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Taman tyon tarkoituksena on kuvata, minkalaista ohjausta vanhemmat
toivoisivat saavansa, kun heidan lapsellansa on diagnosoitu hirschsprungin
tauti. Opinnaytetydn tehtdvana on myos selvittdd, minkalaisia kokemuksia
vanhemmilla on saamastaan ohjauksesta ja sen laadusta. Opinnaytetyémme
tavoitteena on vanhempien haastattelujen avulla selvittad millainen ohjaus on
heidan mielestdan kattavaa ja heidan arkielamassaan auttavaa ja samalla antaa
hoitajille valmiuksia parantaa antamaansa ohjausta vanhemmille.

Opinnaytetyé on kvalitatiivinen tutkimus, jonka aineisto on analysoitu sisallén
analyysilla. Aineisto on keratty haastattelemalla hirschsprungin tautia
sairastavien lapsien perheitd. Tutkimukseen osallistuneet nelja aitia ja yksi isa,
antoivat haastattelun joko puhelimitse, kasvotusten tai tietoa Kirjeitse.
Teoreettisena lahtékohtana tydssamme on hirschsprungin tauti, hirschsprungin
tautia sairastava lapsi seka ohjaus.

Tutkimuksessamme selvisi, ettd useimmilla aideillda on diagnoosin saannista
huonoja kokemuksia. Heille on kerrottu sairaudesta vain muutamilla sanoilla ja
joillakin diagnoosin varmistuminen kesti pitkaan. Kaikki aidit kokivat, ettei heille
jarjestetty kunnollista ohjaustilannetta, jossa heitd olisi ohjattu lapsensa
sairauden suhteen. Vanhemmat kuitenkin saivat ohjeita lyhyesti erilaisissa
tilanteissa. He eivat saaneet kirjallista materiaalia mita kaikki aidit kertovat
kaipaavansa. Ruokavaliosta ei ole saatavilla kunnollista kirjallista ohjeistusta,
mutta osa aideistd kertoo suullisen ohjeistuksen olevan kohtuullista.
Vanhemmilla on lupa soittaa osastolle ja laakareille, jos mieleen heraa
kysymyksia.

Tutkimuksessamme selvisi, ettd vanhemmat toivovat eniten ohjausta
ruokavaliohoidon, vatsantoiminnan suhteen seka yleisesti millainen sairaus on
ja miten se vaikuttaa lapsen elamaan tulevaisuudessa. Kehittdmisehdotuksena
suuremmaksi asiaksi nousi kirjallisen materiaalin saaminen kotiin vietavaksi
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The purpose of this thesis is to describe what kind of guidance parents hope to
get after the diagnosis of their child’s Hirschsprung's disease has been
confirmed. The aim of this thesis is, with the help of the parents’ interviews, to
clarify what kind of guidance would be comprehensive according to the parents
and help with their daily lives.

The method of this thesis is qualitative and the data were analyzed with content
analysis. The data were collected by interviewing four mothers and one father
whose child has Hirschsprung's disease. The interview data were obtained
through phone- and in-person interviews and from a letter.

The results of this study show that most of the parents have bad experiences
about the guidance. The information about the disease they had received had
been limited to few words. They didn't receive any written information which had
been wished by all the mothers.

The study reveals that the parents expect information on the nutrition, bowel
movements and treatments. They also want to get basic information on
Hirschsprung's disease and its effect on the child later on.

Keywords: Hirschsprung's disease, chronic diseased, child, guidance



SISALLYS
I 0 o 1 A N 1 P 6
2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT ..ottt 8
2.1 HIrSCNSPIrUNGIN TAULE ...ttt 8
P22 I = 10 o [T (0 A7 LU 8
2.1.2 Taudin diagnoosi ja erotusdiagnOosSi...........ccoeveeieieeeeeeeieeeeeeee e 10
2.1.3 Taudin hoito ja komplikaatiot .............cccoeeeeiiiiiiiiiiii e, 12
2.1.4 Hirschsprungin tautia sairastavan lapsen suolen toiminta ................. 13
2.1.5 SoPIva ruOKAVALIO .........uvveiiie e 14
2.1.6 Vastasyntyneen ja imevaisen kehittyminen seka sairastuminen........ 15
hirschsprungin taULHN..........coooiii e 15
2.1.7 Vastasyntyneen ja imevaisen kiputuntemukset .............cccccceiieeeeeenn. 18
2.2 Hirschsprungin tautia sairastavan lapsen ja perheen ohjaus................... 20
2.2.1 Ohjaus KESIttEENA...........uuiiii e 20
2.2.2 Vuorovaikutus OhjauKSESSa..........cuuvuiiiiiiieiiieeeicie e 22
2.2.3 Ohjauksen suunnittelu, toteutus ja haasteet.............cccceeevvvvviienneeennn, 23
2.2.4 Perheen voimavarat ONjaukSeSSa .........ccooeveeiiiiiiiieeeeeeeeeeeee 24
3 TARKOITUS, TEHTAVAT JATAVOITEET ..o 26
4 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT ....vvieiee ettt 27
4.1 Kvalitativinen tULKIMUS .......coooeiiiiieieee e e e e e eeeeees 27
4.2 SISAIONANAIYYSI ..o 29
4.2.1 Aineiston analyysimenetelma ... 29
4.3 OpINNAYLELYON TOTEULUS .....coeieieeeeee e 30
S5TUTKIMUSTULOKSET ...ttt e e e e e e 33
5.1 Diagn0ooSin @ntAMINEN .....cooeieiieeeeeeee e 33
5.2 Ohjauksen rittAMAEIOMYYS ....coooeeeeieeeeeeeeeee e 34
5.2.1 Hoitohenkilokunnan tietAmattomyys sairaudesta.............cccceeevveeeeennn. 35
5.2.2 ONjJaUKSEN PUULE ......uvuiiiii et e e e e eeeaens 36
5.2.3 Diagnoosin aiheuttama epavarmuuS ..........ccoevevvviieeeeiiiiieeeeeiieeeeeennnns 37
5.3 Vanhempien saama ONjauUS.............ooiiiiiiiiiieiiii e 38
5.3.1 Ruokavaliohoidon Ohjaus ...........cccoeviiiiiiiiiiicce e, 39
5.3.2 Avannehoidon ONJeIStUS...........uiiiiiiiii e 40
5.3.3 Ohjeistus Kotiin [AhtieSSa..........cooeviiiiiiiiiii e, 40

5.4 TIEtOJEN SAAMINEN.....ccuuii i eeeiii e e e e e e e e e eaaans 41



5.4.1 Tiedon saannin rajalliSUUS ............ccooiiieiiiiiieiiiii e e e 42
5.4.2 KySymykKsiin VaStaUKSIA...........cuuuuiiiiieeiiiiiiiiiiee e e e e e e eeanens 42
B POHDINTA . ..ot e e e e e e e e e e e e e e s s bbb e e eeaeeeesannnnnseees 43
6.1 Luotettavuuden arvioiNti.........oooeeeeeiiiieeee e 43
6.2 Eettisyyden arvioiNti............uuiiiiie e 45
6.3 Yhteenveto tUloKSISta..........cooeeeeeeeeee e 46
6.4 Pohdinta ja kehittamisehdotukset ... 49
LAHTEET

LITTEET



1 JOHDANTO

Hirschsprungin taudin esiintyvyys kansainvalisesti on 1:5000 elavana syntynytta
lasta kohden. Sairauden on todettu esiintyvan yleisemmin pojilla kuin tytoilla.
On todettu myos, ettd 5-10 % Downin oireyhtymaa sairastavista lapsista

sairastaa my0os hirschsprungin tautia. (Rintala 1998, 224; Rintala 2007, 442.)

Hirschsprungin tauti on synnynnéinen ja usein perinnéllinen suolistosairaus,
jossa perasuolen alueelta puuttuvat hermosolut tietylta matkalta. Taméa
aiheuttaa sen, ettéd suolen normaali supistusliike ei toimi ja siten ulostemassaa
kertyy alueelle jossa ei ole hermosoluja. Sairaus hoidetaan kirurgisesti silla
ilman hoitoa komplikaationa voi olla vakava suolistotulehdus. (Rintala 1998,
313; Suomalainen laékariseura Duodecim ja Suomen kehitysvammalaakarit ry
2004.)

Tampereen yliopistollisen sairaalan lastenkirurgi Tarja Iberin (2009) mukaan
suurin osa potilaista oireilee jo vastasyntyneena, jolloin lapsi ei ulosta
spontaanisti, maha pompottaa ja lapsi oksentelee. Suurimmalla osalla lapsista
oireet alkavat jo vastasyntyneend, mutta osalle diagnoosi tehdaan myéhemmin,
koska oireet voivat olla myds hyvin lievid. Hirschsprungin tautia sairastava lapsi
saa sydda normaalia ruokaa, mutta yksil6llinen ruokaohjelma riippuu siita mista
ruoka-aineista lapsi saa oireita. On olemassa kuitenkin ruoka-aineita, joita ei
suositella hirschsprungin tautia sairastaville lapsille, kuten tavallinen maito.

( Lastenkirurgi Iber 2009.)

Hoitohenkilokunnan positivinen asenne tuo ohjaustilanteessa vanhemmille
toivoa lapsensa tulevaisuudesta ja auttaa heitd kasittelem&éan asiaa paremmin.
Sairastuminen on aina uusi seka outo tilanne perheelle ja se voi aiheuttaa
epavarmuuden, avuttomuuden sek& turvattomuuden tunteita. Talléin on
tarkeaa, etta perhe saa riittavasti tietoa, joka on ymmarrettdvassa muodossa.
(Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002, 23—-24.)

Opinnaytetydomme aiheena on hirschsprungin tautia sairastava lapsi ja hdnen
vanhempiensa saamaa ohjaus taudin diagnosointivaiheessa. Opinnaytetyon

teimme kvalitatiivisena tutkimuksena. Aineistoa kerdsimme lahettamalla kirjeita



sekd haastattelemalla puhelimitse ja kasvotusten hirschsprungin tautia
sairastavan lapsen vanhempia ja tiedustelimme heiddn kokemuksiaan

saamastaan ohjauksesta kun heidan lapsellaan todettiin hirschsprungin tauti.

Opinnaytetydmme tarkoituksena on kuvata, minkalaista ohjausta vanhemmat
toivoisivat saavansa heidan lapsensa sairauden suhteen hirschsprungin tauti
diagnoosin varmistuttua. Opinnaytetydmme tehtavana on selvittda, minkalaisia
kokemuksia vanhemmilla on saamastaan ohjauksesta ja sen laadusta seka

selvittdd minkalaista ohjausta vanhemmat toivovat saavansa.

Valitsimme hirschsprungin taudin opinnayteydmme aiheeksi, koska sairaus
kiinnosti meita ja kummallakaan tutkijalla ei ollut kovin paljon tietoa sairaudesta.
Koemme aiheen ja tydomme tarkeéaksi, koska tiedamme kyseessa olevan melko
harvinainen sairaus ja pitkaaikaisuutensa takia lapsen elaméan vaikuttava.
Rajasimme tydomme koskemaan vain diagnoosin varmistumisaikaa ja sen
jalkeen saatua ohjausta, jotta tyo ei laajenisi liilan suureksi ja koska hoidot ja
ongelmat, joista tulee huolehtia taudin suhteen, tapahtuvat lapsen ollessa pieni

ja etenkin diagnoosiaikaan.



2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Hirschsprungin tauti

2.1.1 Taudin kuvaus

Hirschsprungin tauti on synnynnainen ja usein perinndllinen sairaus, jonka
ominaispiirre on taydellinen ganglio- eli hermosolujen puutos perasuolen tai sen
osan alueelta. Tatd kutsutaan myo6s aganglionoosiksi. Taudin esiintyvyys
kansainvalisesti on 1:5000 elavana syntynytta kohden. Sairauden on todettu
esiintyvan yleisemmin pojilla kuin tyt6illa. On todettu myos, etta 5-10 % Downin
oireyhtymaa sairastavista lapsista sairastaa myos hirschsprungin tautia. (Rintala
1998, 224; Rintala 2007, 442.)

Yleisimméassa muodossa, eli noin 75 %:ssa tapauksia, hermosolut puuttuvat
padasiassa vain perasuolen alueelta. Muissa tapauksissa se alkaa perdsuolen
kanavasta ja ulottuu vaihtelevan pituisen matkan suuhun paihin. Taméa
aiheuttaa sen, ettd suolisegmentin toiminta on heikentynyt ja suolen
tyhjentyminen on hairiintynyt. Taman liséksi perasuolen alueella on todettavissa
normaalia suurempi parasympaattisten eli tahdosta riippumattomien
hermosaikeiden maara. (Rintala 1998, 224; Rintala 2007, 442.)

Hirschsprungin taudissa perasuoli ja sisempi sulkijalihas ovat jatkuvassa
supistustilassa. Kyseessa ei ole krooninen jaykka supistuma vaan kyvyttomyys
normaalin relaksaatioon. Normaali ulostamisrefleksi, jossa sisempi sulkijalihas
rentoutuu, puuttuu. Proksimaalisen eli lahella keskustaa sijaitsevan suolen
eteenpdin tyontavat aallot pysahtyvat aganglionaariseen alueeseen ja tasta
syysta ulosteen kulku on estynyt ja siksi suoli sekda sen seindma laajenee
ylapuolelta. (Rintala 2007, 442.)

Terve vastasyntynyt ulostaa mekoniumin eli vastasyntyneen ulosteen
ensimmaisen elinvuorokautensa aikana. Jos vastasyntynyt on kivulias,

pomppovatsainen ja ulostaa vain autettuna, pitaa selvittdd, onko hanella



eteenpain tyontynyt perdaukko, perdaukon ahtauma tai hirschsprungin tauti.
(Ahhorn 2004, 520.)

Useimmilla hirschsprungin tautia sairastavilla lapsilla on ulostamisvaikeuksia jo
vastasyntyneena. Rintalan (2006, 279) mukaan “keskeinen anamnestinen
Hirschsprungin tautiin viittaava tieto on ensimmaisen lapsenpihkaulosteen
viivastyminen yli 48 tuntia. "Joskus ummetusoire lievenee alkuvaiheen jalkeen,
mutta lapsen alkaessa kayttdd kiintedd ravintoa ummetusoireet palaavat.
Keskeisin oire on krooninen ummetus, johon voi liittya ajoittain suolen
lamaantumista. Oireita, joihin myds tulee kiinnittéa huomiota, on hidastunut
painon nousu, vatsan turvotus, voimakkaat ripulijaksot, jotka voivat viitata
sairastettuun enterokoliittiin seka tieto etta jollain sukulaisella on Hirschsprungin
tauti. (Rintala 2006, 279-280.)

Hirschsprungin taudin merkittdvimpana komplikaationa voi tulla noin 15-30
%:lla tapauksista taudille ominainen vakava suolitulehdus eli enterokoliitti. Mikéali
kyseista tulehdusta ei hoideta ajoissa, se voi johtaa suolen puhkeamiseen.
(Rintala 2007, 442.)

Enterokoliitin syntyminen ja kehittyminen on epéaselvaa, mutta se muistuttaa
taudin kuvaltaan laheisesti colitis ulcerosaan eli haavaiseen paksusuolen-
tulehdukseen liittyvia myrkytyksellisia oireita. Sen oirekuva vaihtelee lievasta
vatsan pémpottelysta ja ripulista vaikeaan suoliperaiseen sepsikseen. Lapsi on
korkeakuumeinen, kuivunut, vatsa turvottaa ja lapsi ripuloi pahanhajuista

eritettd, jonka seassa voi olla verta. (Rintala 2006, 279-280.)

Enterokoliitti hoidetaan tyhjentdmalla paksusuoli paksulla rektaaliputkella
ensisijaisesti perasuolen kautta. Mikali tama toimenpide ei onnistu jostain
syystda, lapselle tehddan kolostomia koepalalla varmistetun hermotukseltaan
normaalin  suolen alueelle. Lapselle ma&arataan myos laajakirjoinen
mikrobilaékehoito sekd nestehoidot. Mikadli nama eivat korjaa lapsen
endotoksiinisokkia, eli tilaa missd gramnegatiivinen bakteeri on levittanyt
verenkiertoon endotoksiinia, saattaa kyseessa olla seinamén lapi ulottuva
nekroosi. Silloin nekroottinen suoli ja tarvittaessa myos koko paksusuoli

joudutaan poistamaan laparotomiateitse. (Rintala 2006, 279-280.)
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2.1.2 Taudin diagnoosi ja erotusdiagnoosi

Hirschsprungin taudin diagnoosi perustuu anamneesiin, Kliinisiin 10ydoksiin,
kuvantamistutkimuksiin seka histologiaan. Tautia on aina syyta epailla, jos
lapsella on esiintynyt ummetusta varhaislapsuudesta asti. Keskeista
diagnosoinnissa on se, ettd taudin maaritys tehtaisiin mahdollisimman monilla
erilaisilla tutkimuksilla, jotta saadaan asiasta taysi varmuus. Diagnoosia
etsittdessa olisi tarkedd kiinnittdd huomiota lapsen sekd vanhempien
informointiin ja tukemiseen, koska tutkimukset saattavat pelottaa lasta ja lapsen

mahdollinen sairaus vanhempia. (Puhakka 2006, 201.)

Suurin osa lapsista oireilee jo vastasyntyneena. Jollei uloste ole tullut
muutaman vuorokauden sisalla syntymisesta spontaanisti, lapsen maha
pompottad ja lapsi oksentelee, silloin on syyta epadilla Hirschsrungin tautia.
Joillain lapsilla oireet alkavat vasta myohemmin tai ovat sen verran lievempia,
ettei niihin kiinnitetd heti huomiota. Harvoin diagnoosia tehdaan nykyaan yli

yksivuotiaille (Lastenkirurgi Iber 2009.)

