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Taman tutkimuksen tarkoitus oli selvittda miten nuoret aikuiset alle 30 vuotiaat kotihemo-
dialyysipotilaat kokevat omahoidon seka millaista tukea he kokevat tarvitsevansa ja saa-
vansa hoitohenkilokunnalta. Tavoitteena oli tunnistaa auttamisen menetelmia tai keinoja
nuorten aikuisten kotihemodialyysipotilaiden jaksamiseen. Opinnaytety6n tarve on kaytan-
non hoitotydsta lahtdisin. Kaytannon hoitotydssa on havaittu, etta alle 30 vuotiaat nuoret
aikuiset tarvitsevat enemman tukea jaksamiseen.

Tutkimus toteutettiin teemahaastattelulla. Tavoitteena oli saada henkilokohtaista tietoa poti-
laan kokemuksista ja millaisia odotuksia ja toiveita heilla on henkilokunnalle. Teemahaas-
tatteluun osallistui viisi nuorta aikuista, jotka olivat parhaillaan kotihemodialyysissa. Haas-
tattelut toteutettiin touko- syyskuu aikana 2016.

Tutkimustulosten perusteella nuoret aikuiset alle 30 vuotiaat kotihemodialyysipotilaat olivat
paaosin tyytyvaisia omaan hoitomuotoonsa. He kokivat saavansa vapautta ja he pystyivat
omahoidossa hallitsemaan omaa ajankayttdaan. He pystyivat opiskelemaan tai kdymaan
toissd. Sosiaalinen elama koettiin hyvin merkitykselliseksi omassa elamassaéan. Kaikilla
haastateltavilla oli jonkinlainen tukiverkosto ymparillaan. Tukiverkoston merkitys koettiin erit-
tain tarkeaksi.

Hoitohenkilokunnalta saatu tuki koettiin riittavaksi. Kaksi haastateltavista olisi halunnut
enemman hemodialyysikoneen ongelmien ratkaisun kasittelyé kotihemodialyysikoulutuksen
aikana. Puhelinpaivystyksen merkitys oli suuri. Osa kertoi, ettd he eivat tekisi hoitoa kotona,
mikali puhelinpaivystysta ei olisi saatavilla. Haastateltavat kokivatkin tyytyvaisyytta omahoi-
toon ja heilla oli tukiverkosto ymparilla. He eivat kokeneet tarvitsevansa enempaa tukea
henkildkunnalta.

Haastateltavat eivat tuoneet esille mitédén tuen tai auttamisen puutteita. Jatkotutkimuksissa
voisi selvittdd, millaisia auttamisen menetelmia pitk&aikaisesti sairaille on ja miten niité voisi
soveltaa kotihemodialyysipotilaille.

Avainsanat Omabhoito, tukeminen, kotihemodialyysi
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The purpose of this study was to find out how young adult under 30 years old home hemodialysis
patients feel self-caring and what kind of support they want and receive from staff. The aim of the
study was to identify methods or means, which could help young adults home hemodialysis patients
in coping. The need for this thesis comes from practical nursing. In nursing practise, it has been seen
that young adults need more support in coping.

The study was conducted using a theme interview. Aim of the theme interview was to know more of
interviewees personal experiences and what kind of expectations they have for medical staff. Five
young adults attended into theme interview. They were currently in home hemodialysis. The inter-
views were conducted from May to September in 2016.

Results showed that young adult home hemodialysis patients were generally satisfied with their own
form of treatment. They felt that they received the freedom of self-care, and they were able to manage
it independently. All the interviewees had some person supporting them. The support was seen very
important.

Support from the nursing staff was sufficient. Two of the interviewees told, that they would like to get
more training to handle technical problems of machine. The nurse on call telephone was seen very
important. Some of interviewees told, that they would not do the treatment at home, if nurse on call
telephone would not be available. The interviewees were satisfied with the self-care. They feel they
don’t need more support from the staff.

In the future, there could be a study what kind of helping methods chronically ill patients need and
how that might apply to home hemodialysis patients.

Keywords Self-care, support, home hemodialysis
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1 JOHDANTO

Ensimmainen hemodialyysi on tehty Suomessa vuonna 1961. Siita lahtien dialyysipoti-
laiden maara on kasvanut vuosittain. (Finne — Honkanen — Grénhagen-Riska 2006.) Ko-
tihemodialyysi aloitettiin Helsingissa 1998. Talla hetkella HUS- alueella on 77 kotihemo-
dialyysipotilasta. Suurin osa potilaista suorittaa dialyysinsa taysin omatoimisesti, muuta-
malla potilaalla on avustajana puoliso ja yhdella kay kotisairaala avustamassa pistami-
sessa. HUS- alueella on koulutettu kotihemodialyysiin potilaita yli 400. Dialyysipotilaan
omatoiminen hoito parantaa potilaan ennustetta ja elamanlaatua. (Honkanen - Malm-
strom - Grénhagen-Riska 2004). Kotihemodialyysissa opetamme potilaat taysin omatoi-
misiksi hemodialyysin suhteen. Kotihemodialyysi suunnitellaan yksiléllisesti jokaisen po-
tilaan tarpeita vastaavaksi. Potilaan eduksi on, ettd han voi itse tehdd hemodialyysihoi-
don mihin vuorokauden aikaan tahansa. Tydssakaynti ja sosiaalinen elama on helpom-
min hallittavissa. Potilaalla itsellddn on vastuu omasta hoidostaan ja hanesta tulee oman

hoitonsa asiantuntija. (Malmstréom- Muroma-Karttunen — Honkanen 2005.)

Kotidialyysi vaihtoehtoja on kaksi. Peritoneaalidialyysi on toinen kotidialyysi muoto, jossa
dialyysi tapahtuu vatsakalvon kautta. Tassa tydssa kuitenkin keskitytddn ainoastaan

nuorten aikuisten kotihemodialyysipotilaiden kokemuksiin.

Kaytannon hoitotydssa on havaittu, ettd nuoret aikuiset alle 30 vuotiaat, tarvitsevat
enemman tukea jaksamiseen. Oma elama saattaa olla kaaoksessa dialyysin aloittami-
sen myo6ta. Elaman jatkumisen epavarmuus ja oma jaksaminen lisaavat huolta. Olemme
Suomessa edellakavijoita kotihemodialyysissa. Aikaisempia kotimaisia tai kansainvalisia
tutkimuksia kotihemodialyysipotilaan tukemisesta on niukasti. Tassa tyossa haluan sel-
vittda millaisia kokemuksia nuorilla aikuisilla kotihemodialyysipotilailla on ollut tukemi-
sesta omahoidossa ja millaista tukea he tarvitsevat seka miten ammattilaiset voivat heita

tukea paremmin.



2 MUNUAISPOTILAAN HOITO JA KOTIHEMODIALYYSI

2.1 Munuaisten vajaatoiminta ja oireet

Munuaisten vajaatoiminnan taustalla voi olla useita erilaisia sairauksia. Munuaisten teh-
tava on poistaa kuona-aineita elimistosta. Munuaiset sdatelevat neste-, suola- ja happo-
emastasapainoa. Munuaisten vajaatoiminta voi aiheuttaa elimistdssa erilaisia toiminta-
hairidita. Suomessa joutuu noin 500 henkil6a dialyysihoitoon vuosittain, ndista miehia on

kaksi kertaa enemman kuin naisia. (Honkanen - Ekstrand 2006)

Diabetes on tavallisin munuaisten vajaatoimintaa aiheuttava sairaus. Talla hetkella tyy-
pin 2 diabetes on tavallisin syy dialyysihoitoon. Muita syitd on ns. iskeeminen nefropatia,
jolla tarkoitetaan ikd&ntymisen ja verisuonisairauksien pohjalta tulevaa munuaissai-
rautta. Erilaiset tulehdukset aiheuttavat my6s munuaisten vajaatoimintaa, esimerkiksi
munuaistulehdus eli glomerulonefriitti, jossa munuaiskeréset vaurioituvat tulehdukselli-
sen tapahtuman seurauksena. Perinndllisista sairauksista yleisin on munuaisten moni-
rakkulatauti eli polykystinen munuaissairaus, jossa munuaisiin muodostuu suuri méara
nesterakkuloita eli kystia. Kasvaessaan kystat tuhoavat normaalia munuaiskudosta. Li-
saksi on suuri joukko muita harvinaisempia munuaissairauksia, jotka johtavat dialyysi-
hoitoon. (Gutch — Stoner - Corea 1999: 28- 31; Munuais- ja maksaliitto ry 2011.)

Munuaisten vajaatoiminta lievana ei aiheuta mitdan oireita, mutta se voidaan varhai-
sessa vaiheessa todeta laboratoriotutkimuksilla. Munuaistauti etenee yleensa hitaasti ai-
heuttamatta oireita. Oireiden mydhainen tunnistaminen johtuu siitd, ettd munuaisten va-
jaatoiminta etenee yleensa hitaasti, vuosienkin ajan, jolloin elimisté sopeutuu muuttu-
neeseen tilaan. (Vauhkonen 2012:462). Hoidon keskeinen tavoite on hidastaa taudin
etenemista. Korkean verenpaineen hoitaminen ja valtimotaudin ehkaiseminen on tar-
keda, koska hoitamattomana ne voivat johtaa munuaisten vajaatoimintaan. (Dialyysi hoi-
tona 2010). Jotkut munuaistaudit etenevat erittain nopeasti ja yllattaen, ja hoitamatto-
mina ne voivat johtaa pysyvaan dialyysihoitoon muutamassa viikossa tai kuukaudessa,

tatd kutsutaan akuutiksi munuaisvaurioksi. (Honkanen ym. 2006).



