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Vuonna 2017 munuaisten vajaatoimintaa sairasti Suomen vaestdsta 5513 ihmistd, joista
27% kaytti hoitokeinona kotidialyysia. Sairaalassa hoidoissa kayvillda on monta kertaa vii-
kossa kontakti hoitohenkilokuntaan sek& muiden dialyysipotilaiden tuki, joten tutkimuksessa
haluttiin selvittda kotidialyysipotilaiden tuen saantia.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittda, miten munuaisten vajaatoiminta vaikuttaa potilaan
elamaan ja kuinka vastata kotidialyysipotilaiden tuen tarpeisiin aikaisempaa paremmin. Tyén
tavoitteena oli kehittaa kotidialyysipotilaiden saamaa henkista tukea antamalla terveysalan
ammattilaisille konkreettista tietoa suoraan potilailta siitd, minkalaista tukea he kaipaavat.
Tutkimuskysymykset ovat: Minkalaista henkista tukea kotidialyysipotilaat kokevat tarvitse-
vansa? Ja miten munuaisten vajaatoiminta vaikuttaa potilaan elamaan?

Aineisto kerattiin e-kyselylomakkeen avulla, jota jaettiin Munuais- ja maksaliiton seka Uu-
denmaan munuais- ja maksayhdistyksen Facebook -sivuilla. Aineisto analysoitiin induktiivi-
sella sisallonanalyysilla.

Tuloksista ilmeni, ettd noin puolet kyselyyn vastanneista kaipaavat aikaisempaa enemman
vertaistukea samassa tilanteessa olevilta seka saanndllisempaa yhteydenpitoa ammattilai-
sen kanssa. Suurimpina vaikutuksina elamaan vastaajat mainitsevat ajankayton haasteet,
jotka esiintyvat vapaa-ajan ja harrastusten puutteena seka sosiaalisen elaman ja matkuste-
lun rajoittumisena.

Useat vastaajat kertovat dialyysihoitojen olevan erittdin vasyttavia ja vaikuttavan jaksami-
seen negatiivisesti. Johtopaatoksena voitiin todeta, etta kotidialyysipotilaat tarvitsevat enem-
man vertaistukea ja sita tulisi olla helpommin saatavilla. Tuloksia olisi mahdollista hyddyntaa
esimerkiksi tulevaisuudessa harkittaessa uusien vertaistukiryhmien tarpeellisuutta Suo-
messa.

Avainsanat henkinen tuki, vertaistuki, munuaisten vajaatoiminta, kotidialyysi
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In year 2017, 5513 people in Finland suffered of renal failure and 27% of these people used
home dialysis as their treatment. Because these patients treat themselves at home, in an
environment where they need to be very independent, we were eager to figure out how much
emotional support patients in home dialysis receive.

The main aim for this study was to find answers to following questions: How suffering from
a chronic renal failure effects to patients’ lives? And what kind of support patients using
home dialysis as their treatment require? The purpose of this study was to point out the
significant deficiencies of emotional support that home dialysis patients receive and draw
health care professional’s attention to prominent concerns according to emotional support
from patients' point of view. The results of the study could be taken in account in the future
for example when considering new patient support programs for patients suffering of chronic
renal failure.

Data for this study was collected by an online questionnaire which was distributed to website
of The Finnish Kidney and Liver Association and their Facebook page as well to the website
and Facebook page of UUMU. 20 chronic renal failure patients participated in our study.

The questionnaire was analysed with inductive content analysis and the results showed that
half of the participants needed more peer support of other patients who suffered of the same
condition. Also, according to several participants the support of health care professionals
was insufficient.

As major impacts of suffering chronic renal failure the participants mentioned challenges
with time management which appears as lack of hobbies, reduced social intercourse and
restrictions with travelling. Most of the participants also mentioned that the treatments are
exhausting and have negative impacts on their management. The results lead to the con-
clusion that home dialysis patients require more peer support and it should therefore be
more accessible.

Keywords emotional support, peer support, chronic kidney failure, home dialysis
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1 Johdanto

Munuaisten vajaatoiminnassa munuaiset eivat kykene suorittamaan elintarkeita tehtavi-
aan, eli poistamaan kehosta nesteita ja kuona-aineita. Kroonisena eli pitkdaikaisena sen
eteneminen on hidasta, jota voidaan edesauttaa muun muassa laakehoidolla, ravitse-
mushoidolla ja elintavoilla (Munuais- ja maksaliitto 2018: 3). Munuaisten vajaatoimintaan
sairastuminen ja sen hoito ovat elamaa mullistavia tapahtumia. Ne vaikuttavat suuresti
seka potilaan ettd hanen ldheistensa elamaan. Kroonisen sairauden kanssa on valilla
hankalaa tulla toimeen ja epéatietoisuus saattaa ahdistaa sairastunutta. (Krooninen mu-

nuaisten vajaatoiminta ja kliininen ravitsemushoito 2009).

Dialyysihoito tulee sairastavalle kuvioon, kun pelkka laakehoito ja muutokset ruokavali-
ossa eivat riitéd vajaatoiminnan hoitamiseksi. Dialyysihoitoa toteutetaan joko kotona tai
hoitoyksikossa veriteitse hemodialyysilla tai peritoneaalidialyysilla omaa vatsakalvoa
hyddyntaen. Hoitomuodon valinta on yksildllista, joka tehdaan yhdessa laakarin kanssa.
Dialyysi auttaa munuaisten vajaatoiminnan aiheuttamiin oireisiin, kuten pahoinvointiin,
vasymykseen ja ihon kutinaan. EIama dialyysissa olevalla voi olla suhteellisen normaa-

lia; voi kayda tdissa, liikkua, harrastaa seka matkustaa. (Munuais- ja maksaliitto n.d.)

Opinnaytety6 on osa Hyvinvoinnin tuki — pilottihanketta, joka toteutuu yhteisty6éssa HUS
Vatsakeskuksen ja Kirkkohallituksen kanssa. Hankkeen tavoitteena on luoda uusi mo-
niammatillinen toiminta- ja hoitomalli, joka keskittyy potilaan ja hanen omaistensa eksis-

tentiaalisen ja psykososiaalisen tuen tarpeisiin seka niiden hoitamisen kehittdmiseen.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kyselyn kautta selvittaa, miten munuaisten va-
jaatoiminta vaikuttaa henkildn elamaan. Lisdksi tarkoituksena on saada tietoa, kuinka
vastata kotidialyysipotilaiden tuen tarpeisiin aikaisempaa paremmin. Tavoitteena on ke-
hittda kotidialyysipotilaiden saamaa henkista tukea antamalla terveysalan ammattilaisille
konkreettista tietoa suoraan potilailta siita, minkalaista tukea he kaipaavat. Tutkimusky-

symykset ovat:

- Minkalaista henkista tukea kotidialyysipotilaat kokevat tarvitsevansa?

- Miten munuaisten vajaatoiminta vaikuttaa potilaan elamaan?



2 Pitkaaikaissairaus

Pitkaaikaissairauksiin kuuluu moni kirjo sairauksia, jotka vaativat saanndllista hoitoa ja
joiden takia sairastava on terveydenhuollon seurannassa. Tilastokeskuksen mukaan pit-
kaaikaisuudessa on kyse vahintdan kuuden kuukauden pituisesta ajanjaksosta, jossa
ongelma on haastatteluhetkella vaivannut vahintaan kuusi kuukautta tai siita hetkesta
jatkuu kestoltaan vahintdan kuusi kuukautta. Pitkdaikaissairauksiin kuuluvat muun mu-
assa sydan- ja verisuonitaudit, diabetes, krooniset keuhkosairaudet, tuki- ja liikuntaeli-
mistdn sairaudet, astma ja allergiat, mielenterveyden ongelmat seka sydpéasairaudet

(Koponen — Borodulin — Lundqvist — Saaksjarvi — Koskinen 2018: 53—-89).

Tarkea osa useimpien pitkdaikaissairauksien hoidossa ja ehkaisyssa ovat terveelliset
eldmantavat, jotka pitdvat sisalldan oikeanlaisen ravinnon, riittdvan liikunnan ja levon,
tupakoimattomuuden seka omasta mielenterveydesta huolehtimisen eri keinoin (Tervey-
den ja hyvinvoinnin laitos 2019). Naiden ohjaukseen on mahdollista saada apua tervey-
denhuollon ammattilaiselta. Pitkdaikaissairauden seuranta on olennainen osa potilaan
arkea, joka perustuu hdnen kanssa laadittuun kokonaisvaltaiseen hoitosuunnitelmaan.
Siihen listataan tiedot seurattavista sairauksista, tavoitteista, haasteista, omahoidon
suunnitelmasta ja tavoitteista sekd ammattilaisten tehtavista. (Kaypa hoito 2016.) Hoidon
painopiste on usein omahoidossa, jota varten on tarjolla yha enemman erilaisia sahkoi-

sia neuvonta- ja ohjausmateriaaleja (Kujala — Kukkonen-Harjula — Tikkanen 2015: 1705).

