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Tiivistelma

Keuhkoahtaumatauti on etenevi ja vihitellen paheneva sairaus, jonka vaikutukset sairas-
tuneen elimiin ovat kokonaisvaltaiset. Keuhkoahtaumatautia sairastavilla on paljon tuen-
ja tiedontarpeita, joilla on yhteys siihen, miten he voivat toteuttaa sairautensa omahoitoa.
Sairauden edetessd liheisten tuki ja kdytinnén apu voivat muodostua omahoidon onnistu-
misen edellytyksiksi, joten sairaus kuormittaa myos laheisia.

Timain tutkimuksen tarkoituksena oli tehdd kokonaisvaltaiseen lihestymistapaan pe-
rustuva synteesi kuvaamaan keuhkoahtaumatautia sairastavien ja heiddn liheistensi oma-
hoidon ohjaukseen kohdentuvien tiedontarpeiden ja terveydenhuollon ammattihenkiloi-
den tarjoaman ohjauksen sisillon vastaavuutta. Tavoitteena oli tuottaa tietoa siitd, mihin
omahoidon ohjauksen sisiltéalueisiin tulisi kohdentaa erityisti huomiota kehitettdessi
keuhkoahtaumatautia sairastavien ja heidin liheistensi oikea-aikaista, yksilollisiin tiedon-
tarpeisiin perustuvaa omahoidon ohjausta.

Tutkimus tehtiin kaksivaiheisena niin, ettd ensimmaisessa vaiheessa tehtiin kaksi poik-
kileikkaustutkimusta ja jarjestelmillinen katsaus, ja toisessa vaiheessa ndiden tutkimusten
tuloksista tehtiin kuvaileva synteesi. Ensimmaisessa poikkileikkaustutkimuksessa kuvat-
tiin erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon vastaanotoilla keuhkoahtaumatautia
sairastavia hoitavien lidkireiden (n = 83) ja sairaanhoitajien (n = 154) nikemyksid niistd
omahoidon ohjauksen sisilloistd, jotka sisiltyvit tavanomaiseen ohjaukseen. Niistd oh-
jauksen sisilloistd ammattihenkilé ohjaa siannéllisesti, ja ohjaus edustaa siten terveyden-
huollon ammattihenkilon vakiintunutta toimintatapaa. Tutkimusaineisto kerittiin digi-
taalisella kyselylomakkeella ja analysoitiin kuvailevin tilastollisin menetelmin. Toisessa
tutkimuksessa kuvattiin keuhkoahtaumatautia sairastavien (n = 169) nikemyksii niistd
tiedontarpeista, joita heilld on liittyen sairauden omahoitoon. Tutkimusaineisto kerattiin
digitaalisena kyselyni ja paperilomakkeella. Aineisto analysoitiin kuvailevin tilastollisin
menetelmin. Jirjestelmillisen katsauksen tiedonhaku tehtiin neljddn kansainviliseen
(MEDLINE, CINAHL, Scopus ja PsychINFO) ja yhteen kotimaiseen (Medic) tietokan-
taan. Mukaanottokriteereiden perusteella valittujen artikkelien laadunarvioinnin jilkeen



tutkimusaineistoksi muodostui 10 laadullista tutkimusta. Aineiston synteesi tehtiin kiyt
tien meta-aggregaatiota. Tutkimuksen toisessa vaiheessa poikkileikkaustutkimusten ja
jarjestelmillisen katsauksen tuloksista tehtiin narratiivinen synteesi, jossa ohjauksen tar-
jonnan ja tiedontarpeiden suhdetta tarkasteltiin fyysisen, psyykkisen, sosiaalisen ja henki-
sen viitekehyksen kautta.

Erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon vastaanotoilla tyoskentelevien laika-
reiden ja sairaanhoitajien ohjaus painottui fyysiseen sisiltoaluceseen, kuten laikehoitoon,
tupakoinnin lopettamiseen ja sairauden pahenemisvaiheiden ehkiisyyn. Keuhkoahtau-
matautia sairastavilla ja heidin liheisilldin oli paljon tiedontarpeita. He tarvitsivat tietoa
sairauden laaketieteellisen hoidon lisiksi psyykkisistd, sosiaalisista ja henkisista sisalloista.
Tutkimuksen tulosten perusteella terveydenhuollon ammattihenkildiden ohjaus ei koh-
dentunut kaikkiin niihin sisiltoihin, joista keuhkoahtaumatautia sairastavilla ja heidin
liheisillian oli tarve saada tietoa.

Keuhkoahtaumatautia sairastavien ja heidan laheistensa ohjausta tulisi kehittdd niin,
ettd ohjaus perustuu kunkin yksilon tiedontarpeisiin, ja ettd se on kokonaisvaltaista ki-
sittden fyysiseen, psyykkiseen, sosiaaliseen sekid henkiseen sisiltéalueeseen kohdentuvan
omahoidon ohjauksen. Terveydenhuollon ammattihenkil6iden osaaminen tulee varmistaa
niin, ettd heilld on tiedolliset valmiudet ja riittavit resurssit vastata keuhkoahtaumatautia
sairastavien ja heiddn liheistensa tiedontarpeisiin.

Avainsanat: keuhkoahtaumatautia sairastava, liheinen, omahoito, ohjaus, tiedontarve
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Abstract

Chronic obstructive pulmonary discase (COPD) is a progressive discase that has a
comprehensive effect on the lives of people it affects. Significant amounts of information
and support are needed for people with COPD to improve their ability to self-manage their
disease. When the disease progresses, support and practical help from family members can
be crucial for self-management, making COPD a burden on family members as well.

The aim of this study was to create the synthesis with a holistic approach to describe
how information on the self-management needs of people with COPD and their family
members corresponds to the content of counselling provided by healthcare professionals
(HCPs). The objective was to determine which content on selfmanagement counselling
particularly needs attention when developing timely and individually tailored self-
management counselling for people with COPD and their family members.

The first phase of this two-phase study included two cross-sectional studies and a
systematic review. The second phase was a descriptive synthesis based on the phase one
studies. The first cross-sectional study investigated the selfmanagement counselling
content that should be included in established practice, as described by doctors (n = 83)
and nurses (n = 154) who treat people with COPD in special health care or primary health
care settings. This content represents that which HCPs regularly include in counselling
people with COPD and thus indicates established practice. The data were gathered via
an e-questionnaire and analysed using descriptive statistical methods. The second study
was on the perceptions of people with COPD (n = 169) regarding their information needs
for selfmanagement counselling. The data were gathered via an e-questionnaire and a
printed questionnaire and analysed using descriptive statistical methods. A systematic
review was conducted via a search of four international databases (MEDLINE, CINAHL,
PsycINFO and SCOPUS) and the Finnish medical bibliographic database Medic. Data
were extracted from articles that were accepted according to the inclusion criteria and the
quality assessment. The qualitative research findings were pooled using meta-aggregation.
In the second phase, a synthesis was created based on the results of the two cross-sectional
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studies and the systematic review. In this synthesis, the relation between counselling offered
by HCPs and the information needs of people with COPD was considered via a holistic
framework that included physical, psychological, social and spiritual needs.

The counselling provided by doctors and nurses working in specialised health care or
primary health care focused on content about physical issues, such as medication, smoking
cessation and exacerbation of the disease. People with COPD and their family members
had high information needs. In addition to information on physical issues, they needed
information on psychological, social and spiritual issues. The results of this study found
that counselling by HCPs was not directed towards all the needs of people with COPD
and their family members.

Counselling people with COPD and their family members should be developed so
that future counselling is based on all the information needs of the individual, including
physical, psychological, social and spiritual content. HCPs” knowledge should be up to
date, and their abilities, skills and resources should be optimal to meet the information

needs of people with COPD and their family members.

Keywords: person with COPD, family member, self-management, counselling,
information need
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1 Johdanto

Keuhkoahtaumatauti on vihitellen etenevi ja parantumaton sairaus, jonka tirkein aiheut-
taja on tupakointi (GOLD 2020, Keuhkoahtaumatauti: Kéypi hoito -suositus 2020). Kun
valtaosa timin paivian keuhkoahtaumatautia sairastavista aloitti tupakoinnin, sen haitalli-
sista seurauksista oli vain vihin tietoa (Arne ym. 2007, Lindgren ym. 2014, Bragadottir ym.
2018) ja tupakointia ihannoitiin (Lindgren ym. 2014, Bragadottir ym. 2018). Tupakointiin
liittyy vahva nikotiiniaddiktio (Lindqvist & Hallberg 2010, Bragadottir ym. 2018), monia
rituaaleja, ja se liittyy vahvasti myés sosiaalisiin suhteisiin (Lindqvist & Hallberg 2010).
Tupakoinnin lopettaminen koetaan usein vaikeaksi. Onnistuakseen se vaatii keskimdarin
3—4 yritystd. (Tupakka- ja nikotiiniriippuvuuden ehkiisy ja hoito: Kiypa hoito -suositus
2018.) Vuoden 2018 tilastojen mukaan suomalaisista noin 12 % tupakoi paivittiin, miesten
osuuden ollessa hieman suurempi naisiin verrattuna (13,6 % vs. 10,5 %) (FinSote 2018).

Maailman terveysjirjesté (WHO) on asettanut keuhkoahtaumataudin kuolinsyytilas-
ton kolmannelle sijalle (WHO 2020). Vuonna 2012 keuhkoahtaumatautiin kuoli yli kol-
me miljoonaa ihmistd, mika vastaa noin kuutta prosenttia kaikista kuolemista maailmassa
(GOLD 2020). Suomalaisesta viestosti keskimiirin 200 ooo ihmisti sairastaa keuhko-
ahtaumatautia (Keuhkoahtaumatauti: Kiypi hoito -suositus 2020). Se on etenkin ikidinty-
vien ihmisten sairaus, silld esimerkiksi Suomessa tydikdinen viesto sairastuu harvoin tahin
tautiin. FinTerveys 2017 -tutkimuksessa todettiin, ettd sairastumisen esiintyvyys lisdantyy
ikddntymisen myoti ollen esimerkiksi 60—69-vuotiailla michilla ja naisilla 4,9 % ja 2,4 %
ja yli 8o-vuotiailla 9,1 % ja 3,8 %. Alempi koulutustaso on yhteydessa sairauden suurem-
paan esiintyvyyteen etenkin michilla, silld peruskoulun kiyneistd michistd 7,6 %:lla oli
keuhkoahtaumatauti, vastaavan osuuden ollessa korkea-asteen koulutuksen saaneilla 3,2 %
(p < 0,05). (Koponen ym. 2018.) Aiemmissa tutkimuksissa koulutustason (Borné ym. 2019)
ohella myés matalan tulotason (Kanervisto ym. 2011, Borné ym. 2019) on todettu olevan
yhteydessd keuhkoahtaumataudin esiintyvyyteen.

Keuhkoahtaumataudin varhainen diagnosointi on tirkeis, silla vaikka sairautta ei voi-
da parantaa, paljon on tehtivissd sairauden etenemisen hidastamiseksi, hyvan elimanlaa-



dun turvaamiseksi sekd toimintakyvyn parantamiseksi ja yllipitimiseksi (GOLD 2020).
Keuhkoahtaumataudin hoidossa omahoito on keskeisessa asemassa. Sairaus etenee yleen-
si hitaasti (Disler ym. 2014, Bragadottir ym. 2018, GOLD 2020), joten sen alkuvaiheessa
keuhkoahtaumatautia sairastava kykenee itse toteuttamaan omahoitoaan. Omahoidolla
tassd tutkimuksessa tarkoitetaan toimia, joita keuhkoahtaumatautia sairastava tekee tai
pyrkii tekemidin hoitaessaan sairauttaan (esim. tupakoinnin lopetus, liikehoidon toteu-
tus, litkunta ja liikkuminen) seki huolehtiessaan esimerkiksi psyykkisestd, sosiaalisesta tai
henkisestd hyvinvoinnistaan yhdessi terveydenhuollon ammattihenkiloiden ja liheisten-
si kanssa (Effing ym. 2016, Van de Velde ym. 2019). Sairauden edetessi keuhkoahtauma-
taudin kuormittavuus lisiintyy. Omahoidon toteuttaminen voi vahitellen tuntua keuh-
koahtaumatautia sairastavan (Johansson ym. 2019) ja hinen liheistensi mielestd raskaalta
ja vaativalta. Sairauden edenneessi vaiheessa laheisten vastuu lisadntyy. He voivat joutua
huolehtimaan kotona monista asioista, kuten monimutkaisesta lidkehoidosta, happirikas-
timen kiytostd, sairauden omahoitoon liittyvien pahenemisvaiheiden ehkaisystd, oireiden
seurannasta ja sen arvioinnista, milloin on aika hakeutua terveydenhuollon palveluiden
piiriin. (Miravitlles ym. 2015.)

Keuhkoahtaumatautia sairastavat pyrkivit elimain mahdollisimman normaalia ja tay-
sipainoista elimai, vaikka kyseessd on parantumaton ja elimin kaikkiin osa-alueisiin vai-
kuttava sairaus (Marx ym. 2016). Yhteisty6 terveydenhuollon ammattihenkiléiden kanssa
tulee ajankohtaiseksi vain tarvittaessa, joten kisitteet asiakas tai potilas kuvaavat vain osaa
keuhkoahtaumatautia sairastavien elimisti. Niinpa tissd tutkimuksessa kaytetdan kasi-
tettd keuhkoahtaumatautia sairastava kisitteiden asiakas ja potilas sijaan. Liheiselld tdssi
tutkimuksessa tarkoitetaan puolisoa, perheenjisenti tai muuta henkilod, joka auttaa tai
tukee keuhkoahtaumatautia sairastavaa toteuttamaan omahoitoaan.

Onnistuneen omahoidon seurauksena keuhkoahtaumatautia sairastava voi saavuttaa
monia terveytensi ja hyvinvointinsa kannalta tirkeitd asioita, kuten savuttomuuden, oirei-
den vihenemisen lddkehoidon avulla, aktiivisen elimintavan ja litkunnallisuuden seka ter-
veellisen ravitsemuksen. Onnistuneella omahoidolla on yhteys myos parempaan elimin-
laatuun (Zwerink ym. 2014, Jolly ym. 2016, Jonkman ym. 2016, Lenferink ym. 2017) seki
sairaalahoidon tarpeen vihenemiseen (Zwerink ym. 2014, Jonkman ym. 2016, Lenferink
ym. 2017), ja siten my&s terveydenhuollon pienempiin kustannuksiin (Toy ym. 2010).

Terveydenhuollon ammattihenkildiden kisitys keuhkoahtaumataudin omahoidosta
saattaa olla kapea, rajautuen lihinni liikehoitoon, pahenemisvaiheiden ehkiisyyn ja tu-
pakoinnin lopettamiseen (Russell ym. 2018). Suomalaisessa Kiypa hoito -suosituksessa
keuhkoahtaumatautia sairastavan omahoitoon sisaltyvit lahinni voinnin seuraaminen,
oireiden tunnistaminen, lidkkeiden otto sekd sairauden pahenemisvaiheen hoidon aloitus
lidkirin ennalta antamien ohjeiden mukaisesti (Keuhkoahtaumatauti: Kiypi hoito -suosi-
tus 2020). Hoitotyéti ohjaavassa Hotus-hoitosuosituksessa® omahoidon ohjauksen sisilto
kattaa keuhkoahtaumataudin hoidon seitsemin sisiltdaluetta: savuttomuuden, oireiden
tunnistamisen ja psyykkisen hyvinvoinnin, lidkehoidon toteutuksen, liitkunnan, ravitse-
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muksen, pahenemisvaiheiden ehkiisyn seki liheisten tiedon ja tuen tarpeet (Hotus-hoi-
tosuositus 2018).

Omahoitonsa tueksi keuhkoahtaumatautia sairastava tarvitsee ohjausta, joka vastaa ha-
nen yksilollisiin tarpeisiinsa ja huomioi myés sairauden kehityskaaren (Effing ym. 2012).
Keuhkoahtaumatautia sairastavalle on tirkedi, ettd hin voi kokea ohjauksen motivoivana,
ja ettd hinelli on mahdollisuus terveydenhuollon ammattihenkilon jatkuvaan tukeen ja
palautteeseen (Effing ym. 2016). Tissd tutkimuksessa omahoidon ohjauksella tarkoitetaan
kahden asiantuntijan, keuhkoahtaumatautia sairastavan ja terveydenhuollon ammattihen-
kilon, vuorovaikutuksellista ja tasavertaista kohtaamista, jossa ohjaus perustuu keuhkoah-
taumatautia sairastavan yksilollisiin tiedontarpeisiin. Ohjauksessa voi olla mukana myos
laheinen, mikali se on keuhkoahtaumatautia sairastavan tahto. Ohjauksen tavoitteena on
tukea omahoitoa seki tarpeellisten elimintapamuutosten onnistumista, se on toistuvaa
ja toteutetaan keuhkoahtaumatautia sairastavan omahoitoa tukevilla menetelmilli (esim.
kasvokkain, digitaalisia menetelmid hyddyntien, yksil6- tai ryhméohjauksena).

Kun keuhkoahtaumatautia sairastava ja hinen liheisensi kohtaavat terveydenhuollon
ammattihenkil6n, kaikilla osapuolilla tulisi olla yhteinen nikemys niisti omahoitoa tu-
kevista ohjauksen sisalloistd, joista tapaamisessa keskustellaan. Aiemmissa tutkimuksissa,
joissa on tutkittu keuhkoahtaumatautia sairastavien tiedontarpeita, tutkimus on kohden-
tunut lihinni sairauden liikehoitoon, savuttomuuteen, liikuntaan, ravitsemukseen seki
pahenemisvaiheiden ehkiisyyn ja hoitoon liittyviin tiedontarpeisiin (Hyland ym. 2006,
Jones ym. 2008, Cleutjens ym. 2017, Scott ym. 2011, Sandelowsky ym. 2019). Keuhko-
ahtaumatauti liitinniissairauksineen vaikuttaa kuitenkin sairastavan elimiin monin
tavoin elimin kaikilla osa-alueilla (Russell ym. 2018). Jotta keuhkoahtaumatautia sairas-
tavien tarpeisiin voidaan terveydenhuollossa vastata, tulee lihestymistavan olla kokonais-
valtainen. Kokonaisvaltainen lihestymistapa kisittad fyysisen, psyykkisen, sosiaalisen ja
henkisen osa-alueen (Thomas ym. 2018).

Timin tutkimuksen tarkoituksena on tehdi edelli kuvattuun kokonaisvaltaiseen
lahestymistapaan perustuva synteesi kuvaamaan keuhkoahtaumatautia sairastavien ja
heidin laheistensi omahoidon ohjaukseen kohdentuvien tiedontarpeiden ja terveyden-
huollon ammattihenkildiden tarjoaman ohjauksen sisillon vastaavuutta. Tavoitteena on
tuottaa tietoa siitd, mihin omahoidon ohjauksen sisaltdalueisiin tulisi kohdentaa erityista
huomiota kehitettdessi keuhkoahtaumatautia sairastavien ja heidin liheistensi oikea-ai-
kaista, yksil6llisiin tiedontarpeisiin perustuvaa omahoidon ohjausta.
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2  Keuhkoahtaumatautia sairastavan omahoidon ohjaus
terveydenhuollon ammattihenkilon vastaanotolla

2.1 Keuhkoahtaumatauti ja sen hoito

Tamin tutkimuksen lihtokohtien kuvaamiseksi tehtiin vuosina 2016—2020 keuhko-
ahtaumataudista seki kisitteistd omahoito ja omahoidon ohjaus tietokantahaut kolmeen
kansainviliseen (MEDLINE, CINAHL ja PsycInfo) sekd yhteen suomalaiseen tietokan-
taan (Medic) ilman aikarajausta. Hakusanoina kiytettiin erilaisin yhdistelmin, lyhentein
ja muodoin seuraavia sanoja: COPD, chronic obstructive lung disease, chronic obstructive
pulmonary disease, chronic obstructive airway disease, keuhkoahtaumatauti; counsel,
coach, mentor, guide, patient teaching, patient education, patient information, ohjaus,
opetus, koulutus; selfmanagement, self-care, self-regulation, self-monitoring, omahoito,
itsehoito. Tutkimuksen lihtokohtia on tiydennetty tutkimuksen edetessi ja mukaan on
otettu aiheeseen liittyvid uusimpia tutkimuksia, joita on 16ytynyt tietokantoihin tehtyjen
halytysten seka tutkimusartikkelien lahteiden avulla.

211 Keuhkoahtaumataudin laaketieteellinen hoito

Keuhkoahtaumatauti on parantumaton ja elimia rajoittava sairaus, jonka tirkein aiheut-
taja on tupakointi (GOLD 2020). Koska parantavaa hoitoa ci ole, hoidon tavoitteina ovat
oireiden ja elimidnlaadun paraneminen, taudin etenemisen hidastuminen, pahenemisvai-
heiden ehkiiseminen, kuolleisuuden pieneneminen, liitinniissairauksien chkiiseminen ja
hoito, potilaan tukeminen sairauden hoidossa sekid elimin loppuvaiheen oikea-aikainen
suunnittelu (Keuhkoahtaumatauti: Kiypi hoito -suositus 2020). Hoidon kulmakivin
ovat tupakoinnin lopettaminen, liikehoito, liikunta ja terveellinen ravinto (GOLD 2020,
Keuhkoahtaumatauti: Kiypi hoito -suositus 2020).
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Keuhkoahtaumataudin diagnoosi perustuu potilaan oirekuvaukseen, altistaviin teki-
joihin (esim. tupakointi) ja bronkodilataation jilkeen tehtyyn spirometriatutkimukseen.
Taudin vaikeusaste voidaan jaotella lievdin, keskivaikeaan ja erittdin vaikeaan. Lievissd
vaiheessa sairauden oireet ovat vahaisid, eikd saannolliselle lidkitykselle ole tarvetta. Pa-
henemisvaiheet, joissa hengitysoireet ikillisesti pahenevat, yskosten mairi lisadntyy ja
muuttuu miarkiiseksi, ja tavanomaista laakitystd joudutaan viliaikaisesti tehostamaan,
ovat lievissa vaiheessa yksittdisia. Pahenemisvaiheet muuttuvat taudin vaikeassa vaiheessa
toistuviksi, oireet ovat jatkuvia ja keuhkoahtaumatautia sairastava tarvitsee siannéllisen
ladkityksen. Taudin edetessi erittiin vaikeaan vaiheeseen, paivittiiset oirect ovat hankalia
ja vaikeat pahenemisvaiheet toistuvia. (Keuhkoahtaumatauti: Kiypa hoito -suositus 2020.)

Keuhkoahtaumataudin laikehoidolla pyritian vahentimain paivittdisia oireita ja pa-
henemisvaiheiden ilmaantuvuutta. Ladkitys midritadn aina yksilollisesti kunkin poti-
laan sairauden ilmiasun, oireiden mairin ja pahenemisvaiheriskin arvioinnin perusteel-
la. (Keuhkoahtaumatauti: Kiypi hoito -suositus 2020.) Pahenemisvaiheiden ennakointi
ja varhainen hoito ovat tirkeitd, silld toistuvat sairaalahoitoa edellyttavit pahenemisvai-
heet heikentavit taudin ennustetta seki keuhkoahtaumatautia sairastavan eliminlaatua
(GOLD 2020, Keuhkoahtaumatauti: Kiypa hoito -suositus 2020).

Sairauden hyvisti lidketieteellisestd hoidosta tai sairauden vaikeusasteesta riippumat-
ta, keuhkoahtaumatautiin liittyy useita jopa piivittiin esiintyvii oireita (Blinderman ym.
2009, Eckerblad ym. 2014, Ding ym. 2017, Miravitlles ym. 2017), joiden esiintyvyys ja
kuormittavuus lisidntyvit sairauden etenemisen myéti (Christensen ym. 2016). Oireiden
kartoituksessa voidaan kiyttid apuna esimerkiksi CAT-testia (COPD Assessment Test) ja
mMRC-testid (modified Medical Research Council) (Keuhkoahtaumatauti: Kiypi hoito
-suositus 2020).

Hengenahdistus on yleisin (Ding ym. 2017), keuhkoahtaumatautia sairastavan elimin
kaikkiin osa-alueisiin vaikuttava (Lovell ym. 2019) ja elimii monin tavoin heikentivi oire
(Disler ym. 2014). Hengenahdistus ja sen rasittavuus lisddntyvit sairauden vaikeutuessa
(Eckerblad ym. 2014) vaikuttaen keuhkoahtaumatautia sairastavan piivittdiseen elimiin,
parisuhteeseen ja sosiaaliseen kanssakdymiseen. Se vaikuttaa my6s laheisiin, silld avuntarve
lisidntyy oireen vaikeutumisen mydti. (Lovell ym. 2019.) Hengenahdistus on sairauden
pelottavin oire (Lovell ym. 2019), johon liittyy usein mys huoli sairaalahoitoon joutumi-
sesta ja kuolemasta (Russell ym. 2018).

Uupumus, jolla tarkoitetaan subjektiivista, epimiellyttavii ja kokonaisvaltaista fyysista
tai psyykkisti oiretta (Stridsman ym. 2014), on keuhkoahtaumatautia sairastavilla yleinen
oire (Eckerblad ym. 2014, Christensen ym. 2016). Keuhkoahtaumatautia sairastavat voivat
olettaa uupumuksen kuuluvan sairauteen. Uupumus voi kuitenkin vihitellen muodostua
elimid maariteaviksi tekijaksi, silld keuhkoahtaumatautia sairastavan on usein suunnitel-
tava toimintansa etukiteen ja otettava uupumus suunnittelussa huomioon. Kun uupumus
ilmenee yhdessi hengenahdistuksen kanssa, voi omahoito koitua keuhkoahtaumatautia
sairastavalle ylivoimaiseksi. (Stridsman ym. 2014.) Uupumus vaikuttaa osaltaan myds
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keuhkoahtaumatautia sairastavan eliminlaatuun ja -haluun (Kouijzer ym. 2018). Muita
yleisid keuhkoahtaumatautiin liittyvid oireita ovat esimerkiksi liman erittyminen (Ek ym.
2015), yskd, suun kuivuminen (Eckerblad ym. 2014, Christensen ym. 2016) ja yleinen huo-
lestuneisuus (Blinderman ym. 2009, Christensen ym. 2016).

Keuhkoahtaumatautia sairastavilla on usein liitinnaissairauksina sepelvaltimotauti,
diabetes, masennus tai osteoporoosi. Niiden sairauksien hyva hoito on tirked osa keuh-
koahtaumatautia sairastavan kokonaisvaltaista hoitoa (Keuhkoahtaumatauti: Kiypa hoito
-suositus 2020) seki eliminlaatua (Sundh ym. 2015).

2.1.2 Keuhkoahtaumataudin hoidon jarjestaminen Suomessa

Keuhkoahtaumataudin hoito on Suomessa jirjestetty niin, ettd padasiallisen vastuun sai-
rauden diagnosoinnista ja hoidosta kantaa perusterveyden- ja tySterveyshuolto. Jos keuh-
koahtaumatautiin sairastunut on poikkeuksellisen nuori, sairaus on vaikea-asteinen tai yk-
sittdisen potilaan kohdalla erotusdiagnostiikka edellyttaa erikoisladkarin asiantuntijuutta,
hoito siirtyy erikoissairaanhoitoon. Sairauden chkaisyssa kaikkien terveydenhuollon am-
mattihenkiloiden yhteisend vastuuna on ehkaista tupakkatuotteiden kéyttod ja kannustaa
tupakoinnin lopettamiseen. Tyoterveyshuollossa painottuvat myés tyoperdisen altistumi-
sen, kuten pélylle altistumisen, vilttiminen. Jos keuhkoahtaumatautia sairastava tarvit-
see sairauden pahenemisvaiheen vuoksi vuodeosastohoitoa, se jirjestetdin pddasiallisesti
perusterveydenhuollon vuodeosastoilla. Tilanteen vaikeutuessa hoito jarjestdin erikoissai-
raanhoidossa ja tarvittaessa erilaisissa tehohoitoa tarjoavissa yksikoissa. Pitkille edenneessi
taudissa suositellaan myés palliatiivisen hoidon jirjestimisti. (Keuhkoahtaumatauti: Kiy-
pi hoito suositus 2020.)

Monissa Suomen kunnissa on kuvattu keuhkoahtaumatautia sairastavien hoitoketju,
jonka tarkoituksena on yhdenmukaistaa keuhkoahtaumatautia sairastavien hoitoa alueel-
lisesti, ja auttaa terveydenhuollon ammattihenkil6iti tarjoamaan laadukasta hoitoa kai-
kille keuhkoahtaumatautiin sairastuncille ihmisille. Tamin tutkimuksen ensimmiisen
osajulkaisun aineisto kerittiin erikoissairaanhoidossa ja perusterveydenhuollossa toimi-
vilta lddkireiltd (n = 83) ja sairaanhoitajilta (n = 154). Lidkireistd noin kaksi kolmasosaa
(68,7 %, n = 57) ja sairaanhoitajista vajaa puolet (46,1 %, n = 71) ilmoitti, ettd heidin toi-
mialueellaan hoitoketju oli kuvattuna vuonna 2016. Luku vastaa Suomessa vuonna 2015
tehdyn kyselyn tuloksia. Kyselyyn vastanneista organisaatioista (n = 18 sairaalaa ja s1 ter-
veyskeskusta) hieman yli puolessa (54 %) hoitoketju oli kuvattu. (Aine ym. 2017.)

Keuhkoahtaumatautia sairastavan hoidon jatkuvuuden vuoksi hoitavassa yksikéossa
tulisi laatia potilaskohtainen hoitosuunnitelma. Tama toteutui lidkireiden (n = 83) ni-
kemyksen mukaan kahdessa kolmasosassa (68,7 %, n = 57) ja sairaanhoitajien (n = 154)
nikemyksen mukaan vajaassa puolessa (43,5 %, n = 67) terveydenhuollon toimipaikoista.
Avointen vastausten perusteella kdytinnét vaihtelivat myds sen suhteen, tapasiko keuh-
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koahtaumatautia sairastava avoterveydenhuollon vastaanotolla vain lddkarin vai seki laa-
kirin ettd sairaanhoitajan. (I osajulkaisun aineisto: vain yhteenveto-osassa julkaistu tulos.)

2.1.3 Sairastuminen keuhkoahtaumatautiin

Keuhkoahtaumatauti on sairaus, jonka hitaasti kehittyvia oireita on vaikeaa tunnistaa va-
kavan sairauden oireiksi (Arne ym. 2007, Pinnock ym. 2011, Disler ym. 2014, Bragadottir
ym. 2018). Oireita voidaan luulla pikemminkin normaaliin ikdintymiseen kuuluviksi
(Lindgren ym. 2014, Clari ym. 2017, Kendall ym. 2018) tai esimerkiksi tupakkayskiksi
(Lindgren ym. 2014) kuin vakavan sairauden oireiksi (Kendall ym. 2018). Diagnoosin var-
mistuminen voi kestdi pitkidin (Lindgren ym. 2014, Bragadottir ym. 2018, Lippiett ym.
2019), eikd sairastunut useinkaan tiedd, kuinka vakavaan tai elimii rajoittavaan sairauteen
on sairastunut (Gardiner ym. 2009, Ansari ym. 2014, Disler ym. 2014, Lippiett ym. 2019).
Elimi lievien oireiden kanssa voi muuttua aikaa my6ten keuhkoahtaumatautia sairastaval-
le normaaliksi tavaksi elid (Giacomini ym. 2012).

