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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 pitkäaikainen ja uu-

siutuva sairaus, johon ei ole parantavaa hoitoa, eikä sen syntymekanismia vielä tiedetä (Färkkilä ym. 

2018; Turunen ym. 2006). Suomessa lasten IBD:n ilmaantuvuus on noin 15 lasta 100 000 lasta koh-

den. Yleisin sairastumisikä lapsilla on 12-15 vuotta. (Turunen ym., 2006; Crohn ja colitis ry, 2020.) 

Lasten IBD:n hoito on yksilöllistä ja keskitetty erikoissairaanhoitoon, joten IBD-lapset hoidetaan 

yleensä yhteistyössä paikallisen keskussairaalan ja maakunnan yliopistosairaalan kanssa (Kolho 

2018). 

 

IBD:n hoito on pitkäaikaista ja sen tavoitteena on tulehduksen sammuttaminen, oireiden lievittämi-

nen sekä pahenemisvaiheiden estäminen. Hoito koostuu tulehdusta hillitsevistä, puolustuskykyä 

alentavista eli immunosuppressiivisistä lääkkeistä, antibiooteista sekä ruokavalio- ja elämäntapaoh-

jauksesta. Joskus tarvitaan myös leikkaushoitoa. (Bernstein 2010; Terveyskylä/Vatsatalo 2020.) Per-

heen ohjaus on tärkeässä osassa IBD-lapsipotilaan hoitotyössä. Ohjauksen tulisi aina olla yksilöllistä 

ja perheen tarpeista lähtevää. Perhekeskeinen potilasohjaus lisää perheen omia valmiuksia toteuttaa 

lapsensa hoitoa ja noudattaa kotihoito-ohjeita. Hyvä ohjaus lisää perheen ja lapsen tyytyväisyyttä, 

vähentää oireita ja terveyspalvelujen tarvetta. (Koelling ym. 2005, 179-85; Heikkinen ym. 2008, 

272-279.) Pitkäaikaissairaiden lasten perheet tarvitsevat apua vanhemmuuden tukemisessa, tuntei-

den käsittelyssä ja arkipäiväisissä asioissa (Hopia 2006). Hyvän potilasohjauksen toteutuminen edel-

lyttää riittäviä henkilöstöresursseja, asianmukaisia ohjaukseen sopivia tiloja sekä kirjallista ohjaus-

materiaalia. (Kääriäinen 2007; Kylmä ym. 2008, 23-29.) 

 

Opinnäytetyö toteutettiin laadullisena tutkimuksena yhteistyössä potilasjärjestö Crohn ja Colitis ry:n 

kanssa. Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittää IBD-lasten vanhempien kokemuksia saamastaan oh-

jauksesta lastentautien poliklinikalla. Tutkimuksen tavoitteena on kehittää tulehduksellista suolisto-

sairautta sairastavan lapsen hoidon ohjausta lastentautien poliklinikalla. Tutkimukseen osallistujat 

olivat Suomessa asuvia lapsiperheitä, joissa on alle 18-vuotias IBD.tä sairastava lapsi. Tutkimusai-

neisto kerättiin Webropol-ohjelman avulla tehdyllä avoimia kysymyksiä sisältävänä internet-kyselynä, 

mikä jaettiin Crohn Colitis ry:n Facebook sivuilla. Aineisto analysoitiin induktiivista sisällönanalyysia 

apuna käyttäen. 
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2 LAPSEN TULEHDUKSELLINEN SUOLISTOSAIRAUS IBD 

 

2.1 Tulehdukselliset suolistosairaudet 

 

Tulehduksellinen suolistosairaus, IBD on pitkäaikainen ja uusiutuva sairaus, johon ei ole parantavaa 

hoitoa, eikä sen syntymekanismia vielä tiedetä. Tulehduksellisia suolistosairauksia ovat Crohnin tauti, 

Colitis ulcerosa ja luokittelematon koliitti. (Färkkilä, Heikkinen, Isoniemi, Puolakkainen & Arkkila 2018.) 

Tyypillisesti lapset sairastuvat 12-15 vuoden iässä, mutta sairautta on diagnosoitu myös imeväisikäi-

sillä. Lapsilla IBD on yleensä aggressiivisempi kuin aikuisilla ja taudin toteaminen mahdollisimman 

aikaisessa vaiheessa on tärkeää, jotta lapsen kasvu ja kehitys turvataan. (Kaski, Turunen, Kolho & 

Kulmala 2016.) Lasten ja nuorten IBD lisääntyy Suomessa yhtä nopeasti kuin aikuisilla, eikä sen syytä 

tiedetä (Kolho 2018, 2262-2263). 

 

Diagnoosi varmistetaan nukutuksessa tehtävillä tähystystutkimuksilla ja patologille lähetettävän koe-

palatutkimuksen avulla. Onnistunut tähystystutkimus vaatii aina hyvän tyhjennyshoidon, mikä onnis-

tuu lapsipotilailla parhaiten sairaalassa, mutta se voidaan toteuttaa myös kotona. Lapsille tehdään 

yleensä samanaikaisesti sekä ruuansulatuskanavan että paksusuolen tähystys eli gastro- ja kolonosko-

pia. Lasten diagnoosi voi alkuvaiheessa olla luokittelematon koliitti, koska joskus erotusdiagnostiikka 

Crohnin taudin ja Colitis ulcerosan välillä saattaa olla vaikeaa. Luokittelemattomasta koliitista on käy-

tetty myös nimitystä välimuotoinen koliitti eli IBDU. Crohnin taudin diagnostiikassa tarvitaan usein 

myös ohutsuolen kapselikameratutkimus, mikä tehdään alle kouluikäisille yleensä nukutuksessa. Lap-

sipotilaiden kohdalla pitää aina muistaa kiinnittää huomiota säteilyrasituksiin eikä sen vuoksi esimer-

kiksi vatsan TT-tutkimusta tai ohutsuolen varjoainetutkimusta suositella kuin harkiten tehtäväksi. (As-

horn, Iltanen ja Kolho, 2009; Kolho 2018 ja Kaski ym., 2016.) 

 

Crohnin tauti esiintyy koko ruuansulatuskanavan alueella, suusta peräaukkoon. Tavallisimmin Croh-

nin tauti esiintyy paksusuolessa ja ohutsuolen loppuosassa. Crohnin taudissa tulehdus ulottuu suo-

lenseinämän läpi aiheuttaen fisteleitä ja ahtaumia. (Kaski ym., 2016; Färkkilä ym., 2018.) Crohnin 

taudin oireet alkavat vähitellen ja sen tyypillisimpiä oireita ovat vatsakipu, ripuli, ulostamistiheyden 

lisääntyminen, kuumeilu ja laihtuminen sekä kasvun hidastuminen ja murrosiän viivästyminen. Las-

ten oireita voivat olla myös suun alueen haavaumat eli aftat, huulten ja ikenien turvotus sekä suu-

pielten halkeamat. Crohnin tautiin saattaa liittyä myös niveloireita sekä iho- ja silmäoireita. Diag-

noosi varmistetaan tähystystutkimuksilla, ohutsuolen kapselikameratutkimuksella, kuvantamistutki-

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

 

Colitis ulcerosa eli haavainen paksusuolitulehdus esiintyy peräsuolen ja/tai paksusuolen alueella ja 

vain limakalvon pinnalla (Kaski ym., 2016; Färkkilä ym., 2018). Lapsilla Colitis ulcerosa on Suomessa 

yleisempi kuin Crohnin tauti ja se on yleisempi pojilla kuin tytöillä (Kolho, 2008). Colitis ulcerosan 

oireita ovat ripuli, veriuloste, limaiset ulosteet ja kramppimaiset vatsakivut. Colitis ulcerosassa voi 

esiintyä myös suolen ulkopuolisia oireita, kuten nivel- ja iho-oireita sekä silmäoireita. Diagnoosi var-

mistetaan paksusuolen tähystystutkimuksella ja koepaloilla. Colitis ulcerosassa taudinkuva on vaihte-

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

 

IBD:n hoito etenee lapsilla aikuisten hoitokäytäntöjen mukaisesti. Jostain syystä lapsuusiän tuleh-

duksellinen suolistosairaus reagoi huonommin hoitoon kuin aikuisiällä puhjennut sairaus. Paksu-

suolen taudissa lapsilla tarvitaan leikkaushoitoa useammin kuin aikuisilla. (Kolho 2018, 2262-2263.) 

Parantavaa hoitoa ei ole, minkä vuoksi tavoitteena on hyvän hoitotasapainon eli remission saavutta-

minen ja siinä pysyminen.  Lasten IBD:n hoidossa keskeistä on lääkehoito, ravitsemus, henkinen 

hyvinvointi sekä normaalin kasvun ja kehityksen ylläpitäminen. (Kaski ym. 2016.) Lasten IBD:n hoito 

on yksilöllistä ja se on keskitetty erikoissairaanhoitoon moniammatillisen hoidon toteutumiseksi (As-

horn ym. 2009, 677-683). 

