(

'D Tampereen ammattikorkeakoulu

Pitkaaikaissairaan nuoren
hoitovasymys ja hoitoon
sitoutuminen

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Maija-Elina Kervinen
Juulia Korhonen

OPINNAYTETYO
Syyskuu 2022

Sairaanhoitajan tutkinto-ohjelma
Lasten ja nuorten hoitotyo



TIVISTELMA

Tampereen ammattikorkeakoulu
Sairaanhoitajan tutkinto-ohjelma
Lasten ja nuorten hoitotyo

KERVINEN, MAIJA-ELINA & KORHONEN, JUULIA:
Pitkaaikaissairaan nuoren hoitovasymys ja hoitoon sitoutuminen
Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Opinnaytety6 51 sivua, joista liitteita 5 sivua
Syyskuu 2022

Tama opinnaytetyo toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena yhteistyossa
Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kanssa. Tavoitteena oli tuottaa tydelamaan tietoa
pitkaaikaissairaan nuoren kokemaan hoitovasymykseen seka hoitoon sitoutumi-
seen vaikuttavista tekijoista. Tarkastelun kohteena olivat 12—18-vuotiaat pitkaai-
kaissairaat nuoret ja pitkaaikaissairauksista erityisesti diabetes seka tulehduksel-
liset suolistosairaudet. Suolistosairauksiin liittyvaa tutkimusaineistoa 16ytyi kuiten-
kin heikosti, joten kirjallisuuskatsaus keskittyy ensisijaisesti diabetekseen. Opin-
naytetyossa tarkasteltiin seitsemaa aiheesta tehtya tutkimusta, joiden tulokset
analysoitiin aineistolahtdisen sisallonanalyysin avulla. Tarkeimmat tiedonlahteet
tulosten kannalta olivat sahkoiset tietokannat Medline ja Nursing & Allied Health
Database.

Kirjallisuuskatsauksesta selvisi, etta hoitovasymykseen ja hoitoon sitoutumiseen
vaikuttivat pitkaaikaissairaan kokemus sairaudestaan, nuoren sosiaalinen ver-
kosto seka ammattilaisen tarjoama hoito. Esimerkiksi sairauden hyvaksyminen,
erilaisuuden kokemus seka loputon omahoito muovasivat nuoren kokemusta sai-
raudesta. Myos sosiaalinen verkosto eli laheisten tuki, tuen laatu seka vertaistuki
vaikuttivat hoitoon sitoutumiseen. Ammattilaisen tarjoama hoito lisési hoitoon si-
toutumista, kun nuori sai osallistua paatoksentekoon ja tuli kuulluksi seka ymmar-
retyksi. Lisaksi kannustava vuorovaikutus, nuorta kunnioittava yhteistyd seka
luottamus ammattilaiseen olivat merkittavia tekijoita hoitoon sitoutumisen vahvis-
tamisessa.

Pitkaaikaissairaan hoitovasymysta on tutkittu kohtalaisesti, mutta nuorten osalta
huomattavasti vahemman. Jatkossa on merkityksellista tutkia aihetta nimen-
omaan pitkaaikaissairaiden nuorten nakokulmasta. Nuori tarvitsee luonnollisesti
enemman tukea sairauteen sopeutumisessa seka hoitoon sitoutumisessa kuin
aikuinen. Yha nuoremmat sairastuvat diabetekseen ja suolistosairauksiin, jolloin
terveydenhuollon tiedon tarve aiheesta lisaantyy. Erityisen tarkeaa on tuottaa li-
satietoa siita, kuinka nuoria voidaan motivoida pitamaan huolta pitkaaikaissairau-
tensa omahoidosta.
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This Bachelor's thesis was conducted as a descriptive literature review. The
purpose was to find and increase ways of health care professionals to guide a
young person with long-term illness, supporting the continuity of treatment and
the patient's commitment to treatment. Chronically ill adolescents aged 12-18
were under review. In this study especially diabetes and inflammatory bowel
diseases were inspected. Ultimately more information was found considering
diabetes. The thesis examined seven studies on the topic, the results of which
were analyzed using data-driven content analysis. The information and results
were collected from the literature using electronic databases such as Cinahl.

The results revealed that treatment fatigue and treatment adherence were
influenced by the long-term patient's experience with their iliness, their social
network, and the care provided by a professional. For example, professional
treatment increased adherence to treatment, when the young person could
participate in decision-making and felt heard and understood. In addition,
encouraging interaction, respectful cooperation and trust in the professional were
significant factors in strengthening adherence to treatment.

The selfcare exhaustion of long-term patients has been researched a moderate
amount, but considerably less in the case of young people. In the future, it will be
meaningful to study the topic specifically from the adolescents’ perspective. Even
younger people are getting diabetes and intestinal diseases, so it is particularly
important to generate additional data on how the young can be motivated to take
care of their long-term illness by themselves.

Key words: adolescent, chronic disease, treatment fatigue, adherence, diabetes
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1 JOHDANTO

Nuoren elama on myllerrysta. Nuoruusiassa usein koko elama ja minakuva mul-
listuu seka muuttuu. Kun ajattelun ja vartalon muutoksiin lisataan hoitoa ja sitou-
tumista vaativa terveydellinen ongelma, kehkeytyy pitkdaikaissairauden hoidosta
vastaamisesta nuorelle helposti ylimaarainen kuluttava taakka. Epavarmuudessa
elaminen on vaikeaa ja osa turvallisuuden tunteesta katoaa pitkaaikaissairaus-

diagnoosin myo6ta (Lorig ym. 2014, 24).

Tama opinnaytetyd keskittyy pitkdaikaissairauksista diabetekseen seka tuleh-
duksellisiin suolistosairauksiin. Yleispatevia hoitoon sitoutumiseen liittyvia aineis-
toja sovelletaan keskittyen tarkastelemaan ilmiota paaasiassa naiden sairauksien

nakokulmasta.

Vuonna 2000 alle 20-vuotiaana tyypin 1 diabetekseen sairastuneita oli 642 eli 39
% kaikista diabetekseen sairastuneista. Vuonna 2017 samanikaisia sairastui 685
eli 46 % kaikista sairastuneista. Tyypin 2 diabetekseen sairastuneita alle 20-vuo-
tiaita oli vuonna 2000 43 ja vuonna 2017 98 nuorta. (Arffman ym. 2020, 1.) Tyypin
1 diabetekseen sairastutaan siis yha useammin nuorena. Tyypin 2 diabetesdiag-

noosi on puolestaan kaksinkertaistunut nuorilla vuosien 2000 ja 2017 valilla.

Vuosina 1987-1991 tulehduksellisiin suolistosairauksiin sairastui 0—18-vuotiaana
351 henkilda ja vuosina 2002—-2003 jopa 607 samanikaista (Lehtinen ym. 2011,
1780). Sairastuneiden maara on lahes kaksinkertaistunut tarkastelluilla aikava-

leilla.

Nuorten diabeetikoiden eldama on sairauden nakdkulmasta hyvalaatuista. Toi-
saalta henkinen kuormitus seka hoitovasymys nakyvat merkittavina taakkoina
nuoren elamassa. (Hayrinen 2016, 29.) Diabeetikon omahoito on tarkan ja kes-
tavan inmisen laji, pelissa ollen koko elama. Ei ole siis yllatys, etta potilas kokee

herkasti syyllisyytta esimerkiksi arvioidessaan insuliinitarpeen ajoittain vaarin.
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(Miettinen & Tuomaala 2018, 14.) Arki nykymaailmassa on kiireista, jolloin pitka-

aikaissairauden tuomat lisdvaatimukset ylittavat helposti kantajansa voimavarat
(Makinen 2018, 26).

Herkassa elamantilanteessa olevan nuoren tukeminen pitkaaikaissairautensa
hoidossa jaksamisessa on erityisen tarkeaa. Taman opinnaytetyon tarkoituksena
on etsia ja I10ytaa tekijoita, jotka vaikuttavat pitkaaikaissairaan nuoren kokemaan
hoitovasymykseen. Opinnaytety6 tehdaan yhteistydssa Pirkanmaan sairaanhoi-
topiirin kanssa, joten tavoitteena on tuottaa tyoelamaan kayttokelpoista tietoa
nuoren pitkaaikaissairaan ohjaamisesta tukien hoidon jatkuvuutta seka potilaan

hoitoon sitoutumista.



2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Taman opinnaytetyon keskeiset kasitteet ovat pitkaaikaissairaus, pitkaaikaissai-
rauden omahoito ja ammattilaisen tarjoama tuki, hoitovasymys, pitkaaikaissairas
nuori seka pitkaaikaissairauden vaikutus nuoren elamaan. Kasitteet yhdessa

muodostavat opinnaytetyon teoreettisen lahtokohdan (kuvio 1).

Pitkaaikaissairaus

Pitkaaikaissairas nuori

> e pitkaaikaissairauden

vaikutus nuoren elamaan

Pitkaaikaissairauden
omahoito ja ammattilaisen
tarjoama tuki

¢ hoitovasymys

KUVIO 1. Teoreettiset lahtokohdat

2.1 Pitkaaikaissairaus

Pitkaaikaissairaus on luonteeltaan pysyva. Toisinaan yhta selkeaa sairastumisen
aiheuttajaa ei ole. (Lorig ym. 2014, 9.) Esimerkiksi diabetes on ryhma aineen-
vaihduntasairauksia, joihin liittyy haiman toimintahairid insuliinintuotannossa,
mika johtaa pitkaaikaisesti kohonneeseen verensokeriin. Tyypin 1 diabetes ai-
heutuu haiman insuliinia tuottavien solujen autoimmuunitulehduksesta, jolloin in-
suliinintuotanto lakkaa asteittain. Sen sijaan tyypin 2 diabeteksessa insuliinin vai-
kutus kudoksissa heikkenee elintapojen seurauksena, jolloin haima ei lopulta

pysty tuottamaan tarvittavaa insuliinimaaraa. (llanne-Parikka 2021.)
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Suolistobakteerit seka ymparisto- ja ravintotekijat taas saattavat johtaa geneetti-
sesti alttiin henkilon tulehduksellisen suolistosairauden puhkeamiseen (Kolho &
Farkkila 2017, 1701-1709). Crohnin tauti seka haavainen paksusuolentulehdus
ovat kroonisia tulehduksellisia suolistosairauksia, joista kaytetaan lyhennetta IBD
englannin kielen sanoista Inflammatory Bowel Diseases (IBD ja muut suolistosai-

raudet ry n.d.).

Krooniset sairaudet oireilevat usein eri tavoin. Oireilu kertoo siita, ettd kehossa
tapahtuu jotain epatavallista. Konkreettisia yleisia oireita ovat muun muassa va-
symys, stressi, kipu, viha, masennus ja univaikeudet. Oireet voivat lisaksi vaikut-
taa toisiinsa voimistaen edelleen epamiellyttavia tunnetiloja kuten kipua, tai luo-
den kokonaan uusia oirekuvia. Toisinaan oireet ovat nakymattomia seka vaikeita
kuvailla ja ennustaa. Osa oireista on hyvin yleisia, mutta esiintyvyys ja vaikutuk-

set ovat siita huolimatta kovin yksilollisia. (Lorig ym. 2014, 42, 46.)

Pitkaaikaissairauden etenemista on hankala ennustaa. Harvemmin kysymyk-
seen tulee kokonaisvaltainen parantuminen, vaan ennemmin totuttelu ilmeneviin
oireisiin seka toimintakyvyn muutoksiin. Taten sairauden hoito merkitsee sairas-
tuneelle uusien asioiden kuten oikeaoppisen laakityksen opettelua. Pitkaaikais-

sairauden myo6ta tulevaisuus muuttuu vaajaamatta. (Lorig ym. 2014, 10, 18.)

2.2 Pitkaaikaissairauden omahoito ja ammattilaisen tuki

Omabhoitoon sitoutuneisuus parantaa pitkaaikaissairaan terveydentilaa (Lorig ym.
2014, 13). Kroonisen sairauden omahoidossa korostuu kaytettavien laakkeiden
ottaminen maarayksen mukaisesti seka elintapojen ja yleisen terveydentilan
omatoiminen seuranta (Eriksson ym. 2018, 131). Myds elintapaohjeistuksia on
suotavaa noudattaa. Esimerkiksi suolistosairas voi hy6tya fodmap-ruokavaliosta,
joka karsii huonosti imeytyvia hiilihydraatteja, jolloin artyvan suolen oireilu vahe-
nee (Reho 2021).

Pitkaaikaissairas henkilo tarvitsee kuitenkin myos ammattilaisen tukea sairau-
tensa hoidossa. Kroonisesti sairaiden omahoidon tukemisessa on olennaista,



9
etta henkild saa riittavan paljon tietoa sairaudestaan, sen hoidosta seka laakityk-
sesta. (Eriksson ym. 2018, 138.) Omahoidon tulee perustua asiakkaan seka hoi-
toalan ammattilaisen yhdessa laatimaan kirjalliseen hoitosuunnitelmaan. Hoita-
jan tulee tarkastella suunnitelman toteutumista seka sen vaikuttavuutta yhdessa
asiakkaan kanssa. (Rautio, Valve & Alho 2019, 34.)

