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Taman opinndytetyon tarkoituksena oli selvittaa aikuisten neurologisten asiakkaiden
saumaton hoitoketju Lansi-Uudenmaan alueella. Tavoitteena oli kerata kyselylomakkeiden
avulla tietoa neurologisten potilaiden hoitoketjussa ilmenevista ongelmakohdista seka
toimivista kohdista. Pyrimme myds tulosten pohjalta l6ytamaan toimintamalleja
Lansi-Uudenmaan alueelle. Tyon on tilannut Lansi-Uudenmaan Neurologinen verkosto ja
opinndytety® on osa laajempaa tutkimuskokonaisuutta.

Opinnadytetyon teoriaperustana on aikuisten neurologisten sairauksien hoitoketju seka siihen
liittyvat ongelmakohdat ja toimivat kaytanteet. Kohderyhma koostuu seuraavista sairauksista,
hairidista ja vammoista: epilepsia, Parkinson, CP-vamma, MS-tauti, aivohalvaus/afasia,
lihasrappeumatauti seké asiantuntija ndkokulmana omaishoitajat. Tutkimus toteutettiin
puolistrukturoidulla kyselylomakkeella. Kyselylomakkeita lahetettiin kaikkiaan 502 kpl, joista
342 kpl lahetettiin postitse ja loput séhkdisessd muodossa. Vastanneita oli yhteensa 98, joista
Jjouduimme hylkdamaan kolme kpl epéaselvien vastausten vuoksi. Vastaukset tallennettiin
sahkdiseen Digium- tietokantaan. Vastaukset analysoitiin siséllonanalyysilla seka
ristiinvertailulla yli 5 vuotta ja alle 5 vuotta sitten sairastuneiden kesken.

Tutkimustulosten mukaan neurologisen asiakkaan hoitoketjun toimivuudessa on ongelmia sai-
rauteen liittyvassa tiedon saannissa ja ohjauksessa, myos ladkariaikojen puute koettiin hanka-
lana hoidon onnistumisen kannalta. Vastanneiden kokemusten mukaan kuntoutus ei ollut on-
nistunut, koska kuntoutussuunnitelmia ei ole kaikille tehty ja heidén kohdallaan hoito ja kun-
toutus eivat olleet onnistuneet. Erikoissairaalanhoidon palvelut todettiin joustaviksi, mutta
vastaajien mukaan perusterveydenhuollon puolella hoitoonpéasy oli hankalaa eiké oireita tun-
nistettu. Vastaajat olisivat kaivanneet henkista tukea enemman ja omaishoitajien jaksami-
seen toivottiin liséa tukea.

Tutkimuksessa todettiin, etta henkilokunta on ollut ammattitaitoista ja ystavallista hoitotilan-
teissa, myos asiakkaat ovat tienneet keneen tai mihin tahoon ottavat yhteytta sairauteen liit-
tyvissa asioissa. Omalaakaritoiminta koettiin hyvéksi sairauden jatkohoidon kannalta.

Kehittamiskohteiksi ilmeni neuvojen ja ohjeiden riittdva saanti sairauden alusta lahtien. Hen-
kista tukea tulisi tarjota asiakkaalle tehokkaammin. Kehittamistarpeeksi toivottiin myds Kan-
sanelékelaitoksen toiminnan nopeuttamista kuntoutuspaatoksia haettaessa seka omaishoitaji-
en jaksamisen tukeminen.

Asiasanat: neurologia, hoitoketju, hoitopolku, moniammatillisuus
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The purpose of this thesis was to study the local care path of adults with neurological
ilinesses in the Western Uusimaa region of Finland. The goal was to obtain information by
using a questionnaire form, and thus find out what are the problems in the chain of care, as
well as determine the good practices. On the basis of the results, we aimed to find good work
practices for the health care system of Western Uusimaa. This thesis was commissioned by
Lansi-Uudenmaan Neurologinen verkosto (the neurological network of Western Uusimaa), and
it was carried out as a part of a larger group of studies.

The theory basis of this study was the local care path of adults with neurological illnesses, as
well as the associated problems and good practices. The target group consists of patients with
the following illnesses or disabilities: epilepsy, Parkinson’s disease, Multiple Sclerosis, stroke
or aphasia, muscular dystrophy. In addition, an expert perspective was obtained from family
carers. The study was conducted through a semi-structured questionnaire survey. A total of
502 questionnaire forms were sent out, of which 342 were sent by mail and the rest in
electronic form. A total of 98 replies were received, of which 3 had to be left out due to
unclear responses. The replies were recorded in the electronic Digium database, and they
were analyzed through content analysis and by cross-referencing the results of the patient
group that had been diagnosed over 5 years ago, and the results of the group that had been
diagnosed less than 5 years ago.

The conclusion was that there were problems with obtaining illness-related information and
guidance within the clinical pathway for neurological patients, Long doctor’s appointment
wait times were also seen as detrimental to the success of the treatment. According to the
respondent’s replies, the rehabilitation had not always been successful. The treatment and
rehabilitation of patients who had not received a rehabilitation plan had not been successful.
The services of special health care were regarded as flexible, but, according to the
respondents, getting appropriate care from the ordinary health care providers was difficult,
and the patient’s symptoms were not recognized accurately. The respondents would have
desired more psychological support with the illness, as well as more support to ensure the
wellbeing of the patients' family carers.

According to the respondents, the staff had been professional and friendly during visits to
hospitals or health care centers, and that patients had known, who or where to contact with
illness-related matters.

With regard to ensuring good continuous treatment, the personal doctor system was also seen
as a positive thing.

It was concluded that the most important areas of development were receiving adequate
information and advice from the very beginning. Psychological help should also be offered to
patients more efficiently.

According to the respondents, issues that also needed improvement were the slow
Rehabilitation coverage decisions of Kela - The Social Insurance Institution of Finland - and
the support given to family carers.

Keywords: neurology, clinical pathway, care path, multidisciplinary
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1 Johdanto

Tama opinnaytetyd on Laurea-ammattikorkeakoulun Lohjan paikallisyksikon ja Lansi-
Uudenmaan neurologisten vammaisyhdistysten yhteistydverkoston, Lansi-Uudenmaan NV-
verkoston, yhteishankkeen osatutkimus. Hankkeessa toteutetaan nelja opinndytety6ta, joiden
tarkoituksena on tutkia NV-verkoston kohderyhmien hoitoketjujen nykytilaa Lansi-Uudenmaan
alueella. Tavoitteena on kehittéaa tulosten pohjalta Lansi-Uudellamaalla uusia moniammatilli-
sen kokonaisuuden huomioivia hoitoketjun toimintamalleja. Lansi-Uudenmaan alue koostuu
kahdeksasta eri kaupungista ja kunnasta: Karkkila, Nummi-Pusula, Lohja, Karjalohja, Siuntio,

Inkoo, Raasepori, ja Hanko (Vuorenpaa 2011, 3).

NV-verkosto on perustettu v. 1976 parantamaan yhteisty6ta jarjestojen ja eri yhteistybkump-
paneiden valilla. NV-verkostoon kuuluu talla hetkelld 14 jarjestoa: ADHD-liitto, Aivoliitto, Ai-
vovammaliitto, Muistiliitto, Autismi- ja Aspergerliitto, Epilepsialiitto, Lihastautiliitto, Suomen
CP-liitto, Suomen Migreeniyhdistys, Suomen MG-yhdistys, Suomen MS-liitto, Suomen Narkolep-
siayhdistys, Suomen Parkinson-liitto ja Suomen Tourette-yhdistys. Neurologiset vammaisjar-
jestot ovat asettaneet yhteiseksi tavoitteeksi edistaa sairastuneen tai vammautuneen ja héa-
nen perheensa elamanlaatua. Jarjestot tarjoavat eri paikkakunnilla asiantuntijuutta ja ver-

taistukea sairastuneelle tai vammautuneelle. (Neurologiset vammaisjarjestét 2010.)

Taman opinndytetyon tavoitteena on selvittda neurologisten asiakkaiden hoitoketjun toimi-
vuutta asiakkaiden nakdkulmasta. Tutkimuksen avulla selvitimme hoitoketjuissa esille tulevia
kehityskohteita. Liséksi pyrimme tulosten pohjalta 16ytdmaan hyvia hoitoketjun toimintamal-
leja Lansi-Uudenmaan alueelle. Potilaalla on oikeus laadultaan hyvaan terveyden- ja sairaan-
hoitoon (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista N.o 785/1992). Asiakas ei valttamatta osaa ha-
kea tai osaa vaatia kuntoutusta sairastumisen jalkeen, hoitohenkil6kunnalla olisi velvollisuus

ohjata sairastunut kuntoutuksiin, jarjestoihin sek& jatkohoidosta vastaavaan yksikkdon.

Tutkimuksessa keskityimme seuraaviin neurologisiin sairauksiin tai vammoihin: epilepsia, Par-
kinson, MS-tauti, aivoinfarkti/afasia, CP-vammaiset ja lihasrappeumatautia sairastavat henki-
I6t. Omaishoitajat ovat mukana asiantuntijaryhmana. Olemme toteuttaneet tutkimuksen ky-
selytutkimusmuodossa puolistrukturoidulla kyselylomakkeella. Tyémme toteutettiin séhkdises-
sa ja paperimuodossa. Huomioimme tutkimuksessa neurologisten asiakkaiden sairauksien
tuomat rajoitukset, jonka vuoksi toteutimme kyselyn monivalinta- ja avoimilla kysymyksill&.

Vastaajilla oli mahdollisuus kayttaa lomakkeen téyttdmiseen apunaan omaista tai avustajaa.



Tyomme keskeisid kéasitteitd ovat hoitoketju, hoitopolku, moniammatillisuus, hoitoonohjaus,
hoitoprosessi ja hoitosuhde. Tyéssamme kaytamme kvalitatiivista eli laadullista tutkimusme-

netelmaa seka kvantitatiivista eli maarallista tutkimusmenetelmaa.

Teimme tydssamme tiivista yhteistyota eri neurologisten jarjestdjen kanssa, joiden kautta
saimme tutkimukseen osallistujat kartoitettua ja tavoitettua. Opinndytetydmme téarkeana
tukijana on toiminut myds Respecta ja ASPA Palvelut Oy, jotka mahdollistivat tydémme toteu-

tumisen.



2  Teoreettinen perusta

Tassa luvussa tuodaan esille tydssa kaytettavat tarkeimmat kéasitteet ja perustellaan niiden
valinnat. Liséksi luvussa kasitellaan kirjallisuudesta 16ytyvia kdytantdon vietyjé hoidon toimin-
tamalleja ja myds vammaispalvelujen sisaltéa ja vammaispalveluja ohjaavan lainsdddannén

roolia.

2.1 Kasitteiden maarittely

Taman tyon aiheen kannalta merkittavia késitteita ovat hoitotyota tekevien palvelutoimijoi-
den kokonaisuus asiakkaan nékokulmasta tarkasteltuna. Tydssa tuodaan esille kirjallisuudesta
I6ytyvid ja palveluntarjoajien esittamia kasitteita, kuten hoitoketju, hoitopolku ja palveluket-

ju. Lopuksi rajataan kasitevalinnat, joita téssa tyossa kaytetaan.

2.2  Hoitoketju ja sen lahikasitteet

Hoitoketjulle 16ytyy kirjallisuudesta useita eri lahikasitteita, kuten hoitopolku, hoitoonohja-
us, hoitoprosessi, hoitosuhde ja hoitosuositukset. Hoitosuosituksiin ja -ketjuihin tarkoitetut
kasitteet eivat ole viela taysin vakiintuneet, samoja nimityksid voidaan kayttaa eri asioissa ja

yhteyksissa. (Suomalainen Laékariseura Duodecim 2003a, 7-9.)

Esimerkiksi Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri maarittelee hoitoketjun kasitteen seu-
raavasti: "Alueellisten hoitoketjujen tehtavana on edistdd hoidon sujuvuutta ja tehokkuutta
silloin, kun potilas tarvitsee tietyn sairauden tai oireen hoidossa seka perusterveydenhuollon

etta erikoissairaanhoidon palveluja" (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2008).

Paikallinen toimintaohje ja hoitopolku kattavat sairaalan, klinikan, kuntayhtyman tai terve-
yskeskuksen sisdiset suositukset tai toimintaohjeet, jolla méaaritelladn moniammatillinen tyon-
jako tiettyihin tauteihin tai oireyhtymiin. Hoitopolusta puhuttaessa on kysymyksessa vain
tyonjako ja potilaan kulkeminen eri toimijoiden valilla. (Suomalainen Lagkariseura Duodecim
2003a, 7-9.)

Hoitoonohjauksella tarkoitetaan potilaan lahettamistéa hoitopaikkaan, hoitopaikka valitaan
ladketieteellisin perustein (La&karilehti 2010). Hoitoprosessissa asioita tulisi tarkastella poti-
laan nakdkulmasta ja hoitotilanteissa saatu tieto jaetaan muiden hoitoon osallistuvien taho-
jen kanssa (Vuorenmaa 2005). Hoitosuhde kéasitteend maarittelee potilaan ja lagkéarin tai hoi-
tajan valista hoitosuhdetta. Hoitosuhde perustuu luottamukselliseen ja ammattitaitoiseen

yhteistydhon, jolla tarkoitetaan myos potilaan ja hdnen omaisten sitoutumista yhdessa paa-
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tettyihin hoito-ohjeisiin. Yllapitdmalla ammattitaitoaan hoitohenkilstd mydtavaikuttaa luot-

tamukselliseen hoitosuhteeseen. (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2006.)

Tassa tydssa on paadytty kayttdamaan kasitetta hoitoketju, koska siiné viitataan eniten hoi-
toon osallistuviin toimijoihin. Esimerkiksi hoitopolun k&sitteessa viitataan enemman hoito-
ohjeisiin. Taman tyén hoitoketjun késite laajennetaan kasittdmaan myos muita kuin peruster-
veydenhuoltoon ja erikoissairaanhoitoon liittyvia toimijoita. Taman tydn kohderyhmén hoito-

ketjussa ovat tarkedssa roolissa myds omaishoitajat ja kolmas sektori.

2.3 Alueellisia ja valtakunnallisia hoitoa ohjeistavia kasitteita

Valtakunnallisilla hoitosuosituksilla tarkoitetaan asiantuntijoiden laatimaa kannanottoa tiet-
tyyn taudin tai oirekuvien hoitoon, jotka perustuvat tieteelliseen ndyttoon. Suomessa hoi-
tosuositukset kattavat myos ehkaisyn, diagnostiikan ja kuntoutuksen. Hoitosuositus pitaa si-
sallaan sairauden ehkaisemisen, toteamisen ja hoitamisen, muuhun hoidon jarjestamiseen
hoitosuosituksessa otetaan kantaa vain tutkimusnayttéon perustuen. (Suomalainen Laakari-
seura Duodecim 2003a, 7.)

Valtakunnallinen hoito-ohjelma on ohjelma, joka perustuu ndytté6n, hoitosuositukseen tai
asiantuntijoiden mielipiteeseen. Tallainen on esimerkiksi DEHKO, joka on diabeteksen ehkai-
syn ja hoidon kehittamisohjelma. (Suomalainen Laakéariseura Duodecim 2003a, 7-8, Terveyden
ja hyvinvoinninlaitos 2008.)

Alueellinen hoitoketju tai -ohjelma on tietyssa sairaanhoitopiirissa tapahtuvaa sairauksien
hoitoa ja tydnjakoa, jossa tarvitaan pakallisten olojen ja vaatimusten tuntemista. Alueellinen
tyonjako tapahtuu perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon ja sosiaalitoimen valilla. N&-
ma kertovat missa tai kuka tekee hoitosuosituksissa ehdotetut taudin tai oireyhtyméan ehkai-
syyn, diagnostiikkaan ja hoitoon kuuluvat asiat tai ainoastaan tyénjaon hoidon porrastuksen
ilman hoidon sisaltéa. (Suomalainen Laakariseura Duodecim 2003a, 7-8.)

Alueellinen tai paikallinen palveluketju, palveluketjun rinnalla puhutaan myos hoitoketjus-
ta. Palveluketju on kasitteena laajempi ja sen silla kuvataan useita palveluja kayttévien asi-
akkaiden jarjestelmaa, asiakkaan tarvitsemaa palvelua, hoitoa ja tydnjakoa. Esimerkiksi van-
huksilla on useita eri sairauksia ja ongelmia, palveluketjun avulla pyritdéan sujuvaan ja toimi-
vaan palvelujen kehittdmiseen seka kuvaamiseen. Moniongelmaisille on vaikeampi saada luo-
tua kokonaisuus hoidon jarjestdmiseen kuin yksittaisissa taudeissa. Hoitoketjua ja palveluket-
jua kaytetaan usein toistensa synonyymeind, vaikka hoitoketju on tauti- seka toimenpidekoh-
tainen malli ja palveluketju on enemman yhden henkilén palvelukokonaisuus. (Suomalainen
Laakariseura Duodecim 2003a, 7-9.)
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Aikaisemmat kappaleet esittavat ohjeistukseen liittyvia kasitteité, joihin emme tydssdmme
jJjaljempana palaa. Ne olemme halunneet esittada tassa lyhyesti, jotta kasitteiden moninaisuus

ja sisallén erot saataisiin paremmin esille.

