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Opinndytetyon tarkoituksena oli tuottaa opas bronkiektasiataudista sitd sairastaville aikuisille. Tavoitteena
oli tukea tietoutta sairaudesta, sen omahoidosta ja yksilollisyydesta oppaan avulla. limeni, ettei Suomessa
ollut saatavilla opasta bronkiektasiatautia sairastaville ja my6s tyéelamassa sille katsottiin olevan hyotya,
esimerkiksi itse sairastavan ohjauksen apuvalineend. Opinndytetyd rajattiin koskemaan aikuisia eli yli 18-
vuotiaita itse tautia sairastavia. Keskeisia aiheita olivat bronkiektasitauti sairautena, omahoidon merkitys
bronkiektasiataudissa ja sairauden yksil6llisyys — kokonaisvaltainen hyvinvointi. Toimeksiantajana toimin-
nallisessa opinnaytetydssa toimi Hengitysliitto.

Tuotteistamisprosessin alussa kartoitettiin keskeiset kasitteet, jotka muokkaantuivat tyon edetessa. Naista
kasitteista kerattiin yhteen tietoa aiheen kirjallisuuden ja aiempien tutkimusten avulla. Oppaan sisallon kar-
toittamisessa hyodynnettiin itse sairastavista koostuneen ryhméan ndkemysta, jolloin oppaan sisallosta tulisi
mahdollisimman sopiva. Oppaan lopullisesta sisdllostd paatettiin yhdessa itse sairastavien ja toimeksianta-
jan kanssa. Oppaan sisallosta saatiin palautetta myos Kuopion yliopistollisen sairaalaan keuhkopoliklini-
kalta. Toiminnallisen opinnaytetyon tulos on opas, joka vastaa toimeksiantajan kanssa sovittua kehittamis-
tarvetta.

Hengitysliitto saa hyddyntaa opasta julkaistessaan virallisen oppaan myéhemmin nettisivuillaan. Virallisen
oppaan tultua julki oppaasta voivat hyétya myos taudin parissa tyoskentelevat terveydenhuollon ammatti-
laiset sekd muutoin aiheesta kiinnostuneet, kuten itse sairastavan ldheiset. Suomen kielistd materiaalia
bronkiektasiatautia sairastaville sekd heidan kanssaan tydskenteleville ammattilaisille on tarjolla vain va-
han, joten lisdimateriaalin tuottaminen on tarpeellista. Toisaalta opinnaytetydn aihetta voisi kehittaa lisaa,
esimerkiksi tapahtuman muodossa. My6s opinndytetyon rajauksen ulkopuolelle jaanyt ikaryhma, alle 18-
vuotiaat, olisi hyva kohderyhma jatkotutkimusaiheena. Opinndytetydprosessin aikana opimme, etta on tar-
keaa kehittaa tietoisuutta ja osallisuutta bronkiektasiataudin parissa.



Abstract
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The purpose of this thesis was to produce a guide of bronchiectasis for adults with the disease. The aim
was that the guide would support awareness of the disease, its self-management and individuality with the
help of the guide. There was no previous guide for adults with bronchiectasis available in Finland. The work-
ing life also considered the guide beneficial, for example as an aid to guidance. The guide is meant only for
adults, i.e., 18-years-old person, with bronchiectasis. The main concepts of this thesis are bronchiectasis as
a disease, self-care in bronchiectasis and individuality of the disease — the overall well-being. The commis-
sioner of this practice-based thesis was Hengitysliitto (The Organization for Respiratory Health in Finland).

At the beginning of the productization process the main concepts were mapped and they changed as the
work progressed. Information on these concepts was gathered from the literature on the subject and pre-
vious research. A group of adults with bronchiectasis was consulted in the designing of the content of the
guide to make the content as appropriate as possible. The final content of the guide was decided together
with the group and the commissioner. The guide was also reviewed in the Pulmonary Outpatient Clinic at
Kuopio University Hospital in the Pulmonary Outpatient Clinic. The result of this thesis is a guide that meets
the development assignment agreed with the commissioner.

Hengitysliitto can utilize the guide while publishing the official guide on their website later. When the offi-
cial guide is published, it will be useful for the healthcare professionals working with the people who have
bronchiectasis and people who are interested in the topic, such as relatives of persons with the disease.
There is not much Finnish material on bronchiectasis available for those who have it nor the professionals
and that is why it is necessary to produce additional material. On the other hand, the topic of the thesis
could be developed for example in terms of an event. Under 18-years-old persons with the disease could
be a good focus group for future research as they were not included in this thesis. During the thesis, we
learned that it is important to improve awareness of and involvement in bronchiectasis
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1. Johdanto

Harvinaisten sairauksien kansallinen ohjelman (2019) tavoitteita ovat osaamisen lisddminen ja
tiedon valittaminen koskien harvinaissairauksia, itse sairastavien osallisuuden vahvistaminen
heitd koskevassa paatoksenteossa seka kansallisen yhteistoiminnan vakiinnuttaminen. Tieto ja
osaaminen harvinaissairauksien kohdalla on hyvinkin vaihtelevaa, jolloin itse sairastavien koke-
mukset korostuvat. Itse sairastavan tiedonsaanti ohjauksista, palveluista ja tuista voi olla puut-
teellista, joka vaatii tiedon saatavuuden kehittamista ja keskittamista. (Harvinaiset sairaudet -tyo-

ryhma 2019, 20.)

Potilasjarjestot ja saatiot ovat usein harvinaissairaille tarkoitetun tiedonjaon taustalla. Tietoa har-
vinaissairauksista loytyy myos esimerkiksi Terveyskylan, Duodecimin ja Terveyden ja hyvinvoinnin
laitoksen nettisivuilta. Harvinaiset-verkosto on valtakunnallinen harvinaisty6ta tekevien yhteis-
tyoverkosto, johon kuuluu 20 eri jasenyhteis6a. (Harvinaiset sairaudet -tyéryhma 2019, 21, 29.)
Yksi niistd on Hengitysliitto, joka tekee tyota hengitysterveyden edistamisen puolesta (Hengitys-

liitto n.d.).

Harvinaissairaudeksi maaritelladn Suomessa sairaus tai tila, jota sairastaa enintdan 5:10 000 ih-
mista (Harvinaiset sairaudet -tyéryhma 2019, 15). Eurooppalaisen suosituksen mukaan harvinais-
sairaudet on jaettu 21:n tautiryhmaan, johon myos harvinaiset keuhkosairaudet kuuluvat (Sep-
panen & Lukkarinen 2016, 35). Bronkiektasiatauti eli keuhkoputken yksiléllinen laajentuminen on
yksi harvinaisista keuhkosairauksista. Sairastavien tarkkaa maaraa ei tiedetd, mutta epailldan,
ettd taudin esiintyvyys Suomessa on 3:100 000 ihmista. Esiintyvyys on yleisempaa ikdantyneilla

seka naisilla. (Kiikala-Siuko & Puolanne 2021, 3.)

Opinndytetydmme on tuotteistettu ja sen tarkoituksena on tuottaa opas bronkiektasiataudista
sitd sairastaville aikuisille. Tavoitteena on tukea tietoutta sairaudesta, sen omahoidosta ja yksil6l-
lisyydestd oppaan avulla. Toimeksiantajana opinnaytetyéssamme toimii Hengitysliitto. Rajaamme
opinndytetyon koskemaan aikuisia (yli 18-vuotiaita) bronkiektasiatautia sairastavia. Toimeksian-
tajan toiveesta kdytdmme “"potilas’’-sanan tilalla ““itse sairastavaa’’, joka toimii vihemman lei-

maavana termina.

Keskeiset kasitteet opinndytetydssamme olivat bronkiektasiatauti, harvinainen keuhkosairaus,

kokonaisvaltainen hyvinvointi, yksil6llisyys, omahoito ja opas. Ensisijaisesti hyddynsimme tutki-



muksia ja kirjallisuutta, jotka olivat suoraan yhteydessa bronkiektasiatautiin. Lisaksi hyodyn-
simme muiden alojen materiaalia, kuten ladketieteen ja fysioterapian, joiden avulla saimme opin-
naytetydstamme mahdollisimman laaja-alaisen ja vastaamaan tarvetta. Toiminnallinen opinnay-
tetydmme toteutettiin Jamsa & Mannisen (2000) viiden eri tuotekehityksen perusvaiheen mu-

kaan (Jamsa & Manninen 2000, 28).



2. Bronkiektasiatauti sairautena

Hengitystiet jaetaan yla- ja alahengitysteihin. Ylahengitystie muodostuu nendontelosta, nenanie-
lusta ja nielusta. Alahengitystie muodostuu henkitorvesta (trachea) ja siitd haarautuvaan kahteen
keuhkoputkeen (bronchus), jotka haarautuvat yha pienimmiksi keuhkopukiksi paattyen keuhko-
rakkuloihin. Keuhkot jaetaan oikeaan ja vasempaan seka viiteen eri lohkoon. Keuhkokudos muo-
dostuu muun muassa sadoista miljoonista keuhkorakkuloista eli alveoleista. (Leppaluoto, Rinta-

maki, Vakkuri, Vierimaa & Lauri 2019, 163-165.)

Bronkiektasiatauti on krooninen eli pitkdaikainen hengityssairaus, jossa esiintyy pysyvaa, yksilol-
lista keuhkoputken laajenemista. Siihen liittyy lisdksi keuhkoputken seindmien ja ymparoivien ra-
kenteiden tulehdusta. Laajenemia voi ilmetd myds molemmissa keuhkoputkissa. (Metersky &
O'Donnell 2012, 249). Bronkiektasiat (laajentumat) ovat seurausta yhden tai useamman sille al-
tistavan tekijan aiheuttamasta tulehdustilasta eli inflammaatiosta, jolla on vaikutusta muun mu-
assa keuhkojen varekarvatoimintaan ja uusien infektioiden syntymiseen (Kaarteenaho, Halme,
Koskela & Saaresranta 2021, 149). Taudin esiintyvyys on suurempaa ikdantyneillad ja naisilla (Kii-

kala-Siuko & Puolanne 2021, 3).

2.1 Riskitekijat

Syita bronkiektasiataudille on useita. Toistuvat infektiot, kuten bakteeritulehdukset ja virustaudit,
toinen krooninen keuhkosairaus, kuten keuhkoahtaumatauti, systeemisairaus, kuten tulehduk-
sellinen suolistosairaus, immuunipuutos, vaurio keuhkoissa, kuten aspiraatio eli vierasaineen jou-
tuminen hengitysteihin seka geneettiset syyt, kuten kystinen fibroosi, alfal-antitrypsiinin puutos
ja synnynndinen varekarvojen toimintahairio ovat taudin riskitekijoita (Kiikala-Siuko & Puolanne
2021, 4). Lisdksi anatominen poikkeavuus hengitysteissad voi altistaa bronkiektasiataudille. 40
%:lla tautia sairastavista sairauden aiheuttajaa ei kuitenkaan pystyta tunnistamaan. (Kaarteenaho

ym. 2021, 149.)

Mantylan tutkimuksessa (2019) késiteltiin astman yhteytta bronkiektasiatautiin Suomessa, minka

mukaan 68 %:lla bronkiektasiatautia sairastavalla on myds astma ja sen arvioitiin olevan joka nel-



jannella syyna taudin synnylle. Riskitekijana sen merkitys kasvaa, mikali se on todettu ennen bron-
kiektasiatautia. (Mantyld ym. 2019, 105.) Bronkiektasiataudilla on todettu olevan yhteys myds

reuman kanssa (Kaarteenaho ym. 2021, 149).

Sairastettuja keuhkoinfektioita voi olla esiintynyt jo lapsuudessa esimerkiksi keuhkokuumeen tai
hinkuyskdan muodossa, joilla voi olla vaikutusta keuhkoputkien seindmien rakenteellisiin muutok-
siin myohemmin. Tupakointi ei ole suoranaisesti syy taudin syntymiselle. (Salomaa 2019.) Se kui-
tenkin heikentaa tutkitusti hengitysterveytta sekd useiden ladkehoitojen tehoa ja sairauksien en-

nustetta (Kaarteenaho ym. 2021, 414).

2.2 Oireet ja pahenemisvaiheet

Oireet ovat seurausta keuhkoputkien rakenteellisista ja toiminnallisista muutoksista eli keuhkon
normaalin toiminnan heikkenemisesta. Tauti voi ilmeta hyvin eri tavalla, oireettomasta vaikeaoi-
reiseen. (Sdynajakangas, Jarvinen, Piilonen, Keistinen & Tuuponen 1998.) Yleisimpia oireita ovat
yska, ylimaarainen lima hengitysteissa seka toistuvat hengitystieinfektiot. Myos veriyskaa, vasy-
mystd, hengenahdistusta ja rintakehan kipua voi ilmeta. Taudilla on my6s negatiivisia vaikutuksia
elamanlaatuun johtuen sen oirekuvasta. (Kiikala-Siuko & Puolanne 2021, 3, 12.) Bronkiektasiatau-
tia tulisi viimeistaan epaillda, mikali oireet ovat kestdneet jo vuosia, oireet alkavat nuorena ja taus-
talla ei ole tupakointia (Kaarteenaho ym. 2021, 149). Taudille tyypilliset laajentumat keuhkoput-
kissa kerryttavat helposti ylimaaraista limaa, joka omalta osaltaan yllapitaa tulehdustilaa keuhko-
putkissa. Lima on hyva kasvualusta mikrobeille, jolloin toistuvat infektiot ovat mahdollisia. (Salo-

maa 2019.)

Pahenemisvaiheilla tarkoitetaan oireiden lisdantymista ja voimistumista selvasti aiemmasta. Pa-
henemisvaiheiden riskia lisdavat rakenteelliset poikkeavuudet, keuhkoahtaumatauti ja immuu-
nipuutokset. Toistuessaan seka hoitamattomana pahenemisvaiheet voivat johtaa keuhkovau-
rion huononemiseen. (Purokivi, Koskela & Kaarteenaho 2014.) Pahenemisvaiheessa oirekuva
hankaloituu aiemmasta yli 24 tunniksi (Kaarteenaho ym. 2021, 151). Niiden tiheys ja oiremuu-
tokset ovat yhteydessa tautia sairastavan elamanlaatuun, toimintakykyyn seka kuolleisuuteen,
joiden vuoksi niiden hoitaminen ajoissa on ensiarvoisen tarkeda. Pahenemisvaiheessa esimer-

kiksi yska ja hengenahdistus pahenevat ja yskdkset muuttuvat koostumukseltaan ja maaraltaan.



Kuumeilu seka veriyskokset ovat myds mahdollisia. Tulehdustila niin hengitysteissa kuin muualla

elimistossa lisdantyy. (Kiikala-Siuko & Puolanne 2021, 8.)

2.3 Diagnosointi ja seuranta

Keuhkokuva (thorax) on yleinen kuvantamismenetelma alkuvaiheessa. Ohutleiketietokonetomo-
grafia (HRTT) on tarkea osa taudin diagnosointia, silld siind voidaan ndhda laajentumat ja liman
kertyminen keuhkoputkissa, jotka ovat taudille ominaisia 16yddksia. (Kiikala-Siuko & Puolanne
2021, 3.) Keuhkojen toimintakokeista spirometria suositellaan otettavaksi kaikilta tautia sairasta-
vilta. Muut kokeet otetaan yksilollisesti. (Kaarteenaho ym. 2021, 151.) Lievissa tapauksissa spiro-
metrian tulokset voivat olla normaaleja, mutta usein todetaan ahtauttava ventilaatio- eli keuhko-

tuuletushairio (Sdynajakangas 1998, 13).

Hoito- ja seurantasuunnitelma tulisi laatia yhdessa tautia sairastavan ja ammattilaisten kanssa
yksil6llisesti huomioiden hoidon tarve. Usein tdhan osallistuu moniammatillinen tiimi, joka voi
koostua ladkarista, sairaanhoitajasta seka fysioterapeutista ja kuntoutusohjaajasta. Diagnosoin-
nin jalkeen seuranta voi jatkua perusterveydenhuollossa, riippuen itse sairastavan sen hetkisesta
voinnista, kuten oireista ja pahenemisvaiheiden esiintyvyydesta. (Purokivi ym. 2014.) Erikoissai-
raanhoidollista seurantaa suositellaan niille aikuisille, joilla on toistuvia (yli kolme vuodessa) pa-
henemisvaiheita, pitkdaikainen mikrobiladkehoito tai krooninen hengitystiekolonisaatio, johtuen
esimerkiksi Pseudomonas- tai Mykobakteerista. Seurantakdynnit suunnitellaan yhdessa itse sai-

rastavan kanssa esimerkiksi 3, 6 tai 12 kk valein. (Kaarteenaho ym. 2021, 153.)