 

Lasten IBD:n ensisijaisena hoitomuotona on lääkehoito. Lääkehoidon valintaan vaikuttaa diagnoosi, 

sairauden vaikeusaste ja onko kyseessä hyvässä hoitotasapainossa pysyminen, remissio vai pahe-

nemisvaiheen, relapsin hoito. Lääkehoidon tavoitteena on suolen limakalvon tulehduksen rauhoitta-

minen ja mahdollisimman hyvä hoitotasapaino, johon päästään säännöllisellä yläpitohoidolla. Lääke-

hoidon tehoa seurataan oireiden rauhoittumisella, verikokeilla, F-calpro-ulostetutkimuksella ja tähys-

tys- ja kuvantamistutkimuksilla. Joskus sopivan lääkehoidon löytymiseksi tarvitaan useita eri lääke-

kokeiluja. Lasten lääkehoidossa kortisonilääkitystä käytetään yleensä aktiivisen taudin hoidossa joko 

tablettina, paikallisesti peräpuikkona tai -ruiskeena ja tarvittaessa suonensisäisesti annosteltuna. Yl-

läpitolääkehoitona ja myös lievän aktiivisen taudin hoidossa käytetään 5 ASA-valmisteita, kuten me-

salatsiini ja sulfasalatsiini. Immunosuppressiivisia eli solunsalpaajalääkkeitä käytetään, kun tuleh-

dusta ei saada rauhoittumaan kortisonilla ja 5-ASA-valmisteilla. (Ashorn ym. 2009, 1849-56; Kaski 

ym. 2016; Ruemmele 2014.) 

 

Biologista lääkehoitoa käytetään keskivaikean tai vaikean taudin hoidossa.  Lääkitys annetaan joko 

suonensisäisesti infuusiona sairaalassa tai kotona toteutettavana subcutaanisena, ihonalaisena injek-

tiona.  Biologisille lääkkeille on jo useita biosimilaari-valmisteita eli bioteknologian avulla valmistet-

tuja alkuperäisen kaltaisia lääkkeitä, jotka alentavat alkuperäislääkkeiden hintaa. Ongelmana lasten 

biologisessa lääkehoidossa voi olla vasta-aineiden muodostuminen tai vasteen ylläpitäminen ja näin 

lääkehoidon tehon menettäminen. (Ashorn ym. 2009, 1849-56; Kaski ym. 2016; Ruemmele 2014, 

1179-2.) Lääkkeisiin on mahdollista saada erityiskorvattavuutta Kelasta lääkärin kirjoittamalla B-to-

distuksella (Terveyskylä/Vatsatalo 2020).  

 

Lapsen ja nuoren kasvua sekä murrosiän kehitystä tuetaan normaalilla ruokavaliolla, jota voidaan 

täydentää energiapitoisilla ravintolisävalmisteilla. Aktiivisen Crohnin taudin hoidossa on käytetty kuu-

desta kahdeksaan viikon pituista suolensisäistä yksinomaan kliinisistä ravintovalmisteista koostuvaa 

ravitsemusta kortikosteroidi-hoidon tilalla. Välttämisruokavaliolla, kuten gluteiinin, maitotuotteiden ja 

prosessoidun lihan välttämisellä on päästy hyvään hoitotasapainoon keskivaikean tai vaikean Croh-

nin taudin hoidossa. (Kaski ym. 2016.) 
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 Lääkehoidon epäonnistuminen, kortisonista riippuvainen tauti tai todetut limakalvovauriot, dyspla-

siat johtavat usein leikkaushoitoon. Leikkaushoitoa harkitaan, kun kyseessä on äkillinen ja vaikeahoi-

toinen tulehdus tai massiivinen verenvuoto. Suolen puhkeama eli perforaatio, ahtauma eli striktuura 

ja märkäpaiseiden eli absessien esiintyminen saattavat johtaa leikkaushoitoon. Vaikea fistuloiva, on-

teloiva tauti tai kasvun hidastuminen ja/tai viivästynyt murrosikä ovat myös leikkaushoidon aiheita. 

Kolmasosa Colitis ulcerosaan sairastuneista tarvitsee leikkaushoitoa jossain vaiheessa elämäänsä. 

Crohnin tautia sairastavista 20 % tarvitsee leikkaushoitoa kolmen ensimmäisen vuoden aikana ja 

viiden vuoden sairastamisen jälkeen jo noin 45 % saattaa tarvita leikkaushoitoa. Crohnin taudissa 

leikkaushoitoon joudutaan yleensä silloin kun kyseessä on aggressiivinen tauti ja tällöin pyritään te-

kemään mahdollisimman säästävä leikkaus. (Kaski ym., 2016.) 

 

Vitamiinien ja hivenaineiden puutos on tyypillistä tulehduksellista suolistosairautta sairastavalle lap-

selle. Hoidossa pitää huolehtia riittävästä D-vitamiinin, kalsiumin, folaatin ja B 12-vitamiinien saan-

nista. Raudanpuutetta korvataan joko suunkautta annettavilla rautavalmisteilla tai suonensisäisesti 

annosteltavana rautainfuusiona. (Kaski ym. 2016). 

 

2.3 Lapsuudessa alkaneen IBD-sairauden vaikutus perheeseen 

 

Lapsen sairastuminen pitkäaikaissairauteen vaikuttaa koko perheen, myös sisarusten elämään ja 

vaatii koko perheeltä uuteen tilanteeseen sopeutumista. Perheen arkirutiinit saattavat mennä uusiksi 

ja jokaisella perheenjäsenellä on huoli sairastuneen voinnista.  Jokainen perhe sekä sairastunut lapsi 

tai nuori reagoi omalla tavallaan sairastumiseensa. Sairauteen sopeutuminen on iso prosessi ja se 

saattaa kestää vuosia. (IBD-opas 2019.) 

 

Monet sairastuneen lapsen vanhemmat kokevat väsymystä, alakuloisuutta ja unettomuutta. Van-

hemmilla saattaa olla huoli lapsen kivuista, väsymyksestä ja muista oireista. Vanhemmilla voi olla 

taloushuolia, jos heidän on pitänyt jäädä pois töistä tai siirtyä osittaiseen työaikaan. Perheen tukiver-

kosto on tärkeä apu perheen selviytymisessä ja jaksamisessa. Tukiverkosto voi koostua esimerkiksi 

isovanhemmista, sukulaisista, naapurista tai vertaistuesta. Vanhempien selviytymisessä auttaa tieto 

sairaudesta, luottamus lääketieteeseen ja usko tulevaisuuteen. Vanhempien voimavaroja lisäävät 

lapsen sairauden hyväksyminen ja positiivinen suhtautumistapa. Itsestä huolehtiminen, arkirutii-

neista ja omasta vapaa-ajasta kiinni pitäminen ovat myös tärkeitä voimavaroja perheen jaksami-

sessa. Perheille on tarjolla myös psyykkistä apua jaksamisensa tueksi. (IBD-opas, 2019.) 

 

Sairaus vaikuttaa myös lapsen kaverisuhteisiin päiväkodissa, koulussa ja muissa sosiaalisissa tilan-

teissa. Lapsi tai nuori voi kokea sairauden rajoittavan sosiaalisia suhteitaan. Mitä pienempi lapsi on 

kyseessä, sitä sopeutuvaisempi hän yleensä on. Isommat lapset vertailevat itseään kavereihin ja voi-

vat kokea erilaisuutta. Sairaudesta ei haluta kertoa kavereille, vaikka juuri avoimuus sairauden suh-

teen lisää kavereiden ymmärrystä ja helpottaa sairauden hyväksymistä. (IBD-opas, 2019.) Runsaat 

koulupoissaolot ovat merkki siitä, että kaikki ei ole hyvin ja asiaa pitää tarkastella yhdessä koulun 

kanssa (Kolho, 2018). Kodin ja koulun välinen yhteistyö on tärkeää ja terveydenhuollon ammattilai-

nen, kuten kuntoutusohjaaja voidaan pyytää 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 järjestettä-

vän opetuksen toteutus, lupa poistua kesken oppitunnin vessaan ja lupa omien välipalojen nauttimi-

seen. (IBD-opas 2019.) 

 

Lapsen kasvaessa vanhemmat ovat huolissaan lapsen jaksamisesta myös sairauden rauhallisessa 

vaiheessa. Depressio, univaikeudet ja arkielämän ongelmat ovat yleisiä sairauden vaikeassa vai-

heessa etenkin nuorilla. Taudin rauhallisessa vaiheessa monet nuoret saattavat olla masentuneita ja 

kokea itsensä luokkatovereitaan väsyneemmiksi. Vanhempien rooli nuoren ja nuoren aikuisen asioi-

den hoitamisessa saattaa olla korostunut. Nuori tarvitsee tukea itsenäistymisessä ja seurantakäyn-

tejä saattaa jäädä toteutumatta. Nämä pitää huomioida, kun nuori siirtyy sisätautien poliklinikan 

seurantaan viimeistään 18 vuoden iässä. Tuolloin nuori on saattanut sairastaa jo vuosia, mikä pitää 

huomioida hoidossa. (Kolho 2018, 2262-2263.)  
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3 VANHEMPIEN OHJAUS IBD-LAPSIPOTILAAN HOIDOSSA 

3.1 Potilasohjaus 

 

Potilasohjaus on osa potilaan hoitoa ja jokaisella potilaalla on oikeus laadukkaaseen ja hyvään ter-

veyden- ja sairaudenhoitoon. Hoidossa pitää kunnioittaa potilaan ihmisarvoa, vakaumusta ja yksityi-

syyttä. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista, 785/ 1992 § 3.) 

