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Opinnaytetydémme tarkoitus on kuvata sydanpotilaiden ja omaisten kokemuksia erikoissai-
raanhoidon asiointiprosessista ja sen vaiheista. Tavoitteenamme on tarkastella sydanpoti-
laiden ja heidéan omaistensa kokemuksia seka asioita, jotka ovat vaikuttaneet kokemuksen
syntyyn. Tarkastelemme myos sita, millainen on laadukas asiointiprosessi.

Opinnaytetyon yhteistydkumppanina toimi HUS-Servis, joka on kunnallinen liikelaitos ja
kuuluu Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin kuntayhtyman organisaatioon. Opinnay-
tetydbmme pyrki tuottamaan sellaista tietoa, jota voidaan kayttad asiointipalveluiden kehit-
tamiseen.

Kerasimme tietopohjaa aihetta kasittelevista tutkimuksista ja kirjallisuudesta, joita 0ytyi
melko vahan. Varsinkin eurooppalaista tutkimustietoa oli todella vahan saatavilla. Tutki-
musmenetelmana kaytettiin puolistrukturoitua teemahaastattelua. Haastateltavia oli yh-
teensa 11, joista yhdeksan oli sydanpotilaita ja kaksi oli omaisia. Haastattelut toteutettiin
seka yksilo- etta ryhméahaastatteluina talven 2012—-2013 aikana.

Haastatteluista kavi ilmi ettd kokemukset erikoissairaanhoidon asiointiprosessista poikke-
sivat toisistaan merkittavasti. Harvinaista sydansairautta sairastavien kokemukset olivat
negatiivisempia kuin yleisempaé sairautta sairastavien. Haastattelujen perusteella merkit-
tavimpia kokemuksen syntymiseen vaikuttavia tekijoita olivat tiedonkulku ja yhteistyd seka
vastaanottoajan riittamattomyys. Asiointiprosessin vaiheiksi nimettiin tutkimukset, diagno-
sointi, hoito ja seuranta. Seuranta esittaytyi potilaille selkeimpana.

Avainsanat erikoissairaanhoito, asiointiprosessi, sydanpotilas, omainen
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The purpose of our final project was to describe the heart patients™ and their relatives ex-
periences of specialized medical care service process and its phases. Our goal was to
examine the experiences of heart patients and their relatives, as well as the things that
have contributed to the experience. We also examined what is high-quality service pro-
cess.

The partner of the final project was HUS-Servis, which is a municipal enterprise and a part
of the Helsinki and Uusimaa Hospital District organization. Our final study sought to pro-
duce information that may be used in customer services development.

We collected data on the subject from studies and literature. There was not a great amount
of studies connected to the topic. Particularly, European studies were uncommon. Method
used in this research was semi-structured theme interview. We interviewed 11 people, of
which nine were heart patients, and two were relatives. The interviews were conducted in
both individual and group interviews during the winter of 2012-2013.

The interviews showed that the differences connected to experiences of specialized medi-
cal care service process were significant. Patients with rare heart disease had more nega-
tive experiences than the patients with more common disease. Based on the interviews the
most significant factors affecting the experience were the flow of information and co-
operation, as well as the inadequacy of the reception time. The different service process
phases were studies, the diagnosis, the treatment and the follow-up. Follow-up was expe-
rienced to be clearest.

Keywords specialized medical care, service process, heart patient, rela-
tive
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1 Johdanto

Opinnaytetydmme liittyy hankkeeseen "Kokemuksia erikoissairaanhoidon asiointipro-
sessista”. Tyomme kuuluu Metropolia Ammattikorkeakoulussa tehtéavaan kolmen opin-
naytetyon sarjaan, jotka kaikki kasittelevat samaa aihetta eri nakoékulmista. Erikoissai-
raanhoidon asiointiprosessia kasitelladn seka potilaan ettd hanen omaisensa nakokul-
masta, ja liséksi aiheesta tehddan Kkirjallisuuskatsaus. Tassa opinnaytetydssa ku-
vaamme sydanpotilaiden sekd heiddn omaistensa kokemuksia erikoissairaanhoidon
asiointiprosessista. Tydssamme emme niinkdan perehdy itse osastolla tehtavaan hoito-
tyéhdn, vaan toimintoihin ja palveluihin ennen ja jalkeen osastohoidon tai siella tehtavi-

en tutkimusten.

Opinnaytetyéssamme kuvaamme erikoissairaanhoidon asiointiprosessin vaiheet el
potilaan hoitopolun seké kartoitamme, miten erikoissairaanhoidossa asioivat sydansai-
raat potilaat ja heidan omaisensa kokevat asiointiprosessin seka kuvaavat sen vaiheet.
Tavoitteenamme on tarkastella sydanpotilaiden ja heidan omaistensa kokemuksia seka
asioita, jotka ovat vaikuttaneet kokemuksen syntyyn. Mietimme myd6s, millainen on laa-
dukas asiointiprosessi. Pyrimme vastaamaan kysymyksiin, mika potilaalle ja hanen
omaiselleen on prosessissa tarkeaa ja miksi seka millaisena he kuvaavat asiointipro-
sessin ja sen vaiheet. KiinnitAimme huomiota erityisesti prosessien sujuvuuteen seké

potilaiden ja omaisten tyytyvaisyyteen ja nakemykseen palveluprosessista.

Erikoissairaanhoito on kallista ja aikaa vievaa, joten palveluprosessien kehittdminen on
tarkeaa. Talla hetkelld on ajankohtaista kunta- ja palvelurakenneuudistus, jonka tar-
keimmat tavoitteet ovat turvata sosiaali- ja terveyspalvelut tulevaisuudessa, edistaa
yksilon terveytta ja hyvinvointia sekd taata mahdollisuus laadukkaisiin palveluihin
asuinpaikasta riippumatta. Kuntayhtymat rakennetaan sairaanhoitopiirien aluepohjalle,
mutta huomiota tulee kiinnittdd myds erityispalveluiden jarjestamiseen. Jokaisen kun-
nan on kuuluttava kuntayhtymaan, jotka muodostetaan erityispalveluita varten. Pitkan
aikavalin tavoitteena uusilla rakenteilla on lisata yksildiden hyvinvointia seka hillita kus-
tannuksia. (Sosiaali- ja terveydenhuollon kansallinen kehittdmisohjelma 2008-2011:
20, 41-43.) Erikoissairaanhoidon prosessista kerdsimme tietopohjaa kirjallisuudesta ja

aiheesta tehdyista tieteellista ja luotettavista tutkimuksista.



Opinnaytetybhomme liittyvdn hankkeen yhteistydkumppani on HUS-Servis, joka on
kunnallinen liikelaitos ja kuuluu HUS:n kuntayhtyman organisaatioon. HUS-Servis tuot-
taa asiakkailleen palveluja, joita ovat asiointipalvelut, tekstinkasittelypalvelut, henkilos-
topalvelut ja talouspalvelut. Opinnaytetydmme pyrki tuottamaan sellaista tietoa, jota
voidaan kayttda asiointipalveluiden kehittdmiseen. Naihin palveluihin kuuluvat muun
muassa aulapalvelut, puhelinpalvelut ja potilasasiakirjapalvelut. (Helsingin ja Uuden-
maan sairaanhoitopiiri 2012.) HUS-Servis pyrkii kehittamaan palvelujaan jatkuvasti, ja
tarkoituksena on, ettd opinnaytetydmme tuloksia voidaan hyddyntaa erikoissairaanhoi-

don palveluprosessien suunnittelemisessa ja kehittamisessa.

Opinnaytetydmme yhteiskumppanina toimi myds Helsingin Sydantoipilaat ry., jonka
jasenten haastatteluista aineistomme pa&osin koostui. Euroopan vanhimpaan sydan-
jarjestoon, Suomen Sydanliittoon kuuluva Helsingin Sydéantoipilaat ry. perustettiin
vuonna 1972, ja talla hetkella silla on jasenid yli 300. Jarjestt tarjoaa jasenilleen erilai-
sia kuntoilumahdollisuuksia, kuten sali- ja allasvoimistelua ja kuntosaliharjoittelua, seka
psykososiaalista kuntoutusta, kuten vertaistukitoimintaa. (Nieminen 2012.)



2 Sydéanpotilaan asiointiprosessi erikoissairaanhoidossa

2.1 Sydansairauksien hoito erikoissairaanhoidossa

Terveydenhuolto voidaan jakaa kahteen osa-alueeseen: perusterveydenhuoltoon ja
erikoissairaanhoitoon. Erikoissairaanhoidolla tarkoitetaan erikoislaakéarijohtoista osaa
terveydenhuollosta eli terveydenhuollon toista porrasta. Erikoissairaanhoito siséltaa
sairauksien tutkimuksen ja hoidon lisdksi myds ennaltaehkaisya ja kuntoutusta. Sen
perustehtava on tutkia ja hoitaa erityistason hoitoa vaativat potilaat. Kiireellisia tapauk-

sia lukuun ottamatta hoitoon padsemiseen tarvitaan laakarin lahete. (Teperi 2005.)

