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Tiivistelma

Opinnaytety6n tarkoituksena oli kuvata perheen kokemuksia ohjauksesta lastentautien poliklinikalla lapsen
sairastaessa tulehduksellista suolistosairautta. Opinndytetyon tavoitteena oli kehittda tulehduksellista suolisto-
sairautta sairastavan lapsen ja perheen ohjausta lastentautien poliklinikalla.

Kyseessa on laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus, mika toteutettiin yhteistyéssé Crohn ja colitis ry:n kanssa
valtakunnallisena internet-kyselynd. Linkki kyselyyn jaettiin Crohn colitis ry:n lapsiperhejaoston suljetussa Fa-
cebook-ryhmassa seka jarjeston toimesta sahkopostilla sen lapsiperhejésenistolle. Aineisto kerattiin Wepropol-
ohjelman avulla tehdylld avoimia kysymyksia sisaltavalla kyselylla ja se analysoitiin induktiivista sisdllénana-
lyysia kayttaen.

Opinnaytety6n tulosten mukaan perheet kokivat saaneensa hyvaa ja asiantuntevaa ohjausta laakarilté ja hoi-
tajalta lapsensa IBD-sairauteen liittyen. Ohjaus oli ollut selkeda ja perusteellista, kuvien kanssa oli kerrottu
sairaudesta ja tukimateriaalina oli kaytetty ohjauslehtisiad ja kuvakirjoja. Omaa IBD-hoitajaa seka hoitopaikan
tavoitettavuutta arvostettiin. Perheet olivat tyytyvaisia potilasjérjestdn toimintaan. Ohjauksen kehittémisehdo-
tuksena toivottiin perusteellisempaa tietoa sairaudesta, liitdnndissairauksista, laakkeista ja niiden sivuvaiku-
tuksista, ravitsemusohjausta seka sosiaalitydntekijan ohjausta. Perheet toivoivat Chat-palvelua yhteydenoton
helpottamiseksi seka vertaistukea ja sen hyddyntamista ohjauksessa. Toive vertaisryhmiin ohjaamisesta seka
sopeutumisvalmennuskurssille hakeutumisesta tulivat esille perheiden vastauksista. Erityisesti toivottiin resurs-
seja koko perheen henkisen hyvinvoinnin huomioimiseen, hoitajilta toivottiin aikaa ja aitoa lasnadoloa.

Opinnaytety6n tuloksia voidaan hyddyntéa IBD-lapsipotilaiden ja heidén perheidensa ohjauksessa ja sen ke-
hittdmisessa. Tuloksia vodaan hytédyntaa Kuopion yliopistollisen sairaalan IBD-lapsen hoitopolkua mallinnet-
taessa. Tassd opinndytetydssa kerdttiin vanhempien kokemuksia saamastaan ohjauksesta, mutta jatkotutki-
muksissa voi selvittda lapsen ja nuoren omia kokemuksia ohjauksesta seka heidén toiveitaan hoidon ja oh-
jauksen kehittamiseksi.
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Abstract

'The purpose of the thesis was to describe experiences of families about the guidance in a pediatric outpatient
clinic when the child suffers from inflammatory bowel disease. The aim of the thesis was to develop the guid-
ance of a child and family with inflammatory bowel disease in a pediatric outpatient clinic.

The thesis was a qualitative study, which was carried out in cooperation with Crohn and colitis association, The
link to the survey was shared in the closed Facebook group of the Crohn colitis association” s families section,
and the link was also sent to the members of the association using the e-mail address list. The data was col-
lected through a survey of open questions using Wepropol and the data was analysed using inductive content
analysis.

According to the results of the study, families felt that they had received good and expert guidance from a doc-
tor and a nurse about their child's IBD disease. The guidance had been clear and thorough, images had been
used when telling about the illness, and guidebooks and picture books had been used as support material. The
patient’s own IBD nurse and the availability of the treatment site were appreciated. Families were happy with
the activities of the patient organization. As a proposal for the development of guidance, a more in-depth study
of the disease was hoped for, including information on unpleasant side effects and associated diseases, nutri-
tion guidance and guidance for a social worker. In order to facilitate communication, a chat service was also
hoped for, to be used in peer support and in guidance. The respondents hoped that they would be directed to
peer groups and adaptation courses. In particular, resources were desired to take into account concerning the
mental well-being of the whole family, and the nursing staff was hoped to have time and be genuinely present.

The results of the thesis can be used to guide IBD pediatric patients and their families and to develop this guid-
ance further. The results can also be used to model the IBD child's care path at Kuopio University Hospital. This
study gathered parents' experiences about the guidance, but in a further study children’s and young people's
own experiences of guidance and wishes for the development of care and guidance could also be explored.
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1 JOHDANTO

Tulehduksellinen suolistosairaus, Inflammatory bowel disease (jatkossa IBD) on pitkdaikainen ja uu-
siutuva sairaus, johon ei ole parantavaa hoitoa, eika sen syntymekanismia viela tiedeta (Farkkila ym.
2018; Turunen ym. 2006). Suomessa lasten IBD:n ilmaantuvuus on noin 15 lasta 100 000 lasta koh-
den. Yleisin sairastumisika lapsilla on 12-15 vuotta. (Turunen ym., 2006; Crohn ja colitis ry, 2020.)
Lasten IBD:n hoito on yksiléllista ja keskitetty erikoissairaanhoitoon, joten IBD-lapset hoidetaan
yleensa yhteistydssa paikallisen keskussairaalan ja maakunnan yliopistosairaalan kanssa (Kolho
2018).

IBD:n hoito on pitkdaikaista ja sen tavoitteena on tulehduksen sammuttaminen, oireiden lievittami-
nen seka pahenemisvaiheiden estaminen. Hoito koostuu tulehdusta hillitsevista, puolustuskykya
alentavista eli immunosuppressiivisista ladkkeistd, antibiooteista seka ruokavalio- ja eldmantapaoh-
jauksesta. Joskus tarvitaan myos leikkaushoitoa. (Bernstein 2010; Terveyskyld/Vatsatalo 2020.) Per-
heen ohjaus on tarkedssa osassa IBD-lapsipotilaan hoitotydssa. Ohjauksen tulisi aina olla yksildllista
ja perheen tarpeista lahtevaa. Perhekeskeinen potilasohjaus lisda perheen omia valmiuksia toteuttaa
lapsensa hoitoa ja noudattaa kotihoito-ohjeita. Hyva ohjaus lisdé perheen ja lapsen tyytyvaisyytta,
vahentda oireita ja terveyspalvelujen tarvetta. (Koelling ym. 2005, 179-85; Heikkinen ym. 2008,
272-279.) Pitkaaikaissairaiden lasten perheet tarvitsevat apua vanhemmuuden tukemisessa, tuntei-
den kasittelyssa ja arkipadivaisissa asioissa (Hopia 2006). Hyvan potilasohjauksen toteutuminen edel-
lyttaa riittavia henkildstdresursseja, asianmukaisia ohjaukseen sopivia tiloja seka kirjallista ohjaus-
materiaalia. (K&aridinen 2007; Kylma ym. 2008, 23-29.)

Opinnaytety6 toteutettiin laadullisena tutkimuksena yhteisty6ssa potilasjarjesté Crohn ja Colitis ry:n
kanssa. Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittad IBD-lasten vanhempien kokemuksia saamastaan oh-
jauksesta lastentautien poliklinikalla. Tutkimuksen tavoitteena on kehittaa tulehduksellista suolisto-
sairautta sairastavan lapsen hoidon ohjausta lastentautien poliklinikalla. Tutkimukseen osallistujat
olivat Suomessa asuvia lapsiperheita, joissa on alle 18-vuotias IBD.ta sairastava lapsi. Tutkimusai-
neisto kerattiin Webropol-ohjelman avulla tehdylld avoimia kysymyksia sisaltavana internet-kyselyna,
mika jaettiin Crohn Colitis ry:n Facebook sivuilla. Aineisto analysoitiin induktiivista sisallénanalyysia

apuna kayttaen.
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2 LAPSEN TULEHDUKSELLINEN SUOLISTOSAIRAUS IBD

2.1  Tulehdukselliset suolistosairaudet

Tulehduksellinen suolistosairaus, IBD on pitkdaikainen ja uusiutuva sairaus, johon ei ole parantavaa
hoitoa, eikd sen syntymekanismia viela tiedetd. Tulehduksellisia suolistosairauksia ovat Crohnin tauti,
Colitis ulcerosa ja luokittelematon koliitti. (Farkkild, Heikkinen, Isoniemi, Puolakkainen & Arkkila 2018.)
Tyypillisesti lapset sairastuvat 12-15 vuoden iassa, mutta sairautta on diagnosoitu myés imevaisikai-
silld. Lapsilla IBD on yleensa aggressiivisempi kuin aikuisilla ja taudin toteaminen mahdollisimman
aikaisessa vaiheessa on tarkeaa, jotta lapsen kasvu ja kehitys turvataan. (Kaski, Turunen, Kolho &
Kulmala 2016.) Lasten ja nuorten IBD lisdantyy Suomessa yhta nopeasti kuin aikuisilla, eikd sen syyta
tiedeta (Kolho 2018, 2262-2263).

Diagnoosi varmistetaan nukutuksessa tehtavilla tahystystutkimuksilla ja patologille lahetettdvan koe-
palatutkimuksen avulla. Onnistunut tahystystutkimus vaatii aina hyvan tyhjennyshoidon, mika onnis-
tuu lapsipotilailla parhaiten sairaalassa, mutta se voidaan toteuttaa myds kotona. Lapsille tehdaén
yleensa samanaikaisesti seka ruuansulatuskanavan etta paksusuolen tahystys eli gastro- ja kolonosko-
pia. Lasten diagnoosi voi alkuvaiheessa olla luokittelematon koliitti, koska joskus erotusdiagnostiikka
Crohnin taudin ja Colitis ulcerosan valilla saattaa olla vaikeaa. Luokittelemattomasta koliitista on kay-
tetty myds nimitysté valimuotoinen koliitti eli IBDU. Crohnin taudin diagnostiikassa tarvitaan usein
my®&s ohutsuolen kapselikameratutkimus, mika tehdaan alle kouluikaisille yleensa nukutuksessa. Lap-
sipotilaiden kohdalla pitda aina muistaa kiinnittdd huomiota sateilyrasituksiin eiké sen vuoksi esimer-
kiksi vatsan TT-tutkimusta tai ohutsuolen varjoainetutkimusta suositella kuin harkiten tehtdvaksi. (As-
horn, Iltanen ja Kolho, 2009; Kolho 2018 ja Kaski ym., 2016.)

