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C-hepatiitin kanssa elaminen on haastavaa. Sairaus synnyttaa ihmisessa mo-
nenlaisia tunteita ja se vaikuttaa moneen elaman osa-alueeseen. Sairaanhoita-
jaopinnoissani en saanut juurikaan tietoa C-hepatiitista ja sen hoidosta, joten ha-
lusin tutustua aiheeseen tarkemmin tutkimukseni kautta. Tamén opinnaytetyon
tarkoituksena oli kuvata C-hepatiittia sairastavan kokemuksia sairauden kanssa
elamisestd, saadusta hoidosta ja kohtelusta. Tutkimuksen tavoitteena oli kuvata
C-hepatiittia sairastavan kokemuksia sellaisina kuin ne ovat kokijalle ilmenneet.
Opinnaytetydn teoriaosuudessa kasitelladn C-hepatiittia sairautena, ammatillista
vuorovaikutusta ja kohtaamista seka sairauden kanssa elamistéa.

Opinnaytetyon tutkimusmenetelména oli kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus.
Aineistonkeruumenetelména oli teemahaastattelu, jonka toteutin kahden eri tut-
kittavan kanssa eri ajankohtina. Tutkimukseen valitut sairastavat C-hepatiittia, ja
heidéan osallistumisensa tutkimukseen oli vapaaehtoista.

Tutkimuksen osallistujat olivat saaneet tartunnan likaisesta neulasta tai verensiir-
rosta. Sairauden aiheuttamat oireet vaikuttavat ihmissuhteisiin monella tavalla.
Kouluun hakemiseen ja tydntekoon C-hepatiitti vaikutti jonkin verran. Joihinkin
harjoittelupaikkoihin sairaus voi olla esteena. Tutkimuksessa osallistujat kokivat
ladkehoidon olevan kallista ja auttavan heidan kohdallaan heikosti. Kumpikin tut-
kimukseen osallistunut kertoi kohtelun olleen p&aasiassa hyvaa. Huonoa kohte-
lua he olivat kuulleet kuitenkin lahipiirista. Molemmat tutkimukseen osallistujat
kaipasivat enemman vertaistukea. Vertaistuki ja sen merkitys koettiin merkitta-
vaksi voimavaraksi.

Avainsanat: C-hepatiitti, kohtaaminen hoitoty6ssa, tartuntatautilaki, elaminen
sairauden kanssa
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Living with hepatitis C is challenging. Having this infectious disease initiates many
different emotions and affects various life areas. As the author of this theisi, when
| was studying nursing, there was not much information offered about hepatitis C
and its treatment. Therefore, this thesis can be seen as an opportunity to find out
more about this particular topic. In this thesis, the individual experiences of Hep-
atitis C carriers of their disease are described as authentically as possible. The
theoretical part of this thesis consists of the following subject matters: Hepatitis
C as a disease, professional interaction and encounters, and living with Hepatitis
C.

For this study, scientific data was collected through theme interviews from two
individuals separately. The participants had been infected with hepatitis C and
their participation in this study was voluntary. The analysis of the data was done
with a qualitative research method.

The participants of this study were infected through either blood transfusion or an
infectious needle. Symptoms of the disease have their effect on interpersonal
relationships in a variety of ways. In addition, the participants reported that hep-
atitis C had has an influence on applying to an educational programme and to
some extent on the ability to work. Hepatitis C may take away an opportunity to
receive certain internship positions. The participants of this study regarded me-
dicinal treatment as costly and they assessed their response to the medication
having been poor. Both participants perceived their encounters with health care
professionals mainly in a positive light. However, they had heard mistreatment
cases in their close circle of peers. Both participants expressed their desire for
greater peer support. They considered peer support as an important asset.

Key words: Hepatitis C, professional encounters, Communicable Diseases Act,
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyon aiheena on C-hepatiitti ja sen kanssa elaminen. Aiheen valintaan
vaikutti oma kiinnostus erilaisiin maksasairauksiin ja niiden kanssa elamiseen.
Sairaanhoitajaopinnoissani en saanut juurikaan tietoa maksasairauksista ja nii-
den hoidosta, joten halusin tutustua aiheeseen tarkemmin tutkimukseni kautta.
Tasta johtuen otin yhteytta Munuais- ja maksaliittoon, joka hyvaksyi toimeksian-
topyyntoni (Liite 1) ja ehdotti tarkemmin C-hepatiittia aiheekseni. Munuais- ja
maksaliitto tukee munuais- ja maksasairauksiin sairastuneita, elinsiirtopotilaita
seka heidan laheisidén ajamalla sairastuneiden etuja ja lisaéamalla heidan hyvin-
vointiaan. Munuais- ja maksaliitto jakaa myos tietoa munuais- ja maksasairauk-

sista seka niiden ennaltaehkaisysta. (Munuais- ja maksaliitto 2017.)

C-hepatiittiin sairastuu Suomessa vuosittain 1100-1200 henkil6d. Tartuntatauti-
rekisteriin on ilmoitettu noin 30 000 C-hepatiittitapausta vuosina 1994-2016. C-
hepatiitti on viruksen aiheuttama maksatulehdus. Se tarttuu helposti veren vali-
tyksella, esimerkiksi pistovalineiden yhteiskayttsta. Harvinaisempia tartuntata-
poja ovat seksitartunnat ja synnytyksen yhteydessa tapahtuva tartunta. Ennen
1990-lukua C-hepatiittitartunta oli mahdollista saada myds verensiirron kautta.

(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2017.)

Opinnaytetydssa kuvataan C-hepatiittia sairastavien kokemuksia sairaudesta,
sen hoidosta ja kohtelusta. Kokemuksista saadun tutkimustiedon avulla voidaan
tukea hoitoalan henkiléiden omaa ammatillista kasvua seka saada tietoa C-he-
patiittia sairastavan ihnmisen elamasta sairauden keskella. Tutkimustiedon avulla
tuodaan C-hepatiittia sairastavien henkiléiden aani kuuluviin, ja lisdtdéan ihmisten
tietoa C-hepatiitista. Tiedon ja ymmarryksen kautta hoitohenkilokunta pystyy koh-

taamaan potilaan paremmin.

Opinnaytetyoni on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Aineisto koostuu C-he-
patiittia sairastavien henkildiden haastatteluista, jotka teen avoimin kysymyksin.
Tutkimusaineisto analysoidaan sisallénanalyysina.



2 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA
TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyoni tarkoituksena on kuvata kvalitatiivisen tutkimuksen avulla C-he-
patiittia sairastavan ihnmisen kokemuksia sairaudesta, hoidosta ja kohtelusta. Tut-
kimuksen tarkoitus on myos lisata tietoisuutta C-hepatiitista laajemminkin yhteis-
kunnassa, jolloin mahdolliset ennakkoluulot poistuisivat sairastuneita kohtaan ja

ihmiset olisivat avoimempia.

Tutkimuksen tavoitteena on kuvata C-hepatiittia sairastavan kokemuksia sellai-
sena, kuin he ovat sairauden kokeneet. Kokemukset yhdistetaan teoriatietoon, ja
siitd saadun tutkimustiedon avulla lisatdan ihmisten tietoa C-hepatiitista. Tiedon
jaymmarryksen kautta hoitohenkilokunta pystyy kohtaamaan potilaan paremmin.
Taman opinnaytetyon tavoitteena on kehittdd myos itsea hoitajana saatujen ko-

kemusten avulla.

Toimeksiantajana toimii Munuais- ja maksaliitto, joka tukee munuais- ja maksa-
sairauksiin sairastuneita, elinsiirtopotilaita, seka heidan laheisiaan ajamalla sai-
rastuneiden etuja ja lisadmalla heidan hyvinvointiaan. Munuais- ja maksaliitto ha-
luaa kuulla C-hepatiittia sairastavan ihmisen kokemuksia sairauden kanssa ela-
misestd, saadusta hoidosta ja kohtelusta pystydkseen ajamaan paremmin C-he-
patiittia sairastavien ihmisten etuja ja oikeuksia. Sairaanhoitajan ty6ssa on tar-
keda osata tulla toimeen erilaisten ihmisten kanssa ja kyetd hoitamaan erilaisia
sairauksia. Tavoitteenani on parantaa tietoa C-hepatiitista ja sen hoidosta seka

reflektoida, miten voisin kohdata erilaisia sairauksia sairastavia ihmisia.
Tutkimuskysymykset:
Paakysymys:

1. Millaisia kokemuksia C-hepatiittia sairastavalla on sairaudesta, saadusta hoi-
dosta ja kohtaamisesta hoitohenkildkunnan kanssa?

Alakysymykset:
1. Millaisia kokemuksia on C-hepatiitin kanssa elamisesta?

2. Millaisia kokemuksia on C-hepatiitin hoidosta?



3. Millaisia kokemuksia kohtelusta ja kohtaamisesta?



3 C-HEPATIITTIA SAIRASTAVAN KOHTAAMINEN HOITOTYOSSA

3.1 Aiemmat tutkimukset aiheesta

C-hepatiittia ei tunneta kovin hyvin ja sen tutkiminen on ollut vahaista. Vasta viime
vuosina on kiinnostus ja tieto lisaantynyt huomattavasti. Kokemuksia C-hepatii-
tista, saadusta hoidosta ja kohtelusta on aihe, josta en I6ytanyt aiempia tutkimuk-
sia. Haasteena voi olla C-hepatiitti potilaiden I6ytaminen tutkimuksiin. C-hepatiitti

on sairaus, jota usein pidetaan hapeallisena sen tartuntatapojen vuoksi.

Loysin kuitenkin vuonna 2010 tehdyn Savonia-ammattikorkeakoulun katildopis-
kelija Ahngerin tekeman tutkimuksen kétildiden tiedoista HIV, hepatiitti B ja C -
infektioista ja niiden vaikutuksista synnytykseen. Toimeksiantajana tutkimuksella
on ollut Kuopion yliopistollinen sairaala. Tutkimuksen mukaan kéatilgilla oli riittavat
tiedot C-hepatiitista, seka hyvat valmiudet hoitaa C-hepatiitti potilasta. Lisaksi ka-
tiléilla oli tutkimuksen mukaan hyvat tiedolliset valmiudet suojautua veritartun-
noilta. (Ahnger 2010, 3.)

C-hepatiitin hoidossa laakehoito on tarkeda. Tutkimuksessani nousi esille laak-
keiden kallis hinta ja toisen polven virusspesifiset ladkkeet. Vuonna 2017 Riikka
Konttinen tutki toisen polven virusspesifisten laakkeiden kustannusvaikuttavuutta
C-hepatiitin hoidossa verrattuna standardihoitoon. Tutkimuksen mukaan standar-
dihoidolla ei ole saavutettu riittdvaa hoitovastetta. Lisdksi potilaille on aiheutunut
hoidosta haittavaikutuksia. Tutkimuksessa todetaan, ettd uudet toisen polven vi-
russpesifiset laékkeet ovat tehokkaita, turvallisia ja niita siedetddn hyvin. Huo-
nona puolena on niiden korkea hinta, jonka vuoksi niiden kayttéa on jouduttu ra-
joittamaan. (Konttinen 2017, 2.)

