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toihin perustuvaa. Hoitohenkilokunnan velvollisuus on vastata siita, etta hoitotyon laatu on mahdol-
lisimman hyvaa ja etta sita parannetaan jatkuvasti. Harvinaissairauksien kohdalla laadukkaan hoi-
don toteutuminen voi olla haasteellista.

Opinnaytetyona tehdyn tutkimuksen tarkoituksena oli kuvailla hereditaarista angiobdeemaa sairas-
tavien kokemuksia terveydenhuollon laadusta seka kuvailla miten he kehittaisivat terveydenhuollon
laatua kokemustensa pohjalta. Tutkimuksen tavoitteena on tuoda tietoisuuteen HAE-potilaiden ko-
kemuksia terveydenhuollon laadusta. Tutkimustuloksia voidaan hyodyntaa seka hoitotyon kaytan-
nossa ettd opetuksessa ja nain kehittaa hoitohenkilokunnan ammattitaitoa.

Tutkimus toteutettiin kyselytutkimuksena kayttamalla maarallista tutkimusmenetelmaa ja siind hyo-
dynnettiin myos laadullista lahestymistapaa avoimen kysymyksen muodossa. Aineisto kerattiin
sahkoisena kyselyna Webropol-alustalla. Kohdejoukkona olivat suomessa asuvat yli 16-vuotiaat
hereditaarista angioddeemaa sairastavat henkilot seka henkilt, joilla on HAE-epéily, mutta ei viela
diagnoosia. Kyselyyn vastasi 24 henkilda. Aineistoa kuvailtiin kayttamalla frekvensseja ja prosent-
tiosuuksia seka tarkasteltiin ryhmittaisia eroja. Avoimen kysymyksen analysoinnissa kaytettiin ai-
neistolahtdista sisallonanalyysia.

Tulosten perusteella hoidon merkityksesta seka eri hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista
saatu tieto on riittamatonta. Myos sairauksista saatu tieto oli heikkoa. Hoitotakuu ei taysin toteudu.
Kiireellisen hoidon saannissa oli ongelmia ja lahes puolet vastaajista olivat sita mielta, etta tervey-
denhuollon palvelut eivat ole yhdenvertaisesti saatavissa asuinpaikkakunnallaan. Hoidossa kayte-
tyt laitteet ja laakkeet koettiin paaosin turvallisiksi ja suurin osa vastaajista koki, etta hoitoa on saa-
nut tasa-arvoisesti sukupuolesta, etnisesta taustasta, asuinpaikasta tai sosioekonomisesta ase-
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The provision of health care shall be based on evidence and recognised treatment and operational
practices. The health care provided shall be of high quality and safe. Hereditary angioedema (HAE)
is a rare disease. In the case of rare diseases providing high quality care can be particularly chal-
lenging.

The aim of the study was to describe the experiences of patients with hereditary angioedema on
the quality of health care. Based on those experiences the aim was also to describe ways to im-
prove the quality of health care.

In this study the quality of health care was measured by different dimensions: patient orientation,
availability, equalty, freedom of choice, patient safety and productive effiency. This study used a
combination of quantitative and qualitative methods for data collection. The study was question-
naire-based study with one open-ended question. The target group included persons aged over 16
years living in Finland with hereditary angioedema and persons with suspected HAE but not yet
diagnosed. There were 24 respondents in the study. The data were described using frequencies
and percentages. Qualitative data were content analysed.

The results of the study show that there are regional differences in the quality of health care. Men
experience about the health care quality is mainly better than women. In the results there are no
significant differences between HAE types. The training and orientation of the health care profes-
sionals is considered inadequate The respondents did not get adequate information on the impor-
tance of treatment and the different treatment options and their effects. The information on the
diseases was also inadequate. Some respondents did not receive treatment within the period of
time that Finnish law defines. Almost half of the respondents feel that health care services are not
equally available in their area. The equipment and medicines used in the treatment are mainly
considered safe. Access to treatment at the right time and in the right way is seen as problematic.
Listening to the patient, raising awareness of hereditary angioedema, improving medical care, pa-
tient-facing skills training to healthcare professionals and improving health care resources became
the focus areas for improving the quality of health care. The study also highlighted the lack of
manners among healthcare professionals.