Crohnin tauti esiintyy koko ruuansulatuskanavan alueella, suusta peraaukkoon. Tavallisimmin Croh-
nin tauti esiintyy paksusuolessa ja ohutsuolen loppuosassa. Crohnin taudissa tulehdus ulottuu suo-
lenseinaman lapi aiheuttaen fisteleita ja ahtaumia. (Kaski ym., 2016; Farkkila ym., 2018.) Crohnin
taudin oireet alkavat vahitellen ja sen tyypillisimpia oireita ovat vatsakipu, ripuli, ulostamistiheyden
lisadntyminen, kuumeilu ja laihtuminen sekd kasvun hidastuminen ja murrosian viivastyminen. Las-
ten oireita voivat olla my6s suun alueen haavaumat eli aftat, huulten ja ikenien turvotus sekd suu-
pielten halkeamat. Crohnin tautiin saattaa liittyd my0s niveloireita seka iho- ja silmaoireita. Diag-
noosi varmistetaan tahystystutkimuksilla, ohutsuolen kapselikameratutkimuksella, kuvantamistutki-

muksilla, laboratoriokokeilla ja kliinisen voinnin perusteella. (Terveyskyld/vatsatalo, 2020.)

Colitis ulcerosa eli haavainen paksusuolitulehdus esiintyy perasuolen ja/tai paksusuolen alueella ja
vain limakalvon pinnalla (Kaski ym., 2016; Farkkila ym., 2018). Lapsilla Colitis ulcerosa on Suomessa
yleisempi kuin Crohnin tauti ja se on yleisempi pojilla kuin tytéilla (Kolho, 2008). Colitis ulcerosan
oireita ovat ripuli, veriuloste, limaiset ulosteet ja kramppimaiset vatsakivut. Colitis ulcerosassa voi
esiintya myds suolen ulkopuolisia oireita, kuten nivel- ja iho-oireita seka silmaoireita. Diagnoosi var-
mistetaan paksusuolen tahystystutkimuksella ja koepaloilla. Colitis ulcerosassa taudinkuva on vaihte-

leva ja oireet voivat olla pitkdankin poissa ja palata uudelleen. (Terveyskyld/vatsatalo, 2020.)
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2.2  Tulehduksellisten suolistosairauksien hoito

IBD:n hoito etenee lapsilla aikuisten hoitokdytantdjen mukaisesti. Jostain syysta lapsuusian tuleh-
duksellinen suolistosairaus reagoi huonommin hoitoon kuin aikuisialla puhjennut sairaus. Paksu-
suolen taudissa lapsilla tarvitaan leikkaushoitoa useammin kuin aikuisilla. (Kolho 2018, 2262-2263.)
Parantavaa hoitoa ei ole, minka vuoksi tavoitteena on hyvan hoitotasapainon eli remission saavutta-
minen ja siind pysyminen. Lasten IBD:n hoidossa keskeista on ladkehoito, ravitsemus, henkinen
hyvinvointi sekd normaalin kasvun ja kehityksen yllapitaminen. (Kaski ym. 2016.) Lasten IBD:n hoito
on yksilollista ja se on keskitetty erikoissairaanhoitoon moniammatillisen hoidon toteutumiseksi (As-
horn ym. 2009, 677-683).

Lasten IBD:n ensisijaisena hoitomuotona on ladkehoito. Laakehoidon valintaan vaikuttaa diagnoosi,
sairauden vaikeusaste ja onko kyseessa hyvassa hoitotasapainossa pysyminen, remissio vai pahe-
nemisvaiheen, relapsin hoito. Ladkehoidon tavoitteena on suolen limakalvon tulehduksen rauhoitta-
minen ja mahdollisimman hyva hoitotasapaino, johon paastaan saanndlliselld ylapitohoidolla. Ladke-
hoidon tehoa seurataan oireiden rauhoittumisella, verikokeilla, F-calpro-ulostetutkimuksella ja tahys-
tys- ja kuvantamistutkimuksilla. Joskus sopivan ladkehoidon I6ytymiseksi tarvitaan useita eri ladke-
kokeiluja. Lasten ladkehoidossa kortisoniladkitysta kaytetdaan yleensa aktiivisen taudin hoidossa joko
tablettina, paikallisesti perapuikkona tai -ruiskeena ja tarvittaessa suonensisadisesti annosteltuna. YI-
lapitolaakehoitona ja myos lievan aktiivisen taudin hoidossa kaytetdan 5 ASA-valmisteita, kuten me-
salatsiini ja sulfasalatsiini. Immunosuppressiivisia eli solunsalpaajalaakkeita kaytetaan, kun tuleh-
dusta ei saada rauhoittumaan kortisonilla ja 5-ASA-valmisteilla. (Ashorn ym. 2009, 1849-56; Kaski
ym. 2016; Ruemmele 2014.)

Biologista laakehoitoa kaytetdan keskivaikean tai vaikean taudin hoidossa. Laakitys annetaan joko
suonensisaisesti infuusiona sairaalassa tai kotona toteutettavana subcutaanisena, ihonalaisena injek-
tiona. Biologisille Iaakkeille on jo useita biosimilaari-valmisteita eli bioteknologian avulla valmistet-
tuja alkuperaisen kaltaisia ldakkeita, jotka alentavat alkuperdisladkkeiden hintaa. Ongelmana lasten
biologisessa ldakehoidossa voi olla vasta-aineiden muodostuminen tai vasteen yllapitdminen ja ndin
ladkehoidon tehon menettaminen. (Ashorn ym. 2009, 1849-56; Kaski ym. 2016; Ruemmele 2014,
1179-2.) Ladkkeisiin on mahdollista saada erityiskorvattavuutta Kelasta ladkarin kirjoittamalla B-to-
distuksella (Terveyskyld/Vatsatalo 2020).

Lapsen ja nuoren kasvua seka murrosian kehitysté tuetaan normaalilla ruokavaliolla, jota voidaan
taydentad energiapitoisilla ravintolisavalmisteilla. Aktiivisen Crohnin taudin hoidossa on kaytetty kuu-
desta kahdeksaan viikon pituista suolensisaista yksinomaan Kliinisisté ravintovalmisteista koostuvaa
ravitsemusta kortikosteroidi-hoidon tilalla. Valttdmisruokavaliolla, kuten gluteiinin, maitotuotteiden ja
prosessoidun lihan valttamiselld on paasty hyvaan hoitotasapainoon keskivaikean tai vaikean Croh-

nin taudin hoidossa. (Kaski ym. 2016.)
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Ldakehoidon epaonnistuminen, kortisonista riippuvainen tauti tai todetut limakalvovauriot, dyspla-
siat johtavat usein leikkaushoitoon. Leikkaushoitoa harkitaan, kun kyseessa on &killinen ja vaikeahoi-
toinen tulehdus tai massiivinen verenvuoto. Suolen puhkeama eli perforaatio, ahtauma eli striktuura
ja markapaiseiden eli absessien esiintyminen saattavat johtaa leikkaushoitoon. Vaikea fistuloiva, on-
teloiva tauti tai kasvun hidastuminen ja/tai viivastynyt murrosika ovat myds leikkaushoidon aiheita.
Kolmasosa Colitis ulcerosaan sairastuneista tarvitsee leikkaushoitoa jossain vaiheessa elamaansa.
Crohnin tautia sairastavista 20 % tarvitsee leikkaushoitoa kolmen ensimmaisen vuoden aikana ja
viiden vuoden sairastamisen jalkeen jo noin 45 % saattaa tarvita leikkaushoitoa. Crohnin taudissa
leikkaushoitoon joudutaan yleensa silloin kun kyseessa on aggressiivinen tauti ja talldin pyritaan te-

kemaan mahdollisimman saastava leikkaus. (Kaski ym., 2016.)

Vitamiinien ja hivenaineiden puutos on tyypillista tulehduksellista suolistosairautta sairastavalle lap-
selle. Hoidossa pitaa huolehtia riittavasta D-vitamiinin, kalsiumin, folaatin ja B 12-vitamiinien saan-
nista. Raudanpuutetta korvataan joko suunkautta annettavilla rautavalmisteilla tai suonensisaisesti

annosteltavana rautainfuusiona. (Kaski ym. 2016).

2.3 Lapsuudessa alkaneen IBD-sairauden vaikutus perheeseen

Lapsen sairastuminen pitkaaikaissairauteen vaikuttaa koko perheen, myds sisarusten elamaan ja
vaatii koko perheeltéd uuteen tilanteeseen sopeutumista. Perheen arkirutiinit saattavat menna uusiksi
ja jokaisella perheenjasenelld on huoli sairastuneen voinnista. Jokainen perhe seka sairastunut lapsi
tai nuori reagoi omalla tavallaan sairastumiseensa. Sairauteen sopeutuminen on iso prosessi ja se

saattaa kestaa vuosia. (IBD-opas 2019.)