2.4  Moniammatillisuus

Neurologisten asiakkaiden hoitoketjuun liittyy tarkeina kasitteind myds moniammatillisuus ja
moniammatillinen tyéryhma. Moniammatillisuutta tarvitaan neurologisten asiakkaiden hoito-
tyossd. Ladkareiden ja hoitohenkilékunnan erityisosaamisen liséksi potilaan kuntoutumiseen
tarvitaan fysioterapeutteja, toimintaterapeutteja, puheterapeutteja, sosiaalityéntekijoita,

neuropsykologeja ja kuntoutusohjaajia. (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2011.)

Moniammatillinen tyéryhma on eri ammattikuntien yhdistamistéa seka yksildiden ja yhteist-
jen tietotaidon jakamista. Asiantuntijuus tiivistyy tiedon jakamisena ja osaaminen rakentuu
yhteistoiminnallisena vuorovaikutuksena, tavoitteena on yhteisen ongelman ratkaiseminen.
(Paukkunen 2003.)

2.5 Hoitoketjujen toimintamalleja

Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirit ovat laatineet omat alueelliset hoitoketjun kuvauk-
set. Alueet ovat Helsinki, Hyvink&a, Espoo, Lohja, Lansi-Uusimaa, Vantaa ja Porvoo. Paékoh-
dat hoitoketjuissa koko kuntayhtymassa ovat lahes yhteisia. Hoitoketjut laaditaan paasaantoi-
sesti suurista potilasryhmista. Hoitoketjuilla tarkoitetaan perusterveydenhuollon ja erikoissai-
raanhoidon tyonjakoa potilaan hoitoon liittyvissa eri vaiheissa myds kolmannen sektorin rooli
korostuu hoitoketjussa. Varsinaisia hoito-ohjeita ei hoitoketjussa anneta, mutta niissa voidaan

mainita valtakunnalliset hoitosuositukset. (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2008.)

HYKS:n neurologian klinikan neljalla vuodeosastolla on tehty Hyva hoito-projektia koskeva
opinnaytetyd. Tutkimuksessa selvitettiin potilaiden sairaalassaolon aikana hyvan hoidon eri
osa-alueita, jotka sisalsivat muun muassa hoitohenkildokunnan ominaisuudet, hoidon edellytyk-
set, hoitoty6hon liittyvat toiminnot ja hoitoymparistd sekd potilaan omat selviytymiskeinot ja
hoitoprosessin eteneminen. Potilaiden kokemuksen mukaan hoito oli paaasiassa osastoilla hy-
vaa. Hoitohenkildkunnan ammattitaito oli riittdvaa, mutta hoitoty6hon liittyvat toiminnot sai-
vat heikoimman arvion. HYKS:n neurologian osastoilla tiedon saannissa, suunnittelussa ja ar-
viossa oli huomautettavaa. Kyselyyn vastanneiden mielesté hoitohenkilékunnan kiire sai nega-
tiivista palautetta. (Ahlstedt & Saarikangas 2002, 30-31.)

Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtymé on luonut omaan intranettiinsa hoitoket-

Ju-kaavion, josta selvida, milla perusteella hoitoonpaéasy tapahtuu. Hoitoketju-kaaviossa on
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selkeasti esilla koko sairaanhoitopiirin hoitoonpéasyn kriteerit. Perusterveydenhuollon ja eri-
koissairaanhoidon valilla on luotu selke& sopimus kuinka potilaan tutkiminen, hoito ja seuran-
ta jarjestetaan alueellisesti. Hoidon porrastuksella mahdollistetaan potilaiden onnistunut ja
hyva hoito. Hoitoketju-kaavion tavoitteena on parantaa yhteistyotd ja tiedonkulkua peruster-
veydenhuollon ja erikoissairaanhoidon valilld. Tavoitteena on ollut myds, etta yhteystiedot
ovat helposti 18ydettavissa ja koko alueella on kattava ja toimiva tietoverkko. (Pohjois-

Pohjanmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtyma 2009.)

Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirissa Lohjan sairaalassa toimivan neurologian polikli-
nikka toimii lahete- ja ajanvarausperiaatteella. Potilaille lahetetaan kotiin kutsukirje, jossa
he saavat tutkimuksiin varatun ajan. Poliklinikalle tullaan aina ladkéarin lahetteen perusteella.
Neurologian poliklinikalla jokaiselle asiakkaalle tehdaén heidan tarpeitaan vastaava hoito-
suunnitelma. Poliklinikalla toimii moniammatillinen tiimi, joka koostuu laakéareista, hoitajista,
neuropsykologista ja terapeuteista. Poliklinikalla on olemassa my6s kuntoutusryhma, joka ko-

koontuu kuukausittain. (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2010.)

Ortopedisten potilaiden hoitomallin eli ORTOP-malli. Tekonivelpotilaille on laadittu uusi hoi-
tomalli, joka on kuusivaiheinen. Hoitoketju rakentuu hoitotyén osaamiselle ja potilaan yksil6l-
liselle ohjaukselle ja hoidolle. Ensimmaisena potilas asetetaan leikkausjonoon ja han saa leik-
kausajan, jonka jéalkeen han saapuu ortopedian poliklinikalle tai sairaalaan sairaanhoitajan
haastatteluun. Potilas saa tietoa infektioista, ihon hoidosta, hampaiden hoidosta, ravitsemus-
ja painonhallintatietoa, tietoa liikunnasta, kivuista ja ladkityksesta. Samalla keskustellaan
leikkaukseen liittyvista peloista seka arvioidaan potilaan kuntoutumiseen liittyvat voimavarat.
Ohjeet annetaan potilaalle suullisesti ja kirjallisesti. Potilaan kotona kaydaan lapi, mitd muu-
tostoita on tehtava kotona selviytymisen tueksi. Noin kaksi viikkoa ennen leikkausta potilas
kay vield sairaalan vuodeosastolla ja han saa henkilokohtaista ohjausta leikkauksen jalkeisesta
toipumista varten. Potilaan hoitoa jatketaan vield hanen kotona ja mm. endoproteesisairaan-
hoitaja kay arvioimassa potilaan tilaa hdnen kotonaan seka jarjestaa tarvittaessa lisdapua ko-
tiin. Potilailla on mahdollisuus saada myds puhelinneuvontaa sairaanhoitajilta leikkauksen

jélkeen. (Terveysportti 2007.)

Jorvin sairaanhoitopiirin alueella on luotu hoitoketju akuutin aivoverenkiertohdirién sairasta-
neen potilaan kohdalla. Sité kutsutaan aivoverenkiertohdirion hoidon ja kuntoutuksen ketjuksi
Jorvin alueella. Aivoverenkiertohairidpotilaan hoito alkaa usein Jorvin erikoissairaanhoidon
paivystyspoliklinikalla, jonne han saapuu lahetteella terveyskeskuksen kautta. Omatoimiset
kotona asuvat ihmiset voivat tulla myds suoraan oirekuvan perusteella sairaankuljetuksen
toimesta tai oman konsultaation perusteella. Tavoitteena on saada asiakas siirrettya poliklini-
kalta kuuden tunnin sisalla hoitavaan yksikkdon, joka téssa tapauksessa on Jorvin Neurologian

yksikkd. Kaikissa akuuteissa tilanteissa kuten liuotus- tai leikkaushoitoa vaativat potilaat kul-



13

jetetaan aina yliopistolliseen keskussairaalaan kiireellisesti. Hoitava yksikko vastaa asiakkaan
akuutista hoidosta ja alkuvaiheen intensiivisesta kuntoutuksesta. (Helsingin ja Uudenmaan

sairaanhoitopiiri 2004a.)

Akuuttivaiheen hoidon jalkeen asiakas voi oireiden vaikeusasteen perusteella siirtyad avokun-
toutukseen, paivasairaalaan/perusterveydenhuoltoon, kuntoutuslaitokseen tai terveyskeskuk-
sen vuodeosastolle. Vahaisessa toimintakyvyn puutoksessa kotiutuminen on mahdollista ja
kuntoutus tapahtuu avohoidon avulla esimerkiksi Jorvin avokuntoutuksen kautta. Keskivaike-
assa toimintakyvyn puutoksessa hoito voidaan toteuttaa kotisairaalan turvin asiakkaan omassa
kodissa tai mahdollisen omahoitajan avulla. Keskivaikea/vaikea toimintakyvyn puutoksen
omaavan asiakkaan hoito voidaan toteuttaa asiakkaan omista voimavaroista riippuen omais-
hoidolla, intervallihoidossa, perusterveydenhuollon laitoksissa, perusterveydenhuollon avo-
kuntoutuksessa tai esimerkiksi neurologisessa kuntoutuslaitoksessa. Vaikeissa toimintakyvyn
puutoksissa, joissa on asiakkaan kannalta huono ennuste, hoitopaikkana on usein terveyskes-
kusten vuodeosasto tai kotona tapahtuva omaishoito. Hoitava sairaala on velvollinen jarjes-
tamaan jatkohoitopaikan asiakkaalle tdman toimintakyvyn perusteella. Kuntoutuksen tarve
maaraytyy oireiden vaikeusasteiden perusteella. Kuntoutusta voi anoa hoitavan sairaalan tai
jJatkohoitopaikan kautta, Kansanelédkelaitoksen tai erilaisten jarjestojen kautta. (Helsingin ja

Uudenmaan sairaanhoitopiiri 2004a.)

Ylla esitettyjen eri hoitoketjun toimintamallien pohjalta olemme soveltaen kuvanneet neuro-
logisen potilaan hoitoketjua perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon kautta. Kuviossa 1
on kuvattu, tdman opinndytetydn neurologisen asiakkaan hoitoketjun eteneminen sairauden,

hoidon ja kuntoutuksen edetessa.
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Kuvio 1: Neurologisen potilaan hoitoketjun kuvaus
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2.6 Vammaispalvelu

Vammaispalvelujen toteutus kuntatasolla on Suomessa lailla séadeltya toimintaa. Vuonna
2010 astui voimaan uusi vammaispalvelulaki. Uusi laki asetti aiempaa enemman kunnille vaa-
timuksia vammaisten tukipalvelujen hoitamisessa. Lain soveltaminen kdytant6én on vasta al-
kuvaiheessa. Taman tutkimuksen kannalta on tarkeé tuoda esille paakohdat lain sisallosta,
silla niilla on oma roolinsa aikuisten neurologisten asiakkaiden hoitoketjun toteutuksessa.
Vammaispalvelulain tarkoituksena on edistaa vammaisen henkildn elaméaa yhteiskunnassa ja
ehkaisté tai poistaa niita haittoja, joita vammaisuus mahdollisesti aiheuttaa. Laissa on maari-
telty, ettd henkild, joka ei sairautensa tai vammansa puolesta pysty suoriutumaan tavanomai-
sista elaménsé toiminnoista voidaan maaritella vammaispalvelulain piiriin. Kunta on velvoitet-
tu jarjestamaan vammaiselle palvelut ja tukitoimet, jossa on huomioitava asiakkaan yksilolli-
nen tarve. Vammaiselle tulee laatia palvelusuunnitelma, joka on tarkistettava, jos vammaisen
palvelutarpeessa on tapahtunut muutos. Palveluiden kehittamisesséa tulee ottaa huomioon

vammaisen henkilon esittdaméat nakdkannat ja huomiot. (Finlex 2010a.)

Palveluissa ja asioinneissa on huomioitava vammaisen aidinkieli ja kunnioitettava sitd. Vam-
maisille henkildille, tdman laheisille tai hanesta huolehtiville tulee tarjota mahdollisuutta
kuntoutusohjaukseen ja sopeutumisvalmennukseen sekd muita palveluja lain tarkoituksen to-

teuttamiseen. (Finlex 2010a.)

Kunnan tulee tarjota vaikeasti vammaiselle kuljetuspalveluita, saattajapalveluita, paivatoi-
mintaa, henkilékohtaista apua, palveluasumista, jos henkilé vammansa johdosta palveluja
tarvitsee selviytydkseen elaman toiminnoista. Paivatoimintaa tulee jarjestaa vaikeavammai-
selle, joka vamman tai sairautensa vuoksi ei kykene selviytymaén sosiaalihuoltolain mukaises-
ta ty6toiminnasta ja jos toimeentulo on riippuvainen sairauden tai tyokyvyttomyyden vuoksi
myoénnetyista etuuksista. Paivatoiminta jarjestetdan kodin ulkopuolella ja sen tarkoituksena
on tukea itsendista eldamassa selviytymisté ja edistéa sosiaalista kanssakdymisté. Henkilokoh-
tainen avustaja myoénnetaan, jos vaikeavammainen tarvitsee vammansa tai etenevan sairau-
tensa vuoksi toistuvaa tai jatkuvaa tukea elaman toiminnoissa selviytymiseen, mikali se ei

liity ikd&ntymiseen kuuluviin sairauksiin tai rajoitteisiin. (Finlex 2010a.)

Vammaispalvelulaissa on maaritelty vammaiselle henkildlle myénnettavat tukitoimet, jotka
maaraytyvat hanen vamman tai sairauden tuovan tarpeen perusteella kokonaan tai osittain
kustannettavaksi. Lain tuomien palveluiden myéntamisen selvittdmiseksi voidaan vammainen
osoittaa lagkarin tai asiantuntiajatutkimuksiin. Kunnan tulee tehda yhteisty6té niiden eri ta-
hojen kanssa, jotka liittyvat vammaisen henkilon elinoloihin. Palveluista perittavista maksuis-

ta on sédadetty oma sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksulaki. Sosiaalilautakunnan péaa-
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tokselle voidaan hakea muutosta valittamalla hallinto-oikeudelle 30 vuorokauden kuluessa

paatoksen saamisesta. Lainmukaisia tukia ja avustuksia ei saa ulosmitata. (Finlex 2010a.)

2.7  Tutkimuksen tarkoitus ja tavoitteet

Tama opinnaytetyd on Laurea-ammattikorkeakoulun Lohjan paikallisyksikon ja Lansi-
Uudenmaan neurologisten vammaisyhdistysten yhteistydverkoston, Lansi-Uudenmaan NV-
verkoston, yhteishankkeen osatutkimus. Hankkeessa toteutetaan nelja opinnaytety6ta, joiden
tarkoituksena on tutkia NV-verkoston kohderyhmien hoitopolkujen nykytilaa Lansi-Uudenmaan
alueella. Tavoitteena on kehittéaa tulosten pohjalta Lansi-Uudellamaalla uusia moniammatilli-

sen kokonaisuuden huomioivia hoitoketjun toimintamalleja.

Taman opinndytetyon tavoitteena on selvittda neurologisten asiakkaiden hoitoketjun toimi-
vuutta asiakkaiden nakdkulmasta. Tutkimuksen avulla selvitimme hoitoketjussa esille tulevia
kehityskohteita. Liséksi pyrimme tulosten pohjalta 16ytdmaan hyvia hoitoketjun toimintamal-

leja Lansi-Uudenmaan alueelle.

Taman tyon kohderyhméana ovat aikuiset neurologiset asiakkaat. Tutkimuksemme rajoittuu
aikuisvaestoa tyypillisesti koskevia neurologisia hairidita, sairauksia ja vammoja: epilepsia,
CP-vamma, Parkinson, MS-tauti, aivoinfarkti/afasia, lihasrappeumatauti. Asiantuntijanéko-

kulmana tydssa tarkastellaan my®s omaishoitajia.

2.8  Tutkimuskysymykset

Neurologisen asiakkaan nakokulmasta tarkasteltuna térkeita hoitoketjun toimivuutta selvitta-
via tutkimusaiheita ovat mm. tietotarpeiden tyydyttdminen, hoitoon paaseminen, kohtelu
hoitotilanteissa, hoidon saumattomuus ja jatkuvuus, henkisen tuen saaminen sekéa taloudelli-
nen tuki ja kuntoutus.
Paatutkimuskysymys tassa opinndytetydssa on, mika on tutkimuksen kohderyhmien hoitoket-
jun toimivuus talla hetkella. Hoitoketjun toimivuutta selvitettiin tarkemmin seuraavien oas-
alueiden osalta:
¢ Kuinka potilas kokee saamansa hoidon?
» Potilaan hoitoonpéaasy
= Potilaan hoidon onnistuminen perusterveydenhuollossa
= Potilaan hoidon onnistuminen erikoissairaanhuollossa
e Mitka ovat potilaan kokemukset hoidon jatkuvuudesta?
e Mika on potilaan oma aktiivisuuden merkitys hoitoon paasyssa?
e Mitk& ovat potilaan kokemukset hoidon toteutumisessa hoitoketjun aikana?

e Miten potilaan sairastumisen ajankohta on vaikuttanut hoidon toteutumiseen?
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Tassa luvussa kuvaamme aikuisten neurologisten asiakkaiden oireita, liitdnnaisoireita ja hairi-

Oita. Liséksi tuomme esille kohderyhmien hoitoon liittyvia kysymyksia. Sivuamme my®os jarjes-

téjen roolia hoitoketjun osana. Kohderyhmien tarkeimmat taustatiedot on koottu taulukkoon

1.
SAIRAUS OIREET HOITO JARJESTOT
Epilepsia Tajunnan osittainen tai Lagkehoito, jonka Helsingin Epilep-
taydellinen hdmartymi- tavoitteena on epi- siayhdistys
nen, tahdosta riippumat- | leptisten kohtausten
tomat liikeoireet, auto- hallinta.
matismit, itsestéan synty-
vat aistielamykset, tun-
teenkaltaiset ilmiot ja
toimintaa estavat oireet
Parkinson Liikkeiden hitaus, lepova- | Oireita voidaan hel- | Lohjan Parkinson -
pina, lihasjaykkyys ja ta- | pottaa liikunnalla, kerho (Uudenmaan
sapainovaikeudet, liikkei- | seké oireita hillitse- | Parkinson -yhdistys)
den hitaus, kasvojen il- valla laakkeilla.
meettomyys. Kaatuilu,
puheen yksitoikkoisuus
CP-vamma Imemis- ja nielemisvaike- | Fysioterapialla pyri- | Uudenmaan CP -
uksia, lihasjanteyden tédan kehittdmaan yhdistys
poikkeavuus, motorisen motoriikkaa, liikera-
kehityksen hitaus, liikkei- | toja ja asentoja.
den pysyva epasymmetri- | Tavoitteena oma-
syys ja kiihtyneet heijas- | toimisuuden edistéa-
teet. minen.
MS-tauti Uupuminen, nakohairiot, Parantavaa laékehoi- | Lohjan Seudun MS -

tasapaino- ja koordinaa-
tiohairidt, tuntohairiot,
kivut, virtsanpidatyson-
gelmat, seka mielialan
muutokset

toa ei ole, mutta
oireita lieventévia
ladkehoitoja on ole-
massa. Fysioterapial-
la yllapidetaan toi-
mintakykya.

kerho (Helsingin- ja
Uudenmaan MS-
yhdistys)

Aivoinfarkti/
Afasia

Puhumisen vaikeus ja pu-
heen tuottamisen vaikeus.
Dysartria,

dysfagia

Oireiden hoito, pu-
he-, seka fysiotera-
pia.