Munuaistaudin edetessa lisdantyvat erilaiset oireet. Vasymys ja suorituskyvyn lasku ovat
tavallisimpia oireita sek& suonenvedot ja levottomat jalat. Potilaan turvotus, ihon kutina,
ruokahaluttomuus sek& pahoinvointi johtuvat siitd, etté virtsaan erittyy paljon valkuaista
(proteiinia, albumiinia). Tassa vaiheessa ollaan jo hyvin l&hella dialyysihoitoja. (Honka-
nen ym. 2006.)

Aineenvaihdunnan hairididen hoitaminen on potilaan hoidon kannalta oleellista. Elimis-
tbn neste- ja suolatasapainoa seurataan laboratoriokokeilla (kalium, natrium, kalsium,
fosfaatti). Vajaatoimintaan liittyvan kalsium- ja fosfaattiaineenvaihdunnan hairién vuoksi
kaytetaan dieetin ohella usein kalsiumtabletteja (vahentavat fosfaatin imeytymista) ja
usein myds D-vitamiinivalmistetta. Munuaisten vajaatoimintaan liittyy usein anemia. Mu-
nuaistautiin voi myaos liittya elimistén muuttuminen happamaksi, ja tata hoidetaan anta-
malla potilaalle natriumbikarbonaattia (eli soodaa) tabletteina. (Alahuhta — Hyvéri — Lin-

navuo — Kylmaaho — Mukka 2006; Munuais- ja maksaliitto ry 2011.)

Ruokavaliolla on tarkeé tehtava pidemmalle edenneessd munuaisten vajaatoiminnassa.
Ruokavalion keskeisia asioita ovat fosfori- ja proteiinirajoitus. Potilaan tulee valttaa mai-
totuotteita seka taysjyvavilja tulee vaihtaa vaaleaan viljaan. Samoin potilaan tulee valttaa

runsasta suolan kayttéa. (Holmia- Murtonen — Myllymé&ki - Valtonen 2008: 657 - 659.)

2.2 Kotihemodialyysi

Hemo on kreikkaa ja tarkoittaa verta. Dialysis tarkoittaa suodatusta. Hemodialyysi on siis
veren suodattamista (Dialyysi hoitona 2010). Dialyysin periaatteena on, ettd veresta
poistuu puolilapaisevan kalvon lapi kuona-aineita, suoloja, happamuutta aiheuttavia ve-

tyioneja ja vettd. Nain voidaan osa munuaisen tehtavasta hoitaa keinotekoisesti.

Hemodialyysin toteuttamista varten potilas tarvitsee toimivan veritien. Tavallisesti se on
fisteli, jossa kirurgisesti yhdistetaan laskimonpaa valtimoon. Veritieta tehtédessa pyritdéan
mahdollisuuksien mukaan valttdmaan potilaan hallitsevaa raajaa. Silloin potilaan on hel-
pompi oppia kanyloimaan itse. Fisteli lisda laskimoiden verenvirtausta, mika takaa riitta-

van virtauksen hemodialyysikoneelle ja helpottaa suonten kanylointia. Mikali potilaan



omat verisuonet eivat mahdollista fistelin tekemista, voidaan hanelle tehd& keinosiirre eli
grafti. Grafti asennetaan kirurgisesti laskimon ja valtimon valiin. Graftin pitkaaikaistulok-
set ovat huonommat kuin fistelin, koska graftiin kehittyy helpommin ahtaumia tai tukok-
sia. Mikali fistelia tai graftia ei syysté tai toisesta ole mahdollista rakentaa, asennetaan
potilaan kaulalle pysyva tunneloitu keskuslaskimokatetri. (Pasternack — Honkanen —
Metsérinne 2012; Ratia — Rauta — Meri6-Hietaniemi 2010.)

Jokaisen hemodialyysin alussa potilaalle pistetddn tai potilas pistaa itse kaksi neulaa.
Hemodialyysilaitteen veripumppu kierrattda verta neulaan yhdistettya letkua pitkin suo-
dattimeen, josta puhdistettu veri palautuu toisen letkuston seka toisen neulan kautta ta-
kaisin kehoon. Yhdella kertaa letkussa kehon ulkopuolella kiertaa pieni maara verta. Mo-

lemmat neulat poistetaan hoidon paatyttya. (Honkanen — Alback 2002.)

Potilaat tekevat kotona dialyyseja useammin kuin kolmesti viikossa, jota on pidetty "stan-
dardina”. Hoitojen ajankohdan potilas valitsee tyonsa ja perhe-elaménsa kannalta sopi-
vaksi. Osa potilaista voi suorittaa hemodialyysinsa y6lla, jolloin han saa parhaan mah-
dollisen hyddyn hoidostaan. Yohoidossa potilas voi hyddyntaa ns. pitk&n hitaan dialyysin
pehmedd vaikutusta uremiaan. Kotihemodialyysi onkin kiistatta monipuolisin ja yksilolli-

sin hemodialyysi tapa. (Honkanen ym. 2004.)

Kotihemodialyysin hyvana puolena on sen joustavuus. Potilas voi itse suunnitella hemo-
dialyysin ajankohdan niin, etté se vie mahdollisimman vahan aikaa muilta aktiviteeteilta.
Kun potilaan ei tarvitse matkustaa sairaalaan, voi han kayttaa saastetyn ajan muuhun
tekemiseen. Potilaalla on paremmat mahdollisuudet kotihemodialyysissa jatkaa ty6ela-
massa entiseen tapaan, kuin jos han kavisi sairaalassa kolme kertaa viikossa hemo-
dialyysissa. Dialyysin aikana voi tehda itselle mielekkaita asioita, esimerkiksi lukea, kat-

sella tv:ta tai tehda péatteelld toitd. (Dialyysi hoitona 2010.)



3 PITKAAIKAISESTI SAIRAAN OMAHOITO JA TUKEMINEN

3.1 Pitkaaikainen terveysongelma

Tassa tyossa tarkastelen potilaita, joilla on pitkdaikainen terveysongelma. Pitkaaikainen
terveysongelma vaatii potilaalta itseltaan erityista harjoitusta tai ammattilaisilta pitkaai-
kaista ohjausta, tarkkailua tai hoitoa. Terveysongelmaan saattaa liittya erilaisten oireiden
jokapaivaisyys. Dialyysihoidon aloittaminen voi aiheuttaa merkittavaa haittaa tai epamu-
kavuutta elaméssé, ja samalla se saattaa tarkoittaa monille sitoutumista elamanpitui-

seen hoitoon. (Martola — Wuorela 2015).

Leino-Kilven ym. (1999) pitkaaikaisen terveysongelman siséinen hallinta- tutkimuksessa
potilaat kuvaavat terveysongelman merkitysta ensisijaisesti erikoisina fysiologisina tun-
temuksina. Tutkimuksessa oli mukana potilaita, joilla on pitkaikainen terveysongelma,
kuten reuma tai multippeliskleroosi. Yleisemmin mainittu tuntemus oli kipu, lisaksi mai-
nittiin hengenahdistus seka erityisongelmat. Kipu koettiin jokapaivaisena kumppanina ja
se muistutti itsestdén koko ajan. Potilaat oppivat sietam&én kipua ja he kokivat kipukyn-
nyksen nousevan korkeammalle. Reumapotilaat kokivat kipuakin vaikeammaksi liikera-
joitukset, kuitenkin niiden kanssa oli parjattava ja mentava eteenpain. Oireet vaikuttavat
ihmisen koko elamanpiiriin ja se saattaa alentaa eldmanlaatua. Sairauden tuomiin on-
gelmiin on yritettava loytaa ratkaisu- ja hallintakeinoja, mika puolestaan merkitsee jatku-

vaa oman terveyden tarkkailua ja uuden tiedon etsintaa. (Leino-Kilpi — Katajisto 1999.)

Pitkaaikaisesti sairas tuntee parhaiten oman eldméan olosuhteet, tilanteet ja kaytannot,
joissa han sairauden kanssa joutuu elamé&én. Potilas on itse oman sairautensa paras
asiantuntija, joka odottaa ammattilaisilta sen mukaista kohtelua. Potilaan oma asiantun-
tijuus muodostuu kokemuksellisesta sairaustiedosta, johon on yhdistetty |adketieteesta

ja muualta hankittua tietoa. (Kangas 2003: 76 - 77).



3.2 Omahoito ja ohjaus

Omahoidolla on suuri merkitys sairauden hallinnassa. Hyvin toteutettuna omahoito edis-
ta& hyvinvointia ja elamanlaatua. Omahoito edellyttaéa potilaita sitoutumaan sairauden
hoitoon. Sitoutuminen hoitoon on méaritelty potilaan aktiiviseksi ja vastuulliseksi toimin-
nalliseksi, joka yllapitaa terveytta ja hyvaa vointia. Hoitoon sitoutuminen lisda vastuuta
ja edellyttda potilaan omaa aktiivisuutta, myds henkilékunnan pitdd sitoutua hoitoon.
(Kyngéas- Henttinen 2009).