Monet sairastuneen lapsen vanhemmat kokevat vasymystd, alakuloisuutta ja unettomuutta. Van-
hemmilla saattaa olla huoli lapsen kivuista, vasymyksesta ja muista oireista. Vanhemmilla voi olla
taloushuolia, jos heidan on pitanyt jaada pois tdista tai siirtya osittaiseen tydaikaan. Perheen tukiver-
kosto on tarked apu perheen selviytymisessa ja jaksamisessa. Tukiverkosto voi koostua esimerkiksi
isovanhemmista, sukulaisista, naapurista tai vertaistuesta. Vanhempien selviytymisessa auttaa tieto
sairaudesta, luottamus laaketieteeseen ja usko tulevaisuuteen. Vanhempien voimavaroja lisdavat
lapsen sairauden hyvdksyminen ja positiivinen suhtautumistapa. Itsesta huolehtiminen, arkirutii-
neista ja omasta vapaa-ajasta kiinni pitaminen ovat mygs tarkeitd voimavaroja perheen jaksami-

sessa. Perheille on tarjolla myds psyykkista apua jaksamisensa tueksi. (IBD-opas, 2019.)

Sairaus vaikuttaa myos lapsen kaverisuhteisiin pdivakodissa, koulussa ja muissa sosiaalisissa tilan-
teissa. Lapsi tai nuori voi kokea sairauden rajoittavan sosiaalisia suhteitaan. Mita pienempi lapsi on
kyseessa, sita sopeutuvaisempi han yleensa on. Isommat lapset vertailevat itsedan kavereihin ja voi-
vat kokea erilaisuutta. Sairaudesta ei haluta kertoa kavereille, vaikka juuri avoimuus sairauden suh-
teen lisaa kavereiden ymmarrysta ja helpottaa sairauden hyvaksymista. (IBD-opas, 2019.) Runsaat
koulupoissaolot ovat merkki siitd, etta kaikki ei ole hyvin ja asiaa pitda tarkastella yhdessa koulun
kanssa (Kolho, 2018). Kodin ja koulun valinen yhteisty® on térkeaa ja terveydenhuollon ammattilai-

nen, kuten kuntoutusohjaaja voidaan pyytaa mukaan koulupalavereihin. Joissakin tilanteissa lapselle
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tai nuorelle joudutaan laatimaan yleisen, tehostetun tai erityisen tuen oppimissuunnitelma. Oppimis-
suunnitelmaan voidaan kirjata palaverissa sovitut tukitoimet, kuten poissaolojen aikana jarjestetta-
van opetuksen toteutus, lupa poistua kesken oppitunnin vessaan ja lupa omien vdlipalojen nauttimi-
seen. (IBD-opas 2019.)

Lapsen kasvaessa vanhemmat ovat huolissaan lapsen jaksamisesta myds sairauden rauhallisessa
vaiheessa. Depressio, univaikeudet ja arkieldaman ongelmat ovat yleisid sairauden vaikeassa vai-
heessa etenkin nuorilla. Taudin rauhallisessa vaiheessa monet nuoret saattavat olla masentuneita ja
kokea itsensa luokkatovereitaan véasyneemmiksi. Vanhempien rooli nuoren ja nuoren aikuisen asioi-
den hoitamisessa saattaa olla korostunut. Nuori tarvitsee tukea itsendistymisessa ja seurantakdyn-
teja saattaa jaada toteutumatta. Nama pitda huomioida, kun nuori siirtyy sisatautien poliklinikan
seurantaan viimeistadn 18 vuoden idssa. Tuolloin nuori on saattanut sairastaa jo vuosia, mika pitaa
huomioida hoidossa. (Kolho 2018, 2262-2263.)



3
3.1

10 (32)

VANHEMPIEN OHJAUS IBD-LAPSIPOTILAAN HOIDOSSA

Potilasohjaus

Potilasohjaus on osa potilaan hoitoa ja jokaisella potilaalla on oikeus laadukkaaseen ja hyvaan ter-
veyden- ja sairaudenhoitoon. Hoidossa pitaa kunnioittaa potilaan ihmisarvoa, vakaumusta ja yksityi-
syytta. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista, 785/ 1992 § 3.)

Toimiva ja hyva potilasohjaus edellyttaa riittdvia resursseja, potilaslahtdisyyttad ja hyvaa vuorovaiku-
tusta ohjaajan ja ohjattavan valilla. Hoitohenkil6std on vastuussa ohjaustaitojen ylldpitamisesta ja
kehittamisesta, jotta se voi toteuttaa hyvaa potilasohjausta. (Kaaridinen 2007.) Potilasohjaus on tar-
ked osa-alue hoitotydssa ja jokainen potilasty6td tekeva ammattilainen toteuttaa ohjausta paivittai-
sissa hoitotydn tilanteissa. Lyhentyneiden hoitoaikojen vuoksi potilasohjaus ja sen merkitys korostu-
vat. Hoitohenkildkunnalla on entistd vahemman aikaa potilasohjauksen toteuttamiseen. (Lipponen,
Kyngas & Kaariaginen 2006.) Potilasohjauksen tarkoituksena on lisata potilaan tietoa sairaudestaan ja
siten helpottaa paatoksentekoa sairauteen liittyvissa asioissa. Tavoitteena on myds parantaa poti-
laan elamanlaatua ja vahvistaa tunnetta siitd, etta pystyy hallitsemaan sairauttaan ja parjaa sairau-
tensa kanssa. (Kyngas, Kaaridinen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors 2007; Makeldinen
2009.) Tavoitteena potilasohjauksessa on potilaan voimaantuminen ja motivoituminen itsensa hoi-
dossa (Kyngas ym. 2007). Potilasohjaus perustuu aina potilaan tarpeisiin ja siihen vaikuttaa muun
muassa potilaan ika ja motivaatio (Kaaridinen 2007; Routsalo, Airaksinen, Mantyranta & Pitkala
2010, 1917-1923). Suunnitelmallinen ja tavoitteellinen potilasohjaus perustuu potilaan yksiléllisten
tarpeiden ja taustatekijoiden huomioimiseen (Kaaridinen 2007; McMurray, Johnson, Wallis, Patter-
son & Griffit 2007, 1602-1609).

Onnistunut potilasohjaus koostuu useista osa-alueista, mitka hoitajan pitaisi huomioida potilaan oh-
jausta suunniteltaessa ja toteuttaessa (Pohjola-Katajisto 2008). Hyvin hoitoonsa sitoutuneiden poti-
laiden kohdalla potilasohjaus tukee potilaan itsehoitoa ja auttaa pysymaan asetetuissa tavoitteissa.
Huonosti hoitoonsa sitoutuneet potilaat eivat noudata kotihoito-ohjeita riittdvasta tiedosta huoli-
matta. Potilaat eivat mielestaan pysty osallistumaan riittdvasti hoitonsa suunnitteluun tai hoitoonsa
littyvaan paatoksentekoon. (Juusela-Katajisto 2014.) Onnistunut potilasohjaus edellyttéda hoitajalta
hyvaa tietoperustaa seka hyvia vuorovaikutus- ja viestintataitoja. Osa naista taidoista on synnynnai-
sid, mutta niitd voi my0ds oppia ja kehittad kokemuksen kautta. Hoitajan tulee hallita tulohaastatte-
lun tekeminen, hyvan hoitosuhteen luominen, osata kuunnella ja havainnoida, kysymysten asettami-
nen, potilaan ohjaaminen seka omata tilannetajua. (Puistola & Seppald 2005.) Hoitohenkilékunnan
omat arviot potilasohjaustaidoistaan ja ohjausmenetelmien hallitsemisesta olivat kohtalaiset, vah-
vimpia osa-alueita olivat potilaan huomioiminen ja ohjauksen toteutus. Hoitohenkildkunta kokee hei-
koimmaksi osa-alueeksi ohjauksen suunnitelmallisuuden, tavoitteellisuuden ja ohjausmenetelmien
kdytdn. Ohjaustaitojen ja -menetelmien kehittyminen edellyttavét tiedonhaun, nayttédn perustuvan

tiedon ja potilasohjausprosessiin keskittyvaan koulutukseen. (Huurre 2014.)
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Potilasohjauksessa tulee kiinnittad enemmadn huomiota monipuolisiin ohjausmenetelmiin (Lipponen
2014). Yleisimmat ohjausmenetelmat ovat yksild-, ryhma- ja puhelinohjaus sekd demonstraatio. Yk-
sildohjaus on ohjaajan ja ohjattavan valinen vuorovaikutustilanne, mika onnistuakseen edellyttda
molemminpuolista vuorovaikutusta. Ohjattavalla on oltava mahdollisuus kysya ja kommentoida. Yk-
sildohjaus on suosittua, koska se on yksil6llistd ja vapaamuotoista. Yksildohjauksella saavutetaan
myos hyvia tuloksia. Yksildohjausta voidaan antaa suullisesti ja kirjallisesti. (Kyngas 2003, 744-751.)
Ryhmaohjaus on nimensa mukaisesti ryhmille annettavaa ohjausta, johon osallistuvat ohjaaja ja
useampi ohjattava. Ryhmaohjauksen etuja ovat ajansaasto ja vertaistuki. (Lipponen 2014; Huurre
2014.)

Puhelinohjaus on puhelimessa annettavaa ohjausta ja se on ohjausmenetelmista haastavin, jossa
hoitajan hyvat vuorovaikutustaidot ovat tarkeitd. Puhelinohjaus voi olla tutkimukseen tai kdyntiin
liittyvaa neuvontaa, sairauteen liittyvaa ohjeistusta tai terveysneuvontaa. Lahtdkohtaisesti puhelin-
ohjaus on joko potilaan yhteydenotto terveydenhuoltoon tai hoitajan yhteydenotto potilaaseen.
(Huurre 2014.) Hoitajan antaman puhelinohjauksen on todettu vahentavan ladkarivastaanottojen
kuormittumista (Hukkanen & Vallimies-Patoméki 2005). Demonstraatiossa ohjataan havainnollista-
malla, miten jokin asia tehdaan (Kyngas ym. 2007; Huurre 2014). Demonstraatiota kdytetaan esi-
merkiksi [adkeinjektion opettamisessa demonstraatiokynan tai -ruiskun avulla. Hoitajien potilasoh-
jausmenetelmien hallinta on yksipuolista ja he tarvitsevat koulutusta uusien ohjausmenetelmien kay-
tossa (Huurre 2014; Lipponen 2014). Esimerkiksi Motivoiva haastattelu sopii tulehduksellisen suolis-
tosairauden potilasohjaukseen (Mocciaro, Di Mitri, Russo, Leone ja Quercia 2014). Tehostettu poti-
lasohjaus vahentad potilaan terveydenhuoltopalveluiden kayttda ja lisda heidan itsehoitovalmiuksi-
aan (Kennedy & Rogers 2004, 257-263). IBD-potilaat ovat huolissaan sairauden vaikutuksista ke-
honkuvaan, ihmissuhteisiin ja fyysisiin oireisiin seka sairauden aiheuttamasta leimasta (De Rooy,
Toner, Maunder, Baron, Steinhart, McLeod & Cohen 2001, 1816-1821).

