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Opinnaytetyon aiheena oli ryhmamuotoisten ensitietotilaisuuksien kehittdminen
Tampereen yliopistollisessa sairaalassa. Opinndytetyd koostuu neljasté osasta. En-
simmaisessa osassa kuvataan kuntoutusohjaajien koordinoimien ensitietotilaisuuksi-
en kehittdmishanketta, joka toteutui toimintatutkimuksen viitekehyksessa vuosina
2012- 2013 Tampereen yliopistollisessa sairaalassa. Kehittdmishankkeen tuloksena
syntyi ensitietotilaisuuden palvelukuvaus seka toimintaohjeistus kuntoutusohjaajille.

Opinnaytetyon toinen osa on artikkeli syopéaan sairastuneiden ensitietotilaisuuksiin
osallistuneiden potilaiden kokemuksista Tampereen yliopistollisessa sairaalassa.
Moniammatillisen tydryhman toteuttamat tilaisuudet tavoittavat n. 350 osallistujaa
vuodessa. Artikkelia varten analysoitiin 161 potilaan antama palaute, jonka mukaan
oikeaan aikaan saatu luotettava ja asiallinen tieto vahent&a potilaan pelkoja seka lisaa
luottamusta hoitoa ja hoitohenkil6kuntaa kohtaan.

Kolmas osa on ndyttéon perustuvaan toimintaan perustuva Kirjallisuuskatsaus ensi-
tieto-orientoituneista menetelmista syopaan sairastuneilla aikuisilla. Systemoitujen
kirjallisuuskatsausten mukaan orientoivat ohjelmat voivat vahentéa syopépotilaiden
ahdistusta, mutta nayton aste on heikkoa. Toisaalta lyhyelldkin puhelimitse tai kas-
vokkain annetulla tuella ja ohjauksella on positiivisia vaikutuksia potilaan elamanlaa-
tuun. Neljas osa sisaltda kokoavaa pohdintaa kehittamishankkeesta seka ensitietoti-
laisuuksista syopapotilaan kuntoutumisen tukena.
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The aim of this thesis was to develop group-formed first information events in Tam-
pere University Hospital. The thesis consists of four parts. The first part of the thesis
describes the development project directed at the first information events coordinated
by rehabilitation counsellors. The development project was an action research in the
years 2012-2013 at Tampere University Hospital. As a result of this project was
born the description of the service and the operational guidance for rehabilitation
counsellors.

The second part of the thesis is an article about cancer patient’s experiences after
they had taken part in a first information event in Tampere University Hospital. The
multi-disciplinary working group on these events meets about 350 participations in a
year. For the article analyzed 161 patients’ feedback. The summary of this feedback
was that well-timed, reliable and relevant information reduce patient’s fears and in-
crease confidence in the treatment and also in medical personnel.

The third part is an evidence-based review of the literature in methods of information
interventions for orienting cancer patients to cancer care facilities. The conclusions
are that orientation interventios may reduce distress in patients, but the quality of the
evidence is low. In the other hand, even short-term support and counselling by phone
or face-to-face can help to improve patient’s quality of life. The aim of the fourth
part is to reflect on the development project and the first information events as a part
of cancer patient’s rehabilitation.
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JOHDANTO

Terveydenhuollossa jarjestettavien ensitietotilaisuuksien, kuten myos siihen laheises-
ti liittyvan sopeutumisvalmennuksen, juuret ovat 1980-luvun alun VALTAVA-
uudistuksessa. Talloin tehtyjen lakimuutosten perusteella padosa silloisen invalidi-
huoltolain nojalla jarjestetystéd lagkinnallisesta kuntoutuksesta siirtyi terveydenhuol-
lon tehtévéksi. ( Invalidihuoltolaki 907/1946, Sosiaali- ja terveydenhuollon suunnit-
telusta ja valtionosuudesta annettu laki SVOL 677/1982, Sosiaalihuoltolaki
710/1982, Invalidihuoltolain muutos 704/1982).

Terveydenhuollon l&dkinnallisen kuntoutuksen tehtdvat maéériteltiin sairaanhoitoon
kuuluviksi (yleissairaalalaki 673/1983 ja kansanterveyslaki 674/1983). Laékinnéalli-
seen kuntoutukseen kuului mm. kuntoutustarvetta ja mahdollisuuksia selvittéva tut-
kimus, apuvalinehuolto seké& sopeutumisvalmennus- ja ohjaustoiminta. ( Heiskanen,
Kananoja, Korpela & Paatero 2014, 13-30)

Vuoden 1982 SVOL -lainsd&ddanndn mukaisesti keskussairaaloihin perustettiin kun-
toutustutkimusyksikoitd, joiden tuli toimia laékinnéllisen kuntoutuksen suunnittelua,
toimintaa ja koulutusta koordinoivana hallinnollisena yksikkéna. Niiden tuli laatia
myos laékinnéllisen kuntoutuspalvelujen tuotantosuunnitelma. (Heiskanen ym. 2014,
30-31.) Tampereen yliopistolliseen sairaalan kuntoutustutkimusyksikkd aloitti toi-
mintansa 1984, jolloin aloitettiin myés mm. sopeutumisvalmennuskurssien seuranta
(Repo & Siirtola 1992, 43). Sopeutumisvalmennus oli VALTAVA- uudistukseen
saakka ollut vammaisjarjestéjen vastuulla ja toiminnalla oli sodan jalkeiselle 1940-
luvulle ulottuva historia (Streng 2014, 57- 60). Sopeutumisvalmennuksen kehittami-
sessd on potilas- ja vammaisjarjestoilla ollut aina keskeinen asema (Repo & Siirtola
1992, 41, Streng 2014, 6-8).

Kuntoutustutkimusyksikdiden perustamisen yhteydessa alettiin kehittda erikoissai-
raanhoidon kuntoutusohjaajien toimenkuvia, ndin myoés Tampereen yliopistollisessa
sairaalassa. Kuntoutusohjaus jarjestettiin ensin potilasjarjestdjen kautta ostopalvelu-
na. Siirtyminen sairaanhoitopiirien omaksi toiminnaksi tapahtui vahitellen. (Heiska-
nen ym. 2014, 29- 31, Mattsen, Mékild, Pettersson & Sjogren 2008, 8-9). Kuntou-



tusohjaajien ty6 painottui alkuvuosina yksilokohtaiseen asiakastyéhon. Melko nope-
asti alkoi my6s ryhmémuotoisten ensitieto- ja sopeutumisvalmennusryhmien kehit-
taminen. (Mattsen, Makild, Pettersson & Sjogren 2008, 8-9.)

Ensitieto ja sopeutumisvalmennus ovat tarked osa kuntoutumisprosessia. Kyse on
kuntoutumisen tukemisesta sairastumisen tai vammautumisen eri vaiheissa. Ensitieto
on perinteisesti kuulunut terveydenhuollon vastuulle. Terveydenhuollon késitteena
ensitieto saa erilaisia merkityksid riippuen asiayhteydestd, missa sitd kdytetaan. Tassa
kuntoutuksen ylemmén korkeakoulututkinnon opinndytety0ssé ensitietoa tarkastel-
laan kuntoutusohjaajan toimenkuvaan liittyvand, ryhmamuotoisten ensitietotilaisuuk-
sien jarjestamisend Tampereen yliopistollisessa sairaalassa. Vuonna 2013 ensitietoti-
laisuuksia jarjestettiin neuroalojen ja kuntoutuksen vastuualueella, silmakeskuksessa,
korva- ja suusairauksien vastuualueella seka lastentautien vastuualueella, yhteensa

kuudelletoista eri ryhmalle.

Vuosien aikana toimintatavat ja kdytannot ovat muodostuneet vaihteleviksi ja kirja-
viksi ja ensitietotilaisuuksien yhtendistdmiseen on jo pitkaan nahty tarvetta. Kuntou-
tusohjauksen yhdeksi painopistealueeksi vuodelle 2013 nimettiin ensitietotilaisuuksi-
en kehittdminen. Kehittamistyd toteutettiin kuntoutuksen ylemmén ammattikorkea-
koulun toimintatutkimuksellisena opinnaytetydnd. Toimintatutkimus on metodi, joka
on kaikkia toimijoita osallistava ja aktivoiva menetelmé. Tavoitteena on kaytannolli-

sen tiedon tuottaminen arkipéivan tyohon.

Opinnaytety6 toteutuu koulutusohjelman perinteisen raportin sijasta vaihtoehtoisella
tavalla. Opinnaytetyd koostuu eri vaiheissa tuotetusta materiaalista. Ensimmainen
osa on ensitietotilaisuuksien kehittamishanke Tampereen yliopistollisessa sairaalassa.
Toinen osa on artikkeli syopaan sairastuneiden ensitietotilaisuuksista vuoden 2013
potilaspalautteesta tehdyn analyysin perusteella. Artikkeli on kohdennettu potilaille
ja hoitohenkil6kunnalle, mutta myods yleiseksi informaatioksi. Kolmannessa osassa
tarkastellaan askettdin syopadiagnoosin saaneen potilaan tiedonsaanti- ja ohjausme-
netelmien vaikuttavuutta. Kirjallisuushaun kautta etsitdan nayttéon perustuvan toi-
minnan Kriteerit tayttavia tutkimustuloksia. Neljas osa on pohdintaa koskien kehitta-

mishanketta seké& ensitietotilaisuutta osana syopapotilaan kuntoutumisen tukea.



OSA 1
ENSITIETOTILAISUUKSIEN KEHITTAMINEN



1 ENSITIETOKASITTEEN MAARITTELYA

Ensitietoa ja ensitiedon antamista terveyteen ja sairauteen liittyvana kasitteend alet-
tiin tarkemmin tutkia ja méaritelld 1950-luvulla Yhdysvalloissa ja Englannissa. Eng-
lannin kielessa kaytetddn ilmaisua first information” tai ”bad news”. Ensitieto-késite
pitad sisalladn minka tahansa tilanteen, jossa vaikeasta asiasta kerrotaan henkildlle,
jota asia koskee. (H&nninen 2004, 21, Hanninen 2005, 3987, Katainen, Schmitt &
Piha 2005, 4359-4364.)

Suomessa ensitietoa koskeva keskustelu kaynnistyi huomattavasti my6hemmin.
1980-luvulla ensitietoa pohdittiin sek& kapeana ettd laaja-alaisena kasitteend. Ka-
peammassa merkityksessa ensitieto on lyhytaikainen tapahtuma, jossa esimerkiksi
laékari kertoo vanhemmille tiedon vastasyntyneen vammaisuudesta. Laaja-alaisena
kasitteend ensitieto kattaa aikaa diagnoosin kertomisesta potilaan tai perheen jatko-
ohjaamiseen ja tukemiseen. Néin liitetdan ensitieto, ohjaus ja tuki késitteellisesti yh-
teen, jolloin ensitieto kuvautuu ajallisesti pitkakestoisena. Yleisempéa on ensitiedon
tulkitseminen pitemmaksi tapahtumasarjaksi kuin vain yhdeksi tiedon kertomistilan-
teeksi. (Hanninen 2004, 21.)

Ensitieto voidaan kuvata myds prosessina, jossa tieto sairaudesta tai vammasta valit-
tyy. Akillinen sairastuminen, epdily sairaudesta tai vammasta ja diagnoosin varmis-
tuminen on traumaattinen kokemus. Ensitiedon voidaan katsoa sisdltdvan myos poti-
laan tai perheen valmentamista muuttuneeseen elamantilanteeseen. Laaja-alaisesti
maadriteltynd ensitieto on siis kokonaisuus, joka siséltda sairautta tai vammaisuutta
koskevan tiedon liséksi ohjausta ja tukea kuntoutukseen, sosiaaliturvaan seka muihin
tuki- ja palvelujarjestelmiin liittyen. Sairastuminen ja vammautuminen koskettavat
useita eri eldmanalueita, jolloin laéketieteellisen tiedon liséksi tarvitaan monipuolista
psykososiaalista tukea. (Kallanranta & Repo 1995, 255 -260, Hanninen 2004, 21.).

Laaja-alainen nakemys ensitiedosta on tdman opinnaytetyon lahtékohtana.
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1.1 Ensitietotilaisuudet erikoissairaanhoidon toimintana

Erikoissairaanhoidossa jarjestettavat ryhmamuotoiset ensitietotilaisuudet ovat osa
laadukasta hoitoa, potilasohjausta ja kuntoutusta. Ensitiedon antaminen kuuluu poti-
laan oikeuteen saada tietoa terveydentilastaan, hoidon merkityksestd, hoitovaihtoeh-
doista ja niiden vaikutuksista sekd muista merkityksellisistd hoitoon liittyvista sei-
koista (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 1992/ 785, 58).

Kuntoutusohjaajien koordinoimat ensitietotilaisuudet kuuluvat terveydenhuoltolain
mukaiseen ladkinnélliseen kuntoutukseen (2010/1326, 298). Sairaanhoitopiirin on
vastattava laakinnallisen kuntoutuksen sek& muiden vastaavien erityispalvelujen ke-
hittdmisen ohjauksesta ja laadun valvonnasta. Ensitietotilaisuuksia voidaan pit&a sai-
raanhoitopiirin alueensa terveyskeskuksille antamana palveluna, jota perustervey-
denhuollon ei ole tarkoituksenmukaista itse tuottaa (Terveydenhuoltolaki 2010/1326,
338). Erikoissairaanhoidossa potilaat tavoitetaan keskitetysti ja erikoisalakohtaisesti

heti sairastumisen tai vammautumisen alkuvaiheessa.

Ensitietotilaisuuksien jarjestaminen toteuttaa osaltaan Pirkanmaan sairaanhoitopiirin
Palveluja eldmén tdhden-strategiaa, joka on laadittu vuosille 2012 — 2016. Sairaan-
hoitopiirin tavoitteena on olla luotettava, turvallinen ja uudistuva terveyspalvelujen
tuottaja, jonka tarjoama hoito perustuu hyvaan palveluun, korkeatasoiseen osaami-
seen ja tieteelliseen tutkimukseen. Palveluja elamén tahden — strategia sisaltaa palve-
lulupauksen, joka on potilaalle ja asiakkaalle lupaus hyvéstd palvelukokemuksesta.
(PSHP Toiminta- ja taloussuunnitelma 2014 — 2016,7.)

2 TOIMINTATUTKIMUS KEHITTAMISHANKKEEN
VIITEKEHYKSENA

2.1 Toimintatutkimus (Action Research)

Toimintatutkimus on yksi monista kvalitatiivisen tutkimuksen lajeista. Toimintatut-

Kimus rinnastetaan usein tapaus- eli case-tutkimukseen. Erona on tutkijan rooli, joka
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toimintatutkimuksessa on osa tutkittavaa ilmiotd, tapaustutkimuksessa sitd vastoin
ulkopuolinen havainnoitsija. Toimintatutkimus tadhtaa k&ytanndllisen ongelman rat-

kaisuun ja muutokseen. (Kananen 2009, 23.)

Toimintatutkimuksessa on paljon yhtéléaisyyksié kehittdvaan tyontutkimukseen, joka
on Suomessa kehitetty muutosstrategia. Kehittava tyontutkimus syntyi tarpeesta aset-
taa toimiva ja ajatteleva tyontekija tyonsé analysoijaksi ja tyon kaytannéllisen kehit-
tdmisen keskipisteeksi (Engestrom 1995, 36). Kehittavalle tyontutkimukselle luon-
teenomaista on, ettd se kytkeytyy kiintedsti kaytannolliseen muutos- ja kehittdmis-
hankkeeseen tyossa ja tydyhteisossad (Engestrom 1985, 1, Jarvikoski & Harké&paa
2011, 289).

2.2 Toimintatutkimuksen keskeisia piirteita

Tyoelaman kehittdminen on ennen kaikkea sosiaalista toimintaa. Tdmé edellyttéda
ihmisten aktiivista osallistumista, ja vuorovaikutusta. Toimintatutkimuksessa osallis-
tumisen aste voi vaihdella tiiviistd yhteistyosta etdisempédn vuorovaikutukseen.
Toimintatutkimuksellisissa lahestymistavoissa kehittdmisen suositellaan tapahtuvan
luonnollisessa ymparistdssa eli sielld, missa kehitettdva toimintakin tapahtuu. (Toik-
ko & Rantanen 2009, 89-97.)

Toimintatutkimuksen tarkoituksena on puuttua todellisiin elaman tapahtumiin ja tar-
kastella valiintulon eli intervention vaikutuksia. Tavoitteena on kaytanndllisen tiedon
tuottaminen. (Virtuaaliammattikorkeakoulu 2007, Jarvikoski & Harkapaa 2001, 288.)
Tavoitteena on muutos, joka edellyttdd historian ja nykytilan tutkimista (Kananen
2009, 7-9). Toimintatutkimus on yhteistoiminnallista ja demokraattista. Keskeinen
kehittdmisen valine on osallistujien valinen keskustelu, diskurssi, jossa osallistujat

ovat tasa-arvoisessa asemassa toisiinsa ndhden. (Virtuaaliammattikorkeakoulu 2007.)

Toimintatutkimuksessa kehittaminen ymmarretaan jatkuvaksi prosessiksi. Kehittami-
sen syklit seuraavat toisiaan, kuvio 1. Yksittdinen sykli sisaltdd suunnittelun, toi-
meenpanon, havainnoinnin ja reflektoinnin. Syklid seuraa uusi sykli, joka lahtee
edellisesté. (Kananen 2009, 7-12.)
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Kuvio 1. Toimintatutkimuksen syklit. Linturi 2003. ( Virtuaaliammattikorkeakoulu
2007.)

