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Opinndytetyon tarkoituksena oli tehdi tarkistuslista idiopaattista keuhkofibroosia (IPF)
sairastavan potilaan kokonaisvaltaisessa hoidossa huomioitavista asioista. Opinndytetyo
toteutettiin tydeldméléhtoisesti yhteistyossd IPF-hoitajaverkoston kanssa, joka koostuu
idiopaattista keuhkofibroosia sairastavien potilaiden hoitajista. Opinnédytetyon tehtdvind
oli selvittdd mikd on idiopaattinen keuhkofibroosi, mitd kuuluu IPF-potilaan kokonais-
valtaiseen hoitoon ja millainen on hyvé tarkistuslista. Opinnédytetyon tavoitteena oli
tuoda esiin tutkittua tietoa idiopaattisesta keuhkofibroosista ja sen hoidosta seké tervey-
denhuollon tarkistuslistoista. Tuotoksen eli tarkistuslistan tavoitteena oli yhdenmukais-
taa ja parantaa IPF-potilaiden hoidon laatua Suomessa seki helpottaa sairaanhoitajien
tyota potilaan ohjauksessa.

Opinndytetydssd kéytettiin toiminnallista tuotokseen perustuvaa menetelmdd. Tuotok-
sen eli tarkistuslistan kehittdmisessd hyoddynnettiin tydeldméyhteyshenkilon antamaa
palautetta. Liséksi opinndytetyontekijat olivat lokakuussa 2018 mukana IPF-
hoitajaverkoston koulutuksessa, jossa he esittivit sen hetkisen tarkistuslistan. Siitd saa-
mansa palautteen perusteella tarkistuslista kehitettiin nykyiseen muotoonsa. Talld taval-
la tarkistuslistasta saatiin mahdollisimman hyvin kohderyhmin tarpeita vastaava.

Tarkistuslista on rakennettu sdhkdisesti Word-pohjaan ja se on PDF-muodossa. Tarkis-
tuslista on tarkoitus kopioida kunkin IPF-potilaan hoitosuunnitelmaan. Tarkistuslista on
jaettu kahteen osaan: 1) Potilaan tietoisuus sairaudesta ja sen hoidosta sekd 2) Potilaan
kokonaisvaltainen hoito. Molemmat osat koostuvat niistd asioista, jotka IPF-potilaan
kanssa tulee kdydé lapi. Kunkin potilaan hoidon ohjaus pysyy péivitettynd, kun hoito-
suunnitelmasta nékee tarkistuslistan avulla pdivimadrdn tarkkuudella ne asiat, jotka
potilaan kanssa on kayty 14pi ja joissa potilas on saanut ohjausta.

Opinndytetyon valmistumisen jdlkeen tehdddn tarkistuslistan pilottitestaus. Pilottitesta-
ukseen osallistuu vapaaehtoisia IPF-hoitajaverkostoon kuuluvia sairaanhoitajia. Tarkis-
tuslista saatetaan pilottivaiheen palautteiden perusteella lopulliseen muotoonsa. Lopul-
linen versio voidaan ottaa kdyttoon yksikon johdon hyvéksynnén jélkeen.

Asiasanat: idiopaattinen keuhkofibroosi, tarkistuslista, potilasohjaus
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The purpose of this study was to create a checklist on the things a nurse needs to
remember with patients who have idiopathic pulmonary fibrosis (IPF). The study was
working life-oriented and it was created in collaboration with a group of nurses who
take care of patients with IPF. The study intenden to examine what IPF is, what should
be taken into consideration in holistic nursing of IPF patients, and what a good checklist
is like. The objective of this study was to gather information about IPF, its treatment
methods, as well as the use of checklists in health care. The aim of the checklist was to
standardize the treatment of IPF in Finland and to improve it. Another aim was to
faciliate nurse’s work with IPF patients with the help of a checklist.

This study was practice-based. The feedback obtained from the working life contact was
really helpful when developing the checklist. Feedback was also obtained as a result of
presenting the checklist in the IPF seminar in October 2018, and some modifications
were made on the basis of the feedback received.

The actual product of the study is an electronic Word-based checklist which is supposed
to be copied to every IPF patient’s treatment plan. The checklist has two-parts: 1)
Patient’s knowledge of the IPF and 2) Care of the patient. Both sections include
information that is supposed to be handled with the patient, which ensures conformity in
a patient guidance situation.

There will be a pilot test for the checklist once the study has been published.
Volunteering nurses will participate in this pilot test. If needed, changes will be made
based on the feedback from the pilot test. When the management accepts the checklist,
it can be adopted into use.

Key words: checklist, idiopathic pulmonary fibrosis, patient education
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1 JOHDANTO

Idiopaattinen keuhkofibroosi eli IPF on tuntemattomasta syysti johtuva keuhkosairaus,
jossa keuhkoihin alkaa muodostua sidekudosta eli fibroosia. Fibroosin muodostuminen
keuhkoihin vaikeuttaa kaasujen vaihtoa. (Salomaa 2016.) IPF on harvinainen hengitys-
sairaus (Hengitysliitto 2016) ja sitd sairastaa Suomessa n. 500-1000 henkiléad (Salomaa
2016). Idiopaattinen keuhkofibroosi on etenevé sairaus, jonka ennustetta pidetdén huo-
nona. Ainoa parantava hoito sairauteen on keuhkonsiirto, mutta se soveltuu tehtiaviaksi
vain pienelle osalle sairastuneista. Sairauden etenemistd pystytddn joissakin tapauksissa
hidastamaan lddkehoidolla. (Kaarteenaho & Purokivi 2016.) Muilla hoitomuodoilla sen
sijaan pyritddn helpottamaan sairauden oireita ja parantamaan potilaan eldménlaa-

tua (Halme 2017).

Idiopaattista keuhkofibroosia sairastavan potilaan laadukas hoito vaatii hoitohenkils-
kunnalta monien asioiden huomioon ottamista. Opinndytetyon tarkoituksena oli tehdd
tarkistuslista idiopaattista keuhkofibroosia sairastavan potilaan kokonaisvaltaisessa hoi-
dossa huomioitavista asioista. Tarkistuslista on yksinkertaisimmillaan luettelo, joka pa-
lauttaa muistiin tietyssd tilanteessa huomioitavat asiat (Hales, Terblanche, Fowler &
Sibbald 2008; Blomberg & Pauniaho 2014). Tarkistuslista toimii tukiresurssina, kun
pelkdn muistin varassa tyoskentely kehittyvdssé terveydenhuollossa aiheuttaa jatkuvasti
enemméan haasteita (Hales ym. 2008; Blomberg
& Pauniaho 2014). Opinndytetyon tehtavéna oli selvittdd mikéd on idiopaattinen keuhko-
fibroosi, mitd kuuluu idiopaattisen keuhkofibroosin kokonaisvaltaiseen hoitoon seké
millainen on hyvé tarkistuslista. Tavoitteena oli tuoda esiin tutkittua tietoa idiopaattises-
ta keuhkofibroosista ja sen kokonaisvaltaisesti hoidosta sekd terveydenhuollon tarkis-
tuslistoista. Tuotoksen eli tarkistuslistan tavoitteena on yhdenmukaistaa ja parantaa IPF-
potilaan hoidon laatua Suomessa seké helpottaa sairaanhoitajien tyotd potilaan ohjauk-

S€ssa.

Aihe opinndytetyon tekemiseen saatiin valtakunnalliselta IPF-hoitajaverkostolta, joka
koostuu IPF-potilaita hoitavista sairaanhoitajista sekd fysioterapeuteista. Hoitajaverkos-
tossa on sairaanhoitajia eri puolilta Suomea. Hoitajaverkostoon kuuluu seuraavat sai-
raanhoitajat: Helsingistd Merja Kukkonen, Jyvaskyldstd Jaana Kainulainen ja Kati Mati-
lainen, Kuopiosta Minna Kellokumpu-Résidnen, Maarit Laakkonen, Marjo Miettinen

sekd Vuokko Korhonen, Mikkelistd Maarit Honkavuo, Kuusamosta Sanna Rontti, Tam-
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pereelta Sanna Ritoniemi sekd Turusta Mari Alava, Tarja Forsten sekd Pidivi Laakso.
Lisdksi hoitajaverkostoon kuuluu muitakin sairaanhoitajia sekd fysioterapeutteja. Tyo
toteutettiin tyoeldmaildhtoisesti kyseisen hoitajaverkoston kanssa. Aihe valittiin, silld
molemmat opinndytetyon tekijdt olivat kiinnostuneita idiopaattisesta keuhkofibroosista
sairautena. Lisdksi he halusivat olla mukana yhdenmukaistamassa IPF-potilaiden hoi-

don laatua Suomessa.



2 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Tédmin opinndytetyon tarkoituksena on tehdi tarkistuslista idiopaattista keuhkofibroosia

sairastavan potilaan kokonaisvaltaisessa hoidossa huomioitavista asioista.

Tédmin opinndytetydn tehtévit ovat:

1. Miké on idiopaattinen keuhkofibroosi?
2. Mitd kuuluu IPF-potilaan kokonaisvaltaiseen hoitoon?

3. Millainen on hyvé tarkistuslista?

Tédmin opinndytetydn tavoitteena on tuoda esiin tutkittua tietoa idiopaattisesta keuhko-
fibroosista ja sen kokonaisvaltaisesta hoidosta seké terveydenhuollon tarkistuslistoista.
Opinndytetyon tuotoksen eli tarkistuslistan tavoitteena on yhdenmukaistaa ja parantaa
IPF-potilaan hoidon laatua Suomessa seké helpottaa sairaanhoitajien tyotd poti-

laan ohjauksessa.



3 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

IPF-potilaan
kokonaisvaltainen
hoito

Tarkistuslista Potilasohjaus

KUVIO 1. Teoreettiset 1dhtokohdat.

3.1 Hengityksen fysiologia

Kaasujen vaihto eli hapen ja hiilidioksidin vaihdunta tapahtuu keuhkoissa. Ilma virtaa
oikeaan ja vasempaan keuhkoon hengitysteiden kautta. Hengitystiet koostuvat yli- ja
alahengitysteistd. Yldhengitysteihin kuuluvat nend, suuontelo ja nielu ja alahengitystei-
hin kurkunpad, henkitorvi ja keuhkoputket. (Haug, Sand, Sjaastad & Toverud 2012,
344.)

Ilma kulkeutuu nenén ja suun kautta henkitorveen, joka jakautuu kahdeksi keuhkoput-
keksi. Keuhkoputket laskeutuvat vasempaan ja oikeaan keuhkoon, joissa putket jakau-
tuvat yhi pienemmiksi haaroiksi eli ilmatiehyiksi. [Imatichyiden kautta ilma etenee pie-
niin keuhkorakkuloihin, joita on keuhkoissa satoja miljoonia. Keuhkorakkuloiden sei-
ndmin ja solun vélistd tilaa kutsutaan interstitiaalitilaksi. Keuhkorakkuloita ympéroi
pienet verisuonet eli hiussuonet, jotka muodostavat kunkin keuhkorakkulan ympérille
verkon. Hengitysilman happi kulkeutuu interstitiaalitilan 1dpi ndihin pieniin hiussuoniin.
Veressi oleva happi kulkeutuu punasolujen mukana kaikkiin kehon osiin solujen kaytet-
taviksi. Kun solut ovat kdytténeet hapen, aineenvaihdunnan lopputuotteena syntyy hii-
lidioksidia, joka kulkeutuu happeen ndhden vastakkaiseen suuntaan ja kulkeutuu

uloshengityksen mukana ulos. (American Thoracic Society 2017.)



Alveoliepiteeli
Hiussuonen endoteeli
Interstitium

KUVA 1. (Purokivi & Nurmi 2017)

3.2 Harvinaiset keuhkosairaudet

Euroopan unionin tekemédn méaaritelmin mukaan sairaus on harvinainen, jos sitd sairas-
taa enintddn 500 ihmistd miljoonaa ihmistd kohden (Sosiaali- ja terveysministerid
2017a). Maailmassa on noin 8000 harvinaista sairautta ja arvioidaan, ettid noin 6-8 pro-
senttia maailman viestOstd sairastaa jotakin harvinaista sairautta (Hengitysliitto 2018a).
Harvinaisuus tuo haasteellisuutta sairauden tunnistamiseen, hoitoon, kuntoutukseen
sekd palveluiden ja arjen sujuvuuden jirjestdmiseen. Mitd harvinaisempi sairaus on
kyseessd, sitd enemméin haasteita oikean tiedon ja avun hakeminen saattaa asettaa. (So-

siaali- ja terveysministerid 2017a.)

Harvinaisia keuhkosairauksia on useita, mutta niiden méérii ja esiintyvyyttd Suomessa
ei tiedetd tarkkaan (Keuhkotalo 2018). Hengitysliitto (2018) luokittelee harvinaiset
keuhkosairaudet neljdén eri yldluokkaan: perinnélliset harvinaiset keuhkosairaudet,
keuhkoputkien harvinaiset sairaudet, keuhkokudoksen harvinaiset sairaudet, sekéd keuh-
koverenkierron harvinaiset sairaudet. Idiopaattinen keuhkofibroosi kuuluu interstitiaali-
siin keuhkosairauksiin (interstitial lung disease, ILD), jotka kuuluvat keuhkokudoksen

harvinaisiin sairauksiin. (Hengitysliitto 2018a.)

Interstitiaaliset keuhkosairaudet ovat keuhkojen perifeeristen osien sairauksia. Ne vau-
rioittavat keuhkorakkuloita sekd ilmateitd. (Kaarteenaho 2017a.) Keuhkorakkulat eli
alveolit muodostavat suurimman osan keuhkokudoksesta. Ne ovat ldpimitaltaan noin
puolen millimetrin kokoisia puolipalloja ja niiden ldpi tapahtuu hengityskaasujen vaih-

to. (Duodecim Terveyskirjasto 2018.) Osa interstitiaalisista keuhkosairauksista on
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idiopaattisia, eli tuntemattomasta syystd johtuvia ja osa tunnetusta syystd johtuvia, ku-
ten asbestoosi sekd allerginen alveoliitti. Harvinaisuudestaan huolimatta interstitiaalisia
keuhkosairauksia sairastavat potilaat muodostavat melko suuren osan keuhkosairauksi-

en erikoissairaanhoidon potilaista. (Kaarteenaho 2017b.)

3.3 Idiopaattinen keuhkofibroosi

Idiopaattinen keuhkofibroosi (idiopathic pulmonary fibrosis, IPF) on yleisin ja huo-
noennusteisin tuntemattomasta syystd johtuva interstitiaalinen keuhkosairaus (Halme
2017). Se luokitellaan idiopaattisiin interstitiaaliisiin pneumonioihin (Halme 2017) ja se
ilmenee kudosopillisesti ja sddeopillisesti interstitiaalisen pneumonian tyyppisend eli
UIP-tyyppisend fibroosina (usual interstitial pneumonia) (Kaarteenaho 2017a). Idiopaat-
tisen keuhkofibroosin osuus kaikista interstitiaalisista pneumonioista on noin 55%. Sai-
raus johtaa keuhkokudoksen fibrotisoitumiseen, jolloin keuhkoihin alkaa muodostua
sidekudosta eli fibroosia. (Hengitysliitto 2016.) Keuhkojen interstitiaalitila arpeutuu ja
paksuuntuu ja tdma vaikeuttaa hapen piisyé hiussuoniin. Arpeutumisen johdosta keuh-
kot menettdvit kimmoisuuttaan ja jaykistyvat. Jaykkien keuhkojen tayttymiskapasiteetti
on pienempi kuin terveilld keuhkoilla, jolloin keuhkot eivét sisddn hengittiessd pédse

tayttymadn kunnolla. (American Thoracic Society 2017.)