Tutkimusten mukaan terveysvalmennusten avulla pystytdan edistdmaan pitkaaikaissai-
raiden potilaiden yleista hyvinvointia seka sairauden hallintaa. Merkittavia hyotyja on 16y-
detty niin fyysisessa, psyykkisessa kuin sosiaalisessa hyvinvoinnissa. Esimerkiksi ihmis-
ten fyysinen terveydentila parani, terveysvalmennus edisti pitkdaikaissairaiden mielen-
terveytta sekd valmennuksissa koettiin saavan lisaa sosiaalista tukea. (Kivela — Kyngas
— Elo - Kaaridinen 2014: 262-274.) Kyseinen tutkimus on toteutettu sellaisille ryhmille,
joille terveysvalmennusta on tarjolla mm. sydan- ja verisuonisairauksia sairastaville,
mutta esimerkiksi kroonista munuaisten vajaatoimintaa sairastaville tallaista terveysval-
mennusta ei ole tarjolla, vaikka sellainen olisi heillekin hyédyllinen. Dialyysihoidossa ole-
van potilaan eldamanmuutokseen sopeutuminen, hoitoon sitoutuminen, omahoidon on-
nistuminen ja eldmanhallinnan saavuttaminen vaatii entistakin laadukkaampaa potilas-

ohjausta (Eloranta — Grondahl — Engblom — Leino-Kilpi 2014: 4).



2.1 Uremia eli krooninen munuaisten vajaatoiminta

Munuaisten vajaatoiminnassa on kyse siitd, ettei veri puhdistu kuona-aineista kunnolla
eikd kehosta poistu tarpeeksi nestettd. Munuaisten vajaatoiminta voidaan todeta virt-
sasta, jos siind todetaan valkuaista tai punasoluja. Verinaytteesta munuaisten vajaatoi-
minta on todettavissa, jos potilaan kreatiiniarvo on koholla. Lieva vajaatoiminta on usein
oireeton, mutta pitkdlle edenneessa vajaatoiminnassa yleisimpia oireita ovat vasymys
seka suorituskyvyn lasku. Vajaatoiminnan etenemistd voidaan hidastaa Iddkehoidolla,
mutta vaikea vajaatoiminta vaatii dialyysihoidon tai elinsiirron. Vuonna 2017 munuaisten
vajaatoimintaa sairasti Suomen vaestdsta 5513 ihmistd. 10 vuodessa sairastuneiden

maara on kasvanut 4 %:lla. (Suomen munuaistautirekisteri 2018: 8.)

Munuaisten vajaatoimintaan liittyy usein liitdnnaissairauksia, kuten kohonnut veren-
paine, anemia, rasva-aineenvaihdunnan hairiét sekd happo-emastasapainon hairiét
(Munuais- ja maksaliitto n.d).Munuaistoiminnan heikkenemiseen maarallisesti tavalli-
sempi syy on ikdantymiseen liittyva glomerulusfiltraation (GFR) vaheneminen (Saha —
Makela 2014: 628). GFR:n avulla saadaan selville glomerulusten eli hiussuonikerasten
suodatusnopeus munuaisissa, jonka useista laskukaavoista CKD-EPI-kaava on todettu
parhaimmaksi. Kyseisessa laskukaavassa huononeva munuaistoiminta ilmenee kreati-
niiniarvon nousuna mutta GFR:n laskuna. (Eskelinen 2016.) Munuaisten toiminta jakau-
tuu GFR:n perusteella viiteen luokkaan, jotka ovat: normaali eli GFR > 90ml/min, lievasti
alentunut eli GFR 60-89 ml/min, keskivaikea vajaatoiminta eli GFR 30-59 ml/min, vaikea
munuaisten vajaatoiminta eli GFR 15-29 ml/min ja loppuvaiheen munuaissairaus eli GFR
<15 ml/min (Lindgren 2014.)

2.2 Kroonisen munuaisten vajaatoiminnan vaikutukset elamaan

Elamaan tulee muutoksia sairastumisen myota, jolloin itselle tutut asiat saattavat tuntua
vaikeilta. Talldin uudet keinot ja muilta saama apu voivat auttaa selviytymaan, seka an-
tavat voimia oppia elamaan sairauden kanssa. Siihen sopeutuminen ja kuntoutuminen
ovat haasteita, jotka vaativat sairastuneen ja heidan lahipiirinsa aktiivista panosta. Tal-
lainen uuden oppiminen voi olla pitkd, koko eldman kestava vaihe, johon on onneksi
tarjolla paljon erilaista tukea, kuten kuntoutukset ja vertaistuki. (Munuaispotilaan opas:
39.)



Munuaissairaus ja dialyysihoito voivat rajoittaa henkilékohtaista elamaa, erityisesti tule-
vaisuuden suunnittelua. On tarkea yllapitaa ystavyyssuhteita, tydelamaa, harrastuksia ja
tavallista arkea, jotka lisdavat elamaniloa sairauden keskella. (Dialyysi osana elamaa
2015: 2.) Erilaisia vaikutuksia on taudin yksildllisen etenemisen vuoksi monenlaisia; niin

fyysisia, psyykkisia kuin sosiaalisia.

2.21 Fyysisia vaikutuksia

Dialyysihoitojen aiheuttama vasymys ja hoitojen viema aika voivat olla tydelaman jatka-
miselle esteena, silla se rasittaa myds fyysisesti. On tarkeaa yllapitdad omaa fyysista kun-
toa, joka helpottaa sairaudesta ja dialyysista selviamista. (Dialyysi osana elamaa 2015:
6.) Monipuolinen liikunta ja hyva yleiskunto auttavat jaksamaan rasitusta (Munuais- ja
maksaliitto n.d.). Peritoneaalidialyysiin liittyen on tutkittu, etta fyysisesti ihmiset kokevat
olevansa riippuvaisia koneesta, joka pitdd heidat elossa. Lisaksi disin tehtavassa peri-
toneaalidialyysissa ihmiset kokevat, etta eivat saa hyvia yéunia tai heidan on ollut pakko
menna sankyyn, vaikka tekisivat mieluummin jotain muuta. (Morris — Liles — Roskell
2015:176.)

Dialyysihoidolle on jarjestettava riittavasti aikaa, silla vain lyhyenkin ajan vahentamisella
tarpeellisesta hoidon maarasta voi olla pitkaaikaisia vaikutteita, kuten ylijgamien ja myrk-
kyjen kertymistd kehoon. Sopivan pituinen hoitoaika varmistaa tarpeettomien aineiden
ja nesteiden poistumisen kehosta, auttaa pitdmaan verenpaineen tasaisena, suojaa sy-
danta ja aivoja sekad mahdollistaa nopeamman toipumisen hoitokerrasta. (Fresenius Kid-
ney Care 2017.)

2.2.2 Psyykkisia vaikutuksia

Valmistautuminen dialyysihoitoon tuo mukanaan paljon erilaisia tunteita, kuten kielta-
mista ja surua. Siihen voi liittya pelkoa ja huolta omasta turvallisuudesta seka vaikutuk-
sista lahipiiriin. (Terveyskyld 2019.) Erittéin tarkeda onkin tiedonsaanti sairaudesta ja
hoitovaihtoehdoista. Tieto seka luottamus asiantuntijoihin ja laitteisiin lisaavat turvalli-
suuden tunnetta. Mahdollisuus vaikuttaa omaan hoitomuotoon sekad paikkaan ja ajan-
kohtaan ovat my0s asioita, jotka vaikuttavat positiivisesti elamanlaatuun. (Dialyysi osana

elamaa 2015: 3.) Emotionaalisesti ihmiset kokevat peritoneaalidialyysin vaikuttavan hei-



dan sosiaalisiin suhteisiinsa, silla kotona pitaa olla tiettyyn aikaan tekemassa hoitoa. Ih-
miset kokevat, etteivat halua olla taakka ystavilleen, kun joutuvat ehdottamaan aikaisem-

paa tapaamisaikaa, koska kotona pitaa olla tiettyyn kellonaikaan. (Morris ym. 2015: 176.)

Munuaissairaudet ovat kasvava kansanterveysongelma ja hoitoon sitouttamattomuus on
selvassad yhteydessa huonoihin terveyslopputuloksiin. Masennus, joka on todennakai-
sesti yleisin mielenterveyssairaus munuaistenvajaatoimintapotilailla, on tutkitusti yhtey-
dessd huonompiin hoitotuloksiin ja lisaa potilaiden kuolemanriskia. Yhdysvalloissa
Brooklynissa tehdyssa tutkimuksessa tutkittiin 94:88 munuaisensiirtopotilasta ja 65:tta
hemodialyysid hoitomuotona kayttavaan potilasta. Tutkimuksessa on vertailtu heidan
psyykkista hyvinvointia, mielialaa ja ladkehoitoon sitoutumista. Potilailla, kenen hoitona
oli hemodialyysi, esiintyi enemman masennusta verrattaessa munuaisensiirtoa odotta-
viin potilaisiin. Kaytdssa oli Beckin 21-osainen depressiokysely. Myds Iaékehoitoon si-
toutuminen oli hemodialyysia hoitokeinona kayttavilla merkittavasti alhaisempaa. Tutki-
muksessa kuitenkin todettiin, ettd masennus edistaa alhaista sitoutumista lagkehoitoon
molemmilla, sekd munuaisten vajaatoimintapotilailla, joita hoidetaan dialyysilla, ettd mu-
nuaistensiirtoa odottavilla potilailla. (Brown — Cukor — Jindal — Kimmel — Rosenthal 2009:
1223-1229.)