Reflektio- eli arviointivaihe on keskeisessa asemassa. Reflektio on kehittdmisen me-
netelmien ja toimintatapojen jatkuvaa uudelleenarviointia. Monien sosiaali- ja terve-
ysalan ammattien asiantuntijandkemys perustuu reflektioon, jossa asiantuntijuus ra-
kentuu teorian ja kdytannon yhdistelmasta. (Toikko & Rantanen 2009, 51-52.) Ref-
lektoinnissa osanottajat ottavat kantaa ja pohtivat kaytdnnossa erilaisten vaiheiden
onnistumista. Arviointivaihe toimii samalla seuraavan kehittdmissyklin pohjana.
(Virtuaaliammattikorkeakoulu 2007.)

Toimintatutkimuksen vaihekaavioita on monia, mutta kaikissa perusajatus on sama.
Tutkimus alkaa ongelman méarittelystd, ratkaisun esittamisestd, ratkaisun kokeilemi-

sesta ja arvioinnista. Toimintatutkimuksen vaiheet voidaan esittdd seuraavasti:

= nykytilan kartoitus
= ongelmatilanteen analyysi ja siihen vaikuttavat tekijat
= synteesi: parannusehdotus

= kokeilu
= arviointi
= seuranta

( Kananen 2009, 28-29.)
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Taman opinndytetyon teoreettisena viitekehyksené on toimintatutkimus, jota kaytan-
nossa sovelletaan opinndytetydn rajaamissa puitteissa. Kaytannollisen kehittdmisen
sykleja ja prosesseja ei useinkaan voida tarkasti etukateen suunnitella (Toikko &
Rantanen 2009, 30). Oman tyon ohella tehtdvaan kehittdmiseen voivat kaikki kun-
toutusohjaajat osallistua. Toimintatutkimus on itseohjautuvaa kehittdmistd, jossa
kuntoutusohjaajat itse kdynnistévét ja toteuttavat kehittdmishankkeen yhteisesti sovi-

tun toiminnan uudistamiseksi.

3 KEHITTAMISHANKE

3.1 Hankkeen tavoite

Kehittdmishankeen tavoitteena on kuntoutusohjaajien organisoimien ryhmamuotois-
ten ensitietotilaisuuksien yhtendistaminen ja mallittaminen niin, ettd tuotettu materi-
aali toimii yleisend ohjeistuksena ja protokollana kuntoutusohjaajille sekd palvelun
kuvauksena asiakkaille. Merkityksellistd on myds ensitietotilaisuuksien taloudellinen

tarkastelu ja kuntalaskutuskéytantdjen yhtendistaminen.

Tarkoituksena on tuottaa yleinen toimintaohjeistus, jota eri toimialueilla toimivat
kuntoutusohjaajat voivat soveltaa. Yhteisen toimintatavan kehittdminen on ensitieto-
tilaisuuksien laadunhallintaa. Hanke rajataan koskemaan Tays Keskussairaalassa
toimivien kuntoutusohjaajien koordinoimia ryhméamuotoisia ensitietotilaisuuksia ja

niiden kehittamista.

Kehittdmishankkeessa sovelletaan toimintatutkimuksellista lahestymistapaa. Hanke
alkaa nykytilan kartoituksella ja ongelmakohtien maéarittamisella. Hankkeen ydintyo-
ryhma tuo parannusehdotukset kaikkien kuntoutusohjaajien arvioitavaksi. Pilotoinnin
jalkeen sovitaan uusien toimintatapojen kayttoonotosta. Sovittuja toimintatapoja ar-
vioidaan eri toimialueiden kokemusten perusteella. Yhtendiseen toimintatapaan péaa-
semiseksi arvioidaan tarvittavan aikaa, joka ulottuu myos hankkeen paattymista seu-

raaville vuosille.
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3.2 Vaikutukset toimintatapaan

Ensitietotilaisuudet ovat vuosien aikana muotoutuneet erillisind toimintoina seka
toimialueittain etté yksittdisen tilaisuuden osalta tarkasteltuna. Yhteisid toimintakay-
tantoja ei ole aikaisemmin luotu. Kuntoutusohjaajien keskuudessa ensitietotilaisuuk-
sien yhteiseen kehittdmiseen on kuitenkin néhty tarvetta. Hankkeen avulla kuntou-
tusohjaajien koordinoimien ensitietotilaisuuksien jarjestamisestéd tulee mallinnettua

toimintaa. Palvelun laatua voidaan siten konkreettisemmin arvioida ja kehittaa.

Ensitietotilaisuuksien yhdenmukainen ja laadukas toteuttaminen on asiakaslahtgista
toimintaa. Ulkoisia asiakkaita ovat ensitietotilaisuuksiin osallistuvat potilaat ja hei-
dan l&heisensd, potilaiden kotikunnat seka potilas- ja vammaisjarjestot. Sisdinen
asiakasryhmé koostuu Tays Keskussairaalan eri toimialueiden henkilostostd. Mo-
niammatillinen toteutustapa on edellytyksend kullekin kohderyhmaélle tarkoituksen-

mukaisen tilaisuuden jarjestdmisessé.

Ensitietotilaisuudet toimivat osaltaan opiskelijoiden, henkildkunnan ja muiden sidos-
ryhmien perehdytyksend. Ensitietotilaisuudet ovat yksi tarkea yhteistydmuoto eri-

koissairaanhoidon seka potilas- ja vammaisjarjestdjen valilla.

3.3 Taloudelliset ja henkilostdvaikutukset

Ensitietotilaisuuksissa vélitetddn luotettavaa ja monipuolista tietoa mahdollisimman
oikea-aikaisesti. Ensitietotilaisuuksilla voidaan vastata sairastumisen alkuvaiheen

tiedon, tuen ja kuntoutumisen tarpeisiin. Asiallinen tieto vahentéa virhetulkintoja ja
turhia pelkoja. Ndin voidaan ennaltaehkaistd mahdollisia myohempia psykososiaali-
sia ongelmia ja ns. turhia terveydenhuollon kéynteja. Ensitietotilaisuuksilla voidaan

arvioida olevan vilillisia taloudellisia vaikutuksia.

Kustannusten arvioimisen kautta saadaan tietoa ensitietotilaisuuksien jarjestamisesta
aiheutuvista kustannuksista. Taté tietoa tarvitaan, kun arvioidaan ja maaritetaan hin-
taa, joka on kuntalaskutuksen perusteena. Ryhmamuotoinen toiminta on jo sinallaan

kustannustehokasta.
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Ensitietotilaisuuksien vastuuhenkilénd toimii kuntoutusohjaaja, jonka tyénkuva tas-
mentyy. Ensitietotilaisuuksia toteuttavan tyéryhman toiminta tdsmentyy ja vastuun-
jako selkeytyy. Henkilokunnan tietoisuus ensitietotilaisuuksista kasvaa ja potilaiden

ohjautuminen tilaisuuksiin lisdéntyy.

3.4 Eettinen tarkastelu

Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettisen toimikunnan toimintaohje maarittelee kohdas-
sa 2.3 ladketieteellisen tutkimuksen ja eettisen toimikunnan lausunnon tarpeen seu-
raavasti: ’Sosiaali- ja terveysvaliokunnan mietinndn (39/1998 vp / hallituksen esitys
laeiksi ladketieteellisestd tutkimuksesta seka potilaan asemasta ja oikeuksista annetun
lain 6 ja 9 §:n muuttamisesta) mukaan eettisista syista ja myds sen varmistamiseksi,
ettd tutkimussuunnitelmat tulevat laajasti eettisten toimikuntien kéasittelyyn on térke-
a4, ettd 2 8:n 1 kohdassa esiintyvat kasitteet "koskemattomuus" ja "sairauksien syyt,
oireet diagnostiikka, hoito, ehkaisy ja tautien olemus yleensa” méaéritellaén laajasti.
Talloin muun muassa kuntoutus tulee useissa tapauksissa otetuksi laadketieteellisen

tutkimuksen piiriin.”

Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettisen toimikunnan mukaan esimerkkeja tutkimuk-
sesta, joihin ei yleensa tarvita eettisen toimikunnan lausuntoa:

e Yksinkertaiset haastattelu—tai kyselytutkimukset
« Potilasasiakirjoihin perustuvat tutkimukset (tutkittaviin ei oteta yhteyttd)
e Rekistereihin perustuvat tutkimukset (tutkittaviin ei oteta yhteyttd)
e Omissa yksikoissd normaaliin laadunarviointiin / -valvontaan liittyvéat tutki-
mukset
Tama hanke on ensitietotilaisuuksien kehittamista ja laadunvalvontaa, eikéd se puutu
potilaiden hoitoon ja koskemattomuuteen. Hankkeessa ei oteta yhteyttd potilaisiin.

Hankkeelle ei ole haettu eettisen toimikunnan lupaa.

3.5 Hankkeen riskit

Hanke toteutetaan oman tyon ohella. Ty6ryhmaan valitut kuntoutusohjaajat tyosken-

televat hajallaan eri tyopisteissa. Tyoryhmén kokoontumisiin eivét aina kaikki péaése.
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Hankkeen eteenpéin viemistd edesauttaa kuntoutusohjaajien ammatillisen esimiehen
eli kuntoutussuunnittelijan sitoutuminen kehittdmisty6hon sekd hankkeen liittyminen

opinndytetyon tekemiseen.

Hankkeen riskind on my0s kuntoutusohjaajien sitoutuminen yhteisiin toimintamal-
leihin. Kuntoutusohjaajat toimivat hyvin itsendisesti omilla toimialueillaan. Kaikille
yhteisi& toimintamalleja on tdhdn mennessa ollut kayt6ssa vain vahéan. Riskeja pyri-
tdan pienentdmaan hyvalla tiedottamisella hankkeen aikana yhteisissa kuukausikoko-
uksissa. Yhteisten toimintamallien kdyttoa rajoittavat toimialueiden erilaiset kaytan-
not ja kuntoutusohjaajan hallinnollinen sijainti. Kuntoutuspéallikkd on esimiesase-
massa vain osalle kuntoutusohjaajista, muilla esimiehend on esimerkiksi vastuuyksi-

kon ylilaakari.

4 KEHITTAMISHANKKEEN ALKUVAIHEET

4.1 Ongelmakohtien maarittaminen

Ensitiedon kehittdminen on ollut viime vuosien aikana esilld useaan otteeseen. Johta-
va neuropsykologi Marjatta Musikka-Siirtola on selvittanyt ensitietoa vuonna 2010
neurologisten sairauksien osalta. Talloin todettiin, ettd ensitietotoiminnan kehittami-
seksi tarvitaan vastuiden selvittdmistd, kdytantdjen yhtendistamistd, toiminnan naky-
vyyden ja palvelevuuden seka resurssien ja kustannusrakenteen selvittamistd. ( Mu-
sikka-Siirtola 2010.)

Kuntoutusohjaajien kuukausikokouksissa kéytiin kevaalla 2012 kuntoutussuunnitteli-
ja Tuula Haukka-Wacklinin johdolla keskustelua ensitiedon merkityksesta kuntou-
tusohjauksen toimintamuotona. Ensitietotilaisuuksien tarpeellisuudesta oltiin yksi-
mielisia ja niiden kehittdmistd kannatettiin.. Esiin nousivat ensitietotilaisuuksien tun-
nettavuuteen ja markkinointiin liittyvéat nakdkohdat. Esitietotilaisuus on ainutkertai-
nen tapa valittdd moniammatillisen asiantuntijaryhman antamaa luotettavaa, asiallista

ja ajankohtaista tietoa.
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Ensitietotilaisuuksien kehittamisestd konsultoitiin kuntoutusylilaékari Eeva Leinoa.
Hénen kannanottonsa oli, ettd ensitiedon kehittamisessa keskeistd on yhtendisten
toimintaperiaatteiden luominen, palvelun kuvaus seka tuotannon hallinnointi, jolla
toiminta saadaan nakyvéksi palveluksi. Ensitietotilaisuuksien yksilollisyytta ei ole
tarkoitus poistaa, vaan kohderyhmakohtaisen sisallon tuottaminen on moniammatilli-
sen tydryhmén tehtdava. Kuntoutusyliladkari Leinon mukaan ensitiedot ovat myos
"kadenojennus” jarjestdille. Ensitietotilaisuuksissa kolmannen sektorin toiminta lin-

Kittyy erikoissairaanhoidon kanssa.

4.2 TyOryhmén perustaminen

Kuntoutusohjaajien kuukausikokouksessa 16.3.2012 paatet&an ottaa ensitiedon kehit-
tdminen vuoden 2013 painopistealueeksi. Kehittdmistyotd varten perustettiin tyo-
ryhma 14.6.2012.

Tyoryhméén kuuluvat:

Tuula Haukka-Wacklin kuntoutussuunnittelija, kuntoutuksen vastuuyksikkd
Minna Voltti kuntoutusohjaaja, lastentautien vastuualue

Riitta Pulkkinen kuntoutusohjaaja, kuntoutuksen vastuuyksikko
Kirsi Mattila kuntoutusohjaaja, kuntoutuksen vastuuyksikko
Hannele Kivi kuntoutusohjaaja, keuhkosairauksien klinikka
Margit Ostman kuntoutusohjaaja, silmakeskus

Anne Sundberg kuntoutusohjaaja, kuntoutuksen vastuuyksikko

Tyoryhman puheenjohtajana toimii kuntoutussuunnittelija Tuula Haukka-Wacklin.
Tyoryhma kokoontuu noin kerran kuukaudessa kevat- ja syksykaudella. Kehittamis-
tyo tehddén osana kuntoutuksen ylemman ammattikorkeakoulututkinnon opinndyte-
tyotd. Kehittdmishankkeen Kirjallisesta tuottamisesta vastaa kuntoutusohjaaja Anne
Sundberg. Kehittdmistydn edetessd kuntoutusohjaajien kuukausikokouksia kaytetaan

arviointifoorumina.
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5 NYKYTILAN KARTOITUS JASEN TULOKSET

5.1 Nykytilaa kartoittava kysely

Tyoryhman toiminta péési alkuun kesédlomakauden jélkeen elo-syyskuussa. Ensitie-
totilaisuuksien nykytilaa kartoittava tiedonkeruulomake (liite 1) lahetettiin s&hkopos-
tin valitykselld 24.9.2012 kaikille vakinaisessa toimessa oleville kuntoutusohjaajille
(N=22). Vastauksia pyydettiin lokakuun loppuun mennessd. Vastauksen liitteend
kuntoutusohjaajia pyydettiin lahettdmaén ajankohtaisesti kdytdssa oleva ensitietoti-
laisuuden ohjelma, kutsukirje seké palautelomake. Kyselyyn vastasi 11 kuntoutusoh-
jaajaa eli kaikki ne, joiden tyonkuvaan kuului ensitietotilaisuuksien jarjestaminen
vuoden 2013 aikana. Saapuneita vastauksia tarkennettiin tyéryhmén toimesta puhe-

limitse marras- joulukuun aikana.

Kyselylomakkeisiin saatiin varsin monentasoisia vastauksia. Eri tilaisuuksien jarjes-
tamisfrekvenssi vaihtelee 1-10 kertaa vuodessa, jolloin niiden organisoinnissa, tilas-
toinnissa ja dokumentaatiossa on suuriakin eroja. Ensitietotilaisuuksien lisaksi jérjes-
tetddn sopeutumisvalmennus- ja omahoitopadivia, jotka lisddvat toimintatapojen Kirja-
vuutta. Tyéryhma sai lukuisan maaran kéaytéssa olevia kutsu-, ohjelma- palautelo-
makkeita. Kustannusten arviointi oli vastaajille vaikeinta ja usein tdma kohta jéikin

avoimeksi.

5.2 Ensitietotilaisuuksien maara vuonna 2013

Tahan kartoitukseen on otettiin mukaan tilaisuudet, jossa nimené kdytetaan ensitieto-
tilaisuutta, ensitietopéivaa tai ensitietoiltapdivad. Ensitietotilaisuudet toistuvat vuo-
sittain samoille kohderyhmille pienid poikkeuksia lukuun ottamatta (mm. vuorovuo-
sin jarjestettavat). Vuonna 2013 tilaisuuksia oli 16:lle eri kohderyhmaélle. Tilaisuuk-
siin osallistuvien maaraa oli tilastoitu eri tavoin. Joissakin potilaita (lapsi, nuori tai
aikuinen) ei eroteltu osallistujien yhteisméaarassa tai osallistujista voitiin antaa vain
arvio. Kaytettavissa olevien tietojen mukaan ensitietotilaisuuksia oli vuoden 2013
aikana yhteensa 43. Naihin osallistuvien maaré on arviolta 1101 henkil6a. Osallistu-

neista oli potilaita (lapsia, nuoria tai aikuisia) oli arviolta yhteensd 645. Taulukkoon
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1 on koottu kyselyyn vastanneiden antamien tietojen mukaan ensitietotilaisuudet vas-

tuualueittain sekd niiden osallistujamaarét vuonna 2013.

Taulukko 1. Ensitietotilaisuudet vuonna 2013 vastuualueittain.

