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ALKUSANAT

Idea lopputydhon syntyi kesalla 2013 kun tydskentelin sairaanhoitajan sijaisena lasten-
klinikan osastolla K3, joka on munuais- ja elinsiirto-osasto. Kohtasin kesén aikana usei-
ta potilaita, joille 1&dkehoitoon sitoutuminen oli haasteellista. Se sai minut miettimaan,
ettd mité asialle voisi tehda. Koska kiire on vuodeosastoilla lasné koko ajan, ei aika aina
riitd muuhun kuin toimenpiteisiin ja sen aikaisiin ja jalkeisiin seurantoihin. Monesti sil-
loin saattaa jaddd huomaamatta potilaat, jotka tarvitsisivat enemman aikaa keskustella
esimerkiksi ladkehoidostaan ja huolista siihen liittyen. Lisdksi potilaat usein ovat osas-
tolla lyhyen aikaa ja varsinainen taival vastuunottamisen tiell& alkaa vasta kotiuduttua
jolloin hoitoyksikolla ei endé ole mahdollisuutta varmistaa etté ladkkeet otetaan oikealla
tavalla oikeaan aikaan. Seuraavan kerran potilas tavataan vasta jonkin ajan jalkeen ja
sill4 aikaa on mit& vain voinut tapahtua. Opinndytetydssani keskityn miettiméén nuorten
elinsiirtopotilaiden ld&kehoitoon sitoutumista ja sen haasteita sekd miten nuorta potilasta

Vvoisi parhaiten tukea vastuunotossa.

Tama opinnaytetyo kirjoitetaan tilaustyond Helsingin Lasten ja nuortensairaalan osastol-
le K3. Helsingin Lastenklinikalla elinsiirron saaneita hoidetaan osastolla K3 joka on
munuais- ja elinsiirto-osasto. Potilaat ovat hoidossa osastolla ennen ja jalkeen elinsiir-
ron ja kayvat lapsuutensa ajan osastolla myos elinsiirron jélkeisilla tarkastuskaynneilla.
Syita osastolla olemiseen ovat myos erilaiset vaikeudet ja komplikaatiot joita voi tulla
ennen elinsiirtoa tai sen jalkeen. Osastolla hoidetaan myos dialyysipotilaita.
(HUS:Osasto K3:n esittely)

Varsinaisen elinsiirron tapahtuessa potilaalle tulee tutuksi myos leikkaus- ja anestesia-
osasto sekd osasto K9 joka on Helsingin Lastenklinikan tehohoidon osasto. Teho-osasto

K9 on HUS-alueen ainoa lasten teho-osasto. (HUS:Lasten elinsiirrot)

Helsingin Lastenklinikka sijaitsee Meilahden klinikoiden tuntumassa Stenbéckinkadul-
la. Samoilla tiluksilla sijaitsee myds mm. Naistenklinikka. Liikkuminen klinikalta toi-
selle tapahtuu maanalaisten tunneleiden avulla. Esimerkiksi Naistenklinikan synnytys-

osastoilta on tarpeen tullen kateva siirtdé potilaita jatkohoitoon Lastenklinikalle.



Kaikki Meilahden alueen klinikat, Lastenklinikka sek& Naistenklinikka kuuluvat HUS-
kuntayhtymaan. HUS:iin eli Helsingin ja uudenmaan sairaanhoitopiiriin kuuluu 21 sai-
raalaa. HUS-kuntyhtymaan kuuluu 24 kuntaa. Nama kunnat ovat jaettu viiteen sairaan-
hoitoalueeseen. Lastenklinikka kuuluu HUS kuntayhtyman HY KS-
sairaanhoitoalueeseen. HYKS sairaanhoitoalueella toimivat myos Auroran sairaala,
Herttoniemen sairaala, Iho- ja allergiasairaala, Jorvin sairaala, Kirurginen sairaala, Kati-
I6opiston sairaala, Lastenlinna, Meilahden kolmiosairaala, Meilahden tornisairaala,
Naistenklinikka, Peijaksen sairaala, Psykiatriakeskus, Silma-korvasairaala, Syopéatautien

klinikka ja T60I0n sairaala. (HUS:Sairaalat)

Haluan Kiittaa tuesta ja avusta tydelamavastuuhenkildani, munuais- ja elinsiirto-osasto
K3:n sairaanhoitaja Ulla Sandholmia joka on tuonut tyéhéni ammattilaisen nakékulman.
Lampimét kiitokset kuuluvat myos opettajalleni Solveig Sundellille kannustavasta ja
hyvasta ohjauksesta. Lisaksi kiitan kaikkia lahipiirissani, jotka ovat jaksaneet tukea mi-

nua matkan varrella — aina ei ollut helppoa!



1 JOHDANTO

Seuraavassa esitellddn tutkimuksen paamaard seka tutkimuskysymykset ja tavoitteet.
Koska tyd on rajattu nuoriin elinsiirtopotilaisiin, kasitelld&n seuraavassa lyhyesti mygs
murrosikad ja nuoruutta. Liséksi lukuun siséltyy tietoa elinsiirroista ja elamésté elinsiir-

ron jalkeen.

1.1 Tutkimuksen paamaara

Tutkimuksen keskeisia kysymyksiéd pohdittaessa prosessiin kuuluu rajaus. Tutkija valit-
see mihin aiheeseen keskittyy ja tutkimuksen laajuuden. Rajauksen myo6td, aiheita jaa
tutkimuksen ulkopuolelle. (Jacobsen 2010:45) Taman opinnaytetyon aiheena on nuoren
elinsiirtopotilaan vastuunotto ladkehoidostaan. Kyseessa on kirjallisuuskatsaus. Tarkoi-
tus on systemaattisen sisallonanalyysin avulla tutkia, mitka tekijat vaikuttavat nuoren
vastuunottamiseen ladkehoidostaan ja miten namé ongelmat voidaan kohdata, kasitella

ja ratkaista sekd milla tavoin nuorta voi kannustaa ja tukea.

Tutkimustuloksia etsitdan kahden keskeisen kysymyksen avulla:

1. Mitka tekijat vaikuttavat nuoren vastuunottoon laakehoidostaan?

2. Miten haasteet vastuunottamisessa voidaan kohdata, kasitelld ja ratkaista?

Vaikka tyd keskittyy kasittelemaan nuoria elinsiirtopotilaita, on tutkimuksessa saaduista
tuloksista mahdollista hyotyd myds muille potilasryhmille. Jacobseninen (2010) mukaan
oikeanlainen tutkimuskysymys on sopivalla tavalla yleistdvd, tarkoittaen juuri sita ettd
vaikka tutkimus keskittyy tiettyyn aiheeseen, voi sitd kayttad hyodyksi myos tutkimus-
kohteen ulkupuolelle j&&neet osapuolet. (Jacobsen 2010:52). Kirjoittaja olettaa etta
vaikka tdaméa opinndytetyd on kirjoitettu Munuais- ja elinsiirto-osasto K3:lle, on siita
hy6tyd myos muissa yksikoissé joissa hoidetaan nuoria joilla on jokin pitkdikainen l4a-

Kitys.



Tama HUS:ssa laadittava opinndytetyd perustuu sairaalan kannalta tarkoituksenmukai-
seen aiheeseen ja tavoitteena on valiton hyoty nuoren elinsiirtopotilaan ladkehoidon ja
sen vaikeuksien ymmartamiseksi yksikdssd tyoskenteleville. Opinndytetyd tehd&an
normaalin toiminnan rinnalla korvauksetta eika vaadi ylimaaraisté rahoitusta tai aiheuta

ylimé&araisia kustannuksia HUS:Ile.

Opinnaytety6é on virallinen ja julkinen asiakirja. Tyd tullaan julkaisemaan ko-
konaisuudessaan ammattikorkeakoulujen opinnéytetdiden julkaisuarkistossa osoitteessa
theseus.fi. Liséksi loppuraportti tallennetaan Tietu- jarjestelmaddn opinndytetyon valm-
istuttua. Opinndytety0 esitelldadn suullisesti Arcada Nylands svenska yrkeshdgskolanin
opinnaytetdiden julkisilla esittelypéivilla, Thesis forumissa. Tarkoitus on myds mahdol-
lisuuksien mukaan jarjestaa suullinen esittely kohdeyksikén osastotunnilla tai erikseen

sovitussa opinndytetydiltapaivassa.

Ennen opinnaytetydn aloittamista, Kirjoittaja on hakenut Helsingin ja Uudenmaan sai-
raanhoitopiiriltd tutkimuslupaa. Professori Mikael Knip on myontanyt paatoksessaan

32/2013 opinnaytetyolle tutkimusluvan. Tutkimuslupa on voimassa 11.10.13-31.12.14.

1.2 Aikaisemmiin ilmestyneet tutkimukset

Artikkelit, jotka ovat julkaistu aikaisemmin kuin 10 vuotta sitten tuovat esiin etta tutki-
muksia ei ole tehty vield tarpeeksi tai tutkimustuloksia ei ole saatu. Viimeisen kymme-
nen vuoden aikana ladkehoitoon sitoutumista on kuitenkin tutkittu enemman silla on-
gelman laajuus on havaittu. Huonosti ladkehoitoon sitoutuvat potilaat aiheuttavat paitsi
uhan omalle terveydelleen, myds paljon lisdakustannuksia valtiolle. (Aliotta et al.
2005:48)

WHO (World Health Organization) maérittelee hoitoon ja ladkehoitoon sitoutumisen
seuraavanlaisesti “the extent to which the patient follows medical instructions”. Vapaas-
ti suomennettuna tdma tarkoittaisi sitd, miten hyvin potilas noudattaa terveydenhuollon
ammattihenkildiden ohjeita. (WHO, 2003:3).



Potilaan lddkehoitoon sitoutumista tutkivia artikkeleja 16ytyi useita. Myds nimenomaan
elinsiirtopotilaisiin ja elinsiirtonuoriin keskittyvia tutkimuksia 16ytyi paljon. Tamé kielii
siité, ettd aihe on ajankohtainen ja sen tutkimiseen on viimeisen kymmenen vuoden ai-
kana panostettu enemman. On my0ds oletettavaa ettd enemman on tulossa. Koska aihe
vaikuttaa olevan vield tuore, ei kaikkia tutkimustuloksia ole ehditty saamaan ja monella
osa-alueella voi tehdd lis&a tutkimusta. L&hes jokaisen tassa opinndytety0dssé kaytetyn

artikkelin loppusanoissa mainittiin erilaisia osa-alueita joita voisi tutkia enemman.

Aihe on térked, silld lahes jokaisessa tdman tyon tekemiseen kaytetyssa artikkelissa
mainittiin etta l4&kehoitoonsa taysin sitoutuu vain noin 50-60% potilaista. Tama tarkoit-
taa etta hyvin suuri osa potilaista kohtaa eriasteisia ongelmia vastuunottamisen ja ladke-
hoitoon sitoutumisen kanssa. Ongelma on siis hyvin todenmukainen. (Colilla et. al.
2011:62)

Opinnaytetytssa on kaytetty sekd aikuispotilaita ettd lapsipotilaita tutkivia artikkeleja.
Perustelu talle on se, etté aikuiset ja lapset tai nuoret kohtaavat myods paljon samankal-
taisia ongelmia vastuunotossa. Nuorten sitoutumisessa ldékehoitoonsa on kuitenkin kak-
si tekijéa jotka eroavat aikuisista; murrosidan tuomat haasteet sek& perheen aktiivinen

osallistuminen ja vaikuttaminen hoitoon. (Blaschke & Osterberg 2005:494)

1.3 Murrosika ja nuoruus

Yleisesti katsotaan ettd murrosika alkaa viimeistddn 12 vuoden iéssé ja jatkuu noin 17-
18 vuotiaaksi asti. Murrosikaan kuuluu fyysinen, psyykkinen ja seksuaalinen kehitys. Se
on prosessi jonka aikana lapsi kasvaa aikuiseksi. Aikuistuminen on hyvin yksil6llinen
prosessi ja siksi on vaikea laittaa tarkkoja rajoja nuoruuden ja murrosian alkamiselle ja
loppumiselle. Vaikka itse murrosikd loppuu taysi-ikdisyyden kynnykselld, jatkuu nuo-

ruuden vaihe kuitenkin vield yli 20 vuotiaanakin. (Koistinen et al. 2004:72)

Murrosidssa nuori alkaa muodostamaan omaa identiteettiddn uudella tavalla. Nuori ke-
hittdd omia fyysisié, psyykkisid ja sosiaalisia ominaisuuksiaan ja tulee tietoisemmaksi
niista. Identiteetin muodostamiseen kuuluu my6s omien mielipiteiden, arvojen ja usko-

musten vahvistaminen ja ymmartaminen. Namé kaikki muodostavat nuorelle kasityksen
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héanestd itsestdan ja samalla muista hanen ympérillaan. Identiteetin voi jakaa kahteen
ryhmaan; sosiaaliseen ja henkilokohtaiseen identiteettiin. Sosiaalisen identiteetin avulla
nuori 16ytaa paikkansa erilaisissa ryhmissé ja samaistuu ryhman henkeen ja tuntee yhte-
naisyytta. Henkilokohtainen identiteetti taas on se mika tekee nuorista ainutlaatuisen.
Itsetunto ja mindkuva kuuluvat myds henkilokohtaiseen identiteettiin. (Lindblom-
Ylé&nne et al. 2007:93-94)

Nuoruusidssé tapahtuu paljon kognitiivista kehitysta. Nuori oppii uudella tavalla ratko-
maan ongelmallisia tilanteita ja valikoimaan oikean ratkaisun monesta eri vaihtoehdos-
ta. Nuoren itsekriittisyys lisdantyy ja hén tulee tietoisemmaksi omista vahvuuksistaan ja
heikkouksistaan. Kognitiivisen kehityksen myo6ta nuori kykenee katsastelemaan Kriitti-
sesti ja kyseenalaistamaan moraalisia, uskonnollisia ja sosiaalisia kasitteitd. Nuori pys-
tyy enenevasti padttdmaan itse mik& on oikein ja mika vaarin ja halu tuoda esiin omaa
mielipidettadn lisdantyy. Myos tulevaisuuden suunnittelu ja haaveet lisadntyvat kogni-
tiivisen kehityksen myota. (Lindblom-Ylanne et al. 2007:103)

