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Tiivistelma.

ALS-potilaiden hoitovastuu kuuluu Keski-Suomen keskussairaalassa toimivalle vaativankun-
toutuksen osastolle. Vuonna 2013 yksikossa alettiin kehittaa ALS-potilaiden hoitoketjua.
Kehitystyon tarkoituksena oli parantaa ja selkeyttaa hoitovastuita perusterveydenhuollon
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sille kehittdmisvaiheessa asetettuja tavoitteita.

Aineiston kerddaminen toteutettiin teemahaastattelun avulla. Haasteltavina toimivat yksikén
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tulevan maakunnan potilaille ja organisaation sisdinen yhteistyo kirurgian kanssa on jatko-
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Abstract

The high demanding rehabilitation unit of the Central Hospital of Central Finland is responsi-
ble for providing treatment for patients with amyotrophic lateral sclerosis (later ALS) in the
counties of Central Finland. Developing the treatment chain of ALS patients started in 2013 in
the mentioned unit. The aim of the development process was to improve and to clarify the
responsibilities between the specialized care and primary health care units and the organiza-
tions other units involved. The thesis is a qualitative research originated on the needs of the
high demanding rehabilitation unit.

The aim of the thesis was to research how the new treatment chain was adapted into daily
routine and to gain information on how well the new treatment chain is meeting the objec-
tives set in the development process.

Data for this study was collected by theme interviews. The interviewees were four special-
ized nurses of the high demanding rehabilitation unit. In the renewed treatment chain the
specialized nurses work closely with the patients during their control day and these nurs-

es have the most up-to-date knowledge of the study field. The data was analyzed by qualita-
tive method with thematic analysis. The themes being drawn directly from the questions of
the interview.

The result of the study showed that the co-operation and reporting have increased between
the specialized care and the primary health care units. It has become more clear who is re-
sponsible for the patient’s care within the organization and the multi professional co-
operation has increased. Overlapping work has decreased. In the new treatment chain the
patient’s role has been emphasized. The control times are striven to be organized more indi-
vidually than previously. Therefore it's also possible to react more quickly to the changed
treatment needs of the patient.

Two things stood up from the study as the future challenges. The aim in the future is to en-
sure an equal palliative care for all patients in the entire region. In addition, the co-operation
with the surgical unit within the organization shall be further improved.

Keywords/tags (subjects) Amyotrophic lateral sclerosis, care pathway, qualitative research,
focused interview
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1 Johdanto

Terveydenhuollon palvelukentdssa on tapahtumassa suuria muutoksia tulevi-
na vuosina sote- ja maakuntauudistusten takia. Lisdksi koko terveydenhuollon
palvelujarjestelméa kamppailee lisd&ntyvissa maarin resurssien niukentuessa
ja samanaikaisesti tuottavuus- ja tehokkuusvaatimusten kasvaessa. Julkises-
sa keskustelussa on viime vuosina alettu keskustelemaan toiminnan ja palve-
luiden vaikuttavuudesta. Positiivista vaikuttavuutta pyritddn saamaan terveys-
ja sosiaalipalveluiden kayttajille, veronmaksajille seka yhteiskunnalle. Vaikut-
tavuuden mittaaminen ja arviointi olisi tarpeellista ja tarkeda, mutta terveyden-
huollon palveluiden ja hoitoketjujen arviointia ei ole kokonaisvaltaisesti pystyt-
ty tekemaan. Syyna tdhan on hyvin yksinkertaisesti se, etta kokonaisvaltaisen
vaikuttavuuden arvioinnin jarjestelmia ja kaytantoja ei ole talla hetkella kaytos-
sé. (Silvennoinen-Nuora 2010, 21.)

Hoitoketjujen tarkeimpina tavoitteina on parantaa ja selkeyttaa tiedonkulkua,
kehittda yhteistyota seka helpottaa konsultaatioita erikoissairaanhoidon ja pe-
rusterveydenhuollon vélilla, jotta potilaat saisivat mahdollisimman hyvaa, asi-
antuntevaa ja oikeanaikaista hoitoa (Vainikainen 2005, 2010-2012.) Vakiintu-
essaan hoitoketjuista on paljon apua terveydenhuollon ammattilaisille. Ihan-
teellisessa tapauksessa hoitoketju parantaa eri ammattiryhmien valista viestin-
taa ja auttaa paatoksenteossa. Hoitoketjut perustuvat parhaaseen saatavilla
olevaan tietoon ja ovat sitd kautta omiaan parantamaan potilaiden luottamusta
saamaansa hoitoon, seké auttavat myds hoitavaa tahoa padsemaan mahdol-

lisimman hyviin hoitotuloksiin (Hoitosuosituksesta hoitoketjuksi 2006.)

Amyotrofinen lateraaliskleroosi eli ALS- potilaiden hoitovastuu Keski-Suomen
sairaanhoitopiirin alueella kuuluu vaativan kuntoutuksen osastolle. Vaativan
kuntoutuksen osasto siirtyi vuoden 2014 alussa Kinkomaan sairaalasta Keski-
Suomen keskussairaalaan uudisrakennukseen. Osaston fyysisen muuton
myota yksikossa alettiin kehittda potilasryhméakohtaisia hoitoketjuja. Lahtékoh-
tana ja tavoitteena hoitoketjujen kehittdmiselle oli parantaa organisaatioiden
valistd yhteistyotéa seké tehostaa organisaation sisélla toimivien eri toimialuei-

den yhteisty6téa potilaan hoidossa. Kehittdmishankkeen tuloksena syntyi uusi



ALS- potilaan hoitoketju. Opinnaytetydn tavoitteena on tutkia ALS- potilaan
uuden hoitoketjun juurtumista osaksi paivittaista toimintaa seka saada tietoa
kuinka uusi hoitoketju vastaa sille kehittAmisvaiheessa asetettuja tavoitteita
Tutkimuksella saatua aineistoa on tarkoitus hyodyntaa yksikossa hoitoketjun
jatkokehittamiseen. Lisdksi opinndytety6ta kokonaisuudessaan tullaan yksi-

kossa kayttamaan perehdytyksen apuvélineené uusille tyontekijoille.



2 Hoitoketju

Hoitoketju on taman opinnaytetydn keskeisempia kasitteita. Tassa luvussa
kuvataan hoitoketjujen taustaa ja tarpeellisuutta seka luodaan katsaus toimi-
van hoitoketjun edellytyksiin tutkimusnayttdon perustuen. Lisaksi luvussa ava-
taan hoitohenkildston roolia osana hoitoketjua.

2.1 Hoitoketjun maaritelma

Hoitoketjulla tarkoitetaan sairauden hoidon jarjestamista. Silla pyritaan takaa-
maan hoidon saatavuus ja laatu maarittelemalla erikoissairaanhoidon, perus-
terveydenhuollon ja muiden hoitoon osallistuvien tahojen tyénjako. Suomessa
vastuu potilaan hoidosta jakautuu kaytdnndssa erikoissairaanhoidon seka pe-
rusterveydenhuollon vélille. Hoidon painopiste naiden kahden toimijan valilla
maaraytyy siten, kumman toteuttama hoito on silla hetkella ratkaisevassa
asemassa. Hoitoketjussa maaritellaan myos potilaan hoidosta vastaavien ter-
veydenhuollon ammattilaisten tehtavat ja vastuut. Suunnittelu ja toteutus vaa-
tivat moniammatillista yhteisty6ta ja niiden pitaa olla julkisia, lapindkyvia seka

kaikkien toimijoiden saatavilla. (Hoitosuosituksesta hoitoketjuksi 2006.)

Aikaisemmin hoitoketjut olivat yleensa laakarivetoisia ja perustuivat puhtaasti
ladketieteeseen. Nykyisin pyrkimyksena on luoda hoitoketjut potilaiden hoito-
prosessien mukaisesti. Talla tavalla saadaan potilaiden henkilokohtaiset tar-
peet paremmin kuulluksi. Hoitoketjujen suunnitteluvaiheessa on ensiarvoisen
tarkeaa kuunnella potilaiden kokemuksia ja ottaa heidat kokemusasiantuntijoi-

na mukaan hoitoketjun suunnitteluun. (Hoitosuosituksesta hoitoketjuksi 2006.)

Tavoitteena hoitoketjulla on saada aikaan potilaille laadukkaita, sujuvia seka
kustannustehokkaita palveluja (Nuutinen 2000, 1826). Hoitoketjujen avulla
konsultointi eri ammattiryhmien valilla helpottuu seka tiedonkulku ja yhteistyo
paranevat. Potilaille hoitoketju selventad, kuka paattaa ja kantaa vastuun hoi-
don toteutuksesta, kuka tutkii ja hoitaa, sekd milloin ja missa asiat toteutuvat.
(Vainikainen 2005, 2012.) Toimivan hoitoketjun edellytys on, ettd ennen uu-

den hoitoketjun suunnittelun aloittamista k&ydaan lapi ja kuvataan sen hetkiset



prosessit. Kuvattaessa prosessit saadaan kasitys mahdollisista pullonkaulois-
ta ja voidaan mitoittaa kaytossa olevat resurssit oikeanlaisiksi. (Kaarna 2005,
76.)

Kertaalleen muodostettu hoitoketju ei riité, vaan sen toimivuutta pitaa tarkas-
tella tietyin véliajoin ja lisdksi on pohdittava, tarvitaanko hoitoketjun paivitta-
mista, tiedon jalkauttamista laajemmalle tai koulutuksen lisdamista (Vainikai-
nen 2005, 2012). Jokaisen potilaan hoitoketjussa tydskentelevan ammattilai-
sen pitaisi ymmartad oma roolinsa hoitoketjun kokonaisuudessa. Jos ndin ei
tapahdu, se voi vaikuttaa kielteisella tavalla hoitoketjun kehittamiseen. (Evans-
Lacko, Jarrett, McChrone & Thornicroft 2010, 4.)

Vakiintuessaan hoitoketjuista on paljon apua terveydenhuollon ammattilaisille.
Ihanteellisessa tapauksessa hoitoketju parantaa eri ammattiryhmien valista
viestintaa ja auttaa paatoksenteossa. Hoitoketjut perustuvat parhaaseen saa-
tavilla olevaan tietoon ja ovat sitd kautta omiaan parantamaan potilaiden luot-
tamusta saamaansa hoitoon. Liséksi ne auttavat myos hoitavaa tahoa paa-
semaan hyviin hoitotuloksiin. (Hoitosuosituksesta hoitoketjuksi 2006.) Tassa
tyossa hoitoketjulla tarkoitetaan organisaatiorajoja ylittavaa toimintaa ALS po-
tilaan hoidossa, esimerkkiné yhteisty6 erikoissairaanhoidon ja terveyskeskus-

ten valilla.

2.2 Hoitoketjujen tarve ja toteutuksia

Terveydenhuoltolain keskeinen sisaltd on edistaa suomalaisten terveytta ja
hyvinvointia sek& kaventaa terveyseroja kansalaisten valilla. Terveydenhuolto-
laissa korostuu terveyspalveluiden laatu ja potilasturvallisuus. Liséksi laissa
mainitaan, etta terveyspalveluiden pitaa olla kaikkien saatavilla asuinpaikasta
riippumatta. Terveydenhuoltolaissa korostetaan myds, etté toiminnan pitaa
perustua nayttoon ja hyviin toimintatapoihin. (Terveydenhuoltolaki 2010/
1326.)

