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sahkoisestd ohjauksesta. Tyon tavoitteena oli tuottaa tietoa, jonka avulla HUS voi arvioida
tarvetta kehittaa tai tuottaa sahkoisen ohjauksen palveluita. Opinnaytety6 on osa HUS Syo-
paklinikan kehittamishanketta ja se tehddan yhteistydssa paivaosasto kuuden kanssa. Tyo

rajattiin koskemaan liitannaishoitoja saavia rintasyopéapotilaita.

Tutkimus menetelmdmme oli maaréllinen. Aineisto kerattiin strukturoidulla e-kyselylomak-
keella, jota tdydennettiin avoimilla kysymyksilla. Aineiston keruu aloitettiin toukokuussa
2015 ja lopetettiin saman vuoden lokakuussa. Valtaosa aineistosta (n=49) keréttiin osastolla
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avulla. Aineisto (N=55) kasiteltiin tilastollisella ohjelmalla, SPSS:lla, myds Excelia hyddyn-
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Suurin osa (70 %) vastaajista oli yli 50 -vuotiaita. 80 % kéaytti internetia paivittain. Rinta-
syOpétietoa oli etsinyt internetista 83 % ja tukea 40 % vastaajista. Eniten (78 %) kaytettiin
ammattilaisten yllapitamia sivustoja. Sahkoisia neuvonta palveluita oli kaytetty vahan (11
%), mutta niista oltiin kiinnostuneita. Kiinnostuneimpia oltiin s&hkdpostineuvonnasta (44 %)
ja kysy-/vastaa palstasta (33 %). Tulosten valossa sahkagisten palveluiden hy6dyllisyyttéd on
vaikea arvioida, internetin kasvava suosio kuitenkin luo mahdollisuuksia ja tarvetta s&hkaoi-

sille palveluille.
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The purpose of this study was to examine breast cancer Patients’ experiences and wishes
for patient guidance on the Internet. The aim was to produce information for HUS to figure
out, if there is need to develop or produce more e- patient guidance services. This thesis is
a part of the HUS Cancer Centre development program and it was done by co-operating
with nurses from day care unit six. The study was delimited to describe only breast cancer

patients getting adjuvant therapy.

The method of the study was quantitative. The data was collected by using a structured e-
guestionnaire that we started collecting in May and finished in October. Most of the data
(n=49) was collected at the ward by offering laptops for patients to use and a few (n=6)
answers were got by using cover letters. The data was handled by using statistical software
SPSS and Excel.

The results showed that most of the breast cancer patients were over 50 years old. 80% of
the respondents used Internet on a daily basis. 83 % of them had searched for breast cancer
information and 40 % for social support from on the Internet. E- Patient guidance services
were used only a little (11 %) but respondents were interested in them. They were most
interested in e-mail guidance (44 %) and ask & answer -forums (33 %). In the case of this
study it is hard to evaluate the benefits of e- patient guidance services. The growing popu-

larity of Internet is anyhow creating new opportunities and needs for e-health services.

Keywords Breast cancer, breast cancer patient, guidance, patient guid-
ance, e-guidance, e-health services
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1 Johdanto

Syo6papotilaille suunnatut séhkdiset palvelut ovat ajankohtainen aihe sy6patautien maa-
ran kasvaessa. Maailmalla todettiin uusia syOpatapauksia noin 14.1 miljoonaa vuonna
2012, naista rintasyopia oli noin 1,67 miljoonaa tapausta (Ferlay ym. 2015: 359). Vaesttn
ikdantyminen on keskeinen téata kehitysta vauhdittava tekija. Suomessa oli vuoden 2011
lopussa uusia sydpatapauksia noin 30 000 (THL 2014), joista uusia rintasyopatapauksia
4865 (Syopéajarjestot 2013). Tiedon hakeminen internetista on suosittua ja se koetaan
mutkattomaksi, koska tieto on saatavilla helposti paikasta ja vuorokaudenajasta riippu-
matta. Toinen suuri syy sahkoisen tiedon kasvavalle suosiolle on se, ettei sydpapotilaan
tarvitse tyytyd yhteen lahteeseen, tietoa ja tukea loytyy paljon ja monesta eri nakdkul-
masta. (Yli-Uotila — Rantanen — Suominen 2012: 261-262.)

Julkinen terveydenhuolto tarjoaa sahkdisina palveluina tietoa ja mahdollisuuden sahkoi-
seen asiointiin, esimerkiksi vastaanottoaikoja ja sahkaoisia resepteja koskien. Mahdolli-
suutta terveydenhuollon ammattilaisen tarjoamaan henkilokohtaiseen sahkoéiseen oh-
jaukseen ei kuitenkaan vield laajemmin ole. Kaytésséa on vain erillisestd sopimuksesta
avattava viestipalvelu e-asioinnissa, jota ei kuitenkaan ole HUS:n kaytéssa. (Helsingin
kaupunki 2015a). Terveysneuvontaa tarjotaan kuitenkin puhelimitse ympari vuorokau-
den terveysasemilla (Helsingin kaupunki 2015 b), HUS tarjoaa myds omaa puhelinpal-
velua HYKS alueen asiakkaille (HUS 2015 a). Rintasytpéaéa sairastaville on tarjolla sah-
koinen palvelu Rintasydpapotilaan -hoitopolku, joka keskittyy tiedolliseen tukeen (HUS
2015 b). Yksityiseltéa sektorilta esimerkiksi Sy6pajarjesttt tarjoavat reaaliaikaista sah-

koista ohjausta, kuten chat-neuvontaa (Hakkinen 2015).

Rintasydpaan sairastuminen merkitsee naiselle suurta elamanmuutosta. Se tuo muka-
naan erilaista henkista hataa, jossa vuorovaikutuksella ja annetulla tiedolla on valtava
merkitys. Erityisesti sairauden alkuvaiheen ohjauksella on valtava merkitys koko rinta-
syOpapotilaan selviytymisprosessille. (Leino 2011: 95; Salminen — Knifsund — Vire —
Poussa, — Soinio 2003: 4451). Resurssipulan vuoksi potilaille tarjotaan toisinaan vain
valttdmattomin hoidon ohjaus (Iso-Kivijarvi ym. 2006: 16). Tyytyvaisyys saatuun ohjauk-
seen vaihtelee (Salminen ym. 2003: 4453). Suuret sytpékeskukset kuitenkin erottuvat
edukseen ohjauksen laadussa (Dolce 2011: 358). Hoitohenkilokunnan on tarkeaa tie-
dostaa internetin kasvava merkitys ja tunnistaa sen kanssa ohjausta tarvitsevat potilaat
(Dolce 2011: 358; Littlechild — Barr 2013:417).



Opinnaytety6 on tehty yhteistydssd HUS SyoOpaklinikan paivaosasto 6:n kanssa. Opin-
naytetyon tarkoituksena on selvittéda rintasyopaa sairastavien mahdollisia kokemuksia ja
toiveita sahkdisestéa ohjauksesta e-kyselylomakkeen avulla. Tavoitteena on tuottaa tie-
toa, jonka avulla HUS voi arvioida omaa tarvetta kehittaa tai tuottaa séhkoisen ohjauksen

palveluita.

2 Opinnaytetyon teoreettiset lahtékohdat

2.1 Rintasydpaan sairastuminen

Sy6pa saa alkunsa kudoksen epanormaalista kasvusta, joka johtuu solukon hallitsemat-
tomasta jakautumisesta (Isola 2007: 16). Hallitsematon jakautuminen saa alkunsa kun
solujen jakautuessa syntyy DNA-vaurioita, mutaatiot alkavat kasaantua jakautumisen
jatkuessa (Isola 2007: 27). Mutaatiot voivat saada alkunsa spontaanisti tai karsinogee-
nien vaikutuksesta, DNA-vaurioiden korjausmekanismien pettamisen, hormonaalisten
tai perinnéllisten tekijoiden seurauksena (Isola 2007: 18). Karsinogeenisia tekijoita voivat

olla erilaiset kemikaalit, virukset tai sateily. (Isola 2007: 20).

Kasvaimet jaetaan yleensé kahteen eri luokkaan, hyvanlaatuisiin eli benigneihin ja pa-
hanlaatuisiin eli maligneihin (Myhre 1993: 72). Hyvanlaatuiset kasvaimet kasvavat hi-
taasti ja pysyvat paikallisina kapselinsa sisélla, joka yleensa koostuu sidekudoksesta.
Pahanlaatuiset kasvaimet, eli varsinaiset syovat kasvavat nopeasti ja sydpasolukko tun-
keutuu terveeseen kudokseen, josta se voi lahtea levidmaan. (Isola 2007: 16-17.) Le-
vidminen tapahtuu imu- ja verisuoniston kautta sydpasolujen irrotessa kasvaimesta.
Nama solut voivat muodostaa etdpeséakkeita muualle kehoon, jossa ne jatkavat kasvu-
aan. (Salminen 2000: 12.) Sydvan syntyminen vaatii aina solunjakautumista, syopia
esiintyy silti paljon myds kudoksissa, joissa jakautumisnopeus on hidas. Solunjakautu-
minen on nopeaa esimerkiksi verisoluilla, iholla ja limakalvoilla. Hidasta solunjakautu-

mista tapahtuu esimerkiksi rinnoissa ja eturauhasessa. (Isola 2007: 28.)

Rintasydpa on Suomessa naisten yleisin syopatauti. Se alkaa yleistya voimakkaasti 45
ikavuoden jalkeen. Rintasydpien maara on lisdantynyt viime vuosikymmenien aikana ja
ennusteiden mukaan tama kehitys jatkuu. (Joensuu — Leidenius — Huovinen — von Smit-
ten — Blomqvist 2007: 484.)



Rintasydvan riskiin vaikuttavat voimakkaasti hormonaaliset tekijat. Synnyttamattomilla
on korkeampi riski sairastua kuin synnyttaneilla naisilla. Nuorena synnyttaneilla riski on
edelleen pienempi kuin vanhemmalla ialla lapsen saaneilla. Myohéiset vaihdevuodet ja
niiden hormonaalinen hoito, seka nuorena saatu sadehoito lisdévat rintasyopariskia. Tai-
pumus mastopatiaan eli terveen rintakudoksen kyhmyisyyteen ja pitkakestoinen ehkéi-
sytablettien kayttd vaikuttaa rintasydpariskin kasvuun epaedullisesti. Alkoholin ja tupa-
kan kayttd nostavat sairastumisriskia. Rintasyovalta suojaavia tekijoita ovat taysiaikaiset
synnytykset nuoremmalla ialla, imetys, likunnanharrastaminen ja kasvispainotteinen
ruokavalio. Rintojen tai munasarjojen poisto seka antiestrogeenien tai aromataasiesta-
jien kayttd vahentavat riskia sairastua huomattavasti. (Joensuu ym. 2007: 484 — 485.)

Rintasydvan yleisin oire on aristamaton kyhmy. Joissakin tapauksissa kyhmyn alueella
voi kuitenkin olla arkuutta tai muita tuntemuksia. Muita rintasydvan oireita ovat rinnan
alueen ihomuutokset, kuten nannin tai ihon vetaytyminen ja ihottumat erityisesti nannin
alueella. Liséksi voi esiintyd kirkasta tai veristd vuotoa nénnisté. Joskus rintasydvan
ensimmaiset oireet voivat johtua metastaasista eli etdpesakkeesta, jolloin oirekuva riip-
puu etdpesakkeen sijainnista. Rintasydpa diagnoosi tehdaan kliinisen tutkimuksen, rin-

nan kuvantamisen ja neulanaytteen perusteella. (Joensuu ym. 2007: 485 — 486.)

RintasyOopaan sairastuminen merkitsee naiselle suurta elamén muutosta ja minakuvan
pirstaloitumista. TAma tuo mukanaan erilaista henkista hataa, jossa vuorovaikutuksella
ja annetulla tiedolla on valtava merkitys. Sairauden alkuvaiheiden kokemukset vaikuttu-
vat siihen miten rintasy0paa sairastava sopeutuu tilanteeseen. Kuinka han suhtautuu
sydpaan, sen hoitomuotoihin ja koko selviytymisprosessiin. (Leino 2011: 95; Salminen
ym. 2003: 4451). Ahdistuksen on todettu olevan suurimmillaan ennen leikkausta ja hoi-
tojen aloitusta. Hoitojen sivuvaikutukset nayttdvat olevan suoraan yhteydessa rinta-
syOpapotilaiden fyysisen ja psyykkisen hyvinvoinnin laskuun (Ryhanen ym. 2008: 1020-
21.)

Rintasyopapotilaiden tyytyvaisyys ja psykososiaaliset ongelmat ovat yhteydessa siihen
miten sairaudesta on keskusteltu — onko tunnetila huomioitu tai onko mukana ollut tuki-
henkild. Epatietoisuuteen jddminen lisda niin rintasydpapotilaiden kuin heidan laheis-
tensa ahdistusta. Kuitenkin valtaosa rintasyopaa sairastavista arvioi niin fyysisen tervey-

tensé kuin mielialansa hyvaksi tai erittain hyvaksi (Salminen ym. 2003: 4451).



