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Sydpipotilaan kuntoutus on lukuisista toimenpiteisti muodostuva laaja-alainen ko-
konaisuus. Tdmin selvityksen tavoitteena on ollut kartoittaa valtakunnallisesti seki
syOpain sairastuneen etti hoitohenkildstdn tietoa ja nikemyksii syopikuntoutukses-
ta ja kuntoutukseen ohjautumisesta.

Selvityksessi kivi ilmi, etti kaikki sydpipotilaat eivit tiedd, mitd kuntoutuksella
tarkoitetaan. Suuri osa potilaista ei ollut kisityksensi mukaan saanut riittivisti tietoa
kuntoutuksesta tai kuntoutukseen hakeutumisesta, ja saatu tieto oli ollut sirpaleista
ja sattumanvaraista. Selvityksessi tuli esille myos, etti vaikka hoitohenkildkunta ja
syopipotilaita hoitavat ladkirit pitivit kuntoutussuunnitelman laatimista tirkeini,
oli se potilaiden vastausten perusteella laadittu vain harvalle.

Nykyisin potilaat ohjautuvat kuntouttavaan toimintaan sattumalta, ja ohjautumi-
nen riippuu paljolti sydpipotilaan omasta kiinnostuksesta ja jaksamisesta - ja myos
tiedon saannista. Terveydenhuollon henkildston rooli tiedon antajana on keskeinen.
Tamin tyon tueksi tarvitaan selkedi seki kirjallista ettd verkkopohjaista materiaalia.

Selvityksen perusteella kirkastui asioita, joita on jatkossa tydstettivi: nykyisin po-
tilaiden tietimys sydpikuntoutuksesta on niukkaa, kuntoutussuunnitelmaa hyddyn-
netiin vihin ja vastuunjaossa on episelvyyksii. Vaikka kuntoutusta onkin tarjolla,
sitd eniten tarvitsevat eivit sitd valttdmatti saa, koska heilld ei ole tietoa tai voimava-
roja hakeutua kuntouttavat toiminnan pariin.

Kuntoutus ja kuntoutumisen tuki tulee nihdé kiinteini osana sydpépotilaan hoi-
topolkua. Tarkedd on myds se, etti jokaisessa sydvin hoitoa ja seurantaa toteuttavassa
yksikdssi olisi nimettyni kuntoutuksesta vastaava henkil® tai moniammatillinen tyo-
ryhmai. Kuntoutussuunnitelma tulisi laatia jokaiselle potilaalle viimeistiin hoitojen
péittyessd, ja siind tulisi huomioida potilaan yksilolliset tarpeet, odotukset ja voima-
varat. Kuntoutus tukee myés potilaan tydhon paluuta ja arjessa selviytymisti ja on
niin ollen kustannustehokasta toimintaa.

Tekijit haluavat kiittia TtM Outi Kajulaa, fysioterapeutti (ylempi AMK) Tuija
Vainiota ja LT, syopitautien erikoisliikiri Anna-Liisa Kautiota arvokkaasta tydpa-
noksesta tutkimussuunnitelman laatimisessa ja kyselyn kiytinnén toteutuksessa.
Lisiksi kiitimme Sydpisiitioti tuesta, joka on luonut edellytykset selvityksen toteut-
tamiselle.

Helsingissi 21.8.2014

Liisa Pylkkinen Lotta Laine
Yliladkari, LT, dosentti Projektikoordinaattori, KM
Suomen Syopiyhdistys ry Suomen Syopiyhdistys ry



Vuonna 2012 Suomessa sairastui noin 30 000 henkil6d syopiin (Suomen Sydpi-
rekisteri 2014). Kun viestén elinikd on pidentynyt, sydpésairauksien ilmaantuvuus
on lisdintynyt, ja timi suuntaus jatkuu tulevaisuudessakin. Vuonna 2020 Suomessa
arvioidaan todettavan lihes 37 000 ja vuonna 2025 jo yli 40 000 uutta sydpitapausta
(THL 2014). Viime vuosikymmenten aikana liiketieteen kehitys on edistinyt eri syo-
pitautien hoitoa ja parantanut sydpisairauksien ennustetta. Nykyiin yhi useampi
syOpidn sairastunut myds palaa tydelimiin ja eldd sydpihoitojen jilkeen normaalia
elimii. Yhdessi nimai kaikki edelld kuvatut tekijit lisadvit tyd- ja toimintakykyi ylla-
pitiavin ja edistavin seki henkisii voimavaroja tukevan toiminnan tarvetta.

Sydpipotilaan kuntoutus on monista toimenpiteisti muodostuva laaja-alainen
kokonaisuus. Sydpiakuntoutuksella tarkoitetaan yksilon voimavarojen kohentamista
seki hinen ja ympiriston vilisen suhteen muuttamista. Kuntoutuksen tavoitteena
on oman sairauden ymmirtiminen, kyky irrottautua potilaan roolista, oman elimin-
tilanteen hallinta tai selviytyminen arkieliméssi. (Wikstrom & Holli 2010.)

Kuntoutuksen ja kuntoutumisen tuen tarvetta lisdivit sosiaalisten verkostojen vi-
hyys, mielenterveysongelmat, toimintakykyi heikentivit hoidot seki isot ja vaativat
leikkaukset (Vainio 2013). Kuntoutumisen viivistyminen voi huonontaa sydpipo-
tilaan eliminhallintaa ja johtaa helposti ennenaikaiseen luovuttamiseen. Kuntou-
tuksen toimenpiteet eivit ajoitu tai kohdennu oikein ja oikeudenmukaisesti eivitki
vastaa muuttuneita tarpeita. (Wikstrom & Holli 2010.) Kuntoutuksen oikea kohden-
tuminen ja oikea-aikaisuus ovat ensiarvoisen tirkeiti. Télloin saadaan kuntouttavan
toiminnan piiriin ne, jotka siti eniten tarvitsevat ja joiden toiminta- ja tydkykyyn on
kuntoutuksella mahdollista vaikuttaa. (Pensola ym. 2012.)

Terveydenhuoltolain mukaan velvollisuus huolehtia sairaanhoitoon liittyvista la4-
kinnillisesti kuntoutuksesta kuuluu kunnille (Terveydenhuoltolaki 1326,/2010
29-30 §). Kuntien sosiaali- ja terveyspalveluiden palvelurakenneuudistuksessa seki
hallitusohjelmassa tavoitteeksi on asetettu kuntoutusprosessien selkiyttiminen asi-
akkaan nikoékulmasta (Pensola ym. 2012). Julkisen terveydenhuollon tehtivini on
laatia yksilollinen kuntoutussuunnitelma, jossa on méiriteltivd kuntoutuksen tarve,
tavoitteet ja sisilto.

Kuntoutussuunnitelma tulee tehdi yhdessi lidkirin, moniammatillisen tydryh-
min ja kuntoutujan kesken. Tarvittaessa myds kuntoutujan omaisen on hyvi olla
mukana suunnitelmaa tehtiessi. Hyvilld kuntoutuksen suunnittelulla parannetaan
sydpipotilaan kuntoutumisprosessin onnistumista. (Koivuniemi & Simonen 2011,
Kettunen ym. 2002.)

Syopidn sairastuneille kuntoutumisen tukea tarjoavat Kansanelikelaitos (Kela),
perusterveydenhuolto ja erikoissairaanhoito seki Sydpijirjestot. Syopijirjestot jirjes-
tivit sydpaspesifistd sopeutumisvalmennusta sydpiin sairastuneille ja heidin lihei-
silleen Raha-automaattiyhdistyksen (RAY) tuella. Lisiiksi osa maakunnallisista syopa-
yhdistyksisti jirjestid sopeutumisvalmennuskursseja Kelan rahoituksella. Sydpijir-
jeston sopeutumisvalmennustoiminnan rooli on tiydentii julkisen terveydenhuol-
lon tuottamaa palvelua seki kokonaisvaltaisesti edistii ja tukea sydpiin sairastuneen
ja hiinen liheisensi eliminhallintaa sairauden aiheuttamassa muutostilanteessa.



Ohjautuminen kuntoutukseen, esimerkiksi sopeutumisvalmennuskursseille, on
usein sattumanvaraista, ja se on pitkalti sidoksissa syopipotilaan omaan kiinnostuk-
seen ja jaksamiseen (Kyld-Kaila 2011). Sattumanvaraisuus voi aiheutua myos siit4,
ettei sydpiin sairastuneilla ole riittivisti tietoa tarjolla olevista tukimuodoista ja pal-
veluista. Sydpidn sairastuneet seki heidin liheisensi kiyttivit usein runsaasti aikaa
sekd henkisid ja fyysisii voimavaroja eri tukimuotojen etsimiseen eri tietolihteisti
(Nurminen ym. 2010).

On arvioitu, etti noin 20 % syopiin sairastuneista hyotyisi kuntoutuksesta, miké
tarkoittaisi noin 8 000:ta asiakasta vuodessa vuoteen 2025 mennessi. Usein kuntou-
tumisen tukea tarvitsee myos liheinen. Nykyisin Kelan ja Sydpijirjestdjen jirjesti-
mille kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseille osallistuu vuosittain noin 2 000
asiakasta. (THL 2014). Voimavaroja ja resursseja kuntoutukseen tarvitaan siis jatkos-
sa huomattavasti enemmiin kuin nykyisin.

Tamin Suomen Sydpiyhdistys ry:n toteuttaman selvityksen tavoitteena oli kartoittaa
syopiin sairastuneiden saamaa tietoa ja nikemyksii sydpikuntoutuksesta ja kuntou-
tukseen ohjautumista seki sydpikuntoutuksen toteutumista Suomessa. Tavoitteena
oli my6s kartoittaa potilaiden toiveita ja odotuksia sydpikuntoutuksesta. Hoitohen-
kilokunnalle ja syopdi hoitaville lidkireille suunnattujen kyselyjen tavoitteena oli
selvittia syopiakuntoutukseen liittyvin tiedon tarpeita ja sitd, kuinka tirkeini osana
syopipotilaan hoitopolkua kuntoutussuunnitelma nihdiin ja kuinka laajasti siti
hyddynnetiin. Kysely ohjattiin kaikkiin julkisen puolen onkologista hoitoa ja seu-
rantaa toteuttaviin yksikkoihin, koska haluttiin keriti tietoa ja nikemyksii kuntou-
tuksesta kattavasti ja valtakunnallisesti.