Pitkaaikaissairaalla tulee olla keinoja sairauden oirehdinnasta selviytymiseen.
Tarkeaa on tunnistaa oire seka sen aiheuttaja. Esimerkiksi oirepaivakirjan kirjoit-
taminen voi olla yksi selviytymiskeino, silla syy-seuraussuhteiden ymmartaminen
auttaa pitkaaikaissairasta keksimaan tapoja sairauden oirehdinnan ehkaisyyn

seka oireiden vahentamiseen ja kasittelyyn. (Lorig ym. 2014, 42.)

Lisaksi pitkaaikaissairaan tulee osata tehda paatos hoitoon hakeutumisesta tilan-
teen niin vaatiessa. Potilaan tulee ymmartaa sairauttaan ollakseen pateva itse-
hoitaja. Henkilokohtainen lahestymistapa sairauteen maarittda, mitd henkilo lo-
pulta tekee sairauden ja oireiden helpottamiseksi. Jos sairauden ajatellaan ole-
van mahdoton vastus itselle, voi hoitokeinoihin motivoituminen tuntua jopa mah-
dottomalta. Joka tapauksessa onnellisuutta edesauttaa keskittyminen itselle
mahdollisiin asioihin niiden sijasta, joihin ei voi vaikuttaa. (Lorig ym. 2014, 14-18,
29.)

Omahoitoa tukevat ensinnakin opiskelu, tyd ja rutiinit. Myos tavoitteet elamassa
vahvistavat omahoitajuutta. Lisaksi sosiaalinen vuorovaikutus seka mielekas te-
keminen tukevat sairauden itsehoitoa. Sairaan on myods tarkeada kokea onnistu-
misen tunnetta, ymmartaa sairauttaan seka saada vertaistukea. Omahoitoa tu-
kevia tekijoita ovat myos paattavaisyys, sinnikkyys ja pystyvyyden tunne seka
laheisiltéa saatu tuki. Omahoitajuutta heikentavia tekijoita voivat olla kiire, stressi,
tuen puute seka potilaan turhan vaativa asenne itsedan kohtaan. (Rautio ym.
2019, 34-35.)

Nuoret toivovat saavansa ammattilaisilta tukea omahoidon toteuttamiseen ja ta-
ten itsendisempaan elamaan (Kosola & Makkonen 2021). Liséksi nuorten dia-
beetikoiden vanhemmat odottavat psykologista tukea niin lapselleen kuin itsel-
leenkin (Koski 2022, 21).
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Tassa opinnaytetydssa omahoidolla tarkoitetaan potilaan kotona toteuttamaa
kroonisen sairautensa hoitoa seka terveydentilansa seurantaa. Potilaalla on paa-
vastuu sairautensa hoidosta terveydenhuollon ammattilaisen osallistuessa hoi-
toon vain ajoittain (Lorig ym. 2014, 13). Omahoidossa olennaista on noudattaa
hoitoalan ammattilaisten antamia ohjeita ja neuvoja, jotka ovat pitkaaikaissairaille

yksi omahoidon kulmakivista (Eriksson ym. 2018, 135).

2.3 Hoitovasymys

Pitkaaikaissairaus on usein kokijalleen kuluttava. Uupumuksesta saattaa tulla to-
dellinen ongelma, jolloin se ei ole enaa vain sairastuneen tuntemus. Hoitovasy-
mys estaa tekemasta haluttuja asioita. Terveille ihmisille tama voi olla vaikea ym-
martaa, silla he eivat useimmiten nae sairaan uupumusta tai tulkitsevat sen vaa-
rin muun muassa pelkastaan kiinnostuksen puutteena tai haluna olla yksin. Va-

symys kuitenkin johtuu useista eri syista. (Lorig ym. 2014, 43-44.)

Pitkaaikaissairauteen liittyvaa hoitovasymysta tulee arvioida saanndllisin va-
liajoin, silla itsehoidon kuormitus on yleista. Arviointi on erityisesti tarpeen, jos
hoidon tavoite jaa saavuttamatta tai sairaudessa esiintyy komplikaatioita. Kuor-
mittumiseen vaikuttavia tekijoita ovat esimerkiksi jatkuvat hoitoon liittyvat toimen-
piteet, oman kayttadytymisen muuttaminen sairauden vuoksi sekd sairauden pa-

heneminen. (Insuliininpuutosdiabetes: Kaypa hoito -suositus 2020.)

Hoidon kuormittavuudella ja hoitovasymyksella on merkittavia vaikutuksia pitka-
aikaissairauden hoitoon ja sita kautta hoitotasapainoon. Esimerkiksi insuliinin-
puutosdiabeteksessa hoidossa kuormittuminen ja hoitovasymys vaikuttavat 1aa-
kityksesta huolehtimiseen seka ruokailu- ja liikkuntakayttaytymiseen. Tama voi
johtaa suurempaan pitkaaikaisverensokeripitoisuuteen ja pystyvyyden tunteen

heikentymiseen. (Insuliininpuutosdiabetes: Kaypa hoito -suositus 2020.)
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Pitkaaikaissairauden tuoma vasymys voi vahentaa henkilén aktiivisuutta, mika
voi johtaa esimerkiksi lihomiseen tai muuten laskea elamanlaatua, mika puoles-
taan lisaa entisestaan jaksamattomuutta ja hoitouupumusta. Pelkastaan lihomi-
nen voi johtaa jalleen uuden sairauden tai oirekirjon puhkeamiseen, jolloin oma-
hoidon taakka kasvaa yha. Yksi tekija voi siis aiheuttaa useampia oireita, kuin

my0s yksittainen oire voi luoda lisaa oireita (Lorig ym. 2014, 42).

Tassa opinnaytetydssa hoitovasymyksella tarkoitetaan pitkaaikaissairauden hoi-
dossa kuormittuneisuutta niin, ettei sairastunut enaa jaksa hoitaa omaa pitkaai-
kaissairauttaan kunnolla. Hoitovasymyksessa henkild kokee uupumusta liittyen
sairauden pitkaaikaiseen hoitoon seka itsensa tarkkailuun (Kosola & Makkonen
2021).

2.4 Pitkaaikaissairas nuori

Pitkaaikaissairas henkilo tarvitsee sairautensa tai terveydentilansa vuoksi pitka-
kestoista seurantaa, hoitoa tai kuntoutusta (Brinkmann & Laine 2021, 533). Suo-
men nuorisosta yli kymmenesosalla on jokin pitkaaikainen fyysinen terveyson-
gelma, joista viime vuosikymmenina yleistyneita sairauksia ovat astma, diabetes

ja tulehdukselliset suolistosairaudet (Kosola & Makkonen 2021).

Nuoruusiassa alkava itsenaistyminen voi olla haastavaa pitkaaikaissairaalle nuo-
relle, silla sairaus ja sen hoito voivat lisata nuoren riippuvuutta vanhemmistaan
(Kosola & Makkonen 2021). Nuoruudessa ihminen vasta opettelee paatoksente-
koa seka toimintamalleja, jotka vaikuttavat hanen elamaansa viela aikuisenakin.
Pitkaaikaissairaana kuin myos terveena kasvaminen on vaikeaa niin fyysisesti,
psyykkisesti kuin sosiaalisestikin. (Vahatalo & Karukivi 2019.) Erityisesti pitkaai-
kaissairaat nuoret tarvitsevat ammattilaisen tukea itsenaistymiseen ja oman ela-

man hallintaan.

Nuoruuden kehitysvaiheessa lapsesta tulee aikuinen. Aivot kehittyvat esimerkiksi
muovaamalla hermoverkkoja seka karsimalla synapseja. Talloin myos persoo-

nallisuus, keho seka seksuaalisuus muuttuvat ja kehittyvat. Muutosten tuoman



12
sisdisen stressin huomioon ottaen ei ole yllattavaa, etta suunnilleen joka viides

nuori karsii jostakin mielenterveyshairiosta. (Vahatalo & Karukivi 2019.)

Makkosen ja Pynndsen (2007, 226) maaritelman mukaan nuorella tarkoitetaan
12-22-vuotiasta, perustuen nuoruuden kehitysvaiheen sijoittumiseen lapsuuden
ja aikuisuuden valille. Taman opinnaytetyon tilaaja on Pirkanmaan sairaanhoito-
piiri, jossa lasten vastuualueella hoidetaan alle 18-vuotiaita nuoria (Tays 2022).
Tasta syysta nuorella pitkaaikaissairaalla tarkoitetaan tassa opinnaytetyossa 12—

18-vuotiasta.

2.5 Pitkaaikaissairauden vaikutus nuoren elamaan

Pitkaaikaissairaus yhdessa nuoruusian kehitysvaiheen kanssa voi olla nuorelle
kuormittavaa, mika voi vaikuttaa nuoren itsetuntoon seka itsesta huolehtimiseen
(Kosola & Makkonen 2021). Kuormittuneisuuden ohella pitkaaikaissairaat voivat
kokea epamiellyttavia tunteita kuten ahdistusta, artymysta seka turhautumista.
Terveys tai sen puute rakentuvat yhdessa mielen ja kehon tasapainosta tai epa-
tasapainosta. Talldin kroonisesti sairaan elamantyyli maarittaa ja ratkoo sairau-

den tuomia fyysisia, psyykkisia seka tunnepuolen ongelmia. (Lorig ym. 2014, 8.)

Pitkaaikaissairas karsii oireiden kehasta, jossa yleisia kiertavia ja kasvavia vai-
voja ovat esimerkiksi uupumus, nukkumisvaikeudet, fyysiset rajoitteet elamassa,
kKipu, vaikeat tunteet ja mielialan madaltuminen. Oirekatras etenee usein alaku-
loisuuteen. Sairauden heikentaessa terveydentilaa pysyvasti on hankalaa olla
tyytyvainen tilanteeseensa. (Lorig ym. 2014, 11-12.) Nuoret sairastavat usein sa-
maan aikaan pitkaaikaisesti seka psykiatrisesti. Taman arvellaan johtuvan siita,
etta krooninen sairaus ja sen ohella muun muassa hormonaaliset muutokset vai-
keuttavat nuoruuden kehitystavoitteissa mukana pysymista. (Vahatalo & Karukivi
2019.)

Pitkaaikaissairaus voi vaikuttaa myds nuoren fyysiseen kasvuun ja kehitykseen

hidastamalla pituuskasvua seka viivastyttamalla puberteettikehitysta, silla esi-
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merkiksi suolistosairaudet aiheuttavat toisinaan aliravitsemusta. Nuoren pitkaai-
kaissairauden hoito voi vaatia my0s erilaisia seurantakaynteja tai osastojaksoja,
joista voi aiheutua poissaoloja opintoihin. Tama voi heikentda ryhmaan kuulumi-

sen tuntemusta ja opintomenestysta. (Kosola & Makkonen 2021.)

Sitoutuminen pitkaaikaissairauden hoitoon voi vahentya merkittavasti nuoruu-
dessa. Nuorelle on yleensa merkityksellista kuulua muiden ikaistensa joukkoon
ja tuntea itsensa tavalliseksi, mika voi johtaa esimerkiksi laakityksen pois jattami-
seen. Toisaalta onnistumiset oman sairauden hoidossa voivat lisata nuoren itse-

luottamusta ja sita kautta vastuun ottamista. (Kosola & Makkonen 2021.)

Pitkaaikaista hoitoa seka seurantaa vaativaa sairautta potee lansimaisista nuo-
rista 20-30 %. Pitkat hoitojaksot ja niiden myo6ta arkieldaman rajoittuminen kuulu-
vat 10-13 % elamaan. Nykyaan jo nuorena kroonisesti sairastuneet elavat pit-
kaan, jolloin sairauden seuranta lastenpuolella siirtyy aikuisten yksikkdoon. (Tor-
nivuori, Kasén & Kosola 2014.) Siirtymavaihe kroonisesti sairaan nuoren hoi-
dossa siis merkitsee ajankohtaa, jolloin han siirtyy vahitellen lasten puolelta ai-
kuisten terveydenhuoltoon (Vidqvist & Keskinen 2015). Parhaimmillaan nuoren
itsenaisyys lisaantyy siirtymavaiheen onnistuneen hoidon ansiosta, ja hoitoon si-

toutuminen edistyy (Korhonen ym. 2015).
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TEHTAVA JA TAVOITE

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on etsia tietoa tekijoista, jotka vaikuttavat pit-
kaaikaissairaan nuoren kokemaan hoitovasymykseen seka hoitoon sitoutumi-

seen.

Opinnaytetyon tehtavana on vastata tutkimuskysymykseen: Mika vaikuttaa pitka-

aikaissairaan nuoren kokemaan hoitovasymykseen ja hoitoon sitoutumiseen?

Tavoitteena on tuottaa tydelamaan tietoa pitkaaikaissairaan nuoren hoitovasy-
myksesta seka hoitoon sitoutumisesta ja naihin vaikuttavista tekijoista. Kirjalli-
suuskatsauksen tuloksia voidaan hyodyntaa lasten ja nuorten hoitotyossa tervey-
denhuollon ammattikentalla. Tavoite on, ettd ammattilaiset 16ytaisivat itselleen
uusia nakokulmia pitkaaikaissairaiden nuorten tukemiseen, ohjaamiseen ja ym-

martamiseen.
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4 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana

Tama opinnaytetyd toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Kylman ja
Juvakan (2007, 45) mukaan Morse ja Field (1996) painottavat, etta kirjallisuus-
katsaukseen on tarkoitus valita aiempaa tutkimustietoa liittyen katsauksessa tut-
kittavaan ilmioon. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen perustana on tutkimuskysy-
mys ja loydetyn aineiston perusteella tuotetaan kuvaileva ja laadullinen vastaus

haluttuun tutkimuskysymykseen (Kangasniemi ym. 2013, 291).

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus rakentuu vaiheittain tutkimuskysymyksen muodos-
tuksen seka aineiston valinnan kautta kohti Idydettyjen tulosten tarkastelua. Saa-
tuja tuloksia seka koko kirjallisuuskatsauksen prosessia tulee arvioida lopuksi
eettisyyden ja luotettavuuden nakokulmasta. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen
erityispiirteina voidaan pitaa aineistolahtoisyytta, ymmarrettavyytta seka sen ni-

men mukaisesti aineiston kuvailua. (Kangasniemi ym. 2013, 294.)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen ensimmaisena vaiheena on tutkimuskysymyk-
sen muodostaminen, mika ohjaa koko tutkimusprosessia (Kangasniemi ym.
2013, 294). Taman opinnaytetyon tutkimuskysymys rakentui aiheen rajauksen ja
teoreettisten Iahtokohtien perusteella. Apuna aiheen rajaukseen ja kysymyksen
muodostamiseen kaytettiin PICO-menetelmaa (taulukko 1). PICO:n avulla maa-
ritelldaan potilasryhma, interventio, mahdollinen vertailuinterventio seka tulos (Hoi-
totydn tutkimussaatio n.d.). Interventiolla tarkoitetaan toimenpidetta tai valiintu-
loa, jolla pyritaan vaikuttamaan yksilon tai ryhman terveydentilaan tai kayttayty-
miseen (Terveyskirjasto 2016). Taman opinnaytetydn tarkoituksena on vastata
tutkimuskysymykseen laadullisella tutkimustiedolla, jolloin vertailuinterventiolle ei
ole tarvetta.
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TAULUKKO 1. Aiheen rajaaminen ja tutkimuskysymyksen muodostaminen

PICO-menetelman avulla

Potilasryhma Interventio Vertailuinterventio Tulos

Pitkaaikaissairaat Positiiviset ja Kokemus hoi-

nuoret negatiiviset tovasymyk-
tekijat sairau- sesta

den hoidossa

4.2 Kirjallisuushaku ja aineiston valinta

Kirjallisuuskatsauksen toinen vaihe sisaltaa aineiston valinnan, mita tutkimusky-
symys ohjaa (Kangasniemi ym. 2013, 294). Tahan opinnaytetydhon aineistoa ha-
ettiin sahkaoisista tietokannoista, jolloin tiedonhakua varten tuli maarittaa hakusa-
nat. Hakusanat maaraytyivat opinnaytetyon keskeisten kasitteiden perusteella.
Sanojen maarittelyssa hyddynnettiin Finto.fi -palvelua, josta I16ytyy asiasanastoja
eri aihealueisiin seka aloihin liittyen. Sanastojen avulla haettiin synonyymeja
opinnaytetyon keskeisille kasitteille, mika laajensi tiedonhakua. Hakusanat maa-
riteltiin seka suomeksi etta englanniksi, jotta opinnaytetyohon valikoituisi suo-

menkielisten tutkimustulosten lisaksi kansainvalisia tutkimustuloksia.

Tiedonhakua kokeiltiin ennen sen varsinaista aloittamista. Nain saatiin tdsmen-
nettya tai laajennettua hakua tietokannan tulosten perusteella. Ensimmaisilla
hauilla esimerkiksi tietokannasta Nursing & Allied Health Database suurin osa
tutkimustuloksista kasitteli aikuisia. Opinnaytetyon aiheena ovat kuitenkin nuoret,
joten hakua taytyi tasmentaa. Tietoa haettiin yhteensa viidesta eri tietokannasta

hakulausekkeiden avulla (taulukko 2).
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TAULUKKO 2. Tietokannat ja hakulausekkeet

Tietokanta
Medline (EBSCO)

Nursing & Allied
Health Database
(ProQuest)

Cochrane Library,
Cinahl

Medic

Hakulauseke

("treatment fatigue” OR "treatment exhaustion” OR "lack
of motivation” OR "treatment adherence") AND ("chronic
disease” OR "chronicall illness” OR ”long term patient”
OR "chronically ill” OR diabetes OR "inflammatory bowel
diseases”) AND (young OR “young adult” OR
adolescent OR teen OR teenager)

("treatment fatigue” OR "treatment exhaustion” OR ”lack
of motivation” OR "treatment adherence") AND ("chronic
disease” OR “chronicall illness” OR ”long term patient”
OR "chronically ill” OR diabetes OR ”inflammatory bowel
diseases”) AND (young OR ’young adult” OR
adolescent OR teen OR teenager) AND ("self care" OR
"self management") NOT adult

("treatment fatigue” OR "treatment exhaustion” OR "lack
of motivation” OR "treatment adherence") AND ("chronic
disease” OR “chronicall illness” OR ”"long term patient”
OR "chronically ill” OR diabetes OR "inflammatory bowel
diseases”) AND (young OR ’young adult” OR
adolescent OR teen OR teenager) AND ("self care" OR
"self management")

(hoitovasym* TAIl uupum®* TAI motivaatio*) JA
(pitkaaikaissair* TAI “krooni* sair*” TAIl diabe* TAI
“tulehdukselli* suolistosaira*’) JA (nuor* TAIl nuoriso*
TAl last* TAl laps* TAI hoi* TAl omahoi* TAl itsehoi*)

Hakulausekkein ja -ehdoin tietokannasta etsimisen lisaksi opinnaytetyohon haet-

tiin aineistoa manuaalisella haulla tieteellisista julkaisuista. Manuaalinen haku

suoritettiin tutkimalla tieteellisia artikkeleita julkaisevien lehtien nettisivuja seka

tietokantoja ja valitsemalla sielta tutkimusaihetta vastaavat tutkimukset. Apuna

kaytettiin sivuston hakukenttaa, josta haettiin aineistoa esimerkiksi sanoilla "hoi-

” ”

tovasymys”, "hoitoon sitoutuminen”, "pitkaaikaissairas” ja "nuori’. Tassa tapauk-
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sessa Hoitotiede seka Tutkiva hoitotyd -lehdet olivat julkaisseet tdhan opinnayte-
tydhon sopivat tutkimukset. Ne kasittelivat osallisuutta hoidossa seka sen merki-

tysta, minka vuoksi ne valittiin kirjallisuuskatsaukseen mukaan.

Manuaalisen haun lisaksi kokeiltiin vapaasanahakua, silla suolistosairauksista
ei ollut I6ytynyt yhtakaan opinnaytetyon aihetta vastaavaa tutkimusta. Vapaasa-
nahaku toteutettiin sy6ttdmalla omavalintaiset hakusanat "bowel disease young”
hakuriville ilman muita rajauksia Nursing & Allied Health Database -tietokan-
taan, josta I0ytyi osuvimmin tutkimuksia myos lausekehauin. Hakutuloksia talla
strategialla tuli kuitenkin kymmeniatuhansia, jolloin kaikkia esiin tulleita tutki-
muksia oli mahdotonta arvioida. Edelleen tietokannan asetuksin tuloksia rajaa-
malla jaljelle jai likaa hakutuloksia kasiteltavaksi. Tietokannassa hakutulokset
jarjestyivat kuitenkin niin, etta parhaiten hakusanoja vastaavat tutkimukset olivat
listauksessa ensimmaisina. Ensimmaisten sivujen hakutuloksia lapi kaydessa
|0ytyi yksi suolistosairaita nuoria ja hoidon siirtymavaihetta kuvaava tutkimus,
jota pystyttiin hyodyntamaan tassa opinnaytetyossa. Taman vuoksi kyseinen

tutkimus valittiin mukaan kirjallisuuskatsaukseen.

Tietokannoista l6ydettya aineistoa rajattiin hyddyntaen sisaanotto- seka poissul-
kukriteereita (taulukko 3). Kriteerit valittiin helpottamaan aineiston lapikayntia, jol-
loin I0ydetty tieto olisi esimerkiksi tuoretta ja kielellisesti ymmarrettavaa, seka
opinnaytetyon aihetta vastaavaa. Manuaalisella seka vapaasanahaulla 10ydettyja
tutkimuksia tarkasteltin myos naiden samojen sisaanotto- ja poissulkukriteerei-
den kautta. Kuitenkin vapaasanahausta jatettiin pois kriteeri ” saatavilla kokoteks-
tind”, silla kohdan valitsemalla, I0ytynyt tutkimus havisi hakutuloksiin, vaikka siita

oli kokoteksti saatavilla tietokannan kautta.
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TAULUKKO 3. Sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit
- julkaisukieli suomi tai englanti - julkaisukieli muu kuin suomi tai
englanti
- julkaisuvuosi valilla 2012-2022 - julkaistu ennen vuotta 2012
- vertaisarvioitu tieteellinen tutki- - ei ole vertaisarvioitu tieteelli-
mus nen tutkimus
- tutkimuskohteena pitkaaikais- - tutkimuskohteena pitkaaikais-
sairaat nuoret sairaat lapset, aikuiset tai van-
hukset
- saatavilla kokotekstina - ei saatavilla kokotekstina

Kaikissa kaytetyissa tietokannoissa ei ollut mahdollista valita vertaisarvioitua tut-
kimusta haun rajauksessa. Tall6in tutkimuksen kelpoisuus vertaisarvioinnin
osalta arvioitiin tarkastelemalla, etta se oli esimerkiksi hyvaksytty tieteellisen leh-

den julkaistavaksi ja kyseessa oli alkuperaistutkimus.

Kirjallisuuskatsaukseen valikoituvan aineiston valinnassa huomioidaan I0ydetyn
tutkimuksen rooli suhteessa tutkimuskysymykseen ja siihen vastaamiseen. Ai-
neiston valinta seka sen analysointi tapahtuu siis osittain samanaikaisesti tiedon-
haun aikana. (Kangasniemi ym. 2013, 295.) Taman opinnaytetyon sisaanottokri-
teerit tayttavia tutkimuksia tarkasteltiin vaiheittain, edeten otsikosta tiivistelmaan
ja sen jalkeen kokotekstiin (kuvio 2). Lopulta kirjallisuuskatsaukseen valikoitui
seitseman taman opinnaytetyon tutkimuskysymykseen vastaavaa alkuperaistut-

kimusta.



Hakutulos (n=666):

Medline: 342 Medic: 51
Cochrane Library: 24  Cinahl: 28
Nursing & Allied Health Database: 218
Vapaasanahaku: 1

Manuaalinen haku: 2

Sisaanottokriteerit tayttavat tutkimuk-

set (n=247):
Medline: 65 Medic: 25
Cochrane Library: 17 Cinahl: 5

Nursing & Allied Health Database: 132
Vapaasanahaku: 1
Manuaalinen haku: 2

v

v

Otsikot (n=48):

Medline: 21 Medic: 0
Cochrane Library: 7 Cinahl: 1
Nursing & Allied Health Database: 16
Vapaasanahaku: 1

Manuaalinen haku: 2

v

Tiivistelmat (n=24):

Medline: 12 Medic: 0
Cochrane Library: 0 Cinahl: 1
Nursing & Allied Health Database: 8
Vapaasanahaku: 1

Manuaalinen haku: 2
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Poissulkukriteerit (n=419):

- julkaisukieli muu kuin suomi tai
englanti

- julkaistu ennen vuotta 2012

- ei saatavilla kokotekstina

Otsikon perusteella poissulku-
kriteerit (n=199):

- ei ole tieteellinen tutkimus

- kirjallisuuskatsaus

- tutkimuskohteena eivat ole pit-
kaaikaissairaat nuoret

- tutkimus kasitteli sydpahoito-
jen aiheuttamaa vasymysta

Tiivistelman perusteella poissul-
kukriteerit (n=24):

- ei ole vertaisarvioitu tutkimus

- ei ole tieteellinen tutkimus

- kirjallisuuskatsaus

- tutkimuskohteena eivat ole pit-
kaaikaissairaat nuoret

- tutkimusta ei pystynyt tarkaste-
lemaan tietokannan kautta, eika
sita 10ytynyt muualta

v

Kokotekstit (n=7):

Medline: 2 Medic: O
Cochrane Library: 0 Cinahl: 0
Nursing & Allied Health Database: 2
Vapaasanahaku: 1

Manuaalinen haku: 2

Kokotekstin perusteella poissul-
kukriteerit (n=17):

- tutkimus ei vastannut opinnay-
tetyon tutkimuskysymykseen

v

Laadun arviointi (n=7):

Medline: 2 Medic: O
Cochrane Library: 0 Cinahl: 0
Nursing & Allied Health Database:2
Vapaasanahaku: 1

Manuaalinen haku: 2

Laadunarvioinnin perusteella
poissuljettu (n=0):

KUVIO 2. Kirjallisuuskatsauksen tiedonhakuprosessi
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4.3 Aineiston kuvaus ja laadunarviointi

Tiedonhakuprosessin tuloksena 10ytyi seitseman tutkimusta opinnaytetyon ai-
heeseen liittyen. Tutkimukset olivat paasaantoisesti laadullisia tutkimuksia, paitsi
Zanatta, Maira, Barichello ja Argenta (2020) olivat kayttaneet seka laadullista etta
maarallista aineiston kuvausta ja Mollah, Lee ja Giles (2022) olivat toteuttaneet
kvantitatiivisen eli maarallisen tutkimuksen. Tietokannoista haettaessa jo testi-
hauilla selvisi, ettei aihetta vastaavaa tutkimusaineistoa I16ydy kovin paljon suo-
men Kielella. Kansainvalisten tutkimusten suhteen ei tehty maantieteellista ra-
jausta, silla aihetta oli tutkittu tuoreeltaan melko vahan, eika tutkimustuloksia ha-
luttu karsia enempaa. Lopulta katsaukseen valikoituneet tutkimukset olivat alku-

peramailtaan Suomi, Yhdysvallat, Australia, Brasilia seka Taiwan.

Terveydenhuolto ja sita kautta hoitotyon kaytannot kehittyvat nopeasti, jolloin tut-
kimusaineiston tulisi olla tuoretta ja vimeisen kymmenen vuoden ajalta julkaistua
tutkimustietoa (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2017, 93). Tahan kirjallisuus-
katsaukseen valitut tutkimukset on julkaistu vuosina 2013-2022, joten aineistoa

voidaan pitaa tuoreena.

Tutkimuksista viisi kasitteli nuoria, joiden iat sijoittuivat 8—18 vuoden valille. Kah-
dessa tutkimuksessa osallistujien iat olivat 16—25 vuotta seka 18-25 vuotta, mika
ylitti taman opinnaytetyon nuoren ian maaritelman. Tutkimukset otettiin kuitenkin
katsaukseen mukaan, silla toinen niista oli ainoa tulehduksellisia suolistosairauk-
sia kasitteleva kirjallisuuskatsauksen aihetta vastaava tutkimus. Toinen valittu
tutkimus kasitteli hoitoon sitoutumattomuuden syita, mika vastasi suoraan tutki-
muskysymykseen. Tutkimusjoukko vaihteli 8—106 nuoren valilla. Tutkimuksissa
kaytettyja aineistonkeruumenetelmia olivat haastattelut, kyselylomakkeet seka

osallistujien paivystyskayntimaarien kokoaminen.

Valittujen tutkimusten laadunarvioinnissa hyodynnettiin Kangasniemen, Pakka-
sen ja Korhosen (2015, 1748) esittamia laadunarvioinnin kriteereita (taulukko 4).
Jokaisen tutkimuksen laatua arvioitiin kriteereiden mukaisesti asteikolla kylla,
heikko tai ei raportoitu. Valitusta aineistosta seka sen laadunarvioinnista on koos-
tettu taulukko (liite 1).
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TAULUKKO 4. Aineiston laadunarviointi (Kangasniemi, Pakkanen & Korhonen
2015, 1748)

Laadunarvioinnin kriteerit:

(asteikko: k = kylla, h = heikko, e = ei raportoitu)

Selkeasti kuvatut tavoitteet

Tutkimussuunnitelma kuvattu riittdvan tarkasti

Asianmukaiset tutkimusmenetelmat

Selkea teoreettinen viitekehys

Tuloksia tarkasteltu myos puutteiden nakokulmasta

Johtopaatokset kasitelty

4.4 Aineiston analyysi

Aineistolahtoisen sisallonanalyysin tavoitteena on luoda tutkimusaineistosta teo-
reettinen kokonaisuus. Analyysiin valikoituvat aineistot valitaan tutkimuksen tar-
koituksen seka tutkimuskysymyksen perusteella. Aiheesta aiemmin tunnetulla
teorialla tai havainnoilla ei ole vaikutusta analyysin lopputulokseen, silla tulosten

on tarkoitus olla taysin aineistolahtoisia. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)

Sisalldnanalyysin tarkoituksena on kuvata tarkastelun kohteena olevaa ilmi6ta
tiivistetyssd muodossa (Kylma & Juvakka 2007, 113; Tuomi & Sarajarvi 2018).
Ennen analyysin aloitusta tulee maaritella niin sanottu analyysiyksikkd, joka voi-
daan valita yksittaisen sanan tai usean lauseen yhdistavan ajatuskokonaisuuden
valilta. Analyysiyksikon maarittamista ohjaa tutkimuskysymys seka valitun aineis-

ton laatu. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)

Varsinaisen analyysin ensimmainen vaihe on alkuperaisilmaisujen pelkistaminen
niin, etta kaikki epaolennainen omaa tutkimusta ajatellen jatetaan pois (Tuomi &
Sarajarvi 2018). Pelkistamisen jalkeen aineistoista kootut ilmaisut klusteroidaan
eli ryhmitellaan, jolloin sisalldltdan samanlaiset osat yhdistetdan (Kylma & Ju-
vakka 2007, 113; Tuomi & Sarajarvi 2018). Naistd samaa ilmiéta merkitsevista
kasitteista muodostetaan alaluokat, jotka nimetaan luokan sisaltéa kuvaavalla il-
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maisulla. Aineiston luokittelua jatketaan eteenpain niin, etta alaluokkia yhdista-
malla muodostetaan ylaluokat ja lopulta muodostetaan yksi kaikkia kuvaava

luokka eli yhdistava luokka. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)

Aineistolahtoisen sisallonanalyysin kasitteiden yhdistelyn avulla saadaan vas-
taus tutkimuskysymykseen. Analyysi perustuu tulkintaan seka paattelyyn, jolloin
eteneminen tapahtuu empiirisesta tutkimusaineistosta kasitteellisempaan nake-

mykseen tutkittavasta ilmiosta. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)

Tassa opinnaytetydssa analyysiyksikkona toimi aineistosta I10ydetty lause tai aja-
tuskokonaisuus, joka liittyi tutkittavaan aiheeseen. Nama ilmaisut yliviivattiin teks-
tin seasta, jolloin niihin palaaminen myohemmin helpottui. Kun tutkimusaineisto
oli kayty lapi, kaikki alkuperaisilmaisut koottiin yhteen tiedostoon, johon saman-
kaltaiset listattiin allekkain. Naiden samankaltaisten ilmaisujen pohjalta muodos-
tuivat opinnaytetyon alaluokat, ja alaluokkia yhdistelemalla ylaluokat (liite 2). Lo-
puksi maariteltiin yksi yhdistava luokka tutkimuskysymyksen seka I0ydetyn tutki-
mustuloksen perusteella. Alaluokkia muodostui yhteensa kaksikymmenta ja yla-

luokkia kolme kappaletta. Luokat on esitelty seuraavassa luvussa (kuvio 3).



5 TULOKSET

Sairauden hyvaksyminen

Vastuun ottaminen

Hoidon taustalla olevan tiedon

ymmartaminen

Itseluottamus

Nuoren
Kokemus erilaisuudesta

kokemus
Hapea sairaudesta

Huoli ja pelko tulevaisuudesta

Paattymatén omahoitajuus

Tavallisesta arjesta

poikkeavat tilanteet

Kannustava vuorovaikutus

Nuorta kunnioittava yhteisty®

Positiivinen kanssakayminen

Nuoren osallistaminen
. Pitkaaikaissairaan nuoren
hoitoon liittyvassa
i hoitovasymykseen ja
paatoksenteossa
hoitoon sitoutumiseen

Kuulluksi ja ymmarretyksi

e vaikuttavat tekijat

tuleminen tarjoama hoito

Viestinnan ja ohjauksen laatu

Luottamus ammattilaiseen

Hoitotavoitteiden
eparealistisuus

Ammattilaisen

joustamattomuus

Laheisten tuki ja sen laatu Nuoren
sosiaalinen
Vertaistuki verkosto

KUVIO 3. Ala- ja ylaluokat seka yhdistava luokka
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5.1 Nuoren kokemus sairaudesta

Hoitovasymykseen ja hoitoon sitoutumiseen oli yhteydessa nuoren kokemus
omasta sairaudestaan, johon vaikuttivat sairauden hyvdksyminen, vastuun otta-
minen, hoidon taustalla olevan tiedon ymmértaminen, itseluottamus, kokemus
erilaisuudesta, hdped, huoli ja pelko tulevaisuudesta, pédéttymétén omahoito seka

tavallisesta arjesta poikkeavat tilanteet.

Nuorilla sairauden hyvédksyminen edisti hoitoon osallisuutta (Seppanen, Kyngas
& Kajula 2020). Sen sijaan nuoret, joilla oli vaikeuksia hyvaksya sairauttaan, eivat
toteuttaneet omahoitoaan yhta hyvin. Sairauden hyvaksyminen tapahtui asteit-
tain, mika ajan myéta lisasi itsenaisyytta sairauden hallinnassa. Sairauden hy-
vaksyminen edisti nuoren omaa tyytyvaisyytta, seka uuden minakasityksen ke-
hittymista. (Zanatta ym. 2020.)

Vastuuta ottamalla nuori toi omahoidon osaksi paivan rutiinejaan (Cruz ym. 2018;
Seppanen ym. 2020). Vastuun ottaminen tapahtui sairauden hyvaksymisen ta-
paan asteittain, jolloin nuorelle siirrettiin vaiheittain enemman vastuuta, mika ko-
ettiin positiivisena asiana. Nuoren oma asenne oli etusijalla vastuun ottamisessa.
Vastuun ottaminen merkitsi nuorelle itsenaisyytta ja vapautta, jolloin ei tarvinnut
olla riippuvainen toisesta ihmisesta. Nuoret korostivat halua selviytya sairautensa
kanssa itse. (Seppanen ym. 2020.) Vastuun ottamisella oli myds yhteys parem-

paan luottamussuhteeseen vanhempien seka nuoren valilla (Cruz ym. 2018).

Hoidon taustalla olevan tiedon ymmértadminen lisasi nuoren mahdollisuuksia vai-
kuttaa omaan hyvinvointiinsa seka terveyteensa, jolloin nuori pystyi esimerkiksi
tietdmyksensa kautta ehkaisemaan diabetekseen liittyvia liitdnnaissairauksia.
Tietoa kaytettiin hoidon pohjana ja nuoren ymmartaessa diabeteksen hoitamatta

jattdmisen seuraukset, hoitoon sitoutuneisuus lisaantyi. (Seppanen ym. 2020.)

Nuoren huono itsetunto vaikutti negatiivisesti sairauden omahoidon toteuttami-
seen (Pyatak, Florindez & Weigensberg 2013). Hyva itseluottamus rakentui nuo-
ren rohkeudesta olla valittamatta muiden mielipiteista, jolloin omaa sairautta us-

kallettiin hoitaa myos esimerkiksi julkisilla paikoilla (Seppanen ym. 2020). Nuoren
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oli lisaksi oleellista ymmartaa elavansa tavallista elamaa diabeteksesta huoli-
matta, jolloin odotuksia elaman suhteen ei rajoitettu diabeteksen perusteella.
(Cruz ym. 2018; Seppanen ym. 2020; Zanatta ym. 2020). ltseluottamus nakyi
nuoren tyytyvaisyytena omaan elamaansa seka vaikeuksien ylitse paasemisena
(Zanatta ym. 2020).

Nuoren kokemus erilaisuudesta nakyi vaikeutena tavata ystavia seka omia ikato-
vereita. EIama ei tuntunut nuoresta tavalliselta muiden elamaan verrattuna (Za-
natta ym. 2020). Nuoret kantoivat huolta ulkopuolelle jdamisesta seka ystavien
suhtautumisesta diabetekseen. Nuoret kokivat suurta halua kuulua joukkoon,

mita sairastaminen horjutti pitkdaikaisesti. (Hung, Huang, Lo & Cheng 2020.)

Hépeén tunne lisasi omahoidon laiminlydntia (Pyatak ym. 2013). Hapeaa koettiin
esimerkiksi julkisilla paikoilla, joilla nuoren taytyi hoitaa diabetestaan. Tallaisissa
tilanteissa nuori saattoi toteuttaa hoitoa vahemman. (Seppanen ym. 2020.) Toi-
sinaan myos oman ystavapiirin liiallinen positiivinen huomio nuoren diabetesta ja

sen hoitoa kohtaan aiheutti nuorelle hapeaa (Pyatak ym. 2013).

Nuoret kokivat huolta ja pelkoa tulevaisuudestaan, mihin liittyi pelko sairauden
mahdollisista komplikaatioista. Esimerkiksi diabeteksessa ilmenevat mahdolliset
neuropatiat ja epavarmuus terveesta tulevaisuudesta huolestuttivat (Zanatta ym.
2020.) Koko ajan lisaantyva tieto lisasi nuoren pelkoa, silla uuden tiedon pelattiin
kasvattavan omahoidon rasitetta. Pelko johti toisinaan myds hoito-ohjeiden nou-
dattamatta jattamiseen. Esimerkiksi hypoglykemian pelossa nuori saattoi pistaa
insuliininsa vasta kesken ruokailun tai ruokailun jalkeen. Nuoren mieliala vaikutti
omahoidon toteuttamisen jaksamiseen. (Pyatak ym. 2013.) Lisaksi yleisella ah-

distuneisuudella oli yhteys hoidon laiminlyontiin (Seppanen ym. 2020).

Hoitovasymysta aiheutti pdattymétén omahoito. Sen tuomat jokapaivaiset tehta-
vat koettiin ylivoimaisina, silla niiden loppua ei ollut nakyvissa. (Pyatak ym. 2013;
Zanatta ym. 2020.) Nuoret painottivat esimerkiksi hyvan diabeteksen hoitotasa-
painon saavuttamisen olevan taysin eri asia kuin hyvassa hoitotasapainossa py-
syminen. Hoitovasymys aiheutui kyllastymisesta itsehoitotehtaviin, seuranta-
kaynteihin seka tarvittavien laakkeiden ottamiseen. (Pyatak ym. 2013.) Tyolaalta
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tuntuva omahoito johti lopulta motivaation puutteeseen (Hung ym. 2020). Myés
diabeteksen aiheuttamat komplikaatiot seka liian intensiivinen hoito-ohjelma joh-
tivat hoitovasymyksen kehittymiseen nuorilla (Pyatak ym. 2013). Nuoret korosti-
vat, etta vaikka heilla on tietoa sairauden hoidosta, ei heilla ole valttamatta jak-

samista toimia sen mukaisesti (Zanatta ym. 2020).

Tavallisesta arjesta poikkeavat tilanteet aiheuttivat vaikeuksia omahoidon toteu-
tukseen. Muutokset paivan aikatauluissa vaikuttivat sairauden omahoidon jarjes-
tamiseen, mika johti huonompaan hoitotasapainoon. Esimerkiksi paivarytmin
muutos kesalomalla vaikutti nuoren diabeteksen insuliinihoidon laiminlyontiin.
Toisaalta myos koulupaivien hektisyys aiheutti haasteita diabeteksen omahoidon
toteuttamisessa ja aikatauluttamisessa. (Hung ym. 2020.) Lisaksi nuoret kokivat

vaikeaksi muuttaa omia tottumuksiaan (Cruz ym. 2018).

5.2 Ammattilaisen tarjoama hoito

Hoitoon sitoutumiseen seka hoidossa uupumiseen vaikutti myds ammattilaisen
tarjoama hoito, johon liittyivat kannustava vuorovaikutus, nuorta kunnioittava yh-
teisty®, positiivinen kanssakdyminen, nuoren osallistaminen hoitoon liittyvéasséa
paéatoksenteossa, kuulluksi ja ymmaérretyksi tuleminen, viestinndn ja ohjauksen
laatu, luottamus ammattilaiseen, hoitotavoitteiden epérealistisuus seka ammatti-

laisen joustamattomuus.

Saadun hoidon laadulla oli suuri merkitys pitkaaikaissairaalle nuorelle. Laaduk-
kuudesta kertoi muun muassa kannustava vuorovaikutus. Kannustavaan vuoro-
vaikutukseen kuuluivat valittava ja Iaheinen ilmapiiri, tasavertainen keskustelu,
nuoren oikeuksien kunnioittaminen seka nuoren rohkaiseminen puhumaan aja-
tuksistaan ja tarpeistaan. Nuorta myos kehotettiin olemaan yhteydessa aina kun
on tarve. (Rytkdnen, Kaunisto & Pietila 2016.) Palautteen saaminen ja kontrolli-

kaynnit motivoivat nuoria hoitoon (Seppanen ym. 2020).
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Ammattilaiselta odotettiin karsivallisyytta. Nuoret halusivat kokea ikaisilleen tyy-
pillisia asioita ja ajattelivat, ettd vastuu ohjata ja kertoa tekojen mahdollisista seu-
rauksista terveydentilalle on ammattihenkilolla. Vaikeuksiin sairauden hoidossa

odotettiin apua ja ymmarrysta. (Zanatta ym. 2020.)

Lisaksi nuorta kunnioittava yhteistyd kohensi hoidon laatua. Se nakyi lampimana
tunnelmana seka ystavallisena vastaanottamisena, luottamuksena, turvallisuu-
tena, emotionaalisena lasnaolona, yksilokohtaisena vuorovaikutuksena, innos-
tuksena, silmiin katsomisena, avoimuutena, avuntarpeeseen vastaamisena ja
avun saamisena, paneutumisena nuoren tilanteeseen, nuoren ensisijaisena huo-
mioimisena seka nuoren oikeutena itsedaan koskeviin asioihin. Ammattilainen esi-
merkiksi pyysi nuorelta luvan kertoa taman opettajalle asioista tai vanhempien
laheisyydessa esitti sensitiivisia kysymyksia. (Rytkdnen ym. 2016.) Nuori toivoi
tulevansa arvostetuksi ja voivansa mieltdd ammattilaisen ystavakseen, joka ei

kyseenalaista tai tuomitse (Seppanen ym. 2020; Zanatta ym. 2020).

Kroonisesti sairastavan nuoren osallisuutta lisasi merkittavasti positiivinen kans-
sakdyminen. Nuori koki osallisuuden riippuvan osittain itse palvelusta, tyonteki-
jasta ja taman piirteista, iasta, sukupuolesta seka mielialasta. Miellyttava ilmapiiri,
jossa nuori koki olonsa tervetulleeksi, oli mydnteinen, rento, leppoisa ja kiireeton.
Ammattilaiset olivat tilanteessa ystavallisia, tuttavallisia ja helposti Iahestyttavia.
He juttelivat nuoren kanssa arkisista asioista keventaakseen tunnelmaa, seka
kommunikoivat myonteisesti kollegoidensa parissa. lImapiiria maarittivat myon-
teiset ja kielteiset kokemukset, jotka jakoivat palvelukokemukset nuorten silmissa
osallisuuden toteutumisen nakokulmasta kutsuviin, mahdollistaviin, estaviin ja

poissulkeviin. (Rytkdnen ym. 2016.)

Nuoren osallistaminen hoitoon liittyvéssé pé&éatéksenteossa onnistui huomioimalla
nuoren yksilollisen tilanteen, mielipiteet ja toiveet seka ylipaataan antamalla nuo-
ren osallistua hoitoonsa. Osallisuutta heikensivat asioihin kuten epamieluisaan ja
arkea rajoittavaan hoitoon pakottaminen seka riittdmaton tiedonsaanti. Nuori
saattoi esimerkiksi laiminlydda diabeteksen hoitoa, jos ei kasittanyt hoidon mer-

kitysta eika hoitamattomuuden seurauksia. Nuoren psyykkinen ja fyysinen kuor-
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mitus, kuten mielialan muutokset tai kipeana oleminen, vaikuttivat toisinaan oma-
hoitajana jaksamiseen lannistavasti. (Seppanen ym. 2020.) Pakottamisen lisaksi
hoitoehtojen maaraaminen heikensi nuoren osallisuutta (Zanatta ym. 2020). Yh-
teistydhon perustuva hoitolinja ennalta maaratyn sijaan oli merkittavassa ase-
massa helpottamassa hoidon noudattamista, kuin myos nuoren tyytyvaisyys ta-

manhetkiseen hoitomalliin (Pyatak ym. 2013).

Nuoren osallistumismahdollisuutta vaikeutti kylma ja lannistava vuorovaikutus
seka uhkana koettu tapaaminen. Ammattilaisen oli hyva antaa nuoren puhua it-
selleen mielekkaallad tavalla seka kysella ja tehda paatoksia, mika saa nuoren
kokemaan, ettd hanella on mahdollisuus vaikuttaa hoitoonsa. (Rytkonen ym.
2016.) Pitkaaikaisesti sairastava nuori sitoutuu tavoitteisiin paremmin, kun saa
osallistua niiden seka hoitomuodon valintaan. Lisaksi han oppii itse hoitamaan
sairauttaan osallistumalla hoidon suunnitteluun, toteutukseen ja arviointiin. (Sep-

panen ym. 2020.)

Nuori kaipasi kuulluksi ja ymmaérretyksi tulemista. Terveydenhuollon ammattilais-
ten toivottiin yksinkertaisesti antavan nuoren puhua. Nuorten mielesta ammatti-
laisten oli valttamatonta ymmartaa, etteivat he aina toimisi taysin ohjekirjan mu-
kaan, ja ilman ymmarrysta tasta nuorta olisi vaikea auttaa oikeasti. (Zanatta ym.
2020.)

Lisaksi luonnetekijoiden kuten ujouden huomiointi hoitotapahtumassa toi tunteen,
ettd henkilokunta otti asian tosissaan. Kun potilaan mielipiteilla oli painoarvoa ja
asiat selvitettiin puolin ja toisin kattavasti, nuori koki tulleensa otetuksi tosissaan.
Ammattilainen pystyi viestimaan mielenkiintoaan esimerkiksi esittamalla lisaky-
symyksia ja miettimalla ratkaisuja nuoren kanssa. Lisaksi ammattilaisen saman-
aikainen kirjaaminen sai nuoren kokemaan, etta tdma kuuntelee ja on kiinnostu-
nut. (Rytkdnen ym. 2016.)

Myds viestinnén ja ohjauksen laatu koettiin tarkednd osana oman hoitomotivaa-
tion synnyssa ja yllapidossa. Kun nuorilta suolistosairailta kysyttiin parannuseh-
dotuksia siirtymavaiheen klinikan toiminnasta, vastauksissa korostui ammattilais-

ten ja potilaiden valisen viestinnan tarkeys erityisesti antamalla sairauskohtaista
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tietoa johdonmukaisesti (Mollah ym. 2022). Merkitykselliseen hoitokokemukseen
kuului, etta nuori sai ymmarrettavia vastauksia hanta vaivanneisiin kysymyksiin.
Nuori toivoi, etta saisi ilmaista itselleen tarkeita asioita, vaikka kokikin valilla na-
kemystensa huomioon ottamisen ristiriitaisena. (Rytkdbnen ym. 2016.) Paatdksen-
teon perustelu oli tarkeaa auttaen nuoria ymmartamaan ja hyvaksymaan, miksei

heidan esittamiaan toiveita voitu aina toteuttaa (Seppanen ym. 2020).

Sairastumisvaiheessa nuoret saivat toisinaan riittamattomasti tietoa. Nuoren sai-
rastuessa hanen terveydentilansa oli sellainen, ettei tiedon vastaanottaminen on-
nistunut tai nuori ei ymmartanyt saamaansa ohjausta. Saattoi olla myds niin, etta

ohjaus oli annettu vain nuoren vanhemmille. (Seppanen ym. 2020.)

Pitkaaikaissairas nuori koki tulleensa ohitetuksi, kun ammattilainen puhui hanta
huomioimatta kollegalleen tai nuoren vanhemmille. Mekaanisissa hoitotilan-
teissa, joissa ammattilaisella oli suorittava tydskentelytapa, nuori tunsi epavar-
muutta muun muassa siita, miten tilanteessa tulisi olla ja miten hanen tilanteensa

edistyisi. (Rytkbnen ym. 2016.)

Merkittavaa ohjauksen onnistumiselle oli, ettd nuorella herasi luottamus ammat-
tilaiseen. Lahes kolmasosa nuorten aikuisten suolistotautien poliklinikan poti-
laista painotti arvostavansa ammattilaisen johdonmukaisuutta (Mollah ym. 2022).
Nuoret kokivat hyotyvansa terveydenhuollon palvelusta, kun he pystyivat luotta-
maan sita tarjpavaan ammattilaiseen ja kun palvelun tuottamat erilaiset vaihtoeh-
dot muodostivat mielekkaan kokonaisuuden, joka loi nuorelle monia mahdolli-
suuksia. Talldin nuori pystyi luottamaan hoitohenkildokunnan tietotaitoon ja sen
tuomaan kykyyn tehda hyvia paatoksia nuoren tilanteessa. Lisaksi nuoria lohdutti

tyontekijan vaitiolovelvollisuus. (Rytkdbnen ym. 2016.)

Epaluottamus syntyi mekaanisesta palvelukokemuksesta seka painostavasta
tunnelmasta, joka muistutti kuulustelutilannetta. Nuori tunsi ammatti-ihmisen
epailevan hanta, kun hanen ei uskottu puhuvan totta tai olevansa tosissaan. Nuo-
ret kertoivat, etta jattivat runsaasti asioita kertomatta ja vahattelivat kokemuksi-

aan, kun halusivat pois uhkaavasta ja turhauttavasta tilanteesta. Vaikea epaluot-



31
tamus nuoren ja ammattilaisen valilla loi turvattomuuden tunnetta nuoren nako-
kulmasta. Palvelu turhautti, kun nuori tunsi tulleensa petetyksi ja tilanteensa vain

kehnontuneen. (Rytkonen ym. 2016.)

Nuoret myos valehtelivat, kun he kokivat, etta rehellisyys johtaisi vastakkainaset-
teluun. Yksityiskohtaista tietoa kuten poikkeavan korkea verensokeriarvo jatettiin
kertomatta, silla sen paljastamisen pelattiin johtavan yksityiskohtaiseen keskus-
teluun aiheesta, vaikka nuorella oli muuta kysyttavaa rajatulla vastaanottoajalla.
(Pyatak ym. 2013.) Toisinaan nuori siis koki, ettd ammattilaisen toiminta vain vai-

keutti hanen elamantilannettaan lisaa (Rytkonen ym. 2016).

Mielenkiintoa hoitoon sitoutumiseen nuorella vahensi hoitotavoitteiden epérealis-
tisuus. Vaikeus sitoutua omahoitoon johtui ennemmin ristiriitaisista vaatimuksista
jokapaivaisessa elamassa kuin tiedon puutteesta. Hoitotavoitteiden vaativuus
johti valilla ammattilaisen hoitosuositusten hylkaamiseen. Jotkut nuoret valttelivat
uuden tiedon oppimista, koska kokivat sen lisadavan hoitotaakkaansa. Myds hoi-
don ja hoitoteknologian kehittyminen johti nuorten mielesta eparealistisiin odo-
tuksiin. (Pyatak ym. 2013.)

Ammattilaisen joustamattomuus ilmeni nuoren huomiotta jattdmisena ja ohittami-
sena. limapiiri oli epamiellyttava ja ammattilainen toimi suoritusorientoituneesti
seka mekaanisesti. Han teki omat tulkintansa ja ratkaisunsa, jotka eivat nuoren
mielesta perustuneet totuuteen. Keskustelu koski vain ongelmia. Tyontekija oli
tyly, kiireinen, epakiinnostunut, turhan asiallinen, vakavailmeinen, puhui vain kun
oli pakko ja keskittyi omaan tekemiseensa. Tunnelma oli kylma, painostava, tur-
vaton, ahdistava, kiusallinen, kiireinen ja jaykka. Ammattilainen kayttaytyi nuorta
kohtaan painostavasti, syyllistavasti, epailevasti seka alistavasti. Han ei esimer-
kiksi kysellyt, kuunnellut aktiivisesti tai varmistanut, oliko nuori sisaistanyt ohjauk-
sen tarpeeksi hyvin. Nuori tunsi tulleensa syyllistetyksi toiminnastaan sen vuoksi,
ettei henkilokunta ymmartanyt sen perustetta. (Rytkénen ym. 2016.)

Toisinaan terveydenhuollossa reagoitiin hoidon noudattamatta jattamiseen uh-
kaavalla luennoinnilla ja pelottelulla tekojen seurauksista. My6s ammattilaisten
hoitotavoitteet ja nakemykset olivat usein eparealistia. Nuoret olivat kuitenkin
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kiinnostuneita esimerkiksi alkoholin kayton vaikutuksista omaan sairauteensa,
kuten diabeteksessa verensokereihin. (Pyatak ym. 2013.) He eivat kuitenkaan
uskaltaneet kysya alkoholin vaikutuksista ammattilaiselta, silla pelkasivat van-
hempiensa saavan tietaa alkoholinkaytéstaan (Hung ym. 2020). Nuoret toivoivat
ammattilaisen opastavan nuorta turvalliseen alkoholinkayttoon, eika pelkastaan
paasaavan alkoholinkayton vaaroista. Nuoret kaipasivat ohjausta, jossa huomi-
oitaisiin, ettd he joka tapauksessa toimivat kuten ikaisensa ja tekevat kiellettyja

asioita. (Pyatak ym. 2013.)

5.3 Nuoren sosiaalinen verkosto

Pitkaaikaissairaan nuoren kokemaan hoitomotivaatioon oli yhteydessa nuoren
sosiaalinen verkosto, johon kuuluvat /&heisten tuki ja sen laatu seka vertaistuki.
L&heisten tuki ja sen laatu edistivat nuoren hoitoon sitoutumista (Pyatak ym.
2013; Zanatta ym. 2020). Perheeltd saatu tuki vahensi nuoren valinpitamatto-
myytta omaa sairauttaan seka terveyttaan kohtaan. Nuoret nakivat tarkeana, etta
perhe ymmartaa, millaisesta sairaudesta on kyse. Talloin perheenjasenet pysty-
vat tukemaan ja auttamaan nuorta sairauden hallinnassa paremmin. (Zanatta ym.
2020.) Diabeteksen hoidossa perheen konkreettisella avulla esimerkiksi ruoan
valmistelussa oli merkitystd parempaan hoitotasapainoon (Hung ym. 2020). Li-
saksi laheisiltd saatu tuki auttoi nuorta selviytymaan vaikeista paivista (Zanatta
ym. 2020).

Jos nuoren laheisilta saama tuki ei ollut riittavaa, han jatti hoitonsa noudatta-
matta, minka toivottiin herattavan laheisten kiinnostuksen nuorta seka hanen sai-
rauttaan kohtaan (Pyatak ym. 2013). Myds laheisen liian jyrkka suhtautuminen
esimerkiksi korkeisiin verensokereihin diabeteksen yhteydessa johti nuoren ha-

luun jattéda verensokereiden seuranta kokonaan (Hung ym. 2020).

Perheelta saadun tuen lisaksi korostui ystavien suhtautuminen sairauteen. Ysta-
viltd saatu tuki ja heidan myonteinen suhtautumisensa edistivat nuoren diabetek-
sen omahoitoa kavereiden seurassa (Seppanen ym. 2020). Nuoret kuitenkin pai-

nottivat, ettei perheelta seka ystavilta saatu tuki saanut olla liian maarailevaa, silla
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laheisten liiallinen puuttuminen arsytti nuorta (Pyatak ym. 2013; Seppanen ym.
2020). Liiallinen puuttuminen ja maaraily vaikeuttivat myos hoidossa itsenaisty-
mista (Pyatak ym. 2013).

Nuoret kaipasivat tukea ja ymmarretyksi tulemista kaltaisiltaan. Vertaistuki auttoi
nuorta ymmartamaan, ettei han ole sairautensa kanssa yksin. Vertaistuen kautta
nuoret toivat ronkeammin esille omia ajatuksiaan seka tarpeitaan. Nuorille oli
my0s tarkeaa, etta he pystyivat esittamaan kysymyksia muille diabetesta sairas-

taville ja saamaan heilta neuvoja sairauden hallintaan. (Zanatta ym. 2020.)
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6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelu

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli etsia tietoa pitkaaikaissairaan nuoren hoi-
tovasymykseen seka hoitoon sitoutumiseen vaikuttavista tekijoistd. Tuloksista
kavi ilmi, ettei pitkaaikaissairaan nuoren ohjaaminen ja tukeminen ole mutkikasta.
Hoitoon sitoutumiseen seka hoitouupumukseen vaikuttavat tekijat ovat ymmar-
rettavia ja luonnollisia. Niiden perusteella ammattilaisen on teoriassa helppo paa-
tella, miten han pystyy tukemaan ja ohjaamaan nuorta mielekkaammalla tavalla
paremmin tuloksin. Hoitoalan kaytannon tyossa kuitenkin esimerkiksi kiire seka
ajan rajallisuus voivat aiheuttaa haasteita kohtaamisen toteutumiselle. Tulosten
perusteella nuoren tukeminen ei kuitenkaan vaadi ammattilaiselta suuria tekoja,
joten myds kiireessa on mahdollista panostaa nuoren kohtaamiseen ja juuri ha-

nen tarpeisiinsa vastaamiseen.

Tuloksista nahdaan, etta hoitovasymykseen ja hoitoon sitoutumiseen vaikutti
merkittavasti pitkdaikaissairaan nuoren oma kokemus sairaudestaan. Tarkeim-
maksi tekijaksi voidaan nostaa nuoren kyvykkyys hyvaksya sairautensa. Hyvak-
syminen edistaa niin vastuun ottamista, itseluottamuksen rakentumista kuin ha-
pean tunteen laantumista. Jos nuori ei ole taysin hyvaksynyt omaa sairauttaan
seka tilannettaan, voi sairauden hoitaminen olla hanelle vaikeaa esimerkiksi jul-
kisilla paikoilla tai ystavien seurassa. Lisaksi hoidon taustalla olevan tiedon ym-
martaminen lisdantyy osana oman tilanteen hyvaksymista. Sairauden hyvaksy-
minen siis helpottaa uuden tiedon vastaanottamista ja sen tarkeyden sisaista-

mista.

Vastuunotto paransi myos nuoren seka vanhempien valista luottamussuhdetta.
Nuoren osoittaessa osaavansa huolehtia sairautensa hoidosta, soivat vanhem-
mat hanelle enemman vapauksia arkipaivien suhteen. Itsenaistyminen on osa
nuoruutta, joten nuoret haluavat selviytyd myos sairautensa hoidosta itse. Iltse-
naisemman elaman saavuttamiseksi he toivovat omahoidon toteuttamiseen am-

mattilaisen tukea ja neuvontaa (Kosola & Makkonen 2021).
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Nuorta estivat sitoutumasta hoitoon arjesta poikkeavat tilanteet seka hapean,
huolen ja pelon tunteet tulevaisuutta ajatellen. Arkirutiineista poikkeavat tilanteet
johtivat herkasti hoito-ohjeiden noudattamatta jattamiseen. Nuori saattoi laimin-
lydda omahoitoaan esimerkiksi kesalomalla, jolloin paivittaisia rutiineja ei ollut ta-
valliseen kouluarkeen verrattuna. Nuoret kaipaavat ammattilaisen tarjoamaa oh-
jausta ja motivointia, jotta he jaksavat pitda huolta sairaudestaan myos lomalla.
Nuoret saattavat lomaillessaan ajatella olevansa lomalla myos sairauden hoi-

dosta, vaikka todellisuudessa sairaus ei katoa mihinkaan.

Teknologian kehitys mahdollistaa tarkemman omahoidon seurannan seka taten
uuden tiedon Idytamisen ja hoitosuositusten paivittdmisen. Nuoret kokivat, etta
jatkuvasti lisaantyva tietomaara kasvatti tunnetta omahoidon taakasta. Tama voi
johtaa ahdistuneisuuden seka riittamattomyyden tunteisiin, jolloin nuoren jaksa-
minen jarkkyy, mika taas voi kehittya hoitovasymykseksi. Nuorista naisista jopa
44 % koki ahdistusta diabetekseen liittyen (Miettinen & Tuomaala 2018, 18). Nuo-
ren elama on yleisesti muutoksia taynna, jolloin jatkuva tietotulva omasta sairas-
tamisesta ja sen hoidosta voi tuntua ylivoimaiselta. Nuorelle tulisi tarjota tietoa
sairaudestaan asteittain, jolloin han ehtii kasittelemaan uudet asiat rauhassa ja
liialliselta kuormittumiselta valtyttaisiin. Myos psykologista tukea tulisi tarjota huo-
mattavasti enemman. Nuorisopsykiatri saattaa olla ainut ammattilainen, joka tie-
dustelee nuoren vointia ja kuulumisia diabeteksen ulkopuolella (Miettinen & Tuo-
maala 2018, 18).

Pitkaaikaissairaus on elinikainen, jolloin pelkastaan tunne paattymattomasta
omahoidosta voi johtaa hoitovasymykseen. Tutkimustuloksissa omahoidon teh-
tavat koettiin vaivana, jolle ei nay loppua. Kun ihminen sairastuu kroonisesti nuo-
rena, han voi kokea, etta elama loppuu ennen kuin se ehtii kunnolla alkaakaan.
Esimerkiksi diabetesta sairastaville nuorille tulee korostaa, etta hoitoon sitoutu-
malla seka hyvalla hoitotasapainolla elama voi jatkua 1ahes samanlaisena kuin
ennen diagnoosia. Pitkdaikaissairausdiagnoosi ei tarkoita huonoa elamaa, vaan
tulevien vuosien laatu riippuu nuoren omasta suhtautumisesta, asenteesta seka

teoista sairauden hoitamisessa.
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Nuoret painottivat tietdvansa, kuinka eri tilanteissa tulisi toimia, mutta toisinaan
jaksamisen puute esti omahoidon toteutumisen. Nuorten yksilokohtainen motivoi-
minen on avainasemassa hoitoon sitoutumisessa. Tarkeaa olisi 10ytaa jokaisen
nuoren kohdalla hanelle merkitykselliset asiat elamassa, joiden kautta hoitoon
sitoutumiseen on helpompi kannustaa. Tama vaatii ammattilaiselta nuoren tunte-
mista seka luottavaista hoitosuhdetta, jotta nuori uskaltaa ja haluaa avautua am-
mattilaisen kuullen. Ammattilaisen tulisi opettaa ja kannustaa nuorta kantamaan
vastuuta sairaudestaan seka sen omahoidosta yksi vaihe kerrallaan. Nuori ar-
vostaa vuorovaikutuksessa aitoa kohtaamista, kiinnostusta seka kannustavaa ja

aktiivista asennetta (Vidqvist & Keskinen 2015).

Vaikka nuorten alkoholinkayttd on vahentynyt ja aloitusika siirtynyt myohem-
maksi, ei kaytto ole silti kadonnut kokonaan (Ahlstrém & Karvonen n.d.). Nuoria
kiinnosti alkoholin vaikutus pitkaaikaissairauteensa, mutta he kokivat vaikeaksi
nostaa keskustelussa esille omaa alkoholinkayttéaan. Pelkona oli, etta omat van-
hemmat saattaisivat kuulla asiasta. Ammattilaisen tulee tiedostaa mahdollinen
alkoholin juominen, vaikkei nuori sita myontaisikaan. Nuoren saadessa tietoa luo-
tettavalta taholta alkoholin ja pitkaaikaissairauden yhteisvaikutuksista, saatetaan
valttya ylilyonneilta ensimmaisissa alkoholikokeiluissa. Jos ammattilainen ei anna
tietoa niin sanotusta turvallisesta alkoholinkaytosta, nuori voi etsia vastauksia ne-

tista, jolloin tiedon luotettavuudesta ja paikkansapitavyydesta ei ole takeita.

Kirjallisuuskatsauksen tulosten perusteella nuoret tuntuivat erityisesti arvostavan
kaikilta osin positiivista kanssakaymista. Se on ymmarrettavaa. Jokainen muis-
taa, kuinka epavarma itsestaan saattoi olla nuoruusian pahimmissa pyorteissa.
Ihmisten negatiiviset kommentit, iimeet tai asenteet tuntuivat toisinaan pelkas-
taan henkilokohtaisilta ja loukkasivat seka lannistivat. Luonnollisesti nuori, jonka
itsevarmuus ei ole parhaimmillaan, toivoo positiivista, tai vahintaan neutraalia

asennetta ammattilaiselta, joka tyoskentelee hanen terveytensa parissa.

Tuloksissa ilmeni tarve luottaa ammattilaiseen. Nuorilla luottamus aikuisiin ja yli-
paatansa inmisiin voi olla koetuksella. Aikuiseen luottaminen on voinut saada kol-
huja jo lapsuudessa, mutta yleensa viimeistaan lapsuuden jalkeen nuori huomaa,

ettei maailma olekaan niin yksinkertainen ja sopuisa paikka, kuin on vanhempien
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suojeluksessa saattanut kuvitella. Talldin uusiin ihmisiin ja esimerkiksi uusiin hoi-
tokontakteihin voi olla vaikea suhtautua luottavaisin mielin. Sen vuoksi ammatti-

laisen tehtavana on rakentaa luottamussuhdetta nuoren ja hanen valilleen.

Lisaksi nuori kaipasi kunnioitusta. Tilanteen voi rinnastaa tyoelamaan. Esihenki-
I0Ita on vaikeampi ottaa ohjeita tai palautetta vastaan, jos ei koe tdman arvosta-
van tyontekijaansa ollenkaan. Kun esimies taas arvostaa tyontekijaansa ja nayt-
taa sen, saa palaute paremman vastaanoton. Sama patee nuoreen esimerkiksi
vastaanotolla. Jos nuori aistii, ettei hoitaja kunnioita hanta, nuori tuskin ottaa neu-
voja ja ohjausta yhta vakavasti, kun tilanteessa, jossa han kokee tulevansa koh-
delluksi hyvin. Kirjallisuuskatsauksen tuloksissa korostuu, kuinka tarkeaa kuul-

luksi ja ymmarretyksi tuleminen on nuorelle.

Pitkaaikaissairausdiagnoosissa on sulateltavaa. Uuden tiedon seka taitojen si-
saistaminen ja opettelu tayttad elaman. Yhdistettyna elaman yleisiin haasteisiin
ja vaatimuksiin, nuoren arjesta voi tulla kaaosta. Talloin viestinnan ja ohjauksen
laatu on merkittava tekija omahoitajuuden aloittamisessa ja onnistumisessa.
Opinnaytetyon tuloksissa ilmeni tarve potilasohjauksen johdonmukaisuudelle.
Myds Raution ym. (2019, 35) mukaan pitkaaikaissairaat toivovat ammattilaisilta
tavoitteellisuuden, seurannan seka rutinoitumisen turvaamista varmistamalla it-
sehoidon onnistuvan. Ohjaukselta toivottiin empaattisuutta, johdonmukaisuutta
seka psykoedukatiivista tyoskentelytapaa. Psykoedukaatiolla parannetaan poti-
laan ymmarrysta omasta sairaudestaan seka edistetdan hoitomydntyvyytta tu-
kien potilasta seka hanen perhettdan emotionaalisesti (Kieseppa & Oksanen
2013, 2133).

Kunnioituksen tarpeen tavoin myos hoitotavoitteiden eparealistisuus seka am-
mattilaisen joustamattomuus hoitoon sitoutumista vaikeuttavina tekijéina ovat yh-
distettavissa arkielaman esimerkkiin. Yleisesti tiedetaan, etta mitda enemman
teini-ikaista kieltaa ja toruu, sitd varmemmin han ajautuu tekemaan kielletyn
asian. Tassa on mahdollisesti kyse samankaltaisesta ilmiosta. Jos ammattilainen
asettaa vain taysin mahdottomia tavoitteita nuoren sairauden hoitotasapainolle
eika ole valmis joustamaan, nuori etaantyy ammattilaisesta seka taman tarjoa-

masta ajattelusta.
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Niin kutsutun jyréaamisen sijaan nuori kaipaa kannustavaa vuorovaikutusta. Sa-
mannimiseen ylaluokkaan kertyi runsaasti ilmaisuja, jotka kaikki osoittivat nuoren
tarvetta saada kannustusta, siita huolimatta, etta han haluaa oppia hoitamaan
sairauttaan ja olla itsenainen. Myos moni nuoren diabeetikon vanhempi naki
nuorten ohjaamisen olevan kovin ongelmakeskeista eikd nuoren saavan riitta-
vasti kannustusta omahoitajuuteen (Koski 2022, 21). Nuoret epailematta tahtovat
osallistua hoitoonsa liittyvaan paatoksentekoon ja nain suunnata ohjauksen kul-
kua itselleen antoisampaan ja opettavaisempaan suuntaan. Erityisesti sisal-
I6nanalyysi paljasti, kuinka paljon nuorella saattaa olla kysyttavaa ja askarruttavia

asioita mielensa paalla, mutta kuinka harvoin han sai, ehti tai uskalsi puhua niista.

Nuoren sosiaalinen verkosto kasittda nuoren laheiset seka vertaistuen. Kirjalli-
suuskatsauksessa laheisiksi osoittautuivat perhe seka ystavat, joiden tuki seka
suhtautuminen sairauteen vaikuttivat hoitoon sitoutumiseen ja hoidossa jaksami-
seen. Perheen antama tuki koettiin riittavaksi, kun nuori tunsi perheen olevan
kiinnostunut hanesta seka hanen terveydestaan. Talldin nuorelta sallittin myds
pienet epaonnistumiset. Jos nuoren vanhemmat laksyttivat tata sairautensa hoi-
dosta, saattoi nuori laiminlydda omahoidon. Nuoret siis kaipaavat aikuiselta ym-
marrysta ja tukea saarnamaisten luentojen sijaan. Jokainen voi myontaa, etta
aina ei valttamatta vain halua tai jaksa toimia juuri oppikirjan mukaan. Tama on

ammattilaisenkin tarkea tiedostaa.

Nuorille on tavanomaista tarve kuulua joukkoon ikaistensa seurassa seka olla
sanan hyvassa merkityksessa tavallinen (Kosola & Makkonen 2021). Krooninen
sairastaminen kuitenkin horjuttaa tavallisuuden tunnetta, jolloin nuoret huolestu-
vat ystaviensa suhtautumisesta seka ulkopuolisuuden tunteesta. Nuoret korosti-
vat vertaistuen merkitysta sairauden omahoidon jaksamisessa. Heille tulee tar-
jota mahdollisuus erilaisiin vertaistukiryhmiin, joissa paasee jakamaan ajatuksi-
aan muiden pitkaaikaissairaiden nuorten kanssa. Tama tukee lisaksi sairauden

ja hoidon hyvaksymista, kun nuori huomaa, ettei ole sairautensa kanssa yksin.

Palveluiden raataldiminen nuorten tarpeita vastaaviksi seka hoidon saumatto-

muuden ja seurannan etenemisen varmistaminen on haaste pitkaaikaissairaiden
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nuorten hoitoyksikoille. Tarkea osa ohjauksen kehittdmista on nuorten nakemys-
ten kuuleminen, jolloin my0s potilas paasee osallistumaan kehittamistyohon. Siir-
tymavaiheen ohjausta arvioidaan jatkuvasti nuorten nakdkulmasta. Tiedon hyo-
dyntamiseksi tulee jatkossakin kehittaa lasten ja nuorten seka aikuisten hoitoyk-

sikdiden valistd moniammatillista yhteisty6ta. (Korhonen ym. 2015.)

6.2 Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

Tutkimusetiikkaa tarkasteltaessa hyvaan tieteelliseen kaytantdoon kuuluu tutki-
musluvan hakeminen (TENK 2012, 6; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2017,
223). Tama opinnaytetyo toteutettiin yhteistydssa Pirkanmaan sairaanhoitopiirin
kanssa. PSHP:n opinnaytetdille tulee hakea tutkimuslupa piirin lupahakemuslo-
makkeella (Tays 2021). Lupahakemukseen pyydettiin tarvittavat allekirjoitukset,
minka jalkeen sairaanhoitopiirin koulutuskoordinaattorilta saatiin kirjallinen lupa

opinnaytetyon toteuttamiseen.

Hyvan tieteellisen kaytannon paakohtiin kuuluu rehellisyyden, huolellisuuden
seka tarkkuuden varmistaminen koko tutkimusprojektin ajan (TENK 2012, 6). Pla-
gioinnilla tarkoitetaan toisen henkilon kirjoittaman tekstin esittamista omanaan il-
man lahdeviitettda (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2017, 224). Tahan opin-
naytetyohon valittujen aineistojen sisaltd on esitetty muuttumattomana lahdeviit-
teineen ilman plagiointia, mika on osoitus rehellisyyden toteutumisesta. Huolelli-
suuden ja tarkkuuden nakodkulma on huomioitu esimerkiksi sisallonanalyysia to-
teutettaessa, jolloin kaikki tutkimuskysymykseen vastaavat ilmaisut kerattiin eril-
liseen tiedostoon, jossa ne yksi kerrallaan pelkistettiin ja luokiteltiin. Vaihe vaati
tutkimusten huolellista lapikaymista, jotta kaikki oleelliset ilmaisut saatiin poimit-

tua.

Opinnaytety6ssa on kaytetty vain kuhunkin osioon sopivia tieteellisia lahteita.
Lahteita pyrittiin I0ytamaan ja kayttdmaan niin monipuolisesti kuin mahdollista.
Kuitenkaan esimerkiksi pitkaaikaissairautta ei ole maaritelty 16ytyneissa tieteelli-

sissa lahteissa yksiselitteisesti. On mahdollista, ettd sanan oletetaan olevan ylei-
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solle tuttu ja yleiskaytdssa oleva, jolloin ei ole nahty tarvetta selittaa sita sen tar-
kemmin. Lahdeluettelo seka -viitteet on laadittu Tampereen ammattikorkeakou-
lun kirjallisen raportoinnin oppaan mukaan. Tiedon synteesi eli yhdistaminen var-
mistettiin arvioimalla jokaista uutta asiaa tyohon lisattaessa, ettei se ole ristirii-

dassa muun tiedon kanssa ja miten se keskustelee tyon kokonaisannin kanssa.

Tutkimuksen luotettavuutta pohditaan usein validiteetin seka reliabiliteetin kautta.
Validiteetti maarittaa sen, onko tutkimuksessa tutkittu, mita on alun perin luvattu.
(Tuomi & Sarajarvi 2018.) Vaikka taman opinnaytetyon tilasi Pirkanmaan sairaan-
hoitopiiri, sen aihetta seka tutkimuskysymysta pohdittiin ja rajattiin pitkadan. Aluksi
opinnaytetyon aiheena oli pelkastaan pitkaaikaissairaan nuoren hoitovasymys ja
siina tukeminen, mita oli kuitenkin tutkittu vahanlaisesti. Aihetta oli perusteltua
laajentaa, jolloin mukaan otettiin myos hoitoon sitoutumisen nakokulma. Talldin
tuloksista saatiin kattavammat ja lisdksi opinnaytetyon tulosten hyédynnettavyys
parani. Suunnitelmavaiheeseen verratessa opinnaytetydn aihe on siis muuttunut,
mutta aiheen laajentamisen seka tutkimuskysymyksen uudelleen muodostami-
sen jalkeen tulokset vastaavat edelleen myos alkuperaista opinnaytetyon tarkoi-

tusta.

Kroonisten sairauksien yhteydessa ilmenevaa hoitovasymysta suunniteltiin tar-
kasteltavan erityisesti diabeteksen ja tulehduksellisten suolistosairauksien kan-
nalta. Seka hakuvaiheessa etta lopullisessa kirjallisuuskatsauksessa suurin osa
tuloksista liittyi kuitenkin diabetekseen. Tulehduksellisista suolistosairauksista
IOytyi tietoa hoitoon sitoutumisen, hoidossa uupumisen seka nuoren nakokul-
masta heikosti, jolloin aineisto siihen liittyen jai vain yhteen tutkimukseen. Joka
tapauksessa opinnaytetyon tavoitteena oli 10ytaa tietoa hoitovasymykseen ja hoi-
toon sitoutumiseen vaikuttavista tekijoista, mitd voidaan hyddyntaa yleisesti eri
pitkdaikaissairaiden nuorten hoidossa ja tukemisessa. Tulosten paaasiassa dia-
betesta sairastavien nuorten kokemuksia voidaan taten soveltaa ja hyodyntaa
myods muiden pitkdaikaissairaiden kohdalla, kuten esimerkiksi tulehduksellista

suolistosairautta sairastavien kanssa.
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Mollahin ym. vuonna 2022 toteutettu tutkimus taytti sisdanottokriteerit lukuun ot-
tamatta nuorten aikuisten tutkimusryhman rajaamista 16—-25 vuoteen. Myos Py-
atak ym. (2013) olivat tutkineet nuoria aikuisia, joiden iat olivat vuosien 18-25
valilta. Kuitenkin esimerkiksi Makkonen ja Pynnénen (2007, 226) maarittelevat
nuoren 12—-22-vuotiaaksi. Lisaksi aivot saavuttavat lopullisen rakenteensa vasta
noin 25 vuoden iassa (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2021). Taten on perus-
teltua ottaa tutkimukset mukaan kirjallisuuskatsaukseen, vaikka nuoren ian maa-

ritelma tassa opinnaytetydssa on 12—-18 vuotta.

Reliabiliteetilla tarkoitetaan tutkimustulosten toistettavuutta (Tuomi & Sarajarvi
2018). Taman opinnaytetydn hakustrategia on esitelty ja kaytetyt tietokannat
seka hakulausekkeet kirjattu ylds, jolloin haku voidaan haluttaessa toistaa (tau-
lukko 2). Aineiston valinta on myds esitetty, jolloin aineiston valintaan vaikutta-
neet tekijat ovat luettavissa ja toistettavissa (kuvio 2). Toistettavuuden ansiosta
hakutulosten tulisi talldin pysya muuttumattomina, mika lisaa taman opinnayte-
tyon luotettavuutta. Hakulausekkein toteutetun tietokantahaun lisaksi opinnayte-
tyon aineiston valinnassa hyddynnettiin manuaalista seka vapaasanahakua, silla
valituilla hakulausekkeilla ei I0ytynyt riittavasti sopivia tutkimuksia luotettavan kir-

jallisuuskatsauksen tuottamiseksi.

On kuitenkin huomioitava, etta pelkastaan hakulauseketuloksia 16ytyi yhteensa
666 kappaletta, jolloin on mahdollista, etta yksittainen tutkimus on jaanyt huomi-
oimatta tiedonhakuprosessissa. Lisaksi vapaasanahaulla I10ytyneet lukuisat tutki-
mukset oli mahdotonta arvioida yksittain. Taten toistettavuuden nakdkulma on

voinut jossain maarin heikentya.

Kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen laatua voidaan arvioida myos yleistet-
tavyyden tai siirrettdvyyden nakdkulmasta. Talloin tarkastellaan, ovatko tutkimus-
tulokset yleistettavissa muihinkin kohteisiin tai tilanteisiin. Kylma, Vehvilainen-Jul-
kunen ja Lahdevirta (2003) kuvaavat Greenia ja Brittenia (1998) seka Malterudia
(2001) mukaillen, ettd kaytanndssa tama tarkoittaa, etta tutkijan tulee kuvailla
osallistujia seka heidan elamantilanteitaan niin, etta lukija pystyy arvioimaan tu-
losten siirrettavyytta toisiin tilanteisiin. Tahan opinnaytetyohon valitut tutkimukset

on esitelty aineistoineen ja tutkimusmenetelmineen (liite 1).
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Tutkimuksessa tulee huomioida myds eettisesti kestavat arviointimenetelmat
(TENK 2012, 6). Valittujen tutkimusten laadunarvioinnissa hyodynnettiin Kangas-
niemen, Pakkasen ja Korhosen (2015, 1748) esittamia laadunarvioinnin kritee-
reita, joita on arvioitu jokaisen tutkimuksen kohdalla (liite 1). Jokainen tdhan opin-
naytetyohon valittu tutkimus lapaisi nama laadunarvioinnin kriteerit, jolloin tutki-
musten tavoitteet, tutkimussuunnitelmat, tutkimusmenetelmat, teoreettinen viite-
kehys, johtopaatokset seka tulosten tarkastelu myos puutteiden nakokulmasta on
toteutettu asianmukaisesti. Valitut tutkimukset osoittautuivat laadukkaiksi, mika

tukee myds taman opinnaytetydn laadukkuutta raportoitujen tulosten osalta.

Luotettavuutta ja eettisyytta arvioitaessa on huomioitava myos puolueettomuu-
den nakokulma. Voidaan pohtia, onko esimerkiksi tutkijan ialla, sukupuolella tai
kansalaisuudella merkitysta tutkimuksen kulkuun. Laadullisessa tutkimuksessa
tutkijalla saattaa olla vaikutusta tutkimuksen kulkuun ja tuloksiin, sillda han luo tut-

kimusasetelman ja tulkitsee 16yddkset. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)

Tassa opinnaytetyossa tutkimusasetelma eli tutkimuskysymys seka hakustrate-
gia on laadittu itse. Tietokannat, joista hakua tehtiin, ovat Tampereen ammatti-
korkeakoulun opiskelijoiden kaytossa. Voidaan pohtia, olisivatko tutkimustulokset
erilaisia, jos tietokantoja olisi ollut viela useampia tarjolla. Tuolloin 10ydetyt tutki-
mukset saattaisivat olla toisenlaisia kuin tassa opinnaytetyossa esitellyt. Toi-
saalta tassa kirjallisuuskatsauksessa kaytettiin viitta eri tietokantaa, joista 10ytyi
osittain samoja tutkimuksia, joten tulokset olisivat todennakdisesti lopulta olleet
varsin samanlaisia my0s useampia tietokantoja kaytettaessa. Tietokantahakujen
lisaksi tietoa haettiin manuaalisesti esimerkiksi tieteellisista lehtikokoelmista, jol-
loin Tampereen ammattikorkeakoulun tarjonnan vaikutus tuloksiin pieneni, mika

lisaa jalleen puolueettomuutta.

Tavoitteena oli I0ytaa seka kansainvalista etta suomalaista tutkimustietoa. Lo-
pulta tydhon valikoituneiden tutkimusten alkuperamaat olivat Suomi, Yhdysvallat,
Australia, Brasilia seka Taiwan. Tutkimuksissa ei ole havaittavissa suuria kulttuu-
risia erottavia tekijoita, vaikka osa tutkimuksista on toteutettu muussa kuin lansi-

maisessa vertailuymparistossa.
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Talla opinnaytetyolla on kaksi tekijaa. Tulokset on tulkinnut kaksi henkil6a, mika
vahentaa puolueellisuuden mahdollisuutta. Koko tutkimusprosessia arvioi kaksi
ihmista tiivista yhteistyota tehden, jolloin kirjallisuuskatsauksen laatu parani, silla
toinen henkildo huomasi toisen mahdolliset virheet. Lisaksi tekstin kieliasu muo-

vautui asianmukaiseksi kahden ihmisen sita tarkastellessa.

Jos tama opinnaytetyo toteutettaisiin alusta alkaen uudelleen, tulisi aiheen ra-
jaukseen kiinnittaa tarkempaa huomiota. Jo suunnitteluvaiheessa tulisi tehda riit-
tavasti testihakuja aineistoista ja varmistaa, etta valittuun tutkimuskysymykseen
todella I6ytyy vastaus. Taman kirjallisuuskatsauksen alkuvaikeus oli tutkimusten
niukkuus, jolloin suunnitelmavaiheeseen jouduttiin palaamaan uudelleen ja ai-

heen rajaus seka tutkimuskysymys maariteltiin uudestaan.

6.3 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Tama kirjallisuuskatsaus todistaa, ettei pitkaaikaissairaan nuoren ohjaaminen tai
tukeminen valttamattd vaadi ammattilaiselta ihmeita. Hoitovasymykseen seka
hoitoon sitoutumiseen vaikuttavat tekijat ovat odotettavia ja luonnollisia. Nyt kun
tekijat on ryhmitelty, analysoitu ja puettu tuloksiksi, pystyy ammattilainen niita so-

veltaen neuvomaan nuorta talle mieluisammalla tavalla paremmin tuloksin.

Hoitouupumusta on tutkittu kroonisesti sairaiden osalta kohtalaisesti, mutta nuor-
ten nakokulmasta huomattavasti niukemmin. Jatkossa on merkityksellista tutkia
aihetta nimenomaan pitkaaikaissairaiden nuorten kannalta. Nuorelle pitkaaikais-
sairausdiagnoosi voi olla suurempi jarkytys ja elamanmuutos kuin aikuiselle, jol-
loin nuori tarvitsee enemman tukea niin sairauteen sopeutumisessa kuin myds
hoitoon sitoutumisessa. Yha nuorempi vaesto sairastuu diabetekseen seka tu-
lehduksellisiin suolistosairauksiin, jolloin terveydenhuollon seka yksilon tiedon
tarve aiheesta lisaantyy. Erityisen tarkeaa on tuottaa lisatietoa siita, miten nuoria
motivoidaan huolehtimaan pitkaaikaissairautensa omahoidosta. Myds kaytannon

konkreettisten keinojen kartoittamiseksi tutkimusta aiheesta tulee jatkaa.
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Liite 2. Esimerkki sisalldonanalyysista seka ala- ja ylaluokan muodostamisesta

Alkuperaisilmaus Pelkistetty ilmaus suomeksi | Alaluokka Ylaluokka
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treatment recommendations, because | miseen sairaudesta
they felt they would be likely to fail
despite their best efforts. (1)
” ... en uskalla pistaa tassa, ettd muut | Muiden mielipiteista valittami-
nakkee ja sit se et mitdhan ne nen
ajattellee” (5)
...uskallus hoitaa diabetesta julkisilla Rohkeus
paikoilla (5)
Nuoret eivat halunneet kuormittaa Halu parjata itse
diabeteksen hoidolla muita. (5)
kyky olla valittdmattd muiden Hyva itsetunto
mielipiteista. (5)
"The main thing for me was to start Ymmarrys pitaa itsestd huolta
taking care of myself.” (3)
...adolescents with diabetes see their | Odotuksia elamalta ei rajoiteta
future similarly to any of their peers, diabeteksen perusteella
with hope and optimism, because
they do not limit their expectations
based on their DM1. (3)
"After years with the disease, | Normaali elama diabeteksesta
realized there are ways to live with it huolimatta
naturally.” (4)
...merkityksellista elaa "tavallista Tavallisen eldaman tunteen
elamaa” diabeteksen kanssa. (5) merkityksellisyys
"I live just like a normal person, and Tyytyvaisyys normaaliin ela-
I’'m happy about it.” (4) maan diabeteksen kanssa
"Some days are more difficult, but it | Vaikeuksien ohimenevyys ja
passes!” (4) sen ymmartaminen
...they worried about peer rejection Huoli omien ikatovereiden re- Kokemus
because of the T1D diagnosis. (2) aktiosta diabetekseen erilaisuu-
desta
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diabetes, they would be concerned
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Huoli diabeteksen vaikutuk-
sesta ystavien suhtautumiseen

”| don't like to be different from my
friends.” (2)

Halu kuulua joukkoon

”If the group members knew | have
diabetes, | would be restricted from
participating in the group
performance.” (2)

Huoli ulkopuolelle jaamisesta

...making them feel different. (4)

Kokemus erilaisuudesta

"Feeling different from people my
age.” (4)

Erilaisuuden kokemus ikatove-
reihin verrattuna

"it's difficult to go out to eat or to
parties with friends.” (4)

Vaikeus osallistua kaveripiirin
tekemisiin

“I don’t think | have a normal life.” (4)

Elama ei tunnu tavalliselta
muihin verrattuna




