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Tutkielman tarkoituksena oli tuottaa tietoa aivojen verenkierronhdiri6 (AVH) -yhdys-
henkilon tydsta AVH-yhdyshenkiliden ja heidan nimeamiensa yhteistyOkumppaneiden
nakokulmista. Tutkielman tehtavana oli kuvata yhdyshenkilon ty6ta ja sen kehittymista.

Tutkimus oli luonteeltaan kvalitatiivinen ja kuvaileva. Tutkimusaineisto keréttiin teema-
haastattelulla yhdeksalta (n=9) yhdyshenkiloltd ja kahdelta (n=2) heiddn nimedmaltaan
yhteistybkumppanilta kolmen sairaanhoitopiirin alueelta erikoissairaanhoidon ja perus-
terveydenhuollon avo- ja laitoshoidon toimipisteista. Tutkimusaineosto analysoitiin
induktiivisesti siséllonanalyysilla.

AVH-yhdyshenkilén tyd on verkostoitunut osaksi AVH-potilaan hoito ja palveluketjua.
Tassa tutkimuksessa aivojen AVH-yhdyshenkilon tyotd ja sen kehittymistd ilmennettiin
AVH-yhdyshenkilén tyon lahtokohtien, AVH-yhdyshenkilon verkostoitumisen ja AVH-
yhdyshenkilén tyon kehittamishaasteiden avulla. Yhdyshenkilon tyon lahtokohtina voitiin
pitdd AVH-potilaan hoitokaytantdjen muutoksia ja niihin vaikuttavia tekijoitd, muutosten
vaikutuksia ja tieto potilaan ja hanen perheensad selviytymisestd. AVH-potilaan
hoitokaytantdjen muutokset kuvattiin  muutoksiksi potilaan hoidon porrastuksessa ja
kd&nnekohdiksi potilaan hoidossa. Hoitokaytantbjen muutokset ovat vaikuttaneet AVH-
potilaan hoidon palvelurakenteeseen, AVH-potilaan ja perheen saamaan hoitoon ja AVH-
potilaan hoidon ammatillisiin  haasteisiin. Haastatteluaineiston mukaan aivojen
verenkiertohairio-yhdyshenkiléon verkostoituminen voitin - nimeta AVH-yhdyshenkilén
hoidolliseen ja ammatilliseen verkostoitumiseen. Verkostojen toimintaa kuvattiin niiden
toimintaa ohjaavien periaatteiden, verkoston toimijoiden, tehtéavien ja verkoston toimivuutta
kuvaavien tekijoiden avulla. AVH-yhdyshenkilotoiminnan kehittamishaasteiksi nimettiin
AVH-yhdyshenkilén tyon kehittamisen nakymat ja AVH-yhdyshenkilon tyén kehittamisen
painopisteet. Haastateltavat asettivat AVH-yhdyshenkilétoiminnan kehittdmisen nakymiksi
toiveet, odotukset ja uhat. Yhdyshenkilon tyon kehittamisen painopisteiksi nimettiin
potilaslahtdisyys, ammatillinen osaaminen, verkostomuodot ja AVH-yhdyshenkilon tydn
tunnettuuden lisddminen.

Johtopaatbksend voidaan todeta, ettd AVH-potilaat ja heidan perheenséa eivat kohtaa
AVH-yhdyshenkil6a terveydenhuollossa. Jatkossa yhdyshenkilon tyota tulee kehittdd
nykyistd enemman potilas- ja perhekeskeisempaan suuntaan. Lisaksi tulee tutkimuksen
keinoin selvittad myos potilaiden ja perheen kasitykset AVH-yhdyshenkilon tyosta. Talla
hetkella AVH-yhdyshenkilon moninaiset taustat vaikeuttavat yhtendisen ty6nkuvan
muodostumista. Jatkossa tulee selvittdd myods AVH-yhdyshenkilon tydn ammattitaito-
vaatimuksia.

Avainsanat: AVH-yhdyshenkil®, potilas, perhe, selviytyminen, yhteistyd, verkostoituminen



ABSTRACT

University of Tampere

Department of Nursing Science

ALIN TARJA

Networking work of the contact person in stroke (circulatory disturbance in brain)
Master’s thesis, 117 pages, 14 appendix pages

Supervisors: Professor Eija Paavilainen and Sirpa Salin M.Sc.

Nursing Science

May 2008

The purpose of the study was to generate knowledge on the work of the stroke contact
person from the perspectives of stroke contact persons and their nominated co-operation
partners. The task of the study was further to describe the work of the stroke contact
person and its development. The study is qualitative and descriptive. Research data were
gathered by theme interviews (n = 9) with stroke contact persons and two (n = 2) of their
nominated cooperation partners from three hospital districts' specialized health care and
primary health care units for institutional care and care in the community. The research
data were analysed by inductive content analysis.

The work of the stroke contact person is networked as part of the chain of treatment and
care. In the present study the work of the stroke contact person and its further
development were visualised through the starting points of the work, the networking of the
contact person and the development challenges of the work of the contact person. It was
feasible to consider the starting points of the work the changes in the treatment practices
of the stroke patient and factors influence, the effects of changes and knowledge of the
coping of stroke patients and their families. Changes in treatment practices were
described as changes in the staging in the treatments of stroke patients and turning points
in that treatment. Changes in treatment practices have affected the service structure of the
treatment of the stroke patient, the care provided for patients and their families and the
professional challenges to the treatment of stroke patients. According to the interview data
the networking of the stroke contact person could be called treatment-related and
professional. The functioning of the networks was described through the principles guiding
their actions, the actors of the network the tasks and the factors describing the
functionality of the network. The developmental challenge for stroke contact persons'
actions was named the development prospects of the contact person’, work and the focal
areas for developing the work of the stroke contact person. The interviewees presented
hopes, expectations and threats for the development of the stroke contact person's work.

The focal areas named for the development of the stroke contact person's work were
patient-centredness, professional expertise, forms of network and awareness-raising
about the work of the stroke contact person. It may be concluded that patients and their
families to not meet the AVH contact person in health care. In future the work of the stroke
contact person needs to be so developed as to be closer to the patients and their families.
Research should be conducted to ascertain the conceptions of stroke patients and their
families of the work of the AVH contact person. At present the varied backgrounds of
stroke contact persons make it difficult to for a single conception of the work. In future it
will also be necessary to ascertain what demands for professional skill the work of an
stroke contact person imposes.

Keywords: Stroke contact person, patient, family, coping, co-operation, networking.
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1. TUTKIMUKSEN TAUSTA

Suomessa aivojen verenkiertohairio (AVH)-yhdyshenkilon tydta on kehitetty jo 1990-luvun
alusta lahtien. Vuonna 1999 Aivohalvaus- ja dysfasialiitto kaynnisti 2-vuotisen AVH-
yhdyshenkil6toiminnan kehittdmisprojektin. TAman valtakunnallisen projektin tarkoituksena
oli 10ytdd keinoja ehkaista aivojen verenkierronhdiridihin sairastuneiden potilaiden ja
heidén perheittensa syrjaytyminen. Projektin tavoitteita olivat vakiinnuttaa Suomen kaikkiin
terveyskeskuksiin  AVH-yhdyshenkilotoiminta ja kouluttaa yhdyshenkil6t toimimaan
tehtavissdan. Projektin  pdattyessa vuonna 2001 Suomessa toimi noin 500
terveydenhuollon ammattilaista AVH- yhdyshenkilon tehtavissa. (Sjogren 2002.)

AVH-yhdyshenkilétoiminnan kehittdmisen taustalla on tutkittu tieto AVH-potilaiden ja
heidan perheittensd riittaméattomasta ohjauksesta, Ilaheisten vasymisesta ja
ylirasittumisesta ja vain fyysisiin potilaan toimintakyvyn rajoitteisiin  painottuvasta
seurannasta (Sjogren2002). Lisaksi palvelujarjestelmén pirstaloituminen, vaeston
ikdantyminen ja potilaiden nopea kotiuttaminen sairaalasta ovat luoneet uusia haasteita
yhdyshenkil6toiminnan kehittdmiselle (mm. Scholte op Reiner ym. 1998; Bugge ym. 1999;
Zwygart-Stauffacher ym. 2000).

Tutkittua tietoa AVH-yhdyshenkilon tydstd on kansainvalisesti niukalti ja kansallisesti ei
lainkaan. Yhdyshenkilon ty6éta sivuavissa tutkimuksissa yhdyshenkilon tyéta kuvataan
kasitteilla AVH-koordinaattori (Burton 1999), yhteyshoitaja (Arts ym. 2000), perhe-
tukihenkild (Dennis ym. 1997), asiantuntija (Forster & Young 1996) ja palveluohjaaja
(McBridge ym. 2004). Chaboyerin ym. (2004) mukaan yhdyshenkilon tydta kuvaavan
nimikkeiston kirjavuus ja tyonkuvan epayhdenmukaisuus ovat kuitenkin vaikeuttaneet
tyonkuvan kehittdmistd, luotettavaa testaamista ja tutkimusta. Suomessa AVH-
yhdyshenkilé -nimike on vakiintunut tarkoittamaan aivojen verenkierron hairi6ihin
sairastuneen potilaan hoidossa toimivan yhdyshenkilén tyotd. AVH- yhdyshenkil6-

toiminnalla viitataan tyon verkostomuotoihin. (Tuusa 2002).

Taman hoitotieteen alaan kuuluvan tutkimuksen tarkoitus on tuottaa tietoa AVH-

yhdyshenkilon tydstd yhdyshenkildiden ja heiddn nimeamiensa yhteistydkumppaneitten



nakokulmista. Tutkimuksen tuottamaa tietoa toivotaan voitavan kayttdda AVH-

yhdyshenkilén tyon edelleen kehittamisessa.

2. TUTKIMUKSEN TEOREETTINEN VIITEKEHYS

2.1. Tiedonhaku

Koska soittautui, ettd AVH-yhdyshenkilon tydta kuvaavia tutkimuksia oli vain vahan,
paadyttin  taman  tutkimuksen teoreettisessa  viitekehyksessad tarkastelemaan
yhdyshenkilon tydta siten, kun se ilmenee hoitotieteellisissd tutkimuksissa. IlImi6ta
tarkasteltiin liittyen AVH- potilaan hoitoon, hoidon yhteistydhdon, AVH-potilaan ja hanen
laheistensa kokemaan hoitoon ja tukeen seka yhdyshenkilon tyon sisaltéon. limitta
selvittdvaa tutkimustietoa haettiin potilaan, h&nen laheisensa, hoitohenkildkunnan ja AVH-
yhdyshenkilén kuvaamina. Tietoa etsittin Chinal-, Medline-, British Nursing Index -

tietokannoista hakusanoilla "liaison”, "co-ordinator ”, ” nurse specialist

, "case manager ”,
"case management”, "neuroscience nursing”, "co-ordination”, "collaboration”, "networking”,
"multidiscipline team” ja "stroke”. Tutkimukseen valittiin ne hakuhetkella saatavilla olevat
"Ovid Full text” -tutkimusartikkelit, jotka katsottiin tutkimuksen kannalta informatiivisiksi

(liitteet 1-5). Liséksi hyodynnettiin ndin valittujen tutkimusartikkeleiden lahdeluetteloita.

2.2. AVH-potilaan ja hadnen perheensa elamantilanne

AVH-potilaan elamantilanne

Sairastuminen vaikuttaa AVH-potilaan paivittaiseen selviytymisen monin tavoin. Puheen
tuottamisen ja ymmartamisen ongelmat hankaloittavat hdnen kommunikointiaan muiden
ihmisten kanssa. Erilaiset aistitoimintojen, ympariston hahmottamisen ja motorisen
toimintakyvyn haitat heikentavat potilaan kykya liikkua itsenaisesti kodin ulkopuolella.
Henkisen toimintakyvyn vaikeudet, kuten mielialavaihtelut ja tunteiden kontrolloimisen ja
paattelykyvyn ongelmat, hankaloittavat hanen sosiaalista selviytymistddn. Nielemis-
vaikeudet estavat itsenaisen ruokailemisen. Rakon ja suolen toimintaan liittyvat vaikeudet

tekevat potilaan riippuvaiseksi muista ihmisista. (Gelber ym. 1994; Bennett 1996;



Wilkinson ym. 1997; Kotila ym. 1998; Hanger ym. 1998; Jacobsson ym. 2000; Sundin ym.
2000; Gibbon 2002; Perry & McLaren 2003; Lincoln ym. 2003; Yagura ym. 2003.)

Kontrollin  menettamisen pelko aiheuttaa potilaassa epavarmuutta, vihaa ja
turhautuneisuutta. Potilas eristaytyy, ja hédnen sosiaalinen verkostonsa kaventuu. Han
tuntee masennusta, toivottomuutta, haavoittuneisuutta, haluttomuutta ja riittAmattomyytta.
Vaikka potilaan avun tarve olisikin ilmeinen, persoonallisuuden muuttuminen ja
paivittdisissa toiminnoissa selviytymisen vaikeutuminen saavat potilaassa aikaan
hapeantunnetta ja haluttomuutta vaivata liikaa omaisia tai ystavid. Kuntoutuminen taas

saa aikaan toivon uudesta mahdollisuudesta. (Burton 2000a; Dowswell ym. 2000.)

Potilaan kuntoutuminen on nopeampaa ensimmaisen kolmen kuukauden aikana ja
hidastuu sen jalkeen (Yagura ym. 2003). Yli puolella aivoinfarktiin sairastuneista potilaista
on vaikea tai kohtalainen toimintakyvyn haitta viela kolme kuukautta sairastumisen jalkeen
(Wilkinson ym. 1997; Duncan ym. 2000). Joillain potilailla voi olla motorisen ja henkisen
toimintakyvyn ongelmia jopa vuosia sairastumisesta (Andersson ym. 1995; Hanger ym.
1998; Wilkinson ym. 1997; Burvill ym. 1995).

AVH-potilaan perheen elamantilanne

Potilaan sairastuminen vaikuttaa laheisen mielialaan, sosiaaliseen elamaan, vapaa-ajan
maaraan ja perhesuhteisiin. Hanella on potilaan akuutti-, toipumis-, kuntoutus- ja
toimintakykya yllapitavan vaiheen aikana masennusta, surua, voimattomuutta ja stressia.
(Andersson ym. 1995; Kotila ym. 1998; Teel 2001.) Potilaan muistivaikeudet, toiminta-
kyvyn haitat ja kaytoshairiot laskevat laheisen mielialaa. Potilaan persoonallisuuden ja
kayttaytymisen muuttuminen hammentavat heita. Ne synnyttavat myos perheessa sisaisia
ristiriitoja. Eniten perheen sisdisiin suhteisiin vaikuttavat vaarinymmarrykset ja potilaan
emotionaaliset ja fyysiset vaatimukset. Liséksi laheisessa synnyttdd turhautuneisuutta ja
vihaa se, ettd hé&nen aikansa menee potilaan hoitamiseen muiden perheenjasenten
jdédessa vahemmalle huomiolle. Henkista vasymysta on eniten niilla, jotka hoitavat
dementoitunutta ja kaytokseltddn epévakaata potilasta. Vasymys ilmenee artyneisyytena,
masennuksena, turhautuneisuutena, mielipahana, karsimattomyytend ja syyllisyytena,
jopa vuosia potilaan sairastumisen jalkeen. Myo6s laheisen omat sairaudet heikentavat
usein hanen toimintakykyaan. Elamaa koskevien pitkantahtdyksen suunnitelmien

tekeminen vaikeutuu, ja sosiaalinen elama kaventuu (Andersson ym. 1995; Wilkinson ym.



1997; Doweswell ym. 2000; Clark ym. 2004.) Laheisia rasittavat hoitovastuu, epatietoisuus
potilaan tarpeista, jatkuva huoli ja kaventunut sosiaalinen elama. Rasittuneisuus on
osittain yhteydessa potilaan toimintakykyyn. Lisaksi se liittyy laheisten vasymykseen,
yksindisyyden tunteeseen, sosiaalisen verkoston laajuuteen, psykososiaalisen tuen
vahyyteen, elaman suunnittelemattomuuteen ja avun riittamattomyyteen. (Scholte op
Reiner ym. 1998; Bugge ym. 1999.) Potilaan avun tarve, potilaan kanssa vietetyn ajan
maard ja omaishoitajien oma terveys vaikuttavat omaishoitajan kokemaan

rasittuneisuuteen vield kuukausia potilaan sairastumisen jalkeen (Bugge ym. 1999).

2.3. AVH- yhdyshenkilon tyo

2.3.1. AVH- potilaan ja hanen perheensa tukeminen ja tuen toteutuminen

AVH-potilaan tukeminen ja tuen toteutumien

AVH-potilaan tiedollinen tukeminen. AVH-potilaan tiedollinen tuki sisaltdd tiedon
jakamisen, ohjauksen ja neuvonnan (Wiles ym. 1998; Zwygart-Stauffacher ym. 2000;
McBride ym. 2004; Rausch & Turkoski 1999; Jollyn ym. 1999). Potilaan tiedollinen tuki
liittyy sairauteen, sen hoitoon, sairauden oireisiin, kuntoutukseen ja jatkohoitoon. Potilaalle
annetaan tietoa tutkimuksista, koetuloksista, laakehoidosta ja sairauden ennusteesta. (van
Veenendaal ym. 1996; Wiles ym. 1998; Zwygart-Stauffacher ym. 2000; McBride ym.
2004.) Potilaan ohjauksella ja neuvonnalla pyritddn vaikuttamaan potilaan elaméantapaan,
sairaudesta toipumiseen ja kuntoutumiseen Tiedollinen tuki on tiedon jakamista, ohjausta
ja neuvontaa sairauden riskitekijoistd, kuten korkeasta verenpaineesta, veren rasva-
arvoista, sokeriarvoista ja tupakoinnista. Potilaalle annetaan tietoa sairastumisen
vaikutuksista virtsarakon ja suolen toimintaan ja potilaan seksuaalisuuteen. (van
Veenendal ym. 1996; Wiles ym. 1998; McBride ym. 2004.)

Kuntoutumisen lahtokohtana on tieto sairauden vaikutuksista potilaan toimintakykyyn,
kuten liikkumiseen, puheeseen, nielemiseen, muistiin, mielialaan ja ympariston
hahmottamiseen. Kuntoutuminen on potilaalle tarkeaa. Tiedollinen tuki siséltaa tiedon
siitd, miten potilas voi osallistua omaa hoitoon koskevaan paatoksentekoon. Héanelle
kerrotaan  kuntoutusta  edistavista tekijoistd, kuntoutuksen oikea-aikaisuuden
merkityksestd, kuntoutusmahdollisuuksista ja avohoidon palveluista. (Rodgers ym. 1999;

Zwygart-Stauffacher ym. 2000.)



10

Tiedollinen tuki voidaan toteuttaa monin tavoin. Hoitohenkilokunta ja ladkarit antavat
suullista tietoa ja jakavat Kkirjallisia esitteitd. Lisdksi voidaan jarjestdd ryhma-
ohjaustilaisuuksia. (Rodgers ym. 1999; Zwygart-Stauffacher ym. 2000.) Tiedollinen tuki
tulee antaa oikea-aikaisesti ja ymmarrettavalla tavalla. Tiedollisen tuen sisalldssa on
huomioitava AVH-potilaan ja perheen yksildlliset tiedon tarpeet. Potilaalla on myds tarve
tulla kuulluksi. (van Veenendaal ym. 1996; Wiles ym. 1998; Zwygart-Stauffacher ym.
2000; McBride ym. 2004.)

AVH-potilaan  emotionaalinen ja konkreettinen tukeminen. AVH-potilaan
emotionaalinen tuen tarkoitus on auttaa potilasta kasittelemaan sairastumisen hanessa
synnyttamid stressin, pelon ja epavarmuuden tunteita. Potilasta tuetaan sopeutumaan
sairauteen ja saavuttamaan ja sailyttdmaan kuntoutumismotivaatio (van Veenendaal ym.
1996; Burton 2000a; Maclean ym. 2000) Emotionaalisen tuen toteutumisen edellytys on
potilaan, perheen ja hoitohenkilokunnan oikea-aikainen kohtaaminen (Close & Proctor
1999; Zwygart-Stauffacher ym. 2000). Kun tiedollinen tuki ei auta poistamaan potilaan
epavarmuuden tunnetta uudelleen sairastumisesta tai kuntoutuksen ennusteesta, potilaan
emotionaalisen tuen tarve kasvaa. Tassd vaiheessa potilas hyotyy eniten yhden

avainhenkilén antamasta emotionaalisesta tuesta. (Close & Proctor 1999.)

Potilaan konkreettinen tuki liittyy kotona selviytymiseen. Potilasta autetaan kohtamaan
mahdolliset sairastumisen jalkeisessa elamantilanteessa ilmenevat sosiaaliset ja
taloudelliset ongelmat. Kotona selviytyminen sisdltda paivittaisissa toimissa
suoriutumiseen tarvittavan sosiaalisen, hoidollisen ja taloudellisen tuen. Paivittaiset toimet
siséltdvat pesemisen, pukeutumisen, kodissa ja kodin ulkopuolella liikkumisen ja

ladkityksen seurannan. (Wiles ym. 1998; Brereton 1999, Dowswell ym. 2000.)

AVH-potilaan tuen toteutuminen. AVH-potilaalle kuntoutuminen on sosiaalinen, fyysisen
ja emotionaalinen sopeutumisprosessi, jossa han arvioi omaa kuntoutumistaan suhteessa
sairautta edeltdvaan aikaan (Burton 2000a; Dowswell ym. 2000). Tuen tarve vaihtelee
sairauden ja toipumisen mukaan vastaanottavasta ohjaavaan ja rajoittuvasta laaja-
alaiseen tiedolliseen, emotionaaliseen ja konkreettiseen tukeen (Chaboyer ym. 2004).
Tiedon tarpeeseen vaikuttavat potilaan aikaisemmat kokemukset ja tiedot. Vaikka tiedon
tarve on yksil6llinen, tuki ei aina ole riittava. (Wiles ym. 1998; van Veenendaal ym. 1996;

Zwygart-Stauffacher ym. 2000.) Potilaan kokemuksiin tiedollisen tuen riittavyyteen
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vaikuttavat sen ajoitus, sisaltd, toteutustapa, kesto (Rodgers ym. 2000) ja potilaan
koulutustausta (van Veenendaal ym. 1996). Sairaalahoidon aikaisesta tiedollisen tuen
vajeesta aiheutuvat vaarinymmarrykset johtavat potilaan omiin tukintoihin, joilla voi olla

vaikutusta hanen elaméaansa viela pitkaan kotiutumisen jalkeen (Wiles ym. 1998).

Rausch ym. (1999), Rodgers ym. (1999) ja Nir ym. (2004) painottavat, ettd yhden lyhyen
ohjauskerran aikana ei pystytd kannustamaan potilasta eldmantapamuutokseen tai
vaikuttamaan potilaan terveyteen, mutta se on hyva tapa jakaa potilaalle tietoa ja lisata
potilaan tietoisuutta sairaudesta, tukipalveluista ja niiden kaytosta. Silla ei mydskaan ole
vaikutusta potilaan fyysiseen ja psykososiaaliseen toimintakykyyn (Rodgers ym. 1999).
Kroonisista sairauksista karsivien potilaiden ohjaus tulee suunnitella ja toteuttaa
systemaattisesti. Talloin AVH-yhdyshenkilon pelkkd koordinoiva rooli ei ole riittavan
auttava. (Jollyn ym. 1999.) Tietoa potilaalle tulee antaa useasta lahteestda ymmarrettavalla

tavalla (van Veenendaal ym. 1996; Zwygart-Stauffacher ym. 2000).

Vaikka potilaat ovat tyytyvaisia saamaansa hoitoon, tukeen ja keskusteluun, tiedollinen
tuki voi aiheuttaa heissa masennusta, ahdistusta ja vaikeuksia sosiaalisen elaman alueella
(Dennis ym.1997). Potilaat saavat mielestaan liian véahiten tietoa sairauden vaikutuksista
likkumiseen, suolen ja rakon toimintaan, ihotuntoon, ndon ja seksuaalielaméan haittoihin.
Potilaat toivovat lisdad tietoa kuntoutusmahdollisuuksista, sairauden riskitekijoista,
sairauden syista, ennaltaehkaisystd ja sairauden vaikutuksista liikuntakykyyn (van

Veenendalin ym. 1999; Zwygart-Stauffacherin ym. 2000).

AVH-potilaan perheen tukeminen ja tuen toteutuminen

AVH-potilaan perheen tiedollinen tukeminen. Perheen tiedollinen tuki liittyy sairauteen,
sairauden oireisiin, hoitoon, tutkimuksiin, laakitykseen, kuntoutukseen ja jatkohoitoon.
Laheiset haluavat reaaliaikaista tietoa potilaan tilasta. (van Veenendaal ym. 1996; Wiles
ym. 1998; Deman 1998; van der Smagt-Dujnstee ym. 2000; Zwygart-Stauffacher ym.
2000; van der Smagt-Dujnstee ym. 2001). Pystyakseen muodostamaan oikeanlaisen
kuvan omaishoitajan roolista, laheiselle annetaan tietoa sairauden ennusteesta,
kuntoutusmahdollisuuksista, terapioista, taloudellisesta tuesta ja muista tukipalveluista.
(Breretonin 1997; Denman 1998.)
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Laheisen ohjauksen ja neuvonnan tulee sairaalahoidon aikana painottua potilaan
hoitamisen taitojen ja kuntouttavien toimintojen opettamiseen, kuten potilaan nosto- ja
siirtotekniikan opettamiseen ja virtsaamisongelmien hoitamiseen. Liséksi |aheisen on
tarkeaa saada tietoa potilaan henkisen toimintakyvyn vajeista, kuten puheen tuottamiseen,
ymmartamisen, kayttaytymiseen ja muistiin liittyvistd ongelmista. (Breretonin 1997,
Denman 1998.) Kotihoidossa olevalla potilaalla yhtd aikaa ilmenevat henkisen
toimintakyvyn, kuten kayttaytymis- ja muistiongelmat, ja motoriseen toimintakyvyn
vaikeudet heijastuvat perheen henkiseen hyvinvointiin. Perheen sisaiset varinymmarrykset
synnyttavat herkasti konfliktilanteita. (Clark ym. 2004.) Laheistd auttaa jaksamaan, kun
kotiutusvaiheessa perheen kanssa kaydaan yhdessa lapi potilaan hoidon jatkuvuuteen
littyvat kirjalliset hoito- ja kuntoutusohjeet. Liséksi perheelle kerrotaan my6s AVH-
yhdyshenkilon tyosta ja annetaan h&nen yhteystietonsa. (van Veenendaal ym. 1996;
Wiles ym. 1998; Deman 1998; van der Smagt-Dujnstee ym. 2000; Zwygart-Stauffacher
ym. 2000; van der Smagt-Dujnstee ym. 2001.)

Perheen tiedollinen tuki liittyy tiedon oikea-aikaisuuteen, ymmarrettavyyteen, selkeyteen ja
saatavuuteen (Zwygart-Stauffacher ym. 2000). Laheisen tiedon tarpeen taustalla on tarve
ymmartaa, mita potilaalle on tapahtunut ja mita siitd seuraa (Brereton & Nolan 2000). Tieto
tulee antaa rehellisesti (van der Smagt-Dujnstee ym. 2001). Vaikka laheinen hakee tietoa
monin tavoin (Denman 1998), han tarvitsee hoitohenkilokunnalta selventavaa,
yksityiskohtaisempaa ja yksil6llisempéaa tietoa omaehtoisesti etsimansa tiedon tueksi (van

der Smagt-Dujnstee ym. 2000; Zwygart-Stauffacher ym. 2000).

AVH-potilaan  perheen emotionaalinen tukeminen. AVH-potilaan  perheen
emotionaalinen tuki liittyy vertaistukeen, omaishoitajan rooliin ja hoitovastuuseen (Denman
1998; Scholte op Reimer ym. 1998) ja potilaan toipumiseen vaiheeseen (Close & Proctor
1999). Kun tiedollinen tuki ei enaa pysty vahentdmé&an laheisen epavarmuuden tunnetta
potilaan toipumisesta tai kun se lisdd ahdistusta, laheisen emotionaalisen tuen tarve
kasvaa (Close & Proctot 1999; Rodgers ym. 1999). Laheiset odottavat, ettd heidan
tunteitaan ja asiantuntijuuttaan potilaan hoidossa kunnioitetaan (van der Smagt-Dujnstee
ym. 2000). Perhe jaéa kuitenkin herkasti yksin tilanteessa (Brereton & Nolan 2000), jossa
potilas luottaa vain perheen antamaan hoitoon (Scholte op Reimer ym. 1998). Vaikka
laheiset ovatkin tyytyvaisia yhteiskunnalta saamaansa tukeen, he pitavat sita

lyhytkestoisena tai riittamattomana. Vertaistuki tai perheen ulkopuolinen tuki mahdollistaa
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perheen keskustella tilanteestaan, huolistaan ja peloistaan jonkin ulkopuolisen henkilon
kanssa. Laheista pelottavat ennakoimattomat tilanteet, kuten oma tai potilaan

sairastuminen ja niista tilanteissa selviytyminen. (Denman 1998.)

Potilaan sairastuminen tulee laheiselle usein yllatyksena, ja hénelle jaa vain vahan aikaa
valmistautua omaishoitajan rooliin (Brereton & Nolan 2000). Omaishoitajan roolin tulee
kuitenkin perustua tietoiseen valintaan. Se on paatoksentekoprosessi, joka perustuu
roolista saatuun tietoon ja jonka aikana hoitohenkilokunta varmistaa laheisen kyvyt, halut,
taidot, tiedot, voimavarat ja selviytymiskeinot hoitaa potilasta kotona. Tietoisen valinnan
tukeminen edellyttda henkilokunnalta kykya asettua laheinen asemaan ja arvioida
tilannetta hanen nakdkulmastaan. Tarkedd on auttaa laheistd erottamaan omaishoitajan
rooliin liittyvat taidolliset valmiudet, tai niiden puuttuminen, roolin valintaan liittyvista
emotionaalisista paineista. (Brereton 1997.) Laheisen tukeminen tarkoittaa talléin potilaan
hoitoon liittyvien tunteiden, stressin ja selviytymiskeinojen lapikdymista perheen kanssa
(Brereton & Nolan 2000). Hanen mahdollisuutensa osallistua potilaan hoito- ja
kuntoutustilanteisiin jo sairaalahoidon aikana auttaa hanta muodostamaan realistisen
kuvan potilaan hoidon tarpeesta ja vaatimuksista (Brereton 1997). Tietoinen valinta
omaishoitajan roolin ottamisesta on yhta tarkeaa kuin tietoinen valinta omaishoitajan roolin

jatkamisesta ja mahdollisesta paattdmisestéa (Brereton & Nolan 2000).

AVH-potilaan perheen konkreettinen tukeminen. Perheen konkreettisen tuen tarve
korostuu potilaan kotiutusvaiheessa. Kotiutuksen jalkeen laheiselle tulee tunne yksin
jaamisesta ja riittamattomyydesta selviytyd potilaan hoidosta. Kotiutusvaiheeseen
suunniteltu ja toteutettu kotiapu tai vapaaehtoisapu auttaa laheistd sopeutumaan uuteen
omaishoitajan rooliin ja selviytymaéan paivarutiineista ja potilaan hoidosta. Tieto saatavilla
olevista tukipalveluista ja hoidon apuvdlineistd on tarkeda. Tieto siitd, kenelle voi
pulmatilanteissa ottaa yhteyttd, auttaa jaksamaan. Lisaksi tieto potilaan kotiutuksen
jalkeen jatkuvasta saanndllistd kuntoutumisen seurannasta ja arvioinnista tutun henkilon
luona helpottaa laheista kotihoidossa eteen tulevien ongelmien kohtaamisessa. Potilaan
toipumisvaiheen aikana, kotona, perheen konkreettisen tuen tarpeet liittyvat laheisen
hoitovastuun synnyttamaén tarpeeseen saada omaa aikaa rentoutumiseen. ( Wiles ym.
1998; Denman 1998; Scholte op Reimer ym. 1998; Brereton & Nolan 2000; Zwygart-
Stauffacher ym. 2000.) Taloudellista tukea perhe tarvitsee talouden hoitoon ja potilaan

hoitotarvikkeiden hankintaan (Brereton & Nolan 2000).
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AVH-potilaan perheen tuen toteutuminen. Etsiminen kuvaa perheen toimintaa AVH-
potilaan sairaalahoidon aikana akuuttivaiheesta kotiusvaiheeseen asti (Brereton & Nolan
2002). Perheen on itse etsittdva potilaan hoitoa koskea tieto (Smithin ym. 2004). Perheen
on sopeuduttava potilaan sairauden aiheuttamiin muutoksiin ilman ulkopuolista apua.
Laheisen riittamaton ohjaus ja valmennus omaishoitajan rooliin aiheuttavat heisséa
stressid, joka ilmenee jatkuvana etsimisena ja haluna saavuttaa potilaan omaishoitajan
roolin edellyttaméa patevyys, luottamus ja turvallisuuden tunne. (Brereton ym. 2002; Smith
ym. 2004.)

Perheen tuen tarpeet vaihtelevat potilaan sairaalahoidon aikana. Ne ovat yhteydessa
l&aheisen yksildllisiin tuen tarpeisiin, potilaan tilaan, laheisen saamaan muuhun sosiaalisen
tukeen ja sairaalan resursseihin. (van der Smagt-Dujnstee ym. 2000.) Potilaan
sairastumisvaiheessa laheisen tuen tarpeet liittyvat potilaan hengissa selviytymiseen ja
sairauden ja sairastumisen aiheuttaman elamanmuutoksen hyvaksymiseen. Perheen on
helpompi hyvaksya potilaan motoriseen toimintakykyyn liittyvat ongelmat kuin
kommunikaatioon ja psykososiaaliseen selviytymiseen liittyvat vaikeudet. Laheisilla, joilla
on aiemmin ollut vaikeuksia selviytyd vaikeista elamantilanteista, tuntevat herkasti

vasymysta, kipua ja uupumusta. (Brereton & Nolan 2000.)

Kotiutusvaiheessa tuen tarpeet liittyvat paivittaisistd rutiineista selviytymiseen,
taloudelliseen turvallisuuteen ja potilaan kokemuksiin kotiutumisesta. Jopa laheisille, jotka
ovat viettdneet paljon aikaa potilaan luona sairaalassa ja jotka ovat tehneet tietoisen
valinnan omaishoitajuudesta, selviaa potilaan hoitoon liittyvat vaikeudet vasta, kun kotona
on oltua jonkun aikaa. (Brereton & Nolan 2000.) Potilaan eparealistiset odotukset
kuntoutumisesta vaikuttavat laheisiin negatiivisesti. Kotiutuksen jalkeen perhe tuntee myos
epavarmuutta saatavilla olevan avun riittavyydesta. Myéhemmin, jos laheisen sosiaalinen
elama kaventuu, tuen tarve kasvaa. (Denman 1998; Close & Proctor 1999; van der
Smagt-Dujnstee ym. 2000.) Kotiutuksen jalkeen perhe toivoo saanndllisia kontakteja

enemman terveydenhuollon henkilokuntaan (Zwygart-Stauffacher ym. 2000).

Laheisten tyytyvaisyys tiedolliseen tukeen on myds yhteydessa potilaan hoitoaikaan ja
sairauden asteeseen. Liséksi siihen vaikuttavat |&heisen aikaisemmat sairaala-
kokemukset ja hénen koulutustaustansa. Hyvéakuntoisten potilaiden l|aheiset ovat

monisairaiden potilaiden laheisia tyytyvaisempid saamaansa informaatioon hoidon
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alkuvaiheessa. Mita pitempi potilaan hoitoaika on, sita tyytyvaisempia he ovat saamaansa
tiedolliseen tukeen ja sitd tietoisempia he ovat potilaan hoitoon liittyvista asioista.
Aikaisemmat sairaalakokemukset ja vahainen koulutustaso lisaavét laheisten ohjauksen

tarvetta. (van der Smagt-Dujnstee ym. 2001.)

2.3.2. AVH-yhdyshenkilon tyon yhteistydosaaminen ja sen tukeminen

AVH-yhdyshenkilon yhteisty6osaamisen lahtokohtia

Yhteistyd sisaltda hoidollisen yhteistyon ja ammatillisen yhteistydn. Hoidollinen yhteistyd
littyy hoidon jatkuvuuteen ja potilaan, perheen ja hoitohenkilokunnan véliseen
kohtaamiseen ja kumppanuuteen. Ammatillinen yhteisty6 liittyy moniammatillisen
yhteisty6n eettisyyteen, yhteisesti jaettuun todellisuuteen ja yhteistoiminnallisuuteen.

Hoidollinen yhteisty6osaaminen. Hoidon jatkuvuus sisaltdéd AVH-yhdyshenkilon kyvyn
verkostoitumalla koordinoida, delegoida ja sovittaa yhteen potilaan hoidossa tarvittavia
valineitd ja ihmisia (Pelttari 1997,159). Hoidon jatkuvuus hoitoprosessina tarkoittaa hoidon
eri vaiheiden ajallista jaksottamista (Kratz 1988, 65-66). Hoitoprosessikasitteen
aikaulottuvuus kantaa yli organisaatiorajojen vain, jos potilaan hoitaminen edellyttaa
jatkotoimia toisessa hoitopaikassa (Saaren-Seppdala 2004, 130). Krogstadin ym. (2000)
mukaan hoidon jatkuvuus tulee organisaatiossa huomioida yksil6 ja organisaatiotasolla.
Yksilotasolla hoidon jatkuvuudella tarkoitetaan potilaan ja hoitajan valistd yhteistyota.
Talloin  yhteistyon lahtokohta on potilaslahtoisyys. Koska hoitajat tydskentelevat
moniammatillisissa tiimeissa ja potilashoitoon liittyvat ongelmat ovat monitahoisia, tulee
hoidon jatkuvuutta tarkastella myds organisaatiotasolla. TAmé&n tason yhteistydlle on
ominaista jaettu hoito, kollektiivinen vastuu, tarkoitusta vastaava tyOnjako ja

kommunikaatio. (Krogstad ym. 2000.)

Hoitohenkilokunnan kohtaaminen liittyy hoitohenkilokunnan saavutettavuuteen ja
kuuntelu- ja keskusteluavun antamiseen potilaalle ja perheelle. Ajan antaminen
mahdollistaa kysymysten tekemisen ja niihin ymmarrettavalla tavalla vastaamisen.
(Zwygart-Stauffacher ym. 2000.) Potilaan ja perheen osallistuminen edellyttdd, ettd he
ovat yhteistybsuhteessa hoitajaan (Casey 1995; Cahill & Cert. 1996). Se luo puitteet
potilaan motivaatiolle, sopeutumiselle ja hyvinvoinniille (Burton 2000a). Hoitaja voi

toiminnallaan joko mahdollistaa tai estdaa yhteistybn tai maarittdd sen asteen.
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Yhteistydsuhdetta voidaan tarkastella hoitohenkilo-kunnan, potilaan ja perheen valisena
kumppanuutena. Kommunikaatioon perustuva kumppanuus voi olla joko potilas- ja
perhe- tai hoitajaldhtoista. Kommunikaatio perustuu potilas- ja perhelahtdisena
lahestymistapana neuvotteluun ja hoitajaléhtdisena suostutteluun (Casey 1995; Cahill &
Cert 1996).

Potilaan ja perheen mielesta hoitohenkilokunnalla ei ole aina riittdvasti aikaa kuunnella
heitd, keskustella heidan kanssaan, vastata ymmarrettavasti heidan kysymyksiinsa ja
laatia heidan kanssaan henkilokohtaista hoitosuunnitelmaa (van Veenendal ym. 1999;
Zwygart-Stauffacher ym. 2000). Kumppanuus, joka ei perustu kommunikaation, on
hoitajal&htbisenéa toimintana potilaan ja perheen mukanaolon poissulkemista ja potilas- ja
perheldhtdisend toimintana hoitajan omaa olettamusta AVH-potilaan ja hanen perheensa
toiveista ja ajatuksista (Casey 1995; Cahill & Cert 1996). Perheen ja hoitotydntekijoiden
harjoittama ylisuojelu, tiedon puute ja hoitohenkildkunnan ja kuntouttavan henkilokunnan
ristiriitaiset lausunnot ovat yhteydessd potilaan heikkoon motivaatioon (Maclean ym.
2000). Kuitenkin omaisten aktiivinen osallistuminen AVH-potilaan hoidon ja kuntoutuksen
suunnitteluun ja toteutukseen vaikuttavat positiivisesti potilaan fyysiseen ja sosiaaliseen
toimintakykyyn seka muuttavat perheen ja potilaiden asenteita positiivisemmiksi
kuntoutusta kohtaan (Ljungberg ym. 2001; Maeshima ym. 2003). Potilaan mukaan
ottaminen hoidon ja kuntoutuksen suunnitteluun ja toteutukseen aktivoi ja motivoi potilasta
(Maclean ym. 2000; Burton 2000a).

AVH-yhdyshenkil6, potilaan ja perheen kohtaaminen ja sen toteutuminen
AVH-yhdyshenkilén tehtdva on koordinoida AVH-potilaan hoitoa ja jatkohoitoa seka tukea
potilasta ja omaisia lisdamalla heidan elaménhallintaansa (McBride ym. 2004). Hyvin
koordinoitu moniammatillinen yhteistyd vaikuttaa positiivisesti potilaan ja perheen
kokemaan hoidon laatuun (Arts ym. 2000). Yhdyshenkilo toimii potilaan puolestapuhujana
eri tilanteissa helpottamalla ja edistamalla potilaan, perheen ja hoitohenkilékunnan valista
kommunikaatiota (Burton 1999). AVH-yhdyshenkildlla on hyvat mahdollisuudet hyddyntaa
tydssaan tehokkaasti moniammatillista yhteisty6ta ja koordinoida nain potilaiden
kuntoutusta (Arts ym. 2000).

Yhteistyd edellyttda yhteistydsuhdetta, neuvottelua ja kumppanuutta potilaan, AVH-

yhdyshenkilén ja muiden potilaan hoitoon osallistuvien tydntekijoiden kesken (Burton
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2000a, Burton 2000b). AVH-potilaan ja hdnen perheensa tukeminen perustuu potilaan
virallisen ja epavirallisen tukiverkon tunnistamiseen ja varmistamiseen (McBride ym. 2004;
Andeson ym. 1999; Burton 2000a; Strassner 1996). Potilaat ja heidan perheensa hyo6tyvat
vain oikealla tavalla ja oikea-aikaisesti annetusta tiedollisesta, emotionaalista ja
konkreettisesta tuesta. Talléin he ovat tyytyvaisempia saamaansa hoitoon ja tietoisempia

siitd, kehen he voivat ottaa yhteytta pulmatilanteissa (Lincoln ym. 2003; Nir ym. 2004).

Potilaan ja hanen perheensé tiedollisen tuen puutteet liittyvat kohtaamiseen (Denman
1998; van der Smagt-Dujnstee ym. 2000; Zwygart-Stauffacher ym. 2000).
Yhteistydsuhteen luominen kumppanuussuhteena ei ole helppo, koska potilaiden ja AVH-
yhdyshenkilon kéasitykset potilaan emotionaalisen ja sosiaalisen elaman alueen hoidon
tarpeista ja niille laadittavista tavoitteista voivat olla hyvin erilaiset (Lawler ym. 1999).
yhdyshenkil6lla voi olla vaikeaa hahmottaa potilaiden sairautta edeltavaa
elamantilannetta, ja potilailla voi olla vaikeaa ymmartaa sairastumisen aiheuttamia
toimintakyvyn haittoja (Lawler ym. 1999). Toisaalta potilaat ja laheiset hyotyvat eritavoin
annetusta tuesta. Tieto, joka herattda potilaassa enemman ahdistusta ja masennusta kuin
huojennusta ja helpotusta, voi samalla vahentda laheisten ahdistusta ja hataa. (Dennis
ym. 1997.)

AVH-potilas ja hanen laheisensa eivat kohtaa hoitohenkilokuntaa oikea-aikaisesti hoitajien
kiireen, aikatauluongelmien ja tyontekijoiden tyoaikajarjestelyiden takia. Laheisten on
vaikea pyytaa kiireisia hoitajia selventamaan potilaan hoitoon liittyvia asioita tilanteessa,
jossa he kokevat hoitajien kiireestdan huolimatta kohtelevan heitd ystavéllisesti. Laheiset
arvelevat henkildkunnan pitdvan heitd taméan takia hankalina tai heidan kysymyksidan
osoituksena epaékiitollisuudesta heitd kohtaan. (Denman 1998; van der Smagt-Dujnstee
ym. 2000; Zwygart-Stauffacher ym. 2000.) Laheisistd ja potilasta hoitohenkilokunta
enemmankin syrjayttdd heidat kuin helpottaa heidan tilannettaan (Close & Proctor 1999;
Brereton & Nolan 2002). Epétietoisuus ilmenee potilaassa ja omaisissa tulevaisuuden
pelkona (Ljungberg ym. 2001), joka vaikeuttaa heidan sosiaalista elamaansa (Dennis ym.
1997).
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Ammatillinen yhteistydosaaminen

Yhteistyon eettisyys littyy  luottamukseen, kunnioitukseen, autonomiaan,
tunnustamiseen, arvostamiseen, tasa-arvoon ja vapauteen seka hoidon jatkuvuuteen.
Asenteet vaikuttavat yksilon kasitykseen ja kokemukseen omasta ja muiden asemasta,
auktoriteetista, vastuusta ja roolista. Yhteistoiminta perustuu yhteiseen arvomaailmaan,
keskindisen luottamukseen, arvostukseen ja tunnustamiseen, jolloin k&sitys omasta ja
toisten roolista on selked. (McGee & Ashford 1996; Wells ym. 1998;Henneman ym. 1995;
Baggs & Schmitt 1997; Kaas ym. 2000; van Eyk & Baum 2002; Falk & Allebeck 2002;
Silen-Lipponen ym. 2002; Bobinson & Street 2004; Pearson ym. 2004.) Yhteisesti jaettu
todellisuus liittyy yhteiseen kokemukseen, tietoon, taitoon ja osaamiseen. Se on
yhteydessa pdaatoksentekoon, valtaan, vastuuseen ja yhteiseen arvomaailmaan.
Yhteistoiminta perustuu yhdessa sovittuihin tyon tavoitteisiin ja yhdenmukaisiin
tyotapoihin. Se on sopimuksen mukaista henkildiden valista rajaa rikkovaa joustavaa
toimintaa, jossa asiantuntijuus on jaettu. Yhteistoiminnan puuttuessa henkildiden valiset
rajat, valta-asemat ja tyonjaot pysyvat ennallaan. Kunkin toimintaa ohjaavat oma
arvomaailma, tavoitteet ja organisaation muodolliset rakenteet, kuten kokoukset ja
palaverit. Tarkedd on asema, ammatillinen osaaminen ja tieto. (Henneman ym. 1995;
Baggs & Schmitt 1997; Dechairo-Marino ym. 2001; Dechairo-Marino ym. 2001; Falk &
Allebeck 2002; van Eyk & Baum 2002; Gallant & Carnevale 2002; Silen-Lipponen ym.
2002; McCann & Baker 2003; Hagman-Laitila ym. 2003; Robinson & Street 2004,
Coombs & Ersser 2004.)

AVH-yhdyshenkil6 ammatillinen yhteistydosaaminen ja sen tukeminen

Kirjallisuushaussa ei l6ytynyt tutkittua tietoa AVH- yhdyshenkilon ammatillisen tuen
tarpeista ja niiden toteutumisesta. Tutkimuksissa (Conger 1996; Wright ym. 1996; Dewing
1997; Burton 2000b; Gibbon 2002; Burton1999) AVH-yhdyshenkiléa kuvataan
enemmankin AVH-potilaan ja hdnen perheensa hoitoon ja kuntoutukseen osallistuvien
muiden ammattiryhmien tukijana ja oman tyonsa kehittdjana. Yhdyshenkilon tydn
ammatillisen tuen tarve on ilmeinen. Han tydskentelee eri ammattiryhmien ja
organisaatioiden rajapinnoilla, joissa erilaiset tydohon ja sen organisointiin liittyvat

ristiriitatilanteet ovat yleisia.

AVH-yhdyshenkilon tyon ristiriidat. AVH-yhdyshenkilon ty¢ herattdd muissa ammatti-

ryhmissd monenlaisia ajatuksia. Rooliepaselvyydet, toimimattomat l&hete-kaytannét ja
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tietamattomyys yhdyshenkilon tyosta voivat estdd hoitohenkilokunnan ja yhdyshenkilén
keskinaisen yhteistyon tai vaikuttaa sen laatuun (McGee & Ashford 1996). Toisaalta
joustavien tyokaytantdjen esteena voi olla myds tyontekijoiden haluttomuus rikkoa
tyossaan keskinaistd raja-aitoja (Allen ym. 2002). Yhteistoiminnallisuuden vajeeseen
liittyvat ongelmat johtavat ammattikohtaisiin hoitokaytéantéihin ja hoidon laatueroihin (Booth
ym. 2001). Artsin ym. (2002) tutkimuksessa sairaanhoitajat olivat paasaantoisesti
tyytyvaisia AVH-yhdyshenkilon tydhon. Kuitenkin puolet sairaanhoitajista raportoi, etta
AVH-yhdyshenkilon tyd oli vaikuttanut negatiivisesti potilaan hoitoon ja heiddn omaan
tyohonsa. Joidenkin sairaanhoitajien mielestd se oli kaventanut heidan ty6taan. Toisten
mielesta taas se oli lisannyt heidan tyétaan. Joidenkin mielesta se oli tarpeeton. (Arts ym.
2000.) Dowswll ym. (1999) ja Gibbon ja Little (1995) toteavat, etta vasta
yhteistoiminnallisella yhdessa oppimisella ja yhteisesti jaetulla tiedolla on positiivinen
vaikutus  hoitotyontekijoiden  asenteisiin  yhteistyotd kohtaan. Ilmeisesti myds
toimintakulttuuriin liittyvilla traditioilla on merkitysta keskinaiseen yhteistyéhon (Puond &
Ebrahim 2000). llman yhteisesti sovittua ty6én arvopohjaa henkilokunnan asenteita on
vaikea muuttaa positiiviseksi tiimityota kohtaan. (Gibbon ym. 2002).

