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KUNTOUTUMINEN ALKAA DIAGNOOSISTA

- Asiakaslaht6inen psykososiaalisen tuen palvelupolku

Sy6paan sairastuneiden on todettu hydtyvan psykososiaalisesta tuesta. Iso osa potilaista jaa psy-
kososiaalisen tuen ulkopuolelle. Kehittdmisprojektin tarkoituksena oli luoda uusi toimintamalli —
asiakaslahtoinen psykososiaalisen tuen palvelupolku. Palvelupolun kehittdmisessa hyddynnettiin
tutkimusta, mink& tavoitteena oli kartoittaa, miten potilaan ohjaaminen psykososiaalisen tuen pal-
veluihin tapahtuu talla hetkella kokemusasiantuntijoiden, syopdjarjestéjen ja TYKS:n nakokul-
masta. Tutkimustehtéavat olivat seuraavat:
1. Miten asiakkaan palveluohjaus psykososiaalisen tuen palveluihin toteutuu kokemusasi-
antuntijoiden nakékulmasta talla hetkella?
2. Miten asiakkaan palveluohjaus psykososiaalisen tuen palveluihin toteutuu syépajarjesto-
jen nékdkulmasta télla hetkella?
3. Miten asiakkaan palveluohjaus psykososiaalisen tuen palveluihin toteutuu TYKS:n hen-
kilbkunnan nakodkulmasta talla hetkella?

Aineisto keréattiin case-tutkimuksella yksil6- ja fokusryhmateemahaastatteluilla. Tutkimusaineisto
analysoitiin induktiivisella sisallénanalyysilla. Asiakaslahtdisen kuvauksen visualisoimiseksi
laadittiin Service Blueprint -prosessimallit nykytilasta ja asiakaslahtdisesta palvelupolusta.

Asiakkaiden tiedon tarve herdsi ennen diagnoosin saamista. Syépadiagnoosin jalkeen asiakkailla
oli saatavilla runsaasti tietoa ja materiaalia psykososiaalisesta tuesta esitteiden, hoitokayntien,
ensitietopéivien sekd palvelupisteiden kautta. Palveluihin ohjaus ei koskettanut asiakkaita
henkilokohtaisesti, jolloin sité ei muistettu ja syntyi tunne yksin jadmisesté ja oman aktiivisuuden
tarkeydesta palveluiden loytamiseksi. Hoitojen paatyttyd ohjauksessa oli selked puute eika
integraatiota tapahtunut.

Hoitopolun integraation muodostamiseksi tarvitaan asiakkaan voimavaraistavaa ohjaamista,
palvelun- ja psykososiaalisen tuen arviointitydkaluja, péaatdksenteossa asiakkaan roolin
itsendisyyden tukemiseksi seké selkeitd toimenkuva- ja prosessikuvauksia. Nama on huomioitu
tuotoksena saadussa asiakaslahtdisessa palveluohjauksellisessa toimintamallissa.

ASIASANAT:

Psykososiaalinen  tuki,  kuntoutuminen, uusi normaali, hoitopolku, palvelupolku,
erikoissairaanhoito ja syopéjarjesto.
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REHABILITATION STARTS WITH DIAGNOSIS

- Customer oriented psycho- social support service path

Cancer patients have been found to benefit from psychosocial support. A large proportion of
patients remain outside psychosocial support. The purpose of the development project was to
create a new operating model - customer - oriented psycho - social support service path. Purpose
of the study was to review the present status on how the patients are being directed to utilize
subsequent psycho-social support services from the perspectives of experts by experience,
Association of Finnish Cancer Patients and Turku University Hospital (TYKS)personal. The
results of the study were utilized in order to develop a customer oriented service path. The stude
consisted of the following research tasks:
1. How the customers are presently being directed to the pyscho-social support services
- the experts by experience.
2. How the customers are presently being directed to the pyscho-social support services
- the expert by the cancer patients’ associations.
3. How the customers are presently being directed to the pyscho-social support services
- the experts by the personnel of TYKS.

There was a desire to gain understanding for the course of events at the present status so, that
further changes can be targeted to develop the work to become more influential. The material for
the Case-study was collected with theme interviews for both individuals and focus groups.The
study data was analyzed using inductive content analysis. To visualize a customer oriented
representation, both the present status as well as a customer oriented service path were
recreated using Service Blueprint process models.

The need for information had elevated already before a diagnosis. After being diagnosed with
cancer, a lot of information about the psyco-social support was available for the customers. The
information was provided to the customers in the form of leaflets, during the treatment
appointments and pre-info-days (ETP) as well as through service centres. Failing to direct
customers personally to the needed services, resulted into customers forgetting the services and
feeling that they had been left alone. Thus the importance of customer’s own active role in finding
the right services was highlighted. After the treatments were completed here was a clear lack of
direction and thus no integration was happening.

In order to create integration to the treatment path the procedures in a hospital need to be altered
by increasing information about the available services. To support the customer’s role for making
independent decisions there needs to be empowering guidance for the customer and tools to
assess the needs for services and psycho-social support. Additionally, clear process and task
descriptions are necessary.
KEYWORDS:

Psycho-social support, rehabilitation, new normal, pathway, service path, specializes hospital and
patients associations

Kirjoita tekstid napsauttamalla tata.
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Turun yliopistollinen keskussairaala
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri

Vaasan sairaanhoitopiirin



1 JOHDANTO

Kehittamisprojekti oli itsendinen hanke, joka toteutui yhteystydna Lantisen sy6pakeskuk-
sen, Lounais-Suomen SyoOpayhdistyksen (LSSY), Satakunnan Syodpayhdistyksen ja
Pohjanmaan Syo6payhdistyksen kanssa. Varsinais-Suomen Sairaanhoitopiirissa
(VSSHP) tutkimus kohdentui Turun yliopistolliseen keskussairaalaan (TYKS), jonka hal-
linnon alaisuudessa Lantinen sytpéakeskus on. Lantinen sydpakeskus on osa kansallista
syopakeskusta (FICAN) vastaten kansalliseen tarpeeseen keskittdd hoitoje (Koskela
2017) ja verkostoitua kansallisesti. TYKS on Euroopan syopaverkoston OECI (Organiza-
tion of European Cancer Institute) jasen, ja kAynnissé oleva akkreditointi prosessi tahtaa
OECI:n Comprehensive Cancer Center (CCC) statuksen saamiseen. Tama edellyttaa
Sy6péakeskukselta tiukkojen maaraysten ja kriteerien tayttamista ja innovatiivisen, asiak-
kaan tarpeet yksilollisesti ja kokonaisvaltaisesti huomioivan hoidon osoittamista seka
korkeatasoista yhtendistd ammatillista kouluttamista. Syopéakeskukselta edellytetdaan
verkostoitumista ja yhteisty6toimintaa seka maariteltyja hoitopolkuja syopapotilaiden laa-
dukkaan hoidon takaamiseksi (Boomsma ym. 2015, 40). TYKS:ssé tai Lantisessa syo-
pakeskuksessa ei ollut yhtenaista toimintatapaa eikd taméanhetkisesté palveluihin ohjaa-
misen kaytanndsta ollut tutkittua tietoa tarjolla.

Sydvasta selviytyneiden paasya kuntoutuksen ja psykososiaalisen tuen seké palliatiivi-
sen hoidon piiriin oli parannettava integroiden hoitopolkuun moniammatillinen yhteistyo
ja selviytymisen suunnitelma yhteistydssa erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuol-
lon kanssa (Albreht ym. 2017, 135). Suomen sydpayhdistyksen kautta Suomessa on
kansallinen Syopayhdistysten ja sy6pajarjestdjen verkosto, jonka ydinosaamisalaa on
syOpaan sairastuneiden ja heidan laheistensa kuntoutus ja psykososiaalinen tuki (Suo-
men syOpayhdistys 2014, 28). Sydvasta selvinneiden maara on nousussa (THL, 2018)
vaeston ikaantyessa ja sybpahoitojen edistyessa. Syodvan tukihoidoista tehdyt vaikutta-
vuustutkimukset antoivat nayttoa kaytdssa olevien tukimuotojen hyddyllisyydesta. Nayttod
asiakkaan kokemuksesta tukihoidoille hoitopolun eri vaiheissa puuttui. (Moore ym.
2015.) Painopiste terveydenhuollossa ei enaé ole sairauksien hoidossa ennaltaehkaisyn
ja oireiden lievityksen tarkeyden korostuessa. Tarvittiin uusia tapoja organisoida toimin-
taa. (Ippolito ym. 2014.) Lahtokohtana palveluiden kehittamisessa, toteuttamisessa seka
arvioinnissa on asiakasymmarrys ja asiakkaan paikka prosessissa (Saarisilta & Heikkila
2015.173, 267 - 268.)
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Palvelut muuttuvat asiakaslahtdiseksi vain, jos palveluita kehitettiin kokonaisvaltaisesti
ja palveluita toisiinsa integroiden (Virtanen ym. 2011, 12). Asiakkaan nakdkulmasta pal-
veluiden integraation tulee muodostaa palvelukokonaisuuksia tai -ketjuja, jotka vastaa-
vat asiakkaan tarpeisiin ja mahdollistavat asiakkaan saumattoman siirtymisen palvelusta
toiseen (Koivisto ym. 2016, 7, 15). Kuntoutuksen ongelmakohta on hoitoketjujen jatku-
vuus. Tarvitaan keinoja tavoittaa ne potilaat/asiakkaat, jotka eivat hakeudu kuntoutuk-
seen, vaikka siita hyotyisivat (THL 2014, 80). Potilaille tarjottava psykososiaalinen tuki
on fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen toipumiseen tarkoitettua kuntoutusta (Sy6pa-
jarjestot 2018b). Keinoksi tdhan nahtiin nykytilanteen kartoitus ja asiakasnakdkulman

esiin nostamisen kautta uuden toimintamallin luominen.

Kehittamisprojektin tarkoituksena oli luoda uusi toimintamalli — asiakaslahtéinen psyko-
sosiaalisen tuen palvelupolku. Palvelupolun kehittdamisessa hyddynnettiin laadullista tut-
kimusta, jonka tavoitteena oli kartoittaa, miten potilaan ohjaaminen psykososiaalisen
tuen palveluihin tapahtuu talla hetkellda kokemusasiantuntijoiden, syopéajarjestdjen ja
TYKS:n kokemana. Tutkimus l&hti liikkeelle kirjallisuuskatsauksesta, joka toteutettiin Fin-
kin mallia (2005) mukaillen. Tutkimustulokset on esitetty tutkimustehtavien mukaisesti ja
johtopéaatokset ovat synteesi tutkimustuloksista. Tutkimustulosten yhteiskehittamisen ja
teoreettisen viitekehyksen vuoropuheluna syntyi geneerinen malli: asiakaslahtéinen psy-

kososiaalisen tuen palvelupolku ja sen implementointisuunnitelma.
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2 KEHITTAMISPROJEKTIN TARVE JA
TOIMINTAYMPARISTO

2.1 Kehittamisprojektin toimintaymparisto

Lantinen sybpakeskus Fican West on Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin (VSSHP:n),
Satakunnan sairaanhoitopiirin (SATSHP), Vaasan sairaanhoitopiirin (VSHP) ja Turun yli-
opiston (TY) tulos- toimi- ja palvelualueet ylittava organisaatio. Kuluvana vuonna 2018
perustettava Kansallinen syopakeskus (FICAN) puolestaan koordinoi Lantista syopakes-
kusta. Turun yliopistollinen keskussairaala (TYKS) on alueella toimiva erikoissairaanhoi-
dosta vastaava yliopistollinen keskussairaala, jolla on Euroopan sytpéaverkoston OECI
(Organization of European Cancer Institute) jasenyys sekéd meneillaan oleva akkreditoin-
tiprosessi. (VSSHP 2018a.)

Suomalaisessa terveydenhuollossa on julkisen ja yksityisen terveydenhuollon lisaksi kol-
mannen sektorin palvelut. Suomessa on Syopayhdistysten ja syopdajarjestdjen verkosto,
jonka ydinosaamisalaa on sytpéaéan sairastuneiden ja heidan laheistensa kuntoutus ja
psykososiaalinen tuki (Suomen sytpayhdistys 2014, 28). VSSHP:n alueella toimii kolme
itsenaisté alueellista Syopayhdistysta. Lounais-Suomen Sydpayhdistys (LSSY), Pohjan-
maan Syopayhdistys seka Satakunnan Syopayhdistys. Tarkeé osa alueellisten syépayh-
distysten ja valtakunnallisten potilasjarjestdjen toimintaa on sairastuneiden ja heidan la-
heistensd neuvonta, vertaistuen jarjestaminen, kuntoutus- ja sopeutumisvalmennus-
kurssit seka virkistystoiminta (Sy6péjarjestot 2018a). Yhdistykset ovat osa Suomen syo-
payhdistystd, joka on valtakunnallinen asiantuntijajarjestt ja yksi Suomen suurimmista
potilas- ja kansanterveysjarjestoistd. Suomen sydpayhdistyksen tyd on yhteiskunnalli-
sesti vaikuttavaa ja asiantuntevaa. (Suomen syopayhdistys, 2017.) Sydpayhdistyksen
syOpakuntoutuksen ydin nousee arvoista ja toimintatavoista, jotka ovat inhimillisyydessa,
totuudellisuudessa, riippumattomuudessa ja yhteisvastuullisuudessa. Ydinosaamisalu-
eita on nelja: syovan ja sytpéahoitopolun vaikutukset elaméanhallintaan, terveyteen ja voi-
mavaroihin, ty6- ja / tai toimintakyvyn palautumisen ja parantumisen edistdminen, mo-
niammatillinen yhteistyd sek& oman asiantuntijuuden vahvistaminen ja palvelutoiminnan
kehittaminen. (Nurminen 2011, 117.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Hanna llus
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2.2 Kehittamisprojektin tarve

Sosiaali- ja terveysalaa Suomessa ohjaavat kansalliset ja kansainvdliset ohjeistukset ja
saadokset. Terveydenhuoltolain 10 8:n mukaan kunnan ja sairaanhoitopiirin kuntayhty-
man on huolehdittava vastuullaan olevien asukkaiden palveluiden jarjestamisesta ja saa-
tavuudesta yhdenvertaisesti koko alueella. Palvelut ovat jarjestettava lahella asukkaita,
ellei keskittdmisella turvata palveluiden laatua (Finlex 2018). Terveydenhuoltolain
(1326/2010) 45 §8:ssé (29.12.2016/1516) saadetaan erikoissairaanhoidon tyonjaosta ja
eraiden tehtavien keskittamisesta. Kansallisesti ja alueellisesti sairaanhoitopiirit voivat
sopia taman lisaksi tyon ja tehtavien jaosta potilasturvallisuuden ja hoidon laadun huo-
mioiden. Potilaan hoitopolulla erityisosaamista vaativa osuus on usein hyvin rajallinen
ajanjakso. Kuntoutus ja jatkohoito on mahdollista jarjestéa lahipalveluina, jolloin hoito-
ketjujen on oltava toimivia. (Koskela 2017,1 - 2.)

Lantisen sydpakeskuksen ja kansallisen sy6pakeskuksen toiminta on vastaamista kan-
salliseen keskittdmisasetukseen. Lantisen sydpakeskuksen yhtena tavoitteena on yhte-
naistaa hoitoketjuja erityisvastuualueen tasoisesti. Tavoitteiden saavuttamisessa kei-
noina on mm. toimivan organisaation ja toimintamallien varmistaminen sek& Euroopan
syopaverkoston OECI jasenyys seka akkreditointi. (VSSHP 2018b.) Laatuakkreditointi-
prosessi kestda usean vuoden ja tavoitteena on saavuttaa OECI:n Comprehensive Can-
cer Center (CCC) -status (VSSHP 2018c). CCC-statuksen Sydpakeskuksessa on huo-
mioitu potilaiden voimaantuminen ja heidan mukaan ottaminen palveluiden organisoin-
nissa. Syopakeskuksen on osoitettava olemassa oleva selkea menettely, miten ja kuka
potilaalle antaa tiedon diagnoosista, hoidoista, seurannasta, selviytymisesta ja neuvon-
nasta. CCC-statuksen saaminen edellyttadd Syopéakeskukselta verkostotumista ja yhteis-
tydtoimintaa seka maariteltyja hoitopolkuja sybpapotilaiden laadukkaan hoidon takaa-
miseksi. (Boomsma ym. 2015, 31 — 33, 40, 46.) Syovasta selviytyneiden paasya kuntou-
tuksen ja psykososiaalisen tuen ja palliatiivisen hoidon piiriin on parannettava integroi-
den hoitopolkuun moniammatillinen yhteystyo ja selviytymisen suunnitelma yhteistytssa

erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon kanssa (Albreht ym. 2017, 135).

Kaytossa olevien tilastojen mukaan sy0paan sairastuneiden maaré on nousussa tarkas-
teltaessa kuluneen 10 vuoden ikavakioituja syopaindekseja. Vuoden 2014 tilastotietojen
mukaan ikavakioitu syépaindeksi oli Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin alueella 102,0,
hieman koko maan indeksid 100.0:aa suurempi. (THL, 2018.) Sy6papotilaiden maara

lisdantyy vaeston ikaantyessa ja syopahoitojen edistyessa. Syodvan tukihoidoista tehdyt
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vaikuttavuustutkimukset antavat nayttoa kaytdssa olevien tukimuotojen vaikuttavuu-
desta. Tutkimusasettelultaan ne ovat suppeita joko asiakasryhmittain taikka antavat ku-
van vain tietysta potilaan hoitopolun osasta. Nayttd asiakkaan kokemuksesta tukihoi-
doille hoitopolun eri vaiheissa puuttuu. (Moore ym. 2015.) Terveydenhuollon painopiste
ei enda ole pelkastaan sairauksien hoidossa, vaan ennaltaehkaisylla ja oireiden hoidolla
on merkittava rooli. Tarvitaan uusia tapoja organisoida toimintaa. Lahtokohtana tulisi olla
prosessin siséiset ja ulkoiset tarkastelut seka taloudelliset ndkdkulmat. (Ippolito ym.
2014.) Sisdinen tehokkuus on seurausta kaikista yrityksen siséalla tehtavista toimista,
jotka vaikuttavat pAdomaan, kiinteisiin ja muuttuviin kustannuksiin. Ulkoinen tehollisuus

on yrityksen ja sen ympariston valisesta vuorovaikutusta. (Pirnes 2002, 50.)

Psykososiaalinen tuki on vuorovaikutusprosessi, jossa tietyt toiminnot tai kayttaytyminen
vaikuttavat positiivisesti yksilon psyykkiseen, sosiaaliseen ja somaattiseen hyvinvointiin
(Lehto-Jarnstedt ym. 2002, 1457-1458). Sybpapotilaiden psykososiaalinen tuki voidaan
maaritella toimiksi, joiden tarkoituksena on parantaa potilaan psyykkista ja sosiaalista
selviytymisté sairauden eri vaiheissa. Siihen kuuluu myds psykoterapia eri muodoissaan.
Psykososiaalinen tuki voi tahdata potilaan voimavarojen ja selviytymiskeinojen aktivoin-
tiin, sosiaalisten verkkojen vahvistamiseen tai omaisten tuen kayttdon saamiseen. (THL
2014, 76.) Potilaille tarjottava psykososiaalinen tuki on fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaa-
liseen toipumiseen tarkoitettua kuntoutusta, jota tarjoavat Kela, Sydpajarjestot ja osa
sairaaloista (Syopajarjestot 2018b). Tassa tydssa psykososiaalisella tuella tarkoitetaan
syOpaan sairastuneelle tarjottavaa henkista, fyysista tai taloudellista tukea, jonka tavoit-
teena on asiakkaan voimavaraistuminen ja arjessa selviytyminen sytdpadiagnoosista

huolimatta. Psykososiaalinen tuki nahdaan osana kuntoutumista.

Sy6payhdistyksen tekemén selvityksen mukaan enemmistd sy6paén sairastuneista ei
ollut kuullut kuntoutuksesta tai ei ollut hakeutunut kuntoutukseen. Tutkimuksen vastauk-
sista ilmeni, etteivat kaikki vastanneet tienneet, mité kuntoutuksella tutkimuksessa tar-
koitettiin (Suomen syopayhdistys 2014, 28). Ongelmakohta kuntoutuksessa on hoitoket-
jujen jatkuvuus. Paaosa hoidosta tapahtuu keskussairaalassa ja kuntoutuksesta sairaa-
laorganisaation ulkopuolella. Tarvitaan keinoja tavoittaa ne potilaat/asiakkaat, jotka eivat
hakeudu kuntoutukseen, vaikka voisivat siitd hyotyd. (THL 2014, 80.) Potilaille annetun
tiedon maéarassa ja laadussa on vaihtelua, tietoa annetaan mahdollisesti vaaraan aikaan
potilaan tilanteeseen nahden tai vaaralla tavalla hanen tietotarvettaan huomioimatta. Eri-
tyisesti eniten kuntoutusta tarvitsevat eivat puuttuvien voimavarojen vuoksi sitd saa.

Vuonna 2014 sybpakyselyyn vastanneista 27,5 % ei ollut saanut minkaanlaista tietoa
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kuntoutuksesta ja 52,6 %:n kanssa kuntoutumista ei ollut otettu lainkaan puheeksi. (Suo-
men syopayhdistys 2014, 10 - 11.)

Psykososiaalinen tuki tulee liittaa osaksi koko potilaan hoitopolkua ja kuntoutumista. Hoi-
topolulla tydskentelevien henkildiden roolit tulee maaritella selkeasti ja raataldida sopi-
maan asiakkaiden yksiléllisiin tarpeisiin. Sydpapotilaan hoidon kehittdmisesséa on edel-
lytettava parannuksia asiakkaiden tarpeiden aikaisemmalle tunnistamiselle ja paasya
kuntoutuksen, psykososiaalisen tuen ja palliatiivisen hoidon piiriin on parannettava. (Al-
breht ym. 2017, 135, 147.) Vain pieni osa sybvan sairastaneista hakeutuu tukiryhmien
tai kuntoutuksen piiriin (Green ym. 2017, 7; Suomen sydpayhdistys 2014, 13). Kuntou-
tuminen ja psykososiaalinen tuki kuuluvat sydpapotilaan hoitopolkuun. Teoreettiset toi-
mintamallit "Syépaan sairastuneen ensituen malli” (Mantyla 2014, 40); "Syopakuntoutuk-
sen malli” (Vainio, 2013, 60); "Sy6pakuntoutuksen psykososiaalinen tuki sydpahoitopo-
lun aikana” (Laine 2012, 41) tarjoavat tutkittua tietoa, miten psykososiaalinen tuki tulisi
liittd& osaksi syopéapotilaan hoitopolkua seka siita, miten psykososiaalisesta tuesta tulisi
antaa tietoa syopaa sairastaville.

Psykososiaalisen tuen tarve sydpaa sairastavan hoitopolulla vaihtelee. Psykososiaalisen
tuen on todettu edistavan potilaan roolista irrottautumista ja sopeutumista uuteen nor-
maaliin. TYKS:n Sy6papoliklinikalla ja lantisissa syopéajarjestdissa oli havaittu osan poti-
laista jadvan psykososiaalisen tuen palveluiden ulkopuolelle. Kuntoutuksen ja psyko-
sosiaalisen tuen tavoittavuutta haluttiin kehittda. VSSHP ja paikalliset syopajarjestot ovat
pitkdan tehneet rinnakkain tyotéa syopapotilaiden laadukkaan hoidon hyvaksi. Kaytossa
ei ollut tutkittua tietoa asiakkaille annettavasta palveluihin ohjaamisesta: miten asiakkaat
eri toimijoiden valilla siirtyisivat, mité tietoa annettiin ja miten vaikuttavaa palveluihin oh-
jaaminen oli. Syopapotilaan kuntoutus on laaja-alaista toimintaa, ja lantisilla syopéjarjes-
t6illa on hieman toisistaan poikkeavat mahdollisuudet vastata syépéapotilaan kuntoutu-
mistarpeeseen. Yhteistydssa tilaajan ja toimijoiden kanssa tdma tutkimus rajattiin kos-
kemaan aikuissyopapotilaan psykososiaalisen tuen piiriin ohjaamisen nykytilan kartoi-
tusta. Lantisen syopakeskuksen nykyisesta kaytanndsta ei ollut tutkittua tietoa eika alu-

eella ollut sovittua yhtenaista toimintatapaa.

2.3 Kehittamisprojektin tavoite ja tarkoitus

Kehittamisprojektin tavoitteena oli kuvata psykososiaalisen tuen palveluihin ohjaamisen

nykytila ja tarkoituksena oli luoda uusi toimintamalli — asiakasl&ht6inen psykososiaalisen
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tuen palvelupolku. Kehittamisprojektin tutkimusosuudessa kartoitettiin asiakkaiden psy-
kososiaalisen tuen palveluihin ohjaamisen nykytilaa kokemusasiantuntijoiden, sydpajar-

jestdjen ja syopatautien poliklinikan henkiléston nakokulmista.

Tutkimuksessa keskityttiin kartoittamaan asiakkaiden palveluihin ohjaamista sairaalan ja
paikallisten sydpajarjesttjen valilla. Sairaalan sisainen palveluohjaus rajattiin tutkimuk-
sesta ulos. Lisaksi tutkimus rajattiin aikuisiin sydpaan sairastuneisiin. Tarkoituksena oli
saada tietoa asiakkaiden kokemuksista psykososiaalisen tuen palveluihin ohjaamisesta

ja nykytilasta ja lisata tietoa ohjaamisprosessista.

2.4 Projektiorganisaatio

Linjaorganisaatiotyyppisesti toteutetussa projektissa projektin sisdisesta johtamisesta
vastaa projektipaallikkd ja projektin ohjaamisesta ja seurannasta vastaa hankkeen tar-
keimpien sidosryhmien jasenista koostuva ohjausryhméa. Ohjausryhman tehtavana on 1)
valvoa hankkeen edistymistd, 2) arvioida hankkeen tuloksia, 3) hoitaa koordinaatiota ja
tiedonkulkua tarkeimpien sidosryhmien/projektin valilla sek& ulos projektista etta sidos-
ryhmilta projektille, 4) tukea projektipaéllikkda suunnittelussa ja projektin strategisessa
johtamisessa. (Silferberg 2018, 49 — 50.) Projektiryhmaan kuului tekija, tyéelamamentori
VSSHP:std, ohjaava opettaja Turun ammattikorkeakoulusta seka asiantuntijajasen jo-
kaisesta alueen syopayhdistyksistad seka Lantisesta syopakeskuksesta ja Syopatautien
poliklinikalta. Samat asiantuntijat toimivat projektin ohjausryhmassa. Projektirynmaan tuli

muutos joulukuussa 2017 ohjaavan opettajan vaihtuessa.