Healthy vs. »ereverSthl)y enlir_gcled,
amaged bronchioles
IPF Lung (airways) and distorted
| alveoli (air sacs)

Healthy
Iung//< ‘

‘Honeycombing'-
clustered cystic
air spaces

Areas of
A fibrosis Fibrosis between
Bronchioles = jjternate alveoli greatly
(Elny airways)  \yith areas decreases gas
Vl(’, Ly e of normal exchange, reducing
N A lung oxygen transferred
Alveoli ,Jr Legn: O~ to the bloodstream
(orair—¢ ATV
sacs) gy O®

KUVA 2. Miten idiopaattinen keuhkofibroosi vaikuttaa keuhkoi-
hin? (Lungs and you 2018)
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IPF on etenevé ja vaikea sairaus, joka johtaa usein melko nopeaan menehtymiseen. Sai-
raus on hieman yleisempi miehilld kuin naisilla ja tavallisesti se todetaan potilaan olles-
sa noin 70-vuotias. Keskiméérdinen elinikd IPF-potilailla on tutkimusten perusteella 3-5
vuotta diagnoosin saamisesta. Eri potilaiden kohdalla taudinkulussa voi kuitenkin ilmeté
huomattavia vaihteluita. Idiopaattisen keuhkofibroosin etenemisti ei yksittdisen potilaan
kohdalla pystytd ennustamaan. (Kaarteenaho 2017a.) Osalla sairastuneista voi missa
tahansa taudin vaiheessa esiintyd #killinen pahenemisvaihe (Kaarteenaho 2016). Sai-
rauden pahenemisvaiheita ilmaantuu n. 15-20% sairastuneista. Akillisissi pahenemis-
vaiheissa hengenahdistus ja yské pahenevat ja lisdksi saattaa esiintyd kuumetta. (Hengi-

tysliitto 2016.)

Idiopaattisen keuhkofibroosin ainoa parantava ja samalla ensisijainen hoitomuoto on
keuhkonsiirto, mutta sithen liittyy useita vasta-aiheita (Halme 2017). Ladkehoidolla
voidaan joissakin tapauksissa hidastaa sairauden etenemistd (Hengitysliitto 2016). Muil-
la hoitomuodoilla sen sijaan tavoitellaan oireiden helpottamista ja eldménlaadun paran-

tamista (Halme 2017).

Suomessa on kaytdsséd sdhkoinen IPF-rekisteri, joka on valtakunnallisesti kdytdssd oleva
selainpohjainen sovellus potilaiden kliinisistd tiedoista. Potilasrekisterin tavoitteena on
kliinisten tietojen kerddminen kaikista Suomen IPF-potilaista. IPF- rekisteri on toteutet-
tu yhteistyond Helsingin yliopistollisen sairaalan keuhkosairauksien klinikan sekd Tu-
run, Tampereen, Kuopion ja Oulun yliopistollisten sairaaloiden kanssa. Kliinisten tieto-
jen kerddmisen lisdksi rekisterin tavoitteena on kartoittaa sairastuneiden esiintyvyystie-
toja sekd luoda suomalainen hoitosuositus sairaudesta. Tarkoitus on, ettd tutkimukseen

saataisiin mukaan kaikki suomalaiset keuhkoklinikat. (Lung factor 2011.)

3.3.1 Oireet

Idiopaattisen keuhkofibroosin oireet ilmenevit asteittain (Hengitysliitto 2016). Merkit-
tavimmat oireet ovat yské ja hengenahdistus (Brill, Funke-Chambour, Geiser & Scher-
ter 2017). Nama epispesifit oireet muistuttavat usein muiden tavallisimpien keuhkosai-
rauksien oireita. Tdmédn vuoksi IPF-diagnoosin saaminen usein viivistyy ja sen varmis-

tuminen voi kestdd jopa vuosia. (Hengitysliitto 2016.)
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Krooninen yska ja hengenahdistus aiheuttavat eldménlaadun huomattavaa heikkenemis-
td (Geelhoed, Tak, Van Manen & Wijsenbeek 2017). Krooninen yskd mééritelldin va-
hintdén 8 viikkoa kestineeksi yskdksi. Yskdd esiintyy n. 80% IPF-potilaista. Yski on
kuivaa, eikd yskiminen tuo helpotuksen tunnetta. IPF-potilaan kroonisen yskén patofy-
siologiaa ei vield tarkalleen tunneta, joten kroonista yskdi aiheuttavista mekanismeista

tarvitaan lisdd tutkimustietoa. (European respiratory review 2016.)

Hengenahdistus ilmenee sairauden alkuvaiheessa usein rasituksen yhteydessi. Sairau-
den edetessdé hengenahdistusta alkaa kuitenkin ilmetd myds levossa. (Na-
tional Heart, Lung and Blood Institute 2015.) Idiopaattinen keuhkofibroosi aiheuttaa
keuhkojen insterstitiaalitilan jaykistymisen, eikd keuhko laajene kuten terve keuhko.

Tama aiheuttaa potilaalle hengitysvaikeuksia. (American Thoracic Society 2017.)

Muita sairauden oireita voivat olla visymys, suorituskyvyn lasku ja turvotukset. Lisdksi
sormenpdihin voi tulla muutoksia. Sairauden edetessd sormissa saattaa esiintyé niin sa-
notut kellonlasikynnet tai rumpupalikkasormet, joiden syntymekanismia ei tarkalleen
tunneta. (Hengitysliitto 2016.) Kellonlasikynsissi kynsi on kaikissa suunnissa pyoristy-
nyt ja usein myos sormien kérjet ovat pullistuneet ns. rumpupalikkasormiksi (Suhonen
2008). Sormien kynsien alla oleva kudos muuttuu paksummaksi, miké aiheuttaa kynsien
kaarenemisen alaspdin. Tdman uskotaan johtuvan veren alhaisesta happitasosta. (Pul-

monary fibrosis news 2018.)

KUVA 3. Kellonlasikynnet/ rumpupalikkasormet

(Canadian Pulmonary Fibrosis Foundation 2018)
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3.3.2 Diagnoosi

Sairautta epdiltdessd ensimméinen poikkeava 16ydds on usein keuhkoista kuuluva si-
sadnhengitysrahina- ja ritind (Hengitysliitto 2016) joka muistuttaa tarranauhan repimi-
sestd aiheutuvaa déntd (Kaarteenaho & Purokivi 2016). Keuhkoista kuuluvaa rahinaa ja
ritindd esiintyy jopa 80% IPF-potilaista. Sairauden varhaisvaiheessa rahina kuuluu
keuhkojen alaosassa, mutta IPF:n edetessd ddni on kuultavissa my0s keuhkojen ylem-

milld alueilla. (American Thoracic Society 2017.)

HRTT-tutkimus
Ohutleikekuvaus eli HRTT-tutkimus on IPF:n diagnostiikassa tirkein tutkimus ja yli

puolelle voidaan timén tutkimuksen perusteella diagnosoida idiopaattinen keuhkofib-
roosi (Kaarteenaho 2016). Ohutleikekuvaus on keuhkokuvaa tarkempi tutkimusmene-
telmé keuhkokudoksen ja ilmateiden sairauksien diagnostiikassa ja seurannassa (Lauri
2017). HRTT-tutkimuksessa tyypillisid 10ydoksid ovat keuhkojen alaosiin painottuvat
verkkomaiset eli retikulaariset muutokset ja ontelomaiset hunajakennomuutokset (Hen-

gitysliitto 2016).

Bronkoskopia
Bronkoskopiassa eli keuhkoputkien téhystyksessd keuhkoja tutkitaan ohuella tdhysti-

melld, joka viedddn hengitysteihin joko nenén tai suun kautta potilaan maatessa tutki-
muspdydalld. Téhystimelld on mahdollista pédstd syvélle keuhkoputkistoon ja tehdd
havaintoja esimerkiksi keuhkojen limakalvomuutoksista (Mustajoki & Kaukua
2008). Bronkoskopia ei ole vélttaméton IPF:n diagnosoimiseksi, mutta se tehddan usein

erotusdiagnostisena tutkimuksena (Soderstrom 2018).

Kryobiopsia ja kirurginen keuhkobiopsia
Keuhkokoepala voidaan ottaa kryobiopsiamenetelmalld (Hengitysliitto 2016) tai kirur-

gisella menetelmilld (Kaarteenaho 2016). Kryobiopsiassa ndytteenottokdrki viedddn
keuhkojen periferiaan taipuisan keuhkotéhystimen avulla. Kylmai kryokérki jaadyttad
ympérillddn olevan kudoksen ja koepala irroitetaan repdisemélld. Kryobiopsian avulla
pystytddn madrittdimadn tarkka diagnoosi entistd useammalta potilaalta, joille tavallista
kirurgista néytteenottoa ei voida suorittaa (Seppanen 2015) esimerkiksi muiden sairauk-

sien tai korkean idn vuoksi (Kaarteenaho 2016).
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Verikokeet
Idiopaattisessa keuhkofibroosissa verikokeissa ei yleensd ole poikkeavia sairauteen liit-
tyvid muutoksia. (Kaarteenaho 2016). Akillisessi pahenemisvaiheessa tulehdusarvot
saattavat kuitenkin nousta (Hengitysliitto 2016). Taudin edetessd ilmaantuu hypokse-
miaa eli hapenpuutetta, joka on todettavissa pulssioksimetrilla ja valtimoverikaasuana-
lyysissé joko rasituksessa tai levossa (Kaarteenaho 2016). Valtimoverikaasuanalyysi eli

arteria-astrupnéyte otetaan useimmiten ranteen tai kyynértaipeen valtimosta (Terveys-

kyld 2018a).

Diagnoosin asettaminen
Idiopaattista keuhkofibroosia epéiltiessd terveyskeskuslddkéri tekee ldhetteen erikois-

sairaanhoitoon (Hengitysliitto 2016). Lopullisen IPF-diagnoosin asettaa keuhkoldékari,
radiologi ja tarvittaessa patologi. Idiopaattisen keuhkofibroosin diagnoosi voidaan aset-
taa pelkédn oirekuvan ja HRTT:n perusteella, mikéli ohutleikekuvauksessa nékyy nyky-
luokituksen mukainen tyypillinen interstitiaalinen pneumonia ja muut UIP-tyyppiset
keuhkofibroosit on suljettu pois. T&lloin ei vélttdmaittd tarvita muita tutkimusmenetel-

mid. (Kaarteenaho 2016.)

3.3.3 Sairauden seuranta

Idiopaattista keuhkofibroosia sairastavien potilaiden seuranta tapahtuu taudin vaiheesta
riippuen joko terveyskeskuksessa tai erikoissairaanhoidossa keuhkotautien poliklinikal-
la (Hengitysliitto 2016). Ladkehoidon aloitus harkitaan yksildllisesti jokaisen potilaan
kohdalla, kun diagnoosi on varmistunut (Kaarteenaho & Purokivi 2016). Ladkehoidon
aloittamisen jdlkeen kontrollit pidetddn keuhkopoliklinikalla noin 3-4 kuukauden ja
myO6hemmin noin 6 kuukauden vélein. Kontrollissa potilas tapaa ladkérin ja/ tai sairaan-
hoitajan. Kontrollikdynnilld potilaalta voidaan ottaa verindytteitd, thorax-rontgenkuva ja
tehdi erilaisia keuhkojen toimintakokeita kuten esimerkiksi kuuden minuutin kévelytes-

ti. (Hengitysliitto 2016.)

Huonon ennusteen, taudin epdvarmuuden sekd vaikeiden oireiden yhdistelméd vaikuttaa
voimakkaasti potilaan sekd tdmin laheisten eldminlaatuun (Geelhoed ym. 2017). IPF-
potilaiden eldménlaatua on tdrked seurata ja mitata, silld se tuo esiin juuri ne asiat poti-
laan kohdalla, joiden hoitamiseen on kiinnitettéva erityisesti huomiota (Rajala 2018).
Maailman terveysjirjest6 WHO (World Health Organization) jakaa eldméinlaatuun liit-

tyvdt asiat neljdén eri ulottuvuuteen, jotka ovat: fyysinen toimintakyky, psyykkinen
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toimintakyky, sosiaalinen toimintakyky, sekd ymparistd (Luoma 2014). Potilaan ela-
ménlaadun kartoittamiseen on kehitetty erilaisia menetelmii ja mittareita. Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen suosituksissa mainitaan useita Suomessa kaytettdvid sekd kan-
sainvilisid eldménlaadun mittareita. Muun muassa RAND-36 —nimistd mittaria on kay-
tetty Suomessa paljon ja se on osoittautunut soveltuvaksi monien sairausryhmien elé-
minlaadun mittarina. (Aalto, Korpilahti, Sainio, Malmivaara, Koskinen, Saarni, Valkei-
nen & Luoma 2013.) Kyseistd mittaria on kéytetty myos tutkimuksissa IPF-potilaan
eldiménlaadun mittaamisessa (Rajala 2018). Esimerkki toisesta paljon kéytetystd pite-
vastd eldméanlaatumittarista on WHO:n WHOQOL-BREF-mittari, jonka on todettu ole-
van nopea, helposti ymmarrettidvi ja helppokéyttdinen. Mittarista kdytetddn usein sen
lyhennettyd versiota. Kyselyn kdyttd edellyttdd WHO:n luvan, jonka voi anoa Tervey-
den ja hyvinvoinnin laitoksen kautta. (Aalto ym. 2013, 2,8, 11-14.) Edelld mainittujen
kyselyiden tdyttaiminen kestdd keskimédrin 10-15 minuuttia. Lyhyempid eldménlaatua
mittaava tunnettuja kyselyitd ovat esimerkiksi EuroHIS-8:n ja EQ-5D —kyselyt, joihin

vastaaminen kestdd muutaman minuutin. (Aalto ym. 2014, 12.)

3.3.4 Liitinnaissairaudet

IPF-potilailla on usein liitdnndissairauksia (Raghu, Amatto, Behr, Stowasser 2015). Tu-
pakoinnin liséksi liitdnndissairaudet saattavat vaikuttaa idiopaattisen keuhkofibroosin
etenemiseen. Potilaat, jotka kérsivét useista liitdnndissairauksista parjaavat huonommin
sairauden kanssa, kuin potilaat, joilla ei ole liitdnndissairauksia. Vallitsevimpia liitdn-
néissairauksia IPF-potilailla ovat keuhkoverenpainetau-
ti, obstruktiivinen uniapnea, keuhkosyopd, keuhkoahtaumatauti, sepelvaltimotauti se-
ki gastroesofegeaalinen refluksitauti. Lisdksi IPF-potilailla on todettu olevan kasvanut
riski sairastua verisuonisairauksiin, diabetekseen sekd verenpainetautiin. Kilpirauhasen
vajaatoiminta, insuliinihoitoinen diabetes, sepelvaltimotauti sekd keuhkosyopd ovat
sairauksia, joiden on osoitettu olevan yhteydessd lyhentyneeseen selviytymiseen sairau-

desta. (Karkkdinen, Kettunen, Nurmi, Selander, Purokivi & Kaarteenaho 2017, 1-2.)

