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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd vanhempien kokemaa ja tarvit-
semaa tukea lapsen elinsiirtoprosessin aikana. Tavoitteena oli tuottaa tietoa
seka edistaa hoitotydn osaamista elinsiirtoa odottavien lasten vanhempien tu-
kemisessa. Vanhempien kokemasta tuesta lasten elinsiirtoprosessin aikana ei
ole aiemmin tehty opinnaytetdoita.

Opinnaytetyo toteutettiin laadullisena tutkimuksena, jossa kaytettiin siséllénana-
lyysia. Tutkimusaineisto kerattin Munuais- ja maksaliiton kautta tavoitetuilta
vanhemmilta, jotka vastasivat avoimiin kysymyksiin. Kyselyyn vastasi viisi itia.
Vastaukset analysoitiin kayttamalla induktiivista siséllonanalyysia.

Vastauksissa ilmeni vanhempien saaneen tukea mm. hoitohenkilbkunnalta,
omaisilta sekd Munuais- ja maksaliitolta. Hoitohenkilonkunnan osalta vanhem-
mat kokivat ajoittain luottamuspulaa, silla henkilokunta oli kiireista ja vaihtui
usein. Henkilékunnan koettiin kuitenkin toimivan emotionaalisen ja tiedollisen
tuen antajana. Omaisilta saatua tukea kuvattiin korvaamattomaksi ja he tarjosi-
vatkin eniten emotionaalista tukea vanhemmille. Munuais- ja maksaliiton kautta
saatu tiedollinen sek& kaytanndllinen tuki oli monille vastaajista tarke&é. Erityi-
sesti liiton kautta saatu vertaistuki koettiin suureksi voimavaraksi. Vertaistuen
ongelmana koettiinkin vain sen vahyys pienen potilasryhman vuoksi.
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The aim of this thesis was to find out what kind of support parents got and what
they would have needed during their child’s organ transplantation process. The
goal was to produce information as well as promote the knowledge to support
the parents during their child’s organ transplantation process. To the authors
knowledge there has not been any thesis written on this subject before.

The study was contucted using the qualitative research method. The research
material was gathered with e-mail from the volunteer parents of Munuais- ja
maksaliitto (Liver and Kidney Association in Finland). The participants answered
open-ended questions. Five responded to the questionnaire. The material was
analyzed by using the inductive content analysis method.

The answers showed that the parents got support from the nursing staff, relati-
ves and the association. The parents sometimes had trust issues with the nur-
sing staff because of rush and the high staff turnover. But they also saw the
nursing staff as providers of emotional support and knowledge. The emotional
support the parents received from their relatives was said to be irreplaceable.
Support from the Munuais- ja maksaliitto was mostly practical and spreading the
information. Especially the peer support from the association was said to be the
best kind. The only problem with peer support was that the parents experienced
that there was not enough of it.
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1 Johdanto

Opinnaytetydmme aiheeksi valikoitui vanhempien kokema ja tarvitsema tuki
lapsen elinsiirtoprosessin aikana. Olimme kaikki kiinnostuneet opinnaytetyon
tekemisesta samasta aihepiiristd, joka oli lapset ja lasten pitkaaikaissairaus.
Opinnaytetydbmme kasittelee vanhempien kokemuksia kokemastaan ja tarvit-
semastaan tuesta lapsen elinsiirtoprosessin aikana, odotusvaiheesta luovutuk-
seen ja luovutuksen jalkeisessa elaméssa. Tavoitteenamme on tuottaa tietoa
sekd edistdd hoitotyontekijoiden osaamista elinsiirtoa odottavien lasten van-

hempien tukemisessa.

Elinsiirroista on tehty opinnaytetdita. Esimerkiksi Rounaja (2013) on tutkinut
hoitohenkilonkunnan asenteita seka heidén tietojaan ja taitojaan elinluovutus-
toiminnasta. Laakkonen (2010) on omassa opinnaytetydossaan pyrkinyt tuotta-
maan informaatiota maallikoille sek& hoitohenkilokunnalle elinluovutuksesta
kirjallisuuskatsauksen avulla. Lisaksi han on pyrkinyt syventamaan terveyden-
huollon ammattilaisten tietoutta heiddn tehtavistdédn elinluovutusprosessissa.
Vanhempien kokemuksiin peilaavia opinnaytetoita tai tutkimuksia lasten elinsiir-
roista ei l6ytynyt. Aihetta on tarkeaa tutkia, jotta saamme tietoa vanhempien
tuen tarpeesta lapsen elinsiirtoprosessin aikana ja osaamme hoitotydn ammatti-

laisina toimia vanhempien tukena koko prosessin ajan.

Opinnaytetyd kehittdd meita hoitotydn opiskelijoina, tiedonhankkijoina ja tiedon
soveltajina. Opinnaytety6 kehittdd omaa kykyamme ajatella kriittisesti seka luo-
kitella tietoa. Lisaksi saamme tarkeaa tietoa tulevaan ammattiimme liittyen, jotta
osaamme toimia hoitotydn ammattilaisina ja toteuttaa laadukasta, kokonaisval-
taista hoitoty6ta.



2 Lapsen elinsiirto

2.1 Tietoa elinsiirroista

Elinsiirtoa tarvitsevilla lapsilla on usein synnynnainen vika, joka aiheuttaa vaka-
van sairauden. Vaivat ilmenevat jo lapsen ensimmaisina elinkuukausina. Elin-
siirto on parantumattoman sairauden viimeinen hoitokeino. (Sano kylla elin-
luovutukselle 2015.)

Yleisesti lasten elinsiirtojen tarve on erilainen kuin aikuisilla. Elinsiirto on lapsen
viimeinen hoitovaihtoehto, jos munuais- tai maksasairautta sairastavan lapsen
tilaa ei muuten voida parantaa. (HUS 2015.) Suomessa tehty ensimmainen
elinsiirto oli munuaisen siirto ja se tehtiin vuonna 1964. Ensimmainen lapselle
tehty munuaisensiirto tapahtui 1980-luvun puolivalissa ja maksansiirto vuonna
1986. Nykyadan munuaisen ja maksan elinsiirtoja on tehty Suomessa yli 400.
Munuaisen siirtoja tehdaan vuosittain n. 10-20. Suomessa kaikki lasten elinsiir-
rot on keskitetty Helsingin sairaanhoitopiiriin, HYKS:n lasten sairaalaan, jossa
siirron saaneet ovat seurannassa aikuiseksi asti. (Storvik-Sydanmaa, Talven-
saari, Kaisvuo & Uotila 2013, 277.) Lastenklinikalla tehtiin vuonna 2014 22 elin-
siirtoa. Hyksin erityisvastuualueelta elinsiirtoa tarvitsevia lapsia oli 30% ja muilta
yliopistosairaaloiden alueilta 70%. (HUS 2014.)

Siirrettavan elimen odotusaika voi vaihdella kahdesta viikosta neljaankin vuo-
teen. Yleensd munuaisten siirroissa luovuttaja on toinen vanhemmista, mutta
maksan siirrossa tulee luovuttajan olla aivokuollut. Maksan siirto voidaan tehda
my0s siirtamalla vain osa luovuttajan maksasta lapselle. Maksan saajan ja luo-
vuttajan on oltava samaa veriryhmaa ja munuaisen siirrossa on heilla oltava

myo6s sama kudostyyppi. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 277.)

2.2 Elinsiirtoprosessi

Elinsiirtoon paadytaan, kun konservatiivinen hoito eli ennen leikkausta suoritet-
tavat sdastavat hoidot eivat enda takaa lapsen hyvinvointia. Tarkeda on lapsen
perusteellinen tutkiminen, jolla selvitetd&n, onko lapsella esteitd elinsiirrolle.
Tutkimuksissa selvitetddn maksan, munuaisten ja sydamen toiminta. (Storvik-

Sydanmaa ym. 2013, 277-279.) Myds mahdolliset infektioaiheet otetaan huomi-



oon, hampaat hoidetaan kuntoon, ja jos potilaalla on taipumus korvatulehduk-
siin, putkitetaan korvat. Kaikkien rokotusten tulisi olla ajan tasalla ennen siirto-

jonoon asettamista. (Koistinen, Ruuskonen & Suvakka 2009, 237-240.)