Projektin tiedottamisesta projektin sisalla vastasi tekija. Ohjausryhma toimi tukena ver-
kostoitumisessa projektille tarkeisiin projektin ulkopuolisiin yhteystydtahoihin. Tutkimus-
tulosten valmistuttua ohjaustyhman liséksi tuloksia ja jatkokehittdmistarpeita oli arvioi-
massa Suomen syopayhdistyksen neuvontapalveluiden paallikkd, VSSHP:n tutkimusyli-
laakari ja syopéklinikan ylilaakari. Asiakaslahtdisen palvelupolun esittelyssa ohjausryh-
man lisaksi tyoté oli arvioimassa ja kehittamassa Suomen syopayhdistyksen kehittdmis-
paallikkd ja kuntoutuksen asiantuntija. Asiantuntijoiden kaytolla ohjausryhman tukena

edistettiin tutkimustulosten ja henkilostolla olevan osaamisen integraatiota.
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3 KIRJALLISUUSKATSAUS

3.1 Finkin mallia mukaillen

Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa saadaan maksimoitua mukaan otettavien ar-
tikkelien koko kirjo, eivatka valituksi tule vain kirjoittajan mielesta parhaat tai ensimmaiset
osumat aiheesta. Systemaattinen kirjallisuuskatsaus toteutetaan aina tietylla protokol-
lalla kayttaen tiukkoja ja tasmallisia metodeja ja kriittista arviointia artikkeleille, jotka vas-
taavat ennalta asetettuun tutkimuskysymykseen. (Aveyard 2014, 14 - 15.) Finkin (2005)
mallissa (Kuvio 1.) systemaattinen kirjallisuuskatsaus toteutetaan seitsenportaisesti. En-
simmaisena asetetaan tutkimuskysymys, johon katsauksella halutaan saada vastaus.
Seuraavaksi valitaan kaytettavat hakukoneet ja valitaan hakutermit, joiden valintaan kay-

tetddn asiantuntijan arviota.

Tutkimuskysymyksen asettaminen

sibliografian tietokantojen ja WWW-sivustojen valinta
Asiantuntijan
» 2 % ario
. - . - tietokannoista ja
hakutermeista

Kiytannon seulan asettaminen
Esim. 5is3dito; ajanjakso; kieli

N2

Metodologisen seulan asettaminen
Esim. tutkimussuunniteima; otants, tiedonkeruu

N/

Katsauksen suorittaminen
Prosessin testaus ; tekijoiden koulutus; itse katsaus

Synteesin tekeminen tuloksista Laaduntarkkailu
Taminhetkisen tiedon raportaointi; tutkimustarpeen Luotettavuuden
osoittaminen; Ioyddsten selittaminen; tutiomuksen laadun ja tarkkuuden
kuvaus varmistaminen
Kuvaileva katsaus Met
Tulosten laadullinen synteesi Tulosten tilastollinen kombinaatio

Kuvio 1. Finkin malli systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa (Fink 2005, 4)
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Systemoitu kirjallisuuskatsaus toteutettiin Finkin (2005) mallia mukaillen (Kuvio 2.). Vai-
heet olivat seuraavat: 1. Tutkimuskysymyksen asettaminen. 2. Hakukoneet valikoituivat
artikkelikokoelmansa perusteella tarjoten tietoa sosiaali- ja terveyspalveluiden artikke-
leista. 3. Hakutermien valinnassa kaytiin keskustelua asiantuntijan kanssa seka pereh-
dyttiin aikaisempaan kirjallisuuteen. 4. Hauille asetettiin kdytannén seulat, joilla mukaan
valittavat artikkelit rajattiin. 5. Kansallisista laheista haettiin systemaattisia kirjallisuuskat-
sauksia. Paapaino oli kartoittaa, mita asiasta oli tutkittu. 6. Haku suoritettiin systemaatti-
sesti siten, ettd ensin luettiin osumat otsikkotasolla ja valittin ennalta asetetut rajat tayt-
tavat artikkelit. Seuraavaksi luettiin naista abstraktit ja valittiin tutkimustehtavaén vastaa-
vat artikkelit. Lopuksi jaljelle jAdneet artikkelit luettiin ja niista tutkimukseen valittiin tutki-
muskysymykseen vastaavat artikkelit, jotka tayttivat ennalta valitut kriteerit ja olivat laa-
dultaan hyvia. 6. Hakujen tuloksesta tehtiin synteesi, jota hyddynnettiin tutkimuksen tee-
makysymyksissa. 7. Tassa tydssa on esitetty tuloksen laadullista synteesia. Kirjallisuus-
katsaus suoritettiin kahdessa osassa, ja tama ty0 esittelee molempien hakujen tuloksen
yhtenéisena synteesina. Osa valituista artikkeleista on hakurajausta vanhempia. Naiden
teosten kohdalla haluttiin tuoda tyohon alkuperéinen lahde.

Tutkimuskysymyksen asettaminen

Hakukoneiden valinta (asiantuntija-arvio)

Kansanvaliset hakukoneet Kansalliset hakukoneet

Hakutermien valinta (asiantuntija-arvioi)

Englanninkielin termisto Suomenkileinen termist6

A4

Hakujen rajaukset

Koko tektsi tal abstracti

P —T 2012 -2017 Akateeminen julkaisu Kieli: englanti tai suomi

Valintakriteerit

Vastaa tutkimuskysymyksiin Koko teksti saatavilla

A 4

Katsauksen suorittaminen

Synteesin tekeminen tuloksista
(Laadun tarkkailu)

Kuvio 2. Kirjallisuuskatsausten eteneminen Finkin (2005) mallia mukaillen
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Ensimmainen kirjallisuuskatsaus "Palveluohjaus erikoissairaanhoidossa” kansainvalisiin
hakukoneisiin tehtiin kevaalla 2017. Laadun arvioinnissa kiinnitettiin huomioita l&hteen
ja kirjoittajan luotettavuuteen mukaillen Joanna Briggs Instituten (JBI) 2011 arviointikri-
teeristéa laadulliselle tutkimukselle seka kayttamalla AMSTAR-laadunarvioinnin tytka-
lua. Haku suoritettiin samalla protokollalla kansallisiin l&hteisiin. Laadun varmistamiseksi

valittiin tutkimukseen mukaan vain kansallisia ohjeita tai loppuraportteja.

3.2 Palveluohjaus erikoissairaanhoidossa

Palveluohjauksessa sosiaali- ja terveysalan ammattilainen koordinoi asiakkaan palvelui-
den kayttoa ja toimii yhteyshenkilond. Han arvioi yhdessa asiakkaan kanssa hanen pal-
veluiden tarvettaan ja neuvoo ja ohjaa hanta palveluiden kaytdssa. Toiminta voi olla pel-
kastdan neuvontaa toisistaan erilla&n olevien palveluiden kaytosta tai moniammatillista
yhteisty6ta, jossa yhdessa tai erikseen olevat palvelut integroidaan kokonaisuudeksi.
(Koivisto 2016, 13). Systemaattisella kirjallisuuskatsauksella haluttiin selvittaa, millaista
palveluohjaus oli erikoissairaanhoidossa. Lisdksi haluttiin kartoittaa nakokulmia, joista
palveluohjausta oli tutkittu. Tutkimuskysymyksia aiheesta asetettiin kaksi.

1. Mita on palveluohjaus erikoissairaanhoidossa?

2. Miten palveluohjauksen liittymisté erikoissairaanhoitoon on tutkittu?

Hakukoneiksi valikoituivat Chinal, Cochrane ja PubMed. Hakujen aikaan Cochrane-tie-
tokanta ei ollut kaytettavissa. Tiedossa oli, ettd palveluohjausta kehitettiin kansallisesti
useammassa hankkeessa. Aiheeseen haluttiin saada ndkemys myo6s kansallisesta ke-
hittdamistyosta. Taman vuoksi kirjallisuuskatsaus suoritettiin samalla protokollalla my6s
STM:n, THL:n, Julkkarin ja Terveysportin sivustoille seka Mediciin, Finnaan, Theseuk-
seen, Doriaan, Melindaan ja Artoon. Naista Arto ja Finna eivat tuottaneet tutkimukseen
mukaan otettavia osumia. Osumia tuli Cinahlista 76, PubMedista 147, THL:sta 128,
Theseuksesta (YAMK). 7. Google (19100 osumaa) ja Google scholanr (976 osumaa)
eivat tuottaneet uusia hakusuuntia. Tietokantojen ja hakutermien valinnasta tutkija kavi
keskustelua tydelaméan asiantuntijan kanssa. Hakusanoiksi valikoituivat palveluohjaus,
service coordination, care management, erikoissairaanhoito, special health care, "Spe-

cialized health care”, "Specialized hospital” ja tiimityd, collaboration ja team work (Liite
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1). Abstraktin lukemisen jalkeen koko tekstin lukuun valikoitui 41 artikkelia. Mukaan tut-

kimukseen valikoitui 8 tutkimusta.

3.3 Psykososiaalisen tuen palvelupolku

Kirjallisuuskatsaus voi olla systemaattinen, vaikka sen yksityiskohdissa ei oltaisi niin
tarkkoja kuin méaaritellyn systemoidun kirjallisuuskatsauksen protokolla edellyttaa (Avey-
ard 2014,16). Toiseen kirjallisuuskatsaukseen "Psykososiaalisen tuen palvelupolku” ei
erikseen kysytty asiantuntija-arviota hakutermeista tai tietokannoista. Tekija kaytti niiden
valinnassa pohjana ensimmaisen systemaattisen haun valintakriteereita. Toisen kirjalli-

suuskatsauksen osalta tutkijan liséksi ei tehty erillistd laaduntarkkailua.

Psykososiaalisen tuen palvelupolun kartoittaminen alkoi tutustumalla kansallisiin tutki-
muksiin aiheen ja tutkimussanojen kartoittamiseksi (Liite 2.). Tavoitteena oli kartoittaa,
miten psykososiaalinen tuki oli kytketty sy6péapotilaan hoitopolkuun seka miten asiaa oli
tutkittu ja selvitetty Suomessa. Samalla kartoitettiin englanninkielisia termeja, joihin hoi-
topolku ja psykososiaalinen tuki liittyivat. Haku suoritettiin portaittain. Ensin valittiin otsi-
koiden perusteella tutkimukset, jotka vaikuttivat vastaavan aihetta. Seuraavaksi luettiin
tiivistelmat, mikali oli saatavilla. Mikali tiivistelmaa ei ollut saatavilla, luettiin sisallysluet-
telo ja lopputulokset seka silmailtiin teksti lapi. Naista valittiin tutkimukset, jotka vaikutti-
vat kasittelevan tutkittua aihetta. Mukaan kokonaan luetuista artikkeleista ja tutkimuk-
sista hyvaksyttiin teokset, jotka liittyivat syépéapotilaan hoitopolkuun, hoitopolun mallinta-
miseen tai psykososiaaliseen tukeen. Kansallisen haun tulosta kaytettiin pohjana valitta-
essa hakusanat kansainvaliseen hakuun. Valitut termeista liittyivat sairaalan ulkopuoli-
siin hoito- ja palvelupolkuihin sekd psykososiaaliseen tukeen ja kuntoutukseen (Tau-
lukko 2.). Hakusanojen osuvuus testattiin kartoittamalla Joanna Briggs Instituutin ai-

heesta julkaisemat hoitosuositukset.

Kansallisen kartoituksen pohjalta kansainvélisen kirjallisuuskatsauksen tutkimuskysy-

myksiksi muodostuivat

1. Miten psykososiaalinen tuki kytkeytyy sydpapotilaan palvelupolkuun?

2. Mita psykososiaalisen tuen palveluita sydpapotilaille tarjotaan?

Hakukoneiksi valikoitui edellisen katsauksen mukaisesti Cinahl, PubMed ja Cochrane.

Kaikki kolme olivat kaytettavissa. Haku eteni Finkin (2005) mallia mukaillen (Kuvio 2.).
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Osumia tuli yhteensa 1220. Naista poistettiin kaksinkertaisuudet ja ei-englanninkieliset
artikkelit. Jaljelle jaaneet artikkelit luettiin otsikkotasolla ja otsikon perusteella valittiin
abstraktin lukuun tutkimuskysymyksiin vastaavat koko teksti saatavilla olevat artikkelit.
Abstrakti luettiin 328 artikkelista. Koko teksti luettiin 49 artikkelista. Naista tutkimuskysy-
myksiin vastasi 2 hoitopolkuartikkelia ja 3 psykososiaalisen tuen artikkelia. Kirjallisuus-
katsaukseen mukaan tulleet tutkimukset olivat laadultaan hyvia. Suuntaava ja tayden-
tava Kirjallisuuskatsaus, psykososiaalisen tuen palvelupolku, suoritettiin kesalla 2017
projektin tdsmennyttyd syopakeskukseen ja psykososiaaliseen tukeen. Kehittdmispro-
jektin edetesséa hakuja taydennettiin tutkimustulosten valmistuttua hoitavaan viestintaan.
Tasta ei suoritettu Finkin (2005) mallia mukailevaa kirjallisuuskatsausta. Kappaleet 3.4
— 3.8 on kirjoitettu synteesina tutkimusta edeltavista kirjallisuuskatsauksista. Kirjallisuus-
katsausten tulosta hyddynnettiin teemahaastattelu rungon laatimisessa, uuden toiminta-

mallin luomisessa ja implementointisuunnitelmassa.

3.4 Asiakaslahtoiset palvelut

Asiakkaat pitdd ottaa mukaan palveluiden kehittdmiseen mukaan ja heidan danensa ja
kokemuksensa tulisi huomioida suunnitteluvaiheessa (Foglino ym. 2016; Koivisto ym.
2016, 25 - 26; Saarisilta & Heikkila 2015. 22,173, 238 - 239 & 268). Toiminnan organi-
soinnissa hakokulmana tulisi olla sisainen tehokkuus ja ulkoinen tehollisuus, taloudelliset
nakokulmat seka potilaan yksilblliset hoidontarpeet, jotka tulisi liittdd organisaation pro-
sesseihin. Muutoksen suunnittelu tulisi aloittaa alhaalta pain, ja siihen tulisi ottaa asteit-

tain mukaan asiakkaat, hoitohenkilokunta, laakarit, sihteerit ja johto. (Ippolito ym. 2014.)

Lahtokohtana palveluiden kehittdmisessd, toteuttamisessa seka arvioinnissa tulisi olla
asiakasymmarrys ja asiakkaan paikka prosessissa. Tama tarkoittaa uudenlaisia osallis-
tavia yhteiskehittamisen foorumeita seka asiakkaiden palveluverkostojen uudenlaista or-
ganisoitumista. (Saarisilta & Heikkila 2015.173, 267 - 268.) Palvelut muuttuvat asiakas-
lahtdiseksi vain, jos palveluita kehitetddn kokonaisvaltaisesti ja palveluita toisiinsa integ-
roiden (Virtanen ym. 2011, 12). Asiakkaan ndkokulmasta palveluiden integraation tulisi
muodostaa palvelukokonaisuuksia tai -ketjuja, jotka vastaavat asiakkaan tarpeisiin ja
mahdollistavat asiakkaan saumattoman siirtymisen palvelusta toiseen. Asiakasléhtois-
ten palveluintegraatioidin muotoja voivat olla palveluohjaus, moniammatillinen ja -alai-

nen yhteistyd, palvelu- ja hoitoketjut sek& laajemmat integroidut palvelukokonaisuudet.
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Yhteinen kasitys toimijoiden tydnkuvista ja vastuista on oleellinen osa asiakkaan turval-

lista siirtymista toimijoiden valilla. (Koivisto ym. 2016, 7, 14 - 17, 24.)

3.5 Psykososiaalinen tuki ja kuntoutuminen

Psykososiaalinen tuki tulee huomioida hoitopolun kaikissa vaiheissa. Tutkimusten mu-
kaan asiakkaan kyky vastaanottaa tietoa on rajallinen. Siita johtuen informaatiota saata-
villa olevista psykososiaalisen tuen palveluista tulisi olla tarjolla jokaisessa sydpapolun
vaiheessa. Sairastuneille oli tirke&a, etta sairaala ja paikallinen sydpajarjesto kartoittivat
heidan psyykkista jaksamistaan. Psykososiaalisten palveluiden toivottiin olevan yksil6lli-
sia ja omaisten/l&heisten mukaan ottaminen koettiin 4arimmaisen tarkeaksi psykososi-
aalisen kuntoutumisen osa-alueeksi. Ammatillista psykososiaalista tukea potilaille oli kui-
tenkin saatavilla vain vahan. (Laine 2012, 31 -34, 42-43.) Syopéapotilaat arvostavat pal-
veluita ja tukea, jotka vastaavat heidan monimutkaisia, vaihtelevia ja erittain yksilollisia
tarpeitaan. (Cowley ym. 2016.) Naytt6&, miten sydpéapotilaiden palvelut tulisi jarjestaa, ei
ole. (Cooper 2014.) Paastakseen parhaaseen mahdolliseen elamanlaatuun olisi huomi-
oitava niin fyysiset kuin psyykkisetkin tekijat. Huomiota tulisi kiinnitta&a potilaiden myo-
haisten ja pitkdaikaisten psykososiaalisten vaikutusten lieventamiseen. (Nass ym. 2015.)

Hoitojen paatyttyd sydpanavigaattorin tarjoama seuranta, neuvonta ja tuki koettiin tér-
keiksi ja eheyttaviksi. Hoitajanavigaattorin mukaanottoa suositeltiin heti diagnoosikayn-
nin jalkeen, sek& ainakin kerran sydpahoitojen aikana. Yleisimmat syyt navigaattorin
vastaanotolle tuloon liittyivat psykososiaaliseen tukeen potilaalle tai perheelle seka eri
virastojen asioinnissa neuvomiseen. Hoitojen paatyttyd koettiin lisatarvetta tiedonsaan-
nille. (Trevillion ym. 2015; Vainio 2013, 61 - 64). Potilaiden vertaistukiryhmiin osallistu-
miseksi tukihenkilén (laheinen/ omainen tai ystava), kutsuminen mukaan auttaisi heita

kaikkia selviytymaan sydpapotilaan hoitojen jalkeisesta ajasta. (Green ym. 2017, 20.)

Sy6péahoitajan puhelimitse tarjoama neuvonta (SPN) koettiin hyddylliseksi etenkin seu-
rannassa olevien potilaiden osalta, kun pystyttiin keskittyméaan kokonaisvaltaiseen hy-
vinvointiin bioladketieteellisen seurannan sijasta. SPN auttoi potilaan roolista irrottautu-
misessa ja selviytymiseen sopeutumisessa. Puhelinseurannan elementit, jotka tukivat
selviytymiseen sopeutumisessa ja potilaan roolista irrottautumisessa olivat sairaalassa
tapahtuvien tapaamisten poistaminen ja mahdollisuus rakentaa hoitosuhde tiettyyn hoi-
tohenkilokunnan edustajaan. Puhelinkontaktit eivat hairinneet tydpaivia eivatka yllapita-

neet potilaan roolia. Hoitajan tarjoama aika ja tieto, mihin soittaa huolien ja kysymysten
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kanssa, korostuivat tarkeina tekijoina. Sairaanhoitajan puhelinneuvontaa pidettiin hyvin

suositeltavana. (Cox ym. 2015, 15-16.)

Psykososiaalinen tuki oli osa syopakuntoutusta. Syopékuntoutuksessa tuli korostua kun-
toutuksen oikea-aikaisuus, antajatahon asiantuntijuus, toiminnan koordinointi, eri tuen
muotojen saatavuus, tiedon saanti hoitopolun aikana ja toiminnan asiakaskeskeisyys.
Ensitietopaivilla tavoitteena oli ohjata asiakkaita kuntoutuksen piiriin. Omaisten tiedon

saannille ne ovat toimiva kanava. (Vainio 2013, 61 - 62.)

3.6 Sopeutuminen uuteen normaaliin

Asiakkaan kokemuksen huomioimisella akuutin hoidon aikana oli suuri merkitys hoidon
jalkeisessa selviytymisessa. Rakkosydpapotilaiden syépahoidoilla oli usein arkojakin pit-
k&aikaisvaikutuksia hoitojen paatyttya. Tarvitaan uusia keinoja, joilla hoitojen jalkeisiin
ongelmiin pystytaan vastaamaan. Tarkeimpia lyhytaikaisia vaikutuksia olivat ystavyys-
suhteiden katkeaminen, elaman rajoittuminen ja riippuvuus muista ihmisista. Tilanne kor-
jaantui usein 5 - 7 vuoden aikana hoitojen paattymisesta ja "uuteen normaaliin” sopeu-
duttiin. Tarvetta rakkosyopapotilailla oli raataldidyille sukupuolikohtaisille interventioille.
(Edmondson ym. 2017, 457 - 459.) Yksilolliset erot olivat suuret. Hoitopolun eri vaiheissa
rakkosyopaa sairastavilla oli erilaisia psykososiaalisen tuen, kuten vertaisten ja psykolo-
gisten interventioiden tarpeita. Laadulliset tutkimukset osoittavat, ettd "epavirallisen”
tuen verkostot mukaan lukien kumppaneiden tarjoama tuki ja vertaistuki olivat selviyty-
misen kannalta tarkeitd. Tarkempaa tietoa tuen oikeasta ajoittamisesta kuitenkin tarvi-
taan (Moore ym. 2015a, 1246). Syopakeskusten tulisi kiinnittaa eritysitd huomiota psy-
kososiaalisen tuen palveluiden tarjoamiseen jo ennen kuin varsinainen palvelun tarve oli
tunnistettavissa. Nuorille sydpaan sairastuneille potilaille jai suhteettoman paljon krooni-
sia vaikutuksia kuratiivisten hoitojen jalkeen. Heidéan kohdallaan korostui myds pienriski-
potilaiden tunnistamisen ja heille suunnattujen palveluiden kehittdmisen tarpeellisuus.
Erityisesti huomioita tuli kiinnittd& potilaiden mydhdisten ja pitkdaikaisten psykososiaa-

listen vaikutusten lieventamiseen. (Nass ym. 2015.)

Sopeutumisessa "uuteen normaaliin” tarjottuja tukimuotoja olivat emotionaalinen tuki ja
tiedollinen tuki hoidoista aiheutuneista sivuvaikutuksista. Vertaistuki, kumppanin tuki, on-
line-tuki, itsehoito seka terveydenhuollon ammattilaisten kanssa kayty keskustelu olivat

asiakkaille tarjottuja psykososiaalisen tuen muotoja. Naista vertaistuki ja puolisolta saatu
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tuki koettiin parhaiksi tukihoitojen muodoiksi. Rajoittamaton paasy syopahoitajalle, yksi-
[6llisesti suunnitellut palvelut ja psykoseksuaaliset palvelut hoitojen sivuvaikutuksista pa-
ransivat potilaiden selviytymista. Erityisesti asiakkaiden paasya syodpasairaanhoitajan
vastaanotolle sy6péapolun eri vaiheissa tulisi parantaa. Terveydenhuollon henkiléston tu-
lisi kannustaa sydpapotilaita ja heidan omaisiaan itsehoitoon seka tarjota tietoa ja tukea
kannusteeksi. Laheisilla on merkittava rooli potilaiden selviytymisessa, joten myds heille

tulisi tarjota mahdollisuus saada tukea. (King ym. 2015).

Ammattimaisen vertaistuen piiriin hakeutumattomat henkilét kokivat omat tukiverkos-
tonsa riittaviksi. Omaisten, laheisten ja ystavien tarjoama tuki koettiin merkittéavaksi teki-
jaksi syovasta selviytymisessa. Naiden potilaiden tiedot tukiryhmien tarkoituksesta olivat
puutteelliset tai he kokivat, ettei ryhman toiminta tukenut heita henkilkohtaisessa tilan-
teessa. Vertaistuen ulkopuolelle jaaneet henkil6t olisivat todennakdisesti hyttyneet psy-
kososiaalisista palveluista, silla usein heilla oli tiedon ja tuen tarvetta tilanteessa, jossa
kontaktit onkologeihin vahenivat. Samaan aikaan hoitavaa henkilbkuntaa pidettiin kiirei-
sené eikéa heitd haluttu hairitd kysymyksilla. Vertaistukiryhmiin osallistuneet olivat saa-
neet apua syOpataipaleesta selviytymiseen ja syodpasairaudesta kuntoutumiseen.
(Green ym. 2017, 11, 18 - 19.) Tietoa tulisi olla saatavilla niin, etté sairastuneella on
tarvittaessa mahdollisuus ottaa yhteytta tai hAnen suostumuksellaan h&neen otetaan yh-
teytta syopajarjestoista. Erityisesti koettiin tarvetta yhteyshenkil6lle, esimerkiksi palve-
luohjaajalle eri toimijoiden valilla. (Mantyla 2014, 21, 36 - 40.)

3.7 Palvelupolku

Terveydenhuollon palveluiden kehittAmisessa hoito- ja palveluketjut ovat rinnasteisia ter-
meja, silldA molempien kehittdmisessa tavoitteena on asiakkaan siirtyminen saumatto-
masti toimijoiden valilla (Koivisto ym. 2016, 7, 13 - 16). Sosiaali- ja terveyspalveluissa
kaytetdan samanlaisista toimintamallikuvauksista eri nimid. Sosiaalipalveluiden kayt-
tama nimitys on palvelupolku ja terveyspalveluiden kayttdmé& nimitys on hoitopolku.
Myds kasitteité palveluketju, palveluketjumalli, hoitoketju, hoitoreitti ja asiakasreitti kay-

tetdan vastaavanlaisista mallikuvauksista. (Kortekangas ym. 2015, 9).