2.2 Rintasytpéapotilaan ohjaus

Rintasydpapotilaiden tyytyvaisyys saatuun ohjaukseen vaihtelee. Salminen ym. (2003:
4453.) totesivat tutkimuksessaan, ettd syopéklinikan potilaista 80% oli tyytyvaisia saa-
tuun tietoon. Sopeutumisvalmennukseen hakeutuneista vain kolmannes koki olevansa
tyytyvaisia. Tasta ryhmastéa jopa puolet koki saamansa tiedot riittamattomiksi kun klinikan
potilaista nain koki vain pieni osa. Erolle ei tutkimuksessa loytynyt muuta mahdollista
selittavaa tekijaa kuin etta klinikan ryhmasta kymmenesosalla oli akateeminen koulutus
ja sopeutumisvalmennukseen hakeutuneista viidesosalla. Voidaan ajatella, ettéd sopeu-
tumisvalmennukseen kuitenkin hakeutuu tietoa lisaa kaipaavia potilaita. Lisatietoa kai-
vattiin hoidoista, ennusteesta, ravitsemuksesta ja elamantavoista yleensa, seka liitan-
naishoitona hormonilaékitysta saavien kohdalla erityisesti hormonivaikutuksista. Ylipaa-
taan tiedolliseen tyytyvaisyyteen vaikutti positiivisesti tydelamassa olo ja korkeampi ika,
joka oli yhteydessé nimenomaan laheisiltd saadun tiedon suurempaan maaraan. Muu-

toin ialla ei ole havaittu suurta merkitysta tyytyvaisyyteen.

Resurssipula vaikutta siihen, etta potilaille tarjotaan vain valttamaton ohjaus (Iso-Kivijarvi
ym. 2006: 16). Hoitohenkilokunnan riittaméaton tuki vaikuttaa rintasyopapotilaan koke-
mukseen luottamuksellisen hoitosuhteen muodostumiseen. Taméa saattaa vaikuttaa sii-
hen, etta potilas kokee itsensé turvattomaksi ja sivulliseksi hoitoprosessin aikana. (Leino
2011: 96)

Vuorovaikutus on ohjauksen perusta ja tyovaline, jonka avulla potilaan hyvaa pyritdéan
edistamaan. Vuorovaikutuksessa potilaan ja ohjaajan henkilékohtaiset lahtokohdat koh-
taavat. Persoonallisuus ja asenteet vaikuttavat ohjaukseen ja sen tulokseen. Ammatilli-
sessa vuorovaikutuksessa omien lahtokohtien tiedostaminen on siksi téarkeda. Pohti-
malla, tarvittaessa muokkaamalla omia lahtdkohtia ja harjoittelemalla vuorovaikutustai-
dot kehittyvat. Ohjauksen vuorovaikutuksessa keskeisiksi tekijoiksi on kuvattu potilas—
hoitajasuhdetta, viestintda ja fyysista ymparistda. Vastavuoroinen ja ammatillisena py-
syva vuorovaikutus, potilaan kunnioitus, aidon kiinnostuksen ja valittamisen osoittami-
nen, seka rehellisyys auttavat luomaan luottamuksellisen ja avoimen ilmapiirin. Ohjaajan
tulee myds arvioida ohjattavan kyky omaksua asioita. Aktiivinen kuuntelu, havainnointi
ja kysyminen, seké sen perusteella potilaiden erilaisuuden huomioon ottaminen viestin-

nassa edistavat tarkoituksenmukaista vuorovaikutusta. Viestinnan tulee olla selkeaa ja



johdonmukaista. Tilannetaju on myds hyva pitdad vireana, vaarinymmarryksen ja louk-
kaantumisen riski on vuorovaikutuksessa aina olemassa. (Hankonen ym. 2006: 24-25,
28.)

Vuorovaikutustaidot on todettu vahvimmaksi hoitajien ohjaustaidoksi (Kaariainen — Kyn-
gés — Ukkola — Torppa 2006: 9). RintasyOpdan sairastuneet ovatkin kuvanneet saa-
neensa hoitohenkilokunnalta oikein kohdennettua tietoa. Heille on tarjottu mahdollisuus
keskustella tuntemuksistaan hoitohenkilokunnan kanssa, erityisesti alkuvaiheessa diag-
nosointi- tutkimuksien jalkeen. (Leino 2011:102). Eniten tietoa kaipaavat nimenomaan

rintasydpaan hiljattain sairastuneet (Salminen ym. 2003: 4453).

221 Ohjausprosessi ja menetelmat

Ohjausprosessi voidaan jakaa kolmeen paavaiheeseen: suunnittelu, toteutus ja arviointi
(K&éariainen — Lahdenpera — Kyngés 2005: 28). Onnistunut potilasohjaus vaatii hoitohen-
kilokunnalta ohjausprosessin eri osa-alueiden hahmottamista. (Iso-Kivijarvi ym. 2006:
11.) Tama tarkoittaa usein sairaanhoitajan omaehtoista tietojen ja taitojen yllapitamista
(Kivijarvi ym. 2006:16; Lipponen — Kanste — Kyngas — Ukkola 2008: 122).

Tavoitteiden asettaminen ohjaukselle on tarkeada, ne auttavat pitamaan ohjauksen tar-
koituksenmukaisena, jolloin se on tehokasta ja potilaalle hyddyllista. Selkeilld ja potilaalle
merkityksellisilla tavoitteilla on iso merkitys motivaation yllapidossa. (Kaaridinen ym
2005: 28.) Sen sijaan eparealistiset tavoitteet voivat heikentaa psyykkista ja jopa fyysista
vointia (Kyngas ym. 2007:75). Suunnitelmien ja tavoitteiden tulisi olla potilaslahtoisia
(Kaariainen ym 2005: 28). Rintasydpapotilaista yli puolet on suomalaistutkimuksessa ko-
kenut saavansa osallistua hoitoaan koskevaan paatoksentekoon riittavasti. Sen sijaan
vajaa kolmannes koki, ettei ole saanut osallistua ja vajaa viidesosa ei halunnutkaan osal-
listua paatoksentekoon. (Salminen ym. 2003: 4453.)

Ohjauksessa tulisi huomioida potilaan olemassa oleva tietopohja, henkilékohtaiset na-
kemykset, kyky vastaanottaa ja kasitella tietoa. Naméa seikat vaikuttavat myos ohjaus-
menetelman valintaan. (Kaariainen ym 2005: 28.) Rintasydpaan sairastumisen alkuvai-
heen ohjausta suunniteltaessa on erityisen tarke&é ottaa huomioon miten potilas on pys-

tynyt jasentdmaan taman hetkisen tilanteensa. Useimmille sairastuminen on shokki, jo-



hon kaivataan tukea. On todettu ettéa korkeampi ika, aiemmat sairaudet seka tieto rinta-
syovan yleisyydesta ja hoidettavuudesta vaikuttavat positiivisesti tilanteen jasentami-
seen. (Leino 2011: 105, 110.) My6s Salminen ym. ovat todenneet tAman, nuoremmilla
rintasydpéapotilailla sairausmuutoksiin sopeutuminen on haastavampaa, vaikka iakk&aam-
milla fyysiset muutokset rajoittavat enemman paivittaista toimintaa (Salminen ym. 2003:
4454). Rintasybpapotilaat kokevat tarvitsevansa asiantuntija apua etenkin psyykkisten
asioiden kasittelyyn. He ovat kuvanneet, etté kaikille sairastuneille olisi hyva varata en-

nakkoon vastaanottoaika, jonka jokainen voisi tarvittaessa kayttaa. (Leino 2011: 110.)

Toteutuksessa ohjauksen asiasisallon hallinta on oleellista, ja ohjauksen keskeisen si-
sallon kertaaminen edistéé asioiden sisaistamista. Ohjauksessa kaytettavan tiedon tulisi
olla tutkittua ja tuoretta. Kaytanndn ohjaustytssa tama toteutuu kuitenkin huonosti. (Han-
konen ym. 2006: 28; Kaariainen ym. 2005: 28.) Toteutuksen ja tavoitteiden toteutumisen
arviointi on oleellista seka hoitajan etta ohjattavan nakokulmasta. Osatavoitteiden arvi-
ointi ohjausprosessin aikana auttaa ohjattavaa saavuttamaan paremman hallinnan ja tu-
lokset. Potilas voi palautekeskustelujen perusteella 16ytaa syita niin edistymiseen kuin
etenemisen ongelmiin. (K&aridinen ym. 2005: 29.) On todettu etté he kayttavat tutkittua

tietoa ohjauksessa vahaisesti (Kaariainen ym. 2005:28).

Hoitoprosessin aikana potilaiden tiedontarve muuttuu. Esiin nousevat tiedon tarve diag-
noosista, hoitovaihtoehdoista ja sivuvaikutuksista, hoidon vaiheen mukaan. Haasteena
on, ettei annettuja ohjaushetkia ole kirjattu asianmukaisesti, jolloin potilas voi saada sa-
man sisaltdista ohjausta koko hoitoprosessin ajan. Tama voi aiheuttaa sen, ettd potilas
saattaa kokea hoitohenkilokunnan aliarvioivan hanen alya ja oppimiskykyaan, ja han me-

nettaa mielenkiinnon ohjattavaa asiaa kohtaan. (Iso-Kivijarvi ym. 2006: 16.)

Ihmiset sisaistavat asiat huomattavasti paremmin kun tieto tulee useaa reittia kayttaen.
On todettu ettd ihmiset muistavat vain 10 % kuulemastaan ohjauksesta, mutta jo 90 %
kun ohjauksessa kaytetdan myds visuaalista materiaalia. Tasta syysta erilaisia ohjaus-
menetelmia on hyva yhdistelld. Hoitotydssa kaytettavia ohjausmenetelmia ovat suulli-
nen- eli keskusteluohjaus, puhelinohjaus, kirjallinen ohjaus, demonstraatio, tietoko-
neavusteinen ohjaus, audiovisuaalinen- eli video-ohjaus, seka yksilo- ja ryhmamuotoi-
nen ohjaus (Kyngés ym. 2007: 73, 74, 104, 116-117, 122, 124, 128).



Suosituin ohjausmenetelma on suullinen yksiléohjaus, suurin osa hoitajista kokee hallit-
sevansa menetelman hyvin. Vahemman kaytettyja menetelmia ovat ryhmaohjaus, de-
monstraatio ja video-ohjaus. Hoitajat kokevat tarvetta lisakoulutukselle. Vahemman kay-
tettyjen ohjausmenetelmien huono suosio juontuukin siitd, etteivat hoitajat koe hallitse-
vansa niiden sisaltdéa ja ettei heilla ole kaytossa riittavasti ohjaukseen tarvittavaa vali-
neistoa. (K&ariainen ym. 2006: 9-10.)

Rintasyopéapotilaat ovat kokeneet alkuvaiheen diagnoosiin ja hoidonohjaukseen liittyvan
puhelinohjauksen epamiellyttavaksi. Kuultu tieto sai potilaissa aikaan ahdistusta, seka
epadilysta siita, ettd ymmarsivatkd he saamansa tiedon oikein. Tilanne koettiin niin jannit-
tavaksi, ettei tarkentavia lisékysymyksia osattu esittédé. Liséksi rintasyopapotilaat koki-
vat, etteivat he saaneet tarpeeksi tukea tallaisella menetelmalla tilanteen ahdistavuuteen
nahden. (Leino 2011:102).

2.2.2 Sahkoinen ohjaus

Internetista on tulossa Euroopassa tarkea terveys vaikutteisen tiedon vayla. Eri maiden
valilla internetia kaytetaan vaihtelevasti. Pohjois-Euroopassa internetia kaytetdan enem-
man terveystarkoituksiin kuin Etel&-Euroopassa. Syyna téahan voi olla internetin kayton
haasteellisuus tai kulttuuriset erot. (Andreassen ym. 2007: 6.) Alypuhelinten kasvava
suosio nayttaa olevan yksi syy internetin kasvavaan kayttéon (Littlechild — Barr 2013:
416). Suomalaiset kayttavat internetia ahkerasti ja kaytto lisdantyy koko ajan. Aikuisva-
estosta 85 % kayttaa internetid, heistd 66 % paivittain. Lahestulkoon kaikki alle 55 -vuo-
tiaat ovat internetin kayttgjid. Voimakasta yleistymista tapahtuu vanhemmissa ikaryh-
missd. Pa&dasiassa internetid kaytetddn asioiden hoitoon, viestintdén, tiedonhakuun ja

medioiden seuraamiseen. (Tilastokeskus 2013.)

Eniten sahkoisia terveyspalveluja kayttavat nuoret, korkeasti koulutetut, virastotydnteki-
jat, palkkatyon ulkopuolella olevat esimerkiksi opiskelijat, yleisladkarilla vuoden sisalla
kayneet pitkaaikaissairaat seka vammaiset. Naiset kayttivat internettia terveys tarkoituk-
seen miehid enemman. (Andreassen ym. 2007: 2-3.) Internetia kaytettiin terveysasi-
oissa, kun sieltd haluttiin tietoa tai kun henkild halusi tietda kannattaako vaivan takia
menna ladkariin tai kun haluttiin valmistautua tulevaan laakarinkayntia varten. Internetia
kaytettin myds kommunikaation vélineend kun haettiin vertaistukea tai ammattilaisen
ohjaamaa neuvoa. Internetin on koettu tdydentavan terveyspalveluja, ei korvaavan niita.

Enemmistd koki internetin k&yton rauhoittavana. (Andreassen ym. 2007: 3—4.)



HUS on kehittényt Rintasydpéapotilaan hoitopolku -internet sivuston, jossa potilas voi tu-
tustua hoitoprosessiin. Sivusto tarjoaa kattavan ja tiiviin tietopaketin rintasyovasta, sen
mahdollisista syista ja hoitomuodoista. Lisaksi sivustolta 10ytyy erilaisia potilasohjeita.
Sivusto esittelee myds useita tukipalvelumahdollisuuksia niin julkiselta kuin yksityiselta
sektorilta. Rintasydpapotilaan hoitopolku on sisalléltd&an hyvin informatiivinen, havainnol-
listavia kuvia ja videoita ei ole, eika sivuston kautta ole mahdollisuutta olla yhteydessa
ammattilaiseen. (HUS 2015 b.)

Syo6pajarjestdt on Suomessa sydpapotilaiden sahkoisten ohjauspalveluiden edellaka-
vija, vastaavan laajuisia palveluita ei ainakaan viela tarjota syopapotilaille muualta. Sy6-
pajarjestdjen neuvontapalveluiden vastaava hoitaja Taina Hakkinen (2015) kertoi Syo-
pajarjestojen tarjoamista valtakunnallisista neuvontapalveluista, joita ovat chat-, sahko-

posti- ja puhelinneuvonta.