Tutkimukset aloitetaan anamneesilla eli esitietojen keraamisella. Niité tulisi
selvittdd rauhallisessa ymparistossa ilman Kiirettd, jotta saavutetaan
mahdollisimman kattavat ja luotettavat esitiedot. Taméa vaatii myos, etta potilaan
ja  hantd hoitavien henkildiden vdlille vallitsee  molemminpuolinen
luottamussuhde. (Puhakka 2005, 201)

Puhakan (2005, 201) mukaan esitietojen avulla kartoitetaan vaivojen luonne,
kestoaika, lapsen ruokailutottumukset ja ulostamisongelmat. Tarkedd on myos
kartoittaa, mitd muita vaivoja lapsella on ollut, esimerkiksi oksentelua, ripulia ja
laihtumista. Etenkin ripulin kohdalta tulee selvittda millaista se on ollut ja
kauanko ripulia on jatkunut. Anamneesia tehtdessa tulisi potilaalta kysya onko
hanen sukulaisillaan mahdollisesti gastroenterologisia sairauksia tai vaivoja.
Naiden tietojen pohjalta voidaan pohtia olisiko kyseessa jokin perinnéllinen
sairaus. Hirschsprungin taudin anamneesissa selvitetdéan missd iassa
ummetusoireet ovat alkaneet. Useimmiten tautia sairastavilla lapsilla ilmenee

ummetusoireita jo syntyméasta saakka. (Puhakka 2006, 201.)
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Puhakan (2006, 201) mukaan potilaan kliininen tutkimus sisaltdd lapsen
yleistilan tutkimuksen. Vatsaoireiselle lapselle suoritetaan inspektio eli mahan
tarkastelu. Tamén avulla tutkitaan mahan muodon muutoksia, mahdollisia
tyraportteja, ihomuutoksia sekd laskimolaajentumia ja paallepain nékyvaa
suolen peristaltiikkaa. Tahan perustutkimukseen kuuluu myés mahan tunnustelu
eli palpaatio. Mahaa tunnustellaan, koska taman avulla pystytdan selvittdmaan
missa kipu sijaitsee ja kyetaan tuntemaan mahdollinen vatsan pinkeys. Tarke&a
on kuitenkin muistaa, ettd monet muutkin sairaudet voivat aiheuttaa vatsakipua

ja sen tahden tarvitaan tarkempia tutkimuksia liséksi. (Puhakka 2006, 201.)

Vatsaoireista karsivan lapsen suolidanet tulisi kuunnella stetoskoopilla, jolloin
kuullaan ovatko aanet normaaleja vai puuttuvatko ne kokonaan. Laakéri voi
myoOs pyytaa erilaisia verikokeita seka ulostenaytteitd, joista han voi saada
viitteitd sairauteen. Perustutkimuksien lisaksi tehdaan myaos Kliinisia tutkimuksia,
jotta taudin diagnoosi olisi ehdottoman varma. Tallaisia tutkimuksia on
esimerkiksi kolografia ja rektumbiopsia. (Puhakka 2006, 201.) Yleensa

vastauksen saamiseen menee yhdesta kahteen viikkoa. (Iber 2009).

Kolografia on radiologinen tutkimus, joka on merkittava tutkimus Hirschsprungin
taudin diagnosoinnissa. Tutkimuksessa perasuoleen ruiskutetaan varjoainetta
sinne tyonnettavan putken kautta. Varjoaineen avulla suolessa olevat tukokset
ja epamuodostumat saadaan kuvattua ja siten paremmin selvitettyd. Tarkein
l6ydés on megakoolon eli jattikokoinen paksusuolen osa, joka paattyy
suppilomaiseen siirtymavyohykkeeseen, jonka kauimmaisesta osasta alkaa
aganlionaarisen suolen alue. Suurimmassa osassa tapauksista siirtyméavyohyke
on rektosigman alueella, jossa perasuoli seka sigmasuoli yhdistyvat. ( Rintala
1998, 314.)

Rintalan (1998, 314) mukaan perdsuolen manometriset tutkimukset eli kaasun-
tai nesteenpaineen mittaukset erityisella mittarilla, ovat keskeisia
Hirschsprungin taudin diagnosoinnissa. Tyypillisia 16ydoksia painemittauksessa
ovat perdsuolen jaykistyminen, kohonnut anaalikanavan tyvenpuoleinen
painetaso ja viela tdrkeampéana rektoanaalirefleksion puuttuminen eli perasuoli
ei kykene aiheuttamaan supistusliiketta. Koska vastasyntyneiden
rektoanaalirefleksi on kypsymaton ja anaalikanava Ilyhyt, se aiheuttaa
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anorektumin  manometria-tutkimuksessa teknisia vaikeuksia. Onnistunut
tutkimus, jossa nakyy toimiva rektoanaalirefleksi, sulkee pois Hirschsprungin
taudin mahdollisuuden. ( Rintala 1998, 314.)

Rektumbiopsioista, eli imubiopsiassa, etsitdan gangliosoluja ja histokemiallisesti
positiivisesti  asetyylikoliiniesteraasivarjayksessa varjaytyvia paksuntuneita
hermosaikeita. Naytteissad on oltava riittavasti suolenseindman submukoottista
eli limakalvonalaiskerroksen o0saa, jotta gangliosolujen mahdollinen
puuttuminen voidaan osoittaa pitavasti. Imubiopsiassa otetaan naytteet
perasuolen kautta kahden ja neljan senttimetrin syvyydesta. (Rintala, R. 1998,
314.) Hirschsprungin taudissa esiintyva aganglionaarinen suolen seinama
sisaltdd hyvin runsaasti asetyylikoliinivalitteisia hermonpaatteita seka
vastaavasti asetyylikoliiniesteraasia. Entsyymin maard ja jakautuma on
tutkittavissa histokemiallisesti tuoreista (tai tuoreena pakastetuista) pinnallisista,
vain limakalvoa ja sen tukikerrosta sisaltavista perdsuolen ja anaalikanavan
koepaloista. Tutkimus suoritetaan siten, etta lasta pidetaan sen aikaa kevyessa
anestesiassa. (Rintala 2007, 444.)

2.1.3 Taudin hoito ja komplikaatiot

Hirschsprungin tauti hoidetaan kirurgisesti, koska konservatiivinen hoito ei ole
riittdva vaan aiheuttaa huomattavaa kuolleisuutta. Rintalan (2007, 445) mukaan
kirurgisen hoidon periaate on pyrkid poistamaan perdaukon ja sen sisemman
sulkijalihaksen supistumisen aiheuttama toiminnallinen tukkeuma. (Rintala
2007, 445))

Kirurginen leikkaushoito voidaan aloittaa jo lapsen ollessa vastasyntynyt, mutta
ensin on saatava taydellinen varmuus diagnoosista. Aikaisemmin oli tapana
tehda leikkauksessa lapselle ensin suoliavanne, minka kanssa han eli yksi —
kaksivuotiaaksi asti, mink&a jalkeen vasta suoritettin suolen korjausleikkaus.
Nykydan pyritadn tekemaan korjausleikkaus mahdollisimman pian diagnoosin
varmistuttua, jolloin nuorimmat lapset voivat olla vasta kolmen viikon ikaisia.
Nykypaivana leikkaus suoritetaan yksivaiheisena, jolloin suoliavannetta ei enda

tarvitse laittaa, poikkeuksia lukuun ottamatta. ( Iber, 2009.)
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Rintalan (1998, 316) mukaan leikkaushoidon periaatteena on se, etta
leikkauksessa poistetaan suolta aganlionaarisen alueen ympariltd ja
paksusuolen laajentunut alue kokonaisuudessaan. Terve paksusuoli
yhdistetddn perdaukon kanavaan tai valittomasti sen suuaukkoon. Sisemman
sulkijalihaksen  herpaantumiskyvyttomyyden hoidoksi riittdd sisemman
sulkijalihaksen leikkaaminen. (Rintala 1998, 314.)

Leikkauksen jalkeen saattaa valittomana komplikaationa ilmeta paksusuolen ja
perdaaukon yhdyskohdassa vajaatoimintaa, hoidetaan mahdollisimman nopeasti.
Mybhemmalla ialla saattaa ilmetd komplikaatioina myds enterokoliittia.
Ongelmina saattaa tulla myds ulosteen pidatyskyvyttomyys seka
tukostaipumuksen uusiutuminen. Kyseistd ummetustaipumusta voidaan
kuitenkin hoitaa konservatiivisesti, mutta joitakin tapauksia saatetaan hoitaa
uudelleen kirurgisesti. (Rintala 1998, 314.)

2.1.4 Hirschsprungin tautia sairastavan lapsen suolen toiminta

Ennen suolen korjausleikkausta suoli toimitetaan paivittain kolmesta neljaan
kertaa peraruiskeiden avulla. Joillakin vauvoilla suoli toimii hieman myo6s
spontaanisti, jolloin riittdd ettd suoli toimitetaan pari kertaa paivassa.
Mybhemmaésséa vaiheessa saattaa ilmetd ylivuotoa, jolloin tilannetta voidaan
helpottaa tyhjentamalla suoli peraruiskeiden avulla kerran paivassa. (Iber 2009.)

Iberin (2009) mukaan hirschsprungin tautia sairastavalla lapsella harvemmin on
ummetusta jossa uloste on kovaa. Ongelmana on ennemminkin ulosteen
l6ysyys seka pehmeys. Suolen sulkijalihaksessa oleva jannitys- ja supistumistila
aiheuttavat sen, ettad suoli ei paase kunnolla tyhjenemaan. Tahan ei ole apua
ummetusta hoitavista laakkeistd vaan suolta pitda yrittda hoitaa toisin keinoin
kuten suolihuuhteluilla ja peraruiskeilla. Oikein kovassa suolen kouristustilan-

teessa voidaan kayttdd apuna botox-ruiskutuksia. (Iber 2009.)

Ulosteet voivat olla liian pienid, vahaisid, kovia tai vaikeita tyontaa ulos. Lapsi
voi kokea, ettd ulostamisesta huolimatta suoli tyhjenee epataydellisesti. Lapsi
tai nuori voi kokea suolen liikkeet voimakkaiksi ja kivuliaiksi. H&an pidattaytyy



14

ulostamasta valttadessaan kipua, ja seuraavalla kerralla on viela hankalampaa:
syntyy noidankeh&. Perdsuoli laajenee, peraaukon sulkijalihas venyy ja l0yséa
ulostetta voi valua housuihin. (Ramstad 2005, 254.)

Pottaharjoittelussa lapsi saattaa osoittaa mieltdan harjoittelun suhteen vatsan
toimimattomuudella, mikali tilanne on h&nen mielestddn epamukava ja potta
kylmad. Tahan saattaa vaikuttaa myds vanhempien antama liiallinen
siisteyskasvatus tai harjoittelusta aiheutuva psyykkinen stressi.( Rintala 1998,
314.)

2.1.5 Sopiva ruokavalio

Hirschsprungin tautia sairastava lapsi saa ihan normaalisti sydda &aidinmaitoa.
Jos aidinmaitoa ei kuitenkaan tule riittavasti, ei lapselle sovi antaa mitaan
normaaleja aidinmaidonkorvikkeita jotka sisaltavat lehman maitoa. Tallaiset
korvikkeet sisaltdvat riskin, ettda ne aiheuttavat Hirschsprungin tautia
sairastavalle oireita ja saattavat aiheuttaa myds suolistotulehduksia. Sopiva
korvike lapselle on esimerkiksi Pepti-Junior niminen pilkottu &aidinmaidon
vastike, mitd saa apteekista. Yli yksivuotiaat voivat juoda laktoositonta maitoa,
vahéalaktoosista maitoa tai maitotuotteita. Jos ndma eivat kuitenkaan lapselle

sovi, katsotaan yksil6llisesti lapselle sopivat maitotuotteet. (Iber 2009.)

Iberin (2009) mukaan monilla lapsilla runsaasti kuitua siséltava ruoka saattaa
aiheuttaa loysia ulosteita, ilmavaivoja ja tuhrimisen lisdantymistd. Myds
keinotekoiset makeutusaineet kuten xylitoli ja aspartaami seka runsaasti sokeria
siséltdvat ruoat aiheuttavat samanlaisia vaivoja. Kuivatut hedelmat, kuten
rusinat, saattavat myos aiheuttaa lapselle 16ysia ulosteita normaalia herkemmin.
(Iber 2009.)

Hedelmien sydnnissa ei ole mitddn ehdotonta kieltoa, vaan niitd saa sy0da sen
mukaan miten niihin reagoi. Jos jokin hedelm& selkeéasti aiheuttaa oireita,
iimavaivoja tai loysia ulosteita, tulee sitd valttdd. Pahimpia oireita aiheuttavia
hedelmi& on kuitenkin kiivi ja my06s viinirypéleisté tulee usein vaivoja. Marjojakin

saa sy0dad sen mukaan miten oireita tulee, mutta marjoista karviaisia tulisi
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kuitenkin valttaa. (Iber 2009.)

Hirschsprungin tautia sairastavalle lapselle soveltuu normaali iGnmukainen
ruoka, mikali ruoasta ei tule oireilua. Vahakuituinen ruoka kuten liha, peruna ja
riisi sekd vahainen kasvisten maara, aiheuttavat lapselle vahemman ilmavaivoja
ja muita vatsaoireita. Lapsen herkasti oireillessa, néita kannattaa suosia
ruokavaliossa. (Iber 2009.)

2.1.6 Vastasyntyneen ja imevaisen kehittyminen seka sairastuminen
hirschsprungin tautiin

Lasta kutsutaan vastasyntyneeksi neljan ensimmaisen elinvilkkon ajan. Taman
aikana lapsen pituus vaihtelee suunnilleen 47-55 cm vaiheilla ja paino noin
2500-4500 g. Lapsen paino laskee noin 4-8 % ensimmaisten elinpaivien
aikana. Painon lasku johtuu nesteiden menetyksestd, ulostamisesta ja niukoista
aterioista. Lapsi kuitenkin saavuttaa syntymépainonsa viikon - kahden viikon
ikaisena. Ensimmaisen puolen vuoden aikana lapsen paino kaksinkertaistuu ja
han kasvaa pituutta noin 15 cm. 1-vuotispaivdan mennessa lapsen
syntymapaino on yleensa kolminkertaistunut ja pituus lisdéantynyt 25-30 cm.
(Katajaméki 2005, 52-53.)

Vastasyntynyt lapsi nukkuu noin 16—-18 tuntia péivassa ja virtsaa jopa 18 kertaa
vuorokaudessa. Alussa vaipassa on lahes joka kerta ulostetta. Ensimmaisina
paivind uloste on tummaa eli niin sanottua lapsenpihkaa. Se muuttuu paivittain
kellanvinreammaksi ja |0ysaksi. Jos lapsi ei saa rintamaitoa, uloste on
kiintedmpaa ja tummempaa.( Katajamaki 2005, 64-65.)

Vauvan iholla on myds paljon hermopaatteitd, mista johtuu, ettd lapsi on erittéin
herkka koskettamiselle. Lapsen l&hella pitaminen ja hella koskettaminen, sively
sekd paijailu edistavat fyysistd ja psyykkista kehitysta, liikunnallisia taitoja,
puheen kehitystd, oman ruumiinkuvan syntymista seka myonteista itsetuntoa.
(Katajamaki 2005, 53-54.)

Imevaisikaisena lapsen kehityksessa erityisen tarkeaa on perusturvallisuuden
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syntyminen. Lapsi alkaa myds hahmottaa omaa ruumiinkuvaa sekd ymparoivaa
maailmaa. Mikali lapsella on jokin elam&an vaikuttava pitkdaikainen sairaus, se
tulee vaikuttamaan jo varhain lapsen omaan ruumiinkuvaan seka minékuvaan.
Tassa vaiheessa vanhempien reagointi sairauteen ja nakyvat tunteet lasta
kohtaan vaikuttavat siihen, mitd lapsi myohemmin ajattelee itsestaan. (Levo
1996, 35-36.)

Lapsen muisti parantuu kehityksen my6té ja han kykenee pitamaan mielessaan
muistikuvia vanhemmistaan hetkellisesti ja sen aikaa tekemaan asioita yksin,
Pitkdaikaissairaan lapsen vanhempien on hyvéa antaa lapselle aikaa ja pitaa tata
lahelld&n osoittaakseen etta kaikki on kuitenkin hyvin. Turvallisuuden tunteen
sdilyttaminen on oleellista, jotta lapsi oppisi itsendistyméén ja saavuttamaan
uusia taitoja. (Levo 1996, 40-41.)

Vastasyntyneen sairaus ilmenee monesti ensimmaisten elinminuuttien- ja
tuntien aikana. Epaily lapsen sairaudesta voi herdtd jo siind vaiheessa, kun
lapselle annetaan Apgarin pisteet. Yleensa vastasyntynyt ulostaa mekoniumin
ensimmaisen elinvuorokauden aikana, mutta hirschsprungin tautia sairastavalla
lapsella mekoniumin tulo voi viivastya kauan tai jaada kokonaan tulematta.
Oireet eivat valttamatta ehdi ilmeta sairaalassa olon aikana vaan vasta kotona,
jolloin olisi erittéin tarkeda ettd vanhemmat ymmartavat huolestua kun jotain
normaalista poikkeavaa ilmenee (Kantero, Seppanen, Vahakainu & Osterlund
1993,112; Hofsten & Lidbeck 1997, 68.)

Vastasyntyneen oireet voivat olla normaalista poikkeavia ja muutenkin
epatyypillisia johonkin tiettyyn sairauteen liittyen. Tasta syysta lasta tulisi
tarkkailla eri kanteilta ja kirjata ylos kaikki asiat mitk& eivat terveen vauvan
olemukseen kuulu, silloin kun jotain on vialla. Lasta hoitavien henkildiden tulee
tuntea vastasyntyneen normaalit fysiologiset toiminnot kyetakseen seuraamaan

niissa ilmenevia poikkeamia. (Kantero ym. 1993, 113.)

Vauva leikkii ikdisensa tavoin, iloitsee ymparilldédn olevista asioista ja itkee
silloin kun on nalka tai muuten harmittaa. Terve vauva myos sy0 normaalisti ja
nukkuu saannollisesti. Vauvan kayttaytyminen eri tilanteissa on héanelle

tyypillista, mink& hanté vakituisesti hoitanut hoitaja tai vanhempi on oppinut
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tunnistamaan. Lapsen sairastuttua héanen normaali kayttaytymisensa hairiintyy,
jolloin hantad hoitanut henkild huomaa, ettd vauva ei ole kunnossa. Lapset
reagoivat kukin omalla tavallaan sairastuttuaan, mutta varsinkin imevaisikaiset
reagoivat hyvin kokonaisvaltaisesti. Leikkiminen ei innosta lasta normaaliin
tapaan, vaan vauva voi olla vaisu ja rauhaton. (Minkkinen, Jokinen, Muurinen &
Surakka 1995,65.)