2.2.3 Sosiaalisia vaikutuksia

Sosiaaliseen harrastetoimintaan osallistumiseen vaikuttaa usein kipu, joka voi aiheuttaa
yksilOllisia rajoitteita ihmiselle. My6s erilaiset, omaa elinvoimaisuutta alentavat psyykki-
set tekijat voivat edesauttaa sosiaalisista tilanteista jattaytymista. Uutta pohjaa sosiaali-
selle verkostolle voisi luoda erimerkiksi erilaiset tukiryhmat ja teemapaivat mahdollisten
poliklinikkakayntien yhteydessa, joissa tutustua vastaavissa tilanteissa olevien kanssa ja

jakaa kokemuksia keskenaan. (Puhakainen 2015: 43.)

Esimerkiksi sairaalasta tehtavasta hemodialyysista siirtyminen peritoneaalidialyysiin
vaatii totuttelua ja osa potilaista kokee, ettd aluksi heitd on seurattu jatkuvasti, mutta
hoidon muutoksen my6ta he ovat jdaneet yksin. Toisien mielestd muutos on positiivinen,
ja he kokevat saaneensa vapauden elamaansa, kun ei tarvitse olla sairaalalla tiettyyn
kellonaikaan monta kertaa viikossa. (Morris ym. 2015: 177). Kotidialyysihoitojen tuomien
hy6tyjen lisdksi ne ovat lisanneet myos kustannuksia sairastuneiden taloudellisiin me-
noihin. Huolta ovat lisdnneet sairastuneiden mukaan muun muassa vesi-, sdhké- ja ja-

tehuoltokustannusten merkittava lisdantyminen (Dialyysi osana elamaa 2015: 6).



3 Munuaisten vajaatoiminnan hoito

Hoidon keskeisena tavoitteena on hidastaa sairauden etenemista. Kohonnut verenpaine
seka valtimotauti vahingoittavat munuaisia, joten niiden tehokas hoito ja ehkaiseminen
ovat huomioitava munuaisen vajaatoimintaa sairastavalla. Vajaatoimintaan liittyvien ai-
neenvaihduntahairididen hoidossa ovat tarkeitd muun muassa neste- ja suolatasapainon
seuraaminen laboratoriokokeilla (kalium, natrium, kalsium, fosfaatti) sekd mahdollisen
liian alhaisen hemoglobiinin tarkkailu. Tarkea osa hoitoa on ruokavalio, jonka keskeinen

tarkoitus on rajoittaa fosfaatin, proteiinin ja runsaan suolan saantia. (Saha 2017.)

Kun munuaisen vajaatoimintaa sairastava potilas joutuu tilanteeseen, jossa sairautta ei
pystyta hallitsemaan laakkeilla ja oikeanlaisella ruokavaliolla, harkitaan talléin dialyysi-
hoitoja. Dialyysihoidossa poistetaan kuona-aineita ja ylimaaraista nestetta elimistosta
joko dialyysilaitteella veriteitse eli hemodialyysina tai vatsakalvodialyysina eli peritone-
aalidialyysina, jossa kaytetdan potilaan omaa vatsakalvoa dialyysikalvona. Jos potilaalla
ei ole mahdollisuutta saada munuaisensiirtoa, dialyysihoitoa toteutetaan koko loppuela-

man ajan. (Suomen munuaistautirekisteri 2011: 3a.)

Vuonna 2017 dialyysipotilaista 27 prosenttia oli kotidialyysissa. Uremiaa sairastaneiden
prosentuaalinen maara kotidialyysimuodoittain oli seuraava: 3 prosenttia oli jatkuvassa
peritoneaalidialyysissa (CAPD), 5 prosenttia automaattisessa peritoneaalidialysiissa
(APD) seka 3 prosenttia kotihemodialyysissa (koti-HD). Lisaksi 60 prosenttia sairastu-

neista sai munuaissiirteen vuonna 2017. (Suomen munuaistautirekisteri 2017: 27.)

3.1 Munuaispotilaan hoitopolku

Munuaistaudin jatkotutkimuksiin tullaan perusterveydenhuollon, tyoterveyshuollon tai
muun erikoisalan 1aakarin lahetteella. Lahetteen tietojen perusteella Iaakari on maaran-
nyt ennakkoon erilaisia laboratoriotutkimuksia, jotka kdydaan yhdessa lapi vastaanotolla,
ja potilas haastatellaan. Sairauden syyn selvittya aloitetaan usein laakitys, joka parantaa
tai hidastaa olevassa olevan munuaissairauden etenemista. Jos tauti kuitenkin etenee
l&akityksesta huolimatta, ja arvioidaan potilaan hydtyvan dialyysihoidosta, potilas ohja-
taan hoitomuodonvalintapoliklinikalle. Ennen vastaanotolle menemista potilaalle jarjes-
tetdan joko digitaalisella hoitopolulla tai ryhméatapaamisessa ohjausta siita, mita dialyy-
sihoito on, millaisia hoitomuotoja on tarjolla seka mita muutoksia dialyysihoito tuo ela-

maan. (Munuaispotilaan hoidon kulku 2019.)



Vastaanotolla on 1dsnd munuaissairauksiin erikoistunut 1a8kari eli nefrologi, sairaanhoi-
taja, potilas sekd mahdollisesti Iaheisia. Vastaanotolla kaydaan lapi mika dialyysihoito-
muoto olisi yksildllisesti sopiva potilaalle, seka kdydaan lapi potilaan ja laheisten toiveita
hoitomuotoon liittyen. HUS:ssa suositaan erityisesti kotidialyysimuotoja, silla hoito on
mahdollista suunnitella aivan yksildllisesti potilaan sairaudet, tyd tai opiskelut seka Ia-
himmaiset huomioon ottaen. Useimmiten potilaat ovatkin tyytyvaisia tahan hoitomuo-
toon. (Dialyysimuodon valinta 2019.) Kotidialyysissa potilas saa oman hoitajan, joka
opastaa alusta asti potilaan tekemaan kotidialyysin vaihe vaiheelta. Lisdksi omahoitaja
vastaa potilaan seurantatutkimuksista, tarviketilausten etenemisesta seka potilaan ko-
tiutumisen jalkeisestd seurannasta. Omahoitaja on tavoitettavissa puhelimitse arkisin.

(Munuaispotilaan hoidon kulku 2019.)

3.2 ltsehoito

Kroonisen sairauden kanssa elaminen vaatii itsehoitoa ja sairauden hallintaa. Itsehoi-
toon kuuluu sairauden tilan ja etenemisen seuranta seka hoitoon ja hyviin elamantapoi-
hin sitoutuminen. Munuaisten vajaatoimintaa sairastavien itsehoitoon kuuluu olennai-
sesti myos laakehoidon toteuttaminen, terveellisen ruokavalion noudattaminen ja riitta-
van nestetasapainon yllapito. Tehokas itsehoito hidastaa sairauden etenemistd, mutta
se voi olla haastavaa tai monimutkaista ja nain ollen potilaille tulee antaa riittavasti tukea,
jotta he saavat tarvittavat evaat itsehoidon toteuttamiseen. (Havas — Bonner — Douglas
2016:7.)

Kuitenkaan useat munuaisten vajaatoiminta potilaat eivat koe saavansa riittavasti tukea
paivittdiseen elamaan sairauden kanssa ja tasta syysta erilaiset itse- ja omahoito ohjel-
mat seka oppaat ovat aarimmaisen tarkeitad. Kroonisille munuaisen vajaatoiminta poti-
laille on kehitetty itsehoito-ohjelmia, joita on arvioitu tieteellisesti, mutta suurinta osaa
niista ei ole testattu teoriassa eika potilaita ole informoitu niistd heidan mieltymystensa

mukaisesti. (Havas ym. 2016: 7.)

Terveydenhuollon ammattilaisilla tulisi olla valmiudet tukea kroonisesti sairaita itsehoi-
dossa, mutta tutkimukset viittaavat siihen, etta terveydenhuollon ammattilaisilla ja poti-
lailla on erilaiset nakemykset itsehoidon suhteen. Pelkka tiedon tarjoaminen ei valtta-
matta riita potilaiden kayttaytymisen muuttamiseen ja uusien ohjeiden ja neuvojen omak-

suminen voi olla potilaille hankalaa. Terveydenhuollon ammattilaiset eivat valttamatta



ymmarra itsehoidon olevan toisinaan monimutkaista, vaikka osa potilaista joutuu yllat-

tden tekemaan suuria muutoksia arkeensa. (Havas ym. 2016: 8.)