Hoitoketjut lisdavat potilaiden ja terveydenhuollon ammattilaisten tietoa sai-

raudesta, sairauden hoidosta seka ennusteesta. Hoitoketjujen myota lisdantyy



myos potilastyytyvaisyys, koska informaatio seka potilasohjaus yleensa li-
saantyvat. Hoitoketjut myds lisaavat potilaiden osallistumista omaan hoitoonsa

lisdantyneestéa informaatiosta ja ohjauksesta johtuen. (Clarke 2005, 28-31.)

Kaste- hanke 2012-2015 oli kansallinen kehittdmishanke sosiaali- ja tervey-
denhuollossa. Hankkeessa korostettiin pitkdaikaissairaiden osallisuuden, ter-
veyden seka hyvinvoinnin parantamista. Hankkeessa tuli ilmi lisaksi asiakas-
l&htoisten palveluiden tarpeellisuus, jossa palvelurakenteet ovat taloudellisesti
ja laadullisesti kestavalla pohjalla. (STM 4.)

Suomen Laakarilehdessa olleessa julkaisussa todettiin, etta sydanpotilaan
hoitoketjun tuntemus oli hoitohenkilokunnalla puutteellista. Lisaksi potilaan
hoitoon osallistuvien tahojen tuntemuksessa esiintyi tietdmattomyytta. Tutki-
muksessa selvisi, etta hoitohenkilokunta koki hoitoketjussa toimimattomuutta
ja olisi halukas olemaan mukana sen kehittdmisessa. (Klemola, Saranto, En-
sio & Kivekas 2006, 2519-2523.)

Potilaiden nakokulmasta hoitoa arvioivassa tutkimuksessa tarkeimpina tee-
moina nousivat esille hoitoon liittyvan ohjauksen saaminen, osastolla oloaika
seka jatkohoidon jarjestaminen. Lisaksi korostui potilaiden toive saada olla
mukana suunnittelemassa hoitoa seké jatkohoitoa. Tutkimuksessa potilaat
toivat esille negatiivisena puolena sen, etta informaatio heidan asioistaan ei
kulje eri organisaatioiden valilla. Tama aiheuttaa potilaiden kokemuksen mu-
kaan sen, ettd joudutaan kdymaan samat asiat lavitse useaan kertaan. (Ren-
holm, Suominen, Turtiainen & Leino-Kilpi 2009, 169-172.)

Silvennoinen-Nuora (2010) selvitti omassa vaitostutkimuksessaan, miten
asiakasta seka yhteiskunnallista vaikuttavuutta voidaan arvioida hoitoketjussa.
Lisaksi tutkimuksessa selvitettiin, miten sahkdista potilastietojarjestelmaa voi-
daan hyddyntaa osana vaikuttavuuden arviointia. Merkittavimpana johtopaé-
toksena tutkimuksesta kavi ilmi, etta vaikuttavuutta arvioitaessa eri diag-
nooseihin perustuvat hoitoketjut edellyttavat kukin omat arviointijarjestelman-
sa. Arviointimittariston tulisi perustua organisaation strategisiin tavoitteisiin,
erikoisalakohtaisiin tavoitteisiin, hoitoketjumallinnuksen tavoitteisiin seka jo-

kaisen potilaan yksildllisiin tavoitteisiin. (Silvennoinen-Nuora 2010.)



Matero (2007) mukaan potilaan tarpeista lahteva toiminta edesauttoi hoidon
jatkuvuutta. Potilaan tarpeista lahteva toiminta sisalsi potilaan yksil6llisen
huomioimisen, ohjauksen ja motivoinnin. Hoidon jatkuvuuteen myénteisesti
vaikuttaneita tekijoita oli moniammatillinen tydskentely, esteetdn tiedonkulku,
hoidon porrastus seka selkeét vastuun jaolliset rajat. Potilaiden mielesta nega-
tiivisesti hoidon jatkuvuuteen vaikuttava tekija oli hoidon viivastyminen. (Mate-
ro, Pietila & Kankkunen 2007, 25-31.)

2.3 Toimiva hoitoketju

Toimivan hoitoketjun edellytyksena on, etta potilaan hoitoon liittyvissa toimin-
noissa ylitetaan organisaatiolliset rajapinnat erikoissairaanhoidon ja peruster-
veydenhuollon valilla. Yhteistydn tulee olla saumatonta ja informaation pitaa
kulkea organisaatioiden valilla. (Nuutinen 2017, 1288-1290.) Sujuvan tiedon
kulun estavat tekijat voidaan jakaa rakenteellisiin tekijoihin esimerkiksi yhteen
sopimattomat tietojarjestelmat, organisaatioiden toimintakulttuurien erilaisuus
seka yksittaisten ammattilaisten asenteelliset seikat (Allen ym. 2009, 69; Vil-
likka 2007, 103).

Hoitoketjun kayttdon otolla on todettu tutkimusten mukaan olevan positiivista
vaikutusta potilaiden saaman palveluiden laatuun. My6s yhteistydn eri organi-
saatioiden ja yksikoiden valilla on todettu parantuneen. Yhteistyon parantumi-
nen on edistanyt myos tehokkuuden parantumista, ilman potilaille aiheutuvia
haitallisia vaikutuksia. Tehokkuuden parantuminen saa aikaan komplikaatioi-
den vahenemisen potilailla, koska sairaalassa oloaika vahenee. Tama seikka
on erityisen tarked ALS- potilaiden kohdalla. (Allen ym. 2009, 69; Nuutinen
2017, 1288-1290; Ronellenfitsch ym. 2008, 453.)

2.4 Hoitohenkilostdn rooli hoitoketjussa

Hoitohenkildston ja hoitotyén johdon sitoutuminen hoitoketjun jokaiseen vai-
heeseen nahdaan merkittavana tekijana toimivuuden kannalta. Avoin ja kes-
kusteleva ilmapiiri seka hoitoketjutietdmys ovat keskeisia sitoutumista lisdavia

tekijoita. (Villikka 2007, 102.) Hoitoketjutietdmysta lisaavina tekijoind hoito-



henkilokunnan puolesta ovat tiedottaminen, ohjaus ja neuvonta. Toimiakseen
laadukkaasti hoitoketjussa tulee olla riittavasti osaavaa henkildkuntaa jokai-
sessa toiminnallisessa ketjun kohdassa. Toimivan hoitoketjun nahdaan lisaa-
van hoitohenkildston tyotyytyvaisyytta, parantavan erilaisten hoitomuotojen
kayttoonottoa seka lisaavan ammatillisuutta hoitotilanteissa. My6s hoitohenki-
|6ston kouluttautuminen todetaan lisaantyneen hoitoketjujen kayttéonoton
myo6ta. (Allen ym. 2009, 61; Ronellenfitsch ym. 2008, 449-455; Silvennoinen-
Nuora 2004, 130; Silvennoinen-Nuora 2010, 306.)



3 ALS - sairaus ja sen hoito

ALS- sairauden kuvaus I6ytyy jo niinkin kaukaa, kuin 1800 - luvun loppupuo-
lelta. Sairauden kuvasi tiettavasti ensimmaisen kerran neurologi Jean-Marin
Charcot. ALS on melko harvinainen sairaus. Uusimmissa tutkimuksissa l16ytyy
kuitenkin viitteita sairauden yleistymisesta. Talla hetkella ALS potilaita on
Suomessa hieman lahteista riippuen noin 400-500. Uusia sairastumistapauk-
sia on vuositasolla 100-150 tapausta. Keskimé&arainen sairastumisika 55—65
vuotta ja perinndllisessa muodossa noin 10 vuotta aikaisemmin. (Chio, Log-
roscino, Hardiman, Swingler, Mitchell & Bergi 2009, 310-311; Laaksovirta
2012))

ALS on eteneva ja nykytietamyksen mukaan aina kuolemaan johtava sairaus,
johon ei parannuskeinoa ole. Liikehermot vahitellen vaurioituvat ja aiheuttavat
nain ollen lisdantyneen toimintakyvyn laskun ja sita kautta lopulta kuoleman.
(Soinila, Kaste & Somer 2010, 496—-497.) Syntymekanismia ei nykytutkimuk-
sen mukaan viela pystytty osoittamaan. Syntymekanismiksi ja altistaviksi teki-
jOiksi on epailty ymparistomyrkkyja, sdhkoiskuja, rasva-aineenvaihdunnan héi-
rioita, pitkakestoista psyykkista kuormitusta seka fyysisesti raskasta tyota.
(Laaksovirta 2012.)

ALS- sairaudesta on kaksi eri muotoa. Satunnainen sairauden muoto, jonka
esiintyvyys on 90 % sairastuneista seka periytyva sairauden muoto FALS (fa-
miliaarinen amyotrofinen lateraaliskleroosi), jonka esiintyvyys on 10 % sairas-
tuneista. (Soinila ym. 2010, 496—-497.) Satunnaisessa sairauden muodossa
keskim&arainen elinidn ennuste on noin 3-5 vuotta diagnoosin saannin jal-
keen. FALS- muodossa oireet etenevat yleensa hitaammin ja oletettu elin-

ikdennuste on jopa yli 10 vuotta diagnoosin saannin jalkeen. (Chio ym. 2009.)

ALS vaikuttaa ihmisella liki kaikkiin toimintakyvyn osa-alueisiin. Jotta potilaalle
ja hanen perheelleen pystytdan tarjoamaan hyvaa hoitoa ja tukipalveluita, on
moniammatillisuus keskigssa asioita suunniteltaessa ja toteutettaessa. Saira-

utta ei pystyta diagnosoimaan millaan yksittaisella verikokeella tai testilla.



Diagnoosi perustuu neurologian erikoislaakarin tekemaan kliiniseen tutkimi-
seen, muiden samankaltaisia oireita aiheuttavien sairauksien poissulkemiseen

seka lihassahkotutkimukseen. (Laaksovirta 2012.)

ALS- sairaudessa noin 75 % oireista alkaa raajojen lihaksista. Tyypillisesti
sairauden ensioireina on toispuolinen jalan tai kdden heikkous ja raajan toi-
minnanvajavuus. Lihaskato eli atrofia alkaa nakya lihaksistossa melko pian
ensi oireiden iimenemisen jalkeen. Tyypillisin paikka todeta raajojen lihaskato
on kdmmenten pikku lihaksistossa. Lihaskatoa on tyypillisesti varsinkin peuka-
lonhangan alueella. (Soinila ym. 2010, 497-498.)

Sairauden edetessa ilmaantuu lihasten nykayksia eli faskikulaatioita. Faskiku-
laatioita esiintyy tyypillisimmillaan vartalon isoissa lihaksissa (mm selka, reisi
ja pohjelihas) sekd myos raajojen tyviosien lihaksissa. Osalla sairastuneista
potilaista esiintyy kivuliaita kramppeja lihaksissa ja my6s lihaksiston janteys
(tonus) on lisdéantynyt. Lihasoireiden syntya ei sairaudessa pysty estamaan,
mutta fysioterapeuttiset harjoitteet ja ohjaukset ovat ensiarvoisen tarkeita poti-
laan toimintakyvyn yllapitamisessa mahdollisimman pitkdén sairauden ede-
tessd. Sairauden hoito vaatii useamman ladketieteen erikoisalan yhteistyota
seka laaja-alaista eri ammattiryhmien valistd moniammatillisuutta. (Laaksovir-
ta 2012; Soinila ym. 2010, 497-498.)