Hoitopolku on "paketti" hoidoista, jotka siséltavat monia, vaihtelevia ja integroituja ter-
veyspalveluja ja joilla pyritaan terveyden pitkaaikaiseen paranemiseen akuutin tilanteen

hoidon sijasta (Ippolito ym. 2014). Hoitopolku on tapahtumia, prosesseja ja hetkié asiak-
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kaan laaketieteellisten hoitojen vélilla. Hoitopolku ei aseta sekvensseja tai peruuttamat-
tomia reittejd, joten hoitoon on olemassa useita eri reitteja. Hoitopolku voi alkaa jo oi-
reesta, jolle haetaan selvitysta, diagnoosista, taudin episodista tai seulonnassa havai-
tusta muutoksesta. Hoitopolun aloittamisesta voidaan neuvotella ja sen aloittaminen voi
viivastya oireiden tai hoitojen puuttumisen vuoksi. Vaihtoehtoisesti hoitopolulla voidaan
my0s palata takaisinpain, mikali hoito on tehotonta. Hoitopolkua voidaan ajatella kaksi-
suuntaisena mallina. (Scott. ym. 2013, 48 — 51.) Hoidon kokonaisuuden kannalta hoito-
polku viittaa suunnittelemattomampaan hoitokokonaisuuteen kuin hoitoketju. Hoitopolku
on paikallinen toimintaohje, missa maaritellaén tyonjako ja potilaan/asiakkaan kulku eri
toimijoiden valilla (Valimaa 2012, 13). Hoitopolun on oltava rakenteellinen monitieteinen
hoitosuunnitelma, jossa kaytetaan paikallisia ohjeita tai rakenteita. Siind on yksityiskoh-
taisia maaritelmia ja hoitosuunnitelmia, reitteja, ohjeita tai protokollia, joihin eteneminen
perustuu. Hoitopolun tarkoituksena on yhdenmukaistaa maaritellyn kliinisen ongelman
hoitoa, hoitomenetelma&a tai hoidon episodia tietyssa vaestdssa. (Lawal ym. 2016, 3.)

Hoitoketju on alueellinen palvelukokonaisuus, jossa on kirjattu, miten potilasta tietyssa
tilanteessa tutkitaan ja hoidetaan terveydenhuollon eri tasoilla. Suunniteltaessa yksityis-
kohtainen kuvaaminen, tyénjaon kirjaaminen ja tiedossa olevien ongelmien kirjaaminen
on tarkeda. (Nuutinen 2000, 1822 - 1823.) "Hoitoketjun syvin olemus on vastuun otto
potilaan hoidon jarjestdmisesta.” Hoitoketjuun sisaltyy lupaus tiedonkulun varmistami-
sesta ja yhteistydsopimusten pitdmisestd. Vastuun hoidon jarjestamisesta voi ottaa kuka
tahansa hoitoon osallistuva toimija. (Aalto ym. 2006, 7.) Palveluketju on hoitoprosessien
kokonaisuus, asiakkaan tiettyyn ongelmakokonaisuuteen kohdistuvana, sosiaali- ja ter-
veydenhuollon organisaatiorajat ylittavana, suunnitelmallinen ja yksilollisesti toteutuva
toiminta (Tanttu 2007, 27).

3.8 Palveluohjaus

Palveluohjausta pidetdén kattokasitteend, jonka alle sopii erilaisia toimintamalleja ja —
tapoja. TyOtapa soveltuu useiden eri asiakasryhmien tarpeisiin. Palveluohjauksesta pu-
huttaessa voidaan puhua joko yksil6llisestd, yhteiséllisestd, alueellisesta, siirtymavai-
heen, ennaltaehkaisevésta tai ennakoivasta palveluohjauksesta. Yhteista néille kaikille
kuitenkin on, etta toiminta on asiakkaan tarpeista |ahtevaa ja tyoskentely perustuu luot-

tamukselliseen suhteeseen. TAma asiakastyo voi koskettaa joko palvelun hallintoa, asia-
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kastyota (case management) tai toiminnan organisointia (service coordination). Toimin-
tatapana palveluohjaus nahdaan kolmitasoisena toimintana, jossa tydote muuttuu asiak-
kaan palvelutarpeen intensiteetin mukaan. Naiden toimintaotteiden on katsottu olevan
perinteinen palveluohjaus, voimavarakeskeinen palveluohjaus seka intensiivinen palve-
luohjaus. Kaikki asiakasryhmat, joiden palveluohjausta on kehitetty, ovat siitd hyotyneet.
Huolella toteutettu palveluohjausmalli voi my6s tuoda esiin jarjestelman ongelmakonhtia.
(Hanninen 2007, 11 - 14, 16 — 17, 46.)

Kuntoutusohjaajan, navigaattorin ja palveluohjaajan maaritelmat ovat lahekkain toisiaan
(Mantyla 2014, 21). Palveluohjaus on asiakkaan tarpeista lahtevaa, luottamukselliseen
suhteeseen perustuvaa ja asiakkaan tarpeen mukaan muuttuvaa tyéta (Hanninen 2007,
11, 16). Palveluohjaus on prosessi, jossa on selkeasti maaritelty alku ja loppu ja sen
tarkoituksena on tuoda ihmiselle kokemus, ettd han on taysiarvoinen yhteiskunnan jasen
(Reito 2006, 35 - 40). Tyypillista palveluohjauksen kaytélle on kumppanuuteen perustuva
tydskentely yli organisaatiorajojen, kuten erikoissairaanhoidon ja vapaaehtoistyon valilla
(Mecalfe 2005, 55). Palveluohjaajan tavoitteena on pyrkimys asiakkaan omien voimava-
rojen ja kykyjen loytamiseen (Rauhala 2011).

Sy6pakuntoutuksen mallissa (mukailtu Vainio 2013) sytpéapotilaan hoitopolulle kuuluisi
kuntoutusluotsi, joka vastaisi potilaan/asiakkaan kuntoutussuunnitelmien arvioinnista,
yhteistydstd ammattihenkilihin ja yhteistytsta perusterveydenhuoltoon. Kuntoutusluotsi
voisi olla syopékuntoutuksen asiantuntija, joka mm. organisoi kuntoutujalle hénen tarvit-
semansa tuet. (THL 2014, 84, 91.) Asiakkaat itse toivoivat, ettd he saisivat enemman
kontaktia sydpéasairaanhoitajalle heti diagnoosin jalkeen seké aktiivisten hoitojen paatyt-
tya. Psyykkinen ja henkinen tuki potilaalle ja laheiselle olivat tarkeita taudista selviytymi-
selle. Mikali tarjolla olisi ollut ohjausta naihin palveluihin, olisi yli puolet potilaista siihen
tarttunut. (King, 2015.) Usein potilaiden tuen tarve alkaa jo ennen diagnoosin saamista.
Lounais-Suomen sydpayhdistyksessa on kehitetty toimintamalli varhaisen psykososiaa-
lisen tuen ohjaamiseen palveluohjaajan kautta. (Méntyla 2014, 38—40.) Koordinoinnin
jarjestamiseksi eri toimijoiden valilla tarvitaan selkeaa tietoa toisten osapuolten erityis-

osaamisesta seka hyvaa tiedonkulkua (Tarvainen ym. 2015, 43 - 44).
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4 KEHITTAMISPROJEKTIN ETENEMINEN

Projektin suunnittelu on valintojen tekemista sen suhteen, minkd ongelmien ja esteiden
ratkaisemiseen resursseja halutaan kayttaa. Samalla tulisi miettida, mita vahvuuksia pys-
tytaan hyddyntdmaan ja miten kaytettavissa olevat resurssit pystyaan mahdollisimman
hyvin kayttamaan. Projektin sisallon maarittdminen ja ongelma-analyysi tulisi tehda yh-
teissuunnitteluna. (Silferberg 2018, 30-31.) Projektin suunnittelu kaynnistyi huhti- touko-
kuun vaihteessa 2017 yhteistydpalavereilla TYKS:n ja Lantisen sytpéakeskuksen asian-
tuntijoiden kanssa (Kuvio 3.). Samalla kaynnistyi yhteistyéverkoston kokoaminen lanti-
sistd syopajarjestoista. Erikoissairaanhoidon palveluohjauskartoituksen liséksi tekija
suoritti uuden taydentavan kirjallisuushaun ja laati ehdotuksen tutkimussuunnitelmasta
kesalla 2017. Ensimmainen yhteispalaveri tekijan ja sidosryhmien kesken oli syksylla
2017. Yhteispalaverin jalkeen tekija viimeisteli tutkimussuunnitelman.

Tutkimus Implementoinnin aloitus

. Sy_ste_rnaattinen » Tutkimustulosten esittely
kirjallisuuskatsaus * Yhteisymmérryksen luominen.

* Palveluohjaus, ) + Asiakaslahtéisen toimintamalli + Toiminnallinen tydpaja
psykososiaalinen tuki, + Kokemusasiantuntijat n=4 muodostaminen Lantisen sydpakeskuksen
hoitopolku + Sybpajarjestdjen asiantuntijat * Yhteistyéverkoston henkilostolle

» Yhteistyoverkoston n=3 toimenpidesuunnitelma + Uuden toimintamallin esittely
koko?m\nen + Fokusryhmahaastattelut » Helmikuu — toukokuu 2018 « Implementointisuunnitelma:

* Huhtikuu- elokuu 2017 TYKS n=6 verkosto- alueellinen,-

+ Induktiivinen siséllonanalyysi tol('“f'l'_l?illﬁekoma'nen'x
+ Asiakaslahtsinen kuvaus EerO el
. s . y . Asiantuntijaverkoston asiakaslahtsinen
Tutkimuksen maarittely §g¥gkuu 2017-tammikuu yhteiskehittdminen + Toukokuu 2018

Kuvio 3. Kehittdmisprojektin eteneminen

Kehittamisprojektin tutkimus kaynnistyi lokakuussa 2017 tekijan hakiessa kaikista tutki-
muskohteen organisaatioista tutkimusluvat. Liséksi jokaiselta haastateltavalta pyydettiin
henkilokohtaisesti suostumus tutkimukseen osallistumisesta (Liite 4). Tutkimus muodos-
tui kahdeksasta yksiléhaastattelusta seka yhdestd fokusryhméhaastattelusta. Yhden
haastattelun tulos jatettiin pois aineiston analysointivaiheessa. Tutkimus tuotti tietoa

asiakaslahtdisen palveluohjausmallin kehittamiseen.

Tutkimustulosten arviointi toteutettiin helmikuussa 2018 tekijan esitellessa tutkimustulok-

set laajennetulle ohjausryhmalle. Laajennettu ohjausryhma toimi asiantuntijatydpajana,
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missa yhdessa tutkimustulosten pohjalta luotiin yhteisymmarrysta nykyisen toimintata-
van kehitettavista kohdista. Tutkimustulosten ja asiantuntijaryhman ndkemysten pohjalta
tekija suunnitteli raakaversion uudesta toimintamallista. Raakaversion muodostamisen
jalkeen tekija vei toimintamallin kokemusasiantuntijalle arvioitavaksi mallin ulkonaon sel-
keydesta. Lantisen sydpakeskuksen henkilostdn kehittamispaivassa tekija veti tydpajan
tavoitteena luoda yhteista nakemysta psykososiaalisen tuen piiriin ohjaamisen toteutuk-
sesta ja tarpeesta. TyOpajan vastauksia tekija peilasi luotuun toimintamalliin havaiten
niiden olevan yhtenevéat. Lopuksi asiakaslahtdinen palvelupolkumalli tuotiin laajennetun
ohjausryhman tapaamiseen, jossa asiantuntijakeskustelun pohjalta kartoitettiin tarvitta-
via muutoskohtia. Asiantuntijatydryhman nakemykset hyodyntéen tekija laati implemen-
tointisuunnitelman asiakaslahtdisen palvelupolun kayttdonotolle ja uuden toimintatavan
juurruttamiseksi osaksi Lantisen sydpékeskuksen ja lantisten syopajarjestojen toimintaa.

Kehittamisprojektin tuotoksena syntyi asiakaslahtdine palveluohjausmalli ja toimintaku-

vaus prosessista seka implementointisuunnitelma mallin kayttéonotosta.
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5 TUTKIMUKSEN TAVOITE, TARKOITUS JA TEHTAVAT

Tutkimuksen tavoitteena oli kartoittaa, miten potilaan ohjaaminen psykososiaalisen tuen
palveluihin talla hetkelld tapahtuu kokemusasiantuntijoiden, sy6péjarjestéjen ja TYKS:n
nakokulmista. Tarkoituksena oli kuvata asiakkaan nykyinen psykososiaalisen tuen pal-

velupolku.
Tutkimustehtavét olivat seuraavat:

1. Miten asiakkaan palveluohjaus psykososiaalisen tuen palveluihin toteutuu koke-
musasiantuntijoiden ndkodkulmasta talla hetkella?

2. Miten asiakkaan palveluohjaus psykososiaalisen tuen palveluihin toteutuu sy6-
pajarjestdjen nakokulmasta talla hetkella?

3. Miten asiakkaan palveluohjaus psykososiaalisen tuen palveluihin toteutuu

TYKS:n syopapoliklinikan henkilokunnan nakdkulmasta talla hetkella?

Tutkimuksessa ei selvitetty sairaalan sisaista palveluihin ohjaamista tutkimuksen fokuk-
sen ollessa sairaalan ja paikallisten syopéajarjestojen toiminnan yhtymakohdassa. Psy-
kososiaalisen palveluihin ohjaamisen nykytilan kartoittamiseksi tutkimuksessa kaytettiin
kirjallisuuskatsauksen pohjalta maariteltya psykososiaalisen tuen maaritelmaa. Tutki-
muksen tuloksia hyddynnettiin asiakaslahttisen palvelupolkumallin luomisessa. Tutki-
muksen kehittamisosiossa laadittiin implementointisuunnitelma uuden asiakaslahtdisen
toimintamallin kayttddnotolle. Asiakaslahtoisen palvelupolkukuvauksen ja implementoin-

tisuunnitelman laatimisessa hyddynnettiin asiantuntijaverkostoa ja yhteiskehittamista.
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6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

6.1 Tutkimuksen menetelmalliset ratkaisut

Tutkimuksellisessa kehittdmistytssa tutkimus on alisteinen kaytannén ongelmille, jotka
asettavat reunaehdot tutkimukselle (Toikko & Rantanen 2009, 21). Laadullisessa tutki-
muksessa pyritaan "uppoamaan” sisélle tutkittavaan ilmiéén, jota voidaan lahestya eri
tutkimus- ja aineistonkeruumenetelmilla, jotka ovat mm. haastattelu (yksil6 ja fokus-
ryhma), tarkkailu seka tapaustutkimus. (Day ym. 2010, 47 - 49). Case-tutkimusta on kay-
tetty runsaasti erilaisten kehittamishankkeiden tutkimuksessa, toteavat Yin & al. (2002).
Heidan mukaansa se soveltuu hyvin tilanteeseen, joka on lahelld kaytantdéa, mutta jonka
kytkennat ilmion ja kontekstin valilla eivat ole itsestddn selvia ja jossa joudutaan kaytta-
maan erilaisia nayttdja hyvaan tulokseen paasemiseksi. Kirjoittajat pitavat erinomaisena,
etta tapaustutkimusten avulla voidaan dokumentoida muutokset teorian ja kaytannon ke-
hittymisaskelista. Sellainen tutkimus, joka kohdentuu kayttajiin, ammatillisiin asiantunti-
joihin, tuotteisiin tai tuotantoprosesseihin, antaa mahdollisuudet ymmartaé tapahtumien

kulkua ja muutoksia entista paremmin.

Tassa tutkimuksessa haluttin ymmartaa tapahtumien kulkua sekéa selvittda nykytilaa,
jotta muutokset voidaan kohdentaa ja tydskentelyd voidaan kehittéda entista paremmaksi.
Tutkimuksen kohteena oli asiakkaiden palveluihin ohjaaminen erikoissairaanhoidosta
syopdjarjestoihin. Tyo keskittyi kuvaamaan palveluihin ohjaamista erikoissairaanhoi-
dosta syopéajarjesttihin. Mahdollisimman tarkan tilannekuvauksen aikaansaamiseksi
kohdetta kartoitettiin kolmesta ndkdkulmasta ja alueen kaikista paikallisista syopajarjes-
toista. Haastateltavaksi kysyttiin kaikki alueella toimivat koulutetut sy6patautien koke-
musasiantuntijat (n=5). Yhteyshenkilona heihin toimi paikalliset syopajarjesttt ja syopa-
tautien klinikan ylihoitaja. Tekija lahestyi heitd sahkopostitse esitellen tutkimuksen (Liite
3.) ja sopien haastattelutapaamiset. Sydpajarjestdjen haastateltavien kohdalla haasta-
teltava sai toiminnanjohtajilta tiedon haastateltavasta, jolla heidén arvioin mukaan oli pa-
ras asiantuntemus vastata tutkimuksen kohteesta. TYKS:in henkildstén haastattelussa
haluttiin saada tietoa useasta nakokulmasta, joten haastateltavat valikoituivat ammat-
tinsa ja tydtehtavien mukaan. Haastateltavista kaksi oli sairaanhoitajaa, kaksi hoitotyon
esimiesta ja kaksi ladkarid. Haastateltavat toimivat eri poliklinikoilla ja edustivat pitkaan

yksikdssé ollutta henkildstéa seké vasta lyhyen tyduran TYKS:issé tehnytta henkilost6a.
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Tyypillisesti tapaustutkimuksella tuotetaan pienesta joukosta tai aiheesta yksityiskoh-
taista intensiivista aineistoa. Tavoitteena on ilmién kuvaaminen. Oleellista kerattavassa
aineistossa on, ettd se muodostaa kasiteltdvasta aiheesta kokonaisuuden eli tapauksen.
(Saarela-Kinnunen & Eskola 2007, 185; Syrjala & Numminen 2001, 159.) Tapaustutki-
muksen vahvuus on sen kokonaisvaltaisuudessa, vaikkakin sita on kritisoitu sen edus-
tavuuden puutteesta ja puutteellisesta kurinalaisuudesta. Lahtékohtana talle ajattelulle
on ollut nakemys tietolahteen ja tutkijan subjektiivisuudesta ja vaikutuksesta tutkimuk-
seen. (Saarela-Kinnunen & Eskola, 2001, 160). Case- eli tapaustutkimus on sellainen
empiirinen tutkimus, joka kayttéd monipuolista ja monilla eri tavoilla hankittua tietoa ana-
lysoimaan tiettya nykyista tapahtumaa tai toimintaa tietyssa rajatussa ymparistossa. Se
on ns. intensiivinen tutkimusmenetelma, joka kohdistuu ajankohtaisiin asioihin. Siina on
mahdollista suorittaa systemaattista haastattelua tai tarkkailua. Menetelmana tapaustut-
kimus ei ole riippuvainen henkiloston osallistumisesta. Tutkimusotteeltaan tapaustutki-
mus on hyvin intensiivinen, ja tavoitteena on saada mahdollisimman kokonaisvaltainen,
seikkaperéinen ja tarkka kuvaus aiheesta. Usein tutkittavaan aiheeseen vaikuttaa useita
eri tekijoita. (Yin 2014, 23 - 24))

Sy6péapotilaan hoitopolusta ja psykososiaalisen tuen liittamisesta syopapotilaan hoito-
polkuun oli tehty teoreettiset mallit. KehittAmisprojektin tavoitteena oli kartoittaa psyko-
sosiaalisen tuen piiriin ohjaamisen nykytila seka luoda asiakaslahtéinen toimintamalli
Lantisen sytpékeskuksen alueella. Tasta syysta psykososiaalinen tuki maariteltiin en-
nen haastatteluja ja haastattelun alussa tekija ja haastateltavat kavivat keskustelua, mita
psykososiaalisella tuella tassa tytssa tarkoitetaan. Tapaustutkimus soveltui metodina

kehittamistydn tutkimuksellisen osin lahestymistavaksi.

6.2 Aineiston keruu

Aineiston keruu suoritettiin teemahaastatteluna. Teemahaastattelu on yksi tutkimus-
haastattelun muoto. Tutkimushaastattelussa keréttya tietoa voidaan kayttdd ongelman
ratkaisemiseen sen jalkeen, kun se on tieteellisin menetelmin varmistettu. Teemahaas-
tattelu on keskustelunomainen tiedonkeruun menetelm&, missé haastateltava ja haas-
tattelija keskustelevat ennalta maaratysta aiheesta ilman tarkkaan maariteltyja kysymyk-
sid ennalta sovituista aihepiireista. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 42, 47.) Sita voidaan pitaa

keskusteluna, joka tapahtuu tutkijan aloitteesta ja tutkijan ehdoilla aiheesta, jonka teema-
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alueet on etukateen maaritelty (Eskola & Vastamaki 2007, 25-26). Teemahaastattelu-
runko (Liite 5.) oli kaikille asiantuntijaryhmille sama. Jokaiselle haastateltavalle teemoista
muodostettiin nakdkulman mukaisesti kysymykset. Kokemusasiantuntijat ja syopajarjes-
téjen asiantuntijat haastateltiin yksildhaastatteluina. Kokemusasiantuntijoiden haastatte-
luista yksi jatettiin analysointivaiheessa hyddyntamatta. TYKS:n haastattelu toteutettiin
fokusryhméhaastatteluna. Fokusryhméhaastattelu on haastattelua, misséa osallistujat on
valittu tarkasti ja haastattelija puhuu useammalle henkildlle samanaikaisesti, esittden ky-
symyksia myos yksittaisille jasenille. Thannekoko fokusryhméhaastattelussa on 6 - 8
haastateltavaa (Hirsjarvi & Hurme. 2004, 61-63.)

Tutkimushaastatteluja on hyvin erilaisia ja tutkimushaastattelut ovat hyvin monimuotoi-
sia, jopa kerronnallisia. Haastateltavalle on mahdollista jattaa tilaa kertoa omin sanoin
tai hanta voidaan johdatella kysymys-vastaus-tyyppisesti. (Aaltonen & Leimumaki 2011,
119.) Tavoitteena tutkimuksessa oli saada esiin kuvaus nykytilasta. Kokemusasiantunti-
jahaastatteluissa (n=4) paadyttiin kayttamaan kerronnallista haastattelumuotoa. Haasta-
teltaville esitettiin tutkimusteeman mukaiset kysymykset, joihin heitd rohkaistiin kerto-
maan omakohtaisia kokemuksia. Tarvittaessa haastattelija teki teemaan suuntaavia ky-
symyksia. Haastateltavat saivat runsaasti tilaa kertoa omaa kokemustaan ja omaa tari-
naansa kokemusasiantuntijana ja syopapotilaana. Viimeinen kokemusasiantuntija haas-
tateltiin aikataulullisista syista vasta sydpajarjestdjen asiantuntijoiden haastattelun jal-
keen. Hanen haastatteluaan ennen haastattelija kuunteli aikaisemmat kokemusasian-

tuntijoiden haastattelut paastakseen uudestaan kiinni heidan kokemuksiinsa.

Tapaustutkimuksessa asiantuntijahaastattelulla tutkija pyrkii hankkimaan tietoa tutkitta-
vasta ilmiosta tai prosessista. Kiinnostuksen kohteena ei ole henkil®, vaan hénella oleva
tieto. Haastateltavat valitaan heidan asemansa vuoksi, ja tavoitteena on kuvata ilmi6.
Talloin haastateltavien joukko on rajattu ja lahes tai taysin mahdoton vaihtaa. (Alastalo
& Akerman 2011, 373-374.) Syopéjarjestojen asiantuntijahaastatteluissa (n=3) kartoitet-
tiin yhteisty6ta erikoissairaanhoidon kanssa, reitteja, joita asiakkaat heille tulevat sekéa
tarjolla olevia palveluita. Haastateltavat asiantuntijat olivat kaikki tydskennelleet pitkd&n
omassa organisaatiossaan. Jokainen toiminnanjohtaja katsoi ja sopi haastateltavan hen-
kilon haastattelijan puolesta. Haastattelijan tehtavaksi jai haastattelujen jarjestdminen.
Haastatteluista yksi toteutettiin Skypen valityksella ja kaksi kasvokkain tapahtuvina
haastatteluina. Syopéjarjestdjen asiantuntijahaastatteluissa haastateltavat saivat tilaa
kerronnalliselle haastattelulle. Kokemusasiantuntijoiden haastattelusta poiketen haastat-

telija esitti kaikille samat teema-alueeseen johdattelevat kysymykset, joita tarvittaessa
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syvennettiin teema-alueeseen sisélle paasemiseksi. Haastattelija esitti myos tarkentavia
kysymyksia varmistuakseen, etta haastattelija ja haastateltava olivat ymmarténeen kes-

kustelavan aiheen samalla tavalla.

Ryhmahaastattelussa painottuu enemman haastattelun vuorovaikutteisuus, ja siita voi-
daan kayttaa myos termia ryhmakeskustelu ja haastattelijasta moderaattori. Moderaat-
torina haastattelija toimii keskustelun rakentajana, ohjaajana ja rohkaisijana. Painopiste
ei ole yksildiden kokemuksessa ja ajatuksissa, vaan ryhman yhdessd muodostamassa
kasityksessa aiheesta. (Pietilda 2011, 213.) TYKS:n asiantuntijahaastattelussa (n=6) kar-
toitettiin nykytilaa eri ammattiryhmien nakokulmista. Haastattelija johdatteli keskustelua
teema-alueissa. Haastateltavat kavivat keskustelua siita, miten he toimivat ja miten hei-
dan nakemysten mukaan toimittiin. Samalla kaytiin vuorovaikutteista keskustelua tilan-
teiden ja tapahtumien eroista ja niihin johtavista syista. Jokainen haastateltava paasi

kertomaan oman nakemyksensa aiheesta.

6.3 Aineiston analyysi

Haastatteluille on tavallista, ettd ne nauhoitetaan &ani- tai videonauhalle. Litterointi on
ensimmainen aineiston kasittelyn vaihe. Litteroinnin tarkkuus maaraytyy tutkimusongel-
man ja metodisen l&hestymistavan mukaan. (Ruusuvuori 2011, 424.) Induktiivisessa
analyysitavassa kohdeilmitsta muodostetaan yksityiskohtaisia havaintoja. Naiden poh-
jalta muodostetaan alustavia ehdotuksia toimintatapojen sédnnénmukaisuudesta. (Ruu-
suvuori 2011, 276.) Haastatteluaanitteet litteroitiin heti haastattelujen jalkeen sanatar-
kasti ja haastateltavien ei-sanallista ilmaisua kirjattiin mukaan litterointiin. Haastatelta-
vien tunteen ilmaisut, kuten k&den nostot rinnalle tai sormella pdan osoittamiset, huomi-

oitiin.