ENSITIETOTILAISUUDET 2013
osallistujien
lukumaara |maara joista
VASTUUALUE KOHDERYHMA vuodessa |yhteensa potilaita
Neuroalat ja
kuntoutus
Aivovamman saaneet
nuoret ja aikuiset 3 42 23
Harnes 1 13 6
MS 1 23 12
Parkinson 2 34 19
AVH 5 144 51
ALS 2 32 9
Aikuiset sy6paan
sairastuneet 10 311 178
Korva- ja
suusairauksien va
Kuulovammaiset lapset 1 24
Lasten kielelliset
erityisvaikeudet, alle
kouluikaiset 2 40 26
Yli 18-v huonokuuloiset ja
kuuroutuneet 4 200 160
Lastentautien va
Epilepsiaan sairastuneet
lapset 1 41 22
Sydansairauksia
sairastavat lapset 1 20 7
Diabetesta sairastavat
lapset 4 30 26
Reumaa sairastavat lapset 2 49 31
Astmaa sairastavat lapset 2 84 64
Ruoka-aineallergiaa
sairastavat lapset 2 14 11
Yhteensa 43 1101 645
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5.3 Omahoito- ja sopeutumisvalmennuspéivat

Silmékeskuksessa toteutetaan pdivan kestdvd sopeutumisvalmennuskurssi. Lasten-
tautien vastuualueella toteutetaan astma-, reuma-, diabetes- ja sydannuorten omahoi-
to- ja sopeutumisvalmennuspdivid, tukiryhmia osastolla olevien lasten vanhemmille,
sekd sopeutumisvalmennuskursseja syopdan sairastuneiden lasten perheille Kela-
yhteistyond. Nama jaivat kartoituksen ulkopuolelle. Liitteessa 2 on koottu yhteen

seka kartoitukseen sisaltyvat ettd ulkopuolelle jd&neet ryhmat.

Vuonna 2013 ensitietotilaisuuksia ei jarjestetty selkdydinvammapotilaille, reuma-
tauteja sairastaville aikuisille, aikuisille hengityssairaille, alle 15-vuotiaille lasten-
psykiatrisille potilaille, hemofiliaa sairastaville nuorille eikd kehitysvammahuollon
asiakkaille. Lupaa tietojen luovuttamiseen ei saatu Tays Sydankeskus Oy:n jarjesté-

mista ensitietotilaisuuksista.

5.4 Keskeiset kehittdmiskohteet

Alla olevassa taulukossa 2 on kooste alkukartoituksen keskeisisté tuloksista ja niista

johdetuista kehittdmiskohteista.

Taulukko 2. Nykytilan kartoitus.

TOIMINTO NYKYTILA KEHITTAMISKOHDE
kutsuminen — hyvin vaihtelevia kéytantoja, | yleinen palvelukuvaus (ensitie-
ohjautuminen, ei yhteisesti sovittuja kaytantojé | totilaisuuden tuotteistaminen)
vastuuhenkild, samallakaan vastuualueella toimintaohjeistus

tiedottaminen

lomakkeet — kutsukirjeet, ohjelmat ja palau- | — lomakkeiden
telomakkeet kaikki erilaisia, ei | yhtendistaminen

yhteista logo-pohjaa.
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laskutus kaytossé olevia laskutusmuotoja | — laskutuskaytannoista sopimi-
olivat kuntalasku, sisdinen las- | nen
kutus, maksusitoumus. — sisaisesté laskutuksesta sopi-
Kaytossd olevia maksuluokkia | minen
oli useita (riippuen toimialuei- | — kustannusten arviointi suhtees-
den erilaisista suoriteperusteista) | sa kaytettyyn maksuluokkaan
kustannukset Kustannukset eriteltiin yleensé | — kustannusten arviointi

tilavuokran tarjoilukustannusten,
materiaalikustannusten ja mui-
den kustannusten mukaan. Tyo-
ryhmén tyokustannuksia ei eri-
telty.

Poikkeuksia:  kustannuksia ei
arvioitu lainkaan(kéytdssa oma
tila eik& tarjoilua) Kustannuksia
ei eritelty mydskaan silloin, kun
oma Yyksikkd vastasi kaikista

kustannuksista.

suhteessa laskutuskaytantoon

5.5 Tavoitteet maarittavat sisallon samankaltaisuutta

Huolimatta ensitietotilaisuuksien kohderyhmien erilaisuudesta tilaisuuden ohjelmissa

oli samankaltaisuutta, jota asetetut tavoitteet madrittivat. Tiedon antaminen sairau-

desta, vammasta tai erityispiirteista seka siihen liittyvasta diagnostiikasta ja/tai hoi-

dosta esiintyi ldhes kaikissa. Toimintakyvyn tukeminen tuli esille mm. muuttunee-

seen elamantilanteeseen, apuvélineen kéayttoon, terveisiin eldmantapoihin ja amma-

tinvalintaan liittyvana. Palvelujarjestelmiin (kuntoutus, sosiaaliturva, jarjestot) liitty-

va tieto sisaltyi kaikkien ryhmien tavoitteisiin. Perheen ja laheisten tukeminen seka

vertaistuki oli huomioitu useimmissa tavoitteissa. Tavoitteiden asettelu noudatteli

1980- luvulla ensitiedolle maariteltya laaja-alaista ndkemysta.
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6 UUDET TOIMINTAMALLIT

6.1 Ensitietotilaisuuden palvelukuvaus

Keskeisiksi kehittamiskohteiksi muodostuivat nykytilan kartoituksen ja ongelmakoh-
tien méarittelyn perusteella ensitietotilaisuuden palvelukuvauksen tekeminen, yhte-
naisten kutsu- ja palautelomakkeiden laatiminen sek& laskutuskaytanngista sopimi-

nen ja kustannusten tarkastelu.

Palvelun kuvaus eli palvelun tuotteistaminen on keino yhteisen toimintamallin ai-
kaansaamiseksi. Tuotteistamisella tarkoitetaan organisaation tuottaman, asiakkaan
saaman palvelun tai k&ytdssa olevan toimintamallin tarkempaa madrittelyd ja profi-
lointia. Palvelun tuotteistuksessa tdsmennetddn mm. kohderyhmd, tarkoitus ja tavoi-
te, tavoitellut hyodyt, tarvittavat resurssit, kustannukset seké laadulle asetetut vaati-
mukset. Kuvaustapana on usein prosessi, joka tekee palvelun tuottamisen nakyvaksi.
Prosessissa kuvataan toiminnan eteneminen, palvelun sisaltd ja tyontekijoiden tehté-

vét seka suoritusvastuun siirtyminen henkil6lté toiselle. (http://www.kunnat.net/fi.)

Liitteend 3 on kehittdmistyon tuloksena syntynyt kuntoutusohjaajan koordinoiman
ensitietotilaisuuden palvelukuvaus. Palvelukuvaus on tehty mukaillen Tupu Holman
(2011) laatimaa tuotteistamisen ja mallintamisen ohjetta (www.thl.fi).

Palvelukuvausta on tarkoituksena kéyttda pohjana, jonka mukaan ensitietotilaisuuk-
sia koordinoivat kuntoutusohjaajat voivat yksiloida palvelukuvauksen oman kohde-

ryhménsa erityispiirteiden mukaiseksi.

6.2 Kutsu- ja palautelomakkeet

Tyoryhma teki mallit yhtendisista kutsu- ja palautelomakkeista, joita arvioitiin kun-
toutusohjaajien kuukausikokouksissa. Yhtendisten kutsu- ja palautelomakkeiden
kayttdonotosta voitiin sopia syksylla 2013. Yhteisesti kaytossa olevat lomakkeet tuo-
vat ensitietotilaisuuksiin selkeén ja yhtendisen rakenteen. Liséksi palautteen keréa-

minen systematisoituu ja palautteista saatua tietoa voidaan hyddyntaa laajemmin


http://www.kunnat.net/fi
http://www.thl.fi/
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toiminnan kehittdmisessa ja perusteluissa. Kutsulomake on liitteend 4 ja palautelo-

make liitteena 5.

6.3 Kustannusten tarkastelu

Kuntoutuksen ylemmén ammattikorkeakoulututkinnon yrittajyys- ja liiketoiminta-
osaaminen-opintojaksolla tehdyn tehtédvén pohjalta syntyi kustannusten kohdentami-
sen apuvalineeksi mallinnettu yleinen laskentataulukko, jossa eritelladn ensitietotilai-
suuden jarjestamiseen liittyvat kustannukset, liite 6. Kustannusten tarkastelu ja sen
pohjalta tehty laskentataulukko syntyivat lehtori Marjatta Silvennoisen ystévéllisella
avulla sek& hanen luentomateriaalinsa pohjalta, johon tdmén kappaleen osalta viit-

taan.

Kustannuslaskennan avulla selvitetddn palvelun tuottamisesta aiheutuneet kustan-
nukset. Oikea hinnoittelu on tarkein yksittdinen kannattavuuteen vaikuttava tekija.

Julkisessa organisaatiossa kustannuslaskennan tarkoituksena on auttaa analysoimaan
oman tuotannon kannattavuutta, hinnoittelemaan itse tuotettu palvelu ja paattamaan
tarjottavasta palveluvalikoimasta. Kustannuslaskenta tuottaa tietoa toiminnan suun-

nittelua ja valvontaa varten, joka on myds palvelun maksajan kannalta keskeista.

Palvelun tuottamiskustannuksia laskettaessa huomioidaan kaikki palvelun tuottami-
seen liittyva tyo. Talloin esimerkiksi kaikkien ensitietoon osallistuvien asiantuntijoi-
den tyokustannukset pitdisi selvittada ajatuksella, mité osallistuvat henkilot tekisivat,
jos eivat osallistuisi tdamén palvelun tuottamiseen. Sisdinen laskutushinta on eri asia
kuin kustannukset. Organisaation pééatettavissa on, katsotaanko sisainen laskutushinta

riittavéaksi kattamaan aiheutuneet tydkustannukset.

6.3.1 Kustannuslaskennan peruskasitteitd kustannusten arvioinnin avuksi

Kustannuksia voidaan méaarittda kustannuslaskennan peruskasitteiden avulla. Muut-
tuvat kustannukset muuttuvat tasasuhteisesti toiminta-asteen mukaan. Ensitietotilai-

suuden osallistujien maaré (potilaat ja laheiset) vaikuttaa tarjoilun ja jaettavan mate-
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riaalin muuttuviin kustannuksiin. Naméa ovat samalla valittomia kustannuksia, jotka

aiheutuvat juuri tyon alla olevan ensitietotilaisuuden aikaansaamista varten.

Kiintedt kustannukset eivét vaihtele toiminta-asteen (esim. asiakasmééran) mukaan.
Kiintedt kustannukset ovat olemassa, vaikka toimintaa ei olisi. Ensitietotilaisuudessa
tilavuokra ja kuntoutusohjaajan kayttdma tyoaika ovat Kiinteitd kustannuksia. Palve-
lun tuottamiskustannusten kannalta my6s ensitietotilaisuuksia toteuttavien muiden

asiantuntijoiden tyokustannukset ovat kiinteita kustannuksia.

Valilliset kustannukset ovat luonteeltaan yleiskustannuksia. Ne ovat eri laskentakoh-
teille yhteisid, esimerkiksi hallinto-, markkinointi- ja tietojarjestelmakustannuksia.
Valillisia kustannuksia ei voida kohdistaa aiheuttamisperiaatteen mukaisesti. Kohdis-
taminen pyritddn ratkaisemaan kustannuspaikkalaskennan, yleiskustannuslisien ja
toimintolaskennan avulla. Ensitietotilaisuuksien valillisistd kustannuksista voidaan

esittda arvio.

6.3.2 Hinnoittelumenetelmista

Kustannusperusteinen eli omakustannushinnoittelu perustuu palvelun tuottamisen

omakustannusarvoon. Omakustannusarvossa on otettu huomioon kaikki tuotteen tai

palvelun aikaansaamiseksi tarvitut kustannukset. Tavoitteena on, ettd hinta kattaa

varmasti kaikki kustannukset ja tuottaa vield mahdollisesti tavoitellun voiton.
palvelun tuottamiskustannukset

+ voittotavoite

= hinta

Omakustannushinnoittelu on yritysmaailman nékdkulmasta katsottuna passiivinen
tapa hinnoitella tuotteet. Vaarana on, etta toiminnan tehottomuus siirtyy hintaan. Pel-

kastddn kustannusten pohjalta asetettu hinta voi olla vaara”.

Hinnoittelua voi omakustannushinnoittelun sijasta lahestya myos tavoitekustannusten

nékokulmasta, kun laskutus perustuu sovittuihin hintarajoihin. Ensitietotilaisuudesta
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perittdvd hinta maaraytyy sairaanhoitopiirin suoritehinnaston mukaan. Lis&ksi on
otettava huomioon esimerkiksi kuntien asettamat hintarajat.

palvelusta saatava hinta

— voittotavoite

= sallitut palveluntuottamiskustannukset

Sallitut palveluntuottamiskustannukset on se minimi, milla toimintaa on kannattavaa
tehdd. Kustannuksia laskemalla voidaan verrata, miten laskutusperusteeksi sovittu
suoritehinta vastaa ensitietotilaisuuden kustannuksia. Voidaan myo6s arvioida, mika

on se minimimaara potilaita, jolla toiminta on viel& kannattavaa jarjestaa.

7 YHTEENVETO TOIMINTAOHJEISTUKSEN VALMISTUMISEN
VAIHEISTA

Tyoryhman toiminta paasi kayntiin syksylla 2012, jolloin tehtiin nykytilaa kartoitta-
vaa tyotd. Tammikuun 2013 aikana syntyi alustava luonnos ”Ensitieto- ohje kdytan-
noistd”. Téltd pohjalta tehty ehdotus esiteltiin 14.4.2013 neuroalat ja kuntoutus- vas-
tuualueen ohjausryhmalle kuntoutussuunnittelija Tuula Haukka-Wacklinin toimesta.
Ehdotus oli kohdennettu neurologisten potilaiden ensitietotilaisuuksiin. Neuroalojen
ensitietotilaisuuksien laskutuskaytanté yhtendistettiin ehdotuksen pohjalta. Tyoryh-

ma jatkoi yhteisen toimintaohjeistuksen tekemista.

Lomakemalleja esiteltiin kevaalld ja syksylld 2013 kuntoutusohjaajien kuukausiko-
kouksissa ja niihin tehtiin tarvittavia korjauksia. Kutsu, joka sisalsi ohjelmapohjan,
voitiin ottaa syksylla kayttoon. Palautelomaketta pilotoitiin syksylla kuulokeskukses-
sa. Samalla Excel-pohjaisen palauteyhteenvetotaulukon kéayttoa kokeiltiin kuulokes-

kuksen palautteiden késittelysséa.

Toimintaohjeistus valmistui joulukuulla 2013. Toimintaohjeistus esiteltiin kuntou-
tusohjaajille tammikuulla 2014. Se sisaltaa perusteluosan lisaksi yleisen palveluku-

vauksen kuntoutusohjaajan koordinoimasta ensitietotilaisuudesta, yleisen kustannus-
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laskelmakaavion kustannusten kohdentumisesta, kutsu- ja ohjelmapohjan, palaute-

lomakepohjan sek& Excel-pohjaisen taulukon palautteiden késittelya varten.

Toimintaohjeistus on kaikkien kuntoutusohjaajien k&ytettavissd intranetissa
23.1.2014 alkaen. Informaatio valmistuneesta toimintaohjeistuksesta lahetettiin séh-
kopostitse. Kokouksessa 23.1.2014 sovittiin yhteisten lomakkeiden k&yttéonotosta
vuoden 2014 aikana, kunkin ensitietotilaisuuksia jarjestavan toimialueen aikatauluun
soveltuvalla tavalla. Lomakkeita kayttod ja toimivuutta arvioidaan kayttokokemusten
perusteella vuoden 2015 kevaalla.

Jokaisesta ensitietotilaisuudesta pyydettiin laatimaan kevaan 2014 aikana palveluku-
vaus toimintaohjeen sisdltdman mallipohjan mukaisesti. Palvelukuvauksia tarkastel-
tiin kuukausikokouksissa. Palvelukuvaukset oli tehty syksylla 2014 lahes kaikista
ensitietotilaisuuksista. Palvelukuvausten toimivuuden arviointia tehddén kevaalla

2015. Arviointifoorumina toimivat edelleen kuntoutusohjaajien kuukausikokoukset.

Kustannuslaskennan osalta sovittiin ettd jokainen ensitietotilaisuuksia jarjestava tyo-
ryhméd miettii laskelman omalta kannaltaan tyydyttavédksi. Toimintaohjeistukseen
sisdltyvé kustannuslaskelmamalli ei ole kattava esimerkiksi tyokustannusten osalta.
Kaikkien kustannusten kohdentuminen kustannuspaikalle KOH on soveltuva kaytan-
t0 ainakin toimialueella 3 eli neurologian ja kuntoutuksen vastuualueella. Kustan-
nusten kohdentamisen ja sisédisen laskutuksen osalta muilla toimialueilla on omia

kaytantoja ja sopimuksia.

8 KEHITTAMISHANKKEEN KOKONAISTULOKSET

Kehittdmistyon tavoitteena oli ensitietotilaisuuksien yhtendistaminen. Tavoite saavu-
tettiin mallittamalla ensitietotilaisuuden palvelukuvaus. Palvelukuvauksessa tuodaan
ensitietotilaisuuden tuottamisprosessi nakyvaksi. Palvelu voidaan nain toteuttaa yh-

denmukaisin periaattein ja siséllésta voidaan tiedottaa luotettavasti asiakkaille ja yh-
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teistyokumppaneille (sisdiset ja ulkoiset). Yhteisen toimintatavan kehittdminen on
ensitietotilaisuuksien laadunhallintaa ja palvelukuvausten laatiminen on palvelujen

asiakaslahtoista kehittamista.

Toisena tavoitteena oli tuottaa kaikille toimialueille sopiva toimintaohjeistus. Tyon
tuloksena syntynyt toimintaohjeistus siséltdd yhtendiset lomakkeet kutsukirjeissa,
ohjelmissa ja palautteissa. Y htendisten palautejarjestelméan avulla saadaan esille vuo-
den aikana ensitietotilaisuuksissa kdyneiden potilaiden ja l&heisten arvio ja kokemus
saamastaan palvelusta. Heidan antamansa palautteen perusteella saadaan esille ensi-
tietotilaisuuksien merkitys osana potilaan kuntoutusprosessia. Nain saadaan myos
kehittamisen kohteet paremmin nakyviksi.