1.4 Lasten ja nuorten elinsiirrot

Suomessa kaikki lasten elinsiirrot tehdadn Helsingin Lasten- ja nuortensairaalassa eli
Lastenklinikalla. Ennen vuotta 2012 HYKSin lastenklinikalla on tehty reilu 400 elinsiir-
toa lapsille ja nuorille. Suomen ensimmaiset elinsiirrot olivat munuaisensiirtoja. Suo-
men ensimmainen munuaisensiirto tehtiin jo vuonna 1964, ensimmaéinen pienelle lapsel-
le tehty munuaisensiirto tehtiin vuonna 1986. Vuodesta 1987 eteenpdin Suomessa on
voitu tehda lasten maksansiirtoja. Ensimmaéinen lasten sydamensiirto tehtiin vuonna
1991, ensimmaista lasten keuhkonsiirtoa saatiin odottaa vuoteen 2007 asti. Suomen en-
simmainen ohutsuolensiirto tehtiin vuonna 2009 Lastenklinikalla. (HUS:Lasten elinsiir-
rot)

1.4.1 Elinsiirtojen syyt

Elinsiirto on ajankohtainen kun lapsi on parantumattomasti sairas ja elimen toiminto on
heikentynyt niin paljon, ettei se end& suoriudu tehtavastaén tai siksi ettd ladke- ja muut

hoidot eivét endd auta. Toisin kuin aikuisilla, lasten elinsiirrot tehddin usein synnyn-
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néisten sairauksien ja rakennevikojen takia. Yleisimmat syyt lasten maksansiirroille
ovat sappitieatresia, aineenvaihduntasairaudet, maksasyopd ja maksatulendus. Sydan-
siirtoja tehdaan yleisimmin erilaisten synnynndisten sydanrakennevikojen seka kar-
diomyopatian takia. Erilaisia syitd keuhkonsiirroille ovat mm. vaikeat sydanviat, keuh-
koverenkierron sairaudet sekd kystinen fibroosi. Munuaisensiirtojen yleisimmat syyt
ovat suomalaistyyppinen synnynnéinen nefroosi (CNF), virtsateiden synnynndiset epa-
muodostumat ja muut synnynndiset munuaissairaudet. Suolensiirtoa vaativat sairaudet
ovat puolestaan lyhytsuolioireyhtymad, suolen mobiliteettihdiriot seka harvinaiset suolen

limakalvosairaudet ja kasvaimet. (HUS:Lasten elinsiirrot)

1.4.2 Elinluovutus

Suomen laissa aivokuoleman késite on ollut kdytdssa vuodesta 1971. Aivokuolema on
edellytys mahdolliselle elinluovutukselle ja sen toteaa laakari. Aivokuolema todetaan
kun potilaan aivojen kaikki toiminta ja verenkierto on pysahtynyt. Sydéan saattaa viel&
lyddd mutta aivotoimintaa ei kuitenkaan ole. Samalta luovuttajalta voidaan ottaa elimia

usealle eri potilaalle. (Koistinen et al. 2004:237)

Kun elimet luovuttaa aivokuollut potilas, kaytetadn termid kadaverluovuttaja. Aina ky-
seessd ei kuitenkaan ole aivokuollut luovuttaja silld munuaisia voidaan siirtad elavilta
luovuttajilta. Omaisluovuttajiksi kelpaavat lapsen vanhemmat tai tdysi-ikéiset sisaruk-
set. (Koistinen et al. 2004:239). Ennen elinsiirtoa, elimen vastaanottavalle potilaalle
tehdaan paljon erilaisia elinsiirtoon valmistavia tutkimuksia, mm. verikokeita, ultradani-
tutkimuksia sekda kudostyypityksid. Myos elinluovuttajan verirymha ja kudostyyppi
madritellddn jotta saadaan varmuus siita, ettd luovuttaja on sopiva. (Koistinen et. al.
2004:237)

1.5 Elinsiirron jalkeen

On tarkedd ymmartaa ettd elinsiirto ei ole parannuskeino. Elinsiirto on viimeinen hoito-
keino vakavaan krooniseen sairauteen mutta elinsiirron lapikaynyt ei ole parantunut sen

jalkeen vaan el&& loppueldménsa ns. sekundadrisessa, kroonisessa terveydentilassa joka
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tuo eldmdan suuria muutoksia uuden elimen kanssa eldmisen ja siitd huolehtimisen
myota. (Blount & Simons, 2007:831)

Suomessa elinsiirtopotilaat kayvét Lastenklinikan elinsiirto-osastolla K3 kontrolleissa
3Kk, 6kk, 9kk, 12kk ja 18Kk siirrosta ja tdman jalkeen kerran vuodessa. Kontrollien vé-
leilld k&yd&an omassa lahisairaalassa. Seka kontrollikdynneilld Lastenklinikalla etta
omassa sairaalassa seurataan verindytteiden avulla ladkeainepitoisuutta ja sen mukaan
maadritelld&n hyljinnanestoladkityksen annoksia. Lapsen kasvaessa annosta joudutaan
muuttamaan useaan otteeseen. Myos ladkkeiden mééra saattaa vaihdella vuosien saatos-
sa. (Koistinen et al. 2004:239)

Kun uusi elin on siirretty vastaanottajaansa, elimiston immuunijérjestelmé tunnistaa sen
olevan elimistdlle vieras. Jotta elimiston immuunijarjestelma ei k&ynnistéisi hylkimisre-
aktiota, tulee potilaan sydda hyljinnanestolaakkeitéd. Elinsiirtopotilaat joutuvat sitoutu-
maan ladkehoitoon koko loppueldménsa ajaksi. Naita ladkkeitd kutsutaan hyljinnanesto-
laékkeiksi tai immunosupressiivisiksi ladkkeiksi. Osa elinsiirtopotilaista tarvitsee myods
ensimmadisind kuukausina verenpaine- ja nesteenpoistolddkitystd. (Koistinen et al.
2004:238-239)

Koska hyljinndnestolaakkeet hillitsevat valkosolujen jakautumista ja estavat tulehdusre-
aktion kéynnistymiseen vaadittavien vélittdjaaineiden vapautumista verenkiertoon, vai-
kuttavat ne paitsi hyljinndnestoreaktioon myos koko elimiston vastustuskykyyn. Téstéa
syysté elinsiirtopotilaiden kohdalla jotkut virusperéiset tulehdukset voivat olla voimak-
kaampia kuin muilla. Tama ei kuitenkaan tarkoita sita ettéd elinsiirron saaneet lapset oli-

sivat useammin Kipeita kuin muut. (Musili:Hyljinnanestolaékitys)

1.5.1 Hyljinn&nestolaakitys

Elinsiirtolasten hoito aloitetaan kolmella eri hyljinnénestoladkkeelld. Ndma ladkkeet
ovat siklosporiini, atsatiopriimi ja kortisoni. Siklosporiini (Sandimmun Neoral®) ja
takrolimuusi (Prograf®) estavat tulehdusreaktion k&ynnistymiseen vaadittavien tiedus-
telijasolujen (T-lymfosyytit) l&hettdmia signaaleja lahtemasta jolloin immuunijarjestel-
man muut solut eivat tiedd hakeutua vieraaseen elimeen ja aloittamaan hylkimisté.
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Atsatiopriimi (Imurel®) hillitsee valkosolujen lisdantymisté ja néin ollen tulehdusreak-
tiota. Mykofenolaattimofetiili (CellCept®) hillitsee niin ik&&n valkosolujen jakautumis-
ta ja hyljintareaktiota. Toinen, samaan ladkeryhmaan kuuluva valmiste, on mykofenoli-
happo (Myfortic®). Kortisonilla eli steroideilla (Medrol®, Prednisolon®, Prednison®)

on tulehduksia heikentdva ja niin ikéan elimiston vastustusmekanismeja himmentava

vaikutus. (Musili:Hyljinnénestolaakitys)

Ladkkeiden annokset vaihtelevat riippuen potilaasta. Annokset maaraytyvéat veren 14a-
keainepitoisuuksien perusteella. Koska hylkimisvaara on suurin ensimmaisten kuukau-
sien aikana siirrosta, veren sallitun ladkeainepitoisuuden tasoa pidetdan korkeammalla.

Tasoa lasketaan mydhemmin. (Musili:Hyljinnanestolaakitys)

Jos potilas lopettaa ladkkeiden ottamisen kokonaan, johtaa se yleensa hylkimisreakti-
oon. Jos potilas omapadisesti muuttaa ladkeannoksia ja ottaa laakkeité liian pienilla an-
noksilla, kasvaa hylkimisreaktion riski. Liian suuret annokset puolestaan aiheuttavat
lisad haittavaikutuksia. Tilapdiset terveysongelmat kuten ripuli ja oksentelu voivat hei-
kentéa tai lisata ladkkeiden imeytymisté ja kasvattaa riskia hylkimiselle. Ripulin ja vat-
sataudin yhteydessa hyljinnanestoldakitys voidaankin siksi antaa suonensisdsena in-

fuusiona. (Novartis Finland OY, Elinsiirron jélkeen, s. 13)

Hyljinnanestolaakkeilla on myos sivuvaikutuksia. Siklosporiini aiheuttaa muun muassa
karvoittumisen lisdantymista ja tummenemista; silméaripset, kulmakarvat seké raajojen
ja vartalon karvoitukset voivat lisadntya ja tummentua huomattavasti. Siklosporiini voi
aiheuttaa myos ikenien liikakasvua, kasien vapinaa seké toisinaan paansarkya. Takroli-
muusin sivuvaikutukset eivat ole yhta merkittavia. Sivuvaikutukset vahenevat kun laak-
keen annokset ja ladkeainepitoisuuden taso saadaan pienemmiksi, yleensa noin vuoden
jalkeen siirrosta. Jos potilas kayttad takrolimuusia tai siklosporiina, seurataan hénen
munuaistoimintaansa tarkasti silla molemmat ladkkeet voivat heikentdd munuaisen toi-
mintaa. Atsatiopriimilla ei ole yhtd merkittdvia sivuvaikutuksia kuin siklosporiinilla
mutta se voi aiheuttaa lievdd anemiaa ja lisata virustulehdusriskid. Steroidien myo6té

ruokahalu saattaa lisdantya ja paino nousta. Lisaksi sivuvaikutuksia ovat mm. osteopo-
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roosi, poskien turpoaminen sek& mielialan vaihtelut. Mykofenolaattimofetiilin huomat-
tavimmat haittavaikutukset ovat ripuli ja mahavaivat. (Musili:Hyljinndnestolaakitys)

1.5.2 Elamaéanlaatu

Suomessa tehtyjen elinsiirtojen pitkaaikaistulokset ovat kansainvalisestikin huippuluok-
kaa. Lapsi joka on ennen siirtoa ollut hyvin sairas, voi siirron jalkeen elda kohtalaisen
normaalia elaméa ja kasvaa ja kehittyd normaalisti. Elinsiirtolasten elaménlaatua on tut-
kittu paljon ja on selvinnyt, ettd elinsiirtolapset ja —nuoret kokevat elamanlaatunsa hy-
vaksi. Mahdolliset haasteet tulevat useimmiten vastaan nuoruudessa kun lapsi tulee
murrosikaan ja kokee mahdollisesti itsensé erilaiseksi kuin muut ik&toverinsa. Silloin
elaméntilanteeseen ei tahdo sopia séannollinen laakkeidenotto ja laakarinkaynnit. Nuori
saattaa tuntea hapeaa eiké ladkkeiden, joissa on mahdollisesti silminnéhtévia sivuoireita
kuten painonnousu ja ihokarvoitus, ottaminen houkuttele. Tassé vaiheessa ongelmien
jaljille olisi hyvé péaastd mahdollisimman pian silld jos nuori lopettaa ld&kehoitonsa,

voivat seuraukset siitd olla henke& uhkaavia. (Koistinen et al. 2004:239-240).

2 MENETELMA

Tama opinndytety0 on Kirjallisuuskatsaus. Seuraavassa esitelldén tdssa tyossa kaytetty

tutkimusmenetelma seké teoreettinen viitekehys.

2.1 Systemaattinen siséalldnanalyysi

Opinnaytety6 tehdaan systemaattisena siséllénanalyysina Jacobsenia (2010) mukaillen.
Systemaattinen siséllonanalyysi tarkoittaa sita etta erilaista aiheeseen sopivaa materiaa-
lia keratdan ja tulkitaan ja keratystd materiaalista muodostetaan kokonaisuuksia.

Yksi l&hestymistapa siséllonanalyysissa on erilaisuuksien vertailu ja samankaltaisuuk-
sien yhdistely. Sisallonanalyysi on menetelmé, jonka tarkoituksena on hyddyntaa tietoa

sekd yksinkertaistamalla ettd rikastuttamalla sitd. (Jacobsen 2010:146)
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Siséllonanalyysissa on yleensa kuusi eri vaihetta. Tematisointi, teemojen esiintyvyyden
laskeminen, kategorisointi, kategoridoiden rikastuttaminen, yhtélaisyyksien ja eroavai-
suuksien vertailu seké eroavaisuuksien syiden etsiminen. (Jacobsen 2010:146-151) Te-
matisoinnilla tarkoitetaan kéytettdvan tiedon valintaa sekd sen yksinkertaistamista ja
selkeyttamista. T&ssd opinndytetydssé on kaytetty kolmeatoista (13) tieteellistd artikke-
lia. Artikkelit luettiin 1&pi useaan otteeseen ja niisté alleviivattiin ja huomioitiin materi-

aali joka sopisi opinnaytetyohon.