 

Toimiva ja hyvä potilasohjaus edellyttää riittäviä resursseja, potilaslähtöisyyttä ja hyvää vuorovaiku-

tusta ohjaajan ja ohjattavan välillä. Hoitohenkilöstö on vastuussa ohjaustaitojen ylläpitämisestä ja 

kehittämisestä, jotta se voi toteuttaa hyvää potilasohjausta. (Kääriäinen 2007.) Potilasohjaus on tär-

keä osa-alue hoitotyössä ja jokainen potilastyötä tekevä ammattilainen toteuttaa ohjausta päivittäi-

sissä hoitotyön tilanteissa. Lyhentyneiden hoitoaikojen vuoksi potilasohjaus ja sen merkitys korostu-

vat. Hoitohenkilökunnalla on entistä vähemmän aikaa potilasohjauksen toteuttamiseen. (Lipponen, 

Kyngäs & Kääriäinen 2006.) Potilasohjauksen tarkoituksena on lisätä potilaan tietoa sairaudestaan ja 

siten helpottaa päätöksentekoa sairauteen liittyvissä asioissa. Tavoitteena on myös parantaa poti-

laan elämänlaatua ja vahvistaa tunnetta siitä, että pystyy hallitsemaan sairauttaan ja pärjää sairau-

tensa kanssa. (Kyngäs, Kääriäinen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors 2007; Mäkeläinen 

2009.) Tavoitteena potilasohjauksessa on potilaan voimaantuminen ja motivoituminen itsensä hoi-

dossa (Kyngäs ym. 2007). Potilasohjaus perustuu aina potilaan tarpeisiin ja siihen vaikuttaa muun 

muassa potilaan ikä ja motivaatio (Kääriäinen 2007; Routsalo, Airaksinen, Mäntyranta & Pitkälä 

2010, 1917-1923). Suunnitelmallinen ja tavoitteellinen potilasohjaus perustuu potilaan yksilöllisten 

tarpeiden ja taustatekijöiden huomioimiseen (Kääriäinen 2007; McMurray, Johnson, Wallis, Patter-

son & Griffit 2007, 1602-1609). 

 

Onnistunut potilasohjaus koostuu useista osa-alueista, mitkä hoitajan pitäisi huomioida potilaan oh-

jausta suunniteltaessa ja toteuttaessa (Pohjola-Katajisto 2008). Hyvin hoitoonsa sitoutuneiden poti-

laiden kohdalla potilasohjaus tukee potilaan itsehoitoa ja auttaa pysymään asetetuissa tavoitteissa. 

Huonosti hoitoonsa sitoutuneet potilaat eivät noudata kotihoito-ohjeita riittävästä tiedosta huoli-

matta. Potilaat eivät mielestään pysty osallistumaan riittävästi hoitonsa suunnitteluun tai hoitoonsa 

liittyvään päätöksentekoon. (Juusela-Katajisto 2014.)  Onnistunut potilasohjaus edellyttää hoitajalta 

hyvää tietoperustaa sekä hyviä vuorovaikutus- ja viestintätaitoja. Osa näistä taidoista on synnynnäi-

siä, mutta niitä voi myös oppia ja kehittää kokemuksen kautta. Hoitajan tulee hallita tulohaastatte-

lun tekeminen, hyvän hoitosuhteen luominen, osata kuunnella ja havainnoida, kysymysten asettami-

nen, potilaan ohjaaminen sekä omata tilannetajua. (Puistola & Seppälä 2005.) Hoitohenkilökunnan 

omat arviot potilasohjaustaidoistaan ja ohjausmenetelmien hallitsemisesta olivat kohtalaiset, vah-

vimpia osa-alueita olivat potilaan huomioiminen ja ohjauksen toteutus. Hoitohenkilökunta kokee hei-

koimmaksi osa-alueeksi ohjauksen suunnitelmallisuuden, tavoitteellisuuden ja ohjausmenetelmien 

käytön. Ohjaustaitojen ja -menetelmien kehittyminen edellyttävät tiedonhaun, näyttöön perustuvan 

tiedon ja potilasohjausprosessiin keskittyvään koulutukseen. (Huurre 2014.)  
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Potilasohjauksessa tulee kiinnittää enemmän huomiota monipuolisiin ohjausmenetelmiin (Lipponen 

2014). Yleisimmät ohjausmenetelmät ovat yksilö-, ryhmä- ja puhelinohjaus sekä demonstraatio. Yk-

silöohjaus on ohjaajan ja ohjattavan välinen vuorovaikutustilanne, mikä onnistuakseen edellyttää 

molemminpuolista vuorovaikutusta. Ohjattavalla on oltava mahdollisuus kysyä ja kommentoida. Yk-

silöohjaus on suosittua, koska se on yksilöllistä ja vapaamuotoista. Yksilöohjauksella saavutetaan 

myös hyviä tuloksia. Yksilöohjausta voidaan antaa suullisesti ja kirjallisesti. (Kyngäs 2003, 744-751.) 

Ryhmäohjaus on nimensä mukaisesti ryhmille annettavaa ohjausta, johon osallistuvat ohjaaja ja 

useampi ohjattava.  Ryhmäohjauksen etuja ovat ajansäästö ja vertaistuki. (Lipponen 2014; Huurre 

2014.)  

 

Puhelinohjaus on puhelimessa annettavaa ohjausta ja se on ohjausmenetelmistä haastavin, jossa 

hoitajan hyvät vuorovaikutustaidot ovat tärkeitä. Puhelinohjaus voi olla tutkimukseen tai käyntiin 

liittyvää neuvontaa, sairauteen liittyvää ohjeistusta tai terveysneuvontaa. Lähtökohtaisesti puhelin-

ohjaus on joko potilaan yhteydenotto terveydenhuoltoon tai hoitajan yhteydenotto potilaaseen. 

(Huurre 2014.) Hoitajan antaman puhelinohjauksen on todettu vähentävän lääkärivastaanottojen 

kuormittumista (Hukkanen & Vallimies-Patomäki 2005). Demonstraatiossa ohjataan havainnollista-

malla, miten jokin asia tehdään (Kyngäs ym. 2007; Huurre 2014). Demonstraatiota käytetään esi-

merkiksi lääkeinjektion opettamisessa demonstraatiokynän tai -ruiskun avulla. Hoitajien potilasoh-

jausmenetelmien hallinta on yksipuolista ja he tarvitsevat koulutusta uusien ohjausmenetelmien käy-

tössä (Huurre 2014; Lipponen 2014). Esimerkiksi Motivoiva haastattelu sopii tulehduksellisen suolis-

tosairauden potilasohjaukseen (Mocciaro, Di Mitri, Russo, Leone ja Quercia 2014). Tehostettu poti-

lasohjaus vähentää potilaan terveydenhuoltopalveluiden käyttöä ja lisää heidän itsehoitovalmiuksi-

aan (Kennedy & Rogers 2004, 257-263). IBD-potilaat ovat huolissaan sairauden vaikutuksista ke-

honkuvaan, ihmissuhteisiin ja fyysisiin oireisiin sekä sairauden aiheuttamasta leimasta (De Rooy, 

Toner, Maunder, Baron, Steinhart, McLeod & Cohen 2001, 1816-1821).  

 

3.2 IBD-lapsen vanhempien ohjaus 

 

 Lapsen sairastuessa pitkäaikaiseen IBD-sairauteen muuttuu koko perheen elämä ja perheen voima- 

varat joutuvat koetukselle. Vanhemmat kokevat monenlaisia tunteita kuten huolta, pelkoa, vihaa ja 

surua. Lapsikin voi kokea samankaltaisia tunteita ja epävarmuutta. (Hopia 2006.) Lapsen ikä ja 

perhe ovat keskeisiä tekijöitä pitkäaikaissairauteen 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 elämänlaatua ja hoitoon sitoutumista 

pitkäaikaissairauden kanssa (Kyngäs 2003, 744-751). Pitkäaikaissairaan lapsen perheet tarvitsevat 

apua vanhemmuuden tukemisessa, tunteiden käsittelyssä ja arkipäiväisissä asioissa. Hoitajilla on 

mahdollisuus vastata näihin perheen tarpeisiin, kun perhe kohdataan yksilöllisesti eikä hoitajan nä-

kemyksenä perheen tilasta. (Hopia 2006.) 

 

Vanhemmilla on iso rooli lapsen sairastaessa IBD-sairautta. Vanhempien selviytymistä helpottaa po-

sitiivinen ajattelu, lapsen sairauden hyväksyminen, mahdollisuus vanhempien omaan aikaan, sosiaa-

linen ja yhteiskunnallinen tuki. Vanhempien päällimmäisinä tunteina ovat huoli, pelko ja epävarmuus 
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sekä sairauden vaikutus perhe-elämään ja lapsen hoitoon liittyvät asiat. (Suhonen 2016.) Pienten 

lasten vanhemmat toivovat ohjauksessa käytännönläheisiä neuvoja ja tietoja sairauden vaikutuk-

sesta perhe-elämään ja vanhemmuuteen (Mukherjee 2002, 355-363). Lasten hoitotyössä vanhem-

mat toimivat lapsensa edustajana ja heidän saama ohjaus ja neuvonta vaikuttavat lapsen kokemuk-

seen saamastaan hoidosta (Klemetti, Kinnunen, Suominen, Antila, Vahlberg & Grenman 2012, 33-

39; Turunen ym. 2006, 8). 

