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THVISTELMA

Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin Lastenklinikalla on moniammatillinen tyéryhma, joka
vastaa sairaanhoitopiirin kaikkien kystistd fibroosia (cf) sairastavien lasten ja nuorten hoidosta ja
kuntoutuksesta. Lukumé&&rdisesti potilaita on v&hdn, mutta sairauden oireet ovat moninaiset ja
ennenaikaiseen kuolemaan johtavat.

Tyoryhmé péatti syksylla 2008 kaynnistdd kehittdmishankkeen, jonka tavoitteena oli luoda perusteet
cf-potilasryhmalle tarjottavan palvelun, hoidon ja kuntoutuksen hyvalle kaytdnnolle. Tutkimukselliseksi
l&hestymistavaksi valittiin  toimintatutkimus. Talle on tunnusomaista yhdessd tekeminen ja
kehittdmistoiminnan syklisyys.

Kehittdmishankkeen aikana moniammatillinen tyoéryhméa kokoontui nelja kertaa. N&iden tapaamisten
aikana keskusteltiin laajasti erilaisista Kkystiseen fibroosin liittyvista aiheista ja kasiteltiin seka
tutustuttiin kirjallisuuteen. Tydryhman jasenten ajatukset ja ideat hyvéstad kaytdnnosta dokumentoitiin
kirjallisesti. Tapaamisten aikaiset keskustelut nauhoitettiin. Potilaan ndkdkulman mukaan saamiseksi
haastateltiin kahta potilasta ja néiden &iteja. Haastattelut toteutettiin teemahaastatteluina ja ne
nauhoitettiin. Nauhoitettu aineisto litteroitiin ja syntynyt aineisto analysoitiin sisallon analyysilla.

Kehittdmishankkeen tuloksena tuotettiin runsaasti perusteltuja ideoita, ajatuksia ja toiveita, jotka
muodostavat asiantuntijoiden kasityksiin perustuvan hyvélle kaytdnnoélle. Kehittdmishankkeen myoté
kystista fibroosia sairastavien hoidosta ja kuntoutuksesta vastaava tyoryhmé laajentui ja yhteisista
tapaamisista tuli sd&nnollisia. Kehittamistyon tulosten myotd on tarkoitus laatia kystisen fibroosin
hoidon ja kuntoutuksen hyva kaytanto, joka koulutustilaisuuksien ja verkostoitumisen kautta levitetdan
ja juurrutetaan koko Suomeen. Néin voidaan mahdollistaa yhtendisemmat hoito ja kuntoutuskéytannot
kystista fibroosia sairastaville eri puolilla maata.
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ABSTRACT

A multi-professional team is responsible for the care and rehabilitation of patients with cystic fibrosis,
at the Hospital District of Helsinki and Uusimaa Children’s Clinic. The number of patients is small, but
the symptoms of the disease are diverse and lead to early grave.

In autumn 2008 the team decided to start a development project, with the goal to create a base for the
Best Practice for the service, care and rehabilitation of the patients with cystic fibrosis. Action research
was chose as the research approach. Doing together and cyclic progress are characteristic for action
research.

The multi-professional team assembled four times during the development project. During these
meetings there where discussions about different topics concerning cystic fibrosis and the team
reviewed and got acquainted with literature about the same topic. The team members wrote down their
thoughts and ideas about their work with patients with cystic fibrosis during and in between the
meetings. The discussions were recorded. Two patients and their mothers were interview to include
their point of view. The interviews where made as thematic interviews and recorded. The tapes where
transcribed and the data was analysed by using qualitative content analysis.

As a result of the development project a lot of justified ideas, thoughts and wishes were produces and
they form a solid base for a Best Practice. Some of these arose during the discussions in the meetings,
some in between the meetings and some rose from the interviews.

Along with the development project the multi-professional team responsible for the care and
rehabilitation of the patients with cystic fibrosis has expanded and the meetings have become regular. In
the future a Best Practice for care and rehabilitation of patients with cystic fibrosis will be compiled.
These will be spread and implanted to the whole of Finland by education and by developing active
networks. In this way a more solid care and rehabilitation policy can be developed for the patients with
cystic fibrosis throughout the country.
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1 JOHDANTO

Eurooppalaisen konsensuskokouksen standardien mukaan kystinen fibroosi (cf) on
sairaus, joka vaatii holistisen ldhestymistavan. Hoidon optimoimiseksi on valttamatonta,
ettd se toteutuu keskitetysti, koulutetun ja kokeneen moniammatillisen tyoryhman
palveluna. Kystinen fibroosi on periytyva aineenvaihduntasairaus. Sairaus on vaikea,
eteneva ja kuolemaan johtava ja sité sairastavat ovat yleensa lapsia tai nuoria aikuisia.
Taudin taustalla on solukalvojen suolankuljetusvaurio, joka nakyy usean elimen
toiminnassa. Kystinen fibroosi on valkoihoisen véeston yleisin periytyva aineen-
vaihduntasairaus, mutta Suomessa se on harvinainen. (Halme - Kajosaari 2006: 1341,
Kerem — Conway - Elborn — Heijermann 2005: 7.) Kesékuussa 2008 Suomessa oli 71
Hengitysliitto Helin rekisteriin rekisteroitya cf-potilasta (Kiikala 2008).

Potilaita on Suomessa vahén ja hoidon keskittymista ja hoitopaikkojen erikoistumista ei
ole taalla tapahtunut. Kansainvélisten standardien ja hoitokdytédntdjen mukaan kystistéa
fibroosia sairastavat tulisi hoitaa sairauteen erikoistuneissa keskuksissa. N&issa
madritellddn myds tarkasti cf-keskus, sellaisessa toimivan moniammatillisen tyéryhmén
koostumus, eri ammattilaisten vastuualueet ja tyOtehtdvat sek& hoitopolut ja muut
palvelut. (CFTrust 2001: 10 -13 ; Kerem ym. 2005:8 -19 .)

Hoidon kehittymisen myo6t4 potilaiden ennuste ja elinikd on merkittdvasti noussut.
Tama on muuttanut kystisen fibroosin pelkastdan pediatrisesta taudista nuorten ja
nuorten aikuisten taudiksi. Té&nd paivand on keski-ikaisia kystista fibroosia sairastavia
potilaita, jotka tarvitsevat sadnnollistd, aktiivista ja asiantuntevaa hoitoa. (Kerem ym.
2005: 7; Littlewood 2005: 1.)

Jotta myos Suomessa asuvien Kkystistd fibroosia sairastavien potilaiden hoito ja
kuntoutus olisi aktiivista ja asiantuntevaa, on ensisijaisen tarke&& tuottaa tietoa ja
paivittdd osaamista niissa erikoissairaanhoidon toimipisteissd, joissa néitd potilaita
hoidetaan. P&&osin tdméa tapahtuu yliopistollisissa keskussairaaloissa. Naista tietoa ja
osaamista voidaan jakaa muihin terveydenhuollon toimipisteisiin, esim. aluesairaaloihin

ja kuntoutuslaitoksiin, joissa kystisté fibroosia sairastavia potilaita hoidetaan.

Toteutan  kehittdmistyoni  erikoissairaanhoidossa  Lastenklinikan  pediatrisella

poliklinikalla. Sielld on jo pitk&an toiminut ns. keuhkotiimi. Tyéryhmén hoidossa on
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erilaisia keuhkosairauksia sairastavia lapsia mm. Kkystistd fibroosia sairastavat.
Tyoryhmé koostuu keuhkol&ékaristd, kolmesta sairaanhoitajasta, kuntoutusohjaajasta ja
fysioterapeutista. Tarvittaessa tyohon osallistuu sosiaalityontekija. Edelld mainittujen
lisdksi kystistd fibroosia sairastavat potilaat tapaavat saannollisesti korva- ja
suolistolaakéaria. Kansainvalisesta yhteisty0sté saatujen kokemusten myoté tydryhmassa
on herdnnyt tarve ryhtyd kehittdmddn omaa tyotd erityisesti Kkystistd fibroosia

sairastavien osalta.

Taman kehittamistyon tarkoituksena on selvittdd perheiden kokemuksia ja hoidosta
vastaavan tyoryhman ndkemyksid kystista fibroosia  sairastavien hoidosta
Lastenklinikalla (Lkl). Tavoitteena on luoda Lastenklinikan kystista fibroosia sairas-
tavien hoidosta vastaavan moniammatillisen tyoryhman ty6lle perusteet hyvélle
kaytannolle. Kehittamistyd toteutetaan soveltamalla toimintatutkimusta tutki-

muksellisena I&hestymistapana.

2 KYSTINEN FIBROOSI SAIRAUTENA

Suomessa on 71 kystista fibroosia sairastavaa ihmista (Kiikala 2009). He asuvat muun
vaeston lailla jakautuneena ympari maata. Taten Etela-Suomessa, jossa asukastiheys on
suurin, myo6s kystista fibroosia sairastavien méaard on suurin. Taulukossa 1 on esitetty
Suomessa asuvien Hengitysliitto Helin rekisteriin kirjattujen kystisté fibroosia sairas-
tavien potilaiden mé&ra sukupuolen ja idn mukaan ryhmiteltynd. Pyrkimyksen& on, etta
kaikki Suomen kystistd fibroosia sairastavat ovat seurannassa Yyliopistollisessa
keskussairaalassa. Taulukossa 2 samaiset potilaat on esitetty i&n, sukupuolen ja
hoitovastuussa olevan yliopistollisen keskussairaalan mukaan ryhmiteltynd. Asuin-
paikasta riippuen akuuttihoito ja osa seurannasta saattaa toteutua kotipaikkakunnan

alue- tai keskussairaalassa. (Kajosaari 2010, Kiikala-Siuko 2010.)

Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin (HUS) alueella asuu noin 15 lasta tai nuorta,
jotka sairastavat kystista fibroosia. He kayvat saanndllisilla seurantakdynneilld
Lastenklinikalla 3 — 4 kk vélein. Heid&an lisakseen muutama HUS:n ulkopuolella asuva
kystistd fibroosia sairastava lapsi kdy konsultaatiokdynneilld Lastenklinikalla. Osa
Lastenklinikalla seurannassa olevista potilaista kdy oman kotipaikkakunnan sairaalassa

valiseurantakdynneilld tai akuuttia sairaanhoitoa tarvitessaan. Koska kyseessa on
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perinndllinen sairaus, Lastenklinikalla on hoidossa kolme sisarusparia, jotka sairastavat

kystista fibroosia.

TAULUKKO 1: Hengitysliitto Helin rekisterissé olevat cf-potilaat
jaoteltuna idn ja sukupuolen mukaan (Kiikala 2009).

Ika Naiset Miehet Y hteensa

<3v. 4 3 7
4-6 V. 0 3 3
7-8 V. 3 5 8
9-11 v. 5 1 6
12-15v. 8 2 10
16 -17 v. 3 1 4
18-20v. 5 3 8
21 -29 v. 2 9 11
>30 v. 6 8 14
yhteensa 36 35 71

Kun perheessa on lapsi tai lapsia, jotka sairastavat kystistd fibroosia, perheiden paivéan
sisdltyy runsaasti normaalista poikkeavaa. Lapset tarvitsevat ladkkeitd, joista osa
inhaloidaan véhintdan kahdesti paivéssa, he tarvitsevat joka aterialla haimaentsyymeja
ja keuhkojen tyhjennysharjoituksia ja hengéstyttavaa liikuntaa tulisi toteuttaa paivittain
ja sen lisdksi kayda fysioterapiassa 1-2 krt/vko. Ajoittain he saattavat tarvita suonen
sisdisesti annettavia antibiootteja ja namé 10 — 14 péivan kuurit vaativat sairaalassa

kéaynteja kahdesti paivass.

Merkittavin elinikdennustetta maaradava tekija cf-potilailla on sairauden vakavuusaste
hengityselimistdssd. Hoidon kehittymisen myoté elinikdennuste on noussut huimasti
oltuaan noin 6 kk niihin aikoihin, kun sairaus ensimmaistd kertaa kuvattiin
la&ketieteellisessa Kirjallisuudessa vuonna 1938. (Lebecque — Leonard — De Boeck —
Baets — Malfrot — Casimir — Desager — Godding — Leal 2009: 26; Maclusky — Levison
1990: 692.) Lebecque ym. (2009) ovat tutkimuksissaan osoittaneet, ettd cf-potilaat,
jotka nopeasti diagnoosin jalkeen lahetetdan hoitoon cf-keskukseen, voivat paremmin ja
eldvat pidempddn kuin ne, joiden lahete viivastyy yli kaksi vuotta diagnosoinnin

jalkeen. Elborn, Shale ja Britton (1991) ovat matemaattisia malleja kayttéen arvioineet,
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ettd wvuonna 1990 syntyneelld cf-potilaalla, joka on hoidossa cf-keskuksessa,
elinik&ennuste on 40 vuotta. Dodge, Lewis, Stanton ja Wilsher (2007) ennustavat
laskelmissaan, ettd wvuonna 2000 syntynyt cf-potilas voi realistisesti el&a

viisikymmentévuotiaaksi.

Seurantakdyntipdivat Lastenklinikalla ovat perheille pitkid kestden aamusta pitkélle
iltapdivadn. Paiva sisaltdd useiden eri ammattilaisten tapaamisia, tutkimuksia ja
naytteiden ottoa. Ikdvimpia lapsille ovat usein laboratoriondytteiden otto sek& nielusta
otettava imulimandyte. Fysioterapeutin tapaaminen ajoittuu usein péivan loppupaahéan ja
tdmé aiheuttaa ajoittain hankaluuksia, silla lapset ovat vésyneitd, jolloin keskittyminen

tekemiseen ja uusien harjoitteiden oppiminen kérsivat.

Tassa kehittdmistyossd kutsutaan Lastenklinikan kystista fibroosia sairastavien
potilaiden hoidosta vastaavaa moniammatillista tyoryhmé& cf-tiimiksi tekstin
sujuvamman luettavuuden vuoksi. Kystista fibroosia sairastavia potilaita kutsutaan
samasta syysté cf-potilaiksi. Taman kehittdmistyon tyeldman ohjaajana toimii dosentti
Merja Kajosaari ja ohjaavina opettajina yliopettaja Salla Sipari sek& lehtori Leena

Noronen.

TAULUKKO 2: Hengitysliitto Helin rekisterissé olevat cf-potilaat jaoteltuna ién,
sukupuolen ja asuinpaikan mukaisen yliopistosairaalan mukaan (Kiikala 2009).

Naiset Miehet
Ika HUS | KYS | OYS |TAYS|TYKS| HUS | KYS | OYS |TAYS|TYKS

<3v. 2 2 2 1

4-6V. 2 1

7-8v. 1 2 3 1 1
9-11v. | 2 1 1 1 1
12-15v.| 1 4 2 1 1 1
16 - 17 v. 2 1 1 1
18-20v.| 1 1 2 1 1 1 1
21-29v.| 1 1 4 2 1 1 1

>30 v. 1 1 1 2 1 3 4
Yhteensd | 9 7 717 ] 6 |13 4 3110 5




3 TAVOITTEENA HYVA KAYTANTO

Kystisen fibroosin aiheuttaa mutaatio CFTR-geenissd, joka johtaa toimintahdiriodn
erittavissa epiteelisoluissa. Solujen natrium- ja kloriditasapaino hairiintyy. Tdma johtaa
ongelmiin ja toimintahairidihin monissa elintarkeissa elimissd (mm. keuhkot, maksa,
haima). Sairauden hoito vaatii laajaa erikoissairaanhoitotasoista moniammatillista
yhteisty6td. Sairaus on valkoisen rodun tavallisin periytyvé aineenvaihduntasairaus ja
Sitd tutkitaan runsaasti maailmalla. Tdm& on johtanut monien sekd kansallisten ettd
kansainvélisten hoitosuositusten, standardien ja hyvien kaytantéjen syntyyn eri puolilla
maailmaa. (Agnew — Ashwell — Zenaud 2006: 819 — 820; Halme ym. 2006: 1341 -
1342; Kerem ym. 2005: 7.)

3.1 Kystisen fibroosin moniammatillinen hoito ja kuntoutus

Kystinen fibroosi monine ongelmineen ja oireineen vaatii asiantuntijuutta suurelta
maaréltd eri terveydenhuollon ammattilaisia. Sairauden hoidon tulee olla
kokonaisvaltaista ja olla mitd suurimmassa méarin moniammatillista yhteistyot4. Jotta
tama cf-tiimi kehittyisi kystisen fibroosin asiantuntijaksi, sen jasenten tulee paneutua
alheeseen ja yhdessd hoitaa suurta méaraé cf-potilaita. Nailla tyoryhmilld tulee myo6s
olla mahdollisuus tutkia sairautta ja sen hoitoa ja ndin osaltaan kehitta eri hoitomuotoja

ja -menetelmid entisestédan. (Kerem ym. 2005: 7; Littlewood 2005:1 -2 .)

Padasiallisin kuntoutusmuoto cf-potilailla on fysioterapia. Cf-tiimin fysioterapeutin
lisdksi heillda on usein my6s fysioterapeuttikontakti kotipaikkakunnalla. Aiemmin
kystisen fibroosin fysioterapeuttinen kuntoutus miellettiin  lahinn& keuhkojen
tyhjennyshoidoksi. Nykyaikaisen kystiseen fibroosiin liittyvan kuntoutuksen tulisi
koostua sadnndllisestd keuhkojen hygieniaa yllapitavésta ja parantavasta harjoittelusta,
inhalaatioterapiasta, fyysisesta harjoittelusta seka jatkuvasta ohjauksesta ja neuvonnasta.
Keuhkojen hygienian yllapitoon téhtdavan harjoittelun tulisi olla paivittéista ja se tulisi
aloittaa heti diagnosoinnin jalkeen. Tama siksi, ettd tutkimuksissa on todettu kystisen
fibroosin aiheuttamia keuhkomuutoksia jo hyvin varhaisessa vaiheessa, vaikka
potilaalla ei ulkoisia oireita ole havaittukaan. Erilaisia keuhkojen hygienian
parantamiseen kehitettyja tekniikoita ja menetelmid on runsaasti. Nama tulee valita
yksil6llisesti cf-potilaan toiveet huomioiden, muuten itsehoidon toteutus saattaa kérsia.
(Prasad — Tannenbaum — Mikelsons 2000: 27 — 30 , 32; Association of Chartered
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Physiotherapists 2002: 7 — 16 ; Lannefors — Button — Mcllwaine 2004: 8, 11 — 14 ;
Physiotherapy for Cystic Fibrosis in Australia 2008: 7 — 23 .)