Taman jélkeen teemojen esiintyvyys lasketaan — kuinka usein ja kuinka monessa lah-
teessé sama teema esiintyy. Keratyt teemat jaetaan sitten kategorioihin jotka antavat tut-
kimukselle rakenteen ja ns. punaisen langan. Kategorisoinnissa keratty tieto yksinker-
taistetaan niin ettd kategoriaan kuuluva tieto tukee kategorian péateemaa ja mukaan va-
litaan vain samaan kategoriaan sopivaa tietoa. Eri lahteisté keratty tieto rikastuttaa kate-
goriaa ja tuo siihen laajempaa siséltéd. (Jacobsen 2010:146-151)

Kategorioiden avulla Kirjoittaja toivoo saavansa vastauksia opinnaytteyon tutkimusky-
symyksiin. Tast4 syysta kategorioiden laatiminen on tyon kannalta térked vaihe. Yleen-
sé kategorioita laadittaessa tutkija ei ole ennalta paattanyt kategorioita vaan ne muodos-
tuvat ns. matkan varrella sitd mukaa, kun lahteissé esiintyvia teemoja keratdan yhteen ja
lasketaan. Tama lahestysmistapa on laadullinen tai kvalitatiivinen. Vaihtoehtoisesti tyon
kulkua voi ohjata etuk&teen valitsemalla kategoriat ensin ja sen jalkeen kerd&maélla nii-
hin siséltda. Tassd opinndytetydssa kategoriat ovat muodostuneet ns. matkan varrella.
(Jacobsen 2010:147)

Tassa opinnaytetyossa tutkimustulosten esittely on jaettu kahteen lukuun tutkimusky-
symysten avulla ja kummassakin luvussa on omat kategoriansa. Luku 3.1 "Mitka tekijat
vaikuttavat nuoren vastuunottoon ld&kehoidostaan?” rakentuu kolmen kategorian avulla
ja luku 3.2 ”Miten haasteet vastuunottamisessa voidaan kohdata, késitelld ja ratkaista?”
kahden kategorian avulla. Nd&ma kategoriat toimivat samalla alaotsikoina. Luvussa 3

”Tutkimustulosten esittely” kukin kategoria esitellaan erikseen.

Siséllénanalyysin viidennessé ja kuudennessa vaiheessa yhtéldisyyksied ja eroavaisuuk-
sien vertaillaan ja eroavaisuuksille etsitddn syitd. Yhtélaisyyksid ja eroavaisuuksia on
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téssé opinnaytetydssa tuotu esiin luvussa 3 ”Tutkimustulosten esittely”. Kirjoittaja ei ole

ty6té tehdessa havainnut suuria eroavaisuuksia joille tarvitsisi etsid syita.

2.1.1 Artikkeleiden valintaprosessi

Materiaalina kaytetaan aiheeseen liittyvid, jo ilmestyneitd tutkimuksia ja kirjallisuutta.
Seka tutkimusten ettd muun Kirjallisuuden tulee olla mahdollisimman tuoretta. Haku-
prosessissa tieteellisten artikkeleiden ilmestymisvuosi rajataan viimeisen kymmenen
vuoden aikana (2003-2013) ilmestyneisiin tieteellisiin tutkimuksiin ja artikkeleihin. Kir-

jallisuus noudattaa samaa rajausta.

Tutkimuksessa kéaytetyn kirjallisuuden sisaltoéa analysoidaan opinnéytetyon keskeisten
kysymysten avulla loogisesti ja Kriittisesti, yhtalaisyyksia seké eroja tutkien. Materiaalia
on etsitty padasiassa internetin kautta, korkealaatuisista sosiaali- ja terveydenhuollon
tietokannoista. Kirjallisuutta on etsitty kaupunginkirjastoista (Hyvink&4 & Helsinki) se-
k& tdman koulutuksen aikana kaytyjen kurssien kurssimateriaalista.

Tydssa eniten kaytetyt tietokannat olivat Academic Search Elite sekd Google Scholar.
Materiaalia on myos etsitty WHO:n tietokannasta sek& Cinahl:ista (Ebsco). Osa artikke-
leista 10ytyykin useasta eri tietokannasta. Liséksi yksi yleinen aineistonkeruumenetelmé
perustuu toisen artikkelin viite- ja lahdeluetteloista 16ydettyihin artikkeleihin. Haku on
siind tapauksessa suoritettu Google scholarin kautta, kayttamalla artikkelin otsikkoa tai
kirjoittajaa hakusanana. Samat rajaukset ovat pateneet tdssakin menetelméssé, mukaan
on valittu vain 2003-2013 aikana ilmestyneité julkaisuja.

Haut suoritettiin padasiassa englannin kielella — kaikki tassé opinnaytetydssa kaytetyt
artikkelit ovat alkuperaiskieleltddn englanninkielisid. Hakusanoina kaytettiin mm. yh-
distelimia ADOLESCEN* and MEDICATION and ADHERENCE, ADOLESCEN*
and MEDICATION and COMPLIANCE, ADOLESCEN* and ORGAN TRANS-
PLANT and MEDICATION.

Yksi poissulkeva tekija artikkeleita valitessa oli my6s hinta. Téssa opinnédytetyéssa on
kaytetty vain valituista tietokannoista 10ytyneitd ilmaisia artikkeleja.
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Sopivan
tietokannan
valinta

Hakukriteerien Haun
madrittely suorittaminen

Yhtalaisyyksien

Artikkeleiden Artikkeleiden

havaitseminen ja o ;
analysointi valinta

vertailu

Kategorioiden Tulosten
muodostaminen saavuttaminen

Tybprosessikaavio

2.1.2 Valitut artikkelit

Seuraavassa esitelldan lyhyesti opinnaytetyohon valitut artikkelit. Tutkimuksessa on

kaytetty yhteensa kolmeatoista (13) artikkelia.

e Terrence Blaschke & Lars Osterberg: Adherence to medication
Vuonna 2005 The New England Journal of Medicinessa ilmestynyt julkaisu joka ka-
sittelee ladkehoitoon sitoutumista ja sen haasteita. LOytynyt usean tdssa opinndyte-

tyossa kaytetyn artikkelin lahdeluettelosta.

e Ronald L. Blount & Laura E. Simons: Identifying barriers to medication
adherence in adolescent transplant recipients

Vuonna 2007 ilmestynyt tutkimus nuorten munuaisensiirtopotilaiden esteistd ladke-
hoitoon sitoutumiselle. Tutkimukseen osallistui 78 nuorta elinsiirtopotilasta, ialtd&n
11-21 vuotta. Myos heidédn vanhempansa olivat mukana tutkimuksessa. lImestynyt

Journal of pediatric psychology:ssa.
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e Chennasamudram, Sudha P. et al. : Self-reported adherence to medications in a
pediatric renal clinic: psychological aspects

Vuonna 2013 ilmestynyt tutkimus jonka tarkoituksena oli tutkia Texas Tech Univer-
sity Health Sciences Centerin ”The Child & adolescent adherence to medication
questionnaire:a kayttden ladkehoitoon sitoutumisen emotionaalista puolta. Tutki-
mukseen osallistui 10-21 vuotiaita munuaissiirron saaneita, jotka soivét kolmea tai
useampaa ladkettd pidempaan, kuin kolmen kuukauden ajan. 19 miespuolista sek&
15 naispuolista potilasta osallistui tutkimukseen. Kysymyksist4 osa oli monivalinta-

tehtdvid ja osa avoimia kysymyksié.

e Rachel Annunziato et al. : Improved adherence and outcomes for pediatric liver
transplant recipients by using text messaging

American Academy of Pediatrics:in julkaisussa vuonna 2009 ilmestynyt tutkimus
tekstiviestimuistutuspalvelun hyddysta ld&dkehoitoon sitoutumisen apuna.

e Rachel Annunziato et al., 2007. Childhood abuse, nonadherence, and medical
outcome in pediatric liver transplant recipients
Vuonna 2007 ilmestynyt tutkimus joka keskittyy siihen kuinka rankat taustat vaikut-

tavat maksansiirron saaneen nuoren laakehoitoon sitoutumiseen

e Tracey Dobson, Jessica Norman & Nataliya Zelikovsky: Medication beliefs and
perceived barriers in adolescent renal transplant patients and their parents

Vuonna 2010 ilmestynyt tutkimus jonka tarkoituksena on tutkia sosioekonomisten
tekijOiden vaikutusta nuorten ja heiddn vanhempiensa uskomuksiin ladkehoidosta
seka ajatuksiin la&kehoitoon sitoutumisen vaikeuksista.

e Colilla, Susan et al. : Does packaging with a calendar featue improve
adherence to self-administered medication for long-term use? A systematic reviw
Tutkimuksen pé&éolettamus on ettd kalenterilla ja viikonpaivilla varustetut 1a&dkepak-

kaukset auttavat l4&kehoitoon sitoutumisessa. Vuonna 2011 ilmestynyt tutkimus.

e Hayden B. Bosworth et al. : Medication adherence: A call for action
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Kirjallisuuskatsaus joka késittelee laajalti 1d&dkehoitoon sitoutumisen vaikeutta ja sen
taustatekijoitd. Vuonna 2011 ilmestynyt artikkeli.

e Mahmoud Loghman-Adham : Medication noncompliance in patients with
chronic disease: issues in dialysis and renal transplantation
Vuonna 2003 ilmestynyt amerikkalainen kirjallisuuskatsaus jossa késitellddn munu-

aissairaiden potilaiden ongelmia ladkehoitoon sitoutumisen kanssa.

e Rachel Annunziato & Tamir Miloh: Adhering to your non-adherent patients:the
challenge of non-compliance
Lyhyt tiivistelmd Milohn ja Annunziaton pidemmastd tutkimuksesta joka esittelee

konkreettisia esimerkkeja tukemaan laakehoitoon sitoutumista.

e Sherry L. Aliotta. : Medication adherence:Factors influencing compliance

with prescribed medication plans

Kolmiosaisen laékehoitoon sitoutumiseen keskittyvéan artikkelisarjan ensimmainen
osa, joka esittelee asiaan liittyvaa tutkimusta seka havainnollistaa ladkehoitoon si-

toutumisen vaikeuden laajuutta.

e Mary Amanda Dew et al. : Psychological distress and adherence to the medical
regimen among adolescent renal transplant recipients.
American Journal of Transplantation:issa vuonna 2003 ilmestynyt artikkeli joka ka-

sittelee psyykkisten tekijoiden ja ladkehoitoon sitoutumisen yhteytta.

e 0O.Bernard et al. : Current lifestyle of young adults after liver transplantation
during childhood

Vuonna 2009 ilmestynyt tutkimus joka keskittyy tutkimaan maksansiirron saaneiden
potilaiden elaméanlaatua. Tutkimukseen osallistui 116 vapaaehtoista nuorta ja hie-

man vanhempaa, ialtdan 17-33 v.
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2.2 Luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen luotettavuus perustuu siihen, kuinka hyvin tutkimustyossa kaytettyyn ma-
teriaaliin voi luottaa. Tutkimustuloksen luotettavuutta tukee se, ettd on olemassa muita
tutkimuksia, jotka ovat tulleet samaan tulokseen. Kvalitatiivisessa kirjallisuuskatsauk-
sessa ja systemaatisessa sisallonanalyysissa tutkimustuloksen luotettavuutta tukee se,

etta useampi kaytetyista lahteista tulee samaan tulokseen. (Jacobsen 2010:163)

Artikkeleita valittaessa ja niita analysoidessa tulee huomioida lahde. Todennakdisyys on
suurempi ettd tieto on luotettavaa jos lahde on luotettava. (Jacobsen 2010:166) Tutkijan
tai tutkijien nimet ja toimet kertovat paljon. Kun kyse on ladketieteellisesta tutkimukses-
ta, ovat esimerkiksi arvostetuissa yliopistoissa tehdyt tutkimukset suuremmalla toden-
nakoisyydella luotettavampia. Myods se mistd artikkeli on saatu vaikuttaa luotettavuu-
teen. Esimerkiksi tassd opinndytetydssa on kéytetty laadukkaista sosiaali ja terveysalan
tietokannoista I0ytynytta materiaalia, mika tukee lahteiden luotettavuutta silla ne ovat
alan asiantuntijoiden kadenjélked ja lahteet ovat hyvin selvitettavissa.

Tutkimustyossa tulee myds muistaa tutkimuseettiset ndkdkulmat. Systemaattisessa si-
séllénanalyysissa tutkija poimii tutkimustuloksia aikaisemmin tehdyisté tutkimuksista ja
hyddyntaa niita. Alkuperaisen tutkimuksen kokonaisuus ja kaikki nakdkulmat on lahes
mahdotonta esitelld taydellisesti mutta poiminnoilla ei saa myodskaan muuntaa alkupe-

raisen tutkimuksen tuloksia. (Jacobsen 2010:37)

Tutkimustuloksia ei saa muunnella ja vadrentdd. Kaytetty materiaali tulee esittad siina
muodossa kun se on alkuperéisestikin esitetty eiké tutkimustulosta saa muuntaa omaan

tyéhonsa paremmin sopivaksi. (Jacobsen 2010:37)

Todisteena tyon luotettavuudelle ja eettisyydelle toimii se, ettd kdytetty materiaali on
lahdeluettelon avulla avoin kaikille. Tutkimusta lukevat voivat halutessaan tarkistaa

kaiken tutkimuksessa kéytetyn tiedon alkuperaisléhteen. (Jacobsen 2010:38)
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Arcada Nylands svenska yrkeshdgskola on sitoutunut noudattamaan Suomen tutkimus-
eettisen toimikunnan kaytant6ja vuodelta 2002. Kéytanndissd mainitaan mm. ettd hy-
vaan tieteelliseen tutkimukseen kuuluu rehellisyys, ahkeruus ja tarkkuus tutkimustyén
kaikissa vaiheissa. Tarkoituksena on kéyttaa eettisesti hyvaksyttdvaa materiaalia ja kun-
nioittaa materiaalia jota tyossdaan kayttaa. (Arcada:2013)

2.3 Teoreettinen viitekehys

Opinndytetyon teoreettinen viitekehys pohjautuu lakiin potilaan itsemaaradmisoikeudes-
ta. Suomen lakiin perustuvalla itsemaardamisoikeudella tarkoitetaan potilaan mé&araa-
mis- ja paatdsoikeutta hoitoon liittyvissé asioitta. Laki itsemadraamisoikeudesta kattaa
myos ladkehoidon — péatokset ladkehoitoon liittyen tulee tehda yhteisymmarryksessa
potilaan kanssa. (Vergjankorva et al. 2009:87) Liséksi pohjana kaytetddn YK:n yleisso-
pimusta lapsen oikeuksista vuodelta 2004.