Lohjan seudun ai-
vohalvaus- ja
afasiayhdistys

Lihasrappeumatauti

Lihasheikkous, lihasten
pienentyminen, tuntopuu-
tokset, lihasten voimat-
tomuus, lihasten arkuus ja
Kipu, nielemisvaikeus,
sekd hengityslihasten
heikkous. (Oireet vaihte-
levat taudin mukaan)

Hoitona usein kun-
toutus, seka oireen-
mukainen hoito
esim. kivut.

Uudenmaan Lihas-
tautiyhdistys

Taulukko 1: Neurologiset sairaudet, oireet, hoito ja jarjestot
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3.1 Epilepsia

Epilepsia on neurologinen sairaus, joka johtuu aivojen séhkdisen toiminnan hdirittilasta. Epi-
lepsia ilmenee toistuvina tahattomina liikeoireina eli kohtauksina, jotka koostuvat tajunnan
hamartymisestéa tai menetyksesta, seké kouristuksesta, pysahtyneisyytend, poissaolokohtauk-
sina ja talloin potilas ei reagoi ulkoisiin arsykkeisiin. Ennen kohtausta voi epileptikolle ilmaan-
tua aura eli ennakkotuntemus tulevasta kohtauksesta. Se voi ilmeta néko-, haju-, maku- tai
kuuloharhana. (Kaypahoito 2008.)

Epileptinen kohtaus syntyy aivoissa olevien hermosolujen liiallisesta purkaustoiminnasta. Ky-
seinen hairi6 ei ole itsessaan sairaus vaan oire. Suomessa yleisimmat epilepsian syyt ovat va-
kava aivovamma, aivokasvain, aivoverenkiertohairio, keskushermoston tulehdus tai tuntema-
ton syy. Kohtaus voi sivullisille nayttaa hyvinkin rajulta ja sen kesto vaihtelee muutamasta

sekunnista useampiin minuutteihin. Kohtauksen jalkeen tulee jalkiunivaihe tai sekavuus, kes-
to on hyvin yksil6llista. Joissain tapauksissa voidaan puhua jopa tunneista ja téalldin henkilon

toimintakyky ei ole normaali. (La&karikirja Duodecim 2010b. Epilepsialiitto 2011a.)

Epilepsia diagnosoidaan aivojen kuvantamismenetelmalld, jolloin aivoista otetaan magneetti-
kuva. Yleenséa ladkari maaraa myos EEG-tutkimuksen, jossa seurataan potilaan aivokuoren
sahkdista toimintaa. (Kaypéhoito 2008.)

Lahes jokaisella epilepsiaa sairastavalla ihmisella on aloitettu la&kehoito, jonka tavoitteena
on kohtauksettomuus tai véhintéan sairauden hyva hallinta. Lédkehoidon méaaraa aina erikois-
ladkari. Ladkehoito maarataan oire- ja kohtaustyypin perusteella. Ladkehoito kestaa usein
vuosia tai mahdollisesti koko elaméan ajan. Lagkehoidon suunnitelma tehdaan aina yhteistyos-

sa potilaan kanssa, ja hoitoon on sitouduttava. (Kaypéhoito 2008.)

Ensimmaisen epilepsiakohtauksen jalkeen, on sen syy mika tahansa, seuraa kolmen kuukauden
ajokielto ja aina lahete neurologille jatkotutkimuksiin. Epileptikolla vain harvoin maarataan
lopullista ajokieltoa, mutta laékehoitoon liittyvissa asioissa tai uuden diagnoosin vuoksi voi-
daan maarata korkeintaan 12 kuukauden mittainen ajokielto. Epilepsia ei ole este tyénteolle
laékityksen ollessa oikea. Mydskaan ladkehoidon ei ole todettu heikentavan tydtehoa. Epilep-
tikolla on olemassa muutamia rajoitteita ammatin harjoittamisen suhteen, kuten raskaiden
ajoneuvojen kuljettamisen ja taksin ajaminen, silla jo yksittéinen epileptinen kohtaus aiheut-
taa pysyvan esteen raskaiden ajoneuvojen kuljettamisen suhteen. Neurologin on tassa tapauk-
sessa keskusteltava mahdollisesta kuntoutuksesta tai uudelleen kouluttamisesta potilaan
kanssa. (Kaypéhoito 2008.)
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Kuntouttamisen tarkoituksena on edistédd kuntoutujan toimintakykyd, hyvinvointia, selviyty-
mista paivittaisista toimista itsendisesti ja ty6llistymistd. Usein jo sairaalaan tulovaiheessa
sairastuneen kanssa keskustelee kuntoutusohjaaja seka sosiaalihoitaja, jotka molemmat aut-
tavat ja neuvovat kuntoutumiseen liittyvissa asioissa. Asiantuntijoina kuntoutuksen suhteen
toimivat myos laakari ja hoitajat. Aina kuntoutuksesta puhuttaessa kehotetaan sairastunutta
ottamaan laheinen mukaan keskusteluun, silla tietoa ja ohjeita voi tulla paljon eiké sairastu-
nut valttamatta ole valmis yksin vastaanottamaan kaikkea. Epilepsian toteamisvaiheessa ke-
hotetaan asiakasta hakeutumaan sopeutumisvalmennuskurssille, josta sairastunut saa tietoa
sairaudestaan, seka téarkeaa vertaistukea muilta sairastuneilta. ”Sopeutumisvalmennuskurssi-
en tavoitteena on parantaa valmiuksia toimia elinympéristdssa mahdollisimman téysipainoi-
sesti sairaudesta tai vammasta huolimatta. Tahan pyritadan mm. antamalla tietoa sairaudesta

ja sen vaikutuksista ja tukemalla selviytymistéa sairauden kanssa.” (Kansanelakelaitos 2010.)

Sairauden vaikeusasteesta ja oireista riippuen sairastunut voi tarvita myds toimintaterapiaa,
neuropsykologin kuntoutusta sekd apuvalineita. Kuntoutusohjaaja kartoittaa aina sairastuneen
voimavarat, sairauden kanssa selvidmisen, palveluiden tarpeen ja méaarittelee kuntoutuksen
tarpeen. Kuntoutusohjaajan palvelut ja kuntoutus on sairastuneelle maksuton. Epilepsialiiton
tarkoitus on turvata sairastuneiden hyva ja kokonaisvaltainen hoito seka riittavan kuntoutuk-

sen saaminen. (Epilepsialiitto 2011b.)

Kelan kuntoutukseen haettaessa toimitetaan Kelalle kuntoutushakemus. Kela tekee kuntou-
tuspaatoksen hakemuksen sekd mahdollisen haastattelun perusteella. Kuntoutus on kuntoutu-

jalle maksuton. (Kansanelakelaitos 2011.)

3.2 Parkinson

Parkinsonin tauti on hitaasti eteneva neurologinen sairaus, joka ilmenee yleensa keski- tai

vanhuusiassa. Sairaudessa ilmenee liikehairidita, jotka ilmenevat vapinana, lihasjaykkyytena
ja liikkeiden hidastumisena. Parkinsonin taudissa keskiaivojen hermosolut hiljalleen tuhoutu-
vat. Tallgin aivojen tyviosassa olevassa mustatumakkeessa dopamiinin méaara vahenee. Dopa-

miinin vahentyessa oireet lisdantyvat. (Aho 2000, 10.)

Parkinsonin taudin oireet alkavat usein toispuoleisena, mutta tasaantuvat ajan myéta mo-
lemminpuolisiksi. Vapina ilmenee yleenséa levossa ja ylaraajoissa tahdonalaisten liikkeiden
aikana. Liikkeet hidastuvat ja kasvot ovat usein ilmeettomat lihasjaykkyyden eli rigiditeetin
vuoksi. Taudin edetessé kaatuilu liséantyy ja puhe voi muuttua yksitoikkoiseksi. (Kaypéahoito
2010a.)
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Toistaiseksi Parkinsodin taudin aiheuttaja on tuntematon. Parkinson on usein yhdistetty pe-

(Kaypahoito 2010a.)

Parkinsonin tauti todetaan laakéarin neurologisten tutkimusten ja haastatteluiden pohjalta.
Tautia ei todeta laboratoriokokeilla vaan usein oirekuvan perusteella. Jos kaivataan varmis-
tus, ettei kyseessa ole muu sairaus voidaan apuna kayttaa aivojen kuvantamistutkimusta.
(Kaypahoito 2010a.)

Sairauteen ei pysty omilla terveystavoilla vaikuttamaan, mutta oireita voidaan helpottaa ta-

sapainoon vaikuttavalla liikunnalla, joka helpottaa kotona parjaamista (Kaypahoito 2010a).

Parkinsoniin ei ole markkinoilla parantavaa laakehoitoa, mutta oireita helpottavia laakkeita
on. Laakehoito valitaan jokaiselle yksil6llisesti idn, vaikeusasteen ja muiden mahdollisten sai-
rauksien mukaan. Ladkehoito aloitetaan yleensa vasta siind vaiheessa kun taudista ilmenee

toiminnallista haittaa. (Laakarikirja Duodecim 2010a.)

Parkinsonin taudin kuntoutus koostuu kahdesta eri tavasta; suppeasta ja laajasta. Suppeassa
kuntoutuksessa on kyse lahinna fysioterapiasta ja liikunnasta. Laajassa kuntoutuksessa on mu-
kana toiminta-, puhe- ja ravitsemusterapia. Kuntoutuksella ei ole vaikutusta taudin etenemi-
seen, mutta esimerkiksi lilkunnalla voidaan vaikuttaa taudin oireisiin ja nain parantaa kuntou-
tujan toimintakykyd arkiaskareissa ja muissa paivittaisissa toimissa. Fysioterapian tarkoituk-
sena on niin ikdan paivittaisissa toimissa selviytyminen. Samalla fysioterapeutit voivat antaa
vinkkeja arjessa selviytymisessa ja tarjota mahdollisia apuvélineité. Varsinkin siina tilanteessa
kun tauti on jo edennyt, jolloin jaykkyys ja tasapaino-ongelmat alkavat olla merkittavia, suo-

sitellaan fysioterapiaa. (Parkinsoninfo 2011.)

Suomen Parkinson liitto Ry jarjestdd kuukausittain sopeutusvalmennusta, jonka avulla yksild
sopeutuu muuttuneeseen eldmantilanteeseen. Sieltd saa myos tarkeaa ja ajankohtaista tietoa
sairaudesta ja sen kanssa elamisesta. Sopeutusvalmennukseen toivotaan my®s omaisen lasna-
oloa. Suomen Parkinson liitto Ry:n jarjestdma kuntoutus toimii moniammatillisena tyéryhma-
na jossa on mukana neurologian erikoislaakari, fysioterapeutti, sairaanhoitaja, sosiaalihoitaja,
puheterapeutti ja seksuaalineuvoja. Kuntoutuksen avulla pyritdan pitamaan ylla asiakkaan
omatoimisuutta. Kuntoutusta on jarjestetty avomuodossa ja laitosmuodossa. (Kuika, Pulliai-

nen & Hanninen 2002, 278; Suomen Parkinson-liitto 2011a; Suomen Parkinson-liitto 2011b.)
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3.3 CP-vamma

CP on lyhenne sanasta Cerebral Palsy. CP-vammalla tarkoitetaan oireyhtymad, joka yleisim-
min syntyy raskauden aikana. CP-vamma on kehittyvien aivojen liikkeista vastaavien keskus-
ten ja niiden yhteyksien kertavaurio. CP-vammaa esiintyy eri asteita vammasta riippuen, va-
haisista toiminnallisista hairidistd monivammaisuuteen. CP-vamman riskié lisdévét raskauden
aikaiset komplikaatiot, kuten raskausmyrkytys, aidin epatasapainossa oleva diabetes, monisi-
kidinen raskaus tai raskauden aikainen tulehdus. CP-vamma voi syntya myos syntyman jal-
keen, joka usein johtuu synnytyksen yhteydessa lapsen hapen puutteesta esimerkiksi istukan
tai napanuoran toiminnan hairidn vuoksi tai synnytyksen jalkeisesté aivoverenvuodosta, aivo-
kalvontulehduksesta tai muusta aivotoiminnan hairiostd. Vastasyntyneilla myds matala veren-
sokeri hoitamattomana voi aiheuttaa aivovaurion. Riskid sairastua CP-vammaan liséd myos jos
lapsi syntyy ennenaikaisesti. Oireet on nahtévissa lahes heti syntyman jalkeen ja ne ilmenevat
imemis- ja nielemisvaikeutena, lihasjanteyden poikkeavuutena, motorisen kehityksen hitau-
tena, liikkeiden pysyvana epasymmetrisyytena ja kiihtyneina heijasteina. (Sillanpaa, Herr-
gard, livaineen, Koivikko & Rantala 2004, 161-162; Suomen CP-liitto 2011a.)

Diagnoosin varmistaminen onnistuu vain lapsen saannéllisella tutkimisella ja oireiden varhai-
sella tunnistamisella. Varma diagnoosi saadaan vasta noin kolmen vuoden idssa. CP-vamma
aiheuttaa tiettyja rajoituksia ja erityisia vaatimuksia, jotka taytyy huomioida, esim. liittyen

palveluasumiseen seka avustaja- ja kuljetuspalvelutarpeisiin. (Suomen CP liitto 2011c.)

CP-vammaisen kuntoutuksen tavoitteena on aktivoida kehitysta, mika tapahtuu esimerkiksi
fysioterapian avulla. Fysioterapialla pyritdan kehittaméaan motoriikkaa, liikeratoja ja asento-
ja. Kuntoutuksen tarkoitus on myds omatoimisuuden edistaminen, miké vaatii jatkuvaa van-
hempien ohjausta lapsen erityistarpeisiin nahden. CP-vammaisen kuntoutuksessa on mukana
yleensa kokonainen kuntoutusryhmé, jossa on mukana lastenneurologi, fysioterapeutti, toi-
mintaterapeutti, puheterapeutti, psykologi, sairaanhoitaja ja kuntoutusohjaaja. Esimerkiksi
vaikeasti puhevammaiselle on olemassa erilaisia puhetta korvaavia menetelmia kuten kom-
munikaatiomenetelmid, jonka kaytossa puheterapeutti ohjaa ja kuntouttaa. (Sillanpaa ym.
2004, 173; Suomen CP-liitto 2011b.)

Suomen CP-liitto ry jarjestaa sopeutusvalmennuskursseja kaiken ikaisille CP-vammaisille. Se
kuuluu osana sosiaalista kuntoutusta. Tavoitteena on kehittéa sosiaalista toimintakykya ja
tukea sairauden kanssa elamisesta. Sopeutusvalmennuskurssi antaa CP-vammaisille mahdolli-
suuden verkostoitua ja se tukee heidan yhdenvertaisuutta yhteistssa. Kurssiin kuuluu osana
myds tydryhma, sekd ohjaajia ja avustajia. (Sillanpa& ym. 2004, 173-174; Suomen CP-liitto
2011b.)
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3.4 MS-tauti

MS-tauti eli Multippeliskleroosi on kroonisesti eteneva keskushermoston autoimmuunisairaus.
Tauti etenee tautityypista riippuen yksiléllisesti. MS-tautia voivat pahentaa seuraavat asiat:
infektiot, rokotukset, leikkaukset ja tapaturmat. Sairauteen ei ole olemassa parantavaa laa-
kehoitoa. MS-tauti on naisilla kaksi kertaa yleisempi kuin miehilla. Se puhkeaa hyvin yksilolli-
sesti 20-40-vuoden iassa. Taudin kulku ei ole missaan vaiheessa ennustettavissa. (Kaypahoito
2011b.)

Oireet taudissa vaihtelevat vuorokausittain, mutta yleisiin oireisiin kuuluvat uupuminen, na-
kohairiot, tasapaino- ja koordinaatiohairiét, tuntohairiét, kivut sekd mielialan muutokset.
(Kaypahoito 2011b.)

MS-tauti todetaan usein oirekuvan perusteella, mutta varmentavia tutkimuksia ovat paan
magneettikuvaus, selkdydinnestenayte, infektioiden poissulkemiseksi laboratoriokokeita ja
nakokyky. (Laakarikirja Duodecim 2010c.)