Keywords: hereditary angioedema, rare disease, quality of health care, improving the quality of
health care, patient, experience
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1 JOHDANTO

Potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain (1992/785 2:3 §) mukaan potilaalla on oikeus
laadultaan hyvaan hoitoon. Myos terveydenhuoltolaissa (2010/1326 1:8 §) on maaritelty, etta ter-
veydenhuollon on oltava laadukasta ja turvallista. Hoidon on oltava ndyttoon seka hyviin hoito- ja
toimintakaytantoihin perustuvaa. Hoitoty6ta ohjaavat myds eettiset ohjeet, joiden mukaan
hoitohenkilokunnan velvollisuus on vastata siité, etta hoitotydn laatu on mahdollisimman hyvaa ja

etta sitd parannetaan jatkuvasti. (Sairaanhoitajien eettiset ohjeet, viitattu 21.2.2020.)

Tutkimusten mukaan terveydenhuollon laadussa on alueellisia eroja. Hoitokaytannot ja hoitojen
vaikuttavuus poikkeavat suuresti toisistaan hoitopaikasta riippuen. (Hakkinen, Iversen, Peltola,
Rehnberg & Seppala 2015, viitattu 26.2.2019.) Potilaiden hoitoon paasyssa on edelleen ongelmia,
vaikka laissa on maaritelty ajat, minka kuluessa hoito tulisi jarjestaa (Pekurinen, Raikkdnen & Lei-
nonen 2008, viitattu 27.2.2019). Hoitokaytannot eivat valttdmatta ole nayttddn perustuvia. Nain ol-
len potilaat saavat eri tasoista hoitoa hoitopaikasta ja jopa hoitoa antavasta ammattihenkildsta riip-
puen. Hoitokaytantja sekd hoitosuosituksia kehitetdan ja paivitetaan jatkuvasti. Siksi olisikin
tarkeaa, etta organisaatiot kouluttaisivat henkilokuntaansa ja pitaisivat huolen nayttoon perustuvan
toiminnan toteutumisesta. (Hoitotydn tutkimussaatid & Suomen sairaanhoitajaliitto 2018, viitattu
27.2.2019.) Potilasturvallisuuteen on alettu kiinnittdd enemman huomiota, silla ulkomaisten tutki-
musten mukaan jopa joka kymmenelle potilaalle tapahtuu sairaalahoidossa poikkeava tapahtuma,
joka johtaa tai olisi voinut johtaa potilaalle tulevaan haittaan. Nama haittatapahtumat aiheuttavat
my0s lisakustannuksia terveydenhuollolle. (Pekurinen ym. 2008, viitattu 27.2.2019.) Potilaiden
tyytyvéisyytta hoitoonsa mitataan jatkuvasti esimerkiksi potilaskyselyiden ja palautelaatikoihin an-
nettujen palautteiden avulla. Potilaat ovat kuitenkin paasaantoisesti tyytyvaisia saamaansa hoi-
toon. (Vaarama, Karvonen, Kestila, Moisio & Muuri 2014, viitattu 27.2.2019.)

Hereditaarinen angioddeema (HAE) on perinndllinen ihon tai limakalvon alaisia turvotuksia aiheut-
tava sairaus. Sairaus on harvinainen ja sita sairastaa noin 100-150 ihmistd Suomessa. HAE-tautia
sairastavilla tauti on hyvin yksilollinen, silla turvotukset voivat esiintya monissa eri elimissa ja oirei-
den tiheys seka vaikeusaste voivat vaihdella suuresti. Kohtaukset ovat ennalta arvaamattomia ja
kohtausten laukaisija jaa yleensa tuntemattomaksi. (Huttunen 2017, 5-6.) Hoitamattomana HAE
voi olla hengenvaarallinen, jos turvotukset esiintyvat nielussa tai kurkunpaassa. Kuolleisuus siihen

eri sukujen potilailla on ollut jopa 54 %. (Ohela 1977,14.) HAE:n hoitomahdollisuudet ovat kuitenkin
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huomattavasti muuttuneet viime vuosina. Markkinoille on tullut Iaakkeita, jotka mahdollistavat my6s
itsehoidon. (Bouchard, Hyry & Meri 2012, viitattu 15.3.2019.) Estohoitokin on mahdollista, mutta
estohoito ei estd kohtauksia taydellisesti (Jarva & Meri 2018, viitattu 15.3.2019.) HAE:n diagnoso-
inti voi olla haastavaa taudin harvinaisuuden ja monimuotoisuuden vuoksi. Usealla potilaalla di-
agnoosin saaminen on saattanut kestdd yli 10 vuotta. (Longhurst & Cicardi 2012, viitattu
18.2.2019.)