2.3.1 Laki potilaan itsemaardamisoikeudesta

Suomen lain s&adds 785, joka on perdisin vuodelta 1992 (17.8.1992), késittelee potilaan
itsemaaraamisoikeutta. Pykéla 6 késittelee varsinaista itseméardamisoikeutta. Sen péaa-
periaatteena on etta potilasta tulee hoitaa yhteistydssé hanen kanssaan. Jos potilas ei ke-
hitysvammaisuuden tai mielenterveysongelmien takia pysty paattdmaan omasta hoidos-
taan, tulee hanelle maaratd edunvalvoja. Edunvalvoja voi olla omainen tai taysin ulko-
puolinen, virkaa harjoittava henkil®. Jos potilas ei pysty tekemaan paatoksia hoitoonsa
liittyen, tulee p&atoksenteossa kuulla edunvalvojan kantaa. Hoitotoimenpiteitd varten

tarvitaan laillinen suostumus. (Suomen laki 785/92, 6 8)

Jotta potilas pystyy tekemdan paatoksia hoidostaan, tulee hanelld olla riittavasti tietoa.
Liséksi pitdd olla varmuus siita ettd potilas on my6és ymmartanyt saamansa tiedon sisél-
I6n. Potilaiden sitoutumisessa ladkehoitoonsa on havaittu epdkohtia jotka ovat yhtey-
dessé siihen ettd potilas ei ole saanut tarpeeksi oikeanlaista ohjausta tai ymmaértanyt oh-
jeistuksia. Esimerkki tdmmaoisesta tilanteesta on jos potilas kotioloissaan muuttaa 1aa-

keannoksiaan vasten laakarin maaréayksié erilaisista syistd. Talloin voi olettaa, ettd poti-
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laalla ei ole tarpeeksi tietoa siitd, miten ladkehoito h&neen vaikuttaa ja mitka sen tavoit-
teet ovat. (Vergjankorva et al. 2009:87)

Joskus ainoaksi vaihtoehdoksi jaa potilaan tahdonvastainen hoito. Mielenterveyslain
(1116/90) ja tartuntalain (583/86) nojalla potilas voidaan mé&érat4 hoitoon vasten tahto-
aan kun potilas ei ikansd, mielenterveytensa tai muiden terveydellisten syiden takia ky-

kene tekemdan paatostd omasta hoidostaan.

Alaikéisen potilaan asemaa terveydenhuollon yhteydessé késitellddn pykéléssa 7. Jos
katsotaan etté alaikdisen potilaan kehitystaso ja ik& on riittavg, tulee hdnen mielipiteis-
tdén ottaa selvaa ja hoitaa hantd yhteysymmarryksessa hanen kanssaan. Muussa tilan-
teessa potilaan hoidosta maéaraa hanen vanhempansa, muu laillinen huoltajansa tai
edunvalvoja. (Suomen laki 785/92, 78)

Pykéldn 9 mukaan, potilaan hoitoon osallistuvilla on oikeus saada kasiinsa potilaaseen
liittyvia tietoja jotta he voivat tehda paatoksia potilaan hoitoon liittyen. Potilas voi kui-
tenkin Kkieltad tietojenluovutuksen jos han kykenee paattdmaan hoidostaan. Alaikéinen
potilas voi ndin ollen ikansé ja kehitystasonsa salliessa kielt&4 tietojenluovutuksen van-
hemmilleen. Vanhemmalla tai huoltajalla ei ole oikeutta kieltdd alaikéisen hoitoa.
(Suomen laki 785/92, 98)

2.3.2 YK:n julistus lapsen oikeuksista

Yhdistyneiden kansakuntien (YK) julistus lapsen oikeuksista hyvéksyttiin vuonna 1989
ja se tuli voimaan Suomessa vuonna 1991. Julistukseen kuuluu kolme osaa ja yhteensa
54 artiklaa. Taman teoreettisen viitekehyksen tueksi julistuksesta on poimittu tdhan tyo-
hon ja sen teoreettiseen viitekehykseen sopivat ja liittyvat artiklat 12,13 seké 14. Artik-

lat ovat poimittu eduskunnan oikeusasianmiehen internetsivuilta kokonaisuudessaan.
Julistuksen 12:a artiklan mukaan sopimusvaltioiden tulee taata lapselle oikeus ilmaista

vapaasti omia ndkemyksidan ja mielipiteitddn héneen itseensa liittyvissé asioissa. Né&-

kemyksié tulee kuunnella lapsen ian ja kehitystason huomioon ottaen. Tilanteissa joissa
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lapsen asioita ké&sitelldan, tulee lapsen omaa toivetta pyrkié toteuttamaan joko lapsen

itsensd ilmaisemana tai edustajan kautta.

Artikla 13:ssa nostetaan esiin lapsen oikeus tuoda esiin ajatuksiaan ja mielipiteitdén
suullisesti, kirjallisesti, taiteen tai missé tahansa lapsen valitsemassa mudossa. Lapsella
on my0s oikeus vastaanottaa ja levittda tietoa ja ajatuksia. Rajoituksia asettavat vain
muiden henkiléiden kunnioittamisen huomioiminen seka yleisen turvallisuuden rajoissa
ilmaistut mielipiteet. Mydskéan yleista jarjestysté ja vaeston terveytta ja moraalia ei saa

uhata.

Artiklan 14 mukaan sopimusvaltiot kunnioittavat lapsen ajatuksen-, omantunnon- ja us-
konnonvapautta. Vanhempien tapaa opettaa ja kasvattaa lastaan tulee kunnioittaa kun-
han menetelmét sopivat lapsen kehitystasoon. Lapsella on oikeus tunnustaa omaa us-
kontoaan tai vakaumustaan, kuitenkaan yleistd turvallisuutta, jarjestystd, terveyttd ja
moraalia unohtamatta. Muiden ihmisten perusoikeuksia ja vapauksia ei myoskain saa

uhata.

3 TUTKIMUSTULOSTEN ESITTELY

Seuraavassa esitelladn opinnaytetyon tulokset. Tulosten esittely on jaettu kahteen lu-
kuun tdman opinnéytetydn kahta keskeistéd tutkimuskysymystd hyddyntaen. Molemmis-
sa luvuissa tulokset esitelladn niissd kategorioissa, jotka muodostuivat systemaattisen
siséllonanalyysin myota. Kategoriat esitelladn myos kuvioina. Lopussa on liséksi yli-
maaréinen luku kaytannollisista vinkeista helpottamaan arkea. Vinkit ovat koottu artik-
keleiden pohjalta ja muodostavat oman kokonaisuutensa, minké takia niille on saastetty

oma lukunsa.

3.1 Mitka tekijat vaikuttavat nuoren vastuunottoon

|l&akehoidostaan?

Tassa luvussa esitelladn kolme eri kategoriaa jotka muodostuivat keskeisiksi etsittdessa
vastausta siihen, mitk4 tekijat vaikuttavat eniten nuoren kykyyn ottaa vastuu ladkehoi-

dostaan. Kategoriat ovat kasvava nuori — nuoresta itsestdan riippuvat tekijat, tervey-
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denhuollon jarjestelmistd ja hoitotiimeista riippuvat tekijat kuten hoitaja-potilas-
suhteen laatu sek& sosiaaliset ja taloudelliset tekijat kattaen nuoren suhteen perhee-
seensd, perheen sosiaalisen ja taloudellisen tilanteen sekéd koulun ja harrastusten tuomia
elementtejd. Ndma muodostuivat sen perusteella ettd kyseisid aiheita kasiteltiin tassa
opinnaytety0ssé kaytetyissa artikkeleissa eniten ja useimmissa eri artikkeleissa ja néin
ollen kategorioita on pystytty rikastuttamaan monen eri artikkelin tutkimustulosten

avulla.

Terveydenhuollon

Sosiaaliset ja

NEBELE) (LT Jarjes'telrpat. Ja taloudelliset tekijat
hoitotiimi
e Murrosika e Hoitaja- * Nuoren suhde
o N | perheeseensa
ol _Oma pOtI as- ® Perheen sosiaalinen
dS€nne ja suhde ja taloudellinen
uskomukset tilanne
* Nuoren * Koulu ja
oikeudet harrastukset

Nuoren vastuunottoon ladkehoidostaan vaikuttaa monta tekijdd. On véarin ajatella etta
epéonnistunut hoito olisi yksin potilaan syytd. Tosiasiassa vastuunottamiseen vaikutta-
vat monta tekijaa; sosiaaliset ja taloudelliset tekijat, terveydenhuollon jérjestelmét ja
hoitotiimi, potilaan voimavarat sekd minkélaisesta sairaudesta ja laakityksesta on kyse.
(Verdjankorva et. al. 2009:158-159)

3.1.1 Kasvava nuori ja hanen voimavaransa

Tassd kategoriassa keskitytddn nuoresta itsestadn riippuviin tekijoihin eli toisin sanoen
nuoren omista voimavaroista riippuviin tekijoihin. Artikkeleiden pohjalta suurimmat
nuoresta itsestadan riippuvat tekijat ovat murrosidn tuomat haasteet, nuoren oma asenne
ja uskomukset seké& nuoren oikeudet. Téhén kategoriaan on l0ydetty materiaalia seitse-
masté eri artikkelista. Viisi artikkelia keskittyi kattavasti nuoren omien voimavarojen
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vaikutukseen ladkehoitoon sitoutumisessa. (Bernard et al. 2010, Blount & Simons 2007,
Chennasamudram et. al 2013, Dew et. al. 2003, Dobson et al. 2010). Lisaksi tdssé kate-
goriassa on kaytetty materiaalia kahdesta artikkelista jotka tutkivat eri-ikaisié elinsiirto-
potilaita (Aliotta et al. 2005 & Loghman-Adham 2003).

On luonnollista olettaa ettd kasvun ja sen myoté lisdantyvan vastuun myota, nuoren tuli-
si opetella ottamaan myds enemman vastuuta ladkehoidostaan. Jos vanhemmat ovat po-
tilaan lapsuuden ajan pitdneet huolta ladkehoidosta, on murrosiké aika jona nuoren tulisi
kiinnostua enemmé&n omasta terveydestddn ja sen yllapitdmisestd. (Dew et. al.
2003:1422) 1&n voi sanoa olevan haaste ladkehoitoon sitoutumiselle sillé kasvuidan mu-
kana tulevasta itsendistymisprosessista johtuen, nuoren ja vanhemman valille syntyy
helpommin riitaa, vastuunotto ladkehoidosta on yksi mahdollinen riidanaihe. Kasvuidssa
nuori viettad enenevasti aikaa erossa vanhemmistaan ja néin ollen vanhemmat eivat pys-

ty aina valvomaan ladkkeidenottoa. (Dobson et. al. 2010:957)

Hoitotiimin on hyvé tuntea potilaan tukiverkoston laatu jotta se voidaan ottaa huomioon
osana hoitoa. On havaittu ettd jos nuoret ja heiddn vanhempansa tietdvat enemman 1aa-
kehoidosta, oli heilld vahemman vaaria luuloja ja kielteisid asenteita ladkehoitoon liitty-
en. (Blount & Simons 2007:842). Kun on kyse ala-ikéisestd potilaasta, on luonnollista
ettd vanhemmat osallistuvat ladkehoitoon enemman tai vahemman. Vanhempien rooli
on auttaa ja toimia tukena. Vanhempien liialla osallistumisella voi kuitenkin olla haitta-
puolia. Dobson et. al pohtivat ettd 13-16 vuotiaat voivat kokea vaikeuksia ladkehoidon
kokonaisuuden ymmartamisessa (mm. tarkoitus, sivuvaikutukset) johtuen siita etta hei-
dan vanhempansa ovat aktiivisemmin mukana vastaanottokaynneilla ja nain ollen otta-
vat enemman vastuuta tiedon vastaanottamisesta. Nuori itse saattaa olettaa ettd van-
hemmat kuuntelevat mitd vastaanotoilla sanotaan ja ottavat tiedon vastaan eikd nuori
siksi keskity itse oppimaan. Hieman vanhemmat, jo melkein tdysi-ikaiset nuoret taas
menevat useammin itsendisesti vastaanotoille ja ottavat jo enemman vastuuta ladkehoi-
dostaan. Samalla kun nuorta pitéisi tukea omatoimisuuteen ja vastuunottoon, ei van-
hempien kuitenkaan tulisi jattdd vastuuta kokonaan nuorelle itselleen ennen kuin var-

muus siitd, ettd nuori hallitsee hoitonsa periaatteet on saatu. (Dobson et. al. 2010:957)
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Jokaisella potilaalla on erilainen motivaatio, erilaisia uskomuksia, kokemuksia seka
odotuksia. Jos potilas on huonomuistinen, stressaantunut tai epamotivoitunut ladkehoi-
toonsa, ei se mydskaan helpota vastuun kantamista ja hoitoon sitoutumista. Pelko l&&k-
keiden haittavaikutuksista, hoidon kokeminen tarpeettomaksi tai riittdmaton tieto ovat
my0s negatiivisia tekijoitd hoitoonsitoutumisprosessissa. (Vergjankorva et. al.
2009:159)

Ei riita ettd potilaalla on tarpeeksi tietoa ladkehoidostaan, tiedon ymmartdminen ja sen
myotd toimintatapojen ja eldmantyylin muuttaminen on seuraava askel. Potilaan kykyyn
muuttaa toimintaansa vaikuttaa hdnen motivaationsa ja sosiaalinen tukiverkosto. Moti-
vaatio taas on hoidon kannalta yksi kriittisimpia vaiheita. Jos potilas on motivoitunut

hoitoonsa, on hdnella halua noudattaa méaarayksia. (Aliotta et al. 2005:49)

Chennasamudram et. al. kysyivét tutkimuksessaan elinsiirron lapikéyneilta nuorilta mil-
td tuntuu, kun joutuu kédyttdmaan montaa laékettd. Vastuksina tutkijat saivat seka Kiel-
teisia ettd myonteisia kokemuksia. Huonoja kokemuksia vélittdvdat kommentit olivat
mm. “That | am not normal and very sick” (ettd en ole normaali vaan erittdin sairas),
”Like an old man” (vanhalta mieheltd), "Mad, I don’t like it” (vihaiselta, en pida siitd).
Myonteisista kokemuksista taas kertoivat kommentit niin kuin It makes me feel that |
am taking care of myself” (se saa minut kokemaan ettd piddn huolta itsestdni) sekd
”Don'’t like it, but it helps me” (en pidé siitd mutta se auttaa minua). Tutkimuksessa tuli
esiin myos eroavaisuuksia poikien ja tyttjen ajatusten vélilla. Tytot kokivat enemman
huolta mm siitd, mitd heidan ystavansa ajattelevat ladkityksesta kun taas poikia mietytti
enemman laékehoidon pakollisuus ja sen myo6ta arkea rajoittavat tekijat. (Chennasa-
mudram et. al 2013:3)