 

Pitkäaikaissairaan lapsen vanhemmat kokevat, että lapsen sairauden hoitoon osallistuva moniamma-

tillinen tiimi vastaa hyvin erilaisten perheiden yksilöllisin tarpeisiin. Perheet tarvitsevat tukea arjessa 

selviytymisessä ja sisarusten huomioimisessa. (Alakarvia 2017.) Lasten pitkäaikaissairauksista on 

tutkittu nivelreumaa sairastavien lasten perheiden kokemuksia, he ovat pääsääntöisesti tyytyväisiä 

saamansa ohjauksen laatuun ja määrään. Potilasohjauksen kehittämisehdotuksena toivotaan huomi-

oimaan ohjauksen ajankohta paremmin, käyttämään erilaisia ohjausmenetelmiä sekä kiinnittämään 

huomiota myös tiedon määrään. Perheenjäsenten mahdollisuutta osallistua ohjaustilanteisiin toivo-

taan. (Vihijärvi, 2006.) Keliakiaa sairastavien lasten äidit ovat tyytyväisiä erikoissairaanhoidossa saa-

maansa ohjaukseen, mutta toivoivat jatkossa kiinnitettävän enemmän huomiota perheiden henkisen 

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

 

Opinnäytetyön tarkoituksena on kuvata perheiden kokemuksia saamastaan ohjauksesta lastentau-

tien poliklinikalla lapsen sairastaessa tulehduksellista suolistosairautta. 

Opinnäytetyön tavoitteena on kehittää tulehduksellista suolistosairautta sairastavan lapsen hoidon 

ohjausta lastentautien poliklinikalla. 

 

Opinnäytetyössä haetaan vastauksia seuraaviin kysymyksiin: 

1. Millaisia kokemuksia perheillä on lastentautien poliklinikalla saamastaan ohjauksesta lapsen sai-

rastaessa kroonista tulehduksellista suolistosairautta? 

2. Millaisia toiveita perheillä on ohjauksen kehittämiseksi lastentautien poliklinikalla lapsen sairasta-

essa kroonista tulehduksellista suolistosairautta? 
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5  TUTKIMUKSEN TOTEUTUS 

 

Opinnäytetyö toteutettiin laadullista tutkimusmenetelmää käyttäen, koska se soveltuu hyvin koke-

musten kuvaamiseen ja toiminnan kehittämiseen. Aineisto kerättiin internetin välityksellä lähetettä-

vällä kysymyslomakkeella. Sähköinen kysymyslomake tehtiin Webropol-ohjelman avulla, se sisälsi 

esitietoja ja avoimia kysymyksiä.  Opinnäytetyön yhteistyökumppani oli potilasjärjestö Crohn Colitis 

ry, jonka kanssa tehtiin yhteistyösopimus. Erillistä tutkimuslupaa ei yhteistyökumppanin taholta edel-

lytetty. Kyselyyn vastattiin nimettömästi, joten vastaajien henkilöllisyyttä ei pystytä vastauksista tun-

nistamaan. Osallistumispyyntö jaettiin yhteistyökumppanin eli Crohn ja Colitis ry:n kautta järjestön 

suljetussa Facebook-ryhmässä. Lisäksi kysely jaettiin liiton taholta sähköpostilla sen lapsiperhejäse-

nistölle. 

 

5.1 Laadullinen tutkimus 

 

Laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus pyrkii ymmärtämään tutkimuskohdetta, sen päätöksiä ja pää-

tösten syitä. Kvalitatiivista tutkimusta käytetään toiminnan kehittämiseen, vaihtoehtojen etsimiseen 

ja sosiaalisten ongelmien tutkimiseen. Tutkimusongelma ja tutkimustehtävä vaikuttavat siihen, mi-

ten tietoa kerätään. Haastattelu ja havainnointi ovat perinteisimmät keinot hankkia aineistoa laadul-

lisessa tutkimuksessa. Tiedonantajiksi valitaan kohderyhmä, jolla on omakohtaista kokemusta ai-

heesta, koska tutkimuskysymyksissä selvitetään kokemuksia. (Saaranen-Kauppinen ja Puusniekka 

2006.) Tässä tutkimuksessa käytettiin kysymyslomaketta, minkä avointen kysymysten vastauksista 

aineistoa analysoitiin. 

 

5.2 Aineiston keruu 

 

Laadullisen tutkimuksen aineisto voidaan kerätä muun muassa haastattelemalla tai kirjallisesti avoi-

mia kysymyksiä sisältävällä kysymyslomakkeella. Tutkimukseen osallistujien valinnassa on tärkeää 

vapaaehtoisuus sekä osallistujien omakohtaiset kokemukset aiheesta. Osallistujat voidaan valita use-

alla tavalla, esimerkiksi internetin keskustelupalstoilta tai sähköpostilla ja kysely voidaan toteuttaa 

verkossa. Verkossa toteutettava kysely pitää olla tutkittavan näkökulmasta käytännöllinen, helposti 

saatavissa, riittävän yksinkertainen ja nopeasti vastattavissa.  Kysely soveltuu hyvin nopealla aika-

taululla toteutettaviin kyselyihin, se tavoittaa maantieteellisesti laajalle levineen tutkimusjoukon sa-

manaikaisesti. (Heikkilä, Hupli ja Leino-Kilpi 2008.) Tähän tutkimukseen valittiin internetissä tapah-

tuva, verkkolinkin kautta avautuva kysymyslomake, koska se on edullisempi ja nopeampi, vastaajalla 

on myös mahdollisuus osallistua siihen joustavammin. 

 

Tutkimusaineisto kerättiin avoimia kysymyksiä sisältävällä kysymyslomakkeella, mikä jaettiin Crohn 

colitis ry:n Facebook-ryhmässä. Tämä suljettu Facebook-ryhmä koostuu Suomessa asuvista IBD-

lapsen perheistä. Ryhmän jäseneksi hakeudutaan ja siinä on noin 400 jäsentä. Kohderyhmä on suh-

teellisen pieni, joten maantieteellistä rajausta ei lähdetty tekemään senkään vuoksi.  Tiedottamisen 

tehostamiseksi kysely lähetettiin samanaikaisesti sähköpostilla Crohn colitis ry.n postituslistalla ole-

ville lapsiperhejäsenille, joita on noin 200. Tarkkaa tietoa, siitä kuinka monta perhettä kysely tavoitti 
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ei ole, koska osa perheistä saattaa olla sekä Facebook-ryhmässä että liiton postituslistalla. Kyselylo-

make oli avattu 123 kertaa ja 23 perhettä vastasi kyselyn loppuun. Kysely oli avoinna 27.4. - 

10.5.2020. Kyselyyn vastaaminen oli täysin vapaaehtoista.  

 

Webropol-ohjelman avulla tehty kysymyslomake (Liite 2) sisälsi esitietokysymyksiä ja avoimia kysy-

myksiä. Esitietoina kysyttiin lapsen ikää ja kuinka kauan lapsi oli sairastanut IBD-sairautta. Avoimet 

kysymykset laadittiin tutkimuskysymysten pohjalta ja niihin perheet vastasivat omin sanoin. Kysely-

lomakkeeseen sisältyi myös saatekirje (Liite 1), minkä mukaan vastaaja hyväksyi osallistumisensa 

tutkimukseen lähettämällä vastauksensa eteenpäin ja antoi samalla suostumuksensa aineiston tutki-

muskäyttöön. Vain tutkijalla oli mahdollisuus lukea vastaukset, sillä ne näkyivät vain tutkijan tunnuk-

silla avattavassa tiedostossa.  

 

5.3 Aineiston analysointi 

 

Laadullisen tutkimusaineiston analysoinnin tavoitteena on aineiston tiivistäminen. Aineiston analy-

sointi voidaan tehdä sisällönanalyysia käyttäen, mikä korostaa aineiston sisällön ja laadun merki-

tystä. Sisällön analyysin avulla pyritään kuvaamaan aineiston sisältöä kattavasti ja systemaattisesti. 

Tutkimusongelma ja teoreettinen viitekehys ovat sisältöluokkien valinnan ja määrittelyn lähtökoh-

tina. Kvalitatiivisessa sisällönanalyysissa ollaan kiinnostuneita tutkittavaan ilmiöön liittyvistä sisällölli-

sistä merkityksistä. (Seitamaa-Hakkarainen 2014.)  

 

Analyysin tekemiseksi ei ole tarkkoja sääntöjä, mutta on ohjeita analysointiprosessin etenemiseksi. 

Analyysin ensimmäinen vaihe on tutkimustehtävän ja aineiston laadun perusteella määritellyn ana-

lyysiyksikön valinta.  Analyysiyksikkö voi olla yksi sana, lause, lausahdus tai useammasta lauseesta 

muodostuva ajatuskokonaisuus. Sisällönanalyysi voidaan tehdä luokittelemalla aineisto joko induktii-

visesti eli aineiston sisällön perusteella tai deduktiivisesti eli aineisto luokitellaan johonkin aikaisem-

paan käsitejärjestelmään pohjautuen. Täytyy päättää analysoiko vain selkeästi ilmaistut asiat vai 

otetaanko myös niin sanottu piiloviesti mukaan analyysiin. Tässäkin on hyvä muistaa tutkimuskysy-

mykset. (Kyngäs & Vanhanen 1999, 3-12.) 