Omabhoito tarkoittaa, ettd yhdessa ammattihenkilon kanssa on raataldity potilaan tilan-
teeseen parhaiten sopiva hemodialyysihoito. Omahoidossa potilas ottaa itse vastuun
omista ratkaisuistaan. Omahoidon on todettu vaikuttavan mydnteisesti potilaan elaman-
laatuun seka vahentavan ammattihenkildiden palvelun tarvetta. Potilas osallistuu itse ak-
tiivisesti omahoidon suunnitteluun ja toteuttamiseen. Potilas on omahoidon paras asian-
tuntija, hén on vastuussa itse omahoidon toteutuksesta. Kotihemodialyysissa suunnitel-
laan yhdessé potilaan kanssa hanelle parhaat tavat toteuttaa dialyysihoidot. Ammatti-
henkilot antavat ohjeita ja suosituksia, mutta lopulta potilas itse tekee valinnan miten han
hoidot toteuttaa. (Routasalo — Pitkéla 2009.)

Kotihemodialyysissa potilaan omahoito korostuu. Jotta omahoito on potilaalle turvallista,
tarvitsee han riittavasti ohjausta omahoitoon. Sairaanhoitajakouluttaja on vastuussa kou-
lutuksen riittdvyydestéa ja sairaanhoitajan tulee varmistaa, ettd potilas on ymmartanyt
omahoidon merkityksen. Onnistuneella ohjauksella on merkitysta potilaan hyvinvointiin

ja terveyteen.

Potilasohjausta voidaan mé&aritelld useammalla eri tavalla. On kaytetty muun muassa
koulutus, opetus, neuvonta ja tiedonannon kasitteitd. Laki potilaan asemasta ja oikeuk-
sista maarittelee jo potilaan tiedonsaantioikeuden. Tatéa voidaankin pitdd ohjauksen pe-
rusteena. Potilaalla on oikeus paattdd hoidostaan ja hdnen pé&toksia tulee kunnioittaa.
Potilaalle tulee antaa riittdva selvitys hanen terveydentilanteesta, hoidon vaikutuksesta

ja eri hoitovaihtoehdoista. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992).

Potilaan ohjauksella ja opetuksella varmistetaan, etta potilas on ymmartanyt ja sisaista-

nyt oman terveydentilansa ja hoidon tarpeen. Ohjauksella my6s ohjataan potilasta otta-



maan vastuuta omasta hoidostaan seka hoitamaan itseaan parhaalla mahdollisella ta-
valla. Ohjauksella edistetdén potilaan selviytymista ja elamanhallintaa. (K&aridinen -
Kyngés 2006.)

Yht& oikeaa tapaa ohjata potilasta ei ole. Laadukkaan ohjaamisen edellytyksena on tie-
teellisesti tutkittu tieto. Ohjaamisen toteutuminen edellyttda, ettd hoitaja paivittaa ja ylla-
pitdd omaa osaamistaan. Potilaan ja hoitajan yksil6lliset taustatekijat, kuten arvot, suku-
puoli, terveydentila, perhetausta ja kayttaytyminen ovat sidoksissa ohjaukseen. (Kaaridi-
nen 2008.)

3.3 Potilaan tukeminen omahoidossa

Potilaat pitdvat hoitosuhdetta tarkeana. Turvallisuuden tunnetta lisda, etta heille on ni-
metty omahoitaja, joka tietdd parhaiten potilaan asioista. Terveysongelma merkitsee
mielialamuutoksia, erityisesti masennusta. Potilaille paha mieli aiheuttaa henkista ahdis-
tusta. Liséksi terveysongelma merkitsee turvattomuutta ja pelkoa. Pelkoa aiheuttaa epa-
varmuus siitd, kuinka huonoon kuntoon voi tulla. (Leino-Kilpi - Katajisto 1999.) Kotihe-
modialyysipotilaille on hyva antaa kirjalliset ohjeet suullisten ohjeiden tueksi. Aina poti-

laat eivat muista puhuttua asiaa oikein tai ei ollenkaan. (Kaarlola 2011, 38—-39).

Kehittyvan hoitotydn mallissa hoitotydn ydin maaéritelladn potilaan selviytymisena joka-
paivaisessa elamassaan. Selviytyminen on prosessi, jossa potilas pyrkii ymmartamaan
oman tilanteensa ja avun tarpeensa. Potilas saa tai hankkii tarvitsevansa ammatillisen
tuen, jonka jalkeen han kykenee selviytymaan arkipaivassaan. Selviytyminen voi tarkoit-
taa myds, etta potilas voi elaé toiveittensa mukaista elamaa, joka voidaan kuvata myos
kykyné toimia optimaalisesti eli mielekkdasti ja taysipainoisesti paivittdisessa elamas-
saan. Selviytyminen edellyttédd, etta potilaalla on tilaisuus saada tarvitsemansa apu,

mutta myds tarvittaessa oppia uusia hoitomalleja. (Jauhonen - Pyykkd 1996.)

Nykyaan tiedonsaanti on helppoa internetin kautta. Potilaat etsivatkin aktiivisesti interne-

tista tietoa mm. erilaisista vertaistukisivustoista. Potilaan rooli muuttuu yha enemman



passiivisesta hoidon vastaanottajasta aktiivisesti asiantuntijaksi. Asiantuntijuutta lisaa-
malla potilaat pyrkivat ottamaan oman sairautensa haltuun ja ndin paremmin hallitse-
maan omaa sairauttaan ja sen hoitoa. Oman elaman hallinta tuo arkeen sujuvuutta seka
parantaa elaménlaatua eli se on merkittava hyvinvointia lisaava asia. Potilaan asiantun-
tijuus on tarke& voimavara myos yhteiskunnan kannalta. Terveydenhuoltoa ollaan jatku-
vasti kehittamassa asiakaslahtdisemmaksi ja yhteystyo lisaéntyy potilaan ja ammattilai-
sen valilla. (Kangas 2003: 76 -77.)

Potilaan toimintakyky saattaa olla merkittavasti alentunut. Suurin vaikutus toimintakyvyn
alentumiseen on yleensa perussairaudella, kuten diabetes, tulehduksellinen reumasai-
raus tai pahanlaatuinen kasvain. Perussairaus tai munuaisten vajaatoiminnasta johtuva
toimintakyvyn alenema voidaan varsin usein hoitaa ja potilas pystyy yllapitdmaan nor-
maalia tai tyydyttavaa toimintakykya. Riittavan toimintakyvyn yllapitaminen lisdéa potilai-

den tyytyvaisyytta ja elaméanlaatua. (Groop 2004:309.)

Potilaan henkilokohtaiset ominaisuudet ja ymparistd voivat joko lisaté tai rajoittaa poti-
laan toimintakykya. Psykososiaaliset ongelmat voivat vaikuttaa toimintakykya alenta-
vasti, vaikka potilaan ymparilla olevien laheisten tuki olisi voimakasta. (Alahuhta ym.
2008). Pitkaaikaissairaan omahoito on kehittyva toimintatapa. Potilaalla on omahoidossa
mahdollisuus itse parantaa omaa elaméanlaatuaan. Elaménlaatua parantaa se, etta hei-

dan ei tarvitse olla vahvasti kytkoksissa terveydenhuoltoon. (Redman 2007.)

3.4 Aikaisemmat tutkimukset

Potilaan omahoidon tukemisesta I0ytyy seké kotimaisia ettd kansainvalisia tutkimuksia.
Monet tutkimukset k&sittelevat jonkin sairaiden omahoitoa. Laitila Minna (2010) on
omassa vaitoskirjassaan: Asiakkaan osallisuus mielenterveys- ja paihdetyossa, tutkinut
masentuneen potilaan osallisuutta omahoidossa. Tutkimuksen tulokset osoittivat, ettéa
potilaan osallisuus omaan hoitoon ja kuntoutukseen koettiin merkittdvana asiana. Osal-

lisuus antoi mahdollisuuden vaikuttaa omaan hoitoon ja paatdksentekoihin hoidon suh-



teen. Kuitenkin kaytanndssa potilaan osallisuus omahoitoon ei toteutunut riittavasti. Es-
teend olivat puutteellinen tiedon saanti ja tyontekijoiden asenteet. Potilaiden motivaatio

omaan hoitoon vaikutti merkittavasti osallisuuden toteutumisessa.

Potilaan omahoidon tukeminen tapahtuu ammattihenkilon ja potilaan henkilokohtaisessa
vuorovaikutuksessa. Vertaistuki, mita saa potilasjarjestdjen kautta tai internetin valityk-
selld, hyddyttaéd kaikkia osapuolia. Hoitohenkilokunnalla tulee olla positiivinen suhtautu-
minen potilaan omiin vaikutusmahdollisuuksiinsa elamanhalun ja toivon sailyttajana.
Kouhula Sinikka (2008) on tehnyt tutkimuksen dialyysipotilaiden auttamismenetelmista.
Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata millaisia toivoa vahvistavia hoitotyén auttamisme-
netelmia dialyysihoitajat kayttavat hoitaessaan dialyysipotilaita. Tutkimuksessa tuli esille,
ettd toivo on positiivinen olotila ja voimavara. Tutkimuksessa tuli esille myds, etta toivoa
vahvistavia auttamisenmenetelmia tuli esille useita. Nait& olivat esimerkiksi toivon tuke-

minen, potilaan arvostaminen, tukeminen omahoitoon ja oikean tiedon antaminen.