Vastasyntynyt ei osaa ilmaista vatsan alueella tuntuvaa kipua. Sairaalla
imevéisella tuleekin taman takia aina tutkia akuutin vatsan mahdollisuus.
Lapselta tutkitaan oksennustyyppi, tuleeko perdaukosta verta, voiko kyseessa
olla gastroenteriitti tai muun muassa nivustyra. Mikali vatsaoireita epaillaan, on
my6s mahdollista, etta lapsella on harvinainen suolen kehityshairio. Talldin
kyseessa voi olla joko suoliston virhekiertyma tai hirschsprungin tauti. (Qvist
2009.)

Vauvan ruokailutottumukset muuttuvat myods selvasti, koska sairaalle lapselle
ruoka ei maistu normaaliin tapaan. Hirschsprungin taudissa lapsen suoleen
kertyy ulostetta, jolloin suolen venyminen ja tayttyminen aiheuttaa
kiputuntemuksia. Vatsa on talloin taysindainen mink& vuoksi lapselle ei maistu
ruoka. Ulosteen varia ja koostumusta kannattaa seurata, silla niistd saadaan
paljon viitteitd suolen toiminnasta. Suolen tayttymisen johtuva kipu voi aiheuttaa

pulssin ja hengityksen kiihtymista. (Minkkinen ym. 1995, 65.)

Vuoden ikdisena lapsi alkaa hallita suolen ja rakon sulkijalihaksia. Kuitenkin jos
lapsella on hirschsprungin tauti, voi sulkijalihaksen hallinnan opettelu kestaa
kauemmin. Lapsella voi esiintya ilman mukana tulevia ulostetuhruja seka

ulosteen pidatyskyvyttomyytta etenkin disin. (Katajamaki 2005, 64—-65.)

Sairastuminen voi aiheuttaa lapsen mielessa pelkoa, mista johtuen lapsi saattaa
huutaa ja itked. Lapsi saattaa reagoida sairastumiseen kayttaytymalla
aggressiivisesti, silla sairaalaan joutuminen ei tunnu lapsesta normaalilta, koska
vanhemmat eivét siella voi olla koko ajan l&asnd. Vanhempien poissaolo saattaa
johtaa pienelld lapsella siihen, etta han muuttuu apaattiseksi. Joillakin lapsilla
voi ilmetd myds depressiivisyyttd, jolloin he eivat itke eivatka ole innostuneita

mistaan tai ylipaataan halukkaita tekemaan mitdan. (Kantero ym. 1993,117;
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Minkkinen ym. 1995, 75.)

Nummikosken (2006, 13) (lite 5, tutkimus 8) tutkimuksessa kuvataan lapsen ja
vanhempien sopeutumista lapsen pitkaaikaissairauteen. Nummikosken
tutkimuksessa kasitellaan pitkaaikaissairautena epilepsiaa, mutta monet
tutkimuksessa ilmenneen asiat patevat myods muihin pitkaaikaissairauksiin.
Tutkimuksen mukaan perheeltd vaaditaan my0ds sosiaalista selviytymista
pitkdaikaissairauden kanssa. Tutkimuksessa kuvataan sopeutumisen olevan
palaamista tasapainoon sek&a vuorovaikutusta yksilon ja ympariston valilla.
Selviytyakseen sosiaalisesti, tulee sopeutua pitkdaikaissairauteen. Jotta tama
onnistuu, tulee suhtautua omaan sairauteen myonteisesti seka realistisesti.
"Lapsen sairauteen sopeutuessa vanhemmat luovat uuden kasityksen siita,
mitd normaali elaméa heidan perheelleen merkitsee. Epilepsiaa ei valttamatta
enda koetakaan estavan tekeméastda asioita, vaan sen kanssa pystytaan
elamaan, sosiaalistutaan elamé&an epilepsian kanssa. Sopeutumis- ja
selviytymisprosessissa tarkeité piirteitd ovat rohkeus, tahto ja henkinen kasvu. ”
(Nummikoski 2006, 13.)

2.1.7 Vastasyntyneen ja imevaisen kiputuntemukset

Hirschprungin tautia sairastava lapsi saattaa kokea kipuja etenkin ulosteen
tayttdessa suolen. Talloin lapsi saattaa muistuttaa koliikkivauvaa, jolla on kovia
kipuja. Lapsen kipureaktioita tarkkaillaan, jotta hantd pystytddn laakitsemaan
kipuladkkeilla tarvittaessa. Vastasyntyneen Kkipureaktioita ovat sydamen
sykkeen muutokset, mika voi joko nousta tai laskea. Verenpaine usein nousee,
joka aiheuttaa myds kallonsisdisen paineen nousua, jolloin aivoverenkierto
lisdantyy ja aivoverenvuodon riski kasvaa etenkin keskosilla. Lapsen veren
hapetusarvot saattavat laskea, mitd seurataan happisaturaatiomittarin avulla.
Lapsen lampotila saattaa muuttua ja iho hikoilee kovin. Lapsella on
|0ydettavissa myods hormonaalisia vaikutuksia. (Arasola, Reen, Vepsalainen &
Yli-Huumo 2005, 417.)

Kayttaytymismuutoksina lapsella otsa kurtistuu, kulmakarvojen valiin syntyy

pysty vako, silmét ovat tiukasti kiinni ja suu aukeaa neliomaisesti. Lapsella
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iimenee mydos itkua ilmeiden jalkeen ja etenkin kiputilan alussa esiintyy usein
hengittdmattomyysperiodi, jota seuraa vaihtelevia itkuaania ja lopuksi tavallinen,
nouseva ja laskeva itkuaani. Lapsi usein jaykistyy ja raajat "keraantyvat” yhteen,
lapsi kiemurtelee, liikehtii levottomasti. Mikéli lapsi on taysin liikkumatta, se
saattaa kertoa erittdin kovasta kivusta. Itkun rytmi, voimakkuus sekd kesto

kertovat paljon kivusta. (Arasola ym. 2005, 417.)

Koska lapsen kipua voi tarkkailla kyseisilla kipumittareilla vasta muutaman
vuoden iasta lahtien, on kehitetty vastasyntyneita varten omat kipumittaukset.
HUS:n Lasten ja nuorten sairaalassa on kehitetty kipumittari OPS eli Objective
Pain Scale (lite 8) hoitajien kayttoon. Mittaria voidaan kayttdd etenkin
vastasyntyneilla seka lapsilla, joilla on vaikeuksia kommunikoida normaaliin
tapaan. Mittarin avulla hoitaja pystyy arvioimaan lapsen kayttaytymista ja
fysiologisia suureita kuten verenpainetta, happisaturaatiota seka pulssia. Naita
arvoja kaytettdessa huomioidaan myO0s muiden asioiden vaikutukset, kuten
muun muassa kuivuminen nostattaa pienen lapsen pulssia. (Piiparinen &
Rauhala 2005, 156-163.)

OPS:ssa hoitaja tarkkailee lapsen olemuksesta ilmeita, aantelya, eleita,
jannittyneisyytta, likkumista, asentoa seka reagointia kasittelylle. Naiden lisaksi
hoitaja huomio lapsen ihon varid, kosteutta, lampod sekd hengitysta.
Hengityksesta huomioidaan muun muassa onko se pinnallista, kiihtynytta vai
rauhallista. Hoitaja arvioi naiden kohtien perusteella lapsen kivun asteikolla 0-9
ja N. Nolla on kivuton, yhdeksan pahin mahdollinen kipu ja N tarkoittaa, etta
lapsi nukkuu testin tekohetkella. Koska Hirschsprungin tautia sairastavan
lapsen kiputuntemukset koetaan etenkin vastasyntyneena vatsan ollessa pinkea
seka leikkauskipuja, on tama hyva mittari niin pienen lapsen kivun
mittaamiseen. (Piiparinen & Rauhala 2005, 156-163.)

Kipua voidaan lievittéda joko ladkkeellisesti, jolloin peruskipulaékkeina kaytetaan
paracetamolia seka tulehduskipulaakkeitd. Kovimmissa kivuissa, etenkin
leikkauksen jalkeen ladkkeisiin voidaan lisata kivun voimakkuuden mukaan
myos opioideja. Nama annettaan joko suonen sisaisesti tai suun kautta.
Lapselle ei mielelladan anneta injektioita ja suun kautta sen |d&kkeen

imeytyminen on hitaampaa kuin suonen sisaisesti. (Piiparinen & Rauhala 2005,
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156-163.)

Laékkeellisen hoidon lisdksi lapsen kivunhoidossa tulee kiinnittéa huomiota
myo6s ei-ladkkeellisiin  kivunlievitysmetodeihin. N&aitda on muun muassa
rauhallinen ymparistd, huomion kiinnittdminen muualle, fysiologisten tarpeiden
tyydytys, ja antaa vanhempien kysymyksille aikaa. Hyvid vaihtoehtoja ovat
kylma- ja lampohoidot, hieronta, liikkehoidot seka paijaus. Myds 30 %: nen
sokeriliuoksen on osoitettu helpottavan kipua muun muassa verinaytteen
ottamisen yhteydessa. (Piiparinen & Rauhala 2005, 156-163.)

2.2 Hirschsprungin tautia sairastavan lapsen ja perheen ohjaus

2.2.1 Ohjaus kasitteena

Kun henkildlla on saanndllisesti tai tilapaisesti ohjaajan rooli ja hanella on antaa
aikaa, huomiota tai kunnioitusta asiakkaana olevalle henkildlle, voidaan
tilannetta kutsua ohjaus- ja neuvontatytksi. Ohjauksen tehtdvana on antaa
asiakkaalle tilaisuus tutkia, keksia ratkaisuja tai selkeyttaa tapoja, joiden avulla
han oppii kayttamaan voimavarojaan ja elamaan hyvinvoivana. (Onnismaa,

Pasanen & Spangar, 2000, 7.)

Ohjaus on hoitotyon yksi tarkeimmistd tyomuodoista. Hoitohenkilékunnalla
ohjaukseen kaytettava aika on ajanpuutteen vuoksi lyhyt, mutta siitd huolimatta
oletetaan, ettd potilaat kykenevat ottamaan vastuun hoidostaan kotiin
paastyadn saamansa ohjauksen pohjalta. (Kaaridinen & Kyngas 2005, 209.)
Iberin  (2009) mukaan Hirschsprungin tauti todetaan yleensa jo alle
yksivuotiaana, joten hoidon ohjaus kohdistetaan vanhemmille.
Ohjaustilanteessa lapseen tulee kuitenkin kiinnittdd huomiota, jotta hé&nen
olonsa on turvallinen sairaala ymparistossa. (Kaariainen & Kyngas 2005, 209;
Iber 2009.)

Erilaisten tutkimusten maaritelmissa ohjaus- kasite ilmenee ammatillisena

toimintana tai prosessina. Kasitettd ohjaus kuvataan sanoilla ohjattavan ja
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ohjaajan konteksti, vuorovaikutus, ohjaussuhde seka aktiivinen ja tavoitteellinen
toiminta. Jotta ohjaus voi tapahtua onnistuneesti, se vaatii ohjaajan ammatillista
vastuuta, johon kuuluivat tyon filosofinen ja eettinen pohdinta seka

ohjausvalmiudet. (Kaariainen & Kyngas 2005, 250.)

Kaaridisen ja Kyngaksen (2005) (lite 5) tekemassa tutkimuksessa ohjaus-
kasitteesta tuloksista kay ilmi, ettd ohjattava ymmarretaan aktiivisena oman
todellisuutensa luojana sek&a vastuullisena toimijana. Ohjaajan tehtava
puolestaan on auttaa ohjattavaa tutkimaan niin ajatuksiaan kuin toimintojaan
seka loytam&an omiin arvoihinsa sopivia vastauksia. (Kaariginen & Kyngas
2005, 256.) .) Ohjauksen onnistuminen edellyttdd myos tietamysta annetuista

ohjesdannoista, kuten laista potilaan asemasta ja oikeuksista.

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992) velvoittaa, etta “potilaalle on
annettava selvitys hanen terveydentilastaan, hoidon merkityksesta, eri
hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista seka muista hanen hoitoonsa
littyvista seikoista, joilla on merkitysta paatettdessd hanen hoitamisestaan.
Selvitysta ei kuitenkaan tule antaa vastoin potilaan tahtoa tai silloin, kun on
iImeistd, ettd selvityksen antamisesta aiheutuisi vakavaa vaaraa potilaan
hengelle tai terveydelle. Terveydenhuollon ammattihenkilon on annettava
selvitys siten, etta potilas riittavasti ymmartaa sen sisallon. Jos
terveydenhuollon ammattinenkild ei osaa potilaan kayttamaa kieltd taikka
potilas ei aisti- tai puhevian vuoksi voi tulla ymmarretyksi, on mahdollisuuksien
mukaan huolehdittava tulkitsemisesta.” (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
1992))

Jotta ohjauksesta tulisi selkea ja molempia osapuolia hyddyttava, tulisi sille
asettaa jo ajoissa tavoitteet, selvittda mika on ongelma ja miten se ratkotaan ja
suunnitella annettava ohjaus etukateen. Hyvan ohjauksen valineita ovat
molemminpuolinen kunnioitus seka empatia. Kysymykset tulee sallia ja niita
pitddkin esittdd, asioista sovitaan, vaikeat asiat selvitetddn ja tarkennetaan,
jottei mikdan jaisi epaselvéksi. Asiat on hyva konkretisoida ja tehda
yhteenvetoja lopuksi puhutuista ja sovituista asioista, jolloin ne jdavat paremmin

mieleen pitkienkin ohjaustilanteiden jalkeen. (Maenpaa 2005, 6.)
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2.2.2 Vuorovaikutus ohjauksessa

Kaaridisen (2007, 114) mukaan ohjaus on aktiivista ja tavoitteellista toimintaa,
jossa ohjaaja ja ohjattava ovat keskendan  vuorovaikutteisessa
ohjaussuhteessa. Vuorovaikutustaidot ovat sairaanhoitajan keskeisin tyévaline
hoitotydssa. Siihen sisaltyy toisen kuunteleminen ja ymmartdminen, tukeminen
sekd rohkaiseminen. Sairaanhoitaja on yleensd vuorovaikutusprosessia
yllapitava henkild, joka huolehtii siita, etta kaikki osapuolet ovat ymmartaneet
asiat samalla tavalla ja ovat siten yhteisymmarryksessa. (Kaariainen 2007, 114;
Laine, Ruishalme, Salervo, Sivén & Valimaki 2004, 240.)

Lassilan (2006, 9) (lite 5, tutkimus 2) tutkimuksessa kerrotaan ohjattavan ja
ohjaajan valisen ohjaussuhteen syntyvan heidan valisessa vuorovaikutuksessa.
Han maarittelee ohjauksen tavoitteeksi potilaan auttamisen tunnistamaan omat
tarpeensa ja loytam&aan voimavarojaan ja sen kautta saavuttamaan tunteen
omasta eldmanhallinnastaan. "Talléin vuorovaikutuksen tavoitteena on
kuunnella ja tukea potilaassa jo olevia voimavaroja ja auttaa ratkomaan
paivittdisen elamansa ongelmia ja synnyttaa voimaantumisen tunnetta.” (Lassila
2006, 9.)

Yhteistyon tavoitteet sairaanhoitaja maarittelee yhdessa asiakkaiden kanssa,
jolloin kaikki ymmartavat oman osuutensa seka tarkeytensd tavoitteisiin
pyrkimisessa. Asiakkaalta ei kuitenkaan odoteta liiallista osaamista asian
suhteen, vaan sairaanhoitajan tulisi muistaa ettd asiakas on uudenlaisessa
tilanteessa ja saattaa olla hyvin pelokas. (Kaariaginen 2007, 114; Laine, ym.
2004, 240.)

Ohjaus voidaan jakaa muutamiin vaiheisiin. Naitd ovat esimerkiksi suunnittelu,
toteutus sekd arviointi. Jotta ohjaus voi tapahtua, siihen tarvitaan
vuorovaikutussuhde ohjaaja ja ohjattavan valilla. Tassa suhteessa keskeista on
maaritella potilaan tai hAnen perheensa oppimistarpeet, asettaa tavoitteet, valita
mitkd asiat tarvitsevat ohjaustilannetta ja kuinka tilanne jarjestetaan.
Ohjaustilannetta varten huomioidaan my6s keskustellaanko vain potilaan
kanssa vai osallistuuko hdnen perheensa myos tilanteeseen. Jotta ohjaus voi

onnistua, tulee vuorovaikutuksen ja naiden kahden vélinen yhteistyd perustua
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tasavertaisuuteen ja ottaa huomioon my6s koko perheen auttaminen ja
tukeminen. (Maenpaa 2005, 6.) (lite 5).

Vuorovaikutussuhteen luonne vaikuttaa enemman ohjauksen onnistumiseen
kuin esimerkiksi tiedot ja taidot tai ohjauksen sisaltdé ja maara. Ohjauksessa
muistetaan, ettei kumpikaan osapuolista ole hallitseva hahmo vaan yhteistyota
tehdaan tasa-arvoisessa suhteessa ja onnistumisen kannalta ollaan ystavallisia
ja luontevia. Ohjaajalla onkin tarkea rooli luoda turvallinen olo toiminnallaan ja

lasnaolollaan potilaalle. (Maenpaa 2005, 6.)

2.2.3 Ohjauksen suunnittelu, toteutus ja haasteet

Hoidonohjaus kuuluu olennaisena osana hoitoon. Sen tulee olla
suunnitelmallista, jatkuvaa sekéa perustua potilaan ja hAnen perheensa tarpeisiin
seka tavoitteisiin. Kopran, Korhosen ja Kykkédsen mukaan (2007, 20) (lite 5)
jokaisella ihmisellda on omat henkilokohtaiset oppimismetodinsa, jotka
sairaanhoitajan tulee huomioida ohjausmenetelmaa valitessaan seka ohjausta
antaessaan. Ohjaustilanteen tulisi olla rauhallinen ja siihen tulisi olla
kaytettavissa riittavasti aikaa, jotta perhe tuntisi saavansa kunnollista ohjausta
asian suhteen seka tarvittavaa tukea. Talléin heilla on my6s mahdollisuus
esittdd kysymyksid epaselviksi jddneistd asioista ja siten varmistaa etté he ovat
ymmartaneet kaiken oikein. (Kopra, Korhonen & Kykk&nen 2007, 20; Ojanen
2001, 248-150.)