Kustannuslaskennan avuksi laadittu kustannuslaskentataulukko auttaa hahmottamaan
tilaisuuksien jarjestamisestd aiheutuneita kustannuksia. Ensitietotilaisuuksien kus-
tannuksia arvioidaan tavoitekustannusten nakokulmasta. Talloin ensitietotilaisuudes-
ta perittdvaa suoritehintaa verrataan tilaisuuden jarjestamisesta aiheutuviin kiintei-

siin, muuttuviin ja valillisiin kustannuksiin.

Kustannuslaskennan osalta ensitietotilaisuuteen osallistuvien tydntekijoiden tyokus-
tannusten osuus oli kaikkein vaikeimmin hahmotettava kokonaisuus. Kuntoutusoh-
jaajan ty6panos koordinoivana henkiléné on suurin ja se ulottuu aikaan ennen ensi-
tietoa, sen aikana ja jalkeen. Muut ensitietoon osallistuvat asiantuntijat ovat mukana

konsultaatioluonteisesti.

Ensitietotilaisuuksia jarjestavat kuntoutusohjaajat toimivat yliopistosairaalan eri toi-
mialueilla ja myos siksi taloudellinen tarkastelu ja laskutuskéyténtdjen yhtendistami-
nen osoittautui hankalaksi. Tyokustannusten osalta tyydyttdvaédn ratkaisuun paastaan
toimialueilla tehtavilla tarkoituksenmukaisilla sopimuksilla. Laskennan hankaluudes-
ta huolimatta kustannusten tarkastelun toivotaan lisddvan kuntoutusohjaajien kustan-

nustietoisuutta seka auttavan laskutuksen maarittamisessa.
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9 ARTIKKELIN KIRJOITTAMISEN TAUSTAA

Artikkelin kirjoittaminen I&hti kiinnostuksesta oman ensitietokohderyhmani, syopaén
sairastuneiden aikuisten, ensitiedon kehittdmiseen. Artikkelin tavoitteena on ensitie-
totilaisuuksien tunnettavuuden lisdédminen seka niiden kuntoutuksellisen merkityksen

viestittdminen, potilaille, hoitohenkilokunnalle sek& potilasjarjestoille.

Vuonna 2013 jarjestettiin yhteensa 10 ensitietotilaisuutta. Naihin osallistui 314 hen-
kilo&, joista potilaita oli runsas puolet (n. 60 % ). Ensitietotilaisuuksiin voivat osal-
listua my0s opiskelijat osana perehdytystd. Taulukossa 3 on esitetty vuosina 2011-
2013 sy0péan sairastuneiden ensitietotilaisuuksiin osallistuneiden potilaiden, laheis-

ten ja muiden osallistujien maarat.

Taulukko 3. Osallistujien maaré vuosina 2011-2013.

ENSITIETOTILAISUUDET 2011-2013

350

314

m 2011 (n=10)
W 2012 (n=11)
2013 (n=10)

potilaat ldheiset muut yhteensa

Ensitietotilaisuudessa potilaat saavat palautelomakkeen, joka keratdan pois tilaisuu-
den paatyttya. Artikkeli on kirjoitettu vuoden 2013 ensitietotilaisuuksissa kayneiden
161 potilaan palautteen perusteella. Artikkelin térkein anti on potilaiden avoimiin

vastauksiin kirjaamat kokemukset. Avoimet vastaukset analysoitiin sisallon mukai-
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sesti teemoiksi, jota noudatetaan artikkelin véliotsikoinnissa. Potilaiden numeerisesti

antamat arviot on esitetty taulukossa 4.

Taulukko 4. Palaute 2013. (N= 161).

0 20 40 60 80 100
|
= Vastasiko tilaisuus odotuksiasi b 9
5
~ Olitko tyytyvdinen tilaisuuden sisaltoon 18 a7
56

1

m Olitko tyytyvdinen luennoitsijoihin 1 19
67

]

< Saitko sinulle tarkeaa tietoa 76
H6
n Olitko tyytyvdinen kdytanndn jarjestelyihin 6 o
81

1

0  Miten tiedottaminen ensitietotilaisuuksista onnistui 1 66
77

3

~ Miten iimoittautuminen onnnistui 3. 17
108

1

@ Oliko ensitietotilaisuuden ajankohta sinulle sopiva 10 13

102

B 1=e¢ilainkaan
12 = kohtalaisesti
n3=hyin

m 4 = erittdin hyvin
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10 ARTIKKELI: ENSITIETOTILAISUUDET SYOPAAN
SAIRASTUNEILLE AIKUISILLE

Sy6padn sairastuminen on dkillinen ja pelottava kokemus seka sairastuneelle etté I&-
heisille. Sairastuminen koskettaa useita elaménalueita seka muuttaa elamaéntilannetta,
joskus pysyvasti. Diagnoosin kertomiseen liittyvan ensitiedon antaa tavallisesti 144-
kari. Laaketieteellisen tiedon lisaksi tarvitaan moniammatillista, psykososiaalista tie-
toa ja tukea. Talloin ensitiedoksi kutsutaan kokonaisuutta, joka siséltaa sairauden
hoitoa koskevan tiedon liséksi tietoa kuntoutuksesta, sosiaaliturvasta sek& muista tu-
ki- ja palvelujéarjestelmistd. Ensitieto voi siis kattaa aikaa diagnoosin kertomisesta
potilaan pidempikestoiseen ohjaamiseen ja selviytymisen tukemiseen sairastumisen

alkuvaiheessa.

Ensitietotilaisuuksien jarjestdminen kuuluu terveydenhuoltoon. Potilaan asemaa ja
oikeuksia ohjaavan lain mukaan potilaalla on oikeus saada tietoa terveydentilastaan,
hoidon merkityksestd, hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista sekd muista merki-
tyksellisista hoitoon liittyvisté seikoista. Erikoissairaanhoidossa jarjestettavat ensitie-
totilaisuudet ovat osa hyvaa hoito- ja kuntoutuskdytantéd. Ensitietotilaisuudet kuu-

luvat terveydenhuoltolain mukaisesti ladkinnalliseen kuntoutukseen.

Ensitietotilaisuudet Tampereen yliopistollisessa sairaalassa

Tampereen yliopistollisessa sairaalassa on sydpaan sairastuneiden ensitietotilaisuuk-
sia jarjestetty useiden vuosien ajan. Ensitietotilaisuuksia on alusta alkaen toteuttanut
syopéklinikan moniammatillinen tyéryhma. Nykyisessd muodossaan ensitietotilai-
suuksia on jarjestetty vuodesta 2011 alkaen kuukausittain, yhteensa 10-11 tilaisuutta
vuodessa. Ensitietotilaisuudet on suunnattu kaikille syopaan vasta sairastuneille tai
hoitojen alkuvaiheessa oleville aikuisille potilaille laheisineen. Potilaita kutsutaan
ensitietotilaisuuteen sydpéatautien- ja sddehoitopoliklinikan ensikéyntiin liittyen. En-
sikayntipotilaista tilaisuuksiin osallistuu arviolta n. 5-10 %. Osa potilaista l10ytaa tie-
don omatoimisesti PSHP:n internet-sivulta, osa saa tiedon muiden vastuualueiden

hoitohenkil6kunnalta tai syopayhdistyksen kautta.
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Moniammatillinen ensitietotilaisuus- linkki erikoissairaanhoidon ja sy6payhdis-

tyksen valilla

Taysin ensitietotilaisuus on kestoltaan nelja tuntia. Sen aloittaa onkologiaan erikois-
tuvan laakéarin puheenvuoro syovan hoidosta syopéklinikassa. Fysioterapeutin ja ra-
vitsemusterapeutin osuudessa potilaita ohjataan hoidon tukemiseen huolehtimalla
hyvastéd yleiskunnosta ja toimintakyvystd. Sosiaalityontekijan puheenvuoro sisaltaa
monelle potilaalle monimutkaisena ja vaikeaselkoisena ndyttaytyvan sosiaaliturvan ja
sairauden aikaisen toimeentulon kysymyksia.

Sairastuminen syopaan voi heikentdd myos psyykkistd toimintakykyéa. Siksi tilaisuu-
den loppuosuus on omistettu syopépotilaan jaksamisen tukemista kasitteleville ai-
heille. Syopéklinikan psykososiaalisen tuen ja kriisitydn asiantuntijana toimivat psy-
Kiatrinen sairaanhoitaja ja sairaalateologi. Seksuaaliterapeutin osuudessa kasitelldan
sairastumisen vaikutusta mindkuvaan ja seksuaalisuuteen, joita on usein vaikea ottaa
puheeksi hoidon aikana. Pirkanmaan syopayhdistyksen mukanaolo linkittda jéarjes-
tosektorin toimimaan yhdessa erikoissairaanhoidon kanssa. Sydopayhdistyksen kou-
luttama vertaistukihenkild kertoo oman sairastumistarinansa kautta vertaistukihenki-
I6toiminnasta. Syopayhdistyksen sairaanhoitaja tuo tietoa kuntoutuspalveluista seka

muista yhdistyksen tuottamista palveluista Pirkanmaalla.

Ensitietotilaisuuden ohjelma

12.00 — 12.05 Tervetuloa ensitietotilaisuuteen kuntoutusohjaaja
12.05 - 12.50 Sydvan hoitokaytannoista erikoistuva laakari
12.50 — 13.15 Liikunta tukemaan hyvinvointia fysioterapeutti
13.15 — 13.40 Sydpépotilaan hoitoa tukeva ravitsemus ravitsemusterapeutti

13.40 — 14.20 Tauko ja kahvi/teetarjoilu, aikaa keskusteluun

14.20 — 14.50 Sairastuneen sosiaaliturva sosiaalityontekija
14.50 — 16.00 Jaksamisen tukeminen, Kriisityon asiantuntijat
vertaistuki ja kuntoutuminen seksuaaliterapeutti

vertaistukihenkil® ja Pir-
kanmaan syopayhdistys
16.00 Tilaisuuden paatos kuntoutusohjaaja
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POTILAIDEN KOKEMUKSIA ENSITIETOTILAISUUKSISTA

Luotettava tieto poistaa pelkoja

Potilaat perustelivat tiedon saamisen tarkeyttd monin eri tavoin. Syopéaan sairastu-
neella ei vélttdmatté ole ennestdan kokemusta terveydenhuollosta, jolloin sairastumi-
nen on shokki, johon liittyy paljon epéselvia ja pelottavia asioita. Hat& on sairastumi-
sen alussa suuri. Potilaat kuvasivat asiallisen ja luotettavan, asiantuntijoilta saadun
ajankohtaisen tiedon poistavan epéilyksid, epéatietoisuutta ja pelkoa. Asiallinen tieto

antoi uskoa selviytymiseen ja rauhoitti mielta.

Palautteissa toistui maininta monipuolisesta tietopaketista, joka antaa hyvan yleisku-
van syovan hoidosta. Tietoa tuli myds sellaisista asioista, joita ei olisi osannut kysya
oman kriisin keskelld. Luennoista koettiin saatavan paremmin tietoa kuin Kirjoista ja
esitteistd, koska asioita kasiteltiin ihmisten valisessd vuorovaikutuksessa. Tiedon
hankinta esimerkiksi internetin kautta ei vélttdmatta ole kaikille luonteva tai mahdol-
linen tapa. Liséksi kotiin mukaan saatu luentomateriaali helpottaa asioiden muista-

mista.

Joitakin potilaita mietitytti jo hoitojen jalkeinen aika. Kysyttiin, onko olemassa jélki-
tietotilaisuuksia hoitojen paattyessd. Kysymys on aiheellinen, koska hoidosta seu-
rantavaiheeseen siirtymisen tiedetéén lisadvan potilaiden ahdistusta ja epavarmuutta.
Jélkitietotilaisuudet on kiinnostava kehittdmisen kohde ensitietotilaisuuksien rinnalla.
Pirkanmaan sydpayhdistys on jarjestanyt avokuntoutuskursseja rintasyopéapotilaille

hoitojen jalkeen.

Kohtaaminen ja vuorovaikutus lisaavat luottamusta

Osallistuessaan ensitietotilaisuuteen potilaat huomasivat, etteivdt ole yksin omien
kokemustensa ja tunteidensa kanssa uudessa, hAmmentédvassa eldmantilanteessa. Pa-
lautteissa toivottiin aikaa jakaa kokemuksia pienissa ryhmissa. Tahan onkin nyttem-
min Kiinnitetty huomiota taukoa pidentaméalla. Tauon aikana osallistujia ohjataan
kahvipoytaryhmiksi, joihin osallistuvat paikalla olevat luennoitsijat. Potilaat Kiinnit-

tivat palautteessaan huomiota tilaisuuden ilmapiiriin, jota kuvattiin usein rauhallisek-
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si ja asialliseksi. Luennoitsijoiden koettiin valilla olevan liian tehokkaita, virallisia

seka vakavia ja talloin ihmislaheisyytta toivottiin enemman.

Ensitietotilaisuuteen osallistuminen tutustutti sairaalaan ja henkilokuntaan. Potilaat
kokivat turvallisuutta saatuaan erityistyontekijoiden yhteystiedot, jotka antavat mah-
dollisuuden ottaa my6hemmin yhteytta henkilokohtaisissa kysymyksissé. Ensitieto-

tilaisuuden jarjestaminen heratti potilaissa luottamusta sairaalan toimintaan.

Ensitieto oikeaan aikaan

Ensitietotilaisuudessa annettava tieto on tarpeellista heti sairastumisen alkuvaiheessa.
Palautteiden perusteella valtaosalle potilaista ensitietotilaisuuden ajankohta oli sopi-
va ja nykyisen kaltainen ohjautuminen vaikuttaa toimivan. Tilaisuuksista tiedottami-
nen ei kuitenkaan tavoita kaikkia potilaita, koska syopéatauteja hoidetaan useilla toi-
mialueilla. Laheskaan kaikki syopaan sairastuneet eivét ohjaudu jatkohoitoon sy6pa-
tautien klinikkaan, jossa kutsu ensitietotilaisuuteen on osa ensikéyntiin liittyvaé oh-

jeistusta.

Tilaisuuksia toivottiin kohdennettavaksi eri sydpéatauteihin, jotta tieto ei olisi liian
yleista. Tastd johtuen palautteiden arviot vaihtelevat eniten kysyttaessa tyytyvaisyyt-
ta tilaisuuden sisaltoéon ja itselle tarkean tiedon saamiseen. Sydvan hoito on hyvin
yksilollistd, mutta ensitietotilaisuuden tavoitteena on yleisluonteisen tiedon antami-
nen. Palautteen perusteella tarvetta on kuitenkin selkeédsti myds kohdennettuun toi-
mintaan. Tahan tarpeeseen on vastannut Pirkanmaan syopayhdistys, jolla on ollut

ensitietopdivia mm. rinta- ja eturauhassydpapotilaille.

Palautetta kaytetdan toiminnan kehittamiseen

Potilailta ja laheisiltd saatu palaute on térkeda ensitietotilaisuuksien kehittamiseksi.
Potilaiden oikea-aikaiseen ohjautumiseen seka ensitietotilaisuuksista tiedottamisen
parantamiseen Kiinnitetdan jatkuvasti huomiota. Kaikille syopaén sairastuneille tulisi
taata mahdollisuus osallistumiseen. Alueellinen epétasa-arvo tulee esiin palautteissa,

joissa toivotaan vastaavia ensitietotilaisuuksia my6s Pirkanmaan muihin kuntiin.
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Kauempana Tampereesta asuville ensitietotilaisuuteen osallistuminen on mm. kulku-

yhteyksien takia vaikeaa.

Lopuksi

Taysin syopadn sairastuneiden ensitietotilaisuuksia kehittavaan tyéryhmaan kuuluu
sairaalan oman henkilokunnan lisaksi Pirkanmaan syopayhdistyksen edustaja. Kol-
mannen sektorin kanssa tehtava yhteisty0 on tarked osa syopéaén sairastuneen kuntou-

tumisen tukea.

Ensitietotilaisuuksien kehittdmistarpeita arvioidaan jatkuvasti potilailta saadun pa-
lautteen ja tydryhmén kokemusten perusteella. Ensitietotilaisuuksien koordinointi ja
toiminnan pitkajanteinen suunnittelu on kuntoutusohjaajan tehtdva. Hyvin organisoi-
tu toiminta ei kuormita liikaa ensitietotilaisuuksiin osallistuvia tyontekijoité, jotka
toimivat tilaisuuksissa normaalin péivatyonsa ohella. Ryhméamuotoisena jérjestetyt
ensitietotilaisuudet ovat kustannustehokas tapa tavoittaa potilaita. Potilailta saatu Kii-
tos ja palaute kertovat ensitietotilaisuuksien jarjestdmisen tarkeydestd osana syovéan

hyvaa hoitoa.
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11. NAYTTOON PERUSTUVA TOIMINTA
TERVEYDENHUOLLOSSA

Terveydenhuoltolain mukaan (2010/1326, 88) terveydenhuollon toiminnan on perus-
tuttava nayttdon ja hyviin hoito- ja toimintak&ytantdéihin. Terveydenhuollon toimin-
nan on oltava laadukasta, turvallista ja asianmukaisesti toteutettua. Nayttdon perus-
tuva toiminta on avainasemassa tuotettaessa laadukasta terveydenhuoltoa. Myos Pir-
kanmaan sairaanhoitopiirin strategia vuosille 2012-2016 tuo esiin nayttd6n perustu-
van toiminnan tarkeyden lupauksessaan hyvésta palvelukokemuksesta. Strategian
mukaan “potilaan hoito perustuu yhdenmukaisiin hoitomenetelmiin™ ja "ndyttoon

perustuvat toimintatavat juurrutetaan toimintatavoiksi*.