Terveydenhuoltolaki maarittelee erikoissairaanhoidoksi laaketieteen ja hammaslaake-
tieteen erikoisalojen mukaiset sairauksien ehkaisyyn, tutkimiseen, hoitoon, ensihoitoon,
paivystykseen ja laakinnalliseen kuntoutukseen kuuluvat terveydenhuollon palvelut.
(Terveydenhuoltolaki 2010). Erikoissairaanhoidon toiminnan jarjestdminen on kuntien
vastuulla. Kuntien on huolehdittava siitéd, etta henkild saa tarpeellisen erikoissairaan-
hoidon terveydenhuoltolain mukaisesti. (Erikoissairaanhoitolaki 1989.) Sairaanhoitopii-
rin kuntayhtyma vastaa alueensa perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon yh-
teensovittamisesta tarkoituksenmukaiseksi ja toiminnalliseksi kokonaisuudeksi seké

tutkimus- kehittdmis- ja koulutustoiminnasta (Terveydenhuoltolaki 2010).

Euroopassa sydan- ja verisuonitaudit, yleisimmin sepelvaltimotauti, aiheuttavat eniten
sairauksia ja kuolemia. Suomessa sepelvaltimotauti on syynd 20 %:ssa kaikista
sairaalassaoloa vaativista sairauksista. Muita tyypillisia sydansairauksia ovat
rytmihairiot ja sydamen vajaatoiminta. (Kontio — Lundgren-Laine — Kontio —
Korvenranta — Salanterd 2011: 210.) Sydansairauksien hoito kuormittaakin usein
erikoissairaanhoitoa ja luo haasteita sen prosessien kehittamiseen. Esimerkiksi vuonna
2009 sepelvaltimotautikohtauksia, kuolemia ja hoitoilmoituksia koko maassa ol
tilastoitu 35-74 -vuotiailla henkildilla yhteensd 8 096 kappaletta. Vastaavasti
sairaalahoitopaivia sepelvaltimotautidiagnooseilla oli tilastoitu 159 969 kappaletta.
Tilastoista kay selvasti ilmi ettd sepelvaltimotauti on miehillda huomattavasti yleisempaa
kuin naisilla. Ikdantyminen on kuitenkin suurin riskitekija. (Sydan- ja verisuonitautien
rekisterin tilastotietokanta 2012.) (Ks. liite 1.)



2.2 Hoitoprosessi ja -polku

Hoitopolku maéritellaédn hoitoprosessin pohjalta, ja se kuvaa sitd, miten tietyn potilas-
ryhman hoito jarjestetaan. Se méaarittelee vastuun jakautumisen tietyn potilaan kohdalla
sekd antaa yksityiskohtaista tietoa ja suosituksia. Perusterveydenhuollon ja erikoissai-
raanhoidon tulee toimia yhteisty6sséa siten, etté hoito on yhtendistéa ja paallekkaisyyksil-
ta valtytaan. (Leikola 2011: 20; Rotter — Koch — Kugler — Gothe — Kinsman — James
2007.) Toimivan hoitoketjun lopputuloksena saadaan yhtendiset hoitokaytannoét eri yk-
sikdiden valilla. Moniammatillisuus hoitotyéssa takaa potilaille kokonaisvaltaisen hoi-
don, joka onkin yksi toimivan hoitoketjun tavoitteista. Hoitopolun tulee ottaa huomioon
asiakaslahtdisyys ja tukea sitd. Lisdksi hoitopolun tavoitteena on auttaa yksittaista

tydntekijaa itsendisessa paatdksenteossa. (Holmberg-Marttila 2008: 2.)

Hoitopolku erikoissairaanhoidossa alkaa siita, kun potilas saa lahetteen erikoissairaan-
hoidon piiriin (Leikola 2011: 20). Hoitoketjut selkiyttavat rooleja terveydenhuollon sisél-
l[&. Hyvin jarjestetty hoitoketju antaa asiakkaalle tarkeaa tietoa hoidosta: esimerkiksi
kuka hanté tutkii ja hoitaa, missa tutkimukset ja hoito suoritetaan ja milloin, seka kuka
vastaa hoidosta ja tekee paatokset. Terveydenhuollon ammattilainen taas saa tietoa
héaneen kohdistuvista odotuksista ja hoidon yhteistydkumppaneista. (Vainikainen
2010.)

Sydan- ja verisuonitautien hoidon haasteena on useimmiten kiireellisyyden arviointi.
Potilaan ja hanen omaisensa huono tiedon saanti johtaa usein hoitoprosessin laadun
laskemiseen. Annetun tiedon ymmartdmisen varmistamisella ja kontrollikaynnin jarjes-
tamisell& on suuri merkitys hoitoprosessin onnistumisessa. Muita prosessia parantavia
tekijoité ovat potilaan ja h&nen omaisensa hyva ohjaus, riittdvien resurssien saatavuus
ja sujuva tiedonkulku. (Kontio ym. 2011: 210.) Sairastuminen on aina kriisi, ja usein
potilaan valmius ottaa tietoa vastaan on heti diagnoosin saannin jalkeen rajallinen. Ta-
man vuoksi ohjaus tulisi aina antaa myos Kkirjallisena, jotta potilaalla olisi mahdollisuus
perehtyd asiaan kotona ja tarkistaa epaselvéksi jaéneitd asioita. Potilas voi ottaa vas-
taan tietoa pienia maaria kerrallaan, joten ohjausta tulisi toteuttaa pienissa osissa.
(Lipponen — Kyngas — Kaariainen 2006: 34-37.) Viimeisen 25 vuoden aikana sydan- ja
verisuonisairauksien hoitokdytadnnét ovat huomattavasti parantuneet. Uusien hoitokay-
tantdjen kayttaminen nadkyy tuloksissa myo6s véaestotasolla. Nama eivat kuitenkaan
saavuta kaikkia niitd tarvitsevia potilaita, johtuen haja-asutusalueen pitkistd valimat-
koista hoitoa tarjoaviin paikkoihin. (Sydan- ja verisuonisairauksien ja diabeteksen asi-

antuntijaryhman raportti 2008: 40.)



2.3 Laadukas asiointi- ja palveluprosessi

Asiointiprosessista kerasimme tietoa kirjallisuudesta ja aiheesta tehdyista tieteellisté ja
luotettavista tutkimuksista. Rajasimme aineiston Euroopassa viimeisen kymmenen
vuoden aikana tehtyihin tutkimuksiin, silla pyrimme kuvaamaan nimenomaan taman-
hetkistd suomalaista erikoissairaanhoidon prosessia. Kaytimme seka suomen- ja eng-
lanninkielisia terveydenhuollon palveluprosesseista kirjoitettuja kirjoja seka tutkimuksia
ja artikkeleita. Kaytimme myds Internetin luotettavia lahteitd, esimerkiksi Terveysport-
tia. Etsimme tutkimuksia myos kayttamamme kirjallisuuden lahdeluetteloista. Palvelu-
prosessista l1oysimme melko vahan sellaista tutkittua tietoa, joka vastaisi tutkimusky-
symykseemme ja jota voitaisiin soveltaa suomalaisen terveydenhuollon palveluproses-

siin.

Palvelu- ja asiointiprosessia voidaan kayttaa toistensa synonyymeina, mutta opinnayte-
tydssamme katsomme niiden kuvaavan nakdkulmaa, josta asiaa tarkastellaan. Asiak-
kaan nakokulmasta katsottuna erikoissairaanhoidon asiakkuus alusta loppuun nayttay-
tyy asiointiprosessina, mutta terveydenhuollon nakokulmasta mielestamme parempi

ilmaus on palveluprosessi.

Jotta palveluiden laatua voitaisiin arvioida, tulee maaritella mita laatu tarkoittaa. Laajas-
ti ymmarrettyna laadukas palvelu vastaa asiakkaan tarpeeseen (Lillrank — Venesmaa
2010: 15). Laatu voidaan ymmartad myos ylivertaisuutena, standardien tayttymisena,
kayttokelpoisuutena tai houkuttelevuutena (Kuusela — Rintamaki 2002: 53). Tavoittee-
na on, ettd asiakas kokee hyodtyneensa palvelusta. Hyddyt ovat asiakkaan kokemia
subjektiivisia kokemuksia, joten niiden arviointi on haasteellista. (Kuusela — Rintamaki
2002: 29.) Terveydenhuollon asiointi- ja palveluprosessin laatua arvioidessa taytyy
erottaa hoitotydn laadun kokemus palveluprosessin laadusta, joka myds tuottaa omat

haasteensa laadun tutkimiseen.