Kyngaksen ja Kaariaisen (2005, 210-211) (lite 5) tutkimuksesta ilmenee, etta
ohjauksesta huolimatta potilaat eivat saa riittavasti tietoa sairaudestaan ja sen
hoidosta. Ongelmat johtuivat potilaiden kohdalla siita, etta he valttivat ohjausta,
unohtivat asioita, eivat ymmartaneet annettua tietoa tai kielsivdt saamansa
tiedot. Ongelmana tiedon puutteessa oli myds, etta potilaat eivat tunnistaneet
tilannetta ohjaustilanteeksi, mistd johtuen annettu tieto ei mennyt perille.
Hoitohenkilokunnalla haasteeksi muodostui se, ettd he eivat aina huomioineet
potilaiden omia ohjaustarpeita. Henkilokunnalla ja potilailla saattaa olla myos
ristiriitaisia kasityksia ohjauksen sisélloésta ja tdmé& vaikeuttaa ohjauksen

vastaanottamista. Haasteeksi muodostui my6s hoitohenkilokunnan toiminta kun
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he eivat antaneet ohjausta suoraan potilaalle, kun heilla oli liian kiire tai heilla ei

ole asiasta tarpeeksi tietoa. (Kyngas & Kaariainen 2005, 210-211.)

Kaaridisen, Kyngaksen, Ukkolan ja Torpan (2006) (lite 5) tekemdassa
tutkimuksessa terveydenhuoltohenkiloston kasityksista ohjauksesta sairaalassa
kay ilmi, ettd ohjauksen resurssit olivat olleet hyvat sairaalassa ollessa. My6s
tiedot sairauden hoidosta ja hoidon jalkeisesta voinnista olivat hyvat. Osalla
kuntoutumisesta saadut tiedot ja osalla itsehoidon tukemisen taidot olivat
huonoja. Suullisesti toteutettu yksilé ohjaus oli hyvaa. Ongelmia ohjauksessa
aiheutti ajan vahyys, tilojen epdaasiallisuus ja puutteellinen valineisto.
(Kaariainen, Kyngas, Ukkola & Torppa 2006, 11-12.)

2.2.4 Perheen voimavarat ohjauksessa

Vanhempien ohjauksessa tulee hoitohenkilokunnan huomioida vanhempien
kohdalla myds heidan mielikuvansa perheesté ja sen mahdollinen sortuminen.
Joidenkin kohdalla lapsen sairaus voi olla yllattdvankin kova paikka, eivatka
vanhemmat talléin kykene omaksumaan ohjauksessa saatavia tietoja. Tallin
vanhemmille on ensin hyva antaa aikaa miettia asiaa sekd puhua tunteistaan
hoitohenkilokunnan ja muun perheen kanssa. Hoitohenkilékunnan positiivinen
asenne tuo ohjaustilanteessa vanhemmille toivoa lapsensa tulevaisuudesta ja
auttaa heita kasittelem&én asiaa paremmin. Sairastuminen on aina uusi seké
outo tilanne perheelle ja se voi aiheuttaa epavarmuuden, avuttomuuden seka
turvattomuuden tunteita. Talldin on tarkead, ettéd perhe saa riittavasti tietoa, joka

on ymmarrettdvassd muodossa. (Torkkola ym. 2002, 23-24.)

Perheilla on sisaisia seka ulkoisia voimavaroja, joiden lisaksi jokaisella on my6s
omat persoonalliset voimavaransa. Kulttuuri, yhteiskunta ja sosiaalinen
ymparistd muokkaavat jokaisen ihmisen voimavaroja ja tekevat niista
vahvempia, jotka ovat myo6s positiivisesti sidoksissa lapsen kasvun kehitykseen.
Hyvat voimavarat ovat myds toimivan parisuhteen edellytyksia seka tekijoita,
jotka auttavat selviytymaan kriisitilanteissa. (Kopra ym. 2007, 18-19.)
"Voimavarojen vahvistaminen eli voimaantumisen mahdollistaminen tarkoittaa

perheen saamaa tukea. Se maaritelladn toiminnaksi, jolla sairaanhoitaja tukee
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perheen omaa voimavarojen vahvistumisprosessia.” (Pelkonen & Hakulinen
2002, 204; Kopra ym. 2007, 18-19.)

Vanhempia ohjattaessa selvitetddn myos kotiolosuhteet, jotta tiedetaan,
minkalainen ohjaus on tarpeen ja minkélaisissa puitteissa perhe elda. Ennen
lapsen kotiuttamista sairaalasta selvitetaéan myos vanhempien tukiverkosto,
kuten isovanhempien tai  ystdvien = mahdollinen  hoitoapu  seka
paivahoitomahdollisuudet. Hoitohenkilokunta voi my6ds rohkaista vanhempia
huomioimaan toisiaan ja omaa hyvinvointiaan, jottei elama pyorisi ainoastaan
lapsen sairauden ymparilla. Hirschsprungin tauti ei ole elamé&é rajoittava sen
jalkeen kun sairas suolen osa on operoitu, joten lapsen voi hyvin mielin vieda
hoitoon ohjeistettuaan hoitajia asioista, joita tulee huomioida kyseisen lapsen
kohdalla. (Kopra ym. 2007, 23-24.)

Voimaldhteet voidaan analyyttisesti sijoittaa kolmelle tasolle. Voidaan puhua
yksil6llisistd  voimavaroista, vuorovaikutuksellisista voimavaroista seka
yhteiskunnan tuesta. "YksilOllisten ja vuorovaikutuksellisten voimanlahteiden
luonteen ymmartaminen edellyttéa hyvan vuorovaikutuksen luonteen ja ehtojen
tarkastelua. Keskeiseksi nousevat télloin esimerkiksi dialogin ja dialogisuuden
kasitteet. Hyvan vuorovaikutuksen voi maaritella esimerkiksi niin, ettd se ei
ahdista mitdan osapuolta nurkkaan vaan antaa tilaa mielikuvitukselle seka

puheenaiheiden ja tyylien vaihtelulle.” (Onnismaa, ym. 2000, 46.)
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3 TARKOITUS, TEHTAVAT JATAVOITEET

Opinnaytetydmme tarkoituksena on kuvata, minkélaista ohjausta vanhemmat

toivoisivat saavansa kun heidén lapsellaan todetaan hirschsprungin tauti.

Opinnaytetydmme tehtavana on

1) selvittdd minkalaisia kokemuksia vanhemmilla on saamastaan

ohjauksesta ja sen laadusta

2) selvittaa minkalaista ohjausta vanhemmat toivovat ja tarvitsevat

omabhoitajalta, kun lapselle on tehty Hirschsprungin tauti diagnoosi

Tavoitteenamme on vanhempien haastattelujen avulla selvittaa millainen ohjaus
on heidan mielestaan kattavaa ja heidan arkielamé&énsa auttavaa.
Taman tyon tavoitteena on antaa omabhoitajille valmiuksia parantaa antamaansa

ohjausta vanhemmille, joiden lapsella on juuri diagnosoitu Hirschsprungin tauti.
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4 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

4.1 Kvalitatiivinen tutkimus

Kvalitatiivista tutkimusta kutsutaan laadulliseksi tutkimukseksi. Sitd kutsutaan
Aristoteliseksi traditioksi, jossa ihminen n&hdaan kokonaisena ja osana
kulttuuria sekéa ymparistdd. Se on filosofiselta lahtokohdaltaan hermeneuttinen
seka fenomenologinen ja se perustuu paaosin tulkinnalliseen lahestymistapaan.
Kvalitatiivinen tutkimus on siten samalla yhteisnimitys monille erilaisille
tutkimustavolille, joille yhtenaisena piirteend on ymmartdd ihmisen toimintaa
seka loytaa yhteisia merkityksia erilaisille ilmioille. (Eskola & Suoranta 1998,
25.)

Tutkimuksessa tulkinta on kontekstuaalista eli silla on asiayhteys. Se korostaa
kokonaisvaltaisuutta asioiden yhteydessa kuten ihmiskasitysten ja tutkimusten
monipuolisuutta sekad monitieteistd nakokulmaa. Tutkimuksen tieteellisena
tehtdvana on myos yksittaisten ilmididen tarkastelu seka ymmartaminen. Tata
kutsutaan myds empiiriseksi tutkimukseksi, jossa tietoa tutkimuskohteesta
keratddn systemaattisella tutkimusmenetelmalla. Aiempia tutkimus- ja
teoriatietoja voidaan kayttaa hyodyksi uutta tutkimusta tehtdaessa. Laadullinen

tutkimus vastaa kysymyksiin mika ja millainen. (Eskola & Suoranta 1998, 25.)

Teoria on mukana tutkimuksessa kahdella tavalla: teoria keinona, joka auttaa
tutkimuksen tekemisessa ja teoria paamaarana, jolloin tutkimuksella pyritaan
kehittam&an teoriaa edelleen. Ensimmaisessd merkityksessa eli keinona
laadullinen tutkimus tarvitsee seka taustateoriaa, jota vasten aineistoa
arvioidaan, etta tulkintateoriaa, joka auttaa muodostamaan kysymykset ja sen,
mita aineistosta etsitddn. Teoria voi olla laadullisessa tutkimuksessa myo6s
paamaarand. Taméa tulee esiin silloin, kun tehd&an induktiivista paattelya
aineiston pohjalta eli edetdan yksittaisistda havainnoista yleiseen. Talldin
pyrkimyksena on luoda uutta teoreettista tietoa. (Eskola & Suoranta 1998, 80—
82.)

Tutkittava asia ndhdaan subjektina eikd objektina. Tutkittavana on yleensa
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henkild, jolloin hanen omakohtaiset kokemukset ovat tarkeita ja niita
tarkastellaan ainutlaatuisina. Ihminen nahd&&n omien tunteidensa, ajatustensa,
arvojensa ja aiempien elaménkokemustensa ohjaamaksi olennoksi eikéa
pelkastaan ulkoisten arsykkeiden passiiviseksi vastaanottajaksi. lhmisen
oletetaan olevan aktiivinen ja tavoitteeseen pyrkiva, ja han tekee koko ajan
erilaisia tulkintoja ilmidistd ja asioista. Kun tutkija pyrkii ymmartdmaan ja
selittamaan ihmisen toimintaa, hanen on otettava huomioon, miten tutkittava

itse itsensa ymmartaa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 160.)

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkija on hyvin l|dheisessd kontaktissa
tutkittavaan. Han lahestyy tutkittavaa esimerkiksi haastattelemalla suoraan
kasvotusten ja siten kykenee seuraamaan ilmeitad ja eleitd sekd taukoja
puheessa tarkasti. Keskustelut pystytdan usein myods nauhoittamaan, jolloin
tutkiia kykenee kunnolla paneutumaan tutkittavan puheeseen ja erilaisiin
merkityksiin. (Hirsjarvi ym. 2007, 196.)

Tutkimusta saattaa varittaa tutkijan omat ennakkotiedot- ja kasitykset aiheesta,
mutta ndiden ei saisi antaa vaikuttaa asiaan. Vaikka tutkijalla saattaa olla jo
paljonkin tietoa aiheesta, hanen tulee ajatella mahdollisimman puolueettomasti
asiaa ja kuunnella mitd haastateltavalla on sanottavaa asiasta ja tulkita niita
iiman taka-ajatuksia. Omat esitiedot voi kuitenkin tuoda hyvin julki esimerkiksi
pohdittaessa aihetta ja kuinka haastateltavan ilmi tuomat asiat vaikuttavat
tutkijan omiin tietoihin. Mikali monet haastateltavat tuovat julki jonkin puolen
asiasta josta tutkija oli eri mieltéa, han voi pohtia asiaa ja todeta asian olevankin

oikeasti ndin mitd haastateltavat toivat ilmi. (Hirsjarvi ym. 2007, 196.)

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa kaytetdan harkinnallista otantaa. Se tarkoittaa
sitd, ettd tutkimukseen valitaan niin monta henkildd kunnes saavutetaan
teoreettinen saturaatio eli kyllaantymispiste. TAma tarkoittaa myds sita, etta
seuraavilta haastateltavilta ei saada endaa mitaan uutta tietoa eika siksi tarvitse
haastatella enemp&& henkil6ita. Laadullisessa tutkimuksessa otokseksi riittda
jopa yksi henkild, mutta tutkimuksesta tulee luotettavampi, mikéli haastateltavia
henkildita on useampia. Tarkedaa on kuitenkin tiedon laatu ja sen
tarkoituksenmukaisuus. Kyseista tutkimustapaa kaytetaan silloin, kun aiheesta

ei viela tiedetd paljoakaan ja sita on tutkittu vasta vahan. Halutaan lisata



29

ymmarrysta aiheesta ja jos aihe on subjektiivinen kuten ihmisten kokemukset
tutkittavasta ilmiosta tai halutaan tutkia ihmisen asioille tai tapahtumille antamia
merkityksia. (Hirsjarvi ym. 2007, 160.)

4.2 Sisallonanalyysi

4.2.1 Aineiston analyysimenetelma

Sisallonanalyysimenetelma tarkastelee aineistoa etsien eroja ja yhtalaisyyksia.
Analysoitava tieto voi olla kvalitatiivista eli laadullista, jolloin se voi koostua
esimerkiksi kertomuksista. Tieto voi olla myds kvantitatiivista eli maarallisesti
tutkittavaa, jolloin analyysissd tutkitaan mitattavia muuttujia. Tassa
opinnaytetydssa kaytamme laadullista tutkimusmenetelmaa, koska analysoitava
aineistomme koostuu vanhempien Kkirjoittamista Kirjeista sekd saaduista
haastatteluista puhelimitse ja kasvotusten. Laadullisessa
tutkimusmenetelmassa aineisto voi olla toisten ihmisten kirjoittamia teksteja,
jotka ovat omin sanoin tai kasin tyostettyja esimerkiksi paivakirjoja ja raportteja.
Analysoitava materiaali voi koostua myds valokuvista, videoista ja laulujen
sanoista. Materiaaleista voi l0ytaa yhtalaisyyksia ja tehda paatelmia mista jokin
asia voi johtua. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 23.)

Laadullisessa analyysissa on kaksi vaihetta, jotka ovat havaintojen
pelkistdminen ja arvoitusten ratkaiseminen. Havaintoja pelkistetéd&n pilkkomalla
tutkimusaineisto pieniin osiin, etsitdan keskeiset kasitteet ja kootaan uusiksi
luokiksi. Aineistosta poimitut sanat tai lauseet kootaan luokiksi niin, ettd samaa
tarkoittavat asiat ovat omana luokkanaan. Arvoitusten ratkaiseminen tarkoittaa
sita, etta tutkitun tiedon sekd saadun aineistomateriaalin avulla tehd&aan
tulkintoja tutkittavasta ilmiosta. ( Alasuutari 1999, 39-40, 44.)

Analyysiprosessi voi olla joko aineistolahtdinen tai teorialahtdinen.
Teorialéhtbisessa sisallonanalyysissa aineisto tehdaan teoriatiedon, teoreettisen
viitekehyksen tai kasitejarjestelman avulla. Malli, teemat tai k&sitekartta on

talléin analyysia helpottamassa. Taman siséllénanalyysin lahtékohtana voi olla
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esimerkiksi jokin yleinen ennakkokasitys jostakin asiasta, minka tutkija haluaa
todistaa oikeaksi tai vaaraksi. Teorialdhtbisessd analyysissa muodostetaan
analyysirunko, mik& voi toimia selkeé&sti ohjaavana tekijana analyysia tehdessa
tai se voi olla valjempi jolloin analyysitapa on hyvin samankaltainen
aineistolahtdisen analyysin kanssa. Analyysirunkoa apuna kayttaen aineisto
pelkistetaan ja luokitellaan, etsien jarjestelmallisesti rungon siséltamia ilmaisuja.
(Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 30-33.)

Aineistolahtdisessa sisallonanalyysissa aineistolta kysytaan kysymyksia, mihin
tutkimustehtava tarvitsee vastauksen. Huomiota kiinnitetd&n samanlaisuuksiin
ja erilaisuuksiin mita aineistossa ilmenee. Merkityksellisind pidetaan asioita
jotka ovat tutkimuksen luotettavuuden ja tuloksen kannalta oleellisia. Tata
sanotaan pelkistamiseksi, minka jalkeen aineisto ryhmitellaan. Ryhmittelyssa
havainnot yhdistetaan yhdeksi kokonaisuudeksi tai ainakin harvennetaan
joukon laajuutta. Tama toteutetaan etsimalla havainnoista sellainen tekija tai
piirre mika yhdistdd koko joukkoa tai ainakin patee poikkeuksetta koko
aineistoon. ( Alasuutari 1999, 40.) Sanat tai lauseet kootaan luokan alle, niin
ettd luokka kuvaa hyvin kaikkia sen alapuolella olevia ilmaisuja. Taman
luokittelun jalkeen suoritetaan toinen luokittelu, jossa samansisaltdiset luokat
yhdistetadn ylaluokiksi. Tatd sanotaan abstrahoinniksi. (Alasuutari 1999, 40;
Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 26-29.)

4.3 Opinnaytetyon toteutus

Kirjallista materiaalia tydmme teoriaosaan etsimme niin Kkirjastoista kuin
Internetisté. Internetistd haimme materiaalia erilaisilla hakukoneilla kuten
ARTO:lla, CINAHL:lla ja Medic:lla, joista valitsimme ladketieteellisesti luotettavia
l&hteitd etenkin etsiessdmme tietoa Hirschsprungin taudista. Valitsemamme
artikkelit ovat laéaketieteellisesti merkittavien henkildiden kirjoittamia ja julkaistu
yhdysvalloissa laaketieteellisissa lehdisséa. Kirjastoista etsimme laaketieteellisia
seka hoitotieteellisia teoksia ja tutkimuksia, jotka ké&sittelivat aihettamme.

Tydossamme kaytetyt lahteet valitsimme tarkoin.
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Tyomme teoriaosaan saimme mukaan asiantuntijahaastattelun Tampereen
yliopistollisen sairaalan lastenkirurgi Tarja Iberiltd. Haastattelu toteutettiin
syksylla 1.9.2009 lasten kirurgian poliklinikalla, h&nen ty6huoneessaan.

Haastattelu nauhoitettiin asiantuntijan luvalla ja kirjoitettiin tekstimuotoon.

Opinnaytetydssa tutkimusjoukon muodostavat neljd perhetta. Perheet
koostuivat neljastd Aaidista ja yhdestd isastd. Alussa paatimme etsia
haastateltavia perheitd, jossa on Hirschsprungin tautia sairastava lapsi, lehti-
iimoitusten avulla. Lehti-ilmoituksen laitoimme llkka- sanomalehteen (LIITE 1).
Yhteydenottoja saimme yhteensa nelja, mutta vain kaksi heista osallistui lopulta
opinnaytetyohomme. Kaikille yhteyttd ottaneille l&dhetimme kirjeen seka
kysymykset (LIITE 2), mutta jostain syysta vain kaksi heista lopulta palautti
vastaukset. Annoimme perheille mahdollisuuden osallistua tutkimukseen joko
antamalla haastattelun tai vastaamalla avoimiin kysymyksiin sahkdpostin
valityksella. Naistd kahdesta vastanneesta toinen vastasi kysymyksiimme
sahkopostitse ja toinen halusi antaa puhelinhaastattelun. Puhelinhaastattelu
kirjoitettiin ylos ja lahetettiin haastattelun antaneelle henkilélle tarkistettavaksi,

etta asiat oli oikein kirjoitettu.

