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Tutkimuksemme tarkoituksena oli kuvailla pitkaaikaista suolistosairautta sairastavan nuoren
saamaa ohjausta ja siirtymavaiheen toteutumista nuoren siirtyessa lasten poliklinikalta aikuisten
poliklinikalle hoitoon. Tutkimuksen tavoitteena oli myds tuottaa tietoa nuorten kokemuksista
saamastaan ohjauksesta. Lisdksi tassa tutkimuksessa on tarkoitus testata tutkimuksessa
kaytettdvan Oulun yliopistollisen sairaalan (OYS) asiantuntijatyéryhmén laatiman mittarin
toimivuutta. Tyomme tavoitteena oli nuorten kokemuksien avulla kuvailla, millaista on ohjauksen
sisaltd, miten vuorovaikutus ja sosiaaliset suhteet huomioidaan, seka lisaksi tuottaa tietoa
nuorten kokemuksista siirtymavaiheessa.

Opinnaytetyd on kvantitatiivinen, maarallinen tutkimus. Aineistonkeruumenetelmana oli OYS:n
asiantuntijatyoryhman  kirjallisuuden  pohjalta  laatima  kyselylomake.  Kohdejoukkona
tutkimuksessamme ovat olleet vuosina 2007-2009 lasten gastroenterologian poliklinikalta
aikuispuolelle hoitoon siirtyneet, ialtédn 16-18 -vuotiaat nuoret. OYS:n lasten- ja nuorten
tulosyksikdn henkilokunta lahetti kyselylomakkeen 28 suolistosairautta sairastavalle nuorelle,
jotka olivat siirtyneet lasten poliklinikalta aikuisten poliklinikalle hoitoon. Kyselylomakkeita
palautettin kymmenen kappaletta. Kysely suoritettiin elokuun 2010 aikana. Aineisto kasiteltiin
SPSS 17.0- ohjelmalla seka Microsoft Word 2007- ohjelmalla.

Tutkimuksemme tulosten perusteella tulehduksellista suolistosairautta sairastavat nuoret kokivat,
ettd heidan siirtymévaiheensa lastenpoliklinikalta aikuisten poliklinikalle oli toteutunut hyvin. Nuo-
ret kokivat, etta heilld oli ollut riittavasti aikaa siirtymiseen ja nuorten mielipiteet siirtymavaiheen
ajankohdasta oli huomioitu.

Tutkimuksessamme nuoret arvioivat saaneensa riittavasti ohjausta useimmilla hoidon sisaltoalu-
eilla. Parhaiten nuoret olivat saaneet tietoa kayttamistaan ladkkeista seka ohjausta laakehoidon
seurantaan. Nuoret arvioivat, ettd ohjaus nautintoaineiden kayttamisesta 1aakityksen aikana ja
niiden vaikutuksesta sairauteen oli jaanyt vahemmalle. Lisaksi laakkeiden kayttamisesta raskau-
denaikana nuoret eivat olleet saaneet tarpeeksi tietoa. Nuoret kokivat saaneensa ohjausta am-
matinvalintaan. Liséksi nuoret arvioivat, ettd he olivat saaneet riittavasti tietoa, mihin ottaa yhteyt-
ta jatkossa, jos sairauden kanssa tulee ongelmia. Tutkimuksessamme ilmeni, etté nuoria oli ohjat-
tu paikallishoidoista ja tutkimuksista aikuisten poliklinikalla. Tutkimuksemme mukaan hoitajat oli-
vat kannustaneet nuoria ottamaan vastuuta omasta sairaudestaan. Tutkimuksessamme useim-
mat nuoret kokivat, etta he olivat saaneet keskustella riittavasti l1aakarin ja hoitajan kanssa kah-
den kesken. Nuoret kokivat, etta heille oli puhuttu ymmarrettavalla kielella, heille oli annettu mah-
dollisuus esittaa kysymyksia ja heidan mielipiteitaan oli kuunneltu. Tutkimuksessamme useimmat
nuoret arvioivat, etta hoitohenkilokunta oli kannustanut kaverisuhteiden yllapitamiseen, mutta ko-
kivat saaneensa vahemman kannustusta harrastuksiin osallistumisesta.

Tutkimustuloksia voidaan hyddyntaa kaytannon hoitotydssa vastaamalla kehityshaasteisiin, joita
tutkimuksessa nousi esiin. Ohjauksen laatua voidaan kehittdd nuorten tarpeita vastaavaksi, mika
edistaa hoidon jatkuvuutta siirtymavaiheen jalkeen aikuistenpoliklinikalla.

Avainsanat: tulehduksellista suolistosairautta sairastava nuori, hoitoon sitoutuminen, hoitoon si-
toutumista edistava ohjaus.



ABSTRACT

Peltokorpi Riikka, Virpi Merja: Guidance as a Tool of Promoting Commitment to Care in Young
People Suffering from Chronic Bowel Disease. Oulu 2011. Oulu University of Applied Sciences,
School of Health and Social. Degree Programme in Nursing. Bachelor’s Thesis, 53 pages + ap-
pendices.

The purpose of our study was to describe the guidance given to a young person suffering from
chronic bowel disease and its implementation in the transitional phase as the care of the young-
ster is transferred from the paediatric clinic to an adult clinic. The objective was also to provide in-
formation about the guidance as experienced by the youngster. In addition, this study set out to
test the functionality of a measuring method compiled by an expert group at the Oulu University
Hospital (OYS). The study aimed to utilize the youngsters’ experiences in describing the contents
of the guidance and the involvement of interaction and social relations and in producing informa-
tion about the youngsters’ experiences in the transitional phase.

The thesis is quantitative in nature. The material was collected using a questionnaire based on
literature and compiled by the expert group at the Oulu University Hospital. The target group in
our study comprised youngsters between 16 and 18 who had been receiving treatment at the
paediatric gastroenterology clinic in 2007 to 2009 and who were now transferring to adult clinic.
The staff at the paediatric and adolescent unit at the Oulu University Hospital sent the question-
naire to 28 youngsters suffering from bowel disease, the care of whose had been transferred from
the paediatric clinic to adult clinic. Ten questionnaires were returned within the set period, August
2010. The material was analysed using SPSS 17.0 and Microsoft Word 2007 software.

Based on the results yielded, youngsters suffering from inflammatory bowel disease felt that the
transitional phase from paediatric to adult clinic went smoothly. The youngsters stated that they
were given enough time for the transition and that their opinions on the scheduling of the transi-
tion were taken into account. In our study, the youngsters felt that they had received an adequate
amount of guidance in the most content areas of care. The youngsters assessed that the most
comprehensive information was given about the medication used and guidance to medication
monitoring. According to the youngsters, guidance to the usage of alcoholic and other substances
used for pleasure during medication and their effects on the disease was less thoroughly cov-
ered. Additionally, the usage of medication during pregnancy was inadequately discussed. The
youngsters felt that they were given vocational guidance, and they assessed that they were suffi-
ciently informed about the future contact points in case they have problems with the disease. Our
study showed that the youngsters had received guidance to local treatment and examinations at
the adult clinic. According to the results of our study, the nurses had encouraged the youngsters
in assuming responsibility for their disease. Most of the youngsters reported that they had had the
possibility to adequately discuss with the doctor and nurse in private. The youngsters said that
they had been spoken to in an understandable language, they had been given the chance to ask
questions, and their opinions were heard. Most of the youngsters in our study felt that the nursing
staff had encouraged them to maintain friendships but that the encouragement did not extend to
hobbies and interests. The results of our study can be utilized in practical nursing in responding to
development challenges revealed by the study. The quality of guidance can be developed to
meet the youngsters’ needs, which promotes the continuity of care at the adult clinic after the
transitional phase.

Key words: youngster suffering from inflammatory bowel disease, commitment to care, guidance
promoting the commitment to care.
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1 JOHDANTO

Nuoruusika on siirtymista lapsuudesta aikuisuuteen. Pitkaaikaissairaus ja nuoruus yhdessa aset-
tavat nuorelle selviytymishaasteita, jotka nuoren itse ja hoitohenkilokunnan tulisi tiedostaa. Pitka-
aikaissairaat nuoret kohtaavat samat itsenaistymisen ja kehitykselliset haasteet kuin terveet ika-
toverit, mutta sairaus saattaa aiheuttaa vaikeuksia selviytya naista fysiologisista, psykologisista ja

sosiaalisista kehitysmuutoksista. (Kyngas & Hentinen 2009, 120-121.)

Pitkaaikaissairaista nuorista vain noin puolet sitoutuu hoitoonsa. Nuoruusian kehityshaasteet ovat
tunnistettu lisaantyneeksi riskiksi olla sitoutumatta hoitoon. Pitkaaikaissairaiden nuorten hoitoon
sitoutumiseen tulisi kiinnittaa erityinen huomio, silla tassa kehitysvaiheessa nuori muodostaa toi-
mintatavat omasta hoidosta. Hoitoon sitoutumattomuus johtaa hoidon epaonnistumiseen seka ta-
voitteiden ja toivottujen tulosten saavuttamattomuuteen. Hoitoon sitoutumattomuus johtaa myos
terveyspalveluiden runsaaseen kayttoon seka lisaa nuoren sairastavuutta ja jopa kuolleisuutta.
(Kyngés & Hentinen 2009,125.) Tutkimuksemme perustana on Kyngaksen selittdva ja ennustava
teoria pitkaaikaisesti sairaan hoitoon sitoutumisesta, jonka mukaan nuoren hoitoon sitoutumista
ennustavat hoitomotivaatio, jaksaminen seka tuki vanhemmilta, [dakarilta, hoitajilta ja kavereilta.

Vahvin ennustaja on hoitajilta saatu tuki. (Kyngas & Hentinen 2009,66.)

Hoitoon sitoutumista edistavan ohjauksen lahtokohta on vuorovaikutuksen avulla tunnistetut taus-
tatekijat. Tuloksellinen ohjaus, joka edistaa hoitoon sitoutumista edellyttaa, etta nuori pitda ohja-
usta merkityksellisena asiana. Ohjauksen avulla han voi tarkastella omaa tilaansa ja toimintaan-
sa. Nuoren pitaa voida vaikuttaa ohjaukseen ja nain edistaa hoitoon sitoutumistaan. Han tarkas-
telee omaa eldamantilannettaan, voimavarojaan ja mahdollisuuksiaan sitoutua hoitoonsa omasta
nakokulmastaan. Paras tulos voidaan saavuttaa, kun hoito suunnitellaan yhdessa nuoren kanssa

ja saadaan se nuoren arkipaivaan sopivaksi. (Kyngas & Hentinen ym. 2009,81.)

Tulehdukselliset suolistosairaudet ovat pitkaaikaissairauksia, joista kaytetdan yhteista nimitysta
IBD (Inflammatory bowel disease). Néihin sairauksiin kuuluvat haavainen paksusuolitulehdus (co-
litis ulcerosa) ja Crohnin tauti. Kaytamme tulehduksellista suolistosairauksista useimmiten lyhen-
netta IDB (Inflammatory bowel disease). Naille pitkaaikaissairauksille on ominaista, ettd oireetto-
mat jaksot vuorottelevat aktiivisten vaiheiden kanssa. KELAN tilastojen mukaan vuonna 2007
Suomessa tautia sairastaa noin 30 000 henkilda. Tilastojen mukaan taudin esiintyvyys on lapsilla
ja nuorilla vime vuosien kuluessa nelinkertaistunut. (Crohn ja Colitis ry:n lehdistotiedote
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15.5.2008.) Nuoret sairastuvat tyypillisesti 14-vuotiaina. Murrosikaiselle nuorelle sairastuminen on
vaikea kokemus. Sairaus voi olla erityisen kuormittava etenkin sen aktiivisessa vaiheessa. Taak-

kaa lisaa se, ettéd harva tuntee toista, jolla olisi sama sairaus (Jansson 2007,hakupaiva 6.9.2011.)

Tutkimuksemme tarkoitus on kuvailla, nuoren arvioimana, pitkaaikaista suolistosairautta sairasta-
van nuoren saamaa ohjausta ja siitymavaiheen toteutumista nuoren siirtyessa lasten poliklinikal-
ta aikuisten poliklinikalle hoitoon. Tavoitteena on tutkimustulosten avulla tuottaa kokemuksellista
tietoa nuoren siirtymavaihteessa saamasta ohjausta ja siirtymavaiheen toteutumisesta nuoren it-

sensa arvioimana.

Tutkimuksemme toteutui yhteistyossa Oulun yliopistollisen sairaalan (OYS) lasten- ja nuorten tu-
losyksikdn kanssa. OYS:n lasten- ja nuorten tulosyksikolla oli tarvetta tulehduksellista suolistosai-
rautta sairastavan nuoren siirtyméavaiheeseen liittyvaan tutkimukseen. Siirtymavaiheella tarkoite-
taan vaihetta, kun nuori siirtyy OYS:n lasten poliklinikan hoidosta aikuisten poliklinikalle. Siirtyma-
vaiheen tutkimus on ajankohtainen aihe talla hetkella maailmalla my6s OYS:n lasten ja nuorten
tulosyksikon henkilokunta haluaa saada tietoa asioista, joilla voidaan kehittaa siirtymavaiheen oh-
jausta. Tutkimuksemme on osa OYS:n laajempaa projektia. Tutkimuksessamme kaytimme
OYS:n valmista aineistoa, joka oli koottu asiantuntijatyéryhman kirjallisuuden pohjalta laatimalla
kyselylomakkeella, jota OYS:n lasten- ja nuorten tulosyksikko on kayttanyt tutkiessaan nivelreu-
maa sairastavia nuoria. Tutkimuksessamme kyselylomake oli muokattu tulehduksellista suolisto-
sairautta sairastaville nuorille ja analysoimme OYS:n lasten- ja nuorten tulosyksikon tulehduksel-
lista suolistosairautta sairastavilta nuorilta keratyn aineiston. Tassa tutkimuksessa koottu aineisto
oli testausta mittarin toimivuudesta. OYS:n lasten- ja nuorten tydryhman asiantuntijoilla on tarkoi-

tus kehittaa yleinen mittari toimivaksi pitkaaikaissairaiden nuorten siirtymévaiheen ohjaukseen.

Tutkimustuloksia voidaan hyddyntaa kaytannon hoitotyossa vastaamalla kehityshaasteisiin, joita
tutkimuksessa nousi esiin. Nuorilla on mahdollisuus saada sellaista ohjausta, etta he voivat
tuntea olonsa turvallisemmaksi siirtymavaiheessa ja jaksavat paremmin sairauden kanssa.
Siirtymavaihe voidaan kehittdd nuorelle sujuvaksi, hoitoon sitoutumista edistavéksi. Nuoren
vanhemmat saavat myds lisaa tietoa ja valmiuksia tukea nuorta jaksamaan sairauden kanssa.
OYS:n lasten ja nuorten tulosyksikon henkilokunta voi kehittad ohjausmenetelmid, jotka tukevat
nuoren hoitoon sitoutumista. Liséksi ohjauksen laatua voidaan kehittaa sellaiseksi, etté se auttaa

hoidon jatkumisessa siirtymavaiheen jalkeen aikuistenpoliklinikalla. Tutkimuksemme tekeminen



kehittaa ammatillista kasvuamme, silla hoitoon sitoutumista tukeva ohjaus on tarkeaa hoitotyossa
kaikkien  potilasryhmien  kanssa tyOskenneltaessa. Voimme syventda oppimamme

potilasohjauksesta seka hyodyntaa tutkimustuloksia omassa tulevassa tyossamme.

Tutkimuksesta saadun tiedon avulla OYS:n henkildkunta voi kehittdd toimivaksi mittarin, jota

voidaan hyodyntaa yleisesti pitkaaikainsairaiden nuorten siirtymavaiheen ohjaukseen.



2 TULEHDUKSELLISTA SUOLISTOSAIRAUTTA SAIRASTAVAN NUO-
REN HOITOON SITOUTUMISTA EDISTAVA OHJAUS SIIRTYMA-
VAIHEESSA

2.1 Nuoruuden maaritelma

Nuoruusika on siirtymistd lapsuudesta aikuisuuteen. Nuoren kehitys on yksil6llista ja nuoruuden
ikdvuosia on vaikea maaritelld tarkalleen tiettyyn ikadan kuuluvaksi. Kirjallisuudessa useimmiten
nuoruus sijoittuu ikavuosien 12-22 vélille. Yleisesti katsottuna nuoruus alkaa murrosiasta eli pu-
berteetista, jolloin hormonitoiminta muuttuu. Fyysinen kehitys johtaa ulkoisiin muutoksiin ja kehi-
tyksen edetessa myos seksuaalisuus heraa. Nuoren psyykkinen kasvu on myds voimakasta.
(Aalberg & Siimes 1999, 55-57.)