Sepelvaltimotautia sairastavan potilaan omahoidon tukemista kasittelevassa tutkimuk-
sessa haluttiin kuvata sepelvaltimotautia sairastavan potilaan omahoidon ammatillista ja
sosiaalista tukemisesta. Tulosten mukaan omahoidon ammatillinen tukeminen oli emo-
tionaalista, tiedollista ja konkreettista tukemista. Potilaat kokivat ammatillisen tuen posi-
tiivisena, mika vaikutti elamanlaatuun ja potilaan terveyteen. Sosiaalinen tuki oli per-
heilta, l&heisilta ja ystavilta saatua tukea. Laheisilté saatu tuki koettiin erittain tarkeaksi.

Tarkeaksi tukimuodoksi osoittautui myds vertaistuki. (Linna - Risulainen 2014.)

Hemodialyysipotilaan elaméanlaatua kasittelevat alueet opinnaytetydssaan Traan (2014)
analysoi aikaisempien tutkimusten tuloksia hemodialyysipotilaiden elaméanlaadusta. Tu-
loksista ilmeni, ettd hemodialyysipotilaat kokivat suurimmat muutokset fyysisessa kun-
nossa. Perheelld, ystavilla, uskonnolla ja henkildkunnalla oli suurin vaikutus potilaiden
tyytyvaisyyteen. (Traan 2014.)

Tiedontarve kotihemodialyysi ohjauksessa Leinonen ja Luoma (2014) kuvasivat kotihe-

modialyysipotilaiden tiedontarpeita sek& kartoittivat henkilékunnan kasityksia potilaiden
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tiedontarpeista. Tuloksista ilmeni, etta hoitajat arvioivat potilaiden tiedontarpeita suurem-
miksi kuin ne todellisuudessa olivat.

Hemodialyysipotilaan kokemuksista omahoidon ohjauksessa oli tarkoituksena kuvailla
hemodialyysipotilaiden kokemuksia saamastaan omahoitoa tukevasta ohjauksesta ja
kannustuksesta. Tuloksissa ilmeni, etté kokonaisuudessaan sairaanhoitajien omahoidon
ohjaus oli hyvaa. Potilaat olisivat toivoneet enemmaéan omien mielipiteiden huomiointia.
Liséksi potilaat kaipasivat perusteellisempaa ohjausta ravitsemuksesta. Tutkimus myds
osoitti sen, etta potilailla on jatkuva ohjaustarve. Sairaanhoitajien tulisi yllapitaad omia
ohjaustaitojaan. Heilla tulisi myds olla mahdollisuus saanndlliseen koulutukseen.
(Kentta - Turtinen 2012.)

Hong Jiang ym. (2014) tutkimuksessa, selvitettiin perheiden toimintaa ja sosiaalista tu-
kea hemodialyysipotilailla ja heidan puolisoilla, jotka ovat avioliitossa verrattuna tervei-
siin perheisiin. Tutkimus toteutettiin Kiinassa. Tutkimukseen osallistui 38 hemodialyy-
sissa olevaa potilasta ja heidan puolisoa seka 38 tervetta ihmistda. Tutkimuksessa ver-
rattiin hemodialyysissa olevien pariskuntien sosiaalisen tuen tarvetta verrattavissa ter-
veisiin. Tutkimuksessa ilmeni, ettd potilaiden ja heidan puolisoilla oli enemman stressia
kuin verrokkiryhmalla. Stressilla oli myos selvasti suurempi negatiivinen vaikutus aviolii-
ton onnellisuuteen ja tyytyvaisyyteen. Myds perheiden valilla oli eroavaisuuksia jousta-
vuuden suhteen. Verrokkiryhmén inmiset tunsivat olevansa enemman joustavampia kuin

dialyysissa olevat potilaat ja heidan puolisot.

Joanna Briggs instituutti on tehnyt vuonna 2011 hoitosuosituksen hemodialyysipotilaan
itsehoidosta munuaissairauden loppuvaiheessa. Hoitosuositus perustuu jarjestelmalli-
seen katsaukseen. Tutkimuksessa ilmeni, etta itsehoidon edistamiseksi tarvitaan suuria
panostuksia. Mahdollisuus itsehoitoon koetaan tarkeéksi loppuvaiheen munuaissairau-
dessa. Potilaat kokivat, ettd sairaus ja sen hoito vahentavét potilaiden itsenaisyytta eten-
kin hemodialyysin aloittamisen jalkeen. Tutkimustuloksissa selvisi, ettd potilaiden itse-
luottamukseen kohdistuvat interventiot, kuten ohjatut ja yksil6lliset harjoitusmenetelmét
olivat tehokkaita mm. kehon painon hallinnassa. Voimaantumisohjelmaan osallistuminen
oli puolestaan tehokas keino lisata itseluottamusta itsehoitoon ja vahentdmaan masen-

nusta.
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Al Nazly ym. (2013) on tehnyt Jordaniassa tutkimuksen hemodialyysipotilaiden stressi-
tekijoista ja selviytymisesta. Tutkimukseen osallistui yhdeksan hemodialyysipotilasta,
jotka olivat kayneet vahintd&n kuusi kuukautta dialyysissa. He olivat ialtaan yli 18 vuoti-
aita ja dialyysit kestivat vahintd&n 10 tuntia viikossa. Kaikki tutkimukseen osallistuneet
potilaat kavivat sairaalassa dialyysissa kolme kertaa viikossa. Tutkittavien tuli osata lu-
kea ja kirjoittaa Arabiaa. Tutkimus toteutettiin kyselylla. Seitseman tutkimukseen osallis-
tunutta oli naimisissa, yksi asui yksin ja yksi oli eronnut. Heista viisi oli miehia ja nelja
naista. Tutkimuksessa haluttiin selvittaa mitka asiat lisdavat stressia hemodialyysipoti-
lailla ja mika auttaa selviytymisessa. Potilaat kuvailivat, etta fyysiset oireet lisaavat stres-
sia ja vaikuttivat jokapaivaiseen elamaan hairitsevasti. He kokivat huonoa oloa, kun esi-
merkiksi verenpaineet olivat matalalla, he saivat fyysisia oireita, kuten suonenvetoja, pa-
hoinvointia, vasymysta ja oksentelua. Stressia lisdsi myds ajan puute. Dialyysissa kay-
minen vaikeutti tyon tekoa seké he kokivat matkustamisen vaikeaksi. Lisaksi ruokavalion
noudattaminen koettiin hankalaksi. My6s seksuaalisuuden vaheneminen koettiin stres-
sitekijana. Tuloksissa ilmeni, ettéd usko Jumalaan antoi voimaa seka perheen antama tuki
koettiin erittain merkitykselliseksi. My6s hoitohenkilékunnalta saatu tuki koettiin hyvaksi.
Yksi tutkimukseen osallistuneesta kertoi, etté hoitajat ovat enemmankin kuin kavereita,
heidan kanssa voi keskustella humoristisesti ja heidan kanssaan voi nauraa. Kun poti-
laita kohdeltiin yksil6llisesti ja yksilding, merkitsi se heille paljon. Vahemman rutiininomai-
nen kohteleminen oli erittain toivottavaa ja auttoi potilaita jaksamaan. (Al Nazly - Ahmad
— Musil — Nabolsi 2013.)
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TAVOITTEET

Tassd tydssa haluan selvittdd miten nuoret aikuiset kotihemodialyysipotilaat ovat
kokeneet omahoidon ja millaista tukea he kokevat tarvitsevansa sekd miten he ovat
kokeneet ammattilaisilta saamansa omahoidon tuen. Taman tutkimuksen tarve on
kaytannén hoitotydsta lahtdisin. Kohderyhmana ovat HUS- alueen alle 30 vuotiaat nuoret
aikuiset kotihemodialyysipotilaat. Kaytannén hoitotyéssa on havaittu, ettd alle 30
vuotiaat nuoret aikuiset tarvitsevat enemman tukea jaksamiseen. Heidan ikaryhmansa
on vaarassa syrjaytya ja juuri heidan ikaiset jattavat eniten hoitaja tekematta.
Opinnaytetyd toteutetaan tutkimuksena, jonka tavoitteena on |0ytda auttamisen

menetelmia tai keinoja nuorten aikuisten kotihemodialyysipotilaiden jaksamiseen.

Tutkimuskysymykset ovat:

1. Millaisia kokemuksia nuorilla aikuisilla kotihemodialyysipotilailla on omahoidosta?

2. Millaista tukea kotihemodialyysipotilaat kokevat tarvitsevat ja miten henkilokunta
voisi heitéa tukea?
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5 TUTKIMUSAINEISTO JA MENETELMA

Tassa tutkimuksessa sovelletaan laadullista tutkimusmenetelmaa. Tassa tydssa
kaytetdan menetelmia, jotka vievat tutkijan ja tutkittavan lahelle toisiaan. Tutkijan
pyrkimyksena on tavoittaa tutkittavien nakdkulmaa ja heidan kokemuksiaan tutkittavasta
asiasta. Laadullinen tutkimus on tyypillisesti kokonaisvaltaista tiedonhankintaa ja
aineisto kootaan luonnollisissa ja todellisissa tilanteissa. Laadullinen lahestymistapa
sopii yleensa tutkimukseen, missa halutaan selvittaa tutkittavan joukon kokemuksia.
Tutkimuksen kohdejoukko on huolella ja ennalta valittu ja he tayttavat vaadittavat kriteerit
juuri télle tutkimukselle. Aineisto tulkitaan ainutlaatuisena ja sitd tulee kasitelld sen

mukaisesti. (Hirsjarvi - Remes - Sajavaara 2006).