Kaksi muuta henkil6d, jotka osallistuivat tutkimukseemme, saimme erilaisten
yhteyksien kautta. Haastateltavien identiteetin salassa pysymiseksi emme
tarkemmin maarittele mitd yhteydet ovat. Molemmat heista Kkirjoittivat
vastauksensa sahkopostilla meille. Toista Aaitid haastattelimme lisaksi
kasvokkain, silla aiti koki pystyvansa vastaamaan kysymyksiin paremmin
suullisesti ja kehotti ottamaan yhteytta mikali haluamme tarkempia tietoja.
Haastattelussa esitimme tarkentavia kysymyksia liittyen &idin jo kirjoittamaan
kirjeeseen. Kysymykset pohjautuivat aiemmin lahettamiimme kirjeisiin.
Nauhoitimme haastattelun ja auki kirjoitimme sen mythemmin. Lahetimme
kaikille osallistuville joko sahkodpostitse tai postitse kysymyskirjeen seka
suostumuslomakkeen, ettda saamme kayttdd heidan antamiaan tietoja ja

haastatteluja tydssamme.

Lehti-ilmoituksen lisaksi laitoimme saman ilmoituksen Internetiin Hirschsprungin
tautia  koskevalle keskustelupalstalle = Mannerheimin lastensuojeluliiton

sivustolle. Taman kautta emme kuitenkaan saaneet yhtaan yhteydenottoa.
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Luvan ilmoituksen laittamiseen kysyimme sivuston yllapitajalta.

Kirjallisen aineiston keruun aloitimme yhdessé jouluna 2008 ja jatkoimme sita
tydomme loppuun asti. Joitain aineistoja haimme myo6s erikseen, mutta tutkimme
ne aina yhdessad ja paatimme otetaanko materiaali tydbhémme mukaan.
Haastateltavia vanhempia haimme kevaan 2009 aikana ja kirjeet kerattiin
toukokuuhun mennessa. Yhta kirjeen Kkirjoittanutta &itid haastattelimme
kasvotusten hanen tydpaikallaan rauhallisessa tilassa toukokuussa 2009,
sovittuamme ensin tapaamisesta sahkopostitse. Asiantuntijahaastattelu

toteutettiin syksylla 2009.

Kirjeiden ja haastatteluiden sisaltéja analysoimme niin, ettd Kkiinnitimme
huomioita asioihin jotka olivat meidan tutkimuskysymystemme kannalta
oleellisia. Sellaiset asiat jotka eivat milladn tavalla vastanneet tarvettamme,
jaivat tutkimuksen ulkopuolelle. Kirjeistd etsimme yhdistavia tekijoitd ja
toisistaan poikkeavia asioita, joiden avulla pyrimme selvittamaan millaista
ohjausta vanhemmat tarvitsevat ja millainen ohjaus olisi heiddn mielestaan

hyvaa.

Parhaiten opinnaytetydssamme toimi taman vuoksi aineiston
siséllénanalyysimenetelma. Tassa opinnaytetydossa kaytimme laadullista
tutkimusmenetelm&&, koska analysoitava aineistomme koostuu vanhempien
kirjoittamista kirjeistd sek& heiddn antamistaan haastatteluista. Laadullisessa
tutkimusmenetelmassa aineisto voi olla toisten ihmisten kirjoittamia teksteja,
jotka ovat omin sanoin tai kasin tyostettyja esimerkiksi paivakirjoja ja raportteja.
(Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001, 23.)

Saatuamme aineiston kasaan, aloitimme litteroinnin. Aluksi tutkijat kavivét
itsendisesti aineiston |&pi ja alleviivasivat tutkimukseemme kuuluvat kohdat.
Taman jalkeen kdvimme yhdessa lapi alleviivatut asiat ja pohdimme niiden
merkitsevyytta. Yhteisymmarryksen saavutettuamme aloimme muodostaa ala-
ja ylakategorioita. Taman teimme yhdessa ja sen jalkeen aloitimme

analysoinnin yhteistyssa.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Diagnoosin antaminen

Tutkimuksessa selvisi, etta perheilla oli pa&asiassa samantyyppisia kokemuksia
hetkesta, kun he saivat kuulla lapsensa diagnoosista. Monilla kyseisesta
hetkesta jai negatiivinen kuva, mutta osa kuitenkin kuvaa saaneensa ajan
kanssa hyvin tietoja. Kaikki tutkimukseen osallistuneet vanhemmat kertoivat
ladkarin antaneen heille diagnoosin, ainoastaan paikka misséa asiasta kerrottiin,
oli perhekohtaista. = Alapuolella olevassa taulukossa (TAULUKKO 1) on

nahtavilla diagnoosin antamista koskevia kuvauksia.

TAULUKKO 1. Perheelle kerrotaan diagnoosi

PELKISTETTY ILMAISU ALAKATEGORIA YLAKATEGORIA

Taudista kerrottiin muutamalla

sanalla

Laakari kertoi epailysta Laakari kertoo Diagnoosin

diagnoosin antaminen

Laakari toksaytti tiedon

selittamatta

Itselld tunne siit, etta lapsella on

hirschprungin tauti

Ensimmainen vuosi kului

diagnoosin selvittelyssa

Neljasta haastateltavasta kaksi aitia sai tietdd lapsensa diagnoosin ladkarin
kertoessa asiasta osaston kaytavalla. Haastateltavat kokevat saaneensa tiedon
sairaudesta tylysti sekd jadneensa yksin ajatustensa kanssa la&karin kerrottua
lyhyesti mahdollisesta epadilystd. Vanhemmat kertoivat saaneensa diagnoosin
ladkarin kertoessa taudista muutamalla sanalla. Tassd vaiheessa tutkimuksia
sairauden varmistamiseksi ei oltu viela tehty. Epavarma diagnoosi aiheutti

jonkinasteisen shokkitilan vanhemmille.
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"Erdanlainen shokkitila siind varmaan meilla vanhemmilla oli, kun kuulimme etta
lapsellamme on mahdollisesti harvinainen, pysyva
sairaus.” (Aiti 4)
"Laakari vain toksaytti sen tiedon minulle eika selittanyt sita
mitenkaan.” (Aiti 1)

Yhdella aideista oli jo entuudestaan kokemusta Hirschsprungin taudista, minka
vuoksi han itse osasi epailla lapsensa sairastavan kyseista tautia. Aidilla oli
varhaisesta vaiheesta asti epdilys taudista ja han mainitsi asiasta laakareille.
Héanen lapseltaan otettiin koepala suolesta, kun tama oli 11 viikkoa vanha, mutta
ndyte naytti normaalilta. Aiti kertoi yha epailleensa diagnoosin varmuutta, silla
hanen lapsellansa jatkui koliikkioireet, oksentelu seka ulostamisoireet. Laakarit
puolestaan epailivat mekoniumtulppaa. Yhden vuoden ikdisena lapselta saatiin

nayte, jonka perusteella diagnosoitiin Hirschsprungin tauti.

” Mua jotenkin ittelld vaan oli se etta tda on niinku hirschprungin tauti vaikkei se
varsinaisesti niitd oireita vield ollu, kuka tahansa vauva voi niinku oksennella
lapsivetta, siina ei ollu mitéan siis,mutta jotenkin mulla oli se...ehka sita oli

herkassa mielentilassa” (Aiti 3)

5.2 Ohjauksen riittdméattomyys

Kysyessdmme vanhemmilta heidan kokemuksiaan saamastaan ohjauksesta he
kertoivat kokeneensa sen riittamattomaksi. Tutkimuksessa selvisi, etta syita
siihen miksi vanhemmat kokivat asian nain, olivat hoitohenkilokunnan
tietdmattbmyys asiasta, se ettei ohjaustilannetta jarjestetty lainkaan seka
diagnoosin aiheuttama epavarmuus. Alapuolella oleva taulukko (TAULUKKO 2)

kuvaa analyysia vanhempien huonoista kokemuksista saamastaan ohjauksesta.

TAULUKKO 2. Vanhemmilla huonoja kokemuksia ohjauksesta

PELKISTETTY ILMAISU ALAKATEGORIA YLAKATEGORIA

Sairaanhoitajat ei tiennyt

sairaudesta mitaan

Meita ei kuunneltu eika ladkari | Hoitohenkildkunnan




myontanyt tietdAmattomyyttaan

Alan asiantuntija myonsi,ettei

tieda asiasta kaikkea.

tietAmattomyys

sairaudesta

Leikkausta odottavalle ajalle ei

saatu mitdan ohjausta.

Opastusta ei annettu
peraruiskeiden
annossa,oletettiin sen

oSaavan.

Ohjaustilanne jossa
molemmat vanhemmat

paikalla olisi ollut tarpeellinen.

Ohjaustilannetta ei pidetty.

Ohjaustilannetta ei ollut.

Oletetaan tietavan asioista.

Ei ohjaustilannetta/

ohjauksen puute

Pelkoihin ei saanut

rauhoittavaa apua

Ennen leikkausta epavarma
olo diagnoosista, pelko etta
leikataan turhaan

Tietoa ja tukea olisi tarvinnut

Monelta huolelta ja ongelmalta
olisi sdéastynyt jos olisi saanut

etukateen tietoa

Diagnoosin aiheuttama

epavarmuus

Ohjauksen

riittdmattomyys
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5.2.1 Hoitohenkilokunnan tietamattomyys sairaudesta

Haastateltavat kokivat, ettd he eivat saaneet hoitohenkilokunnalta mink&anlaista

tietoa. Hoitohenkildkunta ei tuntunut tietdvan sairaudesta paljoakaan. Pari

haastateltavaa Aaitia kertoivat kokeneensa, etteivdt he saaneet mydskaan

hoitohenkilokunnalta riittavasti

apua, koska heidan

oletettiin  tietdvan
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sairaudesta terveydenhuollonammattinsa kautta.

Yksi aiti kertoi, ettd h&nen lastaan hoitanut paikkakunnan omaléaakari ei
myontanyt perheelle, ettei tiennyt sairaudesta paljoakaan vaan hoiti sairautta
tavallisena ummetuksena. Toinen kokeneempi laakari kertoi, ettei edes han
tiedd kaikkea sairaudesta. Haneltd perhe tunsi saaneensa enemman apua
sairauden suhteen ja sen hoitomuotoihin kuin paikkakunnan omalaakarilta.

"Ne ei kuunnellu meita — ollenkaan siella eiké laakari myontanyt

ettei tieda asiasta oikeesti mitaan.” (Aiti 1)

5.2.2 Ohjauksen puute

Kenellekdéan haastatelluista vanhemmista ei pidetty varsinaista tilannetta jossa
heitd olisi ohjeistettu lapsen sairauden suhteen. Osa adaideista kertoi, etta
minkaanlaista ohjeistusta ei annettu sairauden hoidosta eika siitd miten tulee

toimia leikkausta odotettaessa.

"Kun me sovittiin et koska leikataan, niin kukaan ei kertonut mita
ihmettda meidan pitaisi tehda silla valin. Ei mitddn ruokaneuvoja,

vatsantoimituksia eikd muuta.” (Aiti 1)

Yksi aideista kertoi joutuneensa toimittamaan kotona lapsensa suolen
peraruiskeiden avulla. Tahan hén ei saanut varsinaista ohjausta sairaalassa,
vaan Aaiti kertoi ainoastaan seuranneensa toimenpidetta sairaanhoitajan sita
tehdessa. Aiti tunsi, ettd h&anen oletettin osaavan tehdd toimenpide
nakemisensa perusteella. Aiti kertoi kokeneensa, ettd terveydenhuollon
ammatinsa vuoksi hoitohenkilokunta katsoi tallaisen ohjeistuksen olevan

riittavaa.

"Oletetaan, etta tiedan asioista. Unohdetaan se, etta olen aiti ja

erittain vasynyt sellainen.” (Aiti3)
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Osa haastateltavista kertoi, ettd he olisivat kaivanneet ohjaustilannetta jossa
olisi kerrottu sairaudesta ja sen hoidoista ja missa olisivat olleet paikalla
molemmat vanhemmat. He olisivat my0s toivoneet saavansa Kkirjallista

materiaalia, mutta sitd ei sairaalassa ollut antaa.

5.2.3 Diagnoosin aiheuttama epavarmuus

Yksi aideista kertoi, ettd ladkari oli sanonut lapselle laitettavan valiaikaisesti
avannepussin. Asiaa tutkinut aiti tiedusteli laakareiltd mahdollisuuksista valttaa
pussin laittaminen. Han sai vastakkaisia tietoja kahdelta eri laakarilta, silla
toinen laakari oli siltd mieltd, ettd avannepussia ei tarvitse laittaa vaan riittaa
vain yksi leikkaus. Laakarien eridvien mielipiteiden vuoksi aiti kertoi olleensa
huolissaan, ettd oliko diagnoosi oikea, silla han kertoi pelanneensa turhaa
leikkausta.

"Laakari selitti lyhyesti, ettd pojalle taytyy laittaa avannepussi. Tasta kyselin
epadillen, etta onko se valttamatonta, koska olin lukenut, ettd nyky&aén tehdaan
suoraan korjaava leikkaus ilman avannepussivalivaihetta. Tasta laakari
narkastyi (ja kayttaytyi tylysti jatkossakin) ja sanoi, ettd avanne tulee ilman
muuta, mutta kirurgilta kuulin kuitenkin, ettd nimenomaan téllainen suoraan

korjaavan leikkaus tehdaankin ja siitd toipuminen on nopeaa.” (Aiti 2)

Haastatellut aidit kertoivat kaivanneensa enemman tietoa sairaudesta ja sen
hoidosta, mink& vuoksi kertoivat tunteneensa olonsa epavarmaksi sairauden
suhteen. Tietoa olisi kaivannut muun muassa ruokavaliosta, ummetuksen
hoidosta ja jatkuvuudesta, oksentelusta seka siitd milloin tulisi epadilla

suolistotulehdusta ja milloin tulisi hakeutua laakariin.

"Ennen leikkausta oli kamalan epavarma olo siita, ettd tehtiinkd talla kertaa
varmasti oikea diagnoosi (kun kerran vaariin diagnooseihin oli tullut térmattya
itsen ja molempien poikien kohdalla ennenkin) ja ettei varmasti sitten leikata
turhaan.” (Aiti 2)
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5.3 Vanhempien saama ohjaus

Tutkiessamme minkéalaista ohjausta vanhemmat olivat saaneet ja mita he
toivovat ettd olisi hyva kertoa ohjauksessa, saimme selville ettd vanhemmille
tarkeiksi asioiksi nousi ruokavaliohoidon ohjaus, mahdollisen avannehoidon
ohjaus sek& hyva ohjeistus kotiin ldhtiessd. Osa vanhemmista sai pienta
ohjeistusta naihin asioihin, mutta vanhemmat kokivat etté olisi tarked& saada
enemman tietoa, etenkin Kirjallisessa muodossa. Seuraavalla sivulla oleva
taulukko (TAULUKKO 3) kasittelee vanhempien tuntemuksia saamansa

ohjauksen laadusta.

TAULUKKO 3. Vanhempien tuntemukset ohjauksen laadusta

PELKISTETTY ILMAISU ALAKATEGORIA | YLAKATEGORIA

Laakari maaraa

aidinmaidonkorvikkeen.

Ruokavaliosta mainittiin, mutta | Ruokavaliohoidon | Vanhempien kokemukset
ei tarpeeksi kattavaa tietoa. ohjaus ja toivomukset

ohjauksesta

Laakari kieltdaa rusinat.

Ruokavalioasiassa ohjeistettiin

vaarin.

Ruokavaliosta kirjallinen

materiaali tarpeen.

Lapsi ymmartaa itse etta

maidosta tulee vaivaa

Laakari kertoo lyhyesti Avannehoidon

avannepussin laitosta ohjeistus

Aidilla kokemusta
perushoidosta ammattinsa

vuoksi

Avannehoitaja kavi

ohjeistamassa
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Kehoitettiin tulemaan ladkariin | Ohjeistus kotiin

herkasti lahtiessa

5.3.1 Ruokavaliohoidon ohjaus

Osa vastanneista koki, etta sopivasta ruokavaliosta puhuttiin vain maininnan
tasolla, eikd mitddn kattavaa listaa aiheesta saatu. L&&kari ohjeisti myos
oikeanlaisen aidinmaidon korvikkeen kaytostd kun perhe oli viela sairaalassa.
Haastateltaville oli selvinnyt hieman myodhassa, ettei hedelmia eikd myodskaan

rusinoita saisi Hirschsprungin tautia sairastava lapsi syoda

"Sopivasta ruokavaliosta mainittiin, mutta ei mitaan kattavaa listaa siitdkaan olla
saatu. (Aiti 2)

”...se lopetti itte siina sen maidon juonnin, sitten ma herran jumala, taa lapsihan

tietaa itte et nyt tastahan tulee vaivaa. (Aiti 3)

Haastatellut aidit kokivat, etta ruokavalion suhteen olisi kaivannut enemman
tietoa. Haastateltavat eivat saaneet kirjallista materiaalia poikkeavista ruoka-
aineista siita kysyessaan, koska niissa sairaaloissa, joissa haastateltavat olivat
olleet, ei ollut aiheesta kirjallista materiaalia. Aidit kertoivat tunteneensa, etta
sopimattomista ruoka-aineista ainoastaan mainittiin muun keskustelun ohessa.
Osalle vanhemmista myds ohjeistettin vaarin hedelmien sydomisesta eika
kuitujen syonnista mainittu mitaan. Aidit kertovat saaneensa selville ruoka-
aineisiin liittyvat asiat selville joko oman havainnoinnin kautta tai myohemmalla

sairaalajaksolla.

"Yhdella sairaalakaynnilla ... laakari mainitsi, etta rusinoita ei ole hyva antaa. ”
(Aiti 2)
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5.3.2 Avannehoidon ohjeistus

Erddn haastateltavan lapsella oli sairauden alkuvaiheessa kaksipiippuinen
avannepussi. Avanteen hoidossa diti oli saanut ohjeistusta avannehoitajalta.
Haastateltava kertoo avanteen kanssa olleen runsaasti ongelmia, mutta kokee
kuitenkin parjanneensa avannehoitajan antaman ohjeistuksen avulla seka oman

ammattitaitonsa vuoksi.