Nuoruuden kehityksellisena tavoitteena on saavuttaa itse hankittu autonomia. Sen aikana nuori
kay lapi kolme merkittavaa vaihetta, joissa han irrottautuu vanhemmistaan, ottaa haltuun oman
kehonsa ja hakee tukea kasvuunsa ikatovereiltaan. (Aalberg & Siimes 1999, 55-57.) Jos nuori
kokee onnistuvansa kehityshaasteissaan, hanen minakuvastaan tulee positiivinen ja elamanhal-
linnan tunne kasvaa. Jos taas nuori kokee epaonnistuvansa kehityshaasteissaan, hanen minaku-
vansa muodostuu negatiiviseksi, jolloin hanelle muodostuu huono itsetunto ja elamanhallinta. Sil-
loin myds nuoren syrjaytymisriski kasvaa. Ympariston antama positiivinen palaute on nuoren itse-
tunnolle tarkeaa. (Aaltonen, Ojanen, Vihunen & Vilen 2004, 74-83.)

Useimmiten nuoruus jaetaan kolmeen eri vaiheeseen, joita kuvataan tietyin piirtein: varhais-
nuoruus (12-14 vuotta), varsinainen nuoruus (15-17 vuotta) ja jalkinuoruus (18-22 vuotta). (Aal-
berg & Siimes 1999, 56.) Vaiheet menevéat paallekkéin ja yksil6lliset vaihtelut ovat suuria. Var-
haisnuoruus alkaa puberteetista ja jatkuu kunnes sukukypsyys on saavutettu.(Koistinen, Ruuska-
nen & Surakka 2004,73.) Varhaisnuori €laa ristiriidassa. Nuori haluaa irti vanhemmistaan, mutta
toisaalta eriytymisen tarve herattda halun palata riippuvuuteen. Hanen on vaikea ymmartaa ja
sietda yllykkeitaan ja tunteitaan. Nuori tarvitsee tuekseen toisia nuoria ja perheen ulkopuolisia ai-
kuisia. Varsinainen nuoruus on jo seesteisempaa. ltsenaisyyspyrkimykset ovat edelleen voimak-
kaita, nuori tavoittelee seka lapsen ja aikuisen etuja. Seksuaalisuuden kehitys on keskeista. Nuori
on epavarma omasta seksuaalisuudestaan, ja ikatoverit ovat keskeisia seksuaalisuuden raken-
tamisessa. Jalkinuoruutta kuvataan identiteettikriisina. Nuori tekee valintoja, jotka vaikuttavat ai-

kuisuuteen tulevaisuudessa. Nuoresta tulee yhteiskunnan jasen ja han alkaa kantaa vastuuta



omalta osaltaan. Nuoren ammatilliset paamaarat selkiintyvat, han tekee ratkaisuja perheenperus-
tamisesta. (Aalberg & Siimes 1999, 55-57.)

2.2 Pitkaaikaissairaus nuoruusiassa

Nuoruusvuosia pidetaan yleensa ajanjaksona, jolloin ihmiset saavat nauttia poikkeuksellisen

hyvasta terveydesta. Viimeaikainen tutkimus on kuitenkin osoittanut nuorilla olevan lisaantymas-
sa maarin pitkaaikaissairauksia ja koetun terveyden ja hyvinvoinnin ongelmia. (Koivusilta & Rim-
pela 2000, 159). Kansallisessa nuorten aikuisten terveystutkimuksessa neljasosa vastanneista
18-29 vuotiaista suomalaisnuorista ilmoitti ainakin yhdesta tyo- tai toimintakykya haittaavasta pit-
kaaikaisesta tai pysyvasta sairaudesta, viasta, vaivasta tai vammasta (Koskinen, Kestila, Martelin
.& Aromaa 2005, 77). Suomen kouluterveydenhuollossa tehdyssa tutkimuksessa tuli esille, etta
vanhempien ilmoitusten mukaan 17 % nuorista sairasti jotain pitk&aikaissairautta. (Salonen, Aro-
maa, Rautava, Suominen, Alin & Liuksila 2004,565.) Nuoret voidaan siis nahdad myos ryhmana,
joka sairastaa, vaikka useimmiten ajatellaankin, ettd sairaus kuuluu elamaan vasta myohemmas-

sa elamanvaiheessa.

Pitkaaikaissairaus ja nuoruus tuovat nuorelle haastetta selviytya nuoruuden itsenaistymisvaihees-
ta. Pitkaaikaissairautta sairastava nuori kokee samat itsendistymis- ja kehitykselliset haasteet
kuin terveet ikatoverit, mutta sairaus saattaa vaikuttaa nuoren mahdollisuuksiin selviytya naista
fysiologisista, psykologisista ja sosiaalisista kehitysmuutoksista. (Kyngas & Hentinen 2009, 120-
121.) Pitkaaikaissairauden ja nuoruuden valilla on vastavuoroinen suhde. Sairaus vaikuttaa nuo-
ruusian kehitykseen, ja samalla nuoruusian kehitys vaikuttaa sairauteen ja sen hoitoon. Pitkaai-
kaissairautta sairastava nuori tarvitsee laaketieteellisen osaamisen lisaksi kokonaisvaltaista tu-
kea. Useimmiten sairaus kuormittaa seka nuorta ja hanen perhettaan, mutta hoitoon liittyva on-
nistumisen kokemus kasvattaa itseluottamusta ja auttaa nuorta ottamaan vastuuta elamastaan.
(Makkonen & Pynndnen 2007, 225-226,229.) Nuorelle on tarkeaa, ettd hén kokee olevansa sa-
manlainen kuin muut ikdisensa. (Kyngas 2001,200). Riskikayttdytyminen ja omien rajojen rikko-
minen kuluvat nuoruuteen. Pitkaaikaissairaus vaatii kurinalaisuutta ja elaman saannollisyytta se-
ka suunnitelmallisuutta, jotka sopivat kovin huonosti nuoruuden kehitysvaiheeseen, jossa auktori-

teetit ja ajattelutavat kyseenalaistetaan. (Nantd-Salonen & Ruusu 2004, 387.)

Sairaus ja sen aiheuttamat pelot ja turvattomuus saattavat sitoa nuoren vanhempiinsa. Nuori jou-

tuu olemaan riippuvainen vanhemmistaan ja ammattiauttajista, kun nuoren kehityshaasteena on
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itsenaistyminen. Myos vanhempien pelot nuoren selviytymisesta sairautensa kanssa saattaa es-
taa lapsen itsenaistymista. (Makkonen & Pynnénen 2007,225-227.) Vanhemmat ovat usein huo-
lissaan siita, ettd nuoren sosiaalinen kanssakayminen voi olla rajoittunutta sairauden myéta. (Si-
vast 2011.) Ne nuoret, jotka oireilevat laakityksesta huolimatta, tai joilla on I&&kitykseen reagoi-
maton tauti, hyotyvat psyykkisesta tuesta ja keskustelusta. Vanhemmat kokevat my0s huolta nuo-
ren selviytymisesta ja omasta riittamattomyydestaan, siksi he toivovat keskusteluapua tai vertais-
tukea. (Kolho 2004, 4427.) Crohnin ja Colitis ry:n tekemassa kyselytutkimuksessa joka viidennella
potilaalla on laaketieteellisesti merkittava maara mielialaoireita. Nuori voi voida mielelta@n huo-
nosti taudin vaikeusasteesta huolimatta ja se voi nakya taudin kulussa, mutta tata on vield vahan
tutkittu.(Silvast 2011,11.)

Nuoren intimiteetti voi joutua uhatuksi, jos nuoren sairauden oireet nousevat perheessa yleiseksi
keskustelunaiheeksi. (Ruuska 2004, 4427.) ltsendistymispyrkimyksissaan nuori on herkassa ke-
hitysvaiheessa ja tdma tulisi myos perheen ja hoitohenkilokunnan ottaa huomioon. Pitk&aikaissai-
raus saattaa vaikuttaa nuoren kaverisuhteiden solmimiseen, seksuaalisuuteen, kypsymiseen, tu-
levaisuudensuunnitelmiin, ammatillisen identiteetin 10ytymiseen ja perheen perustamiseen. Useat
pitkaaikaissairaudet saattavat aiheuttaa puberteetin viivastymista ja kasvun hidastumista. Tama
on tyypillista myos pitkaaikaista suolistosairautta sairastavalle nuorelle. Kasvun hidastuminen voi
kuitenkin olla ohimenevaa, ja nuori saattaa myohemmin kasvaa normaaliin aikuispituuteen. My0s
jotkut la@kkeet, esim. kortisonit saattavat vaikuttaa puberteetin etenemiseen ja pituuskasvuun.
Nuorta voi askarruttaa myos sairauden ja sen hoidon mahdolliset pitkaaikaisvaikutukset esimer-
kiksi hedelmallisyyteen. (Makkonen & Pynndnen 2007, 227.)

Tutkimuksen (Daniel 2002,83-94) mukaan tulehduksellista suolistosairautta sairastavat nuoret
kokivat tulevaisuuden epavarmaksi ja lisési turvattomuutta, kun he ymmarsivat sairauden olevan
elinikainen. Lisaksi toisessa tutkimuksessa (Venning, Eliott, Wilson ja Kettler 2008, 321-336)

tutkittiin nuorten kokemuksia kroonisissa sairauksissa ja siina tuli esille, ettd nuoret tuntevat sai-
rauden mukanaan tuomaa epamukavuutta kehossaan ja mielessaan, joka hairitsee normaalia
elamaa. Haapamaki (2011, 52-57) toteaa uudessa vaitdskirjassa, etta tulehduksellista suolisto-
sairautta sairastavien elamanlaatu on verrokkivaestda huonompi. Elamanlaatuun vaikuttivat tau-

din aktiivisuus, lisésairaudet ja ikdantyminen.
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2.3 Tulehdukselliset suolistosairaudet ja niiden hoito

Pitkaaikaisia tulehduksellisia suolistosairauksia kutsutaan usein nimella IBD. Sairauksiin kuuluvat
haavainen paksusuolitulehdus ja Crohnin tauti. Syy taudin syntyyn on osittain tuntematon ja pa-
rantavaa hoitoa ei ole vield l0ydetty. Tautiin I0ydetaan useimmiten kuitenkin hoito, joka rauhoittaa
tulehdusta ja ehkaisee uusiutumista seka pitaa oireet pitkdan poissa. Naille pitkaaikaissairauksille
on ominaista, etta oireettomat jaksot vuorottelevat aktiivisten vaiheiden kanssa. Kansanelakelai-
toksen tilastojen mukaan vuonna 2007 tautia sairasti jo yli 30 000 suomalaista ja maara on kas-
vussa. (Crohn ja Colitis ry:n lehdistétiedote 15.5.2008.) Tilastojen mukaan taudin esiintyvyys on
lapsilla ja nuorilla viime vuosien kuluessa nelinkertaistunut. Noin puolet IBD-diagnooseista teh-

daan 15-25 vuoden idssa, mutta sairaus voi puhjeta missa iassa tahansa (IBD- opas.)

Perintotekijoilla tiedetaan olevan vaikutus sairastumiseen, ja lahisukulaisen sairaus lisaa sairas-
tumisen riskia. Perinndllisyys liittyy erityisesti nuorena sairastumiseen. On kuitenkin todettu, etta
useimmilla potilailla ei ole tiedossa tulehduksellista suolistosairautta sairastavaa sukulaista. (IBD-
opas.) Myos ymparistotekijat liittyvat sairauden puhkeamiseen, sillé elinolosuhteiden parantumi-
nen on lisannyt huomattavasti taudin ilmaantuvuutta. Psyykkiset tekijat eivat aiheuta sairautta,
mutta stressi pahentaa oireita. Nykykasityksen mukaan suolen limakalvon tulehdus johtuu poik-
keavasta tai hairintyneesta immuunivasteesta suolen bakteeriflooraa vastaan. (Kolho 2008,
4423.) On myos mahdollista, etta erilaiset muut tekijat, kuten ladkkeet (tulehduskipuladkkeet, an-
tibiootit), infektiot tai nautintoaineet (tupakka) vaikuttavat taudin puhkeamiseen (Potilasohje: Tu-
lehdukselliset suolistosairaudet.) Yksi teoria suolistotulehduksien syyksi on hygieniahypoteesi, jol-
loin oletetaan liiallisen hygienian aiheuttavan tulehduksia. Talla tarkoitetaan sita, etta kun suolis-
toinfektioita sairastetaan vahemman, talldin suolistoimmuniteetti ikaan kuin suuntautuu vaarin.
('Yle ohjelmat: Akuutti 2010. hakupaiva 31.8.2011)

Kaytannon elaméssa sairaus aiheuttaa toisinaan tyo- ja opiskelukyvyttomyytta. Pitkaaikaisempaa
haittaa tai totaalista estettd sairauden vuoksi tyon tai opiskeluun aiheutuu kuitenkin vain harvoin.
Sairaus kannattaa kuitenkin ottaa huomioon ammatinvalinnassa, sillé raskas ruumiillinen tyo ja
yotyd voivat aiheuttaa ongelmia. Raskaus sujuu yleensa IBD:ta sairastavalla hyvin ja se ei myds-
kaan pahenna sairautta. Vaikea suolistotulehdus voi kuitenkin vahentaa hedelmaittymista ja lisata
keskenmenon ja lapsen alipainoisuuden riskia. Laakehoitoa voidaan yleensa kayttaa normaalisti
raskauden aikana. Osalla Crohnin tautia sairastavalla ehkaisypillerien teho voi olla heikentynyt,
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silla imeytyminen suolistosta voi olla heikompaa, jos suolta on poistettu, tai tauti on pahenemis-
vaiheessa. IBD voi my0s rajoittaa asevelvollisuuden suorittamista. Taudin pahenemisvaiheessa
armeijaan ei kannata lahted, vaan palvelukseen astumista voidaan siirtaa. IBD:.ta sairastava voi-

daan myos kokonaan vapauttaa rauhanaikaisesta palveluksesta. (IBD-opas.)

Useat tutkimukset ovat osoittaneet, ettd tupakoivien Crohnin tautia sairastavien elaméanlaatu on
heikompaa kuin tupakoimattomien. My6s colitis ulcerosa (haavainen paksusuolitulehdus) potilailla
tupakointi on haitallista. Tutkimuksissa on osoitettu, etta joskus tupakoinnin lopettaminen sairau-
den aikana voi pahentaa suolisto-oireita, mutta kuitenkin sen haitalliset vaikutukset tietaen, ei tu-

pakointia missaan olosuhteissa suositella taudin hoitoon.(IBD-opas.)

Tulehdukselliset suolistosairaudet eroavat toisistaan tulehduksen esiintymispaikan seka osittain
my0s tyypillisten oireidensa osalta. Padosin oirekuva on molemmissa taudeissa samankaltainen
ja hoito suhteellisen yhdenmukainen. Crohnin tauti esiintyy missa ruuansulatuskanavan osassa
tahansa suusta peraaukkoon ja colitis ulcerosa paksusuolessa. Oireina ovat ripuli, veriset ulos-
teet, vatsakivut, kuumeilu, laihtuminen ja oksentelu. Taudin vaikeusaste vaihtelee eri henkiloilla.
(IBD-opas.)

Kasvuikaisella nuorella Crohnin tauti voi aiheuttaa pituuskasvun hidastumista ja puberteettikehi-
tyksen viivastymista ennen suolisto-oireiden ilmaantumista. Syémiseen liittyvat ongelmat ja vat-
sakivut ruokailun jalkeen ovat tyypillisia, kun tulehdus on ohutsuolessa. Ruokamaarat voivat pie-
nentya ja helposti tulee mieleen nuoren tahallinen laihduttaminen tai alkava anoreksia. (Kolho
2008, 4424.) Colitis ulcerosan tyypillisimmat oireet ovat 10ysat ulosteet, tihentynyt ulostamisen
tarve seka veren esiintyminen ulosteessa. Oireet voivat olla jatkuvia ja ne voivat vaihdella paivit-
tain, mutta useilla esim. koeviikko tai sosiaalisiin suhteisiin liittyvé stressi pahentavat oireita. Tau-
din vaihtelevuuden ja oireettomien vaiheiden vuoksi nuori voi sietaa oireita pitkdan, ennen kuin

kertoo huolistaan vanhemmille tai laakarille. (Kolho 2008, 4423.)

Osalla potilaista tautiin saattaa liittya erilaisia litannaissairauksia. Erityisesti taudin aktiivisessa
vaiheessa niveloireet ovat yleisia, mutta useimmiten ne eivat kuitenkaan aiheuta pysyvia muutok-
sia niveliin. Potilaalla voi esiintya myds muita suolen ulkopuolisia sairauksia, kuten silmatuleh-
duksia, maksa- ja sappitulehduksia, haimatulehduksia seké iho-oireita. (Potilasohje: Tulehduksel-
liset suolistosairaudet hakupaiva 6.9.2011)
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Nuorten tulehduksellisia suolistosairauksia hoidetaan paapiirteittain samalla tavoin kuin aikuisten-
kin. Hoidon tavoitteena on tulehduksen paraneminen suolen limakalvolla ja myds mahdollisten
komplikaatioiden estaminen. Nuoren kohdalla on tarkea turvata normaali kasvu ja puberteettikehi-
tys. Laédkkeiden sivuvaikutukset kasvu- ja luustovaikutusten vuoksi tulee ottaa huomioon. (As-
horn, litanen & Kolho 2009, 1952.)