3.3 Hemodialyysi

Hemodialyysissa on kyse veren puhdistamisesta kuona-aineista ja ylimaaraisesta nes-
teesta dialyysikoneessa olevan suodattimen avulla. Hoitoa varten tehdaan fisteli, eli las-
kimo yhdistetdan valtimosuoneen. Jokaisen hoidon alussa fisteliin yhdistetdan kaksi ka-
nyylia, joiden kautta veri ohjataan dialyysikoneeseen ja puhdistettuna takaisin verenkier-
toon. Hemodialyysi on yleisin hoitomuoto ja sitd toteutetaan yleensa kolme kertaa vii-
kossa 4-5 tuntia kerrallaan, jolloin potilas saapuu dialyysihoitoon erikoistuneeseen hoi-
toyksikkoon. Hemodialyysi voidaan toteuttaa myos kotona, jolloin puhutaan kotidialyy-

sista. (Hemodialyysi 2019.)

Kotihemodialyysi mahdollistaa sen, ettd potilas pystyy sovittamaan hoidon paremmin
tydssa kdymiseen, perheeseen seka harrastuksiin. Jotkut potilaista tekevat hoitoa 5 ker-
taa viikossa 2,5 tuntia kerralla, toiset tekevat hoitoa, joka toinen paiva ja osa 6isin nuk-
kuessa. Ennen kotidialyysin aloittamista potilaille jarjestetddn koulutus, jonka pituus
maaraytyy yksildllisesti. Koulutusjakson aikana kaydaan tekemassa kotikaynti, jolloin
paatetaan hoitopaikka. Tama tehdaan siksi, koska hemodialyysikoneen asennus vaatii
muutostoita kotona sahko- ja vesiliitdnndissa. Tasta ei koidu potilaalle kuluja, vaan asuin-
kunta on vammaislain mukaisesti velvollinen kustantamaan muutosty6t. (Kotihemo-
dialyysi 2019.)

Hemodialyysipotilaalla infektiot ovat suuri sairastavuuden ja kuolleisuuden syy. Ne ovat
heilla toiseksi yleisin kuolinsyy sydan- ja verisuonisairauksien jalkeen seka 20 % kuole-
mista johtuu infektioista. Huomattava riskitekija infektioihin ovat dialyysin veritiet, kuten
dialyysikatetrit. Katetrin sijaintipaikka vaikuttaa myds infektioriskiin; korkeampi riski liittyy
nivustaipeessa kuin kaulalla sijaitsevaan katetriin sen hygieenisyyden vuoksi. Huolelli-
nen kasihygienia ja aseptiikka ovat infektioiden ehkaisyssa avainasemassa, erityisesti

potilaan oma hyva hygienia kotidialyysissa. (Miettinen 2014: 123.)



3.4 Peritoneaalidialyysi

Peritoneaalidialyysissa eli vatsakalvodialyysissa dialyysikalvona kaytetdan vatsakalvoa.
Tata hoitoa potilaat toteuttavat kotona, ja kdyvat sairaalassa kontrolleissa 4-8 viikon va-
lein. Hoidossa vatsaonteloon tiputetaan noin 2 litraa dialyysinestetta, johon siirtyy ve-
resta haitallisia aineita hiljalleen. Haitalliset aineet poistuvat kehosta, kun vatsaontelon
neste poistetaan. Nesteenvaihtoja tehdadan kolme-nelja kertaa vuorokaudessa. Hoito on
mahdollista myds toteuttaa disin, jolloin laite tekee nesteen vaihdot ybaikana. (Saha
2017.) Potilaan tarkka ruokavalion ja nesterajoituksen noudattaminen on myos tarkeaa

dialyysihoidon onnistumiseksi (Suomen munuaistautirekisteri 2011: 3b).

Peritoneaalihoidon keskeinen riski infektioiden syntymiseen on vatsalla olevan dialyy-
sikatetrin juuri ja karki. Katetri on paivittdisessa kaytdssa ja avoin portti taudinaiheutta-
jille. Infektioreitteina voivat toimia myds potilaan limakalvot, iho ja suolen seinama. Infek-
tion ehkaisyn epdonnistuessa voi seurata vatsakalvon tulehdus eli peritoniitti, jolloin
neste sameutuu ja vatsa kipeytyy. Peritoneaalidialyysissa hyva potilasvalinta, koulutus
ja tuen antaminen edistavat potilaiden turvallista itsehoitoa. Talldin tulehdukset ovat hy-
vin ehkaistavissa. (Ahola 2014: 127.)

4 Pitkaaikaissairaan tukeminen

Jokainen sairaus uhkaa ihmisen eheytta, muuttaa hanen suhtautumistaan itseensa ja
ymparistoon ja aiheuttaa riippuvuutta toisesta sitd voimakkaammin, mitd vakavammasta
sairaudesta on kysymys. Sairastunut ihminen tarvitsee tukea ja toivoa yllapitaa ja eheyt-
taa toimintakykyaan ja on tarkea 10ytaa ratkaisuja mahdollistamaan ja toteuttamaan po-
tilaalle itselleen tarkeita asioita. Sairaanhoitajan ja potilaan vuorovaikutus on dialogista.
On mahdotonta astua toisen ihmisen todellisuuteen ja elamaan, mutta on mahdollista
seista toisen rinnalla ja kuunnella. Aito vuorovaikutus syntyy kuuntelemisesta ja elayty-
misesta toisen asemaan. Toisen ihmisen ymmartamiseksi tarvitaan myotatuntoa, tun-

teita ja moraalia. (Pelkonen 2005.)

Sairauden hoito ja oireiden lievittdminen ovat keskeisia asioita liittyen sairaanhoitajan
tydnkuvaan. Yhta tarkedssa roolissa ovat myds potilaan olemassa olevien voimavarojen
tukeminen, kuntouttaminen, sairaan ihmisen rohkaiseminen ja potilaan opastaminen ela-

maan sairautensa kanssa hanen omilla ehdoillaan. Pitkaaikaissairaan potilaan suurimpia
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huolenaiheita ovat epétietoisuus sairauden ja kipujen syysta sekd epavarmuus tulevasta
elamasta. Potilas tarvitsee hoitajan rohkaisua voittaa ahdistuksen ja pelon tunteita, jotka
saattavat kohdistua edessa tai kdynnissa oleviin hoito- ja tutkimustoimiin. (Pelkonen
2005.)

4.1 Vertaistuki

Munuaisten vajaatoimintaa sairastava kaipaa tukea ja tietoa arjessa jaksamiseen, jolloin
yksi mahdollinen auttamisen keino on vertaistuki. Se on tasaveroista ja luottamuksellista
kumppanuutta, jossa osapuolet sekd antavat ettd saavat tukea. Vertaistukijan kanssa
saa jakaa omia kokemuksiaan sairauden kanssa elamisesta, joita toinen pystyy helposti
ymmartamaan ja samaistumaan tilanteisiin omien kokemustensa kautta. Tama toimii
apuna muun muassa munuaisten vajaatoimintaa sairastavalle, elinsiirron saaneelle ja
hanen perheelleen sairauden eri vaiheista selviytymiseen. Vertaistuki on vapaaehtoista
toisen auttamista, sekd se on yhta lailla kertomista ja kuulemista. Talla usein tdydenne-
taan terveydenhuollon seka laheisten antamaa tukea. Vertaistukea voi saada kahden-
keskisesti, vertaistukiryhmissa seka verkossa. (Munuaissairauteen sairastuneen opas:
27.)

Munuais- ja maksaliitto tarjoaa potilaille vertaistukitoimintaa eri paikkakunnilla seka jar-
jestaa kursseja sairauden eri vaiheessa oleville munuaispotilaille. Kursseilla on mahdol-
lisuus tavata ja vaihtaa ajatuksia samankaltaisessa elamantilanteessa olevien ihmisten
kanssa. Kotidialyysipotilaat saavat my0s tarvittaessa yhteyden paivystavaan hoitajaan
ympari vuorokauden. Hyvinvoinnin tuki —palvelu, joka toimii myos opinnaytetydmme ti-
laajana, on kirkon ja Helsingin Uudenmaan sairaanhoitopiirin yhteistydhanke, joka tahtaa
dialyysihoitoa saavien potilaiden ja heidan laheistensd kokonaisvaltaiseen auttamiseen.
Hyvinvoinnin tuen tyontekijat tukevat potilaita henkisesti, auttavat palveluiden |6ytami-
sessa ja kaytannon asioissa, seka kannustavat potilaita vertaistuen pariin. (Helsingin ja

Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2019.)
4.2 Eksistentiaalinen ja henkinen tuki
Henkinen tuki kasittda lasnaolon ja potilaan kuuntelemisen, oireiden taustalla olevien

kokemusten ja merkitysten pohtimista. Parhaimmillaan potilasta voi tukea henkisesti

vastavuoroisella keskustelulla ja tarvittaessa lohduttamalla. Henkinen tuki kohdistuu
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myos potilaan eksistentiaalisiin eli olemassaoloon ja elaman merkityksiin liittyviin kysy-
myksiin. Keskeista eksistentiaalisessa ja henkisessa tukemisessa on myos ihmisen ja
hanen kokemustensa kunnioitus ja arvostus, elaman merkityksen etsiminen, henkilokoh-
taisen elaman ja suhteessa olemisen pohdinta, kannattelu, myo6tatunto seka elamanhal-

linnantunteen tukeminen. (Sipola 2019: 17.)