Seurannassa voidaan hyédyntaa verikokeita, kuten lasko, tdydellinen verenkuva ja CRP, jotka voi-
vat kertoa esimerkiksi pahenemisvaiheen tulehduksesta (Purokivi ym. 2014). Myds muita kokeita
harkitaan otettavaksi tapauskohtaisesti. Keskeisinta on kayda yhdessa lapi pahenemisvaiheiden
esiintyvyytta ja oirekuvaa. Ohjauksessa on tarkeaa kerrata liikunta- ja hengitystietyhjennysohjeet
seka ohjata itse sairastava tarpeen mukaan fysioterapeutin luokse. Rokotuksista huolehtiminen
on merkittavaa. Yskosnaytteita tulisi seurata vuosittain seka aina pahenemisvaiheiden ilmetessa.
Omahoidon onnistuessa ja sairauden ollessa hyvassa hoitotasapainossa (pahenemisvaiheita alle

kaksi vuodessa), seuranta voi jatkua perusterveydenhuollossa. (Kaarteenaho ym. 2021, 150, 153.)



2.4 Hoito

Vahva tutkimusnayttd taudin hoidosta on puutteellista ja ohjeet ja suositukset perustuvat mah-
dollisimman tuoreisiin kansainvilisiin asiantuntijasuosituksiin (Kaarteenaho ym. 2021, 151).
Keuhkoputken laajentumiin ei ole olemassa niita korjaavaa hoitoa, lukuun ottamatta harvinaista
ja harkittua leikkaushoitoa (Kiikala-Siuko & Puolanne 2021, 5). Hoidon kulmakivina ovat keuhko-
jen toiminnan yllapitdminen, pahenemisvaiheiden vahentaminen seka elamanlaadun parantami-
nen (Kaarteenaho ym. 2021, 151). Hoidossa tulee kiinnittda huomiota myds taudin mahdollisiin
taustatekijoihin, silla niilla on vaikutusta hoitomuotoja valittaessa. Hoitamattomana tauti voi vai-
kuttaa keuhkojen toiminnan huonontumiseen seka eldméanlaadun heikkenemiseen merkittavasti.
(Purokivi ym. 2014.) Hoitoon sisallytetdaan fyysisen kunnon ylldpitoon liittyvid harjoitteita, limai-
suuden ennaltaehkaisya seka ylimaaraisen liman poistamista, mikrobiladkehoitoa pahenemisvai-
heissa ja hengitystieinfektioissa, jotka yhdessa vaativat my0s itse sairastavan omahoitoa (Kiikala-

Siuko & Puolanne 2021, 5).

Hengitettdava hypertoninen suolaliuos hengitetadn ladkesumuttimen kautta. Se on tarkoitettu
limaisuuden hoitoon, kun limaisuus on huomattavasti lisadantynyt, pahenemisvaiheita esiintyy
vuoden aikana yli kaksi ja omahoidollinen ylimaaraisen limanpoisto ei tehoa riittavasti. Ensim-
mainen hoitokerta toteutetaan ja ohjataan aina yksilollisesti terveydenhuollon ammattilaisen
avulla. (Kaarteenaho ym. 2021, 151-152.) Kuopion yliopistollisessa sairaalassa toteutetussa tut-
kimuksessa (2011) seurattiin kyseisen hoidon vaikutuksia henkiléihin, jotka sairastivat bronkiek-
tasiatautia ja tuloksista ilmeni hoidon olevan turvallinen, helposti toteutettava ja se saattaa vai-
kuttaa positiivisesti sairastavien elamanlaatuun. Sen vaikutus perustuu liman koostumuksen ja
hengitysteissa olevan nesteen tilavuuden lisddmiseen. Toisaalta hoitomuodon vaikutus on hyvin

yksil6llinen, jonka vuoksi se ei valttamatta kaikille sovi. (Koskela & Purokivi 2011.)

Mikrobildadkehoidolla on merkittavaa vaikutusta taudin dkillisten pahenemisvaiheiden bakteeri-
tulehduksissa ja niista voi olla hyotya myos pitkalla aikavalilla. Antibioottihoidon tavoitteena on
vahentaa oireiden esiintymista ja haittoja pahenemisvaiheissa seka parantaa itse sairastavan ela-
manlaatua ja mahdollisesti hidastaa taudin kulkua. (Metersky & O'Donnell 2012, 381-384.) Laa-
kehoito voidaan jakaa pahenemisvaiheen hoitoon seka pitkaaikais- ja hdatohoitoon (Kiikala-Siuko

& Puolanne 2021, 5).



Pahenemisvaiheen hoito aloitetaan oireiden pahentuessa aiemmasta eli pahenemisvaiheen
alussa. Antibioottikuurin kesto on yksil6llinen ja perustuu lddkkeen vaikutukseen. Antibiootin va-
linta perustuu yksilolliseen, kliiniseen paatoksentekoon seka saatavilla olevaan tietoon. (Me-
tersky & O'Donnell 2012, 381-384.) Usein pahenemisvaiheen hoidon valinta kohdistuu kapeakir-
joiseen, suun kautta otettavaan antibioottiin, jonka kesto on usein 14 vuorokautta (Kiikala-Siuko

& Puolanne 2021, 5, 9).

Yskosnayte voi auttaa oikean antibiootin [6ytamisessa ja se tulisi ottaa aina ennen mikrobildadke-
hoidon aloitusta (Metersky & O'Donnell 2012, 382 ; Kaarteenaho ym. 2021, 151). Pitkaaikaista
(yli 6 kk) mikrobilaakehoitoa harkitaan tapauskohtaisesti, mikali pahenemisvaiheita esiintyy tois-
tuvasti huolimatta hyvasta omahoidosta ja taustasairauksien hoidosta. Hidtohoitoa, joka koostuu
eri mikrobiladkkeista, kdytetddan Pseudomonas- ja Staphylococcus aureus -bakteerin kantajalle,
sillda ndma voivat vaikuttaa negatiivisesti elamanlaatuun ja keuhkojen toimintaan. (Kaarteenaho

ym. 2021, 151-152.)

Tutkimusnayttoa limaa irottavista lddkkeista bronkiektasiataudissa on vahan, joten niiden kaytén
tarpeellisuudesta on hyva keskustella hoitavan tahon kanssa (Kaarteenaho ym. 2021, 152). Itse-
hoitoyskanladkkeilld eli ilman reseptid saatavilla yskanladkkeilld ei ole huomattavaa vaikutusta
ainakaan akuutin yskdn hoidossa aikuisilla (Hannula 2016). Itseldékityksen tulee muutoinkin olla
mahdollisimman lyhytaikaista ja niiden vaikutuksista ja mahdollisista yhteisvaikutuksista muiden
ladkkeiden kanssa tulee keskustella asiantuntijan kanssa (Itseldakitys 2016). Pitkavaikutteisten
keuhkoputkia avaavien laakkeiden ja hengitettavien glukokortikoidien kaytt6a bronkiektasiatau-
dissa ei yleisesti katsota tarpeelliseksi muilla kuin astmaa tai keuhkoahtaumatautia sairastavilla.
Tarvittaessa yksilollisia hoitokokeiluja voidaan toteuttaa niita tarkasti seuraten. (Kaarteenaho ym.

2021, 152.)

Ainoa parantava hoitomuoto keuhkoputkien laajentumataudissa on laajentumia paljon sisaltavan
alueen poisto eli leikkaushoito (Purokivi ym. 2014). Tama on kuitenkin nykyaan harvinaista, joten
leikkausta ja elinsiirtoa harkitaan aina tapauskohtaisesti, huomioiden tilanne kokonaisvaltaisesti

ja vain vakavissa tautitapauksissa (Salomaa 2019 ; Purokivi ym. 2014).



3. Omahoidon merkitys bronkiektasiataudissa

Omahoito (self-management) tarkoittaa, ettd itse sairastava on aktiivinen elintapamuutoksensa
eri vaiheissa ja pystyy kantamaan vastuuta oman sairautensa hoidosta. Hanella taytyy halukkuu-
den ja aktiivisuuden lisdksi olla my0ds tietoa omahoidon toteuttamisen eri keinoista. Ammattilai-
sen tuki ja neuvonta lisdavat tietoa omahoidosta ja sen oikeanlaisesta toteuttamisesta. Itse sai-
rastavan omaksuttua ja hallitessa omahoitonsa, han voi sdilyttda parhaan mahdollisen toiminta-
kyvyn sairaudestaan huolimatta. Onnistuessaan omahoito tukee tautia sairastavan elamanlaatua,
joka vaikuttaa myos vahentdvan terveydenhuollon palvelujen tarvetta. Tautia sairastava tarvitsee
tietoa hoidon tavoitteista ja hoitotyon toiminnoista. Usko omiin voimavaroihin ja pystyvyyteen
tukee vastuunottamista omasta hoidosta ja elintavoista. (Ahonen ym. 2019, 36, 38-39.) Tukena
tdssa ovat toiset ihmiset, yhteisot ja yhteiskunta, silld ihmiset ovat vastuussa itsensa lisdksi myos

toisistaan (Kyngas & Hentinen 2008, 21).

3.1 Omabhoito ja hoitoon sitoutuminen

Pitkaaikaissairaiden sitoutuminen hoitoon on tarkeaa, koska silla on suuri vaikutus kokonaishoi-
toon ja sen vaikuttavuuteen. Sitoutumalla hyviin elintapoihin ja hoitoon, voi edistdaa hyvinvointia
ja elamanlaatua. Hoitoon sitoutuminen on itse sairastavan aktiivista ja vastuullista tekemista ter-
veydentilansa edellyttamalla tavalla yhteistydssa terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Yh-
teistyo koskee tavoitteiden asettamista, suunnittelua, ongelmien ratkomista ja vastuunottoa hoi-
dosta. Toimiakseen tama edellyttaa tasavertaisuutta, rehellisyytta ja luottamusta. Pitkaaikaissai-
rauksissa hoito ei yleensa ole kaavamaista, ohjeiden noudattamista, vaan mielekasta ja joustavaa,
jonka tavoitteena on terveyden edistaminen, hoito ja kuntoutus. Joustavan toiminnan sisdistami-
nen vie aikaa, jonka vuoksi hoitoon sitoutuminen on prosessi, joka etenee ajan myota yksilolli-
sesti. Taman vuoksi tuloksellinen pitkaaikainen hoito edellyttda omaehtoista sitoutumista. (Kyn-

gas & Hentinen 2008, 11, 17-18.)

Omien asenteiden ja tapojen muuttaminen vie aikaa. Motivaation I6ytamiseksi vaaditaan henki-
|6kohtainen oivallus sen tarpeesta. Hyvinvointiin vaaditaan elamistd omien arvojen mukaan, silla

hyva arki kuuluu kaikille. On kuitenkin tarkeda muistaa, ettei tarvitse olla tdydellinen. Asioiden



tarkeysjarjestys ja realistiset tavoitteet helpottavat, silla pienikin muutos voi olla merkitykselli-

nen. (Hannukkala, Karila-Hietala, Wahlbeck, Heiskanen & Stenqard 2018, 124-125.)

Pitkaaikaisiin hoitoihin sitoudutaan huonommin kuin lyhytaikaisiin. Hoito voi vaatia itse sairasta-
valta aikaa, vaivannakda, elamantapojen muuttamista ja uuden oppimista. Pitkdaikaissairautta
sairastavan jokaisella ohjauskerralla tulee huomioida hoitoon sitoutuminen, silla heilld hoitoon
sitoutuminen on epdvarmempaa ja se vaatii erityistd huomiota. Oireettomuus ja hyva terveyden-
tila voi vaikeuttaa sitoutumista, silla oireettomuus ei motivoi omahoidon yllapitamista. (Kyngas &

Hentinen 2008, 23, 86.)

Hoitoon sitoutumisella on vaikutuksia myos terveydenhuollossa. Hoitotulos ei synny hoitokayn-
nin aikana, vaan merkittdvda on, miten itse sairastava hoitaa itsedan. Hyva hoito edistaa ter-
veyttd, vdhentda ennenaikaisia kuolemia ja ehkaisee liitdnnaissairauksien puhkeamista, jolloin
myos teho- ja vuodeosastohoidon tarve laskee. Pitkdaikaissairauksien hoito vaatii myds uusia na-
koékulmia ja suhtautumista terveydenhoitohenkilékunnalta. Perheen, ldheisten ja vertaisten tu-

ella on myo6s merkityksensa hoitoon sitoutumisessa. (Kyngas & Hentinen 2008, 23-24, 34.)

Bronkiektasiatautia sairastavien on tarkeaa pitaa kiinni hoidoistaan (Kelly ym. 2018). Hengitys-
elinkuntoutuksen merkittavia hyotyja ovat oireiden ja liikkumiseen kohdistuvien pelkojen vahen-
tdminen, omaan sairauteen liittyvan hallinnan tunteen kohoaminen, parempi suorituskyky seka
sairaalahoitopdivien vahentaminen (Kauranen 2017, 470). Omahoidon suunnittelu seka sen riit-
tava valmistelu on huomioitava yksil6llisesti. Sen hetkisen terveydentilan huomioiminen, saata-
villa olevat hoidot, taudin hoitoa tukevat harjoitteet ja oikeanlainen reagointi terveydentilan
muuttuessa tukevat omahoidon toteutumista. (Kelly ym. 2018.) Bronkiektasiataudin hoidossa ylei-
simmin kdytetyt hoidot voivat vieda paljon itse sairastavan ajasta ja moni heistd kokee hankalana
naiden sovittamisen osaksi arkielamaa. Hoidon toteuttaminen vaatii tautia sairastavan sitoutu-
mista ja heill, jotka eivat sitoudu heille kohdennettuihin hoitoihin, ilmenee enemman hengitys-

tieinfektioita kuin niill3, jotka siihen sitoutuvat. (McCullough ym. 2015.)
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3.2 Hengitysfysioterapia ja limaisuuden hoito (tyhjennyshoito)

Pahenemisvaiheiden aikana tyhjennyshoitojen tehostaminen on tarke&a (Kaarteenaho ym. 2021,
152). Hengitysfysioterapia sisaltdd muun muassa limantyhjennysharjoituksia ja sen tavoitteita oi-
reiden helpottamiseksi ovat hengitysteiden limaisuuden vahentyminen, hengityslihasten vahvis-
tuminen, rintarangan ja -kehan liikkuvuuden seka yleiskunnon parantuminen (Kauranen 2017,
470). Keuhkoputkiin kertyvan liman poisto tapahtuu tyhjennyshoidolla, johon siséltyy oikea hen-
gitys- ja yskimistekniikka, asentotyhjennykset seka taputtelut. Tautia sairastavat kokevat saa-
vansa tyhjennyshoidosta apua yskdan seka limaisuuteen. Itse sairastavien kokemusten tuomien

etujen lisdksi se on suositeltu hoitotavoite. (Purokivi ym. 2014.)

Erilaisilla hengitysharjoituksilla voidaan kehittda keuhkotuuletusta eli ventilaatiota. Tahan liittyy
olennaisesti oikea hengitystekniikka, tehostetut ja vastustetut hengitysharjoitukset, tehostettu
yskiminen, rentoutumisharjoitukset seka liikkumisohjaus. Suositelluin tekniikka on palleahengi-
tys, jossa hengittdminen tapahtuu pallealihaksen avulla sisddn hengitettdessa ja talloin hengitys

kiertaa kaikissa keuhkojen osissa. (Kauranen 2017, 470.)

Hengitysteiden tyhjennyshoidot (airway clearance techniques) ovat tiettavasti turvallisia, ne to-
teutetaan usein fysioterapian muodossa ja ovat tarkeita bronkiektasiataudin omahoidossa. Kaksi
pienempda tutkimusta osoittaa niiden parantavan mahdollisesti myos elamanlaatua. Tekniikoi-
den avulla pystytdaan poistamaan limaa hengitysteista ja pientad edistymistd on havaittu myos
maaritellyissa keuhkojen toiminnan mittareissa, muttei muutoksia hapettumisessa. Toteutetussa
tutkimuksessa (2015) ilmeni oireiden, kuten hengastymisen, yskimisen ja limaisuuden vahenty-

mista. (Lee, Burge & Holland 2015.)