Sairaus aiheuttaa my6s hengityslihasten heikkenemista ja saa aikaan hengi-
tystoiminnan vaikeutumisen. Potilaiden hengityksen tukeminen voidaan jakaa
karkeasti kolmeen eri muotoon. Yhtena vaihtoehtona on hengityslaitehoito,
joka on invasiivinen hoitomuoto. Kajoavassa hengityslaitehoidossa hengitys-
putken tai henkitorviavanteen kautta toteutetaan hengityskonehoitoa. Toisena
vaihtoehtona on kajoamaton hengityslaitehoito, joka on noninvasiivinen hoi-
tomuoto. Talléin kaytetddn yleensa kaksoispaineventilaattoria tukemaan poti-
laan hengitysté ja keuhkotuuletusta. Tassa hoitomuodossa potilaan pitaa kye-
ta hengittdmaan spontaanisti. Kolmantena vaihtoehtona kaytetdan hengenah-

distusta lievittvaa laakkeilla toteutettavaa hoitoa. (Siirala 2013, 10-15.)

Sairaanhoitajan kuuluu antaa potilaille hyvissa ajoin tietoa ja ohjausta eri vaih-

toehdoista, joilla pyritddn helpottamaan potilaan hengitysvajetta. Potilaan hoi-



totahto tulee olla aina kirjattuna potilastietojarjestelmaan ja potilaalla on mah-
dollisuus aina muuttaa mielipidettaan asioiden suhteen. (Salmenpera, Tuli &
Virta 2002, 142.) Informointi riittdvan ajoissa auttaa ehkaisemaan tilanteita,
jossa joudutaan paivystysolosuhteissa tekeméan ratkaisuja esimerkiksi intu-
baation tai trakeostomian suhteen. Tiedon antamisessa on tarked muistaa,
ettd ei luoda turhia kauhukuvia vaan asioiden esittdminen pysyy tutkittuun tie-
toon perustuvana kuitenkaan empaattisuutta unohtamatta. Sairaanhoitajan
kommunikaatiotaidoilla on suuri merkitys luottamuksen rakentamisessa poti-

laan kanssa. (Laaksovirta & Kainu 2015, 15.)

Viime vuosina kajoamattoman hengityslaitehoidon kayttoé on lisaantynyt voi-
makkaasti. Hengityksen tukemisesta noninvasiivisesti tai invasiivisesti paattaa
keuhkosairauksien erikoisladkari yhteistydssa hoitavan neurologin kanssa.
(Siirala 2013, 10-11.)

ALS: iin liittyy sairauden edetessa aivohermojen vaurioituminen ja sitd kautta
kiinte&n ruuan pureskelu ja muokkaus suussa huononee. Ruuan hienontami-
seen kyvyn heikkeneminen vaikeuttaa nielemista. Koska potilaiden nieleminen
on vaikeutunut, ruoka luiskahtaa helposti hengitysteihin aiheuttaen tukehtu-
misvaaran tai kemiallisen keuhkokuumeen. Nielun alueen toimintahairi6 aihe-
uttaa myos puheen tuottamisen ongelmia. Puheterapeutin mukana olo mo-
niammatillisessa hoitotiimissa on ensiarvoisen tarkeaa. (Robbins 1987, 215
220.)

Nykyaan nesteiden ja ravinnonsaannin turvaamiseen kaytetaan kahta eri kei-
noa. Ensimmainen keino on nenamahaletku, jossa letku laitetaan meneméaan
nenan kautta potilaan nieluun ja vatsalaukkuun. Toisena ja huomattavasti
yleisempéana keinona huolehtia potilaan ravitsemukseen ja nesteytykseen liit-
tyvistd haasteista on asentaa potilaalle vatsanpeitteiden lavitse enteraalinen
ravitsemusletku (percutaneous endoscopic gastrotomy) eli PEG letku. (Atula
2011.)

Sairaus ei vaikuta aistien toimintaan (nékd, kuulo, maku, tunto). Myds ruuan-
sulatus-, eritys- ja verenkiertojarjestelmat pysyvat vaurioitumattomina. Seksu-

aalinen toimintakyky sailyy myds lapi sairauden On sanomattakin selvaa, etta



ALS- sairautena aiheuttaa potilaalle ja my6s hanen laheisilleen kohtuuttoman
kovan henkisen kuormituksen. Useasti potilas on osannut epailla kyseista sai-
rautta jo ennen varsinaisen diagnoosin varmistumista. Potilaan ohjaus ja tu-
keminen koko sairauden ajan on ensiarvoisen tarkeaa ja on osa koko hoitotii-
min tyota. Hoitohenkilokunta, psykologit ja sosiaalitydntekijat ovat potilaan ja

hanen laheistensa tukemisessa merkittavassa roolissa. (Laaksovirta 2012.)

3.1 Moniammatillinen yhteistyd ALS- potilaan hoidossa

ALS- potilaan hoitaminen vaatii monen eri ammattiryhmén osallisuutta seka
kiinteaa yhteystyota eri ammattiryhmien valilla. Moniammatillinen yhteistyo
kuvataan kirjallisuudessa asiakaslahttisena toimintatapana, jossa pyrkimyk-
sena on ottaa huomioon potilaan kaikki elaméan osa-alueet. Moniammatillises-
sa hoitotydn prosessissa pyritdan raataléimaan yhteinen nakemys potilaan
palvelun tarpeesta ja toimenpiteista, joilla tarpeisiin pystytaan vastaamaan
mahdollisimman oikea- aikaisesti. (Isoherra 2008, 34-35.)

Ideaalitilanteessa moniammatillisessa yhteistydssa tunnistetaan yhteinen ta-
voite ja pyritdaan pddsemaan tavoitteeseen onnistuneesti ja tehokkaasti. Mita
haasteellisimpia asioita yhteisty0 kasittaa, sitd enenevassa maarin korostuvat
yhteiset kasitteet, kieli sekéa sosiaaliset taidot ryhmén sisalla. (Isoherra 2008,
26-27.)

3.2 ALS- potilaan tukeminen hoitotydn ndkdkulmasta

Sairaanhoitaja on merkittdvassa roolissa potilaan hoidossa ja tukemisessa
aina sairauden diagnosoinnista sairauden palliatiiviseen vaiheeseen asti. Sai-
raanhoitaja toteuttaa perushoitoa, johon kuuluu potilaan paivittaisten perustar-
peiden tyydyttdminen. Potilaan perushoitoon kuuluu esimerkiksi ravitsemuk-
sesta, hygieniasta, suunhoidosta ja riittavasta unesta huolehtiminen. Naiden
asioiden lisdksi sairaanhoitaja avustaa potilasta liikkumisessa ja erilaisissa
asento- ja liikehoidoissa. Hengityksen vaikeutuessa sairaanhoitaja vastaa
oireiden lievityksesta ladkarin maaraysten mukaisilla keinoilla. (Kauppinen

2013, 11-13.) Sairautta hoidetaan oireiden mukaisella hoidolla, jossa huomi-



oidaan lisdksi potilaan psyykkiset, sosiaaliset ja hengelliset tarpeet (Salmen-
pera ym. 2002, 142-143).

Sairaanhoitaja toteuttaa ja arvioi potilaan laakehoitoa potilaan hoidosta vas-
taavan laakarin maaraysten mukaisesti (Valvira 2012, 2). Sairauden laékehoi-
to on oireita ja karsimysta lievittavaa. Sairauden ollessa palliatiivisessa vai-
heessa yleisempiné ladkkeina kaytetaan hengityksenvajaukseen loratsepaa-
mia ja myohemmassa vaiheessa liséksi morfiinia. Limaisuuden lisdéntyessa
usein kaytetddn antikolinenergisia laakkeita, joilla lima saadaan paksummaksi
ja siten helpommin poistettavaksi hengitysteista. (Laaksovirta 2005, 221-224.)

ALS- sairaus aiheuttaa puhekyvyn menettdmisen jossain vaiheessa sairauden
kulkua. Bulbaarisessa sairauden muodossa puhumisen vaikeudet tulevat ky-
symykseen jo varhaisessa sairauden vaiheessa. (Salmenperd ym. 2002, 140.)
Puhekyvyn heikentyessa tiivis yhteistyd puheterapeutin kanssa on tarkeaa,
jotta pystytaan loytamaan korvaava kommunikaatio keino. Puhekyvyn heiken-
tyessa on mahdollista kayttdd muita kommunikoinnin muotoja kuten esimer-
kiksi kirjoittamista, erilaisia kommunikaattoreita tai tietokonepohjaisia sovellu-
tuksia. Sairaanhoitaja on merkittavassa roolissa keskusteltaessa potilaan
kanssa hanen sairauteensa liittyvista hoitolinjauksista. Hoitolinjauksista kes-
kusteltaessa tulee ottaa huomioon, etté potilas pystyy esittdmaan toiveensa
mahdollisimman luotettavasti. Mahdollinen kognition heikentyminen pitaa ot-

taa huomioon asioista keskusteltaessa. (Laaksovirta 2005, 222.)

ALS- sairaus vaikuttaa potilaan nielemiseen. Nielemisen heikkeneminen joh-
tuu nielun alueen ja kielen lihasten surkastumisesta. Nielemisen vaikeutuessa
aspiraatioriski kasvaa merkittavasti ja mahdolliset pneumoniat lisdantyvat.
Nielemisen vaikeutuessa potilas myo6s helposti rupeaa valttelemé&én syémistéa
ja juomista, joka taas edesauttaa aliravitsemustilan seka kuivumisen muodos-
tumista. Sairaanhoitajan tehtdvana on kontrolloida potilaan ravitsemuksellista
tilaa seka painoa. Peg- letkua harkitaan siina vaiheessa sairautta, kun ruokai-
luihin kuluu ajallisesti suurin osa paivasta. Sairaanhoitaja antaa ohjeistusta ja
tietoa letkun kaytosta jo aikaisemmin ennen sen tarvetta. Tarkoituksena talldin
on, ettd potilas kykenee totutella etukateen ajatukseen letkuravitsemuksesta.
(Laaksovirta 2005, 221-222.)



Nielemisen vaikeutuessa myds kertyneen liman nieleminen tai pois sylkemi-
nen kay mahdottomaksi (Salmenpera ym. 2002, 137-140). Imulaite tulee ot-
taa kayttoon potilailla, kun potilaan yskimisvoima ei enaa riitd hengitysteiden
puhdistumiseen. Sairaanhoitaja arvioi imulaiteen kayton ajankohtaisuutta ja
opastaa sen kayttssa potilasta ja hanen hoitoonsa osallistuvia tahoja. (Laak-
sovirta 2005, 222.)

Toimiakseen yhteistyon taytyy sisaltaa sairaanhoitajan ja potilaan valilla vallit-
sevan luottamuksellisuuden, tasavertaisuuden seka ennen kaikkea toimivan
vuorovaikutus suhteen. Keskeisempina tekijéina potilaiden psyykkisen ja so-
siaalisen hyvinvoinnin edistamisessa pidetaankin hoitohenkilékunnan vuoro-
vaikutustaitoja. Sairaanhoitajalla on useita tarkeitd tehtavia potilaan hoidossa.
Tiedon valittdminen sairauden tuomista muutoksista ja haasteista seka poti-
laan tekemien paatosten kunnioittaminen ja tukeminen ovat sairaanhoitajan
tarkeita tehtavia sairauden edetessé. Potilaan vakaumuksen ja tottumusten
kunnioittaminen on myds ensiarvoisen tarkeé. (Ahonen 2005, 14-16.)