 

Sisällönanalyysia voidaan käsitellä myös prosessina, joka etenee aineiston hahmottamisesta, yksityis-

kohtaiseen analyysiin, aineiston redusointiin eli klusterointiin ja lopulta abstrahointiin eli käsitteellistä-

miseen. (Kuvio 1) Analyysiin alussa pyritään etsimään aineistosta tutkittavaan ilmiöön liittyviä sanoja 

tai lauseita, joita kutsutaan merkitysyksiköksi tai merkityslauseeksi. Näitä käytetään pelkistämisen 

pohjana, kun tiivistetään tekstiä. Seuraavaksi aineistoa ryhmitellään siten, että samankaltaiset asiat 

tulevat samaan luokkaan eli kategoriaan.  Luokkien ryhmittelyä jatketaan edelleen aineiston perus-

teella muodostettuihin yläluokkiin. (Kylmä ym. 2008, 23-29.) 
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KUVIO 1: Aineistolähtöinen sisällönanalyysin prosessi (Kylmä ym. 2008) 

 

Tässä opinnäytetyössä aineisto koostuu tulehduksellista suolistosairautta sairastavien lasten van-

hempien avoimista vastauksista. Analyysi tehtiin aineistolähtöisesti, induktiivisesti. Analyysiyksiköksi 

valittiin lause tai lauseen osa.  Aineiston analysoinnin aloitin keräämällä vastaukset Webropol-ohjel-

masta copy-paste-toiminnolla word-tiedostoon, mitä kertyi viisi A4-sivua, Ariel fontilla, kirjasinkoolla 

10 ja rivivälillä 1 kirjoitettuna. Perehdyin aineistoon lukemalla sitä useita kertoja huolellisesti läpi, 

samalla pohtien, nouseeko vastauksista esille samoja asioita. Esitin aineistolle tutkimuskysymykset ja 

vastauksista poimin sanat, lauseet ja lausahdukset erilleen tekemällä merkintöjä alleviivaamalla ja 

ympyröimällä. Sitten muokkasin tekstiä pelkistettyyn muotoon eli redusoin. Tämän jälkeen yhdistin 

ilmaisuja, mitkä kuuluivat saman kategorian alle, ryhmittelin ja luokittelin eli klusteroin muodosta-

malla alaluokat, alakategoriat.  Alaluokista muodostin edelleen abstrahoimalla yläluokat, joista ilme-

nee tutkimuksen kannalta oleellinen tieto. Vastauksissa toistui samoja asioita eli aineistossa tapahtui 

kyllääntymistä.  Analysointiin en mielestäni tarvinnut aineiston käsittelyyn tarkoitettua ohjelmaa, 

koska aineistoa oli suhteellisen vähän ja toisaalta ohjelmat eivät olleet minulle ennestään tuttuja. 

 

 

 

 

 

 

 

  

Aineiston hahmottaminen

Yksityiskohtainen analyysi

Pelkistäminen,tiivistäminen= redusoida

Ryhmittely= klusterointi

Abstrahointi=käsitteellistäminen
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6 TULOKSET 

 

Opinnäytetyön tulokset kuvaavat vanhempien kokemuksia saamastaan ohjauksesta lapsen sairasta-

essa tulehduksellista suolistosairautta sekä heidän toiveitaan ohjauksen kehittämiseksi. Tulokset esi-

tetään tutkimustehtävien mukaisesti. Ensimmäisenä ovat vastaajien vastaukset esitietokysymyksiin. 

Seuraavaksi tulokset vastaajien vastauksista avoimiin kysymyksiin. Tulososion lopussa esitetään si-

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

 

6.1 Tutkimukseen osallistujat 

 

Tutkimuksen kohderyhmänä olivat Suomessa asuvat lapsiperheet, joissa on kotona asuva alle 18-

vuotias IBD:tä sairastava lapsi. Laissa (Lastensuojelulaki 1992/785) lapsella tarkoitetaan alle 18-vuo-

tiasta ja lastentautien poliklinikalla hoidetaan lapsia 18 vuoden ikään saakka. Kysely toteutettiin val-

takunnallisena ja kohdennettiin Suomessa asuville IBD-lasten perheille, jotta aineisto olisi mahdolli-

simman kattava.  Kohderyhmän lasten ikää ei lähdetty rajaamaan pienemmäksi, koska rajaaminen 

olisi voinut pienentää otosta. 

 

Kyselyyn vastasi 23 (N=23) perhettä. Suurimmalla osalla eli 14 perheellä oli poliklinikalla oma IBD-

hoitaja. Kyselyyn osallistuneiden vanhempien lapset olivat iältään 9-17-vuotiaita ja suurin osa (69%) 

oli sairastanut IBD-sairautta 1-5-vuotta.  

  

6.2 Perheiden kokemukset saamastaan ohjauksesta 

 

Tyytyväisyys ohjaukseen  

Perheet olivat pääsääntöisesti tyytyväisiä saamaansa ohjaukseen. Suurin osa vastaajista koki saa-

neensa ammattitaitoista, hyvää ja asiantuntevaa ohjausta jo alkuvaiheessa lääkäriltä ja hoitajalta 

lapsensa IBD-sairauteen liittyen. Ohjaus sisälsi paljon tietoa sairaudesta ja eri hoitomuodoista. Oh-

jaus oli ollut selkeää ja perusteellista, kuvien kanssa oli kerrottu sairaudesta. Osa perheistä oli myös 

täysin tyytyväisiä hoitajalta saamaansa ohjaukseen ja tukeen ja kokivat etteivät olisi tarvinneet sitä 

enempää.   

”Alkuvaiheessa meille kerrottiin tarkkaan, mitä sairaus tuo tullessaan ja saimme myös paljon 

tietoa eri hoitomuodoista.” 

 

Ravitsemuksesta oli kerrottu tai ohjattu ravitsemusterapeutille. Perheet saivat tietoa myös Crohn 

colitis ry-potilasjärjestön toiminnasta sekä liiton ylläpitämästä Facebook-sivustosta. Perheille oli suo-

siteltu myös sopeutumisvalmennuskursseja. Muutamissa vastauksissa tuotiin esille myös oman IBD-

hoitajan tärkeys, kuten myös puhelimitse yhteyden saaminen. 

 

”Omalle hoitajalle sai soittaa, joten sairauden alkuvaiheessa, kun lääkitystä piti muuttaa mo-

neen kertaan, oli helppo saada tieto lääkärille.” 
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Oltiin tyytyväisiä ohjaustilanteissa käytettyyn kuvalliseen ohjausmateriaaliin, esimerkiksi suoliston 

kuva oli koettu hyödylliseksi. Ohjaustilanteissa oli jaettu erilaista kirjallista materiaalia, kuten Crohn 

colitis liiton julkaisema IBD-opas, Mutkikas suoli -kuvakirja pienemmille lapsille ja isommille sarjaku-

valehtiä. Ohjevihkoset ja -kirjaset koettiin pääosin tärkeinä ja hyödyllisinä, niihin oli helppo palata 

kotona.  

 

”Annettiin ja käytiin läpi paljon erilaisia tukimateriaaleja, kuten erilaisia www-sivustoja, yhdistyk-

sen toimintaa, blogeja. Paljon tuli kerralla uutta asiaa, mutta mukaan saatuihin materiaaleihin 

ehti hyvin tutustua rauhassa kotona.” 

 

Tyytymättömyys saatuun ohjaukseen 

Joillakin perheillä oli huonoja kokemuksia ohjauksesta tai he eivät olleet saaneet mielestään lainkaan 

ohjausta sairauteen liittyen. 

 

”Alkuvaiheessa ei kauheasti mitään, myöhemmin kysymyksiin on vastattu. Alkuohjaus oli täysin 

olematonta. Onneksi on netti mistä etsiä tietoa.” 

” saimme IBD-sairauksien oppaan ja ohjeet labrakäynteihin, ohjausta sairauteen emme käytän-

nössä saaneet.” 

 

Muutama perhe olisi kaivannut enemmän tukea ja ohjausta ruokailuun ja ravitsemukseen liittyen, pari   

perhettä taas kaipasi tukea ja ohjausta Kelan-lomakkeiden täyttämisessä ja toivoi sosiaalityöntekijän 

tapaamista. Joku vanhempi kaipasi tukea omaan jaksamiseensa ja ohjausta, mistä tukea haetaan. 

Lääkitykseen liittyvää ohjeistusta, lääkkeiden ottamiseen ja enemmän tietoa lääkkeiden sivuvaikutuk-

sista kaipasi neljä perhettä. Yksi perhe oli sitä mieltä, ettei ollut saanut lainkaan tukea tai ohjausta sai-

rauteen liittyen.  