Parantavaa laékehoitoa ei siis ole olemassa, mutta oireita lievittavia laédkkeit& on olemassa.
Infektioiden hoitaminen ja elaman rytmin suunnittelu parantavat elaméanlaatua. Liikunta, fy-
sioterapiaharjoitukset ja apuvalineet helpottavat spastisuudessa ja koordinaatiossa. (Laakari-
kirja Duodecim 2010c.)

MS-taudissa on masentuneisuus yleistad ja tdman vuoksi tuki ja keskustelu on sairastuneelle
erittain tarkeda. Ystavyyssuhteiden sailyttdminen ja sopeutumisvalmennus auttaa jaksamaan
elamassa eteenpain. (Kuikka ym. 2002, 327; Suomen MS-liitto 2011.)

MS-tautiin on olemassa erilaisia kuntoutusmahdollisuuksia kuten fysioterapialla, sekd puhete-
rapialla. Fysioterapialla pyritaéan vaikuttamaan MS-taudissa tyypilliseen lihasheikkouteen ja
puheterapialla dédnenkéyttéon ja nielemisvaikeuteen. Tavoitteena on kuntoutujan toimintaky-
vyn sdilyminen mahdollisimman pitk&an. Kuntoutuksessa on tarkeda sen oikea ajoitus. Ajoi-
tuksessa on huomioitava asiakkaan tieto omasta sairaudestaan ja mahdollisimman varhainen
sopeutumisvalmennus. Sopeutumisvalmennuksen yksi paatehtava on antaa kuntoutujalle ver-
taistukea ja tietoa sairaudesta ja sen vaiheista. Itse kuntoutumisella tavoitellaan omatoimi-
suuden rohkaisemista erilaisilla toimintaterapia muodoilla, seka fysioterapeutilla. Taudin ede-
tessa on myos olemassa erilaisia apuvalineita, joiden kaytdssa fysioterapeutti opastaa ja oh-
jaa. MS-tautia sairastavalla on mahdollisuus osallistua tarvittaessa neuropsykologiseen terapi-
aan, seka laitoskuntoutukseen. (Kuikka ym. 2002, 327; MS-maailma 2011.)
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MS-taudissa on tyypillisté toimintakyvyn heikentyminen ja tdman vuoksi esimerkiksi fysiotera-
peutin toimenkuva on hieman erilainen. Tall6in fysioterapeutin tarkoituksena on auttaa asia-
kasta kayttamaan jaljella olevaa toimintakykya parhaalla mahdollisella tavalla. Paatavoittee-

na on arjessa selviytyminen ja elamanlaadun parantaminen. (MS-maailma 2011.)

Laakinnallinen kuntoutus tulee jarjestaa kuntien toimesta ja sita toteutetaan perustervey-
denhuollossa, seka erikoissairaanhoidossa. Kansanelédkelaitos on velvollinen jarjestamaan laki-
saateisesti kuntoutusta vaikeavammaiselle alle 65-vuotiaalle MS-potilaalle. (Kaypéhoito
2011b.)

3.5 Aivoinfarkti/afasia

Afasian yleisin syy on aivoinfarkti tai aivoverenvuoto. Vaurio ilmenee yleensa vasemmalla
puolella aivoja. Afasialla tarkoitetaan kielellista hairiotéd, mutta se ei vaikuta alykkyyteen ja
ajatteluun. Afasian oireita on eriasteisia; lieva, keskivaikea ja vaikea afasia. Ongelmana voi
olla puhumisen vaikeus ja hitaus. Puheen tuottaminen voi olla myds erittain suurta, mutta

sanat voivat olla vaaristyneita ja outoja. (Aivoliitto 2011a; Ladkarikirja Duodecim 2009b.)

Afasiassa voi esiintya erilaisia liitdnnaishairioita, jotka myds omalta osaltaan saattavat hanka-
loittaa sairastuneen elaméaa. Esimerkkeind ndisté ovat dysartria, jossa puheen tuottamisessa
tarvittavat liikkeet ovat poikkeavia, kuten halvauksessa, seka dysfagia eli nielemisvaikeudet.
(Aivoliitto 2011b.)

Aivoingfarktin aiheuttamaa afasiaa voidaan ehkaista terveellisilla elaméantavoilla, kohonneen
verenpaineen varhaisella ja tehokkaalla hoidolla seké kolesteroliarvojen tehokkaalla seuran-
nalla ja tarvittaessa hoidolla. Riittava liikunta ja tupakoinnin lopettaminen vahentévat myos

aivohalvauksen riskid. (Laakarikirja Duodecim 2009b.)

Afasiassa kuntouttaminen on tarkeaa ja sen térkein kuntoutusmuoto on ammattilaisen toimes-
ta suoritettava puheterapia. Puheterapeutin tarkoituksena ei ole vain auttaa sairastunutta
vaan myos taman omaisia sopeutumaan uudenlaiseen tilanteeseen. Tavoitteena on luoda sai-
rastuneelle ja tdman omaisille uudenlainen kommunikointitapa. Potilaan kannalta on térkeaa
varata aikaa asian kasittelyyn, koska potilas voi herkasti turhautua vaikeassa tilanteessa. Kun-
toutuksen avulla puhe tai ymmarrys voi osittain toipua. Puheterapia suunnitellaan yhdessa
potilaan ja omaisten kanssa ja siella harjoitellaan hyvin konkreettisia asioita kuten kirjoitta-
mista tai laskemista ongelman laadusta riippuen. Fysioterapia on yksi tarkea kuntoutusmuoto
aivoinfarktipotilaalla. Talloin fysioterapeutti ohjaa ja kuntouttaa potilasta erilaisin harjoituk-
sin, kuten liikkuminen ja kéasien kayttd. (Aivoliitto 2011c; Kaypéhoito 2011a.)
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Aivoinfarktipotilaan akuuttihoidossa on Suomessa suuria alueellisia eroja ja kaikki potilaat
eivat saa samanarvoista hoitoa. Usein ensihoidon kehittdminen on jaanyt toteutumatta, vaik-
ka ensihoito aivoinfarktipotilaiden kohdalla on ensisijaisen tarkeaa. Myos kirjallisten hoito-
ohjeiden uupuminen tai noudattamatta jattdminen seké potilastietojen kartoittaminen on
heikentanyt akuuttihoidon toteutumista. Suomi on liotushoidon toteutuksessa Euroopan kar-
kimaita, kuitenkin aivoverenkiertohairidista karsivien akuuttihoito vaihtelee maan eri osien
vélilla huomattavasti. (Roine, Linna, Marttila, Koivisto, Solismaa, Puumalainen, Railila, Vilja-
nen, & Roine 2006, 451.)

3.6 Lihasrappeumatauti

Lihasrappeumatauti on hairid, joka on hermoston sairaus, jossa lihas ei saa kaskyja kes-
kushermostosta. Lihastaudit ovat yleensa kroonisia ja ne alkavat pikkuhiljaa. Lihasheikkous
kehittyy hitaasti. Sairaus nakyy yleensa lihasten pienentymisena, kun lihaskudos surkastuu.
Lihastauteja on monenlaisia: tulehduksellinen lihastauti (myosiitti), Myasthenia gravis, perin-
nolliset lihassairaudet ja lihaskudoksen &killinen vaurio (rabdomyolyysi). (Laakarikirja Duode-
cim 2009a.)

Lihasdystrofia on suurimpia lihasperaisia tautiryhmia. Taudin puhkeamisika vaihtelee varhais-
lapsuudesta, jopa keski-ikaén saakka. Lihasdystrofiassa lihasten toimintaa sdatelevassa gee-
nissa on selva virhemuutos. Aikuisten yleisin lihasdystrofia on dystrofia myotonica. (Lihastau-
tiliitto 2011a.)

Hermoperdiset lihassairaudet eli atrofioiat ovat hitaasti etenevia motoneuronitauteja. Lihak-
set menettavat vahitellen hermoyhteytensa ja tdma vuoksi heikkenevéat ja lopulta surkastu-
vat. Naistéd hermoperaisista lihassairauksista tunnetuin on ALS. Niiden aiheuttajaa ei tiedetd,
mutta se vahingoittaa vain liikehermoja eli se ei vaikuta muihin aisteihin. Myds verenkierto,
ruuansulatus ja eritysjarjestelma, seka sydan toimivat normaalisti. Tauti etenee yksilollisesti,
mutta johtaa lopulta hengitysvajeeseen. Hengityskonehoidolla voidaan pidentaa elinikaa,

mutta parantavaa hoitoa ei ole. (Lihastautiliitto 2011a.)

HMSN eli Hereditaarinen motosensorinen neuropatia. Motoneuronitauti joista yleisin on spi-
naalinen lihastrofiat eli SMA:t. Sairaus johtuu aivoissa ja selkdytimessa olevien hermosolujen
rappeutumisesta. Taudin eri paatyyppeja on neljaa erilaista ja niita esiintyy kaiken ikaisilla
ihmisilla. (Lihastautiliitto 2011a.)

Neuropatialla tarkoitetaan &édreishermoston toiminnan vajautta. Suomessa yleisin on HMSN,

joka on liike- ja tuntohermojen sairaus. Kyseinen sairaus aiheuttaa raajojen lihasten heikko-


http://www.terkko.helsinki.fi.nelli.laurea.fi/medic/?sivu=haku&hakusanat=%22Roine%2C+Susanna%22
http://www.terkko.helsinki.fi.nelli.laurea.fi/medic/?sivu=haku&hakusanat=%22Marttila%2C+Reijo%22
http://www.terkko.helsinki.fi.nelli.laurea.fi/medic/?sivu=haku&hakusanat=%22Koivisto%2C+Keijo%22
http://www.terkko.helsinki.fi.nelli.laurea.fi/medic/?sivu=haku&hakusanat=%22Solismaa%2C+Martti%22
http://www.terkko.helsinki.fi.nelli.laurea.fi/medic/?sivu=haku&hakusanat=%22Puumalainen%2C+Anne%22
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utta, surkastumista, seka tuntopuutoksia. Taudin vaikeusaste vaihtelee lievaoireisuudesta

vaikeavammaisuuteen. (Lihastautiliitto 2011a.)

Hermo-lihasliitosperainen sairaus eli myasteni. Tassa sairaudessa elimistd valmistaa vasta-
aineita, jotka estavat hermo-lihasliitoksen reseptoreita toimimasta. Talléin hermoimpulssi ei
paase siirtyméaan lihakseen. Taudin syy on tuntematon, mutta oireita voidaan helpottaa ka-
teenkorvan poistamisella ja kortisoni ladkityksella. Taudin tunnetuin muoto on myastenia gra-
vis, jossa oireina ovat muun muassa tahdonalaisen lihaksiston nopea vasyminen rasituksessa ja

hidas palautuminen levossa, seké ohimenevat halvausoireet. (Lihastautiliitto 2011a.)

Myosiitti eli tulehduksellinen lihastauti, jossa elimist® tuottaa tuntemattomasta syysta vasta-
ainetta omille kudoksille, jonka seurauksena lihaskudoksissa esiintyy tulehdusmuutoksia. Ta-
man ryhman tavallisimmat sairaudet ovat polymyosiitti (PM), dermatomyosiitti (DM) ja inkluu-
siokappalemyosiitti (IBM). Naissa sairauksissa oirekuva koostuu yleisimmin lihasten voimatto-
muudesta, arkuudesta ja kivuista seka joissain tapauksissa, jopa nielemisvaikeutta, seka hen-
gityslihasten heikkoutta. Sairauksien oireita hoidetaan kortisoni laakityksella. (Lihastautiliitto

2011a.)

Myotonia eli lisdantynyt lihasjanteys on tavallisesti kivuton sairaus, johon liittyy lihasten ren-
toutumisen hitaus lihasjannityksen jalkeen. Liikkeiden toistot helpottavat oireita. Sairaus voi
ilmeta aivan lievana jolloin henkil® ei valttamatté tiedd sairastavansa tautia. Tunnetuin tau-

timuoto on Myotonia congenita (MC). (Lihastautiliitto 2011a.)

Metaboliset myopatiat ovat aikuisidssa ilmenevia lihaskudoksen aineenvaihdunnan hairidista
johtuvia lihastauteja. Tasta sairausryhmasta tunnetuin on McArdlen tauti, joka ilmenee epé-
tavallisena vasymyksena fyysisessé suorituksessa. Sairaus on erittdin harvinainen Suomessa.

(Lihastautiliitto 2011a.)

Suurinta osaa lihastaudeista ei pystytd parantamaan, mutta niiden oireita voidaan helpottaa
hyvéalla ja toimivalla kuntoutuksella. Kokonaisvaltainen kuntoutus on tarkea tekija lihasrap-
peumatautikuntoutujalle. Siihen kuuluvat fyysinen kuntoutus seka toimintaterapiat kuntoutu-
jalle ja hanen laheisilleen. Kuntoutuksen perustavoitteena on sairauden aiheuttamien vauri-
oiden vahentédminen, arjessa selviytymisen helpottaminen ja toiminnan vajavuuden vahenta-

minen, sekd@ ennaltaehkaiseminen. (Lihastautiliitto 2011b.)
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3.7 Omaishoitajan rooli hoitoketjussa

Yleensad omaishoitajia ei lueta asiantuntijaryhméksi tutkimuksissa, mutta heilla on kuitenkin
suuri kokemus ja tieto oman omaisensa sairaudesta ja siihen liittyvasta hoidosta. Tutkimuk-
semme tarkoitus on kartoittaa hoitoketjujen ongelmakohtia ja omaishoitajilla on kdytannén
tietoa ongelmakohdista hoitoketjussa. Taméan vuoksi omaishoitajat toimivat tutkimuksessam-

me asiantuntijoina.

Omaishoitajat ovat kotona lapi vuorokauden sitovaa hoitoty6téa tekevia henkildita. Heilla on
mahdollisuus anoa omaishoitajatukea kunnan sosiaalitoimistosta. Kunta ja omaishoitaja laati-
vat yhdessa hoidettavalle hoito- ja palvelusuunnitelman. Omaishoidon tukeen sisdltyvat: hoi-
totuki, vapaapaivét, tapaturma- ja eldkevakuutus seka sosiaalipalvelut. (Sosiaali- ja terveys-
ministerié 2010b.)

Omaishoidon tuesta ja sen sisaltamista palveluista tekee paatoksen kunta. Kunta ja omaishoi-
taja laativat omaishoitosopimuksen, jonka liitteeksi laaditaan hoidettavalle hoito- ja palvelu-
suunnitelma. Hoidettavan omaishoidon tukeen sisaltyvat: omaishoito, hoito- ja palvelusuunni-
telmassa madriteltavat sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut sekd omaishoitajan vapaan
ajaksi tarvittavat palvelut. Omaishoitajalla on oikeus kolmen péivan vapaaseen kuukauden
aikana, jos han toimii ymparivuorokauden omaishoitajana. (Sosiaali- ja terveysministerio
2010a.)

Omaishoitajalla on vapaapaivien lisdksi oikeus viisi vuorokautta kestéavaan lomaan, joka voi-
daan jarjestaa esimerkiksi Omaishoitajat ja Laheiset-liiton kautta. Kustannukset menevéat
yleisesti niin, etta lomajarjestd myontda lomatuen, joka kattaa padosan loman hinnasta.
Omaishoitaja maksaa lomasta vain omavastuun ja matkan. Myés omavastuuosuuteen on mah-
dollista saada tukea esimerkiksi seurakunnan tai sosiaalitoimiston kautta. (Omaishoitajat ja
laheiset-liitto 2011.)

Kela tarjoaa omaishoitajille mahdollisuuden harkinnanvaraiseen kuntoutukseen, jota jarjeste-
taan eduskunnan vuosittain myontamilla maararahoilla. Kuntoutukset jarjestetaan yhteistyos-
sé eri kuntoutuslaitosten kanssa. Kuntoutuskurssit on tarkoitettu omaishoitajille, jotka paivit-
tain hoitavat omaistaan ja, jotka uupumusoireidensa tai sairautensa vuoksi ovat perusteltuja

saamaan kuntoutusta selvitdkseen omaishoitajatydsta. Kuntoutujalle kuntoutus on maksuton.

(Omaishoitajat ja laheiset-liitto 2011.)
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3.8  Hoitoketju hoitoty6n ndkdékulmasta

Neurologisen potilaan hoitajalta vaaditaan hyvaa havainnointi kykya ja osaamista hoitoty6n
toteuttamisessa. Neurologisen potilaan kohtaaminen voi olla ajoittain myds haastavaa. Neuro-
logisen potilaan hoidossa hoitajan rooli omaisten tukijana korostuu erityisesti. Hoitaja toimii
koko hoitojakson ajan potilaan ja omaisten oppaana ja suunnannayttdjana. Neurokirurgisella
vuodeosastolla painotetaan koulutuksen tarkeyttd koko tydeldamén ajan. Kuntoutus ja mo-
niammatillisuus on jokaisen neurohoitajan tydvaline. (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoito-
piiri 2006.)

Hoitohenkilokunnan on ajoittain hankala kommunikoida neurologisten asiakkaiden kanssa.
Talldin vuorovaikutuksessa voidaan kayttda apuvalineend kuvia, jos puheentuottaminen on
hankalaa. Neurologinen potilas voi vastata hoitajan esittamiin kysymyksiin esimerkiksi katta

puristamalla tai silmi& rapsyttamalla. (Ahlstedt & Saarikangas 2002, 17-18.)

