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Taman tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata, miten idiopaattista skolioosia sairastavat nuoret ja
heiddn vanhempansa kokevat saamansa skolioosileikkaukseen liittyvéin ohjauksen. Tavoitteena oli
tuottaa tietoa, jotta nuorten ja vanhempien ohjausta olisi mahdollista kehittd4 niin, ettd se vahentdisi
nuoren ja vanhempien kokemaa skolioosileikkaukseen liittyvdd ahdistusta, huolta ja pelkoja ja
auttaisi ndin nuorta ja vanhempia selviytymain paremmin leikkauksesta.

Tutkimusaineisto keréttiin kuudelta perheeltd, joiden idiopaattista skolioosia sairastavalle nuorelle
tehtiin  skolioosileikkaus. Aineisto keréttiin teemahaastattelujen avulla ennen kuin perheet
kotiutuivat sairaalasta leikkauksen jdlkeen. Haastatteluihin osallistui kuusi tyttod, kuusi ditié ja viisi
isdd. Nuoret ja vanhemmat haastateltiin erikseen niin ettd &idit ja isdt olivat yhdessa
haastattelutilanteessa. Haastateltavia henkilditd oli yhteensd 17. Haastattelut toteutettiin syksyn
2003-kevddn 2004 aikana. Haastattelut nauhoitettiin ja niiden sisiltd analysoitiin aineistoldhtdisesti
laadullisella sisdllonanalyysi-menetelmalla.

Tutkimuksen tulokset toivat esille, etti perheiden taustat leikkaukseen mentiessd olivat kovin
erilaiset ja kaikilla perheenjdsenilld oli erilaiset tarpeet ohjauksen suhteen. Tuloksista selvisi, ettd
nuorilla ja vanhemmilla oli seké positiivisia ettd negatiivisia kokemuksia saamastaan ohjauksesta.
Perheilld oli paljon erilaisia pelkoja leikkaukseen liittyen ja he kokivat, ettei tiedollinen ohjaus ja
tuen antaminen ollut vastannut kaikilta osin heidén tarpeitaan. Perheet olivat saaneet tietoa ja tukea
hoidon eri vaikeissa. Nuoret olisivat halunneet kuitenkin enemmén tietoa preoperatiivisesta
vaiheesta, toipumisesta leikkauksen jilkeen, valvontalaitteista, dreenistd ja katetreista, haavasta ja
arvesta, kouluun paluusta ja kotona selviytymisestd. Vanhemmat olisivat halunneet
yksityiskohtaisempaa tietoa skolioosista ja sen hoidosta, leikkaukseen liittyvistd asioista, kotona
selviytymisestd ja rajoituksista sekd sosiaalietuuksista. Perheet kaipasivat tukea
leikkauspéaétoksessa, leikkaukseen valmistautumisessa ja nuoren hoitamisessa osastolla sekd kotona.
Nuoret ja vanhemmat olivat kokeneet saaneensa eniten tukea oman perheen jéseniltd ja ldheisiltd
ihmisiltd. Perheet olivat tyytyvdisid ja tyytymdttomid ohjauksen ajoitukseen esim.
leikkauspéétostilanne oli ollut perheille huono hetki ottaa vastaan tietoa. Perheet toivoivat, ettd
saatavilla olisi ollut enemmén kirjallista materiaalia leikkauksesta.

Tutkimuksen tulokset osoittivat sen, ettd perheet kaipaavat paljon ohjausta skolioosileikkaukseen
liittyen. Tulosten avulla voidaan kehittdd perheiden ohjausta paremmin perheiden tarpeita
vastaavaksi. Koulutuksen avulla perheiden hoitoon osallistuville henkil6ille voidaan antaa
enemmaén valmiuksia vastata perheiden ohjauksellisiin tarpeisiin.

Avainsanat: idiopaattinen skolioosi, leikkaus, perheen ohjaus, nuori, vanhemmat, sisillon analyysi
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The aim of the present study was to describe how young people suffering from idiopathic scoliosis
and their parents feel about the counselling they receive in connection with surgery. The objective
was to generate knowledge to enable the further development of counselling for young people and
their parents so as to reduce the anxiety, concern and fears of young people and their parents
surrounding scoliosis surgery, thereby helping them to cope better with the operation.

Research data were collected from six families whose children underwent surgery for idiopathic
scoliosis. Data collection was by theme interview postoperatively before discharge from hospital.
Six daughters, six mothers and five fathers participated. The girls and their parents were
interviewed separately, the parents being interviewed together. Interviewees totalled 17. The
interviews were conducted between spring 2003 and spring 2004. They were recorded and the
content analysed in a content-centred manner using qualitative content analysis.

The research findings showed that the backgrounds of the families on approaching the surgery were
very different, and that all family members had different needs regarding counselling. It emerged
from the findings that the young people and their parents had both positive and negative
experiences of the counselling they received. The families had many different fears regarding the
surgery, and they felt that the factual counselling and support offered did not always correspond to
their needs. The families had received information and support at different stages in the treatment.
However, the young people would have desired more information of the preoperative phase, on
convalescence after surgery, on monitoring equipment, drains and catheters, the wound and the
scar, return to school and coping at home. The parents would have desired more detailed
information on scoliosis and its treatment, matters pertaining to surgery, coping at home and
limitations, likewise on social benefits. The families wanted support in the decision on surgery,
preparing for the operation and the care of the young person on the ward and at home. The young
people and their parents felt that they had had most support from their own family members and
close connections. The families reported satisfaction and dissatisfaction with the timing of
counselling. For example, the situation of making the decision on surgery had been a bad time to
take on board information. The families hoped that more written material would be available on the
operation.

The results of the study showed that families need a great deal of counselling in connection with
scoliosis surgery. The findings could be used to make family counselling correspond better to the
families’ needs. Training would make the personnel involved better equipped to respond to the
families’ counselling needs.

Keywords: idiopathic scoliosis, surgery, family counselling, young person, parents, content

analysis
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1. JOHDANTO

Skolioosia sairastavalle nuorelle ja hdnen perheelleen on sairaalaan joutuminen ja leikkaus
traumaattinen ja stressaava kokemus (Ziegler & Prior 1994), vaikka skolioosin hoito on muuttunut
paljon viime vuosikymmenien aikana hoitoteknologian, uusien leikkaustekniikoiden ja potilaan
hoidon kehittyessd. Skolioosin hoidossa nuoren tarpeisiin pystytddn vastaamaan nykyddn entistd
paremmin (Jacobs-Zacny & Horn 1988). Hoitovaihtoehtoina ovat ldhinnd korsetti ja leikkaushoito,
joista korsettihoito on ensisijainen hoitomuoto. Korsettihoidon mielekkyydestd on kuitenkin esitetty
kritiikkid, koska nuorten hoitomyontyvyys korsetin kdyttoon on huono (Climent ym. 1999).
Saastdvampien leikkaustekniikoiden myotd on operatiivisten hoitojen osuus ollut viime vuosina
selvisti lisddntymédssd ja osassa skolioosihoidon keskuksia ei kdytetd korsettihoitoa lainkaan
(J.Merikanto, suullinen tiedonanto 20.3.2003). Leikkaushoidon etuna on se, etti silld saadaan seldn
virheasento korjattua kerralla pysyvisti. Vaikka skolioosi ei aiheutakaan usein selkékipuja
varhaisnuoruudessa, sen hoito on aiheellista, koska hoitamattomana se johtaa aikuisidssd kroonisiin
selkdkipuihin, keuhkojen toimintahiiridihin ja kosmeettisesti héiritsevddn ryhtivikaan seké

kehonkuvan viiristymiseen. (Ryoppy 1997.)

Skolioosileikkaus on merkittdva tapahtuma nuoren ja perheen eliméssd (LaMontagne ym. 1997 &
2003). Vaativa leikkaus kestdd neljdstd kymmeneen tuntiin ja sen jilkeen nuori viettdd yhdestd
kolmeen piivéé teho-osastolla. Lastenkirurgian osastolla kuntoutuminen kestid noin viikon verran
(TAYS 2001). LaMontagnen ym. (1997) tutkimus osoitti, ettd skolioosileikatut nuoret olivat
ahdistuneita ja huolissaan siitd, etteivit herdd anestesiasta, leikkauksessa tulee ongelmia, joutuu
eroon vanhemmista ja kuinka kauan toipuminen kestdd leikkauksen jélkeen. Nuori ja perhe
tarvitsevat paljon ohjausta, jotta he selviytyvit sairaalassaolosta. Useiden tutkimusten mukaan
nuoren ja perheen tarpeet huomioivalla preoperatiivisella ohjauksella on merkitystd nuoren ja
vanhempien ahdistuksen ja pelkojen vdhentdjanid sekd postoperatiivisen tuloksen parantajana
(Ellerton & Merriam 1994, Keller 2001, LaMontagne ym. 1996 & 1997 & 2003). LaMontagnen
ym. (2001) tekemi tutkimus osoitti, ettd idiopaattista skolioosia sairastavien nuorten leikkaukseen
liittyvd ahdistus ja pelko oli sidoksissa vanhempien kokemaan pelkoon ja ahdistukseen.
Vanhempien tarpeiden huomioiminen ohjauksessa onkin ensiarvoisen tirkedd (LaMontagne ym.
2001). Jotta ohjaus olisi nuoren tarpeiden mukaista, henkilokunnalla tiytyy olla tietoa nuoren
kognitiivisesta ja psykososiaalisesta kehitysvaiheesta. Stressitekijoiden huomioinnilla ja

viahentdmiselld sekd positiivisten selviytymistapojen tukemisella hoitohenkilokunta voi auttaa



nuorta selviytymién sairaala- ja leikkauskokemuksesta joilloin toipumisaika lyhenee. (Ziegler &

Prior 1994.)

Useat tutkimukset ovat osoittaneet, ettd lapset ja perheet kaipaavat enemmain hoitohenkilokunnalta
lapsen hoitoon liittyvéa tietoa (Lineker ym. 1996, Palmu &,Suominen 1999, Pyhild 1999, Simons &
Robertson 2002, Strand 1994) ja tukea kuin mitd saavat (Gauvin ym. 2002, Lineker ym. 1996,
Raappana 1999). Ohjaus ei ole vastannut nuorten ja perheiden tarpeita eikd perheitd ole kohdattu

tasavertaisina yhteistyokumppaneina (Lampinen ym. 2000).

Skolioosileikkauksen tulevan potilaan ohjaukseen liittyvét tutkimukset koskevat vanhempien ja
nuoren odotuksia ja huolia koskien skolioosileikkausta (Bridwell ym. 2000, LaMontagne ym. 1997),
sopeutumista  skolioosileikkauspddtokseen (Johnson & Killman- Young 1988), nuoren
skolioosileikkauspotilaan saamaa sosiaalisesta tukea (Gauvin ym. 2002), erilaisia ohjaustapoja
(Kotzer ym. 1998, LaMontagne ym. 2003), postoperatiivista kipua (Lamontagne ym. 2001) ja
hoitamiseen liittyvid asioita (Brosnan 1991, Jacobs-Zacsny & Horn 1988). Tutkimuksia ei ole
kuitenkaan tehty siitd millaista nuorten ja vanhempien mielestd ohjauksen tulisi olla, jotta se vastaisi
heiddn tarpeitaan. Tdmén tiedon avulla nuorten ja vanhempien ohjausta olisi mahdollista kehittda
niin, etti se vihentdisi nuoren kokemaa skolioosileikkaukseen liittyvda ahdistusta, huolta ja pelkoja

ja auttaisi ndin nuorta selviytymiin paremmin leikkauksesta.

Skolioosi voidaan jakaa idiopaattiseen, synnynndiseen, neuromuskulaariseen, konstitutionaaliseen ja
esim. trauman aiheuttamaan selkdrankadeformiteettiin (RyOppy 1997). Téssd tutkimuksessa
keskitytddn idiopaattista skolioosia sairastaviin nuoriin, koska he muodostavat suurimman
yhtendisen ryhmén skolioosileikattavista nuorista. Nuoret ovat yleensd perusterveitd murrosikdisid

ja idiopaattista skolioosia sairastavat padasiassa tytot. (LaMontagne ym. 1997.)

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata idiopaattista skolioosia sairastavien 12-18- vuotiaiden
nuorten ja heiddn vanhempien saamaa skolioosileikkaukseen liittyvdd ohjausta. Tutkimuksen
tehtdvind on kuvata skolioosileikattujen nuorten ja heiddn vanhempiensa eldmaéntilannetta ennen
leikkauspéétostéd, heidan ohjaustarpeitaan ja kuvata, millaista ohjausta skolioosileikkaukseen tuleva
idiopaattista skolioosia sairastava nuori ja heiddn vanhemmat saavat. Tavoitteena on saada tietoa,

jonka avulla nuoren skolioosileikkauspotilaan ja hinen vanhempien ohjausta voidaan kehittéa.



2. TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Skolioosi ja sen hoito

Skolioosipotilaan selkdranka on takaapdin tarkasteltuna kéyristynyt sivusuunnassa kun se
normaalisti on suora. Idiopaattisen skolioosin yhteydessd rintaranka on usein notkolla (lordoosi). Se
vol ilmetd missé idssd tahansa, mutta yleisimmin sitd esiintyy nuorilla tytdilld. Skolioosi voidaan
jakaa etiologian mukaan synnynndiseen, idiopaattiseen, neuromuskulaariseen, konstitutionaaliseen
(periytyvddn hdirioon liittyvd) tai esim. trauman aiheuttamaan. (Ryoppy 1997.) Idiopaattinen
skolioosi on yleisin selkdrankadeformiteetti. Sen osuus skolioosipotilaista on noin 85%. Suurimman
ryhmén muodostaa murrosidssd (yli 10-vuotiaana) esiintyvd adolesentti idiopaattinen skolioosi (2-
3% véestostd). Idiopaattista skolioosia sairastavat nuoret muodostavat suurimman ryhmin
skolioosileikattavista nuorista ja he ovat ylleensd perusterveitd murrosikdisid nuoria. Idiopaattisen

skolioosin etiologia on avoin. (Miller ym. 2001.)

Skolioosi vaikuttaa nuoren eldméén hyvin kriittisessd ikdvaiheessa ja sen hoito tuottaa muutoksia
ulkondkoon ja ruumiintoimintoihin.  Skolioosinuori joutuu kdymddn lapi kuitenkin normaaliin
murrosikddn liittyvdt kehitysvaiheet ja skolioosin hoidon vaikutukset omaan itseensd. (Ryoppy
1997.) Murrosidssd myos skolioosinuori kdy ldpi identiteettikriisin ja minédkésitys kehittyy. Téarked
osa-alue kehityksessd on kehonkuvan muodostaminen. Ulkondkd, tarve olla kavereiden kanssa ja
halu itsendistyd ovat tédrkeitd asioita nuorelle. Rooliristiriidat, rajojen testaaminen ja kapinallisuus
kuuluvat myos olennaisesti tdhidn ikdvaiheeseen. (Blake 1997, Kahanovitz & Weiser 1989, Ziegler
& Prior 1994.) Skolioosi ei aiheuta nuorille vélttamatta selkdkipuja, mutta hoitamaton skolioosi voi
aiheuttaa kroonisia selkdkipuja myohemmalld idlld. Jos seldn kierous on riittdvdn suuri, se voi
aiheuttaa myohemmalld 1dlld myos hengitys- ja verenkertohdiri6itd. Skolioosin hoitomenetelmié

ovat nykydin korsetti- ja leikkaushoito. (Ryoppy 1997.)

Ulkon@koon oleellisesti  vaikuttavan skolioosin on todettu voivan johtaa viéristyneeseen
mindkuvaan, huonoon itsetuntoon, lisdéntyneisiin psyykkisiin hiiridihin, vaikeuksiin suhteessa
toiseen sukupuoleen ja itsemurhien lisddntymiseen. (Ryoppy 1997.) Claysonin ym. (1987) mukaan
idiopaattisen skolioosin vaikutuksia nuoren psyykkiseen hyvinvointiin on tutkittu paljon. Paynen
ym. (1997) tutkimus on osoittanut mm., ettd skolioosinuorilla on enemmain itsemurha-ajatuksia ja
alkoholinkdytto6d kuin terveilld verrokeilla. Pojilla ja tyt6illd, jotka sairastavat skolioosia, on myds

enemmin huolia ja murheita kaverisuhteissa sekd oman kehonkuvan kanssa kuin terveilld



verrokeilla. He ovat myds huolissaan epinormaalista vartalon kehityksestd. Skolioosinuoren
elimiin vaikuttaa tutkimusten mukaan myds vanhempien suhtautuminen lapsen sairauteen. Aitien
asenteella skolioosilapsen sairautta kohtaan on ratkaiseva merkitys lapsen psyykkiseen
hyvinvointiin. Aidin ja lapsen positiivinen suhtautuminen sairauteen on yhteydessi vihiiseen

masennukseen, vihaan ja ahdistukseen sekd parempaan itsetuntoon. (Kahanovit & Weiser 1989.)

Korsettihoito on ollut jo pitkddn kdytdssd skolioosin hoidossa. Korsetin kédyttd ei paranna, mutta sen
avulla voidaan yrittdé estdd skolioosin pahenemista. Korsettihoito ei aina ole ongelmaton nuorelle.
Se ei vilttamatta istu hyvin tai se ei tue oikeita kohtia. Se voi olla hiostava ja urheileminen korsetin
kanssa on vaikeaa. Ympérivuorokautinen kéytto saattaa olla ongelmallista, joten useimmat kéyttévat
korsettia vain osan aikaa pdivéstd. (Ryoppy 1997.) Ongelmana korsettihoidossa onkin nuorten
huono hoitoon sitoutuminen ja negatiiviset tuntemukset hoitoa kohtaan. Osa tutkimuksista on
osoittanut, ettd korsettihoitoisilla nuorilla on negatiivisempi kehonkuva kuin leikkaushoitoisilla
nuorilla. (Clayson ym. 1987, Fillstrom ym. 1986.) Kaikki tutkimukset eivdt kuitenkaan tue titi
vditettd. Kahanovitzin ja Weiserin (1989) tutkimuksessa tuli esille, ettd skolioosileikkauksen
lapikdyneet nuoret kokivat olevansa vihemmin oman terveytensé hallitsijoita kuin ne nuoret, joilla

ei ollut hoitoa tai heitd hoidettiin korsetilla.

Leikkaushoito on ainut hoitomenetelm4, jolla voidaan vaikuttaa seldn muotoon pysyvisti lyhyessa
ajassa. Téhdn paddytdén, jos korsettihoidolla ei ole saatu aikaan toivottua tulosta, selén virheasento
on huomattava tai se aiheuttaa seldn tasapaino-ongelmia. (Ryoppy 1997.) Leikkaus tehdddn yleensa
13-16 — vuoden iédssd (J.Merikanto, suullinen tiedonanto 20.3.2003). Leikkaushoidon tavoitteena on
selkdrangan suoristaminen niin paljon kuin se on turvallisesti mahdollista. Silld pyritddn myos
palauttamaan selédn kokonaistasapaino ja pienentiméddn kosmeettisesti hidiritsevdd kylkikohoumaa.

(TAYS 2001.)

Idiopaattinen, rintarangan alueella oleva skolioosi voidaan korjata seké taka- ettd etukautta. Takaa
tehtivissd leikkauksessa virheasento korjataan kahden metallisauvan avulla. Sauvat kiinnitetddn
alaosastaan nikamien runkoon ruuveilla. Keski- ja yldosastaan ne kiinnitetddn koukuilla ja
metallilangoilla selén takarakenteisiin. Kylkikohouma korjataan poistamalla kylkiluiden takaosat
kohouman huippukohdalta. Edestd tehtdvassd leikkauksessa poistetaan vélilevyt neljistda-viidestd
nikamasta ja nikamavilit luudutetaan luusiirteelld. Skolioosi oikaistaan ja tuetaan nikamiin
kiinnitettyjen metallisauvojen avulla. Leikkaus kestdd neljdsti kymmeneen tuntiin riippuen

kaytetysté leikkaustekniikasta ja skolioosin vaikeusasteesta. (TAYS 2001.)



2.2 Potilaan ja perheen ohjaus

2.2.1 Ohjaus osana potilaan hoitoa

Oremin (1987) ja Erikssonin (1987) teoreettisen ajattelun mukaan ohjaus on humanistinen,
holistinen ja dynaaminen vuorovaikutusprosessi. Ohjaustoiminnasta on my0s useita maaritelmia
(Pasanen 2004, Sherzer & Stone 1980). Aikaisemmin ne korostivat tiedollista tulkintaa ja ohjauksen
yksilokohtaisuutta, mutta nykyddn ne ottavat huomioon myds tunnekokemuksia ja ryhménkayttod.
Mairitelmét vaihtelevat ohjaajan ja ohjattavan vilisen suhteen muodostumisen perusteella seki
ohjaajan ja ohjattavan kuvauksen suhteen. (Glickman 1987, Ojanen 1990.) Ohjaukseen liittyvissd
tutkimuksissa kdytettyjen kisitteiden kirjo on laaja ja késitteiden kéytto ei ole yhtendistd. Késitteen
valinta on sopimuksenvaraista riippuen toteuttajasta, kohderyhmaistd ja ympéristostd. Ohjauksen
lahikédsitteitd ovat mm. terveyskasvatus (health education) ja opettaminen (teaching). (Pasanen

2004, Redman 2001.)

Terveyskasvatus on ohjaukseen verrattuna enemmaén tietojen antamista, jonka tavoitteena on tukea
ja vahvistaa yksildiden, ryhmén tai yhteison pyrkimyksid terveyden edistimiseen. Se kasittdd
terveyden edistdmisen ohella sairauksien ehkédisyn sekd tietoisuuden lisddmisen omasta
terveydestddn. Tietojen antaminen tapahtuu usein kirjallisesti, jolloin vuorovaikutus ja yksilollisyys

jaavit vahaisiksi eikd tietojen ymmarrettdvyyttd voida varmistaa. (Wilson- Barnett 1989.)

Opetus on etukdteen suunniteltua, rajattua ja tavoitteellista toimintaa. Sen tavoitteena on potilaan
tietojen kartuttaminen ja hoitomenetelmien kédytt6on harjaannuttaminen. (Wilson- Barnett 1989.)
Potilaan opettamisella vaikutetaan kdyttdytymiseen ja asenteisiin sekd lisdtddn tarvittavia tietoja ja
taitoja, jotta potilas voi sdilyttdd tai edistdd terveyttddn (Kiger 1995, Leino & Leino 1997).
Opetuksessa vaikuttavat erilaiset opetustyylit (Wilson- Barnett 1989). Wilson- Barnettin (1988)
mukaan opetus eroaa ohjauksesta siind, ettd opetus on vihemmaéan vuorovaikutuksellista, siind on
vihemmén yksilollisid keskusteluja, ohjaustilanteita on vihemmén ja keskustelut eivdt ole niin
tavoitteellisia kuin ohjauksessa. Potilasopetukseen on tutkimuksissa siséllytetty neuvontaa, ohjausta
ja tukemista (Oinonen 1992, Hirvonen 1992). Hirvosen (1992) tutkimuksessa tulikin esille, ettd
hoitajat halusivat toteuttaa opetusta ohjauksena ja he liittivdt ohjauksen késitteend kiinteimmin

hoitotyohon liittyvéksi kuin opetuksen.



Ohjauksen tavoitteena on antaa potilaalle tietoa, psykososiaalista tukea seké tarjota taitoja, joita hdn
tarvitsee sairautensa hoitoon (Frisch ym. 1990, Heino 2005, Leino & Leino 1997). Ohjaus voidaan
ndhdd prosessina, jonka vaiheita ovat suunnittelu, toteutus ja arviointi. Ohjaus ndhdédn
suunnitelmallisena, intentionaalisena ja systemaattisena toimintana, jonka tarkoituksena on auttaa
potilasta saavuttamaan jokin tietty paamiird, esimerkiksi optimaalinen terveys. (DeMuth 1989,
Kééridinen ym. 2005, Pasanen 2004, Redman 2001.) Ohjauksen perustana on ohjaajan ja ohjattavan
vélinen vuorovaikutussuhde (DeMuth 1989, Kiédridinen ym. 2005, Rankin & Stalling 1990).
Ohjauksessa on keskeistd potilaiden oppimistarpeiden kartoittaminen, tavoitteiden asettaminen,
ohjaussisdltojen ja ohjausjdrjestelyjen valinta sekd keskustelu potilaan kanssa osallistumisesta
ohjaukseen. Tasavertaiseen ja neuvottelevaan yhteistyosuhteeseen kuuluu myos potilaan auttaminen
ja tukeminen. Tavoitteena on, ettd potilas osallistuu aktiivisesti omaan hoitoonsa ja hoidon
tavoitteiden suunnitteluun. Ohjaus on siis kuuntelemisen kautta potilaan &énen etsimisté, jolloin
potilas tutkii, keksii ja selkiyttdd tapoja auttaa itseddn. Ohjaukseen kuuluu lisdksi
oppimiskokemusten ja oppimistavoitteiden saavuttamisen arviointi. (Stenman & Toljamo 2002.)
Pasasen (2004) mukaan ohjauksen vilineitd ovat kunnioitus ja empatia, sopiminen, kysyminen,
selventdminen ja tarkentaminen, konkretisoiminen ja vélittdmyys, yhteenvetdminen seké
tavoitteiden asettaminen, toiminnan suunnittelu ja ongelmanratkaisu. Ohjaus onkin edellytys sille,
ettd potilas voi osallistua ja sitoutua hoitoonsa (Bar-Mor 1997, Palmu & Suominen 1999, Redman
2001), ottaa vastuun hoidosta itselleen (Palmu & Suominen 1999, Redman 2001) ja saada

positiivisia kokemuksia hoidosta (Bar-Mor 1997).

Potilaan ohjaus ndhddin potilaan ja ohjausta antavan henkilon vilisend vuorovaikutussuhteena
(DeMuth 1989, Kairidinen ym. 2005, Rankin & Stalling 1990). Vuorovaikutussuhteen luonne
vaikuttaa enemmén ohjauksen onnistumiseen kuin esimerkiksi ohjaajan tiedot ja taidot tai ohjauksen
sisdltd ja madrd. Ohjaussuhteen tulisi olla luottamuksellinen ja vuorovaikutuksen ystdvéllistd,
luontevaa ja molemminpuolista kunnioitusta osoittavaa. (Bar-Mor 1997, DeMuth 1989.) Tasa-
arvoisessa ohjaussuhteessa kumpikaan osapuoli ei ole hallitseva vaan he tyoskentelevét yhdessa.
Ohjaussuhde koetaan turvalliseksi, jos ohjaaja ldheisyydellddn ja toiminnallaan saa potilaan
tuntemaan itsensd tasa-arvoiseksi. (Pdivdrinta 1990.) Potilaan yksil6llisyys korostuu myos

laadukkaassa ohjauksessa (Heino 2005).

Téssd tutkimuksessa ohjauksella tarkoitetaan nuoren ja perheen ndkemistd tasavertaisena ja
ohjauksen tarpeet ldhtevdt lapsesta ja perheestd, jolloin esimerkiksi nuoren kehitysvaihe ja sen

tuomat ohjauksen erityisvaatimukset tulevat huomioiduiksi. = Vuorovaikutus, yhdessi



suunnitteleminen ja ohjauksen arviointi ovat tirkeitd ohjauksen elementtejd. Ohjaukseen kuuluu

myos tietojen ja tuen antaminen lapselle ja perheelle hoidossa tarvittavien taitojen ohjauksen liséksi.

2.2.2 Ohjaus nuoren ja perheen nékokulmasta

Nuoren ja hidnen perheen ohjauksessa on otettava huomioon monia asioita liittyen niin lapseen kuin
perheeseenkin.  Esimerkiksi  ikd, kehitystaso, sairaalassaoloajan  pituus, aikaisemmat
sairaalakokemukset (nuoren omat sairaudet, sairaalassaolo tai mahdolliset
perheenjdsenten/sukulaisten sairaalassaolot) sekd vanhempien suhtautuminen sairauteen vaikuttavat
ohjaukseen. (Bar-Mor 1997, Gaughan & Sweeney 1997, Heino 2005, Tiedeman & Clatworthy
1990.) Niiden lisdksi on huomioitava nuoren ja perheen yksildlliset oppimistavat ja oppimistarpeet
sekd otettava huomioon perheen voimavarat ja dynamiikka (Gaughan & Sweeney 1997). Liséksi
erilaiset psykososiaaliset ja fyysiset tekijat voivat haitata ohjaukseen keskittymistd ja ne tulisi
huomioida ohjauksessa. Néitd ovat esimerkiksi jinnittyneisyys, pelot ja kipu. (Bar-Mor 1997,

Ellerton & Merriam 1994.)

Murrosikdinen eldd fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen mullistuksen kautta. Sopeutuminen
muuttuvaan kehoon, pyrkimykset itsendistyd, oman paikkansa I0ytdminen ja vahvistaminen
ryhmaissd ovat kehityksellisid tehtdvia. (Blake 1997, Kahanovitz & Weiser 1989, Ziegler & Prior
1994.) Nuoren tiytyy sopeutua sairauteensa ja hyviksyéd fyysiset muutokset, koska kehonkuva ja
ulkondko ovat heille erittiin tirkeitd (Lancaster 1997). Murrosikddn kuuluu myos emotionaalinen
epdvakaus, jota sairaus voi voimistaa (Ziegler & Prior 1994). Sairauteen sopeutuminen on kuitenkin
edellytys motivoitumiselle ottamaan vastaan tietoa sairaudesta ja sen hoidosta. Motivaatioon

vaikuttaa my0s potilaan arvio hoitotoimenpiteiden hyddysté ja haitasta. (Luker & Caress 1989.)

Nuoren kognitiivisen kehitystason huomioiminen ohjauksessa on olennaista. Piaget’n mukaan 10-
14-vuotiaat nuoret ovat siirtyméssé ajattelussaan konkreettiselta tasolta formaalisten operaatioiden
tasolle, jolloin paittely sekd ongelmanratkaisu alkavat onnistua. Nuori alkaa kisittda, ettd opituilla
asioilla voi olla vaikutusta tulevaisuudessa. (Carpenter 1998.) Nuorta on myds syytd rohkaista
puhumaan ongelmista ja tunteista sekd pyytdmddn apua tarvittaessa esim. saadakseen riittdvasti

kipuldédkettd. (Ziegler & Prior 1994.)

Tutkimusten mukaan potilaiden mielestd hyvd ohjaus on yksilollistd ja se vastaa potilaan sen

hetkisiin tarpeisiin (Gaughan & Sweeney 1997, Péivirinta 1991). Potilaat haluavat itse osallistua ja



kantaa vastuuta ohjauksesta 1dhinnéd keskustelemalla ja harkitsemalla erilaisia toimintavaihtoehtoja
(Palmu & Suominen 1999, Piivérinta 1991). Nuori haluaa itse ottaa vastuuta omasta hoidostaan
eikd valttdmattd aina halua vanhempiensa puuttuvan siithen (Palmu & Suominen 1999). Potilaan
kohtelun tulisi olla potilasta ihmisend kunnioittavaa ja erityisesti hinen intimiteettiddn suojelevaa
(Paivérinta 1991, Romino ym. 2005). Nuori tarvitsee myos omaa yksityisyyttd (Hutton 2002,
Romino ym. 2005, Ziegler & Prior 1994) ja mahdollisuuden keskustella terveydenhuoltohenkildston
kanssa kahden kesken mahdollisista ongelmista tai mieltd askarruttavista kysymyksistd. Gauvinin
ym. (2002) tutkimuksessa tuli esille, ettd nuorten skolioosileikkauspotilaiden yksityisyyttd oli
rikottu. Tulokset osoittivat, ettd sitd oli tapahtunut enemmaén leikkauksen jidlkeen kuin ennen
leikkausta. Nuoret toivoivat my0s muilta suurempaa herkkyyttd huomata heidédn tarpeensa

leikkauksen jilkeen.

Potilaalle kirurginen toimenpide on yleensd aina stressaava kokemus, johon liittyy pelkoa ja
ahdistuneisuutta (Ellerton & Merriam 1994). Sairaalaan joutumisessa ja leikkauksessa pelottavinta
ja ahdistavinta on riippuvuus muista ja autonomian katoaminen/vdheneminen (Ziegler & Prior
1994). Ennen leikkausta tapahtuva potilaan ohjaaminen vidhentdd pelkoa tuntemattomasta;
leikkauksesta, sairaalassaolosta ja paranemisesta sekd vidhentéd potilaan kokemaa stressid (Jacobs-
Zacny & Horn 1988). Tutkimusten mukaan 12-18-vuotiaat nuoret tulee ottaa mukaan
leikkauspéétoksen tekoon ja heille tulee antaa tietoa leikkauksesta (Lancaster 1997, Ziegler & Prior

1994).