 

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

puhuu omaa kieltänsä jota vaikea maallikon ymmärtää.” 
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        Kuvio 2. Perheiden kokemukset saamastaan ohjauksesta 

 

 

 

 

6.3 Perheiden toiveita ohjauksen kehittämiseksi 

 

Sairauden hoitoon liittyvää perusteellista ohjausta  

Perheet toivoivat enemmän ohjausta ravitsemuksesta, lääkehoidosta ja lääkkeiden sivuvaikutuksista. 

Ohjaustilanteen toivottiin olevan rauhallinen ja siihen on varattu riittävästi aikaa. Eräs vastaajaa toivoi 

perusteellisempaa selvitystä sairaudesta, myös ikävistä sivuvaikutuksista ja liitännäissairauksista pitäisi 

uskaltaa puhua. 

  ”Lääkehoidosta ja niiden sivuvaikutuksista” 

” Mielestäni heidän pitäisi antaa kattavasti tietoa sairaudesta, vaikka osa asioista olisi ikäviä-

kin.” 

”kokonaisvaltaista ohjausta” 

  ”… enemmän ohjausta ruokavalioon liittyvissä asioissa ” 
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Tukea sairauden kanssa pärjäämiseen 

Perheet toivoivat enemmän käytännön neuvoja tukemaan arjessa selviytymistään. He toivovat, että 

saisivat puhua ja tulisivat siten kuulluksi. Toive omasta hoitajasta nousi esille useissa vastauksissa. 

Psyykkisen tuen huomioiminen mainittiin useissa vastauksissa. Psyykkistä tukea toivottiin vanhem-

malle itselleen ja lapselle, koko perheelle.  

   

”…alkuvaiheessa vanhempien ja lapsen olisi ollut hyvä saada tukea sairauteen. ,,oltaisiin kes-

kusteltu ja ohjattu ihan rauhassa.” 

” Enemmän resursseja perheen henkisen hyvinvoinnin läpikäymiseen. Se puoli tahtoo itseltä 

aina unohtua, kun keskittyy muistamaan lapsen fyysisiä oireita.” 

”omahoitaja olisi hyvä” 

” Joku kysyisi aidosti ”mitä teille oikeasti kuuluu?” ja vastausta annettaessa oikeasti kunneltai-

siin” 

 

Ohjausta toivottiin sosiaalietuuksista ja vertaistuesta sekä sopeutumisvalmennuskursseista. Toivottiin 

potilasjärjestön toiminnan esittelyä. 

 

”… sosiaalihoitajan tapaaminen alkuun, koska kysymyksiä kelan papereihin, lääkekorvauksiin 

yms” 

”Joku vertaistukiihminen kertomassa” 

”suositus sopeutumisvalmennuskurssiin ja käytännön neuvot, miten prosessi hoituu.” 

 

Hoitopaikan tavoitettavuutta pidettiin tärkeänä ja hoitajan nopeaa tavoittamista arvostettiin. Polikli-

nikalle puhelimitse tapahtuvan yhteydenoton lisäksi ehdotettiin sähköpostitse tapahtuvaa yhteyden-

ottoa tai Chat-palvelua.  

 

”kun tarvitsee apua tai tukea hoitajan kiinnisaaminen on ensiarvoisen tärkeää lyhyellä varoitus-

ajalla.” 

” olisi hyvä että hänet voisi saada helpommin kiinni (esim sähköpostilla)” 

 

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

toivottiin eri ammattiryhmiltä, terveydenhuoltoalan ammattilaisilta, moniammatillisesti. 
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  Kuvio 3. Perheiden toiveita ohjauksen kehittämiseksi 
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7 POHDINTA  

 

Tämän opinnäytetyön tarkoituksena oli kuvata tulehduksellista suolistosairautta sairastavien lasten 

perheiden kokemuksia saamastaan ohjauksesta lastentautien poliklinikalla. Tulosten tarkastelu ja 

tutkimuksen eettisyyden sekä luotettavuuden pohtiminen ovat tärkeä opinnäytetyön vaihe. Tutkijana 

olen vastuussa hyvän tieteellisen käytännön noudattamisesta ja tutkimuksen rehellisyydestä sekä 

vilpittömyydestä. Pohdinnassa selvitetään myös, miten tutkimusaihe on valittu ja miksi tutkimukseen 

on ryhdytty (Tuomi & Sarajärvi. 2012). 

 

7.1 Tulosten tarkastelu 

 

 Tutkimustulosten reflektiivisyys on hyvin tärkeä luotettavuutta arvioitaessa, tutkijan pitää tiedostaa 

omat tutkimuslähtökohtansa ja osata arvioida, miten voi itse vaikuttaa aineistoon ja prosessiin. Laa-

tua arvioitaessa kiinnitetään huomiota siihen, kuinka hyvin tulokset kuvaavat tutkittavaa ilmiötä ja 

voidaanko tuloksia hyödyntää hoitotyössä ja voidaanko niistä muodostaa hoitotyön auttamismene-

telmiä. (Kylmä ym. 2008.) 

 

Tutkimustuloksia on tarkasteltu peilaamalla vastauksia opinnäytetyön tavoitteeseen ja tutkimuskysy-

myksiin. Opinnäytetyön tavoitteena on kehittää tulehduksellista suolistosairautta sairastavan lapsen 

hoidon ohjausta lastentautien poliklinikalla. Tulosten mukaan tulehduksellista suolistosairautta sai-

rastavan lapsen perheet saavat riittävästi ohjausta ja tukea. Perheet ovat pääsääntöisesti saa-

maansa ohjaukseen tyytyväisiä.  Samankaltaiset tulokset on saatu myös Aron ja Einolan (2019) sekä 

Peltokorven ja Virpin (2011) tutkimuksissa. Tähän tutkimukseen osallistuneet IBD-lasten vanhemmat 

kokivat, että alkuohjaus oli monipuolista ja perusteellista.  Alkuohjausta kuvattiin ystävälliseksi ja 

pieni lapsi huomioitiin hyvin ohjaustilanteessa.  Ohjaustilanteissa oli käytetty tukimateriaalina kuvia 

suolistosta sekä opaslehtisiä ja kuvakirjoja. Perheille esiteltiin Crohn colitis ry potilasjärjestö ja per-

heet olivat tyytyväisiä järjestön toimintaan. Perheillä oli huonojakin kokemuksia, sillä viisi perhettä 

oli sitä mieltä, että he eivät olleet saaneet minkäänlaista ohjausta. Tuloksissa perheiden näkemykset 

siis erosivat toisistaan. Perheiden tarpeet ovat yksilöllisiä, minkä vuoksi perheet pitää kohdata yksi-

löinä. 

 

Toisena tutkimustehtävänä selvitettiin tulehduksellista suolistosairautta sairastavien lasten perheiden 

toiveita ohjauksen kehittämiseksi. Tuloksissa nousi esille IBD-sairautta sairastavan lapsen perheiden 

tarvitsevan hoitohenkilökunnalta läsnäoloa ja aikaa kuunnella. Toive omasta IBD-hoitajasta nousi 

esille useissa vastauksissa. Ohjausta toivottiin muun muassa sairaudesta ja sen ennusteesta, lääki-

tyksistä ja niiden haittavaikutuksista, ruokavaliosta, Kelan lomakkeiden täyttämisessä sekä perhei-

den jaksamisen huomioimisessa. Perheet toivoivat vertaistukea ja käytännön ohjeita arjessa selviyty-

miseen. Nämä 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 pitkäaikaissairaan lapsen perheet tarvitsevat apua vanhemmuuden tukemi-

sessa, tunteiden käsittelyssä ja arkipäiväisissä asioissa. Hoitajilla on mahdollisuus vastata perheen 
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tarpeisiin, kun perhe kohdataan yksilöllisesti eikä hoitajan näkemyksenä perheen tilasta (Hopia 

2006).  

   

Tuloksissa nousi esille, että perheet toivoivat henkilökunnalta enemmän aikaa perheiden henkisten 

voimavarojen huomioimiseen, aikaa keskustella henkilökunnan kanssa, vertaistuen tarjoamista sekä 

joustavaa yhteydenottoa hoitopaikkaan. Samat asiat nousivat esille Laveikon (2006) tutkimuksessa, 

missä selvitettiin keliakiaa sairastavien lasten äitien tyytyväisyyttä erikoissairaanhoidossa saamansa 

ohjaukseen.  Kääriäisen (2007) tutkimuksen mukaan toimiva ja hyvä potilasohjaus edellyttää riittäviä 

resursseja, potilaslähtöisyyttä ja hyvää vuorovaikutusta ohjaajan ja ohjattavan välillä.  

 

Kyselyn perusteella saatiin vastaukset tutkimustehtäviin. Tuloksia voidaan hyödyntää yleisesti suun-

nitellessa IBD-lapsipotilaiden hoitoa ja hoidon ohjausta ja mallinnettaessa hoitopolkuja. Tulosten 

perusteella vahvistui myös käsitys, että IBD-lasten vanhemmat tarvitsevat ja arvostavat omaa IBD-

hoitajaa ja yleensäkin hoitohenkilökunnalta saamaansa huomiota. 