Hyvan palvelun tulisi aina vastata asiakkaan palvelutarpeeseen. Palveluprosessin te-
hokkuuden arvioimiseksi on maariteltdvd, mista palvelumalli koostuu. (Koivuniemi —
Simonen 2011: 147.) Palveluprosessi yleensd koostuu useista toisiinsa liittyvista pro-
sesseista ja niiden resursseista. Tavoitteena on sujuva ja aukoton kokonaisuus, joka
on asiakaslahtoéinen. (Holmberg-Marttila 2008: 1.) Palveluprosessi koostuu asian vireil-
le tulosta, palvelutarpeen méaaérittelemisesta, palveluiden suunnittelemisesta, toteutta-

misesta ja arvioimisesta seka asiakkuuden paattymisesta. Myds neuvonta ja ohjaami-



nen sisaltyvat prosessiin. (Metsavainio — Vayrynen 2010: 53.) Asiointiprosessin taas
voidaan katsoa koostuvan asian vireillepanosta, kasittelysta, ratkaisusta ja tiedoksian-
nosta. Yhdessa nama osat muodostavat jonkin asian kasittelyn. (Kasitteiden maarityk-
set 2007.) Asiakkaan nakokulmasta asiointiprosessi kuitenkin usein koostuu yksittaista
asian hoitamiseen liittyvista palveluista, eik& prosessi nayttaydy asiakkaalle kokonai-
suutena. Taméa taytyy ottaa huomioon asiointiprosessia tutkittaessa, ja tutkijan taytyy

varmistua, ettd puhuu asiakkaan kanssa samasta asiasta.

On viitteita siita, etta prosessiorientoitunut terveydenhuolto on asiakasystavallisempaa,
turvallisempaa ja vaikuttavampaa kuin toiminnallisesti organisoitu. Hoitomuotojen li-
saantyminen, kasvavat palveluntarpeet ja vaesttn ikdantyminen tuovat haasteita ter-
veydenhuoltoon. Nopean kehityksen vuoksi paikkansapitavaa ja paivitettya tietoa ei
valttamatta ole saatavilla, mikd saattaa vahentaa terveydenhuollon vaikuttavuutta ja
potilasturvallisuutta. Hoitoprosessien monitahoisuuden vuoksi vertailukelpoisen tiedon
hallinta on haastavaa. (Kontio ym. 2011: 210.) Palveluprosessin laadun kehittdmisessa
paikkansapitavan tiedon saatavuus on kuitenkin ensiarvoisen téarkeda. Tutkimusten
avulla palvelujarjestelméé voidaan analysoida, arvioida ja kehittdd (Rautavaara — Sa-
lanterd — Helenius — Tofferi 2011: 3499).

Suomalaiseen terveydenhuollon palvelujen edistamiseen pyrkii Kaste-ohjelma, jonka
tavoitteisiin kuuluu muun muassa palvelujen laadun, vaikuttavuuden ja saatavuuden
parantaminen, jotka vaikuttavat syrjaytymisen vahentymiseen seka hyvinvoinnin ja ter-
veyden lisaantymiseen. Palveluja pyritdan myo6s kehittdmaan paremmin asiakkaan
tarpeisiin vastaaviksi. Kaste-ohjelma mainitsee yhtend keinona laajaa yhteisty6ta eri
tahojen, kuten ammattikorkeakoulujen, vyliopistojen, sosiaalialan osaamiskeskusten
seka tutkimusta kehittavien ja rahoittavien kesken. Samalla pyritddn takaamaan riitta-
vat palvelut koko véaestdlle, jotka ovat myos kustannustasoltaan kestavia. Keskeisia
toimenpiteitd, joilla pyritddn paddsemaéan haluttuihin tuloksiin, ovat asiakasprosessien ja
palvelurakenteiden parantaminen seka palvelujen vaikuttavuuden parantaminen, pe-
ruspalvelujen vahvistaminen sekd ongelmien ennaltaehkaisy. Myods johtamiseen ja
henkilostorakenteeseen tulee kiinnittad huomiota. (Sosiaali- ja terveydenhuollon kan-
sallinen kehittdmisohjelma 2008—2011: 21-24.)



3 Opinnaytetyon tarkoitus ja tutkimustehtavat

Opinnaytetydmme tarkoitus on kartoittaa sydanpotilaiden ja heidan omaistensa koke-
muksia erikoissairaanhoidon asiointiprosessista sek& kokemuksen syntymiseen vaikut-
tavia tekijoita. Liséksi tutkimme, kuinka sydanpotilaat ja omaiset kuvaavat erikoissai-
raanhoidon asiointiprosessin vaiheet ja niiden sisallon. Opinnaytetydssdamme kartoi-
tamme myo6s sitd, miten erikoissairaanhoidon asiointiprosessia voisi sydanpotilaiden ja
omaisten mielesta kehittaa siten, etté se vastaisi parhaiten heidan tarpeisiinsa. Tarkoi-
tuksenamme on tuottaa sellaista tietoa, jota voidaan tulevaisuudessa kayttaa asiointi-
prosessia kehitettaessa.

Opinnaytetydmme tavoitteena on kuvata erikoissairaanhoidon asiointiprosessin vaihei-

ta sydanpotilaiden ja heidan omaistensa nakdkulmasta.

Tutkimuskysymykset ovat:

1. Milla tavoin sydénpotilaat ja heidan omaisensa kokevat erikoissairaan-

hoidon asiointiprosessin?

2. Millaisia eri vaiheita sydanpotilaat ja heiddn omaisensa kuvaavat eri-

koissairaanhoidon asiointiprosessin sisaltavan?

3. Miten erikoissairaanhoidon asiointiprosessia voisi sydanpotilaiden ja

heiddn omaistensa ndkotkulmasta kehittaa?

4 Aineisto ja menetelmat

4.1 Aineisto ja sen keruu

Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus alkaa tutkimusongelman maarittamisesta, jota

seuraavat tutkimuskysymykset, joiden perusteella hankitaan tutkittava aineisto. Jos



iimiosta tiedetdan hyvin vahan, todenndkoisesti kaytetdan kvalitatiivista tutkimusta
kvantitatiivisen sijaan. (Kananen 2010: 36, 41.) Koska aiheestamme ei ole kovinkaan
paljoa tutkimustietoa saatavilla, laadullinen menetelma oli opinndytetybhomme paras
vaihtoehto. Kvalitatiivisen tutkimuksen aineisto kerataan niin sanottuna harkinnanvarai-
sena tai teoreettisena otantana. Tarkoituksena on valita haastateltavat niin, etta tutki-
muksen kohteena oleva ilmi6 koskettaa heita. Laadullisessa tutkimuksessa haastatel-

tavien maara on yleensa kohtalaisen pieni, noin 12—15 henkiléa. (Kananen 2010: 54.)

Teemahaastattelussa eli puolistrukturoidussa haastattelussa pyritaan loytamaan merki-
tyksellisia vastauksia tutkimusongelmaan etukateen mietittyjen teemojen ja apukysy-
mysten avulla. Se on hyva keino l6ytaa tulkintoja, kokemuksia ja ihmisten asioille an-
tamia merkityksid. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 74-77.) Siksi teemahaastattelu oli opin-
naytetydmme luonteen vuoksi paras menetelma kerata aineistoa. Tutkimuskysymysten

ymparille muodostimme teemat, joiden perusteella loimme apukysymykset. (Ks. liite 2.)

Kerasimme tietoa teemahaastattelujen avulla sydanpotilailta ja heidan omaisiltaan.
Kriteereind olivat taysi-ikaisyys, diagnosoitu sydénsairaus ja kokemuksia asioinnista
Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirissé tai laheissuhde edella kuvatut kriteerit
tayttavaan henkiloon. Toteutimme haastattelut seka yksilo- ettéd ryhmahaastatteluina, ja
niiden kesto vaihteli kymmenesta minuutista 54:n minuuttiin. Haastattelujen toteuttami-
nen ryhmassa saastaa aikaa, mutta toisaalta tuo haasteita tutkimuksen toteuttamiseen.
Nauhoittamalla haastattelut pyrimme takaamaan sen, etta kaikki haastatteluissa esille
tulleet asiat huomioitiin tuloksia analysoidessa. Ennen haastattelujen aloittamista ja-
oimme haastateltaville saatekirjeet (ks. liite 3), josta kavi ilmi haastattelun tarkoitus ja
menetelmatapa seka muut tarpeelliset tiedot. Kdvimme saatekirjeessa olleet asiat lapi
my0Os suullisesti ennen haastattelun aloittamista ja samalla pyysimme haastateltavia
tayttdmaan opinnaytety6td varten luomamme taustatietolomakkeen (ks. liite 4). Tausta-
tietolomakkeen tarkoituksena oli kerété tarpeellista tietoa haastateltavilta, kuten diag-

noosit, toteamisvuodet ja osastohoitojaksojen ajankohdat.

Aineistomme koostui yhdeksén sydansairaan ja kahden puolison haastatteluista. Haas-
tatteluja tehtiin yhteensa viisi, joista kaksi oli yksilohaastatteluja. Loput haastattelut suo-
ritettiin 2—5:n hengen ryhmissé. Haastateltavien it olivat 37—81 vuotta, keski-ika oli 62
vuotta. Kuusi haastateltavista oli naisia ja viisi oli miehid. Sydanpotilaiden diagnooseina
olivat sepelvaltimotauti (n = 5), sydansarkoidoosi (n = 3) ja aorttaldppéavuoto (n = 1), ja

ne oli todettu vuosien 1983 ja 2010 vélilla. Molemmat omaisista olivat sydansar-



koidoosipotilaiden puolisoja. Vain yhtd sydansairasta oli hoidettu pelkastidan avohoi-
dossa, kaikki muut olivat kyneet lapi ainakin yhden osastohoitojakson. Osastojaksojen
syina olivat paasaantdisesti olleet erilaiset sydanoperaatiot, kuten tahdistimen asen-
nus, pallolaajennus ja ohitusleikkaus. Osastojaksoista yksi oli ollut vuonna 1983 ja lo-
put olivat sijoittuneet vuosille 2004—-2012, ja ne olivat kestaneet yhdesta paivasta kah-
teen viikkoon. Keskimaarainen kesto oli kahdeksan paivaa. Haastateltavien koulu-
tusasteet vaihtelivat peruskoulutasolta (n = 1), lukio-/ammattikoulutasolle (n = 4) seka

korkeakoulututkintoon (n = 5).