Nayttéon perustuvalla toiminnalla tarkoitetaan parhaan saatavilla olevan ajantasaisen
tiedon vastuuntuntoista seké kriittistd kéyttoad potilaan hoitoon ja kuntoutukseen liit-
tyvassé péaatoksenteossa (Pohjolainen & Malmivaara 2008, 662, Paltamaa, Karhula,
Suomela-Markkanen & Autti-Ramd 2011, 40-41, Pitkanen & Aalto 2013, 7-8). Ter-
veydenhuollossa vain pieni osa hoitotoimenpiteistd perustuu riittavaan tieteelliseen
nayttoon ja tietoon toiminnan vaikuttavuudesta. Myods kuntoutukselta, joka poikkitie-
teellisend toimintana siséltaa ladketieteellisen tiedon lisdksi sosiaali-, yhteiskunta- ja
kayttaytymistieteellista tietamystd, vaaditaan yhda enemmén vaikuttavuuden osoitta-
mista. (Pohjolainen 2005, 3399, Jarvikoski & Harkéapaa 2011, 272-273.)

11.1 Kuntoutuksen vaikuttavuus

Kuntoutuksen vaikuttavuudella tarkoitetaan tieteellisen tutkimuksen osoittamaa néyt-
toa kuntoutusintervention vaikuttavuudesta (effectiveness). Optimivaikuttavuus eli
teho (efficacy) tarkoittaa menetelman vaikuttavuutta ihanneolosuhteissa eli tarkoin
valikoidulle potilasryhmalle, kontrolloidussa ja satunnaistetussa testaustilanteessa.
Todellinen vaikuttavuus arkipéivan tilanteissa on aina pienempi kuin optimivaikutta-
vuus. Todellista vaikuttavuutta tutkitaan satunnaistetuilla kokeilla tavanomaisissa
olosuhteissa, jolloin tutkimuksia nimitetddn pragmaattisiksi vaikuttavuustutkimuk-
siksi. Kuntoutusta koskevissa tutkimuksissa voidaan tutkia kuntoutusintervention

vaikuttavuutta verrattuna tilanteeseen, jossa interventiota ei ole tehty. Tutkimuksen
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luotettavuus riippuu siitd, miten hyvin intervention aiheuttama muutos on mitattu ja
miten interventio on dokumentoitu. ( Pohjolainen 2005, 3400, Pohjolainen & Malmi-
vaara 2008, 658-659, Paltamaa ym.2011,40-41.)

Parhaana vaikuttavuusndyttond pidetddn etenevistd satunnaistetuista kokeista (ran-
domised controlled trials RCT) saatuja tuloksia, joita k&ytetddn myos kuntoutuksen
vaikuttavuuden tutkimuksessa. Toisaalta kuntoutus on monitahoinen potilaan, hoito-
henkil6kunnan, yhteison ja ympériston prosessi, joka ei sovellu satunnaistetuksi ko-
keeksi tai tutkimusasetelmaa ei voida kéyttaa esimerkiksi eettisisté syistd. Vaikutta-
vuuden arviointia voivat vaikeuttaa potilaiden elinymparistdssa, eldmantilanteessa ja
terveydentilassa tapahtuvat muutokset. Kuntoutuksessa yleisesti esiintyvét tavoitteet,
kuten selviytymisen ja toimintakyvyn tukeminen, eivat ole ainoastaan yksilon omi-
naisuuksia vaan ne liittyvét tiivisti yhteisoon, jossa potilas toimii. (Pohjolainen 2005,
3400, Pohjolainen & Malmivaara 2008, 659-660, Jarvikoski & Hérkapad 2011, 275.)

Kuntoutuksen viitekehyksend ICF (International Classification of Functioning, Disa-
bility and Health), toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvalinen
luokitus (2004, 18-19), kuvaa tatd yhteyttd. Yksilon toimintakyky maaraytyy ICF:n
mukaan laaketieteellisen terveydentilan ja kontekstuaalisten tekijoiden (ymparisto- ja

yksilotekijat) vuorovaikutuksen tuloksena, kuvio 2.

Laéketieteellinen terveydentila
(disorder/disease

! l

Ruumiin rakenne ja Toiminnot s Osallistuminen
toiminta (Impairment) (Limitation) Restriction)

L |

[ |
| Ympariststekijat | | Yksiltekijat |

Kuvio 2. Integroiva biopsykososiaalinen monitasoinen malli toimintakyvysta ja toi-

mintarajoitteista,
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Yhteen elementtiin kohdistettu interventio saattaa vaikuttaa muihin osatekijoihin.
ICF on integroiva biopsykososiaalinen monitasoinen malli toimintakyvysté ja toi-
mintarajoitteista, jonka eri elementtien valill4 on dynaaminen vuorovaikutus. Nako-
kulmana on osallistumismahdollisuuksien lisédminen, joka lahtokohtaisesti soveltuu
kuntoutuksen tavoitteisiin. (Jarvikoski 2013, 28-29). Kuntoutuksen vaikuttavuuden
tutkiminen edellyttdd monipuolisiin menetelmiin perustuvaa tietoa. Kuntoutuksen
vaikuttavuudesta ei ehkd tdman menetelmallisen vaikeuden vuoksi ole saatu riittavaa
naytt6a. ( Pohjolainen 2005, 3400, Pohjolainen & Malmivaara 2008, 661-662.)

12 KIRJALLISUUSKATSAUS ENSITIETO-ORIENTOITUNEIDEN
MENETELMIEN VAIKUTTAVUUDESTA SYOPAPOTILAILLA

12.1 Tiedonhaku

Tassa opinndytetydssa tarkastellaan ensitiedon antamisessa kaytettyjen menetelmien
vaikuttavuutta suppeaan Kirjallisuuskatsaukseen perustuen. Kiinnostuksen kohteena
ovat sy6paan sairastuneita aikuisia koskevat tutkimukset. Kirjallisuushaun perustana
on PICO -tiedonhakustrategia, neliosainen arviointikysymys tiedonhakuun, taulukko
5.

Taulukko 5. PICO — kriteerit.

P = potilasryhma syOpadiagnoosin vasta saanut aikuinen potilas

I= interventio menetelmé/interventio, jolla pyritddn vastaamaan potilaan

tiedontarpeeseen ja selviytymisen tukemiseen

C=vertailuinterventio | tavanomainen hoito

O= tulos kaytetyn menetelman vaikuttavuus, esim. pelon ja ahdis-

tuksen vaheneminen, luottamuksen lisdantyminen
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Kansainvélisesti arvostettu Cochrane Library sisdltdd systemaattisia kirjallisuuskat-
sauksia, jossa nayttd on valmiiksi seulottu. Naytt6d kuntoutuksen vaikuttavuudesta
on varsinkin neurologisissa, psykiatrisissa seké tuki- ja liikuntaelinsairauksissa, mut-
ta my6s hengitys-, sydén- ja sydpakuntoutuksesta (Pohjolainen 2005, 3401, Pohjo-
lainen & Malmivaara 2008, 662)

Kirjallisuushaku tehtiin Cochrane Database of Systematic Reviews-tietokannasta.
Haku rajattiin Cochrane Reviews- tutkimuksiin, otsikoihin (Titles), tiivistelmiin

( Abstract) ja avainsanoihin (Keywords). Hakusanoilla ”cancer and coping ” tulok-
seksi saatiin 8571 tietuetta (records), joista hakusanoihin sopivia osumia oli 16. Nais-
t& hylattiin otsikon perusteella 13. Abstraktin ja kokotekstin perusteella hylattiin 1
tutkimus ja hyvéksyttiin 2 tutkimusta. Haku toistettiin sanoilla ”cancer and in-
form*and coping ”, jolloin tietueiden kokonaismé&éra pysyi samana ja tuloksena oli 2
osumaa, jotka siséltyivat ensimmaéiseen hakuun. Molemmat olivat jo mukaan hyvék-
syttyja tutkimuksia. Haku toistettiin sanoilla ”recently diagnosed cancer and infor-
mation interventios and coping”, jolloin tietueiden kokonaismaara pysyi edelleen
samana (8571) ja tuloksena oli yksi uusi osuma, joka hyvaksyttiin mukaan otsikon ja
kokotekstin perusteella. Kaiken kaikkiaan Cochrane Review- tietokannasta l6ytyi 3

hyvaksyttya tutkimusta, jotka on referoitu taulukossa 5, liite 7.

Manuaalihaulla Kirjallisuuskatsaukseen haettiin suomalaisia tutkimuksia. Suomessa
naisten yleisin sydpa on rintasyopa ja miesten eturauhasyopd, joihin tutkimukset
usein kohdistuvat. Terveysportin kautta 16ytyi artikkeli L&akérilehdesta ja Duodeci-
mista hakusanoilla ’syovésta selviytyminen, syopd, tiedonsaanti”. Nama artikkelit
hyvaksyttiin mukaan. Toinen artikkeli késittelee eturauhassyopédédn sairastuneen tie-
don ja tuen tarvetta ja toinen syopapotilaan kokemaa tukea ja stressinhallintaa. Mu-
kaan otettiin my6s jo aikaisemmin tiedossa ollut Pirkanmaan sairaanhoitopiirin poti-
lasaineistolla tehty vaitdskirja, joka tarkastelee lyhytkestoisen tuki- ja ohjausinter-
vention vaikutusta rintasydpapotilaan elaménlaatuun. Nama kolme tutkimusta on re-

feroitu taulukossa 5, liite 7.
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12.2 Kirjallisuuskatsauksen aineiston luotettavuus

Luotettavin menetelmin tehty systemoitu kirjallisuuskatsaus antaa parhaat edellytyk-
set luotettavalle tutkimustiedolle. Tarkoituksena on koota alkuperéistutkimuksista
kaytannon toimintaan vaikuttavaa tieteellista nayttod. Katsauksissa on sama luokitus,
jota Suomessa kaytetddn Kéypa hoito-suositusten naytonasteessa: A= vahva tutki-
musnéyttd, B= kohtalainen, C= heikko ja D= tutkimus ei ole menetelmallisesti kel-
vollinen. (Pohjolainen 2005, 3401.)

Kirjallisuuskatsauksen aineistossa on kolme (3) systemoitua Kirjallisuuskatsausta.
Néiden menetelméllinen laatu arvioitiin vaihtelevaksi ja harhan mahdollisuus suu-
reksi. Psykososiaalisten interventioiden vaikuttavuudesta syopéapotilailla on vaikea
tehda pitdvaa johtopaatostd, koska osallistuneiden joukossa, intervention esitystavas-
sa, ammattiauttajien kurinalaisuudessa ja intervention siséllossé oli merkittavéaa vaih-
telua (Chan, Webster & Marquart 2011, Galway, Black, Cantwell, Cardwell, Mills &
Donelly 2012.) Eettisesti herkén ja eettiset tutkimuskriteerit tayttavén tutkimuksen
muotoa tulee edelleen kehittdd tulevaisuuden kaytantdja varten (Lockhard., Dosser,
Cruickshank & Kennedy 2007).

Vaitoskirja oli tehty kvasikokeellisena tutkimuksena, koska kokeellista tutkimusta ei
ollut mahdollista tehda eettisisté ja kaytannoéllisista syistd. Kvasikokeellisessa tutki-
muksessa ei ole mahdollista kontrolloida kaikkia virhemuuttujia ja ndilla saattaa olla
vaikutusta tutkimuksen tuloksiin (Salonen 2011, 85.). Kaksi alkuperaistutkimusta oli
tehty kysely- ja haastattelumenetelmalld. Haastattelututkimuksessa oli kéytetty vali-
doituja mittareita, joka ovat kaytossa useissa maissa. Tuloksia verrattiin samoilla
mittareilla aikaisemmin tehtyihin tutkimuksiin. (Lehto-Jarnstedt, Kellokumpu-
Lehtinen & Ojanen 2002.) Kyselytutkimuksen sisalté perustui eturauhassyopapoti-
laiden kokemuksien perusteella tehtyihin kysymyksiin seka kolmeen psyykkisen hy-
vinvoinnin mittariin, joista yksi oli validoitu syopaspesifinen mittari. Tuloksia kési-
teltiin tilastollisesti. (Lehto, Helander & Aromaa 2010.)
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12.3 Keskeiset tulokset

Systemoidun Kirjallisuuskatsauksen, joka koski tiedon vélittdmiseen tarkoitettuja,
orientoivia ohjelmia (information interventions), johtop&atoksené on, etté orientoivat
ohjelmat voivat véhentdd syopapotilaiden ahdistusta, mutta ndytén aste on heikkoa.
Kaytdnnon toiminnan kannalta on riittdméatontd nayttoa siitd, mika on paras tapaa
toteuttaa orientoiva interventio: auditiivinen, visuaalinen tai kasvokkain eli face to
face (Chan, Webster & Marquart 2011).

Galway ym. (2012) johtop&&toksend oli, ettd psykoedukatiiviset ja hoitajan tekemat
keskustelut kasvokkain (face to face) ja puhelimitse rintasyopéan sairastuneiden poti-
laiden kanssa tuottivat pienid positiivisesti merkittavid vaikutuksia eldménlaatuun
(QoL). Naytto on riittdmatonta, jotta kéytdnndn suosituksia voitaisiin antaa. Galway
ym. kanssa samansuuntaiseen tulokseen tuli Salonen (2011) vaitdstutkimuksessaan,
jossa havaittiin, etta lyhyelldkin tuella ja ohjauksella puhelimitse ja kasvokkain voi-
daan parantaa leikatun rintasyépdapotilaan elamanlaatua. Molemmissa tutkimuksissa
todetaan, ettd riskinarviointia tarvitaan loytamaan potilaat, joilla on suurin vaara

emotionaalisille ongelmille ja ovat sen vuoksi eniten tuen tarpeessa.

Systemoitujen Kirjallisuuskatsausten mukaan tutkimustulokset eivat ole yleistettévis-
s& kaytannon suosituksiksi erityisesti tutkimusjoukkojen pienuuden ja tutkimuksellis-
ten puutteiden takia. Tarvitaan lisaa huolellisesti tehtyja RCT-tutkimuksia, jotta saa-
daan nayttoa interventioiden tarkoituksenmukaisesta intensiteetistd, laadusta, mene-
telméstd ja resursseista. Potilaiden ja laheisten ndkokulma pitéisi sisaltyd mukaan.
Tutkimusten eettiseen herkkyyteen ja eettisen tutkimusasetelman vaativuuteen Kiin-
nittdd huomiota Lockhart ym. (2007), jotka eivat loytaneet yhtddn tutkimuskriteerit
tayttavaa tutkimusta, joissa tutkitaan eri menetelmien vaikuttavuutta kerrottaessa po-

tilaalle rintasydpadiagnoosi ensimmadista kertaa.

Y leistettavaa ja kaytantdon vaikuttavaa tietoa on suomalaisten eturauhasydpéapotilai-
den kokemuksista sairastumis- ja hoitovaiheessa. Paatelmana on, etta Kielteiset ko-
kemukset sairastumisvaiheessa nayttavét heijastuvan potilaiden psyykkisen vointiin
vuosia myohemmin. Taéma korostaa syovéan diagnoosivaiheen laadun merkitysta toi-

pumiselle mm. tiedonsaannin, diagnoosin kertomistavan ja laheisten mukaan ottami-
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sen suhteen. Tarvetta on potilaan psykososiaalinen tukemiseen diagnoosivaiheessa
sekd psykososiaaliseen interventioon primaarihoidon jalkeen. ( Lehto, Helander &
Aromaa 2010).

Kokemus tuesta ennakoi positiivisten stressinhallintakeinojen kéayttod ja vahainen
tuki pako-valttamiskeinojen kayttoa (Lehto- Jarnstedt ym. 2002 ). Potilaat kokivat
saavansa ladkareiltad ja hoitajilta yhtd paljon tukea kuin ldheisiltd. Miehilld hyvaa
stressinhallintaa ennakoi tuttavien ja vertaisten tuki ja naisilla ystavien tuki. Pelkas-
tdan leikkaushoitoa saaneet potilaat kokivat saaneensa merkitsevasti véhemman tu-
kea kuin liitdnnéishoitoja saaneet. Potilaat, jotka eivat saa ladketieteellisi liitannais-
hoitoja, saattavat tarvita psykososiaalisen intervention saavuttaakseen emotionaalisen

hyvinvoinnin kannalta tasaveroisen aseman muiden potilaiden kanssa.

12.4 Johtopééatokset

Kirjallisuuskatsauksen avulla etsittiin ndyttoa ensitiedon antamisessa kadytettyjen me-
netelmien vaikuttavuudesta syopéan sairastuneilla aikuisilla. Naytto tiedon vélittdmi-
seen tarkoitettujen orientoivien ohjelmien ja eri menetelmien vaikuttavuudesta on
niukkaa. Kaytannon suosituksia minkadan menetelméan paremmuudesta ei voida an-
taa. Nayton puute johtuu tutkijoiden mukaan suurelta osin tutkimuksellisista puut-

teista. Sydpaan sairastuneilla myos tutkimuksen eettiset kysymykset nousevat esiin.

Kokemus tuesta ennakoi positiivisten stressinhallintakeinojen kayttéa. Lyhyellakin
tuella ja ohjauksella, joka tapahtuu vuorovaikutuksessa kasvokkain tai muulla tavoin,
voidaan vaikuttaa potilaan elamanlaatuun. Erityista huomiota pitdisi kiinnittda pel-
kastaan leikkaushoidon saaneisiin potilaisiin, joiden ohjautumista ensitietotilaisuuk-

siin tulee tehostaa.