Henkisen tuen tarpeet vaihtelevat yksildllisesti potilaiden valilla, ne varioivat suhteessa
sairauden tilaan ja ennusteeseen, jolloin on tarkeaa edeta asiakaslahtdisesti ja potilaan
ehdoilla. Potilaat kokevat henkisen tuen olevan osana kokonaishoitoa ja tuen tarve li-
saantyy erityisesti akuuteissa ja muuttuneissa elamantilanteissa. Heidan elamankatso-
mustansa, ja vakaumusta tulee kunnioittaa, silld se on edellytys luottamuksellisen vuo-
rovaikutuksen syntymiselle. Hoitajan perehtyneisyys terapeuttiseen tydskentelyyn, tera-
peuttinen tydote ja hyvat vuorovaikutustaidot ovat eduksi hyvan vuorovaikutussuhteen

luomisessa. (Louheranta — Lahteenvuo — Kangasniemi 2016: 235.)

4.3 Ohjaus

Potilaan ohjaus tulisi olla poikkeuksetta osana laadukasta hoitoa, ohjauksen tulee
myos olla oikein ajoitettua ja mitoitettua. Ohjaaminen on olennainen osa sairaanhoita-
jan tyota ja tarked osa potilaiden hoitoa eikd ohjauksen saaminen tulisi koskaan olla ai-
noastaan potilaan oman aktiivisuuden varassa. (Kyngas ym. 2007: 21.) Hyva ohjaus
korreloi merkittavasti potilaiden ja heidan omaistensa terveyteen ja laadukkaalla oh-
jauksella voidaan lisata potilaan itsehoitotaitoa seka edistaa yksilon mahdollisuuksia

selviytya jokapaivaisista tilanteista. (Kassara ym. 2004: 32.)

Terveydenhuollon ammattilaisen tehtaviin kuuluu tiedon lisdaminen potilaille kotidialyy-
sista hyvana hoitovaihtoehtona. Sairaanhoitajat ohjaavat potilaita ja avustavat heita va-
litsemaan parhaimman mahdollisen hoitomuodon. Jotta potilaiden kouluttaminen ja tu-
keminen olisi ensiluokkaista ja potilaat parjaisivat itsenaisesti kotona mahdollisimman
hyvin, vaatii se sairaanhoitajalta ja hoitotiimiltd paljon tietoa dialyysimuodoista ja kotidia-
lyysin toteuttamisesta. Potilas, joka on saanut laadukasta ohjausta ja oikeaoppisen kou-
lutuksen itsendisen kotihemodialyysin toteuttamiseen omaa paremmat valmiudet koh-

data mahdollisia hoitoon liittyvia haasteita ja pelkoja. (Ding 2013: 54.)
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Ohjauksella on pystytty lisddamaan potilaiden tietdmysta ja varmuutta hoitoon liittyvissa
asioissa, tyytyvaisyytta hoitoon, seka lievittdmaan pelkoja ja vahentamaan hoitoon liitty-
via komplikaatioita. Potilaiden keskuudessa on kuitenkin koettu, ettd hoidon onnistumi-
sen edellyttdmat elamanmuutokset tulisi ohjaustilanteissa perustella entistd tarkemmin
seka yhdistaa ne yksildllisesti potilaan omaan eldmantilanteeseen. Potilaiden nakdkul-
masta ammattihenkildstoltd odotetaan enemman myods psykososiaalista ja taloudellista
tukea, eli esimerkiksi tietoa ulkopuolisesta tuesta ja vertaistukitoiminnasta tunteiden ka-
sittelyyn liittyen. My0s tieto taloudellisista tuista ja etuuksista on tyossakayville potilaille
tarkeaa. On todettu, ettd ohjaustilanteissa sosiaalinen puoli, kuten I&heisten osallistami-
nen hoitoon tai sosiaalipalveluiden, vertaistuen ja potilasjarjestéjen toiminnan kasittely,
toteutuu heikommin kuin kyseisen tutkimuksen muut bio-fysiologiset, toiminnalliset, ko-

kemukselliset ja eettiset ulottuvuudet (Eloranta ym. 2014: 5-7).

Potilaiden laheisten ohjaus on myds suuressa roolissa, ja usein tdssa on puutteita hoi-
tyontekijoilla. Hoitotydssa on selkeampaa, miten potilas tulisi kohdata ja millaista tukea
han haluaa, mutta laheisten rooli hoidossa otetaan huonommin huomioon. Tutkimusten
mukaan laheiset toivoisivat, etta heidan jaksamisensa tulisi myos huomioida seka heille
tulisi antaa tietoa laheisen tilasta seka omaiset haluaisivat tulla kuulluksi. Omaiset koke-
vat tarkedksi, ettd heidan kanssaan keskustellaan laheisen hoidosta, ja he saisivat osal-
listua my6s hoidon suunnitteluun ja paatoksentekoon. Lisaksi olisi tarkeaa, etta potilaan
laheiset saisivat osallistua ohjaus- ja neuvontatilanteisiin yhdessa potilaan kanssa, jotta
he saisivat saman informaation, ja pystyisivat ndin tukemaan potilasta paremmin kotona

hoidollisissa asioissa. (Aura ym. 2010: 14-21.)

5 Tyon tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysymykset

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kyselyn kautta selvittaa, miten munuaisten va-
jaatoiminta vaikuttaa henkilén elamaan. Lisdksi tarkoituksena on saada tietoa, kuinka
vastata kotidialyysipotilaiden tuen tarpeisiin aikaisempaa paremmin. Tavoitteena on ke-
hittda kotidialyysipotilaiden saamaa henkista tukea antamalla terveysalan ammattilaisille
konkreettista tietoa suoraan potilailta siita, minkalaista tukea he kaipaavat. Tutkimusky-

symykset ovat:

- Minkalaista henkista tukea kotidialyysipotilaat kokevat tarvitsevansa?

- Miten munuaisten vajaatoiminta vaikuttaa potilaan elamaan?
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6 Tyodtapa- ja menetelmaosio

Tyotavaksi valikoitui kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus, silld [&htdkohtana tutkimuk-
sessa on osallistujien ndkodkulma tutkittavasta asiasta. Lisaksi aiheesta on vahan aikai-
sempaa tutkittua tietoa, ja tutkimuksen osallistujat rajattiin 20 ihmiseen, jolloin osallistu-
jamaara oli vahainen. Edella mainittavat ominaisuudet ovat laadullisen tutkimuksen omi-
naispiirteitd. (Kylma — Juvakka 2007: 31.)

6.1 Tiedonhaku

Aiempaa tutkittua tietoa opinnaytetyon aiheeseen liittyen kerattiin luotettavista l1agke- ja
hoitotieteellisista tietokannoista seka painetusta kirjallisuudesta. Opinnaytetydssa kay-
tettyja tietokantoja olivat Medic, Cinahl ja Ovid. Medic tietokannassa kaytettiin hakusa-

noina: "henkinen tuki”, “potilas”, "munuais”, "krooniset sairaudet” ja "vaikutus”. Cinahl tie-

”» ” ” o«

tokannan hakusanoja olivat: “long-term kidney failure”,” support”,” kidney disease”, “long-

” ” W LT3 ” W

term kidney illness”, “support”, “patient”, “peritoneal dialysis”,

kidney failure”, “chronic”

ja "care”. Ovid tietokannan hakusanat olivat: "long-term iliness” ja "kidney”.

Tiedonhaun rajaamisessa otettiin huomioon kaytettavan aineiston ajantasaisuus ja tie-
don luotettavuus. Julkaisujen ajankohdat rajattiin vuosiin 2009—2019 jo hakuvaiheessa,
jotta valtyttiin liiallisen materiaalin lapikaymiseltd. Tyohon hyddynnettavaa tutkittua tietoa
saatiin kattavammin, kun suomenkielisen materiaalin lisaksi etsittiin artikkeleita yms.

englanninkielella.

Tiedonhaussa kaytettiin apuna tiedonhakutaulukkoa (Liite 1), johon merkittiin tietokan-
nat, kaytetyt hakusanat seka niiden rajaukset. Taulukossa nakyy myos, kuinka monta
osumaa hakusanat tuottivat sekd monta tutkimusta niista valikoitui opinnaytety6hon kay-

tettavaksi.

6.2 Aineiston hankinta ja hankintamenetelma

Aineisto kerattiin elo-syyskuussa 2019 Munuais- ja Maksaliitto Ry:n seka Uudenmaan
Munuais- ja Maksayhdistyksen UUMU Ry:n jasenilta, jotka hoitavat munuaisten vajaa-
toimintaansa kodeissansa peritoneaalidialyysilla tai kotihemodialyysilla. Tutkimus on
kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus ja aineisto kerattiin sahkodisen kyselylomakkeen

(Liite 3) avulla. Munuais- ja Maksaliitto sekd Uudenmaan Munuais- ja Maksayhdistys
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jakoivat omilla nettisivuillaan seka Facebookissa linkin kyselylomakkeeseen seka saate-

kirjeeseen.