Nuoren tulehduksellinen suolistosairaus ei vaadi eritysdieettia, mutta energiansaannin turvaami-
seksi on hyva kayttaa lisaravinteita erityisesti taudin pahenemisvaiheessa (Kolho 2008,4426).
Ruoka-aineet, jotka aiheuttavat vatsavaivoja terveillékin, voivat pahentaa suolitulehduksen oireita.
Naiden syomistd kannatta yrittaa valttaa. Ravitsemushoito on IBD-sairauksien tukihoitoa ja silla
on vaikutusta myds elamanlaatuun. Hyva ravitsemustila lisaa elimiston vastustuskykya ja auttaa

potilasta selviamaan sairauden kanssa. (IBD-opas.)

Tulehduksellisen suolistosairauden laakehoidon perustana kaytetaan 5-aminosalisyylihappoa (5-
ASA) tai sulfaasalatsopyridiinia sisaltavia laakkeita. Lisaksi kaytetdan kortisonia, antibiootteja ja
niin sanottuja immunosupressivisia, eli solunsalpaaja laakkeita seka infliksimabia. Infliksimabi on
ns. biologinen hoito, joka perustuu ruuansulatuskanavan kroonisesta tulehdusreaktiosta vapautu-
vien sytokiinien eli valittdjaaineiden vaikutuksen estoon. (Potilasohje: Tulehdukselliset suolistosai-
raudet.) Sairastava nuori tarvitsee myos kalkkikorvauksen, koska sairaus ja ladkkeet vaikuttavat
luuston aineenvaihduntaan. Lisaksi D-vitamiinia lisaa tulee kayttaa erityisesti kortisonihoidon ai-

kana.

Kortisoneja kaytetaan nuorten taudin hoidossa rauhoittamaan tulehdusta paljon useammin kuin
aikuisilla, ja useimmiten nuori saa heti sairauden alkuvaiheessa suun kautta kortisonikuurin. Si-
vuvaikutukset, kuten poskien pyoristyminen ja akne ovat vaikea asia murrosikaiselle ja tdméa on-
kin tavallinen syy hoidon laiminlyontiin. Kortisonihoito kestaa useimmiten kuukausia, mika lisaa
sivuvaikutusten riskia. Kasvuiassa olevalla nuorella aktiivinen tulehdus hairitsee kasvua ja vaikut-
taa myds luuston aineenvaihduntaan. Kortisonihoito voi lisata naitd ongelmia. Kasvu korjaantuu,
kun tulehdus rauhoittuu, joten kortisonien teho pitaa arvioida ja laakkeita ei tule syoda liian pit-
k&an suurina annoksina. (Kolho 2009,4425.)

Laakkeiden kanssa voi nuorilla tulla joskus ongelmia. Paivittaiset annokset ovat suuria ja nielemi-
sen kanssa voi tulla vaikeuksia. Tablettien puolittaminen voi tulla kynnyskysymykseksi. Laakkeet

saattavat unohtua, ja nuori ei useinkaan huomaa valitonta vaikutusta, mika edelleen huonontaa
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hoitomyontyvyytta. Toisaalta ladkkeiden teho tulee hitaasti esille ja niiden teho oireiden hillitsemi-
sessa voi olla kaukana tavoitteesta, joten nopeaa paranemista odottava nuori turhautuu laakkei-
den syontiin. (Kolho 2009,4425.) Alkoholin kaytosta nuoren on aina keskusteltava laakarin kans-
sa, koska IBD-sairauksien hoidossa kaytettavilla antibiooteilla (metronidatsoli) on antabusvaiku-
tus ja ne eivat sovi yhteen alkoholin kanssa. Talla voi olla merkitys nuorelle potilaalle. (Vehkasalo
2003,620.)

2.4 Nuoren hoitoon sitoutuminen

Aikaisemmin puhuttiin hoitomyontyvyydesta, jolla tarkoitetaan, etta potilas noudattaa kuuliaisesti
laakarin ohjeita. Nykyaan painotetaan potilaan aktiivista osallistumista ja puhutaan hoitoon sitou-
tumisesta. Hoitoon sitoutumisella tarkoitetaan potilaan aktiivista ja vastuullista itsensa hoitamista,
seka terveydenhuollon ammattilaisen vuorovaikutuksellisen suhteen aikaansaamaa yhteisymmar-
rystd hoidosta. Pitkala ja Savikko toteavat artikkelissaan, etta hoitoon sitoutumiseen tukeminen
nayttaisi vaikuttavan kansanterveyteen huomattasi enemman, kuin la&kehoidon kehittaminen.
(Pitkala ja Savikko 2007, 501.)

Nuorten hoitoon sitoutumista on tutkittu eri tieteen nakokulmista, mutta tieto on hajanaista eika
anna yksiselitteista kuvaa hoitoon sitoutumista selittavista tekijoista. Tutkimusten mukaan voi-
daan sanoa, etta tarkeimmat hoitoon sitoutumista selittavat tekijat liittyvat arvoihin ja asenteisiin.
On my0s osoitettu, ettd hoitomotivaatiolla on merkittdva osuus hoitoon sitoutumisessa. Hoitomo-
tivaatiota edistaa vanhemmilta ja kavereilta saatu tuki seka hoitajien kannustus hoidon toteutta-
miseksi. (Kyngas & Rissanen 2001, 199, 203.)

Hoitoon vaikuttavien tekijoiden kokonaisuuden huomioiminen on tarkeaa, silla on osoitettu, etta
vaikka nuori sitoutuu esim. la@kehoitoon, han ei valttdmatta sitoudu muihin hoidon osa-alueisiin.
Elintapoihin, kuten ruokavalioon, liikunnan, tupakoinnin, sek& alkoholin suhteen voi nuorella olla
vaikeuksia tehda muutoksia. Tdma voi aiheuttaa erityisesti ongelmia niilla nuorilla, jotka ovat pit-
kia aikoja oireettomia ja nain eivat ole motivoituneita muuttamaan kayttaytymista. (Kyngas & Hen-
tinen 2009, 126.)

Saanndllinen hoitoon sitoutumisen arviointi auttaa hoitohenkilokuntaa ohjaamisessa ja myos lisaa
nuoren hoitoon sitoutumista. Arvioinnin lahtdkohtana tulisi olla nuoren ja hanen perheensé tausta-

tekijoiden selvittaminen. On tarkeaa kuitenkin tiedostaa, ettei nuoreen ja hanen perheeseensa
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suhtauduta pelkastaan taustatekijoiden perusteella. Taman tarkoituksena on auttaa hoitohenkil0-
kuntaa hoitoon sitoutumattomuuteen liittyvan riskin tunnistamisessa ja ennakoinnissa seka mu-
kautua vastaamaan paremmin perheen tarpeisiin ja odotuksiin. (Kyngas & Hentinen 2009, 126—
128.)

Nuoren sairautta ja hoitoa koskevan tiedon selvittaminen on tarkeaa, mutta tieto ei yksistaan riita
nuorta muuttamaan elintapojaan hoidon edellyttdmalla tavalla. Tutkimuksissa on todettu, etta
psykologisilla tekijoilla on erityisen tarkea merkitys hoitoon sitoutumiseen ja niiden tunnistaminen
on merkityksellistd hoitoon sitoutumisen arvioinnissa. Nuoren myonteinen kasitys sairaudesta,
sen hoidosta, seka motivaatiolla ja emotionaalisella hyvinvoinnilla, on todettu olevan suurempi
merkitys kuin fysiologisilla tekijoilla. Nuorilla sairaus voi olla uhka psyykkiselle hyvinvoinnille, joka
taas heikentaa hoitoon sitoutumista ja sairauden hallintaa. Lisaksi pelko lisdsairauksista ja terve-
ysongelmista ahdistaa nuoria. Tama tulisi tiedostaa ja tehda tarvittaessa yhteistyota psykiatrisen
hoitohenkilokunnan kanssa. (Kyngas & Hentinen 2009, 128-129.)

Nuoren sosiaalisella ymparistolla on myos tarkea merkitys hoitoon sitoutumiseen. Perheen myon-
teinen ilmapiiri ja hyva vuorovaikutus seka yhteenkuuluvuus edistavat hoitoon sitoutumista.
Vanhemmat voivat aktiivisesti tukea nuorta osallistumaan ja myds kontrolloida nuoren mahdollisia
taisteluita hoitoa vastaan. Toisaalta vanhempien osallistumisaktiivisuus voi olla liiallista, joka joh-
taa helposti taas hoitoon sitoutumattomuuteen. Terveydenhoitohenkilokunnan tulee talloin tukea

nuorta itsendisesti ottamaan vastuuta omasta hoidostaan. (Kyngas & Hentinen 2009, 129, 135.)

Pitkaaikaissairaalle nuorelle ovat tarkeita myos ikatoverit ja heidan suhtautumisensa sairauteen.
Kavereiden antama tuki ja kumppanuus auttavat nuorta kokemaan hyvaksytyksi tulemista. Nuo-
ren voi olla joskus vaikea kertoa sairaudesta ikatovereilleen ja télldin terveydenhuollonhenkil6-
kunnan tulisi rohkaista nuorta keskustelemaan asiasta lahimpien kavereiden ja vaikka oman opet-
tajan tai kouluterveydenhoitajan kanssa. Vertaistapaamiset samassa tilanteessa olevien nuorten
kanssa ovat useimmiten rohkaisevia, silld nuoret kokevat samanhenkiset ryhmat omikseen.
(Kyngas & Hentinen 2009, 137.) Tulehduksellisia suolistosairauksia sairastaville on oma yhdistys,
Crohn ja Colitis ry, joka jarjestaa yhteistydssa muiden jarjest6jen kanssa nuorille tarkoitettuja so-
peutumisvalmennuskursseja. (IBD-opas.)Toisaalta nuoren suhde ikatovereihin voi vaikuttaa myds
negatiivisesti hoitoon sitoutumiseen, silla suhde kavereihin voi rohkaista myos riskikayttaytymi-
seen Nuoret, jotka tupakoivat tai kayttavat alkoholia, noudattavat usein huonommin my6s hoito-
ohjeita (Kyngas & Hentinen 2009, 137.)
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Nuoruusian kehitysvaihe vaikuttaa siihen, mika nuorelle on silla hetkella tarkeaa, ja millaiset val-
miudet hanella on asioiden kasittelyyn. Ne muuttuvat ja kehittyvat jatkuvasti, ja vaativat hoitohen-
kilokunnalta hyvia vuorovaikutustaitoja seka nuoren nykytilan tuntemusta. Tutkimuksissa on to-
dettu, ettd kehitysvaiheesta riippumatta nuoret toivovat terveydenhuoltohenkilokunnalta ymmar-
rysta ja tasapuolisuutta, huumorin kayttoa ja vaihtoehtojen tarjoamista. Hyvan vuorovaikutussuh-
teen luomisessa on merkittdvaa kuunnella ja kunnioittaa nuorta ja hanen perhettaan eika syyttaa
heita hoitoon sitoutumattomuudesta. Esim. ladkehoidon ohjauksen yhteydessa nuorelle voi ker-
toa, ettd jokainen pitkaaikaissairas voi joskus unohtaa ottaa ladkkeet. Tama luo avointa keskuste-
luilmapiiria ja vuorovaikutussuhteen laatu on merkittavaa hoitoon sitoutumisen arvioinnissa. Nuo-
ret, jotka ovat tyytyvaisia terveydenhuoltohenkildston suhtautumiseen ja vuorovaikutukseen, si-
toutuvat myds hoitoon paremmin. Nuoret pitavat myos tarkeand, etta heidat kohdataan yksilona,
omaa elaméanvaihetta elavana, eika tiettya sairautta sairastavana. Lisaksi heille on tarkeaa, etta
heidan mielipiteitddn kysytaan ja heille annetaan valinnan mahdollisuuksia. (Kyngas 2001, 200-
204; Kyngas & Hentinen 2009,128-137.)

Nuoren lahestyessa aikuisikaa vastuu elamasta ja sairauden hoidosta siirtyy nuorelle itselleen.
Aikuistuva nuori tarvitsee kuitenkin hoitohenkilokunnan tukea tulevaisuuden suunnittelussa ja sai-
rauden hoidossa. Nuoreen pitaa luottaa ja hanelle tulee antaa vastuuta vahitellen. Omien rajojen
etsiminen voi vieda aikaa ja joskus vastuunottaminen voi pelottaa. Hoitohenkiloston tulee arvos-
taa ja ymmartaa nuoruuden vaihetta. Siirtymavaihe vaatii asiantuntemusta hoitavalta henkilokun-
nalta seka hyvaa yhteisty6ta lastenpuolen ja aikuistenpuolen valilla. (Kukkurainen & Luosujarvi
2007, hakupaiva 10.3.2010.) Siirtymavaihetta helpottaa, jos lastenpuolen henkilokunta tuntee
aikuisten hoidon toimintatavat ja hoitokaytanndt. Hoitotahojen keskinainen luottamus tulee valittya
nuorelle ja perheelle. Yksilollisyys siirtoajankohdan valinnassa ja siirron ajoittaminen siten, etta se
tukee nuoren itsendistymista, ovat onnistuneen siirron edellytyksia. Mikali siitymavaihetta ei to-
teuteta huolellisesti, nuoret saattavat pudota hoidon seurannasta. Vaarana talloin on hoidon lai-
minlyéminen. (Kolho & Jokinen 2007, 4201.)
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2.5 Nuoren hoitoon sitoutumista edistava ohjaus

Ohjauksesta kayteta@an monia eri kasitteita. Ohjauksen lahikasitteita ovat tiedon antaminen, neu-
vonta ja opetus. Ohjauksella tarkoitetaan nuoren ja ohjaajan aktiivista ja tavoitteellista toimintaa,
joka on sidoksissa heidan kontekstiinsa ja tapahtuu vuorovaikutteisessa ohjaussuhteessa. Taman
maaritelman mukaan ohjauksessa on olennaista nuoren ja ohjaajan taustatekijoiden huomiointi,
vuorovaikutteisen ohjaussuhteen rakentaminen ja lisaksi aktiivinen ja tavoitteellinen toiminta. Oh-
jauksessa ohjaaja ja ohjattava analysoivat ohjattavan tilannetta yhdessa. Tarkoituksena on, etta
ohjattava ldytaa oman menettelytapansa ongelmien ratkaisemiseen ja on halukas oppimaan niita

asioita, joita han ongelman kasittelysséa tarvitsee. (Kyngas & Hentinen 2009,78-80.)

Ohjausprosessissa voidaan erottaa kolme eri vaihetta. Naité ovat ohjaajan ja ohjattavan taustate-
kijoiden selvittaminen ja tunnistaminen, ohjaussuhteen rakentaminen tavoitteiden saavuttamisek-
si ja ohjauksen arviointi. Ohjaajan ja nuoren valinen ohjaussuhde on ohjausprosessin tarkein teki-
ja. Ohjaussuhteessa pyritaan tietoisesti saavuttamaan yhdessa méaaritettyja tavoitteita. Ohjaajan
on hyva tietdd nuoren elamantilanteesta, siten han voi paremmin ohjata nuorta sitoutumaan
omaan hoitoonsa. Ohjaajan tulee myds itse sitoutua ohjaukseen ja toimia niin, ettd nuoren tilanne
selkiytyy. (Kyngas & Hentinen 2009, 81-82.)

Ohjauksen onnistumiseksi on tarkeaa tunnistaa, mita tietoja nuorella jo on, mité hanen taytyy tie-
taa, mitd han haluaa tietaa, ja miten han parhaiten omaksuu asiat. Kun nuorella on riittavasti tie-
toa, han pystyy itse arvioimaan, mik& hanelle on hyvéksi. lIman riittavaa tietoa tama ei ole mah-
dollista. Silloin kun ohjaus perustuu yhteiseen nakemykseen hoidosta, parantaa se hoitoon sitou-
tumista seka lisaa tyytyvaisyytta hoitoon. (Kyngas, Kaaridinen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen
& Renfos 2007, 47.) Hoitoon sitoutumisen nékokulmasta tuloksellinen ohjaus edellyttaa myés, et-
ta nuori pitdd ohjausta itselleen merkityksellisena asiana. Ohjauksen avulla han voi tarkastella
omaa tilaansa ja toimintaansa. Vuorovaikutus, jossa nuorta kuunnellaan, kysytaan ja rohkaistaan
kertomaan omista taustatekijoistaan, ja han saa myos palautetta, mahdollistaa luottamuksellisen
ohjaussuhteen syntymisen. Nuoren pitaa voida vaikuttaa ohjaukseen ja nain edistaa hoitoon si-
toutumista. Hoito tulee suunnitella yhdessa nuoren kanssa ja sovittaa se nuoren arkipaivaan so-
pivaksi niin, ettd se mahdollisimman vahan hairitsee normaalia elamaa. (Kyngas 2001, 267; Kyn-
gas 2007, 47-48; Kyngas & Hentinen 2009,81.)
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Ohjauksessa nuorta voidaan ohjata tiedollisesti, emotionaalisesti ja konkreettisesti. Tiedollinen
ohjaus tarkoittaa sita, kuinka ymmarrettavasti nuorelle on kerrottu tietoa hoidon kannalta tarkeista
asioista, seka sairaudesta etta sen hoidosta ja miten hyvin nuori on sisaistanyt tiedon kayttoonsa.
Tiedollinen ohjaus sisaltaa myos ne valmiudet, joita nuori tarvitsee itsensa hoitamisessa. Emotio-
naalinen ohjaus tarkoittaa tunteisiin liittyvaa asian kasittelya, jotta hoito ei hairitse nuoren arkipai-
van elamaa. Konkreettinen tuki tarkoittaa valineellista tukea, jonka avulla nuori voi edistaa hoi-
toon sitoutumistaan. Naita ovat esimerkiksi hoitovalineet, apuvalineet ja taloudellinen tuki. (Kyn-
gas & Hentinen 2009, 76.)