Asiantuntijahaastatteluissa haastatteluprosessi voidaan mieltdd jatkumona, missa ai-
neiston analyysi seuraa aineiston keruuta. Asiantuntijahaastattelut on tyypillista raata-
I6id& sen mukaan, ketd haastatellaan. Talldin on valttdméatonta valmistautua haastatte-
luihin analysoimalla aikaisempaa aineistoa. Tarkedd on myds tuntea haastateltavien
taustat tai taustaorganisaatio. (Alastalo-Akerman 2011, 378.) Kahden aineiston vertailu
rinnakkain antaa uusia havaintoja kaytetysté aineistosta. Ryhma- ja yksildhaastattelussa
haastateltavat kuvaavat eri tavalla asioita. Usein haastateltavat pyrkivat painottamaan
haastattelutilanteissa oman elamansa positiivisia puolia. Ryhmé&haastattelussa tama il-

mi6 ei samalla tavalla korostu. (Pietila 2011, 226—-227.)
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Edellisen huomioiden tekija haastatteli eri ndkdkulmien edustajat omina haastattelu-
ryppaindan ja litteroi jokaisen haastattelun heti haastattelun jalkeen. Samalla aloitetiin
aineiston analysointia. Kokemusasiantuntijoiden vastaukset luokiteltiin ja analysoitiin en-
nen syopéajarjestdjen asiantuntijahaastatteluja. Kokemusasiantuntijoiden kuvauksen
pohjalta sy6pajarjestdjen asiantuntijahaastattelun kysymyksia suunnattiin teemojen si-
salla. Haastatteluissa kartoitettiin annettavaa ohjaamista, taustatekijaita aukkoihin, miksi
psykososiaalisen tuen piiriin tai saatavilla oleviin palveluihin ei ohjattu. Syopajarjestojen
asiantuntijahaastattelun tuloksia verrattiin kokemusasiantuntijoiden vastauksiin. Tekijan
tavoitteena oli muodostaa kuvaa ja ndkemysta tutkittavasta aiheesta. Fokusryhméahaas-
tattelussa aiheet esitettiin teemoittain, silla haastateltavat vastasivat niihin omista nako-
kulmistaan. Viimeisen haastattelun litteroinnin jalkeen aikaisemmat aanitteet kuunneltiin
uudelleen. Samalla varmistettin sanatarkan litteroinnin paikkansapitavyys. Yhdella
haastateltavista oli ollut tukihenkild mukana haastatellussa. Hanen osaltaan uutta kuun-
telukertaa ei suoritettu. Tekija ei halunnut tukinenkilon vastausten vaikuttavan lopulliseen
aineiston analyysiin. Kyseinen haastattelu paatettiin jattaa pois tutkimuksesta.

Yksilo- ja ryhmahaastatteluiden yhtaaikainen kaytto tuo tyéhén enemman kuin pelkén
kahden erillisen aineiston vertailu toisi. Suoraviivaisen vertailun sijasta aineistot tulisi
nahda toistensa peilauspintoina, joiden avulla on mahdollista ymmartad uusia piirteita
molemmista aineistoista. Kahden erillisen aineiston vertailun tulisi tuottaa pohdintaa
siitd, miten eri asiat kuvautuvat eri tavalla. (Pietila 2011, 212 - 213.) Haastatteluvai-
heessa tuotettu aineisto ei sellaisenaan ollut peilattavissa keskenaan. Haastatteluja var-
ten luokiteltu aineisto tuotti vain osittaisen kuvauksen nykytilasta. Tasta syysta tekija
paatyi luokittelemaan aineiston uudestaan kayttden teema-alueita luokittelun pohjana.

Nain saatiin muodostettua kuvausta samasta aiheesta kolmesta eri nakokulmasta.

Haastatteluvaiheessa esitetyt kysymykset, jotka antavat haastateltavalle tilaa kertoa ja
kuvata omin sanoin tapahtumia omasta nakokulmasta mahdollistaa analyysivaiheessa
kulturillisen tarkastelun. Tall6in on mahdollista tarkastella prosessia kulttuurillisena il-
mion&. Haastattelun kiinnittyessa johonkin konkreettiseen ja tunnistettavaan toimintaan
tai tapahtumasarjaan on analyysivaiheessa mahdollista tehda kontekstuaalisia tulkintoja.
Tapahtumakulun tarkka rakentaminen auttaa nostamaan esille prosessien maarittAmat
kaytannot. Tahan tarvitaan kuitenkin aiheen faktaluentaa, mika on asiantuntijahaastatte-
lun paatavoite. (Alastalo & Akerman 2011, 388 — 389.) Asiantuntijahaastattelujen ku-

vauksia peilattiin keskenaan teemoittain ja saatiin muodostettua kokonaiskuva taman-
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hetkisestd psykososiaalisen tuen palvelupolusta. Osana aineiston analyysia tasta ku-
vauksesta muodostettiin asiakaslahtéinen prosessikuvaus (Liite 6.) Service Blueprint
(SBP) -menetelmalla. Service Blueprint on prosessikaavio, jossa palveluiden toisiinsa
littyminen kuvataan yksityiskohtaisesti asiakkaan nakdkulmasta tarkasteltuna (Innokyla
2018).
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7/ TUTKIMUSTULOKSET

7.1 Palveluihin ohjaamisen nykytilanne kokemusasiantuntijoiden kuvaamana

Kokemusasiantuntijoiden paallimmaéainen kokemus oli se, ettei heité ollut ohjattu psyko-
sosiaalisen tuen piiriin tai syopajarjestojen palveluihin. Tieto sydpajarjestoista oli annettu
ohimennen ilman suunnitelmallista toimintaa, osana hoitopolkua. Sydpajarjestojen tar-
joamat palvelut ja psykososiaalinen tuki oli I6ydettava itse. Haastateltavat, joilla ollut tie-
toa sybpajarjestdsta ennen sairastumista muistivat saaneensa suullista tietoa syopajar-
jestdista. He olivat my®s havainneet sydpajarjestodjen esitteet sairaalassa. Kursseille oli
rohkaistu osallistumaan, kun niista oli itse kysynyt. Hoitojen aikana yhteytta ei jaksettu
ottaa. Kaikki kokemusasiantuntijat kertoivat itse hakeutuneensa syopéajarjestojen palve-
luihin. Omaisten kannustus oli tarkedssd osassa syopajarjestdjen palveluihin mukaan
menemisessa. Kaikki eivat olleet kokeneet tarvetta psykososiaaliselle tuelle. Oman ver-
koston tarjoama keskusteluapu koettiin riittavaksi.

K3: Silloin varmaan kun sytostaatteja sai. Silloin hoitojen aikana siind hoitohuoneessa, niin
siin& hoitajan kanssa varmaan keskusteltiin, ettd milla lailla saisi kontaktin muihin syépépo-
tilaisiin, tai tammdaista. Et onko mitdédn muita. Mut kun he ei voi antaa mitaan tietoja, niin se
on vaan... Silloin joku hoitaja sanoin, etta kato netistéa tai ota tdnne yhteytta. Et sen tiedon
on saanut silleen niin kun ohimennen. Mutta ei niin kun mitaén varsinaista ohjausta. Esim.

sosiaalihoitajan kanssa ei ollut mitdan keskustelua tasté aiheesta.

K5: Ei. En ainakaan muista. Tosi tosi harvassa on ne kerrat, kun on sydpdjarjestoista mai-

nittu. Et kyll& se on pitkalti sen oman aktiivisuuden varassa.

Sairastuneen vastaanottokyky diagnoosivaiheessa koettiin rajalliseksi. Henkilékunnan
kiire nahtiin myts merkittavaksi syyksi siihen, ettei syopajarjestdjen palveluista kerrottu
asiakkaille. Poliklinikan henkilokunnalla néhtiin olevan hyvin tietoa sydpajarjesttjen pal-
veluista, mutta osaston henkildkunnan tietotaso heratti epailysta. Kokemustoimijoina hei-
dan kontaktinsa liittyivat l1ahinna poliklinikan henkilékuntaan, joten ndkemys osaston toi-

minnasta perustui kokemukseen hoitojen aikana.

K2: Ihminen, kun on saanut sy6padiagnoosin ja saanut just hoidot tai menossa hoitoihin.
Niin silla pyorii padssa niin monta asiaa ja juttua, ettei se syopajarjestd ole siina paallimmai-
send mielessa. Se on sekaisin niissa ajatuksissaan. Silla pydrii mielessa silloin monta juttua,

eiké se syopéajarjesto ole silloin ensimmaisend mielessa.
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K2: Syopapolilla on télla hetkella se ongelma, kun on se kova kiire. Kun on potilaita paljon,
eika ole ladkareita. Kun ei oo enada aikaa, nii kun oli ennen. Et ei kereta puhua.

K1: Mut sitten kun ly6 sita vahan yhteen sité aikataulutusta tuolla ja sadehoidossa, niin ei
heill& oo siind aikaa kauheasti, kun lyoda joku nivaska kateen. Kylla se olisi parempi, kun

siella olisi joku henkild paikalla, joka pystyisi kertomaan.

K3: Osastolla. En usko, ettd on tietoa. Tai on semmoinen tunne, ettei niin hirveasti tieda.

Kokemusasiantuntijoiden nakemyksen mukaan sairaalassa ollessa asiakkaille kerrottiin
syopdjarjestdjen palveluista, kuten jaseneduista ja kursseista sekd ohjattiin nettisivuille
ja annettiin yhteystietoja. Lisaksi saatavilla oli sydpajarjestojen esitteita, kausiohjelmia ja
muita aulapapereita ja ajankohtaisia tiedotteita (Taulukko 1.). Esitteiden ja aulapaperei-
den sisallsta haastattelussa ei tullut esille tarkempaa tietoa. Palvelupisteella oli esitteita

ja tiedettiin, etta toisinaan on syodpajarjestdn edustaja tavattavissa.

Taulukko 1. Asiakkaiden sydpajarjestdista saama tieto

Menetelmé&/ | Yhteystiedot | Nettisivut Kurssit Jasenedut/ | Esitteet/
Mité tietoa -asiat aulapaperit
Hoitaja ker- | X X X X

too

Kokemus- X X X X X
asiantuntija

kertoo

Erityistybn- | X X X

tekija

Esitteet/ au-

lapaperit

Nettisivut X

Palvelupiste X

Jokaisella sairaalakaynnilla kaikilta kokemusasiantuntijoilta oli kysytty fyysisté ja osittain
henkista vointia. Kokemustoimijat pitivat mahdollisena, ettd heita olisi ohjattu syopajar-
jestdjen palveluihin tai psykiatrialle, jos he olisivat olleet henkisesti huonommassa kun-
nossa. Keneltdk&aan ei ollut suoraan kysytty, olivatko he ottaneet yhteytta sybpajarjes-
tooN tai tietoisia sen toiminnasta. Osalla kokemusasiantuntijoista oli hoitajien kanssa tie-

donvaihtoa palveluohjauksen vaikuttavuudesta.

K1: Siind aina kysytaén. Se on 1-5. Siina kysytdan aina sitd omaa jaksamista. Onko se

sitten nollasta viiteen. Niin siind kysytaan joka kerta sité jaksamista. -. Joka kerta kun sinne
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menee, niin kysytaan, ettd mita kuuluu ja miten olet jaksanut ja onkos ollut tuota jotakin
hengenahdistusta taikka jotakin muuta. Kysytdan tasta ulkoilusta ja puhutaan tammoista
small talkkia. Etta sitten tulee ilmi se oma jaksaminen.... Mutta se on sillain aika pinnallinen,

kun on niin pitk& tuttavuussuhde jo hoitajien kanssa.

K3: Minakin tiedan monta henkil6a, siis sellaista jolla on téllainen XXX ja joille hoitaja on
antanut minun puhelinnumeron, et voi soittaa, mutta ei 0o soittanut. Ei ne sitten kuitenkaan
rohkaistu soittamaan. Ei ne ldhde sitten kysymaan ventovieraalta.

Kokemusasiantuntijat olivat tavanneet sairaalan erityistyontekijoita, kuten kuntoutushoi-
taja, sosiaalityontekija ja perheiden kanssa tydskenteleva psykoterapeutti vain erityi-
sesta syysta tai ongelmasta. Erityistydntekijdille oli ohjattu henkil6t, joiden psykososiaa-
lisen tuen ja kuntoutuksen palveluihin tulisi erityisesti kiinnittd& huomioita. Laakarin rooli
koettiin vahvasti sy6pasairauden hoitoon liittyvana. Psykososiaalisen tuen piiriin ohjaa-
misen laékari nahtiin tarpeelliseksi ainoastaan, jos tarvittiin lahete kuntoutukseen tai mie-

lenterveyspalveluille.

K5: Mulla on viel& siind vaiheessa peruskouluikéinen. -. kun minut on diagnosoitu. Niin sitten
on sanottu. Varmaan osastolla, et on timmaoinen terapeutti, joka tekee t6itd perheitten
kanssa, joissa jompikumpi vanhemmista on sairastunut syépaén. - Ei, ei. Et taélla ainoas-
taan (ohjattu kuntoutusohjaajalle) silloin tota siitd peruukkimaksusitoumuksesta méa olen ol-
lut sosiaalitydntekijan kanssa lyhyessa puhelinkontaktissa. Mutta muuten ei 0o. Ja kuntou-
tusohjaajalle mua ei sitten XX ohjattu, vaan. Eipa, kun se meidén sydpasairaanhoitaja (syo-
pajarjestosta)... Silloin, kun XXX alettiin miettia sitten sita toihin paluuta. Niin silloin tama
meidéan (Syopéjarjestén) oma hoitsu sano, ettd XXX on ihan tosi huippu kuntoutusohjaaja.
Etté otapa yhteyttd héneen, niin han osaa kertoo sitten, ettd millaisia vaihtoehtoja on ole-

massa.

K1: Ja syksylla sitten, kun kunto alkoi kohentumaan, jos olisi joku tAmmdinen kuntoutus-
kurssi. Niin sitten hakeuduin sinne ja paasin. Kun oli viela se laékérin todistus, minka ma

silloin joskus sain, niin se oli silloin viel& voimassa. Niin p&aasin sitten. Sit oli hyo6tyy siité.

Henkilokohtaisesti annettavan tiedon lisdksi saatavilla oli yksildimatonta tietoa syopajar-
jestoista. Tiedonantokanavina toimivat sairaalassa oleva palvelupiste ja ensitietopaivat.
Palvelupisteen tavoittavuus ja houkuttelevuus heréattivat epailyksia osassa kokemusasi-
antuntijoita. Lyhyt aukioloaika tavoittaa hyvin pienen osan asiakkaista. Osastolla hoi-
doissa olevia potilaita syopéjarjestdjen palvelupiste ei tavoittanut. Syopéajarjestdjen ko-
kemusasiantuntijat pitivat palvelupistetta positiivisena ja syopajarjestdjen nakyvyytta li-

saavana. Erityista tarvetta koettiin mahdollisuudelle tavoittaa asiakkaat sairaalassa.

Hoidossa olevien potilaiden tavoittamiseksi ensitietopéivaa pidettiin hyvana keinona.

Niissa oli paljon tietoa, ja palveluohjausta ajatellen ensitietopaivassa sybpajarjestojen
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esittely havisi muun tiedon joukkoon. Sairaalasta johtuvista syista niita oli jouduttu peru-
maan (sairaalakohtaisia eroja). Syopdajarjestdjen nakyvyys ja tavoitettavuus sairaalassa
koettiin huonoksi. Sydpajarjestdtoiminnan ollessa tuttua oli palvelupisteet huomattu,
mutta aikaisemmin niihin ei ollut osattu kiinnittd& huomiota. Ensitietopaivassa kaikki oli-
vat olleet mukana. Kaikki eivat kuitenkaan muistaneet, etta niissa olisi ollut tietoa syopa-
jarjestdista. Osa kokemusasiantuntijoista myds ajatteli, ettei henkildkunta osannut
"myyda syopajarjestdon palveluita”. Kokemusasiantuntijat nakivat itsensa hyvaksi kei-

noksi levittaa tietoa syopajarjestoista.

Vertaistuki oli suurin syy, miksi syépajarjestoihin hakeuduttiin. Sairauden kanssa jaksa-
miseen ja henkiseen kannattelun tukea tarvinnut kokemusasiantuntija piti sydpajarjeston
psykiatrisen sairaanhoitajan antamaa tukea aarimmaisen tarkeana. Tilanteen pitkitty-
essa ei enaa jaksanut aloittaa alusta uuden ihmisen kanssa hoitosuhdetta. Samana py-
syvaa hoitohenkildkuntaa pidettiin aarimaisen hyvana ja tarkedna asiana henkiselle jak-
samiselle. Sairaalasta saatua hoito pidettiin hyvand. Kokemuksen mukaan siind keski-
tyttiin puhtaasti fyysisen sairauden hoitoon. Koettiin, ettd sydpatautiklinikan ulkopuolella
ei henkildkunnalla ollut tietoa, mihin potilas tulisi ohjata psykososiaalisen tuen tarpeessa.

7.2 Palveluihin ohjaamisen nykytilanne sydpajarjestdjen kuvaamana

Yhtéa oikeaa aikaa, tapaa tai henkil6d syopajarjesttjen palveluihin ohjaamisessa erikois-
sairaanhoidosta ei ole. Kaikilla haastateltavilla oli yhteinen nédkemys, ettd syopaan sai-
rastuneen ja hoidoissa kayvan henkilon tietojen vastaanottokyky oli rajallinen. Toiveissa
oli, ettd ohjausta annettaisiin mahdollisimman monesti. Ohjaaminen sydpajarjestdjen
palveluihin tapahtuu ensimmaisen kerran heti sairastumisen/diagnoosin saamisen jal-
keen ja viimeistadn sydpapotilaan tullessa sairaalaan hoitoihin. Hoitopolun aikana useat

ammattirynmat ohjasivat asiakkaita syopajarjeston palveluihin (Taulukko 2.).
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Kuka ohjaa/ Pal- Ammattilais- | Vertais- | Kurssi- | Neuvontahoi- Apuvali-

velu johon ohja- ten vastaan- tukeen, | toimin- | taja, Keskus, neet

taan otolle, hoitaja, | ryhmiin | taan INFO, Netti, Pal-
terapeutti velupiste

SyoOpahoitaja, oma- | X X X X X

hoitaja, lahete suul-

linen ohjaus

Kuntoutushoitaja X X X X

Sosiaalihoitaja X X X

Psykoterapeultti X X

(lapsiperheet)

Laakari, X, psykiatrinen X

l[&hete, suullinen sairaanhoitaja,

ohjaus psykoterapia

Tulosten kuvauksessa kuntoutusohjaajasta, sosiaalityontekijasta ja psykoterapeutista
kaytetaan nimiketta erityistyontekija. Erityistydntekijoiden rooli palveluihin ohjaamisessa
korostui, ja heille oli pyritty jarjestamaan tietoa ja perehdytysta sydpajarjesttjen toimin-
taan, erityisesti sosiaalihoitajille. Osa Lantisen sydpakeskuksen alueella tydskentelevista
kuntoutushoitajista oli pitkaan tydskennellyt sybpapotilaiden kanssa. Heilla oli hyvét val-
miudet ohjata potilaita psykososiaalisen tuen piiriin. Laakarin ohjatessa potilaita sydpa-
jarjestdjen palveluihin oli hanella henkilokohtainen kokemus sybpajarjesttjen palve-
luista. Asiakkailta saadun palautteen mukaan osa ei ollut saaneet minkaanlaista tietoa
syOpajarjestdn palveluista tai tieto oli tullut lian mydhaan. Osa asiakkaista oli kuullut pal-
veluista kokemusasiantuntijoilta. Oma aktiivinen tiedonhaku ja tuttavilta seka muilta po-

tilailta saatu tieto oli merkittdvassa asemassa palveluihin hakeutumissa.

SJ1. Heidan pitéisi saada tietoa siind vaiheessa, kun he sairastuvat ja menevéat *sairaalaan
hoitoihin. No, saako he, en osaa vastata, kun ihmisella on siiné niin paljon asioita, ettd me-
neeko joskus asiat ohi. Mutta kylla mulla kdy aina joskus asiakkaat, jotka sanoo, "miks ma
en tiennyt tallaisesta palvelusta”. - . Mutta tietysti tuttavilta ja on sitten niitd ihmisia, etté kun
ne sanoo, ettd, kun ne on sairastunut syépéan, niin ne on googlettanu ja he on Ioytanyt
meidan palvelut sieltd kautta --- Se on se hoitava sairaanhoitaja taikka sitten se sosiaali-
tyontekija. Ettd ne on oikeastaan ne kaksi, jota siind sitten on. Ladkarit. Ei varmaan vois
sanoa, etta hyvin, hyvin harvoin. Etté silloin silla laékarilla pitaé olla joku henkilékohtainen

kokemus

Sairaalan henkilokuntaa oli neuvottu antamaan potilaille sy6péjarjestdn toimittamia esit-

teitd ja kertomaan niiden sisallosta (Taulukko 3.). Osalle potilasryhmisté oli koottu omia
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tukipaketteja, joita hoitajien oli helppo antaa ohjauksen yhteydessa. Mita asiakkaille pal-
veluista kerrotaan, on kolmannen osapuolen vaikea arvioida. Varsinaista arviointia, mi-
ten hyvin palveluihin ohjaus oli onnistunut, ei yhdessakaan yhdistyksessa tehty. Omalla
kokemuksella hoitajat arvioivat haastattelun perusteella asiakaskohtaisesti palvelut, joi-

hin asiakkaita ohjattiin.

Taulukko 3. Tietokanava ja sydpajarjeston palvelut

Mista Ammattilais- | Ryhmat, Kuntou- Terapia, Apuvali- Verkosto, Sosiaa- | Ajan-
tieto/ Saa- | palvelut, Sai- | vertaistuki- | tus, avo- | psykote- neet, rin- | Suomen liset koh-
tavilla raanhoitaja, ryhmat, lii- | kuntou- rapia, tai- | taprotee- | syopayh- edut, taisia
oleva pal- | neuvonta- kuntaryh- tus, kun- | detera- sit ym. | distys, jasen- asi-
velu hoitaja psy- | méat, pari- | toutus- pia, yh- | Yhdistys- | muut sy6- | edut, oita
kiatrinen sai- | ryhméat ym. | kurssit distys- kohtai- payhdistyk-
raanhoitaja, | toimipaik- yhdistys- | kohtaisia | sesti set
seksuaalite- | kakohtaiset | kohtaisia | palveluita
rapeutti ryhmét palveluita
Hoitohen- | X X X X X X X
kilokunta
kertoo
Esite X X X X X X X X
Netti, X X X X X X X X
Lehti X X X
Video, X X X X X X X X
osasta
syopapo-
leja nah-
tavilla
Syopéjar- | X X X X X X X X
jeston
edustaja

SJ1: Kertoo, ettd siella on meidan palvelut ja sielld on hoitajapalvelut ja heidan pitaisi myos-
kin kertoo, etté4 saa sen rahallisen avustuksen, jos on jasen .---. Et sit on joskus sillain, et
sanotaan, ettd. Mutta ne on yleensé sitten sosiaalitydntekijaitd, jotka esim. tekee sen, etta
he on kysynyt potilaalta luvan. "Voinko ottaa yhteytta XXX sydpayhdistykseen?” Ja sitten

he (sosiaalitydntekijat) soittaa tdnne ja me otetaan sitten taas siihen potilaaseen yhteytta.

Harva asiakas otti yhteytta tietdmattd mitdan sydpajarjeston palveluista. Tyypillisesti asi-
akkaat soittivat syopayhdistykseen saadakseen tukea ja paastakseen purkamaan aja-
tuksiaan. Osa halusi tietda saatavilla olevista palveluista tai taloudellisista eduista. Har-
vojen asiakkaiden kohdalla asiakkaan luvalla sosiaalihoitaja valitti syopéajarjestolle yh-
teydenottopyynnon. Lasten ja nuorten syopapotilaiden kohdalla kuntoutushoitaja kysyi
perheelta halukkuutta yhteydenottoon. Osalle asiakkaista oli epaselvaa, miten yhteyden-

otto syOpdjarjestdihin tapahtui, ja he olivat odottaneet, ettéd heihin otetaan yhteytta.
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Kaikki palvelut, joita varten syopéajarjestoihin ohjattiin, eivat liittyneet psykososiaaliseen
tukeen. Asiakkaita lahetettin myds mm. proteesipalveluihin. Erikoissairaanhoidolla ja
syoOpdjarjestdilla nahtiin olevan pitkaaikainen kumppanuus syodpapotilaiden hoidossa.
Esimerkkina yhteistydsta on erddn sairaalan kaytantd lahettad potilaita syopajarjeston

psykoterapeutin vastaanotolle.

7.2.1 Syopéajarjestdjen nakyvyys sairaalassa

Syo6pajarjestott ovat jalkautuneet sairaaloihin kertomaan omista palveluistaan palvelupis-
teille ja ensitietopdiviin. Tarkoituksena oli mahdollistaa kontakti syopajarjestoon sairaa-
lassa, lahella asiakasta. Jokaisella syopapotilaita hoitavalla osastolla oli saatavilla esit-
teitd. Kahdessa sairaalassa syopapoliklinikalla pyorii esitteiden lisaksi syopajarjeston te-
kem& PowerPoint-video.

SJ3: Sitten meilld on tuolla *sairaalassa XXX meidéan on oma tyontekija, jota on saatavilla.
Han ei kylla pysayta tai hyppaa eteen, jos siité joku kulkee. Mutta sielld on hyvin selkeésti
syopayhdistyksen piste ja sita kautta sitten ohjataan meidan palveluiden piiriin.

SJ1: Siina (videolla) kulkee niin kun kaikki meidan ryhmat, mitka eri XXX on ja sitten hoita-
japalvelut. Ja terapeutin palvelut. Ne varmaan, paasaantdisesti. Jos on jotain luentoja.

Kaikki tammaoinen ajankohtainen.

Palveluihin ohjaamisen ja tiedon levittdmisen kannalta palvelupisteet néhtiin tarkeiksi.
Kaikissa sairaaloissa syopéajarjeston edustaja oli paikalla kerran tai kaksi viikossa tiet-
tyna aikana. Kaikki palvelupisteet olivat avoimia, ja esitteita ja yhteystietoja, kuten kayn-
tikortteja oli saatavilla koko ajan. Syopajarjestbn edustaja oli tavattavissa ja kohtaa-
massa asiakkaita yrittmatta aktiivisesti ottaa kontaktia. Alueen sairaalat jarjestivat itse-
naisesti palvelupisteen toiminnan, ja niiden toteutustavat vaihtelivat aukioloaikojen ja
henkilostbn osalta. Ensitietopaivissa syopajarjestot olivat kertomassa omista palveluis-
taan. Palveluohjauksellisen kannalta ne tavoittivat erityisesti kursseille, kuten sopeutu-
misvalmennuskurssille tulevia asiakkaita. Ensitietopaivia pidettiin vakiintuneena kaytan-

tona, joista asiakkaat osasivat kysella niiden valilla peruuntuessa.

7.2.2 Yksilolliset reitit syopajarjestoihin

Osa asiakkaista hakeutui itse vertaistukiryhmiin ja psykiatrisen sairaanhoitajan vastaan-

otolle jo sairauden epailyvaiheessa. Paasaantoisesti ennen diagnoosia yhteytta ottaneita
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asiakkaita ei ollut ohjattu sairaalasta. Aina ei tiedetty, mista he yhteystiedot olivat saa-
neet. Osalla asiakkaista oli ollut valmiiksi tietoa, mihin ottaa yhteytta tai he olivat saaneet
l[&heisiltaan tai tuttaviltaan numeron. Osa oli etsinyt tiedon netistd. Haastateltavien koke-
muksen mukaan aika epailysta diagnoosin saamiseen oli odottavalle pitkd, samoin aika
diagnoosista hoitojen alkuun. Diagnoosin saaminen, vaikka olisi osannut epdilla syopaa
oli monelle sokki ja kriisiin paikka. Paallimmaisena ajatuksen on: "Selviankd? Kuolenko
tahan?” Naita ajatuksia haluttiin kasitella. Sairastuneiden lisaksi laheisille oli tarjolla sa-

mat palvelut.

SJ3: Diagnoosiin odottaminen, hoitoon paasyn odottaminen. Ja tutkimukseen paasyn odot-
taminen...silloin on tarve purkaa omia ajatuksia ja pelkoja. Ja mydskin sita, saada tietoa.
Kylla moni tamén péivan ihminen jo itse jos epdilet jotakin. Kylla sé& melkein rupeat sita
tietoon haalimaan. ... Niin osaisi heti soittaa ammattilaisille

SJ1: Mutta se on siella pitk& aika ennen, kun sé saat niinku sen diagnoosin. Ja siihen valiin
pitéisi saada oikein semmoinen, niinku kannattelu. Ma aina ajattelen niin, ettd paraneminen

lahtee aina siit paivasté, kun epéillaan, eika siita paivasta, kun sé olet toipunut.

Kaikilla syopaan sairastuneilla ei ole tarvetta paasta psykososiaalisen tuen piiriin, ja moni
parjaa sairauden kanssa hyvin ja selviaa siitd. Usein psykososiaalisen tuen palveluihin
asiakkaita ohjattiin hoitojen jalkeen tai seurannan alkaessa erityisesti asiakkaan itse ky-
syessa henkilokunnalta jatkohoidosta. Sydpdajarjestdjen psykososiaalisella tuella hae-
taan sopeutumista elaméaéan sairauden kanssa ja sen jalkeen. Taudin uusiutuminen on
monelle asiakkaalle ensimmaista diagnoosia kovempi paikka. Silloin asiakkaat hakeutu-
vat itse tai heidat ohjataan syopéajarjestoihin saamaan keskusteluapua ahdistukseen ja
pelkoihin. RintasyOpaa sairastavat naiset olivat usein aktiivisia tuen piiriin hakeutujia.
Psykososiaalista tukea haettiin myos laheisille tai laheiset ottavat itse yhteyttd oman jak-

samisen ollessa vahissa.

SJ3: Eihan meilla ole hoitojen aikana téalla olevia ihmisid, kun harvoin. Se on nimenomaan
sopeutumisvalmennusta. Valmennetaan sopeutumaan siihen elaméan, kun syoévan jalkeen
pitéisi taas jatkaa ja keskittyy siihen. Ja kun se on niin totaalinen, kun sinulla on sy6pa. Sa

saat sen diagnoosin.

SJ1: Kylla valilla on silla lailla, et meilla kd&y vaan niin kun omainen tai l&heinen, kuka se
sitten onkin. Sanotaan sitten, etté laheinen. Ja me ei néhd&. Ja mulla on ollut montaa siten,
et ma en ole niin kun ollenkaan n&hnyt sité potilasta. Vaan se laheisen jaksaminen on ollut
niin kiikkun kaakun, et jaksanko. Tarvitsee jonkun ihmisen kenen kanssa voin niin kun kaydéa

ja peilata sita asiaa.
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7.2.3 Tieto ja ammatillinen ymmarrys psykososiaalisen tuen palveluihin ohjaamisen

edistajina.

Pitkaan syodpapotilaiden kanssa ty6ta tehneiden hoitajien néhtiin olevan hyvin selvilla
syoOpajarjestdjen palveluista ja niihin ohjaamisesta. Aukkoja tiedoissa uskottiin olevan
uusilla tyontekijoilla, erityisesti osastoilla henkilbkunnan suuremman vaihtuvuuden
vuoksi. Syodpajarjesttjen toiminnan ammattimaisuutta eivat kaikki sairaalan henkils-
tossa ndhneyt eika osalla hoitohenkildstosta ollut selkeda kasitysta syopajarjestodjen tar-
joamista palveluista. Usein sairaalassa pyritdan "hoitamaan omat potilaat” ja henkista
tukea pyytavat ohjataan psykiatrialle hoitoon. Asiakkaiden toiveita kuunneltiin ja heidan
ollessaan haluttomia psykiatriseen hoitoon heit& ohjattiin syopajarjestdihin esim. psyki-
atristen sairaanhoitajien vastaanotoille. Sytpéjarjestdssa keskustelun perusteella arvioi-
tiin asiakkaan palveluiden tarve (Taulukko 5.). Tarvittaessa asiakkaat ohjattiin ja saatel-
tiin takaisin sairaalaan psykiatrialle hoitoon.

SJ1: On edelleenkin, etté ajatellaan, etta on niitdkin ihmisia, jotka ajattelevat, ettd me ei olla
ammattihenkilostod. Et tAma on periaatteessa semmoinen kasitydkerho. Et ei sita tajua, etté
taalla on oikeasti hoitajat ja terapeutti. ... (Kuntoutushoitaja) Han tietd&a hyvin meidéan toimin-
nasta kylla. Et héan on kanssa sellainen pitkan linjan kulkija, joka tietéd tosi hyvin meidan
toiminnan. (Hymyilee). Joo. Osaa neuvoa. ... Jossakin suhteessa heilléd on kuitenkin sellai-
nen ajatusmalli, ettd me hoidamme itse omat potilaamme. Et jos sin&d sanot hoitajalle, etta
"Maé en jaksa” tai "Mulla on jotain psyykkisii tuntemuksii.”, niin ne sanoo, ettd "Mité jos sind

menisit M O:lle puhumaan psykiatrisen hoitajan kanssa?”.

Hoidon jalkeisen kuntoutussuunnitelmien uskottiin helpottavan asiakkaiden ohjautumista
palveluihin. Harvalle asiakkaalle sellainen oli tehty. Syyna saattoi olla epaselvyys tehta-
vien ja vastuiden jaossa sairaalassa. Pitkaaikainen yhteisty0 ja yhteistybnkumppaneiden
ydinosaamisalueen ymmartaminen edistivat palveluihin ohjausta. Sairaalan henkilokun-
nan yksildiden tiedon ja kokemuksen lisdantyminen oli merkittdvana tekijana palveluoh-

jauksen onnistumisessa. Hyva perehdytys nahtiin keinona vaikuttaa asiaan.
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7.3 Asiakkaiden ohjaaminen syopajarjestojen palveluihin TYKS:n henkiléston

kuvaamana

Syo6patautien poliklinikalla asiakkaille kerrottiin henkilokohtaisesti saatavilla olevista tu-
kipalveluista ja annettiin esitteita (Taulukko 4.), jotta asiakkaat osaisivat itse niihin ha-
keutua. Palveluista ilman jasenyyttd ja jAsenyyden edut tuotiin esille. Hoitajan antama
ohjaaminen oli yksiléllista, hoito- tai poliklinikkakaynnin aikana tapahtuvaa. Sydpajarjes-

ton palvelut otettiin esille erityisesti uusille potilaille ja "kolmen kuukauden” kontrollissa.

Taulukko 4. Hoitohenkiléston palveluista antama ohjaus.

Palvelu/ an- c ; ‘© oy

nettu tieto e N S S © T2 3 5 S o
S 5. 5%: 2% gz §f2 g5
3 =5 Scg |52 5% | €35 38§
(7)) Y c O 'n X I © I o T X T N c x

Yhteystie- X X X X tarvitta-

dot, puhelin- essa

numero,

nettisivut

Kurssit X X tarvittaessa X X

Vertaistuki X X X X X X X

Taloudelli- X X X X

set edut

Asiakaskontaktin aikana psykososiaalisen tuen tarpeen tullessa ilmi (Taulukko 5.) ohjat-
tiin asiakkaita ottamaan yhteytta syopdajarjestoon. Hoitojen aikana poliklinikan tilat eivat
nykyisellaéan tue ohjaamista tukipalveluihin avoimuuden ja ahtauden vuoksi. Pakolliset
vointiin liittyvat kysymykset kysyttiin, kun ne vaikuttivat hoito-ohjeisiin. Sairaalan omiin
palveluihin ohjaamista oli pyritty parantamaan antamalla asiakkaille kayntikortti, jossa oli

oman hoitajan, seksuaaliterapeutin, sosiaalihoitajan ja kuntoutushoitajan numero.

Taulukko 5 Psykososiaalisen tuen piiriin ohjaamisen syyt

Oire Kaikki ohjattiin
Ahdistunut Uusi potilas
Itkuisa Alaikaisia lapsia

Selked tarve puhua, ei tarvitse psykiatrista hoitoa Tyo6ikainen

Suru

Taloudellisia huolia
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Syo6pajarjestdn asiakkaita kehotettiin kdymaan palvelupisteelld juttelemassa syopéajar-
jestdn edustajan kanssa. Palvelupisteen rajallinen aukiolo tavoitti pienen osan asiak-
kaista. Kotoa ei sairaalaan enaa lahdetty pitk&dn matkan tai pysakoéintiongelmien vuoksi.
Suurelle osalle asiakkaista jarjesttn toimipaikan koettiin olevan hankalasti tavoitetta-
vissa kulkuyhteyksien tai etdisyyden vuoksi. Kaikki lahikunnista tulevat eivat edes tien-
neet, missa toimipiste sijaitsi. Mahdollisuudesta huolimatta harva pysahtyi pisteelle. Tu-
kipalveluihin yhteydenottoa kysyttiin toisinaan asiakkailta, joiden kanssa asiasta oli
enemman keskusteltu ja jotka ovat olleet kiinnostuneita. Yleisesti palveluihin ohjaamisen
onnistumista ei arvioitu. Saatavilla oli hyvin esitteité tukipalveluista, ja niita jaettiin. Esit-
teiden vaikuttavuus ohjauksen tukena herétti epailysta. Henkilokunnassa oli mygs tyon-
tekijoitd, jotka pystyivat tuomaan ajankohtaista tietoa syopajarjestdjen toiminnasta teke-
mansa yhteystyon kuten kurssi- ja ryhmatoiminnan kautta. Yksittédisten henkildiden on
havaittu I6ytdneen vertaistuen ja ryhmatoiminnan jo ennen hoitojen alkua. Asiakkaista
osa viela vuoden kontrollikéaynnilla tarvitsi keskusteluapua. Oikea aika kertoa asiakkaille
syopdjarjestojen palveluista koettiin vaikeaksi arvioida.

Ho2: Mutta toki tuo meidan hoitotila on tuolla sellainen, etta se ei oikein edesauta mitdan
sellaista, etté sa voisit sanoa, ettd menisitkd tdnne suolistosydpé potilaiden ryhméan, kun
sulla on ihan vierivieressa ihmisia. Niin usein he vaan sitten ottavat sen lapun ja pistavat
sen pois. Et jotkut tietysti kyseleekin siitd ja on iloisia ja sanoo, etta totta kai ne menee.
Mutta sitten, kun jalkikéteen kyselee, niin ei ne olekaan jaksanut sitten kuitenkaan menna.

Hol: M& annan syopéayhdistyksen yhteystiedot ja sit, kun he on kerran viikossa ollut tuossa
noin, niin olen sanonut, ettd voi heita tulla tuohonkin tapaamaan. Mutta voi olla, etté potilas
saattaa olla vaikka jostakin. Esimerkiksi. XXX perukoilta. Niin ei han sielté lahde sita varten

tuohon.

Laakarit kokivat ohjaavansa asiakkaita vahemman tukipalveluihin. Ainoastaan sydpajar-
jestdn psykiatrisen sairaanhoitajan vastaanotolle asiakkaita oli ohjattu tilanteissa, missa
asiakas oli keskusteluavun tarpeessa eika tarvinnut tai halunnut menna psykiatrialle
(Taulukko 7.). Talon resurssit koettiin riittamattdmiksi, jotta kaikki asiakkaat olisi pystytty
tavoittamaan yksilollisesti. Erityisesti kaivattiin henkila, jolla olisi aikaa kuunnella ja pa-

neutua asiakkaan tilanteeseen ja jonka luokse voisi mennd ilman lahetetta.

L1: M& en ainakaan osaa kertoa juurikaan mitaén. Et voin ihan rehellisesti sanoo. Mé tiedén,
etta sielld on niitd ryhmia ja ainakin. ..., niin siella oli just tammadinen psykiatrinen sairaan-
hoitaja. Tai joku vastaava, mihin aikapaljon tuli just sitten ohjattua potilaita. Jos he ei halun-

nut menna ihan psykiatrian puolelle.
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Hoidossa ja vastaanotolla olevien asiakkaiden vastaanottokyky on rajallinen. Lyhyen ta-
paamisen aikana heille annetaan paljon tietoa ja ajatukset pyérivat sairauden ja hoitojen
ymparilla. Hoitojen aikana psykososiaaliseen tukeen ohjattaessa siihen ei tartuta. Haas-
teelliseksi palveluihin ohjattaviksi koettiin myds pitkdan sydpaa sairastaneet, jotka olivat
jo “sinut sairautensa kanssa” tai “kielsivat tilanteensa”. Omaisten tavoittaminen riippui
paljon asiakkaasta, ja harvoin omaiset tulivat vastaanotolle silloinkaan, kun asiakasta oli
pyydetty tulemaan omaisen kanssa. Rintasydpéapotilaat koetiin aktiivisiksi psykososiaa-
lisen tuen piiriin hakeutujiksi ja suolistosydpépotilaiden palveluihin ohjaaminen tuotti huo-

nommin tulosta. Yksil6lliset erot olivat suuret.

Hel: Jos ma koen, ettd heillda on ihan selkeésti tarve puhua ja he tuo sen selkeésti ilmi ja
ovat hyvin ahdistuneita. Niin silloin ilman muuta katsotaan ja, kysytaan, ettd haluisiko he
vertaistukea tai muuta tallaista. Sitten ohjataan. Ja sitten meill& on paljon ndita niin sanottuja
kroonikkoja. Jotka kéy hoidossa ihan vuodesta toiseen. Niin. He on yleensé. Suurin osa on
aika sinut sen tautinsa kanssa. Et heita, kun yrittd& jonnekin saada, niin se on jotenkin huo-
nolla menestyksella. Vaikka siité olisi taatusti heillekin apua.

Hel: Ett4. Varmasti pitda paikkansa paljon se, etté potilas ei ole niin kun vastaanottokykyi-
nen. Et ne voi niin kun sanoo, ettei mua semmoinen nyt kiinnosta.

Sybpakeskuksessa jarjestetdaan nelja kertaa vuodessa ensitietopaivat, mihin asiakkaita
kutsutaan hoitokutsukirjeen mukana lahtevalla esitteella. Syopéajarjestot olivat itse kerto-
massa palveluistaan. Ensitietopaivilla oli havaittu olevan hyvin asiakkaita. Teknisista
syista e-kirjeen lahettamisesta tilaisuuksiin ei télla hetkella automaattisesti toiminut. Silti

tieto paivasta oli tavoittanut asiakkaat.
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8 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

8.1 Syopéajarjestdjen palveluihin ohjaamisen nykytila erikoissairaanhoidossa

Psykososiaalisen tuen piiriin ohjaamisen tulisi alkaa epéailyvaiheessa, ja hoidon jalkeista
ohjaamista tulisi tehostaa. Taman lisaksi tulisi sopia selkeésti, miten erityistydntekijoita,

erityisesti kuntoutusohjaajaa ja sosiaalityontekijaa hyddynnetaan.

Asiakkailla on oman vastuun korostumisen vuoksi vastuuta hoidon jatkuvuudesta, kun-
toutumiseen ja tarvittaviin hoitoihin tai tukeen hakeutumisesta ilman, etta heita konkreet-
tisesti on otettu mukaan kuntoutuksen tai tuen suunnitteluun. Asiakkaille annetaan tietoa
tarjolla olevista palveluista henkilokohtaistamatta ohjausta. Annettava ohjaus ei ollut yh-
teneva asiakkaan tarpeen ja mahdollisten odotuksen kanssa. Tietoa oli saatavilla hyvin
ja useaa kanavaa pitkin. Asiakkaille syntynyt kokemus oli se, ettei tietoa ollut saatavilla,
han oli jaanyt yksin ja joutunut itse lI6ytamaan tiedon palveluista. Mikali psykososiaalisen
tuen tarkoitus on tdhdata asiakkaan voimavarojen ja selviytymisen aktivointiin (THL
2014,76), ei ohjaaminen sita talla hetkelld ollut. Annettavan tiedon maaraa on lisatty pa-
remman tavoittavuuden toivossa. Jatkossa tarvitaan uudenlaista tapaa organisoida toi-
minta (Ippolito 2014 mukaisesti) ja ohjaamista tulisi kehittad asiakaslahtéisemmaksi
esim. kuten Virtanen ym. (2011, 12) ehdottavat integroimalla ja kehittdmalla palvelua
kokonaisvaltaisesti. Asiakkaan voimaantumista ja kohtaamista yksilona tulee korostaa

jatkossa.

Psykososiaalista tukea oli tarjolla eri organisaatioissa. Toimintaa on kehitettava yhdessa,
ja palveluihin ohjausmalli on laadittava huolella, jotta sen avulla on mahdollista havaita
jarjestelmien ongelmakohtia ja pystytdan tunnistamaan asiakkaiden yksiléllisiin tarpeisiin
sopivat palvelukokonaisuudet. Samalla mahdollistetaan jarjestelmien ongelmakohtien
esiin nostaminen (Hanninen 2007, 46.), jotta hoitoketju saadaan jatkuvaksi ja pystytaan
tunnistamaan ja auttamaan niitd asiakkaita, jotka voisivat hyotyad kuntoutuksesta (Suo-
men syopayhdistyksen 2014, 10 - 11) Asiakkaan voimavaroihin tulisi kiinnittda huomiota.
Erityistd huomiota ohjaamisessa tulisi kiinnittaa asiakkaisiin, jotka tarvitsevat intensiivista
ohjaamista joko sairaalassa tai kotona. Asiakkaiden ohjaamisessa palveluihin lienee
suositeltavaa harkita omatoimisten ja neuvonnalla eteenpdin paasevien ohjaamisen te-
hostamista syopéajarjestojen palveluihin. Asiakkaat, joille on odotettavissa pitkittynyt psy-

kososiaalisen tuen tarve, tulisi harkinnan mukaan ohjata intensiivisen psykososiaalisen
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tuen piiriin sybpajarjestoihin. Haastatteluissa korostui rintasytpéapotilaiden aktiivisuus
vertaistuen piiriin ja kuntoutukseen hakeutumisessa. Miksi ndin on, ei tassa tutkimuk-
sessa tullut esiin. Hoitopolkua kehitettdessa tulisi kiinnittdd huomioita taméan asiakasryh-

man ohjauksen ja psykososiaalisen tuen erityispiirteisiin.

8.2 Asiakkaille syopajarjesttjen palveluihin ohjauksessa annettava tieto ja kaytetyt

menetelméat

Palveluihin ohjauksessa asiakkaille annettiin tietoa, jotta asiakas pystyisi itse ottamaan
yhteyttd syopajarjestéon ja saamaan sieltd tarkempaa ja yksil6llisempdaa tietoa (Tau-
lukko 6.). Lapsipotilaiden kohdalla kysyttiin halukkuutta, saisiko paikallinen syopéjarjesto
ottaa heihin yhteyttd, kuten Mantylan (2014,37 - 38) varhaisen psykososiaalisen tuen
mallissa oli ehdotettu toimittavaksi. Aikuispotilailla yhteydenotto syopajarjestdista asiak-
kaisiin ei toimintatapana noussut esiin. Yhtendista toimintamallia tai tapaa ei ollut.

Taulukko 6. Palveluihin ohjauksessa kerrottavat asiat

Palveluohjauksessa annettava tieto

YHTEYSTIEDOT: puhelinnumero, nettisivujen osoite

Jasenyyteen liittyva tieto:
Jasenedut ja saatavilla olevat palvelut ilman jasenyytta

Tarjolla olevat rynmépalvelut
Kuntoutuskurssitoiminta, sopeutumisvalmennuskurssit, vertaistukiryhmét, muut ryhmét

Tarjolla olevat ammattilaispalvelut

Hoitajavastaanotto: Sydpahoitaja, psykiatrinen sairaanhoitaja
Terapiapalvelut: Taideterapia, psykoterapia

Proteesi ja apuvélinepalvelut

Ajankohtaiset asiat:
Luennot, alkavat kurssit, tapaamiset ja tapahtumat

Palvelupisteen aukioloajoista ja ensitietopaivista.

Kaikki asiantuntijaryhmat kayttivat samoja ohjausmenetelmid oman roolinsa mukaisesti
(Taulukko 7.). Sairaalan omien erityistytntekijoéiden palveluihin asiakkaita ohjattiin anta-
malla puhelinnumero. Sairaalan palveluita tarjottin herkemmin hoitojen aikana, eika
vaihtoehtoisia syopéajarjestdjen palveluita tuotu selkeésti esille. Palvelupisteelle asiak-
kaat ohjattiin herkasti, vaikka ohjaamisen vaikuttavuudesta ei ollut varmuutta. Syopajar-
jestdjen palveluista annettava tieto jai irralliseksi asiakkaan hoitopolusta. Sy6pajarjesto-

jen edustajat nahtiin parhaina henkildinad kertomaan heidan omista palveluistaan.
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Taulukko 7. Sy6péajarjestdjen, TYKS:n ja kokemustoimijoiden palveluohjauksen mene-
telmat.

Syopéajarjestéjen menetelmat | Hoitohenkilékunnan Kokemustoimijat
menetelmat

Esitteet: Osastojen ilmoitustau- | Suullinen  ohjaaminen | Suullinen kertominen
lut, palvelupiste, henkilokunnalle | palveluista

Palveluohjaus videot Esitteet, Syopajarjestd- | Esitteet, Sybpajarjestdjen

jen, omat
Nettisivut Ohjaaminen palvelupis- | Kurssitoiminnassa mukana va-
Lehdet teelle/ ensitietopaivadn | littdjana ja tiedon jakajana
Ensitietopaiva Ensitietopaiva.
Palvelupiste palvelupiste tai politapaamiset

Erityistytntekijoiden vastaanotolle ohjaamisessa oli kiinnitetty huomioita pienten lasten
vanhempiin, tybhon palaaviin ja pitkat hoitojaksot saaneisiin, kuten Vainio (2013) ehdot-
taa. Sen sijan riskipotilaiden tunnistamiseksi ei ollut kaytossa systemaattista tytkalua
eikad suunnittelu ollut yksildllista; syntyi mahdollisuus, ettei asiakas saanut tarvitse-
maansa psykososiaalista erityistukea alansa asiantuntijoilta kuntoutuksessa, sosiaali-
tyon kysymyksissa tai henkisessa jaksamisessa. Palveluita koordinoivan henkilén vas-
taanotolle asiakkaita ei ohjattu ilman erityisté syyté tai ongelmaa. Vertaistuen ja psyko-
sosiaalisen tuen tarve vaihteli hoitopolun eri vaiheissa, kuten Moore ym. (2015a 1246)

oli havainnut.

Kaikille asiakkaille tarjottiin mahdollisuutta osallistua ensitietopaivaan. Ensitietopaivat oli
hyva tapa tavoittaa hoidossa olevia asiakkaita, ja osalle se oli riittdva ohjaamaan syopa-
jarjestdjen palveluihin, kuten Vainion (2012, 52) tulevaisuuden sydpakuntoutuksenmal-
lissa oli ehdottanut. Palveluihin ohjauksen onnistumisen kannalta ensitietopaivat oli ta-
voittanut parhaiten asiakkaita, joille kurssitoiminta, kuten vertaistuki ja kuntoutuskurssit
olivat ajankohtaisia. Varmuutta niiden tavoittavuudesta ei talla tutkimuksella saatu, mutta
syntyi vaikutelma, etta syopajarjestdjen nakyvyys paivassa vaatisi parantamista. Suurten
massaluentojen tavoittavuutta pidettiin rajallisena (Vainio 2013, 46). Ensitietopaivassa
oli runsaasti tietoa, ja asiakkaat tulevat sinne hoitopolun ja hoitojen eri vaiheissa. Tiedon
paremman tavoittavuuden saavuttamiseksi lienee aiheellista jakaa ensitietopdivan oh-
jelma kahteen osaan: ensitietopéaivaan ja hoidon jalkeen -paivaan. Nain kuntoutusta tar-
vitseville saataisiin tdsmallisemmin kohdennettua heille ajankohtaista tietoa. Samalla

paivan tietomaaraa saataisiin kohtuullistettua.
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8.3 Psykososiaalisen tuen piiriin ohjaaminen ja ohjaamisen onnistumien arviointi

Sairaalasta sydpajarjeston palveluihin asiakkaita ohjattiin passiivisesti palveluista kerto-
malla ja jakamalla esitteitd seka aktiivisesti, ettd asiakkaan tarpeesta lahtien. Ohjausta
annettiin kaikille samoilla menetelmilla. Sairaalan puolelta tietoa psykososiaalisesta tu-
esta ei ollut saatavilla ennen diagnoosia. Ensikaynnilla diagnoosin jalkeen tietoa sairau-
teen liittyvista asioista annettiin runsaasti. Muistiin ei jaanyt tietoa psykososiaalisesta tu-
esta. Aiheeseen palattiin hoitojen aikana asiakkaan esittamasta tai hoitajan havaitse-
masta tarpeesta. Hoitojen paatyttyd kolmen kuukauden poliklinikalla tarjolla oli tietoa
psykososiaalisesta tuesta. Lahtokohtana ohjaamisajankohdille oli se, etteivat asiakkaat
jaksa ottaa tietoa vastaan hoitojen aikana mutta olivat kunnon kohotessa kiinnostuneita
jatkohoidosta.

Asiakkaan voimavarat huomioiden useat tietokanavat olivat tasta erinomainen asia. Ta-
han ei ole tarvetta tehda muutosta. Hoitojen jalkeiseen aikaan ja uuteen normaaliin so-
peutumisen tukemiseksi vertaistuen ja ammattilaisten palveluihin paasyn tulisi olla ny-
kyistd helpompaa. (Vertaa King ym. 2015.) Hoitojen paatyttyd Syopajarjesttjen neuvon-
tahoitaja ja sydpéasairaanhoitaja voisivat olla yksi keino vastata asiakkaiden lisdantynee-
seen tiedontarpeeseen. Erityisesti huomioiden Coxin & Faitfullin (2015) havainto, etté
potilaan roolista irrottautumista ja asiakkaan voimaantumista edisti sairaalan ulkopuo-
lelle mahdollistettu hoitajakontakti. Sy6pajarjestodissa oli mahdollista tarjota palveluita

myds asiakkaille, jotka eivat palveluihin jaksaneet menné.

Sairaalassa asiakkailla oli useita kanavia saada tietoa syopdajarjestdjen palveluista (Tau-
lukko 8.). Paavastuu palveluihin ohjaamisesta oli syépéasairaanhoitajilla, joiden tydkalut
ohjaamisessa olivat henkilokohtainen kyky tunnistaa palvelun tarve, tieto tarjolla olevista
palveluista sekd kyky kohdata asiakas. Paasaantoisesti asiakkaita ohjattiin psykososi-
aalisen tuen piiriin kaytdssa olevan tutkitun tiedon mukaisesti (noudattaen Vainio 2013,
60) ilman yksil6llisen vaihtelun huomioimista tai ohjaamisen kiinnittamista asiakkaan ela-
mantilanteeseen. Saatavilla oli erityistydntekij6ita vastaamaan asiakkaiden yksil6llisiin
tarpeisiin, mutta kaytdssa ei ollut tydkalua ohjaamisen tueksi tai palveluntarpeen arvioi-
miseksi. Asiakkaan kyky tuoda palvelun ja psykososiaalisen tuen tarve esiin seka hoita-
jan kyky tunnistaa tarve ja motivoida psykososiaalisen tuen palveluihin voivat johtaa epéa-

tasa-arvoiseen palveluiden tavoittavuuteen.
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Taulukko 8. Ohjausmenetelmét ja ohjausta antava henkild.

Henkil6/ ohjaustapa - S
é) 3 = scl> w i o % ':O—E ©
58 ScoEl2 2 >2 >
S| o =20n| 2 ) < .2 c @
ho | XxclBuw| S|z a's wa
Sairaanhoitaja, syopa- | X X X
hoitaja, omabhoitaja,
tutkimushoitaja
Erityistyontekija: Kun- | X X X Kuntoutushoi- Kertovat omasta toi-
toutushoitaja, sosiaali- taja pitdd yh- | minnastaan
tydntekija, sosiaalihoi- dessa keskus-
taja, sairaalassa
Kokemusasiantuntija X X X Tavattavissa Tavattavissa, kay-
osassa sairaa- | tantd vaihtelee sai-
loita raaloittain
Syopajarjeston edus- | X X X | X Tavattavissa Kertoo  saatavilla
taja tiettyyn aikaan olevista palveluista

Tarvetta oli arviointityOkalulle, jolla selvitetaan palveluohjauksen intensiteetin taso. Myos
psykososiaalisen tuen mittaria ei talla hetkelld kuvattu kaytettavan. Asiakkaan kohtaami-
seen ja kuulemiseen seka elamantilanteen huomioimiseen tulisi kiinnittda entista enem-
man huomiota. Syopapotilaan hoitopolulla kaikki asiakkaat eivat tavanneet kuntoutus-
hoitajaa, joka jokaisessa alueen sairaalassa oli kaytdssa. Kuntoutusohjaajan, navigaat-
torin ja palveluohjaajan maaritelmat ovat samankaltaiset (Mantyla 2014, 21) ja osalla
asiakkaista oli selkeasti suurentunut tarve palveluihin ohjaamisen. Jatkossa olisi suosi-
teltavaa tehostaa ja yhtendistaa kuntoutusohjaajien kayttéd. Nykyinen toimintamalli ei
antanut kuvaa toiminnasta yhtenaisena hoitoketjuna, kuten Ippolito (2014) on kuvannut.
Nykyinen toiminta vastasi akuutin tilanteen hoitoon. Suunnitelmallista ennakointia ja eri

hoitojen yhdistamista asiakkaan yksil6lliset palveluntarpeet huomioiden ei ollut.

8.4 Palveluihin ohjaamista edistava ja estavat tekijat

Ohjaamista edisti hyvin saatavilla oleva tieto ja ohjaustilanteet, joissa psykososiaalisen
tuen tarve ja palvelu olivat kohdanneet. Yksilollisyys ja asiakkaan kuulluksi tuleminen
toistuivat vaikuttaneissa ohjaustilanteissa. Tieto sydpajarjestdjen palveluista ennen sai-
rastumista edesauttoi kuntoutumisen ja psykososiaalisen tuen piiriin ohjautumisessa.
Asiakkaat, joilla oli hyvat valmiudet tiedonhankintaan, hyvat tukiverkostot tai tietoa syo-
pajarjestoista ennen sairastumista, pystyivat itsenadisesti hakeutumaan psykososiaalisen

tuen piiriin jo ennen diagnoosia.
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Hoitohenkiloston kokemus ja tieto vertaistuesta, psykososiaalisen tuen merkityksesta ja
syoOpajarjestojen palveluista edesauttoi palveluihin ohjaamista ja kohdentamista yksil6l-
lisesti. Hoitohenkiloston kyky tulkita ja tunnistaa oli merkittdvassa asemassa psykososi-
aalisten palveluiden tarjoamisessa asiakkaalle. Osa hoitohenkildstdsta hankki yksilolli-
sesti tietoa ohjauksen tueksi tai toimi molemmissa organisaatioissa, jolloin heilla oli ajan-

tasaista tietoa ja hyva kasitys ohjauksen kohteena olevan organisaation prosessista.

Asiakkaan rajallinen kyky oli tiedostettu, ja saatavilla oli hyvin tietoa psykososiaalisesta
tuesta ja tiedon antamiseen jokaisessa hoitopolun vaiheessa oli panostettu. Asiakkaille
oli mahdollistettu kontaktin saaminen sydpajarjestoihin jo sairaalasta alkaen, kuten Laine
(2012) oli esittanyt.

Ohjauksen asiakaskeskeisyys ja yleisyys ei voimaannuttanut asiakkaita. Annettu tieto ja
ohjaus ei ollut vaikuttavaa. Psykososiaalisen tuenohjauksen irrallisuus asiakkaan tilan-
teesta tai tarpeesta seka suuri tiedon maard suhteessa asiakkaan vastaanottokykyyn
saattoivat olla syyna ohjauksen unohtamiseen. Voimia psykososiaalisen tuen ja kuntou-
tuksen piiriin hakeutumiseen hoitojen aikana ei kaikilla ollut. Suurimmat tiedon tarpeet
psykososiaalisen tuen palveluista ilmenivat ennen hoitoja, hoitojen péaatyttya ja seuran-
nan paatyttyd. Naissa kohdissa oli havaittavissa tiedon annossa aukot. Tietoa oli hyvin
tarjolla hoitojen aikana, jolloin asiakkaiden naktkulmasta ei ollut tarvetta tiedolle tai ei
ollut voimavaroja ottaa tietoa vastaan. Nykykaytannossa tarve ja ohjaus eivat kohdan-

neet.

Hoitohenkilostdn kiire, kuten myds King (2015) oli havainnut ja rauhallisen ohjaustilan-
teen puuttuminen vahensivat ohjaamista psykososiaalisen tuen piiriin. Suomen syépayh-
distyksen (2014, 10) tutkimuksessa ajateltiin ohjaamisen laadussa tai ajankohdassa ole-
van puutteita. Tama tutkimus vahvisti aikaisempaa olettamusta. Annetun ohjauksen vai-
kuttavuutta ei saanndnmukaisesti mitattu, ja luotettiin asiakkaan omaan vastuuseen pal-
veluihin hakeutumisessa tiedon annon jalkeen. Sairaalan henkiléstolla ndhtiin olevan
puutteellista tietoa syopdajarjestdjen palveluista. Sairaalassa asiakkaat ohjattiin helpom-
min oman talon palveluihin. Erityistyontekijoilla oli merkittava rooli psykososiaalisen tuen
palveluihin ohjaamisessa. Vain osa asiakkaista tapasi erityistyontekijoita ja yleisesti yk-
sittdisen madritellyn ongelman vuoksi, jolloin palveluiden ja psykososiaalisen tuen kar-

toitusta ei vastausten perusteella erikseen tehty.
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8.5 Tulosten tarkastelu

8.5.1 Palveluohjaus erikoissairaanhoidossa ja palvelupolku

Tutkimustulosten perusteella saatiin lisattyd asiakasymmarrysté ja havainnollistettua asi-
akkaan paikkaa prosessissa, mitd Saarisilta & Heikkila (2015, 173, 268) pitavat lahto-
kohtana palveluiden kehittdmiselle. Terveydenhuollon painopisteen siirtyessa oireiden
hoitoon ja ennaltaehkaisyyn (Ippolito ym. 2014) ei asiakasta ole saatu mukaan tahan

ajatteluun.

Tybnkuvaltaan palveluohjausta (Hanninen 2007; Mecalfe 2005, 55) erikoissairaanhoi-
dossa toteutti kuntoutusohjaaja ja sosiaalitydntekija, joita tassa selvityksessa ei haasta-
teltu. Tieto heidan toimenkuvistaan saatiin toisen kaden tietona haastateltavilta asian-
tuntijoilta. Sitd, onko heidan tydnsa perinteista palveluohjausta, voimavarakeskeista pal-
veluohjausta vai intensiivista palveluohjausta ei selvityksessa kartoitettu. Kuntoutusoh-
jaajan tyon palveluohjauksellisuuteen oli myds Mantyla (2014, 21) kiinnittdnyt huomiota.
Palveluihin ohjaamisessa suurin vastuu oli omahoitajalla, jolloin tyd oli 1ahinna palve-
luohjauksen asiakastydta (case management) ja luonteeltaan perinteistd palveluoh-
jausta. Mantylan (2014, 21, 36 - 40) tutkimuksessa korostui tarve palveluohjaukselle ja
matalan kynnyksen palveluille siten, etté asiakkaaseen otetaan yhteytta. Tassa selvityk-
sessé yhteyshenkilon tarve ei noussut esiin. Syépajarjestojen lahella tarjottavat palvelut

nahtiin selviytymisen kannalta merkittavina.

Yksilollisesti suunnitellut palvelut auttoivat sydvastad selviytymisessa (Cowley 2016;
Laine 2012; King ym. 2015), mutta nykyisella palveluohjaustytskentelylla tama ei toteu-
tunut. Kuntoutusluotsia (THL 2014, 84, 91) taman selvityksen mukaan ei ollut otettu mis-
saan alueen sairaalassa kayttoon. Myoskaan Travillionin ym. (2015) esittelemaa syo-

panavigaattorimallia ei kaytdssa ollut.

Selvityksen mukaan kaytossa ei ollut selkedé palvelupolkua, minka edellytyksena Tar-
vainen ym. (2015, 43 - 44) pitdd hyvaa tiedonkulkua ja integraation jarjestamisesta eri
toimijoiden valille. Tietoa toisten osapuolten erityisosaamisesta oli, mutta ei selkeaa tie-
toa toimintatavoista, tarjottavista palvelusta tai niiden sopivuudesta asiakkaille. Kaytet-
tavissa ei myodskaan ollut rakenteellista monitieteista hoitosuunnitelmaa, paikallista oh-

jetta tai toimintamallia, joita Lawal ym. (2016, 3) pitivat hoitopolun edellytyksena.
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8.5.2 Psykososiaalinen tuki ja kuntoutuminen

King (2015) oli todennut, etta vertaistuki oli merkityksellista kuntoutumiselle. Green
(2017) puolestaan uskoi vertaistuen hyddyttédneen niitakin, jotka puutteellisten ennakko-
tietojen ja kasitysten vuoksi eivat vertaistuen piiriin hakeutuneet. Tassa tutkimuksessa,
kuten Mooren ym. (2015a, 1246) havainto oli, ettéa hoitopolun eri vaiheissa sydpaa sai-
rastavilla oli erilaisia psykososiaalisen tuen tarpeita ja yksil6lliset erot ovat suuret. "Epa-
virallisen” tuen verkostot mukaan lukien kumppaneiden tarjoama tuki ja vertaistuki olivat
selviytymisen kannalta téarkeité. Vertaistuki korostui merkittévana tekijana myos tassa
selvityksessa syyksi hakeutua sydpajarjestdjen psykososiaalisen tuen palveluihin. Ver-
taistuen liséksi syOpéajarjestdjen tarjpamat ammattilaispalvelut olivat uuteen normaaliin
sopeutumisessa merkittdvassa asemassa erityisesti, jos saatavilla ei ollut vertaistukea.
Laajemmalla ammattilaisten yhteistyolla vastattaisiin syopépotilaiden arvostamiin yksi-
18llisiin (Cowley ym. 2016) palveluntarpeisiin.

Tutkimuksen mukaan on vuorovaikutusprosessiin (Lehto-Jarnstedt ym. 2002, 1457-
1458), ohjauksen oikea-aikaisuuteen (Laine 2012), yksilollisyyteen (Moore ym. 2015a,
1246) ja ennakoivaan tyoskentelyyn (Nass ym. 2015) kiinnitettdva huomioita palvelupol-
kua kehitettaessa asiakaslahtoiseksi. Vertaistukiryhmiin ohjaamisessa tulisi korostaa |a-
heisen mukaan tuloa, kuten Green ym. (2017, 20) ehdottavat. Talla hetkella tama ei to-
teutunut. Laheisten tavoittaminen koettiin ennemmin haasteelliseksi. Green ym. (2017,
7) ja Suomen syopayhdistys (2014, 13) olivat havainneet, etté vain pieni osa syopapoti-
laista hakeutui kuntoutuksen tai tukiryhnmien piiriin. T&méan tutkimuksen mukaan syopa-

jarjestoihin hakeuduttiin nimenomaan kuntoutuksen tai vertaistuen ja tukiryhmien vuoksi.

Asiakkaiden saadessa oikea-aikaista, yksildllisesti suunnattua tietoa nahtaisiin tiedon
anto hyddylliseksi (Suomen sy6payhdistys 2014, 28-31). Taman selvityksen mukaan
tarvetta olisikin muuttaa ohjaamisen tyotapaa asiakaslahtdiseksi, yksilollisyyden huo-
mioivaksi ja mahdollistaa yksilollinen jousto ohjausajankohdissa. Asiakkaan vastaanot-
tavuutta ei selvitetty eikd ohjauksen vaikuttavuutta arvioitu. Uuden toimintamallin poh-
jana ollessa asiakkaan aani ja kokemukset (Foglino ym. 2016; Koivisto ym. 2016, 25 -
26; Saarisilta & Heikkilda 2015. 22,173, 238 - 239 & 268.) yhdessa toimijoiden ndkemys-
ten kanssa (Ippolito 2014) ja kehittamalla palveluita kokonaisvaltaisesti ja toisiinsa integ-
roiden (Virtanen ym. 2011, 12) saadaan muodostettua asiakaslahtéinen toimintamalli.

Siina toimintamallissa asiakkaan nékdkulmasta on muodostunut palvelukokonaisuus tai
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-ketju, joka vastaa hénen tarpeisiinsa ja mahdollistaa saumattoman siirtymisen palve-
lusta toiseen (Koivisto ym. 2016). Nass ym. (2015) korostivat, ettd psykososiaalisen tuen
palveluita tulisi tarjota etupainotteisesti ennen varsinaisen tarpeen havaitsemista myo-
hdisten ja pitkaaikaisten psykososiaalisten vaikutusten lieventamiseen. Selvityksen mu-
kaan tassa oli parantamista, silla ajoittain tuli asiakkaita, jotka oireilivat tai olivat jaéneet

kiinni sy6papotilaan rooliin viela vuosien paasta hoitojen jalkeen.

8.5.3 Sopeutuminen "uuteen normaaliin”

Trevillion ym. (2015) ja Vainio (2013, 61-64) mukaan hoitojen paattyminen lisési tiedon-
tarvetta. Tama tutkimus vahvisti aikaisempaa nayttod. Mantyla (2014) ja tama tutkimus
toivat esiin ensitietopaivan tarkeyden tiedonsaannissa. Lisasi hoidon jalkeen- paivan tar-
peellisuus korostui tassé tutkimuksessa.

Sopeutumisessa uuteen normaaliin tarjottuja psykososiaalisen tuen muotoja olivat emo-
tionaalinen tuki ja tiedollinen tuki hoidoista aiheutuneista sivuvaikutuksista. Naita olivat
vertaistuki, kumppanin tuki, online-tuki, itsehoito seké terveydenhuollon ammattilaisten
kanssa kayty keskustelu. Naista vertaistuki ja puolisolta saatu tuki koettiin parhaiksi tu-
kihoitojen muodoiksi. (Kingin ym. 2015.) Tassa selvityksessa tarkasteltiin erityisesti syo-
pajarjestdjen kautta tulevia psykososiaalisia palveluita. Niissa vertaistuki ja terveyden-
huollon ammattilaisten tarjoama tuki korostuivat. Sen lisdksi l&aheiselta saatava ja lahei-

selle syopajarjestosta saatava tuki nousivat sopeutumisessa tarkeiksi asioiksi.

Cox & Faithfull (2015, 15 - 16) korostivat, etta erityisesti seurannassa olevien sopeutu-
misessa uuteen normaaliin, sairaalan ulkopuolella tarjottavien kontaktien merkitys,
omaan elamantilanteeseen sopeutuvien palvelut, hoitajan tarjoama tieto sek& mahdolli-
suus rakentaa hoitosuhde tiettyyn henkil66n tukevat potilaan roolista irrottautumisessa.
Kingin ym. (2015) mukaan rajoittamaton paasy sytpéahoitajalle, yksildllisesti suunnitellut
palvelut ja psykoseksuaaliset palvelut hoitojen sivuvaikutuksista paransivat rakkosyopa-
potilaiden selviytymista. Tassa tutkimuksessa korostuivat yksiléllisten palveluiden mer-
kitys seka sybpéajarjeston psykiatrisen sairaanhoitajan tarjoaman tuen merkitys sopeutu-
misessa uuteen normaaliin eritysesti tilanteissa, missa vertaistuen saanti oli vaikeaa.
Syo6péajarjestoistd saatava syopasairaanhoitajan tuki tdssa tyossa ei korostunut, vaikka
heidan palveluitaan oli saatavilla mm. vertaistukiryhmissa ja itsenaisilla hoitajan vastaan-

otoilla. Omaisten tavoittaminen sairaalassa koettiin haasteelliseksi. Jatkossa tulisikin
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kiinnittdd huomiota siihen, miten asiakkaille tiedotetaan sydpajarjestdissa saatavissa

olevista sybpasairaanhoitajapalveluista.

Asiakkaan kokemuksen huomioimisella akuutin hoidon aikana oli suuri merkitys hoidon
jalkeisessa selviytymisessd (Edmondson ym. 2017, 457-459). Tassa selvityksessa ko-
rostui hoitojen aikana omahoitajan tai sydpasairaanhoitajan tarjoama tuki, ja saman tu-

tun hoitajan saatavilla olo koettiin turvallisuutta lisaavaksi.

Kokemus oman tukiverkon riittavyydestd, tietaméttdomyys ammattimaisen vertaistuen
merkityksesté tai kokemus sen sopimattomuudesta itselle olivat syit&, miksi vertaistuen
piiriin ei hakeuduttu. (Green ym. 2017, 11, 18 - 19.) Taméan selvityksen mukaan kuntou-
tumispalveluissa vertaistuen merkitys oli havaittu ja nousi haastateltavien kokemuksista
esiin voimaannuttavana tekijana ja selviytymisen tukena. Sy6pajarjestojen palveluihin
hakeuduttiin paasaantdisesti vertaistuen vuosi silloinkin, kun vertaistuki ei kuntoutuk-
seen hakeutuessa ollut syyna kuntoutukselle. Vertaistuki oli koettu merkittavimmaksi sel-
viytymista tukevaksi yksittaiseksi tekijaksi. Tulos vahvisti sellaista aikaisempaa nayttoa,
ettd kuntoutuksen piiriin hakeutuneilla oli tarvetta vertaistuelle. Nain silloinkin, kun ver-
taistuen tarvetta ei tunnistettu ja omat tukiverkot koettiin riittaviksi. Haastateltavien mu-
kaan kaikki sy6paéan sairastuneet eivét tarvinneet tai kokeneet tarvitsevansa sydpajar-
jestdjen tarjoamia palveluita. Huoli palveluiden ulkopuolelle jaavista oli kuitenkin kaikilla
haastateltavilla esilla, ja siihen viittasi esiin tullut ohjaamisen tapojen kehittdminen ja tie-

donantoreittien lisdaminen.

8.5.4 Jatkokehittamisaiheet

Tutkimuksessa tuli esiin, ettd psykososiaalista tuke oli tarjolla eri organisaatioissa; sai-
raalan sisalla, syopajarjestoissa ja KELAN kautta saatavilla. Jatkossa olisi hyva tehda
kartoitus sairaalan sisdisesta psykososiaalisen tuen palveluista ja niihin ohjaamisesta.
Hoitojen oikea-aikaisuuden ja oikeapaikkaisuuden turvaamiseksi olisi hyva tehda tutki-
mus, missa luodaan palvelun tarpeen arviointityokalulle. Palveluiden vaikuttavuuden sel-

vittdmiselle olisi myds jatkossa tarvetta.

Viitaten Albreht ym. (2017, 145) havaintoon, etta jatkossa on tarvetta tutkimuksille yh-
teistyon ja verkostojen toiminnan vaikuttavuudesta. Tulisi jatkossa selvittda uuden kayt-

t6on otettavan kuntoutumisen ja psykososiaalisen tuen palvelupolun vaikuttavuutta.
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Tassa tutkimuksessa tehtiin mielenkiintoinen havainto rintasyopapotilaiden aktiivisuu-
desta psykososiaalisen tuen piiriin hakeutumisessa. Mijwel ym. (2018, 6, 10) osoittivat
omassa tutkimuksessaan, miten kemoterapian liikunta piti ylla lihaksistoa osoittaen sy6-
pahoitojen aikaisen ohjatun liikunnan tarkeyden syévasta kuntoutumiselle. Kiinnostavaa
olisi saada tietoa, edistaakd liikunta myds psykososiaalisen tuen piiriin hakeutumista ja

syovasta kuntoutumista.
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9 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

"Kaikessa tutkimuksessa tulee noudattaa tutkimuseettisen lautakunnan laatimaa oh-
jetta.” Ihmistieteiksi luettavissa tutkimuksissa eettiset periaatteet jaetaan kolmeen osaan:
1. Tutkittavien itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen. 2. Vahingoittamisen valttami-
nen. ja 3. Yksityisyys ja tietosuoja (TENK 2018). Tutkimukseen osallistumisen vapaaeh-
toisuus ja riittava tiedon saanti toteutettiin tassa tutkimuksessa lahettamalla tutkittaville
esittelykirje tutkimuksesta haastatteluja edeltavasti (Liite 3.) seka antamalla heille suul-
lista ja kirjallista tietoa tutkimuksesta haastattelun alkaessa (Liite 3.). Haastateltaville ker-
rottiin tutkimukseen osallistumisen olevan vapaaehtoista ja tiedotettiin mahdollisuudesta
keskeyttédd haastattelu ilman selitysta milloin tahansa (Liite 4.).

Yksilon vahingoittamisen valttamiseksi tekija pyrki kuuntelemaan herkalla korvalla vas-
taajien jaksamista. Teema-alueet olivat laajat, joten tekija teki testihaastattelun tutkimuk-
seen osallistumattomalla vapaaehtoisella henkildlla. Samalla pyrittiin lisddmaan tutki-
mustulosten luotettavuutta. Koehaastateltavalla itselld tai Iaheisella ei ollut omakohtaista
kokemusta syOpasairaudesta. Ennen haastattelua yksi haastateltava vaikutti vasyneelta,
mutta oli halukas osallistumaan haastatteluun. Hanen kohdallaan sallittiin tukihenkilon
mukanaolo haastattelussa. Kyseisen haastattelun osalta tekija oli eritysien varovainen ja
pyrki kuuntelemaan haastateltavan jaksamista ja esiin nousevia tunteita. Aineiston ana-
lysoinnin vaiheessa kyseinen haastattelu jatettiin tutkimuksesta pois, silla vastauksia ei
voitu tutkimuksen asettelun vuoksi analysoida ja kasitella samoin kuin muiden haasta-
teltavien vastauksia. Yksildiden yksityisyyden suojaa pyrittiin parantamaan muuttamalla
tutkimuksen luotettavuuden osoittamiseksi valitut vastausesimerkit puhekielisiksi ennen
tutkimuksen julkaisemista. Nain siksi, etta haastateltavien puhetyyli ja murre olisi saatta-

nut antaa tietoa hanen henkiléllisyydestaan.

9.1 Tapaustutkimuksen luotettavuuden tarkastelu

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin ei ole olemassa yhta oikeaa tapaa, ja
tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida kokonaisuutena. Talloin tyon sisainen joh-
donmukaisuus painottuu. Tutkimuksen luotettavuuden kannalta tdméa tarkoittaa tutki-

muksen osien suhdetta toisiinsa seka tutkimuksen osien raportointia. (Tuomi & Sarajarvi
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2018, 163) Laadullisessa tutkimuksessa eettisyys on enemman kuin eettisen lautakun-
nan ohjeiden noudattaminen. Laadullisen tutkimuksen eettisyys koskee myds tutkimuk-
sen laatua, valitun tutkimusasetelman sopivuutta ja hyvin tehtya raportointia. (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 127.) Tapaustutkimuksessa johtopaatdsten oikeutus on keskeinen kysy-
mys sisdiselle validiteetille (Laitinen, 1998,59). Luotettavuuden kannalta tutkimuksen
puolueettomuus nousee tarkedksi tarkasteltavaksi ndkdkulmaksi laadullisessa tutkimuk-
sessa (Tuomi & Sarajarvi 2018, 160.)

Tutkimus saavutti tavoitteensa tuomalla uutta tietoa tutkittavasta aiheesta mahdollistaen
uuden toimintamallin luomisen. Tutkimuksella saatiin vastaus kaikkiin kolmeen tutkimus-
tehtavaan. Haastateltavat valittiin heillda asiasta olleen laajan kokemuksen ja nakemyk-
sen vuoksi. Haastattelujen osalta haastattelutilanne pyrittiin muodostamaan mahdolli-
simman rennoksi ja tekija kiinnitti huomiota omaan ilmaisuunsa ja reaktioihinsa. Talla
tekija pyrki minimoimaan haastattelijan roolin vaikutuksen haastateltavien vastauksiin.
Ensimmaisen haastateltavan kohdalla haastattelija havaitsi omien ennakkokasitysten
ohjanneen teemakysymysten asettelua. Tastad syysta haastattelija paatti jattaa kaytta-
matta laatimaansa teemakysymykset. Haastattelua jatkettiin kayttamalla haastattelutee-
moja, joissa tekija antoi paljon tilaa haastateltavan omalle tarinalle. Samaa menetelmaa

kaytettiin kaikkien kokemusasiantuntijoiden haastattelujen metodina.

Teoreettisen viitekehyksen luotettavuutta tutkimuksessa pyrittiin lisddmaan laadun arvi-
oinnilla sek&d vertaamalla tutkimuksella saatuja tuloksia aikaisempiin tutkimuksiin. Nyt
tehdyn tutkimuksen ja aikaisempien tutkimusten vélilla ei ollut havaittavissa suurta risti-
riitaa. Pyrkimykseen ymmartaa haastateltavia tekija litteroi sanatarkasti haastattelut seka
kiinnitti huomiota haastateltavien ilmeisiin, eleisiin ja &anenpainoihin. Aiheistoon pereh-
tyessaan tekija kuunteli nauhat useaan kertaan muodostaakseen itselleen selkean kasi-
tyksen haastateltavien painotuksista heidan kertoessaan kokemuksistaan. Tassa tutki-
muksessa psykososiaalinen tuki maariteltiin ennen haastatteluja. Tutkimustuloksen luo-
tettavuutta ja yleistettavyytta olisi voinut lisatd operationaalistamalla psykososiaalisen
tuen maaritelman haastateltavien vastausten perusteella. Talléin tutkimustuloksista olisi
voinut nousta esiin uusia psykososiaalisen tuen muotoja, kuten kulttuuri, liikunta tai hen-
kilokohtaiset vahvuudet. Psykososiaalisen tuen maaritelma rajasi aineiston analyysia
eika liikunnan merkitys osana psykososiaalista tuke noussut selvasti esiin, vaikka siita

on aikaisempaa tutkimuksellista nayttoa.
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Analyysin tulee olla systemaattista ja lapindkyvaa. Tutkijan on pysyttava perustelemaan,
milla han voi vaittdad tunnistavansa aineistosta faktoja. Samalla tutkijan tulkinta on alis-
tettava lukijan kritiikille tuomalla omaa aineistoa mukaan raporttiin. Jotta tama olisi mah-
dollista, on tutkijan kirjoitettava auki, mita han faktoilla tarkoittaa. Asiantuntijahaastatte-
lun analyysissa haastattelut ovat osa moniaineistoista tutkimusprosessia. Talloin haas-
tatteluaineistoa arvioidaan suhteessa muihin aineistoihin. (Alastalo & Akerman 2011,
390.)

Aineiston analyysissa kaytettiin induktiivista siséllon analyysid. Ennen analyysin alkua
tekija pyrki luomaan itselleen vahvan kasityksen tutkittavasta aiheesta haastateltavien
kuvauksien pohjalta. Aikataulullisesti tutkimus tehtiin kehittdmistyoksi kohtalaisen nope-
assa aikataulussa. Tama lisasi nykytilanteen kuvauksen osalta tutkimuksen luotetta-
vuutta, silla toimintatavoissa ei ennattanyt tapahtua muutosta tutkimuksen aikana. Ai-
neistoa analysoidessaan tekija kavi jatkuvaa keskustelua omien tulkintojen ja kuvausten
seka aineiston kanssa. Aineiston analysointi alkoi heti ensimmaisesta haastattelusta. Vii-
meisen haastattelun jalkeen tekija varmistui omasta tunteestaan, ettei valittu analyy-
sitapa tuota kattavaa tulosta ja kuvaa koko aineistoa. Taman johdosta tekija aloitti ana-
lysoinnin uudestaan. Raportissa esitetty analyysipolku kuvaa aineistoa kattavasti.

Raportoinnissa taméan tutkimuksen luotettavuutta on pyritty lisddmaan mahdollisimman
tarkalla kuvauksella tutkimuksen etenemisesta seka tekijan tekemista valinnoista tutki-
muksen aikana. Valitulla menetelmdlla saatiin kuvaus nykytilanteesta seka tilanneku-
vaus, joka paljasti nykyisessa toimintatavassa olevat puutteet. Prosessin kuvaukseen
valittu lahestymistapa osoittautui informatiiviseksi. Tapaustutkimus toi tietoa nykyisesta
toimintatavasta ja lisasi tietoa toiminnan kehittamiseksi. Tekijalla ei ollut aikaisempaa
kokemusta sydpéapotilaan psykososiaalisesta tuesta tai psykososiaalisen tuen palvelu-
polusta. Tekija ei myoskaan tyoskennellyt tutkimuksen tilaajalle tai tutkimusverkostossa.
Nain ollen ei hénelld ollut henkilokohtaista mielenkiintoa vaikuttaa sisallén analyysissa
tai tutkimustuloksia raportoidessa tulosten luotettavuuteen. Tekijalla ei ollut henkilokoh-
taista emotionaalista tunnetta sydpapotilaan psykososiaalisen tuen polkuun, mika voi-

daan n&hda luotettavuutta lisddvana tekijana aineistoa kerattdessa tai analysoitaessa.
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10 ASIAKASLAHTOINEN PSYKOSOSIAALISEN TUEN
PALVELUPOLKUPOLKU

10.1 Geneerinen malli

Asiakaslahtdisyyden takaamiseksi psykososiaalinen tuen lahtdkohtina ovat asiakkaan
oma oivaltaminen tarjottujen palveluiden merkityksesta itselle, sitominen asiakkaan ela-
mantilanteeseen ja arkeen seka henkilokunnan antama tuki ja kannustus palveluihin me-
nemiseen tai palveluiden vastaanottamiseen. Kuntoutuminen alkaa sydpéaepailysta (Ku-

vio 4.) ja ohjaamisella tavoitellaan asiakkaan voimaantumista.

[ e

Vertaistuki-
ryhma

Kokemus-
asiantuntija

Tukihenkilo

Kuva 4. Asiakaslahtdinen psykososiaalisen tuen palvelupolku (Liite 7.)
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Asiakkailla on tarvetta tietoon ja tukeen syépaepailysta alkaen. Psykososiaalinen tuki tai
kuntoutuminen ja niiden tavoite nostetaan osaksi hoitokaynteja. Yhtenaistetaan kaytan-
toja ja tapoja psykososiaalisen tuen piiriin ohjaamisessa ja tarpeen arvioinnissa. Vertais-
tuki (keltainen suorakulmio) ja ammattilaisten psykososiaalinen tuki (keltaiset pallot) kul-
kevat koko sy6péahoitopolun saatavilla. Syopajarjestdissa (oranssit nuolet) on tarjolla tie-
toa ja tukea ennen diagnoosia ja tuki jatkuu sairaalan hoitosuhteen paatyttya. Sairaalan
tarjoamat palvelut (siniset nuolet) ovat saatavilla diagnoosista seurannan paéttymiseen.
Asiakkaalla on usein suurentunut tarve tukeen ennen diagnoosia ja seurannan paatty-

essa (vihreat laatikot). Sopeutuminen uuteen normaaliin on yksil6llista.

Voimaantuminen voidaan nahdéa potilaan/asiakkaan kyvykkyytenad toimia h&nen ter-
veyteensa liittyvissad paatoksissa ja terveysongelmissa (Leino-Kilpi 1999, 11) ja tilan-
teena, missa hoitoon liittyvista asioista paatantavalta on potilaalla itselladn. Ta&ma edel-
lyttéda laadukasta ja ymmarrettavaa tietoa. (Tuorila 2013, 71.) Keskeiset periaatteet voi-
maantumisen ja asiakaslahtdisen toiminnan tausalla ovat samoja. Toiminta perustuu ih-
misarvoon. Toiminta organisoidaan kayttajan tarpeista kéasin, ei organisaation tai palve-
luntuottajan. Palveluiden kayttaja on aktiivinen toimija, oman elaméan asiantuntija, joka
tekee paatdkset yhdessa palveluprosessin tydntekijan kanssa yhdenvertaisena toimi-
jana ja kumppanina (Virtanen ym. 2011, 685). Voimaantumisella tdssa toimintamallissa

pyritddn vahvistamaan ja tukemaan asiakkaan itsenaista roolia paatoksenteossa.

Voimavaraistavalle ohjaamiselle on useita nimityksia, kuten toimiva vuorovaikutus (Vai-
nikainen 2002), hoitava viestinta (Kéhler 2017) ja parantava vuorovaikutus (Harry Kéhler
4.4.2018). Toimivassa vuorovaikutuksessa kysymys on asiakkaan tunnemaailman ym-
martamisesta, elaytymiskyvysta ja empatiasta, missa kuulluksi tuleminen on asiakkaalle
parantava kokemus (Vainikainen, 2002, 476). Hoitavassa viestinndssa ja asiakkaan voi-
maantumisessa tulisi pyrkia kiinnittamaan asiakkaan huomio hénen elamaansa ja ar-
keensa seka oivaltamiseen, joka saa aikaan tunteita, asioiden uudelleen arviointia ja
kriittistéd pohdintaa. Naissa vuorovaikutuksen tavoitteissa tuki ja voimauttavat kysymyk-
set (taulukko 9.) ovat avainasemassa. (K6hler 2017). Parantavassa vuorovaikutuksessa
hoitohenkilékunnan aktiivisuudella on suuri merkitys. Myyntitydssa paras myyja ei ole
laadukkain, vaan aktiivisesti kontaktia asiakkaaseen ottava. Parantavan vuorovaikutuk-
sen keskustelussa on kolme tasoa: 1. pyritddn herattdmaan asian merkitys itselle. 2.
oivallus omassa elamassa. 3. tukikeskustelu. (Kohler 4.4.2018). Tama tarkoittaa, etta
palveluihin ohjauksessa annetut neuvot tulisi littda asiakkaan esiin nostamiin asioihin

korostaen ohjauksen henkilokohtaisuutta ja merkitysta arkielamalle.
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Taulukko 9. Esimerkkeja voimauttavista (VK) ja oivaltavista (OK) kysymyksista.

Voimauttava kysymys: VK
Miten paiva on sujunut? VK
Millaisia suunnitelmia sinulla on syksylle/ talvelle/ kesélle/ kevaalle? VK
Mika sinulle on tarke&aa? VK
Oletko luottavainen? OK
Oletko huolissasi? OK

10.2 Syopaepaily ja sydpadiagnoosin varmistuminen

Asiakkalille tulisi tarjota tietoa ja psykososiaalisesta tuesta jo ennen kuin tuen tarve nou-
see esille, kuten Nass ym. (2015.) tuovat esille ja asiakkaiden yksiléllisiin kuntoutuksen
ja psykososiaalisen tuen tarpeisiin on kyettava vastaamaan (soveltaen Albreht ym. 2017,
135). Asiakkaan saadessa tiedon sydpaepailysta tulisi ensimmaisesta kontaktista alkaen
tarjota tietoa tarjolla olevasta tuesta ja luotettavasta tiedosta. Asiakkaan saadessa tiedon
syOpaepailysta kartoitetaan hanen kokemuksensa vastauksesta ja tiedon tarve sybvasta
tai henkisesta tuesta. Hanelta kysytaan, oliko han osannut odottaa tietoa syopaepailysta.

Hanta ohjataan vastausten perusteella seuraavasti (Kuvio 5.):

| > Ammattilaisten tuki:
Neuvontahoitaja
Syopaepaily oireen tai Suomen Syopasairaanhoitaja
tutkimustulosten pohjalta | Tiedontarve, ahdistus, suru, sydpayhdistys Henkinen tuki ja
masennus keskusteluapu
Paikalliset Sosiaalityéntekija

Jatkotutkimukset: Syopayhdlstykset
Verikokeet, kuvantaminen, leikkaus. jajarjestot Vertaistuki

Kysy lisatietoa psykososiaalisesta tuesta hoitavalta
henkildkunnalta

Kuvio 5. Psykososiaalisen tuen polku syopda epéiltdessa ja diagnoosin varmistuessa
ennen hoitojen alkua.

Kirjeitse tai puhelimitse syopaepailysta kertomista pyritdan valttdmaan. Kirjeitse syopa-

epéilysta tiedon tullessa litetddn mukaan tieto, mistd numerosta saa lisatietoa asiasta.
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Puhelimitse asiasta kerrottaessa varmistetaan asiakkaan saaneen itselleen ylos tiedon,
mista on mahdollista saada yleista lisatietoa ja tukea itselle tai laheiselle.
Sy6padiagnoosin varmistuttua:

Ennen hoitojen alkua omahoitaja kartoittaa palveluiden tarpeen. Keskustelussa hyddyn-
netaan voimauttavia kysymyksia. Tyokaluina hoitaja voi kayttaa positiivista psykososiaa-
lisen tuen mittaria, palveluntarpeen arviointitydkalua ja psykososiaalisen tuen palvelu-
polkua. Asiakkaan tarpeen mukaan suunnitellaan hanelle kuntoutumisen tavoite.
Ohjataan vastausten perusteella:

e Neuvomalla vastauksiin littyen vertaistukeen, verkkosivuille, syopéajarjeston am-
mattilaisten palveluihin.

e Kuntoutusohjaajalle, jos ei ole voimavaroja miettiad kuntoutumisen tavoitetta tai
kuntoutumista.

e Sosiaalihoitajalle, jos huolet liittyvét taloudellisiin kysymyksiin tai talous mietityt-
taéd asiakasta tai laheista.

o Psykiatriselle sairaanhoitajalle, jos on selkeasti keskusteluavun tarpeessa. Kar-
toitetaan, onko tarvetta terapiavastaanotolle ja intensiiviselle tilanteen kasittelylle.
Ohjataan asiakkaan toiveiden mukaisesti joko syOpéajarjeston tai sairaalan palve-
luihin alueen palvelutarjonnan mukaisesti.

¢ Kirjataan asiakkaalle kerrotusta henkisestéa tuesta Oma KANTA jarjestelméén ja

kerrotaan tiedon I6ytyvan tasta palvelusta.

Sy6padiagnoosi oli osalle potilaista shokki, vaikka tietoa oli osattu odottaa. Kaikille se ol
jonkin asteinen kriisi, eika diagnoosivastaanotolla kyetty ottamaan sydpadiagnoosi tietoa
enempdaa tietoa vastaan. Tarkeaa oli pyrkid saamaan henkista tukea télle vastaanotto-
kaynnille ja sopia erillinen kaynti, milla psykososiaalisen tuen ja kuntoutumisen tarve
kartoitetaan. Taman kaynnin tulisi olla erillinen hoitojen suunnittelukaynnista. Laheisilla
oli merkittava rooli sydvasta selviytymisessa (Green ym. 2017), joten heidén rooliaan
syOpapotilaan hoitopolulla tulisi selkeyttaa ja korostaa. Diagnoosin kertomiskaynnille (ja
ladkehoidon suunnittelu) pyydetdén ottamaan laheinen mukaan. Selvitetaan asiakkaan

halu ja tarve laheisen roolista. Tarjotaan laheiselle roolia mukana kulkijana.

Sy6péasairauden uusiessa asiakkailla on usein suurentunut tarve psykososiaaliselle tu-
elle ensimmaiseen sydpadiagnoosiin verrattuna. Diagnoosin kertomiseen pyydetaan
psykiatrinen sairaanhoitaja mukaan. Mahdollistetaan keskustelun jatkuminen. Tarvitta-
essa sovitaan uusi tapaamisaika, ohjataan akuuttipsykiatrialle/sybpéjarjeston psykiatri-

sen sairaanhoitajan/psykoterapeutin vastaanotolle. Kaydaan lapi tarjolla olevia palveluita
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palvelupolulta ja mietitdan, niista asiakkaalle tarpeellinen tai sopiva palvelu. Psykiatrinen
sairaanhoitaja/laakari/omahoitaja tekee kirjallisen lahetteen ja antaa yhteystiedot. Mikéali
asiakas siirtyy syodpajarjestdon palveluihin: Suunnitellaan sydpajarjestdssa, kenen vas-
tuulle asiakas ja hdnen laheisensa tulevat. Sybpéajarjestosta otetaan yhteytta asiakkaa-
seen. Toiminta on moniammatillista yhteisty6ta asiakkaan tarpeen mukaan. Syodpajar-
jestdjen palveluihin siirtyminen ei vaadi lahetettd, mutta lahete voi toimia heratteena tart-

tua palveluun.

10.3 Hoitojen aikainen psykososiaalinen tuki

Psykososiaalisen tuen piiriin ohjaamisen yksil6llisyyteen tulisi kiinnittd& huomioita, kuten
Cowley ym. (2016) tuovat esille, ja asiakkaan kokemus hoitojen aikana tulisi ottaa huo-
mioon uuteen normaaliin sopeutumista ja hoitojen jalkeista selviytymista ajatellen (Ed-
mondson ym. 2017). Palveluissa ohjaamisessa tulisi jatkossa korostaa ohjattujen palve-
luiden henkilékohtaisuutta ja sopivuutta juuri hénelle. Jatkossa olisi hyva tarjota asiak-
kaille kontaktia syopajarjestdihin niin, ettei héanen tarvitse olla aloitteellinen ja tehostaa
erityistydntekijoiden kayttéa palveluiden koordinoimisessa. (Mantyla 2014.) Ohjauksen
asiakkaalle sopivuuden ja laadun varmistamiseksi (Suomen syopayhdistys 2014, 28 -
31) hoitojen aikana kartoitetaan psykososiaalisen tuen tarvetta, seurataan kuntoutumi-
sen tavoitteen saavuttamista ja tarkennetaan kuntoutussuunnitelmaa hoitojen ja voinnin
mukaan. Naiden lisaksi tehdaan palveluntarpeen arviointi kotona ennen hoitoihin tuloa
hoitojen alkaessa, kerran hoitojen aikana ja hoitojen paattyessa esim.

Vastausten perusteella sitoen ohjaus asiakkaan kayttadmiin sanoihin/ aihepiireihin:

¢ Omatoimisille neuvotaan, miten voi itse tukea jaksamistaan liikkunnalla ja laheis-
ten tuella. Mista verkkosivuilta saa lisatietoa ja mitka syopéajarjeston palvelut ha-
nelle voisivat sopia. Kartoitetaan, tukevatko sydpajarjestdjen palvelut vai sairaa-
lan palvelut asiakasta paremmin. Sairaalan palvelut on mahdollista sijoittaa hoi-
tokaynteihin. Sy6pajarjeston palvelut ovat joustavammin saavutettavissa eika si-
dottu virka-aikaan. Annetaan numero, johon ottaa yhteytta ja maaritellaan tarve
yhteydenotolle.

e Asiakkaan tarpeen mukaan ohjataan kuntoutusohjaajalle, jos odotettavissa on
suurentunut kuntoutuksen/ psykososiaalisen tuen tarve, tdihin paluun suunnitte-
lut tai arjessa selviytymisen jarjestaminen.

e Sosiaalihoitajalle ohjataan, jos asiakkaan tarve liittyy arjessa selviytymiseen tai

taloudellisiin asioihin. Talloin kartoitetaan, tukevatko sydpajarjestojen palvelut vai
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sairaalan palvelut asiakasta paremmin. Sairaalan palvelut on mahdollista sijoittaa
hoitokaynteihin. Sytpéjarjeston palvelut ovat joustavammin saavutettavissa ei-
vatka ole sidottu virka-aikaan. Asiakkaalle annetaan numero, johon ottaa yhteytta
ja méaaritellaan tarve yhteydenotolle. Kysytaan kirjallinen lupa, saako asiakkaa-
seen ottaa yhteyttd tarjoten nain matalan kynnyksen palvelut.

¢ Haastavat ja moniongelmaiset ohjataan kuntohoitajan kutsumaan hoitoneuvotte-

luun.

Keinona tavoittaa psykososiaalista tukea ja kuntoutumista tarvitsevat asiakkaat voisi toi-
mia kuntoutusohjaajan arvioinnin perusteella kuntoutumissuunnitelmakaynti. Kuntoutus-
ohjaaja katsoo kaikkien hoidon paattaneiden paperit ja [&ahettdd kutsun vastaanotolle asi-
akkaista, joilla epdilee olevan suurentunut tarve kuntoutuspalveluihin. Kaikille hoidon
paattaville lahetetaan kutsu Hoidon jalkeen -tilaisuuteen.

10.4 Seurannan aikainen psykososiaalinen tuki

Seurannan alkuun tarjottavaa tietoa psykososiaalisesta tuesta ja tarjolla olevista palve-
luista tulisi lisata, jotta jatkossa pystyisimme vastaamaan asiakkaiden lisdantyneeseen
tiedontarpeeseen hoitojen paattyessa (kuten Travillion 2015). Kolmen kuukauden poli-
klinikalla painopiste ohjaamisessa siirretddn kuntoutumiseen hoitavan viestinnan kysy-
myksia ja palvelun tarpeen arviointia hyddyntaen.

¢ Kuntoutussuunnitelman tarkistus kuntoutujan ja laheisen kanssa. Kuunnellaan
asiakkaan ja laheisen kertomusta arjesta ja poimitaan tarpeet, mihin palveluihin
ohjataan.

o Psykososiaalisen tuen /palveluntarpeen arviointi, jos herda tunne, ettei asiak-
kaalla ole voimavaroja vastata omasta kuntoutumisestaan tai hén tarvitsee lisa-
tietoa; ohjataan kuntoutushoitajalle tai sosiaalityontekijalle kuntoutussuunnitel-
man tarkastamista/ laatimista varten.

e Ohjataan hoidon jalkeen paivaan/ ryhmaan. Annetaan syopajarjeston yhteystie-

dot ja selvitetddn, halutaanko, etta syopajarjeststa otetaan yhteytta.

Seurannan aikana palveluntarpeen arviointi kotona ennen kontrollikdyntia. Ohjataan

vastausten ja tarpeen mukaan:
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Kannustetaan menemaan mukaan vertaistukeen joko tukiryhmiin, tukihenkil6lle
tai netissé oleviin ryhmiin. Keskustellaan asiakkaan kanssa, mika sopisi hanelle
parhaiten luontaisen ihmisten kohtaamisen ja elamantilanteen kannalta.
Sy6pasairaanhoitajan vastaanotolle, mikéli ilmenee tietotarvetta sydpasairau-
teen liittyviss& kysymyksissa.

Psykiatrisen sairaanhoitajan vastaanotolle, mikéli on surua, ahdistusta, kuole-
manpelkoa tai tarve purkaa tilannetta eik& kuntoutuminen ole paassyt alkuun.
Kirjoitetaan hoitaja/laékarilahete ja annetaan tietoa, miten keskusteluapu voisi
auttaa tilanteessa. Annetaan numero, mihin soittaa tai pyydetdan lupa, saako
psykiatrinen sairaanhoitaja ottaa yhteytta.

Psykiatrin tai terapeutin vastaanotolle, mikali on selkedasti itsetuhoinen tai ahdis-
tus ja pelko on suuri eika asiakas pysty itse tilannetta kasittelemaan tai hanella
ei ole voimia itse ottaa yhteytta. Jarjestetaan kontakti ja varmistetaan siirtyminen,
esim. soittamalla ja varaamalla yhdessa tapaamisaika.

Kuntoutusohjaajalle, mikali on téihin paluuseen tai kuntoutumiseen liittyvaa tar-
vetta.

Sosiaalityontekijalle, mikali tuen ja tiedon tarve liittyy taloudellisiin asioihin.

Laaditaan erillinen lista, mita palveluita on tarjolla Lantisessa sytpékeskuksessa, Suo-

men sydpayhdistyksessa seka paikallisissa syOpdjarjestdissa. Lista avoimesti saata-

vissa Lantisen syopakeskuksen/ Suomen sydpayhdistyksen verkkosivuilla tai linkilla ky-

seiseltad sivulta paikallisen syopéjarjeston sivulle.

10.5 Psykososiaalinen tuki seurannan loppuessa

Seurannan paattyminen koettiin hyvin yksildllisesti ja osalle potilaista nousi kriisi. Asiak-

kaiden psykososiaalisen tuen tarpeeseen tulee kiinnittdd huomioita samalla tavalla kuin

syOpadiagnoosin kertomisen vaiheessa ja tarpeen mukaan heidat tulisi ohjata kuntoutu-

misen suunnitteluun ja psykososiaalisen tuen piiriin. Palveluntarve arvioidaan hyddyn-

tden voimauttavia ja oivaltavia kysymyksia.

Asiakkaan ja l&aheisen kanssa kayd&aan lapi syopajarjestdjen palvelut seka kartoi-
tetaan kyky ja halukkuus itsenaisesti hakeutua tarvittaessa eteenpain.
Neuvonnan tarpeessa oleville esitellaan syopajarjestoissa tarjolla olevia ammat-

tilaispalveluita ja vertaistukea. Kartoitetaan asiakkaan tarpeesta nousevat palve-
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lut ja annetaan niihin yhteystiedot tai luodaan kontakti kirjallisella luvalla sy6pa-
jarjestdéon laatimalla yhteydenottopyyntd. Lahetetaan yhteydenottopyyntd syopa-
jarjestoon.