Suomen lain sdados 785 vuodelta 1992 késittelee potilaan itsemaardamiseoikeutta. Py-
kalassa 7 kasitellaan alaikaisen potilaan asemaa sairaan- ja terveydenhoidon yhteydessa.
Sen mukaan alaikdisen potilaan kehitystason ja idn on riittéessa, tulee hédnen mielipi-
teistadn ottaa selvai ja niité kuulla. (Suomen laki 785/92, 78). Koska kyseessé on nuori,
kasvuidssé oleva potilas, vaikuttaa juuri ika kykyyn ymmartéé ja oppia. Vaikka kogni-
tiivinen kehitys on suuri murrosidssa (Lindblom-Yl&nne et al. 2007:103) on nuorella
vield paljon opittavaa eik& hanen kykynsd ymmartad ja osata asioita ole sama kuin ai-
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kuisilla. Kuten jo aikaisemmin mainittiin, on mahdollista ettd nuori potilas ei aina kyke-
ne ymmartdmadn sairautensa tai terveydentilansa todellista vakavuutta vaan aliarvioi
sen. Tasta syysta myos ladkehoidon tarpeellisuuden ymmartdmisessé on puutteita. Nuori
saattaa laiminly6da vastuunoton laékehoidostaan koska han ei ymmarré kuinka vakavaa

la&kkeiden ottamatta jattdminen on. (Dobson et. al. 2010:958)

Dobsonin (et. al) tutkimukseen osallistui 40 munuaisensiirtopotilasta. Nuoret vastasivat
kyselyyn rutiininomaisen sairaalakdynnin yhteydessa. Jotta eri-ikdisia nuoria olisi hel-
pompi verrata, nuoret jaettiin kahteen ryhmaan. Ryhmiksi muodostuivat 13-16 vuotiaat
seké 17-20 vuotiaat nuoret. Tutkimuksessa havaittiin ettd nuoremmat kasvuikaiset koh-
tasivat enemman vastoinkaymisia ladkkeidenotossa. Suurimmat vaikeudet liittyvat 1aak-
keidenoton muistamiseen sekd sovittamiseen jokapdivaiseen aikatauluun. Nuorimmilla
oli myds enemmaén huolta siitd, minkalaisia sivuvaikutuksia laékkeill& voi olla. (Dob-
son et. al. 2010:955). My6s Bernardin (et al.) tutkimuksessa suurin osa vaikeuksia koh-
danneista vastasi juuri ladkkeiden ottoaikojen sovittamisen arkeen olevan haasteellisin-
ta. (Bernard et al. 2010:1648)

Joillekkin nuorille huolta aiheuttaa nielemisvaikeudet, ladkkeen maku seka liian suuri
maaré tabletteja. (Dobson et. al. 2010:956). Myds Loghman-Adham havaitsi tutkimuk-
sessaan, ettd mitd enemman potilaalla oli ladkkeita ja mitd useammin niita tuli ottaa, sita

vaikeampaa vastuunotto ladkehoidosta oli. (Loghman-Adham 2003:162)

Murrosika on itsessaan nuorelle elamankriisi ja on luonnollista ettd sen vaiheet voivat
aiheuttaa enemman tai vdhemman alakuloisuutta ja ahdistuneisuutta. On kuitenkin tér-
ked erottaa milloin on kyse normaalista, elamaan kuuluvasta masentuneisuudesta ja mil-
loin masennus alkaa menné vakavaksi ja jopa sairaudeksi. (Aaltonen et al. 1999:249,
257)

Aikuisten elinsiirtopotilaiden masennuksen ja ahdistuneisuuden vaikutusta hoitoon si-

toutumiseen on tutkittu ja on tultu siihen tulokseen, ettd masennuksella ja ahdistunei-

suudella on negatiivinen vaikutus hoitoon sitoutumiselle. Dew et al. (2003) halusivat

tutkimuksessaan tutkia masentuneisuuden ja ahdistuneisuuden vaikutusta nuoren munu-

aisensiirron l&pikayneiden vastuunottoon l&&kehoidostaan. Tutkimuksen puutteiden
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vuoksi, toivotun selkedd tulosta ei saatu mutta yksi asia kuitenkin oli hyvinkin selkea
tutkimuksen pohjalta; vihamielinen luonne ja aggressiivisuus luovat haasteita nuoren
vastuunottoon ladkehoidostaan. Tutkimukseen osallistuneista nuorista, jotka kokivat
vihan tunteita esimerkiksi sairauttaan ja terveydentilaansa kohtaan, noin puolet olivat

joskus jattaneet ladkkeensa ottamatta. (Dew et al. 2003:1421)

3.1.2 Terveydenhuollon jarjestelmat ja hoitotiimi

Terveydenhuollon jérjestelmien ja hoitavan tiimin osaa ladkehoitoonsitoutumisessa tut-
Kittiin monessa eri artikkelissa. Tamé kategoria on muodostunut kolmen tdssé opinnay-
tetyossd kaytetyn artikkelin avulla (Bosworth et al. 2011, Loghman-Adham 2003,
Blaschke & Osterberg, 2005). Nama kolme artikkelia keskittyivit kaikenikaisiin elin-

siirron saaneisiin potilaisiin.

Jos terveydenhuollon jéarjestelméssa on puutteita, voi sill4 olla negatiivinen vaikutus po-
tilaan ladkehoitoon sitoutumisessa. Jos potilas ei tunne luottamusta hoitotahoaan koh-
taan, ei han myoskaan esimerkiksi tuo ongelmia esiin tai esitd kysymyksia. Puutteet
henkilokunnan maéarassa ja koulutuksessa vaikuttavat negatiivisesti hoitoprosessiin,
esimerkiksi lilan vahédinen miehitys osastolla johtaa kiireeseen mik& puolestaan johtaa
sithen ettd potilas ei saa riittdvasti aikaa hoitohenkilokunnalta ja tdmé voi ilmeta esi-

merkiksi potilasohjauksen riittdmattomyytena. (Verajankorva et. al. 2009:159)

Puutteellinen hoitaja-potilas-suhde voi myo6s johtaa siihen ettd hoitajalla on vaaranlai-
nen kasitys potilaan ld&kehoidosta. Hoitaja voi olettaa ettd potilas kykenee kantamaan
vastuun ladkehoidostaan ja eiké siksi huomaa mahdollisia vaikeuksia. Hoitotaho ei voi
koskaan olla taysin varma siitd, mitd potilaan arjessa oikeasti tapahtuu ja kuinka hyvn

ld&kehoito kotioloissa sujuu. (Bosworth et al. 2011:415)

Monessa tutkimuksessa nostetaan esille termi “white-coat compliance” tai “white-coat
adherence”. Télld ilmiolld tarkoitetaan potilaan parantunutta ldékkeidenottoa juuri en-
nen vastaanottokaynteja. Naissé tapauksissa huonosti ladkehoitoonsa sitoutunut potilas
ei halua ja&da kiinni ja ottaa siksi ladkkeet paremmin s&d&nnollisesti muutamia paivia

ennen laakarin vastaanottoa. (Blaschke & Osterberg, 2005:489). Myds Loghman-
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Adhamin tutkimus tukee tata teoriaa. On myos todettu ettd ilmi6 toimii samalla tavalla
my0s kdynnin jalkeen; potilas saattaa saavuttaa hetkellisesti paremman motivaation 1aa-

karintapaamisen jalkeen. (Loghman-Adham 2003:162)

3.1.3 Sosiaaliset ja taloudelliset tekijat

Sosiaaliset ja taloudelliset tekijat muodostavat tdman luvun kolmannen ja viimeisen ka-
tegorian. Sosiaalisilla ja taloudellisilla tekijoitaa tarkoitetaan tassé opinnéytetydssa nuo-
ren suhdetta perheeseensd, perheen sosiaalisen ja taloudellisen tilanteen vaikutusta seka
koulun ja harrastusten tuomia puolia. Kategoria on rakentunut viiden artikkelin pohjalta
(Annunziato et al. 2007, Bernard et al. 2010, Blount & Simons 2007, Bosworth et. al.
2011 & Dobson et. al. 2010).

Sosiaalinen elama tulee nuoruusiassa tienristeykseen. Samalla kun nuori on vield hyvin
riippuvainen vanhemmistaan tai huoltajistaan, tulee kaveripiirista tarkedmpi. Vaikka
kavereiden merkitys kasvaa, on koti ja perhe kuitenkin suurimmalle osalle nuorista tur-
vapaikka. Kotona nuori kokeilee turvallisessa ympéristossa rajojaan ja konfliktit van-

hempien kanssa ovat yleisia. (Lindblom-Yl&nne et al. 2007:104-105).

Blountin ja Simonsin tutkimus pohtii mahdollisuutta ettd munuaisen lapselleen luovut-
taneet vanhemmat kokevat suuremman vastuun lapsensa ldékehoidosta. Kadaverelin
puolestaan on perdisin tuntemattomalta luovuttajalta eikd samanlaista tunnesidetta luo-
vuttajaan muodostu. Td&méa yhteys luovuttaneen vanhemman ja elimen saaneen lapsen
valilla voisi ndin ollen kasvattaa konfliktien riskia ja mé&arad. Blount & Simons rapor-
toivat Afrikkalais-aasialaisesta tutkimuksesta jonka tekijét olivat huomanneet samanlai-
sia yhteyksia. On kuitenkin oletettavaa etta oli luovuttaja vanhempi tai tuntematon hen-
kilo, on vastuunotto ladkehoidosta kuitenkin mahdollinen riidan aihe nuoren ja van-
hemman vélill&. (Blount & Simons 2007:841)

Vanhempien kyky noudattaa ja ymmartaa lapsensa hoitoa on tarkedssé roolissa hoidon
onnistumisen kannalta. Esimerkiksi perheen huono rahatilanne, vanhempien tyotto-
myys, lukutaidottomuus, elinolojen epévakaus tai huono sosioekonominen asema vai-

kuttavat negatiivisesti nuoren hoitoon. (Vergjankorva et. al. 2009:158). Dobsonin (et al.)
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tutkimuksen mukaan perheissg, joissa on heikommat tulot on myds enemman vaikeuk-
sia nuoren ladkehoitoon liittyen. Mielenkiintoista on ettd tutkimuksessa selvisi myos
ettd samanlaisia vaikeuksia havaittiin olevan korkeatuloisemmissakin perheissa. Tutki-
muksen tekijt eivat osaa antaa varmaa, evidenssiin perustuvaa vastausta syille tdhan
I0ydokseen. Syiksi spekuloitiin kuitenkin esimerkiksi sita etta heikkotuloisissa perheissa
vanhemmat saattavat joutua tekemadn useampia toitd samaan aikaan ndinollen nuoret
ovat enemman omissa oloissaan ja hoitavat itsendisesti ladkehoitonsa. Korkeatuloisim-
missa perheissé taas vanhemmat ovat mahdollisesti vaativammissa ja korkeatasoisem-

missa t0issé ja sen takia enemman poissa kotoa. (Dobson et. al. 2010:957)

Eradssa tutkimuksessaa huomattiin yhteys isokokoisten perheiden ja nuoren laékehoi-
toon turhautumisen valilla. Monilapsisessa perheessa nuori ei esimerkiksi aina saa tar-
peeksi aikaa ja ymmarrystd muilta perheenjaseniltd mika puolestaan voi aiheuttaa tur-
hautumista. Suurempien perheiden vanhemmilla huomattiin myds olevan enemman
huolta nuoren muistuttamisesta ja ladkehoidon toteutumisen valvomisesta. (Dobson et.
al. 2010:956)

Annunziaton et al. (2007) tutkimuksessa kavi ilmi etté silld, onko perheessa yksinhuol-
tajavanhempi vai kaksi vanhempaa ei ole yhteyttd nuoren vastuunottoon laakehoidos-
taan. Tutkijat pohtivat ettd voisi olettaa ettd perheissd, joissa on yksinhuoltajavanhempi,
toisen vanhemman puuttuminen johtaisi mm. siihen ettd nuoren la&kkeenottoa ei valvota
yhtd hyvin. Tutkimuksessa havaittiin kuitenkin ett4 yksinhuoltajavanhempien ja perhei-
den, joissa on molemmat vanhemmat, valillda ei ollut eroja. (Annunziato et al.
2007:1286)

Myds luku- ja kirjoitustaidot voivat vaikuttaa kykyyn ottaa vastuuta ladkehoidosta. Jos
potilaalla on esimerkiksi lukihairi6é tai muuten vaikeuksia luetunymmartdmisessa, sattaa
se vaikeuttaa laékeaikataulujen laatimista ja ohjeiden oppimista ja muistamista. (Bos-
worth et. al. 2011:416)

On havaittu tilanteita joissa nuoret joutuvat kiusaamisen kohteeksi terveydentilansa ta-

kia. Esimerkiksi koulussa muut oppilaat eivat aina ymmarré luokkatoverinsa mahdolli-

sia rajoituksia. Nuori itse taas pelkaa erottuvansa joukosta ja haluaa jopa salata tervey-
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dentilansa ja la&kehoitonsa. Vaikka elinsiirtonuori voi osallistua ikatovereidensa kanssa
erilaisiin harrastuksiin ja pystyy saavuttamaan oppimisessa saman tason, leimaa hanta
aina tietty erilaisuus terveydentilasta johtuen. Nuori saattaa kokea etta ei kehtaa menné

ottamaan ladkkeitaan kesken yhteisen ajanvieton. (Koistinen et al. 2004:240)

Nuoren itsetunto on hyvin riippuvainen ympaéristostd. Koska nuoresta tulee kasvuién
myota hyvin tietoinen itsestdan, tulee hanesta samalla myds tietoinen siita ettd ymparis-
t0 katsoo hénen kayttaytymistaan, ulkonakodan ja persoonaansa kriittisesti. Kavereista
tulee nuoruusiéssé tarkeampid ja enemman aikaa vievia kuin vanhemmista ja juuri kave-
rit ovat he, jotka toimivat nuorelle kriittisend silméné. On tutkittu ettd tastd syysta itse-
tunto yleisesti ottaen heikentyy nuoruusian alussa. Kun nuori kokee hyvaksyntaa ja saa
rohkaisua ympaéristoltd, vahvistaa se hénen itsetuntoaan. (Lindblom-Ylanne et al.
2007:97)

Nuoruusiassé ystavyyssuhteiden merkitys on hyvin suuri ja niistad ollaan riippuvaisia.
Nuoruusian loppua kohden tuo riippuvaisuus vahenee eiké nuori jatkuvasti mene ysta-
vapiirinsd mukana vaan pystyy myos tekemadn erilaisia valintoja ja toimimaan eri taval-
la ystavistdan riippumatta. Mutta koska nuoruusidssa identiteetti on viel&d kypsymaton,
hakee nuori paikkaansa ystavien keskuudessa. On myds huomattu huolestuttavia piirtei-
t4 nuorten tiiviissa ystavyyssuhteissa. Koska nuoret viettdvat paljon aikaa ystaviensa
parissa, on heidan vaikutus nuoren toimintatapoihin ja mielipiteisiin suuri. Jos joku ys-
tavépiirista kokeilee esimerkiksi alkoholia, on todenndkdisyys suurempi ettd kokeiluun
mennaan mukaan koska muutkin ystavapiirissa tekevét niin. (Lindblom-Ylanne et. al
2007:106-107).