Idiopaattiseen keuhkofibroosiin sairastuminen rasittaa myos psyykkista hyvinvointia
sekd lisdd riskid sairastua masennukseen (Halme 2017). Kreikassa hiljattain tehdyssi
tutkimuksessa tutkittiin masennuksen vaikutusta idiopaattiseen keuhkofibroosiin. Tut-
kimukseen osallistui 72 IPF-potilasta, joista 27:11d (39%) potilaalla todettiin masennuk-

sen oireita. Tutkimuksessa todettiin, ettd masennuksella on merkittavé vaikutus potilaan
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elaméinlaatuun, oiretaakkaan sekd sairauden vakavuuteen. Masennuksen oireisiin olisi
tarkedd kiinnittdd huomiota IPF-potilailla, vaikka keuhkojen toiminnan heikkeneminen
ei olisi vield merkittdvad. (Tzouvelekis, Kourtidou, Tzials, Karampitsakos, Antonou,

Aidinis, Koulouris & Bouros 2017.)

3.4 Idiopaattisen keuhkofibroosin kokonaisvaltainen hoito

Liékehoito

IPF-potilaiden lddkehoitoa koskevat maailmanlaajuiset suositukset on pédivitetty vuon-
na 2015 (European respiratory review 2017). Idiopaattiseen keuhkofibroosiin ei vield
tunneta parantavaa lddkehoitoa (Kaarteenaho, R. 2016). Toistaiseksi vain kahdel-
la antifibroottisella lddkkeelld (Nintedanibi ja Pirfenidoni) on todettu olevan vaikutusta
taudin etenemiseen niilld IPF-potilailla, joilla keuhkomuutokset ovat lievié tai keskivai-
keita. Tutkimukset osoittavat, ettd antifibroottista lddkettd kayttavilld potilailla nopean
vitaalikapasiteetin ja keuhkojen diffuusiokapasiteetin heikkeneminen vuoden aikana oli
hitaampaa kuin niilld IPF-potilailla, jotka eivdt kdytténeet antifibroottista lddkettd. (Eu-
ropean respiratory view 2017.) Nopea vitaalikapasiteetti eli FVC antaa tietoa keuhkojen
tilavuudesta ja keuhkokudoksen elastisuudesta (Potilaan lddkérilehti 2015). Keuhkojen
diffuusiokapasiteetti eli DLCO puolestaan kuvaa keuhkojen kykya siirtdd happea keuh-
korakkuloista verenkiertoon (Tays 2015).

Télla hetkelld Nintedanibi ja Pirfenidoni on hyvéksytty vain idiopaattisen keuhkofibroo-
sin hoitoon. Myds lddkkeiden yhdistdmisté tutkitaan. (Soderstrom 2018.) Kuten kaikki
ladkkeet, my0s ndma ladkkeet voivat aiheuttaa haittavaikutuksia. Hyvin yleisilld haitta-
vaikutuksilla tarkoitetaan, ettd ne esiintyvdt enemmén kuin yhdelld potilaalla kymme-
nestd. Nintedanibi tunnetaan kauppanimelld OFEV ja nintedanibin hyvin yleisind hait-
tavaikutuksina pidetdin pahoinvointia, vatsakipua ja normaalista poikkeavia maksa-
arvoja. Yleisind haittavaikutuksina esiintyy verenvuotoa, laihtumista, ithottumaa, ruoka-
haluttomuutta ja oksentelua. (Léédketietokeskus 2018b.) Pirfenidonia on saatavilla kaup-
panimelld ESBRIET ja sen hyvin yleisind haittavaikutuksina luetellaan esimerkiksi
padnsarky, ruuansulatushéiriot, ripuli, pahoinvointi auringosta aiheutuvat ihoreaktiot ja
visymys. Yleisid oireita sen sijaan ovat muun muassa heikotuksen tunne, huimaus, une-
liaisuus, virtsatieinfektiot ja painonlasku. (Léadketietokeskus 2018a.) Vuonna 2015 jul-
kaistuissa maailmanlaajuisissa suosituksissa korostetaan, ettd lddkkeen aloittaminen

tulisi olla sekd ladkérin ettd potilaan yhteinen péétds, joka perustuu hydtyjen ja riskien
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arviointiin (European respiratory view 2017). Ladkkeen valinnassa otetaan huomioon
potilaan muut sairaudet ja ladkehoidot seké potilaan eldméntavat (Kaarteenaho & Puro-

kivi 2016).

Idiopaattiseen keuhkofibroosiin liittyvdd hengenahdistusta ja yskda voidaan hoitaa mor-
fiinilla ja sen johdannaisilla. Ladkkeet voidaan annostella suuhun, antaa laastarina tai
laittaa suoraan suoneen. (Hengitysliitto 2016.) IPF-potilaille suositellaan influenssa -
sekd pneumokokkirokotteita, silld IPF-potilaat kuuluvat riskiryhméddn. Influenssa ja

muut infektiot voivat laukaista IPF:n pahenemisvaiheen. (Soderstrom 2018.)

Keuhkonsiirto

Osalle idiopaattista keuhkofibroosia sairastavista potilaista keuhkonsiirto voi olla mah-
dollinen hoitovaihtoehto (Hengitysliitto 2016). Interstitiaalinen keuhkosairaus, valta-
osalla idiopaattinen keuhkofibroosi, on ollut 2000-luvulta alkaen yleisin syy keuhkon-
siirtoon Suomessa. [diopaattisessa keuhkofibroosissa taudinkulkua on vaikea ennustaa,
mika tekee keuhkonsiirron ajoittamisesta haasteellista. Kansainvélinen poikkeuksellinen
suositus ja toimintaohje on, etti potilas ldhetetddn keuhkonsiirtoarvioon heti keuhkofib-
roosidiagnoosin varmistumisen jdlkeen, mikéli ehdottomia vasta-aiheita leikkaukselle ei
ole. Taudin etenemistd tai mahdollista vastetta ladkehoitoon ei siis jaddad odottamaan.
Nopean keuhkonsiirtoarvion tarkoituksena on, ettd sdéstetdfin aikaa ennen leikkausta
mahdollisesti ilmenevén dkillisen pahenemisvaiheen varalta. (Halme 2017.) Suomessa
keuhkonsiirtoarviot tehddén keskitetysti HYKS:n Meilahden sairaalassa (Halme & Kin-
nula 2011). Keuhkonsiirtoleikkausta varten potilaalle tulee tehdé erilaisia kartoittavia
tutkimuksia sekd hoitaa liitdnndissairauksia ja mahdollisia riskitekijoitd, kuten ylipai-

noa. Potilasta tulee my0s kuntouttaa leikkausta varten. (Halme 2017.)

Ehdottomia vasta-aiheita keuhkonsiirtoon on useita, minkd vuoksi keuhkonsiirtoja teh-
daan IPF-potilaille vihdn. Merkittdvai on, ettd potilaalla ei ole mitddn muita oleellisesti
terveyteen ja toimintakykyyn vaikuttavia sairauksia, jotka véhentdisivét potilaan selviy-
tymismahdollisuuksia leikkauksen jélkeen. Ehdottomia vasta-aiheita ovat muun muassa
syopd, jonkin muun elimen toimintahdirid, joka ei ole korjattavissa, elimiston epdvakaa
tila kuten sepsis, krooninen vaikea infektio, vuototaipumus, jota ei voi korjata tai péih-
deriippuvuus. Suhteelliset vasta-aiheet voivat muodostaa my0s ehdottoman vasta- ai-
heen, jos ne esiintyvét jonkun muun riskitekijin kanssa yhdesséd. Téllaisia ovat muun

muassa osteoporoosi, aikaisempi laaja leikkaus keuhkojen tai pleuran alueella, ylipaino
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(BMI 30-34,9 kg/m2) tai yli 65 vuoden ikd. (Halme 2017.) Keuhkonsiirtopotilaalta
edellytetddn my0s hyvai hoitoon sitoutumista, sekd yhteistyokykyéd (HUS n.d).

Vuosina 1990-2016 on Suomessa tehty kahden keuhkon siirto 97 potilaalle, ja yhden
keuhkon siirto 11 potilaalle, joka sairastaa interstitiaalista keuhkosairautta. Yhdel-
le idiopaattista keuhkofibroosia sairastavalle on tehty syddmen ja keuhkojen siirto.
Eloonjadamisennuste on kansainvélisessd vertailussa hyvd suomalaisilla potilailla. Yli
puolet suomalaisista potilasta on elossa 10 vuoden pédsté leikkauksesta. Leikkausaihe ei
vaikuta eloonjdédmisennusteeseen. Odotusaika leikkaukseen leikkauslistalle padsyn jal-

keen on 2010-luvulla ollut Suomessa keskimaarin 3-4 kuukautta. (Halme 2017.)

Happihoito

Happihoitoa  kéytetddn  korjaamaan  elimiston  hapenpuutetta  (Hengitysliit-
to n.d). Happihoidon kdyton tehokkuudesta ei ole olemassa todisteita IPF-potilailla,
mutta kansainvilisten suosituksien mukaan happihoitoa on hyvin suositeltavaa kéyt-
tad [PF:n tdydentdvdna hoitomuotona (Fujimoto, Kobayashi & Azuma 2016). Lisdha-
pen tarve voidaan maiérittdd potilaan oireiden ja suorituskyvyn avulla. Liséksi apuna
voidaan kéyttdd valtimoverindytetutkimusta. Pddsddntdisesti jatkuvaan happihoitoon
kotona kéytetdén happirikastinta, (Hengitysliitto n.d) jonka ohjauksen saa sairaalasta.
(Kiikala-Siuko n.d.) Ulkoillessa ja liikuntaa harrastaessa voidaan kéyttdd kannetta-

via happirikastimia, nestehappiséiliditd tai happipulloja (Hengitysliitto n.d).

Keuhkojen kuntoutus

Keuhkojen kuntoutus on parhaimmillaan laaja ohjelma, jonka tarkoituksena on vahvis-
taa keuhkoja. Se auttaa parantamaan keuhkojen toimintaa potilailla, joilla on kroonisia
hengitysvaikeuksia. Keuhkojen kuntoutus vaatii tyypillisesti pitkdaikaista sitoutumista
niin potilaalle kuin terveydenhuollon ammattilaisillekin. Ideaalitilanteessa keuhkojen
kuntoutukseen osallistuu moniammatillinen tydryhmi, joka voi pitdd sisdllddn esimer-
kiksi ladkéareita, sairaanhoitajia, psykologe-
ja, sosiaalityontekijoitd, ravitsemusterapeutteja ja muita erilaisia terapeutteja. Jokaiselle
potilaalle laaditaan yksilollinen keuhkojen kuntoutusohjelma. Tyypillisesti kuntoutus

toteutetaan avohoidossa. (National Heart, Lung and Blood Institute n.d.)

Keuhkojen kuntoutus ei korvaa lddkehoitoa, vaan sitd kédytetdén usein ladkehoidon yh-

teydessd. Vaikka keuhkosairaus on pitkdlle edennyt, keuhkojen kuntoutuksesta on silti
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hyotyd. Tavoitteena on parantaa potilaan toimintakykyd ja eldménlaatua. Lisdksi ohjel-
ma auttaa lievittdméddn hengitysvaikeuksia. (National Heart, Lung and Blood Institu-
te n.d.) Keuhkojen tuulettumista voidaan tehostaa esimerkiksi pulloon puhaltamisella
(vesi-PEP/ vastapainepuhallus). Siind puhalletaan pienen letkun kautta pullossa olevaan
veteen ja syntyvdn vastapaineen avulla pienet kasaan painuneet keuhkoputken haarat

avautuvat (Teikari 2018).

Potilaan kuntoutumisessa voi olla mukana myds erillinen kuntoutusohjaaja, joka tu-
kee hengityssairasta potilasta muun muassa arjessa selviytymisessd ja kuntoutumisessa.
Tavoitteena kuntoutusohjauksessa on saavuttaa potilaan ja héidnen ldheisten-
sd mahdollisimman hyvéa eldménhallinta ja hyvinvointi. Kuntoutusohjaajan tehtévind on
muun muassa neuvoa ja tukea potilasta kuntoutumiseen liittyvissd  asiois-

sa. (Hengitysliitto 2018b.)

Liikunta

Liikunta on suositeltavaa kaikille IPF-potilaille kaikissa sairauden vaiheissa. Liikunta
auttaa vihentdméén taudille ominaista suorituskyvyn laskua. Sairauden edetessa liséédn-
tynyt hengenahdistus saattaa tehdi liikunnasta raskaampaa ja epamiellyttdvan tuntuista,
mutta litkkuntaa olisi mahdollisuuksien mukaan térked jatkaa, jotta toimintakyky ei laski-
si. Itselle mieluisan ja omille voimille sopivan liikkuntamuodon 16ytdminen on tarkeda.
(Hengitysliitto 2016.) Hoitavalta l4édkérilta sekd fysioterapeutilta voi saada ohjausta lii-

kuntaan (Juola, Kiikala-Siuko, Morséri & Ryynénen 2018).

Terveyslitkunnasta  puhutaan, kun tavoitellaan hyvdd terveyskuntoa, jos-
sa keskeisid asioita ovat muun muassa hyvéa verenpaine ja kolesteroli, ihannepaino, tuki-
ja litkuntaelimiston terveys sekd nivelten hyva liikkkuvuus. Terveysliikunnalla on kym-
menid terveysvaikutuksia ja se on yksi tehokkaimmista keinoista edistdd terveyttd ja
ylldpitdd toimintakykyé. Sen lisdksi, ettd liikunta vaikuttaa suotuisasti useisiin elimiston
toimintoihin, se my0s tukee mielenterveytti ja henkistd hyvinvointia. (Huttunen 2018.)
Liikunta auttaa ehkdiseméén ahdistuneisuutta ja masennusta IPF-potilaalla (Hengitys-

liitto 2016).

IPF-potilaan liikuntasuositukset vastaavat yleisid terveysliikuntasuosituksia. Arki- ja
hyotylitkunnan lisdksi on tirkedd harrastaa kuormittavampaa liikuntaa. (Hengitysliitto

2016.) Suositeltu terveysliikunnan mééra on noin 30 minuuttia kohtuullisesti kuormitta-
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vaa liikkuntaa 5-7 péivdnd viikossa. Puolen tunnin litkunnan voi pdivédn aikana koota
my0s lyhyemmistd pétkistd, esimerkiksi kolme kertaa 10 minuuttia liikuntaa paivédn
aikana. (Huttunen 2018.) IPF-potilaalle suositellaan myds lihaskuntoharjoittelua noin 2
tuntia viikossa. Lisédksi litkkuvuus ja venyttelyharjoitukset on hyvd muistaa. Niska- ja
hartiaseudun lihakset osallistuvat hengitykseen ja ndin ollen sairauden edetessd niihin
saattaa tulla kireyttd ja kiputiloja. Liikkuvuus- ja venytysharjoitusten my6td hyva ryhti
ja rintakehdn litkkuvuus auttavat hyvén hengitystekniikan ja suorituskyvyn ylldpidossa.

(Hengitysliitto 2016.)