Nuorelle on tirked antaa realistista ja totuudenmukaista tietoa liittyen leikkaukseen ja siitd
toipumiseen (Ziegler & Prior 1994) mutta nuorten yksil6lliset ohjaustarpeet tulisi ottaa huomioon
(LaMontagne ym. 2003). Vaikka asioiden kertominen saattaa lisdtd nuoren ahdistuneisuutta, niin
hyvin valmistellut nuoret toipuvat nopeammin ja heilld on vihemmin komplikaatioita (Lanning
1985) ja kayttdytymismuutoksia leikkauksen jdlkeen (LaMontagne 1997, Ziegler & Prior 1994).
Lapset voivat kédrsid painajaisista, eroahdistuksesta, syomisongelmista, kehityksessd taantumisesta
tai peloista terveydenhuoltohenkilokuntaa kohtaan (Ziegler & Prior 1994). Kainin ym. (1996)
mukaan aikuisille tehdyt tutkimukset ovat osoittaneet, ettd suurentunut preoperatiivinen ahdistus on
yhteydessd suurentuneeseen leikkauksenjilkeiseen kipuun, kipulddkkeiden tarpeeseen ja
pidentyneeseen toipumiseen ja sairaalassaoloon. Stressi ndkyy verenpaineen ja pulssin

kohoamisena, vihentyneend fyysisend toimintana ja pahoinvointina leikkausten yhteydessa (Ziegler

& Prior 1994).



Nuoren potilaan ohjauksessa ei ole kyse vain nuoren ohjaamisesta vaan koko perheen ohjaamisesta,
koska vanhempien suhtautumisella lapsen sairauteen ja toimenpiteisiin on vaikutusta sithen miten
lapsi kokee sairautensa ja toimenpiteet (LaMontagne ym. 1997). Nuoren ldheisen ohjauksen
merkitys on tirkedd hoidon onnistumiselle, koska nuori tarvitsee perheensd tukea selviytydkseen
hoitoprosessista (Bar-Mor 1997, Palmu & Suominen 1999). Esimerkiksi LaMontagnen ym. (1997 &
2001) tekemaét tutkimukset ovat osoittaneet, ettd mitd ahdistuneempia vanhemmat ovat ennen lapsen
leikkausta, sitd ahdistuneempia ovat lapsetkin. Strandin (1994) tekemd tutkimus korsettihoidossa
olevan nuoren potilaan ohjauksesta osoitti sen, etteivdt vanhemmat olleet tyytyvédisid saamansa
ohjauksen riittdvyyteen ja he kaipasivat enemmin psyykkisen puolen tukea ja tietoa hoidon

tuloksista kuin mité olivat saaneet.

Nuoret selviytyvit sairaalaan joutumisen ja leikkauksen tuomasta stressistd ja ahdistuksesta eri
tavoin (Boyd & Hunsberg 1998). Niiden erilaisten selviytymistapojen huomioiminen ohjauksessa
mahdollistaa nuorelle tarpeiden mukaisen keinon selviytyd leikkauskokemuksesta (LaMontagne ym.
2003). Zieglerin ja Priorin (1994) mukaan selviytymiskeinot voidaan jakaa tiedon etsimiseen,
suoraan ja episuoraan toimintaan sekd kieltimiseen. Selviytymisprosessin apuna lapset kdyttavét
ystdvid ja vanhempia sekd sairaalaympdristod. Selviytymistd tukevat perhe, tiedot ja tukea antava

hoitohenkilokunta. (Boyd& Hunsberg 1998.)

2.2.3 Ohjaus ohjaajan nidkokulmasta

Ohjauksen antajalta odotetaan tietoja ja taitoja hoidosta, erilaisista toimenpiteistd sekd niiden
vaikutuksista potilaan eldméén ja terveyteen (Palmu & Suominen 1999). Hyvén asiantuntemuksensa
avulla ohjaaja voi vihentéd ja poistaa epdolennaisen tiedon ennen ohjauksen alkua (Nikunen 1994),
niin ettd ohjaus vastaa nuorten toiveita ja tarpeita (Lancaster 1997, Ziegler & Prior 1994).
Ohjauksen antaja tarvitsee myds tietoa eri alueista, jotka vaikuttavat opettamiseen ja oppimiseen,
potilaan oppimistarpeista, kognitiivisista kyvyistd, oppimistyylistd, nykyisestd tietimyksestd ja
kokemuksesta, opetuksellisesta tasosta sekd valmiudesta oppia (Kyngds ym. 2005, Nikunen 1994).
Pelokkaiden ja jénnittyneiden potilaiden ohjaus tulisi arvioida erityisen huolellisesti (Nikunen

1994).

Nuoren fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen kehityksen huomiointi on tirkedd ohjauksen
onnistumisen kannalta. Nuoren emotionaalinen ja psykososiaalinen kehitys eivdt vélttdmattad kulje

fyysisen kasvun ja ién kanssa yhdessd, jolloin esimerkiksi tietoa annettaessa on otettava huomioon



kuinka paljon ja mitd tietoa nuori pystyy kisittelemddn kerralla. (Lancaster 1997, Ziegler & Prior

1994.)

Nuoret haluavat tietdd toimenpiteestd ja sairaalassa tapahtuvista asioista (Palmu & Suominen 1999,
While & Crawford 1992) ja kun annettu tieto vastaa nuorten kokemuksia se lisdd heidén luottamusta
hoitaviin henkiloihin (Ellerton & Merriam 1994, Palmu & Suominen 1999). Palmun ja Suomisen
(1999) nuorille lyhytkirurgisille potilaille tekemidssd tutkimuksessa tuli esille, ettd leikkaukseen
liittyvistd tuntemuksista kuten kivusta ja pelosta kertova henkil6 oli useimmiten hoitaja. Hoitaja oli
myo0s se henkild, joka oli ohjannut nuoria tavalla tai toisella hoitamaan itsedén. Nuoret olivat
saaneet tietoa ja tukea myOs muualta kuin terveydenhuoltohenkilokunnalta esimerkiksi
vanhemmiltaan ja kavereiltaan. Ellertonin ja Merriamin (1994) 3-15-vuotiaille péivakirurgisille
lapsille ja heiddn perheilleen (N=75) tekemadssé tutkimuksessa tuli esille, ettd 55% perheistd piti
hoitajan ja kirurgin antamaa tietoa hyddyllisend ja vain 4% perheistd piti ystdvien antamaa tietoa
kayttokelpoisena. Vanhemmat etsivit tietoa myods muistakin ldhteistd kuten aikakausilehdista,
kirjoista ja internetisti (Noll ym. 2001). Ohjauksen antamisen keskittdminen tietyille samoille
henkildille varmistaa sen, etteiviit perheet saa ristiriitaista tietoa (Strand 1994, Ziegler & Prior

1994).

Nuoren itsetunto on vield hauras, joten terveydenhuoltohenkiloston tidytyy luoda luottavainen ja
miellyttdvd vuorovaikutussuhde nuoreen. Nuorelle on térkedd positiivinen ja hyvéksyvé ilmapiiri.
(Lancaster 1997.) Nuoret odottavat positiivista palautetta, kannustusta ja kuuntelemista (Kyngis
ym. 1998). Hoitajan vilpiton ja rehellinen asennoituminen on tirkeédé, koska nuori saattaa reagoida
nopeasti, jos hdn kokee, ettei hdnestd aidosti viliteti. Nuoret voivat kokea hoitohenkilokunnan
ohjauksen autoritddrisend, rutiininomaisena tai vélinpitdméttomédnd. (Hentinen & Kyngids 1993.)
Tdmi voi saada aikaan ristiriitoja, sairauden kieltimistd ja jopa hoidon laiminlyontid etenkin

vanhempien nuorten kohdalla (Grey ym. 1991).

Ohjauksen onnistumiseen vaikuttaa myos ohjaajan kommunikaatiokyky. Jos hoitajalla ei ole
riittdvasti verbaalisen ja non-verbaalisen viestinndn taitoja, hidnen on vaikea arvioida potilaan
hoidon tarvetta, suunnitella hoitoa, toteuttaa ja arvioida sitd. Esimerkiksi lapsen kivunhoidon
epdonnistumisen syynéd saattaa olla puutteellinen kommunikaatio lapsen ja vanhempien sekd
hoitohenkilokunnan vililld. (LaMontagne ym. 2001, Simons & Robertson 2002.) Simonsin ja

Robertsonin (2002) tutkimuksessa tulikin esille, ettd lapsen kivunhoidon esteend olivat hoitajan non-
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verbaaliset viestit. Kommunikaatiotaitojen puutteen syynd voi olla my0s koulutuksen

riittiméattomyys tai ajan puute (Nikunen 1994).

Ohjausta voi my0s vaikeuttaa ohjaukselle annettu alhainen arvostus (Simons & Robertson 2002)
sekd organisaation tuen puute (Hirvonen 1992, Nikunen 1994). Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd
hoitajien ja lddkédreiden mielestd ohjauksen esteitd ovat rakenteelliset tekijat kuten lyhyt
sairaalassaoloaika (Lipetz ym. 1990), ajan puute, suuret potilasméaérit, puutteelliset ohjausvalmiudet
ja asenteet sekd rauhallisten tilojen vdhdisyys (Hirvonen 1992, Kyngis ym. 2005, Nikunen 1994).
Ohjausta edistiviksi tekijoiksi on mainittu hoitajan tyokokemus, kirjalliset ohjeet, etukdteen
tapahtuva potilaan haastattelu ja ohjauksen hyvéd suunnittelu (Nikunen 1994). Kyngédksen ym.
(2005) tekemaissé tutkimuksessa tuli esille, ettd hoitajat kuvasivat omiksi vahvuuksikseen ohjaajana
kyvyn ymmirtdd potilasta, kokemuksen ohjauksesta, kiinnostuksen ohjata potilaita ja
vuorovaikutustaidot. Hoitajien ja lddkdreiden mielestd potilaasta johtuvia esteiti ovat potilaan
kayttdytymisen muuttumattomuus ohjauksesta huolimatta (Lipetz ym. 1990), potilaan oma
kiinnostuksen ja motivaation puute (Hirvonen 1992, Lipetz ym. 1990, Nikunen 1994), potilaan
yhteistyokyvyttomyys (Nikunen 1994), potilaan iké, sairauden vaihe ja tiedontaso (Hirvonen 1992).
Hoitajien rooli ohjauksen antajana saattaa olla myds epdselvé potilaalle ja muulle henkilokunnalle

(Nikunen 1994).

Hirvosen (1992) tutkimuksessa tuli esille, ettd hoitajat katsoivat tarvitsevansa potilasopetukseen
yleisid hoitotyon valmiuksia, kuten potilaan tuntemusta (potilaan ikd, ammatti, kotiolot),
asiantuntijuutta, empatiaa ja oman persoonan kéyttod. Lyhytkirurgisten potilaiden hoitajille tehty
tutkimus osoitti, ettd hoitajat katsoivat tarvitsevansa useimmin ohjauksessa ldédketieteellistd tietoa
potilaan sairaudesta, leikkauksesta, anestesiamuodoista ja koti- ja jatkohoidosta. He toivat myos
esille, ettd ohjauksessa tarvitaan vuorovaikutus-, suunnittelu- ja potilaan tarpeiden arvioimisen
taitoja sekd oman ammattitaidon arvioimisen ja kehittdmisen taitoja. (Nikunen 1994) Niitd osa-
alueita hoitajat pitivdt tdrkeind, jotta ohjaus voidaan muodostaa potilaan tarpeita vastaavaksi

(Hirvonen 1992, Nikunen 1994).

Nikusen (1994) 89:lle hoitajalle tekemissé tutkimuksessa tuli esille, ettd yli puolet hoitajista koki
valmiutensa riittdvidksi vuodeosastolla tapahtuvaan hoitoon liittyvddn ohjaukseen. Useimmin
riittdmattomaksi hoitajat kokivat valmiudet ohjata potilasta muilla osastoilla tapahtuvaan hoitoon ja
sithen liittyvddn ohjaukseen. Kuitenkin Lampisen ym. (2000) lastenosaston hoitajille tekema

tutkimus  osoitti,  etteivdt  hoitajat  kokeneet  kohtaavansa  perheitd  tasavertaisina
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yhteistyokumppaneina ja kokivat valmiutensa rohkaista ja lohduttaa vanhempia véhiisiksi. Koska
potilaan ohjauksessa tarvitaan tietoja ja taitoja monelta eri osa-alueelta, ohjauksen hyvailla

suunnittelulla voidaan jakaa vastuuta ohjauksesta useammalle hoitohenkil6kunnan jdsenelle.

2.2.4 Ohjauksen sisélto

Ohjauksen sisdllon tulisi muodostua yksil6llisesti kunkin potilaan ja perheen tarpeiden pohjalta.
Tarpeiden arvioinnin avulla voidaan varmistaa, ettd potilas saa relevanttia tietoa ja tukea. (Redman
200, Stenman & Toljamo 2002.) Leikkauspotilaan ohjauksen tavoitteena on antaa nuorelle ja hidnen
vanhemmilleen tietoa ja psykososiaalista tukea sekd auttaa heitd saamaan leikkauksen jilkeisen
toipumisen kannalta térkeitid taitoja (Leino-Kilpi ym. 1993). Lapset ja nuoret tarvitsevat tietoa, jotta
he voivat kontrolloida mielikuvitustaan ja erottaa todellisuuden fantasiasta. Fantasiat voivat olla
lapselle enemmaén ahdistusta tuottavia kuin asiat todellisuudessa. Vahvat tunteet kuten ahdistus,
pelko ja viha voivat tulla esille lapsen kyvyttomyytend yhteistyohon hoitohenkilokunnan kanssa.

(Mahaja ym 1998.)

Potilaalle annettava tieto ja hoidossa tarvittavien taitojen ohjaaminen

Potilaalle annettava tieto voidaan jakaa kolmeen osa-alueeseen: menettelytapoihin tai tilanteeseen
liittyvddn informaatioon, aistikokemukseen liittyvdin informaatioon ja potilaan rooliin liittyvddn
informaatioon. Potilaan toipumisen kannalta tehokkain informaatio koostuu edelld mainittujen

kombinaatiosta. (Nikunen 1994.)

Menettelytapoihin liittyvd informaatio sisdltdd hoidon antajan selitykset hoitoon liittyvisti
toiminnoista, kiytettavistd laitteista ja vélineistd. Lisdksi se sisédltdd tiedon minkélaisia tapahtumia
potilas tulee hoitonsa aikana kokemaan ja mikd on niiden ajankohta. (Leino-Kilpi ym. 1993.)
Palmun ja Suomisen (1999) tutkimukseen osallistuneet nuoret lyhytkirurgiset potilaat olisivat
halunneet enemmén tietoa hoidostaan jo ennen toimenpidettd. Nuoret olivat kiinnostuneita omaan
itseen kohdistuvista toimenpiteistd. Anestesia oli merkittdvd kokemus ja siitd haluttiin lisdi tietoa.
Saatu tieto ei ollut tullut aina suoraan potilaalle, vaan se vilitettiin ensin jollekin toiselle. Nuoret
saivat menettelytapoihin liittyvdd tietoa hoitavilta henkil6iltd ja hoitoryhmén ulkopuolelta
esimerkiksi vanhemmiltaan. Nuoret olisivat toivoneet hoitoonsa liittyvdd ohjausmateriaalia,
esimerkiksi videon, jossa olisi kerrottu toimenpiteestd tai néytetty heille tehtdva toimenpide. Nuoret

olisivat halunneet my0s lukea jotain aiheeseen liittyvdd lehted sekd tutustua toimenpiteessi
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kédytettdviin instrumentteihin. Nuoret olivat tiedonhaluisia ja kiinnostuneita heille tehtdvésti
toimenpiteestd. Nuoret olivat saaneet ohjausta esimerkiksi wc:ssd kdyntiin, kipuun, pahoinvointiin
ja rauhallisuuteen leikkauksen jdlkeen sekd heitd oli neuvottu ja kehotettu hoitamaan itsedén
sairaalassa. Pyhéldn (1999) tekeméssd 15 vanhempaa kasittdvéssd tutkimuksessa, joiden alle viisi-
vuotias lapsi oli korva- nenid- tai kurkkutautien potilas tuli esille, ettd aikaa ennen toimenpidetti
leimasi huoli lapsen terveydestd, epéitietoisuus hoitokdytdnndistd ja jatkohoidosta. Tiedon saanti
selviytymisen kokemiseksi oli riittdmatontd ja ristiriitaista. Jatkohoitotarkastukseen kaivattiin

enemman yksilollisyyttd ja vuorovaikutusta.

Kotzerin ym. (1998) tutkimuksessa tuli esille, ettd skolioosileikatut lapset ja heiddn vanhempansa
arvostivat tarkkaa ja luotettavaa tietoa. Saadun tiedon avulla he pystyivdt korjaamaan hoitoon
liittyvid vadrid kasityksid. Ne koskivat mm. riippuvuuden muodostumista kipupumpun lddkkeeseen
tai lddkkeen yliannostuksen saamista. Lapset ja vanhemmat kokivat myo0s tarpeellisena tiedon
kipupumpussa kaytettdvien lddkkeiden sivuvaikutuksista ja siitd miten sivuvaikutusten oireita
voidaan lievittdd. 54% skolioosileikatuista lapsista kérsi yhdestd tai useammasta opioidien
sivuvaikutuksesta (esim. pahoinvointi, oksentaminen, hengityslama, kutiaminen). Yksityiskohtainen

ja kokonaisvaltainen tieto loi luottamusta ja varmistusta leikkauksen jélkeiseen kivunhoitoon.

Aistikokemuksiin liittyvélld informaatiolla tarkoitetaan potilaalle annettavaa tietoa siitd, mitd hén
tulee aistiensa vilitykselld sairaalassa ollessa kokemaan, esimerkiksi kuuloaistin vilitykselld
toimenpiteen aikana. Tdmid informaatio kohdistuu potilaan kokemuksiin ja sen tarkoituksena on
viahentdd potilaan pelkoja ja ahdistusta. (Leino-Kilpi ym. 1993.) Kuten aikuiset my0s nuoret
kokevat ahdistusta joutuessaan sairaalaan sielld tapahtuvien toimenpiteiden seké leikkausten vuoksi.
Kun nuori joutuu leikkaukseen saattaa koko perhe kokea ahdistusta. (LaMontagne ym. 1997,
Ziegler & Prior 1994). Tutkimusten mukaan 40-60% lapsista kérsii preoperatiivisesta ahdistuksesta
(Kain ym.1996, Ziegler & Prior 1994). Ahdistusta lisddvit tiedonpuute, virheellinen tieto, kasitykset
sairaalassaoloon liittyvistd asioista (Ellerton & Merriam 1994, Ziegler & Prior 1994) ja vanhempien
ahdistuneisuus (LaMontagne ym. 2001). Nuorelle leikkauspotilaalle annetun tiedon on todettu

lisddvén potilaiden turvallisuuden tunnetta ja vihentévin pelkoja (Palmu & Suominen 1999).

Potilaan rooliin liittyvad informaatio muodostaa kolmannen potilaalle annettavan tiedon osa-alueen.
Se sisdltdd tietoa niistd odotuksista, joita hoitavalla henkilokunnalla on potilaan omasta
osallistumisesta hoitoonsa. (Leino-Kilpi ym. 1993) On todettu, ettd nuorelle potilaan rooli aiheuttaa

taantumista ja ndenndisesti itsendinen nuori saattaa tarvita aivan erilaista tukea kuin jokapaiviisessi
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eldmdssd. Nuoret eivit vélttdmattd tiedd miten voivat hoitaa itsedéin sairaalassa, jos sitd ei heille
kerrota. (Palmu & Suominen 1999) Palmun ja Suomisen (1999) tutkimuksessa tuli esille, ettd
nuorille leikkauspotilaille oli kerrottu asioista miten he voivat hoitaa itsedéin sairaalassa, esimerkiksi

juomisesta, peseytymisesti, ruokailusta, insuliinin pistdmisesté ja avun hakemisesta tarvittaessa.

Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd vanhemmat ja nuoret ovat tyytyméttomié kirjallisesti ja suullisesti
saamansa tiedon madrddn ja siithen ettei ohjausta saa ilman omaa aktiivista kysymistd (Palmu &
Suominen 1999, Simons & Robertson 2002, Strand 1994). Strandin (1994) tutkimuksessa tuli
kuitenkin esille, ettd nuoret ovat puolestaan vihemman kriittisid saamaansa ohjausta kohtaan kuin
vanhemmat. Nuoret olivat tyytyvéisid saamaansa suulliseen ohjaukseen ja kirjallisiin ohjeisiin.
Tdmé voi johtua osittain siitd, ettd nuoret ovat osastolla koko ajan lisnd ja vanhemmat vain
vierailevat, jolloin mahdollisuus antaa ohjausta on vdhdisempi. Osa nuorista oli saanut ristiriitaista

tietoa korsettihoidon toteuttamisesta ja he kokivat ohjauksen kattavuuden riittdmattomaksi.

Ohjaukseen liittyvid taitojen opettaminen on vidhén tutkittu alue, vaikka potilaan ohjaus sisdltdd
my0s taitojen, aktiviteettien ja harjoitusten opettamisen potilaalle, jotka edistdvit potilaan
toipumista leikkauksesta ja vdhentdavit komplikaatioiden riskid (Leino-Kilpi ym. 1993). Taitojen
opetuksella ja potilaan toipumisella leikkauksen jilkeen on todettu olevan positiivinen yhteys

(Nikunen 1994).

Psvkososiaalinen tukeminen

Nuoren ohjauksessa tarkeitd asioita ovat tietojen ja taitojen antamisen lisdksi nuoren tukeminen.
Psykososiaalisen tuen antamisen tarkoituksena on potilaan ja hoitajan vilisen vuorovaikutuksen
avulla yhdessd kisitelld potilaan pelkoja ja edistdd potilaan selviytymistd kirurgisessa
hoitoprosessissa (Leino-Kilpi ym. 1993). Skolioosinuorella ja vanhemmilla on erilaisia huolia ja
odotuksia leikkausta kohtaan. Bridwellin ym. (2000) tutkimus on osoittanut, ettd syyt miksi perheet
lahtevdt mukaan leikkaukseen ovat kipujen ja toimintakyvyn védhenemisen ehkdiseminen
aikuisuudessa. Lisdksi tirkeind asioina pidetddn ulkonddn muuttumista paremmaksi ja itsetunnon
kohoamista. Véhiten tirkeind pidetddn toimintakyvyn kasvua koulussa ja urheilussa. (Bridwell ym.
2000.) Prattin ym. (2002) tutkimus puolestaan osoitti, ettd nuoret ja vanhemmat odottivat
leikkauksen korjaavan selén skolioosin, estivin skolioosin pahenemisen ja korjaavan lantionseudun

asymmetrian.
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Leikkaukseen tulevia nuoria vaivaa mm. kontrollin ja itsendisyyden menetyksen tunne, pelko
kehonkuvan muuttumisesta, fyysisen toiminnan rajoitukset, pelko kavereiden suhtautumisesta ja
kuolemanpelko (Romino ym. 2005, Ziegler ja Prior 1994). Skolioosileikkaukseen liittyvistd huolista
ja peloista on kuitenkin tehty vdhdn tutkimuksia vaikka kyseessd on iso ja vaativa leikkaus
(Bridwell ym. 2000). Bunch & Chapman (1985) ja Bridwell ym. (2000) ovat raportoineet, etti
skolioosinuorten ja heiddn vanhempiensa suurimpana huolenaiheena on halvaantuminen. Perheet
ovat lisdksi huolissaan haavatulehduksesta, pseudoartroosista ja leikkauksen jélkeisestd kivusta
(Bridwell ym. 2000). Vuonna 1995 Haherin ym. meta-analyysi osoitti, etti suurimpana
huolenaiheena on se, kuinka hyvin seldn kierous saadaan korjattua. Tutkimukset ovat osoittaneet,
ettd pienimpédnd huolenaiheena ovat arven sijainti ja ulkondkd. Silld on kuitenkin suurempi merkitys
lapselle kuin vanhemmille. Paluu kouluun ja normaaliin eldmién eivét olleet kovin tirkeitd asioita

perheille mutta ne olivat tarkeampid lapsille kuin vanhemmille. (Bridwell ym. 2000.)

Nuoret kokevat pelottaviksi asioiksi neulat ja pistdimisen, esimerkiksi kanyloinnin, sekd
toimenpiteen/ leikkauksen itsessddn (LaMontagne ym. 1997, Mahaja ym 1998). Zieglerin ja Priorin
(1994) mukaan lapselle stressaavia hetkid ovat sairaalaan saapumispdivé, hetki ennen verikokeen
ottoa, pdiva ennen leikkausta, hetki ennen esilddikkeen saamista ja leikkaussaliin viemistd seké paluu
herddmostd osastolle. Lisdksi lapsilla saattaa olla leikkaukseen liittyvda kuolemanpelkoa ja
epatietoisuutta toipumisprosessista. Leikkauksiin ja toimenpiteisiin tulevat lapset kérsivit myos
kivusta, epamukavasta olosta, kontrollin menetyksestd sekd vanhemmista eroonjoutumisesta.
(LaMontagne ym. 1997, Luotolinna-Lybeck 2003.) Kirurgisen potilaan tukemisella on todettu
olevan positiivisia vaikutuksia potilaan pelkoihin ja epdsuotuisiin asenteisiin, potilaan
postoperatiiviseen toipumiseen, potilastyytyvéisyyteen (Lanning 1985) ja kdyttdytymismuutoksiin

leikkauksen jilkeen (LaMontagne ym. 1997, Ziegler & Prior 1994).

LaMontagnen ja kumppaneiden (1997) tutkimuksessa tuli esille, ettd skoliosinuorten huolet liittyivit
itse toimenpiteeseen, vélittbmédin postoperatiiviseen hoitoon ja pidempiaikaiseen toipumiseen.
Toimenpiteeseen liittyvét huolet koskivat leikkausta itsessdin, esimerkiksi kirurgin epdonnistumista
leikkauksen suorittamisessa, halvaantumista, leikkauksen aikana kuolemista, sitd, ettei herdd
anestesiasta ja jokin menee vikaan leikkauksessa. Postoperatiiviseen hoitoon liittyvit huolet
koskivat vanhemmista eroon joutumista, epdonnistunutta leikkaustulosta sekd liikkumista
asennettujen tukirautojen katkeamisen pelossa. Nuoret pelkésivit my0s pistoksia ja iv- lddkkeits,
dreenien poistamista ja leikkauksen jdlkeistd kipua. Lisdksi he olivat huolissaan siitd, kuinka

selviytyd kivun kanssa ja kuinka sitd saa vdhennettyd. Toipumiseen liittyvdt huolet koskivat
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toipumisen pituutta, kuinka pitkdan on kipuja, arven kokoa ja sitd, miltd he néyttivit esimerkiksi
uimapuvussa. Nuoret olivat my0s huolissaan siitd, kuinka he selviytyvit leikkauksen mukanaan
tuomista rajoitteista ja muutoksista. Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd vanhempien huolet ja
odotukset skolioosileikkausta kohtaan ovat suuremmat kuin nuorten (Bridwell ym. 2000) ja
vanhemmat arvioivat lastensa skolioosin mukanaan tuomat ongelmat vaikeammiksi kuin nuoret itse

arvioivat (Pratt ym. 2002).

Nuoren eldmé skolioosileikkauksen jélkeen on rajoittunutta vuoden verran erilaisten rajoitusten
takia. Nuorella on silloin rajoituksia mm. erilaisissa urheilumuodoissa ja osa urheilulajeista on
kielletty loppuelamin. Sairaalasta pddsyn jdlkeen nuori tarvitsee vield apua kotona. Kouluun voi
palata noin kuukauden kuluttua leikkauksesta ja koululiitkuntaan hdn voi osallistua kolmen
kuukauden jilkeen leikkauksesta. (Jacobs-Zacny & Horn 1988.) Nuoret ja vanhemmat ovat
kuitenkin tyytyvéisid leikkaukseen, vaikka se onkin raskas ja iso leikkaus. Bridwellin ym. (2000)
tutkimus onkin osoittanut, ettd skolioosilapset ja heidin vanhemmat olisivat erittdin pettyneitd, jos

lapset joutuisivat elamiddn entisellddn ilman leikkausta.

Ohjausta tutkittaessa on useimmiten keskitytty tiedon antamiseen potilaalle ja psykososiaaliseen
tukeen liittyvid tutkimuksia on tehty vdhan. Tutkimukset osoittavat, ettd hoitajat eivét aina pysty
antamaan lapsille ja perheille sellaista tukea kuin ndma tarvitsisivat (Gauvin ym. 2002, Lampinen
2000, Strand 1994). Gauvinin ym. (2002) tutkimuksessa tuli esille, ettd skolioosileikkauksen
lapikdyneet nuoret eivit pitdneet hoitajia sosiaalisen tuen antajina. Nuorille tuen antajia olivat perhe,
ystdvit ja ammattihenkilostd, johon kuuluivat opettajat ja psykologit. Nuoret olivat kuitenkin
tyytyvéisid saamaansa tukeen ennen ja jélkeen skolioosileikkausta. Strandin (1994) tekemé tutkimus
osoitti sen, etteivét korsettihoitoisten skolioosinuorten vanhemmat olleet tyytyvédisid saamaansa
psyykkisen puolen tukeen ja he kaipasivat tietoa mm. siitd, miten muut nuoret ovat kokeneet
hoitonsa ja miten he ovat sithen sopeutuneet. Lampisen (2000) tekema tutkimus osoitti, ettd vaikka
hoitajat pitivit vanhempien tukemista tidrkednd osana tyotd, sairaiden leikki-ikéisten lasten
vanhempia ei aina kohdattu aktiivisina ja tasavertaisina yhteistybkumppaneina eikd heiddn
asiantuntijuuttaan omaa lastaan koskevissa asioissa aina hyddynnetd. Neljdsosa hoitajista koki, ettei

voi rohkaista ja lohduttaa lapsen vanhempia siind méarin kun olisi tarpeen.
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2.2.5 Ohjauksen ajoitus ja menetelmét

Ohjauksen ajankohta tulee suhteuttaa potilaan tiedon tarpeen ajankohtaan ja ohjaus tulisi ajoittaa
potilaan yksildllisten toiveiden mukaisesti. Potilaalle on turha opettaa asioita ennen kuin hin on
niistd kiinnostunut ja valmis oppimaan. (Strand 1994) Lepczykin ym. (1990) mukaan potilaan on
hyvi saada tietoa mahdollisimman varhaisessa vaiheessa, jotta uuteen tilanteeseen ehtii sopeutua.
Kotiin ldhetetty kirjallinen etukéteisinformaatio lisdd potilaiden psyykkistd varmuutta sairaalassa

olon aikana ja saa aikaan sen, ettd potilaat ovat tyytyvdisempid saamaansa informaatioon.

Strandin (1994) korsettihoitoisille skolioosinuorille ja perheille tekemé tutkimus osoitti, ettd runsas
puolet vanhemmista (N=78) olisi halunnut saada tietoa ja ohjausta tuodessaan lasta osastolle ja
vieraillessaan osastolla. Kaksi kolmasosaa vanhemmista olisi halunnut saada ohjausta ja tietoa
kotiinldhtotilanteessa. Vanhempien ohjaustarpeet eivdt kohdanneet osaston kaytintod. Nuorista
puolet olisi halunnut saada lisdtietoa jo kutsukirjeesséd, kolmasosa osastolla ollessaan seké neljdsosa
kotiinldhtotilanteessa. Potilaat, jotka kdyvit sairaalan osastolla tutustumassa etukiteen ja saavat
silloin yleisinformaatiota ja hoitoa koskevaa tietoa, ovat erittdin tyytyvédisid saamaansa hoitoon ja

ohjaukseen (Price 1991).

Ohjauksessa voi kayttdd apuna erilaisia kuvia, esimerkiksi leikkauksen havainnollistamista kuvan
avulla. Olennaista on my0s kéyttdd asianmukaista terminologiaa kuvaamaan toimenpiteita.
Yhdenmukainen ohjaus tulisi antaa mahdollisimman yksinkertaisin termein ja useissa lyhyissi
ohjaustilanteissa. (Ziegler & Prior 1994.) Jokisen (1995) astmalasten vanhemmille tekema tutkimus
toi esille, ettd tieto tuki vanhempia silloin, kun se oli selkedsanaista, yksilollistd ja perheen
arkipdivddn esimerkein ja havainnollistamalla sovellettua. Tiedon mieleen painamista auttoivat
harjoitteleminen, kertaaminen ja erilaiset opaslehtiset sekd kuvanauhat. Ohjauksen antamisessa on
usein ongelmana vieraskielisten sanojen kdyttd, jota nuoret ja perheet eivdt aina ymmaérrd (Strand
1994). Useissa lapsiin kohdistuneissa tutkimuksissa on todettu demonstratiivisten toimenpiteeseen
ja leikkaukseen valmistamiskeinojen (videoiden, tutustumiskdyntien, kuvien, sairaalavélineisiin
tutustumisen ym.) olevan tehokkaita ahdistuksen ja pelon vihentdjid (Ellerton & Merriam 1994,
Lancaster 1997, Ziegler & Prior 1994).