Bernard et. al (2010) havaitsi maksansiirron saaneiden nuorten eldmanlaatua tutkivassa
tutkimuksessaan ettd kokeilutottumukset maksansiirron saaneiden nuorten keskuudessa
ovat verrattavissa terveiden nuorten tottumuksiin. Tutkimukseen osallistuneista 116:a
17-33 vuotiaasta potilaasta 31% mydnsi tupakoivansa ja 11% myonsi kayttavansa jos-
kus kannabista. Luvut ovat samankaltaisia terveiden samanikaisten kanssa. Sen sijaan
vain 5% tutkimukseen osallistuneista myonsi kayttdvansa alkoholia saanndllisesti mika

on vahemman kuin muiden samanikaisten keskuudessa. (Bernard et al. 2010:1648)
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3.2 Miten haasteet vastuunottamisessa voidaan kohdata, kasi-

tella ja ratkaista?

Seuraavassa esitellddn miten nuoren vastuunottoa laakehoidosta voisi tukea ja miten
mahdolliset ongelmat voidaan kohdata. Keskeisid kategorioita oli lopulta vain kaksi,
joskin kaksi laajaa; nuoren kohtaaminen vastaanotolla seka perheen ja ympariston
tuen vaikutus. Namé& muodostuivat sen perusteella ettd kyseisia aiheita kasiteltiin tdssa
opinnaytety0ssd kaytetyissé artikkeleissa eniten ja useimmissa eri atikkeleissa ja néin

ollen kategorioita on pystytty rikastuttamaan monen eri artikkelin tutkimustulosten

avulla.
Nuoren kohtaaminen Perheen ja ympariston Kaytannollisia apuja
vastaanotolla tuki arkeen
* Hoitaja-potilas-suhde * Perhe e Tekstiviestimuistutus
e Hoitotiimi e Ystavat e Paivakirja
e Opetus ja ohjaus e Sukulaiset e Kalenteripakkaus
* Moniammatillinen e Tablettien laskenta
yhteistyd e [tsevalvonta

3.2.1 Nuoren tukeminen vastaanotolla

Nuoren kohtaamista ja tukemista vastaanotolla tuotiin esiin useassa eri artikkelissa. Ta-
han kategoriaan on kaytetty kuutta eri artikkelia. (Annunziato & Miloh 2010, Blaschke
& Osterberg 2005, Blount & Simons 2007, Bosworth et al. 2011, Chennasamudram et.
al 2013, Loghman-Adham 2003).

Hoitajan rooli potilaan laékehoitoprosessissa on tarked. Jos potilaan ongelmana on laéak-
keen unohtaminen, voi tésté tietoinen hoitaja yhdessa laakarin kanssa esimerkiksi yk-
sinkertaistaa annostuksia ja yhdessa potilaan kanssa sovittaa niita potilaan elamantyyliin
ja arkirutiineihin. Potilasohjaus on kaiken l&htokohta. Hoitavan tahon tulee antaa poti-

laalle selvét ohjeet siitd miten ladkettd tulee ottaa ja miten se vaikuttaa. Laakehoidon
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tarve tulee perustella potilaalle. Jos potilaalla on epéluuloja ja varénlaisia uskomuksia
la&kehoidostaan, tulee niista keskustella ja pyrkid poistamaan niitd. Potilaan on myds
tarkedd oppia seuraamaan ladkkeen vaikutuksia ja huomioimaan muutokset. (Verajan-
korva et. al. 2009:160)

Nuoren vastuunotto ladkehoidosta on kriittisimmassa vaiheessa heti elinsiirron jalkeen
kun laékkeet tulevat uudella tavalla mukaan hoitoon. Monilla on saattanut olla l&ékitys
perussairautensa takia jo vuosia mutta juuri hyljinndnestoladkitys on uudella tavalla
mukana arjessa. Tasta syystd nuorta tulee heti alusta alkaen tukea vastuunottamisessa.
Elinsiirron jalkeen sairaalassa k&ydadn tarkastuksissa usein. Tamé antaa hoitavalle ta-
holle mahdollisuuden Kiinnittdd huomiota ongelmakohtiin ja kdyda potilaan kanssa lapi
vaikeuksia joita hédn on kohdannut. Hoitotahon sisdinen kommunikointi on hyvin tarke-
aa jotta potilas saa saman tiedon ja samat ohjeet kaikilta osapuolilta. (Loghman-Adham
2003:162)

Vastuuhoitaja joka tuntee nuoren jo pitkalta ajalta, on nuoren tukemisessa avainasemas-
sa. Saarnaamisesta ei ole hyOtyéd, se saattaa vain pahentaa tilannetta. Nuori tulisi saada
ymmartamaan ldédkehoidon térkeys ja ettd kyse on hanen omasta terveydestéén ja tule-
vaisuudestaan. Nuorella on myo6s paljon kysymyksia joihin vastuuhoitajalla tulee olla
vastaus ja perustelu. Kun on ajankohtaista, nuorta saattavat askarruttaa kysymykset liit-
tyen esimerkiksi sukupuolieldmé&an tai alkoholinkdyttéon ja muihin eldmantapoihin.
Jotkut kysymyksista ja mietteistd saattaa olla hyvinkin arkaluontoisia ja siksi on ehdot-
toman tarkead, ettei nuoren luottamusta petetd. (Koistinen et al. 2004:240) Vaikka ala-
ikdisen nuoren vanhempien olisi hyva tietdd haneen liittyvista asioista, on kuitenkin
nuoren tahdon kunnioittaminen tarkeda. Tama tarkea seikka tulee myds esille Suomen
lain sdddoksesséd 785 joka kasittelee potilaan itsemadraadmisoikeutta. Jos nuori ei halua
ettd tietoja annetaan hanen vanhemmilleen tai huoltajilleen tulee tat4 tahtoa kuunnella.
(Suomen laki 785/92, 98) Tarkedd kuitenkin on se ettd nuori pystyy keskustelemaan
vaikeuksista ja tuoda esiin huoliaan, vaikka sitten hoitajalleen. (Koistinen et al.
2004:240).

Blaschke & Osterberg ehdottavat tutkimuksessaan etta paras ja yksinkertaisin tapa ottaa
selvad potilaan ld&kkeidenotosta on kysyé suoraan. Sen sijaan ettd kayttaa kysymyksia
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joihin riittad kylla tai ei-vastaus, on parempi valita kysymys johon potilas joutuu vas-
taamaan monisanaisemmin. Esimerkiksi kysymys kuinka usein unohdat ottaa laakkee-
si? saattaa olla helposti vastattavissa eiké se kuulosta liian tuomitsevalta. Potilaat saat-
tavat usein yrittdé vastata tavalla, jonka he olettavat mielyttdvan laékaria tai hoitajaa ja
pimittavat néin tietoa. On tdrked tukea potilasta kertomaan myos vaikeuksista ladkehoi-
don kanssa ja siitd kysyttéessa voi yrittad rohkaista potilasta sanomalla esimerkiksi etta

la&kkeiden muistaminen on ymmarrettavasti vaikeaa. (Blaschke & Osterberg 2005:490)

On my0ds havaittu ettd sdanndllisen palautteen saaminen on ollut hyédyksi sekéd nuorille
etta heidan vanhemmilleen. Tdma tarkoittaa kaytdnndssa rohkaisevia sanoja ja kannus-
tusta kun asiat ovat hoituneet hyvin ja vaihtoehtoisesti parannusehdotuksia ja lisdtukea

jos vaikeuksia tulee vastaan. (Bosworth et al. 2011:417)

Samalla tavalla kuin aikuisilla, hoidetaan myds nuorilla paitsi sairautta myos ihmista.
Jokainen nuori on arvokas yksilo jolla on oma identiteetti ja omat erikoispiirteensa. Jo-
kaisella on myos oikeus tulla hoitoon omana itsendén ja heidat pitda kohdata arvokkaas-
ti. Hoitoa suunniteltaessa on otettava huomioon potilaan taustat; mm. mink&laisesta per-
heestd nuori tulee, elaméntilanne, aidinkieli ja kulttuuritausta, kehitystaso ja ikd. Nuoren
omia mielipiteita tulee kuunnella. Seka Suomen lain sdaddds numero 785 vuodelta 1992
sekd YK:n julistus lasten oikeuksista nostavat esiin etté alaikaistd nuorta pitaa kuunnella
ja hdnen mielipiteitdnsa ja toiveitansa tulee noudattaa ian ja kehitystason niin salliessa.
Jotta nuorelle voidaan suunnitella oikeanlainen hoito, tulee nuoren ikain kuuluva nor-
maali kehitys tuntea. Murrosikédinen nakee sairautensa poikkeavuutena ja saattaa kokea
sen uhkana identiteetilleen. Hoitajalta vaaditaan kokemusta nuoren kohtaamisesta ja ky-
kya olla ymmartavainen seké osoittaa hienotunteisuutta seké kunnioitusta nuorta koh-
taan. Nuoren hoidossa on myods hyvaksyttavd mahdollinen kapinointi. (Koistinen et. al.
2004:32)

Hoidon keskeisend tavoitteena on tukea potilaan omatoimisuutta, kiinnostusta hoitoa
kohtaan sek& kykyé kantaa vastuu hoidostaan. Nuori ja h&dnen perheensé otetaan mukaan
hoidon suunnitteluun ja heitd kunnioitetaan aktiivisina ja vuorovaikutukseen pyrkivina
yksiloing, joilla on omat hoitoon liittyvét tavoitteet ja padmaéarat. (Koistinen et al.
2004:32-33)
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Ladkkeiden mahdollisista haittavaikutuksista on myos informoitava potilasta. Hoitaja
voi my0s auttaa potilasta haittavaikutusten hoidossa ja minimoinnissa kertomalla miten
mahdollisia oireita voi hoitaa. (Vergjankorva et. al. 2009:160). Vaikka kaikkia negatii-
visia sivuvaikutuksia ei voi saada pois, on tarkea etta potilas on niista tietoinen. Tietoi-
suus tulevasta mahdollistaa ett4 potilas voi valmistautua tulevaan. On myos tarkeé huo-
mioida potilaan psyykkistd hyvinvointia eli sitd, miten potilas reagoi sivuvaikutuksiin.
(Blount & Simons, 2007:842)

Aikaisemmin mainittiin tiedon riittdmé&ttdmyyden olevan haaste vastuunotolle la&kehoi-
dosta ja ettd hoitavalla taholla voi olla vaikeuksia huomata ongelmia potilaan vastuun
kantamisessa. Potilaan saadesssa ladkehoitoon liittyvaa ohjausta, on pelkka ohjaus ja
tiedon antaminen vain puolet tyostd. Toinen, vahintédan yhté tarkeé puoli on varmistua
siitd ettd potilas on ymmartényt tiedon. Bosworth et al. ehdottavat tutkimuksessaan
muutamia kaytdnnon asioita edistamaan potilaan kykyd ymmaértaa hoitonsa periaatteet.
Yhtena ehdotuksena tuodaan esiin visuaalista opetusmenetelméa; kuvien ja videoiden
kayttaminen opetusmateriaalina. Esimerkiksi laakkeen valmistelusta k&yttokuntoon voi
kayttadd kuvaesitysté tai videota. Erilaisia pakkauksia ja laédkkeiden ulkondkoa voi myos
harjotella tunnistamaan vaikka kuvien avulla. Toisinaan ladkkeiden kayttdohjeet saatta-
vat olla vaikeaa luettavaa ja pelkké tekstin lukeminen ei luo potilaalle selkedd mieliku-
vaa. Hoitotahon ammattilaiset saattavat myos vahingossa sortua kéyttdmaan liian vaike-
aa kieltd jota potilas ei ymmarrd. Naissé tilanteissa visuaalisemmat opetusmenetelmat
voisivat olla hyodyksi. (Bosworth et al. 2011:416)

Jotta voidaan saada varmuus siitd, ettd potilas on ymmartanyt ohjauksen sisallén, voi
tietynlaisesta “kuulustelusta” olla hyotyd. Tama tarkoittaa sitd ettd potilaalta tai hanen
vanhemmiltaan kysytadn asioita jotka olivat keskeisid ohjauksessa. Tamé menetelma
toimii kertauksena ja samalla saadaan kasitys siitd, onko potilas tai hdnen vanhempansa
ymmartanyt 1apikaydyt asiat. On myos tarke&éd luoda ilmapiiri jossa potilas uskaltaa

tuoda esiin kysymyksia ja mietteitd ohjauksen aikana. (Bosworth et al. 2011:416)

Jos potilaalla havaitaan riskikayttaytymistd, voi hanen vastaanottokdyntejaan yrittaa li-
séta tai kayntien valeja lyhentdd. On my0s havaittu ettd potilaat, jotka useammin jattavat
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tulematta vastaanotolle, ovat suuremmassa riskissa laiminlyddda myos ladkehoitoaan.
(Annunziato & Miloh 2010:336)

Kasvuiéssa olevan nuoren sairastuminen on haaste normaalille kasvulle ja kehitykselle.
Nuori on saattanut viettdd paljon aikaa sairaalassa ja jaanyt paitsi asioista mitd hénen
ikatoverinsa tekevat. Nuoren kehityksen turvaamisessa psykologit, fysioterapeutit, toi-
mintaterapeutit, kouluterveydenhoitajat, opettajat jne. tekevét yhteisty6td ja tukevat

normaalia kehitystd mahdollisuuksien mukaan. (Koistinen et al. 2004:32-33)

Chennasamudramin (et al.) tutkimuksessa késitteliin my6s nuorten nakemyksia siitd,
mika tekisi ladkkeidenotosta koulupéivén aikana helpompaa. Siihen nuoret vastasivat
mm. “Taking it at the nurse’s office” (Ottaa ne terveydenhoitajan huoneessa) ja “Being
alone or knowing that everybody understands” (yksinoleminen tai se ettd tietdd ettd
muut ymmartavat). (Chennasamudram et. al 2013:3). Esimerkiksi koulussa, opettaja voi
nuoren luvalla ottaa nuoren ladkehoidon puheeksi ja taten saada luokkatoverit ymmar-
tdmaan tilannetta paremmin. Nain nuorenkaan ei aina tarvitsisi selittdd miksi hén ottaa
la&kkeitd. On myos todettu ettd kiusaamiset ovat loppuneet kun opettaja on ottanut nuo-
ren terveydentilan puheeksi luokassa. (Koistinen et. al. 2004:240)

3.2.2 Perheen ja laheisten tuki

Perheen ja laheisten tuen vaikutuksesta 16ytyi eniten tuloksia kahdesta artikkelista. (An-
nunziato & Miloh 2010, Chennasamudran et al. 2013).