3.2 C-hepatiittia sairastava potilas

On olemassa viisi eri hepatiittia, joista yleisin on C-hepatiitti. Eri lahteiden mukaan
Suomessa C-hepatiittitartunnan saa vuosittain 1000-1200 henkil6a ja yhteensa
Suomessa on sairastuneita noin 30 000. Osa sairastuneista ei tieda kantavansa
C-hepatiittivirusta, ja asia voi tulla ilmi vasta vuosien paasta tartunnan saami-

sesta. Maailmalla sairastuneita on eri lahteista riippuen noin 170 miljoonaa. C-
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hepatiitti tarttuu padasiassa veren valityksella. Harvinaisempia tartuntamuotoja
ovat sukupoliyhteyden (yksi tartunta noin 200 000 yhdyntaa kohden) ja synnytyk-
sen kautta saadut tartunnat (riski saada synnytyksessa on noin 10 %). Ennen
1990-lukua C-hepatiitin on saattanut saada verensiirrossa. Nykyisin valtaosa
Suomessa C-hepatiittitartunnan saaneista saa tartunnan pistoshuumeiden kay-
ton yhteydessa. (Frakkila 2014; Lappalainen & Frakkila 2016; A-klinikkasaatio
2017; Lumio 2017.)

C-hepatiitti on maksatulehdus, josta tunnetaan seitseman paagenotyyppid ja
useita alagenotyyppeja. Genotyyppi 3 on Suomen yleisin C-hepatiitin genotyyppi.
Maailmalla yleisin genotyyppi on 1. (Fréakkila 2014.) C-hepatiitin itAmisaika on 20—
120 vuorokautta (Lappalainen & Frakkila 2016). Itamisajan jalkeen infektion voi
sairastaa oireettomana tai vahaoireisena. Joka viides saa tartunnan jalkeen oi-
reita. Ensioireita ovat muun muassa kuume, pahoinvointi, ylavatsakivut, yleinen
sairaudentunto, oksentelu, ripuli, lihas- ja nivelsaryt seka tumma virtsa ja harmah-
tava uloste. Maksa-arvot voivat olla tdysin normaalit. Keltaisuus on harvinaista.
Kun tauti etenee ikteeriseen (keltaisuus-) vaiheeseen, kuume laskee ja vointi pa-
ranee. Aluksi keltaisuus voi nakya silmamunissa, uloste voi muuttua vaaleaksi ja
virtsa tummaksi. Valtaosalle potilaista C-hepatiitti kehittyy krooniseksi hepatiitiksi.
Oireettomuus voi aiheuttaa sen, ettd krooninen maksasairaus etenee kirroosiin
ennen kuin hoitoon paastaan. 15-30 % saa maksakirroosin 20 vuoden kuluessa
C-hepatiittitartunnasta. Vasta-ainetutkimuksella ja geenimonistusmenetelmalla
voidaan maarittda tauti tarkemmin. (Meurman 1999, 8-10; Lumio 2017; A-klinik-
kasaatio 2017.)

3.2.1 C-hepatiitin hoito

C-hepatiitin hoito on kallista ja siksi talla hetkella hoitoa tarjotaan vain, jos tauti
on jaanyt krooniseksi sekéd todetaan maksatulehdus. Ladkehoitona on annettu
interferoni -pistos, seka siihen liitetty ribaviriini-tablettihoito. Hoidon pituus on
yleensa 12 viikkoa, mutta saattaa olla jopa 48 viikkoakin. Interferoni-pistoksen ja

ribaviriini-tablettinoidon yhdistelmélla saadaan virus poistumaan 60-80 prosen-
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tilta sairastuneista. Genotyypin mukaan hoitovaste on ollut 50—-80 prosentin va-
lilla. Haittavaikutusten vuoksi kaikki eivat voi vieda hoitoa lapi. Hoidon onnistuttua

virus poistuu elimistésta. (Farkkila 2014; Lumio 2017.)

Vuoden 2014 jalkeen C-hepatiitin hoitoon on kehitetty useita toisen polven laak-
keita, jotka voidaan ottaa tablettina. Interferonihoitoon verrattuna toisen polven
virusspesifiset ladkkeet ovat paremmin siedettyja, ja ne tehoavat maksavaurion
asteesta riippumatta ja ovat turvallisia. Haittavaikutukset ovat huomattavasti va-
haisemmat ja hoidon seuranta kevyempéaa. Uuden hoidon erittdin kallis hinta kui-
tenkin aiheuttaa sen, etté uusia ladkkeita saa vain sellaiset C-hepatiittia sairasta-
vat, joille interferonihoito ei ole tehonnut. Lisaksi uusien ladkkeiden saatavuuteen
vaikuttaa pitkdlle edennyt maksasairaus tai muut vauriot. Toisen polven vi-
russpesifiset ladkkeet maksavat valmisteista riippuen 50 000-130 000 euroa,
kun taas interferonihoito maksaa 2000—4000 euroa. Aktiivinen ruiskuhuumeiden
jarunsas alkoholin kaytto ovat olleet vasta-aiheena Suomessa, jonka vuoksi mer-
kittdva osa C-hepatiittitartunnan saaneista on jaanyt ilman hoitoa. (Farkkila 2014;
Tartuntatautien neuvottelukunnan 2016; Lumio 2017.)

C-hepatiittiin ei ole rokotetta tai vasta-ainehoitoa. Virusseulontojen ansiosta ve-
renluovuttajien veren valityksella tulleet C-hepatiittitartunnat ovat loppuneet tay-
sin 1990-luvulta l&htien. Myds huumeneulojen vaihto-ohjelma vahentda C-hepa-
tiittitartuntojen lisdantymisessa. (Lumio 2017.) Tartuntatautien neuvottelukunnan
(2016) laatimassa raportissa Suomi on asettanut tavoitteeksi uusien C-hepatiitti-
tartuntojen ennaltaehkaisyn, koko maan yhdenmukaisen testaus- ja hoitokaytan-
not, C-hepatiittipotilaiden saattamisen seurannan ja hoidon piiriin kattavasti, tar-
tuntojen ja C-hepatiitin seurannan tehostamisen, sek& C-hepatiittihoidon seuran-
tajarjestelmén luomisen. Pitkalla aikavalilla tavoitteena on saada kaikki C-hepa-
tiittia sairastavat hoitoon maksavaurion asteesta riippumatta. (Tartuntatautien
neuvottelukunta 2016). Myds tasta nakokulmasta tutkimukseni aihe on erittéin

ajankohtainen ja hyddyllinen.
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3.2.2 Tartuntatautilaki

Tartuntatautilain (1227/2016) tarkoituksena on ehkaista tartuntatauteja ja niiden
leviamista. Liséksi sen tarkoituksena on ehkaista ihmisille ja yhteiskunnalle ai-
heutuvia haittoja. Lain mukaan tartuntatauti on sellainen, jossa ihmisen elimis-
tossa on lisdantyvid mikrobeja, niiden osia tai loisia, jotka aiheuttavat sairautta tai
sairauksia. My6s mikrobin aiheuttamaa tilaa kutsutaan tartuntataudiksi. Tartunta-
taudit jaetaan valvottaviin, yleisvaarallisiin ja muihin tartuntatauteihin. Tartunta-
tautiluokituksen vuoksi on mahdollista toteuttaa tahdonvastaista hoitoa ja vaikut-
taa hoidon maksullisuuteen tai tulomenetysten korvattavuuteen. (Terveyden ja

hyvinvoinnin laitos 2013)

C-hepatiitti kuuluu Suomessa ilmoitettaviin tartuntatauteihin, jolloin lagkéari tekee
tartuntatauti-ilmoituksen A. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2013) La&karin kuu-
luu haastatella tartunnan saanutta ja pyrkia selvittamaan mahdollisesti muut tar-
tunnan saaneet, jotta heidat saadaan tutkimuksiin ja hoitoon. (Sukupuolitaudit
2010)

3.3 Ammatillinen vuorovaikutus ja kohtaaminen hoitotydssa

Hoitotieteessa ja hoitotydssa kohtaamisesta puhutaan paljon. Kohtaamisessa on
kyse toisen suhteesta toiseen (Heikkinen & Laine 1997, 7-9). Superin eettisen
tyoryhman (2017) mukaan hoitotydn vaativimpia tehtavia on aito kohtaaminen ja
kuunteleminen hoitotydsséa. Asiakasryhmét ovat erilaisia, jolloin hoitajan tulee
muokata omaa toimintaansa tilanteen mukaan. Hoitajan asenteet tulee olla kun-
nioittavia ja hyvaksyttavia. Aina potilaan ja hoitajan arvomaailma ja maailman-
kuva eivat kohtaa, jolloin hoitajana meid&n on se hyvaksyttava. Potilas tulee koh-
data ja huomioida yksilon& seké arvostaa hanen kulttuurista ja uskonnollista taus-
taa. (Rautava-Nurmi, Westergard, Henttonen, Ojala ja Vuorinen 2012, 28-30.) C-
hepatiittia sairastavan kohtaamisessa on tarkedaad osata kohdella hanta kunnioit-

tavasti ilman mitaan ennakkoluuloja.
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Hoitotydn onnistumisessa on tarkeda potilaan ja omaisten kohtaaminen. Potilai-
siin on suhtauduttava tasavertaisesti ja vastavuoroisesti. Hoitoty6ssa vuorovai-
kutus on tarkea tyokalu (Kollanen 2008). Potilaan hoitotydssa kyse ei ole ainoas-
taan kaden taidoista ja tekniikasta, vaan myos kohtaamisesta. Hoitajan on osat-
tava nahda potilas kokonaisuutena, jolloin voi aistia myds potilaan mahdollisen
pelon ja alakuloisuuden. Kohtaamisella voi helpottaa pelkoa ja alakuloisuutta.
Usein sairaaloissa potilaiden antamissa palautteissa tulee ilmi epaasiallinen koh-
telu. Sita voisimme vahentda hyvalla ja aidolla kohtaamisella. Joskus potilaalle
tulee tunne, etta hoitaja tekee vain tydtaan, on kohtelias ja tervehtii, huolehtii
aseptiikasta, on tunnollinen ja ahkera, mutta syvallisempi kohtaamisen taito puut-
tuu. (Haho 2013, 4-7.)

Kohtaaminen hoitoty6ssé voi tuoda eteen myds ongelmia. Ongelmia voivat olla
valta, kaltoinkohtelu, kiusaaminen, hyoty ja epatasa-arvoisuus. (Haho 2009.) Hoi-
tajan ammattitaito tulee esiin haasteellisissa tilanteissa ja haastavissa kohtaami-
sissa. Potilas voi olla kiroileva, huutava ja toykeasti kayttaytyva, jolloin hoitajan
tulisi ymmartad, mika kayttaytymisen takana mahdollisesti vaikuttaa. Tallainen
potilas voi esimerkiksi kdyda lapi suruty6ta, eika hanen tarkoituksenaan ole lou-
kata hoitajaa. (Haho 2013, 4-7.) C-hepatiittitartunnan toteaminen voi olla suuri

kriisin paikka ihmisen elamassa, ja se voi purkautua eri tavoin.