Ihmisen sairastuessa melko nopeasti kuolemaan johtavaan sairauteen, voi se
laukaista ihmisessa psyykkisen kriisin. Psyykkisessa kriisissa inmisen psyyk-
kinen tasapaino ja hallinta hairiintyvat. Psyykkiseen kriisiin kuuluu erityylista
oireilua, kuten esimerkiksi vihan tunnetta, ahdistuneisuutta, pelkotiloja tai uni-
vaikeuksia. Ahdistuneisuuden kokeminen johtuu uhkaavan tilanteen koke-
muksesta. Tassa vaiheessa on tarkeaa, etta potilaan psyykkinen tukeminen
keskittyy potilaan rauhoittamiseen ja sairauden tuomien haasteiden jasente-
lyyn. Sairauden edetessa potilas helposti jasentelee mielessaan sairauden
mukanaan tuomia pelkoja ja uhkia. Talléin on tarkead, etta hoitaja kykenee
auttamaan asioiden lapikaymisessa ja kuuntelemalla my6taelamé&éan potilaan
pelkoja seka huolia. Sairauden edetessa tulee vaajaamatta eteen useita sai-
rauden pahenemisvaiheita, jotka ovat uusia kriisivaiheita. Hoitohenkilokunnal-
la on suuri vastuu havaita sellaiset potilaat, jotka tarvitsevat enemman psyyk-
kistd tukea ja joiden sopeutuminen sairauden mukanaan tuomiin haasteisiin

on erityisen vaikeaa. (Idman & Hietanen 2004, 206—208.)



Hoitajan ohjatessa potilasta ja hanen omaisiaan on tarkedé antaa tietoa oikea
aikaisesti ja rehellisesti. Oikea-aikaisesti annettu ohjaus sairauden etenemi-
sesta auttaa potilaita ja heiddn omaisiaan henkisesti valmistautumaan tule-
vaan, eivatka nain ollen muutokset voinnissa paase tulemaan suurena yllatyk-
sené. Tarkeana seikkana on kuitenkin muistaa jokaisen potilaan ja tamén la-
heisten yksilollisyys kyvyssa vastaanottaa vaikeita asioita. Siksi on hyva antaa
ohjausta ja tietoa pienissa erissa kerrallaan. (Méakela, Ruokonen & Tuomikoski
2001, 76-78; Turunen, Kaila, Kylma & Kvist 2007, 26.)

Hoitajan pitdé ottaa huomioon ohjaustilanteessa myés potilaan puhumatto-
muus. Puhumattomuus voi olla merkki voimakkaasta ahdistuneisuudesta, ha-
peasta tai asioiden mielessé prosessoinnista. Hoitajan tulee olla hiljaisuuden
hetkellakin tilanteessa aidosti lasna ja tydskennella myo6s hiljaisuuden kanssa.
Hoitaja voi auttaa potilasta kokoamaan ja selventdmaan ajatuksiaan. Usein
kay niin, ettd kun sairauden mukana tulevat ahdistavat asiat selkenevét opi-
taan niiden kanssa elamaan. Hoitajan on tarke&d myos tukea potilaan omia
rajoja ja korostaa hanella olevan oikeus paattdd kuinka paljon han itsestaan ja
tuntemuksistaan haluaa keskustella. Edell& mainittu seikka on tarkea huomi-
oida, koska ohjaus ja hoitotilanteet luovat aina tietynlaista riippuvuutta hoita-
jasta. Ohjaustilanteet ovat usein hyvin intensiivisia ja tunteikkaita, koska ollaan
vakavan sairauden kanssa tekemisissa. Hoitajan on valttdmatonta empaatti-
sesta suhteutumisesta huolimatta pitaa tiettya ammatillista etaisyytta potilaan
tilanteeseen, jotta oma psyykkinen toimintakyky ei kuormitu kohtuuttomasti.
(Makeld ym. 2001, 76—78; Turunen ym. 2007, 26.)

Monesti ajatellaan, etta hoitotydn paras palkitsevuus on potilaan paraneminen
tai kuntoutuminen sairaudestaan. ALS sairaudesta karsivan potilaan kohdalla
edelld mainitut asiat eivat tule toteutumaan, vaan onnistuminen ja palkitse-
vuus syntyvat muista asioista. Potilas ja omaiset joutuvat sairauden edetessa
jatkuvasti kamppailemaan henkisesti raskaiden luopumisten ja pettymysten
kanssa. Potilaan hoitotyon paras palkitsevuus syntyy niissé hoitosuhteissa,
joissa potilas ja omaiset ovat olleet koko hoitoprosessin ajan keskigssa ja hoi-
taminen on ollut huomioivaa seké potilaan paatdksia kunnioittavaa. (Grénlund,
Anttonen, Lehtoméaki & Agge 2008, 97-100.)



4 ALS- potilaan hoitoketjun kehittamisprosessi

Tassé luvussa esitelladn ennen vuotta 2014 kaytossa ollut ALS potilaiden hoi-
toketju seka kuvataan vuoden 2014 alusta kaynnistynyt uudistettu hoitoketju.
Taman lisaksi luvussa avataan hoitoketjun kehittamisprosessia ja hoitokaytan-

teitd muista vastaavan kokoluokan sairaanhoitopiireistd Suomessa.

4.1 ALS -potilaiden hoito Keski-Suomen sairaanhoitopiirissa

Keski-Suomen sairaanhoitopiirin erikoissairaanhoito jarjestetdan Keski- Suo-
men keskussairaalassa, joka sijaitsee Jyvaskylan Kukkuméessa. Sairaanhoi-
topiirin kuntayhtyman omistavat 21 kuntaa ympari Keski-Suomea. Sairaanhoi-
topiiri on suurin ei-yliopistollisista sairaanhoitopiireista ja siella toteutetaan mil-
tei kaikkien erikoisalojen potilaiden hoitoa. Tiivista yhteisty6téa tehd&an Kuopi-
on yliopistollisen sairaalan seka alueen perusterveydenhuollosta vastaavien
terveyskeskusten kanssa. Sairaanhoitopiirissa on hieman alle 4000 ihmista

toissa, joista hoitotyodn tekijoita on noin 2200 henkilda. (ksshp.fi.)

Kukkumaen alueelle alettiin rakentaa vuonna 2016 uutta keskussairaalaa, jo-
ka sai nimekseen NOVA. Uuden sairaalan on maara valmistua ja aloittaa toi-
mintansa vuonna 2020. Uudessa sairaalassa tulee olemaan noin 370 vuode-
osastojen sairaansijaa. Uuden sairaalan toiminnan kulmakivena on ajatus "po-
tilas ensin”. Kaikkien hoitoprosessien ja hoitoketjujen on tarkoitus tukea ja
mahdollistaa potilaan ottaminen keskioon sairautensa hoidossa. Lisaksi hoito-
prosesseja kehitetaan tavoitteena saavuttaa huomattava kustannustehokkuus.
Paremman kustannustehokkuuden saavuttamiseksi esimerkiksi eri potilas-
ryhmien hoitoprosesseja avataan ja arvioidaan, jotta saadaan poistettua mah-
dollista paéallekkaista tyota. (ksshp.fi.)

Keski-Suomessa ALS- potilaiden hoitovastuu on keskussairaalan vaativan
kuntoutuksen osastolla. ALS potilaiden toimintakyvyn arviointiin ja tukipalve-
luiden jarjestdmiseen osallistuu yksikdssa moniammatillinen tiimi. ALS poti-
laan hoitoon osallistuu hoitavan neurologin liséksi ALS- sairauteen perehtynyt

sairaanhoitaja, fysioterapeutti, toimintaterapeutti, puheterapeutti seka sosiaali-



tyontekija. Liséksi potilaan ja perheen tukena eri sairauden vaiheessa on mu-
kana keuhkolaakari ja kuntoutusohjaaja. Keuhkolaakarin konsultaatiota kayte-

tdan arvioitaessa mahdollista hengitystukihoitojen aloittamista.

Vuoden 2014 alkuun asti toimineessa vanhassa mallissa ALS potilaiden kont-
rolli hoidettiin osastojaksoilla. Kaytdnndssa tama tarkoitti sita, ettd ALS potilaat
tulivat 3-6 kuukauden vélein 2-3 paivan osastojaksolle. Osastojakson aikana
kartoitettiin potilaan sen hetkinen toimintakyky. Oheisessa kaaviossa on ku-
vattuna ennen vuotta 2014 kaytossa ollut ALS potilaan hoitoketju Keski- Suo-

men sairaanhoitopiirissa.

NYKYINEN HOITOKETJU, wv. 2013
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Kuva 1. ALS potilaan hoitoketju vuoden 2013 loppuun asti.

Ennen varsinaisen kehitystyon aloittamista yksikéssa pidettiin useampi suun-
nittelukokous, jossa arvioitiin monesta nakdkulmasta silloista hoitoketjua.
Vanhassa hoitoketjussa ongelmina oli havaittu potilaan kontrollikdyntien tehot-

tomuus ja sita kautta myos heikko kustannustehokkuus. Vanhassa hoitoket-
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jussa potilaat tulivat kontrollijaksoille osastolle kolmeksi vuorokaudeksi riippu-
matta sairauden vaiheesta. Tama kaytantd aiheutti potilaille turhaa sairaalas-

sa oloaikaa seké turhia kustannuksia.

Toisena ongelmana nahtiin yhteistyon riittAmattomyys perusterveydenhuollon
kanssa. Potilaat olivat erikoissairaanhoidon hoitovastuulla rippumatta sairau-
den vaiheesta ja siitd voidaanko potilaan tilannetta helpottaa erikoissairaan-
hoidossa kayttssa olevin keinoin. Lisaksi haasteellisena asiana nahtiin yhteis-
ty0 eri erikoisalojen valilla organisaation sisalla. Eri yksikot toteuttivat itsenai-
sesti potilaan hoitoa ja potilaan auttaminen kokonaisvaltaisesti ei nain ollen
toteutunut parhaalla mahdollisella tavalla. Tama aiheutti paallekkaista tyota,
potilaiden epatietoisuutta kuka vastaa mistakin asiasta seka myaos tarpeetto-
mia kustannuksia. Moniammatillinen tiimi oli yksimielinen siitd, etta hoitoketjua
lahdetaan kehittdmaan ajatuksella, etta siité pyritddn tekemaan entista potilas-
lahtdisempi, toimivampi sekd kustannustehokkaampi kuin aikaisemmin kay-

tossa ollut hoitoketju.

4.2 Kartoitus ALS- potilaiden hoitokaytanteista

Tassa tyossa esiteltdva ALS potilaan hoitoketjun kehittamistyd alkoi vuonna
2013 puhelinhaastatteluna toteutetulla kartoituksella muiden sairaaloiden kay-
tannoista. Haastateltavana oli aina kyseisen organisaation ALS potilaiden hoi-
dossa kiinteasti mukana oleva ladkari tai sairaanhoitaja. Haastattelu tehtiin
kahteen yliopistolliseen keskussairaalaan ja kolmeen keskussairaalaan. Haas-
tattelun tekemiseen osallistui opinnaytetydn tekijan lisksi toinen ALS potilai-
den hoitoon perehtynyt sairaanhoitaja. Haastattelun pyrkimyksena oli kartoit-
taa moniammatillisuuden toteutumista ja hoidon toteutuspaikkoja. Lisaksi pyr-
kimyksena oli selvittd& kontrollikdyntien valia seka missa potilaiden terminaali-

vaiheen hoito toteutetaan.

Haastattelulla haettiin vastauksia alla oleviin kysymyksiin.
» Onko toiminnassa mukana ALS sairauden asiantuntijahoitaja/hoitajia?

» Toteutuuko potilaan hoito moniammatillisesti?
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» Missa potilaan hoito toteutuu? (vuodeosasto, poliklinikka, paivasairaa-
la)?