Kyselyssa vastataan seuraaviin osioihin:
e Saatko henkista tukea sairautesi hoitoon?
e Minkalaista tukea saat?
¢ Minkalaista tukea kaipaat?
¢ Miten sairaus vaikuttaa elamaasi? Esim. yhteys sosiaalisiin suhteisiin, perhee-
seen, tydelamaan tai harrastuksiin.

e Jotain muuta lisattavaa? (Vapaavalintainen).

Kyselyn avulla pyrimme saamaan tietoa siita, saavatko kotidialyysipotilaat henkista tu-
kea sairautensa hoitoon tarpeeksi ja kuinka he mahdollisesti haluaisivat tulla huomioi-
duiksi aikaisempaa paremmin. Sairaalassa hoidoissa kayvilla on monta kertaa viikossa
kontakti hoitohenkilokuntaan seka muiden dialyysipotilaiden tuki, joten oli tarkeaa selvit-

taa tarkemmin kotidialyysipotilaiden tuen saantia.

6.3 Aineiston analysointi

Aineiston analysointi tehtiin sisallonanalyysilla induktiivisesti eli aineistolahtdisesti. Ai-
neistolahtdisessa analyysissa pyritaan siihen, etteivat aikaisemmat havainnot, tiedot tai
teoriat ohjaa analyysia, vaan tutkimusaineistosta pyritdan luomaan teoreettinen koko-
naisuus. (Kankkunen — Vehvildinen-Julkunen 2013: 135.) Analyysiyksikot eivat ole etu-
kateen paatettyja, vaan ne valikoituivat tutkimuksen tarkoituksen ja tehtavanasettelun
mukaisesti (Tuomi — Sarjajarvi 2009: 95). Analysointimenetelma valikoitui sen perus-

teella, ettei aiheesta ole paljoakaan aikaisempaa tutkimustietoa.

Seuraavaksi aineisto redusoitiin eli pelkistettiin. Pelkistamisessa tarkoituksena on tiivis-
tdd saatu informaatio. Pelkistdmistd ohjaa tutkimustehtava ja vastauksista koodataan
tutkimustehtavalle olennaiset ilmaukset. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 109.) Aineisto analy-
soitiin kysymys kerrallaan. Analysointi aloitettiin kirjoittamalla erilliselle Word -pohjalle
vastaukset eli alkuperaiset ilmaukset, jotka sitten pelkistettiin. Pelkistamista ohjasi tutki-
mustehtava, ja vastauksista koodattiin tutkimustehtavalle olennaiset ilmaukset. Esimer-

kit analyysin vaiheista esitetdan taulukoissa 1-3.



15

Taulukko 1. Esimerkkeja aineiston redusoinnista eli pelkistamisesta.

Alkuperainen ilmaus Pelkistys

"Vé&synyt usein. Hoidot vie aikaa. Ei voi
matkustaa kuin y6n yli. Ei ehdi eikd jaksa | VVasynyt usein, hoidot vievat aikaa ja jak-

niin usein muita ihmisi&. Tyé nyt 50%. Vaa- samista, vaatii puolisolta paljon.
tii puolisolta paljon.”

“Harrastuksia en ole jaksanut aloittaa tai yl-
lépitad vésymyksen vuoksi ja tydelaméastad | Harrastusten puute, ja tyéelamasta luo-
olen joutunut luopumaan. Perhe on pysynyt | puminen vasymyksen vuoksi. Perheen
tukena mutta ystévépiiri kutistunut pariin ih- tuki sailynyt, ystavapiiri kutistunut.
miseen.”

“Ei mitenk&én. Ainoastaan surettaa sairau-

den ja kovien laékkeiden vaikutus libidoon Negatiivisia vaikutuksia ainoastaan rak-

Ja erektioon. En haluaisi rakkaus- ja rakas- kaus- ja seksielamaan.
telueldméé vielé jéttéa taakseni.”

"Rytmittéé toki eldméé, tavallaan rajoittaa-
kin. Antaa huomattavasti enemman va- Rytmittaa seka rajoittaa elamaéa. Enem-

pautta kuin sairaaladialyysi.” mén vapautta kuin sairaaladialyysissa.

“Rajoittaa matkailua, ja y6t oltava konee-
seen kytkettyna.” Rajoittaa matkustamista ja ybaikaa ol-

lessa koneeseen kytkettyna.

Kun aineisto on pelkistetty, seuraava vaihe on aineiston klusterointi eli ryhmittely. Tassa
vaiheessa koodatut alkuperaisilmaukset kaytiin |api tarkasti, ja etsittiin samankaltaisuuk-
sia tai eroavaisuuksia kuvaavia kasitteita. Kasitteet ryhmiteltiin ja yhdistettiin alaluokiksi

seka nimettiin luokan sisaltéa kuvaavalla kasitteelld. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 111-113.)
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Taulukko 2. Esimerkkeja aineiston klusteroinnista eli ryhmittelysta.
Pelkistys Alaluokka

Vaikutus jaksamiseen

Vasynyt usein, hoidot vievat aikaa ja jak-

samista, vaatii puolisolta paljon. _ .
Vaikutus puolisoon

. e Harrastusten puute
Harrastusten puute, ja tybeldmasta luo-

puminen vasymyksen vuoksi. Perheen
tuki sailynyt, ystavapiiri kutistunut. Vaikutus ystavapiiriin

Tybelamasta luopuminen

kaus- ja seksielamaan.

Rytmittaa ja rajoittaa elamaa. Enemman | Ejzman rytmittaminen ja rajoittuminen
vapautta kuin sairaaladialyysissa.

Rajoittunut vapaa-aika

Rajoittaa matkustamista ja ydaikaa ol-

lessa koneeseen kytkettyna. L
Matkustuksen rajoittuminen

Klusteroinnin jalkeen erotetaan tutkimuksen kannalta oleellinen tieto ja valikoidun tiedon
perusteella muodostetaan teoreettisia kasitteita eli aineisto abstrahoidaan. (Tuomi — Sar-
rajarvi 2009: 111-113.) Nain alaluokista muodostui ylaluokkia. Lopuksi ylaluokat yhdis-
tettiin paaluokaksi, ja saatiin vastaus tutkimuskysymyksiin. Ala-, yla- ja paaluokista teh-

tiin omat kysymyskohtaiset taulukot. Seuraavassa taulukossa on esimerkki luokitteluista.
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Taulukko 3. Potilaiden kokemuksia munuaisten vajaatoiminnan vaikutuksista elamaan.

Alaluokka Ylaluokka Pailuokka

Vaikutus puolisoon

Vaikutus ystavapiiriin

Vaikutus l&heissuhteisiin

Vaikutukset rakkaus ja
seksieldmaan

Vapaa-ajan puute

Harrastusten puute

Ajan kayton haasteet

Rajoittunut vapaa-aika Sairauden vaikutukset sai-

Matkustamisen rastuneen arkeen ja ihmis-

rajoittuminen suhteisiin

Vaikutus tydelamaan

L Tybelaman muutokset
Tybelamasta

luopuminen

Elaman rytmittaminen | L iskohtaisen eldmén
ja rajoittuminen
muutokset

Vaikutus jaksamiseen

7 Tulokset

Vastauksia luokitellessa alaluokkia muodostui neljan avoimen kysymyksen vastauksista
yhteensa 41 kappaletta. Ylaluokkia muodostui 18 kappaletta ja lopulta pdaluokkia oli yh-
teensa 7 kappaletta. Ensimmainen kysymys: "Saatko henkistd tukea sairautesi hoi-
toon?” oli myds avoin kysymys, mutta vastaajat vastasivat siihen joko kylla/ei, joten ky-
seisia vastauksia ei analysoitu sen tarkemmin. Paaluokat ovat kysymysjarjestyksessa

seuraavat:

Minkalaista tukea saat? Paaluokat: Sosiaalinen tuki, henkinen tuki ja ei tukea. Minka-
laista tukea kaipaat? Paaluokat: Sosiaalinen tuki, apu paivittaisissa toiminnoissa ja

henkinen tuki. Miten sairaus vaikuttaa elamaasi? Pailuokka: Sairauden vaikutukset
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sairastuneen arkeen ja ihmissuhteisiin. Jotain muuta lisattavaa? Paaluokka: Kotidia-
lyysipotilaiden ja omaisten ajatuksia toteutuneesta hoidosta. Opinnaytetyon lopussa

(Liite 4) esitellaan ala-, yla- ja paaluokkien muodostuminen kokonaisuudessaan.

Kyselylomakkeeseen vastasi 20 kotidialyysia tekevaa potilasta. Vastausten pituus vaih-
teli useista lauseista yhteen sanaan ja lahes kaikki tutkittavat vastasivat jokaiseen laa-
dittuun kysymykseen. Aluksi kartoitettiin saavatko kotidialyysipotilaat lainkaan henkista
tukea. Vastaajista 17 henkil6a ilmoitti saavansa tukea, kaksi vastaajista kertoi, ettei saa
minkaanlaista tukea ja yksi vastaajista ilmoitti, ettei tarvitse henkista tukea sairautensa
kanssa selviamiseen. Suurin osa vastaajista siis koki saavansa henkista tukea, mutta

tassa vaiheessa vastaajat eivat viela eritelleet minkalaisesta tuesta oli kysymys.