”...ku kuitenkin on ne perushoidot oman ammatin takia ihan, ettd niinku noin

pussien vaihdot ja tollaset niinku hanskassa... "(Aiti 3)

”... kylla siind avannehoitaja kavi silloin osastolla ainakin kerran...” (Aiti 3)

5.3.3 Ohjeistus kotiin lahtiessa

Kotiin lahtiessa haastateltavia oli ohjeistettu soittamaan osastolle, jos heraa
mieleen jotain kysymyksia esimerkiksi suolistotulehduksesta.
Sairaalassaoloaikana  oli  vain  keskusteltu  siitd, kuinka lievan
suolistotulehduksen hoito onnistuu kotona antibiootilla ja vakavampi
suolistotulehdus taas hoidetaan sairaalassa suonensisdisella antibiootilla.
Vanhemmille oli sanottu, etta lapsen kipeydesta huomaa milloin tilanne on
vakavampi ja ettd kuumetta ei valttamatta aina esiinny tulehduksen yhteydessa.

"Ohje saatiin, etta kirurgille voi soittaa osastolle, jos on jotain kysyttavaa, esim.

suolistotulehdusepaily.” (Aiti 2)

Tietoa olisi kaivannut muun muassa ruokavaliosta, ummetuksen hoidosta ja
jatkuvuudesta, oksentelusta seké siitd milloin tulisi epdilla suolistotulehdusta ja

milloin tulisi hakeutua laakariin.

"Jalkikateen voin sanoa, etta olisin saastynyt monelta huolelta,
itkulta, ylimaaraisilta laakarin soitoilta jne. jne....mikali olisin saanut
jonkinlaista tietoa lastenlaakareiltd mahdollisista tulevista oireista

tai komplikaatioista (suolenvetovaikeuksista).” (Aiti 3)
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5.4 Tietojen saaminen

Tutkimuksessamme nousi esiin  vanhempien kokemuksia my6s tiedon
saamisesta hirschsprungin taudista eri tavoilla. Monet vanhemmat huomasivat,
ettd tietoa hirschsprungin taudista |6ytyi hyvin rajallisesti. Osalla vanhemmista
oli positiivisia kokemuksia vastausten saamisesta kysymyksiin seka
myO6hemmin saadusta ohjauksesta. Alapuolella oleva taulukko (TAULUKKO 4)

kuvaa analyysiamme vanhempien kokemuksista tiedonsaamisesta.

TAULUKKO 4. Vanhempien kokemuksia tiedonsaannista

PELKISTETTY ILMAISU ALAKATEGORIA YLAKATEGORIA

Laakarilta ei saanut kirjallista

materiaalia.

Sairaalasta ei saanut tietoja.

Moniin kysymyksiin olisi kaivannut | Tiedon saannin

vastausta. rajallisuus
Tiedonsaantia rajoittaa oma Tietojen
kokemus ja ammattitaito. saaminen

Tiedonsaanti huonoa

Kirurgilta sai puhelimessa

vastauksia kysymyksiin.

Kontrollikdynneilla aikaa kysella.

Kirurgilla aikaa vastata.

Tietoa sai kyselemalla.

Jalkikateen saanut tietoa Kysymyksiin

kysymalla. vastauksia

Kirurgille voi soittaa jos jotain

kysyttavaa.

Jos kysyttavaa voi soittaa osastolle.

Hoitajat vastaavat kysymyksiin

mihin osaavat.
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5.4.1 Tiedon saannin rajallisuus

Vanhemmat kertoivat, etteivat saaneet ladkareiltdan eivatkd sairaaloista
minkaanlaisia kirjallisia materiaaleja, joita olisivat kaivanneet. Aidit kertoivat,
ettd heille jai paljon kysymyksia ilman vastauksia. Osa aideista koki ettd heidan
oma alan tuntemuksensa oli rajoittavaa tiedon saannissa. Heista tuntui, etta
heidan oletettiin tietdvan asioista eivatka siksi tarvinneet esimerkiksi hoitoihin
ohjeistuksia. Yleisestikin vanhemmat kertoivat tiedon saannin ja haun olleen

hyvin hankalaa ja vasyttavaa.

"Itse jouduin lukeen kirjastosta kaiken tietoni, jota siis l0ytyi tosi vahan.

Kantapaan kautta tulikin sit opittua pa&asiassa kaikki. ” (Aiti 1)

"Olisi kylla ollut hyva, jos olis jarjestetty erilinen ohjaustilanne, johon olisi
kutsuttu molemmat vanhemmat ja kerrottu kaikki mahdollinen tasta taudista ja

annettu viela materiaalia luettavaksi. "(Aiti 2)

5.4.2 Kysymyksiin vastauksia

Sairaalasta oli vanhemmille sanottu, etta aina saa soittaa kun herda kysymyksia
lapsen kunnosta tai sairaudesta. Heille annettiin lupa soittaa aina joko osastolle
tai omalle kirurgilleen. Osa 4dideista kertoi saaneensa vastauksia myos

sairaanhoitajilta niihin kysymyksiin, joihin he osasivat vastata.

Etenkin kontrollikaynneilla vanhemmat kokivat saaneensa enemman aikaa

kysymyksilleen ja hyvin vastauksia kirurgeilta.

"Tama on hyva juttu ja kirurgi on vastannut kylla hyvin kiireistaan huolimatta.”
(Aiti 2)

- on aina vastauksen saanut kysymyksiin. Ja — on sanonut, etta aina saan
soittaa...” (Aiti 4)
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6 POHDINTA

6.1 Luotettavuuden arviointi

"Tutkimuksessa pyritdan valttamaan virheiden syntymista, mutta silti tulosten
luotettavuus ja péatevyys vaihtelevat. Taméan vuoksi kaikissa tutkimuksissa
pyritddn arvioimaan tehdyn tutkimuksen luotettavuutta. Tutkimuksen
luotettavuuden arvioinnissa voidaan kayttdd monia erilaisia mittaus- ja

tutkimustapoja.” (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 231.)

Hirschsprungin taudista I6ysimme monia pienia tutkimuksia, joita kaansimme
englanninkielestd suomeksi. Nama kuitenkin olivat paaasiassa laaketieteellisia
ja moni hyvin geenitasolle menevid tutkimuksia, joten paatimme olla
kayttamatta naita hoitotieteeseen perustuvassa opinnaytetydssamme. Paaasiat
naista tutkimuksista l6ysimme myds suomalaisista lahteista selkeammin
kerrottuina, kuten esimerkiksi Hockerstedt, K., Farkkila, M., Kivilaakso, E. &
Piiparinen, P. vuonna 1998 toimittamasta kirjasta Gastroenterologia. Sairauden
vaikutuksesta lapsen ruokavalioon emme |Oytaneet suoria l&hteitd, jolloin
padosa kyseisista tiedoista saimme haastattelun avulla Tampereen

yliopistollisen sairaalan lastenkirurgi Tarja Iberilta.

Ohjauksesta loysimme hyvin tutkimuksia, kuten Kaariagisen ja Kyngaksen
vuonna 2005 julkaisema “potilaiden ohjaus hoitotieteellisissa tutkimuksissa
vuosina 1995-2002” joka julkaistiin Hoitotiede- lehdessa. Naitd materiaaleja
valitsimme ty6hoémme valikoiden ja kriittisesti arvioiden. Halusimme kayttaa
tydssamme lahteita joista saimme tutkimukselle térkeita tietoja, seka tiesimme
niiden olevan luotettavia. Luotettavina léhteind pidimme muun muassa
Hoitotiede-lehtea ja Duodecimin arkistoja. Molemmat tekijat tarkistivat l&hteet ja
arvioivat niiden luotettavuuden ennen kuin valitsimme sen sopivaksi lahteeksi

tybhomme.

Aineiston tutkimukseemme saimme lahettamalla avoimia kysymyksia sisaltavan
kirjeen kolmelle perheelle kotiin, tekemalla puhelinhaastattelun yhdelle aidille

hanen toiveestaan ja teimme myods tadydentdvan haastattelun kasvotusten



44

yhdelle aideistd, joka oli ottanut osaa tutkimukseen myds kirjeitse. Saamamme
kirjeet ovat tutkimuksessamme taysin luotettavia lahteitd, koska materiaali on
kirjallisessa muodossa ja siten vaarinkasityksia tulkinnassa ei paassyt
syntymaan. Puhelinhaastattelu Kkirjoitettiin tekohetkella ylos ja l&hetettiin
haastattelun jalkeen kyseiselle aidille tarkistettavaksi, ettd kaikki tiedot seka
haastattelijan ymmartamat ja kuullut asiat olivat oikein. Suullinen haastattelu
auki kirjoitettiin kirjalliseen muotoon ja tulkittiin sisallénanalyysin mukaisesti,
kuten my6s vanhempien kirjoittamat kirjeet. Molemmat tutkimuksen tekijat
kuuntelivat haastattelun ja tarkistivat ettd auki kirjoitus on tehty oikein. TallGin
haastattelu ei ole vaaristynyt ja sitd voidaan pitda luotettavana lahteena
tutkimukselle. Tutkijat suorittivat siséllonanalyysin litteroidulle tekstille yhdessa,

jolloin analyysin luotettavuus parani, kun se ei ole vain yhden tutkijan tekemaa.

Tutkimukseemme osallistuneiden vanhempien kokemukset saamastaan
ohjauksesta ovat eri vuosikymmeniltd. Vanhin lapsi on jo yli
kolmekymmentavuotias ja nuorin lapsista puolitoistavuotias. Kaksi muuta lasta
asettuvat ialtansa talle valille. Taten kokemuksiin vaikuttavat ajankohdat, koska
tieto sairaudesta monta vuotta sitten on ollut vielakin suppeampaa, kuin mita

talla vuosituhannella.

Tutkijoiden mielesta se, etta haastateltavien perheet olivat eri vuosikymmenilta,
rikastutti tutkimukseen saatavia tietoja, mutta samalla aiheutti ongelman
luotettavuuden arvioinnissa seka ristiriidan siihen voiko tulokseen soveltaa hyvin
nykypaivan tilanteessa. Otoksen pienuuden tdhden emme kuitenkaan kokeneet
voivamme tehda vertailua nadiden vanhempien kokemusten kesken, mutta
uskomme sen antavan jonkin asteita tietoa kokonaiskuvasta vanhempien
saamasta ohjauksesta pidemmalla aikavalilla. Tutkimukseemme osallistuneet
vanhemmat ovat ympari Suomea. Talléin emme voi kohdistaa kokemuksia vain
tiettyyn sairaalaan vaan ne ovat yleispatevid. Tutkimukseen osallistui vain yksi
is&, mink& vuoksi piddmme tutkimustamme hieman puutteellisena, koska emme
saaneet tietoa muiden isien kokemuksien luomista tuntemuksista.
Tutkimustuloksissamme ei puhuta erikseen isasta, vaan puhumme isasta ja

aidista, jotka kirjoittivat meille yhdessa, nimekkeella Aiti 4.

Luotettavuutta tutkimuksessamme lisaa se, ettd tutkijoita on kaksi tutkimusta
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tekemassa. Talldin aineistoa on tarkasteltu kahden eri henkilon silmin ja
ajatuksin. Yhteisymmarryksessa olemme litteroineet aineiston ja kirjoittaneet
tulokset ylos.

6.2 Eettisyyden arviointi

Tutkimuseettiset sddnnot ja kaytannot eivat voi sitoa tutkijaa laillisesti, mutta ne
antavat heille velvoituksen toimia ammatillisesti. Nailla sdannéilla seka ohjataan
tutkimuksen tekemista etta “ilmaistaan niita arvoja, joihin tutkijoiden toivotaan ja

uskotaan sitoutuvan.” (Kuula 2006, 58.)

"Eettisestda nakdkulmasta keskeistda on, ettd analyysi tehdaan tieteellisesti
luotettavasti hyodyntaen koko aineistoa” (Leino-Kilpi & Valimaki 2004, 292).
Tutkijoiden tulee kayda lapi kaikki vastaukset mita on saatu kysymyksiinsa, eika
nita voi jattdd huomiotta jollei pida vastauksesta. Jotta tutkija voi kayttaa
tutkimuksestaan saamia tuloksia tytéssaan, hanen on kyettadva myos arvioimaan
tutkimuksensa luotettavuutta. (Leino-Kilpi & Valiméki 2004, 292.)

Koimme ongelmaksi sen, ettd jouduimme jattamaan haastatteluiden
analyyseista pois tiettyja lauseita ja sanoja niiden paljastavuuden tahden.
Olimme luvanneet perheille ettei heidan henkildllisyytenséa paljastu missaan
tyon vaiheessa, joten paatimme suosiolla jattaa tiettyjd asioita pois, joista
henkilon olisi voinut helposti tunnistaa. Mielestamme tama oli kuitenkin
eettisesti oikein toimittu ja samalla sailytimme haastateltujen henkildiden
identiteetin salassa. Tutkimuksessamme emme myodskaan kaytd haastateltujen
vanhempien nimia, mikd myo6s auttaa sailyttamaan heidan henkildllisyyden

salassa.

Asiantuntijahaastattelun ~ saimme  Tampereen yliopistollisen sairaalan
lastenkirurgi Tarja Iberiltéa, joka antoi meille luvan kayttdd hanen nimedaan
tydssamme. Han on myo6s ndhnyt aukikirjoitetun haastattelumme ja hyvaksynyt
sen luotettavaksi. Taten kaikki asiantuntijalta saadut tiedot ja vahvistetut faktat

ovat todistetut oikeiksi.
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6.3 Yhteenveto tuloksista

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli kuvata, mink&laista ohjausta vanhemmat
toivoisivat saavansa heidan lapsensa sairauden suhteen Hirschsprungin tauti
diagnoosin  varmistuttua. Tutkimuksessamme selvisi, ettd useimmilla
osallistuneilla aideilla kokemukset diagnoosin saannista ovat huonot. Heille oli
kerrottu asiasta lyhyesti muutamilla sanoilla seka osalle hyvin tylysti. Diagnoosia
kerrottaessa ei myodskaan ollut huomioitu sopivaa paikkaa, missa asian olisi

voinut kertoa rauhassa.

Tutkimuksessa selvisi, etta joillakin perheilla diagnoosin varmistuminen kesti
pitkaan eikd vanhempien mukaan heidan tuntemuksiaan ja tietojaan taudista
otettu juurikaan huomioon. Haastateltavat kuvaavat joutuneensa myds
tietynlaiseen shokkitilaan diagnoosin kuultuaan. Tata asiaa ei heidan mukaan
helpottanut se, ettd haastateltavat eivat saaneet kunnollisia tietoja sairaudesta
henkilokunnalta. Jurvelinin, Kyngaksen ja Backmanin (2005) tutkimuksen
tuloksista pitkaaikaisesti sairaiden lasten vanhempien selviytymisvaatimuksista
kay ilmi, ettd vanhemmat saattavat tuntea epavarmuutta lapsen sairauden
diagnosoinnin aikaan. Reaktio diagnoosiin vanhemmilla saattaa vaihdella

jarkytyksesta helpotukseen. (Jurvelin, Kyngas & Backman 2005, 39.)

Opinnaytetydmme tehtavana oli selvittaa, minkalaisia kokemuksia vanhemmilla
on saamastaan ohjauksesta ja sen laadusta. Tutkimuksessamme selvisi, etta
kenellekaan haastatelluista henkiloistd ei pidetty ohjaustilannetta. Keskeisena
alueena hoitotydssa kuitenkin on potilaiden ohjaus, mikd on myds tarkead osa
sairauden hoitoa (Kaaridinen & Kyngas 2005, 209.) Osa kertoi, etta olisivat
toivoneet pidettavan molemmille vanhemmille yhtaaikainen ohjaustilanne. He
olisivat toivoneet myds saavansa Kkerrottujen asioiden lisaksi Kkirjallista

materiaalia.

Kaaridisen ja Kyngaksen (2005) tutkimustuloksista potilaiden ohjauksesta kay
iimi, ettda kaikki potilaat eivat tunnistaneet tilannetta ohjaukselliseksi, mutta
myoskaan hoitohenkilokunta ei aina huomioinut potilaiden ohjaustarpeita.
Tutkimuksessa ilmeni myds, etta ohjausta ei aina annettu suoraan potilaalle,

vaan sitéd annettiin ensiksi jollekin toiselle (Kaariaginen & Kyngas 2005, 211.)
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Tutkimuksessamme selvisi, ettd osa aideista oli saanut tietoa esittdessaan
kysymyksid, jos hoitohenkilokunnalla oli taitoa vastata. Osa aideista kertoo
myOs saaneensa laakariltd vastauksia epaselviin asioihin niista kysyessa.
Kuitenkaan hekaan eivat ole osanneet kaikkeen vastata. Kaaridgisen ja
Kyngédksen (2005) tutkimuksen tuloksista kay my6s ilmi, etta
hoitohenkilokunnan kiire ja tiedon puute vaikeuttivat ohjauksen saantia.
(K&ariainen & Kyngas 2005, 211.)

Tutkimuksessa huomattiin, ettd aidit kokivat terveydenhuollon ammattinsa
vaikuttaneen heiddn saamaansa ohjaukseen. Aidit tunsivat, ettd heidan
oletettiin tietdvan asioista ja osaavan toimia lapsen hoito tilanteessa. Aitien
mielestd unohdettiin heidan olevan tilanteessa aitind eikd terveydenalan

ammattilaisena.

Tuloksista ilmeni myds, etta yksi aideistd tunsi epavarmuutta diagnoosin ja
leikkauspaatoksen varmistuttua, koska han sai leikkausta koskevia tietoja
kahdelta eri laékarilta poikkeavin tuloksin. Toinen &iti puolestaan kertoi olleensa
varma diagnoosista, mutta ladkarit olivat hyvin pitkdan erimielta. Kaariaisen ja
Kyngéksen (2005) tuloksistakin selvidd tiedon saannin merkitys silla,
tutkimukseen osallistuneet potilaat olivat paasaantoisesti tyytyvaisia silloin, kun
he saivat riittavasti tietoa sairaudesta ja sen hoidosta (Kaaridinen & Kyngas
2005, 210)

Ruokavaliosta haastateltavat eivat olleet saaneet kattavaa ohjeistusta.
Erindisista sopimattomista ruoka-aineista tutkimukseemme vastanneiden
mukaan puhuttiin joko my6hassa tai vaarin tiedoin. Osa vanhemmista sai hyvaa

ohjeistusta sopivasta ruokavaliosta, mutta vain suullisesti.