Yhteisty6osaamisen johtaminen sisaltaa toiminnan koordinoinnin, suunnittelun (Burton
2000; Macdonald 2004) ja verkostoitumisen (Wright ym. 1997; Burton 1999). Bibbon
(1999) kuvaa koordinointia moniammatillisen yhteistydn suuntaamisena, potilas- ja
tavoitelahtoisend, tyodorientaationa. Koordinointi on myds yhteisten resurssien ja
voimavarojen tarkoituksenmukaista kayttéa ja jakamista (Shiell ym. 1993). Koordinointi
mahdollistaa potilaan, perheen ja potilasta hoitavien eri ammattikunnan edustajien
vastavuoroisen osallistumisen paatoksentekoon (Burton 2000). Moniammatillisen
yhteistybn yhteistoiminnallinen ammattirajoja rikkova toiminta on tulosta toiminnan
koordinoinnista. Koordinointi estda ja vahentaa toiminnan paallekkaisyytta. (Sicotten ym.
2002.) Tyon suunnittelu ja organisointi sisdltaa tyoén raportoinnin ja kehittdmisen ja
palautteen saamisen ja antamisen. Paatoksenteko-, riskinotto- ja ongelmanratkaisukyky ja
muutoksen hallinta ovat vaikutusvallan ja johtajuuden ilmentymid. (Conger 1996; Burton
1999;Anderson ym. 2000a; Anderson ym. 2000B; Lincoln ym. 2000; Donnelly ym. 2004.)

Verkosto muodostuu vertaisista tai ammattitaustaltaan ja osaamiseltaan erilaisista
henkil6ista, jotka edustavat paikallisesti tai maantieteellisesti eri alueita. Verkosto on seka

tyokalu etta resurssi. Verkoston jasenet hyotyvat siind jaetusta osaamisesta, tiedosta,
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yhteistyosta, kokemuksesta, tuesta, palautteesta ja keskindisestda kommunikaatiosta.
(French 2000; Leighton-Beck 2000; Tracey & Nicholl 2006; Nicholl & Tracey 2007.) He
ovat yhteydessa toisiinsa sitoutuneina tai rippumattomina toimijoina, jolloin ne kehittavat,
muuttavat ja yllapitavat sita (Raatikainen 1994; French 2000; Tracey & Nicholl 2006).

Verkostorakenteet muuttuvat jatkuvasti vanhojen kontaktien purkautuessa ja uusien
syntyessa. Verkostoissa toimijat ovat tasaveroisia, vaikka heiddn tehtava- tai
roolivaatimuksensa on erilaiset. (Raatikainen1994, Raatikainen & Muurinen 1994.)
Verkostoituminen mahdollistaa eri ammattien, organisaatioiden, kansallisten ja
kansainvalisten raja-aitojen ylittamisen (Benton 1999). Uudet rakenteet ja innovaatiot
kehittyvat ja juurtuvat kaytantdbon vasta sosiaalisissa verkostoissa toimivien yksildiden
niista antaman palautteen ja niihin tekemien muutosten kautta. Verkostot perustuvat
organisaatioteorioille, joista tunnetuin ja tutkituin on Roresin ja Schomakerin (1971)
sosiaalisen vuorovaikutuksen ja laajentumisen malli. Mallissa keskeisessa asemassa
olevalla mielipidejohtajan roolilla on yhtymakohtia hoitotydn verkostoissa toimivien
kliinisen asiantuntijan, yhteyshoitajan ja hoitotyon koordinaattorin rooleihin. (French 2000.)

2.4. Yhteenveto tutkimuksen teoreettisesta viitekehyksesta

Taman tutkituksen teoreettinen ydintieto liittyy AVH-potilaan ja h&nen perheensa
elamantilanteeseen. Elamantilanteella tarkoitetaan potilaan sairastumista ja sen jalkeista
akuuttihoito-, kuntoutus- ja toipumisvaihetta. Potilas ja hdnen perheensa kokevat oman
elamantilanteensa ainutkertaisena. Sairauden laatu ja oireet, tarpeet ja sairauden
sopeutumisprosessin vaihe maarittavat potilaan sairastumisen jalkeista elamantilannetta.
potilaan elamantilanne taas maarittdd hanen perheensa ja laheistensa elaméntilannetta.
Siihen vaikuttavat myods perheen ja laheisten omat voimavarat, tarpeet, aikaisemmat
kokemukset ja suhtautuminen kulloiseenkin eldméantilanteeseen. AVH-yhdyshenkilon,
AVH-potilaan ja perheen yhteistyd tapahtuu yhteistybsuhteessa, jonka aikaulottuvuus
yltdd niin pitkalle kuin potilaan tai hénen perheensd avun ja tuen tarve kestaa.
Yhteistydsuhteen syvyys liittyy potilaan tai perheen tuen tarpeisiin ja niihin keinoihin, joilla
naihin tuen tarpeisiin vastataan. Yhteistydsuhde on yhdyshenkildd velvoittava, mutta

potilaan ja perheen omaan valintaan perustuva suhde.
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Taman tutkimuksen teoreettinen tieto liittyy myds AVH-yhdyshenkilon ammatilliseen
osaamisen tukemiseen. Ammatillisella osaamisella tarkoitetaan yhdyshenkilon
yhteistybosaamisen tukemista. Se perustuu yhteisesti sovittuihin toimintaperiaatteisiin ja
tyon arvopohjaan. Se antaa perustan yhdyshenkil6lle toimia potilaan ja hanen perheensa
parissa. Yhteistybosaamisen tukeminen on vuorovaikutusprosessi. Sen intensiteetti on
yhteydessé toiminnan laatuun ja niihin keinoihin, joilla toimitaan. Se kestaa sen ajan, jonka
AVH-yhdyshenkil6 toimii tydssaan. Yhteistybosaamisen tukeminen on suotavaa.

3. TUTKIMUSTEHTAVA

Taman tutkimuksen tarkoitus on tuottaa tietoa AVH-yhdyshenkilén tyésta yhdyshenkilon ja
hanen nimedmansa yhteistybkumppanin nakokulmista. Saatua tietoa voidaan kayttaa
hyodyksi yhdyshenkilotoiminnan edelleen kehittamisessa potilas- ja perhekeskeisempaéan

suuntaan.

Tutkimustehtdvana on kuvata

AVH-yhdyshenkilon tyota ja tyon kehittymista

4. TUTKIMUKSEN METODI JA TUTKIMUKSEN TOETEUTTAMINEN

4.1. Tutkimuksen metodiset lahtékohdat

Tutkittava ilmio ja tutkimustehtavad maarittavat sen, miten ja milla menetelmilla niita tulee
lahestyd (Vehvilainen-Julkunen & Paunonen 1998). Hoitotieteellisessa tutkimuksessa
ollaan kiinnostuneita erityisesti ihmisen ja terveyden vélisestd suhteesta seka
inhimillisestd toiminnasta (Leino-Kilpi 1998). Laadullisella tutkimuksella paastaan myds
iImion kasitteelliseen selkeyteen ja voidaan l0ytaa alustavia ehdotuksia kasitteista seka
maaritella niitd (Janhonen & Nikkonen 2001). Tassa tutkimuksessa tutkitaan laadullisin

keinoin AVH-yhdyshenkilén tyota.
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Kvalitatiivisen tutkimuksen tiedekéasitys on kuvaileva, selittavd ja ymmartava. Siina
oletetaan, ettd todellisuus tavoitetaan kokemuksen kautta ja ettd ilmidita ja niiden valisia
suhteita voidaan tarkastella niiden luonnollisissa yhteyksissa tutkittavien nakoékulmasta.
(Vehvilainen-Julkunen & Paunonen 1998; Kiviniemi 2001.) Talléin ollaan kiinnostuneita
tutkittavien ilmidille antamista merkityksista, heidan ilmidostda muodostamistaan kasityksista
ja saamistaan kokemuksista (Varto 1997, 55-57; Donalek & Soldwisch 2004). Tassa
tutkimuksessa tutkitaan AVH-yhdyshenkilon ty6ta yhdyshenkilon ja hdnen nimeamansa

yhteisty6kumppaneiden nakodkulmista.

Laadullinen tutkimus soveltuu hyvin sellaisten ilmididen, kuten AVH-yhdyshenkilon tyon,
tutkimukseen, joista on vain vdhan aiempaa tutkimusta (Nieminen 1997) tai tietoa (Field &
Morse 1985, 23). Yhdyshenkilon ty6dta sivuavissa hoitotieteen tutkimuksissa on myoés tuotu
esille yleisena yhdyshenkilon tydn tutkimiseen liittyvana ongelmana yhdyshenkildiden
tyota kuvaavien nimikkeiden kirjavuus ja tyon sisallon moninaisuus (Choboyer ym. 1997).
Kvalitatiivisin metodein todellisuuden moninaisuutta voidaan tutkia mahdollisimman

kokonaisvaltaisesti (Hirsjarvi ym. 1997, 161).

Laadullinen tutkimus on luonteeltaan prosessimainen (Kiviniemi 2001). Tutkijalla ei saa
olla lukkoon lydtyja ennakko-olettamuksia tutkimuskohteesta tai tutkimuksen tuloksesta
(Eskola & Suoranta 2000, 19). Laadullisessa analyysissa tutkijan pitaisi yllattya ja oppia
tutkimuksen kuluessa. Uuden oppiminen edellyttad, etta tutkimuskohteesta muodostetut
ennakko-olettamukset tiedostetaan ja otetaan huomioon tutkimuksen esioletuksina.
Aineistojen avulla tutkija voi l6ytdd uusia nékokulmia, eikd vain todentaa ennestdan
epailemaansa. (Eskola Suoranta 2000, 10-20, 140-41.) Tutkija ei ole kuitenkaan taysin
rippumaton tutkimusta koskevista ennakkokasityksista (Varto 1992,33). Tassa
tutkimuksessa tyoelaméssa saamani kokemus AVH- potilaan hoitotydsta ja teoreettisessa
viitekehyksessa esille tuomani teoreettiset lahtokohdat auttoivat minua jasentdmaan

tutkimusprosessia.
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4.2. Tiedonantajien valinta

Laadullinen aineisto on luonteeltaan kokonaisvaltaista tiedon hankintaa, aineisto kootaan
todellisissa tilanteissa, ja tutkittava kohdejoukko valitaan tarkoituksenmukaisesti (Hirsjarvi
ym. 1997, 165; Nieminen 1998; Eskola & Suoranta 2000,18). Laadullisessa tutkimuksessa
tietoa keratdan henkildiltd, jotka ovat halukkaita osallistumaan tutkimukseen ja jotka
tietdvat tutkittavasta ilmiostd mahdollisimman paljon tai joilla on kokemusta asiasta
(Eskola & Suoranta 2000,18; Tuomi & Sarajarvi 2002,88 ). Tilastolliselle tutkimukselle
tyypillisen  satunnaisotannan  sijasta  laadullisessa  tutkimuksessa  kaytetdan
harkinnanvaraista naytetta (Kiviniemi 2001; Hirsjarvi & Hurme 2004, 59) ja keskitytaan
usein varsin pieneen maaraan tapauksia ja pyritddn analysoimaan niita mahdollisimman

perusteellisesti (Eskola & Suoranta 2000, 18).

Valitsin osallistujat kolmen sairaanhoitopiirin alueelta AVH-potilaan hoitoketjun mukaisesti
erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon organisaatioiden avo- ja vuode-
osastotoimipisteistd lumipallo-otannalla. Tarkoituksenani oli haastatella ensin kunkin
tutkimusorganisaation nimeamaa avainhenkil6a ja sitten kunkin avainhenkilon nimeadméaa
yhta tarkeinta yhteistydkumppania. Avainhenkilét ovat hyvin mukana siind toiminnassa,
jota ollaan tutkimassa ja pystyvat itse parhaiten nimedmaan henkilot, jotka voivat
taydentdd jo saatua tutkimustietoa (Tuomi & sarajarvi 2002, 88; Hirsjarvi & Hurme
2004,59-60). Tassad tutkimuksessa avainhenkilon kriteerit olivat: kokemus AVH-

yhdyshenkiléna toimimisesta ja halukkuus vapaaehtoisesti osallistua tutkimukseen.

Soitin ensimmaiseksi valitsemalleni sairaanhoitopiirin keskussairaalan ylihoitajalle. Kerroin
tutkimuksestani, kysyin alustavaa tutkimuslupaa ja tietoa organisaation nimetyistd AVH-
yhdyshenkildista. Kun sain tutkimusluvan ja tiedon yhdyshenkilén esimiehen yhteys-
tiedoista, otin yhteyttda esimieheen puhelimitse, kerroin hanelle tutkimuksestani ja
saamastani tutkimusluvasta seka tiedustelin hdnen suostumustaan toimia tutkimuksessa
tutkijan apuna. Esimieheltd saamani suullisen suostumuksen jalkeen lahetin hanelle
kirjekuoressa tutkimustiedotteet (liitteet 7-11) ja palautuskuoret yhdyshenkilén ja hanen
mahdollisesti nimeamansa yhteistyokumppanin suostumuslomakkeiden palautusta varten.
Palautuskuoret oli varustettu postimerkilla. Saatuani yhdyshenkilén ja hdnen nimeamansa
yhteistybkumppanin kirjallisesti allekirjoittamat suostumuslomakkeet, otin puhelimitse

ensin yhteyttd yhdyshenkil6oén ja sovin hédnen kanssaan haastatteluajan. Vasta AVH-
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yhdyshenkilén haastattelun jalkeen otin yhteytta yhteisty6kumppaniin. Jotkut ylihoitajista
l&hettivat minulle  kuitenkin  suoraan yhdyshenkilon yhteystiedot s&hkopostilla
tutkimusluvan yhteydessd esimiesten lomien tai tutkimuksen kulkuun liittyvien
epaselvyyksien takia. Tassd tapauksessa otin suoraan yhteyttd yhdyshenkil6on
puhelimitse, esittelin itseni, kerroin tutkimuksesta, saamastani tutkimus-luvasta, kysyin
hanen suostumusta osallistua tutkimukseen ja sovin haastatteluajasta. Tassa
tapauksessa pyysin vasta haastattelutilanteessa yhdyshenkildd nimeamaan yhteisty6-

kumppanin.

Haastattelun yhteydessa haastateltavilta saamani vihjeiden perusteella tai AVH-potilaan
hoitoketjun mukaan edeten valitsin seuraavan kohdeorganisaation. Hain tutkimuslupaan
yhteensa kymmenestd kohdeorganisaatiosta. Kahden kohdeorganisaation AVH-
yhdyshenkil6t ja kaksi yhteistydkumppania kieltaytyivat tutkimuksesta vedoten tyokiireisiin.
Nelja AVH-yhdyshenkil6a nimesi yhteistybkumppanin. Yhteensa tutkimukseen osallistui 11
tiedonantajaa, joista 9 oli AVH-yhdyshenkiloitd ja 2 heiddn nimeamaansa yhteistyo-
kumppania. Koska haastattelujen alkuvaiheessa haastatteluun osallistuneet AVH-
yhdyshenkil6t eivat nimenneet yhteistybkumppaneitaan, haastatteluun valikoitui enemman
AVH-yhdyshenkil6itd kuin heidan yhteistydkumppaneitaan. My6s yhteistydkumppanin
nimeamiseen liittyvien epaselvyyksien takia yhteistyokumppaneita valikoitui aineistoon
vahemman kuin yhdyshenkilditd. Valitsin haastatteluun vain yhdyshenkilon itsensa
nimeamat yhteistybkumppanit. Haastattelun loppuvaiheessa minusta ei ollut perusteltua
keratd lisdd aineistoa vain sen takia, ettd olisin saanut aineistooni enemman

yhteistybkumppaneita.

4.3. Aineiston kerdaminen

Tutkimustehtava ohjaa tutkimusaineiston ja tutkimusmetodin valintaa (Hirsjarvi ym. 1997,
183; Tuomi & Sarajarvi 2002,11; Eskola & Suoranta 2000, 88; Hirsjarvi & Hurme 2004,
15). Laadullisen aineiston menetelmia valittaessa suositaan metodeja, joissa tutkittavien
nakokulmat tulevat esille. Tallaisia menetelmia ovat esimerkiksi teemahaastattelu,
ryhmé&haastattelu tai erilaisten dokumenttien analyysit. (Hirsjarvi ym. 1997,165.)
Haastattelua suositaan tiedonkehruumuotona, kun halutaan kerata tietoa ihmisten
mielipiteista, kasityksista ja uskomuksista aiemmin vahan tutkitusta aiheista tai kun

halutaan syventavaa ja selventavaa lisatietoa tutkittavasta ilmiésta (Hirsjarvi ym. 1997,
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201; Laine 2001; Tuomi & Sarajarvi 2002, 73; Hirsjarvi & Hurme 2004,35). Tassa
tutkimuksessa kuvattiin AVH-yhdyshenkilon ty6ta. Aiheesta l6ytyi vain vahan aikaisempaa
tutkimustietoa. Haastatteluaineosto kerattiin vuoden 2005 keséan ja syksyn aikana.

Valitsin tutkimukseni tiedonkeruumenetelmdaksi teemahaastattelun. Teemahaastattelussa
tutkittava iImid ja sita kuvaavat ké&sitteet hahmotettin teemaa-alueiksi aikaisemman
tutkimustiedon perusteella (Hirsjarvi ym. 2004,66). Tutkimuksessani laadin teema-alueet
riittdvan laajoiksi niin, ettd ne mahdollistavat haastateltavien oman nékemyksen esille
tulemisen. Liian suppeat teema-alueet jattavat osallistujan nakemyksen sivuun (Nieminen
1998). Teemahaastattelurungon teema-alueiksi muodostuivat: AVH-yhdyshenkilon tydn
koostuminen, potilaan ja / tai potilaan perheen tai laheisten tapaaminen, ammatillinen
yhteistyd ja oman tyon kehittdminen (liite 6). Ensimmaisen haastattelun yhteydessa
testasin teemahaastattelurunkoa. Esihaastattelun tarkoitus on testata haastattelurungon
siséltéd, aihepiirin jarjestysta ja hypoteettisten kysymysten muotoilua. Sen jalkeen naita
voidaan vield& muuttaa. (Hirsjarvi & Hurme 2004,72.) Esihaastattelun jalkeen lisasin
teemahaastattelurunkoon kohdan AVH-yhdyshenkiloksi ryhtyminen. Tama toimi jatkossa

haastattelua avaavana ja aiheeseen orientoivana teemana.

Teemahaastattelu edellyttdd hyvad kontaktia haastateltavan ja haastattelijan valilla.
Haastattelupaikan tulee olla rauhallinen, koska itse haastattelutilannetta voidaan
luonnehtia kahden ihmisen valiseksi viestinnaksi, jossa vuorovaikutus koostuu ihmisen
sanoista ja niiden kielellisestéd merkityksesta ja tulkinnasta. (Hirsjarvi ym. 2004,48, 74.)
Tassa tutkimuksessa haastattelut toteutettiin tiedonantajien tyopisteissd heidan itse
valitsemassaan paikassa tytajalla. Haastattelutilanteissa vallitsi paasaantoisesti hairiéton
ja rauhallinen ilmapiiri. Parissa haastattelussa naapurihuoneesta kuuluva kovadaninen
keskustelu hieman hairitsi haastattelun etenemistd kiinnittden haastateltavan ja
haastatteljan huomion hetkeksi pois haastatteluteemasta. Lisdksi haastattelun
toteuttamiseen liittyvat tekniset ongelmat, kuten kasetin vaihtaminen nauhuriin kesken
haastattelun, keskeytti haastattelun hetkeksi ja vaikutti haastateltavan kerrontaan sita
rikkoen. Haastattelut kestivat 40 minuutista 90 minuuttiin (keskimaarin 52 minuuttia).
Kaikki haastattelut nauhoitettiin. Haastateltavat pitivat tutkimukseni aihetta tarkeana.
Teemahaastattelun etuna on, ettéd siihen voidaan valita henkil6ita, joilla on kokemusta
tutkittavasta aiheesta. Itse haastattelutilanteessa teemat voidaan esittaa siina

jarjestyksessa kuin tutkija katsoo aiheelliseksi. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 75-76). Ne ovat
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kaikille samat, mutta vastauksia ei ole sidottu vastausvaihtoehtoihin, vaan haastateltavat
voivat vastata omin sanoin. Teemat on maaratty ennalta, mutta haastattelija voi vaihdella

niiden sanamuotoa. (Hirsjarvi & Hurme 2004,47.)

Haastattelun kaynnistyessa esittdydyin ensin, kerroin viela tutkimuksesta, haastattelun
luottamuksellisuudesta ja nauhoittamisesta. Jotkut haastateltavista aluksi jannittivat
haastattelun nauhoittamista tai olivat hieman varovaisia puhuessaan tydstaan.
Kerronnaltaan  haastattelut vaihtelivat teemahaastattelunrunkoa  suoraviivaisesti
seuraavista haastatteluista, haastattelijan ja haastateltavan keskinaisiin keskusteluihin tai
lahes haastateltavan narratiiviseen kerrontaan tydstaan. Haastateltavien motivointi-
keinoina kommentoin heidan puhettaan vahvistavilla ilmaisulla, kuten ’niinkd” ja
"tosiaanko”. Lisaksi pyrin epdaselvissa tilanteissa tarkennusta meneilladn olevasta
teemasta tarkentavin kysymyksin. Haastateltavan monipolvista puhetta pyrin tiivistamaan
palauttamalla keskustelua teemarungon mukaiselle aihealueelle. Tiivistaminen osoittaa
haastateltavalle, minkalaista tietoa haastattelija haluaa. Olennaista on |6ytdd tasapaino
kahden seikan valilla. Toisaalta teema-alueet on hahmoteltava niin pitkalle, ettéa turvataan
tarvittavan tiedon saaminen ja haastattelun aikaisen keskustelun kohdistuminen todella
oikeisiin ja ongelmien kannalta keskeisiin asioihin. Toisaalta haastateltaville tulee jattaa

tarpeeksi likkumavaraa tilanneratkaisujen tekoon. (Hirsjarvi & Hurme 2004, 48, 103, 108).

Teemahaastattelussa ihmisten tulkinnat asioista ja heidan asioille antamansa merkitykset
ovat keskeisid. Ne syntyvat vuorovaikutuksessa. Haastattelutilanteen voi kehittaa
sellaiseksi, ettd se houkuttelee nimenomaan tarinoiden kertomiseen, kun haastateltavaa
pyydetaan kertomaan nimenomaisesta tapahtumasta tai tilanteesta tyossaan. (Eskola &
Suoranta 2000, 23-24.) Kun haastattelu eteni liilan suoraviivaisesti haastattelurungon
mukaan, pyysin haastateltavaa tarkentamaan kerrontaa esimerkkien avulla. Tama
vapauttaa haastattelun tutkijan ndkdkulmasta ja tuo tutkittavien aanen kuuluviin (Hirsjarvi
& Hurme 2004,48, 103).

4.4. Aineiston analyysi
Tutkimuksen tehtavd ja aineisto ohjaavat laadullisen tutkimuksen analyysin kulkua

(Astedt-Kurki & Nieminen 1998; Tuomi & Sarajarvi 2002, 94). Kvalitatiivisin menetelmin

voidaan tutkia sanamuotoista tai kuvallista materiaalia, kuten puhetta, paivakirjoja,
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kuvanauhoja tai taidetta (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001). Tassa tutkimuksessa
analysoidaan nauhoitettua puhetta. Analyysin tarkoitus on tuoda aineistoon selkeytta,
tuottaa uutta tietoa tutkittavasta ilmiésta (Eskola & Suoranta 2000, 137) ja l16ytaa kasitteita,
jotka auttavat tutkijaa ymmartamaan ja selittdmaan tutkimuksen kohteena olevaa ilmiota
(Nikkonen 1998; Janhonen & Nikkonen 2001). Tassa tutkimuksessa kasitteellistettiin AVH-

yhdyshenkilon tyota ja sen kehittymista yhden padkategorian alle.

Valitsin aineiston analyysimenetelméksi aineistolahtdinen sisallénanalyysin. Sisallon-
analyysia pidetaan laadullisen tutkimuksen perusanalyysimenetelmana. Luokittelu on
yksinkertaisin aineiston jarjestamisen muoto (Tuomi & Sarajarvi 2002, 93-95))
Sisallénanalyysin tarkoitus on keratyn aineiston tiivistaminen siten, etta tutkittava ilmio
voidaan lyhyesti ja yleistavalla tavalla kuvailla tai ettd tutkittavan ilmion valiset suhteet
saadaan selkeasti esille (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001). Aineistolahtdisen
siséllénanalyysin avulla tutkimusaineistosta pyritddn luomaan teoreettinen kokonaisuus
(Tuomi & Sarajarvi 2002,95). Vaikka puhtaassa aineistolahtoisessa sisallonanalyysissa
aineistoa tulkitaan tutkimustehtdvan mukaisesti ja siita kehitetddn ylaluokkia ja niille
alaluokkia pakottamatta sita maarattyyn kehikkoon (Nieminen 1998; Latvala & Vanhanen-
Nuutinen 2001; Tuomi & Sarajarvi 2002, 93 - 95), olen tassa tutkimuksessa aineiston
nimeédmisen apuna osittain hyddyntanyt teoriatietoa hoitotydstd, verkostoteorioista ja
ammatillisesta osaamisen teorioista. Eskolan & Suorannan (2001) mukaan
siséllénanalyysi voi edetd myos ilmidpohjalta, jolloin tutkija voi analyysin edetesséa ottaa
kayttoonsa tulkintaa helpottavia aputeorioita. Sisallonanalyysiprosessin vaiheet voidaan
kuvata aineiston pelkistamisend, luokitteluna ja abstrahointina (Latvala & Vanhanen-
Nuutinen 1998).

Kirjoitin haastatteluaineiston analyysivaihetta varten tekstimuotoon heti haastattelun
jalkeen tietokoneelle tekstikasittelyohjelman avulla. Hirsjarven & Hurmeen (2004) mukaan
aineiston litteroinnin tarkkuudesta ei ole olemassa selkeittd ohjeitta. Kuitenkin
tutkimustehtavasta ja tutkimusotteesta riippuu kuinka tarkasti litterointi tehdaan. (Hirsjarvi
& Hurme 2004, 139.) Koska alustava tutkimustehtavani oli tarkoituksellisesti valja, litteroin
haastattelut mahdollisimman sanatarkasti Kkirjoittamalla haastattelijan kysymykset ja
haastateltavan vastaukset numeroin. Liséksi kirjoitin tekstiin ylos naurahdukset, tauot ja

huokaukset. Tallensin kunkin kirjoittamani haastattelun omaan tiedostoonsa. Tutkimus-
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aineistoa oli 116 liuskaa Kkirjoitettua tekstid. Litteroinnin jalkeen kuuntelin nauhan viela
kertaalleen lapi ja vertaisin kuulemaani kirjoittamaani tekstiin seké tein tekstiin tarvittavat

korjaukset.

Haastattelutilanteista pidin paivakirjaa, johon kirjoitin ylés haastattelun tunnelmia, minussa
heranneitd ajatuksia sekd epaselviksi jddneitd asioita. Ennen seuraavaa haastattelua luin
edelliset litteroidut haastattelut ja paivakirjan muistinpanot aina lapi. N&ain pystyin
hyodyntamaan kerattyd aineistoa aina seuraavan haastattelun yhteydessa ja kerddmaan
epaselviksi jaaneistd asioista lisdtietoa. Kun aineisto alkoi vahitellen hahmottua
kokonaisuudeksi varsinaista analyysivaihetta varten, minua oli helppoa myds arvioida
keratyn aineiston riittavyytta. Laadullinen aineosto on riittdva, kun se alkaa toistaa itsedan
ja kun tiedonantajat eivat enaa tuota tutkimustehtdvan kannalta uutta tietoa (Tuomi &
Sarajarvi 2002, 89).

Laadullisen aineiston lukemisen tarkoitus on tutustua tekstiin ja tulla sen kanssa sinuksi
(Eskola & Suoranta 2000, 151). Aineiston moneen kertaan lukeminen vahvisti jo
haastattelu- ja litterointivaiheessa muodostamaani kuvaa AVH-yhdyshenkilon tyon
siséllosta. Yhdyshenkil6t ilmaisivat puheissaan tydn moninaisuutta. He tekevat tyotaan
monesta eri syystd hyvin eri tavoin. Luin haastattelut useaan kertaan lapi yksitellen
kirjaten kustakin haastattelusta ylos vaikutelmia, joita haastateltavat toivat puheessaan
esille tarkeind yhdyshenkilon tydta ja sen kehittymistd kuvaavina tekijoina. Teemoittelulla
tarkoitetaan analyysivaiheessa sellaisia aineistosta nousevia piirteitd, jotka ovat yhteisia

usealle haastateltavalle (Hirsjarvi & Hurme 2004, 173).

Sisalléonanalyysin ensimmainen vaihe on aineiston pelkistiminen. Pelkistysten |aht6-
kohtana ovat tiedonantajien haastattelussa kuvaamat alkuperaiset ilmaukset. Sisallon
analyysisséa analyysiyksikko voi olla sana, lause, lauseen osa, ajatuskokonaisuus tai sana-
yhdistelméa. Analyysiyksikon valintaan vaikuttavat aineiston laatu ja tutkimustehtava.
(Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001.) Tutkimukseni analyysiyksikoksi tulivat kaikki ne
yksittdiset ilmaisut sanoista ja lausekokonaisuuksista, jotka olivat tutkimustehtavien

kannalta olennaisia.
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Jatkoin aineiston aktiivista lukemista tehden sille tutkimustehtavan mukaisia kysymyksia.
Varikoodasin alkuperédiseen aineistoon tutkimustehtdvan mukaiset ilmaukset varein
alkuperaiseen aineistoon tekstinkasittelyohjelmassa olevaan tiedostoon, kopion ne sitten
tekstinkasittelyohjelmalla tiedostossa sivun marginaaliin, ja muodostin niista pelkistavia
ilmauksia aineiston termein. Koodasin pelkistavat ilmaukset haastateltavan, kysymyksen
ja alkuperéisen aineiston sivunumeron mukaan. N&in analyysin edetessa minun oli helppo
palata alkuperaiseen aineistoon tarpeen vaatiessa. Muodostin tutkimustehtdvasta oman
erillisen taulukkotiedoston, johon tallensin koodatut alkuperéiset ilmaukset ja niiden
koodatut pelkistykset. Analyysin edetessa tein myo6s alakategorioittain naiden vali- ja
ryhmittelykategorioista samanlaiset koodatut taulukot tekstinkasittelyohjelmaan. Tulosten
pilkkominen pienempiin kokonaisuuksiin helpotti aineiston kasittelya ja kokonaisuuden
hallintaa.

Aineiston luokittelu on analyysin olennainen osa, koska luokittelun avulla voidaan kehittaa
teoriaa tai nimeté abstraktilla tasolla aineistosta tarkeat ja keskeiset piirteet. Luokat tulee
pystyd perustelemaan kasitteellisesti ja empiirisesti.  Luokkien muodostaminen on
yhteydessa tutkimustehtavaan, aineiston laatuun ja tutkijan omaan teoreettiseen
tietdamykseen ja kykyyn kayttaa tata tietoa. (Hirsjarvi & Hurme 2004, 147- 148.) Tassa
vaiheessa jarjestelin pelkistyksid ensin aihepiirin ja merkityksen mukaisiin luokkiin
ryhmitellen niitd. Ryhmittelyn avulla samaa tarkoittavat ilmaukset yhdistetdan samoiksi
luokiksi ja annetaan niille niiden sisdltéa kuvaava nimet (Latvala & Vanhanen-Nuutinen

2001). Aineistoa ryhmiteltdessa aineistosta etsitédan yhtalaisyyksia ja samanlaisuutta seka

eroja ja moninaisuutta (Eskola & Suoranta 2000, 139). Etenin analyysissa jakamalla naita
ryhmiteltyja luokkia edelleen pienempiin luokkiin tyypitellen niitd. Nain ryhmiteltyjen
luokkien sisélle muodostui myds eritasoisia alaryhmittelyluokkia. Taman jalkeen
muodostin ryhmitellyista ilmauksista edelleen niitd kuvaavia alakategorioita. Yhdistelyn
tarkoitus on 16ytdd luokkien esiintymisen valilla joitakin saanndnmukaisuutta tai
samankaltaisuutta (Hirsjarvi & Hurme 2004, 149). Taulukossa 1 ja 2 esitetaan esimerkkeja

pelkistamisesta ja ryhmittelysta (ks. myos liite 11).
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Alkuperainen

Pelkistetty ilmaus

Alaryhmitelty Ryhmitelty ilmaus

ilmaus ilmaus
..’mita siind
kaavakkeessa on”... | Puhuttin  yhdessé | Keskusteleminen
.’ja sit puhuttiin ohjauskaavakkeen | ghjausrungon
yhdes siita”. mukaan mukaan
"Ma otin  jokun Keskusteleminen

aiheen ja valmistelin

sellasen luennon ja
siita kekusteltiin siita

sitten”...

Valmistelin luennon,
jonka pohjalta
keskusteltiin

Keskusteleminen
valitun teeman
mukaan

..Sitten oli tallanen
henkilokohtainen

keskustelu omaisen
kans”..

Henkilokohtainen
keskustelu omaisen
kanssa

Keskustelemisen
luonne

Taulukko 1. Esimerkki aineiston pelkistamisesta ja ryhmittelysta

Ryhmitelty ilmaus

Vélikategoria

Alakategoria

Kertominen

Kirjallisen tiedon
jakaminen

Tiedollisen

Keskusteleminen

menetelmét

Neuvominen

tuen

tyo-

AVH-potilaan ja

Kuunteleminen

Kuuleminen

Rinnalla kulkeminen

tydmenetelmat

Kannustaminen

Emotionaalisen tuen

hanen perheensa selviytymista
tukevat tydmenetelmat

Auttaminen

Koordinoiminen

Puolesta tekeminen

tydmenetelmat

Varmistaminen

Konkreettisen tuen

Taulukko 2 Esimerkkeja vali- alakategorioiden muodostamisesta

Kun aineiston luokittelu on valmis, on pohdittava luokituksen onnistumista ennenkuin

jarjestaa aineiston laaditun luokituksen mukaisesti. Luokkia joudutaan mahdollisesti

pilkkomaan ja yhdistelem&an uusiksi luokiksi. (Hirsjarvi & Hurme 2004,149.) Analyysin

edetessd jouduin useaan kertaan palaamaan alkuperdiseen aineistoon.

Jouduin
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luopumaan osin tehdyista luokituksista, jarjestelemaan niitd uudelleen tai siirtdmaan niita
eri ala- tai ylakategorioiden alle seka nimedmé&an niitd uudelleen. Analyysin edetessa
mietin luokitusten loogisuutta ja johdonmukaisuutta. Kun tyon lopullinen muoto alkoi
hahmottua, rajasin osan tutkimusaineostosta lopullisen analyysin ulkopuolelle. Aika ajoin
etaisyyden ottaminen analyysin tekoon auttoi jasentamaan analyysin rakennetta ja selkiytti
sitd. Nain aineiston analyysi ja synteesi olivat koko tutkimuksen teon ajan samanaikaisesti
lasna analyysin eri vaiheissa. Taulukossa 3 on kuvattu analyysin kulkua. Jatkoin analyysia
yhdistamalla ryhmitellyt ilmaukset samaan kategoriaan antamalla nain muodostuneelle
alakategorioille niita kuvaavat nimet. Taulukossa 2 esitetaan esimerkkeja valikategorioiden
ja alakategorioiden muodostamisesta. Aineiston abstrahointivaihneessa yhdistetaan
samansisaltdisia luokkia yla- ja yhdistaviksi kategorioiksi (Latvala & Vanhanen-Nuutinen
2001) (liite 13).

Haastatteluiden litteroiminen

Aineiston lukeminen useaan kertaan

Tutkimustehtavan tasmentaminen

Tutkimustehtavan mukaisen kysymyksen tekeminen ja alkuperéisten ilmausten

varikoodaaminen tekstiin tekstinkasittelyohjelmalla

Pelkistettyjen ilmausten tekeminen ja siirtdminen omaan tiedostoon

tekstinkasittelyohjelmalla

Pelkistettyjen ilmausten ryhmittely ja teemoittelu samankaltaisuuksia ja erilaisuuksia

etsien

Alakategorioiden muodostaminen ja nimeaminen

Alakategorioiden ryhmittely ja ylakategorioiden seké yhdistavien kategorioiden

abstrahointi ja nimeaminen

Tulosten tulkinta ja johtopaatosten tekeminen

Taulukko 3. Tutkimusaineiston analyysiprosessissa
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5. TUTKIMUKSEN TULOKSET

5.1 Tiedonantajat

Tutkimusaineisto muodostui kolmen sairaanhoitopiirin alueen erikoissairaanhoidon ja
perusterveydenhuollon laitos- ja avohoidossa tydskentelevien AVH-yhdyshenkildiden
(n=9) ja heidan nimeamiensa yhteistydkumppaneiden (n=2) haastatteluista. Haastateltavat
olivat ammattitaustaltaan sairaanhoitajia, fysioterapeutteja, terveydenhoitajia ja kuntoutus-
hoitajia. Heilla oli 7-30 vuoden (keskimaarin 22 vuotta) tydkokemus neurologisen potilaan
hoitoty6std, kuntoutuksesta ja terveydenhuollon eri sektoreilla tydskentelystd. He olivat
toimineet yhdyshenkilon tehtavissa 0,5-15 vuotta (keskimaarin 4,5 vuotta). Osa oli tehnyt
yhdyshenkilén ty6ta oman tyénsa ohessa. Toiset olivat saaneet tydaikaa tehtavan hoitoon
satunnaisesti tai tarpeen mukaan. Koska AVH-yhdyshenkilot oli paasaantoisesti nimetty
tehtdvaan oman motivaation, ty6kokemuksen ja perustehtavan soveltuvuuden perusteella,

he olivat motivoituneita ja innostuneita siita.

5.2. AVH-yhdyshenkilon verkostoituminen osana AVH-potilaan hoito- ja palveluketjua

Tahan tutkimukseen osallistuneet AVH-yhdyshenkilot ja heidan nimedménsa yhteisty6-
kumppanit ilmensivat yhdyshenkilén tyota sen historiallisten lahtokohtien, nykypaivan
toiminnan ja tulevaisuuden haasteiden kautta. AVH-yhdyshenkilén ty6 kuvattiin
valtakunnallisiksi  ja  erikoissairaanhoidosta  perusterveydenhuoltoon  ulottuviksi
verkostoiksi, joiden tavoitteet olivat varmistaa potilaan ja hanen perheensa selviytyminen
ja AVH-yhdyshenkilén ammatillinen osaaminen alati muuttuvassa toimintaymparistossa.
Tassa tutkimuksessa AVH-yhdyshenkilon verkostoituminen osana AVH-potilaan hoito- ja
palveluketjua voitiin  ryhmitellda AVH-yhdyshenkilon tyon lahtokohtiin, AVH-
yhdyshenkilén verkostoitumiseen ja AVH-yhdyshenkilén tydn kehittamisen

haasteisiin.
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5.2.1. AVH- yhdyshenkilon tyon lahtokohdat

Tahan tutkimukseen osallistuneilla  AVH-yhdyshenkiléilla ja heidan yhteistyo-
kumppaneillaan oli pitkh kokemus potilaan hoitoty6std, kuntoutuksesta tai
terveydenhuollon eri toimintaymparistdissa tyoskentelemisestd. Osalla oli kokemusta
myos potilasjarjestojen ja terveydenhuollon valisesta yhteistydsté. Toiset taas olivat pitkan
tyouransa aikana kokeneet tydssaan ne potilaan akuuttihoidon hoitokaytantdjen
muutokset, jotka olivat vuosien aikana muuttaneet potilaan hoito- ja palvelujarjestelméan ja
heiddn oman tybnsa painopisteitd. Haastateltavat kuvasivat tata kehitystd tarpeeksi
arvioida uudelleen, priorisoida ja kehittda palveluja seka yhteen sovittaa potilaan hoidon
resursseja ja potilaiden tarpeita terveydenhuollossa uudella tavalla. Tama
yhteensovittaminen vaatii toiminnan jatkuvaa kehittdmista. AVH-yhdyshenkilon tyon
lahtokohtina voidaan taman tutkimusaineiston perusteella pitdd AVH- potilaan
hoitokaytantdjen muutoksia, niihin vaikuttaneita tekijoita ja muutosten vaikutuksia

ja tietoa AVH- potilaan ja hanen perheensa selviytymisesta (kuvio 1).

Muutokset AVH-potilaan hoidon AVH-potilaan hoitokaytantdjen
porrastuksessa muutokset ja niihin vaikuttavat
Kaannekohdat AVH-potilaan hoidossa tekijat

AVH-potilaan hoidon rakenteiden
monimutkaistuminen

AVH-potilaan ja hdnen perheensa
jddminen avun ulkopuolelle

AVH-potilaan  hoidon  ammatillisten AVH-potilaan hoitokaytantéjen
haasteiden kasvaminen muutosten vaikutukset

AVH-potilaan hoidon haasteisiin
vastaaminen

Tutkittu tieto AVH-potilaan kotona _ . .
selviytymisesta Tieto AVH-potilaan ja h&nen

Kokemustieto AVH-potilaan ja hanen perheensa selviytymisesta
perheensa selviytymisesta

Kuvio 1. AVH-yhdyshenkilon tydn lahtékohdat
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AVH-potilaan hoitokaytantdjen muutokset ja niihin vaikuttavat tekijat

Viimeisen 15 vuoden aikana AVH-potilaan akuuttivaihneen hoidossa on tapahtunut
merkittavia muutoksia. Erityisesti neurologisen tehohoidon kaynnistyminen ja sairauden
akuuttivaiheessa uusien laakehoitojen kaytt6on ottaminen ovat siirtaneet erikoissairaan-
hoidossa potilaan hoidon painopistettd kuntouttavasta hoidosta sairauden akuuttivaiheen
seurantaan ja hoitoon. Hoitokaytantéjen muutokset ovat vaikuttaneet hoidon
porrastukseen monin tavoin. Erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon tydnjako on
muuttunut, ja potilaan hoitovastuu on siirtynyt yhd varhemmin perusterveydenhuoltoon.
AVH-potilaiden hoitoajat ovat erikoissairaanhoidossa lyhentyneet. He ovat erikoissairaan-
hoidossa "tutkimusten” ja "akuuttivaiheen ajan”. Haastateltavien mukaan muuttuneessa
tilanteessa erikoissairaanhoidon hoito-henkilokunta ei pysty enaa vastaamaan AVH-
potilaan ja hanen perheensa selviytymisen tukemisen haasteisiin, kuten “siihen kaikkeen
tiedon kaipuuseen ja tuen tarpeeseen mita sairastuneilla ja heidan omaisillaan on”, koska

"yleensé halvauksen jalkeen ne ei siella montaa paivaa oo”.

AVH-potilaan hoitokaytantdjen muutosten vaikutukset

Haastateltavat ilmensivat potilaan hoito- ja palveluketjun toimivuutta hoidon rakenteiden
avulla. Haastatteluaineiston mukaan ne voitiin ryhmitella potilaan hoidon eri tahoihin,
palveluiden tuottamisen tapoihin, hoidon jatkuvuuteen, hoidon toteuttamiseen liittyviin
taloudellisiin ja maantieteellisiin seikkoihin. Vaikka haastateltavat olivat tydssaan saaneet
hyvan kuvan potilaan ja hanen perheensa tarpeista ja selviytymisesta seka vahvan
ammattitaidon potilaan hoidossa ja kuntoutuksessa, oli joillekin heista kuva potilaan hoito-
ja palveluketjusta jaanyt jasentymattomaksi. AVH-potilaan hoidon jakautuminen
akuuttivaiheen jalkeen useaan eri hoito-organisaatioon vaikeutti kokonais-kuvan saamista
potilaan hoitoketjusta. Kokonaisvastuullisen hoitotahon nimeaminen potilaan hoidon
asiayhteyden mukaan oli vaikeaa tilanteissa, jolloin potilas jai akuuttivaiheen hoidon
jalkeen seurantaan erikoissairaanhoidon neurologian- tai kuntoutuspoliklinikalle ja jolloin
hanen hoitovastuunsa samanaikaisesti siirtyi terveyskeskukseen oman laékarille.

... tule usein niin, ettd tulee kontrolli sinne erikoissairaanhoitoon vield”..."mut nekin on

taas erikoissairaanhoidon alaisia niin ei taas oikeastaan kuulu meille millaan lailla”..

Haastateltavat kuvasivat eriytyneiden hoitoprosessien ongelmaksi hoidon jatkuvuuden ja
siihen liittyvan tiedon siirron ongelmia. Organisaatiotasolla tama ilmeni mahdottomuutena

saada selville, mita erikoissairaanhoidossa potilaalle suunnitellaan ja tehdaan.
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Haastateltavista ongelma aiheutui eriytyneista potilastietojarjestelmistd, joiden takia he
eivat perusterveydenhuollossa saa reaaliaikaista tietoa potilaan jatkohoidosta. Myos
potilastietosuojaan liittyvat asiat hidastivat tiedonkulkua. Eriytyneet hoitoprosessit
vaikeuttivat myo6s tyontekijatasolla potilaan kokonaishoidon jasentamista. Vaikka AVH-
potilaan jatkohoito ndennaisesti suunniteltiin yhdessa, eri ammattiryhmilla ei ollut selkeaa
kuvaa muiden ammattiryhman jatkohoidon toteuttamisen tavoista. Tama ilmeni
kaytanndssa tyontekijoiden vaikeutena kuvata potilaan jatkohoidon suunnitelman sisalt6a
oman ammattiryhman  osaamisen  ulkopuolisissa  asioissa. Kokonaishoidon
koordinoinnissa ilmeni ongelmia.

"No en ma muissa instansseissa tietenkaan osaa sanoa.”

Haastateltavien mukaan akuuttihoidon jalkeen laitoshoitoa vaativat AVH-potilaat siirtyivat
paasaantoisesti erikoissairaanhoidosta jatkohoitoon oman kotikunnan terveyskeskuksen
vuode- tai kuntoutusosastolle riippuen kotikunnan palveluista. Haastateltavat nimesivat
potilaan jatkohoitotahon valintaan vaikuttaviksi tekijoiksi edella mainittujen seikkojen
lisdksi potilaan hoidon ja kuntoutuksen tarpeet seka potilaan selviytymisen kotihoidossa.
Siitd huolimatta heidan oli vaikea hahmottaa tydssaan yksittaisen potilaan jatkohoitotahon
valintaan vaikuttavia tekijoita.

"En mé& nyt oikein tied& mika siella nyt sitten se. Miten niitd nyt sitten siirtyy?”
"Ensiapupoliklinikalla on paljon viela AVH- potilaita, jotka ei sitten paady naille meidan

osastoille”.

Haastateltavat nimesivat AVH-potilaan jatkohoidon maaraytymisen perusteeksi myds
palveluiden tuottamisen periaatteen, jonka mukaan kotikunnan velvoitteena on tuottaa
potilaan hoidon ja kuntoutuksen palvelut tarkoituksenmukaiseksi katsomallaan tavalla ja
jonka mukaan potilaan jatkohoidon ja -kuntoutuksen palveluiden tuottaminen katsottiin
olevan potilaan kotikunnassa edullisempaa kuin erikoissairaan-hoidossa. Erikoissai-
raanhoidossa tehdaan vain erilaisia asiantuntijuuteen perustuvia hoidon ja kuntoutuksen
suosituksia. Haastateltavien mukaan kunnilla ovat kuitenkin erilaiset palveluiden
tuottamisen resurssit ja kaytannot. Taman takia potilaat ja heidan perheensa voivat
eriarvoistua hoidon ja kuntoutuksen palveluiden suhteen. Toisaalta haastateltavat pitivat
erikoissairaanhoidossa tapahtuvan hoidon ja kuntoutuksen ongelmina potilaan ja hanen

perheensa nédkodkulmasta sita, etta
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"kun nama valimatkat ja etdisyydet ovat pitkat” niin "ettd matkat voidaan kokea

rasittavina”.

Taman tutkimuksen mukaan erikoissairaanhoidon hoitoaikojen lyhentymisella oli ollut
vaikutusta potilaan saaman hoidon laatuun. Erikoissairaanhoidosta suoraan kotiutuvat
AVH-potilaat, joilla oli lieva taudinkuva, jaavat herkasti terveydenhuollon palveluiden
ulkopuolelle. TIA (ohimeneva aivoverenkierron hairid) -potilaat ja potilaat, joiden motorinen
toimintakyky oli hyva ja jotka olivat paivittaisissa toimissa itsendisid, kuvattiin yleisimmin
potilaiksi, joilla oli lieva taudinkuva. Kun terveydenhuollon palveluiden ulkopuolelle
jaamista perusteltiin terveydenhuollon rajallisilla resursseilla, viitattin yleensa TIA-
potilaiden kotiutukseen suoraan erikoissairaanhoidon ensiapupoliklinikalta. Kuitenkin
haastateltavien mukaan yleisena hoidon standardina oli, ettd "TIA-potilaat otetaan
osastotutkimuksiin”. Kun terveydenhuollon palveluiden ulkopuolelle jaamista perusteltiin
potilaan hoitoketjun toimimattomuudella, viitattiin siihen, ettd AVH-yhdyshenkild ei juuri
tapaa TIA-potilaita, TIA-potilaat eivat ota yhteyttd AVH-yhdyshenkiloon tai AVH-
yhdyshenkil6lle ei vain ole muodostunut selkeda kuvaa potilaan akuuttivaineen jalkeisesta
jatkohoidosta.

...’et ne lievemmat, jotka kotiutuu, niin sitd ryhmaa ma en kylla tieda”.

Haastateltavien mukaan oli odotetumpaa, ettd erikoissairaanhoidosta kotiutuva AVH-
potilas, jolla oli erikoissairaanhoidossa todettu jokin selked terveysongelma, paatyi
kotiutuksen jalkeen “sitten naiden rasva-arvojen tai verenpaineasioiden takia”
jatkoseurantaan omalle terveyskeskuslaékarille kuin potilas, jonka henkiseen toiminta-
kykyyn liittyvat vaikeudet olivat jd&neet erikoissairaanhoidossa tunnistamatta ja jolle “ei
erikoissairaanhoidossa 00 jarjestetty periaatteessa mitaan terapioita eika nain”.
Haastateltavat kuvasivat huoltaan siita, ettd "tad mammonen pelko kiin ku ja tuntuma
meill& on ollu, ettd nda niin sanotut hyvakuntoiset sattaa jaada kaikkein huonoimmalle”.
Liséksi haastateltavien mukaan tyoelaman ulkopuolella olevat ja iakkaat AVH-potilaat
eivat useinkaan ohjaudu terveydenhuollosta sopeutumisvalmennuskursseille, koska naille
potilastyhmille ei jarjestetd sopeutumisvalmennuskursseja tai koska heille ei mydnneta

maksusitoumuksia sopeutumisvalmennukseen.

AVH-potilas, jonka perheen jasen valitsee omaishoitajan roolin, saa vahan kotihoidon

palveluja. Toisaalta haastateltavien mukaan omaishoitajat "aika huonosti minnekaan
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lomille lahtee”, koska potilas "menee sinne intervallijaksolle tota niin tosi huonosti”.
Haastateltavat ehdottivatkin, ettd intervallijaksojen sisaltoa tulisi kehittaa sellaisiksi, etta ne
houkuttelisivat potilaita hakeutumaan niille. Eraassad terveyskeskuksessa naita
"kuntoutuskursseja ” oli jarjestettykin, ja ne olivat olleet hyvid. Ne oli kuitenkin jouduttu

lopettamaan resurssipulan ja toiminnan muuttumisen takia.