4.2 Aineiston analysointi

Laadullisen aineiston analysointimenetelmana kaytetéaén sisallénanalyysia, jossa tutki-
musaineisto luokitellaan toisensa poissulkeviin luokkiin (Janhonen — Nikkonen 2003:
23). Aineistosta on loydettava ne asiat, jotka liittyvat tutkittavana olevaan ilmiéon, ja
kaikki muu on rajattava tutkimuksen ulkopuolelle. Aluksi aineisto litteroidaan eli pure-
taan nauhoitetut haastattelut tekstimuotoon. Nain saatu data pelkistetaan eli tiivistetaan
tai pilkotaan osiin. Seuraavaksi aineisto klusteroidaan eli luokitellaan tai ryhmitellaan.
(Tuomi — Sarajarvi 2009: 91-93, 108-113.) Samaa tarkoittavat sanat, fraasit tai muut
yksikét voidaan luokitella samaan luokkaan merkityksensd perusteella (Janhonen —
Nikkonen 2003: 23). Nain saadut luokat nimetdan sisaltda kuvaavalla kasitteelld, ja
luokat abstrahoidaan eli niistd muodostetaan ylaluokkia alaluokkien yhteyksien perus-
teella. Naiden luokkien perusteella muodostetaan kasitteita jotka kuvaavat tutkittava
ilmi6ta. (Tuomi — Sarajarvi 2009: 108-113.)

Toteutimme aineiston analysoinnin sisallonanalyysin keinoin etenemalla vaiheittain
sisdllébnanalyysin teorian vaiheiden mukaan. Aloitimme aineiston analysoinnin litteroi-
malla nauhoitukset, joiden kesto oli yhteensa noin 1,5 tuntia. Litteroitua aineistoa kertyi
25 Ad-kokoista arkkia. Tasta auki kirjoitetusta materiaalista rajasimme pois sellaiset
asiat, jotka eivat liittyneet opinnaytetydssamme kasiteltaviin ilmiéihin. Jaljelle jadneesta
aineistosta etsimme merkitykseltdan samaa tarkoittavia asioita, jotka ryhmittelimme
luokkiin ja nimesimme siséltda kuvaavalla kasitteelld. Aineistolahtdisen analysoinnin
periaatteella muodostimme ylaluokat etsimalla yhteyksia alaluokkien valilta. Lopuksi

muodostimme kasitteet luokkien siséltdjen perusteella.
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5 Tulokset

5.1 Erikoissairaanhoidon asiointiprosessi sydanpotilaan ja omaisen kokemana

Haastateltavien oli vaikea erottaa toisistaan asiointia ja hoitoa koskevia asioita. Vaikka
materiaalia haastatteluista kertyi 25 sivua, koski suuri osa vastauksista varsinaista hoi-
totyota, jota emme opinnaytetyéssdmme tutki. Jaljelle jAdneestd aineistosta kavi ilmi,
etta sydanpotilaiden kokemukset asiointiprosessista olivat ristiriitaisia ja erosivat paikoi-
tellen suuresti toisistaan. Eroja I6ytyi seka yksittaisten henkildiden kokemuksista hoi-
don eri vaiheissa etta eri sairausryhmien valilla. Asiointiprosessiin liittyvistd kokemuk-
sista nousi kaksi ylaluokkaa, jotka olivat tiedonkulku ja yhteistyd seka potilaalle varatun

vastaanottoajan riittAmattomyys.

*Ja jos aattelee ylipdataan et on niin monta kayntia, ja ne kaynnit voi olla vahan
erilaisia et valilla ne menee ihan jouhevasti ,et ei mitdan, ja joskus ei kylla mee
mikaan putkeen ja mikaan ei toimi.”

"Se oli jarjestelmallinen, asiallinen ja siihen liitty kaikki ne elementit, jotka piti 1&-
pikayda.”

"Se ei 00 mikaan kompakti paketti valttamattd, vaan se ollu semmonen niin aal-
toileva ja semmonen rénsyileva ja monimutkanen.”

Kokemuksen syntyyn vaikutti vahvasti se, oliko kyseesséa harvinainen vai tunnetumpi
sairaus. Harvinaista sairautta sairastavat haastateltavat kuvasivat kokemuksen asioin-

tiprosessista negatiivisemmaksi, kuin tunnetumpaa sairautta sairastavat.

"Ma muistan et sit, sit rupes niinku tuntuu et t&a on jollain lailla hallinnassa, vasta
siin vaihees, mut se monta vuotta ku meni siind sellasessa epamaarasessa tilan-
teessa ni jos aatellaan jotain toista sairautta, mun pari ystavaa joilla on rintasyo-
pa ni, niil on niinku jotenki et vaik se on paha sairaus nii jotenki siel on ilmeisesti
tosi hyvat ne, ensin tohon, sitten tohon, ja sitten tohon ja sitte tohon ja sit niinku
siel on niiku hirveet, hirveen niinku hyvin se et mita tehaan.”

"Semmonen tunnehan siit niinku jai kaiken kaikkiaan, ettad jokainen joka on niinku
mun tai meidé&n on kans ollu tekemisissa, niin haluais tavallaan nopeesti meidat
pois jollekin toiselle. Et vAhan semmonen, ettd ehké siks kun tdéa on hankala ja
vaikee.”

"Niin siis, et vaikee tas ois sanoo et ois kaik, kaikki niinku hirveen hyvinkaan
menny tai kauheen ongelmitta, mutta siis niinku ihan selkeesti varmaan niinku
siihen, kyl ma niinku nakisin et siel on ihan hyva systeemi takana mika, mika
niinku varmaan ehké@ jossakin helpommassa sairaudessa tai semmosessa sel-
keemmassa sairaudessa toimiski ihan hyvin.”
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”Sillain hyvin, hyvin mun kohalla ainakin on, on niinku, siind vaiheessa kun tiede-
tdan mita teh&an ni yleensa kaikki niinku sujuu paremmin”

Omaisilla ei ollut sanottavaa asiointiprosessista. He eivat osanneet kuvata kokemusta
asiointiprosessista tai nimetéa siihen vaikuttaneita tekijoita. Omaiset eivat myodskaan

osanneet kuvata asiointiprosessin vaiheita.

"Iha hyva. Ei mul oo mitddn huomauttamista.”

"En ma oikeestaan osaa sanoo.”

5.2 Tiedonkulku ja yhteistyt

Tiedonkulku ja hyva yhteisty6 eri toimijoiden valilla oli yksi merkittavimmisté kokemuk-
sen syntymiseen vaikuttavista tekijoista, kun sydénpotilaat ja omaiset kuvasivat eri-
koissairaanhoidon asiointiprosessia. Kasitteen alta erottui selkeasti viisi eri alaluokkaa,
jotka olivat tiedonkulku eri yksikdiden valilla, tiedonkulku yksikén sisalla, tiedonkulku
potilaalle, potilaan tuntemuksien kuuntelu ja uskominen sekd oman aktiivisuuden mer-
kitys (ks kuvio 1). Toimiva tiedonkulku ja yhteistyd vaikuttivat positiivisesti kokemuk-

seen asiointiprosessista, kun taas tiedonkulun ongelmat koettiin kuormittavina.

Tiedonkulku eri yksikdiden

valilla

Tiedonkulku yksikon sisélla

Tiedonkulku potilaalle Tiedonkulku ja yhteistyo

Potilaan tuntemuksien

kuuntelu ja uskominen

Oman aktiivisuuden merkitys

Kuvio 1. Tiedonkulku ja yhteistyd
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5.2.1 Tiedonkulku eri yksikoiden valilla

Eras merkittdva tekijd kokemuksen muodostumisessa oli tiedonkulku eri yksikéiden
valilla. Useilla haastateltavilla oli hoitokontakteja sekd perusterveydenhuoltoon etta
erikoissairaanhoidon eri yksikéihin. Haastateltavat kuvasivat tiedonkulun puutteelliseksi
eri sairaaloiden ja yksikdiden valilla. Tama vaikutti negatiivisesti kokemukseen asiointi-
prosessista.

"Ja sit on tietenki terveyskeskus, yks sairaala ja toinen sairaala siina etta..., al-
kuvaiheessa jos ajattelee etta..., et jouhevasti oman sairaalan ja sitte padsairaa-
lan valilla niin ei ainakaan aluks ollu mitenkaan jouhevasti.”