Perinteinen puhelinneuvonta on Hakkisen (2015) mukaan suosittua, séhkoisten palve-
luiden osuus kuitenkin kasvaa koko ajan uusien sukupolvien myo6ta. Erityisesti sahko-
postineuvonnan kysynta on viimeaikoina lisdantynyt, noin tuhanteen viestiin vuodessa.
Myds chat-palvelun suosio on kasvussa, mutta kaytto vield vahaista. Eniten yhteydenot-
toja tulee koskien epdaselvia tilanteita esimerkiksi diagnoosia odottaessa. Esiin nousee
ahdistusta, kuolemanpelkoa, epétietoisuutta tulevista vastoinkaymisista ja hoidoista.
Tuen tarve tuntuu kasvavan myds hoitojen loputtua, kun lahdetaan hoitohenkildkunnan

turvallisista kasista ja mieli alkaa tyostaa kaikkea tapahtunutta.

2.2.3 Sahkdisen ohjauksen mahdollisuudet ja haasteet

Sahkoisia ohjauspalveluita kaytetaan hoitotydssa viela vahaisesti. Sen kayttaminen vaa-
tii seka hoitajalta, ettd potilaalta tietoteknisten taitojen hallintaa. Sahkdinen ohjaus vaatii
hoitajalta isojen asiakokonaisuuksien hallintaa, hyvaa verkkolukutaitoa seka kirjallisen
ilmaisun vahvuutta. Esimerkiksi sdhkoposti vélitteisessa ohjauksessa hoitajan on kyet-
tava etsimaan nopeasti luotettavaa tietoa ja arvioimaan seka soveltamaan tietoa asiak-
kaiden tarpeita vastaavaksi. Parhaimmillaan sahkgisten ohjauspalveluiden avulla poti-
laan tiedon saanti paranee ja myonteinen hoitokayttaytyminen lisaantyy. (Kyngas ym.
2007: 122-123.) Sahkoiset palvelut karsivat myds vastaanottokdynteja ja helpottavat

nain terveydenhuollon kuormitusta. Kun potilaat pystyvat kysymaan huolistaan tarpeen
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tullen séhkdisesti, he saavat avun nopeammin kuin vastaanottoaikaa odottaessa. (Ru-
land ym. 2013: 16.)

Hyddynndmme tassa osiossa rintasydpéapotilaita koskevan tutkimuksen lisaksi tutkimuk-
sia, joissa vastaajina on ollut muitakin syopia sairastavia. Tutkimusta nimenomaan rin-
tasyOpaé sairastavien internetin kaytosta ja sdhkoisesta ohjauksesta ei kansainvélises-
tikdéan 16ydy paljoa. Tallaisten tutkimusten kohdalla kaytamme kasitetta sydpapotilas rin-

tasyopépotilaan sijaan.

Suomessa Yli-Uotila (2012: 263—-264) on tutkinut internet kayttaytymista, rintasyopapo-
tilaat olivat suurin vastaajaryhma (42%). Internetin kaytté syopapotilaiden keskuudessa
on suosittua ja suosio kasvaa sairauden rajoittaessa aktiviteetteja. (Yli-Uotila ym. 2012;
262, 264.) Puolet rintasytpapotilaista etsii tietoa ja lahes puolet sosiaalista tukea inter-
netista (Yli-Uotila ym. 2012; 262: Littlechild — Barr 2013:414). Internetin kayton suurin
syy nayttaisi olevan helppous (Yli-Uotila ym. 2012: 264). Onnistuneen potilasohjauksen
haasteeksi on koettu kaytettavissa olevan ajan seka tilojen vahyys ja epaasianmukai-
suus (Iso-Kivijarvi ym. 2006: 16; Kaaridginen ym. 2006: 10). Sdhkoisessd ohjauksessa
aika tai paikka ei rajoita kayttoa. Palveluiden kayttd ei yleensa vaadi matkustamista, el
ne ovat helposti saatavilla ja kayttd koetaan vasyneenakin mukavana. Rintasyopapoti-
laat arvostavat sita, etta voivat valita mukavan ympariston, jossa on rauha keskittya. In-
ternetin anonymiteetin koettiin myds lisdavan avoimuutta. (Yli-Uotila ym. 2012: 264.)

Hoitohenkilokunnan ja erityisesti laakéareiden Kiire, seka yksityisten palveluiden hinta-
vuus olivat keskeisia syitd, jotka saivat rintasydpapotilaat hakemaan tietoa internetista.
Heilla oli kokemuksia siita, ettei ohjaus vastaa heidan tarpeitaan ja heille tarkeita kysy-
myksia sivuutetaan. (Salminen ym. 2003: 4453; Yli-Uotila ym. 2012: 266; Dolce: 358.)
Tietoa, samoin kuin empatiaa ja toivoa kaivattiin hoidon tarjoajalta enemman (Dolce
2011: 355-356, 358). Erityisesti tietoa kaivattiin lisaa vaihtoehtoisista hoidoista ja terapi-
oista. Liséksi asioiden ja kysymysten unohtaminen esimerkiksi nopean puhelin keskus-

telun aikana sai hakemaan lisatietoa netistéa (Yli-Uotila ym. 2012: 266, 268)..

Sosiaalista tukea internetista saivat hakemaan ammattilaisten saavuttamattomuus oike-
alla hetkella, ikavat tunteet, vertaistuen kaipuu seka tarve suojella l[&heisia rankoilta kes-
kusteluilta. Erityisesti nuoret kaipasivat vertaisia, koska useat heidan kohtaamat syopa-
potilaat ovat iakkdaampia. Myds harvinaisia syopia sairastavilla ja sadehoitoa saavilla

(Salminen ym. 2003: 4453) vertaistuen tarve oli suuri. Koettiin, etta vertaisia on helppo
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|0ytaéd netista ja vain vertainen voi taysin ymmartaa lapikaytavat asiat. Lisaksi vertaisten
koettiin osaavan parhaiten vastata mielté askarruttaviin kysymyksiin (Yli-Uotila ym. 2012:
264; Dolce 2011: 356-357.).

Valtaosa rintasyOpapotilaista koki internetin lisddvaan ymmarrysta sairaudestaan (Litt-
lechild — Barr 2013:415). Internetin tuomaa tietoa ja tukea pidettiin arvossa ja usein pe-
lastavana tekijand. Sy6papotilaat voimaantuivat saadessaan tietoa ja tukea ja alkoivat
osallistua hoitoonsa, seka kokivat tuovansa uutta tietoa hoitotiimiinsa. Vinkit arjen sel-
viytymiseen olivat tarkeit, niita tarvittiin taiydentamaéan terveydenhuollon antamaa usein
hyvin teoreettista tietoa. Hoitoa toteuttavat suhtautuivat potilaiden kokemuksen mukaan
positiivisesti tietoisuuteen ja osallistumiseen. Hoidossa tulee entistd enemman tukea
osallistumiseen, itsehoitoon ja elamanlaatuun. Hoitajat ovat téllaisessa terapeuttisessa
kanssakdymisesséa avainasemassa. Esiin nousi myds sahkopostin kasvanut suosio asi-
oinnissa hoitotahon kanssa. (Dolce 2011: 356-358.) Hoitohenkilbkunnan on tarke&a tun-
nistaa internettiedon kanssa tukea tarvitsevat potilaat, koulutus internetin merkityksesta
hoidossa nykyaikana olisi hyddyllista (Dolce 2011: 358; Littlechild — Barr 2013:417).

Tutkimuksissa nousee esiin ristiriitaista tietoa rintasydpapotilaille raataloityjen online pal-
veluiden positiivisista vaikutuksista tietdmykseen ja henkiseen hyvinvointiin. Verkossa
olevaan hoitopolkupalveluun keskittyneessa suomalaistutkimuksessa rintasydpa potilaat
eivat saanet merkittdvaa hyotya palvelusta. Niin interventio kuin verrokkiryhmé saivat
sairaanhoitajalta suullisen ja kirjallisen ohjauksen. On mahdollista ettd tdma ohjaus on
ollut niin kattava, ettei potilailla ollut tarvetta lisétiedolle ja/tai he eivat hyddyntaneet pal-
velua. (Ryhdnen ym. 2013: 1017-1021). Myds rinta- ja eturauhassyopapotilaisiin kes-
Kkittyneessa norjalaistutkimuksessa tulokset ovat olleet samansuuntaisia. Tassa tutki-
muksessa palvelun kayttéa pystyttiin seuraamaan kirjautumisten avulla, yli viidennes
kohdejoukosta jatti palvelun hyddyntamatta. Palvelua hyddyntaneet kayttivat sita keski-
maarin 60 kertaa vuodessa, mutta vaihtelu yksiléiden valilla oli suurta. Suosituimpia omi-
naisuuksia palvelussa olivat viestintamahdollisuus ammattilaisen kanssa, sekéa vertais-
tukipalsta. Suurin osa kayttgjista kavi lukemassa muiden viesteja, mutta ei kokenut tar-
vetta itse kirjoittaa. (Ruland ym. 2013: 10-11.)

Paljon tietoa hakevat syOpapotilaat kokevat, ettei hoito ole aina viimeisimman tutkimuk-
sen mukaista ja syopahoidon osaamistaso huoletti monia. Myds hoitoa toteuttavat koki-
vat pettymysta tdman noustessa esiin. Harvinaisista oireista karsivat ja harvinaisia syo-

pid sairastavat kokevat, ettei laakareilla ole aina riittavasti tietoa, diagnosointi viivastyy
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tai on ollut jopa virheellinen osan kohdalla. Kun oireita ei ole otettu vakavasti ja tutkittu,
syOpapotilaat diagnosoivat itseaan internetin avulla. Suurten sydpakeskukset erottuvat
tassa edukseen, niista koetaan saadun hyvin apua ja henkildkunnan osaamista pidetéaéan
suuressa arvossa. (Dolce 2011: 355-356, 358.)

RintasyOpéapotilaat kokevat ahdistusta siita etté internetissa tietoméaaré on valtava ja luo-
tettavuutta ja sopivuutta omaan tilanteeseen on hankala arvioida. Vaihtoehtojen ja mie-
lipiteiden suuri maard hammentda. .(Yli-Uotila ym. 2012: 262; Littlechild — Barr
2013:415.) Vajaa kolmannes rintasyopapotilaista kokee tallaista ahdistusta ja hAmmen-
nysta. He kuitenkin ovat hyvin tietoisia internetin ongelmista tietolahteena ja kokivat hyo-
dyt suuremmiksi kuin haitat. (Littlechild — Barr 2013:415.) Ohjatuissa online tukiryhmisséa
on ongelmana runsas poisjaaminen. Syyksi rintasydpapotilaat ovat kuvanneet halua
valttaa ahdistavaa tietoa ikavista seikoista, sita etteivat koe olevansa "riittavan” sairaita,
aseman saavuttaminen ryhmassa epadilyttad, kiireet ja sairauden vaiheet rajoittavat osal-

listumista ja jaksamista. (Yli-Uotila ym. 2012: 262.)

3 Opinnaytetydn tarkoitus ja tavoitteet

Opinnaytetydn tarkoituksena on selvittaa rintasytpééa sairastavien kokemuksia ja toi-
veita sahkoisesta ohjauksesta e-kyselylomakkeen avulla. Tyon tavoitteena on tuottaa
tietoa, jonka avulla HUS voi arvioida tarvetta kehittda tai tuottaa sahkodisen ohjauksen

palveluita

Tutkimusongelmat ovat:
¢ Minkalaisia séhkdisid ohjauspalveluita rintasyopapotilaat ovat kayttaneet?

¢ Minkalaisia toiveita rintasydpapotilailla on sdhkdisista ohjauspalveluista?

4 Opinnaytetydn empiirinen toteutus

4.1 Tutkimusmenetelma

Toteutamme opinnadytetydn maarallisend kokonaistutkimuksena. Tatd tutkimusmenetel-
maa on kaytetty paljon esimerkiksi sosiaali- ja yhteiskuntatieteissa. Menetelmassa tutki-

muskohdetta kuvaavaa tietoa tarkastellaan numeerisesti. Aineiston maara on yleensa
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suuri ja tuloksissa keskitytd&n poikkeavuuksien sijaan vahvasti perusteltuun keskilinjaan.
(Hirsijarvi — Remes — Sajavaara 2005: 139, 128; Vilkka 2005:49)

Tutkimusmenetelmén keskeisia piirteitda ovat aiemmista tutkimuksista tehdyt johtopaa-
tokset seka teoriat, joiden perusteella maaritetaan tutkimuksen kasitteet. Maaritelmassa
kasite kuvataan kielellisin keinoin, jolloin kasite rajautuu ja selkiytyy tutkijalle, etta luki-
jalle. Tassa tyossa kasitteet ovat reaalimaaritelmia, jotka kuvaavat kasitteen yleisempia
piirteita ja niiden luonnetta. (Hirsijarvi ym. 2005:140, 152-153.)

Kun kasitteet on méaaritetty, pitaisi ne kdantaa arkikielelle ja muokata mitattavaan muo-
toon eli operationalisoimaan. (Hirsijarvi ym. 2005: 155; Vilkka 2007: 149-150.) Ongel-
maksi voi kuitenkin muodostua se, etta kasitteelle voi olla monia vastineita, joilla on eri-
lainen sisaltd. Taman ratkaisemiseen ei ole olemassa yleisia saantéja ja siksi se vaikut-
taa mittauksen validiuteen. (Hirsijarvi ym. 2005:154-155.)

Olemme hyoddyntéaneet aiheen tietoperusteen laadinnassa menetelmana myads asiantun-
tijahaastattelua. Haastattelimme Syopéajarjestdjen séhkdisten neuvontapalvelujen vas-

taavaa hoitajaa tarjolla olevista sdhkdisista palveluista ja niiden kaytosta.