Koska nuori ei ole vield laillisesti aikuinen, kuuluu perhe isona osana hoitoon. Perhe on
my06s lapsen ja nuoren luontainen ymparistd. Hoitotydssd kohdataan paljon erilaisia
perheitd erilaisine taustoineen ja kaikki tulee pystya kohtaamaan arvokkaasti. Perhekes-
keisen tyOotteen padpiirteend on ettd perhe on itsensa asiantuntija. Perheen nakokulma
ohjaa pitkalti hoitosuunnitelman laatimista. Perheen eldmantilanne, kulttuuritausta, tot-

tumukset ja ympaéristo tuovat kaikki elementtejd hoitoon. (Koistinen et. al. 2004:17-18).

Tutkimuksessa “Self reported adherence to medications in pediatric renal clinic:

psychological aspects” nuorilta kysyttiin miké tekisi ladkkeidenotosta kotona helpom-
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paa. Tutkimukseen osallistuneet vastasivat mm. My family not pressuring me” (se etta
perheeni ei painosta minua), "Knowing that my family understands what I'm going
through” (tieto siitd, ettd perheeni ymmartda mitd kdyn 14pi”. (Chennasamudram et. al
2013:3)

Jos joku perheenjdsenista sairastuu, laittaa se perheen arjen koetukselle ja vaikuttaa
enemman tai véhemmaén jokaisen perheenjasenen arkeen. Hoitotahon tehtavéana on tukea
perhettd tdssa vaikeassa tilanteessa. Vanhempien tuen tarve saattaa olla erilainen kuin
sairaan nuoren tai muiden perheen lasten. On térkead ettd vanhemmillekin jarjestetdén
tukea jotta he jaksavat tukea sairasta lastaan ja osallistua tdmén hoitoon. Perheeseen
saattaa kuulua myos esimerkiksi isovanhempia tai muita sukulaisia ja heidatkin tulee
ottaa huomioon. (Koistinen et al. 2004:32-33)

Nuorta hoitavien ladkéreiden ja hoitajien tulee myos kertoa vanhemmille tai nuoren
huoltajille ja hoitoon osallistuville henkil6lle sairaudesta ja sen hoidosta. VVoidakseen
antaa apua ja kannustusta oikealla tavalla, lahipiirill& on oltava tarpeeksi tietoa siitd, mi-
t& voi tapahtua jos nuori ei pidé huolta laakityksestd&dn maarayksia noudattaen. (Chenna-
samudram et al. 2013:4)

Nuorten ja heidan perheidensé pelkoihin ja ahdistuksiin tulee kiinnittad huomiota ja nii-
t4 tulee yrittaa lievittdd. Hoidon yksi tarkeé osa on taata nuorelle turvallisuuden tunne.
Fyysinen turvallisuus tarkoittaa sita ett4 huolehditaan lapsen tai nuoren fyysisesta tur-
vallisuudesta ilman ettd vahinkoja paasee sattumaan. Psyykkiselld turvallisuudella taas
tarkoitetaan laheisyytta ja tukea sekd aikaa ja ymmarrysté heille tarkeilta aikuisilta. Vai-
keat asiat pyritaan kasittelemaan jotta ne eivat jaisi vaivaamaan ja uhkaamaan psyykKkis-
ta turvallisuutta. Sosiaalinen turvallisuus puolestaan kattaa l&hipiirin ja nuoren tukiver-
koston. (Koistinen et al. 2004:32-33)

Perheen heikko talous ei saa olla esteend ala-ikdisen potilaan ladkehoidolle. Jos perheel-
I& on ongelmia kustannusten kanssa, on hoitotahon vastuulla ohjata perhe ottamaan yh-
teyttd sosiaalityontekijadn joka voi auttaa raha-asioiden kanssa. (Annunziato & Miloh,
2010:336)
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3.3 Kaytannollisia apuja arkeen

Chennasamudram (et. al) toivat tutkimuksessaan esiin nuorten omia arkisia ehdotuksia
helpottamaan ladkkeidenoton muistamista. Nuoret vastasivat t&hdan mm. “an alarm
watch” (halytyskello), “text messaging alarm ™ (tekstiviestindlytys), “having medicati-
on on the nightstand ” (laékkeiden pitaminen yopoydalld), “Hang it on your doorway,
so you run into it and it will remind you” (ripustaa ne oveen jotta tormatessasi niihin se
muistuttaa sinua) ja "make a habit to take with meals at mealtime” (Ottaa tavaksi ottaa

ladkkeet aterian yhteydessd). (Chennasamudram et. al 2013:3)

Itsevalvonnalla tarkoitetaan potilaan kykya ottaa vastuu ladkehoidostaan, toteuttaa 1aa-
kehoito ja l6ytaa hanelle itselleen sopivat tavat toimia. Jos potilas hallitsee ndma osa-
alueet, kykenee hdn todennakdisesti myos olemaan rehellinen itselleen ja huomaamaan
putteet ja virheet ja puuttumaan niihin ja néin la&kkeidenoton sovittaminen omaan ar-
keen sujuu paremmin.. Potilas voi esimerkiksi opetella ottamaan ladkkeensa ruokailujen
yhteydessé tai heratessdan ja ennen nukkumanmenoa. Muistamista voi auttaa ladkkeiden
sijoittaminen esimerkiksi hammasharjan viereen tai yopodydalle. (Bosworth et al.
2011:417). Ladkepaivakirjan kirjoittaminen on myos havaittu hyodylliseksi tavaksi
vahvistaa omaa vastuuta ladkehoidosta. (Blaschke & Osterberg 2005:488)

Tekstiviestimuistutus. Annunziaton (et al.) tutkimuksessa testattiin tekstiviestimuistu-
tusten hyotya ladkkeiden ottamisen muistuttamisessa. Tutkimukseen osallistui maksan-
siirtoon saaneita nuoria. Jotta jarjestelma lahettdisi viestit oikealle potilaalle oikeaan ai-
kaan, pyydettiin osallistujia antamaan oma nimensé ja puhelinnumeronsa, laakkeiden
nimet sekd ladkkenottoajat seké lisdksi huoltajan nimi ja puhelinnumero. (Annunziato
et. al 2009:845) Potilaiille lahetettavat tekstiviestit sisalsivat lyhyen kehotuksen, ota
[ladke] Kklo [aika]. Lisaksi viestiin sisdltyi myods vastaustoiminto jolla potilas vahvistaa
ottaneensa ladkkeen. Vahvistusviestit tallentuivat jarjestelmaén. Jokaisen potilaan koh-
dalla oli s&&detty oma aikaraja, varttitunnista tuntiin, ja jos potilas ei tdmén aikarajan
sisélla lahettanyt vahvistusviestid ladkkeenotosta, lahti tieto t&st4 huoltajalle. (Annun-
ziato et. al 2009:845)
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Tekstiviestimuistutuksen toimivuutta on tutkittu monissa eri tutkimuksissa. Tulokset
ovat olleet positiivisia; tekstiviestimuistutukset ovat tukeneet potiaan vastuunottoa 1a4-
kehoidostaan. Tekstiviestimuistuksin avulla voidaan myds muistuttaa potilasta lahesty-

vasta vastaanottoajasta. (Loghman-Adham 2003:166)

Yksi palvelun hyvista puolista on se ettd sitd voi tarjota jokaiselle potilaalle ilman etta
potilas leimataan huonosti ladkehoitoon sitoutuvaksi. Koska kohderyhméa on nuoret, on
hyva lahestya heitd nuorille tutulla ja luonnollisella tavalla. Valtaosa nuorista kayttaa
tekstiviesteja ja pikaviestimia paivittain. Tekstiviestimuistutuspalvelu on mm. huomaa-
maton muille, sosiaalisesti hyvaksyttava, lyhytsanainen ja nopea. Tutkimuksen mukaan
jopa vaikeammin tavoiteltavat nuoret saatiin tavoitettua tekstiviestimuistutusten avulla.
Toiminto mahdollistaa myds viestin saapumisajankohdan sovittamisen omaan arkiryt-
miin. (Annunziato et. al. 2009:849)

Tekstiviestipalvelun avulla vastuu laékkeidenotosta on nuorella itselld&dn. Nuori saa
muistutuksen ladkkeestd puhelimeensa ja on sen jélkeen itse vastuussa ladkkeidenotosta.
Vanhemmat pysyttelevét nédin taka-alalla mutta pystyvat vahvistuspalvelun avulla kui-
tenkin valvomaan ladkehoidon toteutumista. (Annunziato et al. 2009:849)

Palvelu kohtasi joitain teknisia vaikeuksia. Joissain tapauksissa viestit tulivat vaaraan
aikaan. Yksi vakava mahdollinen haittapuoli on myos tekstiviestin lukeminen ajaessa.
(Annunziato et al. 2009:849)

Jos ongelmana on muistamattomuus, on tablettien laskennalla helppo tarkistaa onko
laékkeet muistettu ottaa. Menetelma toimii myds jos hoitotaholla on syyta epéillé etta
potilas ei ota ladkkeitd&n ohjeistuksen mukaan. Kun ladkeannos on tiedossa, on yksin-
kertaista laskea kuinka monta tablettia tulisi olla jaljell4. Potilasta itsedén tdama mene-
telm& voi auttaa muistamaan ottaa ladkkeensa mutta hoitotaho ei voi luottaa tablettien
laskentaan. (Blaschke & Osterberg 2005:488)

Kalenteripakkauksilla tarkoitetaan esimerkiksi lapipainopakkausta jossa jokaisen table-

tin kohdalla lukee viikonpaiva. Colilla (et. al) tutkii kirjallisuuskatsauksessaan kalente-

ripakkausten hyotya ladkehoitoon sitoutumisessa. Kalenteripakkauksista on hyotya poti-
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laille, joiden suurin ongelma ladkehoitoon sitoutumisessa on muistamattomuus. Kalen-
teripakkauksen avulla heiddn on helpompi seurata ettd pdivan méaaratyt laédkkeet ovat
otettu. (Colilla et. al 2011:67) Kun on kyse immunosuppressiivisista laékkeista, joiden
annos voi vaihdella pdivasta riippuen, on tdma otettava huomioon jos kaytetaan kalente-
ripakkausta. Kun l&ddkeannokset vaihtelevat epdsaannollisesti, on elinsiirtopotilaiden
kohdalla turvallisempaa kayttda dosettia. Dosetti ajaa samaa asiaa; potilas pystyy hel-
pommin seurata onko paivan maaratyt annokset otettu. Kun laédkeannokset vuosien saa-

tossa tasaantuvat, voi tehdasvalmisteisista lapipainopakkauksista olla hy6tya.

4 KESKUSTELU

Tata opinndytetyota on tydstetty kahden tutkimuskysymyksen avulla; mitka tekijat vai-
kuttavat nuoren vastuunottoon la&kehoidostaan? ja miten haasteet vastuunottamisessa
voidaan kohdata, kasitella ja ratkaista? Seuraavassa luvussa kirjoittaja pohtii ja tiivistaa
opinnaytetyon lopputulosta seké reflektoi tyon lopputulosta teoreettisen viitekehyksen

puitteissa.