Vaiheittain laajeneva terveydenhuoltolaki antaa potilaille mahdollisuuden valita hénelle sopi-
van hoitopaikan ja hoitavan terveydenhuollon ammattilaisen. Sairaanhoitopiiri huolehtii poti-
laan tietojen kulusta eri hoitavien yksikdiden valilla, sahkdinen kirjaaminen tukee potilaan
tietojen siirtoa. Sairaanhoitopiireissa laaditaan perusterveydenhuollosta jarjestamissuunni-
telma, missd moniammatillisuus perusterveydenhuollon yksikdissa toteutuu seké potilaan tar-
peiden mukaan sosiaalihuollon palvelut ovat hénen kaytettavissaan. (Sosiaali- ja terveysminis-
terio 2010b.)

Hoitoty6 neurologisilla vuodeosastoilla on ajoittain fyysisesti erittdin raskasta ja apuvalineita
koetaan olevan liian véhan. Joissain tapauksissa apuvalineitd on, mutta niita ei kayteta, silla
niiden kaytto on vierasta tai tilat ovat ahtaita. (Ahlstedt & Saarikangas 2002, 43-44.)

3.9 Hoitoketjuja koskevia tutkimustuloksia kirjallisuudessa

Alueellinen hoitoketju on tarkoitettu kdytannon toiminnan tukemiseen, potilas tulee perus-
terveydenhuoltoon ja sieltad kasin tehdédan tarvittaessa yhteistydté erikoissairaanhoidon kanssa
sekd osana hoitoketjua ovat kotihoito ja kotisairaanhoito (Nuutinen 2000, 1822-1823). Silven-
noinen-Nuoran (2010, 117) mukaan hoitohenkilokunnan on koko ajan arvioitava hoitoketjun
sujuvuutta ja seurattava pysytaankd hoitoketjuun vaikuttavissa tavoitteissa. Silvennoinen-
Nuora (2010, 126-127) pitaa tarkeana hoidon onnistumisessa myds terveydenhuollon ammatti-
laisen ja potilaan kohtaamista, kuinka vuorovaikutus onnistuu seké ovatko kokemukset positii-
visia vai negatiivisia, miten osapuolet arvioivat hoidollista tai laéketieteellista vaikutusta,
joka vaikuttaa myds hoitoketjun onnistumisessa. Potilas arvioi hoitoketjun toimivuutta oman

sairauden ja oireiden kautta, kun taas ammattihenkilt arvioivat hoitoketjun toimivuutta pie-
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nin& osina. TAman vuoksi terveydenhuoltoon tulevan potilaan arviointi vaatii tarkkaa seuran-
taa ja kirjaamista. Hoito- ja palvelusuunnitelmaa tehdaéan yhdessa potilaan kanssa ja potilaal-
la on nain mahdollisuus vaikuttaa itsedan koskevien palvelujen arviointiin. Hoito- ja palvelu-
suunnitelman on potilaan tarkea tiedonkulun vaikuttaja, hénen siirtyessa hoitopaikasta toi-

seen.

Silvennoinen-Nuora (2010, 19-22) kirjoittaa tutkimuksensa pohdintaosuudessa haasteista, jota
valtiolle ja kunnille tulee hoitoketjuja suunniteltaessa. Hanen mielestéan strategioiden tulisi
olla yhtenevia koko sairaanhoitopiirissa tai koko terveydenhuollon palveluntuottajien alueel-
la, hoitoketjuja tarkasteltaessa. Hoitoketjujen merkitys korostuu niukkenevien resurssien
vuoksi ja silti tulisi tarjota laadukasta seka tasa-arvoista palvelua koko vaestdn keskuudessa.
Tutkimuksen mukaan haasteita tulevaisuuteen on paljon, potilaiden hoitoketjuissa vastuuta-
hojen selkeys, sahkdinen potilasjarjestelma, strategialahtdinen kehittdminen organisaatioissa,
luotettavuus arvioinnissa, hoitohenkiloston osaaminen seka tiedonkulku eri toimijoiden véalil-
14, erikoissairaanhuollon, perusterveydenhuollon ja yksityisten terveyshuollon valilla. Tutki-
muksessa korostui myds potilaan aktiivisuus omassa hoidossa, potilas osallistuisi enemman
omaan hoitoon liittyvaan suunnitteluun yhdessa hoidosta vastaavan tahon kanssa. (Silvennoi-
nen-Nuora 2010, 320.)

Yhteenvetona eri tutkimuksista toteamme seuraavaa: esille tulivat tiedonkulkuun liittyvat
haasteet, esim. miten potilaiden sairaskertomuksia voidaan turvallisesti ja luotettavasti siir-
taa hoitopaikasta toiseen, ilman niiden joutumista vaaraan paikkaan tai etteivat ne katoa tie-
toa siirrettaessa. Myos vaeston vanhentuminen seka henkiléstéresurssien puute aiheuttivat
haasteita potilaiden hoitoketjun toimivuudelle. Potilaiden nopea hoitoonpaasy ja palveluiden

saatavuus olivat myos keskeisia ongelmakohtia.

4  Tutkimuksen toteutus

Téassa luvussa tuodaan esille tarkeimmat tiedot tutkimuksen toteutuksesta. Ensin kasitellaan
valittua tutkimusmenetelméa, jonka jalkeen kuvataan tarkemmin tutkimuksen kohdejoukko,

eettiset kysymykset, tutkimuksessa kaytetty lomake ja toteutuksen aikataulu.

4.1  Tutkimusmenetelma ja aineistonkeruulomake

Yleensa tutkimusmenetelman valinta ohjailee, millaista ja mita tietoa ollaan etsiméssa. Me-
todin eli séanndn ohjaamaa menettelytapaa kaytetaan tieteessa tiedon etsimiseen ja ongel-
man ratkaisuun. Metodit ovat erittéin tarkedssa asemassa, myds empiirisessa tutkimuksessa.

Tydssamme kaytdmme metodina kyselymenetelmaa, silla télla menettelytavalla tutkimukseen
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osallistuvan on helpompi kertoa todellisista tunteistaan ja ajatuksistaan tutkijalle. Tutkimus-
menetelmassa tarkein tekija on havainnointi ja tiedon etsiminen. (Hirsjarvi ym. 2007, 178-
179.)

Tutkimuksessa tavoittelemme neurologisten asiakkaiden omia ajatuksia, tuntemuksia ja ko-
kemuksia. Kyselytutkimusmenetelma tukee tédhan lopputulokseen paasemista. (Hirsjarvi ym.
2007, 180). Kyselytutkimuksen avulla aineisto voi olla osallistujamaarallisesti laajempi. Kyse-
lytutkimuksessa on aina otettava huomioon kyselylomakkeen selkeys ja ymmarrettavyys. Ky-
selymenetelmaéssé on tosin kylla aina riskind kyselyyn vastaajan tulkinta kysymyksesta, sekéa

tutkijan tulkinta vastauksesta. (Hirsjarvi ym. 2007, 190.)

Posti- ja verkkokyselymenetelmé& on nopea ja vaivaton tutkimusmenetelma. Posti- ja verkko-
kyselyn suurimmaksi ongelmaksi on koostunut véhainen vastaajien maara, jota Hirsimaki ym.
(2007, 191) nimittaa kadoksi. Vastausprosentit jaavat taméan vuoksi hyvin alhaisiksi. Posti-
kyselysté aiheutuu myos tutkijalle kuluja, jotka voivat hidastaa tutkimuksen etenemista.
(Hirsjarvi ym. 2007, 191.)

Opinndytetydssamme kaytamme seké kvantitatiivista eli maarallista etta kvalitatiivista eli
laadullista tutkimusmenetelmaa (Hirsjarvi ym. 2007, 156). Kvantitatiivisessa osuudessa laa-
dimme lomakkeen niin, etté tuloksia voitiin analysoida maarallisia suhteita tarkastelemalla.
Kvantitatiivisen tutkimuksen tueksi liitimme lomakkeeseen myo6s avoimia kysymyksia. Ke-
rasimme kyselylomakkeen avulla henkildiden kokemuksia ja havaintoja heidan hoitoketjus-

saan ilmenneista ongelmista ja onnistumisista.

Opinndytetydmme otsikko, neurologisten hairididen ja sairauksien saumaton hoitoketju, aut-
taa meitd rajaamaan kyselylomakkeen aiheet. Tydssamme keskitymme kerddmaan tietoa ai-
kuisten hoitoketjuun liittyvista ongelmista, tehtavanannon myo6ta pystymme rajaamaan opin-
naytetydmme ja ndin saamme siihen tdsmallisemman nakdkulman. (Hirsjarvi ym. 2007, 81-
82). Hirsjarven ym. (2007, 85) mukaan on tarkeaa loytad omaan aiheeseen liittyvia artikkelei-

ta ja kirjallisuutta, ndiden avulla oman aiheen rajaaminen helpottuu.

Kyselytutkimus sisélsi seka saatekirjeen (liite 1), etta strukturoidun ja puolistrukturoidun ky-
selylomakkeen osuuden (liite 2). Aineistonkeruu tapahtui avoimilla kysymyksilla, monivalinta-
kysymyksilla ja puolistrukturoiduilla kysymyksilla. Osalla neurologista sairautta sairastavilla
voi olla vaikeuksia vastata kyselyyn itse, joten kyselyyn vastaamiseen annettiin mahdollisuus
kayttaa avustajaa. Avustajan kayttd huomioitiin kyselylomakkeen taustatietojen selvityksen
yhteydessa (liite 2). Kyselyyn annettiin mahdollisuus vastata joko séhkodisena kyselyna tai pa-

perikyselyna.
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Avoimiin kysymyksiin varasimme paikan, johon kyselyyn vastaava henkil® voi kirjoittaa oman
kantansa (liite 2). Monivalintakysymyksiin on laadittu valmiit vaihtoehdot vastauksille, mika

helpottaa vastaajaa valitsemaan sopivan vaihtoehdon. Tekeméssamme lomakkeessa on myds
strukturoidun ja avoimen kysymyksen vélimuotoja, joissa valmiin vaihtoehdon lisdksi on mah-

dollisuus vastata avoimeen kysymykseen (liite 2). (Hirsjarvi ym. 2007, 193-194.)

4.2 Tutkimuksen kohderyhméa

Tutkimuksemme kohderyhméné ovat aikuiset neurologiset erityisryhmét. Neurologisia alaryh-
mia (epilepsia, Parkinson, CP-vamma, MS-tauti, lihastauti, aivoinfarkti/afasia) on kuusi, joihin
liittyvaa tietoa kerattiin yhteistydkumppanina olevien jarjestojen jasenistoilta. Tutkimuksen
piiriin kuuluivat seuraavien alueellisten yhdistysten jasenistot: Aivoliitto, Epilepsialiitto, Li-
hastautiliitto, Suomen CP-liitto, Suomen MS-liitto ja Suomen Parkinson-liitto. Lisaksi tutkimus
kohdistui em. kohderyhmien omaishoitajille, jotka tavoitettiin omaishoitajille tarkoitetun jar-
jeston, Omaishoitajat ja Laheiset-liiton kautta. Tutkimukseen osallistuneiden henkiléiden
maantieteellisen alueen valinta tapahtui em. yhdistysten kautta. Kartoitimme kohderyhmét
Lansi-Uudenmaan NV-verkoston kautta. Kyselylomakkeita lahetimme yhteensa 502 kpl, joista
342 kpl postitimme paperiversiona ja 160 kpl sdhkoisessa muodossa. Kyselyyn vastaaminen

tapahtui anonyymisti.

4.3  Tutkimuksen eettiset vaatimukset

Tutkimuksessa on kysyttava, kenen ehdoilla tutkimusaihe valitaan seka miksi tutkimukseen
ryhdytaan. Yliopistojen eettiset toimikunnat ovat laatineet opiskelijoille erillisia menettely-
tapoja ja periaatteita. Toimikunnat eivat valvo opiskelijoiden tutkimusty6ta on opiskelijoiden
perehdyttava tutkimuseettiseen pohdiskeluun. Tutkimuksen ldhtékohtana on oltava ihmisar-
von kunnioittaminen, tutkimukseen osallistujien itsemaaraamisoikeus tulee huomioida anta-
malla henkilon itse paattaa osallistuuko han tutkimukseen. Meidén tehtavanamme on selvittda
miten suostumus hankitaan, millaista tietoa jaetaan ja millaisia riskeja tutkimukseen sisaltyy.
Tutkimuksessa on huomioitava, etté eettiset nakdkohdat tulevat oikein ja riittavasti otettua
huomioon. Téassa yhteistydhankkeessa haimme yhteisen tutkimusluvan kaikkien samaan hank-
keeseen osallistuvien opiskelijoiden kanssa kohderyhméaan kuuluvien henkildiden jarjestoilta.
(Hirsjarvi ym. 2007, 23-27.)

Tietosuojalainsdadantdon perustuen ja tutkimuseettisista syista lahetimme kyselytutkimuslo-
makkeet saatekirjeineen osallistujaryhmille heidan omien jasenyhdistysten valityksella. Yh-
distykset eivét voi tietosuojaan viitaten toimittaa jasenrekisterin tietoja kolmannelle osapuo-

lelle. My6s tutkittavien anonymiteetin varmistamiseksi on tarkeda, ettei tutkijalle toimiteta



31

henkildita yksildivia tunnistetietoja, kuten henkilén nimea tai osoitetta, elleivat henkildt itse

niitd vapaaehtoisesti toimita tutkijoille.

Saatekirjeessa kerroimme kyselyn tarkoituksen ja kuka kyselytutkimuksen oli tilannut. Yhdis-
tysten edustajat toimittivat kyselylomakkeet eteenpain niille henkiléille, jotka kuuluivat en-
nalta sovitulle Lansi-Uudenmaan postinumeroalueelle. Kyselyyn vastanneet henkilét saavat

my&hemmin tiedon tutkimustuloksista Laurea-ammattikorkeakoulun ja Lansi-Uudenmaan NV-
verkoston yhteisessa seminaarissa 16.11.2011, jossa yhteishankkeen opinnaytetdiden tuloksia

esitellaan.

4.4  Tutkimuksen eteneminen

Aloimme tehda opinnaytetyotd syyskuussa 2010 (taulukko 2). Tutkimuksen tekemisen aloi-
timme kirjallisuuden kartoittamisella ja teoriaan tutustumisella, seka kirjoittamisella. Teori-
an kirjoittamisvaihe on kestanyt lapi koko opinnaytetyén. Tammikuussa 2011 aloimme tyds-
tamaan tutkimussuunnitelmaa, joka esitettiin suunnitellusti maaliskuussa 2011. Maaliskuun
aikana aloitimme kyselykaavakkeen suunnittelun ja se valmistui kesékuun 2011 alussa. Tutki-
mussuunnitelman mukaan tarkoituksena oli tehda tutkimuslupahakemus toukokuussa 2011
yhdessa muiden samaan aiheeseen liittyvien opinndytetyon tekijoiden kanssa. Tama toteutui
suunnitellussa aikataulussa. Kyselytutkimuksen toteuttaminen alkoi kesakuun lopussa, jolloin

myos lahetimme tutkimukset eteenpain yhdistyksille (Taulukko 2).

Aloitimme tulosten analysoinnin elokuun lopussa ja analyysi jatkui syyskuun loppuun saakka.
Syyskuun aikana taydensimme opinndytetyétdmme johtopaatelmineen keratyistéd aineostoista
ja siita tulleista analyyseista. Lokakuun alussa esitimme julkaisuseminaarissa opinndytetydm-
me tulokset ja annoimme tydmme opettajille ja tutkimuksen tilaajalle arvioitavaksi (Taulukko
2).

2010 2011

TUTKIMUKSEN ETENEMINEN LOKA |MARRAS| JOULU | TAMMI| HELMI | MAALIS TOUKO | KESA
Kirjallisuuden kartoittaminen
Teoriaosuuden kirjoittaminen
Tarkemman tutkimussuunnitelman laatiminen
Tutkimuksen toteutussuunnittelu
Kyselylomakkeen suunnittelu ja toteutus
Postituksen suunnittelu ja toteutus
Lomakkeiden vastaanottaminen
Tutkimusaineiston kasittely
Tutkimusaineiston analysointi
Tutkimustulosten laatiminen
Paatelmien tekeminen
Johtopééatodsten yhteenveto
Opinndytety®n raportin viimeistely
Opinndytetyon esittdminen

Taulukko 2: Tutkimuksen toteutusaikataulu
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4.5 Aineiston kasittely ja analysointi

Tutkimusaineisto analysoitiin strukturoitujen kysymysten osalta kvantitatiivisella tarkastelu-
tavalla, jonka pohjalta laadittiin tarkempi sisallonanalyysi. Lisdksi avoimista kysymyksista

laadittiin kvalitatiivinen siséallonanalyysi.

Sisallénanalyysilla tarkoitetaan tiivistamista siten, ettd tutkittavana olevia ilmidita voidaan
lyhyesti ja yleistavasti kuvata saamalla tutkittavien ilmididen valiset suhteet selkeina esille.
Sisallénanalyysilla voidaan tehda havaintoja dokumenteista ja toteuttaa systemaattinen ana-
lysointi. Olennaista on sisédllonanalyysia tehtdessd, ettéd tutkimusaineistosta erotetaan saman-

kaltaisuus ja erilaisuus. (Janhonen & Nikkonen 2003, 23.)

Laadullisessa tutkimuksessa pyritédan kokonaisvaltaiseen tulkintaan tutkimusta tehtéessa. Si-
ten on térkeaa selvittad, missa vaiheessa kysymysten analysointi tapahtuu. Aina ei ole selvaa,
milloin tai kuka aineiston analyysin tekee. Yleensa analysointi tapahtuu aineistonkeruun ja
jarjestelyn jalkeen (Hirsjarvi ym. 2007, 218). Analyysiin on suositeltavaa ryhtya heti aineis-
tonkeruun jélkeen, silla talldin tutkijan on helppo taydentaa ja selventaa aineistoa. (Hirsjarvi
ym. 2007, 219). Aaltola ja Valli (2010, 80-81) ovat tuoneet esille, kuinka tutkijan oma tulkinta
varittaa laadullisen tutkimuksen sisallonanalyysid, joten Aaltolan ja Vallin mielestéan laadul-

linen tutkimus on tulkinnallista.

Kvantitatiivinen eli maarallinen tutkimus perustuu aiempiin tutkimuksiin ja teorioihin. Maaral-
lisen tutkimuksen keskeisend asiana on myos kasitteiden maarittdminen ja tutkittavien henki-
I6iden madrittdminen ennen tutkimuksen toteutusta. Ennen varsinaisen tutkimuksen toteut-
tamista tulee testata tutkimuslomake koehenkildilla. Tama luo perustan luotettavalle ja ym-
marrettavélle tutkimukselle. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa aineisto kasitellaan taulukko-
muotoon eli tilastolliseen muotoon. Tulokset kuvataan usein taulukkomuodossa tutkijan omi-

en paatelmien ja havaintojen pohjalta. (Hirsjarvi ym. 2007, 136.)

Tutkimuksessa voidaan kayttaa kahdenlaista lahestymistapaa: selittdmiseen tai ymmartami-
seen pyrkivaa. Selittamiseen pyrkivassa kasitellaan tilastollisia analyysimenetelmia ja paatel-
mia. Ymmartamiseen pyrkivassa on enemman kyse laadullisesta analyysista ja paatelmien te-
osta. Helpoin tapa I0ytda oma padperiaate on valita se analyysitapa, joka auttaa antamaan

vastauksen omaan ongelmaan ja kysymyksiin. (Hirsjarvi ym. 2007, 219.)

Induktiivisella sisallén analyysi kuvaa aineiston pelkistamista ryhmittelemisté ja abstrahointia.
Aineistoa ryhmiteltaesséa etsitaan tuloksista samankaltaisuuksia jotka pelkistetdan ne asiat
jotka kuuluvat yhteen. Keratyltd aineistolta esitetéan tutkimuksessa kaytettyja tutkimusky-

symyksia. Tyossa kaytettavat pelkistetyt ilmaukset tulee esittdd mahdollisimman samoilla
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termeill& kuin alkuperaisaineistoissa on esitetty. (Kyngds & Vanhanen 1999, 5-7.) Olemme
tydssamme keranneet alkuperaisesta aineistosta esimerkkejéa ja luokitelleet ne eri kategorioi-

hin, ongelmiin ja toimiviin asioihin, seka etsineet niista yhdistavia tekijoita.

Tassa tutkimuksessa on kaytetty sekd laadullista, ettd maarallista tutkimuksen tarkasteluta-
paa. Ennen analyysivaihetta maarittelimme tydssa kaytettavat kasitteet, jotta lukijan olisi
helpompi tarkastella ty6tamme. Maariteltyamme tutkittavien henkildiden kohderyhman maa-
réan paasimme itse tutkimuksen toteuttamiseen. Ennen toteutusta testasimme kyselytutkimuk-
sen kahdella koehenkil6lld, jotka kertoivat oman kantansa tutkimuksen toimivuudesta ja ym-

marrettavyydesta.

Aloitimme aineiston analyysin aineiston jarjestamiselld, jonka tarkoituksena oli selkeyttaa sen
tulkintaa. Aineiston jarjestelyn jalkeen paasimme itse analyysivaiheeseen, joka tapahtui ai-
empia tutkimuksia ja teoriatietoa apuna kayttden. Olemme tyfssamme kayttaneet apunamme
Digiumin-ohjelman taulukoita, joiden tarkoituksena oli avata ja selkeyttaa tulosten analyysia
omien havaintojemme pohjalta. Avoimet kysymykset purimme kysymys kerrallaan poimien
samankaltaisuudet vastauksista (Liite 3). Olemme tehneet analyysivaiheessa oman tulkinnan
tydmme tutkimuskysymyksien perusteella ja pyrkineet vastaamaan kaikkiin tutukimuskysy-

myksiin.
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5 Tutkimustulokset

Tuomme tassa kappaleessa esille tutkimuksessa tulleita tuloksia analysoimalla tutkimusvasta-
ukset ja paattelemalla taulukoiden avulla johtopaattkset. Olemme laatineet vastaukset kuvio

muotoon, jolla selkeytdmme saatuja tuloksia lukijalle.

L E—

Taustatiedot

1-8

9-15 Hoitokokemuksia

16-18 Hoitoonpaasy

19-20 Tiedonkulku

21-24 Kommunikointi ja koh-
telu

25-33 Ohjaus ja tuki

34-39 Lopuksi (avoimetkysy-
mykset)

Kuvio 2: Lomakkeen kysymysten jaottelu sisallén perusteella

5.1 Vastaajien taustatiedot

Kyselylomakkeen alussa kyselimme vastanneiden taustatietoja: sukupuolta, ikda, asumismuo-
toa ja koska on sairastunut. Kyselyyn vastanneista 67 (74 %) oli itse sairastuneen roolissa,
avustajan apua lomakkeen tayttamiseen tarvitsi seitseman henkil6a (8 %) ja 16 (18 %) henki-
164 oli vastannut kyselylomakkeeseen omaisena tai muuna laheisend henkilona (Kuvio 3). Van-
hin vastaaja oli 86 vuotta ja nuorin 24 vuotta. Vastanneita henkildité oli kaikkiaan 98, joista

kolme jouduimme hylkdaméaan. Suuren ikdjakauman vuoksi sairastuneiden tautiin sairastumi-
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sen ajankohta vaihteli suuresti. Kyselyyn osallistui 42 (44 %) miesta ja 53 (56 %) naista (kuvio
4).

69 (73 %) henkildad asuu itsendisesti kotona, 18 henkilda (19 %) kotona omaishoitajan tuella,
neljalla henkilélla (4 %) on kotona erilaisia tukipalveluja kaytdssa ja kolme (3 %) vastanneista
asuu palvelutalossa tai laitoksessa. Yksi henkild oli vastannut jokin muu -kohtaan "kotona vai-
mon tuella” (Kuvio 5).

80 67
60 -
40 -
20 7 16
0 _
Sairastunutitse Sairastunut avustajan Omainen tai muu
kanssa ldheinen

Kuvio 3: Lomakkeen tayttajat
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40
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20 -

Mies Nainen

Kuvio 4:Vastaajien sukupuoli

Kuvio 5: Vastaajien asumismuoto
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Sairautta kysyttéessa vastauksista voi todeta, ettd vastanneilla on useampia todettuja diag-
nooseja. Epilepsiaa sairasti vastanneista suurin osa, yhteensa 31 (33 %) henkil6a. Afasia- ja
aivoinfarkti sairastavia oli 24 (25 %), Parkinsonia ja MS-tautia sairastavia henkil6ita oli vastan-
nut molempia 16 (17 %) henkil6& ja CP-vammaisista nelja (4 %). Jokin muu kohtaan oli tullut
myo6s paljon vastauksia: seitsemalla henkil6lla oli eriasteista aivoverenvuotoa tai onnetto-
muudesta johtuva aivovamma, kolmella henkil6élla aivokasvain, kahdella diabetes ja yhdella

vastanneista mielenterveysongelmia (Kuvio 6).
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Kuvio 6: Vastaajien tai laheisten sairaus

Vastanneista 59 (66 %) henkilda ei tarvitse kotona ylimaaraista palvelua, 12 (13 %) henkil6a ei
ole vield saanut mitéan palvelua. Kotihoitoa, kotisairaanhoitoa, ateriapalvelua ja siivouspal-
velua oli vastanneista 10 henkil6lla (11 %) kaytdssa. Muita palveluita oli 12 henkildlla (14 %)
(Kuvio 7).

Tulosten mukaan alle 5 vuotta sairastaneet asuivat itsenaisesti kotona, kun taas yli 5 vuotta
sairastaneet tarvitsivat enemman tukea kotona parjadmisessa. Tasta voimme paatella, etta
yli 5 vuotta sairastaneiden neurologinen sairaus on edennyt, jonka vuoksi avuntarve on lisdan-
tynyt tai ovat oppineet vaatimaan palveluita. Kyselytutkimuksen mukaan vastanneista suurin
osa ei tarvitse kotona ulkopuolisia palveluita (Kuvio 7). Vertailussa yli 5 vuotta sairastuneilla
oli kdytdssaan jokin muu palvelu, joka avoimen kysymyksen perusteella osoittautui puolisoksi
tai henkildkohtaiseksi avustajaksi.



59

iy
o

Kuvio 7: Vaihtoehtoja kotona kéytettavissa olevat palvelut
(voi valita useamman vaihtoehdon)

5.2 Vastaajien hoitokokemuksia

Suurimalla osalla ensimmainen hoitoon hakeutuminen tapahtui perusterveyden eli terveyskes-
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kuksen kautta, jatkohoito on toteutunut neurologian poliklinikoilla tai perusterveydenhuollon

yksikdissa (Kuvio 8). Neurologisen sairauden takia on suurimpana hoitavana tahona ollut neu-

rologiset poliklinikat ja perusterveydenhoito, muiden tahojen kanssa kyselyyn vastanneet ovat

olleet melko tasaisesti tekemisissa (Kuvio 9).
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Kuvio 9: Vastaajien hoitavat tahot
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Kysyttéessa kokemuksia hoitoon padsemisen vaikeudesta perusterveydenhuollossa ja erikois-
sairaanhoidossa, 60 (67 %) henkilda ei ollut kokenut perusterveydenhuollossa hoitoon paasya
vaikeana ja erikoissairaanhoidossa 58 (66 %), molemmissa hoitopaikoissa 30 henkiléa (33 %)
oli kokenut hoitoon padsemisen vaikeana (Kuvio 10). Kysyttéessa hoitopaikan vaihtumisesta
kahden viimevuoden aikana kesken hoidon, kylla vastauksia oli 15 (17 %). 75 (83 %) hoitopaik-
ka ei ollut vaihtunut kahden viimeisen vuoden aikana. Kylla vastanneista seitsemalléd (18 %)
hoitopaikka on vaihtunut kerran. Yhdeksalla (23 %) vastaajista hoitopaikka on vaihtunut use-
ammin kuin kaksi kertaa (Kuvio 11).
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Kuvio 10: Vastaajien kokemukset hoitoon paasyn vaikeudesta
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Kuvio 11: Vastaajien hoitopaikan vaihtuvuus

Kyselyyn vastanneista 79 (87 %) on télla hetkella hoito keskittynyt vain yhteen hoitopaikkaan.
12 (13 %) kyselytutkimukseen vastanneista kokivat hoitonsa tapahtuvan useassa eri hoitopai-
kassa, muun muassa eri neurologisilla poliklinikoilla, terveyskeskuksissa, sekéa eri kuntoutusyk-
sikoissa (Kuvio 12).

Tulosten mukaan vastaajat ovat olleet tyytyvaisia perusterveydenhuoltoon ja erikoissairaan-
hoitoon paasemisessa. Tuloksista kuitenkin selvisi, etta yli 5 vuotta sairastaneiden hoitoon
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paasy on ollut heikompaa kuin alle 5 vuotta sairastaneilla. Paateltdessa tutkimuksen vastauk-
sia yli 5 vuotta sairastaneilla on enemman muita sairauksia, tdman vuoksi neurologiset oireet

on jaanyt véahemmalle huomiolle.

Tulosten mukaan alle 5 vuotta sitten sairastuneilla on hoitopaikka vaihtunut hoidon aikana
useammin kuin jo pidempéaén sairastaneilla. Tastéd voisimme paatella, ettad nykyaan on enem-
man mahdollisuuksia valita eri hoitopaikkoja. Toisaalta taas alle 5 vuotta sairastaneilla ei
valttamatta ole 16ytynyt sopivaa hoitotasapainoa, joka vaatii enemman terveydenhuollon eri

yksikdiden kayttda. Kauemmin sairastaneet ovat jo ldytaneet itselleen sopivan hoitomuodon.
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Kuvio 12: Vastaajien hoitopaikkojen lukuméaara (1/ useampi)

5.3 Vastaajien hoitoonpaasy

Vastaajista 55 (63 %) ei ole kokenut hoitoon paasemista vaikeana. 18 (20 %) henkil6a on koke-
nut hoitoon paasemisen hankalana poliklinikan kautta. 14 (16 %) on ollut hankaluuksia paasta
hoitoon perusterveydenhuollon kautta, seka 13 (15 %) on ollut ongelmia kuntoutukseen paa-

syssa (kuvio 13).

Vastausten perusteella 37 (49 %) henkilda on sitéd mieltd, ettd perusterveydenhoidossa, kuten
terveyskeskuksissa on sairauden aiheuttamat oireet otettu vakavasti, kun taas 18 (24 %) vas-
taajista on kokenut, ettei sairauden aiheuttamia oireita ole uskottu ennen diagnoosin varmis-

tumista. 20 (27 %) vastaajista ei ole perusterveydenhoidosta kokemusta (kuvio 14).



40

60 55
50 -
40
30
20 14 9 1= 13
4 4
10 - 1 .
Tl m | —— -
o o & N ® 3 >
& ¢ & & & &S &
& & & ¢ & &
S_}p < 6\,,;?’ Q° L 6§$\ < w©
5 P o
< & ey

50 -+ 43
40 34

30
20 - -

10 - 3 W Kylld
0 -+ HEi

> _.
{\\@l- Ei kokemusta

Kuvio 14: Vastaajien oireiden vakavasti ottaminen eri hoitopaikassa ennen diagnoosia

Vastausten perusteella 71 (77 %) henkil6lla ei ole ollut ongelmia sairauteen liittyvan tiedonku-
lun kanssa. 21 (23 %) kokee tiedonkulun olleen ongelmallista sairauteen liittyvissa asioissa
(kuvio 15).

Tiedon kulussa ei ole vastanneiden mielesta ollut suuria ongelmia, mutta alle 5 vuotta sairas-
taneet ovat kokeneet ongelmallisena hoitoketjujen valilla tapahtuvan tiedon kulun seka kun-
toutukseen paasemisen (kuvio 15).

Tulosten mukaan yli 5 vuotta sairastaneet ovat kokeneet perusterveydenhuoltoon ja poliklini-
kalle paasyn vaikeana. Vertailussa selvisi myds, etté alle 5 vuotta sairastaneilla suurimpana
ongelmana on kuntoutukseen paasemisen (kuvio 16). Tastd voimme paatelld, etta alle 5 vuot-
ta sairastaneilla ei ole tarvetta kuntoutukseen tai sité ei ole heille tarjottu. Vertailtaessa eri
hoitotahoja, perusterveydenhuollossa potilaat kokevat, ettei oireita ole aina otettu vakavasti.
Parhaiten oireiden vakavuuteen on suhtauduttu erikoissairaanhoidossa, seka poliklinikoilla.
Erikoissairaanhoidon puolella on vahemman kielteisid kokemuksia kuin poliklinikalla (kuvio
16).
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Kuvio 15: Vastaajien mielipide sairauteen liittyvan tiedonkulun ongelmista
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Kuvio 16: Ristiinvertailu hoitoon paasyn ongelmista sairauden aikana

5.4  Tiedonkulku

Vastanneiden mukaan heidan hoitoon liittyvaa tietoa ei ole kadonnut hoidon aikana, kolmella
(4 %) vastanneista oli kokemusta perusterveydenhuollosta, yhdella (1 %) vastanneella polikli-
nikalla ja kahdella (4 %) vastanneella sosiaalityontekija, seka kolmella (6 %) vastanneella kun-
toutuksen kohdalla oli kadonnut tietoa (kuvio 17).

Tulosten mukaan hoitoon liittyvaa tietoa ei ole kadonnut hoidon aikana vastaajilta.
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Kuvio 17: Tietoa kadonnut

5.5 Kommunikointi ja kohtelu

42 (47 %) henkil6éd on kokenut hoidon aikana tapahtuneen kommunikaation useimmiten selke-
aksi ja ymmarrettavaksi. Vastanneista 29 (32 %) kokee keskustelun hoitohenkilékunnan ja asi-
akkaanvalilla olleen aina hoitotilanteissa selkedd ja ymmarrettavaa. Vain 16 (18 %) on sita
mieltd, ettéd keskustelut ovat harvoin selkeité ja kolmen (3 %) mielesté keskustelut eivat hoi-
totilanteissa ole koskaan ollut selkeda ja ymmarrettavaa (kuvio 18).

Vastanneista 56 (62 %) henkilén mielestd kommunikaatio on kohdistunut aina potilaaseen. 29

(32 %) kokemuksen mukaan kommunikaatio on ollut useimmiten kohdistuneena suoraan poti-

laan kanssa. Vain viiden (6 %) kokee kommunikaation kohdistuneen harvoin potilaaseen (kuvio
19).
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Kuvio 18: Tiedottaminen hoitotilanteissa selkeda ja ymmarrettavaa
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Kuvio 19: Onko hoitotilanteissa potilasta koskeva puhe kohdistettu potilaalle?

Vastanneet ovat kokeneet hoidon aikana tapahtuvan kohtelun seka kasittelyn asiallisena ja
ammattitaitoisena. 46 (50 %) kokee kohtelun olevan useimmiten ammattitaitoista ja 40 (43
%), kokee hoidon olleen aina asiallista ja ammattitaitoista. Vain kuuden (7 %) henkilén mu-

kaan kohtelu on ollut harvoin ammattitaitoisen tuntuista (kuvio 20).

Neurologisen asiakkaan tutkimuksiin liittyy useimmiten paljon fyysista koskettelua, seka lii-
kuntarajoitteisilla nostamista yms. Vastanneiden kokemuksen mukaan 57 (63 %) henkil6a on
sitéd mielta, ettd henkilokunnan kanssa tapahtuva fyysinen kohtelu ja kasittely ovat olleet aina
osaavaa ja ammattitaitoista. 27 (30 %) kokee kasittelyn useimmiten osaavaksi ja vain kuuden

(7 %) henkilon mielesté kasittely ja koskettaminen ovat olleet harvoin osaavaa (kuvio 21).

Tuloksista voisi todeta, etta hoitotilanteessa tapahtuva hoidon ohjaus on ollut selke&a ja ym-
marrettavaa aina tai useimmiten. Johtopaatoksena vastaajien mielesta tiedon kysyminen ja
antaminen on onnistunut hoitotilanteissa, sekd kommunikointi potilaan kanssa. Vastaajat ovat

olleet, myds tyytyvaisia ammattitaitoiseen fyysiseen ja psyykkiseen kohteluun hoidon aikana.
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Kuvio 20: Kohtelu hoidon aikana asiallista ja ammattitaitoista
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Kuvio 21: Tutkimusten aikana potilaan kasittely ja koskettaminen osaavaa

(esim. nostaminen, pitdminen, muu koskettaminen)

5.6 Ohjaus ja tuki

42 (47 %) vastaajista on ollut harvoin tilanteita, jolloin eivat tietaisi mihin ottaa yhteytta tai
kuka on hoitavataho sairauteen liittyvissa asioissa. 26 (29 %) henkilda ei ollut koskaan ollut
vastaavassa tilanteessa. Vain 15 (17 %) vastanneesta oli ollut tilanne, jolloin ei tiennyt mihin
ottaa yhteyttd ongelma tilanteessa ja kuusi (7 %) henkil6a oli kokenut olevansa aina tilantees-
sa, jossa ei tieda kuka hoitavataho on ja mihin ottaa yhteytta. Kysyttdessa tdman hetkista
tilannetta tietaako vastaaja mihin/keneen ottaa yhteytta ongelmatilanteessa? Kysymykseen
oli vastannut yhdekséankymmentékolme henkilda ja heista 79 (85 %) tiesi mihin ottaa yhteytta
ja 14 (15 %) henkil6é ei tiennyt (kuvio 22).
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Kuvio 22: Tieto keneen ottaa yhteytta tai kuka talla hetkella vastaa hoidosta

Kysyttdessa tdman hetkista tilannetta tietddko vastaaja mihin/keneen ottaa yhteytta ongel-
matilanteessa? Kysymykseen oli vastannut yhdeksankymmentakolme henkiléa ja heista 79 (85
%) tiesi mihin ottaa yhteyttd ja 14 (15 %) henkil6a ei tiennyt (kuvio 23).
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Kuvio 23: Tiedattekd, minne/keneen ottaa yhteytta, jos tarvitsette apua tai

tukea talla hetkell&?

Kysyttéessa mielipidettéd ohjauksen ja/tai tiedon lisdtarpeesta on 29 (34 %) sitd mieltd, etta
olisivat kaivanneet poliklinikoilla kdydessdadn enemman tukea ja/tai ohjausta sairautensa ai-
kana. Vastanneista 28 henkiléa (32 %) on ollut sitd mieltd, etteivat he koe tarvitsevansa lisaa
tietoa, eikd ohjausta miltaan taholta. Kuntoutuksesta tietoa ja ohjausta olisivat kaivanneet
26i (30 %) vastaajaa ja perusterveydenhoidolta 23 (26 %) henkilda. 16 (18 %) henkil6a olisi kai-
vannut enemman tukea ja/tai ohjausta erikoissairaanhoidolta, seka sosiaalitydntekijoilta.
Vain yksi (1 %) vastaajista olisi kaivannut enemman tietoa, seka ohjausta yksityisen tervey-

denhuollon puolelta (kuvio 24).

Paasaantoisesti vastanneet ovat olleet tietoisia mihin olla yhteydessa sairauden tai vamman
aiheuttamissa ongelmatilanteissa. Eniten vastaajista olisi kaivannut tietoa ja ohjausta sairau-
den eri vaiheissa kuntoutuksen poliklinikalta ja perusterveydenhuollosta. Suurin osa koki tar-
vitsevansa tietoa ja ohjausta sairauden alkuvaiheessa, laakitykseen liittyvissa ongelmis-

sa/asioissa ja kuntoutuksen eri vaiheissa.

Sairauden tiedon ja ohjausten saanti on vastanneiden mielesta ollut selkeésti puutteellista
perusterveydenhuollossa, sekd kuntoutuksessa alle 5 vuotta sitten sairastuneiden mielesta. Yli
5 vuotta sitten sairastuneet kokevat suurimmaksi ongelmaksi poliklinikalla, sek& kuntoutuk-
sessa tapahtuvan tiedonsaannin ja ohjauksen. Tastd voimme paatelld, etta kuntoutuksesta ei
ole saatu riittavasti tietoa ja vastanneet eivat ole saaneet riittavéasti ohjausta omasta sai-
raudestaan. Sairauden kestolla ei ole ollut merkitysta kuntoutuksen ja ohjauksen saannilla,

jaottelussa molemmat ovat nimenneet tiedon saannin ja ohjauksen ongelmaksi.
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Kuvio 24: Seuraavilta tahoilta enemman tietoa ja/tai ohjausta sairauden aikana

Kysyttéessa onko henkisté tukea ollut tarjolla sairauden aikana tai sen jalkeen, lahes kaikki
vastaajat ovat jadneet ilman henkista tukea. Vastanneista 63 (70 %) ei ollut saanut henkisté
tukea missaan sairauden vaiheessa. Yhdeksan (10 %) oli saanut henkista tukea. 18 (20 %) vas-
tanneista oli saanut henkisté tukea laheisilta ja omaisilta, muutama henkild oli saanut tukea
hoitajalta, sosiaalitydntekijalta ja poliklinikalta (kuvio 25).

Tulosten perusteella vastanneet eivat ole saaneet missaan sairauden vaiheessa henkista tukea
miltédan hoitavalta taholta. Vertailussa sairauden kestoon yli 5 vuotta sitten sairastaneille on
tarjottu huomattavasti vdhemmaén henkisté tukea kuin alle 5 vuotta sairastaneille, sairauden
aikana ja sen jalkeen. Kylla vastanneista olivat saaneet henkista tukea omaisilta ja laheisilta
ihmisilta, sek& yhdistysten kautta. Tasta voimme paatelld, ettd hoitavat tahot eivat ole aktii-
visesti tarjonnut mahdollisuutta henkiseen tukeen (kuvio 26 ja 27).
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Kuvio 25: Henkisen tuen tarjonta
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Kuvio 26: Ristiinvertailu henkisentuen tarjonnasta sairauden aikana

40 38

35

30

25

20 S M Alle 5 vuotta

15 M Yli 5 vuotta

10 4

Kylla Ei

Kuvio 27: Ristiinvertailu henkisentuen tarjonnasta sairastumisen jéalkeen

45 (51 %) vastaajista oli saanut tietoa sosiaalieduista joita heilld oli mahdollisuus saada ja 44
(49 %) oli joutunut ottamaan asioista itse selvaa tai kuullut niisté laheisiltédén tai kuntoutus-
keskuksista, valitettavan moni ei ollut saanut tietoa mistaén sosiaalieduista joita heidan olisi
mahdollisuus saada (kuvio 28).

Vastanneista 34 (44 %) on saanut tietoa sosiaalietuuksista muilta tahoilta, kuten itse tietoa
etsimélla, omaisilta ja laheisilta sekd Kansaneldkelaitoksen kautta. 27(35 %) on saanut tiedon
sosiaalietuuksista yhdistysten kautta, sekd 21 (27 %) henkildd on saanut avustusta sosiaalihoi-
tajalta. Vain 16 (21 %) henkil6a oli saanut tietoa erikoissairaanhoidosta ja kahdeksan (10 %)
henkildd perusterveydenhoidon kautta (kuvio 29). Vastanneet ovat saaneet sosiaalieduista
tiedon paasaantoisesti yhdistysten kautta, seka itse tietoa hankkimalla. Avoimien vastausten
perusteella moni ilmoitti, ettei ole saanut eika ole osannut itse etsia tietoa sosiaalisista
eduista.
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Vertailussa sairastumisen ajankohtaan yli 5 vuotta sairastaneet olivat saaneet enemmén tie-
toa mahdollisista sosiaalietuuksista kuin alle 5 vuotta sairastaneet. Tasta voisi paatella, etta
yli 5 vuotta sairastaneilla on jo kokemusta sairauteen liittyvissa asioissa ja he ovat todenné-
koisesti osanneet kysya ja vaatia tietoa omista etuuksistaan (kuvio 30).
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Kuvio 28: Tietoa mahdollisista sosiaalieduista
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Kuvio 29: Mita kautta olette saanut tiedon teille kuuluvista sosiaalieduista?
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Kuvio 30: Ristiinvertailu sosiaalietujen tiedonsaannista
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5.7 Avoimet kysymykset

Avoimista kysymyksisté nousi esille sairauteen liittyva tiedon saanti seké vastaanotto aikojen
puute ja lyhyet vastaanottoajat. Moni kaipasi myos sairauteen liittyvien asioiden kertaamista
sairauden alkuvaiheessa. Ongelmaksi vastaajat kokivat myds vastuukysymykset esimerkiksi
ladkemuutoksia tehtéessa (kuvio 31).

Kysyimme my0s toimivia osa-alueita hoitoon tai kuntoutukseen liittyvista asioista. Vastaajat

joilla oli tehty kuntoutussuunnitelma, olivat kokeneet hoidon ja kuntoutuksen hyvana. Hoita-
va laakari ei ole vaihtunut hoidon aikana ja hoitohenkil6kunta on pysynyt samana, nopea hoi-
toon paasy ja ammattitaitoinen henkilékunta on koettu kuntoutumisen kannalta hyvana. Vas-
taajat ovat kokeneet hyvan hoidon ansiosta saaneensa sairautensa kuriin ja ndin kuntoutumi-

nen on parantanut heidén elaménlaatuaan (kuvio 32).

Kysyttéessa hoitoon liittyvia kokemuksia nousi avoimista kysymyksisté samoja asioita kuin tie-
toa ja ohjausta kasittelevassa monivalintakysymyksessa. Potilaan yksildllinen huomioiminen
koettiin my0s tarkeaksi, mutta talla hetkelld se on vastaajien mielesté puutteellista ja he ko-
kevat ettei heita kuunnella sairauteen liittyvissa asioissa. Kotiavun saaminen ja omaishoitaji-
en jaksamisen tukeminen koettiin puutteelliseksi. Omaishoitajat olisivat halunneet enemman
tukea lyhytaikaisessa avuntarpeessa ollessa. Kelan toimintaa pidetdan myos hitaana kaytanto-
na haettaessa kuntoutustukea (kuvio 33).

Kysyttéessad mita kehitettavaa hoidossa ja kuntoutuksessa vastaajien mielesta olisi, kuntou-
tumiseen toivottiin enemman tehokkuutta ja henkil6kohtaista apua tukien hakemisessa sekéa
apuvalineiden hankinnassa. Suureksi ongelmaksi koettiin myos ladkareiden vastaanotolla ym-

marrettavan suomenkielen taidonpuute (kuvio 34).

Kéasittelimme avoimissa kysymyksissd myods nivelvaiheita, jotka kasittelevat taysi-ikaiseksi tu-
loa ja 65 vuotta tayttédneiden kuntoutusta ja tiedonsaantia. Taysi-ikdiseksi tulo vaikutti vas-
taajien mukaan hyvalla ja huonolla tavalla hoitoon. Hyvana asiana koettiin itsemaaraamisoi-
keus, jolloin vastaaja sai itse tehda omat paattksensa hoidon suhteen. Huonoina koettiin vas-
taanottojen vaihtuminen perusterveydenhuollon puolelle, jossa tieto sairaudesta koettiin hoi-
tohenkilékunnan puolelta puutteellisena. Yli 65-vuotiaat kokivat tuen ja tiedon saannin puut-
teelliseksi, kuntoutumistuen loppuessa. Vastaajan oman aktiivisuuden merkitys tiedon saan-
nissa on ollut suuressa roolissa. Kuntoutuksesta tietoa on lahinna saatu jarjestoilta ja itse et-
simalla (kuvio 35 ja 36).
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Kuvio 31: Tieto ja ohjaus sairauden eri vaiheissa
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Kuvio 32: Hyvat kokemukset hoitoketjussa
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Kuvio 33: Ongelmat hoitoketjussa
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Kuvio 34: Kehitettévat kohdat hoitoketjussa
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Kuvio 35: Nivelvaihe taysi-ikaisyys
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Kuvio 36: Nivelvaihe 65 vuotta tayttéaneet
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6 Pohdinta

6.1 Tutkimustulosten tarkastelu

Tutkimuksessa olemme selvittédneet hoitoketjun tdman hetkista toimivuutta ja ongelmakohtia
aikuisen neurologisen asiakkaan néakodkulmasta. Tutkimustulosten pohjalta, ristiin vertailemal-

la, kerdsimme myos yli 5 vuotta ja alle 5 vuotta sairastaneiden hoitoon liittyvia eroja.

Tutkimustulosten perusteella koettiin ongelmaksi, etta yli 5 vuotta sairastaneilla hoitoon paa-
sy oli vaikeampaa perusterveydenhuollossa ja poliklinikalla. Sairauteen liittyvaa tietoa ja oh-

jJausta ei ole annettu sairauden alkuvaiheessa riittéavasti poliklinikoilla ja kuntoutuksessa.

Tutkimuksessa alle 5 vuotta sairastaneet ovat kokeneet kuntoutukseen paasyn vaikeaksi, sai-
rauteen liittyva tiedon saanti ja ohjaus on ollut puutteellista kuntoutuksessa seké sosiaalinen
tuki on puuttunut. Vastanneista ne jotka ovat saaneet tietoa sosiaalietuuksista, ovat itse jou-

tuneet olemaan aktiivisia, silla hoitavalta taholta ei ole annettu riittavasti tietoa asiakkaalle.

Tutkimuksessa selvitimme sairaudesta saadun tietomaaran riittavyytta. Vastauksista selvisi,
etté asiakkaat olisivat toivoneet enemman tietoa itse sairaudesta seké alkuvaiheessa saadun
tiedon kertaamista. Tulosten perusteella henkisentuen tarve on ollut suurempi kuin sen tar-
jonta. Tutkimuksessa ilmeni, ettei henkisté tukea ole asiakkaille tarjottu hoitavilta tahoilta
lainkaan. Henkista tukea ovat vastaajat saaneet laheisiltaan ja kolmannelta sektorilta eli jar-
jestoilta seka itse tietoa etsimalla. Sairauden kestosta riippumatta perusterveydenhuollossa

ja kuntoutuksessa tiedon antaminen omasta sairaudesta on ollut riittaméatonta.

Konkreettisena ongelmana mainittiin 1aakareiden vastaanotto aikojen vahaisyys seka liian ly-
hyet vastaanottoajat, tdméan vuoksi asiakkaat kokivat yksil6llisen hoidon kéarsivan. Esille nousi
myds laakarein ja asiakkaan véalinen kielellinen ongelma, asiakkaat kokivat vieraskielisen 1aa-
karin kanssa kaydyn keskustelun vaikeana ymmartéda ja monia mietitytti ovatko he tulleet
ymmarretyksi. Vastauksista nousi myos esille, ettd Kelan toiminnan hitaus vaikuttaa asiakkai-
den kuntoutumiseen silla taloudellinen tuki on heille valttamaténta neurologisen sairauden tai
vamman etenemisen hidastamiseksi. Avoimista kysymyksista nousi esille omaishoitajien jak-
saminen. Omaishoitajia tulisi tukea enemman, omaishoitajan sairastuttua toivottiin enemman
lyhytaikaisempaa apua, silla intervallipaikkoja ei ole tarjolla riittavasti ja ne koettiin enem-

man sdildpaikkoina, toiminnan ja kuntoutuksen puutteen vuoksi.

Toimivina asioina tutkimuksessa nousi esille asiakkaan hoitotilanteessa annettu hoidon ohjaus.

Henkilokunnan ja asiakkaan valinen kommunikointi koettiin ammattitaitoisena ja ystavallisena
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seka fyysinen koskeminen oli asianmukaista ja hienotunteista. Erikoissairaanhoidon palvelut
koettiin hyvéna ja osaavana. Sairauden aiheuttamissa ongelmatilanteissa vastaajat tiesivat
mihin tai keneen tahoon ottavat yhteytta. Hoidon ja kuntoutuksen vastaajat ovat kokeneet
hyvéaksi, jos kuntoutussuunnitelma on tehty ja sité on noudatettu, tdhan on myos vaikuttanut

hoitohenkilokunnan sitoutuminen asiakkaan hoitoon.