Huolellisten valmisteluiden jalkeen hoitava laakari esittelee elinsiirtoa tarvitse-
van lapsen tai nuoren elinsiirtoryhmalle. Ryhmé&an kuuluvat asiantuntijalaakarit
paattavat, laitetaanko lapsi elinsiirtojonoon. Tata ennen he keskustelevat lapsen
ja lapsen vanhempien kanssa mahdollisesta elinsiirrosta ja siihen liittyvista asi-
oista. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 277-279.)

Elinsiirtoa odottaessa potilaan terveydentilasta on pidettava hyva huoli. Esimer-
kiksi mahdolliset infektiotilat ovat este elinsiirrolle. Sopivaa elintd odottaessa
elinsiirrosta vastaavat laakarit tapaavat potilaan kolmen kuukauden vélein var-

mistuakseen hanen yleisesta kunnosta ja voinnista.

Lapsen tullessa elinsiirtoon aloitetaan antibioottilaakitys seka hylkimisenesto-
laakitys, jonka kayttd jatkuu koko hanen elinikdnsa ajan. (Storvik-Sydéanmaa
ym. 2013, 277-279.) Hylkimisenestolaakitysta annetaan ensin suonensisaisesti.
Potilaan pystyesséa nauttimaan ravintoa suun kautta, toteutetaan myos ladkehoi-
to suun kautta. Heti leikkauksen jalkeen potilaalle annetaan kortisonilaakitysta
suurina annoksina seka vatsahaavaa estavaa ladketta. Muutama viikko leikka-
uksen jalkeen potilaalle aloitetaan sulfatrimetopriimilaékitys keuhkotulehduksen
estoon. (Koistinen ym. 2009, 237-240.)

Hylkimisenestolaéakitys eli immunosupressio on tarkea osa elinsiirtoja, silla il-
man sité vieraan henkilon siirretty elin tuhoutuu (Roberts, Alhava & Hockerstedt
2010, 1204-1210). Lapsen on syoétava hylkimisenestolaakkeita 2-3 kertaa péi-
vassa elinsiirron jalkeen, jotta kudoksen hylkimista ei paase tapahtumaan. Laa-
kityksesta johtuvia haittoja voivat olla poskien pyoristyminen, ihokarvojen liialli-
nen kasvaminen, painonnousu ja ikenien liikkakasvu. Ensimmaéisen vuoden jal-
keen laakitysta voidaan vahentad, jolloin sivuvaikutukset lievenevat. (Munuais-
ja maksaliitto 2015a; Koistinen ym. 2009, 237-240.)



2.3 Elamaelinsiirron jalkeen

Sairaalassa elinsiirron jalkeen vietetty aika riippuu siirteesta. Munuaissiirron
jalkeen lapsi viettaa osastolla noin kolme viikkoa ja maksansiirron jalkeen noin
viisi viikkoa. Jokainen lapsi toipuu yksil6llisesti ja sen takia hoitoajat vaihtelevat.
Parin ensimmaisen kuukauden ajan lapsi on todella herkka tulehduksille ja hyl-
kimisreaktioille. Perheelle annetaan tarkat suulliset ja kirjalliset ohjeet mita tulee
tehda lapsen sairastuessa esimerkiksi infektioon tai vatsatautiin. Heille tulee
myo6s kertoa, mihin he voivat ottaa tarvittaessa suoraan yhteyttd, esimerkiksi
elinsiirto-osastolle. (Koistinen ym. 2009, 237-240; Munuais- ja maksaliitto
2016b.)

Lapsella elinsiirrosta toipuminen kestda noin puoli vuotta. Ensimmaisten kuu-
kausien jalkeen leikkauksesta infektioriski on suuri. Tana aikana lapsen tulee
valttaa joukkotapahtumia, matkustelua ja eldaimid. Jos samassa taloudessa on
lemmikkeja, tulisi ne sijoittaa ensimmaisiksi kuukausiksi muualle. Kotiutumises-
ta kahden viikon kuluttua lapsi voi aloittaa koulun ja kuukauden kuluttua paiva-
hoidon. (Koistinen ym. 2009, 237-240.)

Lapsen tulee kayda kontrolleissa elinsiirto-osastolla 3kk, 6kk, 9kk, 12kk ja 18kk
siirron jalkeen. Taman jalkeen seuranta on kerran vuodessa. Kontrolliaikojen
valissa lapsen tulee kayda omalla terveysasemallaan tai sairaalan poliklinikalla
aluksi kahden viikon vélein, ja myohemmin kaynteja voi harventaa maksimis-
saan kahteen kuukauteen. (Koistinen ym. 2009, 237-240.) Nuori siirtyy lasten
sairaanhoidon puolelta aikuispuolelle 14—-22 vuoden iassa (Begley 2014, 35).

Ongelmana lasten elinsiirroissa koetaan lapsen tai nuoren tarve olla samanlai-
nen kuin muut ikatoverit. Murrosiassa nuorella voi ilmeta kapinaa sairauttaan
vastaan. Jatkuva laakkeiden syéminen ja niistd aiheutuvat sivuvaikutukset, ku-
ten iho-ongelmat, karvoitus ja painonnousu, voivat johtaa ladkkeiden syomatta
jattamiseen. Lasta tulisi tukea ymmartamaan, miksi ladkkeita tulee syoda ja etta
kyse on hanen elamastaan ja tulevaisuudestaan. (Koistinen ym. 2009, 237-
240.)

Useasti murrosidssad muut asiat alkavat kiinnostamaan, eikd nuori jaksa miettia

sairauttaan. Sairaudesta huolehtiminen ja sen seuranta alkavat tuntumaan ras-
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kaalta. Nuoren kanssa tulee keskustella murrosikdan liittyvistd muutoksista ja
muistuttaa hyljinndnestolaakkeen tarkeydesta seka keskustella sen yhteisvaiku-
tuksesta esimerkiksi paihteiden kanssa. Lapsen kasvaessa nuoreksi, héanelle
tulee tarjota mahdollisuutta keskustella voinnistaan ja ajatuksistaan, mika ei
aina ole mahdollista ystavien kanssa. Luottamuksellinen suhde joko vanhempiin
tai vastuuhoitajaan on tarkead, silla heidan kanssaan nuori voi keskustella miel-
taan askarruttavista asioista. (Koistinen ym. 2009, 237-240.) Tutkimuksen mu-
kaan nuoret kokivat vaikeuksia siirtyessddn lastensairaanhoidon puolelta ai-
kuispuolelle. Siirtymiselle haasteita luovat toimimaton yhteistyé nuorten, heidan
perheidensa ja ammattilaisten valilla seka tietamattdmyys nuorten tarpeista.
(Begley 2014, 35-123.) Munuais- ja maksaliitto jarjestda nuorille toimintaa ku-
ten virkistysviikonloppuja, jossa he voivat tavata samassa elamantilanteessa
olevia nuoria. Vertaistuki auttaa jaksamaan arjessa ja voi luoda uusia ystavyys-
suhteita. (Munuais- ja maksaliitto 2016c.)