3.2 IBD-lapsen vanhempien ohjaus

Lapsen sairastuessa pitkaaikaiseen IBD-sairauteen muuttuu koko perheen eldma ja perheen voima-
varat joutuvat koetukselle. Vanhemmat kokevat monenlaisia tunteita kuten huolta, pelkoa, vihaa ja
surua. Lapsikin voi kokea samankaltaisia tunteita ja epavarmuutta. (Hopia 2006.) Lapsen ika ja
perhe ovat keskeisia tekijoitd pitkaaikaissairauteen sopeutumisessa ja lapset tarvitsevat paljon van-
hempien tukea sairauden hoidossa (Tuovinen 2011). Potilasohjaus on osa IBD-lapsen hoitoa ja joi-
denkin tutkimusten mukaan sen on koettu parantavan potilaan eldmanlaatua ja hoitoon sitoutumista
pitkdaikaissairauden kanssa (Kyngas 2003, 744-751). Pitkaaikaissairaan lapsen perheet tarvitsevat
apua vanhemmuuden tukemisessa, tunteiden kasittelyssa ja arkipdivaisissa asioissa. Hoitajilla on
mahdollisuus vastata ndihin perheen tarpeisiin, kun perhe kohdataan yksil6llisesti eikd hoitajan na-

kemyksend perheen tilasta. (Hopia 2006.)

Vanhemmiilla on iso rooli lapsen sairastaessa IBD-sairautta. Vanhempien selviytymista helpottaa po-
sitiivinen ajattelu, lapsen sairauden hyvaksyminen, mahdollisuus vanhempien omaan aikaan, sosiaa-

linen ja yhteiskunnallinen tuki. Vanhempien paallimmaisina tunteina ovat huoli, pelko ja epavarmuus
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seka sairauden vaikutus perhe-elamaan ja lapsen hoitoon liittyvat asiat. (Suhonen 2016.) Pienten
lasten vanhemmat toivovat ohjauksessa kdytédnnonlaheisia neuvoja ja tietoja sairauden vaikutuk-
sesta perhe-eldmdan ja vanhemmuuteen (Mukherjee 2002, 355-363). Lasten hoitotydssa vanhem-
mat toimivat lapsensa edustajana ja heidan saama ohjaus ja neuvonta vaikuttavat lapsen kokemuk-
seen saamastaan hoidosta (Klemetti, Kinnunen, Suominen, Antila, Vahlberg & Grenman 2012, 33-
39; Turunen ym. 2006, 8).

Pitkdaikaissairaan lapsen vanhemmat kokevat, etta lapsen sairauden hoitoon osallistuva moniamma-
tillinen tiimi vastaa hyvin erilaisten perheiden yksildllisin tarpeisiin. Perheet tarvitsevat tukea arjessa
selviytymisessa ja sisarusten huomioimisessa. (Alakarvia 2017.) Lasten pitkdaikaissairauksista on
tutkittu nivelreumaa sairastavien lasten perheiden kokemuksia, he ovat padsaantoisesti tyytyvaisia
saamansa ohjauksen laatuun ja maaraan. Potilasohjauksen kehittdmisehdotuksena toivotaan huomi-
oimaan ohjauksen ajankohta paremmin, kdayttdmaan erilaisia ohjausmenetelmid seka kiinnittamaan
huomiota myds tiedon maaraan. Perheenjasenten mahdollisuutta osallistua ohjaustilanteisiin toivo-
taan. (Vihijarvi, 2006.) Keliakiaa sairastavien lasten didit ovat tyytyvaisia erikoissairaanhoidossa saa-
maansa ohjaukseen, mutta toivoivat jatkossa kiinnitettdvan enemman huomiota perheiden henkisen

avun tarpeeseen seka vertaistuen ja sopeutumisvalmennuksen tarjoamiseen (Laveikko 2006).
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4 TARKOITUS JA TAVOITE

Opinndytetyon tarkoituksena on kuvata perheiden kokemuksia saamastaan ohjauksesta lastentau-
tien poliklinikalla lapsen sairastaessa tulehduksellista suolistosairautta.
Opinnaytetytn tavoitteena on kehittaa tulehduksellista suolistosairautta sairastavan lapsen hoidon

ohjausta lastentautien poliklinikalla.

Opinnaytety6ssa haetaan vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

1. Millaisia kokemuksia perheilld on lastentautien poliklinikalla saamastaan ohjauksesta lapsen sai-
rastaessa kroonista tulehduksellista suolistosairautta?

2. Millaisia toiveita perheilld on ohjauksen kehittdmiseksi lastentautien poliklinikalla lapsen sairasta-

essa kroonista tulehduksellista suolistosairautta?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Opinnaytety6 toteutettiin laadullista tutkimusmenetelmaa kayttden, koska se soveltuu hyvin koke-
musten kuvaamiseen ja toiminnan kehittdmiseen. Aineisto kerattiin internetin valitykselld lahetetta-
valla kysymyslomakkeella. Sahkdinen kysymyslomake tehtiin Webropol-ohjelman avulla, se sisalsi
esitietoja ja avoimia kysymyksia. Opinndytety6n yhteistybkumppani oli potilasjarjesté Crohn Colitis
ry, jonka kanssa tehtiin yhteistydsopimus. Erillistd tutkimuslupaa ei yhteistydkumppanin taholta edel-
lytetty. Kyselyyn vastattiin nimettémasti, joten vastaajien henkildllisyyttd ei pystytd vastauksista tun-
nistamaan. Osallistumispyynté jaettiin yhteistyékumppanin eli Crohn ja Colitis ry:n kautta jarjestdon
suljetussa Facebook-ryhmassa. Lisaksi kysely jaettiin liiton taholta sahk&postilla sen lapsiperhejase-

nistolle.

5.1 Laadullinen tutkimus

Laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus pyrkii ymmartamaan tutkimuskohdetta, sen paatoksia ja paa-
tdsten syitd. Kvalitatiivista tutkimusta kéytetdan toiminnan kehittémiseen, vaihtoehtojen etsimiseen
ja sosiaalisten ongelmien tutkimiseen. Tutkimusongelma ja tutkimustehtava vaikuttavat siihen, mi-
ten tietoa kerdtdan. Haastattelu ja havainnointi ovat perinteisimmat keinot hankkia aineistoa laadul-
lisessa tutkimuksessa. Tiedonantajiksi valitaan kohderyhma, jolla on omakohtaista kokemusta ai-
heesta, koska tutkimuskysymyksissa selvitetdan kokemuksia. (Saaranen-Kauppinen ja Puusniekka
2006.) Tassa tutkimuksessa kaytettiin kysymyslomaketta, minka avointen kysymysten vastauksista

aineistoa analysoitiin.

5.2  Aineiston keruu

Laadullisen tutkimuksen aineisto voidaan kerata muun muassa haastattelemalla tai kirjallisesti avoi-
mia kysymyksia sisaltévalla kysymyslomakkeella. Tutkimukseen osallistujien valinnassa on térkeda
vapaaehtoisuus seka osallistujien omakohtaiset kokemukset aiheesta. Osallistujat voidaan valita use-
alla tavalla, esimerkiksi internetin keskustelupalstoilta tai séhkdpostilla ja kysely voidaan toteuttaa
verkossa. Verkossa toteutettava kysely pitaa olla tutkittavan ndkékulmasta kaytanndllinen, helposti
saatavissa, riittdvan yksinkertainen ja nopeasti vastattavissa. Kysely soveltuu hyvin nopealla aika-
taululla toteutettaviin kyselyihin, se tavoittaa maantieteellisesti laajalle levineen tutkimusjoukon sa-
manaikaisesti. (Heikkild, Hupli ja Leino-Kilpi 2008.) Tahan tutkimukseen valittiin internetissa tapah-
tuva, verkkolinkin kautta avautuva kysymyslomake, koska se on edullisempi ja nopeampi, vastaajalla

on my6s mahdollisuus osallistua siihen joustavammin.

Tutkimusaineisto kerattiin avoimia kysymyksia sisaltavalld kysymyslomakkeella, mika jaettiin Crohn
colitis ry:n Facebook-ryhmassa. Tama suljettu Facebook-ryhma koostuu Suomessa asuvista IBD-
lapsen perheistd. Ryhman jaseneksi hakeudutaan ja siind on noin 400 jasenta. Kohderyhma on suh-
teellisen pieni, joten maantieteellistd rajausta ei lahdetty tekemadn senkaan vuoksi. Tiedottamisen
tehostamiseksi kysely lahetettiin samanaikaisesti séhkdpostilla Crohn colitis ry.n postituslistalla ole-

ville lapsiperhejdsenille, joita on noin 200. Tarkkaa tietoa, siita kuinka monta perhettd kysely tavoitti
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ei ole, koska osa perheistd saattaa olla seka Facebook-ryhmassa etta liiton postituslistalla. Kyselylo-
make oli avattu 123 kertaa ja 23 perhettd vastasi kyselyn loppuun. Kysely oli avoinna 27.4. -

10.5.2020. Kyselyyn vastaaminen oli tdysin vapaaehtoista.

Webropol-ohjelman avulla tehty kysymyslomake (Liite 2) sisalsi esitietokysymyksia ja avoimia kysy-
myksia. Esitietoina kysyttiin lapsen ikaa ja kuinka kauan lapsi oli sairastanut IBD-sairautta. Avoimet
kysymykset laadittiin tutkimuskysymysten pohjalta ja niihin perheet vastasivat omin sanoin. Kysely-
lomakkeeseen sisaltyi myds saatekirje (Liite 1), minka mukaan vastaaja hyvaksyi osallistumisensa
tutkimukseen lahettamalla vastauksensa eteenpdin ja antoi samalla suostumuksensa aineiston tutki-
muskayttéon. Vain tutkijalla oli mahdollisuus lukea vastaukset, silld ne nakyivat vain tutkijan tunnuk-

silla avattavassa tiedostossa.