Ravitsemus

IPF-potilaiden ongelmana on usein ylipaino, jolloin terveellinen ravitsemus on liikun-
nan ja kuntoutuksen ohella tirkedd. Ylipainon takia keuhkoihin voi kohdistua ylimaa-
rdistd painetta, mikd vaikeuttaa hengitystd entisestddn. IPF-potilaat ovat harvemmin
huomattavan alipainoisia. Alipainoisuus voi olla merkki liian véhiisestd energiasta ja
energiavaje voi johtaa lihasten kunnon heikkenemiseen, miké tarkoittaa myos hengitys-
lihasten kunnon heikkenemistd (American Lung Association 2018.) Painon ja vajaara-
vitsemuksen lisdksi haasteita ravitsemukseen IPF-potilaalla aiheuttaa myds itse sairau-

teen ja sen hoitoon liittyvit oireet (Ladhteenméki 2018).

Tavoitteina IPF-potilaan ravitsemushoidossa ovat sopivan painon ylldpitiminen, ravin-
non saannin parantaminen ja sen ylldpito, sekéd lihasmassan ja fyysisen toimintakyvyn
ylldpito. Lisédksi pyritdén ehkdisemddn ja hoitamaan sarkopeniaa (lihasmassan véhene-
minen) ja kakeksiaa (vaikea aliravitsemustila), parantamaan eldminlaatua sekd nopeut-
tamaan toipumista niilld potilailla, joille on tehty keuhkonsiirto. Idiopaattista keuhko-
fibroosia sairastavilla potilailla lisddntynyt hengitysty0 lisdd energian tarvetta. (Léh-
teenmiki 2018.) Ohjausta ja apua IPF potilaan ravitsemuksen suunnitteluun voi saada

ravitsemusterapeutilta (Hengitysliitto 2016).

IPF-potilaat ovat sairauden diagnoosin saadessaan keskimddrin 70-vuotiaita (Kaar-
teenaho 2017a). Ravinnolla on merkittavé vaikutus ikddntyneen toimintakykyyn ja ter-
veyteen. Hyvén ravitsemustilan ylldpidolla on positiivinen vaikutus muun muassa saira-
uksien ehkdisyyn, sairauksista toipumiseen, kotona asumisen mahdollisuuden pidenté-
miseen, sekd vireystilaan ja eldménlaatuun. Keskeistd ikddntyneen ravitsemuksessa on

tahattoman painonlaskun ehkiisy seka riittdva energian, proteiinin, D-vitamiinin ja nes-
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teen saanti. Ruokailutilanteen olisi ideaalia olla ruokahalua herattivd, mielekds seka

virkistédva kokemus. (Hakala 2015.)

Ikdantymisen myotd ruokahalu heikkenee monilla useista eri syistd, joita voi olla eri
sairaudet ja ladkkeet. Ruokamaéirien pienentyessé paino alkaa herkisti laskea, mika joh-
taa nopeasti aliravitsemukseen. (Hakala 2015.) Vajaaravitsemuksella on useita kielteisid
seurauksia. Vdhdisestd proteiinin ja D-vitamiinin saannista voi seurata lihaskatoa, joka
heikentdd litkunta- ja toimintakykyéd. Tdma taas edelleen lisdd kaatumis- ja murtuma-
vaaraa. Vajaaravitsemus voi aiheuttaa myods painonlaskua sekd immuunijérjestelmén
heikkenemistd, jonka myotd infektioalttius kasvaa. Pitkittyessdén hoitamattomat ravit-
semusongelmat johtavat herkésti noidankehdén, missé alentunut toimintakyky, painon-
menetys, iho-ongelmat ja infektiokierre seuraavat toisiaan. Seurauksena téstd eldmin-
laatu heikkenee, sairauksista toipuminen hidastuu tai estyy, hoitojaksot pitenevit, kuo-
leman riski kasvaa seké terveydenhuollon kustannukset lisdantyvét. (Hakala 2015; Léh-

teenmaki 2018.)

Ravitsemustilan arvioimiseen on olemassa erilaisia menetelmid, kuten painon seuranta
sekd BMI-mittaukset. Tilannetta voi selvittdd myds esimerkiksi erilaisilla laboratorio-
tutkimuksilla sekd ravitsemustilaa mittaavilla kyselyilld. NRS 2002 (Nutri-
tional Risk Screening) - seula on yleinen ravitsemustilaa mittaava tutkimus. (Léhteen-

méki 2018.)

Tupakointi

Tupakointi on térkein estettdvissd oleva ennenaikaisen kuoleman aiheuttaja. Tupakoin-
nin ehkdisy on erittdin tdrkedi, silla tupakka —ja nikotiiniriippuvuus ovat vaikeita saira-
uksia, joiden hoito on haasteellista. Mikili potilas kayttdd tupakointi- tai nikotiinituot-
teita, tulisi sen olla helposti 16ydettdvissd potilaan tiedoista. Terveydenhuollon ammatti-
laisten tehtdvéni on tunnistaa tupakointi- ja nikotiiniriippuvaiset potilaat, sekd ohjata
nditd potilaita tupakoinnin lopettamisessa ja auttaa heitd tupakasta vieroittautumisessa.
Ladkarin rooli vieroituksen toteutumisessa on erityisen tarked. Tupakoinnin lopettami-
sesta tulisi kdydé tupakoitsijan kanssa tupakoinnin lopettamista tukeva keskustelu vi-
hintadn kerran vuodessa. Vieroituksen aloittavan potilaan kanssa tulee jérjestdd tiheésti
seurantakontrolleja. Tupakoinnista vieroittautuminen on vaikeaa, ja se vaatii keskimaé-
rin 3-4 lopetusyritystéd. (Tupakka- ja nikotiiniriippuvuuden ehkiisy ja hoito: Kédypa hoi-
to -suositus 2018.)
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Nikotiiniriippuvuutta voidaan mitata erilaisten testien avulla. Kaksi yleistd ja laajasti
kiytettyd nikotiiniriippuvuuden mittaria ovat Fagerstromin nikotiiniriippuvuustesti
(FTND) ja sen kaksi kysymystéd sisdltavd versio HSI (Heaviness of Smoking Index).
Néama testit soveltuvat erityisesti kéytettdvéksi aikuisille. (Tupakka- ja nikotiiniriippu-
vuuden ehkdisy ja hoito: Kdypéd hoito -suositus 2018.) Fagerstromin testistd on myos

kuusi kysymysté siséltdva pidempi kysely (THL n.d.).

Tupakoinnin on todettu olevan yhteydessa riskiin sairastua idiopaattiseen keuhkofibroo-
siin. Henkil6illd jotka tupakoivat, tai ovat joskus tupakoineet on 60% korkeampi riski
sairastua idiopaattiseen keuhkofibroosiin, kuin henkil6illd, jotka eivét ole tupakoineet.
Voidaan ainakin arvella, ettd tupakointi vaikuttaa sairauden puhkeamiseen. Edelleen
vaaditaan kuitenkin lisdtutkimuksia siitd, milldi mekanismilla tupakointi vaikut-
taa [PF:33n syntyyn ja sen etenemiseen. (Kéirkkdinen ym. 2017.) Diagnoosin saamisen
jdlkeen tupakasta vieroitus ja tupakoinnin lopettaminen ovat tirkeitd asioita (Kaar-

teenaho 2017a).

Karkkédinen ym. (2017) tekemdssd tutkimuksessa tutkittiin IPF-potilaiden tupakointi-
taustan ja liitdnndissairauksien vaikutusta idiopaattisesta keuhkofibroosista selviytymi-
seen. Tutkimuksessa arvioitiin 132 potilasta, josta 97 oli miehid ja 35 naisia. 128 poti-
laasta, joiden tupakointitausta saatiin selville, 45 ei ollut koskaan tupakoinut, 66 oli jos-
kus tupakoinut, ja 17 heisté oli edelleen tupakoivia. Tutkimus toteutettiin vuosien 2002

ja 2012 vililld. Vuonna 2012 potilaista oli elossa 15.

Tutkimuksessa vertailtiin my0s sairaudesta selviytymisen eroja miesten ja naisten vélil-
1d. Huomattiin, ettd naispotilailla oli huomattavasti pidempi elinaika (noin
10kk) diagnoosin jidlkeen verrattuna miehiin. Tutkimuksessa todettiin muun muassa,
ettd ne henkil6t, jotka IPF-diagnoosin saadessaan edelleen tupakoivat, sairastuivat huo-
mattavasti nuorempana (noin 10 vuotta) idiopaattiseen keuhkofibroosiin ja olivat myos
kuollessaan nuorempia, kuin ne potilaat, jotka olivat joskus tupakoineet, tai eivét ollen-
kaan. Syy tdhén on epdselvd. Lisdksi tutkimus vahvisti aiemmat tutkimustulokset siité,
ettd potilailla jotka joskus olivat tupakoineet, oli lyhyempi selviytymisaika, kuin poti-
lailla, jotka silld hetkelld vield tupakoivat tai eivét koskaan olleet tupakoineet. (Kérkkai-

nen ym. 2017.)
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Henkinen tuki ja vertaistuki

Sairaus saattaa aiheuttaa potilaalle turvallisuuden tunteen katoamisen. Turvattomuus ja
epavarmuus saavat miettimdén omaa eldméntilannetta ja tulevaisuutta. (Terveyskyld
n.d.a..) Sairastuneen on saatava puhua niistd asioista, jotka hintd mietityttdvit. Henki-
nen tuki tarkoittaa sairastuneen vierelle asettumista. Tdméd edellyttda auttajalta kykyé
kestdd sairastuneen tuska, pohdinnat ja mieleen nousseet kysymykset. Tukea henkiseen
hyvinvointiin ja ahdistukseen, pelkoihin ja masennukseen voi saada alan ammattilaisilta
(Terveyskyld n.d.a.), joita ovat esimerkiksi psykologi, psykiatri ja psykiatrinen sairaan-
hoitaja (Rajala 2018). Lisdksi henkisté tukea tarjoaa vapaachtoistyontekijit seké sairaa-

lateologit (Terveyskyléd n.d.a.).

Henkisen tuen liséksi sairaalateologit tarjoavat myds hengellistd tukea, joka on yksi
henkisen tuen osa-alue. Vakavat sairaudet herdttdvit usein hengellisid kysymyksid myos
niilld henkildilld, joiden arkeen ei ole aiemmin kuulunut hengellinen toiminta tai hen-
gellisten kysymysten pohdinta. Sairastuneen hengelliset kysymykset liittyvit yleensd
olemassaoloon ja hengellinen tuki tarkoittaakin pysdhtymistd juuri olemassaoloon liit-

tyvien kysymysten dérelle.(Terveyskyld n.d.a..)

Idiopaattista keuhkofibroosia sairastavan potilaan hoitoon kuuluu vertaistuki (Hengitys-
liitto 2016). Vertaistuella tarkoitetaan kokemusten jakamista toisen, saman kokeneen
henkilon kanssa. Ajatellaan, ettd saman kokenut voi paremmin ymmartié sairastunutta.
Vertaistuki voi toteutua kahden kesken tai ryhmaéssi. (Terveyskyld n.d.b..) Vertaistukea
tarjotaan  sairastuneen lisdksi my0s sairastuneen ldheisille (Hengitysliitto
2016). Asiantuntijoiden ohjaus ja tuki ovat tirkeitd, mutta ne eivit korvaa vertaistukea.
Monet kokevat vertaistuesta saatavan keskusteluavun vapauttavaksi, silld tdlloin sairas-
tuneen ei tarvitse peldti ldheisten kuormittamista omilla huolilla. (Hengitysliitto 2018d.)
Suomessa ainakin Hengitysliitto jdrjestdd vuosittain vertaistukitoimintaa, joihin sairas-
tuneet voivat osallistua yhdessd ldheistensd kanssa. (Hengitysliitto 2016.) Vertaistuen
haasteena ndhddin Hengitysliiton suunnittelija Marika Kiikala-Siukon (2018) mukaan
se, ettd suurin osa vertaistukiryhmiin osallistuvista on yli 65-vuotiaita. Tdmai tarkoittaa
sitd, ettd tatd nuoremmat eivit koe vertaistukea niin hyddylliseksi, koska he eivit ver-
taistuen kautta tapaa ihmisid, jotka olisivat suurin piirtein samassa eldmaéntilanteessa.

Pelkké diagnoosi ei vertaistuessa aina ole riittdva syy.
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Palliatiivinen hoito ja saattohoito

Palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan aktiivista kokonaisvaltaista hoitoa parantumatto-
masti sairaalla silloin, kun parantavaan hoitoon ei ole endd mahdollisuuksia, eikd hoidon
tavoitteena ole elimén pidentdminen (Valvira 2017). Palliatiivinen hoito voi olla vuosia
kestdvdd ja sen paddmadrdnd on lievittdd kipua sekd muuta fyysisté, psyykkistd ja sosiaa-
lista kdrsimystéd. Tarkoitus on turvata potilaan ja timén ldheisten mahdollisimman hyvé
elimdnlaatu. Maailman terveysjarjest6 WHO:n (World Heath Organization) mukaan
palliatiivinen hoito ei ole rajattu ajallisesti tiettyyn sairauden vaiheeseen, mutta sen tar-
ve kasvaa sairauksien edetessd ja kuoleman ldhestyessd. (Sosiaali- ja terveysministerid

2017b.)

Eldmén loppuvaiheen hyvin hoidon suunnittelu perustuu tarpeeksi varhain annettuun
tietoon palliatiivisesta hoidosta. Néin hoitoa voidaan suunnitella ennakkoon ja tehdd
saattohoitopddtds ajoissa. Palliatiivisesta hoidosta ja sen aloittamisesta keskustellaan
tarvittaessa toistuvasti potilaan sekd hédnen ldheistensd ja laillisen edustajan kans-
sa, mikéli sithen on potilaan lupa. Palliatiivisen hoidon paétdkseen kirjataan hoitosuun-
nitelma ja hoitoon kuuluvat rajoitukset. Lisdksi kirjataan mitd hoitoon sisiltyy, sekd
padtosten ladketieteelliset perustelut. Padtoksen kirjaa hoitovastuussa oleva ladkari, joka
vastaa myo0s hoitosuunnitelman toteutumisesta ja péivittdmisestd. Erityisesti etdkontak-
teissa, sekd hoitavan ladkdrin vaihtuessa on erityisen tirkedd pitdd huolta ajan tasalla

olevasta hoitosuunnitelmasta. (Sosiaali- ja terveysministerié 2017b.)

Palliatiivisen hoidon loppuvaihetta kutsutaan saattohoidoksi (Sosiaali- ja terveysminis-
terié 2017b). Saattohoito on viimeisten elinviikkojen ja pdivien aikaista hoitoa, ja tdlloin
potilaan toimintakyky on usein jo merkittdvasti heikentynyt. Saattohoidon tarkoitus on
pyrkid pitdméédn potilaan toimintakyky mahdollisimman hyvéné eldmédn loppuun asti,
sekd auttaa potilasta ja tdmén ldheisid sopeutumaan tilanteeseen ja ldhestyvédan kuole-
maan. Padtos saattohoidosta tehddéin silloin, kun kuoleman odotetaan tapahtuvan l4hi-
pdivien tai viikkojen aikana. Vastuu pdétoksen tekemisestd ja kirjaamisesta hoitokerto-
mukseen on hoitovastuussa olevalla 144karilld. (Sosiaali- ja terveysministerié 2017b.)
Saattohoitopditokseen kuuluu paatos pidéttiytya elvytyksesti
(DNR, Do Not Resuscitate= édlkdi elvyttikd) (Laine 2018; Sosiaali- ja terveysministerio
2017b) seké saattohoitosuunnitelman tekeminen, joka siséltdd muun muassa ladkityksen

tarpeen arvioinnin ja oireita lievittdvin hoidon onnistumisen varmistamisen. Vainajan
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arvokas kohtelu seki ldheisten tukeminen kuoleman jdlkeen ovat myos osa saattohoitoa.