Valitsin teemahaastattelun, koska potilaan kokemukset ovat hyvin henkil6kohtaisia.
Haastattelun avulla pyrin saamaan henkilékohtaista tietoa potilaan jaksamisesta ja
millaisia odotuksia ja toiveita heilld on henkildkunnalle. Teemahaastatteluun pyysin kuusi
nuorta aikuista, jotka ovat parhaillaan dialyysissa. Yksi heistd ei halunnut osallistua
tutkimukseen.  Kerroin  heille  tutkimuksesta henkilOkohtaisesti ja  annoin
informaatiokirjeen, jossa haastateltava vahvistaa saaneensa tietoa tutkimuksen
tarkoituksesta ja toteutuksesta sekd on halukas osallistumaan tutkimukseen (liite1.).
Lisdksi jokainen haastateltava allekirjoitti suostumuskirjeen ennen haastattelujen alkua
(lite3.).

Teemahaastattelun aluksi kysyin tutkittavilta heidan taustatietoja mm. kuinka kauan he
olivat koulutuksessa, miten he suorittivat hoidot sekd mika oli heidan hoitofrekvenssi
seka asuivatko he kotona vanhempien luona vai asuivatko he omassa kodissa ja missa

he suorittavat dialyysin.

Teemahaastattelu on oiva haastattelumuoto, koska haastateltavat voivat omin sanoin
kertoa itseddn koskevista asioista. Teemahaastattelussa kysymyksia ei ole laitettu
tarkkaan muotoon, vaan haastattelun tueksi on yleensd tehty haastattelurunko.
Haastattelurunkoon on keratty aihepiirit eli teemat. Teemahaastattelu on joustava
aineistonkeruumenetelma, koska haastattelun teemat ovat selvilla, mutta kysymysten

tarkka jarjestys ja muoto puuttuvat. Teemahaastattelun etuna on myds, etta esitettavia
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vastauksia voidaan tarvittaessa helposti tarkentaa, vastauksia syventaa ja siten saada
mahdollisimman kattava kasitys tutkittavan vastauksista. Haastattelun etuna, etta
yleensd haastateltavat saadaan hyvin mukaan ja heidadt on helpompi tavoittaa
myohemminkin, jos aineistoa pitaa tarkentaa tai halutaan tehda jatkotutkimuksia.
(Hirsjarvi ym. 2006). Taman tutkimuksen haastattelurunko (liite 2) tehtiin
tutkimuskysymysten pohjalta. Tarkoituksena oli, ettd se antaisi mahdollisimman hyvin

vastauksen tutkimuskysymyksiin.

5.1 Haastatteluaineiston keruu

Taman tutkimuksen kohteena oli HUS- alueen alle 30 vuotiaat nuoret
kotihemodialyysipotilaat. Tutkimuslupaa haettin HUS:n tutkimuslupakaytannoén
mukaisesti huhtikuussa 2016 ja se myodnnettiin toukokuussa 2016. Tutkimusluvan
saatuani suoritin haastattelut. Kysyin haastateltavilta henkilokohtaisesti suostumuksen
haastatteluihin ja annoin heille suostumuskirjeen (lite 1). Sovimme haastattelun
ajankohdan ja paikan haastateltavien ehdoilla. Laadullisessa tutkimuksessa
tutkimukseen osallistujat valitaan tutkimuksen tarkoituksen mukaan. Valintakriteereina
oli, ettd tutkimukseen osallistuva oli alle 30 wvuotias, kun han aloitti

kotihemodialyysikoulutuksen.

Haastattelin viisi nuorta aikuista alle 30 vuotiasta potilasta, jotka tekivat hemodialyysia
kotona. Haastattelu tilanteet olivat rauhallisia. Kaikki haastattelut tehtiin sairaalan
tiloissa, jotka olivat rauhallisia. Haastattelut suoritettin toukokuun-syyskuun 2016
aikana. Olin laatinut tutkimuskysymysten pohjalta tutkimusaineiston keruuta varten
haastattelurungon (liite 2). Teema-alueet olivat potilaan tarvitsema tuki koulutuksen
aikana ja kotona ollessaan, miten he kokevat omahoidon seka henkildkunnan antaman
tuen? Ennen haastattelun alkua kdvimme haastateltavan kanssa lapi haastatteluteemat
ja pyysin kertomaan omin sanoin teemoja koskevista asioista, tarvittaessa tein
lisakysymyksia. Haastattelut kestivat keskimaarin 25 minuuttia. Nauhoitin  kaikki
haastattelut, koska halusin varmistaa, ettd kaikki tieto ja myds haastatteluilmapiiri
tallentuu. Na&ain pystyin keskittymdan haastateltavaan. Nauhuri ei haitannut

haastateltavien puhumista. Aineiston analyysi aloitettiin litteroimalla eli auki kirjoittamalla
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haastattelut. Haastattelija suoritti litteroinnin itse. Litterointi suoritettiin niin, ettd kaikki
puhutut lauseet Kkirjoitettin sanasta sanaan, mutta taukoja, huokauksia ja muita
vastaavia ei kirjoitettu. Tutkimusaineisto koostui haastateltavien sanoista, jotka oli auki

kirjoitettu paperille, joista etsin vastauksia tutkimuskysymyksiini.

5.2  Aineiston analysointi

Laadullisen aineiston analysoinnin tarkoituksena on selkeyttda ja tiivistaa sisallon
informaatiota. Tassa tydssa laadullinen aineisto muodostui viidestd auki kirjoitetusta
haastattelusta. Kaytin niitd haastatteluaineiston tukena analyysivaiheessa. (Hirsjarvi —
Hurme 2000).

Analysoin aineiston sisallon analyysin mukaan. Sisallén analyysi on menettelytapa, jolla
voidaan analysoida dokumentteja systemaattisesti ja objektiivisesti. Aineistosta lahteva
analyysiprosessi kuvataan aineiston pelkistamisena. Tassa tydossa pelkistamisella
tarkoitetaan sita, ettd aineistosta koodataan ilmaisuja, jotka liittyvat tutkimuskysymyksiin.
Koodien avulla tiivistetdan ja jasennetaan aineiston keskeista informaatiota. Koodien
avulla muodostuivat tutkimuksen suuremmat aihekokonaisuudet (Tuomi - Sarajarvi
2006.) Auki kirjoitetuista dokumenteista poimin teemojen alle niihin kuuluvat

asiayhteydet varien avulla. (Kyngas - Vanhanen 1999).

Aineistoon paneutumalla 16ysin teemoja, joista nousi suurempia aihekokonaisuuksia eli
kategorioita. Kategoriat syntyivat pelkistettyjen ilmaisujen pohjalta, kun pienemmista
teemoista syntyi laajempia aihekokonaisuuksia. Aineiston analyysi tapahtui aineiston
kategorioinnin avulla. (Kyngds — Vanhanen 1999.) Aineiston analyysin tuloksena
muodostuivat taulukot, joissa on esitetty pelkistettyja ilmauksia, niistd tehdyt ala- ja

ylakategoriat. Tutkimuskysymykset selkiytyivat tdssa vaiheessa.

Haastatteluista koottu aineisto vastasi tutkimuskysymyksiini johdonmukaisesti.
Haastatteluissa moni kerrotuista aiheista toistui jokaisessa haastattelussa, joitakin
asioita esiintyi muutamassa haastattelussa. Luin aineiston useampaan kertaan
varmistaakseni, ettd olen tulkinnut aineistosta kaiken oleellisen. Koko prosessin ajan
pyrin olemaan uskollinen aineiston sisallélle. Omaa tulkintaani selkeytin, palaamalla

uudestaan kirjoitettuun aineistoon tai kuuntelemaan nauhalta haastatteluja.
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6 EETTISET KYSYMYKSET

Tutkimusta tehdessa on otettava huomioon myds eettiset kysymykset. Tutkimus ei saa
vahingoittaa fyysisesti, psyykkisesti eikd sosiaalisesti tutkittavaa. Ennen tutkimuksen
aloittamista on pohdittava etukateen tutkimuksen hyvia ja huonoja puolia. Hyédyn on
oltava suurempi kuin haitan. Tutkimukseen osallistujien tulee olla vapaaehtoisia ja he
voivat milloin tahansa keskeyttdd tutkimuksen. (Paunonen — Vehvildinen-Julkunen
1997).

Haastattelijan ja haastateltavan suhde on tarked. Tutkimukseen osallistuvilla on oikeus
tietdd, mité heille tehdaan tai tapahtuu, jos he osallistuvat tutkimukseen. Haastateltavan
ja haastattelijan suhteessa tapahtuu jatkuvasti, siihen voi liittyd monitasoista kommuni-
kointia ja monimutkaisia sosiaalisia suhteita ja myos tunteita. Mitd vapaamuotoisempi
aineiston hankintamenetelma on, sitd enemman suhteet muistuttavat arkielaméan vuoro-
vaikutusta. Haastattelijan on koko ajan arvioitava tutkimuksen etiikkaa. (Paunonen —
Vehvildinen-Julkunen 1997.)