7.1 Henkinen ja sosiaalinen tuki

Tiedustellessa minkalaista tukea vastaajat saavat, vastausten perusteella jaoteltiin tuen
saaminen kahteen paaluokkaan henkiseen ja sosiaaliseen tukeen. Sosiaalista tukea
vastaajat kertoivat saavansa laheisiltaan; perheenjasenilta ja ystavilta, monille tarkein
tukipilari on oma puoliso. Vastaajien maaritellessa tarkemmin minkalaista tukea he saa-
vat, nousivat yhteydenpito, vapaa-ajan viettdminen ja [&heisten seka ystavien ymmarrys

sairautta kohtaan merkittavimmiksi tuen muodoiksi.

Vastaajat kertoivat saavansa tukea myos vertaistukiryhmista, alan ammattilaisilta ja yk-
sinkertaisesti siita tunteesta, etta he kokevat, etta heitd kuunnellaan. Henkista tukea vas-
taajat ilmaisevat saavansa erilaisista tapaamisista, lasnaolosta ja ammattilaisten neu-

voista. Yksi vastaajista kertoi, ettei koe saavansa minkaanlaista tukea.

Kartoittaessa minkalaista tukea potilaat kaipaavat, noin puolet vastaajista kaipaisi enem-
man vertaistukea ja keskusteluseuraa samasta sairaudesta karsivilta. My6s ammattilai-
sen kanssa keskusteleminen mielta askarruttavista asioista ja tuntemuksista nousi use-

aan otteeseen esille vastauksissa.

Kaksi vastaajaa kertoi olevansa tyytyvaisia tdmanhetkiseen tilanteeseen, molempia yh-
disti se, ettd heilld on seka perheen ja laheisten tuki, he kdyvat vertaistukiryhmassa ja
lisdksi vield sdannollisesti keskustelemassa psykiatrin tai hoitajan kanssa. Yksi vastaaja

ilmoitti, ettei tarvitse ollenkaan tai aikaisempaa enempaa tukea.
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7.2 Sairauden vaikutukset sairastunen arkeen ja ihmissuhteisiin

Munuaisten vajaatoimintaan sairastuminen vaikuttaa laajasti sairastuneiden eldamaan ja
kotidialyysihoitoihin kuluu aikaa useita tunteja. Suurimpina vaikutuksina vastaajat mai-
nitsevat ajankayton haasteet, jotka esiintyvat vapaa-ajan ja harrastusten puutteena seka

sosiaalisen elaman ja matkustelun rajoittumisena.

”Kylléd se rajoittaa eldmaa paljon, kun hoitoihin menee péivéasté helposti 5 tuntiakin hoi-
toon valmisteluineen viidesti viikossa. Vointi on hyva ja jaksan tehda taytta ty6aikaa, kun
ei tarvitse kdydé tunnin ajomatkan pédéssé sairaaladiassa. Mutta hintansa on téllékin: ilta-
menot ovat tdysin minimissé, koska ne kuluvat hoitoa tehdessé. 2 hoidosta vapaata iltaa
meneekin siind, kun tekee kotitoita eiké todellakaan huvita ldhted minnek&én, kun kerran-
kin saa olla ilman piuhoja kotona. Toisaalta huono omatunto myés siitd, ettei ehdi tavata

sukua ja ystévia niin usein kuin toivoisi...”

Sairaus vaikuttaa myds vastaajien henkildkohtaiseen elamaan. Eldaman rytmittdminen ja
rajoittaminen ovat sairastuneille arkipaivaa, koska hoitoihin on varattava riittavasti aikaa
ja sairaus on saatava sovitettua elamaan. Useat vastaajat kertovat hoitojen olevan erit-
tain vasyttavia ja vaikuttavan jaksamiseen negatiivisesti. Negatiivisia muutoksia ilmenee
vastaajien mukaan myds laheissuhteissa seka rakkaus- ja seksielamassa. Vastaajat ker-
toivat sairauden vaikutuksista tydelamaan, muutamat kertovat tekevansa tayspaivaisesti
toita, osa tekee lyhennettya tyoviikkoa ja osa on joutunut lopettamaan tyonteon koko-

naan.

”Harrastuksia en ole jaksanut aloittaa tai yllapitaa visymyksen vuoksi ja tyéelamésta
olen joutunut luopumaan. Perhe on pysynyt tukena mutta ystavapiiri kutistunut pariin ih-

miseen.”

7.3 Kotidialyysipotilaiden ja omaisten ajatuksia toteutuneesta hoidosta

Kyselylomake sisalsi myds avoimen kysymyksen mihin vastaajat saivat kirjoittaa, jos
heilld oli jotain lisattavaa liittyen omaan hoitoon, sairauden kanssa parjagémiseen tai ylei-
sesti kyselylomakkeeseen. Positiivisia puolia verrattaessa kotidialyysia sairaalassa teh-
tavaan dialyysiin oli ynden vastaajan mukaan esimerkiksi se, etta kotidialyysin ansiosta
han jaksaa kdyda tdissa ja aikaa jad enemman vapaa-ajan viettoon. Mahdollisuus koti-
dialyysin tekoon on myds usean muun vastaajan mukaan positiivista ajankayton ja ela-

manlaadun kannalta.
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”Kotidialyysi vaatii motivaatiota ja vastuunottoa, antaa vapautta, tunteen, ettd on hoidos-

saan "kuljettaja” ja antaa paremman elaménlaadun ja voinnin.”

Eras vastaaja mainitsi, ettd myos potilaiden omaisille tulisi olla enemman vertaistukimah-
dollisuuksia ja toivoi esimerkiksi enemman liiton jarjestamia kursseja, jotka mahdollistai-
sivat enemman irtiottoja arjesta. Kursseja voisi vastaajan mielesta jarjestda seka poti-
laille ettd omaisille yhdessa ja erikseen. Vastaajat kehuivat saamaansa hoitoa ja hoito-
henkilokuntaa, jonka avulla potilaat jaksoivat pysya toiveikkaina. Myos kotihoito sai Kii-
tosta ja eras vastaaja kertoi kotihoidon tuovan hanen elamaansa sisaltda tyon ja hoitojen
lisaksi. Vastaajat ilmaisivat my0s, etta tutkimusta tehdaan tarkeasta aiheesta seka ke-

huivat laadittua kyselylomaketta.

8 Pohdinta

Opinnaytetyon pyrkimyksena oli selvittda, minkalaista tukea kotidialyysihoidossa olevat
potilaat kaipaavat ja minkalaisia vaikutuksia munuaisten vajaatoiminnalla on potilaiden
elamaan. Sairaus vaikuttaa laajalti potilaiden fyysiseen ja henkiseen jaksamiseen, har-
rastuksiin ja sosiaalisen elaman yllapitoon. Puolet vastaajista kaipaavat enemman hen-
kista tukea vertaistuen muodossa seka alan ammattilaisilta, ettd samasta sairaudesta
karsivilta. Nain ollen voidaan todeta, ettd kotidialyysipotilaat tarvitsevat enemman ver-
taistukea ja sita tulisi olla helpommin saatavilla. Laheisten ja perheen tarjoama tuki oli
suurimmalle osalle merkittavin saadun tuen muoto, jolloin on vain toivottava, etta poti-

laat, joilla ei ole tukiverkostoa l6ytavat tiensa vertaistuen piiriin.

Kuten aiemman tutkimuksen (Morris ym. 2015) perusteella on saatu selville, myds tdman
tydn tuloksista nousi esille kotidialyysihoidossa olevien kokemukset varsinkin ajankayton
ja sosiaalisten suhteiden yllapitamisen haasteista. Myos saatavan tuen riittdmattomyy-
destd on munuaisten vajaatoimintaa sairastavien potilaiden kohdalla jonkin verran tutki-
mustulosta (Havas ym. 2016), mutta niissa ei ole ollut vastaavanlaisesti tarkennusta siita,

minkalaisen tuen puutteesta on kyse.
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8.1  Tyon luotettavuus

Guba ja Lincoln (1985) ovat kuvanneet luotettavuuden kriteereita ja jaotelleet ne seuraa-
vasti: Uskottavuus, siirrettavyys, riippuvuus ja vahvistettavuus. Uskottavuus edellyttaa,
ettd tutkimuksen tulokset on kuvattu niin selkeasti, etta lukijat ymmartavat miten analyysi
on tehty ja mitka olivat tutkimuksen vahvuudet ja rajoitukset. Siirrettavyys varmistuu huo-
lellisella tutkimuskontekstin kuvauksella ja osallistujien rajaamisella kotidialyysipotilai-
siin. Riippuvuudella osoitetaan, ettd havainnot ovat johdonmukaisia ja ne voidaan toistaa
tarvittaessa. Vahvistettavuus toteutuu tietynasteisella neutraalisuudella mika tarkoittaa
sita, ettd tutkimustuloksia muotoilee potilaiden antamien vastauksien savy, eivatka itse
tutkijat oman motivaation tai kiinnostuksen puitteissa. (Kankkunen — Vehvildinen — Jul-
kunen 2013: 198.) Opinnaytetydn pyrkimyksena oli tayttaa jokainen edelld mainituista

luotettavuuden kriteereista.