(Sosiaali- ja terveysministerié 2017b.)

IPF-potilaan oireiden lievitys on tirkedd sairauden kaikissa vaiheissa. ILD-sairauksissa
palliatiivinen hoito on aloitettava mahdollisimman varhain, mutta se ei poissulje keuh-
konsiirtoon tdhtdavéda hoitolinjaa. Idiopaattisen keuhkofibroosin palliatiiviseen hoitoon
kuuluu muun muassa yskindrsytystd helpottavat opioidit seki liikunnallinen kuntoutus,
jonka tehosta on ndytt6d muun muassa hengenahdistusoireiden helpottamisessa. (Halme
2017.) Palliatiivisen hoidon varhainen aloitus on hyvin hoidon kannalta tirkeda (Sosi-
aali- ja terveysministerid 2017b). Vuonna 2016 julkaistun tutkimuksen mukaan
idiopaattisen keuhkofibroosin hoito Suomessa aloitetaan kuitenkin usein liian my6hédan

(Kaarteenaho 2017a).

Sosiaaliturva

Suomen Perustuslain mukaan jokaisella Suomen kansalaisella on oikeus sosiaaliturvaan
muun muassa tyottomyyden, sairauden, tyokyvyttdomyyden ja vanhuuden aikana (Suo-
men perustuslaki 1999/731). Lisdksi muun muassa Yhdenvertaisuuslaki kieltdd syrjin-
nén esimerkiksi terveydentilan tai vammaisuuden perusteella kaikessa julkisessa ja yksi-
tyisessd toiminnassa lukuun ottamatta yksityis — ja perhe-eldméa sekéd uskonnonharjoi-

tusta (Sosiaaliturvaopas pitkdaikaissairaille ja vammaisille henkildille 2018).

Pitkdaikainen hengityssairaus voi johtaa erilaisten tukien tarpeeseen. Terveydenhuollon
tehtdvind on huolehtia kuntoutuksesta, ohjauksesta, apuvélineisti ja erilaisten tuen tar-
peista. Kuntien tehtivind sen sijaan on vastata vammaispalveluista kuten kuljetuksista
ja asunnon muutostdistd sekd kotipalveluista. (Hengitysliitto 2018c.) Lisdksi myds Kela
korvaa sairaudesta johtuvaa ansionmenetystd ja siitd aiheutuvia muita kuluja (Kela
2018). Sosiaali - ja terveyspalvelujen kokonaisuus on monimutkainen ja sen hahmotta-
minen saattaa tuntua hankalalta. Sen vuoksi sairastunutta kehotetaan usein kddntyméén
sosiaalityontekijin puoleen sosiaalietuuksiin liittyvissd asioissa. (Hengitysliitto

2018c.)

Nintedanibi ja Pirfenidoni ovat rajoitetusti erityiskorvattavia idiopaattisen keuhkofib-
roosin hoidossa. Keuhkoyksikon erikoisldékari laatii potilaalle B-lausunnon, jonka pe-
rusteella Kela voi myontda erityiskorvausoikeuden. B-lausunnossa on esitettdvd hoito-

suunnitelma, jossa ladkari osoittaa potilaan 1dékehoidon tarpeen. Kela myontdi erityis-
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korvausoikeuden tilanteissa, joissa potilaalla on lievd tai keskivaikea idiopaattinen
keuhkofibroosi ja joiden nopea vitaalikapasiteetti (FVC) on lddkehoitoa aloittaessa vé-
hintddn 50% ja enintdén 90% viitearvosta. Korvausoikeus myoOnnetddn madrdajaksi,

kuitenkin korkeintaan kolmeksi vuodeksi kerrallaan. (Kela 2017.)

3.5 Potilasohjaus

Ohjaus on hoitoty0ssé tuttu kisite ja se on olennainen osa hoitohenkilokunnan ammatil-
lista toimintaa (Sairaanhoitajalehti 2014). Potilaalla on lakisditeinen oikeus saada selvi-
tys terveydentilastaan, hoidon merkityksestd, erilaisista hoitovaihtoehdoista ja niiden
vaikutuksista sekd muista seikoista, jotka liittyvdt hdnen hoitoonsa (Ladkarilehti 2007).
Potilasohjaus on rakenteeltaan suunnitelmallisempaa kuin muu potilaan kohtaaminen.
Potilaan ohjaaminen on toimintaa, jossa tavoitellaan potilaan tiedon ja ymmarryksen

lisdadmisté sekd tuetaan ja kannustetaan itsendiseen paitoksentekoon. (Lipponen 2014).

Hoitohenkilokunnan tulee hallita potilasohjaus, silld ohjaus on tirked osa potilaan ko-
konaisvaltaista hoitoa. Hyvin onnistuessaan ohjauksella on vaikutusta potilaiden ja hei-
dén omaistensa terveyteen ja sitd edistdvddn toimintaan. Potilasohjauksen haasteena on
lyhyet hoitoajat ja puutteelliset ohjausresurssit (Sairaanhoitajalehti 2014). Hyva poti-
lasohjaus edellyttdd, ettd ohjausta antavalla henkildlld on oikea késitys siitd, mitd poti-
lasohjauksella tarkoitetaan ~ ja  mitéd asioita  ohjauksessaon  otettava  huomi-
oon (Sairaanhoitajalehti 2014). Tdmén lisdksi ohjauksen onnistuminen edellyttdd hoito-
henkildkunnan potilasohjausvalmiuksia, potilasohjauksen toimintamahdollisuuksia sekd

potilasohjauksen toteuttamista. (Lipponen 2014.)

Hoitohenkilokunnan potilasohjausvalmiuksilla tarkoitetaan hoitohenkilokunnan tietoja,
taitoja ja asenteita sekd ohjausmenetelmien hallintaa. Potilasohjausvalmiudet edellytta-
vit hoitohenkilokunnalta riittivdd ammattitaitoa ohjattavista asioista sekd hyvid ohjaus
— ja vuorovaikutustaitoja. Potilasohjausvalmiuksia tulisi kehittdé ja pdivittdd saannolli-

sesti esimerkiksi kouluttautumalla ja alan tutkimuksia lukemalla. (Lipponen 2014.)

Potilasohjauksen toimintamahdollisuuksilla tarkoitetaan niitd olosuhteita, joissa poti-
lasohjausta toteutetaan ja joilla on merkitysté ohjauksen laatuun. Téllaisia olosuhdeteki-
jOitd ovat muun muassa asianmukaiset tilat, materiaalit ja vélineet, ohjauksen perustana

oleva tutkimustieto, moniammatillisuus potilasohjauksessa sekd ohjaukseen kiytetty
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aika. Hoitohenkilokunta pitdd usein aikaa, tiloja ja materiaalia puutteellisina. (Lipponen

2014.)

Ohjauksen toteutuksessa  merkityksellistd  asianmukaisten  resurssien  lisdk-
si on potilasléhtoisyys ja vuorovaikutteisuus. Potilasldhtdisyys merkitsee ohjauksessa
sitd, ettd potilasohjaus on suunnitelmallista ja tavoitteellista ja siind otetaan huomioon
potilaan yksilolliset tarpeet ja taustatekijit. Esimerkiksi potilaan ikd ja sukupuoli voi-
vat vaikuttaa siihen, millaisen ohjauksen tarpeessa hidn on. Ohjauksessa tdrkedd on
muistaa huomioida potilaan lisdksi myos potilaan omaiset. Potilasohjaus edellyttdd
myo0s hyvid vuorovaikutustaitoja. Potilaalle on tultava tunne, ettd hdnen tunteistaan ja
ongelmistaan ollaan kiinnostuneita. Ndin hin kokee arvostusta ja pystyy hyodyntiméan

ohjausta hoitoaan koskevassa pédatoksenteossa. (Lipponen 2014.)

IPF-potilaan hoidon ohjaus siséltdd paljon muutakin kuin vain tiedon jakamista sairau-
desta ja sen hoidosta. On tirkedd antaa tilaa potilaan ajatuksille ja tunteille ja kohdata
potilas empaattisesti. Potilaalle tulee kertoa, ettd kaikki késittelevit tunteita eri tavalla ja
kaikki reaktiot ja tunteet ovat tdysin luonnollisia. Sairastuneelle on kerrottava IPF:n
vaikutuksista eliméén, silld [PF aiheuttaa muutoksia sairastuneen arkeen, ty6hon, har-
rastuksiin ja kykyyn olla vuorovaikutuksessa muiden kanssa. Lisdksi potilaan kanssa
olisi hyva kéyda lapi tirkeét tiedot useampaan kertaan, silld diagnoosihetkelld potilas ei
vélttimaittd ole tdysin ymmartinyt ja sisdistdnyt, mitd 1ddkéri on kertonut. (Kellokumpu-
Résénen 2018.) Suullisen ohjauksen liséksi on tirkeda antaa potilaalle myos kirjallista
ohjausmateriaalia, johon potilas voi myShemmin itsendisesti tutustua. Ohjausmateriaa-
lin tulisi olla selkedd ja ymmarrettavaa, silld epdselvit kirjalliset ohjeet saattavat heiken-
tad muuten hyvdd ohjausta. (Kyngds, Kédridinen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen &

Renfors 2007, 124-125.)

Potilasohjauksessa on tdrkedd ottaa huomioon myds potilaan omaiset. Heiddn suhtau-
tumisensa sairauteen on usein samantyylinen kuin potilaalla itselldén. Osa omaisista
kuitenkin pyrkii piilottamaan omat tunteensa ja ottavat usein niin sanotun “hoitajan”
roolin. My0s omaiset ja ldheiset tarvitsevat keskusteluapua ja kokevat hyotyvansa siitd.

(Kiikala-Siuko 2018.)
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3.6 TarKkistuslista

Asioiden unohtaminen ja erehtyminen ovat inhimillisié asioita, joita tapahtuu myos 144-
ketieteen ja hoitotyon parissa. Virheiden ja unohdusten vélttdmiseksi on kehitetty erilai-
sia tarkistuslistoja. (Blomgren & Pauniaho 2014.) Tarkistuslista on tydviline tarkan
tehtdvin suorittamiseen, jonka avulla tarkistetaan systemaattisesti ja toistuvasti tietyssd
prosessissa huomioon otettavat asiat (Hales ym. 2008). Tarkistuslista toimii tukiresurs-
sina, kun pelkén muistin varassa tydskentely kehittyvissd terveydenhuollossa aiheuttaa
jatkuvasti enemmain haasteita. Lista on yksinkertaisimmillaan luettelo, joka kisitteellis-
tad tietyssd tilanteessa huomioitavat asiat ja palauttaa ne muistiin. (Hales ym. 2008;

Blomgren & Pauniaho 2014.)

Tarkistuslistat ovat osoittautuneet tehokkaiksi suorituskyvyn parantamisessa ja virhei-
den ehkiisysséd sekd johtamisessa (Hales ym. 2008; Blomgren & Pauniaho 2014). Eri-
tyisesti helposti viltettidvissd olevat virheet, kuten vdirén puolen kirurgia, ovat havah-
duttaneet ammattilaiset systemaattisen tarkistamisen tarpeeseen. Yhdysvaltalaisessa
Mayo Clinicissa testattiin tarkistuslistan kadyttda kahdeksan vuoden ajan vuosien 2002 ja
2010 vililld. Tuona aikana ei tehty yhtikddn vddrdd toimenpidettd eikd toimenpidettd

védrille puolelle tai védrille potilaalle. (Blomgren & Pauniaho 2014.)

Tarkistuslistat ovat saaneet alkunsa ilmailualalta (Blomgren & Pauniaho 2014). Suurin
osa lento-onnettomuuksista aiheutuu ohjaamomiehiston inhimillisestd virheestd, ei tek-
nisestd viasta (Pauniaho, Lepojirvi, Peltomaa, Saario, Isojdrvi, Malmivaara, Ikonen
2009). Muun muassa néistd syistd johtuen ilmailualalla aloitettiin vuoden 1935 jélkeen
tarkistuslistojen kehittdminen lentdjien tyon tueksi. Sattuneet virheet ja ldheltd piti-
tilanteet ovat luoneet tarpeen tarkistuslistojen kehittdmiselle ja kdyttimiselle myos ter-

veydenhuollossa. (Blomgren & Pauniaho 2014.)

Tarkistuslistoja on sovellettu monipuolisesti terveydenhuollossa ja niitd voidaan hyo-
dyntdd missd tahansa hoitoketjun vaiheessa (Blomgren & Pauniaho 2014; Pesonen
2011). Tarkistuslistoja kéytetddn muun muassa kirurgisten toimenpiteiden yhteydessa,
potilaan kotiutuksessa seka erilaisten komplikaatioiden, kuten keuhkokuumeen ja ma-
kuuhaavojen ehkiisyssd sairaalassa (Blomgren & Pauniaho 2014). Tarkeiden yksityis-
kohtien muistamisen lisdksi tarkistuslista tukevat my0s niin sanottuja ei-teknisié taitoja.

Niitd ovat muun muassa kuunteleminen, tiedon jakaminen ja ryhméhengen luominen.
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Néma asiat lisddvit turvallisuutta sekd toiminnan jirjestelmallisyyttd ja kurinalaisuutta.

(Blomgren & Pauniaho 2014.)

Maailman Terveysjérjestd (World Health Organisation, WHO) perusti vuonna 2007
maailmanlaajuisen Safe Surgery Saves Lives - nimisen ohjelman (Pauniaho ym. 2009),
jonka tavoitteena oli leikkaustoimenpiteisiin liittyvien haittojen vdhentdminen (Blom-
gren & Pauniaho 2014). WHO:n perustama asiantuntijaryhmi kehitti leikkaustiimin
tarkistuslistan, jonka tavoitteena oli karsia inhimillisistd virheistd johtuvat haittatapah-
tumat ja parantaa leikkaustiimiin kuuluvien henkildiden vilistd kommunikaatiota
(Blomgren & Pauniaho 2014). Tarkistuslistaa kdytetdén jo ympéri maailman. Monissa
maissa sen kdyttdod ohjataan ja edistetdéin kansallisella tasolla (Ikonen & Pauniaho
2010). Tutkimukset ovat osoittaneet, etti WHO:n tarkistuslistan avulla ollaan pystytty
vihentaméin leikkauskomplikaatioita yli kolmanneksella. WHO kannustaa eri yksikoitd

muokkaamaan tarkistuslistaa omaan kéyttoon sopivaksi. (Pauniaho ym. 2009.)

Tarkistuslistat voidaan jakaa neljdin tasoon. Ensimmadisen tason lista siséltda kylla ja ei
- véittdmid ja lista on tarkoitettu yhden henkilon kiytettaviksi. Toisen tason lista on
kahdelle henkildlle suunnattu tarkistuslista, jonka tarkoituksena on, ettd toinen henkild
lukee tehtivin ja toinen varmistaa tehtavén suoritetuksi. Kolmannen tason listaa kéayttaa
suurempi tiimi. Lista on jaettu useampaan osaan ja osat kidydédédn yksitellen ldpi. Aikai-
semmin mainittu WHO:n leikkaustiimin tarkistuslista kuuluu tdhén tasoon. Neljis luok-
ka ei ole varsinainen tarkistuslista, vaan kaavio joka auttaa paitoksentekijdd hankalassa
tilanteessa. Lista antaa selkeitd vaihtoehtoja ja ohjeita, jotka ohjaavat paatoksentekijaa

parhaaseen mahdolliseen ratkaisuun. (Blomgren & Pauniaho 2014.)