5.3 Aineiston analysointi

Laadullisen tutkimusaineiston analysoinnin tavoitteena on aineiston tiivistaminen. Aineiston analy-
sointi voidaan tehda sisallénanalyysia kdyttaen, mikd korostaa aineiston sisallén ja laadun merki-
tysta. Sisallén analyysin avulla pyritdan kuvaamaan aineiston sisaltéa kattavasti ja systemaattisesti.
Tutkimusongelma ja teoreettinen viitekehys ovat sisaltéluokkien valinnan ja maarittelyn lahtdkoh-
tina. Kvalitatiivisessa sisallénanalyysissa ollaan kiinnostuneita tutkittavaan ilmiddn liittyvista sisallolli-

sista merkityksista. (Seitamaa-Hakkarainen 2014.)

Analyysin tekemiseksi ei ole tarkkoja saant6ja, mutta on ohjeita analysointiprosessin etenemiseksi.
Analyysin ensimmainen vaihe on tutkimustehtavan ja aineiston laadun perusteella maaritellyn ana-
lyysiyksikon valinta. Analyysiyksikko voi olla yksi sana, lause, lausahdus tai useammasta lauseesta
muodostuva ajatuskokonaisuus. Sisdlldnanalyysi voidaan tehda luokittelemalla aineisto joko induktii-
visesti eli aineiston sisallon perusteella tai deduktiivisesti eli aineisto luokitellaan johonkin aikaisem-
paan kasitejarjestelmaan pohjautuen. Taytyy pdattda analysoiko vain selkeasti ilmaistut asiat vai
otetaanko myds niin sanottu piiloviesti mukaan analyysiin. Tassakin on hyva muistaa tutkimuskysy-
mykset. (Kyngds & Vanhanen 1999, 3-12.)

Sisallénanalyysia voidaan kasitella myds prosessina, joka etenee aineiston hahmottamisesta, yksityis-
kohtaiseen analyysiin, aineiston redusointiin eli klusterointiin ja lopulta abstrahointiin eli kasitteellista-
miseen. (Kuvio 1) Analyysiin alussa pyritaan etsimaan aineistosta tutkittavaan ilmiéon liittyvia sanoja
tai lauseita, joita kutsutaan merkitysyksikoksi tai merkityslauseeksi. Ndita kdytetddn pelkistdmisen
pohjana, kun tiivistetdan tekstia. Seuraavaksi aineistoa ryhmitelldan siten, etté samankaltaiset asiat
tulevat samaan luokkaan eli kategoriaan. Luokkien ryhmittelya jatketaan edelleen aineiston perus-

teella muodostettuihin yldluokkiin. (Kylm& ym. 2008, 23-29.)
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| Aineiston hahmottaminen I

Yksityiskohtainen analyysi

Pelkistaminen,tiivistaminen= redusoida

Ryhmittely= klusterointi

Abstrahointi=kasitteellistaminen

KUVIO 1: Aineistolahtéinen sisallénanalyysin prosessi (Kylma ym. 2008)

Tassa opinndytetydssa aineisto koostuu tulehduksellista suolistosairautta sairastavien lasten van-
hempien avoimista vastauksista. Analyysi tehtiin aineistolahtoisesti, induktiivisesti. Analyysiyksikoksi
valittiin lause tai lauseen osa. Aineiston analysoinnin aloitin keradmalla vastaukset Webropol-ohjel-
masta copy-paste-toiminnolla word-tiedostoon, mita kertyi viisi A4-sivua, Ariel fontilla, kirjasinkoolla
10 ja rivivalilla 1 kirjoitettuna. Perehdyin aineistoon lukemalla sitd useita kertoja huolellisesti lapi,
samalla pohtien, nouseeko vastauksista esille samoja asioita. Esitin aineistolle tutkimuskysymykset ja
vastauksista poimin sanat, lauseet ja lausahdukset erilleen tekemalld merkintéja alleviivaamalla ja
ympyroimalla. Sitten muokkasin tekstia pelkistettyyn muotoon eli redusoin. Téman jalkeen yhdistin
ilmaisuja, mitka kuuluivat saman kategorian alle, ryhmittelin ja luokittelin eli klusteroin muodosta-
malla alaluokat, alakategoriat. Alaluokista muodostin edelleen abstrahoimalla ylaluokat, joista ilme-
nee tutkimuksen kannalta oleellinen tieto. Vastauksissa toistui samoja asioita eli aineistossa tapahtui
kyllddntymista. Analysointiin en mielestdni tarvinnut aineiston késittelyyn tarkoitettua ohjelmaa,

koska aineistoa oli suhteellisen vahan ja toisaalta ohjelmat eivat olleet minulle ennestadn tuttuja.
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6 TULOKSET

Opinnaytety6n tulokset kuvaavat vanhempien kokemuksia saamastaan ohjauksesta lapsen sairasta-
essa tulehduksellista suolistosairautta sekd heidan toiveitaan ohjauksen kehittamiseksi. Tulokset esi-
tetdan tutkimustehtavien mukaisesti. Ensimmaisena ovat vastaajien vastaukset esitietokysymyksiin.
Seuraavaksi tulokset vastaajien vastauksista avoimiin kysymyksiin. Tulososion lopussa esitetaan si-

sallén analyysin tulokset kaaviona (kuvio 2 ja kuvio 3).

6.1 Tutkimukseen osallistujat

Tutkimuksen kohderyhmana olivat Suomessa asuvat lapsiperheet, joissa on kotona asuva alle 18-
vuotias IBD:ta sairastava lapsi. Laissa (Lastensuojelulaki 1992/785) lapsella tarkoitetaan alle 18-vuo-
tiasta ja lastentautien poliklinikalla hoidetaan lapsia 18 vuoden ikdan saakka. Kysely toteutettiin val-
takunnallisena ja kohdennettiin Suomessa asuville IBD-lasten perheille, jotta aineisto olisi mahdolli-
simman kattava. Kohderyhman lasten ikaa ei lahdetty rajaamaan pienemmaksi, koska rajaaminen

olisi voinut pienent&a otosta.

Kyselyyn vastasi 23 (N=23) perhetta. Suurimmalla osalla eli 14 perheelld oli poliklinikalla oma IBD-
hoitaja. Kyselyyn osallistuneiden vanhempien lapset olivat idltdan 9-17-vuotiaita ja suurin osa (69%)

oli sairastanut IBD-sairautta 1-5-vuotta.

6.2 Perheiden kokemukset saamastaan ohjauksesta

Tyytyvaisyys ohjaukseen
Perheet olivat paasaantoisesti tyytyvaisia saamaansa ohjaukseen. Suurin osa vastaajista koki saa-
neensa ammattitaitoista, hyvda ja asiantuntevaa ohjausta jo alkuvaiheessa laakariltd ja hoitajalta
lapsensa IBD-sairauteen liittyen. Ohjaus sisélsi paljon tietoa sairaudesta ja eri hoitomuodoista. Oh-
jaus oli ollut selkeaa ja perusteellista, kuvien kanssa oli kerrottu sairaudesta. Osa perheista oli myds
taysin tyytyvaisia hoitajalta saamaansa ohjaukseen ja tukeen ja kokivat etteivat olisi tarvinneet sita
enempaa.

"Alkuvaiheessa meille kerrottiin tarkkaan, mitd sairaus tuo tullessaan ja saimme myds paljon

tietoa eri hoitomuodoista.”

Ravitsemuksesta oli kerrottu tai ohjattu ravitsemusterapeutille. Perheet saivat tietoa myds Crohn
colitis ry-potilasjarjestdn toiminnasta seka liiton yllapitdmasta Facebook-sivustosta. Perheille oli suo-
siteltu myds sopeutumisvalmennuskursseja. Muutamissa vastauksissa tuotiin esille myds oman IBD-

hoitajan térkeys, kuten myos puhelimitse yhteyden saaminen.

"Omalle hoitajalle sai soittaa, joten safirauden alkuvaiheessa, kun laakitystd piti muuttaa mo-

neen kertaan, oli helppo saada tieto ldgkarille.”
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Oltiin tyytyvaisia ohjaustilanteissa kaytettyyn kuvalliseen ohjausmateriaaliin, esimerkiksi suoliston
kuva oli koettu hyddylliseksi. Ohjaustilanteissa oli jaettu erilaista kirjallista materiaalia, kuten Crohn
colitis liiton julkaisema IBD-opas, Mutkikas suoli -kuvakirja pienemmille lapsille ja isommille sarjaku-
valehtid. Ohjevihkoset ja -kirjaset koettiin pdaosin tarkeina ja hyodyllising, niihin oli helppo palata

kotona.

"Annettiin ja kdytiin I&pi paljon erilaisia tukimateriaaleja, kuten erflaisia www-sivustoja, yhdistyk-
sen toimintaa, blogeja. Paljon tuli kerralla uutta asiaa, mutta mukaan saatuihin materiaaleihin

ehti hyvin tutustua rauhassa kotona.”

Tyytymattomyys saatuun ohjaukseen
Joillakin perheilld oli huonoja kokemuksia ohjauksesta tai he eivat olleet saaneet mielestaan lainkaan

ohjausta sairauteen liittyen.

"Alkuvaiheessa ei kauheasti mitdan, myohemmin Kysymyksiin on vastattu. Alkuohjaus olf t&ysin
olematonta. Onneksi on netti mistd etsia tietoa. ”
” saimme IBD-sairauksien oppaan ja ohjeet labrakdynteihin, ohjausta sairauteen emme kaytan-

nossa saaneet.”