Tuen antaminen on yksi sydpaan sairastuneen hoidon tydvalineista (ensitietotilaisuu-
den luentomateriaali Tays 2014). Tuen tarve ja kyky selviytyd sairauden aiheutta-
masta muutostilanteesta vaihtelee yksilollisesti. Vertaistuen merkitykseen antoi viit-

teitd havainto, jossa potilaan itse valitsemista, laheisid ihmisida kaukaisemmista ih-



44

missuhteista (ystavat, tuttavat, muut potilaat) saatu tuki nayttéisi olevan vaikutta-
vampaa. Riskinarviointia tarvitaan loytaméan potilaat, joilla on suurin vaara emotio-

naalisille ongelmille ja ovat sen vuoksi eniten tuen tarpeessa.
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13 POHDINTAA KEHITTAMISHANKKEESTA

Kehittdmishanke eteni toimintatutkimuksen viitekehyksen mukaisesti kaytannoéllise-
na toimintana. Kehittdmistyon tekeminen oman tyon ohella vaikutti hankkeen ete-
nemiseen ja tyoryhman tyoskentelyyn, joka oli valilla tiiviista ja vélilla verkkaisem-
paa. Kuntoutusohjaajien kuukausikokousten arviointikeskusteluissa tyoryhma sai ar-
vokasta palautetta. Kehittdmishankkeen tulosten kannalta merkittdvaa oli kuntoutus-
suunnittelija Tuula Haukka-Wacklinin madréatietoisesti johtama tyoryhman tydsken-
tely, tyéryhmén oma aktiivisuus sek& kuntoutusohjaajien myonteinen suhtautuminen
yhteisen toimintatavan kehittdmiseen. Kuviossa 3 on hahmoteltu péapiirteissédan ke-

hittdmishankkeen syklinen eteneminen.

2. Toiminta
-kevat 2013
nykytilan kartoitus: kysely
alustava luonnos
1. Suunnittelu W EIENE) o (e

-syksy 2012 -kevit ja syksy 2013
Keskustelua kehittdmisen Lomakkeiden tekemisti ,

tarpeesta palautelomakkeen ja
Ty6ryhman 4 Arviointi
nimeamj -syksy 2013
Palautetta kokeiluista
>lomakkeiden viimeistelya

1. Suunnittelu
-kevat 2014
toimintaohjeistus valmis

- kdyttoonotosta 2. 3.Toiminta ja
Tarkistettu suunnittelu sopiminen kokeilu

- Jat.ko.kehit‘témingn eri Keviit ja syksy 2014
tc?lrr?|alue|l.la.yIE|sen Lomakkeiden
tmmmtaohjelstuksen Kiyttéénottoa ja

B 4. Arviointi velukuvausten
-kevat 2015 tekemista
Ohjeistuksen toimivuus ja
jatkokehittamisen tarpeet

Kuvio 3. Hankkeen sykilit.
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Kehittdmisen tulosten arviointimittarina voidaan pitd& hankkeen tavoitteita (Kananen
2009, 99). Ensitietotilaisuuksien kehittdmishankkeessa saavutettiin tavoitteena ollut
toimintaohjeistus, joka on sek& yleinen ohjeistus kuntoutusohjaajille ettd palvelun
kuvaus asiakkaille. Yhteisia toimintamalleja on ollut vahé&n ja vasta my6hemmin
voidaan arvioida juurtuiko uusi toimintamalli kdytantoon. Parhaimmillaan juurtumi-
nen on sit4, ettd uusi toimintamalli elda ensitietotilaisuuksien jatkuvana kehittdmise-
na eri toimialueilla. Lis&ksi tarvitaan yhd enemman nayttdon perustuvan toiminnan

Kriteerit tayttaviin menetelmiin perehtymisté.

Kehittamishankkeen yhteydessé pohdittiin ensitietotilaisuuksien kustannusvaikutuk-
sia. Vastaava kustannusanalyysi on tehty Tampereen yliopistosairaalan, Seindjoen
keskussairaalan ja Diabetesliiton tutkimuksessa, jossa verrattiin ensitietoryhmén ja
yksildohjauksen kustannuksia diabeetikoilla. Kustannusten katsottiin koostuvan hen-
Kilokunnan kayttdmasta tydajasta. Arvioinnin johtopaatoksena oli, ettd ensitietoryh-
mat eivét ole merkittavésti kalliimpia kuin yksil6tapaamiset poliklinikalla. Henkilo-
kunnan kokemuksen karttuessa ryhmatoiminnasta tulee jopa halvempaa. Potilaat
saavat ensitietoryhméssa enemman ohjausta kuin poliklinikkakaynnilld ja potilaalle
aiheutuvat kustannukset jaavat huomattavasti pienemmiksi. Ryhmadssé potilaat koh-
taavat samalla kertaa monia ammattihenkiloita seka vertaisia. (Alanko, Alanne, Sa-

lonen & Tauriainen, 2011.)

Tietoa on nykyisin runsaasti saatavilla ja sitd potilaat my6s omatoimisesti hakevat.
Ensitietotilaisuudet ovat silti osoittaneet tarpeellisuutensa kohtaamisen (face to face)
seké valittoman vuorovaikutteisuutensa takia. Hanninen (2004, 194- 197) kuvaa per-
heitd koskevassa tutkimuksessaan vuorovaikutusta perheen/potilaan ja tyontekijoiden
vélilla. Tiedon tasolla on kysymys vamman tai sairauden kohtaamisesta eli rehelli-
sesté tiedosta. Tunnetason kohtaamisessa on kysymys aidosta lasndolosta ja valitta-
misestd, jolloin tyontekijat uskaltavat olla lasnd kokonaisina, inhimillisina ihmisina.
Kolmas kohtaamisen taso on avoin dialogi eli yhteinen keskustelu, mit& uusi tilanne
tarkoittaa. Avoimessa dialogissa potilaat ja laheiset edustavat oman elamansé asian-
tuntijuutta seka kokemuksellista ensitietoa. Tyontekijat edustavat ammatillista asian-

tuntijuutta ja ensitietoa.
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Tyoelaman kehittdmistoimintaa voidaan perustella ulkoisilla ja siséisilla tekijoilla.
Ulkoisista tekijoista tarkein on muuttunut toimintaympéristd. Siséiset tekijat liittyvat
esimerkiksi laadun kehittdmiseen ja palveluiden saatavuuden turvaamiseen. ( Toikko
& Rantanen 2009, 17-19.) Kehittdmishanke toteutui ajankohtana, jolloin koko maa-
ta koskevaa sosiaali- ja terveydenhuollon kokonaisuutta ollaan jarjestaméssa uusiksi
toiminnallisiksi alueiksi. Samalla erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon teh-
tavat tullaan tdsmentdmaén. Erikoissairaanhoidossa toimivat kuntoutusohjaajat jou-
tunevat tulevaisuudessa tarkemmin perustelemaan, mitka ladkinnalliseen kuntoutuk-
sen tehtévét kuuluvat erikoissairaanhoitoon ja mitka perusterveydenhuoltoon. Ensi-
tietotilaisuuksien kehittdmishanke on ajankohtainen erikoissairaanhoidon laakinnalli-
sen kuntoutuksen profilointiin, laadun kehittdmiseen sekad palvelun nikyvéksi teke-

miseen liittyvé interventio.

14 POHDINTAA ENSITIETOTILAISUUKSISTA SYOPAPOTILAAN
KUNTOUTUMISEN TUKENA

Olen toiminut syopapotilaiden ensitietotilaisuuksien koordinoijana vuodesta 2011
lahtien. Téssd opinndytetyon viimeisessa kappaleessa pohdin ensitietotilaisuuksia
osana aikuisten syopépotilaiden hyvéaa hoito- ja kuntoutuskéytantéa erikoissairaan-
hoidossa seké lyhyesti syopapotilaan kuntoutuksen kokonaisuutta ajankohtaisten sel-

vitysten ja suositusten valossa.

Opinnaytetyon osat 2 ja 3 ovat oikeastaan kehittdmishankkeen toimintatutkimukselli-
sen syklin (kuvio 3) henkilékohtainen jatkumo, jota kuvaan kuviossa 4. Kevaalla
2014 osallistuin Pirkanmaan sairaanhoitopiirin ja Tampereen yliopiston jarjestamaan

Nayttoon perustuvan toiminnan perusteet- koulutukseen sek& lupauduin luennoitsi-
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jaksi Pirkanmaan syopayhdistyksen teemailtaan. Naméa kaksi melkoisesti tyota vaati-

nutta toimintaa innostivat tutkimaan sy0paén sairastuneen kuntoutumista syvemmin.

Tarkistettu suunnittelu
-Kevat 2014
*Toimintaohjeistus valmistuu
*Nayttoon perustuvan
toiminnan —perusteet
4. Arvioint koulutus

-kevat 2015 2. Toiminta
*Artikkeli ja - Kevat 2014

kirjallisuuskatsaus osaksi *Artikkelin kirjoittamista
opinndytetyota. *Teemaluento Pirkanmaan
*Kehittamistehtavat ja - syopdyhdistyksessa
ehdotukset ”Syodvasta selviytyminen”
ensitietotilaisuuksiin 2016.
3. Kokeilu
Syksy 2014 ja kevat 20%
*Kirjallisuuskatsaus
ensitieto-orientoituneista
menetelmista sydpaan
sairastuneilla

Kuvio 4. Henkilokohtainen sykli.

Kirjallisuuskatsauksen mukaan syopapotilailla on tarvetta psykososiaaliseen tukeen
diagnoosivaiheessa sekd psykososiaaliseen interventioon primaarihoidon jalkeen
(Lehto ym. 2010). Epavarmuus paranemisesta ja elinajan ennusteesta koskee erityi-
sesti syopasairauksia. Sekéd parannettavissa olevat ettd kroonistuneet syopasairaudet
ovat potilaille ja laheisille vaativia elamantilanteita, jotka voivat muuttaa paljonkin
jokapaivaista elaméa. (ldman & Aalberg 2013, 860.) Diagnoosista hoitoon kuluva
aika on potilaan nakdkulmasta pitka ja odottaminen on raskasta. Téahdn vaiheeseen

sijoittuva ensitietotilaisuus sairaalassa vastaa suureen tiedon ja tuen tarpeeseen.
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Syovén hoidon kehittdminen vuosina 2010-2020-raportissa (2010, 69—72) esitetddn
potilaan polku, jossa tarkastellaan potilaan subjektiivisia kokemuksia hoitopolun eri
vaiheissa. Polun alkuun sijoittuva ensitietotilaisuus on sairastumisvaiheen biopsy-
kososiaalinen interventio, jolla voidaan ehkéisté kielteisié subjektiivisia kokemuksia,
joilla saattaa olla vaikutuksia vuosia my6hemmin (vrt. Lehto-Jarnstedt ym. 2002).

Potilaat toivovat terveydenhuollon ammattilaisilta tiedollista ja k&ytdnnollista tukea
seké kannustusta ja rohkaisua (ldman & Aalberg, 2013, 860). Syopépotilaan tuen
tarve nousee esiin kdaytannon tydssd. Taysin sydvanhoidon vastuualueen hankkeessa
kehitettiin mm. sairauskriisin tunnistamista edistava esitietokaavake, luotiin sairaus-
kriisipotilaan hoidon porrastus, laadittiin syopépotilaille jaettava esite jaksamista tu-
kevista palveluista sek liitettiin ensitietotilaisuudet yhdeksi osaksi sairaalassa annet-
tavaa psykososiaalista tukea. (Sairauskriisi osana syopépotilaan hoitoa 2011.)

Kuviossa 5 on kuvattu ensitietotilaisuuden sijoittuminen sydpapotilaan hoitoproses-
siin sekd laajempaan kuntoutuksen palvelujarjestelmaén. Kuvio on muokattu Matti

Rautalahden (2008) tekemasté rintasydpéapotilaan kuntoutumisketjusta.

Sairaus Hoito Seuranta

A A A
Tiedollinen ja psykososiaalinen ja tuki

Terveydenhuollon kuntoutus

LaSkinnillinen kuntoutus [terveydenhuohtolaki 29 &)

*  kuntoutustarpeen arviginti *  kuntoutussuunnitelma
*  kuntoutusochjaus ja-neuvonta | *  terapiat, a|:| uvElinest

Ensitietotilzisuus ( Tenrepdentuaita,

TyOtenieyshualta

Muu ku_l'l_t?UtUkﬁE_” .l'-"|.l11l'|'|atl||ll'IEI1 kuntoutus
palvelujarjestelma

Sopeutumisvalmennus ja
kuntoutuskurssit (Kela, RAY)

| Muut kuntoutus- ja tukipahelut [Kela, kotikuntz, koulutus ) |

larjestojen kuntoutuspalvelut
I Syop&yhdistyksen neuvontapalvelut I

I Vertaistuki, tukihenkilGtoiminta , ryhmat (mm. ensitieto, teemaryhmat) I
| Avokuntoutuskurssit |

Kuvio 2. Ensitietotilaisuus on osa syopapotilaan kuntoutuksen palvelujéarjestelméaa.
(Rautalahti 2008 mukailtuna)
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Kuntoutuksen palvelujérjestelmassé ensitietotilaisuus kuuluu terveydenhuollon 1&&-
kinndlliseen kuntoutukseen. Hoitoprosessissa se sijoittuu syovan diagnosointivaihee-
seen ennen hoitojen alkamista. Ensitietotilaisuuden tulisi nivoutua sydpépotilaan hoi-
toketjuun muun kuntoutuksen ohella. Syopéén sairastuneiden kuntoutuksesta puhut-
taessa korostuu usein sopeutumisvalmennuskurssitoiminta. Kuntoutuksen palvelujér-
jestelmdssé se sijoittuu vasta hoidon seurantavaiheeseen. Potilaat ovat epatietoisia
mit& kuntoutuksella tarkoitetaan, mika ilmenee myds Suomen SyOpéayhdistyksen sel-
vityksessd SyOpédkuntoutus Suomessa (2014, 28-29). Tietoa kuntoutuspalvelujen

mahdollisuuksista toivottiin silti varhain, heti diagnoosin jalkeen.

Kuntoutus kuuluu olennaisena osana sydpapotilaan hyvadn hoitoon. Tiina Saarto
(2013, 270-271) jaottelee sytpapotilaan kuntoutuksen ennaltaehkéisevaan, palautta-
vaan, supportiiviseen ja palliatiiviseen kuntoutukseen. Ensitieto on ennaltaehkéisevaa
kuntoutusta, jonka tavoitteena on valmentaa potilasta tuleviin hoitotoimenpiteisiin ja
toimintakyvyn muutoksiin. Oikealla tiedolla alusta alkaen vahvistetaan potilaan itse-
hallinnan tunnetta. Rissanen, Vertio & Lanning (2008, 126-127) tarkastelevat syo-
pépotilaan kuntoutusta prosessina syévan epailystd hoitojaksoon ja seurantaan. Vali-
ton ensitieto on diagnoosin kertominen. Seuraavassa vaiheessa potilas tarvitsee tietoa
sairaudesta, hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista, taloudellisista tukimuodois-

ta, kriisituesta seké tukihenkilo- ja vertaistukimahdollisuuksista.

Kansallisen sydpasuunnitelman Il osassa merkittavassd asemassa on syopapotilaan
kuntoutumisen tuen kehittdminen. ( Syovén ehkaisyn, varhaisen toteamisen ja kun-
toutumisen tuen kehittdminen vuosina 2014-2025, 75-79.) Kuntoutuksen yleiset
tavoitteet liittyvat laajasti siihen sosiaaliseen yhteisoon ja ympéristodn, missa potilas
elad ja toimii. Ensitietotilaisuuden tiedollisella ja psykososiaalisella tuella seké ver-
taistuella pyritaén potilaan voimavarojen tukemiseen seka potilaan ja hanen elinym-

paristonsa valisen vuorovaikutuksen edistamiseen.

Terveydenhuollon ongelmana on hoitoketjun ja kuntoutuksen katkeaminen erikois-
sairaanhoidon, perusterveydenhuollon ja tydterveyshuollon valilla. Hoito- ja kuntou-
tusketjun katkeamisesta potilaalle aiheutuvien ongelmien lisaksi sairauden valilliset
kustannukset voivat muodostua odotettua suuremmiksi. ( Jarvikoski 2013, 60-61.)

Jatkuvuuden varmistamisen merkitys korostuu entisestddn hoitoaikojen lyhetessa.
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Tahan kuntoutuksen Kriittiseen kohtaan voidaan vastata ensitietotilaisuuksien kaltai-
silla orientoivilla toimenpiteill4. Ensitietotilaisuus on sydpaan sairastuneen kuntou-
tumisen alkuvaiheen interventio, jolla saattaa olla kauaskantoisia vaikutuksia poti-

laan hyvinvointiin ja selviytymiseen.
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RYHMAMUOTOISESTA ENSITIETOTILAISUUDESTA

Palvelun nimi

Kenelle

Tavoite ja tar-
koitus

Hyddyt

Kuntoutusohjaajan koordinoima ryhmamuotoinen ensitietotilaisuus

Kohderyhmén nimi

Ensitietotilaisuuden tavoitteena on antaa potilaille luotettavaa tietoa
sairaudesta, diagnostiikasta, oirekuvasta, hoitovaihtoehdoista seka
sairauden vaikutuksesta toimintakykyyn. Tavoitteena on antaa tie-
toa ja ohjausta toimintakyvyn tukemisen mahdollisuuksista kuntou-
tuksen, sosiaaliturvan ja jarjestdjen palvelujéarjestelmissa. Ensitieto-
tilaisuus on tarkoitettu seka potilaille ettd laheisille antamaan uusia
ja rohkaisevia nakokulmia sairastumisen aiheuttamassa muuttu-

neessa elamantilanteessa.

Potilaan ja laheisten kannalta:

Ensitietotilaisuuksissa valitetdan luotettavaa ja monipuolista tietoa
mahdollisimman oikea-aikaisesti. Asiallinen tieto vahentda virhe-
tulkintoja ja turhia pelkoja. Ryhmamuotoiset tilaisuudet antavat
mahdollisuuden vertaistukeen ja samassa tilanteessa olevien ihmis-
ten tapaamiseen. Mahdollistamalla laheisten osallistuminen tuetaan

potilaan psykososiaalista selviytymistd omassa elinympéristossaan.