 

7.2 Eettisyys ja luotettavuus 

 

Opinnäytetyössä noudatetaan ammattikorkeakouluille laadittua suositusta eettisen ja hyvän tieteelli-

sen käytännön mukaista opinnäytetyönprosessia. Olen selvittänyt esteellisyyteni, perehtynyt opin-

näytetyön aiheeseen sekä tutustunut eettisiin ohjeisiin, TENK 2019. Tutkimuksen luotettavuuteen 

vaikuttaa käsitteiden määrittäminen ja mittareiden luominen eli operationalisointi. Tutkijan on kuvat-

tava ja määriteltävä tutkimuksessaan käytetyt käsitteet perehtymänsä aineiston ja aikaisempien tut-

kimusten sekä käymiensä keskustelujen perusteella. (KvantiMOTV 2020.) 

 

Tutkimuksen luotettavuus varmistetaan huolellisella etukäteissuunnittelulla ja tarkoin harkitulla tie-

don keruulla (Heikkilä 2014). Aihe on ajankohtainen, koska työstämme parhaillaan Kuopion yliopis-

tollisen sairaalan lasten suolistopoliklinikalla IBD-lapsipotilaan hoitopolkua mallintamalla sitä proses-

simuotoiseksi hoitokaavioksi. Voimme hyödyntää tutkimustuloksia hoitopolun tarkastelussa ja sa-

malla kehittää IBD-lapsipotilaan hoitoa ja ohjausta. Aihetta käsittelevään tutkimusaineistoon pereh-

dyin alkuvuodesta 2020 tekemällä kirjallisuus- ja tutkimushakuja. Käytin keskeisimpiä hoito- ja ter-

veystieteiden tietokantoja ja portaaleja, kuten Cinahl, Medic, Finna, PubMed, Terveysportti sekä Itä-

Suomen yliopiston kirjaston painettujen ja elektronisten aineiston hakupalvelu UEF-Primo, joten ar-

tikkelit ovat peräisin luotettavista lähteistä. Aineiston rajasin Ylemmän ammattikorkeakoulun opin-

näytetöihin ja hoitotyön Pro gradu töihin sekä väitöskirjoihin. Julkaisuvuoden rajasin 2000-luvulla 

ilmestyneisiin lähteisiin. Yllättävä maailmanlaajuinen Pandemia-tilanne ja kirjastojen sulkeminen vai-

keutti hieman lähdemateriaalin hankintaa, joten olin pitkälle sähköisen materiaalin varassa. Käytin 

hakusanoina: tulehduksellinen suolistosairaus, inflammatory bowel disease, lapsi, perheen ohjaus, 

potilasohjaus ja kokemukset. 

 

Selkeä ja tarkasti rajattu tutkimusongelma, selkeästi rajattu perusjoukko, hyvä tutkimussuunnitelma 

ja kyselylomake, luotettava otantamenetelmä, edustava ja tarpeeksi suuri otos, sopiva tiedonkeruu-
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menetelmä, hyvä vastausprosentti, tilastollisten menetelmien hallitseminen sekä selkeä ja objektiivi-

nen raportti takaavat tutkimuksen luotettavuuden (Heikkilä 2014). Opinnäytetyössä on selkeästi esi-

tetty työn tarkoitus ja tavoite. 

 

Internetissä tapahtuvan kyselyn luotettavuutta ja eettisyyttä pitää arvioida huolella.  Internetin 

kautta saavutetaan helposti laaja vastaajakunta, mutta tulosten mahdollinen vääristymä pitää ottaa 

huomioon. Otoksen luotettavuutta ja edustavuutta voidaan lisätä kohdentamalla kysely rajatulle jou-

kolle, kuten tässä kyselyssä tehtiin. Kyselyn jakaminen Crohn Colitis ry:n suljetun Facebook-ryhmän 

ja liiton sähköpostin kautta varmisti, että kysely tavoitti nimenomaan ne perheet, joissa on IBD-sai-

rautta sairastava lapsi. Henkilökohtainen yhteydenotto tutkittaviin, yhdyshenkilön käyttö, vastaajien 

ohjeistaminen ja palaute lisäävät myös internetin välityksellä toteutetun kyselyn luotettavuutta. Ky-

selyn ajankohta vaikuttaa myös vastaajien tavoitettavuuteen. (Heikkilä, Hupli & Leino-Kilpi 2008.)  

Nyt kyselyn ajankohta sattui Vapun tienoille, joten perheillä oli pitkät vapaat ja siten aikaa olla tieto-

koneella ja vastata kyselyyn. Covid-19-pandemiasta johtuen monet vanhemmat saattoivat tehdä 

etätöitä kotona tietokoneella, joten se mahdollisesti vaikutti kyselyyn vastaajien määrään positiivi-

sesti. 

 

Opinnäytetyöhön valittiin laadullinen tutkimus, koska tavoitteena oli toiminnan, potilasohjauksen ke-

hittäminen. Laadullisen tutkimuksen valintaa puolsi myös se, että vastausjoukko on suhteellisen 

pieni ja vastaajilla on paras mahdollinen tieto tutkittavasta asiasta. Tutkimuksen tarkoitus ja tavoite 

pohdittiin harkiten ja ne esiteltiin tutkimussuunnitelmassa. Opinnäytetyö tehtiin yhteistyössä potilas-

järjestö Crohn ja colitis ry:n kanssa ja yhteistyöstä laadittiin erillinen yhteistyösopimus. Opinnäyte-

työstä tehtiin oppilaitoksen ohjeiden mukaisesti tietosuojailmoitus, josta ilmenee tutkimukseen osal-

listuvan henkilötietojen käsittely sekä tutkittavan oikeudet ja mahdollisuus vaikuttaa tietojen käsitte-

lyyn. 

 

Erillistä tutkimuslupaa ei tarvittu, koska yhteistyökumppanina toiminut potilasjärjestö ei sitä edellyt-

tänyt.  Kysely toteutettiin vasta kun yhteistyösopimus oli allekirjoitettu. Kysely alkoi saatekirjeellä 

(Liite 1), jossa kerrottiin tutkimuksen tavoitteesta, tarkoituksesta ja vastaajien tietosuojasta sekä 

tutkijan yhteystiedot mahdollisia lisäkysymyksiä varten. Osallistuja antoi suostumuksensa kyselyyn 

osallistumiseen vastaamalla kyselyyn ja lähettämällä vastauksensa eteenpäin. Kysymyslomake (Liite 

2) oli laadittu siten, että sen avulla saadaan vastaukset esitettyihin kysymyksiin. Lomakkeessa oli 

sekä esitietoja että avoimia kysymyksiä. Kysymyslomakkeen toimivuutta ei testattu edeltävästi aika-

taulukiireiden vuoksi. Kyselylomake lähetettiin internet-kyselynä potilasjärjestön kautta. Perheet vas-

tasivat kyselyyn nimettöminä eikä vastaajia voida tunnistaa vastauksista, joten heidän tietosuojansa 

toteutuu. Tutkijan mahdollinen tuttuus ei siten vaikuttanut vastauksiin ja sen myötä tutkimustulok-

siin. Perheillä oli mahdollisuus olla tutkijaan yhteydessä tutkimukseen liittyen, sillä kyselyn alussa oli 

tutkijan yhteystiedot. Kyselyyn vastaaminen oli täysin vapaaehtoista eikä se sitonut perheitä mihin-

kään. Vain tutkijalla oli oikeudet päästä käsiksi aineistoon, sitä säilytettiin asianmukaisesti ja se hävi-

tettiin analysoinnin jälkeen. 
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Tutkimustulokset raportoidaan avoimesti, rehellisesti ja tarkkuutta noudattaen verkkojulkaisuna 

Theseus-portaalissa. Tutkimuksen valmistuttua siitä julkaistaan myös artikkeli Crohn ja colitis ry.n 

julkaisemassa jäsenlehdessä. Opinnäytetyön luotettavuuteen voi vaikuttaa se, että kyseessä on 

opinnäytetyö ja tutkija vasta opiskelee tutkimuksen tekemistä. Myös tutkijan rooli ja tuttuus suh-

teessa vastaajiin voi vaikuttaa vastausten luotettavuuteen, sillä tutkija työskentelee kyselyn kohde-

ryhmänä olevien perheiden parissa.  

 

 

7.3 Ammatillinen kasvu 

 

Opinnäytetyön tekeminen oli yllättävän työläs ja vaativa prosessi työn ohessa tehtynä. Sairaanhoita-

jaksi valmistumisesta ja ensimmäisestä hoitotyön opinnäytetyöstä on kulunut jo 30 vuotta, joten 

myös tekniikka on kehittynyt valtavasti tänä aikana. Olen suorittanut kuitenkin erikoistumisopintoja 

valmistumiseni jälkeen, mikä se helpotti työhön ryhtymistä. Käytän työssäni päivittäin tietokonetta, 

mutta opin paljon uutta tekstinkäsittelystä.  

 

Opinnäytetyön tekemisen aloitin alkuvuodesta 2020. Opinnäytetyön aihe valikoitui työelämästä ja se 

oli ajankohtainen, koska työstämme parhaillaan IBD-lapsen hoitopolkua lasten suolistopoliklinikalla.  

Haluamme kehittää IBD-lapsipotilaan hoitoa, joten perheiden kokemukset ja toiveet ovat meille tär-

keitä. Pitkään hoitotyötä IBD-lasten perheiden parissa tehneenä en yllättynyt siitä, että perheet ar-

vostavat hoitajalta saamaansa aikaa ja että heillä on tarvetta puhua ja tulla kuulluksi.  Tutkimustu-

lokset vahvistivat käsitystä siitä, että perheillä on erilaisia tarpeita ohjauksen ja tuen suhteen, mutta 

kaikille perheille on hyvä tarjota tasapuolisesti eri ammattiryhmien palveluita. 