Tutkimuksen luotettavuutta lisda se, etta sisallonanalyysi tehdaan ryhmassa, eika yksin
(Kylma — Juvakka 2007: 143-144). Ryhman jasenet osallistuivat analysointiin yhdessa,
jolloin analysointi ei perustunut yksittaisen tutkijan ndkemykseen vastauksista. Lisaksi
analyysi on esitetty lukijalle vaihe vaiheelta, jolloin uskottavuuden ja siirrettavyyden kri-
teerit tayttyvat. Tutkimus on mahdollista toistaa tarvittaessa, kun menetelmat ja analy-

sointi on laaja-alaisesti esitelty.

Laadullisessa tutkimuksessa osallistujien maara on yleensa vahainen, silla siina pyritaan
usein kuvailemaan tarkasti, miten jokin asia on osallistuneiden ihmisten ndkdkulmasta
(Kylméd — Juvakka 2007: 59). Luotettavuuden varmistamiseksi rajasimme vastaajien

maaran kahteenkymmeneen ihmiseen, ja sen taytyttya suljimme e-kyselylomakkeen.

Tulosten luotettavuutta voi horjuttaa kokemattomuus tutkimuksen seka haastattelun te-
kemisessa. Vastausvaihtoehdot olivat selkeitd ja hyvin avattu, mutta jaikd vastaukset

vajavaiseksi, silla tutkijat eivat pystyneet esittamaan tarkentavia kysymyksia.

Opinnaytety6 on tarkistettu opiskelijoille tarkoitetulla Turnitin- plagioinnintarkistusohjel-
malla kolmeen kertaan, ja nain on varmistettu, ettei tyéta ole plagioitu eika vastaavuus
alkuperaisten tutkimusten kanssa ole prosentuaalisesti liilan suuri. Opinnaytetydn teksti-
viitteet seka lahdemerkinnat on toteutettu Metropolian kirjallisen tyon ohjeiden mukai-

sesti.
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8.2 Tyon eettisyys

Tutkimuksen kohteena on ihmiset, jolloin on tarkeaa, ettd tutkimuksessa noudatetaan
rehellisyytta ja luottamusta, seka varmistetaan, etta osallistujille ei koidu osallistumisesta
minkaanlaista haittaa. Haastatteluihin, havainnointiin seka kyselylomakkeisiin perustu-
vissa tutkimuksissa tulee kuvata tutkimuksen aihe, ja kertoa mita tutkimukseen osallis-
tuminen tarkoittaa seka tutkimuksen kesto. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2019: 7—
9.) Tama toteutui kyselyssa niin, ettd vastaajat saivat luettavakseen saatekirjeen, jossa

oli kaikki oleellinen siita, mita tapahtuu ja mista on kyse.

Tutkimuksen edellytys on, ettd potilaiden itsemaaraamisoikeus sailyy tarkoittaen sita,
ettd vastaajat ovat antaneet tutkimukseen osallistumisestaan suostumuksen, milla pyri-
taan estamaan tutkittavien manipulointi tieteen nimissa. Kyselyssa mukana olleet henki-
I8t pysyivat nimettomana, silla opinnaytetydssa ei ollut oleellista potilaiden henkildllisyys.
Tutkijat suojelivat vastaajien yksityisyyttd mahdollisimman hyvin ja vastaajat osallistuivat
kyselyyn aidosti vapaaehtoisesti. (Saaranen — Kauppinen — Puusniekka 2006.). Opin-
naytetydssa raportoitiin tuloksista mahdollisimman rehellisesti, huolellisesti ja tarkasti sa-

malla tutkittavia suojellen sekd muiden tutkijoiden ty6ta kunnioittaen (Etene 2001.)

8.3 Hyddynnettavyys

Opinnaytety0ssa tuotettava tieto on hyddyllista kotidialyysia tekevien munuaisten vajaa-
toimintapotilaiden henkisen hyvinvoinnin turvaamisen kannalta, eikd kyseisesta aiheesta
ole tehty aikaisempaa tutkimusta Suomessa. Tutkimuksemme tuloksia voi hyddyntaa
esimerkiksi harkittaessa uusien vertaistukiryhmien tarpeellisuutta kotidialyysipotilaille ja
heidan laheisilleen. Tulevaisuudessa tutkimusta voisi myds hyédyntaa vertaillessa koti-
dialyysipotilaiden henkista hyvinvointia, sairaalassa dialyysihoidoissa oleviin potilaisiin.
Vaikka aineistomme oli tiivis, antoi se silti suhteellisen selkedn kuvan vertaistuen riitta-

mattomyydesta.
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Tiedonhakutaulukko

“ henkinen tuki* AND potilas* 153 1
“ munuais* AND potilas* 46 1
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- long-term kidney failure 18 1
long-term illness AND kid- 65 0
ney
- Support, kidney disease 79 1
Cinahl Long term kidney illness, 24 0
Support
Patient, Support, Long- 22 1
term, Kidney
Peritoneal dialysis 146 2
Kidney failure, Chronic, 6 0
Care



Liite 2
1(1)

Kyselylomake

Kotidialyysia hoitokeinona kayttavien
henkinen tuki

Vastaa kysymyksiin omin sanoin.

Vastaukset kdsitellaan luottamuksellisesti ja nimettomind. Materiaalia hyddynnetidan
Metropolia Ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijoiden opinndytetydssa joka on osa
Hyvinvoinnin tuki — pilottihanketta ja toteutuu yhteistydssa HUS Vatsakeskuksen kanssa.

Hoitomuotosi on
[ ] Hemodialyysi

[] Peritoneaalidialyysi

Saatko henkista tukea sairautesi hoitoon?

Oma vastauksesi

Minkalaista tukea saat? Henkista tukea voi olla mm. rauhallinen
lasndolo, kuuntelu, realistisen toivon antaminen, lahiomaisten
tuki tai ohjeiden saaminen.

Oma vastauksesi

Minkalaista tukea kaipaat?

Oma vastauksesi

Miten sairaus vaikuttaa elamaasi? Esim. yhteys sosiaalisiin
suhteisiin, perheeseen, tydelamaan tai harrastuksiin.

Oma vastauksesi

Jotain muuta lisattavaa (vapaavalintainen)



Analyysiluokkien muodostaminen -taulukot
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Kysymys 1: Minkélaista tukea saat?

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Laheisen tuki

Lasnaolo

Kuuntelu ja neuvonta

Vertaistuki ja tapaamiset

Ammattilaisen tuki

Mahdollisuus tukeen

Ei tukea

Laheisen tuki

Henkinen tuki

Vertaistuki

Ammattilaisen tuki

Sosiaalinen tuki

Henkinen tuki




Vertaistuki

Keskustelua

Ystavien tuki

Ammattilaisen tuki

Neuvoja

Uskoa

Kotiapu

Sosiaalinen tuki

Henkinen tuki

Apu paivittaisissa toiminnoissa

Sosiaalinen tuki
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Henkinen tuki
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Kysymys 3: Miten sairaus vaikuttaa elaméaasi?

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Vapaa-ajan puute

Harrastusten puute

Rajoittunut vapaa-aika

Ajankayton rajoittaminen

Matkustamisen rajoittuminen

Negatiiviset vaikutukset tydelamaan, harras-
tuksiin ja sosiaalisiin suhteisiin

Negatiivinen vaikutus laheissuhteisiin

Vaikutus puolisoon

Suhteiden yllapitamisen onnistuminen

Vaikutukset rakkaus- ja seksielamaan

Tybelamasta luopuminen

Vaikutus tybelamaan

Vaikutus jaksamiseen

Eldman rytmittdminen ja rajoittuminen

Sairauden sovittaminen elamaan

Yhdistystoiminta omaisen kanssa

Ammattilaisen psykologisen avun kaipuu

Vaikutus laheissuhteisiin
Ajan kayton haasteet
Tydelaman muutokset

Henkilokohtaisen elaman muutokset

Ammatillisen tuen tarpeet

Sairauden vaikutukset sairas-
tuneen arkeen ja ihmissuhtei-
siin
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Kysymys 4: Jotain muuta liséttavaa?

Alaluokka

Ylaluokka

Paaluokka

Toiveikkuus toista munuaissiirtoa odotta-
essa

Positiivinen asenne elamaan

Kotidialyysin positiiviset vaikutukset

Kotidialyysin positiiviset vaikutukset ela-
maan verrattuna sairaaladialyysin

Kyselyn tarkeys

Tyytyvaisyys hoitoon

Omaisen toive lisatuesta ammattilaiselta

Omaisen toive arjen irtioton lisaantymi-
sesta

Positiiviset vaikutukset
Henkilokohtaiset mielipiteet

Omaisen toiveet lisatuesta

Kotidialyysipotilaiden ja
omaisten ajatuksia toteutu-
neesta hoidosta