AVH-potilaan hoitokaytantéjen muutokset ovat vaikututtaneet myos potilaan hoidon
ammatillisiin ja hoidollisiin haasteisiin. Ammatillisen tiedonhallinnan ja osaamiseen
haasteet ovat kasvaneet. Haastateltavat pitivat erikoistumista ratkaisuna tiedonhallinta-
ongelmiin. Heidan mielestaan uutta tietoa oli vaikea hallita, koska "se tieto muuttuu koko
ajan” ja "tietoa on paljon”. Kaikkea uutta tietoa “ei niiku kerta kaikkiaan kerkii lukee” tai
lukeminen oli “ihan ylimalkaista selailua”. Riittamattdmyyden tunne hallita tiedon tulvaa
ahdisti selvasti joitakin haastateltavia. Haastateltavat ilmaisivat kuitenkin pyrkimyksensa
hallita tietoa sen vuoksi, ettd he halusivat vastata potilaiden eriytyviin tiedon tarpeisiin.
Potilasohjauksen haasteena he pitivat sitd, ettd siind kaytettavat menetelmat tulee
raataloida kulloisenkin tilanteen ja potilaan tarpeen mukaan eri tavoin. Haastateltavat
kuvasivat potilaan tarpeenmukaista hoitoa monin tavoin. Heidan mielestddn nuoret AVH-
potilaat pystyvat etsimaan tietoa itsenaisesti, kun taas vanhemmilla potilailla ei ole siihen
taitoja. Nuorilla potilailla on paljon tietoa sairaudesta, kun taas vanhemmilla potilailla
sairauteen liittyva perustiedon tarve korostuu.

..’nuorilla  esimerkiks toimintakykya jaany ja ovat lahteneet vaikkapa internetiin
selailemaan, etta sielta 16ytyy mahdottomasti tietoo”.

..'vanhemmat ihnmiset. Niin eih&n heilla sitten valttamatta oo sita taitoa.”

Haastateltavat pitivat erikoistumista AVH-yhdyshenkilon ammatillinen osaamisen
edellytyksena. Erikoistuminen ymmarrettiin  tydon motivaatiotekijaksi ja yleiseksi
terveydenhuollon trendiksi. "AVH-osaajaksi” erikoistumista verrattiin erikoistumiseen
diabetes-, astma- ja dementiahoitajan tyohon, ja sita pidettiin yleisesti AVH-yhdyshenkilon

tydssa tavoiteltavana asiana.

Haastateltavien mukaan AVH-potilaan hoidon toimintaympariston muutosten negatiivisia
heijastumia oli pyritty korjaamaan erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon valista
yhteisty6téa kehittamalla. Korjaavat toimenpiteet ilmaistiin erikoissairaanhoidon ja

perusterveydenhuollon yhteistyélle asetettuina tavoitelausumina. Haastateltavien mukaan
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yhteisty6tavoitteet liittyivat potilaan ja perheen tukemiseen ja ammatilliseen yhteistyohon.
AVH-potilaan ja perheen tukemisen tavoitteiksi nimettiin AVH-potilaan ja hanen perheensa
tukeminen, syrjaytymisen ehkaiseminen ja oikea-aikainen auttaminen. Ammatillisen
yhteistyon tavoitteiksi nimettiin AVH-potilaan hoidon alueellisen yhteistyon kehittdmisen ja
AVH-potilaan hoitoketjun toimivuuden varmistaminen. Erikoissairaanhoidon ja perus-
terveydenhuollon vélinen yhteistydon kehittamisessa painotettiin hoidon jatkuvuuden ja
tiedonkulun turvaamista.
...’meidan alueella niinku halutaan panostaa siihen yhteisty6hon erikoissairaanhoidon ja

ja perusterveydenhuollon kanssa”...

..." se hoitoketju oli tan alueen mun mielest se perustava ajatus”...

Tassa tutkimuksessa AVH-potilaan hoidon alueellinen yhteistyd konteksti ulottui myos
"julkisen terveydenhuollon ja jarjestdjen valiseen yhteistydhtn”. Vaikka haastateltavat
pitivat tata yhteisty6ta ja sen kehittamista tarkeana, ei keskinaista yhteistydta kuvattu aina
helpoksi.

ei se millaan tavalla, se ei ollu helppoa”...”sitd jarjestéa tuoda sinne julkiseen

terveydenhuoltoon”...

Tieto AVH-potilaan ja hanen perheensa selviytymisesta

Haastateltavat kuvasivat AVH-yhdyshenkilén tyon kehittymisen tarkeéksi l&ahtékohdaksi
tutkittua ja kokemuksellista tietoa AVH-potilaan ja hé&nen perheensa selviytymisesta.
Potilaan ja perheensa selviytymisen tukeminen nimettin myds yhdyshenkilén ty6n
verkostoitumisen yhdeksi p&atavoitteeksi. Tutkittuun tietoon perustuen haastateltavat
kuvasivat potilaan kotona selviytymisen ongelmiksi syrjaytymisen ja sosiaalisen elaman
kaventumisen sekd psyykkiset vaikeudet. Kotona potilaan kontaktit ystaviin ja
tyotovereihin vahitellen katkeavat. Kontaktien puuttuessa potilas masentuu.

...’niisséhén oli, nousi esille just, ettd sitten kun siella kotona oli ollu jonkun aikaa.
Muutamana kuukausi siella kotona. Etta kun paasee kotiin, ystavat tulee kaymaan,

tyotoverit tulee kdymaan. Vahitellen ne kontaktit alkaa vaheta ja tulee sitd masennusta”.

Kokemustieto AVH-potilaan ja hadnen perheensa selviytymisesta liitettiin selviytymiseen
vaikuttaviin tekijoihin, potilaan ja perheen selviytymiskeinoihin ja potilaan ja perheen
erilaisiin tarpeisiin. Sairastuminen koskettaa koko perhetta, ja perheen elamantilanteenne

muuttuu taysin. Potilaan sairauden vaikeusaste, toipumisen vaihe ja potilaan sairaudesta
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johtuvat ongelmat ja niiden heijastuminen omaisten hyvinvointiin maarittavat potilaan ja
perheen elamanmuutoksen voimakkuuden. Tassa tutkimuksessa potilaan sairastumisesta
aiheutuvat ongelmat voitiin ryhmitella henkisen, sosiaalisen, fyysisen toimintakyvyn
vaikeuksiin ja muista sairauksista johtuviin ongelmiin. Henkisen toimintakyvyn vaikeudet
liittyivat puheen tuottamisen ja muistin vaikeuksiin ja psyykkisiin ja kognitiivisiin ongelmiin.
Puheentuottamisen vaikeudet hankaloittivat potilaan paivittaista kanssakaymista toisen
ihmisten kanssa ja hanen asioimista terveydenhuollossa.

..."et jos ei esimerkiksi ite pysty tuottamaan puhetta tarpeeksi hyvin. Et osasi kysya”.

AVH-potilaan psyykkisen ongelmat ilmenivat sairauden ja toipumisen eri vaiheissa monin
eri tavoin. Haastateltavien mukaan akuuttivaihneen aikana potilas reagoi akilliseen
sairastumiseen masentumalla ja jarkyttymalla. Kotiutuksen jalkeen sairauden
synnyttamien tunteiden ja tuntemusten hallitsemattomuus aiheuttaa ahdistusta, hataa ja
pelkoa sairauden uusiutumisesta ja ylipaataan tulevaisuudesta. Muistivaikeudet ja
kognitiiviset ongelmat hankaloittavat potilaan sosiaalista elam&an pitk&d&n sairastumisen
jalkeen. Haastateltavat kuvasivat naita ongelmia siten, etta potilas unohtaa asioita, etta
potilas on aloitekyvyton ja ettd haneen ei voi luottaa. Aloitekyvyttbmyys voi myos
syrjayttaa potilas terveydenhuollon palveluiden ulkopuolelle.

..."han tuli aika moisessa ahdistuksessa tdnne mun vastaanotolle”

..."ei valttamatta oo sita aloitekykya, kykya ottaa sita yhteytta”..

AVH-potilaan toipumista vaikeuttavat myds muut sairaudet ja alhainen yleiskunto.
Fyysisen toimintakyvyn vaikeudet hankaloittavat potilaan paivittaisistd toiminta
selviytymista ja omatoimista liikkumista. Haastateltavat kuvasivat potilaan kuntoutus-
prosessia oppimisprosessiksi, jonka aikana potilas joutuu opettelemaan uudelleen
paivittaisista toimista selviytymisen, kuten pukeutumisen, napittamisen, sukkien jalkaan

vetdmisen ja pukeutumisen.

Haastateltavien mukaan hoidossa ja kuntoutuksessa tapahtuvat konkreettiset edistymiset
auttavat potilasta selviytymaan. Etenkin fyysisessa toimintakyvyssa tapahtuvat positiiviset
muutokset, kuten kaden toiminnan, kavelykyvyn ja kirjoittamisen taidon palautuminen,
ovat potilaalle tarkeitda merkkeja toipumisesta. Potilas kokee sairastumisen yksilo-

kohtaisena ja ainutlaatuisena tapahtuma ja selviytymisprosessina. Haastateltavien
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mukaan tama ilmeni potilaan tarpeena kertoa muille sairastumisesta, toipumisesta ja niihin
liittyvista kokemuksista aina uudelleen ja uudelleen.
"He haluavat purkaa, mika liittyy sairauteen sopeutumiseen ettd miten asiat ovat menneet

heidén kohdallaan, ovatko he tyytyvaisia vai eivat.”

AVH-potilaat selviytyivat sairastumisen jalkeen eri tavoin. Haastateltavien mukaan potilaan
oma aktiivisuus ja tuentarpeiden esille tuomisen edistavat hanen selviytymistaan. Merkille
pantavaa on, ettd jotkut haastateltavista olivat sitd mielta, etté4 potilaan oma aktiivisuus oli
jopa edellytys potilaan selviytymiselle ja sopeutumiselle. AVH-potilaan oma-aloitteeseen
toimintaan viitattiin tilanteessa, jossa hanelle oli annettu tietoa potilaskerhotoiminnasta.
Samalla mietittiin sita, miten potilas hyotyisi mahdollisimman paljon siitd. Tama nékdkulma
on ristiridassa sen tiedon kanssa, jonka mukaan potilaan henkisen toimintakyvyn
ongelmat voivat estaa potilaan oma-aloitteisen ja aktiivisen toiminnan.

"Se on sitten potilaan omasta aktiivisuudesta kiinni, miten paljon se sitten siita saa ite.”

Haastateltavien mukaan AVH-potilaan tiedon tarpeet muuttuvat sairastumisvaiheesta
toipumisvaiheeseen siirryttdessa. Sairastumisvaiheessa potilas elaa paivan kerrallaan,
selviytyen seuraavaan paivaa. Akuuttivaineessa potilaan tiedon tarpeet liittyvat
sairastumiseen ja hengissa selviytymiseen. Potilaalle on tarke&a tietdd, mita hanelle on
tapahtunut. Koska potilaan on itsensa vaikea arvioida sairauden vakavuutta tai sen kulun
suuntaan, han haluaa paivittain hoitohenkilokunnalta ajantasaista tietoa terveyden-
tilastaan. Akuuttivaiheen jalkeen AVH-potilaan tiedontarpeet liittyvat tietoon ennusteesta ja

sairauden elamaan ja selviytymiseen vaikuttavista tekijoista.

Tassa tutkimuksessa AVH-potilaan selviytymista vaikeuttavat tekijat voitiin ryhmitella
potilaan oletuksiin ja uskomuksiin sairaudesta, ohjauksen laatuun, sairauden
ennakoimattomuuteen, potilaan aktiivisuuteen ja sosiaalisen verkoston antamaan tukeen.
Haastateltavien mukaan potilaan oletukset ja uskomukset sairaudesta perustuvat muilta
saatuun tietoon ja hanen omiin tuntemuksiinsa. Potilas kokee sairastumisen
ainutlaatuisena tapahtumana, jonka takia hdnen on vaikea tarkastella sen merkitysta
suhteessa hantd ympardivddn maailmaan. Potilaan vaarat uskomukset ja sairaudelle
antamat merkitykset voivat rajoittaa hanen paivittista elamaanséa. Etenkin Kkotiutus-
vaiheessa saadut epatarkat ohjeet sairauden elamaa rajoittavista tekijoistd ohjaavat

potilaan arkea pitkdén sairastumisen jalkeen. Tiedon puute myds hammentaa potilasta.
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"Siitd voi olla jopa kymmenen vuotta. Ja silti heilla on jotain semmosta. Et silloin
sairaalassa sanottiin, kun sairaalasta lahdettiin”.

..."et ku olen ainoa talla alueella tassa tilanteessa, vaikka ei se ole tosiasia”...

Haastateltavien mukaan potilaan sosiaalista selviytymistda kaventavat potilaan
selviytymisen ennakoimattomuus ja potilaan Kkyvyttdomyys tai haluttomuus pyyta
tarvittaessa apua. Potilaan jdadessa kotiin h&dnen elamanpiiristd pienenee ja harrastukset
jadavat. Haastateltavien mukaan AVH-potilaan selviytymista oli vaikea ennakoida sen takia,
ettd oli mahdotonta arvioida potilaan parjgamista kotona tai tydelamassa ilman, etta han

kokeilee niita ensin.

AVH-potilaan ja perheen erilaiset ongelmat ja tuentarpeet vaikuttavat heidan
selviytymiseensa. Haastateltavien mukaan potilaan sairaudesta johtuvat ongelmat ja
vaikeudet heijastuvat perheen hyvinvointiin monin tavoin. Laheinen kokee sairauden
aiheuttamat muutokset vaikeina. Akuuttivaiheen aikana laheinen kokee tuskaa “laheisen
sairastumisesta ja laheisen muuttumisesta vieraaksi henkiloksi” ja pelkoa “sairauden
uusiutumisriskista”. Alussa héata ja huoli ovat niin kokonaisvaltaisia tunteita, etta
haastateltavien oli vaikea kohdistaa niitda mihinkdan tiettyyn asiaan tai tilanteeseen.
Potilaan tilan vakiinnuttua laheisen hétd ja huoli ilmenee konkreettisempina asioina.
Toipumisen edetessé ne kohdistuvat kuntoutuksen menetelmiin, hoidon ja kuntoutuksen
jatkuvuuteen ja ldheisen omaan kykyyn osallistua potilaan hoitoon ja kuntoutukseen.
Jatkuva hata ilmenee laheisessa epadtietoisuutena siitd, mita potilas voi tehda ja mita
hanen kanssaan uskaltaa tehdd. L&heinen kantaa jatkuvaa huolta siita, “ettd
kuntoutetaanko, kun joutuu terveyskeskukseen”. Potilaan toipumisvaiheen aikana kotona
laheisen voimavarat hoitaa potilasta voivat hiipua, han itse vasyy ja uupuu. Vasyminen ja
uupuminen ilmenevat laheisessa masennuksena ja alakulona.

... niin tuota myds omaisilla tahtoo voimat uupua ja omainen uupuu ja masennusta on

heilla hyvin vahvasti”.

Tassa tutkimuksessa AVH-potilaan perheen selviytymiskeinot ryhmiteltiin selviytymista
helpottaviin ja sita estaviin tekijoihin. Haastateltavien mukaan potilaan perheen
selviytymista helpottavat perheen toiveiden ja odotusten toteutuminen, omaishoitajuus,
ohjauksen auttavuus ja konkreettiset elamaa helpottavat asiat. Toiveiden ja odotusten

toteutumisen edellytyksena katsottiin olevan sen, etta laheinen pystyy ja haluaa tuoda ne
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esille. Perheen selviytymista helpottavat toiveiden toteutuminen. Haastateltavien mukaan
omaiset toivovat vertaistuen saamista ja kuulluksi tulemista omissa asioissaan.
Vertaistukirynmat antavat laheiselle mahdollisuuden omien tuntemusten lapikaymiseen
omassa viiteryhmassaan. Sairastuneen lasnaoleminen naissa ryhmissa koettiin estavan
naiden tunteiden esille tulemisen. Haastateltavat kuvasivat perheen selviytymista
helpottavaksi tekijaksi l&heisen omaa valintaa ryhtya omaishoitajaksi. Omaishoitajuutta
kuvattiin potilaan asianajajana, joka toimii aktiivisesti potilaan hoitajana ja auttajana.
Aktiivisuutta kuvattin myds omaishoitajan ennakkoluuloiksi terveydenhuollon toimintaa
kohtaa. Ne liitettiin perheen toiveiden ja odotusten toteutumattomuuteen AVH-potilaan
hoidossa ja kuntoutuksessa. Haastateltavien mukaan laheiselle on téarkeaa, etta potilas
saa oikea-aikaista kuntoutusta mahdollisimman nopeasti. Perheen ohjauksen auttavuus
taas nahtiin perheen myonteisena suhtautumisena terveydenhuollon toimintaa kohtaan ja
perheen sopeutumisena uuteen tilanteeseen. Omaishoitajuutta kuvattin  myos
terveydenhuollon resursseja saastavana tekijana. Haastateltavat liittivat akuuttivaiheen
hoidon jalkeen perheen selviytymisen konkreettisiin arjen elamaan helpottaviin asioihin,
kuten arjessa selviytymiseen, potilaan lAdkehoidon hallintaan ja etuuksien saamiseen.

"He kylla usein kaipaa usein naista ensitietoryhmatilaisuuksista, etta ei valttamatta se oma
sairastunu siina mukana”...

"Ettd tota hdn on sen roolin ottanut ja heilla ei kdyda kuin kerran viikossa jakamassa

ladkkeet”.

Taman haastatteluaineiston mukaan perheen selviytymista estavat tekijat liittyivat perheen
ohjaukseen ja omaishoitajuuteen. Ohjauksen vaara ajoitus kytkeytyi laheisen tiedon ja
ohjauksen vastaanottokykyyn ja tiedon ja ohjauksen sisaltéon. Laheinen ei pysty
akuuttivaiheessa vastaanottamaan tietoa ja ohjausta, koska han on shokissa tai koska
annetulla tiedolla ei siind tilanteessa ole hanelle merkitysta. Haastateltavien mukaan
vaarin kohdennettu tiedollinen tuki ilmenee myohemmin siten, ettd "kuitenkin omaiset

kokee, ettd eivat ole saaneet mitdén tietoo, ku eivat ole pystyneet vastaanottamaan sita”.

Selviytyminen liitettiin  tassa tutkimuksessa myds perhedynaamisiin tekijoihin, kuten
vaikeista asioista puhumiseen ja omaishoitajan ja potilaan valiseen suhteeseen
sairastumisen jalkeen. Laheisen on vaikea puhua potilaan kuullen aroista asioista, ja h&n

jaéa sen takia vaille tukea. Laheinen voi ohjauksen puutteen takia ymmartad asioita vaarin



43

tai muodostaa niista vaaria oletuksia ja uskomuksia, jotka maarittavat jatkossa pitkaankin

hanen selviytymistaan omaishoitajana.

5.2.2. AVH-yhdyshenkilon verkostoituminen

Tahan tutkimukseen valikoituneet kohdeorganisaatiot sijoittuivat kolmen sairaanhoitopiirin
alueelle. Sairaanhoitopiirit olivat AVH-yhdyshenkilon tyon kehittamisessa eri vaiheissa.
Joillain alueilla toiminta oli jo vakiintunutta. Toisilla alueilla toimintaa oltin vasta
kaynnistamassa. Sairaanhoitopiirista rippumatta se oli kuitenkin paapiirteiltdén kehittynyt
tai kehittymassa samoin tavoin. Tassa tutkimuksessa AVH-yhdyshenkilon tyon
verkostoituminen ryhmiteltin  AVH-yhdyshenkilén hoidolliseen ja ammatilliseen
verkostoon. Naissa verkoissa toiminta levittaytyy maatieteellisesti valtakunnalliseen,
alueellisiin ja paikallisiin yhteistyémuotoihin. Alueellisella ja paikallisella tasolla AVH-
yhdyshenkil6 verkostoitui AVH-potilaan hoito- ja palveluketjua seuraten. Valtakunnallisella
tasolla AVH-yhdyshenkilotoiminta kattoi koko maan. Valtakunnallisen ja alueellisen tason
AVH- yhdyshenkilotoiminta liittyi ammatillisen verkoston toimintaan. Paikallisen tason

toiminnalla oli seka hoidollisen ettd ammatillisen verkoston piirteita.

AVH-yhdyshenkilén hoidollinen verkostoituminen
Haastatteluaineiston mukaan hoidollisen verkoston toiminta voitiin ryhmitella sitd ohjaaviin

periaatteisiin, verkoston toimijoihin, tehtaviin ja verkoston toimivuutta kuvaaviin tekijoihin
(kuvio 2).

AVH-yhdyshenkilén hoidollisen verkoston
toimintaa ohjaavat periaatteet

gYnTi}gdeshenkilbn hoidollisen verkoston AVH-yhdyshenkilén hoidollinen

verkostoituminen

AVH-potilaan ja hdnen perheensa

tukeminen verkoston tehtavana

AVH-yhdyshenkilén hoidollisen verkoston
toimivuus

Kuvio 2. AVH- yhdyshenkilon hoidollinen verkostoituminen

AVH-yhdyshenkilon hoidollisen verkoston toimintaa ohjaavat periaatteet. AVH-
yhdyshenkilén hoidollisen verkoston toimintaa ohjaaviksi periaatteiksi kuvattiin vasta-

vuoroisuus, omatoimisuus, yksilollisyys, potilaslahtoisyys, perhekeskeisyys, tarkoituksen-
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mukaisuus, jatkuvuus ja tilanteisuus. Potilas- ja perhekeskeisyys kasitettiin potilaan ja
perheen voimavaroihin, tarpeisiin ja toiveisiin perustuvana yksildllisena auttamis-
toimintana. Potilas- ja perhekeskeisyydella tarkoitettiin myos tilanteen mukaista toimintaa,
jolloin potilaan ja perheen tapaamisessa ja ohjauksessa otetaan huomioon heidan tiedon
vastaanottokykynsa. Ohjaustilanteen haluttiin olevan vastavuoroista kommunikaatiota,
josta "molemmat osapuolet siitd jotain sais” ja "ettd se ei olis pelk&stdadn sita, etta
esitelladn toisemme”. Omatoimisuuden tukemisella tarkoitettiin kaikissa AVH-potilaan ja
perheen kohtaamistilanteissa kaytettavdd toimintatapaan, joka edesauttaa heidan
itsendista selviytymistddn. Hoidon jatkuvuus koettiin tarkedksi potilaan ja perheen
yhdenmukaisen hoidon tahden. Tarkoituksenmukaisuudella tarkoitettiin potilaan ja
perheen tapaamisen suunnittelua ja toteutusta tilanteen mukaan vaihtuvan yhteistydtahon
kanssa. Liséksi hoidon jatkuvuuden toteutumista kuvattin saumattomaksi hoito- ja
palveluketjuna.

... Joka tapauksessa yhdyshenkil6 tekis kaikin puolin niinku naissa etuusasioissa
yhteisty6té aina tyota sen henkilon kanssa, joka hoitaa naita etuusasioita”.

AVH-yhdyshenkilon hoidollisen verkoston toimijat. AVH-yhdyshenkilén hoidollisen
verkoston toimijat olivat yhdyshenkilot, AVH-potilas, potilaan perhe ja potilaan hoitoon ja
kuntoutukseen osallistuvat eri tahot ja asiantuntijat. Yhdyshenkilot toimivat paikallisella
tasolla erikoissairaanhoidossa neurologian vuodeosastoilla ja perusterveydenhuollossa
vuodeosasto- ja avohoitotoimipisteissa, kuten kotihoidossa ja terveyskeskuksen
fysioterapiayksikossad. AVH-yhdyshenkilon hoidollisen verkoston palvelun piiriin AVH-
potilas ja hanen perheensad tulivat joko erikoissairaanhoidossa tai perus-
terveydenhuollossa. AVH-yhdyshenkilo tapasi potilaan ja hanen perheensa erikois-
sairaanhoidossa neurologian vuodeosastolla tai omalla vastaanotollaan ja perus-
terveydenhuollossa kotihoidossa, omalla vastaanotollaan, terveyskeskuksen vuode-
osastolla, potilaskerhossa, ensitietoryhmissa tai potilaan kotona.

Tassa tutkimuksessa AVH-yhdyshenkilon hoidollisen verkoston yhteistydkumppanit voitiin
ryhmitella organisaation siséaisiin ja ulkoisiin  yhteistydkumppaneihin. Omassa
organisaatiossa yhdyshenkilé teki yhteisty6td fysioterapeutin, toimintaterapeutin,
perushoitajan, osastonlaakarin, sosiaalityontekijan, puheterapeutin, kuntoutustyéryhman
jasen, taloustoimiston henkilokunnan ja depressiohoitajan kanssa. Oman organisaation
ulkopuolella hanen yhteistydkumppaneitaan olivat potilaskerhon jasenet ja kunnan eri
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toimipisteiden, kuten kotihoidon, sosiaalitoimen ja Kelan, tyontekijat. Lisaksi jotkut AVH-
yhdyshenkil6t tekivat yhteisty6ta seurakunnan tyontekijoiden ja muiden jarjestdjen, kuten
Kunnan elékejarjeston, kanssa. Perusterveydenhuollossa tydskenteleva yhdyshenkilod teki
yhteisty6téd myos erikoissairaanhoidossa tydskentelevan fysioterapeutin, neuropsykologin,

kuntoutusohjaajan tai AVH-yhdyshenkilon kanssa.

AVH-potilaan hoidon jatkuvuus hoidollisen verkoston toimivuuden kuvaajana. Tassa
tutkimuksessa AVH-yhdyshenkilon hoidollisen verkoston toimivuutta kuvaavat
merkitykset ryhmiteltiin potilaan hoidon jatkuvuutta edistaviin ja ehkaiseviin tekijoihin.
Hoidon jatkuvuutta edistaviksi tekijoiksi kuvattiin hoitotietojen siirtyminen, AVH-
yhdyshenkilén yhteystietojen jakaminen, jatkohoitosuunnitelman laatiminen ja hoidon
jatkuvuutta tukevat tyokaytannot.

Haastateltavien mukaan toimivat lahetekaytannot ja epikriin sisaltaméa jatkohoidon
kannalta olennaisen tieto ovat tarkeimmat hoidon jatkuvuutta edistavéksi tekijaksi. AVH-
yhdyshenkil6 saa tiedon alueensa AVH-potilaista potilaan tai h&nen perheensa
yhteydenoton tai erikoissairaanhoidosta ja perusterveydenhuollosta saamansa lahetteen,
epikriisin, perusteella. Erikoissairaanhoidosta kotiutuvien AVH-potilaiden hoitotiedot
siirtyvat sovitusti AVH-yhdyshenkilolle potilaan tietoisen suostumuksen perusteella.
Tietoinen suostumus edellyttad, ettd potilas on saanut tietoa AVH-yhdyshenkilon tyosta ja
ettd potilas on antanut kirjallisen luvan epikriisin [&hettamiseen. Yhdyshenkilon tyosta
tiedottaminen on tarkeaa, koska ilman tietoa potilaat ja heidan laheisensa eivat osaa
ottaa yhteyttd yhdyshenkil66n. Hoitotietojen siirtyminen ja yhdyshenkilon tyosta
tiedottaminen ovat keskeisia tekijoita sille, ettéa potilaat ja heidan laheisenséa ylipaataan
paatyvat terveydenhuollossa AVH-yhdyshenkilon tyon piirin.  Epikriisikaytannon
yllapitaminen edellyttda jatkuvaa seurantaa.

"Mut ei kaikille on annettu se mahdollisuus tai annetaan se tieto, et on ihmisia.”

Epikriisin saaminen ja sen sisaltama mahdollinen toimeksianto ovat AVH-potilaan AVH-
yhdyshenkil6lle antamat valtuudet ottaa yhteys potilaaseen ja hoitaa hanen asioitaan.
Jatkohoidon kannalta olennainen tieto siséltdad tiedon potilaan ja perheen saamasta
ohjauksesta, heille jaetusta kirjallisesta materiallista, heille naytetyista videoista ja siita,
mitd asioita AVH-yhdyshenkilon tulee viela kerrata potilaan tai perheen kanssa.

Kuntoutussuunnitelman tavoitteiden ja suositusten toteutumisen arvioimiseksi ja
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seuraamiseksi epikriissa tulee olla selvat merkinnat potilaan hoidon ja kuntoutuksen
tavoitteista, potilaan saamista apuvdlineistd, avuntarpeesta, elamantilanteesta, asunto-
olosuhteista ja hoitovastuun siirtymisesta perusterveydenhuoltoon. Kartoittaessaan
potilaan ja perheen elamantilannetta yhdyshenkilon tarvitsee liséksi tietoja potilaan
sairaalahoidon aikaisista erityisongelmista, sairastumisesta ja siitd, mita potilaalle on
tapahtunut. Tiedoksianto AVH-yhdyshenkillle sisaltaa tiedon siitd, miksi potilas siirtyy
yhdyshenkilén seurantaan ja mita yhdyshenkilon odotetaan tekevan. Selvalla tiedoksi-
annolla haastateltavat tarkoittivat epikriisissa olevaan merkintaéa kotikdynnin tekemisesta
ja kuntoutus- ja ensitietoryhmiin sijoittamisesta.

...Jos siind on selvd pyyntd, pyydetaan tekemaan kotikaynti, niin silloin ma pystyn

tarttumaan siihen”.

AVH-potilaan ja hanen laheisensa toiveet ja tarpeet ja AVH-yhdyshenkilon tyokaytannét ja
resurssit vaikuttavat jatkotoimenpiteiden ja jatkohoitosuunnitelman tekemisen.
Haastateltavat kertoivat tekevansa jatkohoitosuunnitelman tarpeen mukaan. Kun AVH-
yhdyshenkilé pystyi irrottautumaan perustehtavastdédn yhdyshenkilén tyohon, hanella oli
madollisuus ottaa potilas myods seurantaan omalle vastaanotolleen. Potilaalle ja hénen

laheiselleen annetaan kuitenkin aina mahdollisuudesta ottaa yhteytta tarpeen mukaan.

AVH-yhdyshenkilén hoidollisen verkoston toimintaa ohjasivat myds erilaiset tyélle laaditut
sopimukset ja suositukset. Niitd laadittiin asioille joiden haluttiin olla yhtenevia. Niiden
laatimisesta, yllapidosta ja kehittamisestd vastasi AVH-yhdyshenkilon ammatillinen
verkosto (ks. kohta AVH-yhdyshenkilon ammatillinen verkostoituminen). Yhtenéaiset
toimitavat tukivat hoidon jatkuvuutta. Naiksi toimintatavoiksi haastateltavat mainitsivat
potilasohjauksen ja epikriisin sisallon ja potilaan ja perheen tiedottamisen AVH-
yhdyshenkilon tydsta.

"Tavallaan tietéis niinku, mink& tiedon se ihminen saa siella osastolla ja sitten osais vahan

suhteuttaa itteki sita, asioita.”

Tassa tutkimuksessa hoidon jatkuvuutta estaviksi tekijoiksi kuvattiin hoitotietojen
siirtymiseen, AVH-yhdyshenkilon yhteystietojen jakamiseen, jatkohoitosuunnitelman
laatimiseen ja tydbn organisoimiseen liittyvat ongelmat. Toimimattomat lahetekaytannét ja
jatkohoidon  kannalta epdaolennaisten hoitotietojen  siirtyminen  muodostuivat

merkittavimmiksi hoidon jatkuvuutta estava tekijoiksi. Suurin ongelma oli se, etta
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erikoissairaanhoidosta ei aika ajoin tule lahetteita. Lisdksi perusterveydenhuollossa
puolella ei ollut luotu toimivaa lahetekaytantoa lainkaan.
"Mutta toisaalta niin terveyskeskuksesta he ei oo luonnu sita kaytantéd, kun sielta

vuodeosastolta joku l&htee niin sielta taytyis kans”.

Tassa tutkimuksessa jai epéaselvéksi, miten terveyskeskuksen vuodeosastolta kotiutuva
AVH-potilas ohjautuu AVH-yhdyshenkilon palveluiden piiriin. Yhdyshenkilot kertoivat, etta
potilaita on aika ajoin vahan. Mieleen nousee kysymys, ettd ovatko erikoissairaanhoidosta
kotiutuvat potilaat niin hyvakuntoisia, etta he eivat niinkdan tarvitse AVH-yhdyshenkilon
palveluita. Potentiaalisin potilasryhma saattaisikin olla perusterveydenhuollosta kotiutuvat

potilaat.

Eriytyneet potilastietojarjestelmat ja jatkohoidon kannalta epéaolennaisen tiedon siirtyminen
koettiin ongelmaksi. Erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon eriytyneet potilastieto-
jarjestelmét tekivat tiedon kulun hitaaksi. Haastateltavat kuvasivat epéolennaista tietoa
tiedon puutteena tai sen laatuongelmina. Tasmallisempaa tietoa kaivattiin jatkohoito-
suunnitelmasta, potilaan saamasta ohjauksesta, potilaan avuntarpeesta ja AVH-
yhdyshenkilén toimeksiannosta. Jotkut haastateltavista olivat tyytymattomia pelkkaan
epikriisin antamaan tietoon. He kaipasivat sen rinnalle syvallisemp&a hoitoty6n tietoa.
Epikriisi& pidettiin rutiinimaisina hoitotiedon lahteena. Hoitotyon l&hetteen tarpeellisuutta
perusteltiin silld, ettd se sisaltdd enemman tietoa potilaan selviytymisesta ja perheen
tilanteesta kuin laakarin tekema epikriisi.

"Ma kaipaan sellasta hoitajalta hoitajalle viestia”.

AVH-yhdyshenkilén yhteystietojen jakamiseen liittyi ongelmia. Osa haastateltavista ei
osannut tarkalleen kertoa, kenelle tietoja jaetaan ja miten niité jaetaan. Toiset olivat sita
mielta, ettda yhdyshenkilon tiedotelehtinen ei ollut riittavan ohjaava. He arvelivat, etta
potilas ei saa tiedotteesta tarpeeksi hyvaa kuvaa siitd, missa tilanteessa hanen tulee ottaa
tai miten han voi ottaa yhteyttda yhdyshenkiloon. Yhtenda syyna potilaiden véahaiseen
yhteydenottoon pidettiin sitd, etta kaikki potilaat eivat ilmeisesti ole saaneet yhdyshenkilon
yhteystietoja. Toiseksi syyksi mainittiin se, etta potilaat voivat unohtavat saamansa tiedon,
eivatkd sen vuoksi ota yhteyttd yhdyshenkiloon. Lisaksi arveltiin, ettd kaikki AVH-
yhdyshenkil6t eivat aktiivisesti tiedota toiminnasta, koska heilla ei ole ty6hon varattu

yhtaan tydaikaa ja koska pelataan lisatyon kuormittavan heita.



48

Tiedottamisen ongelmana erikoissairaanhoidossa pidettin myos sitd, ettd oikean AVH-
yhdyshenkilén [6ytdminen oli joskus vaikeaa. Potilaan palvelupiirin tai kotikunnan
yhdyshenkilén yhteystietojen l6ytdminen rekisterista oli tyolastda. Etenkin se kuvattiin
vaikeaksi tilanteessa, joissa potilas asui suuressa kaupungissa tai kuntayhtymassa, joiden
AVH-yhdyshenkil6 oli kaupungin useamamman terveyskeskuspiirin tai useamman kunnan
yhteinen yhdyshenkilo. Haastateltavat kuvasit “"salapoliisitydksi” oikean yhdyshenkilon
etsimistd. Suuren kaupungin yhdyshenkilo etsittiin rekisteristd potilaan kotiosoitteen,
kaupunginosan, terveyskeskuspiirin ja neuvolapiirin perusteella. Pienen kunnan
yhdyshenkil6 etsitddan kuntayhtymé&n mukaan. Pienen kunnan kuuluminen tiettyyn
kuntayhtymaéan ei ollut aina itsestdan selva asia. Etsimisessa meni aikaa. Tiedottamisen
ongelmat liitettiin myos aikaresursseihin. Jotkut yhdyshenkilot olivat sitd mielta, etta heilla
ei ole erikseen aikaa l&hettaa potilaalle heidan yhteystietojaan tai heilla ei ole aikaa soittaa
potilaalle epikriin saapumisen jalkeen. He olivat sitd mielta, etta epikriisissa tulee olla
selkea tiedoksianto heille interventiota varten ja etta lahettavan tahon tulee myos tiedottaa
AVH-potilasta AVH-yhdyshenkilon tydsta.

... ’ettd ma postittaisin kaikille ja mun pitais itte hoitaa ja, ettd en ma siihen oo ainakaan

lahteny ny talla hetkella”.

Haastatteluaineiston mukaan AVH-yhdyshenkilot toimivat monin eri tavoin.
Haastateltavien mukaan AVH-potilaan seurannan tarvetta ei talla hetkella kirjata potilaan
jatkohoitosuunnitelman. Osa haastateltavista kertoi, ettd tarvetta jatkoseurannalle ei
juuri ollut. Toiset olivat sitd mielta, etta kotikdaynteja tulisi tehda enemman, mutta talla
hetkell& niiden tekemiseen ei ole resursseja. Joidenkin mielestd hoidon valimatkat olivat
niin pitkat, etta niiden arveltiin rasittavan AVH-potilasta.

"lhminen, joka ei kaupunkia tunne, joutuu sita kylla karttojen avulla etsimaan”.

AVH-potilaan ja hadnen perheensa selviytymisen tukeminen verkoston tehtavana.
Haastateltavien mukaan potilaan ja hanen perheensa tukeminen on AVH-yhdyshenkilon
tyon ydintehtavana. Tassa tutkimuksessa potilaan ja hanen perheensa selviytymisen
tukeminen ryhmiteltiin hoidollisen verkoston tydmuotoihin ja tyotmenetelmiin. AVH-
yhdyshenkilon hoidollisen verkoston tydmuodot voitiin edelleen nimeta puhelin-
neuvonnaksi, AVH-yhdyshenkilén vastaanottotoiminnaksi, ensitietoryhmiksi, potilas-

kerhotoiminnaksi, kotikdynneiksi ja koko vaestélle suunnattuihin tempauksiksi.
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Puhelinneuvonta on AVH-yhdyshenkilon tyén hoidollisen verkoston perustydmuoto,
koska AVH-potilailla ja heidan omaisillaan on mahdollisuus ottaa yhteyttd puhelimella
yhdyshenkil66én koska tahansa. Se oli yhdyshenkildiden ensisijaisesti kayttdma
yhteydenottokanava kotiutuneeseen potilaaseen. Siitéd huolimatta osa yhdyshenkildista ei
kuitenkaan ottanut aktiivisesti yhteytta potilaaseen, koska heilla ei ollut siihen aikaa tai
tyonantajan lupaa. Toiset toimivat aktiivisemmin, koska heill&a oli tydnantajan lupa kayttaa
ty0aikaa potilaalle soittamiseen. Yhdyshenkilot ottivat eri vaiheessa yhteytta
kotiutuneeseen potilaaseen. Osa otti yhteyttd vain, jos epikriissa oli jokin selva
tiedoksianto AVH-yhdyshenkil6lle, kuten kotiavun jarjestdmisen tarkistaminen. Toiset
soittivat aina potilaille siina vaiheessa, kun kotiutuneen potilaan epikriisi oli tullut. Tallgin
yhdyshenkil6 kysyi potilaan yleiseen hyvinvointiin ja terveyteen liittyvia asioista. Lisaksi
han tiedusteli potilaan tarvetta tavata AVH-yhdyshenkilé henkilokohtaisesti. Jotkut jaivat
odottelemaan potilaan yhteydenottoa. Haastateltavien mukaan AVH-yhdyshenkilon
puhelinneuvonta toteutettiin kaytanndssa paasaantoisesti yhdyshenkilon perustehtavan

lomassa.

Itse AVH-potilaiden tai laheisten yhteydenottoja oli ollut myds vahan. Potilaille jaetaan
kotiutusvaiheessa AVH-yhdyshenkilon yhteystiedot ja hdnelle kerrotaan mahdollisuudesta
soittaa h&nelle tilanteessa, jolloin kotihoidossa tulee ongelmia. Haastateltavat kuvasivat
ongelmaksi juuri sitd, ettd usein yhteydenotto jd& potilaan tai perheen vastuulle. He
arvelivat, ettd potilaat eivat soita sen takia, ettd eivat halua tavata AVH-yhdyshenkilo tai
ettd heilla ei ole siihen tarvetta. Lisaksi he olivat sitd mielta, ettd potilaan sairaudesta
johtuvat ongelmat, kuten aloitekyvyttdomyys ja muistivaikeudet, heikentavat heidan
kykyaan ottaa itse aktiivisesti yhteytta. Haastateltavat arvelivat, ettéa todellinen tarve tavata
AVH-yhdyshenkilé on kuitenkin nykyista suurempi.

...’se on paljon puhututtanut justiinsa sitten se kun se yhteydenotto jAd sen potilaan tai

omaisen varaan’...

Haastateltavien mukaan AVH-potilaiden yhteydenotot liittyivat hoitoon, kuntoutukseen ja
kaytannon elamantilanteissa ilmeneviin ongelmiin, kuten “lentdmiseen”. Hoito-ongelmat
koskivat "laakitysta” ja "pelkoa sairauden uusiutumisesta”. Liséksi potilaat olivat halunneet
lisatietoa potilaskerhotoiminnasta. Koska potilailla oli usein ollut tarve myds vain "kertoa
sairastumisesta ja kaikki alusta asti”, puheluihin kului paljon aikaa. Potilaan laheisen

yhteydenotot liittyivat hétdédn saada neuvoja potilaan terveydentilan muutoksiin ja
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tarpeeseen saada neuvoja potilaan hoitoon liittyviin asioihin. Yleensa hoitoon liittyvia

lisdohjeita kysyttiin potilaan laakehoidon ongelmiin.

AVH-yhdyshenkilét, joilla oli mahdollisuus irrottautua perustehtavasta suunnitellusti, pitivéat
AVH- yhdyshenkilén vastaanottoa. Vastaanottoaikaa he kayttivat epikriisien lukemiseen
ja niiden perusteella tehtavan hoitosuunnitelman laatimiseen, potilaalle soittamiseen ja
tapaamisesta sopimiseen, potilaan ja perheen tapaamiseen ja ammattikirjallisuuden
lukemiseen.

..'se jaa mulle mieleen, ettd mulla on tammonen télla mun alueella, jos tulee

yhteydenotto”...

AVH-yhdyshenkilén vastaanotolle potilaat ja heidan l&aheisensa tulivat joko yhdyshenkilén
yhteydenoton tai heiddn oman aloitteensa perusteella keskimaarin kolmen kuukautta
kotiutuksen jalkeen. Haastateltavat kuvasivat yhdyshenkilén, potilaan ja hanen laheisensa
tapaamista kohtaamiseksi. Heidan mielestddn kohtaaminen oli "positiivinen juttu”, kun
yhdyshenkilon ja potilaan tai laheisen vélinen vuorovaikutus oli luontevaa. Haastateltavat
kuvasivat vuorovaikutusta potilaan ja laheisen kanssa helpoksi, kun potilas tai laheinen oli
itse ottanut yhteyttd yhdyshenkil66én ja kun tapaamisesta oli sovittu yhdessa. Kun
tapaamisen perustui potilaan tai laheisen etukateen tai tapaamistilanteessa esille tuoma
ongelmaan, asiaan tai potilaan epikriisiin kirjattuun tiedoksiantoon, se sujui luontevasti ja
se johti my6s usein jatkotoimenpiteisiin.

... Jos joku haluu jonkin kotihoito-ohjeen, niin voin ottaa kontrollikaynnille sitten

mydhemmin”.

AVH-yhdyshenkilén ja potilaan tai laheisen tapaamisen onnistumiseen vaikuttivat myods
keskindaisen kommunikaation sujuminen ja toinen toisensa tunteminen. Haastateltavat
kertoivat, ettd kun potilas ja laheinen saivat vaikuttaa siihen, keta vastaanotolla oli l1asna,
vuorovaikutustilanteesta syntyi luonteva. L&heisen lasnéoloa jopa pidettiin suotavana
silloin, kun potilaalla oli muistinongelmia tai puheentuoton tai puheen ymmartdmisen
vaikeuksia. AVH-potilaan elamankaaren eri vaiheiden tunteminen tai potilaan tai laheisen
tunteminen muun asiayhteyden kautta helpotti vuorovaikutusta tapaamistilanteessa.
Haastateltavat arvelivat myos, ettd potilaan ja hénen l&heisensa oli helpompi ottaa
yhteyttéa entuudestaan tuttuun tyontekijaan kuin vieraampaan henkil6on. Ihmiset tunsivat

toisensa entuudestaan paremmin pienilla paikkakunnilla kuin isoissa kaupungeissa.
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Kotihoidossa hoitosuhteet potilaaseen ja heidan laheisiinsa olivat olleet jo ennen potilaan
sairastumista yleensa pitkat. Lisaksi AVH-yhdyshenkild oli tavannut potilaan tai hanen
lAheisensa aiemmin jonkin muun asian yhteydessd, kuten fysioterapiatilanteessa
terveyskeskuksen vuodeosastolla.

...’sellasen asian ma oon kokenut helpottavana, ettd ma tavalla tai toisella tunnen jo

entuudestaan”...

Jos AVH-potilaan haastattelu seurasi rutiininomaisesti potilaalle suunniteltua ohjaus-
runkoa, se ei yleensa johtanut jatkotoimenpiteisiin. Haastateltavat kuvasivat AVH-
yhdyshenkilén ja potilaan tai laheisen tapaamista vaikeaksi silloin, kun siihen liittyi
negatiivisia tunteita, kuten potilaan ahdistusta. Potilaan ahdistus liittyi useimmiten hénen
kokemuksiinsa sairastumisesta, sairaudesta selviytymisesta tai saamastaan hoidosta.
Negatiiviset hoitokokemukset johtuivat useimmiten potilaan kokemasta ohjauksen
puutteesta. Lisaksi ne liittyivat potilaan samaan vaaraan tietoon AVH- yhdyshenkilon
tyosta. Yhdyshenkilon oli vaikea muodostaa potilaan elaméantilanteesta kokonaiskuvaa, jos
potilas peitteli ongelmiaan tai jos han ei halunnut kertoa niistd. My6s potilaan muisti-
ongelmat tai puheentuoton vaikeudet tekivét keskindisen vuorovaikutuksen hankalaksi.

...’se on aika vaikeaa joskus sitten jokin hankala tilanne tietysti siind mielessa, etta kun

kun ei voi tavallansa puhua sellaisista asioista, joita ei 0o olemas”...

Potilaan ohjaus ja neuvonta koettin myds vaikeaksi tilanteissa, jolloin potilas ei ollut
halukas ottamaan vastaa tietoa ja jolloin ohjaus oli "tavallaan sellaista tuputtamista”. Myos
AVH- yhdyshenkilon oma riittamattomyyden tunne hallita tilannetta vaikeutti luontevan
vuorovaikutustilanteen syntymisté. Haastateltavat kuvasivat osaamattomuudentunteitaan
noyryyden, pienuuden ja mitattémyyden tunteiksi.

..."jotenkin on se omakin tietokin on niin hukassa, etté pitaa lahtee ihan lahteen ettiin niita
asioita”.

AVH-yhdyshenkilon  vastaanotolla k&siteltavat asiat liittyivat  potilaan  kotona
selviytymiseen, laékitykseen, kuntoutumiseen, kuntoutuskurssille hakeutumiseen, sai-
rauden riskitekijoihin ja niiden kartoittamiseen ja potilaskerhotoimintaan. Tapaamisten
yhteydessa yhdyshenkilo sai myds hyvan kuvan potilaan mahdollisesta tulevasta
kotihoidon tarpeesta. Haastateltavat kertoivat myds, etta laheisella oli tarve keskustella

emantilanteestaan jonkun perheen ulkopuolisen henkilén kanssa.
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"Mulla on sellanen kasitys, ettd sellanen ty0 taikka tukeminen oli omaisille niin tuota
hyodyllista”.

AVH-yhdyshenkilén vastaanottotoiminnalla oli myds palveluohjauksen piirteitd. Kun
yhdyshenkilon oma ammattitaito ei riittanyt potilaan ongelman hoitamiseen, han ohjasi
potilasta ottamaan yhteytta toiseen hoitotyontekijaan. Haastateltavat kuvasivat etenkin
potilaan mielialaongelmia vaikeasti kohdattavina asioina.

... psyykkiset ongelmat tulee ohjata muualle”.

Ensitietoryhmien jarjestdamisessa oli sairaanhoitopiirikohtaisia ja kuntakohtaisia eroja.
Haastateltavien mukaan paaséantoisesti vastuun niiden jarjestdmisesta kuuluin
perusterveydenhuollolle. Ensitietoryhmét koostuivat yleensa viidesta noin tunnin pituisesta
ryhmatilaisuudesta, joiden aiheet olivat erilaiset. Ne koskivat sairautta, sairastumista, sen
hoito ja kuntoutumista ja sosiaaliseen tukeen liittyvista asioita. Ensitietoryhmien
koordinointivastuu oli AVH-yhdyshenkilGilla. Erikoissairaanhoidossa jarjestettiin lahinna
omaisille suunnattuja info-tilaisuuksia. Joissain kunnissa ensitietoryhmia jarjestettiin osana
perusterveydenhuollon toimintaa. Kunnissa, joissa yhdyshenkild toimi aktiivisesti mukana
potilaskerhotoiminnassa, ensitietoryhmat jarjestettiin potilaskerhon toimintana, mutta
yhteisty6sséa terveydenhuollon kanssa. Ensitietoryhmien toteuttamistavat olivat erilaisia.
Osa oli hyvin strukturoituja asiantuntijaluentoihin perustuvia ryhmatilaisuuksia. Toiset
olivat enemmankin vapaata keskustelua jonkin teeman pohjalta. Ensitietoryhmien
ongelmaksi kuvattiin sitd, "ettd ne ovat sellasta yleiskeskustelua enemmankin”. Niiden
rinnalle potilaat ja laheiset tarvitsivat myo6s vyksilollisempaa ohjausta ja neuvontaa.
Haastateltavien mukaan etenkin l&heiset olivat esittdneet toiveita vertaistukiryhmista.
Perusterveydenhuollossa ja potilaskerhossa pidettaviin ensitietoryhmiin osallistuivat seka
potilaat ettd perhe. Ryhmamuotoisen ohjauksen etuna pidettiin sitd, etta "siind tulee

monesti niin hyvid kysymyksia sitten laajemminkin, mista saa muutkin sitten vinkkeja”.