» Kuinka pitk& on potilaiden kontrollikayntien vali?

» Miten on jarjestetty potilaan terminaalivaiheen hoito?

Puhelinhaastattelun avulla selvisi, ettd ALS potilaiden hoitoa toteutetaan hy-
vinkin erilaisista lahtokohdista Suomessa. Kaytannot olivat keskendan erilaiset
kyselyyn osallistuneissa sairaaloissa. ALS sairauteen erikoistuneita asiantunti-
jahoitajia I0ytyi vain yhdesta haastatteluun osallistuneesta sairaalasta. Poti-
laan hoidon moniammatillisessa toteutumisessa oli my6s selkeita eroavai-
suuksia. Kaikissa sairaaloissa potilaita hoidettiin moniammatillisesti, mutta
moniammatillisen hoitotiimin koostumus erosi selkeasti toisistaan. Esimerkki-
na mainittakoon kaksi aaripaata. Toisessa sairaalassa moniammatilliseen tii-
miin kuuluivat neurologi, asiantuntijahoitaja, sosiaalityontekija, fysio-, toiminta,
- ja puheterapeutti, psykologi seké kuntoutusohjaaja. Toinen aaripaa oli koos-
tumukseltaan neurologi, fysioterapeutti seka sairaanhoitaja. Lisaksi tassa ta-

pauksessa konsultoidaan tarvittaessa muita ammattiryhmia.

Kaikissa haastatelluissa sairaaloissa potilaan hoito jarjestettiin erikoissairaan-
hoidon neurologisella tai kuntoutusosastolla. Potilaiden kontrollivalit vaihtelivat
3-6 kuukauden valilla sairaalasta riippuen. Yhdellakaan sairaalalla ei ollut sel-
keaa vastuunjakoa sovittu terveyskeskusten kanssa potilaan sairauden olles-
sa terminaalivaiheessa. Kaikissa osallistuneissa sairaaloissa on suunnitelmis-
sa kehittaa ja selkeyttéda ALS potilaiden hoitoketjuja. Selkeimpina kehittamis-
kohteina haastatteluissa kavi ilmi, etta potilaan ja perheen hoitaminen tulee
toteuttaa moniammatillisesti. Asiantuntijahoitajan kuuluminen osana hoitotii-
mia koettiin kaikissa tapauksissa tarpeelliseksi. Yhtena isona ja merkittavana

asiana nousi myds esille yhteistyon téarkeys perusterveydenhuollon kanssa.

4.3 Kehittamishankkeen tavoitteet

ALS potilaan hoitoketjun kehittdmisen tavoitteet keskittyivat kolmeen eri teki-
jaan. Ensimmaiseksi tavoitteeksi oli asetettu kontrollikdyntien tehostaminen.

Nykyisen hoitoketjun mukaisesti potilaat tulevat edelleen 3- 6 kuukauden va-
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lein, mutta kontrollikaynti toteutetaan paivakayntina, jonka aikana moniamma-
tillinen ALS hoitotiimi tekee kontrollikayntiin liittyvat tehtavat. ALS sairauden

asiantuntijahoitaja on koko kontrollipaivan ajan potilaan kaytettavissa.

Toinen kehittamisen tavoite oli yhteistyd perusterveydenhuollon kanssa. Yh-
teistydta on uudessa hoitoketjussa pyritty vahvistamaan aikaisempaan hoito-
ketjuun verrattuna. Jokaiselle potilaalle pyritddn sopimaan yhteistytssa koti-
osasto oman kunnan terveyskeskuksesta. Kotiosaston maarittdmisen tarkoi-
tuksena on varmistaa potilaan saama asiantunteva hoito myos sairauden ol-

lessa palliatiivisessa vaiheessa.

Kolmantena tavoitteena oli yhteistyon lisaantyminen ja vastuiden selkeyttami-
nen eri erikoisalojen vélilla organisaation sisalla. Esimerkiksi hengityksen
heikkenemiseen liittyvissa kysymyksissa tavoitteena oli, ettéd keuhkopoliklini-
kan laakari ja hoitaja olisivat kiintedsti mukana suunniteltaessa hengityksen

tukemiseen liittyvid kysymyksia.

ALS HOITOKETIU 2014 | Neurologinen oire
Lahete newrclogian pliiie .l.tl_i_hrk]
Lihetteen kdsittely

OMA TK- Amh?itﬂ Tutkimukset Il Ekk]
OSASTO "E;m ENMG, LAB
= Kotiosasto Kotihotto ) W E-G_H .
- lososastohoidon | Vamumeis- Meurclogian pkl I P m;mh:‘r::::
tarve Femlu = : 1
palve o
- PEG-etkun lsitto | ensikaynti MRE pis,
- Mybhfizvaihesn ALS selkiydin
paliistirvinen Varma fvahva suspisio il
hoita [1-3kk | l 3kk
Osasto 27- 3 pv (x1-2)
Arvio-ensitieto- lEEkitys )
Fi, toiber, sott ALS | Meurclogian pkl
Kmntowbes- ja hoftossunnibeima : = :
Yateispataveri 220 ja ticn kanszs 1kk Uusintakdynt
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Ft, toiber, sostt, puirber, sh objees same ALS- Hengrryisen alvelut
boitotimi jeties, kontoutosatjasien pervelst targ 5‘;:?““ E_kk i
Hemtostes- ju boitosvenmiteimen tristepriever | 05 i) Seurantaf
Hoitalinjamicsat - -yiteistyd lisatutkimuk-
BORIGN SAUrSTLY iomntoure o ton cet
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]

Kuva 2. ALS potilaan hoitoketju vuodesta 2014 eteenpéin
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5 Opinnaytetyon tavoite, tarkoitus ja tutkimuskysy-
mykset

Opinnaytetyon tavoitteena on tutkia ALS- potilaan uuden hoitoketjun juurtu-
mista osaksi paivittaista toimintaa seka saada tietoa kuinka uusi hoitoketju
vastaa sille kehittamisvaiheessa asetettuja tavoitteita. Tutkimuksella saatua
aineistoa on tarkoitus hyodyntaa hoitoketjun jatkokehittamiseen. Lisaksi opin-
naytetyota kokonaisuudessaan on tarkoitus kayttaa perehdytyksen apuvali-

neend uusille tyontekijdille.
Taman tutkimuksen tutkimuskysymykset

» Miten yhteisty6 toimii erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon
valilla?

» Miten yhteisty6 toimii eri vastuualueiden vailla?

» Miten kontrollikayntien tehostaminen on vaikuttanut potilaiden saamaan
palveluun hoitotydn nakdkulmasta tarkasteltuna?

» Miten moniammatillinen yhteisty6 yksikon sisalla toimii ja onko se muut-
tunut hoitotydn nakokulmasta tarkasteltuna?

» Mitka ovat hoitoketjun juurtumista edistavat ja estavat tekijat?



14

6 Opinnaytetyon toteuttaminen

6.1 Tutkimusmenetelma

Laadullisen eli kvalitatiivisen tutkimuksen laht6kohtana on todellisen elaméan
kuvaaminen. Ajatuksena tahan sisaltyy kasitys todellisuuden moninaisuudes-
ta. Tutkittaessa tiettyd asiaa laadullisella tutkimusmetodilla on otettava huomi-
oon, etta todellisuutta ei voi jakaa mielivaltaisesti osiin. Siksi onkin mahdollista
l6ytad monensuuntaisia suhteita johtuen siita, etta tapahtuvat muovaavat yh-
taaikaisesti toinen toistaan. Kohteen tutkiminen kokonaisvaltaisesti on laadul-
lisessa tutkimuksessa tavoiteltava asia. Tutkimusta tehdessaan tutkija ei voi
irtisanoutua arvolahtokohdista, silla arvot antavat pohjan sille, miten tutkija
tulkitsee tutkittavaa asiaa. Laadullisessa tutkimuksessa tutkittuja asioita pyri-
tdan tarkastelemaan monelta eri kantilta. Aineistoa ja teoriaa palataan tarkas-
telemaan useaan kertaan. (Alasuutari 2011, 83—84; Hirsjarvi, Remes & Saja-
vaara 2013, 161-162.)

Ihminen itsessdan ja hanen kokemuksensa ovat laadullisen tutkimuksen lah-
tokohtana. Laadullinen tutkimusmenetelma sopii tahan tyéhon erinomaisesti
koska pyrkimyksena, oli selvittaa ihmisten kokemuksia ja ajatuksia tutkittavas-
ta aihealueesta. (Kylmé & Juvakka 2012.) Laadullisen tutkimuksen tarkeana
tarkoituksena on saada kuvattua tutkittava ilmi6 tarkasti ja saavuttaa asiasta
syvallinen ymmarrys. Tamakin edella mainittu seikka tukee tutkimusmenetel-
man valintaa téhan tutkimukseen. On tarkeé& kuitenkin huomioida, ettd laadul-
lisella tutkimuksella saatua aineistoa ei voida yleistaa, vaan se antaa vastauk-
sia ainoastaan tutkimuksessa olleiden kohteiden osalta. (Kananen 2014,18 -
19.)

6.2 Aineiston keruu

Teemahaastattelu on aineistonkeruun menetelmd, jonka avulla ennalta
suunniteltujen aihepiirien kasittely toteutetaan keskustelunomaisessa

tilanteessa. Teemahaastattelun ominaispiirteena on, etta aihepiirit ovat tutkijan



15

etukateen pohtimia. Lisdksi tutkija kay kaikki haastattelun teemat lavitse haas-
tattelulle luontevassa jarjestyksessa. Etukateen valitut teemat seka niihin mie-
tityt tarkentavat kysymykset luovat rakenteen haastattelulle. (Tuomi, Sarajarvi
2009, 75-76.)

Tutkittaessa ihmisten ajatuksia ja mielipiteita tietyista asioista on tarkeaa, etta
haastateltavat kuvaavat asioita omin sanoin ilman valmiita vastausvaihtoehto-
ja (Alasuutari 2011, 83). Tyypillisena piirteené teemahaastattelussa on, etta
haastattelun aihealueet ovat tarkkaan tiedossa, mutta kysymysten jarjestys ja
tarkka muoto saattavat puuttua. Teemahaastattelu on usein kaytetty tutki-
musmetodi, koska se vastaa monia laadullisen tutkimuksen lahtdkohtia. (Vilk-
ka 2015, 101-102.)

Taman tutkimuksen aineisto keréttiin laadullisella teemahaastattelulla. Tee-
mahaastattelu toteutettiin yksildhaastatteluina. Menetelmana haastattelu so-
veltuu taman tutkimuksen aihealueeseen parhaiten, koska tavoitteena on
saada pieneltd asiantuntijajoukolta syvallista tietoa valituista teemoista. Lisak-
si haastattelun etuna tassa tutkimuksessa on sen joustavuus tiedonkeruussa,
vastausten selventamismahdollisuus seké& mahdollisuus esittaa lisakysymyk-
sid. Teemahaastattelu etenee teemojen mukaisesti. Nain ollen haastateltava
saattaa kertoa myds aiheesta sellaisia asioita, joita tutkija ei ole osannut ky-
sya. (Alasuutari 2011, 83; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2013, 204—-205.)