Uuden tarkistuslistan tekeminen ja kiyttoonotto eli implementointi

Uusi tarkistuslista on hyvd tehdéd virheille alttiista tyotehtévistd sekd asioista, joiden
tekemdttd jéttdminen voi altistaa potilaan haittatapahtumille. Uuden listan tekemisessi
on suositeltavaa, ettd sen suunnitteluun osallistuu jokaisen listaa kdyttdvin ammatti-
ryhmén edustaja. Olennaisia asioita, joita uutta tarkistuslistaa tehtdessd on huomioitava
ovat muun muassa, milloin listaa kdytetddn, kuka listaa kdyttdd ja tehddénko listasta
paperiversio vai elektroninen versio. Paperiversio on toimintavarmempi, mutta elektro-
nista versiota on helpompi péivittdd uusimman tiedon mukaan ja se voidaan esimerkiksi

liittda osaksi sdhkoistd potilaskertomusta. (Blomgren & Pauniaho 2014.)
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Muita tdrkeitd huomioitavia asioita uutta ja tehokasta check-listaa suunniteltaessa ovat
asiayhteyden, sisdllon, rakenteen, kuvien ja kiytettaivyyden médrittiminen. On myds
tarked varmistaa, ettd sisdltd on tarkkaa ja johdonmukaista, ndyttoon perustuvaa sekd
lopulliseen tavoitteeseen tdahtddvdd. (Hales ym. 2008.) Luettavuus on my0s olennainen
osa uuden listan kehittdmistd, johon kuuluu erityisesti kohderyhmén asiantuntemusta

vastaavan kasitteiston kiytto (Hales ym. 2008; Blomgren & Pauniaho 2014).

Visuaalisen tehokkuuden kannalta on hyvé miettid, miten listan ulkondkd ja visuaaliset
elementit vaikuttavat lopullisen tuotteen kéytettdvyyteen ja ymmarrettdvyyteen. Visuaa-
linen suunnittelu sisdltdd muun muassa sopivan grafiikan, visuaalisten elementtien tasa-
painon ja sijoittelun, vérivalinnat sekd tekstuaalisten elementtien kadyton. Kirkkaat ja
lihavoidut fontit eriyttdvét kokonaisuutta ja helottavat lukemista. Vérien kdyton suunnit-
telussa on mietittdvé, ettd virit ovat sopusoinnussa ympériston kanssa. Punainen viri
yhdistetdén usein hatitilanteisiin, ja sen kayttdd tulee vélttda, ellei ole kyse kiireellisesti

tiedosta. (Hales ym. 2008.)

Hyvin tarkistuslistan ominaisuuksiin kuuluu, ettd lista on tarpeeksi lyhyt ja helposti
luettava (Blomgren & Pauniaho 2014). Hyvin tarkistuslistan 1dpikdyminen ei hidasta
potilaan hoitoa ja sen kdyttdon tarvittava aika on toteuttamiskelpoinen. Lapikdytdvien
kohtien olisi hyvé olla samantyyppisid keskenéén, kuten lyhyitd viittimia tai kysymyk-
sid. Tarkistettavat kokonaisuudet on hyvé esittdd kronologisessa jérjestyksessd, ja mikéli
kokonaisuus on laaja, kannattaa lista jakaa toiminnan kannalta osiin. (Hales ym. 2008;

Blomgren & Pauniaho 2014.)

Uusi tarkistuslista tulee aina testata ennen sen kayttdonottoa eli on tehtdvé pilottitestaus.
Pilottitestaukseen osallistuvat tyontekijéit tulee kouluttaa uuden listan kdyttoon. Testa-
ukseen on hyvi valita aiheesta kiinnostuneita tyontekijoitd. Pilottitestaukseen osallistu-
neet tyOntekijéit antavat palautetta listasta, jonka avulla voidaan muokata kéyttoon otet-
tavasta tarkistuslistasta toimivampi ja helppokdyttdisempi. (Blomgren & Pauniaho
2014.) Ennen tarkistuslistan kdyttoonottoa tulee saada hyvéksyntd tydyksikon johdolta
listan kéytostd (Hales ym. 2008, Blomgren & Pauniaho 2014). Hyvéksynnén saamisen
jélkeen on tirked kouluttaa tyontekijét laadukkaasti listan kdyttoon, jotta he ymmartévit
miten ja miksi sitd kdytetddn. Uuden tarkistuslistan kéytto tulee perustella hyvin ja tyon-
tekijoitd on tuettava sen kdytossd. Mikéli implementoinnin vetdjdnd toimii tydyksikon

arvostama ja luottamusta heréttdva henkild, voi se auttaa tyontekijoitd motivoitumaan
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listan kdyttoon paremmin. (Blomgren & Pauniaho 2014.) Tarkistuslistan tekeminen ei
milloinkaan lopu listan kdyttdonottoon. Listaa on tarkistettava ja arvioitava sddnnolli-

sesti, jotta se vastaa uusinta tietoa. (Hales ym. 2008, Blomgren & Pauniaho 2014.)
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4 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

Opinndytetyon menetelmind oli toiminnallinen opinndytetyd, joka on vaihtoehto am-
mattikorkeakoulun tutkimukselliselle opinnéytety6lle (Vilkka, Airaksinen 2003, 9). Ta-
voitteena toiminnallisessa opinndytetyGssd on kédytdnndn toiminnan ohjeistaminen,
opastaminen, toiminnan jdrjestiminen tai jirkeistiminen. Kédytdnnossé se voi alakohtai-
sesti olla esimerkiksi kdytdntoon suunnattu ohje tai opastus, kuten perehtymisopas. To-

teutustapa valitaan kohderyhmin mukaan. (Vilkka, Airaksinen 2003, 9.)

Téssd opinndytetydsséd toiminnallisuus nikyi tuotoksena, joka on tarkistuslista idiopaat-
tista keuhkofibroosia sairastavan potilaan kokonaisvaltaisessa hoidossa huomioitavista
asioista. Tarkoitus on, ettd tarkistuslista tulee olemaan konkreettinen tydviline sairaan-
hoitajille hoitotyon tueksi. Yhdistdvdnéd piirteend toiminnallisissa opinndytetdissd on,
ettd tuotteesta riippumatta pyritdén esimerkiksi viestinnéllisin keinoin luomaan koko-
naisilme, josta tunnistaa tavoitellun paamédrian (Vilkka, Airaksinen 2003, 51). Muun

muassa tdma piirre ohjasi tuotoksemme tekemisté.

Toiminnalliseen opinndytetyohon kuuluu tuotoksen eli produktin liséksi raportti. Ra-
portissa kuvataan tekstin muodossa mité, miksi ja miten opinnéytetyd on tehty seké ker-
rotaan tyOprosessista, tuloksista ja johtopéatoksistd. Raporttiin sisdltyy myds oman pro-
sessin, tuotoksen ja oppimisen arviointi. (Vilkka, Airaksinen 2003, 65.) Tdmén opinnéy-
tetyon raportointiosuus on Kkirjoitettu kappaleisiin 5. Opinndyteyon toteutus, sekd 6.

Pohdinta.

Toiminnallisessa opinndytetydssé ei voi tdysin aina unohtaa muita tutkimusmenetelmid
ja selvityksid (Vilkka, Airaksinen 2003, 9). Tutkimuksellisten toimintatapojen kéytto ei
kuitenkaan ole valttdmitontd. (Vilkka, Airaksinen 2003, 56.) Tyon tekemisen alkuvai-
heessa sovittiin, ettd tdssd opinndytetydssé tiedonléhteend kaytetddn jo aiemmin aiheesta
tutkittua tietoa, jota kdytetddn apuna tarkistuslistan laatimisessa. Toiminnallinen opin-
ndytetyd edellyttdd vuorovaikutussuhdetta eri toimijoiden kanssa. Kdytinndssd tdmi
tarkoittaa muun muassa keskustelua, arviointia sekd palautteen antamista ja vastaanot-
tamista. Tdmédn opinndytetydprosessin aikana opinndytetyontekijat ovat olleet vuoro-
vaikutuksessa sekd tyoeldmin yhteyshenkilon, ettd IPF-hoitajien kanssa. Teoriaosaa ja
tuotosta eli tarkistuslistaa on kehitetty tieteellisen tiedon lisdksi my0s edelld mainittujen

toimijoiden antaman arvioinnin ja palautteen perusteella. (Salonen 2013.)
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5 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

5.1 Opinniytetyoprosessin vaiheet

Opinndytetydprosessi alkoi joulukuussa 2017 Orientaatio opinnédytetyohon — kurssilla.
Aihe saatiin helmikuussa itse 10ydetyn tydeldmdyhteyden kautta. Tyoeldmipalaveri
pidettiin alkuvuodesta tydeldmin yhteyshenkilon kanssa. Palaverissa keskusteltiin ai-
heesta ja opinndytetyOstd sekd siitd, mitd tydelaméyhteyshenkild opinndytetyolté toivoo.
Tyo6eldaméyhteyshenkild toi tydeldmidpalaverissa esiin tyOeldmissd havaitun tarpeen
IPF-potilaiden kokonaisvaltaista hoitoa koskevasta tarkistuslistasta. Toiveena oli, ettd
tutkittuun tietoon perustuvan tarkistuslistan avulla yhdenmukaistettaisiin IPF-potilaiden
hoitoa Suomessa, sekéd helpotettaisiin sairaanhoitajien tyotd potilasohjauksessa. Tyo-
eldmdyhteyshenkild toivoi myd0s, ettd opinndytetyd tulisi sisdltdmidn monipuolisesti
tietoa idiopaattisesta keuhkofibroosista sekd sen hoidosta. Tydeldmépalaverissa sovitut

asiat kirjattiin viralliselle lomakkeelle.

Opinniytetyontekijit osallistuivat 8. helmikuuta 2018 Skype -sovelluksen vilitykselld
IPF-hoitajaverkoston kokoukseen, joka jdrjestettiin Helsingissd. Kokouksessa hoitajat
keskustelivat IPF-potilaiden hoidon laadun kehittimisen tarpeesta, sekd miettivdt keino-
ja, miten hoitoa voitaisiin parantaa Suomessa. Kokouksen seuraaminen havainnollisti
opinndytetyontekijoille tydeldmin todellisen tarpeen saada kiyttoon IPF-potilaiden hoi-

toa yhdenmukaistava valtakunnallinen tarkistuslista.

Kevéilla 2018 opinndytetyontekijat osallistuivat Orientaatio opinnédytety6hon - kurssiin
kuuluville tiedonhaun tunneille, sekd metodiopintojen kurssille. Tiedonhaun ohjauksen
oppitunneilla ja itsendisesti tehtyjen tiedonhaun tehtdvien muodossa opinnidytetyonteki-
jat harjoittelivat erilaisten tietokantojen kayttdmistd luotettavan tiedon etsimiseen. Me-
todiopinnot —kurssilla perehdyttiin toiminnallisen opinndytetyon tekemiseen, joka on

tamén opinndytetyon menetelma.

Opinndytetydprosessin ajan tydeldmén yhteyshenkiloon pidettiin sddnndllisesti yhteytta,
jotta valmistuva tarkistuslista saatiin vastaamaan hoitajaverkoston toiveita mahdolli-
simman hyvin. Tydeldmépalaverissa sovittiin, ettd kyselyitd tai haastatteluita ei tulla
tarkistuslistaa varten tekemidn. Sovittiin my0s, ettd mahdollisten muutosten kohdalla

ollaan yhteydessé tydeldmdyhteyshenkilon kanssa. Opinndytetyoté kirjoittaessa todettiin
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kuitenkin tarve asiantuntijahaastattelulle. Tdstd keskusteltiin tydeldmédyhteyshenkilon
kanssa, joka oli asiasta samaa mieltd. Opinndytetyon kirjoitusluvan anomiseen kdytettiin
Tampereen Ammattikorkeakoulun virallista lupalomaketta, jossa opinnédytetyosuunni-

telma oli liitteend. Kirjoituslupa anottiin IPF-hoitajaverkoston koordinaattorilta.

Opinndytetyotd alettiin kirjoittamaan opinndytetyosuunnitelman valmistumisen jilkeen
kesdkuussa 2018. Tiedonhaussa keskityttiin etsimddn tietoa idiopaattisesta keuhkofib-
roosista ja sen hoidosta, tarkistuslistoista seka potilaan ohjauksesta. Lahteitd aiheesta oli
aluksi hankalaa 16yté4, silld sairaus on harvinainen eiké siitd 10ydy paljoa tietoa suomen
kielelld. Myoskddn kirjallisuutta itse sairaudesta tai sen hoidosta ei 16ydetty. Tiedon-
haussa hyodynnettiin erilaisia tietokantoja, joista kdytetyimpid olivat Terveysportti,
Chinal Complete (Ebscohost), PubMed ja Google Scholar. Suuri osa 16ydetyisti ja kéy-
tetyistd ldhteistd oli englannin kielelld. Pitkien vieraskielisten tutkimusartikkeleiden

tulkitseminen ja kdantdminen veivit paljon aikaa ja oli ajoittain melko haastavaa.

Opinndytetyon teoriaosuus sisdltdd tietoa idiopaattisesta keuhkofibroosista, idiopaattisen
keuhkofibroosin kokonaisvaltaisesta hoidosta, potilaan ohjauksesta seké tarkistuslistois-
ta, uuden tarkistuslistan kehittdmisestd sekd uuden tarkistuslistan kdyttéonotosta. Sai-
raudesta on kerrottu tyOssé tarkasti ja laajasti, silld tydeldamén toiveena oli, ettd tarkis-
tuslista perustuu tutkittuun tietoon. IPF-potilaita on Suomessa melko véhin ja esimer-
kiksi pienemmilld paikkakunnilla sairaanhoitajat kohtaavat tydssdan nditd potilaita mel-
ko harvoin. Perustiedot sairaudesta saattaa unohtua silloin, kun sairaanhoitaja ei sdin-
ndllisesti hoida IPF-potilaita. Tdmén opinndytetyon teoriaosuus toimii hyvéni kertaus-
materiaalina silloin, kun sairaanhoitaja haluaa opiskella ja kerrata sairauteen ja sen hoi-
toon liittyvid asioita. Téstd syystd esimerkiksi sairauden diagnosoinnista on kerrottu
tarkasti. Sairaanhoitajan on tirked tietdd muun muassa, millaisia tutkimuksia potilas on
saattanut kdyda 14pi ennen, kun hin saapuu ohjaukseen vastaanotolle. Opinndytetyon
siséltdmén teorian avulla sairaanhoitaja saa kattavan késityksen sairaudesta ja sen koko-
naisvaltaisesta hoidosta. Tieto siitd, ettd sairaanhoitaja saattaa kohdata potilaita melko
harvoin, tuli esille IPF-potilaan kokonaisvaltaista hoitoa kasittelevédssd kokouksessa
Helsingissd 26-27.10.2018, jossa opinndytetyontekijdt olivat mukana. Koulutuksesta
kerrotaan tarkemmin kappaleessa 5.2. Sairauteen liittyvén teorian laajuuden vuoksi
myo0s lukija, joka ei ole IPF-potilasta hoitava sairaanhoitaja, saa kattavan kasityksen

idiopaattisesta keuhkofibroosista. Ammattikorkeakouluopintoihin ei sisdlly juurikaan
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opetusta harvinaisista sairauksista, ja siksi on térkedd tuoda esille tietoa myds néisté

sairauksista.