Lapsen sairaus vaikuttaa koko perheeseen. Kotona vanhemmat ovat vastuussa
lapsen hoidosta ja laakityksesta (Munuais- ja maksaliitto 2016d). Lapsen psyyk-
kinen kehitys on riippuvainen vanhempien jaksamisesta ja suhtautumisesta sai-
rauteen. Kun vanhemmat ovat sopeutuneet tilanteeseen, I6ytdneet omat voima-
varansa ja selviytymiskeinonsa, voi lapsikin sopeutua tilanteeseen paremmin.
Lapsen psyykkista kehitystd edesauttavat vanhempien tuki, laheisyys ja luotta-
vainen kayttaytyminen. Psyykkista kehitysta taas heikentavat lapsen ulospéin
nakyvat muutokset, jotka voivat johtaa syrjintaan tai kiusaamiseen koulussa.
Lapset vertailevat herkasti itseddn muihin samanikaisiin lapsiin ja haluavat olla
samanlaisia kuin muut. Siksi lapsen hyvinvoinnille on tarkeaa, ettd han kokee
olevansa hyvaksytty sairaudestaan riippumatta. Sairaaloissa on mahdollista
saada apua lapsen psyykkisen kehityksen tukemiseen. (Munuais- ja maksaliitto
2016e.)

2.4 Lasten munuaissiirrot

Suomessa lapsille sekd nuorille tehddan vuosittain 10-20 munuaisensiirtoa.
Lasten eloonjdamisennuste on munuaisensiirron jalkeen hyva. 10 vuoden jal-
keen siirrosta hengissa on 95 % munuaissiirron saaneista lapsista. Lapsena

siirrannaisen saaneet tarvitsevat aikuisena uuden munuaissiirron. Munuaisen-
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siirron tarkoitus on taata lapselle ja nuorelle mahdollisimman hyva ja normaali

elama. (Munuais- ja maksaliitto 2015f.)

Lasten munuaisongelmien syyt ovat useimmiten synnynnéisia. Munuaisen siir-
rossa lapsen vanhempi voi toimia luovuttajana. (HUS 2015.) Toiselta vanhem-
malta siirranndisen saaneilla lapsilla on parempi ennuste kuin aivokuolleelta
luovuttajalta siirrdnnéisen saaneilla. Lapsen munuaisensiirron tekemiseen kay-
tettavat tekniikat leikkauksessa ja hyljinnanestolaakitys ovat lahes vastaavat
kuin aikuisen kohdalla kaytettavat kaytannoét. (Qvist, Rénnholm, Holmerg 2006,
197.)

Yleisin indikaatio lasten munuaissiirroille on synnynnainen nefroosi, CNF (con-
genital nephrotic syndrome of Finnish type), joka kuuluu suomalaiseen tautipe-
rimaan. Oireena ilmenee sikiokaudella kookas istukka. Muita oireita ovat synty-
neen lapsen turvotus ja runsas valkuaisvirtsaisuus. Oireet ovat nahtavissa
useimmiten jo vastasyntyneend. Taudin syntyyn vaaditaan kummaltakin van-
hemmalta peritty poikkeava geeni, joka aiheuttaa synnynndisen nefroosin.
Diagnostiikka perustuu oireisiin, joiden perusteella voidaan varmistaa oikea
diagnoosi geenitutkimuksella lapsen ollessa noin kuukauden ik&inen. Ainoa pa-
rantava hoito synnynnaiseen nefroosiin on munuaisensiirto. Munuaistenpoisto
tehdaan lapsen painaessa noin 7-8 kiloa, minka jalkeen aloitetaan dialyysihoito.
Lapsen painaessa noin 10 kiloa, joka tarkoittaa noin vuoden ikaista lasta, on

mahdollista suorittaa munuaisensiirto. (Nikkinen & Rantanen 2015, 9-11)

Toinen tyypillinen indikaatio lapsen munuaisensiirrolle on nefronoftiisi, joka on
munuaisten vajaatoimintaan johtava perinndllinen sairaus. Nefronoftiisin alka-
misika riippuu taudin periytyvyydestd, joka voi esiintya peittyvana tai vallitseva-
na. Peittyvasti periytyva nefronoftiisi alkaa tavallisimmin 7-12-vuotiaana. Vallit-
seva nefronoftiisi sen sijaan alkaa useimmiten nuorilla aikuisilla noin 20-
vuotiaana. Lapsi voi oireilla aloittamalla yokastelun uudestaan. Lisaksi voi esiin-
tya runsasta janontunnetta, juomista ja virtsaamista. Poiketen CNF:sta nefronof-
tiisia ei voida todeta virtsatutkimuksista, silla se ei aiheuta proteinuriaa. (Nikki-
nen ym. 2015, 9-11.)
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Liséksi virtsaelinten kuten virtsateiden ja munuaisten rakennepoikkeavuudet
voivat olla syyna munuaistensiirrolle. Rakennepoikkeavuuksia voivat aiheuttaa
niin perinnolliset geenipoikkeavuudet kuin ulkoiset tekijat. Esimerkiksi aidin ras-
kaudenaikainen sopimattomien laékeaineiden kayttd voi aiheuttaa sikiblle ra-

kennepoikkeavuuksia virtsaelimiin. (Nikkinen ym. 2015, 9-11.)
2.5 Lasten maksansiirrot

Vuodessa noin 10 lasta sairastuu vakavaan maksasairauteen, joka vaatii mak-
sansiirtoa. Maksansiirron yleisimmat syyt ovat sappitieatresia eli ulkoisten sap-
piteiden puutos, aineenvaihduntasairaudet, maksasyopa sekd maksatulehduk-
set. (Munuais- ja maksaliitto 2016g.) Suurimmaksi osaksi lasten elinsiirroissa
kaytetaan aikuisten elimia, jolloin on odotettavissa pitka elinaika siirtoelimen

kanssa. Maksansiirroissa lapsi saa osan aikuisen maksasta. (HUS 2015.)

Suomessa kaikki maksansiirron saavat lapsipotilaat on keskitetty Lastenklinikal-
le. Tarkein indikaatio lapsen maksansiirroille on biliaarinen atresia eli synnyn-
nainen sappitieatresia. (Hockerstedt 2003, 483.) Sappitieatresiassa lapselta
puuttuu kokonaan ulkoiset sappitiet, mika johtaa maksakirroosiin ja vahitellen
maksan tuhoutumiseen. Kehityshairiolle ei tiedeta tarkkaa syyta, eika sappitieat-
resia ole perinndllinen. Suomessa sappitieatresiaa todetaan vuosittain noin 2-5
lapsella. Oirekuvaan kuuluu vastasyntyneen keltaisuus, joka ei parane sinivalo-
hoidosta huolimatta. Sappiatresiaa voidaan hoitaa rakentamalla suolesta uudet

ulkoiset sappitiehyet, ns. Kasai-leikkaus. (Munuais- ja maksaliitto 2016h.)

Maksansiirron indikaatioita lapsella ovat myos tyrosinemia eli lasten perinndlli-
nen aminohappoaineenvaihdunnan hairié. Tyrosinemia aiheuttaa jo ensimmais-
ten elinviikkojen aikana vakavan maksan toimintahairién, joka voi hoitamatto-
mana johtaa kuolemaan varhaisella ialla. Tyrosinemiaa pyritaan hoitamaan laa-
kehoidolla ja ruokavaliolla, joilla pystytddn ehkdisemaan komplikaatioiden ja
litannaissairauksien riskia. Jos hoitovaste ei toteudu, tulee harkita maksansiir-
toa. (Munuais- ja maksaliitto 2016h.) Muita indikaatioita maksansiirrolle ovat
maksasyopa tai virusten (esim. hepatiitit) aiheuttamat maksan vauriot (Munuais-

ja maksaliitto 2016g).
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3 Tuen eri muotoja

Tassa opinnaytetydssa tuella tarkoitetaan koettua emotionaalista, kaytannollis-
ta, tiedollista ja vertaistukea. Emotionaalinen tuki on hoitotydén auttamismene-
telma, jolla pyritaan lisddméaan turvallisuuden ja luottamuksen tunnetta. Emoto-
naalinen vuorovaikutus on kuuntelemista, myoétaelamistd, lohduttamista, kunni-
oittavaa suhtautumista seka toivon yllapitamistd vaikeina aikoina. (Kiviniemi,
Laksy, Matinlauri, Nevalainen, Ruotsalainen, Seppéanen & Oikkonen 2007, 97-
112.) Ajan ja rauhallisen paikan loytdminen keskustelulle ovat tekijoita, jotka
mahdollistavat onnistuneen vuorovaikutussuhteen. Talloin tukea tarvitsevan on
helpompi puhua omista huolistaan ja vastaanottaa tukea. (Mikkola 2006, 213-
217.)