4.2 Kohdejoukko

Otoksena on HYKS Syopéklinikan paivaosasto 6:lla hoidossa olevat rintasyopapotilaat.
Rintasyodpapotilailla on valtava tiedon tarve ja he etsivat paljon tietoa sairaudestaan in-
ternetin avulla (Yli-Uotila ym. 2012: 268). Perusjoukko koostui aikuisista, litAnnaishoitoja
saavista rintasyopapotilaista. Tavoitteenamme oli saada noin sata vastaajaa, joka on

suositeltava alaraja tilastollisia menetelmia kaytettaessa (Vilkka 2007: 17).

Tutkimus tehtiin kokonaistutkimuksena, jotta vastaajia saataisiin riittavasti tayttdmaan
maarallisen tutkimuksen vaatimukset rajallisessa aineistonkeruuajassa ja -ymparistossa
Nain ollen esimerkiksi vastaajien ikdhaarukkaa, spesifia hoitomuotoa tai sairauden vai-
hetta ei rajata. Osaston sairaanhoitajien potilastuntemuksen avulla karsittin muutama
vastaaja pois esimerkiksi merkittavan dementian ja skitsofrenian vuoksi. Yhdeksén tut-
kimukseen pyydettya potilasta eivat vastanneet kyselyyn. Syiksi he mainitsivat, etteivat

kayta internetia tai ovat turhan vasyneita vastaamaan.
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4.3 Aineistonkeruu

Aineistonkeruumenetelmana kaytimme e-kyselylomaketta. Internetissa taytettavien ky-
selyjen kayttd on lisdantynyt muutamassa vuodessa paljon. E-lomakkeet soveltuvat kui-
tenkin vain kohdejoukaoille, joissa kaikilla voidaan olettaa olevan mahdollisuus internetin
kayttoon. (Heikkila 2008: 17.) Voidaan ajatella, etta sahkoisten ohjauspalveluiden poten-

tiaalisilla kayttajilla on mahdollisuus internetin k&yttéon ja riittdvat atk-perustaidot.

Lyhyen tiedonkeruuajan vuoksi, veimme etukateen osastolle saatekirjeitéa. Niiden avulla
selvennettiin tydn taustaa ja tarkoitusta, seka annettiin internetosoite, jossa kyselyn voi
tayttaa. Toivoimme ndin saavamme aineistoa kertymaan jo kesan 2015 aikana. Tarkoi-
tuksemme oli lisdksi menna itse osastolle viikoksi syyslukukauden aikana ja tarjota vas-
taajien kayttdon tabletti tai tietokone, jolla he voivat tayttaa kyselyn osastolla ollessaan.
Vastauksia tuli kesan aikana kuitenkin vain kuusi kappaletta, joten aineistoa kerattiin

osastolla kaksi viikkoa.

Standardoitu kyselylomake, eli survey-tutkimus on yleisin aineistonkeruumenetelméa
maarallisessa tutkimuksessa. Standardoinnilla eli vakioinnilla tarkoitetaan sita, etta
kaikki kyselyt suoritetaan samalla tavalla ja niiden asiasisaltod on identtinen. (Vilkka 2005:
73.) Valitsimme lomakkeeseen suljetut kysymykset, joista vastaaja valitsee sopivan vaih-
toehdon. Téllaisia kysymyksia kutsutaan strukturoiduiksi kysymyksiksi. Valmiiden vas-
tausvaihtoehtojen antaminen takaa sen, ettei vastaajan tarvitse itse muovata sopivaa
vastausta ja han uskaltaa ilmaista mielipiteensa paremmin. Vastaamisen on todettu ole-
van helppoa ja hopeaa, mutta vaarana on, ettei vastausta harkita kunnolla. Esimerkiksi
vastausvaihtoehto "en osaa sanoa” voidaan valita herkemmin. Vastausvaihtoehtojen an-
tamisessa kaytdmme likertin asteikkoa, jossa on 4-7 vastausvaihtoehtoa. Kyselylomak-
keessa on myds kylla tai ei kysymyksia seké sekamuotoisia kysymyksia, joissa osa vas-
tausvaihtoehdoista on annettu valmiiksi ja yksi vastausvaihtoehto on avoin. (Heikkila
2008: 49,51,50, 60-61.)

Kyselylomake alkaa perustieto-osalla koskien ik&a, koulutusta, tyétilannetta ja aikaa sai-
rastumisesta (kysymykset 1-4). Tutkimustiedon valossa voidaan olettaa, ettd nama taus-
tatekijat vaikuttavat rintasyopapotilaiden internetin kayttdoon, seka tiedon ja tuen tarpee-
seen (Andreassen ym. 2007: 2—3.). Seuraavat kysymykset (5—6) selvittavat rintasyopa-
potilaiden internetin kaytt6a ja arvotusta tiedonlahteena. Kysymykset 7-9 selvittavat in-

ternetin kaytt6a tiedon etsimiseen, sekd millaista tietoa rintasydpapotilaat sieltd hakevat
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ja ovatko he loytaneet etsimansé. Tiedontarpeet on juonnettu asiantuntijahaastattelusta
ja tutkimustiedosta (Hakkinen 2015; Salminen ym. 2003: 4453; Yli-Uotila — Rantanen —
Suomisen 2014: 121). Kysymykset 10 ja 11 selvittavét ovatko rintasyopépotilaat etsineet
tukea internetista ja ovatko he loytaneet sitd. NAma kysymykset tuovat perustietoa vas-

taukseksi tutkimuskysymyksiimme.

Kysymyksessa 12 selvitetdaan, minkalaisilta sivustoilta rintasydpéapotilaat ovat hakeneet
tietoa tai tukea. Vastausvaihtoehdot on muodostettu internetistd 10ytyvien sivustojen
yleisten kategorioiden mukaan ammattilaisten yllapitamiin sivustoihin, sosiaaliseen me-
diaan ja muihin sivustoihin. Naista on annettu esimerkkeja kategorioiden ymmartamisen
helpottamiseksi.

Kysymyksessa 13—-15 selvitetaan ovatko rintasyépéapotilaat kayttaneet tai ovatko he kiin-
nostuneita ammattilaisten tarjoamista neuvontapalveluista internetissa. Palveluvaihtoeh-

dot on muodostettu olemassa olevista sahkdisista palveluista (Hakkinen 2015).

Kysymyksessd 16 on kaksi osiota, joissa selvitetddn rintasyépéapotilaiden kokemusta
Syo6paklinikalla ladkariltd ja hoitajalta saadun tiedon riittavyydesta. Henkilokunnan kii-
reen, tiedon riittamattomyyden ja epasopivuuden on todettu olevan yhteydessa lisaanty-
neeseen tiedon ja tuen etsimiseen internetista (Salminen ym. 2003: 4453; Yli-Uotila ym.
2012: 266). Naita tuloksia on myds mielenkiintoista verrata kysymysten 9 ja 11 tuloksiin.
Kokevatko rintasyopapotilaat enemman tyytyvaisyyttd suoraan ammattilaisilta saa-
maansa vai internetista etsittyyn tietoon ja tukeen? Sahkdisen tiedon ja tuen eduksi on
tutkimuksissa todettu helppous ja kiireettémyys — rauha syventya asiaan omassa tahdis-
saan (Yli-Uotila ym. 2012: 264). HUS tarjoaa tiedollista ohjausta sahkodisessa Rinta-
syOpapotilaan hoitopolku -palvelussa. Kysymys 17 selvittdaa ovatko rintasydpapotilaat
kayttaneet kyseisté palvelua ja kysymys 18 sivuston koettua hyddyllisyytta. Kysymys 19

selvittaa kaipaavatko rintasyopapotilaat sivustolle jotakin lisaa.

Kysymykset 20 ja 21 koskevat rintasydpéapotilaiden kiinnostusta sahkdiseen viestipalve-
luun ja séhkdisen esitietolomakkeen kayttdoon. Viestipalvelun hyddyllisyys nousi esiin
Syo6péjarjestdjen sdhkoisten palveluiden vastaavan hoitajan Taina Héakkisen (2015)
haastattelussa. Kysymykset nousevat monesti mieleen vasta kotona, vastaanottokayn-

nin jalkeen. Myds kysymysten lahettdminen etuk&ateen hoitohenkilkunnalle voisi olla
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hyodyllista. Esitietolomakkeen siirtaminen séhkodiseen muotoon nousi esiin Sydpaklini-
kan sisdlldnohjaajan kanssa kaydyssa keskustelussa. Esitietolomakkeet saattavat jaada

laakarille, jolloin hoitajat eivat voi hyodyntad dokumenttia.

Valmis lomake testattiin kahdella kohdejoukon edustajalla seka opinnaytetyon sisal-
Idnohjaajilla. Heidan tehtavanaén oli miettia kyselylomakkeen sisaltda, kysymysten ja
vastausvaihtoehtojen selkeyttd seka vastaukseen kuluvaa aikaa. Palautteiden perus-
teella lomakkeen rakennetta, kysymysten muotoiluja tai vastausvaihtoehtoja ei ollut tar-
vetta muokata. (Heikkila 2008: 58.)

4.4 Aineiston analyysi

Sahkoisen materiaalin kasitteleminen on sujuvaa ja saastaa aikaa, joka opinnaytetyossa
on hyvin rajallinen (Vilkka 2005: 74-75). E-kyselyssa on myds mahdollista saada vas-
taukset siirrettyd suoraan tilastointi ohjelmaan (Heikkila 2008: 123). Aineiston kasitte-
lyss& hyddynnettiin tilastotieteen, tietotekniikan ja matematiikan lehtori Paivi Leskisen
ohjausta, seka kirjallisuutta.

E-kyselyn tulokset siirrettiin sahkdisesti SPSS -tilastointiohjelmaan. Aineistoa jarjesteltiin
tilastollista tarkastelua ja testausta varten, seka siistittiin esimerkiksi testivastauksista.
Tulokset ajettiin aluksi yksinkertaisiksi frekvenssitaulukoiksi Word -tiedostoon. Taulukot

toimivat apuna tulosten oikeellisuuden tarkistamisessa niita avatessa ja kasitellessa.

Tutkimustuloksia tarkasteltiin ja verrattiin aikaisempiin tutkimuksiin. Muuttujien valisia yh-
teyksia selvitettiin ristiintaulukoinnin ja Khiin nelidtestin avulla, kayttaen SPSS -ohjelmaa.
Ohjelma testaa frekvenssit laskemalla mitka ne olisivat, jos muuttujien valilla ei olisi riip-
puvuutta lainkaan. Naita odotettuja frekvensseja verrataan havaittuihin frekvensseihin,
eli todelliseen aineistoon. Tehtavéksi jaa johtopaatdsten teko p-arvon perusteella. (Heik-
kila 2014: 13) P-arvo (probability), jota voidaan kutsua myds sig-arvoksi, ilmaisee sattu-
man todennakdgisyytta. P-arvon ollessa alle 0,05 sattuman todennékdisyys on alle 5 %,
jolloin tulosta voidaan pitéaa tilastollisesti merkittdvana. (Heikkila 2014: 4 ,7) Khiin nelio-
testia kayttaessa korkeintaan 20 % odotetuista frekvensseistéa saa olla pienempia kuin
5, jolloin pienempia muuttujaluokkia voidaan joutua yhdistelem&an suuremmiksi tai luo-
pua testin kaytostad (Heikkila 2014:13). Pienen otoksen vuoksi osa muuttujaluokista jai

pieniksi ja pAadyimme yhdistelemaan niitd, esimerkiksi sairastamisaika ja ikaryhmat.
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Tulokset avattiin ja tarkistettiin huolellisesti yhdessa. Osa keskeisista tuloksista ajettiin
taulukoiksi ja kuvioiksi hyddyntaen SPSS tilastointiohjelman lisdksi Excel ja Word -ohjel-
mia. Pohdinnassa nostettiin esiin keskeisid yhtalaisyyksia ja eriavyyksia taustatutkimuk-
sen kanssa.

1 Tulokset

1.1 Vastaajien taustatiedot

Tavoitteena oli saada 100 vastaajaa. Tama ei kuitenkaan toteutunut, silla saatekirjeet
tuottivat vain vahan tulosta. Kaiken kaikkiaan otokseksi saimme 55 vastaajaa, kuusi vas-
taajaa taytti kyselyn itsenaisesti kotona ja loput 49 osastolla. Kaikki vastaajat olivat nai-
sia. Heista yli 70 % (n=39) oli yli 50 -vuotiaita (Kuvio 1). Vastaajista 43,6 % (n=24) oli
sairastanut rintasyopaa kolme vuotta tai enemman. Alle yhden vuoden sairastaneita ol
36,4 % (n=20). 1-2 vuotta sairastaneita oli 9,1 % (n=5) ja 2—3 vuotta sairastaneita 10,9
% (n=6).

%

100
90
80
70
60
50

0
40 32,7% 27.3%

30
16,4%
20 10,9% > 3%
10— 1.8% | ] . * 3,6%
O — - ||

18-29  30-39 40-49 50-59 60-69 70-79 80 vuotta
vuotta  vuotta  vuotta  vuotta  vuotta  vuotta tai
vanhempi N=55

Kuvio 1. E-kyselyn vastaajien ikdjakauma prosentteina.