Mahajan ja kumppaneiden (1998) tekemdssd tutkimuksessa oli 60 lasta idltddn 6-19 vuotta

(ka=12.2) jaettuna kahteen ryhmididn (A ja B). Ryhmd A sai perinteisen toimenpiteeseen

valmistamisen ja ryhméd B valmistettiin erilaisten demonstraatiomenetelmien avulla. Lapset saivat
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tutustua toimenpiteessd kaytettdvaan materiaaliin kuten neuloihin, ruiskuihin, verenpainemittariin ja
saturaatiomittariin. Nukkea kéytettiin nuoremmille lapsille havainnollistamisen apuna. Lapsille
ndytettiin my0ds valokuvia, jotka kuvasivat autenttisesti lapsen sairaalassaolon eri vaiheita.
Vanhemmat saivat olla ohjaustilanteessa mukana ja perheille annettiin mahdollisuus esittdd
kysymyksié. Perinteisen ohjauksen saaneet perheet saivat hoitajalta vain suullisen ohjauksen. B
ryhmén lapset olivat vdhemmén ahdistuneita ennen leikkausta ja he tarvitsivat vdhemmén
rauhoittavia ladkkeitd sekd olivat yhteistyokykyisempid tutkimuksen ajan. Heidén pulssitasonsa ja
verenpaineensa olivat myds toimenpiteen ajan tasaisemmat kuin ryhmé A:han kuuluvilla lapsilla. B
ryhmén vanhemmat kokivat olevansa myds vihemmén ahdistuneita ja kuvasivat myos lapsensa
vihemmaén ahdistuneeksi kuin ryhmin A vanhemmat. Samanlaisia tuloksia ovat saaneet Edwinson
ja kumppanit  (1988). He  toivat esille, ettd lapset, jotka  valmistettiin
umpilisdkkeenpoistoleikkaukseen demonstratiivisen materiaalin avulla, olivat merkittdvasti

vihemmaén ahdistuneita kuin muulla tavoin ohjatut lapset.

Erilaisten opetusohjelmien vaikuttavuudesta on saatu kuitenkin myds vastakkaisia tuloksia. Kotzerin
ym. (1998) tekemisséd tutkimuksessa tuli esille, ettei skolioosileikatuille lapsille ja vanhemmille
kipupumpun kéyttoon liittyvdn ohjauksen antotapa vaikuttanut lapsien kokemaan kipuun.
Tutkimuksessa verrattiin tavallista strukturoimatonta ohjausta suunniteltuun ohjaukseen, johon
kuului videon ndyttdminen kipupumpun toiminnasta, suullinen ohjaus ja kirjallinen
ohjausmateriaali. Lapset ja vanhemmat pitivdt kuitenkin videota ja kirjallista materiaalina erittdin
tarpeellisena ja havainnollistavana. Samansuuntaisia tuloksia tuli esille Raappanan (1999)
diabetesnuorille tekemissd tutkimuksessa, jossa ohjaus annettiin ryhméssd ongelmakeskeiselld
menetelmilld. Toteutuneessa hoidonohjauksessa nuoret kokivat ryhmén merkityksen joko tukevana,
merkityksettominé tai epdvarmuutta tuottavana. Hoidonohjaus merkitsi nuorille tietoa ja tukea
omahoidon hallintaan, toisaalta se merkitsi myos turhauttavaa kokemusta. Nuoret odottivat

hoidonohjaukselta lisdd tukea omahoidon oppimiseen, osalla ei ollut mitéén odotuksia.

LaMontagnen ym. (2003) skolioosileikatuille nuorille tehdyssd tutkimuksessa selvitettiin neljdn
erilaisen ohjaustavan vaikutusta nuorten leikkauksenjélkeiseen kipuun ja ahdistukseen.
Tutkimuksessa selvisi, etti jos nuoret olivat vain vdhin jannittyneitd ja pelokkaita ennen leikkausta
lisdsi runsas tiedon antaminen heidén ahdistuneisuuttaan leikkauksen jilkeen. Téllaiset nuoret olivat
tyytyvdisid vihdisempéddn ohjaukseen ja heidén toipumisensa sujui paremmin. Nuoret, jotka olivat
jénnittaneet leikkausta paljon ja olivat erittdin ahdistuneita, kokivat runsaan tiedon antamisen

leikkauksen jilkeistd ahdistusta lievittdvaksi.
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Suullisen ohjauksen ja havainnollistamisen lisdksi potilaat tarvitsevat kirjallisia ohjeita ja
informaatiota. Potilaat voivat palata kirjallisten ohjeiden pariin toistuvasti ja tieto on helpommin
sisdistettdvissd. Kirjallisen ohjauksen etuja ovat, ettd potilas pystyy rauhassa syventymiin
ohjauksen sisdltdoon ja voi kerrata asioita. Ohjeet tulisi kirjoittaa selkedsti luettaviksi ja lisdksi kdyda
lavitse yhdesséd potilaan kanssa tidydentden niitd suullisella ohjauksella. (Redman 2001.) Strandin
(1994) korsettihoitoisille nuorille ja vanhemmille tehty tutkimus osoitti, ettd ldhes kaikki nuoret ja

vanhemmat olivat tutustuneet kirjalliseen materiaaliin ennen osastolle tuloa.

2.3 Yhteenveto tutkimuksen teoreettisista 1ahtokohdista

Tadmaén tutkimuksen kirjallisuuskatsauksen avulla pyrittiin selvittdméén, millaista tietoa on olemassa
nuoren  skolioosileikkauspotilaan ~ ja  vanhempien  ohjauksesta.  Tutkimusten mukaan
skolioosileikkaus aiheuttaa nuorille erilaisia pelkoja, huolia ja odotuksia (Bridwell ym. 2000,
LaMontagne ym. 1997, Pratt ym. 2002). Kuitenkin ohjauksen keinoja, joilla pelkoja ja huolia
voitaisiin vihentdd, on tutkittu vihian (LaMontagne ym. 1997). Kirjallisuuskatsauksessa tarkastelun
kohteena oli skolioosileikkaukseen liittyvien huolten ja odotusten lisdksi skolioosi ja sen
hoitokeinot, potilasohjauksen késite ja kéyttd sekd nuoren ja vanhempien ohjaukseen liittyvit

tekijat.

Téssé tutkimuksessa skolioosinuoren ja hdnen vanhempien ohjauksella tarkoitetaan tietojen ja tuen
antamista nuorelle ja vanhemmille sekd hoidossa tarvittavien taitojen ohjaamista. Ohjauksella
tarkoitetaan nuoren ja perheen ndkemisti tasavertaisena ja ohjauksen tarpeet lihtevit nuoresta ja
perheestd, jolloin esimerkiksi nuoren kehitysvaihe ja sen tuomat ohjauksen erityisvaatimukset
tulevat huomioiduiksi ohjauksen sisdltod mietittdessd. Vuorovaikutus, yhdessd suunnitteleminen ja

ohjauksen arviointi ovat tarkeitd ohjauksen elementteja.

Potilaan ohjausta on tutkittu paljon niin ulkomailla kuin Suomessakin. Lasten ja nuorten ohjauksesta
el ole niin paljoa tutkimuksellista tietoa kuin aikuisen ohjauksesta. Suomessa nuoren ja hénen
vanhempiensa ohjaukseen liittyvid tutkimuksia on tehty muutamia ja niiden tulokset ovat
osoittaneet, etteivdt nuoret ole aina tyytyviisid saamaansa ohjaukseen (mm. Palmu & Suominen
1999, Raappana 2002, Strand 1994). Nuoren ohjaukseen liittyvét tutkimukset ovat keskittyneet
lahinnd tiedon saamiseen. Nuoren leikkauspotilaan saamaa tukea on selvitetty vdhemmén ja
hoidossa tarvittavien taitojen ohjausta ei ole tutkittu juuri ollenkaan. Tutkimukset (LaMontagne ym.

2001, Strand 1994) ovat osoittaneet, ettd vanhempien merkitys nuoren selviytymisen kannalta on
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ensiarvoisen tdrkedd. Vanhemmille annettu ohjaus onkin nuoren hoidon onnistumisen kannalta

tiarked osa-alue (LaMontagne ym. 2001, Strand 1994).

Nuoren skolioosileikkauspotilaan hoitoon ja ohjaukseen liittyvdt tutkimukset on tehty usein
kvantitatiivisin menetelmin (Bridwell ym. 2000, Gauvin, ym. 2002, Johnson & Killman- Young
1988, Kahanovitz & Weiser 1989, Payne ym. 1997), eikd ohjausta ole tutkittu laadullisin
menetelmin potilaalle tai vanhemmille annettavien tietojen, taitojen ja tuen nidkokulmasta. Téstd
ndkokulmasta onkin tirked saada tutkittua tietoa, jotta ohjausta pystytddn kehittimdin nuoren ja

hénen vanhempiensa tarpeet paremmin huomioivaksi.

3. TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Tamén tutkimuksen tarkoituksena on kuvata skolioosileikattujen nuorten ja heiddn vanhempiensa
kokemuksia saamastaan ohjauksesta. Tutkimuksen avulla pyritddn kuvaamaan skolioosileikattujen
nuorten ja heiddn vanhempiensa eliméntilannetta ennen leikkauspdatostd, heiddn ohjaustarpeitaan.
Tutkimuksen avulla pyritdédn kuvaamaan myds sitd, millaista ohjausta skolioosileikkaukseen tuleva
idiopaattista skolioosia sairastava nuori ja heidin vanhemmat saavat. Lisdksi halutaan selvittda
ovatko nuoret ja vanhemmat olleet tyytyvidisid saamaansa ohjaukseen ja onko ohjaus vastannut
heidén tarpeitaan. Tavoitteena on saada tietoa, jonka avulla nuoren skolioosileikkauspotilaan ja

hénen vanhempiensa ohjausta voidaan kehittaa.

Tutkimustehtivat:

1. Kuvata skolioosileikattujen nuorten ja heiddn vanhempiensa eldméntilannetta ennen

leikkauspaatdsti

2. Kauvata skolioosileikattujen nuorten ja heiddn vanhempiensa ohjaustarpeita

3. Kuvata skolioosileikattujen nuorten ja heiddn vanhempiensa saamaa ohjausta
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4. TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Tutkimuksen metodologiset 1ahtokohdat

Téssd tutkimuksessa kéytettiin kvalitatiivista tutkimusmenetelmii, koska sen avulla voidaan tutkia
sellaisia 1lmiditd, joita ei ole aiemmin tutkittu tai joista halutaan saada uutta ndkdkulmaa (Morse
1991, Nieminen 1998). Laadullinen tutkimustapa onkin perusteltua, koska skolioosipotilaan ja
perheen ohjauksesta on tehty vdhén tutkimuksia. Léhtokohtana kvalitatiivisessa tutkimuksessa on
todellisen eldmidn kuvaaminen ja tarkoitus tutkia kohdetta mahdollisimman kokonaisvaltaisesti
(Hirsjarvi ym. 1997). Tdmén tutkimuksen tarkoituksena oli saada tietoa skolioosileikkaukseen
liittyvéstd ohjauksesta perheiden kokemana. Laadullisen tutkimuksen tavoitteena on inhimillisen
toiminnan ymmartdminen ja tulkitseminen ihmisten yksilollisistd merkitysrakenteista késin,
toiminnan luonnollisessa ympéristossd (Morse 1991). Haastatteluajankohdaksi oli tarkoituksella
valittu leikkauksen jéilkeinen aika sairaalassa paria pdivdd ennen kotiutumista, jolloin muistot ja

kokemukset ovat juuri koettuja ja helposti muisteltavissa.

Tassd tutkimuksessa oli tarkoitus kayttdd kahta aineistonkeruumenetelmid; péivakirjaa ja
teemahaastattelua. Triangulaation kdyttd tutkimuksessa on perusteltua silloin kun yksittdiselld
tutkimusmenetelmilld ei saada riittdvan kattavaa kuvaa ilmidstd tai halutaan lisdtd tutkimuksen
luotettavuutta. (Morse 1991) Koska skolioosileikkauspotilaan ohjaus on ilmidné niin monitahoinen,
olisi haluttu varmistaa mahdollisimman laajalla aineistolla riittdvan kattava kuva ilmidstd seké lisiti
tutkimuksen luotettavuutta. Paivékirjojen kdyttiminen ei ollut kuitenkaan mahdollista, koska osalle
perheistd leikkausaika tuli niin lyhyelld varoitusajalla, ettei nuorille jdidnyt aikaa kirjoittaa

paivakirjaa.

4.2 Tutkimusaineiston keruu

Tutkimus tehtiin lastenkirurgian osastolla, jossa hoidetaan kirurgisesti skolioosinuoria. Ennen
tutkimushaastattelujen tekemistd haettiin tutkimuslupa, koska haastattelujen kohteena olivat
skolioosileikatut nuoret ja heiddn vanhempansa. Myonteinen lausunto tutkimukselle saatiin 1.7.2003
sairaanhoitopiirin eettiseltd toimikunnalta. Tdméan jdlkeen osaston henkilokunnalle kerrottiin miten

tutkimus kéytdnnossé etenee ja heille jaettiin tiedotteita tutkimuksesta (liite 1.).
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Tutkimukseen osallistujien valinta tapahtui tarkoituksenmukaisuusperiaatetta noudattaen.
Tutkimusjoukon muodostivat kuusi perhettd, joiden 12-15-vuotiaalle idiopaattista skolioosia
sairastavalle  nuorelle oli tehty skolioosileikkaus. Tutkittavien joukko wvalittiin yhdessé
tutkimusosaston jonohoitajan kanssa niistd tutkimukseen sopivista nuorista, joille tehtiin

skolioosileikkaus 1.8.2003- 1.3.2004.

Perheille ldhetettiin leikkauskutsun mukana tukijan laatimat ja tutkimussairaalan eettisen
toimikunnan hyvéksymit tiedotteet tutkimuksesta (liite 2.) ja pdivékirjan kirjoittamisesta (liite 3.).
Potilastiedotteessa oli tietoa tiedonkeruutavasta, tutkimuksen tavoitteista, tulosten késittelyn
luottamuksellisuudesta ja anonymiteetistdi. Myds haastatteluaika kerrottiin potilastiedotteessa,
jolloin tutkimukseen osallistuvien oli helpompi valmistautua siithen (Krause & Kiikkala 1996).
Tavoitteena oli saada tiedote ldhetettyéd perheille 1-2 kuukautta ennen leikkausta, mutta kdytdnnon
syistd leikkausajankohdat selvisivét perheille vaihtelevasti (4kk- 1viikkoa ennen leikkausta), jolloin
tiedotteet tutkimuksestakin menivét osalle perheisti vasta juuri ennen leikkausta. Tutkija soitti vield
perheille 2-3 péivéd sen jdlkeen, kun perheet olivat saaneet leikkauskutsun ja tutkimukseen liittyvét
lomakkeet. Talloin perheet pystyivit kysymidin epdselviksi jddneet asiat ja tutkija pystyi ohjaamaan
kahta nuorta pdivékirjan kirjoituksen suhteen. Piivékirjojen kéyttiminen ei kuitenkaan ollut
mahdollista, koska vain kaksi nuorta pystyi sitd kirjoittamaan. Osa perheistd ldhetti tutkijalle
suostumuslomakkeen postitse, joka oli toimitettu tiedotteen mukana perheille. Vanhemmilla ja
nuorilla oli omat suostumuslomakkeet (liite 4. ja 5.). Osa perheistd antoi suostumuslomakkeen
tutkijalle ennen haastattelua, koska leikkauspéitokset olivat tulleet niin lyhyelld varoitusajalla,
etteivit perheet olisi ehtineet niitd postissa ldhettdd. Nuoren osallistumislupa tutkimukseen saatiin
sekd nuorelta itseltddn ettd vanhemmalta. Kaikki perheet, joille ldhetettiin tiedote tutkimuksesta,
halusivat osallistua tutkimukseen. Potilastiedotteessa kerrottiin perheille heiddn oikeudestaan
kieltdytyd tutkimuksesta missd vaiheessa tahansa sekd siitd, ettd kieltdytyminen ei vaikuta hoitoon

osastolla.

Tutkimusmenetelménd kéytettiin teemahaastattelua. Se on kvalitatiivisen tutkimuksen yksi
tiedonkeruumenetelmd. Teemahaastattelu on puolistrukturoitu haastattelumenetelmai, jossa aihepiirit
eli teemat ovat tiedossa, mutta kysymyksilld ei ole etukiteen maiiriteltyd tarkkaa muotoa ja
jarjestystd. (Hirsjarvi ym. 1997) Teema-alueet (liite 6.) pohjautuivat tutkimustehtdviin. Ne
késittelivit mm. perheen taustatietoja ja nuoren skolioositautihistoriaa, skolioosileikkaukseen
liittyvad tietoa ja tukea sekd leikkauksen jdlkeiseen hoitoon liittyvien taitojen opetusta. Teema-

alueet auttoivat tutkijaa pysymain haastattelun aikana paremmin tutkittavassa aiheessa. Haastattelun
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kuluessa oli kuitenkin mahdollisuus noudattaa vapaata jarjestystd teemojen kisittelyssd tuoden
joustavuutta haastattelun etenemiseen. Teemahaastattelu sopii tutkimusmenetelméksi, kun
tutkittavasta aiheesta on vain vdhdn aikaisempaa tietoa, kuten tdmin tutkimuksen aiheesta. (ks.

Morse 1991, Hirsjérvi ym. 1997.)

Haastattelu perustuu oletukseen, ettd haastateltavat pystyvédt kertomaan tutkittavasta ilmiosté
(Hirsjarvi & Hurme 1991). Nuorilla, joille tehddédn skolioosileikkaus ja heiddn vanhemmillaan on
omakohtainen kokemus ohjauksesta leikkaukseen liittyen. Erityisesti nuoren potilaan haastattelussa
on tirkedd haastattelijan ja nuoren luottamuksellinen suhde sekd tutkijan kyky antautua
vuorovaikutukseen nuoren kanssa (Kortesluoma & Hentinen 1995). Huomiota vaatii liséksi se, ettd
tietoldhteend on terveyspalvelujen kéyttdjd, jonka riippuvuus héntd hoitavista ihmisistd ja

jérjestelmistd on jonkinasteisesti olemassa (Leino-Kilpi & Tuomaala 1987).

Haastateltavina oli kuusi tyttd4, joille oli tehty skolioosileikkaus ja heidén ditinsd seké viiden nuoren
isdt. Haastateltavia oli yhteensd 17. Tutkimusajankohtana ei leikattu yhtddn poikaa. Haastattelut
toteutettiin leikkauksen jélkeen nuoren ollessa sairaalassa 1-3 pdivdd ennen kotiutusta, jolloin
kokemukset preoperatiivisesta ohjauksesta ja sairaalassa tapahtuvasta ohjauksesta olivat hyvin
mielessd. Tutkija otti puhelimitse yhteyttd tutkimusosastolle kaksi pédivdd nuoren leikkauksen
jilkeen ja sopi vanhempien kanssa sopivasta haastattelupdivistd ja kellonajasta. Vanhemmat
osasivat myo0s arvioida lapsensa voinnin ja kunnon haastattelua ajatellen. Haastattelut toteutettiin
kahden kesken nuoren kanssa joko erillisessd tutkimushuoneessa tai potilashuoneessa, jos nuori ei
vield kyennyt olemaan istuallaan. Nuorten haastattelu paitettiin tehdé itsendisend, jolloin nuoren ei
tarvinnut miettid mitd voi sanoa vanhempien ldsndollessa. Nuorelta ja vanhemmilta kysyttiin lupa

haastattelun nauhoittamiseen.

Viidessd perheessi, joissa molemmat vanhemmat osallistuivat tutkimukseen, diti ja isé olivat lasni
samanaikaisesti haastattelutilanteessa. Tdméd mahdollisti vanhempien keskindisen asioista
keskustelun haastattelutilanteessa. Vanhemmat toivat ajoittain hyvinkin toisistaan erilaisia tunteita
ja mielipiteitd esille, joten toisen ldsnéololla ei ndyttinyt olevan vaikutusta sithen, mitd vanhemmat

uskalsivat sanoa. Vanhemmat haastateltiin yhdessd samana péivana kuin nuorikin.

Haastattelut toteutettiin erillisessé rauhallisessa tutkimustilassa missé ei ollut muita ihmisié, jolloin
yksityisyyden sdilyttdminen oli mahdollista. Haastattelun onnistuminen vaatii rauhallisen tilan,

riippumatta siitd missa haastattelu toteutetaan (Maijala ym. 2002). Haastateltaville kerrottiin, etti
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nauhoitus voidaan keskeyttdd ja keskustelua voidaan jatkaa mydhemmin, jos haastateltavat ndin
haluavat. Téssd tutkimuksessa kaikki haastattelut toteutuivat keskeyttdmattomind lukuun ottamatta
kahden nuoren kohdalla hoitajan pikaista kdyntid huoneessa.  Tutkittaville kerrottiin, etti
haastattelunauhat litteroidaan ja merkitddn numerokoodeilla tutkittavien anonymiteetin
suojaamiseksi. Heille korostettiin myo0s sitd, ettei tuloksissa vastausten ja ndkemysten perusteella

vastaajaa pystytd tunnistamaan. Jokainen haastateltava antoi luvan haastatteluun.

Aineistoa kertyi yhteensd noin yhdeksdn tuntia ja haastattelujen kesto vaihteli nuorilla 20
minuuttista tuntiin ja vanhemmilla 45 minuutista puoleentoista tuntiin. Aineistoa voitiin pitdd
riittdvdnd, koska wuutta tutkimustietoa tutkimusongelmien kannalta ei endd viimeisimpien
haastattelujen kohdalla ilmennyt. Havaittavissa oli selvdsti asioiden ryhmittymistd ja tiettyjen

asioiden toistumista.

Tutkija kirjoitti tutkimuspdivikirjaa jokaisen haastattelun jilkeen, jolla pyrittiin lisidméaan
haastattelujen luotettavuutta (Nieminen 1998). Tutkimuspdivikirjaan tutkija kirjasi ajatuksia
haastattelusta ja sen kulusta, hairidistd sekd itse haastattelun sisdllostd. Siind pohdittiin lisdksi
haastattelujen onnistumista ja tutkijan omaa toimintaa. Yhteensd tutkimuspiivékirjaa kertyi kuusi

sivua.

Tutkimusaineistoa oli tarkoitus kerétd myds nuorten kirjoittamien péivikirjojen avulla. Se soveltuu
kéytettdvdksi hoitotieteelliseen tutkimukseen, jossa tavoitteena on ymméirtdd aiempaa
syvillisemmin potilaan kokemusta ja eldmismaailmaa (Palojoki 1997). Téassd tutkimuksessa
paivdkirjan avulla oli tarkoituksena saada kokemuksia nuoren saamasta ohjauksesta ennen
leikkausta ja saada tietoa juuri senhetkisistd tunteista sekd kokemuksista. Tarkoituksena oli, ettd
nuoret ehtisivdt kirjoittamaan péivdkirjaa noin 1- 2 kuukauden ajan ennen leikkausta, jolloin
nuorelle leikkaukseen meno on konkretisoitunut. Tarkoituksena oli, ettd pdivikirja palautetaan
tutkijalle hdnen kdydessd tapaamassa tutkittavaa ennen tai jdlkeen leikkauksen. Tutkija olisi lukenut
pdivékirjat ennen haastatteluja, jolloin péivdkirjassa esim. epéselvid asioita voi vield tarkentaa
nuorelta. Vaikka kyseessé oli vapaamuotoinen laadullisen pdivékirjan pitdminen, toivottiin nuorten
kisittelevian joitakin tutkimuksen kannalta keskeisid teemoja. Niitd olivat sairauden merkitys
nuorelle, odotukset ohjaukselta, kokemukset ohjaustilanteista ja millaisen késityksen nuori on
saanut tulevasta leikkauksesta. Tama ei kuitenkaan onnistunut, koska kaikki nuoret eivét pystyneet

kirjoittamaan péivikirjaan lyhyelld varoitusajalla tulleen leikkauksen vuoksi.
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4.3 Aineiston analysointi

Téssd tutkimuksessa aineisto analysoitiin laadullisen sisdllonanalyysi- menetelmin avulla.
Teemahaastattelujen avulla saadun aineiston tavoitteena oli kuvata sitd, miten skolioosileikatut
nuoret ja heiddn vanhempansa ohjauksen kokevat. Sisdllonanalyysi on menetelmi, jolla voidaan
analysoida kirjoitettua ja suullista kommunikaatiota ja jonka avulla voidaan tarkastella asioiden ja
tapahtumien merkityksid, seurauksia ja yhteyksid. Sisédllonanalyysissdé on mahdollista kidyttdd
analysoitavana informaationa laadullista (pdivakirjat, kirjeet, puheet yms.) tai kvantitatiivista
materiaalia. (Latvala & Vanhanen & Nuutinen 2001.) Silld tarkoitetaan kerdtyn tietoaineiston
titvistdmisté niin, ettéd tutkittavia ilmioitd voidaan lyhyesti ja yleistdvisti kuvailla tai ettd tutkittavien
ilmididen véliset suhteet saadaan selkeind esille. Analyysin tavoitteena on saada hajanaisesta
empiirisestd aineistosta tutkittavaa ilmiotd kuvaavia sisdltoluokkia (kategorioita), késitteitd,

késitejarjestelmid tai malli. (Latvala & Vanhanen & Nuutinen 2001.)

Analyysi oli tdssd tutkimuksessa induktiivista eli aineistosta ldhtevad ilman etukidteen muodostettua
viitekehystd. Sen avulla pyrittiin pelkistimdin, ryhmittelemdén ja abstrahoimaan tutkittavaa
aineistoa. (Kyngds & Vanhanen 1999.) Saadusta aineistosta muodostettiin jirjestelméllinen
kokonaisuus kuvaamaan tutkittavaa ilmioti. Analysointia varten nauhoitetut haastattelut kirjoitettiin
sanatarkaksi tekstiksi. Aukikirjoituksessa kertyi valmista tekstid 170 sivua. Tutkija ei itse litteroinut
vaan sen teki ulkopuolinen henkild, jolla oli kokemusta nauhojen litteroinnista. Tutkija itse tarkasti
aukirjoitetun aineiston kuuntelemalla nauhat seuraten samalla tekstid. Samalla tutkijalle muodostui
kokonaiskuva ja yksittdisten haastattelujen sisilto ja haastattelujen ilmaukset tulivat tutuiksi. Apuna
tutkijalla oli myos haastattelujen yhteydessé kirjoitettu tutkimuspédivékirja, joka auttoi muistamaan
esim. haastattelun tunnelman ja sellaiset seikat, jotka eivit tulleet nauhalla sanoina esille. Jokainen
haastattelu numeroitiin ja nuorten ja vanhempien haastattelut erotettiin toisistaan kirjaimin. Tutkijan
esittdmét haastattelukysymykset lihavoitiin ja isien vastaukset erotettiin &itien lausumista
kursivoiden. Niistd toimenpiteistd oli apua analysointivaiheessa, kun aineistoon palattiin toistuvasti.
Kirjoitettu aineisto luettiin 14pi useaan kertaan, aineistoa ldhestyttiin induktiivisesti ja haastatteluista
kerattiin kaikki tutkimustehtdvaan liittyvat ilmaukset liittyen eldméntilanteeseen, ohjaustarpeisiin ja

saatuun ohjaukseen.

Téssd tutkimuksessa analyysiyksikoksi valittiin ajatuskokonaisuus, josta kéytetdin nimitysti
ilmaisu. Ilmaisut etsittiin ja merkittiin aineistosta erilaisin vdrein alleviivaten aineisto useaan kertaan

lukien.  Alkuperdisilmaisut keréttiin ns. peruslistoiksi. Alkuperdisilmaisut luettiin vield lapi,
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verrattiin aineistoon ja eriteltiin aihealueittain. Aineistosta muodostettiin pelkistetyt ilmaisut, jolloin
niistd karsittiin pois tutkimustehtdvin kannalta kaikki turhat lauseet ja sanat. Alkuperdisten
ilmausten siséltdé muuttui néin tiiviiksi kuvaukseksi, jossa pyrittiin kuvaamaan kaikki olennainen
tieto ilmaisuista alkuperdisen viestin sdilyessd muuttumattomana. (kts. Liite 7.) (Kyngis &

Vanhanen, 1999; Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001.)

Pelkistdmisen jilkeen ilmaisut jilleen ryhmiteltiin niiden samankaltaisuuksien ja eroavaisuuksien
perusteella. Ndistd muodostetuille alakategorioille eli luokille annettiin niiden sisdlt6d kuvaava nimi.
Seuraavassa vaiheessa aineisto abstrahoitiin eli samansiséltdiset alakategoriat yhdistettiin ja
muodostettiin yldkategorioita. Kategorioiden ja niiden suhteiden on tarkoitus kuvata tutkittavaa
ilmidtd tiivistetyssd muodossa sanallisesti ja kuvioin. Alkuperdisestd aineistosta saatiin
pelkistdmalld ja ryhmitteleméilld skolioosileikatun nuoren ja hidnen vanhempien ohjausta kuvaavia
yhdistivid kategorioita eldméntilanteesta ennen leikkausta, peloista, ohjauksen tarpeista. ohjauksen
siséllostd, ajoituksesta ja havainnollistamisesta. Analyysiprosessin aikana tarkkailtiin jatkuvasti
alkuperdisen aineiston ja tehtyjen pelkistysten ja ryhmittelyjen vélistd oikeellisuutta. (Kyngids &

Vanhanen, 1999; Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001.) (Kts. Liite 8.)

5. TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Perheiden eldméntilanne ennen leikkauspditosta

Skolioosidiagnoosi oli tehty osalle nuorista jo useampi vuosi ennen leikkausta, mutta osalle
muutamaa kuukautta ennen leikkausta. Seldn kdyryys oli huomattu koulun terveydenhoitajan- tai
ladkarintarkastuksissa. Kaikille diagnoosi ei ollut tullut yllityksend, vaan vanhemmat olivat
huomanneet nuoren seldssd muutoksia, mutta eivét olleet osanneet ottaa asian vuoksi yhteytti
terveydenhuollon ammattilaisiin. Osa nuorista ei tiennyt tai muistanut, milloin skolioosidiagnoosi

oli tehty.

Suurimmalla osalla nuorista oli skolioosista oireita. Myds vanhemmat olivat huomanneet nuorilla
skolioosin oireita. Seldn kankeus, puutuminen ja kivut vaikuttivat vanhempien mukaan eniten
nuorten normaaliin eldmiin. Kivusta oli ollut haittaa koulunkéyntiin esimerkiksi tunneilla oloon ja
koulumatkojen kulkemiseen ja litkkumiseen. Yhden nuoren piti kaupungilla kivellessékin miettid

mistd 10ytyy tarvittaessa lepopaikka. Skolioosin vaikutukset ndkyivdt vanhempien mukaan myos
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koulunkdynnissd. Painavan repun kantaminen oli suurimmalle osalle nuorista vaikeaa ja nuoria
kyydittiin autolla kouluun tai he menivét bussilla. Yhden nuoren seldssd oleva kyhmy oli niin
huomattava ettd vanhemmat ja kaveritkin pystyivit sen ndkemiin. Vanhemmat olivat kokeneet, ettid
nuoren oireita varsinkin selkékipuja oli terveydenhuollon organisaatiossa véhételty ja he joutuivat

pitdméédn nuoren puolia, ettd saivat apua.

"’Kipu paheni kuudennen luokan aikana tai...seitsemdnnen luokan alust se on ollu niinkun
tosi kipee. Koulunkdyntii se on haitannu silleen kun md oon kuvamataitoluokalla ja kun me
maalataan maalaustelineen kanssa niin asento on hankala. Ja sit ei pysty kdveleen niit
koulumatkoja.(6N)’”’

" Joskus ku oli tillei kumarassa niin tdhd tuli sellanen kouhouma. Siitd alko niinku sdrkee.
Ku ajo pyordlldkin, ni joutu aina vidlilld silleen selkdd ryhdistdd. (2N)”’

...(nuoren nimi) oli semmosta lievid sdrkyd, mut sit (nuoren nimi) rupes muodostuun
semmosta kyhmyd tdnne oikeelle puolelle. Ettd sen ndki oikein. Siis sanotaan ndin, et hinen
kaveri - tyttékaveri néki, ku hin ajo pyordlld et mikds kyttyrd sul on seldissd.”” (2A)

“Ja sit... itte tdnne soitteleen, kun mdd sanoin et siis (nuoren nimi) selkd on siis niin kipee,

et se haittaa hénen koulunkdyntii, mulle vastattiin, et skolioosi ei ole kipee.”’(6A)

Osalla nuorista oli ollut korsetti kdytdssd ennen leikkaukseen tuloa. Suurin osa nuorista koki
korsetin kayton hankalaksi. Korsetti painoi mahaa ja vaikeutti hengittdmistd. Muutama nuorista oli
huonosti motivoituneita sen kédyttéon. Vanhemmatkin olivat huomanneet korsettia kéyttdvissi
lapsissansa motivaatioeroja. Yhden huonosti motivoituneen nuoren kohdalla oli leikkauksella
uhkailua kdytetty motivaattorina korsetin kdyttoon. Nuoret ja vanhemmat uskoivat alussa korsetin
suoristavaan voimaan mutta kun rontgenkuvat osoittivat tilanteen menevdn huonommaksi
korsettihoidosta huolimatta ja nuoren kivut lisdéntyivit seldssd, perheiden toivo korsetin auttavaan

voimaan hiipui.

"’Oli tympeetd kéyttdd yokorsettia *’(IN)

’Se (korsetti) paino mahaa ja oli niinku vaikee hengittdd... ja sit tota ku sehdn paino
niinkun tddltd kyljistd. *’(2N)

“Jo, se (korsetti)ehti olla vaan kolme kuukautta kdytossd ja sitten kun oltiin kontrollissa
huomattiin ettd pienessd ajassa oli niin menny hirvidsti eteenpdin, ettd niin tuota sen ndki
ittekin silmdlld ja alko olla niitd selkdkipuja. Sitten suunniteltiin  sillon kesdlld jo sitd

leikkausta, sillon kesdkuulla.”’(14)
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Osalle perheistd ajatusta leikkaushoidosta kypsytettiin mm. korsettihoidon aikana. Suurimmalla
osalla perheistd oli mahdollisuus vaikuttaa leikkausajankohtaan esim. mikd olisi paras
koulunkdynnin kannalta. My®os osalla nuorista oli ollut mahdollisuus vaikuttaa leikkausajankohtaan.
Nuorilta oli kysytty esim. mind viikonpédivdnd he haluavat tulla tai olisiko kahdeksas luokka paras
ajankohta leikkaukselle. Yhden perheen kohdalla nuoren kova pelko leikkausta kohtaan sai sen
aikaan, ettd vanhemmat halusivat aikaistaa leikkausajankohtaa. Muutamalla perheelld tarkka
leikkausajankohta oli tiedossa jo muutamaa kuukautta ennen leikkausta. Osa perheistd saapui
osastolle lyhyelld muutaman pidivdn varoitusajalla joko sen takia, ettd leikkauspddtoksen jilkeen

perheet olivat heti halunneet paisté leikkaukseen tai perheet olivat tulleet peruutuspaikalle.