Ohjauksessa painotetaan potilaan henkilokohtaisten kokemusten huomiointia, seké potilaan etta
hoitajan jaettua asiantuntijuutta, ja my6s potilaan omaa vastuuta ohjauksen oppimisesta. (Kaa-
ridinen & Kyngas 2006, hakupéaiva 10.3.2010). Potilas ndhdaan oman eldamansa ja arkensa asi-
antuntijana, joka tekee paatokset elamantapojen muutoksista ja omahoidosta tietonsa ja koke-
muksen pohjalta. Hoitajan tehtdvana on antaa potilaalle tarvittava tieto sairaudesta, hoidon tavoit-
teista ja keinoista seka ohjata potilas luotettaville tietolahteille. Lisaksi han toimii neuvottelijana ja
ohjaajana potillaan ja omaisten valilla seka motivoi potilasta enemman valmentajan kuin auktori-

teettisen asiantuntijan tavoin. (Routala, Airaksinen, Mantyranta & Pitkala 2009, 2353.)

Ohjaustilanteessa nuoren on yleensa helpompi osallistua keskusteluun ja tuoda omia toiveitaan
esiin silloin, kun ohjaustilanne on kahdenkeskinen. Esimerkiksi seksuaalisuuteen tai paihteiden
kayttoon liittyvia kysymyksia nuoret helposti karttavat, jos vanhemmat ovat lasna. Kuitenkin van-
hempien tapaaminen vastaanotolla esimerkiksi vastaanoton lopuksi on tarkeaa ainakin 15-16
ikavuoteen saakka, silla heita tarvitaan taustatukena, neuvonantajina ja my0s vastuunkantajina

koko nuoruusian ajan. (Nanté-Salonen & Ruusu 2007, 9.)

Ohjauksen vaikuttavuutta tulee arvioida ohjauksen ja toivotun lopputuloksen, eli hyvan hoitoon si-
toutumisen nakokulmasta. Sen liséksi tulee arvioida, miké ohjauksessa tuki ja edisti hoitoon sitou-
tumista. Tama tulee tiedostaa, silla pitkaaikaisesti sairaalla hoitoon sitoutuminen on elinikdinen
prosessi, ja ohjaus elinikaista oppimista. Arviointi tulee tehda yhdessa nuoren kanssa. Mikali hoi-
toon sitoutumisessa iimenee ongelmia, on arvioitava, miksi ja missa ongelmat ovat, ja miten niihin
voidaan puuttua mahdollisimman nopeasti, jolloin ne on myds helpompi korjata. Repsahdukset
ovat sallittuja, joita kaikilla pitkaaikaisesti sairailla on, mutta niistd on hyva keskustella yhdessa.
Tavoitteet voidaan pilkkoa myds pienempiin sisaltéihin, mika voi auttaa joitakin sitoutumaan hoi-
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toon. Motivaation kannalta on merkittavaa, etta nuori saa positiivista ja rehellista palautetta, kai-
kesta, minka on tehnyt hyvin. (Kyngéas & Hentinen 2009, 104-108.)

Sonnisen tutkimuksen mukaan (Sonninen 2006,15) hyvan potilasohjauksen avulla voidaan tuleh-
duksellista suolistosairautta sairastavalle nuorelle luoda realistinen kuva kroonisesta sairaudesta,

ja tukea nuoren potilaan sopeutumisprosessia ja mielekkyyden loytamista elamantilanteeseensa.

Tulehduksellista suolistosairautta sairastavalla potilaalla on tarve hallita sairauttaan ja pystya
eldmaan normaalia eldamaa oireiden kiusallisuudesta huolimatta. Dudley-Browinin 1996, Rayhor-
nin 2001 ja Omsteadin 1998 mukaan hoitohenkildkunta, joka ymmartaad sairauden merkityksen
potilaan elamaan, osaa toteuttaa potilaan hoitoon sitoutumista edistavéé ohjausta. Hoitohenkilo-
kunnan on tarkeda kartoittaa potilaan omat voimavarat, joita voidaan tukea hyvalla ohjauksella.
(Sonninen 2006,16-17.) Kennedyn ja Rogersin 2002 mukaan tulehduksellista suolistosairautta
sairastaville potilaille laadittu ohjekirja, ja sen kasittely yhdessa hoitohenkilokunnan kanssa pa-
ransi potilaiden itsehoitovalmiuksia verrattuna ilman ohjekirjaa tapahtuneeseen ohjaukseen. Oh-
jekirjan tietoja oli mahdollista tarkastella my6hemmin myds kotona. Ohjauksessa olennaista on

keskittya potilaan vahvuuksiin ja positiivisiin asioihin. (Sonninen 2006, 17.)

Tulehduksellista suolistosairautta sairastavat potilaat toivovat saavansa tietoa sairaudesta, sai-
rauden syysta, oireista ja menettelytavoista, kun oireet ilmaantuvat. Lisaksi he haluavat tietoa sai-
rauden hoitovaihtoehdoista, ennusteesta ja hoidon vaikutuksesta, laakkeista ja niiden sivuvaiku-
tuksista, ruokavaliosta, elamantavoista, ja likunnasta. Hoitohenkilokunnan ymmartavaisyydella ja
henkisella tuella on suuri merkitys potilaille. Olmsteadin 1998, Danielin 2002 ja Joachimin 2002
mukaan potilaat arvostavat hoitoa, kun heidan tarpeensa huomioidaan, heitd kuunnellaan, ja hei-

dan kokemuksiaan oireista kunnioitetaan. (Sonninen 2006, 16-18.)
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSONGELMAT

Opinnaytetydomme tarkoituksena on kuvailla pitkaaikaista suolistosairautta sairastavan nuoren
saamaa ohjausta hanen siirtyessaan lasten poliklinikalta aikuisten poliklinikalle hoitoon, seka
myos siirtymavaiheen toteutumista. Lisaksi tassa tutkimuksessa on tarkoitus testata tutkimukses-

sa kaytettavan OYS:n asiantuntijatydryhman laatiman mittarin toimivuutta.

Tyomme tavoitteena on nuorten kokemuksien avulla kuvailla, millaista on ohjauksen sisalto ja mi-
ten vuorovaikutus ja sosiaaliset suhteet otetaan huomioon. Lisaksi tavoitteena on tuottaa tietoa
nuorten kokemuksista siirtymavaiheessa, kun he siirtyvat lasten poliklinikalta aikuisten poliklinikal-

le hoitoon.

Tutkimuksestamme on hyotya pitkaaikaissairaille nuorille, silla heilla on mahdollisuus saada
sellaista ohjausta, ettd he voivat tuntea olonsa turvallisemmaksi siitymavaiheessa ja jaksaa
paremmin sairauden kanssa. Saatua tietoa voidaan kayttdd edistdm&an nuoren hoitoon
sitoutumista, ja ohjausta voidaan kehittdd nuoren tarpeita vastaavaksi. Nuoren vanhemmat

saavat myo0s lisaa tietoa ja valmiuksia tukea nuorta jaksamaan sairauden kanssa.

Saadaksemme vastauksen tutkimuksemme tarkoitukseen olemme asettaneet seuraavat
tutkimusongelmat, jotka pohjautuvat OYS:n lasten- ja nuorten tulosyksikdn tekemaan

kyselylomakkeeseen:

1. Millaiseksi suolistosairautta sairastava nuori arvioi saamansa ohjauksen?
2. Millaiseksi suolistosairautta sairastava nuori arvioi oman siirtymavaiheensa lasten poliklinikal-

ta aikuisten poliklinikalle?
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1  Tutkimuksen metodologia

Tutkimuksemme on kuvaileva maarallinen eli kvantitatiivinen tutkimus. Kvantitatiiviselle tutkimuk-
selle on ominaista, etta kerattava aineisto pystytaan kasittelemaan numeerisesti, ja tuloksia voi-
daan havainnollistaa taulukoin tai kuvioin. Keskeista kvantitatiiviselle tutkimukselle on myos ai-
emmista tutkimuksista saadut jontopaatokset ja teoriat. Maarallisessa tutkimuksessa on ominais-
ta, ettd silld kartoitetaan olemassa oleva tilanne, mutta ei pystyta selvittdmaan asioihin johtaneita
syita. (Heikkila, 2008,16.) Kuvailevassa tutkimuksessa tutkija esittaa tarkkoja kuvauksia henkil6is-
ta, tapahtumista tai tilanteista ja dokumentoi ilmidista keskeisia kiinnostavia piirteita. Lukija voi it-
se muodostaa kuvauksen avulla oman nakemyksensé tutkittavan asian kehityssuunnista tai eri
tekijoista, jotka vaikuttavat asiaan. (Vilkka 2007,19-20). Maarallinen tutkimusmenetelma sopii
parhaiten tahan tutkimukseen, koska tarkoituksenamme on saada kattavasti ja yksityiskohtaisesti
tietoa tutkittavasta asiasta. Tarkoituksena ei ole pyrkia selvittdmaan syita, jotka ovat johtaneet

nykyiseen tilanteeseen.

Tutkimuksemme on survey-tutkimus, jossa aineisto kerattiin tutkimuslomaketta kayttaen. Kysely
on yksi survey-tutkimuksen keskeisia menetelmia. Kyselyyn vastanneet henkilot muodostavat
otoksen tai naytteen tietysta perusjoukosta. (Heikkila 2004, 19, 33-34). Kyselylomakkeen kysy-
mykset ovat suurelta osin strukturoidussa muodossa, jolloin kaikki kyselyyn vastaajat vastaavat
samalla tavalla laadittuihin kysymyksiin. (Heikkila 2008,50). Tutkimuksemme kyselylomakkeessa
on myos avoimia kysymyksia, jotka antavat vastaajalle mahdollisuuden kertoa oman nakemyk-

sensa. (Hirsjarvi ym. 2004, 190).

Kyselytutkimuksen etu on se, ettd sen avulla voidaan kerata laaja tutkimusaineisto. Se soveltuu
my6s henkilokohtaisten asioiden tutkimiseen. (Vilkka 2007, 28). Aineisto voidaan helposti siirtaa
tallennettavaa muotoon ja se voidaan analysoida tietokoneella. (Hirsjarvi ym. 2004, 184). Kysely-
tutkimuksen liittyy myos heikkouksia, silla mittauksen kohteena eivat ole kaikki kyselylomakkeen
saaneet nuoret. Palautetut lomakkeet voidaan analysoida, mutta lisdksi mukana saattaa olla sel-
laisia lomakkeita, jotka joudutaan hylkddmaan puutteellisten tai virheellisten vastausten vuoksi.
(Heikkila 2004,43.) Kymmenen nuorta palautti kyselylomakkeen, joten tutkimuksemme vastaus-

prosentti oli noin 36 %.
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Kyselytutkimuksessa on aina huomioitava myos kato, joka tarkoittaa tietojen puuttumista. (Vilkka
2007,59). Kato on suurin kirjekyselyssa. Keinoja, joilla kirjekyselyn kato pyritddan saamaan mah-
dollisimman pieneksi, ovat vastaajia houkutteleva kyselylomake ja vaivaton kyselyn palauttamis-
tapa. Liséksi tutkija voi harkita uusintakyselyn suorittamista. (Heikkila 2004,44.) Tutkimukses-
samme saimme vastauksia vahan, joten tutkimustuloksia ei voida yleistaa, ja voimme puhua

naytteesta.

4.2 Kyselylomakkeen laadinta

Tutkimuksen onnistumiseen vaikuttaa suurelta osin miten lomake on laadittu. On ratkaisevaa ky-
sya sisallollisesti oikeita kysymyksia tilastollisesti mielekkaalla tavalla. Hyvassa kyselylomakkees-

sa toteutuvat seka sisalldlliset etta tilastolliset ndkdkohdat. (Vehkalahti 2008,20.)

Kohderyhman tuntemus on tarkeaa, jotta kysymykset voidaan muotoilla tavalla, joka on vastaajal-
le tuttu. Lomakkeen alkuun kannattaa sijoittaa helppoja kysymyksia, joiden tarkoitus on heréattaa
vastaajan mielenkiinto tutkimusta kohtaan. Kysymysten johdonmukaisuus ja juoni helpottavat
vastaamista. (Heikkila 2008,48-49.) Tutkimuksessa kayttamamme kyselylomakkeen on kirjalli-
suuden pohjalta laatinut OYS:n asiantuntijatyéryhma, johon kuuluvat lasten gastroenterologi, las-
ten- ja nuorten tulosyksikon ylihoitaja, seké lasten- ja nuorten tulosyksikdn asiantuntija, os. 60:n
osastonhoitaja seka lasten gastroenterologian poliklinikan sairaanhoitajat. Tama kyselylomake on
muotoiltu selkeasti ja johdonmukaisesti. Kyselylomakkeessa samaa asiasisaltoa koskevat kysy-
mykset on ryhmitelty kokonaisuudeksi. Kyselyn alussa on helposti ymmarrettavia kysymyksia,
joihin on nopea vastata, esim. osallistumisesta sopeutumisvalmennuskurssille ja taustatietoihin

littyvia kysymyksia.

Kyselylomake voi sisaltaa joko monivalintakysymyksia, avoimia kysymyksia tai sekamuotoisia ky-
symyksia. Monivalintakysymyksissa vastaajalle annetaan ennalta maaratyt vastausvaihtoehdot
ja kysymysmuoto on vakioitu eli standardoitu. Tallaisilla kysymyksilla tavoitellaan kysymysten ver-
tailukelpoisuutta. Avoimissa kysymyksissa on tavoitteena saada vastaajilta spontaaneja mielipitei-
ta, joissa vastaamista rajataan vain vahan. Sekamuotoisissa kysymyksissé osa vastausvaihtoeh-

doista on annettu. Liséksi mukana on yksi tai useampi avoin kysymys. (Vilkka 2005,84-86.)

Kyselylomakkeessa voidaan kayttdad myds asteikkoon perustuvia vaittamia. Asteikkotyyppisten

kysymysten avulla saadaan paljon tietoa vahaan tilaan. Vastauksista ei voi kuitenkaan paatella
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kohteen painoarvoa eri vastaajille. Mielipidevaittamissa kaytetaan tavallisesti Likertin asteikkoa,
joka on 4- tai 5-portainen jarjestysasteikon tasoinen asteikko. Asteikossa toisena aaripaana on
useimmiten taysin samaa mielta ja toisena aaripaana taysin eri mieltd. (Heikkila 2008,52-53.)
Tutkimuksemme kyselylomake koostuu taustatietokysymyksista seka asteikkotyyppisia mielipide-
vaittamista, joissa on kaytetty Likertin asteikkoa. Lisaksi mukana on nelja avointa kysymysta. Ky-
selylomakkeen mukana oli myos saatekirje nuorille. Kirjeessa kerrotaan lyhyesti tutkimuksen tar-

koitus. Liséksi annetaan ohjeet kyselyyn vastaamisesta seka lomakkeen palauttamisesta.

Kyselylomakkeelle kannattaa yleensa tehda esitestaus, jonka jalkeen tehdaan tarpeelliset muu-
tokset. Tutkimuksemme kyselylomake on jo ollut kaytdssa OYS:ssa muilla pitk&aikaissairailla
nuorilla, joten emme kayttaneet esitestausta. Tutkimuksessamme kaytimme OYS:n asiantuntija-
tyéryhman kirjallisuuden pohjalta laadittua kyselylomaketta, jota OYS:n lasten- ja nuorten tu-

losyksikko on kayttanyt tutkiessaan nivelreumaa sairastavia nuoria.

4.3 Tutkimusjoukon valinta ja aineiston keruun toteuttaminen

Tutkimuksessamme tutkittavat olivat suolistosairautta sairastavia nuoria, jotka olivat siirtyneet las-
ten poliklinikalta aikuisten poliklinikalle hoitoon. OYS:n lasten- ja nuorten tulosyksikon henkilokun-
ta oli lahettanyt kyselylomakkeen kotiin 28 aikuisten poliklinikalle siirtyneelle nuorelle. Kyselylo-
makkeen mukana oli saatekirje nuorille. Heita pyydettiin palauttamaan kyselylomake kahden vii-
kon kuluttua kyselyn mukana tulevassa palautuskuoressa. Kyselylomakkeita palautettin kymme-
nen kappaletta, joiden vastaukset analysoimme. OYS:n lasten- ja nuorten tulosyksikké suoritti

kyselyn, joten meidan tietoomme ei tullut tutkittavien henkilollisyys.