Tyhjennyshoidossa voidaan hyédyntaa painovoimaa, jolloin puhutaan asentotyhjennyksesta. Valutus-
asentoja on monia erilaisia ja niitd voidaan tehostaa taputusten ja tarinan avulla. Fysioterapeutti ohjaa
eri asennot kaytdannossa, jolloin harjoitteesta tulee mahdollisimman tehokas. (Kauranen 2017, 472.)
Aktiivinen uloshengitystekniikka (eng. Autogenic drainage, AD), jonka vaikutus perustuu uloshengityk-
sen aikaisen virtausvoiman avulla. Tassa keuhkot taytetdaan palleahengityksen avulla, jonka jalkeen hen-

gitystd pidatetdan muutama sekunti, jolloin paine keuhkoissa kasvaa ja ilma avaa tukkeutuneita ilma-
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teitd. Uloshengitys tapahtuu nopeasti, jolloin lima kulkeutuu poispain hengitysteista. Tata voidaan te-
hostaa toteuttamalla sen jalkeen huffausta. Lisaksi rintarangan ja -kehan liikkuvuusharjoitteilla voidaan
edistdd apuhengityslihasten kayttoa, jolla on vaikutusta hengenahdistuksen helpottumiseen. (Kaura-

nen 2017, 471-472.)

PEP-harjoittelu (positive expiratory pressure) eli uloshengityksen vastapaineen lisdédminen on todettu
hyvaksi ylimaaraisen liman poistomenetelmaksi. Tatd itse sairastava pystyy toteuttamaan ammattilai-
sen ohjauksen jalkeen myos itse osana omahoitoa. (Kaarteenaho ym. 2021, 511.) Téhan on hyva lisata
tarvittaessa myos FET-honkaystekniikka eli huffaaminen (eng. Forced expiration technique, FET). Se
koostuu muutamista voimistetusta uloshengityksestd, joissa keuhkot vedetdan rauhallisesti tayteen il-
maan, jonka jalkeen uloshengityksessa keuhkot tyhjennetdan nopeasti tyhjaksi honkaisemalla mahdol-
lisimman vahvasti jo keuhkojen alaosista lahtien. (Kauranen 2017, 472.) Yskiminen auttaa liman pois-
tumisessa keuhkoputkista ja sitd voidaan tehostaa fysioterapian avulla (Kaarteenaho ym. 2021,
511). Yskaistdessa toiminnon tulee ldhted vatsalihaksista, jonka vuoksi huffaaminen voi olla helpom-

paa, mikali hengityslihasten voima on alentunut merkittavasti (Kauranen 2017, 472).

PEP-harjoittelua voi toteuttaa pulloon puhalluksena. Siita ei ole tiettavasti viela tehty kontrolloituja tut-
kimuksia sen vaikuttavuudesta, mutta sen hyddyt ovat kuitenkin koettuja ja paljon kaytettyja. Pulloon
puhallus -harjoitteeseen tarvitaan litran pullo, johon laitetaan noin 10 cm vetta ja muoviletku, joka on
halkaisijaltaan noin 1 cm ja pituudeltaan noin 60 cm. Valineet voi kerata itse tai niita voi hankkia myos
esimerkiksi apteekista. Tarkeaa on, ettd kayttaa puhtaita ja turvallisia valineita. Harjoitus tapahtuu niin,
etta tekija asettuu istumaan pdydan dareen ja nojaa kyynarpailladn poytaa vasten. Taman jalkeen tekija
hengittda rauhallisesti nenan kautta sisaan ja suun kautta ulos 10-15 kertaa niin, etta aina uloshengi-
tettdessa vesi kuplii tasaisesti pullossa. Taman jalkeen tekijan tulee yskia useita kertoja, jotta lima paa-
see liikkeelle keuhkoputkista. Tata voi toistaa kolmesti paivassa ja mikali kdytdssa on jokin avaava hen-

gityslaake, tulee se ottaa 30 min ennen harjoitusta. (Ahonen ym. 2019, 481.)

Hyva nesteytys muuttaa liman koostumusta helposti irtoavammaksi. Jokaisen puhallusharjoituk-
sen jalkeen pullo on hyva pesta seuraavaa harjoituskertaa varten. (Ahonen ym. 2016, 502.) Muita
liman tyhjennyksessa kaytettavia laite-esimerkkeja ovat Flutter ja Acapella, joiden toiminta pe-
rustuu ilmapatsaan varahtelyyn, jolla taas on vaikutusta liman irtoamiseen (Kaarteenaho ym.

2021, 512).
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3.3 Liikunta

Lilkunta rentouttaa kehoa, lisda pystyvyyden tunnetta sekd vahentda hengenahdistukseen liitty-
vid pelkoja. Lisdksi liikunnalla on todettu olevan positiivisia vaikutuksia psyykkiseen hyvinvointiin.
(Kauranen 2017, 474, 527.) Liikunnalla ja liikunnallisella kuntoutuksella voidaan estaa suoritusky-
vyn huononeminen, joka olisi seurausta keuhkojen heikentyneesta toimintakyvysta. Myos jo hei-
kentynytta suorituskykya voidaan yksil6llisesti palauttaa liikunnan avulla. (Hyva hengitysterveys

2010, 23.)

Bronkiektasiatautia sairastava aikuinen voi noudattaa yleisia liikkkumisen suosituksia (Kiikala-Siuko
& Puolanne 2021, 5). Syketta nostattavaa liikuntaa (reipasta liikuntaa) tulisi toteuttaa vahintdan
2 h ja 30 min viikossa tai hengdstyttavaa (rasittavaa) liikkuntaa 1 h ja 15 min viikossa. Lisaksi lihas-
kuntoa ja liikehallintaa (esimerkiksi tasapainoa) tulisi toteuttaa vahintdan kahdesti viikossa seka
kevytta liikuskelua ja taukoja paikallaanoloon aina kuin voi. (Liikkumalla terveyttd — askel kerral-
laan 2019 ; Physical Activity Guidelines Advisory Committee 2018.) Hyvia liikuntalajimuotoja ovat
esimerkiksi kdvely (sauvakavely), holkka, pyoraily, uinti (allasjumppa) seka hyotyliikunta, kuten
porraskavely, siivoaminen ja valimatkojen kdveleminen autoilun sijaan. On kuitenkin hyva huomi-
oida ymparistotekijat (pakkanen, siitepoly), joilla voi olla rajoittavia vaikutuksia esimerkiksi liikun-
tamuodon valintaan. Liikunnan tulee siis hengdstyttaa, mutta hengenahdistusta ei tulisi ilmeta.
On hyva tarkkailla ja kuunnella omia tuntemuksia sdadannéllisesta ja kunnioittaa sita kautta omaa

kehoa. (Kauranen 2017, 474.)

Aktiivinen liikkunta, joka hengéastyttaa, voi olla jopa paras keino liman irrotukseen ja sita tulisi harjoittaa
ainakin 30 min paivassa, mikali mahdollista (Sdyndjakangas ym. 1998 ; Kaarteenaho ym. 2021, 151).
Saannollisena toteutettu liikunta voi parantaa hengityslihasten voimaa ja kestdvyytta, edistavan
liman poistumista ja keuhkojen tuuletusta, parantavan hengityksen tehokkuutta ja lihasten ener-
gia-aineenvaihduntaa. Liikunta on siis hyodyllista niin sairauden hoidossa kuin kuntoutuksessa.

(Hyva hengitysterveys 2010, 22.)

Fyysisen kunnon harjoittamisen vaikutuksia selvittdvassa tutkimuksessa (2021) vertailtiin niita to-
teuttavilla ja toteuttamatta jattavilla bronkiektasiatautia sairastavilla henkil6illa. Tutkimukseen
osallistui henkil6ita, jotka olivat niin vakaassa kliinisessa tilassa kuin taudin pahenemisvaiheessa.
Tuloksissa ilmeni vakaassa kliinisessa tilassa olevien henkildiden kavelyetaisyyden olevan pidempi

kuin niiden, jotka eivat toteuttaneet fyysista harjoittelua. Toisaalta tulosten varmuus on heikkoa
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riittavan tiedon ja tutkimusten puutteessa. Osallistujat ilmoittivat kuitenkin eldméanlaadun para-
nemisesta, vahemmasta hengastymisesta seka pienentyneesta vasymyksesta. Aiheesta tarvitaan
lisda tutkimuksia ja tietoa, joita voitaisiin hyodyntaa itse sairastavien hoidossa. (Lee, Gordon &

Osadnik 2021.)

3.4 Elintavat

Hengityselinterveytta edistaa lilkkunnan lisdksi myds muut terveytta edistavat elintavat, kuten ter-
veellinen ruokavalio, alkoholin kdytdn pitdminen kohtuullisena ja tupakoimattomuus. Liikkumat-
tomuus ja huono ruokavalio voivat altistaa ylipainolle, joka itsessdan on riski monelle eri sairau-
delle ja voi pahentaa jo olemassa olevan sairauden oireita, kuten hengitystieoireita johtuen pal-

lean noususta ja keuhkojen tilavuuden laskemisesta. (Hyva hengitysterveys 2010, 24.)

Vaikkei tupakointi ole syy bronkiektasiataudin synnylle, se vaikuttaa kuitenkin oleellisesti keuh-
kosairauksien oireisiin lisddmalld niitd. Nain ollen my6s keuhkosairauksien mahdolliset pahe-
nemisvaiheet voivat lisddntya, mika lisaa kaytettavien ladkkeiden tarvetta. (M&attanen, Tarna-
nen, Winell & Péllanen 2019.) Keuhkosairauksia sairastavilla hengitystieoireet vihenevat tupa-
koinnin lopettaessa (Tupakka- ja nikotiiniriippuvuuden ehkaisy ja hoito 2018). Tupakoinnin lopet-
taminen parantaa osaltaan useiden sairauksien ennustetta seka niihin kaytettavien hoitojen te-
hoa (Kaarteenaho ym. 2021, 414-415). Tupakoinnin lopettamisella on muitakin terveyshyotyja,
kuten stressinsietokyvyn paraneminen, mielialan koheneminen, ahdistuksen vdahentyminen, ys-
kan ja limaisuuden lievittyminen, hengityksen helpottuminen, sydvan ja kuolemanriskin pienene-
minen. Myds sairastumisriski muihin (keuhko)sairauksiin pienenee. (Maattdanen, Tarnanen, Wi-

nell & Pollanen 2019.)

Ravinnolla on yllattavan paljon vaikutuksia jokapaivadiselle hyvinvoinnille ja jaksamiselle. Ruoka-
valio, joka on terveellinen ja monipuolinen, auttaa painonhallinnassa ja vaikuttaa ndin myés hen-
gityselinterveyteen. (Hyva hengitysterveys 2010, 24.) Terveytta edistava ruokavalio muodostuu
kasvikunnantuotteista (kasvikset, marjat, hedelmat, taysjyvavilja, palkokasvit) ja sen tulisi sisaltaa
kalaa, kasvidljyja, pahkinoita seka siemenia ja rasvattomia tai vaharasvaisia maitovalmisteita. Pu-

naista lihaa ja lihavalmisteita (leikkeleet, makkara) suositellaan kaytettavaksi enintdan 500 g vii-
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kossa. Alkoholijuomat sisaltavat usein runsaasti kaloreita ja sen kayttéon tulee kiinnittda huomi-
oita. Onnistuneen ruokavalion toteuttamisessa voi kayttdaa apuna lautasmallia ja ruokakolmiota.
(Suomalaiset ravitsemussuositukset 2014, 11, 22-23.) Vaikeaa keuhkosairautta sairastavilla voi il-
meta aliravitsemusta, jota on tarkeaa korjata oikealla ravitsemusneuvonnalla esimerkiksi ravitse-

musterapeutin avulla (Hyva hengitysterveys 2010).

Unta tulisi olla riittavasti, silla unen aikana aivot jarjestavat ajatuksia ja ihminen palautuu paivan
rasituksesta. Unta on tullut riittavasti, kun ihminen heraa virkeana. Univaje voi heikentdaa immuu-
nijarjestelmaa ja nain altistaa elimistoa viruksille ja bakteereille, jolla on merkitystd myos pahe-
nemisvaiheiden kannalta. Unen puutteen oireita voivat olla artyisyys ja alentunut mieliala. (Laine

& Vilkko-Riiheld 2013, 155-159.)

Unen tarve on yksil6llista. Yleensa se on 6-8 h yossa ja sita voi arvioida vireyden riittdmisend myos
muulle paivalle. Téhan voi vaikuttaa my6s unen laatu, johon itsessddn negatiivisesti vaikuttavat
muun muassa stressi ja runsas alkoholin kaytto ja positiivisesti liikkunta. Unen tarve vaihtelee myos
eri elamantilanteissa. Esimerkiksi stressi ja huolet lisddvat unen tarvetta. Myos vuodenajat voivat
vaikuttaa unentarpeeseen. (Laine & Vilkko-Riiheld 2013, 158-159.) Unta voidaan edistda hyvin-
voinnista huolehtimalla, sairauden hoidolla, rentoutumisella, tyon ja levon tasapainolla, vaikeuk-
sien kasittelylla ennen nukkumaanmenoa ja arjen sdannollisyydelld (Unettomuus 2020). Rentou-
tuminen edistdd kehontuntemusta ja stressin hallintaa. Elimiston jannitystilat laukeavat ja esi-
merkiksi verenpaine ja sydamen syke laskee seka hengitysrytmi hidastuu (Hannukkala ym. 2018,

131).

3.5 Pahenemisvaiheiden ennaltaehkaisy

Taudin hoitoon on suositeltavaa sisallyttaa rokotukset, erityisesti pneumokokki- ja vuosittainen
influenssarokote (Kaarteenaho ym. 2021, 151). Rokottaminen on tehokas seka turvallinen keino
ehkaista infektiotauteja. Rokote suojaa niin rokotteen ottajaa kuin epadsuorasti myds muita va-
hentamallad infektionaiheuttajien levidmista viestdssad. Taman vuoksi epidemioita pystytdan hil-
litsemaan vain, jos rokotekattavuus on tarpeeksi suuri. Rokottamisella on siis hyotyja niin yksilon,
yhteison kuin yhteiskunnan nakokulmasta. (Salo & Kilpi 2017 ; Siveld, Launis, Jaaskeldinen, Puu-

malainen & Nohynek 2018.)
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Kansalliseen rokotusohjelmaan kuuluvat myo6s influenssa- ja pneumokokkirokote. Influenssaro-
kote suojaa influenssalta ja sen aiheuttamilta jalkitaudeilta, kuten hengitysteiden bakteerituleh-
dukselta (keuhkokuume). Erityisesti taudin komplikaatioille alttiita ovat pitkdaikaissairautta sai-
rastavat ja idkkaat henkilot. Maksuttomat influenssarokotukset ovat tarjolla riskiryhmille, kuten
kroonista keuhkosairautta sairastaville. (Huttunen, Nohynek & Heikkinen 2018.) Pneumokokkiro-
kote suojaa pneumokokki-bakteerin (Streptococcus pneumoniae) aiheuttamilta taudeilta (yla-
hengitystieinfektiot) ja sen aiheuttamilta vakavilta muodoilta (verenmyrkytys, keuhkokuume, ai-
vokalvontulehdus) (Nuorti 2006). Kroonista keuhkosairautta sairastava kuuluu riskiryhmaan, jo-
ten laakari maaraa rokotteen. Rokotteen maksaa joko hoitava taho tai itse sairastava. (Riskiryh-

mien pneumokokkirokotteet 2020.)

Tartuntataudit voivat levita useaa eri reittid, mutta yleinen levidamistapa on eritepisarat, jotka le-
vidvat esimerkiksi yskimisen ja aivastelun tuloksena (Lumio 2022). Tdman vuoksi on suotavaa ys-
kia ja aivastaa omaan hihaan kasien sijasta ja kdyttaa kertakdyttoista nenaliinaa, jonka jalkeen
suorittaa kasienpesun kasisaippuaa kayttden (THL n.d.). Kasihygienia sisaltaa kaiken sen, mika liit-
tyy kdsien puhdistamiseen. Tasta esimerkkeja ovat kasienpesu kasisaippualla ja kadsidesinfektion
kayttaminen. (WHO 2009.) Kadet tulisi pestd ennen ruoanlaittoa ja ruokailua, tullessa ulkoa sisélle
seka wc-kdynnin, yskimisen, niistdmisen ja aivastamisen jalkeen. Kasienpesu on suositeltavaa

myds, mikali koskettaa samoja pintojen infektio-oireisen henkilén kanssa. (THL n.d.)
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4. Sairauden yksil6llisyys — kokonaisvaltainen hyvinvointi

Ihmisen hyvinvointi muodostuu monesta eri tekijasta, kuten terveydestd, sosiaalisista suhteista
ja omasta kokemuksesta elaméanlaadusta seka elinympaéristosta, tydsta ja toimeentulosta (elin-
olot). Terveys ajatellaan koostuvaksi toimintakyvysta, voimavaroista ja tasapainosta. Hyvinvoin-
nin merkitys vaihtelee yksil6ittdin ja siihen vaikuttavat tekijat muuttuvat eldmantilanteiden mu-
kaan. Fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen hyvinvointi koostuu jokaisella itselleen merkittavista asi-
oista. Kokonaisvaltainen hyvinvointi tukee eldaman mielekkyyttd oman toiminnan ohjauksella,
joka vaatii voimavarojen tunnistamista ja aktiivista kehittamista. Voimavaroja voivat olla esimer-
kiksi mielekas tekeminen tai tyo, hyva itsetunto, hallinnan tunne seka sosiaaliset suhteet. (Han-

nukkala ym. 2018, 10-11.)

Bronkiektasia-kartoituksessa (2021) kartoitettiin bronkiektasiatautia sairastavien tyytyvaisyytta
eri myodnteisen hyvinvoinnin osa-alueisiin niin yleisesti kuin fyysisen suorituskyvyn laskun yhtey-
dessa. Osa-alueita olivat muun muassa itsetunto, keho, mieliala, fyysinen kosketus ja ihmissuh-
teet. Sairaudella on yksil6llisesti vaikutuksia itse sairastavan hyvinvointiin ja sen eri osa-alueisiin,

esimerkiksi seksuaalisuuteen. (Kiikala-Siuko & Puolanne 2021, 16-17.)

4.1 Mielen hyvinvointi

Fyysisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin rinnalla kulkee my&s psyykkinen hyvinvointi. Tahan vaikutta-
vat oma ndakemys ja kokemus eldaméanlaadusta seka hallinnan tunteesta. Ihmisen kokemaa psyyk-
kistd hyvinvointia tukevat materiaalinen hyoty, ihmissuhteet, omanarvontunto, harrastukset ja
tyo. Jokaisella nama kuitenkin painottuvat yksilollisesti ja sen vuoksi itselle tarkeisiin asioihin tulisi

panostaa ja l0ytda niistd voimavaroja tarvittaessa muihin osa-alueisiin. (Kauranen 2017, 527.)

Ahdistus on haastava tunne, joka voi ilmeta vaikeassa elamantilanteessa. Se sisdltaa monia tun-
teita tai osia niistd, kuten pelkoa, jannitysta ja levottomuutta. Tukea ahdistukseen saa selvitta-
malla tilanteen ja hakemalla tarvittaessa apua ja tukea ulkopuolelta. Tdma vaatii osittain myos

ongelmanratkaisukykya, jottei negatiivisesta tunteesta tulisi voimavaroja kuluttavaa.
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Itsensa hyvaksyminen kokonaisena tukee ahdistuksen helpottamista. Se tarkoittaa, ettei hyvak-
symiseen tarvitse aikaansaannoksia tai suorituksia. Se sisaltda niin kehon ja mielen kuin omien
rajoitteiden ja puutteiden hyvaksymista. Itsensa hyvaksyminen voi olla vaikeaa tai helpompaa
riippuen tilanteesta. Itseaan tulisi kohdella myotatunnolla, lempeydella ja rakastaen, silla myon-
teinen asenne itsedan kohtaan auttaa myds ottamaan vastuuta omasta toiminnasta. (Hannukkala

ym. 2018, 10-11, 24, 41-42.)

Diagnoosi on enemman kuin sairauden nimi ja sen tietaminen. Silld hetkella voi olla suuriakin vai-
kutuksia itse sairastavan elamaan, ollen taysi jarkytys, helpotus tai silta valilta. Diagnoosilla on siis
vaistdmatta jonkinlaisia vaikutuksia itse sairastavan elamaan. (Keindnen-Kiukaanniemi 2020.) Ih-
misen sairastumisella on selvasti vaikutuksia myds mieleen. Kun sairaus diagnosoidaan, ihmisen
mieli voi suojautua tilanteelta ja keskittya selviytymiseen ja toipumiseen. (Pelkonen, Huttunen &

Saarelma toim. 2013, 17.)

On normaalia, etta sairaus ja sen vaikutukset vaikuttavat elamaan ja toiveikkuuteen. Pelko tule-
vaisuudesta ja tietoisuus ajan rajallisuudesta nousevat pintaan. Sairastuneen toivoa voidaan tu-
kea antamalla tilanteelle aikaa ja keskustella asiasta. (Pelkonen, Huttunen & Saarelma toim. 2013,
17.) Epéatoivo voi kasvaa vastoinkdymisissa, kuten terveydellisissa haasteissa. Toivon sailyttami-
nen on tarkeaad ja sen tukemisessa tulisi olla vahvasti mukana niin hoitohenkilékunta kuin muut
laheiset ihmiset. Tassa avaintekijoita ovat rehellisyys, inhimillisyys, vuorovaikutus ja luottamus,
joita jokaisen tulisi ajoittain pysadhtya tarkastelemaan. (Pelkonen, Huttunen & Saarelma 2013, 18-
20.) Negatiiviset muutokset yhden perheenjiasenen eldmassa ovat usein haasteena myos muulle
perheelle. Sopeutuminen tilanteeseen vie aikaa ja ympariston tuki muuttuvassa tilanteessa on

merkityksellista. (Vilkko-Riiheld & Laine 2013, 112.)

4.2 Vertais- ja sosiaalituki

Laheisilla ihmissuhteilla (ystavat, perhe) on edistava vaikutus hyvinvointiin. Kokemus yksinaisyy-
desta voi olla terveysriski. Yksindisyys eroaa yksin olemisesta siten, etta se ei ole toivottua. Yksi-
naisyytta helpottavia asioita voivat olla ulos [ahteminen ja ihmisten seuraan hakeutuminen. (Han-

nukkala ym. 2018, 98-99.)
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Vertaistuesta on hyotya itse sairastaville. Ammattilaisten tulisi antaa tietoa eri jarjestdjen toimin-
nasta ja yksilollisesti ohjata harvinaisten keuhkosairauksien kuntoutuskurssille. (Kaarteenaho ym.
2021, 151.) Vertaistuella tarkoitetaan ihmisten valistd tukea, joka perustuu kokemukseen. Ver-
taistuki on omaehtoista eli siind toimitaan omaksi ja toisten hyvdksi. Ihmisten samantyyliset ela-
mantilanteet ja kokemukset muodostavat vertaisuutta. Tassa yhdistavia tekijoita voivat olla esi-
merkiksi sairastuminen ja kriisitilanteet. Vertaisuus on keskinaista asiantuntijuutta, voimavaraa,
tasa-arvoa ja yhdenvertaisuutta, johon liittyy luottamusta ja tukea ja ne mahdollistavat vuorovai-
kutuksen, omien kokemusten kertomisen, toisen kuulemisen, tunteiden ilmaisun seka kasittelyn,
toisten kokemuksista oppimisen ja uusien selviytymiskeinojen l6ytdamisen. Vertaistoiminta kasit-

taa kaiken sen, mika kuuluu vertaistukeen. (Mikkonen & Saarinen 2018, 20, 109.)

Hengitysliitto jarjestda vuosittain valtakunnallisen kahden paivan mittaisen vertaistapaamisen
bronkiektasiatautia sairastaville. Helsingissd on vertaisryhma bronkiektasiatautia sairastaville.
Muilla isommilla paikkakunnilla kuten Vantaalla, Tampereella, Turussa, Vaasassa, Seindjoella,
Kuopiossa ja Oulussa on harvinaisten keuhkosairauksien vertaisryhmia, joihin voivat myo6s bron-
kiektasiatautia sairastavat osallistua. Hengitysliitolla on myos verkkovertaisryhma ja Hengitys-

liitto jarjestaa verkkoluentoja bronkiektasiatautia sairastaville. (Kiikala-Siuko 16.3.2022.)

Joskus vertainen pystyy auttamaan asioissa, joihin ammattilainen ei valttamatta kykene, johtuen
kokemuksen puutteesta. Vertaiselta saatu tieto voi tarjota apua itsehoidossa, ravitsemuksessa,
erilaisten tukien ja avun hankkimisessa. Vertaistuki voi rohkaista itse sairastavaa ja esimerkiksi
lilkkkuminen yleisilla paikoilla voi helpottua tdman vuoksi. Vertaistuki luo turvaa ja on maksuton
voimavara, jossa kuulluksi ja ymmarretyksi tuleminen tukee osallisuuden tunnetta. Ryhméatoimin-
nassa vertaiset oppivat toisiltaan, ammattilaisilta ja vapaaehtoisilta seka painvastoin. Parhaillaan
toiminta on eri osallistujien kokemusten ja tiedon jakamista. (Mikkonen & Saarinen 2018, 21-23,

105-106.)

Sopeutumisvalmennus on lakisdateinen palvelu, joka tapahtuu ryhmamuotoisena. Tarkoituksena
on auttaa itse sairastavaa sopeutumisessa uuteen elamantilanteeseen. Sopeutumisvalmennuk-
seen pystyy osallistumaan heti, kun sairauden diagnosoinnin jalkeinen akuuttivaihe on ohi. (Mik-
konen & Saarinen 2018, 106-107.) Itse sairastava voi mahdollisesti olla oikeutettu erinaisiin rahal-

lisiin tukiin (Sairastaminen n.d.).
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4.3 Seksuaalisuus

Seksuaalisuus on ihmisen elamaan kuuluva inhimillinen, terveyteen ja mielen hyvinvointiin liittyva
ulottuvuus. Seksuaalisuus on erittdin henkilokohtaista, silld jokainen kokee ja nakee sen omalla
tavallaan. Seksuaalisuus ilmenee eri elamantilanteissa eri tavoin. Tasapainossa oleva ja hyvaksyva
suhde omaan seksuaalisuuteen liittyen antaa voimavaroja seka psyykkiseen etta fyysiseen hyvin-
vointiin. Vuorovaikutustaidot ja kyky empaattisuuteen ovat seksuaalisuutta. Seksuaalisuuteen
kuuluu monia asioita, kuten aistillinen mielihyvd, miehena ja naisena oleminen seka fyysisen tyy-
dytyksen hakeminen. Hellyys, yhteenkuuluvuus, turvallisuus, avoimuus ja laheisyys ovat seksuaa-
lisuutta. Seksuaalisuuteen liittyy toiveita ja odotuksia, kokemuksia ja iloja seka pettymyksia ja pal-
jon muita tunteita. Seksuaaliset tarpeet ovat yhta luonnollisia kuin tarve uneen tai ruokaan. (Laine

& Riihelad 2013.)

Bronkiektasia-kartoituksen (2021) mukaan 0 % vastaajista ei ole saanut tietoa tai ohjausta liittyen
sairauden vaikutuksesta seksuaalisuuteen. Kuitenkin 21 % tarvitsisi tietoa ja ohjausta siita. Tyyty-
vaisyys seksuaalisiin haluihin ja seksielamaan oli keskiarvoa matalampi, joka on tarked huomio
mitattaessa myonteisen hyvinvoinnin alueita. (Kiikala-Siuko & Puolanne 2021, 16, 21.) Sairastu-
minen ja siita johtuvat hoidot ja toimenpiteet saattavat aiheuttaa muutoksia kehossa, joilla saat-
taa olla merkitysta kehonkuvaan, seksuaaliseen haluun ja itsetuntoon. Tallgin sairastunut tarvit-

see seksuaaliohjausta- ja neuvontaa. (Ryttyldinen & Valkama 2010, 203.)

Pienikin muutos kehonkuvassa vaikuttaa seksuaalisuuteen. Sairaus vaikuttaa mindkuvaan, joka
heijastuu seksuaalisuuteen. Sairastuminen voi jopa aiheuttaa seksuaalisuuden katoamisen het-
keksi, koska sairauden shokkivaiheessa kaikki voimavarat keskitetadn sairaudesta selviytymiseen,
toipumiseen ja suremiseen. Tall6in seksiasiat siirretddn kokonaan pois ajatuksista. (Ryttyldinen &

Valkama 2010, 203-204.)

Sairaus nostaa usein esiin ahdistusta ja hapeaa tai pelkoa, jotka voivat vaikuttaa esimerkiksi sek-
suaalisuudesta nauttimisen kyvyn menettamiseen, haluttavuuden katoamiseen, erektiokyvyn
menettamiseen, hedelmattomyyteen, vaikeuteen solmia ihmissuhteita tai torjutuksi tulemiseen.
Kokemus itsesta seksuaalisena muuttuu kokonaan tai valiaikaisesti sairastumisen takia, joka voi
aiheuttaa itsetunnon ja mindkuvan ongelmia. Itsetunto on seksuaalisuudessa tarkea tekija ja sen
vaurioituessa seksuaalinen eheytyminen on hidasta. Siksi on tarkeaa, etta sairastunut saa tukea

eheytymiseen seka hoitohenkilokunnalta etta laheisiltd. (Ryttyldinen & Valkama 2010, 203-204.)
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Apua seksuaalisuuteen liittyviin ongelmiin voi saada terveydenhoitajilta ja lddkareiltd peruster-
veydenhuollossa seka yksityisesti toimivilta seksuaaliterapeuteilta ja -neuvojilta (Laine & Riihel3

2013).
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5. Opinndytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimustehtava

Opinnadytetydomme tarkoituksena on tuottaa opas bronkiektasiataudista sitd sairastaville aikui-
sille. Tavoitteenamme on tukea tietoutta sairaudesta, sen omahoidosta ja yksilollisyydesta op-

paan avulla.
Opinnadytetydmme tutkimustehtava:

Mita asioita sisaltyy bronkiektasiatautia sairastavan oppaaseen?
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6. Opinnaytetyon toteutus

Toiminnallinen opinnadytetyo tarkoittaa kdytannon toiminnan ohjeistamista tai opastamista. Toi-
minnallinen opinndytetyo voi olla esimerkiksi kirja, kansio, opas, portfolio tai tapahtuma, kuten
nayttely. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9-10.) Tuotekehitysprosessi vaatii yhteistyota eri asiantunti-
joiden ja tahojen valilla ja aktiivista yhteydenpitoa sidosryhmien vililla. Toteutimme opinnayte-
tydomme toiminnallisesti Jamsa-Mannisen (2000) viiden eri prosessivaiheen mukaan. (Jamsa &

Manninen 2000, 28-29).

Tuotteistamisen ldhtokohtana on asiakas. Tieto omasta terveydesta ja hyvinvoinnista saa ihmisen
hakemaan apuvilineita eri organisaatioista ja asiakasndakdkulmien selvittdminen on ensiarvoisen
tarkeda. Tuotetta kayttavien ja sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten mielipiteet ovat tarkeita
arvioitaessa tuotteen saavutettavuutta, vaikuttavuutta, kayttémukavuutta ja -turvallisuutta. On
tarked huomioida, ettd samalla tuotteella voi olla eri kayttdjia ja kaikki heistd ovat tekijalle tar-
keita. Tekijan ammattitaitoon kuuluukin, ettd han osaa perustella tuotteensa niin, etta kaikki ovat

sithen tyytyviéisia. (Jamsa & Manninen 2000, 16, 20-21).

Toiminnallinen opinndytety® toteutetaan viidessa eri vaiheessa. Toteutus alkaa ongelmien ja ke-
hittdmistarpeen tunnistamisesta, joka johtaa tuotteen ideointiin. Ideointivaiheen jalkeen alkaa
tuotteen luonnostelu, jonka jalkeen tuotetta aletaan kehittdmaan. Kun tuote on kehitelty hyvin,
voidaan se viimeistelld. Prosessin eteneminen ei vaadi jokaisen vaiheen lopullista paattymista.

(Jamsa & Manninen 2000, 3, 28.)

6.1 Ongelmien ja kehittamistarpeen tunnistaminen

Ensimmaisena vaiheena on ongelmien ja kehittamistarpeen tunnistaminen. Uutta tuotetta kehi-
teltdaessa, tuotteen tulee vastata kohderyhman tarpeita. Kehittamistarpeen tunnistamisen jal-
keen edetdan tuotteistamisprosessin mukaisesti ja lopputuloksena on uusi tuote. Keskeisinta
tassa vaiheessa on maarittaa ongelman laajuus eli keta ongelma koskee ja kuinka yleinen se on.

On hyva huomioida, etta joskus eri osapuolilla, kuten itse sairastavilla ja jarjestolla, voi olla nake-
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myseroja kehittdmistarpeesta. Tarvittaessa tasta voidaan tehda lisaselvitys tekijan toimesta. Vai-
heen tuloksena on tarpeen selvittdminen, johon vaikutetaan tuotekehittelyn avulla. (Jaimsa &

Manninen 2000, 29-31, 85.)

Lahdimme kartoittamaan tuotteen tarvetta tydelamassa, silla halusimme tehda toiminnallisen
opinnaytetyon. Aluksi lahestyimme Kuopion yliopistollisen sairaalan keuhkopoliklinikkaa, jossa il-
meni tarve bronkiektasiatauti -oppaalle. Haimme asiasta lisda tietoa Hengitysliitosta, jossa ilmeni
tarve valtakunnalliselle oppaalle. Sovimme keuhkopoliklinikan kanssa siitd, etta toimeksiantajana
olisi Hengitysliitto, sillda ndin syntyvasta oppaasta hyotyisivat Kuopion yliopistollisen sairaalan li-

sdksi my6s muut tahot.

Johtuen sairauden harvinaisuudesta, tietoa siitd on tarjolla vain vahan eika opasta itse sairasta-
ville ole ollut tarjolla. Sairaudesta l6ytyy tietoa, mutta itse sairastaville kohdennettuna sita ei
|6ydy paljoakaan suomen kielelld. Kuitenkin merkittdva maara bronkiektasiatautia sairastavista
aikuisista kokee tarvitsevansa lisatietoa ja ohjausta sairauteen liittyen. Esimerkiksi Hengitysliiton
kartoituksen mukaan (2021) itse sairastavat kokivat tarvitsevansa lisdtietoa yleisesti sairaudesta
ja siihen liittyvista osa-alueista, kuten ravitsemuksesta ja terveys- sekd hoitosuunnitelmasta. (Kii-

kala-Siuko & Puolanne 2021, 21.)

Rajasimme aiheen toimeksiantajan toiveiden mukaan koskemaan aikuisia (yli 18-vuotiaita) itse
sairastavia. Toimeksiantajamme avulla saimme koottua ryhman bronkiektasiatautia sairastavista,
jotka olivat mukana oppaan sisallon suunnittelussa alusta ldhtien. Ryhma koostui viidesta eri ikai-
sestd aikuisesta, joilla on diagnosoitu bronkiektasiatauti. Tapasimme ryhman kanssa etdyhtey-
delld Teams -sovelluksen kautta kolme kertaa, joista ensimmaisellad kerralla nakemyserojen kar-
toittamiseksi keskustelimme kehittdmistarpeesta ja se oli yhteisymmarryksessa oppaan tuotta-

minen.

Hyvin laadittu ja sisalldltaan yksildity hoitoa tukeva kirjallinen materiaali voi tukea itse sairastavan
hoitoon sitoutumista. Materiaali voi auttaa epdavarmaa ja motivaatio-ongelmasta karsivaa itse sai-
rastavaa helpottamalla tilanteen kasittelyssa ja hoitoon sitoutumisessa. Tieto sairauteen liitty-
vistd asioista auttaa jasentamaan tilannetta sekd ymmartamaan hoidon merkityksen ja tata
kautta hyvaksymaan tilanteen, joka on valttamatonta motivaation syntymiselle ja sitd kautta hoi-

toon sitoutumisen syventymiselle. (Kyngds & Hentinen 2008, 29, 115.)
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6.2 ldeavaihe

Kehittamistarpeen varmistuttua, mutta ratkaisukeinojen puuttuessa alkaa ideointiprosessi eri
vaihtoehtojen esiintuomiseksi. Niiden avulla yritetaan 16ytaa ratkaisu mahdollisiin ajankohtaisiin
ongelmiin. Ideavaiheessa etsitdan vastausta siihen, millainen tarve tuotteella on ja miten se aut-
taa ongelmanratkaisussa. Ideavaiheessa voidaan kayttaa erilaisia tyotapoja, kuten aivoriihia tai
ideapankkimenetelmaa. Tuloksena on tuotteen valinta, joka vastaa ilmenneeseen tarpeeseen.
Mikali paatos tuotteesta ja sen rakenteesta on tehty aiemmin, padpaino on valmistamisessa.

(Jamsa & Manninen 2000, 35-40.)

Paatimme tuottaa tuotteistetun opinndytetyoprosessin avulla kohderyhmille eli bronkiekta-
siatautia sairastaville aikuisille oppaan sairaudesta, joka sisdltda tietoa myds sen omahoidosta ja
yksilollisyydesta. Keskityimme kartoittamaan oppaan asiasisalt6a yhdessa toimeksiantajan ja itse

sairastavista koostuneen ryhman kanssa kanssa.

Ideointiprosessissa osallistujien erilaisuus on rikkaus. Ideoiden yhteensovittaja ja ohjaaja on vas-
tuussa toiminnan jatkosta ja yhteenvedoista, jotta prosessi sdilyy johdonmukaisena. Ideoiden ar-
vioinnista vastaa kehittdjat itse toimeksiantajan avustuksella. Hyédynsimme ideapankkimenetel-
maa, jossa kerdtadn yhteen toiveita ja ehdotuksia kehitettavasta asiasta asiakkailta, toimeksian-

tajalta ja muilta tahoilta, kuten tyéelamalta. (Jamsa & Manninen 2000, 37-38.)

Ensimmaisessd etdtapaamisessa itse sairastavat kertoivat oman taustansa ja kokemuksensa.
Saimme arvokasta tietoa sairaudesta ja siihen liittyvista asioista, sillda emme viela tuolloin tienneet
aiheesta paljoakaan. Esiin tulleita asioita olivat sairauden yksilollisyyden korostaminen ja diagno-
soinnin vaikutukset. Myds oman aktiivisuuden merkitysta sairauden hoidossa korostettiin. Ideat
asiakokonaisuuksiksi olivat tieto sairaudesta, hoitomuodot, omahoito, psyykkiset vaikutukset ja
kannustavat loppusanat. Kokonaisuudelta toivottiin laajan asian tiivistamista ja omahoidon mer-

kityksen korostamista.

Sidosryhmien selvittdminen on ensiarvoisen tarkeaa, jotta tuotteelle saadaan mahdollisimman
monipuolisesti ndkemyksid ja ehdotuksia. Myds muiden ammattiryhmien ndakdkulmat ovat tar-

keita. (Jamsa & Manninen 2000, 48, 50.) Pidimme etdtapaamisen Kuopion yliopistollisen sairaalan
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keuhkopoliklinikan kahden sairaanhoitajan kanssa, jotka kertoivat yleisesti sairaudesta ja sen hoi-
dosta. He antoivat myds oman ndakemyksensa tuotteelle ja sen sisallolle. He toivat ilmi, etta tyo-

elamaan tarvitaan apuvaline, jota voi kdyttaa tarvittaessa apuna ohjaamisessa.

Tuotteen valmistamisessa organisaatiolle tulee huomioida organisaation linjaukset, jotka saatta-
vat vaikuttaa tuotteen asiasisdltoon ja tyylin valintaan (Jamsd & Manninen 2000, 49). Tuot-
teemme tulee vapaasti Hengitysliiton kayttoon, jolloin Hengitysliitto saa kdyttaa sitd pohjana
tyOstdessdan virallista opasta. Hengitysliitto tulee pdattamaan lopullisesta tyylistd ja asiasisal-

|0sta.

Ohjeet ovat osa terveysviestintda. Suurin osa niistd on kohdeviestintda eli suunnattu tietylle ryh-
malle, mutta mikali ohje on kaikkien saatavilla julkisesti, silla on myos joukkoviestinndan ominai-
suuksia. Talloin tulee huomioida myods kohderyhmasta poikkeavat lukijat. Ohjeiden ja informaa-
tion lisaksi ohjeet sisaltavat kasityksen itse sairastavan paikasta terveydenhuollon jarjestelmassa
sekd maarittavat kasityksia terveydesta ja sairaudesta. Kirjoittajan ei tule kuitenkaan aliarvioida
ohjeiden merkitysta vain tiedon valittdjana, silld tdma voi sivuuttaa itse sairastavan osuutta asi-
assa ja jattaa ison osan viestinnan prosessista huomioimatta. Tdman vuoksi huomiota tulee kiin-

nittda ohjeissa siihen, miten asiat ilmaistaan. (Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002, 11, 22-23.)

6.3 Luonnosteluvaihe

Luonnosteluvaihe alkaa, kun paatos siitda, millainen tuote suunnitellaan ja valmistellaan, on tehty.
Tassa vaiheessa on hyva pohtia, mitka kaikki tekijat vaikuttavat tuotteen suunnitteluun ja valmis-
tamiseen. Tekijoita voivat olla esimerkiksi tuotteen asiasisaltd, asiantuntijatieto ja palvelun tuot-
taja. Tuotteen laatu turvataan kasittelemalla naiden tekijéiden ydinkysymyksia, joita ovat muun
muassa tuotteen asiasisaltd, asiantuntijatieto ja sidosryhmat. Tassa vaiheessa maaritetadan myos
tuotteen ensisijaiset hyddynsaajat ja tuloksena on kasikirjoitus eli tuotekuvaus tulevasta tuot-

teesta. (Jamsa & Manninen 2000, 43-44, 85.)

Ensisijaiset hyodynsaajat tuotteelle ovat bronkiektasiatautia sairastavat aikuiset henkil6t. Heidan
tarpeitaan ja nakemyksidan on huomioitu etdatapaamisten avulla, joissa he ovat voineet kertoa

vapaasti ndkemyksensd ja toiveensa syntyvalle tuotteelle. Toissijaisia hyddynsaajia tuotteesta
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ovat bronkiektasiataudin parissa tyoskentelevat, jotka voivat halutessaan kayttda tuotetta esi-
merkiksi ohjaamisen tukena ja muut henkilot, jotka ovat kiinnostuneet aiheesta (ldheiset) ja paa-
tyvat hakemaan siita lisatietoa. Kirjoitimme kasikirjoitussuunnitelman, jossa oli karkeasti arvioi-

tuna tulevat asiakokonaisuudet.

Ohjeen lahtokohtana voidaan pitda havainnollisen yleiskielen kirjoittamista. Yleissaantona on,
ettd vierasperaiset sanat tulisi suomentaa ja mikali suoraa suomennosta ei l6ydy, sana tulisi selit-
tda auki. Virkkeen enimmaispituus tulisi olla enintdan 15 sanaa, mutta toisaalta lyhyet virkkeet
tekevat tekstistd helposti toksdhtelevan. Hyva tautiohje vastaa itse sairastavien kysymyksiin,
joissa mietitdan esimerkiksi mika tauti on kyseessa, miten ja missa sitd hoidetaan, millaisia seu-
rauksia hoidolla on ja kuka hoitoa antaa. Ohjeen tulisi alkaa otsikolla, joka kertoo kasiteltdavan
aiheen ja herattaa lukijan mielenkiinnon, jonka lisaksi valiotsikot jakavat tekstin helpommin luet-
taviin paloihin. Kuvitus herattaa lukijan mielenkiintoa aiheeseen ja auttaa ymmartamaan luettua
tekstia eli se tukee ja tdydentda ohjeen sanomaa. On kuitenkin kaytettava harkintaa kuvan ja
tekstin yhdistdmisessa ja suotavaa olisi, etta niilld olisi perusteltu sopivuus ja tekijanoikeudet on
huomioitu kuvia kaytettaessa. (Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002, 39-51.) Tuotetta luonnostel-

taessa otimme nama asiat huomioon.

Luonnosteluvaiheessa tekijan tulee kerata yhteen tietoa kohderyhmasta, toimeksiantajasta ja ka-
siteltavasta aiheesta. Lisaksi tuotteelle tulee asettaa laatuvaatimuksia ja tuotteen valmistaminen
tulee tukeutua teoriaan ja tutkittuun tietoon. (Jdmsa & Manninen 2000, 85, 47.) Saimme tietoa
kohderyhmasta ja toimeksiantajasta kdydyissa etatapaamisissa, joissa he kertoivat avoimesti it-
sestdan ja toimeksiantaja toiminnastaan. Varsinkin ensimmaisella etdtapaamiskerralla tietoa tuli
paljon, mutta tiedonsaanti ja sen omaksuminen jatkuivat koko prosessin ajan. Jokaisella kolmella
etdtapaamiskerralla opimme aina jotakin uutta itse sairastavista seka sairaudesta itsestdan. Ai-
heesta haimme tietoa kirjallisuudesta seka tehdyista tutkimuksista ja tieteellisistd artikkeleista.
Tietoa bronkiektasiasairaudesta on tarjolla suomen kielelld vain vahan, joten myds englannin kie-
listd materiaalia hyddynnettiin. Pyrimme siihen, ettd kaytetyt Idhdemateriaalit olivat luotettavia

ja saimme myos toimeksiantajaltamme hyvia lahdevinkkeja.

Toimintayksikdn arvot ja periaatteet on huomioitava tuotteen asiasisallon ja tyylin suunnittelussa
ja toteuttamisessa (Jamsa & Manninen 2000, 49). Hengitysliitolla arvoja ovat yhteisollisyys, vas-
tuullisuus ja vertaisuus. Yhteisollisyys merkitsee yhteista tekemistd ja osallisuutta, jossa liitto

mahdollistaa osallistumisen ja vaikuttamisen mahdollisuuksien mukaan. Vastuullisuus kasittaa
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ennakoivuuden, reagointiherkkyyden ja yhteistyohakuisuuden, jossa liitto ja sen jasenet edistavat
omalla toiminnallaan yhteisty6ta muiden tahojen kanssa. Vertaisuudella tarkoitetaan vertaisten
ja kokemustiedon arvostamista. (Hengitysliitto n.d.) Yhteisollisyys toteutui etdtapaamisilla, silla
kaikki saivat osallistua vapaasti ja jokainen oli tarkea osa kokonaisuutta. Hengitysliitto jarjesti itse
sairastaville mahdollisuuden osallistua tuotteen suunnitteluun ja taten myds mahdollisuuden vai-
kuttaa eli vastuullisuus oli osa suunnittelua. Vertaisuudesta esille nousivat toisten osallistujien

arvostaminen.

6.4 Tuotteen kehittelyvaihe

Tuotteen konkreettinen tekeminen alkaa kehitysvaiheessa luonnosteluvaiheen pohjalta. Kehitys-
vaiheessa huomioidaan luonnosteluvaiheessa esiin tulleet rajaukset, ratkaisuvaihtoehdot seka
yhteisty6 asiantuntijoiden kanssa. Tassa vaiheessa tuloksena on mallikappale, joka muokkaantuu

esitestaamisen seké arvioinnin mukaan. (Jimsa & Manninen, 2000, 54, 85.)

Painotuotteet, kuten opas, on yleinen informaation véline. Tassa korostuu tekovaiheen lopulliset
paatdkset ja valinnat tuotteen ulkoasusta. Tahan vaikuttaa se, mihin tarkoitukseen tuote on tar-
koitettu. Esimerkiksi tyontekijoille tarkoitettu opas poikkeaa merkittavasti potilaalle tarkoitetusta
sisallosta. Huomioitavaa on myds tekstityyli seka ulkoasu, joilla on paljon vaikutusta lukijan koke-

mukseen tuotteesta. (Jdmsa & Manninen, 2000, 56-57.)

Luonnosteluvaiheen avulla saimme koottua oppaan rakenteen, jota lahdimme tayttamaan asian-
mukaisella sisallélla. Kasikirjoitussuunnitelmassa pyrimme pitdmadan oppaan sivumaaran noin
kymmenessd, mutta lopulta sivumaarad kaksinkertaistui. Sovimme toimeksiantajamme kanssa,
ettei sivumaaria lahdettaisi karsimaan, silla Hengitysliitto hyédyntaa opasta ja tekee lopullisen

paatoksen virallisen oppaan asiasisallosta.

Lukijalahtoinen teksti on kirjoituksen lahtokohta, silla tekstin myo6ta lukija muodostaa kuvan asi-
asta, antaa luetulle kirjoitukselle merkityksen ja sita kautta myos kirjoittajan uskottavuudelle seka
luotettavuudelle. Lukijan kiinnittdessa huomionsa tekstin sisaltéon, on kirjoittaja tayttanyt vies-
tinnalliset vaatimukset. (Niemi, Nietosvuori & Virikko 2006, 108.) Asiatyylisen kirjoittamisen tar-

koituksena on kirjoitetun kielen yksiselitteisyys ja selkeys, jotta lukijan ei tarvitse pohtia mahdol-



28

lisia piilomerkityksia ja tekstin ymmartdaminen ja omaksuminen olisi mahdollisimman sujuvaa. Mi-
kali tekstin rakenne, sanasto tai tyyli ei ole johdonmukainen ja yhtendinen, se voi vaikeuttaa luki-
jan luottamusta luettuun tekstiin. Asiatyylisen tekstin tavoitteena on tiedon valittaminen, vaikut-
taminen ja toiminnan ohjaaminen tarkoituksenmukaisesti, yksiselitteisesti ja mahdollisimman te-

hokkaasti. (Niemi, Nietosvuori & Virikko 2006, 104-111.)

Tuotteen kehittelyvaiheessa hydodynnetdan arviointia ja palautetta, esimerkiksi koekdyton tai esi-
testauksen muodossa. Testaajina tassa voivat toimia esimerkiksi tuotekehitysprosessiin osallistu-
vat tilaajat ja asiakkaat. Toisaalta kriittinen ndkékulma voi jadda vahaiseksi, mikali he ovat osallis-
tuneet aktiivisesti prosessissa. Taman vuoksi olisi hyva hankkia palautetta myos muilta, jotka eivat
ole osallistuneet yhta paljon prosessiin, mutta tulevat tuotetta kuitenkin myéhemmin hyddynta-
maan. Testaaja voi itse ehdottaa kehitysideoita tuotteen parantamiseksi. (Jdmsa & Manninen,

2000, 80.)

Esitestasimme valmista opasta viidelld itse sairastavalla, jotka olivat osallistuneet jo aiemmin op-
paan prosessiin. Lahetimme oppaan luettavaksi viikkoa ennen etdtapaamista, jolloin kdavimme
testaajien kokemukset yhdessa lapi. Tapaamisessa oli mukana myos toimeksiantaja. Tapaamisen
alussa sovimme yhteisesti, ettd jokainen kertoo vuorollaan oman kokemuksensa oppaasta posi-
tiivisten asioiden ja kehitysideoiden kautta, jotta tieddimme, missd olimme onnistuneet ja mika

kaipasi viela kehittamista.

Lahetimme oppaan myos luettavaksi Kuopion yliopistollisen sairaalan keuhkopoliklinikalle, jossa
kaksi sairaanhoitajaa ja yksi keuhkoladkari lukivat oppaan ja antoivat siitd palautetta. Nain var-
mistimme, ettd oppaassa on huomioitu myds asiantuntijan ndakékulma. Sairaanhoitajat antoivat
prosessin alussa ndkemyksensa oppaan sisallosta, mutta eivdat muuten olleet aktiivisesti mukana
prosessissa, joten tdma voi vaikuttaa myonteisesti kriittiseen nakokulmaan oppaan sisallosta.
Luetutimme opasta myos laheisillamme, jotka eivat ole olleet tekemisissa aiheen parissa aiem-
min. Halusimme ndin selvittda oppaan antaman kuvan sairaudesta ja sen sisallon luettavuudesta
tilanteessa, jossa aiempaa tietoa ja kokemusta asiasta ei ole. Vaikka laheisemme eivat sairasta
kyseista sairautta, uskoimme, etta heidan palautteensa auttaa, ainakin osittain, kehittdmaan tuo-

tetta myos esimerkiksi vastadiagnosoidun henkilén nakékulmasta.
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6.5 Tuotteen viimeistelyvaihe

Tuotteen viimeistely kdynnistyy saatujen palautteiden tai kokemusten pohjalta. Tassa vaiheessa
voidaan yksityiskohtia hioa, laatia mahdollisia kayttoohjeita seka suunnitella tarvittavia huolto-
toimenpiteita. Jakelun suunnittelu, joka sisdltdda myods tehostetun markkinoinnin, kuuluu tahan
vaiheeseen. Markkinoinnilla varmistetaan tuotteen kayttéonotto toimeksiantajan tilauksesta. Vii-

meistelyvaiheen tuloksena on lopullinen tuote. (Jdmsa & Manninen 2000, 81, 85.)

Esitestauksesta saatujen palautteiden pohjalta kivimme yhdessa toimeksiantajan kanssa lapi tuo-
tetta ja mahdollisia muutoksia. Lisaksi huomioimme Kuopion yliopistollisen sairaalan keuhkopo-
liklinikan kahden yhteistyohenkilon sekad opinndytetyé ohjaajan antamat palautteet tuotteesta.
Isoja muutoksia tuotteeseen ei enaa tarvinnut tehda, vaan muutokset keskitettiin muutamiin yk-
sityiskohtiin, jotka tulivat ilmi palautteista. Huomioimme testaajien kommentit kiymalla ne viela
lapi toimeksiantajan kanssa, mutta lopulliset pdatokset viimeistelystda teimme yhdessa hanen

kanssaan.

Positiivista palautetta opas sai sen kokonaisuudesta, asettelusta, kuvista ja sen kannustavasta
tyylista. Opasta kuvattiin myds tasapainoiseksi. Se oli hyvin tiivistetty ja siitd [0ytyy tarkeimmat
asiat. Kuvat olivat hyvia ja sopivia sisaltoihin sekd ne tekivat oppaasta myos helpommin luetta-
vamman. Kuviot havainnollistivat kasiteltdvia asioita ja kansikuva seka viimeisellad sivulla oleva
kuva olivat voimaannuttavia. Testaajat kertoivat, etta teksti oli sujuvaa ja sinuttelua seka passii-
vimuotoa oli sopivissa maarin. Osallistujat olivat kiitollisia siita, ettd bronkiektasiataudista on vih-

doin tehty tallainen kokonaisuus.

Kehitysideoita saimme lisdvaihtoehdoista esimerkiksi hengitysfysioterapiassa ja vertais- ja sosiaa-
lipalveluissa. Lisdksi tuotiin esille yksilollisyyden korostamista enemman ja riskitekijat -kaavion
selkeyttamista. Palautteen antajat kaipasivat tarkempaa tietoa vertaistuesta nimenomaan bron-
kiektasiatautia sairastaville. Lisdsimme oppaaseen tietoa Hengitysliiton toiminnasta, jolla on esi-
merkiksi vertaisryhmia ja tapaamisia tautia sairastaville. Padgdyimme laittamaan vinkiksi oppaa-
seen nettisivuja, kuten Kela.fi, sosiaaliturvaopas.fi ja Hengitysliitto.fi, joiden sivuilta 16ytaa lisatie-
toa sosiaali- ja vertaistuesta. Seksuaalisuuteen ehdotettiin lantionpohjan toimintahairiéihin kuu-
luvaa yskimista, josta johtuu virtsankarkailua. Paadyimme kuitenkin jattdamaan sen pois oppaasta,

sillda emme kerenneet hakea tietoa ja paneutua asiaan tarpeeksi.
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Usein terveys- ja sosiaalialan tuotteet ovat tarkoitettu muun muassa informaation valittamiseen
niin asiakkaille kuin muille tahoille. Sisdltd6 muodostuu tosiasioista, jotka ilmaistaan ymmarretta-
vasti ja kohderyhma huomioiden, jossa haasteena voi olla kaikille sopivan sisallon muodostami-
nen. Muita haasteita voivat olla sisadllon valinta ja maara seka tietojen muuttumisen mahdollisuus.
Naiden vuoksi kirjoittajan on tarkeaa eldytya vastaanottajan rooliin, jotta sisallosta tulisi mahdol-
lisimman osuva. (Jamsa & Manninen, 2000, 54-55.) Itse sairastavat ovat yksil6ita, joiden tarve
vaihtelee. Kirjoittajan on siis ratkaistava, miten yksityiskohtaista tietoa ohjeeseen laitetaan ja
tdma vaatiikin kompromisseja. Kaytanto osoittaa, miten yksityiskohtaisesti asiaa tulisi ilmaista,
mutta asiaa voi myos testata ennen kayttoonottoa testilukijoilla. Ammattilaiselle, ja jo asiasta tie-
tavalle, kasiteltavat asiat voivat ndyttaytya itsestdan selvana, mutta joillekin lukijoille asia voi olla
tdysin uusi, outo tai pelottava ja tdméan vuoksi toimivuutta tulisi katsoa itse sairastavan nakokul-

masta. (Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002, 14-24.)

Lopullisesta tuotteesta tuli 24-sivuinen opas Word -tiedostolle koossa A4. Sen sisalté muodostui
kannesta, sisdllysluettelosta, lukijalle -osiosta, bronkiektasiatauti -osiosta, jossa oli tiedot riskite-
kijoista, oireista, pahenemisvaiheista, diagnosoinnista, hoidosta ja seurannasta. Taman jalkeen
tuli omahoito ja sen toteuttaminen, joka koostui hengitysfysioterapiasta ja ylimaardisen liman
hoidosta ja PEP-harjoittelusta seka FET-tekniikoista, aktiivisesta uloshengitystekniikasta ja asen-
totyhjennyksista. Lisdksi omahoitoon liittyi elintavat eli uni ja lepo, ruokavalio, tupakoimattomuus
ja liikunta. My06s ennaltaehkaisy (pahenemisvaiheet) oli osa omahoitoa ja siina infektioiden tor-
junta seka rokotteet. Sairauden yksil6llisyys — kokonaisvaltainen hyvinvointi koostui mielen hy-
vinvoinnista, seksuaalisuudesta seka vertais- ja sosiaalituesta. Lopuksi -osiossa tiivistimme lyhy-
esti oppaan sisallon. Oppaassa kaytetyt ldhteet koottiin yhteen Iahdeluetteloon. Kaikki tuotteen
kuvat ovat tekijoiden ottamia ja kansikuva on tuotettu tuotetta varten tilaustyéna tekijoiden toi-
mesta. Kuvat ovat toimeksiantajan kaytettavissd ja muokattavissa, mutta heillda on myds omat

kuvat ja grafiikkalinjaukset kdytdssaan.

Muunsimme Word-tiedoston PDF-tiedostoksi, jotta oppaasta saataisiin mahdollisimman lukijays-
tavallinen. Emme laatineet tuotteesta erillistd kdyttoohjetta, silla toimeksiantaja on ollut tuotteen
toteuttamisprosessissa aktiivisesti mukana, tietda tuotteen ja siihen liittyvat asiakokonaisuudet.
Toimeksiantaja tulee kayttamaan tuotetta pohjana heidan virallisessa oppaassaan, joten tdaman

tuotteen kayttoohje olisi ndin ollen ollut tarpeeton. Toimeksiantaja huolehtii virallisen tuotteen
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markkinoinnista ja jakelun suunnittelusta. Virallisen oppaan julkaisua ei viela tiedetd, mutta toi-
meksiantaja on kertonut ilmoittavansa siita opinnaytetyon tekijoille seka tuotteen prosessiin osal-

listuneille itse sairastaville.

Tietoverkot ovat tehokas tapa julkaista ohjeita. Itse sairastavan ohjauksessa kdytetdaan organisaa-
tion omien ohjeiden lisdksi my6s potilasjarjestojen tekemia ohjeita. Naissa etuna on se, etta sai-
rauden tiedon lisdksi sieltd [6ytyy tietoa jarjeston palveluista ja tukitoimista, joilla voi olla iso mer-
kitys itse sairastavalle. Ulkopuoliset ohjeet ovat kuitenkin tarkeda tarkastuttaa virallisesti, ennen
niiden kdyttéonottoa. Ohjeet antavat ohjausta ja neuvontaa, mutta ne myos kuvaavat ohjetta
jakavan organisaation tapaa toimia. Ohjeen kirjoittamisessa on kaksi lahtokohtaa: organisaation
tarpeet ohjata itse sairastavaa hyvien ja tarpeenmukaisten mallien mukaisesti ja itse sairastavien

tarpeet saada tietoa. (Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002, 34-35, 61.)

Tiedolliseen tasoon vaikuttaminen on helpointa, mutta kayttaytymiseen ja asenteisiin se moni-
mutkaistuu. Terveysviestinnassa kyse ei ole vain tiedon perillemenosta, vaan sen vastaanottajalla
on iso rooli. Terveyslukutaito voi olla mekaanista, jolloin lukija ei kykene syventdmaan luettua
omaan eldmadnsa eikd osaa suhtautua lukemaansa kriittisesti. Itse sairastavan itsemaaraamisoi-
keutta kunnioittava ohje antaa lukijalle tilaa ja mahdollisen kysya eli syntyy huomioonottavaa
vuorovaikutusta, jolloin terveyslukutaito voi kehittya ja syventya. Neuvonta on ensiarvoisen tar-
keda ja sen tavoitteena on auttaa itse sairastavaa sairautensa hoidossa ja selviytymisessa sairau-
den kanssa. Usein ohjeen lisdksi tarvitaan henkil6kohtaista ohjausta. Onnistuessaan neuvonta voi
lyhentaa hoitoaikoja ja vahentaa sairaalakdyntien maaraa seka tarvetta. Itse sairastavat tarvitse-
vat ohjausta ja ohjeita, silld he joutuvat ottamaan isomman vastuun omasta hoidostaan. (Tork-

kola, Heikkinen & Tiainen 2002, 20, 22, 24.)



32

8. Johtopaatokset ja pohdinta

Opinnadytetydomme tarkoituksena on tuottaa opas bronkiektasiataudista sitd sairastaville aikui-
sille. Tavoitteena on tukea tietoutta sairaudesta, sen omahoidosta ja yksilollisyydesta oppaan
avulla. Aihe on ollut haastava, silla emme tienneet siitd mitddan ennen opinndytetyon tekemisen
aloittamista. Prosessin myo6ta olemme kuitenkin oppineet paljon taudista seka siihen liittyvista
osa-alueista ja padsseet huomioimaan monia kokemuksia taudin eri nakékulmista, moniammatil-

lisessa yhteistyossa.

Toiminnallisen opinnaytetydn prosessin tuotoksena oli opas bronkiektasiatautia sairastaville ai-
kuisille sairaudesta, sen omahoidosta ja yksilollisyydesta. Opas tehtiin Word -tiedostolle, joka
muunnettiin lopuksi PDF-tiedostoksi sen selkeyden ja helppolukuisuuden vuoksi ja se annettiin
toimeksiantajalle. Toimeksiantaja tulee kdyttdmaan sitd julkaistessaan virallisen oppaan my6-
hemmin. Virallista julkaisupdivamaaraa ei viela tiedeta, mutta toimeksiantaja on kertonut ilmoit-
tavansa siita opinnadytetyon tekijoille seka itse sairastavista koostuneelle ryhmalle henkilokohtai-

sesti.

Tutkimustehtavanamme oli selvittdad, mita asioita sisaltyy bronkiektasiatautia sairastavan oppaa-
seen. Kartoitimme sisaltokokonaisuudet yhteistydssa toimeksiantajan, itse sairastavista koostu-
neen ryhman sekd Kuopion yliopistollisen sairaalan keuhkopoliklinikan kahden sairaanhoitajan
avulla. Muokkasimme sisdltda palautteiden mukaan ja jouduimme myds tekemaan paatoksia toi-
meksiantajan kanssa sisallosta, silld kaikkea ei pystytty mahduttamaan oppaaseen. Siséllon ra-
jauksella pyrimme myd6s oppaan yksityiskohtien yhdistamiseen ja mahdollisimman yleistettaviin

tietoihin. Tama oli ajoittain hankalaa, silla kyse on yksil6llisesti iimenevasta taudista.

Sisaltoon valittiin kolme asiakokonaisuutta, joista ensimmainen oli yleistiedot sairaudesta sisal-
taen riskitekijat, oireet, pahenemisvaiheet, diagnosointi, hoito ja seuranta. Toinen kokonaisuus
sisdlsi omahoidon, jossa oli hengitysfysioterapia ja ylimaaraisen liman hoitaminen (tyhjennys-
hoito) (PEP-harjoittelu, FET-tekniikat, aktiivinen uloshengitystekniikka, asentotyhjennykset, liik-
kuvuus), elintavat (uni ja lepo, ruokavalio, tupakoimattomuus, liikunta) ja pahenemisvaiheiden
ennaltaehkaisy (infektioiden torjunta, rokotteet). Viimeinen kokonaisuus oli sairauden yksilolli-
syys — kokonaisvaltainen hyvinvointi (mielen hyvinvointi, seksuaalisuus, vertais- ja sosiaalituki).

Lisdksi aloitimme oppaan saatetekstilla “"lukijalle” ja paatimme sen “lopuksi’’-osioon.
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Opinnaytetyon teoriaosuudessa olemme kdyneet lapi oppaan ominaisuuksia. Pohdimme naita
asioita aktiivisesti tyostdaessimme opasta. Opas tarjoaa tietoa niin vastadiagnosoidulle kuin pi-
dempaan sairastaneelle aikuiselle. Oppaassa on tarkeimpia asioita tautiin liittyen, jotka tukevat
tietoisuutta sairaudesta diagnoosin saamisen jdlkeen. Opas tulee olemaan hyédyllinen myds pi-
dempaan sairastaneille, silla tallaista opasta heilld ei ole ollut ennen kaytdssa ja he voivat saada
siitd uusia nakdkulmia asiaan. Esitestauksen jalkeen saimme palautetta siita, ettd oppaan luettua
lukijalle jaa kannustava olo ja kokonaisuus on kattava. Talla voi olla mydnteinen vaikutus siihen,

ettd itse sairastava sitoutuu hoitoonsa paremmin.

Teimme oppaasta lukijaystavallisen ja asiakaslahtoisen. Kaytimme passiivimuodon lisaksi sinutte-
lumuotoa, joka auttaa tekstin kohdentamisessa lukijalle, silla ensisijaisesti opas on tehty itse sai-
rastaville. Toisaalta oppaalla voi olla muitakin lukijoita (Iaheiset, ammattilaiset), jolloin he hy6ty-
vat itse sairastavien lisdksi passiivimuodosta. Opas on kirjoitettu selkeasti ja yksiselitteisesti, jotta
lukijan ei tarvitsisi jadda pohtimaan tekstin tarkoitusta tai sita olisi hankala omaksua. Valtimme
kdaskymuotoa ja pyrimme perustelemaan asioita tukeaksemme kirjoitetun tekstin vaikuttavuutta.
Vieraskielisid sanoja esiintyy oppaassa useita ja suurin osa niistd on kddannetty suomen kielelle,
ymmarrettavaan muotoon. Oppaasta loytyy niin lyhyita kuin pitkidkin virkkeita ja asiakokonaisuu-
det on pyritty pilkkomaan pienemmiksi aiheiksi, jotta lukijan on helppo siirtya lukemaan halua-
maansa kohtaa. Oppaan kaaviot ja kuvat on pyritty toteuttamaan selkeasti, havainnollistamaan
tekstid. Emme lisdnneet kuviin kuvateksteja tai otsikoita, silld valitsimme kuvat tarkasti jokaisen

aihealueen mukaan kuuluvaksi.

Yksi sairaanhoitajan kompetensseista on hoitotydn eettisyys ja ammatillisuus, jossa yhtena osana
on asiantuntijuuden tuottaminen, jakaminen ja hydodyntdminen moniammatillisissa tiimeissa ja
verkostoissa (Sairaanhoitajan kompetenssit n.d.). Pdasimme hyédyntdmaan oppaan tekemisessa
moniammatillista yhteistyotd. Yhteyshenkiléna toiminut harvinaisten keuhkosairauksien asian-
tuntija jakoi meille tietoaan ja kokemuksiaan, jotka olivat valttamattomia niin prosessin aloitta-
misessa kuin sen etenemisessa. Itse sairastavista koostunut ryhma oli olennainen osa tuotteen
kehittamista, silla heidan nakékulmansa auttoi meitad tyostamaan oppaan sisallosta mahdollisim-
man sopivan. Ryhma koostui viidesta itse sairastavasta, mutta uskomme, etta se antoi silti hyvat

edellytykset tarvittavan sisadllén kohdentamisessa kohderyhmalle. Tyoelaman nakdkulma otettiin
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huomioon sairauden hoidon ja ohjauksen kannalta. Kuopion yliopistollisen sairaalan keuhkopoli-
klinikalta meille jakoivat kokemustaan kaksi kokenutta sairaanhoitajaa, jotka ovat tyoskennelleet

sairauden parissa.

Saimme opinndytetyoprosessin aikana palautetta ohjaavalta ja koordinoivalta opettajalta, vertai-
silta, terveydenhuollon ammattilaisilta, asiantuntijoilta ja bronkiektasiatautia sairastavien ryh-
malta. Saadut palautteet auttoivat opinndytteen tekemisessd ja muokkaamisessa tarpeenmu-

kaiseksi. Palautteet saivat meidat pohtimaan asioita monipuolisesti eri nakdkulmista.

Opas vastaa toimeksiantajan kanssa sovittua, tydelaman tarvetta ja se on erittdin ajankohtainen,
silla aiempia suomenkielisia oppaita aikuisille bronkiektasiatautia sairastaville ei ole olemassa.
Opinnaytetydna tehtya opasta ei saada suoraan eika heti Hengitysliiton sivuille jaettavaksi, mutta
se on ldahempdna toteutumista eli edistysta asian suhteen on tapahtunut. Harvinaisten sairauk-
sien kansallisen ohjelman (2019-2023) tavoitteina ovat muun muassa harvinaissairauksia koske-
van tiedon lisddminen ja osaamisen vahvistaminen, jossa tarvitaan muun muassa keinoja tiedon
saatavuuden lisddmiseksi seka tiedon ja tietoisuuden lisdédminen. Lisdksi harvinaissairaan osalli-

suuden vahvistaminen on yksi ohjelman tavoitteista.

Osallisuus on esimerkiksi yhteisyyttda, mukaan ottamista, osallistamista, vaikuttamista ja demo-
kratiaa. Osallisuudella voidaan vaikuttaa oman elaman kulkuun, palveluihin, toimintoihin ja mah-
dollisuuksiin seka joihinkin yhteisiin asioihin. (Isola ym. 2017, 3.) Itse sairastavien osallistuminen
ja heidan mielipiteidensd kuunteleminen prosessin aikana oli tydon kannalta merkitsevaa ja teki-
joille tarkea tilaisuus paasta tyoskentelemaan itse sairastavien kanssa. Ajattelemme, ettd proses-
siin osallistuminen oli my6s heille hyva keino paasta vaikuttamaan heita itsedan koskevaan asi-
aan. Koemme, ettd opinndytetydémme ansiosta olemme edistdneet yhden harvinaissairauden tie-

don kasittelya ja tulevaisuudessa, oppaan julkistuttua, tietoisuuden lisdamista.

Opinnaytetydprosessi eteni sovitussa aikataulussa. Ajoittain eteneminen oli hitaampaa, johtuen
tekijoiden omista aikatauluista, mutta tuote saatiin valmiiksi sovittuun paivamaaraan mennessa.
Tyon selkeampi aikatauluttaminen olisi voinut helpottaa sen toteuttamista ja ndin vaikuttaa myos
tekijoiden tehokkaampaan tyoskentelyyn. Molemmat tekijat osallistuivat tasavertaisesti opinnay-

tetyon tekoon. Kattavan tukiverkoston avulla tyd edistyi ja saimme sen myds paatokseen.

Jatkotutkimusaiheiksi muodostuvat luonnollisesti tdman tuotteistamisprosessin rajauksen ulko-

puolelle jadneet asiat, kuten bronkiektasiatauti alle 18-vuotiailla. Suomessa ei ole olemassa
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opasta alle 18-vuotiaille bronkiektasiatautia sairastaville, vaikka toisaalta taudin esiintyvyys kas-
vaa ikdantyessa ja on ndin ollen harvinaisempaa nuorilla (Kiikala-Siuko & Puolanne 2021, 3). Toi-
saalta itse sairastavalla on oikeus saada tietoa omasta sairaudestaan ja siihen liittyvista asioista
huolimatta sen harvinaisuudesta (Torkkola 2002, 20). Opasta voidaan hyodyntda mahdollisuuk-
sien mukaan ja harkitusti tyoelamassa itse sairastavan ohjauksessa, mutta se ei ole sen ensisijai-
nen tarkoitus. Nain ollen olisi tarpeellista kehittda materiaalia bronkiektasiataudista terveyden-
huollon ammattilaisille muun muassa itse sairastavien ohjausta varten, silla ohjaus ja neuvonta

tukevat kirjallisen materiaalin vaikuttavuutta.

8.1 Luotettavuus

Tieteellisen tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa mahdollisimman luotettavaa tietoa tutkitta-
vasta aiheesta. Tutkimuksen luotettavuuden arvioinnilla tarkoitetaan sita, kuinka totuudenmu-
kaista tietoa tutkimuksella on tuotettu. Luotettavuuden arviointi on ehdotonta tutkimustoimin-
nan, tieteellisen tiedon ja tiedon hyddyntamisen kannalta. Laadullisen tutkimuksen luotetta-
vuutta voidaan arvioida erilaisilla luotettavuuskriteereilld. (Kylma & Juvakka 2007, 127.) Tuotteis-
tamisprosessin luotettavuuden arviointiin voidaan kayttaa laadullisen tutkimuksen luotettavuu-

den arviointikriteereja (Mammi & Naasko 2014, 66).

Lahdekritiikki ja -harkinta taytyy huomioida aineistoja valitessa. Lahdekritiikki tarkoittaa kriitti-
syytta lahteitd valitessa seka niita tulkittaessa. Kriittisyydessa tulee ottaa huomioon lahteen ik3,
alkupera, uskottavuus eli asiatarkastuksen ldpaiseminen seka tekijan tunnettavuus ja arvostetta-
vuus. Totuudellisuus ja puolueettomuus on myds huomioitava lahteessa. (Hirsjarvi, Remes & Sa-
javaara 1997, 109-110.) Opinnaytetyota kirjoittaessamme olemme kriittisesti etsineet luotettavia
ja ndyttoon perustuvia lahteitad. Pyrimme etsimdan mahdollisimman tuoretta tietoa, mutta bron-
kiektasiataudista on viela kohtalaisen vahan tietoa. Opinndytetyon prosessin alussa lahteiden
kriittinen tarkastelu oli hankalaa, mutta kyky etsia luotettavia lahteita parani loppua kohden, joka

nakyi esimerkiksi lopullisten lahteiden valinnassa.

Luotettavuutta voidaan arvioida neljan eri kriteerin perusteella, jotka ovat vahvistettavuus, us-

kottavuus, reflektiivisyys ja siirrettavyys. Tutkimuksen uskottavuudella tarkoitetaan tutkimuksen
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ja sen tulosten uskottavuutta. Ajatuksena on, etta tutkimukseen osallistuneiden kasitys tutkimus-
kohteesta vastaa tutkimustuloksia. Uskottavuutta voidaan vahvistaa keskustelemalla tutkimuk-
sen tuloksista eri vaiheissa tutkimukseen osallistuvien kanssa. Tarkoittaa sitd, etta tutkimuksen
tulokset palautetaan osallistujille ja he arvioivat tulosten paikkansapitavyytta. On myds mahdol-
lista keskustella toisen tutkijan kanssa, joka tutkii samaa aihetta. Tutkimuksen uskottavuus vah-
vistuu, kun tutkimuksen tekija on riittavan pitkan ajan tekemisissa tutkimuksen kanssa. Tutkimuk-
seen osallistuvien ndkdkulman ymmartaminen voi vieda aikaa, mutta tutkimuksessa ollaan erit-
tdin kiinnostuneita heidan nakdkulmastaan. Tutkimuksen tekijan pitama tutkimuspaivakirja, jossa
tutkija kuvaa kokemuksiaan ja pohtii valintojaan vahvistaa my6s uskottavuutta. (Kylma & Juvakka

2007, 127-128.)

Oppaan teon eri vaiheissa keskustelimme oppaan tekoon osallistuvien henkildiden kanssa. He ar-
vioivat useasti oppaan tietoja ja paikkansapitavyytta. Naiden perusteella teimme jatkuvasti muu-
toksia ja pyrimme tekemaan oppaasta mahdollisimman uskottavan. Meillad ei ollut mahdollista
keskustella varsinaisen toisen tutkijan kanssa, joka tyoskentelisi saman aiheen parissa, mutta kes-
kustelimme eri asiantuntijoiden kanssa aiheesta. Kayttamamme aika opinnaytteen kirjoittami-
seen vahvistaa tutkimuksemme uskottavuutta. Pyrimme ymmartamaan tutkimukseen osallistu-
vien eri nakokulmia, joilla oli tarked merkitys oppaan teossa. Erilaisien nakdkulmien avulla op-
paasta saatiin kirjoitettua hyva kokonaisuus ja kohderyhmalle sopiva. Varsinaista tutkimuspaiva-
kirjaa emme pitdneet, mutta keskustelimme usein yhdessa seka toimeksiantajan kanssa oppaa-

seen liittyvista valinnoista ja kokemuksistamme.

Vahvistettavuus luotettavuuden arvioinnissa tarkoittaa sitd, etta toinen tutkija pystyy seurata tut-
kimusprosessin kulkua paapiirteittdin hyvin kirjatun tutkimusprosessin avulla. Tutkija kirjoittaa
muistiinpanoja tekemistdan asioista tutkimukseen liittyen esimerkiksi kdyttamistddan menetel-
mistd, haastattelutilanteista tai oivalluksistaan. Muistiinpanot ovat tarkea tutkimuspaivakirja,
koska usein laadullinen tutkimus pohjautuu avoimeen suunnitelmaan. Suunnitelma tarkentuu
tutkimuksen edetessa. Ajatuksena on kuvata esimerkiksi aineiston avulla, kuinka tutkija on paa-
tynyt tuloksiinsa ja johtopaatoksiinsa. Tassa voi kuitenkin tulla ristiriitoja, silla tutkijat saattavat
tulkita saman aineiston eri tavalla. Se ei kuitenkaan valttamatta tarkoita, etta tutkimus olisi epa-
luotettava. Se voi lisatd ymmarrysta tutkimuksen aiheesta ja laadullisessa tutkimuksessa todelli-

suuksia on monia. (Kylma & Juvakka 2007, 129.)
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Olemme kirjoittaneet tutkimusprosessin vaiheet ylos. Toinen tutkija pystyy seuraamaan tutki-
muksemme kulkua paapiirteittdin. Kdvimme useita tapaamisia lapi eri tutkimukseen osallistuvien
kanssa ja kirjoitimme niistd muistiinpanoja. Hyddynsimme muistiinpanoja jatkuvasti oppaan teon
eri vaiheissa ja suunnitelma oppaasta varmistui vahitellen tutkimusprosessin edetessa. Aineisto-
jen tulkinnassa meilla ei ollut suuria eroja, koska aineistot perustuivat faktatietoon. Tuloksista ja
johtopaatoksista keskustelimme yhdessa, jolloin saimme molempien ndkemys ja yhteinen loppu-

tulos.

Reflektiivisyys tarkoittaa sita, ettd tutkimuksen tekija on tietoinen omista ldhtokohdistaan teki-
jana. Tutkimuksen tekijan on arvioitava oma vaikutuksensa aineistoon ja tutkimusprosessiin. Lah-
tokohdat on kuvattava tutkimusraportissa. (Kylma & Juvakka 2007, 129.) Omia lahtokohtia olivat
esimerkiksi se, ettemme tienneet aiheesta ennestdaan mitaan. Yleisimmat keuhkosairaudet ovat
tulleet tutuksi hoitotydn kursseilla, mutta bronkiektasiataudista emme olleet edes kuulleet. Lah-
dimme kirjoittamaan opinnaytetyota avoimin ja odottavaisin mielin, koska aihe oli mielenkiintoi-
nen. Koska aihe oli meille aivan uusi, meilld ei ollut vaikutusta aineistojen tulkinnassa tai valin-
nassa. Aineistosta lainatuissa omin sanoin kirjoitetuissa teksteissd olimme tarkkoja, ettei aineis-

ton merkitys muutu vaan tieto pysyy samana.

Siirrettavyydella tarkoitetaan tutkimustulosten siirtdamista muihin samankaltaisiin tilanteisiin. Sii-
hen kuuluu, etta tutkimuksen tekija antaa riittavasti esimerkiksi kuvailevaa tietoa ymparistosta ja
tutkimukseen osallistujista, etta tutkimuksen lukija voi arvioida siirrettavyytta. (Kylma & Juvakka
2007, 129.) Tutkimustulostemme siirrettavyys on helppoa esimerkiksi toisessa ammattikorkea-
koulussa tehtdvaan tutkimukseen tai oppaan paivittamiseen. Siirrettdvyys on myos helppoa viral-

lisen oppaan tekijalle. Kirjoitimme kuvailevaa tietoa tutkimukseen osallistujista ja ymparistosta.

8.2 Eettisyys

Eettiset tekijat ovat tarkea osa opinnaytetoita ja tutkimuksia. Tutkimusetiikassa tutkimuksen te-
kija tekee jatkuvasti valintoja ja paatoksia. Eettiset haasteet eivat koske vain tutkijoita, vaan ne
ovat koko ajan lasna tutkimuksen suunnittelusta julkaisemiseen asti. (Kylma & Juvakka 2007,

137.) Tutkimuksen tekija joutuu ratkaisemaan koko ajan eettisyyteen liittyvia asioita, vaikka han
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saakin niihin ohjausta. Tutkimuksen tekeminen on kuitenkin parhaillaan [6ytamisen ja oivaltami-
sen iloa. Kyky myotdelaa ihmisten elamankohtaloissa, myds vaikeissa, on osa monisyista iloon
liittyvaa elamisen kokemusta. Hyvaan, laadukkaaseen tutkimukseen kuuluu tutkimuksen tekijan
jatkuva tietoisuus liittyen eettisiin ratkaisuihin ja niiden kauaskantoisuuteen. (Kylma & Juvakka

2007, 155.)

Koko opinndytetydémme tyostamisen ja kirjoittamisen aikana jouduimme jatkuvasti yhdessa poh-
timaan ja tekemaan eettisia ratkaisuja. Eettiset seikat liittyivat esimerkiksi meidan opinnaytetyo-
homme osallistuneisiin bronkiektasiatautia sairastaviin henkildihin. Alussa teimme ratkaisuja
siitd, miten kuvaamme itse sairastavia niin, ettei heita voi tunnistaa tai yhdistda mihinkaan. Emme
tuoneet ilmi sukupuolta, henkildllisyytta tai asuinpaikkakuntaa, silla halusimme sailyttaa heidan
luottamuksensa siitd, ettei heita tunnisteta tastd opinnaytetyosta. Mitd pidemmalle opinnayte
tyo eteni, sitd enemman oivalsimme ja ymmarsimme asioita myds heidan nakékulmastaan. Bron-
kiektasiatautia sairastavien ryhma kasvatti kykydmme myo6taelda heidan kanssaan. Eettisten poh-

dintojen ja ratkaisujen avulla pyrimme eettisesti laadukkaaseen opinnaytetyohon.

Pyysimme erillisen luvan Hengitysliiton harvinaisten keuhkosairauksien asiantuntijalta, saam-
meko tuoda hanen tittelinsa esille opinndaytetydssamme ja saimme mydntavan vastauksen. Tama
on merkittavaa siksi, etta hanen toiminimensa kiteyttda osaamisalueen hyvin, joka on merkitta-
vaa tyon arvioinnissa. Kuopion yliopistollisen sairaalan keuhkopoliklinikan sairaanhoitajista use-
ampi tyoskentelee harvinaisten keuhkosairauksien parissa, joten mydskaan heita ei ole tunnistet-
tavissa. Kuopion yliopistollisen sairaalan keuhkopoliklinikan keuhkolaékari antoi luvan kayttaa tit-

teliddn opinnaytetydssamme.

Tietyt lait ohjaavat terveyteen liittyvan tieteellisen tutkimuksen tekemista. Niitd ovat esimerkiksi
Suomen perustuslaki (731/1999), laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992), henkilttieto-
laki (1999/523) ja laki ladketieteellisesta tutkimuksesta (488/1999). Lahtokohtana moniulottei-
sessa saatelyssa on tutkimukseen osallistujan yksityisyyden turvaaminen ja koskemattomuus.
(Kylméa & Juvakka 2007, 139.) Suomen perustuslaki saitaa jokaisen perusoikeuksista, johon kuu-
luu esimerkiksi henkilokohtainen koskemattomuus, yksityisyyden suoja ja sivistykselliset oikeudet
(Kylma & Juvakka 2007, 140). Yksi tarkeimpia eettisyyteen liittyvia asioita opinndytetyossamme
olivat opinndytetyohon osallistuneiden yksityisyyden suoja ja henkilokohtainen koskematto-

muus.
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Henkilotieto tarkoittaa kaikenlaisia luonnollisia henkil6a koskevia ominaisuuksia tai elinolosuh-
teita, joiden perusteella hanta tai hdanen perhettdan tai hanen kanssaan yhdessa asuvia voidaan
tunnistaa koskeviksi (Kylma & Juvakka 2007, 140). Olemme varmistaneet, ettd opinnaytetyohon
osallistuneiden henkilotiedot eivat ole sellaisia, ettd heita voisi niista tunnistaa. Olemme kuvan-
neet tutkimukseen osallistujia "bronkiektasiatautia sairastavien ryhmalla”, joihin kuuluu eri-ikai-
sid ja sukupuolisia bronkiektasiatautia sairastavia ihmisid. Naiden tietojen perusteella ketdan yk-

sittdista osallistujaa ei voida tunnistaa yksiléllisesti.

Tutkimusetiikassa keskeisid asioita ovat rehellisyys, luotettavuus ja kunnioitus, haittojen valtta-
minen, ihmisoikeuksien kunnioittaminen ja oikeudenmukaisuus (Kylma & Juvakka 2007, 147). Ai-
heenvalinnassa pohditaan oikeutusta. Tutkimuksen on aina lisattava terveystieteiden tietoperus-
taa, eika puhdas uteliaisuus pelkastaan riita. Tutkijan l0ydettya inhimilliseen elamaan liittyvan il-
mion, tutkimukselle on I6ydyttava laajemmat perustelut tietokannasta. Se edellyttda aihealuee-
seen liittyvan aikaisemman tutkimuksen analyysia ja synteesia. Eettiseen oikeutukseen kuuluu
myos tutkimusongelmien pohjana olevien arvojen pohtiminen ja tutkimuksella saatavan tiedon
merkityksen arvioiminen oman tieteenalan seka yhteiskunnan kannalta. (Kylma & Juvakka 2007,

144).

Keskeiset eettiset seikat kulkivat koko opinndytetydn ajan mielessimme. Opinndytetyémme on
eettisesti oikeutettu, silld se lisda tietoperustaa sosiaali- ja terveysalalle, mutta myds yhteiskun-
nalle. Aihe ei perustu pelkkaan uteliaisuuteen vaan konkreettisesti inhimilliseen elamaan, koska
sairaudet saattavat olla osa ihmisen elamaa. Opinnaytetydmme aihe vaati aikaisempien bronkiek-
tasiataudista tehtyjen tutkimusten ja artikkeleiden analysointia. Analysoinnin avulla pystyimme

yhdistdmaan aikaisempaa tietoa omaan opinnaytetyohon.

Tutkimuksen sensitiivisyys on tarked osa tutkimuksen eettisia seikkoja. Sensitiivisyys tarkoittaa
eritasoisten uhkien aiheutumista tutkimukseen osallistujille, mutta se tarkoittaa myos tutkimus-
aiheen tai tutkittavan ilmion arkaluontoisuutta. Arkaluontoisuus voi liittya esimerkiksi yksityisyy-
teen, seksuaalisuuteen, salassa pidettaviin tietoihin tai tunteellisesti herkkiin aiheisiin. Terveys-
tieteellisessa tutkimuksessa sensitiivisia teemoja voivat olla esimerkiksi vaikeat eldamantilanteet
ja muutosvaiheet, mutta myos arkipdivaisemmat aiheet voivat olla sensitiivisia. Tutkimuksen te-
kija ja tutkimukseen osallistuja saattavat olla aiheiden sensitiivisyydesta eri mielta. (Kylma & Ju-

vakka 2007, 145.)
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Opinnaytetydssamme arkaluontoisuus liittyi bronkiektasiataudin aiheuttamiin oireisiin ja muihin
ilmidihin, mita tauti voi aiheuttaa. Esimerkiksi taudista johtuva ylimaaraisen liman irtoaminen tai
yska voi vaikuttaa sosiaalisiin tilanteisiin, joissa sairastava voi kokea epamukavuutta tai hapeaa.
Opinnaytetyodssa kasittelimme myos arkaluontoisia asioita, esimerkiksi seksuaalisuutta ja siihen
liittyvia asioita. Tauti vaikuttaa itsetuntoon ja mindkuvaan. Myds bronkiektasiatautiin liittyvat pa-
henemisvaiheet, hoidot ja omahoitoon sitoutumisen ajateltiin olevan vaikeisiin eldmantilanteisiin
tai muutoksiin liittyvid. Myo6s diagnoosin saamisen jalkeen tiedon vahyys taudista liittyi elaman-
muutoksiin, jotka saattoivat olla arkaluontoisia. Pyrimme kirjoittamaan oppaaseen arkaluontoiset
asiat neutraalisti ja kunnioittavasti. Luottamus oli molemmin puolista tutkimuksen tekijoilla ja

osallistujilla, joka mahdollisti arkaluontoisista asioista keskustelemisen.

8.3 Ammatillinen kasvu

EU-direktiivi (2013/55/EU) saatelee sairaanhoitajatutkintoa kansallisen lainsdadannon kanssa. Di-
rektiivi on maaritellyt yleiset osaamisvaatimukset yleissairaanhoidon sairaanhoitajan osaamisen
varmistamiseksi. Yleissairaanhoitajan osaamisen alueet on jaettu 13:sta osaamisvaatimukseen,
joita ovat esimerkiksi ammatillisuus ja eettisyys, asiakaslahtoisyys, kommunikointi ja moniamma-
tillisuus, ohjaus- ja opetusosaaminen ja omahoidon tukeminen, ndytt66n perustuva toiminta, tut-
kimustiedon hyddyntaminen ja paatoksenteko seka potilas- ja asiakasturvallisuus. (Blogit Savonia
n.d.) Pohdimme seuraavaksi omaa ammatillista kehitystdmme, opinndytteen hyoétya toimeksian-

tajalle ja hyotya bronkiektasiatautia sairastaville ndiden osaamisvaatimusten avulla.

Ammatillisuus ja eettisyys ovat vahvistuneet paljon opinndytteen tyéstamisen aikana. Eettiset pe-
riaatteet ja ohjeet tutkimuksen tekemiseen liittyen olivat vahvasti jatkuvasti mielessa koko ajan.
Opinnaytetydssa taytyi usein pohtia eettisyyteen, esimerkiksi yksityisyyteen liittyvia asioita tehda
ratkaisuja. Huomasimme, etta eettisyys kulki jatkuvasti mukana tutkimuksen suunnitelmasta jul-

kaisemiseen saakka. Opinnaytetyon myota korostui yksilollisyyden turvaaminen ja suojaaminen.

Asiakaslahtoisyys korostui opinndytetydssamme. Bronkiektasiatautia sairastavan opas tehtiin
bronkiektasiatautia sairastavien nakokulmasta, jotta oppaasta saatiin mahdollisimman hyva ja
tarpeisiin vastaava. Ryhma bronkiektasiatautia sairastavia oli ainutlaatuinen lisa niin itse opinnay-

tetyohomme kuin ammatillisessa kehityksessa. Asiakaslahtoisyydessa korostui heidan erilaiset
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nakokulmansa, joiden perusteella teimme ratkaisuja ja pyrimme tekemaan oppaasta kaikille so-
pivan. Kohtasimme oppaan tekoon osallistuvat kunnioittavasti ja “oman taudin tuntevana”. Asia-
kaslahtoisyydessa korostui myos taudin yksilollisyys ja arvostimme osallistujien kertomia asioita

omaan tautiin liittyen.

Kommunikointi ja moniammatillisuus korostuivat opinndytetyéssamme siten, ettd olimme opin-
naytetyon tyéstamisen aikana yhteydessa moniin eri ammattilaisiin seka itse sairastaviin. Saimme
apua opinndytetyohon toimeksiantajalta, keuhkoladkariltd, taudin parissa tydskentelevilta sai-
raanhoitajilta, tautia sairastavilta henkil6ilta sekad ohjaavalta ja koordinoivalta opettajalta. Luetu-
timme opasta my6s muutamalla ulkopuolisella ihmiselld, jotta saisimme tietoa siita, milta opas
nayttaa sellaisen henkilon silmissa, jolla ei ole taudista aiempaa kasitysta. Kyky toimia tiimissa eri
ammattilaisten kanssa parani ja tuki sekd opinnaytetyon tekemista ja oppimista. Opimme itsekin
taudista paljon tydskentelemalld monien eri ammattilaisten kanssa. Moniammatillisuus antoi eri

nakdkulmia opinndytetyohomme ja kokemuksemme myo6ta antoi sille tietynlaista syvyytta.

Ohjaus- ja opetusosaaminen sekda omahoidon tukeminen olivat tirkea osa opinndytetydtamme.
Terveydenhoitajan tydnkuvaan kuuluu ohjaus- ja opetusosaamista. Opas toivottavasti onkin vi-
rallisen oppaan julkistuttua hyva ohjausvaline ammattilaisen tueksi. Omahoidon tukeminen oli
osa opinnaytetyota, jonka tarkoitus avautui meille paljon tdman opinndytetyon aikana. Sairasta-
van omahoitoon tukeminen oikealla ja kannustavalla tavalla on erittdin tarkedaa omahoidon on-
nistumiseksi. Oikeanlainen tukeminen ja kannustaminen saa sairastavan sitoutumaan omahoi-
toon, joka helpottaa sairauden oireita tai estda niiden pahenemista. Opimme myads, etta yksilolli-
syyden korostaminen on tarkeaa, silla kaikki omahoitoon liittyvat hoidot eivat toimi kaikille. Onkin
tarkeaa kannustaa kokeilemaan erilaisia hoitoja, jotta 16ytaa itselleen sopivan eika tautia sairas-

tava lannistu. Toimeksiantajamme ohjasi meitad koko tutkimusprosessin ajan.

Nayttoon perustuva toiminta, tutkimustiedon hyédyntaminen ja paatoksenteko ovat iso osa opin-
ndytetyotamme. Nayttoon perustuvan toiminnan merkitys korostui meille opinnaytetydssa op-
paan teossa ja tutkimuksien analysoinnissa. Nayttoon perustuva toiminta on tarkea osa tervey-
denhoitajan tydnkuvaa ja toiminnan pitda aina perustua nayttoon. Siten pystytdaan toteuttamaan
turvallista hoitoa. Tutkimustietoa hyddynnettiin jatkuvasti opinndytetyon aikana ja tutkimustie-
don hyodyntamisessa korostui tiedon oikeanlainen referointi ja lahdeviitteiden kaytto. Paatok-

senteko esimerkiksi aineistojen kannalta parantui siten, ettd osasimme etsia luotettavia aineistoja
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ja jattaa pois ne, mitka epailyttivat. Teimme yhdessa paatoksia liittyen aineistoihin ja aihealuei-

siin, jolloin paatimme, mita kdytamme ja mita jatamme pois.

Paatoksentekokyky parantui etenkin oppaan arvioinnin osalta. Tapasimme muutaman kerran tau-
tia sairastavien ryhman ja toimeksiantajan kanssa, jossa kdytiin opasta lapi. Saimme aina positii-
vista palautetta seka kehitettavia ideoita oppaaseen. Kaikkia asioita ei oppaaseen pystytty laitta-
maan, joten keskustelimme yhdessa toimeksiantajan kanssa niista, mitka ovat tarkeita ja olennai-
sia asioita. Bronkiektasiatauti ja siihen liittyvat oireet ilmenevat niin yksilollisesti, ettei kaikkea
mahdollista pystytty laittamaan lopulliseen versioon, vaan pyrimme mahdollisimman yleistetta-

van tiedon kayttoon.

Potilas- ja asiakasturvallisuus varmistettiin koko opinndytteen tyéstamisen ajan. Huolehdimme,
ettei kenenkdan yksityisyys vaarannu ja ettei kenellekdan aiheudu opinndytteesta mitaan haittaa.
Kenenkaan yksilollisia asioita ei kirjoitettu mihinkdan ylos. Potilas- ja asiakasturvallisuuden mer-
kitys korostui ja oli mielessa koko ajan. Terveydenhoitajallakin potilas- ja asiakasturvallisuus on

yksi tarkeimpia tyohon liittyvia asioita, joita taytyy edistaa jatkuvasti.
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