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Kohti uutta syketta
— sydan- ja keuhkosiirtopotilaan hoitopolku
ennen siirtoleikkausta

Opinndytetyoprojektin tarkoituksena oli kehittdd sydan- ja
keuhkonsiirtoa odottavien potilaiden ohjausta ennen siirtoleik-
kausta. Projektin tavoitteena oli sahkdisen ohjausmateriaalin
tuottaminen Sydan- ja keuhkosiirrokkaat, SYKE ry:n internet si-
vuille. Materiaalin avulla kuvataan elinsiirtopotilaan hoitopolku
siitd hetkestd, jolloin han saa tiedon elinsiirron tarpeellisuudesta
itse elinsiirtoleikkaukseen. Opinndytetyo liittyy elinsiirtopotilai-
den hoitotydn kehittamishankkeeseen, joka on alkanut tammi-

kuussa 2014,

pinniytetyoprojekei suunniteltiin ja toteutet-

tiin potilasohjauksen ja psykososiaalisen tuen

nikokulmasta. Elinsiirtoa odottavan potilaan

tiedon, ohjauksen ja psykososiaalisen tuen tar-

peesta haettiin kansallista ja kansainvilistd ndytt66n perus-

tuvaa tutkimustietoa. Kokemuksellista tietoa saatiin seki

elinsiirtokoordinaattoria ettd kokemusasiantuntijoita haas-

tattelemalla. Projektin konkreettisessa tuotoksessa kuvataan

sydin- ja keuhkonsiirtoa odottavan potilaan hoitopolku en-
nen siirtoleikkausta.

Tuotos koostuu neljisti videosta, joissa hoitopolun kes-

keisimmit vasheet on esitelty. Jokainen video on kestoltaan
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keskimairin kaksi ja puoli minuuttia. Pyrkimykseni oli tuot-
taa potilaslihtdinen, ymmirrettivi, tarkoituksenmukainen
ja selked videosarja elinsiirtoa odottavan potilaan hoitopo-
lun eri vaiheista. Projektiin kuvattiin tirkeimmit asiat hoi-
topolun vaiheiden etenemisen mukaisesti, ja keskeisimmin
sisdllon kuvaamisessa oli opinniytetyontekijoilld kiytettivis-
sd elinsiirtokoordinaattorin kokemuksellinen asiantuntijuus.

Ensimmiisessi videossa kuvataan elinsiirtopotilaan siir-
tokelpoisuuden arviointiin liittyvit selvitvkset seki siirto-
kelpoisuuteen vaikuttavat fyysiset ja psyykkiset tekijit. Toi-
nen video kertoo potilaan siirtolistalle asettamisesta; ketki
osallistuvat paitdksen tekoon, sekd mihin lopullinen paitos
perustuu, Lisiksi siind annetaan tietoa yhteydenpidosta elin-
siirtokoordinaattoriin, sekd elinsiirtoa odottavan potilaan
sidnnéllisten ja terveellisten elintapojen ja hyvin itsehoi-
don merkityksestd. Kolmas video kuvaa elinsiirtoa odotta-
van potilaan terveydentilan seurantaa ja tarkoitusta, kontrol-
likdyntien tiheyttd sekid kerrotaan SYKE ry:n jarjestdmisti
kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseista ja vertaistuki-
henkiléistd. Neljds video kertoo mitd tapahtuu ja miten po-
tilaan tulee valmistautua, kun kutsu siirtoleikkaukseen tulee.

Potilasohjauksen ja psykososiaalisen tuen
merkitys elinsiirtopotilaan hoidossa
Potilaiden tarve hankkia tietoa omasta sairaudestaan ja sen
hoidosta on yleisesti lisidntynyt. Sihkaoiselle ohjausmateriaa-
lille on kysyntia silld potilaat hakevat aktiivisesti tietoa inter-
netistd.' Vaikka nykypdivind hoitotytssd kiire on jatkuvasti
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lisnd ja resurssipula on yleinen ongelma, sihkoinen ohjaus-
materiaali ei kuitenkaan voi korvata inhimillisti vuorovaiku-
tusta. Kiire ja henkilékuntavajaus saattavat vaikuttaa potila-
sohjauksen kestoon tai laatuun, mutta hyvilld kirjallisella ja
sihkoiselld ohjausmateriaalilla voidaan tukea siti.

Potilasohjaus on jatkuva prosessi, joka toteutuu potilaan
hoidon ja hoitopolun kaikissa eri vaiheissa. Vakava sairastu-
minen voi aiheuttaa potilaalle ja hinen omaisilleen epévar-
muuden, avuttomuuden ja pelon tunteita, siksi on tirkeis,
ettd he saavat riittivisti tarkoituksenmukaista tietoa sajrau-
desta sekd odotettavissa olevista tutkimuksista ja hoidoista.
Pelon ja ahdistuksen tunteiden vihenemisen lisaksi, riittivi
tiedon saanti edistiid potilaan paiitoksentekoon osallistumista
sekd itsehoidon valmiuksia.?

Eettisesti niikokulmasta Katsottuna, potilasohjauksen
tavoite on aina potilaan hyvinvoinnin edistiminen. Eetti-
set periaatteet toimivat myés potilasohjauksen perustana ja
ohjaavat eettisesti oikeaan toiminta-tapaan ohjaustilanteis-
sa.* Niiden periaatteiden mukaan potilaalla on oikeus hy-
viin hoitoon, ithmisarvon kunnioitukseen, itsemiiriimis-
oikeuteen, oikeudenmukaisuuteen, hyvidn ammattitaitoon
ja hyvinvointia edistiviin ilmapiiriin, yhteistyohén ja kes-
kindiseen arvonantoon.’ Jokaisella potilaalla on oma vastuu
oppimisessa ja sen perusteella tehdyisti valinnoista. Hin on
aktiivinen oman tilanteensa asiantuntijana. Potilasohjaus lih-
tee aina potilaan tarpeista, jolloin vksiléllisyyden kunnioit-
tamisen periaate toteutuu. Tarvelihtdinen potilasohjaus on
myos yksi hyvin potilasohjauksen kriteeri. Ohjaussuhteessa
tulee ottaa huomioon seki potilaan etti hoitajan taustateki-
joitd, jotka vaikurtavat ohjauksen onnistumiseen. Potilaan ki-
sitys omista taustatekijdistiin, sairaudestaan ja sen hoidosta
ovat hinelle se todellisuus, jossa hin el ja toteuttaa omaa
hoitoaan. Tavoitteita asettaessa on oltava kisitys potilaan ti-
lanteesta sekil potilaan motivaatiosta Jja mahdollisuuksista si-
toutua hoitoonsa. Ohjausaineiston on oltava potilaslihtéis-
td, ymmirrettivid, tarkoituksenmukaista seki tehty eettisid
periaatteita noudattaens.

Opinniytetydn edetessi toiminnalliseen vaiheeseen, ja
opinnéytetyéntekijoiden tutustuessa kokemusasiantuntijoi-
hin, vahvistui kisitys psykososiaalisen tuen merkityksesti
elinsiirtoprosessin kaikissa vaiheissa. Kokemusasiantuntijoi-
den omat selviytymistarinat korostivat hyvin tukiverkoston
ja sosiaalisen ja psyykkisen tuen merkitystd. Riittivilld tuella
on myds valtavasti merkitysti elinsiirtoleikkauksen ennus-
teen kannalta.

Siirtoselvitysvaiheessa psykososiaalista arviointia ja seu-
rantaa tehdidinkin osana siirtokelpoisuuden arviointia. Ta-
voitteena on alusta lihtien selvittid, onko potilaalla psyko-
sosiaalisia ongelmia, jotka saattaisivat haitata hiinen hoitoaan
tai pitkdaikaisennustettaan siirtoleikkauksen jalkeen. Vaka-
vat ongelmat vaikuttavat potilaan siirtokelpoisuuteen. Elin-
siirtoselvittelyssi olevan potilaan psyykkisten vahvuuksien
ja heikkouksien seki sosiaalisen tukiverkoston toimivuuden
tunteminen vahvistaa hoitotiimin ja potilaan vilistd yhteis-
tyotd. Niin saatu tuki helpottaa elinsiirtopotilaan psyykkis-
ta selviytymistii siirron odotusvaiheessa ja siirtoleikkauksen
yhteydessi. Se myés lisaa potilaan hoitomyénteisyytti elinai-
kaisen hyljinninestoliikityksen toteuttamisessa. Tukitoimet
kattavat sairautta ja hoitoja koskevan tiedon neuvontaa jaja-
kamista, sairauden laukaisemien tunnereaktioiden seki iden-
titeetti- ja eliminmuutosten kiisittelya. Ihmisilld on yksilosti

riippuen erilaisia psykososiaalista selviytymisti vaikeuttavia
tekijoitd. Tukiverkostolla ja sosiaalisella tuella on todettu ole-
van tirked merkitys elinsiirtoleikkausten ennusteen kannal-
ta_h

Vertaistuen mahdollisuuksien hyédyntiminen terveys-
palveluiden yhteydessi toivottavasti kasvaa tulevaisuudessa,
Opinniytetyd antoi oivan mahdollisuuden tutustua kolman-
nen sektorin toimintaan ja mahdollisuuksiin osana tervey-
denhuoltojirjestelmiimme. Vertaistukihenkilot ja sosiaali- ja
terveyspalveluiden ammattilaiset voivat tiydentii toistensa
palveluja potilaiden hyviksi. Vertaistukihenkils voi olla tar-
vittaessa lisnd potilaan arjessa ja tarjota vaikeassa eliminti-
lanteessa ainutlaatuista ymmirrystd ja tukeg. Opinniytetys
keskittyi ohjaukseen ja nimenomaan internetissi tapahtu-
vaan potilasohjaukseen; opinnaytetydntekijit perehtyivit ki-
sikirjoittamiseen ja internet-viestintiin seki sen tarjoamiin
mahdollisuuksiin seki potilasohjauksessa eftd vertaistuen an-
tamisessa.

Sosiaalinen media on tuonut aivan uusia mahdollisuuk-
sia verkossa jaettavaan vertaistukeen. Huuskosen mukaan
suomalaisille internet on tirkei tiedon ja kommunikaation
viline, jopa 80 % suomalaisista kotitalouksista omistaa tie-
tokoneen ja 70 %:lla on kiytéssi laajakaista. Verkon kautta
haetaan tietoa, viestintii ja palveluja ja niitd kéytetddn niin
tyo- kuin yksityiselimissikin. Suurin osa julkisista ja yksityi-
sistd palveluista toimii ja tiedottaa toiminnastaan jo verkossa.
Verkon kautta voi saada vertaistukea, ammattiapua, tukihen-
kilon ja myés erilaiset jirjestot ylldpitavit toimintaa ja kes-
kusteluryhmii, antavat tietoa ja ohjaavat tarvittaessa.’

Opinndytetyéprojektissa syntyneiden videoiden avulla
voidaan antaa informatiivista tukea elinsiirtoa odottaville po-
tilaille ja heidin liheisilleen. Tulevaisuudessa niiden pohjalta
voidaan edelleen kehittii elinsiirtopotilaiden verkko-ohjaus-
ta. Projektin tuloksia voidaan yleisesti hyédyntii ottamalla
hoitotyhén mukaan yhi enemmin hyvin potilasohjauksen
aineksia seki sihkistd ohjaus- ja opetus materiaalia. Kuten
edelld jo mainittiin, internet on tini paivini tirked tiedon-
haku viline. Yhdysvalloissa tehdyn tutkimuksen mukaan
(Armstrong, Alikhan, Cheng, Scupp, Kurlinkus & Eisen
2010), potilaat omaksuvat video- tai internetpohjaisesta oh-
jauksesta saatua tietoa paremmin kuin perinteisen suullisen
ohjauksen.®

Projektin aikana kiinnostus elinsiirtopotilaan hoitoon ja
hoitopolkuun myés leikkauksen jilkeen lisddntyivit. Vaikka
hoitopolussa kuvatut periaatteet ja sen keskeisin sisilts voi-
vat koskea kaikkia elinsiirtopotilaita, lapsipotilaille ja hei-
din vanhemmilleen suunnatun ohjaus- ja opetusmateriaalin
tuottaminen vaatii aivan omanlaistaan asiantuntijuutta ja li-
hestymistapaa. Projektin jatkokehitysehdotuksina on lapsi-
potilaille suunnatun materiaalin kehittimisen lisiksi, jatkaa
elinsiirtopotilaan hoitopolun kuvauksen kehittimisti ja tuot-
taa ohjausmateriaalia mybs siirtoleikkauksen jilkeiseen hoi-
toon ja elimidn. Miten kokonaisvaltaisesti elimi muuttuy
siirtoleikkauksen jilkeen? Miten paluu mahdollisesti takaisin
tybeldmiin, opiskelun pariin onnistuvat? Kuinka aktiivisesti
elinsiirron saanut ihminen osallistuu tuki ja yhdistys toimin-
taan ja miten hin on sen kokenut? Misti ja miten he kokevat
saaneensa suurimman avun ja tuen prosessin aikana. Saivat-
ko he tarpeeksi tictoa ja tukea hoitohenkilskunnalta? Miten
he kokevat ajatuksen verkko-ohjauksesta ja Internetin kautta
saatavasta tiedosta tai vertaistuesta,
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KOHTI UUTTA SYKETTA
—~TOWARDS A NEW HEART-RATE

The purpose of this thesis project was to develop
pre-operative patient guidance for heart and lung
transplant recipients. The aim of the project was
to develop and produce video material of the pre-
operative care pathway, and to publish it on the
website of the Finnish Heart and Lung Transplant
Association. The thesis is part of a project that
began in January 2014, launched to develop the
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nursing process for transplant patients. The thesis
projectwas conducted in cooperation with Helsinki
University Central Hospital, the Finnish Heart and
Lung Transplant Association and Laurea University
of Applied Sciences Tikkurila and Kerava units.
Experiential knowledge was obtained through
interviewing a transplant coordinator and experts
.The output of the project consists of four videos
in which the key stages of the care pathway are
presented.
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