"Sellanen asia siina oli, ettd kun tahdistinpoliklinikalta lahetettiin viesti Laakson
sairaalaan, etta se pitds se pumppu, tai se lappa tarkistaa, koska se vuotaa sel-
vasti, nii se etta se ladkari lahetti sen lahetteen nii se ei riittdny, se pitaa, pitaa,
pitaa tulla viela niinku ihan erikseen siité asiasta kirjallisena. Et taa oli musta ai-
ka, aika semmonen ihmeellinen, byrokraattinen juttu. Etta jos ei itte olis alynny
menna, soittaa ja kysya missa vaiheessa taa on, nii sanottiin et ei se 00 missaan
vaiheessa, se pitaa tulla paperilla. Se ei riitd se, ettd se sairaalan laakari panee
siihen sen lahetteen. Se oli vahan sellanen outo.”

5.2.2 Tiedonkulku yksikon sisalla

Myos tiedonkulku yksikon sisélla ja varsinkin siina esiintyneet ongelmat vaikuttivat ko-
kemuksen syntymiseen. Saman sairaalan siséllékin tiedonkulussa oli toisinaan ongel-
mia hoitavan henkilokunnan vélilla. Haastatteluista kavi ilmi, ettd potilaat kokivat kuor-
mittavana hoitavan laékarin vaihtumisen. He kuvasivat sitd niin, etta joutuivat aloitta-
maan asioinnin aina alusta. Tama vaikutti myds ajan riittavyyteen. Laakarit eivat aina
olleet perehtyneet potilasasiakirjoihin ennen tapaamista, ja varsinkin harvinaista saira-
utta sairastavat potilaat kuvasivat, ettei laakarilla ollut tarpeeksi tietoa potilaan sairau-

den tai hoidon kulusta.

"Mut on mullakin niinku tollasii tavallaan ettd, niinkun et ei tieto kulje 1dakarilta
sairaanhoitajalle tai muille niinkun, joihin ollaan yhteydessa ja sit justiin niinkun
tokastaan jotain tallasia et toiset tietda tai olisi pitanyt tietda tai olisi pitdnyt kertoa
et siel ei niinkun ne prosessit aina tosiaankaan oo kohdillaan.”

”Niin he niinkun, lopulta sain ehdotettua, etta he katsoo Iaakitysta niinkun yhdes-
sa. Niin oletettavasti he jopa soittelivat tai vaihtoivat sitten muuten ajatuksia siita
ennen kuin ne niinku teki jotain muutoksia niihin. Se ei kylla enda pade. Nyt saa
taas ite soitella taas sit sen sairaanhoitajan...”

"Elikka se on joka kerta uusi naama ni se on vahan niinku uus tilanne joka kerta.
Alotat alusta, kerrot ensin vahéan sité taustaa siina ja tosiaan jos se ei 0o viela eh-
tiny lukee sun papereitakaan siind kauheesti ennen sité niin saat tosiaan puhuu
ku Runeberg.”
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5.2.3 Tiedonkulku potilaalle

Kokemukset tiedonkulusta potilaalle olivat eridavid. Osa haastateltavista koki, etta oli
saanut riittavasti tietoa sairaudesta ja sen hoidosta, osa taas koki tiedon puutteelliseksi.
Kirjallisen materiaalin saannissa oli suurta vaihtelua. Osa oli saanut materiaalia hyvin,
osa taas ei lainkaan. Yksi potilas oli saanut materiaalia vaarasta sairaudesta. Joskus

potilaan saama tieto oli ristiriidassa aiemmin annetun tiedon kanssa.

”Sain tietoa siitd mihin ma oon sairastunu ja mikd mul on niinku vikana ja mita sil-
le voi tehda.”

”... ja sitte niinku jotain sanotaan nyt, et pitddkd olla ravinnotta kuinka kauan joi-
hinki labroihin. Elikka tda et saa menna suoraan, sydmattomana 12 tuntii, valilla
niin ja nain ja sit ei ookkaan niinku mitaén ohjeita. Valilla luulee et tietéad ja valilla
sitte taas saattaa olla vaikka just kuukaus sitte kdyny jossai samas ni, sit anne-
taan kirjalliset ohjeet etta...”

"Usein on kayny niin, mun omalla kohalla ainakin, etta jos on niinku, tai on ollukin
eri ladkareitd, niin kylld ne on puhunu ristiinki, ja ihan painvastasiaki asioita”

"Ei nyt tule oikeastaan mieleen etta, ettd jos, jos olis jostakin halunnu tietda niin
kysymalla se olis selvinny ja kun ei sillon tullu mieleen niin ei tuu nytkdan”

5.2.4 Potilaan tuntemusten kuuntelu ja uskominen

Ongelmat yhteistydssa potilaan ja hoitohenkildkunnan vaikuttivat negatiivisesti potilaan
kokemukseen asiointiprosessista. Monet haastateltavat olivat kokeneet, ettei heidan
tuntemuksiaan kuunneltu tai uskottu. Tama vaikutti vahvasti kokemuksen syntyyn, ja

aiheutti potilaille huolta muutenkin vaikeassa tilanteessa.

”Se oli niinku niin selva, ja kyl ma siitad paljon puhuin sillon alussa siella, yritin pu-
hua, just kun ma olin I&akarilla tai jossain tekemisis jonku kanssa, et ma en ym-
marré et miks mua ei uskottu.”

"No ainakin se, et luotetaan siihen mitd potilas sanoo, eika heti niinku kyseen-
alaisteta.”

"Ma olin ihan varma, ja sit kun ma juoksen laakarilla ja koko aika hatyytetaan
pois, et ei 0o mitédén, ei oo mitdan, ni se vieldki niinku sattuu se muistoki. Et tota,
jotenki epatodellista.”
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5.2.5 Oman aktiivisuuden merkitys

Osa haastateltavista koki, ettd hoitoprosessin eteneminen oli ollut oman aktiivisuuden
varassa. Voimavarojen ollessa muutenkin rajalliset oli tAma koettu todella raskaaksi.
Osa haastateltavista taas oli kokenut, ettei asiointiprosessi ollut riippuvainen omasta
aktiivisuudesta, vaan hoitoon paasyn jalkeen asiat olivat tapahtuneet automaattisesti.

"Valilld saa pitdd omia puoliaan, niin se on ollu niinku kaikista raskainta. Sen li-
saks ettd on tietysti se epatietosuus mutta..., mutta se ettd aina pitdis skarpata ja
miettia ja lyoda sita nyrkkii poytaan ja... Ja jos on muutenkin jo vahan niinku lyoty
olo ni sitd ei aina vaan niinku jaksais.”

"Vois sanoo tohon, et iiman omaa aktiivisuutta, ni ois asiat paljon huonommin, se
vaan on niin.”

"Ite joutuu paljon niinku hoitaa sillai, soittelee peraan ma ainaki joutunu.”

"Tuota, se etta potilaasta pidetdan niin hyvaa huolta, ettd ne maarataan ne paivat
millon pitda tulla tarkastukseen, ettei tarvitse.. tai jotenkin se tuntuu mukaval ta
ku tietda sen paivan et nyt on se, et sité ei tartte itte tilailla eiké ajatella, et se on
nain automaattista.”

5.3 Vastaanottoajan riittamattomyys

Useat haastateltavista ottivat esille myos laékarin vastaanottoajan riittAmattomyyden,
etenkin diagnoosin kertomisen yhteydessa. Haastateltavat olivat kokeneet, etta |adka-
rille varattu aika oli usein liian lyhyt kaikkien asioiden lapikédymiseen. Varsinkin hoidon
alkuvaiheessa, kun kyseessa oli potilaalle uusi asia, he olisivat toivoneet pidempaa
vastaanottoaikaa, jotta sairaudesta ja hoidosta olisi ehditty keskustelemaan enemman.
Osa potilaista kertoi, ettd oli joutunut soittelemaan perdan asioista, joita ei ehditty kay-
maan yhdessa lapi vastaanotolla. Varsinkin harvinaisen sairauden kohdalla ajan riitta-

mattdmyys korostui.

"Tavallaan mika on varattu potilaalle tai niinku ensimmaisenaki etta, monella ku-
ten minulla ni taisi olla se 20 minuuttia tai jotaki varattuna ensimmaiselle nii ei se,
no, siiné tais kylla menna puoli tuntii, mut se ei sind aikana niinku ehtiny oikeen
mitddn muuta, et kotio soitettiin l1aékityksia seuraavana paivana ja muita, suola-
ja neste- ja liikuntarajotuksia sitte taméa sairaanhoitaja ettei niinku ja varsinki sille
ekalle kerralle tai jotenki ku se diagnosoidaan niin kylhan siina taytys oikeesti va-
rata tunti tai jotai ja kertoo siit taudista.”
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5.4 Erikoissairaanhoidon asiointiprosessin vaiheet

Tutkimustehtdvamme oli kartoittaa, miten sydénpotilaat ja omaiset kuvaavat asiointi-
prosessin vaiheet. Lahes kaikki haastateltavat kuvasivat asiointiprosessin sisaltavan
nelja eri vaihetta, jotka olivat tutkimukset, diagnosointi, hoito ja seuranta. Aina vaiheet
eivat seuranneet toisiaan mainitussa jarjestyksessa ja ne saattoivat olla paallekkaisia
toistensa kanssa. Akuutin tilanteen hoidossa asioinnin vaiheet eivat nayttaytyneet sel-

kein&. Asiointiprosessin vaiheet kuvattiin seuraavalla tavalla (ks. kuvio 2).