"’Sitten me sillon suunniteltiin, taikka hdn sano, ettd — ettd voidaan sulatella asiaa nyt niin,
ettd se leikkaus voitas tehdd niinkun ens syksynd. Ettd olis ollu semmonen vuoden... mitd
siitd... puoli vuotta, vihdn reilu puoli vuotta ni semmosta sulatteluaikaa. Ja tota no sitten
tietysti sithen suostuttiin, kun ei muutakaan osattu. Mut sen jdlkeen sitten kun me ruvettiin
kotona sitd asiaa tyostddn, ja jutteleen ja ndin, ni sitten tultiin siihen tulokseen, ettd niin

pian kun vaan mahdollista.”’(44)

5.2 Skolioosileikattujen nuorten ja vanhempien ohjaustarpeet

5.2.1 Nuorten pelot

Nuorilla oli ollut ennen leikkausta ja leikkauksen jdlkeen paljon erilaisia pelkoja ja huolenaiheita.
Nuoria oli mietityttdnyt kotoa ldhteminen ja sairaalaan tulo, leikkaus ja toimenpiteet, leikkauksen ja

nukutuksen epdonnistuminen ja leikkauksen seuraukset. (kts. kuvio 1.)

Kotoa ldhteminen ja sairaalaan tulo. Kotoa ldhteminen ja sairaalaan tulo leikkaukseen olivat myos
jannittdneet nuoria. Yksi nuorista toi esille, ettd leikkauksen pelottavin vaihe oli sairaalaan tulo.
Nuoret sanoivat istuneen autossa matkan hiljaisina ja katselleen ympdrdivid maisemia yrittden
ajatella muita asioita. Sairaalaan tulo oli pelottanut nuoria vaikka kaikki olivat kdyneet osastolla
etukéteen. Leikkausta edeltdva ilta sairaalassa oli ollut nuorille pelottavaa aikaa ja yhdelle nuorelle

oli ollut jannityksen lievittimiseen apua illalla annetusta unitabletista.

28



Kotoa ldhteminen ja
sairaalaan tulo

. . . Nuorten
Leikkaus ja toimenpiteet leikkaukseen
liittyvét
: pelot
Leikkauksen ja nukutuksen
epaonnistuminen

Leikkauksen seuraukset

Kuvio 1. Nuorten skolioosileikkaukseen liittyvét pelot

Leikkaus ja toimenpiteet. Leikkaukseen liittyvét asiat pelottivat myds nuoria. Nuoria pelotti ajatus

siitd, ettd omaan kehoon kajotaan erilaisin vélinein. Ajatus siitd, ettd omaan ihoon tehddin

leikkausviilto ja instrumentein tehtdvé leikkaus tuntui nuorista pelottavalta. Nuoret pelkdsivit myds
kohtaa, johon viilto tehddén. Nuoret pelkdsivdt sairaalassaoloaikana erilaisia toimenpiteitd kuten
dreenin poistoa, verindytteen ottoa, haavalappujen poistoa ja intubaatioputken poisottamista. Pelko
ndihin toimenpiteisiin liittyi niiden mahdolliseen kivuliaisuuteen. Myds huonot kokemukset
erilaisista toimenpiteisti saivat nuoret pelkddmiin uusia toimenpiteitd. Esimerkiksi yhdelle nuorelle
oli haavalapun irrottaminen tehnyt kipedd enemmén kuin nuori oli osannut kuvitella ja hén alkoi
pelkddmadn tdmén jilkeen haavalappujen vaihtoa. Yhdessd perheessd nuori oli murehtinut kuinka
kipedd dreenin poisto tekee, kuinka isot jéljet siitd jad haavaan ja pitdako dreenistd jadva haava vield
ommella uudestaan kiinni nuoren ollessa hereilld. Yhdelle nuorelle hoitajan laiminlydnti hoidossa,
kun oli jéttdnyt nuoren sovittua pidemmaiksi ajaksi kyljelleen, oli saanut aikaan sen etti nuori

pelkési asennon vaihtoa ja liikkumista.
“Tuntu niin dllottaville ku ajatteli, ettd tehddn joku viilto itteen, tai joku. Sorkitddn tonne

sisdlle. Vaikka tiesikin, ettei sitd tunne tai ndd mitddn, mutta silti se tuntu jotenkin

inhottavalle.”” (4N)
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Leikkauksen ja nukutuksen epdonnistuminen. Nuoret pelkdsiviat leikkauksen ja nukutuksen

epdonnistumista. Yksi nuorista pelkési sitd, ettd leikkaus ei sujukaan teknisesti suunnitelmien

mukaan ja jokin asia menee pieleen. Osaa nuorista pelotti nukutukseen liittyvit asiat. Osa nuorista

pelkdsi nukutusta ja sitd ettei herddkddn leikkauksen péétyttyd tai on hereilld leikkauksen aikana.

Leikkauksen ja nukutuksen riskit olivat pelottaneet kaikkia nuoria. Nuoria oli pelottanut

halvaantuminen ja osa olikin selvittdnyt mikd on halvautumisriski leikkauksessa. Leikkauksen

jilkeen nuoret olivat ensimmaiiseksi varmistaneet, ettd varpaat liikkkuvat eivitkd ole halvaantuneita.
Halvaantuminen pelotti sen vuoksi, ettd se muuttaisi oman normaalin eldmén aivan erilaiseksi. Yksi
nuori pohti my0s sitd, ettd on lilan nuori halvaantumaan. Vanhempana asialla ei olisi ollut niin
suurta merkitystd. Yhdessd perheessd nuori oli pelinnyt muuttuvansa leikkauksen myo6ta
kehitysvammaiseksi ndhtyddan kehitysvammaisen pojan, jolle oli tehty myds skolioosileikkaus.
Nuorten eldmassé tapahtuneet asiat kuten leikkausta késitelleet televisio-ohjelmat ja Konginkankaan
bussiturman nuorten kuolemantapaukset olivat saaneet kaksi nuorta jarkyttyneeksi ja pelkddmédn

omaa kuolemaa.

"’Se halvaantuminen oli suurin pelko. Joo, multa kysyttiin et haluuks sd tietdd vield jotakin
ja sen md halusin tietdd et mikd se halvaantumisriski siind on. Sit md olin niin ilonen sielld
teholla kun md tunsin et mun varpaat liikkuu. Et kun mdkin harrastan urheiluu, et kun
mdkddn en lue, mitd nyt tietokonetta pelaan niin muuten olen kavereiden kanssa ulkona ja
urheilen kauheesti. Se olis kylld kamalinta mitd mulle olis voinu tapahtua. Sitd riskid ei
sitten ollu, niin mulle kerrottiin.”” (5N)

"’No mua pelotti se ettd md halvaannun tai jotain ku se on silleen selkdleikkaus. Ja ndin

>

nuorena. Ei silleen olis haitannu jos mdd oisin ollu joku viiskymppinen tai joku sellane.’

(2N)

u mdd yritin vaan ajatella, ettd se tuntuu samalta kun nukkuis vaan. No yhessd

vaiheessa oli se ettd jos ei herdd ollenkaan, tai herdcdkin kesken leikkauksen’’ (4N)

Leikkauksen seuraukset. Leikkauksessa tuleva pituuden kasvu huoletti my6s muutamaa nuorta. Osa

pelkasi pituutta tulevan liikaa, koska olivat jo nyt luokkansa pisimpid ja osa toivoi tulevansa
pidemmaiksi koska oli luokkansa lyhimpid. Nuoria huoletti leikkauksesta jadva arpi, koska silld olisi
vaikutuksia kesélld pidettdviin vaatteisiin. Nuoret olivat my6s murehtineet vanhemmilleen
leikkauksesta jadvad arpea, sen kokoa ja sijaintia, ndkyyko se vaatteiden alta ja huomaavatko

kaverit. Liikkumiseen liittyvé kipu leikkauksen jdlkeen oli pelottanut osaa nuorista. Osaa nuorista

pelotti myos parjddaminen kotona leikkauksen jédlkeen ja koulun aloittaminen.
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"’No se arpi silleen pelotti ettd minkdlaisia vaatteita voi kesdlld pitdd ja tdllatteita ku liikun
tuolla kaupungilla. Se on ihan hyvin ndkonen. Paitsi ettd on se sitten vield vihdn arka kun
siind oli se putki, se otettiin pois.”” (2N)

"Puhu etukdtteen. Sano et toivottavasti tulee sellanen arpi et se ei ndy. Miten mie voin
pittid uikkareitaki kesdlldkkii, ettd? Et ne jdljet sitd niinku askarrutti. Ei puhunu nytte,
mutta se puhu ennen tdtd leikkausta kotona. Sitd se ihan itki sitd arpee. Ja sitte ei saa

missddn niinku kaverit néhd siti.”’(24)

5.2.2 Vanhempien pelot

Nuorten lisdksi vanhemmilla oli erilaisia pelkoja ennen leikkausta ja leikkauksen jilkeen.

Vanhempia  mietitytti  leikkauksen ja  nukutuksen riskit, tehohoitovaihe, nuoren

kayttdytymismuutokset ja kotona parjaaminen. (Kts. Kuvio 2.)

Leikkauksen ja
nukutuksen riskit

Tehohoitovaihe Vanhempien
leikkaukseen
liittyvét
Nuoren pelot
kayttaytymismuutokset

Kotona parjadminen

Kuvio 2. Vanhempien nuoren skolioosileikkaukseen liittyvét pelot
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Leikkauksen ja nukutuksen riskit. Vanhempien suurimmat pelot olivat leikkauksen riskit. Pelkoa
lisdsi vanhempien tieto siitd, ettd kyseessd on suuri leikkaus. Vanhempia pelotti nukutuksen riskit,

kuinka nuori kestdd pitkdn nukutuksen ja herddkd nuori nukutuksesta. Vanhempia huoletti

leikkauksen epdonnistuminen. Odotusaika, kun nuori oli leikkauksessa, oli vanhemmille pelottavaa

aikaa odottaa. Ladkérin leikkauksen jilkeen unohtama puhelinsoitto vanhemmille sai vanhemmat
pelkddamaiin leikkauksen epdonnistumista. Yhden perheen vanhempia huoletti myds se, ettd lddkari
tekee oikeanlaisen leikkauksen, koska perheen tapaama l4édkari ja leikkaava 14adkéri olivat puhuneet
esim. leikkaukseen kuluvasta ajasta eri tavalla, jolloin vanhemmille oli tullut epdvarmuus siitd ettd
onko ladkérit tekemdssd samanlaista leikkausta nuorelle. Vanhempia pelotti leikkauksen

komplikaatiot erityisesti halvaantuminen ja jélkitaudit. Yhden &idin pelkoja oli lisdnnyt lddkarin

kertomus epdonnistuneesta kehitysvammaiselle tehdystd skolioosileikkauksesta, jossa lapsi oli

halvaantunut. Vanhemmat pelkésivéit myos nuoren kuolemaa.

"On, kylld se (kuolemanpelko) tulee. Se tulee unissa sitten, ja sit ihan ei uskalla pistdd
silmicinsd kiinni kun ne kaikki pyorii, ja...”" (64)

VEttd jos nyt sitten lipsahtaa veitsi, jonkun, jonkun hermoradan poikkasee, niin mitds
sitten? Pienihdn se tietenkin se mahdollisuus on, mutta aina se kuitenkin on olemassa. Ja
ainahan se ensimmdisend tietysti vanhemmilla on se tilanne, ettd herdcdko se sieltd. Et kun
se kerran nyt nukahtaa, niin nukahtaako se viimestd kertaa. Ja nddhdn on tietysti ihan
normaalireaktioita  kaikissa leikkauksissa.  Skolioosiin  liittyvid pelkoja on, ettd
halvaantuuko halvaantuuko se vai eiké se. Se on niinkun ainoo semmonen

konkreettinen.’’(51)

Tehohoitovaihe. Vanhemmat olivat kovasti jarkyttyneitd ndhdessiddn lapsensa teholla leikkauksen

jélkeen. Vanhemmat olivat kokeneet tehovierailun hyvéni, mutta oman lapsen nédkeminen teholla
leikkauksen jélkeen ei ollutkaan vastannut etukéteisvierailulla saatua kokemusta. Vanhemmat eivét
olleet osanneet varautua ettd nuori on sellaisessa kunnossa ja sen ndkoinen leikkauksen jilkeen.

Vanhemmat toivat esille, ettd laitteet ja letkut olivat olleet vierailulla siististi hyllylld mutta kdytossa

leikkauksen jdlkeen. Vanhemmat oli lohduttaneet ja silittdneet lastansa teholla ja olleet erittdin
iloisia siitd etti nuori oli tdmin jilkeenpdin muistanut. Vanhemmat, joiden nuori ei ollut
vanhempien tehokdyntid leikkauspdivand jilkeenpdin muistanut, kokivat kidyntinsd hyodyttomana.
Kyseiset vanhemmat olivat sitd mieltd ettd heiddn lasndolonsa leikkauspdivéni teholla ei olisi ollut

valttdmatonta.
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“Mutta ei se tehohoito ole oikeen sellasta kivaa katteltavaa. Tdytyy sanoo kylldi
ettd...vasynyt ... (Nuoren nimi) ei muista ainakaan mittddn siitd pdivdstd ettd me ollaan
oltu, ettd sitten vasta aamulla se oli ruennu kyselemdcdn ettd siltd oli kystyy ettd muistatko
ettd me ollaan oltu sielld. Ei se muistanu yhtddn mitddn. Ettd se ei mun mielestd oo

vélttimdtontd ettd siind vaiheessa sinne tartteis mennd.’” (14)

Nuorten kayttiytymismuutokset. Nuorilla oli ollut leikkauksen jidlkeen kéayttdytymismuutoksia,
joiden kohtaaminen oli ollut vanhemmista erittdin pelottavaa ja huolestuttavaa.

Kayttdytymismuutokset olivat nikyneet aggressiivisena kiyttdytymisend, kiroiluna, 14&4hatyksend,

hengityksen tihentymisend, uhkailuna, itkemisend, sulkeutumisena ja raivokohtauksina.

Henkilokunta oli selittdnyt kayttdytymismuutoksien johtuvan &didin ldsnédolosta ja lddkkeiden
sivuvaikutuksista. Vanhemmille tuli epdvarmuus onko didin 1dsnédolo hyviksi vai huonoksi nuorelle,
joka kéyttdytyy rauhallisemmin didin poissa ollessa. Nuoret ovat itsekin olleet ihmeissddn
kayttdytymisen muuttumisesta ja pahasta olosta. Nuorille ja vanhemmille ei oltu puhuttu
mahdollisista kdyttdytymismuutoksista etukiteen.

“’Ja hirveen aggressiivinen hdn on koko ajan. Hoitajat sanoo et hdn ei oo viel viikkoon oma
itsensd noitten lddkkeitten takia. Hdn on semmonen ettd "mdd heitdn ndd poies”, ja kiroo

... Hiin on viihdn ittekkin ollu ihmeissdcin siit.”” (6A)

Kotona pdrjddaminen. Nuoren kotiutuminen ja kuntoutuminen leikkauksen jdlkeen pelotti myds

vanhempia. Vanhemmat olivat huolissaan miti tapahtuu, jos nuori ei noudatakaan tahallaan tai
vahingossa annettuja ohjeita seldn taivuttelun suhteen. Vanhempien huolenaiheena oli tankojen
katkeaminen ja vddntyminen. Vanhemmat olivat myds huolissaan, ettd mistd tietdd ettd selkd on

leikkauksen jilkeen vioittunut.

>’Niin, niin. Ettd onks sielld sitten, onks siel sitten jotkut tangot vaantyy sitten jos tehddén
joku véari, vaird litke? Nostetaan jotain, tai joku tonésee, tai... Ndd timmoset on pelkoja
tietenkin, mutta ndé on just niitd asioita mitka taaltd sairaalasta léhtiessd on sitd ohjeistusta.
Sitd tietimystd mitd, mitd me tietysti odotetaan nyt sairaalalta hyvinkin tarkkaan ja
tehokkaasti. Mitds sitten jos kdy niin, mitds tehdddn? Et mikd on se merkki et nyt on menny
joku pieleen? Nad timmoset merkityksetkin on hyvin merkillisid - merkityksellisid meille,

et me tiedetdén et mikd on se hélytysraja missikin asiassa.”” (31)
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5.2.3 Perheiden tiedontarpeet

Hoidon eri vaiheissa nuoret ja vanhemmat olivat kokeneet saaneensa varsin erilaista ohjausta. Osa
nuorista koki tiedonsaamisen jinnitystd helpottavana tekijdnd ja osa jénnitystd lisdévind. Nuoret
olisivat halunneet enemmain tietoa preoperatiivisesta vaiheesta, toipumisesta leikkauksen jilkeen,
valvontalaitteista, dreenistd ja katetreista, haavasta ja arvesta, kouluun paluusta ja kotona
selviytymisestd (kts. kuvio 3.). Ohjaustilanteissa tiedonantaja oli yleensd ottanut koko perheen
huomioon niin, ettd nuorctkin olivat tulleet huomatuiksi. Nuorilta oli varmistettu ettd he olivat
ymmartineet asiat. Muutaman perheen kohdalla oli kuitenkin kéynyt niin, ettd ohjaus oli kohdistettu
lahinna didille ja nuori oli jddnyt sivuun, jolloin &iti oli joutunut mydhemmin selittdimadn nuorelle
asioita. Kyseisten perheiden nuoret olivat toivoneet, ettd heille suoraan olisi selitetty enemmaéin
asioita. Yksi nuorista toi myos esille, ettd hanelld oli vastuu ndisséd ohjaustilanteissa kuunnella koska
omaan 4itiin ei voinut endd luottaa. Nuorille oli ollut tirkeda, ettd heilld on ollut mahdollisuus

vaikuttaa omaa hoitoaan koskeviin paatoksiin.

Nuoret ja vanhemmat olivat sitd mieltd, ettd l44kdri, hoitaja ja fysioterapeutti olivat tirkeitd
tiedonantajia. Léékarit olivat kertoneet enemmain leikkauksesta ja siitd toipumisesta kun hoitajat
olivat kdyneet ldpi enemmin sairaalassaoloon liittyvid asioita. Perheet pitivdt tarkeénd, ettd
tiedonantaja kertoi heille asiat tarkkaan selittden ja otti selvidd, jos kysymykseen ei ollut heti osannut

vastata.

Preoperatiivinen vaihe Haava ja arpi

Nuorten

tiedon

Kouluun paluu
tarpeet

Toipuminen leikkauksen
jalkeen

Valvontalaitteet, dreenit ja

Kotona selviytyminen
katetrit. yty

Kuvio 3. Nuorten tiedon tarvetta kuvaavat kategoriat
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Preoperatiivinen vaihe ja leikkaus. Nuoret olisivat kaivanneet enemmaén tietoa preoperatiivisesta
vaiheesta. Nuoret olivat kuvitelleet asioiden toteutuvan ja tapahtuvan osastolla eri tavalla kuin ne

sitten  todellisuudessa olivat olleet. Nuorilla oli paljon erilaisia védrinkdsityksid ja

vadrinymmarryksid koskien hoitoansa. Ristiriitaisuudet ovat koskeneet leikkauksen kestoa, kulkua

ja suuruutta. Osa nuorista oli sitd mieltd, ettd heille oli ennen leikkausta vihételty sen suuruutta.
Nuoret toivoivat, ettd heille olisi kerrottu realistisesti leikkauksen suuruudesta. Muutamalle nuorelle

oli tullut ylldtyksend ennustettua pidempi sairaalajakso leikkauksen jilkeen.

"’No ainakin kaikki se, ettd heti ei pddse ylos ja menee aika kauan ennen kun pddsee kotiin
sairaalasta... Ettd on tdd kuitenkin aika iso leikkaus ku méda sain semmosen késityksen ettei
tdd ny oo mikéddn ihan mahottoman iso. Sitte koko aika hehkutetaan tdilld, ettd on iso

leikkaus ja silleen.”” (4N)

Yksi nuori oli ennen leikkausta kuvitellut valvovansa koko leikkausta edeltdvin yon ja miettivinsi
leikkausta. Hén oletti kdvelevédnsé itse leikkaussaliin ja sielld hdnet nukutettaisiin. Nuorelle oli
ylldtys, ettd unilddke oli rauhoittanut yon niin, ettd hdn oli saanut nukuttua ja ennen leikkausta
annettu esilddke oli vienyt muistin jo potilashuoneesta ldhtien ja seuraavan kerran hin muistaa jotain
teho-osastolta. Nuoren kanssa ei oltu kdyty lipi leikkausvalmisteluja niin ettd nuori olisi ne
ymmaértinyt ja muistanut. Osa nuorista olisi toivonut my0s saavansa lisdi tietoa leikkauksesta mutta
padosin nuoret olivat sitd mieltd ettd he olivat saaneet liikaakin tietoa itse leikkauksesta. Nuorilla oli
ollut leikkauksesta median ja muiden ihmisten kertomusten perusteella leikkauksesta virheellisidkin

kuvitelmia.

"’ Md oletin et mdd valvon koko sen edellisen yon ja mietin et nyt leikataan ja sit md
kévelen

leikkaussaliin ja siel vasta nukutetaan ja tolleen mut todellisuudessa mun muisti pdtkdhti
tossa kellon alapuolella ja seuraavan kerran md herdsin teho-osastolla.”” (5N)

"Ois siitd (leikkauksesta) voinu vihdn enemmdn kertoa. No en md nyt ehkd niin hirveesti,
mut diti ja iskdd ois ehkd halunnu vihdn enemmdn, md oisin halunnu tietdd mitd sinne
pistetddn ja johnai vihdn siitd leikkauksesta enemmdn. Aika paljon saatiin kylld tietoo. Mut

pikkasen enemmdn siitd leikkauksesta.”” (3N)
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Toipuminen leikkauksen jdlkeen. Nuoret olisivat kaivanneet enemman tietoa leikkauksen jilkeisestd
voinnista. Nuoret olisivat kaivanneet enemmin realistista tietoa kivusta leikkauksen jdlkeen.
Nuorilla oli ollut epirealistisia késityksid kivun voimakkuudesta. He kuvittelivat, ettei leikkauksen
jélkeinen kipu olisi niin kovaa kun se oli ollut. Kivun voimakkuus oli yllattdnyt kaikki nuoret.
Nuoret kuvasivat leikkauksen jilkeistd aikaa rankaksi kivun takia. Kaikki olivat kylld saaneet
kipulddkkeitd mutta siitdkin huolimatta osa nuorista ilmaisi olleensa kipedmpid kuin mitd olivat
kuvitelleet. Kipua oli tuntunut kyljessé ja seldssd. Kivun médristd ei oltu nuorten kanssa keskusteltu
juurikaan etukdteen. Osa nuorista oli ollut todella kipeitd heti leikkauksen jdlkeen ja osa vasta

kipupumpun poiston jdlkeen.

.. et leikkaus meni ylldttivdn hyvin et md oletin et se on jotain ihan kauheeta mut sit taas se
leikkauksen jdlkeinen kipu, sitd md en odottanut et se on niin kauheeta. Mut sit se hillittiin aika

hyvin kipulddkkeilld.”” (5N)

Nuoret olisivat kaivanneet myds tietoa omasta fyysisestd toimintakunnosta leikkauksen jilkeen.

Nuoret olivat olleet ylldttyneitd omasta huonosta fyysisestd kunnosta ja toimintakyvysta leikkauksen
jélkeen. Nuoret olivat olleet ylldttyneitd esimerkiksi siitd ettd tarvitsee niin paljon apua paivittdisissi
toiminnoissa kuten. ruokailussa ja vuoteessa kddntymisessd. Leikkauksen jélkeinen vointi oli
kaikille nuorille yllatys. Ennen leikkausta annettu tieto toipumisesta ei ollut nuorten mielestd
vastannut todellisuutta. Osa koki vointinsa paremmaksi kuin mité oli kuvitellut ja osa koki vointinsa
paljon huonommaksi kuin misté oli ollut puhe. Nuorille litkkkumaan 1d4hddssé oli tullut yllatyksend
seisomisen vaikeus, huimaus, voimattomuus ja visymys, painon tunne alavartalolla ja jaloissa seka
jalkojen liikuttamisen hankaluus. Kaikille nuorille ei ollut kerrottu, ettd istumaan tai kddntymaan ei
paidse heti itsekseen. Nuoret olivat ihmeissddn kuinka he olivat nukkuneet monta tuntia pdivissé ja
jaksaneet olla ylhéddlla vain pienid hetkid. Muutama nuorista toi esille ristiriidan, ettd hoitaja oli
sanonut nuoren tarvitsevan leikkauksen jilkeen vdhdn apua ja nuoret olivat sen kuvitelleet
tarkoittavan véhaistd tukemista esim. sdngyssd noustessa, mutta todellisuus leikkauksen jidlkeen
olikin ollut rajumpi ja nuoret olivatkin tarvinneet paljon apua kaikissa toiminnoissa. Osa nuorista
oli kuvitellut ettd leikkauksen jdlkeen levdtidn muutama pdivd vuoteessa makaillen ja heille
“kuntouttava tydote” oli tullut yllatyksend. Nuoret eivét olleet osanneet ennen leikkausta edes
ajatella, ettd hengittiminenkin voisi olla leikkauksen jidlkeen hankalaa. Nuoret toivat esille, ettd
ndistd toipumiseen liittyvistd vaikeuksista pitdisi kertoa heille jo ennen leikkausta, jotta he osaisivat

valmistautua paremmin.
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“’Mulle ei esimerkiks kerrottu sitd, ettd niinku jalkoja on hirveen hankala liikuttaa. Tai ettd
niinku ei pddse istumaankaan heti. Siitd ei kerrottu melkein mitddn, tai ei kerrottukaan. Se
tuli ihan ylldtyksend, ettei pddse itte istuun, tai kddntymddn mitenkddn. En mdd vid itte ihan
silleen yksin pddse nouseen. Olis hyvd jos ndistd olis kerrottu etukdteen.’’ (4N)

"’No ei mulle kerrottu siitd, ettd alkaa huimaan ihan kauheesti ja sitte kun md nousin
seisomaan, ni en millddn jaksa pysyd pystyssd kun tuntu... Tdd vyotdrostd ylospdin oli niin
painava, ettd ei jaksanu kantaa vid ollenkaa.’” (2N)

"’No mdd aattelin et se olis niinku helpompaa. Ku se tuntu silt niinku ettei saa kunnolla

hengitettyy. Se johtuu tietysti tdst haavasta.”” (6N)

Valvontalaitteet, dreenit ja katetrit. Nuorille oli myos yllatys leikkauksen jilkeen, ettd he ovat
kytkettynd niin moniin valvontalaitteisiin ja “letkuihin”. Kaikista niistd ei ollut nuorille ennen
leikkausta edes kerrottu mitdan. Esimerksi dreenisti ei ollut kerrottu yhdellekdin nuorelle etukéteen.
Osa nuorista olisi halunnut tietdd ja ndhdd sen jo ennen leikkausta, toiset ei. Virtsakatetrista oli
kerrottu yhdelle nuorelle leikkausta edeltdviné pdivand. Nuoret olivat itse muodostaneet késityksen
dreenistd ja virtsakatetrista koskettelemalla ja kuvittelemalla mistd on kyse. Dreenien poistot
pelottivat, koska nuoret eivit tienneet mistd niissd oli kyse esim. kuinka paksu putki on, jaiko

kylkeen reiké, sattuuko dreenin poisto.

"’No md en tienny et niit on ihan niin paljoo ldhtee letkuja ja johtoja. Kyl siit katetrist
kerrottiin. Mut ei siit - siit mikd tulee tddltd kyljestd ni ei siit kerrottu mitddn.’’ (6N)

’No se dreeni, se... Se tuntu aika ilkeeltd. Mua pelotti ihan sairaasti sen poisto. En md tid
kun md kuvittelin jotenkin, ettd se on semmonen aika paksu se letku, tai... Kun se, kuitenkin
se kapeni sinne kun tullaan tinne sisdlle pdin ku... Kokeilin siitd... kun se oli tddlld ulkoo,
ni se oli paljon paksumpi. Ni sit tietenki aatteli, ettd... ettd minkd kokonen se reikdkin on
mistd se sitten vedetddn vaan, ni tuntu - kaikki vaan sano ettei se satu, mutta hankala

kuvitella ettei se muka voi sattua.’’ (4N)

Haava ja arpi. Vaikka nuorten kanssa oli keskusteltu haavasta ja arvesta niin he olisivat halunneet

etukdteen tietdd siitd vield tarkemmin; miltd haava ja arpi nédyttivit leikkauksen jédlkeen. Niille

nuorille, joille ei ollut selitetty ennen leikkausta leikkauskohtaa, tuli yllityksend kyljessd oleva

haava. Nama nuoret olivat leikkauskohdan kuvitelleet olevan seldssa.
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"’Md oisin halunnu ndhd niinku minkdlainen tosta haavastakin tulee.’” (2N)
“En tienny sillon mistd kohdasta se tehdddn. Luulin ettd tehdddn keskeltd mutta se olikin

sivulta. Olin ylldttyny kun haava olikin kyljessd.’” (IN)

Kouluun paluu. Nuorille oli annettu vaihtelevasti tietoa leikkauksen jélkeisestd kouluun paluusta.

Osaa nuoria mietitytti ja huoletti miten kouluasiat jarjestyy kotona. Nuoria huoletti pitkd sairasloma

ja jddminen jilkeen muista koulutovereista. Yhdelld nuorella ei ollut mitdédn tietoa kouluasioiden

jarjestymisestd. Muutamalla nuorella oli koulujirjestelyt hoidettu jo etukiteen ja he tiesivit tarkasti
leikkauksen jdlkeisen suunnitelman koulunkdynnin suhteen; kauanko ovat poissa koulusta ja miten
koulunkéynti aloitetaan leikkauksen jélkeen (opettaja kiy kotona ja aloittavat koulun muutama tunti

paivéssi).

“’Kaks viikkoo aluks mutta saan open sitten kotiin kun tdd venyy. Huolettaa miten
kouluhommat jdrjestyy.”” (IN)

“Tddlldhdn on se henkilo joka ilmottaa koululle ja sillei ni, sillei ettd opettaja tulis opettaa
mua niinku kotiin. Sitte tota ku on se neljd viikko menny ni md voin alottaa koulunkdynnin
sillei et ensin oon vaikka kolme tuntia ja sillee. Mut ei mua sillee kauheesti huoleta, ku mul
on menny koulu aika hyvin.”” (2N)

"’Ne on semmosia asioita esimerkiksi ettd nyt nditten yldasteelaisten reppu painaa jo aika
paljon. Ettd olisko jo jdirkevid, ettd nyt ruvettais suunnitteleen sitd, ettd saatasko lappua
kouluun, ettd koulussa omat kirjat, ja kotona omat kirjat. Eli olisko tdmmdselle potilaalle
oikein, ettd hdn ei kantais sitd laukkua esimerkiks kolmeen kuukauteen. Hdanelld ois

tuplakirjat.”” (31)

Kotona selviytyminen. Kotona selviytymisesti oli nuorten ja vanhempien kanssa puhuttu liian vahin
etukédteen. Nuorilla ja vanhemmilla oli paljon epdselvid asioita mielessd vaikka kotiutumiseen oli
aikaa endi 2-4 pdivdin. Nuoret olisivat halunneet tarkemmin tietoa mité ei voi tehdé, mita rajoitteita
on, miten sdngystd pddsee ylos, koska pddsee kéveleméddn/juoksemaan normaalisti ja
urheiluharrastuksiin palaamisesta. Suurinta osaa nuorista ja vanhemmista kotiin meno jannitti ja

pelotti.

“’No varmaan aluks mdd vaan makaan sdngyssd. Sitte mdd kyl sit varmaan... jo alkaa

kéveleen.’” (6N)
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’Mitd sitten jdlkeenpdin ei voi tehdd ja mitd rajoitteita...”” (IN)

“Ku ei saa silleen niinku kddntdd silleen kauheesti, ni tota (selkdd), ni onks se niinku
Jatkossakin koko aika, et ei saa kddntdd... Pitddko koko ajan suorana nousta sdangystd ja
silleen niin...”" (2N)

"’No ditil on annettu semmonen ohje. Tai siihen on kirjotettu niinku et mitd mun pitds

tehdd. Mdd en oo itte vield saanu semmosta.’” (6N)

Vanhemmat olisivat halunneet yksityiskohtaisempaa tietoa skolioosista ja sen hoidosta,
leikkaukseen liittyvistd asioista, kotona selviytymisesti ja rajoituksista seki sosiaalietuuksista. (kts.

kuvio 4.)