Ristiriitoja voi syntya siitd, kuinka paljon tutkija kertoo tutkimuksestaan siihen osallistu-
ville. Tutkimukseen osallistuville tulee antaa riittavasti tietoa, mutta tieto ei saa vaikuttaa
tutkimuksen luotettavuuteen. Anonymiteetti on erittain tirkeda ja haastateltavilla on mah-
dollisuus keskeyttda tutkimus milloin tahansa. Haastattelijan tulee olla herkka ja miettia
mit& asioita han kayttaa tutkimuksessaan ja mita ei. (Paunonen — Vehvildinen-Julkunen
1997.)

Julkaisemisen periaatteena tutkimuksessa on, etta tutkija raportoi avoimesti tuloksensa
ja rehellisesti. Tutkittavien tietosuojan takaaminen on ehdottomasti valttamatonta. Laa-
dulliseen tutkimuksen raportteihin liittyy kuvauksia siitd, miten tutkija arvioi omaa kayt-
taytymistaan ja reaktioitaan. (Paunonen — Vehvildinen-Julkunen 1997.) Raporteissa voi
olla suoria lainauksia aineistosta ja yksityiskohtaisia analyyseja, silloin on tarkeaa kiin-

nittdd huomiota anonymiteettiin. Raporteissa ei saa paljastaa mitddn, mika aiheuttaa



17

haastateltaville hankaluuksia tai paljastaa yksilon nakemyksia. Nimettomyys ei yksinaan
riitd, vaan edes tutkittavien lahiymparistd ei saa tunnistaa heitd. Haastateltavien ano-
nymiteetti korostuu, kun haastateltavat tulevat pienesta ja tunnetusta joukosta. (Orb —
Eisenhauer — Wynaden 2001).

Haastatteluja tehdessani lahtokohtana oli haastateltavien kunnioittaminen, kohtelu seka
oikeuksien suojelu. Nimia tai muita tietoja en anna julki. Haastattelussa pyrin kiinnitta-
maan huomiota hienotunteisuuteen ja toimin haastateltavien ehdoilla. Haastattelut ta-
pahtuivat haastateltavien ehdoilla. He saivat vaikuttaa haastattelu paikan valintaan, enka
painostanut heitd vastaamaan kysymyksiin. Pidin huolen siitd, ettd haastattelunauhat ja
kertynyt materiaali ovat ainoastaan minun kaytdssa. Havitan materiaalin heti tyén val-

mistuttua.

7 TULOKSET

Haastatteluiden alussa kysyttiin potilaiden taustatietoja. Haastattelin viisi nuorta kotihe-
modialyysipotilasta. Koulutuksen aloituksen aikaan he olivat ialtaan 21- 29 — vuotiaita.
Kaikki haastateltavat asuivat omassa kodissaan, yksi haastateltavista teki kuitenkin he-
modialyysihoidot vanhempiensa luona. Kaksi haastateltavista asui yksin ja kahdella oli
muuta perhetta kotona, joko puoliso tai lapsia. Yhta haastateltavaa lukuun ottamatta he

suorittivat hoidot lahes aina yksin (taulukko 1.)

Taulukko 1. Haastateltavien taustatiedot (N=5)

Taustatiedot n
Sukupuoli

Nainen

Mies 4
k&

20-24 3

25-29
Tekivat hoidot omassa kodissa 4
Tekivat hoidot vanhempien luona
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7.1 Kotihemodialyysipotilaan kokemuksia omahoidosta

Haastattelujen pohjalta muodostin kaksi alakategoriaa, jotka olivat tutkittavien ilmaise-
mat omahoidon hyvéat puolet ja omahoidon huonot puolet (taulukko 2.) Kaikki haastatel-
tavat toivat esiin omahoidon hyvéksi puoleksi ajankayton. Se, etta sai itse suunnitella
oman aikataulunsa, eika ollut riippuvainen ennalta maarattyyn aikaan koettiin hyvaksi
asiaksi. Ylakategoriaksi muodostui autonomia. Haastateltavat kaikki kokivat juuri itse-
maaraamisen parhaana puolena. He pystyivat suunnittelemaan omaa elamaénsa jous-
tavammin. He pystyivat kdymaan toissa, opiskelemaan tai harrastamaan paremmin, kuin

jos he olisivat sidottuja kdymaan sairaalassa kolme kertaa viikossa dialyysissa.

Taulukko 2. Haastateltavien ilmaisuja omahoidon hyvista ja huonoista puolista

Pelkistetty ilmaisu Alakategoria Ylakategoria

Voin tehd& sopivana ajankohtana Omahoidon Autonomia

Ei tarvitse matkustaa hyvat puolet

Jaa aikaa muuhun Subjektiivinen terveys

Voi tehda kun minulle sopii parhaiten
Olo parempi kuin sairaalassa
Suurempi vapaus

Parempi vointi ja kunto
Valilla tulee hoitovasymys Omahoidon huonot | Hoitovasymys
puolet

Valilla tuntuu, etta nyt riittdd hoidon
tekeminen

Raskasta, mutta kuitenkin parempi
vaihtoehto sairaalalle

Iso kone kotona muistuttaa jatkuvasti
sairauden olemassaolosta

"Hyvé puoli se, etté saa itse paéattda hoidon ajankohdan.”

Myds se, ettei tarvinnut matkustaa, koettiin positiiviseksi asiaksi. Matkustamiseen kulu-
tetun ajan pystyi kayttdmaan muuhun hyodylliseen tekemiseen. Useampi haastatelta-

vista koki hoidon lisaavan hyvaa oloa. Koska haastateltavat pystyivat tekem&én enem-
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man hoitoja viikossa, kuin mité he olisivat sairaalassa voineet tehda. Se mygs lisdsi mo-
tivaatiota, kun vointi oli parempi kuin ennen. Tasta muodostui ylakategoriaksi subjektii-

vinen vointi.

"Olo parani kun pé&és kotiin, kun pysty tekeen hoitoja useammin ja sit se ettei tarvi liikkuu

tdnne vaan saa olla vaan kotona”

Se, ettd on itse vastuussa hoidoistaan, tuntui valilla raskaalta. Huonona puolena koettiin
my0s vastuu. Oli itse vastuussa, etta hoidot tulevat tehtyd. Kuitenkin kaikki haastatelta-

vat vakuuttivat tekevansa hoidot vasymyksesta huolimatta.

"Aina ei niin huvittaisi tehda, mutta on vaan pakko”

Tiivis hoidon tekeminen ja arjessa selviytyminen toi valilla mukanaan hoitovasymyksen.
Vaikka omabhoito tuntuikin raskaalta, koettiin se kuitenkin paremmaksi vaihtoehdoksi kuin
sairaala. Yksi haastateltavista toi esille sen, ettéd kun kone oli kotona, se muistutti koko-
ajan omasta sairaudestaan. Koneen mukana tuli myés paljon muuta tavaraa, jotka tayt-

tivat kodin varastot. My6s valtava roskan maara, harmitti useampaa haastateltavaa.

"Roskan, tavaran maéaré ja ainainen sekasotku, seké se, etté iso kone seisoo kotona ja

muistuttaa jatkuvasti sairauden olemassaolosta.”

7.2 Haastateltavien kokema tuen tarve

Haastatteluista nousi esiin erilaisia tukemiseen vaikuttavia asioita ja millaista tukea hen-
kilokunta on antanut tai haastateltavat olisivat halunneet enemman. Haastateltavien ko-
kemasta tuen tarpeesta omahoidossa olen muodostanut kolme alakategoriaa (taulukko
3). Alakategorioiksi muodostui tukiverkoston merkitys, puhelinpdivystyksen merkitys
seka kotihemodialyysikoulutuksen merkitys. N&istd alakategorioista muodostui nelja yla-
kategoriaa, jotka olivat sosiaalinen tuki, jatkuva turva, henkilokunnalta saatu tuki ja oma-

hoitaja.
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Pelkistetty ilmaisu

Alakategoria

Ylakategoria

Tukena on ollut avopuoliso ja muu perhe
Veli ja serkut: elamé tuntuu normaalilta
Perhe tukena

Tukiverkostoni on kohtalainen, erittdin suuri
merkitys sekad henkisesti etta fyysisesti

Tukiverkostona vanhemmat, ilman heita en
voisi olla kotona

Tukiverkosto
ja sen merkitys

Sosiaalinen tuki

Puhelin paivystys on merkittava etu

Aina voi soittaa

Annettiin se numero, mihin voi soittaa

Aina voi soittaa, on iso tai pieni juttu

En tekisi hoitoja kotona, jos ei olisi puhelin-

paivystysta

Puhelinpaivystyksen
merkitys

Jatkuva turva

Ei ole mitd&dn muuta tuen tarvetta

Kaikki mité tarvitsin tuli sairaalasta

Ei mitdan erityista

Olisi voitu kayda tarkemmin koneen ongel-
mia lapi

Koneen toimintaa olisi voinut harjoitella ja
tutkia tarkemmin

Nakyy ettd he tekevat kaikki mita pystyy

Omabhoitaja on hyvéa, ei tarvitse aina kertoa
asioita uudestaan ja uudestaan

Kotihemodialyysikoulutuk-
sen merkitys

Henkilékunnalta

saatu tuki

Omabhoitaja

Kaikilla haastateltavilla oli jonkinlainen tukiverkosto. Kaikki kokivat tukiverkoston merki-

tyksen olevan suuri. llman minkaanlaista tukiverkostoa, moni kokee, ettei voisi tehda

hoitoja kotona. Sosiaalisella elamalla koettiin olevan suuri merkitys jaksamiseen. Yksi

haastateltavista kertoi, ettd kun on sosiaalista elaméaa, voi hetkeksi unohtaa oman sai-

rautensa ja elaa normaalia elaméaa.