Kohdejoukkona tutkimuksessamme ovat olleet vuosina 2007-2009 lasten gastroenterologian po-
liklinikalta aikuispuolelle hoitoon siirtyneet, ialtdéan 16-18 -vuotiaat nuoret. Kohderyhmasta, joka
on otos perusjoukosta, haluttiin saada tutkimuksessa tuloksia, joista voidaan tehda paatelmia.
(Vilkka 2007, 51-58).
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4.4  Aineiston analysointi

Aineistoa voidaan analysoida monella tavalla. Analyysivaiheessa tutkija saa selville, minkalaisia
vastauksia han saa tutkimusongelmiin. Aineiston analysoinnin paaperiaate on, etta valitaan sel-
lainen analysointitapa, joka parhaiten tuo vastauksen ongelmaan ja tutkimustehtavaan. Pyrittaes-
sa selvittamaan kvantitatiivista aineistoa kaytetaan yleensa tilastollista analyysia ja paatelmien
tekoa. (Hirsjarvi ym. 2009,224).

Aineiston kasittelyn aloitimme tarkistamalla, ettd kyselylomakkeisiin oli vastattu taydellisesti. Sa-
malla numeroimme jokaisen lomakkeen, jotta voisimme tarvittaessa loytaa alkuperaisen vastauk-
sen myéhemmin. Vilkan (2007,111) mukaan lomakkeet tulee numeroida, jotta voidaan vertailla
yksittaisista vastauslomakkeista saatuja tietoja. Yksi lomake oli puutteellisesti taytetty mielipide-
vaittamien kohdalta, joten emme voineet ottaa lomaketta mukaan aineiston analysointiin. Maarit-
telimme SPSS-ohjelman avulla jokaiselle lomakkeen vastaukselle omat muuttujat, jonka jalkeen
syotimme kyselylomakkeiden tiedot SPSS-ohjelmaan molempien tutkijoiden Iasna ollessa. Toinen
tutkijoista luetteli tulokset perajalkeen, ja toinen tutkija kirjasi tiedot tietokoneelle. Jokaisen lomak-
keen tutkimisen jalkeen kavimme tiedot vield l&pi uudestaan mahdollisten virheiden poissulkemi-

seksi.

Kyselylomakkeen tietojen sy6ttamisen yhdistimme mielipidevaittamista "taysin eri mieltd” ja "jok-
seenkin eri mieltd” vaittamaksi "eri mieltd”. Samalla tavoin yhdistimme myds “jokseenkin samaa
mieltd” ja "taysin samaa mielta” vaittdmaksi "samaa mieltd”. Taman jalkeen teimme tutkimuksen
teemojen mukaiset taulukot, joista kavi ilmi, milla tavalla kukin vastaaja oli vastannut jokaiseen
kysymykseen. Taman jalkeen teimme taulukoiden pohjalta Microsoft Word —ohjelmaa apuna
kayttden graafiset esitykset. Esitimme kaikkien kysymysten tulokset seka taulukoin etta graafisin
kuvioin. Ainostaan taustatiedot kuvailimme sanallisesti. Avoimiin kysymyksiin oli vastannut vain
muutama nuori, joten esitimme vastaukset pelkistettyina ilmaisuina tutkimustulosten tarkastelun

yhteydessa.
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5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Tutkimukseen osallistuneiden taustatiedot

OYS:n lasten- ja nuorten tulosyksikon henkilokunta lahetti kyselylomakkeen 28 suolistosairautta
sairastavalle nuorelle, jotka olivat siirtyneet lasten poliklinikalta aikuisten poliklinikalle hoitoon. Ky-

selylomakkeita palautettin kymmenen kappaletta.

Tutkimukseemme osallistui yhdeksan IBD:ta sairastavaa nuorta. Vastaajat olivat ialtdéan 17-20
vuotiaita, joista nelja oli naisia ja viisia miehia. Tutkittavat olivat sairastuneet keskimaarin 12-14
vuotiaina. Viimeisesta lastenpoliklinikkakaynneista oli kulunut aikaa 1-3 vuotta. Tutkittavat olivat
sairastaneet tulehduksellista suolistosairautta kyselyn vastaushetkella 2-13 vuotta. Tutkittavista
neljalla oli Crohnin tauti ja kolmella Colitis ulcerosa ja kahdella sekamuotoinen koliitti. Suurin osa
tutkittavista koki vointinsa hyvaksi tai 1ahes hyvaksi vastaushetkelld. Suurin osa vastaajista koki
my0s, etta sairaus ei vastaushetkella aiheuttanut suurempaa haittaa paivittaisiin toimintoihin. Osa

vastaajista koki, etta se jonkin verran haittasi normaalia elamaa.

Kyselylomakkeessa oli kysymys nuorten kaytossa olevista laakkeista. Vastauksilla ei ole merki-

tysté tutkimuksemme tuloksiin, joten jatimme ne tarkastelematta.
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5.2 Nuorten saama tieto omasta siirtymisestaan aikuisten poliklinikalle

Nuorista suurin osa (7) oli sita mielta, ettd hanella oli tarpeeksi aikaa valmistautua siirtymiseen.

Vain yksi vastaaja oli sita mielta, etté aikaa siirtymisen valmistautumiseen ei ollut tarpeeksi.

Suurin osa vastaajista (6) oli my6s mielestdén saanut riittdvasti ohjausta siirtymiseen liittyvista

asioista. Kaksi vastaajista oli sita mielta, ettei ollut saanut riittavasti ohjausta.

Lisaksi suurin osa (7) vastaajista ilmoitti, ettd heidan mielipiteensé siirtymisen ajankohdasta otet-
tiin huomioon.

Siirtymadajan pituus ja suunnittelu

Werimielta Meiosaasanoa Msamaamieltd

Minulla oli tarpeeksi aikaa valmistautua
siirtymiseen

Sain mielestdni riittavasti ohjausta siirtymiseen
liittyvistd asioista

Mielipiteenisiirtymisen ajankohdasta otettiin
huomioon

Il

KUVIO 1. Siirtymaajan pituus ja suunnittelu
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TAULUKKO 1. Siirtymaajan pituus ja suunnittelu

Siirtymaajan pituus ja suunnittelu Mielipide
erimielta  eiosaa samaa yhteensa
sanoa mielta

Minulla oli tarpeeksi aikaa valmistautua siir-

tymiseen 1 1 7 9

Sain mielestani riittavasti ohjausta siirtymi-

seen liittyvista asioista 2 1 6 9
Mielipiteeni siirtymisen ajankohdasta otettiin

huomioon 1 1 7 9

5.3 Nuorten saaman ohjauksen sisalto ja sen riittavyys

Kaikki (9) vastaajaa vastasivat tuntevansa omat laékkeensa nimelta. My6s yli puolet (7) vastaajis-
ta vastasi saaneensa riittavasti tietoa omista laakkeistaan. Vain yksi vastaaja oli sita mielta, etta

han ei ollut saanut riittavasti tietoa kayttamistaan laakkeista.

Suurin osa (7) vastaajista vastasi saaneensa ohjausta siihen, millaista seurantaa tarvitaan laaki-
tyksen vuoksi. Yksi vastaajista ei ollut mielestdan saanut riittavasti ohjausta. Lahes kaikki (8),
vastaajat olivat sita mielta, etté osasivat saamansa ohjauksen perusteella hoitaa itsenaisesti 1aa-

kityksensa.

Vain kaksi vastaajaa vastasi saaneensa riittavasti tietoa alkoholin kaytosta ladkkeidensa kanssa.
Nelja vastaajaa iimoitti, ettei ollut saanut tietoa riittavasti. Riittavasti tietoa tupakoinnin vaikutuk-
sesta sairauteensa ilmoitti saaneensa alle puolet (3) vastaajista. Saman verran vastaajista (3) oli

sita mielt, etta eivat olleet saaneet tietoa asiasta riittavasti.

Vain yksi vastaaja vastasi saaneensa riittavasti tietoa kayttamiensa ladkkeiden kaytosta raskau-
den aikana. Suurin osa (6) vastaajista oli sita mielta, ettei tietoa ollut saanut tarpeeksi. Yli puolet
(5) vastaajista vastasi saaneensa riittavasti tietoa sairautensa huomioimisesta ammatinvalinnas-

sa. Kolme vastaajaa ei ollut omasta mielestaan saanut riittavasti tietoa.
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Kaikki (9) vastaajaa vastasivat saaneensa riittavasti tietoa siita, mihin ottaa yhteytta jatkossa, jos
sairauden kanssa tulee ongelmia. Yli puolet (6) vastaajista vastasi saaneensa riittavasti ohjausta
paikallishoitojen toteuttamisesta ja toimenpiteista aikuisten puolella. Kaksi vastaajaa ei omasta

mielestaan ollut saanut ohjausta riittavasti.
Yli puolet (6) vastaajista oli omasta mielestaan saanut riittdvasti kannustusta vastuunottamiseen

sairaudestaan henkilokunnalta. Kolme vastaajaa ei ollut saanut mielestaan riittavasti kannustus-

ta.
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Ohjauksen sisalto

W eri mieltd

Tunnen omat lddkkeeni nimeltd

Sainriittavdasti tietoa kdyttamistani ladkkeista.

Sain ohjausta siihen, millaista seurantaa tarvitaan
ladkityksenivuoksi.

Osaan saamani ohjauksen perusteella hoitaa
itsendisesti ladkitykseni.

Sainriittavdsti tietoa alkoholin kaytosta
lddkityksenikanssa.

Sainriittavdsti tietoa tupakoinnin vaikutuksista
sairauteeni.

Sainriittavasti tietoa kayttamienildadkkeiden
kaytostd raskauden aikana.

Sainriittavasti tietoa sairauteni huomioimisesta
ammatinvalinnassa.

Sainriittavdsti tietoa siitd, mihin otan yhteytta
jatkossa, jos sairauteni kanssa tulee ongelmia.

Sainriittavdsti ohjausta paikallishoitojen
toteuttamisesta ja toimenpiteista aikuisten
puolella.

Henkilokunta kannusti minua vastuunottamiseen
sairaudestani.

M ei 0saa sanoa

ja sen riittavyys

W samaa mielta

il

KUVIO 2. Ohjauksen sisalto ja riittdvyys
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TAULUKKO 2. Ohjauksen sisalto ja riittavyys

Ohjauksen sisalto ja sen riittavyys Mielipide
erimielta  eiosaa samaa yhteensa
sanoa mielta

Tunnen omat laakkeeni nimelta 0 0 9 9
Sain riittavasti tietoa kayttamistani laakkeis-

ta. 1 1 7 9
Sain ohjausta siihen, millaista seurantaa

tarvitaan laakitykseni vuoksi. 1 1 7 9
Osaan saamani ohjauksen perusteella hoi-

taa itsendisesti [aakitykseni. 1 0 8 9
Sain riittdvasti tietoa alkoholin kaytdsta 1aa-

kitykseni kanssa. 4 3 2 9
Sain riittavasti tietoa tupakoinnin vaikutuk-

sista sairauteeni. 3 3 3 9
Sain riittavasti tietoa kayttamieni laakkeiden

kaytosta raskauden aikana. 6 2 1 9
Sain riittavasti tietoa sairauteni huomioimi-

sesta ammatinvalinnassa. 3 1 5 9

Sain riittavasti tietoa siitd, mihin otan yhteyt-
ta jatkossa, jos sairauteni kanssa tulee on-
gelmia. 0 0 9 9

Sain riittdvasti ohjausta paikallishoitojen to-
teuttamisesta ja toimenpiteistd aikuisten
puolella. 2 1 6 9

Henkilokunta kannusti minua vastuunotta-
miseen sairaudestani. 3 2 4 9

5.4 Nuorten vuorovaikutuksen kokemukset siitymavaiheessa

Suurin osa (5) vastasi saaneensa riittavasti keskustella yksin |adkarin kanssa, kun taas hieman
alle puolet (4) vastaajista oli sita mieltd, ettei omasta mielestaan ollut saanut riittdvasti keskustella
yksin 1a@karin kanssa. Hoitajan kanssa yksin oli omasta mielestd@n saanut riittvasti keskustella

my0s suurin osa (5) vastaajista ja kolme vastaajaa oli sita mielta, etta ei ollut saanut riittavasti
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keskustella. Lahes kaikki (8) vastaajista olivat sita mieltd, etté henkildkunta puhui ymmarrettavalla

kielelld. Yksi (1) vastaaja ei osannut sanoa mielipidettaan.

Alle puolet (3) vastasi, etta oli saanut riittdvasti keskustella siirtyméavaiheeseen liittyvista tunteis-

taan. Saman verran (3) vastaajista oli sita mielta, etta keskustelua ei ollut riittavasti.

Kaikki vastaajat (9) olivat sita mielta, etta heilld oli ollut mahdollisuus esittda kysymyksia. Myos
lahes kaikki (8) vastaajista olivat sita mieltd, ettd heidan mielipiteitdén kuunneltiin vastaanotolla.

Eri mieltd asiasta oli vain yksi vastaaja.

Vuorovaikutus siirtymavaiheessa

Herimieltd Mejosaasanoa Msamaamieltd

Sainriittavdasti keskustella yksin lddkarin kanssa
Sainriittavdasti keskustella yksin hoitajan kanssa

Henkilokunta puhui ymmarrettavalla kielella

Keskustelimme riittavasti siirtymisvaiheeseen
liittyvistd tunteistani.

Minulla oli mahdollisuus esittda kysymyksia

Mielipiteitani kuunneltiin vastaanotolla

KUVIO 3. Vuorovaikutus siirtymavaiheessa
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TAULUKKO 3. Vuorovaikutus siirtymavaiheessa

Vuorovaikutus siirtymavaiheessa Mielipide
erimielta  eiosaa samaa yhteensa
sanoa mielta

Sain riittavasti keskustella yksin l1aakarin

kanssa 4 0 5 9
Sain riittavasti keskustella yksin hoitajan

kanssa 3 1 ) 9
Henkilokunta puhui ymmarrettavalla kielella 0 1 8 9
Keskustelimme riittavasti siirtymisvaihee-

seen liittyvista tunteistani. 3 3 3 9
Minulla oli mahdollisuus esittaa kysymyksia 0 0 9 9
Mielipiteitani kuunneltiin vastaanotolla 1 0 8 9

5.5 Nuorten kokemukset sosiaalisten suhteiden huomioimisesta
siirtymavaiheessa

Hieman alle puolet (4) vastaajista oli sitd mielta, ettd henkildkunta kannusti hanta harrastuksiin.
Kaksi vastaajaa oli eri mielta asiasta ja kaksi ei osannut sanoa mielipidettaan. Suurin osa (5) vas-
taajista oli samaa mielta siita, ettd henkilokunta kannusti yllapitamaan kaverisuhteita. Kaksi vas-

taajista oli asiasta eri mielta.
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Sosiaalisten suhteiden huomioiminen
siirtymavaiheessa

W eri mieltd M ei 0saa sanoa M samaamieltd

Henkilokunta kannusti minua harrastuksiin

Henkildkunta kannusti minua ylldpitamaan
kaverisuhteita

KUVIO 4. Sosiaalisten suhteiden huomiointi siitymévaiheessa

TAULUKKO 4. Sosiaalisten suhteiden huomioiminen siirtymavaiheessa

Sosiaalisten suhteiden huomioiminen siir- Mielipide
tymavaiheessa

erimieltd  eiosaa samaa yhteensa
sanoa mielta
Henkilokunta kannusti minua harrastuksiin =~ 3 2 4 9

Henkilokunta kannusti minua yllapitamaan
kaverisuhteita 2 2 5 9
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6 TUTKIMUSTULOSTEN TARKASTELUA JA JOHTOPAATOKSET

6.1 Siirtymavaiheen pituus ja suunnittelu

Tutkimustulosten perusteella voidaan sanoa, etta tutkimukseen osallistuneiden nuorten siirtyma-
vaihe oli toteutunut hyvin. Nuoret kokivat, etta heilla oli ollut riittdvasti aikaa valmistautua siirtymi-
seen, joten sen suunnittelu oli hyvin toteutettu. Ranskassa ja Isossa-Britanniassa diabetesta sai-
rastaville nuorille tehdyssa tutkimuksessa tulokset osoittavat, etta parhaaseen hoitotulokseen
paasivat ne nuoret, joilla oli pitkdaikainen hoitosuhde lastenklinikassa, seka hyvin suunniteltu siir-
to, johon sisaltyi tutustuminen aikuisten poliklinikkaan. (Tulokas & Tapanainen ym.2004,17). Tas-
sa tutkimuksessa kuitenkin vain yksi nuori oli kaynyt etukateen tutustumassa aikuisten poliklini-

kassa ennen siirtymistaan.
olisin halunnut kéydé jonkun hoitajan kanssa tutustumassa aikuisten puolelle ja tukea yleensékin

ehkd mahdollinen tutustuminen uuteen hoitopaikkaan, itse en sitd pyytanyt, joten en tiedd onko

se mahdollista

Ihanteellista on, etta siirtyminen tapahtuisi ikaan kuin “saattaen”, jolloin nuori kavisi lasten polikli-
nikan hoitajan kanssa kertomassa itsestaan ja omasta sairaudestaan aikuisten poliklinikan hoita-
jalle. (Tulokas 2011, hakupaiva 6.9.2011.)

Visentin, Kochin ja Kralikin (2005, 763-764) diabetesta sairastaville nuorille tehdyssa tutkimuk-
sessa todettiin, ettd paamaarana oli kehittaa kestava ja koordinoitu lahestymistapa, joka helpot-
taa siirtymista diabetespalvelujen valilla. Tuloksista ilmeni, etta nuoret eivat olleet huolissaan siir-
rosta, koska vain muutamat ymmarsivat eron lasten- ja aikuisten poliklinikan valilla. Ammattihen-
kildkunta kantoi kuitenkin huolta siita, etta nuori joutuu ikdan kuin hukkaan terveydenhuoltojarjes-
telmassa. Siirtymista tulisi tarkastella kokonaisuutena, eika vain tiedonsiirtdmisena laakarilta toi-
selle. Varhaisnuoret, joiden sairaus on todettu jo varhain, ovat usein jaaneet vaille ohjausta. Tal-
|6in tarvitaan sairaanhoitajia, jotka auttavat nuorta saamaan otteen omasta hoidosta. Nuorten siir-
ron valmistelussa pitaisi enemman huomioida se, etta nuoren omahoidon osuuden merkitys ko-

rostuu.
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Tutkimuksessa suurin osa nuorista arvioi saaneensa riittavasti ohjausta siitymavaiheessa. Tut-
kimuksesta voidaan kuitenkin paatella, etta nuori tarvitsee ohjausta siirtymavaiheessa ja siihen
tulee kiinnittaa huomiota, silla muutaman nuoren mielesta ohjaus siirtymavaiheessa ei ole ollut
rittdvaa. Kirjallisuuden mukaan siirtymavaiheen hoidon tavoitteena on, etta aikuistumassa oleval-
la nuorella on omia yksilollisia tarpeita vastaavat tiedot ja taidot sairaudesta ja sen hoidosta, seka
sairauden kanssa elamisesta. Siirtymavaiheessa hoito on usein vasta osittain nuoren omalla vas-
tuulla, joten jarjestelmallinen hoidonohjaus on tarpeen. (Kukkurainen ym. 2007;Tapanainen
ym.2004.) Tutkimuksemme nuoret kuvailivat hyvin, millaista tukea ja ohjausta olisivat kaivanneet

siirtymavaiheessa.

vaikka tayttéisi 16 tai 17 vuotta ei se tarkoita, ettd saman tien muuttuisi aikuiseksi. Toivoin itse ai-

nakin tietynlaista holhousta ja etté potilasta kohdellaan yksil6llisend jatkossakin

etté henkildllé/potilaalla on tuntemus omasta sairaudestaan ja pystyy itse kontrolloimaan tilaansa

sairauden vaikutuksesta muuhun eldmaéan

tutustuminen uusiin ihmisiin ei tuottanut minulle ongelmaa. Kuitenkin olisi hyvé tarjota kaikille

mahdollisuus. Kaikki eivét ole yhté rohkeita

Tassa tutkimuksessa nuoret kokivat, etta heidan mielipiteensa huomioitiin siitymavaiheessa. Kir-
jallisuuden mukaan ei ole ohjeellista ikaa, jolloin kaikki nuoret olisivat valmiita siirtymaan, vaan ti-
lanne tulee harkita tapauskohtaisesti. On tarkea huomioida, etta keskustelu hoidon ja seurannan
siitymisesta aikuistenpoliklinikalle aloitetaan ajoissa. Nuoren on voitava harjoitella vahitellen vas-

tuunottoa ja olla mukana péaatoksenteossa. (Kolho, ym 2007; Kukkurainen ym. 2007.)

Jalkutin ja Allenin (2009, 381-387 ) tutkimuksessa oli koottu yhteen avaintekijditd onnistuneeseen
siitymiseen lasten poliklinikalta aikuisten poliklinikalle. Keskeisina asioina tuli esille nuorten ja
heidan perheidensa informointi hoidon jatkuvuuden turvaamisesta, nuorten kannustaminen otta-
maan itse hoitovastuuta, nuorten pelkojen ja ahdistuksen huomioiminen, ja tiedon siirtyminen do-
kumentoituna lasten ja aikuisten hoitopaikkojen valilld. Myds hoitajien jatkuvaa koulutusta siirty-

mavaiheesta pidettiin tarkeana.
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6.2 Ohjauksen sisaltd ja sen riittavyys

Taman tutkimuksen pohjalta voidaan sanoa, etta nuoret olivat saaneet riittdvasti ohjausta useim-
milla hoidon sisaltdalueilla. Muutamilla hoidon osa-alueilla nuoret olisivat kaivanneet enemman

ohjausta ja tietoa.

Parhaiten nuoret olivat saaneet tietoa laakkeista ja ohjausta ladkkeiden kayttamiseen. Tutkimuk-
semme mukaan kaikki nuoret tunsivat omat laakkeensa nimelta. Useimmat nuoret kokivat myos,
etta olivat saaneet riittavasti tietoa omista laakkeistaan. Kyngaksen (2009, 140) mukaan ladkehoi-
toon sitoutumiseen vaikuttaa se, miten riittdvasti ja hyvin nuori on saanut ohjausta. Laakehoidon
ohjauksessa on merkittavaa, etta nuori saa riittavasti tietoa laakityksestaan. Tama tarkoittaa, etta
nuori tietaa omat ladkkeet nimeltd, annostuksen, ladkkeen ottamisajankohdan, hyodyt ja yleisim-
mat sivuvaikutukset. Lisaksi nuoren on hyva saada ohjausta ladkkeen kayttoon liittyviin toiminta-

tapoihin, jotta laakkeen ottaminen sopii joustavasti yhteen jokapaivaisen elamanrytmiin.

Sivastin (2011,11) artikkelin mukaan Yhdysvalloissa tehdyissa tuoreissa tutkimuksissa aikuisuu-
den kynnyksella oleville IDB-nuorille tehdyssa tutkimuksessa todettiin, ettd nuoret tunsivat laak-
keensa hyvin, mutta tietoa sivuvaikutuksista heilla oli vahan. Nuorilla esiintyi myos pelkoa laakkei-
ta kohtaan. Kemppaisen (2008,70) tutkimuksessa, jossa tutkittiin IBD:n vaikutuksia nuoren ela-
méanlaatuun, todettiin, ettd nuoren kehonkuvaan ja sitd myo6ta itsetuntoon vaikuttivat esimerkiksi
kortisonihoidon aiheuttamat painonvaihtelut. Tata kautta IBD "nakyi” myds muille ihmisille. Tassa
tutkimuksessa ei tullut esille nuoren saamaa tietoa laékkeiden sivuvaikutuksia, mutta ne ovat

olennainen osa laakehoidon ohjausta, silla suolistosairauksien tarkein hoitomuoto on la@kehoito.

Kyngas (2009, 140) toteaa myos, etta pelkka Iaakehoitoon liittyva tieto ja toimintatavat eivat yk-
sistdan ole riittavia. Nuoren tulee ymmartaa myos laakityksen merkitys, jotta hoitoon sitoutuminen
on helpompaa. Hoitoon sitoutumisen edellytys on myds se, ettd laakityksesta keskustellaan yksi-
Iollisesti, selkealla ja ymmarrettavalla kielella. Lisaksi nuorella tulee olla mahdollisuus kysya ja
kertoa, miten asiat on ymmarretty. Taman tutkimuksen nuorista useimmat olivat saaneet ohjausta
laakityksen seurantaan, ja ndin osasivat itse hoitaa oman laékityksensé. Sonnisen (2006, 65) tut-
kimuksessa, jossa tutkittiin osastohoidossa olleiden suolistosairautta sairastavia potilaiden saa-
maa ohjausta, todettiin, etta ladkkeisiin liittyva tieto on tarkeaa, koska se on yksi konkreettisesti
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sairaudesta arjessa nakyva osa. Hyvan ohjauksen avulla nuoret voidaan saada motivoitua ladke-

hoitoon.

Tutkimuksessamme todettiin, etta alkoholin ja tupakan vaikutuksista laakitykseen oli keskusteltu
vastaanotolla vahemman. Useimmat nuoret kokivat, etta heilla ei ollut riittavasti tietoa alkoholin ja
tupakan kayttamisesta laakityksen aikana. Danielin (2001, 83-93 ) tutkimuksessa kavi ilmi, etta
kolme viidesta nuoresta oli kayttaytynyt riskialttiisti nuoruusvuosinaan. Nuoret halusivat kuitenkin
l6ytaa hyvia hoitokeinoja sairauteensa, mutta riskeja oli otettu omasta hyvinvoinnista valittamatta.
Riskeilla Daniel tarkoittaa alkoholin nauttimista, epasopivaa ruokavaliota, stressaavan opiskelun
tai tyon jatkamista seka riittdmatonta lepoa. Nuoruuteen kuuluu tietynlainen riskikayttaytyminen.
Daniel perusteli asiaa silla, ettad nuorelle on tarkeaa sailyttaa normaaliuden tunne sosiaalisessa
verkostossa, kuten kaveripiirissa. Kemppainen (2008,57) tutki pro gradu-tutkielmassaan IBD:n
merkitysta nuoren aikuisen elamankulkuun, ja havaitsi nuoren riskikayttaytymista myds omassa
tutkimuksessaan. Hanen tutkimuksensa nuori oli viettanyt nuoruusvuosia railakkaasti alkoholia
nauttien, vaikka han sairasti IBD:ta. Nuorten keskuudessa paine alkoholin nauttimiseen on kova
nykypéivan Suomessa. Kirjallisuuden mukaan luottamuksellinen hoitosuhde mahdollistaa myds
hoidon ongelmakohtien ja epaonnistumisen kasittelemisen. Matkalle kuuluu myos askeleita taak-
sepain hoitovasymyksen tullessa, joten oleellista on keskustella myds nuoren kanssa riskikayttay-

tymisesta avoimesti. (Naanté-Salonen & Ruusu 2007,9.)

Seksuaalinen kehitys on tarked osa nuoruutta, ja nuori tarvitsee tukea siihen liittyvissa asioissa.
Nuoren tule saada tietoa ehkaisysta ja sen merkityksesta terveydelle seka tietoja perhesuunnitte-
luun liittyvissa asioissa. Tutkimuksemme nuoret, yhta lukuun ottamatta, eivat olleet saaneet riitta-
vasti tietoa laakkeiden vaikutuksesta raskauteen. Ojanen (2001, 34) tutki nivelreumaa sairastavi-
en nuorten selviytymiseen liittyvia asioita ja tutkimuksesta kay ilmi, ettd kodin perustaminen ja
perheenhankinta tuntuvat nuorelle kaukaiselta. Pynnonen ja Makkonen (2007, 228) toteavat
omassa artikkelissaan, etta pitkaaikaissairas nuori tarvitsee tavanomaisia seksuaaliterveydenpal-
veluja (esim. raskauden ja seksitautien ehkaisy), ja lisdksi asiantuntevaa neuvontaa sairauden
vaikutuksesta seksuaalieldmaan ja hedelmallisyyteen. Kokkonen (1992, 75) havaitsi tutkiessaan
lapsena pitkdaikaisia sairauksia sairastaneita nuoria aikuisia, etté pitkaaikasairaat nuoret aloitta-
vat seurustelun mydhemmin kuin ikdisensa nuoret. Kolho ja Jokinen (2007, hakupaiva 1.9.2011)
toteavat artikkelissaan, etta seksuaalisuuteen ja paihteisiin liittyvia asioita ei helposti oteta esiin
lasten puolella, ja nuoretkin valttavat niista puhumista. Aikuistenpuolella nama asiat otetaan kes-
kusteluissa esille.
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Daniel (2001,83-93) kuvaa tutkimuksessaan, ettd nuorista aikuista neljd viidesta oli muuttanut
urasuunnitelmiaan sairauden vuoksi, ja kolmella IBD aiheutti viivastymisia ja muutoksia opiskelu-
suunnitelmiin. Tutkimuksessamme hieman yli puolet nuorista koki saaneensa ohjausta ammatin-
valintaan. Kemppaisen (2008, 67) tutkimuksessa kavi ilmi, etta jonkinlaisia pienempia tai isompia
rajoitteita opiskelun ja tydelamaan suhteen oli iimennyt ja ilmeni parhaillaan lahes kaikilla tutkitta-
villa. Tyoelaman tulevaisuuden nakymat olivat silti paasaantoisesti positiiviset. Poissaoloja kou-
lusta ja tydsta iimeni jonkin verran, mutta kukaan ei kuitenkaan ollut sairauden vuoksi tyottomana.
Useimmille tydharjoittelu ja tydelama nayttivat, miten sairauden kanssa omalla alalla voi tydsken-
nelld. IBD ei paasaantoisesti estanyt opiskelua, tydssakayntia tai urasuunnitelmia, mutta se aihe-
utti epavarmuutta jonkin verran esimerkiksi sopivien tyotehtavien ja tyoajan suhteen. Saannolli-
set eldamantavat vaikuttavat suotuisasti sairauteen, joten voidaan siis todeta, etta nuoret tarvitse-

vat jatkossa ohjausta sairauden huomioimisesta ammatinvalinnassa.

Kolho ja Jokinen (2007, hakupaiva 1.9.2011) toteavat artikkelissaan, etta hyva siirtyminen lasten-
ladkarin hoidosta aikuispuolelle edellyttaa, etta nuorella tulee olla selkea kasitys taudista, sen
hoidosta ja oireista, seka perusteista, milloin hakeutuu hoitoon sairauden pahentuessa. OYS:n
aikuisten gastroenterologian poliklinikan hoitajan suullisen tiedonannon (Leiviska, toukokuu
2010.) mukaan tavoitteena on, etta viimeisen lasten puolen kontrollikdynnin yhteydessa nuoret tu-
levat tutustumiskaynnille aikuisten puolelle. Nain nuori saa tutustua uusiin paikkoihin ja henkil6-
kuntaan. Hoitajat esittelevat aikuisten poliklinikkaa ja tuolloin nuorille kerrotaan mm. paikallishoi-
tojen toteuttamistapojen eroista. Kaynnin tarkoitus on luoda turvallisuuden tunnetta ja lievittaa

jannitysta, joka voi liittya siirtymavaiheeseen.

ainoa ajatuksia herattavé asia oli tdhystyksien teko ilman nukutusta, mutta asiasta keskusteltiin

Sonnisen (2006, 47) tutkimuksessa tutkittavat odottivat, etta heille kerrottaisiin selkeasti kotiutus-
vaiheessa minne ottaa yhteytta oireiden pahentuessa. Tutkimuksessamme kaikki nuoret olivat

tietoisia siita, mihin ottaa yhteytta jatkossa sairaudelle tyypillisten pahenemisvaiheiden aikana.

Nuoruusika on vaihe, jolloin pitk&aikaissairauden hoidosta tulee vahitellen nuoren oma asia. Kyn-
gas (2001, 202-205) on tutkinut pitkaaikaisesti sairaan nuoren hoitoon sitoutumista ennustavia
tekijoita, ja todennut, etta keskeinen pitkaaikaisesti sairaan hoitoon sitoutumista ennustava tekija
oli hoitajilta saatu tuki. Nuorelle tarkeita hoitajilta ja ladkareilta saatuja tuen elementteja ovat, etta
hoito suunnitellaan nuoren kanssa yhdessa arkielamaan sopivaksi ja etta hoitajilla on aito kiinnos-
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tus nuoresta ihmisena. Nuoret korostivat myos yksilollisyytta hoidon lahtokohtana. Tutkimukses-
samme useimmat nuoret kokivat, etta heita oli kannustettu ottamaan vastuuta sairaudestaan. Li-
saantyvan vastuunottamisen saavuttamiseksi on hyva asettaa nuoren kanssa yhdessa hoidollisia
tavoitteita, joiden saavuttaminen antaa nuorelle onnistumisen kokemuksia ja lisaa motivaatiota it-

sehoitoon.

6.3 Vuorovaikutus siirtymavaiheessa

Pydralan (2000, 177) vaitdskirjan mukaan pitkaaikaissairas nuori tulee useimmiten kohdatuksi ja
kuulluksi itsenaisena potilaana. Nuoren on helpompi ottaa vastaan pitkaaikaissairauteen liittyvaa
ohjausta ilman vanhempia. Ebelingin ja Visurin (2000, 2434) artikkelin mukaan jo varhaisnuorelle

tulee antaa mahdollisuus kysya sairauteen liittyvista asioista laakariltd kahden kesken.

Tutkimuksemme mukaan mahdollisuus keskustella hoitajan kanssa yksin oli toteutunut paremmin
kuin keskusteleminen riittavasti omista asioitaan laakarin kanssa. Osa nuorista koki, etta he olisi-
vat kaivanneet enemman kahdenkeskisia keskusteluja, seka laékarin etta hoitajan kanssa. Tut-
kimuksessa iimeni myos, etta osa nuorista olisi halunnut keskustella enemman siirtymévaihee-

seen liittyvista tunteistaan.