Muutama perhe olisi kaivannut enemman tukea ja ohjausta ruokailuun ja ravitsemukseen liittyen, pari
perhettd taas kaipasi tukea ja ohjausta Kelan-lomakkeiden tayttamisessa ja toivoi sosiaalitydntekijan
tapaamista. Joku vanhempi kaipasi tukea omaan jaksamiseensa ja ohjausta, mista tukea haetaan.
Ladkitykseen liittyvaa ohjeistusta, ldakkeiden ottamiseen ja enemman tietoa ladkkeiden sivuvaikutuk-
sista kaipasi nelja perhetta. Yksi perhe oli sita mieltd, ettei ollut saanut lainkaan tukea tai ohjausta sai-

rauteen liittyen.

”.. Olemme etsineet tiedot itse. Hoitaja on hyvin vaitonainen ja ldékari, jota olemme tavanneet

puhuu omaa kieltansé jota vaikea maallikon ymmartaa.”
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Kuvio 2. Perheiden kokemukset saamastaan ohjauksesta

6.3 Perheiden toiveita ohjauksen kehittamiseksi

Sairauden hoitoon liittyvaa perusteellista ohjausta
Perheet toivoivat enemman ohjausta ravitsemuksesta, lIadkehoidosta ja ladkkeiden sivuvaikutuksista.

Ohjaustilanteen toivottiin olevan rauhallinen ja siihen on varattu riittavasti aikaa. Erds vastaajaa toivoi
perusteellisempaa selvitysta sairaudesta, myos ikavistad sivuvaikutuksista ja liitdnndissairauksista pitdisi
uskaltaa puhua.

“Lagkehoidosta ja niiden sivuvaikutuksista”

” Mielestani heidén pitdisi antaa kattavasti tietoa sairaudesta, vaikka osa asioista olisi ikavia-

kin.”

’kokonaisvaltaista ohjausta”

”... enemmadan ohjausta ruokavalioon liittyvissé asioissa ”
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Tukea sairauden kanssa parjaamiseen

Perheet toivoivat enemman kdytannon neuvoja tukemaan arjessa selviytymistadn. He toivovat, etta
saisivat puhua ja tulisivat siten kuulluksi. Toive omasta hoitajasta nousi esille useissa vastauksissa.
Psyykkisen tuen huomioiminen mainittiin useissa vastauksissa. Psyykkista tukea toivottiin vanhem-

malle itselleen ja lapselle, koko perheelle.

”..alkuvaiheessa vanhempien ja lapsen olisi ollut hyvé saada tukea sairauteen. ,,oltaisiin kes-
kusteltu ja ohjattu ihan rauhassa.”

” Enemman resursseja perheen henkisen hyvinvoinnin ldpikaymiseen. Se puoli tahtoo itseltd
aina unohtua, kun keskittyy muistamaan lapsen fyysisié oirefta.”

“omahoitaja olisi hyva”

” Joku Kysyisi aidosti “mitd teille oikeasti kuuluu?” ja vastausta annettaessa oikeasti kunneltai-

siin”

Ohjausta toivottiin sosiaalietuuksista ja vertaistuesta seka sopeutumisvalmennuskursseista. Toivottiin

potilasjarjestdn toiminnan esittelya.

”... sosiaalihoitajan tapaaminen alkuun, koska kysymyksid kelan papereihin, Idgkekorvauksiin

”

yms
"Joku vertaistukiihminen kertomassa”

“suositus sopeutumisvalmennuskurssiin ja kdytdnnén neuvot, miten prosessi hoituu.”

Hoitopaikan tavoitettavuutta pidettiin térkedna ja hoitajan nopeaa tavoittamista arvostettiin. Polikli-
nikalle puhelimitse tapahtuvan yhteydenoton lisdksi ehdotettiin sahkdpostitse tapahtuvaa yhteyden-
ottoa tai Chat-palvelua.

"kun tarvitsee apua tai tukea hoitajan kiinnisaaminen on ensiarvoisen tarkeaa lyhyelld varoitus-
ajalla.”

” olisi hyvd ettd hanet voisi saada helpommin kiinni (esim sdhkdpostilla)”

IBD-lapsipotilaan hoidon ohjauksen toivottiin olevan kattavaa ja perusteellista. Ohjausta ja tukea

toivottiin eri ammattiryhmilta, terveydenhuoltoalan ammattilaisilta, moniammatillisesti.



Sairauden hoitoon liittyvaa
perusteellista ohjausta

Tukea sairauden kanssa
parjaamiseen

Perustietoa sairaudesta ja sen
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Aikaa kuunnella, tarve saada
puhua

Ravitsemusohjausta,-neuvontaa

Kelan etuuksien esittelya

Sopeutumisvalmennuskurssien
esittelya

Vertaistuen tarjoaminen

Potilasyhdistyksen, -jdrjestdn
esittelya

Psyykkinen tuki

Tavoitettavuus

— IBD-hoiitaja/ oma hoitaja
— Ravitsemusterapeutti
e Sosiaalitydntekija
— Psykologi

— Chat yms. palvelu

Kuvio 3. Perheiden toiveita ohjauksen kehittamiseksi
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7 POHDINTA

Taman opinndytetyodn tarkoituksena oli kuvata tulehduksellista suolistosairautta sairastavien lasten
perheiden kokemuksia saamastaan ohjauksesta lastentautien poliklinikalla. Tulosten tarkastelu ja
tutkimuksen eettisyyden seka luotettavuuden pohtiminen ovat térkea opinnaytetyon vaihe. Tutkijana
olen vastuussa hyvan tieteellisen kdytannon noudattamisesta ja tutkimuksen rehellisyydesta seka
vilpittémyydestd. Pohdinnassa selvitetddn myds, miten tutkimusaihe on valittu ja miksi tutkimukseen
on ryhdytty (Tuomi & Sarajarvi. 2012).

7.1  Tulosten tarkastelu

Tutkimustulosten reflektiivisyys on hyvin tarked luotettavuutta arvioitaessa, tutkijan pitaa tiedostaa
omat tutkimuslahtékohtansa ja osata arvioida, miten voi itse vaikuttaa aineistoon ja prosessiin. Laa-
tua arvioitaessa kiinnitetdan huomiota siihen, kuinka hyvin tulokset kuvaavat tutkittavaa ilmiéta ja
voidaanko tuloksia hyédyntaa hoitotydssa ja voidaanko niistd muodostaa hoitotyén auttamismene-
telmia. (Kylma ym. 2008.)

Tutkimustuloksia on tarkasteltu peilaamalla vastauksia opinndytetyon tavoitteeseen ja tutkimuskysy-
myksiin. Opinndytetyon tavoitteena on kehittda tulehduksellista suolistosairautta sairastavan lapsen
hoidon ohjausta lastentautien poliklinikalla. Tulosten mukaan tulehduksellista suolistosairautta sai-
rastavan lapsen perheet saavat riittdvasti ohjausta ja tukea. Perheet ovat paasaantoisesti saa-
maansa ohjaukseen tyytyvaisid. Samankaltaiset tulokset on saatu my®s Aron ja Einolan (2019) seka
Peltokorven ja Virpin (2011) tutkimuksissa. Tahan tutkimukseen osallistuneet IBD-lasten vanhemmat
kokivat, etta alkuohjaus oli monipuolista ja perusteellista. Alkuohjausta kuvattiin ystavalliseksi ja
pieni lapsi huomioitiin hyvin ohjaustilanteessa. Ohjaustilanteissa oli kdytetty tukimateriaalina kuvia
suolistosta seka opaslehtisid ja kuvakirjoja. Perheille esiteltiin Crohn colitis ry potilasjarjesto ja per-
heet olivat tyytyvaisia jarjeston toimintaan. Perheilld oli huonojakin kokemuksia, silla viisi perhettd
oli sita mieltd, ettd he eivat olleet saaneet minkdanlaista ohjausta. Tuloksissa perheiden nakemykset
siis erosivat toisistaan. Perheiden tarpeet ovat yksilollisia, minka vuoksi perheet pitéa kohdata yksi-

16ina.

Toisena tutkimustehtdvana selvitettiin tulehduksellista suolistosairautta sairastavien lasten perheiden
toiveita ohjauksen kehittdmiseksi. Tuloksissa nousi esille IBD-sairautta sairastavan lapsen perheiden
tarvitsevan hoitohenkilékunnalta lasndoloa ja aikaa kuunnella. Toive omasta IBD-hoitajasta nousi
esille useissa vastauksissa. Ohjausta toivottiin muun muassa sairaudesta ja sen ennusteesta, laaki-
tyksisté ja niiden haittavaikutuksista, ruokavaliosta, Kelan lomakkeiden tayttamisessé seka perhei-
den jaksamisen huomioimisessa. Perheet toivoivat vertaistukea ja kaytannon ohjeita arjessa selviyty-
miseen. Nama samat tarpeet ohjauksen suhteen eli henkinen tuki, kuunteleminen, tiedon tarve sai-
raudesta ja ruokavaliosta, hoidoista ja tutkimuksista nousivat esille Danielin (2002) tutkimuksessa.
Hopian (2006) mukaan pitkdaikaissairaan lapsen perheet tarvitsevat apua vanhemmuuden tukemi-

sessa, tunteiden kasittelyssa ja arkipaivaisissa asioissa. Hoitajilla on mahdollisuus vastata perheen
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tarpeisiin, kun perhe kohdataan yksildllisesti eika hoitajan ndkemyksena perheen tilasta (Hopia
2006).

Tuloksissa nousi esille, ettd perheet toivoivat henkilokunnalta enemman aikaa perheiden henkisten
voimavarojen huomioimiseen, aikaa keskustella henkilokunnan kanssa, vertaistuen tarjoamista seka
joustavaa yhteydenottoa hoitopaikkaan. Samat asiat nousivat esille Laveikon (2006) tutkimuksessa,
missa selvitettiin keliakiaa sairastavien lasten ditien tyytyvaisyytta erikoissairaanhoidossa saamansa
ohjaukseen. Kaaridisen (2007) tutkimuksen mukaan toimiva ja hyva potilasohjaus edellyttaa riittavia

resursseja, potilaslahtdisyytta ja hyvaa vuorovaikutusta ohjaajan ja ohjattavan valilla.