Palvelun tuottajan ja palvelun maksajan kannalta:

Hyvin toteutettu ja oikea-aikainen ensitieto auttaa potilasta eteen-
pain muuttuneessa elamatilanteessa. Talla voidaan ennaltaehkaista
mahdollisia myohempié psykososiaalisia ongelmia ja ns. turhia ter-
veydenhuollon kaynteja.

Ryhméamuotoisena jarjestetty ensitietotoiminta on kustannusteho-



Resurssit

Ensitietoon

ohjautuminen

Tiedottaminen

kasta. Ensitietotilaisuudet toteutetaan yhdenmukaisin periaattein ja
kohderyhman mukaisen erikoisalan asiantuntijoiden yhteistyona.
Ensitietotilaisuudet toimivat osana opiskelijoiden, henkilokunnan ja

muiden sidosryhmien perehdytysta.

Ensitietotilaisuuksien vastuuhenkildna toimii kuntoutusohjaaja. En-
sitietotilaisuuksien toteuttamisesta vastaa tyoryhmé, jonka toimin-
taa kuntoutusohjaaja koordinoi. Koordinaation ja vastuun voivat
jakaa myos kuntoutusohjaaja ja nimetty tydpari vastuualueelta.
Ensitietotyéryhman kokoonpano vaihtelee sairauden tai vamman
tarpeiden mukaan. Tydryhméassa voi olla ladkari, psykologi, Kriisi-
tyon asiantuntija, sosiaalityontekijd, fysioterapeutti, toimintatera-
peutti, ravitsemusterapeutti, muita erityisasiantuntijoita seka jarjes-
tojen edustajia.

Tyoryhma mm. suunnittelee ensitiedon sisallon, sopii aikatauluista

ja tyonjaosta seké kehittad toimintaa sopimallaan tavalla.

Ensitietotilaisuuteen ohjautuminen tapahtuu diagnoosin saamisen
tai vamman toteamisen, osastojakson tai ensikaynnin jalkeen. Ensi-
tietotilaisuuteen osallistumisen ajankohta riippuu potilaan omasta
tilanteesta ja tahdosta sekéd seuraavan ensitietotilaisuuden ajankoh-

dasta.

Ensitietotilaisuuksista tiedottamiseen kéaytetddn kullekin kohde-
ryhmaélle soveltuvaa tiedottamista mahdollisimman monikanavai-
sesti:

— kutsukirjeet potilaille.

— jaettavat esitteet osastoille ja poliklinikoille

— odotustilojen infotaulujen kaytto

— tiedotus henkilokunnalle

— Tays keskussairaalan internet- sivut

— tiedotus potilasjérjestoille



Ensitieto-
tilaisuuden
jarjestaminen,
koordinaat-
torin tehtavat,
tilaisuuden

sisaltd

— tieto ensitietotilaisuuksista myds Hatanpaéalle
— lehtiartikkelit

Ensitietotilaisuuden valmisteluvaihe

1. yhteyshenkiléna toimiminen seka ensitietotilaisuuksien suunnit-
telu yhdessa tydryhman kanssa, esim. aikatauluista sopiminen, jaet-
tavan materiaalin kokoamisesta sopiminen.

2. ensitietotilaisuuksista tiedottaminen sovitulla tavalla

3. kutsun laatiminen, I&dhettdminen tai muusta soveltuvasta kutsu-
menettelystd sopiminen

4. luentotilan ja tarjoilun varaaminen

5. jaettavan materiaalin tilaaminen Painatuskeskuksesta, materiaalin
kokoaminen kansioiksi ensitietoon osallistuville

6. jaettavan materiaalin tallentaminen tiedostoon Y-asemalle koh-
deryhmén kansioon, materiaalin péivittdmisesta huolehtiminen

7. ilmoittautumisten vastaanottaminen tai muun sovitun toimintata-

van kayttaminen.

Ensitietotilaisuuden pitdminen

8. luentotilan valmistelu ennen tilaisuuden alkamista

9. osallistujien vastaanottaminen ja materiaalikansion jakaminen
10.ensitietotilaisuuden puheenjohtajana toimiminen ja ohjelman
sujuvuudesta huolehtiminen

11. luentotilan jarjestely tilaisuuden paatyttya.

Ensitietotilaisuuden paattamiseen liittyvat tehtavat

12. kuntalaskutuksen tekeminen

13. tilastointi

14. kirjaus potilastietojarjestelmaéan: KUN-lehti (valmis fraasi)
15.palautteiden keradminen ja yhteenveto Excel-taulukkoon.

16. Palautteiden kasittely ja hyddyntdminen tyéryhman kanssa so-

vitulla tavalla.



Laatu

Arviointi

Hinta

Ensitietotilaisuus sisaltdd oman erikoisalansa asiantuntijoiden pu-
heenvuoroja. Tieto on ajankohtaista, asiallista ja luotettavaa. Poti-
laat voivat osallistua ensitietotilaisuuksiin laheistensd kanssa ja ti-
laisuudet ovat maksuttomia. Tilaisuuksiin osallistuminen on vapaa-
ehtoista. Ensitietotilaisuuteen osallistuvat potilaat tutustuvat sairaa-
lan erityistyontekijoihin ja voivat myohemmin luontevasti ottaa yh-
teyttd henkilokohtaisissa asioissaan. Osallistujat tutustuvat potilas-
jarjestOjen toimintaan. Ensitietotilaisuus antaa osallistujille asian-
tuntevan, luotettavan ja hyvéan kuvan jarjestavasté tahosta. Ensitie-

totilaisuuden ilmapiiri on avoin, toivoa antava ja rohkaiseva.

Ensitietotilaisuuksista kerdtdan palaute osallistujille jaettavilla pa-
lautelomakkeilla. Palautteiden yhteenvetoa varten on kehitetty Ex-
cel-pohjainen ohjelma, josta saadaan tilaisuuskohtainen sek& koko

vuoden siséltdva yhteenveto graafisessa muodossa.

Palautekaaviot toimivat ensitietotilaisuuksien kehittdmisen apuna
seké tuloksellisuuden mittarina. Tyodryhma késittelee palautteet ja

sopii tarvittavista kehittdmistoimenpiteistéa.

Kustannustekijat kohdistetaan KOH- kustannuspaikalle.
— kustannukset muodostuvat tilavuokrasta, materiaalikustannuksis-
ta, tarjoilusta, erityistyontekijoiden tekemasta sisdisestd laskutuk-

sesta ja kuntoutusohjaajan kayttamasté tydajasta.

Sisdinen laskutus:

— erityistyontekijat tekevat sisdisen laskutuksen. Sisdinen laskutus
siséltdd kaikki erityistyontekijan kustannukset, lukuun ottamatta
materiaalikustannuksia.

— mikaéli vastuuhenkilona on tydpari, han tekee sisdisen laskutuksen
— toimialueen omat tyontekijat eivét laskuta, vaan tekevat tilasto-
merkinnin “oman erikoisalan konsultaatio, maksuton”

— toimialueen ulkopuolelta tulevat tyontekijat tekevat sisaisen las-



Seuranta

kutuksen, tdma tilastoidaan avohoitokayntina.

Kuntalaskutus:
Ensitietotilaisuudesta tehddan yksi kuntalasku potilaan kotikuntaan.
Kuntalaskutuksesta huolehtii kuntoutusohjaaja. Ensitietotilaisuuden

kustannus on PSHP:n suoritehinnaston mukainen.

Ensitietotilaisuuksista tehdaan vuosittainen yhteenveto. Keréttya
palautetta kdytetddn toiminnan arviointiin ja kehittdmiseen. Mah-
dollisen vastaavan palvelun tarjontaa toimintaymparistéssa seura-
taan. Palvelukuvauksen paivittamisesta huolehtii vastuuhenkiloné

toimiva kuntoutusohjaaja.



LIITE4

KUTSUPOHJA

PSHP:n logopohjainen lomake

Olet tervetullut xxx sairastuneiden ensitietotilaisuuteen. Myos laheisesi voi osal-

listua tilaisuuteen.

Ensitietotilaisuudessa saat ajankohtaista tietoa ja uusia nakokulmia sairastumi-

sen/vammautumisen aiheuttamassa muuttuneessa elaméantilanteessa.

Aika: paivamaaré ja kellonaika
Paikka: XXXxX paikka ja osoite
Jarjestajat: Tays

XXXXXX

Kuntoutuksen vastuuyksikko
Maksut: Tilaisuus on maksuton ja osallistuminen on vapaaehtoista.
IImoittautuminen: xxxx mennessa. Voit ilmoittautua puhelimitse tai séhkdpostil-
la xx; lle, puh., sahkdposti xxx
IImoittautumisen yhteydesséd mainitse mahdollinen ruokavalio ja osallistuvien
henkildiden lukumaara.

Ystavallisin terveisin

Paivays ja paikka

Joko sihteerin tai kuntoutusohjaajan yhteystiedot

LIITTEET: ohjelma, kartta, taksin kéytto ja tilaaminen sairaalassa



Liitteen& ohjelmaesimerkki

Pvm
12:00-12:05 Tervetuloa
12:05-13:00 Mit& on xxx
XXX
13:00-13:20 Hoitok&ytdnnot Taysissa
XXXX
13:20-14:15 XXXXX
XXXX
14:15-15:00 KAHVI
15:00-15:30 Sosiaalietuudet
XXX
15:30-16:00 Kuntoutusohjaaja
XXX
15:50-16:00 Palautekeskustelua ja péivén lopetus

Jokainen tekee oman ryhmansa tarpeisiin soveltuvan ohjelman. Sama fontti ja fontti-

koko kuin kutsussa.



LIITE S

MALLI_palautelomake

ENSITIETOTILAISUUS XXX SAIRASTUNEILLE XXX PAIVANA
Mielipiteenne on meille tarked, koska kehitdmme toimintaamme jatkuvasti.

Olen potilas Olen l&heinen Joku muu
ei kohtalai |hyvin |erittdin | Kommentit /
lainkaan |sesti hyvin |Perustelut
1 Toteutuiko ensitieto tilantee- 1 2 3 4

seesi nahden oikeaan aikaan?

2 Saitko tiedon/kutsun ensitietoti- |1 2 3 4

laisuudesta riittdvan ajoissa?

3 Miten ilmoittautuminen 1 2 3 4

ensitietotilaisuuteen onnistui?

4 Saitko mielestasi Sinulle tar-
keata tietoa? 1 2 3 4

5 Olitko tyytyvéinen

puheenvuorojen sisaltéon? 1 2 3 4

6 Saitko riittavasti kirjallista

materiaalia? 1 2 3 4

7 Olitko tyytyvéinen tilaisuuden

kaytdnnon jarjestelyihin? 1 2 3 4

8 Ovatko ensitietotilaisuudet mielestasi tarpeellisia? Lyhyt perustelu.

9 Mitd muuta palautetta haluat antaa tilaisuuden jarjestajille?

Kiitos palautteestasi!



MALLI: KUSTANNUSLASKELMA YLEINEN

LIITE 6

Kiinteat kustannukset

yksikkshinta

/euroa

kpl

maara

kokonaishinta

tilavuokra :

luentotilan nimi

kuntoutusohjaajan tydaika:

esim. 1% - 2 tyGpaivaa

Muuttuvat valittdmat kustannuk-

set

tarjoilu, xxx hengelle:

kahvi

sampylé tms.

vélipala

lounas

luentomateriaali

materiaalikansio

painatustuote /1 sivu:

yksipuoleinen, vérillinen

kaksipuoleinen, vérillinen

muu materiaali:

A5 esite, vihkomuotoinen

mahd.muut kustannukset

sisdinen laskutus

esim. ravitsemusterapeultti tai

muu erityistyontekija

(hinta vaihtelee sis.konsult.mukaan)




Valilliset kustannukset

tietojarjestelméat, puhelin, hallinto

ym. arvio
yhteensa

laskutus

kustannusluokka suoritehinta

kustannusluokka suoritehinta




Taulukko 5. Kirjallisuushaku

LITE 7.

Tekijat, otsikko, lahde

Tutkimuksen tarkoitus

Aineisto (=potilasryhmd), tut-
kimusmenetelmat ja tutki-
musymparistd (tutkimuspaikka
ja maa)

Keskeiset tulokset

Chan RJ, Webster J &
Marquart L.
Information  interventions

for orienting patients and
their careers to cancer care
facilities ( Review).

The Cochrane Collaboration
The Cochrane Library 2011,
Issue 12.

Wiley & Sons, Ltd.

Systemoitu kirjallisuuskatsaus
RCT-tutkimuksista (RCTs,
cluster RCTs ja quasi-RCTs),
joiden tarkoituksena on arvioi-
da tiedon valittdmiseen tarkoi-
tettuja, orientoivia ohjelmia tai
strategioita (information inter-
ventions), jotka perehdyttévéat
ja tutustuttavat potilaita ja hei-
déan laheisiaan /perheitédan syo-
van hoitomahdollisuuksiin ja
saatavilla oleviin muihin palve-
lumahdollisuuksiin.

Vastasairastuneet syopapotilaat
ovat usein peloissaan, ahdistu-
neita sekd hoidon ettd hoito-
henkilokunnan suhteen. Poti-
laiden ja laheisten tiedontarve
tunnetaan yleisesti.

Yksimielisyyttd tiedon antami-
sen ajoittamisesta ja menetel-
masta ei ole. Orientoivien in-
terventioiden tarkoituksena on
vastata syOpdapotilaan hoidon
alkuvaiheen tiedontarpeisiin.
Naiden interventioiden hyotya

SyOpédén vastasairastuneet, yli
18-v potilaat seka heidén lahei-
sensd. Hoito avo- tai vuodeosas-
tohoitona syodpakeskuksessa tali
muun sairaalan sydpdaosastolla.

Intervention pitéé siséltaa tietoa
hoitomahdollisuuksista ja saata-
villa olevista muista palveluista.
Toteuttajina  terveydenhuollon
ammattilaiset, hallintohenkil6s-
t0, vapaaehtoiset tai ndiden yh-
distelmét, sairaalassa, kotona tai
muussa paikassa.

Toteuttamisen tapoina esim. yk-
silollinen tapaaminen (face to
face), ryhmatilaisuus, puhelin-
kontakti, video- tai 44nimateriaa-
li, tietotekninen (esim.internet)
tai kirjallinen materiaali. Yksit-
tdinen tapahtuma tai osa koko-
naisuutta, joka voidaan yksil6i-
da.

Verrataan tavalliseen hoitoon tai
muuhun eri tavalla toteutettuun
interventioon.

Tutkimuskriteerit taytti 4 RCT-
tutkimusta, joiden tarkoituksena oli
tutkia orientaatio-ohjelmien vaikut-
tavuutta. Tutkimuksiin siséltyi suuri
harhan mahdollisuus.

Kaksi tutkimusta osoitti ohjelmasta
olevan merkittavad hyotya suhtees-
sa ahdistustasoon, mutta ei pelkoti-
laan.

Muut tulokset olivat yleisesti posi-
tiivisia: enemman tietoa syépakes-
kuksesta, syopéhoidosta, paremmis-
ta selviytymiskeinoista. Tutkimuk-
sissa ei arvioitu riittavasti vaikutta-
vuutta potilaiden ja l&heisten tyyty-
vdisyyteen, tietoon ja muistami-
seen, haittoihin tai muihin ei-
toivottuihin vaikutuksiin.

Johtopééatoksena on, ettd orientoivat
ohjelmat voivat vahentda syépapo-
tilaiden ahdistusta, mutta nayton
aste on heikkoa (low).

Tulokset eivat ole yleistettavissa
tutkimusjoukkojen pienuuden ja




ei ole tutkittu.

Kirjallisuushaku, ei kielirajausta:
Cochrane Central Register of
MEDLINE Ovid SP1966-2011,
EMBASE Ovid SP 1988-2011,
CINAHL EBSCHO 1982-2011,
PsychINFO Ovid SP 1967-
2011. Muiden asiaan liittyvien,
merkittédvien tutkimusten ja Kir-
jallisuuskatsausten lahdeluette-
lot, konferenssien abstraktit,
merkittavat lehdet, asiantuntijoi-
den ja tutkimusten kirjoittajien
haastattelut. Meneilldé&dn olevien
tai juuri paattyneiden tutkimus-
ten haku: TrialsCentral, WHO
Clinical Trial Search Portal,
Current Controlled Trials. Pro-
Quest Dissertations ja Theses
database harmaan Kirjallisuuden
hakuun.

Haku tuotti 14 319 osumaa, jois-
ta kaksoisosumien jalkeen jai
12 513. Otsikoiden ja abstraktien
perusteella hyvéksyttiin 21, ko-
kotekstin perusteella naista hy-
lattiin 17. Lopputuloksena 4 tut-
Kimusta, joissa osallistujia oli
yhteensé 610.

Kolme oli tehty USA:ssa ja yksi
Kanadassa. Kaikki tutkimukset
oli julkaistu Englannissa.

tutkimuksellisten puutteiden takia.
Toisaalta tilastollisten menetelmien
heikkouden ja tutkimuksien virhe-
mahdollisuuksien vuoksi vaikutta-
vuutta ei voi taysin poissulkea.

Kaytdnnon toiminnan kannalta on
riittdmatonta nayttoa siitd, mika on
paras tapaa toteuttaa orientoiva in-
terventio (auditiivinen, visuaalinen
tai face to face).