Kaytannollinen tuki on konkreettista apua esimerkiksi kodin hoitoon, lasten hoi-
toon ja taloudellisiin etuuksiin. Tiedollinen apu on selke&a ja ymmarrettavaa
neuvontaa seka tietoa sairaudesta. Liséksi tiedollinen tuki on informointia
etuuksista, niiden hakemisesta ja eri liitoista seka vertaistukiryhmista. (THL
2016.)

Vertaistuki on toisen samassa elaméntilanteessa olevan ihmisen antamaa tu-
kea, joka perustuu omiin samankaltaisiin kokemuksiin (Kinnunen 2006, 32).
Vertaistuki on aina vapaaehtoista, eika henkilé ole siina hoidon kohteena. Ver-
taistukea voidaan toteuttaa esimerkiksi vertaistukiryhmissa tai tuki-verkostoissa.
(Pirttilahti & Ranta 2009, 12-13.)

Lapsen vanhempi tai vanhemmat voivat hakea avustuksia Kelasta, kuten eri-
tyis-hoitorahaa, joka on tarkoitettu tésséa tapauksessa alle 7-vuotiaan sairaala-
tai poliklinikkahoitoon tai 7-15-vuotiaan vaikeasti sairaan lapsen sairaalahoitoon
osallistuvalle vanhemmalle. Kelasta on myds mahdollista saada rahallista
vammaistukea, jos lapsi tarvitsee sairauden vuoksi enemmaén hoitoa ja tukea
kuin muut saman ikaiset lapset vahintddn puolen vuoden ajan. Lapsen tarpeen

mukaan han voi saada perus, korotettua tai ylinta vammaistukea (Kela 2016.)
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4 Opinnaytetyon tarkoitus

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata vanhempien kokemaa ja tarvitsemaa

tukea lapsen elinsiirtoprosessin aikana.

Opinnaytetyon tavoitteena on etsia keinoja, joiden avulla elinsiirtoa odottavan
lapsen vanhemmat saisivat tarvitsemaansa tukea. Tavoitteena on myés kehit-

téa sairaanhoitajien valmiuksia tukea vanhempia.
Opinnaytetydssa etsitddn vastauksia seuraaviin kysymyksiin:
1. Millaista tukea vanhemmat ovat saaneet lapsensa elinsiirtoprosessin aikana?

2. Millaista tukea vanhemmat olisivat tarvinneet lapsensa elinsiirtoprosessin

aikana?

5 Opinnaytetyon toteutus
5.1 Kohderyhma

Tutkimuksen kohderyhména olivat elinsiirtoprosessissa olevien lasten van-
hemmat tai jo prosessin lapikayneiden lasten vanhemmat. Lapsilla tarkoitetaan
alaikéisia lapsia. Ikdryhméaa emme rajanneet tarkemmin saadaksemme mahdol-

lisimman paljon vastaajia.

YhteistyOkumppaninamme toimi Munuais- ja maksaliitto, Musili. Munuais- ja
maksaliitto on potilasjarjestd, joka toimii kansainvalisesti ja sen tarkoituksena on
ennaltaehkéistd munuais- ja maksasairauksia. Liitto toimii my6s munuais- ja
maksasairauksiin sairastuneiden tukena ja valvoo heidan etujaan. Musili on pe-
rustettu vuonna 1970, ja kaiken kaikkiaan jasenyhdistyksid on 20. Henkilojase-
ni& on noin 6000, joihin lukeutuu niin munuais- ja maksasairauksiin sairastunei-
ta, heidan laheisiaan, sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisia seka aiheesta
muutoin kiinnostuneita. Jasenyhdistyksia toimii eri puolilla Suomea. Jasenyhdis-
tykset tarjoavat vertaistukea esimerkiksi erilaisten tapahtumien muodossa. Ver-

taisvanhemmuustoiminnalla tarkoitetaan luottamuksellista vertaistukea, jossa
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vanhemmat jakavat kokemuksiaan elamastd munuais- tai maksasairaan lapsen

kanssa (Munuais- ja maksaliitto 2016i.)

Liséksi Musili jarjestaa myo6s kuntouttavaa toimintaa munuais- ja maksasairauk-
siin sairastuneille ja heidan laheisilleen. Kurssit tai liton toiminta eivat ole ikaan
sidonnaisia, vaan liitto tarjoaa tukeaan eri-ikaisille ja eri vaiheissa oleville mu-
nuais- ja maksasairaille. Musili tarjoaa nuorille kursseja ja tapahtumia, joissa he
voivat tavata muita samanikaisid, samassa elaméntilanteessa sairauden suh-
teen olevia nuoria. Musili jarjestdd esimerkiksi nuorten viikonloppuja, jotka on
tarkoitettu 12—-17-vuotiaille. Nuoret voivat saada vertaistukea ja lisdksi he oppi-
vat ottamaan vastuun ladkehoidostaan. Perhetoiminta on lapsiperheiden tueksi
tarkoitettua toimintaa, jossa tuetaan sairastuneen lapsen perheen arkea. Liiton
kautta saatava hoitorengastoiminta on esimerkiksi kotiapua perheelle, jossa
lapsi odottaa elinsiirtoa tai elinsiirrosta on aikaa alle vuosi. Apu on maksutonta.
Liiton jarjestamat kurssit ja virkistystapahtumat tarjoavat vertaistukea vaikeassa

elamantilanteessa oleville perheille. (Munuais- ja maksaliitto 2015j.)

Musili toimii aktiivisesti yhteistydssa eri sosiaali- ja terveydenhuollon ammattijar-
jestdjen seka eri hoitoyksikdiden kanssa. Toiminta pohjautuu vahvaan ammatil-
liseen osaamiseen. Liiton toiminnan tavoitteena on edistaa elinluovutus- ja elin-

siirtotoimintaa. (Munuais- ja maksaliitto 2015k.)
5.2 Aineiston keruu

Lahetimme Munuais- ja maksaliiton jaseniné oleville vanhemmille sdhkodpostitse
yhdeksan avointa kysymysta, seka yhden puolistrukturoidun kysymyksen. Puo-
listrukturoidussa kysymyksessa kysyimme, onko vastaaja aiti, isa vai molemmat
vanhemmat. Tassa kysymyksessa annoimme vanhemmille valmiit vastausvaih-
toehdot, muut kysymykset olivat avoimia. Ensimmaisessa osiossa kysyimme
taustatietoja lapsesta elinsiirtoprosessiin liittyen. Kysymyksilla kartoitimme, min-
ka ikaisia lapset olivat elinsiirtoprosessin alkaessa, kuinka kauan lapsi odotti
elinsiirtoa, kuinka pitka aika lapsen elinsiirrosta oli kyselyhetkelld, ja minka elin-

siirrdnnaisen lapsi sai.

Seuraavassa osassa kysyimme vanhemmilta heiddn saamistaan erilaisista tuen

muodoista. Avasimme eri kasitteet tuen muodoista aina jokaisen kysymyksen
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yhteydessa. Viimeisessa kysymyksessa kysyimme, millaista tukea vanhemmat

olisivat kaivanneet lapsensa elinsiirtoprosessin aikana.

5.3 Aineiston analysointi

Analysointi toteutettiin kirjoittamalla avoimilla kysymyksilla saadut vastaukset
puhtaaksi. Tarkoituksena oli tuottaa uutta tietoa saatujen tulosten pohjalta. Me-
netelmana kaytettiin induktiivista sisallonanalyysia. Siséallonanalyysilla tarkoite-
taan perusanalysointi menetelmaa, jossa aineisto jaetaan osiin ja merkitykselli-
set tulokset kootaan uudeksi kokonaisuudeksi kasitteiden avulla. (Saaranen-
Kauppinen & Puusniekka 2006, 5-6,15.) Aineisto voi olla kirjoitettua tai suullista
ja sen avulla voidaan tarkastella asioiden merkityksid, seurauksia ja yhteyksia.
Kaytettdessa sisallonanalyysia laadullisen tutkimuksen analyysimenetelmana
keratty tietoaineisto tiivistetd&n niin, etta tutkittavia ilmidita voidaan kuvailla ly-
hyesti ja yleistavasti. Olennaista on erotella tutkimusaineistosta samanlaisuudet
ja erilaisuudet. (Janhonen & Nikkonen 2001, 23.)

Valitsimme analysointimenetelmaksi induktiivisen sisallonanalyysin ja aloitimme
analyysin aineiston pelkistamisella. Pelkistamisella tarkoitetaan aineistosta vas-
tausten etsimista tutkimuskysymyksiin. Pelkistetyt ilmaisut ryhmitellaan ja niista
etsitddn samankaltaisuuksia, jotka yhdistetddn samaksi luokaksi. Seuraavaksi
aineisto abstrahoidaan eli saman sisaltdiset luokat yhdistetdan ylaluokiksi.
(Janhonen & Nikkonen 2001, 25.)

Kokosimme vanhempien kokemastaan tuestaan saaduista vastauksista 28 pel-
kistettya ilmaisua (Liite 1 ja Liite 2). Ne ryhmittelimme 13 alaluokaksi ja edelleen
5 ylaluokaksi. Paaluokkia muodostui 4, emotionaalinen, tiedollinen ja kaytannol-
linen seka vertaistuki. Vanhempien tarvitsemasta tuesta saimme 26 pelkistettya
iimaisua. Ryhmittelyn jalkeen p&&dyimme 14 alaluokkaan, 5 ylaluokkaan ja 2
paaluokkaan. Paaluokat olivat Luottamuksen ja tiedon puute seka Vertaistuen

vahyys. Nama taulukot tiivistimme kuvioihin (Kuvio 1 ja Kuvio 2).
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5.4 Toteutus ja yhteistyo

Opinnaytetyd toteutettiin yhteistydssa Munuais- ja maksaliiton kanssa. Kevaalla
2015 olimme yhteydessa liittoon ja he auttoivat kyselyyn osallistuvien [6ytami-
sessa. Liiton perhetoiminnasta vastaava jarjestésuunnittelija julkaisi liiton jasen-
ten omassa Perhepostissa ilmoituksemme (Liite 3), jossa kysyttiin halukkaita
vastaamaan sahkopostilla l&hetettyihin avoimiin kysymyksiin tuen eri muodoista
lapsen elinsiirtoprosessin eri vaiheissa. Vastauksia saimme yhdeksén. Kesa-
kuussa 2015 julkaisimme liiton Elinehto jasenlehdessa ilmoituksen opinnayte-
tyostamme, jonka kautta toivoimme loytdvamme lisd& osallistujia opinnaytety6-
homme. Lehti-ilmoituksesta emme saaneet yhtaan osallistujaa, mutta Perhe-
postin kautta osallistuneille yhdeksalle perheelle lahetimme sahkopostitse
avoimet kysymykset (Liite 4) seka varsinaisen saatekirjeen (Liite 5). Naista yh-
deksasta nelja aitia vastasi. Lahetimme vastausajan loputtua uusintakyselynéa
samat avoimet kysymykset vastaamatta jattdneille viidelle perheelle, ja jat-
koimme vastausaikaa kahdella viikolla. Taméan jalkeen saimme vield yhden vas-

tauksen. Kokonaisvastausmaéaaraksi saimme siis viisi.

6 Tulokset

6.1 Tulosten tarkastelua

Kyselyyn vastasi yhteensa viisi vanhempaa, joista kaikki olivat aiteja. Neljalle
vastaajien lapsista oli tehty munuaisensiirto ja yhdelle maksansiirto. Elinsiirron
saaneista lapsista nuorin oli kolmen kuukauden ikdinen prosessin alkaessa ja
vanhimmat olivat 10-vuotiaita. Keskimaarin siirretta odotettiin n. 1.5 vuotta. Vas-
taushetkella elinsiirroista kulunut aika vaihteli 15 vuoden ja yhden vuoden neljan
kuukauden valilla. Vastauksia analysoitaessa huomasimme tulosten olevan ver-

tailtavissa, vaikka elinsiirtojen aikavali oli suuri.
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Vanhempien kokema tuki

Alaluokat Ylaluokat
Laakarit
Hoitajat Hoitohenkilo-
Lastenklinikka kunta
Sosiaalityontekija
peyoiog Omaiset
Perhe 7
Ystavat
Vertaisvanhemmat .
| Munuais- ja
Liiton toiminta maksaliitto
Sopeutusvalmen-
nusleiri / kurssi
Liiton hoitorengas
Kela

Laakekorvaukset

Korotettu sairaan
lapsen hoitotuki

Omaishoidon tuki

Kelan vammaistu-
ki

Kuvio 1. Vanhempien kokema tuki

6.2 Vanhempien kokema tuki

Vastaajat kokivat saaneensa tukea elinsiirtoon liittyen hoitohenkilokunnalta,
Munuais- ja maksaliitolta, omaisilta ja Kelalta. Hoitohenkil6kunnalla tarkoitamme
tassa opinndytetydssa sairaanhoitajia, erikoissairaanhoidon la&kareita ja sosi-
aalityontekijoita, jotka ovat vastaajien mukaan osallistuneet heidan lastensa
elinsiirtoprosessiin. Vastaajat kokivat saaneensa hoitohenkildkunnalta tiedollista
ja emotionaalista tukea lapsensa elinsiirtoprosessin eri vaiheissa. Vanhemmat

olivat saaneet tietoa sairaudesta ja erilaisista etuuksista sekéa niiden hakemises-
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Tiedollinen
tuki
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ta. Erityisesti hoitajilta saatu emotionaalinen tuki koettiin tarkeaksi. Vastaajien
mukaan emotionaalinen tuki hoitajilta oli kuuntelua ja myo6taelamista. Eras aiti

kuvaa:

Henkildkunta on ollut paasaantoisesti loistavaa ja osannut tarjota kuvainnolli-
sesti olkapaata aina tarvittaessa.

Liiton tarjoama kaytanndllinen tuki seké konkreettinen tieto sairaudesta koettiin
tarkedna. Esimerkiksi liiton jarjestaméa hoitorengastoiminta, vertaisvanhempi-
toiminta ja lastenkerhot koettiin merkittavana apuna vanhempien jaksamisen

kannalta.

Saimme liiton kautta aivan korvaamatonta hoitorengas hoitajan palvelua en-
simmaisen vuoden aikana siirron jalkeen yhteensa n kuusi kertaa.

Liiton hoitorinki oli loistava apu lasten hoitoon ja erittéain merkittava apu van-
hempien jaksamisen kannalta.

Liiton kautta vanhemmat kokivat saaneensa vertaistukea samassa tilanteessa

olevilta vanhemmilta.

Liiton kautta (tapasin) vertaisvanhemman, jonka kanssa olin alussa varsinkin
paljon yhteydessa. Lisaksi sopeutumisvalmennusleirilla vuosi siirrosta (sain)
paljon uusia tuttavuuksia.

Tarkeimpana tuen antajana koettiinkin juuri vertaistuki seka omaiset. Omaisilta

saatua tukea kuvattiin korvaamattomaksi.

Aidin sisarukset oli sitéakin rakkaampia kuulijoita ja myotael&jia. Aivan korvaa-
mattomia, puhelun ensimmaisisté sanoista jo kuulivat mielialan.