Keuhkoahtaumatautia sairastavan voi olla vaikea hyviksya tupakointia sairastumisen-
sa syyksi (Bragadottir ym. 2018). Osa tupakoitsijoista puolestaan kokee syyllisyytti sairas-
tumisestaan (Lindqvist & Hallberg 2010, Bragadottir ym. 2018) tai hipei itse aiheutta-
mansa sairauden vuoksi (Arne ym. 2007, Lindgren ym. 2014, Lippiett ym. 2019). Hipein
seurauksena sairauden oireet voidaan salata (Lippiett ym. 2019), jolloin hoitoon hakeutu-
minen viivistyy (Arne ym. 2007). Viivetta voi aiheuttaa myds pelko siiti, ettd terveyden-
huollon ammattihenkilot vaativat tupakoinnin lopettamista (Bragadottir ym. 2018).

Keuhkoahtaumatautiin liittyvit sekd sairauden kieltiminen ettd sen hyviksyminen
(Ansari ym. 2014). Diagnoosin hyviksymisti voivat osaltaan vaikeuttaa sairauteen liit-
tyvit menetykset (Lindgren ym. 2014, Russell ym. 2018), monista unelmista luopuminen
sekd liitkkumisen, harrastusten, t6issa kdymisen, perhe- tai parisuhteen ja vapaa-ajan vieton
rajoitukset (Gabriel ym. 2014, Russell ym. 2018). Moni keuhkoahtaumatautia sairastava
valitsee itse (Ali ym. 2018), tai joutuu tahtomattaan kohtaamaan, sosiaalisen eristdytymi-
sen sairauteen liittyvin hengenahdistuksen (Marx ym. 2016, Russell ym. 2018, Lovell ym.
2019), happirikastinhoidon (Marx ym. 2016) tai oireista johtuvan hapein vuoksi (Russell
ym. 2018). Runsas liman erittyminen koetaan yhdeksi hiiritsevimmisti oireista, jolla on
psykologisia, sosiaalisia scki eksistentiaalisia vaikutuksia keuhkoahtaumatautia sairasta-
van elimiin etenkin sairauden pitkille edenneessi vaiheessa (Ek ym. 2015).

Keuhkoahtaumatautiin sairastuneet pyrkivit siilyttimain paivittiisen elimiansi mah-
dollisimman tavanomaisena (Marx ym. 2016). Sairauden hidas eteneminen antaa aikaa ja
mahdollisuuden sopeutua elimiin oireiden kanssa (Arne ym. 2007, Lippiett ym. 2019) esi-
merkiksi hidastamalla fyysisid toimintoja, vihentamilla niiden tehokkuutta tai keskeytti-
milli ne (Arne ym. 2007). Sairauden vakaassa vaiheessa moni keuhkoahtaumatautia sairas-
tava ci pidd keuhkoahtaumatautia varsinaisesti sairautena (Lippiett ym. 2019), vaan tauti ja
sen hoito ovat osa elimii, jota kuvaa huolellinen suunnittelu ja valmistautuminen (Clari
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ym. 2017, Lippiett ym. 2019). Suunnittelua vaikeuttaa se, ettd keuhkoahtaumatautia sairas-
tavan on vaikea ennakoida sairauden etenemisti (Lippiett ym. 2019) ja piivittdistd vointia
(Stridsman ym. 2014). Esimerkiksi paljon pelkoa herittivi hengenahdistus on vaikeasti
ennakoitava oire, eikd keuhkoahtaumatautia sairastava useinkaan tiedd milloin ja miten
vaikeana hengenahdistus ilmaantuu (Lovell ym. 2019).

Sairauden edetessi keuhkoahtaumataudin kuormittavuus lisiintyy (Johansson ym.
2019). Sairaus heikentii vihitellen keuhkoahtaumatautia sairastavan toimintakykya, jos-
ta voi seurata turhautumista, masennusta, alakuloisuutta ja jopa arvottomuuden tunne
(Russell ym. 2018). Sairauden eteneminen voi aiheuttaa myds riippuvuutta muista ihmisis-
td, jolloin keuhkoahtaumatautia sairastava voi kokea menettivinsi kontrollin omaan eli-
miinsi. Perheen muuttuneet roolit voivat aiheuttaa himmennysti (Lindqvist & Hallberg
2010), ja parisuhteen muuttuminen voi vaikuttaa sairastuncen identiteettiin (Gabriel ym.
2014) sekd puolisoiden viliseen intiimiin suhteeseen (Lovell ym. 2019). Keuhkoahtauma-
tautia sairastavien itsemurhariski on keuhkoiltaan terveisiin nahden suurempi, naisten ris-
kin ollessa miesten riskid jonkin verran suurempi (Sampaio ym. 2019).

Keuhkoahtaumataudin hitaan etenemisen voi katkaista pitkin toipumisajan vievi pa-
henemisvaihe, joka pahimmillaan voi paityi kuolemaan (GOLD 2020). Pelko kuolemasta
onkin todellinen monelle keuhkoahtaumatautia sairastavalle ja hinen liheiselleen. Toisin
kuin esimerkiksi syopdsairauksien hoidossa, keuhkoahtaumataudin hoidossa sairauden
etenemistd on vaikeaa ennustaa ja palliatiivisen vaiheen seka saattohoitovaiheen alkua on
vaikeaa miiritelli (Ek ym. 2015, Fusi-Schmidhauser ym. 2018, Jabbarian ym. 2018). Sai-
raalahoitoon joutuminen saa seki keuhkoahtaumatautia sairastavan ettd hinen liheisensia
kerta toisensa jilkeen pohtimaan kuoleman liheisyytti (Ek ym. 2015). Kuolemaan voi liit-
tyd esimerkiksi pelko siitd, ettid kuolee tukehtumalla (Gardiner ym. 2009, Giacomini ym.
2012, Disler ym. 2014) tai ettd kuolema on kivulias tai epamiellyttiva (Disler ym. 2014).
Osa keuhkoahtaumatautia sairastavista haluaa puhua sairauden etenemisesta ja sen lop-
puvaiheesta jo diagnoosivaiheessa voidakseen esimerkiksi suunnitella elimiinsi ja sopeu-
tua vihitellen heikkeneviin terveydentilaansa tai lihestyviin kuolemaan (Giacomini ym.
2012, Mechan ym. 2020). Voinnin #killinen huononeminen tai pahenemisvaiheen aiheut-
tama sairaalahoito on osalle syy ottaa asia puheeksi (Tavares ym. 2020). Asiasta puhuminen
voi kuitenkin tuntua pelottavalta (Giacomini ym. 2012) ja viedi keuhkoahtaumatautia sai-
rastavalta toivon (Tavares ym. 2020). Elimin loppuvaiheesta keskusteleminen ja sen suun-
nittelu tulisikin ajoittaa yksil6llisesti ajankohtaan, jolloin keuhkoahtaumatautia sairastava
on itse halukas ja valmis (Pinnock ym. 2011, Mechan ym. 2020, Tavares ym. 2020). Keuh-
koahtaumatautia sairastavat haluaisivat keskustella eliman loppuvaiheeseen liittyvista
asioista tutun ja luotettavan liakirin kanssa. Kiire ja se, ettd laakarilla ei ole riittavasti tie-
toa palliatiivisesta hoidosta, voivat viivistyttii tai estii asian puhecksi oton. (Tavares ym.
2020.) Sairauden eri vaiheissa olevista keuhkoahtaumatautia sairastavista vain osa on kes-
kustellut ldikirinsi kanssa palliatiivisesta hoidosta (Tavares ym. 2017, Tavares ym. 2020).
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Terveydenhuollon ammattihenkil6t voivat kokea vaikeaksi asian puheeksi ottamisen vield
siindkin vaiheessa, kun vakavasti sairas henkild eldi viimeisti elinvuottaan (Ek ym. 2015).

2.1.4 Keuhkoahtaumatautia sairastavan tarpeet

Keuhkoahtaumataudin ja sen liitinnaissairauksien seurauksena keuhkoahtaumatautia sai-
rastavilla on monia tiedon- ja tuentarpeita, jotka liittyvit sairauteen ja sen hoitoon (Disler
ym. 2014, Marx ym. 2016, Clari ym. 2018, Russell ym. 2018) seki elimiin parantumatto-
man ja etenevin sairauden kanssa. Heilld on psyykkisen ja emotionaalisen tuen tarpeita
liittyen tunteiden, huolien, ahdistuksen ja masennuksen kasittelyyn, sosiaalisen tuen tar-
peita (Gardener ym. 2018) seki henkisen tuen tarpeita (Grant ym. 2004) (liite 1). Osa niisti
tarpeista jad tunnistamatta terveydenhuollon ammattihenkil6n ja keuhkoahtaumatautia
sairastavan kohdatessa (Clari ym. 2018, Kendall ym. 2018) kuin myés tilanteissa, joissa la-
heiset kohtaavat terveydenhuollon ammattihenkilon (Spence ym. 2008, Micklewright &
Farquhar 2020). Keuhkoahtaumatautia sairastava voi jittii kertomatta tarpeistaan uskoen,
ettei asialle ole mitdan tehtivissi. Syyna voi olla my6s se, ettd hinelld ei ole riittavisti tie-
toa keuhkoahtaumataudista kysydkseen tai kertoakseen tarpeistaan. Hin voi my6s haluta
pitdd asiat omana tietonaan ja pyytii apua mieluummin liheisiltdin. (Kendall ym. 2018.)
Sairauden hitaan etenemisen seurauksena keuhkoahtaumatautia sairastava tottuu lisian-
tyviin kyvyttdmyyteensi toimia, eikd vilttimicti tunnista erilaisia tarpeitaan (Pinnock
ym. 2011).

Tarpeiden laaja-alaisuuden vuoksi keuhkoahtaumatautia sairastavien hoidossa ei voida
keskittya vain sairauden lddketieteelliseen hoitoon. Tarvitaan kokonaisvaltaisempi lihes-
tymistapa, jossa terveydenhuollon ammattihenkil6 ottaa huomioon myos vastaanotolla
olevan henkildn psyykkiset, sosiaaliset ja henkiset (spiritual) tarpeet (Thomas ym. 2018).
Tama lihestymistapa auttaa terveydenhuollon ammattihenkil6a myos ymmirtimiian
sairastavan subjektiivisten kokemusten merkityksen sairauden kehityskaaren eri vaiheissa
(Borrell-Carrié ym. 2004).

2.2 Omahoito keuhkoahtaumataudin hoidossa

2.2.1 Keuhkoahtaumatautia sairastava omahoitonsa asiantuntijana

Kisitetti omahoito (engl. self-management, self-care) kiytetiin etenkin pitkiaikaissai-
rauksien hoidon yhteydessi (Van de Velde ym. 2019). Se eroaa itschoidosta siini, ettd se
toteutuu terveydenhuollon ammattihenkil6n ja esimerkiksi keuhkoahtaumatautia sairas-
tavan henkilon yhteistyoni sen sijaan, ettd se olisi vain keuhkoahtaumatautia sairastavan
itsensd toteuttamaa (Effing ym. 2012). Omahoito muodostuu sairauden lidketieteellisestd
hoidosta (Van de Velde ym. 2019), taidoista (Effing ym. 2016), omahoidon onnistumisen
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nikokulmasta tarpeellisista rooleista sekd tunteiden, kuten epivarmuuden, vihan, ma-
sennuksen ja stressin kisittelysti. Omahoidon onnistuminen edellyttaa avointa ja vasta-
vuoroista suhdetta yksilon ja terveydenhuollon ammattihenkilon vililld. Téssd suhteessa
terveydenhuollon ammattihenkil6 on sairauden ja yksilé6 oman eliminsi asiantuntija.
Omahoidon onnistumisen tukena ovat myos yksilon sosiaalinen ymparisto, kuten perhe,
ystavit ja vertaiset. (Van de Velde ym. 2019.)

Omahoidossa yksilo nahdain aktiivisena, omaan hoitoonsa osallistuvana ihmisena,
joka on kykenevi ottamaan vastuuta hoitoprosessistaan ja sairautensa piivittdisestd hoi-
dosta. Omahoito on suunnitelmallista ja rakentuu yksilon ilmaisemien tarpeiden, arvojen
ja prioriteettien perustalle. (Van de Velde ym. 2019.) Sairauden alkuvaiheessa keuhkoah-
taumatautia sairastava yleensi kykenee huolehtimaan sairautensa omahoidosta ja muista
elimiinsi liittyvistd asioista tiysin itsenidisesti. Sairauden edetessi liheisten (Gysels &
Higginson 2009, Gautun ym. 2012) seki terveydenhuollon ammattihenkildiden apu ja
tuki ovat yhi merkittdvimmissi roolissa (Effing ym. 2012, Bourbeau & Echevarria 2020).
Omahoito ei aina ole paras vaihtochto keuhkoahtaumatautia sairastavalle, joten tilanne pi-
tid arvioida ja asiasta keskustella jokaisen keuhkoahtaumatautia sairastavan kohdalla (vrt.
Fan ym. 2012). Sairauden pitkille edenneessi vaiheessa, kun oireiden kuormittavuus on
suuri (Bringsvor ym. 2018) ja keuhkoahtaumatautia sairastavan kyky hoitaa esimerkiksi
pahenemisvaiheita on heikentynyt, vastuu paitoksenteosta siirtyy joko hetkellisesti tai pi-
dempiaikaisesti terveydenhuollon ammattihenkiléille (Bourbeau & Saad 2012).

Jotta voidaan varmistaa, ettid keuhkoahtaumatautia sairastavalla on hinen tarvitseman-
sa tiedot, taidot ja motivaatio sairauden omahoitoon ja siihen sisiltyviin elimintapamuu-
tokseen, terveydenhuollon ammattihenkilon tulisi laatia omahoitosuunnitelma yhdessa
keuhkoahtaumatautia sairastavan kanssa (Effing ym. 2012, Zwerink ym. 2014). Keuhko-
ahtaumataudin omahoidon yleisiksi tavoitteiksi on miiritelty 1) mahdollisimman hyvin
fyysisen terveyden saavuttaminen ja yllipitiminen, 2) piivittiisten oireiden ja toiminnal-
lisen heikentymisen vihentdminen, emotionaalisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin lisidminen
sckd eliminlaadun parantuminen ja 3) toimivan yhteistyon ja suhteiden muodostaminen
terveydenhuollon ammattihenkildiden, perheen, ystivien ja yhteison vililla (Effing ym.
2016). Keuhkoahtaumatautia sairastavan henkilén omahoidon suunnittelussa ja tavoit-
teiden asettamisessa tulee huomioida myds omahoidon toteutumisen kannalta keskeinen
mindpystyvyys (self-efficacy) (Van de Velde ym. 2019). Minipystyvyydelld tarkoitetaan
ihmisen luottamusta omiin kykyihinsi selviytyi sairautensa omahoidosta (Bodenheimer
ym. 2002, Disler ym. 2012). Vahva pystyvyyden tunne on yhteydessi parempaan elimin-
laatuun (Selzler ym. 2020) seki esimerkiksi keuhkoahtaumatautia sairastavan toimintaky-
kyyn (Jackson ym. 2014).
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2.2.2 Laheiset keuhkoahtaumataudin omahoidon tukena

Monet keuhkoahtaumatautia sairastavat saavat apua laheisiltain kiaytinnén asioiden hoi-
tamisessa (Gardiner ym. 2010, Marx ym. 2016), silld sairaus heikentii vihitellen heidin
kykyain ja mahdollisuuksiaan huolehtia piivittaisistd tarpeistaan, sairautensa hoidosta ja
monista kdytinnon asioista. Keuhkoahtaumataudilla voi olla seka kielteisid ettd myonteisia
vaikutuksia liheisten elimain. Myonteiset vaikutukset liittyvit laheisen henkilokohtai-
seen kasvuun sekd tyytyviisyyteen siitd, ettd voi tehdd jotain hyodyllista. Kielteisia vai-
kutuksia ovat esimerkiksi vaikutukset liheisen terveyteen (esim. uupuminen) seki emo-
tionaaliset (esim. stressi, epivarmuus, ahdistus ja pelko pahenemisvaiheista) ja sosiaaliset
vaikutukset (esim. identiteetin ja elimintyylin muuttuminen, sosiaalinen eristdytyminen).
(Cruz ym. 2017.)

Sairauden edenneessd vaiheessa liheinen on usein jatkuvassa valmiudessa, koska sairau-
teen liittyvid pahenemisvaiheita on vaikea ennakoida. Tihin vaiheeseen voi liittyd myos
avuttomuutta ja epitictoisuutta siitd, miten liheisen tulisi toimia. (Strang ym. 2018.) Keuh-
koahtaumataudilla (esim. hengenahdistus) ja sen hoitoon liittyvilli asioilla (esim. happi-
rikastimen kiyttd) on vaikutusta myés hoidettava-hoitaja-suhteeseen, parisuhteeseen
(Cruz ym. 2017) ja seksuaaliseen kanssakiymiseen (Cruz ym. 2017, Strang ym. 2018) seki
puolisoiden talouteen (Cruz ym. 2017). Liheiset ovat tunnistaneet toisinaan syyllistivinsi
tupakoivaa tai aiemmin tupakoinutta keuhkoahtaumatautia sairastavaa itseaiheutetun sai-
rauden vuoksi. Syyllistiminen voi osaltaan kiristii liheisten vilisti suhdetta. (Gabriel ym.
2014.) Aikuiset lapset, jotka huolehtivat keuhkoahtaumatautia sairastavasta vanhemmas-
taan, kuormittuvat joutuessaan jakamaan aikaa ja voimavaroja hoidettavan vanhempansa
ja oman perheensi vililld (Strang ym. 2018).

2.2.3 Terveydenhuollon ammattihenkil6t keuhkoahtaumataudin omahoidon tukena

Omahoidon onnistumisen tirkeidni edellytyksena on keuhkoahtaumatautia sairastavan
hyvi suhde sellaisten terveydenhuollon ammattihenkil6iden kanssa, joilla on tietoa keuh-
koahtaumataudista ja sen hoidosta seki aikaa vastata esitettyihin kysymyksiin (Russell ym.
2018). Monet keuhkoahtaumatautia sairastavat ovat kuitenkin tunnistaneet, etti kaikilla
heitd hoitaneilla terveydenhuollon ammattihenkil6illa ei ole riittavad omahoidon ohjauk-
sen osaamista (Kanervisto ym. 2007, Ali ym. 2018, Lippiett ym. 2019). Useissa tutkimuk-
sissa on todettu, ctti sairaanhoitajat ja ldikirit tunnistavat osaamisvajeensa (Blackmore
ym. 2017, Lundell ym. 2017, Russell ym. 2018, Sandelowsky ym. 2018) ja lisikoulutustar-
peensa (Gustafsson & Nordeman 2018). Se, ettd henkilokunnan osaamista ei varmisteta,
saattaa olla osoitusssiiti, ettd keuhkoahtaumataudin hoitoa ei arvosteta samalla tavoin kuin
muiden pitkiaikaissairauksien hoitoa (Lundell ym. 2017).

Aiemmat tutkimukset osoittavat, etti keuhkoahtaumatautia sairastavat saattavat ko-
kea terveydenhuollon ammattihenkiloiden suhtautumisen leimaavana tai syyllistavini
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(Ali ym. 2018, Lippiett ym. 2019) etenkin, jos tupakointi jatkuu diagnoosista huolimatta
(Lindqvist & Hallberg 2010). Esimerkiksi ladkirit ovat tunnistaneet kielteisen suhtautu-
misensa itseaiheutettuna pitimaansa sairautta kohtaan. Suhtautumisella saattaa olla yhteys
myos siithen, ettd keuhkoahtaumatauti voi jadda vastaanottokiynnilld muiden diagnoosien
varjoon. (Sandelowsky ym. 2016.) Keuhkoahtaumatautia ei aina pideti yhtd merkittivini
sairautena kuin monia muita pitkdaikaissairauksia. Tama tulee esiin verrattaessa keuh-
koahtaumatautia sairastavien hoitoa esimerkiksi diabetesta sairastavien hoitoon. Toisin
kuin keuhkoahtaumatautia sairastavat, diabetesta sairastavat kdyvit siannéllisesti ladkarin
ja sairaanhoitajan vastaanotoilla. (Lundell ym. 2017.)

Hoidettaessa monisairaita potilaita, voi keuhkoahtaumatauti jaadi ajan puutteen vuok-
si muiden sairauksien hoidon varjoon (Sandelowsky ym. 2016, Lundell ym. 2017). Monet
ldikirit kokevat, etti heilli ei ole vastaanotolla riittivisti aikaa kohdata keuhkoahtauma-
tautia sairastavia henkilditd (Sandelowsky ym. 2016) ja vastata heidin psykososiaalisiin
tarpeisiinsa (Russell ym. 2018). My®s sairaanhoitajat kokevat ajan (Young ym. 2015, van
Hooft ym. 2016, Lundell ym. 2017, Gustafsson & Nordeman 2018) ja resurssien puutteen
yhdeksi tirkeimmista syista sille, ettd he eivit voi riittavisti tukea keuhkoahtaumatautia
sairastavien omahoitoa (Zakrisson & Higglund 2010, van Hooft ym. 2016, Lundell ym.
2017).

Terveydenhuollon ammattihenkil6iden kisitys omahoidosta voi olla kapea rajau-
tuen lihinnd ladkehoitoon, pahenemisvaiheiden ehkiisyyn ja tupakoinnin lopettami-
seen (Russell ym. 2018). Heilld voi olla kisitys, etti keuhkoahtaumatautia sairastavat
(Sandelowsky ym. 2016) tai heistd etenkiin ikdintyneemmit, civit olisi motivoituncita
omahoitoonsa (Young ym. 2015, Russell ym. 2018). Terveydenhuollon ammattihenkilot
voivat myés epiilld heidin kognitiivisia taitojaan suoriutua omahoidosta (Young ym. 2015,
Russell ym. 2018).

Astman ja keuhkoahtaumataudin hoitoon erikoistuneet hoitajat ovat perustervey-
denhuollossa keskeisessi asemassa koordinoimassa keuhkoahtaumatautia sairastavien
kokonaisvaltaista hoitoa (Lundell ym. 2017). He kokevat vaativaksi ja raskaaksi etenkin
pitkille edennytti keuhkoahtaumatautia sairastavien hoidon. Tilanne on kuormittava var-
sinkin silloin, jos heilld ei ole mahdollisuutta saada riittivisti laikirin tukea. (Gustafsson
& Nordeman 2018.) Sairaanhoitajia voi kuormittaa myds se, ettd monet keuhkoahtauma-
tautia sairastavat kokevat sairautensa takia syyllisyyttd ja hipedi (Zakrisson & Higglund
2010). Sairaanhoitajat voivat kokea turhauttavaksi, jos keuhkoahtaumatautia sairastava
ei kykene luopumaan tupakoinnista sairauden etenemisestd huolimatta (Zakrisson &
Higglund 2010, Gustafsson & Nordeman 2018).
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2.3 Keuhkoahtaumatautia sairastavan omahoidon ohjaus

2.3.1 Ohjaus omahoidon interventiona

Niin kansallisessa kuin kansainvilisessd kirjallisuudessa ohjaukseen viittaavia kisitteitd
on monia (esim. neuvonta, opetus, valmennus, guiding, education, counselling, coaching).
Niiden kasitteiden kaytolle ei nayttiisi olevan vakiintunutta kdytintod, ja monet tutki-
jat ovatkin todennecet kisitteiden miirittelyn episelvyyden (Kéiridinen & Kyngis 2005,
Williams ym. 2017). T4ssd tutkimuksessa, jossa mielenkiinto kohdistuu keuhkoahtauma-
tautia sairastavan omahoidon ohjauksen sisiltoon, ohjauskasite kattaa englanninkieliset
kisitteet education, counsel(l)ing ja coaching keuhkoahtaumatautia sairastavan omahoi-
don (selfmanagement ja -care) viitekehyksessi. Niitd kisitteitd on kiytetty laajalti myds
suomalaisessa terveydenhuollon kontekstissa tutkittaessa moniin pitkdaikaissairauksiin
liittyvid ohjausta (Kairidinen & Kyngis 2010, Kiveld ym. 2014, Oikarinen 2016, Palonen
2016, Heikkild ym. 2018). Tosin keuhkoahtaumatautia sairastavien ohjauksesta tai hoidos-
ta suomalaisessa terveydenhuollossa 16ytyy vain yksittaisia hoitotieteen alaan kuuluvia tut-
kimuksia (Kanervisto 2008, Kyngis ym. 2017).

Opetus ja ohjaus on aiemmin ollut terveydenhuollon ammattihenkiléiden tirkein
tehtiva heidin tukiessaan keuhkoahtaumatautia sairastavien omahoidon toteutumista
(Bourbeau ym. 2003). Nykykisitys omahoidosta ja sen tukemisesta on huomattavasti laa-
jempi (Kaptein ym. 2014), silld vaikka ohjaus on omahoidon perusta (Barrecheguren &
Bourbeau 2018), ja silli on monia myénteisid vaikutuksia keuhkoahtaumatautia sairasta-
van henkilén elimiin ja eliminlaatuun (Cannon ym. 2016), se on yksiniin riittimiton
aikaansaamaan pysyvii muutosta yksilon kiyttiytymisessi tai elintavoissa (Kaptein 2014,
Zwerink ym. 2014). Keuhkoahtaumatautia sairastava tarvitsee kuitenkin tietoa, jonka pe-
rusteella han kykenee tekemiin sairautensa hoitoon nihden oikeita valintoja ja muutta-
maan kiyttiytymistiin (Kaptein ym. 2014). Vaikka ohjaus on keskeinen hoitotyon osa-
alue, se voi toisinaan jaidi kiireen ja tydpaineen vuoksi taka-alalle (Griffiths ym. 2018),
jolloin my6s keuhkoahtaumatautia sairastava voi jaadi ilman omahoidossa tarvittavaa tie-
toa ja tukea.

Terveydenhuollon ammattihenkilon on ohjaustilanteessa otettava huomioon, kuinka
paljon keuhkoahtaumatautia sairastavalla on tietoa sairaudestaan ja sen hoidosta sekd myos
se, ettd ohjaus vastaa yksil6llisiin tarpeisiin niissd sairauden vaiheissa, kun keuhkoahtau-
matautia sairastava itse kokee tarpeelliseksi (Bourbeau & Saad 2012). Ohjauksessa tulisi
ottaa huomioon myds yksilon terveydenlukutaito (Serensen ym. 2012), joka tutkimusten
perusteella on monella keuhkoahtaumatautia sairastavalla heikko (O’Conor ym. 2019).
Terveydenlukutaidolla tarkoitetaan ihmisen kykya etsid ja loytdd, ymmairtad, arvioida
sekid hyodyntii terveyteen liittyvid tietoa (Serensen ym. 2012). Hyvin terveydenluku-
taidon omaavat henkilot sitoutuvat liikehoitoonsa paremmin (O’Conor ym. 2019), kun
taas heikompi taito on yhteydessi puutteellisiin tietoihin sairaudesta, lidkehoidosta ja sen
toteutuksesta (Sadeghi ym. 2013b) sekd huonompaan terveydentilaan (Omachi ym. 2013)
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ja terveyteen liittyvdin eliminlaatuun (Omachi ym. 2013, Blackstock ym. 2018). Jos ter-
veydenlukutaito on heikko, vaikeutuvat annettujen ohjeiden ja selitysten ymmartiminen
etenkin silloin, jos terveydenhuollon ammattihenkilo kiyttaa vaikeaselkoista kielt, "jar-
gonia”. Tilannetta vaikeuttaa myos ldakirin lyhyt vastaanottoaika, jolloin potilaan on vai-
keaa kysyi ja saada vastaus mieltd askarruttaviin kysymyksiin. (Sadeghi ym. 2013a.)

Omahoitointervention, kuten ohjauksen, tulee vastata sairauden kehityskaarta ja yksi-
16n tarpeita, jotka voivat muuttua sairauden etenemisen mydta (Effing ym. 2012). Arvioi-
taessa keuhkoahtaumatautia sairastavan kokonaistilannetta, sairauteen liittyvin tietaimyk-
sen ja tiedontarpeiden lisiksi on huomioitava my6s terveyteen liittyvit uskomukset, yksilon
kyvykkyys, motivaatio seki valmius elimintapamuutokseen (Barrecheguren & Bourbeau
2018). Ohjaus, jonka tavoitteena on auttaa keuhkoahtaumatautia sairastavaa tekemiin eli-
méntapamuutos, kuten tupakoinnin lopettaminen, litkkumisen tai litkkunnan lisidminen
tai terveellisen ja riittdvin ravinnon nauttiminen, tulee olla toistuvaa (Bourbeau & Saad
2012, Effing ym. 2016). Sen tulee olla myds motivoivaa, ja sithen tulee yhdistdi terveyden-
huollon ammattihenkiloiden jatkuva tuki ja palaute (Effing ym. 2016). Oleellista on myds
se, ettd hoidon jatkuvuus on turvattu (Bourbeau & Saad 2012).

Aiempien, padasiassa keuhkoahtaumatautia sairastaville jirjestetyssi kuntoutukses-
sa tehtyjen, tutkimusten perusteella ohjaus painottuu erityisesti taudin lidketieteelliseen
hoitoon, kuten keuhkoahtaumatautiin sairautena, liikehoitoon, pahenemisvaiheen ja
hengenahdistuksen hoitoon, tupakoinnin lopettamiseen, lifkuntaan ja ravitsemukseen.
Sen sijaan psyykkisen, sosiaalisen tai henkisen ohjauksen sisaltdalueita nayttaisi olevan sel-
vasti vihemmin, joskin nima sisiltoalueet yleistyvit tarkasteltaessa esimerkiksi ajanjaksoa
vuodesta 2012 vuoteen 2018 (liite 2; Effing ym. 2012, Tan ym. 2012, Stoilkova ym. 2013,
Wang ym. 2017, Roberts ym. 2018). Siit4, miki ohjauksen sisillon tulisi olla, ei kuitenkaan
toistaiscksi ole padsty yhteisymmirrykseen (Blackstock ym. 2018).

Tissd tutkimuksessa omahoidon ohjauksella tarkoitetaan kahden asiantuntijan, keuh-
koahtaumatautia sairastavan ja terveydenhuollon ammattihenkilon, vuorovaikutuksellista
ja tasavertaista kohtaamista, jossa ohjaus perustuu keuhkoahtaumatautia sairastavan yk-
silollisiin tiedontarpeisiin. Ohjauksen tavoitteena on tukea omahoitoa seki tarpeellisten
elimantapamuutosten onnistumista, se on toistuvaa ja toteutetaan keuhkoahtaumatautia
sairastavan omahoitoa tukevilla menetelmilli (esim. kasvokkain, digitaalisia menetelmii
hyddyntien, yksilo- tai ryhmiohjauksena).

2.3.2 Omahoidon ohjauksen tarpeet ja niiden kartoittaminen

Aiempien tutkimusten perusteella monilla keuhkoahtaumatautia sairastavilla ei ole riit-
tdvisti tietoa sairaudestaan, sen aiheuttajasta, oireista, hoidosta, ennusteesta ja siitd, ettd
sairaus on parantumaton (liite 1). Vaikka monet keuhkoahtaumatautiin sairastuneet ha-
luavat saada tictoa, osa ei halua kuulla esimerkiksi sairauden ennusteesta peliten tiedon
aiheuttamaa huolta (Giacomini ym. 2012). Diagnoosin ja sairauden hoito-ohjeiden lisiksi

30



monet keuhkoahtaumatautia sairastavat haluavat tietoa myds siitd, minkalaista on eldd pa-
rantumattoman ja etenevin sairauden kanssa (Giacomini ym. 2012, Bragadottir ym. 201 8).

Keuhkoahtaumatautia sairastavat toivovat, ettd ohjaus olisi yksilllistd ja kohdentuisi
niihin asioihin, joista kukin yksilé haluaa tietoa (O’Connell ym. 2019). Heiddn haluaan
tai tarvettaan tietdd sairaudesta ja sithen liittyvistd asioista on tutkittu jonkin verran seki
laadullisin (Disler ym. 2014, Marx ym. 2016, Clari ym. 2018, Gardener ym. 2018) etti mii-
rallisin tutkimusmenetelmin. Miarillisessa tutkimuksessa asiaa voidaan lihestya yksilo-
lihtoisesti kysymilld keuhkoahtaumatautia sairastavien tiedontarpeista (esim. Hyland ym.
2006, Jones ym. 2008, Sandelowsky ym. 2019). Kun asiaa lihestytiin terveydenhuollon
ammattihenkildiden nikokulmasta, tavoitteena on selvittii, mita keuhkoahtaumatautia
sairastavat tietavit sairaudestaan ja sen hoidosta (esim. White ym. 2006, Janaudis-Ferreira
ym. 2018).

Keuhkoahtaumatautia sairastavien tiedontarpeita voidaan kartoittaa kyselylomakkeel-
la kiyttien esimerkiksi 7he Lung Information Needs Questionnaire -kyselya (LINQ), jossa
16 kysymyksen avulla selvitetiin, mistd osa-alueista (tietimys sairaudesta, liikehoito, sai-
rauden omahoito, tupakointi, litkunta ja ravitsemus) keuhkoahtaumatautia sairastavalla on
tarve saada tietoa. Osa kysymyksistd kartoittaa puhtaasti yksilon tiedontarvetta, ja osa puo-
lestaan selvittid yksilon toimintatapaa (esim. tupakointiin liittyvit kysymykset), ja siten
kuvaa terveydenhuollon ammattihenkildille yksilon tiedontarpeen. Mittarin laadinnassa
keuhkoahtaumatautia sairastavat ovat olleet keskeisessi asemassa arvioimassa esimerkik-
si sitd, miten kysymykset ja niiden vastausvaihtoehdot sanoitetaan mahdollisimman ym-
mirrettavisti. Mittari on laadittu ensisijaisesti kliiniseen kayttoon. Keuhkoahtaumatautia
sairastava voi tdyttdd kyselyn ennen lddkirin tai sairaanhoitajan vastaanottoa, jolloin yksi-
I6llinen tiedontarve on terveydenhuollon ammattihenkildiden kiytettivissa ohjaustilan-
teessa. (Hyland ym. 2006.) LINQ on soveltuva myés tutkimuskiyttoon (Hyland ym. 2006,
Jones ym. 2008, Cleutjens ym. 2017, Sandelowsky ym. 2019), kun tiedontarpeita tutkitaan
lihinni taudin laiketieteellisen hoidon nikékulmasta.

Keuhkoahtaumatautia sairastavien tietoja sairaudesta ja sen hoidosta voidaan tutkia
kiyttimilla validoitua mittaria, kuten Bristol COPD Knowledge Questionnaire kyselyi
(BCKQ). Mittari on laadittu terveydenhuollon eri ammattihenkildiden yhteistyoni. Laa-
dinnassa on ollut keskeiseni ajatuksena se, ettd terveydenhuollon ammattihenkilot tietd-
vit, misti asioista keuhkoahtaumatautia sairastavan tulee tietii voidakseen toteuttaa oma-
hoitoaan. Mittari sisiltdd 13 aihealuetta ja yhteensi 65 kysymystd keuhkoahtaumataudista
sairautena, sen oireista, pahenemisvaiheesta, litkunnasta, tupakoinnista, rokotuksista ja
ladkityksestd. (White ym. 2006.) BCKQ-kyselyi voidaan kayttid kliinisessi tyossd (White
ym. 2006) seki tutkimuskiytossi (White ym. 2006, Hill ym. 2010, Choi ym. 2014, Janau-
dis-Ferreira ym. 2018). Sitd on hyédynnetty myos kehitettiessd mittaria henkildille, joiden
terveydenlukutaito on heikentynyt. Téllainen validoitu mittari on esimerkiksi Chronic
Obstructive Pulmonary Disease Knowledge Questionnaire (COPD-Q) (Maples ym. 2010,
Shum ym. 2018).
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Huolimatta siit4, ettd keuhkoahtaumatautia sairastavien ohjauksen tueksi on kehitet-
ty esimerkiksi edelld kuvatut mittarit, ei niiden kiytt6 ole vakiintunut kliiniseen tyohon
(Blackstock ym. 2018). Ohjausta ja sen sisiltdi ei siten suunnitella ja toteuteta keuhkoah-
taumatautia sairastavan yksilollisten tarpeiden mukaan (Stoilkova ym. 2013, Roberts ym.

2018).

2.3.3 Omahoidon ohjauksen vaikutukset keuhkoahtaumatautia sairastavan elaméaan

Aiemmissa tutkimuksissa on kuvattu keuhkoahtaumatautia sairastavien omahoidon oh-
jauksen vaikutuksia. Omahoidon ohjauksella voidaan lisita keuhkoahtaumatautia sairas-
tavien tietimysti sairaudesta (Tan ym. 2012, Wang ym. 2017), sairauteen liittyvii mini-
pystyvyytti (Bourbeau ym. 2004), hallinnantunnetta (Lippiett ym. 2019), eliminlaatua
(Wang ym. 2017) ja liikehoitoon sitoutumista (Tan ym. 2012). Se néyttdisi myos chkiise-
vin sairaalahoitoon joutumista (Tan ym. 2012, Wangym. 2017). Omahoidon ohjaus voi an-
taa keuhkoahtaumatautia sairastavalle tiedolliset valmiudet tehd tarvittavia terveyden- ja
sairaudenhoitoon liittyvid muutoksia elimissdin tai yllapitid jo tehtyja muutoksia (Wang
ym. 2017). Keuhkoahtaumatautia sairastavien mielesti tieto sairaudesta ja sen hoidosta li-
sdd luottamusta, mahdollistaa kommunikaation terveydenhuollon ammattihenkiliden
kanssa ja vihentii pelkoa voinnin heikentymisesti (O’Connell ym. 2019). Keuhkoahtau-
matautia sairastavat, jotka osallistuivat hoitajavetoiseen omahoitointerventioon, tiesivit
sairaudestaan ja sen hoidosta enemmain kuin ennen interventiota. Tama vahvistaa heidin
luottamustaan tunnistaa ja hoitaa oireitaan, seki selviytya esimerkiksi oikean hengitystek-
niikan avulla hengenahdistuskohtauksesta. (Baker & Fatoye 2019.)

Vain pieni osa keuhkoahtaumatautia sairastavista piisee kuntoutukseen (Nishi ym.
2016), joten ohjaus toteutuu pidosin avoterveydenhuollon vastaanotoilla ja sairaalassa.
Koska ohjaus ei yksindin riitd aikaansaamaan elimintapamuutosta (Effing ym. 2012,
Zwerink ym. 2014, Blackstock ym. 2018, GOLD 2020), tarvitsevat keuhkoahtaumatautia
sairastavat terveydenhuollon ammattihenkildiden tuen pystyikseen motivoitumaan oma-
hoitoonsa, hankkimaan riittdvit omahoitotaidot sekd kyvyn selviytyi sairautensa kanssa
(Spruit ym. 2013). Kaikille keuhkoahtaumatautia sairastaville sairauden omahoito ei kui-
tenkaan ole hyvi vaihtochto (Bucknall ym. 2012). Terveydenhuollon ammattihenkildiden
tulee kyetd tunnistamaan ne keuhkoahtaumatautia sairastavat, joilla on suurin riski epi-
onnistua sairautensa omahoidossa (Bourbeau & Saad 2012).

2.4 Yhteenveto tutkimuksen lahtokohdista

Keuhkoahtaumatauti on etenkin ikdintyvien ihmisten sairaus. Taudin etenemisen myota
oireet vihitellen lisiantyvit ja hankaloituvat, liitinniissairauksien ilmaantuvuus kasvaa
sekd toimintakyky heikkenee. Sairastumisen my6ta keuhkoahtaumatautia sairastavan ja
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hinen liheisensi elinpiiri kapeutuu ja sosiaaliset suhteet vihenevit. Keuhkoahtaumatau-
ti vaikuttaa tavalla tai toisella sairastuneen koko elimiin, eiké elima palaudu ennalleen
diagnoosin varmistumisen jalkeen.

Vaikka keuhkoahtaumatautia ei voida parantaa, paljon on tehtivissi sairauden etene-
misen hidastamiseksi, hyvan elimanlaadun turvaamiseksi sekd toimintakyvyn paranta-
miseksi ja ylldpitamiseksi. Yksilolliselld, tiedontarpeisiin perustuvalla ja oikea-aikaisella
ohjauksella on suuri merkitys omahoidon onnistumisessa koko sairauden kehityskaaren
ajan. Ohjauksen tulisi kohdentua siihen asiasisalto6n, jolla on merkitystd kunkin keuh-
koahtamatautia sairastavan omahoidon onnistumisessa. Ohjaustilanteessa kohtaavat kaksi
asiantuntijaa; keuhkoahtaumatautia sairastava oman eliminsi asiantuntijana ja tervey-
denhuollon ammattihenkild esimerkiksi hoitotyon tai lidketieteen asiantuntijana.

Ohjauksessa ihminen tulisi huomioida kokonaisuutena, silld keuhkoahtaumataudilla
on vaikutusta niin fyysiseen, psyykkiseen, sosiaaliseen kuin henkiseenkin hyvinvointiin
ja terveyteen. Tarkastelu ndiden ulottuvuuksien kautta auttaa terveydenhuollon ammat
tihenkiloitd ottamaan huomioon sairauden laaja-alaiset vaikutukset heidin kohdatessaan
keuhkoahtaumatautia sairastavia henkiloitd vastaanotoillaan. Asian tirkeydestd huoli-
matta, etenkin Suomessa mutta myos kansainvilisesti, keuhkoahtaumatautia sairastavien
tiedontarpeita on tutkittu vihin kokonaisvaltaisen lihestymistavan jiadessd tissd tarkas-
telussa varsin vihille huomiolle.

Timin tutkimuksen lihtokohdat on kuvattu kuviossa 1: terveydenhuollon ammat-
tihenkilon vastaanottotilanne, jossa keuhkoahtaumatautia sairastava kohtaa terveyden-
huollon ammattihenkilon keskustellen niistd asioista, jotka vastaanottotilanteessa nou-
sevat esiin. Aiemman tutkimuskirjallisuuden perusteella ohjaukseen ovat yhteydessa
keuhkoahtaumatautia sairastavan minépystyvyys ja terveydenlukutaito, sekd timin tutki-
muksen mielenkiinnon kohteena olevat tiedontarpeet.

Tarve saada Omahoidon ohjauksen
tietoa vastaanotto
Fyysinen
Psyykkinen
Sosiaalinen

Henkinen

Keuhkoahtauma-  Laheinen Terveydenhuolloﬁ 7

Keuhkoahtauma- tautia sairastava ammattihenkils

tautia sairastava

Kuvio 1. Keuhkoahtaumatautia sairastavan omahoidon ohjaus, jossa keskustellaan vastaanotolla
esiin tulevista asioista



3 Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Tamin tutkimuksen tarkoituksena on tehdi kokonaisvaltaiseen lahestymistapaan perus-
tuva synteesi kuvaamaan keuhkoahtaumatautia sairastavien ja heidin liheistensd omahoi-
don ohjaukseen kohdentuvien tiedontarpeiden ja terveydenhuollon ammattihenkildiden
tarjoaman ohjauksen sisillon vastaavuutta. Tavoitteena on tuottaa tietoa siitd, mihin oma-
hoidon ohjauksen sisiltoalueisiin tulisi kohdentaa erityista huomiota kehitettdessi keuh-
koahtaumatautia sairastavien ja heidin liheistensa oikea-aikaista, yksilollisiin tiedontar-
peisiin perustuvaa omahoidon ohjausta.

Tutkimuskysymyksini ovat:

1. Mistd keuhkoahtaumataudin omahoidon ohjauksen sisilloista laakirit ja sairaan-
hoitajat ohjaavat? (Osajulkaisu I)

2. Mitd omahoitoon liittyvii tiedontarpeita keuhkoahtaumatautia sairastavilla on?
(Osajulkaisu II)

3. Miten keuhkoahtaumatautia sairastavien laheiset kokevat keuhkoahtaumataudin
omahoidon ohjauksen, ja mitd odotuksia heilld on ohjausta kohtaan? (Osajulkaisu
1)

4. Mita kehittamistarpeita keuhkoahtaumatautia sairastavien ja heidin liheistensa
omahoidon kokonaisvaltaisen ohjauksen sisilloissi on suomalaisessa terveyden-
huollossa? (Yhteenveto-osa)
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4  Tutkimuksen toteutus

Tutkimus toteutettiin kahdessa vaiheessa (taulukko 1). Ensimmiisessi vaiheessa kahden
poikkileikkaustutkimuksen aineistot kerattiin kyselylomakkeilla ja analysoitiin kuvaile-
villa tilastollisilla menetelmilli. Jarjestelmallisen katsauksen aineistonhaku tehtiin viiteen
tietokantaan, ja tutkimustulosten uuttaminen ja synteesi tehtiin kiyttien meta-aggregaa-
tiota. Poikkileikkaustutkimusten tulokset tuottivat aineiston toisen vaiheen narratiivisel-
le synteesille, jossa prosenttiosuuksien ja pinopalkkikuvion avulla havainnollistettiin seki
tarkasteltiin tutkimustulosten eroja ja yhtildisyyksia. Jarjestelmillisen katsauksen tulokset
tdydensivat synteesia laheisten tulosten osalta.

Taulukko 1. Tutkimuksen vaiheet

I vaihe Poikkileikkaustutkimus | Poikkileikkaustutkimus Il Jérjestelméllinen katsaus
Terveydenhuollon Keuhkoahtaumatautia Keuhkoahtaumatautia
ammattihenkildiden sairastavien (n = 169) sairastavien henkildiden
(n =237) nakemykset nakemykset omahoitoon laheisten omahoidon
omahoidon ohjauksen liittyvisté tiedontarpeista ohjaukseen liittdmat
sisalloista, joista he ohjaavat  (osajulkaisu Il) kokemukset ja odotukset
keuhkoahtaumatautia (n =10 tutkimusartikkelia)
sairastavia (osajulkaisu I) (osajulkaisu I1I)

Il vaihe Narratiivinen synteesi

Poikkileikkaustutkimusten ja jarjestelméllisen katsauksen tulokset
(Yhteenveto-osa)
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41  Poikkileikkaustutkimus terveydenhuollon ammattihenkiloiden
nakemyksista liittyen keuhkoahtaumatautia sairastavien
omahoidon ohjauksen sisaltoihin

Kuvailevan poikkileikkaustutkimuksen tarkoituksena oli kuvata erikoissairaanhoidossa ja
perusterveydenhuollossa toimivien lidkireiden ja sairaanhoitajien nakemyksia siitd, mitka
keuhkoahtaumatautia sairastavan omahoidon ohjauksen sisallsista vastaanottotilanteessa
sisiltyvit tavanomaiseen ohjaukseen (osajulkaisu I). Tavanomaisella ohjauksella tissi tut-
kimuksessa tarkoitetaan terveydenhuollon ammattihenkilon nakemysti niisti omahoidon
ohjauksen sisilldistd, joista hin vastaanotollaan ohjaa siannéllisesti, ja joka siten edustaa
ammattihenkilon vakiintunutta toimintatapaa. Tutkimusaineisto kerittiin digitaalisena
kyselyna or.10.-15.12.2016 erikoissairaanhoidossa ja perusterveydenhuollossa toimivilta
ladkareiltd ja sairaanhoitajilta.

411 Mittari

Titd tutkimusta varten laaditun kyselylomakkeen kysymykset perustuivat aikaisempaan
tutkimuskirjallisuuteen (Hyland ym. 2006, White ym. 2006, Tan ym. 2012, Stoilkova ym.
2013), kansainviliseen hoitopolkukuvaukseen (NICE) ja suomalaiseen keuhkoahtauma-
taudin hoitoon laadittuun Kéypi hoito -suositukseen (Keuhkoahtaumatauti: Kiypa hoito
-suositus 2014). Kyselylomake esitestattiin (n = 12 terveydenhuollon ammattihenkil6i)
ennen varsinaista tutkimusta. Esitestauksen perusteella selkiytettiin muutamia kyselylo-
makkeen kysymyksia.

Kyselylomake sisilsi yhteensd 66 kysymystd, joista 49 kysymyksen vastaukset analy-
soitiin ja raportoitiin ensimmadisessd osajulkaisussa. Niista kysymyksistd seitsemidn oli
taustatietokysymyksid, kuten vastaajan ikd, tyokokemus, tyopaikka (erikoissairaanhoito
tai perusterveydenhuolto) seki tyoskentely astma- ja keuhkoahtaumatautihoitajana. Ky-
symyksistd 42 kohdentui ohjauksen sisiltoon. Niissd kysymyksissa vastausvaihtochtoina
olivat padsidntoisesti, joskus, vain potilaan pyynnosti ja ei sisilly objaukseen.

41.2 Aineiston keruu ja analysointi

Aineiston keruu toteutettiin digitaalisena kyselyni (liite 3). Kyselyn vastauslinkki lihetet-
tiin yliopistosairaaloissa (n = s), keskussairaaloissa (n = 24) ja terveyskeskuksissa (n = 9)
toimiville ylilddkireille ja -hoitajille, jotka valittivit sen keuhkosairauksien poliklinikoilla
ja perusterveydenhuollon vastaanotoilla tyoskenteleville ldikireille, sairaanhoitajille ja ter-
veydenhoitajille. Yliopisto- ja keskussairaaloiden osalta tutkimus edustaa Manner-Suomen
osalta kokonaistutkimusta (Valli 2015). Terveyskeskusten osalta otos oli harkinnanvarai-
nen, koska kokonaisotos ei ollut mahdollinen terveyskeskusten suuren mairin vuoksi.
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Tutkimuslupien hakuprosessissa varmistettiin, ettd otos sisilsi sekd suuria (yli 100 000 as.),
keskisuuria (10 0oo-100 000 as.) ettd pienii kuntia (alle 10 000 as.), ja etti se siten edustaisi
mahdollisimman hyvin Suomen terveyskeskuksia. (Holopainen & Pulkkinen 2012.)

Kyselyyn vastasi 245 terveydenhuollon ammattihenkil6a. Kahdeksan hoitohenkils-
kuntaan kuuluvan (s erikoissairaanhoidon ja 3 perusterveydenhuollon) vastaukset joudut-
tiin hylkddmiin, koska heidin tehtivinkuvansa lihihoitajina (n = 4) tai kuntoutusohjaaji-
na (n = 4) poikkesivat merkittivisti muiden vastaajien tehtavinkuvista.

Tutkimukseen osallistuneita pyydettiin arvioimaan vastaanotoilla kohtaamiensa keuh-
koahtaumatautia sairastavien henkiléiden ohjausta yleiselld tasolla. Heidédn oli mahdollista
valita vastauksensa neljistd vaihtoehdosta: padsiantiisesti (= yleensa, kun henkilo on vas-
taanotolla), joskus, vain potilaan pyynnisti tai ei sisilly ohjaukseen. Aineiston analysoinnis-
sa lihtokohtana oli se, ettd ohjaus toteutuu vastaajan valitessa vaihtochdon paisiintoises-
ti. Tdmin perusteena oli se, ettd vastaajaa pyydettiin arvioimaan asiaa yleiselld tasolla, ei
yksittaisen keuhkoahtaumatautia sairastavan kohdalla. Jos ohjaus tapahtuu padsaintoises-
ti, voidaan olettaa, etti se on olemassa oleva kiytinto. Talloin ohjaus tarjotaan aina, kun
keuhkoahtaumatautia sairastavan yksilollinen tilanne, sairauden vaihe tai vaikeusaste sitd
edellyttavit.

Tutkimusaineisto analysoitiin SPSS 22.0 -ohjelmalla kiyttden kuvailevia tilastolli-
sia menetelmia (frekvenssit, prosentit, keskiarvot ja vaihteluvilit). Ristiintaulukoinnin ja
khiin nelidtestin avulla tutkittiin ryhmien vilisii eroja sekd niiden merkitsevyytti. (Holo-
painen & Pulkkinen 2012.)

4.2 Poikkileikkaustutkimus keuhkoahtaumatautia sairastavien
nakemyksista saamansa omahoidon ohjauksen sisallosta

Poikkileikkaustutkimuksena toteutetun kuvailevan tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata
keuhkoahtaumatautia sairastavien tiedontarpeita, eli heidan nikemyksiaan niista omahoi-
don ohjauksen sisilloistd, joista he eivit oman nikemyksensia mukaan olleet saaneet riitta-
visti tietoa (osajulkaisu IT). Tutkimusaineisto kerittiin keuhkoahtaumatautia sairastavilta
padosin avoimen digitaalisen kyselylinkin vilitykselld 06.11.2017-28.02.2018.

4.21 Mittarit

Tutkimusaineisto kerattiin kyselylomakkeella, joka sisilsi kansainvilisen vuonna 2006 jul-
kaistun mittarin The Lung Information Needs Questionnaire (LINQ), sk tita tutkimusta
varten laaditun, 33 kysymysti sisiltavin tiydentivin osion.

LINQin alkuperiinen kayttotarkoitus on ollut arvioida kliinisessd tyossa keuhkoah-
taumatautia sairastavien tiedontarpeita ennen ldakirin tai sairaanhoitajan vastaanottoa.
Kyselylomakkeen kokonaispistemairi ja osa-alueiden pistemairit antavat terveydenhuol-
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lon ammattihenkilélle kuvan niista yksittaisen henkilon tiedontarpeista, joihin ohjaus voi-
daan vastaanotolla kohdentaa. (Hyland ym. 2006.) Mittaria on kiytetty myds useissa aiem-
missa tutkimuksissa (esim. Jones ym. 2008, Cleutjens ym. 2017, Sandelowsky ym. 2019).

LINQ sisiltdd kuusi osa-aluetta, joiden kokonaispistemidirit vaihtelevat (tietimys
sairaudesta (o—4 p), lidkehoito (o—s p), sairauden omahoito (0-6 p), tupakointi (0—3 p),
litkunta (o5 p) ja ravitsemus (o—2 p). Kyselyn kokonaispistemiiri voi olla o-25 pisteen
vililla kuvaten keuhkoahtaumatautia sairastavan sairauteen liittyvaa tiedontarvetta; mitd
suurempi kokonaispistemaira on, sitd suurempi on keuhkoahtaumatautia sairastavan tie-
dontarve. (Hyland ym. 2006.) Mittarin kiytt66n saatiin lupa (professori Michael Hyland,
6.4.2017), ja se kaksoiskiinnettiin ennen sen kiyttoonottoa (PT & SS 8/2017).

Aiempi tutkimuskirjallisuus osoittaa (liite 1), ettd keuhkoahtaumatautia sairastavilla
on laaja-alaisia tiedontarpeita (fyysisid, psyykkisid, sosiaalisia ja henkisid), joiden tutkimi-
seen LINQ on lijan kapea-alainen. Keuhkoahtaumatautia sairastaville kohdennettuun
kyselyyn lisattiin kysymyksid, joiden perustana olivat timédn tutkimuksen ensimmaisessa
osajulkaisussa kiytetyn kyselylomakkeen kysymykset. Koska nimi lisikysymykset olivat
osin samansisaltoisia kuin LINQin sisiltimit kysymykset, piillekkiisyydet (lidkehoito,
tupakointi, liikunta ja ravitsemus) poistettiin. Syynd tihin oli se, ettd keuhkoahtauma-
tautia sairastavia ei haluttu kuormittaa piillekkaisilld kysymyksilla. Ohjauksen sisiltoon
liiceyvid kysymyksia jai ndin ollen 33 kysymystd 42 alkuperiisestd kysymyksestd. Niiden
kysymysten vastausvaihtochdot olivat: olen saanut tietoa, en ole saanut tietoa ja haluan saa-
da tietoa, en halua tietoa ja en osaa sanoa.

Kyselylomake esitestattiin (n = 13 keuhkoahtaumatautia sairastavaa) ennen sen kiyt
toonottoa Filhan (Finnish Lung Health Association) jirjestimissi keuhkoahtaumatau-
tia sairastavien tapahtumassa (8/2017). Esitestauksen jilkeen kyselylomakkeeseen lisit-
tiin vaihtochto: olen saanut tietoa ja haluan saada lisii tietoa (liite 4). Timin lisiyksen
seurauksena esitestaukseen osallistuneiden vastauksista analyysiin otettiin mukaan vain

LINQin vastaukset.

4.2.2 Aineiston keruu ja analysointi

Tutkimusaineisto kerittiin padosin digitaalisena kyselyni, jonka vastauslinkki julkaistiin
Hengitysliiton kotisivuilla. Kyselysti tiedotettiin Hengitysliiton kotisivuilla sekd Face-
book-sivustolla. Keuhkoahtaumatautia sairastaville tarjottiin lisiksi mahdollisuus vastata
paperiseen kyselyyn Hengitysliiton tapahtumassa Helsingissa tutkimusaineiston keruuai-
kana vuonna 2017. Tapahtumaan osallistuneilla oli niin halutessaan mahdollisuus vastata
nimettomani ja palauttaa vastauslomake suljetussa kirjekuoressa joko tapahtumapaikalla
tai postimerkilld varustetussa kirjekuoressa viitoskirjatutkijan kotiosoitteeseen. Kyselyyn
osallistuneet saivat tutkimusta koskevat tiedot (esim. vastaamisen vapaachtoisuus, anony-
miteetin sdilyminen ja mahdollisuus keskeyttii vastaaminen) sekd ohjeet kyselyyn vastaa-
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miseksi potentiaalisen vastaajan avattua vastauslinkin tai paperikyselyn osalta kyselylo-
makkeen etusivulta.

Tutkimusaineisto analysoitiin kahdessa osassa kiyttien SPSS 22.0 -ohjelmaa. Jokaisen
tutkimukseen osallistuneen vastauksista laskettiin LINQin kuuden osa-alueen pisteet ja
kyselyn kokonaispistemiira tietyn laskukaavan mukaisesti (htep://www.ling.org.uk). Seka
osa-alueiden pistemiirin ettd kokonaispistemairin laskemisen edellytyksena oli vastaami-
nen kaikkiin kysymyksiin. Kyselyn yksittdisiin kysymyksiin vastaaminen oli vapaachtois-
ta, joten otoskoko vaihteli osa-alueittain. Koska LINQin kuuden osa-alueen pistemiirien

keskindinen vaihtelu on suuri (4 p, s p, 6 p, 3 p, 5 p> 2 p), osa-alueiden tulokset vakioitiin

( osa-alueen keskiarvo
osa-alueen maksimipistemaara

2019). Sukupuolten vilisti eroa tutkittiin kahden riippumattoman otoksen t-testin avulla

x100) keskiniisen vertailun mahdollistamiseksi (Sandelowsky ym.

(Holopainen & Pulkkinen 2012). Tutkittaessa siti, oliko sairausajan keston suhteen jact-
tujen kolmen ryhmin (1-s, 6-10 ja yli 10 vuotta) vililld eroa tiedontarpeissa, aineiston
analyysissa kiytettiin Kruskal-Wallisin testid, joka soveltuu useamman toisistaan riippu-
mattoman ryhmin keskiarvojen vertailuun (Valli 2015).

Tutkimuksen jalkimmaiisen osan aineisto analysoitiin kiyttien kuvailevia tilastollisia
menetelmii (frekvenssi, prosentti, keskiarvo ja -hajonta, vaihteluvili). Ristiintaulukoinnin
ja khiin neli6testin avulla tutkittiin eroja ja niiden merkitsevyytta sukupuolten valilla tai
sairausajan keston suhteen jacttujen kolmen ryhmin vililld (1-s, 6-10 ja yli 10 vuotta)
(Holopainen & Pulkkinen 2012).

Aineiston analyysi jakuvaaminen tapahtuikaksivaiheisena. Aluksi vastausten jakaumaa
tarkasteltiin ja kuvattiin niin, ettd kaikki vastausvaihtoehdot (n = 5) olivat mukana. Tama
analyysi antoi yleiskuvan siitd, mistd aihealueista keuhkoahtaumatautia sairastavat olivat
saanect tietoa ainakin jossain miirin, ja milla sisiltoalueilla heilld oli tiedontarpeita. Ti-
min jilkeen kaksi keuhkoahtaumatautia sairastavien tiedontarpeita kuvaavaa vastausvaih-
tochtoa (= olen saanut tietoa ja haluan saada lisii tietoa seki en ole saanut tietoa ja haluan
saada tietoa) yhdistettiin, koska tutkimuksen tarkoituksena oli selvittii, mihin keuhkoah-
taumataudin omahoidon ohjauksen sisiltihin tutkimukseen osallistuneiden tiedontar-
peet kohdentuivat.

4.3 Jarjestelmallinen katsaus keuhkoahtaumatautia sairastavien
henkildiden laheisten kokemuksista omahoidon ohjauksesta
ja odotuksista ohjausta kohtaan

Jarjestelmillisen katsauksen (jatkossa katsaus) tarkoituksena oli kuvata keuhkoahtauma-
tautia sairastavien henkildiden liheisten omahoidon ohjaukseen liittimid kokemuksia ja
odotuksia. Katsaus toteutettiin hyviksytyn protokollan mukaisesti (Siltanen ym. 2016)
kdyttien meta-aggregaatiota aineiston synteesivaiheessa.
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4,31 Jarjestelmallinen tiedonhaku ja aineiston valinta

Jarjestelmillinen tiedonhaku tehtiin  joulukuussa 2015 neljadn  kansainviliseen
(MEDLINE, CINAHL, PsycINFO ja Scopus) ja yhteen kansalliseen tictokantaan
(Medic). Haut tehtiin ilman aikarajausta englannin- ja suomenkielisiin artikkeleihin.
Haku piivitettiin joulukuussa 2018. Katsaukseen haettiin sekd julkaistuja ettd julkaise-
mattomia tutkimuksia (ml. viitoskirjat), joten haku tehtiin mys seuraaviin tietokantoi-
hin ja verkkosivuille: Linda, Grey Literature database from the New York Academy of
Medicine, Agency for Healthcare Research and Quality (AHRQ), WHO Library, The
Global Initiative for Chronic Obstructive Lung Disease (GOLD), Europe E-thesis Portal
(DART), ProQuest Dissertation ja Theses Database (PQDT) ja Dissertation Abstracts
Online (DIALOG).

Lihdeviitteiden kaksoiskappaleiden poiston jilkeen kaksi katsauksen laatijaa (HS ja
V]) poisti otsikon ja tiivistelmin perusteella tutkimukset, jotka civit tiyttineet mukaan-
ottokriteereiti. Mukaan valitut kokotekstit (n = 20) tallennettiin Joanna Briggs Instituu-
tin (JBI) SUMARI-ohjelmistoon (System for the Unified Management, Assessment and
Review of Information). Kokotekstien perusteella katsauksen mukaanottokriteerit taytti
10 tutkimusta.

Kaksi katsauksen laatijaa (HS ja VJ) arvioi itsenidisesti kokotekstien perusteella valit-
tujen tutkimusten (n = 10) menetelmillisen laadun kiyttien JBL:n laadullisen tutkimuk-
sen arviointikriteeristoi (liite 5). Menetelmillisen laadun arvioinnissa keskeisiksi valittiin
kriteerit 2—s, 8 ja 10. Laadunarvioinnin tulosten vertailun ja konsensuskeskustelun (HS ja
V]) jilkeen mukaan hyviksyttiin kaikki arvioinnissa mukana olleet tutkimukset.

4.3.2 Aineiston synteesi meta-aggregaatiota kayttaen

Laadunarvioinnin perusteella katsaukseen mukaan valittujen tutkimusten tuloksista
uutettiin ne tulokset eli [6ydokset (findings), jotka vastasivat katsauksen tutkimuskysy-
myksiin. Meta-aggregaatiossa loydokset ovat niitd analyyttisia tulkintoja, joita alkupe-
raistutkimusten tutkijat ovat tehneet analysoidessaan aineistoa, jonka he ovat kerinneet
laadulliseen tutkimukseen soveltuvalla menetelmilli, kuten haastattelulla tai havainnoin-
nilla. Loydos, joka kuvataan sanatarkasti alkuperaistutkimuksen mukaisesti, voi olla esi-
merkiksi teema, kategoria, yliluokka (Lockwood ym. 2015) tai sanallinen kuvaus tutki-
musaineistosta (vrt. Rittenmeyer ym. 2016). Tissi katsauksessa (osajulkaisu III) mukaan
valittu 16ydos oli sanallinen kuvaus. Perusteluna valinnalle oli se, ettd muutamassa alkupe-
riistutkimuksessa (esim. Gysels & Higginson 2009) haastateltavina oli myds henkiloiti,
joiden laheiselld ei ollut keuhkoahtaumatautia. Siksi tuloksista poimittiin ainoastaan ne
kuvaukset, joissa haastateltavat olivat keuhkoahtaumatautia sairastavien laheisia.
Meta-aggregaatioon otettiin mukaan vain uskottavat 16ydokset, eli ne, joihin voitiin
liictda tutkimuksissa esiintyneet alkuperiisilmaisut. Loydosten uskottavuus arvioitiin

40



niin, ettd alkuperdisilmaisun tuli tukea 16ydostd joko kiistattomasti (U = unequivocal) tai
uskottavasti (C = credible). Jos 16ydos ja siihen liitetty alkuperiisilmaisu olivat keskendin
ristiriitaisia tai alkuperiisilmaisua ei ollut lainkaan (NS = not supported), 16ydésti ei otet-
tu mukaan synteesiin. Loydokset luokiteltiin niiden merkityksen samansisiltsisyyden pe-
rusteella ensin kategorioihin, ja niistd muodostettiin paikategoriat (synthesized finding).
(Munn ym. 2014.)

Paikategorioiden niytonaste arvioitiin alkuperidistutkimusten laadun ja 16ydos-
ten uskottavuuden perusteella laatimalla ConQual-taulukko. Alkuperiistutkimuksen
laadunarvioinnista huomioitiin viisi keskeisti menetelmillisen laadun arviointikritee-
rid (dependability; liitteessd s kriteerit 2, 3, 4, 6 ja 7). Piikategorioiden uskottavuutta
(credibility) arvioitaessa tarkasteltiin kunkin piakategorian 16ydéksii (findings); olivatko
16ydokset kiistattomia (U) vai uskottavia (C). Korkeimman niytonasteen (A) edellytykse-
nd oli 4—5/5 pistettd laatukriteereisti ja se, ettd kaikki padkategorian loydokset olivat kiis-
tattomia. Jos edelld kuvatut kriteerit eivit tiyttyneet, niytonastecksi mairiytyi B. (Munn

ym. 2014.)

4.4 Narratiivinen synteesi: omahoidon ohjauksen tarjonta ja sen tarve

Tutkimustulosten narratiivisen synteesin perustana oli keuhkoahtaumatautia sairastavan
omahoidon ohjauksen kokonaisvaltainen lihestymistapa, jossa ohjaus muodostuu fyysises-
ti, psyykkisesti, sosiaalisesta ja henkisesti sisiltdalucesta (ks. liite 2). Synteesin tarkoituk-
sena ei ollut jakaa ohjauksen sisalt6d osiin, vaan jisentdd sitd ndiden neljin ulottuvuuden
avulla. Kokonaisvaltaisen lihestymistavan valintaperusteena olivat keuhkoahtaumatau-
din laaja-alaiset vaikutukset, jotka koskettavat elimin kaikkia osa-alueita aina diagnoosin
saamisesta elimin paittymiseen (Gabriel ym. 2014, Lindgren ym. 2014, Russell ym. 2018,
GOLD 2020).

Narratiivisen synteesin muodostivat niiden ohjauksen sisilt6alueiden alkuperidistulok-
set, jotka olivat kaytettavissd sekd terveydenhuollon ammattihenkil6iden ettd keuhkoah-
taumatautia sairastavien osalta (n = 28). Keuhkoahtaumatautia sairastaville kohdennetus-
sa kyselyssd sekd masennuksen ettd ahdistuksen tunnistaminen ja hoito kysyttiin kahtena
erillisend kysymyksend, kuten my6s keuhkoahtaumataudin vaikutus parisuhteeseen ja sek-
suaalisuuteen. Edelld mainittujen kysymysten vastaukset yhdistettiin (masennuksen tun-
nistaminen ja hoito, ahdistuksen tunnistaminen ja hoito, keuhkoahtaumataudin vaikutus
seksuaalisuuteen), jolloin ne olivat vertailukelpoisia terveydenhuollon ammattihenkiléille
kohdennetun kyselyn vastausten kanssa.

Terveydenhuollon ammattihenkildiden vastauksissa vastausvaihtochto pidsidntoisesti
kuvasi kunkin toimijan vakiintunutta toimintatapaa, eli herkkyytta tarjota ohjausta vas-
taanotolla olevalle keuhkoahtaumatautia sairastavalle. Keuhkoahtaumatautia sairastavien
osalta vastausvaihtoehdot olen saanut tietoa ja haluan saada lisii tietoa ja en ole saanut tie-
toa ja haluan saada tietoa yhdistettiin kuvamaan vastaajien tiedontarpeita. Ryhmien vertai-



lussa kiytettiin molempien ryhmien kohdalla sitd prosenttilukua, joka kuvasi edelld kuvat-
tujen vastausvaihtochtojen osuutta kaikista vastausvaihtoehdoista (ks. osajulkaisut I-1II).

Synteesissi kaikki ne ohjauksen sisallot, jotka kuvasivat keuhkoahtaumataudin hoitoa
laiketieteellisin menetelmin (liikehoito, rokotukset) tai olivat ravitsemus- tai fysiotera-
pian alaan kuuluvia, yhdistettiin ohjauksen fyysiseksi sisiltoaluecksi. Vastaavalla tavalla
muodostettiin ohjauksen psyykkinen, sosiaalinen ja henkinen sisiltdalue (vre. liite 2). Tu-
loksien vertailussa ja havainnollistamisessa kaytettiin pinopalkkikuviota, joka mahdollis-
taa molempien ryhmien tulosten samanaikaisen visuaalisen tarkastelun. Koska synteesi
muodostettiin kahden eri ajankohtana toteutetun tutkimuksen aineistoista, joissa seka
terveydenhuollon ammattihenkil6t ettd keuhkoahtaumatautia sairastavat vastasivat kysy-
myksiin omien, ajan kuluessa kertyneiden kokemustensa perusteella, ei ryhmien vertailussa
ollut mahdollista kayttai tilastollisia testejd, kuten esimerkiksi ristiintaulukointia ja khiin
neliotestii (Holopainen & Pulkkinen 2012). Niin ollen synteesi tehtiin narratiivisesti ku-
vaten saatuja tutkimustuloksia ja verraten niiden yhtildisyyksia ja eroja. Liheisten omahoi-
don ohjaukseen liittimit tiedontarpeet (osajulkaisu III) tiydensivit narratiivista synteesii.

Tdmain tutkimuksen lihtokohdat ja edelld kuvatun synteesin tulokset havainnollistet-
tiin laatimalla kuvio, jossa keuhkoahtaumatautia sairastavan tiedontarpeisiin perustuva
omahoidon ohjaus toteutuu terveydenhuollon ammattihenkilén vastaanotolla, liheisen
ollessa oman tarpeensa ja keuhkoahtaumatautia sairastavan hyviksyessa lisna.
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5 Tulokset

Tutkimusten tulokset kuvataan kahdessa vaiheessa. Ensimmiisessi vaiheessa kuvataan
poikkileikkaustutkimusten ja jarjestelmallisen katsauksen tulokset. Toisessa vaiheessa ku-
vataan ensimmadisen vaiheen tulosten perusteella tehdyn narratiivisen synteesin tulokset.

5.1  Sairauden laaketieteellinen hoito terveydenhuollon
ammattihenkildiden lahtokohtana keuhkoahtaumatautia
sairastavien omahoidon ohjauksessa (I osajulkaisu)

Kyselyihin (osajulkaisu I) vastanneista terveydenhuollon ammattihenkilsisti (n = 237)
74 sairaanhoitajaa ja 49 ladkarid tyoskenteli keuhkosairauksien poliklinikalla erikoissai-
raanhoidossa seki 76 sairaanhoitajaa ja 34 laakiria perusterveydenhuollon avohoidon vas-
taanotoilla. Nelji sairaanhoitajaa ei kertonut tietoa tydpaikastaan. Sairaanhoitajista lihes
puolet (45,5 %, n = 70) tydskenteli omassa organisaatiossaan astma- ja keuhkoahtaumatau-
tihoitajina, ja heistd 56,7 % (n = 38) tydskenteli erikoissairaanhoidossa keuhkosairauksien
poliklinikoilla. Tutkimukseen osallistuneiden taustatiedot on kuvattu taulukossa 2.

43



Taulukko 2. Tutkimukseen osallistuneiden sairaanhoitajien (n = 154) ja laakareiden (n = 83)

taustatiedot
Taustatieto Sairaanhoitajat Laakarit
Kaikki Esh Pth Kaikki Esh Pth
n = 154! n=74 n=76 n=283 n=49 n=234
Ika (v)
keskiarvo 452 46 439 46,6 49,8 414
vaihteluvali 22-63 22-63 23-63 24-66 27-66 24-66
Tyokokemus?
keskiarvo 19 20,5 17 19,3 23,8 13,9
vaihteluvali 0,5-40 0,5-40 0,5-40 0,5-41 2-41 0,5-41
Tyokokemus®
keskiarvo 1,8 14,6 9,3 17,3 20,9 12,2
vaihteluvali 0,5-39 0,5-39 0,5-35 0,5-38 0,5-38 0,5-33

" Nelja sairaanhoitajaa ei ilmoittanut tydpaikkaa, jossa tyoskentelee.
2 Tyokokemus vuosina vastaushetkella
3 Ty6kokemus keuhkoahtaumatautia sairastavien hoidosta vuosina vastaushetkella

Tutkimustulosten perusteella seka ldakarit ettd sairaanhoitajat ohjasivat keuhkoahtau-
matautia sairastavia etenkin tupakoinnin lopettamisesta, keuhkoahtaumataudista ja sen
oireista, sairauden ladketieteelliseen hoitoon liittyvistd asioista, kuten lidkehoidosta ja ro-
kotuksista, seki litkunnan merkityksestd sairauden hoidossa. Sen sijaan sairauden vaikutus
seksuaalisuuteen, uupuminen, hoitotahto ja sairauden loppuvaiheen hoito (= palliatiivi-
sen vaiheen hoito) seki psykososiaaliset tekijit jiivit molempien ammattiryhmien osalta
vihemmalle huomiolle joko niin, ettd ohjausta annettiin joskus, keuhkoahtaumatautia
sairastavan ottaessa asian itse esille tai ohjausta ei annettu lainkaan. (Kuvio 2.) Sairaan-
hoitajat (n = 154) ohjasivat keuhkoahtaumatautia sairastavia useammin esimerkiksi ren-
toutumisesta ja vertaistuesta (p < 0,001) seki harrastuksista (p = 0,003), kun taas lidkirit
(n = 83) keskustelivat keuhkoahtaumatautia sairastavien kanssa hoitotahdosta useam-
min kuin sairaanhoitajat (p = 0,003) (kuvio 3). Astma- ja keuhkoahtaumatautihoitajien
(n = 70) tavanomaiseen ohjaukseen sisiltyivit muita sairaanhoitajia (n = 84) uscammin
lihes kaikki ohjauksen sisillét (n = 37), lukuun ottamatta neljid ohjauksen sisiltod (uni ja
lepo, happirikastimen kiytto, palliatiivinen hoito ja sairauden vaikutus seksuaalisuuteen)
(I osajulkaisu).
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Sairauden’ vaikutus seksuaalisuuteen
Hoitotahto
Uupumisen (fatigue) tunnistaminen ja hoito
Masennuksen tunnistaminen ja hoito
Stressin lievittdminen
Sairauden’ loppuvaiheen hoito
Rentoutuminen
Erilaiset kuntoutusvaihtoehdot
Sosiaalisten suhteiden merkitys
Sosiaaliturvaan liittyvat asiat
Lisatiedon etsiminen
Harrastusten merkitys
Ahdistuksen tunnistaminen ja sen hoito
Uni ja lepo
Keuhkojen rakenne ja toiminta
Happihoito
Vertaistuen etsiminen
Voimien ja energian sd&stdminen
Oikea hengitystekniikka
Oikea yskimistekniikka
Tutkimustulosten tulkinta
Terveellinen ruokavalio
Normaali hengdstyminen
Suunhoito
Sairauden' eteneminen ja ennuste
Painonhallinta: ylipaino/aliravitsemus
Tulehdusten ehkaisy
Selviytyminen paivittéisista askareista
Pahenemisvaiheen oireiden tunnistaminen
Pahenemisvaiheen oireiden hoito
Péivittdisen aktiviteetin merkitys
Oikea inhalaatiotekniikka
Hengenahdistuksen tunnistaminen ja hoito
Hoitoon hakeutuminen pahenemisvaiheessa
Rokotukset
Sairauden’ vaikutus keuhkojen toimintaan
Laakehoidon hyoty- ja haittavaikutukset
Liikkunnan merkitys
Keuhkoahtaumatauti ja sen oireet
Laakehoidon toteuttaminen ==

Tupakoinnin lopettaminen =

Tupakoinnin vaikutus sairauden’ etenemiseen ml

o

10 20 30 40 50 60 70 80 90 100
%
mJoskus mVain pyynnostéd  mEi sisélly ohjaukseen

1 Sairaudella tssa kuviossa tarkoitetaan keuhkoahtaumatautia

Kuvio 2. Terveydenhuollon ammattihenkildiden (n = 237) ndkemys omahoidon ohjauksen
sisall6istd, joista ohjataan joskus, vain pyynndsta tai ei lainkaan (pl. sdannéllinen ohjaus)
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Ahdistuksen tunnistaminen ja hoito*
Rentoutuminen***

Stressin lievittdminen**

Masennuksen tunnistaminen ja hoito
Uupumisen tunnistaminen ja hoito
Vertaistuen etsiminen***
Harrastustusten merkitys**
Sosiaaliturvaan liittyvat asiat
Sosiaalisten suhteiden merkitys*
Erilaiset kuntoutusvaihtoehdot
Sairauden’ vaikutus seksuaalisuuteen

Hoitotahto**

100 80 60 40 20 0 20 40 60 80 100
%
m | dakaritn =83 mHoitajatn = 154
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Kuvio 3.  L&akareiden (n = 83) ja sairaanhoitajien (n = 154) nékemys péaséantoisesti toteutuvasta
ohjauksesta psyykkisiin, sosiaalisiin ja henkisiin asioihin liittyvissé kysymyksissa

5.2 Keuhkoahtaumatautia sairastavien tarve kokonaisvaltaiselle
ja yksildlliselle omahoidon ohjaukselle (Il osajulkaisu)

Tutkimukseen (osajulkaisu II) osallistui yhteensi 169 keuhkoahtaumatautia sairastavaa
henkil63, joista digitaalisen vastauslinkin kautta vastasi yhteensi 143 vastaajaa, ja paperista
kyselylomaketta kiytti 26 vastaajaa. Aineiston analyysiin sisallytettiin kyselylomakkeen
esitestaukseen osallistuneiden henkildiden (n = 13) vastaukset LINQin mittarin osalta.
Sen sijaan niiden vastaajien vastaukset hylittiin kyselylomakkeen jilkimmaisen osan (n =
33 kysymystd) analyysistd, koska kysymyksiin lisittiin esitestauksen jilkeen yksi vastaus-
vaihtochto (olen saanut tietoa ja haluan saada lisii tietoa). Niin ollen tutkimuksen jilkim-
miisen osan vastaajamdiriksi muodostui 156.

Tutkimukseen osallistuneiden (n = 169) keski-iki oli 68,3 vuotta (vaihteluvili 2983
vuotta). Heistd vajaa puolet (46,4 %, n = 78) oli michii, 11 (6,5 %) ei ollut koskaan tupakoi-
nut ja 23 (13,6 %) tupakoi edelleen. Noin kaksikolmasosaa vastaajista (62,8 %, n = 103) asui
samassa taloudessa toisen henkilon kanssa.

Tutkimustulokset osoittivat, ettd tutkimukseen osallistuneilla keuhkoahtaumatautia
sairastavilla (n = 169) oli tiedontarpeita kaikilla kyselyyn sisiltyneilli omahoidon ohjauk-
sen sisaltoalueilla. Suurimmat tiedontarpeet olivat psykososiaalisilla sekd henkisilla sisal-
toalueilla.
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LINQ, jonka kuusi osa-aluetta (tietimys sairaudesta, laikehoito, sairauden omahoito
(= pahenemisvaiheen hoito), tupakointi, liikunta ja ravitsemus) kuvaavat lihinni itse sai-
rauden hoitoa, kokonaispisteiden keskiarvo oli 9,4 (vaihteluvili = 1-19, kh = 4,0). Taulu-
kossa 3 on kuvattu LINQin kaikkien kuuden osa-alueen pisteiden keskiarvot. Tulosten va-
kiointi mahdollisti osa-alueiden keskiniisen vertailun. Tulosten perusteella tutkimukseen
osallistuncilla (n = 143) oli eniten tiedontarpeita omahoidon ja ravitsemuksen osa-alucilla.
LINQissa omahoidon osa-alue sisiltaa kysymykset vain keuhkoahtaumatautia sairastavan
toiminnasta pahenemisvaiheen oireiden ilmaantuessa ja sairaalahoitoon hakeutumisesta.

Taulukko 3. LINQin kaikkiin kysymyksiin vastanneiden (n = 143) pisteiden keskiarvot osa-alueittain
(n = 6) ja pisteiden vakiointi prosenttiosuuksia hyédyntaen

Osa-alue Keskiarvo Keskihajonta %!
Tietamys sairaudesta (0-4p) 1,4 1,0 35
Laakehoito (0-5p) 1,2 1,0 24
Sairauden omahoito (0-6p) 38 15 63,3
Tupakointi (0-3p) 0,2 0,7 6,7
Liikunta (0-5p) 1,8 13 36
Ravitsemus (0-2p) 11 0,8 55

1 osa-alueen keskiarvo

Tulosten vakiointi osa-alueen maksimipistemaara x 100

Kyselyn toisen osan, jossa tutkittiin keuhkoahtaumatautia sairastavien (n = 156) tiedontar-
peita kokonaisvaltaisesta nikokulmasta, tulokset osoittivat, ettd keuhkoahtaumatautia sai-
rastavat halusivat tietoa kaikista (n = 33) ohjauksen sisilloista. Kuviossa 4 kuvataan niiden
vastaajien osuus kaikista kyselyyn vastanneista, jotka ilmaisivat jonkinlaisen tiedontarpeen
valitsemalla vastausvaihtoehdon e ole saanut tietoa ja haluan saada tietoa tai olen saanut
tietoa ja haluan saada lisia tietoa. Tulokset osoittavat, ettd kyselyyn vastanneet halusivat
eniten tietoa sairauden loppuvaiheen hoidosta seki psykososiaalisten sisiltoalueiden kysy-
myksistd, kuten miten tunnistaa ja hoitaa uupumista, stressid, henkistd ahdistusta ja ma-
sennusta sekd erilaisista sosiaaliturvaan ja kuntoutukseen liittyvistd kysymyksistd. Vihiten
tiedontarpeita heilld oli keuhkoahtaumataudin ladketieteelliseen hoitoon liittyvissa kysy-
myksissi. Tosin tiedontarve oli varsin suuri my6s niiden kysymysten kohdalla.
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Sairauden’ loppuvaiheen hoito
Uupuminen ja sen oireet
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Sosiaalisten suhteiden merkitys
Sairauden’ vaikutus parisuhteeseen
Oikea tapa yskia

Sairauden’ vaikutus seksuaalisuuteen
Miké on sairauden’ pahenemisvaihe
Hoitoon hakeutuminen pahenemisvaiheessa
Paivittéisen aktiivisuuden merkitys
Normaali hengéstyminen
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Harrastustusten merkitys
Tutkimustulokset ja mita ne tarkoittavat
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Suunhoito
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1 Sairaudella tassa kuviossa tarkoitetaan keuhkoahtaumatautia
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Tutkimukseen osallistuneet naiset ilmaisivat miehiin verrattuna hieman enemmin tiedon
tarpeita tarkasteltaessa kaikkien ohjauksen sisiltdjen (n = 33) tiedontarpeiden prosentuaa-
lista keskiarvoa (taulukko 4). Sukupuolten vilinen ero osoittautui tilastollisesti merkit-
sevaksi kuitenkin vain kahdessa ohjauksen sisalloistd: naisilla oli suurempi tiedon tarve
sairauden loppuvaiheen eli palliatiivisen vaiheen hoidosta (p = 0,043), kun taas miesten
suurempi tiedon tarve kohdentui parisuhteen kysymyksiin (p = 0,018). Tarkasteltaessa tie-
dontarpeiden lisiantymistd suhteessa siihen, kuinka kauan aikaa oli kulunut diagnoosin
varmistumisesta, tiedontarpeet lisdantyivit ajan kuluessa tilastollisesti merkitsevasti ai-
noastaan henkisen ahdistuksen tunnistamisen osalta (p = 0,047). Vaihteluvilin suuruus
kaikkien tarkasteltavina olevien ryhmien vililld osoitti sen, ettd myos yksiloiden valilla
tiedontarpeet vaihtelivat (taulukko 4).

Taulukko 4. Tutkimukseen osallistuneiden (n = 156) keskimaarainen tiedontarve (kyselyn toinen osa,
n = 33 kysymysta)

Tutkimukseen osallistuneet Tiedontarve! Vaihteluvali
% %

Kaikki vastaajat (n = 156) 71,5 46,7-84,2
Naiset (n = 83) 72,7 43,9-90,1
Miehet (n = 73) 70,6 50,7-80,3
1-5 v diagnoosin saamisesta (n = 62) 69,3 42,0-85,2
6-10 v diagnoosin saamisesta (n = 42) 72,2 36,6-87,5
yli 10 v diagnoosin saamisesta (n = 52) 72,6 50,0-86,6

" Tiedontarpeen (= 33 aihealueen yhteenlaskettu keskiarvo) iimaisseiden prosentuaalinen osuus kaikista vastaajista

5.3 Keuhkoahtaumatautia sairastavien laheisten omahoidon
ohjauksen ja tuen tarve (lll osajulkaisu)

Jarjestelmilliseen katsaukseen (osajulkaisu III) valituista kymmenesti tutkimuksesta
otettiin meta-aggregaatioon mukaan l6ydokset (n = 39), joihin voitiin liittd4 tutkittavien
haastatteluista kirjatut alkuperiisilmaisut (n = 36 kiistatonta (unequivocal) [6yddsti, n = 3
uskottavaa (credible) [6yddsta). Lisiksi tutkimuksissa oli 13 16ydosti, jotka jiivit synteesin
ulkopuolelle, silld niistd puuttui 16ydostd tukeva alkuperdisilmaisu. Merkityksen saman-
sisiltoisyyden perusteella luokitelluista l6ydoksisti muodostettiin yhdeksin kategoriaa ja
niistd edelleen neljd paakategoriaa. Tulosten perusteella
- laheiset kokivat, ettd
1. terveydenhuollon ammattihenkil6t suhtautuivat heihin vilinpitimattomasti
(Piikategoria 1) ja
2. heidin omahoidon ohjauksen tarpeensa jiivit huomiotta (Paikategoria 2),
— laheisilla oli tiedontarpeita, jotka liittyivit
3. keuhkoahtaumataudin hoitoon (Piikategoria 3) ja
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4. niihin keinoihin, joiden avulla he voivat selviytya keuhkoahtaumatautia sairas-
tavan kanssa sairauden omahoitoon liittyvissi asioissa (Paikategoria 4).

Liheisten kokemusten mukaan he jiivit usein ulkopuolisiksi kohdatessaan terveydenhuol-
lon ammattihenkiloitd niissd erilaisissa tilanteissa, joiden vuoksi keuhkoahtaumatautia
sairastava oli joko avoterveydenhuollon vastaanotolla tai etenkin pahenemisvaiheen vuok-
si sairaalassa hoidettavana. He eivit saancet riittavésti tietoa, tukea ja selviytymiskeinoja
terveydenhuollon ammattihenkil6iltd, joten he kokivat itsensd epavarmoiksi hoitaessaan
keuhkoahtaumatautia sairastavaa liheistiin. Taulukkoon s on koottu katsauksen tulokse-
na léytyneet keuhkoahtaumatautia sairastavien henkil6iden laheisten tiedontarpeet.

Taulukko 5. Keuhkoahtaumatautia sairastavien laheisten tiedontarpeet

Laheisten tiedontarpeet

- keuhkoahtaumatauti sairautena - sairauden aiheuttaja, luonne, hoito ja sen
pitkaaikaisvaikutukset

- hengenahdistus, sen aiheuttaja ja hoito
- selviytymiskeinot - toimintatapa hengenahdistuskohtauksen
iimaantuessa: miten auttaa ja tukea
keuhkoahtaumatautia sairastavaa laheista,
tunnistaa ja ehkaisté paniikin syntymista
— oireiden asianmukainen lievittdminen

miten toimia, kun oireet pahenevat
milloin olisi oikea hetki lahtea sairaalaan

— tulevaisuuden suunnittelu sairauden ennuste, eteneminen ja sen myo6ta

tulevat rajoitteet
- palliatiivinen hoito

— sosiaaliturva, terveyspalvelut/apuvalineet - taloudellisen tuen mahdollisuudet
— apuvalineiden hankinta

9.4 Kokonaisvaltaisen ohjauksen tarpeen ja
sairauskeskeisen ohjauksen tarjonnan dilemma

Tutkimuksen toisessa vaiheessa, tarkasteltaessa keuhkoahtaumatautia sairastavien
(n = 156) tiedontarpeita fyysiselld, psyykkiselld, sosiaalisella ja henkiselli sisiltdalueella,
tiedontarve osoittautui suureksi kaikilla neljilli sisiltoalucella (69,4-78.5 %). Terveyden-
huollon ammattihenkiléiden (n = 237) ohjauksen tarjonta oli kattavinta fyysiselld, eli l4-
hinni sairauden liiketieteelliseen hoitoon painottuvalla sisiltdalueella. (Kuvio s.)
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Kuvio 5.  Keuhkoahtaumatautia sairastavien (n = 156) tiedontarpeet rinnastettuna terveydenhuollon
ammattihenkildiden (n = 237) tarjoaman ohjauksen saannéllisyyteen kokonaisvaltaisesta
nakokulmasta tarkasteltuna

Keuhkoahtaumatautia sairastavien tiedontarve ja terveydenhuollon ammattihenkildiden
ohjauksen tarjonta vastasivat fyysisen sisiltdalueen osalta parhaiten toisiaan seuraavissa
sisalloissd: paivittdisistd askareista selviytyminen, pahenemisvaiheen oireiden tunnistami-
nen ja hoitoon hakeutuminen, piivittiinen aktiivisuus, tulehdusten ehkiisy sekd suunhoi-
to. Sen sijaan sairauden loppuvaiheen hoidon osalta ero oli suuri ohjauksen tarpeen ollessa
noin viisinkertainen ohjauksen tarjontaan nihden. (Kuvio 6.)

Psyykkiselld, sosiaalisella ja henkisella sisaltdalueella erot tarpeen ja tarjonnan valilla
olivat suuret kaikilla sisiltoalueilla suurimpien erojen ollessa seuraavissa sisilloissa: keuh-
koahtaumataudin vaikutus seksuaalisuuteen, uupuminen ja sen oireet seki hoitotahdon
laatiminen. Naisté asioista terveydenhuollon ammattihenkilot ohjasivat satunnaisesti tai
keuhkoahtaumatautia sairastavan kysyessi itse asiasta. (Kuvio 6.)

51



FYYSINEN SISALTOALUE

Sairauden’ loppuvaiheen hoito ]
Voimien saastaminen ]
Uni ja lepo I
Paivittdisists askareista selviytyminen ]
Pahenemisvaiheen oireiden tunnistaminen ]
Oikea tapa yski& ]
Hoitoon hakeutuminen pahenemisvaiheessa R
Paivittaisen aktiivisuuden merkitys ]

Normaali hengéstyminen ]

Tulehdusten ehkaiseminen ]

Oikea tapa hengittaé ]

Tutkimustulokset ja mité ne tarkoittavat I
Lisatiedon etsiminen sairaudesta’ R

Mita happihoidolla tarkoitetaan ]

Suunhoito I
Rokotukset I

PSYYKKINEN SISALTOALUE

Uupuminen I

Stressi ja sen lievittdminen N
Rentoutuminen I
Henkisen ahdistuksen tunnistaminen ja hoito ]

Masennuksen tunnistaminen ja hoito .
SOSIAALINEN SISALTOALUE

Sosiaaliturvaan liittyvét asiat ]

Erilaiset kuntoutusvaihtoehdot ]
Sosiaalisten suhteiden merkitys ]
Sairauden’ vaikutus seksuaalisuuteen ]
Harrastusten merkitys IR
Vertaistuen etsiminen [ ]
HENKINEN SISALTOALUE
Hoitotahdon laatiminen I —
100 80 60 40 20 (/)o 20 40 60 80 100

m Keuhkoahtaumatautia sairastavilla (n = 156) on tiedontarve

m Terveydenhuollon ammattihenkil6t (n = 237) ohjaavat padsaantoisesti

' Sairaudella tarkoitetaan keuhkoahtaumatautia

Kuvio 6.  Terveydenhuollon ammattihenkildiden (n = 237) tarjoama ohjaus ja keuhkoahtamatautia
sairastavien (n = 156) tiedontarve
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Kysyttiessd tutkimukseen osallistuneilta (n = 237) ladkireiltd ja sairaanhoitajilta keuh-
koahtaumatautia sairastavien henkildiden ohjaustarpeen kartoituksesta, 62,9 % (n = 149)
vastaajista kertoi, ettd vastaanotolla olevan keuhkoahtaumatautia sairastavan henkilon oh-
jaustarve selvitetdan. Ohjaustarve selvitettiin vastaanottotilanteessa esimerkiksi haastatte-
lemalla tai kysymilld, mita tiedontarpeita henkilolld on tai mita hin tietda keuhkoahtau-
mataudista. (I osajulkaisun aineisto: vain yhteenveto-osassa julkaistu tulos.)

Tutkimuksen kolmannen osajulkaisun tulosten perusteella myos keuhkoahtaumatau-
tia sairastavien liheiset kokivat, ettd he eivit saa riittavasti tietoa. Heiddn tiedontarpeensa
kohdentuivat etenkin keuhkoahtaumatautiin ja sen hoitoon sairauden eri vaiheissa, sosi-
aaliturvaan, tulevaisuuden suunnitteluun seki keinoihin, joiden avulla he selviytyvit, kun
sairaus vahitellen etenee ja avun tarve lisddntyy.

Kun timin viitoskirjan ensimmiisen osajulkaisun aineistoa kerittiin, tutkimukseen
osallistuneilta ladkareiltd ja sairaanhoitajilta kysyttiin myos liheisten ohjaamisesta. Lai-
kireistd (n = 83) yli neljisosa (28,9 %, n = 24) ja sairaanhoitajista (n = 154) alle viidesosa
(18,8 %, n = 29) vastasi, cttd liheisii ei ohjata lainkaan. Syiksi vastaajat kertoivat, etti lihei-
nen ei yleensi ole mukana vastaanotolla, liheisen ohjaukseen ei ole aikaa tai keuhkoahtau-
matautia sairastava ei halua liheistiin mukaan vastaanotolle. (I osajulkaisun aineisto: vain
yhteenveto-osassa julkaistu tulos.)

Tamian tutkimuksen kolmen osatutkimuksen tulosten yhteenveto on kuvattu kuvios-
sa 7. Keuhkoahtaumatautia sairastavilla seka heidin liheisillaan oli paljon tiedontarpeita.
Keuhkoahtaumatautia sairastavien tiedontarpeet olivat kokonaisvaltaisia, silli ne koh-
dentuivat seki fyysiselle, psyykkiselle, sosiaaliselle etta henkiselle omahoidon ohjauksen
sisiltdalueelle. Tulokset (osajulkaisu IT) osoittivat, ettd tiedontarpeissa oli yksilollistd vaih-
telua esimerkiksi sukupuolten vililla ja sairauden kehityskaaren aikana. Tulokset osoitti-
vat my0s sen, ettd osa vastaajista ei halunnut lainkaan tietoa joistain ohjauksen sisalloista.
Terveydenhuollon ammattihenkil6iden valmius ohjata keuhkoahtaumatautia sairastavia
ei tutkimustulosten (osajulkaisu I) perusteella kohdentunut kaikkiin niihin sisiltoihin,
joista keuhkoahtaumatautia sairastavilla oli tarve saada tietoa. Vaikka tiedontarpeista vas-
taanotoilla kysyttiin, se ei ollut jarjestelmallistd, eika kdytdssd ollut tiedontarpeiden kartoi-
tukseen validoitua suomalaista kyselylomaketta.

My6s liheisilld oli paljon tiedontarpeita. He toivoivat tulevansa huomioon otetuiksi
niissa erilaisissa tilanteissa, joissa keuhkoahtaumatautia sairastava ja liheinen kohtaavat
terveydenhuollon ammattihenkilditi joko avoterveydenhuollon vastaanotoilla tai sairaa-
lahoidossa (osajulkaisu III).
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Kuvio 7. Keuhkoahtaumatautia sairastavien yksildllisiin tiedontarpeisiin perustuva
kokonaisvaltainen omahoidon ohjaus, jossa on mahdollisuus laheisen lasnéoloon
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6 Pohdinta

6.1  Tutkimuksen eettisyyden tarkastelu

Keuhkoahtaumatauti on yleinen, etenevi ja elimii monin tavoin rajoittava sairaus (GOLD
2020). Niin ollen timin aiheen valinta tutkimusaiheeksi on eettisesti perusteltu.

Viitoskirjan poikkileikkaustutkimuksina toteutettujen osajulkaisujen (I-II) kyselylo-
makkeet sisilsivit vastaajalle osoitetun tiedotteen, josta kivi ilmi vastaamisen vapaachtoi-
suus, mahdollisuus keskeyttai vastaaminen seké aineiston analysointi ja tulosten julkaisu
niin, ettd yksittdistd vastaajaa ei ollut mahdollista tunnistaa missdan tutkimuksen vaihees-
sa. Tiedotteessa kerrottiin myds siitd, ettd tutkimusaineisto on ainoastaan viitdskirjatut-
kijan kidytettavissi, ja se sdilytetddn tiedostoissa, joihin vain viitéskirjatutkijalla on hal-
lussaan salasanat. Vastaajien tietoinen suostumus osallistua tutkimukseen perustui edelld
kuvattuun tiedotteeseen ja todentui heidin osallistuessaan tutkimukseen. Osallistujien
suostumusta ei siten keritty tutkimuksiin osallistuneilta. (Kuula 2011.) Keuhkoahtauma-
tautia sairastaville kohdennetun kyselyn laadinnassa pyrittiin minimoimaan vastaajille ai-
heutuva kuormitus rajaamalla kysymysten maira mahdollisimman pieneksi.

Jarjestelmillisen katsauksen alkuperiistutkimusten valinnassa varmistettiin, ettd tut-
kimukset oli toteutettu eettisten periaatteiden mukaisesti. Arvioinnissa kaytettiin JBL:n
laadullisen tutkimuksen arviointikriteeristoa (liite s).

Ennen ensimmiisen tutkimuksen kiynnistimistd (osajulkaisu I) Tampereen yliopis-
tollisen sairaalan erityisvastuualueen alueelliselta eettiseltd toimikunnalta saatiin puoltava
lausunto tutkimuksen toteutuksesta (R16085H). Lisiksi organisaatiokohtaiset tutkimus-
luvat saatiin kaikista tutkimukseen osallistuneista organisaatioista. Toisen tutkimuksen
(osajulkaisu II) vastauslinkki julkaistiin Hengitysliiton kotisivuilla sen jilkeen, kun lupa
julkaisuun oli saatu organisaatiolta. T4ta poikkileikkaustutkimusta varten ei haettu eettis-
ti puoltavaa lausuntoa, koska kyseessi oli 1) julkinen linkki, jonka kautta kyselyyn osallis-
tuminen oli vapaachtoista, anonyymia ja perustui vastaajan omaan kiinnostukseen vastata,
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seki 2) avoin yleistapahtuma, josta halukkaat ottivat itse kyselylomakkeen sisiltimin pa-
lautuskuoren, jonka he toimittivat nimettdmani vaitoskirjatutkijalle.

Ensimmiisen tutkimuksen (osajulkaisu I) aineistonkeruu toteutettiin vuonna 2016 or-
ganisaatioiden yhteyshenkildiden kautta, ja toisen tutkimuksen (osajulkaisu II) aineisto
kerdttiin vuosina 2017-2018 avoimen vastauslinkin vilitykselld, joten yksittdisten vastaa-
jien yhteystiedoista ei muodostunut henkil6rekisterid. Sen sijaan ensimmaisessa osatutki-
muksessa vastaajilta kerittiin henkildrekisterin muodostavia tietoja (esim. ikd, sukupuoli,
koulutustausta, tydkokemuksen pituus ja tydpaikka), joten tietojen siilyttimisestd laa-
dittiin rekisteriseloste (Tictosuojalaki 1050/2018). Koska aineistot kerittiin ennen kuin
Suomi muiden EU-maiden kanssa otti kevialld 2018 kiytt66n yleisen tietosuoja-asetuksen
(GDPR, General Data Protection Regulation; EU-asetus 2016/679), ei tilld asetuksella ol-
lut vaikutusta tutkimusten aineistojen keruuseen.

Kaikkien tutkimusten (osajulkaisut I-III) tulokset raportoitiin hyvii tieteellistd
kiytintod ja avoimuutta noudattaen. Tutkimuksissa ja viitoskirjan yhteenveto-osassa on
kunnioitettu muiden tutkijoiden tyotd viittaamalla heidin julkaisuihinsa asianmukaisella
tavalla. Tiedot viitoskirjatutkijan saamista apurahoista on julkaistu seké osajulkaisuissa
(I-III) ettd vaitdskirjan yhteenveto-osassa. (TENK 2012.)

6.2 Tutkimuksen luotettavuuden tarkastelu
6.2.1 Poikkileikkaustutkimusten luotettavuus

Analyysimenetelmien luotettavuus

Poikkileikkaustutkimusten (osajulkaisut I-II) tarkoituksena oli kuvata 1) erikoissairaan-
hoidossa ja perusterveydenhuollossa toimivien lidkireiden ja sairaanhoitajien nikemyksia
siitd, mitkd keuhkoahtaumatautia sairastavan omahoidon ohjauksen sisilloista sisaltyvit
vastaanottotilanteessa tavanomaiseen ohjaukseen seki 2) keuhkoahtaumatautia sairasta-
vien tiedontarpeita, eli heiddn nikemyksidan niista omahoidon ohjauksen sisilloistd, joista
he eivit oman nikemyksensia mukaan ole saaneet riittavisti tietoa.

Analyysimenetelmiksi valittiin kuvailevat tilastolliset menetelmit, jotta poikkileik-
kaustutkimusten tutkimuskysymyksiin oli mahdollista vastata. Frekvenssien, prosentti-
jakaumien, vaihteluvilien ja keskiarvojen avulla kuvattiin tutkimuksiin osallistuneiden
niakemyksia kulloinkin mielenkiinnon kohteena olevista asioista. Ryhmien vilisten erojen
merkitsevyyden tarkastelussa kiytettiin ristiintaulukointia ja khiin neli6testi, jotka ovat
soveltuvia tilastollisia testejd luokitteluasteikollisille muuttujille (Holopainen & Pulkki-
nen 2012).

Keuhkoahtaumatautia sairastavien vastaukset LINQin kysymyksiin analysoitiin mit-
tarin kehittdjin laatiman laskentakaavan avulla (http://www.linq.org.uk) tiiviissi yh-
teistyossa tilastotieteilijan kanssa. Tulosten vertailtavuuden helpottamiseksi osa-alueiden
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pisteet vakioitiin kdyttimilld aiemmin kiytettya laskentakaavaa (Sandelowsky ym. 2019).
Kahden toisistaan riippumattoman ryhmin keskiarvojen vertailuun kaytettiin t-testid ja
kolmen ryhmin keskiarvojen erojen vertailuun kiytettiin Kruskal-Wallisin testid (Valli
2015).

Terveydenhuollon ammattihenkil6iden poikkileikkaustutkimus

Viitoskirjan ensimmaisen osajulkaisun aineisto kerattiin tutkimusta varten laaditulla, ai-
kaisempaan tutkimuskirjallisuuteen perustuvalla digitaalisella kyselylomakkeella. Kysely-
lomake esitestattiin, mutta siti ei validoitu ennen tutkimusaineiston keriimisti. Uuden
kyselylomakkeen laadintaan paidyttiin, koska aiemmasta tutkimuskirjallisuudesta ei 16y-
tynyt mittaria, joka olisi sisiltanyt omahoidon ohjauksen kokonaisvaltaisen nikemyksen.

Terveydenhuollon ammattihenkiloita pyydettiin vastaamaan kuhunkin kysymykseen
yleisella tasolla ja valitsemaan vastausvaihtochdoista omaa toimintaansa parhaiten kuvaa-
van vaihtoehdon. Sitd, mihin tilanteeseen peilaten kukin terveydenhuollon ammattihen-
kilé on vastaustilanteessa arvioinut omaa toimintaansa, ei tissi tutkimuksessa ole voitu
arvioida. Niin ollen on mahdollista, ettd vastaajien arviointiperusteet, eli se minkalaista
ohjaustilannetta he vastatessaan ajattelivat, olivat erilaiset. Tutkimuksen luotettavuuteen
on voinut vaikuttaa myos se, ettd vastaajat ovat ymmartineet vastausvaihtoehdot eri tavoin.

Mittarin laadintavaiheessa vastausvaihtochto objaus tapahtun pidsiintiisesti maari-
teltiin osoitukseksi siitd, ettd kyseisen sisiltdalueen ohjaus edustaa terveydenhuollon am-
mattihenkilon tavanomaista toimintatapaa, jolloin ohjaus ei ole sattumanvaraista. Suoma-
laisessa perusterveydenhuollossa hoidon jatkuvuus, jolla tarkoitetaan saman laikirin tai
hoitajan tapaamista vastaanottokiynneilld, on heikentynyt pitkin aikavilin (1994-2013)
tarkastelussa (Raivio 2016). Kun keuhkoahtaumatautia sairastava tapaa vastaanotolla eri
terveydenhuollon ammattihenkil6itd, ohjauksen sattumanvaraisuuden riski kasvaa, mika-
li kukin terveydenhuollon ammattihenkil® ei nie ohjauksen sisiltoaluetta padsiantoiseen
ohjaukseen sisiltyviksi.

Kyselyn vastaajamiiri jii varsin piencksi (83 lddkirid ja 154 sairaanhoitajaa), vaikka
kysely lihetettiin digitaalisena kyselyni kaikkiin erikoissairaanhoidon yksikoéihin seka yh-
deksain perusterveydenhuollon yksikkoon, ja kyselystd lihetettiin muistute. Niin ollen
tuloksia voidaan pitdd ainoastaan suuntaa antavina. Syyni alhaiseen vastausprosenttiin
saattoi olla kyselylomakkeen pituus, silld se sisilsi kysymyksia my6s omahoidon ohjauksen
jarjestimisesti eri terveydenhuollon organisaatioissa. Namai tulokset on tarkoitus julkaista
myohemmin kirjoitettavassa tieteellisessd artikkelissa. Terveydenhuollon ammattihenki-
I6illd ei myoskdan tyén kuormittavuudesta ja resurssien rajallisuudesta johtuen ole aina
aikaa vastata kyselyihin.

Keuhkoahtaumatautia sairastavien poikkileikkaustutkimus

Viitoskirjan toisen osajulkaisun kyselylomake oli kaksiosainen, josta ensimmiisen osan
LINQ on kansainvilinen mittari. Tdma mittari on validoitu ja ollut kiytossi useissa aiem-
missa tutkimuksissa. Mittarin osalta paljastui kuitenkin muutamia tutkimuksen luotetta-
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vuutta mahdollisesti heikentdvid ominaisuuksia, kuten esimerkiksi se, ettd osa kysymyksis-
ta sislsi kaksi kysymystd. Tama on voinut vaikeuttaa keuhkoahtaumatautia sairastavien
vastaamista kysymyksiin, vaikka timi ongelma ei kyselylomakkeen esitestauksessa kiy-
nytkain ilmi. Tutkimustulosten kliinisen merkittavyyden arviointia vaikeutti se, ettd mit-
tarin laatijat (Hyland ym. 2006) eivit ole asettaneet raja-arvoa pistemiirille, joka kuvaa
sitd tiedontarvetta, jolla olisi merkitysta kliinisessa tyossa. Muutoksen eron merkittavyytta
kuvaavaa lukua (MCID = 1; MCID, the minimal clinically important difference; Jaeschke
ym. 1989) ei voitu hyddyntid, koska timi tutkimus oli poikkileikkaustutkimus eiki siten
sisiltdnyt useampia mittauskertoja, joiden vililli muutosta olisi voitu arvioida.

Tutkimuksen luotettavuutta voi heikentii osaltaan se, etti tutkimusaineisto kerittiin
padasiassa digitaalisen kyselyn avulla, jolloin kyselyyn eivit voineet vastata henkil6e, joilla
ei ollut tutkimukseen osallistumisen edellyttimai laitteistoa ja internetyhteytta. Perintei-
sen paperisen lomakkeen tayttimisen mahdollisuus tarjottiin vain pienelle ryhmalle, joka
osallistui keuhkoahtaumatautia sairastavien tapahtumaan paikaupunkiseudulla.

Avoin vastauslinkki mahdollisti sen, ettd tutkimukseen osallistui henkiloitd, jotka ei-
vit sairastaneet keuhkoahtaumatautia. Huomion arvoista kuitenkin on, etti kun tutki-
muksen tuloksia verrataan LINQin osalta kansainvilisiin tutkimuksiin, joissa lddkari on
varmistanut osallistujien keuhkoahtaumatautidiagnoosin (Jones ym. 2008, Sandelowsky
ym. 2019), timén tutkimuksen (osajulkaisu II) tulokset ovat linjassa ndiden tutkimusten
tulosten kanssa.

6.2.2 Jarjestelmallisen katsauksen luotettavuus

Jarjestelmillinen katsaus (III osajulkaisu) toteutettiin aiemmin hyviksytyn protokollan
mukaisesti (PROSPERO CRD42016037097; Siltanen ym. 2016), ja sen toteutuksessa
noudatettiin huolellisesti JBI:n ohjeita laadulliseen tutkimukseen perustuvasta jirjestel-
millisen katsauksen laadinnasta ja meta-aggregaatiosta (Lockwood ym. 2017). Katsauk-
sen luotettavuutta vahvisti se, ettd mukaan otettujen tutkimusten valinnan, tutkimusten
laadunarvioinnin ja tulosten uuttamisen teki kaksi katsauksen laatijaa ensin itsendisesti
(HS & VJ) ja sitten yhdessi kiyttien apunaan Refworksin viitteidenhallintaohjelmaa ja
JBI-SUMARI-ohjelmistoa laadunarvioinnissa, tulosten uuttamisessa sekd synteesissi.
Katsauksen luotettavuutta lisdd se, ettd meta-aggregaation ohjeita noudattaen synteesiin
otettiin mukaan vain ne 16ydokset (findings), joihin alkuperiistutkimuksissa oli liitetty
tiedonantajien alkuperiinen ilmaisu (Lockwood ym. 2015).

Katsauksen luotettavuutta heikensivit hakustrategia ja kielirajaus vain suomen- ja eng-
lanninkielisiin julkaisuihin. Kéytetyt tictokannat (MEDLINE, CINAHL, PsycINFO,
SCOPUS, Medic) olivat kuitenkin riittivit, ja niiden lisiksi hakuja tehtiin useiden organi-
saatioiden verkkosivuille mahdollisten julkaisemattomien tutkimusten, kuten viitoskirjo-
jen loytymiseksi. Lisaksi hyodynnettiin luettavana olleiden artikkelien lihteitd. Tutkimus-
aineisto jii edelld kuvatuista toimista huolimatta niukaksi, johon syyni saattoi olla se, ettd
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tastd aihealueesta on tehty vain vihin tutkimusta. Tahin lopputulokseen ovat pdityneet
monet tutkijat (Caress ym. 2009, Farquhar ym. 2016, Mansfield ym. 2016).

6.2.3 Narratiivisen synteesin luotettavuus

Tutkimuksen narratiivisen synteesin luotettavuus perustuu poikkileikkaustutkimusten
(osajulkaisut I-II) luotettavuuteen. Tutkimustulosten synteesi muodostettiin tarkastele-
malla 1) terveydenhuollon ammattihenkildiden nikemyksid tavanomaisen ohjauksen si-
silloistd, ja 2) keuhkoahtaumatautia sairastavien nikemyksia keuhkoahtaumataudin oma-
hoitoon liittyvisti tiedontarpeista. Synteesi tehtiin narratiivisena, koska tutkimusaineistot
olivat erillisii, eika tilastollisin testein ollut mahdollista osoittaa, olisiko ryhmien vililld ol-
lut tilastollisesti merkitsevid eroja ohjauksen tarjonnan ja sen tarpeen valilld. Narratiivisen
synteesin luotettavuuden uhkana on tutkimustulosten subjektiivinen tulkinta (Campbell
ym. 2019). Kuvaamalla synteesin tulos pinopalkkikuvioina, on synteesin muodostuminen
tehty lapindkyviksi. Jatkotutkimusta tulisi tehda erilaisella tutkimusasetelmalla, jotta saa-
taisiin selville, olisiko tulos toisenlainen tutkittaessa omahoidon ohjaustilannetta keuh-
koahtaumatautia sairastava—terveydenhuollon ammattihenkilé -pareina (Holopainen &
Pulkkinen 2012).

6.3 Tulosten tarkastelu

Tédmin tutkimuksen synteesi tehtiin hyodyntien fyysisen, psyykkisen, sosiaalisen ja hen-
kisen nikokulman sisiltavaa viitekehystd, joka jasentdd keuhkoahtaumatautia sairastavien
omahoidon ohjauksen sisillon laajaa kenttdd. Tutkimustulosten (osajulkaisu I) perusteella
terveydenhuollon ammattihenkildiden ohjauksen sisilto painottui sairauden ladketieteel-
liseen hoitoon heidin ohjatessaan keuhkoahtaumatautia sairastavia henkiloitd. Keuhkoah-
taumatautia sairastavilla seki heidin liheisilladn (osajulkaisut II-III) oli timan tutkimuk-
sen tulosten perusteella paljon tiedontarpeita. Sekd keuhkoahtaumatautia sairastavat ettd
heidan liheisensa tarvitsivat tietoa sairauden ladketieteellisen hoidon lisiksi my6s sairau-
den psyykkisistd, sosiaalisista ja henkisista sisalloista. Tulosten perusteella terveydenhuol-
lon ammattihenkiloiden ohjaus ei aina kohdennu kaikkiin niihin sisiltoihin, joista keuh-
koahtaumatautia sairastavilla ja heidin liheisilliin on tarve saada tietoa.

Omahoidon ohjauksen fyysinen siséltéalue

Keuhkoahtaumataudin hoidossa on keskeinen merkitys silla, ettd tupakoiva henkils lo-
pettaa tupakoinnin, kiyttdd lidkkeitd ohjeiden mukaisesti, on fyysisesti aktiivinen, sy6
monipuolista ja terveellisti ruokaa seki chkiisee sairauden pahenemisvaiheita (Keuhkoah-
taumatauti: Kiypa hoito -suositus 2020). Tamin tutkimuksen tulosten perusteella nimi
keskeiset omahoidon sisillot sisaltyivit terveydenhuollon ammattihenkiloiden tavanomai-
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seen ohjaukseen heidin kohdatessaan keuhkoahtaumatautia sairastavan henkilon vastaan-
otollaan. Nima ohjauksen sisallot ovat mukana myos lukuisissa omahoidon ohjausinter-
ventioissa (ks. liite 2; Effing ym. 2012, Tan ym. 2012, Stoilkova ym. 2013, Wang ym. 2017,
Roberts ym. 2018). Terveydenhuollon ammattihenkilét ovat mys itse tunnistaneet, ettd
ohjauksessa sairauden ladketieteellinen hoito on keskeisimmassd asemassa. Syyna voi olla
se, ettd heilld ei ole aikaa, riittavdd osaamista tai luottamusta omiin kykyihinsa keskustel-
la esimerkiksi keuhkoahtaumatautia sairastavan psykososiaalisista tarpeista. (Russell ym.
2018.)

Tissd tutkimuksessa (osajulkaisu II) keuhkoahtaumatautia sairastavilla oli paljon
tiedontarpeita etenkin sairauden pahenemisvaiheiden ehkiisystd ja hoidosta sekid ravit-
semuksesta. Samansuuntaisia tuloksia on saatu myos monissa aiemmissa tutkimuksissa
(Jones ym. 2008, Scott ym. 2011, Cleutjens ym. 2017, Sandelowsky ym. 2019). Pahenemis-
vaiheeseen liittyvi hengenahdistus on oireista pelottavin (Lovell ym. 2019), ja sen ehkaisy
on keuhkoahtaumatautia sairastavien mielesti yksi tirkeimmisti asioista (Clari ym. 2017).
Myés laheiset kokevat hengenahdistuksen pelottavana ja kuormittavana oireena (Gysels
& Higginson 2009). He civit saa terveydenhuollon ammattihenkiloiltd riittavisti tietoa
keuhkoahtaumataudista ja sen hoidosta (Micklewright & Farquhar 2020). Tulokset ovat
yhdenmukaisia timin tutkimuksen (III osajulkaisu) tulosten kanssa.

Tdmin tutkimuksen tulosten perusteella valtaosa keuhkoahtaumatautia sairastavista
halusi saada tietoa sairauden loppuvaiheen eli palliatiivisen vaiheen hoidosta. Palliatiivisen
hoidon suunnittelu tulisi aloittaa viimeistain silloin, kun pahenemisvaiheet ovat toistuvia
(Keuhkoahtaumatauti: Kéypi hoito -suositus 2020). Aiemmissa tutkimuksissa (Tavares
ym. 2017) on todettu, ettd vain noin kolmasosa keuhkoahtaumatautia sairastavista on ha-
luttomia keskustelemaan palliatiivisesta hoidosta terveydenhuollon ammattihenkiloiden
kanssa (Tavares ym. 2017). Terveydenhuollon ammattihenkilot eivit timin (osajulkaisu I),
kuten eivit aiempienkaan tutkimusten (Gardiner ym. 2009, Tavares ym. 2017) perusteella
ota yleensd puhecksi palliatiivista hoitoa ja tulevaa kuolemaa keuhkoahtaumatautia sairas-
tavien kanssa. Lidkirit ottavat asian useammin puheeksi syopasairauteen kuin keuhko-
ahtaumatautiin sairastuneiden kanssa (Tavares ym. 2017). Liikirin aloite olisi kuitenkin
tarked, silld osa keuhkoahtaumatautia sairastavista odottaa ladkirin ottavan asian puhecksi
(Tavares ym. 2020). Paras ajankohta puhecksi otolle on kuitenkin aina arvioitava kunkin
keuhkoahtaumatautia sairastavan kohdalla yksilollisesti (Tavares ym. 2017, Tavares ym.

2020).

Ohjauksen psyykkinen sisélto

Keuhkoahtaumatautia sairastavat ilmaisivat jonkin verran enemmin psyykkisen kuin
fyysisen sisiltdalueen tiedontarpeita (osajulkaisu II). Sen sijaan valtaosa terveydenhuollon
ammattihenkil6iden vastauksista osoitti, ettd he eivit ole tunnistaneet niiti tarpeita si-
ten merkittaviksi, ettd psyykkisen sisiltdalueen ohjaus sisiltyisi heidin tavanomaiseen oh-
jaukseensa (osajulkaisu I). Psyykkisilli tekijoilld, kuten masennuksella (Blinderman ym.
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2009, Sundh ym. 2015) ja ahdistuksella, on kuitenkin suuri merkitys esimerkiksi keuh-
koahtaumatautia sairastavien eliminlaatuun (Blinderman ym. 2009, Blakemore ym. 2014,
Panagioti ym. 2014). Tutkimustulokset osoittavat, etti terveydenhuollon ammattihenki-
16t ovat tunnistaneet haluttomuutensa ottaa puheeksi keuhkoahtaumatautia sairastavan
mielialaan liittyvid kysymyksid tuntiessaan itsensd epavarmaksi vastaamaan esiin tuleviin
ongelmiin (Blackmore ym. 2017).

Suurin ero timin tutkimuksen synteesin perusteella oli uupumiseen (fatigue) liittyvin
tiedontarpeen ja ohjauksen tarjonnan kohdalla. Uupuminen on tutkimusten perusteel-
la keuhkoahtaumatautia sairastavilla yleinen oire (Eckerblad ym. 2014, Christensen ym.
2016). Se liittyy usein pahenemisvaiheeseen, ja silld on yhteys sithen, miten keuhkoahtau-
matautia sairastavan omahoito onnistuu (Stridsman ym. 2014). Koska uupumus usein sa-
lataan tai sitd pidetiin luonnollisena osana sairautta (Stridsman ym. 2014), se tulisi tervey-
denhuollon ammattihenkiliden toimesta ottaa puheeksi vastaanotolla.

Timin tutkimuksen jirjestelmillinen katsaus (III osajulkaisu) osoitti, ettd keuhkoah-
taumatautia sairastavien liheisilld oli tiedontarpeita niistd selviytymiskeinoista, joiden
avulla he selvidvit esimerkiksi hengenahdistukseen liittyvista paniikista. Heilld oli myos
tarve tulla huomioon otetuiksi tilanteissa, joissa he laheisind kohtaavat terveydenhuol-
lon ammattihenkiloitd. Liheisilld on my6s tarve saada tietoa ja tukea selviytyikseen mo-
nista henkisesti kuormittavista asioista ja tilanteista keuhkoahtaumataudin eri vaiheissa
(Micklewright & Farquhar 2020).

Ohjauksen sosiaalinen sisélto
Ohjauksen sosiaalisen sisiltdalueen osalta tulokset vastaavat pitkalti psyykkisen sisilto-
alueen tuloksia. Keuhkoahtaumatautia sairastavien tiedontarpeet olivat selkeisti laajemmat
kuin terveydenhuollon ammattihenkildiden nikemys ohjauksen sisillosta tavanomaisessa
ohjaustilanteessa. Suurin ero oli keuhkoahtaumataudin vaikutuksella seksuaalisuuteen.
Taman asian sisallytti vain muutama tutkimukseen osallistunut terveydenhuollon ammat-
tihenkilo tavanomaiseen ohjaukseensa (osajulkaisu I). Keuhkoahtaumataudilla on vaiku-
tusta sckd parisuhteeseen etti seksuaaliseen kanssakdymiseen (Crutz ym. 2017, Strang ym.
2018), joten asian puheeksiotto voi olla monelle keuhkoahtaumatautia sairastavalle tirkea.
Keuhkoahtaumataudin vaikutus sosiaaliseen elimiin on tunnistettu monissa tut-
kimuksissa (Clari ym. 2017). Sosiaalisen elimin kapeutuminen on seki keuhkoahtau-
matautia sairastavan (Ali ym. 2018, Russell ym. 2018) etti liheisen (Seamark ym. 2004,
Micklewright & Farquhar 2020) kannalta suuri elimin muutos, jolla on laaja-alaisia vaiku-
tuksia elimdin. Keuhkoahtaumatautia sairastavat pitavit tarkedna sitd, ettd he voivat kes-
kustella vertaistensa kanssa sairaudestaan, sen hoidosta ja vaikutuksista elimiin, ja jakaa
kokemuksiaan elimistiin timin sairauden kanssa (Ali ym. 2018, Baker & Fatoye 2019,
Johansson ym. 2019). Vertaistuen yksi muoto voi olla esimerkiksi ohjaus, joka jirjestetdin
ryhmimuotoisena (Baker & Fatoye 2019).
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Ohjauksen henkinen sisélté

Ohjauksen henkinen sisaleo kasitti tassd tutkimuksessa ainoastaan hoitotahdon laatimi-
sen. Sairauden loppuvaiheen hoitoon sisiltyy myos henkisia sisiltojd, mutta keuhkoah-
taumatautiin liittyvien monien fyysisten oireiden hoidon vuoksi tima ohjauksen sisilto
sisillytettiin fyysiseen sisiltoaluceseen. Tarkasteltaessa kuviota 6 voidaan huomata, ettd
seka sairauden loppuvaiheeseen ettd hoitotahtoon kohdentuva tiedontarve oli keuhkoah-
taumatautia sairastavilla suuri (84,2 %; 74,2 %) verrattaessa siti terveydenhuollon ammat-
tihenkil6iden nikemykseen tavanomaisen ohjauksen osuudesta niista ohjauksen sisalloista
(15,6 %3 9,3 %).

Keuhkoahtaumatautia sairastavat halusivat saada tietoa hoitotahdosta, mutta timin
tutkimuksen (osajulkaisu I) tulosten perusteella se ei ollut tavanomaiseen ohjaukseen sisil-
tyva asia. Hoitotahto ei ymmarrettavisti ole vastaanotolla tapahtuvan ohjauksen keskeisin
sisaltd. Tutkimustulokset kuitenkin osoittavat, ettd sairauden etenemisesti ja siitd, ettd se
on kuolemaan johtava, tulisi puhua riittdvin varhaisessa vaiheessa keuhkoahtaumatautia
sairastavien kanssa (Pinnock ym. 2011). Hoitotahdosta, kuten myds sairauden ennusteesta
ja loppuvaiheesta keskustelu edellyttavit hyvia ja luottamuksellista hoitosuhdetta. Koska
keuhkoahtaumataudin eteneminen on yksilollistd, on ladkireiden usein vaikeaa arvioida
kunkin sairastuneen kohdalla, milloin olisi oikea aika keskustella sairauden etenemisesta,
palliatiivisesta hoidosta ja saattohoitoon siirtymisestd. (Giacomini ym. 2012.) Etenevin ja
elimdi monin tavoin rajoittavan sairauden kohdalla elimin tarkoitus ja merkitys voivat
pohdituttaa esimerkiksi toimintakyvyn heikkenemisen ja sosiaalisen eristdytymisen myo-
td. Nistd asioista keskustellaan kuitenkin harvoin terveydenhuollon ammattihenkil6iden
kanssa (Disler ym. 2014). Kuvaavaa on myds, etti esimerkiksi Gardener kumppaneineen
(2018) totesivat katsauksessaan, etti yhdessikiin tiedon- ja tuentarpeita kisittelevissi ja
katsaukseen mukaan otetussa artikkelissa ei ollut kisitelty henkisen tuen- tai tiedontar-
peita. Tutkimustulosten mukaan myds saattohoitovaiheessa olevien keuhkoahtaumatautia
sairastavien hoidossa painottuu fyysisten oireiden hoito, eksistentiaalisten ja psykososiaa-
listen tarpeiden jaddessd vihemmille huomiolle (Ek ym. 2015).

Kokonaisvaltainen l&hestymistapa

Timin tutkimuksen lihtokohdaksi valittiin omahoidon ohjauksen kokonaisvaltainen
lihestymistapa, jossa ohjaus kohdentuu keuhkoahtaumataudin fyysisiin, psyykkisiin, so-
siaalisiin sekd henkisiin sisiltoalueisiin. Monissa kirjallisuuskatsauksissa (Habraken ym.
2007, Spathis & Booth 2008, Gardiner ym. 2010, Disler ym. 2014, Gardener ym. 2018) on
todettu, ettd keuhkoahtaumatautia sairastavilla on paljon erilaisia tarpeita, mukaan lukien
tiedontarpeet, jotka vaihtelevat yksiloiden vililla sekd kunkin yksilon sairauden kehitys-
kaaren aikana. Yksinomaan hengenahdistuksella, joka on keuhkoahtaumataudin yleisin
ja pelottavin oire, on vaikutusta sairastavan elimiin kaikilla sen osa-alueilla, jolloin ter-
veydenhuollon ammattihenkiloiden fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen ja henkinen tuki
ovat keskeisessi roolissa heidin kohdatessaan keuhkoahtaumatautia sairastavia (Lovell ym.

2019).
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Timin tutkimuksen tulosten perusteella terveydenhuollon ammattihenkilét prio-
risoivat ohjauksessaan sairauden ladketicteellistd hoitoa, kun taas keuhkoahtaumatautia
sairastavilla tiedontarpeet ovat kokonaisvaltaisia. Tiedontarpeiden kartoittaminen on as-
kel kohti kokonaisvaltaisempaa ja yksilolihtoisempai hoitoa. Sen avulla voidaan selvittii,
mitd tietoa kukin vastaanotolla oleva ihminen tarvitsee ja haluaa voidakseen toteuttaa par-
haalla mahdollisella tavalla omahoitoaan. Tiedontarpeisiin perustuva ohjaus ei niyttiisi
kuitenkaan toteutuvan terveydenhuollon ammattihenkildiden vastaanotoilla tai keuh-
koahtaumatautia sairastaville jirjestetyssi kuntoutuksessa (Stoilkova ym. 2013).

Vaikka tiedontarpeisiin perustuva ohjaus tukee keuhkoahtaumatautia sairastavien
omahoitoa, se ei kuitenkaan poista terveydenhuollon ammattihenkiléiden velvollisuutta
varmistaa, ettd keuhkoahtaumatautia sairastavalla on kiytossdin sairautensa hoidon suh-
teen vilttimiton tieto. Tama on tirkedd, koska keuhkoahtaumatautia sairastavat eivit
aina itse tunnista, osaa, halua tai rohkene ilmaista erilaisia tarpeitaan, jolloin ne voivat
jiida terveydenhuollon ammattihenkililtd huomaamatta (Kendall ym. 2018). Toisaalta
terveydenhuollon ammattihenkil6t ovat tunnistaneet sen, ettd keuhkoahtaumatautia sai-
rastavilla on tyydyttymittomia tarpeita, joihin he eivit kuitenkaan ole valmiita hyviksy-
miin ulkopuolisten apua tai tukea sdilyttidkseen itsendisyytensi ja riippumattomuutensa
(Kendall ym. 2018).

Keuhkoahtaumataudin hoidossa keskeista omahoitoa on arvosteltu siit, ettd siind yksi-
16 voi jaada liian yksin huolehtimaan itsestaan ja sairaudestaan. Yksi syy tahin kritiikkiin
on se, ettd omahoidon toteutumisen edellytyksind ovat yksilon aktiivinen toimijuus ja itse-
miéirdimisoikeus, joiden toteutuminen voi vaarantua niissi pitkdaikaissairauden vaiheis-
sa, joissa ihminen ei ole kykenevi vastaamaan niihin vaatimuksiin (Greaney & Flaherty
2020).

Ohjaus on keskeinen hoitoty6n osa-alue. Se voi kuitenkin jadda kiireen ja tydpaineen
vuoksi taka-alalle. (Griffiths ym. 2018.) Tutkimustulosten perusteella ammattitaitoisella
ohjauksella on kuitenkin suuri merkitys hoidettaessa keuhkoahtaumatautia sairastavia.
Esimerkiksi Ruotsissa hoitajavetoisissa perusterveydenhuollon yksikoissd, joissa tyosken-
telee astmaa ja keuhkoahtaumatautia sairastavien hoitoon perehtyneita hoitajia, on asiak-
kailla vihemmin keuhkoahtaumataudin pahenemisvaiheita ja sairaalahoitojaksoja ver-
rattaessa tilannetta niihin perusterveydenhuollon yksikéihin, joissa ei tyoskentele edelld
kuvattuja hoitajia (Lisspers ym. 2014). Myés timin tutkimuksen (osajulkaisu I) tulokset
osoittivat, ettd astmaa ja keuhkoahtaumatautia sairastavien hoitoon perehtyneiden sai-
raanhoitajien tavanomainen ohjaus oli kokonaisvaltaisempaa kuin muiden tutkimukseen
osallistuneiden sairaanhoitajien.

Keuhkoahtaumatauti on sairaus, joka Maailman terveysjirjeston (WHO) nikemyk-
sen mukaan sijoittuu kolmannelle sijalle kuolinsyytilastoissa. Tutkimustulokset osoitta-
vat, ettd yleisyydestdan huolimatta tima sairaus voi jaada terveydenhuollon vastaanotolla
muiden tirkeimmiksi katsottujen sairauksien hoidon varjoon (Sandelowsky ym. 2016).
Keuhkoahtaumatautia sairastavat joutuvat myds ottamaan vastuuta oman sairautensa
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hoidosta ja hoidon jirjestimisestd useammin verrattaessa heitd esimerkiksi keuhkosyopaa
(Lippiett ym. 2019) tai diabetesta sairastaviin (Lundell ym. 2017). Myds monissa suomalai-
sissa perusterveydenhuollon yksikoissd keuhkoahtaumatautia sairastavien hoitopolku on
kuvattu niin, ettd vuosittaisia seurantakiyntejd jirjestetian, mikali keuhkoahtaumatautia
sairastava tai hinen liheisensa on itse aloitteellinen vastaanottoajan jirjestimisen suhteen
(Aine ym. 2017). Tutkimustieto kuitenkin osoittaa, ettd monet keuhkoahtaumatautia sai-
rastavat hipedvit sairauttaan (Arne ym. 2007, Lindgren ym. 2014, Lippiett ym. 2019), ja
he esittavat harvoin hoitoonsa liittyvid toiveita, vaatimuksia tai mielipiteitd. Lisiksi osalla
heistd on muihin verrattuna heikompi terveydenlukutaito (O’Conor ym. 2019), joka voi
olla yhteydessi vaikeuteen ymmirtii annettuja ohjeita ja selityksid (Sadeghi ym. 2013a).
Sairauden edetessi sen kuormittavuus lisidntyy (Johansson ym. 2019), ja keuhkoahtauma-
tautia sairastavan toimintakyky heikkenee (Russell ym. 2018). Siten on mahdollista, ettd
monen keuhkoahtaumatautia sairastavan kohdalla tarvittavat kontaktit terveydenhuollon
ammattihenkildiden kanssa jiavit toteutumatta, jolloin my6s sairauden omahoidon edel-
lytykseni olevan tiedon ja tuen saanti vaarantuu.

6.4 Jatkotutkimusehdotukset

Mittareiden kehittdéminen

Keuhkoahtaumatautia sairastavien ohjaus tulisi perustua kunkin yksilén tiedontarpee-
seen: 1) kliiniseen tyohon tarvitaan validoitu mittari (digitaalinen potilastietojirjestel-
miin liitettdvi ja paperiversio), jonka avulla voidaan selvittdid keuhkoahtaumatautia sai-
rastavien yksilolliset tiedontarpeet ja siten vastaanottotilanteessa kohdentaa ohjaus niiden
tarpeiden mukaisesti, 2) tutkimuskdytto6n tarvitaan keuhkoahtaumatautia sairastavien
kokonaisvaltaisia tiedontarpeita kartoittava mittari, jonka kehittamisessa voidaan hyodyn-
tad esimerkiksi tdssa tutkimuksessa kiytettyi kyselylomaketta.

Terveydenhuollon ammattihenkildiden koulutus

Terveydenhuollon ammattihenkiléille tulisi kehittdd ndytt66n perustuva koulutusinter-
ventio keuhkoahtaumatautia sairastavan ja liheisen tiedontarpeisiin perustuvasta koko-
naisvaltaisesta omahoidon ohjauksesta. Intervention vaikuttavuutta tulisi tutkia ennen-jil-
keen-asetelmalla. Tamin lisiksi tulisi tutkia keuhkoahtaumatautia sairastavien, liheisten
ja terveydenhuollon ammattihenkildiden kokemuksia tistd ohjauksesta.

Ohjauksen tarpeen ja tarjonnan kohtaaminen

Keuhkoahtaumatautia sairastavien tiedontarpeet ja terveydenhuollon ammattihenkiloi-
den tarjoaman ohjauksen sisdlto eivit aina kohtaa yksilotasolla. T4dta dilemmaa olisi mah-
dollista tutkia poikkileikkaustutkimuksena, jossa tutkitaan keuhkoahtaumatautia sairas-
tavan ja terveydenhuollon ammattihenkilon nikemyksid yhdessd jactusta ohjaustilanteesta.

64



Tutkimuksen avulla voitaisiin saada tietoa siiti, kohtaavatko keuhkoahtaumatautia sairas-
tavan tiedontarpeet terveydenhuollon ammattihenkilon nikemyksen ohjauksen sisallosta
todellisessa tilanteessa, eli 1) ohjaako terveydenhuollon ammattihenkil6 niistd asioista,
misti vastaanotolla olevalla henkilolli on tiedontarve ja 2) toteutuuko ohjaus siten, ettd se
tukee keuhkoahtaumatautia sairastavan omahoidon toteutumista.
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7

Johtopaatokset ja suositukset kaytantoon

Johtopéétokset

1.

Keuhkoahtaumatautia sairastavilla ja heidin liheisillidn on tiedontarpeita, jotka
kohdentuvat sairauteen, sen hoitoon seki elimiin etenevin sairauden kanssa.

Keuhkoahtaumatautia sairastavien tiedontarpeet ovat kokonaisvaltaisia, ja ne katta-
vat seka fyysisen, psyykkisen, sosiaalisen ettd henkisen ohjauksen sisiltoalueet.

Keuhkoahtaumatautia sairastavien tiedontarpeet ovat yksilollisia.

Terveydenhuollon ammattihenkil6iden ohjauksen painopiste on sairauden lddke-
tieteellisessa hoidossa, psyykkisen, sosiaalisen ja henkisen ohjauksen sisiltdaluciden
jiddessa vihemmalle huomiolle.

Keuhkoahtaumatautia sairastavien ja heididn liheistensd tiedontarpeet eivit tule
kohdatuksi etenkidin omahoidon psyykkisen, sosiaalisen ja henkisen sisiltdalueen
osalta.

Suositukset

Keuhkoahtaumatautia sairastavien

ohjaus tulisi perustua ennen vastaanottoa tapahtuvaan tiedontarpeiden arviointiin,
ohjauksen tulisi vasta yksilon kokonaisvaltaisiin (fyysisiin, psyykkisiin, sosiaalisiin
ja henkisiin) tiedontarpeisiin keuhkoahtaumatautia sairastavalle sopivassa ajankoh-
dassa, ja

laheisten tulisi saada omia tarpeitaan vastaavaa ohjausta.

Terveydenhuollon ammattihenkiloiden tulisi

tiedostaa ja hyviksyi, ettd keuhkoahtaumatautia sairastavien ja heidin liheistensa
tiedontarpeet ovat yksilollisid ja kokonaisvaltaisia,
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saada tarvitsemansa koulutus, tuki ja riittavit resurssit voidakseen tarjota keuh-
koahtaumatautia sairastaville ja heiddn liheisilleen tiedontarpeisiin kohdentuvaa
kokonaisvaltaista ohjausta,

varmistaa, ettd keuhkoahtaumatautia sairastaville ja heidan liheisilleen tarjottavan
ohjauksen sisilté perustuu ajantasaiseen tutkimustietoon eli ndyttoon, ja

luoda yhteniiset ndytt66n perustuvat ohjauskaytinnot.
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Liitteet

Liite 1. Keuhkoahtaumatautia sairastavien tuen- ja tiedontarpeita

Artikkeli

Tutkimuksen menetelmallinen
kuvaus

Keskeiset tulokset

Ali, L., Fors, A. & Ekman, I.
(2018)

Need of support in people with
chronic obstructive pulmonary
disease. Journal of Clinical
Nursing 27(5-6), €1089-
€1096.

Laadullinen tutkimus

n = 17 keuhkoahtaumatautia
sairastavaa, (44-77 v)

Haastattelu, aineiston
analyysi kayttaen
fenomenologishermeneuttista
|ahestymistapaa

Vertaistuen tarve: kokemusten jakaminen ja tiedon
saanti asioista, joiden avulla keuhkoahtaumataudin
hoidosta voi selvita.

Luottamuspula terveydenhuollon ammattihenki-
16it4 ja heidan osaamistaan kohtaan: kokemus
siitd, ettd terveydenhuollon ammattihenkil6ill ei
ole riittévasti tietoa keuhkoahtaumataudista ja sen
hoidosta.

Clari, M., Ivziku, D., Casciaro,
R. & Matarese, M. (2018)

The unmet needs of people
with chronic obstructive
pulmonary disease: a
systematic review of
qualitative findings. Copd
15(1), 79-88.

Laadullisten tutkimusten
jarjestelmallinen katsaus

8 tutkimusta'23: Australia (n = 2),

Englanti (n = 3), Kanada, Malesia,

Yhdysvallat

n = 108 keuhkoahtaumatautia
sairastavaa

Metasynteesi

Tiedontarve: terminologia, etiologia, riskitekijat,
ennuste, sairauden péivittainen hoito, oireet ja
pahenemisvaihe, vaihtoehtoiset valinnat sairauden
hoidossa, palliatiivinen hoito ja saattohoito.

Sairauden oireista ja hoidosta johtuvat fyysiset,
psyykkiset ja sosiaaliset tarpeet: fyysisten oirei-
den, kuten hengenahdistuksen ja uupumuksen
my6ta seuraavat fyysisen suorittamisen rajoitteet;
etenevan sairauden ja siihen liittyvien oireiden
seurauksena iimaantuvat masennus, ahdistus,
artyneisyys, tulevaisuudenpelko, vihaisuuden ja
turhautuneisuuden tunne, parisuhteen laheisyyden
menetys, luopuminen erilaisista aktiviteeteista;
sosiaalisten suhteiden séilyttaminen, tarve kuulua
yhteiséon ja taloudellisen tuen tarve.

Hoitoon liittyvat tarpeet, kuten terveydenhuollon
palveluiden saavutettavuus (hoidon pirstaleisuus,
terveydenhuollon ammattilaisten saavutettavuus,
etaisyydet hoitopaikkoihin).
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Disler, R. T., Green, A.,
Luckett, T., Newton, P. J.,
Inglis, S., Currow, D. C. &
Davidson, P. M. (2014)

Experience of advanced
chronic obstructive pulmonary
disease: metasynthesis of
qualitative research. Journal
of Pain and Symptom
Management 48(6),
1182-1199.

Laadullisten tutkimusten
jarjestelméllinen katsaus

22 tutkimusta'45: Englanti (n =
7), Kanada (n = 3), Ruotsi (n =3
Yhdysvallat (n = 3), Australia (n
1), Espanja (n = 1), Hollanti (n =
Hongkong (n = 1), Irlanti (n = 1),
Norja (n = 1).

n = 377 keuhkoahtaumatautia
sairastavaa

Temaattinen synteesi

1,
1),

Tarve ymmartaa sairauden luonne (sairauden
hidas ja salakavala kehittyminen), varhainen
tiedonsaanti, tiedon saannin ristiriita (halu saada
tietoa/pelko tiedosta, joka vie toivon), kuormittavat
oireet, hengenahdistus, uupumus ja yleinen
hauraus, jotka vaikuttavat fyysiseen pystyvyyteen
ja kykyyn suoriutua tavanomaisista askareista.

Psyykkiset vaikutukset: ahdistus, yoaikaan liittyva
stressi, pelko kuolemasta (tukehtuminen) ja
yksinolosta.

Sosiaalinen eristaytyminen: elintilan kutistuminen,
spontaanisuuden menettdminen, sivustakatsojan
rooli, puhumattomuus sosiaalisista ja eksisten-
tiaalista asioista.

Toivon ja olemassaolon merkityksen menetta-
minen.

Gardener, A. C., Ewing, G.,
Kuhn I. & Farquhar, M. (2018)

Support needs of patients
with COPD: a systematic
literature search and narrative
review. International Journal
of Chronic Obstructive
Pulmonary Disease
26(13),1021-1035

Laadullisten tutkimusten
narratiivinen katsaus

n = 31 tutkimusta2487: Englanti
(n=16), Kanada (n = 4),
Australia (n = 3), Ruotsi (n = 3),
Yhdysvallat (n =3), Norja (n = 1),
monikeskustutkimus (Englanti,
Ranska, Italia, Espanja, Saksa)

n = 1 424 keuhkoahtaumatautia
sairastavaa

Narratiivinen synteesi

Fyysiseen terveyteen liittyvat tuentarpeet:
ymmartad, mik& keuhkoahtaumatauti on
sairautena, oireiden hoito ja laakehoito,
pahenemisvaiheen hoito, terveellinen eldméantapa
(liikkuminen, aktiivisuus, tupakoinnin lopetus),
sairauden eteneminen ja ennuste.

Psyykkisen ja emotionaalisen tuen tarpeet:
tunteiden ja huolien kasittely, positiivinen elama
keuhkoahtaumataudin kanssa, tulevaisuuden
suunnittelu, ahdistus ja masennus.

Sosiaalisen tuen tarpeet: sosiaalinen elama ja
vapaa-aika, itsendisyyden ja riippumattomuuden
séilyttdminen, suhteet perheeseen ja laheisiin

ml. pelko perheen huolestuneisuudesta ja
kuormittumisesta, kdytannallinen tuki, talouteen,
tyéhon ja kodinhoitoon liittyvat tarpeet, palveluiden
etsiminen.

Henkisen tuen tarpeet: yhtaan tutkimusta ei
16ytynyt.

Grant, E., Murray S., Kendall,
M., Boyd, K., Tilley S. & Ryan,
D. (2004)

Spiritual issues and needs:
Perspectives from patients
with advanced cancer and
nonmalignant disease. A
qualitative study. Palliative and
Supportive Care 2, 371-378.

Laadullinen tutkimus

Aineisto kerattiin haastattelemalla
kaksi kertaa/ haastateltava 3-5
kuukauden valein

n = 20 pitkalle edennytta sairautta
sairastavaa henkil6a, joista kaksi
keuhkoahtaumatautia sairastavaa
(13 sy6paa, 4 sydansairautta ja 1
neurologista sairautta sairastavaa)
n = 20 hoitavaa laakaria, joilta
kysyttiin haastattelujen jalkeen
vastaanotolla esiin tulleista
henkisista/hengellisista tarpeista

Skotlanti

Henkisen/hengellisen tuen ja tiedon tarpeet: tarve,
etté hoitava henkilokunta kertoo, mité kuoleman
lahestyessé tapahtuu ja auttaa ymmartamaan
tilannetta, tarve puhua sairaudesta ja tulla
kohdatuksi tarkeana ja elossa olevana ihmisena,
henkilén oman maailmankatsomuksen mukainen
tuki.

Pitkélle edennytta sairautta sairastavat kokivat
henkista ahdistusta, unettomuutta ja toivotto-
muutta.

Hoitavien l&akareiden mielesta henkiset/hengelli-
set tarpeet tulevat esiin elamaa rajoittavan
sairauden kriisivaiheissa. Lagkérit nakevat
henkisen/hengellisen tuen tarpeet tarkeind, mutta
heilld ei ole aikaa kohdata niita.
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Marx, G., Nasse, M., Stanze,
H., Boakye, S. O., Nauck, F. &
Schneider, N. (2016)

Meaning of living with severe
chronic obstructive lung
disease: a qualitative study.
BMJ Open, 6(12), 011555~
2016-011555.

Laadullinen tutkimus

Aineisto kerattiin haastattelemalla
ja analysoitiin grounded theory
menetelmalla

n =17 edennytta
keuhkoahtaumatautia sairastavaa,
(54-78 V)

Saksa

Tiedontarpeet: keuhkoahtaumatauti sairautena,
sen aiheuttaja, sairauden eteneminen ja
parantumattomuus.

O’Connell S., McCarthy V. J. &
Savage, E. (2019)

Self-management support
preferences of people with
asthma or chronic obstructive
pulmonary disease: A
systematic review and
meta-synthesis of qualitative
studies. Chronic lliness,
1742395319869443.

Laadullisten tutkimusten
jarjestelméllinen katsaus

13 tutkimusta: Englanti (n = 6),
Norja (n = 5), Kanada (n = 2),
Australia (n = 1), Tanska (n = 1).
Tutkimuksista 13 tutkittavina

olivat keuhkoahtaumatautia
sairastavat (n = 197), yhdessa
keuhkoahtaumatautia tai astmaa
sairastavat (n = 31) ja yhdessa vain
astmaa sairastavat (n = 47).

Temaattinen synteesi

Tiedontarve: ohjaus, jota antaa pateva terveyden-
huollon ammattihenkild terveydentilasta, oireista,
pahenemisvaiheesta, terveydenhuollon palveluista
ja uusista tavoista hoitaa keuhkoahtaumatautia.

Psyykkinen tuki: emotionaalinen ja motivoiva tuki,
joka auttaa muuttamaan elintapoja.

Yksiléllisiin tarpeisiin kohdentuva ja sairauden
etenemisen huomioiva tuki, kuten yksildllinen
ohjaus ja neuvonta, kaytannén apu (kuljetus,
talous- ja raha-asioiden hoito).

Russell, S., Ogunbayo, O.
J., Newham, J. J., Heslop-
Marshall, K., Netts, P.,
Hanratty, B., Beyer, F. &
Kaner, E. (2018)

Qualitative systematic review
of barriers and facilitators to
self-management of chronic
obstructive pulmonary
disease: views of patients and
healthcare professionals. NPJ
Primary Care Respiratory
Medicine, 28(2), 2-017-0069-z.

Laadullisten tutkimusten
jarjestelméllinen katsaus

n = 31 tutkimusta358, joista

17 tutkimusta kohdentui
keuhkoahtaumatautia
sairastaviin, kahdeksan
tutkimusta terveydenhuollon
ammattihenkil6ihin, kolme
tutkimusta sisalsi molemmat edella
mainitut ryhmat, kolme tutkimusta
keuhkoahtaumatautia sairastavat
ja heidan laheisensa, ja kolme
tutkimusta sisalsi kaikki edella
mainitut ryhmat

n = 499 keuhkoahtaumatautia
sairastavaa, n = 143
terveydenhuollon ammattihenkil6g,
n = 36 laheista

Tiedontarpeet: COPD sairauden nimena,
sairauden eteneminen ja se ettei se ole
parannettavissa, likunta ja liikkuminen, sairauden
pahenemisvaiheen tunnistaminen.

Clari ym. 2018 ja Disler ym. 2014: katsauksissa kaksi samaa tutkimusta (Hasson ym. 2008, Wilson ym. 2008)

Clari ym. 2018 ja Gardener ym. 2018: katsauksissa kuusi samaa tutkimusta (Gryffydd-Jones ym. 2008, Hasson ym. 2008,
Wilson ym. 2008, Philip ym. 2011, Ellison ym. 2012, Schroed| ym. 2014)

Clari ym. 2018 ja Russell ym. 2018: katsauksessa yksi sama tutkimus (Wong ym. 2014)

Disler ym. 2014 ja Gardener ym. 2018: katsauksissa seitseman samaa tutkimusta (Skilbeck ym. 1998, Jones ym. 2004, Sea-
mark ym. 2004, Gardener ym. 2008, Hasson ym. 2008, Gysels & Higginson 2010, Ek ym. 2011)

Disler ym. 2014 ja Russell ym. 2018: katsauksissa yksi sama tutkimus (Gysels & Higginson 2010)

Gardener ym. 2018 ja Russell ym. 2018: katsauksissa kolme samaa tutkimusta (Cicutto ym. 2004, Gysels & Higginson 2010,

Wortz ym. 2012)

Gardener ym. 2018 ja O'Connell ym. 2019: yksi sama tutkimus (Jackson ym. 2012)
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Liite 2. Keuhkoahtaumatautia sairastavien omahoidon ohjauksen sisallot

Effing ym. Tan ym. Stoilkova ~ Wang ym. Roberts
2012 2012 ym. 2013 2017 ym. 2018

OHJAUKSEN FYYSINEN SISALTO
Keuhkojen anatomia ja fysiologia X X X
KAT' sairautena X X X X
KATin" oireet X
Tutkimustulosten tulkinta X X
Liitdnnaissairaudet X
Tupakoinnin lopettaminen X X X X X
Laakehoito X X X X X
Inhalaatiotekniikka X X X X
Happihoito X X X
Rokotukset X X
Liikunta X X X X X
Paivittdinen aktiivisuus X X
Voimien saastdminen X X X
Ravitsemus X X X X X
Nieleminen X
Hengenahdistus X X X X
Oireiden hoitaminen X
Pahenemisvaiheen varhainen tunnistaminen ja X X X X X
hoito
Terveydenhuollon apu pahenemisvaiheessa X
Yskimistekniikka X
Liman poisto keuhkoista X X X X
Oikeanlainen hengittdminen, hengitysharjoitukset X X X
limansaasteiden vélttdminen X X
Kuntoutus X X
Nukkuminen X X X
Kasihygienia X X
Kaatumisten ehkaisy X
Pidatyskyky X
OHJAUKSEN PSYYKKINEN SISALTO
Psyykkinen ahdistus X X X
Masennus X
Uupumus X
Paniikin kontrolloiminen X X
Stressin lievittdminen X X X
Psyykkiset/emotionaaliset kysymykset X
Terveyteen liittyvat uskomukset X X
Rentoutuminen X X X X
Selviytyminen keuhkoahtaumataudin kanssa X
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OHJAUKSEN SOSIAALINEN SISALTO

Sosiaaliset suhteet
Kokemusten vaihtaminen
Vertaistuki

Kommunikaatio terveydenhuollon
ammattihenkildiden kanssa

Kommunikaatiotaidot

Vapaa-ajan toiminta, matkustaminen
Perheen rooli

Seksuaalielama

Tukipalvelujen kaytto

OHJAUKSEN HENKINEN SISALTO
Tulevaisuuden suunnittelu
Hoitotahto

>

T KAT = keuhkoahtaumatauti
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Liite 3. Kyselylomake terveydenhuollon ammattihenkildille (Osajulkaisu I)

Yhteiset kysymykset liikireille ja hoitotyontekijoille

I.

2.

3.

Miki on sukupuolesi?
Mik3i on ikisi vuosina?
Kuinka monta vuotta olet hoitanut keuhkoahtaumatautia sairastavia henkiloiti?

Hoidatko keuhkoahtaumatautia sairastavia henkiloiti tilld hetkelld
o erikoissairaanhoidossa
e perusterveydenhuollossa

Tyoskenteleckd yksikossisi keuhkosairauksien asiantuntijahoitaja (esim. hengitys-,
keuhko-, astma- tai keuhkoahtamatautihoitaja)?

Kysymykset vain lddkireille

6.

a. Miki on ammattinimikkeesi?

o erikoisliikiri (keuhkosairaudet)

o crikoisliikiri (yleisliiketiede tai muu)
o YEK-laikari

o erikoistuva laikiri

o ladketieteen opiskelija

e jokin muu, miki

b. Kuinka pitka on tyokokemuksesi liakirind vuosina?

Kysymykset vain hoitotyontekijoille

7.

a. Miki on ammattinimikkeesi?

e lahihoitaja/perushoitaja

e sairaanhoitaja/erikoissairaanhoitaja
° asiantuntijasairaanhoitaja

e terveydenhoitaja

e jokin muu, mika?

b. Kuinka pitki on tyokokemuksesi hoitotyossd vuosina?

c. Toimitko itse hengitys-, keuhko-, astma- tai keuhkoahtamatautihoitajana?

Seuraavaksi on kysymyksiid keuhkoahtaumatautia sairastavan ohjauksen sisillosti.

8.

Arvioi yleiselld tasolla, miten sadnnollisesti sisallytit eri asiat ohjaukseesi:
o paidsiantoisesti (= yleensd kun henkils on vastaanotolla)

o joskus

e vain potilaan (=keuhkoahtaumatautia sairastava henkild) pyynnosti
e asia cisisilly lainkaan ohjaukseen.
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Sisaltéalue

padsaan-
toisesti

joskus

vain potilaan
pyynnésta

ei sisally
ohjaukseen

keuhkojen rakenne ja toiminta
keuhkoahtaumatauti ja sen oireet

keuhkoahtaumataudin vaikutus keuhkoihin ja niiden
toimintaan

keuhkoahtaumataudin eteneminen ja ennuste
tutkimustulosten tulkinta

lisétiedon etsiminen (internet, potilasjarjestot jne.)
tupakoinnin vaikutus sairauden etenemiseen
tupakoinnin lopettaminen

lagkehoidon toteuttaminen

|adkehoidon hyéty- ja haittavaikutukset

oikea inhalaatiotekniikka

happihoito

suun hoito

rokotukset (kausi-, influenssa- ja pneumokokkirokotus)
liikunnan merkitys keuhkoahtaumataudin hoidossa

paivittaisten aktiviteettien merkitys keuhkoahtaumataudin
hoidossa

selviytyminen paivittaisista askareista

voimien ja energian saastaminen

terveellinen ruokavalio

painonhallinta: ylipaino/ aliravitsemus

oikea hengitystekniikka

oikea yskimistekniikka (miten poistaa eritteitd hengitysteista)
hengenahdistuksen hoito

normaali hengéastyminen

tulehdusten ehkéisy

pahenemisvaiheen oireiden varhainen tunnistaminen
pahenemisvaiheen oireiden hoito

hoitoon hakeutuminen pahenemisvaiheessa (milloin, minne)
sairauden loppuvaiheen hoito (palliatiivinen vaihe)
hoitotahto

uni ja lepo

rentoutuminen

stressin lievittdminen

ahdistuksen tunnistaminen ja hoito

masennuksen tunnistaminen ja hoito

uupumisen (fatigue) tunnistaminen ja hoito
keuhkoahtaumataudin vaikutus seksuaalisuuteen

harrastusten merkitys keuhkoahtaumatautia sairastavan
elamassa

sosiaalisten suhteiden merkitys keuhkoahtaumatautia
sairastavan elaméssé

vertaistuen etsiminen (esim. hengitysyhdistys, Hengitysliitto)
erilaiset kuntoutusvaihtoehdot (esim. Kelan jarjestama
kuntoutus)

sosiaaliturvaan liittyvat asiat (esim. kotipalvelu, likkuminen,
toimeentulo

O

O

0O 0 o0o0ooooooooao O

0Oo0Oooboooooooooooooooooo o

O

0O 0O o0o0oo0oooooooo O

0O 0Oooboooooooooooooooooo g
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0O 0 o0o0oo0oooooooao O
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Liite 4. Kyselylomake keuhkoahtaumatautia sairastaville (Osajulkaisu Il)

I.

Kuinka kauan olet sairastanut keuhkoahtaumatautia? vuotta

OSA I (The Lung Information Needs Questionnaire, LINQ; Hyland ym. 2006; kaksois-

kiinnos PT & SS 8/2017).
TAUSTATIEDOT
2. Sukupuoli
e mies
e nainen
3. Mind vuonna olet syntynyt?
4. Asutko yksin?
o kylld
e ¢CNn
KEUHKOSAIRAUS
5. Tieditko keuhkosairautesi nimen?
o kylld
e ¢Cn

Onko ladkiri tai sairaanhoitaja kertonut Sinulle, miten timai sairaus vaikuttaa keuh-
koihisi?
o kylld

e (1

Onko lddkari tai sairaanhoitaja kertonut Sinulle, mité tulevaisuudessa todennikoisesti

tapahtuu?
o kylld
e ci

Mika seuraavista viittamistd kuvaa parhaiten, mitd Sinulle tulee tapahtumaan muuta-

man seuraavan vuoden aikana? Valitse vain yksi vaihtoehto.

¢ Vointini tulee huononemaan.

e Nyt, kun sairauttani hoidetaan, en todennakoisesti tule sairaammaksi vaan vointini
pysyy ennallaan.

e Nyt, kun sairauttani hoidetaan, alan parantua.

e Minulla ei ole mitdan kasitystd asiasta.
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LAAKITYS

9. Onko laakiri tai sairaanhoitaja selittanyt Sinulle syytd, miksi kdytit sisian hengitetti-
vii (inhaloitavaa) liiketti tai muita liikkeita?
o kylld

e (€l

10. Pyritko kiyttimiin sisidn hengitettivai (inhaloitavaa) lidkettd tai ottamaan muut
ladkkeesi juuri siten, kuin ladkari tai sairaanhoitaja on Sinua neuvonut?
o kylld

e €N

11. Oletko tyytyviinen lddkireiltd ja sairaanhoitajilta saamiisi tietoihin sisdin hengitet-
tivisti (inhaloitavasta) lidkkeesti tai muista lidkkeisti, joita kiytit? Valitse vain yksi
vaihtoehto.

e Ymmirrin kaiken, miti minun tarvitsee tietii.

e Ymmirrin sen miti minulle on kerrottu, mutta haluaisin tietii enemmain.
e Olen hieman himmentynyt tiedoista, jotka koskevat lddkkeitini.

e Olen todella himmentynyt tiedoista, jotka koskevat ladkkeitdni.

HENGITTAMISEN VAIKEUTUMINEN

12. Mika lause parhaiten kuvaa sitd, mitd Sinua on ohjattu tekemain, jos hengittimisesi
vaikeutuu (esim. ota kaksi henkiysti sisiin hengitettivii lidkettd yhden sijaan). Valitse
vain yksi vaihtoehto.

e Minulle on kerrottu miten toimia ja ladkari/sairaanhoitaja on antanut minulle kir-
jalliset ohjeet.

e Minua on neuvottu, mutta en ole saanut kirjallisia ohjeita.

e Minua ei ole neuvottu, mutta tiedin miti teen.

e Minua ei ole neuvottu, enki tiedi miten toimia.

13. Onko sinulle kerrottu, milloin Sinun pitiisi kutsua ambulanssi, jos hengittamisesi huo-
nonee? Valitse vain yksi vaihtochto.
e Minulle on kerrottu miten toimia ja ladkari/sairaanhoitaja on antanut minulle kir-
jalliset ohjeet.
e Minua on neuvottu, mutta en ole saanut kirjallisia ohjeita.
e Minua ei ole neuvottu, mutta tiedin miti teen.
e Minua ei ole neuvottu ja olen epivarma siitd, milloin kutsua ambulanssi.

TUPAKOINTI

14. Mika parhaiten kuvaa Sinua? Valitse vain yksi vaihtoehto.
e En ole koskaan tupakoinut.
e Ennen tupakoin mutta en tupakoi enii.

o Tupakoin edelleen.
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15. Onko ladkiri tai sairaanhoitaja ohjannut Sinua lopettamaan tupakoinnin?
o kylld

e (1

16. Onko laikiri tai sairaanhoitaja tarjonnut Sinulle apua tupakoinnin lopettamiseen, esi-
merkiksi antanut nikotiinipurukumia tai nikotiinilaastarin tai lihetteen tupakastavie-
roitushoitajalle?

o kylld

e (€l

LIIKUNTA

17. Onko ladkiri tai sairaanhoitaja ohjannut Sinua litkkkumaan (esim. kivelemiin, lenk-
keilemiin tai muuhun liikuntaan)?
o kylld

e (€l

18. Onko lddkiri tai sairaanhoitaja kertonut, kuinka paljon Sinun tulisi harrastaa litkun-
taa, esimerkiksi kivelya, lenkkeilya tai muuta liikuntaa?
o Kyll4, ja tieddn mitd tehda.
e Kylld, mutta olen epavarma mita tehda.

e Kylld, mutta en pysty tekemiin siti.
e FEi.

19. Kuinka paljon Sini harrastat liikuntaa?
e Patistan itsedni niin paljon kuin voin.
e Yritin harrastaa jonkin verran.
e Niin vihin kuin mahdollista.

SYOMINEN

20. Miti ladkarit tai hoitajat ovat kertoneet Sinulle ruokavaliostasi tai syomisestasi? Valitse
vaihtoehdoista kaikki Sinulle sopivat.
o Syd useita pienid aterioita piivittdin “(esim. 6 pientd ateriaa piivittiin kolmen ison
aterian sijaan)”.
e Sinun pitdisi laihtua tai lihoa.
e Sy terveellista ruokaa.
e FEimitdin.
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21. Mitkd seuraavista asioista ovat sellaisia, joista olet saanut tietoa ollessasi ladkarin tai
sairaanhoitajan vastaanotolla? Valitse vaihtochdoista omaan tilanteeseesi sopivin.

Ohjauksen sisaltd olen  olen saanut enole en en
saanut tietoa ja saanut halua o0saa
tietoa haluan tietoa ja tietoa  sanoa
saada lisaa haluan
tietoa saada tietoa

Oletko saanut tietoa

minkélainen on oikea tapa hengittada u] mi mi u] o
minkélainen on oikea tapa yskia u] mi mi u] o
mita on normaali hengéstyminen u] mi mi u] o
mika on sairauden pahenemisvaihe u] mi mi u] o
miten voit tunnistaa pahenemisvaiheen oireet u] mi mi u] o
milloin Sinun tulee hakeutua hoitoon pahenemisvaiheessa u] mi mi u] o
miten voit ehkaista tulehduksia u] mi mi u] o
Oletko saanut tietoa
tutkimustuloksista ja mita ne tarkoittavat m] mi mi u] m]
mitké rokotukset Sinun tulisi ottaa m] mi mi u] m]
mit& on happihoito [u] u] u] [u] u]
miten Sinun tulisi toteuttaa suunhoito m] mi mi u] m]
Oletko saanut tietoa, miten voit
selviytya paivittaisista askareistasi u] i i u] u]
parhaiten sailyttaa tyokykysi u] mi mi u] u]
saastaa voimia [u] u] o 5] o
tunnistaa masennuksen u] o o o o
hoitaa masennusta u] o o o o
tunnistaa henkisen ahdistuksen u] mi mi m] u]
hoitaa henkista ahdistusta [u] u] =] [u] o
Oletko saanut tietoa
unesta ja levosta u] mi mi u] u]
rentoutumisesta u] mi mi u] u]
stressista ja sen lievittamisesta u] mi mi u] u]
uupumisesta ja sen oireista u] mi mi u] u]
sairauden vaikutuksista parisuhteeseen u] mi mi u] u]
sairauden vaikutuksista seksuaalisuuteen u] mi mi u] u]
mista voit I0ytaé lisatietoa keuhkoahtaumataudista u] mi mi u] u]
mista voit I0ytaa vertaistukea u] mi mi u] u]
Sinulle sopivista kuntoutusvaihtoehdoista u] mi mi u] u]
palveluista, tuista ja sosiaaliturvasta u] mi mi u] u]
sairauden loppuvaiheen hoidosta u] mi mi u] u]
hoitotahdon laatimisesta u] mi mi u] u]
Oletko saanut tietoa siita, mika merkitys
keuhkoahtaumatautisi hoidossa on
harrastuksilla 8] u] o o o
sosiaalisilla suhteilla u] o i u] u]
paivittaisella aktiivisuudella u] i i o o
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Liite 5. JBI:n arviointikriteerit laadulliselle tutkimukselle

(https://lwww.hotus.fi/jbin-kriittisen-arvioinnin-tarkistuslistat)

Arviointikriteeri

I.

© W v

Ovatko tutkimuksen tieteenfilosofiset lihtokohdat ja metodologia keskeniin yhteen-
sopivat?

Ovatko tutkimuksen metodologia ja tutkimuskysymys tai tavoitteet keskendin yhteen-
sopivat?

Ovatko tutkimuksen metodologia ja aineiston keruumenetelmit keskendin yhteenso-
pivat?

Ovatko tutkimuksen metodologia, aineiston kuvaus ja analyysi keskendan yhteensopi-
vat?

Ovatko tutkimuksen metodologia ja tulosten tulkinta keskeniin yhteensopivat?
Onko tutkijan kulttuuriset tai teoreettiset lihtokohdat kuvattu?

Onko tutkijan vaikutus tutkimukseen ja tutkimuksen vaikutus tutkijaan kuvattu?

Onko tutkimukseen osallistujat ja heidin dinensi (alkuperiiset ilmaisut) kuvattu
asiaankuuluvasti ja riittavalla tasolla?

Onko tutkimus toteutettu noudattaen nykyisii eettisid periaatteita, ja onko tutkimuk-
sella eettisen toimikunnan hyviksynti?

10. Perustuvatko tutkimuksen johtopditokset aineiston analyysiin ja tulosten tulkintaan?
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ABSTRACT ARTICLE HISTORY
Objective: To find out how regularly the contents of patient education regarded as essential for Received 30 April 2019
COPD patients’ self-management are provided by healthcare professionals in specialised health- Accepted 2 December 2019

care (SHC) and primary healthcare (PHC) in Finland.

Design: A cross-sectional study based on an e-questionnaire with 42 items on the content of
self»pwanagement education qf COPD patients. _ _ _ o self-management; special-
Setting: The study sample included all public SHC units with pulmonary outpatient clinics ised healthcare; primary
(n=29) and nine out of 160 health centres in Finland. healthcare; asthma/
Subjects: 83 doctors and 162 nurses. COPD nurses

Main outcome measures: The respondents’ answers on how regularly they included the con-

tents regarded as essential for COPD patients’ self-management in their education of

COPD patients.

Results: COPD patients were educated regularly on medical issues regarding COPD treatment,

such as smoking cessation, exercise and pharmacological treatment. However, issues vital for

coping with the disease, such as psychological well-being, stress management or fatigue, were

often ignored. Patient education in SHC seemed to be more systematic than education in PHC.

The education provided by the asthma/COPD nurses (n=70) was more systematic than the

education provided by the other nurses (n = 84).

Conclusion: Healthcare professionals’ continuous education should cover not only the medical but

also the psychosocial aspects of coping with COPD. The role of doctors and nurses should be con-

sidered to ensure that there is no gap in COPD patients’ education. Training asthma/COPD nurses

and promoting specialised nurse-led asthma/COPD clinics in primary care could be beneficial while

improving practices of patient education that enhance patients’ ability to cope with the disease.

KEYWORDS
COPD; patient education;

KEY POINTS

e Issues vital for coping with chronic obstructive pulmonary disease (COPD), such as psycho-
logical well-being, stress and fatigue, are irregularly included in self-management education
both in primary and specialised healthcare.

e Patient education provided by asthma/COPD nurses is more regular than patient education
provided by other nurses.

e The distribution of work between doctors and nurses should be considered to ensure that
there is no gap in COPD patients’ education.

Introduction

Chronic obstructive pulmonary disease (COPD) is one  co-morbidities, such as cardiovascular diseases, osteo-
of the leading causes of mortality and morbidity = porosis and musculoskeletal diseases [2]. COPD
worldwide [1]. Smoking is the main causative factor of patients also have other co-morbidities, including
COPD, and it is a common risk factor for a variety of  depression and anxiety [3].
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Smoking cessation, adequate use of medication, regu-
lar physical exercise and healthy nutrition are the corner-
stones of treatment of COPD. The aim of treatment is to
relieve symptoms, promote quality of life, delay progres-
sion, prevent exacerbations and reduce mortality [4].

COPD patients need information and education to
successfully perform self-management. An ability and
the motivation to perform self-management increases
their quality of life and protects them from exacerba-
tions. Thus, patient education should be included
as an essential part of COPD treatment [5]. Self-
management is a lifetime task in which patients need
to develop skills, such as problem-solving, decision-
making, resource utilisation, taking action and devel-
oping a patient-healthcare provider partnership [6].
Furthermore, patients have to learn how to integrate
those skills in their everyday life, thereby enabling cer-
tain behavioural changes, such as smoking cessation
[7]. A prerequisite for an effective alliance between
COPD patients and healthcare professionals is that
healthcare professionals are familiar with the essential
themes of patient education. The themes are global
and the same for all COPD patients, irrespective of
their healthcare organisation or country.

According to the Finnish national guidelines [8], pri-
mary healthcare (PHC) is mainly responsible for the
early detection and diagnosis of COPD, and only cer-
tain COPD patients are treated in specialised health-
care (SHC). Doctors in PHC are mostly specialists in
general practice or unspecialised doctors, whereas
doctors in SHC usually are pulmonologists or regis-
trars. Nurses in PHC and in SHC can be registered
nurses, specialised nurses (e.g. in internal or surgical
diseases) or public health nurses. Furthermore, they
can achieve a special competence in asthma/COPD.
However, the education has not been systematically
organised, and it has not been a vital prerequisite for
working as an asthma/COPD nurse. In Finnish PHC, a
COPD patient usually meets a doctor and, sporadically,
a nurse. This depends on the patient’s situation and
the healthcare organisation’s arrangements. In SHC,
patients usually visit both a doctor and a nurse.

The aim of this study is to find out how regularly the
contents of patient education regarded as essential for
COPD patients’ self-management in the literature are
provided by healthcare professionals, both doctors and
nurses, in practical work in SHC and PHC in Finland.

Materials and methods
Survey questionnaire

The questionnaire was developed by two authors of
the research (HS and EP) utilising previous studies

[9-12], clinical pathways [13] and guidelines [8], and it
was pretested for this cross-sectional descriptive study.
The e-questionnaire comprised 42 items concerning
the contents of patient education regarded as essen-
tial for COPD patients’ self-management together with
questions pertaining to the background of the
respondent, such as age, experience of COPD treat-
ment and whether the respondent was working as an
asthma/COPD nurse (Supplementary file).

Research subjects

The link to the e-questionnaire was mailed to chief
physicians and head nurses of all pulmonary disease
departments in the university hospitals (n=15) and dis-
trict hospitals (n=24) as well as to chief physicians
and head nurses of primary health centres (n=9 out
of 160 centres) in Finland. The study sample included
all public SHC units with pulmonary outpatient clinics
in the country, with the exception of Swedish-
speaking Ahvenanmaa. Furthermore, a sample of nine
PHC centres was selected as a representative sample
based on their size (two small and seven large
centres) and location around Finland.

The chief doctors and head nurses were asked to
forward the link for the e-questionnaire and the study
information sheet to their subordinates, that is, doc-
tors and nurses who took care of COPD follow-up vis-
its. The survey was carried out between 1 October
2016 and 15 December 2016.

Analysis

In the questionnaire, the respondents were asked how
often on a general level they included each of the 42
educational topics in their education with COPD
patients. The response options were education is pro-
vided ‘regularly’, ‘sometimes’, ‘on patient request’ or
‘education is not provided at all'. In the analysis, the
first category, named ‘regularly’, has been seen as an
indicator of the established practice in the organisa-
tion, whereas all the other alternatives have been
seen as representing an action that could be coinci-
dental and could include a risk of non-education.
Thus, the results described below are based on the
‘regularly’ responses, with the exception of Figure 1.

Data analysis was performed using SPSS version
22.0. Descriptive statistics are presented as frequencies
and percentages.



W Regularly ™ Sometimes

Smoking cessation

Effects of smoking on progression of COPD
When and how to take medications
Pathophysiology and symptoms of COPD
Importance of exercise for treatment of COPD
Benefits and adverse effects of medications
Effects of COPD on the lungs and their function
Vaccination

When to seek medical care

Recognition and treatment of dyspnoea
Correct inhalation technique

Importance of daily activity for treatment of COPD
How to manage symptoms of exacerbation
How to recognize symptoms of exacerbation
Management of daily tasks

Infection prevention

Weight management: over- and underweight
Progression and prognosis of COPD

Care of mouth

Normal shortness of breath

Healthy diet

Interpretation of medical testing*

Correct coughing technique

Correct breathing technique

Energy conservation

Peer support

Long term oxygen therapy (LTOT)

Normal pulmonary anatomy and physiology
Sleep and rest

Anxiety and its management

Importance of leisure activities

Search for further information

Social security

Importance of social life

Different rehabilitation alternatives
Relaxation

Palliative care

Stress management

Depression and its management

Fatigue and its symptoms

Living will

Effects of COPD on sexual life

0% 10%
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™ On patient request M Not at all

20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 100%

Figure 1. The regularity of self-management education provided by doctors and nurses in PHC and in SHC (n=233).
*Interpretation of the results of spirometry and other physical measurements.

Results

In total, 245 completed questionnaires were returned.
The respondents from SHC units (n=27/29 units,
93%) included 49 doctors and 79 nurses, and the
respondents from health centres (n=9/9) included 34
doctors and 79 nurses. There were 4 nurses who did

not identify their workplace. The answers of 8 nurses
(5 from SHC, 3 from PHC) were excluded due to their
special job descriptions. Thus, the final data included
83 doctors and 154 nurses. The mean age of the doc-
tors was 46.6years (range 24-66) and of the nurses
45.2years (range 22-63). Their mean experience of
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COPD treatment was 17.3years (range 0.5-38) and
11.8years (range 0.5-39), respectively. Almost half of
the nurses worked as an asthma/COPD nurse (45.5%,
n=70) and of these, 56.7% (n = 38) worked in SHC.

In the whole study population, the best covered
content areas of COPD self-management education
included medical issues regarding COPD treatment,
such as smoking cessation, pharmacological treatment
and exercise (Figure 1). However, issues related to
coping with the disease, such as stress, depression
and fatigue, as well as end-of-life decisions, including
palliative care and a living willl were often
poorly covered.

In general, doctors and nurses emphasised different
content areas in their education of COPD patients
(Figure 2). Doctors educated more often on the diag-
nostic procedures and treatment options of COPD,
whereas nurses were more active on the practical
management of COPD treatment, for example, correct
inhalation technique, mouth care or nutrition. As a
whole, the nurses were responsible for a wider range
of COPD education topics than the doctors, especially
in PHC but also in SHC.

COPD education was provided more regularly in
SHC than in PHC in almost all the content areas, and
that applied to both doctors and nurses (Figure 2).
Regarding the poorly covered psychosocial aspects of
COPD education, nurses, especially those in PHC, were
more active than doctors.

The patient education provided by the asthma/
COPD nurses (n=70) was offered more regularly than
education provided by the other nurses (n=84)
(Figure 3). When comparing the patient education pro-
vided by the asthma/COPD nurses in PHC and SHC,
there were differences in the regularity of education,
depending on the subject (Figure 4).

Discussion
Principal findings

According to this study, self-management education
regularly included medical issues regarding COPD
treatment, such as smoking cessation, exercise and
pharmacological treatment. However, psychosocial
issues vital for coping with the disease, such as psy-
chological well-being, stress and fatigue, were often
ignored. Doctors and nurses tended to have their own
scopes regarding the contents of patient education.
Education in PHC seemed to be less systematic than
education in SHC. The asthma/COPD nurses provided
education more regularly than the other nurses.

Strengths and weaknesses of the study

The respondents were obtained using purposeful sam-
pling, because it was impossible to include the doc-
tors and nurses from all the health centres in Finland
(n=160) in this study. The PHC sample was represen-
tative based on the healthcare organisations’ size and
the location in the country but included only nine
PHC centres (6% of all PHC centres). The sample of
SHC units covered all Finnish pulmonary outpatient
clinics in continental Finland, resulting in good
response rates from doctors (73% of units) and nurses
(90% of units). Consequently, the PHC sample size of
this study does not support generalisability. However,
the results are indicative, and they add understanding
and give reasons for further development
and research.

Due to a variation among COPD patients in real
life, it may have been difficult to evaluate patient edu-
cation on a general level. Furthermore, the original
survey included additional questions regarding the
local arrangements of COPD patients’ care, which will
be reported later. Thus, the questionnaire may have
been too long and time-consuming for some potential
respondents.

Findings in relation to other studies

The results of our study showed that doctors and
nurses emphasise partially different contents of COPD
self-management education, which is a natural conse-
quence of doctors’ and nurses’ education and job
descriptions. Thus, good self-management education
requires that both parties know their own responsibil-
ities in patient education and that roles of doctors
and nurses is accepted and consistent throughout the
whole organisation. Otherwise, it is possible that
patient education is coincidental and COPD patients
do not receive the education they need. This is note-
worthy especially in Finnish PHC, where nurses’
responsibility for COPD patients’ self-management
education seems to be extensive.

In the present study, only a few doctors and nurses
regularly educated COPD patients on depression, anx-
iety, stress or social life. This might be due to lack of
knowledge or consultation time, making a holistic
approach unrealistic [14-16]. However, psychosocial
well-being is interrelated with quality of life [17] and
the patients’ motivation to engage in self-manage-
ment [18], and therefore needs the attention of
healthcare professionals.

Despite good management, COPD is highly symp-
tomatic, especially in the advanced phases of the



M Doctors in SHC n=49

When and how to take medications

Smoking cessation

Effects of smoking on progression of COPD
Effects of COPD on the lungs and their function
Pathophysiology and symptoms of COPD
Importance of exercise for treatment of COPD
Vaccination

Importance of daily activity for treatment of COPD
Benefits and adverse effects of medications
Interpretation of medical testing*

How to manage symptoms of exacerbation
Recognation and treatment of dyspnoea
When to seek medical care

How to recognize symptoms of exacerbation
Progression and prognosis of COPD

Infection prevention

Management of daily tasks

Weight management: over- and underweight
Correct inhalation technique

Normal shortness of breath

Correct breathing technique

® Nurses in SHC n=74
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M Doctors in PHC n=34 H Nurses in PHC n=76

Correct coughing technique

Long term oxygen therapy (LTOT)

Social security

Healthy diet

Care of mouth

Palliative care

Normal pulmonary anatomy and physiology
Energy conservation

Anxiety and its management

Living will

Peer support

Different rehabilitation alternatives

Leisure activities in the life of a person with COPD
Social life in the life of a person with COPD
Depression and its management

Search for further information

Fatigue and its symptoms

Sleep and rest

Relaxation
Stress management
Effects of COPD on sexual life

o
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Figure 2. The regularity of self-management education provided by doctors (n=49) and nurses (n=74) in SHC and doctors
(n=34) and nurses (n=76) in PHC. *Interpretation of the results of spirometry and other physical measurements.

disease [19], and fatigue is one of the most prevalent
symptoms [20,21]. Our results are consistent with pre-
vious studies showing that fatigue often goes
unnoticed by family members as well as healthcare
professionals [22,23].

In this study, palliative care was rarely included in
the self-management education. Discussing palliative

care can be ignored, for example, due to uncertainty
regarding the COPD prognosis [24] or a COPD patient’s
unwillingness to discuss palliative care [25]. However,
discussion about death and palliative care might allevi-
ate COPD patients’ fears and offer them an opportunity
to plan the rest of their lives [26]. It is noteworthy that
COPD patients are less likely to receive palliative care
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 Asthma/COPD nurses n=70

Smoking cessation

Effects of smoking on progression of COPD
Correct inhalation technique

When and how to take medications
Pathophysiology and symptoms of COPD
Recognition and treatment of dyspnoea
Exercise for treatment of COPD

Benefits and adverse effects of medications
Effects of COPD on the lungs and their function
How to recognize symptoms of exacerbation
When to seek medical care

Care of mouth

Daily activity for treatment of COPD
Vaccination

How to manage symptoms of exacerbation
Management of daily tasks

Normal shortness of breath

Weight management: over- and underweight
Infection prevention

Healthy diet

Correct coughing technique

Progression and prognosis of COPD

Peer support

Correct breathing technique

Energy conservation

Search for further information

Leisure activities in the life of a person with COPD
Anxiety and its management

Sleep and rest

Social life in the life of a person with COPD
Long term oxygen therapy (LTOT)

Normal pulmonary anatomy and physiology
Social security

Different rehabilitation alternatives
Relaxation

Interpretation of medical testing*

Stress management

Depression and its management

Fatigue and its symptoms

Palliative care

Living will

Effects of COPD on sexual life

o

10

B Other nurses n=84
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Figure 3. The regularity of self-management education provided by asthma/COPD nurses (n =70) and nurses who do not work
as an asthma/COPD nurse (n = 84). *Interpretation of the results of spirometry and other physical measurements.

compared with cancer patients [4]. Thus, the duty of
healthcare professionals should be first to provide an
opportunity to discuss palliative care early enough and,
thereafter, an opportunity for such care.

It is obvious that the types of patients (e.g. GOLD
stage, multimorbidity) whom healthcare professionals
take care of affect the content of COPD education

that is provided in PHC and SHC. In this light, some of
the results can be seen as a natural consequence of
individualised care. For instance, not all COPD patients
need education in palliative care or living wills, and
the recommended COPD care is often compromised
and modified because of multiple health or
social issues.



M Asthma/COPD nurses in PHC n=29

Effects of smoking on progression of COPD
Smoking cessation

Correct inhalation technique

When and how to take medications

How to recognize symptoms of exacerbation
Recognation and treatment of dyspnoea
Pathophysiology and symptoms of COPD
Exercise for treatment of COPD

When to seek medical care

Vaccination

How to manage symptoms of exacerbation
Care of mouth

Benefits and adverse effects of medications
Effects of COPD on the lungs and their function
Management of daily tasks

Daily activity for treatment of COPD

Weight management: over- and underweight
Infection prevention

Progression and prognosis of COPD

Normal shortness of breath

Healthy diet

Correct breathing technique

Correct coughing technique

Peer support

Energy conservation

Interpretation of medical testing*

Search for further information

Sleep and rest

Leisure activities in the life of a person with COPD
Anxiety and its management

Relaxation

Different rehabilitation alternatives

Stress management

Social life in the life of a person with COPD
Social security

Normal pulmonary anatomy and physiology
Depression and its management

Long term oxygen therapy (LTOT)

Fatigue and its symptoms

Palliative care

Living will

Effects of COPD on sexual life
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B Asthma/COPD nurses in SHC n= 38
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Figure 4. The regularity of self-management education provided by asthma/COPD nurses in PHC (n=29) and in SHC (n=38).
*Interpretation of the results of spirometry and other physical measurements.

In Finland, PHC is in charge of the early detection,
diagnosis and management of COPD in all GOLD
stages, except for exceptionally young patients or
those who have very severe COPD, problems with
diagnosis, or those who need LTOT [8]. COPD patients
are often multi-morbid, and COPD, as one of the
patient’s diseases and complaints, can be deprioritised
under the general practitioners’ time constraints [15].
It is noteworthy that in Finnish PHC, only one in two
patients meets the same doctor when visiting a health
centre [27]. Also, a general practitioner’'s knowledge of

COPD and adherence to current guidelines may be
insufficient [14]. In light of these facts, the irregular-
ities in patient education seen in this study in PHC are
a cause for concern.

According to our study, PHC nurses seemed to be
responsible for a larger scope of COPD self-manage-
ment education than SHC nurses, presumably with
lesser support from PHC doctors compared with SHC
consultants. Previous research indicates that PHC
nurses may lack the knowledge and skills to carry out
satisfactory care for COPD patients [16]. Lack of
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support from co-workers can result in the insecurity of
nurses and hence make it difficult for them to develop
COPD patients’ education [28]. However, previous find-
ings show that with sufficient training, nurse-led
asthma/COPD clinics in PHC may result in fewer exac-
erbations and hospitalisations for COPD patients [29].

In our study, COPD education provided by Finnish
asthma/COPD nurses seemed to contain many issues
regarded as essential for COPD patients’ self-manage-
ment. Furthermore, the education provided by PHC's
asthma/COPD nurses seemed to be at least as regular
as SHC's asthma/COPD nurses. Thus, our results are
consistent with others in showing that establishing
nurse-led asthma/COPD clinics in PHC could be benefi-
cial while also improving patient education practices
that enhance patients’ ability to cope with the dis-
ease [29].

Conclusions and implications for practice

Each COPD patient should have a regular opportunity
to discuss issues vital for self-management with both
a doctor and a nurse. Thus, the role of doctors and
nurses, especially in PHC, should be considered to
ensure that there is no gap in COPD patients’ educa-
tion. Whether in SHC or PHC, patient education should
be provided with a holistic approach by doctors and
nurses who have up-to-date knowledge and the skills
suitable for COPD care. Healthcare professionals’ con-
tinuing medical education should cover not only the
medical but also the psychosocial aspects of coping
with the disease. The patient education provided by
asthma/COPD nurses, especially in PHC, seems to be
encouraging, which should be acknowledged while
improving patient education in PHC. Further research
should focus on possible gaps between COPD
patients’ needs and the COPD education provided by
healthcare professionals.
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Abstract

Aims: The aim of this study was to determine what kinds of unmet information needs
people with COPD have and whether there are differences in information needs be-
tween genders or based on the time since COPD diagnosis.

Design: A descriptive cross-sectional study.

Methods: Data on people with COPD (N = 169) were collected from a two-part ques-
tionnaire distributed via website. On the first part, information needs concerning the
medical aspects of self-management were measured by the Lung Information Needs
Questionnaire (LINQ). On the second part, which was developed specifically for this
study, a more holistic view of self-management counselling was sought. Statistical
methods were used to analyse the data.

Results: The respondents had wide-ranging information needs in many areas of
COPD self-management. The most often reported areas of unmet information needs
included exacerbations, diet, fatigue, stress and anxiety, palliative care and sexual

life. The information needs varied by gender and time since COPD diagnosis.

KEYWORDS

COPD, information needs, medicine, nursing, self-management counselling

and as such counselling provided by healthcare professionals (HCPs)
should be tailored accordingly.

Chronic obstructive pulmonary disease (COPD) is a persistent,
life-limiting disease and is currently the fourth leading cause of
death in the world (GOLD, 2020). Although COPD is incurable, its
symptoms can be relieved and the quality of life of those with COPD
can be improved. Because self-management is a crucial part of the
lives of people with COPD, they need the requisite knowledge and
skills to cope with this task. The disease's trajectory as well as the
life situation of every person with COPD is unique. Therefore, the

information needs of people with COPD vary between individuals

2 | BACKGROUND

COPD is a progressive, incurable and debilitating disease. Smoking
cessation is the most effective intervention to either reduce the
risk of developing COPD or to stop its progression and improve
long-term prognosis (GOLD, 2020). The progression of COPD can
be very slow, and the symptoms can be misinterpreted as a normal
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part of ageing. Therefore, it may be difficult for people who suffer
with COPD to recognize that they have the disease (Bragadottir
et al., 2018; Disler et al., 2014). Moreover, many people with COPD
do not understand that it is a life-limiting and ultimately terminal ill-
ness (Disler et al., 2014; Lippiett et al., 2019).

People with COPD usually have symptoms
(Christensen et al., 2016; Eckerblad et al., 2014). Breathlessness
is the most common, debilitating and frightening symptom (Disler

several

et al.,, 2014; Sigurgeirsdottir et al., 2019). Previous studies on
patients with COPD have shown that the prevalence of anxi-
ety, depression and dyspnoea is higher in women than in men.
Furthermore, among women, quality of life is poorer and exac-
erbation frequency seems to be higher (Di Marco et al., 2006;
Gut-Gobert et al.,, 2019).

Along with worsening symptoms, such as increasing breathless-
ness, mucus production and need for oxygen, social isolation among
COPD sufferers becomes more evident over time (Marx et al., 2016;
Russell et al., 2018). Living with COPD requires compromising and
balancing demands, symptoms and energy levels on any given day
(Johansson et al., 2019). An acceptance of restrictive life situations
can be difficult and people with COPD may feel that they have lost
their freedom (Sigurgeirsdottir et al., 2019) and essentially live at the
mercy of the disease (Marx et al., 2016).

COPD affects people's physical and psychosocial well-being as
well as their relationships with family and HCPs. Due to the percep-
tion that the disease is self-inflicted, people with COPD often have
feelings of guilt (Lindqvist & Hallberg, 2010) accompanied by expe-
riences of self-blame (Bragadottir et al., 2018) and shame (Lindgren
etal., 2014). One potential consequence of shame among COPD suf-
ferers might be the attempt to hide the disease from family members
and HCPs (Bragadottir et al., 2018).

People with COPD have the burden of coping with the dis-
ease in their everyday life (Johansson et al., 2019; Sigurgeirsdottir
etal., 2019). They have unmet information needs regarding COPD as
a disease, including its aetiology, management and prognosis (Clari
et al.,, 2018; Disler et al., 2014). Likewise, they have unmet physical,
emotional, social and care needs (Clari et al., 2018).

Self-management is an integral part of COPD management.
The International Expert Group's consensus (Effing et al., 2016)
defines the goals of COPD self-management as “(a) optimizing and
preserving physical health; (b) reducing symptoms and functional
impairments in daily life and increasing emotional well-being, so-
cial well-being and quality of life; and (c) establishing effective alli-
ances with healthcare professionals, family, friends and community”
(Effing et al., 2016 p. 50). To successfully perform self-management
and achieve the goals mentioned above, people with COPD need
adequate and comprehensive information. It is recommended that
counselling is provided at the time of diagnosis and then contin-
ued through to end-of-life care (Giacomini et al., 2012). Although
adequate knowledge of COPD is the foundation, self-management
skills, self-efficacy, health-literacy and motivation are likewise cru-
cial for the self-management of people with COPD (Van de Velde
etal., 2019).

When examining self-management counselling, a patient-cen-
tred (i.e. the information needs expressed by the patient; cf. Hyland
et al., 2006) or HCP-oriented (i.e. knowledge gaps among patients as
detected by HCPs; cf. White et al., 2006) perspective can be taken.
In this study, the choice was made to examine COPD patients’ infor-
mation needs as this approach was considered more patient-centred
and thus more consistent with the principles of COPD self-manage-
ment guidance (Effing et al., 2016).

In previous quantitative studies of COPD self-management, focus
has been placed primarily on information needs tied to medical issues
such as medication, smoking cessation and prevention of exacerba-
tions (Cleutjens et al., 2017; Hyland et al., 2006; Jones et al., 2008;
Sandelowsky et al., 2019; Scott et al., 2011). Thus, the psychosocial
aspects of COPD self-management counselling, which are a crucial
part of this study, remain mainly unexplored. Furthermore, studies
on gender differences with respect to COPD patients’ information
needs are scarce, as are studies concentrating on how information
needs change over time after diagnosis. Therefore, the aim of this
study was to determine what kinds of unmet information needs of

people with COPD have. The research questions were as follows:

1. What are the areas of COPD self-management counselling where
unmet information needs appeared to be most prominent?
2. Are there differences in information needs by gender or depend-

ing on how much time has elapsed since COPD diagnosis?

3 | METHODS
3.1 | Design and participants

In this descriptive cross-sectional study, convenience sampling was
used to gather data on the information needs of people with COPD.
Information about the study, with the possibility of responding to
a two-part questionnaire, was disseminated via Finnish respiratory
patient organizations. The inclusion criteria were (a) having a self-
reported diagnosis of COPD and (b) agreement to participate in the
study.

3.2 | The questionnaire

The questionnaire consisted of two parts: (a) The Lung Information
Needs Questionnaire (LINQ) which inquiries about medical issues in
COPD self-management, and (b) the complementary questions with
a holistic approach to self-management.

The LINQ (http://www.ling.org.uk) is a valid and reliable self-com-
pleted questionnaire originally constructed for pre-interview assess-
ment to prepare for clinical encounters (Hyland et al., 2006). It assesses
the information needs of COPD patients from their own perspectives.
It comprises 17 items and six domains: disease knowledge (4 items),
medication (3 items), self-management (2 items), smoking (3 items), ex-

ercise (3 items) and diet (2 items). The response choices per question
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as well as their format vary between the domains. The respondents’
LINQ scores are summed for the total scores and domain scores. The
total score ranges from O to 25, which provides an overview of the per-
son's information needs. The individual domains are scored as follows:
disease knowledge (0-4), medication (0-5), self-management (0-6),
smoking (0-3), exercise (0-5) and diet (0-2). Higher scores indicate a
greater information need (Hyland et al., 2006).

The LINQ also includes questions pertaining to year of birth,
gender and living arrangements (Hyland et al., 2006). An additional
question asking for the year of COPD diagnosis was added to the
questionnaire to ensure that the respondents had indeed been diag-
nosed with COPD. Permission to use the questionnaire was received
from Professor Michael Hyland (6 April 2017). The LINQ was double
translated for this study by two translators.

Recent literature has demonstrated the importance of non-med-
ical (psychosocial) issues for those living with COPD. Thus, due to
the narrow perspective of the LINQ the questions with a more ho-
listic approach were created for this study to examine where COPD
self-management counselling patients’ unmet information needs
most often occur. Accordingly, the second part of the questionnaire
consisted of a list of 33 items concerning the contents of self-man-
agement counselling widely regarded as essential for COPD patients’
self-management (see Appendix S1). The items were developed for
this study using previous systematic reviews (Stoilkova et al., 2013;
Tan et al., 2012), a questionnaire (Bristol COPD knowledge ques-
tionnaire (BCKQ); White et al., 2006), clinical pathways (NICE, 2016)
and the Finnish guidelines for COPD management (Kankaanranta
et al., 2015). Moreover, a previous study of healthcare professionals’
perceptions of counselling was used due to the holistic approach of
the questionnaire employed in that study (Siltanen et al., 2020).

The respondents were asked to indicate whether they had been
given information on the item in question and/or whether they re-
quired more information about it. The following response options
were included: | have received information; | have received information
and want to receive more information; | have not received information and
want to receive it; | do not want to receive information; and I cannot say.

The complementary questions were pretested together with the
translated version of the LINQ with a sample of 13 volunteers with
COPD who had participated in a group meeting organized by the
Finnish Lung Health Association. As a result of the pretesting, the re-
sponse option | have received information and want to receive more in-
formation was inserted, and thus, the pretested volunteers’ answers

to the complementary questions were excluded from the study.

3.3 | Data collection

The link to the e-questionnaire, along with the study information, was
published on the website of the Organisation for Respiratory Health in
Finland between 6 November 2017 and 28 February 2018. Potential
respondents were informed about the possibility of participating in
this study via the website and Facebook page of the Organisation for

Respiratory Health in Finland. In addition, the opportunity to use a

N : 3
ursingOpen —WILEY:

Open Access,

printed questionnaire was offered in Helsinki at an event organized by
a local respiratory society for people with lung diseases. Those want-
ing to participate received the printed questionnaire, the study infor-

mation sheet and a stamped addressed envelope.

3.4 | Ethical considerations

For this study, the ethical review statement was not requested by
the Finnish National Board on Research Integrity TENK due to the
ethical principles of research with human participants in the human
sciences in Finland (TENK, 2012). In this study, the respondents
were all adults, and their participation was voluntary. They agreed to
participate by anonymously responding to the questionnaire via an
open link or by post. At the beginning of the questionnaire, detailed
information about the research was provided, including information
about respondents’ anonymity and the researchers’ contact infor-
mation. No personal data, apart from anonymous demographic data
included in the LINQ, were gathered.

3.5 | Data analysis

Data analysis was performed using SPSS version 22.0. The descrip-
tive statistics are presented as frequencies, percentages, means
and standard deviations (SDs), or minimum and maximum values
(range). The LINQ’'s mean (total and domain) score proportions of

the maximum scores were calculated and presented as percentages

(meanscore
maximum score

to calculate the LINQ total scores was that the respondents had an-

x 100; Sandelowsky et al., 2019). A prerequisite needed

swered all the questions. Due to missing answers, it was possible
to calculate the total scores of only 143 respondents. A t test was
used to determine whether there could be significant differences in
information needs between genders. A Kruskal-Wallis H test was
used to determine whether there could be significant differences in
information needs between different time periods (1-5, 6-10 and
over 10 years) after diagnosis.

Before the data analysis of the second part of the questionnaire,
the answers | have received information and want more information and
I have not received information and want to receive it were combined.
The authors’ interpretation was that regardless of which response
option was selected, the respondents had inherent information
needs related to each item. A chi-square test was used to determine
whether there could be significant differences in information needs

between genders or between different time periods after diagnosis.

4 | RESULTS
4.1 | Demographics

Of the respondents (N = 169), 143 used the link to the
e-questionnaire and 26 answered a printed questionnaire. In total,
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169 people with COPD answered the LINQ. Concerning the com-
plementary questions with a holistic approach, 156 people with
COPD responded. The demographics of the respondents are pre-
sented in Table 1. On both parts of the questionnaire, the number
of responses varied between the items due to the voluntary nature
of answering.

4.2 | The information needs of people with COPD
measured with the LINQ

The distribution of the respondents’ LINQ total scores is shown in
Figure 1. The mean total score was 9.4 (range 1-19, SD 4.0). Although
the distribution of the respondents’ LINQ total scores was deter-
mined, the share of respondents who had high information needs
could not be calculated due to the lack of a validated cut-off level
for the LINQ total score representing high information needs (cf.
Sandelowsky et al., 2019).

The LINQ domain scores are presented in Table 2. When
the mean domain scores were compared with the maximum
possible domain scores and were presented as percentages
% x 100; cf. Sandelowsky et al., 2019), the spe-
cific information needs seemed to be especially in the LINQ domains
of self-management and diet (Figure 2). The best-covered domains
were smoking and medicines, followed by disease knowledge and
exercise.

The self-management domain of the LINQ, in fact, concerns
self-management of exacerbations, as it includes two questions:

one about knowing what to do when breathing gets worse and one

The complementary

about knowing whether to call an ambulance when breathing wors-
ens. Nearly one-half of the respondents (42.5%; N = 71) reported
that they had not been told what to do if their breathing became
worse and 39.4% (N = 28) did not know what they should do in
these situations. Furthermore, 83.6% of respondents (N = 138) had
not been told when to call an ambulance if their breathing wors-
ened, of whom 64.5% (N = 89) were uncertain about when to call
an ambulance.

Almost two-fifths of the respondents (39.0%; N = 66) answered
that HCPs had not been given any information on diet. Almost as
many (30.2%; N = 51) had discussed eating healthy food with HCPs.
One-fourth of the respondents (23.7%; N = 40) had received some
advice to eat several small meals per day and 27.2% (N = 46) had

been advised to lose or gain weight.

4.3 | The information needs of people with COPD
measured with the complementary questions with a
holistic approach

The results of the complementary questions revealed that the re-
spondents (N = 156) had many unmet information needs concerning
the content of counselling provided by HCPs (Figure 3). The results
showed that over three-quarters of the respondents wanted infor-
mation about palliative care or social security (Figure 3). An equal
proportion of the respondents also needed information on how to
recognize and self-manage typical COPD symptoms, such as fa-
tigue, anxiety, depression or stress. Furthermore, subjects impor-

tant for COPD management (e.g. rehabilitation alternatives) and

TABLE 1 Demographics of the
respondents who answered the LINQ

LINQ questions (N = 169) and the complementary
Min- Min- questions with a more holistic approach
Respondents Mean/N max/% Mean/N max/% (N =156)
Age at the time of reply (years, 68.3 29-83 66.3 29-83
mean, min-max)
Age classified by time since diagnosis (years, mean, min-max)
1-5 years 65.0 29-83
6-10 years 66.9 52-83
Over 10 years 67.0 48-83
Gender (N, %)
Men 78 46.4 73 46.8
Women 90 53.6 83 53.2
Living arrangement (N, %)
Alone 61 37.2 59 37.6
With others 103 62.8 93 61.2
Smoking status (N, %)
Never smoked 11 6.5 10 6.4
Former 135 799 126 80.8
Current 23 13.6 20 12.8
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FIGURE 1 The distribution of the n
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TABLE 2 The mean LINQ total scores .
and domain scores in the current study Glangee
dint . tudies (Cleutj Current study Jones et al. (2008; etal. (2017;
and in two previous studies (Cleutjens (N=143) N = 115) N=133)
et al., 2017; Jones et al., 2008)
Mean SD Mean SD Mean SD
Disease knowledge 1.4 1.0 1.7 1.0 1.4 0.7
(0-4p)
Medication (0-5p) 1.2 1.0 0.7 0.9 0.7 1.1
Self-management 3.8 1.5 3.6 1.6 2.9 1.6
(0-6p)
Smoking (0-3p) 0.2 0.7 0.2 0.5 0.3 0.9
Exercise (0-5p) 1.8 1.3 21 14 2.0 1.1
Diet (0-2p) 1.1 0.8 1.4 0.7 1.2 1.1
LINQ total score 9.4 4.0 9.6 3.6 8.5 3.3
(0-25p)

FIGURE 2 The percentages of
the mean LINQ domain scores of the

maximum possible domain scores
Sandelowsky et al., 2019) in the current _

Self-management (0-6p)

'maximum possible domain score
study and in two previous studies Exercise (0-5p)
(Cleutjens et al., 2017; Jones et al., 2008)
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daily life (e.g. relaxation, energy conservation, sleep and rest and The content areas about which the respondents most often re-
management of daily tasks) were areas of high information needs. ported having received enough information included vaccination, peer
Noteworthy, although almost two-thirds of the respondents wanted support, care of mouth, long-term oxygen therapy and searching for
to receive information on living in a relationship and having a sex life, further information (Figure 3). However, the need for information was
one-tenth of the respondents expressed that they did not want to evident in these areas as well, as over one-half of the respondents had

receive information on these issues. information needs concerning these items too, apart from vaccination.
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M Have not received and want to receive information ® Have received and want more information

H Have received information

M Cannot say

Do not want to receive information

FIGURE 3 The COPD patients’
perceptions of receiving information and
their desire to receive more information
(N =151-156)
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4.4 | Information needs by gender

No difference in LINQ total scores between genders was detected.
The mean LINQ total score of women was 9.64 (range 2-19, SD 4.1),
while that of men was 9.21 (range 1-17, SD 3.9; p = .53). Regarding
the mean domain scores, there were no gender differences except
in the domain of smoking, where women reported a significantly
higher need for information than men. The mean domain score of
smoking was 0.38 (SD 0.76) among women and 0.10 (SD 0.47) among
men (p =.007). Clinically, however, this difference was still small. The
minimal clinically important difference (MCID) on the LINQ is one
point (www.ling.org.uk).

According to the complementary questions with a holistic ap-
proach, the proportion of women who needed more information on
the items presented seemed to be slightly larger than that of men

(Table 3). However, the only statistically significant differences

between genders appeared in the areas of palliative care, with higher
information needs among women (p = .043) and living in a relation-
ship, with higher information needs among men (p = .018).

The set and order of priority of the 10 most often mentioned
items of unmet information needs varied between genders (Table 3).
The women's information needs more often concerned the areas of
psychosocial well-being (social security, stress, anxiety and depres-
sion) and end-of life issues (palliative care and living will), whereas
in terms of order of priority, the information needs of men were as-
sociated more with issues of daily living (relaxation, rehabilitation
and management of daily tasks), living in a relationship and sexual
life. Some issues were equally important for both men and women.
Fatigue was the second most often mentioned item of unmet infor-
mation needs by both men and women, while palliative care was
also among the five most often mentioned items for both genders
(Table 3).
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TABLE 3 The 10 most often mentioned
items of unmet information needs by

Women (N = 79-83)

N : 7
ursingOpen —WILEY:

Open Access,

Men (N = 69-72)

gender. The results of complementary

Items of self-management

Items of self-management

questions with a holistic approach counselling % counselling %
(N =148-155) - .
Palliative care 90.1 Relaxation 80.3
Fatigue and its symptoms 86.4 Fatigue and its symptoms 77.5
Social security 85.1 Different rehabilitation 77.5

alternatives

Stress management 83.9 Living in a relationship 77.5
How to manage anxiety 83.5 Palliative care 77.2
Different rehabilitation 80.2 Effects of COPD on sexual life 76.1
alternatives
How to recognize depression 79.0 Stress management 76.1
Relaxation 78.1 Social security 76.0
How to recognize anxiety 78.0 Daily activity for treatment of 75.3
COPD
Living will 77.2 Management of daily tasks 74.7

*p-values: palliative care (p = .043) and living in a relationship (p = .018), others non-significant.

TABLE 4 The 10 most often mentioned items of unmet information needs by time since diagnosis. The results of the complementary

questions with a holistic approach (N = 148-156)

1-5 years since diagnosis (N = 58-62)

6-10 years since diagnosis (N = 40-42)

Over 10 years since diagnosis
(N =50-52)

Items of self-management

Items of self-management

Items of self-management

counselling % counselling % counselling %

Palliative care 85.2 Relaxation 87.5 Stress management 86.6
Social security 81.6 Sleep and rest 87.5 Fatigue and its symptoms 86.3
Meaning of exacerbation 78.7 Fatigue and its symptoms 85.4 Relaxation 84.7
How to recognize symptoms of 77.4 Stress management 85.0 How to manage anxiety 84.6

exacerbation
Different rehabilitation alternatives 771 Palliative care 82.9 Social security 84.4
How to manage anxiety 75.8 Management of daily tasks 80.5 Palliative care 84.0
Living in a relationship 75.8 Living will 78.6 How to manage depression 82.7
Effects of COPD on sexual life 75.4 Energy conservation 78.1 How to recognize anxiety 82.7
Fatigue and its symptoms 75.4 Different rehabilitation 78.1 Different rehabilitation 82.4
alternatives alternatives
Importance of social life 73.8 How to manage depression 75.6 Management of daily tasks 80.8

4.5 | Information needs by time since
COPD diagnosis

When measured by the LINQ (the mean total and domain LINQ
scores), there were no significant differences in information needs
between different time periods (1-5, 6-10 and over 10 years) after
COPD diagnosis.

According to the complementary questions with a holistic ap-
proach, the 10 most often mentioned items of unmet information
needs remained fairly similar regardless of how long it had been
since COPD diagnosis (Table 4). The only statistically significant dif-
ference existed in the area of recognizing anxiety (p = .047), which

appeared on the list of top 10 items of unmet information needs only

at the time point of more than 10 years after diagnosis. However, the
managing anxiety item was also on this list at both the 1-5 and over
10 years since diagnosis time periods.

However, the set and order of priority of the 10 most often
mentioned items of unmet information needs varied by time
since COPD diagnosis. During the first five years after diagno-
sis, information needs pertained more to managing exacerbations,
social security, rehabilitation and living in a relationship than in
subsequent years. Interestingly, palliative care was also consid-
ered to be more important as a subject in the first five years after
diagnosis than later on in life. Even later, emphasis was increas-
ingly placed on psychological well-being and managing daily life
with COPD.
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5 | DISCUSSION

This study demonstrated that people with COPD may have reason-
ably high information needs concerning a broad range of topics even
after attending consultations with HCPs. The findings of previous
studies suggest that many people with COPD neither receive timely
and sufficient information (Russell et al., 2018) nor necessarily un-
derstand what their HCPs tell them about COPD (Disler et al., 2014).
This indicates the need for COPD self-management counselling to be
further developed in a more patient-centred direction.

The LINQ assessed the information needs of COPD patients
regarding medical issues. The most important domain about which
the respondents wanted more information was self-managing ex-
acerbations. This is consistent with those of previous studies using
the LINQ (Cleutjens et al., 2017; Jones et al., 2008; Sandelowsky
etal., 2019; Scott et al., 2011). The need for information on self-man-
aging exacerbations is understandable because breathlessness is one
of the most common (Christensen et al., 2016; Eckerblad et al., 2014)
and frightening symptoms of COPD (Disler et al., 2014; Hynes
et al., 2012; Sigurgeirsdottir et al., 2019). Furthermore, breathless-
ness is associated with hospitalization and the fear of death (Russel
etal., 2018).

In the present study, almost two-fifths of the respondents re-
ported that they had not received any information about diet.
Likewise, other studies have found that people with COPD face
challenges when they attempt to receive relevant and understand-
able information about nutrition (Cleutjens et al., 2017; Hakami
et al., 2018; Sandelowsky et al., 2019). This may be explained by the
fact that many HCPs may not themselves possess sufficient knowl-
edge about the links between diet and COPD and thus tend to avoid
the topic. Additionally, HCPs' understanding of self-management
has been described as narrow and primarily focused on exacer-
bations and medications rather than on promoting, for example, a
good diet (Russell et al., 2018; Verbrugge et al., 2013). Counselling
COPD patients on a healthy diet is important because many suffer
from malnutrition or other nutrition problems (Collins et al., 2019).
In addition, a healthy diet is beneficial with respect to comorbidi-
ties of COPD, such as metabolic and cardiovascular diseases (Schols
etal., 2014).

Regarding the medical domains of self-management assessed by
the LINQ, no clinically relevant differences in information needs by
gender were found. Likewise, no differences in information needs by
time since COPD diagnosis were detected. Furthermore, the authors
were not aware of any previous studies looking at such differences in
information needs assessed by the LINQ.

According to the complementary questions with a holistic ap-
proach, the need for information seemed to be high especially in
terms of the psychosocial issues in COPD self-management. The
proportion of respondents with unmet information needs remained
high regardless of gender or how much time had elapsed since diag-
nosis of COPD. However, the set and order of priority of the issues
about which respondents needed information did vary by gender

and time.

Although there is a wealth of knowledge about gender differ-
ences concerning COPD as a disease and also a few studies about
COPD patients’ information needs, there is a paucity of published re-
search on gender differences with respect to the information needs
of COPD patients. To the authors’ knowledge, the current study
might be among the first in this field. The authors believe that the
awareness of gender differences with regard to information needs is
vital to ensuring the person-centredness of counselling.

In the current study, both men and women wanted to receive
more information on fatigue. According to previous literature, al-
most one-half of both men and women who have been diagnosed
with COPD suffer from chronic fatigue (Theander & Unosson, 2011;
Todt et al., 2014). Due to its prevalence and extreme physical and
mental burden on the daily lives of people with COPD (Kouijzer
et al., 2018), fatigue is an important issue to be covered in COPD
self-management counselling.

Palliative care was also among the five most often mentioned issues
of unmet information needs among both men and women and even the
most important issue among the women. Women also more often had
information needs about other end-of-life issues, such as a living will.
This may be explained by the greater symptom burden among women
as compared with men, as women are more likely to experience severe
dyspnoea at a younger age and are also more likely to have exacerba-
tions than men (DeMeo et al., 2018; Di Marco et al., 2006).

Psychological issues like managing stress, anxiety and depression
were among the most often mentioned areas of unmet information
needs among women. This is in line with previous studies where fe-
male COPD patients were found to have higher levels of anxiety and
depression than males (Di Marco et al., 2006; Jenkins et al., 2017).
There has also been a stronger correlation between dyspnoea and
depression in women than in men, likely contributing to worse
symptom-related quality of life in women (Di Marco et al., 2006).
The findings of the current study highlight the importance of cover-
ing the psychological aspects of living with COPD, especially in the
self-management counselling of women. This is demonstrated by the
elevated risk of suicide among people with COPD, especially among
women (Sampaio et al., 2019).

The areas of self-management counselling about which men
more often had unmet information needs included living in a rela-
tionship and sexual life. In spite of the importance of sexual life, es-
pecially for men with COPD (Collins et al., 2012), HCPs seem to be
unprepared for dialogue. For example, it has been stated that nurses
find it uncomfortable to speak with patients about their sexual
health (Fennell & Grant, 2019). The need for COPD-specific teaching
for HCPs, including regarding sexual activity, has been recognized
(Blackmore et al., 2017).

Previous literature on changes in COPD patients’ information
needs over time is limited. The studies that do exist have con-
centrated mainly on the period of time during which diagnosis of
COPD is made (Disler et al., 2014), with few—if any—studies hav-
ing been conducted on potential changes in patients’ information
needs during the years thereafter. Although previous knowledge

about COPD patients’ unmet information needs with respect to
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time since COPD diagnosis is accordingly limited, some compar-
isons can be made with what is known about information needs
in different stages of the disease (GOLD stages I-1V). However,
care must be taken when making such comparisons, as the con-
cepts in question do not fully correspond, albeit to some extent,
are parallel.

In the present study, the need for information on managing ex-
acerbations was clearly evident, especially during the first five years
after diagnosis. Part of the explanation for this is that one-third of
COPD patients are diagnosed for the first time during the most
severe stages of the disease (GOLD 2013 categories C/D; Raluy-
Callado et al., 2015). Based on previous studies, it is also known that
people with mild or moderate COPD have often experienced at least
one exacerbation (Welte et al., 2015).

Regardless of the severity of COPD itself, being diagnosed has
been described as “a breakdown of life” (Lindgren et al., 2014) or
as a turning point of life (Bragadottir et al., 2018). During this time,
many patients reflect on their future, on disease progression, on
the possible need for long-term oxygen and of course on their
mortality (Arne et al., 2007). With this in mind, it is understand-
able that in the present study, palliative care was the first among
the 10 most often mentioned areas of unmet information needs
within the first 5 years of diagnosis. Furthermore, the other areas
of unmet information needs, within the first 5 years of diagnosis,
such as social security (livelihood), rehabilitation and living in a re-
lationship, were all representative of a scenario where a person is
newly diagnosed with a chronic illness and is attempting to adapt
to living with it.

Based on the results of this study, it seems that after 10 years have
elapsed since COPD diagnosis, the need for physical and psychologi-
cal adaptation to the restrictions caused by the disease begin to play a
larger role. Fatigue and having adequate rest, on the one hand and the
attempt to maintain physical functioning and independence through,
for example rehabilitation, on the other, were key areas of unmet in-
formation needs. Maintaining psychological well-being seemed to be
particularly challenging and more often information on stress, anxi-
ety and depression was needed. Similar results have been obtained in
studies on the severe or very severe stages of COPD, where people
with COPD have described their lives as being limited by restrictions
on leisure and social activities and fears of COPD progression (Gabriel
et al., 2014). At these stages of the disease, people with COPD and
their relatives have been reported to experience unmet psychosocial
and existential needs (Ek et al., 2015).

The results of this study reinforce the notion that while initial
information is important, self-management counselling should be
continued throughout the lives of COPD patients in consideration of

their changing information needs.

5.1 | Strengths and limitations

This study has two strengths. Along with the validated LINQ, com-
plementary questions based on an extensive literature search were

N : 9
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used in the study to cover non-medical issues in COPD self-manage-
ment counselling in addition to medical ones. Also, the study used
self-reported data, which is valuable in that it provides information
from the viewpoint of the patients. As a result, the perspective
taken by the study was patient-centred and more holistic than that
selected by previous studies.

This study also had some limitations. First, the recruitment of
participants via a webpage may have been biased in favour of peo-
ple who use the Internet and thus presumably the younger ones. In
Finland, however, three-quarters of people at the age of 65-74 use
the Internet (Statistics Finland, 2018). In this study, 64% (N = 103) of
the respondents were more than 65 years old and the age of the old-
est respondent was 83 years. Hence, we can suppose that age has
not been an obstacle to participation for people with COPD. Second,
as the data were self-reported, the question remains as to whether
all the respondents really had a diagnosis of COPD. However, it
was assumed that the proportion of participants without a physi-
cian-confirmed COPD diagnosis was small, as the results of the LINQ
in the current study were very much compatible with those in pre-
vious studies (see Table 2) where the diagnosis of COPD among the
participants was confirmed.

6 | CONCLUSIONS

COPD self-management counselling should be based on the infor-
mation needs of the individual patient and should also consider the
patient's gender and the time since diagnosis. Particular attention
should be paid to the often neglected psychosocial areas of living
with the disease. A holistic instrument for the measurement of the
information needs of people with COPD is therefore needed.
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