Harvinaissairauksien kohdalla laadukkaan hoidon toteutuminen voi olla erityisen haasteellista.
Yleisia ongelmia ovat diagnosoinnin ja hoitoon paasyn viivastyminen seka puutteet ladkehoidossa
ja hoitopoluissa. Haasteet johtuvat useimmiten tiedonpuutteesta. Mita harvinaisempi sairaus on,
sitd vaikeampaa on asiantuntevan ja tutkitun tiedon [6ytyminen. Monissa tapauksissa potilas itse
jakaa tietoa sairaudestaan eteenpain ja toimii sairautensa asiantuntijana. Kuitenkin vastuu hoidosta
on terveydenhuollolla. (Harvinaiset-verkosto 2018, viitattu 19.2.2019.) Taman perusteella
opinnaytetyon aiheeksi valikoitui terveydenhuollon laatu hereditaarista angioddeemaa sairastavien
nakokulmasta. Aiheen valintaan vaikutti tekijan oma mielenkiinto terveydenhuollon laadun kehit-
tamiseen seka HAE-taudin tietoisuuden lisa@miseen. Aiheen valintaan vaikutti myos oma kokemus

aiheesta.

Taman opinnaytetyona tehdyn tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla HAE-potilaiden kokemuksia
terveydenhuollon laadusta seka kuvailla miten he kehittaisivat terveydenhuollon laatua kokemus-
tensa pohjalta. Tutkimus toteutettiin kayttamalla kvantitatiivista eli maarallista tutkimusmenetelmaa
ja siind hyodynnettiin myos kvalitatiivista eli laadullista lahestymistapaa avoimen kysymyksen
muodossa. Aineisto kerattiin sahkoisena kyselyna Webropol-alustalla. Tutkimuksen tavoitteena on
tuoda tietoisuuteen HAE-potilaiden kokemuksia terveydenhuollon laadusta. Tutkimustuloksia void-
aan hyodyntaa seka hoitotyon kaytanndssa etta opetuksessa ja nain kehittaa hoitohenkilokunnan

ammattitaitoa.



2 HEREDITAARINEN ANGIOODEEMA

Hereditaarinen eli perinndllinen angioddeema (HAE) on ihon tai limakalvon alaisia turvotuksia ai-
heuttava sairaus. HAE johtuu geenivirheesta, joka aiheuttaa turvotuksia saatelevan entsyymin héi-
rion. Turvotukset syntyvat, kun maarallisesti tai laadullisesti poikkeava C1-inhibiittori eli C1-este-
raasientsyymin estaja aiheuttaa verisuonten seinamien lapaisevyyden kasvua, jolloin neste paasee
vuotamaan kudoksiin. (Huttunen 2017, 4.) Tautia on alun perin kutsuttu hereditaariseksi an-
gioneuroottiseksi ddeemaksi (HANE), koska potilaiden oireita luultiin neuroottisiksi. Vuonna 1963
kuitenkin selvisi, etta turvotuskohtausten aiheuttaja on C1-inhibiittori. Tautiin ei siis liity mitdan neu-
roottisuutta, joten sita kutsutaan nykyisin nimella hereditaarinen angioddeema. (Jarva & Meri 1998,
viitattu 25.3.2019.)