Potilaskerhotoiminnassa mukana oleminen selvastikin jakoi haastateltavien mielipiteita.
Osa AVH-yhdyshenkildistd toimi potilaskerhossa aktiivisesti olen sen vetdjind, oli sen
perustajajasenid ja tuki sen toimintaa osana yhdyshenkilon ty6ta. Toiset olivat kdyneet
potilaskerhossa kertomassa yhdyshenkilon tydsta tai olivat joskus kayneet tutustumassa
sen toimintaan. Jotkut eivat tehneet lainkaan yhteisty6ta potilaskerhon kanssa. Osa toimii

kerhossa vapaa-ajallaan. Toiset olivat saaneet organisaatioin johdolta luvan kayttaa siihen
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tybaikaa. Haastateltavat kuvasivat rooliaan potilaskerhossa koordinaattoriksi, joka
jarjestdaa ensitietoryhmien lisdksi erilaisia ohjelmallisia tilaisuuksia ja tapahtumia
potilaskerhoon ja joka toimii potilaskerhotoiminnan tukijana. Lisédksi he rekrytoivat uusia
jasenia mukaan potilaskerhoon toimintaan. Haastateltavat pitivat kerho-toimintaa

tarkeana, koska se on merkittava AVH-potilaiden ja heidan perheensa vertaistukilahde.

Kotikaynteja kuvattiin tarkedksi osaksi AVH-yhdyshenkilon tyotd. Tassa tutkimuksessa
kotikayntien tekeminen liitettin  kodinmuutostdihin, potilaan kotona selviytymisen
tarkistamiseen, sen esteiden kartoittaminen ja potilaan masennuksen toteamiseen.
Kotikayntien tekemista pidettiin tarkednd, koska kotona potilaan selviytyminen voitiin
arvioida "realistisemmassa tilanteessa”. Lisaksi kotona ”"pystyy selvemmin sanomaan
mitk& on ne puutteet”, jotka kodinmuutostbita suunnitellessa tulee ottaa huomioon.
Kotikaynnilla tapaa myo6s potilaan perheen. Niiden tekemiseen AVH-yhdyshenkil6illa ei
kuitenkaan ole ollut riittdvasti aikaa. Koko vaestolle suunnatut tempaukset koettiin
mielekkainad lisana tyota. Niissa jaettiin kansalaisille tietoa aivoverenkierron hairigista ja
niiden ennaltaehkaisysta. Koko vaestolle suunnattuja tiedotustilaisuuksia oli kuitenkin

jarjestetty vahan. Niiden koordinoiminen oli aikaa vievaa puuhaa.

Tassa tutkimuksessa AVH-potilaan ja hanen perheensd selviytymistd tukevat
tydmenetelmat voitiin ryhmitella tiedollisen, emotionaalisen ja konkreettisen tuen
tydmenetelmiin. Tiedollisen tuen tydmenetelmiksi voitiin edelleen nimetd kertominen,
kirjallisen tiedon jakaminen, keskusteleminen, neuvominen ja ohjaaminen ja opettaminen.
Kertomista tiedollisen tuen tydmenetelméana pidettiin tarkeaa, koska tiedon jakaminen
potilaalle ja hanen perheelleen oli tarke&dd ja koska tehtavdnkuva edellytti sitd. Tiedon
kertomisessa on huomioitava sen antamisen ajankohta. Ajankohta koettiin oikeaksi, kun
potilas tai laheinen kysyy, kun he haluavat tietoa tai kun he ovat siita kiinnostuneet. Tieto
on annettava ymmarrettavalla tavalla. Tiedon jakaminen sisaltda tiedon arjessa
selviytymisen keinoista, kuten "arkea helpottavista apuvélineistd”. Siihen liittyy myds tieto
sairaudesta, sairastumisesta ja hoitoon hakeutumisesta. Tarkeaa on myos kertoa potilaille
ja perheelle sairauden oireista, tutkimuksista, riskitekijoista ja ennaltaehkaisysta seka
sairauden vaikutuksista elamé&éan ja harrastuksiin. Haastateltavien mukaan AVH-potilaan
ja perheen oli tarked saada tietoa myos siitd, mitd kuntoutuksella tarkoitetaan ja mita
kuntoutusmahdollisuuksia on olemassa. Heille tulee kertoa sopeutumisvalmennus-

kursseista ja vammaispalvelun tarjoamista etuuksista, kuten kuljetuspalveluista ja kodin
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muutostoista. Lisdksi kerrotaan potilaskerhotoiminnasta, potilaskerhoon liittymisesta ja
ensitietoryhmista. Kertomisen tueksi jaettiin kirjallista materiaalia monin eri tavoin, kuten
esitteina, monisteina ja tiedotuslehtisind. Tiedotuslehtisia jaettiin kerhotoiminnasta ja AVH-

yhdyshenkilon tydsta. Lisaksi tyopisteissa pidettiin esilla erilaisia julisteita.

Haastateltavat kuvasivat keskustelemista tiedollisen tuen menetelmana henkilo-
kohtaiseksi keskusteluksi potilaan tai hanen l&heisensa kanssa. Henkilokohtaisen
keskustelun apuna kaytettiin valmiita ohjausrunkoja tai kirjallista ohjausmateriaalia. Se
pohjautui usein myods yksittdisen aiheeseen, kuten sairauteen, riskitekijoihin tai
potilaskerhotoimintaan. Siitd keskusteltiin sitten syvemmin. Keskusteluteemat kasittelivat
joskus myds henkil6kohtaisempia aiheita, kuten masentumista ja sairastumisen koko
historiaa ja sen kokemista. Keskustelemista kuvattin myods ryhmakeskusteluksi, joka
pohjautui myds johonkin alustukseen tai "virtsankarkailun”, "verenpaineen” tai "jalkojen

hoidon” teemaan.

Neuvontaa kuvattiin potilaan tarpeiden kartoittamisena, hanen elamantapaansa
vaikuttamisena ja neuvonnan Kkertaamisena ja sen sisdllon ymmartdmisen
vahvistamisena. Haastatteluaineiston mukaan kartoittaminen sisaltda potilaan laakityksen
ja sairauden riskitekijoiden kartoittamisen. Sairauden riskitekijoiksi nimettiin tupakointi ja
korkeat rasva-arvot. Liséaksi selvitettin potilaan ja perheen toiveet ja potilaan
selviytymiseen vaikuttavat tekijat. Potilaan toiveet liitettin hd&nen kiinnostuksen
kohteisiinsa, harrastuksiinsa ja muihin hoitoa ja kuntoutusta koskeviin toiveisiin. Potilaan
selviytymisen kannalta tarke&né pidettiin tietoa potilaan ja perheen elaman sosiaalisesta
tilanteesta, jota kuvattiin kotiolosuhteiksi, perheen selviytymiseksi, potilaan selviytymiseksi
paivittaisista toimissa ja potilaan apuvéalineiden tarpeeksi.

...”M& n&éan yhtena tarkeena osana sen perheen”...

Potilaan elaméantapaan vaikutettin monin keinoin. Elamantapamuutoksia kuvattiin
pyrkimyksiksi ennaltaehkaista sairauden uusiutuminen neuvomalla potilasta ja perhetta
sairauden riskitekijoiden hoidossa. Potilaan elamantapaan vaikuttamisen Kkeinoiksi
kuvattiin my6s potilaan ottaminen mukaan hoidon suunnitteluun ja toteutukseen héanen
kykyjensa mukaan. Liséksi silla tarkoitettin ohjausmateriaalin [&pikdymista yhdessa

potilaan kanssaan.
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...’se olis kans semmonen, ettd se pelkka antaminen ei riitd vaan kylla niita tulis yhdessa

katella”.

AVH-potilaan sairastumisen jalkeiseen elamantapaan pyrittiin vaikuttamaan myds kotona
selviytymista tukevilla yksil6llisilla ratkaisuilla. Vaikuttamiskeinoiksi nimettiin auttamis-
keinojen yhdessd pohtiminen, miettiminen, etsiminen, kehittdminen ja kokeileminen.
Elamé&ntapamuutoksia, joihin télla tavoin haettiin ratkaisuja, kuvattiin ladkehoidon
toteuttamiseksi, kodin muutostdiksi ja AVH-potilaan kotona selviytymisen harjoitteluksi,
suunnitteluksi ja toteuttamiseksi.

"Et kaikki n&a lagkehoidon ja ndméa tdmmaoset et niihin on sit omia ratkaisuja keksitaan,
etta miten se sujuis kaikkein parhaiten et”.

Haastateltavien mukaan potilaan ja perheen neuvonta vaatii tiedon kertaamisen ja sen
ymmartamisen vahvistamisen. Tiedon kertaamisen keinoiksi mainittin  jatkuva
kertaaminen, jolloin Vviitattiin tiedon kertaamiseen potilaan hoito- ja palveluketjun
jokaisessa vaiheessa. Tiedon kertaamisen tueksi oli erdasséa sairaanhoitopiirissé kehitetty
potilaan mukana kulkeva ohjauskaavake, johon oli kirjattu potilaan ja perheen siihen asti
saama ohjaus ja neuvonta. Lisaksi pidettiin tarkeana, ettd asioita kerrataan aina
kulloisenkin potilaan ja perheen yksilollisen tarpeen mukaan ja etta heidan kysymyksiinsa
aina vastataan. Neuvonnan tiedon vahvistamisella tarkoitettiin tiedon lapikaymista jonkun
ajan kukuttua potilaan kanssa uudelleen.

...”ajatuksena on, etta sita jatketaan hoitoketjun ajan sitd omaisten ohjausta ja niin etta

kerrtaan sitten ohjausta, mita on aikaisemmin saanu”...

Opettaminen ja ohjaaminen neuvonnan menetelmina sisalsivat AVH-potilaan ja hanen
perheensd opettamisen ja ohjaamisen paivittisissa toimissa. Paivittaisilla toimilla
tarkoitettiin syomista, juomista, peseytymistd, pukeutumista ja liikkumista. Ohjauksen ja
opettamisen yhdenmukaisia menetelmia pidettiin tarkeind oppimiseen onnistumiseen

vaikuttavina tekijana.

Tassa tutkimuksessa AVH-potilaan ja hanen perheensd selviytymistd tukevat
emotionaalisen tuen tydmenetelméat ryhmiteltiin kuuntelemiseen, kuulemiseen, rinnalla
kulkemiseen ja kannustamiseen. Kuuntelemisella tarkoitettin potilaan ja hénen

laheisensa tarpeiden, toiveiden ja sairastumisen heissd synnyttaneiden tunteiden
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kuuntelemista. Potilaan tarpeiden ja toiveiden kuunteleminen liitettiin h&nen ajatuksiinsa ja
ideoihinsa hoidon ja kuntoutuksen toteuttamisesta. Potilaan laheisen tarpeiden
kuunteleminen yhdistettiin hanen tarpeisiinsa kertoa potilaan sairastumiseen liittyvista
tapahtumista ja hoitokokemuksista. Hoitokokemuksilla tarkoitettiin asioita, jotka ovat olivat
"mennyt hyvin” ja niitd jotka olivat "mennyt huonosti”. Laheisen kuuntelemisen toiveet
liittyivat hanen esittdmiinsa toiveisiin ja ajatuksiin hoidon ja kuntoutuksen toteuttamisen
tavoista. Sairastuminen synnyttdd potilaassa ja hdnen laheisessddn monenlaisia tunteita.
Niiden kuunteleminen koettiin tarkedksi selviytymistd tukevaksi tydomenetelmaksi.

AN

Sairastuminen synnyttéaa potilaassa ja hanen laheisessdén "hataa”,

huolta”, "ahdistusta”
ja "pelkoa” arjessa selviytymisesta ja siitéa etta "selviaako” ja "uskaltako” sairastumisen

jalkeen jatkaa elamaa samoin tavoin kuin ennen sairastumista.

Haastatteluaineiston mukaan potilaan ja hanen laheisensa kuulluksi tulemisen tarve on
yksi tarkein emotionaalisen tuen toteutumisen ilmentymia. Kuuleminen on potilaan ja
hanen perheensa esittamiin kysymyksiin ajallaan vastaamista. Kuulemisessa kuuntelijan
rooli on tarked, silla kuuleminen on tilanteena henkilokohtainen. Kuuleminen vaatii aikaa
ja herkkyyttd kuulla, mita potilas ja hanen ldheisensd haluaa sanoa ja mita tarpeita ja
toiveita heilla on.

...’perustarve ettd ettd niin tuota ettd olis henkiloita, jotka kuulisivat heitd ja heidan

tarpeitaan”...

Rinnalla kulkeminen on potilaan ja hanen laheisensa sopeutumis- ja surutyo-prosessin
vaiheen huomioon ottamista, lasnéolemista ja heidan tunteittensa kasittelemista. Tassa
tutkimuksessa haastateltavat kuvasivat potilaan sairastumista ja siitd toipumista
prosessina. Sairastumista kuvattiin surutydona, jonka eri vaiheiden huomioiminen on
potilaan emotionaalisen tuen, mutta myds tiedollisen tuen, oikea-aikaisuuden ehto.
Surutybn vaihe vaikuttaa siihen, mistd sairastumisen jalkeisen elamantilanteeseen
liittyvista asioista potilaan ja h&nen perheensa kanssa voi keskustella, miten niista voi
keskustella ja minkalaista tietoa niista heille voi jakaa. Rinnalla kulkeminen on
lasnaolemista, sita ettei jateta yksin.

...'sairastuneen ja omaisen, laheisen tukeminen ja niin huomiois tdn meneilldédn olevan

surutyon jakaessaan erilaista tietoa”..
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Sairastumisen ja siitd toipumisen synnyttamat tunteet yhdistettiin sairastumiseen (ks.
kohta kuunteleminen), hoitopaikan vaihtamiseen ja sairauden uusiutumiseen liittyviin
tunteisiin. Hoitopaikan vaihtaminen pelottaa potilasta ja h&nen laheistd&an. Huoli sairauden
uusiutumisesta herattdd heissd pelkoa potilaan “tilassa tapahtuvista takapakeista”.
Rinnalla kulkemista kuvattiin naiden tunteiden kasittelemiseksi avoimesti, rehellisesti ja
hienotunteisesti. Avoimuudella tarkoitettin tunneasioihin tarttumista silloin, kun ne
havaitaan. Se on myds niistéa avoimesti puhumista, tosiasioiden esille tuomista ja potilaan
kasitysten selvittdmistd niistd. Hienotunteisuus on potilaan ja hénen laheisensa
nakemyksen kunnioittamista ja toivon yllapitamista. Rinnalla kulkeminen on ennen kaikkia
ajan antamista keskindiselle tutustumiselle, tilanteen lapikaymiselle ja rauhalliselle
keskustelulle. Tunteiden kohtaaminen ja kasitteleminen koettiin kuitenkin vaikeaksi.

"Etta ei mulla oo mitdan semmosta erityista menetelmaa.”

... ettd vahan niiku sitten kuuntelua ja kasittelya”...

Kannustaminen emotionaalisen tuen menetelméana tarkoittaa haastateltavien mukaan
AVH-potilaan kannustamista aktiiviseen elamaan, harrastusten pariin ja sairauden
hyvaksymiseen. Lisaksi silla tarkoitettiin potilaan tukemista omatoimisuuteen. Aktiiviseen
elamaan kannustamisen keinoiksi nimettiin potilaan rohkaisemisen suuntautumaan
elaméassa eteenpdain. Potilasta tulee motivoida ja innostaa miettimaan ja kokeilemaan
sellaisia uusia asioita elamassaan, joita hanen on mahdollista sairaudesta toipumisen
jalkeen tehda. Kannustamisella tarkoitettiin myds potilaan aktiivisuutta ja omatoimisuutta
lisdavien olosuhteiden luomista. Potilasta tulee kannustaa aktiiviseen eldmaan
rohkaisemalla hantd lahtem&an kodin ulkopuolelle. Sita pidettiin térkeasti sosiaalista
eristaytymista estavana tekijana. Erilaisten harrastusmahdollisuuksien esille tuomista ja
niiden kokeilemisen mahdollistamista pidettiin tarkeana silloin, kun potilas ei voinut enaa
palata vanhojen harrastusten pariin. Potilaskerhotoimintaa kuvattiin uudeksi elaman
sisélloksi sairastumisen jalkeen. Harrastamista pidettiin tarke&dna, koska se antavan

elamaélle sisaltba.

Kannustamista kuvattin myds sairauden hyvaksymiseksi ja potilaan omatoimisuuden
tukemiseksi. potilasta tuetaan hyvaksymaa sairaus osaksi elamééansa, koska "sen kanssa
on opittava tulemaan toimeen”, koska "siihen on mukauduttava” ja koska "sairaus tulee
olemaan aina kumppani siina elamassa”. Sairauden hyvaksyminen nahtiin edellytyksena

elamassa eteenpain suuntautumiselle. Sairauden hyvaksyminen on elaman kokemista
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arvokkaana sellaisella tavalla, ettd elamalle voi antaa tavoitteita. Tavoitteellinen ” elama
jatkuu silla lailla rikkaana kuin mahdollista”. AVH-yhdyshenkilon tyon paatarkoitukseksi
kuvattiin potilaan tukeminen hyvaan elamaan. Hyva elama on virikkeellinen, ja se
mahdollistaa niin omatoimisen selviytymisen kuin mahdollista.

..."yhdyshenkild niinku mieltais sairastuneita ja laheisia tavatessaan, etta ettéa niin tuota
niinku kokoaika tdhdatdan niin hyvaan arkeen ku se on kunkin ihmisen kohdalla
mahdollista”.

Tassa tutkimuksessa AVH-potilaan ja hanen perheensd selviytymistd tukevat
konkreettisen tuen tydmenetelmat ryhmiteltin auttamiseen, koordinoimiseen ja
varmistamiseen. potilaan ja hanen perheensa auttaminen oli erilaisten kaavakkeiden,
kuten sopeutumisvalmennuksen hakukaavakkeiden, tayttdmisessa auttamista. Liséksi
silla tarkoitettin  potilaan ja hanen perheensa ohjaamista hakeutumaan
sopeutumisvalmennukseen. AVH-yhdyshenkilon koordinoiva ty® on potilaan ohjaamista
ottamaan yhteytta toiseen hoitotyontekijaa, kuten laakariin ja terveydenhoitajaan ennalta
sovittujen periaatteiden mukaan. Naiksi periaatteiksi nimettiin  tietyn tasoiset
terveysongelmat, kuten korkea verenpaine ja korkeat veren sokeriarvot. Lisaksi
yhdyshenkil6lla oli erdissa organisaatioissa virallinen lupa ohjata potilas sellaisen
tyontekijdn vastaanotolle, jolle ei tarvittu laakarin lahetetta. Puolesta tekeminen AVH-
yhdyshenkilén koordinoivana tyond on potilaan hoidon seuranannan ja kotihoidon
jarjestamista potilaan tai laheisen puolesta. Konsultoiminen potilaan ja hanen laheisensa
konkreettisen tuen tydmenetelmana oli tarkea osa yhdyshenkilén ty6ta. Konsultoiminen oli
yhteistybn tekemista muiden potilaan hoitoon osallistuvien tydntekijoiden kanssa.
yhdyshenkil6 konsultoi potilaan hoitoon liittyvissa asioissa sosiaalityontekijaa, laakaria,
fysioterapeuttia, puheterapeuttia ja toista yhdyshenkildd. Liséksi han teki yhteistyota
kunnan eri tyontekijdiden kanssa ja oli yhteydessa potilaan hoitoon liittyvissa asioissa

erikoissairaanhoitoon.

Tassa tutkimuksessa varmistaminen potilaan ja hanen perheensa konkreettisen tuen
tydmenetelmana oli potilaan kotona selviytymisen ja kuntoutussuunnitelman tarkistamista.
Haastateltavien mukaan potilaan yleinen hyvinvointi ja sen kokeminen ennustaa h&nen
kotona selviytymistaan. Varmistamisen tarkoitus oli potilaan avun tarpeen ennakoiminen.
Kotona selviytymisen esteet, kuten laheisen jaksamiseen liittyvat ongelmat, potilaan

muistiongelmat ja potilaan tai laheisen masentuminen, tulee havaita ja tunnistaa
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mahdollisimman varhain. Naiden esteiden arviointi tehtiin potilaan omassa kodissa, koska
"se tilanne on parempi nahda sielld luonnossa’. Yleisen hyvinvoinnin arviointi sisalsi
arvioinnin potilaan “yleisesta voinnista” ja siitd, "mihin malliin kotona on menny” ja ”
tarvittisko jotain tehda tai lisdapua”. Kotona selviytymisen tarkistamiseen liitettin myds
AVH-potilaan omatoimisuuden asteen arvioimiseen paivittaisissa toimissa. Pukeutumisen,
peseytymisen, syomisen, kotona liikkumisen, suolen ja rakontoiminnan lisdksi siihen
kuuluivat kodin ulkopuolella liikkumisen ja kaupassa kaymisen arvioiminen. Liséksi
tarkistettin  potilaiden apuvélineiden kayttd, niiden lisatarve ja turvapuhelimen
hankintatarve sek& laakehoidon onnistuminen. Haastateltavien mukaan suositeltavin
ajankohta potilaan kotona selviytymisen arvioinnille on kolme kuukautta potilaan

kotiutuksen jalkeen. Taman jalkeen se tulisi tehda vahintdan vuosittain uudelleen.

Kuntoutussuunnitelma sisaltdad erikoissairaanhoidosta tehdyt AVH-potilaan hoidon ja
kuntoutuksen tavoitteet ja niiden toteuttamisen suositukset. Kuntoutussuunnitelman
tarkistamisella tarkoitettiin kuntoutussuunnitelman toteutumisen, kuten suunniteltujen
asunnonmuutostoiden vaiheen ja tukitoimien ja toteutuneen ohjauksen riittdvyyden,
tarkistamista. AVH-yhdyshenkilon tehtdvana on seurata erikoissairaanhoidossa potilaalle
tehdyn kuntoutussuunnitelman toteutumista ja tehda tarvittaessa aloite sen muuttamiseksi.
Liséksi yhdyshenkild varmistaa, etta potilas ja hanen perheensa ovat kaiken sen
sosiaalisen tuen, kuten kuljetuspalveluiden ja kotihoidon palveluiden, piiriss&, johon heilla

on oikeus.

AVH-yhdyshenkilon ammatillinen verkostoituminen

Haastatteluaineiston mukaan ammatillisen verkoston toiminta voitiin ryhmitellda sita
ohjaaviin periaatteisiin, verkoston toimijoihin, tehtaviin ja verkoston toimivuutta kuvaaviin
tekijoihin (kuvio 3). AVH-yhdyshenkilon ammatillisen verkoston toimintaa ohjaavat
periaatteet. Tassd tutkimuksessa haastateltavat kuvasivat AVH-yhdyshenkilon
ammatillisen verkoston toimintaa ohjaavia periaatteita tavoitteelliseksi ja ammatilliseksi
toiminnaksi, jatkuvaksi tyon kehittdmiseksi ja itseohjautuvuudeksi ja tarkoituksen-
mukaiseksi yhteistyoksi ja yhteistoiminnallisuudeksi. Tavoitteellinen toiminta nahtiin oman
tyon strategisten tavoitteiden suunnitteluna, kuten "tota nyt mé tassa kevaalla paatin” tai

tyolle asetettuina laadun minimeind, kuten pyrkimyksind “olemaan heihin ainakin
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puhelinyhteydessa”. Ammatillisuus yhdistettiin haluun hallita AVH-yhdyshenkilon ty6.

Erityisesti se liitettiin potilasohjauksen sisallén tiedolliseen osaamiseen.

AVH-yhdyshenkilén ammatillisen
verkoston toimintaa ohjaavat periaatteet

AVH-yhdyshenkilon ammatillisen
verkoston toimijat AVH-yhdyshenkilon

AVH-yhdyshenkilon ammatillisen ammatillinen verkostoituminen
osaamisen tukeminen verkoston tehtavana

AVH-yhdyshenkilon ammatillisen
verkoston toimivuus

Kuvio 3. AVH-yhdyshenkilon ammatillinen verkostoituminen

Haastateltavat kuvasivat aktiivista hakeutumista yhteistydhon kaytannon tilanteissa
yhteisty6téa ja tyon yhteistoiminnallista kehittamista helpottavina tekijoind. Keskinainen
tuttuus lisdd yhteistyotd ja synnyttdd uusia ideoita. Tarkoituksenmukaisuus yhteisty6ssa
liitettiin yhteisesti sovittuun tyénjakoon ja yhteisty6tahon valintaan asiayhteyden mukaan.
Itseohjautuvuus nahtiin itsendisend tydn suunnitteluna ja organisoimisena. Jatkuvan tyén
kehittamisen taas yhdistettin hoidon jatkuvuuden varmistavien tyémenetelmien
kehittamiseen, kuten potilasohjaksen saumattomuuteen ja sen siséllén yhden-
mukaisuuteen.

...”00n oppinu ja tietasi ja ndin, mutta eihan meikaldisen tartte kaikkee”...

...’sitd kautta paljon aina ajatuksia niiku siihen toiminnan kehittdmiseen syntyi niinku hyvin
luonnollisesti sen tyon tekemisen kautta”.

Tassa tutkimuksessa AVH-yhdyshenkilon ammatillisen osaamisen tukeminen nahtiin
yhdyshenkiléon ammatillisen verkoston ydintehtdvaksi. Sen tarkoitus on antaa AVH-
yhdyshenkilolle valmiuksia tukea AVH-potilasta ja h&nen perhettdéan selviytymaan
sairauden jalkeisessd elamantilanteessa. Lisaksi ammatilliselle verkoston tehtaviksi
mainittiin - alueellisen yhteistydn kehittdaminen, AVH-potilaan hoitoketjun toimivuuden
varmistaminen ja julkisen terveydenhuollon ja potilasjarjeston keskindisen yhteisty6n
kehittaminen.

"Meidan alueella niinku halutaan panostaa siihen yhteistydhon erikoissairaanhoidon ja

perusterveydenhuollon kanssa.”
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AVH-yhdyshenkilon tyén ammatillisen verkoston toimijat. Haastatteluaineiston
mukaan AVH-yhdyshenkilon tyon ammatillisen verkoston toimijat voitiin ryhmitella
valtakunnan tason, alue- ja paikallistason toimijoihin, jotka nimettiin koordinaattoreiksi,
yhdyshenkil6iksi ja yhteistybkumppaneiksi. Valtakunnan tasolla toimintaa koordinoi
potilasjarjestt. Aluetason koordinaattorina toimi joko erikoissairaanhoidossa tydskenteleva
kuntoutusohjaaja tai potilasjarjestén aluesihteeri. Paikallistasolla koordinaattorina toimi
AVH-yhdyshenkil, jonka vastuualueena oli kuntayhtym&, oma kunta tai organisaatio.
Erdssa kunnassa toiminnan oli kaynnistanyt terveyskeskuksen ylihoitaja. Koordinaattorin

tehtava oli omalla alueellaan olla "sellanen paéapromoottori, jolla on kaikki langat kasissa”.

Haastateltavat kertoivat, ettd AVH-yhdyshenkildo tydskentelee paasaantoisesti perus-
terveydenhuollossa, mutta myo6s erikoissairaanhoidossa. Sairaanhoitopiireittain téassa oli
erilaisia kaytantoja. Joissain sairaanhoitopiireissa erikoissairaanhoidossa ei ollut lainkaan
yhdyshenkil6ita, koska toiminta miellettiin perusterveydenhuoltoon kuuluvaksi. Toisessa
sairaanhoitopirissd se taas nahtiin olennaiseksi osaksi erikoissairaanhoidon toimintaa ja
AVH-potilaan hoidon kehittamista. Valtakunnan tason toimijoina AVH- yhdyshenkilon rooli
jai téassa haastattelututkimuksessa epaselvaksi, vaikka osa yhdyshenkiléverkoston
jasenista oli toiminutkin potilasjarjeston toimielimissad. Aluetason toimijoina AVH-
yhdyshenkil6t osallistuivat nimettyind jasenina yhdyshenkilotoiminnan kehittamis-
tyoryhman toimintaan edustaen talléin perusterveydenhuollon hoidollista ja ammatillista
verkostoa. Paikallistasolla AVH-yhdyshenkildiden toiminta-alue oli kunnan kaytadnnén
mukaan kuntayhtymd, oma kunta, oma organisaatio ja oma tyopaikka. Kun AVH-
yhdyshenkil6 toiminta-alue oli kuntayhtyma, kaikissa kuntayhtymén kunnissa ei talléin ollut
nimettyd yhdyshenkil6d. Yksin toimivat AVH-yhdyshenkilot pitivat tehtavakenttdan taman
takia liilan laajana.

"Nyt tassa AVH- yhdyshenkiloverkostossa niin siind ei meidan kaikki ihan kaikki kunnat ei

oo silla lailla mukana niin aktiivisesti mun mielesta”.

Aluetasolla AVH-yhdyshenkilon tyén ammatillisen verkoston yhteistybkumppaneiksi
nimettiin  yhdyshenkilétoiminnan  kehittamistyéryhmén ja muiden neurologisten
yhdyshenkiléverkostojen jasenet sekd potilasjarjeston aluesihteerin, seka potilaskerhon
puheenjohtaja. KehittAmistydoryhmaan kuuluu edustajia erikoissairaanhoidosta ja
perusterveydenhuollosta. Erdén sairaanhoitopiirin alueella AVH-yhdyshenkil6illa oli alue-

tasolla yhteyksia muihin neurologisiin yhdyshenkiléverkostoihin, koska osa yhdys-
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henkiloistd toimi useamman neurologisen yhdyshenkiloverkoston jasenena. Aluetasolla
organisaation johdolla oli selkeé ja tarkea rooli taustavaikuttajana ja mahdollistajana.
... yhdyshenkilolla tulee olla se johdon tuki télle asialle”.

Paikallistasolla AVH-yhdyshenkilén tyén ammatillisen verkoston yhteistydkumppanit voitiin
haastatteluaineiston mukaan ryhmitelld yhdyshenkildon oman organisaation sisaisiin ja
ulkopuolisiin  yhteistybkumppaneihin. Oman organisaation sisaiset yhteistybkumppanit
olivat eri ammattiryhmiin kuuluvia tyontekijoité, kuten laékareita, muita asiantuntijoita,
sairaanhoitajia ja fysioterapeutteja. Naiden lisaksi haastateltavat nimesivéat yhteisty6-
kumppaneikseen oman esimiehen, organisaation johdon ja toisen AVH-yhdyshenkilén.
Haastateltavat kokivat ongelmana, ettd perusterveydenhuollossa ei ole neurologisten
potilaiden hoidosta vastaavaa la&karid. Lisaksi osa yhdyshenkildista toimi alueellaan
yksin, joten heiltd puuttui vertainen kokonaan. Oman organisaation ulkoisiin yhteisty6-
kumppaneihin kuuluivat kuntayhtyman muiden terveyskeskusten terveydenhoitajat ja
potilasjarjeston aluesihteeri. Tassa tutkimuksessa oman esimiehen tai organisaation
johdon rooli paikallistason yhteistydkumppaneina kuvattiin  vahaiseksi. Vaikka
potilasjarjestén aluesihteeria kuvattiin etaiseksi, hanet koettiin kuitenkin tarkeaksi

yhteistybkumppaniksi ja taustavoimaksi.

Yhteistybosaaminen ammatillisen verkostoitumisen toimivuuden kuvaajana. Tassa
tutkimuksessa AVH-yhdyshenkilétoiminnan ammatillisen verkostoitumisen toimivuutta
kuvaavat ilmaukset nimettiin yhteistyd merkitykseen ja yhteistydta edistaviin ja estaviin
tekijoihin. Yhteistyon merkityksella tarkoitettin monia asioita. Sitd pidettiin tarkeana,
koska yhdyshenkilon ei ole syyta tehdéa kaikkea yksin. Yhteistyd koettiin toimivaksi, kun se
"pelaa hyvin”. Sen tarvetta perusteltiin vertaistuen lahteend, koska "samat ongelmat
mones paikas”. Yhteistydbn merkitysta perusteltiin yhteisesti sovituilla tyokaytannaéilla ja
niiden yllapitamisella. Sita ei koettu niin tarkeana silloin, kun yhteistyd-kumppanin
nimeaminen oli vaikeaa tai kun olemassa olevat organisaatiorakenteet eivat
mahdollistaneet tai edellyttéaneet sita.

"Se yhteisty6 jaa niinku tahan taloon.”

..."eikd mulle oo esitetty mitaan sellasta”...

AVH-yhdyshenkilén tyon ammatillisen verkoston toimivuutta edistaviksi tekijoiksi

nimettiin toiminnan koordinoiminen, tilanteen mukaan toimiminen, yhdyshenkildiden
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keskinaisen yhteistyon laatu ja yhdyshenkilon selkea tyonkuva. Haastateltavien mukaan
AVH-yhdyshenkilon toiminnan koordinointi edellyttdd ennalta nimettyja yhteistyo-
kumppaneita ja keskitettyjd informaatiokanavia. Nimetyilla yhteistydkumppaneilla
tarkoitettiin organisaation virallisesti nimeamaa henkild, kuten organisaation toista AVH-
yhdyshenkild, osaston neurologisista potilaista vastaavaa sairaanhoitajaa, osaston omaa
fysioterapeuttia tai kotihoidon vastuulaakarid. Keskindinen tuttuus lisdd yhteistyota ja
synnyttaa luottamusta yhteisty6ta kohtaan.

"Ma luotan ku méa oon haneen yhteydessa, niin menee siltd eteenkinpain sitten”.

Tiedottaminen tapahtui virallisten ja epévirallisten tiedotuskanavien kautta. Onnistunutta
tiedottamista kuvattiin koordinoituna toimintana, joka perustui ajantasaiseen AVH-
yhdyshenkilrekisteriin ja sovittuihin periaatteisiin sen yllapidosta ja siin& olevien tietojen
luovuttamisesta. Lisdksi tiedottamisen perustana pidettiin organisaatiossa sovittuja
tiedottamisen koordinoinnin kaytantdja. Yhdyshenkilorekisterin yllapidossa oli sairaan-
hoitopiirikohtaisia eroja. Jollain alueilla rekisteria yllapiti potilasjarjesto, jolloin sita kaytettiin
ainoastaan ammatillisen verkoston tiedotuskanavana. Toisilla alueilla sen yllapidosta
vastasi myoOs erikoissairaanhoidon koordinaattori, jolloin sitéa voitiin kayttdd myds
hoidollisen verkoston tiedotuskanavana.

"meilld on niinku sellanen tydnjako liiton kanssa, ettd yhdyspsotit tulee edelleen liitosta
kasa kertaa vuodessa ja sitten se ne yllapitaa sita rekisteria”.

"Et kun mulla on silla lailla taalla sellanen tiedosto, ettd mul on yhdyshenkildt kunnittani”...

Nimetyt yhteistydkumppanit muodostavat organisaatiossa keskitetyt informaatiokanavat.
Virallisen tiedottamisen tapoina kaytettin suoraa yhteydenottoa toiseen tyontekijaan,
osallistumista organisaation virallisiin kokouksiin, kayntikorttien jattamista yleiseen jakoon
ja tiedon jakamista “info-pisteiden” kautta. Lisaksi AVH-yhdyshenkilon tydsta tehtya
esittelykalvosarjaa pidettiin yhdenmukaisen tiedottamisen kulmakivena. Yhdyshenkilon
suoraa yhteydenottona kaytettiin erityisesti silloin, kun haluttiin tiedottaa toiminnasta
tietylle ammattiryhmalle tai johtaville henkil6ille. Kun haluttiin tieto mahdollisimman laajalle
tietoon organisaatiossa, kaytiin organisaation virallisissa kokouksissa kertomassa
toiminnasta.

"Paasaantoisesti ma tiedotan niiden osastonhoitajienkautta, jos on sellaisia asioita, mitka

toivoo, ettd menee hoitohenkilokunnalle sellaisena isona ja laajana levikkina”....
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Epavirallisia tiedotuskanavia kaytettiin l1ahinné tyon delegointikeinona silloin, kun haluttiin
toimittaa tietyn osaston AVH-potilaalle tai hanen omaiselleen kirjallista materiaalia, "jos ei
itse paase viemaan”. Lisdksi potilasta hoitavat tahot jakavat suullista ja kirjallista tietoa

toiminnasta potilaille ja perheille.

Yhteistydssa liitettiin  tarkoituksenmukaisena toimintana tiettyyn tilanteeseen, kuten
yhteisen potilaan hoitamiseen ja konsultoinnin tarpeeseen. Tilanteella tarkoitettiin ennalta
suunnitelamatonta yhteistyon tarvetta. Tilanteen mukaan toimiminen nahtiin yhteisty6n
toimivuutta edistavana tekijana. Konsultoiminen nahtiin tarkeana tilanteissa, jolloin AVH-
yhdyshenkilén oma perustehtavan antama valmius ei riittanyt potilaan hoitoon liittyvan
ongelman ratkaisemiseen. Konsultoiminen vaatii yhdyshenkil6ltd aktiivisuutta, omien
ammatillisten rajojen tiedostamista ja yhteisty6tahojen tuntemista. Yhdyshenkilon
yhteisty6osaaminen liitettiin myds tyonkuvan ymmartamiseen oikealla tavalla.

...’se tasséa on ollutkin, tehtavankuvassakin erittdin keskeisena se, etta taa yhteistyo eri
tyontekijoiden kanssa”.

AVH-yhdyshenkilon ammatillisen verkoston toimivuutta heikentavaksi tekijoiksi
nimettiin toiminnan koordinoimattomuus, sektoroitunut terveydenhuolto,
yhdyshenkil6toiminnan nakymaéattomyys ja yhdyshenkilon epéaselva tydnkuva. Toiminnan
koordinoimattomuus johtaa yhteistyon ja yhteistydkumppaneiden puutteeseen, epéselviin

kumppanuussuhteisiin, tiedottamisen ongelmiin ja epaselvaan tyénjakoon.

Yhteistydn puutetta kuvattin  moniammatillisen, paikallisen, alueellisen, AVH-
yhdyshenkildiden keskindgisen yhteistydn puutteena. Moniammatillisen yhteistyén
puuttuminen nahtiin yhtaaltd neurologisten potilaiden vastuulddkarin puuttumisena.
Toisaalta sita kuvattiin tyon tekimista sellaisella tavalla, ettd "en oo sellaista yhteistyot
tehny” muiden kuntien kanssa. Eri ammattitaustaisten yhdyshenkildiden keskinaisen
yhteistybn vahaisyytta perusteltin perustehtavan "vahan erilaisilla ndkdkulma asioihin”.
Myds yhteistydtahon nimeéamisen vaikeus liittyi perustehtavien erilaisuuteen. Eritaustaisen
hoitotydntekijan nimeaminen yhteistybkumppaniksi oli vaikeampaa kuin samantaustaisen
hoitotydntekijan. Yhteistyon tekeminen liitettiin yleensa kaytannon toimintaan. Talléin sen
tekemisen véahyyttd perusteltiin silla, ettd ei ole suunniteltu yhteisty6td milla&n tyon
alueella. Suunniteltu yhteistyd liitettiin talldin yhteisiin kehittdmishakkeisiin ja yhteisen

potilaan hoitoon.
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Sektoroituneen terveydenhuollon rakenteita kuvattiin yhteistyota estaviksi tekijoiksi silloin,
kun yhteistydn tekeminen miellettin vain oman yksikon tai organisaation sisalla
tapahtuvaksi toiminnaksi. Erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon véliseen
tyonjakoon liittyvid sopimuksia pidettiin organisaatiot ylittdvan yhteistyén tekemisen
suurimpina esteind. Oman yksikon sisalla yhteistyon esteeksi kuvattiin tyén organisointi-
tapaa, kuten kotihoidossa tyon jakamista sektoreiden perusteella. Yksikdiden valisen
yhteistybn esteend pidettiin perinteista tapaa tehda tyota.

...’n&é ei oo kuintenkaan sellasia yksikoita, mitkd tekee semmoista yhteistyota”.

Taman tutkimuksen haastatteluaineiston mukaan AVH-yhdyshenkilon epdaaktiivisuus on
verkoston toimintaa heikentava tekijd. Ep&aktiivisuus ilmeni kaytanndssa tiedottamisen
ongelmina, yhteisiin kokouksiin osallistumattomuutena ja nimellisend jasenyytena.
Nimellista verkoston jasentd kuvattin "nukkuvaksi jaseneksi” ja "nakymattomaksi
jaseneksi”. AVH-yhdyshenkilon tydnkuvan epaselvyydet liittyivat toisaalta yhdyshenkilosta
itsestaan johtuvista tekijoista ja toisaalta erikoissairaanhoidon tietamattomyydesta siitd,
mitd AVH-yhdyshenkil6ét todella tekevat tai ketkd heihin ottavat yhteyttd. AVH-
yhdyshenkilosta itsestddn johtuviksi tekijoiksi nimettiin tyén organisoimiseen ja
yhdyshenkilon tyon tekemisen vaikeudet omalla tyépaikalla.

..'ettd en ma valttamatta tiedd mitenka asia aina etenis vaikka jostain pisteesta johonkin,
jos pitdé lahted ajamaan jotain”.

..’en ma sitten oikein tieda, miten ne sitten paatyvat ottamaan yhteyttd kuntien

yhdyshenkil6ihin”.

Tiedottamisen ongelmina pidettin sen moninaisia kaytant6ja. Osassa organisaatiosta
tiedottamisesta vastaa aina esimies, eikd AVH-yhdyshenkil6lla ole mitddn omaan
tehtavaan sidottua tiedottamisvelvoitetta tai oikeutta. Toisissa organisaatioissa taas
tiedottaminen nahtiin olennaiseksi osaksi AVH-yhdyshenkilon ty6ta. Sitd ei kukaan muu
tee, jos AVH-yhdyshenkilo ei siitéa itse vastaa. Tiedottaminen jai my6s hyvin puutteelliseksi
organisaatiossa, joissa tiedottamiselle ei ollut luotu mitaan periaatteita.

..’mut ei siita mitenkaan erikseen tiedoteta”...

AVH-yhdyshenkilon ammatillisen osaamisen tukeminen verkoston tehtavana. Tassa
tutkimuksessa AVH-yhdyshenkilon ammatilisen osaamisen tukeminen néahtiin

yhdyshenkilon ammatillisen verkoston ydintehtavaksi. Sen tarkoitus on antaa AVH-
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yhdyshenkil6lle valmiuksia tukea AVH-potilasta ja hanen perhettddn selviytyméaan
sairauden jalkeisessa elaméntilanteessa. Haastatteluaineiston mukaan ammatillisen
osaaminen tukeminen ryhmiteltin AVH-yhdyshenkilon ty6én ammatillisen verkoston
tydmuotoihin ja tydmenetelmiin.  Tassé tutkimuksessa AVH-yhdyshenkilon tydta
tukevat tyomuodot nimettiin valtakunnallisen, alueellisen ja paikallisen tason
tydmuotoihin. Haastateltavat antoivat niille sekd tiedollisen tuen ettd vertaistuen
merkityksid. Viralliset tydomuodot olivat luonteeltaan enemman tiedon jakamista, mutta
myds joissain maarin vertaistuen antamista. Epavirallisemmilla tybmuodoilla oli enemman

yksinomaan vertaistuen piirteita.

Potilasjarjeston vastuulla oli valtakunnallisella tasolla jarjestdd AVH- yhdyshenkilGille
koulutuspéivia, tehdéa toimintaa kartoittavia tutkimuksia ja kaynnistaa toimintaa kehittavia
projekteja. Haastateltavat pitdvat koulutuspaivida tarkeind ja niiden sisaltdja heidan
tarpeitaan vastaavina. Koulutuspaiviltd saatua tietoa pidettiin hyvana, koska se oli
ajantasaista. Valtakunnallisten kartoitusten tarkoitus oli selvittdd AVH- yhdyshenkilén tyon
tilaa, toiminnan laajuutta, yhdyshenkilbiden ty6hénsa kayttdmaa aikaa ja toiminnan
kehittamistarpeista. Kehittamisprojektit toteutettin sek& valtakunnan tasoisina etta
paikallisina yhteisty6projekteina. Projektien tarkoitus oli toiminnan kaynnistaminen, jolloin
potilasjarjeston  aluesihteeri teki kiintedd yhteistyota julkisen terveydenhuollon
tyontekijoiden kanssa. Taman haastatteluaineiston mukaan valtakunnan tasolla ei
projektiluonteisten yhteistydmuotojen lisaksi ollut vakiintuneeksi kaytdnnoksi kehitetty
mitdén erityisesti AVH-yhdyshenkilétoiminnan kehittamiseen keskittynytta toimielinta. Osin
syynd pidettiin julkisen terveydenhuollon edelleen varsin epéaluuloista suhtautumista
potilasjarjestojen ja julkisen terveydenhuollon véliseen yhteistyohon.

...’se oli niinku semmonen, missa oli AVH-tietoutta plus ryhmatdissa mietittiin, mita se

yhdyshenkil6toiminta sitten talla alueella sitten olis ...

Haastatteluaineiston mukaan alueellisen tason tyomuodot voitiin ryhmitella virallisiin,
epavirallisiin, koulutuksellisiin seka projektiluonteisiin tyémuotoihin. Viralliset tyémuodot
voitiin edelleen nimetda AVH-yhdyshenkilon tyén moniammatillisiksi ja yhdyshenkildiden
keskinaisiksi kehittamistyoryhmiksi ja tutustumiskaynneiksi. Moniammatilliset tyoryhmat
kokoontuvat saanndllisesti pari kertaa vuodessa. Niiden tehtava oli p&attdd AVH-
yhdyshenkil6toiminnan suuntaviivoista ja koordinoida toimintaa. Tydryhmaan erikois-

sairaanhoidon jasenina toimivat neurologi, kuntoutusohjaaja, sairaanhoitajat ja AVH-
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yhdyshenkil6t. Perusterveydenhuollosta siihen kuuluvat AVH-yhdyshenkilét. Potilas-
jarjestda edusti aluesihteeri. Ryhman jasenyys oli méaréaikainen. Joissain tydryhmissa oli
edustus myos paikallisesta yhdistyksestd. Osa haastateltavista piti kehittdmistydéryhman
perustamista yhdyshenkilétoiminnan toiminnan kannalta olennaisena asiana. Sita pidettiin
hyvana foorumina tuoda kunnittain laajemmailti tietoon potilaan hoitoon, kuntoutukseen tai
hoidon jatkuvuuteen liittyvia eritysongelmia. Potilaskerhon edustajalle se antoi
mahdollisuuden tuoda potilaan ja perheen nakykulmia ja kokemuksia tyéryhman tietoon.
Ty6ryhméan toimintaa johtaa ja sen koolle kutsuu erikoissairaanhoidon koordinaattori.

AVH-yhdyshenkildiden keskindiset alueelliset kehittamistyoryhméat saivat alkunsa
yhdyshenkilbiden tarpeesta tavata ja kehittdd toimintaa myds keskendan. Nama
kehittamistybryhman tapaamiset, tyokokoukset, olivat tarkoitettu koko sairaanhoitopiirin
AVH-yhdyshenkil6ille. Haastateltavat kuvasivat niiden merkitystd AVH-yhdyshenkildiden
ajatusten ja kokemusten vaihdon foorumina tarkeana, koska yhdyshenkilét toimivat
enetenkin perusterveydenhuollon organisaatioissa yksin. Tapaamisten yhteyteen liitettiin
usein myo6s alustuksia tai koulutusta jostain aiheesta. Erddssa sairaanhoitopiirissa
tyokokoukset jarjestettiin vuorotteluperiaatteella sairaanhoitopiirin eri sairaaloissa tai
terveyskeskuksissa. Nain tyokokoukset toimivat myods foorumeina tutustua paikalliseen
AVH-yhdyshenkil6toimintaan lahemmin. Tutustumiskaynnit koettin omaa ajattelua
avartavina, koska "samat ongelmat mones paikas on”. Liséksi niiden koettiin madaltavan
yhdyshenkildiden keskinaisen yhteistydn tekeminen kynnysta, silla "mitd enemman niita
nakee niitd yhteistybkumppaneitaan” sitda helpompaa yhteydenottaminen on.
Tutustumiskanneille kuvattin myds AVH-potilaan kaytdnnén hoitotydhon perehtymisen
merkityksid. Talléin ne kuvattiin erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon valiseksi
yhteisty6ksi, ja niihin liitettiin potilasohjauksen ja ensitietoryhmiin sisaltdihin tutustuminen
ja nosto- ja siirtotekniikan opetteleminen. Lisaksi tutustumiskaynnit liitettiin osaksi uuden
AVH-yhdyshenkilon tyohon perehdyttamista. Talléin tutustumiskayntien tarkoitukseksi
nimettiin  AVH-potilaan hoitoon ja kuntoutukseen ja kokeneen AVH-yhdyshenkilon
kaytannon tyon tutustuminen.

...’ne on ollu vahan tammosia, etta on pyritty tutustumaan eri toimipisteisiin”...

...'sinne sais menn&, mindkin saisin mennd, jos ma haluaisin sinne tota kaikkia tAammadsia

siirtoja ja tammosia harjoittelemaan”.
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Haastatteluaineiston mukaan epaviralliset aluetason tapaamiset liittyivat AVH-
yhdyshenkildiden keskindiseen yhteydenpitoon ja koulutustilaisuuksien lomassa
tapahtuviin suunnittelemattomiin tapaamisiin. Niilla oli tirke& merkitys vertaistuen lahteina.
Koulutustilaisuuksia kuvattiin hyvaksi mahdollisuudeksi tavata vertaisia, vaihtaa ajatuksia
ja saada vinkkeja omaan tyohon. Kokemusten vaihtaminen koettiin tydssa jaksamista
lisddvana tekijdna. AVH-yhdyshenkildiden muu keskinainen yhteydenpito virallisten
foorumeiden ulkopuolisissa konteksteissa oli kuitenkin vahaistd. Sen merkitys
kyseenalaistettiin tilanteissa, joissa "yhteisia potilaita ei ole niin ei silla lailla”.

Haastateltavat pitivat vuosittaisia alueellisia koulutustilaisuuksia tarkeina tiedollisen tuen
muotoina. Tarkeita ne olivat siksi, etta niilla jaettiin ajantasaista tietoa heidan tyonsa
kannalta olennaisista asioista, kuten AVH-potilaan hoidon perusasioita, kuntoutuksesta,
hoitoon ohjauksesta ja AVH-yhdyshenkilon tyonkuvaan ja ammatillisiin valmiuksiin
liittyvista asioista. Tarkeind niita pidettin myds sen takia ettd, ne olivat juuri omalle
ryhmaélle kohdennettuja ja etta niille voivat osallistua myos kaikki AVH-potilaan hoidosta
kiinnostuneet hoitotyontekijat.