"Léheisillé on erittdin suuri merkitys seké henkisesti etté fyysisesti.”

"Tukiverkostona on vanhemmat, jos niit ei olis ei pystyis oleen yksin, en tiedad miten pér-

Jéisin kotona.”

"Kun hoidossa tulee nélkéa, niin joku tuo ruokaa.”
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Usein haastateltavat tekivat hoidon itsendisesti ja yksin ollessaan, silti tukiverkoston
merkitys koettiin suureksi. On tieto, ettd joku voi auttaa. Vain yhdella oli aina joku muu
kotona ja silloin tietysti apua on heti saatavilla. Kuitenkaan yksin hoidon tekemista ei
koettu huonoksi tai se ei lisdnnyt raskauden tunnetta. Toisaalta yksin oleminen hoidon
aikaan koettiin vapauttavaksi.

“On helpompi olla yksin, silloin ei tarvi selittda muille, yksin on ollut hyva.”

Yhdeksi suureksi tueksi koettiin puhelinpaivystys. Kaikki haastateltavat toivat vahvasti
esiin puhelinpaivystyksen merkityksen. Osa jopa ihmetteli, miten voisi olla kotona, jos

puhelinpaivystysta ei olisi.

“En tekisi kotihemoa mikéli puhelinpéivysté ei olisi.”
"Se on turva. Aina voi soittaa, oli se iso tai pieni juttu.”
"Se on hyva, kun aina saa avun ja hoito jatkuu.”

"Heti voi soittaa, jos koneessa on ongelmia.”

Puhelinpaivystys on kotona dialyysia tekevien potilaiden kaytossa 24/7 ja siihen vastaa
aina kokenut kotihemodialyysi sairaanhoitaja. Haastateltavat kokivat puhelinpdivystyk-
sen lisdavan turvallisuuden tunnetta. Potilaat tietavat, ettd aina voi soittaa, mikali hemo-
dialyysikoneen kanssa tulee ongelmia ja puhelimeen vastaa tuttu sairaanhoitaja. Vaikka

potilaiden ei olisi tarvinnut soittaa, riittdd, ettd on se tieto, etta aina voi soittaa.

"Vaikka ei olisi tarvinnut soittaa, kuitenkin se tieto, ettd on mahdollista soittaa antaa tur-

”

van.

Henkilokunnan antama tuki koettiin riittavaksi. Useampi haastateltavista toi esille, ettei
henkildkunta olisi voinut antaa enempada. Suurin osa haastateltavista ei kaivannut enem-

paa informaatiota.

"Ei ole mitéén tuen tarvetta enempdaa.”

“En tarvinnut mitdén erityista, Kyl kaikki tuli tietoon.”
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Kotihemodialyysikoulutus oli heidan mielestdan hyvaa ja riittava. Muutama haastatelta-
vista toi esiin omahoitajuuden. Omahoitaja koettiin hyvéksi, koska silloin ei aina tarvitse
kertoa asioitaan uudestaan. On yksi joka tietdd omista asioista ja hoito on sujuvaa. Oma-
hoitaja koettiin my0s turvana.

"Omabhoitaja on hyva juttu, ei tarvi aina kertoa kaikkee uudestaan ja uudestaan, vaan
omahoitaja tietdd”

"Kaikki mita tarvitsin tuli sairaalasta.”

Kotihemodialyysikoulutuksen aikana, koneen ongelmista olisi kaivattu lisaa tietoa. Kaksi
haastateltavista toi esiin, ettd olisivat halunneet enemman tietoa hoidon aikaisista ongel-
mista. Dialyysikonetta olisi voinut tutkia tarkemmin ja harjoitella harvinaisempia ongel-
mia. Dialyysin aikaiset ongelmat aiheuttivat stressia, jos ei heti osannut korjata tilannetta.
Vaikka pystyikin soittamaan puhelinpéivystykseen, olisi ollut hyva osata paremmin itse-
kin ratkaista ongelma tilanteita. Se olisi vahentanyt stressia.

"Koneen toimintaa olisi voinut harjoitella ja tutkia tarkemmin koulutusvaiheessa.”
"Kun kone huutaa, Vélilla tulee paniikki, mité pitda tehda, néit juttui olis voinut harjoitella

enemmaén”

8 POHDINTA

8.1 Tulosten tarkastelua

Tutkimustulosten perusteella nuoret aikuiset alle 30 vuotiaat kotihemodialyysipotilaat oli-
vat padosin tyytyvaisid omaan hoitomuotoonsa. He kokivat saavansa vapautta ja he pys-
tyivat paremmin hallitsemaan omaa ajankayttoaan. He pystyivat opiskelemaan tai kay-
maén toissad. Tama eroaa esimerkiksi Al Nazlyn ym. 2013 tutkimustuloksiin, jossa poti-
laat kokivat stressia lisddvana ajan kayton hallinnan ja ajan puutteen. Kotihemodialyy-

sipotilaalla on paremmat mahdollisuudet hallita ajan kaytt6aan, kuin sairaalassa kolme
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kertaa viikossa kayvilla potilailla. Myds Hong Jiangg ym. tutkimuksessa hemodialyysia
tekevilla pareilla oli huonompi mahdollisuus joustavuuteen kuin terveilla ihmisilla. Mika

osaltaan lisdsi stressia ja saattoi vaikuttaa avioliiton onnellisuuteen.

Sosiaalisen elaman merkitys koettiin hyvin merkitykselliseksi omassa elamasséaan. Kai-
killa haastateltavilla oli jonkinlainen tukiverkosto ymparillaén. Tukiverkoston merkitys ko-
ettiin erittain tarkeaksi. Laheisten tuen merkitys oli suurempi kuin hoitohenkilokunnalta
saatu tuki. Vahtera ja Uutela (1994) tutkimuksessa sosiaalisella tuella tarkoitettiin sosi-
aalisiin suhteisiin liittyvaa terveytta edistavaa ja stressid ehkaisevaa tekijad. Sosiaalinen
tuki on ihmiselle valttamatdn osa elamaa. Sosiaalisen tuen on havaittu myos olevan ter-
veyteen positiivisesti vaikuttava. Riittdvan laajalla ja toimivalla sosiaalisella verkostolla
on merkitysta ihmisten onnellisuuteen ja myos terveyteen, verrattuna ihmisiin, joiden so-
siaalinen verkosto on niukka. (Vahtera — Uutela 1994:1054.) Kuten myds Al Nazly ym.
tutkimuksessa laheisilla on suuri merkitys selviytymisessa ja arjen hallinnassa. Henkil6-
kunnan antamalla tuella oli myds merkitystd seka potilaan yksildllisella kohtelulla. (Al
Nazly ym. 2013). Muissakin tutkimuksissa kuten sepelvaltimotautia sairastavien omahoi-
don tukemista selvittdvassa tutkimuksessa ilmeni, etté sosiaalinen tuki perheilta, l&ahei-
silté ja ystavilta koettiin merkitykselliseksi. Haastateltavat kokivat tyytyvaisyytta ja heilla
oli tukiverkosto ymparilla. He eivét kokeneet tarvitsevansa enempéa tukea henkilokun-
nalta. Hoitohenkilbkunnalta saatu tuki koettiin riittavaksi suurelta osin. Kaksi haastatelta-
vista olisivat halunneet, etta kotihemodialyysikoulutuksen aikana olisi kayty enemman
hemodialyysikoneen ongelmia ja ongelmien ratkaisuja. Puhelinpaivystyksen merkitys oli
suuri. Osa kertoi, ettd he eivat tekisi hoitoa kotona, mikali puhelinpaivystysta ei olisi saa-
tavilla. Haastateltavat toivat esille sen, vaikka heidén ei olisi tarvinnut soittaa puhelin-

paivystykseen, kuitenkin tieto siita, etta aina voi soittaa, oli merkityksellinen.

Tassa tutkimuksessa ei kuitenkaan tullut esille, ettéa nuoret aikuiset kotihemodialyysipo-
tilaat kokevat tarvitsevan enempdaa tukea hoitohenkildkunnalta. Suurin osa tutkimukseen
osallistuneista olivat sitd mieltd, ettd henkilokunnan antama tuki oli riittavaa ja he saivat
kaiken tarpeellisen tiedon kotihemodialyysikoulutuksen aikana. Kotihemodialyysikoulu-
tus kesti kolmesta viikosta kuuteen viikkoon. Kaikki potilaat olivat aloittaneet dialyysin jo
aikaisemmin ja kyneet sairaalassa dialyysissa ennen kuin he siirtyivat kotihemodialyy-
sikoulutukseen. Mitd kauemmin he olivat ehtineet kdyda sairaalassa dialyysissa sitéa ly-

hemmaksi jai kotihemodialyysikoulutus. Tutkimuksen aikaan potilaat olivat ehtineet
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tehda hemodialyysia kotona vahintéaéan kuusi kuukautta ja enintéén kaksi ja puoli vuotta.
Ajalla saattaa olla merkitysta potilaan kokemaan jaksamiseen. Mitd kauemmin on ollut
dialyysissa ja tehnyt hemodialyysit kotona, saattaa vaikuttaa omahoidon kokemiseen.
ValttAmattd ei kuitenkaan, niin ettd kauemmin olleet olisivat eniten vaséhténeet. Koke-

mus tuo my6s varmuutta potilaille.