Skolioosi ja sen hoito

Leikkauk liittvvit asiat .
CiKKauKseen littyvat asia Vanhemplen

tiedon tarpeet

Kotona selviytyminen ja rajoitukset

Sosiaalietuudet

Kuvio 4. Vanhempien tiedon tarpeen kohdetta kuvaavat kategoriat

Skolioosi ja sen hoito. Vanhemmilla oli epdselvyyksid skolioosista sairautena; mitd se tarkoittaa
tarkemmin, kenelld se on yleisempdd, mistd se on tullut, mitd idiopaattinen skolioosi tarkoittaa
suomeksi ja voiko se periytyd. Vanhempia oli jadnyt mietityttiméén miksi korsettihoitoa kaytetdan
kun siitéd ei ole hyotyd, onko leikkaustulos varmasti pysyvé, onko leikkausajankohta oikea kesken

kasvun ja kuinka paljon leikkauksia tehddin vuodessa.
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Leikkaukseen  liittyvit  asiat. Toiset vanhemmat olisivat kaivanneet tarkempaa ja

vksityiskohtaisempaa tietoa leikkauksesta kuinka se teknisesti toteutetaan kun taas toiset olivat sitd

mieltéd ettd leikkauksesta oli kerrottu liiankin tarkasti. Leikkauksen riskeistd (mitkéd ovat leikkauksen

riskit, mika niiden todennékoisyys on ja mitkd ovat riskit jos leikkausta ei tehdd) vanhemmat olisivat

halunneet lisdd tietoa. Kaikille vanhemmille ei ollut selvinnyt mitkd ovat leikkauskriteerit. Yhden

perheen mielestd heille ei leikkauspadtostd oltu perusteltu, vaan leikkauspéétos oli kypsynyt pitkén
ajan tuloksena. Heille leikkauksen syyt olivat jddneet epdselviksi. Vanhemmat olisivat kaivanneet
ettd 1ddkari ottaa heihin yhteyttd leikkauksen jilkeen ja kertoo miti leikkauksessa on tehty ja kuinka

leikkaus on onnistunut. Nuoren kéyttdytymismuutoksista vanhemmat olivat halunneet myds tietda

etukdteen enemmain. Vanhemmat olisivat myds kaivanneet tietoa nuoren toipumisen nopeudesta ja

missd kunnossa nuori on toipumisen eri vaiheissa. Vanhemmat toivat esille, ettd kivunhoidosta

puhuttaessa oli painotettu, ettei kipua tarvitse ylettomésti kestdd, joten nuorten kivuliaisuus
leikkauksen jélkeen oli tullut vanhemmille ylldtyksend. Vanhemmat olivat miettineet voiko

kipulddkettd pyytdd lisdd jos kipupumpun vaikutus ei ole riittava.

“Ylipddtdnsd joo siihen, ettd kuinka kipee sitd sitten on sen leikkauksen jdilkeen, ja ettd
toipuminen on niinkun tosi kipee sen pari-kolme ensimmdistd pdivdd. Se jotenkin... En mdd
oikein osaa sanoo et miten se... Sitd — kai sitd sitten ite vaan jotenkin aatteli, ettd ei se nyt
noin kipee olis ollu. *’(44)

“Joo, ja kun ei sitd tarvi mitddn semmosia yksilollisid kuvauksia siitd, ettd kuinka se
toimenpide tapahtuu ja ndin. Mut ettd justiin se ettd — ettd mistd mahdollinen tdmmonen
tulee, ja — ja sitten ettd — pddsddntosesti ettd mitd siind tehdddn ja pddsddntosesti ettd
miten toivutaan ja... Ja sitten ettd mitd... Missd kunnossa ollaan, ja pitdis olla sitten sillon
sen kuukauden jdlkeen kun on ollu kotona ettd missd vaiheessa sillon sitten pitdis olla. Ettd
kuinka se toipuminen tavallaan niinkun tdstd eteenpdin, ettd minkdlaisessa aikataulussa sen
nyt pitdis sitten periaatteessa mennd.’’ (44)

"’Ndd (komplikaatot) on niinkun semmosia siis fyysisid tai ainakin mdd aattelisin ndin, ettd
nehdn on komplikaatioita nekin psyykkiset jutut itse asiassa, mut tota...en md tosta psyyke

puolesta tienny. Sitd md en osannu ajatellakaan sittenkddn. Onko tietoo kuin yksilollistd se

on se kayttaytyminen?’’ (61)
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Kotona selviytyminen ja rajoitukset. Vanhempia huoletti miten nuori selviytyy kotioloissa, onko
kiped ja miten nuori jaksaa noudattaa rajoituksia varsinkin jos vanhemmat ovat toissd. Vanhemmat
kaipasivat tarkkoja suullisia ja kirjallisia kotihoito-ohjeita koskien toipumista useammaksi vuodeksi

eteenpdin. Vanhemmille oli jadnyt epidselvdksi mitd rajoituksia kotona on normaalin eldmédn

suhteen, kuinka nuori voi itseénsa taivutella ja voiko nukkua omassa sangyssid. Vanhempia mietitytti

my06s mitd tapahtuu, jos nuori ei noudata rajoituksia tai tekee vddrdn liikkeen, taipuvatko selkédén

asetetut rautatangot jne. Vanhemmat kokivat sairaalassaolon turvallisena mutta pelkésivét kotiin
menoa, jolloin vastuu nuoren hoitamisesta siirtyy heille. Vanhemmat kokivat, ettd kotihoidon ohjaus
kotiinldhtopdivand on myoOhdistd, koska he haluaisivat valmistella kotia jo etukiteen sellaiseen
kuntoon ettd nuori parjaa sielld. Osalla perheistd ei ollut mitdédn tietoa kuinka kauan he ovat pois
koulusta ja vaatiiko koulunkdynti jotain erityisjérjestelyitd. He luottivat sairaalan opettajaan, koska
hidn oli lupautunut jérjestelemddan nuoren koulunkéyntiin liittyvédt asiat. Vanhempia hieman
mietitytti miten nuoret malttavat koulussa noudattaa rajoituksia kun muut kaverit liikkuvat

normaalisti esim. vélituntien aikaan.

“Olis joo ollu hyvd jo kdydd jollain tavalla tihdn toipumiseen liittyvit asiat jo paljon
paljon aikasemmin lipi.”” (34)
"’Niin, nimenomaan, tddlldhdn on turvallista olla mutta kotonahan ei voi nappia painaa

ettd tdanne ndin katsomaan dkkida.’’ (31)

Sosiaalietuudet. Sosiaalietuuksista oli kerrottu vihdn vanhemmille ja vastuu niiden selvittimiseen

oli jadnyt perheelle itselleen. Vanhemmat toivat esille, ettei heilld kuitenkaan ollut voimavaroja

lahted selvittelemédédn etuuksia ja Kelan byrokratia oli tuntunut vaikealta ja hankalalta. Nuoren
hoitaminen oli tuntunut vanhemmista ensisijaiselta. Vanhemmat olisivat kaivanneet tietoa jo ennen
leikkausta millaisen todistuksen he saavat vietdvdksi tyonantajalle péivistd, jotka he ovat sairaalassa

lasta hoitamassa. Nyt vanhemmat olivat kokeneet epdoikeudenmukaiseksi sen, ettd he olivat

joutuneet sddstdmddn lomapdividdn lapsen hoitoon eivitkd olleet oikeutettuja muunlaiseen
hoitovapaaseen. Vanhemmat olisivat kaivanneet tarkempaa tietoa Kelan avustuksesta vuokrattavasta
majoituksesta sekd omaan yritykseen &idin sairaalassaolon ja kotihoidon takia palkattavan

tyontekijin avustuksista. Vanhemmat olisivat halunneet my0s tietoa kotiavun saamisesta nuoren

kotiuduttua. Sosiaalihoitajan palveluista ei oltu kerrottu yhdellekdén perheelle.

"Ei, ei mitddn tietoo sosiaalipuolen asioista. Ettd lomaa on yritetty sddstdd, mutta kun

niitékin rupee oleen, ettd pdivit on syoty.”” (44)
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’Siitd vois olla etukdteen mihin - mitd on mahdollisuuksii. Elikkd mdd oon joutunu tddltd
vuokraan kdmpdn, ja kaiken...Nyt vast sekin selkis et senkin maksaa kela sen kdimpdn

ettd... Et ei mul oo ollu tidmméstd aavistustakaan.”’ (54)

5.2.4 Perheiden tuentarve

Perheet kaipasivat tukea leikkauspddtoksessd, leikkaukseen valmistautumisessa ja nuoren

hoitamisessa osastolla sekd kotona. Perheenjdsenet kaipasivat tukea eri tavoin. (kts. kuvio 5.)

Leikkauspéatos

Valmistautuminen

leikkaukseen
Perheiden
tuentarve

Nuoren hoitaminen
osastolla ja kotona

Perheenjisenten erilainen
tuentarve

Kuvio 5. Perheiden tuentarve.

Leikkauspdiditos. Leikkauspéitos ja lyhyelld varoitusajalla tuleva leikkaus olivat suurimmalle osalle
perheistd jarkytys, vaikka osa olikin osannut aavistella, ettei korsettihoito auta. Nuoret ja

vanhemmat olivat sdikdhtineet ja hddissddn sekd erittdin peloissaan tulevasta leikkauksesta.

Varsinkin didit olivat olleet jarkyttyneitd ja liikuttuneita leikkauspéddtoksestd mutta toivat esille sen,
ettei esimerkiksi itkua voinut lapselle ndyttdd. Yhdelld perheelld oli huonoja kokemuksia
leikkauspéétostilanteesta, jossa lddkédri oli heiddn mielestddn “toksdyttinyt” leikkauspaitoksen
perheelle. Nuorelle oli vasta tehty skolioosidiagnoosi ja he olivat menneet sairaalaan silld
ajatuksella ettd nuori saa korsetin. Leikkauspditos tuli heille tdydellisend ylldtyksend. Perheet
kaipasivat tukea leikkauspéatostilanteessa sen sijaan ettd heille kerrottiin paljon asioita leikkaukseen

liittyen.
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Osa perheisti oli kasvanut leikkausajatukseen lapsen kasvun ja skolioosin pahenemisen myota eiki
heille leikkaus tullut ylldtyksend. Heiddn nuorten reaktiot olivat leikkauspédédtokseen rauhalliset ja
toisen perheen isd ajattelikin ettd nuori oli kasvanut leikkausajatukseen ja ettd nuori oli késitellyt
tietoa ja leikkausta ja tulevaa mielessdin pidemmadlld aikavililld. Perheen nuoren mielestd

leikkauspaétds oli kuulostanut heti hyvéltd asialta.

“No, kylld tiytyy sanoa ettd ehkd (nuoren nimi) ei jdnnmittdnyt, hdn on niin kovin
rauhallinen ja suhtautuu joka asiaan sillai niin realistisesti, ettd... Tdytyy sanoa ettd kylld

siind tuli tippa silmdiiin mutta ei sitd silleen voinu hénelle néiyttdd. ’(14)

Valmistautuminen leikkaukseen. Vanhemmat olisivat kaivanneet tukea itselleen siitd, miten_nuoren

kanssa voidaan kisitelld leikkaukseen liittyvid ajatuksia ldpi. Osa vanhemmista oli kokenut, ettd

vastuu nuoren peloista puhumiseen ja motivoimiseen leikkaukseen oli jadnyt heille. Aika ennen
leikkausta kotona oli ollut joissain perheissd yhtd “tsemppaamista” leikkaukseen. Vanhemmat
kokivat, ettd heiddn kykynsd keskustella asioista on rajallinen eiviatkd vanhemmat halunneet kertoa
nuorille asioita mitkd eivit pitéisi paikkaansa. Muutama &iti oli huolissaan siitd, ettei nuori ollut
puhunut heille juuri mitiéin leikkaukseen liittyvisti asioista. Aidit olivat olettaneet, etti nuoret
olisivat tulleet keskustelemaan. Vanhemmat toivat esille my0ds sen, ettd nuorten mielikuvitus ja
tietiméttomyys olivat saaneet aikaan epdtodellisia pelkoja nuorelle. Nuorten kysymyksen
vanhemmille leikkauksen riskeistd ja komplikaatioista ovat olleet vanhemmille vaikeita vastattavia
ja selitettdvid, koska vanhemmilla itselldéinkddn ole ollut vilttimattd varmaa tietoa asiasta.

Vanhemmat olisivat kaivanneet, ettd hoitajat malttaisivat pysihtyd heiddn kanssa keskustelemaan

nuoren hoitoon liittyvistd asioista, vanhempien huolista ja peloista. Osa perheistd oli kuitenkin sitd

mieltd, ettd osastolla ei ollut kiireistd tunnelmaa ja ettéd hoitajilla oli aikaa keskustella heidén kanssa.

“Sillain ettd kun olis kdyty se asia ldpi (kirjallisen materiaalin avulla) ni siin ois voinu
tulla semmosii et mitd kysyy. Nyt on vihdn niinku ollu ymmdilldnsd kun ei (nuoren nimi) oo
puhunu. Md odotin ettd (nuoren nimi) olis puhunu tdstd niinkun munkin kanssa. Ei hdn
sitten vaan halunnu puhua. Md oon ihan ajatellu, et miten hdn sen on yksin jaksanut. Et kun
me puhutaan keskendmme ja hdn on niinkun yksindnsd tdmdn asian selvittdnyt itsellensd.’’

(54)

43



Nuoren hoitaminen osastolla. Aidit kaipasivat tukea sairaan lapsensa hoitamiseen. Suurin osa
dideistd vietti nuoren kanssa piivit sairaalassa yrittien auttaa lastaan. Aidit kokivat tarvitsevansa

tukea henkilokunnalta tdhdn tehtavdan. Kaikilla &ideilld ei riittdnyt voimavaroja heti nuoren

fyysiseen auttamiseen ja he kokivat hoitohenkilokunnalla olevan enemmén ammattitaitoa nuoren

hoitamiseen. Aidit pelkisivit nuoren vahingoittamista esim. letkut irtoavat, jos he tekevit oma-

aloitteisesti jotain vadrdd. Nuoren poikkeava kiyttdytyminen ithmetytti vanhempia ja sai aikaan sen

etteiviat vanhemmat oikein tienneet miten nuoren kanssa tulisi olla.

“Et mdd luulen et se on parempi vaan et kdy ja et kuitenkin ndkyy. Ja se on ehkd
parempikin ettei, ettei tuukkaan sitd hdllekkddn sielld sdngyssd et siin on aina vieressd,
vaan tulee pieni odotusjaksokin ettd ja semmosta, ni siind voi ihan, se voi olla ihan
positiivinenkin asia. En tiedd. Tossa vaan ajattelis sitd, kun tuli dsken puheeks ettei hdn

1

hoitajilla niin passauta. Hanskat naulaan, ei tartte yrittdd sillon kun on omaiset paikalla.’

(61)

Perheenjdsenten erilainen tuentarve. Perheenjésenten tuen tarve oli kaikissa perheissd erilainen.
Nuorten tukeminen oli pitkélle ditien varassa, didit hakivat rohkeasti tukea itselleen eri kautta mutta
kaikki isét eivit olleet keskustelleet kenenkédédn kanssa leikkauksesta. Osa isistd oli tuntenut itsensa
ulkopuoliseksi idin ja nuoren kiydessi lipi leikkaukseen liittyvii asioita. Aidit miettiviit puolison
haluttomuuden keskusteluun ja aiheen véhittelyn johtuvan, siitd ettei miehid kiinnosta keskustella
syvillisesti ja pohtia asioita. Aidit olivat huomanneet puolisonsakin jinnittivin tyttiren leikkausta

mutta kaikki miehet eivit olleet halunneet keskustella aitheesta.

Osa nuorista ja dideistd olisi halunnut vertaistukea avuksi mutta kaikki ei kokenut sitd hyvéna
ajatuksena. Aidit olisivat halunneet saada toisilta perheilti varmistusta siihen, ettd leikkaus on
onnistunut, nuori on toipunut ja selkd suoristunut. Yksi &dideistd kaipaili kovasti potilasyhdistysta,

josta olisi saanut aiheesta lisda tietoa ja tukiperheiden tietoja.

“Oon kylld (nuoren) isdn kanssa. ollaan kylld puhuttu tosi paljon mutta ehkd miehet
kuitenkin on sellaasii etti ne ei halua niin syvillisesto jutella vaikka... eikd tuo omia
palkojaankaan esille. Ettd kylld se huomas, ettd hdnkin jdnnittdd mutta ei halua tuoda sitd

esille ja monta kertaa sanonu mulle ettd dld nyt puhu, kylld se hyvin menee, dld nyt

murehdi’’ (14)
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“Juu kylld mind vastaavalta lddkdriltd kysyin vertaistukea silloin jo kesdlld ja niinkun hdn
sanoi, ettd hdnelle voi kdnnykkddn soittaa ja md soitinkin sitten. (Nuoren nimi) kohdalla
yritin kerran soittaa ja sielld joku lapsi vastas enkd mind sitten endd yrittdnyt toista kertaa
halunnut soittaa. Ehkd sellaista olisi sitten enemmdn halunnut tai kaivannut. No, ei se

(nuori) oikeestaan tuonu esille et olis kaivannu vertaistukea, mutta mind itte kaipasin’’(14)

5.3 Ohjauksen siséltd

5.3.1 Perheiden saama tiedollinen ohjaus

Perheille oli annettu tietoa ja opetettu erilaisia taitoja, jotta he pystyisivit selviytymédn
sairaalassaolosta ja eldméstd kotona leikkauksen jéilkeen. Perheille oli annettu tietoa ja opetettu
taitoja leikkaukseen johtaneista syistd ja leikkauspadtoksestd, sairaalassaoloajasta, leikkauksesta,
kivusta ja kipupumpun kéytostd, nukutuksesta ja tehohoidosta, liikkkumisen rajoitteista leikkauksen

jélkeen ja koulunkéynnisté leikkauksen jdlkeen. (Kuvio 6.)

Leikkaukseen johtaneet

syyt ja leikkauspéétos Nukutus ja tehohoito

Terveydenhuolto-

Sairaalassaoloaika henkilokunnalta

saadun tiedollisen Liikkumisen rajoitteet

ohjauksen siséltd leikkauksen jélkeen
Leikkaus
Koulunkéynti leikkauksen
Kipu ja kipupumpun jalkeen
kayttd

Kuvio 6. Terveydenhuoltohenkilokunnalta saadun tiedollisen ohjauksen sisélto

Leikkaukseen johtaneet syyt ja leikkauspdditds. Leikkauspéétostd oli perheille perusteltu antamalla

tietoa mm. skolioosin pahenemisesta ndyttien muutoksia rontgenkuvien avulla, itsestddn

korjaantumattomuudella, pituuskasvupyrdhdykselld, korsettihoidon tehottomuudella, myohemmilla
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ongelmilla kuten selkékivulla ja kdvelyn vaikeuksilla. Kaikilla nuorilla skolioosi oli niin vaikea,

ettei muista hoidosta olisi ollut apua endd. Osalla nuorista skolioosi oli diagnoosihetkelld niin paha,

ettei korsettihoidosta olisi ollut apua vaan heille tehtiin leikkauspddtds varsin pian sairauden
toteamisen jélkeen. Osalla leikkauspddtokseen tultiin pitkdn hyddyttomdn korsettihoidon

seurauksena.

"’No se oli menny vaan pahemmaks kun md olin silleen kasvanu tissd ainakin jonkun kuus
senttid nii ja silleen nii tota... Sit ne vaan niin ku, se vaan sano, tutki sitd selkdd ja sano,

ettd tid on kylld menny jo niin pahaks, ettd tdssd ei voi endd muuta kun tehd sen

leikkauksen.”” (2N)

Sairaalassaoloaika. Ennen leikkausta yleensd esikdynnilld perheille oli kerrottu sairaalassaoloajasta.

Heille oli kerrottu mitd osastolle tultaessa otetaan mukaan, kerrottu osastosta ja mitd osastolla

yleensd tapahtuu. Perheet toivat esille hyvin vdhédn sairaalassaoloon liittyvéda yleistd ohjausta ja

perheet olivat kokeneet sen vihempiarvoisena muun ohjauksen rinnalla.

"’No se, se niinku esitteli vaan nditd huoneita ja tdillee. En mdd oikein muista. Ei me oikein

paljon siind puhuttu.’” (2N)

Leikkaus. Leikkauksesta oli kerrottu hyvinkin tarkasti ja perustellusti niin ettd nuoret ja vanhemmat

olivat tietoisia leikkaustekniikasta ja selkdéin laitettavista ratatangoista. Perheille oli kerrottu

haavasta, haavan pituudesta, mistd leikkaushaava tehdiin ja milld haava laitetaan kiinni. Perheille

oli kerrottu kauanko leikkaus kestaa.

’Siel (esikdynnilld) tuli kyl melkein kaikki mitd md halusin tietdd tai oikeestaan niinkun
kaikki. Kerrottiin melko tarkkaan mitd leikkauksessa tehdddn ja et kuin pitkd se viilto on
tdassd kyljessd ja minkd takia se on kyljessd eikd suoraan seldssd et niinkun se mua véihdn
ihmetytti et miks kylkeen kun selkd kerran suoristetaan mut kylkihaavat paranee aina

nopeemmin kun selkdhaavat.’’ (5N)

Kipu ja kipupumpun kdytto. Perheille oli kerrottu leikkauksen jélkeisestd kivusta ja kipupumpun
toiminnasta niin, ettd heitd oli ohjattu sanoin kuinka sitd kdytetddn. Vanhemmat toivat esille, etti

kivunhoidosta puhuttaessa oli painotettu, ettei kipua tarvitse ylettomadsti kestdd. Nuoret ja
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vanhemmat tiesivét, ettd kipupumppua voi painaa niin paljon kun tarvitsee ja etti liian paljon siitd ei

voi saada lddkettd. Kipupumpun kéytto oli ollut helppoa nuorille.

"’No, joo sanottiin vaan et se on tdmmaonen tappi missd on nappi pddssd ja siitd painetaan

niin sit helpottaa.’’(5N)

Nukutus ja tehohoitovaihe. Perheilld oli mahdollisuus menni tutustumaan teho-osastoon etukéteen
esikdynnin yhteydessd. Kaikki perheet eivdt halunneet sinne kuitenkaan menni ja osan kohdalla
teholla olleen ruuhkan vuoksi he eivit padsseet odotusaulaa pidemmélle. Teho-osastolla perheille oli

kerrottu mitd teholla tapahtuu leikkauksen jidlkeen ja millainen nuoren vointi on teholla. Myds

leikkauksen jélkeisestd pahoinvoinnista oli mainittu osalle perheistd. Heille oli annettu tietoa

laitteista, mittareista ja letkuista, hengityskoneesta ja hengitysputkesta. Perheille oli korostettu, ettd

hoitaja on nuoren lésnd koko ajan. Nuoret ja vanhemmat olivat kokeneet vierailun teholle

positiivisena kokemuksena. Virtsakatetrista ja dreenisti nuorille ei oltu kerrottu etukéteen.

»’Et mdd menen teholle ja sielld on koko ajan hoitaja vieres. Et saattaa suuta kuivata ja
tolleen ja muuten voi tuntua olo silleen aika kevyeltd. En mdd muista mitdd muuta
kerrottiin.”” (5N)

"’No ne sano et monenndkosii kaikkii letkui ja kaikkee mittareit.”” (6N)

Liikkumisen rajoitteet leikkauksen jilkeen. Perheille oli annettu tietoa jo ennen leikkausta mité
rajoitteita leikkauksen jilkeen nuorella tulee olemaan. Leikkauksen jdlkeen nuoria oli ohjattu miten

liikkkuminen onnistuu leikkauksen jilkeen esim. vuoteesta noususta, huimauksesta, kdvelyn

harjoitteluun liittyvisté asioista kuten lepotaukojen pitdmisestd ja pyordtuolin kdyttdmisestd. Nuoria

oli neuvottu liikkumaan omien voimien mukaan. Nuoret olivat tietoisia jokapiiviisen liikkkumisen

rajoituksista: dkkindisid litkkeitd ei saa heti tehdd ja kumartua voi niin paljon kun pystyy. Perheet

toivat esille, ettd heille oli kerrottu urheiluharrastuksiin liittyvistd rajoituksista esim. uinnista ja

koska rajoitettuja lajeja voi taas alkaa harrastamaan. Nuoret olivatkin pettyneitd ja heitd harmitti,
kun joutuvat luopumaan urheiluharrastuksesta leikkauksen jilkeen. Nuorille ja vanhemmille oli
annettu myo0s tietoa leikkauksen jélkeisestd liikkumisesta ja normaalin eldmin rajoitteista

leikkauksen jilkeen. Perheille oli kerrottu my0s selkddn jadvéstd jaykkyydesta.
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“Ettd ei mitddn nopeitd liikkeitd ja sitten voi kumartua niin paljon kun silleen pystyy ja
sitte pitdd olla sellasessa paikassa aina et pddsee lepddmddn aina jos alkaa vdsyttddn
kdvely ja istuminen.’” (2N)

“Mut se on vdhdn tyhmdd ku tdd kesd menee silleen aika pilalle ku ei pddse uimaan
paitsi heindkuussa ja se lddkdri sano et ei saa hyppid silleen yhtddn laituriltakaan ni vid

tind kesdnd ni.”” (2N)

Koulunkdynti leikkauksen jdlkeen. Nuorille ja vanhemmille oli kerrottu myds koulunkdyntiin ja

koululiikuntaan liittyvistd vapautuksista ja rajoituksista seké siitd koska koulunkidynnin voi aloittaa

ja miten koulussa voi alussa olla oman voinnin mukaan. Osa nuorista oli tyytyvdisid ja osa
harmissaan koulunkéyntiin liittyvistd rajoituksista. Pitkd poissaolo koulusta oli tuottanut osalle
nuorille pettymyksen tunteen. Osalla nuorista koulunkdyntiin liittyvédt asiat oli otettu huomioon jo
ennen leikkausta niin, ettd nuori oli tehnyt sairaalajakson ajalle osuvia kokeita etukéteen ja hinen

opetustaan oli mietitty yksildllisesti etukateen.

“’No he puhu niinkun kuudest viikosta, mut voimien mukaan voi ldhtee ja olla sen mitd
jaksaa ja... Se riippuu ihan siitd millon jaksaa istua. No hdn tekee kouluhommii, mut hdin
tekee sillain loysemmdn mukaan. Et tddl, tddl kdavi semmonen opettaja, ja sano et hdn on
vhteydessd sinne. Elikkd se oli mulle kauhee helpotus. Elikkd hdn ldhettdd tiedon et missd

kunnossa (nuori) on. Kuin paljon hén pystyy késitteleen asioita.”’ (54)
5.3.2 Perheiden saama psykososiaalinen tuki
Aidit olivat olleet nuorten tirkeimpii tuen antajia, ystivit ja sukulaiset olivat toimineet itien tukena
ja vanhemmat olivat olleet toistensa tukijoina. Vertaistuki oli ollut my6s yhtené tuen muotona.

Kaverit olivat olleet nuorten tukena ja ladkarit, hoitajat, fysioterapeutti ja opettaja koko perheen

tukena. (kts. kuvio 7.)
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Aidit nuorten tukena Vertaistuki

Perheiden
. - saama
stavat ja sukulaiset -
Hitien tu{<ena solsisgaliionen Kaverit nuoren tukena
tuki
Vanhemmat toistensa - —
Ladkarit, hoitajat,

tukijoina

fysioterapeutti ja opettaja
perheen tukena

Kuvio 7. Psykososiaalisen tuen antajat.

Aidit nuorten tukena. Nuoret kokivat, etti didit olivat heille ensisijaisia tuenantajia ja ditien kanssa
oli suurin osa nuorista keskustellut. Osa nuorista oli halunnut spontaanisti keskustella vanhempien

kanssa leikkaukseen liittyvisti asioista ja tunteista. Osa vanhemmista oli huomannut koska nuori on

sen oloinen, ettd kaipaa keskusteluseuraa. Suurin osa dideistd oli perilld nuorten peloista ja muutama

isdkin oli jutellut niistd nuoren kanssa. Nuoren kéyttdytymisessd tapahtuneet muutokset; vaisuus,

hiljaisuus ja sulkeutuminen fyysisesti omaan huoneeseensa olivat myds olleet vanhemmille
merkkind ettd nuorta jénnittdd. Sairaalassaoloaikana ja erityisesti leikkauksen jdlkeen idit olivat
merkittdvissa roolissa nuoren psyykkisen ja fyysisen hyvinvoinnin edistdjand. Nuoret kokivat didin
lasnédolon erittdin tirkedksi ja halusivat ettd didit ovat heiddn vierellddn mahdollisimman monta
tuntia pdivdssd, mieluiten myds y6lld. Suurin osa dideistd osallistui aktiivisesti nuoren hoitoon
leikkauksen jdlkeen olemalla 14snd, auttamalla sydomisessd ja juomisessa, vuoteella kdintymisessd,
istumaan nousussa ja huolehti nuoren puhtaudesta. Vanhempia oli kannustettu hoitamaan nuorta ja

tuotu esille heidén tarpeellisuutensa.

"’No kylld mdd oikeestaan niinkun... Sen ndikee (nuoren nimi) ettd koska se on sellanen,
ettd silld on semmonen olo, ettd ehkd tdd nyt taas tdytys puida tdd asia ldpitte, ettd... Ettd
hyvin hdn on semmonen, ettd hdn jdd itekseen miettiin, ja murehtiin sielld huoneessansa
asiaa, ettd sit sitd tdaytyy vihdn sieltd niinkun ruveta kutkutteleen, ettd mistds nyt mikdkin

asia taas johtuu.”’ (44)

Ystivit ja sukulaiset ditien tukena. Aidit olivat saaneet tukea myds ystiviltddn. Eniten didit kokivat

saaneensa apua sukulaisilta ja ystdviltd, jotka olivat terveydenhuollon ammattilaisia, joilta olivat

kyselleet skolioosista ja millainen leikkaus on. Myds sukulaiset olivat toimineet &ideille

tukiverkostona ja yhdessd perheessd koko suku oli henkisesti mukana leikkauksessa. Tuttavien
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kysymykset nuoret ja vanhemmat olivat kokeneet lahinna tunkeilevina ja ihmisten omat kokemukset
muista kuin skolioosileikkauksista eivdt olleet avuksi vaan saivat vanhemmat entisti

ahdistuneemmiksi.

"En md oon kdyny mut mul on sillain tuttuja tuolla sairaanhoidon puolella. Md olen heiltd

kyselly hiukan et mimmonen timd on. > (54)

Vanhemmat toistensa tukijoina. Osa vanhemmista oli puhunut paljon toistensa kanssa leikkaukseen

liittyvistd asioista. Vanhemmat olivat jutelleet toisilleen huolista ja murheista sekd peloista liittyen

leikkaukseen. Miehet olivat lohdutelleet vaimojaan ja rohkaisseet heitd uskomaan ettd leikkaus
menee hyvin. Osa vanhemmista oli sitd mieltd, ettei nuoren leikkaukseen liittyvistd asioista voi
puhua muullekin kuin omalle puolisolle, joka tietdd mistd on kysymys. Kuitenkin osassa perheiti
didit olivat keskustelleet ystdvien ja sukulaisten kanssa niin, ettd isd oli jdényt ulkopuoliseksi ilman

mink&inlaista tukea.

VEi me tdstd aiheesta olla oikeestaan voitu kenenkddn muun kanssa puhua kun
keskendmme. Et kaikki aiheet mitd liittyy niinkun tdhdn varsinaiseen leikkaukseen, niin on

kosketellu nyt ldhinnd nditd riskejd ja tdmmdsid.’’(31)

Vertaistuki. Vertaistuki nousi yhdeksi tuen muodoksi. Muutamalle perheelle oli annettu

mahdollisuus menné juttelemaan toisen skolioosileikatun perheen kanssa osastolla ennen leikkausta,

mutta tilanne oli tullut niin nopeasti ettd vanhemmat eivét olleet kokeneet olevansa valmiita
kyselemddn leikkaukseen liittyvistd asioista tai nuori ei ollut halunnut tavata juuri
skolioosileikkauksen ldpikdynyttd tyttod. Yhdelle perheelle oli annettu mahdollisuus ottaa

puhelimitse vhteytti toiseen samanlaisen leikkauksen lidpikdyneeseen perheeseen. Perheen éiti oli

saanut hoitavalta ldikarilti perheen numeron, jonka nuorelle oli tehty vastaava leikkaus. Aiti oli
ottanut perheeseen kerran yhteyttd mutta kun ei ollut saanut vanhempia kiinni ensimmadisella

kerralla ei ollut sitten enda soittanut uudelleen.

Toisen samanlaisen leikkauksen ldpikdyneen nuoren ldsndolo osastolla samassa huoneessa koettiin

nuoren fyysistd toimintaa motivoivaksi ja malliantavaksi sekd toisaalta toipumista haittaavaksi
tekijéksi. Nuoret seurasivat toistensa kuntoutumista ja ottivat mallia toisen tekemisistd. Vanhemmat

arvelivat nuoren pahoinvoinnin kivuliaisuuden ja vaikertamisen hiiritsevin huonetoveria eikd
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yksityisyyteen ollut mahdollisuutta. Nuoret kokivat nukkumisen hankalaksi ja katkonaiseksi
huoneessa toisen nuoren vuoksi kdyvistd henkilokunnasta, ddnistd ja ihmisistd. Nuoret vertailivat
omaa leikkaustaan toisen leikkaukseen sekd toipumistaan toisen toipumisnopeuteen ihmetellen

huomaamiaan asioita vanhemmilleen. Nuoret juttelivat toistensa kanssa vihan.