Aikataulu 2018

Kesdkuu Opinndytetydsuunnitelma valmis
Aloitetaan opinndytetyon tekeminen

Heindkuu Opinniytetyon kirjoittamista

Elokuu Opinndytetyon kirjoittamista

Syyskuu Kasikirjoitusseminaari 04.09.2018

Lokakuu Opinndytetyon kirjoittamista
Tarkistuslistan esitys IPF-
hoitajaverkostolle 27.10.2018

Marraskuu Opinnidytetyon viimeistely
Valmiin tyon palautus 19.11.2018
TAMK tutkii ja kehittdd. Opinndytetyo-
posteri
Esitysseminaari 29.11.2018

Joulukuu Opinndytetyd Theseukseen tai kirjastoon

KAAVIO 1. Aikataulu opinnédyteyon tekemisen etenemisestd opinndytetydsuunnitelman

valmistumisen jilkeen.

5.2 Tarkistuslistan tekeminen

Opinndytetyon tuotoksena syntyi tarkistuslista hoitajille IPF-potilaan kokonaisvaltaises-
sa hoidossa huomioitavista asioista. Tarkistuslistan tekeminen oli monivaiheinen pro-
sessi. Tarkistuslistaa suunniteltiin tyon alkuvaiheesta asti, mutta sen konkreettinen te-
keminen aloitettiin vasta kun tyon teoriaosuus alkoi olla valmis. Siind vaiheessa opin-
ndytetyontekijoilld oli tietoa niistd asioista, mité tarkistuslistassa tulee olla seka siitd,

millainen on hyva tarkistuslista.

Tarkistuslistan ensimmaéinen versio (liite 1) syntyi pelkén teoriatiedon perusteella. Siind
IPF-potilaan hoidossa huomioitavat asiat oli jaettu kolmeen eri osa-alueeseen, joita oli-
vat 1. Mikd on IPF?, 2. Hoito ja 3. Liitdnndissairaudet ja sairauden seuranta. Osiossa 1

kerrottiin lyhyesti mikad IPF on, miten se etenee sekd millaisia oireita sairastuneella on.
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Tarkoituksena oli, ettd listassa esitetyt asiat muistuttavat hoitajaa kertomaan potilaalle
keskeisimmit tiedot sairaudesta. Osiossa 2 kerrottiin sairauden hoidosta. Siind oli lue-
teltuna sairauden hoidon osa-alueet, joista kerrottiin lyhyesti. Viimeisessd osiossa kisi-
teltiin liitAnndissairauksia sekd hoidon seurantaa. Hoidon seuranta —kohdassa kuvattiin,
miten seuranta kdytdnndssé jarjestetddn ja mitd sithen kuuluu. Ensimmaéinen versio tar-
kistuslistasta ldhetettiin tydeldmédyhteyshenkildlle, jotta opinndytetyotekijdt saisivat pa-
lautetta, sekd mahdollisia kehitysehdotuksia tyohon. Saamansa palautteen perusteella
opinndytetyontekijit alkoivat tehdd listasta vélittomasti versiota 2 (liite 2) niin, ettd se

vastasi tyoeldmén tarvetta mahdollisimman hyvin.

Tarkistuslistan versio 2 koostui kahdesta pdéotsikosta, 1) Potilaan tietoisuus sairaudesta
ja sen hoidosta, 2) Hoito. Molemmat osa-alueet sisilsivét alaotsikoita, joiden alapuolelle
oli koottu ne asiat, jotka sairaanhoitajan tulee siitd aiheesta potilaan kohdalla huomioi-
da. Huomioitavat asiat olivat ldhes kokonaan esitetty passiivin perfekti -muodossa esi-
merkiksi: “Kerrottu sairauden pahenemisvaiheista”. Osa 1 sisélsi alaotsikot: IPF-info
sairaudesta, Oireet, Liitdnndissairaudet, Sairauden seuranta, Sosiaaliturva ja Omaiset.
Osa 2 sisilsi padotsikot: Keuhkojen siirto, Ladkehoito, Happihoito, Keuhkojen kuntou-
tus, Liikunta, Ravitsemus, Henkinen tuki ja vertaistuki seké Palliatiivinen hoito ja saat-
tohoito. Tarkistuslistan versio 2 esitettiin sellaisenaan hoitajille IPF-potilaan kokonais-

valtaista hoitoa kasittelevissd kokouksessa Helsingissé lokakuussa 2018.

Tarkistuslistan viimeisin eli kolmas versio (liite 3) rakennettiin teoriatiedon, tyoeldmén
yhteyshenkilon seki hoitajien antaman kokemukseen perustuvan palautteen perusteella.
Opinniytetyontekijit esittivdat lokakuussa 2018 IPF-potilaan kokonaisvaltaista hoitoa
kisittelevassd koulutuksessa tarkistuslistan version 2. Hoitajien palautteiden perusteella
tarkistuslista muokattiin nykyiseen versioon. Ennen tarkistuslistan esittimistd opinndy-
tetyontekijit kertoivat tekeminsd PowerPoint —esityksen avulla hoitajille tarkistuslis-
toista ja niiden kdyttoonotosta. Esitetyt asiat perustuivat samaan teoriatietoon, mikéd on

esitetty tdmén opinndytetyon kappaleessa 3.6 “Tarkistuslista”.

Tarkistuslistan versio 3. koostuu kahdesta padotsikosta: 1) Potilaan tietoisuus sairaudes-
ta ja sen hoidosta seki 2) Potilaan kokonaisvaltainen hoito. Ensimméinen osa jakaantuu
kuuteen alaotsikkoon, jotka ovat IPF-info sairaudesta, Oireet, Liitinnidissairaudet, Sai-
rauden seuranta, Sosiaaliturva sekd Omaiset/Liheiset. Toinen osa jakaantuu kahdek-

saan alaotsikkoon, jotka ovat Keuhkojen siirto, Ladkehoito, Happihoito, Keuhkojen
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kuntoutus ja liikunta, Ravitsemus, savuttomuus, Henkinen tuki/vertaistuki sekd Pal-
liatiivinen hoito ja saattohoito. Jokaisen alaotsikon alle on koottu ne asiat, jotka hoitajan

tulee potilaan kokonaisvaltaisessa hoidossa huomioida.

Tarkistuslista on rakennettu sdhkdisesti Word-pohjaan ja se on PDF-muodossa. Tarkoi-
tus on, ettd se kopioidaan sellaisenaan jokaisen yksittdisen IPF-potilaan hoitosuunnitel-
maan. Tarkistuslista on tarkoitettu helpottamaan sairaanhoitajan ty6td potilaan ohjauk-
sessa ja se on hyvin tarkistuslistan ominaisuuksien mukaisesti lyhyt ja tarkoitettu muis-
tin tueksi. Tarkistuslistan alaotsikoiden eri kohdat on suurimmaksi osaksi esitetty pas-
siivin perfektimuodossa, esimerkiksi “Kerrottu liitdnndissairauksista” ja “Yhteystiedot
hoitavaan tahoon annettu”. Listassa ei siis ole selitetty, miten tai miksi siind olevat asiat
pitdd jokaisen potilaan kohdalla huomioida, joten se ei esimerkiksi sovellu uusien sai-
raanhoitajien perehdyttdmiseen. Tarkistuslistaa ei ole tarkoitus kdyda 14pi yhdelld ta-
paamiskerralla, koska joidenkin kokonaisuuksien ldpikdymiseen saattaa mennd paljon-
kin aikaa. Esimerkiksi palliatiivisen hoitolinjan aloittamisesta keskustelu potilaan kans-
sa saattaa kestdd koko vastaanottokdynnin verran. Listassa olevia asioita kdyddén lapi
kunkin potilaan hoidon tarpeen mukaan ja sen takia listassa esitettyjd asioita ei tarvitse
kiyda lapi tietyssa jirjestyksessd. Tarkistuslistaan merkitddn ldpi kdydyn asian kohdalle
pdivamaadrd, jotta seuraavalla vastaanottokdynnilléd potilasta hoitava sairaanhoitaja tietdd

mité asioita potilaan hoidossa on jo huomioitu ja miti on vield ohjaamatta.

Tarkistuslistan viimeisimmén version visuaalinen ilme on jétetty hyvin yksinkertaiseksi
ja pelkistetyksi. Yksinkertainen ulkondkd on jétetty tarkistuslistaan sen takia, koska
vield ei tiedetd miten listan kopioiminen potilastietojdrjestelmiin tulee kdytdnndssé ta-
pahtumaan. OpinndytetyOntekijét olivat sitd mielté, ettd siind vaiheessa kun listaa kopi-
oidaan erilaisiin potilastietojarjestelmiin osaksi IPF-potilaan hoitosuunnitelmaa, sen on

hyvé olla ilmeeltddn mahdollisimman suoraviivainen.
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6 POHDINTA

Opinndytetyon tarkoituksena oli tehda tarkistuslista idiopaattista keuhkofibroosia sairas-
tavan potilaan kokonaisvaltaisessa hoidossa huomioitavista asioista. Tdméin opinniyte-
tyon tuotos eli tarkistuslista perustuu tutkittuun tietoon ja sitd tehdesséd on otettu huomi-
oon hyvin tarkistuslistan ominaisuudet. Tarkistuslistasta on tehty useampi versio ja sitd

on pdivitetty sdénnollisesti. Eri versiot 10ytyvat liitteistd 1, 2 ja 3.

Opinndytetyon tehtivina oli selvittdd, mikd on idiopaattinen keuhkofibroosi, mitd kuu-
luu IPF-potilaan kokonaisvaltaiseen hoitoon sekd millainen on hyvé tarkistuslista. Vas-
taukset nédihin kysymyksiin 16ytyy opinndytetyon teoriaosuudesta. Teoriaosuuden alussa
selvitetddn laajasti, mikd on idiopaattinen keuhkofibroosi ja mitd oireita sairauteen kuu-
luu. IPF-potilaan kokonaisvaltaista hoitoa koskevaan tehtéviin 16ytyy vastaus idiopaat-
tisen keuhkofibroosin hoitoa koskevasta kappaleesta 3.4. Kolmanteen tehtdvain 16ytyy
vastaus teoriaosuuden loppuosasta, jossa kerrotaan hyvén tarkistuslistan ominaisuuksis-
ta sekd uuden tarkistuslistan tekemisestd ja kdyttoonotosta. Uuden tarkistuslistan teke-
misessd suositeltavaa on, ettd sen suunnitteluun osallistuu listaa kdyttdvin ammattiryh-
mén edustajat (Blomgren & Pauniaho 2014.) Téssé tarkistuslistassa suositus toteutui,
silld IPF-hoitajat padsivédt yhteisessd hoitajakoulutuksessa 27.10.2018 vaikuttamaan

tarkistuslistan siséltoon. Niin ollen tarkistuslista on kohderyhmén tarpeita vastaava.

Opinndytetyon tavoitteena oli tuoda esiin tutkittua tietoa idiopaattisesta keuhkofib-
roosista ja sen hoidosta. Tavoite tdyttyy, silld idiopaattisesta keuhkofibroosista ja sen
hoidosta on teoriaosuudessa kerrottu laajasti ja monipuolisesti. Tuotoksen eli tarkistus-
listan tavoitteena on yhdenmukaistaa ja parantaa IPF-potilaan hoidon laatua Suomessa.
Tarkistuslistan tavoitteena on myos helpottaa sairaanhoitajien tyotd potilaan ohjaukses-
sa. Aikataulullisista syistd johtuen tarkistuslista ei ole vield kdytossd missddn yksikossa.
Opinndytetyon palautuksen jilkeen otetaan useammassa yksikdsséd kayttoon tarkistuslis-
tan pilottiversio. Pilotointivaiheeseen on lokakuun hoitajakoulutuksessa valittu vapaaeh-
toisia IPF-hoitajia, jotka ilmaisivat kiinnostuksensa olla mukana pilotointivaiheessa.
Kyseiset hoitajat lupautuivat raportoimaan tarkistuslistan toimivuudesta ja siind mah-

dollisesti havaittavista kehityskohteista.
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6.1 Etiikka ja opinniytetyon luotettavuus

Opinndytetyoprosessin ajan noudatettiin tutkimuseettisid periaatteita. Tutkimusetiikka
eli hyvin tieteellisen kdytdnnon noudattaminen etenee ideointivaiheesta tutkimustulos-
ten kautta tiedottamiseen (Vilkka 2015, 41). Tutkimusetiikka on yleisesti sovittujen pe-
lisddntdjen noudattamista suhteessa muun muassa kollegoihin, tutkimuskohteeseen,
sekd toimeksiantajiin. Hyvélla tieteelliselld kdytdnnolld tarkoitetaan eettisesti kestidvien
tiedonhankinta- ja tutkimusmenetelmien kiytt6d seka vilpittomyytté ja rehellistd toimin-

taa muita tutkijoita kohtaan (Vilkka 2015, 41,42.)

Tutkimuksen eettisiin vaatimuksiin kuuluu, ettd raportointi ei saa johtaa lukijaa harhaan
tai olla muulla tavalla puutteellista. Kéytettdvdt menetelmét selvitetddn huolellisesti
(Hirsjéarvi, Remes & Sajavaara 2009, 26.) Tyon raportointi-osuudessa on kerrottu tar-
kasti aikajirjestyksessd opinndytetyon eri vaiheet. Raportointi-osuudessa on myos ker-
rottu mité tehtiin, miten tehtiin ja miksi tehtiin kuten tehtiin. Eettisten tutkimusperiaat-
teiden noudattaminen nidkyy opinndytetydssd asianmukaisten tietoldhteiden sekd oman
alan tieteellisen kirjallisuuden kaytolld. Rehellisyys ja vilpittdmyys osoitettiin kéytta-
mélld lahdeviitteitd tekstissd, joilla erotetaan omat sekd toisten tutkijoiden saavutukset
ja tulokset toisistaan. Opinndytetydssd on kdytetty paljon ulkomaalaisia ldhteitd, silld
suomenkielistd tietoa idiopaattisesta keuhkofibroosista ei ole kovin paljon. Tyon luotet-
tavuutta lisdd myo0s se, ettd tuotoksen eli tarkistuslistan kaikki versiot on laitettu liitteek-

si opinndytetyohon.

Hyvé tieteellinen kéytintd edellyttdd, ettd tutkimus noudattaa tutkimuksen avoimuutta
ja kontrolloitavuutta, miké tarkoittaa muun muassa rahoitusldhteiden ilmoittamista, sa-
lassapito- sekd vaitiolovelvollisuuteen liittyvien tietojen ilmoittamista sekd tutkittavien
ja toimeksiantajien anonymiteettioikeutta (Vilkka 2015, 46). Opinndytetyon toimeksian-
tajana oli IPF-hoitajaverkosto. OpinnéytetyOntekijit maksoivat mahdolliset tyon teke-

miseen liittyvit kustannukset itse.
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6.2 Prosessin ja oman oppimisen arviointi

Opinniytetyoprosessi alkoi joulukuussa 2017 ja kesti kaiken kaikkiaan 11 kuukautta.