3.3.1 Hoitosuhde on vuorovaikutussuhde

Rautava-Nurmen ym. (2012, 28-30) mukaan “hoitosuhde on vuorovaikutus-
suhde, jossa olemisella, tekemiselld ja sanomisella on vaikutusta toiseen ihmi-
seen”. Hoitaja ja potilas kayttavat valilldan viestintaa, jonka avulla on tarkoitus
saada aikaan muutosta. Hoitosuhde on aina ammatillinen ja se paattyy, kun po-
tilas ei tarvitse enaa hoitoa. Hoitosuhdetta voidaan pitdéa myds huolenpitosuh-
teena. Hoitosuhteeseen liittyy vahvasti luottamus, vastuu, rohkeus, aitous, em-
patia, saali, riippuvuus, myodtatunto ja vallankayttd. (Rautava-Nurmi ym. 2012,
28-30.)
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Hoitosuhde on myds riippuvuussuhde, jossa hoitosuhteelle on ominaista vallan-
kayttd. Riippuvuussuhde jaetaan haitallisiin ja rakentaviin suhteisiin. Itsenaisyy-
den, omaehtoisuuden, kasvun ja kehityksen tukeminen kuuluvat rakentavaan
suhteeseen. Kun hoitosuhde perustuu nayttdon perustuvaan hoitotyéhon ja hoi-
tajan eettisiin ohjeisiin, tayttyvat hoitajan ammatillisen toiminnan vaatimukset.
Hoitosuhteen alussa maaritellaan suhteen tarkoitus ja sen ulkoiset muodot.
Kuunteleminen on téarkein hoitomenetelma hoitosuhteessa. Kuunteleminen on
aktiivinen tapahtuma, jolloin potilas ilmaisee tunteitaan hoitajan kannustamana.
Potilasta tulee kuunnella aidosti, eika hoitaja saa lisata eikéa poistaa kuulemas-
taan mitaan. Potilas tulee huomioida yksil6llisesti ja kokonaisvaltaisesti. Kun hoi-
taja kay aidosti ja rehellisesti keskustelua potilaan kanssa, potilaan itsemaaraa-
misoikeus ja voimavarat toteutuvat. (Rautava-Nurmi ym. 2012, 28-30) C-hepa-
tiittia hoidetaan usein laakinnallisesti, mutta tarkeaa olisi huolehtia myds sairas-

tuneen henkisesta jaksamisesta.

Hoitajan ja potilaan vuorovaikutus alkaa rakentua jo silloin, kun hoitaja tutustuu
potilaan etukateistietoihin. Tallin hoitaja ei saa antaa tietojen vaikuttaa potilaa-
seen suhtautumiseen. Jos ennakkoluulot ja asenteet ovat etukéateen negatiivisia,
positiivista ja rakentavaa vuorovaikutussuhdetta ei synny. Hoitaja ei valttamatta
nae ennakkoasenteiden vuoksi potilaan voimavaroja. (Mékisalo-Ropponen 2011,
168-169.)

Hyva vuorovaikutus on osa hyvaa hoitoa ja se on keskeinen osa hoitoty6ta. Sai-
raanhoitajan eettisissa ohjeissa sanotaan, ettd hoitajan tulee kohdella toista ih-
mista kuin lahimmaistd. Hoitajan tulee kuunnella potilasta ja elaytya hénen tilan-
teeseensa. Kaikki perustuu avoimeen vuorovaikutukseen ja luottamukseen. Hoi-
taja ja potilas ovat tasavertaisia jasenia hyvassa vuorovaikutuksessa. (Mattila
2001; Rautava-Nurmi ym. 2012, 28-30; Sairaanhoitajaliitto 2018.)

3.3.2 Ammatillisuus vuorovaikutuksessa

Hoitotyon keskeisena tavoitteena on tavoitteellinen vuorovaikutus. Se tarkoittaa
sitd, etta hoitaja nakee, kuulee ja havaitsee potilaan viestintaa. Viestinta ei aina

ole sanallista, vaan se voi olla myos ei-sanallista. Ei-sanallista viestintdd ovat
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esimerkiksi liikkeet, eleet, &dnensavyt, reviiri, kosketus ja hiljaisuus. Hoitajana on
hyva opetella olemaan lasna ja elaytya, jolloin voi ymmartaa potilaan viestit. Hoi-
tajan tulisi nahda kayttaytymisen taakse, potilaan todelliseen tarpeeseen, viestiin
tai tunteeseen. Tehtavien tekemisen ei tule olla tarkein tavoite, vaan ihmisten
auttaminen. (Makisalo-Ropponen 2011, 168-169.)

Ammatillisessa vuorovaikutuksessa tavoitteiden tulee olla yhtenevia potilaan ta-
voitteiden kanssa. Potilas paasee téalla tavoin osallistumaan ja vaikuttamaan
omaan hoitoonsa. Hoitajan tulee osata olla lasn&, olla empaattinen ja antaa tilan
mahdollisuuden potilaalle. Vuorovaikutus on tarkeéa ja vastuullista, koska silla
edistetdan tarkeiden tavoitteiden saavuttamista. Puheella ja kuuntelemisella on

tarked merkitys hoitosuhteessa. (Parviainen 1998, 66.)

Hoitaja voi vaikuttaa viestinnalladn monipuolisesti, kun han hallitsee erilaisia vies-
tinnan keinoja ja vuorovaikutustyyleja. Hoitajalla voi olla monia erilaisia vuorovai-
kutuksen keinoja. Sanallisen viestinnéan avulla voidaan ilmaista se, mitéa halutaan
sanoa ja peittaa se, mita ei haluta sanoa. Sanaton viestinta kertoo viestin rehelli-
semmin kuin sanat. (Silvennoinen 2004, 42—-46; Kan & Pohjola 2012, 72)

Hoitaja ei saisi elaytya likaa hoidettavan kokemuksiin. Talldin hoitaja voi vasya
ja potilas kokee tulleensa kohtaamisessa toissijaiseksi kokijaksi. Hoitaja saa toki
iimaista ajatuksia ja tunteita, jolloin hoitaja osoittaa inhimillisyyttdan, ja se taas
lujittaa vuorovaikutussuhdetta. Hoitajan on tarkeda saada rakennettua luottamuk-
sellinen suhde potilasta ja hanen omaisiaan kohtaan, koska se on edellytys hy-
valle hoitosuhteelle ja hoitaja pystyy auttamaan potilasta. Hoitajan tulee olla avoin
ja teeskentelematon, jolloin luottamukseen liittyy aitous. Hoitajan ei kuitenkaan
tarvitse nayttaa kaikkia tunteitansa, vaikka han olisi aito. (Sundeen, Stuart, Ran-
kin & Cohen 1987, 130-132; Jahren-Kristoffersen, Nortvedt & Skaug 2006, 139;
Kan & Pohjola 2012, 72.)

3.4 Sairauden kanssa elaminen

Sairaudesta huolimatta kaikille sairaus ei valttdmatta aiheuta arkielaméa haittaa-
via oireita. Osalla sairauden kanssa eldessa elamanlaatu on hyvaa, kun taas
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osalla toimintakyky laskee. Vaikuttava tekija on se, miten sairastunut hyvaksyy
sairauden ja ottaa sen elamassaan huomioon. Toinen vaikuttava tekija on usein
vasymys, jolloin elaméanrytmia joutuu muokkaamaan aikaisempaan nahden jak-
samisen mukaan. On tarkeaa pitd& omasta hyvinvoinnista huolta. Omasta hyvin-
voinnista voi pitaéa huolta tekemalla itselle mieluisia asioita, kuten liikkua ja har-
rastaa monipuolisesti. Monet sairastuneet vahattelevat sairautta ja saattavat kiel-
téda sen. Elamaa halutaan jatkaa niin kuin ennenkin (Studio55.fi 2015; Munuais-
ja maksaliitto 2018.)

C-hepatiitilla, kuten muillakin pitkaaikaissairauksilla, on vaikutusta sairastuneen
elamaan. C-hepatiittia sairastava voi elaa normaalia elamaa, kunhan huolehtii,
ettei tartuta virusta muihin. C-hepatiitti ei tartu tavanomaisessa kanssakaymi-
sess4, jolloin sairastunut pystyy tydskentelemaan missa ammatissa haluaa. Kui-
tenkin sairaus saattaa rajoittaa, millaisia tyétehtavia sairastunut voi tehda ja mil-
laisissa paikoissa kouluaikana voi olla tyéssaoppimisessa. C-hepatiittia sairasta-
van tulee kuitenkin huomioida, ettd C-hepatiitti on maksasairaus, jolloin alkoholin
kayttoa olisi hyva valttaa tai jattaa kayttd kokonaan. Liséksi olisi hyva noudattaa
terveellisia elamantapoja. C-hepatiittia sairastavan ei ole mahdollista luovuttaa
verta. (Suomen lahi- ja perushoitajaliitto SuPer ry 2018; A-klinikkasaatio 2018;

Munuais- ja maksaliitto 2018.)

Sairastuminen herattdd kysymyksia ja huolta tulevaisuudesta seka jaksamisesta.
Lisaksi se tuo elamaan muutoksia. Sairauteen ja elamantilanteen muutokseen
auttaa aika. Ajan myota tieto ja uusien asioiden oppiminen auttavat. (Munuais-
ja maksaliitto 2018.) Sairastuneilla voi olla monenlaisia kasityksia ja nakokulmia
sairaudesta. Se voidaan nahda vihollisena, haasteena, heikkoutena, arvona, hel-
potuksena tai korjautumattomana menetyksena (Anttila, Hirveld, Jaatinen, Pol-
viander & Puska 2014). Kun ihminen saa tiedon vakavasta sairaudesta, tulee se
useimmiten yllatyksend. Tieto vakavasta sairaudesta aiheuttaa tietoisuutta
omasta kuolevaisuudesta ja haavoittuvuudesta tulee todellisemmaksi ja pelotta-
vammaksi. Tieto sairaudesta aiheuttaa usein jonkinasteisen psyykkisen kriisin,
jolloin voi tulla fyysisia ja psyykkisia oireita. Erilaiset tunteet tulevat pintaan. (Pent-
tila 2011.)
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Myds puolison sairastuminen voi muuttaa elamaa. Vakiintuneet roolit voivat vaih-
tua sairauden myo6ta. Roolien vaihtumisen myo6ta toisesta tulee hoitaja, jolloin pa-
risuhde voi karsia. (Vaestoliitto 2018.) Sairauden kanssa elamista helpottaa usein
saman kokeneiden kanssa puhuminen, eli vertaistuki. Toiselta sairastuneelta voi
saada neuvoja arkeen ja uskoa tulevaisuuteen sairauden eri vaiheissa. Vertais-
tukija voi auttaa selviytymaan eri vaiheissa ja kertoa, millaisena on itse kokenut
saman vaiheen. Terveydenhuollon ja laheisten tuki ei aina riitd, jolloin vertaistuki
taydentda sita. Vertaistuki on luottamuksellista ja tasavertaista, jossa tuen anta-

jana ja saajana on molemmat osapuolet. (Munuais- ja maksaliitto 2018.)
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Laadullinen tutkimus

Hirsjarvi, Remes & Sajavaaran (2009, 157-161) mukaan laadullisen tutkimuksen
tarkoituksena on kuvata todellista elamé&éa. Laadullista tutkimusta yritetaan tehda
mahdollisimman kokonaisvaltaisesti silla ajatuksella, etté todellisuus on moninai-
nen. Laadullisen tutkimuksen tarkoituksena ei ole todentaa tai osoittaa todeksi jo

olemassa olevia vaittamia. (Hirsjarvi ym. 2009, 164.)