Selvityksestd saatua tietoa hyddynnetiin Sydpijirjestdjen sopeutumisvalmen-
nustoiminnan kehittimisessi. Tuloksia my®s jalkautetaan mahdollisimman laajalti
jarjestokentissd seki erilaisissa koulutustilaisuuksissa. Niiti on myds hyodynnetty
THL:n asettaman sydpitautien asiantuntijaryhmiin kuntoutusta koskevien suositus-

ten laadinnassa. (THL 2014.)

Selvityksella haettiin vastauksia erityisesti seuraaviin kysymyksiin

syopaan sairastuneiden osalta:

Saavatko syépcicin sairastuneet tietoa syépcdkuntoutuksesta ja sen toteutumismuodoista?
Mitd tietoa syopéipotilaat saavat syépiikuntoutuksesta?

Keneltd tai mistd syopdcn sairastuneet saavat tietoa kuntoutustoiminnasta’

Misséi vaiheessa syopddn sairastuneet saavat tietoa kuntoutustoiminnasta?

Miten syépcicin sairastuneet kokevat saamansa tiedon sypcdkuntoutuksesta?

S

Miten kuntoutussuunnitelmaa hyédynnetdcin syépcicin sairastuneiden kuntoutuksessa?

Selvityksella haettiin vastauksia erityisesti seuraaviin kysymyksiin

hoitohenkilékunnan ja ladkareiden osalta:

1. Missd vaiheessa syopdidn sairastumisen jilkeen potilaille annetaan tietoa
kuntoutustoiminnasta?
2. Ketkd antavat tietoa syépckuntoutuksesta potilaille ja heidén liheisilleen?

e

Minkdlaista tietoa syopddn sairastuneille annetaan kuntoutustoiminnasta?

4. Milld keinoin sydpdcin sairastuneita tuetaan kuntoutustoimintaan hakeutumisessa?



Sairaanhoitopiirit muodostavat viisi erityisvastuualuetta (erva). Selvitys seki potilai-
den etti terveydenhuollon henkildston osalta toteutettiin kaikilla erityisvastuualueil-
la (HYKS, TYKS, TAYS, KYS ja OYS) ja niiden kaikissa sydpipotilaita ainakin osin
itseniisesti hoitavissa yksikdissi, jotta saataisiin mahdollisimman suuri kattavuus ja
aineiston edustavuus.

Potilaskyselyn aineisto muodostui yli 18-vuotiaista sydpapotilaista, jotka kivivit
hoidossa tai seurannassa erikoissairaanhoidon poliklinikalla tai vuodeosastolla. Sel-
vitykseen pyydettiin osallistumaan ensisijaisesti niiti syépipotilaita, joiden hoidot
olivat viel kesken tai joiden hoitojen padttymisesti oli kulunut alle vuosi.

Selvityksen toinen aineisto muodostui sairaanhoitopiirien hoitohenkilokunnan
seki erikoissairaanhoidon poliklinikoiden ja vuodeosastojen syopildikireiden vas-
tauksista. Tavoite oli keritd 300 vastausta hoitohenkilokunnalta ja tavoittaa kaikki
potilastydssi olevat onkologit. Hoitohenkildkuntaan kuuluvat muun muassa sairaan-
hoitajat, rontgenhoitajat, sosiaalitydntekijit, kuntoutusohjaajat seki fysioterapeutit.

Selvitystd varten laadittiin erilliset strukturoidut kyselylomakkeet syopaén sairas-
tuneille seki sydpipotilaita hoitavalle hoitohenkilokunnalle ja lidkireille. Hoitohen-
kilokunnan ja syopiladkireiden kysely suoritettiin sihkoiseni Webropol-kyselyni ja
potilaiden kysely paperisena kyselyni.

Potilaskysely lihetettiin postitse 19 sairaalaan syksylli 2013. Kyselyt lihetettiin HUS:n,
TAYS:n, TYKS:n, KYS:n ja OYS:n yliopistosairaaloihin. Ndiden lisiksi selvityksessi
olivat mukana yliopistosairaaloiden erva-alueiden sairaalat seuraavista kaupungeista:
Kotka, Lappeenranta, Lahti, Seinijoki, Himeenlinna, Vaasa, Pori, Jyviskyli, Joen-
suu, Mikkeli, Kemi, Rovaniemi, Kokkola ja Kajaani. Potilaiden lomakkeita toimitet-
tiin sairaaloihin 500 kpl ja hivikkid varten 20 % lisda, miké teki yhteensid 568 kpl.
Kyselyitd lihetettiin HYKS:n erva-alueelle 174 kpl, TAYS:n erva-alueelle 140 kpl,
TYKS:n erva-alueelle 81 kpl, KYS:n erva-alueelle 97 kpl ja OYS:n erva-alueelle 76 kpl.
Lihetettyjen lomakkeiden miiri oli suhteessa eri erva-alueiden viestdmiiriin. Seki
potilaiden etti hoitohenkilokunnan osalta kysely ohjattiin kaikkiin sydpépotilaita
hoitaviin yksikkdihin kunkin erva-alueen sisalla.

Potilaskyselyn osalta ylihoitajaa tai osastonhoitajaa (tai muuta vastaavaa hoitajaa
paikallisen kiytinnon mukaisesti) pyydettiin tiedottamaan hoitohenkilokunnalle
selvityksestd sekd jakamaan kyselylomakkeet niille yksikén tai osaston hoitohenki-
lokuntaan kuuluville, jotka hoitavat sydpipotilaita ja antavat tietoa sydpikuntou-
tuksesta. Sairaanhoitaja tai muu hoitohenkilokuntaan kuuluva puolestaan antoi
potilaalle vuodeosasto- tai poliklinikkakiynnin yhteydessi suullisen tiedon selvityk-
sestd seki kirjekuoren, joka sisilsi saatekirjeen ja kyselylomakkeen (LIITE 1) seki
palautuskuoren. Saatekirjeessd korostettiin kyselyyn vastaamisen vapaaehtoisuutta
ja vastausten luottamuksellisuutta seki siti, ettd kyselyyn vastaaminen ei vaikuta
milliin tavoin potilaiden kohteluun tai sydpisairauden hoitoon. Potilaat palautti-
vat kyselyn valmiiksi maksetussa ja osoitetiedolla varustetussa kirjekuoressa Suomen
Syépiyhdistykseen.



Kyselylomakkeen palauttamisen katsotaan olevan tietoinen suostumus tutkimukseen
osallistumisesta. Aineiston keruuaika kussakin yksikossi oli yksi kalenterikuukausi.
Kaikki tammikuun 2014 loppuun mennessi palautuneet vastaukset huomioitiin ai-
neiston raportoinnissa.

Hoitohenkilékunnan kysely toteutettiin elektronisena Webropol-kyselyni mar-
raskuun 2013 aikana. Kysely ohjattiin ylihoitajalle tai osastonhoitajalle tai muulle
vastaavalle hoitajalle, joka puolestaan jakoi kyselyi syépipotilaita hoitavalle henkilo-
kunnalle mahdollisimman laajalti. Vastausaikaa oli yksi kuukausi. Muistutuskyselyi
ei lihetetty. Varmuudella kysely vilitettiin 580 hoitajalle ja vastauksia saatiin 280
(vastausprosentti < 48,3 %). Tieto vilitettyjen kyselyiden méiristi puuttuu 5 sairaa-
lasta, joissa yhteensi tydskentelee alle 20 % kaikista sydpii hoitavasta hoitohenkil6-
kunnasta. Tésti syystd tismillistd vastausprosenttia ei pystytd antamaan.

Laakarikysely toteutettiin niin ikdin elektronisena Webropol-kyselynd marras-
kuun 2013 aikana. Kysely ohjattiin klinikan ylil4ikirille tai vastaavalle 14ikirille tai
syopiakuntoutuksesta vastaavalle ldikirille, joka ohjasi kyselyn sdhkoisesti kaikille
klinikan tai yksikén sydpépotilaita hoitaville lidkireille yksikén informoinnista. Vas-
tausaikaa oli yksi kuukausi. Muistutuskyselyi ei lihetetty. Varmuudella kysely vilitet-
tiin 168 ladkirille, ja vastaus saatiin 60 ladkiriltd (vastausprosentti < 35,7 %). Tieto
vilitettyjen kyselyiden miiristd puuttuu 5 sairaalasta, joissa tyoskentelee alle 20 %
kaikista syopaid hoitavista lddkareisti. Tasta syysta tasmillistd vastausprosenttia ei pys-
tytd antamaan.

Lupa selvityksen tekemiseen pyydettiin klinikan vastaavalta ylilddkirilti tai muul-
ta vastaavalta ylilidkiriltd kunkin yksikon vallitsevan kiytinndon mukaisesti. Kirjal-
lisen ohjeistuksen lisiksi Suomen Sydpiyhdistyksen projektikoordinaattori ja asian-
tuntijaliikari kivivit kertomassa selvityksesti neljin yliopistosairaalan ladkireille ja
osastonhoitajille seki antamassa ohjeet selvityksen kiytinnon toteutuksesta ennalta
sovituissa tapaamisissa. Muita yksikkoji ohjeistettiin kirjallisesti ja puhelimitse kyse-
lyn toteutuksesta. Kyselykaavakkeet ja muu materiaali yksikkoihin toimitettiin kiyn-
tien yhteydessi tai postitse.

Aineiston tallentamisesta ja analysoinnista vastasi Suomen Syépiyhdistys ry. Potilas-
kyselyn aineisto tallennettiin Webropol 2.0 -ohjelmiston tietokantaan. Hoitohen-
kilokunnan ja sydpiid hoitavien lidkirien vastaukset koottiin suoraan elektronisesti
Webropol-tietokantaan. Samaa Webropol- kysely- ja raportointitydkalua hyddynnet-
tiin tulosten kuvailevissa analyyseissi. Kyselyn ja aineiston luonteen vuoksi tilastolli-
sia menetelmii ei kiytetty.

Selvityksessi ei puututtu tutkittavien koskemattomuuteen tai hoitoon, joten selvi-
tystil varten ei tarvittu eettisen toimikunnan lausuntoa. Tam4 tulkinta varmistettiin
vieli tutkimuksen kiynnistymisvaiheessa Valtakunnalliselta liiketieteelliselti tutki-
museettiselti toimikunnalta (Tukija). Selvityksen toteuttamista varten kysyttiin lupa
kunkin toimintayksikén vastaavalta yliladkirilta.

Potilaat ja henkilokunta saivat seki suullisen etti kirjallisen informaation selvityk-
sestd. Saatekirjeessi kerrottiin selvityksen tarkoitus, toteutus seki selvityksen eettiset
lihtokohdat. Saatekirjeessd korostettiin sitd, ettd kyselyyn osallistuminen oli tiysin
vapaaehtoista, ja siti, etti tiedot kisitelldin luottamuksellisina eiki selvityksesti voi-
da tunnistaa yksittiisii henkiloiti. Lisiksi saatekirjeissi kerrottiin, etti vastaaminen



tai vastaamatta jittiminen ei vaikuta potilaiden kohteluun tai hoitoon tai tyénteki-
joiden tydsuhteeseen.

Tutkimusaineisto siilytetiin lakien ja asetusten mukaisesti Suomen Sydpiyhdis-
tyksen toimitiloissa. Elektroninen aineisto siilytetiin Webropol-tietokannassa, jon-
ka kasittelyyn on oikeus vain erikseen nimetyilli selvitykseen osallistuneilla Suomen
Syépiyhdistyksen henkilokuntaan kuuluvilla henkililla.



3.1

Eteld-Pohjanmaan KS

Satakunnan KS

Paijat-Hameen KS

Kymenlaakson KS

Etela-Karjalan KS

POTILASKYSELYN
TULOKSET

Potilaskyselyn taustatietoa

Potilaskyselyiti jaettiin yhteensd 568 kpl (500 kpl + 20 % yliméiiriisii kaavakkeita
hivikkid varten). Yhteensi vastauksia saatiin 234, eli vastausprosentti oli 46,8 % po-
tentiaalisesta maksimista. Suomen Sydpiyhdistykselld ei ole tietoa, jaettiinko kaikki
kyselykaavakkeet potilaille.

Kysymyksii kyselyssi oli kaikkiaan 23 kappaletta (mukaan lukien taustatiedot), ja
timin lisiksi potilailla oli mahdollisuus antaa palautetta sydpéin sairastuneen kun-

toutuksesta.

3.1.1 Vastaukset sairaaloittain

Vastauksista 21 % saatiin HUS:n alueelta, toiseksi eniten (12,5 %) TYKS:sta ja kol-
manneksi eniten (9,9 %) TAYS:sta ja KYS:sta. Seuraavassa kaaviossa 1 on esitetty 10
sairaalaa, joista saatiin eniten potilasvastauksia. Muista sairaaloista saatujen vastaus-
ten suhteellinen osuus vaihteli O ja 3,40 %:n vililli. Ainoastaan kahdesta pienehkos-
td yksikosti vastauksia ei saatu, joten kyselyn valtakunnallinen kattavuus oli hyvi.
74,3 % kyselyyn vastaajista oli naisia.

0,0 % 25% 5,0 % 75% 100% 125% 150% 175% 200% 225%

HUS 21,03 %

TYKS

9,87 %

KYS

TAYS 9,87 %

oYs

Kaavio 1. Eniten potilasvastauksia antaneet sairaalat.

3.1.2 Potilaskyselyn ikajakauma

Potilaskyselyssi ikidjakauma painottui vanhempiin ikdryhmiin. Vastaajista suurin osa
(53,0 %) oli yli 60-vuotiaita. Yksikiin vastaaja ei ollut alle 20-vuotias ja < 40-vuo-
tiaita oli 5,6 %. Vastaajien iki vastaa varsin hyvin syopipotilaiden keskimiiriisti
ikidjakaumaa. Suurin osa kyselyyn vastanneista miehisti oli 61-70-vuotiaita ja suurin
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osa kyselyyn vastanneista naisista 51-60-vuotiaita. Naisten vastauksia oli paljon myos
ikaryhmissi 61-70 vuotta. (Kaavio 2.)
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Ei vastausta | 0 % { [

Kaavio 2. Vastaajien ikdjakauma.

Puolet potilaista (50,0 %) ilmoitti diagnoosikseen rintasyoévin. Seuraavaksi eniten
oli suoliston alueen syopii (13,3 %), imukudoksen sydpii (6,8 %), eturauhassydpii
(5,6 %), gynekologisia syopid (3,4 %) sekd haiman, maksan ja sapenalueen sydpii
(3,4 %). Muita sydpidiagnooseja oli alle 3 % kutakin. Ainoastaan 0,4 % potilaista
ilmoitti, ettd hin ei tiennyt sydpidiagnoosiaan.

48,3 %:lla potilaista sydépi oli todettu vuonna 2013 eli samana vuonna kuin selvitys
tehtiin. 20 %:lla potilaista diagnoosi oli vuodelta 2012, 6,4 %:lla vuodelta 2011 ja
6,0 %:1la vuodelta 2010. Lihes joka viidennelld (17,5 %) diagnoosi oli saatu aiemmin
kuin vuonna 2010.

61,5 %:lla sy6pi ei ollut levinnyt ja 62,8 %:lla potilaista sydpi ei ollut uusiutunut po-
tilaan ilmoituksen mukaan kyselyntekohetkelld. Noin puolella (17,5 %) niisti, joilla
syopi oli uusiutunut (37,2 %), uusima oli todettu selvityksen tekovuonna (2013).

30,5 % vastanneista oli saanut tietoa syopikuntoutuksesta sairaanhoitajalta ja
17,2 % ladkariltd. 16,3 % potilaista oli loytianyt tietoa lehdesti tai esitteestd, 12,9 %
oli saanut tietoa kuntoutusohjaajalta ja 11,6 % syopiyhdistyksen neuvontahoitajalta.
Huomattava osa kyselyyn vastanneista (10,3 %) oli hankkinut tietoa oma-aloitteisesti
internetisti. 27,5 % vastaajista ei ollut ilmoituksensa mukaan saanut tietoa syopi-
kuntoutuksesta lainkaan. (Kaavio 3.)



Olen itse ottanut selvaa, milloin?
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Ensitietotilaisuudesta
Muualta, mista

En ole saanut tietoa A7 %

Ei vastausta

Kaavio 3. Mista tai kenelta potilas on saanut tietoa syopakuntoutuksesta?

Kun kysyttiin sitd, kuka otti sydpikuntoutuksen puheeksi, yli puolet (52,6 %) po-
tilaista vastasi, ettd syopikuntoutusta ei ollut otettu puheeksi lainkaan. Potilaista
16,7 %:n kanssa kuntoutuksen oli ottanut puheeksi l4ikiri ja alle 15 %:n sairaanhoi-
taja. Kuntoutusohjaaja oli ottanut kuntoutuksen puheeksi potilaista 11,5 %:n kans-
sa. Useassa avoimessa vastauksessa mainittiin myos syopiyhdistyksen neuvontahoita-
ja seki potilaan oma aktiivisuus asian puheeksi ottamisessa.

3.2.2 Milloin potilas on saanut tietoa syopakuntoutuksesta?

Mikili potilas oli ilmoituksensa mukaan saanut tietoa syépikuntoutuksesta, tietoa
oli annettu tavallisimmin hoitojen aikana (34,6 %). 18 % oli saanut tietoa kuntoutus-
toiminnasta heti, kun syopi todettiin. 28,2 % ei ollut saanut ilmoituksensa mukaan
tietoa lainkaan. Avoimissa vastauksissa oli my®s yksittiisii mainintoja, joissa kerrot-
tiin omista kuntoutukseen liittyvisti tiedoista jo ennen sairastumista. (Kaavio 4.)

0% 5% 10 % 15 % 20 % 25% 30 % 35% 40 %

Heti kun sy6pa todettiin ,95 %
Hoitojen aikana 34,62 %
Hoitojen loputtua

Seurantajakson aikana

Sairauden uusiuduttua

En ole saanut tietoa

Ei vastausta

Kaavio 4. Milloin potilas on saanut tietoa syopakuntoutuksesta?
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3.2.3 Mista internetista loytyi kuntoutukseen liittyvaa tietoa?

Potilaat, jotka léysiviit kuntoutukseen liittyviii tietoa internetistdi, mainitsivat tietoa
l6ytyvin enimmikseen (17,7 %) Syodpéjirjestdjen verkkosivuilta. Kelan sivuilta tietoa
loysi 7,3 % vastaajista ja 4,7 % l6ysi sitd paikallisen syopiyhdistyksen sivuilta. Avoi-
mista yksittdisisti maininnoista ilmeni myos, etteivit kaikki vastaajat myoskiin kiyti
internetii tai heilld ei ole mahdollisuutta kiyttia siti.

3.2.4 Mista kuntoutukseen liittyvista asioista potilaat olivat
saaneet tietoa?

Potilailta kysyttiin, misti kuntoutukseen liittyvisti asioista he olivat saaneet tietoa.
Eniten tietoa (35 %) potilaat ilmoittivat saaneensa kuntoutus- ja sopeutumisvalmen-
nustoiminnasta. Syopijirjestdjen neuvontapalveluista, vertaistukitoiminnasta seki
apuvilineisti ja proteeseista oli saanut tietoa hieman alle 25 % kustakin. 29,9 %
ilmoitti, ettei ollut saanut tietoa lainkaan. Avoimissa vastauksissa korostui myés esit-
teiden merkitys tiedon saannin tukimateriaalina. (Kaavio 5.)
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Vertaistukitoiminnasta

Syopajarjestojen

0,
neuvontapalveluista by

Muuta, mita?
En ole saanut tietoa 29,91 %
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Kaavio 5. Mista asioista potilas on saanut tietoa?

3.2.5 Tiedon riittavyys, hyodyllisyys ja ymmarrettavyys

On tirkeid, ettd kuntoutuksesta tuotettua tietoa on riittivisti, ja tieto on hyodyllisti
ja ymmarrettavad.

Potilaista, jotka kokivat saaneensa tietoa kuntoutuksesta, 30,5 % koki, etti tieto
oli riittivid, ja 15 % potilaista oli erittdin tyytyviisid saamansa tiedon méiriin. Toi-
saalta ldhes 21 % vastanneista ei ollut lainkaan tyytyviisii saamansa tiedon méiriin.

Lihes 32 % koki kuntoutuksesta saamansa tiedon suhteellisen hyddylliseni ja
19,3 % koki tiedon erittiin hyodyllisenid. Noin 11,8 % toisaalta koki, ettei tieto ole
lainkaan hyodyllist.

Kolmasosa (32,1 %) vastaajista koki, ettd heidin kuntoutuksesta saamansa tieto
oli tiysin ymmirrettivii (5 asteikolla 1-5), ja 31,5 % koki, etti tieto oli jokseenkin
ymmirrettivia (4 asteikolla 1-5). Vain hieman yli 7 % koki, etti tieto ei ollut lain-

kaan ymmirrettivii.



71,7 % kyselyyn vastanneista ei ollut osallistunut minkiinlaiseen kuntouttavaan tai
kuntoutumista tukevaan toimintaan sairastumisensa jilkeen. Ne potilaat, jotka oli-
vat osallistuneet kuntoutukseen, olivat osallistuneet yleisimmin ensitietotilaisuuteen
(11,6 %). Syopipotilaiden sopeutumisvalmennuskurssille oli osallistunut 10,3 % ky-
selyyn vastanneista. Vertaistukiryhmiin oli osallistunut lihes 5 % vastanneista, ja
muulle kuntoutuskurssille oli osallistunut 3 % vastanneista. Ammatilliseen kuntou-
tukseen oli osallistunut vain 0,9 % kyselyyn vastanneista. (Kaavio 6.)
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Kaavio 6. Mihin kuntouttavaan toimintaan potilas on osallistunut?

Kelan jirjestimille sopeutumisvalmennuskursseille oli ilmoituksensa mukaan osal-
listunut 10,3 % vastanneista, sairaalan tai terveyskeskuksen seki Syopijirjestdjen
jarjestimiille 4,7 % potilaista. Valtaosa ei ollut vastannut kysymykseen. Téstd ryh-
miisti suurin osa ei ollut osallistunut kuntoutukseen. (ks. Kaavio 7.)
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Kaavio 7. Kenen jarjestamaan kuntoutukseen potilas on osallistunut?

Yli 65 % vastanneista ilmoitti, ettei ollut saanut ohjausta kuntoutukseen hakeutu-
miseen, ja vastaavasti 23,7 % ilmoitti saaneensa ohjausta joihinkin kuntoutuksen
muotoihin. Avoimissa vastauksissa painottui ystivilti, kuntoutusohjaajalta ja fysio-
terapeutilta seki sydpiyhdistyksen neuvontahoitajalta saatu ohjaus kuntoutukseen
hakeutumisessa.



21 % vastanneista ilmoitti aikovansa hakeutua kuntoutukseen seuraavan vuoden
aikana ja vastaavasti 18 % ei aikonut hakeutua. Valtaosa vastanneista, eli lihes 60 %,
ei osannut sanoa, aikooko hakeutua kuntoutukseen.

Kun potilailta kysyttiin, oliko heille laadittu kuntoutussuunnitelma, jossa oli arvi-
oitu kuntoutuksen tarve, valtaosa (70 %) vastasi kielteisesti ja lisiksi 11,5 % vastasi,
ettd he eivit tienneet, oliko kuntoutussuunnitelmaa laadittu. Vain 6 % vastanneis-
ta ilmoitti, ettd heille oli laadittu sydvin hoidon yhteydessi kuntoutussuunnitelma.
2,5 % vastanneista ilmoitti, ettd kuntoutussuunnitelman laatimiseen oli osallistunut
ladkiri, ja 1,3 % ilmoitti, etti sen laatimiseen oli osallistunut kuntoutusohjaaja ja
sairaanhoitaja. Téssd kysymyksessi tiytyy tosin huomioida se, etti suuri osa vastan-
neista oli vasta saamassa syopihoitoja, joten kuntoutussuunnitelman laatiminen ei
ole vilttimitta ollut heidin kohdallaan vield ajankohtainen. (Kaavio 8.)
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Kaavio 8. Onko potilaalle laadittu kuntoutussuunnitelma?

Niille potilaille, joille kuntoutussuunnitelma oli laadittu, se tehtiin ennen hoitoja
1,7 %:lle, hoitojen aikana 1,3 %:lle ja hoitojen péityttyd 1,3 %:lle. Seurantakiyn-
nill4, sairauden uusiutuessa tai muussa vaiheessa kuntoutussuunnitelma tehtiin vain

ani harvalle (kukin ryhmi 0,4 %).

Kyselyn lopussa potilaille annettiin mahdollisuus antaa palautetta sydpddn sairas-
tuneen kuntoutuksesta. Kaiken kaikkiaan tihin kysymykseen oli vastannut 59 po-
tilasta.

Avoimissa vastauksissa korostui palaute, ettei osalle potilaista ollut selvii, miti
kuntoutuksella tai kuntoutussuunnitelmalla tarkoitetaan. Monelle vastanneista oli
tuttua myos se, etti tieto kuntoutuksesta oli tullut viiriin aikaan. Vastauksissa ko-
rostui ajantasaisen tiedon tarve.

Kuntoutus- tai sopeutumisvalmennuskurssille osallistuneiden palaute oli pisiosin
kiittavai. Positiivisissa palautteissa tuotiin esille vertaistuen merkitysti seki siti, etti
my6s lidheisilla oli ollut mahdollisuus osallistua kurssille. Yksittiisissd vastauksissa
tuli esille my®s negatiivisia kokemuksia erityisesti silloin, kun oma tilanne oli sellai-
nen, etti vertaistukea kurssilla ei voinut saada (esim. oma syopi oli levinnyt ainoana
ryhmassi).

Kehittimisehdotuksina tuotiin esille mahdollisuutta useampaan tapaamiseen
kuntoutusohjaajan tai muun tietoa antavan henkilén kanssa. Lisiksi toivottiin lisdi



ajantasaista ja selkedi materiaalia. Esille tuotiin myos, etti kuntoutujan yksilolliset
tarpeet pitiisi huomioida paremmin ja etti kuntoutuksen pitiisi alkaa heti diagnoo-
sin jilkeen.

Seuraavassa on koottuna eri aihepiireittiin lainauksia potilaiden antamasta pa-
lautteesta.

Tietoa kuntoutuksesta tarvitaan lisaa:

"En tiedd syopikuntoutuksesta mitddn. Mitd se on? Ainoastaan leikkauksista ja séidehoi-
dosta.”

"En oikein tiedd, onko kuntoutussuunnitelma sama kuin rintasyévdn jatkohoito. Mielestcini
sen teki ldckeiri heti aloittaessa ennen hoitoja.”

"Onko kuntoutuksesta jokin erillinen ohjekirjanen? Mitd kautta haetaan?”

"Hywin véhin on yleisesti ottaen kuntoutuksesta puhe, vasta 3. sairausvuotena tarjottiin fysio-
terapiaa. Vihdin tarjotaan henkistd tukea, hoito keskittyy lahinnd fyysiseen puoleen, erittdin
véihdn henkiseen. Masentunut potilas jaksaa huonommin hoitoja, ja syéviin ollessa krooninen,

parantumaton, on tilanne vield vaikeampi ...”

"Tietoa - niin hoidoista kuin kuntoutuksesta saa niukasti sairaalasta hoitojen aikana! Syopd-
vhdistyksestd ja vertaiskerhosta paljon!”

Kuntoutuksen oikea-aikaisuus on tarkeaa, samoin hoitohenkilokunnan

aktiivinen tuki, kun omat voimavarat ovat vahissa:

"Kotiin tuli hakemus kuntoutukseen, mutta olin kuitenkin vield hoidoissa, joten se ei kéynyt.
Vuoden kuluttua soittaessani aikaa, sanottiin, ettd sopeutumisvalmennus ei varmaan ole encidi
ajankohtainen. En siis ole ollut missdcn kuntoutuksessa.”

"Syépéihoitojen jilkeen jdd téysin yksin ’tyhjdn pedlle’ ellei itse ole aktiivinen. Useasti potilas
on vield toipilas, eikd jaksa oma-aloitteisesti ottaa yhteyttd.”

"Kuntoutusta varmaan tarviin, kunhan jaksais. Muutkin asiat ovat ennen tautia ja osa
taudin takia vinksin vonksin.”

"Mielenkiinnolla odotan, kuinka tyéterveyshuollossa otetaan vastaan minut sairauslomajak-
son jilkeen. Onkohan siind suunnassa huomioitu kuntoutuksen tarve?”

Kaikki eivat suinkaan tunne tarvetta kuntoutukseen:

"Luulen, ettd minun kohdallani kuntoutustarve on tulkittu wihdiseksi, enkd itsekciiin koe

P

tarvitsevani mitddin erityiskuntoutusta - ainakaan vield

"En ole katsonut tarvitsevani muuta kuin saamani kuntoutusohjelman pdivittdisti harjoi-
tusta.”

Palautetta kuntoutuksesta:

"Syépékuntoutus on erittdin tarpeellinen niin kunnon kuin myés fyysisen hyvinvoinnin takia ja
mikd hyvdd myos, ettd kuntoutuksessa saa muilta sairastuneilta heiddn ja omia kokemuksia
miettid kuinka kukin on selviytynyt eteenpéiin omassa eldmdissc.”



"Olen kéynyt useamman kerran kuntoutusohjaajan puheilla. Héneltd saamani tiedot ja
asiantuntija-apu ovat olleet korvaamattoman térkeitd!!l”

"Perhekurssi oli aivan mahtava, tarpeellinen, koko perhe tykkdsi!”
"Parikurssit on hyvid, koska kumpikin saa tietoa ja voimia.”