3.2 Yhdessé tehden potilaan parhaaksi

Jotta moniammatillinen yhteisty6 olisi toimivaa ja tuloksekasta kehitystyon kannalta, on
ratkaisevan tarkeéa, ettd tyéryhmalla on yhtendinen nékemys toiminnan tavoitteista.
Tarkedd on myos, ettd tydoryhman jasenet tuntevat ja hahmottavat toistensa tydalueet ja
kunkin henkil6kohtaisen suhteen kehitystyon tavoitteisiin. (Ojuri: 119 — 120 .) Moni-
ammatillisessa yhteistyossd ei riit4, ettd kukin hallitsee oman ammattinsa
substanssiosaamisen. On tarkedd, ettd osallistuja my0s kykenee antamaan oman
asiantuntijuutensa erilaisissa tilanteissa muiden k&yttoon. N&in moniammatillisesta
yhteistyostd on mahdollista saada aitoa lisdarvoa terveydenhoitoon ja kuntoutukseen.
(Isoherranen 2005: 19; Isoherranen 2008: 36, 41 — 42.) Erikoissairaanhoidossa
moniammatilliset tyéryhmét ovat teoriassa ja malleina olemassa, joskin johtavilla
la&ketieteen aloilla, kuten kirurgia ja sisdtaudit, ndiden toiminta perustuu pitkalti
yksitieteisyyteen. Sosiaali- ja terveydenhuollon alueella moniammatillisia tyoryhmié on
syntynyt eniten niille alueille, joissa potilaiden ongelmien monimutkaisuus on vaatinut
monitieteisen ja moniammatillisen l&hentymistavan. Tallaisia aloja ja alueita ovat

tyypillisesti pediatria, mielenterveysty6 ja kuntoutus. (Metteri 1996: 146.)

Moniammatillisessa yhteistydssé ilmenee selvésti, ettd samaa ilmiota voidaan mééritella
ja tulkita monin eri tavoin riippuen siitd, minka tieteen ndkokulmasta sité tarkastellaan
(Metteri 1996: 146). Rakentavaan ja kehitystd edistdvadn vuorovaikutukseen tulisi
sisdltyd molemminpuolinen antaminen ja saaminen sekd vastuunotto. Kun
moniammatilliseen kehitystyohon osallistuvat ovat halukkaita ja kykenevia ylittdmaan
omat rajansa ja jakamaan osaamistaan, syntyy kehitystd edistavad vastavuoroisuutta.
Moniammatillisten ty6ryhmien jasenten tiedot, taidot ja kokemukset ovat erilaisia.
Tasta syysta tarvitaan keskindista keskustelua ja avoimuutta, jotta uutta ymmarrysta ja
tietoa saadaan tuotettua. (Karila — Nummenmaa 2001: 97 — 98.) Keskeinen kysymys
moniammatillisessa yhteistydssd on, miten saada koottua mahdollisimman kokonais-
valtainen kasitys ja ymmarrys néistd moninaisista ndkokulmista. Isoherrasen (2005)
mukaan tahan pyritddn huomioimalla asiakaslahtdisyys, vuorovaikutustietoinen
yhteisty0, rajojen ylitykset, verkostot ja eri tietojen ja ndkokulmien yhteen kokoaminen.
(Isoherranen 2005: 14 — 15; Isoherranen 2008: 34 — 36.)



;
Tahan kehitystyohon osallistuvan moniammatillisen tyéryhmén tyd on tahan asti ollut
l&hinnd tieteiden ja ammattien vélistd (intradisciplinary). Tamankaltaiselle
tyoskentelylle on ominaista, ettd asioista keskustellaan s&&nndllisesti yhdessa, mutta
ammattien, tieteiden ja toimijoiden valiset rajat pidetddn kuitenkin selvina.
Pyrkimyksend on kehitystyon my0t4d saavuttaa enemman poikkitieteellinen
(transdisciplinary) yhteistyOtapa, jossa pyritddn toimimaan potilaiden hyvéksi yli
ammattien ja tieteiden rajojen. Siind n&dhdaan potilas aktiivisena toimijana ja han itse
maédrittelee osallistumisensa tavan ja maaran. Poikkitieteellisessda yhteistydssa
osallistujat oppivat toisiltaan ja oma osaaminen kaytetddn potilaan hyvéksi. (Sipari
2008: 39.)

Eurordis on riippumaton, harvinaisia sairauksia edustavien potilasjarjestdjen yhteen-
liittymd. Vuonna 2008 Eurordis laati julkilausuman, jossa esitetdén yleisia periaatteita
harvinaisia sairauksia hoitavista osaamiskeskuksista. Julkilausumassa todetaan muun
muassa, ettd osaamiskeskuksissa tulee pyrkid moniammatilliseen tyootteeseen, tarjotun
palvelun tulee olla potilaslahtdistd, moniammatillisen tyoskentelyn tulee olla
koordinoitua ja osaamiskeskuksen tulee aktiivisesti ottaa potilasedustajia mukaan
toimintansa suunnitteluun, kehittdmiseen ja arviointiin. (POLKA 2008.) Eurooppalaiset
cf-potilaat toivovat, ettd heitd hoitavat terveydenhuollon ammattilaiset koordinoidusti
jakavat tietoa keskenddn, huolehtivat sujuvasta siirrosta lasten puolelta aikuispuolelle ja
verkostoituvat ja tekevat yhteisty6td muiden eurooppalaisten cf-keskusten kanssa (Kole
- Faurisson 2008: 129).

3.3 Kystisen fibroosin keskitetty hoito

European CF Societyn (ECFS) standardien mukaan cf-keskuksella on henkilékuntaa,
resursseja ja tiloja, jotka mahdollistavat kattavien hoitojen, tutkimusten ja
toimenpiteiden tarjoamisen cf-potilaille. Sen tulisi olla osa yliopistollista
keskussairaalaa. Saadakseen riittdvasti kokemusta ja osaamista cf-tiimin tulisi vastata
vahintddn 50 cf-potilaan hoidosta. Asianmukainen cf-tiimi koostuu vastaavasta
la&karistd, joka toimii keskuksen johtajana. Hanen tulisi olla erikoistunut joko lasten tai
aikuisten keuhkosairauksiin. Apunaan hanell& tulisi olla keuhkosairauksiin erikoistuva
la&kari, sairaanhoitaja, fysioterapeutti, ravitsemusterapeutti, sosiaalityontekijg,
psykologi ja farmaseutti, jotka kaikki ovat oman alansa asiantuntijoita kystiseen

fibroosiin liittyvissa asioissa. Cf-keskuksella tulee olla hyvé ja toimiva yhteys ja
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yhteistyd moneen muuhun l&&ketieteen erikoisalaan ja sairaalan yksikkéon. Monet cf-
potilaat tarvitsevat korvalddkarin, gastroenterologin, hepatologin, endokrinologin,
hedelmditysasiantuntijan ja transplantaatiold&karin asiantuntemusta. Potilaat k&yvat
sédannollisesti erilaissa laboratorio- ja kuvantamistutkimuksissa ja tasta syysta cf-tiimin
yhteisty6 ndiden tahojen kanssa tulee olla sujuvaa. (CFTrust 2001: 6; Kerem ym. 2005:
7-19)

Avopotilaiden tulisi kdyda cf-keskuksessa seurantakdynneilld 1 — 3 kuukauden vélein.
Suositeltavaa on kuukauden valein toteutuva seuranta, vastadiagnosoiduilla vauvoilla
tai muilla potilailla alussa jopa useammin. Tavanomaista seurantakdyntid laajemmat
tutkimukset, selvitykset ja mittaukset tulisi tehdd vuosittain ns. vuosikontrollissa. Cf-
potilailla tulisi olla ymparivuorokautinen mahdollisuus henkilokohtaiseen tai puhelin-
konsultaatioon cf-keskuksessa. Osastopaikka tulisi aina jarjestyd cf-potilaalle,
Iyhyelldkin varoitusajalla ja osastolla tulisi olla selkedsti ohjeistetut eristys- ja
hygieniak&ytannot. Potilaiden siirtyminen lasten ja nuorten puolelta aikuispuolelle tulisi
olla joustavaa, suunniteltua ja tiiviissa yhteistyossa potilaan, lasten cf-keskuksen ja
aikuisten cf-keskuksen valill4 toteutuvaa. Potilaiden valmentaminen aikuispuolelle
siirtymiseen tulee aloittaa varhaisessa vaiheessa, viimeistdan 14 — 15 vuoden i&ssa.
(Kerem 2005: 13 — 15; McLaughlin — Diener-West — Indurkhya — Rubin — Heckmann -
Boyle 2008: 1160 — 1161.)

Suomen erikoissairaanhoidon jarjestdmiseksi maa on jaettu sairaanhoitopiireihin ja
niiden alue muodostuu sairaanhoitopiirin kuntayhtymééan kuuluvista kunnista. Jokainen
Suomen kunta kuuluu johonkin sairaanhoitopiiriin.  NA&itd sairaanhoitopiireja on
kaksikymmentd ja HUS on niistd suurin. Sairaanhoitopiiri vastaa alueensa erikois-
sairaanhoitolaissa  sdddetyn erikoissairaanhoidon  jarjestamisesta ja  erikois-
sairaanhoidon yleinen suunnittelu, ohjaus ja valvonta kuuluu sosiaali- ja terveys-
ministerille. Osa erikoissairaanhoidosta voidaan mééritelld  erityistason sairaan-
hoidoksi ja tdman jarjestdmistd varten maa on sairaanhoitopiirien liséksi jaettu
erityisvastuualueisiin, joista jokaisella sijaitsee yliopistollinen keskussairaala. Suomessa
on viisi yliopistollista keskussairaalaa. (Kunnat.net; Erikoissairaanhoitolaki.)
Pyrkimyksené on, ettd kaikkien cf-potilaiden hoitovastuu on kotipaikkakunnan mukaan
madrittyvalla yliopistollisella keskussairaalalla (Kajosaari 2010; Kiikala-Siuko 2010).

Jokaisella Suomessa pysyvasti asuvalla henkilolld on oikeus saada laadultaan hyvaa
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sairaanhoitoa niiden resurssien ja voimavarojen puitteissa, joita terveydenhuollolla

kulloinkin on kéytettavissa (laki potilaan asemasta ja oikeuksista).

3.4 Kystisen fibroosin konsensusta ja standardeja

Tieto kystisestd fibroosista on valtavasti lisdantynyt viimeisen kahdenkymmenen
vuoden aikana. Taméa nakyy esimerkiksi kystiseen fibroosiin liittyvien raportoitujen
tieteellisten tutkimusten ja kokeiden kolmikymmenkertaistumisena vuodesta 1966
vuoteen 1997 (Littlewood 2005: 2), eik& tutkimustyo ole vahentynyt sen jalkeisellak&an
vuosikymmenelld. Tiedon ja osaamisen lisd&dntyminen on monessa maassa johtanut
erilaisten hoitosuositusten, standardien ja hyvien kaytantdjen syntymiseen (ks. esim.
CFTrust’s Clinical Standards and Accreditation Group 2001; Physiotherapy for Cystic
Fibrosis in Australia: A Consensus Statement 2008). N&iden tavoitteena on yhtendistaa
hoitoa ja tukea sairautta vdhemman hoitaneiden terveydenhuollon ammattilaisten tyoté
cf-potilaiden parissa. (Kerem ym. 2005: 7; Littlewood 2005: 3.)

ECFS on vuonna 2005 laatinut uusimpaan olemassa olevaan tietoon perustuvan
konsensuslauselman. T&han on Kirjattu yleiseurooppalaiset standardit sille, minkalaista
kystisen fibroosin hoito tulisi tdnd pdivana olla. Hoitostandardien luomiseen osallistui
34 cf-asiantuntijaa eri puolilta Eurooppaa ja Pohjois-Amerikkaa. Toivottavaa on, etté
kyseiset standardit ohjaisivat kaikkien cf-keskusten ja -klinikoiden ja muiden sairautta
hoitavien tahojen toimintaa. On arvioitu, ettd cf-potilaiden hoitaminen kyseisten
standardien mukaisesti parantaisi potilaiden eldmanlaatua ja pidentdisi odotettavissa
olevaa elinikad. (Kerem ym. 2005: 7 — 8; Littlewood 2005: 3 — 4.) Monet eurooppalaiset
cf-keskukset ovatkin rakentaneet toimintansa ja hoitolinjansa kyseisten standardien

mukaisesti, esim. cf-keskukset Ruotsin Lundissa ja Huddingessa (Ortfelt 2009).

3.5 Hyvan kéytdnnon kehittdminen

Terveysalalla hyva kéytanto (engl. best practice) on toimintaymparistossaan hyvaksi
koettu toimintatapa, interventio, menetelma tai malli. Ne ovat eettisesti hyvéaksyttavia ja
perustuvat  monipuoliseen  tietoon  vaikuttavuudestaan tai  toimivuudestaan.
Hyvat kaytdnnot ovat myos valine tyon kehittdmiseen ja niillda on yhteiskunnallisesti
positiivisia vaikutuksia ja tuovat haluttua muutosta myos yksilon elamaan (Korhonen —

Julkunen — Karjalainen — Muuri — Seppanen-Jarveld  2007: 44; Hyvén k&ytdnnon
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tunnuspiirteet; Hyvasta paras 13.) Kovin yksiselitteistd ja selkedd madritelmad hyvésta
k&ytannosta ei aihetta késittelevasta kirjallisuudesta ole 16ydettdvissa. Ne saattavatkin
joskus jaada projektiliturgiaksi ja yleisiksi tavoitteiksi, jotka eivat kohtaa konkretiaa tai
ovat niin arkipdivaisid tai huomaamattomia itsestadnselvyyksid, ettei niitd mielletd
hyviksi kéytannoiksi. (Hyvasta paras 2004: 13 — 14, 17; Korhonen ym. 44.) Hyvét
kéytdnnot kuvataan ja mallinnetaan niin, ett4 niiden arvioiminen on mahdollista ja
lukijalle selvidd, millaiseen tietoon toimivuus tai hyédynnettéavyys perustuu. Kuvaukset
pyritaan tiivistamaan selkeiksi ja yleistettaviksi, jotta hyvien kaytantdjen levittdminen ja
siirtdminen on mahdollista. Tarkoitus ei ole tiedon tai menetelmien siirto, vaan
soveltaminen ja muokkaaminen omaan organisaatioon soveltuvaksi. (Korhonen ym.
2007: 44 — 45; Hyvén kaytannon tunnuspiirteet; Hyvastd paras 17.) Siparin (2008)
mukaan hyva kaytédntd on joustavaa arjen kéytantod. Sackett, Rosenberg, Gray, Haynes
ja Richardson (1996) madrittelevat hyvan kdytannon toiminnaksi, jossa yhdistyy eri
ihmisten osaaminen, yhteistydon tarve ja kulttuuri. Merkittdvia ovat myos
asiantuntijoiden ja palvelun kayttajien kokemusten ja nakokulmien lis&ksi

vuorovaikutus, arvot ja historiallinen kehitys.

Tassa kehittamistyossa tavoitteena on luoda perusteet Lkl:n cf-tiimin tyon hyvélle
kaytannolle. Hyvan kaytannon kehittamisprosessia voi kuvata ohessa olevalla ympyran
avulla (kuvio 1).

Hyvén kédytdnndn prosessi

1. Tunnistaminen

4. Siirtaminen J _
- miten siirran - miten tunnistan
tivistyksen ja késitteellistan
kaytantosn? kaytannon?

3. Tiivistaminen 2. Arviointi
- miten tiivistan - miten arvioin .
kaytannon? kaytannon hyvyytta?

KUVIO 1: Hyvén kaytannon prosessi (www.sosiaaliportti.fi)


http://www.sosiaaliportti.fi/
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Kéytantdjen tunnistaminen, tuotteistaminen ja levittdminen on monimuotoinen,
haastava ja pitkdkestoinen prosessi (Hyvastd paras 92) ja tdssa kehittdmistydssé

tavoitteena on siihen liittyvien k&ytantdjen tunnistaminen eli prosessin ensiaskel.

4 KEHITTAMISTYON TAVOITE, TARKOITUS JA KEHITTAMISTEHTAVAT

Tavoitteena on luoda Lastenklinikan kystist4 fibroosia sairastavien potilaiden hoidosta
vastaavan tyoryhman tyolle perusteet hyvalle kdytannolle ja tatd kautta nostaa kystista
fibroosia sairastaville potilaille tarjottavan palvelun, hoidon ja kuntoutuksen laatua.

Tarkoituksena on 1) selvittdd kystistd fibroosia sairastavien potilaiden hoidosta
vastaavan tyoryhman nékemyksid potilasryhmén hoidosta, kuntoutuksesta ja ndiden
kehittdmistarpeista, 2) selvittaa potilaiden ja vanhempien kokemuksia kystisté fibroosia
sairastavien potilaiden hoidosta ja kuntoutuksesta Lastenklinikalla ja kotona ja 3) luoda
Lastenklinikan kystista fibroosia sairastavien potilaiden hoidosta vastaavan tyéryhmén

tyOlle perusteita hyvaksi kdytannoksi.

Kehittdmistehtdving on vastata seuraaviin kysymyksiin:

1. Millaisena kystista fibroosia sairastavien potilaiden hoidosta vastaava tydoryhmé
nakee potilasryhman hoidon ja kuntoutuksen?

2. Millaisia kokemuksia potilailla ja vanhemmilla on hoidosta ja kuntoutuksesta
Lastenklinikalla ja kotona?

3. Millainen toimintatapa rakentuu perustaksi Lastenklinikan kystista fibroosia
sairastavien hoidosta vastaavan tydéryhmén hyvalle kaytannolle?

5 KEHITTAMISTYON TOTEUTUKSEN JA TULOSTEN KUVAUS
5.1 Toimintatutkimus laht6kohtana
Téaman kehittdmistyon tutkimuksellinen l&hestymistapa on toimintatutkimus.