Laadullisella tutkimuksella voidaan selvittéa muun muassa asenteita, uskomuk-
sia, kokemuksia ja kayttaytymisen syita (Aira & Seppa 2010). Omassa tyossani
selvitin C-hepatiittia sairastavien kokemuksia C-hepatiitista, sen kanssa elami-
sesta ja kohtelusta. Laadullisen tutkimuksen tarkoituksena on kuvata ilmidita ja
prosesseja ja ymmartaa niiden syita, jotka tapahtuvat ihmisten luonnollisessa ym-
paristdssa. Mitd, miksi ndin tapahtui ja millaisilla asioilla on merkitysta kyseiseen
iImiéon, ovat tutkimuskysymyksia, joita kaytetaan laadullisessa tutkimuksessa.
(Aira & Seppéa 2010.) Omassa tydssani pyrin kuvaamaan kokemuksia sairauden
kanssa elamisestd, saadusta hoidosta ja kohtelusta. Laadullisen tutkimuksen ai-
neisto voidaan jakaa kolmeen kategoriaan: avoimiin haastatteluihin, suoraan ha-
vainnointiin ja Kirjoitettuihin dokumentteihin (Patton 2002, 453). Omassa tutki-
muksessani kaytin aineistona avointa teemahaastattelua. Nauhoitin haastattelut
ja kirjoitin haastattelut puhtaaksi.

4.2 Tutkimuksen osallistujat ja aineiston hankinta

Kokemuksia C-hepatiitin kanssa elamisesta, saadusta hoidosta ja kohtelusta on
haastava aihe tutkimukselle. C-hepatiitti on sairaus, josta puhutaan vahan siihen
nahden, kuinka paljon sita maailmalla ja Suomessa on. C-hepatiittia sairastavien
suostuminen haastatteluun oli haastavaa. Kuten aiemmin kohdassa 3.1 kirjoitin,

suurin osa sairastuneista on huumeiden kayttajia.
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Tutkimus perustuu vapaaehtoisuuteen ja siihen osallistujat ovat antaneet luvan
kasitella aineistoa siten, ettd heidan henkil6llisyytensa ei tule missaan tutkimuk-
sen vaiheessa selville. Tutkimuksen haastattelupyyntokysely (Liite 2) lahetettiin
Munuais- ja maksaliiton kautta ja halukkaat osallistujat lahettivat sdhkopostia,
jolla he osoittivat kiinnostusta tutkimukseen osallistumista kohtaan.

Aineiston hankinnassa kaytin teemahaastattelua. Teemahaastattelu menee lo-
makehaastattelun ja avoimen haastattelun valiin, jossa ei ole tarkkoja, valmiiksi
muotoiltuja kysymyksia, vaan teemoihin liittyvia kysymyksia. Avoimeen haastat-
teluun verrattuna teemahaastattelu on rakenteellisempi, jossa aihepiirit ja teemat
ovat kaikille samoja. Teemahaastattelussa ei ole tiukkaa etenemisreittia. (Hirs-
jarvi & Hurme 2000.) Teemahaastattelussa kaydaan keskustelemalla Iapi ennalta
suunniteltuja teemoja. Haastattelijan on hyva laittaa muutamia haastattelun tee-
moja paperille ranskalaisin viivoin, ja jattaa ylimaaraiset paperit pois. Haastattelu
on vapaata keskustelua teemojen aiheista, jolloin haastateltavan on tunnettava
aihe, seka haastateltavien tilanteen tuntemista. (Saaranen-Kauppinen & Puus-
niekka 2006.)

Aineistoni koostui kahdesta haastateltavasta. Haastattelut toteutin kasvotusten.
Haastateltaviksi etsin vapaaehtoisia, joilla on C-hepatiitti. Kysyin haastateltavil-
tani lupaa kayttaa haastattelua tutkimukseni aineistona, jotta tutkimukseni perus-
tuisi vapaaehtoisuuteen. Haastattelut tein anonyymisti, jolloin ulkopuoliset eivéat
tieda haastateltavien henkilollisyytta. Haastattelujen pituus oli noin 27—29 minuut-

tia. Nauhoitin haastattelut ja sen jalkeen kirjoitin ne puhtaaksi.

4.3 Analyysimenetelmé

Siséallonanalyysi on tutkimusmenetelmd, joka voidaan maaritella eri tavoin. Sen
avulla voidaan analysoida dokumentteja systemaattisesti, kuvailla tutkittavaa il-
mioté ja muodostaa kasitteitad ja kasitejarjestelmia. Tutkijan on analyysin onnistu-
miseksi pelkistettava aineisto ja muodostettava siita kasitteet, jotka kuvaavat tut-
kittavaa ilmiota. Keskeista luotettavuuden kannalta on suorien lainauksien kayt-
taminen. Tarkeaa on, ettei ulkopuoliset voi tunnistaa tutkittavia niista. (Kyngas,
Elo, Polkki, Kanste & Kaaridinen 2011.) Tulosten analysoinnin aloitin lukemalla
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aineiston useaan kertaan, jonka jalkeen poistin osan materiaalista, jotka eivat
vastanneet tutkimukseni tarkoitukseen. Poimin aineistosta sanoja ja lauseita,
jotka vastasivat tutkimuskysymykseeni. Poistin aineistosta myds kommentit,

joissa kaytettiin inmisten tai paikkojen nimié tai muutin ne anonyymeiksi.

Teemahaastattelut analysoin kayttamalla teorialahtoista eli deduktiivista sisal-
|[6nanalyysia, jossa aineiston analyysin luokittelu perustuu aiempaan teoriaan
(Patton 2002, 453). Teorialahtdisen sisallonanalyysin ensimmaéinen vaihe on
analyysirungon tekeminen (Sarajarvi 2002, 47). Oman tutkimukseni analyysin
pohjalla kaytin teoriaa C-hepatiitista, sairauden kanssa elamisesta ja kohtaami-
sesta hoitotydssa. Teoriakatsaukseni pohjalta kokosin analyysirunkoon konkreet-
tisia kysymyksid. Kysymyksista tein strukturoidun taulukon, jonka avulla kavin ai-
neistoni lapi. Seuraavaksi kuvaan, miten muodostin analyysin pohjalla olevan

rungon (Liite 3).

Taulukossani (Liite 3) olevan ensimméainen kysymyksen avulla selvitin, mista
haastateltavat ovat saaneet C-hepatiittitartunnan. C-hepatiitti tarttuu padasiassa
veren valityksellda, harvinaisempia tartuntamuotoja ovat sukupuoliyhteyden ja
synnytyksen kautta saadut tartunnat (Frakkila 2014; Lappalainen & Frakkila
2016; A-klinikkas&atio 2017; Lumio 2017). Vakiintuneet roolit voivat vaihtua sai-
rauden myotd (Vaestoliitto 2018). Halusin selvittaa, miten C-hepatiitti tartunnan
saaminen on vaikuttanut ihmissuhteisiin. Itdmisajan jalkeen infektion voi sairas-
taa oireettomana tai vahaoireisena (Meurman 1999, 8-10; A-klinikkasaatio 2017,
Lumio 2017). Aina oireita ei ole ja joskus oireet voivat olla epamaaraisia tunte-
muksia tai viitata johonkin muuhun, joten halusin analyysirungossa esittda kysy-
myksen, mita oireita ollut. C-hepatiitti ei tartu tavanomaisessa kanssakaymi-
sessa, jolloin sairastunut pystyy tydoskentelemaan missd ammatissa haluaa (Suo-
men |&hi- ja perushoitajaliitto SuPer ry 2018). C-hepatiitti on tartuntatauti, joka
vaikuttaa elamaan. Sen pohjalta tutkin, miten se on vaikuttanut koulutukseen tai

tydelamaan.

C-hepatiitin hoitaminen on kallista. Toisen polven virusspesifiset ladkkeet mak-
savat valmisteista riippuen 50 000—130 000 euroa, kun taas interferonihoito mak-
saa 2000-4000 euroa (Frakkila 2014; Tartuntatautien neuvottelukunnan 2016;
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Lumio 2017). Analyysikysymykseni avulla halusin selvittdd, millaista ladkehoitoa
haastateltavat ovat saaneet. Vasta-ainetutkimuksella ja geenimonistusmenetel-
malla voidaan maarittaa tauti (Meurman 1999, 8-10; A-klinikkasaatio 2017; Lu-
mio 2017). Taméan perustella esitin analyysirungossa kysymyksen, millaisia tutki-
muksia potilaille oli tehty. Tehtéavien tekeminen ei ole tarkein tavoite, vaan ihmis-
ten kokonaisvaltainen auttaminen (Makisalo-Ropponen 2011, 168—-169). Potilaan
ohjaaminen ja ohjeiden antaminen on tarkeaa hoitotydssa. Halusin selvittaa, mil-

laisia ohjeita tai ohjausta haastateltavat ovat saaneet hoitohenkildkunnalta.

Ammatillisessa vuorovaikutuksessa tavoitteiden tulee olla yhtenevia potilaan ta-
voitteiden kanssa (Parviainen 1998, 66). Tarkastelin aineistostani, millaista koh-
telua haastateltavat ovat kokeneet sairauden myota. Tietamattomyys sairaudesta
voi johtaa huonoon kohteluun. Toiselta sairastuneelta voi saada neuvoja arkeen
ja uskoa tulevaisuuteen sairauden eri vaiheissa (Munuais- ja maksaliitto 2018).
Vertaistuen merkitys on usein suuri. Tdman vuoksi muotoilin analyysirunkooni

kysymyksen, millaista vertaistukea sairastunut on saanut.

Ennen analyysin tekemista valitaan analyysiyksikko, joka voi olla lause, sana tai
laajempi kokonaisuus (Tuomi & Sarajarvi 2013, 110). Analyysiyksikoiksi valitsin
ajatuskokonaisuudet ja etsin analyysitaulukkoni kysymyksiin vastaavia ilmauksia
aineistostani. Aineiston pelkistaminen ja luokittelu tapahtuvat teorialahtdisesséa
siséllénanalyysissa etsimalla analyysirungon mukaisia ilmauksia aineistosta (Lat-
vala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 21-22). Analyysirungon avulla kavin lapi haas-
tattelut. Taulukon toiseen pystysarakkeeseen kirjoitin ilmauksia ajatuskokonai-

suuksista, jotka vastasivat taulukon kysymyksiin.