Tutkimukset | =emp | Diagnoosi | ey Hoito —) Seuranta

Kuvio 2. Asiointiprosessin vaiheet

"Osastolle sisaan ja tutkimuksia, tutkimuksia, verikokeita. Ja kolmen, kolmen
taudin epailyd mité sitten rajattiin pois etta onko tuo tai onko tuo tai onko tuo. Pa-
ritki koepalat otettiin ja sitte tahdistin laitettiin ennen ku saatu, saatiin lopullinen
diagnoosi. Ja PETtia, ja magneettikuvaa ja mikakohan se yks kuvaus oli ja et niil-
I& otettiin jotenki sitéd et miten sielld sydamesséa menee. Ja nykyaan on sitte kont-
rollia, kolmen kuukauden valein sunnilleen.”

"No siella oli... ennen.. niin siis ensin tutkitaan ja diagnoosi on selva ja sit paate-
taan ettd tehdaan ohitusleikkaus ja sité edelsi semmonen, semmonen asiointi et-
ta oli tammonen koulutustilaisuus, tai semmonen tilaisuus jossa selitettiin mita tu-
lee tapahtumaan. Ja ja ja ja, sen jalkeen se menee niinku putkeensa, etta toimi-
tetaan tdma, tdma ohitusprosessi ja sitte parannetaan ja lahetetdan kotiin, ei sii-
na sen, ollu mitdan mutkia.”

"Mutta koko prosessista, prosessista kun kysyitte niin must se on niinku se,
useinhan tas varmaan kay niin et on vahan niinku hatatapaus kun lahetaan tutkii,
et on niinku jo jotakin tapahtunu ni, nii se on varmaan nais tilanteis aika semmos-
ta vahan niinku kaoottista et yritetddn kauheesti niit juttui teha ja kartottaa et mis-
sa ois niinku vika.”

Kokemukset siirtymisesta vaiheiden valilla olivat ristiriitaisia keskendén. Osa haastatel-
tavista oli kokenut hoitoketjun toimivaksi ja heidan tarpeitaan vastaavaksi, kun taas
osalla oli negatiivisia kokemuksia. Huonot kokemukset liittyivat |&hinn& hoitovastuun

siirtymiseen eri yksikdiden valilla.

"Se on se ketju mietitty koko ajan jossain tietyssa...”

’Kylla se hyvin vastas. Tahdistin asennettiin ja [appavuotoa seurataan.”
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Ihan hyvin, ihan hyvin. Paitsi se oli tietysti se ensimmainen vaihe oli huono kun
piti luottaa ladkariin siihen... Mut sen jélkeen on kaikki menny ihan joustavasti,
luontevasti. Ei mikaan tokkiny.”

"Ja minulla kesti nelja vuotta paasta toisesta sairaalasta Meilahteen, jossa sitten
vasta paasin tutkimukseen, jossa sitten tdma todettiin”

”"Se loppu niinku siihen tavallaan, se palvelu ja tuki siina talossa sitte kylla. Sit oli
vahan niinku, et se on diagosoitu, mitas sitte”

Useimmissa haastatteluissa tutkimukset, diagnoosin saaminen ja hoito vain mainittiin,
kun taas seurantaa kommentoitiin useammin. Haastateltavat kuvasivat seurannan on-
nistuneen paaosin hyvin, mutta osa haastateltavista olisi toivonut seurannan olevan

tiiviimpaa.

"Ma kayn kerran vuodessa tutkimuksissa ja tota labrakokeissa ja pissanaytteissa
ja sitte tota tapaan laakarin ja sit héan sanoo, ettd viimeks et ei mun tarvii tulla
sinne, et ma varaan ajan ja han soittaa ja sanoo tarvitaanko mun...”

"Seuranta on nyt jotenki jarkevaa et mun kohalla ainakin ihan niinku, menee niin-
ku vois ajatella ettd, et on ne verikokeet ja sit on aina se kardiopolin l&a&kari ja ult-
radanitutkimus, sitd ennen ku laékéariin ne tuoreet labrat. Se on niinku jotenki
niinku ihan hyva ja fiksu ja siin varmaan, siindhan sit tietenki paéasee sit kertoo et
jos on jotakin muutoksia.”

”’Siis ehk&, sanotaan, jos puhutaan terveyskeskuspalveluista ni se on, se on aika
niukkasta talla hetkella etté sinne on kerta vuodessa, diabeteksen takia mina
sinne paasen enka sydamen, sydamen takia ni, kerran vuodessa.

5.5 Sydanpotilaiden ja omaisten esittdmia kehittdmisehdotuksia

Osa haastateltavista toi ilmi myos selkeitd ideoita, kuinka asiointiprosessin onnistumis-
ta voisi parantaa. Hoidon keskittaminen muutamille hoitaville tahoille olisi haastateltavi-
en mukaan parantanut heidan kokemustaan asiointiprosessista. Omahoitajasuhde
mainittiin tekijana, joka olisi voinut lisata turvallisuuden tunnetta. Myds muunlaista tu-
kea kaivattiin lisda, esimerkiksi hoitohenkilokunnan pysyvyyden muodossa. Potilaan
parempi tiedonsaanti tuli monissa kommenteissa esille kokemusta parantavana tekija-
na. Monet olisivat kaivanneet tietoa myos eri tahoilta, esimerkiksi vertaistukena muilta

samaa sairautta sairastavilta henkilgilta.

Vastaanottoajan pidentaminen olisi haastateltavien mukaan merkittdva tekija asiointi-

prosessin kehittdmisessa. Useat vastaajat kokivat varatun ajan riittamattémaksi ja olisi-
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vat toivoneet enemman aikaa laakarin kanssa asioimiseen. Myds potilaan kuuntelemi-

nen ja uskominen olisivat parantaneet kokemusta asiointiprosessista.

Osa haastateltavista koki, etta asiointiprosessi oli vastannut heidan tarpeisiinsa, eivat-
k& he osanneet nimeta yksittaisia kehittamiskohteita.

*Ja se semmonen just vertaistuki tai joku omahoitaja tai joku siin alkuvaiheessa,
ettei ly6da monistetta tai ettei saa mitdan, nii jos joku muuki ois semmonen siina
tukena viemassa sitd asiaa sitten niinku yhessa eteenpain, ja selitiméssa vahén
et miten tdd homma etenee.”

"Keskittamalla sitd muutamille 1aakareille, ja kuuntelemalla potilasta ja varaamal-
la niihin alkuvaiheen, ja varsinkin siihen diagnoosin, jos on saatu niin siihen ai-
kaa.”

"Herattais kaikkein eniten luottamusta niita laakareita kohtaan kun ne olis
vaan tietty ryhma tai yksi henkild mihin keskittyy.”

”Ja sitte tosiaa se vaara diagnoosi. Et, et jos sanotaa et mika ois auttanu
et olis paremmat kokemukset nii ainaki se, etta ei, et niinku tietenki et
kuunnellaan eikd kyseenalaisteta, mut se etta ei missdan tapauksessa jos
ei tiedeta niin kukaan ei sanois mitaan vaaraa, mika ei pida paikkaansa”

"No ponnistelemalla aina voi esittda omia mielipiteitaan mutta, mut ei oo
sellasta etta olis ilmiselvasti nyt mielessa etta, ettd joku meni toisin kun
olis pitany. Et kyl se, se oli ihan, et kyl se meni hyvin, ei mitddn tammaosia
selkeita muutostarpeita”

6 Pohdinta

6.1 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksen tulee noudattaa hyvaa tieteellistéa kaytantoa, jotta se olisi eettisesti hyvak-
syttava ja luotettava. Hyva tieteellinen kaytanto vaikuttaa myds siihen, kuinka uskottava
tutkimus on. Hyvaa tieteellistd kaytantda noudatettaessa periaatteisiin kuuluu rehelli-
syys, huolellisuus seka tarkkuus tyota tehdessa. Huomiota tulee kiinnittd& myos tulos-
ten tallentamiseen, esittdmiseen ja arvioimiseen. Toisten tydlle kuuluu antaa niille kuu-
luvaa arvostusta ja ne tulee huomioida asianmukaisella tavalla oman tyon julkistami-

sessa. Eettisesti kestavia tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia tulee myds
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kayttaa. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2011.) Eettisesti toteutetussa tutkimukses-
sa aineistonkeruumenetelmia ohjaa se, millaiseen kysymykseen etsitddn vastausta
(Leino-Kilpi — Valimaki 2003: 290). Muodostimme haastattelujen teemat ennalta laadit-
tujen tutkimuskysymysten pohjalta siten, etté ne kasittelivat tutkimuksen kohteena ole-
vaa aihetta kattavasti.