Polku téhén pdivddn saakka oli pitkd, mutta antoisa. Sairauteen perehtyminen vei pro-
sessin alussa paljon aikaa, silld idiopaattinen keuhkofibroosi oli molemmille opinnéyte-
tyontekijoille ennestéén tuntematon sairaus. Suomenkielistd 1ihdemateriaalia oli melko
védhin, joten opinndytetydssd kéytettiin paljon ulkomaalaisia lahteitd. Ajoittain yhteisen
ajan 10ytdminen oli haastavaa muun muassa kouluun liittyvien harjoittelujen, muiden
opintojen ja tyonteon vuoksi. Tdméd haaste ratkaistiin siten, ettd opinndytetyOntekijét
jakoivat opinndytetyOn eri osa-alueita ja tekivat toitd osittain itsendisesti. Tapaamisker-
roilla kéytiin ldpi siihen asti tehdyt opinnédytetyon osa-alueet, joita vield yhdessd muo-
kattiin. Ty6eldmén yhteyshenkilolld oli myods omat tyohonsd liittyvit kiireet, joten ta-
paamisaikojen ja yhteisten aikataulujen 16ytdminen tydeldmén yhteyshenkilén kanssa
oli myos vililld vaikeaa. Téstd syystd johtuen tydeldmén yhteyshenkildon oltiin yhtey-
dessd useimmiten puhelimitse tai sdhkopostitse. Tatd tyotd tehdessd opinndytetyonteki-

jét oppivat aikataulujen suunnittelun merkityksen.

Opinndytetyon tekeminen oli mielekistd, silld aihe kiinnosti molempia opinndytetyon-
tekijoitd. Motivaatiota lisdsi se, ettd tarkistuslistalle oli aito tydeldmén tarve, joka tuli
esiin helmikuussa 2018 hoitajaverkoston kokouksessa Helsingissd. Opinnéytetyontekijét
padsivit osallistumaan lokakuussa 2018 kahden pidivdn mittaiseen hoitajakoulutukseen,
jossa eri alojen asiantuntijat olivat puhumassa idiopaattisesta keuhkofibroosista. Asian-
tuntijoiden ja heidén pitdmiensd luentojen avulla opinndytetyon teoriaosuutta ja tarkis-
tuslista saatiin vield tdydennettyd. OpinndytetyOntekijét esittivdt koulutuksessa IPF-
potilaita hoitaville sairaanhoitajille, Hengitysliiton suunnittelijalle ja fysioterapeuteille
(24 henkil6d) sen hetkisen version tarkistuslistasta, jota he muokkasivat saamansa pa-
lautteen perusteella. Palautteiden kokonaisarvosana oli 9,3. Palautelomake on tdssi
opinndytetydssd liitteend (liite 4). OpinndytetyOntekijét tulevat jatkamaan tydskentelyd
tarkistuslistan parissa vield opinndytetyon valmistumisen jilkeen. Opinndytetyontekijit
ovat lupautuneet olemaan mukana tarkistuslistan pilotointivaiheessa ja sitd kautta listan

kehittdmisessd my0s jatkossa.
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6.3 Jatkotutkimusehdotukset

Idiopaattinen keuhkofibroosi on harvinaissairaus, josta 10ytyy vield melko rajallisesti
tutkittua tietoa. Tarkistuslistan kdyttoonoton jélkeen jatkotutkimusaiheena voisi olla
esimerkiksi se, miten tarkistuslistan kdyttd on vaikuttanut potilaiden hoitoon. Laéketie-
teellisestd ndkokulmasta katsottuna olisi hienoa, jos sairauden syntyyn johtavat tekijit
saataisiin tulevaisuudessa selvitettyd ja sen myoOtd sairauteen voitaisiin mahdollisesti

kehittdd parantava lddkehoito.

Aikataulullisista syistd johtuen timédn opinndytetyon tuotos eli tarkistuslistan on Word-
pohjainen lista, jonka sisdltd on tarkoitus sellaisenaan kopioida IPF-potilaan hoitosuun-
nitelmaan potilastietojérjestelmédn. Kunkin potilaan hoidon ohjaus pysyy paivitettyni,
kun hoitosuunnitelmasta nékee tarkistuslistan avulla pdivimaéran tarkkuudella ne asiat,
jotka potilaan kanssa on kéyty lépi ja joissa potilas on saanut ohjausta. Tarkistuslistasta
olisi mahdollista tulevaisuudessa tehdi erillinen sdhkdinen versio, jossa pohjaa ei tarvit-
se erikseen kopioida hoitosuunnitelmaan. Listan oltua kdytdssd IPF potilaiden hoidossa
ympdri Suomea, voitaisiin tutkia muun muassa sitd, onko potilaiden saama hoito ollut
yhdenmukaista, ja ovatko IPF-potilaiden hoitajat kdyttaneet tarkistuslistaa tyovélinee-

nédén potilaiden hoidossa ja ohjauksessa.
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IPF-POTILAAN HOITO,
CHECK-LISTA

JA SEN HOIDOSTA

IPF-INFO SAIRAUDESTA
Q Kerrottu sairaudesta suullisest
Q Kerrottu sairauden pahenemisvatheista
Q Kirjalliset oppaat annettu

OIREET
Q Kayty lapi1 sairauden oireet
Q Ourekysely tehty
Q Kerrottu pahenemisvatheiden oireista

LIITANNAISSAIRAUDET
O Kerrottu litannaissairauksista
O Kerrottu luitannaissairauksien vatkutuksesta sairauden etenemiseen

SAIRAUDEN SEURANTA
O Keskusteltu sairauden seurannasta
Q Yhteystiedot hoitavaan tahoon annettu
Q Elamanlaatua mittaava kysely taytetty

SOSIAALITURVA
Q Sosiaalitydntekijaa konsultoitu
Q Sosiaalitydntekijan yhteystiedot annettu
Q Antifibroottisten ladkkeiden lunastus apteekista ohjattu
Q B-lausunto tehty

OMAISET
O Keskusteltu omaisten merkityksesta sairauden hoidossa
O Tiedot lahiomaisista kirjattu
Q Kerrottu omaisten vertaistukiryhmista
O Omaisen/ omaisten kanssa keskusteltu

POTILAAN TIETOISUUS IDIOPAATTISESTA KEUHKOFIBROOSISTA

(jatkuu)
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HOITO

KEUHKOIJEN SIIRTO

O Lahete keuhkonsiirtoarvioon tehty TAI
O Keuhkonsiirto e1 mahdollinen

LAAKEHOITO

O Ohjaus antifibroottisesta laakehoidosta annettu

O Antifibroottisten laakkeiden haittavaikutuksista ja hoidosta kerrottu

O Pneumokokkirokotus annettu (pvm)

Q Influenssarokotus annettu (pvm)

 Ohyjaus orreita lievittavasta laakehoidosta annettu

O Otreita lievittavan laakehoidon haittavaitkutuksista ja hoidosta kerrottu

HAPPIHOITO

Q Lisahapen tarve maaritelty
U Happirikastimen kaytto ohjattu

KEUHKOJEN KUNTOUTUS

O Keuhkojen kuntoutuksesta kerrottu
O Kuntoutusohjaajaa konsultoitu
O Kuntoutusohjaajan yhteystiedot annettu

LIIKUNTA

O Keskusteltu litkunnan merkityksesta sairauden hoidossa
O Motivoitu potilasta litkkumaan

Q Kerrottu yleiset terveyslitkuntasuositukset

O Hengitysliton kirjallinen litkuntaopas annettu

Q) Fysioterapeuttia konsultoitu

Q Fysioterapeutin yhteystiedot annettu

RAVITSEMUS

O Keskusteltu ruokavalion merkityksesta sairauden hoidossa
O Ravitsemusterapeuttia konsultoitu

O Ravitsemusterapeutin yhteystiedot annettu
O NRS-kysely tehty

(jatkuu)
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TUPAKOIMATTOMUUS
O Kayty lap1 tupakoinnin vatkutus sairauteen
Q Vieroitushoidosta keskusteltu

HENKINEN TUKI JA VERTAISTUKI
O Keskusteltu vertaistuen merkityksesta
Q Kirjalliset oppaat annettu
O Yhteystiedot vertaistukea tarjoaviin tahothin annettu

PALLIATIIVINEN HOITO JA SAATTOHOITO
Q Palliatitvisen hoidon aloituksesta keskusteltu
Q) Potilas tehnyt hoitotahdon
O Lahete palliatitviseen hoitoon tehty
 Hoitopaatds palliatitvisesta hoidosta tehty
J DNR-paatos tehty
J Hoitopaatds saattohoidosta tehty
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IPE-POTILAAN KOKONAISVALTAINEN HOITO,
TARKISTUSLISTA

POTILAAN TIETOISUUS SAIRAUDESTA

IPF-INFO SAIRAUDESTA

Potilas saanut IPF-diagnoosin PVM:
Kerrottu sairaudesta suullisesti PVM:
Kerrottu sairauden pahenemisvaiheista PVM:
Kirjalliset oppaat annettu PVM:
IPF-rekisteristi informoitu PVM:

O000D

OIREET
O Kiyty lipi sairauden oireet PVM:
O ESAS - oirekysely tehty PVM:
O Kerrottu pahenemisvaiheiden oireista PVM:

LITTANNAISSAIRAUDET
O Kerrottu liitinniissairauksista PVM:
QO Kerrottu liitainniissairauksien vaikutuksesta sairauden etenemiseen PVM:

SAIRAUDEN SEURANTA
O Keskusteltu sairauden seurannasta ja kontrollikiynneista PVM:
O Yhteystiedot hoitavaan tahoon annettu PVM:
O Eliminlaatua mittaava kysely tiytetty PVM:

SOSIAALITURVA
O Tavannut sosiaalityontekijin PVM:
O Antifibroottisten liikkeiden lunastus apteekista ohjattu PVM:
O B-lausunto hyviksytty Kelassa PVM:

OMAISET / LAHEISET

Keskusteltu omaisten/liheisten merkityksesti sairauden hoidossa PVM:
Tiedot lihiomaisista kirjattu PVM:

Kerrottu omaisten/liheisten vertaistukiryhmisti PVM:
Omaisten/liheisten kanssa keskusteltu PVM:

Potilaalla ei omaisia/liheisia PVM

Oo0000O

(jatkuu)
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POTILAAN HOITO

KEUHKOJEN SIIRTO
O Lihete keuhkonsiirtoarvioon tehty PVM:
O Keuhkonsiirto ei mahdollinen PVM:

LAAKEHOITO

Ohjaus antifibroottisesta liikehoidosta annettu PVM:

Kirjalliset ohjeet liikehoitoon annettu PVM:

Laikehoito aloitettu PVM:

Antifibroottisten liikkeiden haittavaikutuksista ja niiden hoidosta kerrottu PVM:
Pneumokokkirokotus annettu PVM:

Influenssarokotus annettu PVM:

Ohjaus oireita lievittivisti liikehoidosta annettu PVM:

Oireita lievittavin laikehoidon haittavaikutuksista ja hoidosta kerrottu PVM:

Ei halua liikehoitoa PVM:

ooodoo0O0oDo00O0

HAPPIHOITO

Lisihapen tarve mairitelty PVM:
Rasitushapen tarve miiritelty PVM:
Happirikastimen kiytto ohjattu PVM:
Rasitushapen kiiyttd ohjattu PVM:
Kirjalliset ohjeet annettu PVM:

oo0o00Oo

KEUHKOJEN KUNTOUTUS JA LIIKUNTA

Keuhkojen kuntoutuksesta kerrottu PVM:

Tavannut kuntoutusohjaajan PVM:

Tavannut fysioterapeutin PVM:

Keskusteltu likkunnan merkityksesti sairauden hoidossa PVM:
Hengitysliiton kirjallinen liikuntaopas annettu PVM:
Pullopuhallus ohjattu PVM:

Kirjalliset ohjeet annettu PVM:

(]

oo0oooo0o

RAVITSEMUS
O Keskusteltu ruokavalion merkityksesti sairauden hoidossa PVM:
QO Tavannut ravitsemusterapeutin PVM:
O NRS-kysely tehty PVM:

SAVUTTOMUUS
O Kiyty lipi tupakoinnin vaikutus sairauteen PVM:
O Vieroitushoidosta keskusteltu PVM:
O Fagerstromin testi tehty PVM:

(jatkuu)
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HENKINEN TUKI/ VERTAISTUKI

Q
Q
Q

Keskusteltu vertaistuen merkityksesti PVM:
Kirjalliset oppaat annettu PVM:

Yhteystiedot vertaistukea tarjoaviin tahoihin annettu PVM:

QO Tavannut psykologin PVM:

PALLIATIIVINEN HOITO JA SAATTOHOITO

Q

Q
Q
Q
Q

Palliatiivisen hoidon aloituksesta keskusteltu PVM:
Potilas tehnyt hoitotahdon PVM:

Lihete palliatiiviseen hoitoon tehty PVM:
Hoitopiitos palliatiivisesta hoidosta tehty PVM:
Hoitopiiitos saattohoidosta tehty PVM:




Liite 4. Palautelomake

Helsinki ILD-Hoitajaverkosto koulutus 26.-27.10.2018
Koulutussessio — IPF —potilaan check-lista
Arviointilomake

Toivomme, etta olet kokenut taman koulutuksen kiinnostavaksi ja antoisaksi. Mielipiteesi ja ehdotuksesi
ovat hyvin arvokkaita ja auttavat parantamaan koulutustemme laatua. Olemme kiitollisia koulutuksesta
antamastasi palautteesta. Vastauksesi kasitellaan luottamuksellisesti.

Nimi (vapaaehtoinen)

ARVIOI KOULUTUSTA KOKONAISUUDESSAAN

Kuinka arvioisit taman check-listan hyddyttavan kaytannon tyossa?
(0=heikko — 10=erinomainen)

[ o | + [ 2 | 3 [ 4« | 5 | & | 7 | & | 9a | 10 |

Kuinka arvioisit opiskelijoiden tekeman check-listan? (0=heikko — 10=erinomainen)
[ o [ + | 2 | 3| «a [ s | 6 | 7 || o [ 0|

Kuinka arvioisit taman session Veera Louhekallion ja Pauliina Valimaen luento-osuutta? (0=heikko —
10=erinomainen)

[ o | + [ 2 | 3 [ 4« | 5 | 6 | 7 | & | 93| 10 |

Kuinka arvioisit keskustelun ja rynmatyon jalkeista tulevaa check-listan sisaltoa? (O=heikko —
10=erinomainen)

[ o | + [ 2 | 3 | 4« | 5 | & | 7 | & | a3 | 10 |

Kuinka arvioisit oman kiinnostuksesi tasoa check-listaa kohtaan?
(0=en ollut kiinnostunut — 10=olin hyvin kiinnostunut)

[ o [ + | 2 | 3| a | s | s | 7| s [9a] 0|

Kuinka todennakdisesti suosittelisit kollegalle osallistumista vastaavaan sessioon?
(0=en lainkaan todennakdisesti — 10=hyvin todennakdisesti)

[ o [ «+ [ 2 | 3 [ 4« | s | e | 7 | & | a5 | 10 |

Jos annoit mihinkaan yila olevista kohdista arvosanaksi 0-6, mitkd muutokset olisivat tarpeen, jotta antaisit
paremman arvion?

Kiitos, etta taytit taman lomakkeen. Annathan sen kouluttajalle
ennen kuin poistut koulutuksesta.