Kyselyn perusteella saatiin vastaukset tutkimustehtaviin. Tuloksia voidaan hyédyntaa yleisesti suun-
nitellessa IBD-lapsipotilaiden hoitoa ja hoidon ohjausta ja mallinnettaessa hoitopolkuja. Tulosten
perusteella vahvistui myos kasitys, etta IBD-lasten vanhemmat tarvitsevat ja arvostavat omaa IBD-

hoitajaa ja yleensakin hoitohenkilékunnalta saamaansa huomiota.

7.2  Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetytssa noudatetaan ammattikorkeakouluille laadittua suositusta eettisen ja hyvan tieteelli-
sen kaytanndn mukaista opinnaytetyénprosessia. Olen selvittanyt esteellisyyteni, perehtynyt opin-
naytetyon aiheeseen seka tutustunut eettisiin ohjeisiin, TENK 2019. Tutkimuksen luotettavuuteen
vaikuttaa kasitteiden maarittaminen ja mittareiden luominen eli operationalisointi. Tutkijan on kuvat-
tava ja maariteltdva tutkimuksessaan kaytetyt kasitteet perehtymansa aineiston ja aikaisempien tut-

kimusten seka kdaymiensa keskustelujen perusteella. (KvantiMOTV 2020.)

Tutkimuksen luotettavuus varmistetaan huolellisella etukdteissuunnittelulla ja tarkoin harkitulla tie-
don keruulla (Heikkila 2014). Aihe on ajankohtainen, koska tydstdamme parhaillaan Kuopion yliopis-
tollisen sairaalan lasten suolistopoliklinikalla IBD-lapsipotilaan hoitopolkua mallintamalla sité proses-
simuotoiseksi hoitokaavioksi. Voimme hyddyntada tutkimustuloksia hoitopolun tarkastelussa ja sa-
malla kehittad IBD-lapsipotilaan hoitoa ja ohjausta. Aihetta kasittelevéan tutkimusaineistoon pereh-
dyin alkuvuodesta 2020 tekemalla kirjallisuus- ja tutkimushakuja. Kéytin keskeisimpia hoito- ja ter-
veystieteiden tietokantoja ja portaaleja, kuten Cinahl, Medic, Finna, PubMed, Terveysportti seka Ita-
Suomen yliopiston kirjaston painettujen ja elektronisten aineiston hakupalvelu UEF-Primo, joten ar-
tikkelit ovat peraisin luotettavista lahteista. Aineiston rajasin Ylemman ammattikorkeakoulun opin-
naytetdihin ja hoitotydn Pro gradu tdihin seka vaitdskirjoihin. Julkaisuvuoden rajasin 2000-luvulla
ilmestyneisiin ldhteisiin. Yllattava maailmanlaajuinen Pandemia-tilanne ja kirjastojen sulkeminen vai-
keutti hieman I&hdemateriaalin hankintaa, joten olin pitkalle séhkoisen materiaalin varassa. Kaytin
hakusanoina: tulehduksellinen suolistosairaus, inflammatory bowel disease, lapsi, perheen ohjaus,

potilasohjaus ja kokemukset.

Selkea ja tarkasti rajattu tutkimusongelma, selkedsti rajattu perusjoukko, hyva tutkimussuunnitelma

ja kyselylomake, luotettava otantamenetelmd, edustava ja tarpeeksi suuri otos, sopiva tiedonkeruu-
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menetelmad, hyva vastausprosentti, tilastollisten menetelmien hallitseminen sekd selked ja objektiivi-
nen raportti takaavat tutkimuksen luotettavuuden (Heikkila 2014). Opinndytety6ssa on selkeasti esi-

tetty tyon tarkoitus ja tavoite.

Internetissa tapahtuvan kyselyn luotettavuutta ja eettisyytta pitda arvioida huolella. Internetin
kautta saavutetaan helposti laaja vastaajakunta, mutta tulosten mahdollinen vaaristyma pitaa ottaa
huomioon. Otoksen luotettavuutta ja edustavuutta voidaan liséta kohdentamalla kysely rajatulle jou-
kolle, kuten tassa kyselyssa tehtiin. Kyselyn jakaminen Crohn Colitis ry:n suljetun Facebook-ryhman
ja liiton sahkopostin kautta varmisti, ettd kysely tavoitti nimenomaan ne perheet, joissa on IBD-sai-
rautta sairastava lapsi. Henkilokohtainen yhteydenotto tutkittaviin, yhdyshenkilon kayttd, vastaajien
ohjeistaminen ja palaute lisddavat myos internetin valityksella toteutetun kyselyn luotettavuutta. Ky-
selyn ajankohta vaikuttaa myds vastaajien tavoitettavuuteen. (Heikkild, Hupli & Leino-Kilpi 2008.)
Nyt kyselyn ajankohta sattui Vapun tienoille, joten perheilla oli pitkat vapaat ja siten aikaa olla tieto-
koneella ja vastata kyselyyn. Covid-19-pandemiasta johtuen monet vanhemmat saattoivat tehda
etatoitd kotona tietokoneella, joten se mahdollisesti vaikutti kyselyyn vastaajien maaraan positiivi-

sesti.

Opinnaytety6hon valittiin laadullinen tutkimus, koska tavoitteena oli toiminnan, potilasohjauksen ke-
hittdminen. Laadullisen tutkimuksen valintaa puolsi myds se, etté vastausjoukko on suhteellisen
pieni ja vastaajilla on paras mahdollinen tieto tutkittavasta asiasta. Tutkimuksen tarkoitus ja tavoite
pohdittiin harkiten ja ne esiteltiin tutkimussuunnitelmassa. Opinndytetyd tehtiin yhteistytssa potilas-
jarjestd Crohn ja colitis ry:n kanssa ja yhteistyOsta laadittiin erillinen yhteistydsopimus. Opinnadyte-
tyodsta tehtiin oppilaitoksen ohjeiden mukaisesti tietosuojailmoitus, josta ilmenee tutkimukseen osal-

listuvan henkilGtietojen kasittely seka tutkittavan oikeudet ja mahdollisuus vaikuttaa tietojen kasitte-

lyyn.

Erillista tutkimuslupaa ei tarvittu, koska yhteistydkumppanina toiminut potilasjarjesto ei sita edellyt-
tanyt. Kysely toteutettiin vasta kun yhteistydsopimus oli allekirjoitettu. Kysely alkoi saatekirjeella
(Liite 1), jossa kerrottiin tutkimuksen tavoitteesta, tarkoituksesta ja vastaajien tietosuojasta seka
tutkijan yhteystiedot mahdollisia lisdkysymyksia varten. Osallistuja antoi suostumuksensa kyselyyn
osallistumiseen vastaamalla kyselyyn ja lahettamalla vastauksensa eteenpain. Kysymyslomake (Liite
2) oli laadittu siten, ettd sen avulla saadaan vastaukset esitettyihin kysymyksiin. Lomakkeessa oli
seka esitietoja etta avoimia kysymyksid. Kysymyslomakkeen toimivuutta ei testattu edeltavasti aika-
taulukiireiden vuoksi. Kyselylomake lahetettiin internet-kyselyna potilasjarjestdn kautta. Perheet vas-
tasivat kyselyyn nimettémina eika vastaajia voida tunnistaa vastauksista, joten heidan tietosuojansa
toteutuu. Tutkijan mahdollinen tuttuus ei siten vaikuttanut vastauksiin ja sen myéta tutkimustulok-
siin. Perheilla oli mahdollisuus olla tutkijaan yhteydessa tutkimukseen liittyen, silla kyselyn alussa oli
tutkijan yhteystiedot. Kyselyyn vastaaminen oli tédysin vapaaehtoista eika se sitonut perheita mihin-
kaan. Vain tutkijalla oli oikeudet paasta kasiksi aineistoon, sita sailytettiin asianmukaisesti ja se havi-

tettiin analysoinnin jalkeen.
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Tutkimustulokset raportoidaan avoimesti, rehellisesti ja tarkkuutta noudattaen verkkojulkaisuna
Theseus-portaalissa. Tutkimuksen valmistuttua siitd julkaistaan myds artikkeli Crohn ja colitis ry.n
julkaisemassa jasenlehdessa. Opinndytetyon luotettavuuteen voi vaikuttaa se, ettd kyseessa on
opinnadytetyd ja tutkija vasta opiskelee tutkimuksen tekemista. Myds tutkijan rooli ja tuttuus suh-
teessa vastaajiin voi vaikuttaa vastausten luotettavuuteen, silla tutkija tyoskentelee kyselyn kohde-

ryhmana olevien perheiden parissa.

7.3 Ammatillinen kasvu

Opinnadytety®dn tekeminen oli yllattdvan ty6las ja vaativa prosessi tyon ohessa tehtyna. Sairaanhoita-
jaksi valmistumisesta ja ensimmaisesta hoitotyon opinndytetydsta on kulunut jo 30 vuotta, joten
my6s tekniikka on kehittynyt valtavasti ténd aikana. Olen suorittanut kuitenkin erikoistumisopintoja
valmistumiseni jalkeen, mikd se helpotti tydhon ryhtymistd. Kaytan tydssani paivittdin tietokonetta,

mutta opin paljon uutta tekstinkasittelysta.