HAE on harvinainen sairaus, jota sairastaa Suomessa arviolta 100-150 ihmista. HAE on vallitse-
vasti periytyva, eli lapsella on 50 % mahdollisuus perid sama geenivirhe, jos toisella vanhemmista
on sairaus. Tauti esiintyy suvuittain, mutta myos uusi mutaatio perintotekijoissa on mahdollinen.
HAE-tautia on kolmea tyyppia. Tyypissa 1 C1-inhibiittorin maara on matala. Tyypissa 2 C1-inhibiit-
torin maara on normaali, mutta se toimii viallisesti. Tyyppi 3 on harvinainen ja sen syntymekanismi

on tuntematon. (Huttunen 2017, 6.)

21 Oireet ja niiden laukaisijat

HAE-taudin oireet alkavat yleensa lapsuus- tai nuoruusiassa, mutta voivat alkaa myos vasta ai-
kuisiassa. Tyypillisin oire on ihonalainen turvotus, jota esiintyy esimerkiksi kasvoilla ja raajoissa.
Myos vatsan ja suoliston alueen turvotukset ovat yleisia. Ne voivat aiheuttaa kovia vatsakipuja,
kouristuksen tunnetta, ripulia seké oksentelua. Vaarallisimmat oireet ovat nielun ja kurkunpaan tur-
votukset, jotka voivat hoitamattomana vaikeuttaa hengitysta ja olla hengenvaarallisia. Nama oireet
kuitenkin ovat harvinaisempia. (Huttunen 2017, 8; Jarva & Meri 2018, viitattu 15.3.2019.) Muita
harvinaisia oireita ovat virtsateiden turvotukset, keuhkopussin nestekertyma seké& hermostoperéi-
set oireet kuten paansarky, huimaus, puheen tuottamisen ja ynmartamisen vaikeus seka toispuo-
lihalvaus. (Ohela 1977, 13-14.) Turvotukset alkavat yleensé vahitellen useiden tuntien aikana. Oi-
reet voivat kestaa 1-5 paivaa, jonka jalkeen turvotus alkaa laskea. Turvotuksen ennakko-oireina
voi olla kihelméintia, pistelyn tunnetta ja punoittavaa ihottumaa, seka paansarkya, vasymysta ja



henkistd ahdistusta. Turvotuksiin ei kuitenkaan liity kutinaa tai nokkosrokkoa. (Huttunen 2017, 8;
Jarva & Meri 2018, viitattu 15.3.2019.)

HAE-tautia sairastavilla tauti on hyvin yksilollinen. Turvotukset voivat esiintya monissa eri elimissa
ja oireiden tiheys seka vaikeusaste voivat vaihdella suuresti. Kohtaukset ovat ennalta arvaamatto-
mia. Osa potilaista voi olla vuosia oireettomia ja osalla taas turvotuskohtauksia esiintyy viikoittain
tai jopa paivittain. Kohtausten laukaisija jaa yleensa tuntemattomaksi. Laukaisevia tekijoita voivat
olla esimerkiksi stressi, fyysinen ponnistus, traumat ja infektiot. Hormonaaliset muutokset kuten
murrosika ja raskaus, estrogeenia sisaltavat valmisteet seka verenpainelaakkeina kaytetyt ACE-
estajat voivat pahentaa oireita. Naisilla on todettu voimakkaampia oireita kuin miehilla, todennakéi-
sesti hormonaalisten tekijoiden vuoksi. Erilaiset toimenpiteet ja leikkaukset sekd hammastoimen-
piteet voivat myds olla tyypillisia laukaisevia tekijoita. Joillakin sairastavilla jotkut ruoka-aineet,
mausteet, hajusteet tai kemikaalit voivat laukaista turvotuksia. Siksi onkin tarkeaa, etta sairastava
oppii tuntemaan oman sairautensa ja pystyisi valttdmaan turvotuskohtauksia laukaisevia tekijoita.
(Huttunen 2017, 9; Jarva & Meri 2018, viitattu 15.3.2019.)