Kéytantoihin suuntautuminen, muutokseen pyrkiminen ja tutkittavien osallistuminen

tutkimusprosessiin ovat piirteitd, jotka yhdistavéat eri toimintatutkimuksia. Kyseessa on
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sosiaalinen prosessi, jossa liikutaan ja toimitaan sek& yksilolliselld ettd sosiaalisella
tasolla. Se on ryhméssa toteutuvaa, johdonmukaista toiminnan yhteisvastuullista
kehittdmista. (Aaltola — Syrjala 1999:13 — 14; Kuula 2000: 10.)

Toimintatutkimuksen isdksi on mainittu yhdysvaltalainen Kurt Lewin. H&n otti
teksteissadn 1940-luvulla k&yttoon kasitteen action research. Hanen mukaansa
toimintatutkimuksen tunnuspiirteitd ovat demokraattisuus, osallistuminen, pyrkiminen
seka tieteen edistamiseen ettd sosiaaliseen muutokseen. Ndma muodostavat oppimisen
perustan. Toimintatutkimus t&htd4 asioiden muuttamiseen ja kehittdmiseen entista
paremmaksi. (Aaltola ym. 1999: 13 — 18.) TyOyhteisolta tai tyoryhmaltd, jonka toiminta
ja tyotavat ovat kehittdmisen kohteena, toimintatutkimus vaatii valmiutta omien
tyotapojen tarkasteluun ja toiminnan perusteiden pohtimiseen. Koska tyOtavat ja
-kaytdnnot syntyvat ja muodostuvat ihmisten valilla, on tarke&d ettd myods niiden
kehittdminen tapahtuu yhdessé. Tata kautta tapahtuu kehitystd ja oppimista. (Kiviniemi
1999: 65.)

Tutkimuksen metodikirjallisuudessa toimintatutkimus kuvataan usein syklisend
prosessina, spiraalina, jossa toisiaan seuraavat suunnitteleminen, havainnointi,
reflektointi ja toiminta (kuvio 2) (mm. Heikkinen — Jyrkdma 1999: 37). Syklisyys
mahdollistaa aineiston palauttamisen tyoryhmalle jatkotyostamista varten, ja taméa lisaa

osaltaan analysoinnin luotettavuutta (Kiviniemi 1999: 80).

Toiminnan kehittdminen

hawvain-

nointi \\

reflaktointi

toiminta
parannettu
suunnitelma

hawvain-
nointi

reflektointi

toiminta

suunnitelma

KUVIO 2: Toimintatutkimuksen spiraali (Heikkinen ym. 1999: 37)
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Tassa kehittdmishankkeessa pyritadn kehittdm&&dn moniammatillisen tyoryhman
tyotapoja ja osaamista. Hankkeella pyritd&n saavuttamaan toimintatutkimuksen
ensimmadinen vaihe, suunnitelma, ja luomaan perusteet tyoryhmén tyon hyvélle
kéaytannolle. Aineiston keruumenetelmind ovat tyoryhmatyoskentelyn dokumentointi
sekd potilaiden ja vanhempien haastattelut.

5.1.1 Aineiston analyysi

Haastatteluaineiston analyysimenetelména k&ytettiin siséllon analyysid ja analyysin
toteutti kehittdmishankkeen vastuuhenkild. Ensin aineistosta etsittiin ne lauseet tai
ajatuskokonaisuudet, jotka olivat ensimmaisen tutkimuskysymyksen kannalta
kiinnostavia ja vastasivat tahan. Kun halutut kohdat oli valittu, muu aineisto hylattiin.
(Tuomi ym. 2009: 92.) Valitut lauseet ja ajatuskokonaisuudet koodattiin numeroilla 1 -
4, vastaajan mukaan, jotta voitiin varmistaa ettd analysoitavaksi ei valikoitunut aineistoa
lilan yksipuolisesti vain yhdestd haastattelusta. Koodaus mahdollisti sujuvan paluun
aineistoon, jos tallaiseen syntyi tarve esim. varmistamaan alkuperéisilmauksen tarkka
sanamuoto. Koodauksen perusteella ulkopuolisen on mahdoton yhdistaa tietty vastaus ja
haastateltava. Aineiston analyysissd edettiin aineistolahtdisesti ja etsittiin vastauksia
tutkimuskysymykseen, joten analyysiyksikot eivat olleet etukateen sovittuja tai
harkittuja. Valitut lauseet tai ajatuskokonaisuudet pelkistettiin, minka jalkeen ne
teemoitettiin. (Tuomi ym. 2009: 93, 95, 101, 109; Kylm& ym. 2007: 116 — 120.)

Aineistoa Klusteroitaessa teemahaastattelujen teemoista muodostui luontevasti aineiston
ylaluokkia (Tuomi ym. 2009: 93). Kappaleessa 5.3 on esitelty tarkemmin ndm4 sisallon
analyysissd muodostuneet ylaluokat ja saadut vastaukset kysymykseen, millaisia
kokemuksia potilailla ja vanhemmilla on hoidosta ja kuntoutuksesta Lastenklinikalla ja
kotona? Liitteessa 1 on kuvattu haastatteluaineiston sisallon analyysi pelkistetyista
ilmaisuista ylaluokkiin ja yhdistaviin luokkiin. Liitteessa 2 on esitetty muutama
esimerkki alkuperéisilmaisun pelkistdmisestd ja klusteroinnista ylaluokkaan asti. Naista

Voi seurata analyysissé kéytettya paattelya.

Cf-tiimin tapaamisten aikana tuotettua aineistoa ei ole analysoitu tieteellista menetelméa
kayttden. Tapaamisten aikana syntyneitd ideoita ja ajatuksia on toistuvasti kasitelty
keskusteluissa ja niitd on Kirjallisesti dokumentoitu, mitd on tarkemmin kuvattu

seuraavassa kappaleessa. Néistd ideoista ja ajatuksista hyvan kaytdnnon perusteiksi
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valikoituivat ne, jotka vastasivat kansainvélisissé standardeissa kuvattuja kriteereja seka
ne, jotka olivat cf-tiimin kdytannon tytssa koettu toimiviksi ja hyviksi.

5.2 Cf-tiimin tyoskentely

Kevéalla 2008 Lkl:n cf-tiimissa syntyi ajatuksia tyon jarjestelmallisemmasta
toteuttamisesta, tiiviimmastéd yhteistyostda ryhman sisdlla ja tarpeesta laajentaa
tyoryhmad. Alkusyséyksen ajatuksille antoi yhden tydryhmén jasenen tekema kahden
viikon tutustumiskaynti kahteen ruotsalaiseen cf-klinikkaan sekd usean tyoryhmén
jasenen kokema cf-potilaiden hoidon haasteellisuus. Tama cf-tiimin toive ja
kehittdmishankkeen vastuuhenkilon tarve 10ytd4 aihe yamk-tutkinnon opinndytetyota
varten yhdistettiin ja kehittdmishanke syntyi.

Kehittdmishanketta varten anottiin tutkimuslupaa Naisten- ja lastensairaalan
tutkimustyostd vastaavalta yliladkérilta Christer Holmbergilta. Anomukseen liitettiin
Naisten, lasten ja psykiatrian eettisen toimikunnan puoltava lausunto. Kehittdmis-
hankkeelle myonnettiin lupa. Hankkeen vastuulaakériksi kirjattiin Merja Kajosaari ja
ké&ytannon toteutuksesta vastaavaksi fysioterapeutti Patrick Willamo.

Kehittdmishankkeen tiedonkeruu on toteutettu jarjestamalla cf-tiimin tapaamisia (ks.
taulukko 3), jossa keskustelu on tallennettu nauhoittamalla ja kehitystyon vastuu-
henkilon tekemien muistiinpanojen muodossa sekd haastattelemalla kahta Lkl:lla
seurannassa olevaa cf-potilasta ja heidan &itejaédn. Taman liséksi cf-tiimin jasenet ovat
kerran kirjanneet ajatuksiaan vastaamalla tapaamisen jélkeen saamaansa séhkoposti-
kyselyyn ja kerran tapaamisen aikana he ovat kirjanneet toiveitaan paperille.  Jasenet
ovat saaneet luettavakseen useita kystiseen fibroosiin liittyvid artikkeleita ja muuta
kirjallista materiaalia, joita kehittdmishankkeen vastuuhenkild on aiheeseen

tutustuessaan loytanyt ja tarkeéksi arvioinut.

Tapaamisia jarjestettiin nelja kappaletta ajalla 4.12.2008-28.9.2009 ja niihin osallistui
vaihtelevasti 5 — 9 cf-tiimin jasentd (ks. taulukko 3). Kehittdmishankkeen vastuu-
henkilo jarjesti tarvittavat tilat LKl:lta ja kutsui osallistuijat sekd muistutti heitd

tulevista tapaamisista.
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5.2.1 Tutustumme toisiimme

Ensimmaisen tapaamisen ajankohdasta sovittiin sdhkopostitse niin, ettd kehittdmis-
hankkeen vastuuhenkildo ehdotti muutamia pdivdmaarid ja niista valittiin se, joka
enemmistOlle sopi. Aikaa oli varattu kaksi tuntia, mutta keskustelu jatkui melkein kolme
tuntia. Sairastumisen vuoksi ensimmaéisestd tapaamisesta jai pois yksi sairaanhoitaja ja
sosiaalityontekija. Lasné oli yhdeksén jasenté yhdestatoista. Tapaamisen tavoitteena oli,
etta tata kehittamishanketta varten laajennetun cf-tiimin jasenet tutustuisivat toisiinsa ja
toistensa tyohon cf-potilaiden parissa. Tilaisuutta suunniteltaessa oli sovittu, ettd kaikki
valmistelevat puheenvuoron, jossa oma ty¢ cf-potilaiden parissa esitelldén. Tastd

muistutettiin vield sdéhkopostikutsussa.

TAULUKKO 3: Cf-tiimin tapaamiset

Paivamaara Osallistujat Tapaamisen aihe Tapaamisen tavoite
4.12.2008 gastroenterologi | Oman cf:iin liittyvan tyén Tutustuminen
kuntoutusohjaaja esittely toisille.

keuhkol&ékari
korvalaakari
psykiatri
ravitsemusterapeutti
kaksi sairaanhoitajaa
fysioterapeutti

26.2.2009 | kaksi sairaanhoitajaa Toiveemme, ajatuk- Hahmottaa toiveita
keuhkolaékari semme, tarpeemme ja ja tarpeita
korvaldakari unelmamme cf:n paris-

kuntoutusohjaaja | sa tydskentelyyn liittyen
fysioterapeutti

14.5.2009 keuhkolaékari Keskustelu jatkuu ja Keskeiset kehitté-
korvaldakari yhdessa pohdimme miskohteet 16ytyvat
sosiaalitydntekijé cf-tiimin tulevaisuutta.
psykiatri
fysioterapeutti
28.9.2009 | ravitsemusterapeutti Téhénastisen yhteen- Esittdd opn-tydhon
gastroenterologi veto ja tulevasta liittyva téhanastinen
psykiatri sopiminen. aikaansaannos.
korvaldakari Opn-tydhan liittyen Sopia tulevasta.
sairaanhoitaja viimeinen tapaaminen.
kuntoutusohjaaja

keuhkol&&kari
fysioterapeutti

Ensimmaisen tapaamisen aluksi cf-tiimille esiteltiin opinnaytetyon suunnitelmat sek&

siihen liittyvad tiedonkeruuta. Kaikki lasndolijat suhtautuivat myonteisesti keskustelun
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nauhoittamiseen ja vahvistivat tdman allekirjoittamalla tata koskevan lupapaperin (liite
3). Tamén jalkeen kaikki 1asné olevat esittelivat tyotansa cf-potilaiden parissa. Muutama
oli valmistellut aiheesta esityksen ja muut esittivat ajatuksiaan vapaammin. Etukateen
valmisteltujen puheenvuorojen jalkeen keskustelu jatkui vapaamuotoisena ja vilkkaana.
Todettiin, ettd tdmankaltaiselle kehittdmishankkeelle on selkedsti tilaus. Se, ettd ryhman
jasenet kuulivat toistensa tyoskentelystd cf-potilaiden parissa, koettiin avartavaksi ja

kehittavaksi.

Ensimmadisen tapaamisen aikana syntyi ideoita, joista tulevaisuudessa voisi muodostua
osa cf-tiimin tarjoamaa palvelua. Keskustelussa todettiin yksimielisesti, ettd cf-tiimin
tulee kokoontua s&&nnodllisesti, vahintddn kahdesti vuodessa, jolloin tyokaytantdja
voidaan kehittd4 ja potilas- tai diagnoosikohtaisia asioita voidaan késitella. Herdsi myos
ajatus potilaiden vuosikontrollista. TAma olisi seurantak&ynti, jossa potilaalle tehtéisiin
tavanomaista laajemmat ja tarkemmat tutkimukset sek& sellaiset, joihin on tarvetta vain
kerran vuodessa. Esimerkkeja tallaisista tutkimuksista ja testeistd ovat kuntotesti ja
luuston tiheysmittaus. Tapaamisessa mukana ollut psykiatri totesi, ettd cf-potilaat ovat
selkeésti psykiatrisen tuen tarpeessa ja heille kaikille tulisi tarjota tallainen
mahdollisuus. Tama olisi merkittdva lisd cf-tiimin tarjoamaan palveluun ja parantaisi

sen laatua. Aiemmin psykiatri tai psykologi eivat ole olleet cf-tiimin vakiojasenia.

Tapaamisen lopuksi kaikille osallistujille jaettiin eurooppalaisen konsensuskokouksen
madrittelemat kystisen fibroosin hoitoa koskevat standardit (Kerem ym. 2005). Naiss&
on yksityiskohtaisesti kuvattu ja madritelty runsaasti nykyaikaiseen kystisen fibroosin
hoitoon liittyvid seikkoja. Artikkelin ajateltiin tarjoavan uusia ja mielenkiintoisia

nakokulmia cf-tiimin tuleviin tapaamisiin.

JatkotyOskentelystd sovittiin, ettd kehittdmishankkeen vastuuhenkild ehdottaa
séhkopostitse kahta paivamééraa tapaamisajankohdiksi kevaégksi 2009. Cf-tiimin jasenet
saivat my0s sédhkdpostitse pyynnon lyhyesti ja Kirjallisesti kommentoida ensimmaisen
tapaamisen synnyttamid ajatuksia ja toiveita jatkotyOskentelyd ajatellen. Tahan
pyyntoon vastasi viisi osallistujaa ja kaikki olivat yksimielisia siitd, ettd toteutunut
tapaaminen oli tarpeellinen ja hyddyllinen. Moni mainitsi tarkedksi kuulla toisten,
samojen potilaiden kanssa tyoskentelevien ndkodkulmia ja pyrkid yhtendistaméan ja
ymmartdmaan samalla tavalla sairauteen liittyvié késitteitd ja toimenpiteitd. Kaikkineen

keratyt kommentit olivat hyvin rohkaisevia hankeen tulevaisuutta ajatellen.
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5.2.2 Hahmotamme toiveita ja tarpeita

Toiseen tapaamiseen osallistui kuusi cf-tiimin jasentd. Viime tapaamisen jalkeen yksi
sairaanhoitaja oli siirtynyt muihin tyotehtdviin, joten cf-tiimin kokonaisjasenméaéara oli
10. Kaksi jasenta olivat ilmoittaneet esteestd, yksi sairastumisestaan ja yksi jai pois
ilmoittamatta. Ennen toista tapaamista cf-tiimin jasenet olivat saaneet luettavakseen
kirjallisuutta, joka kasitteli kystistd fibroosia ja infektioita, osteoporoosia sek& cf-
hoitoon oleellisesti liittyvdd moniammatillista yhteistyota ja tutkimustietoa siitd, mitd
cf-tiimin on hyva tietd4 nuoruus ikaisisté (13 — 20 vuotiaista) cf-potilaistaan.

Toisen tapaamisen tavoitteena oli hahmottaa tarpeita ja toiveita alkanutta
kehittdmistyotd koskien ja loytaa tyon kehittdmiskohteita ja padméaarid. Tapaaminen
aloitettiin siten, ettd kaikki lasn&olijat Kirjasivat paperille ajatuksiaan, toiveitaan ja
suunnitelmiaan omalle tyolleen (taulukko 4) ja cf-tiimin tyolle (taulukko 5) cf-
potilaiden kanssa. Ndin saatiin dokumentoitua ajatuksia, joihin voidaan palata, kun

kehittdmistyon tuloksia tulevaisuudessa arvioidaan.

TAULUKKO 4: Cf-tiimin jasenten kirjaamia ajatuksia ja toiveita koskien tyotdén cf-potilaiden kanssa

oppia lisaa yhtendisyytté cf-potilaan ohjelmaan
asiantuntijuutta liséa sivuonteloiden MRI rutiinia ?
sédannollisia potilastapaamisia yhteisty® Korvaklinikan rinologin kanssa
sédannollisia testeja/mittauksia jatkuvaa koulutus
tilviimpaa yhteistyoté kollegoiden kesken seurantalomake
lisad tietoa vastuun siirto kollegalle (itse elakkeelle)
lisdd kokemusta kéyntien siséllot kirjalliseen muotoon

Keskustelussa kasiteltiin runsaasti eri aiheita, jotka nousivat sekda edelld mainituista
ajatusten kirjaamisesta ettd ennen tapaamista saadusta artikkelikokoelmasta. Osa
keskustelun aiheista koski cf-tiimin arkityota potilaiden parissa. Potilaiden ajanvaraus ja
seurantakdyntien ohjelma todettiin monimutkaiseksi laatia ja saada sovitettua kaikkia
osapuolia tyydyttavaksi. Naista sovittiin, ettd kokeillaan kutsukirjeitd, joissa ilmoitetaan
vain alkuajankohta ja arvioitu loppumisajankohta. Nain véltetdan perheiden turha kellon
seuraaminen ja mielen pahoittaminen, jos kaikki tapaamiset eivat toteudu tasmélleen
ilmoitettuna ajankohtana. Sovittiin, ettd kehittdmistyon vastuuhenkild laatii kyselyn,
joka postitetaan kaikille Lkl:lla seurannassa oleville potilaille. Kyselylla kartoitetaan
perheiden toiveita koskien seurantakéyntejd, niiden tiheyttd, ohjelmaa sek& muuta, jonka

ne kokevat tarkeédksi. Kyseistd kyselyé ei sisdllytetd tdhan opinnéytetyohon, eika sen
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tuloksista ndin ollen raportoida tdssa tydssd. Tahén ratkaisuun paadyttiin siksi, ettd
arvioitiin kyseisen kyselyn toteuttamisen ja vastausten analysoinnin vaativan niin paljon

resursseja, etté se ei olisi onnistunut opinndytetyon toivotun aikataulun puitteissa.