Tutkimuksessa haastateltiin ALS- sairauden asiantuntijasairaanhoitajia (n=4).
Tutkimusjoukko tydskentelee viikoittain tiiviisti potilaiden ja heidan omaistensa
kanssa ja omaa ajankohtaisimman tiedon tutkittavista aihealueista. Rajaa-
malla haastateltavat sairaanhoitajiin saadaan hoitoketjulle asetettujen tavoit-
teiden toteutumisesta tietoa hoitotyon nakokulmasta. On tarkeéa, ettéa haasta-
teltavat tietavat tutkittavasta ilmiéstd mahdollisimman paljon ja heill& on ko-
kemusta asiasta. Opinnaytetyon tekijan suurin mielenkiinnonkohde on selvit-
tda nimenomaan hoitotydntekijoiden ndkemyksia tutkittavista aiheista. Haas-
tatteluilla keratty aineisto mahdollisti hoitotydn ammattilaisen nakemyksen

esille tulon edella mainituista aiheista.
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Haastattelun tavoitteena oli saada keréttya sairaanhoitajien havaintoja ja ko-
kemuksia uudistetulle hoitoketjulle asetettujen tavoitteiden toteutumisesta se-
k& sen juurtumisesta osaksi yksikon péaivittaista toimintaa. Haastattelut toteu-
tettiin yksilohaastatteluina joulukuussa 2017. Haastattelu paikkana oli jokaisen
haastattelun kohdalla kuntoutusosaston neuvotteluhuone. Haastattelujen kes-
to oli 8 — 17 minuuttia. Haastattelut nauhoitettiin vastausten analysoinnin hel-
pottamiseksi. Haastatteluihin suostumusta kysyttiin sahkodpostilla. Sahkdpostin
litteena oli ennalta tutustuttavaksi tutkimustiedote (liite 2), saatekirje (liite 3)
seka haastattelun teemat (liite 1). (Valli & Aaltola 2015, 28-30.)

Haastattelun teemat olivat haastateltavilla tiedossa ennen varsinaista haastat-
telua. Haastattelun alussa jokaisen kanssa kerrattiin, mik&a on tutkimuksen
tarkoitus. Liséksi korostettiin, ettd haastateltavat voivat vapaasti kertoa nake-
myksiaan ja mielipiteitddn kysyttavista teemoista. Ennen varsinaisia haastatte-
luja suoritettiin koehaastattelu. Koehaastateltavana toimi yksikon kehittamis-
osastonhoitaja. Koehaastattelun tarkoituksena oli testata haastattelu kysy-
mysten, haastattelutilanteen seka myds nauhurin toimivuutta. Koehaastattelul-
la selvisi, etta tarkea aihe alue oli jaényt pois tutkimuskysymyksista. Koehaas-
tattelun jalkeen tutkimuskysymykseksi lisattiin hoitoketjun juurtumista edista-

vista ja estavista tekijoista.

6.3 Aineiston analysointi

Selke&a saantéa analysointitapojen valintaan ei ole, vaan aineistoa voidaan
kasitella monin erilaisin tavoin. Yleisimmin aineistoa analysoidaan kerddmisen
ja jarjestelyn jalkeen, mutta aineistoa voidaan kuitenkin keréatéa ja analysoida
my0ds yhtéaikaisesti. Analysointi tapoja on selittaminen, jolloin usein kaytdssa
on tilastollisia analyyseja. Toinen tapa analysoida on ymmartaminen, jolloin
pyrkimyksena on laadullinen analyysi seka paatelmien tekeminen. Tyypilli-
simmat laadullisen aineiston analysointimenetelmét ovat teemoittaminen, si-
sallonerittely, diskurssianalyysi, tyypittely sekd keskusteluanalyysi. (Hirsjarvi
ym. 2016, 223-224.)
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Taman tutkimuksen analysointivaiheet muodostuivat neljasta osasta. Ana-
lysoinnin vaiheet olivat, aineiston litteroiminen, aineiston jasentaminen teemo-
jen alle seké aineiston tulkinta. (Kananen 2008, 80—88.) Aineiston teemoitta-
misessa on kyse haastattelulla saadun aineiston ryhmittelysta eri aihepiirien
mukaisesti, mikd mahdollistaa vertailun tekemisen tiettyjen teemojen esiinty-
misesta (Hirsjarvi ym. 2009, 223-225). Mikéali aineiston keruu menetelména
on kaytetty teemahaastattelua muodostavat haastattelun teemat jo itsessaéan

aineiston jasennyksen (Sarajarvi & Tuomi 2009, 93).

Haastattelulla saatu aineisto litteroitiin, jonka jalkeen aineisto jasennettiin tee-
mojen mukaisesti. Litteroitua tekstia syntyi 21 sivua. Litterointi tehtiin Word
tekstinkasittelyohjelmalla. Fontti oli Ariel ja fontinkoko 12. Rivinvali oli 1,5.
Teemoittaminen oli tahan tutkimukseen parhaiten sopiva analysointimenetel-
ma. Aineisto kerattiin teemahaastattelun avulla ja kukin viidesta tutkimusky-
symyksesta muodostivat oman aihealueensa. Tama mahdollisti analysoinnis-
sa sen, ettéd teemoittamisen jalkeen voitiin siirtyd tarkastelemaan jokaista ai-
healuetta yksityiskohtaisemmin ja etsia aineistosta esiin nousevia yhdistavia ja
eriavia asioita. Haastattelulla saadun aineiston keraaminen, jarjesteleminen
seka analysointi teemoittamisella olivat talle tydlle selkeintd, luontevinta sekéa

toimivinta. (Kananen 2015; Yhteiskuntatieteellinen tietoarkisto 2016).

Teemoittaessa aineistosta huomioidaan yhtalaisyyksia ilmidille ja asioille, jotka
useamman haastateltavan henkilon puheessa toistuvat. Asioiden toistuvuus
tulee olla yhteydessa valittuihin teemoihin tai muihin yllattaviin esiin nouseviin
asioihin (Ojansalo ym. 2009, 99-100.)



18

7. Opinnaytetyon tulokset

7.1 Yhteisty0 erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon
valilla

Yhteisty0 erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon valilla on muuttunut
ja kehittynyt uudistetun hoitoketjun myota kaikkien haastateltavien mukaan
paljon. Suurimmat muutokset ovat tapahtuneet potilaiden terminaalivaiheen
hoidon jarjestamisessa seka tiivistyneena tietojen ja konsultaatioiden valitty-
misenda organisaatioiden valilla. Yksittdisen potilaan tilanteessa terminaalivai-
heen hoito pyritdén jarjestamaan tiiviissa yhteistydssa oman kunnan peruster-
veydenhuollon kanssa. Osassa Keski-Suomen kuntia pystytaan talla hetkella
maarittelemaan potilaalle kotiosasto sairauden loppuvaiheessa. Tarkedna
asiana kavi ilmi, ettd erikoissairaanhoidon vastuulla on informoida hyvissa
ajoin kuntien terveyskeskuksia, etta potilas on tulossa jossain vaiheessa hei-
dan hoitovastuulle. Talléin kuntien terveyskeskuksille jaa aikaa valmistautua

tulevan potilaan tarpeisiin vastaamiseen.

”Jokaisesta potilaasta meidan pitaa tehda ennakko ilmoitus kuntien kotiutushoitajalle
tai vastaavalle, jotta he voivat varautua potilaan hoitovastuun siirtymisesta jossain

vaiheessa”

"Hoitovastuuta ei voida vain siirtaa perusterveydenhuollolle kdymatta potilaan asioi-

ta seikkaperaisesti lapi”

Haastateltavat ndkevéat kehittdmiskohtana edelleen perusterveydenhuollon
kuntien erilaiset toimintatavat. Kunnasta riippuen on mahdollista, etta potilaan
jatkohoidosta sovitaan monien eri ammattinimikkeitd omaavien henkildiden
kanssa. Haastatteluissa kavi ilmi, etta talloin saattaa olla hankala I6ytaa "yh-
teista kielta” potilaan jatkohoito asioita sovittaessa. Tarkeana tulevaisuuden

tavoitteena on yhtenaistaa palveluiden laatu ja saatavuus koko tulevan maa-
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kunnan alueella, jotta potilaat saavat perusterveydenhuollossa tasalaatuisia

palveluita asuinpaikasta riippumatta.

Uutena toimintana yhteistydhon on tulossa KSKS palliatiivinen poliklinikka se-
k& kotisairaalatoiminta. Palliatiivisella poliklinikalla tydskentelee terminaalivai-
heen hoitoon esimerkiksi sedaatioon perehtynyt laakari seka hoitajia. Palliatii-
visen poliklinikan, kotisairaalan seka vaativan kuntoutuksen osaston yhteis-
tyolla pystytddn tulevaisuudessa jarjestamaan potilaalle mahdollisuus termi-
naalivaiheenhoitoon myds omassa kodissaan. Talla hetkella tamé& on mahdol-
lista kotisairaalan avulla vain Jyvaskylan alueen potilailla. Tulevaisuudessa on
mahdollista, ettd palliatiivisen poliklinikan ammattilaiset antavat konsultaatiota
ALS- potilaan hoidon la&kinnallisiin linjauksiin koko Keski-Suomen alueella.
Jokaisen potilaan kohdalla pyritddn miettimééan yhdessé potilaan ja taman I&-

heisten kanssa toimivin vaihtoehto sairauden edetessa terminaalivaiheeseen.

Potilaiden hoidon organisointi on vaativan kuntoutuksen moniammatillisen
hoitotiimin vastuulla. Haastateltavat tuovat yksimielisesti esille, ettd hoidon
kokonaisvastuu ja jatkohoidon jarjestamisvastuu on nykyisessa hoitoketjussa
selkeammin maaritelty, kuin aikaisemmin toiminnassa olleessa hoitoketjussa
(taulukko 1). Taman liséksi yhteydenotot ja konsultaatioiden tarve peruster-
veyden huollosta on lisdantynyt. Koska kyseessa on melko harvinainen ja
moniulotteinen sairaus myos koulutuksen tarve on lisdéantynyt perustervey-
denhuollon toimipisteissa. Asiantuntijasairaanhoitajat ovat pystyneet tahan

enenemissa maarin vastaamaan.

"Hoitoketju uudistuu ja kehittyy koko ajan, eika taysin valmista sapluunaa edelleen-
kdan ole, mutta kaikilla toimijoilla on selkeampi kuva omasta vastuustaan osana hoi-

toketjua”

"Haasteena on monenlainen kirjo ammattilaisista joiden kanssa yhteistyota tehdaan.
Kunnassa a voi olla aivan eri ammattiryhman edustaja kuin Esimerkiksi kunnassa b

hoitolinjauksia suunniteltaessa”
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vastaavalle hoitovas-
tuun siirtymisesta jos-
sain vaiheessa”

Taulukko 1. Yhteisty0 erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon
valilla.