Kaytannollistd tukea vastaajat kertoivat saaneensa liiton lisdksi myds Kelalta.
Vanhemmat olivat hakeneet Kelalta erilaisia tukia, esimerkiksi vammaistukea,

omaishoidon tukea seké korotettua sairaan lapsen hoitotukea.
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Vanhempien tarvitsema tuki

Alaluokat

Tiedonsaannin
ongelmat

Henkilokunnan
vaihtuvuus

Luottamattomuus
hoitohenkilokunt-
aan

Laakareiden tah-
dittomuus

Kiire
Ei apua Kelan ha-

kemusten taytta-
miseen

Kuuntelijoita va-
han

Pienen potilas-
ryhman ongelmat
vertaistuen loyta-

misessa

7f

Ylaluokat

Hoitohenkilokunnan

resurssipula

Tiedonhaku per-
heiden vastuulla

Kelalta saatu oh-
jaus puutteellista

Vertaistuen loyta-
minen vaikeaa

Kuvio 2. Vanhempien tarvitsema tuki

6.3 Vanhempien tarvitsema tuki

Vastaajat toivat esiin myds puutteita kokemassaan tuessa. Pienen potilasryh-
man takia vertaistukea oli ajoittain vaikea |0ytaa, eikd hoitohenkildkunnalla ollut
riittdvaa tietoa vertaistukitoiminnasta. Merkittavimpana ongelmana vastaajat
kokivat luottamuksen puutteen hoitohenkilékunnan kanssa. Vanhempien ja hoi-
tohenkilokunnan luottamussuhdetta horjuttavina tekijéind koettiin henkilékunnan

tihe& vaihtuvuus, kiire ja tiedonkulun katkonaisuus.

Paljon ei hoitajilla ollut ylimaaraista aikaa olla lasna. Ja valilla tuntui ettei meita

Paaluokat

Luottamuksen ja
tiedon puute

Vertaistuen véa-
hyys

edes kuultu. Potilas-aiti-hoitaja-ladkari viestiketju ei toiminut.
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Lisaksi on pakko nostaa esiin hoitajien ja ladkareiden pysyvyyden merkitys. On
aivan mahdotonta luoda luottamussuhdetta, jos henkilokunta vaihtuu paljon ja
erityisesti jos tuntuu, etta taso vaihtuessa heikkenee.

Osastoilla hoitohenkilékunnan kiire ja ajankaytdn vaikeudet voivat johtaa siihen,

ettei tukea ole tarjolla riittavasti sita tarvitseville.

Moni vastaajista koki, ettei ollut saanut elinsiirtoprosessin alkuvaiheessa tar-
peeksi tietoa lapsensa tilanteesta. He kokivat jaaneensa vaille tietoa siitéa, mihin

kaikki tulee johtamaan:

Siella (sairaalassa) ei kerrottu tilanteen vakavuutta eika kerrottu mistaan tuista.
Ehka alusta dialyysivaiheeseen olisi ollut hyva tieta&a, mihin kaikki johtaa.
Laakari kertoi kylman viiledsti yksin minulle, etta siirto on valttamaton.

Vastaajat kokivat myds ajoittain tietavansa lapsensa sairauden hoidosta hoito-
henkilokuntaa enemman. Vastaajat kokivat luottamussuhteen hoitohenkilokun-
nan kanssa tarkeana. Luottamuspula hoitohenkilokunnan ja vanhempien valilla

vaikutti myds tuen vastaanottamiseen. Erds Aaiti kuvaa tuen saamista nain:

On erittain vaikeaa vastaanottaa emotionaalista tukea, jos ei ole taydellista luot-

tamusta hoitoon.

Vastaajien mukaan tieto taloudellisista tuista ja niiden hakemisesta oli puutteel-
lista. He kokivat jaaneensa yksin tukien hakemisen kanssa. Useat kokivat ha-

kemusten tayttamisen vaikeaksi ja olisivat kaivanneet siihen lisda ohjausta.

Taloudellisiin asioihin ehdottomasti enemman (tietoa). Millaisia tukia voi saada,
miten niitd haetaan ja mistéa.

Hakemukset piti kyhata itse, ohjausta sai, mutta yksindisyydesséa niiden tekemi-
nen jai kotiin ja niiden kokoaminen oli todella vaikeaa ja tuntui ettei niitd osaa
tehda ollenkaan.
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7 Pohdinta

7.1 Tulosten pohdinta

Tulkitessamme vastauksia huomasimme vanhempien olleen tyytyvaisia koke-
maansa tukeen, mutta he olisivat kaivanneet lisaksi erilaisia tuen muotoja. Vas-
taajat kokivat tyytyvaisyyttda saamaansa emotionaaliseen, tiedolliseen ja kay-
tannolliseen tukeen. (Kuvio 1) Emotionaalisen tuen tarjoajina vastaajat toivat
esiin hoitajat ja omaiset. Tiedollista ja kaytanndllista tukea he saivat Munuais- ja

maksaliitolta seka hoitohenkilokunnalta.

Vastaajat kokivat tarvinneensa lisd& vertaistukea, joka pienen potilasryhméan
takia oli suppeaa. Kuitenkin silloin kun vertaistukea oli saatavilla, se oli tuen
muodoista parhainta. Vastaajat toivat esille luottamuksen vanhempien ja hoito-
henkilokunnan valilla. He kuitenkin kokivat kiireen ja henkilokunnan vaihtuvuu-
den takia luottamuspulaa. Luottamuksen puute aiheutti myods katkoksia tiedon-
kulussa, minka lahes kaikki vastaajat kokivat isona ongelmana heidan lastensa
elinsiirtoprosessin aikana. Pelkistettyja ilmauksia (Liite 5) tarkasteltaessa voi

huomata vastaajien tyytymattomyyden luottamukseen ja tiedonkulkuun.

Vastaajat olisivat kaivanneet lisaa tukea ja ohjausta myds taloudelliselta kannal-
ta. Moni vastaajista tuo esiin tyytyméattémyyden Kelan ohjaustoimintaan. Vas-

taajat kokivat erilaisten tukien hakemisen vaikeaksi.

Vastauksia lukiessa saa kasityksen siitd, kuinka raskas prosessi elinsiirto on
ollut niin vanhemmille kuin koko muulle perheellekin. Tie sairastumisesta hoi-
toon, siitd elinsiirtojonoon ja lopulta itse operaatioon on ollut pitka ja raskas.
Elinsiirron jalkeen lapsen koko loppuelamaa seuraavat erilaiset terveystarkas-
tukset, sdannollinen laakitys seka huoli siirrdnnaisen toimivuudesta. Kuvaamme
kappaleessa Elamaa elinsiirron jalkeen, kuinka hoito ei lopu siihen, kun lapsi
kotiutuu leikkauksen jalkeen. Taman lukeminen kysymystemme vastauksista
seka etsiessdmme tietoa elinsiirroista sai ymmartamaan, kuinka iso muutos

lapsen sairastuminen on perheelle.

Vastauksissa vanhemmat kirjoittavat saaneensa tukea eri paikoista. He koros-

tavat hoitajia sekd omaisia emotionaalisen tuen antajina, mutta kokivat myds
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luottamuspulaa hoitohenkilokunnan kanssa. Opinnaytetydssamme saatuja vas-
tauksia voitaisiin kayttaa lahes suoraan kaytannon hoitotydssa. Kiiretta tai Kkii-
reen tuntua voitaisiin vahentaa lisdamalla henkilokuntaa seka kouluttamalla hoi-
tohenkilokuntaa kohtamaan vakavasti sairaan lapsen vanhemmat. Sairaanhoi-
tajille voitaisiin kertoa lisda erilaisista vertaistuen muodoista, kehittdd omahoita-
jatoimintaa seka pyrkia ottamaan perhe, potilas, l&&kari ja hoitajat mukaan kes-
kusteluun lapsen hoidosta. Tiedonkulun ongelmat tulisi ratkaista ja luotta-
musongelmat korjata perheen ja hoitohenkilokunnan valilla kehittamalla heidan
vuorovaikutussuhdettaan. Kelan ja muiden julkisen sektorin palveluntarjoajien
tietoisuutta vakavasti sairaan lapsen hoidosta tulisi parantaa ja ohjausaikoja

tarjota niita tarvitseville.