"Sen lisdksi on tallanen alueellinen koulutuspdivd ihan kenelle tahansa asiasta

kiinnostuneelle niin joka toinen vuosi on jarjestetty”.

Haastatteluaineiston mukaan alueellisen tason projektiluonteinen tyd voitiin ryhmitella
alueellisiin AVH-yhdyshenkilétoiminnan kaynnistamis- ja yllapitohankkeisiin.
Yhdyshenkilotoiminnan kaynnistamishakkeita kuvattiin kolmella tavalla. Yhdella tavalla
nitda kuvattin  sairaanhoitopiirin ~ johdon kaynnistamind erikoissairaanhoidon ja
perusterveydenhuollon yhteistybhankkeina, joissa potilasjarjestd oli kiinte&sti kehittamis-
tydossa mukana. Toisella tavalla niilla tarkoitettiin terveydenhuollon ja potilasjarjestén
valisia yhteistydhankkeita. Kolmannella tavalla niité pidettiin potilasjarjeston kaynnistamina
projekteina. Yhteista naille eri hankemuodoille oli se, ettd hankkeiden tavoitteena oli AVH-
yhdyshenkiléverkoston perustaminen ja ettd hankkeita edelta yhteistydtahojen tunteminen
koettiin kehittdmisty6ta helpottavana tekijana puolin ja toisin. Lisdksi merkillepantavaa on,
ettd hankkeiden kaynnistaminen kaytannon tasolla oli yleensa alkuvaiheessa ollut yhden
tyontekijan vastuulla.

..."kun ma olin henkilékuntaa, niin oli helpompi l&htee sitéa yhteisty6ta toteuttaa”...

..."koska on ollu yks henkilé viemassa sita eteenpain”...
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AVH-yhdyshenkilétoiminnan yllapitoon liittyvat kehittamishakkeet olivat paasaantoisesti
yhdyshenkil6iden keskinaisia projekteja. Niissa kehitettiin aluetason tyomenetelmia, kuten
potilasohjauksen sisaltdja. Naitd hankkeita johti yleensd sairaanhoitopiirin  AVH-
yhdyshenkiléverkostoa koordinoiva koordinaattori. Hankkeiden viiteryhmana toimi alueen

moniammatillinen kehittamistyéryhma.

Haastateltavien mukaan perusterveydenhuollossa ei ollut toimivaa moniammatillista AVH-
yhdyshenkiloverkoston koordinoivaa tydryhmaa. Tamé néhtiin  ongelmaksi, silla
yhdyshenkiléiden oli lahes mahdoton omin péin vieda asioita organisaatiossa, kunnassa
tai kuntayhtymassa eteenpain.

.."yhteisty6foorumia”..”ei silla tavalla, ettd puhtaasti taman asian ymparilla”

Perusterveydenhuollossa myds yhdyshenkildiden keskinainen yhteistyd oli satunnaista tai
vaihtelevaa. Yhteistyd liiettin useimmiten yhteisen potilaan hoitoon ja ensitietoryhmien
pitdmiseen kuin tyon kehittamiseen. Se oli myo6s ollut tiivimpaa yhdyshenkiltoiminnan
kaynnistamisvaiheessa kuin mydhemmassa vaiheessa. AVH-yhdyshenkildt suhtautuivat
myo6s keskindisen yhteistyon tekemiseen kaksinaisesti. Osa piti sitd tarkeana ja kokivat
lievdd omantunnon tuskaa sen tekemisen vahyydestda. Haastateltavat kertoivat, etta
perustehtdvan edellyttamat muut ty6t ja ajan puute olivat suurimmat esteet AVH-
yhdyshenkildiden keskinaiselle yhteistydlle. Toiset olivat mielta, etta sille ei ollut tarvetta.
Jotkut perustelivat yhteisty6 vahyytta silla, etté ei heiltd ole sita edellytetty. Negatiivisimmin
yhdyshenkildiden keskindiseen yhteistybhon suhtautuneet eivat osanneet nimeta
yhteisty6lle mitdan teoreettistakaan tarvetta.

..’en 0saa sanoa, mita se yhteinen toiminta vois olla”..

Haastateltavat kertoivat, etté jonkin verran he olivat keskustelleet oman esimiehen kanssa
tyostaan. Jotkut olivat kayneet kertomassa tyostddn osastotunneilla ja osastonhoitaja-
kokoukissa. Yhdyshenkilot tapaavat kuitenkin jonkin verran toisiaan alueellisilla koulutus-
paivilla. Joissain sairaanhoitopiireissd oli ollut yhdyshenkildiden keskindista projekti-
luonteista yhteisty6ta tietyn kehittdmistehtavan tiimoilta. Paikallisen AVH- yhdyshenkil6-

toiminta ei kuitenkaan ollut mitenkaan koordinoitua.

Haastatteluaineiston mukaan AVH-yhdyshenkilon tyén ammatillista osaamista tukevat

tydomenetelmat voitiin ryhmitella tiedollista ja taidollista osaamista tukeviin ja muihin
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ammatillista osaamista tukeviin sosiaalisen tuen menetelmiin. AVH-yhdyshenkilén tyon
ammatillisen osaamisen tukemisen lahtOkohtana ovat yhdyshenkild ammatillisen

osaamisen tarpeet.

Haastatteluaineiston mukaan AVH-yhdyshenkil6 tarvitsee tydssdan tietoa aivo-
verenkierron hairigista ja niiden hoidosta ja kuntoutuksesta. La&kehoidollinen tieto liitettiin
ladkehoidon perustietoon ja sivuvaikutuksiin. Liséksi AVH-yhdyshenkilo tarvitsee tyossaan
tietoa sairauden vaikutuksista potilaan elam&an, kuten toimintakykyyn, mielialaan ja
paivittdisissa toimissa selviytymiseen. Tarkedna pidettin  myods tieto kotikunnan
palveluista, kuten harrastusmahdollisuuksista ja kodin muutostdista. Lisaksi kaivattiin
tietoa vammaispalveluista, kuten sopeutumisvalmennuskursseista. Tiedonhankinta- ja
tietotekniikkataidot kuvattiin tarkeiksi, koska AVH-yhdyshenkilo joutuu ty6ssdén hakemaan
paljon tietoa ja kasittelemaan sitd. Vuorovaikutustaitoa tarvitaan AVH-potilaan ja hanen
perheensd kohtaamisessa ja ryhmanohjaus- ja pedagogisijataitoja potilas- ja
laheisryhmien vetdmisessd. Tyon hallinta- ja ongelmanratkaisutaitoja pidettiin tarkeina,
koska tyota on paljon ja oma ammattitaito ja tyGaika eivat aina riitd kaiken tekemiseen itse.
Tyon kehittdmis- ja yhteistyotaitoja kuvattiin tarkeiksi, koska tyota tulee kehittaa jatkuvasti
yhteistyéssd muiden ammattiryhmien kanssa. Markkinointitaitoja AVH-yhdyshenkilo

tarvitsee oman tyonsa tunnetuksi tekemisessa.

Tiedollisen ja taidollisen tuen tytmenetelmat voitiin edelleen nimeta kehittdmiseen ja
yllapitamiseen ja jatkuvan oppimisen mahdollistamiseen. Tassa tutkimuksessa tyon
kehittamisella ja yllapitamisell& tarkoitettiin tyon alueellisen kehittamisen painopisteista
sopimista, tyOnkuvan kehittdmistd, koulutuksen suunnittelua, tyémenetelmien yhden-

mukaistamista ja ty6skentelyolosuhteiden parantamista.

AVH-yhdyshenkil6toiminnan kehittdmissuunnista ja painopisteistd sovittiin vuosittain
alueellisessa kehittdmistydryhmassa, johon yhdyshenkilot saivat tuoda ideoita toiminnan
kehittamiseksi vyleisella tasolla ja oman alueensa ongelmia oman toimintansa
kehittamiseksi. AVH-yhdyshenkilon tydn olennaisena kehittdmistehtavand nahtiin
tyonkuvan jatkuva kehittdminen yleisella ja toimipistekohtaisella tasolla. Yleista tydonkuvaa
kuvattiin tyon raamiksi, jossa julkituodaan tyon tavoitteet ja painopisteet. Tyonkuvasta on
koottu moniste, joka on jaettu kaikille yhdyshenkiloille. Sitd pidettiin  pohjana

toimipistekohtaiselle tydnkuvalle. Haastateltavat kuvasivat AVH-yhdyshenkilon tydnkuvan
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kehittamista tarkeaksi, mutta ei valttamatta ongelmattomaksi tehtdvaksi. Osa AVH-
yhdyshenkil6ista kehitti toimintaa omassa organisaatiossa soveltaen yleistd tydonkuvaan
oman organisaation tarpeita ja omia resursseja vastaavaksi. Toiset toimivat yleisen
tyonkuvan mukaan kaavamaisemmin. Haastateltavien mukaan tydnkuvan kehittamis-
tydssa painopistettd tulee suunnata AVH-yhdyshenkildiden valmiuksien lisddmiseen
kehittaa itse tybnkuvaa omassa organisaatiossaan oman tyoryhméan kanssa. Naiksi
valmiuksiksi kuvattiin ryhmaty6taidot ja johtamistaidot.

"Yhdyshenkildiden tulee ihan miettia siella omilla tydpaikoilla, mikéa se heidan rooli on”.
"Sita ei voi itse miettid. Vaan tyéryhman kans, ettd mita siella niinku toivotaan, etta olis

yhdyshenkilon tehtava”.

Koulutuksen suunnitteleminen ja tydmenetelmien yhdenmukaistaminen néhtiin tarkeina
tyota tukevina kehittamistehtavind. Alueellinen koulutus suunnitellaan vuosittain AVH-
yhdyshenkil6toiminnan  kehittamistyéryhmassa. Haastatteluaineiston mukaan  ty6-
menetelmien yhdenmukaistaminen ryhmiteltin tydmenetelmien yhdenmukaistamis-
periaatteista sopimiseen ja tydsuositusten tekemiseen. Yhdenmukaistamisen kohteeksi
nimettiin  "toimintakaytanteet, jotka olivat hyva olla yhtenevaisia”, kuten “potilas-
ohjausmateriaali” ja "perehdytysasiat’. Yhdenmukaistamisen periaate oli, etta yhteiset
sopimukset toimintatavoista tehdaan kehittamistyoryhmassa. Suositusten tekeminen liittyi
ensitietoryhmien suunnitteluun ja toteutukseen, epikriisikaytantoihin ja potilasohjaukseen.
Suositukset ensitietoryhmien jarjestamiseksi sisaltdvat suositukset sen ajankohdasta,

siséllésta ja koordinoinnista.

Epikriisikaytantoon liittyvat suositukset nimettiin epikriisikdytontd sopimuksena, epikriisin
lahettamistilanteet, epikriisin liittyvat tietosuoja-asiat ja AVH-potilaan ja omaisen
tiedottaminen. Haastateltavat kuvasivat esikriisikdytannon yllapitamista yhtena
tarkeimmaksi  AVH-yhdyshenkil6toimintaa ja  AVH-potilaan  hoidon  jatkuvuutta
varmistavana tehtavaksi.

...”osastolla on kaks sellasta sairaanhoitajaa, jotka on huolehtinu, etta se epikriisi lahtee”.

Haastatteluaineiston mukaan potilasohjauksen suositukset ryhmiteltiin kirjallisten ohjeiden
siséltoon, potilasohjausmateriaalin ~ tuottamiseen ja  potilasohjauksen  ty6njaon
kehittamiseen. Potilasohjauksen sisallon kehittdminen liitettin  yhdenmukaisen ohjaus-

kaavakkeen laatimiseen ja AVH-potilaalle annettavan perustietopaketin sisaltéon.
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Potilasohjauksen jatkuvuuden varmistavaksi toimintatavaksi kuvattiin potilasohjauksen
yhdenmukaista sisalt6d, rakennetta ja sovittujen periaatteiden mukaista toteuttamistapaa,
kuten potilasohjauksen "sapluunoita” ja "ohjauskansioita”.

Haastateltavat kuvasivat AVH-yhdyshenkilén jatkuvan oppimisen merkitysta tarkeana,
koska uusi tietoa auttaa tyon hallinnassa. Kokemus tyon hallinnasta on tarkeda, koska
valta osa yhdyshenkildista tyoskentelee tyopaikoillaan p&&saantodisesti yksin. Jatkuvaa
oppimisista perusteltin myo6s silla, etta kaytannon tyossa tulee paivittdin vastaa asioita,
joissa selviytyminen yksin on vaikeaa. Koulutuksessa kayminen aktivoi, koska sieltd saa
aina jotain uutta tietoa ja ideoita oman tydnsa tueksi ja tydon kehittdmiseksi omassa
organisaatiossa. Toisaalta esitettiin toiveita siitd, ettd koulutustilaisuudet eivat aina
luentomuotoisia, vaan niilla oli myds vertaistuen piirteitd. Osa haastateltavista piti
saanndllista kouluttautumista tarkeand, koska koulutuksesta saa aina uusinta ja
ajantasaisinta tutkittua tietoa kayttéonsa. Toinen osa taas kaipasi lisaa perustietoa AVH-
potilaan kotona selviytymisesta ja siihen vaikuttavista tekijoista.

..."toivoisin vielédkin enemman ihan sellaista yleistéa kaikkea tietoa, ettéa se olis sellasta

paivitetty”...

Haastateltavat korostivat omaehtoista kouluttautumista jatkuvan oppimisen muotona
tarkeana, vaikka samalla kritisoivat sitd, ettd siihen kuluu liikaa omaa vapaa-aikaa ja
rahaakin. He kertoivat, etta kayttavat omaa vapaa-aikaa lahinna ammattikirjallisuuden ja -
lehtien lukemiseen, koska siihen ei tybajalla ole mahdollisuutta. Toisaalta tybajalla he
etsivat ammatillista tietoa enemman internetista. Sitd he kuvasivat helpoksi ja nopaksi
tavaksi loytaa arjen tyohon apuvalineita. Jatkuvaa oppimista perusteltin myds silla, etta

"on ihan oikeasti ollu pakko tunnustaa, etta ma en tieda”.

Jatkuvaa oppimista liitettin my6s osaksi AVH-yhdyshenkilon tybhén perehdyttamista ja
perehtymisend, koska yhdyshenkilon tyon oppiminen vie aikaa. Haastateltavien mukaan
AVH-yhdyshenkilén perehdyttdmisessa oli epakohtia, jotka tulee korjata. Tyo6hon
perehdyttdmisessad oli hyvin erilaisia kaytantdja. AVH- yhdyshenkilon tydkuvassa
edellytetaan, ettd muihin tehtaviin siirtyvad yhdyshenkil6 perehdyttdd seuraajansa. Vastuu
perehdytyksestd kuuluu tydantajalle, joka antaa siihen tybaikaa ja joka nime&aa
perehdyttdjan. Toisaalta osin esitettiin, ettd vastuu uuden AVH-yhdyshenkilon

perehdyttdmisesta voisi kuulua potilasjarjestolle.
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AVH-yhdyshenkil6t kuvasivat paasaantoisesti tyonsa kehittdmista ja siihen perehtymista
siten, ettd olivat itse luoneet ja kehittdneet tyokaytantonsa omalle tyopaikalle. Vaikka
tydohon perehdytykselle annettin  omaehtoisen tyohon perehtymisen piirteitd,
haastateltavat kuvasivat omaehtoista perehtymista osin vaikeaksi ja toiselta osin tyolaaksi
tavaksi oppia AVH-yhdyshenkilon tyd. Tyolasta se oli sen takia, ettd samanaikaisesti, kun
piti etsia tietoa itse AVH-potilaan hoitoon ja kuntoutukseen liittyvistd asioista, niin oli
luotava ja kehittava itse tyota ja sen kaytantdja omalla ty6paikalla yksin.

..."ei se kellaan oo, etté niin olis neuvottu ja ohjattu, ettd miten tehdaan”.

Tassa tutkimuksessa tyohon perehdyttdmiselle annettin my6s vertaisen tuen piirteita.
Vertaistuen tydmuodoiksi kuvattiin kokeneelta oppiminen, kokeneen ty6hon tutustuminen
kaytannossa ja koulutustilaisuuksissa toisiin  AVH-yhdyshenkildihin  tutustuminen.
Kokeneen tydhon tutustuminen kokettiin tarkednd siitd syystda, ettd silloin AVH-
yhdyshenkilon tydnkuvasta saa selkedn ja kaytannonldheisen kuvan ja etta silloin voi
myds keskustella tyon sisallosta tarkemmin kokeneemman AVH-yhdyshenkilon kanssa.
Vertaistuen merkitysta kuvattiin siten, etta kaikkea ei tarvitse aloittaa itse alusta. Kun
alkuvaiheessa saa kaytannon asioiden jarjestelyyn apua, ideoita ja tietoa kokeneemmalta
yhdyshenkil6lta, itse ty6tehtdvien omaksuminen on helpompaa kuin silloin, kun asioita
pohtii yksin.  Koulutustilaisuudet koettiin tyohon perehtymisen vaiheessa tarkeina
tiedollisen tuen muotoina, mutta ne kuvattin myods merkittaviksi sosiaalisen tuen
muodoiksi, koska niissa oli mahdollista tutustua toisiin yhdyshenkil6ihin.

"Kun sun taytyy pystyy kattaan kaikki se sairauksien kirjo, ettd on niin kokenu sen niiku

tietopuolisen saannin kannalta ja puhtaasti sellainen vertaistuki tulee”.

Muut ammatillista osaamista tukevat sosiaalisen tuen tydmenetelméat ryhmiteltiin
verkostoitumiseen ja tuen saamiseen eri tahoilta. Tassa tutkimuksessa haastateltavat
pitivat verkostoitumista yhtena AVH-yhdyshenkilon ammatillisen tuen saamisen ehtona,
koska monilla heistéa ei ollut vertaisen tukea omalla ty6paikalla. Verkostoitumista kuvattiin
organisaatiorajat ylittavaksi toiminnaksi virallisen ja epéavirallisen verkoston kautta.
Virallisella verkostoitumisella tarkoitettiin AVH-yhdyshenkilon ammatillista verkostoa ja sen
toimintaa osallistumista. Epavirallisilla verkostoitumisilla viitattin ammatillisen verkoston
sisélla syntyneisiin  henkilokohtaisiin  yhteistyésuhteisiin. AVH-yhdyshenkildiden

keskinainen virallinen verkostoituminen liittyy ammatillisen tiedon ja taidon vertaamiseen
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ja uusien ideoiden etsimiseen omaan ty6hon. Tietojen ja taitojen vertaaminen Kuvattiin
oman toiminnan kehittdmisen nakokulmasta tarkeana, koska ilman niitd oman toiminnan
epakohtia oli vaikea havaita. Oman tyon ongelmat myos saivat oikeat mittasuhteet, kun
niita vertasi toisen AVH-yhdyshenkiloén tyéssa ilmenneisiin vaikeuksiin. Verkostoituminen
litettin  Kkiintedsti  tydn  kehittamiseen ja  kehittdmistyéryhmien  jasenyyteen.
Verkostoitumista kuvattin my6s keinoksi esitelld hyvaksi todettuja ja uusia kaytantdja
vertaisille.

..."sellanen tapaaminen kans, niin me esiteltiin ne potilaskansiot”....

AHV-yhdyshenkil6t verkostoituivat myds muihin neurologiseen yhdyshenkiloverkostoihin
jasenyyden kautta. N&ain syntynyt kanssakayminen ei kuitenkaan ole viela kehittynyt
konkreettiseksi yhteistyoksi verkostojen valilla. Joillain yhdyshenkil6illa oli tai oli ollut
kiinteita yhteyksia potilasjarjestén toimielimiin. He olivat olleet yhdistysten hallitukseen
jasenia tai tyoskennelleet jonkin aikaa liiton tehtavissa. Toiset olivat tehneet kiinteaa
yhteistybsséd paikallisen potilaskerhon kanssa. Naiden yhteistydsuhteiden kautta
haastateltavat kertoivat saaneensa uusia ideoista tybhon myds AVH-potilaan ja haneen
perheensa nakokulmasta.

...’ku siihen kuuluu niin monesta kunnasta vakea siihen hallitukseen, niin sai mitd aina

mit& teilla on tehty, ettd aina vahan sitten sai ideoita ja sellasta vahan vinkkid”.

Tassa tutkimuksessa haastateltavat kuvasivat AVH-yhdyshenkilon ty6én ammatillisia
tukitahoja monin tavoin. Ne voitiin ryhmitella erikoissairaanhoidosta, johdolta, omalta
esimiehelta, vertaiselta potilasjarjestoltd saatuun tukeen. Erikoissairaanhoidolta saatua
tukea haastateltavat pitivat tarke&nd, koska erikoissairaanhoito oli ollut yksi AVH-
yhdyshenkilétoiminnan kaynnistéaneista tahoista. Erikoissairaanhoidon antama tuki liitettiin
toiminnan yllapitamiseen, asiantuntija-avun saamiseen ja Yyhdyshenkil6toiminnan
arvostamiseen. Erikoissairaanhoidon tehtdva on koordinoida yhdyshenkilGtoimintaa.
Haastateltavat pitivat erikoissairaanhoidossa perustettua kehittamistydryhméan toimintaa
AVH-yhdyshenkilétoimintaa vahvistavana tekijana.

...’sitten tuli se tydéryhma taalla meilld, mika sitten taas vahvisti sita”...

Tasséa tutkimuksessa erikoissairaanhoidolta saatu tuki kasitettiin myés AVH-yhdyshenkilo-
toiminnan arvostukseksi ja asiantuntija-avun saamiseksi. Haastateltavat antoivat

erikoissairaanhoidon AVH-yhdyshenkilétoimintaa kohtaan osoittamalle arvostukselle
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monenlaisia merkityksia. He pitivat erikoissairaanhoidon aktiivista roolia kouluttajana ja
asiantuntijoiden halukkuutta tulla luennoimaan AVH-yhdyshenkildiden koulutuspaiville
kiinnostuksen ja innostuksen osituksiksi yhdyshenkilosta tyotd kohtaan. Lisdksi he kokivat
erikoissairaanhoidosta saamansa myoénteinen palautteen AVH-yhdyshenkildtoiminnasta
tarkeana. Koulutuksellinen tuki, asiantuntija-apu ja kehittamistyotyéryhman perustaminen
ymmarrettin - my0ds konkreettisiksi arvostuksen ilmentymiksi. AVH-yhdyshenkil6lle
osoitetut l&hetteet ja toimeksiannot kasitettiin erikois-sairaanhoidon luottamuksen
osoitukseksi AVH-yhdyshenkilGiden ty6ta ja tydpanosta kohtaan.

...ettd arvostetaan heidan tyétaan, kun annetaan heille tiettyja tehtavia”.

Organisaation tuki toiminnalle oli tarkeda. Johdon tehtava oli AVH-yhdyshenkilén tyon
mahdollistaminen. Tyodtd mahdollistaviksi tekijoiksi nimettiin tydajan vahvistaminen ja
taloudellinen tuki. Tybajan vahvistaminen Kirjallisesti pidettiin tarkeana. Taloudelliseksi
tueksi kohteiksi nimettiin taloudellisia resursseja vaativat AVH-yhdyshenkilén tyon
kehittamishankkeet ja hankintaesitykset. Johdon tuki koettiin tarked myoOs siksi, etta
iIman sitd ei jaksa vieda asioita eteenpain. Johdon tuen puutetta kuvattiin monin tavoin.
Yhtaalta silla tarkoitettiin sitd, ettd johto ei pyyda AVH-yhdyshenkilon tydstd koskaan
mitddn raportteja. Toisaalta silla tarkoitettiin sita, ettd johto suhtautuu kielteisesti AVH-
yhdyshenkilon esittdmia uudistuksia kohtaan, ei myénna yhdyshenkilon omaa tybaikaa tai
teettda tyon ylitéind. Johdon suhtautuminen tulkittiin kielteiseksi myds silloin, kun se ei
resursseihin vedoten pitanyt AVH-yhdyshenkilén ehdotuksia toteuttamis-kelpoisina.

"Ei koskaan kukaan oo kysy, etta mita te ootte tehny”.

Omalta esimieheltd saatu tuki koettiin tarkeana, mutta riittdmattomana. Sita kuvattiin
yhdessa AVH-yhdyshenkilotoiminnan suunnittelemiskesi, yhdyshenkilon tyéskentely-
olosuhteiden luomiseksi, kannustamiseksi ja potilaslahtdiseksi johtamiseksi. Esimiehen
tukea pidettiin tarke&na siitd syyta, ettd hanen kanssa voi keskustella uusista ideoista ja
tyon kehittamistarpeista ja resursseita organisaatiossa. Esimiehen oma kiinnostus AVH-
yhdyshenkil6toimintaa liitettin - hanen ominaisuuksiinsa kannustaa ja innostaa
yhdyshenkil6a eteenpain tydssaan. Lisaksi tukevalla esimiehellda on kyky havaita kunkin
tyontekijan kiinnostuksen kohteet ja kannustaa tyontekijad kehittymaan itseddn niiden
suuntaisesti. Oman esimiehen tukea kuvattiin myos potilaslahtdiseksi johtamiseksi, jolla

tarkoitettiin potilaan tarpeista l&htevaa pitkanjanteista strategista johtamista. Tama
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mahdollisti myds pitkajanteisen tyon suunnittelun. Silla koettiin olevan tydon tekemista
motivoiva vaikutus.

..."samalla sitten han sitten sai niiku innostumaan touhuun”...

Jotkut AVH-yhdyshenkil6t ilmoittivat, etteivat tarvitse lisdtukea omalta esimieheltdan
lainakaan. Kun oman esimiehen johtamistapaan liitettiin organisaatioléahtdiseen
johtamiseen piirteitd, kuvattin haneltd saatua tukea riittAmattoméksi. Tallainen
johtamistapa ei heidan mielestddn huomion yksittdisen potilasryhméan hoidon tai
kuntoutuksen tarpeita riittdvan hyvin. Esimieheltd saatua tukea kuvattin myds tuen
puutteeksi. Talla tarkoitettiin sité, ettéa esimies ei valvo AVH-yhdyshenkilon tyén tekemista
tai etta han ole kiinnostunut siitéa, mita yhdyshenkilot tydssaan tekevat. Lisdksi esimiesten
vaihtuminen ja organisaatiomuutokset koettiin tyon jatkuvuutta heikentavana tekijana,
koska ne synnyttivat yleista epatietoisuutta organisaation tulevaisuuden painopisteista.

"Se sano mulle ihan rehellisestikin, etta ei voi valttamatta nostaa niinku yhta ryhmaa ylitse

muiden”.

Potilasjarjeston rooli tuen antaja kuvattiin etaiseksi mutta tarkeadksi. Aluesihteerin rooli
AVH-yhdyshenkilén tukijana oli jaanyt joillekin epaselvaksi, koska aluesihteeri oli kaynyt
harvoin potilaskerhossa ja koska hanen tyodtehtaviaan hoitanut henkild oli vaihtunut niin
usein. Koska hanta tapaa niin harvoin, yhteistydn tekeminen oli jdanyt satunnaiseksi.
Lisaksi aluesihteerin vastuualuetta kuvattiin niin suureksi, ettéd hanella ei ollut mahdollista

kayda tutustumassa joka paikassa.

Potilasjarjestdd pidettin myods AVH-yhdyshenkil6toiminnan yllapitajana, joka jarjestaa
vuosittain koulutusta yhdyshenkiléille, yllapitdd yhdyshenkilorekisteria ja tiedottaa uusista
asioista yhdyshenkiloita. Taman lisaksi potilasjarjeston aluesihteeri on mukana
kehittamassa  AVH-yhdyshenkilotoimintaa  alueellisissa  yhdyshenkiloverkostoissa.
Vuosittain jarjestettdvien valtakunnallisien AVH-péivien ohjelmaa pidettiin hyvia. Osan
AVH- yhdyshenkil6ista olivat talla hetkella tyytyvaisia potilasjarjeston rolliin tuen antaja.
Toiset toivoivat potilasjarjestolta viela vahvempaa roolia AVH-yhdyshenkildiden ja
potilaskerhon vetdjien kouluttajina ja perehdyttdjind. AVH-yhdyshenkil6t toivoivat
potilasjarjestolta myés enemman konkreettista tukea, kuten yhdyshenkildlle suunnattuja
ilmaisia koulutustilaisuuksia. Aluesihteereitd pidetdan aktiivisina, iloisina, ja positiivisina

ihmising, jotka antavat uskoa ja vahvistavat AVH- yhdyshenkildiden itsetuntoa, kun
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"tuntuu, ettd hetkinen oks taa nyt mitaan”.

Potilasjarjeston tehtavadd tiedottajana pidettin merkittavana. Se ldhettéd AVH-
yhdyshenkil6ille jasenpostia pari kertaa vuodessa uusista tapahtumista ja tulevista
koulutuksista. Liséksi se tuottaa uutta ja yhdenmukaista potilasohjausmateriaalia. Tama
koettiin  tarkedksi, sillA muutoin potilasohjausmateriaalin  kehittdmiseen menisi
suhteettoman paljon tydaikaa. Potilasjarjestd paivittdd myods AVH-tietoa koko ajan ja
lahettd&d uusimmat tiedotteet niistd yhdyshenkildille sdanndéllisesti.

Haastateltavien mukaan potilasjarjestolla on AVH-yhdyshenkil6toiminnan valtakunnallinen
kehittdmisvastuu. Haastateltavat pitivat tatd tehtdvaa tarkeana, silla yhdyshenkilo-
toiminnan kehittyminen on heidan mielestd&n odotetumpaa, kun potilasjarjestd on siind
mukana kuin, ettd sitd kehitettdisiin vain terveydenhuollon omana tehtavana.
Potilasjarjeston aluesihteeri toimii asiantuntijatehtavissd AVH-yhdyshenkiléverkoston eri
tasoilla, kuten erilaisissa koulutuksissa ja alueellisissa yhteistyokokouksissa. Myds
potilasyhdistyksen puheenjohtaja on mukana alueellisissa tason toiminnassa tuoden sinne
sairastuneiden ja heidan perheittensa palautetta AVH-potilaiden toetutuneesta hoidosta,

kuten hoitoonohjauksen ja potilasohjauksen ongelmista.

5.2.3. AVH-yhdyshenkilo tyon kehittdmisen haasteet

Haastatteluaineiston mukaan AVH-yhdyshenkilotoiminta oli monin paikoin kehittynyt
hyvaksi kaytannoksi. Silla on pitkat perinteet yhtend merkittavana erikoissairaanhoidon ja
perusterveydenhuollon ja terveydenhuollon ja potilasjarjeston valisena yhteistyon
iimentymé&na. Vuosi vuodelta toiminta on laajentunut ja AVH-potilaiden ja heidan
perheidensa  tietoisuus  AVH-yhdyshenkilon  ty6stda on  lisdantynyt.  AVH-
yhdyshenkil6toiminnan kehittymisen edellytys on kuitenkin sen toiminnan jatkuva
arviointia.  Tassa  tutkimuksessa  AVH-yhdyshenkilén  tydn  tulevaisuuden
kehittamishaasteet ryhmiteltiin AVH-yhdyshenkilén tydn tulevaisuuden nakymiin ja AVH-
yhdyshenkilén tydon Kkehittamisen painopisteisiin. Kehittamisen painopisteiksi voitiin
edelleen nimetd potilaslahtoisyys, ammatillisen osaaminen, verkostoituminen ja

tunnettuuden lisddminen AVH-yhdyshenkilon tydssa. (kuvio 4).
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AVH- yhdyshenkilon tyon kehittymisen (AVH- yhdyshenkilon tyén
toiveet, odotukset ja uhkakuvat tulevaisuuden nakymat

Potilaslahtdisyys  tyon  kehittamisen
painopisteeksi

Ammatillisen osaaminen tyon
kehittamisen painopisteeksi

AVH- yhdyshenkildn tyon

Verkostoituminen  tydn  kehittdmisen kehittamisen painopisteet

painopisteeksi

Tunnettuuden lisddminen tyon
kehittamisen painopisteeksi

Kuvio 4. Verkostoituneen AVH-yhdyshenkilon tyon kehittamishaasteet

AVH-yhdyshenkilén tyon tulevaisuuden nakymiksi nimettin AVH-yhdyshenkilén tyon
kehittymisen toiveet, odotukset ja uhkakuvat. Haastateltavat ilmaisivat toiveitaan
monin tavoin. Toive AVH-yhdyshenkilon tyon sailymisesta liitettiin tyon pitkiin perinteisiin,
jotka velvoittavat kehittaa tyéta edelleen. Yhdyshenkil6toiminnan toivottiin "vahvistuvan”
niin, etta se “laajenis ” ja "lisdantyis”. Haastateltavien ilmaisivat omat toiveensa tyon
kehittymisesta haaveina siitd, ettd voisivat tehda tyota enemman kuin, mita he talla
hetkella olevassa olevilla resursseillaan pystyvat tekemaan. Jotkut pitavat kuitenkin
resurssien lisdantymista lyhyella aikavalilla melko epérealistisena toiveena. Kehittdmistyon
painopisteita mietittdessa tulee kartoittaa myos eri yhteistydtahojen, kuten potilasjarjeston,
toiveet. Osa haastateltavista suhtautui positiivisesti, muuta realistisesti, AVH-
yhdyshenkil6toiminnan  kehittamistydn  ndkymiin. He  kuvasivat tulevaisuuden
kehittamistyotd uusien mahdollisuuksien etsimisend ja loytdmisend. Heista AVH-
yhdyshenkil6toiminnan kehittyminen oli mahdollista "pienin askelin”. Toiset eivat joko
osanneet nimeta kehittymisndkymia, tai he pitivat nykyista tapa tehda tyétd hyvana.
Haastateltavat olivat kuitenkin sitd mieltd, ettd yhdyshenkilon ty0 vaatii jatkuvan
kehittamista ja tyon arviointia. Se edellyttaa AVH-yhdyshenkiloiden keskingisen yhteistyon
lisdksi kahdensuuntaista yhteistyota erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon ja

terveydenhuollon ja potilasjarjestojen valilla.

AVH-yhdyshenkilon tyon hoidollisen verkoston tulevaisuuden kehittymisen painopisteeksi
tassa tutkimuksessa voitiin nimeté potilaslahtdisyys, jolle annettiin palveluohjaajan tyén

piirteita. Silla tarkoitettiin mahdollisuutta organisoida tyd nykyista potilaslahtéisemmin ja
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perhekeskeisemmin. AVH-potilaan ja hanen perheensa elamantilanteen kartoittamiseksi
haastateltavat toivoivat, ettd he voisivat aloittaa kotikdyntien tekemisen. Liséksi he
toivoivat, ettd AVH-yhdyshenkilon vastaanottotoiminta voitaisiin vakiinnuttaa pysyvaksi
tydomuodoksi. Vastaanoton yhteydessd yhdyshenkil6illa olisi nykyistd paremmat
mahdollisuudet paneutua niiden potilaiden ja heidan perheittensa elamantilanteeseen,
joilla tuen tarve on pitk&kestoinen. AVH-yhdyshenkilon vastaanoton yhteydessa olisi
puhelinneuvontaan verrattuna enemman aikaa paneutua yksittdisen potilaan ongelmiin ja
vaihtuviin tuen tarpeisiin. Perhekeskeisten tyémuotojen kehittdmisella tarkoitettiin nykyista
parempia mahdollisuuksia tukea AVH-potilaan I|&heisia. Etenkin omaishoitajien
emotionaalisen tuen tarpeisiin tulee nykyista paremmin pystya vastaamaan.

...’ettd olis mahdollisuus sitten vaikka ottaa omalle vastaanotolle jotain tallasid, jotka
haluaa enemman tukea ja keskustelua”.

"Kylla sitten omaisten tukeminen. Kylla siina tulis olla jotakin, joku henkireika”.

Potilaslahtdisyys liitettin - my6s aivojen verenkierronhairididen ennaltaehkaisytyohon,
potilaan sairastumisriskin vahentamiseen ja ensitietokaytantdjen yhdenmukaistamiseen.
Aivojen verenkiertohairididen ennaltaehkaisytyd oli monin paikoin vield seka alueellisesti
ettd paikallisesti koordinoimatonta. Se oli kuitenkin erddssa sairaanhoitopiireissa nimetty
tyon kehittAmisen painopisteeksi.

...’meidan alueella varmaan taa preventio”...

AVH-yhdyshenkilén tydon ammatillisen verkoston toiminnan kehittdmisen painopisteeksi
tasséd tutkimuksessa nimettin AVH-yhdyshenkilon tyon ammatillisen osaamisen
kehittaminen. Haastateltavat kuvasivat sitd AVH-yhdyshenkilon tyon kehittamisena
asiantuntijasairaanhoitajan suuntaan. AVH-asiantuntijuus maariteltiin erikoistumiseksi
AVH-potilaan hoitoon ja kuntoutukseen. AVH-potilaiden ja perheen selviytymisen tukijan
roolin liséaksi yhdyshenkilolla tulee tulevaisuudessa olemaan yhd enemman myos
hoitohenkilokunnan  ammatillisen  osaamisen tukijan rooleja. Etenkin erikois-
sairaanhoidossa AVH-yhdyshenkilon ty6ta tulee kehittdéd enemman hoito-henkilékunnan
tukijan, kouluttajan ja tyon kehittdjan suuntaan. Asiantuntijuuteen liitettin myds
palveluohjaan tyon piirteitd. Palveluohjaaja -tyyppinen tyd nimettiin erityisesti perus-
terveydenhuollon AVH-yhdyshenkilén tyon kehityssuunnaksi. Tulevaisuuden AVH-
yhdyshenkilé kuvattiin konsulttina, joka toimii organisaatiossaan yli osasto- ja yksikko-

rajojen. Hanella on laaja tietotaito, ja hé&n tunteen myo6s hoitohenkilékunnan tarpeet.
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Haastateltavien mukaan my6s AVH-yhdyshenkilon koulutustarpeet ja koulutuksen sisalt6
tulee tulevaisuudessa kartoittaa. He ehdottivat AVH-yhdyshenkilon tutkintoon johtavan
koulutuksen kehittamistd osaksi ammattikorkeakoulun toimintaa. Liséksi AVH-
yhdyshenkiléiden ammatillisen tuen muotoja tulee kehittaa. Talla hetkella yhdyshenkil6t
tekevat tyotaan lahes yksin organisaatioissaan ja tytpaikoillaan.

...tallaista ihan sanotusti virallista koulutusta, ettd olet suorittanut AVH-
yhdyshenkil6tutkinnon kentis, ihan tulevaisuutteen”.

Ammatillisen kehittdmisen tulevaisuuden painopisteiksi kuvattin myds alueellisten
tietotekniikan hyddyntaminen potilasohjauksen siséllontuottamisessa. Potilasohjauksen

tyonjaon kehittamisessa pidettiin tarkeana tavoitteen sen yndenmukaistamista

"AVH-osaajaa” kuvattiin  aktiiviksi, ammattitaitoiseksi, motivoituneeksi, luovaksi,
itsendiseen tydskentelyyn kykenevaksi visiondariksi. Haastateltavat kuvasivat motivaatiota
innostuksena, sitoutumisena ja kiinnostuksena AVH-potilaan hoitoa, kuntoutusta ja AVH-
yhdyshenkilén tyotd kohtaan. "AVH-osaajalla” on laaja kaytanndllinen ja teoreettinen
tietdmys AVH-potilaan hoidosta, kuntoutuksesta ja yhteiskunnan potilaalle ja perheelle
tarjoamista palveluista. Hoitoon liittyvaa tietoa kuvattiin tiedoksi laéketieteellisia
perusasioita, kuntoutuksesta, ladkehoidosta ja sairauden vaikutuksista potilaan elamaan.
Yhteiskunnan potilaalle tarjoamat palveluja nimettin vammaispalveluiksi ja kunnan
palveluiksi. " AVH-osaajaa” osaa etsia tietoa, hallitsee erilaiset tiedonhakumenetelmat ja
jakaa osaamistaan muille. Han tunnistaan tydssdan kehittdmismahdollisuuksia, on
aloitteellinen ja pyrkii aktiiviseen yhteistydhon muiden kanssa. Liséksi hanelta edellytetaan
vuorovaikutus-, ryhmanjohtamis-, ongelmaratkaisu-, markkinointi- ja pedagogisia taitoja..

Haastateltavien mukaan my6s verkostoyhteistydémuotojen  kehittaminen on
tulevaisuudessa valtakunnallisella, alueellisella ja paikallisella tasolla ja terveydenhuollon
ja potilasjarjestojen kesken tarkeaa. Valtakunnalliselle tasolle kaivattin enemman AVH-
yhdyshenkildiden keskinaisia tapaamisia, joiden yhteydessa voitaisiin pohtia myoés yleisia
tyon kehittamisen ja tydmuotojen yhdenmukaistamiseen liittyvia asioita. Naita AVH-
yhdyshenkil6tapaamisia ehdotettiin liitettdvaksi valtakunnallisten AVH-péivien yhteyteen.
Alueellisella tasolla ehdotettiin edelleen tiivimpaa yhteisty6td erikoissairaanhoidon ja
perusterveydenhuollon valilla. Vaikka AVH-yhdyshenkildéiden koulutus on suunniteltu

erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon yhteistyona, on yhdyshenkiléille suunnatun
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koulutuksen toteuttaminen kuitenkin nykyisin ymmarretty kuuluvan erikoissairaanhoidon
vastuulle. Tassa tutkimuksessa esitettiin toiveita, ettd tulevaisuudessa perusterveyden-
huolto osallistuisi entistd enemman myds itse koulutuksen toteuttamiseen. Alueellisella
tasolla toivottiin myds entistd enemman yhteistyota erilaisten neurologisten yhdyshenkil6-
verkostojen kesken. Yhteistyémuodoiksi ehdotettiin yhteisia koulutustilaisuuksia ja
yhteistapaamisia.

"Muiden neurologisten potilasryhmien yhdyshenkiléverkostoja tuolla maakunnas, etta olis

mahdollista, ettd heidan kesken olis tallaista yhteista koulutusta tai yhteisia tapaamisia”.

Haastateltavat kuvasivat AVH-yhdyshenkilon tyon kehittamistarpeita paikallisella tasolla
kahden suuntaisesti. Ensinnakin ehdotettin  kehitettdvaksi paikallisia verkosto-
yhteistydbmuotoja paikallisten yhteistydkumppaneiden ja yhteistyo6tahojen, kuten
seurakunnan ja kunnan eri tyontekijoiden, kanssa. Yhteistydn kunnan tyéntekijoiden valilla
lisdisi keskinaista tietoisuutta toinen toistensa tydsta ja palveluista. Toisaalta toivottiin
kehitettavaksi yhdyshenkildiden keskinaisia yhteistydmuotoja. Lisaksi toivottiin, etta myos
paikalliselle tasolle perustettaisiin toimintaa koordinoiva moniammatillinen tyéryhma
kehittamaan toimintaa yhdessa yhdyshenkildiden kanssa. Jatkossa tulee AVH-
yhdyshenkilon tyon sisaltdja kehittda paikallisesti kunkin organisaation omia tarpeita
vastaavaksi. Terveyskeskuksesta kotiutuville AVH-potilaille tulee jatkossa myds nykyista
paremmin taata mahdollisuus AVH-yhdyshenkilon antamaan hoidolliseen tukeen.

Neljanneksi AVH-yhdyshenkilon tyén kehittamisen painopisteeksi haastateltavat nimesivét
AVH-yhdyshenkilon tydn tunnettuuden lisaamisen. Silla tarkoitettin AVH-potilaiden
tietoisuuden lisddmista AVH-yhdyshenkilon tyosta ja yhdyshenkilon tydn nakyvyyden
lisddmistd terveydenhuollon organisaatioissa. Potilaiden tietoisuuden lisdamiseksi
ehdotettiin erikoissairaanhoidoissa tiedottamisen lisaamista ja tehostamista ja AVH-
yhdyshenkilon yhteystietojen laittamista internettiin. Terveydenhuollon organisaatioissa
tunnettuuden lisdamiskesi ehdotettiin artikkeleiden kirjoittamista sairaanhoitopiirin lehtiin ja
sairaalan verkkosivuille. Lisaksi esitettiin, ettd AVH-yhdyshenkil6t voisivat tuoda tydtaan
eri yhteyksissa nykyistd paremmin esille. MyOs johtoa ja esimiehid tulee tiedottaa
toiminnasta nykyista enemman.

"Me ollaan puhuttu, etta et tuota pitais tehda itsedan tutukis”.



82

5.3. Yhteenveto tutkimustuloksista

AVH-yhdyshenkilon tyon kehittymiseen ovat vaikuttaneet yhteiskunnalliset ja terveyden-
huollon sisélla tapahtuneet muutokset, jotka ovat muuttaneet terveydenhuollon
palvelurakennetta ja jotka samanaikaisesti ovat synnyttaneet uudenlaisia ammatillisia
vaatimuksia terveydenhuollon tyontekijoille. Kuitenkin yhdyshenkilon tydn sisallot
maaraytyvat ja tulevat jatkossakin maaraytymadn myos AVH-potilaiden ja heidan
laheistensa kulloisenkin elamantilanteesta synnyttamien tarpeiden perusteella. Talla
hetkella yhdyshenkilon tyon siséltoon vaikuttavat eniten kuitenkin AVH-yhdyshenkilon

perustehtava, resurssit tehda tyota, tydtavat ja organisatoriset tekijat.

Talla hetkella AVH-yhdyshenkil6toiminta on verkostoinut valtakunnallisesti, alueellisesti ja
paikallisesti. Verkostojen rakenteet ja niiden toimivuus vaikuttavat ja maarittavat kullakin
hetkella yhdyshenkilon tyon painopisteet. AVH-yhdyshenkilétoiminta jakautuu hoidollisen
ja ammatilliseen verkostoon, jotka toimivat osittain lomittain toinen toistaa tukien ja
kehittaen. Verkostojen toimintaa voidaan kuvata niiden periaatteiden, toimijoiden,
tehtavien ja verkoston toimivuuden avulla. Verkoston tehtava maarittda siina kaytettavia
resursseja, tydmuotoja ja tydmenetelmid. Toimijat ovat viimekadessa niita, jotka kussakin
tilanteessa paattavat, miten toimivat. AVH-yhdyshenkilon hoidollisen verkoston toiminnan
sujuvuuteen vaikuttavat hoidon jatkuvuus ja potilaan, perheen ja yhdyshenkildén
keskinaisen yhteistydsuhteen laatu. Ammatillisen verkoston toimintaan vaikuttavat
kussakin tilanteessa tehdyn moniammatillisen yhteistyon laatua ja AVH-yhdyshenkilon

saama ammatillinen tuki

Tulevaisuudessa AVH-yhdyshenkilon tydssa tulee kehittdd enemmdan potilas- ja
perhekeskeisia tydmuotoja. Lisaksi tulee vahvistaa ja kehittdd verkostoyhteistydmuotoja
seka valtakunnallisella, alueellisella etta paikallisella tasolla.
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6. POHDINTA

6.1. Tutkimuksen eettiset nakokulmat

Tutkimuseettiset kysymykset liittyvat aineiston keruuseen, analyysiin ja tutkimustuloksiin.
Aineiston keruu liittyy tutkittavien suojaan, tutkimuslupaan ja tutkijan ja tutkittavan valiseen
suhteeseen. Tutkimustulokset liittyvat tulosten soveltamiseen ja julkistamiseen.
(Vehvilainen-Julkunen 1998; Eskola & Suoranta 2000, 52.)

Tutkijan ja tutkimusorganisaation suhteeseen liittyy tutkimusluvan saaminen (Vehvilainen-
Julkunen 1998). Anoin tatd tutkimusta varten tutkimuslupaa 10 tutkimusorganisaatiosta.
Tiedonantajiin sain yhteyden heidan esimiestensa tai organisaation ylihoitajan kautta. Kun
sai tutkimusluvan ja tiedonantajien esimiesten yhteystiedot, otin ensin yhteytta esimieheen
ja kerroin hanelle tutkimukseni tarkoituksesta. Lisaksi kysyin esimieheltd héanen
suostumustaan toimia tutkimuksessani apuna ja kerroin tehtéavista, joita toivoin hanen
tdssa roolissaan tekevan. Saatuani esimiehen suullisen suostumuksen toimina apunani
tutkimuksessa, lahetin postissa esimiehelle tutkimustiedotteet ja tiedonantajien
suostumuslomakkeet seka suostumuslomakkeiden palautusta varten postimerkilla
varustetun palautuskuoren. Valintaani kayttda tutkimuksessani apuna kohde-
organisaatioissa toimivia esimiehia vaikutti se, ettd tiedonantajani organisaatiot sijoittuivat
maantieteellisesti hyvin laajalle alueelle. Katsoin nain voivani koordinoidummin suunnitella
haastatteluja samalta maantieteelliseltd alueelta samanaikaisesti toteutettavaksi.

Esimiehilla taas on hyva kasitys siitd, ketka tyopaikalla toimivat tietyissa erityistehtavissa.

Laadullisen tutkimuksen téarkeé eettinen periaate on tiedonantajan vapaaehtoisuus. Tutkija
ei saa tutkimuksellaan aiheita vahinkoa tiedonantajia. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen
2001.) Ihmisoikeudet muodostavat ihmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettisen perustan.
Tutkittavan suojaan kuuluu se, ettd tutkija selvittdd osallistujille tutkimuksen tavoitteet,
menetelmat ja riskit tutkittavalle ymmarrettavalla tavalla. Tutkittavien suojaan kuuluu myos
osallistuvien vapaaehtoinen suostumus. Talldin heidan tulee olla tietoisia, ettd he voivat
kieltdytyd tutkimuksesta, milloin tahansa niin halutessaan keskeyttda tutkimuksen tai
jalkikateen kieltda itsedan koskevan tiedon kayton tutkimusaineistona. (Tuomi & Sarajarvi
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2002, 128.) Tassa tutkimuksessa esimiehen tehtavana oli antaa AVH- yhdyshenkilélle ja
hanen nimeamalleen yhteystyokumppanille tiedotteet tutkimuksesta ja pyytda heilta
kirjallinen suostumus osallistua tutkimukseen sekd lahettdd Kkirjallisesti allekirjoitetut
suostumuslomakkeet minulle palautuskuoressa. Saatuani tiedonantajien Kkirjallisesti
allekirjoittamat suostumuslomakkeet, otin yhteytta heihin puhelimitse ja kerroin heille viela
tutkimukseni  tarkoituksesta, tutkimuksen luottamuksellisuudesta, tutkimukseen
osallistumisen vapaaehtoisuudesta, mahdollisuudesta keskeyttaa tutkimus koska tahansa,
yhteistyobkumppanin nimeamisen vapaaehtoisuudesta ja toiveestani haastattelujen
nauhoittamiseen. Puhelun lopuksi sovin haastatteluajasta. Tilanteissa joissa ylihoitaja
lahetti minulle suoraan tutkimusluvan yhteydessa tiedonantajan nimen ja yhteystiedot, otin
tiedonantajiin yhteyttd puhelimella ja kerroin tutkimukseni tarkoituksesta ja tiedonantajan
oikeuksista. Talléin vasta haastattelutilanteessa annoin tiedonantajalle tiedotteen
tutkimuksesta ja pyysin hantd nimeamaan yhteistyokumppanin. Kunkin haastattelun
alussa kertasin viela tutkittavien kanssa tutkimuksen tarkoituksen, luottamuksellisuuden,
osallistumisen vapaehtoisuuden ja haastattelun nauhoittamisen. Tiedonantajilla ja
esimiehilla oli minun yhteystiedot ja heilld oli mahdollisuus koska tahansa ottaa minuun

yhteytta tutkimukseen liittyvisséd pulmatilanteissa.

Yhteystyokumppanin nimeamiseen ja kirjallisten tutkimuslupakaavakkeiden tayttoon liittyi

jonkin verran epaselvyyksia, joiden takia muutama esimies ja AVH- yhdyshenkilo ottivat
minuun yhteyttd puhelimitse. Joissain tapauksissa sovimme, ettd keskustelemme
haastattelutilanteessa tarkemmin yhteistybkumppanin nimeamiseen liittyvista asioista.
Joissain tapauksissa haastattelutilanteessa kdymamme keskustelu selkeytti tiedonantajan
kasitysta siita, mitd olin tutkimuksessani tarkoittanut yhteistybkumppanilla. Se, etta
tutkimuksessani tiedonantajien esimiehet toimivat kohdeorganisaatioissa avustajinani,
mahdollisesti vaikutti yhteistydkumppaneiden valintaprosessiin.  Valitsin tutkimukseeni
vain AVH-yhdyshenkilon itsensd nimeamat yhteistyokumppanit. Kahden organisaation
AVH-YHDYSHENKILOT ja kaksi yhteistyokumppania kieltaytyi tutkimuksesta vedoten

tyokiireisiin.

Laadullisessa haastattelututkimuksessa korostuu tutkijan ja tutkittavan vuorovaikutus-
suhde (Vehvildainen-Julkunen 1998). Tutkimuksessa on noudatettava ihmisarvon
kunnioittamisen periaatetta. Sen mukaan on vaarin loukata tutkittavaa riippumatta

tutkimuksen tarkoituksesta (Eskola & Suoranta 2000, 56). Tutkimukseni aihealue ei ollut
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mitenkaan eettisesti arka. Kuitenkin joillain haastateltavista oli olut melko vahan
kokemusta AVH-yhdyshenkilon tyosta. Pyrin ottamaan huomioon haastattelutilanteessa
haastateltavien kokemusmaailman ja suuntaamaan teema-alueita niin, ettd haastateltava
ei joutuisi noloon asemaan. Tiedonantajat pitivat tutkimusaihetta AVH-yhdyshenkilén tydn

kehittamisen kannalta tarkeana.

Laadullisen tutkimuksen tarkeitd eettisia periaatteita ovat myos henkil6llisyyden
suojaaminen sek&d luottamuksellisuus (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001). Tein itse
kaikki haastattelut ja kirjoitin ne puhtaaksi. Haastattelunauhoja kaytetdan vain taman
tutkimukseen, ja ne ovat ainoastaan minun kaytéssani. Tutkimuksen analyysivaiheessa
koodasin aineiston tiedonantajittain, mutta poistin  koodit tutkimusraportista.
Haastattelunauhojen sisaltéd ei ole kuullut minun lisdkseni kukaan muu. Koska AVH-
yhdyshenkiléiden maard kohdeorganisaatioissa oli pieni, tutkimusraportissa ei mainita
tiedonantajia eikd kohdeorganisaatioita nimeltd. Tiedonantajilla oli yhteystietoni, joten
heilla oli mahdollisuus ottaa minun tarvittaessa yhteyttd. Haastateltavat saivat itse valita
haastatteluajankohdan ja -paikan. Tutkittavien ja tutkijan valilla ei vallinnut sellaista
riippuvuussuhdetta, joka voi vaikuttaa olennaisesti tietojen antamiseen vapaehtoisuuteen

(Eskola & Suoranta 2000, 55). Tiedonantajat eivat olleet minulle entuudestaan tuttuja.

Tutkimuksen siséinen johdonmukaisuus on tutkimuksen erds arviointiperuste (Tuomi &
Sarajarvi 2002, 124). Laadullisessa tutkimuksessa eettiset kysymykset kytkeytyvat myos
siihen, miten rehellisesti ja luotettavasti tutkija on kyennyt kuvaamaan yksitaisten
haastateltavan kasityksia (Perttula 1995). Tamén tutkimuksen tulokset olen pyrkinyt
raportoimaan mahdollisimman rehellisesti. Olen pyrkinyt perustelaamaan
tutkimusprosessin joka vaiheessa tutkimukseen ja analysointiin liittyvia valintojani
avoimesti. Tutkimustulokset olen pyrkinyt raportoimaan niin hyvin kuin pystyn.
Tutkimustulokset ovat kaikkien vapaasti kaytettdvissa. Olen pyrkinyt tuomaan tulokset
sellaisenaan esille kuin ne aineistosta nousivat pyrkien mahdollisimman tarkkaan
luokitteluun muodostamalla riittdvan paljon kategorioita, jotta yksittdisen tiedonantajankin
kasitykset tulivat kuvatuiksi, mutta kuitenkin niin ettei yksittainen tiedonantaja niissa
paljastuisi. Laadullisen tutkimuksen teoreettinen yleistdminen tarkoittaa sitd, etta
tutkimusaineisto kyetddn jasentamaan ensin kasitteiksi ja sen jalkeen viela
tutkimusaineistoa vastaaviksi kasitteiden valisiksi suhteiksi, eli teoriaksi. Yleistaminen

ulottuu tutkimusaineiston ulkopuolelle ainoastaan silloin, kun tutkimustulosten lukijat
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loytavat niista omaa kokemusmaailmaansa kuvaavia asioita. (Varto 1992, 101 — 102)
Tiedonantajat eivat valttamatta hyody tutkimuksesta, mutta parhaimmillaan tutkimus voi
edistéda heidan tietoisuuttaan tutkittavasta aiheesta (Latvala ym 36).

Mielenkiintoni tutkimuksen aihepiirid kohtaan nousi monen vuoden kokemuksesta AVH-
potilaiden hoitotyon parissa. Kokemukseni mukaan AVH- potilaiden selviytymiseen
sairaalahoidon aikana vaikuttaa suurelta osin heidan hoitohenkilokunnalta saamansa tuki
ja kannustus. Potilaan kotiutumiseen jalkeen ja pidemmallakin aikavalilla kotona
selviytymiseen vaikuttavat ennen kaikkea potilaan sosiaalisen tukiverkoston kattavuus ja

omaisten jaksaminen hoitaa potilasta.

6.2. Tutkimuksen luotettavuuden arviointia

Laadullinen tutkimuksen tutkimusperinteeseen kuuluu useita erilaisia lahestymistapoja ja
tekniikoita, eika ole olemassa mitaan yhtenaista laadullisen tutkimuksen luotettavuuden
arviointikriteerista (Nieminen 1998). Hoitotieteen laadullisen tutkimuksen luotettavuus-
kysymykset liittyvat tutkijaan, aineiston keruuseen, aineiston analyysiin ja tulosten
esittmiseen (Latvalan & Vanhanen-Nuutinen 2001). Lisdksi ne liitetdan tutkimuksen

totuudellisuuteen ja objektiivisuuteen (Tuomi & Sarajarvi 2002, 131).

Koska laadullisessa tutkimuksen aineiston tarkoitus on kuvata ilmi6tad moninaisuudessaan,
tutkimusaineistoon valitaan ainoastaan henkilditda, joilla on kokemusta ja tietoa
tutkittavasta ilmiostd, jotka haluavat osallistua tutkimukseen ja kykenevét ilmaisemaan
itseddn. Valinnassa tulee noudattaa tarkoituksenmukaisuusperiaatetta. (Nieminen 1998;
Tuomi & Sarajarvi 2002, 87 - 88). Tahan tutkimukseen tiedonantajiksi valittiin henkilot,
jotka toimivat AVH-yhdyshenkilotehtavissa tai jotka AVH-yhdyshenkild oli itse nimennyt
yhteistybkumppanikseen. Valistin tutkimukseni kohdeorganisaatiot Aivohalvaus- ja
dysfasialiitosta saamieni vihjeiden perusteella, koska Aivohalvaus- ja dysfasialiitolla ol
ajanmukaista tietoa AVH-yhdyshenkilétoiminnasta Suomessa. Nain kohdeorganisaatioiksi
tutkimukseni alkuvaiheessa valikoituivat organisaatiot, joissa AVH-yhdyshenkilotoimintaa
oli pitkddn kehitetty tai toiminta oli vakiintunutta. Jotta sain kokonaiskuvan AVH-

yhdyshenkilén roolista AVH-potilaan hoitoketjun eri vaiheissa, valistin tiedonantajat AVH-
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potilaan hoitoketjua seuraten erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon seka avo-

ettd laitoshoidon toimipisteista.

Aineiston keruun edetessa valitsin tiedonantajat lumipallo-otannalla. Sain tiedonantajilta
haastattelun aikana vihjeitd seuraavasta mahdollisesta kohdeorganisaatiosta. Vihjeina
pidin haastattelun yhteydessa ilmi tullutta tietoa yhteisty6- ja vertaistukitahoista.
Tutkimukseeni valikoitui enemman AVH-yhdyshenkilita kuin heidan yhteisty6-
kumppaneitaan. Vain 4 tiedonantajaa nimesivéat yhteistyOkumppanin. Kirjoitin itse kaikki
haastattelunauhat puhtaaksi heti haastattelujen jalkeen. Lisaksi pyrin lukemaan aina
ennen seuraavaa haastattelu edelliset puhtaaksi kirjoitetut haastattelut lapi. Lisdksi pidin
haastatteluista paivakirjaa, johon merkitsin ylos epaselviksi jaaneita asioita ja haastattelun
tunnelmia. Nain pystyin seuraavassa haastattelussa taydentam&an epéaselviksi jaéaneita
asioita ja seuraamaan aineiston kyllaantymisté eli saturoitumista. Aineiston kyllaantyminen
saavutetaan kun uudet tapaukset eivat enaa tuota mitddn tutkimustehtavan kannalta uutta
tietoa (Eskola & Suoranta 2000, 62). Tahan tutkimukseen haastateltin yhteensa 11

tiedonantajaa.

Kun tutkitaan merkitysrakenteita, sitd miten ihmiset hahmottavat ja jasentavat erilaisia
asioita, aineiston tulee olla tekstia, jossa ihmiset puhuvat omin sanoin (Alasuutari
1993,65). Tassa tutkimuksessa tutkittin AVH-yhdyshenkilon ja hanen nimeamansa
yhteistybkumppanin kasityksia AVH-yhdyshenkilon tydsta ja sen kehittymisesta.
Aineistokeruumenetelméksi valistin  teemahaastattelun, koska siina tiedonantajien
tulkinnat asioista ja heidan asioille antamat merkitykset ovat keskeisia (Hirsjarvi & Remes
2004, 48). Laadin teemahaastattelurungon (lite 6) riittavan valjaksi, jotta tiedonantajien
omat kasitykset tutkittavasta ilmiosta tulisivat esille. Liian véljien teemojen vaarana on, etta
tutkimusaineostoa kertyy liikkaa ja tutkija joutuu jattdmaan aineistosta paljon tutkimuksen
raportoinnin ulkopuolella. Liian suppeat teema-aluilla taas saattavat vaikeuttaa tutkittavan
oman nakemyksen esiintuloa. (Nieminen 1998.) Esitestasin teemahaastattelurungon ja
kysymysten muotoilun ensimmaisessd haastattelussa. Taman jalkeen Kkorjasin
teemahaastattelurunkoa lisaten siihen uuden kohdan, AVH-yhdyshenkiloksi ryhtyminen,
koska se tieto osoittautui ensimmaisessa haastattelussa merkitykselliseksi. Sen teeman
sisalla kasittelin jatkossa myds yleisesti AVH-yhdyshenkil6toiminnan kaynnistymisen

liittyvia tekijoitd. Teemahaastattelun kysymyksilla on kahdenlaisia tehtavia. Temaattiset
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kysymykset ohjaavat paaaiheeseen ja dynaamiset kysymykset edistavat myonteista
vuorovaikutusta (Hirsjarvi & Remes 2004, 102 -105).

Haastatteluaineiston katsotaan olevan laadukasta, jos haastateltavat kuvaavat
tutkimuksen aiheena olevaa ilmi6ta spontaanisti ja tutkimustehtdvan kannalta
tarkoituksenmukaisella tavalla. Haastattelijan tulee haastattelutilanteessa helpottaa
informaation kulkua ja sen jasentymista ja toisaalta motivoida haastateltavaa. (Hirsjarvi &
Remes 2004, 102 - 105.) Haastattelutilanteessa pyrin polveilevaan kerrontaa
suuntaamaan teema-aluille tarkentavien kysymyksin mahdollisimman neutraalisti
loukkaamatta tiedonantajaa tai esittamalla tiedonantajalle kerrontaa koostavia kysymyksia.
Haastattelijan &aanenpainot tai tiettyjen sanojen korostukset voivat muuttaa koko
kysymyksen merkityksen (Hirsjarvi & Remes 2004, 104). Toisaalta pyrin kannustamaan
haastateltavia kertomaan esimerkkeja kaytannon tydstaan tilanteissa, joissa haastattelu
pyrki ohjautumaan liikaa haastattelijan ehdoilla etenevaksi. Pyrin kasittelemaan teema-
alueita joustavasti kulloiseenkin  haastattelutilanteeseen luontevimmalla tavalla.
Haastateltavat kokivat haastatteluteemoihin liittyvat aihealueet ja kysymykset
paasaantoisesti helppoina ja mielekkaind. Haastattelujen edetessa keskustelu saattoi
edetd pohdintaan oman ty6n kehittdmisesta ja innosti nain haastateltavaan pohtimaan
konkreettisia asioita, joihin mita pikimmiten paneutuisivat seuraavaksi tyossadan. Aihe-
alueet, joihin haastateltavien oli vaikeampi vastata, liittyivat lIahinna yhteistydhon ja tyon
kehittamiseen. Tama ilmeni etenkin niiden haastateltavien kohdalla, joilla ei ollut
organisaatiossaan AVH- yhdyshenkiloparia tai joiden oli vaikea nimeta organisaatiossaan

yhteisty6tahoa tai -henkil6a.

Aineiston luotettavuuden arvioinnissa tulee myf6s arvioida tapahtuman ja tutkijalle
tapahtumasta annettavan kertomuksen valista viivettd (Nieminen 1998). Tassa
tutkimuksessa jollain haastateltavista oli ollut suhteellisen vahan AVH- potilas tai
omaistapaamisia tai vain vahan ajallista kokemusta AVH- yhdyshenkilon ty6ta. Nailla
tekijoilla ei kuitenkaan valttamatta ollut negatiivista vaikutusta tutkimuksessa tuotetun
tiedon laatuun. Eraan tiedonantajan kertoma yksi AVH- potilastapaamiskokemus
osoittautui tdssa tutkimuksessa informatiivisesti rikkaaksi, ja se tuotti tutkimuksen kannalta
runsaasti arvokasta tietoa. Toisaalta vapaamuotoisessa haastattelussa tiedonantajat
voivat aina muistaa vaarin, jattaa olennaisia asioita kertomatta tai vain miellyttéda tutkijaa

tuottamalla sosiaalisesti hyvaksyttavaa kertomusta (Nieminen 1998). Tassa tutkimuksessa
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jotkut tiedonantajat jannittivat aluksi haastattelutiulannetta ja sen nauhoittamista seka
puhuivat aluksi tyostdadn varovasti empien. Haastattelun edetessa jannitys yleensa

halveni.

Laadullisen tutkimuksen uskottavuudella tarkoitetaan tutkijan kykya tavoittaa tutkittavan
todellisuus. Tutkimuksen aikana tehdyt havaintojen tulee vastata todellisuutta (Janhonen
& Nikkonen 2001.) Eskolan & Suoranta (2000) mukaan joudumme kuitenkin tyytymaan
todellisuuteen sellaisena kuin se meille tulkitsemisen ja ymmartdmisen prosessissa
iimenee. Tulkintojen tekemista vaikeuttaa ensinndkin mahdollisuudet varmistaa ne
tutkittavilta. Lisaksi tutkittavan ja tutkijan saattaa olla aika ajoin vaikea ymmartaa toinen
toisiaan. (Eskola & Suoranta 2000, 138, 145.) Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta tulee
siis tarkastella my6s tutkijan puolueettomuusnékdkulmasta kasin. Talloin on tarkasteltava
kriittisesti, pyrkiikd tutkija ymmartamaan ja kuulemaan tiedonantajaa itseddn vai
suodattuuko tiedonantajan kertomus tutkijan oman kehyksen lapi. (Tuomi & Sarajarvi
2002, 133.) Tiedonantajien puheen kayttama kieli on minulle tuttua tyoskentelystani AVH-
potilaiden hoitotydssa yli 15 vuoden ajan. Talla saattoi olla vaikutusta siihen, etta
haastattelutilanteessa pidin joitain tiedonantajan esittamia asioita lilan itsestaan selvina,
enkd reagoinut kaikkeen kuulemaani riittdvan valppaasti tehden asiaan liittyvia
jatkokysymyksia.  Toisaalta huomasin  haastattelujen litterointivaiheessa, etta
haastattelutilanteessa en mydskaan ollut esittanyt tiedonantajalle jatkokysymyksia syyta,
ettd tietyt osa tiedonantajan puheesta oli ilmeisesti mennyt minulta "ohi”
haastattelutilanteessa. Nama tilanteet kirjasin jalkikateen haastattelupaivakirjaan, ja pyrin

tarkentamaan ymmarrystani niiltd osin seuraavassa haastattelussa.

Yleisin laadullisen tutkimuksen luotettavuuskysymysten liséksi sisallonanalyysin
haasteena on, miten tutkija pystyy pelkistdmdan aineistonsa niin, ettd se kuvaa
mahdollisimman luotettavasti tutkittavaa ilmi6ta. Tutkijan tulee osoittaa luotettavasti yhteys
aineistonsa ja tulostensa valilla. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001.) Olen pyrkinyt
tutkimuksen teoria- ja analyysiosassa perustelemaan ja kuvaamaan tutkimuksen edetessa
tekemani valinnat mahdollisimman tarkasti, selkeasti ja rehellisesti niin, etta teoriaosan,
metodin, tutkimusmenetelm& ja analyysimenetelman valinnoista syntyy looginen ja
johdonmukainen kokonaisuus. Analyysin eri vaiheita olen pyrkinyt avaamaan
luokitteluesimerkkien avulla. Tietoisena siita, ettd esiymmarrykseni tutkittavasta ilmiosta

auttoi minua ymmartdmaan ja jasentamaan tutkittaa ilmidta ja ettda se aiheutti minulle
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puolueettomuusongelmaa, pyrin aktiivisesti koko tutkimusprosessin ajan sulkeistamaan
esiymmarrystani palaamalla alkuperaiseen tutkimusaineistoon analyysiprosessin eri

vaiheissa useaan kertaan.

Laadullinen tutkimus on luonteeltaan myods prosessiorientoitunutta. Kun aineistonkeruun
valine on inhimillinen eli tutkija itse, voi aineistoon liittyvien nakdkulmien ja tulkintojen
katsoa kehittyvan tutkijan tietoisuudessa vahitellen (Kiviniemi 2001). Pyrin koko
tutkimuksen analyysin ajan avoimin mielin etenem&&an analyysissa. Analyysin kuluessa
tekemani ratkaisut veivat minua prosessin omaisesti eteenpain. Tutkimukseni
tutkimustehtava oli tarkoituksellisesti laaja. Se mahdollisti avoimen tarkastelunakékulman
IImidon. Nain tutkimusaineistoon kertyi AVH-yhdyshenkilon tydsta tietoa paljon monesta
nakokulmasta. Ymmarrykseni tutkittavasta ilmiostd kasvoi analyysin edetessa. Pyrin
viemaan tutkimusta eteenpdin prosessina. Vasta analyysin loppuvaiheessa rajasin osan

tutkimusaineistosta siita pois.

Vaikka tdman tutkimuksen tulokset eivat ole sellaisenaan siirrettavissad muihin hoitoty6n
toimintaymparistdihin, voi tutkimustuloksistani olla hydtya AVH- yhdyshenkilén tyon
edelleen  kehittamisessa.  Hoitotydbn toteuttamisen  paikalliset ratkaisut ovat
kontekstisidonnaisia ja muotoutuvat kussakin toimintaympariston valitsevien olosuhteiden
mukaan eri tavoin. Kuitenkin tutkimukseni tulokset voivat antaa viitetta siitd, mitka kaikki
AVH-yhdyshenkilén tyd voi kaikessa moninaisuudessaan olla. Nain tutkimustulokset voivat

olla kimmoke kehittamistyolle.

6.3. Tutkimustulosten tarkastelua

Tama tutkimus tuotti tietoa AVH-yhdyshenkilon ja hanen nimedméansa yhteisty6-
kumppanin nakokulmasta AVH-yhdyshenkilon tyosta ja sen kehittymisestd. Aiemmissa
vain  hoitohenkilokunnan  n&kokulmasta  AVH-yhdyshenkilon tyota kuvaavissa
tutkimuksissa toiminnan paapaino on ollut AVH-yhdyshenkilén tyon sisélléssa ja
tyopanoksen vaikutuksissa potilaan hoidon laatuun ja hoitotyon tavoitteiden asetteluun
(Lawler ym. 1999; Burton 1999; Arts ym. 2000). Tasséa tutkimuksessa AVH-yhdyshenkilon
tyd kuvattin valtakunnallisia, alueellisia ja paikallisia verkostoituvaksi tyoksi.
Yhdyshenkilon tydn kehittymiseen ovat vaikuttaneet monet terveydenhuollon yleiset
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muutokset, mutta myos erityisesti AVH-potilaan muuttuneet hoitokaytannét. Lisaksi siihen
haastateltavien mukaan nykyhetkessa vaikuttaa myds ne tulevaisuuden toivotut ja halutut
muutossuunnat, joita yhdyshenkilo tydlle asetetaan. Myos Chaboyer ym. (2004) ovat

kuvanneet yhdyshenkilon tyon kehittymista hoitotydssa samansuuntaisesti.

Tutkimuksen tuottama tieto AVH-yhdyshenkilén tyon lahtokohdista

Kuten aikaisemmissa tutkimuksissa (mm. Chaboyer ym. 2004; Hyvonen 2004, 59), myds
tasséa tutkimuksessa hoidon porrastuksessa tapahtuneita muutoksia pidettiin tarkeimpiné
AVH-potilaan hoitokaytannodissa tapahtuneina muutoksina. Myds uudet AVH-potilaan
akuuttivaiheen laakehoidot ja akuuttihoidon tehostuminen ovat siirtdneet erikois-
sairaanhoidossa hoidon painopistettd yha akuutimman hoidon suuntaan. Niiden
seurauksena AVH-potilaiden hoitovastuu on siirtynyt yha nopeammin perusterveyden-

huoltoon.

Terveydenhuollon yhdeksi rakenteelliseksi ongelmaksi on mainittu palveluiden
paallekkaisyys (Ohtonen 2002b, 21). Tassa tutkimuksessa haastateltavat kuvasivat
hoitokaytantéjen muutosten vaikutuksia AVH-potilaan hoito- ja palveluketjuun vaikeutena
hahmottaa yksittdisen potilaan hoitokokonaisuutta. Etenkin tilanteessa, jossa potilaalla oli
hoitokontakteja samanaikaisesti seka erikoissairaanhoitoon ettad perusterveydenhuoltoon,
AVH-potilaan hoidon kokonaisvastuullisen hoitotahon nimeaminen koettiin vaikeana. Myos
Saareen-Seppala (2004, 81) kuvaa tutkimuksessaan ristiritaa, joka syntyy siitd, etta
hoitotyontekijoilla ei ole kayttavissa valineitd hallita yksilollisen potilaan useita

samanaikaisia hoitoprosesseja yli organisaatiorajojen.

Tassa tutkimuksessa myo6s yksittdisen potilaan jatkohoidon valintaan vaikuttavien
tekijoiden nimeadminen koettiin vaikeaksi tilanteissa, joissa potilaan hoito ei toteutunut
hoito- ja palveluketjun mukaisesti. Vastaavanlaisia tuloksia ovat raportoineet myds muut
tutkijat (Sulch ym. 20002a). Saareen-Seppéla (2004,81) kuvaa taas tutkimuksessaan
standardoidun hoito- kasitteen ongelmaksi sitd, etta kaikkien potilaiden kohdalla hoito ei
voi tapahtua samoin tavoin, silla potilaan sairauden kokonaisuus, kotihoitomahdollisuudet
ja potilaan oma terveyskeskuksen antamat palvelut ovat erilaiset. Linden (1998,62) kuvaa
myo6s tutkimuksessaan vaikeutta savuttaa asiantuntijoiden yksimielistd kasitysta
tarkoituksenmukaisen hoidon portaan maarittelyyn. Téasséa tutkimuksessa haastateltavat

kuitenkin esittivat, ettd AVH-potilaan hoidon ja palveluiden tuottamisen kuntakohtaiset erot
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johtavat AVH-potilaiden hoidossa potilaiden eriarvoistumiseen. Myds Ohtonen (2002b, 22)
pitdd ongelmana sita, ettd terveyspalveluiden saatavuus vaihtelee alueittain ja ettd se on
hoidon tarvetta vastaamaton. Toisaalta tassé tutkimuksessa todettiin, ettd AVH-potilaan
hoitaminen omalla paikkakunnalla on taloudellisesti edullisempaa kuin kauempana erikois-

sairaanhoidossa. Pitkat valimatkat myds rasittavat potilasta.

Hoito- ja palveluketjun odotetaan lisddvan hoidon, palvelun ja asiakassuhteen jatkuvuutta
(Ohtonen 2002b, 20). Tassa tutkimuksessa palvelujarjestelman ongelmat liitettiin kuitenkin
hoidon jatkuvuuteen. Hoidon jatkuvuudesta aiheutuvien hoidon laatuerojen arveltiin
johtuvan eri ammattiryhmien erilaisista tiedon siirron kaytannoista ja tiedon siirtoon
liittyvista tilannetekijoista, kuten hoidon koordinoimattomuudesta. Lisaksi arveltiin, etta
hoidon jatkuvuudessa ilmenee ongelmia sen takia, etta erikoissairaanhoidossa
painotetaan potilaan hoidossa erilaisia asioita kuin perusterveydenhuollossa. Allen ym.

(2002) ovat raportoineet tutkimuksessaan samansuuntaisia tuloksia.

Hoidon rakenteiden monimutkaistumisesta johtuviksi ongelmiksi kuvattiin myds tilanteet,
joissa hyvankuntoiset AVH-potilaat ja toisaalta iakkaat tai tyéelaman ulkopuolella olevat
potilaat ovat vaarassa jaada terveydenhuollon palveluiden ulkopuolelle. Syyksi arveltiin
sitd, ettd erikoissairaanhoidon hoitoaikojen lyhentyessa kaikki AVH-potilaiden hoidon
tarpeet eivat tule esille sairaalahoidon aikana ja sita etta iakkaat ja tyvelaman ulkopuolella
olevat potilaat eivdt saa maksusitoumusta sopeutumisvalmennukseen. Liséksi
haastateltavat kuvasivat AVH-potilaan omaishoitajan yhteiskunnalta saamaa tukea liian
vahaiseksi. Myos Denman (1998), Teel ym. (2001) ja Smith ym. (2004) ovat esittdneet

samansuuntaisia tutkimustuloksia omaishoitajien saaman tuen riittavyydesta.

Tassa tutkimuksessa hoitokaytantéjen muutosten vaikutukset liitettiin myés AVH-potilaan
hoitamisen ammatillisten osaamisen haasteiden kasvamiseen. My0s aiemmissa
tutkimissa (Storr 1988; Schneider 1992; Shiell ym. 1993; Metsdmuuronen 2000; Chaboyer
ym. 2004) on todettu, ettd hoitokaytantdjen muutosten seurauksena hoidon konteksti on
muuttunut ja ettd hoitotydssa on omaksuttu uusia rooleja, kuten koordinaattorin,
yhteyshoitajan, konsultoivan sairaanhoitajan ja kliinisen asiantuntijan roolit. T&ssa
tutkimuksessa ammatilliset haasteet kuvattin myds tiedonhallinnan ja ammatillisen
osaamisen haasteiksi. Erikoistumisen ymmarrettiin helpottavan tydssa tiedonhallintaa.

Tassa tutkimuksessa hoidossa erikoistuminen kuvattiin terveydenhuollon trendiksi. AVH-
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hoitotydssa erikoistumista verrattiin diabetes-, astma- ja dementiahoitajan tyéhén. AVH-
potilaan hoitoty0hon erikoistuneelta tyontekijalta vaaditaan tulevaisuudessa laaja-alaista
teoreettista ja kaytanndllista osaamista. H&n on kehittamiskykyinen ja nékee tyossa
kehittamismahdollisuuksia. Han on aloitteellinen ja pyrkii aktiivisesti yhteisty6hon muiden
kanssa. Samansuuntaisia hoitotydn osaamisvaatimusten muutossuuntia |6ytyy myos
Pelttarin (1997, 201-204) tutkimuksesta. Ohtonen (2002a, 14) painottaa myds, etta
sosiaali- ja terveysaloilla palveluilta tullaan odottamaan my6s entistd suurempaa
tuottavuutta. Sen aikaan saaminen edellyttdd uutta ajattelutapaa ja uusia

toimintamenetelmiéa.

Tassa tutkimuksessa tuotettin tietoa myos AVH-yhdyshenkildiden ja heidan
yhteistybkumppaneittensa kasityksistd AVH-potilaan ja hdnen perheensa selviytymisesta.
Haastateltavat olivat pitkan tyduran aikana saaneet runsaasti kokemusta AVH- potilaan ja
hanen perheensa selviytymisestd. Osa heista oli elanyt tyévuosien aikana ne AVH-
potilaan hoitokaytanndissd vuosien kuluessa tapahtuneet muutokset, jotka olivat
vaikuttaneet juuri AVH-yhdyshenkilon tyén kehittymiseen. Toiset nojasivat kasitystaan
my6s  tutkittuun tietoon AVH-potilaan kotona selviytymisen ongelmista, kuten
syrjaytymisenda ja sosiaalisen elaméan kaventumisena. Kontaktien puutuessa AVH-potilas

masentuu.

Kokemuksellinen tieto AVH-potilaan ja hanen perheensa selviytymiseen vaikuttavista
tekijoista liitettiin AVH-potilaan ja hanen perheensa selviytymiseen vaikuttaviin tekijoihin,
selviytymiskeinoihin ja AVH-potilaan ja perheen erilaisista tarpeisiin. AVH-potilaan
sairaudesta aiheutuvat ongelmat voitiin ryhmitella henkisiin, sosiaalisiin ja fyysisiin
vaikeuksiin ja muista sairauksista johtuviin ongelmiin. Téassa tutkimuksessa potilaan
sairauden vaikeusaste ja toipumisen vaihe seké potilaan sairaudesta johtuvat ongelmat ja
niiden heijastuminen laheisten hyvinvointiin  maarittivat potilaan ja perheen
elamantilannetta sairastumisen jalkeen. Myds Burtonin (2000a) ja Dowswllin (ym. 2000)

ovat tutkimuksissaan esittdneet samansuuntaisia tutkimustuloksia.

Purola (2002,62) kuvaa tutkimuksessaan AVH-potilaan selviytymiseen vaikuttavia tekijoita.
Han nimeaa ne potilaan kokemukseen omasta tilasta, ihmissuhteisiin, pelkoihin,
ajankayttoon, kokemuksiin hoidosta ja kuntoutuksesta ja tulevaisuudenodotuksiin. (Puroila

2002, 62.) Tassa tutkimuksessa haastateltavat pitivat oikea-aikaista ja -siséltdista tietoa ja
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hoidossa ja kuntoutuksessa tapahtuvia konkreettisia muutoksia potilaan selviytymista
tukevina tekijoind. Kuten Burton (2000a) ja Dowswell ym. (2000) kuvaavat
tutkimuksissaan, niin myds tassa tutkimuksessa haastateltavat kuvasivat AVH-potilaan
sairastumista yksil6lliseksi ja ainutlaatuiseksi tapahtumaksi. Potilaat selviytyvat
sairaudestaan eri tavoin. Selviytymista helpottavana tekijana tassa tutkimuksessa pidettiin
my0s sita, etta potilas pystyy itse tuomaan esille omat tuentarpeensa. McBride ym. (2004)

ovat raportoineet samansuuntaisia tutkimustuloksia.

Haastateltavien mukaan AVH-potilaan aikaisemmat kokemukset, kuten olettamukset ja
uskomukset sairaudesta, rajoittavat potilaan elaméaé. Vastaavia tuloksia ovat raportoineet
myos Wiles ym. (1998), van Veenendaal ym. (1996) ja Zwygart-Stauffacher ym. (2000).
Ohjauksen laatu, sairauden ennakoimattomuus, potilaan epdaaktiivisuus, kyvyttomyys
pyytdaa apua, sosiaalisen verkoston antama tuen maara ja elamanpiiri kaventuminen
vaikeuttivat hdnen selviytymistaan. Myos Close ja Procror (1999) ovat luonnehtineet AVH-

potilaan, perheen ja hoitohenkilokunnan nakékulmasta ilmiéta samoin tavoin.

Kuten Dennis ym. (1997) tutkimuksessa, niin myods tassa tutkimuksessa AVH-potilaan ja
perheen erilaiset selviytymisen vaikeudet liitettiin heidan erilaisiin selviytymisen ongelmiin.
Tasta johtuen myds tuentarpeet ovat erilaiset. Potilaan sairastumisesta johtuvat ongelmat
heijastuvat perheen hyvinvointin monin tavoin. L&heisen huoli ja hata potilaan
selviytymisestd ovat haastateltavien mukaan alussa niin kokonaisvaltaisia tunteita, etta
heidan oli vaikea liittdd niitd mihinkaan konkreettiseen asiaan. Potilaan toipumisen
mukaan ne kohdistuivat konkreettisempiin asioihin, kuten epatietoisuuteen omaishoitajan
roolissa selviytymiseen. Ainakin Wilkinson ym. (1997), Zwygart-Staffacher ym. (2000),
Teel ym. (2001), ja Smagt-Dujnstee ym. (2001) ovat luonnehtineet AVH-potilaan ja
perheen tarpeiden eroavuuksia samansuuntaisesti. Tassa tutkimuksessa perheen
selviytymistd helpottaviksi asioiksi kuvattin heiddn toiveittensa ja odotustensa
toteutuminen, omaishoitajuus, ohjauksen auttavuus, konkreettiseen elamaan helpottavat
siat ja vertaistuki. Myds Denman (1998) ja Scholte op Reimer ym. (1998) ovat raportoineet
samansuuntaisia tutkimustuloksia. Purola (2000,85) kuvaa perheen selviytymiseen
vaikuttaviksi tekijoiksi kokemuksen omasta tilasta ja ihmissuhteista, tunteet, kokemuksen
vastuusta, hoidosta ja kuntoutuksesta ja tulevaisuudenodotukset. Tassa tutkimuksessa
haastateltavat kertoivat, ettd perhe odottaa, ettd AVH-potilas saa oikea-aikaista

kuntoutusta mahdollisimman nopeasti. Perheen selviytymista estavaksi tekijoiksi tassa
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tutkimuksessa kuvattiin l&heisen tiedon vastaanottokyky tiedon oikea- aikaisuus,

perhedynaamiset tekijat.

Tutkimuksen tuottama tieto AVH- yhdyshenkilén tyén verkostoitumisesta

Kuten aikaisemmissa tutkimuksissa (Storr 1988; Schneider 1992; Shiell ym 1993; Allen
ym 2002; McCann ym 2003; Donelly ym), myos tassa tutkimuksessa terveydenhuollon
tyotapojen uudelleen arvioiminen, priorisoiminen ja kehittaminen kuvattiin tarkeaksi
keinoksi muuttaa tyokaytanteitd yhteisty6téa tekemalld. Tassd tutkimuksessa AVH-
yhdyshenkilon tydé ja sen kehittyminen kuvattin AVH-yhdyshenkildiden keskindisen
yhteistyén ja moniammatillisen yhteistyon mallien mukaan verkostoituneeksi toiminnaksi.
Terveydenhuollon olemassa olevat resurssit ja AVH-potilaiden ja heiddn omaistensa
hoidon tarpeet haluttiin yhteen sovittaa uudella tavalla. Allen ym. (2002) esittavat, etta
voimavaroja yhdistavilla hoitokaytanndéilla ja niiden uudelleen organisoinnilla on vaikutusta

hoito- ja palvelujarjestelman tehokkuuteen.

Verkostoitumista ovat Benton (1999), Tammilehto (1999), Frencg (2000), Leighto-Beck
(2000), Warpenius (2002), Traycey ja Nicholl (2006) ja Nicholl ja Traycey (2007)
tutkimuksissaan kuvanneet spatiaalisesti laajenevaksi toiminnaksi. Myds tassa
tutkimuksessa verkostoitumisella tarkoitettin koko maan kattavaa valtakunnallista ja
erikoissairaanhoidosta perusterveydenhuoltoon alueellisesti ja paikallisesti leviavia
hoidollisia ja ammatillisia verkostoja. My6s aiemmissa tutkimuksissa (Pelttari 1997, 195)
hoitotyontekijat ovat kuvanneet verkostoitumisen eri sektoreilla tydskentelevien
hoitotydntekijoiden yhteistydmuodoksi. Tutkijat pitavat myos siirtymaa sektorikeskeisesta
organisaatiosta verkostomaiseen tyOtapaan sosiaali- ja terveydenhuollon tyon
kehittamisen perusedellytyksena (Arnkil ym. 2000,27-41).

Tassa tutkimuksessa verkostojen toiminta ryhmiteltin verkoston toimijoihin, toimintaa
ohjaaviin periaatteisiin, tydémuotoihin ja -menetelmiin ja verkoston toimivuutta kuvaaviin
tekijoihin. Samansuuntaisesti verkoston rakenteita ovat kuvanneet ainakin Tammilehto
(1999) ja Warpenius (2002). Virtasen ja Liikasen (2002, 76) mukaan ammatillinen
osaaminen ja ammatillinen toiminta edellyttavat monien saantdjen ja normien tuntemista,
noudattamista ja yhdistdmista eri tilanteissa tarkoituksenmukaisella ja hyvaksyttavalla

tavalla. Tassa tutkimuksessa AVH-yhdyshenkil6toiminnan normijarjestelménéd pidettiin
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hoidollisen ja ammatillisen verkoston toimintaa ohjaavia periaatteita seka ammatillisessa

verkostossa AVH-yhdyshenkilon tyolle yhdessa tehtyja ohjeistuksia ja suosituksia.

Verkoston keskeisin osatekijan muodostavat toimijat. He suorittavat tehtavia tai hallitsevat
verkoston resursseja tietylla alueella. Toimijan omat resurssit, kuten osaaminen ja
kokemus, marittdvat sen, miten han verkostoituu muihin toimijoihin ja miten hanen tekee
yhteysty6tda heidan kanssaan. (Tammilehto 1999, 50-51.) My6s tassa tutkimuksessa
AVH-yhdyshenkildon oma perustehtava ja ammattitausta vaikuttivat kussakin tilanteessa
yhteistybkumppanin, tydmuotojen ja tyémenetelmien valintaan. AVH-yhdyshenkil6t olivat
ammattitaustaltaan sairaanhoitajia, fysioterapeutteja, terveydenhoitaja ja kuntoutus-
ohjaajia. Karjalainen (1996, 71) mukaan sill&, miten tyontekija tulkitsee osuuttaan potilaan
asiassa hanen asioidessaan eri toimipitseissd, on merkitysta tyontekijan kasitykselle
omasta tehtavastaan. Tehtdvankuva voi hamartya tilanteissa, jolloin potilaan ongelmat
avautuvat omaan perustehtavaa laajempana samalla kun tyontekija on tietdmatén muiden
tyontekijoiden tehtavistd. Pahimmasta tapauksessa potilas jaa ongelmissaan ilman apua.
Avun ulkopuolelle jddminen korostuu tilanteissa, joissa potilas ei itse aktiivisesti pyri
vaikeuksiensa selvittelyyn. (Karjalainen 1996, 17.) Myds tassa tutkimuksessa
haastateltavat toivat esille huolensa AVH-potilaiden kyvyttdmyyden kaikissa tilanteissa itse

aktiivisesti hakea apua elamén vaikeuksiinsa.

Tassa tutkimuksessa AVH-yhdyshenkilén tyon hoidollisella verkostolla tarkoitetaan
Karjalaisen (1996, 35) tapaan kakkia niita toimijoiden joukkoa, jotka liittyvat AVH-potilaan
tai hanen perheensa tilanteeseen. Verkosto rakentuu heidan tilanteensa pohjalta ja heidan
hoitosuhteensa  kautta. Verkoston toimintaa ohjaaviksi periaatteita nimettiin
vastavuoroisuus, omatoimisuus, Yyksil6llisyys, potilaslahtoisyys, perhekeskeisyys,
tarkoituksenmukaisuus, jatkuvuus ja tilanteisuus. Hoidollisen verkoston toimijat olivat
AVH-yhdyshenkil6, perhe ja tilanteen mukaan vaihtuvat yhteistydkumppanit. AVH-
yhdyshenkil6t toimivat erikoissairaanhoidossa vuodeosastoilla ja perusterveydenhuollossa
avo- ja laitoshuollon toimipisteissa. AVH-potilaat ja heidan perheensa tulivat AVH-
yhdyshenkilén tydn piiriin  erikoissairaanhoidossa, perusterveydenhuollon avo- tai
laitoshuollossa tai potilaskerhossa. Yhteistybkumppanin valintaan vaikuttivat potilaan tai
perheen hoidon tarve ja AVH-yhdyshenkilon oma perustehtava. Tassa tutkimuksessa
myo6s potilaskerho kuvattiin keskeiseksi yhteistyotahoksi. AVH-yhdyshenkilét toimivat

potilaskerhoissa eri tavoin. Osa piti sitd olennaisena osana tyota. Toiset eivat liittanyt sita
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lainkaan tyonsa osaksi. Laamanen ym. (2002, 68—72) kuvaa kuntien ja jarjesttjen valisen
yhteistyon esteiksi resurssien ja kiinnostuksen puute yhteistyotéd kohtaan ja kokemusta
yhteisty6n liilan heikosta yhteydestéa kunnan toimintaan.

Tassa tutkimuksessa hoidon jatkuvuus ymmarrettiin hoidollisen verkoston toimivuuteen
vaikuttavaksi tekijaksi. Hoidon jatkuvuus liitettiin hoitotietojen siirtymiseen, AVH-
yhdyshenkilén yhteystietojen jakamiseen ja hoitosuhteen kaynnistymiseen. Nama tekijat
ryhmiteltiin  sitten hoidon jatkuvuutta edistaviin ja ehkaiseviin tekijoihin. Hoitotietojen
siirtymisesséa olennaisiksi tekijoiksi nimettiin l&ahetekaytantdjen toimivuus ja jatkohoidon
kannalta olennaisen tiedon siirtyminen. Myts Saareen-Seppala (2004, 95) ja Ohtonen
(2002b, 24) ovat tehneet samansuuntaisia havaintoja. Tassa tutkimuksessa haastateltavat
pitivat  epikriisissd  olennaisimpana tietoa toimeksiantoa  AVH-yhdyshenkiltlle.
Toimeksianto sisaltda tiedon siita, miksi AVH-yhdyshenkilon tulee tavata AVH-potilas tai
mitd hanen odotetaan tekevan. Osa haastateltavista piti epikriisin sisaltdamaa muuta tietoa
riittdvana. Toinen osa kaipasi yksityiskohtaisempaa hoitotyon tietoa, kuten tietoa potilaan

elamantilanteessa ja selviytymisesta paivittaisissa toimissa.

Tassa tutkimuksessa hoidon jatkuvuuden kannalta olennaisena tekijana pidettiin myos
sitd, ettd AVH-potilas ja hanen perheensa saa tietoa AVH-yhdyshenkilon tydstéa ja hanen
yhteystiedoistaan. Yhtaaltd ongelmalliseksi tiedottamisessa pidettiin sita, ettd AVH-potilas
tai laheinen ei ole saanut tietoa AVH-yhdyshenkilon tyosta, eivatka sen takia osaa ottaa
yhteyttd. Toisaalta ongelmallisena pidettiin myds sitd, ettd yhteydenotto jaa potilaan
varaan ja ettd han saattaa unohtaa saamansa tiedon, eikd naiden syiden takia ota itse
aktiivisesti yhteyttd AVH-yhdyshenkiloon.

Tutkimus tuotti tietoa myods AVH-yhdyshenkilén, AVH-potilaan ja perheen kohtaamisesta.
Karjalainen (1996,47) kuvaa potilaan ja hoitotyontekijan valistd kohtaamista tilanteena,
joka merkitsee kummallekin osapuolelle erilaisia asioita. Hoitotyontekija valikoi tilanteessa
sitd tietoa, jota tarvitsee tydssaan. Potilaan tilanteelle antamat merkitykset lahtevat
asioista, jotka juuri silla hetkella ovat hanen elaméassaan tarkeitad. (Karjalainen 1996, 47.)
Tassa tutkimuksessa kohtaamisella tarkoitettin AVH-yhdyshenkilon ja AVH-potilaan tai
hanen perheensd kohtaamista. Kohtaamisessa tarkednd pidettin tapaamisen
kaynnistymiseen ja vuorovaikutustilanteen luontevuuteen ja oikea-aikaisuuteen liittyvia

tekijoitd. Kohtaaminen koettiin luontevana, jos tapaamisen aloitteen tekijana oli ollut
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potilas tai omainen tai se perustui ennalta tiedossa olevan ongelmaan tai asiaan. Itse
kohtaamistilanteen luontevuutta lisési sen kokeminen positiiviseksi. Liséksi vuorovaikutus
koettiin luontevaksi tilanteissa, kun potilas ja perhe olivat saaneet vaikuttaa tapaamisen
ajankohtaan. Liséksi ennestaan toinen toisensa tunteminen ja kommunikaation toimivuus
lisdsivat  vuorovaikutuksen luontevuutta. Haastateltavat kuvasivat kohtaamista
epaluontevana tilanteena, kun se oli negatiivinen kokemus ja kun se perustui potilaan
saamalle vaaralle tiedolle. Kommunikaatio oli epéluontevaa, kun kommunikaatiossa oli
ongelmia, kun potilas peitteli ongelmiaan tai kun kohtaaminen ei ollut oikea-aikainen.
Myds muut tutkijat (Burton 1999; Brereton ym. 2002; McMride ym. 2004; Smith ym. 2004)

ovat raportoineet kohtaamisen liittyvista ongelmista samoin tavoin.

Tassa tutkimuksessa hoidon jatkuvuus liittyi myds tietoon jatkohoitosuunnitelmasta ja sen
laatimisesta. Jatkohoitosuunnitelmaan ei laadittu paasaantoisesti, vaan se tehtiin tarpeen
mukaan. Eraat haastateltavista myo6s ilmoittivat, ettei heilla ollut sellaista tapaa, etta
tekisivat jatkohoitosuunnitelman. Karjalaisen (1996, 61) mukaan potilastapaamiset
johtavat eriytyneisiin pohdintoihin harvoin siitd syyta, jos ongelmana on se, miten yleisen
potilastyon paavirrasta siirrytdén erityisen ja yksiléllisemman hoidon alueelle. Lawler ym.
(1999) toteavat, ettd AVH-yhdyshenkilon ja potilaan oli vaikea asettaa yhdessa hoidon

tavoitteita niihin liittyvien eri nakemyserojen takia.

Hoitotyon tietoperusta sisaltda tietoa hoitotyén toiminnoista ja hoitomenetelmista seka
niiden vaikutuksista ihmisen hyvinvointiin ja selviytymiseen (Lauri 2005, 13). Tassa
tutkimuksessa tuotettin tietoa myds AVH-yhdyshenkilon hoidollisen verkoston
tydmuodoista ja tydmenetelmista. AVH-yhdyshenkilon hoidollisen verkoston tyémuodoiksi
nimettiin  puhelinneuvonta, vastaanottotoiminta, ensitietokurssit, potilaskerhotoiminta,
kotikaynnit ja erilaiset koko véaestdlle suunnatut tempaukset. Tassa tutkimuksessa
haastateltavat pitivat puhelinneuvonta tarkeimmaksi hoidollisen verkoston tyémuotona.
Lincoln (2003) tutkimuksessa lahes 50 % AVH-yhdyshenkilon kontakteista oli AVH-
potilaan tapaamisia, lahes 30 % puhelinneuvontaa ja 1 % kontakteista tapahtui Kirjeitse.
Tassa tutkimuksessa AVH-yhdyshenkilot pystyivat pitamaan vastaanottotoimintaa vain,
jos he pystyivat irrottautumaan perustehtavastaan AVH-yhdyshenkilon ty6hon.
Kotikaynteja AVH-yhdyshenkil6t tekivat harvoin, koska siihen ei ollut aikaa. Osa AVH-
yhdyshenkil6istda toimivat paikallisessa potilaskerhossa aktiivisesti olen sen vetaja tai

muutoin sen tukijana. Toinen osa toimi siind vdhemman aktiivisesti. Lincoln (2003)



99

mukaan 87 % AVH- yhdyshenkilon kontakteista tapahtui potilaan kotiutuksen jalkeen.
MyOs tasséd tutkimuksessa haastateltavat kertoivat, etta AVH-yhdyshenkilo ottaa AVH-
potilaaseen yhteytta noin parin kuukauden kuluttua potilaan kotiutuksen jalkeen.

