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Abstract

Amyotrophic lateral sclerosis (ALS) is a rare disease. Because of the disease the patient’s voluntary
muscles atrophy gradually. The first symptoms are seen in the limbs at which point the patient usu-
ally consults a doctor. The average life expectancy (age) is 3-5 years after the diagnosis has been
confirmed.

In Central Finland Central Hospital ALS-patients’ rehabilitation and follow-up are organized in the
Rehabilitation Department 27. After a patient’s first evaluation period a multi-professional team
under the leadership of a neurologist makes a rehabilitation plan for the patient. The rehabilitation
plan shows all the necessary information about the patient’s overall situation and the required
rehabilitation regime. The frequency of the rehabilitation periods is defined by the patient’s func-
tional capacity. Rehabilitation has a maintaining focus here, and its purpose is to make independent
living possible for the patient as long as possible. It is crucial to consider all the effects of the disease
on all the functional capacity sectors of the patient.

This development project aimed to examine how the multi-professional team members saw the
rehabilitation process and a rehabilitation counselor’s role in the process. A survey was carried out
by using a questionnaire mailed to the multi-professional team. The survey included opinion ques-
tions and two open-ended questions for the elaboration of the views. The results highlighted uncer-
tainty about the subject areas related to the rehabilitation counselor’s role and work description.
The results also showed uncertainty and dispersion of opinions in questions dealing with the ade-
qguacy and implementation of the support of the functional capacity areas and with the length and
frequency of the evaluation periods. In the thesis the development ideas were described based on
the results. The development ideas were intended for the clarification and improvement of the
rehabilitation process and its implementation. The rehabilitation counselor’s role and work descrip-
tion were also intended to be clarified through the development ideas.
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1 JOHDANTO

Ty0ssa kuvataan etenevan neurologisen sairauden, Amyotrofisen lateraali-
skleroosin (ALS) kuntoutusprosessia Keski- Suomen keskussairaalassa. ALS
on harvinainen eteneva neurologinen sairaus, joka aiheuttaa lihasten surkas-
tumisen. ALS-potilaiden kuntoutus on yllapitavaa ja kuntoutustoimenpiteilla
pyritddn takaamaan potilaan itsendinen selviytyminen mahdollisimman pit-
kaan. Keski-Suomen keskussairaalassa ALS-potilaan kuntoutukseen osallistuu
moniammatillinen tyoryhma sosiaali- ja terveysalan ammattilaisia. Kuntoutus
suunnitellaan potilaskohtaisesti ja potilaan toimintakyvyn muutoksia seura-

taan aktiivisesti reagoiden tapahtuviin muutoksiin toimintakyvyssa.

Tyon aihe ja tarve tyolle tuli Keski-Suomen keskussairaalan kuntoutustoimin-
nan vastuualueen kuntoutusohjaajalta seka kuntoutussuunnittelijalta. Kehit-
tamistehtavan tarkoitus oli selvittdaa kyselyn avulla moniammatilliselta ty©-
ryhmalta heidan nakemyksiaan ALS-potilaiden kuntoutusprosessin sujumi-
sesta, toteutuksesta, asiakaslahtoisyydesta seka asiakkaan yksilollisesta huo-
mioimisesta kuntoutusprosessissa. Kehittaimistehtavan tarkoitus oli myos sel-
vittdd moniammatillisen tyoryhman ndkemyksida kuntoutusohjaajan roolista
sekd tyokuvan selkeydesta osana moniammatillista tyoryhmaa. Kehittamis-
tehtava oli ajankohtainen Keski-Suomen keskussairaalassa meneilldan olevan
Uusi sairaala- hankkeen myo6td, koska hankkeen toteutuksen aikana on mah-
dollista, ettd kuntoutustoimintaa tullaan painottamaan erilailla nykyiseen

malliin verrattuna.

Kehittamistehtavan tutkimus toteutettiin kyselytutkimuksena ALS-potilaiden

parissa tyoskentelevilld erikoistyontekijoilla. Kysely kasitti padaosin mielipide-



kysymyksid. Mielipidekysymysten tueksi kyselyyn liitettiin kaksi avointa ky-
symysta, joiden tarkoitus oli antaa vastaajalle mahdollisuus syvempaan pa-
lautteen antamiseen kuntoutusprosessista sen sujumisesta ja asiakaslahtoi-

syydesta seka kuntoutusohjaajan roolia koskevista asioista.

Kehittamistehtdava hyodyttda Keski-Suomen keskussairaalan kuntoutusosasto
27:n tai sairaalan henkil9sto4, jotka tyoskentelevat ALS-potilaiden kanssa.
Kehittamistehtavan tutkimuksen tulosten kautta saadaan arvokasta tietoa
kuntoutusprosessin toteutuksesta ja kehittamisehdotuksia kuntoutuksen ke-
hittamiseksi seka kuntoutusohjauksen roolin selkeyttamiseksi. Lisdksi tyosta
on kaytannon hyotya kartoittamaan kuntoutusohjaajan roolia kuntoutuspro-

sessissa.

Tyon keskeisimmat kasitteet ovat ALS, moniammatillisuus, kuntoutusprosessi
ja kuntoutusohjaaja. Myos toimintakykya kasitteena kasitellaan tyossa tarkas-
ti, koska ALS:n vaikutukset sairautena potilaan elaménlaatuun ja kokonais-

valtaiseen hyvinvointiin on niin kokonaisvaltaista.



2 ALS, AMYOTROFINEN LATERAALISKLEROOSI

2.1 Yleisti sairaudesta

ALS, amyotrofinen lateraaliskleroosi, on eteneva neurologinen sairaus, jossa
tahdonalaisten lihasten liikkeitd sddtelevat selkdytimen laitaosissa sijaitsevat
hermoradat rappeutuvat aiheuttaen vahitellen lihasten surkastumisen. Tau-
dista kaytetadan my06s nimitysta motoneuronitauti (MND). Nimitys johtuu sii-

td, ettd sairaus koskettaa liike- eli motorisia hermosoluja eli motoneuroneita.

surkastunut eli atrofoitunut lihas

ALS-affected nerve

Mormal nerve cell cedl and muscle
and muscle AT S:n vahingoittama
Mormaali hermosolu hermoesclu ja lihas
ja lihas

Kuvio 1. Vasemmalla normaali hermosolu ja lihas. Oikealla ALS:a sairastavan

hermosolu ja atrofoitunut lihas. (ALS associtaion 2012.)
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Motoneuronin tuhoutuessa, estyy hermoarsykkeiden kulku lihakseen eika
lihas sen takia pysty enda toimimaan normaaliin tapaan. Taudin alkuvaihees-
sa tuhoutuneen motoneuronin ymparilla olevat hermosolut pyrkivét korvaa-
maan tuhoutuneen hermosolun alueen lihaksessa. Taman takia lihasten toi-
minta hiipuu vahitellen. Tasta aiheutuu se, etta riittavan monen hermosolun
tuhoutuessa lihakseen ei saavu enaa riittavasti arsykkeitd vaan lihas surkas-
tuu eli atrofoituu. (Kuvio 1.) Atrofian seurauksena raajoista tulee heikkoja ja

niissad ei ndytd olevan muuta kuin luut ja nahka. (ALS association 2012.)

Sana “amyotrofinen” tulee kreikankielestd. ”A” tarkoittaa jonkin puuttumista
“myo” tarkoittaa puolestaan lihasta ja “trofinen” taas ravitsemusta. Sana
amyotrofisen suora suomennus tarkoittaa ”ei lihasravitsemusta”. Sana ”late-
raali” viittaa selkdytimen alueeseen, jossa sijaitsevat hermosolut eli mo-
toneuronit, jotka kaskyttavat lihassoluja. Sana ”skleroosi” viittaa naiden mo-

toneuroneiden vioittumiseeen tai kovettumiseen. (Lihastautiliitto ry 2012.)

Oireiden ilmeneminen ALS-potilailla

Kuvio 2. Oireiden ilmeneminen ALS-potilailla. (Lihastautiliitto ry. 1994, 5-6.)
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ALS:n oireet esiintyvét potilailla yleensa kahdella tavalla. Yleisimmin eli 75 %
ALS:n ensimmaiset oireet ovat havaittavissa raajoissa, kdsissa ja jaloissa. Vas-
taavasti 25 % tapauksista oireet ilmenevét ensin nielun- ja hengityselinten li-

hasten heikkoutena. (Kuvio 2.) (Lihastautiliitto ry. 1994, 5-6.)

Yleensa raajoista alkanut tauti etenee hiukan hitaammin kuin bulbaari-
alueelta alkanut tauti. Sairauteen ei todistettavasti liity tuntopuutoksia. My0s

rakko ja perasuoli toimivat normaalisti. (Lihastautiliitto ry. 1994, 6.)

Sairaus etenee aina yksildllisesti ja sen etenemisnopeus voi vaihdella suuresti.
(Lihastautiliitto ry. 1994, 5.) Yleensa tauti alkaa raajoista (kuvio 2.). Taudin
alkaessa vartalon ja raajojen lihasheikkoutena kdytetdan nimitysta progressii-
vinen lihasatrofia. Raajoista alkaneen taudin oireet voivat painottua joko ka-
siin tai jalkoihin. Talloin lihasheikkouden seurauksena kasien kaytto rajoittuu
seka kavelymatkat lyhenevat huomattavasti. Lisddantyva lihasheikkous jaloissa
lisdaa kaatumisriskid. Progressiivisessa lihasatrofiassa voi esiintya raajojen vir-
heasentoja, lihaskramppeja sekd — nykayksia. Joskus lihasnykadykset voivat
olla ensimmadinen merkki alkavasta sairaudesta. (Lihastautiliitto ry. 1994, 6.)
Taudin ensimmaisten oireiden ilmetessa nielun, kurkunpaan, kielen ja kasvo-
jen lihaksissa puhutaan progressiivisesta bulbaari-pareesista. Talloin ensim-
madisid oireita voivat olla puheen ja nielemisen vaikeutuminen ja hidastumi-
nen tai hengityksen vaikeutuminen. (Als associtation 2012.) Tasta seuraa pu-
heen vahentyminen seka syljen erityksen kasvu. Usein potilaat my0s laihtuvat

rajusti tassa vaiheessa. (Somer 2010, 497.)
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Yleinen kasitys on, ettei tauti vaikuta potilaan alyllisiin toimintoihin. On
huomattu, ettd nauru- ja itkuherkkyys lisaantyvat ALS:a sairastavilla. Lihas-
tautiliiton (1994, 6) kokoamassa oppaassa ALS-potilaille ja heidan perheilleen
painotetaan, ettei lisddntynyt nauru- ja itkuherkkyys kuvaa potilaan oikeaa

mielentilaa, vaan kyse on refleksistd, joka on taudin takia herkistynyt.

2.2 Syytja diagnosointi

Hannu Somer (2010, 497-498) kirjoittaa Neurologia kirjassa, ettd taudin syy ja
lihasten rappeutumiseen johtava tapahtumaketju ovat edelleen tuntematto-
mia, mutta ALS-potilailla keskeinen poikkeavuus on loydettavissa selkayti-

men etusarven soluista.

Taudista on tutkimusten avulla 10ydetty suvuittain peittyvasti periytyva muo-
to. Talloin puhutaan familiaarisesta ALS:sta (FALS). Familiaariseen ALS:n
viittaa se, etta tutkimuksissa on pystytty toteamaan yhdessa tapauksessa
kymmenesta (10 %) saman perheen tai suvun useammilla jasenilla samanlai-
nen taudinkuva. Yleensd suvuittain esiintyva taudinmuoto on jonkin verran
hitaammin eteneva. Joillakin naista perinnoéllisista tapauksista on pystytty
todistamaan ja osoittamaan tietty mutaatio geenissa, joka saatelee superoksi-
didismutaasientsyymia (tarkoitus poistaa toksisia vapaita radikaaleja solusta).
Mutaatio on tallaisessa tapauksessa loydettavissa kromosomista 21. (Somer

2010, 497.)
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Diagnosointi on kehittynyt, kun taudin tuntemus on kasvanut. Diagnosointia
varten potilaalle joudutaan tekemaan useita tutkimuksia. Nain muut sairau-
det pystytaan sulkemaan pois ja ALS-diagnoosi varmistuu. Télla hetkella tar-
keimpid menetelmia tutkimuksissa on kliininen tutkimus, potilaan oma tai
lahiomaisten anamneesi seka ENMG-tutkimus. ENMG eli elektroneuro-
myografia mittaa lihasten toimintaa ja lihaksissa tapahtuvien darsykkeiden joh-
tumisnopeuksia. Jo vioittuneissa hermosoluissa, kuten my0s vield oireetto-
missa soluissa, muutokset johtumisnopeuksissa nakyvat ENMG-

tutkimuksessa ja saadaan varmistus diagnoosiin. (Lihastautiliitto ry. 1994, 7.)

Diagnosoinnin jalkeen keskimaarainen odotettu elinikd on kahdesta kolmeen
(2-3) vuotta. (Somer 2010, 497) Joka viides potilaista elda yli viisi vuotta ja noin

10 % sairastuneista elaa yli 10 vuotta. (Lihastautiliitto ry. 1994, 7.)

2.3 Yleisyys ja esiintyvyys

Lihastautiliiton Internet-sivustolla todetaan, etta vuosittain ALS:iin sairastuu
Suomessa noin 140 henkiloa. Talla hetkella sairastuneita on liiton mukaan
noin 450-500 henkilda. Kyseessa on siis harvinainen sairaus. Miehilld todetaan
jonkin verran naisia enemman sairastumista ALS:iin, syyta tdhan ei kuiten-
kaan viela tiedeta. Eniten sairastumisia ilmenee 40-60-vuotiailla. (Lihastauti-

liitto ry. 1994, 7.)
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Diagnostiikka ja sairauden yleinen tuntemus ovat kehittyneet, joka helpottaa
uusien tapausten 10ytamisen vuosittain. Taman takia nykyaan vaikuttaa uusia
tapauksia l0ytyvan vuosittain enemman kuin aiemmin. Viimeisimmat tutki-
mukset ovat lihastautiliiton mukaan my0s todistaneet, etta tautia diagnosoi-
daan aiempaa enemman. Johtuuko sairastuneiden maaran kasvu ikdrakenteen
muutoksesta vai diagnosoinnin ja tietdimyksen kasvusta, sitd ei viela tiedeta.

(Lihastautiliitto ry. 2012.)

24 ALS:n hoito ja kuntoutus

Sairauteen ei ole 10ydetty vield auttavaa laakinnallista hoitoa ja siksi diagnoo-
sin asettamisen jalkeen ALS-potilaan arjessa painotetaan yllapitavia kuntou-
tustoimia ja tukitoimia itsendisen selviytymisen mahdollistamiseksi. Somer
(2010, 498) mainitsee, ettd ainoa lddke, jonka on osoitettu tehoavan edes jonkin
verran, on Rilutsoli. Ladke ei kuitenkaan paranna sairautta vaan se pidentaa
muutaman kuukauden jaljelld olevaa elinaikaa. ALS-potilaiden ladkinnallises-
sa hoidossa paapaino on kipuldakityksessa ja liman eritysta hillitsevassa laaki-
tyksessa seka oikeanlaisessa kuntoutuksessa ja apuvilineissa. Lihastautiliiton
Internet-sivustolla korostetaan, etta varhain aloitettu oikeanlainen kuntoutus
on erityisen tarkedd, jotta pystytddn auttamaan sairastunutta toimintakyvyn

yllapitamisessa ja sailyttamisessa.(Lihastautiliitto ry. 2012.)
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Taudin edetessa potilas tulee tarvitsemaan yha enemman ulkopuolisten apua
arjessa selviytyakseen. Taudinkuvasta riippuen apua seka erilaisia apuvali-
neitd tarvitaan yleensa ensimmaisena pukeutumisessa, peseytymisessa seka
wc-kdynneissd, ruokailussa sekd ruuanvalmistuksessa. Myos hengitykseen
potilaat yleensa tarvitsevat jossain vaiheessa koneellista hengitystukea.
(Lihastautiliitto ry. 2012.) Mahdolliseen ventilaatiohoitoon, muuhun kuin
nendventilaatioon, tulee hoitohenkilokunnan saada potilaalta lupa hyvissa
ajoin etukateen ja saatu lupa tulee kirjata potilaan sairauskertomukseen.

(Somer 2010, 497.)

Hoitoa ja kuntoutusta suunniteltaessa on tarkeda huomioida potilaiden yksi-
16llisyys ja muistaa, ettd jokainen sairastunut reagoi eri tavalla sairauteensa
diagnoosin saatuaan. Lihastautiliiton oppaassa (1994, 9) mainitaan, etta sairas-
tunut joutuu, riippumatta omasta tahdostaan, luopumaan oman kehonsa hal-
linnasta ja talloin on koko persoonallisuus uhattuna. Tasta voi seurata riski

itsekontrollin menetykseen.

Koska ALS on sairautena harvinainen ja aika tuntematon saattaa diagnoosin
saaminen kestda joskus yllattavan kauan. Tasta seuraa se, ettd potilaat ja ta-
man laheiset joutuvat elamaan epatietoisuudessa ja epavarmuudessa pitkia-
kin aikoja ennen oikean diagnoosin varmistumista. Siksi ammattihenkiléiden
on tarkedd huomioida my0s ALS-potilaan ldheiset ja varmistaa heidan jaksa-
misensa. (Lihastautiliitto ry. 1994, 7.) My0s taudin arvaamaton etenemisnope-
us ja taudin oireiden rajuus voivat olla niin potilaan kuin timan ldheisten

psyykkiselle jaksamiselle suuri haaste.
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2.5 Toimintakyky ALS:a sairastavan arjessa

Toimintakyky kasitteend on laaja. Toimintakyky on fyysisen, psyykkisen seka
sosiaalisen toimintakyvyn osa-alueiden muodostavat kokonaisuus. Toiminta-
kyky on yksilon selviytymista hanen arkipaivaisissa toimissa niin toissa kuin
vapaa-ajalla suhteessa hdnen sosiaaliseen ymparistoon seka toimintaymparis-
toon. Heikentynytta toimintakykya voidaan pyrkia korvaamaan kehittamalla
yksilon omia kykyominaisuuksia tai muuttamalla toimintatapoja jéljella ole-
van toimintakyvyn mukaiseksi. Heikentyneen toimintakyvyn korvaamisen
tulee heijastua my0s yksilon ymparistoon tai toimintarajoitteiden esiintyessa
korvata joitain toimintoja apuvélineilla tai avustajan kautta. (Talvitie ym.

2006, 39-40; Alaranta ym. 2009, 20.)

Usein toimintakyky liitetddn kdsitteend myos pitkalti ihmisen kokonaisvaltai-
seen hyvinvointiin. Hyvinvointi puolestaan kasitteend on paljon laajempi, se
kasittaa ihmisen terveyden, toimintakyvyn, mielekkaan tekemisen, asumisen,

toimeentulon seka turvallisuuden tunteen. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos.)

Toimintakykya mitattaessa keskeinen ajatus on selvittda, miten potilas selvida
hénelle itselleen merkityksellisessd ympadristossad ja miten han suoriutuu
elinymparistossadn jokapaivdisistad arkitoimista. (Sosiaaliportti.)
Toimintakyvyn arvioinnissa on my0s tarked oivaltaa toimintakyvyn ja
suorituskyvyn erot ja hahmottaa ne erillisind toimintoina. Talvitie ja muut
(2006, 121) painottavat juuri ndiden kahden kasitteen eroavaisuuksia.
Toimintakyky on henkilon selviytymista erilaisista tehtavistd, kun taas

suorituskyky kasittda suoritetun tehtdvan aiheuttamia muutoksia elimistossa.
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Laaketieteellinen terveydellinentila
(Hairio/tauti)

A
v v v
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ruumiin rakenteet
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v 3

Ymparistotekijat Yksilotekijat

Kuvio 3. ICF-luokituksen osa-alueiden suhteet vuorovaikutuksessa toisiinsa.

(WHO 2004, 18.)

Maailman terveysjarjest6 WHO kehitti ja hyvaksyi vuonna 2001 kansainvali-
sen ICF-luokituksen (International Classification of Functioning, Diability and
Healt) terveydenhuollon ammattilaisten avuksi asiakkaan toimintakyvyn ar-
viointia varten. Kyseinen luokitus on nykyisin kédytetyin viitekehys toiminta-
kyvyn ja terveyden arvioinnissa. Kansainvalisend luokituksena se tarjoaa ter-
veydenhuollon ammattilaisille yhteisen viitekehyksen ja kielen toimintakyvyn
ja terveyden arviointiin. Luokitus kasittaa yksilon toimintakyvyn, toimintara-
joitteet seka terveyden. Luokituksen avulla asiakkaan toimintakyky ja sen ra-
joitteet voidaan kuvata kehitysprosessina, jossa kaikki osa-alueet ovat vuoro-
vaikutuksessa keskenddn ja vaikuttavat ndin toisiinsa. (Kuvio 3.) Luokitus
ryhmittelee jarjestelmallisesti jokaisen aihealueen, joiden avulla kuvataan toi-
mintakykyd, toimintarajoitteita ja terveydentilaa ladketieteellisen terveyden

yhteydessa. (WHO 2004, 3, 18; Fysioterapianimikkeisto 2007, 20.)
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Fyysista toimintakykya mitattaessa kiinnitetaan huomiota potilaan lihaskun-
toon (kasittaen voiman, kestavyyden, notkeuden), liikkeiden hallintaan (kasit-
taa koordinaation, tasapainon seka reaktiokyvyn) seka yleiskestavyyteen.
(Kéahari-Wiik ym. 2008, 13.) Naiden toimintojen avulla potilas kykenee suoriu-
tumaan arkitoiminnoista kuten syomisestd, peseytymisestd, kotitdiden teke-
misestd seka osallistumisesta ja yhteydenpidosta sosiaaliseen verkostoonsa.

(Sosiaaliportti.)

Psyykkinen toimintakyky kasittaa potilaan oman itsearvostuksen, yleisen
mielialan, tunnistettavat voimavarat seka vastoinkaymisista selviytymisen.
(Sosiaaliportti.) Kahari-Wiik ym. (2008, 13) maarittelevat psyykkisesti toimin-
takykyisen henkilon sellaiseksi, joka kykenee tekemédan suunnitelmia ja teke-

maan tietoisia valintoja.

Sosiaalinen toimintakyky kasittaa yksilon edellytykset toimia ja yllapitaa ih-
missuhteita sosiaaliseen verkostoon. (Kahari-Wiik ym. 2008, 13.) Potilaan
kannalta se tarkoittaa kdytannossa vuorovaikutuksessa olemista laheisiin ja
ystdviin, mutta my0s vieraisiin ihmisiin. Sosiaalinen toimintakyky kasittaa
myo0s sosiaalisten suhteiden sujuvuuden ja sitd kautta osallistumisen seka

elaman mielekkyyden. (Sosiaaliportti.)

Sairautena ALS voi olla hyvin raju ja edetd suhteellisen nopeasti niin pitkalle,
ettei potilas kykene enda liikkumaan ja tarvitsee hengityksensa tueksi venti-
laatioapua. Sairaus vaikuttaa suoraan potilaan fyysiseen toimintakykyyn ja

potilas menettdad oman kehonsa hallinnan ja kontrollin sairauden edetessa.
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On olemassa riski, ettd potilas voi kokea menettdvansa osan persoonallisuut-
taan ja itsedan, kun han muuttuu vasten omaa tahtoaan muista riippuvaiseksi.
(Lihastautiliitto ry. 1994, 9.) Tama saattaa puolestaan aiheuttaa niin psyykki-
sen kuin sosiaalisenkin toimintakyvyn laskua. Psyykkinen toimintakyky voi
laskea ja ilmetd mielialan laskuna, joskus jopa masennuksena tai asioiden kiel-
tamisena. Kun psyykkinen toimintakyky laskee, kasvaa riski sosiaalisten suh-
teiden laiminlyOntiin ja yksindistymiseen ja sitd kautta potilaan sosiaalinen

toimintakyky on vaarassa heiketa.

ALS-potilaan toimintakyvyn yllapidossa keskeista ja oleellista on huomioida
kaikki toimintakyvyn osa-alueet, koska sairaus on vakava eika siihen ole hoi-
tokeinoa. Jo pelkka jarkytys diagnoosin selvittya voi olla suuri riski toiminta-
kyvyn laajalle laiminly6nnille, jolloin kasvaa potilaan riski yksindisyydelle ja
mielialan pysyvalle laskulle ja sita kautta osallisuuden tunteen loppumiselle.
My®s fyysisen toimintakyvyn laiminlyonnin riski on olemassa, koska potilaal-
le on selvad, ettei hanen toimintakykynsa tule paranemaan vaan se heikkenee

sairauden edetessa.
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3 KUNTOUTUSTOIMINTA KESKI-SUOMEN KESKUSSAI-
RAALASSA

3.1 Kuntoutustoiminnan vastuualue

Terveydenhuollossa kuntoutus on osa hoitoa. Potilaan kuntoutuksen tarve ja
mahdollisuudet arvioidaan ja suunnitellaan ensisijaisesti ja yksilollisesti muun
hoidon yhteydessa siina terveydenhuollon yksikossa, jossa hoitovastuu arvi-
ointihetkella on. Oma terveyskeskus on ensisijainen hoitopaikka, ellei hoidon

vuoksi muuta ole sovittu. (Keski-Suomen sairaanhoitopiiri.)

Keski-Suomen sairaanhoitopiirissa kuntoutustoiminnan vastuualue on osa
konservatiivista toimialuetta. Muut toimialueet ovat: operatiivinen toimialue,
psykiatrian toimialue, paivystyksen toimialue, ladkinnallisten palvelujen toi-

mialue seka tukipalvelujen toimialue.

Kuntoutustoiminnan vastuualueen vastuuyksikot ovat Alueellinen apuva-
linepalvelukeskus, Fysiatria, Geriatria, Kuntoutuspalvelut, Kuntoutusosasto ja

Sosiaalityo. (Keski-Suomen sairaanhoitopiiri.)

ALS-potilaiden kuntoutusprosessissa keskeisia toimipisteita ovat:

e Alueellinen apuvalinekeskus
e Fysioterapia
e Kommunikaatiokeskus Tikoteekki

e Kuntoutuksen ohjaus


http://www.ksshp.fi/Public/default.aspx?nodeid=24814&culture=fi-FI&contentlan=1
http://www.ksshp.fi/public/default.aspx?nodeid=24812
http://www.ksshp.fi/public/default.aspx?contentid=3184
http://www.ksshp.fi/public/default.aspx?contentid=2868
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e Sosiaalityo
e Toimintaterapia

e Tutkimus- ja kuntoutusosasto 27

Kuntoutustoiminnan vastuualueella on keskussairaalassa ja Kinkomaan sai-
raalassa erikseen keskitettyja kuntoutuksen hoito- ja kuntoutuspalveluja, jotka
tarjoavat erityisosaamistaan asiakkaan kuntoutusprosessin aikana. Palvelui-
den piiriin tullaan yleensa lahetteelld. Lahetteen voi kirjoittaa terveyskeskuk-
sen tai sairaalan laakari tai muu hoito- ja kuntoutuspalveluita tuottava taho.

(Keski-Suomen sairaanhoitopiiri.)

3.2 Kuntoutusohjaus Keski-Suomen keskussairaalassa

Kuntoutuksen ohjaus erikoissairaanhoidossa on pitkalti vammautuneen tai
pitkaaikaissairaan ja tima laheisten tukemista, ohjausta seka neuvontaa. Kun-
toutusohjaajan keskeisin tyonkuva Keski-Suomen sairaanhoitopiirissa on toi-
mia yhteyshenkilona tai — linkkina ulospain sairaalasta ja varmistaa palvelui-

den toimivuus asiakkaan arjessa. (Keski-Suomen sairaanhoitopiiri.)

Kuntoutusohjaajan tyon tavoitteena on tukea asiakasta kotona ja muualla toi-
mintaymparistoissa selvidmaan arjessa vammasta tai sairaudesta huolimatta.
Keskussairaalassa kuntoutusohjaajien vastuualueet jakautuvat vamma - ja
sairausryhmittdin. Talla hetkelld keskussairaalassa tyoskentelee kahdeksan

kuntoutusohjaajaa sekd kuntoutussuunnittelija. (Keski-Suomen sairaanhoito-

piiri.)


http://www.ksshp.fi/public/default.aspx?contentid=2652
http://www.ksshp.fi/public/default.aspx?contentid=23847
http://www.ksshp.fi/public/default.aspx?contentid=2690
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Kuntoutusohjaajaan yhteydenoton voi tehda sosiaali- ja terveydenhuollon tai
muun hoito- ja kuntoutustahon ammattilainen. My0s asiakas itse tai hanen
lahiomainen voi ottaa suoraan yhteytta kuntoutusohjaajaan, joka arvioi palve-

luidensa tarvetta.

Talla hetkelld keskussairaala tarjoaa kuntoutusohjauspalveluita seuraaville
vamma/sairausryhmille; neurologinen vamma tai nakdmonivamma, kielihai-
ridiset lapset, pitkdaikaissairaat lapset, kuulovammaiset lapset, nakovammai-
set lapset, liikuntavammaiset aikuiset, ndkovammaiset aikuiset, kuulo- tai
kuulondkovammaiset aikuiset seka ikaantymiseen liittyvia sairauksia ja muis-
tisairauksista sairastavat aikuiset. (Keski-Suomen sairaanhoitopiiri. Kuntou-

tusohjaus.)

Keskeisimmait lait, jotka liittyvat kuntoutusohjauksen toimintaan ovat: asetus
ladkinnallisestd kuntoutuksesta (A 28.6.1991/1015), laki asiakkaan asemasta ja
oikeuksista (L 22.9.2000/812), laki potilaan asemasta ja oikeuksista (L
17.8.1992/785), terveydenhuoltolaki (L 30.12.2010/1326), sosiaalihuoltolaki (L
17.9.1982/710) seka laki vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluis-
ta3.4.1987/380). (Keski-Suomen sairaanhoitopiiri. Kuntoutusohjaus.) Nama
kaikki saadokset nakyvat paivittain kuntoutusohjaajan tyossa ja kulkevat rin-
nakkain tyon lomassa Keski-Suomen keskussairaalassa. Ne ovat hyvin keskei-

sessd roolissa kuntoutustyossa.
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4 ALS-POTILAAN KUNTOUTUSPROSESSIN KULKU KES-
KI-SUOMEN SAIRAANHOITOPIIRISSA

41 Kuntoutusprosessi ja moniammatillisuus

ALS-potilaan kuntoutusprosessin kulku (kuvio 4.) on koottu yhdessa liikun-
tavammaisten aikuisten kuntoutusohjaaja Tuire Lahtisen kanssa. Kuntoutus-
prosessin kokoaminen tapahtui haastattelun ja tutkimuksen tekijan harjoitte-
lujaksolla saaman omakohtaisen kokemuksen kautta. ALS-potilaiden kuntou-
tusprosessi perustuu moniammatillisuuteen niin erikoissairaanhoidossa kuin
potilaan kotona ollessa ja jatkokuntoutuksen toteutumisvastuun ollessa muilla

palveluiden tarjoajilla.

Epaily ALS:sta, siirto
kuntoutusosasto 27:lle,
jossa hoitohenkilokunta
ottaa potilaan vastaan ja
tekee tulohaastattelun.

Diagnoosi varmistuu

Perustutkimusten
jalkeen lahete
erikoissairaanhoidon

Ensioireet: Hakeutuminen
omalaakarin vastaanotolle
perusterveydenhuol-toon, lell logi
ksityislagkarille puoletie neuroioglan
y poliklinikalle
tyoterveyshuoltoon. lisitutkimuksii |

osasroiia.

Kuntoutusosaston erityistyontekijat
tapaavat potilaan osastolla vuorollaan
ja arvioivat jokainen omalta osaltaan

——>| potilaan toiminta -ja tydkyvyn ja sen
pohjalta tekevat lausuntonsa
kuntoutustoimenpiteista ym.

kuntoutussuupnitelmaa varten. .
s.’\Su...Puutcustmmenpl’%eet potilaan

arjessa toteutuvat pdaasiassa muiden
palveluiden tuottajien toimesta, mutta
ALS-potilaan seurantajaksot
—> toteutetaan saanndllisesti
kuntoutusosastolla, jossa tilanne
arvioidaan uudelleen ja tarpeelliset

Kuntoutt}/sosaston
neurologi tapaa potilaan ja
kertoo diagnoosin ja
kertoo myos ensitietoa
potilaalle ja taman

Potilaan pdrin paivan
arviointijakson jalkeen
kuntoutusosaston henkilokunta
pitda kuntoutuspalaverin, jonka
pohjalta neurologi kokoaa
kuntoutussuunnitelman, joka lahtee
| jakoon potilaan kuntoutukseen
osallistuville tahoille.

tehdaan.
Kuvio 4. Kuntoutusprosessinkulku Keski-Suomen keskussairaalassa. (Lahti-

nen 2013.)
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Suomessa kuntoutus on organisoitu niin, ettd itsenaisesti toimivat tahot toi-
mivat yhteisty0ssa ja saavat ndin aikaan kuntoutusprosessin. Kuntoutuspro-
sessissa oleellista ovat yhteiset tavoitteet ja sovitut vastuu-alueet, mutta ennen
kaikkea kaikkien osa-puolten sitoutuminen prosessiin. (Matinvesi 2010, 116-

117.)

ALS-potilaan kuntoutukseen osallistuu Keski-Suomen keskussairaalassa mo-
niammatillinen tyoryhma eri terveys- ja sosiaalialan ammattilaisia. Tyoryh-
maan kuuluvat: hoitohenkilokunta (sairaanhoitajat, lahihoitajat ja ladkarit),
tysioterapeutit, toimintaterapeutit, sosiaalityontekija seka tarvittaessa puhete-
rapeutit, kuntoutusohjaaja, apuvalinekeskuksen sekda kommunikaatiokeskus
Tikoteekin henkilokunta. Isoherranen (2007, 33) maarittelee moniammatillisen
yhteistyon yksinkertaistaen sen eri alojen asiantuntijoiden tekemaksi tyoksi
yhteisen tyon suorittamiseksi tai ongelman ratkaisuksi, jotta yhteinen asetettu
tavoite asiakkaan kanssa saavutettaisiin. Isoherranen (2005, 14) mainitsee mo-
niammatillisen yhteistyon olevan sosiaali- ja terveysalalla tapahtuvaa eri alo-
jen asiantuntijoiden tekemaa asiakastyotd, jonka tarkoitus on huomioida asia-

kas yksilona sekd hanen tilanteensa kokonaisvaltaisesti.

Kuntoutustoimintaa saadtelee monet eri lait. Keskeisimpia lakeja ovat tervey-
denhuoltolaki (L 30.12.2010/1326) seka asetus ladkinnallisesta kuntoutuksesta
(A 28.6.1991/1015). Nama lait luovat rajat ja velvollisuudet kuntoutustydlle ja
niihin nojautuen eri alojen ammattilaiset pyrkivat auttamaan kuntoutujaa
omalta osaltaan kuntoutukseen liittyvissa asioissa parhaalla mahdollisella

tavalla.
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4.2 Hoitoon pdisy ja diagnoosin saanti

Suurin syy hoitoon hakeutumiseen on usein havaittu toispuoleinen heikkous
toisessa yldraajassa tai alaraajassa, kun potilas huomaa lihasheikkoutta nor-
maalia voimaa vaatien askareiden tekemisessa. Yleista ovat myos lihasnyka-
ykset ja —krampit. Jos tauti alkaa bulbaari-alueelta, puheentuotto ja nielemi-
nen alkavat vaikeutua. (Atula 2011) Ensioireiden havaitsemisen jalkeen poti-
las hakeutuu yleensa omaan terveyskeskukseensa, yksityiselle ladkariasemalle

tai tyoterveyshuoltoon, riippuen potilaan omasta elaméntilanteesta. (Lahtinen

2013.)

ALS-potilaan kuntoutusprosessi kdynnistyy ensioireiden havaitsemisen ja
oman laakarin vastaanotolle hakeutumisen jalkeen, kun laakari tekee ensim-
maiset tutkimukset perusterveydenhuollon puolella. Jos ladkari kokee tar-
kempien neurologisten tutkimusten tarvetta anamneesin ja alustavien tutki-
musten perusteella, kirjoittaa han potilaalle ldhetteen erikoissairaanhoidon
neurologian poliklinikalle, jossa tarkemmat jatkotutkimukset kaynnistetaan.
Jos neurologisten tutkimusten perusteella epdillaan ALS:a, potilaalle kirjoite-
taan lahete Keski-Suomen keskussairaalan kuntoutusosasto 27:lle, jonne poti-
las kutsutaan mahdollisimman pian. Diagnoosin varmistuttua kuntoutusosas-
tolla aloitetaan kuntoutustoimenpiteet heti ja potilaalle annetaan ensitietoa

sairaudesta ja sen kuntoutuksesta. (Kuvio 4.) (Lahtinen 2013.)



26

Ladkarit ja hoitohenkilokunta

Hoitoty6ssa keskeistd on jokaisen ihmiskasitys, joka toimii auttamistydssa
lahtokohtana. Jokainen muodostaa oman ihmiskasityksensa omien kokemus-
tensa ja toimintatapojensa pohjalta. Ihmiskasitys on osittain tiedostamatonta.
Se nakyy jokapaivaisessa ajattelussamme ja ihmisten kohtaamisessa. Kun po-
tilas saapuu kuntoutusosastolle diagnoosin varmistusta varten, hoitaja vas-
taanottaa hanet ja suorittaa tulohaastattelun. Jo tallaisessa ensikohtaamisessa
seka hoitajalle ettd potilaalle kummallekin muodostuu joku tuntemus, kuten

luottamus toiseen osa-puoleen. (Laitinen & Karhe. 2000, 9-10.)

Keski-Suomen keskussairaalassa hoitohenkilokunta avustaa potilasta timan
osastolla olon ajan tarpeellisissa toimissa. Heti kun diagnoosi varmistuu, aloit-
taa potilaan hoitaja ensitiedon antamisen sairaudesta ja sen mukanaan tuo-
mista muutoksista toimintakyvyssa ja terveydessa. Hoitajan keskustellessa
potilaan kanssa sairaudesta arvioi hoitaja my0s potilaan avun tarvetta arki-
paivan toiminnoissa selviytymisessa. Tarvittaessa hoitaja tarjoaa myo6s psyki-
atrisen sairaanhoitajan palvelua, jos potilas itse kokee tarvitsevansa tukea
psyykkiseen jaksamiseen. Sairaanhoitajat ohjaavat mahdollisten ventilaa-

tiolaitteiden kayttoa ja tekevat tarvittavia saatoja laitteisiin. (Lahtinen 2013.)
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4.3 Kuntoutuksen aloitus — arviointijakso kuntoutusosasto 27:11a

Diagnoosin varmistuttua ja muut sairaudet poissuljettua potilas on kahdesta
kolmeen pdivaan kuntoutusosastolla, jossa tehddan moniammatilliset arvi-
oinnit. Ensimmaisen kuntoutusjakson aikana potilas tapaa osaston neurolo-
gin, joka kertoo potilaalle taman diagnoosin ja muita yleisia asioita. Hoito-
henkilokunta huolehtii tarpeellisten avustamisten toteutumisen jakson aikana.
Erityistyontekijat, kuten terapeutit tapaavat potilasta ja arvioivat tdiman toi-
mintakyvyn, jotta osaavat suunnitella sopivia terapiamuotoja. Sosiaalityonte-
kija tapaa potilaan tdiman sosiaalisen hyvinvoinnin arvioinnin osalta. (Kuvio
4.) Sosiaalityontekija kertoo potilaalle my6s mahdollisuudesta tavata kuntou-

tusohjaaja. (Lahtinen 2013.)

Keski-Suomen keskussairaalassa ALS-potilaiden kuntoutusprosessi kdynnis-
tyy heti osastolla ollessa diagnoosin varmistumisen jdlkeen. Ensitapaamisten
perusteella kuntoutusosaston tyontekijat kirjoittavat lausuntonsa potilaan
epikriisiin. Potilaan tilanne kdydaan moniammatillisessa kuntoutuspalaveris-
sa lavitse. Osaston neurologi kokoaa tyontekijoiden lausuntojen ja palaverin
pohjalta potilaan henkilokohtaisen kuntoutussuunnitelman, joka on keskei-
sessa osassa yksil0llisid kuntoutumisprosesseja hahmoteltaessa. Neurologin
kootessa kuntoutussuunnitelman han huomioi tyoryhmaldisten lausunnot ja
mielipiteet, myos potilaan, potilaan jaljelld olevasta toimintakyvysta seka kun-

toutumismotivaatiosta. (Kahari-Wiik, Niemi & Rantanen 2008, 29.)
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Fysioterapeutti

Fysioterapeutin tyossa keskeistd on valiton terapiatyo, joka edellyttaa tiivista
yhteistyd muiden ammattialojen kanssa tehtavaa yhteistyotd, vuorovaikutus-
suhdetta kuntoutujan kanssa seka terapiatyon ohessa tehtavaa tiedonhankin-

taa seka paatoksentekoa kliinisesti. (Fysioterapianimikkeisto 2007, 12.)

Fysioterapeutti arvioi kuntoutusosastolla potilaan fyysista toimintakyky4,
liikkkumisen apuvalineiden seka mahdollisten vartalotukien tarvetta. Fysiote-
rapeutti testaa potilaan lihasvoimaa ja liikelaajuudet. Valittoman terapiatyon
lisaksi fysioterapeutti antaa erilaista tietoa potilaalle ja timan laheiselle ohja-
uksen ja neuvonnan avulla ja pyrkii ndin vaikuttamaan asenteisiin ja tuke-

maan kuntoutuksen toteutumista. (Fysioterapianimikkeisto 2007, 12.)

Ensitapaamisen perusteella fysioterapeutti arvioi potilaan fyysista toiminta-
kykya kotona selviytymisessd. Fysioterapeutti voi toteuttaa potilaan toiminta-
kyvyn mukaan my0s kédvely- ja tasapainotesteja seka PEF-mittauksen, jossa
mitataan maksimaalista uloshengityksen virtausta. Kuntoutusosastolla olon
aikana potilaalle opetetaan myos palje-hengityksen tekemista oikein. (Lahti-

nen 2013.)

Fysioterapian tyohon kuuluu oleellisesti my06s yhteydenotto jatkavaan fy-
sioterapian toteuttajaan. Fysioterapeutti voi oman arviointinsa mukaan tehda
konsultaatiopyynnon apuvalinekeskuksen tyontekijoille. My 6s mak-
susitoumusten laadinta esimerkiksi vartalotukeja varten kuuluu fysiotera-

peutille. (Lahtinen 2013.)
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Toimintaterapeutti

Toimintaterapia on pitkalti asiakkaan tilanteen huolellista arviointia yhteis-
tyOssa asiakkaan itsensa ja hanen ldhiomaistensa kanssa. (Toimintatera-
pianimikkeisto 2003, 8.) Keski- Suomen keskussairaalassa ALS-potilaiden pa-
rissa tyOskentelevien toimintaterapeuttien tyon keskeinen osa liittyy potilaan
arkiselviytymisen arviointiin. He arvioivat potilaan selviytymista ja selviyty-
mismahdollisuuksia arkiaskareiden tekemisessa. Toimintaterapeutit myos
arvioivat ja antavat potilaalle kotiin mukaan taman tarvitsemat pienapuvali-
neet, kuten tarttumapihdit tai paksunnokset ruokailuvalineisiin. (Lahtinen

2013.)

Toimintaterapeutit arvioivat potilaan toimintakyvysta ja asiakkaan elamaan
vaikuttavista asioista. Terapeutti arvioi ja tukee asiakkaan toimintamahdolli-
suuksia pdivittdisten toimien alueilla, joilla avun tarvetta esiintyy. (Toiminta-
terapianimikkeist6 2003, 8.) Toimintaterapeuttien tyohon kuuluu myos arvi-
oida kasien ja hienomotoriikan toimintaa. Toimintaterapeutit arvioivat myos
lepolastojen ja yksilollisten kaulureiden tarvetta ja he my0s tekevat nuo lastat

ja kaulurit. (Lahtinen 2013.)
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Puheterapeutti

Puheterapian tarkoitus on lieventaa ja ehkaista hairioita kommunikoinnissa.
(Puheterapiapalvelut 1999, 9.) Puheterapeutti pyrkii tyossdan ehkaisemaan
suun ja nielun alueen vaikeuksia, joita myos ALS:ssa esiintyy. He kayttavat
tyOssaan erilaisia testausmenetelmia ja tekevat sitten terapiasuunnitelmansa.
(Puheterapiapalvelut 1999, 9.) Terapeutin tyonkuva maarittyy jokaisen ALS-
potilaan kohdalla sen mukaan, kuinka suuri aspiraatioriski potilaalla on ja
kuinka vaikeaa puheen tuotto on. Myos potilaan toimintaympaéristd voi maa-

ritelld puheterapeutin tyonkuvaa. (Puheterapiapalvelut 1999, 9.)

Puheterapeutti tulee ALS-potilaan kuntoutusprosessiin mukaan siind vaihees-
sa, kun on tarvetta arvioida nielemisen ja ruokailun turvallisuutta tai jos pu-
heen tuotossa on ongelmia. Eli onko aspiraatioriskid vai ei. Yleensa siis poti-
lailla, joilla ensioireet ilmenevét bulbaari-alueella, tapaavat puheterapeutin
heti diagnosoinnin jalkeen. Puheterapeutin arvioidessa aspiraatioriskia han
my0s arvioi puheen tuottamista. Kun nieleminen ja ruokailu hankaloituvat ja
aspiraatioriski kasvaa, terapeutin tyohon kuuluu arvioida peg-ruokintaletkun

tarvetta ja keskustella siitd asianomaisten kanssa. (Lahtinen 2013.)
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Sosiaalityontekija

Sosiaalityontekija tapaa potilaan tdman vield ollessa kuntoutusosastolla. Han
keskustelee potilaan kanssa sosiaaliturva-asioista ja sosiaalisesta verkostosta
sekd asumistilanteesta. (Lahtinen 2013.) Tallaiset ansiotuloihin ja muuhun
toimeentuloon liittyvat asiat ovat yksi syy, miksi sosiaalityontekijaa tarvitaan
osana moniammatillista tyoryhmaa kuntoutusprosessissa. (Kananoja, Lahtei-
nen & Marjamaki 2011, 289.) Sosiaalityontekija varmistaa myos kuntoutujan
kuntoutusprosessin oikea-aikaiset etuus- ja tukiasiat. Han my0s tiedottaa jo-
kapaivaisid toimia helpottavista palveluista kuntoutujaa, kuten vammaispal-

veluista. (Kananoja, Lahteinen & Marjamaki 2011, 289.)

Sosiaalityontekija tekee osaston laakarille pyynnot tarvittavista lausunnoista
ja avustaa potilasta tuki- ja etuuslomakkeiden tayttamisessa. Sosiaalityonteki-
ja tiedottaa potilasta kuntoutusohjaajan palveluiden mahdollisuudesta. Poti-
laan luvalla ja hdnen toimintakykynsa mukaan sosiaalityontekija ottaa yhteyt-
ta kuntoutusohjaajan, joka sitten arvioi potilaan tapaamisen kiireellisyyden ja
tekee puolestaan yhteydenoton potilaaseen ja esittelee itsensa. Sosiaalityonte-

kija on my0s yhteydessa potilaan kotikuntaan. (Lahtinen 2013.)

4.4 Kotiutuminen ja kuntoutussuunnitelma

Kolmen pdivan kuntoutusjakson jalkeen potilas kotiutetaan tai héanet siirre-
taan tarvittaessa jatkohoitopaikkaan riippuen potilaan tilanteesta, terveydesta

ja kokonaisvaltaisesta toimintakyvysta.
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Kuntoutusosasto 27:1la moniammatillinen tyoryhma kokoontuu kuntoutuspa-
laverissa. Palaverissa arvioidaan riittava seurantavali, eli kuinka usein seuran-
tajaksoja tulee jarjestaa kullekin potilaalle. Jos tauti on alkanut vaikuttaa nie-
lun alueeseen tai on hengastymista, hengenahdistusta tai aamupaansarkya
arvioidaan palaverissa keuhkoldakarin konsultaation tarvetta. Jos potilaan
toimintakyky on jo oleellisesti alentunut diagnoosin varmistuttua, seurantava-
liksi asetetaan kolmesta neljaan (3-4kk) kuukautta. Jos potilaan tila ei ole
diagnosointivaiheessa oleellisesti viela alentunut, seurantavali on noin kuusi
(6kk) kuukautta. Seurantavileja lyhennetaan potilaan toimintakyvyn alentu-

essa.

Kahari-Wiik ym. (2008, 29) kirjoittavat kirjassaan, ettd kuntoutussuunnitelma
on ennen kaikkea suunnitelma tai “sopimus”, jonka toteutumiseen kaikki
kuntoutusprosessin osapuolet sitoutuvat. Kuntoutuspalveluita tarjoavien ta-
hojen kannalta suunnitelma toimii asiakirjana, joka jasentda ja selkeyttada eri
ammattilaisten valistd yhteisty6ta, tarjottavia palveluita ja toimia, joilla pyri-
taan vaikuttamaan kuntoutujan toimintakykyyn. (Kahari-Wiik, Niemi & Ran-
tanen 2008, 29.) My0s asetus ladkinnallisestd kuntoutuksesta (1015/91) maarit-
telee tarkasti kuntoutussuunnitelman laatimista. Asetuksessa sanotaan yksise-
litteisesti, etta kuntoutujalle on laadittava kuntoutussuunnitelma yhteistyossa
kuntoutujan tai hdnen lahiomaisten kanssa. Suunnitelmassa on kaytava ilmi
tarpeelliset kuntoutustoimet huomioiden kuntoutujan kokonaisvaltaisen tilan-
teen. (1015/91) Kuntoutussuunnitelma toimii samalla kuntoutuksen toiminta-
kenttdna kuin valineenad kuntoutuspalveluiden toteuttamiseen. (Rissanen ym.
2008, 625.) Kuntoutusosasto 27:114 neurologin kokoaman kuntoutussuunni-
telman tulee sisaltda tarvittavat tiedot kuntoutustoimenpiteistd, yhteistyosta
eri toimijoiden valilld seka eri toimijoiden vastuualueista. Kuntoutussuunni-

telma ldhetetdaan jakeluun tarvittaville tahoille. Lupa kuntoutussuunnitelman
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jakeluun tulee pyytaa potilaalta itseltdan ennen kotiutumista. Potilaalle itsel-

leen kuntoutussuunnitelma postitetaan poikkeuksetta. (Lahtinen 2013.)

Kuntoutussuunnitelman laadinnan jalkeen kuntoutuksen toteutus jatkuu
muiden palveluiden tarjoajien toimesta. ALS-potilaiden kuntoutusprosessin
seurantavastuu kuuluu kuitenkin erikoissairaanhoidon piiriin. (Kuvio 4.)
(Lahtinen 2013.) Kahari-Wiik ym. (2008, 32) kirjoittavat, etta vastuu seurannan

toteutumisessa on aina kuntoutusprosessin aloittaneella taholla.

5 KUNTOUTUSOHJAAJA JA KUNTOUTUSOHJAUS ALS-
POTILAAN KUNTOUTUSPROSESSISSA

5.1 Kuntoutusohjaus ja kuntoutusohjaaja

Kuntoutusohjaus on kuntoutujan ja timéan ldhiympariston tukemista, ohjausta
ja neuvontaa seka palveluista tiedottamista. Kuntoutusohjaus on my0s konk-
reettisia toimia, jotka pyrkivat takaamaan kuntoutujan kuntoutusprosessin
tarkoituksenmukaisen ja esteettoman etenemisen. Kuntoutusohjaus pyrkii
lisdidamaan vajaakuntoisten henkildiden toimintamahdollisuuksia itsendiseen
elaménhallintaan. Kuntoutusohjauksen tavoitteita ovat itsendinen elamsg,
omatoiminen selviytyminen, arkieldman ja -toimien sujuminen, jatkuvan lai-
toshoidon ehkdiseminen sekd tukeminen toimintamahdollisuuksiin. Tydssa

painottuu asiakkaan elinymparisto, joka on hénelle itselleen mielekas. Jotta
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edelld mainitut tavoitteet saavutetaan, tulee kuntoutusohjauksen olla asiakas-

lahtoista, yksilollista ja tavoitteellista.( Kuntoutusohjausnimikkeisto 2010, 7-8.)

Kuntoutusohjaaja tekee tyotaan persoonallaan hyodyntaen omaa luovuuttaan
seka kyvykkyyttaan. Kuntoutusohjaajan tyo suuntautuu sairaalan ulkopuolel-
le ja se kohdentuu asiakkaan lisdksi taman sosiaaliseen verkostoon. Kuntou-
tusohjaaja verkostoituu tyonsa kautta muun muassa perusterveydenhuoltoon,
asiakkaiden tyopaikoille, kunnan tarjoamiin palveluihin seka jarjestoihin. Ta-
man verkostoitumisen avulla mahdollistuu asiakkaan tukeminen oman ela-

manhallintaan. (Kuntoutusohjausnimikkeist6 2010, 7-8.)

Kuntoutusohjaajan tyo pohjautuu pitkalti terveydenhuoltolakiin (L
30.12.2010/1326), sosiaalihuoltolakiin (L 17.9.1982/710) sekd vammaispalvelu-
lakiin (3.4.1987/380). Nama lait luovat rajat ja velvollisuudet kuntoutusohjaa-
jan tyolle ja niihin nojautuen kuntoutusohjaaja pyrkii auttamaan kuntoutujaa
omalta osaltaan kuntoutukseen liittyvissa asioissa. (Kuntoutusohjausnimik-
keisto 2010, 7-8.) Kuntoutusohjaajan tyokentta ja tyollistymismahdollisuudet
Suomessa ovat todella laajat ja se, missa kuntoutusohjaaja tyoskentelee vai-

kuttaa siihen, mitka lait painottuvat hanen tyossaan.
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5.2 Kuntoutusohjaajan rooli ALS-potilaan kuntoutusprosessissa Keski-

Suomen keskussairaalassa

Kuntoutusohjaaja tulee mukaan ALS-potilaan kuntoutusprosessiin mukaan
siind vaiheessa, kun joku moniammatillisen tyoryhman jasenesta ottaa haneen
yhteyttéd potilaan asioiden tiimoilta. Yleensa taméan yhteydenoton tekee sosi-
aalityontekija. Joissain tapauksissa yhteydenoton voi tehda my0s potilas itse
tai hanen omainen, apuvilinekeskuksen tyontekija tai potilaan asuinkunnan
tyontekija (esimerkiksi sosiaalityontekija tai kotihoidon tyontekijd). Yhtey-
denoton jalkeen kuntoutusohjaaja perehtyy potilaan tilanteeseen ja hankkii
yleensa puhelimitse lisatietoja potilaalta itseltdan, omaiselta tai erityistyonte-
kijoilta. Yhteydenoton aikana kuntoutusohjaaja varmistaa samalla, kokeeko
potilas itse kuntoutusohjauksen palveluiden tarvetta vai palataanko asiaan

myohemmin.

Kun kuntoutusohjaaja tulee aktiivisesti mukaan ALS-potilaan kuntoutumi-
seen, han tekee etukateisarvion palvelutarpeesta ja jarjestaa tarvittaessa yh-
teiskdaynnin (palvelusuunnitelmapalaveri) yleensa potilaan kotiin, jonne kut-
sutaan riittavat tahot myos kunnan tyontekijoiden puolelta. Yleensa nama

tyontekijat ovat kotisairaanhoidon edustaja, kunnan sosiaalityontekija. (Lahti-

nen 2013.)
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Kuntoutusohjausnimikkeistossa (2010, 8) maaritelldan, ettd kuntoutusohjaajan
tyon tarkoitus on edistaa kuntoutujan elaméantilannetta itsenaisen selviytymi-
sen ja toimintamahdollisuuksien kartoituksella seka vaikuttaa kuntoutujan ja
hanen ymparistonsa suhteeseen. Tama nakyy kuntoutusohjaajan tyossa ihmi-
sid lahestyvana tyoskentelytapana ja kuntoutusohjaaja tekee paljon kotikdyn-
teja, jotta ndkee kuntoutujan elinymparistda ja osaa ndin arvioida taman ko-
konaistilanteen seka potilaan selviytymistd ja tukitoimien mahdollisuuksia.
Etenevan neurologisen sairauden, kuten juuri ALS:n kohdalla tallainen “kent-
tatyo” koetaan tarkedksi, koska silloin joku erikoissairaanhoidon edustaja na-
kee potilaan todellisen toimintakyvyn ja selviytymisen muutokset timan jo-
kapaivaisessa elinymparistossd. Kdaynneilld kuntoutusohjaaja pystyy myos
arvioimaan sairauteen ja sen etenemiseen liittyvid asioita sekd ohjata ja neu-
voa potilasta mahdollisimman oikea-aikaisesti erilaisten tukitoimien ja palve-

luiden piiriin.

Kotikdyntien ja asiakastapaamisten jalkeen kuntoutusohjaaja tekee tarpeelliset
yhteydenotot yhteistyotahoihin seka selvittaa epaselvaksi jadnteita asioita po-
tilaan puolesta. Kuntoutusohjaajan tyonkuvaan kuuluu oleellisesti my0s
asunnon muutostyot ja niihin liittyvien suunnitelmien seka lausuntojen teke-
minen. Isommissa asunnon muutostdissa kuntoutusohjaaja tekee yhteistyota
apuvilineasiantuntijoiden kanssa. Kuntoutusohjaaja avustaa tarvittaessa poti-
lasta my0s eri lomakkeiden taytossd. Asiakastyon ohella kuntoutusohjaajan
tyohon kuuluu oleellisesti dokumentointi, joka mahdollistaa seurannan. Kun-
toutusohjaaja tekee tiivista yhteistyota apuvalinekeskuksen ja kommunikaa-

tiokeskus Tikoteekin kanssa. (Lahtinen 2013.)
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Potilaan kuntoutustoimien seuranta on oleellinen osa kuntoutusohjaajan tyo-
ta. Han sopii tapaamisia potilaan kanssa joko ennakkoon tai potilaan itse otta-
essa yhteytta kuntoutusohjaajaan. Nain potilaan toimintakyvyn seuranta py-
syy ajan tasalla my0s erikoissairaanhoidon osalta potilaan ollessa kotona. Jos
potilaan kotiin on suunniteltu tehtavaksi iso asunnon muutostyo, kuntou-
tusohjaaja voi sopia useampia kdynteja potilaan kotiin seuratakseen prosessin

etenemista. (Lahtinen 2013.)

Kaytannossa kuntoutusohjaaja jatkaa siita, mihin kuntoutusosastolla on jaaty
ja huolehtii potilaan arjen asioiden sujumisesta ja toimii linkkina potilaan ja
kuntoutustahojen valilla. On tarked muistaa, ettd kuntoutusohjaaja toimii poti-
laan ehdoilla eikd kuntoutusohjaaja tule kuntoutusprosessiin mukaan ennen
kuin potilas itse antaa luvan. Joskus potilas haluaa kuntoutusohjaajan tulevan
mukaan heti ensimmaisen kuntoutusjakson jalkeen. Joskus potilas kokee par-

jaavansa viela ilman kuntoutusohjaajan palveluita. (Lahtinen 2013.)

ALS-potilaiden kohdalla on haastavinta tarpeen ja palveluiden kohtaaminen
kuntoutusprosessissa. Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (L 17.8.1992/785)
maadrittaa yksiselitteisesti, etta potilaalle on annettava hanta itsedan ja hanen
hoitoaan koskevaa tietoa. Kuntoutusohjaajan tyohon kuuluu huolehtia tie-
donkulun onnistuminen niin ALS-potilaan kuin hanta hoitavan ja kuntoutta-
van tahon vililld. Osana ty6taan kuntoutusohjaaja varmistaa, etta potilas on
tietoinen hanta koskevista asioista, suunnitelmista ja kuntoutustoimista. Kun-
toutusohjaaja tiedottaa ALS-potilasta ja tdman laheisia lihastautiliiton ja yh-
distysten tarjoamista palveluista. Lihastautiliitto ja jarjestot tiedottavat hyvin
palveluistaan ja asioista yleiselld tasolla. Palveluista yksi merkittavimmista,
joista on potilaalle ja tdméan ldheisille suurta apua, on tarjolla oleva vertaistuki.

(Lahtinen 2013.)
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6 KEHITTAMISTEHTAVA

6.1 Kehittimistehtivan tausta

Kehittamistehtdva toteutettiin yhteisty0ssa Jyvaskylan ammattikorkeakoulun
hyvinvointiyksikon, kuntoutuksen ohjaaja (AMK) opiskelijan ja Keski-
Suomen sairaanhoitopiirin, kuntoutustoiminnan kuntoutusohjauksen kanssa.
Yhteisty0 ja kehittamistehtavan suunnittelu kaynnistyi syksylla 2012 kuntou-
tuksen ohjaajaopiskelijan harjoittelujakson aikana Keski-Suomen keskussai-

raalan kuntoutusohjauksen ja opiskelijan valilla.

Tyon aihe ja tarve tyolle tuli Keski-Suomen keskussairaalan kuntoutusohjauk-
sesta. Tyon aiheeseen ja sen rajaukseen liittyvat keskustelut ja suunnittelupa-
laverit kaytiin syyskuussa 2012. Aiheen rajauksen jalkeen alkoi kehittamisteh-
tavan suorittamiseen liittyvien lupa-asioiden selvittely ja tutkimussuunnitel-
man kirjoittaminen. Kehittamistehtavaan liittyva kyselytutkimus suoritettiin
kuntoutusosaston tyontekijoille joulukuussa 2012. Yhteistyo kehittamistehta-

van osalta jatkuu kevadseen 2013, jolloin ty6 valmistuu.
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Toikko ym. (2009, 57) mainitsevat, etta ldhtokohtien on oltava méaariteltyna,
kun kehittamistehtavaa tai — toimintaa suunnitellaan tai toteutetaan. Usein
lahtokohtana toimii joko ongelma tai visio, jostain kehitettavasta asiasta. Ke-
hittamistehtavan aihe valikoitui, koska Keski-Suomen keskussairaalassa ei
ollut aiemmin tehty aiheeseen liittyvaa opinnaytetyota. Kehittamistehtavaan
liitetty tutkimus pddtettiin rajata potilaiden parissa tydskentelevaan mo-
niammatilliseen tyoryhmaan, jotta saataisiin ammattihenkiloiden nakemys
kuntoutusprosessista kokonaisuutena ja heidan nakemyksensa kuntoutusoh-

jaajan roolin selkeydestd osana prosessia.

6.2 Kehittimistehtdvian tavoite ja tarkoitus

Kehittamistehtdvan tarkoitus on selvittda kyselyn avulla Keski-Suomen kes-
kussairaalan kuntoutusosasto 27:n moniammatilliselta tyoryhmalta heidan
nakemyksia ALS-potilaiden kuntoutusprosessista. Lisaksi kehittamistehtavan
tarkoitus on selvittdd moniammatillisen tyoryhman nakemyksia kuntoutusoh-
jaajan roolista seka tyokuvan selkeydestd osana moniammatillista tyoryhmaa
Keski-Suomen keskussairaalassa. Kehittamistehtavdan liitetyn tutkimuksen

tavoitteena on:

e kartoittaa moniammatillisen tyoryhman nakemyksia ALS-potilaiden
kuntoutusprosessista Keski-Suomen keskussairaalassa.

¢ Kkartoittaa moniammatillisen ty6ryhmén niakemyksia kuntoutusohjaa-
jan roolista osana ALS-potilaan kuntoutusprosessia Keski-Suomen kes-

kussairaalassa.
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Kehittamistehtavan viitekehyksen muodostaa erittdin harvinainen, mutta saa-
limaton sairaus seka sairauteen sairastuneiden potilaiden kanssa tyoskentele-
va moniammatillinen ty6ryhma. Tyossa kuvataan ALS:ia sairautena, ALS-
potilaiden kuntoutusprosessi kokonaisuutena seka tarkastella kuntoutusoh-

jaajan roolia osana prosessia.

6.3 Kehittimistehtivan toteutus

Salmelan (1997, 81) mukaan kyselylomakkeen tekeminen voi joskus vieda pal-
jon aikaa. Tasta syysta kyselylomakkeen tyostiminen ja kokoaminen aloitet-
tiin hyvissa ajoin ennen tutkimusluvan hakemista. Ennen kehittamistehtavan
ja sithen liitetyn kyselytutkimuksen tekoa tutkimuksen tekija keskusteli lii-
kuntavammaisten aikuisten kuntoutusohjaajan Tuire Lahtisen kanssa keskei-
simmistd osa-alueista, joita voisi tutkimuksessa kartoittaa. Koska aiheesta ei
ollut aiemmin tehty opinnaytetyotda Keski-Suomen keskussairaalassa, paadyt-
tiin tutkimus rajaamaan ALS-potilaiden parissa tyoskenteleviin kuntoutuksen
ammattilaisiin ja kartoittamaan heidan nakemyksidan kuntoutusprosessista.

Talloin aihe ei olisi liian laaja.

Kuntoutusohjaajan kanssa kaytyjen keskusteluiden pohjalta tutkimusaineis-
ton keraamista varten paadyttiin luomaan kaksiosainen kyselylomake kun-
toutusosaston moniammatilliselle tyoryhmalle. Kananen (2008, 25) kirjoittaa,
ettd on mahdollista kdyttaa laadullista (kvalitatiivista) ja maarallista (kvantita-
tiivista) tutkimusta samassa tutkimuksessa. Télloin kyseessad on erdanlainen

moni-menetelmdinen tutkimus eli triangulaatio.
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Kehittamistehtdva ja sithen liittyva kyselytutkimus ovat luokiteltavissa tallai-
seksi triangulaatio tutkimukseksi. “Laadullinen tutkimus kayttaa sanoja ja
lauseita, kun taas maarallinen tutkimus perustuu lukuihin.” (Kananen 2008,
24.) Kehittamistehtavan kyselytutkimus on paapiirteittain kvantitatiivinen
tutkimus sisdltden mielipidekysymyksid, joiden ddripaat oli ennalta maaritel-
ty. Ainoastaan tutkimukseen siséllytetyt kaksi avointa kysymysta ovat luoki-
teltavissa kvalitatiivisen tutkimuksen alle. Kehittamistehtavan toteutuksen
kannalta keskeista on, ettda kehittamisen tavoite voidaan perustella ja rajata

mahdollisimman tarkasti ja kdytannonlaheisesti. (Toikko 2009, 57.)

Kysymysten eri tavalla ymmartaminen saatetaan kokea kyselytutkimuksissa
huonona asiana, koska talloin voi syntya isojakin ristiriitoja vastausten valille.
Jos kysyttavia asioita ei maaritella tarkasti, voivat vastaukset Salmelan (1997,
82) mukaan olla pinnallisia ja mitddnsanomattomia, eivatka ne anna tutki-
muksen tekijdlle kunnollista tietoa. My0s Kananen (2011,30) kirjoittaa, etta

kysymysten toimivuuteen ja hyotyyn tutkijan kannalta vaikuttaa neljd asiaa:

e kysymysten oikein ymmartaminen
e kysymysten oikein ymmartamista edellyttava tietamys
e halu jakaa tiedot, jotka liittyvat kysymyksiin

e kysymysten yksiselitteisyys.

Tutkimuksen suunnitteluun ja lopullisten kysymysten asetteluun seka sana-
muotoihin kannattaa panostaa ja kdyttaa aikaa, koska ne vaikuttavat ratkaise-
vasti tutkimuksen luotettavuuteen ja laatuun (Kananen 2008, 25). Kyselylo-
maketta tehtdessa ja kysymyksid laadittaessa kysymyksia mietittiin useam-
man henkilon kesken. Ndin kysymyksistd saatiin karsittua paallekkaisyydet
eikd kysymyksissa esiintynyt toistoa. Ndin varmistuttiin, ettei kysymyksissa

esiinny sanoja tai sanamuotoja, jotka voisivat vaikuttaa vastaajan vastauksiin.
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Salmela (1997, 81) kirjoittaa kirjassaan, etta kyselylomakkeen hyviin puoliin
kuuluu suhteellinen halpuus seka vastausten vertailun mahdollisuus, jos ky-
symykset ovat samat vertailtavissa kohteissa. Nykyisin anonymiteetin saily-
minen koetaan erittdin tarkedksi ja se on myos yksi kyselylomakkeen vah-
vuuksista, koska kyselyn pystyy hyvin toteuttamaan anonyymisti. Tama oli
yksi syy, miksi tdssa tutkimuksessa paadyttiin keradmaan tietoa juuri kysely-

lomakkeen avulla.

Jorma Kananen (2008, 10) kirjoittaa kirjassaan, kuinka maarallisen tutkimuk-
sen yksi perusideoista on kysya pienelta otokselta tutkimusongelmaan liitty-
vid kysymyksid. Otoksen taytyy Kanasen (2008, 13) mukaan edustaa asian-
mukaista perusjoukkoa, jota tutkimusongelma koskettaa, jotta tutkimustulok-
set ovat yleistettavissa ja johtopaatokset mahdollista tehda. Kyselyn kohde-
ryhma rajattiin kuntoutusosaston henkilostoon ja heidan esimiehiinsa, jotka
tyoskentelevat ALS-potilaiden kanssa. Talla varmistettiin vastaajien tietimys
ALS-potilaiden taméanhetkisestd kuntoutuksesta, sen toimivuudesta ja asia-
kaslahtoisyydesta sekd kuntoutusohjaajan roolia koskevissa asioissa. Kysely-

tutkimus toteutettiin joulukuussa 2012.

ALS-potilaiden parissa tyoskentelevalta tyoryhmalta kysyttiin kaksiosaisella
kyselylomakkeella (liite 2.) heiddn kokemuksiaan ALS-potilaiden kuntoutus-
prosessin taman hetkisesta toimivuudesta sekd heidan kokemuksiaan kuntou-
tusohjaajan roolista osana prosessia. Lisdksi kyselylomakkeessa kartoitettiin
vastaajien nakemyksia kuntoutusohjaajan mukanaolon merkityksellisyydesta.
Kyselylomakkeessa paadyttiin kayttamaan padasiassa mielipidekysymyksia,
joiden asteikko oli maaritelty ennalta. Adripaat asteikossa olivat tiysin samaa
mieltd ja taysin eri mielta. Kananen (2011, 34) kirjoittaa, etta mielipidekysy-
myksissd ddripdiden kdyttaminen on hyvin yleistd ja ne soveltuvat hyvin kady-

tettavaksi itsendisesti taytettaviin kyselyihin.
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Lisdksi lomakkeeseen haluttiin sisdllyttaa kaksi avointa kysymystd, jotta vas-
taajilla olisi mahdollisuus tuoda esiin myos omia kehitysideoitaan kuntoutus-
prosessin ja kuntoutusohjaajan roolin kehittamiseksi. Avointen kysymysten
sanamuodot ja mahdollinen suuntaaminen/rajaaminen voivat vaikuttaa vas-
tauksiin niin, etta tutkimuskysymyksiin saadaan vastauksia, joista ei ole en-
nalta rajatun tutkimusongelman kannalta merkittdvaa ja tavoiteltua hyotya.
On siis tarkedd, miten avointen kysymysten sanamuodot ja asettelu laaditaan.
Onnistunut avoin kysymys voi tarjota tutkijalle paljonkin hyodyllista tietoa,

jota ei muilla kysymystyypeilla voida saavuttaa. (Kananen 2008, 25-26.)

Kysely toteutettiin anonyymisti kirjekyselyna. Kyselylomakkeet ovat Kanasen
(2011, 12) mukaan kvantitatiivisen tutkimuksen yleisin tiedonkeruumenetel-
ma. Kirjekyselyyn sisélsi kaksi erillista osaa eli itse kyselyn ja saatekirjeen (lii-
te 1.). Saatekirjeen merkitysta ei voi vaheksya. Sen tarkoitus on auttaa tutkijaa
lahestymaan vastaajaa motivoimalla kysymyksiin vastaamiseen. Saatekirjeen
huolellisella ulkonaolla ja sisallolld voidaan myos lisata tutkimuksen tarkeytta
ja luottamusta. (Kananen 2011, 46.) Saatekirjeessa mainittiin, ettd halutessaan
vastaajat voivat sulkea omat vastauksen viela erilliseen suljettuun kirjekuo-
reen. Lahes kaikki vastaajat olivat toimineet nédin ja varmistaneet, etta ainoa

henkilo, joka vastaukset varmasti lukee, on tutkimuksen tekija.

Kyselylomake ldhetettiin sahkopostitse jokaisen ammattiryhman esimiehelle.
Esimiehet valittivat lomakkeen ja saatekirjeen jakeluun oman alansa tyoryh-
malaisille. Kysely toimitettiin 31 tyontekijalle, jotka edustivat seuraavia am-
mattiryhmia: hoitohenkilokunta (sairaanhoitajat, 1ahihoitajat ja ladkarit), fy-
sioterapeutit, toimintaterapeutit, puheterapeutit, sosiaalityontekija, apuva-
linekeskuksen sekd kommunikaatiokeskus Tikoteekin henkilokunta. Osa vas-

taajista on esimiesasemassa.
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Kyselyn toteuttaja postitti kuntoutusosaston osastonhoitajalle palautuskirje-
kuoren, johon vastaajat toimittivat omat vastauksensa nimettomdind. Valmis
palautuskuori on Kanasen (2011, 46) mukaan keskeinen osa kirjekyselya.
Osastonhoitaja postitti vastaukset keskitetysti suljetussa palautuskirjekuoressa

kehittamistehtavan tekijalle. Nain valtyttiin tietosuojariskeilta.

Kananen (2011, 121) kirjoittaa, ettd tutkimuksen validiteetti saavutetaan, jos
kyetaan tutkimaan ja mittaamaan oikeita asioita oikein keinoin niin etteivat
ulkopuoliset tekijat vaikuta saatuihin tuloksiin. Osastonhoitaja valittiin kyse-
lyiden keraajaksi ja postittajaksi, koska han oli taysin ulkopuolinen henkil6
tutkimuksen suorittamisen osalta. Hanen osallistumisensa vastausten keraa-
miseen ja postitukseen ei vaikuttanut mitenkaan tuloksiin ja han sailytti pa-

lautettuja lomakkeita niin, etteivat ulkopuoliset paasseet niihin kasiksi.

Kyselyn viimeinen palautuspaiva oli 18.12.2012. Viimeiseen palautuspaivaan
mennessd vastauksia oli tullut vahan. Taman vuoksi vastausaikaa jatkettiin
7.1.2013 saakka. Tutkija lahetti esimiehille muistutusviestin sahkopostitse en-
nen joulua, jossa pyysi esimiehid vield muistuttamaan tyontekijoita kyselysta.
Muistutus oli tarpeen, koska viimeisend palautuspaivana (7.1.) oli palautettu
viela viisi vastausta lisdaa. Hirsjarvi ja muut (2009, 195-196) mainitsevat, etta
usein kyselytutkimusta tehdessa tutkija joutuu muistuttamaan kyselyyn vas-
taamisesta eli karhuamaan lomakkeen palauttamista. Usein karhuaminen vai-
kuttaa selvasti kyselyyn vastaamiseen ja tutkija saa karhuamisen jalkeen lisaa

vastauksia vastausprosentin kohotessa paremmaksi.



Seuraavassa taulukossa on kuvataan kehittimistehtavan kdynnistymista ja

tutkimuksen toteutusta.

Taulukko 1. Tutkimusprosessin eteneminen.

Paivamaara Toimenpiteet

9.10.2012 Ensimmadinen yhteydenotto keskussairaalan suunnittelija
Paivi Lampiseen.

Paivi Lampisen ohjeistamana tutkimussuunnitelmaraportin
kirjoittamista.

10.10.2012 Kehittamistehtavan kyselylomakkeen ja saatekirjeen valmis-
telua.

24.10.2012 Tutkimussuunnitelmaraportin ldhetys tarvittavine liittei-
neen luettavaksi suunnittelija Paivi Lampiselle.

13.11.2012 Tarvittavien tarkennusten lisidminen tutkimussuunnitel-
maan ja lahetys hyvaksyttavaksi Paivi Lampiselle.

30.11.2012 Tutkimussuunnitelmaraportti hyvaksytty ja lupa tutkimuk-
sen suorittamiseen saatu.

3.12.2012 Kyselylomake ja saatekirje postitettu tyoryhmaldisten esi-
miehille ja sitd kautta vastaajille.

17.12.2012 Alhaisen vastausprosentin takia esimiehia pyydetty muis-
tuttamaan tyontekijoita kyselysta ja viimeinen vastauspdiva
siirretty 7.1.2013 saakka.

7.1.2013 Viimeiset vastaukset palautuivat 7.1.

10.1.2013 Vastausten analysointi kdynnistyi

11.1.2013 Opinnéytetyon raportointi jatkuu kevaan 2013.
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7 TULOKSET

7.1 Taustatiedot

Kyselylomakkeita kaytettdessa Salmelan (1997, 82) mukaan riskina on se, etta
kriittisimmin ajattelevat saattavat jattda vastaamatta kysymyksiin. Tutkimusta
kdynnistettdessa yleinen oletus oli, etta kuntoutusprosessiin ollaan yleisesti

tyytyvaisid. Vastauksia osattiin siksi odottaa palautuvan kohtuullinen maara.

Vastaajien tyoskentely paikka

4

B =

Kuntoutusosasto Apuvalinekeskus Muu yksikkd

Kuvio 5. Kyselyyn vastaajien jakautuminen yksikoittdin.

Kysely lahetettiin 31 henkil6lle. Kyselyyn vastasi yhteensa 15 henkiloa N=15.
Kuntoutusohjaajan roolia kartoittaviin kysymyksiin 4-6 vastasi kaikkiaan 14
henkil6a N 14. Kaikki 15 palautettua vastauslomaketta hyvaksyttiin tutki-
mukseen mukaan. Vastaajista yhdeksan tyoskentelee kuntoutusosastolla, nelja
apuvilinekeskuksessa ja kaksi vastaajista tydskentelee jossain muussa yksi-

kossa. (Kuvio 5.)
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Vastausprosentti tutkimuksessa kohosi 48 %:iin. Vastausprosentti koettiin
kohtuulliseksi, koska kyselyn vastaajaryhma oli suhteellisen pieni. Salmela
(1997, 85) kirjoittaa, ettd kyselya toteutettaessa vastausprosentti voi olla iso
riski kyselyn tulosten luotettavuudelle. Jos vastausprosentti on vahintaan

70 %, voidaan sita pitdad tyydyttavana ja luotettavana. Salmela (1997, 85) kir-
joittaa my0s, ettd jos yli puolet vastaajista palauttaa lomakkeen, voi olla tyy-
tyvdinen vastausprosenttiin ja tuloksia pitaa luotettavina. Kyselyn vastaus-
prosentin noustua kohtuullisen hyvaksi ndin pienen vastaajaryhman sisalla
voidaan tuloksia pitaa luotettavina. Vastauksia saatiin monen eri yksikon si-
salta (kuvio 5.), joten vastaajilla on ollut erilaiset lahestymistavat ALS-
potilaiden kuntoutusprosessiin ja kuntoutusohjaajan rooliin, joka sekin puo-

lestaan lisaa tulosten luotettavuutta.

Tulosten helppo siirtaminen tietotekniikkaan on koettu Salmelan (1997, 81)
mukaan lukeutuvan kyselyn positiivisiin puoliin. Tutkimustulosten analy-
sointi ja havainnollistaminen on yleisintd esittdmalla tulokset prosenttija-
kaumina. (Kananen (2011, 96.) My®0s tassa tutkimuksessa tutkimukset esite-
taan prosenttijakaumana helpon luettavuuden takia. Kanasen (2008, 42) kir-
jassa mainitaan my0s, ettd taulukot esitetaan aina prosenttitaulukoina eika

pelkkana maara eli n-taulukkona.
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7.2 Kysymykset ALS-potilaiden kuntoutusprosessista

Mielestini kuntoutus on asiakasliahtoista.

® Tdysin samaa mielta
® Samaa mielta
En osaa sanoa

® Eri mielta

m Taysin eri mielta

Kuvio 6. Mielestani kuntoutus on asiakaslahtdista.

Kysyttdessa kuntoutuksen asiakaslahtoisyydesta, vastaajista vajaa puolet (40
%) kokivat kuntoutuksen olevan asiakasldhtoista ja olivat taysin samaa mielta
asiassa. Loput vastaajista (60 %) olivat samaa mieltd, ja kokivat my06s kuntou-

tuksen olevan asiakaslahtoista.
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Mielestini ALS-potilaita tuetaan tarpeeksi diagnoosin toteamisen jilkeen

toimintakyvyn fyysiselld osa-alueella.

® Tdysin samaa mielta
B Samaa mielta
m En osaa sanoa

o Eri mieltd

m Tadysin eri mielta

Kuvio 7. Mielestani ALS-potilaita tuetaan tarpeeksi diagnoosin toteamisen

jalkeen toimintakyvyn fyysiselld osa-alueella.

Vastaajista 40 % oli tdysin samaa mielta siitd, ettd ALS-potilaita tuetaan tar-
peeksi diagnoosin toteamisen jalkeen toimintakyvyn fyysiselld osa-alueella.
Vastaajista 60 % oli puolestaan samaa mielta fyysisen toimintakyvyn tukemi-

sen riittavyydesta.

Mielestini ALS-potilaita tuetaan tarpeeksi diagnoosin toteamisen jalkeen

toimintakyvyn psyykkiselld osa-alueella.

B Taysin samaa mieltd
B Samaa mielta
M En o0saa sanoa

M Eri mielta

m Taysin eri mielta

Kuvio 8. Mielestani ALS-potilaita tuetaan tarpeeksi diagnoosin toteamisen

jalkeen toimintakyvyn psyykkiselld osa-alueella.
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Diagnosoinnin jalkeen psyykkisen toimintakyvyn tukemisen osalta ilmeni
vastauksissa suurempaa hajontaa. Vastaajista yli puolet (53 %) oli samaa miel-
td, vajaa kolmannes (27 %) ei osannut ottaa asiaan kantaa ja loput (20 %) oli

tdssa asiassa eri mielta.

Mielestini ALS-potilaita tuetaan tarpeeksi diagnoosin toteamisen jilkeen

toimintakyvyn sosiaalisella osa-alueella.

H Taysin samaa mielta
B Samaa mielta

En osaa sanoa
M Eri mielta

m Taysin eri mielta

Kuvio 9. Mielestani ALS-potilaita tuetaan diagnoosin toteamisen jalkeen toi-

mintakyvyn sosiaalisella osa-alueella.

Sosiaalisen toimintakyvyn tukemisesta kysyttaessa vastaajista yli puolet (60
%) vastasi olevansa asiasta samaa mieltd. Viidennes vastaajista (20 %) oli tay-
sin samaa mielta siing, ettd diagnosoinnin jdlkeen potilaita tuetaan tarpeeksi
sosiaalisen toimintakyvyn osalla, kun taas viimeinen viidennes (20 %) ei

osannut sanoa.
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Mielestini ALS-potilaiden arviointijaksojen pituus kuntoutusosasto 27:1la

on sopiva.

B Taysin samaa mielta
7% B Samaa mielta
M En osaa sanoa

M Eri mielta

M Taysin eri mielta

Kuvio 10. Mielestani ALS-potilaiden arviointijaksojen pituus kuntoutusosasto

27:1la on sopiva.

Vastaajista 20 % oli taysin samaa mielta siitd, ettd arviointijaksot osastolla ovat
sopivan pituisia. Yli puolet (53 %) oli samaa mieltd. Vastaajista 7 % ei osannut

sanoa ja eri mielta oli viimeiset 20 % vastaajista.

Mielestini ALS-potilaiden arviointijaksoja jdrjestddn riittivan usein taudin

kuvaan nihden.

® Taysin samaa mielta
B Samaa mielta
m En osaa sanoa

m Eri mielta

® Taysin eri mielta

Kuvio 11. Mielestani ALS-potilaiden arviointijaksoja jarjestaan riittdvan usein

taudin kuvaan nahden.
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Joka kolmas (34 %) oli tdysin samaa mieltd arviointijaksojen seurantajaksojen
toistuvuudesta ja kokevat niita jarjestettavan riittavan usein sairauden kuvaan

nahden. Kaksi kolmesta (67 %) oli asiasta samaa mielta.

Mielestini arviointijaksoilla ehditadn arvioida asiakkaan tilanne riittivan
monipuolisesti.

B Taysin samaa mielta
B Samaa mielta
En osaa sanoa

M Eri mielta

H Taysin eri mielta

Kuvio 12. Mielesténi arviointijaksoilla ehditaan arvioida asiakkaan tilanne

riittdvan monipuolisesti.

Vastaajista viidennes (20 %) oli taysin samaa mieltd, kun kysyttiin potilaan
tilanteen arvioinnin monipuolisuudesta arviointijakson aikana. 66 % vastaajis-
ta oli asiasta samaa mieltd, kun taas 7 % ei osannut sanoa ja viimeiset 7 % vas-

taajista oli asiasta eri mielta.
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Mielestini asiakas kyetian huomioimaan yksiléllisesti arviointijaksolla.

7%

M Taysin samaa mieltd
B Samaa mielta

M En osaa sanoa

M Eri mieltd

H Taysin eri mielta

Kuvio 13. Mielestdni asiakas kyetdan huomioimaan yksilollisesti arviointijak-

solla.

Asiakkaan yksilollisesta huomioimisesta arviointijaksolla 40 % oli taysin sa-
maa mieltd, 53 % samaa mielta siitd, ettd potilas kyetdan huomioimaan yksi-

l6llisesti jakson aikana. Vastaajista 7 % koki olevansa asiassa eri mielta.

Mielestini asiakkaan toimintakykya kyetian tukemaan hyvin ja monipuo-

lisesti hinen ollessa kotona.

B Tdysin samaa mielta
B Samaa mieltad
M En osaa sanoa

M Eri mielta

m Taysin eri mielta

Kuvio 14. Mielestani asiakkaan toimintakykya kyetdan tukemaan hyvin ja

monipuolisesti hanen ollessa kotona.
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Kun kysyttiin tyoryhmaldisten kokemuksia asiakkaan toimintakyvyn moni-
puolisesta tukemisesta taman ollessa kotona, yli puolet (53 %) vastaajista oli
asiassa samaa mieltd. 27 % ei osannut sanoa ja viidennes (20 %) oli asiassa eri

mielta.

Mielestini minulla on mahdollisuus vaikuttaa ALS-potilaan kuntoutuk-

seen hianen kuntoutusprosessissaan.

7%

H Taysin samaa mielta
M Samaa mielta

En osaa sanoa
M Eri mielta

M Taysin eri mielta

Kuvio 15. Mielestdani minulla on mahdollisuus vaikuttaa ALS-potilaan kun-

toutukseen hanen kuntoutusprosessissaan.

Vastaajista kolmannes (33 %) oli tdysin samaa mielta, kun kysyttiin heidan
kokemuksiaan mahdollisuudesta vaikuttaa ALS-potilaan kuntoutukseen ha-
nen kuntoutusprosessissaan. Vastaajista 60 % oli samaa mielta ja 7 % oli asias-

ta eri mielta.



55

Mielestini ammatillista osaamistani arvostetaan.

7%

M Taysin samaa mieltd
B Samaa mielta
M En o0saa sanoa

M Eri mielta

m Taysin eri mielta

Kuvio 16. Mielestani ammatillista osaamistani arvostetaan.

Kysymys, jossa vastaajat vastasivat sithen, kokeeko han omaa ammatillista
osaamistaan arvostettavan, vastaajista ldhes kaikki kokivat omaa ammatillista
osaamistaan arvostettavan. Vastaajista 40 % oli tdysin samaa mieltd ja 53 %

samaa mielta. Vastaajista 7 % ei osannut sanoa.

Mielestini moniammatillinen yhteisty6 kuntoutusprosessissa (niin osastol-
la kuin arjessa) on sujuvaa ja osapuolet tulevat kuulluksi yhteisissd palave-

reissa ym.

B Taysin samaa mieltd
B Samaa mielta

1 En osaa sanoa

M Eri mieltd

M Taysin eri mielta

Kuvio 17. Mielestani moniammatillinen yhteistyé kuntoutusprosessissa (niin

osastolla kuin arjessa) on sujuvaa ja osapuolet tulevat kuulluksi.
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Kysyttdessa moniammatillisen yhteistyon sujumisesta kuntoutusprosessissa
(niin osastolla kuin arjessa) ja siitd, tulevatko osapuolet kuulluksi yhteisissa
palavereissa, vastaajista 27 % oli tdysin samaa mieltd ja 73 % samaa mielta asi-

asta.

Mielestdni kuntoutusprosessi on sujuva ja toimiva kokonaisuus

H Taysin samaa mielta
B Samaa mielta

En osaa sanoa
M Eri mielta

m Taysin eri mielta

Kuvio 18. Mielestani kuntoutusprosessi on sujuva ja toimiva kokonaisuus.

Kysymykseen, joka kasitteli kuntoutusprosessin sujumista ja toimimista ko-
konaisuutena, vastaajista 27 % oli tdysin samaa mieltd ja 53 % samaa mielta

siitd, ettd kokonaisuus on sujuva ja toimiva.
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Jos sinulla on kehitysideoita tai muuta kommentoitavaa (kuntoutusproses-
sin sujumisesta, nykyisestd kulusta tai muuta yleista kyseisen asiakasryh-

man kuntoutukseen liittyvissa asioissa) ndiden valmiiden kysymysten poh

jalta, voit kirjoittaa niita tahan:

Vastaajille annettiin mahdollisuus kertoa mielipiteita kuntoutusprosessin su-
juvuutta, nykyistd kulkua tai muita yleisia asioita asiakasryhman kuntoutuk-
seen liittyen. Keskeisimpia ajatuksia olivat tapauskohtainen vaihtelevuus asi-
oiden sujumisessa ja informaation kulussa jatkokuntoutuksen ja — hoidon tar-
joajien ja erikoissairaanhoidon valilla. My06s perheiden yksilollinen tiedon vas-
taanotto ja muu jaksaminen vaihtelee, joka vaikuttaa ensimmadisen arviointi-
jakson kulkuun ja sisdltoon jonkin verran. Arviointijaksoista ja niiden toteu-
tumisajankohdista tiedottaminen my0s apuvalinekeskuksen henkilokunnalle
koettiin tarkedana. Moniammatillisuuden laajentaminen ravitsemusterapeutin
palveluihin ja hanen konsultointiin toivottiin yleistyvaksi. Paatoksenteon no-
peutuminen huomioiden sairauden etenemisnopeuden nousi myos esille vas-

tauksissa.



58

7.3 Kysymykset kuntoutusohjaajan roolista

Mielestini kuntoutusohjaajan tyonkuva ja rooli on selked kuntoutuspro-

sessissa.

7%

6 %

B Tdysin samaa mielta
B Samaa mielta

En osaa sanoa
M Eri mieltd

H Taysin eri mielta

Kuvio 19. Mielestani kuntoutusohjaajan tyonkuva ja rooli on selked kuntou-

tusprosessissa.

Vastaajilta kysyttiin, kuntoutusohjaajan tyonkuvan ja roolin selkeyttd kuntou-
tusprosessissa. Vastaajista 47 % on asiassa taysin samaa mieltd, 40 % on samaa
mieltd. Nama vastaajista kokevat kuntoutusohjaajan tyonkuvan ja roolin sel-
kana osana kuntoutusprosessissa. Vastaajista 6 % ei osannut sanoa ja 7 % oli

eri mielta.
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Mielestini kuntoutusohjaajan mukanaolo kuntoutusprosessissa on tiarkeaa.

B Taysin samaa mieltd
B Samaa mielta

M En osaa sanoa

M Eri mielta

m Taysin eri mielta

Kuvio 20. Mielestani kuntoutusohjaajan mukanaolo kuntoutusprosessissa on

tarkeaa.

Kuntoutusohjaajan mukanaolo kuntoutusprosessissa koettiin todella tarkeak-
si. Jopa 80 % vastaajista vastasi olevansa tdysin samaa mieltd ja loput 20 % oli

myo0s samaa mielta.

Mielestini kuntoutusohjaajan mukaan tuleminen kuntoutusprosessiin on

oikein ajoitettu.

B Taysin samaa mielta
B Samaa mielta
M En osaa sanoa

M Eri mielta

W Taysin eri mielta

Kuvio 21. Mielestani kuntoutusohjaajan mukaan tuleminen kuntoutusproses-

siin on oikein ajoitettu.
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Kun kysyttiin, kuntoutusohjaajan kuntoutusprosessiin mukaantulon oikein
ajoittamisesta, vastaajista 40 % oli tdysin samaa mielta siind, etta kuntoutusoh-
jaajan mukaantulo prosessiin on oikein ajoitettu. 20 % oli samaa mielta asiassa

ja viimeiset 40 % ei osannut sanoa.

Mielestini kuntoutusohjaajan rooli voisi olla nikyvampi kuntoutusproses-

sissa.

7% 7%

H Taysin samaa mielta
M Samaa mielta

En osaa sanoa
M Eri mielta

H Taysin eri mielta

Kuvio 22. Mielestdani kuntoutusohjaajan rooli voisi olla nakyvampi kuntou-

tusprosessissa.

Kuntoutusohjaajan roolin ndakyvyys koettiin vastaajien keskuudessa niin, etta
7 % oli asiassa tdysin samaa mielta ja puolet (50 %) oli samaa mielta siind, etta
kuntoutusohjaajan rooli prosessissa voisi olla nykyista nakyvampi. 36 % vas-
taajista ei osannut sanoa ja loput 7 % vastaajista oli kuntoutusohjaajan nykyi-
seen rooliin tyytyvainen eika kokenut roolin kehittamista nakyvammaksi tar-

peelliseksi.
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Mielestdni kuntoutusohjaaja tukee asiakkaan ja tydryhmain vilistad yhteis-

tyotd omalla tyollaan.

B Taysin samaa mielta
B Samaa mielta
™ En osaa sanoa

M Eri mielta

M Taysin eri mielta

Kuvio 23. Mielestdani kuntoutusohjaaja tukee asiakkaan ja tyoryhman valista

yhteisty6ta omalla tyollaan.

Kuntoutusohjaajan koettiin tukevan tyollaan asiakkaan ja tyoryhman valista
yhteisty6td. 36 % vastaajista oli asiassa tdysin samaa mieltd, puolet (50 %) sa-

maa mieltd. Loput vastaajista (14 %) ei osannut sanoa kantaansa asiaan.

Mielestini yhteistyé kuntoutusohjaajan ja eri toimijoiden (niin asiakkaan

kuin tydryhmaldisten) vililld on sujuvaa.

B Taysin samaa mieltd
B Samaa mielta
M En osaa sanoa

M Eri mielta

m Taysin eri mielta

Kuvio 24. Mielestani yhteisty® kuntoutusohjaajan ja eri toimijoiden (niin asi-

akkaan kuin tyoryhmaldisten) valilld on sujuvaa.
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Kuntoutusohjaajan ja eri toimijoiden vélinen yhteistyo koettiin yleisesti suju-
vaksi. Vastaajista 43 % oli tdysin samaa mielta ja loput 57 % samaa mielta asi-

asta.

Jos sinulla tuli kehitysideoita tai muuta kommentoitavaa kuntoutusohjaa-
jan tyostd, roolista tai yhteistyostd, ndiden valmiiden kysymysten pohjalta,

voit kirjoittaa niitd taihan:

Vastaajat saivat toisessa avokysymyksessa kertoa tarkemmin nakemyksistaan,
jotka kasittivat kuntoutusohjaajan roolia ja mukanaoloa prosessissa. Avoky-
symyksessa nousi esille hyvin keskeisia ajatuksia. Useissa lomakkeissa kavi
ilmi, etta tyoryhmaldiset itse tiedostavat hyodyntdavansa kuntoutusohjaajan
palveluita ja tietotaitoa liian harvoin ja toivovat jatkossa yhteydenpidon seka
moniammatillisen tietotaidon jakamisen yleistyvan. Myds moniammatillisten
yhteiskdyntien mahdollisuuden selvittdminen/jarjestiminen asiakastyossa
nousi esille. My0s aktiivisempaa tiedonvalitysta asiakkaan asioissa puolin ja
toisin toivottiin. Kuntoutusohjaajan aktiivista osallistumista kuntoutuspalave-
reihin toivottiin ja asia haluttiin tuoda esille kehittamistehtdavan kautta. Kun-
toutusohjaajan ty0ssaan tekema yhteistyo asiakkaan ja eri ammattilaisten va-
lilla koetaan kaikin puolin toimivaksi ja oikea-aikaiseksi, mutta tyoryhmalais-
ten oli vaikea arvioida yhteistyon sujumista potilaan ollessa kotona. Talla het-
kella kuntoutusohjaajan ja apuvalinekeskuksen tyontekijoiden valinen yhteis-
ty0 nostettiin esille ja sen koettiin olevan sujuvaa, mutta muiden alojen toimi-

joiden véliseen yhteistyohon toivottiin aktivoitumista.
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8 JOHTOPAATOKSET JA KEHITTAMISIDEAT

Yleisesti ottaen kuntoutusprosessin sujuvuuteen, asiakaslahtoisyyteen ja laa-
juuteen oltiin tyytyvaisid. Muutamien kysymysten kohdalla oli havaittavissa

suurempaa hajontaa vastaajien valisissa nakemyksissa.

Joka viides vastaajista koki ALS-potilaan toimintakyvyn tukemisen vahaisena
seka riittamattomana potilaan kotiutumisen jalkeen. Tahdn asiaan on hyva
kiinnittada huomiota ja miettia, miten potilaan toimintakyvyn tukemista voitai-
siin kehittaa tulevaisuudessa ja tukea potilaan itsenaista selviytymista nykyis-
td paremmin mahdollistaen kotona asumisen mahdollisimman pitkaan. Eten-
kin sosiaalisen ja psyykkisen toimintakyvyn tukemisen riittdvyyden suhteen
vastaajat olivat epavarmoja ja osa koki tukemisen olevan talla hetkelld riitta-
matonta. Nama kaksi toimintakyvyn osa-aluetta ovat kuitenkin tarkea osa
toimintakyvyn kokonaisuutta ja siksi naihin asioihin tulisi kiinnittda huomio-
ta. On tarkeaa kiinnittda huomiota eri toimintakyvyn osa-alueiden tukikeinoi-
hin ja menetelmiin. Ja, jotta epavarmuus tyoryhmaldisten keskuudessa vahe-
nee etenkin sosiaalisen ja psyykkisen toimintakyvyn tukemisessa tulisi tuki-

toimia selkeyttaa.

Vastaajista viidennes kaipaa kuntoutusprosessin sujuvuuteen ja toimivuuteen
jotain muutosta. Olisi hyva miettid, parantaako kuntoutuksen sujuvuutta eri-
koissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon toimijoiden valinen aktiivisempi
yhteydenpito, ja onko tunnistettavissa muita kehitettdvid osa-alueita, joihin
puuttumalla voitaisiin vaikuttaa kuntoutusprosessin sujuvuuteen ja toimimi-

seen kokonaisuutena.
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ALS-potilaan yksilolliseen huomioimiseen seka potilaan tilanteen arvioinnin
monipuolisuuteen kuntoutusosastojakson aikana toivotaan muutosta. Talla
hetkella yksilollinen arviointi ja monipuolisuus koettiin kohtuulliseksi.
Kuntoutusohjaajan roolia koskevissa kysymyksissa vastaajat olivat poikkeuk-
setta yksimielisia, eika vastausten valilld ollut juurikaan eroavaisuuksia. Kun-
toutusohjaajan mukanaolo prosessi koettiin erittdin tarkedksija hanen tekema
tyOonsa potilaan ja kuntoutusalan ammattilaisten valilld sujuvaksi sekd merki-
tykselliseksi. Vastauksista oli havaittavissa, etta kuntoutusohjaajan roolin toi-
vottiin olevan nakyvampi prosessissa ja kuntoutusohjaajan prosessiin mukaan
tulemista voitaisiin ehka pyrkia aikaistamaan. Ainoa selkea poikkeus vasta-
uksissa oli havaittavissa kuntoutusohjaajan roolia ja tyonkuvaa kasittelevassa
kysymyksessa. Osa vastaajista koki kuntoutusohjaajan roolin seka tyonkuvan
vaikeasti hahmotettavana ja toivovat selkeytta kuntoutusohjaajan rooliin seka

tyonkuvaan.

Toinen kehitettava asia koskettaa erikoissairaanhoidon ja avopuolen palvelui-
den ajantasaisuutta ja ndiden palvelun tarjoajien yhteydenpidon parantumis-
ta, jotta kaikille osapuolille olisi selvaa niin palveluiden toteutuminen kuin
myo0s suunnittelu asiakaslahtdisesti. Seuraava kehitysidea koskee paatoksen-
teon nopeuttamista. Tulevaisuudessa pitda etsid joustavia ratkaisuja ja keinoja,

joilla padtoksentekoa voitaisiin nopeuttaa tarvittaessa.

Tulisi miettid my0s sitd ovatko yhden kuntoutusohjaajan resurssit riittavat,
koska talla hetkellad yksi henkil6 vastaa kaikkien liikuntavammaisten aikuisten
kuntoutusohjauksesta. On tarkeaa pohtia, onko jossain vaiheessa mahdollista
avata toinen vakanssi, jotta lilkkuntavammaisten aikuisten kuntoutusohjaus

tehostuisi entisestadn ja helpottaisi kuntoutusohjaajan tyomaaraa.
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Kuntoutusosasto 27 muuttaessa uusiin tiloihin muiden Keski-Suomen keskus-
sairaalan paarakennusten yhteyteen tulee kuntoutusohjaajan rooli varmasti
muuttumaan. Kuntoutuspalavereihin aktiivisempi osallistuminen mahdollis-
tuu valimatkan lyhennettya. My0s yhteydenpito muiden erikoistyontekijoi-
den valilld tulee varmaan muuttumaan aktiivisemmaksi ja tyoskentely muut-
tuu ehkad enemman face-to-face tyyliseksi. Nain myo6s kuntoutusohjaajan rooli
ja tyonkuva selkeytyy ja hanen osaamisensa seka palvelunsa tulevat mo-
niammatillisessa tyoryhmassa tunnetummaksi ja ehka sita kautta viela
enemman asiakaslahtoisemmaksi. Uskon, ettd kuntoutusohjaajan rooli ja pro-
sessissa mukanaolo moniammatillisen yhteistyon kautta vaikuttaa positiivi-
sesti potilaan saamien palveluiden laatuun ja oikea-aikaiseen saatavuuteen

kuntoutusprosessin aikana.

Kuntoutusohjaajan roolin ja tyokuvan selkeyttaminen vaikuttaa samalla kun-
toutusohjaajan palveluiden ja tietotaidon parempaan ja aktiivisempaan hyo-
dyntamiseen. Kyselyyn vastaajista useammat olivat maininneet hy6dyntavan-

sd kuntoutusohjaaja ja hanen tietotaitoaan omasta mielestdan liian vahan talla

hetkella.

Vastausten perusteella on myds syytd nostaa esille toimintakyvyn kokonais-
valtainen huomioiminen. Erityisesti psyykkisen toimintakyvyn tukemisen
koettiin olevan liian vahdistd. Psyykkisen toimintakyvyn tukeminen on ehka
se haastavin osuus toimintakyvystd, koska henkil6 voi pitdd pahan olon sisal-
laan ja padota tunteitaan, eika ehka saa omasta mielestdan riittavaa tukea tai
mahdollisuutta kayda lapi asioita. Potilaalle olisi hyva tarjota herkemmin
psykiatrisen hoitajan palveluita, koska he eivat valttamatta itse osaa pyytaa

palvelua kriisin ollessa paalla.
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9 POHDINTA

Kehittamistehtavaa aloitettaessa, yleinen kasitys Keski-Suomen keskussairaa-
lan kuntoutusohjauksessa oli, ettda ALS-potilaiden kuntoutusprosessi koetaan
toimivaksi kokonaisuudeksi ja yleinen kasitys oli todennakoisesti my0s, etta
kuntoutusohjaajan rooli ja mukanaolo koetaan tarkedksi prosessissa. Tutki-
muksella haluttiin selvittda mahdollisia kehittamiskohtia, mutta samalla saa-
da varmistus kasitykselle, joka kehittamistehtdvan alussa oli. Tutkimustulok-
sia analysoimalla nama olettamukset vahvistuivat ja samalla esiin nousi muu-

tamia yksityiskohtia, joihin olisi hyva kiinnittaa huomiota.

Tutkimus toteutettiin joulukuussa 2012 kyselytutkimuksena moniammatilli-
selle tyoryhmalle. Tutkimustuloksia voidaan pitaa luotettavina, koska vastaa-
jien kokonaismaara oli tiedettavasti pieni. Vastaajille annettiin alun perin kak-
si viikkoa aikaa vastata kyselyyn. Tahan vastausaikaan paadyttiin, koska us-
kottiin, ettei vastaamiselle tulisi liian kiire ja toisaalta vastaaminen ja kyselyi-
den palauttaminen ei unohtuisi. Alhaisen vastausprosentin takia paadyttiin
kyselyyn vastaamisaikaa jatkamaan reilulla viikolla. Vastausajan pidentami-
nen kannatti, koska vastausprosentti kohosi lopulta ldhes 50 %:iin. Vastaus-
prosentin noustua kohtuulliseksi lisda se myos huomattavasti tutkimustulos-

ten luotettavuutta.
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Tutkija kasitteli palautuneet vastaukset tammikuussa 2013 ja kokosi teo-
riaosuuden tammi- ja helmikuun aikana tyonsa tueksi. Palautuneiden tutki-
mustulosten avulla tutkija pystyi tekeméaan yleistyksia mielipiteista ja poimi-
maan vastauksista erimielisyydet ja sita kautta miettimaan kehitettavia asioita
kuntoutusprosessista ja kuntoutusohjaajan roolista. Kehittamistehtava oli
alusta alkaen aiheena mielenkiintoinen ja ty0 koettiin tarkedksi, koska siita
uskotaan olevan kdytannon hyotya kuntoutuspalveluiden kehittamisessa re-

surssien ja mahdollisuuksien rajoissa.

Kananen (2011, 118) kirjoittaa, ettd tutkimuksen tarkoitus on tuottaa niin luo-
tettavaa ja paikkansa pitavaa tietoa kuin mahdollista. Maarallisen tutkimuk-
sen luotettavuus, validiteetti, tarkoittaa sitd, etta mitataan tutkimusongelman
kannalta oikeita asioita. Kyselylomakkeen tekoon tutkija kaytti paljon aikaa ja
kysymysten jarjestystd ja sanamuotoja seka —jarjestyksia kaytiin lavitse yh-
dessa toimeksiantajan edustajan kanssa. Nain varmistettiin, etta kyselytutki-
mubksessa selvitettiin oikeita ja keskeisid asioita kuntoutusprosessista ja kun-
toutusohjaajan roolista. Tutkimuskysymykset kyettiin rajaamaan koskemaan
vain edelld mainittuja asioita, eikd kysymyksissa esiintynyt paallekkaisyyksia
tai toistoa. Tutkimuksen suunnitteluun ja lopullisten kysymysten asetteluun
sekd sanamuotoihin kannattaa panostaa ja kayttaa aikaa, koska ne vaikuttavat
ratkaisevasti tutkimuksen luotettavuuteen ja laatuun (Kananen 2008, 25). Li-
saksi vastaajilla on kaikilla kokemusta ALS-potilaiden parissa tyoskentelysta,
joten he osasivat oletettavasti vastata kattavasti asiakasryhmaa koskeviin ky-

symyksiin.
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Tyon luotettavuutta lisda se, etta tutkimuksen tekija ei ole itse ollut missaan
kontaktissa vastaajaryhmaan. Yhteydenotot ja tutkimuksesta tiedottaminen
ovat tutkimuksen aikana tapahtuneet ainoastaan vastaajien esimiehiin, jotka
hoitivat tiedottamisen eteenpain vastaajille. Tutkimuksen toteuttaminen ano-
nyymina vaikutti siihen, ettei vastauksista kay ilmi vastaajien sukupuoli tai
ammattinimike. Ainoastaan haluttiin selvittdd milla osastolla vastaajat tyos-
kentelevat (kuntoutusosasto, apuvalinekeskus vai joku muu osasto). Koska
vastauksia palautui joka osastolta, ovat tulokset hyvin yleistettavissa koske-
maan koko kuntoutustyéryhmaa, joka ALS-potilaiden parissa tyoskentelee.
Kananen (2011, 121) maarittelee yhdeksi validiteetin alaluvuksi ulkoisen vali-
diteetin. Ulkoinen validiteetti (yleistettdvyys) on keskeinen osa tutkimuksen
luotettavuutta arvioitaessa, koska tulosten tulee olla yleistettavissa koske-

maan otoksen edustamaa joukkoa.

Kehittamistehtavassa tehtiin karkea ALS-potilaiden kuntoutusprosessikuvaus
Keski-Suomen keskussairaalaan. Tarkan kuntoutusprosessikuvauksien teke-
minen on erittdin tarkead, koska kuvaukset antavat konkreettiset raamit kun-
toutusprosessin toteutuksesta. Kuvauksista kay ilmi kuntoutusprosessin laa-
juus ja moniammatillinen tyoryhma, joka kuntoutujan asioiden parissa ty0Os-
kentelee. Kuntoutusprosessikuvaukset tukevat sosiaali- ja terveysalan ammat-
tilaisten tyOskentelya. Tassa karkeassa kuntoutusprosessikuvauksessa paino-
tettiin kuntoutusohjaajan roolia ja tyonkuvaa. Tutkimuksen tekija kokee pai-
notuksen onnistuneen, koska tuloksista ilmenee selvasti, ettd jopa kuntoutus-
prosessiin osallistuville ammattihenkil6ille voi kuntoutusohjaajan rooli ja ty6-
kuva olla epéselvaa eivatka he tieda tarkalleen, milloin ja missa asioissa ottaa
yhteytta kuntoutusohjaajaan. Vastauksissa ilmenneestd epavarmuudesta huo-
limatta kuntoutusohjaajan mukanaolo prosessi koetaan erityisen tarkeéksi ja

sitd haluttaisiin ehka korostaa nykyista enemman.
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Kehittamistehtdvadssa selvitettiin kuntoutusosaston tyontekijoiden nakemyk-
sia kuntoutusprosessin sujumisesta seka kuntoutusohjaajan roolista osana
prosessia. Tulevaisuudessa tyon jatkokehittaminen on kuitenkin oleellista to-
teuttaa selvitys asiakkaiden sekd heiddan omaisten nakemyksista. Ndin saatai-
siin kuntoutusprosessin sujumisesta ja toteutuksesta seka kuntoutusohjaajan
roolista asiakkaan nakokulmasta. Tama jatkokehittaminen koetaan tarkeaksi
my0s toimeksiantajan puolella ja toivotaan, etta joskus tdllainen jatkotyo to-

teutuisi.

Tutkimuksen tekija on tyytyvainen kokoamaansa kuntoutusprosessikuvauk-
seen ja uskoo, ettd tyostd on kaytannon hyotya niin sairaalassa kuin myos
ALS:a sairastuville, jos he haluavat itsendisesti tutustua kuntoutusprosessin
kulkuun ja sisaltoon. Tyon julkaisun jalkeen voi tyosta olla hyotya myos ope-
tuskaytossa. Tutkimuksen tekija on tyytyvainen ja kiitollinen, etta paasi to-
teuttamaan hyodyllisen ja kaytantoon liitettdvan tutkimuksen, josta on todella
kaytannon hyotyd myohemmin. Han on my0s tyytyvainen, ettd on pystynyt
tyossdan kuvaamaan pientd, mutta merkittavaa sairautta, kuten ALS. On tar-
keda, etta tallaisiin pieniin sairausryhmiin kiinnitetdan huomiota ja panoste-

taan niiden tutkimiseen asiakaslahtoisyys huomioiden.
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Tutkimuksen tekija onnistui mielestaan aikatauluttamaan tutkimuksen suorit-
tamisen ja tulosten analysoinnin sekéa teoriaosuuden kirjoittamisprosessin so-
pivan tiiviiksi ajanjaksoksi. Aikataulutus tyon teossa onnistui hyvin, eika tyon
kokoamisessa ja palautuksessa tullut kiire. Tyon kirjoittamisprosessi sujui
suhteellisen hyvin. Itse tyon sisdllon ja teoriaosuuden kokoaminen seka rajaus
onnistuivat hyvin ja ty6hon saatiin siséllytettya oleelliset osa-alueet loogisessa
jarjestyksessd. Tutkimuksen tekija on tyytyvainen tekemaansa kyselytutki-
mukseen ja tulosten kautta esiin nostamiinsa kehitysehdotuksiin. Kehityseh-
dotukset ovat konkreettisia ja helposti toteutettavissa. Kyselylomakkeen jot-
kut kysymykset olisivat mahdollisesti voineet olla viela paremmin rajattuja ja
joitain sanamuotoja olisi voinut muuttaa. Kyselylomakkeessa oli my0s yksi
kysymys, johon tyoryhmaldisten oli aika vaikea vastata. Kysymys kasitteli
kuntoutusohjaajan tekemaa yhteistyota ALS-potilaan kotona ollessa. Tahan
kysymykseen tdysin todenmukaisen vastauksen voi saada vain henkil6ilta,

jotka konkreettisesti tyoskentelevat ALS-potilaan kotona.

Tyon kautta tutkimuksen tekija oppi lisad itsendisesta tyoskentelystd ja vas-
tuun ottamisesta. Tyon avulla tekija sai arvokasta kokemusta tutkimuksen

tekemisestd seka koko tutkimusprosessista. Kehittamistehtavan kautta tyon
tekija sai my0s konkreettista kehittamistyon kokemusta kyselytutkimuksen

avulla.
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Kehittamistehtdva kasvatti tutkimuksen tekijaa tulevana kuntoutuksen ohjaa-
jana yllattavan laaja-alaisesti. Kuntoutuksen ohjaajan tulee kyetd itsendiseen
tyoskentelyyn ja hanen tulee nahda asiakkaiden tilanne kokonaisvaltaisesti.
Taman tyon kautta kokemusta kertyi erityisesti kokonaisvaltaisen hahmotta-
misen osalta. Tyossa painottuu selkeédsti moniammatillisuus asiakkaan kun-
toutuksen sujumisen takaamiseksi ja siind kuntoutusohjaaja on oleellisessa
asemassa. Kuntoutusohjaajan yksi keskeisimmista tyotehtavista on palvelui-
den oikea-aikaisuuden takaaminen asiakkaalle juuri moniammatillisen yhteis-
tyon sujumisen kautta. Tama vaatii sen, ettd kuntoutusohjaaja kykenee teke-
maan tyotaan omalla persoonallaan ja kykenee huolehtimaan kuntoutuspro-
sessin sujumisesta kokonaisuutena. Kehittamistehtavan kautta tyon tekijalle
hahmottui erikoissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon laajuus ja ndiden
toimijoiden muodostama tyokentta asiakkaan kuntoutuksen ja muiden asioi-

den ymparilla.
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LIITTEET

Liite 1.

Arvoisa kyselyyn vastaaja,

Olen Katja Matkaselkd, Kuntoutuksen ohjaaja-opiskelija Jyvaskylan Ammatti-
korkeakoulusta. Teen opinnaytetyota Keski-Suomen keskussairaalaan kun-
toutusohjauksen yksikkoon. Opinnaytetydssani kuvaan ALS-potilaiden kun-

toutusprosessia Keski-Suomen keskussairaalassa.

Taman kyselylomakkeen tarkoituksena on kerata joulukuun 2012 aikana tie-
toa ALS-potilaiden kanssa tyoskentelevalta moniammatilliselta tyoryhmalta
siitd, miten he kokevat kuntoutusprosessin kokonaisuutena, sen sujumisen ja
asiakasldhtoisyyden toteutumisen. Tyoryhmaltad kysytaan heidan mielipitei-
taan my0Os kuntoutusohjaajan roolista ja mukanaolosta kuntoutusprosessissa.
Kysely toteutetaan nimettdmang, jotta vastaajan anonymiteetti sdilyy. Toivon,
ettd vastaatte kyselyyn itsendisesti ja rehellisesti. Tama parantaa tutkimustu-
losten luotettavuutta ja vaikuttavuutta. Kyselyn vastaukset ovat tukena tyon
tekemisessd ja ne toimivat pohjana mahdollisia kehitysideoita (niin kuntou-

tusprosessiin kuin kuntoutusohjaajan rooliin liittyvid asioita) mietittaessa.
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Kyselyn toteuttaja ldhettaa kyselylomakkeen sahkopostitse ALS-potilaiden
parissa tyoskentelevien ammattiryhmien esimiehille, joita on pyydetty valit-
tamaan kysely alaisilleen taytettavaksi. My0Os esimiehet saavat vastata kyse-
lyyn. Vastaajat tulostavat kyselylomakkeen itse. Kyselyn toteuttaja toimittaa
Kinkomaan kuntoutusosasto 27:n osastonhoitaja Niina Ylonen-Kaiyrille
yhteisen isomman palautuskuoren, johon vastaajien toivotaan palauttavan
oman vastauslomakkeensa tiistaihin 18.12. 2012 mennessa. Niina Ylonen-
Kayraa pyydetaan palauttamaan palautuskirjekuori suljettuna palautuspaivan
jalkeen kyselyn toteuttajalle. Kyselyn toteuttaja on kirjoittanut palautusosoit-
teen valmiiksi palautuskuoreen. Kyselylomakkeet ovat vain tyon tekijan kay-
tossad ja lomakkeita sdilytetddn opinndytetyon julkaisemiseen saakka ja havite-

taan asianmukaisella tavalla.

Kiitos kyselyyn osallistumisesta ja hyvaa syksyn jatkoa!

Katja Matkaselka Maija Eisto Mari Niinivirta
kuntoutuksen Kuntoutussuunnittelija Paatoiminen tuntiopettaja
ohjaajaopiskelija Keski-Suomen sairaan- Hyvinvointiyksikko

hoitopiiri



Liite 2.
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KYSELYLOMAKE ALS-POTILAIDEN KANSSA TYOSKENTE-
LEVILLE

1. Tyoskentelen: O

O
O

Kuntoutusosastolla
Apuvalinekeskuksessa

Muussa yksikossa

2. Mita mielta olet seuraavista véitteista koskien ALS-potilaan kuntoutuspro-

sessia?

Taysin
samaa

mielta

Samaa

mielta

En osaa

sanoa

Eri

mielta

Taysin
eri miel-

ta

Mielestani kuntoutus on asia-
kaslahtoista.

O

O

Mielestani ALS-potilaita tue-

taan tarpeeksi diagnoosin to-
teamisen jalkeen toimintaky-
vyn fyysiselld osa-alueella.

Mielestani ALS-potilaita tue-
taan tarpeeksi diagnoosin to-
teamisen jalkeen toimintaky-
vyn psyykkisellad osa-alueella.

Mielestani ALS-potilaita tue-
taan tarpeeksi diagnoosin to-
teamisen jalkeen toimintaky-
vyn sosiaalisella osa-alueella.

Mielestani ALS-potilaiden arvi-

ointijaksojen pituus kuntoutus-

osasto 27:lla on sopiva.
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Taysin
samaa

mielta

Samaa

mielta

En osaa

Sanoa

Eri

mielta

Taysin
eri miel-

ta

Mielestani ALS-potilaiden arvi-
ointijaksoja jarjestdan riittavan
usein taudin kuvaan nahden.

O

O

Mielestani arviointijaksoilla eh-
ditdan arvioida asiakkaan tilan-
ne riittdvan monipuolisesti.

Mielestani asiakas kyetdan
huomioimaan yksiléllisesti ar-
viointijaksoilla.

Mielestani asiakkaan toiminta-
kykya kyetdan tukemaan hyvin
ja monipuolisesti hdnen ollessa
kotona.

10.

Mielestani minulla on mahdol-
lisuus vaikuttaa ALS-potilaan
kuntoutukseen hanen kuntou-
tusprosessissaan.

11.

Mielestani ammatillista osaa-
mistani arvostetaan.

12.

Mielestani moniammatillinen
yhteisty6 kuntoutusprosessissa
(niin osastolla kuin arjessa) on
sujuvaa ja osapuolet tulevat
kuulluksi yhteisissa palavereis-
saym.
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13. Mielestani kuntoutusprosessi

on sujuva ja toimiva kokonai- O O O O O

Suus.

3. Jos sinulla tuli kehitysideoita tai muuta kommentoitavaa (kuntoutusproses-
sin sujumisesta, nykyisesta kulusta tai muuta yleista kyseisen asiakasryhman
kuntoutukseen liittyvissa asioissa) ndiden valmiiden kysymysten pohjalta,

voit kirjoittaa niita tahan:
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4. Mitd mielta olet kuntoutusohjaajan roolista ALS-potilaiden kuntoutuspro-

sessissa?
Taysin | Samaa |Enosaa | Eri Taysin
samaa | mielta sanoa mielta eri miel-
mielta ta

1. Mielestani kuntoutusohjaajan
tyonkuva ja rooli on selkea kun- O O O O O

toutusprosessissa .

2. Mielestani kuntoutusohjaajan
mukanaolo kuntoutusproses- O O O O O

sissa on tarkeaa.

3. Mielestani kuntoutusohjaajan

mukaan tuleminen kuntoutus- O O O O O

prosessiin on oikein ajoitettu.

4. Mielestani kunoutusohjaajan
rooli voisi olla nakyvampi kuno-

tutusprosessissa. O O O O O

5. Mielestani kuntoutusohjaaja
tukee asiakkaan ja tydéryhman

valistd yhteistyota omalla tydl- O O O O O

|dan.

6. Mielestani yhteistyo kuntou-

tusohjaajan ja eri toimijoiden
O O O O O

(niin asiakkaan kuin tyoryhma-
ldisten) valilld on sujuvaa.
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5. Jos sinulla tuli kehitysideoita tai muuta kommentoitavaa kuntoutusohjaajan
tyOstd, roolista tai yhteistyosta, ndiden valmiiden kysymysten pohjalta, voit

kirjoittaa niita tahan:

Kiitos vastaamisesta!
Palautathan taytetyn kyselylomakkeen tiistaihin 18.12.2012 men-
nessd osastonhoitajalle!