’Se hdlld vihdn tulikin tossa kun (huonetoveri) niinkun kéiveli aika reippaasti siind, niin

hénel tuli "diti mdd, diti mdd voin ndin hyvin et mdd sain melkein istuma-asennon’’.” (64)

Kaverit nuorten tukena. Osalle nuorista kaverit olivat toimineet tukiverkostona ja he olivat jutelleet

muutaman parhaan ystdviansa kanssa leikkauksesta ja siihen liittyvistd peloista. Kaikki nuoret eivit

olleet kertoneet kavereille edes menevinsa leikkaukseen vaan opettaja oli saanut luvan informoida
kavereita koulussa. Muutama nuori oli halunnut ettd parhaat kaverit voivat kdyda heitd katsomassa

sairaalassa mutta suurin osa ei halunnut kavereita paikalle.

Lddkdrit, hoitajat, fysioterapeutti ja opettaja perheen tukena. Hoitohenkilostd oli toiminut myds
perheille tuenantajina. Ladkérit, hoitajat, fysioterapeutti ja opettaja olivat toimineet perheiden
mielestd tuen antajina. Muutamalta perheeltd olivat lddkéri ja hoitajat kyselleet tuntemuksista ja

peloista leikkausta edeltdvand iltana tai leikkausaamuna. Vanhemmat pitivét tirkeénd, ettd hoitaja

oli hyvin perilld nuoren asioista, aidosti kiinnostunut perheen tilanteesta, hoiti paljon nuorta ja oli

rauhallinen. Perheet arvostivat kovasti tdllaisen hoitajan toimintaa. Luottamusta védhensivét

terveydenhuollon henkilokunnan perdttomait lupaukset, laiminlydnnit ja viivyttely nuoren hoidossa.
Tallaisia tilanteita olivat nuoren jittdiminen vuoteeseen huonoon asentoon, kipulddkkeen antamisen
venyttiminen omien asioiden hoitamisen takia ja nuoren pitdminen likaisissa sairaalavaatteissa sekéa
se, ettd ladkarin lupaamaa leikkauksen jdlkeistd puhelua ei vanhemmille koskaan tullut. Vanhemmat
kokivat keskustelun olevan hankalaa téllaisen hoitajan kanssa ja vuorovaikutuksen estyneeksi.
Opettajan apu kouluasioiden hoitajana oli koettu arvokkaaksi ja &itien taakkaa helpottavaksi
vaikeassa tilanteessa leikkauksen jélkeen, jolloin didit halusivat kéyttdd energiansa lapsensa hoitoon.

Fysioterapeutti oli rohkaissut ja tukenut liitkkumiseen ja toipumiseen liittyvissd asioissa.

’Siit md en tykkdd yhtddn. Et ne tehdddn sit sillon kun sovitaan. Tietysti kiire on, mut jos
vartavasten “juu me tullaan nyt hoitaan hdintd, eikun mdd menen kdymddn myyjdisissd.
Mdd sanoin ettd ei kdy. Tdtd mdd en hyviksy tds kohtaa. Toinen on kipee. Se on eri asia jos
Jjoku side vaihdetaan ni sen kerkee kyl, mut kun toinen tuskasta huutaa niin siin kohtaa mdd

en tykkdd sit tommosesta.’’ (64)
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"’Hoitajis on tosi paljon eroja. Tottakai on. (Nuoren nimi) on mieltyny jo mddrdttyihin
hoitajii. Sit se on metka, metka reaktio, tulee ittekkin kdyttiydyttyd sit asianomaista

henkilod kohtaan vihéin samanlailla téykeesti.”” (64)

5.4 Ohjauksen ajoitus

Perheet olivat tyytyviisid ja tyytyméttomid ohjauksen ajoitukseen. Osa perheistd oli saanut
oikeanlaista ohjausta juuri sopivalla hetkelld mutta osa perheistd olisi halunnut tietoa aikaisemmin,

rauhallisemmassa tahdissa tai ei ollenkaan.

Leikkauspéétostilanne oli ollut suurimmassa osassa perheistd niin jarkyttdva ettd perheille kerrottu
tieto oli ollut vaikeasti ymmarrettavaa eivitkd perheet siitd juuri mitdédn muistaneet. Nuoret olivat
reagoineet niin, etteivdt olleet osanneet kysyd mitddn lddkariltd eivdtkd olleet kuunnelleet mitd
leikkauspaétostilanteessa puhutaan. Yhdelle nuorelle oli annettu mahdollisuus l&hted pois huoneesta
kun keskusteltiin leikkauksesta mutta nuori ei ollut halunnut ldhted vaan jdi paikalle yrittden olla
kuuntelematta ajatellen muita asioita. Vanhemmat toivat esille, ettd ohjaustilanteet olivat ajoittain
menneet sithen, ettd he olivat olleet itse niin jirkyttyneitd tai heiddn huomionsa oli kiinnittynyt
pelokkaan nuoren voinnin miettimiseen. Nuoren jarkytys oli ollut selvisti havaittavissa ja osa
vanhemmista olikin sitd mieltd, ettd nuoren kuullen oli puhuttu liian paljon leikkauksesta ja
leikkauksen riskeistd. Vanhemmat olivat jopa pohtineet olisiko lddkérin vastaanotolle parempi tulla
keskustelemaan leikkauksesta ilman nuorta. Kaikki vanhemmatkaan eivét olleet valmiita kuulemaan
niin yksityiskohtaista selostusta leikkauksesta vaan heille olisi riittdnyt siind vaiheessa
pintapuolisempikin informaatio. Heille olisi riittdnyt se, ettd he itse leikkauksen jdlkeen tarkentavat

itselle epidselviksi jddneitd asioita kyselemalla.

“’Mutta sillon tokalla kéynnilld ku siitd kerrottiin vihdn tarkemmin ettd mitenkd se leikkaus
tapahtuu, siind vaiheessa diti kysy, et jos md haluan ldihtee pois, ni md oisin saanu, mut ei
ne lddkdrit mitddn maininnu sithen. No, md jdin paikalle mut yritin ajatella siind vaiheessa
muita asioita.’’(4N)

"’Niin ja md olin niin jdarkyttynyt etten vilttamdttd edes kuunnellu’’ (5N)

“Ja sillon kun me oltiin muuten, me oltiin just tdssd siittd, sillon esikdynnil, ni tdssd kun
selostettiin sitd leikkausta, ni md olin ihan sitd mieltd et esimerkiks (nuoren nimi) olis voinu
olla jossain muualla kun tdssd. Et mun mielestd sitd ei niin kauheasti tarvi tietdd et mis

mennddn ja... Tai sen nyt tietysti voi, mut mitd sieltd ronkitddn ja... Kun se kuulosti kylld
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niin semmoselta et en mddkddn ois halunnu tietdd. Ettd ndmd on semmosii asioita sitte ettd
kun on leikkaus tehty, ni jos niist haluu tietoo ni sitd vois sitten kysyd. Mut md en ois

halunnu etukdteen tilldst tietéd.”” (54)

Perheet olivat kokeneet esikdynnin monella eri tavalla osa erittdin hyodyllisend ja toiset taas
valttdimattomand pakkona. Osa nuorista kertoi saaneensa paljon tietoa, josta osa tarkensi
aikaisemmin kerrottuja asioita mutta osa oli sitd mieltd, ettd esikdynnilld oli vain esitelty osaston
huoneita, kdyty rontgen- ja verikokeissa ja odoteltu pddsya eri paikkoihin. Yhden perheen mielesti
esikdynnilld oli annettu liian paljon tietoa, niin ettei kaikkea ehtinyt sisdistiméén. Tdma perhe olisi
toivonut, ettd kyseisid esikdynnilld esille tulleita asioita olisi heille kerrottu jo aikaisemmin jolloin
niiden miettimiseen olisi jiinyt enemméin aikaa eikd heidén olisi tarvinnut olla epétietoisuudessa.
Yksi isd oli kuitenkin sitd mieltd, ettd jos heille olisi annettu enemmaén tietoa, olisi koko leikkaus

jaanyt tekemadttd. Perheen &iti oli asiasta eri mielta.

"Kylldhdn se siind mielessd oli ihan riittdvin aikaseen, kun se kerrottiin muutamaa pdivdd
aikasemmin. Ettd en mdd sitd oikeestaan sitd niinkun ndhny tarpeelliseks, ettd ois
aikasemmin kertonu. Se oli ihan hyvd ettd sillon sitten... tai sillain. (34)

“Ja sanotaan et se ois toi... Mun mielestini niinkun tdd esikdynti olis tarvinnu olla
aikasemmin. Ni siin ois kerinny miettimddn ndit kaikkii asioit. Et siin oli niin dkkindinen se
kaks viikkoo et...Olis ollu aikaa enemmdn miettii, ja olis varmaan ollu ittel parempi olo.
Kun olis saanu tammaossii mddrdttyjd asioita miettid. No sanotaan ettd aikalailla pian tin

leikkauspdicitoksen jéilkeen. " (54)

Ohjauksen ajoitusta vaikeutti myos ladkéreiden ja hoitajien kiireiset tapaamiset. Kaikki perheet eivét
olleet tavanneet l1d4kéria vaikka olisivat halunneet. Perheet toivat esille, ettd ldakéari oli saattanut
piipahtaa vain lyhyen hetken heidin luonaan, jolloin ei ollut ehtinyt kyselld mielessé olevia asioita.
Vanhemmat kokivat ettd ladkarille ja hoitajalle teholla oli vaikea esittdd kysymyksid spontaanisti
vaikka niitd oli miettinyt etukdteen. Yhdessa perheessé oli lddkarin ndkemistd varten mietitty paljon
epaselvid kysymyksid ja kirjoitettu paperille. Ladkéarin tapaamisen ajankohta oli tullut kuitenkin
osastolla yllatyksend ja ladkérin tapaaminen oli ollut lyhyt, jolloin etukdteen kirjoitettu muistilappu
oli jaanyt kayttamaittd. Perheet olisivat halunneet tavata lddkérin ja olivat ihmeissdédn kuinka 1d4kérin
kanssa pdidsee keskustelemaan, pitddko heiddn jattda tapaamispyynto vai tuleeko 144kédri tapaamaan
heitd spontaanisti. Ahdistuneimpia olivat perheet, jotka eivédt olleet néhneet l4dkéarid koko

sairaalassaoloaikana ja heilld ei ollut edes tietoa miten nuoren leikkaus oli onnistunut. Vanhemmat
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kaipaisivat rauhallisen keskustelumahdollisuuden lddkarin kanssa niin, ettei paikalla olisi muita
thmisid héiritseméssd. My0s hoitajien kiireisyys oli ohjausta estdva tekijd. Perheet kokivat, ettd kun
he tulivat nuoren luokse, hoitajat vain kédvivét nopeasti nuoren luona hoitamassa asioita ja poistuivat

paikalta.

"’ Niin ettd kylld mun mielestd niinkun lddkdrin ilman muuta tdytys ottaa vanhemmat ja
kertoo ettd mitd sielld (leikkauksessa) on ollu ja mitd on tehty ja miten se on menny. Ja
mitd jatkossa tapahtuu.”” (44)

"’Niin ja ettd onko sille varattu aikaa, et hdnel on aikaa siind vastata niihin kysymyksiin,
vai onko hdn niinkun koko ajan jo sielld seuraavan sdingyn kohdalla, ettd nyt hdnen pitdis
jo taas mennd tdnne. Ja toisaalta sitten ettd jos on kolmen hengen huone, ni kylld siind

vaatii jotain yksityisyyttd kun asioista haluaa keskustella.”” (44)

Vanhempien vaihteleva ldsndolo vaikutti my0s ohjauksen mahdollistumiseen. Koska kaikilla
nuorilla ei ollut sairaalassa vanhemmat ldsné jatkuvasti toiden takia, olivat nuoret itse ensisijaisia
ohjauksensaajia. Nuoret olivat kuunnelleet tarkasti mitd perheille oli kerrottu ja osassa perheissd
nuori oli muistanut ohjauskeskusteluista sellaisia asioita mitd vanhemmat eivit olleet muistaneet.
Nuorille ja vanhemmille ohjauskeskusteluissa olivat eri asiat olleet merkityksellisid. Osa
vanhemmista oli sitd mieltd, ettei heitd voi velvoittaa olemaan paikalla sairaalassa. Vanhemmat
kokivat timaén ristiriitaisena, koska heitd vaivasi se, etteivit he olleet saaneet haluamaansa ohjausta.
Vanhemmat ymmarsivdt kuitenkin, ettei ohjauksen saaminen ollut mahdollista, jos he eivét olleet
paikalla. Vanhemmat pohtivat sitd kuinka paljon heille on jidnyt kertomatta asioista kun ne on
kerrottu vain nuorelle tai nuoren vierelld olleelle sukulaiselle ja oletettu ettd he kertovat ne

vanhemmille.

“’(Nuoren nimi) on erittdin tarkka tytté kuuntelemaan. Tai ainakin... Niin hdn kuunteli
paremmin sitd lddkdrii ku mind. Kun tota puhuttiin niin ku - hdneen koski tdnne alakylkeen,
ni hoitaja sano, ettd sul on katkastu, poistettu yks kylkiluu. Sanna sano: no niin se lddkdri
sano sillo ku me kdytiin diti sairaalassa, ettd siind on pakko siind operaatiossa poistaa
kylkiluu. (Joo) Sen takia sillé oli kipua tddlld kyljen alla sitte.”’(24)

“Ei sanottu sosiaalihoitajasta mitddn mut sit taas mummo ei ehkd ymmdrrd sitd meille

informoida.’’ (51)
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5.5 Ohjauksen havainnollistaminen

5.5.1 Kirjalliset ohjeet suullisen ohjauksen tukena

Suurin osa vanhemmista oli ehtinyt perehtyd osastolta ldhettyihin kirjallisiin ohjeisiin mutta
muutama perhe oli saanut ohjeet vain muutamaa pdivdd ennen leikkausta. Ajankohta oli néistd
perheistd liilan mydhéinen, ettd 14hettyihin papereihin olisi ehtinyt perehtyd kunnolla. Yksi 4iti oli
saanut tuttavalta toisen sairaalan tekemin oppaan skolioosileikkaukseen tuleville vanhemmille ja
nuorille ja perheen iiti koki saaneensa siitd paljon apua. Oppaassa oli késitelty skolioosia
padpiirteittdin, selkdrangan tilannetta ennen ja jédlkeen leikkauksen, leikkaustekniikkaa ja
sairaalassaoloa. Vanhemmat ihmettelivit, ettei osastolta 10ytynyt mitdén kirjallista materiaalia, osa
oli yrittdnyt sitd oikein etsid mutta olivat pettyneet kun muista sairauksista oli 16ytynyt materiaalia

mutta tésti ei ollut.

Nuoret eivit olleet etsineet itsendisesti tictoa mistdan ldhteestd. Yksi nuori toi esille, ettd oli lukenut
lehdisté artikkeleita, jos ne olivat jollain tavalla liittyivit omaan leikkaukseen. Vanhemmat olivat
etsineet tietoa lehdistd, tietosanakirjasta, ladkarikirjasta ja netisti. Vanhemmat kuvasivat, ettd tietoa
oli 16ytynyt vdhdn eivdtkd vanhemmat jaksaneet uhrata energiaansa tiedon etsimiseen kun sitéd ei
helposti 10ytynyt. Internetistd 16ytyneisiin skolioosiin liittyviin sivustoihin vanhemmat olivat

pettyneitd. Ne koskivat enimmikseen kehitysvammaisten skolioosiongelmia.

Osa nuorista oli lukenut kotiin tulleet kirjalliset materiaalit mutta he olivat siitd huolimatta siti
mieltd, ettd olisi ollut hyvd saada sellaista materiaalia missd olisi selvitetty leikkausta ja
sairaalassaoloaikaa tarkemmin ja helposti ymmaérrettdvélld tavalla. Tdméd olisi auttanut nuoria
tietdmédn jo etukéteen mitd osastolla tulee tapahtumaan. Nuoret olisivat katsoneet mielelldén kuvia
esim. leikkausvalmisteluista ja toipumisesta, ndhneet pulloon puhaltamisvélineet, dreenin,

suihkutuolin ja harjoitella etukéteen sdngystd nousemista.

“’Vois olla hyvd jos md saisin jotain monisteita tai olis saanu missd olis selitetty leikkaus
silleen et ihminen sen ymmdrtdd. Jos on jotain kiinnostavaa niin se jdd pddhdn’’ (5N)
“’Mmm. Nii olisin mdd niitd (kuvia) kattonu. No olis niistd silleen et ois tienny jo etukdteen

vdhdn, ettd mitd sitte tulee tapahtumaan.’’ (2N)
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Myo6s vanhemmat olisivat kaivanneet enemmaén kirjallista materiaalia; ohjelehtisid tai nettisivua
missd olisi kerrottu mitd skolioosi on, mistd se tulee, alusta loppuun sairaalassaoloprosessi, mitd
leikkauksessa tehddin ja mitd tapahtuu sekd mitd olisi tapahtunut jos leikkausta ei olisi tehty ja
miten jatkohoito kotona jdrjestyy esim. koulukyydit, todistukset, kelan asiat. Kirjallisesta
materiaalista olisi ollut apua siihen, etti etteivét asiat jdisi pelkdn muistin ja mielikuvituksen varaan,
kuva leikkauksesta olisi tullut realistisemmaksi ja oppaan asioihin olisi voinut palata kotonakin.

Vanhempien mukaan oppaan avulla olisi voinut miettid paremmin kysymyksid lddkarille ja

hoitajille.

" Ja minusta tid aiheena, vaikka tdd on hyvinkin merkittivd, ni ei vaatis kun kaks A4-
paperia tonne netin sivuille, kertoen alusta loppuun tin prosessin ndille asiakkaiden
vanhemmille. Eli, eli, kertoo, et mitd se skolioosi on. Eli mistd se tulee ja mitd siind
leikkauksessa tehdddn ja mitd tapahtuu. Mitd olis tapahtunu, jos ei olisi tehty sitd
leikkausta ja... Ndd tdmmoset perusasiat, mitd nyt yleensd joka operaatiossa voidaan
kertoo. Ei se paljoo vaatis, vaikka se joka tditd johtaa tdtd toimintaa, ni tekis itse kaks sivua
tdn sairaalan sivuille jonnekin linkkind.’” (31)

"’Et enemmdn sitd semmosta niinku mustaa valkosella et olis saanu niinku ite lukee jotakin,
Jja sitte joku mistd voi kysyd mikd jdd epdselviks. Taikka ehkd se oli se ettd mdd en niinkun
oivaltanu, enkd saanu semmosta kdsitystd ja kuvaa, ettd, ettd tdd on oikeesti iso juttu.’’
(44)

“Joku semmonen perusjuttu, ettd — ettd mistd on niinkun kyse. Kun toisaalta sitten, ettd
saattaa olla, ettd jotain lukuja ja tietoja ja tdmmosid on tullu sillon kun ollaan kdyty
lddkdrin vastaanotolla, mut ettd kun se kuitenkin menee jo se energia ja ajatus siihen, ettd
kuinkahan se asianomanen toinen siind ny selvidd tistd hommasta. Ettd pyortyyko se nyt,

vai pyértyyko se hetken pddstd ni sitten kaikki muu semmonen mitd kerrotaan’’ (44)

Nuorten ja vanhempien mielestd henkilokunnan kéyttdma terminologia oli padsddntdisesti
ymmarrettdvdd mutta ajoittain kiytetyt sanat olivat olleet vaikeasti ymmarrettdvid. Nuoret eivit
valttdmattd selvittdneet itselleen epéselviksi jddneitd asioita vaan tyytyivdt kuulemaansa.
Esimerkiksi leikkauskuvaukset olivat olleet kuitenkin osalle nuorista vaikeasti ymmarrettidvia eiki
heille ollut jaddnyt valttdmittd paljoa niisti mieleen. Vanhemmat toivoivat, ettd heidin kanssaan
kdydyissd keskusteluissa otettaisiin huomioon se, ettd kéytettdisiin ymmaérrettdvid sanoja. Joillekin
sanoille oli vanhemmilla jo ennakkokésityksid. Esimerkiksi "hengityskone”- sana toi yhdelle didille

mieleen todella huonokuntoisen potilaan. Niitd sanoja kdytettdessd ohjauksessa ilman tarkempaa
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selitystd oli didille tullut késitys ettd nuori on leikkauksen jdlkeen huonommassa kunnossa kuin

todellisuudessa oli.

“Ja sit toisaalta toivois sit sen kun kyselee lddkdriltd nditd, ettd sais vastaukseksi
semmosia niinkun kansankielelld olevia vastauksia. Md ymmdrrdn et se on siind paperissa,
mut sitte kun me maallikot sitten tullaan keskustelemaan ja kysellddn niin ehkd toivois et se
vastaus ois vahdn niinkun kansanomainen.’’ (31)

"Kylldhdn sen niinkun tavallaan tiesi ettd letkuja menee. Se oli tietysti jotenkin semmonen,
ettd kun kai sitd jotenkin aatteli, ettd kun ne puhu niin asioiden oikeilla nimilld. Mutta
sitten toisaalta se oli vaan ehkd mun tuntemus, ettd ehkd se sit lopun viimein oli ihan hyvd
ettd niistd puhuttiin sillain kun se ihan oikeesti on. Et joku hengitysputki ja tdmmonen. Ettd
hdn sano, ettd voi olla ettd hengitysputki on vield sitten, ja oot hengityskoneessa kun on...
Sitten siirretddn sinne teholle ja ndin. Niin tietysti ne ny kuulosti vihdn semmoselta, ettd —
ettd mitd se nyt sitten tarkottaa. Ettd kun sanotaan, ettd toisaalta, ettd voi olla ettd ne
otetaan jo leikkaussalissa pois, mut voi olla, ettd sulla onkin ne sitten vield tddlld, niin...
Niin siind oli aina niinkun semmonen haitari ja haarukka, et voi olla et tapahtuu ndin, mut

voi olla ettii tapahtuukin sitten ihan erilailla.”’ (44)

5.5.2 Rontgenkuvat ohjauksen apuna

Leikkauspéétostd perusteltaessa ja leikkauksesta kerrottaessa oli osalle perheille néytetty
rontgenkuvia nuoren selédstid. Kaikkien nuorten mielestd oli ollut pelottavaa katsoa kuvia omasta
seldstd ja tajuta kuinka suuri mutka selkdrangassa on. Muutama nuori ei ollut pystynyt katsomaan
kuvia ollenkaan ja osa nuorista oli leikkauksen jilkeen tyytyviisid, ettd nékivét rontgenkuvan avulla
kuinka selki oli saatu suoristettua. Ruuvit ja tangot olivat ndyttdneet nuorten mielestid oudoilta. He
pitivit kuvien katsomista hyvénd asiana loppujen lopuksi vaikka ensimmadiselld kerralla oli tuntunut
pahalta. Kaikille nuorille ei rontgenkuvia oltu selitetty vaan nuoret olivat ndhneet niitd

ladkarinkierroilla ja leikkauspédtostilanteessa.

“Tuntu pahalta nihd réntgenkuvat. Md en kattonu niitd. Joo ku se oli niin iso se mutka.”’

(4N)
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"’Sit on vaan ndytetty noita mun rotgenkuvia. Juu ne mitd md oon halunnu ndhd. Sillon kun
md oon kysyny niin md vaan halusin tietid saanko md ndhd ne. Et md en ekal kerral
pystyny edes kattomaan kun lddkdri ndaytti ne mun didille. Joo, mdd en halunnu nédhd niit
sillon et kyl mdd se sit ndin et. Eka kerta mua peldstytti kaikest eniten kun sillon se mun
leikkausmddrdys annettiin niin se (seldn kdyryys) ndytti niin kamalalta. Et kyl se jo nyt on

tosi hyvdnndkonen mun mielest.”” (5N)

5.6 Yhteenveto tuloksista

Tdmén tutkimuksen tulokset kuvaavat skolioosileikattujen perheiden eldmaéntilannetta ennen
leikkausta, perheiden ohjaustarpeita, ohjauksen siséltdd, ajoitusta ja havainnollistamista. Perheiden
eldmédntilanne ennen leikkausta oli hyvin erilainen siind suhteessa, ettd osalla nuorista skolioosi
vaikeutti heiddn normaalia elimédnsd ja osalla skolioosi ei aiheuttanut mitddn oireita. Joillekin
perheille leikkauspéétds tuli ylldtyksend, kun taas osa perheistd oli osannut jo valmistautua

etukdteen tulevaan leikkauspéitokseen.

Skolioosileikattujen nuorten perheilld oli erilaisia ohjaustarpeita leikkaukseen liittyen. Perheiden
ohjaustarpeita kuvataan tissd tutkimuksessa nuorten ja vanhempien pelkojen avulla sekd perheiden
tiedon- ja tuentarpeen nidkokulmasta. Nuorilla oli ollut ennen leikkausta ja leikkauksen jélkeen
paljon erilaisia pelkoja ja huolenaiheita. Nuoria oli pelottanut kotoa ldhteminen ja sairaalaan tulo,
leikkaus ja toimenpiteet, leikkauksen ja nukutuksen epdonnistuminen ja leikkauksen seuraukset.
Nuorten lisdksi vanhemmilla oli erilaisia pelkoja ajasta ennen leikkausta ja leikkauksen jalkeen.
Vanhempia pelotti leikkauksen ja nukutuksen riskit, tehohoitovaihe, nuoren kéyttdytymismuutokset
ja kotona pédrjddminen. Nuoret olisivat halunneet enemmin tietoa preoperatiivisesta vaiheesta,
toipumisesta leikkauksen jidlkeen, valvontalaitteista, dreenistd ja katetreista, haavasta ja arvesta,
kouluun paluusta ja kotona selviytymisestd. Vanhemmat olisivat halunneet yksityiskohtaisempaa
tietoa skolioosista ja sen hoidosta, leikkaukseen liittyvistd asioista, kotona selviytymisestd ja
rajoituksista sekd sosiaalietuuksista. Perheet kaipasivat tukea leikkauspditoksessd, leikkaukseen
valmistautumisessa ja nuoren hoitamisessa osastolla sekd kotona. Perheenjdsenet kaipasivat tukea

eri tavoin.

Perheille oli annettu tietoa ja opetettu erilaisia taitoja, jotta he pystyivdt valmistautumaan

leikkaukseen, selviytymién sairaalassaolosta ja elaméstd kotona leikkauksen jadlkeen. Perheet olivat
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saaneet tietoa leikkaukseen johtaneista syistd ja leikkauspadtoksestd, sairaalassaoloajasta,
leikkauksesta, kivusta ja kipupumpun kéytostd, nukutuksesta ja tehohoidosta, litkkumisen
rajoitteista leikkauksen jilkeen ja koulunkdynnisti leikkauksen jéilkeen. Aidit olivat olleet nuorten
tarkeimpid tuen antajia, ystdvit ja sukulaiset olivat toimineet ditien tukena ja vanhemmat olivat
olleet toistensa tukijoina. Vertaistuki oli ollut myds yhtend tuen muotona. Kaverit olivat olleet

nuorten tukena ja 1ddkérit, hoitajat, fysioterapeutti ja opettaja koko perheen tukena.

Hoidon eri vaiheissa nuoret ja vanhemmat olivat kokeneet saaneensa varsin erilaista ohjausta.
Perheet olivat tyytyviisid ja tyytyméittomid ohjauksen ajoitukseen. Osa perheistd oli saanut
oikeanlaista ohjausta juuri sopivalla hetkelld, mutta osa perheisti olisi halunnut tietoa aikaisemmin,

rauhallisemmassa tahdissa tai ei ollenkaan.

Vanhemmat olivat etsineet tietoa lehdistd, tietosanakirjasta, lddkérikirjasta ja netistd. Vanhemmat
kuvasivat, ettd tietoa oli l0ytynyt vdhdn eivdtkd vanhemmat jaksaneet uhrata energiaansa tiedon
etsimiseen, koska sitd ei helposti 16ytynyt. Internetisti 16ytyneisiin skolioosiin liittyviin sivustoihin
vanhemmat olivat pettyneitd. Kaikki vanhemmat ja osa nuorista oli perehtynyt kotiin ldhetettyyn
kirjalliseen materiaaliin. Nuoret olivat siitd huolimatta sitd mieltd, ettd olisi ollut hyvi saada sellaista
materiaalia missd olisi selvitetty leikkausta ja sairaalassaoloaikaa tarkemmin ja helpommin
ymmarrettdvalld tavalla. Tama olisi auttanut nuoria tietimddn jo etukdteen mitd osastolla tulee
tapahtumaan ja miten he pérjddvit kotona. Nuoret eivit olleet etsineet itsendisesti tietoa mistddn
ldahteestd vaan olivat saaneet ohjauksen vanhemmilta tai terveydenhuollon henkil6iltd. Nuoret
olisivat katsoneet mielellddn kuvia esim. leikkausvalmisteluista ja toipumisesta, nihneet pulloon
puhaltamisvilineet, dreenin, suihkutuolin ja harjoitella etukdteen séngystd nousemista. Perheet

kaipasivat sellaista kirjallista materiaalia, joka olisi vastannut heidén tarpeisiinsa.

6. POHDINTA

6.1 Tutkimuksen luotettavuus

Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuuden arvioimiseksi ei ole luotu yhtd selkeitd kriteereitd kuin
kvantitatiiviseen tutkimukseen. On kuitenkin esitetty joitain kriteerejd, joiden avulla voidaan
arvioida kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta. Arvioinnin kohteita ovat tutkimusaineisto ja sen

kerddminen, aineiston analysointi ja tulosten raportointi. (Nieminen 1998, Alasuutari 1999.)
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Tutkimuksen aineisto on Niemisen (1998) mukaan luotettavaa silloin kun se kerdtdédn sieltd, missd
tutkimuksen kohteena oleva ilmid esiintyy. Luotettavuutta lisdd myods se, ettd tutkittavilla on
kokemusta tutkittavasta asiasta. (Nieminen 1998.) Tissd tutkimuksessa tutkittavat wvalittiin
tarkoituksenmukaisuusperiaatetta noudattaen niin, ettd heilld oli kokemusta skolioosileikkaukseen
liittyvastd ohjauksesta, he olivat halukkaita osallistumaan tutkimukseen ja he kykenivdt hyvin
ilmaisemaan itseddn. Aineiston muodostivat perheet, joiden idiopaattista skolioosia sairastaville
nuorille oli tehty skolioosileikkaus. Perheiden yhteystiedot saatiin sairaalan lastenosaston
jonohoitajalta, joka tiesi koska nuoret olivat tulossa leikkaukseen. Perheille 14hetettiin postitse kirje
(liite 6.), jossa oli mukana suostumuslomake tutkimukseen osallistumiseen. Tédmédn perheet
lahettivét tutkijalle postitse tai toivat mukanaan sairaalaan. Tutkimusaineistoa voidaan pitdd
luotettavana, koska perheilld oli omakohtaista kokemusta skolioosileikkaukseen liittyvésté
ohjauksesta. Toisaalta luotettavuutta saattoi heikentdd se, ettd haastattelu tehtiin lapsen
sairaalassaoloaikana ja perheiden ajatukset saattoivat olla kiinni lapsensa hoidossa. Tdma saattoi
vaikuttaa siihen, etteivdt perheet pystyneet tarkastelemaan sairaalassa saamaansa ohjausta niin
totuudenmukaisesti kuin leikkauksen jédlkeen kotiolosuhteissa. Haastattelut ajoittuivat lapsen
sairaalassaolon viimeisiin piiviin, joten kaikki sairaalassa tapahtuva ohjaus ei ehtinyt haastatteluun
mennessé tapahtua. Haastatteluja olisi ollut kuitenkin vaikeampi tehdd nuorten kotiuduttua, koska

perheet olivat tulleet sairaalaan eri puolilta Suomea.

Haastatteluihin osallistui yhteensd 17 perheenjdsentd, joista oli kuusi skolioosileikkauksen
lapikdynyttd tyttod ja kuusi &itid sekd viisi nuoren isdd. Aineiston riittdvyydelle ei ole samanlaisia
ohjeita kuin kvantitatiivisessa tutkimuksessa. Aineistoa tulee kerdtd riittdvdsti mutta vilttden
kuitenkin kerddmistd litkaa ettei aineiston analysointi vaikeudu. (Mékeld 1990.) Tassd
tutkimuksessa aineistoa kertyi melko paljon, 170 sivua, jonka vuoksi analysointi oli haastavaa.
Tutkija oli tyytyvdinen kuuden perheen miirdan ja erityisesti siihen, ettd isdt olivat halukkaita

osallistumaan tutkimukseen.

Haastattelun etuna on se, ettd siind ollaan suorassa kielellisessd vuorovaikutuksessa tutkittavien
kanssa. Saatuja vastauksia voidaan syventdd ja selventdd. (Hirsjarvi ym. 2003.) Haastattelujen
nauhoittaminen parantaa myds luotettavuutta, jolloin tieto ei perustu ainoastaan tutkijan muistin
varaan. Tutkimukseen suostuneet perheet suhtautuivat myonteisesti nauhoitukseen. Muutamasta

nuoresta pystyi kuitenkin nidkemiddn, etti he jannittivdt haastattelutilannetta nauhoituksineen
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kovasti. Tutkimuksen luotettavuutta jannitys ei kuitenkaan heikentinyt, koska haastattelujen alussa

keskusteltiin taustatiedoista ja muista yleisistd asioista, joiden aikana jannitys véheni tai katosi.