7.2 Luotettavuus ja eettiset nakokohdat

Luotettavuutta vahvistaa Luotettavuutta heikentaa
e Vastaajien vapaaehtoisuus e Elinsiirron saaneet lapset ovat
e Hyva tutkimuskaytanto pieni potilasryhma
e Suorat lainaukset vastauksista e Ei mahdollisuutta tarkentaa ky-
e lImoitus tutkimuksesta Munu- symyksia
ais- ja maksaliiton jasenlehti e Eisuhdetta vastaajaan
Elinehdossa o Kaikki vastaajat aiteja

Taulukko 1. Luotettavuutta vahvistavat ja heikentavat tekijat

Haimme tutkimukseen osallistujia Munuais- ja maksaliiton kautta julkaisemalla
jasenlehti Elinehdossa ilmoituksen opinnaytetydsta. Lisdksi Munuais- ja maksa-
liton perhetoiminnasta vastaava jarjestosuunnittelija valitti suoraan perheille
tutkimuksemme liiton sisdisen Perhepostin kautta. Taméa lisda opinnaytetytn
luotettavuutta, silla tieto tutkimuksesta vanhemmille tuli luotettavan kanavan

kautta.
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Tutkimukseen mukaan lahteneitd vanhempia ja perheitéa informoitiin tutkimustu-
losten kéayttotarkoituksesta heiddn anonymiteettiadn kunnioittaen. Vastaajille
kerrottiin tietojen oikeanmukaisesta tuhoamisesta tutkimuksen valmistuttua.
Vastaajien omasta kiinnostuksesta lahteva halu osallistua tutkimukseen lisaa
tutkimuksen luotettavuutta. Alusta asti otimme huomioon tutkittavien oikeudet,
ja tutkimus toteutettiin huomioimalla salassapitovelvollisuudet. Osallistujien vas-
tatessa kysymyksiimme he itse antoivat niin sanotun hiljaisen suostumuksen
tietojen kayttamiseen tutkimustarkoituksessa. Opinnaytetyotd tehdessamme
noudatimme hyvaa tutkimuskaytantéd. Hyva tutkimuskaytantd tarkoittaa sita,
ettd tutkittaville on kerrottu kaikki tutkimukseen liittyva oleellinen tieto. Tallaisia
seikkoja ovat esimerkiksi tutkimuksen kulkuun ja anonymiteettiin liittyvat seikat.
Suostumuksella varmistetaan tutkittavan vapaaehtoisuus. Tutkimuksen eetti-
syys on tutkijan vastuulla, ja on erityisen tarkead huomioida, ettd tutkittavalle
kerrotaan kaikki seikat, jotka voivat vaikuttaa tutkimuksen luotettavuuteen. (Kva-
lIMOTV, 2015.) Tutkijana meidan tuli varmistaa, etta tutkimusaiheemme oli eet-
tisesti perusteltu ja tarpeellinen. Ennen tutkimuksen aloittamista etsimme ai-
heesta tehtyja tutkimuksia. Loysimme tutkimuksia tuesta liittyen elinsiirtoihin,
mutta eri tuen muodoista emme loytaneet tutkimuksia. Koimme tutkimuksemme
tarpeelliseksi, koska aihe kiinnosti meita sairaanhoidon opiskelijoina sekd ha-
lusimme tuottaa tietoa muiden sairaanhoidon ammattilaisten avuksi. Opinnayte-
tyon luotettavuutta lisdd myds tuloksissa esitetyt suorat lainaukset vastaajien
teksteista.

Tutkimuksen luotettavuutta heikentaa pieni potilasryhma ja sen aiheuttamat on-
gelmat. Tutkitun tiedon vahyys sekd vastaajien mahdollinen tunnistettavuus
heikentavat luotettavuutta. Kysely suoritettiin avoimin kysymyksin, jolloin ei ollut
mahdollisuutta esittdd tarkentavia kysymyksia vastaajille. Sahkodpostitse tapah-
tuneen viestinnan vuoksi ei vastaajien ja opinnaytetyon tekijéiden valille synty-
nyt vuorovaikutuksellista suhdetta. Opinnaytetyon tarkoituksena oli tutkia van-
hempien kokemaa ja tarvitsemaa tukea, mutta kaikki vastaajat olivat aiteja. Ta-
ma voi vaikuttaa opinnaytetyon tuloksiin heikentavasti, silla emme saaneet isien

kokemuksia aiheesta.
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7.3 Oma oppiminen

Opinnaytetyoprosessin aikana opimme tuottamaan tieteellista tekstia seka ha-
kemaan tietoa eri lahteistd. Opimme my6s hakemaan tietoa eri lahteista lahde-
kritiikkia noudattaen. Erityisesti tiedonhaun koimme vaikeaksi ja aikaa vievaksi.
Aiheen ollessa kaikille tarkea jaksoimme hakea, etsia ja tuottaa uutta tietoa.
Aikataulutuksen kolmen opiskelijan kesken koimme ajoittain hankalaksi. Ty6n
kannalta tuottavampaa olikin jakaa tyota ja tehdd omat osiomme itsenaisesti
yhdistaen lopulta tuotokset yhtenaiseksi tyoksi. Opinnaytetyon tekeminen opetti
tekem&an kompromisseja ryhman kesken seka priorisoimaan, mika milloinkin

oli tarkeinta.
7.4 Kehittdmisehdotukset ja jatkotutkimusaiheet

Opinnaytetyon analysointivaiheessa huomasimme avoimien kysymyksiemme
olleen lilan laajoja. Olisimme voineet kysya lisaksi tarkentavia kysymyksia. Jat-
kotutkimusaiheena voisi olla elinsiirtoprosessin lapikayvan lapsen kokema ja
tarvitsema tuki. Tutkimus voitaisiin toteuttaa avointen kysymyksien sijaan haas-
tatteluin. Jatkotutkimuksena voitaisiin myds selvittéda, kuinka elinsiirtopotilaiden

ja heidan laheistensa tukea voitaisiin kehittaa.
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Liite 1
Vanhempien kokema tuki

Pelkistetyt ilmaisut Alaluokat Ylaluokat Paaluokat
Laakareilta Laakari Hoitohenkilokunta Emotionaalinen
tuki
Liitosta Hoitajat Liitto
Tiedollinen tuki
Hoitajilta Lastenklinikka
Kaytannollinen
Lastenklinikka Sosiaalityéntekija Kunnallinen tuki tuki
Sosiaalihoitaja Psykologi Vertaistuki
Munuaisliitto . .
Taloudellinen tuki
Liitto Munuais- ja maksaliit-
o . to
Sosiaalityontekija
Omaiset
. Liiton toiminta
Laakari
Psykologi
Vertaistuki Helsingin kaupunki

Sopeutusvalmennusileiri / Paivakodin johtaja

kurssit

Liiton hoitorengas

o . Kela

Helsingin kaupunki

Paivakodin johtaja

Laake korvauksia L
Ystavéat

Korotettua sairaan lap-

) Perhe

sen hoitotukea

Vertaistuki

Kelan vammaistuki

Kotiapu

Omaishoidontuki

29



Sairaala henkilokunta

Dialyysihoitajat Lasten-
klinikalla

Osasto 2:n hoitajakaarti

Tukea muilta samassa
tilanteessa olevilta per-

heilta

Ystavilta

Aidin sisarukset

Vertaisvanhemmat

Liiton lastenkerho
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Vanhempien tarvitsema tuki