 

Tiedonhaku oli yllättäen haastavaa, koska Covid-19 pandemia sulki kirjastot ja olin pitkälti sähköisen 

aineiston varassa.  Tiedonhakuun olin perehtynyt aiemmissa erikoistumisopinnoissa, joten se oli osit-

tain tuttua. Ohjaavan opettajan asiantunteva ohjaus sekä tutkimusongelman ja tutkimustavoitteiden 

asettaminen rajasivat aihetta, minkä totesin myöhemmin hyödylliseksi. Teoriatiedon rajaaminen oli 

vaikeaa, koska minulla on jo osaamista IBD-lapsen hoidosta pitkän työkokemuksen ansiosta. 

 

Yhteistyökumppanin löytyminen tutusta Crohn Colitis ry-potilasjärjestöstä helpotti ja nopeutti pro-

sessin käynnistymistä. Nopean ja joustavan yhteistyön ansiosta kysely saatiin heti yhteistyösopimuk-

sen allekirjoittamisen jälkeen jaettavaksi Crohn Colitis ry:n Facebook-sivuilla. Kyselyn julkaisu oli jän-

nittävä ja mielenkiintoinen vaihe, lähes päivittäin 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, mikä osoittautui hyödylliseksi.  

 

Opinnäytetyön tekemisen myötä perehdyin uusiin IBD-aiheisiin artikkeleihin ja näin samalla kertasin 

ja päivitin tietojani IBD lapsipotilaan hoitotyössä. Jatkossa ohjatessani uusia IBD-lasten vanhempia 

voin hyödyntää tässä tutkimuksessa esiin nousseita asioita. Tuon tutkimustuloksia koko suolistopoli-
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klinikan tiimin tietoon ottamalla ne esille IBD-potilaan hoitopolun työstämisessä. Näitä tässä tutki-

muksessa esille tulleita IBD-lapsiperheiden toiveita hoidon ja ohjauksen kehittämiseksi voidaan hyö-

dyntää jo tämän syksyn aikana.  Tällä työllä on iso merkitys minulle ammatillisen kasvun ja asian-

tuntijuuden kehittymisen kannalta ja siitä tulee hyötymään koko suolistopoliklinikan moniammatilli-

nen tiimi. Tämä opiskelu ja opinnäytetyön tulokset lisäävät entisestään korkeaa työmotivaatiotani. 

Tulokset vahvistavat käsitystäni siitä, että perheet hyötyvät hoitajan antamasta ohjauksesta ja että 

perheet tarvitsevat oman IBD-hoitajan myös lastentautien poliklinikalla. Perheet toivoivat, että hen-

kilökunnalla olisi aikaa kohdata heidät yksilöllisesti. Tämä on tärkeä ja itselleni mieluinen tulos ter-

veydenhuoltopalveluiden digitalisoinnin keskellä. Perheet arvostavat edelleen hoitohenkilökunnan 

kanssa kohtaamisia ja heiltä saamaansa aikaa keskusteluun ja kuunteluun.   

 

Opinnäytetyöprosessi vaativuudessaankin oli hyvin palkitsevaa ja oli ilo huomata kehittymiseni tä-

män koko prosessin aikana. Työstä tuli hyvin tärkeä ja sen työstäminen oli ennen kaikkea mukavaa.  

 Toki pareittain tehtynä tämä olisi voinut olla vieläkin hedelmällisempää, mutta itselleni sopii hyvin 

itsenäinenkin työskentelytapa. Selvisin tästä opettajien tuella ja ohjauksella mielestäni hienosti ja 

voin olla hyvin ylpeä itsestäni. Tutkimustulokset saavat näkyvyyttä potilasjärjestön lehdessä, koska 

yhteistyöhön sisältyi artikkelin kirjoittaminen IBD-lehteen.  Tästä minulla ei ole aikaisempaa koke-

musta, mutta odotan tätä mielenkiinnolla. 

 

7.4 Johtopäätökset ja jatkotutkimusaiheet 

 

Tutkimustulosten pohjalta voidaan todeta, että tulehduksellista suolistosairautta sairastavan lapsen 

perheet saavat hyvää ohjausta lastentautien poliklinikalla, mutta ohjausta voidaan edelleen kehittää. 

Perheet tarvitsevat moniammatillista tukea ja ohjausta sairaudesta, lääkityksestä, ravitsemuksesta, 

sosiaalietuuksista. Psyykkinen tuki ja vertaistuen merkitys nousivat esille, joten niiden tarjoamiseen 

pitää kiinnittää enemmän huomiota. Hoitajan saavutettavuus ja oman hoitajan tärkeys nousi esille. 

Hoitajalta saatua aikaa pidettiin tärkeänä, joten omahoitajuutta pitää kehittää ja perheillä pitää olla 

tasapuolisesti oikeus omaan IBD hoitajaan. Hoitopaikan saavutettavuutta pitää kehittää esimerkiksi 

turvallisen sähköpostiyhteyden tai chat-palvelun avulla. IBD-hoitajan resursseja lisäämällä voidaan 

kehittää hoitajan itsenäisiä vastaanottoja sekä erilaisia digi yms. yhteydenottopalveluita.  Näitä tutki-

mustuloksia voidaan hyödyntää IBD-lapsipotilaan hoitopolun suunnittelussa lastentautien poliklini-

kalla.  

 

Potilaan hyvän hoidon edellytyksinä poliklinikoilla tarvitaan moniammatillista yhteistyötä sekä poti-

lasjärjestön ja poliklinikan yhteistyötä. Potilaan hoidonohjausta tulee kehittää yhteistyössä ja jat-

kossa suunnitella yhteisvastaanottoja lääkärin ja hoitajan kanssa. Poliklinikat ja potilasjärjestö voivat 

järjestää yhteistyössä vertaistapaamisia ja sopeutumisvalmennuskursseja.  

 

Jatkotutkimusehdotuksena on selvittää lapsen ja nuoren omia kokemuksia ohjauksesta sekä heidän 

toiveitaan hoidon ja ohjauksen kehittämiseksi. Toisena jatkotutkimusaiheena on selvittää, miten lap-

sen tulehduksellinen suolistosairaus vaikuttaa perheen ja sisarusten arkeen ja lapsen koulunkäyntiin.  
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LIITE 1 SAATEKIRJE 

 

 

Hyvä IBD-lapsen vanhempi/ vanhemmat 

 

 Olen hoitotyön opiskelija Savonia ammattikorkeakoulusta ja teen opinnäytetyötä IBD-lap-

sen vanhempien kokemuksista saamastaan ohjauksesta lastentautien poliklinikalla. IBD-

lasten vanhempien kokemuksia saamastaan hoidon ohjauksesta ei ole paljon tutkimuksia, 

joten vastauksenne ovat tärkeitä ja antavat arvokasta tietoa hoidon ohjausta suunnitelta-

essa ja kehitettäessä.  Mikäli perheessänne on alle 18-vuotias IBD:tä sairastava lapsi ja 

teillä on kokemuksia hoidon ohjauksesta lastentautien poliklinikalla – pyydän Teitä ystäväl-

lisesti vastaamaan kyselyyn alla olevan linkin kautta 10.5.2020 mennessä.   

 

Vastaaminen on anonyymista, eikä vastaajan henkilöllisyys selviä tutkimuksen missään vai-

heessa. Kyselyyn osallistuminen on täysin vapaaehtoista ja voitte keskeyttää osallistumis-

enne milloin tahansa ilmoittamalla sitä tutkijalle. Tutkimus tehdään yhteistyössä Crohn Coli-

tis ry.n kanssa. Kerätty aineisto on ainoastaan tutkijan käytössä ja se hävitetään asianmu-

kaisesti, kun tieto on analysoitu. Tutkimus julkaistaan sen valmistuttua Theseus-portaalissa 

ja siitä julkaistaan myöhemmin tiivistelmä myös IBD-lehdessä. 

Mikäli teillä on kysyttävää, vastaan niihin mielelläni. Kiitos osallistumisestanne! 

 

Opiskelija 

Minna Pitkänen 

Savonia ammattikorkeakoulu 

minna.pitkanen@edu.savonia.fi 

 

Vastaamalla tähän kyselyyn ja lähettämällä vastaukseni eteenpäin annan suostumuksen 

vastausteni käyttämisestä opinnäytetyössä. 

 

Kyselyyn pääsette tästä linkistä:  
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LIITE 2   KYSELYLOMAKE 

 

 

1. Minkä ikäinen lapsenne on? 

2.Kuinka pitkään 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. 

- kyllä:  

- ei :  

 

4. Minkälaista ohjausta olette saaneet lastentautien poliklinikalla, sairauden alkuvaiheessa ja myöhemmin seuran-

takäynneillä tai puhelimitse? 

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

6. Minkälaisissa asioissa olisitte kaivanneet enemmän ohjausta, tietoa ja tukea hoitajalta? 

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

8. Mitä muuta haluaisitte sanoa? 

 

    KIITOS VASTAUKSESTANNE       

 

 

 