Tutkimuksessamme ilmeni, ettd yhden &idin lapsella oli alkuvaiheessa
avannepussi ja tdhan aiti sai ohjeistusta avannehoitajalta. Vaikka &iti koki etta
avannepussin hoidossa oli paljon ongelmia, auttoi tdma ohjeistus hanta

parjgamaan sen kanssa.

Kotiin lahtiessd vanhempia oli ohjeistettu soittamaan osastolle, jos mieleen

herdaa kysyttavaa. Tarkempia kotihoito-ohjeita vanhemmat eivat kuitenkaan
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saaneet. Vanhemmille kerrottin hieman sanallisesti suolistotulehduksesta.
Heille kerrottiin, ettd lapsesta huomaa milloin tama on kiped ja milloin tulee
hakeutua valittdmasti l[aakariin.

Tutkimuksessa kuitenkin selvisi, ettd kontrollikdynneista oli vanhemmille paljon
apua ja talléin he saivat enemman aikaa selvittdéd heidan mielessdan olevia
asioita. Tutkijat kuitenkin pohtivat, etta usein kun ihmiselle kerrotaan uutisia
kuten, ettd heidan lapsellaan on pitkdaikainen sairaus, henkil6 saattaa menna
jonkinlaiseen shokkitilaan, kuten tutkimuksessakin on ilmennyt. Tall6in he eivat
pysty sisaistamaan uutta tietoa mita heille kerrotaan sairaudesta, vaan vasta
myohemmilla |a&karikdynneilla he osaavat esittdd kysymyksida, kun ovat
ehtineet sisaistamaan kuulemansa diagnoosin. Ja pystyvat talléin sisaistamaan
paremmin uutta tietoa. Tamé& voi mahdollisesti olla osa syy siihen, miksi
vanhemmat kokevat saaneensa enemmaéan tietoa kontrollikdynneilld kuin

diagnoosin saantihetkell&.

Kyngéksen ja Kaariaisen (2005, 210-211) tutkimuksessa selvisi, etta annetusta
ohjauksesta huolimatta potilaat kokivat, etteivat he olleet saaneet riittavasti
ohjausta. Tutkimuksessa uskotaan ongelmien johtuneen muun muassa siita,
ettd potilaat unohtivat asioita tai Kkielsivat saamansa tiedot. (Kyngas &
Ké&aridinen 2005, 210-211.)

Tutkimuksemme toisena tehtdvana oli selvittdd, minkalaista ohjausta
vanhemmat toivovat ja tarvitsevat, kun lapselle on tehty Hirschsprungin taudin
diagnoosi. Selvisi, ettd vanhemmat toivoivat eniten ohjausta ruokavaliohoidon,
vatsantoiminnan suhteen sek&d yleisesti millainen sairaus on ja miten se

vaikuttaa lapsen elamaéan tulevaisuudessa.

Etenkin vanhemmat olisivat kaivanneet saavansa kirjallista materiaalia
sopivasta ruokavaliohoidosta ja mita lapsi ei mielellansd saisi sy6da.
Vanhemmat olisivat kaivanneet myos tarkempaa ohjeistusta
suolistotulehduksesta seka siitd milloin olisi hyva hakeutua laakariin. Kaariaisen
ja Kyngaksen (2005) tutkimukseen osallistuneet potilaat olisivat kaivanneen
enemman tietoa sairauden oireista, syista, ongelmista ja laakehoidosta.

Hoitohenkilokunta kuitenkin koki ohjanneensa riittavasti edella mainituista
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asioista (Kaariainen & Kyngas 2005, 221.)

Tavoitteenamme oli vanhempien haastattelujen avulla selvittdd millainen ohjaus
olisi heiddan mielestddn kattavaa ja heidan arkielamaansa auttavaa.
Mielestdamme saimme tutkimuksessamme hyvin selville vanhempien
kokemuksia ohjaustilanteistansa sen mukaan, mita he asiasta muistivat. Tuli
my0s ilmi asioita mista vanhemmat olisivat kaivanneet enemman tietoa ja mika

tieto heita olisi parhaiten auttanut.

6.4 Pohdinta ja kehittamisehdotukset

Vanhemmat saattavat olla ahdistuneita ja pelokkaita, kun lapsella on todettu
pitkdaikainen sairaus. Siksi on hyvin tarkeaa kiinnittaa huomiota siihen, miten
vanhemmille kerrotaan sairauteen liittyvistd asioista. Vanhemmat kaipaavat
mahdollisesti kunnollista tietoa, jonka avulla he parjaavat kotioloissa lapsensa
kanssa. Hirschsprungin tauti on varmasti vanhempia hammentéava pelkastaan jo
rajallisen tiedon saannin vuoksi. Halusimme tutustua paremmin hirschsprungin
tautiin ja tuottaa tietoa siita enemman yksien kansien valiin. Tavoitteenamme ol
my0s tutkijoina kehittaa tietouttamme kyseisen sairauden suhteen ja kasvaa

ammatillisesti niin opiskelijana kuin tulevana hoitajana.

Yritimme opinnaytetydmme teoriaosassa kayda lapi mahdollisimman kattavasti
hirschsprungin taudin hoidoista ja asioista, jotka liittyvat hirschsprungin tautiin.
Opinnaytetydbmme voisi toimia erdanlaisena tietopakettina sairaudesta. Tahan
paadyimme, koska kyseisesta sairaudesta ei 16ydy suomen kielella kuin pienia
artikkelin patkia, jotka eivat tuntuneet kovinkaan hyvilta tietolahteiltd. Koemme
onnistuneemme tassda pyrkimyksessamme hyvin ja saavuttaneemme

itsellemme asettamamme tavoitteet.

Meita kiinnostivat etenkin vanhempien kokemukset saamastaan ohjauksesta.
Paadyimme ensin selvittamé&an minkélaisia kokemuksia heilld oli ja mita he
jaivat kaipaamaan. Nain pyrimme luomaa pohjan siitd, mitd ohjaukseen
tarvittaisiin lisdé ja mita tulisi huomioida paremmin. Toivomme, ettd saamamme

tulokset edistaisivat hoitohenkilokunnan ohjausvalmiuksia. Mielestamme
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saimme hyvin selville tutkimuksessamme mita tietoja vanhemmat olisivat

kaivanneet ja mitkad asiat he kokivat tarkeiksi lapsensa hoidon kannalta.

Maenpaan (2005) tutkimukseen osallistuneet ovat saaneet tiedollista ohjausta
selviytydkseen sairaalassa olosta seka elamasta kotona leikkauksen jalkeen.
Omassa tutkimuksessamme selvisi, ettd vastanneiden tiedonsaanti lapsensa
sairaudesta on ollut vahaista ja puutteellista. Mielestdamme on mahdollista, etta
tutkimukseemme osallistuneet vanhemmat eivat saaneet yhta hyvaa ohjausta
kuin Maenpéaan tutkimuksessa olleet skolioosilapsien vanhemmat, koska
hirschsprungin tauti on paljon harvinaisempi eikd siitd 10ydy yhta hyvin

materiaalia kuin skolioosista.

Nummikosken (2006) (lite 5) tutkimustuloksista ilmenee, ettd sairauden
puhkeaminen on aluksi shokki, joka aiheuttaa pelkoa ja huolestuneisuutta.
Myds meidan tutkimuksessamme yksi aideista kuvaa joutuneensa tietynlaiseen
shokkitilaan kuultuaan lapsensa diagnoosin. Uskoisimme, ettd vanhempien
kokemukset saamastaan ohjauksesta diagnoosihetkella ovat niin huonot myo6s
siksi, etta shokkitilan tdhden he eivat ole kyenneen mahdollisesti siséistamaan
lainkaan tietoja, mit&d heille on silloin mahdollisesti annettu lapsensa

sairaudesta.

OpinnaytetyOprosessi itsessddn oli haastava ja opettavainen. Pienista
vastoinkaymisistd, kuten tutkimukseen osallistuvien henkildiden saamisen
hankaluudesta, huolimatta onnistuimme mielestimme tydssamme hyvin ja
olemme tyytyvaisia lopputulokseen. Koemme tutkijoina onnistuneemme tassa
opinnaytetyoprosessissa luomaan luotettavan tutkimuksen seka eettisesti hyvan
ja selkean kokonaisuuden.

Tutkijoina jaimme pohtimaan, vaikuttivatko &ideille esittdmamme kysymykset
heidan vastauksiinsa johdattelevasti. Emme kuitenkaan usko niin tapahtuneen,
silla  kysymykset oli tehty mahdollisimman objektiivisiksi ja avoimesti
vastattaviksi. Kysymyksemme padasiassa koskivat vanhempien saamaa
ohjaustilannetta ja heidan toiveitaan. Ongelmaksi muodostui se, etta paaosalle
perheista ei jarjestetty varsinaista ohjaustilannetta vaan he saivat tiedonmuruja

muun muassa kaytavilla ja potilashuoneissa lyhyesti.
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Osa aideista vastasi hyvin lyhyesti, etta erillistd ohjaustilannetta ei jarjestetty ja
yksi aideista ohitti muutaman seuraavan kysymyksen vain mainitsemalla, ettei
tilannetta jarjestetty. Tutkijat ovatkin sitd mieltd, ettd kysymykset saattoivat olla
lian lyhyitd, jolloin aidit eivat osanneet vastata niihin niin kuin tutkijat toivoivat.
Huomasimme jalkikdteen kysymyksessa “Oletteko huomanneet puutteita
saamassanne ohjauksessa sairaalasta kotiin paastydnne? Kerrotko néaista
tilanteista?” olevan oletus, ettd vanhemmille pidettiin ohjaustilanne eivatka
kaikki vastanneet sen tahden valttaméattd huomanneet kertoa, missa seikoissa
he olisivat tarvinneet apua ja ohjausta kun paasivat kotiin. Vastaanotimme
kuitenkin kaksi kirjettd, jossa aidit olivat huomanneet pohtia naita asioita, vaikka
he eivat kunnollista ohjausta saaneetkaan ja tadma auttoi paljon

tutkimuksessamme.

Vastauskirjeitd saatuamme huomasimme, ettd pédosalle aideistd ei pidetty
ohjaustilannetta, kun taas lahes kaikki kysymyksemme Kkasittelivat
ohjaustilanteeseen liittyvia asioita. Kenties olisimme saaneet pidempia
vastauksia, mikali kysymyksemme olisivat olleet hieman laajempia tai paremmin
selitettyja. Kuitenkin haastatteluissa saimme hyvia vastauksia kysymyksiimme
ja olimme niihin tyytyvaisia. Tahan saattoi vaikuttaa se, ettd pystyimme
painottamaan daideille mitkd asiat ovat tarkeita tydllemme ja esittamaan
tarkentavia kysymyksia jos saimme liian lyhyen vastauksen, mista ei ilmennyt
minkaanlaista tietoa tutkimuksemme kannalta. Uskomme myds, ettd on
helpompaa muistella ja pohtia asioita, kun saa suoraan kertoa niistd eika

tarvitse kirjoittaa kaikkia ajatuksiaan paperille.

Analysointivaiheessa pohdimme, vastaako yla- ja alakategoriamme
kysymyksiamme. Mielestdmme onnistuimme saamaan ne hyvin sopiviksi, mutta
analyysia vaikeutti vanhempien vastausten lyhyys. Kaikkiin kysymyksiin emme
saaneet suoraa vastausta, minka tdhden kategorioiden muodostaminen oli
hieman hankalaa ajoittain. Tutkijoina tiedamme tarkalleen, mitd kaikkea
vanhemmat vastasit kirjeissddn ja haastatteluissaan. Taten ymmarramme
paremmin tutkimustulosten yhteen sopimisen sekd niiden vdliset yhteydet,
mutta mietimme, saavatko lukijat niistd saman kuvan kuin tutkijat. Tietenkaan
luotettavuuden tdhden tutkimuksessamme emme voi nayttdd kaikkia

saamiamme vastauksia, vaan valitsimme tutkimustuloksiin keskeiset ja tarkeana
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pitamamme lainaukset é&itien vastauksista. Molemmat tutkijat ovat
lopputulokseen hyvin tyytyvaisida ja etenkin kehittdmisehdotukset auttoivat
kovasti meita myds ymmartamaan mitd seikkoja hirschsprungin taudista olisi

hyva ottaa kasiteltavaksi opinnédytetydémme teoriaosaan.

Kehittamisehdotuksena tydomme suhteen nousee esiin ohjelehtisen tekeminen.
Tuloksissamme nousi esille kirjallisen materiaalin puuttuminen, mité vanhemmat
olisivat kovasti toivoneet saavansa. Tama tyd jaad siinda suhteessa
puutteelliseksi, koska opinnaytetydémme ei ole tuotoksellinen jolloin ohjelehtinen
kuuluisi tehdd. Toivomme siis, etta joku olisi kiinnostunut viemaan aihetta
pidemmalle ja tekemaéan tyon, jossa tuloksena on myds ohjelehtinen. Koemme
kuitenkin, mikéli tyomme saa jatkua ohjelehtisen muodossa, ettd tydstamme
saa siihen paljon materiaalia ja toimii sen valmistumiseen saakka hyvana

tietolahteena.
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LEHTI-ILMOITUS ILKKA-SANOMALEHTEEN LIITE 1

Onko lapsellasi Hirschsprungin tauti?

Olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Pirkanmaan ammattikorkeakoulusta ja
teemme  opinnaytetyotd.  Kaipaamme  kokemuksianne  saamastanne
ohjauksesta, kun lapsellanne todettiin Hirschsprungin tauti. HenkilGtietojanne
emme kayta opinnaytetydssdmme ja toimimme taysin luottamuksellisesti.
Lisatietoja seka halutessanne auttaa meita, ottakaa yhteytta sahkopostilla:
shopiskelijat@luukku.com tai puh: Anu: - tai Maria: -

Terv. Anu Lappalainen & Maria Leppaniemi


mailto:shopiskelijat@luukku.com
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VANHEMMILLE LAHETETTY KIRJE LIITE 2

PIRKANMAAN
AMMATTIKORKEAKOULU

Hei,

Kiitos kiinnostuksestasi opinnaytetyétamme kohtaan.
Opiskelemme sairaanhoitajiksi Pirkanmaan ammattikorkeakoulussa.
Opinnaytetydbmme aiheena on Hirschsprungin tautia sairastavan lapsen

vanhempien saama ohjaus sairauden alkuvaiheessa.

Olemme kiinnostuneita kokemuksistanne ohjauksesta, jota saitte, kun
lapsellanne diagnosoitiin Hirschsprungin tauti. Toivomme etté vastaatte ohessa
oleviin kysymyksiin omin sanoin vapaasti kuvaillen. Voitte my6s kertoa muista
tarkeind pitdmistdnne ohjaukseen liittyvistd asioista. Toivomme myds, etta
kerrotte minka ikaisena lapsellanne diagnosoitiin Hirschsprungin tauti ja

minkalainen se lapsellanne on.

- Pidettiinko teille erillinen ohjaustilanne ja keita oli paikalla? Kerrotko
tilanteesta.

Onko saamastanne ohjauksesta ollut apua? Jos on ollut, niin kuinka?

Oletteko huomanneet puutteita saamassanne ohjauksessa sairaalasta
kotiin paastyanne? Kerrotko naista tilanteista?

Oliko ohjaustilanteeseen varattu tarpeeksi aikaa? Oliko teilla
mahdollisuutta kyselld epéselviksi jadneista asioista?

Tuntuiko, etta saitte yksildllistd ja juuri teidan lapsenne tilanteeseen
sopivaa ohjausta?

Minkalainen olo teilla oli ohjaustilanteen jalkeen?

Kirjoitustyyli on vapaa. Kaikki kokemuksenne seka tuntemuksenne ovat meille
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tarkeitd. Mikali jokin tuntuu epaselvalta tai jalkikateen tulee lisattavaa
vastauksiinne, voitte ottaa meihin edelleen yhteyttd sahkopostitse:
shopiskelijat@luukku.com tai puhelimitse Anu: - tai Maria : -

Ystavallisin terveisin,

Anu Lappalainen ja Maria Leppéniemi


mailto:shopiskelijat@luukku.com

TEOREETTINEN VIITEKEHYS LIITE 3

Teoreettinen viitekehys

A \§
L)

4 Hirschsprungi
tauti

<
® Dhjaus
-
' )
‘ |
\ . “, " & ‘
- \ - " ‘
Ohjaus kaditteend
- -Ohjauksen suunnit-
-Taudin kuvaus :
Taudin diagnoosi e
ja erotusdiagnoosi .Perheen voimavarat
-Suolen toiminta ohjauksessa
-Sopiva ruokavalio -Lapsen leikkiterapia
Vastasyntyneen ja Imevaisen Qhjauksen muotong
kehittyminen
ja sairastuminen seka

Kiputuntemukset

B
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OPINNAYTETYON AIKATAULU LIITE 4

Aikataulu

9.10.08 solinasalissa, aihe paatetty, ei tehda osastoille vaan yleisesti

12.11.08 aiheseminaari,
aiheen alustava esittely

17.11.08 tapaaminen ohjaajan kanssa

1-2.4.09 Kohdennetut metodiopinnot

Opinnaytetyon tekoa

16.1.2009 2. tapaaminen chjaajan kanssa
21-22.2.09 Kohdennatut metodiopinnot
27.2.09 Suunnitelmaseminaan

25.5.09 Kasikirjoitusseminaari
Opinnaytetydémme korjailua

26.10.09 palautus viimeistaan
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OPINNAYTETYOSSA KAYTETTYJA TUTKIMUKSIA LITE 5

Aikaisempia tutkimuksia:

Sukunimi (vuosi)

Tyén  nimi, tybn

luonne

Tarkoitus, tavoite,

tehtavat/ongelmat

Menetelmat

Keskeiset
tulokset

Kopra, Korhonen &
Kykkanen (2007)
Perheen
voimavaroja
vahvistava
Tyypinl
seen

ohjaus.
diabetek-
sairastuneen
lapsen ja nuoren
verensokerin
mittaus.
Stadia,Helsingin
ammattikorkeakoulu.

Opinnaytetyo.

Tarkoitus:

koota tietoa perheen
voimavaroja vahvis-
tavasta verenso-
kerin mittauksen
ohjaamisesta.
Tavoite:

koota tietoa ohjauk-
sen kehittdmiseksi
ja uusien tyonteki-
jéiden  perehdytta-
misen apuvalineeksi
kaytannon hoitotyo-

hon.