Seuraavassa vaiheessa luokittelin taulukon vastaukset. Sen jalkeen yhdistin ky-
symyksen sisélla olevia vastauksia alaluokkiin ja nimesin alaluokat kasitteill&,
jotka kuvaavat niiden sisaltt6d. Seuraavassa taulukossa (Taulukko 1) nékyy esi-

merkki alaluokista ja niiden yhdistymisesta ylaluokkiin.

Taulukko 1. Esimerkki alaluokkien yhdistymisesta ylaluokkiin
Alaluokka Ylaluokka

Kuume Mita oireita
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Flunssatyyppiset oireet
Sappikivet

Kutina

vVasymys

Lihassarky

Kuume

Ei ole vaikuttanut parisuhteeseen On vaikuttanut ihmissuhteisiin
Ei ole vaikuttanut ystavyyssuhteisiin Ei vaikutusta ihmissuhteisiin
Oireet vaikuttanut parisuhteeseen

Ei ole vaikuttanut tyokavereihin
Vaikuttanut positiivisesti parisuhtee-

seen

Alaluokkia muodostui yhteensa 36 kappaletta. Yhdistin alaluokat yhteisten tee-
mojen mukaan ylaluokkiin, jotka kasitteellistin. Ylaluokkia muodostui 10 kappa-
letta. Yhden ylaluokan sisalla oli kahdesta seitsemaan alaluokkaa. Ylaluokat si-
joitin alakysymysten alle, joita olivat kokemuksia C-hepatiitista, kokemuksia C-

hepatiitin hoidosta seka kokemuksia kohtelusta ja kohtaamisesta.
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5 TUTKIMUKSEN TULOKSET

5.1 Kokemuksia C-hepatiitin kanssa elamisesta

Tutkimukseni ensimmainen alakysymys oli, millaisia kokemuksia on C-hepatiitin
kanssa elamisesta. Kysymykseen vastaan analyysista muodostuneiden ylaluok-
kien kautta. Seuraavassa kuvassa (Kuva 1) esitan ylaluokat ja niiden yhdistymi-

sen tutkimuksen ensimmaiseen alakysymykseen.

C-hepatiittitartunta

C-hepaitiitin oireita

C-hepatiitin kanssa ela-
Vaikutus ihmissuhteisiin minen

Vaikutus koulutuk-

seen/tyoskentelyyn

Kuva 1. C-hepatiitin kanssa elaminen

Kuvasta nakee ylaluokat, jotka sijoitin ensimmaisen alakysymyksen alle. Olen
esitellyt ylaluokkien muodostumisen kohdassa analyysimenetelma 4.3. Jotkin
ylaluokkien nimet tulevat suoraan analyysirungon (Liite 3) kysymyksisté ja kasit-

teista. Esittelen tulokset valiotsikoittain, jotka olen nimennyt ylaluokkien mukaan.

5.1.1 C-hepatiittitartunta

Aina ei ole selvaa, mista potilas on saanut C-hepatiitti tartunnan. Kun tartunta on
todettu, potilasta haastatellaan, jotta voitaisiin mahdollisesti selvittaa, mista tar-
tunta on saanut alkunsa. Monesti l16ytyy jokin syy, mitéa voidaan epailla, mutta
totuutta ei tiedetd. Kuten aiemmin Kkirjoitin, aina henkil6 ei edes tieda sairasta-
vansa C-hepatiittia, ellei kay testeissa (Frakkila 2014; Lappalainen & Frakkila
2016; A-klinikkasaatio 2017; Lumio 2017). Monet ovatkin tietamattaan sairasta-
neet vuosia. Haastatteluissa nousi esille, ettei C-hepatiittia testata, ellei itse ole

aktiivinen tai kay verenluovutuksessa.
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Min& epailen siis, etta se on saanut alkunsa joskus varmaan kolme-

kymmenta vuotta sitten. (Haastattelu 2)

Joskus vuonna 2006 halusin luovuttaa verta. Menin Punaisen ristin
pisteeseen, siel otettiin verta ja lahetettiin tutkimuksia. Vahan ajan
paasta mina sain sitte ilmoituksen et mun on tultava udestaan ja var-

mistettava, koska epaillaan ettd mulla on C-hepatiitti. (Haastattelu 2)

Ennen 1990-lukua C-hepatiitin on voinut saada verensiirrossa (Frakkila 2014;
Lappalainen & Frakkila 2016; A-klinikkasaatié 2017; Lumio 2017). Aina ei tiedeta,
mista tartunnan on saanut. Haastattelujen pohjalta voidaan kuitenkin tehda joh-
top&atoksia, mista tartunta on mahdollisesti saanut alkunsa. Virusseulontojen an-
siosta verenluovuttajien veren valityksella tulleet C-hepatiittitartunnat ovat loppu-
neet taysin (Lumio 2017). Joskus tieto sairastuneesta tuleekin juuri verenluovu-
tuksen jalkeen, jolloin on tehty virusseulonnat. Haastateltavat kertoivatkin juuri

tata kautta saaneen tiedon sairastumisesta.

Faktaa ei kukaan oikeen pysty kertomaan mut mulla ei 0o oikeestaa

muuta mabhollisuutta ku se verensiirto. (Haastattelu 1)

Laakari sanoi etta se on yli 20 vuotta sitte se tartunta oli tapahtunut.

alkupera on vaikee jaljittad. (Haastattelu 2)

Lapsena olin hirmu sairas lapsi. Silloin ei kaytetty mitdan kertakéayt-

tovalineitd. Niita keitettiin neuloja ja ruiskuja silloin. (Haastattelu 2)

5.1.2 C-hepatiitin oireita

Itamisajan jalkeen infektion voi sairastaa oireettomana, tai vahaoireisena (Meur-
man 1999, 8-10; A-klinikkasaatio 2017; A-klinikkasaatié 2017; Lumio 2017). Jos-
kus oireita voi tulla, mutta niita ei mielletd C-hepatiitin oireisiin kuten haastatte-

lussa tuli ilmi. Oireet voivat olla samantyyppisid kuin muissa sairauksissa. Myds
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oireettomuus ja vasta sairauden myohemmassa vaiheessa ilmenevat oireet tuli-

vat esille haastatteluissa.

H&n niinku antoi tah&n olkapaahan sen ruiskeen minka jalkeen tama
paikka tulehtui. Siina tuli aivan kauhea paise ja silloin muistan myos
ettd kuume nousi ja oli vahan sellaisia flunssatyyppisia oireita.
(Haastattelu 2)

Krooninen vasymys, ni ma& muistankin hyvin pian koulun jalkeen
min& menin heti toihin ja olin aina vasynyt tyévuoroni jalkeen vaikka

olin 19-vuotias. (Haastattelu 2)

Ensioireita ovat muun muassa kuume, pahoinvointi, ylavatsakivut, yleinen sairau-
dentunto, oksentelu, ripuli, lihas- ja nivelsaryt seka tumma virtsa ja harmahtava
uloste. Maksa-arvot voivat olla taysin normaalit (Meurman 1999, 8-10; A-klinik-
kasaatit 2017; Lumio 2017). Omassa tutkimuksessani haastateltavilla oli ollut oi-

reita joko alusta saakka tai vasta myohemmassa vaiheessa.

Mullahan rupes niinku vasta ensimmaiset oireet tuli mulla sappikivet
leikattiin. Siitd puol vuotta ku se oli leikattu rupes oireilemaan, eli tota

tuli kutinaa ja sellasta. (Haastattelu 1)

Haastatteluissa tuli ilmi oireiden monimuotoisuus ja oireettomuus. Oireettomuu-
den myo6ta ei osata epdilla sairastavan mitdén sairautta, jolloin taudin etenemista
ei saada alussa pysaytettya. Oireet voivat olla myds samanlaisia, kuin muissa
sairauksissa, jolloin ei osata epailla C-hepatiittia. Tallaisia oireita voi olla vasy-

mys, flunssan oireet ja kuume.

5.1.3 Vaikutus ihmissuhteisiin

Puolison sairastuminen voi muuttaa elaméaa (Vaestoliitto 2018). Haastatteluissa

esiintyi monenlaisia ndkodkulmia siitd, miten C-hepatiittiin sairastuminen on muut-
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tanut vaikutusta ihmissuhteisiin. Kavi myads ilmi, etté pitka parisuhde tai ystavyys-
suhde ei lopu sairastumisen myo6ta. Sairaus karsii pois sellaiset, jotka eivat hy-

vaksy sairautta ja ihmista sellaisenaan.

Ystavat tieavat, tyopaikalla tyokaverit tietdvat, koska on tavallaan
velvollisuus niinku niille ilmoittaa jos jotain n imun veren eivat aina-

kaan koske. (Haastattelu 2)

Siis kaikki laheiset ni tota on tietosia siita historiasta ettda mulla ve-

rensiirto tehty ja mista on saanu se suurinpiirtein. (Haastattelu 1)

C-hepatiitti ei tartu tavanomaisessa kanssakaymisessa (A-klinikkasaatio 2018;
Munuais- ja maksaliitto 2018). Haastateltavat kertoivat myos pelosta, etta toinen-
kin sairastuu. Tama aiheuttaa pelkoa ja ahdistusta. My6s oireiden vaikutus ihmis-
suhteisiin nousi haastatteluissa. Toisaalta myds haastatteluissa tuli esille myds

positiivisia vaikutuksia.

Ei millaan lailla vaikuttanut siis mulla ei ole semmosia huonoja koke-
muksia. Tietenkin parisuhteeseen se siltéa osalta vaikutti et mina pel-

késin ja pelkaan etta toinen sita voi saada. (Haastattelu 2)

Ei missaan tapauksessa huonompaan suuntaan muuttanu vaan pa-
rempaan koska toinenkin rupes muuttamaan elamantapoja parem-

paan suuntaan. (Haastattelu 2)

On tullut oireita, sellasta kutinaa ja kaiken nakosta vaivaa vasymysta
pientd ja muuta ni nythdn se on niinku jatkuvasti mielessa, kyllahan

se vaikuttaa. (Haastattelu 1)

5.1.4 Vaikutus koulutukseen/tyoskentelyyn

C-hepatiitti ei tartu tavanomaisessa kanssakaymisessa, jolloin sairastunut pystyy
tyoskentelemaan missa ammatissa haluaa. Kuitenkin sairaus saattaa rajoittaa,

millaisia tydtehtavia sairastunut voi tehda ja millaisissa paikoissa kouluaikana voi
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olla tydssaoppimisessa. (Suomen lahi- ja perushoitajaliitto SuPer ry 2018.)
Omassa tutkimuksessani tyoskentely ja opiskelu nousi kummankin haastatelta-
van kanssa esiin. Kaikki eivat valttamatta halua kertoa tyopaikoillaan sairastumi-
sesta. Toiset taas kokevat sairastumisesta kertomisen velvollisuutena. Tieto har-
joittelupaikkojen ja tydpaikkojen rajoittumisesta saattaa luoda pelkoa hakeutua

opiskelemaan tai tdihin.