Henkilbkohtaista aikaa keskustelulle hoitajan seké ldékarin kanssa

Paniikki, en olisi halunnut vaihtaa hoitopaikkaa

Sonnisen (2006, 28-29) tutkimuksessa todettiin, etta potilaille on merkityksellistd saada keskus-
tella riittavasti sairauteen ja elamaan liittyvista asioista kahden kesken hoitajan kanssa. Kyngak-
sen (2004,232) tutkimuksessa potilaat olisivat kaivanneet saada keskustella enemman tunteista
seka sairauteen liittyvistd peloista ja suruista hoitohenkildkunnan kanssa. Potilaat tarvitsevat
mahdollisuuden sairauteen liittyvien tunteiden ilmaisemiseen.(Stennoos 2009, 62.) Kirjallisuuden
mukaan kuulluksi tuleminen ja kokemus tuesta ja yksilllisesta hoidosta vaikuttavat myos hoitoon
sitoutumiseen. (Pitkala ym. 2007, 502.) Kyngaksen (2007 hakupaiva 1.9.2011) mukaan erilaiset
sairauden aiheuttamat tunteet voivat olla yhteydessa hoitoon sitoutumiseen. Ahdistuneet potilaat
hoitavat itsedadn huonommin, mik& lisaa myos syyllisyytta. Danielin (2001, 83-93) tutkimuksessa
koko elinian kestava kroonisen sairauden aiheuttamia tunteita ja emotionaalisia seurauksia ovat

viha, masennus, itsesyytokset, syyllisyyden tunne ja mielialanvaihtelut. Kemppainen (2008, 64)
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kuvaa omassa tutkimuksessaan, etta suolistosairautta sairastavan voi olla raskasta hyvaksya to-
siasia, etta elama muuttuu merkittavasti sairauden myota. Muutosten hyvaksyminen voi vieda ai-

kaa ja taman prosessin aikana nuori kokee monenlaisia tunteita.

Tutkimuksemme mukaan lahes kaikki nuoret kokivat, etta hoitajat olivat puhuneet heille ymmar-
rettavalla kielella. Silvastin (2011, 11) artikkelin mukaan yhdysvaltalaisessa tutkimuksessa todet-
tiin, etta 1a&karit saattavat huomaamattaan puhua ammattitermeilla, jolloin nuoren on vaikea ym-
martaa, mita 1aakari tarkoittaa, vaikka sairaus olisi ollut jo pitkdan nuorella. Nuoren siirtyessa ai-
kuisten poliklinikalle, [a@karin pitaisi siirtymavaiheessa kayda selkeasti lapi sairausvaiheet nuoren
ymmartamalla kielella. Dowellsin 2007 mukaan |aakarin vuorovaikutustaidot vaikuttavat hoitoon
sitoutumiseen, hoidon tuloksellisuuteen, ja myds tyytyvaisyyteen hoidosta. (Routasalo ym.
(2009,2354.)

OYS:ssa minut muistettiin nimelté

mielesténi nuorelle on térkeédd, etté ladkéri ymmértaa ja osaa keskustella teini-ikdisen kanssa

Taman tutkimuksen nuoret olivat kokeneet, etta heilla oli ollut mahdollisuus esittaa kysymyksia.
Tutkimuksemme mukaan he olivat lahes yhta mielta siita, etta heidan mielipiteitdédn kuunneltiin
vastaanotolla. Sonnisen (2006, 50,54) tutkimuksessa todettiin, ettd hyvéan potilasohjauksen lahto-
kohtana on luottamuksellinen, avoin ja tasavertainen suhde potilaan ja hoitajan valilla. Potilaat
toivat esille, etta ohjauksessa tarvitaan myds aikaa pysahtya ja kuunnella, mita potilaalla on sa-
nottavana. Tasavertaisessa, kaksisuuntaisessa yhteistyosuhteessa potilas uskaltaa ja hanella on
mahdollisuus tuoda esille itselle tarkeat mieltd askarruttavat kysymykset. Ojasen (2001, 39) nivel-
reumaan sairastaville nuorille tehdyssa tutkimuksessa nuoren oli helppo puhua asioistaan hoito-
henkilokunnalle ja laakarille, jos he olivat ennestaan tuttuja, ja heille oli syntynyt luottamuksellinen
suhde. Kyngéksen (2001, 204; 2009, 131) mukaan nuorella on oikeus osallistua hoitoaan koske-
vaan paatoksentekoon. Nuoret pitavat tarkeand, etta heidan mielipiteitaan kysytaan, ne huomioi-

daan ja heille annetaan valinnan mahdollisuuksia.

L&&kérini on todella mukava ja asiallinen. Pystyn keskustelemaan misté vaan l&ékérini kanssa.

Minusta vélitetdén ja pidetdén samalla tavalla huolta kuin lasten osastolla

Toiveena on etté olisi sama Idékéri ja hoitaja

40



OYS:n aikuisten gastroenterologian poliklinikan hoitajan suullisen tiedonannon mukaan (Leiviska,
toukokuu 2010) aikuispuolella 1a&kareitd on useita, jotka voivat vaihtua. Hoitaja on kaytanndssa
kuitenkin aina sama. OYS:n lasten poliklinikan hoitajien mukaan (Siirila & Salokannel, 2010) las-
tenpuolella on yksi sama tuttu la@kari ja my0s samat kaksi hoitajaa, jotka keskustelevat ja ohjaa-
vat vastaanotolla nuoria. Tama helpottaa myos ohjausta, koska hoitajat kokevat tuntevansa nuo-

ret hyvin.

6.4 Tiedonsaanti sosiaalisten suhteiden huomioimisesta siirtymavaiheessa

IBD voi kaventaa nuoren sosiaalista elamaa erityisesti silloin, kun tauti on aktiivinen. Nuori voi
joutua rajoittamaan vapaa-ajan harrastuksiin osallistumistaan, ja joutua nain vaikeisiin tilanteisiin
valttadkseen paljastamasta muille sairauttaan. Nuorelle on tarkeaa kokea olevansa samanlainen
kuin ikatoverinsa sairaudesta huolimatta. (Kyngas 2009, 122.) Hallmanin (2010, 22) tutkimukses-
sa, jossa tutkittiin suolistosairautta sairastavien nuorten aikuisten kokemuksia sosiaalisesta tues-

ta, todettiin, ettd sairaus oli rajoittanut suurta osaa tutkittavista harrastuksiin osallistumisessa.

Tutkimuksemme tulosten mukaan voidaan ajatella, etté nuoret tarvitsevat kannustusta osallistu-
maan harrastuksiin, silla nuorista vain alle puolet koki, etta hoitohenkildkunta oli kannustanut hei-
ta harrastuksiin. Kirjallisuuden mukaan hoitoa suunnitellessa tulisi ottaa huomioon myds nuoren
vapaa-ajan harrastukset. On todettu, ettd mita enemman nuori harrastaa likuntaa, sitd paremmin
han sitoutuu hoitoonsa. Sonnisen (2006, 34) tutkimuksessa vastaajat saivat etéisyytta sairauteen
harrastusten avulla. Sairaus asetti rajoituksia tayspainoiseen urheiluun sen aktiivisessa vaihees-
sa, mutta vastaajat kertoivat aloittaneensa sen uudelleen voinnin kohentuessa. Ojasen (2001, 37)
tutkimuksessa todettiin, etta harrastukset merkitsivat nuorelle yhteenkuuluvuuden tunnetta ja an-

toivat positiivisia kokemuksia elamaan.

Suhteet ikatovereihin ja heidan suhtautumisensa nuoren sairauteen on merkityksellista pitk&ai-
kaissairautta sairastavalle nuorelle. Ystavyyssuhteet ja ystavien antama tuki auttavat nuorta ko-
kemaan olevansa hyvaksytty. (Kyngas 2009, 137.) Kyngaksen (2001,203) tutkimuksessa yksi
nuoren hoitoon sitoutumista tukeva tekija on kavereilta saatu tuki. Aikaisempien tutkimusten ja
my0s meidan tutkimuksemme perusteella nuoret tarvitsevat kannustusta kaverisuhteiden vaalimi-
seen. Tutkimuksessamme suurin osa nuorista oli saanut kannustusta hoitohenkilokunnalta. Oja-
sen (2001, 35-36) tutkimuksessa todettiin, ettd nuorille yksi tarked keino sairaudesta selviami-

seen olivat ystavat seka heidan arvostuksensa ja yhdenvertaisena oleminen.
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Tutkimuksestamme esille tulleet tulokset ja niista tehdyt johtopaatokset:

1.

Nuoret kokivat, etta heidan siirtymavaiheensa lasten poliklinikalta aikuistenpuolen poli-
klinikalle oli toteutunut hyvin. Heilla oli ollut riittavasti aikaa siirtymiseen ja se oli hyvin
suunniteltu. Nuoret yhta lukuun ottamatta eivat olleet kayneet tutustumassa uuteen hoi-
topaikkaan. Muutamat nuoret olisivat toivoneet, etta tutustumiskaynti olisi jarjestetty.
Kaynti etukateen aikuisten poliklinikalla varmasti helpottaisi nuoren siirtymista toiseen
hoitopaikkaan. Useimmat nuoret olivat myds kokeneet saaneensa riittavasti ohjausta siir-
tymavaiheessa. Ohjaus on tarkeaa siirtymavaiheessa, koska sairauden hoito on usein sil-
loin vasta osittain nuoren omalla vastuulla. Nuoren oma mielipide oli my6s huomioitu siir-
tymavaiheessa. Nuorelle on tarkeaa, etta hantd kuunnellaan ja otetaan mukaan paatok-

sentekoon.

Nuoret arvioivat saaneensa riittavasti ohjausta useimmilla hoidon sisaltéalueilla. Parhai-
ten nuoret olivat saaneet tietoa kayttamistaan laakkeista seka ohjausta laakehoidon seu-
rantaan. Nuoret arvioivat, etta ohjaus nautintoaineiden kayttamisesta laakityksen aikana
ja niiden vaikutuksesta sairauteen oli jaanyt vahemmalle. Lisaksi laakkeiden kayttamises-
ta raskauden aikana ei oltu juurikaan keskusteltu. Nuoruuteen kuuluu myos tietynlainen
riskikayttaytyminen, kuten tupakan ja alkoholin kayttaminen, mutta nuoret tarvitsevat tie-
toa ja ohjausta laakityksesta ja paihteiden kaytosta seka niiden yhteisvaikutuksista. Pit-
kaaikaissairaat nuoret tarvitsevat seksuaaliterveydenpalveluja ja myos asiantuntevaa

neuvontaa sairauden vaikutuksesta seksuaalielamaan ja hedelmallisyyteen.

Useimmat nuoret kokivat saaneensa ohjausta myds ammatinvalintaan. Tulehdukselliset
suolistosairaudet saattavat taudin pahenemisvaiheessa aiheuttaa jonkinlaisia rajoitteita
opiskeluun ja tydelaméaan. Saanndllisyys elamassa vaikuttaa sairauteen suotuisasti, joten
nuoren on jo tassa vaiheessa hyva pohtia ammatinvalintaa, jotta urasuunnitelmia ei tar-
vitsisi sairauden vuoksi useasti muuttaa. Jatkossakin nuoret tarvitsevat ohjausta sairau-

den huomioimisesta ammatinvalinnassa.

Nuoret kokivat, etta he olivat saaneet riittavasti tietoa siita, mihin ottaa yhteytta sairauden
pahenemisvaiheessa, myos aikuistenpoliklinikalle siirtymisen jalkeen. Hoidon jatkuvuus
on tarkea turvata myos aikuistumassa olevalle nuorella. Nuoren on saatava kokea, ettei

han ole sairautensa kanssa yksin. Nuoret kokivat, etta olivat saaneet ohjausta myos pai-
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kallishoidoista ja tutkimuksista aikuistenpoliklinikalla, mutta hoitokaytannoissa on jonkin
verran eroja lasten poliklinikan ja aikuisten poliklinikan valilla. Useimpia nuoria saattaa
jannittaa, tai jopa pelottaa siirtyminen em. syyn vuoksi, joten turvallinen ja luottamusta
herattava ohjaus on tarpeen. Nuoret arvioivat my0s saaneensa useimmiten kannustusta
ottamaan vastuuta omasta sairaudestaan, joten siitymavaiheessa olevan nuoren kanssa

on hyva pohtia sita, etta vastuu sairauden hoidosta tulisi vahitellen oma asia.

Useimmat nuoret kokivat ettd olivat saaneet keskustella riittavasti la@karin ja hoitajan
kanssa kahden kesken. Hoitajan kanssa keskusteleminen oli kuitenkin paremmin toteu-
tunut. Osa nuorista koki, etta heille ei ollut annettu tilaisuutta riittavasti kahdenkeskiseen
keskustelemiseen hoitohenkilokunnan kanssa. Lisaksi useimmat nuoret eivat osanneet
sanoa tai eivat olleet saaneet keskustella riittdvasti tunteistaan siitymavaineessa. Tasta
voidaan tehda johtopaatos, etta nuoret tarvitsevat jatkossakin kahdenkeskisia keskuste-
luja seka [aakarin ja hoitajien kanssa. Kuulluksi tuleminen ja sairauteen liittyvista tunteista
puhuminen auttavat jaksamaan sairauden kanssa ja myos itsehoidossa. Nuoret arvioivat,
etta heille oli puhuttu ymmarrettavalla kielella ja heille oli annettu myos mahdollisuus esit-
taa kysymyksia ja myds heidan mielipiteita oli kuunneltu. Ohjauksen lahtékohtana tulee-

kin olla luottamuksellinen, tasavertainen ja avoin suhde hoitajan ja nuoren valilla.

Nuoret kokivat, etta hoitohenkilokunta oli kannustanut heita harrastamaan, mutta voidaan
kuitenkin paatella, etta nuoren osallistumista harrastuksiin hoitohenkilokunta voisi kan-
nustaa enemman. Useimmat nuoret eivat joko osanneet sanoa tai eivat mielestaan olleet
riittavasti saaneet kannustusta harrastuksiin osallistumisesta. Liikunta auttaa nuorta hoi-
toon sitoutumisessa ja harrastusten avulla nuori saa etaisyytta sairauteen ja se vahentaa
sosiaalista eristaytymista, jota sairaus saattaa nuorelle aiheuttaa. Kaverisuhteiden yll&pi-
tamiseen kannustusta nuoret olivat saaneet paremmin, joten hoitohenkildkunnan on hyva
huomioida tdma jatkossakin, silla nuorelle on erityisen tarkeita ikatoverit ja heidan suh-
tautumisensa sairauteen. Nuorelle on tarkeaa kokea olevansa hyvaksytty ja samanlainen

kuin muut ikdisensa.
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7 POHDINTA

7.1 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Hoitotyon kehittymisen edellytys on, etta kvantitatiivisessa tutkimuksessa tehtavat ratkaisut ja tu-
lokset ovat luotettavia (Paunonen & Vehvilainen-Julkunen 1997, 206). Luotettavuuden mittauk-
sessa voidaan erottaa kaksi perustetta: validiteetti ja reliabiliteetti. Validiteetti kertoo kohdistuuko
mittaus siihen, mitd piti mitata ja reliabiliteetti kertoo, miten tarkasti mitataan. (Vehkalahti
2008,40.)

Kvantitatiivisen tutkimuksen tulokset ovat yhta luotettavia kuin kaytetyt mittarit. Mittarin tulee tar-
kasti rajata tutkittava kasite ja erotella kasitteista eri tasoja. Lisaksi sen tulee kuvata tutkittavaa
kasitetta oikein. Sisallon validiteetilla arvioidaan mittarin osion kykya mitata juuri sita sisaltdaluet-
ta, jota se on tarkoitettu mittaamaan (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1997, 206-207). Tutki-
muksessamme sisallon validiteetti on turvattu huolellisella kirjallisuuteen perehtymisella. Tutki-
muksessamme asiantuntijana on OYS:n lasten ja nuorten tulosyksikon tydryhma. Asiantuntijat
ovat kirjallisuuden perusteella laatineet kyselylomakkeen, sen perusteena on selittava ja ennus-
tava teoria pitkaaikaisesti sairaan hoitoon sitoutumisesta ja ohjauksesta hoitoon sitoutumisen
edistamisessa. Tutkimuksemme kyselylomakkeessa osa-alueet, ohjauksen sisaltd ja sen riitta-
vyys, vuorovaikutus siirtymavaiheessa ja sosiaalisten suhteiden huomioiminen siirtymévaiheessa
pohjautuu em. tutkittuun teoriatietoon ja tutkimuksemme kyselylomake on jo ollut kaytossa

OYS:ssa muilla pitkaaikaissairailla nuorilla, joten sen toimivuus on testattu.

Realibiliteetti tarkoittaa mittarin kykya antaa tuloksia, joten tulokset eivat saa olla sattumanvarai-
sia ja niihin ei tule sisaltya satunnaisvirheita. Tutkijan on tarkea tulkita tulokset oikein ja kayttaa
sellaisia analysointimenetelmia, jotka hén hallitsee hyvin (Heikkild 2008,30.) Aineistoa ana-
lysoidessamme numeroimme lomakkeet, jotta analysointi olisi jarjestelmallista ja voisimme tarvi-
tessa tarkistaa yksittaisestd havaintoyksikdsta tallentamamme tiedot. Syéttimme kyselylomak-
keen tiedot SPSS-ohjelmaan molempien tutkijoiden lasnaolossa ja tarkistimme ne huolellisesti.
Pidimme huolen, etteivat ulkopuoliset padsseet kasittelemaan tai tarkastelemaan aineistoa. Tau-
lukot ja kuviot havainnollistavat tekstia seka lisaavat tekstin ymmarrettavyytta. Tutkimuksessam-
me esitimme tutkimustulokset seka taulukoin etta graafisin kuvioin. Tama selkeyttaa lukijalle tut-

kimuksemme tuloksia ja on miellyttavampi myds lukea.
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Tutkimuksessamme otoskoko on suhteellisen pieni, joten tutkimustuloksia ei voi yleistaa perus-
joukkoon. Tutkimuksemme luotettavuutta olisi ehka lisannyt uusintakysely, jolloin olisimme saa-
neet vastauksia enemman. Kysely on OYS:n tekema, joten emme voineet vaikuttaa siihen. Mie-
lestamme realibiliteettia olisi voinut parantaa, jos nuorilla olisi ollut mahdollisuus tayttaa kysely-

lomake hoitokaynnilla. On mahdollista, etta kyselyn postittaminen vahentaa vastauksia.