7.2 Yhteisty0 eri vastuualueiden valilla

Kaikki haastateltavat toivat esille, etta yhteisty6 tekeminen on helpottunut yk-
sikbn muutettua Kinkomaan sairaalasta keskussairaalaan. Selkeimpana muu-
toksena aikaisempaan on hengitykseen liittyvien asioiden siirtyminen keuhko-
sairauksien poliklinikan vastuulle. Aikaisemmin hengitykseen liittyvat ongelmat
hoidettiin konsultaatioperusteisesti. Hengitysmittaukset, hengitystukihoitojen
aloitukset seka ohjaukset olivat aikaisemmassa hoitoketjussa méaaritelty toteu-
tettavaksi vaativan kuntoutuksen osastolla. Uudessa hoitoketjussa keuhkosai-
rauksien poliklinikalla suoritetaan hengitysmittaukset ja aloitetaan seké ohja-
taan mahdollinen noninvasiivinen hengitystukihoidon aloitus. Keuhkokontrollit
pyritadn jarjestamaan samalle paivalle, kun potilaan kontrolli muutoinkin olisi.
Haastateltavat kokivat, etta nykyinen tehtavdjako hengityksen osalta on perus-

teltua ja toimiva ratkaisu (Taulukko 2).
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”"Keuhkopuoli on tosi selked tana paivana. Paljon selkedmpi, kuin Kinkomaan aikana”

Mikali potilas tarvitsee peg - letkua ravitsemuksen tueksi astuu hoitoketjun
mukaisesti toimintaan mukaan kirurgian toimiala. Yhteistydssa kirurgian puo-
len kanssa on ollut viela haasteita. Aikaisemmin potilaan tarvitessa peg- let-
kua hoidettiin esivalmistelut, haavanseurannat seka letkuravitsemuksen ohja-
us asiantuntijasairaanhoitajan toimesta. Uudistetussa hoitoketjussa potilaan
toimenpide tapahtuu laheteperiaatteella, jolloin potilas menee toimenpitee-
seen sovittuna ajankohtana. Haasteena nykyisessa toimintatavassa on ollut
toimenpiteen jalkeen tapahtuvat asiat. Haastateltavat tuovat esille etta, seu-
raavissa asioissa on ilmennyt puutteita leikkaushaavan tarkkailu, letkuravit-
semuksen ohjauksen seka myos reseptien puuttumisen ravitsemuksen osalta
(taulukko 2) Kaikki haastateltavat toivat esille tarkeimpana asiana kunnollisen
ohjauksen merkityksen potilaille ja heitéa hoitaville tahoille. ALS- potilailla on
useasti suuria vaikeuksia kommunikoinnin kanssa, joka varmasti osaltaan vai-
keuttaa perusteellisen ohjauksen antamista. Yhteistyota pyritd&n jatkuvasti
kehittdamaan ja koulutusta ALS — sairaudesta jarjestamaan myads kirurgian

alueen laakareille ja hoitajille.

"Kirurgian puolella ei valttamatta ole hoidettu jatkoja kuntoon. Puuttuu lausuntoja,

resepteja ja ohjaus ollut kiireessa minimaallisesti tehtya”

Uutena organisaation sisaisena toimijana on palliatiivinen poliklinikka. Haasta-
teltavat tuovat esille, ettd asiantuntemusta ALS — potilaan terminaalivaiheen-
hoitoon ehdottomasti tarvitaan. Kyseinen yhteisty6taho palvelee potilasta,
omaisia seka myos ammattilaisia niin erikoissairaanhoidossa kuin myds pe-
rusterveydenhuollon kentallakin. Palliatiivinen poliklinikka tarjoaa tulevaisuu-
dessa konsultaatiota, koulutusta sek& on vahva tuki potilaan kanssa mietitta-

essa sairauden lopunajan hoitolinjauksia.



Ylakategoria

Yhteisty0 eri vastuualueiden valilla

Alakategoria
Yhteistyd keuhkosaira-
uksien poliklinikan
kanssa

Alakategoria
Yhteisty6 kirurgian
yksikon kanssa

Pelkistetty ilmaus
Selkeé vastuunjako

Pelkistetty ilmaus
Vastuunjaossa haas-
tetta

Alkuperdinen ilmaus
"Keuhkopuoli on tosi
selkea tana paivana”

Alkuperdinen ilmaus
"Kirurgian puolella ei
valttamatta ole hoidet-

22

tu jatkoja kuntoon.
Puuttuu lausuntoja,
resepteja ja ohjaus
ollut kiireessé mini-
maalisesti tehtyd”

Taulukko 2. Yhteisty0 eri vastuualueiden valilla.

7.3 Moniammatillinen yhteisty6 hoitotyon nakdkulmasta tar-
kasteltuna

Yksikon fyysisen muuton jalkeen kaikki ALS- potilaan hoidossa mukana olevat
ammattilaiset tyoskentelevat samoissa tiloissa, joka edesauttaa yhteistyon
tekemista. Haastateltavat toivat esille positiivisena muutoksena aikaisempaan
verrattuna jokaisen potilaan kohdalla tehtavan ryhméhaastattelun. Haastattelu
tehddan moniammatillisesti jokaisen kontrollipaivan alussa. Haastattelussa
kaikki potilaan kontrollipaivaan osallistuvat ammattilaiset haastattelevat poti-
lasta yhdessa ja nain ollen saavat muodostettua yhtenaisen kuvan potilaan
sen hetkisesta tilanteesta ja mahdollisista asioista, joihin pitaa paivanaikana
paneutua. Ryhmahaastattelu antaa myds mahdollisuuden muuttaa paivan si-
saltoa yksilollisesti jokaisen potilaan tarpeiden mukaisesti. Esimerkiksi, jos
potilas ei tarvitse kaynnilla puheterapeutin arviota tai ohjausta voidaan va-
paaksi jaanyt aika kayttaa toimintaterapeutin pienapuvalineiden kayttdohjaus-

ta varten. Kaikki haastateltavat olivat yksimielisia siita, etta yhteistyo eri am-
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mattirynmien valilla on helpottunut ja syventynyt. Yhteisty6sta on tullut myos

huomattavasti joustavampaa aikaisempaan verrattaessa (Taulukko 3).

"Tulopalaverissa saadaan raataloitya paivan sisaltd. Pystytdaan yleensa samaan esi-

merkiksi ravitsemusterapeutti samalla kdynnille jos tarvetta on”

Ylakategoria
Moniammatillinen yhteisty6 hoitotyon
nakokulmasta tarkasteltuna

Alakategoria
keskeiset toimijat fyysi-
sesti lahella toisiaan

Alakategoria
Moniammatillinen ryh-
mahaastattelu

Pelkistetty ilmaus
Yhteistydn tekeminen
helpottunut ja tiivistynyt
yksikdn muuton jalkeen

Pelkistetty ilmaus
Yhteisenkuvan muo-
dostaminen potilaan
sen hetkisesta tilan-

teesta

Alkuperdinen ilmaus
"Pystytaan yleensa
saamaan esimerkiksi
ravitsemusterapeultti

Alkuperdéinen ilmaus
"tulopalaverissa saa-
daan raataloitya pai-

van sisalto”

samalle kaynnille, jos
tarvetta”

Taulukko 3. Moniammatillinen yhteistyd hoitotydn nakdkulmasta tarkas-
teltuna.

7.4 Kontrollikdyntien tehostamisen vaikutus potilaiden saa-
maan palveluun hoitotydn nakdkulmasta tarkasteltuna

Systemaattista potilastyytyvaisyystutkimusta ei uudistetun hoitoketjun tiimoilta
ole tehty. Haastateltavat kuvaavat kuitenkin saavansa miltei joka kontrollipai-
van jalkeen positiivista palautetta toiminnasta potilailta ja heidan omaisiltaan
Positiivista palautetta tulee ennen kaikkea kontrollipaivan raataloimisesta yksi-
I6llisesti jokaisen potilaan tarpeiden mukaan. Potilaan tarpeisiin pystytaan vas-

tamaan lyhyelldkin varoitusajalla. Lis&ksi positiivista palautetta tulee asiantun-



tija sairaanhoitajan mukana olosta koko kontrollipaivan ajan. Yksikdssa pyri-

tadan jarjestamaan sama sairaanhoitaja potilaan joka kaynnille, joka edesaut-
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taa asioiden eteenpain vientia ja luo turvallisuuden luottamuksellisuuden tun-
tua potilaille ja heidan omaisilleen (Taulukko 4).

"Palautteen keradaminen systemaattisesti olisi kylla tarkeaa tehda”

”Siina paivan varrella on aina tullut kiitosta ja kehua, miten hyvin tdalla on asiat jar-

jestetty”

"Usein kuullee, ettd miten hienoa on, etta talla yhdella kdaynnilld aina kaikki asiat jar-

jestyy”

"Omaisetkin saa kysya ja purkaa huoliaan paivan aikana, kun potilas itse on terapeut-

tien arvioissa”

Ylakategoria

Kontrollikayntien tehostamisen vaikutus
potilaan saamaan palveluun

Alakategoria
Asiantuntijasairaanhoitaja

Alakategoria
Potilas ensin ajattelu

Pelkistetty ilmaus
Mukana olo koko kontrol-
lipaivan ajan

Pelkistetty ilmaus
Kontrollipaivat raata-
I6id&aan yksildllisesti

jokaisen potilaan koh-

dalla

Alkuperdinen ilmaus
"Omaisetkin saavat pur-
kaa huoliaan péaivanai-
kana ja keskustella hoi-
tajan kanssa asioista”

Alkuperdinen ilmaus
"Yhdella kaynnilla aina
kaikki asiat jarjestyy”

Taulukko 4. Kontrollikdayntien tehostamisen vaikutus potilaan saamaan

palveluun.
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7.5 Hoitoketjun juurtumista estavat ja edistavat tekijat

Juurtumista edistava tekijana kaikki haastateltavat nékivat selkedmmat hoito-
vastuut kuin aiemmin. Lisaksi edistavind asioina nousee esille kontrollipaivien
raataldimisen yksilollisesti ja asiantuntijasairaanhoitajan mukana olon kontrol-
lipaivan aikana. Kaksi haastatelluista tuo myos esille moniammatillisen ty6s-
kentelyn tehostumisen uudistetussa hoitoketjussa. Juurtumista estavina teki-
joina kolme haastateltavaa naki saman asian. Vanhat toimintatavat ja hoito-
vastuut nousevat valilla pintaan. Esimerkkiné tasta haastatteluissa mainittiin
hengitykseen liittyvat asiat. Hengitykseen liittyvat tutkimukset ja mahdolliset
hengitystukihoidot seka potilasohjaukset on maaritetty keuhkosairauksien po-
liklinikan vastuulle. Kolme haastateltavaa kuvasi, etta ajoittain tulee otettua

kantaa myds naihin asioihin. (Taulukko 5).

Ylakategoria
Hoitoketjun juurtumista estavat ja edis-
tavat tekijat

Alakategoria Alakategoria
Estavat tekijat Edistavat tekijat

Pelkistetty ilmaus Pelkistetty ilmaus

Vanhoihin toimintamal-
leihin palaaminen

Yhtendisemmat hoito-
kaytannot ja sopimukset

Alkuperdinen ilmaus
"Valilld meinaa alkaa
vanhasta muistista te-
kee noita keuhkopuolen
juttuja”

Alkuperdéinen ilmaus
"Huomattavasti selke-
ammin on tassa uudes-
sa mallissa méaaritelty
tehtavat ja vastuut kaik-
kien osalta”

Taulukko 5. Hoitoketjun juurtumista estéavat ja edistavat tekijat.
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8 Johtopaatokset ja pohdinta

8.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetydssa etsittiin vastauksia siihen, etta miten uusi hoitoketju vastaa

sille kehittdmisvaiheessa asetettuja tavoitteita ja miten se on juurtunut osaksi

yksikon paivittaista toimintaa. Tavoitteet toteutuivat hyvin. Haastateltavat toi-

vat esille monipuolisesti nakemyksiaéan ja kokemuksiaan aiheista. Kaikkien

haastateltavien kanssa keskustelu oli luontevaa ja niissa vallitsi luottamuksel-

linen tunnelma. Aineistoa syntyi riittvasti ja sita oli mielenkiintoista analysoi-

da ja tulkita. Ennen haastatteluiden tekemista pohdin paljonkin sitd, miten on-

nistun tarkastelemaan asioita objektiivisesti. Olenhan vuosia tyoskennellyt

yhtend ALS- sairauden asiantuntijahoitajista. Uudistetun hoitoketjun positiivi-

set muutokset tiivistettyna esitetddn taulukossa 6.