Mina aikasemmin halusin sairaanhoitajaksi ja sitte ku min& menin
jonkun opiston sivuille ja luen mita kaikkia kriteereité ja vaatimuksia
ni siind luki muunmuassa etta saattaa rajoittaa tyoharjoittelussa ve-
riteitse niinku tarttuvat sairaudet saattavat rajoittaa niin mind en

monta vuotta uskaltanutkaan hakeutua alalle. (Haastattelu 2)

5.2 Kokemuksia C-hepatiitin hoidosta

Tutkimukseni toinen alakysymys oli, millaisia kokemuksia on C-hepatiitin hoi-
dosta. Esittelen vastaukset analyysissa muodostamien ylaluokkien kautta sa-
malla tavalla, kuten ensimmaisen alakysymyksen. Seuraavassa kuvassa (Kuva

2) on ylaluokat ja niiden yhdistyminen tutkimuksen toiseen alakysymykseen.

Laakehoito

Tutkimukset Saatu hoito

Ohjeet/Ohjaus

Kuva 2. Kokemuksia hoidosta

Kuvassa on nahtavissa ylaluokat, jotka olen sijoittanut toisen alakysymyksen alle.
Ylaluokkien muodostumisen olen esitellyt kohdassa 4.3 analyysimenetelma. Esit-
telen vastaukset toiseen alakysymykseen valiotsikoittain, jotka olen nimennyt yla-

luokkien mukaan.
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5.2.1 Laakehoito

Tutkimuksessani nousi esiin vahvasti ladkehoito. Ladkehoitoa on kehitetty vasta
viime vuosina runsaasti ja talla hetkella ladkkeet ovat kalliita. Talla hetkella kay-
tossé olevissa ladkkeissa on paljon sivuvaikutuksia, jonka vuoksi kaikki eivét
pysty viemaan hoitoa lapi (esim. Frakkila 2014; Lumio 2017). Kuten teoriaosas-
sani toin esille, nykyisten laakkeiden hinnat ovat korkeat. Myds haastateltavat
nostivat esille, ettéd nykyaan suositaan vield vanhoja laakkeita niiden halvempien

hintojen vuoksi. Naissa laakkeissa on kuitenkin paljon sivuvaikutuksia.

Mulla on ollut niinku vaan huhtikuussa 2016 interferoni kautta ribavi-

riini se perushoito mita ne antaa se halavempi. (Haastattelu 1)

...Se johtuu niitten ldékkeiden kalleudesta et noiki on niinku neljén
viikon satsi on 16 000 ja kun se on kakstoista viikkoo kestaa se hoito

ni tota noin ni maksaahan se nyt jonku verran. (Haastattelu 1)

Tutkimuksessani tuli esille myds Tartuntatautien neuvottelukunnan (2016) maa-
rittelemat tavoitteet C-hepatiitin osalta. Siina pyrkimyksena on uusien C-hepatiit-
titartuntojen ennaltaehkéiseminen, koko maan yhdenmukaiset testaus- ja hoito-
kaytannot, C-hepatiittipotilaiden saattaminen seurannan ja hoidon piiriin katta-
vasti, tartuntojen ja C-hepatiitin seurannan tehostaminen seka C-hepatiittihoidon
seurantajarjestelman luominen (Tartuntatautien neuvottelukunta 2016). Haastat-
teluissa nousi kuitenkin esille taman hetkinen tilanne, josta on viela matkaa edella
maariteltyihin tavoitteisiin. Hoitoa saadakseen sinne pitaisi hakeutua aktiivisesti
ja hoitoa taytyi haastateltavien mukaan vaatia. Myds eri sairaaloissa on eri kay-
tantoja. Haastattelussa kavi ilmi, etta toisessa sairaalassa saattaisi paasta nope-

ammin hoitoon kuin toisessa.

Mina toivoisin etté vuos sitte multa oli otettu maksabiopsia téssé sai-
raalassa. Aikaisemmin hoidettiin toisessa sairaalassa. Silloin kun en-
nen ku min& muutin, mut kutsuttiin sinne ja tehtiin se fibroscan tutki-
muksen se oli 2 eli jonkin verran sanattiin siin& on jonkin verran sita

kudosta kylla vaikka se on alhainen me otettaisiin sut hoitoon. Nyt ku
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sa oot menossa muualle asumaan, me emme voi jatkaa. ---toisessa
sairaalassa otettiin se biopsia ja sanottiin, hyvanen aika sulla on

niinku vauvan maksa. Se on niin hyvassa kunnossa. (Haastattelu 2)

Mullaki on jo pari vuotta sitten fibroscanilla todettu etté tota f2 tason
maksavaurio, mika nytte sen uuden hoitotradegian mukaan pitas oi-
keuttaa jo et se hoidetaan mut tota noin ni sité ei oo viel tota kaypa
hoito-suositusta ei oo tehty eli sita ei 0o viela jalkautettu jo sita stra-
tegiaa niinku viel kentalle eli seh&n on se just se ettd tavallaan tal

hetkella sit saa lian mydhaan. (Haastattelu 1)

5.2.2 Tutkimukset

Etenkin ne haluaa perustietoja tota noin ku se on kumminki aina sel-

lanen etta oletetaan et mist se on tarttunut. (Haastattelu 1)

Haastatteluista nousi mieleeni, miten C-hepatiittipotilaita tutkitaan ja millaisia ko-
keita tehdaan. Tutkimuksessani tuli esille vasta-ainetutkimus ja geenimonistus-
menetelmalld, jossa tauti voidaan maarittaa (Meurman 1999, 8-10; Lumio 2017).
Haastatteluissa nousi voimakkaasti esille fibroscan -tutkimus ja verikokeet. Haas-
tateltavien mielesta tutkimukset ovat olleet paasaantdisesti hyvia ja asianmukai-
sia. Hoitoon paasy ei kuitenkaan aina ollut itsestdénselvyys ja toisinaan tutkimuk-
sia kyseenalaistettiin. Potilaan haastattelu ja sen merkitys koettiin tarkeaksi poti-

laan kokonaisvaltaista hoitoa silmalla pitaen.

Joo no silloin otettiin maksa tulehdusarvot alat, asat, sitten katsottiin
virusmaara veressa---tietenkin verenkuva ja hemoglobiini, jotain hyy-

tymistekijoita katsottiin. (Haastattelu 2)

...Joo kaytanto on sellainen, otetaan sun maksasta koepala ja sitten
katsotaan miten mita tehdaan. Sanoin et ei mun maksasta mitaan
koepalaa oteta noin vaan eika silla tavalla ollu mitddn tarvetta.
(Haastattelu 2)
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...mun genotyyppi oli sellanen et ei kannata vélttémétta ruveta tolla
interferonihoidolla hoitamaan et tota noin ni en ollu missaan seuran-
nassa ei ei mitaan...hoitoon paasyn kanssa joutuu tappelemaan.
(Haastattelu 1)

5.2.3 Ohjeet ja ohjaus

Mun hoitaja oli maailman paras hoitaja ja siis ihmisena ja sairaanhoi-

tajana. (Haastattelu 2)

Hoitajan rooli hoidon toteutuksessa ja onnistumisessa on tarkea. Tama nousi sel-
keasti esille haastatteluissa. Hoitajan tehtavana on kannustaa, tukea ja kuunnella
potilasta (esim. Rautava-Nurmi ym. 2012, 28-30). Tarkeaa on myds ohjeiden an-
taminen ja uusien asioiden ohjaus. Ohjeita ja ohjausta eivat anna pelkastaan hoi-
tajat ja laakarit, vaan haastatteluissa kavi ilmi, etté ohjeita antaa myds esimerkiksi

ravitsemusterapeultti.

No sielé opetettiin miten niinku ruiskeita itselle annetaan ja harjoitel-
tiin ja kerrottiin mita kaikkea se tietda se C-hepatiitti miten pitaa sitte
suojata itsensa ja muita ja sitten niinku kerrottiin siita hoidosta mitka

kaikki sivuvaikutukset voivat olla. (Haastattelu 2)

5.3 Kokemuksia kohtelusta ja kohtaamisesta

Tutkimukseni kolmas alakysymys oli, millaisia kokemuksia on kohtelusta ja koh-
taamisesta. Kysymykseen vastaan analyysista muodostuneiden ylaluokkien
kautta. Seuraavassa kuvassa (Kuva 3) esitéan ylaluokat ja niiden yhdistyminen

tutkimuksen kolmanteen alakysymykseen.

Kohtaaminen

Millaisia kokemuksia kohte-

lusta ja kohtaamisesta

Vertaistuki
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Kuva 3. Kokemuksia kohtelusta ja kohtaamisesta

Kuvassa on nahtavissa ylaluokat, jotka olen sijoittanut toisen alakysymyksen alle.
Ylaluokkien muodostumisen olen esitellyt kohdassa 4.3 analyysimenetelma. Esit-
telen vastaukset kolmanteen alakysymykseen valiotsikoittain, jotka olen nimen-

nyt ylaluokkien mukaan.

5.3.1 Kohtaaminen

Tutkimuksessani esiintyi potilaan ja hoitajan vélistd vuorovaikutusta ja kohtaa-
mista. Kollasen (2008) mukaan hoitotydn onnistumisessa on tarkeaa potilaan ja
omaisten kohtaaminen. Tama nousi esille my6s haastatteluissa. Kuten haasta-
teltavani aiemmin mainitsi, (5.2.3) hoitaja voidaan kokea maailman parhaana, ei
pelkastdan hoitajana vaan myos ihmisend. Kumpikin haastateltava oli kokenut
padasiassa hyvaa kohtelua ja hyvia kohtaamisia. Kuitenkin he kertoivat kuul-

leensa huonosta kohtelusta, jonka he arvelivat johtuvan tietamattomyydesta.

Mina olen saanut hyvaa kohtelua. ---mulla tutut tutuille ei kaikille siis
kaynyt niin hyvin. Joitakuita leimattiin tai sanottiin saastaiseksi jotain
sellaista ikavaa lahipiireissa siis tuttuja oli kohdeltu huonostikin.
(Haastattelu 2)

Tuolla perusterveydenhuollossa tullu ettd tota tavallaan sita et on
aistinu sita tavallaan tietAmattomyytta etta saatetaan tokasta sellasta

et miks et s& oo hoidattanu sité tai jotain vastaavaa. (Haastattelu 1)

C-hepatiittiin sairastunut kohtaa paivittaisessa elamassa myods laheisia, ystavia
ja muita ihmisid. Ilhmiset eivat valttamatta tieda, mika on C-hepatiitti ja miten se
tarttuu. Ihmisilla on ennakkoluuloja, joiden perusteella he voivat tehdad huonoja
johtopaatoksia. Haastatteluissa nousi esille ihmisten tietamattomyys sairautta

kohtaan. Ei tiedetd miten se tarttuu ja miten se vaikuttaa elamaan.