Koulutuksena suurimmalla osalla vastaajista oli opistotason tai ammatillinen tutkinto
(42,6 %, n=23). Toiseksi suurimmat vastaajaryhmaét olivat peruskoulutaustaiset ja yli-
opistotutkinnon suorittaneet (Kuvio 2). Yhdella vastaajista ei ollut tutkintoa ollenkaan (1,9

%). Kolme vastaajista oli vastannut muu tutkinto kohtaan koulutuksekseen kaksois-, mer-
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konomi- ja ammattitutkinnon. Ty0tilanteesta selvisi etté suuri osa vastaajista oli elakelai-
sia (37,7 %, n=20). Toimihenkiléita oli 26,4 % (n=14), palkkatyontekijoita 18,9 % (n=10),
ylempia toimihenkil6ita 5,7 % (n=3), yrittajia 3,8 % (n=2) ja ty6ttémia 1,9 % (n=1). Tyoti-
lanteensa muuksi ilmoittaneita oli kolme, yksi vastaajista oli osa-aikaelakkeellé/toimihen-

kilo, yksi opiskelija/tybelamassa ja yksi sairaselakkeella.

Opistotason tutkinto/Ammatillinen tutkinto I 42,6%
Yliopistotutkinto [N 14,8%
Kansakoulu/Keskikoulu/Peruskoulu M 14,8%
Korkeakoulututkinto [ 13%
Ylioppilastutkinto [ 11,1%
Muu tutkinto B 1,9%
Ei tutkintoa B 1,9%

% 0 20 40 60 80 100 | N=s3

Kuvio 2. Kyselyyn vastanneiden koulutustausta prosentteina.

1.2 Rintasyopéapotilaiden internetin kayttokokemukset

Internetia kaytti paivittain valtaosa vastaajista (79.6 %, n=43). Viikoittain internetia kaytti
13 % (n=7), kuukausittain 1.9 % (n=1) ja satunnaisesti 3.7 % (n=2). Yksi vastaajista (1,9
%) ei ollut kayttanyt internetia lainkaan. Valtaosa (86,8 %, n=46) vastaajista piti internetia
hyvana tai erittain hyvana tiedon lahteena. Jonkin verran hyvana sita piti 11,3 % (n=6),

yksi vastaaja ei pitdnyt internetia lainkaan hyvana tiedonlahteena.

Rintasyopatietoa oli etsinyt internetista 83 % (n=44) vastaajista. Rintasytpadiagnoosista
tietoa oli etsinyt 56.4 % (n=31), ennusteesta 45.5 % (n=25), hoitomuodoista 65.5 %
(n=36), hoitojen sivuvaikutuksista 63.6 % (n=35), vaihtoehtoisista hoitomuodoista 20 %
(n=11) ja arjen vinkkeja sybvan kanssa selviytymiseen 40 % (n=22). Jostakin muusta
asiasta tietoa ilmoitti etsineensa 18.2 % (n=10) vastaajista. (Kuvio 4.) Muita asioita olivat
COP ja tromposytopenia, hoitojen vaikutusmekanismit, HUS rintasydpapotilaan hoito-
polku, imusolmukkeet ja niihin liittyvat toimenpiteet, kelan asiat, ladkkeet ja muiden ko-
kemukset niistd, mink&lainen olo muilla hoidon aikana, syopa ja seksi, ravitsemus, syo-

payhdistys ja vertaisten kokemukset.
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ODiagnoosista

D Ennusteesta

M Hoitomuodoista
Huoitojen
sivuvaikutuksista

| /aihtoehtoisista
hoitomuodoista
Arjen vinkkeja
syivan kanssa
selviytymiseen

E Muusta asiasta

Kuvio 4. Internetista haetun tiedon osuudet aihealueittain.

Internetin kaytdssa rintasyopatiedon etsimiseen oli eroja ikaryhmien valilla. 18—-39 -vuo-
tiaista vastaajista kaikki (n=7) ja 60-vuotiaista ja sitd vanhemmista vastaajista lahes
kaikki (94,7 %, n=18) olivat kayttaneet internetié tiedon hakuun. 40-59 -vuotiaiden ika-
ryhma poikkesi muista, heista 70,4 % (n=27) oli hakenut tietoa internetista. Khiin tarkan
nelibtestin mukaan tama on tilastollisesti merkittava ero (p=0,041). (Kuvio 5.) Sen sijaan
sairastamisajalla ei ollut vaikutusta internet-tiedonhakuun. Ikaryhmalla tai silla kauanko
rintasydpéapotilaat olivat sairastaneet, ei ollut Khiin nelidtestin mukaan tilastollista merki-

tysta myoskaan sille, misté aiheista he etsivat tietoa.

Tiedon hakeminen internetista ika Yhteensa
Khiin nelidtesti (tarkka) 18-39 vuotta | 40-59 vuotta | 60 vuotta tai
P-arvo=0,041 )
vanhempi
o fr 0 8 1 9
Oletteko kayttéaneet Ei
internetia rintasyopaa % 0,0 % 29,6 % 53 % 17,0 %
koskevan tiedon etsi-
miseen?: Kylla fr 7 19 18 44
% 100,0 % 70,4 % 94,7 % 83,0 %
fr 7 27 19 53
yhteensa
% 100,0 % 100,0 % 100,0 % 100,0 %

Kuvio 5. Riippuvuussuhde internet-tiedonhaun ja ikaryhmien valilla.

Etsimaansa tietoa koki loytaneensa sopivasti 57.4 % (n=31). Paljon tietoa koki 16yta-
neensa 13 % (n=7) ja liilan vahan 13 % (n=7). Internetia tiedon etsimiseen ei ollut kayt-
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tanyt 16.7 % (n=9) vastaajista. Tukea internetista haki 40.4 % (n=21) ja sita koki 16yta-
neensa sopivasti 38.5 % (n=31), liian vahan 5.8 % (n=7) ja paljon 3.8 % (n=7). Vastaajat
olivat hakeneet tietoa ja tukea eniten ammattilaisten yllapitamilta sivustoilta, kuten esi-
merkiksi terveyskirjastosta (78.2 %, n=43). Sosiaalisesta mediasta tietoa ja tukea oli ha-
kenut 38.2 % (n=21) vastaajista. Tahan sisaltyi esimerkiksi facebook, keskustelufoorumit
ja erilaiset blogit. Muualta tietoa ja tukea oli hakenut 38.2 % (n=10), ja he kertoivat kayt-
taneensa kansainvalisia sivustoja (7.2 %, n=4) seké keskustelleensa ladkarin tai tervey-
denhoitajan kanssa asiasta (1.8, n=1). Muu kohdan kaksi vastausta olivat virheellisia,
kuten muutama satunnainen Kirjain, eika niitd huomioitu tutkimuksessa. lkaryhmien va-
lilta I6ytyi eroja siind, paljonko he olivat hakeneet tukea internetistd. Nuoremmat vastaa-
jat olivat hakeneet enemman tukea internetista kuin varttuneemmat. Khiin tarkka nelio-

testi ei kuitenkaan l6ytanyt naista tuloksista tilastollisesti merkittavaa eroa. (Kuvio 6.)

Tuen hakeminen internetista ika Yhteensa
Khiin nelidtesti (tarkka) 18—-39 40-59 60 vuotta
p-arvo 0,116 .
vuotta vuotta tai van-
hempi
Oletteko kaytténeet in- .
ternetia tuen etsimi- Ei fr 2 15 14 31
seen?: % 28,6 % 57,7 % 73,7 % 59,6 %
Kylla fr 5 11 5 21
% 71,4 % 42,3 % 26,3 % 40,4 %
Yhteensa fr 7 26 19 52
% 100,0 % 100,0 % 100,0 % 100,0 %

Kuvio 6. Riippuvuussuhde internetista haetun tuen ja ikaryhmien valilla.

1.3 Rintasyopéapotilaiden kokemukset ja toiveet sahkoisista palveluista

Ammattilaisen tarjoamia sahkdisiad neuvontapalveluita oli kayttanyt 11.1 % (n=6) vastaa-
jista, 3.7 % (n=2) ei osannut sanoa oliko kayttanyt kyseisia palveluita. Kysy/vastaa pals-
taa oli kayttanyt 12.7 % (n=7), reaaliaikaista ryhmakeskustelua 3.6 % (n=2), reaaliai-
kaista yksilokeskustelua 1.8 % (n=1) ja sdhkdpostineuvontaa 1.8 % (n=1) vastaajista.
Yksi vastaaja ilmoitti muu kohtaan, lukeneensa muiden vastauksia keskustelufoorumilta.
Sahkoisistd neuvontapalveluista eniten rintasybpéapotilaat olivat kiinnostuneita kaytta-
maan sédhkopostineuvontaa 43.6 % (n=24) ja kysy/vastaa palstaa 32.7 % (n=18) (Kuvio
5.). 27,3 % (n=15) vastaajista ei ollut kiinnostunut kayttaméaén sahkaoisia neuvontapalve-

luita. Muu kohdan olivat valinneet 5.5 % (n=3) vastaajista, ja he kokivat tarpeelliseksi
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informatiiviset sivut, luennot, mahdollisuuden [&hettdd esim. kuvia ihomuutoksista am-
mattilaiselle. Tahan osioon oli tullut myés yksi irrallinen vastaus, ravitsemus asiat kiin-

nostaa, jota ei huomioitu tutkimuksessa.

[CJEn ole kayttanyt
Sahkdpostineuvonta
Okysylvastaa palsta

.ReaahaMamen
ryhmakeskustelu

Reaaliaikainen
yksildkeskustelu

Emuu

Kuvio 7. Rintasyopapotilaiden kiinnostus ammattilaisen tarjoamia sahkdisia neuvonta-

palveluja kohtaan.

HUS rintasy6péapotilaan hoitopolku sivustoon oli tutustunut 37.7 % (n=20) vastaajista.
Nuoremmat, 18-39 -vuotiaat vastaajat (71.4 %, n=5) olivat hyddyntdneet hoitopolkua
enemman kuin tatd vanhemmat vastaajat (32,3 %, n=15). Tilastollisesti merkittavaa eroa
ei kuitenkaan l6ytynyt. Eniten hoitopolku -palvelua olivat hyédyntaneet alle vuoden rin-
tasyopaéa sairastaneet. Heistd 70 % (n=14) oli kayttanyt palvelua. Pidemp&én rinta-
syOpaa sairastaneista 18.2 % (n=6) oli hyddyntanyt palvelua. Khiin tarkan nelittestin
mukaan tama tilastollisesti erittdin merkitseva ero (p=0,000). (Kuvio 8.) Enemmistd rin-
tasyopéapotilaista piti sivustoa paljon tai erittéin paljon hyddyllisena (55.5 %, n=15), jonkin
verran hyodyllisena sitd piti 22.2 % (n=6). Kantaansa ei osannut sanoa 18.5 % (n=5),

yksi vastaaja ei pitdnyt sivustoa lainkaan hyédyllisena.



Rintasy6potilaan hoitopolun kaytto Sairastamisaika Yhteensa
Khiin tarkka nelidtesti Alle yhden Yli yhden
p= 0,000
vuoden vuoden

Oletteko tutustuneet En fr 6 27 33
HUS:n Rintasyopapotilaan % 30,0% 81,8% 62,3%
hoitopolku- internetsivus- Kylla | fr 14 6 20
toon? % 70,0% 18,2% 37, 7%
Yhteensa fr 20 33 53

% 100,0% 100,0% 100,0%

Kuvio 8. Rintasydpapotilaan hoitopolun kayttd sairastamisajan mukaan.

46.4 % (n=13) vastaajista kaipaisi Rintasyopa potilaan hoitopolku -palveluun jotakin li-
saa, kuten enemman tietoa (21.8 %, n=12), havainnollistavia kuvia (9.1 %, n=5) ja ha-
vainnollistavia videoita (7.6 %, n=4) (Kuvio 7). Muu kohdan oli valinnut 3.6 % (n=2) vas-
taajista, he kaipaisivat enemman tietoa tilanteesta, joissa hoito ei etene suunnitellusti,
tietoa ja kuvia myds tutkimuksista esimerkiksi millaisiin koneisiin kuvauksissa joutuu.
Puolet (50.9 %, n=28) vastaajista olisi kiinnostunut hyddyntamaan sahkoista viestipalve-
lua sairaanhoitajan kanssa. 21.8 % (n=12) ei osannut sanoa hyotyisikd palvelusta. Yli
puolet (65.5 %, n=36) kokisi sahkdisen esitietolomakkeen hyodylliseksi. 10.9 % (n=6) ei

osannut sanoa olisivatko kiinnostuneita mahdollisuudesta.

CJEnemman tictoa

g Havainnollistavia

kuvia

g Havainnollistavia
videoita

W riuuta

Kuvio 9. Rintasytpépotilaan hoitopolku -sivuston kayttajien mielipiteitd siita, mité sivus-

tolla voisi olla enemman.
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1.4 Rintasyopéapotilaiden kertomaa

Kyselyssa tiedustelimme rintasyopapotilaiden tyytyvaisyytta osastolta saatuun tietoon.
Rintasydpapotilaat kokivat saaneensa sopivasti tietoa syopaklinikan hoitavalta ladkarilta
(76.4 %, n=42) ja sairaanhoitajalta (65.5 %, n=36). Vastanneista 34.5 % (n=19) koki
saaneen paljon tietoa sairaanhoitajalta, 12.7 % (n=7) hoitavalta laakarilta. Liian vahan

tietoa koki saaneensa hoitavalta l&a&kariltd 10.9 % (n=6) vastaajista.

