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THVISTELMA

Opinnaytetydémme tarkoituksena on kuvata saumaton, hoitoon sitoutumista tukeva hoito-
polku nuoren elinsiirtopotilaan siirtyessa lasten ja nuorten hoitotytsta aikuisten terveyspal-
velujen kayttajaksi. Tydmme on osa lasten ja nuorten hoitotydén osaamisen tulevaisuuden
hanketta. Hankkeen tarkoituksena on uusien toimintakaytantdjen luominen, verkostomai-
sen tydskentelyn vahvistaminen, seka saumattomien hoitopolkujen kehittdminen. Hank-
keessa yhteistyokumppaneina ovat HYKS Naisten- ja lastentautien tulosyksikkd, Metropo-
lia ammattikorkeakoulun Hoitotyén koulutusohjelma ja Tampereen yliopiston Hoitotieteen
laitos. Tyéssamme keskitymme potilaan siirtymévaiheen solmukohtiin, kuvaamme nykyi-
sen hoitopolun ja pyrimme loytdmaan nakokulmia sek& toimintamalleja, jotka antaisivat
nuorelle, hanen perheelleen seka hoitoyksikolle valmiuksia siirtymisprosessin vaiheisiin.

Tydssdmme keskitymme nuorten kehittymishaasteisiin ja pyrimme kartoittamaan nuorten
hoitomyonteisyytta ja vastaanottavaisuutta edistavia keinoja ja valineita. Opinnaytetydmme
aihe on uusi hoitotieteellisen tutkimuksen kohde ja l6ytamamme materiaali on luonteeltaan
tasmallista, tuoretta ja vastaa hyvin tydmme edistymisen vaateisiin. Kaytimme tyéssamme
kvantitatiivista tutkimusmenetelmaa.

Tutkimustyon tarve seka prosessin kehittdminen potilaan tarpeita vastaavaksi talla hoito-
tyon saralla on erittain tarkedd. Kansainvalisesti siirtymisessd koetaan haastavimmaksi
prosessin alkamisen &killisyys, riittamatdn tiedonkulku lasten ja aikuisten puolen vélilla ja
tata kautta hoidon jatkuvuuden kankeus. Toisin sanoen siirtymiseen valmistavien toiminto-
jen aikaistaminen, kirjallinen informaatio ja sujuvampi yhteisty0 palveluiden tarjoajien valil-
1&, ovat suurimmat kehittymishaasteet.

Avainsanat nuori, perhe, elinsiirto, hoitoketju, hoitoon sitoutuminen,ohjaus,
siirtyma
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ABSTRACT

The subject of our study was the transition of pediatric transplant recipients to the field of
adult health care. The study was part of the project titled “The Future of Specialized Health
Care for Children”. The purpose of the project was to find new options regarding transition
policies and to improve pediatric-adult collaboration. The project partners were the HUCS
Women’s and Children’s Hospital Profit Unit. Metropolia University of Applied Sciences
Health Care Unit and University of Tampere School of Health sciences. In our study we
concentrated on the current issues relating to transition and transplantation, such as ad-
herence, noncompliance and communication. We describe the current transfer process
and policies in the children’s hospital and look in to the ways of improving self-
management skills amongst adolescents.

The purpose of our study was to describe a smooth transition process that supports com-
pliance in adolescents. We concentrated on the psychological aspects in the process and
the challenges adolescents phase before, during and after transfer. In the field of research,
transitional care is relatively new as a subject, so it wasn’'t hard to find fresh and current
material to base our study on. Monitoring and evaluating transition programs and transition
readiness is vital, since more transplant recipients are surviving into adulthood today.

According to our research the most obstructive factors in the transition processes interna-
tionally are found in the lack of communication and in the general abruptness of the pro-
cess.

Keywords Adolescent, family, compliance, transition, transplantation,
guidance
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1 Johdanto

Opinnaytetydmme aiheena on nuoren elinsiirtopotilaan siirtyminen aikuisten
lasten- ja nuorten hoitotydsta aikuisten terveyspalvelujen asiakkaaksi. Tydmme
on osa Tulevaisuus lasten erikoissairaanhoidossa -hanketta ja se on toteutettu
yhteistydssa Lastenklinikan osasto K3:n kanssa, joka on munuais- ja elinsiirto-
osasto. Osastolla myds hoidetaan ja seurataan elinsiirtoa tarvitsevia lapsia en-
nen ja jalkeen elinsiirron. Hankkeen tarkoituksena ja tavoitteena on uusien toi-
mintakaytantéjen luominen, verkostomaisen tydskentelyn vahvistaminen, seka
saumattomien hoitopolkujen kehittaminen. Hankkeessa yhteisty6kumppaneina
ovat HYKS Naisten- ja lastentautien tulosyksikk6d, Metropolia ammattikorkea-
koulun Hoitoty6n koulutusohjelma ja Tampereen yliopiston Hoitotieteen laitos.
(Salmela 2011.)

Omassa tydssamme keskityimme nuoren elinsiirtopotilaan siirtyméavaiheen sol-
mukohtiin ja pyrimme loytamaan nékokulmia seka toimintamalleja, jotka antaisi-
vat nuorelle, hanen perheelleen seka hoitoyksikdlle parempia valmiuksia siirty-
misprosessin eri vaiheisiin. Opinnaytetydmme keskittyy nuoren hoitoon sitoutu-
mista tukevan ohjausprosessin kuvaamiseen. Tavoitteena oli 16ytaa tutkittuun
tietoon perustuvia ohjaustoiminnallisia malleja tukemaan osasto K3:n jo ole-

massa olevia nuoren siirtyméaén valmistavia malleja.

Aloitimme opinnaytetyon etsimalla teoriatietoa kirjallisuudesta ja eri tietokan-
noista. Avasimme keskeiset kasitteet nuori, perhe, elinsiirto, hoitoketju, hoitoon
sitoutuminen, ohjaus ja siirtyméa. Kerdsimme tietoa myos konsultoimalla yhteis-
tybosasto K3:n henkilokuntaa seka aikuisten puolen keuhkotautien osasto 6A:n
henkilokuntaa. Kuvasimme tyéssamme nuorten siirtymaan liittyvia ongelmia,

haasteita ja ratkaisumalleja kansainvalisella tasolla.

Opinnaytetydssamme kuvaamme yhteistydosaston toimintaa, nuoren elinsiirto-
prosessin. Esitamme siirtymaan liittyvat haasteet ja ongelmat, sekd nuoren ke-

hittymisvaiheet, jotka tulee huomioida ohjausprosessissa. Tydomme lopullisen



tuotoksena kuvasimme nuoren hoitoon sitoutumista tukevan ohjausprosessin
kaavion muodossa. Ohjausprosessikaavio luotiin osastolta keratyn tiedon ja
toiveiden mukaan, sekéa hoitotieteellisista artikkeleista ja kirjallisuudesta keratyn

aineiston pohjalta.

2 Opinnaytetydn tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymys

Opinnaytetydbmme tarkoituksena oli kuvata ohjausprosessi, joka tukee nuoren
hoitoon sitoutumista taman siirtyessa lasten- ja nuorten hoitotydsta aikuisten

terveyspalveluiden kayttajaksi. Tutkimuskysymyksemme on:

Kuinka edistda nuoren hoitoon sitoutumista ja vastuun ottamista omasta hoi-
dostaan ohjauksen keinoin ja mitka tekijat vaikuttavat nuoren hoitoon sitoutu-
miseen, sekd minkalaisin ohjauksen menetelmin nuoren itsehoitovalmiuksia voi-

daan vahvistaa?

Alkuperadisena ajatuksenamme oli perehtya osaston ohjausta tukevaan, kirjalli-
seen materiaaliin ja tuottaa check-lista ohjauksen tydvalineeksi. Vierailtuamme
osastolla, huomasimme kuitenkin osaston jo olemassa olevat kirjalliset ohjeet ja
check-listan hyvin kattaviksi, ja totesimme yhteismielin osastonhoitajan kanssa,
etta voisi olla hedelmallisempaa keskittya osaston ohjauksellisiin periaatteisiin ja
toimintamalleihin, jo olemassa olevan ohjaksellisen materiaalin tiivistémiseen ja
selkeddn toiminnon kuvaukseen. Voisimme talléin hyddyntaa tydssamme aikuis-
puolen hoitajien nakokulmia prosessin vaiheiden suhteen. Alustavassa asiantun-
tijakonsultaatiossa ilmeni, ettd suurin ongelmakohta on nuorten hoitoon sitou-
tuminen ja nuorten haluttomuus ottaa vastuuta omasta hoidostaan. Keskityim-
me tybssamme siis nuorten kehittymishaasteisiin ja pyrimme kartoittamaan
nuorten hoitomydnteisyytta ja vastaanottavaisuutta edistdvida keinoja ja valinei-
td. Tarkoituksenamme oli tuottaa tehokasta ohjausprosessia kuvaava kaavio

selkiyttdmaan ohjauksen eri vaiheita.



OpinnaytetyOmme tavoitteena oli I16ytéda keinoja ja vélineitd parantamaan nuo-
ren hoitoon sitoutumista. Perehtymalla nuoren kehitykseen ja kehitystehtaviin,
seka hoitoketjua koskevaan tutkittuun tietoon, pyrimme selvittdméaan ja kuvaa-
maan optimaalisinta ohjausprosessia selkealla kaaviolla. motivoida nuoria oman
hoitonsa suhteen ja kuinka edistad heidan vastaanottavaisuuttaan ohjaustilan-

teissa.

3 Opinnaytetydn tietoperusta

3.1 Opinnaytetydn prosessin kuvaus

Opinnaytetydmme aihe on tutkimuksen kohteena hyvin uusi. Aloitimme ty6pro-
sessin perehtymalla yleisesti elinsiirtoon ja sen vaiheisiin, siihen liittyviin tee-
moihin ja sitd kautta tieteellisiin tutkimuksiin, seka kirjallisuuteen. Aiheeseen
liittyva tutkimustieto on talla hetkella enemman ongelmaa maarittelevaa ja rat-
kaisumalleja pohtivaa, kuin tutkittuun tietoon perustuvaa ja toimivia kaytannon
hoitolinjoja esittavaa aineistoa. Suurimmaksi haasteeksi jo prosessin alussa
nousi kysymys tuotettavasta tuloksesta ja yhteistydosastoa eniten hyodyttavan
tuotoksen luonteesta.

Teoriapohja ty6llemme on haettu kansainvalisista hoitotieteellisista artikkeleista,
alan kirjallisuudesta seka asiantuntijakonsultoinneista. Konsultoimme sairaan-
hoitajia, farmaseuttia sekad elinsiirtokoordinaattoria. Kavimme ensimmaisella
osastokaynnilla 4.4.2012. Sovittuun tapaamiseen otti osaa osastonhoitaja Anni-
ka Von Schantz. Kavimme lapi osaston toimintaa ja nykyista hoitoketjua ja sen
vaiheita. Keskustelimme opinnaytetydén suunnasta seka osaston toiveista opin-
naytety6ta suhteen. Osaston mielenkiinto keskittyy jo aikuispuolelle siirtyneisiin
potilaisiin ja aikuispuolen hoitajien kokemuksiin siirtymisesta ja nuorille annetun
tiedon riittdvyydestd. Tapasimme myo6s sairaanhoitaja Ulla Sandholmin, jonka
kanssa sovimme seuraavasta osastokaynnista, jolloin padsisimme tutustumaan
nuorisovastaanoton toimintaan. Nuorisovastaantoton toimintaa kavimme seu-

raamassa 24.4 2012. Seuraavana syksyna konsultoimme vield osasto K3:n



farmaseuttia seka aikuisten puolen keuhko-osasto A6: sairaanhoitajia
26.10.2012

Tiedonkeruun ja asiantuntijakonsultaatioiden aikana kavi selvaksi, etta ytheis-
tybosastolla kaivattiin tietoa ohjausta theostavista tekijoistd ja menetelmista.
Opinnaytetydbmme tuotoksena paatimme kuvata hoitoon sitoutumista tukevan

ohjausprosessin kaavion muodossa.

3.2 Tiedonhaku ja aineiston keruu

Suoritimme manuaalisen tietokantahaun, Ioytadksemme tietoa hoitotieteellisia
tutkimuksia ja artikkeleita. Sahkadisista tietokannoista suosituimmiksi valikoitui-
vat CINAHL (Ebsco), MEDLINE (Ovid) ja PUBMED. Rajasimme tietokantahaun
vuosiin - 2000-2012 julkaistuun hoitotieteelliseen materiaaliin. Hakusanoina
kaytimme termeja transition from pediatric to adult care, organ transplantation,
family, adolescents long term iliness, patient education and compliance, trans-
plant recipient, adolescent organ transplant, medication adherence after trans-
plantation, transition from pediatric to adult care for transplant recipients. Opin-
naytetydssamme hyodynnetyt artikkelit ja tutkimukset valikoituivat pitkalti otsi-
koiden ja abstraktien mukaan. Tunnistettuamme aiheeseen liittyvat termit, tuo-
reita tutkimuksia ja artikkeleita oli helppo paikantaa. Manuaalinen tietokantaha-
ku ja valitut hoitotieteelliset artikkelit esitetdan liitteessa 2.

3.3 Keskeiset kasitteet

Hoitoketju

Termia hoitoketju kaytetdan yleensa silloin kun ketjuun kuuluu vain terveyshuol-
lon-palveluita. (Stakes 2002. Sosiaali- ja terveydenhuollon sanastoja.) Hoitoket-
juun kuuluu potilaiden tutkimus- ja hoitosuunnitelma. Hoitoketjun tavoitteena on
perussairaanhoidon ja erikoissairaanhoidon saumaton yhteistyd, jolloin perheen
tarvitsemien palveluiden kayttd on helppoa ja tarkoituksenmukaista. (Storvik-



Sydanmaa, S. Talvensaari, H. Kaisvuo, T. Uoctila, N. 2012. Lapsen ja nuoren
hoitotyd. Sanoma Pro Oy)

Perhe

Perhe muodostuu yhdessa asuvista avo- tai avioliitossa olevista tai parisuhteen
rekisterdineista ihmisista ja heidan lapsistaan, lapsettomista parisuhteen rekis-

terbinneista tai jommastakummasta vanhemmista lapsineen. (stat.fi).

Perheellda on monta tehtavaa nyky- yhteiskunnassa. Naista tarkeimpind koetaan
biologinen ja sosiokulttuurinen tehtava. Biologisella tehtavalla tarkoitetaan ela-
man jatkuvuuden yllapitamista ja sosiokulttuurisella tehtavalla kasvatustehtéa-
vaa. (Aaltonen, M. Ojanen, T. Vihunen, R. Vilén, M. 1999. Nuoren aika. WSQY)

Perhe merkitsee laheisyytta, vastuuta muista ihmisista, yhteisollisyytta, seka
henkista tukea ja koetaan tarkedksi osaksi elamaa. Perheen koetaan merkitse-
van myo0s perinteitd, suojaa, yhdessa tekemista ja jarjestysta elaméassa. Noin

kolmasosa liittda taloudellisen turvan kasitteeseen perhe. (Vaestdoliitto 2012)

Hoitoon sitoutuminen

Hoitoon sitoutuminen on asiakkaan aktiivista ja vastuullista toimintaa terveyden
edellyttamalla tavalla yhteistydssa ja vuorovaikutuksessa terveydenhuoltohenki-

l6ston kanssa. ( Kyngas — Hentinen 2009: 17)

Maaritelma sisaltaa niin suunnittelua kuin toimintatapojakin. Hyva vuorovaikutus
ja yhteistyd vaatii osapuolten valista rehellisyytta ja luottamusta. Vuorovaikutus
edellyttdd tasavertaista kohtelua potilaan ja hoitavan henkilokunnan valilla.(

Kyngas — Hentinen 2009. Hoitoon sitoutuminen ja hoitotyd.1.WSQY)

Englanninkielisessa asiaa koskevassa kirjallisuudessa kaytetddn muun muassa

seuraavia kasitteitéd: compliance (kuuliaisuus), adherence (kiinnipitaminen), mu-



tuality (molemminpuolisuus), concordance (yhtapitavyys, sopiminen), co-
operation (yhteisty6). Suomenkieliset vastineet kasitteille ovat: hoitomydnty-
vyys, hoitomydétays, hoitokuuliaisuus ja ohjeiden noudattaminen. Hoitoon sitou-
tumisella voidaan tarkoittaa valinetta tai tavoitetta pyrittyyn padmaaraéan, tassa
tapauksessa mahdollisimman hyvaan terveyteen. ( Kyngas — Hentinen 2009.

Hoitoon sitoutuminen ja hoitotyd.1. WSQY)

Siirtyma

Blum (1995) maarittelee kasitteen siirtyma seuraavasti; fyysisesti tai psyykki-
sesti pitkdaikaissairaiden nuorten ja nuorten aikuisten tarkoituksenmukainen ja
suunniteltu siirtyminen lapsi-keskeisen hoitoty6n parista aikuiskeskeisen hoito-
tyon pariin. (Bolik — Reuter-Rise 2012:83)

Termit siirtyminen ja siirto eroavat merkitystensa suhteen selkeasti toisistaan.
Siirtymalla tarkoitetaan odotettua ja jarjestelmallista tapahtumaa, kun taas siirto
mielletddn yhdeksi siirtymaprosessin osaksi. Huolella koordinoitu siirtyma tulisi
olla jokaisen nuoren potilaan oikeus ja jokaisen nuoren, sekéd hanen perheensa
tarpeet siirtymaprosessin suhteen voivat olla hyvinkin yksil6lliset. Siirtyman yksi-
tyiskohtaisesta luonteesta riippumatta tulisi aina muistaa, kuinka haastava tilan-
ne on pitkaikaissairaalle nuorelle ja hdnen perheelleen. (Bolik — Reuter-Rise
2012)

Siirtyman ajoituksella on suuri rooli siirtyman toimivuuden suhteen. Suunniteltu
ajan-kohta tulisi kirjata ylés osana varsinaista siirtymasuunnitelmaa. Siirtymaa
suunniteltaessa tulisi tavoitteena olla asteittainen ja yksiléllinen prosessi, joka
huomioi koko perheen tarpeita, tukien nuoren itsendisyytta. (Bolik — Reuter-Rise
2012)

Tutkimusten mukaan hoitajalla on avainasema nuoren siirtyessa lasten- ja nuor-
ten puolelta aikuispuolelle. Nuori kaipaa luotettavaa hoitokontaktia, jossa on jo
aikaisemmin luotu luottamussuhde. Tutkimuksen mukaan hoitajien huolenaihei-

na olivat nuoren elamanlaatu siirron jalkeen, hoito-ohjeista kiinni pitaminen seka



menestynyt siirtyminen aikuisten puolelle. Aikaisempien julkaisujen mukaan
potentiaalisia ongelmia siirtyma vaiheessa ovat ohjeiden noudattamatta jattami-
nen seka siirrdnnaisen menetys. Ryhma elinsiirto tiimin jasenia ja elinsiirron
saaneen nuoren vanhempia huomasivat aukon Kkirjallisuudessa ja kehittivat 7
yksimielista lausuntoa luodakseen paremmat puitteet hoidolle. Yksi seitsemasta
lausunnosta ehdotti, etta jokainen lasten ja aikuisten elinsiirto ohjelma nimeaisi
yhden henkilon, joka toimisi yhteistydssa osastojen valilla siirron aikana. Tama
henkild varmistaisi kommunikoinnin, koordinoinnin ja muuten sujuvan siirron.(
Lerret, Stacee M. — Stendahl, Gail 2011)

Saumattomuus

Saumattomuus tarkoittaa sita, etta palveluketjussa tiedonvaihto on joustavaa ja
sujuvaa, eivatka tydmenetelmét, tiedon tuottamiseen ja jakamiseen liittyva tek-
niikka tai palvelujen jarjestamistavat haittaa laadukkaan palvelun tuottamista.
Saumattomuuteen paasy vaatii moniammatillista ja kaytdnnoénlaheista yhteistyo-
td eri organisaatioiden valilla asiakkaan tarpeisiin ja haluihin kohdennettuina.
(STM 1998)

Ohjaus

Ohjaus voidaan méaaritella asiakkaan ja hoitajan valiseksi aktiiviseksi toiminnak-
si, joka on tavoitteellista ja sidoksissa heidan taustatekijoihinsa, seka tapahtuu
vuorovaikutteisessa ohjaussuhteessa. Ohjauksessa on olennaista huomioida
asiakkaan ja hoitajan taustatekijat, vuorovaikutteisen ohjaussuhteen rakentami-
nen seka aktiivinen ja tavoitteellinen toiminta. (sairaanhoitajaliitto 2012). Asia-
kasta voidaan ohjauksen lomassa tukea konkreettisesti, tiedollisesti ja emotio-
naalisesti. Konkreettisella tuella tarkoitetaan kaikkea sitd valineellista tukea,
joiden avulla asiakas voi mahdollistaa hoitoon sitoutumistaan. Tiedollinen tuki
kasittaa kaiken hoidon kannalta oleellisen ja tarkean tiedon jakamisen seka sen

kuinka hyvin asiakas on tiedot sisaistanyt. Emotionaalisella tuella tarkoitetaan



kaikkea tunteisiin liittyvien asioiden kasittelya. ( Kyngds — Hentinen 2009. Hoi-
toon sitoutuminen ja hoitotyd.1. WSQY)

Yhdysvalloissa tehdyssa tutkimuksessa saatiin tulos, etté elinsiirron saanut ih-
minen kokee erilaiset ohjausmenetelmét mieluisimpina hoidon eri vaiheissa.
Ennen leikkausta potilaat haluaisivat ohjauksen mieluiten yksiléohjauksena,
DVD/ideo muodossa tai tietokone lahteend, sairaalassa ollessaan suullisena
informaationa ja DVD/video ohjauksena ja siirron jalkeen/kotiutuessa
DVD/video ohjauksena. Vahiten mieluisaksi koko prosessin ajan koettiin suulli-
nen ryhmaohjaus. Tutkimuksessa todettiin, ettd moni potilas ei omien sanojensa
mukaan tiennyt kunnolla millaista elama siirrdnnaisen jalkeen olisi. Potilaille an-
nettiin kysely, jossa kysyttiin tyytyvaisyyttd neljassa eri kategoriassa. Matalim-
mat pisteet sai elamanlaatu ja psyykkinen hyvinvointi. Potilaat kokivat, etteivat
tienneet kehen ottaa yhteytta jos asia koski psyykkisia ongelmia. ( Myers, Jai-

mee — Pellino, Teresa A. 2009)

Frank Baderin ym. Yhdysvalloissa tekemassa tutkimuksessa tutkittiin ohjauksen
keston merkitysta kotiutusvaiheessa. Moni potilas koki, etta ohjausta tulisi antaa
koko sairaalassaolon ajan sek& hyvissa ajoin niin, etta potilas ymmartaa ohja-
uksen seka sen sisaltamat asiat. Moni ohjauksen kestosta riippumatta koki, ettei
ollut valmis kotiutukseen, vaikka ohjaus olisi ollut optimaalinen. Potilas ohjauk-
sessa tulisi olla potilaan lisdksi mukana myds potilaan perhe. Potilaiden tulisi
ennen kotiutusta tietda ladkkeiden vaikutuksista ja tunnistaa hylkimisen sek&
infektion oireet, jolloin farmaseutin ohjaus laékkeista olisi suotavaa jo hyvissa
ajoin. Aikaisemmin elinsiirtopotilaille on kaytetty samaa ohjauskaavaa kuin leik-
kauspotilaille. Jokaiselle elinsiirtoryhnmalle olisi hyvéa olla oma ohjauskaavake ja
sen sisallon tulisi olla kohdennettu siihen elinryhmaan. ( Frank- Bader, Margaret
— Beltran, Karen— Dojlidko, Dorothy 2011)

4 Toiminta yhteistydosastolla

4.1 Osasto K3



Yhteistyosastomme on HYKS:in munuais- ja elinsiirto-osasto K3. Kaikki Suo-
men elinsiirtoa tarvitsevat lapset tulevat osastolle tutkimuksiin, leikkaukseen ja
siirron jalkeiseen hoitoon. Myds elinsiirron jalkeiset kontrollit suoritetaan osastol-
la. Osastolla hoidetaan ja tutkitaan munuais- ja maksasairaita lapsia ja nuoria,
kunnes potilas on valmis siirtymaan aikuisten terveyspalveluiden piiriin. Potilaille
nimetddn vastuuhoitajat, jotka laativat hoitojaksolle hoitosuunnitelman yhteis-
tyossa perheen kanssa. Osastolla on seitseman vuodepaikkaa ja kolme teho-
hoitopaikkaa. Keskimaarin hoitoaika on 3-4 vuorokautta, leikkauksen jalkeen
potilaat pyritddn kotiuttamaan mahdollisimman pian. Osastohoito kestaa yleen-
sé noin kuukauden. (hus.fi. 2012)

Munuaispotilaiden peritoneaalidialyysihoidot (PD) aloitetaan osastolla ja perhei-
td opetetaan tekemaan hoitoja kotona. Liséksi osastolla toteutetaan hemo-
dialyysihoitoa (HD) ja plasmanvaihtoa. Osastoon kuuluu my6s elinsiirtokanslia,
ESV. Elinsiirtokanslian hoitajat opettavat PD-hoitoa perheille ja kotisairaaloiden
henkilokunnalle. Hoitajat osallistuvat myods elinsiirto- ja dialyysivastaanottojen
toimintaan poliklinikalla. Hoidon alkuvaiheessa ESV:n hoitajat tekevat kotikayn-
teja PD-potilaiden luokse seka informaatiokéaynteja kouluikaisten kouluihin per-

heen toiveesta. (hus.fi 2012)

4.2 Nuoren siirtymaprosessi

Osasto K3 on laatinut kuusi kriteeria nuoren valmiuksien suhteen, ennen siirty-
man toteuttamista. Nuoren kasvun tulee olla paattynyt, puberteetti on kayty
lapi, nuori huolehtii itse ladkityksestaan ja kay itsenaisesti kontrolleissa, nuori on
itse halukas siirtymééan aikuispuolelle, vanhemmat hyvéaksyvéat nuoren siirtymi-
sen ja nuori on saanut perusopintonsa paatokseen. (Sandholm, Ulla — Von
Schantz, Annika 2012)

Kun kaikki kuusi kriteeria tayttyy niin yleensa vastuulaakari ottaa yhteyttd oman
keskussairaalan ja/tai yliopistosairaalan vastuulaakariin. Nuorta hoitava seniori-
laakari tekee yhteenvedon nuoren sairaudesta ja hoidosta, sekéa tekee lahetteen
nuoren jatkohoitopaikkaan. Kaikista potilasdokumenteista otetaan kopiot ja ne

lahetetddn samaan paikkaan. Taman jalkeen jarjestetdaan yhteistapaaminen
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pediatrisen puolen seké aikuispuolen vastuuldékareiden ja/tai hoitajien kanssa,
jossa myos nuori itse on mukana. Samalla varataan ensimmainen kontrollikayn-
ti aikuisyksikosta. (Sandholm, Ulla — Von Schantz, Annika 2012)

Kun nuori on siirtymassa aikuispuolelle, tulee hanen selvasti tietdd, missé seu-
raava kontrolli on ja milloin. Nuoren tulisi my6s tietdd oma vastuuladkari ja vas-
tuuhoitaja. Nuoren tulee tiedostaa oma terveydentilansa ja olla tietoinen laaki-
tyksesta ja ladkityksen vaikutuksista. Hanen tulee myos tuntea oma perussai-
rautensa ja elinsiirtoon johtaneet tekijat. (Sandholm, Ulla — Von Schantz, Annika
2012)

Nuoren on hyva tietdd sosiaaliturvaan liittyvia asioita seka mista saa neuvoja
opiskeluun ja ty6hon liittyvissa asioissa, muun muassa mitka soveltuvat elinsiir-
ron saaneelle ihmiselle. Nuorten kanssa kaydaan lapi ns. check-list, johon on
kirjattu kaikki nuoreen ja nuoren sairauteen liittyvat asiat sekd ne asiat, jotka

voivat nuoren mielté askarruttaa. (Sandholm, Ulla — Von Schantz, Annika 2012)

4.3 Asiantuntijakonsultaatiot

Toteutimme konsultointikaynnit seka lasten poliklinikan osasto K3:lle etta aikuis-
ten puolen keuhkotautien osasto 6A:lle. Lahetimme ennakkoon valmistavia ky-
symyksia lasten poliklinikalle seka transplantaatiokoordinaattorille. Koordinaat-

toria konsultoimme vain sdhkdpostitse.

Seuraavista kysymyksista muodostui konsultaatiorunko:

Mita erikoisohjauksen tarpeita nuorilla on?

Mitka tavoitteet ovat/mita tavoitteiden pitéisi olla ohjauksen suhteen?
Miten ohjausta pitaisi antaa?

Mita keinoja/valineita kaytetaan/pitaisi kayttaa?

Miten toteutunutta ohjausta arvioidaan/pitaisi arvioida?

o 00k w DR

Misséa tiedossa nuorilla on suurimpia aukkoja oman hoitonsa suhteen?
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7. Ohjatessanne nuorta, mita painottaisit ja miten?

Osastolla on panostettu kirjalliseen ohjaukseen seka nuorten siirtymisvalmiuk-
sia kartoittaviin lomakkeisiin. Saimme paljon hyddyllista, hoitoketjua kuvaavaa
materiaalia mukaamme. Osastonhoitaja ilmaisi huolensa ulkopaikkakuntalaisten
nuorten hoidon jatkuvuudesta ja selviytymisestd. HUS:in alueella asuvien hoi-
don laatu ja sen jatkuvuus on helpommin taattavissa. Keskustelimme siita, mil-
loin on oikea aika nuoren siirtya aikuispuolelle. Keskustelussa kavi ilmi, etta
nuoren valmistaminen ja ohjaaminen aikuispuolelle siirtymista varten on aloitet-

tava jo vuosia ennen itse siirtymista.

Osasto 6A:lla Konsultoimme kahta sairaanhoitajaa, joista toinen tydskentelee
osastolla ja toinen poliklinikalla. Osastolla on ollut hoidossa yksi keuhkonsiirron

saanut nuori, johon kokemuksia peilattiin.

Osastolla koettiin, ettd erityisohjausta nuori tarvitsee kaytdnnonasioissa, kuten
milloin ottaa yhteytta hoitavaan yksikk6on; numero ja paikka ja miten toimia eri-
koistilanteissa. Nuoren kuuluu myds tietdd miten kotona toimitan osastohoidon
jalkeen esimerkiksi puhalluskokeiden suhteen. Poliklinikalle tullessa ohjaus pe-
rustuu potilaan sen hetkisiin tarpeisiin ja haluihin. Molemmat hoitajat kokivat,
etta siin& vaiheessa hoitoa annetaan enemmankin elaméntapa ohjausta, kuten
miten sydda oikein ja kuinka liikkua. Poliklinikka kaynneilla kyselladn enem-
mankin potilaan yleisestd voinnista ja elamantilanteesta, seka niistd asioista,
jotka potilas kokee silla hetkella tarkeiksi. Siirron jalkeen elinsiirtokoordinaattori

antaa usein ohjausta jo kirurgisella osastolla.

Ohjauksen suhteen hoitajat nostivat tarkeimmaéksi tavoitteeksi vastuun ottami-
sen. Aikuisten puolella potilaalla ei ole enaa yhta ainoaa kontaktihoitajaa, jonka
molemmat hoitajat kokivat haasteeksi hoitotydssa. Osasto-hoidon jalkeen vas-
tuu siirtyy enemman polille, josta mietittiin ettd kokeeko nuori osaston enemman
vastuupaikaksi kuin poliklinikan. Nuoren tulee olla aktiivisempi ja itsenaisempi
kuin lasten puolella ollessaan. Nuoren tulee tarkkailla kotona ollessaan vointi-
aan itsenéaisesti ja tietd& milloin tulisi ottaa yhteytta hoitavaan yksikkoon.
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Ohjausmenetelmina kaytetddn keskustelua yhdessa potilaan kanssa seka ela-
mantilanne kartoitusta. Talla hetkella niin osastolla kuin poliklinikallakaan ei ole

kaytossa jarjestelmallista arviointia.

Haasteina sairaanhoitajat kokivat motivaation, nuoren itsensa seka sen, etta
nuori joutuu ottamaan itse vastuuta hoitonsa jatkosta seka selvittdmaan asioita
itse, esimerkiksi fysioterapeutin k&ynnit. Nuorella on paljon epdvarmoja asioita
ja takapakit tuovat usein isoja myllerryksia elamaan, jolloin helposti nuori jattaa
ladkkeet ottamatta. Kun nuorella ei ole en&é jatkuvaa hoitokontaktia, kynnys

jutella aroista asioista nousee.

4.4 Lasten poliklinikalla toteutuva ohjaus

Nuorilla on kova erikoisohjauksen tarve monien asioiden suhteen, alkaen akuu-
tista ladkehoidosta jatkuen tulevaisuuden ja aikuisuuden haasteisiin. Nuorten
elaméantilanne on erilainen kuin vanhempien potilaiden. Vaikea sairaus mullistaa
elaméa monella tapaa ja nuoruuden murrosvaihe on jo valmiiksi tdynna erinai-
sia haasteita. Nuoren koulu ja opiskelut voivat olla kesken. Sairaus vaikuttaa
uran valintaan, tyénsaantiin, seurusteluun, perheenperustamiseen ja kauttaal-
taan tulevaisuuden suunnitelmiin. Nuoren voi olla vaikea ajatella omaa tulevai-
suuttaan, joka helposti tuntuu kaukaiselta ja epavarmalta sairaudenhoidon pyor-
teessa. Sairauden hyvaksyminen voi myds tuottaa vaikeuksia, silla sen mukana
tulee riippuvuus jatkuvasta ladkehoidosta ja seurantakdynneista. Vaikka nuori
olisi elanyt sairautensa kanssa jo pitempaankin, nuoruudessa korostuu tahto
tavoitella "normia”. Nuori haluaa sopia vertaistensa joukkoon, olla ja elaa niin
kuin muutkin ikaisensa, mika helposti heikentdd hoitoon sitoutumista ja motivaa-
tiota. Nuorten vuorokausirytmit voivat olla hyvinkin erilaisia ja sekavia, mika
vaikeuttaa saanndllista ladkkeenottoa. Esimerkiksi paivalla otettavat ladkkeet
ovat nuorelle epamieluisia, silla niita ei haluta ottaa opiskelijatovereiden nadhden
koulussa tai harrastusten parissa. Tarkeimmaksi ohjattavaksi teemaksi hoito-

tyon ammattilaisten keskuudessa nouseekin laékehoito ja nuoren motivoiminen



13

ladketietoisuuteen ja vastuun ottamiseen omasta hoidostaan. (Hellstedt, Marja-
Liisa. Elinsiirtokoordinaattori. HYKS. 2012. 26.10.)

Siirtymaa odottavan nuoren ohjauksessa paaasiallisia tavoitteita ovat nuoren
vastuun ottaminen sairaudestaan, ladkkeista ja kontrollikédynneistd. Nuoren tu-
lee tietdd mitd ladkkeita han syo, miksi laakkeitd syodaan, laakkeiden vaikutuk-
set, sekd missa tilanteissa ottaa yhteyttdd hoitavaan yksikkéon. Tarkoituksellis-
ta on myos tukea mahdollisuuksia normaaliin elamaan sairauden kanssa, joka
kulkee mukana koko loppuelaman. Nuoren tulisi kyeta huolehtimaan itsestaan
ja valttaa riskikayttaytymista, esim. huumeita, tupakointia ja humalahakuista
alkoholinkayttoa. (Hellstedt 2012)

Nuoren ohjausta toteutetaan jokaisella kontrollikaynnilla. Ohjauksen sisaltd
vaihtelee yksilollisesti riippuen nuoren elamantilanteesta ja iasta. Ohjaustilan-
teet ovat luonteeltaan kahdenkeskeisia tilanteita, joissa valineena kaytetaan
kirjallista materiaalia. Toteutunutta ohjausta arvioidaan potilaspalautteen kautta
seka seuraamalla pidetaanké sovituista asioista kiinni. Varsinaista mittaria ei
siis ole kaytdssa toistaiseksi. (farmaseutti. Osasto K3. HYKS. Asiantuntijakon-
sultaatio 26.10.2012)

Lasten poliklinikalla toimii farmaseutti joka ohjaa ladkehoidon vaiheita ja omi-
naisuuksia perheelle ja nuorelle. Ohjaustilanteet toteutuvat farmaseutin kanssa
ennen kotiutumisia ja ennen siirtymia aikuisten puolelle. Aikaisemmin far-
maseutilla oli vain yksi ohjaamishetki perheen kanssa ennen osastolta poistu-
mista, mutta nykydan farmaseutti pyrkii toteuttamaan useampia ohjaushetkia,
jotta kerralla saatava informaation maara ei olisi lilan suuri. Han pyrkii mahdolli-
simman konkreettiseen ja havainnollistavaan ohjaukseen, joten tilanteissa on
mukana laakkeita, ladkkeiden puolittaja, ladkedosetti ym. mika ohjattavan nuo-
ren kohdalla on ajankohtaista. Jonkin verran l16ytyy myos kuvallisia ohjeita 1&a-
kehoidosta. Ohjaustilanteissa pyritaan luomaan keskusteleva ilmapiiri, jossa
nuorelle voidaan esittéda heijastekysymyksia. Tama aktivoi nuorta ja pitdé keskit-

tymista ylla. Farmaseutti korosti myods ohjauksen suoraa suuntaamista nuorelle.
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Usein esimerkiksi laakarit saattavat puhua ohi nuoren, suoraan vanhemmille,
jolloin nuori helposti lopettaa aktiivisen kuuntelemisen ohjaustilanteessa. (far-
maseultti, osasto K3. 2012)

Nuorisovastaanotolla toimivan hoitajan mukaan perheaktiivisuus vaikuttaa nuo-
ren kypsyyteen ja itsenaistymiseen. Perhettd ei siis saisi unohtaa siirtymaan
valmistavissa ohjaustilanteissa. Mitd aktiivisempia vanhemmat ovat lapsensa
hoidon suhteen, sita aktiivisemmaksi ja vastuullisemmaksi nuorikin todennakaoi-
sesti kasvaa. Nuoret usein kokevat syovansa laakkeitd vain siksi ettd laakari
kaskee, eivatka pitdakseen huolta itsestdan. Nain ollen vanhemmat ovat tarke-
assa roolissa ajatellen lapsen ja nuoren ymmarrystd omasta sairaudestaan.
Vanhempien olisi kyettava selittimaan jo hyvin varhaisessa vaiheessa vallitse-
vaa elamantilannetta talle itselleen, jotta nuoruuden murrosvaiheessa syyt ja

seuraukset olisivat mahdollisimman selvaé asiaa nuorelle. (Sandholm 2012)

Laakeaktiivisuuden suhteen farmaseutilla ja sairaanhoitajalla oli eriavat mielipi-
teet. Farmaseutin mukaan nuoret jattavat helpommin syomattda mm. hylki-
misenestoladkkeet, esimerkiksi niistd aiheutuvien sivuvaikutusten takia. Sai-
raanhoitaja taas nakee, etta lisdladkkeet, kuten kalkkitabletit, jaavat helpommin
syomatta. Yhta mieltd he olivat siita, ettd paivasaikaan otettavat ladkkeet jaavat

usein syomatta.

Osaston tulevaisuuden tavoitteena olisi saada osastolle oma opetushuone, joka
olisi rauhoitettu ohjaamistilanteille. Ohjaus tapahtuu talla hetkell& potilashuo-

neissa, joissa muita potilaita ja omaisia on lasna. (farmaseutti, osasto K3. 2012)

5 Nuoren elinsiirtoprosessi

Elinsiirto maaritellaan ladkariseura Duodecimin mukaan seuraavasti: "Jos ihmi-
selld todetaan parantumaton sairaus, voidaan sairauden hoitona joissain tilan-
teissa kayttaa elinsiirtoa”. Suurin osa elinluovutuksista tulee aivokuolleilta luo-

vuttajilta. Yhdelta luovuttajan elimia voidaan kayttda useiden potilaiden hoidos-
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sa. Kiintean elin siirron saaneen potilaan tulee kayttaa jatkuvaa hylkimislaakitys-
ta. Kiinteisiin elinsiirtoihin luetaan munuainen, maksa, sydan ja keuhkot. (duo-

decim.fi)

Aivokuoleman késite otettiin kayttéén Suomessa v. 1971, josta tehtiin erillinen
aivo-kuolemalainsaadantd. Tama saadantd mahdollisti elinsiirrot aivokuolleelta
luovuttajalta. Aivokuoleman kriteerit perustuvat Suomessa Laakintdhallituksen
yleiskirjeeseen nro 1508. S&&dannon mukaan aivokuolema on aivokudoksen
tuhoutumisesta seuraava elintéarkeiden aivotoimintojen pysyva sammuminen
rippumatta siitéd, onko sydamen toiminta pysahtynyt vai ei. Ensimmainen elin-
siirto lapselle tehtiin 1964 munuaisen siirtona. ( P. Koistinen, S. Ruuskanen, T.

Surakka, 2004, Lasten ja nuorten hoitotyon kasikirja, Tammi)

5.1 Ennen elinsiirtoa

Ennen paatosta elinsiirrosta, lapsi/ nuori tutkitaan tarkkaan, jotta saadaan selvil-
le mahdolliset vasta-aiheet elinsiirrolle. Yleisimpia tutkimuksia ovat verikokeet,
rontgentutkimukset seka tutkitaan munuaisten. maksan ja sydamen toiminta.
Selvitysten aikana on tarkedad myo6s huolehtia, ettd mahdolliset infektiot elimi-
noidaan eli hampaat tulee hoitaa kuntoon sekéa korvat putkittaa jos lapsella on
taipumusta korvatulendukseen. Tarvittaessa lapselle voidaan aloittaa ennalta
ehkaiseva antibioottihoito. ( P. Koistinen, S. Ruuskanen, T. Surakka, 2004, Las-

ten ja nuorten hoitotydn kasikirja, Tammi)

Ennen elinsiirtolistalle laittoa, tulee huolehtia, etta kaikki rokotukset on annettu.
Jos jotain puuttuu, niin rokotukset voidaan antaa kahden viikon valein. Kun
kaikki tarvittava on tiedossa, potilastapaus esitellaan elinsiirtoryhmaélle ja he yh-
dessa paattavat leikkauskelpoisuudesta. Taman jalkeen lapsi siirtyy elinsiirtoa
odottavien listalle. Jos luovuttajana on omainen, paatetaan paivamaara. Koska
infektoituneelle potilaalle ei voida tehda elinsiirtoa, tulee lapsen yleiskunnosta
huolehtia hyvin ja infektioita tulisi valttéa mahdollisimman tarkkaan. Jos nain
kuitenkin kay, tulee siita ilmoittaa elinsiirtokansliaan, jossa tehdaan tarpeelliset

merkinnét. Ennen siirtoa, elinsiirtolaakarit haluavat tavata lapsen kolmen kuu-
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kauden véalein. Koko prosessin aikana perhetta ohjataan tulevasta ja siita, miten
tulee toimia kun kutsu elinsiirtoon tulee. ( P. Koistinen, S. Ruuskanen, T. Surak-

ka, 2004, Lasten ja nuorten hoitotyon kasikirja, Tammi)

5.2 Elinsiirto

Kun sopiva elin 16ytyy, kutsutaan potilas kiireesti sairaalaan. Osastolla tarkiste-
taan, ettei infektioita ole. Osastolle tullessa otetaan EKG ja keuhkordntgen. Po-
tilaalla ja luovuttajalla tulee olla sama veriryhma, jotta siirto onnistuisi. Vasta-
aiheita elinsiirrolle voi olla infektio, positiivinen ristikoe seka siirrettavan elimen
koko.

Ennen leikkausta aloitetaan hylkimisenestolaakitys ja antibioottila&kitys aloite-
taan leikkauksen aikana. Hylkimisenestolaakitys jatkuu koko loppuelaman ajan.
Antibioottihoito lopetetaan yleensa vuorokauden kuluttua siirrosta, ellei erillista
syyta ilmene. Kun leikkaus on suoritettu, potilas siirtyy teho-osastolle valvon-
taan, jossa hantd hoidetaan puolesta vuorokaudesta viiteen vuorokauteen, eli-
mesta riippuen. ( P. Koistinen, S. Ruuskanen, T. Surakka, 2004, Lasten ja nuor-

ten hoitoty6n kasikirja, Tammi)

5.3 Elinsiirron jalkeen

Riippumatta siita, mikéa elin potilaalle siirretdan, aloitetaan sama hylkimisenesto-
ladkitys; siklosporiini tai tacrolimus, metylprednisoloni ja atsatiopriini. Siirron
jalkeen laékkeet annostellaan suonensisaisesti kunnes potilas kykenee otta-
maan ravintoa suun kautta. Tall6in voidaan siirtya suun kautta otettavaan laaki-
tykseen. Heti leikkauksen jalkeinen kortisoniannos on suuri ja sen vuoksi anne-
taan usein myds ranitidiinia vatsahaavan ehkaisemiseksi. Monille annostellaan
myds verenpaineldékitys ja diureettia. Jotta estettaisiin pneumocystiscarinii-
keuhkotulehduksen syntyminen, aloitetaan 1-2 viikkoa leikkauksesta sulfatrime-
topriimilaakitys, joka jatkuu vuoden verran toimenpiteesta. ( P. Koistinen, S.

Ruuskanen, T. Surakka, 2004, Lasten ja nuorten hoitotyon kasikirja, Tammi)
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Tarkkailtavia asioita siirron jalkeisina paivinad, ovat nestetasapaino verenpaine,
paino, lampd ja yleiskunto. Nestebalanssia tarkkaillaan usein ja tilanteet muut-
tuvat nopeasti. Hoitajan on tiedettava, paljonko nestettd on saatu ja paljonko
sitda on poistunut kehosta. Siirretyn elimen tilaa voidaan siirron jalkeen seurata
ultradanitutkimuksella sek&a ohut-neulanaytteillda (ONB). Naytteella voidaan ero-
tella varhainen hylkiminen, infektio seka laakeainetoksisuus. Oireet nadissa kai-
kissa tiloissa ovat samanlaisia eli lammonnousu, kreatiinin nousu, vasymys ja
virtsamaaran vaheneminen. EMB eli sydamesta otettava lihasbiopsia otetaan
samaa tarkoitusta varten. Ohutneulanayte voidaan tarvittaessa ottaa vatsanpeit-
teiden lapi paivittain kun lihasbiopsia kerran viikossa. ( P. Koistinen, S. Ruuska-

nen, T. Surakka, 2004, Lasten ja nuorten hoitotyon kasikirja, Tammi)

Osastohoidon pituus riippuu siirretysta elimesta. Munuaissiirron jalkeen osasto-
aika on suunnilleen kolme viikkoa, sydamensiirron jalkeen nelja viikkoa ja mak-
sansiirron jalkeen viisi viikkoa. Ennen lapsen kotiutumista, perhettd ohjataan
perusteellisesti uusien laakkeiden annostelussa, seka kerrotaan laakityksen
tasmallisyyden merkitys hoitotulokseen. Perheen tulee tietda ennen kotiutumis-
ta mihin ottaa yhteyttd, jos lapsi saa infektion tai jos he ovat muuten epavarmoja
siitd, mitd kuuluu tehda. Lapsen tulee valttda suuria joukkotapahtumia ensim-
maisten kuukausien aikana, koska infektioriski on suuri hylkimisenestolaakityk-
sen suuruuden vuoksi. ( P. Koistinen, S. Ruuskanen, T. Surakka, 2004, Lasten
ja nuorten hoitoty6n kasikirja, Tammi)

5.4 Pitkdaikaisseuranta

Kotiuduttuaan sairaalasta, lapsen tulee kdyda seurannassa elinsiirto-osastolla
kolmen kuukauden, kuuden kuukauden, yhdeksan kuukauden, 12 kuukauden ja
18 kuukauden jalkeen siirrosta, seké kerran vuodessa sen jalkeen. Kontrollien
valigjoilla seurannassa kaydaan elinsiirtovastaanotolla tai oman sairaalan poli-
klinikalla aluksi kahden viikon valein. Kontrollien vélissa ei tulisi koskaan olla yli
kahden kuukauden véleja. Kontrolleissa seurataan siklosporiinipitoisuutta seka

sivuvaikutuksia, joihin voidaan vaikuttaa laékitysannosta muuttamalla. ( P.
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Koistinen, S. Ruuskanen, T. Surakka, 2004, Lasten ja nuorten hoitotyon kasikir-

ja, Tammi)

6 Nuoren siirtymaan liittyvat haasteet ja ongelmat

Yha useampi lapsi saa nykyaan elinsiirteen onnistuneesti ja heidan elinennus-
teensa ovat tilastollisesti hyvassé nousussa. Lapset kehittyvat nuoriksi ja lopulta
saavuttavat aikuisuuden hoitotyOn organisaatioiden parissa. Siksi nuoren elin-
siirtopotilaan siirtymaa tukevan hoitotydn merkitys on suuri ja tutkimuksen koh-
teena se on alkanut saada kasvavissa méaarin huomiota osakseen. (McDonagh,
Janet E. -- Kaufman, Miriam 2009. Transition from pediatric to adult care after

solid organ transplantation Englanti/Kanada)

Nuoret kohtaavat monia haasteita siirtyessaan lastenhoitotydsta aikuisten ter-
veyspalveluiden piiriin. Keskeisiksi haasteiksi nousevat itsenaisyyteen, seksu-
aalisuuteen, varallisuuteen ja tulevaisuuden nakymiin liittyvat ongelmat. (Remo-
rino, Rowena —Taylor, Judy 2006. Smoothing things over: the transition from

pediatric to adult care for kidney transplant recipients. USA)

Suurimmaksi ongelmaksi tuntuisi nousevan selkeét puutteet lastenhoitotyén
organisaatioiden ja aikuisten hoitotyon organisaatioiden valilla. Siirtyman lapi-
kayneet nuoret ovat kertoneet kaivanneensa enemman informaatiota hyvissa
ajoin ennen siirtymaa, seka toimivampaa yhteistyota ja informaation kulkua hoi-

totyon ammattilaisten valilla. (McDonagh -- Kaufman 2009)

Kanadassa vuonna 2009 julkaistussa artikkelissa kerrotaan tuolloisista tuoreista
tutkimustuloksista, joiden mukaan siirtymavalmius maariteltiin idn mukaan. Elin-
siirron saaneet nuoret aloittivat siirtyman ikavuosina 12-14, vaikka yhdysvallois-
sa tehdyn kyselyn mukaan 96% lastenlaakareista koki, ettd siirtymaéa tukevaa
hoitotyon raataloitya ohjausmallia tulisi alkaa soveltamaan vahintaan vuotta en-
nen itse siirtymaa, nuoren ollessa 15-22 -vuotias. Sama artikkeli kertoo Isossa-
Britanniassa toteutetusta, tutkittuun tietoon perustuvasta arvioinnista kymme-
nessa reumatologisessa keskuksessa, jonka tulokset tukevat siirtymaan valmis-
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tavan ohjauksen aloittamista potilaiden ollessa 11-vuotiaita. Monin paikoin on
saatettu laatia viralliset ohjauskaytannot, mutta niiden kaytannon toteutumista ei

seurata tai arvioida millaén tavoin. (McDonagh -- Kaufman 2009)

Vuonna 2011 julkaistu Kanadalainen hoitotieteellinen artikkeli kasittelee siirty-
maan liittyvid kokemuksia nuorten ja heiddn omaistensa naktkulmasta. Kaut-
taaltaan nuoret luonnehtivat kokemuksiaan raskaiksi ja esiin nousi nelja oleellis-
ta stressitekijad; omaan ruumiinkuvaan liittyvat ongelmat, erilaisuuteen ja jouk-
koon kuulumattomuuteen liittyvat ongelmat, kipuun ja epamukavuuteen liittyvat
ongelmat, sek& informaation valittymiseen liittyvat ongelmat. (Korus, Moira—
Stinson, Jennifer N. -- Pool, Rita — Williams, Angela — Kagan, Susan 2011. Ex-
ploring the information needs of adolescents and their parents throughout the

kidney transplant continuum)

Nuorten mukaan omaan ruumiinkuvaan liittyvat paineet aiheutuvat laakehoidos-
ta ja sen aiheuttamista sivuvaikutuksista. Laakkeiden sivuvaikutuksista johtuvi-
en itsetuntoon ja omakuvaan vaikuttavien paineiden lisdksi, nuoret kokevat ika-
tovereidensa kohtelevan heité erilaisina. Nuoret joutuvat kokemaan syrjintaa ja
kiusaamista laakehoidon aiheuttaessa huomattavia muutoksia heidan fyysises-
sa olemuksessaan. lkavammaksi ja yleisemmaksi ruumiinkuvan ongelmaksi
tuntuu nousevan painonnousu ja sitd seuraavat laihdutuspaineet. (Korus ym.
2011)

Fyysisiin muutoksiin ja rajoituksiin liittyvat stressitekijat ovat sidoksissa henki-
seen tarpeeseen olla “normaali” ja kuulua joukkoon. Nuoret kokevat saavansa
erikoiskohtelua muun muassa koulussa, jolloin heidan joukkoon kuulumatto-
muuden tunteensa voimistuu, siitd huolimatta, etta erityiskohtelu olisi niin sano-
tusti positiivista toimintaa opettajien tai ikatovereiden taholta. Nuoret eivat halua
sairautensa korostuvan arkisissa ja jokapaivaisissa toiminnoissa. Kipua ja yleis-
td epamukavuutta koskevat ongelmat liittyvat lahinna elinsiirtoleikkausta edelta-
vaan ja leikkausta seuraavaan lahitulevaisuuteen, seka tiheisiin seurantakayn-
teihin. Konkreettisina epadmukavuuksina nuoret mainitsevat kiputilat, koepalat ja

suonensisaiset katetrit. Nuoret kertovat myds saaneensa liian vahaista infor-
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maatiota koskien toimenpiteita ja mahdollisia komplikaatioita. Hoitotyon ammat-
tilaisen koetaan ajoittain myds olevan valinpitamattomia nuorten ongelmien ja

kokemuksellisten tekijdiden suhteen. (Korus ym. 2011)

6.1 Hoitoon sitoutumattomuus

Hoitotieteellisten tutkimusten mukaan nuoren hoitoon sitoutumattomuus siirty-
mavaiheessa on todennakdisin elimen hylkimisreaktioihin ja kuolemantapauk-
siin johtava tekija. Onnistuneen elinsiirtoprosessin tulokset voivat siis taysin ro-
muttua nuoren alhaisen motivaation seurauksena. Tasta syysta on erittiin oleel-
lista, ettd riskitekijoihin sek&a ongelmanratkaisumalleihin perehdytdén tervey-
denhuollon palveluita tuottavissa organisaatioissa. Laakehoitoon sitoutumista
tulisi arvioida saanndllisesti hyddyntéden tutkittuun tietoon perustuvia metodeja.
Hoitoon sitoutumista tukevia toimintamalleja 16ytyy useita ja teoriassa elinsiirto-
toiminnan lopputulosten parantaminen on mahdollista. (Shemes, Eyal -- Annun-
ziato, Rachel A. -- Arnon, Ronen -- Miloh, Tamir — Kerkar, Ran-da 2011. Ad-
herence to medical recommendations and transition to adult services in pediat-
ric transplant recipients. USA)

Selkeat ja yhtenaiset hoitokaytanteet, hoitoon sitoutumisen jatkuva arviointi ja
vaivattoman yhteydenpidon takaaminen potilaiden ja hoitotydn ammattilaisten
valilla ovat tekijoita, jotka yleisella tasolla mahdollisesti tukevat potilaan hoitoon
sitoutumista. Jos taas tietyn potilaan kohdalla epaillaan erityisen haitallista si-
toutumisen tasoa, vaaditaan niin sanottuja kovempia otteita, kuten tehostettua
valvontaa useampia Kklinikkakaynteja, yksilokohtaisesti suunniteltua ohjausta
seka jatkuvaa riskien motivaatioon vaikuttavien tekijoiden arviointia. (Shemes
ym. 2011)

Hoitoon sitoutumista haittaavia tekijoita on pyritty maarittamaan hoitotieteellis-
ten tutkimusten avulla ja kansainvélisella tasolla nayttaisi silta, etta alhainen
sosioekonominen asema, rikkoutuneet perhesuhteet, mahdolliset psyykkiset
hairiot ja kognitiiviset toimintah&iriot ennakoivat huonoa hoitoon sitoutumista.
WHO:n mukaan. (Shemes ym. 2011)
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ltsenaistyminen on yksi suurimmista teemoista nuoren elamassa. Vanhemmista
pyritddn irtaantumaan henkisen ja kognitiivisen kypsyyden vasta kehittyessa.
Nuori kohtaa ikdansa liittyvia kehittymishaasteita ja etenkin elinsiirron saaneet
nuoret ovat talléin haavoittuvassa asemassa. Hoitoon sitoutumattomuuteen vai-
kuttavat myds nuoruuteen ja murrosikéan liittyva henkinen ahdistus, terveyden-
tilan ymmartamiseen liittyvat ongelmat, seka ladkkeiden sivuvaikutukset. Nuo-
ren on tarked kokea kuuluvansa joukkoon ja he pyrkivat yhteiseen "normiin”
ikatovereidensa kanssa. Nuori ei halua olla riippuvainen ladkkeista, vaan haluaa
viettdd normaalia nuoren elamaa. Tama on heille tarpeeksi painava syy jattaa
ladkehoito vahemmalle huomiolle. Nuori ei mydskaan valttamatta ymmarra laa-
kityksen tarvetta, jos vointi nykyhetkessa on hyva. Tutkimusten valossa, suu-
rimmaksi ongelmaksi nousee kuitenkin hylkimisenestolagkkeiden aiheuttamat
sivuvaikutukset, jotka eivat ole huomaamattomia. Yleisimpia vaikutuksia ovat
akne, painonnousu, arvet seka liiallinen karvankasvu. Terveen itsetunnon ja
omakuvan kehittyminen voi vaikeutua, eritoten hylkimisenestolaakkeiden sivu-
vaikutusten yhteydessa. Sivuvaikutukset lievittyvat ajan kanssa, mutta nuorille
ne ovat negatiivisesti eldamanlaatuun vaikuttava tekija "tassa ja nyt”. (Buckner,
Ellen B. — McAllister, Sara — White-Williams, Connie 2006)

Nuoren hoitoon sitoutuminen voi siis olla huteraa jo ennen varsinaista siirtyma-
prosessia aikuisten terveyspalveluiden piiriin. Siksi terveydenalan ammattilais-
ten on tiedostettava ja ennakoitava mahdolliset ongelmatekijat nuoren hoitoon
sitoutumisessa ja huomioitava ne kaytannon hoitotydssa ja ohjauksessa, eten-

kin siirtymaprosessin aikana.

Vuonna 2011 julkaistussa tieteellisessa artikkelissa, nimeltdéan "Adherence to
medical recommendations and transition to adult services in pediatric transplant
recipients”, kasitelldadn nuorten elinsiirtopotilaiden laakehoitoon sitoutumista ja
siihen liittyvia haasteita. Artikkelissa nostetaan keskeiseksi ongelmaksi ja kehi-
tyshaasteeksi niiden nuorten tunnistaminen, joiden hoitoon sitoutuminen horjuu.
Pelkka kysyminen ei riitd, silld nuoret, jotka kertovat toimivansa hoito-ohjeiden

mukaisesti, eivat valttamatta niin tee. (Shemes ym. 2011)
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6.2 Laakehoidolliset haasteet

Jos hylkimisenesto- eli immunosuppressiolaakitysta ei oteta tarkoituksen mu-
kaisesti, seurauksena on todenndkdisesti hylkimisreaktio, elimen menetys ja
pahimmassa tapauksessa kuolema. Tutkimusten mukaan haasteellisinta on
tunnistaa ne potilaat, joilla mahdollisesti on ongelmia hoitoon motivoitumisen
suhteen. Potilailta voidaan kysya suoraan ladkehoidon sujuvuudesta ja saannol-
lisyydesta, mutta vastaukset harvemmin antavat todellisuutta vastaavaa kuvaa
tilanteesta. Potilaat saattavat tarkoituksellisesti johtaa hoitotyontekijoitéa har-
haan, mutta toiminta voi olla myds tahatonta kyvyttémyytta arvioida omaa toi-
mintaansa realistisesti. On myds mahdollista ettd tunnolliset, hoitokaytantoja
noudattavat potilaat liioittelevat erehdyksiaan ja kokevat perusteitta ladkehoidon
toteutuvan puutteellisesti. (Shemes ym. 2011)

Nuorten ladkehoitoon sitoutumattomuus vaikuttaa negatiivisesti elinsiirron jal-
keisen hoitotyon tuloksiin. Laakehoitoon sitoutuminen maaritellaan laakarin
maarayksia noudattavaksi, oman ladkehoidon toteuttamiseksi — oikea annos,
oikeaan aikaan. Nuoret, jotka eivat sy0 hylkimisenestoladkkeitaan tarkoituk-
senmukaisesti, karsivat hylkimisreaktiosta ja saattavat menettaa siirretyn eli-
men. Haluttomuus ottaa laakkeitéd johtaa moniin kuolemantapauksiin, eritoten
nuorten elinsiirtopotilaiden hoitotydn kentalla. Nuorten ladkevastaisuus on yleis-
t4, johtuen heidan ikdkohtaisista haasteistaan. Ryhmépaine, riskinotto, itsenéi-
syyteen pyrkiminen, omakuva ja itsetunto ovat vallitsevia asioita nuoren ela-
massa, seka toimivat altistavina tekijoina ladkevastaisuudelle. (Buckner, Ellen
B. — McAllister, Sara — White-Williams, Connie 2006)

Riippuen elinsiirron ajankohdasta, nuori potilas saattaa mieltaa elinsiirtoleikka-
uksen parantavaksi tekijaksi. Todellisuudessa leikkaus on kuitenkin vain alkua
lapi elaman kestavélle pitk&aikaishoidolle, joka vaatii vankkaa sitoutumista.
Elaméantavat ja niihin liittyvat muutokset, elamaa rajoittavat tekijat ja moninainen
ladkehoito ovat ehdottomuuksia hyvan elamanlaadun takaamiseksi elinsiirron
jalkeen. (Buckner, Ellen B. —McAllister, Sara — White-Williams, Connie 2006)
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Laakehoitoon sitoutumisen parantamiseksi tulee varmistaa, etta nuorella on
riittavasti tietoa sairaudestaan, hoitotoimistaan ja laakityksen merkityksesta. Jos
hoitava yksikkd tietda nuoren laiminlyévan laakehoitoaan, voidaan hoitoon si-
toutumiseen pyrkia vaikuttamaan seuraavasti; klinikkakaynnit tulisi aikatauluttaa
tiheammalla aikavalilla, ohjaussuunnitelmaa voidaan tarkistaa ja tarkentaa pa-
remmin yksilon tarpeita vastaavaksi, sekd kartoittaa mahdollisia riskitekijoita
hoitoon sitoutumiseen liittyen. Artikkelin mukaan nuoren ladkehoidon toteutu-
mista tulee seurata erityisen tiiviisti, valitttmasti ennen ja jalkeen siirtyman.
(Shemes ym. 2011)

7 Nuoren kehittymisvaiheet

Onnistuneen siirtyméan takaamiseksi, nuorella pitéisi olla hyvat itsehoitovalmiu-
det ennen aikuispuolelle siirtymista. Aikuisten puolella potilaalta odotetaan itse-
naisyyttd oman hoitonsa suhteen. Potilaan tulee omata valmiudet ottaa mieltaan
askarruttavat asiat puheeksi, sopia ajanvarauksista ja pitaa aikatauluista kiinni.
Naita itsehoidollisia valmiuksia voidaan vahvistaa nuoren kehittymisvaiheet
huomioon ottavalla, johdonmukaisella ohjauksella. Valiton siirtyman jalkeinen
aika on luonteeltaan kriittisinta ja ladkehoidon laiminlydmiselle altistavinta. Tas-
td syysta nuoren potilaan psykososiaalisia riskitekijoita tulee arvioida erityisen

tiuhaan juuri ennen ja jalkeen siirtymén. (Shemes ym. 2011)

7.1 Terveen nuoren kehitys

Nuoruutta pidetaan eraanlaisen siirtymavaiheena aikuisuuteen. Puberteetti al-
kaa nuoren biologisesta kehityksesta, jolloin keho ja ajattelu alkavat kehittya

useampaan suuntaan. (Storvik — Sydanmaa jne. 2012)

Nuoruuden kehityksellisena paamaarana on saavuttaa itse hankittu autonomia.
Ikaan liittyy sisaisten ja ulkoisten syiden vaikutuksesta kasvanut jannite, jota
nuoren on kaytettava hyvakseen kasvun mahdollistamiseksi. (Aalberg — Siimes
2007:67)
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Autonomia saavutetaan ratkaisemalla ikdkauteen kuuluvat kehitystehtavat, joita
ovat lapsuuden vanhemmista, heidan tarjoamastaan tyydytyksesta seka heihin
kohdistuneista toiveista irrottautuminen ja vanhempien léytdminen uudelleen
aikuisella tasolla, puberteetin muuttaman ruumiinkuvan, seksuaalisuuden ja
seksuaalisen identiteetin jasentdminen, sekd& turvautuminen ikatovereiden

apuun nuoruusian kasvun ja kehityksen aikana. (Aalberg — Siimes 2007:68)

Nuoruusian eri vaiheissa oma ruumis otetaan hallintaa, seksuaalisuutta jasen-
netdan naisena tai miehena ja itsenaistytdan. Nama kehitystapahtumat edellyt-
tavat vanhemmista irrottautumista ja vanhempien korvaamista ikatovereilla.
(Aalberg — Siimes 2007:68)

Nuoren kehityksessa tulee tiedostaa seuraavat asiat; fyysisesti aikuiseksi kehit-
tyminen, identiteetin kehittyminen, uuden ruumiinkuvan kehittyminen, emotio-
naalinen itsenaistyminen, oman fyysisen olemuksen hyvaksyminen, aikuisen
roolin etsiminen, vastuullisen kayttdytymisen omaksuminen, seka ihanteiden

etsiminen. (Storvik — Sydanmaa jne. 2012:69)

7.2 Seksuaalinen kehitys

Yksi merkittavampia fyysisia muutoksia on sukupuolikypsyyden saavuttaminen,
joka kaynnistyy noin vuosi kasvupyrahdyksen jalkeen. Seksuaalisuuden alueel-
la ihminen tyydyttd& luontaisia seksuaalisia tarpeitaan. Seksin kautta haetaan
hyvaksyntaa, hellyytta, rakkautta ja valittAmista. Kiinnostus omaa ulkomuotoa
kohtaan kasvaa, jolloin ulkonadsta tulee entista tarkeampi asia. Nuorelle on tar-
kedd, etta ikatoverit hyvaksyva hanen ulkoisen olemuksensa ja erilainen roolien
kokeilu hiustyyleilla ja vaatteilla alkaa. (Storvik — Sydanmaa jne. 2012:69)

7.3 Kognitiivinen kehitys

Aivojen toiminnan kehittyesséa yha vaativammat kognitiiviset toiminnot tulevat

mahdollisiksi. Ajattelutaidon kehittymisessad merkityksellisintd on aikaisempaa
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abstraktimman, seka tulevaisuuteen suuntautuvan ajattelun kehittyminen. Taméa
luo perustaa laajemmalle maailmankuvalle. Sisdisten mallien kehittyessa joh-
donmukaisiksi tietorakenteiksi, nuorelta voidaan vaatia yh& suurempien tieto-
maarien oppimista ja laajojen asiasisaltdjen opiskelua. Nuoren tietoisuus omista
haluistaan, mahdollisuuksistaan ja taidoistaan kehittyy, sekd oman toiminnan
sopeuttaminen erilaisiin tilanteisiin kehittyy. Taman mahdollistaa metakognitio -

kyky sdadella ja tunnistaa omia toimintoja. (Storvik — Sydanmaa jne. 2012:70)

Kehitykseen on tarkea perehtya kokonaisvaltaisesti. Jean Piget'n mukaan ajat-
telun alemman tason operaatiot on hallittava ennen kuin korkeamman tason
operaatioita, eika yksild voi olla samanaikaisesti monella eri kehitystasolla. Jo-
kaisen kehitysvaiheet ovat yksilollisia. Murrosidassa ympariston mielipiteiden
kyseenalaistaminen alkaa konkreettisen ajattelun muuttuessa abstraktimmaksi.
Asioiden ajattelu mahdollistuu laajemmalla tasolla. Uskonnollinen ajattelu alkaa
muuta ajattelua mydhemmin. Kuolemaan liittyvat kasitykset riippuvat nuoren
aikaisimmista kokemuksista, ajatus kuolemasta voidaan kokea ahdistavana ja

pelottavana. (Storvik — Sydanmaa jne. 2012:70)

Nuoruudessa yksilo kyky ajatella kasittein kehittyy. Formaalinen ajattelu mah-
dollistaa asioiden hahmottamisen aikaisemmasta poikkeavalla tavalla ja aletaan
ymmartamaan vertauskuvia . Deduktiivisen paattelyn yleistyessa pystytaan so-
veltamaan yleisia lainalaisuuksia ratkaistaessa yksittaisia ongelmia. Kaikki nuo-
ret eivat saavuta formaalisen ajattelun tasoa mutta noin kolmannes peruskoulun
paattavista kykenee formaaliseen ajatteluun. (Storvik — Sydanmaa jne.
2012:71)

7.4 Kielellinen ajattelu

Nuorelle on kehittynyt kielellinen tietoisuus. Kaanteisyys ja vastavuoroisuus
muodostavat nuoruudessa kokonaisuuden - nuoren ajattelun perustan. Kielen
merkitys on suuri omien toimintojen ohjaamisessa ja arvioimisessa. Kaytettaes-
sa puhetta toiminnan suunnitteluun, ohjaamiseen ja arvioimiseen, sisainen itsel-

le suunnattu puhe kehittyy. Hypoteettinen ajattelu, eli ehtolauseiden varassa
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eteneva ajattelu hallitaan nuoruudessa. Ehtolauseiden avulla voidaan kuvitella
erilaisia mahdollisuuksia ja seurauksia, voidaan ajatella mité tapahtuisi, jos asiat
olisivat toisin. My6s nuoren aikaperspektiivi laajenee ehtolauseiden avulla ja
mahdollistaa joustavamman, pitempikantoisemman tulevaisuuden ennakoinnin.
(Storvik — Sydanmaa jne. 2012:71)

7.5 Psykososiaalinen kehitys

Nuoren aika kuluu paésaantoisesti kahdessa sosiaalisessa ymparistossa, tove-
ripiirissé ja perheessa. Nuoruus on kuohuntavaihetta, jolloin keskeisiksi kehitys-
tehtaviksi nousevat; ruumiinkuvan kehittyminen, sukupuoli-identiteetin 16ytami-
nen, tunne-elaman itsenaisyys suhteessa vanhempiin, minakasityksen kehitty-
minen, itsetunnon kehittyminen, moraali- ja arvomaailman kehittyminen, sosiali-
saation kehittyminen, ehyen identiteetin muodostaminen. Aikuisilta vaaditaan
kuitenkin viela tukea ja rajoja taloudellisesti, sekd henkisesti. (Storvik —
Sydanmaa jne. 2012:71)

Nuoruudessa opetellaan hallitsemaan tunne-elamaa ja yksilo peilaa itseddn
muihin rakentaen minuuttaan. Usein luodaan ihannemind - toive siitd, mita halu-
taan olla. Nuoren kasitys itsestddn voi olla hyvinkin hamarassa ja han pyrkii ra-
kentamaan yksilollista, pysyvéaa ja selkeaa mindkasitysta. Luottamus hyvinvoin-
nin jatkumisesta elaman eri tilanteissa kuuluu ndkemykseen omasta identitee-
tistd. Mindkasitys on yksilon itseensa liittAmien ajatusten ja tunteiden kokonai-
suus, joka kehittyy sosiaalisen vuorovaikutuksen myota.

Identiteetti viittaa yksilon kasityksiin oman persoonallisuuden suhteen. Erilaisten
roolimuutosten kanssa kamppailun myo6ta aletaan kehittya yksiloksi - irtautumi-
nen ymparistosta ja sen odotuksista. Nuori ei hyvaksy valmiita malleja, vaan
haluaa loytaa jotakin omaa. Nuori voi pyrkia kaytokselladn korostamaan yksil6l-
lisyyttaan ja kapinoimaan vanhempien odotuksia vastaan. Kokeilemisen, hyvak-
symisen ja hylkddmisen prosessit lujittavat identiteettia. Identifioituminen ryh-
miin kasvattaa itsetuntoa ja yhteenkuuluvuuden tunnetta, mutta nuoren itsenéis-

tyessé samankaltaisuuden tarve muuttuu pyrkimykseksi itsenaisyyteen. James



27

Marcian mukaan identiteetti muodostuu kaksivaiheisesti; ensimmaéisessa vai-
heessa nuori kay lapi vaihtoehtoja ja mahdollisuuksia, toisessa vaiheessa taas
tehdaan paatoksia ja sitoudutaan valittuihin vaihtoehtoihin. Negatiivisella identi-
teetilla tarkoitetaan uhmakasta pyrkimysta toimia ympariston toiveiden vastai-
sesti. TA&méa on ymparistbn paineilta suojaavaa toimintaa. (Storvik — Syddnmaa
jne. 2012:72)

Defenssit, eli erilaiset puolustusmekanismit toimivat suojaavina tekijoind nuoren
kehityksen eri vaiheissa. Tama mahdollistaa normaalin ja terveen kehityksen
vaikeuksista huolimatta. Tallaisia mekanismeja ovat esimerkiksi:Projektio eli
tunteensiirto, reaktionmuodostus, eli tunteen kaantdminen vastakohdaksi, reg-
ressio, eli paluu aikaisempaan kehitysvaiheeseen ja sublimaatio, eli tietyn viet-
tienergian purkaminen toisen kohteen avulla. Suojamekanismit eivat aina toimi
tarkoituksenmukaisesti, jolloin persoonallisuushairion riski nousee. (Storvik —
Sydanmaa jne. 2012:72)

7.6 Harrastukset ja vuorovaikutus

Nuorta tulisi rohkaista ilmaisemaan itsedan ja tunteitaan, seka tuntemaan itsen-
sa arvokkaaksi. Nuorella voi olla ongelmia itsetunnon kanssa ja sopeutuminen
uusiin tilanteisiin voi tuottaa vaikeuksia. Nuori ohjaa elamaansa ikaympariston
tarjoamien mahdollisuuksien mukaisesti. Tahan kuuluvat mm. yhteiskunnan ja

kulttuurin tuomat haasteet ja rajoitukset. (Storvik-Syddnmaa jne. 2012:74)

Erilaiset harrastukset muodostavat informaalisen oppimiskentén, jolla voidaan
harjoittaa vuorovaikutustaitoja, elamanhallintaa, ryhméassa toimimista seka vas-
tuullisuutta ja suvaitsevaisuutta. Monipuoliset harrastukset tekevat nuorelle hy-
vaa ja auttavat jaksamaan arkea. Nuoren kasvun ja kehityksen kaikissa vai-
heissa tulisi huolehtia tAman turvallisuuden tunteesta. Johonkin isompaan ko-
konaisuuteen kuuluminen ja yhteisollisyys luovat pohjan kokonaisvaltaiselle hy-

vinvoinnille. (Storvik-Sydanmaa jne. 2012:74)
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Nuoren kehityksessa vaikuttavat kaksi vastavoimaa: kasvamisen, kehittymisen
ja itsenaistymisen paine, seka regressiivinen veto - toive ja pyrkimys lap-
senomaiseen riippuvuuteen. Nuori kokee samanaikaisesti tarvetta kuulua per-
heelle ja vanhemmille seka tarvetta irrottautua hakeutumalla ulkopuolisiin ryh-

miin, esimerkiksi ikatovereiden pariin. (Storvik — Sydanmaa jne. 2012:75)

7.7 Nuori ja pitkaaikaissairaus

Pitkaaikaissairauden hoitoon sitoutuminen vaikeutuu sairauden luonteesta riip-
pumatta lahes aina murrosiassa. Etenkin sairaudet, joiden hoidon onnistumisen
edellytyksena on saanndllinen ladkehoito, tulevat haasteellisiksi murrosian puo-
livalissa. Vakavasti sairastaminen nuoruusaikaan, on nuoren kannalta niin sa-
notusti kohtuutonta, silla psyykkinen, sosiaalinen, seksuaalinen ja fyysinen kehi-
tys valtaavat tilaa nuoren elamassa. Itsendistyminen ja vanhemmista irtaantu-
minen saattaa vakavasti estyd. On siis mahdollista, ettd nuori taantuu samaan
aikaan, kun joutuu ottamaan itsestaan sellaista vastuuta, mihin ei valttamatta

ole viela riittavan kypsa. (Aalberg — Siimes 2007:249)

Sairauden hoitoon liittyvat klinikkakaynnit ja osastojaksot vaikuttavat koulun-
kayntiin, joka yhdessa sairaudentunnon kanssa voi johtaa nuoren eristaytymi-
seen muista, seka huonoon koulumenestykseen. (Buckner, Ellen B. — McAllis-
ter, Sara — White-Williams, Connie 2006)

8 Hoitoon sitoutumista tukeva ohjausprosessi

Kansalliset lait ja asetukset seka kansainvaliset sopimukset ohjaavat hoitajaa
ohjaamistilanteessa. Ohjaustilanteen taustalla vaikuttavat terveystoimiin, perus-
ja ihmisoikeuksiin, koulutukseen ja ammatinharjoittamiseen liittyvat lait, seka
siviilioikeudelliset pykalat. Lait ja asetukset mahdollistavat konkreettisen ohjaus-
tilanteen pohjustaen tilanteen toimintaa, seka luovat velvoitteen. (Lipponen, Kai-
ja — Kyngas, Helvi — Kaaridinen Maria 2006: Potilasohjauksen haasteet: kay-

tannodn hoitotydhon soveltuvat ohjausmallit)
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Potilaan, tdssa tapauksessa nuoren, tilanne hoitojen suhteen tarkentuu edetes-
sa selviytymisvaiheeseen. Talldin potilaan ohjaukseen on keskityttava mo-
niammatillisesti, hyédyntaen hoitojakson tuottamaa tietoa potilaan yksildllisista
ohjauksen tarpeista. Sairauden hoidosta aiheutuvat muutosvaatimukset koros-
tuvat ohjauksen tavoitteissa ja pyritddn lisddmaan potilaan itsehoitovalmiuksia
seka kannustetaan vastuunottoon oman sairauden hoidossa. (Lipponen ym.
2006)

8.1 Toteutettavan ohjauksen painoalueet

Potilaalle on akuutissa hoitovaiheessa ollut tiettyja ohjaustarpeita ja tavoitteita,
joita uudelleen arvioidaan selviytymisvaiheessa. Tavoitteita tAsmennetdén ja
ohjausta suunnitellaan yhteistydssa nuoren ja vanhempien kanssa. Suunnitel-

lessa huomioidaan elintavat, riskitekijat, avuntarve ja selviytyminen.

Ohjaus toteutetaan suunnitelman mukaisesti ja moniammatillisen ohjauksen
tulee noudattaa sovittuja ohjauskaytantdja: hoitaja, farmaseutti, laakari, sosiaali-

tyontekija, psykologi, fysioterapeutti, toimintaterapeutti yms.

Toimintatapoihin liittyvassa ohjauksessa tulee huomioida nuoren elaméantilanne
ja mahdollisuudet. Jéalleen yhteistyd nuoren ja omaisten kanssa korostuu ja so-
vituista ohjaustilanteen tulee olla keskusteleva. Vanhemmat tulee huomioida
ohjauksessa, silla perheensisdiset roolit elavat muutosten aikaa. (Lipponen ym.
2006)

Vuonna 2006 julkaistu kanadalainen tutkimus nostaa esiin kolme paatemaa,
jotka potilaat kokevat tarkeiksi siirtyman vaiheissa ja siirtymaan liittyvassa ohja-
uksessa Ensimmaisena paateemana on tukiverkosto. Sosiaaliseen verkostoon
kuuluvat vanhemmat, hoitotydn ammattilaiset, ohjaajat seka vertaistuki. Keski-
naiset vuorovaikutussuhteet vaikuttavat olennaisesti nuoren motivoitumiseen

oman hoitonsa suhteen ja vahvistavat itsehoitovalmiuksia. Toisena paateemana
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ovat odotukset. Nuoret haluavat enemman yksityiskohtaisempaa tietoa siirty-
man jalkeisista toimintatavoista ja tutkimuksista aikuisten terveydenhuollon puo-
lella. Tutkimuksen mukaan nuoret myds usein yllattyvat niista odotuksista, joita
hoitajilla on aikuisten puolella ja kaipaisivat ohjausta, joka antaa paremmat val-
miudet siirtymaan. Kolmantena paateemana on tiedon tarve. Nuoret kaipaavat
yksilollisempééd ohjausta, liittyen heidan elinsiirrannéiseensa ja siihen liittyviin
toimenpiteisiin, riskikayttdytymisen seurauksiin, laakitykseen ja laakityksesta
johtuviin sivuvaikutuksiin. (there to here: young adult patients’ perceptions of the

process of transition from pediatric to adult transplant care)

8.2 Ohjauksen suunnittelu ja tavoitteiden maarittely

Potilaan ohjauksella pyritdan lisddmaan hénen hoitoon sitoutumistaan, elaman-
hallinnan tunnettaan, seka hanen luottamustaan ja varmuuttaan itsehoitokykyi-
hin. Ohjauksen tarkoituksena on herétella tiedon vastaanottajan roolissa oleva
potilas passiivisesta kuuntelijasta aktiiviseksi oppijaksi. Potilas ei saisi olla vain
hiljainen hoitotydén kohde, hanen tulee olla tietoinen omaan hoitotyohénsa liitty-
vista tekijoistd, ongelmista ja ongelmanratkaisukeinoista, jotta han oppii hoita-
maan itsensa mahdollisimman hyvin ja saavuttaa rippumattomuuden. Ohjauk-
sella tavoitellaan asiakastyytyvaisyyttd, parempaa elaméanlaatua ja hoidon jat-
kuvuutta. Ohjauksella lisataan hoitoon sitoutumista ja rohkaistaan potilaita ot-
tamaan osaa omaan hoitonsa suunnitteluun seka toteutukseen, tuetaan itsenai-
syyttd ja toimintakykyd, ehkaistaan komplikaatioita ja lievennetdéan epatietoi-
suudesta aiheutuvaa potilaiden ahdistuneisuutta. Erindisten tutkimusten mu-
kaan, hyvaa ohjausta ja perusteellista tietoa saaneet potilaat pystyvat paremmin
sitoutumaan hoitosuunnitelmaansa, kykenevét l[oytamaan itsendisesti uusia sel-
viytymiskeinoja ja hytdyntaméan voimavarojaan, myds komplikaatioiden riski
on heidan kohdallaan pienempi. (Bastable, Susan B. 2008: Nurse as educator -

principles of teaching and learning for nursing practice. Kanada)

Oppimisen ja ohjauksen tarve maarittyy tiedollisina aukkoina lahtokohtaisen

tiedollisen tason ja toivotun tiedollisen tason vélissa. Tiedolliset puutteet voivat
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johtua asenteista, taidoista tai aiemmasta vahaisesta tai vaarasta informaatios-
ta. Oppijan asemassa oleva yksilo ei valttamatta ole tietoinen siitd, mitd han ei
tieda tai mitd hanen pitaisi tietda. Siksi ohjaajalla on suuri vastuu ohjauksellis-
ten tavoitteiden maarittamisessa. Ohjaajan tulee tukea potilasta ja ohjata tata
oikeaan suuntaan mahdollisten puutteiden ja ongelmien tiedostamisessa, sel-
keyttdmisessa seka priorisoinnissa. (Bastable, Susan B. 2008: Nurse as educa-

tor - principles of teaching and learning for nursing practice 3rd ed. Canada)

Ennen varsinaisen ohjaussuunnitelman laatimista, on perehdyttava perusteelli-
sesti ja systemaattisesti nuoren taustoihin ja perustietoihin. Ohjaussuunnitelma
tulee laatia, ja ohjaukselliset tavoitteet maarittaa keratyn tiedon pohjalta. Kun
tarpeelliset tiedot on keratty ja arvioitu, lahdetaan kehittdmaan nuoren yksil6lli-
sia tarpeita kohtaavaa, realistista ohjaussuunnitelmaa. Ohjaukselliset tavoitteet
tulee maarittaa yhteistydssa nuoren kanssa. Seka hoitotyon ammattilaisen, etta
potilaan tavoitteiden tulisi nékya laaditussa suunnitelmassa. (Falvo, Donna R.

2001: Effective patient education - a guide to increased adherence)

Ohjausta edeltava tiedonkeruu voidaan jaotella seuraavasti: Ohjattava yksil6 tai
ryhma tulee tunnistaa ja ohjaajalla olla selke&d kasitys siitéa, keta ohjataan ja
miksi ohjataan. Jos ohjauksen kohteena on useampi kuin yksi henkilo, tulee
tiedostaa ryhman yhtendiset ja yksilolliset tiedolliset aukot, seka ohjaukselliset
tarpeet. Oikean oppimisympariston Ioytaminen on tarkeaa. Oppimisympariston
tulisi olla turvallinen ja luottamusta herattava. Talldin oppija kokee, ettd haneen
suhtaudutaan kunnioittaen ja arkaluontoiset asiat pysyvat asianomaisten kes-
kuudessa. (Falvo, Donna R. 2001)

Oppijan taustatietoihin on perehdyttava. Ohjaajan tulee maarittdd kohderyhman
tyyppipiirteet ja tiedolliset puutteet, sekd yleisimmat ongelmat. Oppijalta saata-
vaan tietoon tulee perehtyd. Oppija itse on luonnollisesti ohjaajan paras tiedon-
lahde. Ohjaukselliset tavoitteet tulee laatia yhteistydsséd ohjattavan yksilon,
ryhman tai perheen kanssa. Potilaslahtdinen ohjaus on toteutettavissa vain, jos
tiedolliset tarpeet maarittyvat ohjattavan kokemuksen kautta. Muita hoitoty6n

ammattilaisia konsultoidaan tarvittaessa. Kaikki saatavilla oleva ammattitaito
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tulee hyddyntdd ohjauksen suunnittelussa ja toteutuksessa. Ohjaajan tulee kye-
td toimimaan moniammatillisessa tydymparistossa ja olla vastaanottavainen
muiden asiantuntijuuden suhteen. Tarpeet tulee priorisoida. Maariteltyjen ohja-
uksellisten tarpeiden lista venyy helposti loputtomiin, jolloin on osattava poimia
oleellisimmat ja oppijaa parhaiten hyoédyttavéat teemat ja rajattava tavoitteet rea-
listisiin raameihin. Maslow'n tarpeiden hierarkiaa maarittdva kuvio voi toimia
selkeyttavana tyovalineend ohjauksen suunnitteluvaiheessa. Maslow'n kaavio
on kuvattuna liitteissa. Kuvio 1. (Bastable, Susan B. 2008: 97-99)

8.3 Ohjauksen toteuttaminen

Huolitelluinkin ohjaussuunnitelma on turha, jos sitd ei sovelleta kaytannossa.
Mitd useampi hoitotydn ammattilainen on mukana potilaan ohjauksessa, sita
oleellisempaa on, ettd kaikki noudattavat sovittuja ohjauksellisia periaatteita
yhtenaisesti. Optimaalisinta olisi, jos yksi hoitotyén ammattilainen voisi olla vas-
tuussa potilasohjauksesta, mutta tAma on harvoin mahdollista. Potilaan ohjauk-
seen osallistuu useampi kuin yksi hoitotyon ammattilainen, heista jokainen on
vastuussa potilaan tarpeita vastaavasta ohjauksesta. Talldin myds hoitotyén
ammattilaisten véalinen kommunikointi ja informaation kulku on ohjauksellisten
tavoitteiden saavuttamisen kannalta oleellista. Jokaisen ohjaukseen osallistu-
van tulee olla tietoinen siitéd, mita potilaalle on jo kerrottu, mik& on potilaan ym-
marryksen taso ja kuinka tdma osaa ottaa uutta tietoa vastaan, ja missa asiois-
sa potilas tarvitsee lisdohjausta. Jos ohjaukselliset periaatteet ovat yhtenaiset ja
kaikkien ohjaukseen osallistuvien tiedossa, ohjaustilanteissa on jatkuvuutta ja
toivottujen tulosten saavuttaminen on todennakodisempad. Laadittua ohjaus-
suunnitelmaa tulee noudattaa tavoitteiden saavuttamiseksi, mutta ohjauksen
tehokkuuden arvioinnin tulee olla jatkuvaa. Jos koetaan, ettei haluttuja tuloksia
saavuteta, on osattava joustaa suunnitelman suhteen, yksildllisiin tarpeisiin vas-
taten. (Falvo, Donna R. 2001)

8.4 Toteutuneen ohjauksen arviointi ja kirjaaminen
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Toteutuneen ohjauksen arviointi on merkittdva osa tehokasta, potilaslahtoista
ohjausprosessia. Toteutunut ohjaus on maariteltavissa onnistuneeksi, jos alku-
perédiset ohjaussuunnitelmaan laaditut tavoitteet saavutetaan. Arvioinnissa tulisi
huomioida erikseen lyhyen linja, seka pitkan linjan tavoitteet. Lyhyen linjan ta-
voitteet liittyvat yleensa valitttmaan ja konkreettiseen ohjaukseen, esimerkiksi
ladkehoidon toteuttamiseen liittyviin tekijoihin tai ravitsemuksellisiin yksityiskoh-
tiin; kuinka jakaa dosetti, miksi tietty laéke otetaan tiettyyn aikaan paivasta ja
niin edespain. Pitkan linjan tavoitteisiin liittyy useimmiten hoitoon sitoutumista

edistavia ja tukevia elementteja. (Falvo, Donna R. 2001)

Hoitotydn ammattilaisten valinen kommunikointi ja sujuva tiedon vélittyminen on
oleellinen osa ohjausprosessia. Toteutunut ohjaus, kaytetyt metodit ja jatko-
haasteet tulisi muun hoitotydn toimintojen lomassa kirjata potilastietoihin. Kirja-
tessa toteutuneesta ohjaustilanteesta, tulisi mainita ohjaussuunnitelman vah-
vuudet ja mahdolliset heikkoudet, seka vaihtoehtoiset lahestymistavat. Kirjaa-
misen merkitys korostuu jos ohjauskertoja on useita ja ohjaajia enemman kuin
yksi. (Falvo, Donna R. 2001)

9 Ohjauksellisia menetelmia

Ei ole olemassa yhta kaikkien tarpeisiin vastaava ohjausmenetelmaa. Yksil6lli-
set tarpeet vaativat yksilollisia ohjauksellisia menetelmia. Parhaat tulokset saa-
vutetaan kun valitaan yksi, yksiléa parhaiten palveleva ohjauksen menetelma ja
tuetaan oppimista hyddyntden muita mahdollisia keinoja ja valineitda. Esimer-
kiksi luennon omaisen tiedonannon yhteydessa voidaan soveltaa heijastekysy-
myksia ja pyrkid ajoittain keskustelun omaiseen vuorovaikutukseen. Sopivien
ohjauksellisten keinojen ja valineiden loytamiseksi, hyddynnetdan kohderyh-
masta aikaisemmin kerattyd tietoa. Menetelmien valintaan vaikuttavat myos
ohjaajan aikaisempi kokemus, ohjauksen teemat ja tavoitteet, ymparistd, kay-

tossé oleva teknologia ja kustannukset. (Bastable, Susan B. 2008)
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9.1 Luennot

Ohjauksellisena menetelméana luennointi voidaan maaritella hyvin strukturoitu
metodiksi. Luennoilla voidaan jakaa informaatiota suurelle kohderyhmalle ker-
rallaan. Tama kustannus- ja aikatehokas opetuksen ja ohjauksen malli on yksi
vanhimmista toimivista metodeista. Jos luento on hyvin valmisteltu, silla voidaan
havainnollistaa ja korostaa oleellista informaatiota ja esittdd uusia nakodkulmia,
seka herattdd keskustelua. Luennoilla voidaan luoda hyva pohja muun muassa
tietoa syventavia ryhmakeskusteluja varten. On kuitenkin huomioitava, etta lu-
ennon tulisi tarjota kuuntelijalleen enemman kuin faktoja tai informaatiota, jonka
yksild voi lukea ajasta ja paikasta riippumatta itsenaisesti milloin haluaa. Luen-
noitsijan tulee olla kokenut ja h&nen tulee omata kyky esittda informaatio teoria-

ja kokemuspohjaisesti.

9.2 Kirjallinen materiaali

Oikein kaytettyna kirjalliset ohjeet tukevat tehokkaasti potilasohjausta. Kirjallisia
ohjeita voidaan kayttda monella tapaa, riippuen tilanteesta ja ohjauksellisista
tavoitteista. Niitd voidaan kayttaa tiedonlahteena valmisteltaessa kattavampaa
potilasohjausta, niiden avulla on helppo vastata yleisimmin kysyttyihin kysymyk-
siin ja niiden kautta voidaan kéasitella yleisimpia huolenaiheita. Kirjallisten ohjei-
den kautta potilaat kykenevat hahmottamaan mahdollisia ongelmia, valmiit on-
gelmanratkaisumallit ovat esilla ja potilaat oppivat itse kysymaan ja kyseenalais-
tamaan teoreettisen ja kokemuksellisen tiedon soveltuvuutta henkildkohtaiseen
tilanteeseensa. Valmista kirjallista materiaalia on useimmiten reilusti saatavilla,
mutta tehokkainta olisi aina laatia yksikkokohtaiset ohjeet osastolla toimivien

hoitotydn ammattilaisten toimesta. (Falvo, Donna R. 2001)

Jotta kirjalliset ohjeet toimisivat tarkoituksen mukaisesti, materiaalin tulee olla
helppolukuista, ymmarrettavaa ja mieleenpainuvaa. Rakenteen tulee olla selkea
ja tieto esittéda loogisessa jarjestyksessa. Tieto tulisi jakaa teemoittain tasaisesti
valiotsikoiden alle, jolloin lukijan on helppo poimia materiaalista tarvitsemansa

tieto. Tiedon tulisi edetd suurimmista yksinkertaisista kokonaisuuksista ja kasit-
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teista, yksityiskohtaisempaan syventavampaan tietoon. Peruskasitteet ja teemat
esitetddn ensin, ne toimivat vahvana perustana myohemmin esitettavalle tar-

kemmalle tiedolle. (Falvo, Donna R. 2001)

Vaikka kirjallisessa materiaalissa ei valttamatta esiteta selkeitd ohjauksellisia
tavoitteita, tulisi materiaalista kayda ilmi, mihin sen sisallolla pyritaan ja miksi
materiaali on potilaalle annettu. Onko esimerkiksi tarkoitus syventaa potilaan
tietoa jonkin hoidollisen aspektin suhteen, vai onko tarkoituksena opettaa poti-
laalle jokin tietty, konkreettinen itsehoidollinen taito? Onko tarkoitus antaa tietoa
yleisella tasolla vai syventaa ja tarkentaa jo mahdollisesti aiemmin opittua tie-
toa? (Falvo, Donna R. 2001)

Kirjallisen materiaalin tulisi olla kielellisesti selkeaa ja maanlaheista. Laaketie-
teellisid ja hoitotieteellisia termeja tulisi valttaa ja kayttdd mahdollisimman sel-
keita ja ytimekkaita lauserakenteita. Jos esimerkiksi ladketieteellisten termien
kayttaminen on pakollista, tulisi niiden selitykset liittda selkeasti tekstin yhtey-
teen. My0s teknisilla yksityiskohdilla on valia materiaalin ulkoisen asun suhteen.
Painetun materiaalin koko, varit ja kontrastit tulee ottaa huomioon ja visuaali-
sessa kaytannon toteutuksessa tulee aina huomioida kohderyhma. Kuvat, kuvi-
ot ja taulukot voivat helpottaa tiedon hahmottamista ja sisaistamista. Tekstia
vastaavasti, myos kuvioiden ja taulukoiden tulisi olla mahdollisimman yksinker-

taiset ja selkeat. (Falvo, Donna R. 2001)

Kirjalliseen ohjaukseen liittyy myds riskitekijoita. Potilaat voivat niin sanotusti
itse oppiessaan, ymmartaa oleellisen informaation vaarin, joka jatkossa voi vai-
kuttaa negatiivisesti uuden tiedon vastaanottamiseen ja vaaristaa jo opittua tie-
toa. Kaytettdessa kirjallisia ohjeita ohjaustilanteeseen valmistavana materiaali-
na, itsenainen tiedonkasittely saattaa joissain tapauksissa lisata potilaan levot-
tomuutta ja hermostuneisuutta itse ohjaustilanteessa. Ohjaajan roolissa oleva
hoitotydn ammattilainen saattaa myds olettaa liikoja potilaan ennalta sisistetyn
tiedon suhteen, jolloin oleellinen informaatio saattaa jaada liilan vahaiselle huo-

miolle ohjaustilanteessa. (Falvo, Donna R. 2001)



36

9.3 Audiovisuaaliset menetelmat

Teknologian ja automaatioiden kehittyessa hurjaa vauhtia, ei ole yllattavaa, etta
audiovisuaaliset valineet kasvattavat suosiotaan potilasohjauksessa. Audiovi-
suaalisiin valineisiin voidaan lukea DVD:t, DCD:t, PowerPoint-esitykset, valoku-
vat ja tietokoneohjelmat. Audiovisuaalisten valineiden tehokkuus riippuu niilla
valitettavan tiedon tarkkuudesta ja laadusta. Laatu ja valitun véalineen tarkoituk-
senmukaisuus pitaisi aina arvioida ennen kayttéonottoa ja niiden hyodyllisyytta
pitdd arvioida suhteessa etukateen laadittuihin ohjauksellisiin tavoitteisiin. (Fal-
vo, Donna R. 2001)

9.4 Internet

Internet voi oikein valjastettuna toimia tehokkaana ohjauksellisena valineena.
Internet mahdollistaa yksildiden ja ryhmien valisenreaaliaikaisen kommunikoin-
nin esimerkiksi sahkopostin ja paatekeskustelun, eli "chatin” avulla. Parhaistakin
yrityksista huolimatta erindisten resurssien riittamattomyys tai puute voi vaikut-
taa ohjauksen tehokkuuteen, jolloin terveyspalveluita kayttdva asiakas voi saa-
da virheellista tai puutteellista informaatiota. Ohjauksellisesta tilanteesta riippu-
en, asiakkaat saattavat myos eparoida kysymysten suhteen. Asiakas ei ohjauk-
sen paatteeksi valttamatta ilmaise epavarmuuttaan vastaanotetun tiedon suh-
teen ja oleelliset kysymykset jadvat esittamattd. Kysymykset saattavat myds
tulla mieleen vasta kotiutumisen jalkeen tai epakohdat ilmenevat kun hoito-
ohjeita lahdetaan soveltamaan itsenaisesti kotioloissa. Asiakkaat ohjataan
yleensa ottamaan terveyspalveluiden tarjoajaan puhelimitse yhteyttd, mutta ta-
ma vayla ei valttamatta ole riittava, silla kiireiset paivystysaikaiset puhelinlinjat
ovat seka asiakasta, ettd terveydenhuollon ammattilaisia kuormittava informaa-
tion valittAmisen keino. (Bastable, Susan B. 2008)

Sahkopostipalvelu on nopea, halpa ja vuorokauden ajasta riippumaton kommu-
nikoinnin valine. Asiakas voi helposti ilmaista lisatiedon tarpeensa juuri silla het-

kella kun asia tulee mieleen. Tutkimusten mukaan séhkoposti on kaikkien iké-



37

ryhmien kaytdssa ja tarjoaa nain oivan vaylan toimivalle, asiakkaan tarpeita

vastaavalle informaation valitykselle. (Bastable, Susan B. 2008)

9.5 Ryhmaéaohjaus, eli rynmakeskustelu

Ryhmatilanteet ja ryhmakeskustelut menetelméana mahdollistavat osallistujien
valisen tiedon, tunteiden ja mielipiteiden vaihdon. Tavoitteet ja teemat vaikutta-
vat optimaaliseen ryhmékokoon, joskin parhaimpiin tuloksiin paastaan, kun
ryhméat pidetd&dn mahdollisimman tiiviina. Potilasohjauksissa suositellaan 2-20
henkilon ryhmaa, tyypillisimmin suositellaan kymmenen henkilon ryhmaa. Ryh-
matilanteeseen osallistuvien henkildiden tulisi olla ialtdan, kypsyysasteeltaan ja
kognitiivisilta kyvyiltéan mahdollisimman samankaltaisia. Ennalta sovitut tavoit-
teet ja kayttaytymisen saannoét tulee kayda lapi ennen jokaista ryhmatilannetta.
Tama tuo jarjestysta ja rakenteellisuutta tilanteeseen, seké ehkéisee aiheesta
harhautumista. Kaikkien noudattaessa yhteisia pelisaantéja, vuorovaikutus sai-
lyy ilmavana, eikd esimerkiksi ryhman puheliain henkil6 ajaudu dominoimaan

tilannetta mielipiteillaén tai asenteillaan. (Bastable, Susan B. 2008)

Ryhmaa ohjaavalla henkildlla tulee olla asiantuntijuutta kasiteltdvien teemojen
suhteen, héan ohjaa keskustelun kulkua oikeaan suuntaan ja antaa palautetta.
Ohjaajan rooli vaihtelee ryhmatilanteissa, riippuen ryhman tavoitteista ja tarpeis-
ta. Ohjaajan tulee varmistaa, etta jokainen ryhman jasen on ymmartanyt saa-
mansa tiedon tarkoituksenmukaisella tavalla. Ohjaajan vastuulla on my6s hy-
vasta ilmapiiristd huolehtiminen, virheellisen tiedon oikaiseminen ja konfliktitilan-
teiden selvittaminen. Osallistujien tulee kuunnella ja kunnioittaa muiden mielipi-

teitd ja ajatuksia. (Bastable, Susan B. 2008)

Ryhmaohjaukseen liittyy monia etuja. Oppijan kognitiiviset ja affektiiviset oppi-
mismahdollisuudet paranevat ja ohjaustilanteen luonne sdailyy potilaslahtdisena,
seka aihekeskeisend. Ryhmatilanne stimuloi oppijan ongelmanratkaisukykyja
kokemukselliseen ja tiedolliseen vuorovaikutukseen, joka tukee aktiivista oppi-
mista ja yhteisollisyyttd. Ryhmatilanne mahdollistaa ajatusten ja huolenaiheiden

kasittelyn positiivisessa vertaistuellisessa ymparistossa, vahvistaen aikaisem-
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min opitun tiedon sisaistymistd. Ryhmaohjauksen haittoihin lukeutuu yhden tai
useamman osallistujan mahdollisuus nousta keskustelua dominoivaan ase-
maan. Talldin tilannetta ohjaavan hoitotydn ammattilaisen tulee kyeta ohjaa-
maan keskustelu takaisin raiteilleen. Ohjaajan voi olla vaikea sailyttdd auktori-
teettinsa menettamattd ryhman jasenten luottamusta ja rikkomatta avoimen
keskustelun elementtejd. Ryhman koosta ja dynamiikasta riippuen, sovittuihin
teemoihin keskittyminen saattaa vaikeutua ja aiheesta harhaudutaan helposti
sivupoluille, jolloin ohjauksellisten tavoitteiden saavuttaminen vaikeutuu. Ryh-
maohjaus voi olla resursseja kuluttavampaa eikd niin aikatehokasta, kuin esi-
merkiksi luentopiirteinen ohjaus, silla se vaatii kokeneen ohjaajan jatkuvaa las-
naoloa, seka osallistujista riippuen useampia véalineita, materiaaleja ja ohjauk-
sellisia keinoja haastavampienkin osallistujien aktivointiin ja motivoimiseen.
(Bastable, Susan B. 2008)

10 Opinnaytetydmme aiheeseen liittyvia lakeja

10.1 Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 1992/785

Laki potilaan oikeuksista astui voimaan 1.3.1993. Lain tarkoituksena on turvata
kaikille vakituisesti Suomessa asuville henkiloille oikeus sairautensa edellytta-
maan sairaanhoitoon ilman syrjintaa. Laissa maaritellaén erikseen, etta potilaal-
la on oikeus hyvaan sairaanhoitoon ja hoito on jarjestettava niin, ettei hanen
iIhmisarvoaan loukata eik& yksityisyytta rikota. Potilaan aidinkieli, kulttuuri seka
yksilolliset tarpeet tulisi huomioida hoidon aikana mahdollisuuksien mukaan.
Potilaan oikeus saada hoitonsa seka siihen liittyvat asiakirjat suomen tai ruotsin

kielella sdadetaan erikseen kielilaissa (423/2003).

Potilaalla on oikeus saada selvitys terveydentilastaan, hoidon merkityksesta, eri
hoito-vaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista sek& muista omaan hoitoonsa liitty-
vista seikoista. Potilaan itsemaardadmisoikeutta tulee kunnioittaa ja hanta tulee
hoitaa yhteisymmarryksessa hanen kanssaan. Jos potilas kieltdytyy hoidosta tai

toimenpiteesta, tulisi miettid yhdessa potilaan kanssa toinen laaketieteellisesti
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hyvaksyttava hoitomuoto. Jos taysi-ikdinen potilas ei kykene itse paattamaan
hoidostaan, tulisi hanella olla laillinen edustaja tai lahiomainen, joka pystyy tar-
vittaessa kertomaan potilaan tahtoa lahinna olevan hoitomuodon. Jos potilas on
alaikéinen, tulee hanen mielipiteensa hoitoon liittyen ottaa huomioon jos se on
hanen ikd&dnsa ja kehitystasoonsa nahden mahdollista. Jos ala-ikainen ei kyke-
ne paattamaan hoidostaan, tulee hanta hoitaa yhteisymmarryksessa huoltajan
tai muun laillisen edustajan kanssa. Jos on todettu, ettd alaikainen potilas ky-
kenee paattamaéan hoidostaan, niin hanella on myds oikeus kieltéa antamasta
haneen liittyvia tietoja tai asiakirjoja huoltajalle tai muulle lailliselle edustajalle.
Kaikki potilasasiakirjoihin kirjattu teksti on salassa pidettavid. llman potilaan kir-
jallista suostumusta ei potilasasiakirjoihin sisaltyvia tietoja saa luovuttaa sivulli-
selle. Salassapitovelvollisuus sdailyy viela palvelussuhteen paattymisenkin jal-
keen. (L 17.8.1992 /785)

10.2 Kansanterveyslaki 28.1.1972/66

Kansanterveyslaki astui voimaan 1.7.1980. Lakia sovelletaan pysyvasti laitos-
hoidossa olevan henkilon perittéaviin maksuihin. Téassa laissa maaritellaan kuin-
ka kunnan on pidettdva huolta kansanterveystyostd. Kunnat voivat tehda halu-
tessaan kuntayhtyman, jolloin kunnat yhdessa huolehtivat kansanterveystyosta.
Kunta m&éaraa monijasenisen toimielimen joka huolehtii kansanterveystyon toi-
meenpanosta. Kansanterveystyon yleinen suunnittelu, ohjaus ja valvonta kuu-
luu sosiaali- ja terveysministeritlle. Asiantuntijalaitoksina kansanterveystydssa
toimii Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, Tyo6terveyslaitos ja Sateilyturvakeskus.
Lasten ja nuorten terveyden ja hyvinvoinnin laaja-alaista kehittdmista varten
toimii sosiaali- ja terveysministerion yhteydessa lasten ja nuorten terveyden ja
hyvinvoinnin neuvottelukunta. (L 28.1.1972/66)

10.3 Erikoissairaanhoitolaki 1.12.1989/1062

Laissa sdadetaan erikoissairaanhoidosta ja siihen liittyvan toiminnan jarjestami-

sesta. Kunnan tulee huolehtia siitd, ettd henkild saa tarpeellisen erikoissairaan-
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hoidon terveydenhuoltolain mukaisesti. Taméan velvoitteen mukaisen erikoissai-
raanhoidon jarjestamiseksi kunnan on kuuluttava johonkin sairaanhoitopiirin
kuntayhtymaan. Sosiaali- ja terveysministerid suunnittelee, ohjaa ja valvoo eri-
koissairaanhoitoa. Erikoissairaanhoidon jarjestamista varten maa jaetaan 20
sairaanhoitopiiriin. Sairaanhoitopiirin kuntayhtymaan kuuluvat kunnat muodos-
tavat sairaanhoitopiirin alueen. Sairaanhoitopiirien liséksi maa jaetaan erityis-
vastuualueisiin. Yliopistollinen sairaala tulee olla sairaanhoitopiireissa, joiden
alueella Helsingin, Turun, Oulun, Tampereen ja Kuopion yliopistot sijaitsevat.
Sairaanhoitopiirissa olevia sairaaloita ja muita toimintayksikdita kaytetaan ensi-
sijaisesti kuntayhtyméan jasenkuntien asukkaiden sairaanhoitoon. Kiireellisessa
tapauksessa sairaanhoitoa on kuitenkin annettava myods ulkokuntalaiselle poti-
laalle. (L 1.12.1989/1062)

11 Pohdinta

Opinnaytetyoprosessimme oli haastava. Nuoren siirtyma ja siihen liittyvat on-
gelmat ovat uutta hoitotieteellisen tutkimuksen alaa, joten aiheeseen liittyvaa
materiaalia oli aluksi vaikea I6ytad. Myds kahden ihmisen elaméan ja aikataulu-
jen yhteen saattaminen ja toimivuus olivat haasteena koko tyén prosessin ajan.

Tama vaikutti osaltaan ty6mme viivastymiseen.

Oikeilla hakusanoilla tutkittua tietoa kuitenkin 16ytyi ja kerkesimme perehtymaan
aiheeseen hyvin ennen ensimmaistd asiantuntijakonsultaatiota. Léytamissam-
me tutkimuksissa ja artikkeleissa oli selkeasti maaritelty siirtyman vaiheisiin ja
nuoren hoitoonsitoutumiseen littyvat ongelmatekijat. Ensimmaisessa asiantunti-
jakonsultaatiossa meille kuitenkin selvisi, ettd osaston hoitotyontekijdiden teo-
reettinen tieto on aivan viimeisten tutkimusten mukaista ja osaston ohjaukselli-

nen toiminta vastaa tutkimustulosten suositeltuja toimintamalleja.

Jouduimme todella miettimaan, mita tarjottavaa meilla voisi olla yhteistydosas-
tolle opinnaytetydémme tuotoksena ja tydmme tarkoitus ja tavoitteet muuttuivat

prosessin aikana monta kertaa. Osastolta |6ytyi suuri maara ohjaukseen liitty-
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vaa kirjallista materiaalia, jota hoitajat kayttavat ohjausta suunnitellessaan, to-
teuttaessaan ja arvioidessaan hyddyksi. Paatimme lopulta tiivistdé ohjaukselli-
sen materiaalin ja kuvata optimaalisen, nuoren hoitoon sitoutumista tukevan

ohjausprosessin selkedn kaavion muodossa.

Osaston kirjallisen materiaalin lisdksi oli haastavaa I6ytaa suoraan nuoren elin-
siitopotilaan ohjaukseen liittyvaa tietoa. Loytamamme materiaali onkin suurim-
maksi osaksi englanninkielista. Tekstien tulkitsemiseen ja kadantamiseen kului

suuri osa opinaytetyohon kaytetysta ajasta.

Tyémme aihe oli molemmille jokseenkin tuntematon, mutta osoittauti tyén ede-
tessa kiehtovaksi tutkimuksen aiheeksi. Esimerkiksi nuorisoklinikan toiminnan
seuraaminen oli mielenkiintoista. Vaikka olimme lukeneet paljon nuorten hoi-
toon sitoutumattomuudesta ja valinpitdmattomyydestd oman hoitonsa suhteen,
oli jokseenkin yllattavaa nahda omin silmin, kuinka tietaméattémia nuoret tuntui-
vat olevan. Todellisuus tuntui jopa turhauttavalta, silla tiesimme kuinka paljon
osastolla panostetaan ohjaukseen. Tietyistd asioista on saatettu keskustella
nuoren kanssa jo vuosia, silti nuoria vastaan ottava sairaanhoitaja sai suurim-

maksi osaksi pelkkaa valinpitamatonta olankohauttelua osakseen.

Asiantuntijoilta saamamme tieto oli yhtenaistad tutkimustiedon kanssa ja seka
aikusten hoitotydssa toimivat hoitajat, ettd lastenhoitotydssa toimivat hoitajat
olivat nuoren ohjauksellisiin haasteisiin liittyvien tekijoiden suhteen yhta mielta.
Motivaatio, tai enemmankin sen puute nousi yhdeksi tarkeimmista tekijoista.
Nuori elaa hetkessa, eika valttamatta mieti tulevaisuuttaan huomista pidemmal-
le. Kaikki tuntuu loppujen lopuksi olevan kiinni yksinomaan nuoren halusta ja
kyvysta ottaa vastuuta omasta hoidostaan. Haastavimpia ohjattavia ovat nuoret,
jotka ovat saaneet elinsiirteen hyvin aikaisessa vaiheessa elamaansa, eika heil-
la talldin ole konkreettista kokemusta sairauden negatiivisista vaikutuksista.
Nuorta pitaisi tiedollisen ohjauksen lisaksi alkaa vastuuttaa enemman jo lasten-
hoitotydn puolella. Nain voitaisiin kartoittaa yksilolliset haasteet kunkin nuoren

kohdalla ja puuttua ongelmatekijéihin ennen siirtymaa. Myods nuoren perhe tulee
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huomioida ohjauksessa. Siirtymé vaikuttaa koko perheen sisaiseen dynamiik-

kaan ja vastuun tulee siirtya myos perheen sisdisesti vanhemmilta nuorelle.

Olemme oppineet paljon uutta tydstdessamme tata opinnaytetyota ja pystymme
varmasti hyddyntdmaan keraamaamme tietoa tulevaisuudessa milla tahansa
hoitotyon kentalla, silla ohjausosaaminen on edellytys jokaiselle hoitotyén am-

mattilaiselle.
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Kuvio 1.

Maslow’n esittama tarpeiden hierarkia
(Bastable, Susan B. 2008)
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Tekijat, vuosi, maa

McDonagh -- Kaufman 2009. Eng-

lanti/Kanada

Artikkeli

Transition from pediatric to adult care after

solid organ transplantation

Tarkoitus

Elinsiirron saaneet lapset saavuttavat ai-
kuisidn aiempaa todennakéisemmin, joten
yha useammat nuoret kayvat lapi siirty-
méprosessin lastenhoitotydsta aikuisten
terveydenhuollon piiriin. Tassa artikkelissa
avataan nykyisia ongelmia ja epakohtia

koskien itse siirtyméaprosessia.

Kohderyhma

Yhteenveto tuoreimmista tutkimustuloksis-
ta koskien nuorten siirtymaprosessia las-
tenhoitotydn puolelta aikuisten terveyspal-

veluiden kayttajiksi.

Aineiston keruu ja analyysi

Kirjallisuuskatsaus

Keskeiset tulokset

Siirtymé&prosessin vaiheita tulisi valvoa ja
arvioida. Myos niitd keinoja ja vélineita,
joilla nuoria valmistetaan siirtymaan

tulisi seurata ja arvioida, jotta nuorten
siirtyma aikuisten terveydenhuollon

piiriin sujuisi mahdollisimman hyvin

tukien heidan hoitoon sitoutumistaan.

Tekijat, vuosi, maa

Shemes - Annunziato - Arnon -- Miloh —
Kerkar 2011. USA.

Artikkeli Adherence to medical recommendations
and transition to adult services in pediatric
transplant recipients

Tarkoitus Hoitoon sitoutumattomuus liittyen etenkin
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siirtymaéan lastenhoitotydsta aikuisten ter-
veyspalveluiden piiriin on todella yleista.
Siksi on olennaista, etta terveydenalan
ammattilaiset ovat tietoisia ongelmista ja
osaisivat kohdata haastavat tilanteet. Ar-
tikkelissa kuvataan nditd mahdollisia on-
gelmia ja kartoitetaan keinoja ja vélineita

ongelmien ratkaisemiseksi.

Kohderyhma

Kirjallisuus ja tutkimukset koskien
aikuisten terveydenhuollon piiriin

siirtyvia elinsiirron saaneita nuoria.

Aineiston keruu ja analyysi

Kirjallisuuskatsaus

Keskeiset tulokset

Juuri siirtyman lapikayneet nuoret ovat
hyvin haavoittuvassa asemassa ja ladke-
hoitoon sitoutumattomuus on korkea riski.
Hoitoon sitoutumista pitaisi siis

arvioida ennen siirtymaa, siirtyman aikana
ja jalkeen siirtyman. Psykologisia ym. ris-
keja tulisi kartoittaa aikaisessa ennen
siirtymaa, jotta niihin voidaan puuttua

ajoissa ja ennaltaehkaisevasti.

Tekijat, vuosi, maa

Remorino — Taylor 2006.

Iso-Britannia

Artikkeli Smoothing things over: the transition from
pediatric to adult care for kidney trans-
plant recipients

Tarkoitus Tutkimuksen tarkoituksena oli arvioida

munuaiselinsiirron saaneiden nuorten
siirtymaprosessia aikuisten terveyspalve-
luiden piiriin Guy'sHospital —sairaalassa
vuosina 2000-2001 ja verrata prosessin

kulkua kirjallisuuden maéarittdmiin hyviin
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toimintamalleihin. Tarkoitus oli myds maa-

rittda asiakastyytyvaisyytta.

Kohderyhma

Vuosina 2000-2001 siirtyman l&pikdyneet

nuoret.

Aineiston keruu ja analysointi

Aineisto keréttiin perehtymallad vuosina
2000-2001 siirtyman lapikayneiden
nuorten potilasasiakirjoihin, nuorille
suunnatulla kyselylomakkeella ja haastat-
telulla. Potilasasiakirjoista keratty aineisto
rajattiin niin, ettd vuoden aikana siirtynei-
den nuorten merkinnat huomioitiin
ensimmaisesta merkinndsta vuotta ennen
siirtymaa paattyen viimeiseen merkintdén
vuosi jalkeen siirtyméan. Kyselylomake
l&hetettiin kaikille vuoden aikana siirtyman
lapikayneille ja siihen sai vastata nimet-
tomasti. Lopulliseen aineiston paatyi 16

potilas-tapausta, 7 naista, 9 miesta.

Keskeiset tulokset

Guy's Hospital -sairaalan siirtymaproses-
siin kytketyt toimintamallit perustuvat
aiheeseen liittyvaan kirjallisuuteen.
Asiakastyytyvaisyyskyselyn tulokset
kuitenkin kertovat epajohdonmukaisuu-
desta siind, mita potilaille teoriassa
tarjotaan ja kuinka kuvittelemme potilai-
den hyotyvan toimintatavoista, verraten
potilaiden kokemuksiin toteutuneista
toimista ja niiden hyodyllisyydesta.
Ep&johdon mukaisuudesta voidaan
mahdollisesti syyttaatiedonvalitykseen
liittyvid katkoksia. Kirjaamiseen ja
tiedonantoonolisi siis syyta kiinnittaa eri-
tyistéd huomiota tulevaisuudessa. Jokaisen
potilaan yksil6lliset tarpeet voivat

erota toisistaan merkittavasti, mika vaike-




Liite 2
6 (10)

uttaa tehokkaiden toimintamallien laati-
mista ja kaytannon hoitoty6ta. Siirtymaan
liittyvia palveluita on erityisen vaikea

kohdentaa potilaisiin, jotka voidaan katsoa

kuuluvaksi korkeaan riskiluokkaan.

Tekijat, vuosi, maa

McCurdy — DiCenso — Boblin —
Ludwin — Bryant-Lukosius — Bosombra
2006. Kanada

Artikkeli

There to here: young adult patients'per-
ceptions of the process of transition from

pediatric to adult care

Tarkoitus

Tutkimuksen tarkoituksena oli perehtya
siityméprosessiin  lastenhoitotydsta ai-
kuisten terveyspalveluiden piiriin ja arvioi-

da sen vaiheita nuorten nakdkulmasta.

Kohderyhma

Elinsiirron saaneet nuoret, elinsiirtokoor-
dinaattorit, sairaanhoitajat ja elektroniset
dokumentit. Elinsiirron saaneita,

siirtyméan lapikayneita potilaita oli

yhteensd 17. Kaikki olivat kdyneet siirty-
maprosessin lapi 18 ikavuoden jalkeen ja
kayttaneet aikuisten terveyspalveluita va-

hintadn vuoden.

Aineiston keruu ja analyysi

Aineisto kerattiin kvalitatiivisin tutkimus-
menetelmin. Aineisto keréttiin ryhmahaas-
tattelumetodilla. Ryhmia oli yhteensa
nelja: kaksi munuaissiirtorynméaa, yksi
maksansiirtorynma ja yksi sydansiirtoryh
ma. Jokaiseen tukimukseen osallistunees
een potilaaseen otettiin ensin yhteytta

puhelimitse, jolloin heille selvitettiin
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tutkimuksen tarve, tavoitteet seka
tutkimuksenvaiheet ja yksityisyyssuojaan
littyvatasiat. 28:sta tutkimukseen sopivas-
ta potilaasta 17 ottivat osaa tutkimukseen.
Ryhmahaastattelut kestivat 90 minuuttia.
Ryhmahaastattelukysymykset kasittelivat
lahinna tunteita, joita siirtymaprosessi oli
herattanyt potilaissa seké asioita jotka

he haluaisivat tehtavan toisin. Elinsiirron
saaneisiin nuoriin kohdistuneiden ryhma-
haastatteluiden jalkeen haastateltiin hoito-
tydn ammattilaisia kayttaen yksilohaastat-
telumetodia. Analysointi suoritettiin
Nivo-nimisella tietokoneohjelmalla.
Ohjelma koodasi sydtetyn aineiston ja

suoritti sisallonanalyysin.
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Keskeiset tulokset

Ryhmahaastatteluissa nousivat esiin
kolme paatemaa, jotka potilaat kokevat
tarkeiksi siirtymén vaiheissa ja siirtymaan
liittyvassa ohjauksessa:

1.Tukiverkosto: vanhemmat, hoitotytn
ammattilaiset, vertaistuki, nimetty tukihen-
kil6/ohjaaja 2.nuoreen kohdistuvat
odotukset: hoitomenetelmét ja jalkiseuran-
ta, vastuun siirtyminen omasta hoidosta,
valmiudet siirtymaan 3.informaatio: liittyen
siirrettyyn

elimeen, riskikayttaytymiseen ja sen seu-
rauksiin, 1&8kitykseen ja sivuvaikutuksiin
Saatu informaatio koettiin puutteelliseksi
ja kaivattiin henkildkohtaisempaa ohjaus-
ta. Tietyt odotukset aikuisten puolella
tulivat potilaille yllatyksena. Aikuisten
puolen hoitajien ym. pitaisi tiedostaa
nuoruusaikaan liittyvéat kehittymishaasteet
jaymmartaa, ettd nuoret ovat vasta

aikuistumassa, eivat viela aikuisia.

Tekijat, vuosi, maa

Korus — Stinson — Pool — Williams 2011.

Kanada.

Artikkeli Exploring the information needs of ado-
lescents and their parents throughout the
kidney transplant continuum

Tarkoitus Tutkimuksen tarkoituksena oli kartoittaa,

minkalaista tietoa nuoret munuaissiirran-
naisen saaneet potilaat kaipaavat siirty-
méaprosessin eri vaiheissa, jotta ohjaus-
tyota voitaisiin tulevaisuudessa kehittaa

paremmin nuorten tarpeita vastaavaksi.
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Kohderyhma

Torontolainen lastenklinikka. Kahdeksan
elinsiirron saanutta nuorta: nelja poikaa,
nelja tytt6d, eri ikaryhmista, eri siirrén-
naislahteet, sekd eri aikoihin toteutetut

elinsiirrot.

Aineiston keruu ja analyysi

Tutkimuksessa kaytettiin  kvalitatiivista
tutkimusmenetelmaa ja kohderyhmia.
Tutkimuskysymykset: 1. Minkélaista

tieto nuoret ja heiddn vanhempansa kai-
paavat siirtymén vaiheissa? 2. Minkalai-
sia

nakemyksia terveydenalan ammattilaisil-
la on nuorille ja heiddn vanhemmilleen
annettavan tiedon tarpeesta? Kohde-
ryhmia muodostettiin viisi. Kaksi rynmé&a
muodostui nuorista, kaksi ryhmaa
vanhemmista ja yksi ryhméa terveyden-
alan ammattilaisista. Haastattelurunko oli
etukateen laadittu ja testattu. Runko
muokkautui haastatteluprosessin aikana
esiin nousseiden teemojen mukaisesti.
Keréatty aineisto tallennettiin sanatarkasti
ja aineistoanalyysi toteutettiin manuaali-

sesti kayttaen sisallénanalyysia.
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Keskeiset tulokset

Nuoret kuvailivat siirtymaprosessi
kuormittavaksi. Nelja teemaa korostui
erityisesti: 1. Ruumiinkuva, laakitys ja
sivuvaikutukset, erityisesti ulkonakoéon
littyvat muutokset 2.”normin” tavoittelu,
pitkdaikaissairauden vaikutukset koulun-
kayntiin ja sosiaaliseen elamaan 3. kipu
ja epdmukavuus, leikkauksesta toipumi-
nen ja erindiset toimenpiteet 4. katkokset
tiedonvalityksessa, epéatietoisuus
toimintatavoista ja komplikaatioista, har-
haanjohtava tieto, monet kokivat, etteivat
tulleet  kuulluiksi  hoitohenkilékunnan
kanssa toimiessa. Nuoret kokivat tar-
keimmiksi selviytymiskeinoiksi vahvat
tukiverkostot, seka vaivattoman ja katta-
vantiedonsaannin. Tietoa kaivataan
erityisesti mahdollisista komplikaatioista,
toimintatavoista, laakityksesta ja sivuvai-
kutuksista, kuinka varmistaa hyva
elamanlaatu, elinsiirron saaneen tulevai-
suudenennusteista, seka pitkaaikaissai-
rauden vaikutuksesta kouluun, tyéhon ja
perheen perustamiseen. Tulevaisuudes-
sa pitdisi siis kehittdd tehokkaita ohjaus-
menetelmida ja ohjauksessa kaytettavia
valineita, joiden toimivuus perustuu
tutkittuun tietoon esim. internetin hyddyn-

taminen ohjauksessa.