Muita keskusteluun nousseita aiheita olivat mm. potilaiden eristdminen toisistaan
sairaalakdyntien aikana, edellisessa tapaamisessa ideoitu vuosikontrolli, cf-potilaiden
seurantalomake sekd verkostoituminen muiden cf-potilaita hoitavien tahojen kanssa
sekd Suomessa ettd muissa pohjoismaissa. Cf-tiimilla on tiedossa, ettd Ruotsissa on
selkedt ja Kkirjatut toimintaohjeet cf-potilaiden eristdmisestda ja myods kokemusta
vuosikontrolleista ja seurantalomakkeiden k&ytOstd. Ldsndolijat olivat yksimielisid
siitj, ettd koska muissa pohjoismaissa on merkittavasti enemman cf-potilaita ja
kokemusta ndiden hoidosta ja kuntoutuksesta, ensiaskel cf-tiimin kehittamisty6ssa on
kartoittaa, mitd tietoa on olemassa ja mitd muut samanlaisten potilaiden kanssa
tyoskentelevat klinikat ovat kehittdneet ja tehneet. Todettiin, ettd terveydenhoito,
yhteiskunta ja kulttuuri ovat pohjoismaissa niin samankaltaiset ettd, esim. Ruotsissa
hyvaksi todettu toimintamalli sopinee my6s Suomen oloihin. Sovittiin, ettd
kehittdmistyon vastuuhenkildé on yhteydessa kollegoihinsa Ruotsissa ja pyytaa

materiaalia ja tietoja heidén kdytannoistdén em. asioiden suhteen.

TAULUKKO 5: Cf-tiimin jasenten kirjaamia ajatuksia ja toiveita koskien cf-tiimin tyota
cf-potilaiden kanssa

saannolliset tydryhman tapaamiset eri perheiden yhteistapaamisia

vuosikontrollit potilaille kannanotto Hoikan kursseista

kéayntien aikataulun suunnittelu selkeét toimenkuvat

verkostoitumista

milloin moniammatillinen kuntoutussuunnitelma

sitoutumista, kiinnostusta

listaus siitd, mitd cf-perheen tulee hallita

enemman keskustelua yhdessé

psykiatrin/psykologin rooli suurempi

psykiatris-sosiaalinen aspekti mukaan

moniammatillista osaamista, yhteistyota

hyvéa keskustelua kayty, sité voisi syventaa

suunnittelua, ajatusten vaihtoa

potilaskohtaisia palavereita kuntoutussuunnitelman teko yhteisesti

Toisen tapaamisen jalkeen cf-tiimi sai muistion, johon oli Kkirjattu padédkohdat kaydysta
keskustelusta ja esiin nousseet toiveet ja kehittdmiskohteet. Toisesta tapaamisesta
poissaolleille postitettiin paperi, jonka muut olivat téyttdneet tapaamisen aikana
varustettuna pyynnolla, ettd he Kirjaisivat muiden tavoin ajatuksensa, suunnitelmansa ja
toiveensa koskien tyotédan cf-potilaiden parissa ja cf-tiimid. Yksi poissa ollut jasen

palautti tdméan.
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5.2.3 Loydamme keskeiset kehittdmiskohteet

Kolmannen tapaamisen muistutussahkopostin liitteend cf-ryhma sai artikkelin, jossa
késiteltiin cf-potilaiden siirtymista lastensairaalan hoidosta aikuispuolelle. Siirtyminen
on monessa pitkdaikaissairaudessa todettu merkittdvéaksi taitekohdaksi, joka vaatii
suunnittelua, valmistelua ja jarjestelmallisyyttd monelta osapuolelta (ks. McLaughlin
ym. 2008). Kolmanteen tapaamiseen kykeni valitettavasti osallistumaan vain viisi cf-

tiimin jasentd. Nelja oli etuk&teen ilmoittanut esteestd ja yksi jai pois ilmoittamatta.

Tapaamisen tavoitteena oli hahmottaa keskeiset kehittdmiskohteet cf-tiimin tygssa.
Né&itad l&hestyttiin keskustelun kautta. Aluksi kaytiin keskustellen lapi aiemmissa
tapaamisissa esiin nousseita teemoja ja cf-hoidon osa-alueita. T&mén jdlkeen
kehittdmistyon vastuuhenkilt kertoi cf-tiimille tekemistdan neljésté haastattelusta. Tassa
vaiheessa kaksi neljasta oli litteroitu ja osallistujille kerrottiin, ettd vastauksista nousi
selvasti esiin vastaajien myonteinen suhtautuminen cf-tiimin ideoimaan vuosikontrolliin
sekd vahva kannatus sille, ettd psykiatri tai psykologi olisi osa cf-tiimi4 ja néiden

palvelut olisivat perheiden kéytettavissé heti diagnosointihetkesta lahtien.

Vuosikontrollin ja psykiatrin tai psykologin palvelujen tarjoamisen lisdksi muiksi osiksi
hyvan kaytdnnon perustaksi muodostui cf-tiimin  s&&nndllisten  tapaamisten
jarjestdminen, perheille ja muille cf-potilaille hoitaville tahoille suunnatun kyselyn
laatiminen ja toteuttaminen sek& jasennellymman ja suunnitelmallisemman kaytannon
laatiminen siit4, milloin ja miten potilaiden kanssa keskustellaan vaikeista asioista
(esim. kuolema, seksuaalisuus, inkontinenssi, parisuhde, lapsettomuus, ks. Segal 2008 ).
Naiden lisdksi keskustelussa todettiin, ettd hyvaan kaytantoon tulee kuulua sujuva ja
potilaan tilanteen ja toiveet huomioiva, suunniteltu siirtyminen lastensairaalasta
aikuispuolelle. Lopuksi tapaamisessa sovittiin, ettd kehittdmishankkeen vastuuhenkilon

opinndytetyohon liittyen jarjestetdan viimeinen tapaaminen syksylla 20009.

5.2.4 Sovimme tulevasta

Viimeiseen opinnaytetyohon liittyvaan cf-tiimin tapaamiseen osallistui kahdeksan
jasentéd. Viime tapaamisen jalkeen yksi sairaanhoitaja oli jaanyt &itiyslomalle, joten cf-
tiimin koko oli yhdeksan henkildd. Yksi oli tastd tapaamisesta poissa ilmoittamatta

asiasta.
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Taman tapaamisen tavoitteena oli esittdd opinndytetyon senhetkinen tilanne sek& sopia
cf-tilmin tyon kehittdmisestd tulevaisuudessa. Tapaaminen aloitettiin silld, ett4
kehittdmishankkeen vastuuhenkild piti noin 30 minuutin esityksen, jossa kaytiin lapi
kehittdmishankkeen eteneminen ja senhetkinen tilanne. Etuk&teen oli sovittu, ettd
yhteiskeskustelu aiheesta aloitetaan esityksen jalkeen. Esityksessa esitettiin potilaiden ja
vanhempien haastattelujen antia ja niissa cf-tiimille esitettyja toiveita ja kehittdmis-

ehdotuksia seké kehityshankkeen vastuuhenkilon ajatuksia jatkotydskentelysta.

Haastattelut, niiden toteutus, anti ja tulokset on esitetty yksityiskohtaisemmin tdman
raportin kappaleessa 5.4. Tassa kyseisessé cf-tiimin tapaamisessa keskustelua heréattivat
haastattelussa esiin nousseet psykiatrin tai psykologin palvelujen tarjoaminen cf-
perheille, laboratoriondytteet sekd limandytteenotto seurantakdyntien aikana.
Haastatteluista nousseiden aiheiden lisdksi tapaamisessa keskusteltiin cf-potilaiden
vuosikontrollista seka sellaisista aiheista, jotka voivat olla suuresti cf-potilaan elaméaan
vaikuttavia, mutta saattavat silti jadda kasittelematta cf-potilaan kdydessa
seurantakdaynnilld sairaalassa ja tapaamassa cf-tiimin jasenid. Tapaamisessa todettiin,
etta esim. cf-potilaiden mahdollinen inkontinenssi, hedelmattomyys tai parisunde ovat
alheita, joita seurantakdynneilld on késiteltdvd sopivana hetkend, sopivassa idssa ja

sopivan cf-tiimin jasenen toimesta.

Tapaamisen lopuksi sovittiin, ettd cf-tiimin tyon kehittdminen jatkuu. Lkl:lla
seurannassa olevien cf-potilaiden perheille l&hetetddn kysely syksyn 2009 aikana.
Kyselyssd kysytaan perheiden kokemuksia ja toiveita seurantakdyntien osalta. Tamén
lisdksi suunniteltiin kyselyé ja verkostoitumista muihin Suomessa cf-potilaita hoitaviin

tahoihin.

5.2.5 Tapaamisten anti ja yhteenveto cf-tiimin tydskentelysta

Kystinen fibroosi on ennenaikaiseen kuolemaan johtava aineenvaihduntasairaus, joten
ongelmat ovat laaja-alaiset ja vaikuttavat heikentdvasti moneen eri elinjarjestelmaan.
Hankkeen aikana kavi ilmi, ettd moni cf-tiimin jasen kokee kyseisten potilaiden
hoitamisen haastavaksi. Jatkuva kouluttautuminen todettiin tarpeelliseksi. Kuntoutuksen
osalta todettiin, ettd yhteistyd esim. kuntoutussuunnitelmia tehtessd on tarpeen ja
valttamatonta. Cf-potilaiden moninaiset ongelmat vaativat laajan hoitotiimin, ja usein

ajallisesti pitkiksi muotoutuvien seurantakdyntien aikataulutus on haasteellista.
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Tapaamisten aikaisissa keskusteluissa nousi useaan otteeseen puheeksi tarve tarjota
potilaille ja perheille psykologin tai psykiatrin palveluja nykyistd useammin ja
suunnitelmallisemmin. Todettiin myds, etté cf-tiimin siséisia toimenkuvia ja tehtévan-

jakoja on tarve selkiyttaa.

Seuraavat lainaukset ovat valittu tapaamisten aikaisista keskusteluista, ndista laadituista

muistioista seka cf-tiimin jasenten kirjaamista ajatuksista.

”....psykiatris-sosiaalinen aspekti mukaan.”
’Oma tyoni cf-potilaiden parissa vaatii jatkuvaa koulutusta.”
”...kuntoutussuunnitelman teko yhteisesti.”

”Olisi hyva tydstaa runko siita, mité asioita kaydaan lapi,
jotta ei olisi paallekkaisyyksia.”

”...yhtendistaa cf-potilaiden ohjelmaa esim. ajanvarauksen ja
pkl-kayntien osalta.”

Useassa keskustelussa ja tapaamisten jalkeisissa sahkopostikommenteissa todettiin, ettd
sédannolliset cf-tiimin tapaamiset koettiin monin tavoin antoisina. Cf-tiimin jasenet
totesivat muun muassa, ettd yhteinen keskustelu laajentaa nakdkulmaa kystiseen
fibroosiin ja auttaa eldytymadan perheiden tilanteisiin kokonaisvaltaisesmmin. Myos cf-

tiimin yhteistyon ja kommunikoinnin on koettu helpottuvan.

5.3 Haastatteluilla tuotettu tieto

Kaksi péadasiallista keinoa tiedon kerd&dmiseen ympéaroivasta maailmasta ovat havain-
nointi ja kysyminen. Kysyminen voi tapahtua Kirjallisesti tai sanallisesti. (Hansagi —
Allebeck 1998: 9.) Tuomi ja Sarajarvi (2009) ovat sitd mieltd, ettd jos haluaa tietdad
miksi ihminen toimii kuten toimii tai mit4 mieltd han on jostakin, on jarkevaa kysya sita
haneltd. Koska téssé kehittdmishankkeessa haluttiin ottaa potilaiden toiveet huomioon,
paadyttiin  haastattelemaan muutamaa potilasta ja vanhempaa. Namé& valittiin

harkinnanvaraisesti. Haastattelutavaksi valittiin teemahaastattelu.

Haastattelu on joustava tiedonkeruumenetelmd. Haastattelija voi halutessaan toistaa
kysymyksid, oikaista vaarinkasityksid, selventdd sanamuotoja ja keskustella

haastateltavan kanssa. Laadullisen tutkimuksen haastattelutilanteet ja asetelmat ovat
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usein luonteeltaan informaaleja ja strukturoimattomia, ndin haastattelija voi
haastattelutilanteessa esittda kysymykset haluamassaan jarjestyksessa. Tarkeda on saada
mahdollisimman paljon tietoa halutusta asiasta ja tastd syystd on perusteltua antaa
haastateltavalle haastattelun aiheet tai teemat etukdteen. Tama on my0s eettisesti
perusteltua ja saa haastateltavat helpommin suostumaan haastatteluun. Haastattelun etu
on myos, ettd haastatteluun voidaan valita sellaisia henkilditd, joilla on kokemusta ja
tietoa tutkittavasta ilmiosté ja aiheesta. Haastattelun heikkoutena kyselyyn verrattuna
voidaan pitaa sen kalleutta ja runsasta ajan tarvetta. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 73 — 74.)

Teemahaastattelussa eli puolistrukturoidussa haastattelussa edetdan keskeisten,
etukateen valittujen teemojen ja muutamien tarkentavien Kkysymysten varassa.
Teemahaastattelussa tarkeitd ovat haastateltavien tulkinnat ja heidén asioille antamat
merkitykset. (Hirsjarvi — Hurme 2001: 48.) Teemahaastattelun avulla pyritaan
I0ytdmaan merkityksellisid vastauksia tutkimuksen tarkoituksen ja ongelmanasettelun
tai tutkimustehtavan mukaisesti. (Kylméa — Juvakka 2007: 78; Tuomi ym. 2009: 75.)

Laadullisessa tutkimuksessa tavoitteena ei pidet tilastollisia yleistyksid, vaan pyritédan
esim. kuvaamaan tiettyd ilmiotd, ymmartdmaén jotakin toimintaa tai antamaan tulkinta
jollekin tapahtumalle ja saamaan siitad varikkaitd ja monipuolisia kuvauksia. T&st4
syystd on tarkedd, ettd ne henkil6t, joilta esim. haastattelulla tietoja kerat&an, tietavat
tutkittavasta ilmiostd mahdollisimman paljon ja ettd he kykenevat verbaalisesti
esittdméan kokemuksiaan. Edelld mainittu puoltaa harkinnanvaraista haastateltavien
valintaa ja sen tulee olla perusteltua ja tarkoitukseen sopivaa. (Kylmé ym. 2007: 79-80;
Tuomi ym. 2009: 85-86.)

Tata kehittdmishanketta varten haastateltiin kahta cf-potilasta ja heidén ditejaan. Toinen
potilaista on edelleen Lkl:lla seurannassa ja toinen on vasta siirtynyt aikuispuolelle.
Molemmilla potilailla ja &dideilld on yli kymmenen vuoden ajalta kokemuksia Lkl:lla
toteutuvasta cf-potilaan hoidosta ja seurannasta. Haastattelujen tarkoituksena oli antaa
aani potilaille ja tuoda ndiden toiveita, kokemuksia ja nakemyksia cf-tiimin tiedoksi ja

huomiotavaksi hyvaa kaytantda suunniteltaessa.

Haastattelut toteutettiin LKl:n fysioterapian yksikdsséd 2.4.2009 ja 4.5.2009 niin, ettd
sekd cf-potilas ettd hanen aitinsa haastateltiin samana paivand, mutta kuitenkin erikseen

yksilohaastatteluna. Haastattelut toteutettiin teemahaastatteluina ja teemoja olivat
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muistot Lkl:lla k&ynneistd, kokemukset Lkl:lla k&ynneista, toiveet cf-tiimille ja kotona
toteutuva hoito ja kuntoutus. Naméa teemat valittiin, koska ne vastasivat niita aiheita,
joista ajateltiin  cf-tiimin  hyotyvan laatiessaan perusteita hyvaélle kaytannélle.
Haastateltavat olivat saaneet tiedon teemoista puhelimitse, kun heiltd tiedusteltiin
kiinnostusta osallistua haastatteluun. Ennen haastatteluja he saivat postitse
suostumuslomakkeet kotiinsa (liite 4). Naissé haastateltaville selostettiin lyhyesti
minkdalaisesta kehittdmishankkeesta on kyse ja ettd he voivat keskeyttdd haastattelun
milloin tahansa ja kieltaa kerdtyn aineiston k&yton ilman, ettd se millaén lailla vaikuttaa
heiddn saamaansa hoitoon tai palveluun jatkossa. Haastateltavat palauttivat
allekirjoittamansa suostumuslomakkeen saapuessaan haastatteluun. Haastattelut olivat
kestoltaan n. 30 — 90 minuuttia, ja aitien haastattelut kestivat pidempaan kuin nuorten.
Nauhoitetut haastattelut litteroitiin sanatarkasti, ja ndin saatiin Kirjallinen aineisto, joka

analysoitiin edelld kuvatulla sisallonanalyysilla (ks. kappale 5.1.1).

Siséllonanalyysissa aineiston ylékasitteiksi muodostuivat seuraavat: sairaalassa
kaynnit, perheiden tarpeet ja toiveet, cf-tiimi, itsehoito ja arki. Seuraavassa
kursiivilla kirjoitetut ovat suoria lainauksia litteroidusta haastatteluaineistosta.

Lihavoituina kirjoitetut ovat siséllon analyysissd muodostuneita ylaluokkia.

5.3.1 Sairaalassa kaynnit

Sairaalassa kaynneistad haastateltavat totesivat, ettd sisélloltdan kayntien runko on
usein selked ja samankaltainen. He ovat padosin tyytyvaisia kdynteihin ja aikataulujen
pitdvyyteen, mutta toinen &ideisté toivoisi etuk&teen mahdollisimman tarkkaa tietoa
kéaynnin sisallosta etenkin, jos ohjelmassa on verikokeita, koska ne ovat lapsien mielesta
ikavia.

”’...se ois jo valmiina, ainakin suuntaa antavaa etta, et tiedetaan
etta, et nytten talla kertaa tulee verikokeet.”

” Mun mielestd ne on ollu ihan niinku selkeita. Lappu on tullut
kotiin ettd spirometriaa, jumppaa, Merja, Ekig, joskus on Heidi ollu.”

Kéynnit venahtavat usein pitkiksi ja sisdltdvat erilaisia kokeita ja tapaamisia, ja
muutamassa nuoren vastauksessa oli kuultavissa tylsistymistéd ja turhautumista. Jotkut
tapaamiset koetaan turhiksi ja niiden anti tuntuu potilaista ja vanhemmista joskus

vahdiseltd. Hankkeen aikana cf-tiimissé ideoitu vuosikontrolli oli vanhempien ja toisen
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nuoren mielestd erinomainen idea ja sitd toivottiin kaytannoksi. Vuosikontrollin my6ta
voisi olla mahdollista karsia tapaamisia ja kdynteja. Tarkeédksi avuksi cf-tiimin jasenille

todettiin vanhemmille ja potilaille itselleen kehittyvé cf-asiantuntemus ja osaaminen.

“Tietysti siita, etta perheilldhan on paljon kokemuksia ja hyvia
vinkkeja myds ammattilaisille.”

”...sitten vahan noi l1aakarikaynnit on semmosii, ma oon jotenki
tylsistynyt niihin.”

Erittéain hyvalta...oon niinku todella niinku positivisella kannalla
etta ku ma oon niinku ite pyOrittanyt sité kanss ajatuksia ettd, et et
niinku etta taa on tosi hyva.”

Nuoret toivoisivat seurantakdynteja toteutettaviksi harvemmin kuin nykyiset 3 — 4
kertaa vuodessa. Toiveena heilld on yksipaivéiset kéynnit, iltapdivaaikaan ja 1 — 2

kertaa vuodessa.

’Noo, kerran pari vuodessa ehka”
”Et mieluummin sit iltapdivana niinku kahenkolmen aikaan...”

”...sit ma toivoisin niinku etta kaikki 1adkarikaynnit ois samaan aikaa.”

5.3.2 Perheiden tarpeet ja toiveet

Analysoitavasta aineistosta nousi esiin runsaasti perheiden tarpeita ja toiveita. Yhden
aidin vastauksesta kavi selkeasti ilmi tarve ja toive yhtendistdd suomalaisille cf-
potilaille tarjottavaa hoitoa, tutkimista ja kuntoutusta. Potilasryhma on Suomessa pieni
ja aktiivit pitavat yhteyttd toisiinsa eri tavoin. Cf-potilaille jarjestetdan Hengitysliitto
Helin toimesta sopeutumisvalmennuskursseja ja samainen liitto yllapitad keskustelu-
foorumia Internetissd. Lkl:lta tarjotaan uusille cf-perheille mahdollisuutta vertaistukeen
antamalla yhteystiedot toisiin cf-perheisiin, jotka ovat ilmaisseet halukkuutensa taman-
kaltaiseen toimintaan. On ymmarrettavaa, ettd cf-potilaat tavatessaan ja keskustellessaan
vertailevat kokemuksiaan ja tuolloin voi syntya ristiriitoja, jos hoitolinjat merkittavasti
eroavat toisistaan. Cf-perheet ovat my0s havainneet eroavaisuuksia Kelan
suhtautumisessa kystiseen fibroosiin ja sen perusteella myonnettéviin tukiin. T&ta

havaintoa tukee sairaalan arkityossa tehdyt havainnot Kelan paatoksista.
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... ne pienet tarkeet asiat ois yhtenaiset kaikilla paikkakunnilla.
Se on niinku se on suuri toive.”

’Resursseja menee muuhunkin, ei enda jaksa tapella enda sitten
noitten tiettyjen instanssien kanssa.”

Molempien haastateltujen &itien mielestd olisi erittdin tdrked saada psykologi tai
psykiatri aktiivisemmin mukaan cf-tiimiin ja selvasti nykyistd varhaisemmassa
vaiheessa ja sdanndllisemmin. Heidan mielestdén varhainen osallistuminen mahdollistaa
antoisan yhteistydon murrosidssd, jolloin tarve voi olla akuutti. Toinen &ideisté kertoi

kaivanneensa alkuvaiheessa myos sosiaalityontekijan tukea ja ohjausta.

”...mut just se sosiaalityontekija ja psykologi ehdottomasti aikaisemmin
mukaan.”

’Lapselleki sellanen tapa et okei, nyt ma tapaan hanet. Jos se yhtékkia

lyodaan vaikka murkkuikaiselle, et nyt s& meet tota psykologin juttusille,

niin sen tietaa etta se ei anna mitaan tulosta vaan tulee kauhee vasta-

rinta vaan.”
Haastatteluun osallistuneilla nuorilla ei ollut muistikuvia alkuajoista LKkl:lla, siksi
nuorina heidat on diagnosoitu ja hoito sek& seurantakaynnit aloitettu. Toisen aidin lapsi
oli diagnosoitu toisessa sairaalassa ja he saivat ensitiedon sairaudesta sielld. Han
muistelee ensimmaisid kayntejaan Lkl:lla lampimaésti ja hén tahdent&ékin ensikontaktien
ja ensikdyntien tarkeyttd. Ne ohjaavat usein ihmisten asennoitumista ja tuntemuksia
pitkalle tulevaisuuteen. Toisen didin lapsi diagnosoitiin Lkl:lla ja hdnen muistonsa ovat
selvasti dramaattisemmat, silla perhe koki diagnosointiin liittyvan sokkivaiheen LKl:lla.
Alkuvaiheessa perheen tilanne on ymmaérrettavésti kaoottinen ja kaikki on uutta ja usein
pelottavaa. Molemmat haastateltavat cf-potilaat olivat alle vuoden ikdisid diagnoosin
saadessaan, ja vanhempien huoli pienen lapsen selviytymisesté vakavasta sairaudesta oli
suuri. Sellaisessa tilanteessa on molempien ditien mielesta tarkedd, ettd cf-tiimin hoidon
aloitus, tuki, ohjaus ja neuvonta ovat hienovaraisia, suunniteltuja, yksilollisia ja perheen

tarpeiden mukaan joustavia.

’Ma& muistan siit jotain. Eli kaiken kaikkiaan tuli semmonen hyva mieli,
kun otettiin lAmpimasti vastaan....mutt kaiken kaikkiaan mulle tuli ssmmonen
ihan hyva mieli siitd ensimmaisesta kaynnista.”

”(tyttd) leikattu ja diagnosoitu ceeéffa. Sit alko kaaos.”

”’...kun ne vastaanotolle ensimmaista kertaa tulevat...kdymaan, niin sen
taytyy olla semmonen...semmonen turvallinen tunne.”
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’Se oli silleen sokki et ku ei tiennyt mistddn mitaan.”

Molemmilla &ideilld oli alkuajoista muisto, joka oli negatiivisena jadnyt vaivaamaan
mieltd. Kyse oli yksittdisesta sairaalahenkilokunnan sanomisesta tai potilaan
sairauskertomukseen tehdystd merkinnasta. Aidit kannustivat puheessaan sairaala

henkilokuntaa avoimuuteen ja suoraan keskusteluun perheiden kanssa.

”...papereissa oli joku semmonen maininta...minusta...aiti on
vahan niinku ylireipas... se ja kaivertamaan. On tarkeaa etta jos
tyontekijalle heraa joku ajatus, jonka han kirjaa, niin se jollakin
tavalla tuodaan myoskin... keskusteluun mukaan.”

Molemmat haastateltavat didit mainitsivat moneen otteeseen koko perheen tuen tarpeen.
He toivoivat sairaalan henkilokunnan huomioivan koko perheen ja vanhempien
jaksamisen antaessaan ohjausta ja neuvontaa ja suunnitellessaan hoitotoimenpiteit.
Vanhemmilla on raskas ja hoidon onnistumisen kannalta ratkaisevan tarked rooli cf-
lapsen ja -nuoren hoidossa ja heilld on myds tarve omaan aikaan. T&std syysta on
toivottavaa ja tarkeda ettd cf-perheet saavat luotua itselleen vahvan tukiverkoston, johon

vanhemmat voivat tarvittaessa tukeutua ja saada jérjestettyd itselleen hengahdystaukoja.

”’...otetaan ne vanhemmat myos huomioon, et vanhemmat on myds siell&

osana sita ceeaffad, etta se vanhempien jaksaminen, sen huomioiminen

on tosi tarkeda.”
Ensitiedon tarkeys nousi esiin merkittavana seikkana. Toinen perheistd koki saaneensa
lilan vahé&n tietoa alkuvaiheessa ja se tieto, jota he itse l0ysivat osoittautui
vanhentuneeksi, mikd osaltaan lisdsi vanhempien alkuvaiheen ahdistusta.
Haastateltavien aitien mukaan realistinen ja maaraltadn sopivan pienissé osissa annettu

tieto on parasta, etenkin alkuvaiheessa.

”...mentiin kotiin ja luettiin vanhaa tekstia, joka oli ihan jarkyttavaa.
...tuli vaan naita kauhuskenaarioita etta lapsi ei eld kauheen pitkaan.”

7Jaa mieleen...etta tota, miten tarkeaa se ensitieto on mika vanhemmille
annetaan.”

”...semmonen niinku realistinen paketti.”

Cf-tiimiin  liittyvistd asioita keskusteltiin kaikkien haastateltavien kanssa. Kaikki

haastateltavat totesivat, etta cf-tiimiin kuuluva sairaalahenkilokunta on kéynyt vuosien
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varrella hyvin tutuksi. Tata he pitivat hyvin positiivisena, silla silloin hoitosuhteeseen
on mahdollista kehittyd luottamus. Tutuksi kdymisen perusedellytys on cf-tiimin
pysyvyys, se ettd samat ihmiset jatkavat vuosia samoissa tyotehtdvissé ja vastaavat
samojen potilaiden hoidosta. Kystiseen fibroosiin liittyy laajasti erilaisia oireita ja hoito
on moninaista, joten didit Kiittelivat haastattelussa sitd, ettei joka kerta tarvitse koko
sairaushistorian kertomista aloittaa alusta. Kun hoidosta vastaavat henkilot pysyvét
samoina ja ovat tuttuja, niin perheiden yhteydenotto on tarvittaessa sujuvaa ja

kohdentuu heti oikealle henkildlle.

”’...el 00 endd semmost ettei muistais niinku yhtaan mitaan henkiloa
siin&, kaikki muistaa.”

’Samat ihmiset...on tullu se hyva...hoitosuhde jaja niinku mulla
hirveen hyva luottamus.”

”...Ja sitten jos minulla on ollut jotain kysyttavaa, niin ma oon
soittanut suoraan Merjalle.”

”..silla tavalla ollu tosi kivaa, nain pitka aika kun mekin on taalla
kayty, et on ollu samat naamat meita hoitamassa...ja opastamassa.”

5.3.3 Arki ja itsehoito

Aineistosta muodostui omiksi ylaluokikseen sairaalan ulkopuolista toimintaa
kuvaamaan arki ja itsehoito. Naistd itsehoitoon sisdltyy runsaasti puhetta liikunnasta,
fysioterapiasta, itsendisestd harjoittelusta, ladkkeiden otosta ja ruokailusta.
Haastatteluissa puhuttiin myos siit4, miten sairaus vaikuttaa arkeen ja sen sujuvuuteen,
kaverisuhteisiin, ja toinen dideistda kykeni selkedsti kuvaamaan muutamia
hoitomyontyvyyden ja kasvatuksen n&kokulmasta taitekohdiksi muotoutuneita

ikdkausia.

Molemmat nuoret olivat aktiivisia liilkunnan harrastajia ja molemmissa perheissa oli
pienestd asti kannustettu, ohjattu ja mahdollistettu s&&nndllinen liikunnan
harrastaminen. Aidit olivat sisaistaneet liikkunnan merkityksen oleellisena osana kystisen

fibroosin hoitoa.

”...han on liikkunut koko ikénsa todella paljon...niin han on ollut tosi
ahkera...ja se tuo sita elaméanlaatua.”
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Molemmat nuoret ovat saaneet vuosia saannollistéa fysioterapiaa, jopa useita kertoja
viikossa. Fyysinen aktiivisuus on ollut myds yksi osa fysioterapiaa ja fysioterapiassa
ohjattua ja neuvottua itsehoitoa. Hengastyttava liikkunta on yksi menetelmé keuhkojen
hygienian yllapitdmiseen tahtddvassa harjoittelussa ja menetelmistd usein se parhaiten

toteutuva.

’En oikeestaa ollenkaan semmosia (muita tyhjennysharjoituksia). Tulee
lilkunnan kautta... ku hengastyy kunnolla.”

Haastateltavat kokivat monet fysioterapeuttiset keuhkojen tyhjennyshoitomenetelmat
raskaiksi ja niiden toteuttaminen annettujen ohjeiden mukaan oli heikkoa. Kaikki
haastateltavat olivat hyvin tietoisia suosituksista, joita he tyhjennysharjoittelun suhteen
ovat saaneet, ja koska haastattelijana toimi cf-tiimin fysioterapeutti, tdma saattoi

vaikuttaa vastauksiin, joita etenkin nuoret haastateltavat kyseisesté aiheesta antoivat.

’tast eteenpdin ma yrittaisin, viel niinku toivoisin et ma pystyisin ite
nyt hoitaa niit4 kotona.”

Haastateltavilla cf-potilailla oli péivittadinen laakitys, joka osittain otetaan inhaloimalla.
Se vie aikaa ja on osa paivittaisia rutiineja. Molemmat nuoret hoitavat oman kertomansa
mukaan ladkkeiden oton hyvin ja &idit vahvistivat taman. Nuorempana ladkkeiden
ottoon oli liittynyt enemmaén taistelua. Keuhkoldadkkeiden liséksi he tarvitsevat joka
ruokailun yhteydesséd haimaentsyymisubstituution ja saannollisesti myds erilaisia
lisdravinteita. Naitd he ottavat rutinoidusti ja niistd on muodostunut osa perheiden

normaaliarkea.
’Meill on Creonipurkki aina ruokapdydassa.”

... ja sitten m& otan niinku ruualla mé& otan niinku kaikki naa tabletit.”

’No pienend ehka oli vdhan taistelua.”

Kystiseen fibroosiin liittyy ongelma ravinnon energian hyddyntdmisessa ja tasta syysta
ravitsemusterapeutilla on téarked rooli cf-potilaiden hoidossa. Potilaiden ruokavalion
tulisi olla normaalia energiapitoisempaa ja tdma asettaa ymmadrrettdvasti haasteita

perheen ruokahuollosta vastaavalle.

’Véahéa ehka energiapitoisempaa kun muut.”
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”Etta koko perhe sy6 samaa ruokaa on meille jokaiselle tarkee eik&
tehda siita silleen numeroo etté sinun pitdd syoda koska sina olet cf-lapsi
... Se ettd se menis niinku hyvin normaalisti.”

Molemmat haastatteluihin osallistuneet didit kertoivat, ettd he haluavat opettaa
lapsilleen omaa vastuunottoa itsestdan, ladkityksestddn ja muusta kystisen fibroosin
hoitoon liittyvasta. Sairauden hoito on aikaa vievad ja vaatii paljon normaaliarjesta
poikkeavaa. Potilaalle ja vanhemmille ohjataan ja neuvotaan cf-tiimin toimesta runsaasti

toimenpiteitd, joita tulisi toteuttaa péivittdin, viikoittain tai kuuriluonteisesti.

’Se on nyt kontrolli sitd, et m& katon et ne ladkepurkit haviaa siita
kaapista...ja kyl se kylla se on.”

””...seh@n on tosi tarkee, etta siitd vauvaikaisesta lahtien, niinku tuetaan
niitd vanhempia siihen, etta et hei td& on se juttu mit& sitten niinku tule-
vaisuudeski tehdan.”

Toinen dideistd mééritteli haastattelussa omiin kokemuksiinsa perustuen nuorensa
kasvussa ja kehityksessa muutamat taitekohdat, joiden kohdalla hdnen mielesta cf-
tiimilla olisi erityisen térked rooli tukiessaan perhettd ja hoitaessaan cf-potilasta. Koulun
alku oli tallainen. Silloin lapsi ei halunnut poiketa kavereistaan ja esim. ld&dkkeenotto ei
endd onnistunut kuten aiemmin. Toinen Kriittinen ikéakausi oli yldasteelle meno.
Murrosika alkoi ja nuori protestoi kaikkea vastaan. Tdmén ikdkauden haastateltu aiti
nimesi kaikkein haasteellisimmaksi. Kolmas taitekohta on alkava aikuisuus, jolloin cf-
potilaan oma vastuu lisdantyy ja han siirtyy lastensairaalasta aikuispuolelle. T&hén

vaiheeseen &iti toivoo cf-tiimilta osallistumista.

’Mun mielesta se vaikein aika ehka oli just toi ylaaste-ika. Se oli
semmosta kaikista haasteellisinta.”

Kaikissa perheissa on omat tavat ja rutiinit ja cf-perheissa niité4 lienee erityisen paljon.
Lapsen vakava sairaus ja jokapdivainen hoito vaatii toteutuakseen ja onnistuakseen
perheeltd ja vanhemmilta valtavasti. Sairaalassa kaynteja on saannollisesti ja ndma
aiheuttavat joka kerta nuoren poissaolon koulusta ja tydssa kayvaltd vanhemmalta
erityisjarjestelyja tyopaikalla. Hakemuksia vanhemmat joutuvat tayttdmaan toistuvasti
hakiessaan esim. Kelan myontdmid etuuksia. Kaikesta yliméardisestd huolimatta
molemmissa haastatteluun osallistuneessa cf-perheessd pyritddn mahdollisimman
normaaliin arkeen ja normaaliin nuoren arkeen kouluineen, harrastuksineen ja

kavereineen.
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7 ..niitd onnistumisia, onnistumisen tunteita, niin on aarettdman tarkeita.”
”Mull on kotona selkeet kuviot.”
’Mit4an et saa tekematta itse hirveen paljon.”

’Vaikka se on sitten valilla hammasten kiristelyd, puolin ja toisin, mutta
semmonen hyvéa yhteishenki siell& ja semmonen pelisdantéjen luonti.”

5.3.4 Yhteenveto haastattelujen tuloksista

On tarkedd tehdda johtopaatoksia siséllon analyysistd saaduista tuloksista, eik&
pelkéstdan esitelld jarjestetty aineisto (Tuomi ym. 2009: 103). Seuraavassa on
poimintoja edelld esitetyistd haastatteluaineiston analyysituloksista, cf-tiimin hyvén

kéaytannon nakokulmasta.

Cf-tiimin  tapaamisissaan ideoima vuosikontrolli sai positiivisen vastaanoton
haastatelluilta ja erityisesti vuosittaista kuntotestia toivottiin. T&ll4 ajateltiin olevan
nuoren harjoittelumotivaatiota kohottava vaikutus. Kystisen fibroosin hoidossa tulisi
pyrkid yhtendisyyteen koko maan tasolla. T&lla hetkelld hoitokdytdnnot vaihtelevat
paikkakunnasta toiseen ja tdm& aiheuttaa ymmaérrettavasti ristiriitaa cf-potilaiden ja
-perheiden kesken. Kansallinen yhtendisyys hoitolinjoissa vaatii onnistuakseen ja
toteutuakseen eri hoitotahojen tiivistd yhteistyotd ja verkostoitumista. Potilaiden
hoitamista cf-tiimind, joka on jasenistoltadn pysyva ja asialleen omistautunut, kiiteltiin
ja se nahtiin yhtend hoidon laatutekijand. Haastatteluaineistosta nousi vahvasti esiin
toive saada psykologin tai psykiatrin palvelut varhaisessa vaiheessa ja s&&nndllisend
mukaan osaksi cf-potilaan hoitoa. Sama tarve todettiin my6s cf-tiimin tapaamisissa ja
tatd tukee kaikki maailmalla laaditut cf-hoidon kriteerit ja -standardit. (mm. CFTrust
2001; Kerem ym. 2005; Physiotherapy for Cystic Fibrosis in Australia 2008.)

Cf-tiimin tulee pyrkiad sujuvuuteen seurantakdyntien sisallon suunnittelussa. Paivéat
venyvat helposti pitkiksi ja sisalloltadn niiden tulee olla sellaisia, ett4 perhe kokee ne
antoisiksi ja etté kaikki tendyt tutkimukset, testit ja hoidot edistavat cf-potilaan vointia.
Kéyntejd, jotka perhe kokee turhiksi ei saisi esiintyd. Tulee muistaa ja huomioida, etté
usein vanhemmista kehittyy oman lapsensa voinnin ja hoidon asiantuntijoita ja heidat
tulee ottaa tiiviisti mukaan hoidon, kuntoutuksen ja muiden toimenpiteiden
suunnitteluun. Cf-nuoren ja vanhempien kanssa tulee pyrkid avoimuuteen ja

keskustelevuuteen vaikka aiheet olisivat vaikeita ja arkoja. Molemmat haastatellut didit
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painottivat ensikontaktien ja ensitiedon tarkeyttd. Naiden tulisi olla harkittuja ja
suunniteltuja ja tiedonjaon tarkoin annosteltua. Etenkin alkuvaiheessa perheet
tarvitsevat valtavasti moniammatillista tukea ja apua ja cf-tiimin tulee muistaa myds

vanhempien vointi ja jaksaminen eika keskittya pelkastaan cf-potilaaseen.

Cf-tiimin tarjoaman hoidon, kuntoutuksen ja palvelun tulee olla joustavaa ja jokaisen
cf-potilaan yksilollisesti huomioivaa. Jonkun lapsen tai nuoren kohdalla voi olla
perusteltua ja jarkevaa tavoitella edes vahéista itsehoitoa, jos toisena vaihtoehtona on
taysi hoidosta kieltadytyminen. Kotona arjessa toteutettavaa hoitoa suunniteltaessa tulee
perheen eldmantilanne ottaa kokonaisuudessaan huomioon ja muistaa lapsen ja nuoren
kasvussa ja kehityksessa esiintyvat normaalit taitekohdat (leikki-i&std siirtyminen

kouluikaan, murrosika, aikuistuminen).

6 HYVAN KAYTANNON PERUSTEET LASTENKLINIKAN KYSTISTA
FIBROOSIA SAIRASTAVIEN HOITOON JA KUNTOUTUKSEEN

Tassa kappaleessa esitetddn cf-tiimin tapaamisissa sekd potilaiden ja vanhempien
haastatteluissa esiin nousseita aiheita ja nakOkulmia, jotka ovat térkeitd ja huomioon
otettavia, kun cf-tiimin hyvéa kaytadntod tulevaisuudessa kehitetddn. Namé on keratty
niisté kirjallisista dokumenteista, joita cf-tiimin jasenet ovat hankkeen aikana tuottaneet,
kehittdmishankkeen vastuuhenkilon tapaamisten aikana ja sen jdlkeen tekemista
muistiinpanoista sekd tapaamisten aikana tehdyistd nauhoituksista ja analysoidusta
haastatteluaineistosta. Aiheita ja ndkdkulmia verrataan my6s kansainvalisissa

standardeissa esitettyihin suosituksiin ja kirjallisuudesta 16ytyviin tutkimustuloksiin.

Potilaiden ja néiden ditien haastatteluissa nousi esiin useita aiheita, joita myds cf-tiimi
tapaamistensa aikaisissa keskusteluissa kasitteli. Osa néistd 10ytyy myos kuvattuina
kystisen fibroosin hyv&& hoitoa madrittelevissd kansainvalissd standardeissa ja

hoitok&ytanngissa.

Taulukossa 6 on esitetty siséllon analyysissé muodostuneet ylaluokat ja yhdistavat
luokat sek& muutamia ndiden alle muodostuneita alaluokkia. Taulukkoon 7 on kerétty
cf-tiimin tapaamisissa syntyneitd hyvan kaytdnnon perusteiksi sopivia, ajatuksia ja

ideoita sek& muutama hankkeen aikana kirjallisuudesta l16ytynyt aihe.
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Haastatteluaineiston analyysissa sairaalassa kaynnit muodostivat yhden ylaluokan (ks.
taulukko 6). Cf-tiimin tapaamisissa ideoima ja kansainvalisissa hoitokdytanngissa
kuvattu vuosikontrolli (ks. taulukko 7) sai haastateltavilta hyvdksyvén vastaanoton ja
tallaisten tulisi olla osa hyvaé kaytantod. Cf-tiimin tulisi jatkossa tarjota potilailleen
vuosittain sisalloltadn laaja seurantakéynti, jolloin kaikki vuosittain tehtévat tutkimukset
ja mittaukset tehtéisiin. Naiden tulosten pohjalta seuraavan vuoden hoidon ja
kuntoutuksen tavoitteet sekd kuntoutussuunnitelma voitaisiin laatia moniammatillisesti
yhdessa perheen kanssa. Keremin ym. (2005) mukaan cf-potilaille tulisi jarjestaa
vuosikontrolli. Vuosikontrollien ohjelma koostuu mm. kaikkien moniammatillisen cf-
tiimin j&senten tapaamisista ja tilannekartoituksista, laajoista laboratoriokokeista ja
keuhkofunktiotutkimuksista. (Kerem ym. 2005: 14 — 15; ks.my6s CFTrust 2001)

TAULUKKO 6: Sisallon analyysissé syntyneet yhdistavat luokat, ylaluokat ja
muutamat valikoidut alaluokat

Ylaluokka Y hdistavaluokka

sairaalassa kaynnit N

mm. kokeita
vuosikontrolli
pitkia pdivia

cf-tiimi >cf-potilaan ja perheen kokemuksia

mm. pysyvyys sairaalassa kaynneista
yhteys

perheiden tarpeet ja toiveet
mm. henkinen tuki

perheen jaksaminen J

\

itsehoito

mm. ravintolisat
fysioterapia
itsendinen tyhjennyshoito cf-potilaan ja perheen kokemuksia

arjesta kotona

arki

mm. arki sujuu
kaverit _J
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Paivat sairaalassa ovat pitkid. Perheet ja erityiset potilaat itse toivovat niisté
mahdollisimman tiiviité ja lyhyit4. Perheiden toive seurantakdyntien useudesta poikkeaa
cf-tiimin kaytannosta ja kansainvalisista suosituksista. He haluaisivat k&yda sairaalassa
selke&sti nykyista harvemmin. Seurantakéynnit ovat perheille vasyttavia ja ne sisaltavéat
usein potilaille epdmiellyttavia kokeita. Cf-tiimi on keskustellut sekd seurantakayntien
sisallostd, frekvenssista ettd tehtavista kokeista. Osa hyvaa kaytantéa olisi suunniteltu ja
kirjattu seurantakdyntien toteutus. Seurantakdyntien sisélt0 ja toteutus tulisi suunnitella
niin, ettd kaikki tapaamiset, tutkimukset ja toimenpiteet ovat perusteltuja. Perheille ei
saisi jadda mielikuvaa turhista k&ynneistd. Perheet ovat usein oman cf-potilaansa
asiantuntijoita ja on tdarkedd ottaa heiddt mukaan suunnitteluun sek& joustaa
mahdollisuuksien mukaan heidan toiveidensa mukaan. Talla hetkelld cf-potilaat k&yvat
seurantakdynneilld Lastenklinikalla 3 — 4 kuukauden vélein. Td&md on cf-tiimin
keskuudessa koettu riittdvaksi ja sopivaksi. Brittildisen cf-liiton laatimissa
hoitostandardeissa suositeltu seurantafrekvenssi on 6 — 8 viikkoa, maksimissaan 3
kuukautta. (CFTrust 2001: 15.)

Laboratoriokokeet ja etenkin yskdsnadytteenotto ovat ikdvia seka potilaalle, vanhemmille
ettd ndytteen ottavalle sairaanhoitajalle. Kaikkien ndytteiden ja kokeiden tulee olla
harkittuja ja perusteltuja, jotta cf-potilaiden ei turhaan tarvitse karsia ja jannittaa. Cf-
tiimin tulee yhdessé pohtia ja suunnitella etenkin yskdsnaytteenottoa, tarpeellisuutta ja
naytteen edustavuutta sek& tulosten vaikutusta hoitoon. Yskdsndytteen saaminen on
usein hankalaa nuorten potilaiden kohdalla. Namé eivét vield hallitse sylkemisté eivatka
keuhkoista limaa irrottavia ja nostavia keuhkojen tyhjennysmenetelmié. Nailta lapsilta
yskOsndyte joudutaan usein ottamaan imemélld nielusta nendn kautta ja tdman he
kokevat epamiellyttavéksi. Toinen haastatelluista dideistd kertoi, ettd yskOsndytteen
imeminen on se, jota lapsi seurantak&yneilld eniten jannittdd ja inhoaa. Kokeet ja
naytteidenotto ovat térkeitd ja huomioitavia seikkoja, kun hyvaa kaytantoa laaditaan.
Cf-tiimin on tarked muistaa, ettd sairaalatyossa oleville péivittdiselta rutiinilta tuntuvat

toimenpiteet voivat yksittéisille potilaille olla pelkoa ja ahdistusta aiheuttavia.

Sairauden hoidon tulee olla kokonaisvaltaista ja mitd suurimmassa maarin
moniammatillista yhteistyotd. Jotta tdma cf-tiimi kehittyisi kystisen fibroosin asian-
tuntijaksi, sen jasenten tulee paneutua aiheeseen ja yhdess& hoitaa suurta méérad cf-
potilaita. Nailla tyoryhmilla tulee my6s olla mahdollisuus tutkia sairautta ja sen hoitoa

ja néin osaltaan kehittda eri hoitomuotoja ja -menetelmia entisestaan. (Kerem ym. 2005:
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7; Littlewood 2005: 1 — 2.) Cf-tiimiin liittyvi& asioita kasiteltiin runsaasti haastatteluissa
ja tastd muodostui siséllon analyysissd oma yléluokkansa (ks. taulukko 6). Haasta-
teltavat totesivat, ettd yksi merkittdvd tekijd heiddn kokemassaan hoidon ja
kuntoutuksen laadussa on cf-tiimin pysyvyys. Ryhmd on suurelta osin pysynyt
jasenistoltaan samanlaisena 6 — 7 vuoden ajan. Haastateltavat tunsivat luottamusta ja
kokivat hoitosuhteen syvenevén ja paranevan, kun cf-tiimin jasenet olivat tuttuja ja he
tiesivét, kehen ottaa tarvittaessa yhteyttd. Cf-tiimin pysyvyys, asiantuntemus, jatkuva
kouluttautuminen ja aito kiinnostus ja motivaatio ovat tdrkeitd hyvan kaytdnnon

osatekijoita.

TAULUKKO 7: Cf-tiimin tapaamisissa syntyneita ja cf-kirjallisuudesta
nostettuja hyvéan kaytannon perusteita

Cf-tiimin tapaamisissa syntyneita Cf-kirjallisuudesta nostettuja
hyvan kdytadnnon perusteita hyvan kdytadnndn perusteita
\uosikontrolli \uosikontrolli

Suunnitellut, perustellut seurantak&ynnit [Moniammatillinen yhteistyo
Kokeet ja ndytteidenotto Cf-tiimin koostumus
Moniammatillinen yhteistyo Y htendiset hoitolinjat ja -kaytannot
Cf-tiimin laajentuminen \Vaikeat aiheet (esim. inkontinenssi)
\erkostoituminen Siirtyminen aikuispuolelle

Y htendiset hoitolinjat ja -kaytannot

Koulutus ja kouluttautuminen

Y hteisty0 ja tyonjako

Perheiden tarpeet ja toiveet muodostivat sisédllon analyysin tuloksena oman
ylaluokkansa (ks. taulukko 6). Cf-tiimin laajentaminen nousi hankkeen aikana esiin
selkednd toiveena seka cf-tiimin keskusteluissa ettd vanhempien haastattelussa. Etenkin
psykiatrin tai psykologin osallistuminen jo varhaisessa vaiheessa koetaan tarkeaksi.
Kansainvélisissa hoitosuosituksissa psykologin rooli osana moniammatillista cf-tiimia
on selkeasti kuvattu ja tarkedksi todettu (Kerem ym. 2005: 11; CFTrust 2001: 6).
Verkostoituminen ja tiivis yhteistyd muiden sekd suomalaisten ettd pohjoismaisten cf-
potilaita hoitavien tahojen kanssa on cf-tiimin tulevaisuutta. Tata kautta cf-tiimi voi
vastata vanhempien toiveeseen yhtendisemmista hoito- ja kuntoutuslinjoista Suomessa.
Cf-potilaille tulee pyrkié tarjoamaan yhtd laadukasta hoitoa riippumatta siitd, missé
osassa maata he asuvat (Littlewood 2005: 5; CFTrust 2001: 24; Kerem 2005: 7).
Paastakseen yhtendisiin hoitolinjoihin Suomessa, cf-tiimissa on herannyt ajatuksia

koulutustilaisuuksien jarjestamisestd, jolloin kohderyhmand olisi Suomessa cf-potilaita
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hoitavat terveydenhuollon ammattilaiset. Kohderyhman koulutustarpeita ja -toiveita
tulisi kartoittaa kyselyll& kaikkiin suomalaisiin yliopistosairaaloihin. Verkostoituminen,
yhtenevdiset hoitolinjat ja jatkuva koulutus ja kouluttautuminen ovat hyvan kaytdnnon

perusteita.

Kertoessaan lapsensa sairauden varhaisvaiheesta haastatellut &idit painottivat perheen
jaksamisen ja heille annetun ensitiedon tarkeyttad. Vanhemmat tarvitsevat tietoa lapsensa
sairaudesta muodossa, jonka he ymmartavat, sopivassa maarin ja oikein ajoitettuna.
Tama vaatii sitd antavalta terveydenhuollon ammattilaiselta herkkyyttd ja
empatiakykyd. (Kerem ym. 2005: 15; CFTrust 2001: 14.) Kyetdkseen vastaamaan tahan
vanhempien ja perheiden tarpeeseen on téarkedd, ettd cf-tiimin siséinen tehtdvanjako on
selked ja kaikkien jasenten tiedossa. Cf-tiimin tyén kehittdminen ja yhteistyon sujuvuus
on valttdmatontd, jotta cf-potilaille tarjottavat hoito, kuntoutus ja palvelu ovat
laadukkaita ja tasta syysta cf-tiimin saannolliset tapaamiset ovat térkeitd. Tapaamisissa
tulee késitelld seka yksittaisia potilaita ja heitd koskevia asioita etté cf-tiimin keskindista
tyonjakoa, vastuualueita ja tyokaytantoja. Saadakseen enemman ja tarkempaa tietoa cf-
potilailta ja heidan perheiltdan cf-tiimi suunnitteli kyselyn laatimista hoidossaan oleville

perheille.

Kystinen fibroosi on aineenvaihduntasairaus, joka vaikuttaa useaan elinjérjestelmaan.
Tastéd syystd hoito on monimuotoista, usein raskasta ja aikaa vievdd. Tama aiheuttaa
suuren haasteen cf-potilaiden perheiden arkeen ja itsehoitoon. Arjesta ja itsehoidosta
muodostui haastatteluaineiston sisallon analyysissa omat ylaluokat (ks. taulukko 6).
Suurin osa cf-tiimin jasenistd antavat hoitaessaan ja kuntouttaessaan cf-potilaita
runsaasti ohjeita ja neuvoja, joita toivovat cf-potilaan ja perheen noudattavan ja
toteuttavan. Jokapdivdiseen rutiiniin ja hoitoon tulisi kuulua ladkeinhalaatioita,
keuhkojen tyhjennyshoitoja, liikuntaa ja runsasenergistd ravintoa sek& tdmén kanssa
otettavaa haimaentsyymid. Fysioterapia suunnitellaan suurimmalle osalle LKkl:lla
hoidossa oleville cf-potilaille 1 — 2 kertaa viikossa toteutuvaksi. Cf-potilaille ja perheille
annettavat ohjeet ja neuvot ovat tarked osa hyvéaa kaytantoa. Cf-tiimin tulee antaa niita
koordinoidusti ja yhteistyossd, jotta véltetdan paallekkaisyyksid ja perheiden liiallista
kuormitusta. Cf-potilaat ja perheet ovat kaikki erilaisia, joten heidén jaksamisensa ja
kapasiteettinsa ottaa vastaan ja toteuttaa annettuja ohjeita ovat yksilollisid. Molemmat
haastatellut aidit kertoivat perheensé arjesta ja tavoista, joilla he olivat rakentaneet

perheensd arjen sujuvaksi. He olivat molemmat onnistuneet siind erinomaisesti ja
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kertoivat sen vaatineen jarjestelmallisyyttda ja valtavaa jaksamista. Molemmat
haastatellut cf-potilaat harrastavat runsaasti liikuntaa, parjaavat hyvin koulussa ja heilld

on ystavid, joiden kanssa viettdvat vapaa-aikaansa.

Cf-tiimille hankkeen aikana tuodusta kirjallisuudesta nousi esiin muutama hyvéan
kéaytantoon liittyva aihepiiri (ks. taulukko 7). Kystiseen fibroosiin liittyy useita
ongelmia, joista puhuminen tutkimusten mukaan koetaan hankaliksi ja siksi ne voivat
jaada keskustelun ulkopuolelle (mm. Segal 2008). Na&itd aiheita voivat olla esim.
inkontinenssiongelmat sekda seksuaalisuuteen ja lapsensaantiin liittyvdat ongelmat.
Hyvaan kaytantoon kuuluu tallaisten aiheiden suunniteltu ja sddnndllinen késittely. Cf-
potilaan siirtyminen lastensairaalasta aikuispuolen vastuulle todettiin haasteelliseksi ja
suunnittelua vaativaksi seka haastatteluissa, cf-tiimin keskusteluissa etta kirjallisuudessa
(McLaughlin ym. 2008). Siirtymisen suunnittelu ja Kirjallisen toteutussuunnitelman
laatiminen ovat osa cf-tiimin tyon tulevaisuutta. Eurooppalaiseen hoitostandardiin
(Kerem ym. 2005), kuten myds moneen muuhun cf-hoitoa kasittelevaan esitykseen
(mm. CFTrust 2001) liittyy selked ohjeistus cf-potilaiden eristyskaytantoihin liittyen.

Tallaiset tulisi kirjata my6s cf-tiimin laadukasta ty6ta kuvaavaan hyvaan kaytantoon.

7 POHDINTA

HUS:n Lastenklinikan moniammatillisessa cf-tiimissa herasi syksylla 2008 ajatus oman
toiminnan kehittdmisesta ja sitd kautta laadukkaamman palvelun, hoidon ja kuntou-
tuksen tarjoamisesta. Tama tapahtui samoihin aikoihin, kun cf-tiimin fysioterapeutti
haki itselleen opinnaytetyOaihetta. Tarpeet kohtasivat ja aloitettiin hanke, jonka
tavoitteena oli luoda perusteet cf-tiimin tyon hyvalle kaytdnndlle. Tarkoituksena oli
pyrkid kohti tavoitetta selvittdméalla cf-potilaiden ja ndiden vanhempien kokemuksia ja
toiveita saamastaan hoidosta ja kuntoutuksesta LKl:lla sekd jarjestamalla cf-tiimin
yhteistyotapaamisia. Ndissé oli tarkoituksena yhteisen keskustelun kautta selvittada cf-
tiimin yksittaisten jasenten nékemys Kkystisesta fibroosista tydssadn, heidan taman
hetkiset tyotapansa, kerété tietoa ja kokemuksia muista maista (lahinnd pohjoismaista)
ja olemassa olevasta kirjallisuudesta seka tuoda potilaiden ja vanhempien haastattelujen

anti cf-tiimin tietoon.
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Opinnaytetyohon liittyen cf-tiimi kokoontui nelja kertaa. Né&iden tapaamisten aikana
keskusteltiin kystisen fibroosin hoidosta ja kuntoutuksesta, tutustuttiin seka sairautta
késittelevaan kirjallisuuteen ettd cf-tiimin toisiin jaseniin ja ideoitiin cf-tiimin ty6n
tulevaisuutta. Valitettavaa, mutta ymmarrettdvaa on, ettd kaikki cf-tiimin jasenet eivéat
voineet osallistua kaikkiin tapaamisiin. Tapaamisten aikaisiin keskusteluihin toiset
osallistuivat aktiivisemmin kuin toiset ja my0s tutustuminen Kkaikille jaettuun
kirjallisuuteen oli vaihtelevaa. Yksi syy tdhan saattoi olla cf-potilaiden vahdainen mééara
omassa tyossd, jolloin oma aika ja resurssit kuluvat muiden potilasryhmien parissa.
Keskusteluissa syntyi erilaisia ideoita ja ajatuksia, joista voidaan luoda perusteet ja
pohja cf-tiimin tyon hyvélle k&ytdnnolle. P&&osin ndma ideat ja ajatukset olivat
yhtenevdisia kansainvélisten hoitostandardien ja Ruotsin cf-klinikoiden kayténttjen
kanssa, esim. vuosikontrolli, jarjestelmallinen aikuispuolelle siirtyminen ja psykiatri
osana tyoryhmad. (ks. CFTrust 2001; Kerem ym. 2005; Ortfelt 2009.) Taltd osin
opinndytetyon paamaard saavutettiin. Jatkossa cf-tiimin tulee yhdessé pohtia ja valita
muutama idea tai ajatus kehittdmiskohteeksi. Kaikkia syntyneitd ideoita ei nykyisilla

henkilostoresursseilla voida toteuttaa, vaikka ne olisivat hyvia ja perusteltuja.

Opinnaytetyon tutkimukselliseksi l&hestymistavaksi valittiin toimintatutkimus, jolle
tunnusomaista on syklisyys ja yhdessd tekeminen. Cf-tiimin yhteisessa hankkeessa
namé edelld mainitut toteutuivat hyvin. Tapaamisten aiheet rakentuivat edellisen
tapaamisen ja keskustelun aikana syntyneille ajatuksille, joihin tarvittaessa palattiin
useaankin otteeseen. Tapaamisten valilla cf-tiimin jasenet Kkirjasivat ajatuksiaan
paperille ja saivat luettavakseen erilaisia kystista fibroosia kasittelevia artikkeleita. N&in
cf-tiimin jasenille oli mahdollista rakentua tapaamisten ja keskustelujen myoté uusi ja
laajempi kuva kystisen fibroosin hoidosta ja kuntoutuksesta ja n&ihin liittyvista
ongelmista, kuten luuston haurauteen liittyvista ongelmista, seksuaalisuuden ja
vanhemmaksi tulemisen ongelmista. (ks. Canadian Cystic Fibrosis Foundation 2008;
Boyle 2006; CFTrust 2007.) Tama luo toteutuessaan pohjaa ja perustaa jatko-
tyoskentelylle, jonka pitkan tahtdimen tavoitteena on luoda hyva kaytantd cf-tiimin

tyolle Lkl:1la ja koko Suomessa.

Cf-potilaat ja heiddn vanhempansa saivat &&nensd kuuluviin tehtyjen haastattelujen
kautta. Haastatteluissa esiin nousseet aiheet ja toiveet tuotiin cf-tiimin késittelyyn
kahden viimeisen tapaamisen aikana. Haastatteluissa keratty aineisto analysoitiin

sisallén analyysin avulla ja materiaalia kertyi niin paljon, etté cf-tiimi saa tdméan jatko-



38
tyostamisestd sisaltod useaan tulevaan tapaamiseen. Kehittdmishankkeen vastuuhenkild,
joka myds toimi haastattelijana ja haastatteluaineiston analysoijana, ei ollut rutinoitunut
haastattelija ja tutustui sisallon analyysin vasta tdman hankeen myotd. N&in ollen
haastattelujen avulla kerattavissa oleva tieto ja siité siséllon analyysilla saatavat tulokset
eivét tassé kehityshankkeessa olleet maksimaaliset.

Haastateltavilla oli runsaasti erinomaisia ideoita ja toiveita, joita huomioimalla ja
toteuttamalla cf-tiimin tarjoaman palvelun, hoidon ja kuntoutuksen laatu paranee.
Kehityshankkeen yhtend tehtdvand oli selvittdd, millaisia kokemuksia potilailla ja
vanhemmilla on hoidosta ja kuntoutuksesta Lastenklinikalla ja kotona. Téhén tehdyt
nelja haastattelua antoivat hyvan ja kattavan vastauksen, silla toisella potilaalla ja hdnen
aidillaan oli yli 15 vuoden kokemus Lkl:1la kdynneisté ja kystisen fibroosin kotihoidosta
ja vaikutuksesta arkeen ja toisella potilaalla ja hanen didilldan yli 10 vuoden kokemus.
Toki on selvad, ettd kaikki haastatteluissa esitetyt toiveet eivét ole toteutettavissa.
Esimerkiksi seurantak&ynnit tulee tulevaisuudessakin toteutumaan véhintddn 3 - 4
kertaa vuodessa, eikd 1 — 2 kertaa vuodessa kuten haastatteluissa toivottiin. Ratkaisevan
tarkedd on, ettd cf-tiimi kuuntelee ja huomioi cf-potilaiden ja heidédn vanhempiensa
toiveita ja tarpeita sairaalassa toteutuvien seurantakéyntien, hoidon ja kuntoutuksen

osalta kehittédessaan ja luodessaan tyonsa hyvaa kaytantoa.

Kaikki cf-tiimin jasenet allekirjoittivat ongelmitta ja lisakysymyksittd suostumus-
lomakkeen, jossa pyydettiin suostumusta tapaamisten aikaisen keskustelun nauhoitta-
miseen. Yleinen suhtautuminen kehittdmishankkeeseen cf-tiimissa oli alusta loppuun
erinomaisen positiivinen. Tapaamisten aikataulusta sopiminen tehtiin kaikkia
kuunnellen, yhteisymmarryksessa ja sujuvasti. Lastensairaalan tyon luonteesta johtuen
kaikki eivat pystyneet osallistumaan kaikkiin sovittuihin tapaamisiin ja valitettavasti
kahdella keskimmadisell& tapaamiskerralla osanotto oli vahaisempi. Kysymys siitg, jaiko
joku cf-tiimin jasen pois tapaamista henkilokohtaisen liian véhdisen motivaation vuoksi,
jai tdmén hankkeen osalta selvittamattd. Kehittdmishankeen vastuuhenkild laati

jokaisesta tapaamisesta muistion, joka tapaamisten jalkeen postitettiin koko cf-tiimille.

Cf-potilaat muodostavat vain hyvin pienen osan jokaisen cf-tiimin jasenen arkityosté ja
tastd johtuen aikaresurssit ja muut voimavarat, jotka kukin jasen voi kyseiseen asiaan
panostaa, saattavat olla melko vahdiset. Sairautena Kkystinen fibroosi on kuitenkin

monimutkainen ja oireet ovat monimuotoisia ja elinikdisia potilaille, joten esim.
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kirjallisuutta, johon halutessaan voi uppoutua, on runsaasti. Ryhtyminen syvemmin
selvittdmdan ja laajemmin oppimaan uutta vaatii aina henkilokohtaista motivaatiota ja

halua.

MyoOs kaikki harkinnanvaraisesti valitut ja mukaan pyydetyt haastateltavat
allekirjoittivat suostumuslomakkeen saatuaan sekd kirjallista ettd verbaalista tietoa
tulevasta. Haastattelut kyettiin toteuttamaan ennakkoon laaditun aikataulun mukaisesti.
Haastattelijana toimi kaikissa haastatteluissa kehittdmishankkeen vastuuhenkild. Han ei
etukdateen omannut suurta rutiinia haastattelijana ja tama johti varsinkin nuorten cf-
potilaiden haastatteluissa liian valmiisiin ja johdatteleviin kysymyksiin. Tama
yhdistettynd molempien haastateltavien nuorten ik&an sopivaan lyhytsanaisuuteen
alheutti sen, ettd kyseisissd haastattelutilanteissa haastattelija oli lilkaa &&nessa
haastateltavien vastatessa lahinna lyhyin kyll&- ja ei-vastauksin. Haastattelija oli kaikille
haastateltaville tuttu jo vuosien takaa. Td&m& saattoi vaikuttaa positiivisesti, niin etta
haastattelutilanteet olivat leppoisia ja keskustelu soljui ongelmitta eteenpdin.
Negatiivisessa mielessa se saattoi etenkin nuorten cf-potilaiden kohdalla aiheuttaa sen,
ettd haastateltavat tiesivat mitd haastattelija haluaa kuulla ja sovittelivat sanansa néiden

odotusten mukaisesti.

’Sitte mulle on itelleni ollu mukavint fysioterapia...”

”...tast eteenpdin ma yrittaisin, viel niinku toivoisin et ma pystyisin
ite nyt hoitaan niita kotona.”

Kehittdmishankkeen aikana keréttiin aineistoa, josta muodostuisi perusteet cf-tiimin
tyon hyvélle kaytannolle. Kuten edelld olevassa pohdinnassa todetaan, tit4 aineistoa
saatiin kerattya ja ndistd muodostuu materiaalia hyvén k&ytdnnon laatimiselle. Kaikki
suunnitellut tapaamiset ja haastattelut toteutuivat ja talt4 osin kehittdmishanke onnistui.
Cf-tiimin j&senet tuntevat toisensa ja toistensa tyotd cf-potilaiden parissa aiempaa
paremmin. Cf-potilaita hoitavat henkilot eivat aikaisemmin ole kokoontuneet ndin
laajassa kokoonpanossa, néin suunnitelmallisesti ja usein. Kehittdmishankkeen
tuloksena cf-tiimi laajentui ja esim. psykiatri on nyt osa cf-tiimia ja tapaa cf-potilaita
s&annollisemmin ja suunnitellummin. S&&nnéllisia tapaamisia on paatetty jatkaa, vaikka
opinndytetyohon liittyvd kehittdmishanke péattyi. Haastateltavat esittivat toiveita
sédannollisten seurantakayntien ohjelman osalta ja naitd on pyritty ottamaan huomioon

kuluvan kevaan aikana toteutuvien seurantakéyntien suunnittelussa (esim. ennakkotieto
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tutkimuksista, yskdsnéytteen otto). Kehittdmishankkeen aikana I0ytyi monia tarkeita ja
cf-potilaan eldmdn kannalta merkittavia aihealueita, joita cf-tiimin on otettava
huomioon ja tyOstettdvd osaksi tarjoamaansa palvelua, hoitoa ja kuntoutusta.
Siirtyminen aikuispuolelle, seksuaalisuuden kehittyminen ja ensitiedon jakaminen
vastadiagnosoidun cf-potilaan perheelle ovat esimerkkeja tallaisista. LKkl:Ila on otettu
ensimmaisia askelia kohti sellaista cf-keskusta, joka yksityiskohtaisesti on méaaritelty ja
kuvattu eurooppalaisissa cf-hoidon standardeissa (Kerem ym. 2005: 7 — 26). Opin-
naytetyon puitteissa jai kesken hyvan kaytannon jatkokehittdmisestd sopiminen. Tasta

sovitaan tulevissa cf-tiimin tapaamisissa.

Cf-potilaat ovat marginaalinen potilasryhma suomalaisessa terveydenhoidossa. Heitd on
harvassa ja hoito on hajautettua. Monissa paikoissa, jossa cf-potilasta hoidetaan, potilas
saattaa olla ainoa kyseistd sairautta sairastava henkild. Lkl:n osalta kehittdmishanke on
tuonut yhteen aiempaa laajemman tyontekijaryhman. Cf-tiimin ymmérrys potilaiden
ongelmista seké& arjessa ettd siihen liittyvéssa itsehoidossa on lisdantynyt. Saannolliset
cf-tilmin tapaamiset mahdollistavat sekd yleisempien kystiseen fibroosiin liittyvien
aiheiden yhdessa késittelyn ja pohtimisen ettd potilaskohtaisten ongelmien késittelyn,
esimerkkind kuntoutussuunnitelmien laatiminen. Voisi arvioida, ettd cf-tiimin jésenten
tyon mielekkyys lisddntyy, kun asioita voi moniammatillisessa tyoryhmassa
keskusteluttaa ja hakea niihin erilaisia ndkdkantoja. VVoisi myds arvioida ettd potilaiden
saaman palvelun, hoidon ja kuntoutuksen laatu paranee. Kehittdmishankkeen aikana cf-
tiimi on ollut yhteydessé kollegoihin Ruotsissa saaden heiltd arvokasta ja my6s Suomen
oloissa kaytettavissd olevaa tietoja. Tamén kaltainen verkostoituminen tullee jatkumaan

ja laajentumaan my6s muihin pohjoismaihin.

Koska kyseisen opinndytetyohon liitetyn kehittdmishankkeen tavoitteena oli luoda
perusteet Lkl:n cf-tiimin tyon hyvalle kaytanndlle, on selvaa ettd kehittamishanketta
jatketaan. Tavoitteena on luoda kystisen fibroosin hoidon ja kuntoutuksen hyva
kaytdntd ja levittdd sekd juurruttaa se koko maahan. N&in voidaan yhtendist&é
hoitokaytant0ja ja varmentaa asiamukainen hoito ja kuntoutus riippumatta cf-potilaan

kotipaikkakunnasta.

Lkl:n cf-tiimi on jatkanut hyvén kaytdnnon kehittdmista ja tyostamista opinndytetydhon
liittyneen hankkeen paatyttyd. Taté kirjoitettaessa kaikille LKl:lla hoidossa olevien cf-

potilaiden vanhemmille on lahetetty kysely. Kyselyja lahetettiin yhdelletoista perheelle
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ja néista kymmenen palauttivat vastauksensa. Perheiltd tiedusteltiin toiveita
seurantakdynteihin liittyen, kokemuksia niiden sujuvuudesta ja tarjottiin mahdollisuutta
vapaasti kertoa ajatuksiaan ja terveisia cf-tiimille. Suunnitelmissa on laatia kysely,
jonka kohderyhménd on kaikki Suomen yliopisto- ja muissa keskussairaaloissa cf-
potilaita hoitavat terveydenhuollon ammattilaiset. N&in saataisiin kerattya tietoa koko
maan cf-hoidosta ja luotua kattava yhteistyoverkosto sekd moniammatillisten

tyoryhmien kesken etta tyéryhmien jasenten omien ammattiryhmien kesken.

Cf-tiimissé on ryhdytty suunnittelemaan koulutustilaisuutta, jonka kohderyhmana olisi
kaikki Suomen vyliopistollisissa ja muissa keskussairaaloissa cf-potilaita hoitava
henkilokunta. Ajatuksena on esitellda Lkl:n cf-tiimin kehityshankkeen tuloksia ja
syntyneitd perusteita hyvélle kdytannélle. Ajatuksia siitd, ettd Lkl:n cf-tiimi voisi pyrkia
profiloitumaan kystisen fibroosin hoidon ja kuntoutuksen asiatuntijatanona Suomessa,
on herannyt. Talloin eri hoitotahot koko maasta voisivat lahettdd cf-lapsia ja -nuoria

konsultaatiok&ynneille Lkl:lle.
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Alkuperdisilmaus

No siin4 oli aina yleensé se saman-
lainen runko, et spirometria, 184-
kari, fysioterapeutti, suolisto ja
riippuen véhan k&ynnista mitd siin
nyt tuli...aika samanlaisia ne
kaikki. (2)

...mutta yleensi ne menee aika
nopeesti ja sutjakasti. (1)

Mun mielesté ne on ollut ihan
niinku selkeité. Lappu on tullut
kotiin ettd spirometria, jumpaa,
Merjaa, EKi, joskus on Heidi,
Heidi ollu..(4)

se ois jo valmiina, ainakin suuntaa
antavaa etta, et tiedettaan etta, et
nytten télla kertaa tulee veriko-
keet (3)

Mun mielesté ne on ollu aika
selkeitd. Ja ne ajat on pitényt
kohtuullisen hyvin paikkansa etté
et ei 00 semmosta, semmosta hir-
vittdvan pitkaa odottelua...ja
ihmettely4 ja, ja ne hyvissé ajoin
tullut ne, ne tota tiedotukset et
milloin on ké&ynyt ja....ihan ok.(4)

..... et otetaan kaikki naa
mittaukset (1)

Ja sitt on valilla toi niinku
nendndyte. (1)

se on meilla semmonen kauhu-
skenaario toi nend-limandytteen
ottaminen, imeminen. (3)

Et mielummin sit iltap&ivana
niinku kahenkolmen aikaan...(1)

....sit ma toivoisin niinku ett&
kaikki laakarik&ynnit ois samaan
aikaan. (1)

Noo, kerran tai pari vuodessa
ehka. (2)

M& varmaan laittaisin viis viiva
kuus kuukauitta........ téssd kun on
hyvé vaihe menossa ja sitten, sit
se mahdollisuus ottaa yhteytta jos,
jos tulee jotakin ongelmaa. (4)

Melkeinpd se puolvuotta ois ihan
ok. Pari kertaa vuodessa. (4)
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Alkuperdisilmaus

oli ihanaa ett sit alusta l&htien

meil oli sama la&kari...mun mieles-

td on tosi tarkeetd...samat ihmiset
...niin se jatkuu (3)

..ei tarvii aina lahtee selittdmaan
tilannetta uudelleen (3)

t&ahan on niinku silla tavalla ollu
tosi kiva, néin pitka aika kun
mekin on tall& kéyty et on ollu
samat naamat meit& hoitamassa....
ja opastamassa (4)

...Se on must tosi tarkeetd, etta
koska teill& on sit kumminkin
yhteistyd sitten naiden ndiden
muiden tiimin jasenten kanssa. (3)

térkeetd on tietysti ettd, pidetéan
sama ihminen sieltékin puolelta
ettd oppii tuntemaan lapsen ja
myds ndé taustajoukot (4)

ohan se tietysti turvallista meille
perheille....Et tiedetddn miten
tehdadan, miten menetellaan,
kehen otan yhteytté....(4)

...ei 00 endé semmost et ei muis-
tais niinku yhtd&n mitéan henki-
164 siing, kaikki muistaa. (1)

Joo kavi, joo tunsi. (2)

samat ihmiset...on tullu se hyva...
hoitosuhde jaja niinku mulla hir-
veen hyvd luottamus (3)

saavatko he jotakin yhteystietoja
mihin ottaa yhteyttd? Niin se on
kanss térkeeta. (4)

Ja se on ehk& myds tarkeetd pdi-
vittad sitt valilld meille vanhoille
konkareille (4)

...ja linkkeja ettd mihin s&
voit olla yhteydessé ja...miten
elamd tastd muuttuu...niinkun
eldman realiteetit. (3)

....Jasitten jos mulla on ollut jo-
tain kysyttévaa, niin mé oon soit-
tanu sitt suoraan Merjalle. (4)
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Alkuperdisilmaus Pelkistetty ilmaus Alaluokka Yléluokka
No ei oikeestaan. Ne vaan ottaa. laakkeenotto \

Ei se sen kummempi 0o. (2) sujuu

Joo muistan. (1) } muistan la&kkeet

Ennen koulua ja sitten illalla...(1) } ladkkeenoton useus

Kymmenen viiva viistoist laékkeisin kuluva

minuuttii, enkd. (1) aika > laékkeet
No joka péiva..nda kaikki Pulmicor- laékeinhalaatiot
tit ja Ventolinet ja n4a suolat...(1)

No ei niin onneks (2) }muistoja ladkkeista

No pienend ehkd oli vahan ladkkeidenoton

taistelua (2) sujuvuus j

Kolme kertaa. (1) } liikuntaharrastukset \

...ja sitten niinkun se ett& muksu )

oppii jossain vaiheessa ite huo-

maamaan sen ettd, etta tota jos- liikunta osa hoitoa

sain on limaa et s& saat sité jollain

tietylla tekniikalla pois, huffaa-

malla tai hyppimélla tai sitten

valuttelemalla (3) _

...niin et hén on liikkunut koko

ikénsé todella paljon...niin han on liikunnan harrasta- liikunta
ollut tosi ahkera....ja se tuo sitd minen tarke&a

sité elaménlaatua (4)

...must se on niinku se on alust liikunta mukana

lahtien ollu meill& mukana. (3) alusta alkaen

et se on semmosta mielekasta, monipuolista

monipuolista se liilkkuminen (3) liikuntaa

...ja meill on kannustettu muksut

lilkkumaan etta tota, etet niinkun fyysisestd

V kéy, tota sielld joukkuevoimiste- aktiivisuudesta /

lussa, Y urheilukoulussa niin tyk-

kaavat liikkuu. (3)

...ihan kohtalaisen hyvalta. Ettei ohjauksesta ja

00 mitd&n ongelmia. (2) neuvonnasta perheen ohjaus
...5ehén on tosi térkeetd ett4 siitd ja neuvonta
vauvaikaisesta lahtien, niinku tue- vanhempien ohjaus

taan niitd vanhempia siihen ett4, ja neuvonta

et hei t48 on se juttu mitd sitten

niinku tulevaisuudeski teh&én (4)

Joo, kauheeta kuitupitoista ter- suositeltu ravinto )

veysruokaa pitéis. (2)

Véha enka energiapitoisempaa energiapitoisempaa

kun muut. (2) ruokaa >‘ ruokailu itsehoito
Etté koko perhe sy6 samaa ruokaa

on meille jokaiselle tarkee eika

tehda siitd silleen numeroo etta ruokailusta _J

sinun pitaé syoda koska sin

olet ceeéff-lapsi....se ettd se menis

niinku hyvin normaalisti (3)




Alkuperdisilmaus

Meill on Creonipurkki aina ruoka-
poydéassé (3)

....Ja sitten mé otan niinku ruualla
mé otan niinku na4 kaikki tabletit.

...ja sitten Creonit joka ruualla (1)
M& nyt hoidan niit ite, v&h riip-
puu mitd mé& syon ja sen mukaan
ottaa. (2)

Kerran viikossa....nelkytviis
minuuttii. (1)

Sitten mulle on itelleni ollu mu-
kavint fysioterapia.. (2)

Jo ja se on mielek&sta (3)

..et tota et hirveen vahan ma
enéa téristelen (3)

Ei oikeestaan ollenkaan, ssmmo-
sia. Tulee liikunnan kautta...ku
hengéstyy kunnolla (2)

ei valilld jaksais (1)

tést eteenpdin mé yrittaisin, viel
niinku toivoisin et mé pystyisin
ite nyt hoitaan niita kotona...(1)

Se on nyt se kontrolli sitd et ma

katon et ne 144k tota la&kepurkit
haviéa siitd kaapista... Ja kyl se
kyll& se on. (4)

et lapsi tiedostaa myds sen, ettéd

nyt sun pitd4 ottaa t&d laédke sen
takia et sull on helpompi olla (3)

haluun ettd he oppii omatoimi-
seks (3)

Pelkistetty ilmaus

} haimaentsyymeisté
}Iiséravi nteet

} haimaentsyymit

oma osaaminen

} fysioterapiaa
} fysioterapia kivaa

} fysioterapiasta

}téristelyhoidosta

tyhjennyshoidoista

}tyhjennysharjoituksia

itsendinen
harjoittelu

nuorelle omaa
vastuuta

lapsen tulee itse
ymmartéaa tarkeys

vastuuta lapselle/
nuorelle

B

J

Alaluokka

>.ravi ntolisét

>‘fysioterapia

-
\

itsendinen
tyhjennys-

hoito

>_ vastuuta

Ylaluokka
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LITE 3

09.01.2009

SUOSTUMUSASIAKIRJA

Fysioterapeutti Patrick Willamo tekee opinndytetyotd Metropolia Ammattikorkeakouluun,
kuntoutuksen ylemp&a ammattikorkeakoulututkintoa varten. Tutkimuksellinen lahestymistapa
on toimintatutkimus. Kehittdmistyon kohteena ovat Lastenklinikalla seurannassa olevat kystista
fibroosia sairastavat potilaat sek& naitd hoitava moniammatillinen tydéryhmé. Kehittdmistyon
toimintaymparistond on moniammatillisen tyéryhman yhteistyokokoukset ja ndisséd kaydyt
keskustelut nauhoitetaan. Tamén lisaksi tyoryhman jéseniltd saatetaan Kkerdtd aineistoa
kirjallisessa muodossa.

Kehittdmistyon tekijd sitoutuu aineiston Kkésittelyssd ja suojaamisessa noudattamaan
henkilGtietolain méardyksid. H&n sitoutuu siihen, ettd ei kdytd saamiaan tietoja osallistujan
vahingoksi tai halventamiseksi tai sellaisten muiden etujen loukkaamiseksi, joiden suojaksi on
sdadetty salassapitovelvollisuus eikd luovuta saamiaan salassa pidettédvid henkilGtietoja
sivullisille.

Tyoryhmén jasenten nimet hdivytetddn aineistosta, ja yksittaisten henkildiden tuottamaa
aineistoa ei nimetd. Yksittéisten henkiloiden tiedot ja vastaukset ovat luottamuksellisia.
TyO6ryhmén jasen voi lopettaa osallistumisensa nauhoitukseen milloin tahansa.

SUOSTUMUS

Olen saanut sekd kirjallista ettd suullista tietoa ko. opinndytetyosta ja mahdollisuuden esittaa
kehittamistyon tekijélle siitd kysymyksid. Ymmarrén ettd nauhoitukseen osallistuminen tai
kirjallisen aineiston tuottamiseen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kieltaytya siit4
milloin tahansa, syyta ilmoittamatta. Ymmarran myos, ettd keréttyd aineistoa ja muita tietoja
késitelldadn luottamuksellisesti. Annan luvan k&yttdd tuottamaani aineistoa ja luovuttamiani
tietoja opinnaytetyodssé ylla olevan kuvauksen mukaisesti.

Paikka ja paivays
Suostun osallistumaan kehittamisty6hon Suostumuksen vastaanottaja
Osallistujan allekirjoitus Opinnaytetyontekijan allekirjoitus

Nimen selvennys Nimen selvennys
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23.01.2009
TIEDOTE

Hei kystisté fibroosia sairastava nuori

Lastenklinikalla on ryhdytty kehittdmdan kystistd fibroosia sairastavien potilaiden hoitoa.
Tavoitteenamme on kehittdd Lastenklinikan kystisté fibroosia sairastavien potilaiden hoidosta
vastaavan tyoryhman tyoskentelyd, jotta tarjoamamme hoito, kuntoutus ja palvelu olisi
laadukasta potilaan ndkékulma huomioiden.

Olen fysioterapeutti Patrick Willamo ja teen tyéryhmén jasenend tyoni ohella opinnéytety6ta
Metropolia Ammattikorkeakouluun, kuntoutuksen ylempdd ammattikorkeakoulututkintoa
varten. Tutkimuksellinen lahestymistapani on toimintatutkimus ja kehittamistyon kohteena ovat
Lastenklinikalla seurannassa olevat kystisté fibroosia sairastavat potilaat perheineen seka naité
hoitava moniammatillinen tyéryhma. Kehittdmistyotd varten haastattelen kystistd fibroosia
sairastavia nuoria sekd heidédn vanhempiaan. Haastattelut pyrin tekeméén Lastenklinikalla
toteutuvien seurantakayntien yhteydessé ja yksi haastattelu kestdd 30-45 minuuttia. Haastattelut
nauhoitetaan.

Kehittdmistyon tekijdna sitoudun aineiston kasittelyssd ja suojaamisessa noudattamaan
henkilGtietolain méaarayksid. Sitoudun siihen, ettd en kdytd saamiani tietoja osallistujan
vahingoksi tai halventamiseksi tai sellaisten muiden etujen loukkaamiseksi, joiden suojaksi on
séddetty salassapitovelvollisuus enkd luovuta saamiaan salassa pidettavid henkilGtietoja
sivullisille.

Haastateltavien nimet haivytén aineistosta, ja yksittaisten henkildiden tuottamaa aineistoa en
nimed. Yksittdisten henkildiden tiedot ja vastaukset ovat luottamuksellisia. Haastateltava voi
lopettaa osallistumisensa haastatteluun milloin tahansa eika Kieltdytyminen tai vetdytyminen
vaikuta millaan lailla potilaan Lastenklinikalla saamaan hoitoon, kuntoutukseen tai palveluun.

fysioterapeutti Patrick Willamo lastenl&ékari Merja Kajosaari
p. 050-4286377 kehittamistyon tydeldmanohjaaja
patrick.willamo@hus.fi
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23.01.2009
TIEDOTE

Hei kystisté fibroosia sairastavan nuoren vanhempi

Lastenklinikalla on ryhdytty kehittdmdan kystistd fibroosia sairastavien potilaiden hoitoa.
Tavoitteenamme on kehittdd Lastenklinikan kystisté fibroosia sairastavien potilaiden hoidosta
vastaavan tyoryhman tyoskentelyd, jotta tarjoamamme hoito, kuntoutus ja palvelu olisi
laadukasta potilaan ndkékulma huomioiden.

Olen fysioterapeutti Patrick Willamo ja teen tyéryhmén jasenend tyoni ohella opinnéytety6ta
Metropolia Ammattikorkeakouluun, kuntoutuksen ylempdd ammattikorkeakoulututkintoa
varten. Tutkimuksellinen lahestymistapani on toimintatutkimus ja kehittamistyon kohteena ovat
Lastenklinikalla seurannassa olevat kystisté fibroosia sairastavat potilaat perheineen seka naité
hoitava moniammatillinen tyéryhma. Kehittdmistyotd varten haastattelen kystistd fibroosia
sairastavia nuoria sekd heidédn vanhempiaan. Haastattelut pyrin tekeméén Lastenklinikalla
toteutuvien seurantakayntien yhteydessé ja yksi haastattelu kestdd 30-45 minuuttia. Haastattelut
nauhoitetaan.

Kehittdmistyon tekijdna sitoudun aineiston kasittelyssd ja suojaamisessa noudattamaan
henkilGtietolain méaarayksid. Sitoudun siihen, ettd en kdytd saamiani tietoja osallistujan
vahingoksi tai halventamiseksi tai sellaisten muiden etujen loukkaamiseksi, joiden suojaksi on
séddetty salassapitovelvollisuus enkd luovuta saamiaan salassa pidettavid henkilGtietoja
sivullisille.

Haastateltavien nimet haivytén aineistosta, ja yksittaisten henkildiden tuottamaa aineistoa en
nimed. Yksittdisten henkildiden tiedot ja vastaukset ovat luottamuksellisia. Haastateltava voi
lopettaa osallistumisensa haastatteluun milloin tahansa eika Kieltdytyminen tai vetdytyminen
vaikuta millaan lailla potilaan Lastenklinikalla saamaan hoitoon, kuntoutukseen tai palveluun.

fysioterapeutti Patrick Willamo lastenldékari Merja Kajosaari
p. 050-4286377 kehittamistyon tybelamanohjaaja
patrick.willamo@hus.fi
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potilaille

SUOSTUMUS

Olen saanut sekd kirjallista ettd suullista tietoa ko. opinndytetydstd ja mahdollisuuden esittaé
kehittamistyon tekijéalle siitd kysymyksid. Ymmarrén ettd haastatteluun osallistuminen on
vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kieltdytya siitd milloin tahansa, syytd ilmoittamatta.
Ymmarrdan myos, ettd keréttyd aineistoa ja muita tietoja kasitellddn luottamuksellisesti. Annan
luvan kayttdd tuottamaani aineistoa ja luovuttamiani tietoja opinndytetydssa ylla olevan
kuvauksen mukaisesti.

Paikka ja paivays

Mina

suostun osallistumaan kehittamisty6hon Suostumuksen vastaanottaja
Osallistujan allekirjoitus ja syntymaaika Opinnéytetyontekijan allekirjoitus
Nimen selvennys Nimen selvennys

Osallistujan vanhemman nimi

Osallistujan vanhemman allekirjoitus



LIITE 4
4 (4)

potilaan vanhemmalle

SUOSTUMUS

Olen saanut seka kirjallista ettd suullista tietoa ko. opinndytetydstd ja mahdollisuuden esitt&é
kehittamistyon tekijéalle siitd kysymyksid. Ymmarrén ettd haastatteluun osallistuminen on
vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kieltdytya siitd milloin tahansa, syytd ilmoittamatta.
Ymmarrdn myos, ettd keréttyd aineistoa ja muita tietoja kasitellddn luottamuksellisesti. Annan
luvan kayttdd tuottamaani aineistoa ja luovuttamiani tietoja opinndytetydssa ylla olevan
kuvauksen mukaisesti.

Paikka ja paivays
Suostumuksen antaja Suostumuksen vastaanottaja
Osallistujan allekirjoitus Opinnaytetyon tekijan allekirjoitus

Nimen selvennys Nimen selvennys