Kerran multa kysyttiin ku oltiin Tallinnassa. Tietenkin ihmisilla on ta-

pana silloin ottaa huikat ja meilla oli sellainen niinku lik6oripullo, ni
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mun tyokaveri kyselee etta vaikuttaako se et se pullo kiersi, juotiin
siitd kaikki. Ma sanoin et ei se ruoansulatuskanavan kautta tartu, sit-

ten se rauhottui eika kysynyt mitddn multa. (Haastattelu 2)

5.3.2 Vertaistuki

Sairauden kanssa elamista helpottaa usein saman kokeneiden kanssa puhumi-
nen, eli vertaistuki (Munuais- ja maksaliitto 2018). Vertaistuki tuli esille molem-
missa haastatteluissa. Vertaistuki n&hdaan merkittdvana voimavarana, mutta C-
hepatiitti potilaille sita ei juurikaan ole tarjolla nykyaén. Vertaistukea on jarjestetty
aikaisemmin, mutta rahan puute on ajanut siihen, etté siita on luovuttu. Kuitenkin
haastatteluissa kavi ilmi, etta sairastuneet ovat olleet yhteydessa keskenaan, il-
man erillistd vertaistukiryhmaa. Vertaistuki koetaan tarkeaksi, koska siella voi-
daan jakaa kokemuksia sairaudesta, sen tuomista oireista, laakehoidosta, seka
kannustaa elamaan sairauden kanssa. Toinen haastateltavista oli kaynyt vertais-

tukileirilld, johon puolisotkin olivat voineet tulla.

Sitten kavimme yhdessa vertaistukileirissa, se kylla auttoi hanta pal-
jon, koska siina oli myoskin laheisille oma workshoppi. ---Se oli muu-
tama vuosi sitten. Se oli useammin se mahdollisuus mutta Munuais-
ja maksaliitto ei pysty koko ajan samalla tahdilla sita yllapitda koska
ku siihen tarvitaan rahaa yksinkertaisesti mut joo on mahdollisuus

tavata ainakin Munuais- ja maksaliiton toimistolla. (Haastattelu 2)

...taal on niinku maksapuolella on vertaistuki mut ei oo C-hepatiitti.-
--me ollaan kesken&an soiteltu et se on tavallaan se on niin ku peri-
aatteessa mun vertaistuki.---Pystyn kertomaan hoidoista ja kannus-
taa et on aktiivinen ettd hakeutuu hoitoon ja vaatii sitd hoitoa. (Haas-
tattelu 1)
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6 POHDINTA

6.1 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuuden tarkastelu on tarkea osa tutkimusraporttia. Tarkka
selostus kaikista tutkimuksen vaiheista lisaa tutkijan luotettavuutta. (Méakela
1990, 59; Tuomi & Sarajarvi 2013, 140). Opinnaytetydssani avasin aineiston ke-
ruuta, sen vaiheita ja ongelmia. Toin opinnaytetydssani esille, milla perusteella
valitsen tutkittavat ja millainen on suhteeni tutkijana heihin. Aineistona kaytin nau-
hoitetun haastattelun pohjalta syntyvaa materiaalia. Tein haastateltavilleni avoi-
mia kysymyksia teemahaastattelun pohjalta ja pyrin olemaan johdattelematta tut-

kittavia vaarilla kysymyksilla tai kommenteilla.

Aineiston analysoinnin tarkka avaaminen lisda luotettavuutta (Tuomi & Sarajarvi
2013, 140). Suorat lainaukset tuovat tulkintoihin lapinakyvyytta ja rikastuttavat
tutkimusta (Hirsjarvi ym. 2009, 228). Tutkimuksen tuloksissa nostin esille suoria
lainauksia C-hepatiittia sairastaneiden kokemuksista. Kuten jo otsikkokin kertoo,
opinnaytetydssani tutkitaan kokemuksia, jolloin olisi vaarin, jos niita ei suorilla lai-
nauksilla esiteltaisi. Toteuttamani aineiston analysoinnin kerroin kohta kohdalta.
Liitin tutkimusraporttiin esimerkin ala- ja ylaluokkien muodostumisesta (Taulukko
1) seka kuvat ylaluokkien yhdistymisesta tutkimuksen alakysymyksiin (Kuva 1,
Kuva 2, Kuva 3). Liitteeksi lisésin analyysirungon (Liite 3), joka selventaa lukijalle

tekemani aineiston analysoinnin.

Riittava ajankayttd huolellista tutkimusta tehtdessa lisda tutkimuksen luotetta-
vuutta (Tuomi & Sarajarvi 2013, 140). Aloitin opinnaytetydni aiheen pohtimisen
kesalla 2017 ja loppuvuodesta aloin tekemé&an tutkimustani tayspaivaisesti. Muut
opinnot olin jarjestanyt siten, ettda minulla oli aikaa keskittyd vain opinnaytetyo-
honi. Syksyn aikana tutustuin aiheeseen liittyvaan kirjallisuuteen ja etsin aiempia
tutkimuksia. Suunnitelman esitin suunnitelmaseminaarissa loppuvuodesta 2017,
jossa sain runsaasti hyvaa ja rakentavaa palautetta opettajilta ja opponoijilta.
Esittelin tyotd omassa tutoriaaliryhmassani muille ryhmé&an kuuluville ja sain

sieltéa palautetta omaan ty6honi, jonka perusteella korjasin tyotani.
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Tutkimuksen luotettavuuden parantamiseksi tutkija voi pyytéaa tutkimukseen osal-
listujia arvioimaan tulosten osuvuutta eli sitd, vastaavatko tulokset tutkittua ai-
hetta (Tuomi & Sarajarvi 2013, 142). Lahetin tutkimusprosessin loppuvaiheessa
tyoni yhdelle haastattelun osallistujalle luettavaksi ja kommentoitavaksi. Hanen
mielestaan tutkimukseni oli hyvaksyttava.

Jotta tutkimus olisi eettisesti hyvaksyttava ja tutkimuksen tulokset uskottavia, tu-
lee tutkimus suorittaa hyvan tieteellisen kaytannon edellyttamalla tavalla (Tutki-
museettinen neuvottelukunta 2012). Omassa tydssani noudatin hyvan tieteellisen
kaytannon mukaisesti rehellisyytta ja huolellisuutta tutkimukseni kaikissa vai-
heissa. Tutustuin kirjallisuuteen ja aiempiin tutkimuksiin, joiden pohjalta loin teo-
reettisen viitekehyksen. Perehdyin eri tutkimus- ja analysointimenetelmiin, joiden
pohjalta valitsin sopivimman menetelman. Analysoin aineiston menetelman mu-
kaisesti ja muodostin analyysin pohjalta tutkimustuloksen. Avasin tutkimusrapor-
tissani kaikkia tutkimuksen vaiheita yksityiskohtaisesti. Kaytin lahdekritiikkia vali-

tessani kirjallisuutta ja etsin alkuperaisia lahteita.

6.2 Hoitotydn osaamisen kehittyminen

Oma hoitotydn osaamiseni on kehittynyt opinnaytetyota tehdessani. Arvostan ih-
misid, jotka ovat oman sairautensa asiantuntijoita. Heita kuuntelemalla oppi-
simme, miten sairauden kanssa eletddn ja miten asiat toimivat kaytanngssa.
Oma ammatillinen osaaminen ja sen kehittyminen nékyivat suurimpina asiakas-
ja potilaslahtdisyyden ja ammatillisuuden ja vuorovaikutuksen ja kumppanuuden

kompetensseissa.

Asiakas- ja potilaslahtdisessa hoitotydssa hoitaja osaa huomioida potilaan oman
elamankulun ja elaméntilanteen asiantuntijana. Tama asia nousi esille haastatte-
lujen aikana. Haastatteluihin olin valmistautunut lukemalla alan kirjallisuutta, seka
etsimalla tietoa C-hepatiitista ja sen hoidosta, seka kohtaamisesta. Haastattelu-
jen aikana huomasin, miten potilas on oman elamankulun ja elamantilanteen asi-
antuntija. Potilaat kertoivat oman elamansa kautta sairaudestaan paljon enem-

man, mita kirjoista voi lukeakaan. Hoitajana haluaisin kunnioittaa potilaan asian-
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tuntijuutta kuuntelemalla heidan tarinaansa, seka tata kautta kehittymaan hoita-
jana. Asiakkaan ja omaisten tukeminen on tarkeaa, silla sairastuminen on
yleensa aluksi vaikea asia. Hoitajana haluan tukea potilaita ja omaisia osallistu-
maan aktiivisesti hoitoihin, kannustaa heité ja ohjata vaikeinakin hetkina. Omais-
ten jaksaminen on tarkedd myaos potilaan kannalta. Hoitajana tulen huomioimaan

omaiset, sekad heidan jaksamisensa.

Ammatillisuus ja vuorovaikutus ovat hoitotydn kompetensseista téarkeita potilaan
ja hoitajan kannalta. Hoitajana tulisi osata hallita ammatillinen vuorovaikutus hoi-
totydssa, seka kayttaa dialogisia ja kumppanuuteen perustuvia menetelmia poti-
laan hoitoon sitoutumisessa. C-hepatiittia sairastavan ihmisen sairaus on vakava
ja hoidot voivat olla rankkoja. Kaikki potilaat ovat erilaisia. Toiset luovuttavat heti
alussa ja toiset sinnittelevat loppuun asti tahdon voimalla. Hoitajana haluaisin
luoda potilaisiin luotettavan ja ammatillisen vuorovaikutussuhteen, jolloin pystyi-
sin kannustamaan potilasta taistelemaan sairautta vastaan. Opinnaytetyota teh-
dessani potilaan ja hoitajan kohtaaminen nousi yhdeksi tarkeimmista asioista hoi-
totydssa. Hoitotyossa pelkat kadentaidot eivat riita, tarkeda on myds ammatillinen

vuorovaikutus.

6.3 Johtopaatokset

Tarkastelin tutkimukseni alakysymyksissa, millaisia kokemuksia C-hepatiittia
sairastavalla on sairauden kanssa elamisestda, saadusta hoidosta seka kohte-
lusta ja kohtaamisesta. Naiden alakysymysten pohjalta tein johtop&éatoksia, miten
ratkaisen tutkimukseni paakysymyksen. Tutkimukseni tarkoituksena oli selvittaa
C-hepatiittia sairastavan ihmisen kokemuksia sairaudesta, hoidosta ja kohte-

lusta. Esittelen seuraavaksi vastauksen tutkimukseni paakysymykseen.

C-hepatiitin kanssa eldminen on haastavaa. Elaminen sairauden kanssa synnyt-
tda monenlaisia tunteita ja se vaikuttaa ihmisen elamaan joka puolelta. Tieto sai-
raudesta aiheuttaa aluksi sokin. Monesti aletaan miettimaan, mista C-hepatiitti-

tartunnan on voinut saada, miten se voidaan hoitaa ja miten se vaikuttaa ela-



36

maan. Myos elaman rajallisuus nousee monesti esille. C-hepatiitin voi saada mo-
nella eri tapaa. Kuitenkin niitd yhdistaa verikontakti. Oireita voi tulla alussa tai
sitten niita ei tule ollenkaan. Oireet voivat vaistya tai sitten oireita tulee vasta kun
sairaus on edennyt jo pitkélle. Monesti oireet voivat olla myds samanlaisia kuin
muissa sairauksissa, jolloin |&dkarit voivat antaa vaaria diagnooseja. Varmaa tie-
toa tartunnan saamisesta ei voida tietdd, mutta haastateltavani kertoivat saa-

neensa sen joko likaisesta neulasta tai verensiirrosta.