On selvéa ettd ei ole olemassa vain yht4 oikeaaa tapaa vaikuttaa potilaan kykyyn ja ha-
luun kantaa vastuu ladkehoidostaan. Vaihtoehtoja tukemiseen ja auttamiseen on monia,
niin on potilaitakin. Se mika tuo apua yhdelle, ei kenties auta ollenkaan toista. Keskeisin
tyokalu nuoren tukemisessa vaikuttaa kuitenkin olevan yksilon tarpeiden ja ndkemysten
ymmartaminen. Jokainen potilas on erilainen ja oma yksilonsa ja heidat pitd4d kohdata
kunnioituksella. 1k& pitdd myo6s aina muistaa huomioida. Nuori ei ole enéd& lapsi eik&

siksi my6ské&éan halua tulla kohdelluksi kuin lapset. Nuori ei kuitenkaan ole viela aikui-
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nen ja saattaa siksi tarvita enemman opetusta ja tukea koska omakohtaista kokemusta ei
ole viela tarpeeksi. Hoitajalta vaaditaan kokemusta eri ikdryhmien kohtaamisessa jotta

luonnollinen potilas-hoitaja-suhde voidaan muodostaa. (Koistinen et. al 2007:31-35)

On myos todettava ettd avaimet onnistumiseen ovat pitkélti potilaan omissa késissa. Ku-
ten tassa opinndytetydssakin on useaan otteeseen mainittu, ei hoitava tiimi lopulta voi
koskaan olla taysin varma mita sairaalan ulkopuolella, potilaan omassa kodissa tapah-
tuu. Tamé luo haastetta ja siksi luottavainen potilas-hoitotaho-suhde on oleellinen — jos
potilas pystyy luottamaan hoitotiimiinsd, tuo han helpommin esiin myo6s vaikeitakin
asioita ja uskaltaa myontaa epdonnistumisetkin. Hoitotaho vastaa myos potilaan opetuk-
sesta ja valistamisesta. Hyva suhde ja luottamus hoitotahoon on siis yksi tarkein tassa

opinndytetydssé saaduista tuloksista. (Bosworth et al. 2011:415)

Kun on kyse alaikaisista potilaista, perheen osa on suuri. Vanhempien, huoltajien ja I&-
heisten tuki ja osa hoitoprosessissa on korvaamatonta. Lapsipotilaan ja nuoren potilaan
ero on kuitenkin se, ettd nuori kykenee jo osallistumaan enemmén omaan hoitoonsa.
Jotkut ovat nopeammin valmiita kantamaan vastuunsa ja toisilla vastuunoton harjoittelu
vie enemman aikaa. Perhekeskeinen tyd on lasten ja nuorten hoitoty0ssé tarked pitaa
mielessé koko ajan, siksi sitd nakékulmaa on yritetty tuoda esiin tassé opinnaytetydssa-
kin. Opinndytetydssa saadut tulokset tukevat myos tata faktaa; kun hoidetaan lasta ja
nuorta, hoidetaan samalla koko perhettd. On myds hyva muistaa ettd perheita on erilai-
sia; heill& on erilaisia tapoja ja taustoja ja ne pitdd myo6s ottaa huomioon hoitosuunni-
telmaa laadittaessa. (Koistinen et. al 2007:17-18, 32).

Laakehoitoon sitoutumisen haasteet ovat hyvin monisavyisia; samaan aikaan kun nuorta
potilasta pitdisi tukea ja motivoida jatkamaan ld&kehoitoaan, on nuorella kuitenkin myos
oikeus omaan mielipiteeseen ja omiin valintoihin. Tdman tyon teoreettinen viitekehys
pohjautuu lakiin potilaan itsemaardaé@misoikeudesta sekd YK:n julistukseen lasten oi-
keuksista. Seka Suomen lain sd4dds numero 785 vuodelta 1992 sekd YK:n julistus las-
ten oikeuksista nostavat esiin etta alaikaista nuorta pitdd kuunnella ja hdnen mielipitei-
tdnsa ja toiveitansa tulee noudattaa idn ja kehitystason niin salliessa. Jos potilaalle on
annettu tarpeeksi tietoa ja varmuus siité ettd han on my6s ymmartanyt tiedon on saatu,
voi silloin olettaa etté potilas kykenee tekemé&én paatoksia omaan hoitoonsa liittyen. On
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olemassa paljon niit4 nuoria jotka reippaasti huolehtivat omista la&kkeistaan ja ottavat
itse vastuun hoidostaan — he ovat hyvia esimerkkeja siita ettd nuori joka on ymmartanyt
hoitonsa periaatteet ja tietdd tarpeeksi sairaudestaan on myods kykeneva ottamaan vas-
tuun hoidosta itse ilman ettd vanhemman tarvitsee siihen puuttua tai valttamétta edes
tietdd kaikkea mitd esimerkiksi vastaanotoilla puhutaan. Suomen laissakin mainitaan
ettd vaitiolovelvollisuus tilanteen niin salliessa velvoittaa hoitotahoa olemaan kertomat-

ta vanhemmille nuoreen liittyvia asioita. (Suomen laki 785/92, 98)

Nuori joka jattaa ottamatta hanelle elintarkeat la&kkeet ei ehké taysin ymmarra tilanteen
vakavuutta eiké nédin kykene tekemaan paatoksia hoidostaan. Tilanteessa tulee kuitenkin
tukea nuorta ja auttaa hantd ymmartdmaan tekojensa seuraamukset ja sita kautta oppia
tekemaan parempia ratkaisuja itse. Koska nuori on iassé jossa hén vasta opettelee otta-
maan vastuuta omasta eldmastaén, tulee héntd tukea opin tielld. Jos nuorella on vaaréa
tietoa, tulee muiden elaméssd enemmaé&n nahneiden ja kokeneiden auttaa hanta valitse-
maan oikea véarasta. (Lindblom-Ylanne et al. 2007:103) Téassa asiassa tarkentuu jélleen
tukiverkoston ja hyvan hoitotaho-potilas-suhteen tdrkeys nuoren potilaan hoidossa.
Nuori tarvitsee ymmarrystd ja tukea ja sitd hénelle antaa parhaiten ymmartavdinen ja

tuomitsematon lahiympadristo ja hoitohenkilokunta. (Vergjankorva et. al. 2009:160)

YK:n julistuksessa lasten oikeuksissa sanotaan ettd vanhemmalla tai huoltajalla on myos
velvollisuus antaa nuorelle tietoa hénen oikeuksistaan. Tilanteissa, joissa ei jad muuta
vaihtoehtoa kuin lain nojalla tehd& paatoksia potilaan puolesta, on kuitenkin aina tarke-
aa kuunnella potilasta ja ennen kaikkea antaa hanelle tietoa tapahtuvasta. Pakko on ter-
veydenhuollosta vaikea kasite, mm. sen eettiset ja moraaliset puolet olisivat itsessaan

riittavia kokonaan omaksi opinnédytetydn aiheeksi.
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4.1 Kriittinen katsaus

Tassa luvussa katsastellaan lopputulosta kriittisestd nakdkulmasta. Tarkoituksena on

pohtia tyon vahvoja sek& heikkoja puolia seka antaa ehdotuksia tuleville tutkimuksille.

Tyon otsikko on kuvaileva ja kertoo lukijalle jo itsessadan mistd opinnédytetyd kertoo.
Otsikko on sopivan pituinen ja yleistava. Tutkimuskysymykset ovat hyvié alaotsikoita

padotsikolle ja selkedsti rakennettuja.

Sisallonanalyysi on tahan tyohon sopiva tutkimusmenetelma. Sisélldnanalyysin avulla
Kirjoittaja on pystynyt saavuttamaan parhaimman ja tutkimuskysymyksiin vastaavan
tuloksen. Kirjoittaja oli laatinut tyota varten kaksi keskeistéd tutkimuskysymysta ja niihin
on saatu kattava ja odotuksia vastaava vastaus. Tutkimuskysymykset ovat myos pysy-
neet samana koko tyon ajan. Kategorioiden muodostaminen oli sujuvaa. Artikkeleita
luettaessa samat teemat esiintyivat useassa eri artikkelista ja nain ollen oli yksinkertaista

muodostaa kategoriat eniten esiintyineiden teemojen mukaan.

Tyoprosessi on ollut tasainen. Alussa tahti oli nopea; tutkimuksessa kaytetyt artikkelit ja
muu materiaali 10ytyi nopealla tahdilla elo-syyskussa 2013. Juuri ennen tyon valmistu-
mista kirjoittaja tutustui vield viimeisten kuukausien aikana mahdollisesti ilmestyneisiin
artikkeleihin mik& mahdollisti tuoreimmankin materiaalin osallistumisen tyohon. Kaikki
tutkimuksessa kaytetyt artikkelit ovat ilmestyneet vuosina 2003-2013 ja ovat néin ollen
tuoreita ja ajankohtaisia. Koska aiheesta on tehty tutkimusta runsaammin viimeisen vii-
den vuoden aikana, ovat vuosina 2008-2013 ilmestyneet artikkelit sisélloltaan parempia
ja niiden aiheet ja tulokset tuoreempia. Ne sisélsivat myos tuoreempaa tietoa virallisista
tilastoista. Vuosina 2003-2007 ilmestyneité artikkeleita on kuitenkin voitu k&yttaa hy-
vaksi ja niiden perusteella onkin hyva todeta etté lisad tutkimustietoa on saavutettu ndi-
den 10 vuoden aikana. On varmaa, etta lisaa on tulossa. Aihe on hyvin tarkeé ja ajan-
kohtainen. Siitd Kkielii se ettd materiaalia, joka olisi vanhempaa kuin vuodelta 2003 ei
juurikaan 16ytynyt. Muutamia artikkeleita 10ytyi ja ongelma on ollut tiedossa jo pitkaan
mutta siihen on perehdytty aktiivisemmin viimeisen 10 vuoden aikana. Tutkimukseen
valitut artikkelit ovat hyvin asiaankuuluvia ja sisaltd on laajaa ja antoi hyvat puitteet

tyon etenemiselle. Vaikeuksia artikkeleiden valinnassa ei ollut, materiaalia oli riittavasti
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ja kirjoittajan oli pakko vetad raja johonkin. Tass& opinndytetydssa on kéytetty materi-
aalina kahtatoista artikkelia. Lisaéamélla artikkeleiden maarg, olisi kenties tullut esiin
lisad tutkimustuloksia mutta toisaalta monet artikkelit k&sittelevét paljon samoja asioita
ja tulevat samoihin tuloksiin. Usean artikkelin lahdeluettelossa oli mainintaa samoista
kaytetyista lahteista. Tama lisad artikkeleiden luotettavuutta — niitd on voitu kéayttaa hy-

vaksi monessa eri tutkimuksessa.

Kaikki opinnaytetyossé kaytetyt artikkelit ovat ulkomaisia. Aluksi tarkoitus oli etsid
my0s suomalaisia artikkeleita mutta niit4 ei 10ytynyt. Suurin osa tutkimuksista on tehty
USA:ssa tai Iso-Britanniassa. Suomalainen ladketiede on huipputasoa ja on harmillista
ettd tdhan tyohon ei suomalaisia artikkeleita [6ytynyt. Suomalaisia nimia tuli kuitenkin

esiin tassa opinnaytetyossa kaytetyissa tutkimuksissa ja niiden lahdeluetteloissa.

Alun nopean tyotahdin jalkeen seurasi pieni taantuma. Ty0 Kirjoitettiin 1&hes valmiiksi
lyhyessa aikataulussa jonka jalkeen seurasi pieni tauko muiden koulu- ja tyokiireiden
takia. Tdma on ollut hyvaksi — tyo on silla aikaa saanut kypsyé ja pitkan tauon jalkeen
asiat nékee taas hieman eri tavalla. Tyon loppuvaiheessa sortuu kuitenkin helposti muut-
tamaan sisaltod litkaa silld kriittisyys omaa tyotéansa kohtaan on suurta.

Tama opinndytetyd antaa hyvin laajan johdannon aiheeseen ja syventyy muutamaan
osa-alueeseen enemmankin. Aihe itsessadn on hyvin suuri ja kaikkia osia ei voi huomi-
oida ndin lyhyessa tyossd. Aiheesta kiinnostuneet saavat kuitenkin tésta opinnéytetydsta
hyvia vinkkeja arkeen ja omaan ammattiinsa. Tutkimus on ensisijaisesti suunnattu sosi-
aali- ja terveysalan ammattilaisille. Toinen vaihtoehto tutkimuksen kohderyhmaksi olisi
tietenkin potilaat ja heiddn vanhempansa. Tama tutkimus on Kirjoitettu padasiassa avuk-
si hoitajille ja muille hoitoon osallistuville ammattilaisille mutta toinen mahdollisuus
olisi kirjoittaa esimerksiksi opas vanhemmille antaen vanhemmlle tietoa siitd, miten he

voivat tukea lastansa ladkehoitoon sitoutumisessa.

Opinnaytety6 ei myoskaan kasitellyt nuoren siirtymista lastensairaanhoidon piiristé ai-
kuisten sairaanhoidon piiriin. Aihe on tarke ja ajankohtainen ja myos yhteydessa taméan
opinnéytetyon siséltoon mutta Kirjoittaja péatti rajata sen pois silla se olisi vienyt paino-
pisteen juuri ladkehoitoon sitoutumisesta pois pain.

45



Opinnaytetyossa kéytetyt artikkelit kasittelevat padosin nuoria, joilla on tukiverkosto.
Kenties syy siihen on se, ettd opinnédytetydssa on keskitytty 12-18 vuotiaisiin nuoriin ja
on yleisempaa ettd he vield asuvat kotona perheen kanssa. Nuoria, jotka eivét eld van-
hempiensa tai huoltajiensa kanssa ei juuri tuotu esiin yhdessakaan artikkelissa. Olisi
mielenkiintoista tietdd yksinasuvien nuorten ja l&hipiirinsa kanssa eldvien nuorten vali-
sistd eroista. Materiaalia etsittdessa suomenkielisia artikkeleita ei 10ytynyt. Yksi ehdotus
seuraaville tutkimuksille olisi nimenomaan suomalaisia elinsiirtonuoria ké&sitteleva tut-

kimus.

Koska Lastenklinikan osastolla K3 hoidetaan kaikki Suomen lasten elinsiirrot, kasitel-
l4&n tassa opinnaytetydssa kaikkia elinsiirtoryhmid. Tulokset voisivat kenties olla erilai-
sia jos tyo keskittyisi pelkastddn munuaisensiirron tai syddmensiirron saaneisiin potilai-
siin. Osa ty0ssé kaytetyistéd artikkeleista keskittyikin nimenomaan tietyn elinsiirron l&-

pikdynesiin potilaisiin.

Kirjoittaja on itse saanut tyostaan paljon irti. Sitd oli mielekéstd tehd& — motivaatio ta-
man tason tyéhoén on suurempi kun kyseessé on itsedkin suuresti kiinnostava ja tyoela-
massé koskettava aihe. Kun ongelmana on nuori joka ei sitoudu laékehoitoonsa, ei apua
ja oikeita vastauksia voi poimia Kirjahyllystd. Ongelmiin ei ole mustavalkoisia vastauk-
sia. Tamé tyo kuitenkin antaa paljon ajateltavaa kun itse tydskentelee pitkaaikaissairai-
den nuorten parissa ja sitd kautta varmasti tyokaluja huonosti ladkehoitoon sitoutuvan

nuoren tukemiseen.
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