Pelkistetyt ilmaisut

Alaluokat

Liite 2

Ylaluokat Paaluokat

Pienen potilasryhman
haasteet

Infektioiden aikana olo,
etta tietda asiasta

enemman kuin hoitajat

Siella (sairaalassa) ei
kerrottu tilanteen vaka-
vuutta eika kerrottu

mistaan tuista

Keikkalaisten, opiskeli-
joiden ja sairaslomajut-
tujen seka osaston vais-
tétilojen muuton aikana
olevien kiireiden aikana

tuki on heikentynyt

On vaikea vastaanottaa
emotionaalista tukea jos
ei ole luottamusta hoi-

toon

Laakari kertoi kylmén
viiledsti yksin minulle

(tilanteen)

Hoitajilla ei ylimaaraista
aikaa olla lasna
Potilas-aiti-hoitaja-
ladkari viestiketju ei

toiminut

Hoitajien ja laékareiden

Tunne, etté tietda

enemman kuin hoitajat

Tiedonkulun ongelmat

Henkilokunnan vaihtu-

vuus

Luottamattomuus hoi-

tohenkilékuntaan

Laakareiden tahditto-

muus

Kiire

Tiedonhankinta jatettiin

perheelle

Luovuttaja unohdettiin

Tieto tuista ja niiden

hakemisesta puutteel-

31

Kiireen, vaihtuvuuden Luottamuksen ja

ja tiedonkulun aiheut- tiedon puute
tama luottamattomuus

hoitohenkilokuntaan

Vertaistuen
puute
Tiedonhaku jatetty
perheen vastuulle

Kelalta saatu ohjaus

puutteellista

Vertaistuen loytaminen

vaikeaa

Samassa tilanteessa

olevien vahaisyys



pysyvyyden merkitys

Alusta dialyysivaihee-
seen olisi ollut hyva
tietédd, mihin kaikki joh-

taa

Enemman tietoa

Luovuttaja unohdettiin

Taloudellisiin asioihin
emme saaneet kovin-

kaan paljon tukea

Tietoa olisi pitanyt saa-
da enemman etuuksista

ja niiden hakemisesta

Kelan hakemukset piti

kyhata itse

Kela-tati, joka ei ollut
perehtynyt sairauteem-
me tai tilanteeseemme

ollenkaan

Luovutuksen takia ei

sairaspaivarahaa

Haettu Kela-korvausta,

ei kuitenkaan myonnet-

ty

Toimeentulotukea ei

myodnnetty

Taloudellisiin asioihin

enemman (tietoa)

Sairaalassa kyselin

myds vertaistukiryhman

lista

Ei apua Kelan hake-

musten tayttamiseen

Tukien myontaméatto-

myys

Ei tietoa vertaistuesta
ja vertaistukiryhmista

sairaalasta

Kuuntelijoita vahan

Samassa tilanteessa
olevien I6ytamisen

hankaluus
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peraan, en saanut apua

Kuuntelijoita oli véahan

Ei vertaistukilinjaa

Olisi ollut kiva tavata
kohtalotovereita enem-

mankin

Enemman apua kotiin

Vertaisten kohtaaminen

33



Liite 3

.VSaimaan ammattikorkeakoulu

Saatekirje opinnaytetydhon osallistuville

Olemme kolmannen vuoden sairaanhoitajaopiskelijoita Saimaan ammattikor-

keakoulusta. Teemme opinnaytety6ta aiheesta Lapsen elinsiirtoprosessi

vanhempien nékokulmasta. Opinnaytetydmme kasittelee vanhempien koke-

muksia saadusta tuesta lapsen elinsiirtoprosessin aikana. Tavoitteenamme on
tuottaa tietoa vanhempien saamasta ja tarvitsemasta tuesta, seka edistaa hoito-

tydn osaamista elinsiirtoa odottavien lasten vanhempien tukemisessa.

Tarkoituksenamme on toteuttaa tutkimus avoimella kyselylomakkeella s&ahko-
postitse. Tutkimuksesta ei koidu kuluja osallistujille.

Otamme alusta asti huomioon osallistujien eettiset oikeudet seka noudatamme
salassapitovelvollisuuksia. Haastattelut kasitelladn luottamuksellisesti ja tulok-
set julkaistaan vastaajien anonymiteettia kunnioittaen. Tutkimuksen valmistuttua

materiaali tuhotaan.

Jos olette kiinnostuneita tukemaan opinnaytetyétamme, pyydamme ystavalli-

sesti ottamaan yhteytta alla olevaan sahkdpostiosoitteeseen

Ystavallisin terveisin,

Hanna Pulkkinen, Henna Kiskonen, Noora Kosonen

Saimaan Ammattikorkeakoulu, hoitotydn koulutusohjelma
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Liite 4

.1Saimaan ammattikorkeakoulu

Vanhempien saama ja tarvitsema tuki lapsen elinsiirtoprosessin aikana

Vastatkaa ystavallisesti alla oleviin kysymyksiin oman kokemuksenne perusteella, ja
palauttakaa vastauksenne 24.7.2015 mennessa sahkopostilla osoitteeseen

| Vastaajan taustatiedot

= Vastaaja on:
lapsen éiti []

lapsen isé& []
molemmat vanhemmat |:|

= Lapsenne ik& elinsiirtoprosessin alkaessa?:

= Kuinka kauan lapsenne odotti elinsiirtoa?:

= Kuinka pitka aika lapsenne elinsiirrosta on nyt?:

= Minka siirranndisen lapsenne sai?:

Il Tuki

= Millaista tiedollista tukea saitte lapsenne elinsiirron eri vaiheissa?

— Tiedollinen tuki on selkedd ja ymmaérrettdvad neuvontaa seké tietoa sairaudesta. Lisaksi tiedolli-
nen tuki on informointia etuuksista, niiden hakemisesta ja eri liitoista sekd vertaistukiryhmista.

= Millaista kaytannollista tukea saitte?
— Kaytannollinen tuki on konkreettista apua esimerkiksi kodin hoitoon, lasten hoitoon ja taloudelli-
siin etuuksiin.

= Millaista emotionaalista tukea saitte?

— Emotonaalinen tuki on kuuntelemista, myétéelamistd, lohduttamista, kunnioittavaa suhtautumista
seké toivon yllapitamista vaikeina aikoina.

=  Millaista vertaistukea saitte?
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— Vertaistuki on toisen samassa eldmantilanteessa olevan ihmisen antamaa tukea, joka perustuu
omiin, samankaltaisiin kokemuksiin. Vertaistuki on aina vapaaehtoista eiké henkil6 ole siind hoidon
kohteena. Vertaistukea voidaan toteuttaa esimerkiksi vertaistukiryhmissa tai tukiverkostoissa

Millaista tukea olisitte kaivanneet lapsenne elinsiirron eri vaiheissa?

Kiitos vastauksestanne!

36



Liite 5

.VSaimaan ammattikorkeakoulu

Arvoisat vanhemmat

Olemme sairaanhoitajaopiskelijoita Saimaan ammattikorkeakoulusta. Teemme
opinnaytetyota aiheesta Vanhempien saama ja tarvitsema tuki lapsen elin-

siirtoprosessin_aikana. Opinnaytetydbmme tavoitteena on tuottaa tietoa van-

hempien saamasta ja tarvitsemasta tuesta, seké edistdd hoitotybn osaamista

elinsiirtoa odottavien lasten vanhempien tukemisessa.

Opinnaytety0 toteutetaan séhkopostitse kyselyna. Tutkimuksesta ei koidu kuluja
osallistuijille.

Noudatamme opinnaytetydssamme eettisia ohjeita, seka toimimme vastaajan

anonymiteettia kunnioittaen. Vastaukset kasitelladn luottamuksellisesti.

Pyydamme Teita ystavallisesti vastaamaan l&hettamaamme kyselyyn alla ole-
vaan sahkopostiosoitteeseen 24.7.2015 mennessa.

Ystavallisin terveisin,

Hanna Pulkkinen, Henna Kiskonen, Noora Kosonen

Saimaan Ammattikorkeakoulu, hoitotyén koulutusohjelma
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