Hoidonjatkuvuutta arvioitaessa nivelkohdat osoittautuivat ongelmakohdiksi. Vastaajat joiden
sairaus oli todettu alle 18 vuotiaana, he kokivat hoidon vaikeutuneen. Vastaanottoajat harve-
nivat, hoitoon péaasy vaikeutui, hoitohenkilokunnan tietamys sairaudesta tai vammasta oli hei-

kompi. Hyvaksi koettiin itsemaardamisoikeus omasta hoidosta taysi-ikaiseksi tullessa.

Tutkimuksena ehka yllattavimpana tuloksena nousi 65 vuotta tayttaneiden kuntoutuksen lop-
puminen. Heilla ei mydskaan ole tietoa kuntoutuksen jatkuvuudesta ja tiedon hankkiminen on

jaanyt asiakkaan oman aktiivisuuden varaan.

6.2 Tulosten luotettavuuden arviointi

Ensimmainen haaste oli yhdistéa opiskelu, tydnteko ja opinnaytetyd. Esimerkiksi kyselyn to-
teuttaminen paperilomakkeella vei enemman aikaa kun aluksi suunniteltu séhkéinen kysely.
Sahkoisté kyselya ei voitu toteuttaa, koska jarjestoilla puuttuivat jasenten sahkdiset yhteys-
tiedot. Alkuperaisen kartoituksen mukaisesti tutkimuskyselyité oli tarkoitus lahettda 502 kpl,
joista 342 kpl lopulta postitimme paperiversiona seka 160 kpl sahkdisessda muodossa. Vastauk-
sia saimme 98 kpl, joista hylkdsimme 3 kpl epéaselvien vastausten vuoksi. Vastaus prosentti jaa
siis 24 % ja se on mielestdamme melko alhainen. Lihasrappeumayhdistykselle emme saaneet
toimitettua kyselylomakkeita, koska heindkuussa oli lomakuukausi. Tdman vuoksi he jaivat

pois tutkimuskyselysta.

6.3 Kehittamisehdotukset

Kehittamistarpeiksi nousi konkreettisten neuvojen ja ohjeiden riittdva saaminen kaikissa sai-
rauden vaiheissa. Hoitavientahojen tulisi panostaa sairaudesta annetun tiedon kertaamista
asiakkaille, useamman hoitokaynnin yhteydessa. Neurologisilla asiakkailla on paasaantoisesti
yksi vastaanottoaika vuodessa ja se on koettu riittamattomaksi, vastaanottoaikoja tulisi lisata

ja pidentaa. Akuutissa tilanteessa ongelmaan pitéisi puuttua mahdollisimman nopeasti.

Henkisté tukea pitdisi tarjota asiakkaalle enemman sairauden vaiheesta riippumatta, hoita-
vantahon tulisi kiinnittdd huomiota henkisentuen tarpeeseen ja osata ohjata asiakas oikeaan
paikkaan. Mielestamme asiakkaalle tulisi tarjota henkista tukea sairauden alkuvaiheessa seka

sairauden akuutissa vaiheessa.
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Kelassa hoidettavia kuntoutuspaatoksia tulisi nopeuttaa, jotta asiakkaan kuntoutus toteutuisi
tehokkaammin. Olisi myds hyva huomioida omaishoitajien jaksaminen ja lisata lyhytaikaisen
avun saannin tarjontaa. Mielestamme omaishoitajien jaksamista tulisi tukea yhteiskunnallises-
ti, silld kotona asuminen edistaa asiakkaan hyvinvointia ja vahentéa pitkien laitoshoitopaikko-

jen tarvetta.

Perusterveydenhuollon omal&akari tuntee ja tietéa asiakkaan ja hanen taustansa, tdma mah-

dollistaa tarvittaessa erikoissairaanhoitoon paasyn ongelma tilanteissa.
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Liite 1

Liite 1. Saatekirje kyselytutkimukseen osallistujalle

ARVOISA KYSELYYN VASTAAJA 23.6.2011

Lansi-Uudenmaan alueella halutaan kartoittaa aikuisten neurologisten asiak-
kaiden hoitopolkua. Taman kyselyn tarkoituksena on selvittaa hoitopolkuun
liittyvia tapahtumia. Tavoitteena on selvittdd mita ongelmia ja toimivia ta-

pahtumia hoidon ja ohjauksen aikana on Teidan mielesta ollut.

Kyselyyn vastaaminen tapahtuu nimettdmana ja Teidan henkil6llisyytenne ei
paljastu missdan vaiheessa. Kyselyyn voitte vastata kirjeitse, palautuskuori on
valmiiksi maksettu. Halutessanne voitte vastata kyselyyn myos sahkoisesti
seuraavan linkin kautta:
https://digiumenterprise.com/answer/?sid=679763&chk=879KQ257

Mikali, ette saa edella mainittua osoitetta auki voitte pyytaa linkin sahképos-
titse ositteesta annika2.hallenberg@laurea.fi.

Pyydadmme palauttamaan vastauslomakkeen ...... mennessa.

Tutkimuksemme on osana suurempaa hanketta, jonka tarkoituksena on kar-
toittaa neurologisten asiakkaiden hoitopolussa ilmenevat ongelmakohdat Lan-
si-Uudenmaan alueella. Hankkeen on tilannut Lansi-Uudenmaan NV-verkosto,

sponsoreina toimivat Respecta Oy ja ASPA Palvelut Oy.

Kyselyn vastaukset kasitelldaan luottamuksellisesti ja tutkimuksen tulokset esi-
tamme Lohjan Laurean tiloissa, opinnaytetyon esittely tilaisuudessa. Esitys

paiva ei ole vield varmistunut, siita ilmoitamme jarjestoille erikseen.

Yhteistyosta kiittaen

Annika Hallenberg Else Kuivakangas
Lohjan Laurea AMK Lohjan Laurea AMK
sairaanhoitajaopiskelija sairaanhoitajaopiskelija


https://mail.laurea.fi/owa/redir.aspx?C=17f7495c804f4eefa6e1d0fc1d2605dc&URL=https%3a%2f%2fdigiumenterprise.com%2fanswer%2f%3fsid%3d679763%26chk%3d879KQ25Z

Liite 2. Haastattelu kysymykset

Aikuisten neurologisten asiakkaiden saumaton hoitopolku Lansi-

Uudenmaan alueella

HAASTATTELU KYSYMYKSET

Vastausohje:

Olkaa ystavallisia ja vastatkaa seuraaviin kysymyksiin ympyréimalla Teille oi-

kea vaihtoehto tai vaihtoehtoisesti vastaamalla avoimiin kysymyksiin sille va-

ratulle tilalle. Tarvittaessa voitte kayttad lomakkeen kysymysten tayttamises-

sa apunanne toista henkiloa.

. Lomakkeen tayttaja:
. Sairastunut itse

. Sairastunut avustajan kanssa
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. Omainen tai muu laheinen yksin

2. Sukupuolenne?
1. Mies

2. Nainen

3. Syntymavuosi

. Asumismuoto?

. Itsenaisesti kotona

. Kotona tukipalvelujen tuella (esim. kotihoito, kotisairaanhoito)
. Kotona omaishoitajan tuella

. Tuetusti osan aikaa kotona ja laitoksessa

. Palvelutalossa
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. Laitoksessa



5. Milloin Teidan tai laheisenne sairaus on todettu?
Vuosi
6. Mika sairaus teilla tai laheisellanne on todettu?
1. Parkinson
2. MS tauti
3. Epilepsia
4. Afasia -, aivohalvaus
5. CP -vamma
6. Lihasrappeumatauti
7. Muu, mika ?
7. Mihin naistéd yhdistyksista kuulutte?
1. Lohjan Parkinson -kerho (Uudenmaan Parkinson -yhdistys)
2. Lohjan Seudun MS -kerho (Helsingin- ja Uudenmaan MS-yhdistys)
3. Helsingin Epilepsiayhdistys
4. Lohjan seudun aivohalvaus- ja afasiayhdistys
5. Uudenmaan CP -yhdistys
6. Uudenmaan Lihastautiyhdistys
7. Hiiden seudun omaishoitajat ja laheiset
8. muu yhdistys, mika
8. Onko teilla kotona kaytettavissa jotain seuraavista palveluista? Voitte
valita useamman vaitoehdon.
1. Kotihoito (peseytymisapu, kaupassa kaynnit yms.)
2. Kotisairaanhoito
3. Ateriapalvelu
4. Siivooja
5. En tarvitse téalla hetkella yllamainittuja palveluja
6 Tarvitsisin jotain edelle mainituista palveluista, mutta en ole vield saanut
niita
7. Minulla on kaytossani jokin muu palvelu, mi-

k&a?




HOITOKOKEMUKSIA

9. Mita kautta Teidan tai laheisenne hoitoon hakeutuminen tapahtui en-
simmaisen kerran?

1. Perusterveydenhoito (esim. terveyskeskus, ensiapu tai terveyskeskuksen
vuodeosasto)

2. Yksityinen terveydenhoito (esim. yksityinen lagkariasema)

3. Poliklinikka (omaa sairautta hoitava poliklinikka)

4. Sairaalan vuodeosastolla (omaa sairautta hoitava vuodeosasto)

5. Jokin muu, mika?

10. Mink& hoitavan tahon kanssa olette ollut tekemisissd neurologiseen sai-
rauteenne liittyen?

. Perusterveydenhoito (esim. terveyskeskus)

. Yksityinen terveydenhoito (esim. yksityinen lagkariasema ym.)

. Erikoissairaanhoito (esim. Neurologian osasto)

. Poliklinikka (esim. Neurologian poliklinikka)

. Kuntoutus (Sairaalan, kunnan tai muu kuntoutusyksikko tai kuntoutuslaitos)
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. Sosiaalityontekija (kunta, sairaala mika)

11. Oletteko kokeneet hoitoon pddsemisen vaikeana terveyskeskuksessa
(perusterveydenhuollossa)?

1. Kylla

2. Ei

12. Oletteko kokeneet hoitoon paasemisen vaikeana sairaalassa (erikoissai-
raanhoidossa)?

1. Kylla

2. Ei

13. Onko Teidan tai laheisenne hoitopaikka vaihtunut viimeisen kahden
vuoden aikana kesken hoidon?

1. Kylla

2. Ei



14. Jos vastasitte kylla, kuinka usein hoitopaikka on vaihtunut hoidon ai-
kana?

1. On vaihtunut kerran

2. On vaihtunut kaksi kertaa

3. On vaihtunut useammin kuin kaksi kertaa

4. Ei ole vaihtunut viimeisen kahden vuoden aikana

15. Hoidetaanko teita tai lAheistdnne useassa eri hoitopaikassa talla het-
kella?

1. Kylla. Miss&?
2. Ei

HOITOONPAASY

16. Onko Teilla tai laheisellanne ollut ongelmia péaasta hoitoon sairautenne
aikana jossain seuraavista hoitopaikoista?

. Perusterveydenhoito (esim. terveyskeskus ja ensiapu)

. Yksityinen terveydenhoito (esim. yksityinen ladkariasema ym.)

. Erikoissairaanhoito (esim. sairaalan neurologian osasto)

. Poliklinikka (esim. Neurologian poliklinikka)

. Kuntoutus (Sairaalan, kunnan tai muu kuntoutusyksikko tai kuntoutuslaitos)
. Sosiaalityontekija (kunta, sairaala mika)

. Ei ole ollut vaikeuksia

0o N o o0~ W N P

. Muu, mika?

17. Missa sairaalassa olette saanut neurologian erikoisladkarin palvelua?

18. Onko Teidan tai laheisenne sairauden oireet otettu vakavasti alla mai-
nitussa hoitopaikassa ennen diagnoosia?

1. Perusterveydenhoito (esim. terveyskeskus) kylla: _ ,ei:_ el
kokemusta:

2. Yksityinen terveydenhoito (esim. yksityinen ladkariasema ) kylla:

ei: , ei kokemusta:



3. Erikoissairaanhoito (esim. sairaalan vuodeosasto ) kylla: __, ei: , el
kokemusta:
4. Poliklinikka (omaa sairautta hoitava poliklinikka) kylla:___, ei: ,

ei kokemusta:

TIEDONKULKU

19. Onko Teilla tai laheisellanne ollut ongelmia sairauteen liittyvassa tie-
don kulussa?
1. Kylla: Mita:
2. Ei

20. Onko hoitoon liittyvaa tietoa kadonnut hoitonne aikana?

1. Perusterveydenhoito (esim. terveyskeskus): ei , kylla: . Mi-

ta?

2. Yksityinen terveydenhoito (esim. yksityinen ladkariasema ym.): ei:___, kyl-
la: Mita?

3. Erikoissairaanhoito (esim. Neurologian osasto): ei:_ , kylla:  Mi-

ta?

4. Poliklinikka (esim. Neurologian poliklinikka): ei: , kylla: _ Mi-

ta?

5. Kuntoutus (Sairaalan, kunnan tai muu kuntoutusyksikkd tai kuntoutuslaitos)

sei._ , kylla: Mita?

6. Sosiaalityontekija (kunta, sairaala mika): ei:___, kylla:
Mita?

KOMMUNIKOINTI JA KOHTELU

21. Onko Teidan tai laheisenne kanssa tapahtuneessa keskustelussa tiedon
kysyminen ja antaminen ollut hoitotilanteissa selke&é ja ymmarrettavaa?
1. Aina

2. Useimmiten

3. Harvoin

4. Ei koskaan



22. Onko hoitotilanteissa potilasta koskeva puhe kohdistettu potilaalle?
1. Aina

2. Useimmiten

3. Harvoin

4. Ei koskaan

23. Onko Teidan tai laheisenne kohtelu ollut hoidon aikana asiallista ja
ammattitaitoisen tuntuista?

1. Aina

2. Useimmiten

3. Harvoin

4. Ei koskaan

24. Onko Teidan tai laheisenne sairauteen liittyvien tutkimusten aikana
potilaan kasittely ja koskettaminen ollut osaavaa (esim. nostaminen, pita-
minen, muu koskettaminen)?

1. Aina

2. Useimmiten

3. Harvoin

4. Ei koskaan

OHJAUS JA TUKI

25. Onko jossain sairautenne vaiheessa ollut tilannetta, jossa ette ole
tienneet, keneen ottaa yhteytta tai kuka talla hetkelld vastaa hoidostanne?
1. Aina

2. Useimmiten

3. Harvoin

4. Ei koskaan

26. Tiedattekd, minne/keneen ottaa yhteytta, jos tarvitsette apua tai tu-
kea talla hetkella?

1. Kylla

2. Ei



27. Olisitteko toivonut seuraavilta tahoilta enemman tietoa ja/tai ohjausta
sairautenne aikana?

. Perusterveydenhoito (esim. terveyskeskus)

. Yksityinen terveydenhoito (esim. yksityinen ladkariasema ym.)

. Erikoissairaanhoito (esim. sairaalan neurologian osasto)

. Poliklinikka (esim. Neurologian poliklinikka)

. Kuntoutus (Sairaalan, kunnan tai muu kuntoutusyksikkd tai kuntoutuslaitos)
. Sosiaalityontekija (kunta, sairaala mika)

. En koe tarvitsevani
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. Muu, mika?

28. Milloin tai missa sairauden vaiheessa olisitte erityisesti kaivannut tie-

toa ja/tai ohjausta?

29. Onko Teille tai laheisellenne tarjottu henkistd tukea sairauden aikana?
1. Kylla

2. Ei

3. Milta taholta

30. Oletteko saanut sairastumisen jalkeen henkista tukea?
1. Kylla

2. Ei

3. Milta taholta

31. Jos olette omaishoitaja: oletteko saanut henkista tukea laheisenne sai-
rastuttua?

1. Kylla

2. Ei

3. Milta taholta

4. En ole omaishoitaja



32. Onko Teille annettu tietoa mahdollisista sosiaalieduista (esim. talou-
dellinen tuki, kuntoutustuki)?

1. Kylla

2. Ei

33. Mita kautta olette saanut tiedon teille kuuluvista sosiaalieduista?
1. Perusterveydenhuollon ammattihenkilolta

2. Erikoissairaanhoidon ammattihenkil6lta

3. Sosiaalihoitajalta

4. Yhdistyksen kautta

5. Muu mika

LOPUKSI
34. Mita hyvia kokemuksia Teidan tai laheisenne hoidossa ja/tai kuntou-

tuksessa on ollut?

35. Mitd ongelmakohtia Teidan tai laheisenne hoidossa ja/tai kuntoutuk-

sessa on kokemuksenne mukaan ollut?

36. Mitd kehitettavaa Teidan tai laheisenne hoidossa ja/ tai kuntoutuksessa

kokemuksenne mukaan mielestdnne on?




LOPUKSI, KAKSI VIIMEISTA KYSYMYSTA KOHDISTUVAT TIETTYIHIN IKAVAIHEI-
SIIN.

37. Tama kysymys on tarkoitettu vastaajille, joiden oma tai laheisen saira-
us on todettu alle 18-vuotiaana.

Miten taysi-ikéaiseksi tulo vaikutti mielestanne Teidan tai laheisenne saa-

maan hoitoon ja tukeen aiempaan verrattuna?

38. Tama viimeinen kysymys on tarkoitettu yli 65-vuotiaille vastaajille.
Mita tukea olette saanut kuntoutustuen loputtua 65 vuotta taytettyanne?

Mista olette saanut tietoa mita tukea voitte hakea?

Lomakkeen tayttopaiva:

Kesdisin terveisin!
Lohjan Laurea-ammattikorkeakoulun sairaanhoitajaopiskelijat

Hallenberg Annika ja Kuivakangas Else