Monet tutkijat (mm. van Der Smagt-Dujnstee ym. 2000; Zwygart-Stauffacher ym.
2000;Burton 2000) kuvaavat AVH-potilaan ja hanen perheensa sosiaalista tukemista
tarkeaksi. Tassa tutkimuksessa AVH-yhdyshenkilon tyon hoidollisen verkoston tehtavaksi
kuvattin AVH- potilaan ja hanen perheensd selviytymisen tukeminen. Tukemisella
tarkoitettiin tiedollisen, emotionaalisen ja konkreettisen tuen tydmenetelmia. Tiedollisella
tuella tarkoitettin menetelmia, kuten Kkertomista, Kkirjallisen tiedon jakaminen,
keskusteleminen ja neuvominen. Tiedollinen tuki kuvattiin lineaarisesti kasvavana
vuorovaikutustapahtumana, jossa kertominen kuvasti vuorovaikutuksena hoitajalahtoisinta
vuorovaikutustilannetta ja neuvominen vastavuoroisinta tapahtumaan. Kertominen
hoitajalahttisena toimintana liitettiin tiedon yksipuoliseen jakamiseen tietyn ennalta sovitun
kaavan tai ohjausrungon mukaan. Tietoa jaettin myds esitteiden ja monisteiden
muodossa kirjallisesti. Keskustelemisen kuvattiin sitten jo vuorovaikutteisempana sovitun
teeman mukaan eteneva prosessina. Neuvominen kuvastaa taas potilaslahtdisinta
tiedollisen tuen muotoa, jossa haluttiin vaikuttaa tekeminen ja tuen avulla potilaan
todellisiin ongelmiin ja elamantilanteeseen niistd yhdessa keskustelemalla ja yrittamalla
|0ytd& niihin yhdessa ratkaisua. Ainakin (Burton 2000), (Lincoln 2002) ja (McBride ym.

2004) ovat raportoineet samansuuntaisia tutkimustuloksia.

MyOs emotionaalisen tuen prosessi kuvattiin tdssa tutkimuksessa lineaarisesti kasvavana
toimintana. Kuten aikaisemmissa (mm. Pelttari 1997, 136; Brereton & Nolan 2000;
McBride ym. 2004) tutkimuksessa, myos tassé se oli kuuntelemista, kuulemista, rinnalla
kulkemista ja kannustamista. Kuunteleminen kuvattiin hoitajalahtdisempana ja
kannustaminen vastavuoroisimpana emotionaalisen tuen muotona. Kuuntelussa oli
tarkeaa kuunnella AVH-potilaan ja perheen tarpeita, toiveita ja tunteita. Kuuluksi tuleminen
edellytti kuitenkin aktiivisempaa roolia hoitajalta. Kuuleminen kuvattiin henkilokohtaiseksi
lasnaoloksi. Rinnalla kulkemiseen liittyi AVH-potilaan ja perheen elaméntilanteen
sopeutumis- ja suruprosessin vaiheen tunnistamiseen ja huomioimisen. Kannustamiseen

liiettiin sairauteen sopeuttavat emotionaalisen tukimuodot.
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Kuten aikaisemmissa (mm. Pelttari 1997, 157; Lincoln 2003; Brereton & Nolan 2002)
tutkimuksissa, myods tdssd AVH-potilaan ja perheen konkreettisen tuen menetelmista
litettiin auttamiseen, koordinointiin, puolesta tekemiseen ja varmistamiseen. Auttamisella
tarkoitettiin kaavakkeiden tayttamisessa auttamista. Koordinoinnilla viitattiin potilaan tai
perheen ohjaamista toisen tyontekijan luo. Puolesta tekeminen liitettiin hoidon erilaisten
jarjestelyjen tekemiseen potilaan tai perheen puolesta. Varmistamisella tarkoitettiin hoidon

jatkuvaa ja selviytymisen seurantaa seka avuntarpeen jatkuvaa arviointia.

Tama tutkimus tuotti tietoa myds AVH-yhdyshenkilén ammatillisen verkoston
toiminnasta. Tassa tutkimuksessa AVH-yhdyshenkilon ammatillisen osaamisen tukeminen
nahtiin AVH-yhdyshenkilon ammatillisen verkoston ydintehtavéaksi. Sen tarkoitus on antaa
AVH-yhdyshenkil6lle valmiuksia tukea AVH-potilasta ja hanen perhettaan selviytymaan
sairauden jalkeisessa elamantilanteessa. Myés Tammilehto (1999, 172 — 174) pitda
erilaisia osaamisen kehittamisen ja siirtamisen prosesseja toimijaverkkoja, resursseja ja
toimintakontekstia yhdistavind elementteina. Tassa tutkimuksessa ammatilliselle
verkoston tehtaviksi mainittin myos alueellisen yhteistydn kehittdminen ja AVH-potilaan
hoitoketjun toimivuuden varmistaminen. Samoin kuvaavat erikoissairaanhoidon ja
perusterveydenhuollon yhteistyon kehittamisen tarpeita myds Liikanen ja Virtanen (2002,
70 — 77). Kuten Laamanen ym. (2002,68), niin myos tassa tutkimuksessa pidettiin myos
julkisen terveydenhuollon ja potilasjarjeston keskinaisen yhteistyon kehittdminen yhtena
tarkeana ammatillisen verkoston tehtavana. Ammatillisen verkoston toimintaa ohjaaviksi
periaatteiksi nimettiin tavoitteellinen ja ammatillinen toiminta, jatkuva tyon kehittdminen,

itseohjautuvuus ja tarkoituksenmukainen yhteistyo ja yhteistoiminnallisuus.

Tassa tutkimuksessa AVH-yhdyshenkilon tyon ammatillisen verkoston toimijat jaoteltiin
valtakunnan tason, alue- ja paikallistason toimijoihin, jotka nimettiin koordinaattoreiksi,
AVH-yhdyshenkil6iksi ja yhteistybkumppaneiksi. Valtakunnan tasolla toimintaa koordinoi
potilasjarjestd. Aluetason koordinaattorina toimi joko erikoissairaanhoidossa tytskenteleva
kuntoutusohjaaja tai potilasjarjeston aluesihteeri. Paikallistasolla koordinaattorina toimi
AVH-yhdyshenkild, jonka vastuualueena oli kuntayhtym&, oma kunta tai organisaatio.
My6bs Warpenius (2002) kuvaa terveydenhuollossa pdaihdeyhdyshenkil6toiminnan

verkostoitumisesta samoin tavoin.
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Warpeniuksen (2002,78) mukaan koordinoivan yhdyshenkilon suhteet muihin toimijoihin
ovat yhdyshenkil6toiminnan ydinkysymyksid. Tassa tutkimuksessa valtakunnan tason
AVH-yhdyshenkilén tyon yhteistyOkumppanit jaivat suurelta osin jasentymaéattomiksi.
Aluetason koordinaattorit olivat l1ahinnd yhteyksisséa potilasjarjeston aluesihteereihin, jotka
sitten taas olivat yhteydessa valtakunnan tason toimijoihin. Aluetasolla koordinaattorilla oli
parhaimmat yhteydet ammatillisen verkoston yhteistybkumppaneihin. Tarkeimmat
aluetasot yhteistybkumppanit olivat AVH-yhdyshenkilotoiminnan kehittdmistyéryhman
jasenet. Paikallistasolla AVH-yhdyshenkild toimi itse koordinaattorina. Vaikka
haastateltavat nimesivéat eri ammattiryhman edustajia oman organisaation sisélla ja sen
ulkopuolella yhteistybkumppaneikseen, AVH-yhdyshenkilon tydon ammatillisen verkoston
toiminta ei ollut paikallisella tasolla koordinoitua ja jasentynytta. Syyksi haastateltavat
iImaisivat toimintaa koordinoivan kehittamistyéryhman, laakariyhteistybkumppanin ja
johdon tuen puuttumisen. Myods Liikanen ja Virtanen (2002, 71) kuvaavat vaikeutta
vahvistaa joustavaa horisontaalista organisaatiorakennetta ja kehittdd ammattilaisten

vuorovaikutusta siirryttdessa verkostomaiseen tyotapaan.

Tassa tutkimuksessa AVH-yhdyshenkilétoiminnan ammatillisen  verkostoitumisen
toimivuutta kuvaavat ilmaukset nimettiin yhteistyd merkitykseen ja yhteisty6ta edistaviin ja
estaviin tekijoihin. Yhteistyon pidettiin tarkeana, koska se oli vertaistuen lahde ja se toimi
hyvin. Kuten Pelttari (1997, 206 — 207) ja Metsdmuuronen (2001, 151) painottavat, niin
myos tassa tutkimuksessa yhteistyon merkitysta perusteltin yhteisesti sovituilla
tyokaytanndilla ja niiden yllapitamiselld. Sita ei koettu niin tarkedna silloin, kun yhteisty6-
kumppanin nimeaminen oli vaikeaa tai kun olemassa olevat organisaatiorakenteet eivat

mahdollistaneet tai edellyttéaneet sita.

AVH-yhdyshenkilén tydn ammatillisen verkoston toimivuutta edistaviksi tekijoiksi nimettiin
toiminnan  koordinoiminen, tilanteen mukaan toimiminen, AVH-yhdyshenkil6iden
keskindisen yhteistyon laatu ja AVH-yhdyshenkilon selked tyonkuva. Haastateltavien
mukaan AVH-yhdyshenkilon toiminnan koordinointi edellyttda ennalta nimettyja
yhteistybkumppaneita ja keskitettyja informaatiokanavia. Tiedottaminen tapahtui virallisten
ja epavirallisten tiedotuskanavien kautta. Nimetyt yhteistybkumppanit muodostavat
organisaatiossa keskitetyt informaatiokanavat. Epavirallisia tiedotuskanavia kéaytettiin
lahinna tyon delegointikeinona. Myo6s Karjalainen (1996, 69, 72) ja Liikanen ja Virtanen

(2002, 87) raportoivat samansuuntaisia tutkimustuloksia.
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Tilanteen mukaan toimiminen nahtiin yhteistybn toimivuutta edistdvana tekijana.
Konsultoiminen nahtiin tarke&na tilanteissa, jolloin AVH-yhdyshenkilon oma perustehtavan
antama valmius ei riittdnyt potilaan hoitoon liittyvdn ongelman ratkaisemiseen.
Konsultoiminen vaatii AVH-yhdyshenkilolta aktiivisuutta, omien ammatillisten rajojen
tiedostamista ja yhteistyotahojen tuntemista. AVH-yhdyshenkilon yhteistydosaaminen

liitettiin myos tyonkuvan ymmartamiseen oikealla tavalla.

Sotaranta ja Linnamaa (1998) ovat tutkimuksessaan eritelleet verkostoyhteistyota
koskevien rajojen tulkintoja. Heiddn mukaan verkoston toimijat kiinnittdvat huomiota
nakyviin ja konkreettisiin rajojen ylittdmisten tuottamiin ongelmiin, kuten sektorikohtaisen
ja organisatoristen rajojen sitovuuteen. Sen sijaan ajatukselliset ja toimintatapoihin liittyvat
rajat jadvat helposti vdhemmalle huomiolle. Tassa tutkimuksessa AVH-yhdyshenkilon
ammatillisen verkoston toimivuutta heikentavaksi tekijoiksi nimettiin  toiminnan
koordinoimattomuus,  sektoroitunut  terveydenhuolto, = AVH-yhdyshenkil6toiminnan
nakymattomyys ja AVH-yhdyshenkilon epaselva tyonkuva. Toiminnan
koordinoimattomuus johtaa yhteistyon ja yhteistydkumppaneiden puutteeseen, epaselviin

kumppanuussuhteisiin, tiedottamisen ongelmiin ja epaselvaan tyénjakoon.

Kuten Laaksonen (2005, 212) painottaa, niin myds AVH-yhdyshenkilén tydssa
koulutuksen ja tydelaman kehittdmisen muodostavat kiintedn kokonaisuuden, jonka osat
vaikuttavat toisiinsa. Tassa tutkimuksessa tuotettin tietoa AVH-yhdyshenkilon
ammatillisen osaamista tukevista tydmuodoista ja tydmenetelmistad. TyOmuodot nimettiin
valtakunnallisen, alueellisen ja paikallisen tason tyOmuotoihin. Haastateltavat antoivat
niille seka tiedollisen tuen ettd vertaistuen merkityksia. Viralliset tyémuodot olivat
luonteeltaan enemman tiedon jakamista, mutta myos joissain maarin vertaistuen
antamista. Epavirallisemmilla tyémuodoilla oli enemman yksinomaan vertaistuen piirteita.
Valtakunnan tasolla ammatillista osaamista tukeviksi tybmuodoiksi nimettiin
valtakunnalliset koulutuspaivat ja erilaiset AVH-yhdyshenkilétoiminnan kaynnistdmiseen ja
yllapitoon liittyvat projektit. Alueellisen tason tydmuodot jakautuivat virallisiin, epéavirallisiin
tydmuotoihin ja koulutustilaisuuksiin. Viralliset tydmuodot nimettiin  AVH-yhdyshenkilon
tyon kehittamistyoryhmiin, erilaisiin projektiluonteisiin tyémuotoihin, AVH-yhdyshenkilon
keskindisiin tapaamisiin ja tutustumiskaynteihin. Epaviralliset tapaamiset olivat lahinna

koulutustilaisuuksien lomassa tapahtumia suunnittelemattomia tapaamisia. Myo0s
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Warpenius (2002) on raportoinut samansuuntaisia tutkimustuloksia. Haastatteluaineiston
mukaan alueellisen tason projektiluonteinen ty6 voitiin ryhmitellda alueellisin  AVH-
yhdyshenkil6toiminnan kaynnistamis- ja yllapitohankkeisiin. Warpenius (2002, 20) kuvaa
yhdyshenkiléverkoston perustamisprosessia politikka- ja toimenpidekokonaisuudeksi, jolla
verkosto rakennettiin, sekda naiden toimenpiteiden tuottamista lyhyen aikavéalin
seurauksista ja reaktioista alue- ja paikallistasolla. Tass& tutkimuksessa AVH-
yhdyshenkil6toiminnan yllapitoon liittyvat kehittamishakkeet olivat paasaantdisesti AVH-
yhdyshenkildiden keskinaisia projekteja. Niissé kehitettiin aluetason tydmenetelmia, kuten

potilasohjauksen siséltoja.

AVH-yhdyshenkilon tyon paikallisen tason tyotmenetelmét voitiin ryhmitella virallisiin
kehittamisfoorumeihin, epavirallisiin  tapaamisiin, projektiluonteisiin  tyémuotoihin ja
koulutustilaisuuksiin. Virallisen kehittdmistyéryhman puuttuminen paikallisella tasolla
koettiin ongelmana. Talla hetkella kehittaminen liitettiin satunnaisiin tapaamisiin esimiehen
kanssa, toiminnasta kertomiseen tai tiedottamiseen organisaation erilaisissa kokouksissa.
Suuremmilla paikkakunnilla, joissa oli enemman paikallistason AVH-yhdyshenkilditd, oli
toiminnan aloitusvaiheessa ollut tiivista AVH-yhdyshenkildiden keskindista kehittamis-
tyota, mutta ajan mittaan se oli sitten hiipunut. Syyksi haastateltavat ilmoittivat tyokiireet.
Joillain paikkakunnilla tyotd oli kaynnistysvaiheen jalkeen kehitetty projektiluonteisilla
kehittamishankkeilla. Paikallistasolla ei mydskaan jarjestetty koulutustilaisuuksia.

Kuten Warpenius (2002, 193) tuo esille, niin myds tassa tutkimuksessa AVH-
yhdyshenkilén tydn ammatillisen osaamisen tukeminen nimettiin verkoston tehtavaksi.
Haastatteluaineiston mukaan AVH-yhdyshenkilon tydon ammatillista osaamista tukevat
tydmenetelmat voitiin ryhmitelld tiedollisen ja taidollisen osaamisen tukemisen ja muuhun
ammatillista osaamista tukeviin sosiaalisen tuen menetelmiin. AVH-yhdyshenkilén tyon
ammatillisen osaamisen tukemisen lahtokohtana ovat AVH-yhdyshenkild6 ammatillisen
osaamisen tarpeet. Tiedollisen ja taidollisen tuen tyémenetelmét voitiin edelleen nimeta
kehittamiseen ja yllapitamiseen ja jatkuvan oppimisen mahdollistamiseen. Tassa
tutkimuksessa tyon kehittamisella ja yllapitamisellda tarkoitettin tyén alueellisen
kehittamisen painopisteistd sopimista, tyonkuvan kehittamista, koulutuksen suunnittelua,
tydmenetelmien yhdenmukaistamista ja tydskentelyolosuhteiden parantamista. Myds
Liikanen ja Virtanen (2002, 94) painottavat yhdyshenkilon tyon ja sen tydmenetelmien

jatkuvaa kehittamista.
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Kuten Liikkanen ja Virtanen (2002, 95) tahdentavat, niin myos tassa tutkimuksessa
haastateltavat kuvasivat AVH-yhdyshenkilon jatkuvan oppimisen merkitysta tarke&na,
koska uusi tietoa auttaa tyon hallinnassa. Kokemus tyon hallinnasta on tarkeaa, koska
valta osa AVH-yhdyshenkildista tydskentelee tyOpaikoillaan paasaéantoisesti yksin.
Koulutuksessa kayminen aktivoi. Jatkuva oppiminen Kkuvattin my6s omaehtoista
kouluttautumiseksi. Jatkuvaa oppimista liitettin myds osaksi AVH-yhdyshenkilon ty6hon
perehdyttdmistd ja perehtymistdq, koska yhdyshenkilon tybn oppiminen vie aikaa.
Omaehtoista perehtymistd kuvattin vaikeaksi ja tyolaaksi tavaksi oppia AVH-
yhdyshenkilon ty6. Tyolasta se oli sen takia, ettd samanaikaisesti, kun piti etsia tietoa itse
AVH-potilaan hoitoon ja kuntoutukseen liittyvista asioista, niin oli luotava ja kehittava itse
tyotd ja sen kaytantojd omalla tyOpaikalla yksin. Tassa tutkimuksessa tyohon
perehdyttdmiselle annettin myods vertaisen tuen piirteitd. Vertaistuen tyomuodoiksi
kuvattiin  kokeneelta oppiminen, kokeneen ty6hon tutustuminen kaytanndssa ja

koulutustilaisuuksissa toisiin AVH-yhdyshenkildihin tutustuminen.

Kuten Warpenius (2002, 103) tutkimuksessa, niin myds tasséd tutkimuksessa
yhdyshenkilén muut ammatillista osaamista tukevat sosiaalisen tuen tydmenetelmat voitiin
ryhmitella verkostoitumiseen ja tuen saamiseen eri tahoilta. Tassa tutkimuksessa
haastateltavat pitivat verkostoitumista yhtena AVH-yhdyshenkilon ammatillisen tuen
saamisen ehtona, koska monilla heistd ei ollut vertaisen tukea omalla tyOpaikalla.
Verkostoitumista kuvattiin organisaatiorajat ylittavaksi toiminnaksi virallisen ja epavirallisen
verkoston kautta. Virallisella verkostoitumisella tarkoitettin  AVH-yhdyshenkilon
ammatillista verkostoa ja sen toimintaa osallistumista. Epavirallisilla verkostoitumisilla

viitattiin ammatillisen verkoston sisélla syntyneisiin henkildkohtaisiin yhteistydsuhteisiin.

Tassa tutkimuksessa haastateltavat kuvasivat AVH-yhdyshenkilon tyon ammatillista tukea
monin tavoin. Haastatteluaineiston mukaan se voitiin nimetd muuhun AVH-yhdyshenkilon
saamaan ammatillista osaamista tukevaan sosiaalisen tukeen ja eri ryhmitella
erikoissairaanhoidosta, johdolta, omalta esimieheltd, vertaiselta ja potilasjarjestolta
saatuun tukeen. Erikoissairaanhoidon tehtava on koordinoida Avu-yhdys-henkilétoimintaa.
Haastateltavat pitivat erikoissairaanhoidossa perustettua AVH-yhdys-henkiltoiminnan
kehittamistybryhman tyén kaynnistymista toimintaa vahvistavana tekijana.
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Warpeniuksen (2002,63) mukaan yhdyshenkildon resursoinnin edellytys on, etta
tehtdvanimike on tunnettu ja sen merkitys ymmarretty organisaatiossa. Tassa
tutkimuksessa haastateltavat kuvasivat johdon tehtavaksi AVH-yhdyshenkilon tyon
mahdollistamisen. Ty6ta mahdollistaviksi tekijoiksi nimettiin ty6ajan vahvistaminen ja
taloudellinen tuki. Tydajan vahvistaminen kirjallisesti pidettiin tarkeana. Esimieheltd saatu
tuki  kuvattiin riittavaksi ja riittamattomaksi. Riittamaton tuki liitettin - esimiehen
johtamistapaan, joka ei huomion yksittaisen potilasrynman hoidon tai kuntoutuksen
tarpeita riittdvan hyvin. Tuen puutteella tarkoitettiin sitd, ettd esimies ei valvo AVH-
yhdyshenkilén tyon tekemista tai ettd hé&n ole kiinnostunut siitd. Liséksi esimiesten
vaihtuminen ja organisaatiomuutokset koettiin tyon jatkuvuutta heikentavana tekijana,
koska ne synnyttivat yleista epatietoisuutta organisaation tulevaisuuden painopisteista.
Warpeniuksen (2002, 63) tutkimuksen tulosten mukaan vain 9 % yhdyshenkil6ista kertoi
kuntansa myontéaneen resursseja tehtdvaan. Vastaajista 25 % korosti erikseen, etta
yhdyshenkilén tyon katsottiin kuuluvan perustydénkuvaan. Yli puolet vastaajista oli pitanyt
nimitysta “oma tietonaan” eika ryhtynyt neuvottelemaan asiasta tyopaikallaan.
Neuvottelemattomuus ja vaikeneminen viittasivat siihen, etta yhdyshenkilot ja heidan
esimiehensa eivat ryhtyneet ajamaan yhdyshenkilon aseman vakauttamista tyopaikoillaan

ja kunnissaan.

Tassa tutkimuksessa johdon tuki koettiin tarked myds siksi, ettd ilman sita ei jaksa vieda
asioita eteenpéain. Johdon tuen puutetta kuvattiin monin tavoin. Yhtaalta silla tarkoitettiin
sitd, etta johto ei pyyda AVH- yhdyshenkilon tydstd koskaan mitdén raportteja. Toisaalta
silla tarkoitettiin sitd, ettd johto suhtautuu Kielteisesti AVH-yhdyshenkilon esittamia
uudistuksia kohtaan, ei mydénna AVH- yhdyshenkilon omaa tybdaikaa tai teettda tyon
ylitéind. Johdon suhtautuminen tulkittiin kielteiseksi myds silloin, kun se ei resursseihin
vedoten pitdnyt AVH-yhdyshenkilon ehdotuksia toteuttamiskelpoisina. Arnkil ym. (2002,
141) kuvaavat esimiehiltd saadun tuen riittamattémyyden ongelmaan johdon jadmisena
syrjaan kehittamisprojektien alku-vaiheessa. Liikanen ja Virtanen (2002, 83 - 84) taas
nimeavat sen syyksi esimiesten vaikeudeksi hahmottaa kehittamistoiminnan tuottavan
sellaisia toimintamalleja, joita olisi mahdollisuus ottaa kayttdon organisaatiossa. Esimiehet
tuovat talléin myos esille huolensa siita, ettd erilaisissa kehittamishankkeissa ei ota
huomioon organisaation tarpeita. Myos tassa tutkimuksessa haastateltavat pitivat

ongelmana sitd, ettd perusterveydenhuollosta AVH-yhdyshenkilétoiminnan kehittamistyo-
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ryhmisséa ei ollut johdon edustajaa mukana ja ettd perusterveydenhuoltoon ei ollut

perustettu omaan paikallista moniammatillista kehittdmistydoryhmaa.

Potilasjarjestolta tuen antaja kuvattiin etédiseksi mutta tarkeaksi. Potilasjarjestéd pidettiin
toiminnan yllapitajand. Se kehittdd ja koordinoi toimintaa. Potilasjarjetdon roolia uuden
potilasohjausmateriaalin tuottajana pidettiin tarked, koska sen omaehtoinen kehittdminen
oli tyolasta ja vei aikaa. Potilasjarjeston roolia kouluttaja pidettin myds tarkeana.
Vuosittaisten AVH- paivien sisaltda pidettiin yleisesti hyvina.

Tutkimuksen tuottamana tieto AVH-yhdyshenkilon tyon kehittamishaasteista
Asiantuntijoilla, jotka ovat tiedonalan karjessa, oletetaan pystyvan ennakoimaan muita
paremmin oman alan trendit. Naitd trendeja voidaan kuvata myds muutoksi. Se,
millaiseksi asiantuntija ndkee tulevaisuuden, vaikuttaa hanen ajatuksiinsa siita, mita
ominaispiirteita tulevaisuudessa on. (Metsdmuuronen 2001,10-11; Metsamuuronen 1999,
109.) Tyontehtavan aikasidonnaisuus kuvaa sitd muuttuvaa ymparistdd, jossa tyotd on
kehitetty, ja niitd nykyhetken ja tulevaisuuden vaatimuksia, joita roolille on asetettu (Storr
1988; Schneider 1992; Shiell ym 1993; Chaboyer ym 2004). Tassa tutkimuksessa AVH-
yhdyshenkil6t ja heidan nimeamansa vyhteistyokumppanit kuvasit myds AVH-
yhdyshenkilon kehittdmishaasteita. Ne ryhmiteltin potilaslahtéisyyteen, ammatillisen
osaamiseen, verkostoitumiseen ja tiedottamiseen liittyviksi haasteiksi.

Tassa tydssa AVH-yhdyshenkilon tydn kehittymisen nakymaksi kuvattiin toiveet, odotukset
ja uhkakuvat. Tyon pitkat perinteet kuvattiin velvoittavan AVH- yhdyshenkilo-toiminnan
edelleen kehittamiseen. AVH-yhdyshenkilon tyo koettiin tarkeana ja sitd tulee edelleen
kehittaa. Kehittdminen tulee kuitenkin toteuttaa pienin askelin, silla nykyiset resurssit eivat

ole riita tydtehtavan laajentamiseen.

Monet tutkijat ovat nimenneet potilaslahtdisyyden hoitotyon tulevaisuuden skenaarioksi.
Talla he ovat tarkoittaneet taitoa tiedostaa laaja-alaisia potilaan ongelmia, hahmottaa
tilanteita potilaan nakokulmasta ja jasentda potilaan tilannetta. (Pelttari 1996;
Metsdmuuronen 1889.) My0Os tassa tutkimuksessa haastateltavat kuvasivat potilas-
lahtosyytta tyon kehittamisen painopisteeksi. Silla he tarkoittivat mahdollisuutta tavata

kaikki AVH-potilaat. Potilaslahtdisella tydn organisointitavalla he tarkoittivat tyo-
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organisointitapaa, joka mahdollistaisi kotikdyntien tekemisen ja vastaanottotoiminnan

kaynnistamisen.

Koska sosiaali- ja terveydenhuollon kenttd muuttuu koko ajan, on tydntekijan muuttuvana
sen mukana. Tehtava tyd tuottaa ne patevyys- ja osaamisvaatimukset, jotka ovat
relevantteja itse tyon suorittamisen ja kehittdmisen kannalta. (Metsdmuuronen 1999,122.)
Tassa tutkimuksessa haastateltavat toivat esille tarpeen kehittéd AVH- yhdyshenkil6-
toimintaan  erikoissairaanhoidossa enemman asiantuntijasairaanhoitajan tyokuvan

suuntaan ja perusterveydenhuollossa enemman palveluohjaajan tydnkuvan suuntaan.

Tassa tutkimuksessa ehdotettin  AVH-yhdyshenkil6toiminnan  verkostomuotojen
kehittamista valtakunnallisella, alueellisella ja paikallisella tasolla. Tassa tutkimuksessa
esitettiin samansuuntaisia ajatuksia paikallistason verkostomuotojen kehittdmisesta kuin
Warpeniuksen (2002, 68-70) tutkimuksessa. Hanen mukaan yhdyshenkilon tyd edellyttaa
paikallistason toimijaverkoston aktivoitumista. Paikallinen yhteistyd on vastuunottoa ja
vastuuttamista, yhteistyota ja yhteen hiileen puhaltamista. Se on yhteisiin tavoitteisiin
sitouttamista ja sitoutumista. Lisdksi paikallinen yhteistyd on tyoprosessien ja tyon
tuloksellisuuden yhteista seurantaa ja arviointia. Se on hyvien tyokaytantéjen loytamista,
niiden edelleen kehittamista ja lahiyhteisojen tukemista. Lahtokohtana oli, ettéa paikalliset
kokemukset, ajatukset ja aloitteet siirtyvat verkoston valityksella valtakunnallisiin
keskusteluihin ja paatoksentekoon. Dialoginen kehittdminen korostaa monidanisyytta,
paikallistoimijoiden tarpeiden ja tyOorientaation kuuntelua, vastavuoroisuutta ja

tavoiteméaaritelmien prosessinomaisuutta. (Warpeniuksen 2002, 68—70.)

Tassa tutkimuksessa AVH-yhdyshenkilétoiminnasta tiedottamisen lisaéaminen nykyises-
taan koettiin hyvin tarkedna. Se pidettiin seka terveydenhuollon kaikkien toimijoiden, mutta
myos itse AVH-yhdyshenkildiden tehtavand. AVH-potilaiden ja heiddn perheensa
tietoisuuden lisddmisen keinoiksi nimettiin tiedottaminen internetissa, esitteiden jakaminen
ja toiminnasta kertominen. Terveydenhuollon muiden toimijoiden tietoisuuden lisaamisen
keinoiksi nimettiin kirjoittaminen ammattilehtiin ja sairaanhoitopiirin internetsivustoille

toiminnasta. Johdon ja esimiesten tiedottaminen koettiin myos tarkeana.
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6.4. Jatkotutkimusaiheet

Tama tutkimus tuotti tietoa AVH-yhdyshenkilon tyosta ja sen kehittymisestda. AVH-
yhdyshenkil6iden ammatilliset taustat ovat moninaiset. Talla hetkella tyon sisalto ja tydssa
kaytettavat menetelmat maaraytyvat AVH-yhdyshenkilén oman perustehtdvan antavien
valmiuksien mukaan. Jatkossa tulee selvittdéda AVH-yhdyshenkilon ammattitaito-
vaatimuksia viela tarkemmin. Liséksi olisi tarkeaa selvittaa itse AVH-potilaiden ja heidan
perheittensa tarpeet sairaalahoidon jalkeiselle AVH-yhdyshenkildon antamalle tuelle. Talla
hetkella AVH-potilaat, heidadn perheensa ja AVH-yhdyshenkil6 eivat aina kohtaa
terveydenhuollossa.
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LIITE 1. AVH-potilaan kokemuksiin liittyvid tutkimuksia

Tekijat Mita tutkittiin Keskeiset tulokset
Julkaisuvuosi Tutkimusmenetelméat
Maa Otoskoko
Maclean ym. Potilaiden motivaatiota | Potilaiden kuntoutumismotivaatiota lisaa
2000 kuntoutumiseen. potilaan kokemus siitd, ettd kuntoutus
Englanti merkitsee paranemista ja ettd se vaatii heilta
Laadullinen aktiivista roolia. He ymmarsivat kuntoutuksen
merkityksen ja sairaanhoitajan roolin siina.
n=22 Potilaat asettivat kuntoutumisen tavoitteekseen
itsendisen selviytymisen kotona. Heikosti
motivoituneet potilaat asettivat sen myds koko
kuntoutusjakson tavoitteeksi.  Vertaistuella,
saadulla tiedolla kuntoutuksesta ja
mahdollisuudella vaikuttaa kotiutusajankohtaan
oli kuntoutumista motivoiva vaikutus. Perheen
jasenten ja ammattilaisten ylisuojelu, tiedon
puute ja ristiriitaiset tiedot eri hoitotyotekijoilta
olivat yhteydessa potilaan heikkoon
motivaatioon.
Burton AVH-potilaiden kokemuksia | Potilaiden mukaan kuntoutuminen edellyttéda
2000 sairaudesta ja kuntoumises- | sosiaalista, fyysistd  ja emotionaalista
Englanti ta. sopeutumista. Sairautta edeltava elaman-
tilanne antaa pohjaa kuntoutukselle.
Laadullinen Kuntoutuminen on potilaista loputon prosessi.
Sosiaalisella  ympéristélla  on  potilaista
n=6 merkitystd kuntoutumiseen.
Rausch ym. Kotiutuvien  AVH-potilaiden | Lyhyt yksittdinen ohjauskerta ei ole riittavan
1999 saaman ohjauksen | tehokas tapa muuttaa potilaan terveys-
USA vaikutusta. kayttaytymistd, mutta se on hyva keino jakaa
tietoa.
Laadullinen
n=12
Macduff AVH-potilaiden kasityksia AVH-potilaan kasitykset sairaanhoitajan
1998 sairaanhoitajan roolista. roolista jakautuivat kahteen péaakategoriaan:
Englanti positivinen arvio hoitotydstd ja terapian
Laadullinen arvostaminen. Positiivinen hoitotydn arvio
sisdltda ala-kategoriat saada valttdmaton
n=8 tehdyksi ja tee itse.
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LIITE 2. L&heisten kokemuksiin liittyvid tutkimuksia

Tekijat
Julkaisuvuosi
Maa

Mita tutkittiin
Tutkimusmenetelmat
Otoskoko

Keskeiset tulokset

Smith ym. Laheisten kokemuksia AVH- | Laheisilla ei ole riittdvasti tietoja ja taitoja hoitaa
2004 potilaan hoitamisesta kotona | potilasta kotona, ja heiddn on vaikea sita
Englanti vuosi potilaan sairastumisen |6ytdd. Laheisten on sopeuduttava omin avuin
jalkeen. potilaan sairauden tuomiin elamanmuutoksiin
tai etsid itse vaihtoehtoisia keinoja selviytya
Laadullinen arjessa. Laheisten mukaan heitd ei ollut
valmennettu riittdvasti omaishoitajan rooliin. He
n= 90 kokevat ettéd heidan kykyaan ja voimavarojaan
ei ollut arvioitu riittAvasti ennen potilaan

kotiutusta.
Clark ym. AVH-potilaan motorisen | 66 % laheisista ilmoitti, ettd perheessa oli ollut
2004 toimintakyvyn, kaytdshairididen | konfliktilanteita. Potilaan  muistivaikeuksilla,
USA ja muistin liittyvien vaikeuksien | toimintakyvylla ja kaytoshairi6illa oli omaisen

yhteytta perhedynamiikan ja
l&heisten mielialaa.

Maarallinen

n=132 laheista

mielialaa laskeva vaikutus.

Maeshima ym.
2003
Japani

Laheisten aktiivista mukanaolo
AVH-potilaan ei-pareettisen
raajan lihasvoimana
kuntoutuksessa interventio ja
kontrolliryhmassa.

Maarallinen, mittaukset aloitus-
vaiheessa, 1 ja 2 kuluttua
aloituksesta

Aloitusvaiheessa potilaan ei-pareettisen raajan
voimassa ei havaittu ero interventio ja kontrolli-
ryhmén vaélilla. 1 ja 2 viikon mittauksissa
todettin  selvat lihasvoiman parantuminen
interventioryhmassa potilaan ei-pareettisen
raajan lihasvoimassa.

n=42
Brereton ym. Laheisten kokemuksia | Etsiminen kuvaa ldheisten halua ymmartaa
2002 roolistaan vastasairastuneen | paremmin uutta rooliaan ja yritystd saavuttaa
Englanti AVH-potilaan omaisena. tasapaino uudessa hammentavassa
tilanteessa. Etsiminen  kuvaa  omaisen
toimintaa potilaan sairaalahoidon aikana aina
Laadullinen kotiutukseen asti.
n=14
Teel ym. Omaishoitajien kokemuksia ja | Omaishoitajien vasymys, elinvoima, ajoittainen
2001 niiden yhteytta potilaan ja | suru, stressi, taloudelliset ongelmat, laheisten
USA omaishoitajien ominaisuuksiin | tuki, fyysisen terveyden ja masennus pysyivat

seka laheisten fyysisiin ja
psyykkisiin selviytymis-
strategioihin 1,3 ka 6 kuukautta
potilaan sairastumisen jalkeen.
Lisdksi  selvitettin ~ omais-
hoitajan kykya arvioida
potilaan toimintakyky.

Maarallinen, mittaukset 1,3,ja 6
kuukautta potilaan sairastumia
seosta

samanlaisina koko seurantajakson ajan.
Omaishoitajien kokema fyysinen terveys oli
yhteydessa omaishoitajien kokemaan
masennukseen 3 ja 6 kuukautta potilaan
sairastumisen jalkeen. My6s omaishoitajien
kokema stressi oli yhteydessd omaishoitajien
mielialaan 3 ja 6 kuukautta potilaan
sairastumisen jalkeen. Omaishoitajat arvioivat
potilaan  toimintakyvyn  samansuuntaisesti
klinisen  arvion  kanssa  ensimmaisella
mittauskerralla.
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n=83
van der Smagt- Laheisten kokemuksista ja | Laheisten kokemukset vaihtelivat potilaan
Dujnstee ym. tarpeista potilaan | sairaalahoidon aikana. Ne ovat yhteydessa
2000 sairaalahoidon aikana. laheisten yksil6llisiin tekijoihin, potilaan tilaan,
Hollanti omaisen sosiaalisen verkostoon ja sairaalan

Laadullinen

n=17

tilanteeseen. Omaishoitajien tarvitsevat tietoa
ja tukea. Heistd on tarkeaa, ettd he voivat
l[&hestya asioissaan hoitohenkilokuntaa. Heilla
on tarve keskustella tilanteestaan.

Brereton ym. Laheisten kokemuksia potilaan | Aineistosta ~ muodostui nelja  laheisten
2000 sairastumisesta. kokemuksen kategoriaa: " mita kaikki on”, ”
Englanti selviytyd yksin”, ” takaisin ty6hon” ja ” enta
Laadullinen min&”.
n=7
Bugge ym. AVH-potilaiden omaishoitajien | 37 %:lla omaishoitajista olivat merkittavasti
1999 rasittuneisuutta  ja siihen | rasittuneita potilaan hoidosta vield 6 kuukautta
Englanti yhteydessa olevia tekijoita 6 | potilaan sairastumisen jalkeen. Potilaan avun

kuukautta
sairastumisen jalkeen.

potilaan

Maarallinen, mittaukset 1,3, ja

tarve, potilaan kanssa vietetyn ajan maara ja
omaishoitajien oma terveys oli yhteydessa
omaishoitajan kokemaan rasitukseen.

6 kuukautta potilaan
sairastumisen jalkeen
n=110 omaishoitajaa
Scholte op Rai- | AVH-potilaiden l&heisten | Laheisia rasittaa hoitovastuu, epétietoisuus

ner ym. kokemaa rasitusta ja siihen | potilaan tarpeista, jatkuva huoli ja kaventunut
1998 yhteydessa olevia tekijoita 3 | sosiaalisen elama. Laheisten rasittuneisuus oli
vuotta potilaan sairastumisen | osittain yhteydessa potilaan toimintakykyyn ja
jalkeen. omaisten  emotionaaliseen  vasymykseen,
yksindisyyden tunteeseen ja sosiaalisen
Maéarallinen verkoston laajuuteen. Lisdksi laheisten rasitus
on  yhteydessd  psykososiaalisen  tuen
n=115 vahyyteen ja riittdmattdmyyteen.
Denman Laheisten tarpeita ja keinoja | L&heisten tarveluokiksi muodostui tuki, tieto,
1998 hoitaa AVH-potilasta, jolla on | roolin vaihtamien, harjoittelu ja paivasairaala.
Englanti puhevaikeuksia. Tukea omaiset saivat perheeltd, naapureilta,

Laadullinen

n=15

ystaviltd ja terveydenhuollon tydntekijoilta. Tuki

mistaan lahteestd ollut riittavaa. Laheiset
kaipasivat tietoa puheongelmasta ja
palvelluista. Tietoa he saivat lehtisista,
laakarilta, Kirjoista, l&aheisryhmista ja
sattumanvaraisista lahteista. Roolin
vaihtumista omaiset kuvasivat suhteessa

potilaan sukulaisiin, omiin hoitajan taitoihin,
roolin pysyvyyteen ja entiseen rooliinsa
perheessa. Laheisten liséatiedon tarpeet liittyivat
hoitamiseen, eritykseen, potilassiirtoihin ja
omaishoitajan rooliin sopeutumiseen. Laheiset
eivat olleet saaneet riittavasti apua ja
yksityiskohtaista ohjausta. Heistd paras tapa
oppia oli tekemdlla itse ja seuraamalla hoitajan
suoritusta. Epavarmuus synnytti negatiivisia
tunteita potilasta kohtaan. Liséksi omaiset
Kuvasivat tarvettaan lepoon ja omaan aikaan.
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LIITE 3. Potilaan, l1aheisten ja henkildkunnan kokemuksiin liittyvid tutkimuksia

Tekijat
Julkaisuvuosi
Maa

Mita tutkittiin
Tutkimusmenetelmat
Otoskoko

Keskeiset tulokset

Zwygart-

Stauffacher ym.

2000
USA

AVH-potilaiden ja laheisten
tarpeita.

Maarallinen

n=281 potilasta
n= 223 omaista

Potilaiden ja laheisten tiedontarve oli suuri.
Potilaan tarkeimmat tiedon tarpeen liittyivat
ladkitykseen, koetuloksiin, hoitoon, toipumista
edistavaan terapiaan, hoidon ja terapioiden
oikea-aikaisuuteen ja kotihoitojarjestelyihin.
Lisdksi heistd oli térkedd saada tieto
ymmarrettavalla tavalla ja saada aikaa
kysymysten tekemiseen. Laheisten tarkeimmat
tiedon tarpeen alueet liittyivat tietoon potilaan
tilasta, hoidon ja terapioiden tavoitteista,
kuntoutuksen edistymisesta ja sen
edistamisestd. Liséksi laheiset halusivat tietta,
koska he voivat ottaa yhteyttd jatkossa
hoitohenkilokuntaan. Laheiset halusivat tietoa
ladkityksestd, hoidon ja kuntoutuksen oikea-
aikaisuudesta, tutkimustuloksista ja hoidosta
ymmarrettavalla tavalla.

Dowswell ym.
2000

laheisten
potilaan

Potilaiden ja
kokemuksia vuosi

Potilaat ja laheiset kuvasivat aivoinfarktista
toipumista samoin. Toipuminen on yhteydessa

Englanti sairastumisen jalkeen. infarktia edeltdvddn aikaan. Kuntoutumisen
aste  kuvattin  suhteessa  sairastumista
Laadullinen edeltavaéan aikaa.
n= 30 potilasta
n= 15 omaista
Rodgers ym. AVH-potilaiden ja laheisten | Interventioryhmassa potilailla ja laheisilla olivat
1999 kasityksia moniammatillista paremmat tiedot aivoinfarktista kuin
Englanti ohjauksesta interventio- ja kontrolliryhméssa. Potilaat ja laheiset olivat
kontrolliryhméassa. interventioryhmassé tyytyvaisempia
saamaansa tietoon kuin kontrolliryhméassa.
Méaaréllinen Emotionaalisella ja toiminnallisella tasolla ei eri
ryhmien valilla ollut eroja. Sek& omaisten etta
n= 51 potilasta potilaiden  kokema  terveys oli myds
n= 20 omaista samanlainen molemmissa ryhmissé.
Close ym. Potilaan, l&heisten ja | Potilaat ja laheiset etsivat yhteyttd henkilo-
1999 henkildkunnan kasityksia | kuntaan saadakseen tietoa, joka auttaa heita
Englanti potilaan tapeista. kasittelemaan potilaan sairastumisen heissa
synnyttamaa epatietoisuuden tunnetta.
Laadullinen Henkilbkunta on taas haluton kertomaan
kasitystdaan potilaille ja omaisille tietyista
n= 9 potilasta vaikeissa asioista, koska heista tieto voi johtaa
n=9 omaista yksilotasolla vaarinkasityksiin.
n= 31 eri ammattiryhméan
edustajaa
Wiles ym. Potilaan ja laheisten tiedon | Potilaiden ja l&heisten tiedontarpeet liittyvat
1998 tarpeita aivoinfarktista | kuntoutumiseen, hoitoon ja ennusteeseen,
Englanti toipuminen eri vaiheissa. kaytannon taitoihin, sosiaaliseen aktiviteettiin ja

Laadullinen

n= 19 potilasta
n= 12 omaista

avohuollon palveluihin. Potilaiden ja |&heisten
saama tieto kuntoutumisesta ja sairauden
ennusteesta ei vastaa heidan tarpeitaan.
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van Veenendaal
ym.

1996

Hollanti

AVH-potilaan, ldheisten ja
hoitohenkilokunnan kasitys-
sind potilaan ja laheisten
tiedontarpeista.

Maarallinen

n= 35 potilasta

n= 39 laheista

n= 43 hoitohenkilokunnan
edustajaa

1/3 potilaista koki saavansa riittavasti tietoa.
Potilaat ja laheiset kaipaavat eniten tietoa
sairauden aiheuttamista muutoksista. Potilaista
suurimmat tiedon puutteet liittyivat
sairastumisen aiheuttamiin  muutoksiin  ja
keinoihin sopeutua stressiin. Laheisista tiedon
puutteet liittyvat sairauden  aiheuttamiin
muutoksiin, tukipalveluihin ja paivittaiseen
elaméan jarjestelyihin. Potilaista ja omaisista
tarkein tiedon lahde oli laékari. Hoitohenkil®-
kunta piti potilaan ja omaisten tiedon tarpeita
tarkeina. Tietoa tulee heidan mielestddn antaa
useasta lahteestd. Laheiset, joiden laheisella
oli ollut jo aikaisempaa sairaalakokemusta,
saivat enemman tietoa kuin muut. Paremmin
koulutetut potilaat ja laheiset saivat vahemman
tietoa, mutta kaipasivat sita lisaa.
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LIITE 4. Yhteistyon toteutumisesta potilaan, l[aheisen ja henkilokunnan ndkdkulmista kuvaavia
tutkimuksia

Tekijat
Julkaisuvuosi
Maa

Mita tutkittiin
Tutkimusmenetelmat
Otoskoko

Keskeiset tulokset

Kwan ym. Hoitoketjun kayttéénottamisen | Interventioryhmassa virtsatieinfektioiden maara
2004 vaikutuksia potilaiden hoito- | oli vahaisempi kuin kontrolliryhméassa. Hoidon
Englanti prosessiin laatuun. laatu ja kirjaaminen olivat paremmat
interventioryhmassa kuin kontrolliryhmassa.
Indikaattoreina kaytettiin hoidon | Sairaalassa oloaikaan, kuolemiin tai
komplikaatioiden maaradd, | jatkohoitopaikan maaraytymiseen interventiolla
kuolemia ja jatkohoitoa. ei ollut merkittavaa vaikutusta.
Maaréllinen
n=197 potilasta interventio-
ryhma
n= 154 potilasta kontrolliryhma
Smith ym. Laheisten kokemuksia AVH- | Laheisilla ei ole riittavasti taitoja ja tietoa hoitaa
2004 potilaan hoitamisesta vuosi potilasta kotona. Laheisten on itse opittava
Englanti potilaan sairastumisen jalkeen. | léytamaan potilaan hoidossa tarvittava oikea
tieto ja apu. Tilanne rasittaa heita. Laheisten on
Laadullinen sopeuduttava potilaan sairauden aiheuttamiin
muutoksiin ilman ulkopuolista apua. L&heista
n=90 laheista ohjata ja valmenneta omaishoitajan rooliin
tarpeeksi hyvin. Laheisten on vaikea kohdata
potilaan motivaation puutetta, turhautumista,
masennusta  ja  tunteiden heilahteluja.
Laheisten eivat kohtaa hoito- ja kuntoutus-
henkilobkuntaa oikeaan aikaan. Syyna tahan
laheisten oli mielesta hoitajien kiire ja yhteys-
hoitajan  ajanpuutteen. Lisaksi laheisten
mahdollisuuksia, kuten taitoa, ikaa ja terveyden
tilaan, ei ollut riittdvan hyvin otettu huomioon
paatettdaessa potilaan kotihoidosta. Laheiset
olivat I6yténeet vaihtoehtoisia tapoja selviytya.
Donnelly ym. Avoterveydenhuollon tiimin | Ryhmien valilla ei todettu merkittdvda eroa
2004 toteuttamaa hoitoa ja | hoidon kustannusten, elaméan laadun, hoitoajan
Englanti kuntoutusta  ja  perinteistd | eikd hoidon lopputuloksen suhteen intervention
kuntoutusmallia. Indikaattoreina | alussa eikd 12 kk sen jalkeen. Kotihoidossa
kaytettiin  jatkohoitoa, hoidon | olevien potilaiden laheiset olivat vdsyneempia
pituutta, potilaan eldménlaatua | intervention  alussa  kuin  perinteisessa
ja toimintakykyd, palveluiden | kuntoutuksessa olevien potilaiden laheiset.
kayttda ja hoidon kustannuksia. | Laheisen vasyneisyys laski kummassakin
Liséksi tutkittiin laheisten | ryhmassa 12 kk kohdalla. Muutos ei kuitenkaan
kokemaa rasittuneisuutta. ollut merkittava. Kummassakin ryhmassa
l[&heiset  olivat  tyytyvaisia palveluihin.
Maéarallinen Kotiutuksen jalkeinen pdivasairaalapalveluiden
kaytto oli merkittavasti suurempaa
n= 54 sairaala potilasta perinteisessé kuntoutuksella olevilla potilailla
n= 59 kotihoitopotilasta kuin kotikuntoutuspotilailla. Kotikuntoutuksessa
n= 55 laheista olevat potilaat kayttivdt enemman kuin
tavanomaisessa kuntoutuksessa olevat potilaat
kotihoidon ja paivakeskuksen palveluita. Ero ei
ollut kuitenkaan merkittdva. Perinteisessa
kuntoutuksessa keskimaaraiset kustannukset
olivat suuremmat kuin kotikuntoutuspotilaiden.
Vain 13 % AVH-potilaista soveltui koti-
kuntoutukseen. 80 % potilaista koitui.
Cavallini ym. Neurologian osastolla ja | AVH- yksikéssa hoidetut potilaat hyotyivat
2003 avohoidossa toteutettua | neurologian vuodeosastolla hoidettuihin
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ltalia

akuuttivaiheen seurantaa.
Indikaattoreina kaytettiin
potilaan  toimintakykya, elin-
toimintoja kuvaavia suureita,
aivoverenkierron hairion ala-
tyyppid, muita sairauksia ja
neurologisia oireita.

Méaaréllinen
n=134 AVH- yksikon potilasta
n=134 Neurologian osaston

potilaisiin verrattuna enemmaén elintoimintojen
jatkuvasta seuraamisesta. Keskimaarainen
komplikaatioiden kesto oli AVH-yksikéssa
lyhyempi kuin neurologisella vuodeosastolla
hoidetuilla potilailla. Hoidon lopputulokset olivat
paremmat ja hoitoajat olivat lyhyemmat AVH-
yksikdssa hoidetuilla potilailla kuin potilailla,
jotka olivat hoidettu neurologisella vuode-
osastolla.

potilasta
Brereton ym. Laheisten kokemuksia | Etsiminen kuvaa l|dheisen halua ymmartaa
2002 roolistaan  vastasairastuneen | paremmin uutta rooliaan ja yritystd saavuttaa

Englanti

AVH-potilaan omaisena.