Realibiliteettia parantaa my0s se, ettd pyritadn minimoimaan kohteesta eli tutkittavasta johtuvat
virhetekijat. Niita ovat kyselyn suorittamisajankohta ja siihen varattu aika, seka kysymysten ym-
marrettavyys, ja niiden jarjestys. (Paunonen & Vehvilainen-Julkunen.1997,210.) Tutkimukses-
samme kyselyn suorittamisen ajankohta oli elokuussa, jolloin nuoret olivat palanneet kesalomalta.
Kyselyyn oli aikaa vastata kaksi viikkoa. Ajankohta vaikutti sopivalta ja vastaamisaikaa oli riitta-
vasti, koska jos vastausaika on liian pitka, tutkittavat saattavat unohtaa vastata kyselyyn. Lisaksi

kyselylomake oli selkeasti ja johdonmukaisesti muotoiltu.

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa avoimet kysymykset ovat vaikeita kasitella, ja ne houkuttelevat
myos vastaamatta jattamiseen. Toisaalta niilla pyritdééan saamaan vastaajilta spontaaneja mielipi-
teitd, ja niiden avulla voidaan saada vastauksia, joita ei etukateen ole huomattukaan. (Heikkila
208, 49.) Tutkimuksessamme muutamat nuoret olivat vastanneet avoimiin kysymyksiin ja mieles-
tamme nama vastaukset tukivat hyvin tutkimustuloksia. Tutkimusaineistomme oli pieni, joten tie-
toakin saimme vahemman, mutta avoimien kysymysten avulla saimme erilaisia nakemyksia tutkit-

tavasta asiasta.

Tutkimuksen luotettavuuden lisaamiseksi olemme pyrkineet kayttamaan mahdollisimman luotet-
tavia ja ajankohtaisia lahteita. Lahteiden valinnassa olemme kayttaneet lahdekritiikkia ja pyrkineet
valttaméaan toissijaisia lahteita, oppikirjoja seka opinnaytteita. Kéyttamamme artikkelit ovat olleet
tunnettuja ja mahdollisimman tuoreita, tieteellisia julkaisuja. Lisaksi olemme kayttaneet useampaa
kansainvalista tutkimusta seka teorian etté tulosten ja johtopaatdsten tukena. (Hirsijarvi ym. 2004,
102-103.)

Tutkimuksessa eettiset kysymykset ovat tarkeita erityisesti silloin, kun tutkimuskohteena on ihmi-
nen tai ihmisryhma ja jonka kayttaytymista jonkin ilmion suhteen tutkitaan. Tutkimukseen osallis-
tuvilla on oikeus pysya nimettdmind ja identiteetti ei saa olla tunnistettavissa. (Soininen
1995,129.) Meidan tutkimuksessamme Oulun yliopistollisen sairaalan lasten- ja nuorten tulosyk-
sikko on tehnyt kyselyn, joten meidan tietoomme ei tullut tutkittavien henkilollisyys missaan vai-
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heessa. Koska aineistomme on pieni, meidan tuli ottaa huomioon, etta vastausten perusteella yk-
sittainen vastaaja ei ole tunnistettavissa. Tutkimuksemme eettisyys huomioitiin alusta lahtien, sil-
la tutkimusaiheemme saimme tilagjalta ja tutkimustuloksista on hydtya yhteistyotaholle. Tutki-
muksemme eettisyyden otimme huomioon my0s aineiston kasittelyssa. Aineistoa analysoidessa
numeroimme lomakkeet, jotta analysointi olisi jarjestelmallista. Aineistoa sailytimme molempien
tutkijoiden muistitikulla ja omilla tietokoneilla. Tutkimukselle haettiin tutkimuslupa OYS.n lasten- ja

nuorten tulosyksikon ylihoitajalta.

Tutkimuksessamme emme julkaise litteena kayttdmaamme kyselylomaketta, koska OYS:lla on

tarkoitus kehittaa yleinen mittari nuoren siirtymavaiheen ohjaukseen.

Tutkittavalla on oikeus luottamuksellisuuteen. (Soininen 1995,130-131.) Tutkimuksessamme ke-
ratty aineisto on luottamuksellista, ja on vain tutkijoiden ja sita analysoivien tiedossa. Tulosten
analysoinnin jalkeen palautamme kyselyn vastaukset OYS:lle. Sailytimme koko tutkimustyon
ajan kyselylomakkeita koulumme lukitussa kaapissa, joten kukaan ulkopuolinen ei paassyt nake-
maan niitd. Saatekirjeessa on kerrottu nuorille, ettd vastaaminen on vapaaehtoista, luottamuksel-
lista ja henkilollisyytta ei voida tunnistaa missaan tutkimuksen ja raportoinnin vaiheessa. Lisaksi
saatekirjeessa kerrotaan nuorelle, etta tutkimukseen vastaaminen tulkitaan suostumukseksi osal-
listua tutkimukseen. Tuloksia esitettaessa tarkeaa on rehellisyys. Tuloksia ei voi muuttaa halut-

tuun suuntaan, vaan ne tulee esittaa sellaisena kuin ne iimenevat.

7.2 Tutkimuksen hyodynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimuksemme tavoitteena oli tuottaa tietoa nuorten kokemuksista siitymavaiheessa saadusta
ohjauksesta hoitotydn kaytantoon. Saadun tiedon avulla ohjausta voidaan kehittaa sellaiseksi, et-

ta se tukee nuorta hoitoon sitoutumisessa ja hoidon jatkuvuudessa siirtymavaiheen jalkeenkin.

Pitkaaikainsairaiden nuorten siirtymavaiheeseen liittyvaa tutkimustietoa on Suomessa vahan.
Loysimme yhden opinnaytetyon, joka kasitteli diabetesta sairastavien nuorten siirtymavaihetta
lasten poliklinikalta aikuisten poliklinikalle. Siirtymavaihe on kuitenkin ajankohtainen aihe maail-
malla, jossa on asiaa myds enemman tutkittu. Hoitotyon nakdkulmasta tulehduksellista suolisto-

sairautta sairastavista potilaista tehtyja tutkimuksia on Suomessa niukasti.
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Nuorelle siirtymavaihe on merkittava vaihe elamassa seka hoidon jatkuvuuden etta hoitoon sitou-
tumisen kannalta. Siirtymavaiheessa oleva nuori on siind kehitysvaiheessa, jolloin han muodos-
taa toimintatavat omasta hoidostaan. Tassa tutkimuksessa saatua tietoa voidaan hyodyntaa kehi-
tettaessa siirtymavaiheen ohjausta esiin nousseiden asioiden osalta. Hoitohenkilokunta saa tie-
toa siita, missa ovat onnistuneet, ja mita he voisivat viela kehittaa siirtymavaiheen ohjauksessa.
Siirtyméavaihe tulee nuorelle entista turvallisemmaksi ja han jaksaa paremmin sairauden kanssa.
Tutkimustuloksista hyotyvat seka hoitajat etta potilaat. Esimerkiksi hoitohenkilokunnan siirtyma-
vaiheen ohjaukseen liittyvaa koulutusta lisaéé@malla hoitajien ammattitaito kasvaa entisestaan seka
heilla on helpompi toteuttaa laadukasta hoitoon sitoutumista tukevaa ohjausta. Toivomme, ettd
tutkimuksestamme saatavan tiedon avulla OYS:n asiantuntijatyéryhmé voi halutessaan kehittaa
tutkimuksessamme kaytetyn mittarin sellaiseksi, ettd se antaa mahdollisimman ajankohtaista ja

hyddynnettavissa olevaa tietoa nuoren siirtymavaiheen ohjauksesta.

Kotimaisia tutkimuksia ei tietddksemme ole juurikaan tehty suolistosairautta sairastavan nuoren
siirtymisen sujuvuudesta ja heidan saamastaan ohjauksesta, joten sita voisi viela tutkia viela laa-
jemminkin. Mikali tutkimukseen saataisiin mukaan isompi joukko nuoria, myos tietoa saataisiin
enemman. Nuoren hyvinvointi on tarkeaa, silla heilla on elama edessaan. Hyvin hoitoon sitoutu-
neen nuoren ja sairauden kanssa tasapainossa olevan nuoren elamanlaatu paranee ja samalla
se vahentaa myods terveydenhuollon kustannuksia, joten nahtavissa on myos yhteiskunnallinen
hyoty. Tassa tutkimuksessa eras nuori olisi toivonut, etta siirtymavaiheessa hanen kanssaan olisi
keskusteltu enemman sairauden vaikutuksista muuhun elamaan, joten myos sairaudesta selviy-
tymiseen liittyvaa aihetta liitettyna siitymavaiheeseen kannattaisi myos tutkia. Muutama tutkimus
IBD:n vaikutuksesta elamankulkuun on tehty lahinna yhteiskuntatieteellisesta nakokulmasta, mut-

ta asiaa voisi lahestya myds hoitotieteen nakokulmasta.

Me tutkijat olisimme olleet kiinnostuneita tutkimaan asiaa my6s kvalitatiivisesti. Talloin tutkittavas-
ta aiheesta olisi ollut mahdollisuus saada syvempi nakemys sekd ymmartaa tutkittavaa ilmiota
yksittaisen nuoren nakokulmasta. Laadullisessa tutkimuksessa tutkija padsee myos lahemmaksi

aihetta ja tutkimusaineistoa kuin maarallisesséa tutkimuksessa.
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7.3 Opinndytetydn prosessi ja ammatillinen kasvu

Tutkimuksen tekeminen kesti pitkdan, noin kaksi ja puoli vuotta. Lopullinen aiheemme varmistui
marraskuussa 2009. Aiheen varmistuttua tarkentui myos tutkimuksen luonne maarallisesta tut-
kimuksesta. Tutkimuksessamme analysoimme OYS:n lasten- ja nuorten tulosyksikon tulehduk-
sellista suolistosairautta sairastavilta nuorilta keratyn aineiston, johon parhaiten sopi kvantitatiivi-
nen lahestymistapa. Tyonimeksi annoimme opinnaytetydn prosessin edetessa "Tulehduksellista
suolistosairautta sairastavan nuoren hoitoon sitoutumista edistava ohjaus”. Mielestamme tuleh-
duksellinen suolistosairaus olisi voitu lyhentaa kansainvéliseen IDB muotoon, mutta paadyimme
pitdmaan alkuperaisen tyonimen prosessin loppuun asti. Siirtymavaihe oli alussa mukana myds

tyon nimessa, mutta jai lopullisesta tyosta pois.

Heti alkuvuodesta 2010 kartoitimme aiheeseen liittyvia aiempia tutkimuksia ja kirjallisuutta seka
tyostimme opinnaytetyon teoreettista osuutta. Aiheeseen perehtyminen lisasi mielenkiintobamme
tutkimusta kohtaan, vaikka totesimmekin ajoittain haastavaksi materiaalin [oytamisen. Lisaa kiin-
nostusta aiheeseen herasi myods tutkijan lahipiirista, johon kuuluu tulehduksellista suolistosairaut-
ta sairastava, pian siitymavaiheessa oleva nuori. Tyon edetessa kehityimme erityisesti tiedon-
haussa ja erityisesti tutkimuksemme analysointia tehdessamme ymmarsimme kirjallisuuteen tu-
tustumisen tarkeyden tyon kannalta. Analyysivaiheessa loysimme viela paljon tutkimuksia ja hy-

vaa aineistoa opinnaytetydhomme, johon emme olleet aiemmin perehtyneet.

Kevaalla 2011 saimme palautetut vastauslomakkeet OYS:sta, joita ryhdyimme analysoimaan kui-
tenkin vasta loppukevaasta, koska molemmilla oli menossa pitkat tyoharjoittelujaksot. Aineiston
analysointivaihe oli hyvin mielenkiintoista, ja vaikka tilastotieteen kurssista oli kulunut aikaa

tydmme eteni nopeasti asiantuntevan opettajan avustuksella.

Opinnéytetydmme on edennyt hitaasti ja vaiheittain. Haasteellisena koimme sen, etta tyon teke-
minen oli pilkottu vaiheisiin, jotka toteutuivat suhteellisen pitkalla aikavalilla. Mielekkdampana ja
tarkoituksenmukaisempana mielestamme olisi ollut tehda opinnaytetyo tiivimmassa aikataulussa,
jolloin tydhon paneutuminen olisi ollut parempaa. Toisaalta tyon jakaminen osatehtaviin edisti
tyon valmistumista. Yksi vaihe johti seuraavaan vaiheeseen ja vei tyota eteenpain. Teimme ty6ta
yhdessa tyoparina, joten tyotamme on helpottanut se, etta olemme voineet vaihtaa mielipiteita ja
tarvittaessa jakaa tehtavia. Samalla olemme oppineet lisaa tiimityoskentelysta. Yhteistyo vaatii
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hyvia vuovaikutustaitoja, joustavaa mielta ja kykya tehda kompromisseja. Aikataulujen yhteenso-
vittaminen ja asioiden organisointi vaatii joustavuutta, mutta opetti samalla maaratietoisuutta.
Voimme ajatella, etta naita kaikkia ominaisuuksia meilta vaaditaan myds sairaanhoitajina tulevas-
sa tyossamme, joten koemme ammatillista kehitysta tapahtuneen. Tydomme edetessa myos esiin-

tymistaidot ja — rohkeus lisaantyivat useiden eri tyovaiheisiin liittyvien seminaariesitysten myota.

Yhteistyokumppanien ja myos opettajien kanssa yhteistyd on ollut kehittavaa. Opinndytetyotam-
me ovat ohjanneet eri opettajat, joilla on kaikilla omat erityisosaamisalueensa. Tutkimuksen te-
kemisen aikana olemme oppineet hakemaan ohjausta ongelmiimme sellaiselta henkilolta, kenella
on parhaat edellytykset ohjata milloin mitakin tydvaihetta. Koemme, ettd olemme oppineet toimi-
maan tyOyhteison jasenend, sekd tekemaan yhteistyota eri organisaatioiden kanssa. Tyoela-
méassa toimitaan moniammatillisessa ymparistdssa, joten olemme oppineet opinnaytetyoproses-

sin aikana yhteistyotaitoja.

Prosessina opinnaytetyon tekeminen on ollut opettavainen ja innostava. Tutkimuksen tekeminen
oli taysin uutta meille molemmille, ja vasta tyon loppuvaiheessa ymmarsimme, mista tassa oike-
astaan on kyse. Voimme sanoa, etta olemme oppineet tekemaan tutkimustyota kokonaisuudes-
saan, olemme oppineet siihen liittyvia eri vaiheita seka kasitteita ja niiden merkityksia. Loppujen
lopuksi voimme todeta, etta tutkimuksen tekeminen on haasteellista, mutta myds palkitsevaa ja

mielenkiintoista tyota.

Opinnaytety0 avarsi nakemyksiamme pitkaaikasairaiden nuoreen ohjaamisesta, hoitoon sitoutu-
misesta seka siirtymavaiheesta. Potilasohjaus on keskeinen osa laadukasta ja hyvaa hoitotyota.
Hyvallad ohjauksella on erittain suuri merkitys potilaan myohempéaa selviytymista ajatellen, joten
meidan sairaanhoitajien on jokaisen hyva miettia omia ohjaustaitojamme ja niiden merkitysta. Ly-
hentyneiden hoitoaikojen ja vahentyneiden resurssien my6ta myos koko ajan mietitaan, mita oh-
jauksesta voidaan jattaa pois, tai mitka ovat tehokkaita ohjausmenetelmia. Ohjausmenetelmia on
monenlaisia, mutta padmaarana on aina laadukas potilaan tarpeista lahteva ohjaus. Ammattimme
suuri haaste on sailyttaa laadukas ja hoitoon sitoutumista tukeva ohjaus, niin nuorten kuin kaikki-
en muidenkin potilasryhmien kanssa tydskennellessamme, muutoksesta ja kiireesta huolimatta.
Tyon tekemisen kautta koimme, ettd olemme saaneet uusia nékokulmia hoitoon sitoutumista
edistavaan ohjaukseen, joka on tarkeaa hoitotydssa kaikkien potilasryhmien kanssa tyoskente-
lyssa. Voimme syventaa oppimaamme potilasohjauksesta, tutkimustuloksia hyodyntaen seka kir-

jallisuudesta saamaamme tietoa omassa toiminnassamme sairaanhoitajana.
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