Tutkimukseen osallistuneet eivat kokeneet omahoitoa liilan raskaaksi. Kéaytanndn hoito-
tydssa on kuitenkin havaittu, ettéd nuoret vasahtavat helpommin ja he tarvitsevat enem-
man tukea jaksamiseen. Toisinaan joudutaan siirtamaan kotihemodialyysipotilaita tuki-

dialyysiin sairaalaan mm. tekemattdmien hoitojen tai hoitovasymyksen vuoksi.

Tuloksissa ei ilmennyt uusia auttamisen menetelmia tai keinoja. Nuoret aikuiset kotihe-
modialyysipotilaat eivat kokeneet tarvitsevansa hoitohenkilokunnalta enempaa tukea
kuin mitd he talla hetkella saivat. Heilla ei ollut tarvetta erilaisiin tukikeinoihin. Heidan

paras tuki oli oma tukiverkosto ja puhelinpaivystys.

8.2 Luotettavuuden tarkastelua

Aineiston hankkimiseen kaytettiin puolistrukturoitua teemahaastattelua. Teemahaastat-
telussa kysymyksia ei ole asetettu tarkkaan muotoon tai jarjestykseen vaan haastattelun
runko koostuu aihepiireista eli teemoista. (Hirsjarvi — Hurme2000). Haastattelu suoritet-
tiin viidelle nuorelle aikuiselle kotihemodialyysipotilaalle. Luotettavuutta olisi lisannyt
haastattelun suorittaminen useammalle henkil6lle. Luotettavuutta olisi voitu lis&ta haas-
tattelemalla haastateltavat toiseen kertaan, kun ensimmainen analyysi olisi ollut valmis.
Tosin jo nadissa viidessa haastattelussa samat asiat alkoivat toistua vastauksissa. Tutki-
mukseen kaytettava aika esti kuitenkin uusintahaastatteluiden tekemisen. Laadullisella
tutkimusmenetelmalla tehdyn tutkimuksen voi sanoa olevan luotettava, kun tutkimuksen
tutkimuskohde ja tutkittu materiaali ovat yhteensopivia (Vilkka 2005 s.158- 159). Haas-
tattelujen luotettavuutta liséé se, ettd haastattelut suoritettiin rauhallisessa paikassa eika
keskeytyksia tapahtunut ollenkaan. Haastattelija on tuntenut haastateltavat ennalta,
mika vaikutti ainakin haastattelutilanteisiin. Haastateltavat olivat rentoja ja pystyivat ker-

tomaan vapaasti tuntemuksistaan. Haastattelijan ja haastateltavien ennalta tunteminen
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on saattanut vaikuttaa siihen, ettéd haastateltavat eivat ole ihan kaikkea kertonut haastat-
telijalle. Aihe on ollut tuttu haastattelijalle, usean vuoden tytkokemuksen myo6ta. Aiheen
tuttuus voi johtaa sekéd haastattelutilanteen ettéa analyysivaiheen véérien johtopééattksien
tekemiseen. Toisaalta laadullisen tutkimuksen luotettavuutta liséé tutkijan kokemus tut-
kittavasta aiheesta.

Haastattelujen nauhoituksen tarkoituksena on lisata luotettavuutta. Nauhoitus mahdol-
listaa sen, etta keskusteluihin voi palata myohemmin ja haastattelujen sisaltéa voi tar-
kistaa uudestaan. Esihaastatteluna toimi ensimmainen haastattelu. Ensimméainen haas-
tattelu testasi haastattelurungon toimivuutta ja siten lisési tutkimuksen luotettavuutta (liite
2). Liséksi esihaastattelu antoi haastattelijalle mahdollisuuden tarkistaa haastattelutek-
niikkaa ja parantaa sitd. Ennalta mietityt syventavat kysymykset olivat eduksi. Haastat-

teluilla saatiin vastaukset tutkimuskysymyksiin.

Kokemattomuus on todennékdisesti vaikuttanut analyysin onnistumiseen. Tulosten luo-
tettavuutta olisi saattanut lisata se, ettd jos analyysia olisi ollut tekemassa kaksi tutkijaa.
Analyysin eteneminen on pyritty kuvaamaan mahdollisimman tarkasti vaihe vaiheelta.
Pelkistetyt ilmaukset ja niistd muodostuneet ala- ja ylakategoriat on huolella tehty ja il-
man tulkintaa. Analyysin tekeminen tutkimuksen tekijan subjektiivisen kokemuksen mu-
kaan oli melko helppoa ja erittdin mielenkiintoista, vaikkakin se vaati runsaasti aikaa.
Luotettavuutta pyrittiin lisddmaan suorilla lainauksilla alkuperaistekstista haastateltavien
kertomista kokemuksista. Teksti muokattiin yleiskielelle anonymiteetin varmistamiseksi

eika raportissa mainita henkilokohtaisia tietoja.

8.3 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Taman tutkimuksen johtopdatoksend voisi pitad, etta kotihemodialyysikoulutus koetaan
riittdvaksi suurimmalta osin. Kaytannon hoitoty6ssé voidaan panostaa viela enemman
siihen, ettd kdydaan kotihemodialyysikoulutuksessa tarkemmin |api hoidon aikaisia on-

gelmia seka dialyysikoneeseen liittyvia ongelmia.
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Mitaan uusia auttamisen menetelmia tai keinoja ei téssa tutkimuksessa ilmennyt. Kui-
tenkin kaytannon hoitotydssé olemme havainneet, etta nuoret aikuiset vasyvat helpom-
min omahoitoon. Oman subjektiivisen kokemuksen mukaan nuoret aikuiset tarvitsevat
enemman tukea jaksamiseen ja omahoitoon. Jatkotutkimuksissa voisikin selvittdd millai-
sia auttamisen menetelmia ja keinoja pitkaaikaissairaille potilaille on saatavilla. Kotihe-
modialyysipotilaille on tehty vahan niin kotimaisia kuin kansainvalisiakin tutkimuksia. Ko-
tihemodialyysipotilaiden erilaisia tukemiseen liittyvia tutkimuksia tai kehittamishankkeita
tulisi tehda enemman. Olisi mielenkiintoista selvittdd, miten aikuiset kotihemodialyysipo-
tilaat kokevat omahoidon ja l6ytyisikd heidan kokemuksista auttamisen menetelmid, joita

voisi soveltaa kaikkiin kotihemodialyysipotilaisiin, mutta erityisesti nuoriin aikuisiin.
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Saatekirje

Arvoisa potilas,

Olette hoidossa Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirissa (HYKS) kotihemodialyy-
siyksikdssa. Hoitoon ja siihen liittyvasta tehtavasta johtuen, otan Teihin yhteytta tutki-
mustarkoituksessa. Olen ylemman ammattikorkeakoulun sosiaali- ja terveysalan johta-
minen opiskelija Metropolian Ammattikorkeakoulusta. Teen opinnaytety6tani HYKS Vat-
sakeskuksen kotihemodialyysiyksikkddn. Tyoni tarkoituksena on selvittdd millaisia koke-
muksia Teilla nuorilla aikuisilla alle 30 vuotiailla kotihemodialyysipotilailla on omahoi-

dosta. Millaista tukea olette henkilbkunnalta saaneet tai olisitte toivoneet saavan.

Pyydan ystavallisesti Teitd osallistumaan tutkimukseeni. Tutkimus toteutetaan haastat-
telemalla Teitd, Teiddn kokemuksista kotihemodialyysin omahoidosta sekd saamas-
tanne ja tarvitsemastanne tuesta kotihemodialyysin suhteen. Lisdksi kysyn Teilta esitie-
toja. Haastattelun kesto on noin 1tunti. Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaeh-
toista, ja voitte keskeyttdd sen milloin tahansa. Haastattelu tapahtuu nimettémasti, Tei-
dan henkilétietonne tai muut tunnistetietonne eivat tule missaan vaiheessa esille. Haas-
tattelu nauhoitetaan. Kasittelen vastaukset luottamuksellisesti ja aineisto havitetdén asi-

anmukaisesti tutkimuksen paatyttya.

Lopullinen tyd on halutessanne saatavilla joulukuussa 2016 Theseuksesta osoitteessa

www. Theseus.fi

Vastaan mielellani kysymyksiinne. Arvostan haastatteluun antamaanne aikaa.

Ystavallisin terveisin

Sanna Laitinen

sanna.laitinen3@metropolia.fi


http://www.theseus.fi/
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Haastatteluteemat- ja kysymykset

Alku kysymykset:

k&

Miten asuit dialyysin aikana (yksin vai perheen kanssa)
Missa teit dialyysia (kotona, muualla)

Kotihemodialyysikoulutus aika

Teemat:

1. Potilaan tarvitsema tuki koulutuksen aikana ja kotona ollessaan
- Millaista tukea olet tarvinnut koulutuksen/kotona olon aikana,
- Millaista tukea olet saanut koulutuksen/kotona olon aikana

2. Omahoidon kokeminen
- Miten koet omahoidon
a. Hyvat puolet
b. Huonot puolet

3. Henkilokunnan antama tuki
- Miten henkilokunta olisi voinut tukea paremmin tai on tukenut sinua
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Haastattelusuostumus

Pyydan suostumustanne haastatteluun.

Olen saanut tietoa suoritettavasta haastattelusta ja sen tarkoituksesta. Osallistun

vapaaehtoisesti haastatteluun.

/ 2016

Allekirjoitus