Haastattelupaikkana oli osasto, jossa nuoria hoidettiin. Nuoret haastateltiin heiddn omassa
huoneessaan. Haastattelupaikan valintaa vaikeutti se, etteivdt nuoret jaksaneet haastatteluhetkelld
vield istua kuin hetken. Haastattelutilanteessa nuoret lepédsivdt vuoteessa ja haastattelija istui
vuoteen vieressd. Haastattelupaikka oli nuorille tuttu ja haastattelu eteni nuorten ehdoilla. Kaikki
muut paitsi yksi nuori haastateltiin niin, ettei l4snd ollut muita ihmisid. Hidnen haastattelun
pitdiminen osaston muissa huoneissa ei ollut mahdollista ja nuoren huonetoveria ei ollut mahdollista
siirtdd toiseen huoneesta. Haastateltavaa nuorta ja hdnen vanhempiansa timé asia ei haitannut.
Suojasimme nuoren vuoteen véliverhoilla niin etteivdt ddnet kuuluneet niin selvésti. Kyseisen
nuoren kohdalla on kuitenkin mahdollista, ettd toisen nuoren ldsndolo huoneessa sai aikaan sen, ettei
kysymyksiin ollut niin mukava vastata. Kaksi haastattelua keskeytyi sen vuoksi ettd hoitaja kavi
tuomassa nuorelle esim. lddkettd. Vanhemmat haastateltiin joko siihen erikseen varatussa huoneessa
tai verholla suojatussa paikassa osaston perdlld. Vanhempien haastattelut sujuivat ilman
keskeytyksid ja haastatteluympiristossd ei ollut ylimédérdisid &inid. Haastatteluympéristoni
tutkimushuone tai verhoilla suojattu tila ei ollut vanhemmille tuttu ja turvallinen paikka, joten silld
on voinut olla merkitysti sithen, etti vanhemmat eivét pystyneet rentoutumaan haastattelun aikana

niin kuin olisivat pystyneet jossain tutummassa ympéristossa.

Vanhemmat haastateltiin yhdessé eli tilanne oli ns. ryhméhaastattelu, jossa saadaan tietoa monelta
tiedonantajalta samanaikaisesti. Vanhemmat kommentoivat, tarkensivat ja kummastelivat toistensa
kommentteja. Haastattelussa tuli esille sellaisiakin asioita, joista vanhemmat eivdt olleet
keskustelleet aikaisemmin keskenddn. Haastattelulla oli selvidsti tunteita purkava vaikutus
muutamiin vanhempiin. Ryhmé&haastattelulla saattaa Hirsjirven ym. (2003) mukaan myos
negatiivinen vaikutus aroille ihmisille eivitkd he uskalla tuoda asioita haastattelussa esille. Tdméan
tutkimuksen vanhempien haastatteluissa oli selvésti ndhtdvissd ns. roolijakoa haastattelun aikana.
Joissain perheissd isdt olivat enemmaén dénessd vaikka didit olivat olleet enemmén nuoren kanssa ja
sitten taas toisissa perheissd didit hoitivat haastattelussa puhumisen ja isdt myotdilivit.
Haastattelijana yritin ottaa molemmat vanhemmat mukaan keskusteluun antamalla molemmille

tilaa.

Haastatteluaineiston luotettavuuteen vaikuttaa haastatteluteemojen laajuus ja tutkittavan

kertomuksen paikkansapitdvyys. Liian suppeat teemat saattavat rajoittaa tutkittavan omien
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ndkemysten esilletuloa, mutta toisaalta liian véljit teemat saavat aikaan liian runsaan
tutkimusaineiston. (Nieminen 1998) Tassd tutkimuksessa haastatteluteemat jatettiin riittdvan
viljiksi, jotta tutkittavien omat ndkemykset paésivit esille. Seurauksena oli se, ettd aineistoa kertyi
paljon ja haastatteluissa tuli esille mielenkiintoisia asioita, mutta ne eivét olleet tarpeellisia
tutkimustehtivien kannalta. Viljien teemojen ongelmana on se, etti tutkimusaineistoa kertyy paljon
ja analysointivaiheessa joutui jattdmaan mielenkiintoisia asioita tutkimuksen ulkopuolelle, koska ne
eivit liittyneet tutkimustehtdviin. Viljat teeman vaativat myos tutkijalta huolellista miettimisti
haastattelun aikana kuinka ja miten ohjailla keskustelua ettd pysyttéisiin kuitenkin tutkittavissa

teemoissa.

On myos huomioitava, ettd tutkittavat saattavat jattdd kertomatta olennaisia asioita, he voivat
muunnella totuutta, muistaa viddrin tai pyrkid miellyttimdin tutkijaa tuottamalla sosiaalisesti
hyviksyttdvia kertomuksia (Nieminen 1998). Haastateltavat saattavat Hirsjdrven ym. (2003)
mukaan antaa vastauksia, joita he olettavat haastattelijan odottavan. Osa haastateltavista oli
haastattelun alussa varovaisia pohtimaan saamaansa ohjausta kriittisesti ja toivatkin esille, ettd
kaikki oli sujunut heidén tarpeidensa mukaisesti. Vanhemmat saattoivat esim. ajatella, ettei annettua
ohjausta uskalla kritisoida, koska lapsi on vield sairaalassa hoidossa ja heiddn antamallaan kritiikilla
voi olla negatiivista vaikutusta lapsen hoitoon. Né&mikin vanhemmat uskaltautuivat haastattelun
loppupuolella tuomaan esille kehittimisehdotuksia. Oleellista olikin pyytda perheitd kuvailemaan ja
kertomaan esimerkkejd saamastaan ohjauksesta. Haastattelijan oli kuitenkin muistettava, etteivit

kysymykset saaneet olla tiettyihin vastauksiin johdattelevia.

Joidenkin haastateltavien oli vaikea muistella millaista ohjausta he olivat saaneet ennen leikkausta
esim. leikkauspdatostilanteessa, koska siitd oli saattanut kulua pitkdkin aika. Aikaulottuvuus voi
tuoda kertomuksiin unohtamisen ja muistamisen eri elementit (Nieminen 1998). Esikdynnilld ja
sairaalassa tapahtunutta ohjausta perheet pystyivdt kuitenkin arvioimaan reaaliaikaisesti, jolloin

kokemukset olivat juuri saatuja ja tuoreeltaan muistissa.

Téssd tutkimuksessa oli tarkoitus kdyttdd toista menetelméd lisidméédn luotettavuutta ja antamaan
lisimateriaalia tutkimustehtdvén selvittimiseen. Tarkoituksena oli se, ettd tutkittavat nuoret olisivat
pitdneet paivékirjaa leikkauspéddtoksen tekemisestd leikkaukseen asti. Ongelmaksi muodostui
kuitenkin se, ettd osa perheistd sai leikkausajankohdan niin lyhyelld varoitusajalla, etteivdt nuoret
ehtineet kirjoittamaan pdivékirjaa. Kaikki nuoret eivdt olleet mydskédn innostuneita péivikirjan

kirjoittamisesta. Tarkoituksena oli se etté tutkija olisi lukenut pdivékirjat ennen haastattelua, jolloin
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tutkijalla olisi ollut mahdollisuus tarkentaa aineistoa lisdkysymyksin ja kayttdd piivékirjaa
haastattelun pohjana. Nuoret olisivat voineet heti ohjauskokemusten jilkeen kirjoittaa niisté, jolloin

haastattelutilanteessa nuorten vastaukset eivét olisi olleet pelkén muistin varassa. (Nieminen 1998.)

Analysointi kannattaa aloittaa heti aineiston kerddmisen jélkeen, jolloin aineistoa voidaan selventidi
ja tdydentdd helpommin (Hirsjarvi ym. 2003). Tassd tutkimuksessa aineisto kerdttiin muutaman
kuukauden aikana ja nauhojen purkaminen tapahtui puolen vuoden péésti haastatteluista. Tutkijan
henkilokohtaisista ~ syistd  aineiston  analysointi  venyi  vuoden  pddhdn  nauhojen
puhtaaksikirjoittamisesta. Tdlld on saattanut olla vaikutusta siihen, millé tavalla tutkija on tulkinnut
haastateltavien vastauksia. Tutkijan kirjoittamasta haastattelupdivikirjasta oli kuitenkin apua
palauttamaan mieleen mité itse kussakin haastattelutilanteessa oli tapahtunut ja millainen ilmapiiri
tilanteissa oli ollut. Pitkdksi venynyt tutkimusaika ei kuitenkaan vdhentényt tutkijan innostusta

aiheesta vaan toi perspektiivid miettid tutkimukseen liittyvid asioita eri ndkokulmista.

Laadullisessa tutkimuksessa haasteena on tutkijan taito pelkistdd ja luokitella aineisto, jolloin
tutkittava aineisto paljastetaan mahdollisimman totuudenmukaisena (Kyngids & Vanhanen 1999).
Laadullisen tutkimuksen luotettavuus vaatii my0s sitd, etti muodostetut luokat ovat toisensa
poissulkevia ja kaisitteellinen taso alaluokissa ja niistd muodostetuissa yldluokissa on
yhdenmukainen (Nieminen 1998). Tdssd tutkimuksessa analyysi toteutettiin siten, alkuperdistd
aineistoa tarkasteltiin mahdollisimman avoimesti ja luokiteltiin pelkistimisen ja tulkinnan kautta
abstraktimmalle tasolle (Liitteet 1. & 2. ). Tulkintojen yhteys alkuperdiseen aineistoon tarkastettiin

aina aika ajoin analysoinnin luotettavuuden siilyttamiseksi.

Analyysiprosessia vaikeutti se, ettd analyysin kohteena olevat késitteet olivat abstrakteja ja yleisid
sekd késitteellisesti toisiinsa kietoutuneita. Analyysin alkuvaiheessa oli vaikeuksia suuresta
aineistomddristd 10ytdd uutta ja kuvaavaa tutkimustehtivien kannalta. Kategorioiden sisiltoluokat
pyrin kuvaamaan siten, ettd niissd ei ilmenisi padllekkdisyyttd kuvaavia piirteitd. Prosessin aikana
pyrin kriittisesti arvioimaan tekemiéni valintoja ja perustelemaan miksi tietyt asiat on nimetty

samaan kategoriaan.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden ongelmana on pidetty sitd, ettd tulos perustuu tutkijan
subjektiiviseen ndkemykseen asiasta (Kyngis & Vanhanen 1999) ja tutkijan tulkintaan vaikuttavat
aihetta koskevat ennakkokésitykset (Nieminen 1998). Tutkittava aihe, perheen ohjaus, oli minulle

tutkijana tuttu, koska olin tyOskennellyt sairaanhoitajana lastenosastoilla. En ollut kuitenkaan
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tyoskennellyt osastolla, jossa skolioosileikatut nuoret ja heidin vanhempansa olivat enkd ollut
koskaan hoitanut skolioosileikattujen lasten perheitd. Tdmé toikin erilaisia haasteita eri
tutkimusvaiheisiin. Aiheen tuttuus kaytdnnostd ja kirjallisuuskatsauksen tekeminen toisaalta
auttoivat minua tutkimuksen eri vaiheissa esim. haastatteluteemojen tekemisessi ja analysoinnissa.
Pyrinkin tietoisesti miettimddn omaa subjektiivista ndkemystdni, arvostuksia, asenteita ja ennakko-
oletuksia, jotteivit ne vaikuttaisi aiheen analysoinnissa tuloksia vééristden. Tutkimustulosten
luotettavuus perustuu siihen, ettd tulokset perustuvat tutkimusaineistoon (Kyngds & Vanhanen
1999). Tulokset muodostuivat aidoista ja todellisista kokemuksista, joita perheilld oli saadun
ohjauksen pohjalta. Tuloksien Iluotettavuuteen voi kuitenkin vaikuttaa se kuinka aidosti ja

totuudenmukaisesti perheet saamaansa ohjausta kuvasivat.

Raportointivaiheessa alkuperiisaineistosta poimittiin esimerkkejd havainnollistamaan tehtyja
ratkaisuja ja luotuja kategorioita. Analyysin tueksi pyrittiin esittimddn riittivd madrd
alkuperdishavaintoja. Raportoinnin luotettavuutta lisdéd se, ettd tutkimusraportti on kirjoitettu niin,
ettd lukijan on mahdollista seurata tutkijan pééttelyd ja arvioida sitd esimerkiksi suorien lainausten
avulla. (Nieminen 1998) Tavoitteena oli luoda raportoinnissa selked kokonaiskuva tutkittavasta

1lmidsta.

6.2 Eettisyyden arviointia

Tutkimuksen eettisten kysymysten miettiminen on erittdin tirkedd niissd tieteissd missd tutkitaan
ihmisten inhimillistd toimintaa. Tutkimuksen etiikan pohdinta alkaa jo tutkimuskohteen valintaa

tehdessa.

Tutkimukselle haettiin lausunto Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettiseltd toimikunnalta ja
tutkimukselle saatiin lupa toteuttaa. Asia késiteltiin ennen luvan hakemista Lastenklinikan
johtoryhméssd. Tutkija oli ennen tutkimuksen alkua yhteydessd osaston ylilddkdriin ja
osastonhoitajaan toimittaen tutkimussuunnitelman myds heiddnkin luettavaksi. Tutkimuslupien
saamisen jilkeen tutkimuksessa mukana olleelle lasten ja nuorten osaston henkilokunnalle annettiin

tiedote tutkimuksesta (kts. liite 7) ja heitd informoitiin tutkimuksesta osastotunnin yhteydessa.

Tutkija oli tekemisissd osaston jonohoitajan kanssa kun kiytiin 14pi tutkimukseen sopivia perheita.
Tutkija sai jonohoitajalta perheiden osoitteet ja yhteystiedot, jotta perheille pystyttiin 1&hettimain

tutkimukseen liittyneet tiedotteet. Tutkimuseettisten periaatteiden mukaan tutkijan on informoitava
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tutkittavia tutkimuksen merkityksestd ja odotettavissa olevista vaikutuksista siten, ettd tutkittavat ne
ymmaértivat (Munhall 1993, Vehvildinen-Julkunen 1998). Tdémén vuoksi tutkimukseen liittyva
kirjallinen materiaali ldhetettiin perheille postitse ja tutkija varmisti soittamalla, ettd perheet olivat
ymmirtaneet tutkimukseen liittyvédt asiat oikein. Kaikilta tutkittavilta nuorilta ja heiddn
vanhemmiltaan pyydettiin kirjallisena suostumus osallistumisesta tutkimukseen. Kirjeessd tuotiin
esille myds tutkimuksen tarkoitus, aineistonkeruumenetelmat, tutkimusaineiston luottamuksellinen
késittely ja tulosten julkaiseminen. Tutkittaville kerrottiin myds, ettd he voivat halutessaan
kieltdytyd tutkimukseen osallistumisesta tai keskeyttdd osallistumisensa. Perheille ldhetetyssd
kirjeessd kerrottiin, ettd tutkija soittaa muutaman pdivin paistd kirjeen ldhettimisestd perheelle ja
kertoo tarkemmin tutkimuksesta. Puhelun aluksi tutkija selvitti haluaako perhe osallistua
tutkimukseen. Jos perhe olisi tdssd vaiheessa kieltdytynyt, niin tutkija ei olisi painostanut perhetti
tulemaan mukaan tutkimukseen vaan olisi lopettanut puhelun ja tuonut esille ettei tdlli ole
vaikutusta heidédn hoitoonsa. Kaikki perheet olivat kuitenkin halukkaita osallistumaan
tutkimukseen. Suullisen suostumuksen jélkeen tutkija ja yleensd perheen &iti kdvivat tutkimukseen
liittyvid asioita ldpi. Perheiden kanssa sovittiin, etté tutkija soittaa pari pdivaa leikkauksen jélkeen ja
tiedustelee nuoren vointia ja koska olisi hyvé hetki tulla tekemddn haastattelut. Kaikki perheet olivat
leikkauksen jédlkeenkin halukkaita jatkamaan tutkimuksessa. Tutkija kdvi tekemédssd haastattelut

sellaisena ajankohtana miké oli perheille sopivin.

Tulosten julkistamisen yleisend eettisend periaatteena pidetddn sité, ettd tutkija raportoi tuloksistaan
rehellisesti ja avoimesti (Vehvildinen-Julkunen 1998). Téssd tutkimuksessa tulokset pyrittiin
esittimddn avoimesti huomioiden kuitenkin, ettd tutkittavia ei raportista saa tunnistettua.
Tutkimukseen osallistuminen ei saa aiheuttaa haittaa tutkittavalle ja tulosten julkistamisen
yhteydessd tutkittavien anonymiteetti on turvattava (Munhall 1993, Vehvildinen-Julkunen 1998).
Tédmai varmistettiin sillé, ettd tutkija kerdd ja analysoi itse aineiston. Talld tavoin tutkimusaineisto ei
joudu muiden késiteltdvidksi ja aineiston luottamuksellinen analysointi mahdollistuu.
Tutkimustulokset esitetddn kaikkia vastaajia koskevassa muodossa. Tutkimustulosten yhteydessi
kiytettdvien suorien lainausten tarkoituksena on selventdd tuloksia ja auttaa lukijaa vertaamaan
alkuperdistd tietoa tutkijan tekeméddn tulkintaan. Niitd kéytetdén kuitenkin niin, ettd nuoren ja
vanhempien anonymiteetti sdilyy. Tutkimusaineisto sdilytetdéin Hoitotieteen laitoksen arkistossa
seuraavat viisitoista vuotta ja haastattelut merkattiin “koodeilla™, jotta tutkittavien anonymitetti
sdilyisi. Tutkimuksessa ei mainita haastateltujen, perheenjdsenten, hoitohenkilokunnan, tai

paikkakunnan nimid, jottei haastateltavia pystytd tunnistamaan suorista lainauksista.
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Tasséd tutkimuksessa oli kyse myds lapsipotilaista, jolloin tutkimuseettiset nikokulmat olivat vield
tarkedmpid. Vanhemmat voivat olla lapsen sairaalassaolosta johtuen stressaantuneita, joka voi
vaikuttaa tutkimuksen toteuttamiseen. Lapset voivat olla kipeitd leikkauksen jéljiltd eikd heiddn
toimintakykynsd ole palautunut vield normaalille tasolle. Luottamuksellisen suhteen luominen on
tarkedd koska se auttaa perhettd antamaan luotettavampaa tietoa. Suurin osa haastateltavista pystyi
kertomaan ohjauskokemuksistaan monipuolisesti ja vanhempien vilille saattoi muodostua
aikaisemmin puhumattomia keskusteluaiheita aiheesta. Osa nuorista oli selvisti vaitonaisempia ja
varautuneempia haastattelutilanteessa kuin heiddn vanhempansa. Tdméd saattoi johtua siitd, ettd
nuorilla ei ollut kokemusta vastaavanlaisesta haastattelutilanteesta tai ettd he kokivat olonsa

epamukavaksi esim. kivun vuoksi leikkauksen jélkeen.

Haastattelupaikkaa valittaessa on kiinnitettdvd huomiota tilan rauhallisuuteen ja yksityisyyden
sdilyttimiseen (Nieminen 1998). Haastattelupaikat olivat rauhallisia lukuun ottamatta yhden nuoren
haastattelua, jossa huonetoveri oli ldsnd. Haastattelutila eristettiin kuitenkin verhoin ja
haastateltavaa ei haitannut vaikka paikalla oli huonetoveri. Olisi ollut nuorten kohdalla kurjaa siirtda
nuori vuoteella johonkin toiseen vieraaseen tilaan, joten nuorten omat huoneet toimivat parhaiten
haastattelupaikkoina. Vanhempien haastattelut sujuivat keskeyttdmétti ja haastattelupaikat olivat
rauhallisia, joskin tutkimushuone oli kolkko ja epéviihtyisd. Sairaalasta onkin vaikea 10ytdd
rauhallista ja yksityisyyden turvaavaa haastattelupaikkaa, koska osastojen huoneet ovat yleisesti
ottaen kaikki kdytdssd. Haastattelupaikkojen valinnassa vaikeutti my0s se etteivét nuoret jaksaneet

istua haastattelun aikaa vaan heiddn piti olla pitkallaan.

6.2 Tutkimustulosten tarkastelua

Tamén tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata skolioosileikattujen nuorten ja heiddn vanhempiensa
kokemuksia saamastaan ohjauksesta. Tutkimuksen avulla pyrittiin kuvaamaan skolioosileikattujen
nuorten ja heiddn vanhempiensa eldmintilannetta ennen leikkauspéétostd, perheiden ohjaustarpeita

ja kuvata millaista ohjausta perheet olivat saaneet.

Perheiden eldmaéntilanteita leimasi ennen leikkausta huoli oman lapsen voinnista. Skolioosi oli
aiheuttanut suurimmalle osalle nuorista erilaisia oireita, kuten kipua, kankeutta ja puutumista seldssi
ja vaikeuttanut heiddn normaalia eldméd. Kirjallisuudessa (Ryoppy 1997) mainitaan kuitenkin, ettd

skolioosi aiheuttaa harvoin nuorella idllad fyysisid oireita. Tutkimuksissa tuodaan enemmaén esille
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skolioosin aiheuttamia psyykkisid ongelmia murrosidsséd olevalle kasvavalle nuorelle (Clayson ym.
1987, Kahanovit & Weiser 1989, Payne ym. 1997). Osalla nuorista oli ollut korsettihoito ennen
leikkausta mutta suurin osa heisti oli kokenut korsetin kdyton hankalaksi ja vaikeaksi. Aikaisemmat
tutkimukset ovat osoittaneet samanlaisia tuloksia, ettd nuoret ovat huonosti motivoituneita

kayttdmadn korsettia (Clayson ym. 1987, Fillstrom ym. 1986).

Leikkauspotilaan ohjauksen tavoitteena on antaa nuorelle ja hinen vanhemmilleen tietoa ja
psykososiaalista tukea tarpeiden mukaan sekd auttaa heitd saamaan leikkauksen jilkeisen
toipumisen kannalta térkeitd taitoja (Leino-Kilpi ym. 1993). Perheet olivat padsdintoisesti
tyytyvéisid saamaansa ohjaukseen ja erittdin tyytyviisid lapsensa hoitoon. Perheet toivat kuitenkin
esille ohjaukseen liittyvid epdkohtia ja puutteita. Perheiden ohjauksellisia tarpeita ei oltu aina

huomioitu tarpeeksi yksilollisesti.

Téssd tutkimuksessa tuli esille, ettd skolioosileikatuilla nuorilla ja heiddn vanhemmillaan oli
erilaisia pelkoja. Onkin mielenkiintoista, ettd skolioosileikkaukseen liittyvistd huolista ja peloista on
tehty védhdn tutkimuksia, vaikka kyseessd on iso ja vaativa leikkaus (Bridwell ym. 2000,
LaMontagne ym. 1997) ja niiden lievittimisestd olisi apua perheen hyvinvoinnille. Téssd
tutkimuksessa nuorten pelot liittyivdt kotoa ldhtemiseen ja sairaalaan tuloon, leikkaukseen ja
toimenpiteisiin, leikkauksen ja nukutuksen epdonnistumiseen ja leikkauksen seurauksiin.
LaMontagnen ja kumppaneiden (1997) tutkimuksessa tuli esille samansuuntaisia tuloksia, etti
skolioosinuorten huolet liittyivét itse toimenpiteeseen, valittdmién postoperatiiviseen hoitoon ja

pidempiaikaiseen toipumiseen.

Aikaisemmat tutkimukset ovat osoittaneet, ettd vanhempien huolet ja odotukset skolioosileikkausta
kohtaan ovat suuremmat kuin nuorten (Bridwell ym. 2000). Vanhempien ahdistuneisuuden ja
pelkojen on todettu myos lisddvin lasten pelkoja ja ahdistuneisuutta (LaMontagne ym. 2001). Téssd
tutkimuksessa tuli esille, etti vanhempien suurimpana huolenaiheena olivat leikkauksen ja
nukutuksen riskit, tehohoitovaihe, nuoren kayttaytymismuutokset ja kotona parjddminen. Bunch &
Chapman (1985) ja Bridwell ym. (2000) ovat raportoineet, ettd skolioosinuorten ja heiddn
vanhempien suurimpana huolenaiheena on halvaantuminen. Téssdkin tutkimuksessa kaikki
vanhemmat toivat esille pelon nuoren halvaantumisesta. Bridwellin ym. (2000) tekeméssa
tutkimuksessa tuli esille, ettd paluu kouluun ja normaaliin eldmédan eivét olleet kovin térkeitd asioita

perheille mutta ne olivat tirkedmpié lapsille kuin vanhemmille. Tdssé tutkimuksessa tuli kuitenkin
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esille, ettd kotiutuminen ja kotona parjadminen aiheuttivat paljon erilaisia pelkoja ja huolia

vanhemmille.

Skolioosikeikatut nuoret muodostivat kuvan tulevasta leikkauksesta mielikuvituksessaan
aikaisempien kokemusten ja tietojen perusteella. Muodostetut mielikuvat eivéit véalttdmétta
vastanneet todellisuutta, jos nuorilla ei ollut aiheesta paikkaansa pitdvdd tietoa. Nuoret olisivat
kaivanneet esimerkiksi tarkempaa tietoa leikkauksen jélkeisestd voinnista ja kivusta, koska heille oli
muodostunut erilainen kuva ennen leikkausta omasta voinnista leikkauksen jidlkeen, kuin mitd se
sitten todellisuudessa oli. Nuoret olivat muodostaneet itselleen todellisuutta positiivisemman kuvan
leikkauksen jélkeisestd voinnista. He olivat ajatelleet, ettd kipua ei olisi niin paljon ja fyysinen
vointi olisi parempi. Olisikin mielenkiintoista tietdd, miksi nuorille ei ollut kerrottu
totuudenmukaisesti heiddn leikkauksen jélkeisestd voinnistaan. Téhidn on voinut olla syynd
esimerkiksi pelko siité, ettd jos nuorille olisi kerrottu asiat liian totuudenmukaisesti, he eivit olisi
uskaltaneet tulla leikkaukseen tai olisivat peldnneet kovasti. Nuorten leikkauksen jdlkeinen
kivuliaisuus oli yllattdvad, vaikka kéytettdvissd on erilaisia lddkkeellisid ja ei-ladkkeellisid
kivunlievityskeinoja ja kivunhoitoon on kiinnitetty entistd enemmén huomiota potilaiden hoidossa.
Kaikilla tutkimukseen osallistuneilla nuorilla oli ollut kdytossd kipupumppu (PCA) eli heilld oli
ollut mahdollisuus ensimmadisten postoperatiivisten aikana itse sdddelld kipulddkkeen méardd. Voi
olla ettd nuoret eivit ohjauksesta huolimatta osanneet kéyttdd laitetta oikein tai uskaltaneet painaa
nappia tarpeeksi usein. On mahdollista, ettd nuoret olivat ahdistuneita ja pelokkaita leikkauksen
jélkeen, jolloin kivunkin voimakkuus korostuu (LaMontagne ym. 2003). Toisaalta kommunikaation
ongelmat hoitohenkilokunnan ja perheen vililldi ovat my6s mahdollisia syitd kivunhoidon
epdonnistumiselle (LaMontagne ym. 2001). Henkilokunta ei vélttimaittd ole ollut tietoinen nuoren

kivuliaisuudesta tai ei ole ottanut sitd tosissaan.

Pyhélan (1999) tutkimuksessa tuli esille, ettd perheet olisivat kaivanneet lisdé tietoa jatkohoidosta.
Tiedon saanti kotona selviytymisen kokemiseksi oli koettu riittdmattomaiksi ja ristiriitaista. (Pyhila
1999) Tassd tutkimuksessa tuli my0Os esille, ettd perheet olisivat halunneet tietoa kotona
parjaamisestd jo ennen leikkaukseen tuloa. Haastattelun tekovaiheessa 1-3 pdivdd ennen kotiutusta
kaikkien perheiden kanssa ei oltu keskusteltu riittdvésti niistd asioista vaikka perheet olisivat
kaivanneet tietoa. Perheitd jannitti kovasti kotiinpaluu, jolloin hoidon vastuu siirtyy vanhemmille ja
lapsen kanssa on pirjéttdva itsendisesti. Perheille oli muodostunut erilaisia mielikuvia kotona

parjaamisestd, joista kaikki eivit olleet paikkansapitdvid. Kotzerin ym. (1998) tutkimuksessa tulikin
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esille, ettd skolioosileikatut lapset ja heiddn vanhempansa arvostivat tarkkaa ja luotettavaa tietoa.

Saadun tiedon avulla he pystyivét korjaamaan hoitoon liittyvid véaria kisityksia.

Kaikki perheet olivat saaneet myds hoidon jossain vaiheessa ristiriitaista tiedollista ohjausta. Perheet
toivat esille, ettd ristiriitaisen tiedon saaminen vei pohjaa luottamukselta hoitohenkilokunnan sanoja
ja hoitoa kohtaan. Palmun ja Suomisen (1999) nuorille lyhytkirurgisille potilaille tehdyssa
tutkimuksessa tuli sama asia esille, ett annettu tieto ei aina vastannut nuorten kokemuksia ja se
heikensi nuorten luottamusta hoitaviin henkildihin. Nuorelle leikkauspotilaalle annetun tiedon on

todettu lisddvin potilaiden turvallisuuden tunnetta ja vihentivan pelkoja (Palmu & Suominen 1999).

Strandin (1994) tekemé tutkimus osoitti sen, etteivit korsettihoitoisten skolioosinuorten vanhemmat
olleet tyytyvdisid saamaansa psyykkisen puolen tukeen ja he kaipasivat tietoa mm. siitd miten muut
nuoret ovat kokeneet hoitonsa ja miten he ovat siithen sopeutuneet. Téssd tutkimuksessa tulokset
olivat samansuuntaiset. Vanhemmat olivat nuoria tyytymdttomdmpid saamaansa tukeen ja he
kaipasivat siti eri tilanteissa enemmin. Aidit olivat my®s isid tyytyméittdmimpii saamaansa tukeen.
Perheenjasenet kaipasivatkin tukea eri tavoin. Téassé tutkimuksessa tuli esille, ettd perheet kaipasivat
tukea leikkauspéatostilanteessa, leikkaukseen valmistautumisessa, nuoren hoitamisessa osastolla ja
kotona. Joillekin vanhemmille olivat esimerkiksi nuoren kayttidytymismuutokset tulleet yllatykseni
eivitki vanhemmat tienneet miten niithin pitdisi reagoida ja mistdi ne johtuvat. Onkin
mielenkiintoista, ettd vaikka hoitajat pitdvdt vanhempien tukemista tirkednd osana tyGtd ja sen
tarkoituksena on késitelld perheenjdsenten pelkoja ja edistdd perheiden selviytymistd, lasten
vanhempia ei aina kohdata aktiivisina ja tasavertaisina yhteistyokumppaneina eikd heiddn
asiantuntijuuttaan omaa lastaan koskevissa asioissaan aina hyddynnetd (Leino-Kilpi ym. 1993
Lampinen 2000). Potilaan tukemisella on todettu olevan positiivisia vaikutuksia mm. potilaan
pelkoihin ja epdsuotuisiin asenteisiin, postoperatiiviseen toipumiseen, potilastyytyviisyyteen
(Lanning 1985) ja kayttaytymismuutoksiin leikkauksen jdlkeen (LaMontagne ym. 1997, Ziegler &
Prior 1994).

Perheet olivat péadsaantdisesti tyytyvéisid terveydenhuoltohenkilokunnalta saamaansa tiedolliseen
ohjaukseen ja he toivat esille saaneensa paljon tietoa hoidon eri vaiheissa lddkarinkdynneilld ennen
leikkausta, esikdynnilld ja sairaalassa ollessa. Perheille saama tieto oli vaihdellut ja osa perheistd
koki saaneensa enemmin tietoa kuin toiset. Perheille oli annettu tietoa leikkaukseen johtaneista
syistd, sairaalassaoloajasta, leikkauksesta, kivusta ja kipupumpun kiaytostd, nukutuksesta ja

tehohoitovaiheesta, liikkkumisen rajoitteista leikkauksen jdlkeen ja koulunkdynnistd leikkauksen
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jélkeen. Annettu tiedollinen ohjaus ei kuitenkaan ollut vastannut tdysin perheiden tarpeita vaikka
perheet olivat olleet tyytyvdisid saamaansa ohjaukseen. Muissakin ohjausta koskevissa
tutkimuksissa on tultu samanlaisiin tuloksiin, ettei annettu tieto ollut vastannut kaikilta osin
potilaiden tarpeita (Palmu & Suominen 1999). Nuorten ja vanhempien tiedontarpeet olivat erilaiset
ja he olisivat kaivanneet lisdd tietoa eri asioista. Nuoret olisivat halunneet enemmén tietoa
preoperatiivisesta vaiheesta ja leikkauksesta, toipumisesta leikkauksen jdlkeen, valvontalaitteista,
dreenistd ja katetreista, haavasta ja arvesta, kouluun paluusta ja kotona selviytymisestd. Vanhemmat
puolestaan olisivat kaivanneet enemmaén tietoa skolioosista ja sen hoidosta, leikkaukseen liittyvista

asioista, kotona selviytymisesti ja rajoituksista ja sosiaalietuuksista.