Opinnaytety6n tekemisen aloitin alkuvuodesta 2020. Opinnaytetydn aihe valikoitui tyéelamasta ja se
oli ajankohtainen, koska tydstémme parhaillaan IBD-lapsen hoitopolkua lasten suolistopoliklinikalla.
Haluamme kehittaa IBD-lapsipotilaan hoitoa, joten perheiden kokemukset ja toiveet ovat meille tér-
keita. Pitkadn hoitoty6ta IBD-lasten perheiden parissa tehneend en yllattynyt siita, ettd perheet ar-
vostavat hoitajalta saamaansa aikaa ja etta heilld on tarvetta puhua ja tulla kuulluksi. Tutkimustu-
lokset vahvistivat kasitysta siitd, etta perheilla on erilaisia tarpeita ohjauksen ja tuen suhteen, mutta

kaikille perheille on hyva tarjota tasapuolisesti eri ammattiryhmien palveluita.

Tiedonhaku oli ylldttaen haastavaa, koska Covid-19 pandemia sulki kirjastot ja olin pitkalti séhkdisen
aineiston varassa. Tiedonhakuun olin perehtynyt aiemmissa erikoistumisopinnoissa, joten se oli osit-
tain tuttua. Ohjaavan opettajan asiantunteva ohjaus seka tutkimusongelman ja tutkimustavoitteiden
asettaminen rajasivat aihetta, minka totesin myéhemmin hyddylliseksi. Teoriatiedon rajaaminen oli

vaikeaa, koska minulla on jo osaamista IBD-lapsen hoidosta pitkan tyékokemuksen ansiosta.

Yhteistydkumppanin [6ytyminen tutusta Crohn Colitis ry-potilasjarjestdsta helpotti ja nopeutti pro-
sessin kaynnistymistda. Nopean ja joustavan yhteistyon ansiosta kysely saatiin heti yhteisty&sopimuk-
sen allekirjoittamisen jdlkeen jaettavaksi Crohn Colitis ry:n Facebook-sivuilla. Kyselyn julkaisu oli jan-
nittdva ja mielenkiintoinen vaihe, ldhes paivittdin seurasin, miten vastauksia oli tullut. Aineiston
purku, tutkimustuloksiin perehtyminen oli hyvin mielenkiintoista, mutta aineiston tarkempi analy-
sointi vaikutti aluksi hyvin haasteelliselta. Savonia ammattikorkeakoulun taitopajoissa oli mahdolli-

suutta saada tukea ja ohjausta, mika osoittautui hyddylliseksi.

Opinndytetyon tekemisen myéta perehdyin uusiin IBD-aiheisiin artikkeleihin ja ndin samalla kertasin
ja paivitin tietojani IBD lapsipotilaan hoitotydssa. Jatkossa ohjatessani uusia IBD-lasten vanhempia

voin hyddyntda tassa tutkimuksessa esiin nousseita asioita. Tuon tutkimustuloksia koko suolistopoli-
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klinikan tiimin tietoon ottamalla ne esille IBD-potilaan hoitopolun tydstédmisessa. Naita tassa tutki-
muksessa esille tulleita IBD-lapsiperheiden toiveita hoidon ja ohjauksen kehittdmiseksi voidaan hy6-
dyntda jo tdman syksyn aikana. Talla tydlla on iso merkitys minulle ammatillisen kasvun ja asian-
tuntijuuden kehittymisen kannalta ja siita tulee hyétymaan koko suolistopoliklinikan moniammatilli-
nen tiimi. Tama opiskelu ja opinnaytetyon tulokset lisddvat entisestaan korkeaa tyémotivaatiotani.
Tulokset vahvistavat kasitystani siitd, ettd perheet hyétyvat hoitajan antamasta ohjauksesta ja etta
perheet tarvitsevat oman IBD-hoitajan myds lastentautien poliklinikalla. Perheet toivoivat, ettd hen-
kilokunnalla olisi aikaa kohdata heidat yksildllisesti. Téama on tarkea ja itselleni mieluinen tulos ter-
veydenhuoltopalveluiden digitalisoinnin keskella. Perheet arvostavat edelleen hoitohenkilékunnan

kanssa kohtaamisia ja heilté saamaansa aikaa keskusteluun ja kuunteluun.

Opinndytetyoprosessi vaativuudessaankin oli hyvin palkitsevaa ja oli ilo huomata kehittymiseni ta-
man koko prosessin aikana. Tyosta tuli hyvin tdrkea ja sen tydstaminen oli ennen kaikkea mukavaa.
Toki pareittain tehtyna tama olisi voinut olla vieldkin hedelmaéllisempaa, mutta itselleni sopii hyvin
itsendinenkin tydskentelytapa. Selvisin tasta opettajien tuella ja ohjauksella mielestani hienosti ja
voin olla hyvin ylpea itsestani. Tutkimustulokset saavat nakyvyytta potilasjarjeston lehdessa, koska
yhteistyohon sisaltyi artikkelin kirjoittaminen IBD-lehteen. Tdsta minulla ei ole aikaisempaa koke-

musta, mutta odotan tata mielenkiinnolla.

7.4  Johtopadtokset ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimustulosten pohjalta voidaan todeta, etta tulehduksellista suolistosairautta sairastavan lapsen
perheet saavat hyvaa ohjausta lastentautien poliklinikalla, mutta ohjausta voidaan edelleen kehittaa.
Perheet tarvitsevat moniammatillista tukea ja ohjausta sairaudesta, ladkityksestd, ravitsemuksesta,
sosiaalietuuksista. Psyykkinen tuki ja vertaistuen merkitys nousivat esille, joten niiden tarjoamiseen
pitda kiinnittdd enemman huomiota. Hoitajan saavutettavuus ja oman hoitajan tarkeys nousi esille.
Hoitajalta saatua aikaa pidettiin tarkedna, joten omahoitajuutta pitaa kehittaa ja perheilla pitaa olla
tasapuolisesti oikeus omaan IBD hoitajaan. Hoitopaikan saavutettavuutta pitda kehittda esimerkiksi
turvallisen sahkopostiyhteyden tai chat-palvelun avulla. IBD-hoitajan resursseja liséamalld voidaan
kehittda hoitajan itsendisia vastaanottoja seka erilaisia digi yms. yhteydenottopalveluita. Naita tutki-
mustuloksia voidaan hyddyntaa IBD-lapsipotilaan hoitopolun suunnittelussa lastentautien poliklini-
kalla.

Potilaan hyvan hoidon edellytyksina poliklinikoilla tarvitaan moniammatillista yhteisty6ta seka poti-
lasjarjeston ja poliklinikan yhteistydta. Potilaan hoidonohjausta tulee kehittda yhteistydssa ja jat-
kossa suunnitella yhteisvastaanottoja laakarin ja hoitajan kanssa. Poliklinikat ja potilasjérjesto voivat

jarjestda yhteistydssa vertaistapaamisia ja sopeutumisvalmennuskursseja.

Jatkotutkimusehdotuksena on selvittda lapsen ja nuoren omia kokemuksia ohjauksesta seka heidén
toiveitaan hoidon ja ohjauksen kehittamiseksi. Toisena jatkotutkimusaiheena on selvittad, miten lap-

sen tulehduksellinen suolistosairaus vaikuttaa perheen ja sisarusten arkeen ja lapsen koulunkdyntiin.
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LIITE 1 SAATEKIRIE

Olen hoitotydn opiskelija Savonia ammattikorkeakoulusta ja teen opinnadytetydta IBD-lap-
sen vanhempien kokemuksista saamastaan ohjauksesta lastentautien poliklinikalla. IBD-
lasten vanhempien kokemuksia saamastaan hoidon ohjauksesta ei ole paljon tutkimuksia,
joten vastauksenne ovat tarkeitd ja antavat arvokasta tietoa hoidon ohjausta suunnitelta-
essa ja kehitettdessa. Mikali perheessdnne on alle 18-vuotias IBD:ta sairastava lapsi ja
teilld on kokemuksia hoidon ohjauksesta lastentautien poliklinikalla — pyydan Teitd ystaval-

lisesti vastaamaan kyselyyn alla olevan linkin kautta 10.5.2020 mennessa.

Vastaaminen on anonyymista, eika vastaajan henkildllisyys selvia tutkimuksen missaan vai-
heessa. Kyselyyn osallistuminen on tdysin vapaaehtoista ja voitte keskeyttaa osallistumis-
enne milloin tahansa ilmoittamalla sité tutkijalle. Tutkimus tehddan yhteistyéssa Crohn Coli-
tis ry.n kanssa. Keratty aineisto on ainoastaan tutkijan kayttssa ja se havitetaan asianmu-
kaisesti, kun tieto on analysoitu. Tutkimus julkaistaan sen valmistuttua Theseus-portaalissa
ja siita julkaistaan mydhemmin tiivistelma myds IBD-lehdessa.

Mikali teilld on kysyttavaa, vastaan niihin mielellani. Kiitos osallistumisestanne!

Opiskelija

Minna Pitkdnen

Savonia ammattikorkeakoulu
minna.pitkanen@edu.savonia.fi

Vastaamalla tahan kyselyyn ja lahettdmalla vastaukseni eteenpdin annan suostumuksen

vastausteni kayttéamisesta opinndytetyossa.

Kyselyyn padsette tasta linkista:
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LIITE 2 KYSELYLOMAKE

1. Minka ikdinen lapsenne on?

2.Kuinka pitkdan lapsellanne on ollut tulehduksellinen suolistosairaus? Valitse sopiva vaihtoehto.

- 0-6kk

- 6-12kk

- 1-5-vuotta
- yli 5 vuotta

3. Onko lapsellanne oma IBD-hoitaja poliklinikalla? Valitse sopiva vaihtoehto.

- kylla:

- ei:

4. Minkalaista ohjausta olette saaneet lastentautien poliklinikalla, sairauden alkuvaiheessa ja myohemmin seuran-
takdynneilla tai puhelimitse?

5. Kuvatkaa omin sanoin ohjauksessa kaytettya tukimateriaalia ja vastasiko se odotuksia?

6. Minkalaisissa asioissa olisitte kaivanneet enemman ohjausta, tietoa ja tukea hoitajalta?

7. Kuvatkaa omin sanoin, miten ohjausta lastentautien poliklinikalla voisi kehittaa tulevaisuudessa?

8. Mita muuta haluaisitte sanoa?

KIITOS VASTAUKSESTANNE @