Vaikutus ihmissuhteisiin nousi esille haastatteluissa. Parisuhteeseen itse sairaus
ei ollut vaikuttanut juurikaan, mutta sairauden tuomat oireet ovat vaikuttaneet.
Vasymys ja pelko siitd, ettd kumppanikin sairastuu, on suuri. Kuitenkin pitké avio-
liitto ja pitkat ihmissuhteet luovat turvaa siitd, ettei sairauden myo6ta tule hylatyksi.
Kuitenkin tulee huomioida, etta sairastumisella on voinut olla my6s positiivisiakin
vaikutuksia ihmissuhteisiin ja ymparilla oleviin ihmisiin. Sairauden myo6ta myos
kumppani on saattanut alkaa parantamaan elamantapojaan. Yhdessa on paran-
nettu ruokailutottumuksia terveellisemmiksi ja lisatty likuntaa. C-hepatiitin vaiku-
tus tyoskentelyyn on pieni. Hoitoalalla sairastuminen C-hepatiittiin voi vaikuttaa

harjoittelupaikkoihin paasemiseen, mutta tyontekoa se ei esta.

Laakehoito on kallista ja aina se ei tehoa. Tutkimukseni mukaan laakkeiden kal-
liden hintojen syyna voidaan pitaa sita, etta laakkeita on alettu kehittdmé&an run-
saasti vasta viime vuosina. Ladkkeiden tehottomuus johtuu siita, etta viela ei ai-
van tiedetd, miten laakkeet vaikuttavat eri genotyyppeihin. Ladkkeissd on myo6s
paljon sivuvaikutuksia, joiden takia kaikki eivat voi vieda hoitoja loppuun asti.
Haastateltavilla oli kokeiltu interferoni-ribaviriini -yhdistelméhoitoa, joka ei ollut te-
honnut kumpaankaan. Syyna taman ladkkeen aloittamiseen on ladkkeiden hinta.
Uudet la&kkeet, jotka vaikuttavat paremmin tiettyihin genotyyppeihin ovat tie-
dossa, mutta niita ei joka paikassa ole saatavilla tai ne ovat kalliita. Laakkeiden

tehoa seurataan seuraamalla viruksen méaaraa.

Ohjeita ja ohjausta haastateltavat oli saaneet siitd saakka, kun sairaus oli todettu.
Ohjeita oli saatu hoitajan ja ladkarin lisaksi myos ravitsemusterapeutilta. Usein
sairastuneella on omahoitaja, joka tietéda ja tuntee potilaan, seka osaa kuunnella,

tukea ja auttaa erilaisissa tilanteissa. Omahoitaja voi antaa ohjeita esimerkiksi
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pistamiseen, seka kertoa sairaudesta ja oireista. Haastatteluissa nousi esille fib-
roscan -tutkimus, jonka avulla seurataan maksan tilaa. My6s verikokeet ja virus-

maaran seuranta hoidon eri vaiheissa on tarkeaa.

C-hepatiittipotilasta kohdeltiin tutkimukseni mukaan paaasiassa hyvin. Kuitenkin
aina poikkeuksia on ja haastateltavien kanssa pohdimme, johtuuko huono koh-
telu tietamattomyydesta ja ennakkoluuloista. Tietamattomyys sairautta kohtaan
oli luonut epamiellyttavia tilanteita, joita haastateltavat olivat kohdanneet. Haas-
tateltavat painottivat, ettd paasaantoisesti he ovat kokeneet hyvaa kohtelua ja
heitd on kohdattu hyvin. Kuitenkin he kertoivat, etta kaikkien kohdalla nain ei ole.
C-hepatiitti on sairaus, josta ei ole paljon puhuttu ja josta on paljon ennakkoluu-

loja ja kasityksia.

Vertaistuen ansioista C-hepatiittia sairastava ihminen jaksaa taistella omista oi-
keuksista hoidon suhteen. Vertaistukiryhmien yllapitaminen ja muodostaminen
maksavat ja siihen ei l0ydy riittavasti rahaa. Joissakin paikoissa vertaistukia on,
mutta niita ei ole kohdennettu suoraan C-hepatiittia sairastaville. Haastatteluissa
nousi esille se, etta kaikki sairastuneet eivat ole minkaan jarjeston piirissa, jolloin
ei ole tietoa vertaistuen saatavuudesta. Vertaistukea voisi jarjestaa myos etana,
jolloin valimatkojenkin pééasta sairastunut voisi saada tarkeda tukea ja kannus-
tusta. Vertaistuki ja vertaistukiryhmat koetaan tarkeaksi ja niisté saatu tuki auttaa

elamaan vaikeidenkin aikojen yli.

Tassa tutkimuksessani keskityin tutkimaan kokemuksia C-hepatiitista, saadusta
hoidosta ja kohtelusta. Aikaisempia C-hepatiitti -kokemukseen perustuvia tutki-
muksia en [oytanyt. Tassa tutkimuksessa sairastuneet olivat saaneet C-hepatiitin
verensiirron tai likaisen ruiskun seurauksena. Olisi mielenkiintoista tutkia, miten
C-hepatiitti koetaan pistoshuumeiden kayttajien nakdkulmasta. Mielenkiintoista
olisi my6s tutkia aihetta puolisoiden tai omaisten nakékulmasta. Omaiset ja puo-
lisot ovat tarkea voimavara C-hepatiitti potilaalle, joten myds heidan &anensa olisi
hyva saada kuuluville tutkimuksen kautta. Vertaistuki ja sen merkitys ovat suuria
C-hepatiittia sairastaville. Vertaistukiryhmien perustaminen ja/tai teknologian

hyddyntaminen vertaistuessa helpottaisi sairastuneita arjen keskella.
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mukainen kirjallinen esnys ]osta tonmltetaan yksi kansntettu kappale ammattikorkeakoulun kirjastoon tai
julkaistaan sihkoisessa Th jastossa. Tyd arkistoidaan oppilaitoksella seka
tulostettuna efta sahkdisessé muodossa.

Oikeudet Opinnaytetysn tekijanoikeudet kuuluvat tekijalle. Toimeksiantaja saa rinnakkaisen kayttd
opinnéytetydn tuloksiin opmnaytetybn valmistuttua. Ammattikorkeakoululia on jatkuvasti voimassa oleva oikeus
kayttaa tuloksia omassa opetus- ja TKI-torrmnnassaan Sopuapuohlla on mahdollisuus sopia muista

i stetydn tuloksia koskevi ikeuksista kuitenkin niin, etta t4min sopimuskohdan nojalla
ammattikorkeakoul t oikeuden séilyvét voimassa.

Keksinndt Jos tekija on osallisena keksintdon, joka patenmldaan, mamltaan hanet yhtena keksijoistd. Mahdollisesta
keksintokorvauksesta sovitaan erik ammattikorkeakoulun tai toimeksiantajan keksintdohjeen
linjauksia. Opinnaytety®n tai sen osan julkaiseminen tai hyddyntaminen ei saa vaarantaa sen tai sen osan
suojaamista patentilla tai hyddyllisyysmalliila.

Vastuut Opinngytetytn tulos toimitetaan sellaisena kuin se on. Tekija tai ammattikorkeakoulu eivat anna tulokselle
takuuta eivétka vastaa sen soveltuvuudesta toimeksiantajan tarpeisiin. Sopuapuolet ovat vastuussa toisilleen
sopimusrikkomuksen aiheuttamista valittomista ingoista. Vastu ynty Ity tahallaan tai
torkealld huolimattomuudella aiheutettua sopimusrikkomusta.

Lisdksi sovitaan

Salassapito Chjaavilla opettajilla ja opinnaytety6n tekijsilld on salassapitovelvollisuus tydn aikana esille tulleisiin
luottamuksellisiin asioihin. Toimeksiantajan tulee tarkistaa, etta julkaistava opinnéytetyd ei sisailé salassa
pidettsvaa aineistoa. Tarvittaessa kéytetan toimeksiantajan erillista salassapitosopimusta.

T4t4 sopimusta on laadittu kolme (3) samansisaltdista kappaletta yksi (1) i imuksen osapuoleli
Sopimus perustuu ammattikorkeakoulun hyvaksymaén opinnaytety ! ja se astuu voimaan
allekirjoitushetkelld.

Paikka ja pdivamaara Allekirjoitus

Toimeksiantaja ; 57 1 7
“Tampere.  L8.11 181 . Utnd
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Liite 2. Haastattelukutsu

LAPIN AMK

Lapland University of Applied Sciences

Kokemuksia C-hepatiitin kanssa elamisestd, saadusta hoidosta ja kohte-
lusta

Munuais- ja maksaliitto

Hei,

Opiskelen sairaanhoitajaksi Lapin ammattikorkeakoulussa. Opintoihini sisaltyy
opinnaytetyd, jonka toimeksiantajana on Munuais- ja maksaliitto. Opinnaytetyoni
aihe on Kokemuksia C-hepatiitin kanssa elamisestd, saadusta hoidosta ja
kohtelusta. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja haastattelut teh-
daan anonyymisti. Henkildllisyytenne ei paljastu opinnaytetydssani. Haastattelu
nauhoitetaan ja nauhoitukset tuhotaan aineiston kasittelyn jalkeen. Tavoitteena
on selvittaa laadullisen tutkimuksen avulla C-hepatiittia sairastavan ihmisen ko-
kemuksia sairaudesta, hoidosta ja kohtelusta.

Pyydan ilmoittamaan halukkuudestanne osallistua tutkimukseen mahdollisim-
man pian osoitteeseen antti-kalle.ranua@edu.lapinamk.fi . Voimme sopia tapaa-
misesta sdhkdpostin valityksella ja sopimaan, mihin tulen haastattelun tekemaan.

Haastattelut toteutetaan Joulu-Tammikuun aikana.

Haastattelu toteutetaan teemahaastattelulla ja teemoja ovat:
C-hepatiitti
C-hepatiitin hoito

Kohtelu ja kohtaaminen


mailto:antti-kalle.ranua@edu.lapinamk.fi
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Kiitos, etta osallistut osaltasi tutkimukseen. Saatuja tuloksia kaytetddn opinnay-
tetyon aineistopohjana ja valmis tyo julkaistaan Lapin ammattikorkeakoulun oh-
jeiden mukaisesti kevaalla 2018. Lisaksi opinnaytetyd on saatavilla Munuais- ja

maksaliitolta.

Ystavallisin terveisin
Antti-Kalle Ranua

antti-kalle.ranua@edu.lapinamk.fi
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Liite 3. Analyysirunko: Kokemuksia C-hepatiitin kanssa elamisesta,

saadusta hoidosta ja kohtelusta

Aihe Haastattelul, Haastattelu 2

1. Mista saanut C-hepatiitin?

2. Millainen vaikutus ollut ihmissuhtei-

siin?

3. Millaisia oireita ollut?

4. Miten vaikuttanut koulutukseen tai
tyoskentelyyn?

5. Millaista ladkehoitoa saanut?

6. Millaisia tutkimuksia tehty?

7. Millaisia ohjeita/ohjausta saanut?

8. Millaista kohtelua kokenut?

9. Millaista vertaistukea saanut?

Muuta:




