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Lyhytsuolisyndrooma tarkoittaa suolen toiminnan pettamista, minka seurauksena suolisto ei ky-
kene riittdvaan nesteiden, ravintoaineiden ja energian imeyttamiseen ja lapsilla kasvun turvaami-
seen. Lyhytsuolisyndrooma on pitkdaikaissairaus, jonka hoidossa lapsen vanhemmilla on suuri
vastuu heti lapsen kotiutuessa sairaalasta. Jotta vanhemmat voisivat vastata lapsensa sairauden
aiheuttamiin erityistarpeisiin, tulee hoitohenkildkunnan antaa vanhemmille riittavasti tietoa sairau-

den syista, oireista seka erilaisista hoitomuodoista.

Opinnaytetydmme tulostavoitteena oli luoda selkokielinen ja helppolukuinen opas vanhemmille lap-
sen lyhytsuolisyndroomasta. Oppaan tarkoituksena oli tarjota vanhemmille ajantasaista ensitietoa
heidan lapsensa sairaudesta, parantaa perheen sopeutumista uuteen elamantilanteeseen ja hel-
pottaa vanhempien selviamista lapsen sairauden kanssa kotiutumisvaiheessa. Kirjallinen opas luo-
tiin taydentamaan hoitohenkilokunnan vanhemmille antamaa suullista ohjausta, ei korvaamaan

sitd. Tyo toteutettiin yhdessa Oulun yliopistollisen sairaalan lasten teho-osaston kanssa.

Oppaan sisaltd suunniteltiin lahdekirjallisuuden avulla. Lahteina kaytettiin seka kotimaisia etta kan-
sainvalisia kirjoja, artikkeleita ja tutkimuksia. Oppaan kirjoittamisen aikana perehdyimme muun mu-
assa lapsen ja perheen hoitotydhon, normaalin suoliston anatomiaan ja fysiologiaan seka lyhyt-
suolisyndroomaan sairautena. Viimeistellystd oppaasta tuli 24-sivun pituinen ja se kertoo lyhyt-

suolisyndrooman syist, tyypillisimmista oireista seké erilaisista hoitovaihtoehdoista.
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Short bowel syndrome is a failure of the intestines to adequately absorb fluids, nutrients and en-
ergy. In children these malabsorption problems lead to decreased growth. Short bowel syndrome
is a long-term iliness in the treatment of which a child’s parents have a great responsibility starting
from when the child is discharged from hospital. In order for parents to be able to answer the special
needs of their child’s iliness, nursing staff need to sufficiently inform the parents about the reasons

leading to short bowel syndrome, the symptoms and the different types of treatments.

The aim of our bachelor’s thesis was to create an easily readable guide in plain language for par-
ents with children suffering from short bowel syndrome. The purpose was to offer parents up-to-
date information about their child’s illiness, improve the family’s adjustment to their new life situation
and to make it easier for the parents to survive with the child’s illness after being discharged from
hospital. This written guide was first and foremost made to accompany and supplement the oral
guidance parents get from the health care providers, not to replace it. The guide was created to-

gether with the paediatric intensive care unit of Oulu University Hospital.

The content of the guide was based on source books and other literature. The sources used were
both internal and international, including books, articles and research results. While writing the
guide we familiarized ourselves with paediatric and family nursing, normal anatomy and physiology
of the intestines and short bowel syndrome as an illness. The finished guide is 24 pages long and
it explains in plain language the aetiology of short bowel syndrome, most common symptoms and
different types of treatments.

Keywords: short bowel syndrome, paediatric nursing, patience guidance, educational material
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JOHDANTO

1.1 Projektin taustat

Lyhytsuolisyndrooma tarkoittaa suolen toiminnan pettamista, minka seurauksena suolisto ei ky-
kene riittdvaan nesteiden, ravintoaineiden ja energian imeyttamiseen ja lapsilla kasvun turvaami-
seen (Pakarinen 2013, 409). Lyhytsuolisyndrooma syntyy, kun normaalista suolistosta menetetaan
seka pituutta etta toiminnallista kapasiteettia, joko synnynnaisen rakennevian tai suoliston osapois-
toleikkauksen seurauksena (Pakarinen 2013, 409; Matarese 2013, 168). Euroopassa
lyhytsuolisyndrooman ilmaantuvuus lapsilla on 25-85 sairasta lasta 100 000 elavana syntyvaa
kohden (Pakarinen 2013, 410). Vaikka lyhytsuolisyndrooma on Suomessa harvinainen sairaus,
jonka hoito on paaasiallisesti keskitetty Helsingin yliopistolliseen sairaalaan, tulee my6s Oulun
yliopistollisella sairaalalla olla valmiudet tarjota mahdollisimman laadukasta hoitoa kyseisille
lapsipotilaille ja heidan vanhemmilleen varsinkin sairastumisen ensihetkilla. Taman lisaksi
lyhytsuolisyndroomaa sairastavien lapsien kotihoitoa ohjataan ja seurataan myds Oulusta kasin,

mika lisaa edelleen OYS:n tarvitsemia ohjausvalmiuksia.

Opinnaytetydmme projekti kaynnistyi kevaalla 2014, kun olimme ensimmaista kertaa yhteydessa
Lasten ja naisten tulosalueen opetuskoordinaattoriin Saija Huhtalaan. Talléin saimme opinnayte-
tyon aiheeksi laatia oppaan vanhemmille lapsen lyhytsuolisyndroomasta. Opinnaytetydmme ni-
meksi muodostuikin yksiselitteisesti "Opas vanhemmille lapsen lyhytsuolisyndroomasta”. Toimek-
siantajana toimi Oulun yliopistollinen sairaala, joka kuuluu Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiriin

ja jakaantuu useaksi tulosalueeksi.

Aiheen ajankohtaisuus perustui siis alun perin yhteistydkumppanin tarpeeseen, silla lasten ja nuor-
ten tulosalueen osastolla 64 oli iimennyt puute lasten lyhytsuolisyndroomaa kasittelevasta kirjalli-
sesta ohjausmateriaalista. Taman lisaksi aiheen tarkeys korostui vahentyneiden ohjausresurssien

aiheuttamissa haasteissa erikoissairaanhoidossa.

Sosiaali- ja terveydenhuollossa kirjallisen ohjauksen tarve on kasvanut huomattavasti, kun hoito-
ajat ovat lyhentyneet muuttuneiden hoitokaytantdjen vuoksi. Potilaiden sairaalassa viettamé aika
on lyhentynyt minimiin, minka vuoksi myds henkildkohtaiseen ohjaukseen kaytettava aika on va-

hentynyt huomattavasti. Tasta huolimatta potilailta odotetaan entista parempia itsehoitovalmiuksia.



Talloin suullinen ohjaus ei useinkaan riita, vaan rinnalle tarvitaan lisaksi kirjallisia potilasohjeita.
(Torkkola, Heikkinen, Tiainen 2002, 7; Kyngas, Kaariainen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen, Ren-
fors 2007, 124.)

Muuttuneiden ohjauskaytantojen lisaksi potilaalla on myos lainmukainen oikeus saada tarvittava
tieto terveydentilastaan, hoidon merkityksesta, eri hoitovaihtoehdoista seka niiden vaikutuksesta
siind, missa terveydenhuollon ammattilaisen tulisi puolestaan tarjota kyseista tietoa siten, etta po-
tilas sen ymmartaa. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992 2:5 §). Mita enemman ajan-
tasaista tietoa potilaalla on, sitd helpompaa hanen on tehda kyseisia paatoksia. Yha useammat
potilaat ovatkin nykypaivana halukkaita paattamaan ja osallistumaan omaan hoitoonsa. (Lipponen,
Kyngas, Kaariainen 2006, viitattu 14.7.2015.) Kirjallisten potilasohjeiden tarkoitus on taten tukea ja
taydentaa suullisesti annettua ohjausta sekd mahdollistaa aiemmin saatujen ohjeiden kertauksen
ja mieleen palauttamisen potilaalle sopivana ajankohtana. (Lipponen ym. 2006, viitattu 14.7.2015;
Torkkola ym. 2002, 7-29.)

Oppaan tarpeen taustalla olivat siis seké vanhempien yksildllisen ohjauksen ja laadukkaan hoito-
tyon turvaaminen etta hoitohenkildkunnan antaman ohjauksen helpottaminen ja sujuvuuden pa-
rantaminen. Lisaksi tavoitteena oli luoda opas, joka tarjoaisi selkokielista ensitietoa, parantaisi per-
heen sopeutumista uuteen tilanteeseen seka helpottaisi vanhempien selviytymista lapsen sairau-
den kanssa kotiutumisvaiheessa. Valmis opas ei sisalla, eika sen ole tarkoitus sisaltaa, vastauksia
kaikkiin vanhempien kysymyksiin. Se tarjoaa kuitenkin vanhemmille hyvét lahtdkohdat sairauteen

tutustumiselle ja tulevaisuuden suunnittelemiselle.



1.2 Projektin tavoitteet

Projektilla on aina selkea tarkoitus ja joukko erilaisia tavoitteita. Tavoitteiden maarittaminen on en-
sisijaisen tarkeaa, jotta tiedetddn mihin projektilla tdhdataan. Selkeiden tavoitteiden asettaminen
auttaa myds projektin hallintaa ja on avain koko projektin lopulliseen onnistumiseen. (Ruuska 2007,
19-20.) Opinnaytetydmme tarkoituksena ja tulostavoitteena oli luoda selkokielinen ja informatiivi-
nen opas vanhemmille lapsen lyhytsuolisyndroomasta sairautena, sen paaasiallisista oireista, eri-
laisista hoitomuodoista ja niiden vaikuttavuudesta. Oppaan tekemisen lahtokohtana oli tarjota van-

hemmille kirjallinen potilasohje tueksi heidan lapsensa sairastumisen ensinhetkille.
Projektimme laatutavoitteet olivat yhtenevia Terveyden edistamisen keskuksen (2001) julkaise-

mien terveysaineistolta vaadittavien laatukriteereiden kanssa. Laatutavoitteemme on esitetty koko-

naisuudessa alla olevassa taulukossa 1.

TAULUKKO 1. Projektin laatutavoitteet.

Tavoite Kriteerit
Terveytta edistava ja tukeva Tietoa sairaudesta ja sen hoidosta
Selkokielinen ja helppolukuinen Helposti ymmarrettavaa tekstia, kasit-

teiden selkea avaaminen, tekstin jaot-
telu sopivan kokoisiin kappaleisiin

Visuaalisesti miellyttava Kuvien ja tekstin oikea suhde, houkutte-
levat kuvat, oikeanlainen fontti ja fontin
koko

Virheeton tieto Luotettavat ja ajantasaiset [ahteet

Sopiva tietomaara Keskeisimmat asiat, vanhempien tarvit-
sema tieto

Kuvitus Tekstia tukeva ja selkeyttava

Laatutavoitteiden toteutumista oli tarkoitus arvioida projektin etenemisen my6ta seka valiarvioin-
nilla etta lopullisella oppaan esitestauksella. Valiarviointi suunniteltiin toteutettavan metodiohjaajan
Tuula Nissisen, sisélldnohjaajan Marja-Liisa Majamaan, aidinkielen lehtorin Tuula Kosken seka
osastolla 64 tydskentelevan sairaanhoitaja Riitta Haddingtonin palautteiden perusteella oppaan ol-
lessa viela kehittamisvaiheessa. Oppaan esitestaus oli puolestaan tarkoitus toteuttaa oppaan vii-
meistelyvaiheessa erillisilla palautelomakkeilla, joiden kysymykset perustuivat projektin alussa

asettamiimme laatutavoitteisiin.



Kehittdmistavoitteisimme kuului niin pitkan kuin lyhyen aikavalin tavoitteita. Projektin hyodynsaa-
jiksi nousivat taten opinnaytetyon tekijoiden lisaksi lyhytsuolisyndroomaa sairastavien lasten van-
hemmat, Oulun yliopistollinen sairaala tyontekijoineen seka edustamamme ammattikunta ja ala.
Lyhyen aikavalin tavoitteisiin lukeutuivat muun muassa sairaanhoitajaksi valmistuminen seka sel-
kokielisen ohjausmateriaalin tuottaminen lapsen lyhytsuolisyndroomasta OYS:n kéyttoon. Pitkén
aikavalin tavoitteita olivat puolestaan lyhytsuolisyndroomaa sairastavien lasten vanhempien tuke-
minen ja heidan tietojensa lisaaminen, sairaanhoitajien antaman ohjauksen helpottaminen valmiilla
kirjallisella oppaalla, OYS:n laadukkaan ja yksiléidyn hoidon parantaminen lyhytsuolisyndroomaa

sairastaville lapsille, ja hoitotyon kehittdminen uudella ohjausmateriaalilla.

Projektiin liittyvat oppimistavoitteemme jakautuivat seka asiasisaltoon ja tulevaan ammattiin etta
projektin toteuttamiseen liittyviin tavoitteisiin. Opinnaytetyon aiheen osalta asetimme oppimistavoit-
teiksi muun muassa tiedon lisdédmisen lasten, nuorten ja perheen hoitoty0sta, syventymisen lyhyt-
suolisyndroomaan sairautena seka potilasohjaukseen liittyvien valmiuksien hankkimisen ja hiomi-
sen. Itse projektiin liittyvia tavoitteitamme olivat puolestaan tutustua projektin toteuttamiseen ja sii-
hen liittyviin vaiheisiin, oppia toimimaan projektiorganisaation jasenena omissa tehtavissa seka

saada valmiuksia toimia ja neuvotella yhteistyokumppaneiden kanssa erilaisissa tilanteissa.



2 PROJEKTIN SUUNNITTELU

2.1 Projektiorganisaation perustaminen

Ruuska (2007, 55) maarittelee organisoinnin tapahtumaksi, jossa ihmiset liittyvat yhteen saavut-
taakseen paamaaria, joita he eivat yksin pystyisi toteuttamaan. Nain ollen organisaatiosta syntyy
valine ennalta maaritettyjen tavoitteiden saavuttamiseksi. Pelin (2011, 63) kuvaakin projektiorgani-

saatiota organisaatioksi, joka on muodostettu tietyn projektin toteuttamista varten.

Projektiorganisaation perustamisella pyritaan projektin tehtavien tehokkaampaan hoitamiseen hie-
rarkkisen rakenteen avulla. Hierarkkinen rakenne edesauttaa muun muassa tyon jakamista eri or-
ganisaatioiden ja ammattilaisten valilla, resurssien tehokasta kaytto seka kaikkien erikoisosaami-
sen hyodyntamista ja eteenpain viemista. Myos ohjaustehokkuus paranee, kunhan organisaatio ei
ole liian suuri. (Ruuska 2007, 57-59.)

Projektiorganisaation keskeisiin toimijoihin kuuluvat projektin asettaja, projektin johtoryhma, pro-
jektipaallikko, projektiryhman jasenet seké projektisihteeri. Projektin asettaja tekee paatokset pro-
jektin kaynnistamisesta seka sen paattamisesta. Samalla asettaja nimeaa projektin johtoryhman ja
vastaa projektiin tarvittavista resursseista. Projektin johtoryhma puolestaan edustaa projektin aset-
tajaa seka paattaa projektia koskevista suurista paatoksista. Projektipaallikkd on kokonaisvas-
tuussa projektista. Projektipaallikon tehtaviin kuuluvat muun muassa projektisuunnitelman laatimi-
nen, projektin toimeenpanon johtaminen, projektin dokumentointi seka loppuraportin laatiminen.
Projektisinteeri toimii projektipaallikon alaisuudessa seka hoitaa sovitut osuudet projektipaallikon
tehtavista. Viimeisempana projektiryhman jasenet huolehtivat projektipaallikon maarittelemien teh-
tavien suorittamisesta omien ammattitaitojensa edellyttdmalla tavalla. (Pelin 2011, 66-68.)

Opinnéytetydmme projektin asettajana toimi Oulun ammattikorkeakoulu, jota edustimme opinnay-
tetyOprosessin aikana. Lisaksi projektin asettajana ja tilaajana toimi myds Oulun yliopistollinen sai-
raala. OpinnaytetyOprosessi alkoi alun perin koulutusohjelmaamme kuuluvasta opinnaytetydvaati-
muksesta, kun taas Saija Huhtala k&ynnisti projektimme antamalla meille idean tulevasta oppaas-
tamme. Yhteisty6tahona toimi Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri, Oulun yliopistollinen sairaala

ja osasto 64.

10



Yhteyshenkildina projektissamme toimi Saija Huhtalan lisaksi Riitta Haddington osastolta 64. Yh-
teyshenkildiden tarkoituksena oli sisallon maarittelyssa avustaminen, oppaan suunnittelu, koetes-
tauksessa mukana oleminen, parannusehdotuksista keskusteleminen seka lopullisen tuotteen hy-
vaksyminen. OYS:n puolelta asiantuntijaryhméd&mme kuuluivat myds sairaanhoitaja Lotta Koskela
osastolta 60, lastenladkari Sami Turunen ja lastenkirurgi Susanna Nuutinen. Heidan tehtdvanaan

oli varmistaa oppaan asiasisallon oikeellisuus ja antaa vinkkeja oppaan kehittamiseksi.

OAMK:n puolelta ohjausryhmaamme kuuluivat metodiohjaaja Tuula Nissinen ja sisallonohjaaja
Marja-Liisa Majamaa. Heidan tehtdvanaan oli avustaa projektissamme, niin projektin paavaiheissa,
tuotteen ideoinnissa kuin toteuttamisessakin. Liséksi heidan tehtaviinsa kuuluu lopullisen opinnay-

tetydbmme arviointi.

Projektin johtoryhmana ja samalla projektiryhman jasenina toimivat Emilia Kellokumpu ja Minna-
Mari Heikura eli opinnaytety6ta tekevat opiskelijat. Vastasimme muun muassa kaikista projektin
paavaiheista (ideciminen, perehtyminen, suunnitteleminen, toteuttaminen, arviointi ja paattami-

nen), tulosten dokumentoinnista, projektin tuloksen hyvéksymisesta seka projektin lopettamisesta.

Projektipaallikon tehtava projektissamme oli valvoa projektin etenemista, huolehtia projektin doku-
mentoinnista seka raportoida projektiin liittyvista asioista muille projektiorganisaation jasenille.
Opinnaytetydmme aikana projektipaallikkona toimi Minna-Mari Heikura. Projektisihteerin tehtaviin
kuuluvat puolestaan kokousjarjestelyista huolehtiminen ja kokouksissa kasiteltavien asioiden kir-
jaaminen, aikataulujen seuranta seka riittavan dokumentoinnin varmistaminen. Projektisihteerina
toimi Emilia Kellokumpu. Koska projektisihteeri toimii aina laheisessa yhteistydssa projektipaallikon

kanssa, eivat jaetut roolit olleet vakinaisia, vaan huolehdimme molemmista tehtavista yhdessa.

Projektin tukihenkildihin lukeutui muun muassa vertaisarvioijamme Jasmiina Nikula. Hanen tehta-
vansé oli arvioida omasta nakokulmastaan projektiamme sen eri vaiheissa, alkaen tietoperustan
kirjoittamisesta ja paattyen opinnaytetyon esittdmiseen. Muihin tukihenkiléihimme kuuluivat myos
muut SAI2SNA-ryhman opiskelijat, joiden kanssa teimme samanaikaisesti opinnaytety6tdamme, ja
jotka siten tarjosivat vertaistukea projektimme aikana. Laatuhenkil6iksi lukeutui myds tulevan op-
paamme aidinkielellista ilmaisua ja oppaan sisaltda arvioiva aidinkielen lehtori seka tiivistelman
englanninkielisessa kaannoksessa avustava englannin kielen lehtori Marketta Rusanen. Projek-

tiorganisaatiomme tarkeimmat osapuolet on merkitty kaavioon 1.
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Asettaja / Tilaaja

Oulun ammattikorkeakoulu, Sosi-

aali- ja terveysalan yksikko

Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoito-
piiri, Oulun yliopistollinen sairaala,
Lasten ja nuorten tulosalueen yli-

hoitaja Seija Miettinen

Tukiryhma

Opponentti

Jasmiina Nikula

Aidinkielen lehtori
Tuula Koski OAMK

Englannin kielen leh-
tori Marketta Rusanen
OAMK

Sai2sna-ryhméan opis-

kelijat

Ohjausryhma

Sisallénohjaaja
Marja-Liisa Majamaa OAMK

Opetuskoordinaattori
Saiia Huhtala OYS

Projektiryhma

Opiskelijat
Emilia Kellokumpu

Minna-Mari Heikura

KAAVIO 1. Projektiorganisaatio.
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Asiantuntijaryhma

Tyopaja- ja meto-
diohjaaja

Tuula Nissinen
OAMK

OYS Osasto 64
Riitta Haddington

OYS Osasto 60

Lotta Koskela

OYS Lastenlaakari

Sami Turunen

OYS Lastenkirurgi

Susanna Nuutinen




2.2 Projektin vaiheiden ja aikataulun suunnittelu

Projekti voidaan jaksottaa ajallisesti perakkaisiin vaiheisiin. Jokaisen vaiheen paattaa selva mitat-
tavissa oleva tulos, joka voi olla esimerkiksi selvitys, maarittely tai prototyyppi. Projektin vaiheistuk-
sella pyritédn muun muassa aikatauluttamaan projeki erillisiksi, toisistaan riippuvaisiksi osa-aika-
tauluiksi, jakamaan projekti selvasti eri vastuukokonaisuuksiin ja osaprojekteihin seka integroimaan
ajallinen ja taloudellinen suunnittelu ja ohjaus. (Pelin 2011, 91-97.) Vaiheistus pitaa sisallaan kaikki

tyotehtavat aina projektin kaynnistymisesta sen paattymiseen (Ruuska 2007, 33).

Suunnittelimme projektimme jakautuvan viiteen paavaiheeseen; ideointiin, perehtymiseen, suun-
nitteluun, toteuttamiseen seka arviointiin ja paattamiseen. Projektin kulku paavaiheittain on esitetty

tekstin lopussa myds taulukkomuodossa (taulukko 2).

Saatuamme opinnaytetyon aiheen kevaalla 2014, tarkoituksenamme oli ideoida lyhyesti, millainen
oppaan tulisi olla ja millaisiin tarpeisiin se tulisi vastamaan. Ideoinnin jalkeen suunnittelimme pe-
rehtyvamme opinnaytetyon aiheeseen laajemmin kirjoittamalla opinnaytetyon tietoperustan. Halu-
simme kerata laajasti tietoa kaikista niistd osa-alueista, joita oppaassamme kasiteltaisiin, kuten

lyhytsuolisyndroomaan liittyvista sairauden yleisista piirteista ja erilaisista hoitomuodoista.

Oppaan suunnitteluvaiheen ajattelimme kaynnistyvan elokuussa 2014. Tassa vaiheessa tavoit-
teenamme oli laatia projektisuunnitelma. Projektisuunnitelmassa oli tarkoitus kayda lapi itse op-
paan toteuttamiseen liittyvia tekijoita, kuten toiminnalliset ja tekniset tavoitteet (tulostavoite seka
itse oppaan laatutavoitteet), tavoiteaikataulu, mahdolliset riskitekijat, kustannusarvio eli projektin

budjetti seka yhteistyo eri tahojen valilla projektin toteuttamisen aikana.

Toteutusvaiheen oli tarkoitus tapahtua aikavalilla tammi—maaliskuu 2015. Talldin suunnittelimme
tuottavamme konkreettisen oppaan asettamiemme tavoitteiden pohjalta. Projektin viimeisien vai-
heiden, arvioinnin ja paattdmisen, suunnittelimme puolestaan tapahtuvan mydhemmin kevaalla
2015. Arviointivaiheessa ideana oli keraté palautetta oppaasta, siita saatavasta hyodysta seka
mahdollisista muutostarpeista. Arviointi suunniteltiin toteutettavan lyhytmuotoisena kyselylomak-
keena. Opasta oli tarkoitus muokata saamiemme vastausten pohjalta.
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Projektin paattamisen oli tarkoitus ajoittua huhti-toukokuulle 2015. Talloin ajatuksena oli kirjoittaa
maturiteetti seka esittaa opinnaytetyomme Hyvinvointia yhdessa -paivana. Projektin suunnitellut

ja toteutuneet vaiheet on esitelty tarkemmin taulukossa 2.

TAULUKKO 2. Projektin péévaiheet.

Projektin vaihe | Suunniteltu | Toteutunut aika- | Vaiheeseen kuuluvat | Tulokset
aikataulu taulu tehtavat
|deointi ja pereh- | Tammikuu - | Tammikuu — Elo- | Oppaan ideointi ja ai- | Tietope-
tyminen Toukokuu kuu 2014 heeseen  perehtymi- | rusta
2014 nen. Tietoperustan Kkir-
joittaminen.
Suunnittelemi- Elokuu — Elokuukuu — Jou- | Projektin  suunnittele- | Projekti-
nen Joulukuu lukuu 2014 minen ja projektisuun- | suunnitelma
2014 nitelman kirjoittaminen. | Sopimukset
Toteuttaminen Tammikuu - | Tammikuu — Maa- | Oppaan siséllon valit- | Oppaan en-
Helmikuu liskuu 2015 seminen ja kuvituksen | simmainen
2015 luominen.  Konkreetti- | versio
sen oppaan toteuttami-
nen.
Arviointi Maaliskuu Maaliskuu — Huhti- | Oppaan testaaminen | Oppaan vii-
2015 kuu 2015 lyhyella  kyselylomak- | meistely
keella.  Mahdollisten
muutosten toteuttami-
nen.
Paattaminen Huhtikuu - | Maaliskuu —Syys- | Loppuraportin kirjoitta- | Loppura-
Toukokuu kuu 2015 minen. Opinnaytetydn | portti
2015 esittaminen ja maturi- | Maturiteetti
teetti. Oppaan luovutta-
minen Oulun yliopistol-
lisen sairaalan kayt-
toonN.
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3 LYHYTSUOLISYNDROOMAA SAIRASTAVAN LAPSEN HOITO

3.1 Lapsen normaali kasvu ja kehitys

Lapsen kehitysta tarkastellaan useimmiten jakamalla kehityksen osa-alueet fyysiseen, psyykki-
seen, sosiaaliseen ja kognitiiviseen kehitykseen. Kaikki nama osa-alueet vaikuttavat toisiinsa, ja
muutokset jollakin osa-alueella vaikuttavat kaikkiin osa-alueisiin. (Kronqvist & Pulkkinen 2007, 30.)
Lapsen kasvuun ja kehitykseen vaikuttavat kolme eri tekijaa: perima, ymparisto ja oma aktiivisuus.
Perima saatelee lapsen kypsymista. Jotta lapsi oppisi jotain, edellytetaan kypsymista. Lisaksi lap-
sen kehitykseen vaikuttaa ymparistd. Ymparistoon kuuluvat esimerkiksi lapsen sosiaalinen ympa-
ristd, perhe ja koko muu kulttuuri, missa lapsi elad. Oma aktiivisuus puolestaan tarkoittaa yksilon
omaa kiinnostusta kaikkea ymparillé olevaa kohtaan. (Vilén, Vihunen, Vartiainen, Sivén & Kurvinen
2006, 132-133.)

Lapsen fyysinen kasvu tarkoittaa yleisesti ottaen solujen lukumaaran ja koon lisaantymista. Ruu-
miinosien keskinaiset suhteet muuttuvat fyysisen kasvun aikana. (Storvik-Sydanmaa, Talvensaari,
Kaisvuo & Uotila 2012, 10.) Lapsen fyysiseen kasvuun ja kehitykseen vaikuttavat perima, elinym-
paristo ja kypsymisen kautta tapahtuvat muutokset. Pituuskasvu on esimerkki fyysisesta muutok-
sesta, siihen vaikuttaa voimakkaasti vanhemmilta saatu perima. Ymparistotekijat vaikuttavat myos
lapsen fyysiseen kehitykseen, naista esimerkkina didin raskaudenaikainen ravinto ja eldmantavat.
(Krongvist ym. 2007, 31.)

Sosiaalisella kehityksella tarkoitetaan yleensa ihmisen kehittymista erilaisten sosiaalisten yhteiso-
jen ja ryhmien jaseneksi. Kehityksen eri vaiheissa sosiaaliset suhteet muuttuvat ja kaveripiirit voivat
vaihtua. Ihmisilla on lapi elaman synnynnainen taipumus hakeutua muiden joukkoon. Lapset sosi-
aalistuvat ja osallistuvat yhteisoonsa erilaisten sosiaalisten roolien kautta. Nailla rooleilla tarkoite-
taan sosiaalisissa tilanteissa yksilon omaksumia toimintatapoja. Sosiaalinen toiminta on perustana
minékasitykselle ja sosiaalisen kehityksen kautta ihminen tulee tietoiseksi tarpeestaan liittya muihin
ihmisiin. (Kronqvist ym. 2007, 35-36.)

Kognitiivinen kehitys tarkoittaa ajattelun, havaitsemisen, kielen, oppimisen ja muistin kehitysta.
Nako-, kuulo-, haju-, maku- ja kosketusaistit valittavat tietoa aivoille, jotka sitten tulkitsevat ja muut-

tavat arsykkeet havainnoiksi. Ihmisen tunteet ja virkeys vaikuttavat siihen, mita ihminen havaitsee.
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(Kronqvist ym. 2007, 32.) Yksilon kognitiiviseen kehitykseen vaikuttavat ihmisen oma aktiivisuus ja

tavoitteellisuus seka ymparisto ja perima (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 11).

Lapsuus elamanvaiheena on ihmeellista aikaa kehityksen ja kasvun seka ymparistoon tutustumi-
sen kannalta. Tutustuminen lapsen eri kehitysvaiheisiin auttaa ymmartamaan lapsen maailmaa

seka sita, miten lapsi jasentaa ymparistdéaan. (Nurmiranta, Leppamaki, & Horppu 2009, 17.)

3.2 Lapsen ja perheen hoitotyo

Lasten hoitotyota ohjaavat hoitotyon yleiset arvot ja periaatteet, joiden perustana ovat hoidon pe-
rusarvot ja ihmiskasitys. Lasten hoitotydssa on tarkeaa, etta arvot ovat kaytannonlaheisia ja konk-
reettisia. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 104.)

Tavallista lasten hoitotyélle on, ettd lapsi kohdataan aina ensisijaisesti lapsena, koska lapsi on
yksilo ja toimii ja kayttaytyy sen mukaisesti. Hoitotyon paamaarana on toimia edistaen lapsen hy-
vinvointia ja terveytta. Lapsen perhe kuuluu olennaisena osana hoitamiseen, eika lasta voi irrottaa
perheestaan esimerkiksi sairaalaan jouduttaessa. Lapsen hoitotydohon kuuluu siis olennaisena
osana my0s vanhempien ja sisarusten ohjaaminen. Lisaksi lasten hoitamisessa tarkeana kohtana
ovat esiin nousevat turvallisuusnakdkohdat. Lasta on hoidettava siten, etta hanen fyysinen, sosi-
aalinen ja emotionaalinen turvallisuutensa on huomioitu jatkuvasti. (Koistinen, Ruuskanen & Su-
rakka 2004, 120.)

Terveydenhuollossa perhekeskeisyys tarkoittaa, etta seka lapset ja huoltajat ovat asiakkaita, ja
heidan nakokulmansa ohjaa asiakassuhteiden toimintaa. Perhekeskeisyydessa otetaan huomioon
jokaisen perheen elamantilanne, kulttuuritausta, tottumukset ja ymparistd. Perhetta itsedan pide-
taan itsensa asiantuntijana ja kuunnellaan sek& kunnioitetaan kaikissa perhetta koskevissa paa-
toksissa ja suunnitelmissa. Perhekeskeinen tydote korostaa perheen omia voimavaroja. (Koistinen
ym. 2004, 17.)

Perhe késitteena on hankala maaritelld, eiké sille nykypéivana olekaan yksiselitteistd maaritelmaa.
Kun puhutaan perheestd, viitataan usein samassa kodissa asumiseen, parisuhteeseen, sukulai-
suuteen seka taloudelliseen toimijuuteen. Perhe-kasitteeseen liitetaan yleensa myos suvunjatka-
minen, huolenpito ja kasvatus. Nykypaivana tarkeaksi on tullut ajatus, etta jokaisella on oikeus
maaritella perheensa itse. (Koistinen ym. 2004, 17.)
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Lapsen perhe vaikuttaa aina hanen fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen kehitykseenséa. Perheen
hyvinvointi riippuu siihen vaikuttavista tekijoista, kuten vanhempien jaksamisesta. Lapsi kuuluu
osaltaan perheen vuorovaikutukseen, minka avulla han muokkaa omaa persoonaansa kokonais-
valtaisesti. Lapsi viettaa paljon aikaa perheensa kanssa, joten perhe maarittaa lasta ja taman ela-
maa merkittavasti. Perhe yhdessa rakentaa lapsen tulevaisuutta. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012,
81.)

Perheen hoitoty6lld tarkoitetaan perheen seké yksilon terveyden ja sairauden vélisten yhteyksien
huomioonottamista hoitotydn suunnitelmassa ja hoidon arvioinnissa. Hoitohenkilokunnan tulisi tun-
nistaa perheen kyvyt ja voimavarat erilaisissa elaman muutoksissa. Perheen hoitotyossa tarkoitus
on tukea perhettd perheenjasenten hyvinvointiin ja terveyteen vaikuttavien tekijoiden tunnistami-
sessa, ja niihin vaikuttamisessa. Perheiden osallistumista ja vaikutusmahdollisuuksia on merkityk-

sellistd lisata. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 83.)

Tarkeaa lasten hoitotydssa on koko perheen kohtaaminen asiakkaana, seka perhetta tukevien voi-
mavarojen tunnistaminen. Lapsi ja perhe muodostavat kokonaisuuden, jonka hyvinvointia tavoitel-
laan hoitotyossa. Aikaisemmin korostettiin lasta yksilona, ja perhe nahtiin vain taustatekijana.
(Ivanoff, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo 2006, 10.)

3.3 Lyhytsuolisyndrooma

3.3.1 Maaritelma, epidemiologia ja etiologia

Lyhytsuolisyndrooma tarkoittaa suolen toiminnan pettdmista, minka seurauksena suoli ei kykene
rittavaan nesteiden, ravintoaineiden ja energian imeyttdmiseen ja lapsilla kasvun turvaamiseen.
Lyhytsuolisyndroomassa suolen toiminnan pettdminen on seurausta laajasta suoliresektiosta eli
ohutsuolen osapoistoleikkauksesta, jonka vuoksi menetetdan seka suoliston pituutta etta toimin-
nallista kapasiteettia (Pakarinen 2013, 409; Matarese 2013, 168). Euroopassa lyhytsuolisyndroo-
man ilmaantuvuus lapsilla on 25-85 sairasta lasta 100 000 elévéana syntyvaa kohden. (Pakarinen
2013, 410.)
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Lyhytsuolisyndroomaan johtava suoliresektio eli ohutsuolen osapoistoleikkaus joudutaan yleensa
toteuttamaan joko synnynnaisten sairauksien ja epamuodostumien tai tulehduksellisten suolisto-
sairauksien johdosta. Lapsilla tallaisiin synnynnaisiin sairauksiin ja epamuodostumiin lukeutuvat
muun muassa malrotaatiovolvulus eli suolen virhekiertyma, suoliatresia eli kohdunsisaisen iske-
mian aiheuttama ohutsuolen tukos sikiolla ja gastroskiisi eli vatsanpeitteiden synnynnainen halkio.
Yleisimpia tulehduksellisia suolistosairauksia ovat puolestaan nekrotisoiva enterokoliitti ja Crohnin
tauti. (Pakarinen 2013, 409; Vanderhoof & Langas 1992, 359.)

3.3.2 Normaali suolisto & suoliston adaptaatio

Ohutsuolen pituus taysiviikkoisena syntyneelld lapsella on yleensa 2-2,5 metrid. Taysikasvuisella
aikuisella ohutsuolen pituus puolestaan vaihtelee 3,5-8 metrin valilla, ollen kuitenkin keskimaarin
5-6 metrid. (Kaukinen 2013, 324; Jakubik, Colfer & Grossman 2000; 112.) Ohutsuoli onkin ruoan-
sulatusjarjestelman pisin rakenteellinen kokonaisuus, ja se koostuu kolmesta osasta: pohjukais-
suolesta (duodenum, ohutsuolen alkuosa, noin 20-25 cm), tyhjasuolesta (jejunum, vatsaontelossa
sijaitseva ohutsuolen osa, noin 2,5 m) ja sykkyrasuolesta (ileum, ohutsuolen distaalinen loppuosa,
noin 3,5 m). Anatomisesti pohjukaissuoli sijaitsee vatsakalvon takana, kun taas tyhjasuoli ja sykky-
rasuoli sijaitsevat suoliliepeeseen kiinnittyneena vapaassa vatsaontelossa. (Leppaluoto, Kettunen,
Rintamaki, Vakkuri, Vierimaa & Latti 2012, 224; Kaukinen 2013, 324). Siina missa pohjukaissuoli
yhdistaa mahalaukun ohutsuoleen, sykkyrasuoli puolestaan yhdistaa ohutsuolen paksusuoleen
(Sand, Haug & Sjaastadt 2012, 408-409).

Ohutsuolen sisintad osaa verhoaa yksikerroksinen pintaepiteelisolukko, joka on voimakkaasti poi-
muttunut. Taman lisaksi pintaepiteelisolukon limakalvolta tyontyy suuri maara nukkalisékkeita, ja
edelleen niiden epiteelisoluista mikrometrin mittaisia mikrovilluksia. Naiden anatomisten poimutus-
ten ansiosta ohutsuolen epiteelin kokonaispinta-ala kasvaa jopa 600-kertaiseksi. Yhteensa ohut-

suolen pinta-ala onkin noin 200 m2. (Leppéaluoto ym. 2012, 250.)

Ohutsuolen tarkeimpana tehtavana on osallistua ravintoaineiden hajottamiseen seka niiden imeyt-
tamiseen (Kaukinen 2013, s.324). Lyhytsuolisyndroomaa sairastavan lapsen oireet ja oireiden voi-
makkuus maaraytyvat pitkalti sen mukaan, mitka alueet suolistosta on jouduttu poistamaan (Tap-
penden 2014, 1). Huomioimalla normaalin suoliston anatomia ja fysiologia, voidaan paatella jokai-
sen potilaan yksilollisten oireiden alkupera (Jakubik ym. 2000, 112).
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On huomattava, etta ohutsuolella on suuri toiminnallinen varakapasiteetti, minka vuoksi jopa noin
50 % suoliresektiot voivat olla aikuisilla hyvin siedettyja. Vasta 50-70 % resektiot aiheuttavat oi-
reita, kuten imeytymishairioita. (Matarese, O’Keefe, Kandil, Bond, Costa & Abu-Elmagd 2005, 493.)

Lyhytsuolisyndrooman hallintaa helpottavia seikkoja ovat muun muassa jaljella olevan ohutsuolen
rittava pituus (lapsilla yli 30-50 cm iasté riippuen), saastynyt ileum tai sen loppuosa, jéljella oleva
ileosekaalilappa seka saastynyt paksusuoli tai ainakin yli 50 % siita, seka jaljelle jaé@neen suolen
hyva terveys. Keskosilla ja lapsilla jopa lyhyet jaljelle jaaneet suoliston osuudet voivat olla loppujen

lopuksi riittavia, silla kasvun ansiosta ohutsuolen pituus lisaantyy viela. (Pakarinen 2013, 410.)

Laaja suolistoresektio kaynnistaa jaljelle jaaneessa suolistossa adaptaatioprosessin, johon vaikut-
tavat muun muassa kasvutekijat ja suolistohormonit. Adaptaation tarkoitus on saada vahitellen ai-
kaan rakenteellisia ja toiminnallisia muutoksia suolistossa, jotka puolestaan johtavat imeytymistoi-

minnan paranemiseen. (Pakarinen 2013, 410.)

Suoliston adaptaatioprosessiin kuluu noin kaksi vuotta. Sen aikana ohutsuolen limakalvon solujen
maara kasvaa hyperplasian seurauksena, nukkalisakkeet paksuuntuvat ja niiden pituus kasvaa,
epiteelisolujen kuljetusproteiinien aktiivisuus lisdantyy ja entsyymien toiminta tehostuu. (Matarese
2013, 162; Byrne, Veglia, Camelio, Cox, Anderson, Wilson & Bennet 2000, 306.) Naiden muutosten
seurauksena suolen pituus ja lapimitta kasvavat, jolloin myos jaljelle jaaneen suolen imeytymis-
pinta-ala lisaantyy. Taman lisaksi imeytymistoimintaa tehostaa suolen lapikulun hidastuminen,

minka ansiosta imeytymiselle jaa enemman aikaa. (Pakarinen 2013, 410.)

Tarkein adaptaatiota edesauttava ja nopeuttava tekija on enteraalinen ravitsemus. Taman vuoksi
enteraalista ravitsemusta tulisi pyrkia toteuttamaan lyhytsuolisyndroomaa sairastavien potilaiden
kohdalla mahdollisimman varhain ja niin usein kuin mahdollista. (Matarese 2013, 162; Byrne ym.
2000, 306.) Enteraalisen ravitsemuksen ohella huomiota tulisi kiinnittdd myos ravinnon laatuun.
Esimerkiksi pitkaketjuiset hiilihydraatit eli polysakkaridit stimuloivat suoliston adaptaatiota parem-

min kuin yksinkertaiset sokerit eli monosakkaridit. (Matarese ym. 2005, 495.)
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3.3.3 Lyhytsuolisyndroomaan johtavat resektiot ja niiden oireet

Lyhytsuolisyndroomaan johtavat suoliresektiot voidaan jakaa kolmeen eriin asteeseen. Ensimmai-
seen asteeseen kuuluvat ohutsuolen proksimaaliset eli keskiosan resektiot. Ohutsuolen keski-
osasta, jejunumista, poistetaan tietyn mittainen osa, minka jalkeen jaljelle jaanyt jejunum liitetaan

ileumiin. (Tappenden 2014, 5.)

Toiseen asteeseen kuuluvat ileumin resektiot. lleum poistetaan joko osittain tai kokonaan. Jaljelle
jaanyt ohutsuolen osa (osittaisen poiston yhteydessa jaljella oleva ileum tai kokonaan poistamisen

yhteydessa jejunum) litetaan paksusuoleen. (Tappenden 2014, 5.)

Kolmanteen asteeseen kuuluvat jejunostomia tai ileostomia avanteella. Jejunostomia tarkoittaa ti-
lannetta, jossa suolistosta poistetaan ileum ja paksusuoli. Taman jalkeen potilaalle tehdaéan
avanne, joka yhdistyy jaljelle jaaneeseen jejunumiin. lleostomiassa puolestaan poistetaan paksu-
suoli, minka jalkeen potilaalle tehdaan avanne, joka yhdistyy jaljelle jadneeseen ileumiin. (Tappen-
den 2014, 5.)

Resektiotyyppi vaikuttaa suuresti niin potilaan kokemiin oireisiin, kuin myos enteraalisen ravitse-

muksen onnistumiseen ja potilaan ennusteeseen. (Tappenden 2014, 5.) Resektioiden aiheuttamat

yleisimmat oireet on kuvailtu oheisessa taulukossa 3.
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TAULUKKO 3. Resektioiden aiheuttamat héiriét ja potilaiden ennusteet.
(Mukaillen Jakubik ym. 2000, 113; Tappenden 2014, 5.)

Jejunumin osittainen
poisto

lleumin osittainen tai tay-
dellinen poisto

lleumin ja paksusuolen
menetys

lleosekaalilapan me-
netys

Ravintoaineiden imeyty-
mishairi6t ovat vahaisia.
lleum pystyy kompen-
soimaan jejunumin
imeytymiskapasiteettia.

Tyypillisia oireita

e Mahahapon lii-

kaeritys
e Rasvaripuli
e Kolestaasi

Imeytymishairioita

Sappihapot
Sappisuolat
B1-vitamiini
Rasvat
Rasvaliukoiset vi-
tamiinit

Fosfori

o  Sinkki

Tyypillisia oireita

Lis@antynyt ripuli
Rasvaripuli

Sappihapporipuli
Neste ja elektro-

lyyttitasapainon
héiriot

Merkittdvat ravintoainei-
den seké kivennais- ja hi-
venaineiden imeytymis-
hairiot.

e Magnesium

e By-vitamiini

e  Sappisuolat
Tyypillisia oireita

e Lisdantynyt
avanne-eritys

Nopeutunut suoliston
|apikulkuaika.

e Imeytyminen
heikentyy
edelleen.

Lisdantyneet nesteiden
ja elektrolyyttien mene-
tykset.

Bakteerien paasy ohut-
suoleen.

e  Bakteerien lii-
kakasvu

e Heikentynyt
imeytyminen
erityisesti ras-
vojen osalta.

Potilaiden ennuste on
hyva.

Potilaiden ennuste on koh-
tuullinen.

Potilaiden ennuste on
kohtuullinen.

Enteraalinen ravitsemus
yleensa riittava.

Enteraalisen ravitsemuk-
sen onnistuminen riippuu
jaljelle ja@neen jejunumin
pituudesta.

Enteraalisen ravitsemuk-
sen onnistuminen riippuu
jaljelle ja@neen jejunumin
pituudesta.
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3.4 Lyhytsuolisyndrooman hoito

Lyhytsuolisyndroomapotilaan hoitoon sisaltyy useita eri osa-alueita ja se edellyttaakin moniamma-
tillista yhteistyota. Hoitoon osallistuvat muun muassa kirurgit, gastroenterologit, ravitsemustera-
peutit ja hoitajat. (Pakarinen 2013, s. 410-411.) Hoidon p&éatavoitteita ovat menestyksekas vieroi-
tus parenteraalisesta ravitsemuksesta, suoliston adaptaation tukeminen seka normaalin kasvun ja
kehityksen yllapito enteraalisen ravitsemuksen avulla. Lisaksi lapsilla hoidon tavoitteina ovat mah-
dollisten komplikaatioiden hoito ja ehkaisy. (Jakubik ym. 2000, 115; Vanderhoof ym. 1997, 1770.)

Lyhytsuolisyndrooman hoito perustuu paaasiallisesti kolmeen osa-alueeseen; ravitsemukselliseen
hoitoon, farmakologiseen hoitoon sekd tarvittaessa leikkaukselliseen hoitoon (Matarese 2013,
165). Lapsilla hoito keskittyy paaasiallisesti enteraaliseen ja parenteraalisen ravitsemushoitoon,
seka laakehoitoon ja komplikaatioiden ehkaisyyn (Jakubik ym. 2000, 115.) Seuraavassa kaavioku-

vassa esitetaan lyhytsuolisyndrooman eri hoitomuotojen valinta potilaalle ja hoidon eteneminen.
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potilas

Lyhytsuolisyndrooma-

A

y

Jaljelld olevan maha-suolikanavan

anatomian arviointi

A

y

Onko potilas sopiva kandidaatti kirurgiselle hoi-

dolle?

Ei

A 4

Jaljelld olevaan anatomiaan

perustuvan yksilllisen ruoka-

valion laadinta

A 4

Kylla

A 4

Havisivatkdo oireet leik-

kaushoidon jalkeen?

A

A 4

Havisivatko oireet ruokavalio-

muutoksella?

Ei

Kylla

Ei

A 4

Oireiden mukainen laakehoito

A 4

A\ 4

Potilaan

jatko-

seuranta

KAAVIO 2. Lyhytsuolisyndroomapotilaan hoidon valinta.
(Mukaillen Matarese, 2013.)
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3.41 Ravitsemuksellinen hoito

Parenteraalinen ravitsemus

Lyhytsuolisyndroomapotilaat tarvitsevat usein parenteraalista ravitsemusta ensimmaisten leik-
kauksenjalkeisten paivien ja viikkojen aikana. Tana aikana on tarkeaa arvioida potilaan paivittaista
neste-, elektrolyytti- ja energiantarvetta, jotta menetykset voidaan korvata parenteraalisesti. Paren-
teraalinen ravitsemus toteutetaan keskuslaskimokatetrin kautta, mink& vuoksi on myos syyta kiin-
nittdd huomiota aseptiikkaan parenteraalisen ravitsemuksen toteuttamisen yhteydessa. (Pakarinen
2013, 411.)

Parenteraalisen ravitsemuksen tarpeen arviointi perustuu potilaan ikaan, kokoon ja muihin mah-
dollisiin metabolisiin tekijoihin (Vanderhoof ym. 1997, 1770). Lapsilla tulee kiinnittda huomiota myos
kasvuun, jotta riittdva energiansaanti voidaan turvata (Pakarinen 2013, 411). Suonensisaisen ra-
vitsemuksen pitéisi koostua sopivasta sekoituksesta hiilihydraatteja, proteiinia, rasvaa ja rasva-
liukoisia vitamiineja seka hivenaineita (Axelrod, Kazmerski & lyer 2006, 21). Suositellun suonen-
sisaisen ravitsemusliuoksen tulisi sisaltda proteiinia riittavasti (1,5-2,5 g/kg/vrk), rasvamaaran (alle
1 g/kg/vrk) ei tulisi ylittdd 30 % kokonaisenergiamaéarasta ja glukoosin antonopeuden tulisi pysya
lapsilla valilld 12-14 mg/kg/min. MyGs rasva- ja vesiliukoisia vitamiineja seka hivenaineita tulisi
lisdta suonensisdiseen ravitsemusliuokseen potilaan yksilolliset tarpeet huomioiden. (Pakarinen
2013, 411; Cole 2013, 422.)

Enteraalisen ravitsemuksen aloittaminen

Lyhytsuolisyndroomaa sairastavien potilaiden ravitsemuksen aloittaminen leikkauksen jalkeen si-
saltaa kolme vaihetta. Ensimmainen vaihe kestaa 1-3 kuukautta ja sen aikana potilas yleensa karsii
vaikeasta ripulista, minka liséksi ravintoaineiden imeytyminen on rajallista. Tdméan vaiheen aikana

potilas tarvitseekin vield paljon parenteraalista ravitsemusta. (Matarese ym. 2005, 494.)

Toisen vaiheen aikana ohutsuolen adaptaatioprosessi on jo kaynnissa. Tama vaihe kestaa nor-
maalisti muutamasta kuukaudesta vuoteen. Tana aikana ravintoaineiden imeytyminen paranee ja
parenteraalista ravitsemusta voidaan alkaa vahentamaan samalla kun enteraalista ravitsemusta

aletaan vahitellen lisata. (Matarese ym. 2005, 494.)

Yleensa enteraalinen ravitsemus aloitetaan joko nenamahaletkun tai gastrooman eli mahalauk-

kuavanteen kautta. Tasta hyotyvat erityisesti pienet lapset, jotka sietavat jatkuvaa ravitsemusta
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paremmin kuin boluksina annettavaa ravitsemusta (Vanderhoof ym. 1997, 1771). Ravintona kay-
tetaan laktoosittomia, iso-osmolaarisia ravintoliuoksia, jotka sisaltavat keskipitkaketjuisia rasvahap-
poja seké hydrolysoituja proteiineja. (Pakarinen 2013, 411.) Alle vuoden ikaisilla vauvoilla voidaan
kayttaa myos aidin rintamaitoa, jolla on tutkimusten mukaan positiivisia vaikutuksia suolistossa ta-

pahtuvaan adaptaatioon (Axelrod ym. 2006, 25).

Vauvojen kohdalla on toisessa vaiheessa erityisen tarkeaa kiinnittaa huomiota enteraalisen ravit-
semuksen varhaiseen aloittamiseen, jotta vauva oppii pureskelemaan, imemaan ja nielemaan oi-
kean ikaisena. Kriittinen aika pikkulapsilla syémisen oppimiseen ajoittuu 6-12 kuukauden valille.
(Vanderhoof ym. 1997, 1771)

Lopullinen adaptaatio saavutetaan noin toisena vuotena leikkauksen jalkeen. Tana aikana paren-
teraalinen ravitsemus voidaan yleensa vahentaa vain muutamaan kertaan viikossa tai jopa lopettaa
kokonaan. (Matarese ym. 2005, 494.) Parenteraalisen ravitsemuksen tarvetta potilaalla voidaan
arvioida seuraamalla paivittaisia suolen eritemaaria. Jos eritemaarat ylittdvat lapsella 50 ml/kg, tar-

vitaan talléin yleensa suonensisaista korvausta. (Pakarinen 2013, 411.)

Jokaisen vaiheen aikana on tarkeaa seurata potilasta ja arvioida riittavan ravitsemuksen ja nes-
teensaannin toteutumista. Lapsilla huonosta ravinnonsaannista ja puutostiloista kertovat esimer-
kiksi heikentynyt kasvu, painon putoaminen, anemia seka B12-vitamiinin, folaatin ja ferritiinin puute.
(Axelrod ym. 2006, 25.) Tarvittaessa voidaan tehda muutoksia parenteraalisen ja enteraalisen ra-
vitsemuksen suhteiden valilla. Toisin sanoen parenteraalista ravitsemusta voidaan joko lisata tai

vahentaa, riippuen enteraalisen ravitsemuksen onnistumisesta. (Matarese ym. 2005, 499.)

Oikeanlaisen ruokavalion koostaminen

Lyhytsuolisyndroomaa sairastavien potilaiden ruokavalio perustuu heidan ruoansulatuskanavansa
anatomiaan (Matarese ym. 2005, 494.) Ravitsemuksellisen hoidon tavoitteena on vahentéa oireita,
jotka liittyvat imeytymishairiihin, samalla kun pyritdén optimoimaan ravintoaineiden imeytyminen.
Enteraalisen ravitsemuksen yksi tarkeimmista tehtavistd on edesauttaa suoliston adaptaatiopro-
sessia. Pitkaaikaisena tavoitteena on myds pyrkia joko minimoimaan tai vaihtoehtoisesti kokonaan
eliminoimaan parenteraalisen tuen tarve potilaasta riippuen. (Matarese ym. 2005, 495; Byrne ym.
2000, 306-307.) Lapsipotilailla tavoitteena on lisaksi turvata riittdva kasvu enteraalisella ravitse-
muksella (Axelrod ym. 2006, 25).
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Ruoansulatuskanavan anatomian mukaan koostetun ruokavalion perustana on tieto siita, onko po-
tilaalla jaljella oleva paksusuoli vai ei. Paksusuolen olemassa olo vaikuttaa muun muassa eri ra-

vintoaineiden suositeltuihin paivasaanteihin. (Matarese ym. 2005, 496; Byrne ym. 2000, 307.)

Jotta lapsipotilas ja eritoten hanen vanhempansa pystyvat sitoutumaan ja noudattamaan lapsen
uutta ruokavaliota mahdollisimman hyvin, ruokavalion laadinnassa tulee ottaa huomioon perheen
elamantyyli seka lapsen yksildlliset tarpeet ja henkilokohtaiset mieltymykset. Lisaksi tulee muistaa
ohjauksen tarkeys, jotta ruokavaliolla pystytaan saavuttamaan mahdollisimman positiivisia vaiku-
tuksia potilaan elamassa. On myos tarkeaa, ettd vanhemmat ymmartavat ruokavalion tarkeyden
osana lapsensa kokonaishoitoa, ja kokevat sen hyddyntavan lapsensa terveyttaan. (Byrne ym.
2000, 311; Matarese ym. 2005, 499.)

Lapsen ruokavalion suunnittelussa kannattaa huomioida myos lapsen ika. Alle kuuden kuukauden
ikéisille lapsille voidaan tarjota rintamaitoa, kun taas yli kuuden kuukauden ikéiset lapset voivat jo
syoda soseita, puuroja ja velleja. Yli yksivuotiaisille lapsille sopii puolestaan normaali perusruoka.

(Valtion ravitsemusneuvottelukunta 2010.)

3.4.2 Laakehoito

Laakehoidon paatavoitteina lyhytsuolisyndroomapotilailla ovat oireiden lievittdminen seka ravitse-
muksen tukeminen. Yleisimmin ladkehoito perustuu neljaan ryhmaan; ripulin ehkaisemiseksi kay-
tettyihin suolen lapikulkuaikaa hidastaviin, mahahappojen likaeritysta hillitseviin, bakteerien liika-
kasvua hoitaviin seka ruoansulatuksen riittdvyyden varmistaviin laakkeisiin. (Matarese 2013, 165;
Pakarinen 2013, 411-412.)

Suolen lapikulkuaikaa hidastaviin laakkeisiin kuuluvat muun muassa ripulia ehkaisevat ladkkeet,
kuten loperamidi, kodeiini ja oopiumi (Matarese 2013, 165). Lapsipotilailla suositaan loperamidia
sen turvallisuuden vuoksi. Kodeiinin ja oopiumin kayttd ovat puolestaan pienemmilla potilailla tois-
sijaisia vaihtoehtoja niiden haittavaikutusten ja riippuvuutta aiheuttavien vaikutusten vuoksi. (Jaku-
bik 2000, 116.)
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Ripulia ehkaisevien laakkeiden vaikutus on kaikista tehokkain, kun ne otetaan 30-60 minuuttia
ennen ateriaa. Talloin ne hidastavat suolenlapikulkuaikaa ja parantavat taten ravintoaineiden imey-
tymista. Jatkuva ripulilaakkeiden kaytto voi heikentaa niiden tehoa, minka vuoksi annoksia ja laak-

keita tulisi vaihdella ja muokata tarpeen mukaan. (Matarese 2013, 165.)

Potilailla, jotka karsivat sappiripulista, voidaan kayttaa myos sappisuoloja sitovia laakkeita, kuten
kolestipolia (Lestid®) ja kolestyramiinia (Questran®). Potilaiden tarkkailu on kuitenkin naissa tilan-
teissa tarpeen, silla kyseiset laakkeet voivat myds pahentaa rasvaripulia seka heikentaa rasva-

liukoisten vitamiinien imeytymista. (Matarese 2013, 165.)

Lyhytsuolisyndroomapotilailla mahahapon liikaeristys on tilapainen ongelma, joka esiintyy yleensa
heti leikkauksen jalkeen. Normaalisti mahahapon liikaeritysta esiintyy muutamasta viikosta muuta-
miin kuukausiin. (Tappenden 2013, 6.) Mahahapon liikaeritys aiheuttaa potilailla ripulia kasvaneen
suoliston sisdisen nestemaaran vuoksi seka imeytymishairioita, sillda mahahappo neutraloi haiman
entsyymeja seka sappisuoloja (Matarese 2013, 166). Potilaita voidaan kuitenkin hoitaa onnistu-
neesti protonipumpun estdjilla sek& Ho-vastavaikuttajilla (Tappenden 2013, 6; Matarese 2013,
166).

Yksi lyhytsuolisyndrooman komplikaatioista on bakteerien likakasvu. Tilan syntymiseen vaikuttavat
useat tekijat. Ensinnakin adaptaation myota suolisto laajenee, jolloin myos sen motiliteetti heikke-
nee. Talldin olosuhteet bakteerien likakasvulle ovat otolliset. (Pakarinen 2013, 412.) Toisena altis-
tavana tekijana on ileosekaalilapan puuttuminen resektion jaljilta. Normaalisti ileosekaalilapan yh-
tena tarkoituksena on estaa paksusuolen sisallon takaisinvirtauksen ohutsuolen puolelle. Jos
ileosekaalilappa kuitenkin puuttuu, bakteerit paasevat ohutsuoleen helpommin ja voivat aiheuttaa
bakteerien likakasvun. Bakteerien likakasvu puolestaan heikentaa edelleen lyhytsuolisyndrooma-
potilaiden ravinnonsaantia aiheuttamalla imeytymishairidita. Taman lisaksi bakteerien liikakasvu
voi altistaa potilaan suolistoperaiselle sepsikselle. (Jakubik ym. 2000, 113; Vanderhoof ym. 1997,
1772; Pakarinen 2013, 412.)

Bakteerien likakasvun hoitoon kaytetaan tarvittaessa laaja-alaisia antibiootteja. Kaytanndsséa anti-
biootteja tulee vaihdella 7-10 paivan sykleissa, jottei resistenssia paasisi syntymaan. Erityisesti
lapsilla bakteerien liikakasvun ehkaisyssa on saatu positiivisia tuloksia myos prebioottien ja probi-
oottien kaytolla. (Matarese 2013, 166.) Probiooteiksi kutsutaan harmittomia bakteereita, jotka eivat
kuole mahalaukussa eivatka suolistossa, ja joilla on terveytta edistavia vaikutuksia. Tarkeimpia
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probiootteja ovat esimerkiksi Lactobacillus acidophilus, Bifidobacterium bifidum ja B. adolescentis.
Prebiootit puolestaan tarkoittavat mahalaukussa ja suolistossa hajoamattomia aineita, jotka toimi-
vat probioottien energialahteina ja taten edistavat terveytta. Prebiooteja ovat esimerkiksi sokerimo-
lekyylien muodostamat kompleksit eli oligosakkaridit, joita hyodylliset bakteerit voivat kayttaa hy-
vakseen suolistossa. (Matarese 2013, 168; Hannuksela 2013.) Prebiootit ja probiootit voidaankin
littdd mukaan hoitoon, erityisesti jos antibioottikuurien tarve on potilaalla jatkuva (Matarese 2013,
166).

Muita kaytettyja laékkeita ovat erilaiset lisaravinteet, kuten vitamiinilisat seka magnesium-, kalsium-
ja sinkkivalmisteet (Matarese 2013, s.165). Myds haimaentsyymilisia voidaan kayttaa tarvittaessa
varmistamaan riittava ruoansulatus seka parantamaan rasvojen imeytymista (Matarese 2013, 165;
Pakarinen 2013, 411.)

3.43 Kirurginen hoito

Kirurginen hoito voidaan jakaa kahteen osaan; erilaisiin suolen toimintaa ja ravitsemusta tukeviin
toimenpiteisiin seka kokonaisiin suolensiirtoihin (Pakarinen 2013, s.413-414). Lapsilla leikkaushoi-
dot ovat vain harvoin ensisijainen hoitomuoto, silléa suolen adaptaation ja kasvupotentiaalin vuoksi
lasten tilanne voi ajan kanssa korjaantua my6s iiman kirurgisia toimenpiteita (Jakubik ym. 2000,
117).

Suolen toimintaa tehostavat leikkaukset perustuvat liiallisesti laajentuneen suolen osan kaventa-
miseen. Yleensa suolisto laajenee adaptaation myo6ta, jolloin myos motiliteetti hidastuu ja potilas
altistuu muun muassa imeytymishairidille, bakteerien likakasvulle seka siita johtuvalle mahdolli-
selle sepsikselle. Laajentunut ohutsuoli voidaan todeta yksinkertaisella radiologisella kuvantami-
sella. Leikkauksen tarkoituksena on kaventaa suolistoa pituussuuntaan nahden niittirivilla. Kyseista
kaventamisleikkausta kutsutaan serial transverse enteroplasty — leikkaukseksi ja sen avulla suolta

saadaan my0s pidennettyd. (Pakarinen 2013, 413.)

Muita lyhytsuolisyndrooman vuoksi tehtavia leikkauksia ovat erilaiset suolen ahtaumien ja fistelien
kirurginen hoito. Pitkaaikaisessa ravitsemushoidossa voidaan myds korvata nend-mahaletku en-
doskooppisella gastrostoomalla tai transgastrisella jejunumletkulla. Tarvittaessa potilaalle voidaan
myo0s joutua tekemaan valiaikaisia tai pysyvia avanteita kirurgisesti. (Pakarinen 2013, 413.)
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Suolensiirtoleikkauksia harkitaan lapsipotilaiden kohdalla erityisesti tilanteissa, joissa lapselle on
kehittynyt hehkeauhkaavia komplikaatioita lyhytsuolisyndrooman ja siihen annettujen hoitojen
vuoksi. Tallaisia komplikaatioita voivat olla pitkaaikaisen parenteraalisen ravitsemuksen aiheut-
tama maksavaurio, joka voi edeta aina kirroosiin ja maksan vajaatoimintaan asti, toistuvat sepsik-
set seka avoimien keskuslaskimokatetrien ehtyminen, jolloin parenteraalisen ravitsemuksen toteut-
taminen kay mahdottomaksi. Tilanteesta riippuen voidaan suorittaa joko pelkka suolensiirtoleik-
kaus tai yhdistetty suolen- ja maksansiirtoleikkaus, jos potilaan maksa on parenteraalisen ravitse-

muksen vuoksi vaurioitunut pysyvasti. (Vanderhoof ym. 1997, 1774; Pakarinen 2013, 412.)

3.44 Lyhytsuolisyndrooma pitkaaikaissairautena

Lyhytsuolisyndrooma on pitkaaikaissairaus. Pitkaaikaissairaus maaritellaan lapsella sairaudeksi,
joka kestaa yli kuusi kuukautta. Se vaikuttaa usein jollain tavalla lapsen kasvuun. Tarkeinta lapselle
on saada sairastaa turvallisessa ymparistossa, jossa laheiset ihmiset, esimerkiksi vanhemmat luo-
vat lapselle turvallisuuden tunteen. Myds lapsen oma sopeutuminen sairauteen ja voimavarat vai-
kuttavat lapsen jaksamiseen sairauden kanssa. Pitkaaikaissairaus vaatii lapselta usein paljon
muun muassa karsivallisyytta, vastuullisuutta ja usein myds uusien asioiden opettelua. (Storvik-
Sydanmaa ym. 2012, 100.)

Lapsen pitkaaikaissairaudessa on tarkeaa huomioida lapsen perhe ja muu tukiverkosto. Jos van-
hemmat ovat huolissaan lapsen sairaudesta, se yleensa heijastuu myds lapseen ja vaikuttaa lap-
sen suhtautumiseen omaan itseensé seka sairauteensa. Lapsen ika vaikuttaa myds omalta osal-
taan sairauden suhtautumiseen, ja tdma tulee myos huomioida lapsen elamassa. (Storvik-Sydan-
maa ym. 2012, 100.)

Lapsen sairastaessa olennaisena osana on huomioida tukiverkosto. Tukiverkosto koostuu useim-
miten vanhemmista, sisaruksista ja muista laheisista sukulaisista. Usein isommilla lapsilla tukiver-
kostoon kuuluvat myés ystavat. Kun lapsella on vahva ja hyva tukiverkosto, sairauden kanssa ela-
minen myds helpottuu. Oikeanlainen tukiverkosto lisdd myos lapsen turvallisuuden tunnetta, mika

on tarkeaa lapsen sairastaessa. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 101.)
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3.5 Kirjalliset potilasohjeet hoitotyossa

Potilasohjaus on keskeinen osa hoitotyota. Jokaiselta terveydenhuollon ammattilaiselta edellyte-
taan riittvia ohjaustaitoja laadukkaan hoidon takaamiseksi. Ohjauksen avulla hoitaja pyrkii kan-
nustamaan potilasta ottamaan vastuuta omasta terveydentilastaan ja hoitamaan itseaan parhaalla
mahdollisella tavalla. Ohjauksessa potilas on oman elamansa asiantuntija, minka vuoksi ohjauksen
tulisikin lahtea likkeelle potilaan tarpeista ja voimavaroista. Hoitajan rooli ohjauksen aikana on puo-

lestaan olla ohjauksen asiantuntija. (Kyngas ym. 2007, 5.)

Oikein toteutetulla ohjauksella voidaan potilaan voimaannuttamisen lisaksi tukea potilaan itseméaéa-
raamisoikeutta. Potilaalla on lainmukainen oikeus saada tarvittava tieto terveydentilastaan, hoidon
merkityksesta, eri hoitovaihtoehdoista seka niiden vaikutuksesta. Mita enemman potilaalla on ajan-
tasaista tietoa terveydentilastaan, sita helpompaa hanen on tehda siihen liittyvia paatoksia. Taman
lisaksi tulee muistaa, etta yha useammat potilaat ovat vilpittomasti kiinnostuneita hoidostaan, seka
halukkaita paattdmaan ja osallistumaan hoidon kulkuun. (Lipponen ym. 2006, viitattu 14.7.2015;
Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992 2:5 §.)

Nykypaivana ohjaukselle tuo haasteita erityisesti hoitoaikojen lyhentyminen, sillé potilaat joutuvat
kantamaan yh& enemman vastuuta omasta hoidostaan ja toipumisestaan. Samalla lyhentyneet
hoitoajat ovat johtaneet ohjaukseen kaytettavien resurssien vahenemiseen. Suullinen ohjaus tar-
vitseekin yha useammin tuekseen kirjallisia ohjeita. Kirjallisten ohjeiden tarkeys korostuu myds ti-
lanteissa, joissa potilaalla ilmenee my6hemmin tarve palata saamiinsa ohjeisiin, ja kerrata niita
itsendisesti. (Kyngas ym. 2007, 124; Torkkola ym. 2002, 24-29.)

Kirjallisiin ohjausmateriaaleihin kuuluvat erilaiset ohjeet ja oppaat. Pituudeltaan ohjausmateriaalit
vaihtelevat aina yhden sivun mittaisista ohjeista useampisivuisiin oppaisiin. (Kyngas ym. 2007,
124.) Kirjallisten ohjeiden luomiselle ei voida antaa yksiselitteista reseptia, ja jokainen ohje on aina
tekijansa nakoinen. Ohjeiden luomisessa tarkeinta onkin, etté ne palvelevat seka laitoksen tarpeita
ohjata potilasta oikein etta potilaan tarvetta saada olennaista tietoa terveydentilastaan ja sairaudes-
taan. (Lipponen ym. 2006, viitattu 14.7.2015; Torkko ym. 2002, 34.)
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4 OPPAAN LAADINNAN VAIHEET

Sosiaali- ja terveysalalla tuotteiden luominen etenee tuotekehityksen perusvaiheiden mukaan. Lah-
tokohdista riippumatta tuotekehitysprosessissa voidaan erottaa viisi vaihetta, joihin kuuluvat kehit-
tamistarpeiden tunnistaminen, ideointi, luonnostelu, kehittaminen ja viimeistely. Jokaisen vaiheen
asiasisalto on erilainen, mutta vaiheesta toiseen siirtyminen ei kuitenkaan edellyta edellisen aiheen

paattamista. (Jamsa & Manninen 2000, 28.)

4.1 Kehittamistarpeen tunnistaminen

Terveydenhuollossa kehittamistarpeet voivat tulla esille monilla eri tavoilla, kuten jo olemassa ole-
van tuotteen paivittamisena tai taysin uuden tuotteen luomisena. Uuden tuotteen kehittamistarpeen
tunnistaminen aloittaa tuotteistamisprosessin, jonka seurauksena syntyy tarvittu tuote. Kehittamis-
tarpeiden selvittamisen lisaksi on tarkeda tasmentaa kohderyhma, jota kyseinen kehittamistarve
koskee. (Jamsa ym. 2000, 29-31.)

Opinndytetydomme tapauksessa kehittdmistarve ilmeni tarvittavan tuotteen puuttumisena, silla
osastolla 64 kaivattiin kirjallista ohjausmateriaalia lyhytsuolisyndroomaan liittyen. Koska osasto 64
kuuluu lasten ja nuorten tulosalueeseen ja toimii lasten tehohoidon ja valvonnan osastona, paatet-
tiin oppaan kohderyhma rajata sairastuneiden lasten vanhempiin. Yhdessa osastolla tydskentele-
van sairaanhoitajan Riitta Haddingtonin ja opetuskoordinaattori Saija Huhtalan kanssa paadyimme
vield suuntamaan oppaan erityisesti vastasairastuneen lapsen vanhemmille, silla osastolla 64 hoi-

detaan lyhytsuolisyndroomapotilaita lahinna sairastumisen ensihetkilla seka akuuttiaikoina.

4.2 Oppaan ideointi ja luonnostelu

Ideointiprosessi kaynnistyy heti, kun kehittamistarve on maaritelty. Ideoinnilla pyritaan I0ytamaan
erilaisia vaihtoehtoja, joilla voitaisiin vastata kyseessa olevaan kehittamistarpeeseen. Ideointivai-
heen lopussa valitaan yksi vaihtoehto eli tuotekonsepti, jonka pohjalta lahdetaan suunnittelemaan

ja kehittelemaan tuotetta. (Jamsa ym. 2000, 35-40.)
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Oppaan ideointiprosessi kaynnistyi yhteisella tapaamisella osastolla 64. Tapaamiseen osallistuivat
opinnaytetyontekijoiden lisaksi osastolla tyoskenteleva sairaanhoitajan Riitta Haddingtonin, ope-
tuskoordinaattori Saija Huhtala seké lasten kirurgisella vuodeosastolla 60 tydskenteleva sairaan-
hoitaja Lotta Koskela. Tapaamisessa ideoitiin muun muassa oppaan sisaltoa, oppaaseen sopivia
tietolahteita seka oppaan visuaalista ilmetta. Ideointiprosessin lopussa paadyttiin keskittymaan si-
sallollisesti sairastumisen ensihetkiin ja luomaan tiivis tietopaketti lyhytsuolisyndroomasta sairau-
tena ja sen mahdollisista hoitomuodoista. Oppaan sisalto jai kuitenkin pitkalti meidan opinnaytetyon
tekijoiden paatettavaksi, silla osaston henkilokunnalla ei ollut taysin tarkkaa kuvaa siita, minkalai-
nen opas parhaiten palvelisi heidan tarpeitaan. Nain ollen paadyttiin siihen, etta teemme yleisluon-

toisen tietopaketin opasta varten ja vimeistelyvaiheessa tarpeen mukaan hiomme oppaan sisaltoa.

Sisallon tavoin myds visuaalinen iime jai meidan opiskelijoiden paatettavaksi. Ideointiprosessin ai-
kana paatettiin kuitenkin toteuttaa opas vaaka-asennossa oleville A4-arkeille, jolloin jokaisen yksit-
taisen sivun kooksi saatiin A1. Taittamista vaaka-asentoon perusteltiin kyseisen mallin paremmalla

sopivuudella useampisivuiselle oppaalle.

Tuotteen luonnostelu voidaan aloittaa, kun on paatetty millainen tuote ollaan tekemassa. Luonnos-
telulla pyritaan kartoittamaan niita tekijoita, jotka ohjaavat tuotteen suunnittelua ja valmistamista.
Naihin kuuluvat muun muassa tuotteen asiasisalto, kohderyhma, palvelujen tuottajat, kaytettavissa
oleva asiantuntijatieto, arvot ja periaatteet tuotteen taustalla seka toimintaymparisto, johon tuotetta
ollaan tekemassa. Tuotteen laadun kannalta olisi tarkea pyrkia ottamaan huomioon mahdollisim-

man monipuolisesti luonnostelua ohjaavat nakékulmat. (Jamsa ym. 2000, 43.)

Potilasohjeiden lahtokohtia on kaksi; hoitavan osaston tarpeet ohjata potilaita toimimaan heidan
saamiensa hoito-ohjeiden mukaisesti seka potilaan tarpeet saada olennaista tietoa hoidon itsenéi-
sen toteuttamisen tueksi. Potilasohjeen kirjoittaminen tulisikin aloittaa pohtimalla kenen kayttdon
ohje ensisijaisesti tulee eli kuka on ohjeen lukija. Hyva ohje puhuttelee potilasta siten, etta lukija
erottaa kenelle teksti on tarkoitettu. (Torkkola ym. 2002, 35-36.)

Oppaan luonnostelu aloitettiin kohderyhman maarittamisella seka miettimalld, miten kohderyhma

huomioidaan oppaassa. Koska oppaan paaasiallisena kohderyhméné olivat lasten vanhemmat,

paatettiin kiinnittaa erityisesta huomiota muun muassa kielellisiin seikkoihin, lukijoiden puhutteluun
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seka tekstia tukeviin ja selittaviin kuvituksiin. Kohderyhmaan liittyi laheisesti myos palvelujen tuot-
taja eli osasto 64 ja sen henkilokunta. Luonnostelun aikana otettiinkin huomioon vanhempien ohella

hoitajien mahdollisuus kayttaa opasta apuvalineena tydssaan.

Kohderyhman ja palveluntuottajan jalkeen luonnostelussa edettiin toimintaymparistoon. Toimin-
taympariston kohdalla keskityttiin erityisesti siihen, minkalaisesta tuotteesta seka vanhemmat etta
hoitajat parhaiten hyotyisivat. Toimintaympariston ohella luonnosteltin myos oppaan taustalla vai-
kuttavia arvoja ja periaatteita, jotka vaikuttavat muun muassa siihen millaisen mielikuvan opas an-
taisi osastosta 64. Oppaan taustalle valittiin lopussa hoitotyon periaatteet, joista haluttiin erityisesti

painottaa perhekeskeisyytta lapsen hoidossa seka itsemaaraamisoikeutta.

Sisallon laadun varmistamiseksi kartoitettiin asiasisallon ja asiantuntijatiedon merkitysta oppaassa.
Asiasisaltd paadyttiin valitsemaan kayttotarkoituksen perusteella ja [ahteind kaytettin muun mu-
assa uusimpia kotimaisia ja kansainvalisia tutkimuksia ja hoitokaytantoja lyhytsuolisyndroomaan
littyen. Asiasisallon kohdalla tarkennettiin ja rajattiin myos tietopaketin sisaltéa ottaen huomioon
ohjauksen tarpeet ja erityispiirteet. Oppaassa paatettiin esimerkiksi keskittya yleisluonteiseen tie-
toon tarkkojen potilaskohtaisten ohjeiden sijaan. Tahan paadyttiin siksi, etta lyhytsuolisyndrooma
ilmenee jokaisella lapsella yksilollisesti, eika yhdella oppaalla voida taata kattavaa ohjeistusta kai-

kille potilaille.

Itse sisallon lisaksi suunnittelimme luonnosteluvaiheessa lahdeluetteloa ja jasensimme tulevaa si-
saltéa. Kaytimme suunnittelun apuna vanhemmille suunnattuja oppaita muista sairauksista, seka
potilasohjeiden tuottamiseen liittyvaa kirjallista materiaalia ja ohjeistusta. Yleensa sairauksista ja
niiden hoidoista kertovien potilasohjeiden tulisi pyrkia vastamaan loogisessa jarjestyksessa muun
muassa seuraaviin asioihin: mista sairaudesta on kysymys, miten sita hoidetaan ja millaisia vaiku-
tuksia hoidoilla on. Ohjeen ymmarrettavyytta voidaan lisata selkeélla kappalejaolla, jolloin yhdessa
kappaleessa kasitellaan yksi asia. (Torkkola ym. 2002, 42-43.) Etenimmekin jésentelyssa kyseisen
ohjeen mukaan eli suunnittelimme ensin oppaan alkuun yleistietoa lyhytsuolisyndroomasta, minka

jalkeen jatkoimme tyypillisimmilld oireilla, erilaisilla hoidoilla ja mahdollisilla komplikaatioilla.
Luettavuuden parantamiseksi huomioimme my®és otsikoiden ja véliotsikoiden nimeamisen. Torkko-

lan ym. (2002, 39-40) mukaan paaotsikko tulisi nimeta siten, ettd se kertoo selkeésti ohjeen ai-
heen, kun taas valiotsikoiden tehtava on jakaa teksti sopiviin lukupaloihin seka kannustaa lukijaa
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lukemaan koko ohje lapi. Muutimme oppaan paaotsikkoon opinnaytetyon nimen muotoon "Lyhyt-
suolisyndrooma — Opas vanhemmille”, koska mielestdmme se vastasi paremmin oppaan sisaltéa.

Valiotsikot pyrimme pitamaan lyhyina ja kappaleiden sisaltoa kuvaavina.

4.3 Oppaan kehittaminen

Tuotteen kehittdmisessa edetaan luonnosteluvaiheessa paatettyjen ratkaisuvaihtoehtojen, rajaus-
ten ja periaatteiden mukaisesti. Kun tuotteen tarkoituksena on valittda informaatiota, aloitetaan
tuotteen kehittdminen asiasisallosta. Keskeisen sisallon tulisi muodostua tosiasioista. Lisaksi sisal-
|6n suunnittelussa ja jasentelyssa pitaisi huomioida vastaanottajan tiedontarve seka tekstin tasmal-
lisyys ja ymmarrettavyys. Informatiivisissa tuotteissa esiintyvia ongelmia ovat muun muassa asia-
sisallon maara ja kohderyhman heterogeenisyys, joka vaikeuttaa sopivan asiasisallon valintaa.
Asiasisallon valinta riippuu myods siita, kenelle tietoa halutaan valittaa, ja missa laajuudessa.
(Jamséa ym. 2000, 54.)

Oppaan kehittdminen aloitettiin jasentamalla sisaltéa ja tekemalla lahdeluettelon luonnosteluvai-
heessa paatetyn etenemisjarjestyksen ja otsikoiden pohjalta. Taman jalkeen oppaaseen alettiin
hiljalleen kerata tietoa tietoperustasta ja tietoperustassa kaytetyista lahteista. Oppaasta pyrittiin te-
kemaan mahdollisimman selkea ja yleistajuinen kohderyhmaa ajatellen. Erityisesti yritimme kiinnit-
taa huomiota siihen, etta vanhemmat ymmartaisivat oppaan sisallon myos yksin lukiessaan, ilman
hoitajan antamaa suullista ohjausta. Asiasisallon maara pidettiin mahdollisimman lyhyend, mutta
kuitenkin selittavana ja perustelevana, silla pelkkien ohjeiden ja kaskyjen listaamisen ohella tulisi
myos pyrkia perustelemaan potilaalle miksi tietyt menettelytavat ovat suositeltavia. Toimintaohjei-

den perustelulla halusimme lisaksi painottaa ohjeiden tarkeytta. (Torkkola ym. 2002, 38.)

Koska potilasohjeiden tarkoituksena on valittaa informaatiota ymmarrettavalla ja selkealla kielelld,
valitsimme tekstityyliksi asiatyylin. Tekstin selkiyttdmiseksi valtimme tarpeettoman ammattisanas-
ton kayttda seka pyrimme pitamaan virkkeet lyhyind. Puhutteluissa paatimme kayttaa teitittelya,
silla oppaan sisaltdé on suunnattu lapsen vanhemmille eli pronominina toimii monikon kolmas per-
soona. Asiasisallossa paadyimme puolestaan passiivimuotoon, koska oppaan tarkoitus oli tarjota

yleisluontoista tietoa lyhytsuolisyndroomasta, eiké tarkempia potilaskohtaisia hoito-ohjeita.
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Opasta luodessa tehdaan tekovaiheessa myds lopulliset ulkoasua koskevat paatokset. Painoasu
on osa oppaan oheisviestintaa ja sen avulla voidaan selkeyttaa asiasisaltoa. Esimerkiksi hyvin ja-
sennelty ja otsikoitu teksti helpottaa ydinajatuksen loytamista. Huomiota tulisi kiinnittaa myos kir-
jaintyyppeihin ja -kokoihin, palstoitukseen, kuvitukseen seka varien ja tehostekeinojen kayttami-
seen. Ulkoasulla voidaan puolestaan tuoda esiin tuotteen luonutta organisaatiota muun muassa
logojen avulla. Tarvittaessa ulkoasun tulee noudattaa organisaation valitsemaa visuaalista tyylia,

jonka avulla pyritaén yhtendistamaan tuotevalikoimaa. (Jamsa ym. 2000, 56-57.)

Potilasohjeissa kaytettavan kirjasintyypin eli fontin valinnassa tarkeinta on, etta kirjaimet erottuvat
selkeasti toisistaan. Fontin valinta vaikuttaa osaltaan my6s kirjaimen koon valintaan. (Torkkola ym.
2002, 59.) Valitsimme oppaaseemme leipatekstin fontiksi Calibrin, fontin kooksi 11 ja rivivaliksi
1,15. Nain tekstista saatiin luettavaa ja ilmavaa. Tekstirivit tasattiin aluksi vasemmalle, mutta saa-
tujen palautteiden perusteella rivit suljettiin tasapalstoiksi tekstin selkeyttdmiseksi. Fontin vari paa-

tettiin leipatekstin osalta jattaa mustaksi, tarvittaessa korostuskeinoina kaytettiin lihavointia.

Otsikoiden osalta pidimme fontin ja fontin koon identtising leipatekstin kanssa, mutta paatimme
kayttaa suuraakkosia. Lisaksi vaihdoimme otsikoiden varin mustasta tummansiniseen. Taten otsi-
kot saatiin erottumaan helpommin muusta tekstista. Kun palautteiden perusteella paadyimme ta-
saamaan leipatekstin tekstirivit, keskitimme samalla kertaa myos otsikot, jotta tekstit saatiin lineaa-

risesti vastaamaan toisiaan.

Luettavuuden parantamiseksi potilasohjeissa olisi tarkeaa kiinnittaa huomiota otsikoihin ja valiotsi-
koihin. Paaotsikko tulisi nimeta siten, etta se kertoo selkeasti ohjeen aiheen. Valiotsikoiden tehtava
on puolestaan jakaa teksti sopiviin lukupaloihin, seka kannustaa lukijaa lukemaan koko ohje Iapi.
Otsikoiden nimet on tarkeaa pitda myds lyhying, kuten yksittéisena sanana tai sanaparina. (Tork-
kola ym. 2002, 39-40.)

Kuvitus on tekstin ohessa yksi potilasohjeiden tarkeimmista osista. Piirrosten ja kuvien avulla voi-
daan taydentaa ja selittda tekstia parantaen taten ohjeen luettavuutta ja ymmarrettavyytta, seka
heratella lukijan mielenkiintoa. Pelkkien kuvituskuvien kayttoa tulisi sen sijaan valttaa. Kuvitusku-
vien sijasta voidaan ohjeeseen jattaa tyhjaa tilaa, jonka avulla annetaan lukijalle mahdollisuus
omien ajatusten reflektointiin. Kuvien lisaksi tulee myds huomioida kuvatekstit, joiden avulla kuvien
luentaa ohjataan. Hyva kuvateksti kertoo kuvasta jotain sellaista, mita ei voida suoraan nahda pel-
kasta kuvasta. (Torkkola ym. 2002, 40-41.)
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Paadyimme tekijanoikeuksien vuoksi kuvittamaan oppaan itse. Muun muassa anatomiaa kuvaa-
vien piirrosten avulla pyrimme taydentamaan ja tukemaan tekstissa kasiteltyja aiheita. Kaytimme
myos oman harkintamme mukaan kuvituskuvia niilta osin, kun ne sopivat kappaleen sisaltoon. Kir-
joitimme jokaiselle kuvalle kuvatekstin, jolla pyrittiin selittdmaan ja taydentamaan itse kuvan tarjoa-
maa informaatiota. Metodiohjaajalta Tuula Nissiseltd saamamme palautteen jalkeen lisasimme

maininnat kuvista myos varsinaiseen leipatekstiin, jotta kuvat eivat jaaneet taysin irrallisiksi osiksi.

Torkkolan ym. (2002, 44-46) mukaan potilasohjeiden loppuun tulisi lisata osaston yhteystiedot ja
tiedot ohjeen tekijoista. Yhteistietojen avulla potilaalla on mahdollisuus olla yhteydessa oikeaan
paikkaan, jos hanelld ilmenee ohjeisiin liittyen jotain kysyttavaa. Tiedot ohjeen tekijoista palvelevat
puolestaan ohjeiden kayttoa. Niista saadaan selville muun muassa se kuka tai mika yksikko ohjeen
on tehnyt ja koska potilasohje on viimeksi péaivitetty. Paadyimmekin lisddmaan oppaan takasivulle
osaston 64 yhteystiedot, oppaan tekijdiden nimet seka maininnan siita, ettd opas on toteutettu
opinnaytetydna Oulun ammattikorkeakoulun ja Oulun yliopistollisen sairaalan yhteistyona. Lisaksi
lisasimme oppaan etusivulle molempien laitosten logon, jotta kyseiset tunnistetiedot olisivat nahta-

vissa myo0s oppaan etusivulla.

4.4 Tuotteen viimeistely

Tuotteen esitestaus on eras parhaista keinoista kerata palautetta ja arviointia. Esitestaus olisi suo-
siteltavaa suorittaa kehittamisvaiheessa, ja koekayttajina tulisi ensisijaisesti kayttaa asiantuntijoita,
jotka eivat tunne kehiteltdvaa tuotetta ennestaan. Nain voidaan taata mahdollisimman puolueeton

palautteensaanti. (Jamsa ym. 2000, 80.)

Esitestauksen tarkoituksena on tuoda esille tuotteen korjaamis- ja kehittdmistarpeita. Tuotteen vii-
meistely tehdaankin testauksessa saatujen palautteiden ja kokemusten pohjalta. Viimeistely voi
sisaltdd muutoksien tekemista asiasisaltoon, yksityiskohtien hiomista tai painoasun parantelua. Vii-
meistelyvaiheen aikana suunnitellaan myos tuotteen jakelu ja markkinointi. (Jamsa ym. 2000, 80—
81.)

Saatuamme tutkimusluvan Oulun yliopistolliselta sairaalalta toteutimme oppaan esitestauksen ai-

kavalilla 23.3-5.4.2015. Loimme erilliset saatekirjeet ja palautelomakkeet seka osaston 64 henki-

I6kunnalle etta lyhytsuolisyndroomaan sairastuneiden lasten vanhemmille. Kyselyyn vastaaminen
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oli taysin vapaaehtoista ja tapahtui nimettomasti. Arvioitava opas ja henkilokunnalle suunnatut lo-
makkeet sailytettiin esitestauksen ajan osaston 64 kahvihuoneessa helpon saatavuuden takaa-

miseksi. Taytetyt lomakkeet kerattiin samassa paikassa olevaan palautelaatikkoon.

Esitestauksen aikana saimme 3 palautetta henkilokunnalta. Vanhemmilta emme odotetusti onnis-
tuneet saamaan palautetta lyhyen esitestausajan ja lyhytsuolisyndrooman alhaisen esiintyvyyden
vuoksi. Esitestauksella saadut palautteet kasiteltin Webropol-ohjelmalla, ja tulokset esitettiin tau-
lukkomuodossa. Koska saadun palautteen maara jai vahaiseksi, ei palautteen luotettavuus ollut
aivan sita luokkaa kuin olisimme halunneet. Alkuperainen tarkoitus oli saada palautetta vahintaan
8 hoitohenkildkunnan jasenelta ja mahdollisuuksien mukaan vanhemmilta. Tahan emme kuiten-

kaan valitettavasti yltaneet.

Suurin osa palautteesta oli positiivista. Palautteen tuloksia on kasitelty tarkemmin kappaleessa 5.1.
Paadyimme ottamaan huomioon myds ohjausryhmalta ja asiantuntijaryhmaltéd saadut palautteet
oppaan viimeistelyssa. Suurin muutos tapahtuikin kielellisessa ilmaisussa. Pyrimme suuntaamaan
tekstia enemman vanhemmilla muun muassa puhuttelemalla lukijaa ja vahentamalla passiivin kayt-
toa tekstissa. Koska oppaan on kuitenkin tarkoitus olla tietopakettimainen opas, emme voineet tay-
sin poistaa passiivin kayttoa. Pyrimme kuitenkin huomioimaan lukijaa enemman tilanteissa, joissa

se oli mahdollista.

Varsinaiseen leipatekstiin ja oppaan sisaltoon teimme muutoksia erityisesti tekstin ladketieteelli-
syyden vahentamiseksi. Pyrimme muuttamaan maallikolle vaikeasti ymmarrettavat sairaalasanas-
tot havainnollistavaksi yleiskieleksi. Ne termit, joille ei I0ytynyt selkeaa yleiskielellista vastetta, li-
sattiin sanastoon. Naihin kuului muun muassa esitestauksessa kritiikkia saanut "keskuslaskimoka-
tetri” -sanan kayttd. Taman lisaksi poistimme oppaasta sellaiset osiot, jotka eivat varsinaisesti liity
lyhytsuolisyndrooman hoitoon. Naista esimerkkina oli komplikaatioista kertova kappale, jonka péaéa-
dyimme poistamaan kokonaisuudessaan. Sisallytimme kuitenkin kyseisen kappaleen tarkeimmat
ydinajatukset muiden kappaleiden yhteyteen. Nain saimme selkeytettyéa opasta siten, etta se kasit-

telee vain vanhemmille valttdmattomia asioita ilman liiallista 1adketieteellisyytta.

Koska opas on suunniteltu kaytettavaksi erityisesti lapsen sairastumisen ensihetkilla, toimme vii-
meistelyssa versiossa enemman esille jarjestoja, joiden kautta vanhemmat voivat saada vertaistu-
kea ja lisatietoa lapsensa sairaudesta. Lisaksi kasittelimme lyhytsuolisyndrooman vaikutuksia per-
heen arkeen erillisessa kappaleessa. Vaikka kumpikaan osio ei ole taydellinen selviytymisopas
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sairastuneen lapsen vanhemmille, toivoimme etta niista saisi kuitenkin jonkinlaisen kasityksen siita,

milta perheen jokapaivainen arki tulee tulevaisuudessa nayttamaan.

Viimeistelyvaiheessa oppaan tarkastivat myos OYS:ssa tyoskenteleva lastenlaékari Turunen Sami
ja lastenkirurgi Nuutinen Susanna. Heiltd saimme paljon hyvia korjausehdotuksia niin oppaan si-
sallon kuin myos kielellisen ilmaisun ja ladketieteellisen sanaston selventamisen osalta. Erityisesti
lyhytsuolisyndrooman hoitoihin liittyviin osioihin tehtiin paljon muutoksia, jotta ne vastaisivat parem-
min OYS:n nykyisia hoitokaytantoja. Lisaksi saimme paljon sellaista informaatiota, jota emme olleet
aiheeseen perehtyessa loytaneet. Esimerkiksi laakehoidosta kertovaa kappaletta taydennettiin ly-
hytsuolisyndroomaa sairastavan lapsen rokotuksien osalta. Molempien erikoislaakarien komment-
tien ansiosta viimeisin versio oppaasta on saanut asiantuntijoiden arvioin ja sisaltaa taten varmasti

virheetdnta ja ajantasaista tietoa.

Koska viimeistelyvaiheessa tulee huomioida myds tuotteen jakelun suunnittelu (Jamsa ym. 2000,
81), sovimme QOYS:n yhteyshenkilon Riitta Haddingtonin kanssa, etta opas tullaan luovuttamaan
osaston 64 kayttoon pdf-muodossa muistitikulle tallennettuna. Néin opas on helppo tulostaa kayt-
toon osaston tarpeiden mukaan. Lisaksi sahkoinen versio helpottaa mahdollista oppaan muokkaa-

mista tulevaisuudessa.
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5 PROJEKTIN ARVIOINTI

Projektin alussa projektille asetetaan tavoitteet. Tavoitteiden avulla projektin pa@maara ja luotava
tuotos konkretisoituvat. Projektin toiminta perustuukin naiden asetettujen tavoitteiden saavuttami-
seen, ja tavoitteet ohjaavat projektin etenemista. Projektin lopullista onnistumista voidaan arvioida
vertaamalla projektityona luotua tuotosta alkuperaisiin projektin tavoitteisiin. Lopullisen arvioinnin
tarkoituksena on punnita mita projektilla saatiin aikaan ja miten hyvin tulos vastasi alkuperaisia
tavoitteita. Lisaksi arviointi antaa tarkeaa tietoa mahdollisista tulevaisuuden kehittamistarpeista.
(Suopajarvi 2013, viitattu 4.8.2015.)

Projektin arviointi voidaan toteuttaa seka ulkoisena arviointina etta itsearviointina. Ulkopuolisena
arvioijana voivat toimia projektiryhman ulkopuoliset henkilot. Itsearviointi toteutetaan puolestaan

projektiryhmaan kuuluneiden toimesta. (Suopajarvi 2013, viitattu 4.8.2015.)

Projektimme kohdalla ulkoinen arviointi, eli tuotteen esitestaus, on toteutettu osaston 64 henkilo-
kunnan avulla. Ulkoisen arvioinnin tehtdvana oli kerata tietoa muun muassa oppaan siséltaman
tiedon riittavyydesta ja tuotteen sopivuudesta jokapaivaiseen hoitotyohon. Itsearviointi on puoles-
taan toteutettu opinnaytetyontekijdiden toimesta. Itsearviointi on ollut jatkuvaa, koko projektityds-
kentelyn ajan kestavaa toimintaa. Kappaleessa 5.1 itsearviointia on kuitenkin kasitelty vain valmiin

tuotoksen osalta.

5.1 Tuotteen arviointi

Ulkoinen arviointi

Oppaan viimeistelyvaiheessa suoritimme esitestauksen osaston 64 henkilokunnalla ja lyhytsuoli-
syndroomaan sairastuneiden lasten vanhemmilla. Esitestauksen tarkoituksena oli kerata palautetta
ja arviointia oppaasta. Projektin suunnitteluvaiheessa asetimme oppaalle laatutavoitteita, jotka oli-
vat yhtenevaisia Terveyden edistamisen keskuksen (2001) julkaisemien terveysaineistoilta vaadit-
tavien laatukriteereiden kanssa. Esitestauksen palautelomake luotiinkin néiden tavoitteiden ja kri-
teereiden pohjalta. Halusimme pitaa kyselyn mahdollisimman yksinkertaisena ja lyhyena, jotta vas-
taamiseen kulunut aika olisi pysynyt kohtuullisena taten kannustaen henkildkuntaa ja vanhempia

tutustumaan oppaaseen ja tayttamaan palautekyselyn.
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Esitestausta varten teimme seka vanhemmille etta osaston 64 henkilokunnalle erilliset saatekirjeet
ja palautelomakkeet, mitka loytyvat opinnaytetyon liitteista (liitteet 1 ja 2). Palautelomakkeissa kay-
tettiin Likert-asteikkoa, eli vanhempia ja henkilokuntaa pyydettiin ympyroimaan kutakin oppaaseen
littyvaa vaittdmaa parhaiten kuvaava vaihtoehto asteikolla 1-5 (5 = taysin samaa mielta, 4 = osittain
samaa mieltd, 3 = en osaa sanoa, 2 = osittain eri mielta, 1 = taysin eri mieltd). Seka henkildkunnan
etta vanhempien palautelomakkeissa oli yhteensa 7 "valitse parhaiten kuvaava vaihtoehto” tyyp-

pista vaittamaa seka yksi avoin kohta muille kommenteille.

Henkilokunnalle ja vanhemmille suunnatuissa palautelomakkeissa pyydettin muun muassa arvioi-
maan oppaan selkokielisyytta ja helppolukuisuutta, tiedon tarkoituksenmukaisuutta ja riittavyytta
seka oppaan ulkoasua ja visuaalista ilmetta. Henkilokunnalle suunnatuissa lomakkeissa kysyttiin
my0s kokivatko terveydenhuollon ammattilaiset oppaan hyodylliseksi jokapaivaisessa hoitotydssa
seka vanhempien ohjauksessa. Vanhemmille suunnatuissa lomakkeissa pyydettiin puolestaan ar-

vioimaan oppaan hyodyllisyytta ja lapsen sairauden ymmartamisen helpottumista.

Saatuamme tutkimusluvan Oulun yliopistolliselta sairaalalta toteutimme oppaan esitestauksen ai-
kavalilla 23.3-5.4.2015. Odotusten mukaisesti emme valitettavasti saaneet palautetta lyhytsuoli-
syndroomaa sairastavien lapsien vanhemmilta muun muassa sairauden harvinaisuuden ja lyhyen
esitestausajan vuoksi. Enemman yllatti henkilokunnalta saatujen palautteiden vahyys. Vain kolme
osaston 64 tyontekijaa oli vastannut palautekyselyyn, minka vuoksi saatujen palautteiden luotetta-
vuus jai kyseenalaiseksi. Vahaisesta palautteesta huolimatta analysoimme tulokset Webropol-oh-
jelmalla. Palautelomakkeen tayttaneiden vastauksista laskettiin keskiarvo (1-5) ja tulokset esitettiin
taulukkomuodossa, josta ilmeni myds vastaajien valitsemat vastausvaihtoehdot. Tulokset [0ytyvat

kokonaisuudessaan opinnaytetyon liitteista (liite 3).

Ensimmaisessé vaitteessa "Opas on selkokielinen ja helppolukuinen” vastaajien lukumaara oli 3 ja
palautteen keskiarvo 5. Saimme kuitenkin oppaan luomisen aikana palautetta OAMK:n metodi- ja
sisallonohjaajien Tuula Nissisen ja Marja-Liisa Majamaan seka OYS:n yhteyshenkilon Riitta Had-
dingtonin puolelta tekstin liiallisesta la&ketieteellisyydesta ja vaikealukuisuudesta, mink& vuoksi
olisi ollut mukava kuulla my6s vanhempien mielipide asiasta. Hoitohenkildkunnalla ei odotetusti

ollut vaikeuksia ymmartaa oppaan tekstia terveydenhuollon alan ammattilaisina.

Toisessa vaitteessa "Oppaassa on sopivassa maarin tietoa” vastaajien lukumaara oli 3 ja palaut-
teen keskiarvo 4,33. Palautekyselyn analysoinnin jalkeen tulimme siihen tulokseen, etta kyseinen
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vaite oli liian epaselva, silla siita ei kay ilmi oliko oppaassa liikaa vai liian vahan tietoa vastaajien
mielesta. Paatimme kuitenkin metodi- ja sisallonohjaajien Tuula Nissisen ja Marja-Liisa Majamaan
seka yhteyshenkilon Riitta Haddingtonilta saamiemme palautteiden perusteella karsia oppaan si-
saltba. Muun muassa osuus lyhytsuolisyndroomaan liittyvista komplikaatioista paadyttiin poista-

maan kokonaan.

Kolmannessa vaitteessa "Oppaassa oleva tieto on tarkoitukseen sopivaa” vastaajien lukumaara oli
2 ja palautteen keskiarvo 4,5. Yksi palautekyselyyn osallistujista oli siis jattanyt vastaamatta kysei-
seen kohtaan. Koska palautekyselyn kautta saadut vastaukset jaivat vahaisiksi, paatimme metodi-
ja sisallonohjaajien Tuula Nissisen ja Marja-Liisa Majamaan seka yhteyshenkilon Riitta Haddingto-
nilta saamiemme palautteiden perusteella muokata oppaan sisaltoa vahemman laaketieteelliseksi
ja enemman hoitotyon nakokulmaa painottavaksi seka perheen sopeutumista uuteen sairauteen
paremmin huomioivaksi. Oppaaseen muun muassa lisattiin tietoa siita, mista perhe voi sairastumi-

sen alkuhetkilla saada tukea seka Oulun yliopistollisen sairaalan sisalta etta sen ulkopuolelta.

Neljannessa vaitteessa "Oppaan ulkoasu on selked” vastaajien lukumaara oli 3 ja palautteen kes-
kiarvo 4,67. Viides vaittama oli samankaltainen ja siina pyydettiin arvioimaan oppaan visuaalista
miellyttavyytta. Kyseiseen vaittamaan saatiin vastaus kaikilta kolmelta osallistujalta ja keskiarvo oli
4,33. Yleisesti ottaen palautteen perusteella voidaan paatella, etta oppaan visuaalisuuteen liittyvat
laatutavoitteet oli saavutettu kohtalaisen hyvin, varsinkin kun otetaan huomioon, etta jouduimme

itse kuvittamaan koko oppaan ilman ammattilaisten apua.

Kuudes ja seitsemas vaite olivat siis hoitohenkilokunnalle raataloityja. Kuudennessa vaitteessa
"Oppaan avulla vanhempien ohjaus helpottuu” vastaajien lukumaaré oli 3 ja keskiarvo 4,33. Seit-
semannessa vaitteessa "Pystyn hyddyntaméaan opasta tydssani” vastaajien lukumaara oli 3 ja kes-
kiarvo 4,67. Nama kaksi vaitetta liittyivat enemman projektimme kehitystavoitteisiin kuin varsinaisiin
laatutavoitteisiin. Pitkan aikavélin tavoitteisimme kuului muun muassa sairaanhoitajien antaman
ohjauksen helpottaminen ja hoitotydn kehittaminen uudella ohjausmateriaalilla. Vaikkakin palaut-
teen maaré jai vahaiseksi, voi tulosten perusteella olettaa, ettd opasta on ainakin lahdetty luomaan

oikeaan suuntaan kehitystavoitteiden mukaisesti.

Viimeisen kohdan jatimme avoimeksi, jotta vastaajat pystyivat antamaan vapaasti sanallista pa-
lautetta oppaasta. Tahan kohtaan oli kuitenkin tullut vain yksi palaute, jossa kommentoitiin ilmaisua
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"keskuslaskimokatetrin ehtyminen” epaselvaksi. Tama kohta esiintyi kappaleessa "Komplikaatiot”,

mika muista syista paatettiin jattaa pois lopullisesti oppaasta.

Esitestauksen jalkeen jouduimme muokkaamaan opasta radikaalisti. Saimme palautekyselyn li-
saksi paljon hyvia kommentteja metodi- ja sisallonohjagjilta Tuula Nissiselta ja Marja-Liisa Maja-
maalta, aidinkielen lehtorilta Tuula Koskelta seka yhteyshenkiloltamme Riitta Haddingtonilta. La-
hinna palautetta tuli oppaan sisallosta, tekstin vaikealukuisuudesta ja liiallisesta laaketieteellisyy-
desta. Palautteiden perusteella poistimme tarpeettomaksi osoittautuneita kappaleita, muokka-

simme tekstin siséltoa ja kiinnitimme yhd enemman huomiota selkokielisyyteen.

Koimme oppaan luomista vaikeuttavana seikkana sen, ettemme saaneet projektin aloitusvai-
heessa kunnollista vastausta siihen, minkalaista opasta osastolle 64 kaytanndssa tarvittiin. So-
vimme tekevamme tietopakettimaisen potilasohjeen lyhytsuolisyndroomasta, mutta kukaan yhteys-
henkilista ei osannut kertoa mita asioita he olisivat halunneet oppaassa painotettavan. Jou-
duimme siis luomaan oppaan ensin tietopakettimaiseksi sopimuksen mukaisesti, mika kuitenkin
myohemmin osoittautui huonoksi vaihtoehdoksi sen epaselvyyden vuoksi. Lisaksi saimme pa-
lautetta oppaan luomisen ja viimeistelyn aika siita, etta oppaamme ei huomioinut tarpeeksi van-
hempia. Jos oppaan sisallosta ja tavoitteista olisi sovittu kunnolla heti alkukateen ennen oppaan
suunnittelua ja luomista, olisi ollut paljon helpompaa toteuttaa opas kerralla oikeaan suuntaan. Nyt
jouduimme jatkuvasti muokkaamaan oppaan sisaltoa, mika aiheutti valtavasti ylimaaraista tyota ja

stressia.

Torkkolan ym. (2002, 14) mukaan potilasohjeiden toimivuus ja ymmarrettavyys punnitaan kuitenkin
todella vasta kaytannossa. Paadyimmekin myontamaan toimeksiantajalle eli Pohjois-Pohjanmaan
sairaanhoitopiirille oikeuden muuttaa opasmateriaalia omien tarpeidensa mukaisesti. Nain ollen
opasta voidaan edelleen tulevaisuudessa muokata vastaamaan paremmin kaytt6tarkoitusta myos

varsinaisen opinnaytetyoprosessin loputtua.

Itsearviointi

Projektimme tulostavoitteena oli luoda lyhytsuolisyndroomaa sairastavan lapsen hoidon paapiir-
teista selkokielinen ja konkreettinen opas. Projektisuunnitelmavaiheessa asetimme oppaallemme
myo0s laatutavoitteita, jotka olivat yhtenaisia Terveyden edistdmisen keskuksen (2001) julkaisemien
terveysaineistolta vaadittavien laatukriteereiden kanssa. Naihin tavoitteisiin kuuluivat muun mu-

assa selkokielisyys ja helppolukuisuus, virheeton tieto ja sopiva tietomaara.
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Projektin aikana paasimme tavoitteeseemme luoda opas vanhemmille lapsen lyhytsuolisyndroo-
masta. Koska yhteistyokumppanillamme ei ollut taysin selkeaa kasitysta siita mita oppaan tulisi
sisaltaa, paadyimme luomaan hyvin tietopakettimaisen oppaan. Oppaan sisaltd pysyi kuitenkin tu-
lostavoitteen mukaisena. Oppaassa esitettiin asetettujen tavoitteiden mukaisesti muun muassa ly-
hytsuolisyndrooma sairautena, sen erilaiset hoitomuodot ja pitkaaikaissairauden vaikutukset seka

lapsen etta perheen elamaan.

Esitestauksen mukaan onnistuimme luomaan selkokielisen ja helppolukuisen oppaan. Tulee kui-
tenkin ottaa huomioon, etta esitestaukseen osallistui vain hoitohenkildkuntaa, joille oppaan lukemi-
nen terveydenhuollon alan ammattilaisina on varmasti erilainen kokemus kuin oppaan varsinaiselle
kohderyhmalla eli vanhemmilla. Koska emme lyhyen esitestausajan ja sairauden harvinaisuuden
vuoksi paasseet testaamaan opasta vanhemmilla, pyrimme yksinkertaistamaan tekstia metodi- ja
sisallonohjaajilta seka OYS:n yhteyshenkilolta saamiemme palautteiden mukaisesti. Lopullisesta
tuotoksesta karsittiinkin runsaasti laaketieteellista sanastoa ja pyrittiin keskittymaan vain vanhem-
mille valttamattomaan tietoon. Koemme, etta saimme oppaasta loppujen lopuksi riittavan selkokie-

lisen kuitenkaan vaarantamatta oppaan informatiivisuutta lyhytsuolisyndrooman osalta.

5.2 Projektityoskentelyn arviointi

Projektimme kaynnistyi kevaalla 2014 OYS:n osaston 64 tuodessa ilmi tarpeensa vanhemmille
suunnatusta lasten Iyhytsuolisyndroomaa kasittelevasta oppaasta. Projektimme jakautui viiteen
paavaiheeseen; ideointiin, perehtymiseen, suunnitteluun, toteuttamiseen seka arviointiin ja paatta-

miseen. Projektin paavaiheiden alkuperainen ja toteutunut aikataulutus on esitetty kappaleessa 2.

Projektitydskentelymme eteni suunniteltujen paavaiheiden mukaisesti. Onnistuimme toteuttamaan
kuhunkin projektin vaiheeseen suunnitellut tehtavat. Projektin paavaiheisiin liittynyt aikataulutus ei

kuitenkaan pitanyt paikkaansa.
Projektin kaksi ensimmaista vaihetta, ideointi ja perehtyminen sek& suunnitteleminen, etenivat

suunnitelman mukaisesti. Saimme kirjoitettua tietoperustan ja projektisuunnitelman lokakuuhun

2014 mennessa. Lahetimme myds kyseiset dokumentit OYS:n opetuskoordinaattorille Saija Huh-
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tajalle lokakuussa 2014. Taman jalkeen aikataulutus kuitenkin petti ensisijaisesti yhteistyokumppa-
niin liittyvista syista. Projektisuunnitelman hyvaksyminen ja tutkimusluvan saaminen OYS:lta kesti

useita kuukausia. Varsinaisen tutkimusluvan saimme postitse 18.3.15.

Tutkimuslupaa odottaessamme aloitimme oppaan toteuttamisvaiheen tammikuussa 2015. Mie-
timme ja hahmottelimme oppaan mahdollista sisaltoa aluksi kahdestaan. Ensimmaisen virallisen
tapaamisen jarjestimme OYS:n yhteyshenkildiden Riitta Haddingtonin, Lotta Koskelan ja opetus-
koordinaattorin Saija Huhtalan kanssa helmikuussa 2015. Talldin rajasimme ja tarkensimme op-
paan sisaltod osaston 64 tarpeiden pohjalta. Lisaksi paatimme ulkoasuun ja esitestaukseen liitty-
vista asioista. Varsinaisen oppaan esitestauksen jarjestimme heti tutkimusluvan saamisen jalkeen,
23.3-54.

Projektin paattaminen oli arvioitu ajalle huhtikuu-toukokuu 2015. Aloitimme raportin kirjoittamisen
heti esitestaustulosten saannin jalkeen. Saimme esitettya opinnaytetydomme 15.4.2015 Hyvinvoin-
tia yhdessa paivana. Valitettavasti raportin viimeistely ja maturiteetin kirjoittaminen venyivat suun-

taavien opintojen aiheuttamien kiireiden vuoksi syyskuulle 2015.

Projektin viivastyminen johtui osaltaan myos viestinnan aiheuttamista vaikeuksista. Projektisuun-
nitelmassa suurin osa viestinnasta painottui sahkopostiin ja puhelimen valityksella kaytavaan vies-
tintaan. Kaytannossa tama osoittautui kuitenkin huonoksi suunnitelmaksi, silla opetuskoordinaattori
Saija Huhtala hoitaa koordinaattorin tehtavia vain osa-aikaisesti, mika vaikeutti yhteydenpitoa. Jou-
duimme lahettdmaan jatkuvasti sahkopostia ja soittamaan aina ylihoitajalle asti, jotta saimme muun
muassa tutkimuslupa-asiat etenemaan. Osaston 64 yhteyshenkild Riitta Haddington oli puolestaan
paremmin tavoiteltavissa, ja hanen kanssaan saimmekin oppaaseen liittyvat asiat hoidettua suju-

vasti heti tutkimusluvan myontamisen jalkeen.

Aikataululliset ongelmat oli kuitenkin otettu huomioon projektisuunnitelman riskianalyysissa ja ne
saatiin ratkaistua aikatauluttamalla projektia uudelleen. Muita riskianalyysissa kasiteltyja riskeja,
joita ilmaantui projektin edetessa, olivat muun muassa projektiorganisaatioon liittyvat ongelmat.
Viestintaan liittyvat ongelmat vaikeuttivat valilla projektiin liittyvien asioiden hoitamista, mutta pro-
jektiorganisaatio saatiin kuitenkin pidettya toimivana asiallisten suhteiden yllapitamisen avulla.

Projektiorganisaation toiminta sujui projektin aikana suunnitellusti. Projektin asettajana toimi Oulun
ammattikorkeakoulu ja tilaajana Oulun yliopistollinen sairaala (OYS). Ohjausryhma ja projekti-
ryhma pysyivat muuttumattomina. Ainoat muutokset projektiryhmaan tulivat asiantuntijoiden
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osalta. Oppaan viimeistelyvaiheessa saimme nimittain palautetta ja muutosehdotuksia OYS:ssa
tydskentelevalta lastenlaakariltd Turusen Samilta ja lastenkirurgilta Nuutisen Susannalta. Heidat

onkin lisatty raportin projektiorganisaatiokaavioon.

Projektiryhman kesken projektipaallikoksi oli nimetty Minna-Mari Heikura ja projektisinteeriksi Emi-
lia Kellokumpu. Projektipaallikon tehtaviin lukeutuvat virallisesti muun muassa projektisuunnitel-
man laadinta, projektin toimeenpanon johtaminen ja projektin etenemisen valvominen, projektin
dokumentointi seka raportointi muille projektiorganisaation jasenille. Projektisihteeri puolestaan toi-
mii projektipaallikon alaisuudessa ja hoitaa sovitut osuudet projektipaallikon tehtavista. (Pelin 2011,
66-68.) Projektin aikana projektipaallikon ja projektisinteerin tyotehtavat jaettiin tasaisesti molem-
pien projektiryhmaan kuuluvien jasenten kesken. Tehtdvien jaossa otettiin huomioon molempien
ryhman jasenten vahvuudet projektitydskentelyn osalta. Tarvittaessa molemmat hoitivat samoja

tehtdvia oman osaamisensa sallimissa rajoissa.

Projektin aikana olemme saaneet ohjausta niin Oulun ammattikorkeakoulun kuin Oulun yliopistol-
lisen sairaalan puolelta. Projektin on alun perin asettanut opetuskoordinaattori Saija Huhtala, jolta
olemme saaneet projektin aikana ohjausta muun muassa projektin ideointi, suunnittelu- ja toteu-
tusvaiheissa. Liséksi OYS:n puolelta yhteyshenkildind ovat toimineet Riitta Haddington ja Lotta
Koskela, jotka ovat osallistuneet oppaan sisallon suunnitteluun ja lopullisen oppaan muokkaami-
seen. Oppaan koekayton yhteydessa saimme myds arvokkaita korjausehdotuksia lastenlaakari
Sami Turuselta seka lastenkirurgi Susanna Nuutiselta. He varmistivat ystavallisesti myds valmiin
oppaan asiasisallon virheettomyyden. Koulun puolesta olemme saaneet ohjausta koko projektin
ajan seka metodiohjaajaltamme Tuula Nissiselta seka sisallonohjaajaltamme Marja-Liisa Maja-

maalta.

Projektin aikana olemme tehneet useita sopimuksia yhteistyokumppanimme (OYS) ja projektin
asettajan (OAMK) kanssa. Naihin kuuluvat muun muassa opinndytetyon yhteistydsopimus, tekijan-
oikeussopimus seka tutkimuslupa opinnaytetydlle. Opinnaytetyon yhteistydsopimuksella olemme
méaaritelleet muun muassa yleiset sopimusehdot (opinnaytetyohon osallistuvat osapuolet, mahdol-
liset korvaukset opinnaytetydsta, kustannusten kattaminen). Yhteistydsopimuksen lisaksi haimme
Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirilta tutkimuslupaa opinnaytetydllemme. Kyseisessa tutkimus-
luvassa méaariteltiin muun muassa projektia koskevat tiedot (projektin nimi, tekijat, projektin luonne,
projektin julkisuus). Tutkimusluvan ovat myontaneet lasten ja nuorten vastuualueen ylihoitaja Seija

Miettinen 13.3.2015 seka vastuualueen johtaja Paivi Tapanainen 18.3.2015.

45



Tekijanoikeuksien maaraytymisesta olemme sopineet erillisella sopimuksella OYS:n kanssa. Sopi-
muksen mukaan seka tekijdille ettd tilaajalle jaa 50 % oikeuksista, mikali opinnaytetydlle tulee jal-
leenmyyntiarvoa. Lisaksi tekijoille jaa teoksen kayttooikeus, samalla kun tilaaja saa oikeuden tehda
muutoksia tyohon. Tekijanoikeussopimuksen mukaan myos oppilaitoksella on oikeus kayttaa opin-
naytetyota opetusmateriaalina niin halutessaan. Allekirjoittamamme tekijanoikeussopimus on ny-
kyaan standardisopimus kaikille niille, jotka tekevat opinnaytetyonsa yhteistyossa OYS:n kanssa.
Olimme tyytyvaisia kyseiseen sopimukseen, silla emme koe projektimme tuotoksen olevan niin

arvokas, etta silla tulisi kukaan koskaan vaurastumaan.
Projektin resurssien osalta olemme pysyneet projektisuunnitelmassa esitetyissa arvioissa. Projek-

tin budjetti on suunnitelmien mukaan koostunut henkilokuluista ja materiaalikuluista. Taulukossa 4

on esitetty projektin arvioitu ja toteutunut budjetti.

TAULUKKO 4. Projektin toteutunut budjetti.

Henkilostokulut

Arvioitu

Toteutunut

Kahden opiskelijan tyo

810hx10e=8100e

810hx10e=8100e

Opettajien ohjaustyo

80hx14e=1120e

80hx14e=1120e

Sairaanhoitajien ohjausty6

noin10hx13e=130e

noin10hx13e=130e

Materiaalikulut

Oppaan materiaalit

noin 100 e

noin 100 e

Yhteensa:

9450 e

9450 e
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6 POHDINTA

Oppimistavoitteiden saavuttaminen
Ammatillisen kasvun takaamiseksi asetimme opinnaytetyoprosessillemme erilaisia oppimistavoit-
teita. Jaoimme oppimistavoitteet edelleen asiasisaltoon ja tulevaan ammattiin liittyviin seka projek-

tiin liittyviin tavoitteisiin.

Ensimmaisena tavoitteenamme oli tiedon lisaé@minen lasten ja perheen hoitotydsta seka lyhytsuoli-
syndroomasta sairautena. Nama tavoitteet tayttyivat tietoperustan kirjoittamisen yhteydessa. Tu-
tustuimme monipuolisesti muun muassa lasten kasvuun ja kehitykseen, lapsuuteen elamanvai-
heena seka lapsen ja perheen hoitotyon erityispiirteisiin. Lahteind kaytimme monipuolisesta suo-
malaista kirjallisuutta aiheesta. Lyhytsuolisyndroomaan perehtymisen aloitimme aivan perusteki-
joistd; normaalista suoliston anatomiasta ja fysiologiasta. Tamén jalkeen etenimme lyhytsuolisyn-
droomaan sairautena, sen oireisiin, hoitomuotoihin ja suoliston kykyyn mukautua muuttuneisiin olo-
suhteisiin. Lahteind kaytimme seka suomalaista gastroenterologiaa kasittelevaa kirjallisuutta etta
kansainvalisia artikkeleita, tutkimuksia ja hoitosuosituksia. Kansainvélisten lahteiden kayttaminen
oli valttamatont, silla lyhytsuolisyndroomasta on hyvin vahan kotimaisia hoitosuosituksia, saati

sitten tutkimuksia sairauden harvinaisuuden vuoksi.

Lasten ja perheen hoitotyohon syventyminen on ollut erityisen tarkeaa opinnaytetyon lisaksi myos
tulevaisuuden ammatteihimme liittyen. Toinen opinnaytetyon tekijoista on syventynyt lasten ja
nuorten hoitotyohon, kun taas toinen jatkaa sairaanhoitajan jalkeisia opintojaan katilotyon parissa.
Taten aiheen valinta on ollut molemmille hyvin onnistunut ja olemme saaneet tiedollisia valmiuksia

lasten ja perheen hoitotyon toteuttamiseen tulevaisuudessa.

Lahempi perehtyminen normaalin suoliston anatomiaan ja fysiologiaan seka lyhytsuolisyndroo-
maan ovat olleet erityisen opettavaa my0s muiden gastroenterologisten sairauksien osalta. Vaikka
kaikkia gastroenterologisia sairauksia ei hallitsisikaan, kyseisten potilaiden oireita voi osaltaan paa-
tella sen mukaan mihin maha-suolikanavan osaan heidan sairautensa erityisesti vaikuttaa. Esimer-
kiksi erilaiset sairaudet, jotka vaikuttavat heikentavasti ohutsuolen toimintaan, hairitsevéat ravinto-
aineiden imeytymista ja aiheuttavat tten potilaalle kasvuhairiéita ja tahatonta painonlaskua. Maha-

suolikanavan anatomian ja fysiologian tunteminen on hoitajalle erityisen tarkeaa myos siita syysta,
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etta gastroenterologisia potilaita hoidetaan runsaasti seka perusterveydenhuollossa etta erikois-
sairaanhoidossa. Nain ollen jokaisella hoitajalla tulisi olla tarvittava tietotaito kyseisten potilaiden

hoitamiseen.

Toiseksi tavoitteeksemme olimme ottaneet potilasohjaukseen vaadittavien valmiuksien hiomisen
seka kirjallisen potilasohjauksen erityispiirteisiin tutustumisen. Koska projektimme tuote keskittyi
vahvasti (vanhempien) ohjaukseen, kavimme |api laajalti ohjauksen perusteita, erilaisia potilasoh-
jausmuotoja, potilasohjauksessa lahiaikoina tapahtuneita muutoksia seka lasten ja vanhempien
ohjaukseen liittyvia erityispiirteita. Lisaksi oppaan luomista varten perehdyimme erilaisiin ohjeisiin

luoda selkokielistd ohjemateriaali hoitotyohon liittyen.

Ammatillisen kasvun osalta hyddyimme erityisesti ohjaukseen syventymisesta. Ohjaaminen on
keskeinen osa hoitotyota, mutta harvalla hoitajalla on riittavat tietotaidot toimia erilaisissa potilas-
ohjaustilanteissa ja vastata potilaiden erilaisiin oppimistapoihin. Oppaan luominen olikin avartava
kokemus, silla huomasimme miten hoitajan mielesta hyva ohjaus, tai opas, voi potilaan nakokul-
masta olla taysin epaselva tai riittdmaton. Opinnaytetyon ansiosta pystymme varmasti tydelamassa
asettumaan enemman potilaan asemaan ja vastaamaan viela paremmin potilaan tarpeisiin ohjauk-
sen osalta. Lisaksi suullisen ohjauksen yhteydessa tulemme ainakin varmistamaan entista parem-
min, etta potilas on varmasti ynmartanyt ja oppinut ohjatut asiat. Kirjallisten ohjeiden kohdalla hy-
vana ohjaustapana voisi puolestaan olla oppaan kayminen lapi yhdessa potilaan kanssa. Nain ollen
potilas saa mahdollisuuden kysya hoitajalta, jos hanelle jaa kysymyksia oppaaseen liittyen. Vaikka
kirjallisen potilasohjauksen kysynta kasvaakin jatkuvasti, se ei saisi koskaan taysin korvata suul-

lista ohjausta.

Vaikka emme alun perin siséllyttaneet tiedonhakuun liittyvia taitoja oppimistavoitteisimme, olemme
ehdottomasti harjaantuneet opinnaytetyoprosessin aikana myés niiden osalta. Olemme tutustuneet
monipuolisesti sekd kansainvalisiin etta kotimaisiin tietolahteisiin seka niiden kayttamiseen. Lisaksi
olemme saaneet itsevarmuutta vieraskielisten |aaketieteeseen ja hoitotyohon liittyvien tekstien lu-

kemiseen ja kayttamiseen.
Projektiin liittyviin tavoitteisimme kuuluivat muun muassa projektin toteuttamiseen ja siihen liittyviin

vaiheisiin tutustuminen, projektiorganisaation jasenena omissa tehtavissa toimiminen seka val-

miuksien hankkiminen yhteistyokumppanien kanssa toimimiseen erilaisissa tyoelaman tilanteissa.
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Vaikka projektimme vaiheisiin on mahtunut monenlaisia vaikeuksia, olemme silti saavuttaneet ky-
seiset tavoitteet kiitettavasti. Ennen opinnaytetyota emme tienneet mitaan projekteista, niihin liitty-
vista erilaisista vaiheista tai projektiorganisaation kokoonpanosta. Projektin edetessa olemme kui-
tenkin tutustuneet naihin kaikkiin seka kirjallisuuden avulla etta kaytannon kokemuksen kautta
opasta luodessamme. Jos joudumme tyoelamassa joskus tilanteeseen, jossa vaaditaan projekti-
tyoskentelya, tiedamme ainakin miten projektit etenevat, millaisia vaiheita ne sisaltavat, millaisia
kirjallisia toita ja sopimuksia niihin liittyy seka millaisia vastuita projektiorganisaatioon kuuluvilla

henkilGilla on projektin etenemisen suhteen.

Projektiorganisaation jasenena toimimisesta olemme saaneet kokemusta, kun olemme jakaneet
opinnaytetyohon liittyvia vastuita. Molemmat ovat olleet vastuussa projektin etenemisen kannalta
tarkeista tehtavista ja vaiheista, kuitenkin siten, etta tehtavia on tarvittaessa jaettu uudelleen ja
asioita on tehty yhdess4, jos tilanne on kaynyt ylivoimaiseksi. Projektin aikanakin olemme tydsken-
nelleet todella tasavertaisesti, emmeka aina ole taysin pitaytyneet projektisuunnitelmassa paatta-
mistamme roolijaosta. Koemme, etta tama on ollut opinnaytetyoprosessin aikana tarpeellista, jotta
olemme paasseet parhaaseen mahdolliseen lopputulokseen hyodyntamalla molempien erilaisia
vahvuuksia projektityoskentelyssa. Tyoelamassa projektin aikaiset tyonjaot voivat olla tiukemmat,
mutta opinnaytetyon tavoin kaikilla projektissa mukana olevilla on kuitenkin aina sama tavoite,

jonka eteen toita tehdaan.

Opinnaytetydmme yhteistydkumppaneiden kanssa toimiessamme olemme oppineet monenlaisia
tyoelamassa tarvittavia taitoja. Naihin kuuluvat muun muassa pitkajanteisyys, joustavuus, kommu-
nikointi-, vuorovaikutus-, ongelmanratkaisu- ja viestintataidot (suullinen ja kirjallinen viestinta) seka
kykya hallita ja organisoida isoja kokonaisuuksia seké ajankayttoa. Ongelmat projektin etenemi-
sessa ovat myos opettaneet meille uudelleen suunnittelu- ja organisointitaitoja. Projektit eivat aina
etene omien suunnitelmien mukaan, silla projektiorganisaatiossa on mukana useita toimijoita, joihin
ei valitettavasti voi aina itse vaikuttaa. Talldin yksi tarkeimmista taidoista on kartoittaa senhetkinen
tilanne, ja luoda uusi suunnitelma ja tarvittaessa aikataulutus projektin etenemisen turvaamiseksi.
Erilaisten henkildiden kanssa toimiminen opinnaytetydprosessin aikana on myds vahvistanut on-
gelmanratkaisutaitojamme. Yhteistydkumppaneiden nakemys asioista ei aina ole samanlainen,
minka vuoksi on tarkeaa pyrkia ldytdamaan molempia miellyttavia kompromisseja. Lisaksi olemme
oppineet yllapitamaan asiallisia vuorovaikutussuhteita kaikkien projektiorganisaatioon kuuluvien
valilla, vaikka henkilokemiat eivat aina taysin kohdanneet.
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Kehitystavoitteiden toteutuminen
Projektin alussa asetimme seka lyhyen etta pitkanaikavalin kehitystavoitteita. Kehitystavoitteiden
tarkoituksena oli visioida kaikki ne ammatilliseen kasvuumme ja hoitotyon kaytantojen kehittami-

seen liittyvat tavoitteet, joita halusimme projektimme tuotoksella tavoitella.

Lyhyen aikavalin kehitystavoitteisiin lukeutuivat ohjausmateriaalin tuottaminen Oulun yliopistolli-
selle sairaalalle, opinndytetyon tekeminen ja sairaanhoitajaksi valmistuminen. Lyhyen aikavalin ke-
hitystavoitteet toteutuivat kiitettavasti projektin aikana. Loimme selkokielisen oppaan lyhytsuolisyn-
droomasta eli tuotimme uutta ohjausmateriaalia OYS:lle. Oppaan valmistumisen myéta saimme
my0ds opinnaytetyon raporttimme valmiiksi ja ndin ollen padsimme askeleen lahemmaés sairaanhoi-

tajaksi valmistumista.

Pitkan aikavalin kehitystavoitteisiin kuuluivat puolestaan sairaanhoitajien antaman ohjauksen hel-
pottaminen valmiilla kirjallisella oppaalla, potilasturvallisuuden tehostaminen tarjoamalla vanhem-
mille ajantasaista tietoa lyhytsuolisyndroomasta seka hoitotyon kehittaminen uudella ohjausmate-

riaalilla.

Uskomme vahvasti siihen, etta pitkan aikavalin kehitystavoitteilla on mahdollisuudet toteutua. Tu-
levaisuudessa kirjallisen ohjauksen tarkeys tulee edelleen korostumaan. Tekemallamme ohjaus-
materiaalilla vapautetaan sairaanhoitajien tyGaikaa muihin tehtaviin, kun suullinen ohjaus nopeu-
tuu. Tama kavi myos ilmi esitestauksen aikana, kun hoitajat ilmaisivat vanhempien ohjaamisen
helpottuvan oppaan my6ta, seka oppaan olevan kayttokelpoinen heidan tydssaan (liite 3). Luo-
mamme oppaan avulla myds yha useampi hoitaja tulee tulevaisuudessa tietamaan enemman ly-
hytsuolisyndroomasta, silla monien hoitajien tiedot kyseisesta sairaudesta ovat edelleen heikot sen

harvinaisuuden vuoksi.

Taman lis&ksi potilasturvallisuus tehostuu, kun vanhemmat saavat suullisen ohjauksen lisaksi kir-
jallista materiaalia. Oppaamme avulla voidaan myos tulevaisuudessa tukea yha enemman lyhyt-
suolisyndrooma sairastavien lasten vanhempia sairastumisen ensihetkilld seka tarjota lyhytsuoli-
syndroomapotilaille laadukasta ja yksilditya hoitoa myds Oulun korkeudella. Liséksi olemme omalta
osaltamme kehittdneet hoitotyotd uuden ohjausmateriaalin luomisella. Kaytannosséa oppaan hyo-
dyntamisen ainoana esteena onkin lyhytsuolisyndrooman harvinaisuus seka lyhytsuolisyndrooma-
potilaiden hoidon keskittdminen Helsinkiin.
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Projektin eettisyys ja luotettavuus

Projektissamme eettisyys nakyi kahdessa osa-alueessa; kirjallisten toiden ja oppaan kirjoittami-
sessa seka valmiin oppaan esitestauksessa. Projektin eettisyyden varmistamiseksi olemme pyrki-
neet kirjallisissa tuotoksissa noudattamaan eettisia periaatteita muun muassa lahdekritiikin osalta,
soveltuvien lahteiden valitsemisessa, kaytettyjen lahteiden asianmukaisessa merkitsemisessa
seka valttamalla suoraa kopiointia ja kunnioittamalla tekijanoikeuslakia. Erityisesti oppaassa kay-
tettyjen lahteiden soveltuvuuden ja tekstien oikeudenmukaisuuden tarkistimme useampaan ker-
taan. Lisaksi oppaan tarkistivat lastenla@kari Sami Turunen ja lastenkirurgi Susanna Nuutinen, jotta
oppaassa esitettdva informaatio vastaisi mahdollisimman hyvin OYS:n nykyisia hoitokaytantoja,
eika se sisaltéisi epaolennaista tietoa. Kuvien osalta olemme joko itse kuvittaneet tai valokuvanneet

kaikki oppaassa esiintyvat kuvat.

Esitestauksessa kaytetyn kyselyn kohdalla kyselyyn osallistuminen oli tdysin vapaaehtoista ja se
tapahtui nimettdmasti. Informoimme kyselyyn vastaajia asianmukaisesti saatekirjeella muun mu-
assa kyselyn tarkoituksesta, tuloksien kayttamisesta ja tietojen lopullisesta havittamisesta. Kyselyn
vastausajan paatyttya kasittelimmekin lomakkeet nopeasti ja havitimme ne kayton jalkeen tieto-
suojan sailyttaen. Esitestauksessa saadut tulokset olivat kuitenkin kyseenalaisia, silla saimme vain
3 vastausta suunnitellun 8 sijaan. Emme myoskaan onnistuneet saamaan vanhemmilta yhtaan
vastausta lyhyen esitestausajan ja lyhytsuolisyndrooman harvinaisuuden vuoksi. Tama ymmarret-
tavasti vaikutti oppaan viimeistelyyn, silla se perustui vain hoitajilta saatuihin palautteisiin seka pro-

jektiorganisaatioon kuuluvilta henkil6ilta saatuihin kommentteihin.

Kehitys- ja jatkotutkimushaasteet

Kehitys- ja jatkotutkimushaasteet opinndytetydomme osalta voisivat olla muun muassa laajemman
tutkimuksen tekeminen lyhytsuolisyndroomaa sairastavien lasten vanhemmilla. Heilta voitaisiin tie-
dustella millaista tukea ja tietoa he olisivat kaivanneet lapsen sairastumisen ensihetkillé. Vanhem-
pien mielipiteiden avulla opasta voitaisiin taten kehittaa vastaamaan paremmin heidan todellisia
tarpeitaan. Tallainen tutkimus olisi helppo toteuttaa netissa esimerkiksi Webropol -ohjelman avulla.
Vastaajia voitaisiin hankkia muun muassa laittamalla linkki kyselyyn lyhytsuolisyndroomaa sairas-

tavien lasten vanhemmille tarkoitetun Facebook -ryhmén sivulle.
Toisaalta tutkimuksen kautta saataisiin myos arvokasta tietoa siita, miten vanhemmat ovat hankki-
neet tietoa lapsensa sairaudesta ottaen huomioon, etta suomenkieliset julkaisut kyseisesta sairau-

desta ovat valitettavan harvinaisia. Vanhempien omien kokemusten kautta voitaisiin my0s parantaa

51



vertaistuen saantia. Mita enemman lyhytsuolisyndroomaa sairastavien lasten vanhempia saataisiin
saman tukijarjeston alaisuuteen, sita parempaa tukea vanhemmat saisivat toisistaan. Talla hetkella
lyhytsuolisyndroomaa sairastaville ei ole olemassa omaa (kotimaista) tukiryhméaansa, vaan he si-

joittuvat suurempien kattojarjestojen, kuten Leijonaemojen, alaisuuteen.

Toinen oppaan kehitysidea olisi tehda siita pidempi ja virallisempi versio, jota voitaisiin hyodyntaa
koko Suomessa eika pelkastaan OYS:n sisalla. Opasta voitaisiin pidentaa opaslehtiseksi tai lyhy-
eksi kirjaksi. Edella mainitun tutkimuksen avulla saataisiin varmasti lisaa ideoita siita, mita oppaa-
seen voitaisiin viela lisata sen pidentamiseksi. Opaslehtiseen voitaisiin ehka myos lisata vanhem-
pien hyvaksi kokemia vinkkeja neuvoiksi vastasairastuneiden lasten vanhemmille. Lisaksi olisi var-
masti tarkeaa kasitella laajemmin muun muassa vertaistukiasioita seka pitkaaikaissairaiden lasten

vanhemmille myonnettavia Kela-etuuksia.

Jos oppaasta kehitettaisiin pidempi ja virallisempi versio, siihen voitaisiin lisaksi jattaa tyhjia sivuja
vanhempien omia muistiinpanoja varten. Oppaaseen voitaisiin myés lisata paivakirjamaisia sivuja,
joilla vanhemmat voisivat esimerkiksi seurata kaytossa olevan ruokavalion vaikutusta lapsen oirei-
siin. Tallainen "oireseuranta” ruokavaliokokeilujen yhteydessa olisi varmasti kateva vanhemmille,
joiden lapselle vasta etsitaan sopivaa hoitotasapainoa. Nailla parannuksilla voitaisiin lisata oppaan

kaytettavyytta perheen arjessa ja tehda oppaasta "vuorovaikutteisempi”.

Viimeinen kehitysidea olisi nykyisen tai parannetun oppaan muokkaaminen sahkoiseksi versioksi,
niin etta se olisi helposti saatavissa Internetissa. Sahkoisen version voisi aluksi lisatd PPSHP:n
omille nettisivuille. Nain vanhemmat voisivat helposti lukea kyseisen oppaan myos tabletilla tai tie-
tokoneella. Toisaalta laajempi saatavuus verkossa mahdollistaisi oppaan saatavuuden myds opis-
kelijoille, terveydenhuollon henkilokunnalle sek& muille aiheesta kiinnostuneille. Téllaisella laajem-
malla jakelulla voitaisiinkin helposti turvata lyhytsuolisyndroomasta kertovan suomenkielisen ma-

teriaalin saatavuus kaikille niille, joita aihe koskettaa.
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LITTEET

LITE 1

SAATEKIRJE JA PALAUTELOMAKE OSASTON 64 HENKILOKUNNALLE

Hyva osaston 64 henkilokunta!

Opiskelemme sairaanhoitajiksi Oulun ammattikorkeakoulussa. Opinnaytetydomme aiheena on
luoda opas vanhemmille lapsen lyhytsuolisyndroomasta yhteistydssa Oulun yliopistollisen sairaa-
lan osaston 64 kanssa. Opas on suunnattu lasten vanhemmille ja sen tarkoituksena on tarjota
yleistajuinen kuva seké lyhytsuolisyndroomasta sairautena etta sairauteen liittyvista erilaisista hoi-

tomuodoista.

Pyydamme Teita ystavéllisesti tutustumaan oppaaseen ja tayttdmaan sen jalkeen lomakkeen
k&antopuolella olevan palautekyselyn. Palautteenne on meille tarked, jotta saamme muokattua op-
paan vastaamaan paremmin osaston ja perheen tarpeita lapsen sairastumisen ensihetkilla. Kyse-
lylomakkeeseen vastaaminen on Teille taysin vapaaehtoista ja tapahtuu nimettomasti. Palautteen
analysoinnin jalkeen lomakkeet havitetaan asianmukaisesti. Henkilollisyytenne sailyy salassa koko
tutkimuksen ajan. Taytettyanne kyselyn, palauttakaa se osaston kahvihuoneessa olevaan palau-

telaatikkoon 5.4.2015 mennessa.

Voitte olla meihin yhteydessa sahkopostitse, jos mieleenne tulee jotain kysyttavaa.

Ystavallisin terveisin

Minna-Mari Heikura, 01hemi0O0@students.oamk.fi

Emilia Kellokumpu, 02keem00@students.oamk.fi

KAANNA!
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PALAUTEKYSELY OPPAASTA "OPAS VANHEMMILLE LAPSEN LYHYTSUOLISYNDROO-
MASTA”

Ympyroikaa mielestanne parhaiten kuvaava vaihtoehto.

5 = taysin samaa mielta, 4 = osittain samaa mieltd, 3 = en osaa sanoa, 2 = osittain eri mielta, 1 =
taysin eri mielta

Opas on selkokielinen ja helppolukuinen 12345
Oppaassa on sopivassa maarin tietoa 12345
Oppaassa oleva tieto on tarkoitukseen sopivaa 12345
Oppaan ulkoasu on selkea 12345
Opas on visuaalisesti miellyttava 12345
Oppaan avulla vanhempien ohjaus helpottuu 12345
Pystyn hyodyntamaan opasta tydssani 12345

Muita kommentteja oppaasta:

Kiitos palautteestanne!
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LITE 2

SAATEKIRJE JA PALAUTELOMAKE VANHEMMILLE

Hyvat vanhemmat!

Opiskelemme sairaanhoitajiksi Oulun ammattikorkeakoulussa. Opinnaytetydomme aiheena on
luoda opas vanhemmille lapsen lyhytsuolisyndroomasta yhteistydssa Oulun yliopistollisen sai-

raalan osaston 64 kanssa.

Oppaan tavoitteena on tarjota vanhemmille yleistajuinen kuva seka lyhytsuolisyndroomasta sairau-
tena ettd sairauteen liittyvista erilaisista hoitomuodoista. Tarkoituksena on myds helpottaa ja te-
hostaa osastolla hoidettavien perheiden ohjausta tarjoamalla suullisen ohjauksen tueksi kirjallinen

opaslehtinen.

Jotta opas tayttaisi mahdollisimman hyvin edella mainitut tavoitteet, pyydamme teita lukemaan op-
paan ja antamaan siita palautetta kaantopuolella olevan kyselylomakkeen avulla. Palautteenne

pohjalta voimme viela muokata oppaan sisaltoa tarkoituksenmukaisemmaksi.
Kyselylomakkeeseen vastaaminen on Teille taysin vapaaehtoista ja tapahtuu nimettomasti. Pa-
lautteen analysoinnin jalkeen lomakkeet havitetaan asianmukaisesti. Henkilollisyytenne sailyy sa-
lassa koko tutkimuksen ajan. Pyydamme Teita palauttamaan taytetyn lomakkeen osaston henki-
I6kunnalle ennen osastolta lahtoanne viimeistaan 5.4.2015.

Jos Teilld iimenee jotain kysyttavaa, voitte olla meihin yhteydessa.

Ystavallisin terveisin

Minna-Mari Heikura 01hemi00@students.oamk.fi

Emilia Kellokumpu 02keem00@students.oamk.fi

KAANNA!
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PALAUTEKYSELY OPPAASTA "OPAS VANHEMMILLE LAPSEN LYHYTSUOLISYNDROO-
MASTA”

Ympyroikaa mielestanne parhaiten kuvaava vaihtoehto.

5 = taysin samaa mielta, 4 = osittain samaa mielta, 3 = en osaa sanoa, 2 = osittain eri mielta, 1 =
taysin eri mielta

Opas on selkokielinen ja helppolukuinen 12345
Oppaassa on sopivassa maarin tietoa 12345
Oppaassa oleva tieto on tarkoitukseen sopivaa 12345
Oppaan ulkoasu on selkea 12345
Opas on visuaalisesti miellyttava 12345
Opas auttoi teitd ymmartdmaan paremmin 12345

lapsenne sairautta

Koitte oppaan hyodylliseksi 12345

Muita kommentteja oppaasta:

Kiitos palautteestanne!
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LITE 3

"LAPSEN LYHYTSUOLISYNDROOMA - OPAS VANHEMMILLE” PALAUTEKY-
SELYN TULOKSET

Naytetaan 3 vastaajaa, kyselyssa yhteensa 3 vastaajaa

1. Opas on selkokielinen ja helppolukuinen

Vastaajien maara: 3
1 2 3 4|5 Yhteensa  Keskiarvo

Selkokielisyys ja helppolukuisuus |10 |0 /0|0 3|3 5

2. Oppaassa on sopivissa maarin tietoa

Vastaajien maara: 3
1 2|3 4 5 Yhteensa Keskiarvo

Tiedonmaara |0 ({0 0 2 1|3 4,33

3. Oppaassa oleva tieto on tarkoitukseen sopivaa

Vastaajien maara: 2
1 2 3 4 5 Yhteensa  Keskiarvo

Tieto tarkoituksenmukaista |0 |0 0 |1 |1 2 4,5

4. Oppaan ulkoasu on selkea

Vastaajien maara: 3
1 2|3 4 5 Yhteensa Keskiarvo

Ulkoasu (0|0 0 1|23 4,67
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5. Opas on visuaalisesti miellyttava

Vastaajien maara: 3
12 3 4 5 Yhteensad Keskiarvo

Visuaalisuus |0 (0|02 1 3 4,33

6. Oppaan avulla vanhempien ohjaus helpottuu

Vastaajien maara: 3
12 3 4 5| Yhteensad Keskiarvo

Ohjaus helpottuu (0 (0|0 |12 |3 4,67

7. Pystyn hyodyntamaan opasta tyossani

Vastaajien maara: 3
1 2 3 4|5 Yhteensa  Keskiarvo

Opastyossa |00 |01 2|3 4,67

8. Muita kommentteja oppaasta

Vastaajien maara: 1
e Keskuslaskimokatetrin ehtyminen on huono ilmaisu. Ymmartavatké vanhemmat mita silla tarkoite-

taan?
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