Kyselyn lopussa oli mahdollisuus kirjoittaa vapaasti tdydennysta kyselyn aihepiireja kos-
kien. Vastauksia tahan osioon kertyi 17 kappaletta. Osaston rintasydpapotilaat arvosta-
vat henkildkohtaista ohjausta sahkoisten palveluiden rinnalla. Taméan aihealueen kom-
mentit koskivat kasvokkain annettua ohjausta (n=3), omalaakarin/-hoitajan merkitysta
hoidon laadulle (n=2), tyytyvaisyytta saatuun hoitoon (n=2) sek& sairaanhoitajien osaa-
mista juuri potilaalle sopivan tiedon antajina (n=1). Omia hoitotietoja ja ohjeita toivotaan
laajemmin nahtaville e-palveluihin (n=2), my6s ammattilaiset voisivat olla tavoitettavissa
sahkaoisesti (n=1). Sahkoisten palveluiden toivotaan I6ytyvan kootusti samasta paikasta
(n=1). Internet sivustoilta toivotaan selkeda ulkoasua ja rauhoittavaa visuaalisuutta.
HUS:n Rintasydpapotilaan hoitopolku sivustolle toivotaan enemman tietoa erilaisista rin-
tasyovan hoitopoluista (n=1). Tiedon suuri maaréa ja luotettavuuden arviointi koetaan in-

ternetissé haasteeksi (n=2). Sahkoiset palvelut nostivat esiin huolen tietosuojan sailymi-

sesta (n=1).
1 Pohdinta
1.1 Tulosten tarkastelu

1. Rintasydpapotilaiden internetin kayttokokemukset

Tassa tutkimuksessa saimme vahvistusta vanhempien ikaryhmien internetin kayton ylei-
syydesta. Reilu 70 % vastaajista oli yli 50 -vuotiaita ja vain yksi vastaaja ei kayttanyt
internetid. Lisaksi muutama idkas rintasydpapotilas mainitsi, ettei kayta internetia itse,
jonka vuoksi ei ollut halukas vastaamaan kyselyyn. Tutkimukset tulokset ovat hyvin sa-
mansuuntaisia aiemmin aiheesta tehtyjen tutkimusten kanssa. Internetin kaytté on hyvin
yleistd, lahes kaikki alle 55 -vuotiaat ovat internetin kayttgjia ja vanhemmissa ikéryh-

missa kayttd on vahvasti yleistyméssa (Tilastokeskus 2013). Kuitenkin meidan tydssa
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ilmeni, etta edelleen nuoremmat (18 - 39 vuotiaat) rintasyopéapotilaat hyodynsivat enem-
man Internetia tiedon- ja tuenléahteena. He kayttivat myos Rintasydpapotilaan hoitopolku
-palvelua enemman kuin idkkaammat vastaajat. Myos Andreassen ym. (2007:2-3) on

todennut tutkimuksessaan nuorten kayttavan sahkoisia terveyspalveluita ahkerammin.

Tutkimuksessamme jopa 83 % oli etsinyt rintasyOpatietoa ja hieman yli 40 % vastaajista
oli etsinyt tukea internetista. Internet on suosittu tiedonlahde, myots aiempien tutkimusten
mukaan puolet rintasydpapotilaista etsii tietoa ja lahes puolet sosiaalista tukea interne-
tista (Yli-Uotila ym. 2012: 262; Littlechild — Barr 2013: 414). Tietotekniikka on kehittynyt
muutamassa vuodessa huimasti, lahes jokaisella on mahdollisuus internetin kayttéon
puhelimessaan tai muussa kannettavassa alylaitteessa. Taméa saattaa osaltaan selittaa

tulosten erilaisuutta tiedonhaun osalta.

Tutkimuksessamme ilmeni, ettei ikaryhmalla tai sairastamisajalla ollut merkitysta sille,
mista aiheista rintasyOpapotilaat hakivat tietoa. Taustatutkimuksessa sen sijaan loytyi
painvastaisia tuloksia, joskin tutkimus ei koskenut nimenomaan rintasyopapotilaita. Tie-
dontarve muuttui sairausprosessin aikana, tietoa kaivattiin sairauden vaiheen mukaan

diagnoosista, hoitovaihtoehdoista ja sivuvaikutuksista (Iso-Kivijarvi ym. 2006: 16).

Tutkimuksen osallistujista 17 % ilmoitti, ettei kayta internetid rintasytpatiedon etsimi-
seen. Muutama heista selvensi suullisesti syyksi suojaavansa itsedan valtavalta maa-
raltd mahdollisesti epéluotettavaa tietoa. Internetin valtavan tietomaaréan onkin todettu
my0s taustatutkimuksessa olevan haaste. Tiedon luotettavuutta ja sopivuutta omaan ti-
lanteeseen on hankala arvioida. T&ma voi lisata rintasyopaa sairastavien kokemaa ah-
distusta. RintasyOpapotilaat ovat hyvin tietoisia internetin ongelmista tietolahteena ja ko-
kevat sen hyddyt haittoja suuremmiksi. (Yli-Uotila ym. 2012: 262; Littlechild — Barr 2013:
415.) Tutkimuksessamme 87 % arvioikin internetin hyvéaksi tai erittain hyvaksi tiedonlah-
teeksi. Voidaan ajatella ettd suuri osa ihmista on jo hyvin tottuneita internetin kayttajia ja
l&ahdekritiikki on kehittynytta. Lahdekriittisyyden korostaminen vaikuttaakin olevan kes-

keinen haaste syOpapotilaiden ohjaustyéssa, niin nyt kuin tulevaisuudessa.
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2. Rintasyopapotilaiden kokemuksia sahkdisista neuvontapalveluista

Sahkaoisia neuvontapalveluita oli kiinnostunut kayttamaan suuri osa vastaajista, mutta
vain 11 % oli kayttanyt niitd. Esimerkiksi sdhkdpostineuvontaa olisi kiinnostunut kaytta-
maéan 44 % vastaajista, mutta vain yksi oli kayttanyt kyseista palvelua. Sahkaoisten pal-
veluiden hyodyllisyyttd onkin hankalaa arvioida, niin taustatutkimusten kuin taman tyén
valossa. Sahkoisten palveluiden positiivisista vaikutuksista on saatu ristiriitaista tietoa,
myds Rintasydpépotilaan hoitopolkupalvelua koskien (Ryh&nen ym. 2013). Internetin
kasvava suosio kuitenkin luo mahdollisuuksia ja tarvetta sdhkoisille palveluille. Erityisesti
tuloksissa nousi esiin kiinnostus mahdollisuudesta sahkdiseen viestintddn ammattilaisen
kanssa. Tama nakyi myds taustatutkimuksessa (Ruland ym. 2013: 10). Yhteisty®d osas-
tolta nousi esiin ajatus sahkoisesta esitietolomakkeesta. Esitiedot jaavat usein laékarille,
jolloin sairaanhoitaja voi hyédyntamaan lomakkeen tietoja. 66 % vastaajista olisi kiinnos-
tunut tayttamaan esitiedot internetissa paperiversion sijaan. Sahkdisen esitietolomak-
keen avulla voi olla mahdollista vahent&a ylimaaraista tyota, kun tieto olisi kaikkien kay-

tettavissa samanaikaisesti.

Esiin nousee kysymys siitd, miksi kiinnostus sahkoisia neuvontapalveluita kohtaan ei
vastaa kayttajalukuja? Ovatko rintasydpapotilaat tietoisia olemassa olevista palveluista?
Yksi selittdva syy saattaisi olla sdhkdisten neuvontapalveluiden niukkuus julkisella puo-
lella. Suuren osan olemassa olevista palveluista tarjoaa Syopdajarjestot, joka on yksityi-
nen toimija. Voi olla etta rintasydpapotilaat eivat ole osanneet etsia palveluita yksityiselta
puolelta, vaikkakin Sytpajarjestot markkinoi palveluitaan. Yksi selittdva syy voi myds olla
se, ettd rintasyOpapotilaat kokevat saavansa tarpeellisen tiedon muualta. Kyselymme
tuloksissa tyytyvaisyys HUS sy6péaklinikan palveluihin nousi vahvasti esiin. Kaikki vas-
taajat olivat hyvin tyytyvaisia sairaanhoitajalta saatuun tietoon, valtaosa (89 %) myds
ladkarin antamaan ohjaukseen. Suuret syopakeskukset ovat kansainvalisessa tutkimuk-
sessa erottuneet edukseen sybpéapotilaiden laadukkaassa ohjauksessa (Dolce 2011:
358).

Tyo6 tuo tietoa HUS Sydpaklinikan rintasyopaa sairastavien asiakkaiden internetin kay-
tosta ja toiveista sédhkdisia palveluita kohtaan. Tasta voi mahdollisesti olla hydtya tule-
vaisuuden palveluita pohtiessa ja nykyisia palveluita kehittdessa. Rintasytpépotilaan
hoitopolku -sivustoa oli kayttanyt 38 % vastaajista ja he antoivat siitd palautetta. Tarjoa-

malla sivustolla enemman tietoa ja havainnollistavaa materiaalia sen hyodyllisyytté voisi
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parantaa. Talla hetkella sivustoa arvioineista rintasydpapotilaista yli puolet arvioi sivus-
ton enemman kuin jonkin verran hyddylliseksi. Rintasydpéapotilaan hoitopolun kayttaja-
prosentin perusteella voisi olla aiheellista pohtia, ovatko potilaat tietoisia sivuston ole-
massa olosta? Mikéali heilla on tieto sivustosta, mitka tekijat vaikuttavat siihen, etteivat he

hyédynna sita?

1.2 Tutkimuksen eettisyys

Maarallisen tutkimuksen yksi tarkeimmista eettisista kulmakivista on tutkittavan ryhman
anonymisointi. Tata ohjaa kaksi lakia henkilttietolaki 1999/523 seka laki viranomaisten
toiminnan julkisuudesta 1999/621. Lait maarittelevat sen miten tutkittavan henkilGtietoja
kerataan ja kaytetaan tutkimuksessa. Lisaksi ne saatelevét sen miten henkilttietoja sai-
lytetédan tai luovutetaan ulkopuolisille henkildille. Tassa opinnaytetydssa suojeltiin vas-
taajien tietosuojaa kasittelemalla taustatietoja, niin ettei niistd ole mahdollista tunnistaa
yksittdista vastaajaa. Vastaajilta kerattiin ainoastaan epasuoria tunnisteita kuten ika-
ryhma, koulutustaso ja tyétilanne. Lopullisessa aineistossa nama esiintyvat numeeri-
sesti. Maarallisen kyselytutkimuksen etuna onkin vastaajien anonymiteetin sailyminen.
Vastaustiedot poistetaan heti aineiston kasittelyn ja opinnaytetyon valmistumisen jalkeen
asianmukaisella tavalla. (Vilkka 2007: 95-97). Omalta ja etenkin yleiselta koneelta vas-
tattaessa e-kyselyyn on olemassa riski yksityisyyden rikkoutumisesta. Osastolla kyselyn
tayttavien vastaajien kohdalla huolehdittiin valimuistin tyhjentamisesta. E-lomakkeen lo-

pussa oli lisdksi muistutus valimuistin tyhjentdmisesté kotona kyselya tayttaneita varten.

Saatekirjeen merkitys korostuu kun vastaajat tayttavat kyselyn itsendisesti. Saatekirjeen
tiedot jaavat monesti turhan suppeiksi. TAma saattaa vaikeuttaa vastaajien paatoksen-
tekoa tutkimukseen osallistumisesta, jolloin vastausprosentti voi heikentya (Vilkka 2007:
84). Saatekirjeen tarkea tehtava on myds muistuttaa mahdollista osallistujaa tutkimuk-
sen vapaaehtoisuudesta, tdma asia tuodaan ilmi myds suullisessa esittelyssa. Paino-
timme saatekirjeessamme vastaamisen vapaaehtoisuutta ja ettei vastaaminen tai vas-
taamatta jattaminen vaikuta hoitoon Sy6péklinikalla. Ja muistutimme myés mahdollisuu-

desta jattaa kysely kesken, jos vastaaminen alkaa tuntua epdmukavalta. Katso liite 2.

E-kyselya kayttdessa on tarkea varmistaa onko perusjoukolla yhtélainen mahdollisuus
vastata kyselyyn. Voidaan kuitenkin ajatella, etta séhkdisten ohjauspalveluiden potenti-
aalisilla kayttgjilla on riittavat taidot ja mahdollisuus tayttaa kysely itsendisesti interne-

tissa. NAma e-kyselyn ongelmat voidaan ehkaista tekemalla kysely paikan paalla (Vilkka
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2005: 74-75). Aineistonkeruu toteutettiin suureksi osaksi osastolla, jolloin vastaajille tar-

jottiin kayttoon tabletti tai kannettava tietokone.

Kaikki vastaajat eivat osanneet kayttaa tablettia. Tama ei estanyt kyselyyn vastaamista,
vaan tabletin kaytdssa neuvottiin ja olimme vastaamisen aikana saatavilla, esimerkiksi
samassa huoneessa lehtea lukemassa. Ajatuksena oli, ettd lasndolomme on neutraalia
ja puutumme mahdollisimman vahan itse kyselyyn vastaamiseen. Potilailla oli kuitenkin
usein kaytdssa sytostaattien paikallisia haittavaikutuksia lievittavia jadhanskoja, joiden
vuoksi he toivoivat apua kyselyn tayttamiseen. Naissa tilanteissa autoimme kyselyn tayt-

tamisessa, mutta emme kommentoineet vastauksia.

Kyselyssa avustaminen oli padasiassa vastausvaihtoehtojen klikkaamista potilaan osoit-
taessa/kertoessa mink& vastausvaihtoehdon hén valitsee. Kuitenkin tabletin kanssa
avustaessa ongelmaksi muodostui pieni nayttd, jolloin kysymyksié jouduttiin lukemaan
aaneen. Tallaisessa asetelmassa tutkijan aanenpaino on voinut vaikuttaa vastausten va-
litsemiseen. Pyrkimyksena oli kuitenkin esittaa kysymykset tietoisesti neutraalilla &anen-
savylla. Tata riskid pienentaa se seikka, ettei meilla ole henkilokohtaista kokemusta tut-
Kkittavista asioista, kuten rintasydvasta tai sydpaklinikan palveluista. Muutama osastolla
kyselyyn avustetusti vastannut kysyi tarkennuksia joihinkin kysymyksiin, esimerkiksi var-
misti tarkoitetaanko reaaliaikaisella keskustelulla chattia. Nama vastaajat ovat olleet hie-
man eriarvoisia yksin vastanneisiin verrattuna, koska ovat saaneet halutessaan apua ja

selvennyksia.