Laadullinen

n=14

tasapaino hammentavéassa tilanteessa.
Etsiminen kuvaa léheisen toimintaa potilaan
sairaalahoidon aikana aina kotiutukseen asti.
Etsiminen kuvaa léheisen halua saavuttaa
patevyyden, luottamuksen ja turvallisuuden
tunteen potilaan hoitamiseen. He haluavat
tietdd mitd heiltd odotetaan tulevaisuudessa.
Laheista hoitohenkildkunta enemmankin
syrjayttdd ja jattda heidat huomiotta kuin
helpotta heidén tilannettaan.

Andersson ym. | AVH-potilaiden kotikuntoutusta | Perinteisessa kuntoutusmallissa olevien
2002 ja perinteista kuntoutusta. potilaiden sairaalahoito kesti merkittavasti
Ruotsi pitempaan kuin kotikuntoutuspotilailla. Hoidon
Maarallinen ja kuntoutuksen kustannukset olivat
perinteisessa mallissa myds korkeammat kuin
n= 53 kotikuntoutuspotilasta kotikuntoutuspotilailla. Kotisairaanhoidon
n= 68 perinteisen kuntoutus- | kustannusten ja sosiaalihuollon palveluiden
mallin potilasta kustannusten valilla todettiin merkittéavia eroja
kotikuntoutuksessa olevilla potilailla.
Gibbon ym. Tiimitydén koordinointikeinojen, | Koordinoinnilla, kuten hoitoketjulla ja muistiin-
2002 kuten hoitoketjun ja tiimin | sanoilla ei ollut vaikutusta hoitohenkildkunnan
Englanti muistiinpanojen, vaikutusta | asenteisiin tiimityotd kohtaan. Tiimityd vaatii
hoitohenkilokunnan asenteisiin | kehittydkseen yhteisymmarryksen ja yhteisten
tiimitydta kohtaan. arvopohjan. Henkilékunnan vaihtuvuudella on
vaikutusta toteutuneeseen tiimityéhon.
Maaréllinen
n= 4 yksikén henkilokunta
Sulch ym. Potilasasiakirjojen merkintdjen | Hoitoketju ohjaa parempaan potilaan hoidon
2002a perusteella hoitoketjun | tarpeen arviointiin, hoidon ja kuntoutuksen
Englanti vaikutusta potilaan hoitoon ja | tavoitteiden kirjaamiseen sekd parantaa

kuntoutukseen interventio- ja
korollisryhméassa.

Méaaréllinen

n= 76 potilasta interventioryh-
massa

n= 76 potilasta kontrolliryhmasi
saa

kommunikaatiota potilaan, hoitajien ja laakarin
valilla. Se ei kuitenkaan lisdd ammattien
keskindista yhteistyota. Hoitoketjun mukaisista
toiminnoista toteutui 80 %. Viiveita oli kuitenkin
fysioterapeuttien ja toimintaterapeuttien palje-
luiden oikea-aikaisuudessa. Puolessa
tapauksista viiveen syyna potilaan hoitoketjun
mukaisten toiminnoista toteutumisessa ol
muutokset potilaan voinnissa.
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Sulch ym. Hoitoketjun tehokkuutta. Potilaan elaménlaatu ja potilaan ja omaisten
2002b tyytyvaisyys eivat olleet yhteydessa integroidun
Englanti Indikaattoreina olivat potilaan | hoitoketjun mukaiseen hoitoon ja
elaman laatua, laheisten | kuntoutukseen.
rasittuneisuutta ja potilaiden ja
l[&heisten tyytyvaisyytta.
Mittaus tehtiin 6 kuukautta
potilaan sairastumisen jalkeen.
Méaérallinen
n= 76 potilasta interventioryh-
massa
n= 76 potilasta kontrolliryhmasi
saa
Evans ym. Neurologisen tiimin ja | Kuolleisuus ja hoidon jalkeinen laitoshoito
2002 toteuttamaa ja AVH- yksikossa | olivat AVH- yksikdssa hoidetuilla potilailla
Englanti toteutettua hoitona ja | vahaisempi kuin neurologisen tiimin hoitamilla
kuntoutusta. ja kuntouttaa mallin niilla potilailla, joilla oli
suurten suonten infarkti. Pieneten suonten
Mittauskerrat 3 ja 12 kuukautta | infarkti-potilaiden hoitoon ja kuntoutukseen
potilaan sairastumisen jalkeen. | hoidon jarjestelyilla ei ollut vaikutuksia.
Maaréllinen
n= 103 potilasta, joilla suuren
suonen infarkti
n= 103 potilasta, joilla pienen
suonen infarkti
Allen ym. Tekijoitd, jotka edistavat ja | Sosiaali- ja terveydenhuollon voimavarojen
2002 ehkaisevat sosiaali- ja | yhdistamista edistavat joustavat tyokaytannot,
Englanti terveydenhuollon voimavarojen | toiminnan  koordinointi  ja  potilassiirtojen
yhdistédmisen AVH-potilaan | suunnittelukaytannot. Tyokaytantdjen jouston
hoidossa ja kuntoutuksessa esteina on tyontekijoiden haluttomuus rikkoa
keskinaisia raja-aitoja. Osassa potilastapauksia
Laadullinen, haastattelu- ja | oli vaikea havaita kuka oli hoitoa ja kuntoutusta
havainnointitutkimus koordinoiva henkilo. Tama ilmeni potilaan
hoidon ja kuntoutuksen jatkohoidon
n= 8 potilastapausta jarjestellyiden  suunnittelemattomuutena  ja
— havainnointimateriaali viiveena. Kotiutuksen suunnittelussa
— viralliset dokumentit ongelmana olivat ristiriitaiset ndkemykset sen
toteuttamisesta. Omaisilla ei mydskaan ollut
realistisia kasityksid potilaan toimintakyvysta.
Tasta johtuen potilaan kotiutus viivastyi.
Evans ym. AVH-potilaan hoidon akuutti- | AVH-yksikdssa potilaita seurattiin
2001 vaiheessa ilmaantuvien | saanndllisemmin. He saivat herkemmin
Englanti komplikaatioiden maarda AVH- | happea, kuumetta alentavaa ladkettd ja
yksikéssa ja tavallisella vuode- | aikaisemmin ravintoa kuin tavallisella
osastolla  (jossa  AVH-tiimi) | vuodeosastolla. AVH-yksikdéssd hoidetuilla
hoidossa olevilla potilailla 3 | potilailla oli vahemman komplikaatioita, kuten
kuukauden ajan. taudin progrediointia, hengityselin infektioita ja
dehydraatiota kuin tavallisella vuodeosastolla
Méaaréllinen hoidossa olevilla potilailla.
n= 152 potilasta AVH- yksikdsta
n= 152 osastolta, jossa AVH-
tiimi
Chiu ym. AVH-potilaiden kotikuntoutusta | Tulosten mukaan AVH-potilaiden, joilla on
2001 ja laitoskuntoutusta. Potilailla | vakava toimintakyvyn haitta, hoito ja kuntoutus
Taimaa oli vakava toiminta-kyvyn | kotona olivat kallimpia ja tehottomampia kuin
alentuma. laitoshoidossa ja -kuntoutuksessa.
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Mittauskerrat: 3  kuukautta
kotiutuksen tai toiseen hoito-
laitoksen siirron jalkeen.

Indikaattoreina kaytettiin hoidon
kustannuksia potilaan
selviytymista paivittaisista
toimista.

Maéarallinen

n= 106 pitk&aikaispotilasta

n= 60 vanhainkotipotilasta

n= 60 AVH -kotihoidon potilasta
n= 87 tavanomaisen kotihoidon

potilasta
Ljungberg ym. | Laheisten, potilaiden ja tiimin | Potilaiden toimintakyky, likkuminen,
2001 valistd  yhteistyo6ta potilaan | osallistuminen ja sosiaalisuus paranivat
Ruotsi kuntoutuksessa sairaalassa ja | kummassakin ryhméassa sairaalan
potilaan kotiutuksen jalkeisessa | tulovaiheesta kotiutuksen jalkeiseen 4 viikkoon
kotihoidossa neljan viikon ajan | asti. Potilaan toimintakyvyn paranemisella oli
Lisdksi arvioitiin potilaille ja | positivinen vaikutus potilaan sosiaaliseen
omaisille suunnattua koulutus- | toimintakykyyn. Potilaat interventioryhmassa
ohjelmaa, joka toteutettiin | ottivat kuitenkin osaa toimintoihin ja olivat
kolme kuukautta  potilaan | yleisesti aktiivisempia kuin kontrolliryhmén
kotiutuksen jalkeen. potilaat. Kotiutusvaiheessa potilaat ja laheiset
olivat pessimistisid tulevaisuuden suhteen.
Indikaattoreina olivat potilaan | Tyytyvaisyys nousi kuitenkin 4 viikon kuluttua
toimintakyky ja potilaan ja | kotiutuksesta. Tyytyvaisyys laski 6 taas
omaisten tyytyvaisyyteen. kuukauden jalkeen. Vuoden kuluttua
kotiutuksesta potilaiden ja laheisten
Maéarallinen tyytyvaisyys nousi uudelleen, mutta ei
kuitenkaan yltanyt kotiutusta jalkeisen 4 viikon
n= 32 interventioryhmén tasolle. Laheisten osallistuminen hoidon
potilasta suunnitteluun  muutti  heiddn  asennettaan
n= 9 kontrolliryhmé&n potilasta positiiviseksi kuntoutusta kohtaan. Laheisista
tuli merkittédva potilaan sosiaalisen tuen lahde.
Koulutuksen arviointi Potilaiden  kiinnostuksella  oli  positiivien
n= 13 interventioryhm&an kuu- | vaikutus kuntoutumiseen. Kontrolliryhméssa
vaha potilasta potilaat olivat pitkastyneitd, vaikka olivatkin
n = 13 interventioryhmaa kuu- kuntoutukseen tyytyvaisid. Potilaat ja omaiset
luovaa laheista olivat tyytyvaistd saamaansa ohjaukseen ja
tietoon.
Booth ym. Sairaanhoitajan ja toiminta- | Tulosten mukaan toimintaterapeutit kayttivéat
2001 terapeutin ty6tapoja potilaan | potilaan aamupesujen ohjaustilanteessa hoitaa
Englanti hoidossa. ja enemman kannusta, ohjaamista, opettamista
ja helpottamista kuin sairaanhoitajat. 42 %
Méaérallinen sairaanhoitajien interventiosta oli seurantaa,
kun sitd toimintaterapeuttien interventioista oli
n= 10 sairaanhoitajan aamu- vain 25 %.
pesutapahtumaa
n= 10 ja toimintaterapeutin
aamupesutapahtumaa
Pound ym. AVH- yksikéssa, vanhusten- | AVH- yksikdssa ja tavallisella sisédtautiosastolla
2000 osastolla ja tavallisella | hoitoty6 oli teknista ja tehtavakeskeisesta, eika
Englanti sisatautiosastolla  toteutettua | sitd toteutettu kuntouttavan metodin mukaan.
AVH-potilaan hoito. Vanhustenosastolla hoito taas oli yksil6llisista
ja kuntouttavaa. Hoitajien ja terapeuttien
Liséksi tutkittiin hoidon | keskindinen kommunikaatio oli vanhusten-
lopputuloksen prosessitekijoitd. | osastolla tehokasta, AVH- yksikéssa ja
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tavallisella sisatautiosastolla siind havaittiin
puutteita. Vanhustenosastolla tiimityota
havaittiin toisaalta hoitajien ja terapeuttien
valilla ja toisaalta ladkareiden ja muiden
tyontekijoiden valilla. AVH- yksikdssa tiimityota
havaittin vain |a8kéareiden ja terapeuttien
valilla. Tavallisella sisatautiosastolla ei havaittu
lainkaan tiimityota.

Burton
2000
Englanti

Sairaanhoitajan roolia AVH-
potilaan kuntoutuksessa.

Laadullinen

n= 13 sairaanhoitajaa

Tutkimusaineistosta  nousi  esille  kolme
kategoriaa: sairaanhoitaja hoidon antajana,
potilaan toipumisen edistdjana ja palvelu-
ohjaajana.  Sairaanhoitaja hoidon antajana
sisaltaa tekemisen, paljeluiden tarjoamisen ja
opetuksen. Sairaanhoitaja potilaan toipumisen
edistgja sisaltdd auttamisen, lohduttamisen,
ohjaamisen ja tytskentelyn potilaan ja
omaisten  kanssa. Yhdessa tydskentely
edellyttdd yhteistydsuhdetta, neovoitelua ja
kumppanuutta potilaan, omaisten ja muiden
potilaan hoitoon ja kuntoutukseen osallistuvien
tydntekijoiden kanssa. Kumppanuus parantaa
sopeutumista, hyvinvointia ja antaa tarkoitusta
elamdan. Sairaanhoitaja  palveluohjaajana
sisdltdd johtamisen, organisoimisen, ajattelun
ja suunnittelun.

Maclean ym.
2000
Englanti

Potilaan kuntoutusmotivaatiota.

Laadullinen

n=22

Potilaiden motivaatiota kuntoutumiseen liséa
potilaan tunne, ettd kuntoutus merkitsee
paranemista ja vaatii heilta aktiivista roolia. He
ymmarsivat  kuntoutuksen merkityksen ja
sairaanhoitajan roolin siind. Potilaat asettivat
tavoitteekseen itsendisen selviytymisen kotona
kuntoutuksen  pdaatavoitteekseen.  Heikosti
motivoituneet potilaat asettivat sen myds koko
kuntoutuksen tavoitteeksi. Vertaistuella,
saadulla tiedolla kuntoutuksesta ja
mahdollisuudella vaikuttaa kotiutusajankohtaan
oli kuntoutumista motivoiva vaikutus. Perheen
jadsenten ja ammattilaisten ylisuojelu, tiedon
puute ja ristiriitaiset tiedot ammattilaisilta olivat
yhteydessé potilaan heikkoon motivaatioon.

Andersson ym.

2000a
Australia

Tavanomaista kuntoutusta ja

kotikuntoutusta kuuksi
kuukautta potilaan
sairastumisen jalkeen.

Indikaattoreina kaytettiin
potilaiden  itse  ilmoittamaa

terveydentilaa

Maarallinen

n= 42 kotikuntoutuspotilasta

n= 44 tavanomaista kuntoutus-
potilasta

Tulosten mukaan merkittdvia eroja ryhmien
vaylilla ei todettu. Hoitoajat kotikuntoutus-
potilailla olivat kuitenkin lyhemmat kuin
perinteisen kuntoutusmallin  potilailla.  Koti-
kuntoutuspotilaiden léheiset olivat kuitenkin
rasittuneempia  kuin  perinteisen  mallin
potilaiden laheiset.

Andersson ym.

2000b
Austraalia

Tavanomaista AVH-potilaan
kuntoutusta, potilaan varhaista
kotiutusta sairaalasta ja niiden
resursseja ja kustannuksia.

Maarallinen
n= 42 kotikuntoutuspotilasta
n= 44 tavanomaista kuntoutus-

Tulosten mukaan kotikuntoutus oli halvempaa

kuin tavanomainen kuntoutus. Tulos ei
kuitenkaan ollut tilastollisesti merkittava.
Kotihoidon kustannukset olivat yhteydessa
potilaan  toimintakykyyn tasoon, muiden

sairauksien maaraan ja laheisten maaraan.
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potilasta

Dowswell ym.
1999
Englanti

Kehitettiin sairaanhoitajien ja
fysioterapeuttien valinen
yhteistydohjelma AVH- potilaan
kuntoutuksessa.

Laadullinen
n= 13sairaan hoitajaa
n= 5 fysioterapeuttia

Sairaanhoitajat ovat ymmartavéat kuntoutuksen
merkityksen ja ovat halukkaista kehittdmaan
siihen liittyvda vyhteisty6td. Kehittamistyn
tuloksena syntyi 6-osainen 5 kuukautta kestava
koulutusohjelma, joka sisaltaa seka kaytannon
harjoituksia etta teorialuentoja.

Inderdavik ym.

AVH- yksikdssa ja tavallisella

AVH-yksikén hoidolle ja kuntoutukselle oli

1999 vuodeosastolla toteutettua | ominainen tiimityd, henkilékunnan koulutus,
Norja AVH-potilaan hoitoa ja | harjoittelu ja sairaanhoitaja ja fysioterapeutin
kuntoutusta. Indikaattoreina | kiinted yhteisty6. Lisaksi AVH-yksikdssa
pidettiin hoidon eroavuuksia ja | aloitettiin tavallista vuodeosastoa aikaisemmin
samankaltaisuuksia. potilaan mobilisointi ja annettiin  potilaalle
useammin happea, suonesisaistd nestehoitoa
ja  kuumetta alentavaa laédketta. AVH-
Maarallinen yksikdssa olevilla potilailla oli vahemman
n= 102 potilasta Avu-yksitsta verenpaineen, verensokerin ja lAmmodn
n= 104 potilasta tavalliselta vaihteluita kuin tavallisella osastolla hoidetuilla
vuodeosastolta potilailla. Kaikki nama tekijoilla (paitsi veren
sokerilla) oli vaikutusta potilaan kotiutumiseen

sairastumisesta.
Cibbon Moniammatillisen tytskentelyd | Kuntoutuskokouksessa ei saada aikaan
1999 kuntoutuskokouksessa. yhteistd nakemystd potilaan kuntoutuksen
Englanti tavoitteesta, eikd niiden erilaisista vaihto-

Maarallinen, tarkkailututkimus

n= 5 kuntoutuskokousta

ehdoista. Sen sijaan kuntoutuskokouksessa
aikana  esitetddn erilaisia  suosituksia.
Kuntoutuskokouksessa kaytetyistd puheen-
vuoroista 31.3 % informatiivisia, 27,2 %
vastauksia toisten kysymyksiin, 16,7 % saadun
tiedon tulkintaa, 11,8 % paatoksentekoa
koskevaa, 6 % eri vaihtoehdoista keskustelua

ja 3,5% potilaan tunnepitoisia ilmaisuja
potilaasta.  Osallistujista  toiset  kayttivat
enemman puheenvuoroja  kuin  toiset.

Fysioterapeutti teki yleensa paatoksia, joihin
toimintaterapeutti yhtyi. Laakari ei ollut mukana
kokouksissa, mutta kantoi kuitenkin vastuun
paatoksista. Sosiaalitydntekija, ja hoitajat olivat
yleensé kuuntelijoita.

Holmqvist ym.
1998

Potilaiden kotikuntoutuksen ja
tavanomaisen hoidon ja

Ryhmien valilla ei ollut merkittavia eroja.
Kotikuntoutuksella oli kuitenkin positiivinen

Ruotsi kuntouttavan hoidon tukoksia 3 | vaikutus potilaan sosiaaliseen aktiivisuuteen,
kuukautta potilaan kotiutuksen | paivittaisiin toimiin, kadentaitoihin ja
jalkeen likkumiseen. Kotikuntoutuspotilaiden hoitoajat

lyhentyivat puoleen aikaisemmasta.
Maéarallinen Kotikuntoutuksessa olevat potilaat olivat myo6s
n=81 tyytyvaisempia kuin tavanomaisessa hoidossa
ja kuntoutuksessa olevat potilaat.

Gibbon ym. Tiedollisen tuen vaikutusta | Tiedolla oli yhteys hoitajien asenteisiin.

1995 hoitajien asenteisiin, yhteisty6- | Interventiolla oli positiivinen vaikutus hoitajien

Englanti taitoihin. ja terapeuttien valisen yhteistyéhon. Lisaksi

Maaréllinen
— alku- ja loppumittaus 12 kk
intervention jalkeen

n= 13 hoitajaa

interventio antoi hoitajille raportointivalineita
(toimintakykymittari) miniammatilliseen
yhteistyéhén potilaan kuntoutuksen
edistymisesta. Interventiolla oli positiivinen
vaikutus hoitotydn kirjaamiseen. Kirjaaminen oli
yksityiskohtaisempaa.
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LIITE 5. AVH-yhdyshenkilon tydta potilaan ja hoitohenkildkunnan ja AVH- yhdyshenkilon nakdkulmasta

kuvaavia tutkimuksia

Tekijat Mita tutkittiin Keskeiset tulokset
Julkaisuvuosi Tutkimusmenetelmat
Maa Otoskoko
McBride ym. Kotihoidossa olevien AVH- | Potilaisiin kohdistui keskimaarin 6 erilaista
2004 potilaiden hoitotyon | interventiota. lakkaat, toimintakyvyltaan
Kanada interventioiden maaraa. | heikompiin ja yksin asuviin kohdistettiin
Interventioiden enemman interventioita kuin muihin.
tunnistamisessa kaytettiin NIC- | Yleisimmat hoitotydn interventiot olivat hoidon
luokittelujarjestelmaa. jatkuvuuden turvaaminen erikoissairaanhoidon
ja kotihoidon valilla, perhehoitotyd ja AVH-
Interventiot toteuttivat 2 | riskitekijoihin vaikuttaminen. Hoidon jatkuvuus
palveluohjaajaa. siséltdd hoidon laadun turvaamisen, AVH-
potilaan virallisen ja epavirallisen tukiverkon
Kvantitatiivinen tunnistamisen, tarvittavien resurssien
varmistaminen ja potilaan  hoitoon ja
n= 90 AVH- potilasta kuntoutukseen liittyvan tiedon siirron
hoitoketjun taholta toiselle. Perhehoitotydn
siséltda potilaan ja omaisten tukemisen
sairauden aiheuttamien tunteiden ja muutosten
kohtaamisessa. Se sisdltéd  omaisten
ohjaamisen potilaan hoidossa ja
kuntoutuksessa, omaisten  kuuntelun ja
elaméantapaan vaikuttamisen. Riskitekijoihin
vaikuttaminen sisaltdd niistd tiedottamisen.
Riskitekijoiksi mainittiin korkeasta
verenpaineesta, veren rasva-arvoista ja
sokeriarvoista,  tupakoinnista ja  sydan
sairaudet.  Lisdksi on tarkeda kertoa
sairaudesta, sen oireista ja toipumisesta
Nir ym. AVH-potilaan ja  omaisten | Interventioryhmén ja kontrolliryhmén valilla ei
2004 kasityksid saamastaan tuesta. | todettu merkittavia eroja 3 ja 6 kuukauden
Israeli kuluttua sairastumisesta. Interventioryhméassa
Intervention kesto: 6 kuukautta | potilaiden mitattu toimintakyky, itsetunto, koettu
sairastumisen  jalkeen. 12 | oma terveys, mieliala olivat kuitenkin paremmat
ohjauskertaa. kuin  kontrolliryhméssa. Interventioryhmaén
kuuluvat noudattivat myo6s paremmin
Intervention sisaltd: potilaiden | ruokavalio-ohjeita.
ja omaisten tarpeisiin
perustuva emotionaalinen,
tiedollinen, konkreettinen tuki
ja ohjaus. Ohjaus aloitettiin
sairaalassa ja sitd jatkettiin
potilaan kotona.
Intervention toteuttivat
sairaanhoidonopiskelijat..
Intervention kesto oli 1-2
tuntia.
Kvantitatiivinen
2 mittauskertaa: 3 ja 6 kuu.
kautta
n= 73: interventioryhma
n= 82: kontrolliryhm&
Lincoln AVH-potilaan ja  omaisten | AVH-tukihenkilon kontakteista 49 % olivat
2003 kasityksia saamastaan | potilaan kanssa  kasvotusten tapahtuvia
Englanti emotionaalisesta ja | tapaamisia ja 22 % tapaamisia muiden kanssa.
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tiedollisesta tuesta interventio
ja kontrolliryhméassa.

Interventio aloitettiin
sairaalassa ja sitd jatkettiin
potilaan kotona 9 kuukauteen
asti. Intervention toteutti AVH-
perhetukihenkil®.

Kvantitatiivinen
— 2 mittauskertaa: 4 ja 9 kuu-
kautta

n= 250 potilasta ja heidan
omaistaan

27 % kontakteista oli hoitoon liittyvid puhelin-
kontakteja potilaan kanssa ja 2% muiden
kanssa. 1 % kontakteista tapahtui kirjeitse. 87
% kontakteista tapahtui potilaan kotiutuksen
jalkeen. Interventio ja kontrolliryhman valilla ei
ollut merkittavia eroja potilaan mielialassa tai
selviytymisessa itsenaisesti paivittaisista
toimista, eika omaisten mielialassa,
vasymisessa tai itsendisyydessa. Potilaat ja
omaiset olivat kuitenkin interventioryhméassa
tietoisempia kuin kontrolliryhméassa siitd, kehen
he voivat ottaa yhteyttd, jos tarvitsevat tietoa
sairaudesta tai sen riskeistd, kunnan
palvelluista tai muusta tuesta. Omaiset olivat
kontrolliryhm&an verrattuna tyytyvdisempia
sairaudesta saamaansa tietoon.

Arts ym. Sairaanhoitajien ja potilaiden | Sairaanhoitajat olivat paasaantdisesti tyyty-
2000 kasityksia AVH- yhdyshoitajan | vaisia yhteishoitajan tyéhon. Yhteys sairaalan
Hollanti tydnpanoksen vaikutuksesta ja kotihoidon valilla parani. Kotihoito sai myos
potilaan kotiutusprosessin | aikaisemmin tiedon potilaista. Potilaat olivat
laastuun ja hoidon | myds paremmin valmistautuneita kotiutukseen.
lopputulokseen. Lahes puolet hoitajista ilmoitti yhteyshoitajan
muuttaneet heiddn ty6tddn. Kolmasosan
Méaaréllinen kyselytutkimus, | mielestd vaikutus oli kuitenkin negatiivinen.
alkumittaus 8 kuukautta | LAhes puolen mielesta yhteishoitajan tyon oli
yhteys-hoitaja toiminnan | lisénnyt heidan aikaansa potilaan hoidossa,
aloituksen jalkeen ja | mutta ladhes puolet hoitajista oli erimielta
loppumittaus. asiasta. Muutaman hoitajan mielestéa yhteys-
hoitajan ty6n oli kaventanut sairaanhoitajan
n=22 sairaanhoitajaa tydnkuvaa. Joiden mielesta yhteisty6hoitajan
rooli oli tarpeeton. Potilaiden mielestd hoidon
n= 62 potilasta jatkuvuus oli  kuitenkin huonontunut liittyen
— 40 potilasta alkumittaus ladkitykseen ja kotihoitoon. Potilaiden mielesta
— 22 potilasta loppumittaus my0s Kotiutusjarjestelyt huononivat.

Lawler ym. Asiantuntijasairaanhoitajien, AVH-potilaan hoidon ja  kuntoutuksen
1999 potilaiden ja omaisten | tavoitteiden asettamiseen liittyi vaikeuksia.
Englanti kasityksia potilaiden, omaisten | Potilaiden oli vaikea asettaa hoidolle odotuksia.
ja erikoissairaanhoitajan | He esittivat domukset pikemminkin toiveita
védlisestd yhteistydstd hoidon | paranemisesta.  Hoitajilla  oli  vaikeuksia
emotionaalisten ja sosiaalisten | hahmottaa potilaan  sairautta  edeltavaa
tavoitteiden asettamisesta | elamantilannetta, ja potilailla oli vaikeaa
potilaan toipumisvaiheessa. hahmottaa realistisesti sairauden jalkeista
tilannettaan. Hoitajilla oli erilaisia kasityksia
Laadullinen tavoitteiden merkityksestd. Osa kaytti niita
nimenomaisesti tyovalineend yhteissuhteessa
n= 120 potilaan sairaskerto- potilaan kanssa ja toiset epamuodollisemmin
musatiedot kuvaamaan omaa toimintaansa. Potilaiden ja
hoitajien kasitykset hoidon tavoitteista erosivat
n= 5 erityissairaanhoitajaa my0s jossain tapauksissa. Potilailla asetettujen
n= 30 potilasta tavoitteiden saavuttamista vaikeuttivat
n=15 omaista sairauden mukanaan tuoma  fyysisen
kestavyyden puute, haluttomuus,

turvattomuuden tunne, hapea ja pelko.
Burton AVH-koordinaattorin roolia AVH-koordinaattorin ~ roolit  liittyy  moni-
1999 ammatilliseen yhteistybhén ja palveluiden
Englanti Laadullinen kehittdminen. Moniammatillinen  yhteisty6
sisdltdd johtamisen, ladkarin  kierron ja
n=9 AVH-koordinaattoria kuntoutuskokouksen.  Johtamiseen  kuuluu

potilaan palveluiden tarpeen arvioiminen ja
potilaan kotiutukseen liittyvat jarjestelyt, hoidon
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jatkuvuuden turvaaminen sek& potilaan ja
omaisten tukeminen. AVH-koordinaattori
helpottaa potilaiden, omaisten ja hoito-
henkildkunnan valistd kommunikaatiota. H&an
toimii potilaan puolestapuhujana kuntoutus-
kokouksissa ja laakarinkierroilla. Palveluiden
kehittdjan rooliin kuuluu hoitohenkilé-kunnan
kouluttaminen, tyon kehittdminen ja AVH-
palveluiden kehittdminen.

Baker ym. Perinteista ja palvelu- | Palveluohjaaja  hyddynsi  moniammatillista
1998 ohjaajamallin mukaista hoito- | yhteisty6td paremmin kuin perinteisen mallin
USA tyota. hoitajat  Potilaalle  kirjoitettiin [&hetteita
nopeammin esim. fysioterapiaan ja sosiaali-
Laadullinen tyontekijalle. Palveluohjaajat eivat kuitenkaan
hydtyneet sosiaalihoitajan kanssa tehtavéasta
n= 23 potilaan potilasasiakirjat | yhteisty6td. Maininnat potilaan saamasta
— 15 palveluohjaaja-mallin mu | ohjauksesta ja potilastyytyvaisyydesta I6ytyivat
kaista vain palveluohjaajamallin potilasasiakirjoista.
— 8 perinteisen mallin mukaista | Perinteisessa mallissa potilaat kotiutuivat
useammin kuin palveluohjaajamallissa.
Palveluohjaajamallissa potilaat taas siirtyivat
useammin kuntoutuslaitokseen ja potilas-
papereissa oli useammin merkintd potilaan

kotiin liittyvisté turvallisuustekijoista.
Dennis ym. AVH- tukihenkilon intervention | Interventioryhman ja kontrolliryhméan vélilla ei
1997 vaikuttavuutta. todettu merkittavia eroja. Interventioryhmasséa
Englanti potilaat olivat ahdistuneempia,
Kvantitatiivinen masentuneempia ja vahemman sosiaalisesti
sopeutuneita kuin kontrolliryhméassa. Omaiset
N= 417 AVH-potilasta ja | taas olivat interventioryhmassa vahemman
heidan omaishoitajaansa ahdistuneita ja hatdantyneitd. Seka potilaat ja
n=210: interventioryhma omaiset olivat interventioryhmassa
n=207: kontrolliryhmé& tyytyvdisempid saamaansa hoitoon  kuin
kontrolliryhmassa liittyen tukeen ja

kommunikaatioon.

Foster ym. Asiantuntijahoitajan tyon | Ryhmien valilla ei todettu merkittavia eroja
1996 vaikuttavuutta. Indikaattoreina | koetun terveyden, sosiaalisen aktiivisuuden tai
Englanti kaytettiin potilaan sosiaalista | omaisten stressin suhteen. Kummassakin

vuorovaikusta ja  koettua
terveytta ja omaisten kokemaa
stressia.

Maarallinen

— mittaukset 3,6 ja 12
kuukapu-

Dean kohdalla

n= 240 potilasta
—n= 120 interventioryhmassa
—n= 120 kontrolliryhmé&ssa

ryhmassa potilaiden fyysinen toimintakyky
parani seurantajakson aikana, ja 45 %
potilaista kummankin ryhméssa oli liikkumisen
suhteen omatoimisia 12 kuukauden kohdalla.
Asiantuntijahoitajan kavi ensimmaisen kuuden
kuukauden aikana keskimaarin 8 kertaa
potilaiden luona. Sen jalkeen noin 4 Kkertaa.
Liséksi asiantuntijahoitaja oli  puhelimitse
yhteydessd omaisiin ja muihin potilasta
hoitaviin tahoihin sek& tarjosi potilaalle ja
heiddn omaisilleen muita palveluita, kuten
AVH- yhdistyksen, paivakeskuksen, kotihoidon
palveluja ja avusti erilaisten anomusten teossa.
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Teemahaastattelukaavake LITE

Esittely ja tutkimuksesta kertominen

Teema-alueet:

AVH- yhdyshenkiléna aloittaminen

Potilaan / omaisen / laheisen tapaaminen.
Kuka aloitteentekija? Miten ja miksi alkaa?
Hyva / huono tapaaminen.
Potilaan / omaisen / laheisen auttaminen: potilaan / omaisen / lahi-
sen kannalta tarkeat asiat. AVH-yhdyshenkilon kannalta tarkeat asiat.

YhteistyO potilaan / omaisen / [aheisen kanssa.
Yhteistyota edistavat ja estavat tekijat.
Hoidon tavoitteiden asettaminen.
Hoidon jatkuvuus. Jatkotoimenpiteista sopiminen.

Ammatillinen yhteistyd.
Y hteistydkumppanit. Yhteistydn sujuminen.
Yhteiset foorumit. Yhteistydasiat. Yhteiset paatokset. Tydnjako.
Oma organisaatio / alueellinen / AVH- yhdyshenkiléverkosto /
Aivohalvaus ja dysfasialiitto
Omasta toiminnasta tiedottaminen.
AVH-yhdyshenkilé asiantuntijana.

Oman tyon kehittaminen
Oma ammatillinen kehittyminen
Toiminnan kehittdminen.
Keinot.
Tuki toiminnalle

Mita muuta haluaisit kertoa?

Kiitos haastattelusta
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Tiedote osastonhoitajalle LITE 7.

Hyva osastonhoitaja,

Opiskelen Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksella suorittaakseni terveystieteen
maisterin tutkinnon. Tama tutkimus, AVH-yhdyshenkildon muotoutuva ty6nkuva, on
tutkintooni kuuluva pro gradu-tutkielma. Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata AVH-
yhdyshenkilon ja hanen yhteistybkumppaninsa nakokulmasta sita, mita AVH-
yhdyshenkil6t tyossdan tekevat. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa AVH-
yhdyshenkilon tydstd yhdyshenkilétoiminnan yhdenmukaistamiseksi ja edelleen
kehittamiseksi. Tutkimukseni ohjaajina toimivat professori, TtT Eija Paavilainen ja TtM

Nina Halme.

Tutkimus toteutetaan kesa-syyskuun 2005. Tutkimus on laadullinen haastattelututkimus.
Haastattelut nauhoitetaan. Tutkimuksen kohderyhma on AVH-yhdyshenkil6t ja heidan
nimedmansa yhteistyokumppanit. Pyydan sinua antamaan osastosi AVH-yhdyshenkilolle
tiedotteen AVH-yhdyshenkil6lle luettavaksi. Jos AVH-yhdyshenkild suostuu osallistumaan
tutkimukseen, pyydan sinua antamaan hanelle suostumuslomakkeen ja pyytdmaan hanta
tayttamaan ja allekirjoittamaan sen. Jos yhdyshenkilén nimeama yhteistydkumppani on
sinun alaistasi henkilokuntaa, pyydan sinua antamaan hanelle tiedotteen
yhteistybkumppanille. Jos yhteistydkumppani suostuu osallistumaan tutkimukseen,
pyydan sinua antamaan hanelle suostumuskaavakkeen ja pyytdmaan hanta
allekirjoittamaan sen. Lisaksi pyydan sinua palauttamaan tutkijalle takaisin AVH-
yhdyshenkilén ja yhteistydkumppanin suostumiskaavakkeet oheisella palautus-kuorella,

jossa on valmiina tutkijan osoite ja postimerkki.

Osallistuminen tulee olla vapaaehtoista eikd yhdyshenkilda tai hanen nimeamaa
yhteistybkumppania tule millddn tavoin painostaa osallistumaan tutkimukseen.
Tutkimukseen osallistuvilla on oikeus koska tahansa niin halutessaan perua

suostumuksensa tai keskeyttda tutkimuksen siihen syyta ilmoittamatta.

Yhteistydsta kiittaen

Tarja Alin

TtM-opiskelija, Tampereen yliopisto

puh. e-mail:
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Tiedote AVH- yhdyshenkildlle LIITE 8.

Hyva AVH-yhdyshenkilo,

Opiskelen Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksella suorittaakseni terveystieteen
maisterin tutkinnon. Pyydan sinua osallistumaan pro gradu-tutkimukseeni, jossa
selvitetddn AVH-yhdyshenkilon tyota. Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata AVH-
yhdyshenkilon ja hanen yhteistybkumppaninsa nakokulmasta sita, mita AVH-
yhdyshenkil6t tyossdan tekevat. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa AVH-
yhdyshenkiloén tyén siséllosta yhdyshenkil6toiminnan yhdenmukaistamiseksi ja edelleen
kehittamiseksi. Tutkimukseni ohjaajina toimivat professori, TtT Eija Paavilainen ja TtM

Nina Halme.

Tutkimukseen kohdejoukko on AVH-yhdyshenkilét ja heiddn nimeamansa yhteis-
tydokumppanit. Tutkimusta varten haastatellaan yhteensda kymmentd eri tyontekijaa.
Haastattelut nauhoitetaan. Esimiehesi pyytdd sinulta kirjallisen suostumuksen
tutkimukseen osallistumisesta. Pyydan sinua nimedmaan organisaatiosta yhden
tyontekijan, jonka kanssa teet yhteistyota AVH-yhdyshenkilond. Pyydan sinua kirjaamaan
taman henkilén nimen suostumuskaavakkeeseen. Lisaksi pyydan sinua kirjaamaan omat
yhteystietosi suostumuskaavakkeeseen, niin voin ottaa sinuun yhteyttd tarkemman
haastatteluajankohdan sopimiseksi. Sinulla on oikeus kieltaytyd tutkimuksesta tai
keskeyttaa tutkimus milloin tahansa siitd syyta ilmoittamatta. Tutkimustulokset ovat vain

tutkijan kaytettavissa ja niita kasitellaan luottamuksellisesti.
Mikali sinulla on kysyttavaa tai haluat lisatietoja, vastaan mielellani

Tarja Alin

TtM- opiskelija
Hoitotieteen laitos
Tampereen yliopisto

puh. e-mail:
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Tiedote AVH-yhdyshenkilon yhteistyokumppanille LITE 9.

Hyva AVH-yhdyshenkilén yhteistydkumppani,

Opiskelen Tampereen yliopiston hoitotieteen laitoksella suorittaakseni terveystieteen
maisterin tutkinnon. Pyydan sinua osallistumaan pro gradu-tutkimukseeni, jossa
selvitetddn AVH-yhdyshenkilon tyota. Organisaatiosi AVH-yhdyshenkild on nimennyt sinut
yhteistybkumppanikseen.

Tutkimukseni tarkoituksena on kuvata AVH-yhdyshenkilon ja hénen yhteisty6-
kumppaninsa nakokulmasta sita, mita AVH-yhdyshenkilot tydsséaan tekevat. Tutkimuksen
tavoitteena on tuottaa tietoa AVH-yhdyshenkilon tyon siséllostéd yhdyshenkildtoiminnan
yhdenmukaistamiseksi ja edelleen kehittdmiseksi. Tutkimukseni ohjaajina toimivat

professori, TtT Eija Paavilainen ja TtM Nina Halme.

Tutkimukseen kohdejoukko on AVH-yhdyshenkilét ja heiddn nimeamansad yhteis-
tyokumppanit. Tutkimusta varten haastatellaan yhteensa kymmentd eri tyontekijaa.
Haastattelut nauhoitetaan. Esimiehesi pyytdd sinulta Kirjallisen suostumuksen
tutkimukseen osallistumisesta. Pyyddn sinua kirfjaamaan omat yhteystietosi
suostumuskaavakkeeseen, niin voin ottaa sinuun yhteyttd tarkemman haastatteluajan-
kohdan sopimiseksi. Sinulla on oikeus kieltaytya tutkimuksesta tai keskeyttda tutkimus
milloin tahansa siitd syyta ilmoittamatta. Tutkimustulokset ovat vain tutkijan kaytettavissa

ja niita kasitelldaan luottamuksellisesti.
Mikali sinulla on kysyttavaa tai haluat lisatietoja, vastaan mielellani

Tarja Alin

TtM- opiskelija
Hoitotieteen laitos
Tampereen yliopisto

puh. e-mail:
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Suostumuslomake LIITE 10.

AVH-yhdyshenkilon tyon sisaltdoa selvittava tutkimus

Olen saanut sekd kirjallista ettd suullista tietoa AVH-yhdyshenkilon tyon sisaltoa
yhdyshenkilén ja hdnen yhteistybkumppaninsa nédkdkulmasta selvittavasta tutkimuksesta

ja mahdollisuuden esittaa siita tutkijalle kysymyksia.

Ymmarran, etté tutkimukseen osallistuminen on minulle vapaaehtoista ja etta minulla on
oikeus kieltaytya tutkimuksesta ja keskeyttda tutkimus milloin tahansa syyta siita
iimoittamatta. Ymmarran myds, etta tiedot kasitelldadn luottamuksellisesti ja etta

haastattelu nauhoitetaan.

Y hteistydkumppanini nimi (AVH-yhdyshenkilo tayttaa)

Omat yhteystietoni

/ 2005

Suostun osallistumaan tutkimukseen:

AVH-yhdyshenkilon / yhteisty6kumppanin allekirjoitus

Nimenselvennys



Esimerkkejd aineiston pelkistamisesta ja ryhmittelysta

Alakategoria: AVH-potilaan perheen selviytymista tukevat tydmenetelmat

Esimerkki emotionaalinen tuen tydmenetelmista
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LIITE 11

Alkuperdisilmaus

Pelkistava ilmaus

Ryhmitelty ilmaus
Alaryhmiteltyilmaus

Vélikategoria

n o

..” niin sen potilaan hadéan "..
niinku” .."ettd vahan niinku
kuuntelua”..

.’kuuntelua, ettd se omaisen
sais tuoda esille ne toiveet”...

"Ihan niiku, ettd joku niinku
ottais ja kuuntelis sen, etta
miten niiku on miten potilaalla
menny”.

Vahan potilaan hadén
kuuntelua

Kuuntelua niin, etta
omainen voisi tuoda esille
toiveensa

Potilaan kuuntelemisen
siitd, miten on mennyt

Kuunteleminen

Sairauden
synnyttaminen
tunteiden
kuunteleminen

Laheisen toiveiden
kuunteleminen

Potilaan tarpeiden
kuunteleminen

..”omaisten niiku perustarve,
ettd olis henkild, joka kuulis”..

et heilla, potilailla olis
sellanen ettd haluis tulla
kuulluks™...

.ettd olis tallasia ihmisa, jotka
kuuntelis”,,,

Omaisella on perusterve,
etta joku kulisi heita

Potilas haluaa tulla
kuulluksi

Tulee olla ihmisia, jotka
kuuntelee

Kuuleminen

Laheisen kuuleminen

Potilaan kuuleminen

Kuulemisessa
kuuntelijan rooli tarkeé

..otetaan ihan avoimesti,
puhutaan niista mieliala-
asioista”..

..tééa niinku laheisen tassa
surutyoén tukemine”...

..se on sellanen lasna
olemien”

Puhutaan avoimesti mieli-
ala-asioista

Laheisen surutydn
tukeminen

Se on lasnaolemista

Rinnalla kulkeminen

Tunteiden kasittelyn
periaatteet

Laheisen surutyo-
prosessin vaiheen
huomioiminen

Lasnaoleminen

..’sais viritettya sen oman
aktiivisuuden”...

Asiakkaan omatoimisutta

tuetaan..”

.'ettd sen kanssa on opettava
tulemaan toimeen ett”..

Potilaan oman
aktiivisuuden virittaminen

Tuetaan asiakkaan

omatoimisuutta

Sairauden kanssa on
opittava tulemaan toimeen

Kannustaminen

Kannustetaan
aktiiviseen elamaan

Potilaan
omatoimisuuden
tukeminen

Kannustetaan
hyvaksymaan sairaus
osaksi elamaa

AVH- potilaan ja
hanen perheensé
emotionaalisen tuen
tydmenetelmat




Taulukko 4: AVH-yhdyshenkilén verkostoituminen osana AVH-potilaan

hoito- ja palveluketjua

AVH-yhdyshenkilon tyon lahtokohdat
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Liite 12.

Alakategoria

Ylakategoria

Yhdistavakategoria

AVH-potilaiden hoitoaikojen
erikoissairaanhoidossa

lyhentyminen

AVH-potilaan hoitovastuun siirtyminen
varhemmin perusterveydenhuoltoon

Muutokset AVH-potilaan
hoidon porrastuksessa

Kaannekohtana neurotehon saaminen

Kaannekohdat AVH-potilaan

AVH-potilaan hoito
kaytantdjen muutokset
ja niihin vaikuttavat

tekijat

Kaannekohtana laéketutkimukset hoidossa
AVH-potilaan hoidon jakautuminen useaan
organisaatioon
AVH-potilaan hoidon jatkuvuuden vaihtelut
AVH-potilaan

AVH-potilaan hoidon kokonaisvastuullisen
hoitotahon puuttuminen

Palveluiden tuottamisen kuntakohtaiset erot
Taloudelliset tekijat ratkaisevat

Pitkat valimatkat rasittavat AVH- potilasta

hoidon rakenteiden
monimutkaistuminen

AVH-potilaat, joilla lieva taudin kuva
valiinputoajia

Tyo6elaman ulkopuolella olevat AVH- potilaat
valiinputoajia

AVH-potilaan omaishoitajat valiinputoajia

AVH-potilaan
ja perheen jadminen
avun ulkopuolelle

Tiedon hallinnan haasteet

Erikoisosaamisen painottaminen

AVH-potilaan hoidon
Ammatillisten haasteiden
kasvaminen

AVH-potilaan hoidon haasteisiin
vastaaminen

AVH-potilaan
hoidon haasteisiin
vastaaminen

AVH-potilaan hoito-
kaytantdjen muutosten
vaikutukset

Tutkittu tieto AVH-potilaan kotona
selviytymisesta

Tutkittu tieto AVH-potilaan
kotona selviytymisesta

Kokemukset AVH- potilaan selviytymiseen
vaikuttavista tekijoista

Kokemukset AVH-potilaan selviytymisesta

Kokemukset AVH- potilaan perheen
selviytymisesta

Kokemustieto AVH-potilaan ja
hanen perheensa
selviytymisesta

Tieto AVH- potilaan ja
hanen perheensa
selviytymisesta




AVH-yhdyshenkildn verkostoituminen
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Alakategoria

Ylékategoria

Yhdistava kategoria

Vastavuoroisuus
Omatoimisuus

Potilaslahtdisyys  /
perhekeskeisyys

yksildllisyys  /

Tarkoituksenmukaisuus / tilanteisuus

Jatkuvuus

AVH-yhdyshenkilon hoidollisen
verkoston toimintaa ohjaavat
periaatteet

AVH-yhdyshenkil6t
AVH-potilaat
AVH-potilaan perhe

Y hteistydkumppanit

AVH-yhdyshenkildn hoidollisen
verkoston toimijat

AVH-potilaan ja hanen perheensa
selviytymisté tukevat tydmenetelmét

AVH-potilaan ja hénen perheensa
selviytymista tukevat tydmuodot

AVH-potilaan ja
hanen perheensd selviytymisen
tukeminen verkoston tehtavana

AVH-potilaan hoidon jatkuvuutta
edistavat tekijat
AVH-potilaan hoidon jatkuvuutta

ehkaisevat tekijat

AVH-yhdyshenkilon
hoidollisen
verkoston toimivuus

AVH-yhdyshenkilon
hoidollinen
verkostoituminen

Tavoitteellisuus / ammatillisuus
Jatkuva ty6n kehittaminen
Itseohjautuvuus

Tarkoituksenmukainen yhteisty6/
yhteistoiminnallisuus

AVH-yhdyshenkilén
ammatillisen verkoston toimintaa
ohjaavat periaatteet

Koordinaattorit
AVH-yhdyshenkilt

Y hteistydkumppanit

AVH-yhdyshenkilétoiminnan
ammatillisen verkoston toimijat

AVH-yhdyshenkilén tyén ammatillisen
osaamisen alueet

AVH-yhdyshenkilén ammatillista
osaamista tukevat tydmenetelmat

AVH-yhdyshenkilon ammatillista
osaamista tukevat tydmuodot

AVH-yhdyshenkilén ammatillinen
tukemin verkoston tehtavana

Verkostoyhteistydsuhteen merkitys

Verkostoyhteistydsuhteen toimivuutta

edistavat tekijat

Verkostoyhteistydsuhteen toimivuutta
ehkaisevat tekijat

AVH-yhdyshenkilén
ammatillisen
verkoston toimivuus

AVH-yhdyshenkilon
ammatillinen
verkostoituminen




AVH-yhdyshenkildn tydn kehittdmisen haasteet
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Alakategoria

Ylékategoria

Yhdistava kategoria

Toiveet

Odotukset

Uhat

AVH-yhdyshenkildn tyén
kehittymisen toiveet, odotukset
ja uhat

AVH-yhdyshenkildn
kehittymisen nakymat

Mahdollisuus tavata kaikki AVH-potilaat
Tyo6n organisoiminen potilasléhtdisesti

Potilaslahtoinen tilannekohtainen
harkinta

Potilasohjauksen tehostaminen

Perhekeskeisten tydémenetelmien
kehittdminen

Potilaslahtdisyys
AVH-yhdyshenkilon
tydn kehittdmisen painopisteeksi

AVH-yhdyshenkilén tydn kehittdminen
asiantuntijuuden suuntaan

AVH-yhdyshenkilon osaamisen
kehittdmistarpeiden tunnistaminen

AVH-yhdyshenkilon jatkuvan oppimisen
tarpeiden tunnistaminen

AVH-yhdyshenkilon  tuen

tunnistaminen

tarpeiden

Hoitohenkilokunnan osaamisen
kehittdmistarpeiden tunnistaminen

Ammatillinen osaaminen
AVH-yhdyshenkilon
tydn kehittdmisen painopisteeksi

Yhteistydverkoston kehittdminen
valtakunnallisella tasolla

Yhteistydverkoston kehittaminen
alueellisella tasolla

Yhteistydverkoston kehittaminen
paikallisella tasolla

Verkostomuodot
AVH-yhdyshenkilon
tydn kehittdmisen painopisteeksi

AVH-potilaiden tietoisuuden lisdaminen
AVH- yhdyshenkilon tydsta

Hoitohenkildkunnan tietoisuuden
lisddminen AVH-yhdyshenkilon tydsta

AVH-yhdyshenkil6toiminnan nékyvyyden
lisddminen terveydenhuollon
organisaatioissa

Tunnettuuden lisddminen AVH-
yhdyshenkilon tyon kehittdmisen
painopisteeksi

AVH-yhdyshenkilén

tyon

kehittamisen painopisteet
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