Tutkimukseen osallistujien yhteistyohalu on luotettavuuden perusta (Leino-Kilpi — Vali-
maki 2003: 290). Osallistujia tulee kohdella myds rehellisesti ja kunnioittavasti ja hei-
dan anonymiteettinsa on suojattava. Tutkittavien tulee saada tarpeeksi tietoa tutkitta-
vasta asiasta, jotta voivat tehda paattksen siitd, haluavatko he osallistua tutkimukseen.
Eettisesti tarkasteltuna tuloksia analysoitaessa on tarkeaa ottaa huomioon koko aineis-
to mika on keratty, jolloin tutkimus on mahdollisimman luotettava. Tutkimuksiin osallis-
tuvilla on my6s mahdollisuus keskeyttaa tutkimus milloin tahansa, eika kieltdytyminen
tutkimuksesta saa vaikuttaa kyseisen henkildn hoitoon. (Leino-Kilpi — Valimaki 2003:
290-292.) On tarkead, etta kaikki haastateltavat tulevat kuulluksi, jotta tutkimusta voi-

daan pitaa luotettavana. (Kananen 2010: 53.) Vaikka

Opinnaytety6tamme varten emme tarvinneet erillisté tutkimuslupaa, silla haastateltavat
hankittiin potilasjarjest6jen kautta. Haastattelimme vain taysi-ikaisia henkiloita, jotka
antoivat suostumuksensa tutkimukseen osallistumisesta osallistumalla haastatteluun.
Saatekirjeestamme kavi ilmi tutkimuksen tarkoituksen ja menetelmien liséksi myds
keskeyttamisen mahdollisuus ja anonymiteetin suojaaminen, ja selitimme nama asiat
my06s suullisesti ennen haastattelujen aloittamista. Kasittelimme aineiston siten, ettei
henkilétietosuoja vaarantunut, ja kiinnitimme raporttia kirjoittaessamme tarkoin huomio-
ta siihen, ettei tuloksista voi paatella kuka tutkimukseen osallistuneista oli sanonut mi-

takin.

6.2 Tulosten tarkastelua

Opinnaytetydémme tulokset olivat samansuuntaisia aikaisemman kirjallisuuden kanssa.
Aiemmissa tutkimuksissa sujuva tiedonkulku ja potilaan sekd omaisen tiedonsaanti oli
kuvattu prosessia parantavaksi tekijaksi, mika kavi ilmi myés omissa tuloksissamme.
Tekemistamme haastatteluista esille nousseen vastaanottoajan riittAmattomyyden voi-
daan katsoa olevan resurssien puutetta, joka myds kirjallisuudessa mainittiin prosessia
heikentavan tekijand. Kayttamassamme kirjallisuudessa asiointiprosessi viimeisena

vaiheena on asiakkuuden paattyminen (Metsavainio — Vayrynen 2010: 53). Sydansai-
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rauksissa seuranta on kuitenkin jatkuvaa, eikd asiakkuus néin ollen paaty. Se kuiten-
kin saattaa joissakin tapauksissa siirtya perusterveydenhuollon vastuulle. Opinnayte-
tydmme tarkoituksena oli kuvata suomalaista erikoissairaanhoidon asiointiprosessia
talla hetkell&. Suurin osa hoitojaksoista oli sijoittunut l&hivuosille, joka lisda opinnayte-
tydmme luotettavuutta, silla opinndytetydmme tavoitteena oli kuvata nimenomaan ta-

manhetkista erikoissairaanhoidon asiointiprosessia.

Haastatteluissa kavi ilmi, ettéd haastateltavien oli vaikea erottaa toisistaan asiointia ja
hoitoa koskevia asioita, vaikka tutkimuksen tarkoitus oli avattu saatekirjeessa ja kayty
lapi myods suullisesti. Aineistossa oli paljon hoitoa koskevia kommentteja, jotka jou-
duimme rajaamaan pois, joten lopullinen aineisto jai melko pieneksi. Siitd huolimatta
rajatusta aineistosta sai paljon tietoa koskien haastateltavien kokemuksia asiointipro-
sessista. Tuloksia tarkastellessa on myos otettava huomioon etta vastauksista kay ilmi
vain naiden haastateltavien kokemus asiointiprosessista, eika se valttaméatta vastaa

koko vaeston kokemusta.

Vaikka opinnaytetyossdmme tarkoituksena oli tarkastella asiointiprosessia seka sy-
déanpotilaiden ettd omaisten nakoékulmasta, oli omaisten osuus tulosten syntyyn melko
pieni. TAma luultavasti johtui siitd, ettei heilld ollut omakohtaista kokemusta asioinnista
erikoissairaanhoidossa. He eivdat osanneet nimeta tekij6ita, jotka olivat vaikuttaneet
syntyneisiin kokemuksiin, tai vastata muihin esitettyihin kysymyksiin. Haastateltavista
vain kaksi oli omaisia, joten heidan osuutensa aineistossa ei ollut maarallisesti kovin
merkittdva. Molemmat omaiset osallistuivat samaan ryhmahaastatteluun kuin puolison-
sa. Kyseinen haastattelu tapahtui viiden henkilon ryhmassa, jossa sydanpotilaat tunsi-
vat toisensa entuudestaan, mutta omaiset eivat. Tama saattoi vaikuttaa siihen, etta

haastattelun muotoutuessa nopeasti keskustelunomaiseksi, jaivat omaiset taka-alalle.

Osa taustatietolomakkeista oli taytetty puutteellisesti, esimerkiksi kaikki eivat olleet
merkinneet koulutusastetta. Mielestamme tama ei kuitenkaan laskenut olennaisesti
tutkimuksemme luotettavuutta, silla kaikki olivat merkinneet lomakkeeseen diagnoosit
ja hoitojaksojen ajankohdat. Haastattelut toteutettiin keskustelunomaisesti ryhméahaas-
tatteluna, joten valilla haastateltavat puhuivat osittain toistensa péaéalle. Tama loi haas-
teita nauhoitusten purkamiseen, silla valilla kommenteista oli vaikea saada selvaa.
Epéaselvad onkin, tulivatko kaikki haastateltavat kuulluiksi ja olimmeko ymmartaneet
puheenvuorot oikein. Nauhat kuitenkin kuunneltiin osittain useita kertoja, ja epaselviin

kohtiin palattiin yhdesséa. Nain pyrimme minimoimaan riskin vaarinymmarryksiin.
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Osa haastateltavista sairasti sydansarkoidoosia, johon Suomessa sairastuu vain noin
500 ihmist& vuosittain (Suomen Sydanliitto ry 2013). Tunnetussa sairaudessa diagnoo-
siin pdadseminen on helpompaa ja nopeampaa. Usein myds hoitopolku on selkea ja
ammattilaisten tiedossa, jolloin my6s eteenpéin ohjaaminen on helpompaa. Nauhoituk-
sista ei pystynyt erottelemaan, kuka sanoi mitékin. Kommenteista kuitenkin kavi, ilmi
ettd harvinaisempaa sairautta sairastavien kokemukset erosivat merkittavasti yleisem-
pid sairauksia sairastavien kokemuksista. Haastateltavista sydansarkoidoosipotilaita oli

kolmasosa, mika saattoi vaikuttaa tuloksiin.
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Taulukko 1. Sepelvaltimotautikohtaukset, kuolemat ja hoitoilmoitukset. (Sydan- ja
verisuonitautien rekisterin tilastotietokanta 2012.)

1.B.04 Sepelvaltimotautikohtaukset, kuolemat 120-I25 ja hoitoilmoitukset 121-122,
koko maa muuttujina Sukupuoli, Vuosi, Ikaryhma, Tyyppi ja Tilastointisuure.

Kaikki kohtaukset, kuolemissa myos 146, R96,
R98
Lkm /100000 as.
Miehet 2009 35-44 179 51
45-54 876 229
55-64 2276 607
65-74 2895 1344
Naiset 2009 35-44 43 13
45-54 178 47
55-64 524 137
65-74 1125 445

Kohtausten maarittelyssa on kaytetty hoitoilmoitus- ja kuolinsyyrekisterid. Poiminnassa on
huomioitu hoitoilmoitusrekisterista diagnooseilla 121-122 (mind tahansa diagnoosina) olevat
hoitojaksot. Kuolinsyyrekisterista on poimittu tapaukset, joissa perus (Ic)- tai valittdmana (Ia)
kuolinsyyna on sepelvaltimotautikuolema (dg:t 120-125), syddmenpysahdys (146),
tuntemattomasta syysta aiheutunut dkkikuolema (R96) tai ilman silminnakijéita tapahtunut
kuolema (R98), tai myotavaikuttavana tekijana (II) sydaninfarkti (121-122).

Ensikohtauksia koskevan sarakkeen luvut on laskettu niistd kuolemista ja kohtauksista, joita ei ole
viimeisen seitseman vuoden aikana edeltanyt hoitojaksoja diagnooseilla 121-122 (ICD-9 ja ICD-8
mukaan 410).

ICD-10 luokituksia vastaavat ICD-9 luokitukset ovat:
121-122 = 410

120-125 = 410-414

146, R96, R98 = 798 (paitsi 7980A)

WP 35-64 = ikavakiointi 35-64 -vuotiaille maailman standardivdaestodn (per 100 000 asukasta).
EP 25-74 = ikdvakiointi 25-74 -vuotiaille Euroopan standardivaestddn (per 100 000 asukasta).
EP 35-84 = ikavakiointi 35-84 -vuotiaille Euroopan standardivaestoon (per 100 000 asukasta).
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Taulukko 2. Sairaalahoitopaivien lukumaarat sepelvaltimotautidiagnooseilla. (Sydan- ja
verisuonitautien rekisterin tilastotietokanta 2012.)

