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Mika on taman tutkimuksen tausta?
Harvinaisia sairauksia, kuten vaskuliittia, sairastavien ihmisten voi olla haastavaa saada hoitoa ja tukea.

Vaskuliitti on ryhma harvinaisia autoimmuunisairauksia, jotka aiheuttavat verisuonitulehduksen.
Vaskuliittia on erityyppisia, ja siitda johtuvat ongelmat voivat vaihdella lievista hyvin vakaviin ja
hengenvaarallisiin.

Se voi vaikuttaa moniin eri ruumiinosiin, ja jopa samantyyppista vaskuliittia sairastaviin ihmisiin voi
vaikuttaa eri tavoin ja he tarvitsevat eri hoitoa useilta eri asiantuntijoilta.

Vaikka vaskuliitti ei ole parannettavissa, sitd voidaan hallita immuunijarjestelmaa tukahduttavien
ladkkeiden avulla.

Varhainen diagnoosi seka tehokkaat ja oikea-aikaiset hoidot ovat tarkeita elimiston pysyvien
vaurioiden ehkaisemiseksi.

Mita halusimme selvittaa?

Vaskuliittia sairastavien hoito on jarjestetty eri tavoin eri puolilla Yhdistynytta kuningaskuntaa, eika talla
hetkella ole olemassa standardeja, jotka ohjaisivat, millaisia palveluja harvinaisia
autoimmuunisairauksia varten pitaisi olla tarjolla.

VOICES-tutkimuksen tavoitteena oli tuottaa nayttoa siitd, miten parhaiten voidaan tarjota tehokkaita
palveluja, jotka parantavat vaskuliittia sairastavien ihmisten terveydentilaa ja hoitokokemuksia.

Erityisesti halusimme ymmartaa:

« Miten terveydenhuolto suunnitellaan, toteutetaan ja yllapidetdan talla hetkella
vaskuliittia sairastavien henkildiden osalta?

« Miillaista on potilaiden ja terveydenhuollon tarjoajien mielesta hyva hoito vaskuliittia
sairastaville?

« Mitka ovat ne palvelujen keskeiset osat, jotka mahdollistavat hyvan hoidon, ja jos ja miten ne
liittyvat parempiin terveystuloksiin (kuten vakavien infektioiden, kiireellisten
sairaalahoitojaksojen ja kuolemantapausten vihenemiseen)?

Mita me teimme?
Tassa tutkimuksessa tarkasteltiin numeerisia tietoja ja muita kuin numeerisia tietoja, kuten haastatteluja.
Tata kutsutaan "sekamenetelmatutkimukseksi”.

o Keskustelimme vaskuliittia sairastavien ihmisten ja terveydenhuollon ammattilaisten
kanssa heidan kokemuksistaan terveydenhuollossa.

« Tarkastelimme, miten vaskuliitin hoitoa tarjotaan eri puolilla Yhdistynytta kuningaskuntaa ja
Irlantia.

« Analysoimme Skotlannissa rutiininomaisesti kerattavia kansallisia terveystietoja, esimerkiksi
sairaalahoitoa koskevia tietoja, jotta pystyimme tunnistamaan vaskuliittia sairastavat henkil6t
ja heidan terveydentilansa, kuten vakavat infektiot, kiireelliset sairaalahoitojaksot ja
kuolemantapaukset.
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Keratessamme tietoja tutkimustamme varten toteutimme nelja keskeista toimenpidetta:

1. Teimme useita haastatteluja, joihin osallistui vaskuliittia sairastavia henkiloita ja

terveydenhuollon edustajia.
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healthcare professionals looking
after people with vasculitis

2. Teimme kyselyn vaskuliittipalvelujen tarjoajille eri puolilla Yhdistynytta kuningaskuntaa ja Irlantia.
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Vasculitis provider survey
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59 responses from 51 Trusts
and Health Boards across
UK and Ireland

3. Haastattelujen ja kyselyjen perusteella tunnistimme keskeiset palvelun osat (komponentit),

jotka mahdollistavat hyvan hoidon.

Yhdistimme Skotlannissa vaskuliittipotilaiden rutiininomaisesti keratyt terveydenhuoltotiedot
ja kyselytutkimustiedot ymmartadkseen, paransivatko ndiden keskeisten
palvelukomponenttien avulla hoidettujen ihmisten terveydentilaa ne, joita hoidettiin
palvelussa, jossa nama keskeiset palvelukomponentit olivat kaytossa.

Mita I6ysimme?

Millaista on hyvaé hoito vaskuliittia sairastaville?
Havaitsimme, etta vaskuliittia sairastavien hyva hoito toteutuu, kun terveydenhuollon tiimit:

reagoimaan sairauteen nopeasti (mukaan lukien diagnoosin saaminen, kiireellisen hoidon
tarjoaminen ja sairauden puhkeamisen hallinta).

Hoidon jatkuvuus (esimerkiksi saman ladkarin tai kliinisen tiimin tapaaminen koko potilaan
matkan ajan ja tehokas tietojen jakaminen eri tiimien valilla).

Tuetaan ihmisia tekemaan paatoksia omasta hoidostaan (kannustetaan yhteiseen
paatoksentekoon).



Combining and Being in the
connecting care loop

Feeling safe

Mitkéa ovat palvelun keskeiset osatekijét, jotka helpottavat hyvééa hoitoa?
Haastattelujen, tapaustutkimusten ja kyselyjen perusteella tunnistimme palvelun osatekijoita, jotka
ovat avainasemassa hyvan palvelun edistamisessa.

hoito:

Access to expertise
Vasculitis multidisciplinary

team meeting
Out-of-hours and
unscheduled care

Mitka naista keskeisisti palvelukomponenteista ovat yhteydessa parempiin terveystuloksiin?
Analysoimalla sairaalahoitoa ja kuolemantapauksia koskevia kansallisia tietoja seka saatavilla olevia
kyselytutkimustietoja pystyimme tarkastelemaan, liittyvatko jotkin naista keskeisista
palvelukomponenteista parempiin hoitotuloksiin:

« Palvelujen oikea-aikainen saatavuus: Kun uusi potilas, jolla epaillaan vaskuliittia, odotti alle
viikon paasta vaskuliittiasiantuntijan vastaanotolle ja kun potilaille oli saatavilla
sairaanhoitajan johtama neuvontapuhelin (eli oma puhelinlinja, josta potilaat saivat neuvoja
sairaudestaan), vakavia infektioita ja paivystyskdynteja oli vdhemman. Neuvontapuhelimet
olivat potilaille korvaamaton neuvojen ldhde, kun heidan sairautensa puhkesi ja he saivat
nopeasti apua.

« Koordinoidut terveydenhuoltopalvelut: Kun potilasta hoidettiin samankaltaisista
sairauksista tai tarpeista karsivien ihmisten kanssa (kohortoidulla klinikalla) ja hanella oli
mahdollisuus kayttaa sairaanhoitajan johtamia klinikoita, vakavia infektioita ja kiireellisia
sairaalahoitojaksoja oli vdhemman. Sairaanhoitajien johtamat klinikat antoivat potilaille
enemman aikaa keskustella heille tarkeista asioista ja tukivat kokonaisvaltaista hoitoa.

+ Oikean asiantuntemuksen saatavuus: Kun potilaan terveydenhuoltoon kuului sdanndéllisia
tapaamisia hdanen hoitoonsa osallistuvien eri terveydenhuollon ammattilaisten kesken
(moniammatillisen tiimin kokoukset), vakavia infektioita ja kiireellisid sairaalahoitojaksoja oli
vahemman. Moniammatilliset tiimikokoukset voivat parantaa eri terveydenhuoltoryhmien
valista viestintaa ja yhteistyota ja antaa potilaille mahdollisuuden osallistua enemman
hoitoonsa.



Key service components (rapid access, cohorted clinics, nurse advice line and vasculitis
MDT meetings) were associated with fewer serious infections and hospital admissions*
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*Analysis of national linked administrative data for 1420 ANCA-vasculitis cases

Millaisia mahdollisia vaikeuksia terveydenhuollon tarjoaminen till4 tavoin saattaa aiheuttaa?
Terveydenhuollon toteuttaminen talla tavalla auttaa terveydenhuoltoryhmia tydskentelemaan
paremmin yhdessa ja saa vaskuliittia sairastavat ihmiset tuntemaan olonsa turvallisemmaksi.
Tarkeimpien tunnistettujen palvelukomponenttien saatavuus vaihteli kuitenkin eri puolilla
Yhdistynytta kuningaskuntaa ja Irlantia, erityisesti sairaanhoitajien johtaman hoidon saatavuus ja
vaskuliitin monialaisen tiimin kokousten jarjestaminen.
Tutkimuksessamme esimerkiksi:

o 52 prosenttia palveluista ilmoitti, etta heidan palveluksessaan tyoskentelee vaskuliittiin

erikoistunut sairaanhoitaja;

« 48 %:lla oli sairaanhoitajan johtama neuvontapuhelin potilaille;

« 36 %:lla oli sairaanhoitajan johtamia klinikoita;

« 62 %:lla oli mahdollisuus osallistua vaskuliitin monialaisen tiimin kokoukseen.
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Havaitsimme my0s useita keskeisia vaikeuksia, joita ilmeni, kun naita terveydenhuoltoa koskevia
ehdotuksia yritettiin toteuttaa:
« Vaskuliittipotilaiden hoitoon osallistuvat eri erikoisalat tydskentelevat hyvin eri tavoin,
eivatka ne olleet toisinaan tottuneet tydskentelemaan yhdessa.
« Vaskuliittia sairastavien hoitopalvelut eivat useinkaan olleet tietoisia muiden erikoisalojen
tarjoamasta hoidosta. Tama vaikeutti hoidon yhdistamista.
« Harvinaisiin sairauksiin ei ole olemassa standardeja, jotka ohjaisivat, millaisia palveluja pitaisi
olla tarjolla, eikd toimenpiteita (auditointeja), jotka osoittaisivat, millaisia palveluja on
saatavilla harvinaisiin sairauksiin, kuten sydankohtauksiin ja aivohalvauksiin.

Barriers and facilitators to implementing key service components
INDIVIDUAL

Clinicians / department preference for general clinics

: Visible, accessible vasculitis lead
and own patients

PROFESSIONAL

Tensions between specialties Formalised links between specialties

ORGANISATIONAL

Lack of resources (staff and training) for nurse advice line
No dedicated time to manage exfra work and MDT
meetings within job plans
No oversight of local / regional vasculitis service provision
Limited data and information sharing

Leverage additional funding to create vasculitis
specialist nurse (VSN) posts
Managers support service development
Financial and administrative support for MDT meetings

POLICY

No standard pathways or targets
Lack of VSN role specification and career structure Leverage incentives, e.g. to develop regional

Tensions between cenfralisation and care close to MDTs, VSNs, cohorted clinics
home

Barriers Facilitators

Miksi talla tutkimuksella on merkitysta?
Tama on ensimmainen tutkimus, jossa kartoitetaan terveydenhuoltopalvelujen keskeiset osatekijat,
jotka voivat parantaa vaskuliittia sairastavien hoitokokemuksia ja terveysvaikutuksia.

Tutkimuksen tuloksia hyddynnetaan jo nyt vaskuliittipotilaiden palvelujen jarjestamistavan
muuttamisessa. Suosituksia kdytetdaan esimerkiksi kliinisten palvelustandardien ja ohjeiden
kehittdmiseen seka strategioiden laatimiseen, jotta voidaan ratkaista vaikeudet, jotka vaikeuttavat
niiden toteuttamista kdaytannossa. Tuloksia voidaan todennakoisesti soveltaa myds moniin tuhansiin
muihin harvinaisiin autoimmuunisairauksiin sairastuneisiin ihmisiin, joilla on samanlaisia ongelmia
terveydenhuollon saannissa.

Kuka osallistui tdhan tutkimukseen?

Taman tyon toteutti VOICES-tutkimusryhma, jota johtaa tohtori Rosemary Hollick yhteistyossa
professori Corri Blackin (Aberdeen Centre for Health Data Science), professori Louise Locockin (Health
Services Research Unit, Aberdeenin yliopisto), professori Neil




Basu (Glasgow'n yliopisto), professori Mark Little (Trinity College, Dublin), tohtori Warren
James ja tohtori Avril Nicoll (Aberdeenin yliopisto), Lynn Laidlaw ja Maureen McBain (julkiset avustajat)
seka Oxfordin yliopiston Healthtalk-ryhma (www.healthtalk.org ).

Haluamme kiittaa kaikkia potilaita, joilla on kokemusta systeemisesta vaskuliitista ja jotka ovat
osallistuneet tahan tutkimukseen, seka VOICES-potilaiden ja yleison osallistumisryhman jasenia. Nama
ovat potilasryhmia, jotka toimivat pikemminkin "kumppaneina" kuin tutkimukseen osallistujina.
Kumppanimme auttoivat meita:

« Suunnittele tutkimus, analysoi keratyt tiedot ja pohdi tuloksia.

o Kehitetdan suosituksia terveydenhuollon kdytantoja varten.

o Luoda verkkoresursseja vaskuliittia sairastaville, mukaan lukien kuvattuja tarinoita vaskuliittia
sairastavilta ihmisilta .

Haluamme myos kiittda yhteistydkumppaneitamme, Ison-Britannian ja Irlannin Vasculitis Societya,
Skotlannin systeemisen vaskuliitin hallinnoitua kliinista verkostoa, harvinaisten immuunisairauksien
eurooppalaista referenssiverkostoa ja NHS Skotlannin sdahkoisen datan tutkimus- ja
innovaatiopalvelun tiimia (Public Health Scotland).

Kuka rahoitti tata tyota?
Tata tutkimusta rahoitti Versus Arthritis .

Mista saan lisatietoja?

Voit lukea koko tieteellisen artikkelin The Lancet Rheumatology -lehdesta taalta. Liitteena oleva
infografiikka, jossa esitelladn yksityiskohtaisesti joitakin tutkimuksen keskeisia piirteita ja tuloksia, on
ladattavissa taalta . Tahan liittyy myos podcast, jonka voit kuunnella t33lta ja jossa tohtori Rosemary
Hollick keskustelee tutkimuksesta ja sen tuloksista.

Voit myos lukea tieteellisen artikkelin julkaisemiseen liittyvan lehdistotiedotteen taalta.



http://www.healthtalk.org/