Vaikka loytyi viitteitd orientoivien
ohjelmien kohtuullisesta (modest)
vaikutuksesta joihinkin tutkimustu-
loksiin, kuten pelkotilaan ja ahdis-
tukseen, tutkimusten rajoittunei-
suuden takia suosituksia kaytantéon
ei voida antaa.

Tarvitaan lisda hyvin tehtyja RCT-
tutkimuksia, jotta saadaan néyttoa
interventioiden tarkoituksenmukai-
sesta intensiteetistd, laadusta, me-
netelmastd ja resursseista. Potilai-
den ja laheisten nakdkulma pitéisi
siséltya mukaan.




Galway K, Black A, Cant-
well M, Cardwell CR, Mills
M & Donelly M.

Psychosocial interventions
to improve quality of life
and emotional wellbeing for
recently diagnosed cancer
patients (Review).

The Cochrane Collabora-
tion.

The Cochrane Library 2012,
Issue 11.

Wiley & Sons, Ltd.

Systemoitu kirjallisuuskatsaus
RCT-tutkimuksista, joiden tar-
koituksena on mitata psy-
kososiaalisten interventioiden
vaikutusta elamanlaatuun
(QoL) ja yleiseen psyykkiseen
ahdistukseen 12 kuukauden
seuranta-aikana ensimmaisesta
syopadiagnoosista.

SyOpédiagnoosi saattaa johtaa
merkittdvadn psyykkiseen ah-
distukseen jopa 75 % tapauk-
sista. On epéselvad, mika on
tehokkain tapa kohdata tdma
psyykkinen ahdistus.

Aikuiset yli 18-vuotiaat, joilla
on diagnosoitu mika tahansa
syopa viimeisen 12 kuukauden
aikana.

Psykososiaalisen  intervention
pitdd siséltad askettdin syopa-
diagnoosin saaneen potilaan ja
ammattiauttajan  kahdenvélista
keskustelua.

Mukaan ei hyvaksytty tutkimuk-
sia, jossa oli yhdistelma laékin-
nallisesta terapiasta ja keskuste-
lusta tai sisdlsivat muita saman-
aikaisia  interventioita  kuten
ryhma-, perhe- tai parikeskuste-
luita.
Kontrolliryhmé sai vain
standardihoidon.
Kirjallisuushaku: Cochrane Cen-
tral Register of Controlled Trials
(CENTRAL) vuoteen 2011
saakka. MEDLINE vuoteen
2011, EMBASE vuoteen 2011,
CINAHL vuoteen 2011, Psy-
CINFO vuoteen 2011. Meneil-
l&&n olevat tutkimukset online-
rekistereistd. Kaikkien loydetty-
jen tutkimusten lahdeluettelot.
Merkittavien lehtien Kirjoittajia
haastateltiin muista potentiaalis-
ta tutkimuksista.

6 kuukauden seuranta-aikana ei ha-
vaittu merkittavad vaikutusta ela-
maénlaatuun QoL (9 tutkimusta).
Kaytettdessd syopaspesifista mitta-
ria (6 tutkimusta) havaittiin vahéis-
ta elamélaadun kohentumista.

Kun vyleistd psyykkista ahdistusta
arvioitiin mielialamittareilla
(’mood measures”) havaittiin pien-
td kohenemista.  Kun Kkaytettiin
depressioon tai pelkoon liittyvia
mittareita, ei havaittu merkittdvaa
vaikutusta ahdistukseen.

Psykoedukatiiviset ja hoitajan te-
kemét keskustelut kasvokkain (face
to face) ja puhelimitse rintasyépaan
sairastuneiden potilaiden kanssa
tuottivat pienid positiivisesti mer-
kittavia vaikutuksia elaménlaatuun.

Tutkijoiden mukaan on vaikea saa-
vuttaa pitdvaa johtopédatosta psy-
kososiaalisten interventioiden vai-
kuttavuudesta syopdapotilailla, kos-
ka osallistuneiden joukossa, inter-
vention esitystavassa, ammattiaut-
tajan kurinalaisuudessa ja interven-
tion siséllossa oli merkittavaa vaih-
telua.

Voidaan alustavasti pééatella, ettd
hoitajan tekemilla interventioilla,




Kirjallisuushakua ei rajattu kie-
len suhteen.

Elektroninen haku tuotti 3309
osumaa. Kaksoisosumien V-
hennyksen jalkeen jai 3272.
Néistd kokotekstin perusteella
otettiin mukaan 301. Naistd 30
hyvaksyttiin mukaan tutkimuk-
seen. Tutkimusta olivat seka
kvalikatiivisia ettd kvantitatiivi-
sia meta-analyyseja.

Tutkimusjoukot vaihtelivat 17—
558 wviélill4, yhteensd mukaan
valituissa tutkimuksissa oli 5155
osallistujaa.

Tutkimukset oli tehty USA:ssa,
Englannissa, Kanadassa, Austra-
liassa, Norjassa, Ruotsissa, Ja-
panissa, Itdvallassa, Kiinassa ja
Tanskassa. Kaikki olivat eng-
lanninkielisia.

joka siséltavat tukea antavaa huo-
miota, saattaa olla suotuisa vaikutus
mielialaan tarkemmin maéarittele-
mattomalla potilasjoukolla, jolla on
askettdin diagnosoitu syopa.

Kaytannon suosituksia ei voida kui-
tenkaan  riittdmattoman  nayton
vuoksi antaa. Riskinarviointia tar-
vitaan loytaméén potilaat, joilla on
suurin vaara emotionaalisille on-
gelmille ja ovat sen vuoksi eniten
tuen tarpeessa.

Lockhart K, Dosser, Cruick-
shank S & Kennedy C.

Methods of communicating
a primary diagnosis of
breast cancer to patients
(Review).

The Cochrane Collabora-

Systemoitu Kirjallisuuskatsaus
RCT-tutkimuksista, joissa tut-
Kitaan eri menetelmien vaikut-
tavuutta kerrottaessa potilaalle
rintasydpadiagnoosi ensim-
maista kertaa.

Kéytetylld menetelméll katso-
taan olevan mahdollisia vaiku-

Naiset, jotka odottavat tietoa rin-
tasyopadiagnoosista ensimmais-
té4 kertaa.

Tutkimuksen pitéa sisaltaa yksi
tai useampia seuraavista mene-
telmista: face to face- tapaami-
nen, kirjallinen informaatio, pu-
helinkeskustelu, &&ni- tai video-

Hakutuloksia oli yhteensa 2847,
joista lopulta 23 alkuperéista tutki-
musta voitiin ottaa mukaan arvioin-
tiin.

Mitkdan néista eivat vastanneet tut-
kimuskriteereitd. Yhtaan tutkimus-
kriteerit tayttdvad RCT-tutkimusta

ei loytynyt.




tion. The Cochrane Library
2007, Issue 3.

Wiley & Sons, Ltd.

tuksia potilaan muistamiseen,

tyytyvaisyyteen, selviytymis-
keinoihin ja elamanlaatuun.

nauhoitus tapaamisesta.

Systemoitu  kirjallisuuskatsaus:
Cochrane Breast Cancer Group
Specialised  Register 2006,
Cochrane Consumers and Com-
munication Group 2006, Medli-
ne 1996-2007, CINAHL 1982
2007, EMBASE OVID 1980-
2007, British Nursing Index
1984-2007, Psycinfo 1967-
2007, Dissertation Abstracts In-
ternational 2004-2006, LISA
1969-2007, ISI Web on Know-
ledge (conference abstracts) ja
artikkeleiden lahdeluettelot.

Tutkijat esittavat johtopaatoksendén
tutkimuksen vahéisyydesta talla
tutkimusalueella, ettd tutkijoiden
kannalta on epéeettistd satunnaistaa
potilaita ndin haavoittavassa tilan-
teessa. Eettisesti herkan tutkimuk-
sen muotoa tulee kehittdd tulevai-
suuden kaytantoja varten.

Tutkimus, joka kohdentuisi ensim-
maiselld varsinaisella hoitoneuvot-
telukerralla kaytettdvaan menetel-
maan, antaisi enemman nayttoa eri
menetelmien vaikuttavuudesta ja
tayttaisi eettiset vaatimukset.

Lehto U-S., Helander S. &
Aromaa A.

Eturauhassyopédan sairastu-
nut tarvitsee tietoa ja tukea.

Alkuperaistutkimus.
Suomen  Laakarilehti
2010 vsk 65, 3961-3968.
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Eturauhassyopa on suomalais-
ten miesten yleisin syopé. Poti-
laat eldvat yhd kauemmin
diagnoosin jalkeen, joka koros-
taa hyvinvoinnin ja elamanlaa-
dun merkitysta.

Eturauhassyovan hoidot aiheut-
tavat fyysisid haittoja seké
psyykkisid ja sosiaalisia on-
gelmia.

Tavoitteena oli kerata yleistet-
tdvaa tietoa suomalaisten etu-
rauhasyopépotilaiden koke-
muksista sairastumis- ja hoito-

Kyselytutkimus viisi vuotta sai-
rastumisen jalkeen.

Otos: puolet Suomessa vuonna
2004 eturauhassyopadiagnoosin
saaneista viidessa yliopistosai-
raalapiirissa, pois lukien Ahve-
nanmaa. Kysely postitettiin
1723 potilaalle.

Kysyttiin diagnoosin kertomis-
tavasta, saadusta tiedosta ja tues-
ta, hoidon valinnasta, psyykki-
sistd reaktioista, eri hoitojen
haittavaikutuksista, tyytyvaisyy-
destd hoitoon sekd psyykkisesta

Kyselyyn vastasi 73 %, palautus
1242 potilaalta, hyvaksyttyja vasta-
uksia 1239. Vastaajat olivat sairas-
tuessaan keskimadrin 65-vuotiaita.

Kuusi potilaasta kymmenesta oli
saanut tiedon syovasta laakarin ker-
toman vastaanotolla, muut puheli-
mitse tai Kirjeella.

Psyykkinen vointi oli huonompi
kyselyajankohtana niilla, joilla tieto
oli kerrottu puhelimitse tai kirjeitse,
joilla ei ollut ensikdynnilla mukana
ketddn laheistd ja joiden mielesté
tiedonsaanti oli riittdmatonta




vaiheessa, hoitoihin liittyvista
haitoista seka potilaiden hy-
vinvoinnista.

Kyselylomake laadittiin perus-
tuen Eturauhassydpapotilaiden
Tuki ry:n jasenten kokemuk-
siin.

hyvinvoinnista.

Vain puolet vastaajista arvioi, etta
oli saanut diagnoosivaiheessa riit-
tavasti tietoa hoitojen haittavaiku-
tuksista. Vain puolet arvioi, etté
heidan psyykkinen hyvinvointinsa
oli otettu riittavasti huomioon.

Hoidot olivat aiheuttaneet paljon
haittavaikutuksia, puolelle jopa py-
syvasti. Viidesosa katui valittua
hoitoa, leikkaushoitoa kaduttiin eni-
ten.

Padtelmana on, ettd Kielteiset ko-
kemukset sairastumisvaiheessa
nayttavat heijastuvan potilaiden
psyykkisen vointiin vuosia myo-
hemmin.

Tarvetta on potilaan psykososiaali-
nen tukemiseen diagnoosivaiheessa
sekd psykososiaaliseen interventi-
oon primaarihoidon jalkeen.

Lehto-Jarnstedt U-S., Kel-
lokumpu-Lehtinen P. &
Ojanen M. 2002.

Syopépotilaan kokema tuki
ja psyykkinen stressinhallin-
ta.

Alkuperdistutkimus.

Tutkimuksen tavoitteena oli
kuvata hiljattain sairastuneiden
alle 71-vuotiaiden melanooma-
ja rintasyopapotilaiden psyyk-
Kisissd stressiprosesseissa vai-
kuttavia tekijoita.

Sairauden aiheuttaman stressin
hallintaan katsotaan vaikutta-

28-70-vuotiaat paikalliseen me-
lanoomaan tai rintasyopédan en-
simmdistd kertaa sairastuneet
potilaat, joita hoidettiin Taysin
syOpatautien Kklinikassa 1995-
1998 (melanooma) ja 1996 (rin-
tasyopd).

Potilailla ei saanut olla akuuttia

Potilaat kayttivat sydvan aiheutta-
man stressin hallintaan samanaikai-
sesti useita erilaisia keinoja. Poti-
laat eivat ole jaoteltavissa tiettyihin
stressinhallintatyyppeihin.

Potilaat kokivat saavansa laakareil-
ta ja hoitajilta yht&4 paljon tukea
kuin ldheisiltd. Koettu tuki auttoi




Duodecim 2002; 118: 1457—
1465.

van ihmissuhteiden antama tu-
ki, persoonallisuuden piirteet
sekd elaméntapahtumat ja —
tilanteet.

psykoosia, psyykkistd kehitys-
vammaa tai vakavaa neurologis-
ta sairautta.

N= 72 melanoomapotilasta ja
103 rintasy6pépotilasta.

Psykologin tekemd haastattelu 3
kuukautta sydvan toteamisen
jalkeen. Haastattelun yhteydessa
potilaat tayttivat useita validoitu-
ja, strukturoituja ja numeerisia
kyselylomakkeita.  Mittareiden
psykometriset ominaisuudet oli-
vat riittdvat ja hyvat, sisdinen
homogeenisuus (Cronbachin al-
fa) oli riittdva ja hyva ja niiden
jakaumat olivat normaalit.

syovan aiheuttaman stressin hallin-
nassa.

Potilaan itsensd valitsemista, ehk&
hiukan kaukaisemmista ihmissuh-
teista saatu tuki naytti olevan te-
hokkaampaa kuin laheisten omais-
ten antama. Miehilld hyvaa stres-
sinhallintaa ennakoi tuttavien ja
vertaisten tuki ja naisilla ystivien
tuki.

Pelkastdan leikkaushoitoa saaneet
potilaat (kaikki melanoomapotilaat
ja n. neljannes rintasyopapotilaista)
kokivat saaneensa merkitsevasti
vahemman tukea kuin liitannaishoi-
toja saaneet. Syovan liitdnnaishoi-
dot lisasivat tuen kokemista.

Koska koettu tuki johti postitiivisiin
muutoksiin stressinhallinnassa,
saattavat potilaat, jotka eivat saa
ladketieteellisia  liitdnndishoitoja,
tarvita psykososiaalisen interventi-
on saavuttaakseen emotionaalisen
hyvinvoinnin kannalta tasaveroisen
aseman muiden potilaiden kanssa.

Salonen P. 2011

Quality of life in patients
with breast cancer - A pro-
spective intervention study.

Vaitostutkimus

Rintasy0p&an sairastuu yh&
useampi nainen. Tuella ja oh-
jauksella on todettu olevan po-

Aineistona oli vuosina Suomessa
2004-2007 kahdessa sairaalassa
18-75-vuotiaille leikatuille rin-
tasyopépotilaille suunnattu kyse-

ly.

Vaitostutkimuksen keskeinen tulos
oli, ettd lyhyelldkin tuella ja ohja-
uksella voidaan parantaa leikatun
rintasyopéapotilaan elamanlaatua.




Tampereen yliopisto
Terveystieteiden yksikko

sitiivinen vaikutus eldmanlaa-
tuun (QolL).

On véhan tutkittua tietoa ly-
hytkestoisen ja kertaluonteisen
puhelimessa annetun ohjauksen
ja tuen seka kasvokkain anne-
tun ohjauksen ja tuen vaikutta-
vuudesta.

Potilaat satunnaistettiin sairaa-
lassa leikkauksen jalkeen inter-
ventioryhméan ja vertailuryh-
maan.

Tutkimuksen ensimmainen vaihe
oli fysioterapeutin puhelimessa
antama tuki ja ohjaus viikon ku-
luttua leikkauksesta, tahan vai-
heeseen osallistui yhteensd 228
potilasta (120 puhelininterven-
tio- ja 108 kontrolliryhmé&an)

Toinen vaihe oli puolen vuoden
paastd fysioterapeutin kasvok-
kain antama tuki ja ohjaus, johon
osallistui 204 potilasta (112 kas-
vokkain ja 92 kontrolliryhmaan).

Lopullinen data tehtiin molem-
piin interventioihin osallistuneis-
ta = 85 tutkimukseen osallistujaa
ja 79 kontrolliryhméan.

Tavoitteena oli tutkia annetun
tuen ja ohjauksen vaikutusta rin-
tasyopapotilaiden eldaménlaatuun
(QoL). Mittareina kaytettiin kah-
ta mittaria: QLI-CV ja EORTC-
BR23.

Puhelimessa annettuun tuki -ja oh-
jausinterventioon  viikon  pé&sta
leikkauksesta osallistuneilla poti-
lailla oli tilastollisesti ja Kliinisesti
parempi kehonkuva, vadhemman
leikkauksen jalkeisid sivuvaikutuk-
sia seka positiivisempi suhtautumi-
nen tulevaisuuteen verrattuna kont-
rollityhmaan.

Kuuden kuukauden paasta leikka-
uksesta, kasvokkain annettuun tuki-
ja ohjausinterventioon osallistuneil-
la potilailla oli tilastollisesti ja klii-
nisesti vahemman yléraajan oireita,
kuten Kipua, turvotusta ja liikku-
vuusrajoituksia.

Tutkimuksen  perusteella  rin-
tasyopaleikkauksen jalkeinen tuki
ja ohjaus pitdisi integroitua potilaan
hoitoon. Varhaisella interventiolla
Ilyhyen sairaalajakson jalkeen voi-
daan vaikuttaa potilaan fyysiseen ,
psyykkiseen ja sosiaaliseen elamén-
laatuun.

Rintasyopapotilaat, joiden elaméan-
laatu on jo sairastuessa huono ja
joiden eldmanlaadun huonontumi-
nen hoitoprosessin aikana voidaan
tunnistaa, tarvitsevat eniten ohjaus-
ta ja tukea.