"Meillé oli mahtava ryhmd, ryhmdytyminen tapahtui heti ensimmdisend péiviind. Paljon saa-
tiin tietoa luentojen kautta ja keskustelujen kautta, jaettiin omia kokemuksia vertaistukea.”

Kehitysehdotuksia ja ideoita:

"Syépéikuntoutuksen mahdollisuuksista olisi hyvd tehdd sairaaloihin A4-kokoinen tiedote, jos-
sa olisi vaihtoehtoja ja lyhyt seloste. Silloin woisi syépéihoitojen aikana ainakin kyselld liscitie-
toliihdettd hoitohenkilskunnalta”.

"Olisi hyw, jos paikalla olisi joku tai saisi ajan jollekulle, joka katsoisi kuntoutumiskursseista
yms. (muutakin kuin jumppaohjeet leikkauksen jilkeen). Mielelldicin jopa kahdesti, ensin en-
nen leikkausta ja seuraavan kerran hoitojen loputtua. Pelkiit esitteet ja vihkoset eivdit hirvedsti
tue, vaikka erittiiin hyédyllisici ovatkin! Tédmd myds syéwin uusiuduttua.”

"Kuntoutusohjaaja/hoitaja on ensiarvoisen tdrked. Hénelld on aikaa kohdata ihminen.

Tapaaminen voisi olla heti pian diagnoosin jéilkeen ja tarvittaessa useamman kerran.”

"Enemmdn yksilén ottamista mukaan hoidon suunnitteluun, mukaan lukien kuntoutuksen

tarve (fyysinen, psyykkinen).”



4 HOITOHENKILOKUNNAN
KYSELYN TULOKSET

Hoitohenkilokunnan kyselyyn saatiin vastauksia 280 kappaletta. Kysymyksii kyselys-
sd oli 16 kappaletta. Suurin osa (97,1 %) kyselyyn vastanneista oli naisia.

4.1 Hoitohenkilokunnan kyselyn taustatietoa
4.1.1 Hoitohenkilokunnan koulutus

Hoitohenkilokunnan kyselyyn vastanneista oli valtaosa sairaanhoitajia (58,1 %) ja
rontgenhoitajia (26,4 %). Kuntoutusohjaajia kyselyyn vastaajista oli vain noin 2,2 %.
(Kaavio 9.) Kyselyi levitettiin ylihoitajien, osastonhoitajien tai muiden vastaavien
hoitajien kautta, joten kysely vilitettiin nimenomaan potilastyoti tekeville hoitohen-
kilokunnan jisenille.
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Sairaanhoitaja 58,12 %
Réntgenhoitaja
Fysioterapeultti

Sosiaalityontekija

Lahihoitaja

Kuntoutusohjaaja

Perushoitaja 1,08 %

Muu 0,72 %

Tutkimushoitaja 0,72 %

Kaavio 9. Hoitohenkilokunnan kyselyyn vastanneiden koulutus.

4.1.2 Hoitohenkilokunnan tyokokemus

Kyselyyn vastannut hoitohenkilokunta oli péiiosin hyvin kokenutta. Yli puolet
(50,2 %) vastanneista oli toiminut sydpipotilaiden parissa yli 10 vuotta ja 18,6 %
6-10 vuotta. (Kaavio 10.) 68,1 % vastanneista tydskenteli poliklinikalla ja 31,9 %
vuodeosastolla.

0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 %

Yli 10 vuotta 50,18 %
6—10 vuotta
3-5 vuotta

1-2 vuotta

Alle vuoden

Kaavio 10. Hoitohenkilokunnan tyokokemus syopapotilaiden hoidosta.
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4.2

Sybpajarjestojen edustajat

Tiedon jakaminen potilaille syopakuntoutuksesta
4.2.1 Kuka antaa tietoa syopakuntoutuksesta?

Hoitohenkilokunnan nikemyksen mukaan syopikuntoutuksesta tietoa antavat
yleensi sairaanhoitajat (24,2 % vastanneista). Heidin nikemyksensi mukaan ladki-
rit (18,5 %), sosiaalitydntekijit (17 %) ja kuntoutusohjaajat (16,4 %) antavat tietoa
suurin piirtein yhti paljon. (Kaavio 11.)
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Sairaanhoitaja
Laakari
Sosiaalityontekija

Kuntoutusohjaaja

Fysioterapeutti
Réntgenhoitaja
Muut

En osaa sanoa

Kaavio 11. Kuka antaa potilaalle tietoa syopakuntoutuksesta?

4.2.2 Kuuluuko tiedon jakaminen syépakuntoutuksesta
hoitohenkilokunnan tehtaviin?

87,1 % hoitohenkilokunnasta koki, etti tiedon antaminen sydpikuntoutuksesta
kuului omiin tyodtehtiviin. 13 % sen sijaan ajatteli, ettei tiedon antaminen kuntou-
tuksesta kuulu omaan toimenkuvaan. Jilkimmaiisen ryhmén avoimissa vastauksissa
korostuivat muun muassa seuraavat syyt: Vastaajat kokivat, etti muilla ammattiryh-
milld oli asiasta parempaa tietoa ja etti kuntoutustiedon antaminen kuuluu kun-
toutusohjaajille. Lisiksi vastauksissa kerrottiin, etteiviit vastaajat tehneet vilitonti
potilasty6ti, ja tiedon antamiseen ei ollut resursseja. Jopa 77,1 % koki, ettei heilli ole
riittivisti tietoa kuntoutumista edistivisti tukimuodoista.

4.2.3 Hoitohenkilokunta toivoo lisatietoa syopakuntoutuksesta

71,6 % hoitohenkilokunnasta toivoi lisii tietoa kuntoutus- ja sopeutumisvalmennus-
kursseista. Kuntoutuksen kustannuksista, avustuksista ja toimeentulosta lisii tietoa
toivoi 67,4 % ja eri terapioista (esim. fysio- tai lymfaterapiasta) 57,2 %. Vertaistukitoi-
minnasta (44,2 %) ja Syopijirjestdjen neuvontapalvelusta (45,1 %) toivottiin myos
lisatietoa. (Kaavio 12.) Avoimissa vastauksissa korostui, ettd kuntoutukseen hakeutu-
misesta prosessina tarvitaan lisitietoa ja etti kuntoutustieto ei kulje sidehoito-osas-
tolle tarpeeksi hyvin.
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neuvontapalveluista

Muusta, mista?

Kaavio 12. Kuntoutumista edistavat tukimuodot, joista hoitohenkilokunta toivoisi

saavansa lisatietoa.

4.3 Hoitohenkilokunnan potilaille antama syopakuntoutukseen
liittyva tieto

4.3.1 Mista syopakuntoutukseen liittyvista asioista
hoitohenkilokunta antaa tietoa potilaille?

Eniten potilaille kerrottiin Syopéjirjestdjen neuvontapalveluista (64 %). Apuvili-
neistdi, esim. proteeseista (47,6 %), vertaistukitoiminnasta (46,9 %) ja kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskursseista (44,7 %), annettiin tietoa suurin piirtein yhti pal-
jon. Kustannuksista ja toimeentulosta kertoi 11,3 % hoitohenkildstosti. (Kaavio 13.)
Avoimissa vastauksissa tulivat esille erityisesti toimeentulo- ja sosiaaliturva-asiat seki
potilaiden ohjaus sosiaalitydntekijin tai kuntoutusohjaajan puheille, mikili on tarve.
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Eri terapioista esim.

! ° ! 41,09 %
fysio- tai lymfaterapia

Apuvalineista esim. proteeseista
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Vertaistukitoiminnasta

Syopajarjestojen
neuvontapalveluista

64,00 %

Muusta, mista? 10,18 %

En anna tietoa 27 %

Kaavio 13. Mista syopakuntoutukseen liittyvista asioista hoitohenkilokunta antaa

tietoa syopapotilaille?
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4.3.2 Milla keinoin hoitohenkilokunta antaa tietoa
syopakuntoutuksesta?

82,7 % hoitohenkilokunnasta antaa tietoa sydpikuntoutuksesta suullisesti. Syopa-
yhdistyksen tai Syopijirjestdjen materiaalia antaa 65,1 % vastanneista. 42,1 % an-
taa tietoa sairaalan materiaalia avuksi kiyttien ja 20,9 % Kelan materiaalin avulla.
(Kaavio 14.) Avoimissa vastauksissa korostui se, ettd moni hoitohenkilokunnasta
ohjaa potilaita Sydpijirjestdjen tai Kelan verkkosivuille tai keskustelemaan kuntou-
tusohjaajan kanssa.
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Suullisesti 82,73 %

Annan Kelan materiaalia

Annan syopayhdistyksen tai
Syopéjarjestdjen materiaalia

Annan sairaalan tai
tyoyksikdn omaa materiaalia

Annan kuntoutuslaitosten
materiaalia

Annan ladketeollisuuden
materiaalia

Ohjaan verkkosivuille, minne?
Muuta, mita?

En anna tietoa

Kaavio 14. Milla keinoin hoitohenkilokunta jakaa tietoa syopakuntoutuksesta?

4.3.3 Missa vaiheessa hoitohenkilokunta antaa tietoa
syopakuntoutuksesta?

Hoitohenkilokunnasta useimmat (64,0 %) antoivat potilaille tietoa kuntoutuksesta
hoitojen aikana. Ennen hoitoja tietoa antoi 12,1 % hoitohenkildstosti ja hoitojen
jilkeen sekd seurantakiynnilld 7,7 %. (Kaavio 15.) Avoimissa vastauksissa korostui
"tilannetaju” seki potilaan vastaanottokyky ja vointi kuntoutustiedon antamisessa.
My6s potilaan oma aktiivisuus edesauttoi hoitohenkilokunnan kertomista kuntou-
tuksesta.
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Ennen hoitoja 12,13|%
Hoitojen aikana 63,97 %
Hoitojen jalkeen
Seurantakaynnilla

Sairauden uusiuduttua

Muuna ajanjaksona, milloin?

Kaavio 15. Milloin hoitohenkilokunta antaa tietoa syopakuntoutuksesta?