Annetaan numero ja kerrotaan, kuka siihen vastaa (sihteeri/ neuvontahoitaja?).
Ohjataan tutustumaan palvelupolkuun internetissa ja naytetaan mielenterveysta-

lon Pulmanavigaattori tai vastaava.

Jos heraa epaily, ettei neuvonta riita:

Tayttdd vastaanotolla/ taytetdan yhdessa Kuntoutumistalon Pulmanavigaattorin
tai psykososiaalisen tuen tarpeen arviointimittari.

Ohjataan kuntoutusohjaajalle, jos tarve liittyy kuntoutumissuunnitelmaan, fyysi-
seen kuntoon tai tydhdn/arkeen paluuseen.

Psykiatrisen sairaanhoitajan vastaanotolle, jos tarve liittyy ahdistukseen, suruun,
jaksamiseen tai tilanteen kasittelyyn.

Kirjoitetaan "hoitajaldhete” sydpajarjestdon psykiatriselle sairaanhoitajalle tai kaa-
vake, jolla pyydetaan lupa syopéajarjestolle ottaa yhteyttd potilaaseen. Kerrotaan,
miten esille nousseita asioita voidaan purkaa psykiatrisen sairaanhoitajan vas-
taanotolla ja miten keskustelu voisi auttaa asiakasta. Mikali ei ole kaytettavissa.
Ohjataan sairaalan psykiatrisen sairaanhoitajan vastaanotolle/psykiatrialle.
Kartoitetaan, onko tarvetta soittaa asiakkaan puolesta vastaanoton aikana ja so-
pia jatkotapaamisesta. Mikéli yhtyetta ei saada, sovitaan, miten ensimmainen ta-
paamisaika jarjestetaan.

Asiakkaat, joilla ei ole voimavaroja selvityta tilanteesta itsendisesti, saatellaan
psykiatrisen sairaanhoitajan vastaanotolle/psykoterapeutille. Asiakkaan toive

huomioidaan, jarjestetdénkd tapaaminen sydpajarjestoon vai sairaalaan.

Moniongelmaiset ja haasteelliset asiakastilanteet kasitellaan hoitoneuvottelussa, jonka

kuntoutusohjaaja kutsuu koolle.

10.6 Sopeutuminen uuteen normaaliin

Sopeutuminen uuteen normaaliin kestdd usean vuoden ajan ja on yksilollinen prosessi.

Pohja sopeutumiselle luodaan turvallisen hoitosuhteen aikana, ja ohjaaminen psykososi-

aalisen tuen piiriin epailyvaiheesta alkaen tukee sopeutumisprosessia. Sydpésairauden

uusiessa ja hoitotilanteen muuttuessa ei asiakkaalle valttamétta ole endé voimavaroja
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lahted rakentamaan uutta hoitosuhdetta. Talléin hoitojen aikana luotu yhteys ja tukiver-

kosto auttavat tilanteeseen sopeutumisessa.

Vertaistuella ja hoidon jatkuvuudella oli suuri merkitys uuteen normaaliin sopeutumi-
sessa. Yksilolliset erot olivat suuret. Sy6péasairaudesta puhumisen ja laheisten tukemi-
sen tulisi olla mahdollista heti sydpadiagnoosista alkaen. Turvallisuuden tunteen jatku-
miseksi tulisi hoidon jalkeisten tukipalveluiden olla jatkumo sydpahoidoille. Kuntoutumi-
sessa ja sopeutumisessa uuteen normaaliin kontaktimahdollisuus sairaalan ulkopuolella
tukee potilaan roolista irrottautumista. Tassa kohdassa syopéajarjestéilla on tarjota tietoa,
tukea, keskusteluapua ja kannattelua.

Sairauden lapikaynyt, joka on pystynyt kasittelemaan tilannetta hoitojen ja seurannan
aikana, jatkaa elaméaansa hoitojen jalkeen kuntoonsa sopeutuen, jaksaen hyvin eika sai-
raus endé kuormita. Vapaaehtoiselle, joka on itse kiinnostunut, on mahdollista jaada mu-
kaan syopéajarjeston toimintaan kokemusasiantuntijana, tukihenkiléna tai vertaistukiryh-
man vetgjana. Naihin on saatavissa koulutusta. Varsinaista seurantaa ei enaa tarvita ja
hoitoon hakeutuminen on seurausta uusista oireista. Osalle sybvasta selvinneista jaa
pitkdaikaisia myohaishaittoja hoidoista ja heille on turvattava hoidon, kuntoutuksen ja

tuen jatkuvuus my6s seurannan paatyttya.

Taudin kroonistuessa tai saattohoitoon siirryttdessa kaytossa on syopdajarjeston vertais-
tuki ja ammattilaisten palvelut, kuten psykiatrisen sairaanhoitajan tapaamiset, psykote-
rapia, taideterapia. Psykososiaalisen tuen polku, jossa sy6paén sairastuneen laheiset
ovat olleet mukana, tukee my®os silloin, kun tuki paéttyy sairastuneen osalta kuolemaan.
Talldin sopeutumisessa uuteen normaaliin on laheiselle tarjolla tukiverkosto ja tydkalut

tilanteen kasittelyyn.
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11 IMPLEMENTOINTISUUNNITELMA

Nykyiseen toimintatapaan tarvittavat muutokset liittyvan henkiléston toimintatavan kehit-
tamiseen, asiakkaiden paatoksenteossa itsenaisen roolin tukemiseen ja asiakkaiden ja
henkiloston tietotarpeeseen vastaamiseen. Asiakkaan ohjaamiseksi oikeaan paikkaan,
oikeaan aikaan, tarvittiin tietoa asiakkaan/laheisen psykososiaalisen tuen ja palveluiden
tarpeesta seka tietoa tarjolla olevista palveluista. Integraatio syntyy prosessien auki kir-
joittamisen, yhteisen kuvan muodostamisen ja yhtendisten toimintakulttuurin kautta. In-
tegraation saavuttamiseksi tarvitaan yhteistd ymmarrysta kehitettavista asioista, kehitta-
misen suunnasta ja tavoitteesta yhteistydverkostossa. Tydskentelymuotona kehittdmis-
paivét ja tyopajat ovat uudenlaisen toiminnan kannalta hedelmallisia ja uudenlaisia foo-
rumeita. Katso Saarisilta & Heikkila (2015173, 267 - 268).

Asiakkaan paikka prosessissa nahtiin asiakaslahtdisessa toimintamallissa itsendisena
paatdksentekijana, jonka voimavaraistumista henkildston tuli tukea. Uudenlaisen toimin-
nan juurruttamiseksi on yhteistyéverkostossa sovittava, milla tasolla ja mitka asiat vaati-
vat yhteistydverkoston alueellisesti tai paikallisesti tapahtuvaa kehittamista. Hoitopolun
yksityiskohtien kuvaamisen ja tyénjaon (katso Nuutinen 2000, 1822 - 1823) maarittelyn
ja kehittamisen tulisi tapahtua yhteistydverkoston tasolla. Muodostamalla kasitys yhtei-
sesta toiminnasta, kuvaamalla saatavilla olevat palvelut ja kaytettavat ammattilaisten ni-
mikkeet, tehostuu oikea asiakas oikeassa paikassa oikeaan aikaan -toimintaperiaate.
Samalla palveluiden tavoittavuus on tasavertaisempi. Palveluista selkeytetddn, miten
palveluihin paésee ja kenelle ne on tarkoitettu. Paivittdisen toiminnan tueksi tarvittavien
psykososiaalisen tuen mittareiden ja palveluntarpeen arviointityokalujen kaytosta sopi-
mista kuuluu kansallisen sydpakeskuksen tehtavankuvaan. Liséksi toimintatavasta kir-
joitetaan prosessikaavio, joka osoittaa sovitun selkedn menettelyn, miten ja kuka poti-
laalle antaa tiedon psykososiaalisesta tuesta missakin hoitopolun vaiheessa. (Vertaa
vaatimukseen Boomsma ym. 2015, 31 - 33.) Yhteistydverkoston tasolla on sovittava uu-
den toimintatavan viestinnasta, missa verkkosivustoissa ja viestintdkanavissa asiakas-
l[&htoista toimintatapaa esitelldén. Sovitaan, kuka on siitd vastuussa ja milla aikataululla
toimintatapaa tuodaan julkisuuteen. Vertaa Virtanen ym. (2011, 12). Asiakaslahtoisten
palveluiden arvioimiseksi ja seurannaksi perustetaan asiakasraati toiminnan kehittami-

sen peilauspinnaksi.
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11.1 Alueellinen kehittdminen

Alueelliset toimintatavat vaativat nykyisten toimintatapojen kartoittamista, hyvien kaytan-
téjen tunnistamista seka yhteiskehittamista toiminnan yhtenaistamiseksi. Kaytannon
tydssa tarvittavat mittarit ja tyokalut on kehitettdva alueellisella ja kansallisella tasolla ja
jalkautettava verkoston kayttoéon yksilon tyokaluksi. Hoitopolkujen kohdentaminen alu-
een tarjonnan ja kysynndn mukaan seké& matalan kynnyksen palveluiden sopiminen la-
hella asiakkaita kuuluu alueellisen sopimisen piiriin. Yhteisissa kaytannoissa alueellisesti
koordinoidaan toiminnan runko tai toimintamalli. Alueellisesti koordinoidaan tarvittavat
koulutukset koulutuspaiving, tydpajoina ja vertaiskehittamisen menetelmien kéayton
suunnitelmina. Juurruttamisessa kehitettavat (Taulukko 10.) tapahtuvat alueellisesti, toi-
mipaikkakohtaisesti ja henkilokohtaisella tasolla.

Taulukko 10. Juurruttamisen aikana kehitettavét asiat.

Alueellinen ja kansallinen kehittdminen Toimipaikkakohtainen kehittaminen Henkilokohtainen kehittdminen
D Yhtendiset prosessikuvaukset Ij Prosessikuvaukset omassa yksikdssa. D Jatkuva prosessin kehittdminen
. , T Kuntoutusohjaajan tyénkuvan . ——
D Verkkosivut tiedon levittdmiseen toutusonjaajan ty |:| Vertaiskehittaminen
kehittaminen

D Voimavaraistavat kysymykset D Voimavaraistavat kysymykset |:| Voimavaraistavat kysymykset

D Psykososiaalisen tuen ja palveluntarpeen D Uusi toiminta osaksi arkity6sté,
arvioinnin mittarit osastokokouskaytannat

D Vaikuttavuuden arviointi, mittarit ja
asiakasraati

D Hoidon jélkeen p&iva

Alueellista kehittamista psykososiaalisen tuen palvelupolulla toteutetaan ensimmaisena
kehittamispajassa, missa luodaan yhteista ymmarrysta kasiteltdvasta aiheesta. Yhteisen
ymmarryksen muodostamisen jalkeen esitellaén tulokset ja aluekohtaiset toimenpide-
ehdotukset. Paikallisella tasolla kehitetdéan tytkaluja (esim. voimavaraistavat kysymyk-
set, palveluntarpeen arviointi, kuntoutusohjaajan toimenkuva) ohjaamisen tueksi. Koke-
muksen kartuttua n. 1 vuoden kuluttua tuodaan toimintatavat alueelliseen koulutuspai-
vaan yhteiskehittdmiseen ja toiminnan yhtenaistamiseen alueellisesti. Asiakkaiden hoi-

tojen jalkeiseen tiedontarpeeseen vastataan uudenlaisella tavalla tarjota ohjausta sai-
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raalan ulkopuolella. Hoitojen jalkeen on paiva, jonka suunnitteluun kootaan moniamma-
tillinen verkostomainen tyéryhma. Hoidon jalkeen ryhméan vetovastuu on syodpajarjes-
toissa. Ryhmaan ohjataan kaikki potilaat, joiden hoito paattyy. Tarkoituksena on tukea
selviytymisessa ja sopeutumisessa tarjoamalla tietoa liikunnasta, ravitsemuksesta ja
kuntoutumisesta. Painopiste on terveyden edistdmisessa ja kuntoutumien ja psykososi-
aalisen tuen palveluiden esittelyssa. Ohjelma mahdollistaa ryhman mukaan sopeuttami-

sen

11.2 Toimipaikkakohtainen kehittaminen

Toimintatavan kehittdminen voimaannuttava puheeksi ottamisen mallia hyédyntaen tu-

lee kehittda paikallisesti yhteistytpajoissa sovittamalla toimintamallia osaksi arkea.

Toiminnan kaynnistyessa pidetaan paikalliset tydpajat, joissa tuodaan tietoa uudesta toi-
mintatavasta ja sen tavoitteesta. Luodaan yhteista kasitysta aiheesta. Sovitetaan toimin-
tamalli oman tyoyksikén toimintaan. Arkitydssa asiakaslahtdinen toimintatapa pidetaan
esilla ottamalla vaikuttavuuden seuranta viikoittaiseksi aiheeksi osastokokouksiin, tar-
joamalla yksilon tarvitsema tydkalu helposti saataville.

11.3 Henkilékohtainen kehittyminen

Yksilotasolla voimavaraistava puheeksi ottaminen tukee tyon hallintaa tarjoamalla ty6-
kalun asiakaslahtoisen tytskentelyn toteuttamiseen. Vertaiskehittdminen varjostamalla
voimauttavassa ohjaamisessa kokeneempaa auttaa levittamaan hyviad kaytantoja, tuo
menetelman osaksi arkity6ta ja suunnitelmallisesti toteutettuna vie toimintatapaa eteen-
pain. Suunnitelmallisesti toteutetut vertaishaastattelut yksilén oman tyon reflektoinnin ja
tavoitteellisen osaamisen kehittdmisen keinoina tuovat tyon hallinnan tunnetta arkityo-

hon.

Asiakkaan paatoksentekoa ja yksilollisyyden huomioimista tukevat asiakaslahtdiset
verkkosivut erityisesti ennen diagnoosia ilmenevaan tiedontarpeeseen. Hoidon jalkeen
paiva tarjoaa uudenlaisen integraation toimijoiden vdlille ja pienent&a riskia hoitojen jal-

keiseen véliinputoamiseen.
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12 KEHITTAMISPROJEKTIN ARVIOINTI

Syo6papoatilaille kehittamistyd oli merkityksellinen, koska se lisda asiakasymmarrysta.
Tutkimus tuotti uutta tietoa nykyisten ohjaamismenetelmien vaikuttavuudesta seka asi-
akkaiden tarvitsemasta ohjaamisesta. Jatkossa palveluita on mahdollista kehittdmaan
entista yksilllisemmiksi ja asiakaslahtdisemmiksi. Tutkimus tuotti tietoa ohjaamisen
ajoittamiseen, jotta jatkossa pystyttaisiin vastaamaan paremmin asiakkaiden tiedon ja

tuen tarpeeseen. Kehittdmistyolla saavutettiin sille asetetut tavoitteet.

Laheiset liittyivat kehittamistydhon sekundaarisesti. Heidan merkitystdan selviytymi-
sessd ja uuteen normaaliin sopeutumisessa ei pysty ohittamaan. Laheiset tarvitsisivat
syOpapotilaan polun lisdksi oman psykososiaalisen tuen polun. Sytpéapotilaan psyko-
sosiaalisen tuen polku tarjoaa sekundaarista tietoa laheisten psykososiaalisen tuen tar-
peesta. Laheisille uusi toimintamalli tarjoaa selkean roolin sydpapotilaan hoitopolulla ot-
tamalla laheiset mukaan sydpéahoitotaipaleelle rinnalla kulkijana ja tarjoten reitin laheisen
palveluihin. Aikaisemmin sairaalahoitojen aikana laheisen mukaan ottaminen on ollut
haasteellista eiké |aheiselle ole ollut kuvattu reitti&, mit& pitkin heidat ohjataan psykososi-

aalisen tuen piiriin.

Henkildstolle kehittamistyo tapaustutkimuksena toteutettuna tuotti tietoa asiakkaiden oh-
jaamisesta psykososiaalisen tuen palveluihin. Tutkimus tuotti tietoa saatavilla olevista
palveluista, ohjaamismenetelmistd, ohjaamisen ajoittamisesta ja alueella olevista toimin-
tatapaeroista. Tietoa pystyttiin hyddyntamaan toimintatapojen kehittdmisen tukena ja oh-
jaamisen ajoittamisessa asiakaslahtoiseksi. Tutkimuksen pohjalta on mahdollista kehit-
taa henkiloston tarvitsemia tyokaluja ohjaamisen tueksi. Merkittava selvityksella saatu

tieto koski asiakkaalle annetun ohjaamisen vaikuttavuutta ja ajoittamista.

Organisaatioiden kannalta selvitys tuotti yhteista nakemysta toiminnasta seka tarvitta-
vista toimenpiteista yhteistydn tiivistamiseksi, kommunikoinnin parantamiseksi ja viestin-
nan tehostamiseksi. Kehittamisty6 toimi myoés alustana uudenlaisen yhteiskehittdmisen
ja verkostomaisen tyoskentelyn synnyttamiselle. Selvityksessa esiin nousseet kehitté-
misty6t havaittiin laajuudeltaan jatkokehittamista vaativiksi. Kehittamisprojekti toteutui
suunnitellussa aikataulussa tuottaen tietoa k&ynnissa olevaan laadunarviointi prosessiin
ja kehitti toimintaa esiin nousseiden toimenpide-ehdotusten suuntaisesti. Tutkimustehta-
viin saatiin vastaukset ja yhteistydverkoston asiantuntemusta ja tutkimustietoa hyédyn-

téen saatiin luotua asiakasléahtdinen psykososiaalisen tuen palveluohjausmalli.
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Liite 1. Palveluohjaus erikoissairaanhoidossa hakusanat

Taulukko. Palveluohjaus erikoissairaanhoidossa hakusanat

Hakukone Kaytetyt hakusanat ja fraasit

Cinahl Service coordination AND special health care OR "Specialized
health care” OR ”"Specialized hospital care” OR "Specialized hospi-
tal”
Case management AND special health care OR "Specialized health
care” OR "Specialized hospital care” OR "Specialized hospital”
Case management and collaboration and teamwork
Case management and professional collaboration and collaboration
OR collaboration AND teamwork

PubMed Service coordination AND special health care OR “Specialized
health care” OR ”"Specialized hospital care” OR "Specialized hospi-
tal”
Case management AND special health care OR "Specialized health
care” OR "Specialized hospital care” OR "Specialized hospital”
Special health care OR ”"Specialized healt care” OR "Specialized
hospital care” OR "Specialized hospital’

THL Palveluohjaus OR integraatio OR erikoissairaanhoito OR -hoidossa
Palveluohjaus AND erikois*
Palveluohjaus AND erikoissairaanhoito

HOTUS Palveluohjaus AND palvelu* OR tiimity® OR rajatyd

Google Palveluohjaus AND erikoissairaanhoidossa
Palveluohjaus erikoissairaanhoidossa toimintamalli

Google scholar | Palveluohjaus erikoissairaanhoidossa

Google Palveluohjaus erikoissairaanhoidossa

Melinda Palveluohjaus AND erikoissairaanhoito

Arto- tietokanta | Palveluohjaus AND erikoissairaanhoito

Doria Palveluohjaus AND erikoissairaanhoito

Finna Palveluohjaus AND erikoissairaanhoito

Theseus Palveluohjaus AND erikoissairaanhoito
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Liite 2. Psykososiaalisen tuen palvelupolun hakusanat

Taulukko. Psykososiaalisen tuen palvelupolun hakusanat

Hakukone Kaytetyt hakusanta ja fraasit

Medic hoitopolku AND sy6pé, psykososiaalinen tuki AND sydpa

JULKKARI Syopa AND hoitopolku, syopa OR hoitopolku

Terveysportti hoitoketju OR hoitopolku, "psykososiaalinen tuki”

Theseus hoitopolku AND sy6péa, hoitopolku, psykososiaalinen tuki AND
syopa

FINNA hoitopolku AND sy6pé, hoitopolku, psykososiaalinen tuki AND
syopa

STM hoitopolku, sydpa

THL hoitopolku, syépa AND hoitopolku, "psykososiaalinen tuki”

DORIA hoitopolku, psykososiaali*

TamPub hoitopolku, psykososiaa*

JBI pathway

PubMed, Pathway OR treathment pathway OR clinical pathway AND Cancer

Cihnal,

Cochrane

"Psycosocial support”

"Psycosocial support” OR rehabilitation OR rehabilitative support”
AND cancer

Pathway OR treatment pathway OR clinical pathway OR ” cancer

%99

pathway
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Liite 3. Saatekirje haastateltaville

ASIAKASLAHTOINEN PSYKOSOSIAALISEN TUEN PALVELUPOLKU ERI-
KOISSAIRAANHOIDON JA SYOPAJARJESTOJEN VALILLE

Hyva haastateltava

Tama haastattelu on osa kehittamistyota, joka tehdaan yhteistydéna Lantisen syo-
pakeskuksen, Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen, Satakunnan Sydpayhdistyk-
sen, Pohjanmaan Sydpayhdistyksen ja Turun ammattikorkeakoulun kanssa. Ke-
hittdamistyd on itsendinen projekti, jonka tarkoituksena on parantaa syovasta sel-
vinneiden potilaiden/asiakkaiden ohjaamista psykososiaalisen tuen palveluihin
erikoissairaanhoidon ja syopajarjestojen valilla. Varsinais-Suomen sairaanhoito-
piirin osallistuu tutkimuksen rahoitukseen matkakorvausten maksamisen muo-
dossa. Muutoin tutkimus on osa YAMK-koulutuksen opintoja.

Talla haastattelulla kartoitetaan sinun kokemuksiasi nykytilanteesta, miten asiak-
kaat ohjataan psykososiaalisen tuen palveluihin erikoissairaanhoidon ja sy6pa-
jarjestojen valilla. Haastattelut tehdaan kokemusasiantuntijoille, syopéjarjestojen
edustajille seka Syopakeskuksen henkilokunnan edustajille. Haastattelemalla ke-
rattya tietoa kaytetaan kokemuksellisena lahteené luotaessa uusi palvelupolku-
malli. Tulokset julkaistaan YAMK-opintojen opinndytetydssa. Osallistuminen tut-
kimukseen on taysin vapaaehtoista. Sinulla on tutkimuksen aikana oikeus kiel-
taytya tutkimuksesta ja keskeyttaa tutkimukseen osallistuminen missa vaiheessa
tahansa ilman, etta siitd aiheutuu mitdan seuraamuksia. Tutkimuksen jarjestelyt
ja tulosten raportointi ovat luottamuksellisia. Tutkimuksesta saatavat tutkittavien
henkilokohtaiset tiedot tulevat ainoastaan tutkittavan ja tutkijaryhman kayttéon ja
tulokset julkaistaan tutkimusraporteissa siten, ettei yksittaista tutkittavaa voi tun-
nistaa. Sinulla on oikeus saada lisdtietoa tutkimuksesta tutkijaryhman jasenilta
missa vaiheessa tahansa.

Mikali sinulla on tutkimukseen liittyvia kysymyksia, saat lisatietoa haastattelijalta.
Hanna llus, opiskelija sairaanhoitaja YAMK
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Liite 4. Tutkittavan suostumus tutkimukseen osallistumi-
sesta

Olen perehtynyt taman tutkimuksen tarkoitukseen ja sisaltéon, kerattavan tutki-
musaineiston kayttéon seka tutkittavien oikeuksiin. Suostun osallistumaan tutki-
mukseen annettujen ohjeiden mukaisesti. Voin halutessani peruuttaa tai keskeyt-
taa osallistumiseni tai kieltaytya tutkimukseen osallistumisesta missa vaiheessa
tahansa. Tutkimustuloksiani ja kerattya aineistoa saa kayttaa ja hyddyntaa sellai-
sessa muodossa, jossa yksittaistéa tutkittavaa ei voi tunnistaa.

Paivays haastateltavan allekirjoitus

Paivays haastattelijan allekirjoitus
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Liite 5. Teemahaastattelurunko

Haastatteluteemat kokemusasiantuntijoille.

Miten ohjaaminen erikoissairaanhoidosta syopéajarjestoihin talla hetkella toteute-

taan?

Mita tietoa ohjauksessa annetaan?

Milla menetelmilla ohjausta potilaille annetaan?

Miksi psykososiaalisen tuen piiriin ohjataan?

Mitk& tekijat ovat tukeneet tai estaneet palveluohjausta toimijoiden valilla?
Onko ohjauksen onnistumista tai ohjaustarvetta arvioitu?

Haastatteluteemat sy6pajarjeston edustajille.

Miten ohjaaminen erikoissairaanhoidosta syopdajarjestdihin talla hetkella toteute-

taan?

Mita tietoa ohjauksessa annetaan?

Milla menetelmilla ohjausta potilaille annetaan?

Miksi psykososiaalisen tuen piiriin ohjataan?

Mitk& tekijat ovat tukeneet tai estdneet palveluohjausta toimijoiden valilla?
Onko ohjauksen onnistumista tai ohjaustarvetta arvioitu?

Haastatteluteemat syépapoliklinikan henkilostélle.

Miten ohjaaminen erikoissairaanhoidosta syopéajarjestdihin talla hetkella toteute-

taan?

Mita tietoa ohjauksessa annetaan?

Milla menetelmilla ohjausta potilaille annetaan?

Miksi psykososiaalisen tuen piiriin ohjataan?

Mitka tekijat ovat tukeneet tai estdneet palveluohjausta toimijoiden valilla?
Onko ohjauksen onnistumista tai ohjaustarvetta arvioitu
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Liite 6. Service blueprint nykytilankuvaus
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Merkkien selitys litteeseen 4 ja 5.

Punainen nuoli kuvaa tarvetta uudelle ohjauspolulle.
Oranssit nuolet kuvaavat ohjaamista, joka kosketta kaikkia asiakkaita.
Vihre& asiakkaan tarpeesta kaynnistynyttéa hoitopolkua.

Siniset nuolet kuvastavat kokemusasiantuntijoiden antamaa ohjaamista sairaalassa hoi-

topolun eri vaiheissa.

Jokainen hoitopolulle osallistuva on kuvattu omalla symbolillaan (laakari, hoitaja, erityis-

tyontekija, vertaistuki).

Syo6péajarjestdn palvelut sinisella ja sairaalan palvelut vihrealla varilla
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Liite 7 Service blueprint asiakaslahtoinen palvelupolku
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