1.3 Tulosten luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa tutkaillaan sen reliabiliteettia ja validiutta. Relia-
biliteetilla tarkoitetaan tulosten pysyvyytta ja sitd kautta luotettavuutta. Saataisiinko sa-
mat tulokset jos tutkimus toistettaisiin toisen tutkijan tekemana samalla menetelmalla?
Reliabiliteettiin kuuluu myds tulosten patevyys, eli missa ajassa ja paikassa ne ovat yleis-
tettavissa. Toisessa kulttuurissa ja ajassa tulokset voivat olla aivan toisenlaiset. (Vilkka
2007; 149-150.) Tama tutkimuksen yleistaminen on yksinkertaista, silla aineisto on ke-

ratty yksikossa, jolle tutkimuksen on tarkoitus tuottaa tietoa.

Tutkimuksen tarkkuudella on merkittava rooli reliabiliteetin kannalta. Arvioitavia asioita
ovat kuinka hyvin otos edustaa perusjoukkoa; onko tapahtunut mittausvirheité epasopi-

van mittarin vuoksi; kuinka huolellisesti saatu aineisto on kasitelty; onko vastausprosentti
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ollut kattava. (Vilkka 2007; 149-150.) Tutkimuksen otos oli rajattu litdnn&ishoitoja saa-
viin rintasyopapotilaisiin. Valtaosa vastanneista oli idkkaita, reilu 70 % yli 50 -vuotiaita.
Tama kuvaa hyvin rintasytpéé sairastavien perusjoukkoa, silla syopia esiintyy huomat-
tavasti enemman idkkaalla vaestolla (THL 2014). Kyselyn aineisto kasiteltiin tilastollisella
ohjelmalla, SPSS:lla. Yksinkertaiset taulukot luotiin Excelilla. Kasittelimme aineistoa yh-

dessa, valttaaksemme kasittelyn aikana tapahtuvat virheet.

Menetelmana maéarallinen internet-kysely mahdollistaa suuren otoksen, joka lis&é tulos-
ten yleistettavyytta (Vilkka: 2007: 149-150 17). E-kyselylomaketta kayttdessa on kuiten-
kin olemassa riski alhaisesta vastausprosentista (Hirsjarvi ym 2005: 184). Tata riskia
pyrittiin minimoimaan viemalla 100 kappaletta saatekirjeitd osastolle jo keséksi, koska
muutoin aineistonkeruuaika olisi ollut hyvin rajallinen. Kesén aikana kertyi vain kuusi vas-
tausta ja osa saatekirjeista oli jaanyt jakamatta. Yhdeksi syyksi vahaisille vastauksille
epadiltiin kyselyn pitkda linkkid. Liséksi rintasydpéapotilaiden haastava elaméantilanne on
voinut vaikuttaa jaksamiseen ja sitd kautta motivaatioon vastata kyselyyn. Valtaosa ai-
neistosta kerattiin osastolla. Tavoitteemme vahintaan 100 vastaajasta ei tayttanyt, vaikka
osastolla vastauksia kertyi hyvaan tahtiin. Vain yhdeksan potilasta kieltéaytyi vastaa-
masta. Muutamalla lisa viikolla olisimme luultavasti saaneet tavoitteen tayteen, mutta
tahan ei ikava kylla ollut mahdollisuutta. Pieneksi jddnyt otos vaikuttaa tulosten yleistet-
tavyyteen. Tama tuli vastaan erityisesti Khiin nelittestia kayttaessa, kun osa vastaaja-
ryhmista esimerkiksi nuoremmat rintasyopa potilaat jaivat pieneksi rynméksi. Vastaaja-
ryhmien valiset erot nayttivat valilla selviltd, mutta tilastollista merkittavyytta ei aina 16y-

tynyt. Yhdistelemalla luokkia saimme ongelmaa ratkottua jonkin verran.

Tutkimuksen validiudella taas tarkoitetaan tutkimuksen kykya vastata tarkoitukseensa.
Tahan vaikuttaa kuinka onnistuneesti kasitteet on operationalisoitu eli kaannetty vastaa-
jille ymmarrettavaksi arkikieleksi; onko kysymykset muotoiltu niin, etté vastaajat ja tutkija
ymmartavat ne samalla tavalla; onko kaytetyssa asteikossa tai mittarissa epatarkkuutta
lisdavia ominaisuuksia. (Vilkka 2007; 149-150.) Maarallisessa tutkimuksessa yksittais-
ten vastausten luotettavuuden arviointi on haasteellista, esimerkiksi onko vastaaja ym-
martanyt esitetyn kysymyksen oikein. (Hirsjarvi ym. 2005: 184.) Vaarinymmarryksiin voi-
daan vaikuttaa pyrkimalla muotoilemaan kysely selkeaksi ja valttamalla esimerkiksi vas-
taajille vieraan ammattisanaston kayttoa. Saman asian kysyminen kahdesti eri tavalla,
ehkéaisee myds taman tyyppisia virhetuloksia. Valmiin kyselylomakkeen huolellinen tes-
taaminen kohdejoukolla on tarke& tydvaihe ndiden ongelmien ennaltaehkaisyssa. (Vilkka
2007: 77-78, 149.)



29

Tarkoituksemme oli mahdollisuuksien mukaan hyddyntéa valmista kyselylomaketta, jota
olisimme muokanneet tahan tutkimukseen sopivaksi. Sopiva kyselylomake |6ytyikin,
mutta emme tavoittaneet sen tekijaa ajoissa. Kyselylomake rakennettiin lopulta itse. Lo-
make testattiin kahdella rintasydpapotilaalla, jonka lisaksi Sydpaklinikan sisallénohjaaja
ja ohjaava opettaja arvioivat sitd. Lomakkeessa ei ilmennyt muutostarpeita. Aineistoa
keratessa ja kasitellessa ilmeni muutamia kohtia, joissa kysymykset oli ymmarretty vaa-
rin. Esimerkiksi sahkoisten neuvontapalveluiden kayttdd koskevassa kysymyksessa
muuta -kenttaan oli ilmoitettu muita kuin séhkoisia tiedonlahteita. Kyselylomake olisi ollut

viisasta testata useammalla henkil6lla ja pyytaa siitd tarkempaa palautetta.

Maarallisen tutkimusprosessin ja tulosten puolueettomuutta edistaa se, etta tutkija ja tut-
kittavan suhde jaé etaiseksi. Kun aineisto kerataan verkossa, ei tutkittavaa tavata henki-
I6kohtaisesti. Kasvotustenkin tapahtuvassa tapaamisessa vastaaja esiintyy tutkijalle ai-
neistoa analysoitaessa numeroina. (Vilkka 2007: 16.) Osastolla aineistoa keratessa vas-
taajille pyrittiin antamaan rauha lukea saatekirje ja vastata kyselyyn, tutkimuksen suulli-
sen esittelyn jalkeen. Tilanteissa joissa potilaat tarvitsivat apua kyselyn tayttamiseen,
pyrimme valttamaan henkildkohtaista keskustelua tutkimuksen aiheista. Naissa tilan-
teissa potilaat usein avasivat ajatuksiaan kysymysten aihepiireja laajemmin, mita ei tu-

loksissa huomioitu.
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Asiantuntijahaastattelu

Asiantuntijahaastattelu 1022015
Taina Hakkinen, neuvontapalvelun vastaava hoitaja

Sybpajarjestot, Helsinki

1.  Mink3laisia s3hkdisii palveluja sydp3jarjestot tarjoaa asiakkailleen?

"Sybpajarjestot tafoaa valtakunnallisessa neuvontapalvelussa puhelin-, sihkdposti- ja chat-
neuvontaa. Myds kasvokkain tapahtuvaa neuvontaa tarjotaan, mutta valtakunnallisessa
neuvonnassa pidasiassa ovat sihkdiset palvelut.

2. Mink3lainen tiimi palveluja kdytanndss3 toteuttaa?

“Waltakunnallisessa neuvontapalvelussa on kaikkiaan viisi hoitajaa, jotka kaikki ovat
sairaanhoitajia tai terveydenhoitajia. Voi sanoa, ettd heilld kaikilla on pitk3 tydkokemus. Tarvitaan
pitka3 tydkokemusta, koska itsess3an siitd taudista pit3a tietdd mita sydpataudit on, pitas tietds
hoidoista”.

"Hirvedn tarkeata on tietdi miten syopapotilas tai potilas jolla ei ole vield sydpidiagnoosia kulkee
Suomalaisessa terveydenhuollossa. Kun ihminen sairastuu niin harva tietdd miten ma 13hden
likkeelle. Moni sanoo, ettd m3 meen [33kanin. Niin, mutta miti sitten tapahtuu. Elikk3a ma monta
kertaa kysyn opiskelijoilta kun m3 meen jos mulla on patti niin mihin s3 ohjaat mua. Kylld kaikki
rupeaa miettimaan, 46 terveyskeskukseen? Meilld on terveyskeskus, tydterveyshuolio ja
yksityinen. Sieltihin kaikista niist3 tahoista padsee lahetteen avulla erkoissairaanhoitoon.
Erkoissairaanhoitohan toimii Suomessa silleen, ettd sinne saavutaan l3hetteelld ja ne kisitellain
Ja potilaalle 13htee tieto milloin menn3 erikoissairaanhoitoon.”

" Taalla meilld siis on viisi hoitajaa. Yksi tekee aina vilkossa sihkopostitytta, joka vastaa
s3hkdposteihin. Jokainen vastaa puheluihin ja sitten myds sitd verkkoneuvontaa.

3. Mainitsit aiemmin keskustelussa kuinka paljon koko Suomessa on hoitajia vastaamassa
sydpdsairaiden kysymyksiin?
" Sydpajanestdilld on en puolilla Suomea kaiken kaikkizan 12 maakunnallista yhdistysta: Keski-
Suomessa, Pohjanmaalla, Pohjois-Suomessa, It3-Suomessa, Savossa jne. Niin kaikkiaan niiss3
pisteissd meitd hoitajia on 50. Maakunnissa ei tehd3 sahkdpostineuvontaa ollenkaan, jossain
maarin pyritidn chatneuvontaan. He tapaavat potilaita kasvokkain ja sitten puhelimessa
tietenkin.

4. Onko teilld tihdn ammattiin sisdista koulutusta vai tapahtuuko tydhén oppiminen tydn ohella?

" Sellaista meilld on, ettd pita3 olla ollut sySpipotilaiden kanssa tekemisissa. Elikka kun s3 olet
vailkka sairaanhoitajana esimerkiksi t33lla Helsingissa syopaklinikalla nntarauhasyksikdss3 tai
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hematologilla tai miss3 nyt ootkin. S3 tiedit miten sydpapotilas sielld hoitoketjussa kulkee ja mit3
ne hoidot tarkottaa, mitd tarkoittaa litinnishoidot, sddehoidot ja sytostaatti ja niin edelleen.
Lisdksi me t33ll3 perehdytetddn vuosi. Elikka yksin el tartte |5hted tekeen. Meilld [Ahtee se
perehdytys sdhkdpostineuvonnasta. Elikka opettelet niihin vastamaan, etsim3an tieto. ja sit ku s3
oot puhelimessa sun taytyy osata etsi3 siti tistoa tueksesi.

Kuinka kauan s3hkdisia neuvontapalveluja on tarjottu asiakkaille?

* Puhelinneuvonta on ollu vuodesta -92, se on ollu aika kauan. Vuodesta -99 on ollu
s3hkdpostineuvonta ja nyt 2010 on ollut t33 chatneuvonta, eli verkkoneuvonta.

Minkalainen on palvelujen kiytt3)3 kunta?

“Joo elikka tilastoista taytyy muistaa, ettd me ei tilastoida muutakun yleiselld tasolla, ei mitaan
henkildtietoja. Ei kerita potilasrekisten, vaan me tilastoidaan 13hinna sitd kuka on se soittaja:
onks se sydpapotilas vai laheinen, mistd p3in Suomea otetaan yhteyttd, minka sydvan timoilta,
missd vaiheessa tilannetta ollaan ja mit3 kysyt3an ja mihin me ohjataan. Vois sanoa ettd se on
sillee ettd sydpdpotilaat on suunn ryhmd ja sitte sydpdpotilaan 3heiset. Voi sanoa ett se menee
kahtia.

- Millainen ikdhaarukka?

“lkahaitari on silleen ettd sydpdhan kuitenkin on enimmakseen idkkiiden ihmisten - yli
nelikymppisten sairaus. Tottahan meilld on valilld nuoria nntasydpanaisia, lymfoomapotilaita
nuoria, kivessydpapotilaita, mutta enimmakseen fietenkin samassa mittasuhteessa miten
sydpaan sairastutaan.

- Sukupuoclijakauma?

"Mika on huomiota herattdvaa sillon aikanaan, 22 vuotta sitten niin oli melkeen enemman naisia
jotka soitti. Yh3 enemman miehet soittaa. Miehet hakee esimerkiksi tietoa kun vanhemmat
sairastuu tai puoliso.

- Onko alueellisia eroja?

Se on hyva kysymys, Etel3-Suomessa haetaan tukea aktivisemmin. Tietysti meiin asukasmaara
on t33lld suurempi. Myds Pohjois-Suomesta, jossa taas matkat on pitkdt, niin ollaan hyvin
aktiivisia. [han joka puolelta tulee kuitenkin yhiteydenottoja, Etel3- ja Pohjois-Suomi kylla
selkeesti erottuu.

Minkalaista neuvoa ja tukea palveluista haetaan?

"Oikeestaan sen vois jakaa silhen eftd ensinndkin se on tietoa, se on ehdottomasti se mita
halutzan eniten. Mita t33 tarkottaa omassa tilanteessa t33 sydpadiagnoosi, mita omassa
tilanteessa pitds ottaa huomicon. Se on tietoa, sanotaankin aina ettd tietoa ja tukea.

Tuen tarve menee usein teemoittain. Esimerkiksi kes3isin meille tulee paljon kysymyksia
melanoomasta. Tal kun Angelina Jolie poistatti nintansa, meilld meni linjat tukkoon, kun monet
pohti voisiko tehd3 saman.
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- Onko jokin sydpasairaus tai sairaudenvaihe joka entyisesti heratta tuentarvetta?

Riippuu miss3 vaiheessa sydpipotilas on. Ajatellaan vaikka ettd on justinsa otettu neulanayte ja
se on saanu sen vastauksen. Kaytetdan nyt esimerkiksi sitd nntasyopanaista. H3n saattaa
soittaa siind vaiheessa tietenkin hirveen ahdistuneena, monesti itkee. Kysyy siin3 ettd kuclenko
ma, mulla on rintasydpa. Siina vaiheessa vaikka on se PAD-n3yte niin aina kesti3 jonkin aikaa
ennen kun paiset leikkaukseen ja hoitoihin.

ks tirkee elementti aina ndissa on se ettd joutuu odottamaan. Ensin odotetaan PAD-vastausta,
site leikkaukseen padsy3, sitte taas PAD-vastausta, sitte tuleeko litdnndishoidot. Elikk3 jos
sitten taas on kaynyt kauan aikaa niiss3 hoidoissa, yks iso asia millon ihmiset kylld ahdistuu ihan
hirveesti on kun hoidot on kaikki loppu ja j33d33n seurantaan. Se on tdmmdnen miss3 kuvataan
eftd ihminen putoo. On sanottukin sitd ettd se johtuu than siita, efitd sitten migli l3htee
kasittelemdan siti asiaa. Koska el monesti jaksais molempia, kiyda hoidossa ja kisitelld. Kun
sua joku hoitaa s3 oot niin kun turvallisissa kisissa, sit kun si 33t yksin ja on vasta vuoden
pasdstd kontrolli. Se on aika pelottavaa.

Pelko on kanssa tietysti semmonen asia mista puhutaan yha uudelleen. Moniin vaiheisiin littyy
erilaista pelkoa. Yks hirvedn tirke3 asia on muistaa et sydpa el ole moneasti vaan sen
sairastuneen vaan koko perheen asia. Kun se perheen aiti vaikka sairastuu, perheen is3,
perheen lapset, omat vanhemmat, isovanhemmat, anoppi, tydkavent, ystivit, sisarukset. Eli kun
pudocttaa vesipisaran, siiti tulee renkaat. Se koskettaa isoa m33rai ihmisia.

Esimerkiksi jos kdytetdin taas titd nntasydpanaistaniin kyll3han se kysyy, ettd miten ma voin
kertoa tdstd mun idkkaille vanhemmille tai miten ma kerron mun lapsille, mun lapsi kifoittaa just
ylioppilaaksi. En m3 voi sitd kertoa nyt. Tai jouluna mun lapset tulee Australiasta, en ma halua
pilata niiden joulua. Sitten voi pohtia sitd ammatti-ihmisen kanssa sitd, kenelld on tieto takan, mut
Jolla ei ole mitd3n roolia sairastuneslle.

Minkalainen on palvelujen kayttoaste? Olisiko tarvetta lisdtd henkilckuntaa tai palveluita?

"Tannehan on lisdantynyt henkildkunta pikku hiljaa koko ajan. Etta nda maarat on kasvanu ja
kasvanu. Yha enemman kun tulee niitd sukupolvia, jotka osaa kayttda niitd sahkaisia, nin
tietenkin nilden mairit kavaa. Etenkin sahkdpostien m3ard on lisdantynyt sadasta niin, ettd nyt
puhutaan tuhannesta vuodessa. Ja kuitenkin me ollaan vaan viis p3iva3 auki. Ne ovat monesti
aikaa vievid ne sahkdpostit. Varmaanhan se on totta, eitd tanitaan lis33 monenlaista. Sittenhan
se on aika kustannustehokasta jos ajattelee, etti ihminen saa sen avun kotona. Han pystyy
rauhoittumaan, ymmartid missd menndan ja ietd3 mista hakea apua tarvittaessa. Syopa
sindns3 on sellainen joka on shokki, ettd apua en tied3 miten pitdisi toimia.”

Mitd mislta olisitte jos julkinen terveydenhuolto alkaisi tarjota sdhkaisia tukipalveluita
asiakkailleen?

"Sehdn ei co yhtd3n huono juttu, mutta jotenkin gjattelen, et julkisen puclen resurssit on t3lla
hetkelld niin rajatut. Ajatellaan, etti pit3a keskittyd silhen, ettd sydpapotilas saa ne hoidot. Miin
itse ndkisin niin, ettd miksei tehtdis yhteistydtd, se mahdollistais paljon. Miks kaikki tekis kaikkea.
M3 nakisin enemmankin enemmankin silleen, ettd tehdain yhteistyita niin kaikki helpottuu. Tana
paivanahan alkaa olla niin, ettd kaikissa sairaaloissa alkaa olla tiedot sydpdjanestdjen
neuvontapalveluista. Jonne vol jatkossa ohjata. Tarvitaan niin monia keskusteluja sydvan
tiimoilta, alku- keski-, loppu- ja jalkivaihesssa. Eihan hoitajien aika rittais millaan. Sahkoiset
palvelut ihan varmasti, esimerkiksi se etta varaa aikoja tai miksei kysymyksiakin voisi laittaa.
Sehdn olisi than mainio, ettd kun tulisi [B3kinn vastaanotolle, nin olisit voinu lattaa etukiteen
vaikka viisi kysymysta. Nythan se on usein niin, ettd en ma muistanutkaan kysya kun ne
kysymykset tulee sielld kotona. Kylldhan jatkossa meidan taytyy hyddyntaa naitd sihkadisia
palveluja. Koko ajan menndin eteenpdin.”
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E-kyselylomake

(fMetropolia

Kysely internetin kdytdstd ja sahkdisistd neuvontapalveluista
rintasydpapotilaille

Hywvd Sydpiklinikan asiakas,

Olemme kaksi terveydenhoitajaopiskelijaa Metropslian Ammattikorkeakoulusta. Teemme
opintoihimme kuuluvaa epinndytetydts rintasyépda sairastavien kokemuksista ja toiveista
internetin neuvontapalveluita koskien. Ty8n tavoitteena on tusttaa tistoa, jonka avulla HUS voi
arvicida tarvetta tuottaa sdhkdizen ohjauksen palveluita. Tutkimus on osa HYKS
Sybpdcsaamiskeskuksen kehittdmishanketta. Vastaamalla kyselyyn voitte antaa arvckasta tietoa
sihkdisten palveluiden kehittdmistd varten. Samalla autatte meitd opinndytetyémme
onnistumisessa.

Kyselyssd teiddn ei tarvitse ilmoittaa nimednne tai muita henkildtietojanne. Vastaukset
kasitell3dn ehdottoman lucttamuksellisina, eivatkd yksittdisen vastaajan tiedet paljastu tulcksista.
Kyselyyn vastaaminen on tiysin vapaaehtoista. Veitte myds kesken kyselyn tiyttimisen muuttaa
miglenne ja keskeyttdd. Ozallistuminen tai csallistumatta jEtkdminen ei vaikuta heitoonne
HUS:zza nyt tai tulevaisuudessa,

Kysely toteutetaan internetissd sdhkéiselld lomakkeella klikkaamalla valmiita
vastausvaihtoehtoja, joita voitte halutessanne tiydentdd tekstilld. Kyselyyn vastaaminen vie aikaa
nein 10 minuuttia. Kyselyyn voi vastata 4.10.2015 saakka.

[I:llkaa hyva ja vastatkaa seuraaviin taustatietojanne koskeviin kysymyksiin. ]

1. 1kd
18-29 vuotta
L 30-3% vuotta
1 40-4% vuotta
L 50-3% vuotta
L e0-6% vuotta
L 70-79 vuotta
280 vuotta tai vanhempi

2. Viimeisin koulutuksenne
O Kansakoulu/ Keskikeulu/Peruskoulu

" Opistotason tutkinto/Ammatillinen tutkinte

2 Ylioppilastutkinto

© Korkeakoulututkinto

2 yliopistotutkints

" Ei tutkintoa Mikd muu tutkinte?

9 Muu tutkinto L 1

2. Tydtilantzenne
O Yritta

© Palkkatydntekijs

U ¥lempi toimibenkild

) Toimihenkild

U Tydtdn

" Opiskelija

 Elskeldinen Mikd muu?
' Muu

—4. Kuinka kauan olette sairastanut rintasyépds:
O Alle yhden vuoden

0 1-2 vuotta

0 2-3 vuotta

O Kelme vuotta tai enemméEn
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5. Kuinka usein kiytatte Internetid?
D En ole kayttanyt

U Satunnaisesti

U Kuukausittain

O Viikoittain

U Paivittain

r&. Kuinka hyvina tiedonlihteend pidatte internetia?
' En osaa sanca

"V Ei lainkaan hyvi

2 Jonkin verran hyva

O Hyva

O Erittéin hyva

7. Oletteko kaytténeet internetia rintasyopds koskevan tiedon etsimiseen?
U Ei
CEylla

~ B. Mistd sairauteen liittyvistd asicista olette etsineet tiztoa internetists
[voitte valita useita vaihtoehtoja)?

Diagnoosista

Ennusteesta

Hoitomuaodoista

Haitajen sivuvaikutuksista

Waihtoehtoisista heitomucdeista

Arjen vinkkejd sydvin kanssa selviytymiseen
Muusta asiasta

Mistd muusta asiasta? [ |

5. Léysittekd etsimésnne rintasydpdd koskevan tiedon internetists?
0 En kdyttEnyt Internetis

O En |&ytinyt tistoa

O Liian vahdn

0 Sopivasti

& Paljon

—10. Oletteke kiyttdneet internetid tuen etsimiseen?
Ei
CKyllE

r11. Léysittekd hakemanne tukea internetists?
U En kdyttanyt Internetis

U En |&ytinyt tistoa

' Liian vahdn

) Sopivasti

= Paljon

12, Millaisilta sivustoilta olette hakeneet tistoa tai tukea
[voitte valita useamman vaihtoehdon)?

Ammattilaisten ylldpitdmat sivustot (esim. Terveyskiraste, sySpdjdrjestdt)
Sosiaalinen media (esim. Facebook, keskustelufoorumit, blogit)
Muualta

Mists muualta? [ |

13, Oletteke kiyttineet ammattilaisten tarjoamia neuvontapalveluita internetizsa?
Y En osaa sanca
E
O Kylla
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1 En ole kayttanyt

[ Sahkdpostineuvonta

) Kysy/vastaa palsta

| Reaaliaikainen ryhmakeskustelu
[ Reaaliaikainen yksilokeskustelu
O Muu

Mika muu? | |

15, Minkalaista ammattilaisten tarjoamia neuvontapalveluita

olisitte kiinnostunut kdyttdmaan?

1 En ole kayttanyt

[ Sahkdpostineuvonta

! Kysy/vastaa palsta

[ Reaaliaikainen ryhmakeskustelu
[ Reaaliaikainen yksilokeskustelu
[ Muu

Mikd muu? | |

| Seuraavat kysymykset koskevat HUS:n tarjoamia palveluita

~16. Oletteko saaneet mielestdnne tarpeeksi tietoa Sydpaklinikalla kiydessanne?
Hoitavalta |53kariits  © En tavannut kyseistd henkiloa
U En lainkaan
' Liian vahan
" Sopivasti
' Paljon
Sairaanhoitajalta U En tavannut kyseistd henkilda
U En lainkaan
' Liian vahan
' Sopivasti
' Paljon

17, Oletteko tutustunest HUS:n Rintasydpapotilaan hoitopolku- internetsivustoon?
(Jos vastasitte en, voitte siirtya kysymykseen 21.)

En

CKylla

~18. Koitteko HUS:n Rintasydpapotilaan hoitopolku - internetsivuston hyddyllisend?
" En osaa sanoa

U En lainkaan

2 Jonkin verran

' Paljon

CErittdin paljon

19, Kaipaisitteko jotakin lisda HUS:n Rintasydpapotilaan hoitopolku

-internetsivustolle?
2 En
OKylla

~20. Jos vastasitte kysymykseen 19 kylld, mit3 kaipaisitte lisa3

HUS:n Rintasydpapotilaan hoitopolku -internetsivustolle?

) Enemman tietoa

[} Havainnollistavia kuvia
[ Havainnollistavia videoita
[ Muuta

Mitd muuta? [
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21, Kiinnostaako teitd saada ohjausta ja lahettda kysymyksid sairaanhoitajalle
tietosuojatussa yhteydessd Internetissd hoitojaksojenne aikana?

“En osaa sanoa
(8] =
CKylla

22, Kiinnostaako teitd tiyttad ja lahettdd esitietolomake tietosuojatussa yhteydessa
Internetissa paperiversion sijaan?

U En osaa sanoa

OE

U Kylla

23. Onko jotakin muuta
mita haluaisitte tuoda esiin
edellisid aihepiireja
koskien?

Lampimat kiftokset ajastanne!

Kysely internetin kdytistd ja sdhkdisistd neuvontapalveluista
rintasydpdpotilaille

Tiedot tallennettu. Ole hyva ja sulje selaimesi.

Huom! Mikali taytit e-lomakkeen yhteiskdytdssa olevalla tietokoneella (kirjastot, oppilaitokset,
nettikahvilat jne.) tyhjenna selaimen valimuisti ja sivuhistoria. Nain varmistat, etteivat samaa
tietokonetta mydhemmin kayttavat henkildt padse nakemaan henkilokohtaisia tietojasi.

Lisatietoa e-lomakkeen kaytdstd: http://e-lomake.fi/ohisstiakavttaiat.ntml
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