Kun kysyttiin, mitki tahot jirjestivit sydpipotilaiden kuntoutusta, niin 91,9 % hoi-
tohenkildstosti ilmoitti nikemykseniin, ettd sydpiyhdistys jirjestii sydpikuntoutus-
ta omalla alueellaan. 62,6 % hoitohenkilostosta katsoi, ettid sydpidpotilaiden kun-
toutusta jirjestid Kela. 25,2 % katsoi, etti erikoissairaanhoito jérjestii kuntoutusta.
(Kaavio 16.)

36,4 % hoitohenkildstostd mainitsi, etti kuntoutusta jirjestid sekd Kela ettd
syopiyhdistys. 8,9 % mainitsi, ettd kuntoutusta jirjestivit Kela, syopiyhdistys ja eri-
koissairaanhoito.
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Syopayhdistys 91,85 %

Kela 62,59 %

Erikoissairaanhoito 25,19 %
Perusterveydenhoito
Muu, mika?

Tyoterveys

Kaavio 16. Hoitohenkilokunnan nakemys siitd, mitka tahot jarjestavat syopapotilai-

den kuntoutusta.

92,2 % hoitohenkilokunnasta koki tirkeini kuntoutussuunnitelman laatimisen po-
tilaalle ja vastaavasti 7,8 % ei nihnyt siti oleellisena toimenpiteeni.

Ne, jotka pitivit kuntoutussuunnitelman laatimista tirkeini, korostivat, etti se
jantevoittid potilaan kuntoutusprosessia, edesauttaa potilaan kotona pérjaiamisti ja
helpottaa sairauteen sopeutumista.

Ne vastaajat, jotka eivit kannattaneet kuntoutussuunnitelman laatimista kaikille
tai kannattivat sen laatimista vain niille potilaille, joilla on ongelmia tai jotka siti itse
haluavat, mainitsivat avoimissa vastauksissa useimmiten syyksi resurssipulan.

Hoitohenkildstén nikemys on, etti kuntoutussuunnitelman laatiminen on ensisi-
jaisesti kuntoutusohjaajan tehtivi (71,7 % vastanneista). Lihes yhtd moni (68,2 %)
hoitohenkilokunnasta on sitd mieltd, ettd kuntoutussuunnitelman laatiminen kuu-
luu ladkarille. 40,7 % oli sitd mieltd, ettd kuntoutussuunnitelman laatiminen kuuluu
fysioterapeutille, ja 38,4 % mainitsi vastauksissaan sosiaalitydntekijin. (Kaavio 17.)
Avoimissa vastauksissa korostui moniammatillisen tiimin merkitys kuntoutussuun-
nitelman laatimisessa.
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0% 10 % 20 % 30 % 40 % 50 % 60 % 70 % 80 %

Laakari 68,22 %

Sairaanhoitaja
Kuntoutusohjaaja 71,71 %
Fysioterapeutti

Sosiaalityontekija

Muu, kuka?

Kaavio 17. Hoitohenkilokunnan niakemys siita, kenen kuuluisi laatia syopapotilai-

den kuntoutussuunnitelma.

4.5.3 Milloin kuntoutussuunnitelma laaditaan potilaalle?

Hoitohenkilokunnalta kysyttiin, missi vaiheessa kuntoutussuunnitelma tehdiin.
Mikili kuntoutussuunnitelma potilaalle laaditaan, tehdiin se 39,3 %:lle potilaista
tarvittaessa. Suunnitelma tehddin 30 %:lle hoitojen aikana ja 21,1 %:lle hoitojen
paityttyd. 32,8 % hoitohenkilokunnasta vastasi, etti kuntoutussuunnitelmia ei hoi-
toyksikossi tehdi lainkaan. (Kaavio 18.)
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Kaavio 18. Kuntoutussuunnitelman laatimisen ajankohta.
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5.1

5.2

Syopajarjestojen edustajat

LAAKARIKYSELYN
TULOKSET

Laakarikyselyn taustatietoa

Syopilaikireiden vastauksia saatiin 60 kappaletta. Kysymyksii kyselyssi oli 16 kappa-
letta. Suurin osa (78 %) kyselyyn vastaajista oli naisia. 67,2 % kyselyyn vastanneista
oli erikoisladkireitd ja 32,8 % erikoistuvia lidkireitd. 85 % vastanneista lidkireisti
tyoskenteli poliklinikalla ja 15 % vuodeosastolla.

5.1.1 Laakareiden tyokokemus

Valtaosa liikirikyselyyn vastanneista liikireisti oli hyvin kokeneita. Tydkokemusta
suurimmalle osalle (55 %) vastanneista syopipotilaiden hoidossa oli kertynyt yli 10
vuotta, kun vastaavasti alle kolme vuotta sydpépotilaita oli hoitanut vain 15 % vas-
tanneista. (Kaavio 19.)
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Kaavio 19. Laakareiden tyokokemus syopapotilaiden hoidossa.

Tiedon jakaminen potilaille syopakuntoutuksesta
5.2.1 Kuka antaa tietoa syopakuntoutuksesta?

Valtaosa (83,3 %) ladkireisti ilmoitti nikemykseniin, ettd tietoa sydpikuntoutuk-
sesta ja ohjausta syopikuntoutukseen sydpipotilaille ja heidin omaisilleen antavat
yleensi sairaanhoitajat. Seuraavaksi eniten asiasta tiedottavat vastanneiden mukaan
laikiri ja sosiaalityontekiji (molemmat 68,3 %). Myds kuntoutusohjaaja (55 %) ja
fysioterapeutti (46,7 %) seki Syopijirjestodjen edustajat (26,7 %) antoivat liikirien
nikemyksen mukaan tietoa sydpikuntoutuksesta. (Kaavio 20.)
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Sairaanhoitaja 83,33 %
Laakari
Sosiaalityontekija
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En osaa sanoa | 0,00 %

Kaavio 20. Kuka antaa potilaille tietoa syopakuntoutuksesta?
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Apuvalineista esim. proteeseista

Kuntoutuksen kustannuksista,
avustuksista ja toimeentulosta

5.3

Kuntoutus- ja sopeutumis-

5.2.2 Kuuluuko tiedon jakaminen syopakuntoutuksesta
ladkareiden tehtaviin?

86,7 % vastanneista ladkireisti koki, etti tiedon antaminen sydépikuntoutuksesta
kuului omiin tyétehtiviin. Ne 13,3 %, jotka eiviit kokeneet sen kuuluvan omaan toi-
menkuvaansa, kertoivat syyksi muun muassa sen, ettei ldikirilld ole riittivisti aikaa.
Liaskirit kokivat my6s, ettei osaamista ole tarpeeksi ja ettd kuntoutuksesta kertomi-
nen on sosiaalialan henkildston tehtivi.

5.2.3 Laakarit toivovat lisaa tietoa kuntoutuksesta

81,7 % kyselyyn vastanneista ladkireistd koki, ettd heilld ei ollut riittiviisti tietoa
kuntoutusta edistivistd tukimuodoista. Eniten (79,6 %) ladkarit halusivat lisitietoa
kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseista seki kuntoutuksen kustannuksista,
avustuksista ja toimeentulosta (73,5 %). Eri terapioista, esimerkiksi fysio- tai lym-
faterapiasta, haluaisi lisitietoa 51 % vastanneista lidkireisti. Sydpijirjestdjen neu-
vontapalveluista haluaisi lisitietoa 51 % ja vertaistukitoiminnasta olisi kiinnostunut
kuulemaan lisdd 46,9 %. (Kaavio 21.) Avoimissa vastauksissa mainittiin ammatillinen
kuntoutus, kuntoutuksen vaikuttavuus ja tyokykyarviointi.
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Kaavio 21. Kuntoutumista edistavat tukimuodot, joista ladkarit toivoisivat saavan-

sa lisatietoa.

Laakareiden potilaille antama syopakuntoutukseen
liittyva tieto

5.3.1 Mista syopakuntoutukseen liittyvista asioista laakarit antavat
tietoa potilaille?

Lisitietoa syopaa hoitavat ladkarit antavat erityisesti eri terapioista (esim. fysio- tai
lymfaterapia); jopa 94,7 % ilmoitti antavansa tihén liittyviii tietoa. Apuvilineisti
tietoa antoi 70,2 % ja kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseista 54,4 % vastan-
neista. Sydpéjirjestdjen neuvontapalvelusta antoi lisitietoa 40,6 % ja vertaistukitoi-
minasta 36,8 % vastanneista. (Kaavio 22.)
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Kaavio 22. Laakareiden potilaille antama sydpakuntoutukseen liittyva tieto.

5.3.2 Milla keinoin laakarit antavat tietoa syopakuntoutuksesta?

Kaikki kyselyyn vastanneet liikirit antoivat tietoa sydpikuntoutuksesta suullisesti.
13,6 % antoi sairaalan tai tydyksikén omaa materiaalia ja 10,2 % ohjasi potilaita
verkkosivuille. (Kaavio 23.) Avoimissa vastauksissa painottui Syopijirjestdjen verk
kosivuille ohjaaminen. Ladkirit ohjasivat potilaita myds muille ammattihenkiloille,
kuten fysioterapeuteille ja kuntoutusohjaajille.
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Kaavio 23. Milla keinoin ladkarit jakaa tietoa syopakuntoutuksesta?

5.3.3 Missa vaiheessa laakarit antavat tietoa syopakuntoutuksesta?

Kyselyyn vastanneista lidkireisti 32,2 % ilmoitti antavansa tietoa syépiakuntoutuk-
sesta hoitojen jilkeen. Hoitojen aikana tietoa antoi 28,8 % ja seurantakiynnilli
20,3 %. Ennen hoitoja antoi tietoa 15,3 % laikareistd. (Kaavio 24.) Sairauden uusiu-
duttua kukaan ei anna tietoa kuntoutuksesta. Avoimissa vastauksissa korostui se, etti
tietoa kuntoutuksesta annetaan tarpeen mukaan eli kun se on ajankohtaista hoidon
vaiheesta riippumatta.
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Muuna ajanjaksona, milloin?

Kaavio 24. Milloin laakarit antavat tietoa syopakuntoutuksesta?

5.3.4 Kuntoutuksen jarjestajat omalla erva-alueella

86,4 % kyselyyn vastanneista lidkireistd mainitsi syopiyhdistyksen kuntoutuksen
jarjestijiksi omalla erva-alueellaan ja 84,8 % kertoi Kelan jirjestivin kuntoutusta.
Myés erikoissairaanhoito (35,6 %) ja perusterveydenhoito (25,4 %) saivat mainintoja
kuntoutuksen jirjestdjini. (Kaavio 25.)
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Muu, mika?

Kaavio 25. Laiakareiden nidkemys siita, mitka tahot jarjestavat syopapotilaiden kun-

toutusta.

5.4 Laakareiden nakemyksia kuntoutussuunnitelmasta

5.4.1 Onko kuntoutussuunnitelma tarkea?

76,3 % kyselyyn vastanneista lidkireistd oli sitd mieltd, ettd kuntoutussuunnitelman
laatiminen on tirkei ja vastaavasti 23,7 % ei pitinyt siti tirkeina.

Avoimissa vastauksissa 16ytyi muun muassa seuraavia syitd kuntoutussuunnitel-
man laatimisen tirkeydelle: koettiin, etti kirjallinen suunnitelma tuo ryhtii toimin-
taan, edesauttaa potilaan paluuta normaaliin elimiin ja yllipitdd tydkykyi seki tu-
kee potilaan selviytymisti arjessa ja tydelimissa.

Ne vastaajat, joiden mielestd kuntoutussuunnitelma ei ollut tirked, painottivat
resurssien riittimittomyytti tai eivit kokeneet kuntoutussuunnitelman laatimista en-
sisijaisesti onkologien tehtiviksi. Avoimista vastauksista kivi kuitenkin ilmi, etti ne
vastaajat, jotka eivit pitineet kuntoutussuunnitelman laatimista tirkeini, kokivat,
ettd suunnitelmasta voisi olla hydtyi valikoidulle joukolle potilaita.



5.4.2 Tehdaanko yksikossa syopapotilaalle kuntoutussuunnitelma?

Lihes puolet (49,2 %) kyselyyn vastanneista lidkireistd ilmoitti, ettd heidin yksikos-
sdin tehdddn tarvittaessa kuntoutussuunnitelma potilaalle, ja 6,8 % ilmoitti, etti
kuntoutussuunnitelma tehdiin, jos potilas tai omainen pyytia. 42,4 % kyselyyn vas-
tanneista sen sijaan kertoi, ettei heidin yksikossdin laadita kuntoutussuunnitelmaa

lainkaan. (Kaavio 26.)
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Kaavio 26. Tehdaanko yksikossasi syopapotilaalle kuntoutussuunnitelma?

5.4.3 Kenen tehtava on laatia kuntoutussuunnitelma?

Kyselyyn vastanneiden lddkireiden nikemys on, etti kuntoutussuunnitelman laati-
minen on ensisijaisesti kuntoutusohjaajan tehtivi (80,7 % vastanneista). Fysiotera-
peutin tehtiviin se kuuluu 63,2 %:n ja liikireiden tehtiviin 57,9 %:n nikemyksen
mukaan. (Kaavio 27.) Avoimissa vastauksissa painottui ammattihenkildstéon yhteis-
tydn tirkeys kuntoutussuunnitelman laatimisessa. Mainintoja saivat muun muassa
kuntoutustydryhmi, liikiri yhteistydssi ammattihenkildiden kanssa, potilas ja omai-
set yhteistydssi, moniammatillinen tydryhma ja kuntoutustiimi.

0% 0%  20% 0%  40%

50 % 60 % 70 % 80 % 90 %

Laakari 57,89 %
Sairaanhoitaja
Kuntoutusohjaaja 80,70(%
Fysioterapeutti

Sosiaalityontekija

Muu, kuka?

Kaavio 27. Laakareiden nakemys siita, kenen kuuluisi laatia syopapotilaiden kun-

toutussuunnitelma.

5.4.4 Milloin kuntoutussuunnitelma laaditaan potilaalle?

Ladkireiltd kysyttiin kuntoutussuunnitelman laatimisen ajankohtaa. Vastaajien mu-
kaan se tehdiin yleensi hoitojen padtyttyi (40,0 %). Lihes yhti usein vastattiin tar-
vittaessa (34,6 %). Hoitojen aikana kuntoutussuunnitelma tehtiin noin neljisosalle
potilaista (25,5 %). 29,1 % tihin kysymykseen vastanneista katsoi, ettei kuntoutus-
suunnitelmaa tehdi lainkaan.



Potilaskyselyn aineisto painottui piikaupunkiseudun vastauksiin; HUS:n sairaan-
hoitopiirin vastauksia oli potilaskyselyssi 21 %, miki vastaa varsin hyvin HUS:n
miljoonapiirin suhteellista potilasmiirai. Vastauksia saatiin kattavasti eri puolilta
Suomea, ja saatujen vastausten miiri vastasi kohtalaisen hyvin potilaiden alueellista
jakaumaa.

74,3 % vastanneista potilaista oli naisia, ja 50 %:lla vastanneista diagnoosina oli
rintasyopi. Potilaiden ikdjakauma painottui vanhempiin ikiluokkiin: suurin osa po-
tilaista oli 50-70-vuotiaita ja alle viidesosa yli 70-vuotiaita. Selvityksen potilasaineisto
vastaa varsin hyvin kuntoutus- ja sopeutumisvalmennukseen osallistuvia seki iki- etti
sukupuolijakaumaltaan. Rintasydpipotilaiden suuri osuus vastaa kuntoutukseen ja
sopeutumisvalmennustoimintaan osallistuvien osuutta, mutta selvitykseen osallistu-
vien eturauhassyopipotilaiden ja hematologista syopii sairastavien osuus oli suhteel-
lisen pieni, koska niiti potilasryhmii hoidetaan valtaosin muissa yksikdissi. Materi-
aalin voidaan kuitenkin katsoa edustavan melko hyvin kuntoutuksen kohderyhmia.
Valtaosa potilaista oli vastikiiin syopidiagnoosin saaneita ja primaarihoidossa olevia,
jolloin my®s kuntoutustiedon tarve on suuri.

Potilaskyselysti ilmeni, ettd kaikki syopipotilaat eivit tiedd, miti kuntoutuksel-
la tarkoitetaan. Tdmin takia heidin on luultavasti ollut erittiin vaikeaa tai lihes
mahdotonta vastata osaan selvityksen kysymyksisti. Tami voi véiristda tuloksia siit,
kuinka moni kokee saavaansa kuntoutukseksi katsottavaa tukea ja ohjausta: varsin
monissa vastauksessa ilmeni esimerkiksi, etti monet potilaat olivat mieltineet kun-
toutukseksi vain leikkauksen jilkeisen fysio- ja lymfaterapian.

Valtaosa kuntoutusta koskevista palautteista oli positiivisia, mutta joukossa oli
kuitenkin myos yksittiisii vastauksia kuntoutukseen pettyneilti (esim. ryhméytymi-
sen puutteen vuoksi) tai viidriin aikaan kuntoutuksesta tietoa saaneita potilailta.
Positiivisissa palautteissa tuotiin esille vertaistuen merkitysti seki sitd, ettd myos li-
heisilli oli ollut mahdollisuus osallistua kurssille.

Lihes kolmasosa koki kuntoutuksesta saamansa tiedon melko hyddyllisend, ja
noin viidesosa vastaajista koki tiedon erittidin hyddylliseni. Toisaalta noin 12 % koki,
ettei tieto ole lainkaan hyodyllista. Ne, joille tieto ei ollut hyddyllisti, saattoivat saada
kuntoutustietoa viirini ajankohtana, tai asiat, joista kerrottiin, eivit koskettaneet
omaa elimintilannetta. Mikili tietoa annetaan oikeaan aikaan, tieto on yksilollisesti
suunnattua ja potilas on sitd valmis vastaanottamaan, saatu tieto koetaan varmasti
hyodylliseksi. Koska sydpipotilaiden ikdjakauma painottuu elikeikiisiin, saattaa olla,
etti monet potilaat toivovat saavansa tietoa mieluummin henkilokohtaisesti keskus-
telemalla kuin etsimilli sitd itse internetisti tai esitteista.

Saamaansa tietoa kuntoutuksesta potilaat pitiviit pidosin tirkeini, ymmirretti-
vini ja riittivind, mutta joukossa oli myds huomattava miiri niitd, joiden mielesti
tieto ei ollut lainkaan ymmarrettivia tai riittivdi. Tiedon laatuun ja miiriin on
syyti kiinnittii huomiota. Kuntoutustieto tulee kertoa ymmirrettivilli yleiskielell,
potilaan sairauden ja elimintilanteen edellyttimilli tavalla.

Potilaille annetun tiedon mairi ja laatu vaihtelevat. On todennikoistd, ettd hoi-
tohenkildkunta pyrkii informoimaan potilaita sydpihoitojen aikana myos kuntou-
tuksesta, mutta tiedon riittivyyteen ja méidriin vaikuttanevat hoitohenkilokunnan
oman tietimyksen méiiri seki resurssikysymykset. On myos huomioitava, etti tiedon
midrin riittivyys koetaan hyvin yksilollisesti. Osa potilaista haluaa kuulla informaa-



tiota kaikista mahdollisista tuki- tai kuntoutuspalveluista, ja toisille riittii vihempi-
kin tietomairi. Joustavan kuntoutusprosessin nikdkulmasta olisi tirkedi, ettd kaikki
potilaat saisivat omaan tilanteeseensa nihden tarpeellisen tiedon kuntoutusmahdol-
lisuuksista seki yhteystietoja ja esitteiti oman alueensa kuntoutuspalveluista.

Kuntoutuksesta, sen monimuotoisuudesta ja vaihtoehdoista tulisi kertoa kaikille
potilaille henkilokohtaisesti, yksilollisen tilanteen edellyttimailli tavalla. Hoitohenki-
lokunnan ja liikireiden tulisi antaa tietoa konkreettisilla esimerkeilli ja yleiskielella.
Lisitiedon pariin ohjaaminen, esitteet ja materiaali voivat toimia hyvini lisini. Mi-
kili potilaat eiviit ole kokeneet saamaansa tietoa ymmiirrettivini, syyni on voinut
olla se, etti potilas ei ole ymmirtinyt hoitohenkilokunnan kiyttimii kisitteiti tai
hoitosanastoa. Potilailta tulisi keskustelun jilkeen varmistaa, oliko annettu tieto ym-
mirrettivii ja riittdvii ja haluaako potilas lisitietoa jostakin.

Potilaiden osallistaminen hoitoon ja kuntoutukseen on erityisen tirkeii, jotta he
omaksuvat kuntoutujan roolin, jossa potilas on itse aktiivinen toimija. Monipuoli-
nen tieto kuntoutusmahdollisuuksista voi auttaa kuntoutujia asettamaan positiivisia
tavoitteita, orientoitumaan tulevaisuutta kohden seki suuntaamaan ajatuksia esimer-
kiksi tydohoén paluuseen.

Potilaskyselyssi 70 % potilaista ilmoitti, ettei heille ole tehty kuntoutussuunnitel-
maa ollenkaan. Lisiksi 13 % vastasi, ettd he eivit tienneet, oliko kuntoutussuunnitel-
maa laadittu, ja vain 6 % vastanneista ilmoitti, ettd heille oli laadittu syovin hoidon
yhteydessi kuntoutussuunnitelma. Valtaosalle potilaista kuntoutussuunnitelman k-
site oli episelvi. TAmi on myds voinut lisitd vidrinkisityksii siitd, oliko suunnitelma
tehty vai ei. Joka tapauksessa potilaille tulisi selittii kuntoutussuunnitelman merki-
tys ja tarkoitus, ja mikili hoitoyksikéssd mahdollista, kuntoutussuunnitelma tulisi
tehdi jokaiselle sydpipotilaalle moniammattillisena yhteistydni yhteistydssi potilaan
kanssa.

Kehitysehdotuksina potilaat toivat esille mahdollisuuden useampaan tapaamiseen
kuntoutusohjaajan tai muun tietoa antavan henkilén kanssa. Lisiksi toivottiin lisii
ajantasaista ja selkedd materiaalia. Esille tuotiin myds, ettd kuntoutujan yksildlliset
tarpeet pitiisi huomioida paremmin ja etti kuntouttava toiminta pitiisi huomioida
varhain, heti tautidiagnoosin jilkeen.

IImeistd on, ettd potilaat, ladkirit ja hoitajat kisittivit kuntoutuksen ja kuntoutusta
tukevan toiminnan eri tavalla. Lihes kaikki hoitohenkilokuntaan kuuluvat ja kol-
me neljistd lddkarista pitivit kuitenkin kuntoutussuunnitelman laatimista tirkeina.
Hoitohenkil6stén kyselyssd 32,8 % vastasi, ettei kuntoutussuunnitelmaa tehda yksi-
kossi ollenkaan. Syopildikireisti 42,4 % vastasi, ettei hoitoyksikdssi tehdi kuntou-
tussuunnitelmaa lainkaan.

Valtaosa hoitohenkilostdsta oli sitid mieltd, ettd kuntoutussuunnitelman laatimi-
nen kuuluu kuntoutusohjaajalle (71,7 % vastanneista) ja ldikarille (68,2 %). Laikirit
puolestaan katsoivat vastuun kuntoutussuunnitelman laatimisesta kuuluvan kuntou-
tusohjaajalle (80,7 % vastanneista) ja fysioterapeutille (63,2 %). Omaan toimenku-
vaansa kuuluvaksi kuntoutussuunnitelman laatimisen mielsi hieman yli puolet li-
kireistd (57,9 %).

Kuntoutusohjaajia ei ole kaikissa sairaaloissa, eikid kuntoutussuunnitelman laati-
misesta ole laadittu selkeiii strategiaa. Terveydenhuoltolain mukaan velvollisuus huo-
lehtia sairaanhoitoon liittyvisti lidkinnillisesti kuntoutuksesta kuuluu kunnille.
Julkisen terveydenhuollon tehtivini on laatia yksilsllinen kuntoutussuunnitelma,



jossa on miiriteltivi kuntoutuksen tarve, tavoitteet ja sisiltd. Koska kuntoutussuun-
nitelman laatimista ei ole nimetty ensisijaisesti minkiiin yksittdisen ammattiryhmin
vastuulle, on tilanne useimmissa tapauksissa episelvi eiki kuntoutussuunnitelmaa
potilaalle laadita. Ideaalisessa tapauksessa kuntoutussuunnitelman laatimisesta huo-
lehtisi moniammatillinen kuntoutustiimi, mutta sellaiseen ei kaikissa hoitoyksikoissi
valitettavasti ole resursseja. Vastuu ja tydnjako kuntoutussuunnitelman laatimisesta
tulisi selkiyttia jokaisessa hoitoyksikossi.

Hoitohenkilokunnalla on vastuu potilaiden kuntoutukseen ohjaamisesta ja
tiedon jakamisesta. Selvityksen vastauksista voidaan kuitenkin paitelld, etti hoito-
henkilokunnan tietimysti syopikuntoutuksen jirjestimisestd tulisi lisitd, silli vain
62,6 % tiesi Kelan jirjestivin kuntoutusta; huomattavasti suurempi osa hoitohenki-
lokunnasta tiesi Syopéjirjestdjen jirjestivin sopeutumisvalmennustoimintaa. Liika-
reisti suurin piirtein yhtd moni (noin 85 %) tiesi Kelan ja Syopéjirjestdjen jirjesti-
vin sydpikuntoutusta.

Hoitohenkildkunta ja ldikirit antavat tietoa kuntoutuksesta eri aikaan. Eniten
tietoa kuntoutuksesta hoitohenkilokunta antaa hoitojen aikana (64 %). Ladkirit
puolestaan kertovat kuntoutuksesta sekii hoitojen aikana (28,8 %) etti hoitojen jil-
keen (32,2 %). Sairauden uusiuduttua vain ani harva kertoi kuntoutuksesta; hoito-
henkilokunnasta vain 2,6 % ja syépii hoitavista lidkireistd ei kukaan. Kuntoutus
on maassamme painottunut sairauden primaarihoidon jilkeiseen kuntoutumisen
tukeen, miki selittinee tulokset. Avoimissa vastauksissa potilaat toivat kuitenkin esil-
le kuntoutumisen tuen tarpeet my®s silloin, kun sairaus uusiutuu. On syyti myos
muistaa, ettd sopiva kuntoutus voi parantaa potilaan eliminlaatua ja sopeutumista
hankalaan elimintilanteeseen huomattavasti.

Nykyisin sopeutumisvalmennuskurssille ohjaudutaan usein sattumalta, ja oh-
jautuminen riippuu paljolti sydpipotilaan omasta kiinnostuksesta ja jaksamisesta.
Sairauden kanssa painivan potilaan voi olla vaikeaa toimia aktiivisesti oman kuntou-
tumisensa edistimiseksi, ja siksi terveydenhuollon henkildston rooli tiedon antajana
on keskeinen. TAdmin tydn tueksi tarvitaan selkedi kirjallista materiaalia sekid mate-
riaalia verkossa. Hoitohenkilostolle voisi jirjestid myos koulutusta sydpikuntoutuk-
sesta.

THL:n sydpitautien asiantuntijaryhmi on antanut toukokuussa 2014 valmistuneessa
selvityksessian suosituksia kuntoutuksen jirjestimiseksi maassamme tulevaisuudes-
sa. Raportin mukaan kuntoutus ja kuntoutumisen tuki kuuluvat olennaisena osana
syopipotilaan hyvdin hoitoon. Tydryhmin suositusten mukaisesti on tirkeid miiri-
telli kuntoutumisketjut ja vastuutahot osana sydpépotilaiden hoitoketjuja seka lisiti
sydpipotilaiden tietimystd kuntoutumisen tuen mahdollisuuksista. Kuntoutumisen
tukea tulee tarjota kaikissa sydpihoitopolun vaiheissa, ja tuen tulee olla yksilollisti.
Kuntoutuksessa tulee huomioida myos liheiset ja hyodyntii vertaistuen mahdolli-
suudet kuntoutumisen tukena. Kuntoutuksessa on tarpeen hyddyntii toiminnallisia
menetelmii ja taiteen elementteji sekd uusia tietoteknisiii sovelluksia, kuten verk-
kopohjaisia vilineiti ja tietovarantoja. Kuntoutuksen vaikuttavuudesta tulee tuottaa
lisdd tutkittua tietoa. (THL 2014.)

Tisti kyselysti saatiin arvokasta taustatietoa, joka tuki suositusten laadintaa. Sel-
vityksen perusteella kirkastui asioita, joita on jatkossa tydstettivi: potilaat tietiviit
sydpikuntoutuksesta niukasti, kuntoutussuunnitelmaa hyddynnetiin vihin ja seki
terveydenhuollon henkildstéryhmien vilinen etti my6s eri toimijoiden (sairaalat vs.
avohoito vs. tydterveyshuolto) vilinen vastuunjako on episelvi. Vaikka kuntoutusta



onkin tarjolla, siti eniten tarvitsevat eivit sitd vilttimittd saa, koska heilli ei ole tie-
toa tai voimavaroja hakeutua kuntouttavan toiminnan pariin.

Tulevaisuudessa on tirkeid laatia selked vastuunjako ja nimeti kuntoutuksen
vastuuhenkild tai moniammatillinen tyoryhmai kaikissa syovin hoitoa ja seurantaa
toteuttavissa yksikoissi. Kuntoutus tulee nihdi kiinteind osana sydpipotilaan hoi-
toketjua ja hoitopolkua. Kuntoutussuunnitelma tulee laatia jokaiselle potilaalle vii-
meistiin hoitojen piittyessd, ja siind tulee huomioida potilaan yksilolliset tarpeet,
odotukset ja voimavarat. Kuntoutus tukee myos potilaan tyohon paluuta ja arjessa
selviytymisti ja on niin ollen kustannustehokasta toimintaa.
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