Kirjallisuuskatsaus.
Opinnaytetyo

perustuu kirjalli-
suuteen ja aineis-
to koostuu aihetta
kasittelevista

kirjoista,tutkimusar
-tikkeleista ja tutki-

muksista.

Kirjallisuudesta
nousi esiin
vanhempien
ohjauksen
merkitykselli-
syys.Lapsi
toteuttaa van-
hemmilta opit-
tua hoitoa nuo-
rena ja aikui-
sena. Myos
murrosiassa
tapahtuvat fyy-
siset ja psyyk-
kiset muutok-
set tuovat
omat haas-
teensa hoidon
ohjaukseen.
Lapsilla on-
gelmia ol
aiheuttaa pis-
tospelko ja vai-
keus ilmaista
tunteita

verbaalisesti.

Kaaridinen, Kyngas,

Ukkola, Torppa

Tarkoitus: kuvailla

terveydenhuoltohen

-Kvantitatiivinen

tutkimus

Ohjauksen

resurssit olivat




(2006)
Terveydenhuoltohen
kiloston  kasitykset
ohjauksesta
sairaalassa, artikkeli

Hoitotiede-lehdessa

kiloston  kasityksia

ohjauksen  resurs-
seista, ohjaustoimin-
nasta ja ohjauksen
kehittdmishaasteista
sairaalassa.
Ongelmat: Millaiset
ovat terveyden-

huoltohenkildston

Oulun yliopisto ja
Pohjois-
Pohjanmaan
sairaanhoitopiiri
otos: 1418, joista
vastausosuus  oli
65 %
aineisto  kerattiin

tutkimusta varten
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hyvat, tiedot
sairauden hoi-
dosta ja hoidon
jalkeisesta
voinnista
Tiedot

kuntoutumi-

hyvat.

sesta osalla

huonot.

kasitykset  ohjauk- | kehitetylla  mitta- | Vuorovaikutus-
sesta  sairaalassa | rilla vastaukset | ja hoitoon val-
sekd miten tervey- | analysoitiin  tilas- | mistamisen
dehuoltohenkiléston | tollisesti ja avoi- | taidot  hyvat,
taustatekijat ovat | mien kysymysten | mutta itse-
yhteydessa vastaukset  sisal- | hoidon  tuke-
ohjauksen  resurs- | I6n analyysilla misen  taidot
seihin? osalla huonot.
Ohjausmenetel
mista hallittiin
hyvin suul-
linen yksil6-
ohjaus.
Ongelmia
aiheutti  ajan
vahyys, tilojen
epaasianmu-
kaisuus ja
puutteellinen
valineisto.
Kaariainen, Kyngas | Tarkoitus: Kuvata | Kvalitatiivinen Potilaat olivat
(2005) potilaiden ohjausta | tutkimus, tyytyvaisia
Potilaiden ohjaus | hoitotieteellisissa induktiivinen ohjaukseen,

hoitotieteellisissa
tutkimuksissa
vuosina 1995-2002,

tutkimuksissa
vuosina 1995-2002.

sisallonanalyysi.
Oulun yliopiston ja

Oulun yliopis-

kun he saivat
riittavasti tietoa

sairaudesta ja
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artikkeli  Hoitotiede

lehdessa

tollisen  sairaalan
tutkimus.
Aineistona 96
artikkelia.

sen hoidosta.
Tyytymatto-
myytta aiheutti
sisalloltaan

niukka ohjaus.

Kaariainen, Kyngas
(2005)
Kasiteanalyysi
ohjaus-késitteesta
hoitotieteessa,
arikkeli  Hoitotiede-

lehdessa

Tarkoitus: Kuvata

ohjaus kasitteen

sisaltbd ja kayttoa

hoitotieteessa.
Tavoite: Selkeyttaa
ohjaus kasitteen
maarittelya.
Tehtavat:

Selvittaa mita

ohjaus-kasitteella

Kvalitatiivinen
tutkimus,
induktiivinen
tutkimusmenetelm
a. Oulun ylio-
piston ja Oulun
yliopistollisen  sai-
raalan  tutkimus.
Kansainvalisista

tietokannoista

Ohjattava

ymmarretaan
aktiivisena

oman todelli-
suutensa
luojana  seka
vastuullisena
toimijana.
Ohjaajan teh-

tavana on aut-

tarkoitetaan. aineistoksi valittiin | taa ohjattavaa
28 julkaisua seka | tutkimaan aja-
kotimaisesta tuksiaan ja
tietokannasta 4 | toimintojaan
julkaisua. Aineistoa | seka loyta-
haettiin lisdksi | mé&an omiin
manuaalisesti arvoihinsa so-
yleisteoksista 6 | pivia vastauk-
julkaisua. sia.
Lassila (2006) Tarkoitus: selvittaa | Kvalitatiivinen Tutkimuksen
Keskosen millaista  ohjausta | tutkimus. keskeisina
vanhempien vanhemmat ovat | Tampereen tuloksina
hoitohenkildkunnalta | saaneet henkilo- | yliopisto, selvisi,etta
saama ohjaus sai- | kunnalta keskosena | Hoitotieteen laitos | keskosen
raalahoidon aikana, | syntyneen lapsen | otos: 8 &itia ja 3 | vanhemmuu-
Pro gradu- tutkielma | sairaalahoidon ai- | isda aineisto | den kehit-
kana ja  ollaan | kerattiin esseiden | tyminen koos-
kiinnostuneita seka | ja teemahaas- | tui  kolmesta
isan  ettd  aidin | tattelun avulla ylaluokasta:
saamasta  ohjauk- | induktiivinen vanhempien
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sesta.

Tehtava:
Millaista  ohjausta
keskoslapsen van-

hemmat ovat saa-

siséllénanalyysi

tieto keskos-
lapsen tilan-
teesta, van-

hempien osal-

listuminen

neet  hoitohenkilo- keskoslapsen
kunnalta sairaa- hoitoon ja van-
lahoidon aikana hempien jak-
saminen.
Maenpaa (2005) Tarkoitus:  Kuvata, | Kvalitatiivinen Tuloksina
Idiopaattista  skoli- | miten idiopaattista | tutkimus, selvisi, etta
oosia  sairastavien | skolioosia sairasta- | induktiivinen perheiden
nuorten ja heidan | vat nuoret ja heidan | tutkimusmenetelm | taustat leikka-
vanhempiensa koke- | vanhempansa a. Tampereen | ukseen men-
mukset skolioosileik- | kokevat saamansa | yliopisto, tdessa olivat

kaukseen liittyvasta
ohjauksesta.

Pro gradu-tutkielma.

skolioosileikkauksee
n littyvan ohjauk-
sen.
Tavoite:tuottaa  tie-
toa, jotta nuorten ja
vanhempien ohja-
usta olisi mahdol-
lista kehittdd niin,
ettd se vahentaisi
nuoren ja vanhem-
pien kokemaa skoli-
oosileikkaukseen
littyvaa ahdistusta,
huolta ja pelkoja ja
auttaisi nain nuorta
ja vanhempia
paremmin selviy-
tymaan leikkauk-

sesta.

Laaketieteellinen
tiedekunta,
Hoitotieteiden
laitos.
Tutkimukseen
osallistui kuusi
perhetta, joiden
idiopaattista  skoli-
oosia sairastavalle
nuorelle tehtiin

skolioosileikkaus.

kovin erilaiset

ja kaikilla
perheenjasenill
a oli erilaisia
tarpeita ohja-
uksen suh-
teen.  Nuoret
olisivat halun-

neet enemman
ohjausta pre-
operatiivisesta
vaiheesta
toipumisesta
leikkauksen
jalkeen,
valvontalaitteis
ta, dreenista ja
katetrista,haav
asta, arvesta,

kouluun palaa-
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misesta ja
kotona selviy-
tymisesta. Per-
heet toivoivat
etta saatavilla
olisi ollut
enemman Kir-

jallisesta mate-

riaalia leikka-
uksesta.
Nummikoski ( 2006) | Tarkoitus: tutkia | Kvantitatiivinen Tulokset:
Lapsen ja | epilepsiaa tutkimus. Sairauden
vanhemman sopeu- | sairastavan lapsen | Tampereen puhkeaminen
tuminen lapsen | ja hanen vanhem- | yliopisto, on aluksi
epilepsiaan. piensa sopeutu- | psykologian laitos. | shokki, aiheut-
Pro gradu- | mista sairauteen | Otos: 39 | taen pelkoa ja
tutkielma. epilepsian vaiheen | Tampereen huolestuneisuu
kannalta. Onko | yliopistollisen tta seka lap-
sairauden vaiheella | sairaalan sessa etta
yhteytta lapsen | lastentautien vanhemmissa.
kognitiiviseen poliklinikalla Tiedonsaanti ja
suoriutumiseen tai | epilepsian  vuoksi | kohtausten
minékuvaan. seurannassa poisjaanti
olevaa 12-18 | laakityksella
vuotiasta nuorta, | rauhoittaa  ja
joilla l&é&kityksena | sopeutuminen
oli kaytetty feny- | tapahtuu hyvin.

toiinia tai karba-

matsepiinia.




KIPUMITTARIN PISTEYTYSTAULUKKO LIITE 6

OPS (=objective Pain Scale)
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Ei kipua

Lieva kipu

Kohtalainen kipu

Kova kipu

Pahin mahdollinen kipu
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OPINNAYTETYON LITTEROINTITAULUKKO LIITE 7

ALKUPERAINEN

PELKISTETTY

ALAKATEGORIA | YLAKATEGORIA

ILMAISU ILMAISU
Seinajoen Taudista
keskussairaalassa | kerrottiin
kerrottiin muutamalla
muutamalla sanalla

sanalla taudista

Laakari kertoi

Laakari kertoi

epailysta osaston | epailysta
kaytavalla
Laakari vain Laakari toksaytti

toksaytti sen
tiedon minulle eika
selittanyt sita

mitenkaan

tiedon

selittamatta

Mua jotenkin ittella
vaan oli se etta taa
on niinku
hirschprungin tauti
vaikkei se
varsinaisesti niita
oireita viela ollu,
kuka tahansa
vauva Vvoi niinku
oksennella
lapsivetta, siina ei
ollu mitaan
siis,mutta jotenkin
mulla oli se...ehka
sitd oli herkéssa
mielentilassa

Itselld tunne
siita, etta
lapsella on
hirschprungin
tauti

..Se ensimmainen

Ensimmainen

Laakari kertoo

diagnoosin




vuosi meni siina et
-, ma vein sen
la&kariin sit sen
takia , et nyt mun
on tiedettava et
onko tdma tosi
paha ummetus vai
onko tassa nyt
hirschsprung ja sit
se loyty vasta
vaikka sita sit oli
tutkittu

vauvaiaissa..

vuosi kului
diagnoosin

selvittelyssa

Sairaanhoitajat ei

Sairaanhoitajat

oikein tienneet ei tiennyt
tasta sairaudesta | sairaudesta
mitaan mitaan

Ne ei kuunnellu Meita ei

meita Seingjoella
ollenkaan siella ei
ladkari myontanyt
ettei tieda asiasta

oikeesti mitaan.

kuunneltu eika
laakari
myodntanyt
tietamattomyytta
an

Helsingissakaan
se laakari sanoi, et

vaikka on alan

Alan asiantuntija
myonsi,ettei

tieda asiasta

asiantuntija, niin ei | kaikkea.
hankaan tieda

asiasta kaikkea.

Kun me sovittiin et | Leikkausta
koska leikataan, odottavalle

niin kukaan ei

kertonut mita

ajalle ei saatu
mitdan ohjausta.

Hoitohenkilokunna
n tietamattomyys
sairaudesta
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ihmettd meidan
pitaisi tehda silla
valin. Ei mitdan
ruokaneuvoja,
vatsantoimtuksia

eikd muuta.

Sain valineet
peraruiskeiden
antoa varten.
Niiden kayttoa ei
enaa
opastettu,koska
olin seurannut
toimenpidetta ja
olen myo6s

koulutukseltani

Opastusta ei
annettu
peraruiskeiden
annossa,oletettii

n sen osaavan.

sairaanhoitaja.
Olisi kylla ollut Ohjaustilanne
hyva,jos olisi jossa molemmat

jarjestetty erillinen
ohjaustilanne,
johon olisi kutsuttu
molemmat
vanhemmat ja
kerrottu kaikki
mahdollinen
taudista ja annettu

viela materiaalia

vanhemmat
paikalla olisi
ollut

tarpeellinen.

luettavaksi.
Ei pidetty Ohjaustilannetta
varsinaista ei pidetty.

ohjastilannetta.

En muista olleen
mitaén erityista

ohjaustilannetta.

Ohjaustilannetta

ei ollut.
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Oletetaan, etta
tiedan asioista.
Unohdetaan  se,
ettd olen aiti ja

erittain vasynyt

sellainen.

Oletetaan
tietavan

asioista.

Naihin pelkoihin,
epailyihin ei saanut
rauhoittavaa
keskusteluapua/oh
jausta, vaan
muistaakseni vain
ylimalkaisen
toteamisen, etta
nama H-taudin
toteavat kokeet
kyll& osoittavat,
etta pojalla on H-

tauti.

Pelkoihin ei
saanut
rauhoittavaa

apua

Ennen leikkauksta
oli kauhean
epavarma olo siita,

etta tehtiinko talla

Ennen
leikkausta
epavarma olo

diagnoosista,

kertaa varmasti pelko etta
oikea leikataan
diagnoosi...Ja ettei | turhaan
varmasti sitten

leikata turhaan

Naiden vuosien Tietoa ja tukea

aikana olisin
tarvinnut paljon
tukea ja tietoa
asiasta

olisi tarvinnut

71




Jalkikateen voin
sanoa, etta olisin
saastynyt monelta
huolelta,
itkulta...mikali olisin
sanut jonkinlaista
tietoa
lastenlaakareilta
mahdollisista
tulevista oireista tai
komplikaatioista.

Monelta huolelta
ja ongelmalta
olisi sdastynyt
jos olisi saanut
etukateen tietoa

Silloin sanottiin,
ettd saa syoda
paljon
hedelmi&,mika siis
ei pida paikkaansa.
Kuidusta ei puhuttu
mitaan.

Ruokavalioasias
sa ohjeistettiin

vaarin.

Laakari ilmoitti,
mita
aidinmaidonkorvik

etta kaytetaan.

Laakari maaraa
aidinmaidonkorv
ikkeen.

Sopivasta
ruokavaliosta
mainittiin, mutta ei
mitdan kattavaa
listaa siitakaan

saatu.

Ruokavaliosta
mainittiin,mutta
ei tarpeeksi
kattavaa tietoa.

Ladkéari mainitsi,
ettd rusinoita ei ole

hyva antaa.

Laakari kieltaa

rusinat.

Ja ruokavaliosta
olisi hyva olla

kirjallinen kuvaus

Ruokavaliosta
kirjallinen

materiaali
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olemassa. tarpeen.

..Se lopetti itte siina | Lapsi ymmartaa
sen maidon itse etta
juonnin, sitten mé& | maidosta tulee
herran jumala, taa | vaivaa

lapsihan tietaa itte

et nyt tastédhan

tulee vaivaa.

...0hjeiksi saatiin, Kehoitettiin Ohijeistus kotiin
etta kannattaa tulemaan lahtiesséa
lahted laakariin laakariin

aina herkasti herkasti

Laakari selitti Laakari kertoo

lyhyesti etté pojalle | lyhyesti
taytyy laittaa avannepussin

avannepussi laitosta

...ku kuitenkin on | Aidilla

ne perushoidot kokemusta
oman ammatin perushoidosta
takia ihan, etta ammattinsa

niinku noin pussien | vuoksi
vaihdot ja tollaset
niinku

hanskassa...

... kylla siina Avannehoitaja
avannehoitaja kavi | kavi

silloin osastolla ohjeistamassa
ainakin kerran...

Yhtaan ohjelehtista | Laakarilta ei
tai paperilappua saanut kirjallista
taudista ei olla materiaalia.

saatu laakarilta.

Aiti ei saanut Sairaalasta ei




sairaalasta mitdan

saanut tietoja.

tietoja.

Kysymyksid,koska | Moniin
nama oireet kysymyksiin olisi
loppuvat,jatkuuko | kaivannut
laakitys useita vastausta.
vuosia,lapsen

kasvuun ja

kehitykseen

liittyvat

kysymykset, muun

perheen lasten

jaksaminen,

parisuhteen vointi..
Tiedonsaannin Tiedonsaantia Tiedon saannin
rajoitteena koen rajoittaa oma rajallisuus
sen, ettd minulla kokemus ja
on itsella ollut ammattitaito.
sama tauti seka

sen, ettd olen

lasten

erikoissairaanhoitaj

a. Oletetaan, etta

tiedan asioista.

Jalkikateen Tiedonsaanti
arvioiden huonoa
tiedonsaanti on

ollut huonoa

kohdallani.

Kirurgin kanssa Kirurgilta sai
juttelin puhelimessa
puhelimessa. vastauksia
Mahdollisuus oli kysymyksiin.

kysya, jos oli jotain
kysyttavaa ennen
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leikkausta.

Vuosittaisilla Kontrollikayn-
kontrolli kaynneilla | neilla aikaa
voi kysya kysella.
epéaselvista

asioista ja aikaa
on niilla

vastaanotoilla

riittavasti.

Kirurgi on Kirurgilla aikaa
vastannut kylla vastata.

hyvin kiireistdan

huolimatta.

Tietoa sai, jos Tietoa sai
osasi kysella. kyselemalla.
Leikkauksen Jalkikateen

jalkeisilla poli- saanut tietoa
kaynneilla ja kysymalla.
osastojaksoilla on

tullut kyseltya ja

tietoa enemman.

Ohje saattiin, ettd | Kirurgille voi
kirurgille voi soittaa | soittaa jos jotain
osastolle,jos on kysyttavaa.

jotain kysyttavaa,
esim.
suolistotulehdusep

aily.

Kirurgisellle Jos kysyttavaa
osastolle voi VOi soittaa
soittaa hoitajalle tai | osastolle.
kirurgille, jos on

jotain kysyttavaa.

Kysymyksiin ovat | Hoitajat

75




76

hoitajat aina vastaavat
vastanneet. Tauti kysymyksiin
on harvinainen ja | mihin osaavat.
kaikkeen ei pystyta
iImeisesti edes
kunnolla
vastaamaan.