Ohjaustilanteissa oli yleensd otettu koko perheen huomioon niin, etti nuoretkin olivat tulleet
huomatuiksi. Nuorilta oli varmistettu ettid he olivat ymmarténeet asiat. Muutaman perheen kohdalla
oli kuitenkin kdynyt niin, ettd ohjaus oli kohdistettu 1dhinna didille ja nuori oli jddnyt sivuun, jolloin
diti oli joutunut myShemmin selittdimiin nuorelle asioita. Kyseisten perheiden nuoret olivat
toivoneet, ettd heille suoraan olisi selitetty enemmaén asioita. Palmun ja Suomisen (1999) tekeméssa
tutkimuksessa tuli sama asia esille, ettd ohjausta ei oltu annettu aina suoraan nuorille vaan
vanhemmat olivat toimineet valittdjdna tai ohjauksen kohteena. Nuorille oli ollut tarkedi, ettd heilld
on ollut mahdollisuus vaikuttaa omaa hoitoaan koskeviin paétoksiin. Namé asiat kuvastavat hyvin
nuoren ikédvaihetta, jolloin heilld on kova tarve itsendistyd ja hoitaa omia asioitaan. Téstd huolimatta
olisi huolehdittava, ettei nuori joudu kuitenkaan kisitteleméiin liian vaikeita asioita ja pdédtoksia jos
sithen ei ole vélttdmétontd tarvetta. Tamé korostuu niiden nuorten kohdalla, joilla ei ole aikuista
perheenjisentd sairaalassa koko ajan mukana vaan nuori joutuu itse kohtaamaan vaikeat asiat yksin

ilman ldheisen tukea.

Tutkimuksessa tuli esille, ettd didit ja kaverit olivat nuorten tukena, ystdvit ja sukulaiset ditien
tukena, vanhemmat toistensa tukena, 1d4kérit, hoitajat, fysioterapeutti ja opettaja perheen tukena.
Osa perheistéd oli saanut myos vertaistukea. Perheet kokivat saaneensa eniten tukea oman perheen
jaseniltd ja ldheisiltd ithmisiltd. Tassd tutkimuksessa myds nuoret kokivat saaneensa tukea hoitajilta
vaikka d&iti oli toiminut ensisijaisena tuen antajana. My0s vastakkaisia tuloksia on saatu
tutkimuksissa esim. Gauvinin ym. (2002) tutkimuksessa tuli esille, etti skolioosileikkauksen

lapikdyneet nuoret eivit pitdneet hoitajia sosiaalisen tuen antajina.
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Vaikka perheet olivat saaneet ohjausta hoidon eri vaiheissa, ei ohjauksen ajoitus ollut aina paras
mahdollinen. Ohjauksen ajoitukseen perheiden mielestd vaikutti myos lddkéreiden kiireiset
tapaamiset. Ne vaikeuttivat perheiden mielestd heiddn saamaansa ohjausta. Vanhempien vaihteleva
lasndolo vaikeutti myds ohjauksen antamista. Osa vanhemmista vain kévi lastensa luona, jolloin
esim. l4dkarid oli vaikea tavata ja pddstd juttelemaan. On mahdollista, ettd perheille on kerrottu
asiat, joista he kaipaisivat lisdd tietoa, mutta tieto on kerrottu sellaisella hetkelld, ettd perheenjisenet
eivit ole olleet valmiita ottamaan sitd vastaan. tai on kdytetty sellaista terminologiaa, etteivit
perheet ole sitd ymmaértaneet. Esimerkiksi jarkytys, jannitys ja stressi vaikuttavat siithen ettd perheet
eivit kykene ottamaan tietoa vastaan normaalilla tavalla (Bar-Mor 1997, Ellerton & Merriam 1994).
Téllaisia tilanteita on skolioosileikkauksen ldpikdyvén nuoren ja hdnen vanhempiensa hoidossa
paljon. Esimerkiksi leikkauspditostilanne oli ollut osasta perheistd niin jarkyttdva, etteivdt he
paljoakaan muistaneet mité silloin oli puhuttu. Vanhempien huomio oli kiinnittynyt pelokkaaseen
nuoreen ja osa vanhemmista olisikin toivonut, ettei nuori olisi kuullut kaikkea sitd mitd
leikkauspéétostilanteessa oli puhuttu. Vanhemmat olisivat toivoneet, ettd heilld olisi ollut
mahdollisuus keskustella ladkdrin kanssa niin, ettei nuori ole paikalla. Tdlloin olisi voinut kysyéa

sellaisia asioita milléd ei halua omaa lasta huolestuttaa.

Tutkimuksen kaikki perheet olivat saaneet kirjallista materiaalia leikkaukseen liittyen. Kaikilla
perheilld ei ollut aikaa lyhyelld varoitusajalla tehdystéd leikkauksesta johtuen perehtyd materiaaliin
kuin muutama pidivé. Kaikki nuoret eivit olleet perehtyneet kotiin 1hetettdvin materiaaliin mutta
silti kaikki nuoret toivat esille, etti he olisivat kaivanneet juuri heille suunnattua kirjallista
materiaalia, jossa olisi kdyty ldpi leikkausta ja sairaalassaoloaikaa tarkemmin. Vanhemmat
kaipasivat ndiden asioiden lisdksi tietoa miksi leikkaukseen pdddytddn, kotona selviytymisestd ja
jatkohoidosta kotona. Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd vanhemmat ja nuoret ovat tyytyméttomia
kirjallisesti saamansa tiedon (Palmu & Suominen 1999, Simons & Robertson 2002, Strand 1994).
Nuoret olisivat halunneet perehtyd tarkemmin esim. kuvien avulla hoidossa kdytettdviin vélineisiin
ja laitteisiin jo ennen leikkausta. Palmun ja Suomisen (1999) tutkimuksessakin nuoret olisivat
toivoneet hoitoonsa liittyvdd ohjausmateriaalia esimerkiksi videon, jossa olisi kerrottu
toimenpiteestd tai ndytetty heille tehtidvi toimenpide. Heiddn tutkimuksen nuoret olisivat halunneet
my0s lukea jotain aiheeseen liittyvdd Ilehted sekd tutustua toimenpiteessd kaytettdviin
instrumentteihin. Nuoret olivat tiedonhaluisia ja kiinnostuneita heille tehtdvistd toimenpiteesta.
Perheet toivat esille, ettd kirjallisesta materiaalista olisi ollut apua siihen, etteivét asiat olisi jddneet
muistin varaan ja asioihin olisi ollut helpompi palata kotonakin. Vanhempien mukaan oppaan avulla

olisi ollut helpompi miettid epdselvid asioita kysyttiviksi hoitajille ja 1ddkareille.
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Perheet kuvasivat kokonaisuudessaan saamaansa ohjausta melko positiivisesti. Osa perheistd
késitteli saamaansa ohjausta hyvinkin kriittisesti kun osa oli sopeutuvaisia ja tyytyvéisid saamaansa
ohjaukseen. Perheiden erilaiset sen hetkiset eldméntilanteet vaikuttivat sithen, miten he yleistivét
kokemiaan ohjauksen puutteita ja kuinka isoina he kokivat vastoinkdymiset. Perheen
kokonaistilanteen hahmottaminen ja sen huomioiminen ohjauksessa on valttimétontd ohjauksen
onnistumisen kannalta. Huomioimalla perheiden ohjauksen tarve ja voimavarat voidaan kohdistaa

perheen jésenille oikeanlaista tukea vastaamaan heidén tarpeitaan.

6.3 Péaitelmait ja jatkotutkimusaiheet

Skolioosileikkaus on yksi isoimmista nuorille tehtdvistd leikkauksista. Ohjauksen onnistumisen
kannalta on tirkedd terveydenhuollon henkilokunnan selvittdd ja arvioida perheiden ohjauksen
liittyvdt tarpeet, jotta voidaan varmistaa, ettd perhe saa relevanttia tietoa ja tukea. Talla
tutkimuksella saatiin tietoa siitd, milld tavalla annettu ohjaus on vastannut perheiden tarpeita tiedon
ja tuen ndkokulmasta. Tuloksia voidaan hyddyntdd nuorten skolioosileikkauspotilaiden ja heidén
vanhempiensa ohjauksen suunnittelussa ja toteutuksessa. Tarpeellista olisi myds selvittdd

hoitohenkilokunnan nékokulmasta mika vaikeuttaa perheiden ohjaustarpeisiin vastaamiseen.

Tutkimuksessa tuli esille, ettd kaikki nuoret eivit olleet osanneet varautua leikkauksen jélkeiseen
vointiin kuten kipuun ja fyysisen toimintakyvyn heikkouteen. Onkin tarkedd, ettd nuorille kerrotaan
heiddn toipumiseen liittyvistd asioista realistisesti ja rehellisesti niin ettei nuoren luottamus
hoitavaan henkilokuntaan heikkene sen takia, ettd heille on annettu ristiriitaista ohjausta. Samat

ohjauksen periaatteet koskevat vanhempiakin.

Vanhempien ohjaus on tdrkedd, koska nuori ei voi yksinddn selviytyd hoitoprosessista. Vanhemmat
auttavat nuoria selviytymddn leikkauksesta ja kaipaavat tdhdn apua terveydenhuollon

henkilokunnalta. Perheiden hoidossa olisikin kiinnitettdva tdhdn enemmaéin huomiota.

Tassd tutkimuksessa keskityttiin nuoren ja vanhempien ohjauksen nidkékulmaan, mutta nuoren
perheeseen saattaa kuulua muitakin jésenid esim. heidédn sisaruksia. Olisi mielenkiintoista selvittdd
miten sisarukset reagoivat nuoren leikkaukseen, miten se vaikuttaa heiddn eldméédnsi ja millaista

ohjausta he kaipaisivat.
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Tutkimuksen tuloksia voidaan hyddyntdd suunniteltaessa suullisen ohjauksen rinnalle kirjallista
materiaalia vastaamaan paremmin perheiden tarpeita. Perheet kaipasivat lisdd kirjallista materiaalia
vaikka heille sité oli jo annettu. Perheille annettavat kirjalliset materiaalit tulisi kehittdd sisdltiméan
niitd asioita mitkd perheet ovat kokeneet tarkeiksi. Olisi tirkedd, ettdi myds nuorille olisi omaa
materiaalia, joka vastaisi heidédn tarpeita. Materiaali voisi olla opas kirjallisessa muodossa tai netissi
sdhkdisessd muodossa, jossa olisi tietoa mm. leikkaushoidon eri vaiheisiin liittyvistd asioista ja

toisten perheiden kokemuksia vastaavasta leikkauksesta.

Téssd tutkimuksessa tiedonantajina toimivat sekd nuoret ettd vanhemmat ja se antoi monipuolisen
ndkokulman tarkasteltavaan aiheeseen. Isien aktiivinen osallistuminen haastatteluihin toi esille myos
heidédn ndkokulmaansa. Tulokset osoittivat kuitenkin, ettd vastuu nuoren hoitoon liittyvisti asioista
oli suurimmassa osassa perheistd didin vastuulla ja isdt olivat enemmaén sivusta seuraajia. Isét
halusivat kuitenkin osallistua hoitoon, mutta eivét aina tienneet nuoren hoitoon liittyvisti asioista,
koska eivit olleet mukana ohjaustilanteissa. Isdt olivat &ditien antaman tiedon varassa. Isit olivat
kokeneet nuoren leikkauksen eri tavalla kuin &idit. Tésséd tutkimuksessa ditien ja isien vastauksia ei
analysoitu erillisind, koska isdt olivat haastatteluissa péddsddntdisesti hiljaisempia kuin &idit ja
molemmat vanhemmat toivat esille paljon samoja asioita ohjaukseen liittyen. Olisikin tarpeellista
tarkastella vield tarkemmin isien roolia sairaan lapsen hoitoon liittyvissd asioissa. Tdmdn avulla
voitaisiin vield paremmin vastata my0s isien ohjaustarpeisiin. Vanhemmat kaipaisivat ohjausta
myds niin, ettei nuori olisi paikalla. T&lloin vanhemmat pystyisivéit keskustelemaan sellaisista

asioista, joita he eivét halua nuoren kuulevan.

Nuoret olivat haastattelutiulanteissa varautuneempia kuin heiddn vanhempansa ja eivitkd he ehka
uskaltautuneet avautua parhaalla mahdollisella tavalla. Nuorten haastatteleminen on erittdin
haasteellista ja vaativaa, joten olisi ollut hyvd tavata nuoret jo ennen leikkausta, jolloin
haastattelukertoja olisi ollut useampi. Nuoren kanssa olisi tullut paremmin tutuksi ja he olisivat
voineet luottaa paremmin haastattelijaan. Nuorten haastatteluissa tulisi kdyttdd apuna erilaisia
menetelmid, joista olisi apua sithen ettd nuorten olisi helpompi kertoa asioistaan. Nuoren
paivakirjaan perehtymisestd olisi voinut olla kanssa apua niin, ettd nuoren ajatuksiin olisi ollut
helpompi ymmartdd. Osa nuorista tiesi paljon itseddn, hoitoaan ja leikkaustaan koskevista asioita ja
osasi kertoa niistd mutta osa ei tiennyt tai uskaltanut kertoa niistd haastattelutilanteessa. Nuoren
leikkauksen jélkeinen vointi saattoi olla my0s esteend sille, ettei nuori pystynyt tidysin keskittymdan
haastatteluun, vaan voimat menivit omasta voinnista huolehtimiseen. Tastd syystd nuorten

haastatteluajankohta olisi voinut olla vasta kotiutumisen jilkeen.
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Ohjaus ei ole vain yksi tilanne vaan se muodostuu useasta eri osasta ja tekijéstd, jonka vuoksi sen
madritelmad on moniulotteinen. Tutkimusaineistosta muodostui laaja ja monipuolinen vaikeuttaen
samalla aineiston analysointia ja luokittelua. Aineistoa olisikin voinut tarkastella esimerkiksi tiedon
tai tuen ndkokulmasta, mutta silloin ohjauksen eri elementit olisivat jddneet irrallisiksi.
Tutkimusaihetta olisi tarpeen selvittid myoOs méérillisesti ja erilaisten leikkausten yhteydessi,
jolloin tulokset olisivat yleistettivimmat koskemaan suurempaa joukkoa. Tamin tutkimuksen
tuloksia ei voida suoraan yleistdd koskemaan kaikkia nuorten ldpikdymid leikkauksia, mutta tulokset
antavat kuitenkin viitteitd sithen, millaista ohjausta suurten kirurgisen operaatioiden ldpikdyvét

nuoret ja heiddn vanhempansa kaipaavat.

Tutkimuksen tuloksia voidaan hyddyntdd nuoren skolioosileikkauspotilaan ja hdnen vanhempiensa
ohjauksen kehittdmiseen niin ettd ohjaus vastaisi paremmin perheiden tarpeita. Tulosten avulla olisi
mahdollista kehittdd ohjausta niin, ettd se védhentdisi nuoren ja heiddn vanhempiensa kokemaa
skolioosileikkaukseen liittyvdd ahdistusta, huolta ja pelkoja ja auttaisi ndin nuorta selviytymééin
paremmin leikkauksesta. Tutkimuksen tulokset antavat viitteitd siitd, minkilaisia ohjauksellisia
tarpeita perheilld on ollut ja millaista ohjausta perheet ovat saaneet. Tutkimuksen tulokset osoittivat,
ettd perheet kokevat ohjauksen erittdin tirkednd. Vaikka perheet olivat saamaansa ohjaukseen
tyytyvdisid, oli ohjauksessa silti paljon kehitettdvda. Tuloksia voidaan kéyttdd hyvéksi sosiaali- ja
terveysalan koulutuksessa ja kdytdnnOssd, siten ettd luodaan kaikille perheiden kanssa

tyoskenteleville paremmat valmiudet vastata perheiden ohjauksen tarpeeseen.
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2.5.2003 Liite 1.

TIEDOTE TAYS:N HENKILOKUNNALLE NUOREN SKOLIOOSILEIKKAUSPOTILAAN JA
HANEN VANHEMPIENSA OHJAUSTA KARTOITTAVASTA TUTKIMUKSESTA

Teen tutkimusta nuoren skolioosileikkauspotilaan ja hinen vanhempiensa ohjauksesta Tampereen yliopistollisessa
sairaalassa. Tarkoituksena on saada tietoa nuorten ja vanhempien kokemuksista hoidon eri vaiheissa saamastaan
tiedoista, tuesta ja hoitoon liittyvien taitojen ohjauksesta. Liséksi halutaan selvittdd mitka tekijét nuorten ja vanhempien
mielestd edistivit ja vaikeuttavat ohjauksen saamista, ovatko he olleet tyytyviisid saamaansa ohjaukseen ja onko ohjaus

vastannut heidén tarpeita sekd millaista ohjausta he olisivat halunneet.

Tutkimukseen valitaan 10 perhettd, joiden idiopaattista skolioosia sairastavalle nuorelle tehdddn skolioosileikkaus
TAYS:ssa ja he ovat hoidossa lasten ja nuorten kirurgisella osastolla. Tutkimusaineisto kerdtddn laadullisesti
paivikirjojen ja teemahaastattelujen avulla. Tutkittavien joukko valitaan niistd tutkimukseen sopivista nuorista, joille
tehddén skolioosileikkaus 1.8.2003 alkaen. Perheelle, noin 1-2 kuukautta ennen leikkausta, ldhetettdvén leikkauskutsun
mukana laitetaan tiedote tutkimuksesta ja paivakirjan kirjoittamisesta. Nuoret pitdvét paivikirjaa siihen asti kunnes he
saapuvat leikkausta varten sairaalaan. Paivikirjat nuoret palauttavat tutkijalle. Nuoret ja vanhemmat haastatellaan
erikseen leikkauksen jilkeen sairaalassa lastenkirurgianosastolla tai siihen erikseen varatussa haastattelupaikassa ennen
kotiinldhtod. Saadut tiedot késitellddn luottamuksellisesti, niin ettd aineisto on vain tutkijan kaytdssd. Tulokset
julkaistaan kaikkia vastaajia koskevassa yleisessd muodossa, kenenkéddn henkil6llisyys tai yksityiset vastaukset eivit

tule julki.

Tutkimuksen tulosten toivotaan auttavan henkilokuntaa skolioosileikkausnuorten ja heidédn vanhempien ohjauksen
kehittdmisessd. Tutkimus on my6s osa Pro gradu — ty6téni ja sen ohjaajina toimivat professori Eija Paavilainen ja lehtori
Nina Halme Hoitotieteen laitokselta sekd osastonylilddkédri Juhani Merikanto TAYS:n lastenklinikasta. Ennen
tutkimuksen alkua tulen informoimaan lastenkirurgianosaston henkilokuntaa tutkimuksesta ja sen kulusta myos

suullisesti.

Mikali teilld on kysymyksid, annan mielelléni lisdtietoja tutkimuksesta:

Anne Mienpii Juhani Merikanto
Sairaanhoitaja AMK, TtM-opiskelija Osastonyliladkari
Tampereen yliopiston hoitotieteen laitos Tampereen yliopistollinen sairaala

PiXXXXX, e-mail:xxxxx
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2.5.2001 Liite 2.

Hyvé Nuori ja Vanhemmat,

Pyyddmme Teitéd osallistumaan Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksella tehtdvaédn tutkimukseen, jossa selvitetdén
nuoren skolioosileikkauspotilaan ja hdnen vanhempiensa saamaa ohjausta. Tutkimuksella pyritdén saamaan tietoa, joka
auttaa henkilokuntaa nuoren skolioosileikkauspotilaan ja vanhempien ohjauksen kehittdmisessd. Tarkoituksena on saada
Teidén kokemuksianne saamastanne tiedosta, tuesta ja hoitoon liittyvisté taidoista skolioosileikkaushoidon eri vaiheissa.
Lisdksi halutaan selvittdd mitka tekijat Teiddn mielestdnne edistdvét ja vaikeuttavat ohjauksen saamista, oletteko olleet

tyytyvéisid saamaanne ohjaukseen ja onko ohjaus vastannut Teidén tarpeitanne sekd millaista ohjausta olisitte halunneet.

Tutkimusta varten nuoren kokemuksia ohjauksesta kartoitetaan haastattelemalla ja paivékirjan avulla. Péivékirjaa nuori
voi halutessaan kirjoittaa vapaamuotoisesti leikkauspaédtoksen tekemisestd sithen asti, kun saapuu leikkausta varten
sairaalaan. Vanhempien kokemuksia kartoitetaan haastattelemalla. Haastattelen Teidét erikseen leikkauksen jélkeen
sairaalassa lastenkirurgianosastolla ennen kotiinlahtda. Haastattelut kestdvdt noin tunnin verran. Tutkija ottaa Teihin
yhteyttd puhelimitse 2-3 paivad siitd kun Teille on ldhetetty kutsukirje ja tiedotteet tutkimuksesta, jolloin Teilld on
mahdollisuus kyselld tutkimukseen liittyvistd asioista. Tutkimuksen toteuttamiseen tarvitaan Teidén kirjallinen lupa.

Suostumukset tutkimukseen osallistumisesta voitte ldhettid tdytettynd sithen erikseen varatussa kirjekuoressa.

Teilld on oikeus missd tahansa vaiheessa kieltdytya tutkimuksesta syyté sithen ilmoittamatta. Kieltdytyminen ei vaikuta
nuoren saamaan hoitoon ja tutkimuksiin. Péivékirjoja ja haastatteluja kisitellddn luottamuksellisesti ja nimettomina.
Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettinen toimikunta on antanut lausunnon tutkimuksen toteuttamiseen. Tutkimus on osa
opinndytetyOtini ja sen ohjaajina toimivat professori Eija Paavilainen ja lehtori Nina Halme Hoitotieteen laitokselta sekd

osastonylilddkari Juhani Merikanto TAY S:n lastenklinikalta.

Osallistumalla tutkimukseen annatte arvokasta tietoa nuorten ohjauksen kehittimiseen!

Annan mielelléni lisétietoja tutkimuksesta:

Anne Méenpéa Juhani Merikanto
Sairaanhoitaja AMK, TtM-opiskelija Osastonylilddkari
Tampereen yliopiston hoitotieteen laitos Tampereen yliopistollinen sairaala

PiXXXXX, e-mail:xxxxx
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2.5.2001 Liite 3.

Hyva Nuori,

Toivon Sinun pitdvan pdivékirjaa tulevasta skolioosileikkauksesta ja siihen liittyvistd tunteista sithen asti kun saavut
leikkausta varten sairaalaan. Piivékirjan voit palauttaa tutkijalle tavatessasi hdnet osastolla. Paivikirjan tarkoituksena on
kerdtd Sinun kokemuksiasi saamastasi tiedosta, taidoista ja tuesta ennen skolioosileikkausta. Voit pitdd péivikirjaa

vapaamuotoisesti, mutta toivon sinun késittelevén ainakin seuraavia aiheita:

1.Miti skolioosin sairastaminen sinulle merkitsee?
2.Minkdlaista tietoa ja tukemista odotat leikkaukseen liittyen?
3.Kokemuksia saamastasi ohjauksesta eri tilanteissa esimerkiksi 144kérin tai hoitajan vastaanotolla.

4. Miten kuvailisit mité leikkauksessa tehdéén ja mité sairaalassa tulee tapahtumaan?

Voit kirjoittaa paivikirjaasi esimerkiksi viikoittain, miten Sinulle parhaiten sopii ja milloin kirjoittaminen on
ajankohtaista esimerkiksi ohjaustilanteen jédlkeen. Pdivékirjaa voit tehdd kdsin esim. ruutuvihkoon tai tietokoneen

tekstinkasittelyohjelmalla erillisille papereille.

Péivékirjan voit kirjoittaa omalla nimelld tai nimimerkilld, josta selvidd Sinun sukupuolesi ja ikédsi (esim. “tyttd 15v.”).
Péivikirjat késitellddn luottamuksellisesti ja ne ovat vain tutkimuksen tekijan kiytossid. Tulokset julkaistaan yleisesti
kaikkia osallistuneita koskevassa muodossa, kenenkdin paivékirjamerkinnét eivét tule julki siten, ettd henkil6llisyys
paljastuisi. Tutkimukseen osallistuminen on mahdollista keskeyttdd missd tahansa vaiheessa ilman syytd eikd se vaikuta

annettavaan hoitoon.

Annan mielelldni lisétietoja tutkimuksesta.

Anne Méenpai Juhani Merikanto
Sairaanhoitaja AMK Osastonyliladkari

Terveystieteiden maisteri-opiskelija

Tampereen yliopistollinen sairaala
Tampereen yliopiston hoitotieteen laitos
PIXXXXX, e-mail:Xxxxx
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Liite 4.

NUOREN SKOLIOOSILEIKKAUSPOTILAAN JA HANEN VANHEMPIENSA OHJAUSTA

SELVITTAVA TUTKIMUS

Olen saanut seki kirjallisesti ettd suullisesti tietoa nuoren skolioosileikkauspotilaan ohjausta selvittdvasta tutkimuksesta

ja mahdollisuuden esittéd siitd kysymyksié tutkijalle. Ymmarréan, ettd osallistumiseni tutkimukseen on vapaaehtoista ja

minulla on oikeus kieltdytyd siitd milloin tahansa syytd ilmoittamatta. Ymmairrdn myos, ettd haastattelussa ja

paivékirjoissa antamiani tietoja kasitellddn luottamuksellisesti. Suostun myds haastattelujen nauhoittamiseen ja

nauhojen sdilyttdimiseen Hoitotieteen laitoksella tutkimusta varten. Tutkimuksen toteuttamiseen tarvitaan sinun lupasi.

Jos olet alle 18-vuotias, tarvitaan myds vanhempasi allekirjoitus suostumuslomakkeeseen. Suostumuksen tutkimukseen

osallistumisesta voitte ldhettdd tdytettynd siihen erikseen varatussa kirjekuoressa.

Suostun osallistumaan tutkimukseen:

Lapseni voi osallistua tutkimukseen

Nuoren allekirjoitus

Vanhemman allekirjoitus

Nimenselvennys Nimenselvennys
Henkil6tunnus
Osoite Paikka ja aika

KIITOS OSALLISTUMISESTASI TUTKIMUKSEEN!

Suostumuksen vastaanottaja:

Allekirjoitus

Nimenselvennys

Anne Méenpai
Sairaanhoitaja AMK
Terveystieteen maisteri-opiskelija

Tampereen yliopiston hoitotieteen laitos
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Liite 5.

NUOREN SKOLIOOSILEIKKAUSPOTILAAN JA HANEN VANHEMPIENSA OHJAUSTA

SELVITTAVA TUTKIMUS

Olen saanut seki kirjallisesti ettd suullisesti tietoa nuoren skolioosileikkauspotilaan ja hdnen vanhempiensa ohjausta
selvittdvastd tutkimuksesta ja mahdollisuuden esittdd siitd kysymyksid tutkijalle. Ymmérrdn, ettd osallistumiseni
tutkimukseen on vapaaehtoista ja minulla on oikeus kieltdytyd siitd milloin tahansa syytd ilmoittamatta. Ymmaérrin

my0s, ettd haastattelussa antamiani tietoja késitellddn luottamuksellisesti. Suostun myds haastattelujen nauhoittamiseen

ja nauhojen siilyttimiseen Hoitotieteen laitoksella tutkimusta varten.

Suostun osallistumaan tutkimukseen:

Vanhemman allekirjoitus

Nimenselvennys

Henkil6tunnus

Osoite

KIITOS OSALLISTUMISESTANNE TUTKIMUKSEEN!

Suostumuksen vastaanottaja:

Allekirjoitus

Nimenselvennys

Anne Méenpéa
Sairaanhoitaja AMK
Terveystieteen maisteri-opiskelija

Tampereen yliopiston hoitotieteen laitos
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Juhani Merikanto
Osastonylilaakari
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Liite 6.

HAASTATTELUTEEMAT

Millaisten vaiheiden kautta olette tulleet leikkaukseen? Eldméntilanne ennen leikkauspadtosta?

Millaista ohjausta olette saaneet hoitavalta henkilokunnalta skolioosileikkauksen yhteydessa?

Millaisia ohjaustilanteen olivat?

Mité asioita ohjaustilanteissa kaytiin 1dpi?

Millaista ohjausta olisitte halunneet?

Vastasiko ohjaus tarpeitanne?
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Liite 7.

Alkuperiisilmaisu haastattelusta

Pelkistetty ilmaisu

’Ettd ei mitddn nopeitd litkkeitd ja sitten voi kumartua niin
paljon kun silleen pystyy ja sitte pitdd olla sellasessa paikassa
aina et pidsee lepddméin aina jos alkaa visyttddn kdvely ja
istuminen.”” (2N)

’Eilen sanottiin et tdnddn istutaan pyordtuolis se aika ku
mennddn tonne kanttiiniin ja sitten saa kévelld takasin jos jaksaa
mut en mad kyllad jaksanu.”” (5N)

’No sit se selitti siind se hoitaja kun se autto mua siind pystyyn
et kyseli multa et huimaako. Méd sanoin et joo. Sitte ku maa
véhin horjuin ku mi siind seisoin, ni se selitti siind et mistd se
johtuu.”’(2N)

’Et noustaan pikkuhiljaa istumaan ja saattaa olla et parikin
pdivdd istutaan joku pari sekuntia kerrallas ja taas menndidn
seldlleen. Sit ldhdetddn pikkuhiljaa kdvelemién niin ettd hoitaja
taluttaa pienen matkan. Et sillai edetdin muutama piivé taas
ennen kuin voi kévelld ilman hoitajaa.”’(5N)

’Mut se on vihan tyhmad ku tdd kesd menee silleen aika pilalle
ku ei pddse uimaan paitsi heindkuussa ja se ladkéri sano et ei saa
hyppia silleen yhtdén laituriltakaan ni vid tdnd kesidné ni.”” (2N)
’Kerrottin tdstd ratsastuksesta ettei saa sitd harrastaa ja kuinka
kauan kestdd ennen kuin saa taas aloittaa.”’(3N)

’No jdykkyyshdn jaa. Ladkédri kerto et jiykkyys jdd sille
asteelle miki on tota leikkauksessa.”” (2A)

*ei nopeita litkkeitd
*kumartua voi
*lepopaikka jos vésyttdd

*istua pyoratuolissa
*kévelld jos jaksaa

*huimata

*pikkuhiljaa istumaan
*pikkuhiljaa kdveleméédn
*hoitaja auttaa

*ei pddse uimaan
*ei saa hyppid uidessa

*el saa ratsastaa
*koska voi aloittaa
ratsastuksen

*selkéddn jaa jaykkyys

’Et mdd menen teholle ja sielld on koko ajan hoitaja vieres. Et
saattaa suuta kuivata ja tolleen ja muuten voi tuntua olo silleen
aika kevyeltd. En mdd muista mitdd muuta kerrottiin.”” (5N)
’No ne sano et monenndkosii kaikkii letkui ja kaikkee
mittareit.”” (6N)

’Kylldhdn sen niinkun tavallaan tiesi ettd letkuja menee. Et
joku hengitysputki ja timmonen. Ettid hdn sano, ettd voi olla ettd
hengitysputki on vield sitten, ja oot hengityskoneessa kun on...
Sitten siirretéiéin sinne teholle ja ndin. (4A)

’No, sanottiin et on limaa kauheesti kurkussa leikkauksen
jélkeen et se voi tulla sit ylos niinkun se tulikin.”” (5N)

“’No siit ldhinné et mité sid teho-osastolla tapahtuu... niinkun et
kui kauan siel ollaan ja miti siel tapahtuu ja sellasta.’’(6N)

*Se oli sillai et mulle néytettiin kahden hengen huone ja sit
sanottiin et hyvilld tuurilla padset yhden hengen
huoneeseen...”” (5N)

*teholle leikkauksen jilkeen
*hoitaja koko ajan vieressi
*suuta kuivaa

*olo tuntua kevyelta

*letkut ja mittarit

*letkut

*hengitysputki

*siirto teholle

*]imaa kurkussa

*mité teholla tapahtuu

*néytettiin tehohuone

Taulukko 1. Esimerkkejd aineiston pelkistdmisesté.
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Liite 8.

Pelkistetyt ilmaukset

Alakategoriat

Ylékategoriat

*lepopaikka jos vésyttdd
*hoitaja auttaa

*istua pyoratuolissa

*kévelld jos jaksaa
*pikkuhiljaa istumaan
*pikkuhiljaa kdvelemiin
*huimata

*ei nopeita liikkeité

*kumartua voi niin kuin pystyy

*ei pddse uimaan

*ei saa hyppid uidessa

*el saa ratsastaa

*koska voi aloittaa ratsastuksen

*selkddn jaa jaykkyys

Liikkumisen onnistuminen

leikkauksen jilkeen

Urheiluharrastuksiin =~ liittyvét

rajoitukset

Selkdin jadva jaykkyys.

Liikkumiseen

rajoitukset

liittyvat

*teholle leikkauksen jilkeen
*siirto teholle

*mité teholla tapahtuu
*ndytettiin tehohuone

*suuta kuivaa
*olo tuntua kevyeltd

*]imaa kurkussa
*letkut ja mittarit
*]etkut
*hengitysputki

*hoitaja koko ajan vieressa

Mita teholla tapahtuu

vointi teholla
Tietoa laitteista, mittareista ja
letkuista, hengityskoneesta ja

hengitysputkesta.

Hoitaja on l4sné koko ajan

Tehohoitovaihe

Taulukko 2. Esimerkkejd aineiston ryhmittelystd. Ryhmittely muodostettaessa pelkistetyisti

ilmauksista alakategoriat ja yldkategoriat “’liikkkumiseen liittyvét rajoitukset” ja ’tehohoitovaihe”.
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