A\

Yhteistyd organisaatioiden valilla on lisdantynyt ja syventynyt.
Hoidolliset vastuut ovat selkeytyneet organisaatioiden valilla.
Palliatiivinen poliklinikan seka kotisairaalan asiantuntemuksen hyddyn-
tdminen mietittdessa esimerkiksi potilaan terminaalivaiheen hoitoa.
Yhteistyd organisaation sisalla on syventynyt ja paallekkaista tyota on
pystytty karsimaan pois.

Hengitykseen liittyvat tutkimukset ja hoidot selkeasti rajattu toisen yk-
sikon vastuulle.

Potilaan tarpeisiin pystytddn vastamaan nopeammin, kuin aikaisem-
min. Uudistetussa hoitoketjussa on mahdollisuus raataléida hoito-
suunnitelmat yksildllisemmin kuin aikaisemmin.

Asiantuntijahoitaja voi perehtya potilaan asioihin syvéllisemmin, koska
han on ainoastaan potilaan ja hanen omaisen kaytossé koko paivan
ajan.

Moniammatillisen hoitotiimin toiminta on tiivistynyt.

Taulukko 6. Positiiviset muutokset uudistetussa hoitoketjussa.
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Uudistetusta hoitoketjusta nousseet jatkokehittdmista vaativat asiat esite-

taan taulukossa 7.

» Tavoitteena on yhteistydssa kehittdd yhtendisia ja tasalaatuisia pal-
veluiden perusterveydenhuollossa kotikunnasta rippumatta.

» Organisaation sisalla kehittaa yhteistyota toimivammaksi toimialuei-
den ylitse. Konservatiivinen -> operatiivinen toimialue.

» Tulevaisuudessa kartoittaa systemaattisesti potilastyytyvaisyytta.

Taulukko 7. Jatkokehittamista vaativat asiat.

8.1 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Luotettavuutta arvioitaessa laadullisessa tutkimuksessa on otettava tarkaste-
luun koko tutkimusprosessi. Tutkijan on tarkasteltava ovatko hanen tulkintan-
sa ja kasityksensa yhtenevia tutkittavien kasitysten kanssa. Aineistoa ana-
lysoitaessa on tutkijan otettava huomioon omat ennakko oletukset ja asenteet.
Tutkimuksen raporttiin on pyrittava kuvaamaan tarkoin, mita kerddmisessa ja
sen jalkeen on tapahtunut. Tutkimuksen tekoa suunniteltaessa ja sen tekemis-
ta aloitettaessa on kiinnitettava huomiota tutkimuksen eettisiin kysymyksiin.
Ihmisarvon kunnioittaminen ja hyvien tieteellisten kdytanteiden noudattaminen
ovat hyvan tutkimuksen perusedellytykset. Tutkimukseen osallistuville on an-
nettava tietoa tutkimuksesta etukateen suullisesti ja kirjallisesti seka heille on
kerrottava mahdollisuudesta kieltaytya tutkimuksesta (Hirsjarvi ym. 2009, 23—
37; Suoranta ym. 2008, 210-213.) Tassa tutkimuksessa suostumusta haasta-
teltavilta kysyttiin sdhkopostin valistyksella. Haastateltavat saivat ennakkoon
my6s mahdollisuuden tutustua teemoihin, joista heilta toivotaan haastattelus-

sa Ssaatavan tietoa.

Kriteerind hyvalle laadulliselle tutkimukselle voidaan pitaa eettista sitoutunei-

suutta tutkittavaan asiaan. Tutkijan uran edistdminen ei saa olla tutkimuksen
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tarkoitus, vaan tutkimusaiheen valinta pitaa nahda eettisena valintana. Tutki-
jan tulee pystya takaamaan tutkittaville luvattujen asioiden ja sopimusten nou-
dattamista seka tutkimuksen rehellisyyden vaarantamattomuutta. Tassa tutki-
muksessa haastatteluista syntynyt materiaali tuli ainoastaan opinnaytetyonte-
kijan kayttoon. Materiaalia sailytettiin lukitussa kaapissa ja haastattelumateri-
aali havitettiin tietosuojaperiaatteiden mukaisesti tutkimuksen valmistumisen
jalkeen. Haastatteluaineistoa tarkasteltiin siten, ettei yksittaisten haastateltavi-
en vastauksia voitu tunnistaa (Kuula 2015, 88-90; Tuomi ym. 2009, 127- 131.)

Taman tutkimuksen osalta luotettavuus pyrittiin varmistamaan myos seuraavi-
en seikkojen avulla. Tutkimuksen luotettavuutta lisasivat selkeéat tutkimusky-
symykset seké laadulliseen tutkimukseen soveltuvat tutkimus- ja analysointi-
menetelmat. Tutkimuksen uskottavuutta lisdavana tekijana oli tutkimuksen
tekijan aikaisempi omakohtainen kokemus yhtena ALS- sairauden asiantunti-
jahoitajana. Omakohtainen kokemus tutkittavista aihealueista auttoi ymmar-
tamaan haastattelussa nousevien asioiden merkityksia niin sanotusti sisalta-
pain. Haastattelun tekijana asia oli tarkea tiedostaa ja pyrkia kuitenkin tutki-

mustilanteessa neutraalisuuteen ja objektiivisuuteen.
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10 Liitteet

Liite 1

Yksilohaastattelun teemat

1)
2)
3)
4)

5)

Yhteisty0 ja vastuunjako organisaatioiden valilla potilaan hoitoketjussa
Yhteisty0 eri erikoisalojen valilla hoitoketjussa

Potilaiden ja omaisten saama palvelu hoitoketjussa

Moniammatillinen yhteisty® hoitoketjussa

Hoitoketjun juurtumista osaksi yksikon toimintaa edistavat tai estavat
tekijat

Apukysymykset

1)

2)

3)

4)

5)

Onko kaikissa terveyskeskuksissa maaritelty potilaille kotiosasto pal-
liatiivisessa vaiheessa? Ovatko palliatiivisen poliklinikan palvelut koko
maakunnan kaytdssa? Onko kotisairaalan palvelut rajattu koskemaan
vain tiettya osaa maakunnasta?

Millaisia eroavaisuuksia yhteistydssa eri toimialueiden valilla [6ytyy?
voisitko kertoa esimerkkeja? Onko haasteisiin puututtu ja jos on niin mi-
ten?

Miten yksilollista palvelua potilaat ja omaiset saavat? Voisitko kertoa
esimerkkeja? Onko asiantuntijasairaanhoitajan rooli muuttu-
nut/vahvistunut potilaan hoidossa? Millaista palautetta potilailta ja
omaisilta tulee? Voisitko kertoa esimerkkeja?

Kertoisitko kaytannon esimerkkeja miten yhteistyd on muuttunut? Mita
eri ammattiryhmid on mukana potilaan hoitoa/palveluita suunniteltaes-
sa?

Palveleeko nykyinen uudistettu hoitoketju potilaiden tarpeita myds tule-

vaisuudessa? Sairaala NOVA?
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Liite 2

Arvoisa ALS potilaan erikoissairaanhoidosta vastaava asiantuntijasairaanhoi-
taja.

Opiskelen ylempaa ammattikorkeakoulututkintoa Jyvaskylan ammattikorkea-
koulussa. Suuntautumisenani on Kliinisen asiantuntijan koulutusohjelma. Teen
opinnaytetyodtani vuonna 2014 kaynnistyneesta uudistetusta ALS- potilaiden
hoitoketjusta. Opinnaytetydni tarkoituksena on tehda laadullinen tutkimus.
Aineiston tulen kerddmaan teemahaastattelun avulla, joka tullaan toteutta-
maan yksilbhaastatteluina. Tutkimuksen tavoitteena on keraté asiantuntija
sairaanhoitajien ndkemyksia uudistetulle hoitoketjulle asetettujen tavoitteiden
toteutumisesta seké sen juurtumisesta yksikon paivittaiseen toiminnan mallik-

si. Hyvaksytty tutkimuslupa on saatu 13.11.2017.

Vuonna 2020 valmistuvan sairaala Novan my6téa on korostunut entisestaén
tarve avata ja arvioida eri potilasryhmien hoitoprosesseja seké hoitoketjuja.
Haastattelu nauhoitetaan ja siita esille nousseet asiat raportoidaan opinnayte-
tyossani. Haastattelussa esille tulleet asiat raportoidaan niin, ettei siita pystyta
haastateltavien vastauksia tunnistamaan. Aineisto havitetdan valittdmasti, kun

tutkimus on paattynyt. Tutkimus perustuu vapaaehtoisuuteen.

Y hteistyoterveisin

Tommi Vilen

Vt osastonhoitaja
YAMK opiskelija
tommi.vilen@ksshp.fi
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Liite3

Suostumus haastatteluun osallistumisesta

Suostun osallistumaan yksilohaastatteluun ja kertomaan oman nakemykseni
ja kokemukseni ALS potilaiden uudistetusta hoitoketjusta.

Olen tietoinen tutkimuksen vapaaehtoisuudesta ja siitd, etté voi keskeyttaa

tutkimukseen osallistumisen ilman perusteluja.
Olen saanut selvityksen tutkimuksen tarkoituksesta seka tutkimusmetodista.
Hyvéaksyn, ettd haastattelusta syntyvaa aineistoa kaytetaan tutkimuksen ai-

neistona ja se havitetd&dn asianmukaisesti heti tutkimuksen paattymisen jal-

keen.

Allekirjoitus ja nimenselvennys seka paivamaara
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Liite 4

Tietokanta | hakusana hakusana

Medic Hoitoketju, hoitoprosessi ALS, Amyotro-

finen lateraali-
skleroosi

Linda Hoitoketju, hoitoprosessi ALS, Amyotro-

finen lateraali-
skleroosi

Pubmed crititical pathway critical ALS

path
Cinahl Crititical pathway, critical ALS
path
Aleksi Hoitoketju, hoidon jarjes- ALS, Amyotro-
taminen,hoitoprosessi finen lateraali-
skleroosi
Arto Hoitoketju, hoidon jarjes- ALS, Amyotro-
taminen,hoitoprosessi finen lateraali-
skleroosi

Google Hoitoketju, hoidon jarjes- ALS, Amyotro-

haku taminen,hoitoprosessi finen lateraali-
skleroosi

Tietokanta Loydetty lahde Kuvaus lahteesta

Medic Laaksovirta, H, 2005. Tieteellinen artikkeli.
ALS potilaan oireenmu-
kainen hoito vaatii
osaamista.

Linda Siirala, W.2013 Mo- Vaitoskirja.
toneuronitautiin liittyva
hengitysvajaus:

Pubmed Allen, D, Gillen, E, Systemaattinen kirjalli-
Rikxson, L. 2009. Sys- suus katsaus. Tunnistaa
tematic review of the tilanteita missa hoitoket-
effectiveness of inte- jut ovat toimivia.
grated care pathways

Cinalh Clarke, A. 2005. Imple- | Tieteellinen artikkeli.
menting electronic inte-
grated care pathways:
learning from experi-
ence. Nursing manage-
ment

Aleksi Vainikainen, T. 2005. Tieteellinen artikkeli.
Hoitoketjut rakentuvat
yhteistyolla — yllapito
vaatii yhteishuoltajuutta

Google haku Hoitosuosituksesta hoi- | Duodecimin opas.

toketjuksi — opas hoito-
ketjun laatimiseen ja
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