1.E.04 Sairaalahoitopaivien lukumaarat sepelvaltimotautidiagnooseilla, koko maa
muuttujina Sukupuoli, Vuosi, Ikaryhma, Diagnoosi ja Tilastointisuure.

I121-122 Ensikohtaus I21- [I20-I25, 146,
122 R96, R98

Lkm /100000 |Lkm |/100000 as. Lkm |/10000

as. 0 as.
Miehet 2009 |35-44 770 219 705 201 1671 475
45-54 | 3780 989| 3222 843] 10563 2763
55-64 | 10140 2706/ 7900 2108| 39074 10426
65-74 | 13951 6475 9915 4602 65591 30445
Naiset 2009 |35-44 201 59| 198 58 580 171
45-54 743 196| 609 161 2739 723
55-64 | 2871 749 2459 641 10211 2663
65-74 | 6532 2586/ 4978 1970| 29540| 11693

Sairaalahoitojaksot on poimittu hoitoilmoitusrekisteristd huomioiden etsityt diagnoosit mina
tahansa diagnoosina. Sairaala- ja osastosiirrot, joiden valissa on korkeintaan yhden
vuorokauden ero, on laskettu yhdeksi hoitojaksoksi. Hoitopadivien lukumaara on laskettu
vahentamalla tulopaiva lahtopaivasta kuitenkin niin, ettd hoitojakson pituus on vahintaan 1
vuorokausi ja korkeintaan 30 vuorokautta.

Ensi-infarkteja koskevan sarakkeen luvut on laskettu niistd kohtauksista, joita ei ole viimeisen
seitseman vuoden aikana edeltdnyt hoitojaksoja diagnooseilla 121-122 (ICD-9 ja ICD-8 mukaan
410).

ICD-10 luokituksia vastaavat ICD-9 luokitukset ovat:
121-122 = 410

120-125 = 410-414

146, R96, R98 = 798 (ei 7980A)

MW 35-64 = ikavakiointi on tehty kdyttéen standardina WHO MONICA -projektin sydaninfarkti-
ja aivohalvausrekisterien potilaiden yhdistettya ikdjakaumaa ikaryhmdssa 35-64 vuotta.
MW 35-74 = ikavakiointi on tehty kdyttéaen standardina WHO MONICA -projektin sydaninfarkti-
ja aivohalvausrekisterien potilaiden yhdistettya ikajakaumaa ikdryhmassa 35-74 vuotta.
MW 35-84 = ikdvakiointi on tehty kdyttden standardina WHO MONICA -projektin sydaninfarkti-
ja aivohalvausrekisterien potilaiden yhdistettya ikajakaumaa ikdryhmassa 35-84 vuotta.
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Teemat ja apukysymykset haastattelua varten

"Kuinka olette kokeneet asiointiprosessin erikoissairaanhoidossa?”
"Millainen kokemus teille jai asiointiprosessista?”

"Millaiset asiat asiointiprosessissa vaikuttivat kokemuksenne syntyyn?”

"Miten asiointiprosessi vastasi tarpeisiinne?”
"Millaiset asiat olisivat voineet parantaa kokemustanne asiointiprosessis-

ta?”

"Kuinka kuvaisitte asiointiprosessin vaiheet ja niiden sisallon?”
"Millaisia vaiheita asiointiprosessi mielestanne sisalsi?”
"Kuinka kuvaisitte eri vaiheiden sisalléon?”
"Kuinka eri vaiheet mielestanne linkittyivat toisiinsa?”

"Miten siirtyminen eri vaiheiden valilld mielestdnne onnistui?”

"Millaisia kehittAmisehdotuksia Teilld on asiointiprosessiin?”
"Oliko asiointiprosessissa mielestanne kehittdmiskohteita, millaisia?”

"Kuinka asiointiprosessia VOisi mielestanne kehittaa?”
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Saatekirje

Teemme opinnaytetyotd Metropolia Ammattikorkeakoulussa aiheesta "Sydan-
potilaiden ja heidan omaistensa kokemuksia erikoissairaanhoidosta”. Tarkoituk-
senamme on kartoittaa sydanpotilaiden ja heidan omaistensa kokemuksia eri-
koissairaanhoidon asiointiprosessista ja sen vaiheista, jotta asiointiprosessia
voidaan tulevaisuudessa kehittad. Hanke tehdaan yhteistydssa HUS-Servis:n

kanssa.

Tietoa keraamme haastattelemalla yhteensa 12-15 taysi-ikaista, suomenkielista
sydanpotilasta tai omaista pienryhmissa, noin kolme henkilod kerrallaan. Nau-
hoittamalla haastattelut pyrimme takaamaan sen, etta kaikki haastatteluissa
esille tulleet asiat huomioidaan tuloksia analysoidessa. Haastattelut tullaan to-
teuttamaan siten, etta toinen opinnaytetydmme tekijoista esittéaa kysymykset, ja
toinen kirjoittaa ylos asioita joita haastatteluissa nousee esille. Naiden muistiin-
panojen avulla varmistamme ettd olemme ymmartaneet oikein sen, mita olette
tarkoittaneet. Haastattelut toteutetaan erikseen sovittavana ajankohtana talven
2012-2013 aikana.

Haastatteluun osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Osallistujia kohdellaan
rehellisesti ja kunnioittavasti, ja heidan anonymiteettinsa suojataan. Tutkimus
on mahdollista keskeyttdd milloin tahansa, eikd kieltdytyminen tutkimuksesta
tule vaikuttamaan Teid&n tai omaisenne hoitoon. Tietoja tullaan kayttamaan
ainoastaan opinnaytetyon tekemiseen, jonka jalkeen aineisto havitetdan. Aineis-
to tullaan sailyttAmaan siten, ettei haastateltavien anonymiteetti vaarannu. Myos
raportti tullaan kirjoittamaan siten, ettei vastauksista kay ilmi haastateltavien

henkilollisyys.

Palvelu- ja asiointiprosessia voidaan kayttaa toistensa synonyymeind, mutta
opinnaytetydssdmme katsomme niiden kuvaavan nakokulmaa, josta asiaa tar-

kastellaan. Asiakkaan nakokulmasta katsottuna erikoissairaanhoidon asiakkuus
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alusta loppuun nayttaytyy asiointiprosessina, mutta terveydenhuollon nakoékul-
masta mielestamme parempi ilmaus on palveluprosessi. Tyossamme emme
niinkdan perehdy itse osastolla tehtavaan hoitotytéhén, vaan toimintoihin ja pal-

veluihin ennen ja jalkeen osastohoidon tai siella tehtavien tutkimusten.

Palveluprosessi koostuu asian vireille tulosta, palvelutarpeen maarittelemisesta,
palveluiden suunnittelemisesta, toteuttamisesta ja arvioimisesta, seké asiak-
kuuden paattymisestd. Myods neuvonta ja ohjaaminen siséltyvat prosessiin. Asi-
ointiprosessin taas voidaan katsoa koostuvan asian vireillepanosta, kasittelysta,
ratkaisusta ja tiedoksiannosta. Yhdessd ndma osat muodostavat jonkin asian
kasittelyn. Opinnaytetyossamme kartoitamme, kuinka sydanpotilaat ja heidan

omaisensa kokevat prosessin ja sen eri vaiheet.

Toivomme yhteydenottoa mikali kiinnostuitte haastatteluun osallistumisesta, tai
jos Teille jai kysyttavaa. Voitte ottaa yhteytta joko puhelimitse tai sdhkopostitse.

Ystavallisin terveisin:
Elina Manninen
050-XXXXXXX

elina.i.manninen@metropolia.fi

Anu Mayer
040-XXXXXXX

anu.mayer@metropolia.fi



Liite 4
1(2)

Taustatietolomake

Ika: vuotta

Sukupuoli: Mies / Nainen (alleviivaa oikea)

Korkein koulutusasteesi:

Peruskoulu / 2-asteen tutkinto (lukio, ammattikoulu tai -opisto) / 3-asteen tutkinto (Am-
mattikorkeakoulu tai yliopisto) / Muu (alleviivaa oikea)

Oletteko: Sydéansairas / omainen (alleviivaa oikea)

Hoidon syy (diaghoosi):

Toteamisvuosi:

Onko hoito toteutettu: osastohoitona / avohoidossa / molemmissa (alleviivaa oikea)

Osastohoidon ajankohta (vuosiluku tai vuosiluvut):

Hoitojaksojen lukumaara:

Viimeisimman hoitojakson pituus: vkoa / paivaa

Omainen tayttaa:

Suhde omaiseen: Vanhempi / Sisarus / Puoliso / Lapsi / Ystava / Muu

(alleviivaa oikea)

Kuinka monta kertaa vierailitte omaisenne luona osastolla viimeisimman hoito-

jakson aikana?

Haastattelija tayttaa:

Pvm: Klo: Haastateltavan nro:




