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SYOPAPOTILAAN KUNTOUTUSSUUNNITELMA

- mahdollisuus vai velvollisuus?

Sybpakuntoutus on osa syOpapotilaan hyvada hoitoa, jossa kuntoutussuunnitelmalla on
keskeinen ja merkityksellinen rooli potilaan tavoitteellisen ja oikea-aikaisen kuntoutuksen
suunnittelun ja toteuttamisen vélineena.

Taman kehittamisprojektin  tavoitteena oli edistdd syopéapotilaan psykososiaalisen
kuntoutustarpeen varhaista havaitsemista ja sydpakuntoutukseen ohjaamista. Tarkoituksena oli
tuottaa tietoa sydpakuntoutuksen palvelunohjauksen malliin, joka ohjaa sy®péhoitoyksikkéja
laatimaan sydpépotilaille kuntoutussuunnitelman mahdollisimman varhaisessa vaiheessa
potilaan  hoito- ja kuntoutuspolkua. Kehittamisprojekti oli osa Lounais-Suomen
Syopayhdistyksen  (LSSY) ja Turun ammattikorkeakoulun yhteistd tutkimus- ja
kehittdmishanketta, jonka tavoitteena oli edistda sybpasairaan ihmisen, hanen laheistensa ja
perheiden tarvelahtdisyyteen perustuvaa tiedollista, fyysista ja psykososiaalista tukea.

Aineisto koostui Kkirjallisuudesta seka soveltavasta tutkimusosiosta. Kirjallisuuden pohjalta
saatiin  tietoa syOpapotilaan  kuntoutukseen vaikuttavista tekijdistd. Soveltavassa
tutkimusosiossa aineistoa keréattiin yksilo- ja ryhmahaastatteluin. Yksildhaastattelut suunnattiin
syopaklinikan laékareille (n=4), liséksi ryhmanéa haastateltiin sydpéklinikan muita sydpépotilaan
hoitopolkuun osallistuvia erityisasiantuntijoita (n=4). Haastattelutulosten perusteella nayttaa
silta, etta sydpapotilaan kuntoutussuunnitelma laaditaan paaasiallisesti potilaan tai muun tahon
pyynnosta ja/tai velvollisuudesta. Lisaksi tulosten mukaan syopéapotilaalle laadittavat
kuntoutussuunnitelmat ovat sisalléltaén ja tavoitteiltaan suppeita.

Taman kehittdmisprojektin tuotoksena syntyi sydpakuntoutuksen palvelunohjauksen malli, joka
ohjaa syoOpahoitoyksikéita laatimaan sydpéapotilaan kuntoutussuunnitelman mahdollisimman
aikaisessa vaiheessa potilaan hoitopolkua. Palvelunohjausmalli sisaltda laakinnallisen
kuntoutussuunnitelman  sisaltdsuosituksen, lisdksi se ohjaa laatimaan sydpépotilaan
kuntoutussuunnitelman moniammatillisuutta hyddyntden sekad osallistamaan sydpapotilaan ja
héanen laheisensa kuntoutuksen suunnitteluun.
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CANCER PATIENT'S REHABILITATION PLAN

- possibility or duty?

Cancer rehabilitation is part of good cancer care. A rehabilitation plan has an essential and
important role in the well-planned and goal-oriented cancer rehabilitation implemented at the
right time.

This development project was a part of Cancer patient’s chain of care research and
development project between Southwestern Finland Cancer Society and Turku University of
Applied Sciences, which aimed at providing mental, physical, psychosocial and informational
support based on the needs of the patient and his/her family and close friends.

The goal of this development project was to promote an early detection of the cancer patient’s
need for psychosocial rehabilitation. The aim of this development project was to produce
information for the development of the case management model. The case management model
guides cancer care units in drawing up a rehabilitation plan for cancer patients at an early stage
of the illness.

The material consisted of literature as well as an applied research section. The data included
literature and oncologist (n=4) and expert (n=4) interviews. Based on the results, it can be
assumed that rehabilitation plans are drawn up mainly by request or duty bound resulting into
plans which have limited contents and goals.

The result of this project was to develop a case management model providing guidance in the
creation of rehabilitation plan for a cancer patient at an early stage of his/her care pathway. The
case management model includes a recommendation for the contents of the medical
rehabilitation. In addition, the model also enables multi-professional cooperation as well as
involvement of the patient's family and close friends in the rehabilitation planning.

KEYWORDS:

Cancer, cancer patient, rehabilitation plan, psycho-social rehabilitation, case management
model
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1 JOHDANTO

Sy0Opasairaus hoitoineen voi merkittavasti heikentaa potilaan toimintakykya, jolloin tar-
vitaan kuntoutusta, jonka tehtdvana on varmistaa syopéapotilaalle fyysisesti, psyykki-
sesti ja sosiaalisesti tdysipainoinen elama syopahoidon aikana ja sen jalkeen (Saarto
2013, 273). Syopakuntoutus on potilaan elamanhallinnan tukija, ja lisdksi se on olen-
nainen osa syopépotilaan hyvaa hoitoa. Syopakuntoutuksen tavoitteena on toiminta- ja
tyokyvyn sdilyttdminen, parantaminen tai palauttaminen ja sen sisallén ja toteutustavan
tulee vastata kuntoutujan todettuja ja ajankohtaisia tarpeita. Liséksi kuntoutus edellyt-

taa kuntoutustoimenpiteiden oikeaa ajoittumista.

Kuntoutussuunnitelma on keskeinen ja tarkein potilaan kuntoutuksen suunnittelun ja
toteuttamisen valine, josta tulee kayda ilmi potilaan toimintakyky seka sen arvioimiseksi
kaytetyt arviointimenetelmat ja potilaalle suositeltu kuntoutus. Yksilollisesti laaditun
kuntoutussuunnitelman tulee olla tarkoituksenmukainen, realistinen ja sisalléltaan jous-
tava. (Paltamaa, Karhula, Suomela—Markkanen & Autti-Ramé 2011, 39; Nikkanen
2010, 3-4.) Lisadksi sen tehtdvana on toimia potilaan hoitopolkuun osallistuvien toimi-
joiden vélisena tiedonsiirron valineena. Ongelmana sydpakuntoutuksen nakdkulmasta
on kuitenkin suunnittelun, toteutuksen ja seurannan kokonaisnakemyksen pirstalei-
suus. Suurimmalle osalle syOpdapotilaista kuntoutussuunnitelmaa ei laadita lainkaan
ladkariresurssien vahaisyyden tai tyonjaollisten epéaselvyyksien vuoksi. Kuntoutuksen
toimijoita ja kuntoutukseen liittyvad lainsaadantda on paljon, ja lisdksi sydpapotilaan
hoitopolun toimijoiden vastuusuhteet ndhdaan kentalla epaselvind. Sydpapotilaan hoi-
dosta vastaava ladkari on usein keskeisessa asemassa potilaan kuntoutusprosessin
k&ynnistamisessa. Kuntoutussuunnitelma tulee tehda oikea-aikaisesti ja mahdollisim-
man varhain, jotta kuntoutuksella voidaan vaikuttaa tilanteeseen ja toteutuksella saada
vaikuttavuutta. Tehokas kuntoutukseen ohjaaminen kuitenkin edellyttaa, etta la&kari

tuntee kuntoutuksen tavoitteet ja periaatteet (Shemeikka ym. 2013, 20).

Tama kehittAmisprojekti liittyi Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen (LSSY) ja Turun
ammattikorkeakoulun (Turun amk) Terveys ja hyvinvointi -tulosalueen yhteiseen Sy6-
papotilaan hyva hoitopolku 2010-2015 tutkimus- ja kehittdmishankkeeseen. Kehitta-
misprojektin tarkoituksena oli kehittda sydpakuntoutuksen palvelunohjauksen malli,
joka ohjaa syopahoitoyksikkdja laatimaan sydpapotilaille kuntoutussuunnitelman mah-

dollisimman varhaisessa vaiheessa potilaan hoito- ja kuntoutuspolkua.



2 KEHITTAMISPROJEKTIN LAHTOKOHDAT

2.1 Kehittamisprojektin tarve

Sy0Opasairaus hoitoineen voi merkittavasti heikentaa potilaan toimintakykya, jolloin tar-
vitaan kuntoutusta. Sen tehtavana on varmistaa syopépotilaalle fyysisesti, psyykkisesti
ja sosiaalisesti taysipainoinen elama sydpahoidon aikana ja sen jélkeen (Saarto 2013,
273). Syopakuntoutus on olennainen osa syopapotilaan hyvaa hoitoa (Terveyden ja
hyvinvoinninlaitos 2014, 75). Potilaiden tydkyvyn yllapito koko tyéuran ajan onkin en-
siarvoisen tarkeaa (Valtiontalouden tarkastusvirasto 2013, 43). Kuntoutuksella on mer-
kittava rooli sosiaali- ja terveyspolitikassa, koska sen avulla voidaan edistaa syépapoti-
laan hyvinvointia, elamanhallintaa seké osallisuutta yhteiskunnassa (Koukkari 2010,
18). Oikea-aikainen ja oikeanlainen kuntoutus tukee tydikaisten sydpapotilaiden tydhon
paluuta. Moni sairastuneista palaakin typhtn omaan ammattiinsa, mika osaltaan auttaa
paluuta normaaliin arkeen ja on myds merkkina sydvasta selviamisesta. (Saarto 2013,
273.) My0s ikaantyneet sybpapotilaat tarvitsevat tukea kuntoutumiseensa, jossa tavoit-
teena on auttaa heita selviytymadn omassa arjessaan. Tama osaltaan vahentaa ikaan-
tyneiden laitoshoidon tarvetta. Arvioiden mukaan noin 20 % sy®6paan sairastuneista
hy6tyisi kuntoutuksesta, mika tarkoittaisi noin 8 000 kuntoutettavaa henkiléa vuoteen
2025 mennessa. Talla hetkella Kansaneldkelaitoksen (Kela) ja Syopéajarjestojen jarjes-
tamille kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille osallistuu vuosittain noin 2 000
sydpakuntoutujaa. Kokonaisuudessaan kokonaisvaltaisen kuntouttavan toiminnan voi-
daan katsoa saastavan yhteiskunnan voimavaroja ja tuovan taloudellista saastéa. (THL
2014, 23.) Nykyaikana korostuneesta hyotyndkdkulmasta huolimatta kuntouttavan toi-
minnan ydinajatuksena on inhimillisyys ja oikeudenmukaisuus (Koukkari 2010, 14-15).
Vaikka tavoitteena on taata ammattitaitoisen ja tyokykyisen tydvoiman saanti jatkossa-
kin yhteiskunnassa, kuntouttavan toiminnan ensisijainen tavoite on parantaa syépéapoti-

laan oman elaméansa hallintaa, laatua seka selvitymista (Salakari 2011, 16).

Kuntoutussuunnitelma on keskeinen ja tarkein potilaan kuntoutuksen suunnittelun ja
toteuttamisen valine. SyoOpékuntoutuksen suunnitteluun liittyvat kaytdnnot kuitenkin
vaihtelevat suuresti terveydenhuollon eri tasoilla, eikd tahan perustuvaa tutkimustietoa
ole juuri saatavilla. Ongelmana kuntoutuksen nakodkulmasta on sydpahoidon suunnitte-
lun, toteutuksen ja seurannan kokonaisnakemyksen pirstaleisuus. Kuntoutuksen toimi-

joita ja kuntoutukseen liittyvaa lainsaadantdéa on paljon, lisaksi sydpapotilaan hoitopo-
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lun toimijoiden vastuusuhteet ndhdaan kentélla epaselvina. Kuntoutusjarjestelméa koe-
taan sekavaksi, potilaiden asioiden siirtely kuntoutustoimijalta toiselle on yleista eik&
viestinta eri organisaatioiden valilla toimi. (THL 2014, 81; STM 2013, 53.) Potilaiden
hoitoon, kuntoutukseen ja palveluihin liittyvat tiedonkulun puutteet nakyvéat ongelmina
hoidon ja kuntoutuksen jatkuvuudesta tiedottamisena (Koukkari 2011, 224). Kukaan
syOpahoitopolun toimijoista ei ota kokonaisvastuuta potilaasta, koska toimijoita sdadel-
laan usealla eri lailla, eiké aina ole selvaa, kenen vastuulle potilas kulloinkin kuuluu.
Kuntoutussuunnitelmien taso on valtakunnallisesti hyvin vaihteleva, ja ongelmia tuotta-
vat erityisesti huolimattomasti laaditut ja puutteellisesti perustellut suunnitelmat. Poti-
laan elamaa koskevien ratkaisujen oikeellisuuden ja etenemisen kannalta asianmukai-

set kuntoutussuunnitelmat ovat kuitenkin avainasemassa. (STM 2012, 52-53.)

Vaikeavammaisten kuntoutukseen liittyviin kuntoutussuunnitelmiin on kohdistettu Suo-
messa useita tutkimuksia ja selvityksid, jotka liittyvat kuntoutussuunnitelmien sisaltoon,
rakentumiseen, vaikeavammaisiin kuntoutujiin, kuntoutuksen kaytannén tason tyénteki-
joihin seka palveluntuottajien kokemuksiin. Naiden tutkimusten mukaan kuntoutus-
suunnitelmien tiedot potilaiden yksildllisista tarpeista, kuntoutukseen liittyvat odotuksis-
ta ja potilaan voimavaroista ovat puutteellisia. Lisaksi kuntoutukselle asetetut konkreet-
tiset tavoitteet, aikataulut ja seurantasuunnitelmat puuttuvat suunnitelmista jopa koko-
naan. (Nikkanen 2010, 3-4.) Myds Jeglinsky, Brogren & Autti-Ramé (2014) totesivat
CP-lapsien kuntoutussuunnitelmiin kohdistuvassa tutkimuksessaan kuntoutussuunni-
telmien sisaltdjen olevan tavoitteiltaan ja sisélléiltaan puutteellisia. Kallanranta ja Ris-
sanen (1996) totesivat vaikeavammaisten kuntoutukseen liittyvien suunnitelmien ole-
van heikkotasoisia ja moniammatillisen tiimityén kayton olevan vahaista. Tuloksien
mukaan kuntoutusta ei osata mieltdd osaksi potilaan laajempaa hoitosuunnittelua ja
potilas on jadnyt/jatetty taka-alalle oman kuntoutuksensa suunnittelussa (Kallanranta &
Rissanen 1996). Myds Kari ja Puukka (2001) ovat selvittdneet omassa tutkimukses-
saan kuntoutussuunnitelmien sisaltdja ja rakennetta. Tassa tutkimuksessa todettiin
potilaiden kuntoutustarpeen arvioiden, kuntoutuksen tavoitteen asettamisen seka kun-
toutuksen seurantatietojen olevan heikkotasoisia, ylimalkaisia ja puutteellisia. Lis&ksi
todettiin pelkkiin asiakirjatietoihin perustuvien kuntoutussuunnitelmien maara yllattavan
suureksi, mik& osaltaan selittdd kuntoutussuunnitelmien huonoa tasoa. Myds potilaan
tai hanen laheistensé osallistuminen oman kuntoutuksensa suunnitteluun oli tutkimus-
havainnon mukaan véhaista. Lisaksi tieto kuntoutuksen seurannasta oli kirjattu huonos-
ti kuntoutussuunnitelmiin. Tamankin tutkimuksen mukaan yleisvaikutelmaksi jai, etta

kuntoutussuunnitelmat laaditaan velvollisuudesta, koska laki niin vaatii. Nain asian tar-
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kastelu potilaan nékokulmasta sek& h&nen mahdollisuutensa osallistua oman kuntou-

tuksen suunnitteluun jaa toteutumatta. (Kari & Puukka 2001, 72—74.)

Lapin yliopiston ja Kuntoutussaation toteuttama tutkimushanke Vaikeavammaiset kun-
toutujat Kelan palveluissa (2009) toi asiakkaan @anen kuuluviin kuntoutuspalvelujen
kehittAmisprosessissa. Tahan liittyneen tutkimusraportin mukaan asiakkaat toivoivat
kuntoutussuunnitelmiinsa yksilollisyytta ja kokonaisvaltaista tilanteen tarkastelua, laaja-
alaista asiantuntijuuden kayttda kuntoutuksen suunnittelun perustana seka yksilollisten
seuranta- ja arviointitietojen hyddyntadmista kuntoutuksen jatkosuunnittelussa. (Jarvi-
koski ym. 2009.) Myds Koukkari (2010) on tutkinut omassa vaitostutkimuksessaan kun-
toutujien kasityksid kokonaisvaltaisesta kuntoutuksesta ja kuntoutumisesta. Tassa tut-
kimuksessa todettiin palvelujarjestelmén toiminnassa olevan keskeisia puutteita, jotka
liittyivat potilaiden ohjaukseen ja tiedon saamiseen varsinkin tilanteissa, joissa kuntou-
tuja kotiutuu palveluorganisaatiosta. Kuvatussa tilanteessa riskina on, etta kuntoutuja
jaa ilman hanelle kuuluvaa sosiaaliturvaa ja kuntoutusvasteen seuranta seké kokonais-
tilanteen arviointi jadvat toteutumatta. Lisdksi tutkimuksessa todettiin kuntoutuksen
koordinoinnin puute, joka ilmeni ohjauksellisessa seka kuntoutuksen suunnitteluun liit-
tyvassa toteutuksessa ja arvioinnissa. Tutkimustulosten mukaan tama kuvantui kuntou-
tuksen vahaisena maarana, kuntoutukseen liittyvan tiedottamisen ja kuntoutussuunni-
telman toteutumisen puuttumisena ja jopa kuntoutujan heitteille jattoénd. (Koukkari
2010, 208).

Tuorein ja lahinna aihetta on sydpapotilaiden ja hoitohenkiléston nakemyksiin ja koke-
muksiin liittyva Suomen sydpayhdistyksen vuonna 2014 laatima valtakunnallinen selvi-
tys, jossa todettiin, ettd suurimmalle osalle sybpapotilaista kuntoutussuunnitelmaa ei
laadita lainkaan tai sitd hyédynnetaan vahan ladkariresurssien vahaisyyden tai tyonja-
on epaselvyyksien vuoksi. Kyselyn perusteella kuntoutus tai kuntoutussuunnitelma
k&sitteind olivat epéselvia. Selvityksen mukaan sydpéapotilailla on niukasti tietoa omista
kuntoutusmahdollisuuksistaan, eivatka he itse jaksa tai eivat osaa hakea tietoa tarjolla
olevista kuntoutusvaihtoehdoista. (Pylkkdnen & Laine 2014, 28, 30.) SyOpapotilaat ei-
vat mydskaan osaa vaatia kuntoutusta (Vainio 2013, 43). Lisaksi hoitohenkiloston tieto
tarjolla olevista kuntoutusmahdollisuuksista todettiin puutteelliseksi (Pylkkanen & Laine
2014, 30). Suomen Laakariliitto, Kuntoutussaatio ja Avire—yhtidt kartoittivat vuonna
2013 toteutetun sdhkoisen kyselyn avulla ladkéareiden kuntoutukseen liittyvia kasityksia
ja kokemuksia. Kysely osoitti, ettd laakarit kokivat riittdvan kuntoutukseen liittyvan tie-

don saannin ongelmalliseksi, samoin kuin kuntoutusjarjestelméan byrokraattisuuden
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seka yhteistyon terveydenhuollon, tydterveydenhuollon ja kuntoutuksen valilla huonok-
si. (Shemeikka ym. 2013, 28.) My6s Valtiontalouden tarkastusvirasto (VTV) korosti
kertomuksessaan (2013) kuntoutusjarjestelmamme monimutkaisuutta, silla alan asian-
tuntijoidenkin on ajoittain vaikeaa selvittaa tahoa, kenen vastuulle potilaan kuntoutus
kuuluisi (VTV 2013, 44).

Siséllollisesti laadukkaan kuntoutussuunnitelman tehtavana on toimia potilaan syopé-
hoitopolkuun osallistuvien toimijoiden valisena tiedonsiirron vélineend, josta tulee kay-
da ilmi potilaan toimintakyky seka sen arvioimiseksi kaytetyt arviointimenetelmat ja
potilaalle suositeltu kuntoutus. Yksildllisesti laaditun kuntoutussuunnitelman tulee olla
tarkoituksenmukainen, realistinen ja sisalléltaan joustava. (Paltamaa, Karhula, Suome-
la—Markkanen & Autti-R&mo 2011, 39; Nikkanen 2010, 3-4.) Kuntoutussuunnitelman
laatiminen on terveydenhuollolle osoitettu velvoite ja virkavelvollisuus, joka on osa poti-
laan hyvaa hoitoa ja johon tulee panostaa potilaan oikeuksien ja tasavertaisen kohtelun
nimissa (L30.12.2010/1326). Sydpapotilaan hoidosta vastaava ladkari on usein keskei-
sessd asemassa potilaan kuntoutusprosessin kaynnistdmisessa. Tehokas kuntoutuk-
seen ohjaaminen kuitenkin edellyttaa, ettd ladkari tuntee kuntoutuksen tavoitteet ja
periaatteet (Shemeikka ym. 2013, 20). Sydpapotilaan kuntoutustarpeen arviointi tulisi
aloittaa heti hanen sairastuttuaan, sen tulisi littyd saumattomasti hoitoon ja jatkua
myoOs syodpahoidon jalkeen (Vertio 1994, 1446). Erityisesti tyoikaisille sydpapotilaille
tulisi kaynnistaa kuntoutusarviointi ja selvitykset ty6- ja toimintakyvyn sailyttamiseksi
mahdollisimman varhaisessa vaiheessa (THL 2014, 5). Tavoitteena on, etta jokaisen
potilaan kuntoutumisen tuen tarvetta arvioidaan yhdessa potilaan, laheisten ja monia-
laisen ja moniammatillisen asiantuntijatydryhman kanssa tai heité konsultoiden (Nikka-
nen 2010, 3-4).

Laakareilla ja muilla syopahoitopolulla toimivilla erityisasiantuntijoilla on merkittava rooli
syOpapotilaiden kuntoutusprosessin aloittamisessa, mink& vuoksi kuntoutuksen kayn-
nistamisprosessiin liittyvan problematiikan selvittdminen on tarkeaa. Syodpapotilaan
[adkinnallisen kuntoutuksen suunnitteluun liittyva tutkimus- ja selvitystyo on laékareiden
osalta vahaista niin kansallisesti kuin kansainvélisestikin. Toteutettujen selvitysten pe-
rusteella on kuitenkin osoittautunut, etta sydpapotilaiden hoitopolulla toimivilla on lisa-
koulutuksen tarvetta, joka liittyy syopéapotilaan kuntoutussuunnitelman laadintaan, poti-
laan kuntoutustarpeiden parempaan tunnistamiseen seka kuntoutukseen liittyvan in-
formaation ja tietamyksen lisddmiseen erityisesti psykososiaalisessa kuntoutuksessa.

Haasteeksi nouseekin, miten kuntoutussuunnitelman laatimiseen liittyviin epékohtiin
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seka kuntoutukseen liittyviin osaamisen ja viestinn&n ongelmiin tulisi vastata. Tassa
kehittAmisprojektissa naihin epékohtiin, ongelmiin ja kehittamistarpeisiin paneudutaan
syopalaékarien seka muiden sydpapotilaan hoitopolulla tyéskentelevien erityisasiantun-
tijoiden nakokulmasta. Asian selvittdminen on merkityksellista, jotta laakarien ja muiden
syopéhoitopolulla toimivien ammattihenkildiden merkittéavéa rooli ensitiedon antajana ja
kuntoutukseen ohjaajana seka kuntoutussuunnitelman laatijana kirkastuisi ja selkeytyi-
si. Taméa mahdollistaisi kuntoutuksen toimenpiteet kaikille syop&aéa sairastaville ja hei-

dan laheisilleen.

2.2 Kehittamisprojektin tarkoitus, tavoitteet ja tuotos

Kehittamisprojektin tarkoituksena oli maarittdd sydpékuntoutuksen palvelunohjauksen

malli.

Kehittamisprojektin tavoitteena oli edistaa syodpapotilaan psykososiaalisen kuntoutus-
tarpeen varhaista havaitsemista seka kuntoutussuunnitelman laatimista sy6pakuntou-
tusprosessin kaynnistadmiseksi. Liséksi tavoitteena oli edistdd syopapotilaan ja hdanen
laheisensé osallistumista ja nakemysten kuulemista sekd moniammatillisen tietotaidon
hyodyntamista sydpapotilaan kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuksen seurannassa

ladkarikeskeisyyden vastapainona.

Kehittamisprojektin tuotoksena syntyi sydpakuntoutuksen palvelunohjauksen malli.
Malli ohjaa syopéhoidon yksikditd laatimaan syOpapotilaalle kuntoutussuunnitelman
tarkoituksenmukaisesti ja oikea-aikaisesti ottaen huomioon sydpakuntoutujan toiminta-
kyvyn, tarpeet ja toiveet, arjen toimintaympariston sekd kuntoutukselle asetetut tavoit-

teet.
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2.3 Kehittamisprojektin eteneminen

Kehittamisprojekti liittyi osana Lounais-Suomen Syodpayhdistyksen (LSSY) ja Turun
ammattikorkeakoulun yhteista tutkimus- ja kehittdmishanketta Sydpépotilaan hoitopol-
ku 2010-2015, jonka tavoitteena oli edistdd sydpéasairaan ihmisen, l&heisten ja perhei-
den tarveldhtdisyyteen perustuvaa tiedollista, fyysista ja psykososiaalista tukea (Sy6-
papotilaiden hyva hoitopolku 2010-2015). Projektin organisaatio muodostui projekti-
paallikdstad, ohjaavasta mentorista (LSSY:n kurssitoiminnasta vastaava hoitaja), ohjaa-
vasta yliopettajasta seké rinnakkaisopiskelijoista ja heidan ohjaajistaan. Projektiin liittyi
ladkarimentori kevaalld 2015 (Kelan asiantuntijaldadkari) aiheen laakarikeskeisyyden

perusteella. Han ei kuitenkaan kuulunut hankkeen projektiryhnmaan.

Kehittamisprojekti jakautui kolmeen eri vaiheeseen eli suunnittelu-, toteutus- ja paatos-

vaiheeseen (kuvio 1).

Syopakuntoutuksen palvelunohjauksen malli

1. Suunnitteluvaihe 2. Toteutusvaihe 3. Paatosvaihe

Kevat 2015
Kehittamisprojektin Kesa ja syksy
ideointi ja sisallén alus- 2015

tava hahmottelu

Tutustuminen aiheeseen
littyvaan kirjallisuuteen
ja tutkimuksiin 3

Tutkimusluvan
anominen yliopistol-

.| lisesta keskussai-
Esiselvityksen  laatimi- raalasta
nen . .
Tutkimussuunnitel-

man esittely syopa-
klinikan laékareille

ja kuntoutusohjaajil-
le

Projektiryhman muodos-
tuminen & laakarimento-
rin mukaantulo

Kehittamisprojektin  ja
soveltavan tutkimuksen
tavoitteen asettaminen
ja tarkoituksen tasmen- Soveltavan

taminen tutkimuksen osuus

Soveltavan tutkimuksen
aineiston keruun suun-
nittelu ja menetelman
valinta

Aineistonkeruu
(haastattelut)

Tulosten litterointi ja

Projekti- ja tutkimus- analysointi
suunnitelmien laadinta

Kuvio 1. Kehittdmisprojektin toteutuksen vaiheet.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Merja Niemi



13

Kehittamisprojektin ensimmaéinen vaihe (suunnittelu) alkoi projektin aiheen ideoinnilla,
aiheeseen liittyvaén kirjallisuuteen tutustumisella seka tutkittavan aiheen nakdkulman
valinnalla. Talloin myds laadittiin kehittdmisprojektiin liittyva esiselvitys, joka arvioitiin
helmi—maaliskuussa 2015. Projekti eteni maalis—toukokuun 2015 aikana vaiheeseen,
jossa tasmentyivat kehittdmisprojektin ja soveltavan tutkimuksen tarkoitus, tavoitteet
sekd tutkimusongelmat. Téssé yhteydessa suunniteltiin projektin soveltavaan osioon

liittyva aineistonkeruun toteutus alustavine haastattelurunkoineen.

Kehittamisprojektin toinen vaihe (toteutus) kaynnistyi soveltavaan osioon liittyvien
haastattelurungon kysymysten viimeistelylla seka tutkimusluvan, tutkimustiedotteen ja
saatekirjeen laatimisella. Teemahaastattelun kysymykset esitestattiin kolmella kuntou-
tukseen perehtyneelld lAdkarilla (Kela), jotka antoivat haastattelurungon sisaltéén omia
kehittamisehdotuksiaan. Tutkimuslupa haettiin yliopistollisesta keskussairaalasta kesa-
kuussa 2015. Sydpaklinikan professori esitti kutsun esitella tutkimussuunnitelmaa syo-
paklinikan laékareille, ja tAma toteutui elokuussa 2015. Tutkimussuunnitelma esiteltiin
myoOs syodpaklinikan kuntoutusohjaajille sekd mentoreille kesdkuussa 2015 erikseen
toteutuneissa tapaamisissa. Soveltavan osion haastattelututkimus syOpaklinikan syo-
palddkareille (n=4) ja muille erityisasiantuntijoille (n=4) toteutettiin marras-joulu-kuussa
2015.

Kolmannessa vaiheessa (p&aétds) soveltavaan tutkimukseen liittyneissé haastatteluissa
saatu aineisto litteroitiin ja analysoitiin, minka pohjalta alettiin tydstaa sydpakuntoutuk-
seen liittyvaa palvelunohjauksen mallia aiheeseen liittyvan kirjallisuuden ja haastattelun
tulosten perusteella. Lopulliseen muotoonsa syOpakuntoutuksen palvelunohjauksen

malli valmistui kevaalla 2016, kun koko aineisto oli koottu ja analysoitu.
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3 SYOPA JA KUNTOUTUS

3.1 Syopa sairautena

Syévalla tarkoitetaan solukon tai kudoksen epanormaalia ja nopeaa kasvua ja leviamis-
t& ymparistoonsa, jonka syy ja kulku vaihtelevat suuresti. Syopasolut eivéat kuitenkaan
aina muodosta tiivistd kasvainta, silla esimerkiksi leukemia on verta muodostavien ku-
dosten syOpasairaus (Joensuu, Roberts, Kellokumpu—Lehtinen, Jyrkkio, & Kouri 2013,
10). Syopa on tulevaisuudessa yksi keskeisemmistad kansanterveydellisista haasteista
Suomessa. Sytpataudit ovat verenkiertoelinten sairauksien jalkeen yleisin kuolinsyy,
silla lahes joka viidennen suomalaisen kuolinsyy on pahanlaatuinen kasvain. Yha use-
ampi sairastuneista kuitenkin paranee sytvasta, ja moni niistékin potilaista, joita ei voi-
da parantaa pysyvasti, elaa pitkaan kehittyneiden sydpahoitojen ansiosta (Syopajarjes-
tot 2016). Syopaan sairastuneiden keski-ikd on Suomessa noin 67 vuotta, ja talla het-
kella Suomessa elaa yli 200 000 sydpaan sairastunutta inmista. Vaeston elaessa pi-
dempéaén joka vuosi todetaan yli 27 000 uutta tapausta, ja sydpaan sairastuneiden
maaran on ennustettu kasvavan vuoteen 2020 mennessa 20 % (33 000 tapausta).
(STM 2014, 13-14.) Naisten yleisin sydpa on rintasydpd, johon sairastui vuonna 2013
yhteensd 4 831 naista. Samana vuonna miesten yleisimpaan syopaan eli eturauhas-
syOpaan sairastui 5 124 miestd (Suomen Syoparekisteri 2015). Syovasta aiheutuvien
kustannusten on arvioitu kasvavan vuoteen 2020 mennessa noin 1,5 miljardiin euroon
vuodessa (STM 2014, 13-14). Ennusteiden mukaan vuoteen 2020 mennesséa sydvan
sairastuvuus naisilla lisdantyy mutta miehilla pysyy ennallaan, mihin on oletettu vaikut-
tavan vaeston ikarakenteen lisdksi yha tarkemmat diagnosointimenetelmat seké jouk-
koseulontakaytannot. Kuolleisuuden sita vastoin on arvioitu véahenevan seka miehilla
etta naisilla, mihin vaikuttanevat elintapamuutokset seké kehittyneet ja uudet sydvan

hoitomuodot (Hautamé&ki—Lamminen 2012, 18).

3.2 Kuntoutus osana sydpahoitopolkua

Sy6pééan sairastuttuaan ihminen kohtaa usein eri toimijoiden ja toimenpiteiden muo-
dostaman kokonaisuuden, jossa esimerkiksi terveydenhuoltojarjestelma, Kela, tydela-
kelaitokset ja kuntoutuksen palveluntuottajat pyrkivat yksindan seké yhteistytssa pa-

lauttamaan ihmista takaisin terveeksi ja tydelamaan. Kuntoutukseen kohdistuukin suu-
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ria odotuksia, jotka liittyvat tyohon paluun nopeutumiseen tai tyourien pidentamiseen.
Vuonna 2011 Jyrki Kataisen hallituksen hallitusohjelmassa kuntoutuksen onnistumisen
kannalta todettiin olevan tarkeda oikea-aikainen ja viivytykseton kuntoutuksen toteutu-
minen ja varhaisvaiheen ennakoivan kuntoutustarpeen tunnistaminen (Valtioneuvoston
kanslia 2011, 64). Myo6s Kansallisen sy6pasuunnitelman suosituksen (2014) mukaan
syopépotilaan kuntoutusarviointi ja selvitykset tyokyvyttomyyden ehkaisemiseksi tulee
kaynnistaa riittdvan varhaisessa vaiheessa (THL 2014, 83). Hoitoyhteisdissé kuntoutus
yleensa mielletdaan kolmanneksi tehtavaalueeksi taudinmaarityksen ja sairauksien eh-
kaisyn ja hoidon ohella. Kuntoutus perustuu laéketieteelliseen arvioon sairastuneen
yksil6llisestd kuntoutuksen tarpeesta ja mahdollisuuksista, mika edellyttda nykyisen
lainsaadannon mukaan kaynnistymisvaiheessa laakarinlausuntoa sairauden tai vam-
man aiheuttamasta kuntoutustarpeesta. Kuntoutus on kaytannodssa potilaan autonomi-
an lisdamista tilanteessa, jossa sairastuminen tai vammautuminen heikentdaa hanen
elaménlaatuaan. (Rissanen & Wickstrom 2004, 84.) Toimenpiteena kuntoutus on sisal-
[6ltdéan monimuotoinen ja monialainen toimintakokonaisuus, jossa keskeisia ovat sai-
rauden tai vammautumisen aiheuttama oikea-aikainen kuntoutustarpeen tunnistaminen
ja kuntoutuksen toteuttaminen. Se on prosessi, joka etenee eri vaiheiden, toimenpitei-
den ja palvelujen kautta kohti asetettua tavoitetta ja joka voidaan kuvata my@s sairas-
tuneen henkilokohtaisena kasvu- ja oppimisprosessina. (Paatero, Lehmijoki, Kivekas &
Stahl 2008, 33.) Kuntoutuksen avulla voidaan lisata sairastuneen tyo- ja toimintakykya
seka antaa hanelle voimavaroja oman elamansa ja elamantilanteensa hallintaan (STM
2002, 3).

Sy6péaan sairastuminen seka siihen liittyvat kuormittavat syopahoidot voivat vaikeuttaa
toipumista sekéa hidastaa ty6- ja toimintakyvyn palautumista seka aiheuttaa eritasoisia
psykososiaalisia ongelmia (Saarinen ym. 2010, 4). Taman vuoksi syopakuntoutus on-
kin olennainen osa syodpapotilaan hyvaa hoitoa (THL 2014, 75). Kuntoutustarve jaa
usein hoitohenkilostoltda huomaamatta syopéapotilaan tutkimushavaintojen ollessa nor-
maalin rajoissa ja hanen saavutettuaan kamppailussa sairautta vastaan naenndaisen
tasapainon (Tossavainen 1996, 26). Sydpapotilaan kuntoutus tulisi aloittaa heti hdnen
sairastuttuaan, sen tulisi liittyd saumattomasti hoitoon ja jatkua myds syépahoidon jal-
keen (Vertio 1994, 1446). Arvioiden mukaan 20-30 % syOpaan sairastuneista hyotyisi
aktiivisesta kuntoutuksesta, mika tarkoittaa noin 5 000—7 000 syodpéapotilaan kuntoutus-
toimenpidettd vuosittain. Lahes jokainen sydpaan sairastunut tarvitsee tukea jossain
sairautensa vaiheessa, mutta henkilokohtaisen tuen tarpeen maaré ja muoto vaihtele-

vat yksilollisesti. Syopakuntoutuksen tarvetta aiheuttavat potilaan fyysiset toimintaky-
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vyn menetykset, kuten raajojen toimintakyvyn muutokset, aistitoimintoihin liittyvat vaja-
ukset tai ulkonakda muuttavat tekijat. Myds seksuaalisen toimintakyvyn ja henkisen
suorituskyvyn muutokset sek& ongelmat sosiaalisessa selviytymisessa aiheuttavat ak-
tiivisen tuen tarvetta seka tarvetta kuntoutukseen (Vertio 1994, 1446). Syopapotilaan
tuen tarpeeseen vaikuttavat sairauden ja hoitojen luonteen lisdksi niiden aiheuttamat
psyykkiset ja fyysiset ongelmat sekd sydpakuntoutujan oma persoonallisuus, hanen
henkilokohtaiset kykynsé selviytya kriisista, oma henkilokohtainen ja laheisten elaman-
tilanne sekéa tydelamaan liittyvat kysymykset. Myos ldheisilta ja tydyhteisotlta saatu tuen
maara vaikuttaa muun tuen tarpeeseen (THL 2014, 75; Vertio 1994, 1446). Moni syo-
paan sairastuneista palaa toihin, mutta joka neljas kokee tydkykynsa heikentyneen
aiempaan verraten. On arvioitu, ettd useammalla kuin joka kymmenelld syopéaé sairas-
tavalla on mm. ammatillisen kuntoutuksen tarvetta (Rissanen, Kallanranta & Suikkanen
2008, 123-124). Kanadalaisen tutkimuksen mukaan sybpéapotilaat kaipaavat tervey-
denhuollon tukea erityisesti oikea-aikaisen tyéhoén paluun ja ammatillisen kuntoutustar-
peen arvioimiseksi. (Stergiou-Kita, Pritlove, Holness, Kirsh, van Eerd, Duncan & Jones
2016).

Syopéakuntoutuksen tavoitteet

Sy6péapotilaan itsensa ja hanen laheistensa tiedon puutteen, pelkojen ja asenteellisuu-
den vuoksi monet tuntevat olevansa yksin ongelmiensa kanssa, koska sydpadiagnoo-
sin kuuleminen on psyykkisesti raskas kokemus ja sairauteen sopeutuminen vie aikaa.
Tutkimusten mukaan eri tavalla toteutetuista kuntoutusinterventioista ja —ohjelmista,
kuten liikunnan ja psyykkisen tuen yhdistelmasté, on havaittu olevan merkittavaa hyo-
tya sydpakuntoutujalle. Niiden on todettu parantaneen seka fyysista ettd psyykkista
toimintakykya seké koettua elaménlaatua. (Korstjens ym. 2008, 296-297, Knobf ym.
2013, 6-7). Kansallisen syopéasuunnitelman (2014) suosituksen mukaan syopapotilaille
tulisikin tarjota heidan yksil6lliset tarpeensa ja voimavaransa huomioivaa laitos- tai
avokuntoutuksena toteutettavaa kuntoutus- tai sopeutumisvalmennustoimintaa (THL
2014, 81).

Sy6péakuntoutuksen lahtbkohtana on sybpépotilas ja h&nen laheisensa elaméantilantei-
neen, toiveineen ja tarpeineen. Heidat tulee nahda yhteistybkumppaneina, jotka aktiivi-
sesti ja tasaveroisina osallistuvat sytpépotilaan eldmada ja kuntoutumista koskevien
paatosten tekemiseen. Tama asiakaslahtdisyyden periaate edellyttdd terveydenhuollon
huomioimaan syopapotilaan persoona, elamantilanne, ja ymparistd koko-

naisvaltaisesti. Aito asiakaslahtoisyys vaatiikin potilaan hoitopolulla toimivilta laajaa
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ymmarrysta, monialaista osaamista ja potilaan sek& hanen |laheistenséa omien toiveiden
ja nékemysten kuuntelemista. (Kettunen, Kahard—Wiik, Vuori—Kemild & lhalainen
2002, 9).

Kuntoutumisen paamaarana on aina yksilén toimintamahdollisuuksien luominen ja li-
saantyminen (Kettunen ym. 2002, 19). SyoOpapotilaan kuntoutuksen tavoitteena on
psyykkisten, fyysisten ja sosiaalisten voimavarojen seka arjen toimintojen kokonaisval-
tainen tukeminen ja mahdollistaminen. Kuntoutuksen avulla pyritdan luomaan edelly-
tyksid taysipainoisempaan ja itsendisempddn elamaan ja tukemaan syopapotilasta
terveellisten elamantapojen omaksumisessa seka arjessa etta tyoelamassa selviytymi-
sessa. Hanelle tulee tarjota myds osallistumismahdollisuuksien ja tyollistymiseen tukea
sekd antaa tiedollista, psykososiaalista ja vertaistukea. Myds kuntoutumiseen liittyvia
tarpeita tulee tarkastella jo ennen sydpéhoitoja, hoidon aikana seka viimeistdan heti
hoitojen jalkeen. (Rissanen, Kallanranta & Suikkanen 2008, 123-125; THL 2014, 75.)
Potilaaseen kohdistuvien tuki- ja kuntoutustoimenpiteiden rinnalle tarvitaan myods ha-
nen lahipiirinséd ohjausta ja motivointia. Tiedotus, ohjaus ja neuvonta ovat tarkeita tyo-
muotoja potilaan ja hanen laheistensa arjen tukemisessa (Paltamaa ym. 2011, 37).
Heti diagnoosin varmistumisen jalkeen tulee huolehtia myds sydpaa koskevan tiedon ja

psykososiaalisen tuen saatavuudesta ja sen informoinnista (Vertio 1994, 1446).

Sy6péakuntoutus voidaan jakaa tavoitteiden mukaan ennaltaehkaisevaan, palauttavaan,
supportiiviseen ja palliativiseen kuntoutukseen. Ennaltaehkaiseva kuntoutus pyrKii
valmentamaan syopapotilasta tuleviin toimenpiteisiin ja niista aiheutuviin toimintakyvyn
muutoksiin. Oikean tiedon antaminen vahvistaa potilaan itsehallinnan tunnetta sairaus-
tilanteessa. Palauttavalla kuntoutuksella tavoitellaan syopéapotilaan aiempaa fyysista,
psyykkista ja sosiaalista toimintakykya, josta esimerkkind on rintasytpéleikkaukseen
liittyva postoperatiivinen kuntoutus. Kiintea osa supportiivista kuntoutusta ovat kaiken-
laiset toimintakykya yllapitava tukitoimet, kuten apuvélineet, ravitsemushoito tai psy-
kososiaalinen tuki. Supportiivisen kuntoutuksen tarkoituksena on tukea syodpéapotilasta
kokonaisvaltaisesti hanen arjessa selvidmisessaan. Palliatiivisen kuntoutuksen avulla
pyritdan sailyttdmaan syopapotilaan itsendisyys ja omatoimisuus sekd elamanlaatu
mahdollisimman pitkdan tilanteessa, jossa ei ole endd mahdollista tavoitella entista

toimintakykya tai syovan etenemisen pysayttamista (Saarto 2013, 270).

Sy6péapotilaat kaipaavat kuntoutusta myos hoitojen paattymisen jalkeen. Sydpapotilaille
tulisi varata mahdollisuus mydhemmin palata kuntoutusasiaansa, vaikka kuntoutumi-

sen tuki ei tuntuisikaan ajankohtaiselta sairastamisen aikana tai heti sen jalkeen (STM
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2010, 71). Tanskalaisille syopapotilaille tehdyn tutkimuksen mukaan heidan todettiin
kaipaavan tukea eri osa-alueilla tervehtymisen jalkeenkin. Tulosten mukaan potilailla oli
tarvetta jatkuvaan tukeen ja tietoon, mika liittyi erilaisiin tarjolla oleviin kuntoutusmah-
dollisuuksiin seka mm. perheen tarvitsemaan tukeen tai omaan psykologisen tai sosi-
aalisen tuen tarpeeseen. SyOpapotilaat myos kokivat jAdneensé ilman terveydenhuol-
lon tukea parantumisensa jalkeen. (Mikkelsen ym. 2008, 217-219.) Sy6pé&sairauden
jalkeen toteutuvalla kuntoutuksella pyritaan valmentamaan syOpapotilasta ja h&nen

laheisidén sairauden jalkeiseen arjessa toimimiseen (Saarto 2013, 273).
Psykososiaalinen kuntoutus

Syo6padiagnoosi voi olla potilaalle emotionaalisesti haastava, ja psykososiaalisella tuel-
la onkin todettu olevan positiivista vaikutusta sairastuneen mielialaan ja elamanlaatuun
(Galway ym. 2012). Sopeutumisvalmennus on psykososiaaliseen tukeen painottuva
supportiivinen kuntoutusinterventio, jonka tavoitteena on tukea potilaan valmiuksia
mahdollisimman taysipainoiseen elamé&an sairaudesta tai vammasta huolimatta, ja sii-
na hyddynnetdén asiantuntevaa tukea, kokemusten jakamista seka vertaistukea (Kela
2016b; Saarinen ym. 2010, 4). Sy6papotilaan psykososiaalisen kuntoutuksen lahtékoh-
tana on voimavarojen ja toiminnan mahdollisuuksien edistaminen, ja silla tarkoitetaan
syOpapotilaan mahdollisimman itsendisen elaman sujuvuuden tukemista. Kuntoutumi-
sen tuen tulee lahted aina sydpapotilaan omien voimavarojen, mahdollisuuksien ja jal-
jelld olevan toimintakyvyn vahvistamisesta. (Kettunen ym. 2002, 78, 87.) Samalla pyri-
taan tukemaan sydpapotilasta antamalla tietoa sairaudesta ja sen vaikutuksista, seka
tuetaan selviytymista sairauden kanssa potilaan omia voimavarojaan hyddyntéen
(Saarto 2013, 273).

Kuntoutuksella ja sopeutumisvalmennuksella on myodnteinen vaikutus sydpakuntoutu-
jan ja hanen laheistensa hyvinvointiin (Nurminen 2011, 10). Psykososiaalisen kuntou-
tuksen avulla voidaan kohentaa sydpapotilaan toimintakykya ja elamanlaatua, vahen-
taa psyykkista oireilua ja vahvistaa potilaan kokemaa tyokykyisyytta. (Saarinen, Julku-
nen, Nilsson-Niemi & Turunen 2010, 16). My6s kansainvélisten tutkimusten seké koti-
maisten selvitysten mukaan moniammatilliset, psykososiaaliset potilaan henkilokohtai-
set tarpeet huomioivat kuntoutusinterventiot ovat osoittautuneet vaikuttaviksi kuntou-
tusmuodoiksi vahentden sydpasairauteen liittyvid pelkoja ja masennusta, parantaen
ravitsemusta ja unta, lisaten aktiivista liikuntaa sekd antaen tietoa ja tukea seksuaali-
suuteen liittyvissa ongelmissa. (THL 2014, 77). Liséksi sopeutumisvalmennus antaa

mahdollisuuden vertaistukeen, joka antaa syopapotilaalle laheisyyden ja inhimillisyyden
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tunnetta ja rohkeutta puhua sairaudesta. Sopeutumisvalmennuksesta on todettu olevan
hyotya myds syopapotilaiden puolisoille, jolloin he ovat voineet keskittyd omiin tarpei-
siinsa ja ratkaista ongelmiaan saaden samalla voimavaroja syopdan sairastuneen tu-
kemiseen. (THL 2014, 77).

3.3 Syodpakuntoutukseen liittyvan tiedon saatavuus

Sairauteen liittyvien tietojen antaminen ja ohjaava tuki vaihtoehtoisten kuntoutuspalve-
lujen valinnassa ovat tarked osa syOpépotilaan kuntoutusprosessia (Martin, Notko,
Puumalainen & Jarvikoski 2009, 234). Monimuotoisista kuntoutusmahdollisuuksista ja
erilaisista vaihtoehdoista tulisikin aktiivisesti kertoa kaikille sydpapotilaille heidan yksi-
[6llisen tarpeensa mukaisesti, koska sy0paa sairastavalla itsellaén ei valttaméatta ole
voimavaroja, osaamista tai tietoa toimia oman kuntoutuksensa edistamiseksi tai kun-
toutukseen hakemiseksi (Pylkkanen & Laine 2014, 28-30). Potilas ja hanen laheisensa
tarvitsevat yksilollisesti kohdennettua tietoa kuntoutuksen sisalldista seka ohjausta pai-
kallisiin kuntoutusta tukeviin palveluihin (Paltamaa ym. 2011, 229). Kuntoutuslainsaa-
dantokin osaltaan korostaa kuntoutujan ja hénen laheistensa ottamista mukaan kuntou-
tuksen suunnitteluun (Martin, Notko, Puumalainen & Jarvikoski 2009, 234). Lahttkoh-
tana on, ettd syopapotilas oppisi itse hallitsemaan sairastumiseensa ja sairauden hoi-
toonsa liittyvat ongelmat, jotka vaativat usein mm. terveyskayttaytymisen muutosta,
ammatillista uudelleenkasvua tai erilaisia tukitoimia tydhon paluussa. Monipuolinen
tieto kuntoutustarjonnasta auttaa syOpapotilasta asettamaan kuntoutukseen liittyvid
positiivisia tavoitteita, orientoitumaan tulevaisuuteen ja suuntaamaan ajatuksen tyéhon
paluuseen. (Pylkkdnen & Laine 2014, 29.) Lisaksi tiedon tarjoaminen lisaa potilaan
sitoutumistaan kuntoutumiseen (Paltamaa ym. 2011, 229). Jos syOpapotilas ja hanen
lAheisensd eivat saa riittavasti tietoa, voidaan eldménhallintaan liittyvat fyysiset ja
psyykkiset voimavarat joutua hoitopolun eri vaiheissa suuntaamaan syopéatietouden
etsimiseen, hoidon toteutuksen ja vastuuhenkildiden selvittdmiseen seka itse hoidon
toteutuksen etenemisen selvittamiseen (THL 2014, 76). Jokaisessa sairaanhoitopiirissé
tulisi olla kirjattuna laakinnallisen kuntoutuksen hoito- ja kuntoutusketju, jossa eri taho-
jen vastuut on maariteltava selkeasti muun muassa kuntoutuksen suunnittelun ja seu-
rannan, terapioiden jarjestdmisen seka neuvonnan ja ohjauksen osalta (Paltamaa ym.
2013, 226). Sosiaali- ja terveysministerion vuonna 2010 laatiman suosituksen mukaan
syOpapotilaan kuntoutuksen tarpeen arvioinnin ja kuntoutuksen suunnittelun tulisi kuu-

lua tavanomaiseen hoidon suunnitteluun ja kuntoutustarve tulisi arvioida mieluiten jo
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ennen hoidon paattymistd yhdesséa potilaan kanssa. Arvio tulisi tehda joko erikoissai-
raanhoidossa, perusterveydenhuollossa tai tytterveyshuollossa, jos syopapotilas on
tybelamassa. Suosituksen mukaan potilaalle tulisi myds nimeté kuntoutuksen vastuu-
henkild, joka voisi olla joko hoidosta vastaava ladkari, kuntoutusohjaaja, sosiaalityonte-
kija tai (syopa)sairaanhoitaja. (STM 2010, 71.) Suosituksesta huolimatta Syopéajarjesto-
jen vuonna 2013 tekeman selvityksen mukaan talla hetkella Suomessa vain harvoille
syOpapotilaille arvioidaan kuntoutustarvetta, ja nain he jaavat ilman kuntoutumisen tu-
kea tai sopeutumisvalmennusta. Syita selvitettdessa ilmeni, etté osalle sydpapotilaista
tieto kuntoutuksesta ja kuntoutumisen tuen mahdollisuudesta oli hyvin vahaista ja heille
oli epaselvaa, mita syopakuntoutuksella edes tarkoitetaan. Liséksi osa heista koki, ett-
eivat he saaneet riittvasti tarpeellista tietoa eri kuntoutusmahdollisuuksista eivatka
esitteitd tai tietoa oman alueensa kuntoutuspalveluista. Neljasosa hoidossa olevista
syOpapotilaista koki, etteivat he olleet saaneet mitaan tietoa kuntoutuksesta. Myos ter-
veydenhuollon tietdamys sydpakuntoutuksen jarjestamisesta koettiin puutteelliseksi.
(Pylkkénen & Laine 2014, 12, 30).

Paras kuntoutusmahdollisuuksia koskeva lahde on potilasta hoitava terveydenhuolto-
henkilosto, jolla on lisdksi sydpapotilasta koskevia tarkeimpia alkuvaiheen tietoja itse
sairaudesta, hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista (Vertid 1994, 1446). Taman
vuoksi vahintdan potilasta hoitavilla laakareilld ja sairaanhoitajilla tulee olla tarvittava
tieto kuntoutuksesta (THL 2014, 81). Kuntoutukseen liittyvien perusteiden tuntemus on
tarkea osa ladkarin ammattitaitoa (Lindholm 2008, 80). Suomen Sydpayhdistyksen
selvityksessa (2013) kuitenkin todettiin, ettéd 81.7 % kyselyyn vastanneista 60 laakarista
koki, ettei heilla ollut riittavasti tietoa kuntoutukseen liittyvista toimenpiteista (Pylkk&nen
& Laine 2014, 24). My0ds tyoterveysladkareihin kohdistuneen tutkimuksen mukaan heil-
|& todettiin olevan kuntoutustuntemukseen liittyva& epavarmuutta (Lindholm 2008, 79).
Monet laéakarit kokevat itsellaan olevan lisdkoulutuksen tarvetta kuntoutukseen liittyvis-
ta asioista, ja kuntoutukseen liittyvan tiedon saanti koetaan ongelmalliseksi (Shemeikka
ym. 2013, 28). Vaikka kuntoutuksen opetusta annetaan useilla ladketieteen erikoisaloil-
la, kapea-alainen ja vain erikoisalakohtainen laaketieteellinen kuntoutustietamys ei
vaikuta riittavaltd potilaan kuntoutuksen kokonaisuuden hahmottamiseksi. Kuntoutuk-
sen liittyvien kasitteiden ymmartaminen, kuntoutuslainsaadannon tunteminen seka kun-
toutuksen toimintamuotojen ja jarjestelmien hallitseminen ovat perusedellytyksia pa-
rannettaessa ja kehitettdessa kuntoutuspalvelujen kysynnén ja tarjonnan kohtaamista.
(Shemeikka ym. 2013, 28; Laakariliitto 2016.)
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3.4 Syodpakuntoutus yhteiskunnallisena tehtavana

Kuntoutumisen voidaan katsoa vahvistavan syopapotilaan inhimillistd ja sosiaalista
paaomaa ja kuntoutus voidaankin nahda yhteiskunnallisena inhimillisena investointina.
Tallainen investointi luo samalla tydllisyytta seka palautuu yhteiskuntaan moninker-
taisine kerrannaisvaikutuksineen (Koukkari 2011, 223). Kuntoutus on monien tahojen
pitkgjanteista tyota, jossa yhdistetadn eri toimijoiden rahoittamia ja eri organisaatioiden
tuottamia palveluja kuntoutujan tarpeesta lahtevaksi kokonaisuudeksi. Se on monikayt-
téinen ja laaja palvelukokonaisuus, jonka on mukauduttava moniin yksildllisiin tilantei-
siin. (Paatero ym. 2008, 31-32.) Kuntoutuksen tavoitteena on auttaa kuntoutujaa hallit-
semaan elamantilanteensa, joka eroaa tavanomaisesta hoidosta monialaisuutensa ja
menetelmiensd vuoksi. Aina kuitenkaan hoidon ja kuntoutuksen raja ei ole kaikissa
tilanteissa selva, eiké sita ole kaikissa tapauksissa tarpeen vetddkaan. (Valtioneuvosto
2002, 3.) Vaeston tyo- ja toimintakyvyn yllapito seka mahdollisimman itsenainen selviy-
tyminen elaman eri tilanteissa ovat suomalaisen sosiaalisen hyvinvoinnin perusta. So-
siaalipolitiikka painottuu vaestdn omaan aktiivisuuteen, jossa kuntoutus nahdaan yhte-
na keinona lisata vaeston tyo- ja toimintakykyda, niin etta se antaa ihmisille voimavaroja
oman elaman hallintaan. (Valtioneuvosto 2002, 3.) Kuntoutus voidaan nahda toimenpi-
teiden kokonaisuutena, prosessina tai yhteiskunnallisena toimintajarjestelmana (Jarvi-
koski & Harkapaa 2004, 17-22). Suomalainen kuntoutusjarjestelma perustuu kuntou-
tusta ohjaavaan lainsdadantéon, kuntoutuspalveluja jarjestaviin seka niitd tuottaviin
organisaatioihin sekd naissa organisaatiossa toimiviin asiantuntijoihin, ja se on yksi
yleisten palvelujen ja sosiaalivakuutusjarjestelman osa. Kuntoutuksen edellytykset se-
k& kuntoutuspalvelut ja -etuudet maaraytyvat myos lainsaadanndn mukaan. (Paatero
ym. 2008, 31.) Julkisella terveydenhuollolla on ensisijainen kuntoutuksen jarjestamis-
vastuu terveydenhuoltolain (L1326/2010) mukaisesti osana kansanterveyslaissa ja
erikoissairaanhoitolaissa tarkoitettua sairaanhoitoa. Laki velvoittaa julkista terveyden-
huoltoa huolehtimaan suunnitellun kuntoutuksen jarjestamisesta, kuten toimintakyvyn
parantamiseen ja yllapitamiseen tahtaavien terapioiden sek& muiden tarvittavien kun-
toutumista edistavien toimenpiteiden, kuten sopeutumisvalmennuksen sek& kuntoutus-
jaksojen, jarjestdmisesta laitos- ja avohoidossa. Julkisen terveydenhuollon velvollisuus
on myo6s huolehtia siité, ettd asianomaiselle annetaan tietoja muista kuin kunnan tehtéa-
vaksi maaritetyistda kuntoutusmahdollisuuksista ja tarvittaessa ohjataan henkilo ndita
jarjestavien tahojen palvelujen piiriin. (STM 2011.) Lainsdadantd on kattava mutta tasta

syysta myos hyvin vaikeasti hallittavissa (Hanninen 2007, 11).
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Kuviossa 2 on havainnollistettu psykososiaalisen kuntoutuksen sijoittuminen osana

Suomen laajaa ja koko vaeston kattavaa kuntoutusjarjestelmaa.

SUOMEN KUNTOUTUSJARJESTELMA

vahvasti lakiin ja asetuksiin perustuva

kattaa koko vaeston

koostuu monista osajarjestelmista

toimijoina useita jarjestéjatahoja

jakautuu laékinnalliseen, ammatilliseen ja sosiaaliseen kuntoutukseen

LAAKINNALLINEN KUNTOUTUS
(eli toimintakykykuntoutus)

e  auttaa kuntoutujaa yllapitamaan tai parantamaan fyysisté, psyykkista ja
sosiaalista toimintakykya

e tavoitteena on tukea kuntoutujan arjen elamantilanteen hallintaa ja itsenais-
ta suoriutumista

° on sopeutumisvalmennusta, jossa kuntoutujaa ja
hanen laheisiaén ohjataan ja valmennetaan sairastumisen ja vammautumi-
sen jalkeisesséa elamantilanteessa

Kuvio 2. Psykososiaalisen kuntoutuksen sijoittuminen suomalaisessa kuntoutusjarjes-
telméassa.

Psykososiaalinen kuntoutus on laakinnllistd kuntoutusta, jota terveyskeskukset ja sai-
raalat jarjestavat osana sairaanhoitoa. Tassa tehtavéassa terveydenhuolto toimii yhteis-
tydssa sosiaalihuollon, tyévoimatoimiston, koulujen, Kelan ja vakuutusyhtididen kans-
sa. Psykososiaalisen kuntoutuksen tavoitteena on auttaa potilasta yllapitamaan tai pa-
rantamaan fyysista, psyykkista ja sosiaalista toimintakykya seka antaa potilaille ja hei-
dan laheisilleen valmiuksia kohdata muuttunut elamantilanne ja oppia elamééan tasa-
painoista elamaa omia voimavaroja hyvaksi kayttden. (Paatero, Lehmijoki, Kivekas &
Stahl 2008, 31; Kela 2016c.)
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3.5 Sydpakuntoutusta jarjestavat tahot

Kunnilla ei ole velvoitetta jarjestaa sellaista kuntoutusta, joka on lain mukaan osoitettu
Kelan jarjestdmisvastuulle (L566/2005). Naissa tietyissa tilanteissa laakinnallinen kun-
toutus on saadetty Kelan tehtévaksi, mutta kuntoutuksen suunnittelu ja seuranta kuulu-
vat terveydenhuollon tehtaviin silloinkin, kun jokin muu taho vastaa kuntoutuksen jar-
jestamisesta. Taman vastuun perusteella Kela omalta osaltaan jarjestaa ja rahoittaa
Kansanelakelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista laadittuun lakiin
(KKRL 12 8) perustuvaa, terveydenhuollon kuntoutusta taydentavaa harkinnanvaraista
kuntoutusta, jonka tarkeimpana tavoitteena on kuntoutujien tyd-, opiskelu- ja toiminta-
kyvyn turvaaminen tai parantaminen. (Kela 2016e). Harkinnanvaraista kuntoutusta,
kuten sopeutumisvalmennuskursseja, Kela voi jarjestaa ja korvata eduskunnan vuosit-
tain myontdman rahamaaran puitteissa. Vuonna 2015 Kelan kuntoutuksen kustannuk-
set olivat vime vuonna 393 miljoonaa euroa, josta syopakuntoutuksen osuus oli 4,2
miljoonaa euroa. Kelan kuntoutuspalveluja sai yhteensa 1 020 sy6péakuntoutujaa, joista
112 henkilda oli alle 25-vuotiaita. (Kela 2016¢).

Kela ohjaa jarjestamaansa harkinnanvaraisen kuntoutuksen laatua standardeilla, joiden
tavoitteena on turvata laadullisesti hyva kuntoutus oikea-aikaisesti sekéd samalla var-
mistaa kuntoutujan oikeudet. Kelan sairausryhmékohtaiset kuntoutuskurssit tukevat
sairastuneita tai vammautuneita henkildita seké heidan perheitaan monissa eri elaman-
tilanteissa. Niiden tavoitteena on tukea ja parantaa kuntoutujien fyysista ja psykososi-
aalista hyvinvointia tytssa, arjessa selviytymisessa seka parantaa heidan itsehoitoval-
miuksiaan. Samalla kuntoutujat saavat myds terveysneuvontaa seka tietoa sairaudes-
taan. Perhekursseilla myds kuntoutujan omaiset/laheiset saavat itselleen lisdvalmiuksia
kuntoutujan kuntoutusprosessin tukemiseen. Kelan kuntoutujan kuntoutusprosessi si-
saltaa hoidosta vastaavan tahon tekemén toimintakyvyn kuvauksen ja siihen liittyvan
kuntoutustarpeen arvioinnin, suunnittelun seka tavoitteiden asettamisen eli kuntoutus-
suunnitelman/ladkarinlausunnon laatimisen. Lisdksi siihen sisaltyy kuntoutuksen ha-
keminen Kelasta, kuntoutuspaatos, kuntoutuksen toteutus, kuntoutuksesta aiheutunei-
den kustannusten korvaaminen seka kuntoutuksen seuranta, joka on myds syopépoti-
laan hoidosta vastuussa olevan terveydenhuollon yksikén tehtava. Kuntoutuksen toteu-
tumisen seuranta perustuu kuntoutuspalvelutuottajan palautteen kautta saatavaan tie-
toon. Prosessiin kuuluu mya@s tiivis yhteistyd kuntoutuksen palveluntuottajan kanssa

seka jatkotoimenpiteet hoitavan tahon kanssa. Syopaan sairastuneet sekd sydpapoti-
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laan hoito- ja kuntoutuspolulla toimivat saavat tietoa Kelan jarjestaméastéa kuntoutustoi-
minnasta Kelan verkkosivuilta, puhelimitse, Kelan palvelupisteista seka Elamassa - Mitt
i allt -oppaasta, Sosiaalivakuutus-lehdesta seka Kelan esitteista. (Kela 2016d.)

Kelan lisdaksi myds osa sairaanhoitopiireistd sekd Raha-automaattiyhdistys (RAY) jar-
jestdd omaa kuntoutustoimintaansa (THL 2014, 75). RAY tukee osaltaan vuosittain
taloudellisesti monien jarjestdjen toimintaa ja vastaa nain ajankohtaisiin terveys- ja hy-
vinvointihaasteisiin. Vuodelle 2016 RAY myonsi Suomen Syodpayhdistyksen jasenjar-
jestdjen alueelliseen sopeutumisvalmennustoimintaan taloudellista tukea 475 000 eu-
roa. (RAY 2016.) Syopéajarjestot kuvaavat kokonaisuutta, joka koostuu varsinaisesta
jarjestotoimijasta eli Suomen Syodpayhdistyksesta ja siihen kuuluvista 12 maakunnalli-
sesta ja 5 valtakunnallisesta potilasjarjestosta. Niiden vahvuutena on erityisesti sy6pa-
potilaiden kuntoutus- ja palvelutarpeiden seikkaperéinen tunteminen. Syopéjarjestojen
tehtavana on tarjota syopdapotilaille ja heidan laheisilleen kuntouttavaa toimintaa eli
sopeutumisvalmennuskursseja seka virkistyskursseja. (Suomen Syopayhdistys 2016.)
Sopeutumisvalmennuskursseja toteuttavista maakunnallisista syopayhdistyksista yksi
on vuonna 1951 toimintansa aloittanut Lounais-Suomen Sydpayhdistys (LSSY). Yhdis-
tyksen Meri-Karinan toiminta- ja palvelukeskuksessa Turussa toimii sopeutumisval-
mennuksen moniammatillinen asiantuntijatyéryhmd, jolla on sopeutumisvalmennus-
kursseista ja virkistyslomista lahes 40 vuoden kokemus. (Lounais—Suomen Syopayh-
distys 2016.)
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4 SYOPAPOTILAAN KUNTOUTUKSEEN VAIKUTTAVIA
TEKIJOITA

4.1 Sydpakuntoutuksen suunnittelu

Kuntoutuksen suunnittelulla on keskeinen merkitys syépéapotilaan kuntoutusprosessis-
sa, jossa kuntoutussuunnitelma seka maarittda kuntoutuksen toimintakenttaa etta toimii
valineena kuntoutuksen toteuttamisessa (Rissanen 2008, 626). Kuntoutus toimii poti-
laan elAmanhallinnan tukijana, ja sen tulee olla suunnitelmallista ja tavoitteellista toi-
mintaa tilanteissa, joissa potilaan selviytymista uhkaavat sairaudet, niiden seuraukset
tai muut syyt (Pohjolainen & Mikkelsson 2015). Kuntoutukseen valikoituminen perustuu
l&dketieteelliseen arvioon potilaan kuntoutuksen tarpeesta ja mahdollisuuksista, joka
kaynnistysvaiheessa edellyttaa ladkarinlausuntoa (kuntoutussuunnitelma) sairauden
aiheuttamasta kuntoutustarpeesta. Kuntoutuksen tulee perustua yksilélliseen ja tavoit-
teelliseen suunnitelmaan, joka ohjaa potilaan kuntoutusprosessia ja etenee eri vaihei-
den, toimenpiteiden ja palvelujen kautta kohti tavoiteltua muutosta potilaan elamassa.
(Paatero ym. 2008, 31-32.) Kuntoutuksen suunnitelmallisuus merkitsee kuntoutuksen
toteutuksessa jatkuvuutta (Koukkari 2011, 220).

Potilaan tulevaisuutta koskeva suunnittelu on aikaa vieva vaihe laékarin tai terveyden-
huollon yksikén tydssa pohdittaessa mm. sitd, miten potilaan kuntoutuksen tavoitteet
asetetaan, miten potilas selviytyy tasta vaiheesta eteenpain ja minkalainen tukijarjes-
telma on potilaalle tarpeen (Rissanen & Wickstrom 2004, 86). Kuntoutuminen edellyt-
téda potilaalta henkisia voimavaroja ja rohkeutta muuttaa niita asioita, joita on tarpeen
muuttaa. Potilaan tarpeet ja mahdollisuudet ovatkin ohjaavina tekijoina laadittaessa
kuntoutussuunnitelmaa. Syopépotilaiden kuntoutuksessa tdma tarkoittaa pieniin konk-
reettisiin arkipaivan asioiden hoitoon liittyvaé tavoitteiden asettelua. Eri asiantuntijoiden
tehtava ja velvollisuus on ohjata potilaan epavarmuus, pelko, tuska ja pettymykset ra-
kentavaksi, aktiiviseksi toiminnaksi. (Rissanen & Wickstrom 2004, 84; Rissanen 2008,
628.)

Terveydenhuoltolain 29 § m&araa, ettd potilaan kuntoutuksen tarve, tavoitteet ja sisaltd
on maariteltava kirjallisessa, yksilollisessa kuntoutussuunnitelmassa (STM 2011). Kun-
toutussuunnitelman voi laatia lomakkeelle 1aékarinlausunto B. (Nikkanen 2010, 7). Laki

potilaan asemasta ja oikeuksista maaraa, ettd kuntoutussuunnitelma on tarvittaessa
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laadittava toteutettaessa sairauden ja terveyden hoitoa ja etta suunnitelma on tehtava
yhteisymmarryksessé potilaan, hdnen omaistensa/laheistensa tai laillisen edunvalvojan
kanssa (STM 2004). Vastuu potilaan kuntoutussuunnitelman laatimisesta on hoidosta
vastaavalla laakarilla tai hoitoyksikolla (Rissanen & Wickstrom 2004, 84; Rissanen
2008, 627). Kuntoutussuunnitelma tulisi potilaalle tehdd oikea-aikaisesti ja mahdolli-
simman varhain, jotta kuntoutuksella on vaikuttavuutta (Pohjolainen & Rissanen 2013).
Nykyisin kaytossa oleva laakarinlausunto B ohjaa laatimaan potilaalle hoito- ja kuntou-
tussuunnitelman tilanteessa, jossa potilaan tyokyvyn arvioidaan olevan maara-
aikaisesti heikentynyt ja potilaan voidaan hoidollisin ja kuntoutuksellisin keinoin odottaa
kuntoutuvan tyokykyiseksi. Kuntoutuksen tavoitteiden mukaisesti hoitavan ladkarin
tulisi nahda sairaudet, viat ja vammat potilaan toimintakykyyn ja selviytymiseen vaikut-
tavina tekijoina. (Aro 2004; 44, 63, 77.) llona Autti-Ramdo (2008, 481) korostaa lisaksi
potilaan kuntoutuksen suunnittelussa yksildllisten, selkeiden ja realististen tavoitteiden

asettamista.

Potilaan kuntoutusprosessin eri vaiheiden on oltava sujuvia, ja hdnen tulee saada tar-
vitsemansa kuntoutus oikea-aikaisesti ilman viiveita. Tama tarkoittaa sitd, etta potilaan
kuntoutukseen liittyvd suunnitelma tulee laatia ajoissa terveydenhuollossa oikea-
aikaisen kuntoutuksen mahdollistamiseksi ja se tulee toimittaa prosessissa myos
eteenpdin ilman viiveita. (Paltamaa ym. 2011, 226, 231.) Kirjallinen kuntoutussuunni-
telma toimii yhteydenpidon vélineena eri toimijoiden valilla, ja sen avulla sairastuneen
tilanne jasentyy ja tulee ymmarrettavaksi niin, etta han voi sitoutua siind asetettuihin
tavoitteisiin (Paatero ym. 2008, 32; Paltamaa ym. 2008, 39). Liséaksi suunnitelma palve-
lee kuntoutuksesta vastaavan yksikon yhteistydta muihin toimijoihin pain samalla sy-
ventden ja laajentaen sita. (Rissanen & Wickstrom 2004, 84.) Kuntoutussuunnitelma
voi parhaimmillaan toimia sydpé&potilaan ennakkoelamakertana, jossa nakyvat ne ta-
voitteet, joita potilas asettaa itselleen omassa sairaustilanteessaan. (Rissanen & Wick-
strom 2004, 84.) Lopputulos ja eri toimijoiden ammattitaito kokonaisuudessa nakyvat
siind, miten potilaan karsimyksiin, elamanlaatuun ja kykyyn hallita omaa elamé&énsa

voidaan vaikuttaa hyvalla hoidolla ja kuntoutuksella. (Aro 2004; 44,63,77).
Kuntoutussuunnitelman sisalt6é

Kuntoutussuunnitelma on itsendinen asiakirja, joka on sellaisenaan ladketieteellisten
seikkojen perusteella riittdva potilaan kuntoutusta koskevaan paatoksen tekoon (Aro
2004, 44,63,77). Kuntoutussuunnitelma laaditaan kirjallisesti, yleensa laakarinlausunto

B:lle tai erilliseen kuntoutussuunnitelmalomakkeeseen (Pohjolainen & Rissanen 2013).
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Rissasen (2008, 633) mukaan kuntoutussuunnitelma on se vahva perusta, jolle poti-
laan vaikuttava ja tuloksellinen kuntoutus perustuu. Kuntoutussuunnitelma ei siis ole
pelkk& muodollisuus, vaan sité tarvitaan myods monien erilaisten hallinnollisten paatds-
ten pohjaksi (Kari & Puukka 2001, 21).

Laakarin tehtavanad on potilaan sairauden parantaminen. Hanell& on kuitenkin koulu-
tuksensa pohjalta myds kykya arvioida, voiko sairaus johtaa tietynlaiseen toimintakyvyn
heikkenemiseen (Rissanen & Wikstrom 2004, 77). La&kari toimii lausuntoa laatiessaan
asiantuntijan roolissa potilasta koskevassa asiassa, jossa on useita osapuolia. Laaka-
rin tulee esittda lausunnossa havaintonsa ja paatelménsa, joiden han katsoo olevan
merkityksellisid potilaan asiakokonaisuudessa (Suomen Laakariliitto 2013, 218). Kirjal-
lisessa kuntoutussuunnitelmassa tulee olla riittavat tiedot kuntoutuksen toteutusta ja
vaikuttavuuden arviointia varten (Paltamaa ym. 2011, 228). Sydpapotilaan kuntoutus-

suunnitelman sisalté on kuvattu kuviossa 3.

syOpapotilaan henkildtiedot

sairaus / diagnoosi

Kliiniset tiedot ja hoitosuunnitelma lyhyesti

toimintakyvyn kuvaus, laéketieteellinen tai toiminnallinen haitta, vahvuudet
ja voimavarat ja naihin vaikuttavat ymparistétekijat (ICF- viitekehys)
perustelut kuntoutuksen tarpeelle

kuntoutuksen lyhyen- ja pitkdn aikavalin tavoitteet toiminta- ja tydkyvyn
sailymisen kannalta (GAS)

tieto syopapotilaan ja hanen laheistensa roolista kuntoutuksen
suunnittelussa

syOpapotilaan tarvitsemat kuntoutuspalvelut ja niiden jarjestéja

(esimerkiksi Kela)

Sydpakuntoutuksen toteutustapa (esimerkiksi sopeutumisvalmennus) ja
ajoitus

(mahdollinen) sosiaaliturva ja —palvelut

seurantasuunnitelma

hoitava taho yhteystietoineen

(Mukaeltu Kuntoutusportti 2013; Paltamaa ym. 2011, 228).

Kuvio 3. Syopéapotilaan kuntoutussuunnitelma.

Syo6pakuntoutuksen tavoitteiden mukaista on havaita potilaan sairaus ihmisen toiminta-

kykyyn ja sosiaaliseen selviytymiseen vaikuttavina tekijoind. Potilaan toimintakyky

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Merja Niemi



28

koostuu esitietoihin, havaintoihin ja tutkimustietoihin perustuvaan arviointiin siita, kuin-
ka han selvidé arjen jokapaivaisista vaatimuksista. (Katila & Kuoppasalmi 2004, 117.)
SyoOpapotilaan toimintakykya arvioitaessa laakarin tulee arvioida monia seikkoja: Mika
on sairauden vaikutus potilaan toimintakykyyn? Mill& tavoin toimintakykyesteet vaikeut-
tavat juuri tAman potilaan jokapaivaista selviytymistad? Voidaanko havaitut toimintaky-
vyn esteet poistaa hoidolla, kuntoutuksella tai apuvalineilla? Onko potilaan toimintakyky
kohenemassa, heikkeneméassé vai stabiili vai vaihteleeko se ajan kuluessa? Mika on
toimintakyvyn ennuste? (Telakivi 2011, 66.) Erityisesti laakarin tulee huolellisesti ja
kokonaisvaltaisesti kuvata, mikad on sytpéapotilaan toimintakyky ja toiminnallinen haitta
lausunnon laatimisen hetkella, mikéa on potilaan kuntoutuksen tavoite, ehdotus tavasta
saavuttaa tavoite seka tieto siitd, milloin, kenen johdolla ja missa ja millaisessa aikatau-
lussa suunnitelma toteutetaan. Kokonaisuutena laakéarin tulee arvioida, mika on se on-
gelma, johon kuntoutuksella oletetaan olevan vaikutusta ja miten ehdotetut kuntoutus-
toimet auttavat potilasta. Myds potilaan oma nakemys tilastaan ja kuntoutustarpees-
taan seka osallistuminen kuntoutussuunnitelman laadintaan tulee olla kirjattuna kuntou-
tussuunnitelmaan. Liséksi suunnitelmaan tulee kirjata suunnitelman mukaisten tavoit-
teiden seuranta-ajankohta seka henkil6 tai taho, joka vastaa potilaan kuntoutussuunni-
telmaan kirjatuista suunnitelmista. On hyva myos tietdd, missa ja milloin kuntoutus-
suunnitelma on laadittu, silla esimerkiksi Kelan kustantaman vaativan laakinnallisen
kuntoutuksen myoéntamisedellytyksenda on, ettd kuntoutujan kuntoutussuunnitelman
tulee olla laadittu julkisessa terveydenhuollon yksikdssa. (L566/2005; Rissanen &
Wickstrom 2004, 86; Aro ym. 2004, 85; Paltamaa ym. 2011, 39.) Liséksi potilaan tulee
itse saada tietaa, kehen han voi olla tarvittaessa yhteydessa (Paltamaa ym. 2011,
226). Lausunnon laatija allekirjoituksellaan vahvistaa kuntoutussuunnitelman, joka juri-
disesti nauttii suurta luottamusta ja on sellaisenaan pateva esimerkiksi tuomioistuimes-

sa ilman valallista vahvistusta (Aro 2004, 44).
Toimintakyvyn ICF-luokitus

Ihmisessé ovat erottamattomina fyysisen (keho), psyykkisen (mieli) ja sosiaalisen (ym-
paristd) toimintakyvyn osa-alueet, ja olennaista on ymmartaa naista koostuva toiminta-
kyky kokonaisuudeksi seka tiedostaa myds nadiden osa-alueiden riippuvuus toisistaan.
(Kettunen ym. 2002, 20). Toimintakyky voidaan maaritella laajasti ihmisen selviytymi-
sena arjessa elamisen moninaisista vaatimuksista, ja se sisaltda ihmisen edella maini-
tut fyysisen, psykologisen ja sosiaalisen elaméan alueet. On tarkeda pystya arvioimaan

toiminta- ja tydkyvyn taso ja niita rajoittavat tekijat luotettavasti esimerkiksi psykososi-
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aalista kuntoutusta varten. Vain téllaisen luotettavan arvioinnin perusteella voidaan
toiminta- ja tyokyvyn edistamiseksi tarjotut kuntoutus- ym. toimenpiteet kohdistaa oike-
alla tavalla optimaalisen tuloksen saavuttamiseksi. Luotettavista arviointimenetelmista
riippuu my6s se, miten onnistuneesti pystytddn mittaamaan kuntoutustoimenpiteiden
vaikuttavuutta. Suomessa ei ole kaytossa yleisesti hyvaksyttya fyysista testi- ja tes-
tauskaytantdd, vaikka meilla on paljon erilaisia testeja suoritusten arvioimiseen. WHO
on vuonna 2001 kehittanyt ICF—luokituksen (International Classification of Functioning,
Disability and Health) ICD-10-tautiluokituksen ohelle méaérittelemaan monipuolisesti
niité erilaisia toimintakykya kuvaavia aiheita, joita tarvitaan yksilon toimintakyvyn arvi-
oimisessa. (Smolander & Hurri ym. 2004, 5.) ICF eli toimintakyvyn, toimintarajoitteiden
ja terveyden kansainvalinen luokitus kuvaa, miten sairauden ja vamman vaikutukset
nakyvat yksilon elamassa (THL 2014). Potilaan kuntoutuksen suunnittelussa, tavoittei-
den asettelussa seka vaikuttavuuden arvioinnissa tulisi noudattaa ICF- luokituksen
viitekehysta, jolla tarkoitetaan kokonaisvaltaista arviointia potilaan kuntoutustarpeesta
(Paltamaa ym. 2011, 228). Luokituksen avulla pystytdan kuvaamaan yksilon ymparis-
ton tai yksiléllisten toimintatyylien muutostarpeita, jotta ihminen voisi toteuttaa omia
tavoitteitaan arjessaan seka yllapitdd tyo-, opiskelu- ja toimintakykydan. Sen avulla
voidaan tarkastella henkilon osallistumista omaan elamaansa todellisissa arjen ympa-
ristdissa ja luoda néin kokonaisvaltainen kuvaus yksilén toimintakyvystd, sen muutok-
sista sek& niihin vaikuttavien tekijéiden vuorovaikutussuhteista. Lisdksi sen avulla voi-
daan saada kasitysta henkilén toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden taustois-
ta ja siitd, milla tavoin niihin voidaan vaikuttaa. (Kela 2016e) Paltamaan ja Perttindn
tutkimuksen (2015) mukaan ICF:n kayttd koettiin osittain hyddylliseksi mm. kuntoutujan
toimintakyvyn ja hanen tarpeidensa kokonaisvaltaisen ja systemaattisen kuvaamisessa
ja dokumentoinnissa. Sen koettiin hyddyttavan moniammatillisen tiimin toimintaa yhte-
naistdvana ja tehostavana viitekehyksend. Suomessa ICF:n kaytt6oén ottaminen on
edennyt kuitenkin hitaasti, vaikka muun muassa Kela suosittaa sen kayttéa potilaiden
kuntoutuksen suunnittelussa. Tutkimuksissa on todettu, ettd ICF:n juurtuminen edellyt-
td& monipuolista koulutusta ja yksilollisia toimenpiteita. (Paltamaa & Perttind 2015; 15,
124-129; Jeglinsky, Salminen, Carlberg & Autti-Ramo 2012; 5 (3): 203-15.)

4.2 Hyva kuntoutuskaytantd kuntoutuksen suunnittelussa

Hyva kuntoutuskaytantd perustuu kuntoutujan yksilollisyyden ja yhteisollisyyden kunni-

oittamiseen, kuntoutuksen oikeaan ajoitukseen, ongelmien ja vahvuuksien tunnistami-
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seen, tiedon ja kokemusten soveltamiseen, kuntoutujan ja hadnen laheistensa sitoutta-
miseen seka eri toimijoiden avoimeen moniammatilliseen yhteistydhén. Hyva kuntoutus
on vaikuttavaa ja tuloksellista, ja kuntoutuminen on jokaiselle kuntoutujalle ainutlaatui-
nen tapahtuma. (Paltamaa ym. 2011, 35-37.) Kuntoutuksen perustana nédhdaan poti-
laan ja asiantuntijan valinen yhteistyd kuntoutuksen suunnittelussa ja kuntoutusproses-
sin seurannassa (Kari & Puukka 2001, 18). Koukkarin (2011, 222) mukaan sairastu-
neen ihmisen on haastavaa selviytyd yksin muuttuneessa elamantilanteessa ilman

kuntoutusta.

Laki Kansanelédkelaitoksen  kuntoutusetuuksista ja  kuntoutusrahaetuuksista
(L566/2005) edellyttaa, ettd sen perusteella jarjestetty ja korvattu kuntoutus perustuu
hyvaan kuntoutuskaytantoon, vaikuttavuustuloksiin sekd kaytettdvissa olevaan tutki-
mustietoon. Hyvalla kuntoutuskaytanndlla tarkoitetaan Kelan ja julkisen terveydenhuol-
lon kuntoutuksessa yleisesti hyvaksyttya eli vakiintuneen ja kokemusperaisesti perus-
tellun kuntoutuskaytannon tai tieteellisen vaikuttavuustiedon perusteella noudatettavaa
kuntoutuskaytantta. (Kela 2016, 4). Periaatteiltaan hyva kuntoutuskaytantd on aina
potilaan omista arjen tarpeista lahtevaa seka potilaan ja hanen perheenséa/laheisensa
huomioivaa (Paltamaa ym. 2011, 35-37). Kuntoutumisessa on kysymys potilaan toi-
mintamahdollisuuksien luomisesta ja lisddntymisesta. Kuntoutumisen tavoitteena on
paras mahdollinen tasapaino potilaan omien fyysisten ja psykososiaalisten toiminta-
edellytysten, toimintatarpeiden ja h&nen toimintaymparistonsa valilla. Potilaan toiminta-
kykya arvioidaan, kun maaritetaan hoidon, huolenpidon ja kuntoutuksen tarvetta tai kun
halutaan selvittdd sairauden tai toimintarajoitteisuuden ihmisen elamalle aiheuttamaa
haittaa. (Kettunen, K&hari-Wiik, Vuosi—Kemila & lhalainen 2002, 19, 23.)

Vaikka syOpéapotilas on oman elaménsa parhain asiantuntija, kuntoutuksen tavoitteen
tarkka tunnistaminen ja méaarittdminen edellyttdvat kuitenkin kuntoutuksen asiantunti-
joiden hyvaa ammattitaitoa erilaisten kuntoutusmuotojen toteuttamisesta ja vaikutta-
vuuden arvioinnissa. GAS (Goal Attainment Scaling) on véline, jolla voidaan mé&arittaa
yksilélahtdiset kuntoutujan tavoitteet ja tarkastella niiden toteutumista kuntoutujan ela-
manlaadun, mielialan ja tyokyvyn seka kuntoutuksen tavoitteiden toteutumisen nako-
kulmasta. Tassa tavoitteet tulee asettaa siten, ettd niilla on realistinen mahdollisuus
toteutua, ja ne tulee laatia kuntoutujan tarpeiden mukaisesti yhdessa moniammatillisen
tydryhman kanssa. Tavoitteen tunnistaminen perustuu kuntoutujan tilanteen kokonais-
valtaiseen selvittamiseen haastattelun avulla, jossa selvitetddn kuntoutuksen kannalta

merkitykselliset asiat. Tavoitteita kuvaamaan valitaan indikaattori, joka on mitattavissa
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asteikon avulla. GAS—menetelméaéan liittyvan lomakkeen nimi on Omat tavoitteeni —
lomake. Kela on julkaissut asiaan liittyvan lyhennetyn kasikirjan, joka loytyy Kelan in-
ternet-sivuilta. Kela tulee edellyttaméan GAS-menetelman kayttdéa jarjestamissaan
avoterapioissa vuodesta 2019 alkaen. (Kela 2016.)

4.3 Moniammatillinen yhteistyo

Sy6péa on monimutkainen, krooninen ja usein potilasta invalidisoiva sairaus, joka vaatii
mm. operatiivista hoitoa, ladke- ja séadehoitoa, kuvantamista, palliatiivista hoitoa seka
psykososiaalista tukea ja kuntoutusta. Sydvan hoito on kehittyméassa yksilollisemmaksi,
potilaalle henkilokohtaisesti raataldidyksi kokonaisuudeksi, joka koostuu monen laake-
tieteen erikoisalan yhteistoiminnasta ja joka vaatii enenevissd maarin monialaista
osaamista ja saumatonta tiimitydta. (STM 2014, 13.) Taman vuoksi potilaan hoito- ja
kuntoutuspolulla toimivien eri palvelujarjestelmien ja ammattialojen edustajien toimiva
moniammatillinen yhteistyé on potilaalle merkityksellista ja hyvan kuntoutuskaytannon
toteutumisen edellytys (Paltamaa ym. 2011, 37). Erityisesti tyokykyyn liittyvien ongel-
mien hallinta ja kuntoutusprosessien toimivuus alati muuttavassa toimintaymparistossa
edellyttavat eri toimijoiden tiivista integroitumista ja verkostomaista tyootetta (Liukko &
Kuuva 2015, 82).

Toimivassa moniammatillisessa yhteistydssa eri alojen ammattilaiset tytskentelevat
yhdessa ja/tai valittavat tietoja toisilleen sairastuneen asioissa, lisaksi potilaan tarpeet
ja tavoitteet tulevat huomioiduksi kokonaisvaltaisesti mm. kuntoutustarvetta arvioitaes-
sa ja kuntoutusta jarjestettaessa. Moniammatillisessa yhteistydssa on kyse eri asian-
tuntijoiden osaamisesta ja kyvystd jakaa omaa osaamistaan. Moniammatillinen ja ver-
kostomainen yhteistyd on parhaimmillaan tasavertaista ja taitavaa vuorovaikutusta,
jonka tuloksena voidaan luoda uusi, yhteisesti jaettu ndkemys ja ymmarrys syopa-
kuntoutuja tilanteesta ja tarpeista. Tama lisaa myds potilaan sitoutumista kuntoutuk-
seensa ja hanen motivaationsa kehittymistd. Lisaksi toimiva kuntoutusketju on tarkea
edellytys potilaan hyvdlle ja vaikuttavalle kuntoutukselle. Taten pelkka ketjumainen
tiedonsiirto ei tilanteessa riita, vaan tarvitaan eri palvelusektorit ylittavaa reaaliaikaista
aitoa yhteistyota potilaan tukemiseksi. Yhteisty6ta tulee tiivistda ja parantaa eri toimi-
joiden valilla, jotta esimerkiksi potilaan kuntoutukselle asetetut tavoitteet ovat kaikkien
asianosaisten tiedossa. Talléin mm. vastuukysymykset potilaan hoito- ja kuntoutuspo-

lulla selkiytyvat, eikd hoitoon tai kuntoutukseen liittyva tieto jaa pirstaleiseksi. (Palta-
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maa ym. 2011, 37-38, 230-231.) Liukko ja Kuuva (2015, 8) ovatkin todenneet tutki-
muksessaan, etta eri toimijoiden yhteydenpitoa ja yhteisia tietojarjestelmia tulisi edel-
leen kehittdd. Lisdksi tulisi toteuttaa hyvin suunniteltuja yhteistyéfoorumeita ja vapaa-
muotoisia tilaisuuksia, joissa eri toimijat voisivat verkostoitua ja tutustua toisiin ammatti-
laisiin. Tallaisesta yhteistydfoorumista esimerkkind mainittakoon LSSY:n vuonna 2013
jarjestama seminaari asiantuntijoille Syépakuntoutuksen uudet muodot potilaan tukena.
Seminaarin tavoitteena oli luoda edellytykset alueellisen syopakuntoutuksen asiantunti-
javerkoston kehittymiselle, seka antaa tietoa sydpakuntoutuksen uusista toteutusmuo-
doista ja luoda mahdollisuuksia keskustella syopakuntoutuksen nykykaytanteista (Lai-
ne, Niemi & Summanen 2013, 21).
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5 SOVELTAVA TUTKIMUS

5.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimusongelmat

Taméa tutkimus tarkasteli aikuisen syodpéapotilaan kuntoutussuunnitelman laadintaan
liittyvia kaytanteitd erityisesti psykososiaalisen kuntoutuksen osalta. Tarkastelun ulko-
puolelle jaivat muut sy6paan liittyvat kuntoutustoimenpiteet ja muiden tahojen kuin Ke-
lan jarjestama psykososiaalinen kuntoutus, vaikka kokonaisuuden hahmottamiseksi
kuntoutusjarjestelma ja muut kuntoutuksen jarjestajat mainitaan lyhyesti. Tarkastelun
ulkopuolelle jaivat myos lapsisyopapotilaat, vaikka haastatteluissa sivuttiin myos lap-

sisydpapotilaiden kuntoutussuunnitelmien laadintaan liittyvia kaytanteita.

Tutkittaessa terveydenhuollon ndkemyksia aikuisten syopapotilaiden kuntoutussuunni-
telmien laatimisesta, kohderyhmaksi valittiin syopalaékarit ja muut syopapotilaan hoito-
ja kuntoutuspolulla toimivat erityisasiantuntijat. Tarkastelun ulkopuolelle jatettiin muiden
terveydenhuollon ammattihenkildiden ndkemykset, vaikka esimerkiksi syopaklinikoiden
hoitohenkilostolla on merkittdva rooli sydpapotilaan kuntoutukseen ohjaamisessa. Ra-
jaukseen paadyttiin siitd syysta, ettd sydpapotilaan toimintakyvyn ja kuntoutuksen tar-
peen arviointi sekd kuntoutussuunnitelman laatiminen on laissa saadetty laakéarikunnan
tehtavaksi. Myds muilla sydpahoitoyksikdssa toimivilla erityisasiantuntijoilla on merki-

tyksellinen rooli sydpapotilaan kuntoutuksen suunnitteluprosessissa.

Soveltavan tutkimuksen ensimmaisena tarkoituksena oli kuvata yliopistollisen keskus-
sairaalan syopéahoitoyksikdissa tydskentelevien laakarien ja muiden laheisesti sy6pa-
potilaan hoitopolulla toimivien erityisammattiryhmien sydpapotilaan kuntoutussuunni-
telman laadintaan liittyvid toimintakaytanteita. Toisena tarkoituksena oli kuvata niit&
mahdollisia ongelmakohtia, joita syOpadpotilaan kuntoutussuunnitelman laatimiseen
seka syopapotilaan toimintakyvyn arviointiin liittyy. Kolmanneksi tarkoituksena oli esit-
taa syOpahoitoyksikoissa tydskentelevien ladkarien ja muiden erityisasiantuntijoiden
kokemuksia kuntoutukseen liittyvista koulutus- ja viestintdkaytanndgista seka niiden ke-
hittdAmistarpeista. Tassé yhteydessa kokemuksella tarkoitetaan ndkemysta asioista ja
valmiutta hallita k&ytannon tilanteita, jotka voidaan pukea sanoiksi (Kotkavirta 2002,
15). Neljantena tarkoituksena soveltava tutkimus pyrki [0ytamaéan toimivia tapoja syo-
papotilaan kuntoutus- ja hoitopolulla toimivien toimijoiden koulutus- ja viestintéakaytan-

teiden kehittamiseksi.
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Tutkimuskysymykset:

1. Minkalaisia ovat sydpahoitoyksikon laakarien seka muiden sydpéapotilaan hoitopolul-
la toimivien erityisasiantuntijoiden toimintakaytanteet, jotka liittyvat kuntoutussuunni-

telman laatimiseen?

2. Minkalaisia mahdollisia ongelmia liittyy potilaiden kuntoutussuunnitelman laatimi-

seen?

3. Minké&laisia mahdollisia ongelmia liittyy potilaan toimintakyvyn arviointiin psykososi-

aaliseen kuntoutuksen nakokulmasta?

4. Minkalaisia ovat laékarien sekd muiden sydpapotilaan hoitopolulla toimivien erityis-
asiantuntijoiden kokemukset tyoyksikkonsa kuntoutukseen liittyvistd koulutus- ja vies-
tintakaytannoista?

5. Minkalaisia ovat ladkéarien seka muiden sydpapotilaan hoitopolulla toimivien erityis-
asiantuntijoiden koulutus- ja viestintéakaytantoihin liittyvat kehittamistarpeet kuntoutuk-

seen nakokulmasta?

5.2 Tutkimusmetodiset lahtokohdat

Tama tutkimus oli laadullinen, puolistrukturoitu teemahaastattelututkimus. Kvalitatiivi-
sen eli laadullisen tutkimuksen lahtokohtana on ihminen eldméanpiireineen ja niihin liit-
tyvine merkityksineen, ja se sopii silloin, kun halutaan tutkia luonnollisia tilanteita (Kyl-
ma & Juvakka 2007, 16, 28). Laadullinen tutkimus on luonteeltaan kokonaisvaltaista
tiedonhankintaa, jossa aineisto kootaan luonnollisissa, todellisissa tilanteissa ja jossa
kohdejoukoksi valikoituneita henkil6itd suositaan tiedon keruun instrumentteina (Hirs-
jarvi, Remes & Sajavaara 2009, 161). Tassa tutkimuksessa teoriaosuus perustuu tutkit-
tavaan aiheeseen liittyvaan kirjallisuuteen, tutkimuksiin, artikkeleihin ja lainsdadantoon.
Suomalainen kuntoutusjarjestelma on kansallisista erityispiirteistd koostuva seka vah-
vasti lainsdadantoon ja asetuksiin perustuva kokonaisuus. Tasta syysté lahdemateriaa-
lina on kaytetty paaasiallisesti kotimaista aineistoa. Kuntoutusta kasittelevien, yhteis-
kuntatieteellisesti merkittavien julkaisujen ohella |adketieteelliset artikkelit ja muut jul-

kaisut muodostavat osan tutkimukseen liittyvéan teoreettisen osuuden aineistosta.
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5.3 Aineistonkeruu, tutkimukseen osallistujat ja aineiston analysointi

SyoOpapotilaan kuntoutussuunnitelmien laadintaan liittyva tutkimus on ollut hyvin va-
haista. Taten haastattelu aineistonkeruumenetelmé&na sopii tdhan aihekontekstiin, kos-
ka kyseessa on vahan kartoitettu, tuntematon alue. Haastattelu on yksi laadullisen tut-
kimuksen systemaattisen tiedonkeruun pdamenetelmia, jolle on asetetut tavoitteet ja
jonka avulla pyritaan saamaan mahdollisimman luotettavia ja patevia tietoja. Siina ai-
neiston keruuta voidaan sdadella joustavasti tilanteen edellyttdmalla tavalla ja vastaajia
mydtaillen. (Hirsjarvi ym. 2009, 205, 208-209.)

Tassa soveltavassa tutkimuksessa aineistokeruumenetelméana kaytettiin puolistruktu-
roitua haastattelua, jonka kysymykset kolme kuntoutuksen asiantuntijalaakaria (Kela)
esitestasi. Puolistrukturoitu teemahaastattelu tapahtuu kayttden apuna lomaketta, jossa
tutkimuksen tekija valitsee muutamia avainkysymyksia ja aihepiireja, joiden ympaérille
haastattelu rakentuu ja jossa aiheet ovat kaikille samat mutta vastauksia ei ole sidottu
vastausvaihoehtoihin (Kylma & Juvakka, 2007, 78; Hirsjarvi & Hurme 2008, 47). Haas-
tattelun runko ja teemat kysymyksineen (lite 1) muodostuivat tutkimuksen teoreettises-
ta viitekehyksesta nousevista asiakokonaisuuksista, ja lisdksi haastateltaville esitettiin

aiheeseen liittyvia tarkentavia lisakysymyksia.
Tutkimukseen osallistujat

Laadullisessa haastattelussa tutkimukseen osallistuvien valintakriteereissa korostuu
kokemus tutkittavasta ilmidsta sekd halu ja kyky keskustella aiheesta tutkimustilan-
teessa (Kylma & Juvakka 2007, 80). Tahan tutkimukseen valikoitui yliopistollisen kes-
kussairaalan syopéklinikalla tydskentelevat [aakarit (n=4) sek& nelja muuta erityisasian-
tuntijaa (n=4). Tutkimukseen osallistuvat rajattiin naihin asiantuntijaryhmiin heidan toi-
menkuvansa vuoksi, silla tutkimukseen haluttin saada nimenomaan sy6péapotilaiden
kuntoutussuunnitelmien laatimiseen liittyva asiantuntijajoukko. Haastatteluun osallistu-
neista seitseméan (7) oli naisia ja yksi (1) mies, jotka kaikki tydskentelivat sy6péaklinikan
eri yksikoissa. Haastateltujen asiantuntijoiden pisin tyokokemus sydpéaklinikalla tyos-

kentelysté oli 30 vuotta ja lyhin 6 kuukautta, keskiarvo 8,5 vuotta.

Haastatteluun valikoituneisiin otettiin yhteytta sahkopostitse haastatteluajan sopimisek-
si. Samalla haastateltaville lahetettiin haastatteluun liittyvat kysymykset seka saatekirje
lupapyyntdineen (liite 2) etukateen tutustuttavaksi. Saatekirje siséalsi myds lupapyynnon

haastatteluun, jonka jokainen haastateltava allekirjoitti. Haastattelut toteutettiin 2.11. —
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15.12.2015 neljana yksilohaastatteluna seka yhtena ryhmahaastatteluna. Kaikki haas-
tattelut tehtiin haastateltavien tybajalla syopéaklinikan tiloissa yhta lukuun ottamatta.
Haastattelujen kesto vaihteli 33 minuutista 96 minuuttiin. Ennen haastattelua kaytiin
lapi haastattelujen tarkoitus, tutkimuksen aihe ja tulosten kayttotarkoitus, haastattelun
kulku nauhoituksineen, tunnistettavuuden haivyttaminen seka raportointi. Liséksi haas-
tateltavia pyydettiin lukemaan saatekirje ja lupalomake, joka pyydettiin allekirjoitta-
maan. Haastatteluilla pyrittin saamaan esille nakemyksia ja kokemuksia sydpapotilaan
kuntoutuksen suunnitteluun liittyvista kaytanteistd. Kaikki haastattelut yhta lukuun ot-
tamatta etenivat suunnitellun mukaisesti rauhallisessa ja luottamuksellisessa ilmapiiris-
sa hyvassa yhteishengessa. Yksi haastatteluista toteutui kahvilassa, jossa vahaista
hairiota aiheutti muista asiakkaista aiheutuva vaimea haly. Tamakin haastattelu kui-
tenkin toteutui hyvassa hengessa, myos sen taltiointi onnistui haasteellisesta tilasta
huolimatta. Yhden haastattelun viimeinen osio (6.4 Syodpakuntoutuksen viestintaan
littyvat kokemukset ja kehittdmisehdotukset) jai teknisesti tallentumatta. Tietoja tay-

dennettiin talta osin haastattelun aikana tehdyilla kirjallisilla muistiinpanailla.
Aineiston analysointi

Tutkimuksen ydinasioita ovat keratyn aineiston analysointi ja tulkinta, joiden tehtdva on
tuottaa uutta tietoa tutkittavasta asiasta. (Hirsjarvi ym. 2009, 221; Kylma & Juvakka
2007, 112). Tassa soveltavassa tutkimuksessa aineiston analysointi aloitettiin litteroin-
nilla, joka on erilaisten tallenteiden, kuten aanitteiden muuttamista tekstimuotoon, jol-
loin niitd voidaan kasitelld manuaalisesti (Kananen 2015, 160; Kankkunen & Vehvilai-
nen-Julkunen, 2013, 163). Haastattelujen tulosten litterointi eli haastattelujen auki Kir-
joittaminen tehtiin sanatarkasti haastattelujen jalkeen. Tallennettuja haastatteluja jou-
duttiin kuuntelemaan monta kertaa l&api, koska esimerkiksi tdytesanojen vuoksi kirjoit-
taminen oli hidasta. Jo litteroinnin aikana syntyi aiheeseen liittyvid alustavia kasityksia
asiantuntijoiden vastauksista. Haastattelujen ja litteroinnin jalkeen aloitettiin tutkimus-

aineiston analysointi.

Sisallbnanalyysin avulla analysoidaan erilaisia aineistoja kuvaamalla niitd. Sisallénana-
lyysin tarkoituksena on aineiston jarjestdminen tiivimpaan muotoon hukkaamatta kui-
tenkaan sen antamaa informaatiota, ja sen toteutusta ohjaavat jo tutkimuksen suunnit-
teluvaiheessa keskeisiksi havaitut kasitteet. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 110; Hirsjarvi &
Hurme 1995, 115). Taman tutkimuksen aineisto analysoitiin pddosin induktiivisella (ai-
neistolahtoiselld) sisdllonanalyysilla mutta osaksi my6s teoriaan sitoen. (Hirsjarvi &

Hurme 2009, 136). Haastattelun aineiston analyysimenetelmana kaytettiin teemoittelua
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ja analyysin jasennyksen perustana kaytettiin teemahaastattelun runkoa. Teemoittelulla
tarkoitetaan niita aineistosta esiin nousevia piirteitd, jotka toistuvat useamman haasta-
teltavan vastauksissa. (Hirsjarvi & Hurme 2009, 173). Teemoittelussa aineisto jarjestel-
laan paloittelun jalkeen teemojen mukaisiin osioihin, jonka jalkeen aletaan etsia aineis-
tosta samaan teemaan kuuluvia ndkemyksia. Teemahaastattelussa kaytetyt teemat
voivat toimia myo6s analyysin teemoina. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 93.) Analyysivaihees-
sa teemoittelussa litteroidusta tekstimassasta etsittiin ja eroteltiin tutkimuskysymysten
kannalta olennaiset aiheet haastattelurungon mukaisiin teema-alueisiin ja ne kirjattiin

taulukonomaiseen muotoon.
Tutkimuskysymyksiin liittyvia teema-alueita olivat seuraavat:

e syOpépotilaan kuntoutussuunnitelman laatimiseen liittyvéat nakemykset

e syOpépotilaan toimintakyvyn arviointi ja niissa koetut ongelmat

¢ psykososiaaliseen kuntoutukseen liittyva tieto

e syOpakuntoutuksen viestintdan liittyvat ndkemykset ja kehittamisehdotukset

e syOpakuntoutuksen tuntemukseen liittyvat ndkemykset ja kehittamisehdotukset.

Aineiston analysoinnista edettiin tdssa tutkimuksessa teemoittelusta koodaukseen,
jossa samansisaltbiset aineistosisallét koodattiin kayttamalla eri vareja. Koodaus on
tarkempien havaintojen merkitsemistd haastatteluaineistoon (Hirsjarvi & Hurme 2008,

161). Tama edesauttoi tutkittavan aiheen kokonaiskuvan hahmottamisessa (liite 3).

Tulosten raportoinnissa on esitetty runsaasti aineisto-otteita, jotka ovat pddosin sana-
tarkkoja lainauksia. Aineistolainausten tavoitteena on tuoda esiin kontekstiyhteytta.
Raportoinnissa haastateltavien henkildiden taustatietojen esittely on jatetty yleiselle

tasolle, ettei heidan tunnistamisensa olisi mahdollista.
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6 KESKEISET TULOKSET

6.1 Sy6péapotilaan kuntoutussuunnitelman laatimiseen liittyvat nakemykset

Arviot laadittavien kuntoutussuunnitelmien maarista

Osa haastateltavista arvioi, ettd noin yhdelle 10:sta syopéaklinikalla hoidettavista sy6-
papotilaista laaditaan kuntoutussuunnitelma, osalla ei ollut mitddn arviota asiasta.
Ryhmahaastattelussa arvioitiin, etta kuntoutussuunnitelmia laaditaan |&hinna paan- ja
kaulan alueen syopéaa sairastaville, joilla sairaus vaikuttaa suoraan toimintakykyyn. Jos
kuntoutussuunnitelma laaditaan, se laaditaan jonkun muun tahon pyynndsta ja l&hinna
niille, joilla ei ole toimivaa ty6terveyshuoltoa. Lapsipotilaista kuntoutussuunnitelma laa-
ditaan vakiintuneesti niille, joilla on vaivaa aiheuttava aivokasvain tai raajan amputaa-
tio, mutta ei esimerkiksi leukemiapotilaille. B-lausuntoja laaditaan lahinna vam-
maisetuuksien hakemista varten. Sosiaalityontekijoiden tyohon ei liity kuntoutussuunni-
telman laadintaa, vaan he keskittyvat syopapotilaiden toimeentuloasioiden hoitami-
seen. Jos kuntoutusasia kuitenkin tulee esille potilastapaamisessa, viesti asiasta vie-
daan eteenpdin esimerkiksi kuntoutusohjaajan tietoon. B-lausuntoa ei mielletd kuntou-
tussuunnitelmaksi, ja on epaselvaa, mitd tarkoitetaan kuntoutussuunnitelmalla ja mika
on B-lausunnon rooli. Monesta potilaasta tehdaan lahetteita tosin eri tahoille (fysiotera-

pia, toimintaterapia) mutta ei psykososiaaliseen kuntoutukseen.
"Ei ole mitdan mielikuvaa méaéaréasta’.

“Yhtéén kuntoutussuunnitelmaa ei oo mun kautta pyydetty”.

"Voin vastata vain omasta puolestani mutta yhdelle kymmenestéa ehké on
todellisuus”

"Enint&&n yhdelle kymmenesté, jos siték&én”.
"Ei hirveen monesti tehdé”.

"Sit ku puhutaan, et tarttis tehdé joku kuntoutussuunnitelma, niin mita silla
sitte mielletdan. Se B-lausunto ku ei itsessaa ei oo niinku kuntoutussuun-
nitelma niinku yks yhteen.”
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"Mut kun laékéri sen on tavallaan sanellut B-lausuntopohjalle, niin emma
tieda voiks sanoa et se on kuntoutussuunnitelma mutta ehka hiukan laa-
Jempi kuitenki.”

Kuntoutusaloitteen tekeminen

Haastateltavien mukaan kuntoutukseen liittyvéan aloitteen tekijana on p&aasiassa poti-
las, Kela tai joku muu virallinen toimija. Automaattisesti kuntoutusta ei tarjota kenelle-
k&an mutta myoskaan selkeaa ei-ryhmaa ei koeta olevan. Haastatteluissa kavi myos
ilmi, ettei laakareilla ole aina tiedossa, etté kuntoutuksen hakemiseen Kelalta tarvitaan
B-ladkarinlausunto ja yleisena kasityksena on, etta kirjallinen loppuarvio sydpataudeilta
riittdd. Haastateltavien mukaan moni potilaista hakeutuu myds RAY:n kustantamille
kursseille, jolloin kuntoutussuunnitelmalle ei ole havaittu olevan tarvetta eika sitd nain
ollen ole laadittu. Lis&ksi haastattelussa ilmeni, ettd sy0pdén sairastuneiden lasten
kuntoutusasiat otetaan esille perheen kanssa jo sairauden alkuvaiheessa diagnoosin
jalkeen. Talloin kaydaan lapi esimerkiksi sydpayhdistysasiat ja lasten perheille laadi-

taan tassa vaiheessa myos kaikki tarvittavat laakarintodistukset.

Kuntoutussuunnitelman laatiminen ja kuntoutusaloitteen tekeminen riippui haastatelta-
vien mukaan myos paljolti siita, milla perusteella potilaat tulevat hoitoon: onko kysees-
sé sairauden sadehoitovaihe, komplikaatio vai palliatiivinen vaihe, jossa potilastapauk-
sien koetaan olevan niin vaikeita, etta kuntoutuksen ei katsota enaa olevan tarkoituk-
senmukaista. Mytskaéan saattohoidossa ja terminaalivaiheessa oleville potilaille ei kun-
toutusta tarjota. Kaikille sydpakuntoutuksen ei arvioida sopivan jonkin muun syyn
vuoksi, joten se jAd haastateltavien mukaan tasta syysta tarjoamatta. Kaikki potilaat
eivat mydskaan halua kuntoutukseen, tai la&kari kokee, ettd sydpakuntoutus voisi vie-
da potilaan tilannetta huonompaan suuntaan vertaistuen vaikutuksesta. Tyoikaisten
syOpapotilaiden kohdalla ajatuksena on, etté tyoterveyshuolto hoitaa kuntoutukseen
ohjaamisen. Kuntoutusohjaajat ja sosiaalityontekijat viestivat syopaklinikan laakareille
potilaan kuntoutusasiasta, jos se tulee esiin muissa yhteyksissd mutta aktiivisesti asiaa
ei oteta esille tapaamisissa potilaan kanssa. Koettiin myos, ettd potilaan kanssa voisi
puhua paljon enemman kuntoutuksesta, jos tajuaisi ja muistaisi sen vastaanottotilan-

teessa.

Sy6pélapsilla kuntoutusohjaaja on perheen tukena koko matkan sydpahoitopolulla ta-

vaten lapset ja perheen useasti. Hanen kanssaan perhe kay lapi Sydpayhdistyksen
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asiat, ja han auttaa perhetta sosiaalietuuksien hakemisessa. Lahtbkohtana on, etta
kaikki perheet ohjataan heidén niin halutessaan Sydpayhdistyksen jarjestamille sopeu-
tumisvalmennuskursseille. Aikuispotilailla n&in ei ole ja haastateltavien mukaan aikuis-
syOpapotilaista vain murto-osa ohjautuu sosiaalitydntekijoiden tai kuntoutusohjaajien
vastaanotoille. Taman perusteella kuntoutukseen ohjaaminenkin on hyvin sattumanva-

raista.

"Aloite tulee yleensé potilaalta tai Kelan lahettéméan lapun perusteella”.

"Muistaisin, etté aloite tullut nimenomaan potilaalta, on itse sanonut, eftt
nyt on vaan semmonen tilanne, etta tarvii jotain enemman, niin sitten on
tehty laajempi suunnitelma.”

“Potilas itse kysyy.”
"Varmasti olis paljon enemméan tarvetta kun sen tajuais.”

"En mé& ainakaan ajanpuutteen takia ikiné jattéis tekemétta, jos oikeesti
nakis, ettd ihmisella on haté ja se tarvis isomman suunnitelman. En ma
sita kuitenkaan automaattisesti tarjoa.”

"Meilléd ne ovat varmaan nuorempia ihmisid, joilla on sitd tybkykya ja —
halua viela jéljella.”

"L&htbkohta téytyy ajatella potilasléhtbisesti.”

Kuntoutussuunnitelman laadintaan liittyva tyonjako

Haastateltavien mukaan kuntoutussuunnitelman laadintaan sytpéahoitoklinikalla ei ole
olemassa mitdan selkeda tyonjaollista ohjeistusta vaan yleensa se laékari, jonka sy6-
papotilas on tavannut, kirjoittaa tarvittavan lausunnon tai laatii kuntoutussuunnitelman
(B-lausunnon). Kuntoutussuunnitelman laadintaa ei ole mytsk&én keskitetty kenelle-
k&an erityisesti. Joskus kuntoutussuunnitelma laaditaan my6s kuntoutusohjaajan poti-
laskohtaisten haastattelutietojen perusteella, mutta talléinkin lausunnon Kkirjoittaja on
ainakin kertaalleen nahnyt potilaan. Jos vastaanotolle tulee aivokasvainpotilas tai raa-
ja-amputaatiopotilas, hanet ohjataan sosiaalihoitajalle ja kuntoutusohjaajalle. Joskus
kay myos toisinpain, eli kuntoutusohjaajalta tulee pyyntd laatia kuntoutussuunnitelma
tai B-lausunto. Heidan tilannekartoituksensa jalkeen hoitava laékari kirjoittaa pyynnosta
B-lausunnon kuntoutusta varten sosiaalihoitajan ja kuntoutusohjaajan tietojen perus-
teella. Erikoislaékareilla on vakiintuneet tyoroolit ja -yksikét, joten heille ohjautuu vai-

keimpien ja haasteellisimpien lausuntojen laatiminen.
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Haastatteluissa esitettiin toive selkedmmasta tyonjaosta kuntoutussuunnitelmien laati-
misessa erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhoidon valilla, koska paapaino syopa-
potilaan kuratiivisen hoidon jalkeen on perusterveydenhuollossa. Koettiin, etta kuntou-
tussuunnitelman laadinta istuu huonosti erikoissairaanhoitoon talla hetkella, koska re-
surssipulan vuoksi syopapotilaiden kontrolli |&dkéarille sovitaan vasta 12 kuukauden
kuluttua sairastumisesta. Varsinkin kuratiivisesti hoidettavilla potilailla on tavoitteena
nopea tyohonpaluu ja elamanlaatutekija koetaan hyvin merkitykselliseksi. Toisaalta osa
haastateltavista toisaalta taas koki, etta kuntoutustarpeen arvio olisi hyva tehda jo eri-
koissairaanhoidossa hoitojen ollessa kesken. On ollut tilanteita, ettei perusterveyden-
huollon laakéri ole ehtinyt kertaakaan vield tavata potilasta ennen kuntoutustarpeen
arviointia. Toisinaan taas pienemmilla paikkakunnilla tuttu perusterveydenhuollon laa-
kéri voi olla juuri se oikea henkil6 arvioimaan sydpapotilaan kuntoutustarvetta. Haasta-
teltavat pitivat tarkeanda, ettd kuntoutussuunnitelman laatimiseen liittyvaa tydnjakoa
mietittaisiin ja sovittaisiin esimerkiksi perusterveydenhuollon kanssa sytpépotilaan hoi-
toon liittyvasta tybnjaosta, kuka tekee, mitd ja milloin. Haastatelluissa esitettiin, etta
syOpapotilaan kuntoutustarve joka tapauksessa otettaisiin esille ja arvioitaisiin esimer-
kiksi vuosikontrollivaineessa jo erikoissairaanhoidossa. Talldin potilaallekin annettaisiin

aikaa miettia asiaa.

“Se on melkein se, kenelta potilas sattuu kysyméan”.
“Se menee sille, joka on tavannut potilaan.”

"Tuntemattomalle l&ékérille ei tuu B-lausunto tai kuntoutustarpeen pyynto-
Ja, jos ei oo potilasta henkilbkohtaisesti tavattu.”

Kuntoutussuunnitelman laatimiseen liittyvat kaytanteet

Haastatteluissa ilmeni, etta kuntoutuksesta ei keskustella eika B-
lausuntoa/kuntoutussuunnitelmaa laadita, koska koetun mukaan esimerkiksi |&hetepo-
liklinikalla aika ei riitd keskusteluun kuntoutuksesta. Jos kuntoutukseen liittyvid suunni-
telmia laaditaan, niitd tehdaan seurantapoliklinikalla maaréllisesti enemman, koska
paaasiallinen hoitovastuu on siella. Poliklinikkakdynnit ovat yleensa hyvin laékari-
potilaskeskeisi&, ja niisséd keskitytddn vain potilaan sydpahoitoihin, mutta tarvittaessa
potilas lahetetddn kuntoutusohjaajan vastaanotolle. Haastateltavien oletuksen mukaan
toisaalta osastolla arvioidaan olevan enemman aikaa haastatella potilasta. Talléinkin

kyseessa on kuitenkin yleenséa kuratiivisen hoidon potilas, jolle kuntoutus ei ole juuri
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talloin ajankohtaista. Koska potilaat ovat usein myos iakkéaité, kuntoutusta ei katsota
talloin tarpeelliseksi eika asiaa oteta sen vuoksi puheeksi. Jos kuntoutussuunnitelma
laaditaan, se tehdaén nuoremmille syopapotilaille, joilla on tyokykya ja halua. Kukaan
haastateltavista ei kirjaa harkinnanvaraiseen kuntoutukseen liittyvi& tietoja, kuten kun-
toutukselle asetettavia konkreettisia tavoitteita, toimenpidesuosituksia, omaisten osal-
listumistietoa tai kuntoutuksen seurantasuunnitelmaa yhteystietoineen kuntoutussuun-
nitelmaan tai laadittavaan ladkarinlausuntoon. Yhden haastatellun mielesta tahan ei
katsota olevan aikaa eikd mahdollisuuksia resurssipulan vuoksi. Jos sydpapotilaille olisi
mahdollisuus tarjota enemman kontrolli- ja uusintakdyntejd, ne voisivat mahdollistaa
ehka taman asian toteutumisen. Haastatteluissa myos arveltiin, ettd sydpaklinikalla
tydskentelevien laakarien vaihtuminen pilkkoo kokonaistoimintaa ja vaikuttaa siihen,
ettei potilaille laadita kuntoutussuunnitelmia, koska se vaatii aikaa ja keskittymista. Osa
haastateltavista arvioi kuntoutussuunnitelman oikea-aikaisen laatimisen sijoittuvan
akuutin vaiheen jalkeen, ts. seuranta-ajalle. Oikea-aikaisuuden arvioinnin todettiin ole-
van kuitenkin vaikeaa, koska jokainen potilas on yksild ja osa sydpéapotilaista kay tyos-

sa hoitojen aikanakin.

"Vaikea sanoa, koska se (kuntoutussuunnitelma) tehdéén”

"Hyvin vaikea sanoa, miké se olis oikee ajoitus, koska jokainen elamanta-
rina on erilainen.”

“Hoitojen loppuvaiheessa olisi hyvd keskustella asiasta ja sit se et se tulis
kontrolloitua siel kontrollivaiheessa tarkistettais tilanne”.

Moniammatillisuuden toteutuminen kuntoutussuunnitelman laatimisessa

Haastatteluissa kavi ilmi, etté laakari laatii kuntoutussuunnitelman/B-lausunnon itsendi-
sesti, mutta joissain yksittaistapauksissa konsultoidaan mahdollisesti kuntoutusohjaa-
jaa tai sosiaalityontekijaa. Osa haastateltavista kertoi, ettd sdanndéllisia yhteisia mo-
niammatillisia palavereja ei ole lainkaan. Niiden my6s katsottiin vaativan suurta organi-
sointia ja vievan aikaresursseja liikaa. Hyvaksi koetaan se, ettd kuntoutusohjaajan ja
sosiaalitydntekijan tuntee nimeltd ja henkilokohtaisesti seka se, ettd heihin voi ottaa
aina tarvittaessa yhteyttd. Kuntoutusohjaajan rooli potilaan kuntoutusarviossa arvioitiin
tarpeelliseksi, koska B-lausunto tai kuntoutussuunnitelma pohjautuu muuten pitkalti
potilaan itsensa tai hanen laheisenséa kertomaan. Kuntoutusohjaajan mukanaolon koe-

taan tekevan lausunnosta luotettavamman, varsinkin jos |&dkéari on tavannut potilaan
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vain kerran. Haastattelussa tuli esille toive nimetysté tahosta, joka vakiintuneesti voisi
hoitaa sydpapotilaan kuntoutusasioita, ja josta olisi helppo ja joustava siirtda asioita
moniammatilliseen kuntoutustiimiin kasiteltavaksi. Jos syopapotilaan kuntoutussuunni-
telma on tarvetta laatia moniammatillisesti, kuntoutusohjaaja yleensa hoitaa yhteyden-
pidon potilaaseen sek& toimii palaverin kokoonkutsujana ja koordinoijana. Haastatte-
luissa tuli myds esille, etta organisaatiossa on toiminut aiemmin kuntoutustyoryhma,
joka kasitteli syopapotilaan asioita ja jossa hyddynnettiin erikoisasiantuntijoiden am-

mattitaitoa. Toiminta on kuitenkin sittemmin jostain syysta tyrehtynyt.

“C-lausuntojen laadinnassa kaytan sosiaalityontekijaa yleensa mutta en
B-lausuntojen tekemisessé.”

"Verrattuna moneen aikaisempaan tyopaikkaan taalla on aika hyvin asiat,
ettd ma oikeesti tiedan, miltd he nayttaa ja mista heidat tavoittaa. Mitdan
yhteisi& meetingejd mulla ei koskaan ole ollut heidan kanssaan, mutta
tiedan miten voin konsultoida ja millaisissa asioissa ja aina olen saanut
vastauksen eli sillai on mennyt hyvin luontevasti.”

"Aiemmin meilléa sybpétaudeilla toimi aktiivisesti timmaonen kuntoutustyé-
ryhmé.”

"Tdammdnen B-todistus etenkin juuri aivokasvainpatilaille, niin tavallaan
siind tuli semmonen niinku keskendinen ammatillinen yhteinen nakemys
asiasta.”

”..missd meiddn kaikkien omaa ammattitaitoa hyddynnettiin, paikalla oli
kuntoutusohjaa, sosiaalityontekijd, fysioterapeutti, laakari. Sitd nyt ei ole
ollut pitkdén aikaan.”

Potilaan mukanaolo oman kuntoutuksensa suunnittelussa

Haastateltavien nakemyksen mukaan noin 20—60 % omaisista/laheisista osallistuu hoi-
tovastaanotoille ja osastolla pidettéaviin hoitopalavereihin, joissa sivutaan myos potilaan
toimintakyky- ja kuntoutusasioita. Varsinaisia kuntoutuksen suunnitteluun liittyvia yh-
teisi palavereja syopapotilaiden kanssa ei ole. Toisaalta syopalasten kuntoutuspala-
vereissa on poikkeuksetta mukana molemmat tai toinen vanhemmista. Vain yksi haas-
tateltavista mainitsi kirjaavansa syodpapotilaan tai hanen lasnaolonsa kuntoutus-

suunnitelmaan, mutta vain potilaan erikseen sitéd pyytdessa, ei muuten.

“Yleensd menee niin, ettd haastattelee ja sit mé laadin sen lausunnon sen
vastaanoton jalkeen, ei han siin just oo. Mutta tottakai pitdd kysya hanelta
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ne tietyt asiat, et sen lausunnon pystyy tekema&an. Joskus sit soittaa pe-
raankin, jos on jaanyt kysymattd joku asia mika tulee mieleen sit vasta,
kun sita lausuntoa tekee. Kylla se silla tavalla tavallaan potilaan kanssa
yhteistybssé tehdéaéan.”

"Némé potilaat, joiden kanssa tehnyt, olivat itse hyvin aktiivisia. Olivat ot-
taneet selvaa ja osasivat pyytaa. Kuulleet ettd tammdsessa paikassa jar-
Jestetdan kuntoutusta, voisko sinne paasta. Ja sit tehtiin vaan just niin.”

Kuntoutussuunnitelman laadintaan liittyvat ongelmat

Osa haastateltavista arvio laakarien laativan lausunnot liilan niukasti, osa taas kirjoittaa
ylipursuavasti. Lisaksi niihin ei ole valttdmatta kirjattu muiden toimijoiden tarvitsemia
tietoja, vaan lausunnot ovat hoitokeskeisia ja -lahtdisid. Haastateltavien mielesta l1aaka-
ri ei aina osaa hahmottaa, mita etuuksia laakarinlausunnolla tai kuntoutussuunnitelmal-
la haetaan tai mitd siihen pitaisi kirjoittaa. Kuitenkin myos epadiltiin, auttaisiko ohjeistus
asiaa, koska syopa on varsin yksiselitteinen sairaus. Haastateltavat kokivat kuntoutuk-
seen liittyvien tavoitteiden asettamisen vaikeaksi, minka vuoksi ne jaavat kirjaamatta.
Myds vastaanottoaika koettiin riittAmattdmaksi tdhan. Osa haastateltavista koki, etta
erityisesti aikuisten syOpapotilaiden psykososiaalisen kuntoutussuosituksen laatimi-
seen liittyy ongelmia. Naitd ongelmia ei kuitenkaan liittynyt sydpalasten suosituksiin.
Aikuisten suosituksissa haasteena on se, ettei osata erottaa, onko kyseessa harkin-
nanvarainen kuntoutuskurssi vai jokin muu. Yleensa ladkarit kirjoittavat vain muutamal-
la sanalla pyynndsté suosituksen sopeutumisvalmennuskurssia varten ladkarinlausun-

toon.

"Kuvaan muuten toimintakyvyn heikentymisen aika tarkalla tasolla.”
"Ei kylld. Kylla se valitettavasti on néin. Ei tuu kirjattua mitdén.”

"Vélttdméatta ehké 1aékarikdén ei aina niinku tarkalleen tiedd, et mita hae-
taan, et mita siin pitéis olla siin lausunnos. Kyllah&n ne aika paljon, mita
on nahny, et todetaan se tilanne.”

"Sopeutumisvalmennuskurssin osaan sanoa mutta en mitdan muuta.”

"Laitan vain ettd suosittelen. Meillé ei ole mitddn mahdollisuuksia muu-
hun.”

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Merja Niemi



45

Kuntoutussuunnitelman laatimiseen liittyvan ohjeistuksen tarve

Haastateltavien mukaan klinikkakohtaista ohjeistusta sydpapotilaan kuntoutussuunni-

telman laadintaan ei ole laadittu tai se ei ole ainakaan helposti [6ydettavissa.

"Ei ole, en tieda ainakaan olevan.”
"Ei, en usko etta meilld on sellaista.”

*Jos on joku ohjeistus jossain, se on kylléd hukassa tuolla tietokoneella lo-
puttomien kansioiden takana.”

Haastatelluista kukaan ei ollut saanut sydpaklinikalla erillistd koulutusta kuntoutus-
suunnitelman laatimiseen, ja lahes jokainen haastatelluista esitti toiveen siitd. Tulosten
mukaan ohjeistuksen kuitenkin arvioitiin olevan tarpeellinen, koska sen arvioitiin no-
peuttavan ja helpottavan laakarien tyta. Selkeasta, muodollisesta tydohjeesta arvioitiin
olevan myfos hyotya siina suhteessa, ettd lausunnot olisivat yhtenaisempid, silla nyt
niiden taso vaihtelee suuresti. Varsinkin nuoremmat asiantuntijat kysyivat neuvoa kun-
toutussuunnitelman laadinnassa vanhemmilta kollegoiltaan tai kuntoutusohjaajilta.
Haastatteluissa esitettiin toive, ettd verkosta olisi helposti I6ydettavasta informaatiota
kuntoutussuunnitelman laatimisesta. Osa haastatelluista toivoi erityisesti Kelan laati-
maa helppoa ohjeistusta, erdénlaista rautalankamallia, jonka mukaan voisi laatia kun-
toutussuunnitelman. Lisdksi esitettiin toive asiantuntijan vetamasta koulutuksesta, jos-
sa tarjottaisiin tietoa erilaisista kuntoutusmahdollisuuksista ja opetettaisiin arvioimaan,
hyotyykod syopapotilas kuntoutuksesta. Toiveena on Kelan asiantuntijan mukanaolo,
vaikka koulutus kohdennettaisiinkin omaan syOpéaklinikkaan. Haastateltavat myos toi-
voivat Kelan asiantuntijan antamaa koulutusta, jossa kasiteltaisiin kuntoutussuunnitel-
man laadintaa, harkinnanvaraisen kuntoutuksen myéntamiskriteereitd seké kuntoutuk-
sen toteutuksen oikea-aikaisuuden arviointia liittyen kuntoutussuunnitelman laadintaan,
harkinnanvaraiseen kuntoutukseen liittyviin mydntokriteereihin ja kuntoutuksen toteu-
tuksen oikea-aikaiseen arviointiin. Myds sytpélasten kuntoutuksesta kaivataan lisétie-

toa, erityisesti harkinnanvaraisen kuntoutuksen osalta.

"Mun mielesté se (ohjeistus) helpottaa ja nopeuttaa sen lausunnon laati-
mista.”

"Ei siitd ainakaan haittaa olis.”
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“Terveyskeskuksissa oli ongelmat niin monivyyhtisid. Sielld oli vaikeeta
valilla saada B-lausuntoa vélilla 1api, vaikka Kirjoittaisit miten hyvan. Taal-
I& on sitten hyvin yksiselitteinen ongelma, johon on auttava taho. En tieda
auttaisiko struktuuri tééllé mitenkaén.”

“Uskoisin, siitd olevan hyotyéa laékaéreille.”

*Joku helppo kelaohjeistus.”
"Moniammatillisesti, vois olla hyétyéa, jos siihen sais myds ldékéarit.”

"Ehkd semmoista, mitéd kaikkea on tarjolla, koska siita ei ole kauhean sel-
kedé kasitysta.”

*Jos mun pitéis oikein hyvaa kuntoutussuunnitelmaa, niin en mé varmaan
osais. Kyl ma koen, etté se (koulutus) olis hyddyllinen.”

"Voi kylla!”
"Lyhyt briiffi olisi tarpeellinen”.

"Ei vélia siind, kuka sen tekee (koulutuksen) kunhan olisi sellainen henki-
16, joka ymmértaisi syépépotilaan ongelmat.”

6.2 Syopéapotilaan toimintakyvyn arviointi ja siind koetut ongelmat

Toimintakyvyn kuvaamiseen liittyvat kaytanteet

Osa haastateltavista kertoi, ettd niissa tilanteissa, joissa syopéapotilas on todella sairas,
toimintakyky on helppo kuvata reaaliaikaisena laakarinlausuntoon. Toimintakyvyn arvi-
ot ovat melko yksinkertaisia ja selkeitd, "paaseekd kauppaan, nouseeko rappuset’-
tyyppisid, ja ne perustuvat yleensa siihen, etta laakari toistaa kirjallisesti sen, mita poti-
las kertoo. Joidenkin sy6péapotilaiden kohdalla jaa haastateltavien mukaan pohtimaan,
kokevatko he ongelmansa hankalampana kuin asia oikeasti on tai painvastoin. Koska
jokainen ladkari on itseoppinut kuntoutussuunnitelmien laatija, suunnitelmat ovat laa-
dultaan hyvin erilaisia ja sisaltavat haastateltavien oman arvion mukaan esimerkiksi
likaa tutkimustuloksia. Paljon arvioinnissa luotetaan sosiaalihoitajan ja kuntoutusohjaa-
jien kertomaan. Haastattelussa kavi ilmi, ettd nykyisin kuntoutusohjaajat tayttavat mah-
dolliset etuushakemukset toisinaan yhdessa potilaan kanssa. Talléin hakemuksen tie-

toja voi kayttdd vastaanottotilanteessa lausuntojen tdydentgjana. Syodpalasten toiminta-
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kykya kuvataan monipuolisemmin ja asiat kirjataan kattavammin. Haastatteluissa arvel-
tiin, ettd osa ladkareistad ei ehk& koe arjen kuvaamista tarpeellisena ja se katsotaan
riittdvaksi, kun potilas itse kertoo kuntoutushakemuksessaan arjessa selviytymises-
ta&n. My0os kotisairaanhoidolla oleva tieto syopapotilaan tilanteesta koettiin tarkeéksi, ja
haastateltavien mielestéa se pitéisi saada hoidosta vastuussa olevan tahon tietoon au-
tomaattisesti. Haastateltavien mukaan tieto ei télla hetkella sieltapain kulje.

"Ei ole vaikeaa, siihen otetaan selked kanta.”
"En mé osaa sanoa.”

“Suurin osa niista potilaista on tosi sairaita, niin en ma sita sillai koe kovin

hankalaksi.”

"Meijén potilaille vaikea, koska vaihtelee. Meijan potilaiden tilanne ei ole

koskaan vakaa eikd heikkene stabiilisti.”

“Se on silleen ristiriitainen asia, silld esimerkiksi C-lausunto on lausunto,
mitd varmaan 90 % laakareista varmaan inhoaa. Tulee semmonen olo,

ettda ma vaan toistan ne asiat, mité potilas sanoo.”

Toimintakyvyn kuvaamiseen liittyvat ongelmat

Osa haastateltavista koki sydpéapotilaan toimintakyvyn arvioinnin hankalaksi, osa ei.
Sy6péapotilaan toimintakyvyn arviointi ja kuvaus koettiin vaikeaksi tilanteessa, jossa
syOpapotilaan toimintakyky vaihtelee nopeasti laidasta laitaan perussairauden oireilun
vuoksi. Kyseessa ei ole esimerkiksi aivoinfarktin kaltainen sairaudenkulku, jossa toi-
mintakyvyn vaihtelut ovat vahaisia ja jossa tilanne pysyy stabiilina. Ongelmaksi haasta-
teltavien mukaan koetaan myds se, miké olisi oikea tapa arvioida toimintakykya, koska
vastaanotolla ei voi tehda fysiatrisia temppuja eika aika riita niihin. Ajanpuute ja vastuu
muun vastaanoton hoitamisesta aiheuttavat paineita, ja toimintakyvyn arviointi jaa
myds tdman vuoksi suppeaksi. Haasteelliseksi koettiin myos se, miten kuvata selkedasti
ja totuudenmukaisesti potilaan oma kertoma, hanen psyykkinen selviytymisensa seka
asioiden hoitamiskykynsa, varsinkin jos ne perustuvat tietynlaiseen epaméaéraiseen
potilaalta tai laheisiltda saatuun tietoon. Osa haastateltavista arvioi erityisesti aivokas-
vainpotilaiden arjen sujumisen haasteelliseksi kuvata, koska siihen liittyy kognitiivisia ja

muistin ongelmia sekd hahmottamisen hairioita, jotka liittyvat potilaan arkeen. Haasta-
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teltavat toivovatkin uusiin tuleviin séhkaisiin 1a&karinlausuntolomakkeisiin monivalinta-
mahdollisuutta, jossa toimintakyvyn arvioinnin tukena olisivat valmiit rastitettavat osiot

ja arvio etenisi rastin ruutuun laittamalla.

"Ma voin kuvitella, et Kelan kannalta se ei oo varmaan riittava mutta laa-
kérin mielesté sité on vaikea arvioida sen paremmin.”

“Se on itse asiassa mun mielesta kaikista vaikein katsoa, milloin se toi-
mintakyky on alentunut.”

"Kaikki se, miten potilas kokee pérjddvanséa.”

*Jotenkin psyykkinen selvidminen sitten. Jos potilas fyysisesti on ihan ok,
mut ei osaa hoitaa esimerkiksi asioitaan.”

"Siis mité niissé pitéis olla vaikeeta?”

Kukaan haastateltavista ei kaytd toimintakykymittareita sydpapotilaan toimintakyvyn

arvioinnissa. Kuitenkin on tietoa siita, mitd ne ovat ja mista ne tarvittaessa loytyvat.

“En ole kéyttdnyt mutta tiedén misté ne I6ydén.”

ICF-luokituksen kaytt6 toimintakykyarvioinneissa

Puolelle haastateltavista ICF—luokitus eli toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja tervey-
den kansainvalinen luokitus oli taysin vieras. Kukaan haastateltavista ei kayta ICF-
luokitusta sydpapotilaiden toimintakyvyn arvioinnissa. Sen sijaan osa kayttaa Zuprod
Z—toimintakykyluokitusta, joka on yleisesti kaytdssa yliopistosairaaloissa. Haastatelta-
vien mukaan ICF:n kayttd koetaan hankalaksi ja tydladksi, koska sydpapotilailla on
runsaasti erilaista nopeasti vaihtelevaa problematiikkaa. Yksi haastateltavista arveli
sen sopivan parhaiten laitoskayttoon. Osalle haastateltavista ICF oli tutumpi, ja he oli-
vat myos saaneet koulutusta asiaan. Tieto koulutuksesta oli 16ytynyt sairaalan koulu-
tussivuilta. Haasteeksi haasteltavat arvelivat sen, miten ICF saadaan yleisempaan
kayttoon terveydenhuollossa ja milla tavalla. ICF:n kaytosta arveltin olevan hyotya
mutta sen kayttd vie paljon aikaa. Haastateltavien mukaan ICF ei saa olla itseisarvo,
koska kaytanndssa kenellakaén ei ole aikaa kasitella sybpépotilaan tilannetta ICF:n
vaatimassa laajuudessa erikoissairaanhoidossa. Nykyisen vastaanottoajan ei vain yk-

sinkertaisesti katsota riittdvan sen kayttamiseen.
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"Mik& on ICF?”

"ICF kuulostaa tutulta, todennékdisesti joku koodisto, mut en mé kyl voi
sanoo, et mé varmasti tiedan.”

"Kuulostaa tyélaélté ja aikaa vievéalta.”

“mut kyl mé uskon, etté jos siihen perehtyis enemmén, siitd vois olla hyo-
tya siind tavassa miten sita tekee sité arviota vois ehka laajemmin huomi-
oida niita asioita.”

"Mé kaipaisin semmosta kaytannollisempéé otetta, miten sita toteutetaan
kaytanndssa”.

Jokainen haastateltava oli halukas saamaan lisatietoa ja koulutusta ICF—luokituksesta.
Toiveena ovat lyhyet, tietoiskumaiset koulutukset, joissa kerrottaisiin, missa tilanteessa
ja miten ICF—luokitusta tulisi kayttaa, seka milta verkko-sivulta 16ytaa lisatietoa asiasta.
Yksi haastateltavista ehdotti asian lapikayntia koko klinikalle annettavana informaatio-
na, esimerkiksi aamumeetingissd kuntoutusohjaajan johdolla. Asiaan kaivataan kay-

tannollisempaa otetta ja asian lapikayntia esimerkiksi tydpaja-tyyppisesti.

*Joku hyvin lyhyt koodisto, ei mitéén isoja koulutuksia.”

"Pysyvin muistijélki syntyisi, ettéd joku kollega néyttéisi ndyttéd sen mulle
tilanteessa, kun mun pitaa sita kayttaa.”

”..16ydettavissé helppojen hakutoimintojen takana.”

”..haluaisin koko klinikalle jonkinlaisena informaationa. Netin kautta voi
toki hakea lisdinformaatiota.”

Toimintakyvyn arviointiin liittyvan ohjeistuksen tarve

Lahes kaikki haastateltavat haluaisivat toimintakyvyn arvioinnin laatimiseen liittyvaa
ohjeistusta. Yksi haastatelluista koki sen turhaksi, jollei sen laatimiseen ole kuitenkaan
aikaa. Jos sydpapotilaan olisi mahdollista kdyda kuntoutusohjaajalla tai eri terapeuteil-
la, ndista saadut lausunnot hyddyttaisivat myds kuntoutussuunnitelman laativaa laaka-
ria. Tahan liittyen tuli myoés esille, ettd lausuntojen laatimisesta saatavan palkkion ja-
kautuminen koettiin epaoikeudenmukaisena, koska laakari laatii lausunnon muiden
asiantuntijoiden tekeman tydn pohjalta mutta nostaa itselleen tasta rahallisen korvauk-

sen.
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"Hyvé pieni sabluuna, polku. 10 eri kohtaa ettd ne olis mukana eiké jéis
puuttumaan.”

"Kuntoutuksen tavoitteista, koska siitd mé en oikein osaa sanoa, mimmo-
nen tavoite siitd. En voi laittaa, etta potilas kuntoutuu entisekseen. Mika
se olisi se juttu, mimmosella lauseella mé sen tavoitteen sinne laitan.”

6.3 Psykososiaaliseen kuntoutukseen liittyvat nakemykset

Kelan psykososiaaliseen kuntoutukseen liittyva tieto

Kukaan haastateltavista ei tarkalleen tiennyt, mitd kuntoutustoimenpiteita sisaltyy Kelan
harkinnanvaraiseen kuntoutukseen. Osa haastateltavista kertoi hakevansa tarvittaessa
tietoa asiasta kela.fi-sivuilta, ja yksi puolestaan katsoi sen kuuluvan kuntoutusohjaajien
ja sosiaalityontekijan toimenkuvaan. Yksi haastateltavista myds arvioi, ettei kuntoutus
hyodyta kaikkia sytpéapotilaita, koska kaikille se ei sovi sen sisallon vuoksi. Sy6payh-
distyksen ja joidenkin etujarjestdjen tiedettiin jarjestavan kuntoutusta Kelan ohella, mut-

ta muista kuntoutusta jarjestavista toimijoista haastateltavilla ei ollut tietoa.

"Ei tietoa.”
"Voin toki arvailla mut en ma tieda.”

"Kylld mé pitéisin niinku néiden yhdistysten sitd paikallistoimintaa myé6s
kuntoutuksena.”

“Ongelmana on, ettd kaikki potilaat ei halua niihin (sopeutumisvalmen-
nuskursseille).”

"Osalle sopeutumisvalmennuskurssit sopii, osalle ne on hirveita. Siel tu-
lee liikaa sita tuutin taydelta rypeamista ja saalia ja kaydaan lapi toisten
sairauksia, kuin kauheaa oli.”

Haastatteluissa toivottiin sabluunaa seka selkeitd verkko-ohjeita, joiden avulla voisi
saada vinkkeja sydpapotilaille sopivasta kuntoutuskurssitarjonnasta ja jotka muistuttai-
sivat, mitd kasiteltavassa asiassa pitdd huomioida. Lisaksi haluttaisiin selvempaa ja
tarkempaa ohjeistusta harvinaisempia syopatyyppeja sairastavien kuntoutuksesta. Osa
potilaista kysyy vaikeita asioita kuntoutusvaihtoehdoista, joten ladkarikunnan arveltiin

hy6tyvan sabluunamaisesta, helposti I6ydettavasta kuntoutustarjontalistasta.
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"5 %, joka Kkysyy vaikeita, hydtyis, jos olisi joku lista kuntoutuksesta ole-
massa.”
Paaosalle haastateltavista GAS—menetelmé oli taysin tuntematon, myds kasitteena.

Osa haastatelluista oli menossa GAS—koulutukseen.

"Ei tiedossa.”

“En née itseéni vélttamétta taytteleméassa tata lomaketta.”
"En tieda”.

"Sielt on koulutus tulossa.”

Haastatteluissa kuitenkin ilmaistiin halukkuus tietdéd GAS—menetelmasta liséa esimer-
kiksi lyhyena tietopakettina eli mikd GAS—menetelma on ja mita silla tehdaan. Yksi
haastatelluista kertoi, ettei tunne sitd omaksi jutukseen mutta ehdotti, ettda GAS:n tayt-
tamisen voisi ohjata potilaan itsensa toteutettavaksi verkossa, jossa ladkéari voisi vah-
vistaa asian. Toiveena on, ettd GAS tulisi toimivaksi osaksi potilastietojarjestelmaa.

Sen kayttoonotto ei saa kuitenkaan lisaté tydomaaraa.

” (Lisé&tieto) ..pitéisi olla helpoilla hakukomennoilla I6ydettévissa.”
“Ei siitd mitédén haittaakaa olis, et tietdis edes jonkun verran.”
”..aina se on hyva tietda.”

“Se oli siind mukana siind ICF - koulutuksen tiedoissa.”

6.4 Syopakuntoutuksen viestintdan liittyvat kokemukset ja kehittAmisehdotukset

Osa haastatelluista piti saamansa kuntoutukseen liittyvan tiedon maaraa riittavana, osa
ei. Haastattelujen perusteella ilmeni, ettei sydpahoitoklinikalla ole vakiintunutta tapaa
tiedottaa erityisesti kuntoutusasioista eika niiden tiedotusta ole vastuutettu kenellekaan
erikseen. Muuta tietoa kuitenkin tulee sahkdpostitse ja sitd tarjotaan klinikan viikoittai-
sissa meetingeissa, ja uutta tietoa voi saada potilastapausten kautta. Haasteena on
kuitenkin tiedon suuri maara ja kuntoutusasioissa ajan tasalla pysyminen. Toisaalta
haastatteluissa ilmeni, ettei saatavan kuntoutustiedon koeta kuitenkaan olevan riitt&-
vaa. Uusi tieto kuntoutusasioista tulee lahinna erityistyontekijoille, eiké ole varmaa, etta

se tavoittaa laakarit. Sahkoposti sek& paperiset infot koettiin kielteisiné tiedottamisen
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muotoina. My6s Kelaan liittyva yhteydenotto puhelimitse koettiin vaikeaksi ja hankalak-

Si.

“Ei ole aikaa palaveerata, kun ei ole aikaa hoitaa potilaitakaan.”
“Tiedotus ei ole riittdvaa.”

"Pienisté uusista asioista léhetetdén vaan sdhképosti eteenpéin.”
“En koe jatkuvasti olevan pulassa néiden asioiden kanssa.”
“Tiedottaminen on riittadvaa.”

“No ei ainakaan erityistekijbille ole mitdéan vakiintunutta tapaa.”

"Se tieto mité tulee, se on ehka puskaradion kautta ja puolittain vahingos-
sa.”

"Aika helposti ldhetetddn sdhkdpostia, jos jotain semmosta (asiaa) on.”

Kysyttdessa ehdotuksia kuntoutukseen liittyvan tiedotuksen tehostamiseksi, mainittiin

kuntoutusohjaajan roolin terdvoittaminen kuntoutukseen liittyvassa tiedottamisessa.

Kuntoutusohjaaja seka sosiaalityontekija koettiin erittdin tarkeiksi yhteyshenkil6iksi liit-

tyen kuntoutuksen tiedottamisessa ja heille toivottiin enemman selkeéé vastuutta tassa

asiassa. Kela-asioissa kaivattiin laakarikunnalle omaa puhelinpalvelua. Tiedotuksesta

haluttaisiin sdénndllisesti toistuvaa, asiat esitettyina lyhyesti ja kaytannoén laheisesti.

Uutta tietoa haastatellut kertoivat saavansa erilaisista lahteista; alan lehdistd, mediasta,

Terveysportista, Kuntoutusportista, Laakariyhdistyksen sivuilta seka Kelasta, Kela tie-

dottaa -uutiskirjeesta ja kela.fi -sivuilta.

"En tied&, onko mitdan yksittéis foorumia, mistd semmonen tieto tulis.”

"Kuntoutusohjaajan ja sosiaalihoitajan lyhyet, nopeat tietoiskut sdannélii-
sin véliajoin.”

”..ehké ldhinné kuntoutusohjaajan ja sosiaalitybntekijén sitten yhteistyéta
heidéan kanssa ja ehk& kuntoutusohjaajalle enemman téssa asiassa vas-
tuuta.”

"Kelaan on hirveen vaikee saada yhteytta. ..kylld semmonen sairaalan
tyotekijoille varattu joku numero tai jattdd soittopyynnon. Se on niin tyo-
lasta etta sen jattad tekematta sen takia. ..ei ole ollut selvaa kaytannois-
ta.”
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*Jos ldhden hakemaan tietoa, menen Kelan sivuille. Tété tybté ei voi teh-
da ilman kela.fi -sivuja.”

“Terveysporttia kdytén paljon.”

"Mé& oon vééré henkild vastaamaan tan laatuiseen kysymykseen. En osaa
tdhan sanoa just mitdan. Taa on jonkun muun ammattikunnan paatetta-
vissa.”

”.. miten sité pystyy mitédén selkeeté toimintamallia siihen tekeméaénkaén.”

"Pitaé itte osata napata hyvinki monelta eri taholta tulevaa tietoa.”

“Ei semmoseen oo oikein ollut kiinnostusta, etté haluttais vaikka péivittééa
joka vaihtuva vuosi jotain tammdsta.”

6.5 Syopakuntoutuksen koulutukseen liittyvat kokemukset ja kehittdmisehdotukset

Haastateltavien mukaan sy®péahoitoklinikalla kuntoutukseen liittyvd koulutus koettiin
lian harvoin toteutuvaksi, mutta tietoa uusista asioista on saatu mm. aamumeetingeis-
sa. Muihin asioihin liittyvaa toimipaikkakoulutusta jarjestetdan yhteiskoulutuksina, osas-
tokoulutuksina, laékarikoulutuksina ja moniammatillisesti. Myds Kelan ja esimerkiksi
muiden sairaaloiden asiantuntijaluentoja on ollut. Yleensa koulutusten maara arvioitiin
siind maarin riittavaksi, ettd kaikkeen koulutukseen ei aina edes ehdi osallistumaan.
Koulutusten taso arvioitiin hyvaksi, ja ne ovat lahteneet henkilokunnan tarpeista. Ra-
hanpuute hallitsee kuitenkin sydpé&hoitoklinikan koulutusten méaaraé, koska koulutus-

maérarahat ovat minimit.
"Siis meilléd kuntoutusohjaaja saattaa olla joskus puhumassa jotain.”

"Harvoin.. mut se olis tarpeellista.”

Kuntoutukseen liittyva toimipaikkakoulutus arvioitiin edelleenkin tarpeelliseksi, ja toivot-
tiin kuntoutusohjaajan antamaa koulutusta erilaisissa kuntoutusasioissa. Uutta tietoa
toivottiin saatavan selkeasti esitettyna. Uuden asian esittelyn jalkeen toivotaan asiaan
littyvaa selkeaa ohjeistusta ja selkeaa tietoa siita, mista voi itse hankkia lisdinformaa-

tiota.

"Muuta toimipaikkakoulutusta on valtavasti koko ajan. Kaikkeen ei edes
ehdi.”

"Paljon on edelleen urologien, rintakirurgien ja suolistosytpéaladkarien eli
useamman erikoisalan yhteiskoulutuksia.”
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"Ainakin kun tulee jotakin uusia asioita. Mut jos asiat kdydéén lapi 1 - 2
vuodessa, se on ihan ok.”

"Uudet kdytdnndt on aluks vaikeita. Selkeét hyvét ohjeet on varmaan se,
ettd joku esittelee ja sit sen jalkeen on joku paikka et kun se tilanne tulee
vastaan, niin mistd menee kattomaan, etta tdssa piti huomioida tama ja
tdmaéa asia”.
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7/ POHDINTA

7.1 Eettisyys ja luotettavuus

Taman kehittamisprojektin kaikissa vaiheissa on noudatettu Tutkimuseettisen neuvotte-
lukunnan maarittamaa hyvaa tieteellista kaytantdoa, jolla tarkoitetaan rehellisyyden,
yleisen huolellisuuden ja tarkkuuden toteutumista tutkimustydssa tulosten tallentami-
sessa ja esittdmisessa seka tutkimusten ja niiden tulosten arvioinnissa. Kehittdmispro-
jektissa on lisaksi sovellettu hyvan tiedekaytannon kriteerien mukaisia ja eettisesti kes-
tavia tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia sek& huomioitu ja viitattu muiden
tutkijoiden t6ihin ja saavutuksiin asianmukaisella tavalla. (Tutkimuseettinen neuvotte-
lukunta 2013, 6.)

Eettisen ajattelun tulee ohjata kaikkea tutkimuksen tekoa ja tutkimuksen tekijalla on
laaja—alainen vastuu noudattaa yleisesti hyvéksyttyja eettisid vaatimuksia (Kylma &
Juvakka 2007, 143-144). Tutkimusaiheen valinta on eettinen ratkaisu, jossa tarkeda
on pohtia aiheen eettistd oikeutusta (Hirsjarvi ym. 2013, 24; Kylma & Juvakka 2007,
144). Tama kehittamisprojekti liittyi osaltaan LSSY:n SyoOpéapotilaan hyva hoitopolku -
hankkeeseen, jonka yhteydessa on kayty eettista keskustelua tutkimustoiminnalla tuo-
tettavan tiedon merkityksesta. Tutkimusprojektin aiheeseen liittyvdn aiemman tiedon
perusteella oli todettavissa syopapotilaan psykososiaalisen kuntoutuksen suunnitteluun
liittyvat heikkoudet. Tata aihetta tutkimalla voitiin tuottaa sydpapotilaan kuntoutuspolulla
toimiville hyddyllista lisdtietoa. Taten aihevalintaan liittyvan eettisen oikeutuksen voi-

daan katsoa toteutuneen.

Tutkimusetiikan periaatteita ovat haitan valttdminen, ihmisoikeuksien kunnioittaminen,
oikeudenmukaisuus seka rehellisyys, luottamus ja kunnioitus (Kylma & Juvakka 2007,
147). Taman kehittdmisprojektin aineiston hankinta on toteutettu tutkimuseettisia peri-
aatteita noudattaen. Tutkimuslupa pyydettiin yliopistollisen keskussairaalan sydpéaklini-
kalta. Lisaksi lupa haastatteluihin pyydettiin kunkin haastatteluun osallistuneen esimie-
heltd. Haastateltavia informoitiin suullisesti ja kirjallisesti (liite 2) tutkimuksen tarkoituk-
sesta, kestosta, menettelytavoista seka tutkimustiedon kayttotarkoituksesta. Hyvaksy-
misensad haastatteluun henkildt ilmaisivat allekirjoittamalla tietoisen suostumuslomak-
keen (liite 2). Haastatteluissa ei kasitelty asioita, joista olisi voinut aiheutua haastatelta-

ville haittaa, lisdksi haastattelut toteutettiin oikeudenmukaisuuden, rehellisyyden, luot-
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tamuksen ja kunnioituksen periaatteita noudattaen. Haastateltavien anonymiteetin sai-
lymistéa painotettiin tutkimusprosessin kaikissa vaiheissa, ja tulokset pyrittiin esittamaan
niin, ettei haastateltavaa pysty tunnistamaan. Koska tutkimuskohteena oli tietyn yliopis-
tosairaalan syOpéaklinikkaan kuuluvaa henkilést6d, organisaation nimed ei mainittu.
Kehittamisprojektiin liittyva aineisto on séilytetty asianmukaisesti tietokoneen tiedostoi-
na, ja se poistetaan raportoinnin jalkeen tietokannoista. Kehittdmisprojektin lahteina
kaytettyihin muiden tutkijoiden toihin ja julkaisuihin on viitattu asianmukaisella tavalla.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuudella tarkoitetaan tutkimustulosten totuudenmukai-
suutta, jossa esitetty tulkinta vastaa todellisuutta (Kananen 2015, 353). Kehittamis-
prosessin laadullisen osuuden luotettavuutta on pyritty lisddmaan tutkimuksen tarkalla
selostuksella seka kayttamalla tulkintoja tukevia suoria lainauksia. Taman kehittamis-
prosessin luotettavuutta arvioidaan kriteereilld uskottavuus, vahvistettavuus, refleksiivi-
syys ja siirrettavyys (Kylma & Juvakka 2007, 127). KehittAmisprojektin luotettavuutta
vahvistivat lahteind kaytetty nayttdon perustuva laaketieteellinen tutkimustieto, aihee-
seen liittyvat tieteelliset artikkelit sekd Suomen lainsdadantt. Naihin pohjautuvien lah-
detietojen perustella muodostui kehittdmisprojektin viitekehys, jossa on huomioitu juri-

dinen, tieteellinen seka asiantuntijanakdkulma.

Aineistonkeruun menetelmaksi valikoitu teemahaastattelu, koska kyseessa on véahan
kartoitettu alue (Hirsjarvi ym. 2013, 183, 205). Teemahaastattelu soveltavan osion tut-
kimusmenetelméana soveltui aiheeseen hyvin, silla sy6papotilaan kuntoutussuunnitel-
man laadintaan liittyvia tutkimuksia on vahan. Teemahaastattelun etukateissuunnittelu
lisda laadukkuutta aineiston keruuseen. (Kananen 2015, 153.) Tassa kehittamispro-
sessissa teemahaastattelun runko muodostui soveltavan tutkimuksen teoreettisesta
viitekehyksesta nousevista asiakokonaisuuksista eli syopapotilaan kuntoutussuunni-
telman laatimiskaytanteista, syopéapotilaan toimintakyvyn kuvaamisesta, psykososiaali-
seen kuntoutukseen liittyvista tiedoista, kuntoutukseen liittyvasta tyoyksikén viestinta-
kokemuksista kehittAmisehdotuksineen seka kuntoutukseen liittyvasta toimipaikkakou-

lutuksesta kehittamisehdotuksineen.

Haastatteluun sy6péaklinikan laékarit valikoituvat aiheeseen liittyvan alkuinformaation
antamisen jalkeen. Haastateltaviksi haluavien yhteydenotto toteutui séhkopostitse tut-
kimuksen tekijdan. Muille erityisasiantuntijoille lahetettiin kutsu haastatteluun heidan
esimiehiensa kautta. Yksildhaastattelut toteutuivat kahdenkeskisesti yhta lukuun otta-
matta sydpaklinikan laakarien vastaanottohuoneissa. Yksi yksilohaastattelu toteutui

poikkeuksellisesti kahvilassa, jossa lievaa hairitta aiheutti muista asiakkaista aiheutuva
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haly. Tasséakin tilanteessa haastateltava ja haastattelija pystyivat kuitenkin keskitty-
maéan haastattelun toteuttamiseen. Ryhméahaastattelu toteutui yhdessa sairaalan toi-
mistotilassa. Kontaktin luominen haastateltaviin oli luontevaa, ja kaikki haastattelut su-
juivat suunnitelman mukaisina, alusta loppuun rauhallisesti ja leppoisasti hyvan yhteis-
hengen vallitessa. Kaikki haastattelut nauhoitettiin, ja yhta lukuun ottamatta nauhoituk-
set tallentuivat moitteettomasti. Yhdessa poikkeuksessa haastattelun viimeinen osio
(6.5 Sydpakuntoutuksen koulutukseen liittyvat kokemukset ja kehittdmisehdotukset) jai
tallentumatta. Puuttuvaa haastattelua taydennettiin haastattelun yhteydessa laadituilla
kirjallisilla muistiinpanoilla. Tapahtumalla ei katsota olevan vaikutusta tutkimuksen luo-
tettavuuteen, koska se ei kohdistunut sydpapotilaan kuntoutussuunnitelman laatimi-
seen liittyvddn osioon ja haastattelua saatiin taydennettya muistiinpanojen avulla.
Haastattelujen purkaminen sujui ilman ongelmia. Tutkimusaineisto litteroitiin heti haas-
tattelujen jalkeen. Haastattelut, aineiston litterointi ja analysointi toteutettiin ajalla mar-
raskuu 2015-helmikuu 2016.

Reflektiivisyydella laadullisen tutkimuksen luotettavuuskriteerind tarkoitetaan tutkimuk-
sen tekijan tietoisuutta omista lahtokohdistaan tutkimuksen tekijana. Hanen tulee arvi-
oida vaikutustaan aineistoonsa ja tutkimusprosessiinsa seka kuvata lahtoékohdat tutki-
musraporttiin. (Kylmad & Juvakka 2007, 129.) Tutkimuksen tekija pyrki tutkimus-
haastatteluissa olemaan neutraali ja olemaan johdattelematta haastateltavia missaan
vaiheessa. Tutkimuksen tekija kuitenkin pyrki tiedostamaan omat nakemyksensa kehit-
tamisalueen kohteesta ja tuomaan kokonaisuuteen nakdkulmaa syOpapotilaan ja ha-

nen laheistensa roolista oman ammattialansa edustajana (suunnittelija, Kela).

Luotettavuuskriteereista vahvistettavuus kattaa koko tutkimusprosessin, ja sen toteu-
tumisen edellytyksen& on tutkimusprosessin kirjaaminen niin, etté toinen tutkija pystyy
seuraamaan prosessin kulkua péépiirteissdan (Kylma & Juvakka 2007, 129). Tahan
kehittamisprojektiin liittyva raportti on laadittu niin, ettd lukija pystyy vaihe vaiheelta
seuraamaan kehittAmisprosessin seka siihen liittyvan soveltavan tutkimuksen etene-
mista. Kaikissa projektin ja soveltavan tutkimuksen vaiheissa on hyddynnetty ohjaaval-
ta yliopettajalta saatua ohjausta ja palautetta. Lisaksi kahden kuntoutukseen erikoistu-

neen ladkarin ohjausta ja palautetta on hyédynnetty projektin raportointivaiheessa.

Siirrettdvyydelld luotettavuuden kriteerind tarkoitetaan tutkimuksen tulosten siirretta-
vyytta muihin vastaaviin tilanteisiin (Kylma & Juvakka 2007, 129). Taman kehittamis-
projektin tulokset ovat siirrettavissa tietyin ehdoin, ja siirrettavyyttd on pyritty paranta-

maan tarkalla selostuksella siita, miten tutkimus on suoritettu. Koska taman yksittisen
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kehittAmisprojektin tulos kuvaa vain yhden tietyn yliopistollisen keskussairaalan syopa-
klinikan kaytanteitd syopépotilaan kuntoutussuunnitelman laadinnassa, sen tuloksia ei
Vvoi yleistaa.

7.2 Tulosten tarkastelu

Yksilolliset tarpeet huomioiva psykososiaalinen kuntoutus on keskeinen osa syopépoti-
laan hyvaa hoito- ja kuntoutuspolkua, ja tavoitteena on, etta jokaiselle potilaalle tarjot-
taisiin mahdollisuutta sytpékuntoutukseen. Tavoitteellinen kuntoutus ei kuitenkaan
toteudu ilman yksil6llistd kuntoutumissuunnitelmaa. Selvitysten perusteella on osoittau-
tunut, ettéd sydpapotilaan kuntoutussuunnitelmia ei laheskaan aina laadita ja yhteistyo
seka tiedon valittyminen eri toimijoiden valilla on puutteellista. (THL 2014;79; Pylkka-
nen & Laine 2014, 30; Shemeikka ym. 2013, 28; VTV 2013, 44.) Kehitettdessa syopa-
potilaan kuntoutussuunnitelman laadintaa tulee nostaa esille niita tekijoita, jotka tukevat
tavoitteellisesti ja yksildllisesti syopéapotilaan kuntoutusprosessia ja joilla on oleellinen

merkitys kuntoutussuunnitelman sisalléllisessa rakentumisessa.

Ensimmaiseen tutkimuskysymykseen liittyvassa asiakokonaisuudessa oltiin kiinnostu-
neita sydpahoitoyksikoiden laakarien, sosiaalitydntekijdiden ja kuntoutusohjaajien syo-

papotilaan nakemyksista, jotka liittyvat kuntoutussuunnitelmien laatimiskaytanteisiin.

Sy6péapotilaan kuntoutuksen tulisi aina perustua yksildlliseen ja tavoitteelliseen potilaan
kuntoutusprosessia ohjaavaan suunnitelmaan. Kuntoutussuunnitelma on itsendinen
asiakirja, joka tulisi laatia yleensa ladkarinlausunto B:lle tai erilliseen kuntoutussuunni-
telmalomakkeeseen. Kuntoutussuunnitelman tulisi sisdltda sydpékuntoutujan oleelliset
tiedot sairaudesta, toimintakyvyn arvioinnista seka kuntoutukselle asetetuista tavoitteis-
ta. (Aro 2004; 44,63,77; Pohjolainen & Rissanen 2013.) Haastatteluissa kuitenkin ilme-
ni, ettd haastateltaville oli epaselvdd, mika on kuntoutussuunnitelma tai mika ero on
kuntoutussuunnitelmalla ja la&karinlausunto B:lla syopépotilaan kuntoutuksen suunnit-
telussa. Myos sen laatimisen oikea-aikaisuus koettiin haasteellisena. Taman tutkimuk-
sen tulosten mukaan kuntoutussuunnitelma laaditaan karkeasti arvioiden noin yhdelle
kymmenesta syopaklinikalla hoidettavista sydpapotilaista, joille se on mahdollista tai
tarkoituksenmukaista tehda potilaan terveydentilan perusteella. Arviota voi vaaristaa
edella mainittu laékarilausunto B:hen ja kuntoutussuunnitelmaan liittyva kasite-ero.
Kuntoutussuunnitelmien maara vaikuttaa kuitenkin vahalta ottaen huomioon, etta ky-

seessa on kuntoutumisen tarkein asiakirja, jonka tehtdvana on ohjata syépakuntoutu-
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jaa parhaaseen mahdolliseen selviytymiseen elaman eri tilanteissa ja toimia mm. eri

toimijoiden yhteydenpidon valineena.

Kysymykseen kenen aloitteesta sydpapotilaan kuntoutussuunnitelma laaditaan, haas-
tateltavat mainitsivat aloitteentekijoiksi potilaan, Kelan tai muun ulkopuolisen tahon ja
tietyissa tilanteissa sairaalan sosiaalityontekijan tai kuntoutusohjaajan. Tuloksista ilme-
ni, ettei psykososiaalista kuntoutusta tarjota kenellekd&n automaattisesti. Syind tdhén
mainittiin - esimerkiksi potilaan idkkyys tai sairauden huono tilanne (palliatiivi-
nen/saattohoitovaihe). Tulosten mukaan mydskaan sydpapotilaan kuntoutuksen tarvet-
ta ei huomata tai ei muisteta hahmottaa tai tarpeen arvioimiseksi ei koeta olevan aikaa
vastaanoton aikana. Vain murto-osan potilaista todettiin olevan yhteydessa esimerkiksi
kuntoutusohjaajaan. Lain mukaan kuntoutussuunnitelman laatiminen on kuitenkin ter-
veydenhuollolle osoitettu velvoite ja virkavelvollisuus, jossa hoidosta vastaava laakéari
on Kkeskeisessd asemassa potilaan  kuntoutusprosessin  kaynnistamisessa
(L30.12.2010/1326; Shemeikka ym. 2013, 20). Sydpapotilaan kuntoutusprosessin var-
haiseen kaynnistamiseen tuleekin kiinnittdd huomiota, silld sen avulla varmistetaan
asianmukaiset palvelut sydpapotilaalle ja estetaan mahdollinen tilanteen paheneminen

tai esimerkiksi potilaan liian varhainen elakéityminen.

Vastuu potilaan kuntoutussuunnitelman laatimisesta on osoitettu hoidosta vastaavalle
ladkarille tai hoitoyksikolle (L15.7.2005/566; L30.12.2010/1326; Rissanen & Wickstrom
2004, 84; Rissanen 2008, 627). Taman tutkimuksen tulosten mukaan kaikissa tilanteis-
sa ei aina ole selvda, mika on potilaasta hoitovastuusta oleva yksikké ja kenella on
parhain tieto potilaan asioista. llmeni, ettei sydpaklinikalla ole olemassa selkeada tydn-
jaon ohjausta siitd, kenelle sydpapotilaan kuntoutussuunnitelman laatiminen kuuluu,
vaan toiminta perustuu vakiintuneeseen kaytantdon. Kuntoutukseen tarvittaisiin sel-
vemmat tyonjaot siitd, kuka kuntouttaa, milloin ja kenet (Valtion tarkastuskertomus
2013, 44). Taman haastattelun tulos tuki tatd nakemysta. Haastateltavat kokivat tar-
peelliseksi selkeyttda tydnjakoa erikoissairaanhoidon seurantakdyntien ja perustervey-
denhuollon valilla. Tamén asian selkeyttamisella on oleellinen merkitys, silla epaselvan
tilanteen ja -vastuun vuoksi syopapotilaan kuntoutussuunnitelman laatiminen kuvastuu
talla hetkella sattumanvaraisena. Tyonjaon puutteen vuoksi monen syépapotilaan kun-

toutus viivastyy tai he jaavat kokonaan ilman heille lain mukaan kuuluvaa kuntoutusta.

Moniammatillinen ja verkostomainen yhteistyd yhdessa kuntoutujan ja hanen laheis-
tensd kanssa on merkittdva tekijd tarkasteltaessa sydpapotilaan hyvan kuntoutuskay-

tannon toteutumisen edellytyksia (Paltamaa ym. 2011, 37-38). Lisaksi lain mukaan
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kuntoutussuunnitelma on tehtava yhteisymmarryksessé potilaan tai hanen laheistensa
kanssa (STM 2004). Tassa tutkimuksessa ilmeni, ettéa l1aakari laatii itsendisesti syopa-
potilaan kuntoutussuunnitelman tai B-lausunnon ja vain satunnaisissa yksittaistapauk-
sissa konsultoi kuntoutusohjaajaa tai sosiaalityontekijad. Haastateltavat kokivat kuiten-
kin, ettd moniammatillinen toimintatapa edistéisi syopapotilaan kuntoutustarpeen arvi-
ointia ja tekisi siitd luotettavamman. Haastatteluissa ilmeni toive moniammatillisen tii-
min sddnndnmukaisemmasta toiminnasta. Lisaksi tdmén tutkimuksen tulosten mukaan
varsinaisia kuntoutuksen suunnitteluun liittyvia palavereja sydpapotilaiden tai heidéan
laheistensé kanssa ei ole lainkaan. Tahan tulisikin jatkossa kiinnittda huomiota ajallisis-
ta haasteista huolimatta, silla kuntoutuksen suunnitelmallisuus, kuntoutujan osallistu-
minen oman kuntoutuksensa suunnitteluun seka toimiva moniammatillinen yhteisty®
ovat sybpapotilaalle merkityksellisia seka hyvan kuntoutuskaytdnnon toteutumisen
edellytys (Paltamaa 2011, 37). My6s kuntoutujat ja heidan laheisensa pitavat tarkeina
heidan toiveidensa huomioimista ja kuuntelua. (Hokkanen ym. 2009, 286). Ehdotukse-
na onkin, ettd aiemmin toiminnassa ollut kuntoutustyéryhmén toiminta elvytetaan ja

vakiinnutetaan ja sen sisaltta ja toimintaa kehitetdan potilaslahtdéisemmaksi.

Lindholmin (2008, 80) mukaan kuntoutukseen liittyvien perusteiden tuntemus on tarkea
osa laakarin ammattitaitoa. Lisaksi tavoitteiden asettamisella on keskeinen merkitys
syOpapotilaan kuntoutuksessa. Niiden tulee olla saavutettavissa, jotta muutokseen voi-
daan uskoa. (Rissanen & Wikstrom 2004, 85). Taman tutkimuksen haastattelutulosten
mukaan kuntoutussuunnitelmien laatimiseen liittyvaksi ongelmaksi todettiin kuntoutus-
suunnitelmien sisallét, jotka arvioitiin yleisesti joko liilan niukoiksi, liian ylitse pursuaviksi
tai liian hoitotuloskeskeisiksi. Haastateltavien mukaan ei aina osata hahmottaa, mita
etuuksia laakarinlausunnolla tai kuntoutussuunnitelmalla haetaan tai mita niihin pitéisi
kirjoittaa. llmeni myds, ettei ohjeistusta tai koulutusta syépéapotilaan kuntoutussuunni-
telman laadintaan ollut saatavilla. Haastateltavat kaipasivatkin selkeda, helppoa ja hel-
posti l16ydettavaad ohjeistusta, jonka avulla kuntoutussuunnitelmista saataisiin yhtenai-
sempid ja joka nopeuttaisi ja helpottaisi laakarin ty6ta. Liséksi toivottiin asiantuntijave-
toista koulutusta, joka tarjoaisi tietoa erilaisista kuntoutusmahdollisuuksista ja opettaisi

arvioimaan, hyotyisiké sydpapotilas kuntoutuksesta.

Toinen tutkimuskysymys koski sy®péhoitoyksikdiden laakarien seka erityisasiantunti-
joiden ndkemyksia siitd, miten syopapotilaan toimintakykya kuvataan kuntoutussuunni-

telmassa.
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SyoOpapotilaan kuntoutussuunnitelmaa laadittaessa laékarin tulee maaritella syopapoti-
laan hoidon, huolenpidon ja kuntoutuksen tarve seka selvittda sairauden tai toimintara-
joitteisuuden ihmisen elamalle aiheuttamaa haittaa potilaan toimintakykya arvioitaessa.
Liséksi tulee kokonaisuutena arvioida se ongelma, johon kuntoutuksella oletetaan ole-
van vaikutusta ja miten ehdotetut kuntoutustoimet auttavat potilasta (Terveysportti
2013). Taman tutkimuksen tulosten mukaan haastateltavat itse kokivat syépéapotilaiden
toimintakyvyn arviot siséllollisesti yksinkertaisiksi ja selkeiksi, mutta toisaalta niiden
todettiin olevan laadultaan hyvin erilaisia ja sisaltdvan esimerkiksi muille toimijoille
merkityksettomia tutkimustuloksia. Keskeisten ongelmien koettiin liittyvan arvioon, mika
on riittavaa toimintakykyarvion arvioimiseksi kuntoutussuunnitelmassa seka tilantee-
seen, jossa syopapotilaan toimintakyvyn vaihtelee nopeasti ja toimintakyvyn arviointi ja
kuvaaminen on vaikeaa. Haastateltavat totesivat vastaanoton ajan olevan riittamatén
laajoihin toimintakykyarvioihin. Mydskaan toimintakyvyn arviointimittarit eivat ole ylei-
sesti kaytdssa. Tutkimustulosten mukaan toimintakyvyn arvioimisessa on kehitettavaa
erityisesti toimintakyvyn heikentymisen maaérittdmisessa mutta myts syOpapotilaan

kuntoutukseen liittyvien tavoitteiden asettelussa.

Paltamaan ja Perttinan tutkimuksen (2015) mukaan ICF:n eli toimintakyvyn, toimintara-
joitteiden ja terveyden kansainvélinen luokituksen kayttd koettiin osittain hyodylliseksi
mm. kuntoutujan toimintakyvyn ja hanen tarpeidensa kokonaisvaltaisen ja systemaatti-
sen kuvaamisessa ja dokumentoinnissa. Sen koettiin hyddyttdvan moniammatillisen
tiimin toimintaa yhtendistavana ja tehostavana viitekehyksena. Taméan tutkimuksen
tulosten mukaan ICF-luokitus koettiin vieraaksi, liséaksi sen kayttt koettiin hankalaksi ja
tyoladksi. Talla hetkella nayttaa, ettei ICF:n kayton opetteluun ja kayttdon ottoon koeta
olevan riittavasti aikaa eikad tahtoa. Tosin tulosten perusteella ilmeni myos halu saada
lisatietoa asiasta. Asia vaatii koulutuksen ja informaation lisdamista sellaisessa muo-

dossa, josta se olisi suoraan siirrettavissa kaytantoon.

Sopeutumisvalmennus on psykososiaaliseen tukeen painottuva supportiivinen kuntou-
tusinterventio, jossa tavoitteena on sydpéapotilaan valmiuksien tukeminen, sairauskoh-
taisen tiedon lisaaminen seka syodpapotilaan tukeminen sairauden kanssa selviytymi-
sessd. (Kela 2016b; Saarinen ym. 2010, 4; Saarto 2013, 273.) Kuntoutuksen suunnitte-
lussa korostetaan yksildllisten, selkeiden ja realististen tavoitteiden asettamista, niin
ettd tavoitteet olisivat ohjaavina tekijoind laadittaessa potilaan kuntoutussuunnitelmaa.

Potilaiden kuntoutuksessa tdma tarkoittaa pienten konkreettisten arkipdivan asioiden
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hoitoon liittyvien tavoitteiden asettelua. (Rissanen & Wickstrom 2004, 84; Rissanen
2008, 628; Autti-Ramo 2008, 481.)

Taman tutkimuksen tulosten mukaan haastateltavien psykososiaaliseen kuntoutukseen
liittyva tieto oli vahaista. Aikuisten sydpapotilaiden sopeutumisvalmennus koettiin sisal-
I6ltd&an kuntoutusinterventiona vieraaksi, mista aiheutuu se, ettei sen tavoitteita osata
asettaa eika kirjata syopapotilaan kuntoutussuunnitelmaan. Lisaksi koettiin haasteelli-
seksi hahmottaa, mité tarkoitetaan Kelan harkinnanvaraisella kuntoutuksella. Tutkimus-
tulos tukee aiempien tutkimusten tuloksia. Laakarien kokemaa kuntoutustuntemukseen
littyvda epavarmuutta on mainittu Pylkkdsen & Laineen (2014), Lindholmin (2008),
Shemeikan ym. (2013) tutkimuksissa. Haastateltavat toivoivatkin kuntoutussuunnitel-
man laatimisen tueksi kuntoutusinterventioiden sisaltoon liittyvaa lisakoulutusta. Vaikka
ammattitaidon hankinta ja sen yllapito on jokaisen l&&karin ja erityisasiantuntijan omalla
vastuulla, kuntoutukseen liittyvaa tietoa tulee sen liséksi tarjota aktiivisesti esimerkiksi
verkossa. Tassa tulee kiinnittdd huomioita sisallon selkeyteen, helppolukuisuuteen,
kaytannon laheisyyteen seka siihen, etté tieto koulutuksista sisaltdineen on l6ydettavis-

sa helposti ja vaivattomasti verkkosivuilta.

GAS (Goal Attainment Scaling) on valine, jonka avulla voidaan arvioida kuntoutukselle
asetettujen tavoitteiden saavuttamista. Syépéapotilaiden osalta GAS - tavoitteiden toteu-
tumista ja saavuttamista voidaan tarkastella esimerkiksi elamanlaadun, mielialan ja
subjektiivisesti koetun tydkyvyn nadkokulmasta. Taman tutkimuksen mukaan GAS—
menetelma oli haastateltaville lahes tuntematon. GAS—koulutusta tulisikin lisata, jotta
sen kayttd sydpapotilaan kuntoutuksen tavoitteiden tunnistamisen ja niiden maarittami-

sen valineena lisaantyisi ja yleistyisi.

Toisen ja kolmannen tutkimuskysymyksen vahvan yhteen nivoutumisen vuoksi niita
tarkastellaan samassa yhteydessa. Nama tutkimuskysymykset koskivat kuntoutukseen

liittyvaa koulutusta ja viestintaa seka niiden kehittdmistarpeisiin liittyvia nakemyksia.

Jarvensivun, Nykasen ja Rajalan (2010, 3) mukaan verkostot ja tietojen vaihto ovat
keskeisia kehittamiskohteita sosiaali- ja terveyspalvelujen alalla. Kuntoutusjarjestelman
nykytilaa ja viestintaan liittyvia toimintatapoja leimaavat hajanaisuus seka eriytyneisyys
(Jarvikoski, Suikkanen & Lindh 2011, 7-8). Tama tutkimustulos vahvistaa ndméa nake-
mykset. Tulosten mukaan tietoa on saatavissa ja sita tarjotaan sahkoépostitse ja viikoit-

taisissa meetingeissa. Haasteeksi kuitenkin koettiin tiedon suuri, kuntoutuksen osalta
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analysoimaton maara, jolloin tarkeét asiat helposti eksyvéat suuren muun massan jouk-
koon. Liséksi tulosten mukaan ongelmaksi koettiin se, etté tiedolla ja tiedotteilla saavu-
tetaan vain osa laékareista ja muista asiantuntijoista. Syopakuntoutukseen liittyva tas-
matieto koettiin myds haasteelliseksi ja hankalaksi I0ytaé eri toimijoiden verkkosivuilta.
Tietojen valittAmiseen liittyvd kankea byrokratia seka toimimaton potilasjarjestelmiin
liittyva problematiikka koettiin esteeksi toimijoiden valisessa sujuvassa yhteistydssa.

Haastattelutulosten mukaan kuntoutusohjaajan roolin teravéittaminen ja vahvistaminen
kuntoutukseen liittyvassa tiedottamisessa katsottiin jatkossa tarpeelliseksi. Kuntou-
tusohjaaja sekad sosiaalityontekija koettiin merkityksellisiksi yhteyshenkil6iksi kuntou-
tuksessa tiedottamisessa ja heille toivottin enemman selkeaa tiedottamiseen liittyvaa
vastuuta. Tiedottamisesta toivottiin s&&nndllisesti toistuvaa, ydinasiat lyhyesti ja kéay-
tannon laheisesti esittelevaa. Liséksi toivottiin |adkareille omaa puhelinpalvelua erityi-
sesti Kelan etuuksiin liittyvissa asioissa.

Sy6péapotilaan hoito- ja kuntoutuspolulla toimivien tulee yllapitdd osaamistaan jatkuval-
la kouluttautumisella, liséksi on huolehdittava toimijoiden valisestd sujuvasta tiedotta-
misesta ja tiedonkulusta. Kuntoutussuunnitelmien laadintaan on jarjestettava koulutus-
ta laadun parantamiseksi. (Paltamaa ym. 2011, 232, 235.) Tassakin haastattelututki-
muksessa kavi ilmi, ettd kuntoutusasioihin liittyva kaytannonldheinen koulutus n&htiin
tarpeellisena ja toivottavana. Kuntoutukseen liittyva koulutus koettiin maaraltdan vahai-
seksi verrattaessa sitd esimerkiksi syopahoitoon liittyvaan koulutukseen. Haastateltavat
toivoivat kuntoutusohjaajan antamaa koulutusta kuntoutusasioissa. Liséksi Kela-
vetoinen koulutus nahtiin tarpeellisena erityisesti uusien kuntoutusasioiden yhteydessa
ja liittyen eri kuntoutusmuotoihin ja tapoihin. Haastateltavat toivoivat koulutusta myoés

kuntoutussuunnitelman sisallosta.
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8 SYOPAKUNTOUTUKSEN SUUNNITTELUN
PALVELUNOHJAUSMALLI

Palvelunohjaus on asiakaslahtdinen ja asiakkaan etua korostava ty6tapa, jonka tarkoi-
tuksena on asiakkaan itsendisen elaman tukeminen. Palvelunohjaus perustuu asiak-
kaan ja palvelunohjaajan luottamukselliseen suhteeseen, jossa asiakas on oman ela-
mansa asiantuntija ja terveydenhuollon toimija ammattinsa perusteella ammatillinen
asiantuntija. Palvelunohjauksessa asiakkaan omaa toimintakykyd vahvistetaan siten,
ettd hanesté tulee voimaantumisen avulla oman elaméansa keskeinen toimija. Syépépo-
tilaan palvelunohjaus on prosessi, jossa on selked alku ja loppu ja joka sisdltdd muun
muassa  syopapotilaan  kuntoutustarpeen  selvittamisen,  kuntoutussuunnitel-
man/laékarinlausunto B:n laatimisen ja toteutuksen seurannan seka yhteydenpidon

muihin syépéahoitopolulla toimiviin toimijoihin. (Hanninen 2007, 5-15.)

Kehitetty syopapotilaan palvelunohjausmalli perustuu haastattelutuloksiin, aikaisempiin
suosituksiin seka tutkimustietoon, ja se kuvaa syopékuntoutuksen palvelunohjauspro-
sessia syopapotilaan ja hanen laheistensa nakdkulmaa korostaen. Syopapotilaan kun-
toutusprosessin aloittajiksi on nimetty hoidosta vastaavan yksikon laékari, sairaanhoita-
ja, kuntoutusohjaaja tai sosiaalitydntekija, joiden tehtavana on tarjota syopapotilaalle
kuntoutukseen liittyvaa tietoa ja ohjausta. Malli korostaa myds naiden asiantuntijoiden

tydpanosta syopakuntoutuksen suunnittelussa laakarikeskeisyyden vastapainona.

Mallin mukaan syOpapotilaan kuntoutuksen tarve tulee arvioida laaja-alaisesti hanen
sairaustilanteensa huomioiden esimerkiksi vuosikontrollin yhteydessa. Palvelunoh-
jausmalli ohjaa laatimaan sydpéapotilaan kuntoutussuunnitelman moniammatillista tieto-
taitoa hybddyntaen seka yhteistydssa sydpakuntoutujan ja h&nen laheistensd kanssa
heidan tarpeensa, voimavaransa ja elamantilanteensa huomioiden. Liséksi malli ohjaa
laatimaan sydpéapotilaan kuntoutussuunnitelman siten, etta siind kuvataan kokonaisval-
taisesti potilaan arjen toimintaymparist6 sekd hanen toimintakykynsd ICF-
viitekehyksen perusteella. Malli ohjaa arvioimaan my6s kuntoutuksen vaikuttavuutta ja

jatkosuunnitelmien tarvetta.

Syo6péapotilaan palvelunohjausmalli on esitetty kuviossa 4.
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SYOPAKUNTOUTUKSEN PALVELUNOHJAUSMALLI
© Merja Niemi

Sy6péakuntoutukseen
liittyva tieto
2. Laakarin tai
sairaanhoitajan

vastaanotto
< Kontrollikaynti

1. Syopa-

potilas ja : Ennen ja jalkeen 3. Kuntoutusohjaaja
laheinen % leikkausta Sosiaalityontekija
% kemoterapiaa Muu hoitohenkildstd

< sadehoitoa

4. Syopapotilaan psykososiaalinen kuntoutustarve arvioidaan yhdessa potilaan ja hanen
laheistensa kanssa, moniammatillisuutta hyédyntaen.
Syopapotilas ohjataan hakeutumaan sopeutumisvalmennuskurssille.

5. LAAKARI (& moniammatillinen tiimi) laatii ladkarinlausunto B:n /
kuntoutussuunnitelman sopeutumisvalmennuskurssia varten

e diagnoosi

e Kkliiniset tiedot ja hoitosuunnitelma lyhyesti

e toimintakyvyn kuvaus ja toiminnallinen haitta, vahvuudet ja voimavarat seka naihin vai-
kuttavat ymparistotekijat (ICF)

e perustelut kuntoutuksen tarpeelle

e kuntoutuksen lyhyen ja pitkan aikavalin tavoitteet toiminta- ja tydkyvyn sailymisen kan-
nalta (GAS)

e tieto kuntoutujan ja hanen laheistensa roolista kuntoutuksen suunnittelussa ja toteutuk-

sessa

tarvittavat toimenpiteet ja niiden jarjestdja, esimerkiksi terveydenhuolto, Kela

kuntoutuksen toteutustapa ja ajoitus, esimerkiksi sopeutumisvalmennus

sosiaaliturva ja — palvelut

seurantasuunnitelma, yhteyshenkilon tiedot
(Mukaeltu Kuntoutusportti 2013; Paltamaa ym.2011, 228)

6. SYOPAPOTILAAN SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSI

7. Kuntoutuskurssin vaikuttavuuden ja jatkosuunnitelmien tarpeen arviointi, tarvittavista
jatkotoimista huolehtiminen sydpapotilaan hoidosta vastaavassa terveydenhuollon yksi-
kbéssa

Kuvio 4. Syopékuntoutuksen palvelunohjausmalli.
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Sy6péakuntoutuksen palvelunohjausmalli on seitsem&én (7) osioon jakautuva prosessi.
Mallissa korostetaan syopépotilaan ja hanen laheistensd (osio 1) kuntoutustarpeen
arviointia ja/tai sen puheeksi ottamista erityisesti syopapotilaan vuosikontrollin yhtey-
dessa ladkarin tai sairaanhoitajan vastaanotolla (osio 2). Kuntoutusaloitteen tekijoina
voivat olla myds muut syopédpotilaan hoito- ja kuntoutuspolulla tydskentelevat erityis-
asiantuntijat (osio 3). Tarke&a on, etta vastaanotolla keskusteltu asia ja kuntoutukseen
littyvad suunnitelma kirjataan potilastietojarjestelmaan. Malli huomioi sy6péapotilaan ja
hanen laheistensa osallisuuden seka moniammatillisen yhteistydén hyédyntamisen syo-
papotilaan kuntoutuksen suunnittelussa (osio 4). Palvelunohjausmalli sisaltaa laakin-
nallisen kuntoutussuunnitelman sisaltdsuosituksen (osio 5). Palvelunohjaukseen liitty-
vat myos sydpakuntoutuksen toteutumisen (osio 6) ja sen vaikuttavuuden arvioinnit
(osio 7) seka hoitoon ja kuntoutukseen liittyvien jatkosuunnitelmien tarpeen arvioinnit ja
niiden toteutuksesta huolehtimisen. Palvelunohjausprosessin eri vaiheista vastaa syo-

papotilaan hoidosta ja seurannasta vastaava hoitotaho.

Suositukset syopakuntoutuksen koulutukseen ja viestintaan

Soveltava tutkimus nosti esille sydpakuntoutuksen koulutukseen ja viestintaan liittyvia
kehittdmistarpeita. Suositusten mukaan kuntoutuksen asiantuntijoilla tulee olla vastuul-
lisempi ja selkeampi rooli kuntoutukseen liittyvasséa viestinta- ja koulutuskokonaisuu-

dessa. Viestinta- ja koulutussuositukset on esitetty kuviossa 5.

Suositukset syopakuntoutuksen viestintaan ja koulutukseen

Kuntoutusohjaajan rooli ja asema on vahvistettava syépakuntoutuksen viestin-
nassa ja koulutuksessa

Kuntoutusohjaajalla tulee olla p&aasiallinen vastuu sydpékuntoutuksen viestin-
nassa ja koulutuksessa (séhkdpostien valittaminen, tietoiskut, informointi)
Kuntoutukseen liittyvéat ajankohtaiset asiat on kaytava lapi esimerkiksi puolivuo-
sittain toteutuvissa saanndllisissa palavereissa syopaklinikan kuntoutusohjaajan
/ sosiaalityontekijan johdolla, asiasisalldista riippuen

Sahkoisten kuntoutustiedotteiden tulee olla lyhyita, tietoiskumaisia ja tiedot tulee
olla koottuina kompakteihin paketteihin

Syopakuntoutukseen liittyvan tiedon tulee olla selkeda ja sen tulee olla sovellet-
tavissa suoraan kaytantoon

Koulutusta syodpékuntoutuksen mahdollisuuksista, keinoista sek& kuntoutus-
suunnitelmien laatimisesta tulee lisatd kokonaisvaltaisesti ja kuntoutuksen kasit-
teistoa tulee selkeyttaa

Kuvio 5. Syopakuntoutukseen liittyvat koulutus- ja viestintdsuositukset.
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9 KEHITTAMISPROJEKTIN ARVIOINTI

Tassa kehittamisprojektissa luotiin sydpakuntoutuksen palvelunohjauksen malli, joka
ohjaa kiinnittamaan huomiota sydpépotilaan kuntoutustarpeen arvioimiseen vaiheessa,
jossa sairastumisesta on kulunut yksi vuosi (esimerkiksi syopépotilaan vuosikontrollin
yhteydessa). Tama varmistaa syopapotilaan kuntoutuksen oikea-aikaista toteutumista
ja siihen ohjaamista. Malli korostaa my6s sy6pépotilaan ja hanen laheisensé osallistu-
mista kuntoutuksensa suunnitteluun seka sy®péhoitajan ja kuntoutusohjaajan ty6-
panosta syopakuntoutuksen suunnittelussa laékarikeskeisyyden vastapainona. Lisaksi
malli ohjaa sy®dpahoitoyksikkda laatimaan syodpéapotilaalle ladkarinlausunto B:n / kun-
toutussuunnitelman hyvaa kuntoutuskaytantéa seka suosituksia noudattaen. Palve-
lunohjausmallin prosessissa huomioidaan my®s syOpdapotilaan kuntoutusvasteen ja
jatkosuunnitelmien tarpeen arviointi. Kehittdamisraportin nimi kuvaa asiakokonaisuuden
tarkastelundkdkulmaa, jossa lahtbkohtana ovat sybpapotilaan sairauden aiheuttama

kuntoutuksen tarve ja sen mahdollisimman aikainen havaitseminen.

Soveltavaan osioon liittyneet haastattelut onnistuivat hyvin, ja tulokset vahvistivat mo-
nelta osin teoriaan perustuvaa tietoa. Haastatteluilla saatiin arvokasta tietoa, jolla on
merkitysta sydpapotilaan kuntoutussuunnitelman laadintaan liittyviin vallitseviin toimin-
takaytantoihin. Liséksi haastattelut tuottivat lisatietoa ja kehittamisehdotuksia sydpapo-

tilaan kuntoutukseen liittyvaan viestintaan ja koulutukseen.

Projektin alussa laadittu esiselvitys loi teoreettisen viitekehyksen kehittdmisprojektissa
tarkasteltavalle asialle sek& mahdollisti projektisuunnitelman ja siihen liittyneen sovel-
tavan tutkimussuunnitelman laatimisen. Namé& myds toimivat kehittAmisprojektissa toi-
mintaa ohjaavina tydkaluina ja suunnan nayttdjina seka auttoivat etenemisen seuran-
taa ja helpottivat riskienhallintaa koko kehittamisprosessin ajan. Kehittamisprojekti ete-
ni laadittujen suunnitelmien ja aikataulun mukaisesti, vaikka haasteita loi muun muassa
soveltavan osion haastattelujen viivastyminen neljalla kuukaudella projektip&allikdsta
riippumattomista syista. Projektin etenemistd seurasi Sy®pépotilaan hyva hoitopolku
hankkeesta vastannut ohjausryhm& seka projektiryhmd, joka muodostui projekti-
paallikbsta, ohjaavasta mentorista (LSSY:n kurssitoiminnasta vastaava hoitaja), yli-
opettajasta, LSSY:n toimitusjohtajasta seka rinnakkaisopiskelijoista ja heidan ohjaajis-
taan. Projektiryhnmé& kokoontui sdanndéllisin valiajoin seuraten hankkeeseen liittyvien

kehittamisprojektien etenemista. Lisaksi projektin puitteissa oli erillisid tapaamisia men-
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torien kanssa, jotka omalla asiantuntijuudellaan ohjasivat projektin prosessia. Naiden
kaikkien tapaamisten aikataulutus onnistui hyvin projektiryhmé&n hyvan palaverikaytan-
ndn suunnittelun ansiosta. Projektin aikana projektiryhméssa tapahtui useita henkilos-
tomuutoksia, jotka liittyivat muihin osaprojekteihin, mutta niill& ei ollut vaikutusta taman
kehittdmisprojektin etenemiseen. Projektipaallikolla ei ollut aiempaa kokemusta projek-
tin johtamisesta, mik& osaltaan loi haasteita eri projektinvaiheiden sujuviin lapivientei-
hin, aikataulutuksiin ja toiminnan suunnitteluun. Projektitaidot kehittyivat erilaisessa
raportoinnissa, ja omasta ammatillisesta osaamisesta oli merkittdva apu organisointi-
kykya vaativissa tehtavissa. Projektikokemus antoi varmuutta ja rohkeutta jatkossakin
osallistua tuleviin projekteihin ja tarttua uusiin haasteisiin. Kehittamisprojekti paattyi

mallin luomiseen.

Uusien menetelmien ja tyotapojen kayttdonotto edellyttdd aina vanhojen toimintatapo-
jen muutosta ja toiminnan organisointia uudella tavalla, jolle on myds osoitettava ole-
van merkittava tarve (Nevalainen & Harra 2007, 4). Projektiin sisaltyva soveltava tutki-
mus yhdessa teoriatiedon kanssa on pyrkinyt osoittamaan sydpapotilaiden kuntoutus-
suunnitelman laatimiseen liittyvan kaytannén muutostarpeen. Laadukkaan kuntoutus-
suunnitelman laatiminen vaatii aikaa ja resursseja, ja lisdksi palvelunohjausmallin
huomiointi arjen vastaanottotyssa vaatii vanhojen toimintatapojen muutosta ja toimin-
nan organisointia uudella tavalla. Onnistuminen edellytyksend on tydyhteisén salliva
asenne uudelle toimintatavalle. My@s riittava tiedottaminen asiasta lisda yhteista tietoi-
suutta uudesta tavasta toimia. Sydpakuntoutuksen palvelunohjausmalli esitellaan ja

siita tiedotetaan eri toimijoille projektisuunnitelman mukaisesti.

Taman kehittamisprojektin tuotoksena syntynytta sydpapotilaan palvelunohjausmallia
voidaan hyodyntaa kehitettdessd myds muiden sairausryhmien osalta kuntoutussuun-
nitelmien laadintaan liittyvid kaytanteitd. Syopéapotilaan ndkokulmasta malli edesauttaa
hyvan kuntoutuskaytdnnén toteutumista seka laadukkaan kuntoutussuunnitelman oi-
kea-aikaista laatimista, mistd hyotyvat kaikki syopé&potilaan hoito- ja kuntoutuspolun
toimijaosapuolet. Palvelunohjausmalli on siirrettdvissa suoraan kaytantoon erikoissai-
raanhoidossa, perusterveydenhuollossa seka tydterveyshuollossa, jossa sydpapotilaan
hoidon tavoitteena on oikea-aikaisuus, ohjaus ja seuranta seka tytkyvyn tukeminen ja
seuranta yhteistydssa erikoissairaanhoidon kanssa. Onkin tarkeaa, etta jatkotutkimus-
aihe kohdistuu tyoterveyshuollossa tydskentelevien laékarien ja tyodterveyshoitajien
kokemuksiin sybpéapotilaan kuntoutustarpeen arviointiprosessista, sen toimivuudesta ja

yhteistydsté erikoissairaanhoidon kanssa.
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Liite 1. Haastattelun runko

Haastatteluun liittyvat kysymykset

| 1. Haastattelutilannetta koskevat tiedot
Haastattelun kesto
2. Haastateltavia koskevat tiedot

Tyokokemus vuosina
Tyokokemus X:n syopahoitoyksikdssa

‘ 3. Kuntoutussuunnitelmaan laadintaan liittyvat toimintakdytanteet ja mahdolliset ongelmat

‘ 3.1. Kuntoutussuunnitelman laatiminen

Kuinka monelle syopapotilaalle laaditaan kuntoutussuunnitelma?

Jos KYLLA, kuka sen laatii?

Kenen aloitteesta kuntoutussuunnitelma laaditaan?

Millaisille potilaille kuntoutussuunnitelma laaditaan (ika, sairaustilanne)

Minkalaisille potilaille El laadita? Miksi?

Laaditaanko potilaan kuntoutussuunnitelma moniammatillisesti eli osallistuuko laati-
miseen eri ammattiryhmia?

Jos KYLLA; ketka ovat mukana laadinnassa?

Jos El, miksi?

Pitdisitteko sita tarpeellisena?

Onko sydpapotilas mukana kuntoutussuunnitelmansa laadinnassa?

Jos El, miksi?

Onko sydpdpotilaan Iaheinen mukana kuntoutussuunnitelman laadinnassa?

Kirjataanko syépéapotilaan ja/tai hdnen ldheisensd mukanaolo kuntoutussuunnitel-
maan?

Onko kuntoutussuunnitelmien laadinnalle luotu yksikdssanne yhtendinen ohjeistus?

Jos KYLLA, noudatetaanko sitd?

Kuka sen on laatinut?

Paivitetaanko sita saannollisesti?

Onko kuntoutussuunnitelman laadinnassa ty6njaollista ohjeistusta tai kdytanteita?

Oletteko saanut kuntoutussuunnitelman laatimiseen erillista koulutusta?

Pidatteko ko. koulutusta tarpeellisena?

Jos KYLLA, kenen jirjestamana?
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3.2. Potilaan toimintakyvyn kuvaaminen

a.

Potilaan toimintakyvyn arviointi on oleellinen osa potilaan kuntoutussuunnitelmaa.
Onko sydpapotilaiden toimintakyvyn kuvaus mielestanne sisall6llisesti riittavaa tyoyksi-
koissdanne laadituissa lausunnoissa tavoitteellisen kuntoutuksen toteuttamiseksi?

‘ Jos El, miksi?

Koetteko potilaan toimintakyvyn arvioinnin haasteelliseksi?

‘ Jos KYLLA, miksi?

Kaytatteko toimintakyvyn arvioinnin apuna toimintakykymittareita tai luokituksia?

| Jos KYLLA; mita mittareita?

Mitka toimintakykyosiot ovat haastavampia kuvata?

Kirjataanko syopapotilaan kuntoutukselle asetetut tavoitteet kuntoutussuunnitelmaan?

Toivoisitteko saavanne syopapotilaan toimintakyvyn arviointiin liittyvaa koulutusta?

Milla tavoin? Ehdotuksia?

Onko potilas ja hdanen ldheisensd mukana kuntoutussuunnitelmansa laadinnassa?

Onko sydpahoitoyksikdssa kaytossa kansainvalinen toimintakyvyn, toimintarajoitteiden
ja terveydenluokitus ICF arvioitaessa syopapotilaan toimintakykya?

Jos El, haluaisitteko saada asiaan liittyvaa koulutusta ja milla tavoin?

4.

Kelan harkinnanvarainen kuntoutus / psykososiaalinen kuntoutus

a.

Tiedatteko, millaisia kuntoutustoimenpiteita sisaltyy harkinnanvaraiseen kuntoutuk-
seen?

Arvioidaanko yksikéssanne ja/tai arvioitteko itse systemaattisesti syopapotilaan har-
kinnanvaraisen kuntoutuksen tarvetta hoito- ja kuntoutussuunnitelman laadinnan yh-
teydessa?

Jos KYLLA, arvioidaanko ja kirjataanko kuntoutussuunnitelmaan myés harkin-
nanvaraiselle kuntoutukselle asetetut konkreettiset tavoitteet (toimenpi-
desuositukset, omaisten osallistuminen potilaan kuntoutukseen ja kuntou-
tuksen seurantasuunnitelma nimettyine yhteyshenkil6ineen)?

Jos El, miksi?

Oletteko tietoinen, ketka tahot jarjestavat harkinnanvaraista kuntoutusta (esim. sopeu-

tumisvalmennuskursseja)?

Jos El, katsotteko tarpeelliseksi saada ja milld tavoin saada asiasta lisatietoa?

Onko potilaan kuntoutuksen tavoitteiden laatimisen ja arvioinnin apuvaline GAS -
menetelma yksikdssanne tai Teille tuttu?

Jos KYLLA, onko hoitoyksikdssdnne tai kaytattekd itse GAS-menetelma poti-
laan kuntoutuksen tavoitteiden laatimisen ja arvioinnin apuvéalineena?

Jos El, katsotteko tarpeelliseksi saada ja milla tavoin saada asi-
asta lisatietoa?

5.

Kokemuksia ja kehittamisehdotuksia kuntoutukseen liittyvaan tyoyksikon viestintadn liittyen

a.

Onko sydpaklinikalla vakiintunutta tapaa tiedottaa kuntoutusta koskevista uusista asi-
oista (esim. uusista kuntoutukseen liittyvista tutkimuksista, toimintakykymittareista,
kuntoutustoimenpiteistd, verkostokumppaneihin liittyvista asioista jne.)?

Jos KYLLA,

milla tavoin tiedotus toteutetaan?

kuka tiedottamisesta vastaa?
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onko tiedotus riittavaa?

onko kadytanto toimiva?

b.  Milla tavoin toivoisitte kehitettavan klinikan tiedotusta erityisesti kuntoutukseen liitty-
vista asioista? Ehdotuksia?

c.  Milla muulla tavoilla saatte tietoa esim. kuntoutukseen liittyvista uusista kdytanteista,
lainmuutoksista jne.?

Onko kaytantd mielestanne toimiva?

d. Onko Teilla toiveita tai kehittdmisehdotuksia kuntoutukseen liittyvdaan esim. eri toimi-
joiden valisiin tiedottamistapoihin, - kaytantoihin ja kanaviin liittyen?

6. Kokemuksia ja kehittamisehdotuksia kuntoutukseen liittyvaan toimipaikkakoulutukseen liittyen

a. Jarjestetadnko tyoyksikossanne toimipaikkakoulutusta kuntoutusasioihin tai kuntoutus-

suunnitelman laadintaan liittyen?

Jos KYLLA,

milla tavoin koulutukset tyoyksikdssanne toteutetaan?

onko koulutusten maara ja -tapa mielestanne riittava ja toimi-
va?

oletteko tyytyvadinen saamaanne koulutukseen?

milld tavoin toivoisitte kehitettavan tyoyksikon koulutusta eri-
tyisesti kuntoutukseen liittyvista asioista? Ehdotuksia?

Jos El,

pitdisittekod kuntoutukseen liittyvaa toimipaikkakoulutusta tarpeellise-

na?

b.  Milla muulla tavoilla ja missa olette saanut koulutusta esim. kuntoutukseen liittyvistd uusis-
ta kaytanteistd, lainmuutoksista jne.?

Onko kaytanto ollut toimiva?

c.  Onko teilld toiveita tai kehittamisehdotuksia kuntoutukseen liittyvan koulutuksen jarjesta-
miseksi?

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Merja Niemi



Liite 2

Liite 2. Saatekirje

Saatekirje haastatteluun osallistuville 1aakareille ja erityisasiantuntijoille

Arvoisa syopahoitoklinikan edustaja

Sosiaali- ja terveysalan ylempaan ammattikorkeakoulututkintoon kuuluvan opinnaytetyoni aihe on Syépdpotilaan
kuntoutussuunnitelman laadinnan kehittdminen. Opinndytetydna toteutettavassa kehittamisprojektissa on tarkoi-
tuksena kuvata syopaklinikalla tyoskentelevien laakarien ja muiden erityisasiantuntijoiden kokemuksia potilaan
kuntoutussuunnitelman laatimiseen liittyvista nykykaytdnteista seka tyéhon liittyvistd viestinta- ja koulutuskadytan-
noista ja niiden kehittamistarpeista. Tutkimusaineiston keruu tapahtuu teema- ja ryhmahaastatteluina. Tutkimuk-
sen tavoitteena on kehittda syopapotilaan kuntoutussuunnitelman laadintaa erityisesti harkinnanvaraisen kuntou-
tuksen osalta syopdpotilaan tavoitteellisemman ja oikea-aikaisemman kuntoutuksen toteuttamiseksi. Tavoitteena
on myos hyodyntaa parhaimmiksi havaittuja koulutus- ja viestintdkaytanteita tulevaisuuden sidosryhmayhteistyo-
viestinndssa ja -koulutuksessa.

Pyydan kohteliaimmin Teidan lupaanne haastatteluun.

Haastattelupaikkana on sairaalan kokoustila (tarkempi paikka ilmoitetaan haastatteluaikaa sovittaessa). Haastatte-
luaika (n. 1 h) sovitaan Teille sopivimpaan aikatauluun. Haastattelu on tarkoitus nauhoittaa. Anonymiteettinne
tullaan sailyttamaan tutkimusprosessin kaikissa vaiheissa tutkijan puolelta ja osallistumista on mahdotonta tunnis-
taa tutkimusraportista.

Toivon myodtamielistd suhtautumistanne asiaan. Annan mielellani lisdtietoja tutkimukseen liittyen.

Pyyddn Teita palauttamaan alla olevan suostumuslomakkeen haastattelun yhteydessa.
Parhain terveisin

Merja Niemi

sairaanhoitaja (AMK), yamk-opiskelija

Turun ammattikorkeakoulu

Sosiaali- ja terveysalan kehittdminen ja johtaminen
Merja .Niemil@edu.turkuamk.fi

Merkitkaa suostumuksenne ja palauttakaa Merja Niemelle haastattelun yhteydessa

o Suostun haastatteluun ja luovutan aineiston tutkimuskayttoon

Nimi ja nimenselvennys
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ALKUPERAINEN ILMAISU

PELKISTETTY ILMAISU

RYHMITELTY ILMAISU

"Ehk& yhdelle kymmenesta voi olla
todellisuus”

"Enintdan yksi kymmenesta. Meil
on paljon palliatiivisia potilaita,
joille ei se kuntoutus tuu sitte”
"Mitas sita veikkais, ei kylla hirveen
monesti niita tehda”.

"Ma on tasa puolen vuoden aikana
tehnyt naité kaks tai kolme kappa-
letta”

Kuntoutussuunnitelmia  tehdaan

1/10 osalle potilaista.

Kuntoutussuunnitelmien vahai-
nen maara.

"Ei oo keskitetty. Se on melkein se
kenelta potilas sattuu kysymaan”
"Se kenen vastaanotolla on, se
laatii”

"Oikos keskittamisestéd apua vai?
Varmasti niiden laatu paranis mut
onko se sitten mielekasta etté yks
ladkari tekis kaikki tommoset. En
ehka haluais olla toi 1aakari”

Se laékari laatii lausunnon, joka
potilaan on tavannut.

Kuntoutussuunnitelman laati-

misvastuu.

"Kyl se varmaan yleensd tulee
potilaalta tai Kelan lahettaméan
lapun perusteella”

Kuntoutussuunnitelman laadinnan
aloite tulee potilaalta tai Kelasta.

Kuntoutusaloite.

"Mut meilld ne on varmaan niita
nuorempia jotain levinnyttéa tautia
esimerkiksi sairastavia...”
"WVarmaan tammdsia nuorempia
ihmisia kenella on periaatteessa
sita tyo- ja halua viela..”

"Emma kylld semmoselle vuoteen
hoidettavalle, potentiaalisesti kohta
saattohoitoon meneville”

"Emma sita kylld automaattisesti
tarjoa, jos must tuntuu, et taa ihmi-
nen on ihan reaaliteeteissa tan
tautilanteen kanssa, se parjaa, sil
on jotain tukijoukkoja kotona, eika
oo semmosia fyysisid ongelmia,
mihin me pystyttasi auttamaan”

Ei ole tyypillista potilasryhmaa,
jolle kuntoutussuunnitelma laadit-
taisiin.

Mahdollinen kuntoutusarvio teh-
dadan potilaan sairaustilanteen
arvion perusteella.

Potilaalle ei tarjota automaattisesti
kuntoutusta eikd laadita kuntou-
tussuunnitelmaa.

Potilastyyppi, kenelle mahdolli-
nen kuntoutussuunnitelma
laaditaan.

"B-lausuntojen tekemisessa en 00
kayttanyt sosiaalitydntekijaa”

"Ma laadin sen lausunnon vas-
taanoton jalkeen”
"Kuntoutusohjaajaan ei,
tydntekijaan kylla”
"Mitddn semmosia yhteisia mee-
tingeja mulla ei oo ollut heijan
(sos.tyontekijan & kuntoutusohjaa-
jan) kanssaan”

sosiaali-

Moniammatillista tyéryhm&a ei
kayteta vakiintuneesti.

Moniammatillisen
kaytto.

tybryhman

"Kyl ma kirjaan sit sinne vaan et

Potilaan tai laheisen mukanaoloa

Potilaan mukanaolon kirjaami-
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laadittu  kuntoutusta varten B-
lausunto”

’(Omaisten mukanaolo) Usein,
aika usein on, yli puolella joka
tapauksessa”

"Aika harvoin (potilas mukana), en
ma osaa sanoa, 20 % ehka”
"Potilaat oli itte silloin hyvin aktiivi-
sia”

"Voi olla ettd ma oon siihen laitta-
nut et potilas toivoo paasevansa”
"Kolmasosalla osalla on omainen
mukana, kaksi kolmesta tulee
yksin”

ei kirjata kuntoutussuunnitelmaan.

20 — 60 % potilaalla on omainen
mukana vastaanotolla.

nen kuntoutussuunnitelmaan.

Omaisten mukanaolo vastaan-
otolla.

"Ei, en ma usko et meil on sem-
mosta”

"Mun mielesta helpottaa ja nopeut-
ta sen lausunnon laatimista”

“Ei, en tieda ainakaan”

“Ei siit varmaan haittaakaan olis”
"Taa vois olla perusterveydenhuol-
lon tehtava”

"Ei varmaan ohjeistuksesta mittaa
haittaa ole”

*Jos on joku ohjeistus jossain, se
on kylla hukassa tuolla tietokoneel-
la”

Kuntoutussuunnitelmalle ei ole

yhtenaisté laadintaohjetta.

Toiveena on yksinkertainen oh-
jeistus liittyen kuntoutussuunni-
telman laatimiseen ja psykososi-
aalisen kuntoutukseen

Kuntoutussuunnitelman laadin-
taa ei ole ohjeistettu

Kuntoutussuunnitelmalle kaiva-
taan laadintaohjetta.

"No ma naan semmosen ongel-
man, et kaikki potilaat ei haluu
niihin”

”Sitten kun potilas esittda jonkun
spesifin toiveen. Varmaan 95 %
hoituu naista tosi helposti”

Kaikille potilaille ei psykososiaali-
sen kuntoutuksen arvioida sopi-
van.

Kuntoutustoimenpiteen valinta on
ongelmallista 5 %:ssa tapauksia,
varsinkin, jos potilas itse toivoo
jotain erityista.

Arvio psykososiaalisen kuntou-
tuksen sopivuudesta potilaalle.

Kuntoutustoimenpiteen valinta.

"Kollegoiden  esimerkista, niin
hyvéassa kuin huonossakin, kattoo
mita toiset tekee, tekee perassa tai
sitten ei nimenomaan tee perassa”

B-lausunnon laatimiseen ei koeta
liittyvén ongelmia.

B-lausunnon laadinnan ongel-
ma.
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