2.2 Diagnosointi

HAE-taudin harvinaisuus ja sen monimuotoiset oireet voivat vaikeuttaa diagnosointia. Usealla po-
tilaalla diagnoosin saaminen on saattanut kestaa yli 10 vuotta. (Longhurst & Cicardi 2012, viitattu
18.2.2019.) HAE-kohtauksen aiheuttamat ihon turvotukset on tarkeaa erottaa muista syista johtu-
vista turvotuksista. Qireet voivat olla saman kaltaisia kuin allergisessa ja anafylaktisessa reak-
tiossa. HAE:ssa kuitenkaan ei esiinny allergiselle ja anafylaktiselle reaktiolle tyypillisia nokkos-
paukamia iholla. Adrenaliini tehoaa anafylaksiaan, mutta HAE:n oireisiin silld on heikko vaste.
(Jarva & Meri 2018, viitattu 15.3.2019.) HAE:n aiheuttama turvotus ei myoskaan reagoi antihista-
miiniin tai kortisoniin. My0s verenpainelaakkeina kaytetyt ACE-estajat voivat haittavaikutuksena
aiheuttaa angioddeemaa, eli turvotusta. HAE:n oireet voivat muistuttaa akuuttia vatsaa ja siita
syysta monelle potilaalle on tehty turhia vatsan alueen leikkauksia, koska on epailty umpilisakkeen
tai sappirakon tulehdusta. (Ohela 1977, 14; Bouchard, Hyry & Meri 2012, viitattu 15.3.2019.) Joi-
denkin potilaiden oireita on pidetty atopian aiheuttamana ja joidenkin potilaiden kohtauksia on jopa
pidetty hysteerisina (Ohela 1977, 32-33.)
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Diagnoosi tehdaan verikokeiden avulla. Verikokeesta tutkitaan C1-inhibiittorin pitoisuus ja aktiivi-
suus seka yleensa myds komplementtitekijat C3 ja C4. Jos C1-inhibiittorin pitoisuus on matala, on
kyseessa HAE tyyppi 1. Jos taas C1-inhibiittorin toimintakyky on heikentynyt, on kyseessa HAE
tyyppi 2. (Huttunen 2017, 10.) Tyypin 3 diagnosointi on vaikeaa, sillé siina ei ole kyse C1-inhibiitto-
rin puutoksesta tai viallisuudesta. Syntymekanismi on toistaiseksi tuntematon. (Bouchard ym.
2012, viitattu 15.3.2019.)

Koska tauti on perinndllinen, voidaan HAE-potilaille sekd mahdollisesti myos heidan sukulaisilleen
tehda geenitestit, joilla pystytaan selvittamaan, 10ytyyko FXIl-geenista oireet aiheuttava mutaatio.
Toisaalta kaikilta HAE-potilailta ei ole 16ytynyt geenimutaatiota, joten negatiivisella tuloksella ei tau-
tia voida poissulkea. Kyseista geenimutaatiota kantavat voivat olla myGs oireettomia. (Craig, Bern-
stein, Farkas, Bouillet & Boccon-Gibod 2014, viitattu 18.3.2019.)

2.3 Estohoito ja kohtausten hoito

Diagnostiikka ja hoito tulisi aina toteuttaa erikoissairaanhoidossa. HAE:n hoitoon kuuluu kohtaus-
ten estohoito seka akuuttien kohtausten hoito. Potilaille taytyisi myos tehda hoitosuunnitelma va-

kavien turvotuskohtauksien varalle. (Huttunen 2017, 12.)

Estohoitona voidaan kayttaa traneksaamihappoa, heikennettya androgeenia tai verenluovuttajien
plasmasta valmistettua C1-inhibiittoria. Traneksaamihappo ei ole erityisen tehokas ladke eika se
sovi kaytettavaksi, jos potilaalla itsellaan tai suvussa on taipumusta verisuonitukoksiin. Androgee-
nin kayttoa rajoittavat haittavaikutukset, mm. hormonaaliset vaikutukset naisilla, painonnousu, pa-
hoinvointi ja maksan toimintahairiot. Vaikeista oireista karsiville voidaan antaa C1-inhibiittoria suo-
nensisaisesti yleensa kaksi kertaa viikossa. Potilas tai hanen laheisensa voidaan opettaa laakkeen
kayttoon, jolloin hoito voidaan toteuttaa myds kotona. (Huttunen 2017, 12-13; Bouchard, Hyry &
Meri 2012, viitattu 15.3.2019.) Estohoidon tarve tulisi arvioida myds ennen toimenpiteita (Hyry
2018, viitattu 15.3.2019).

Lievat turvotuskohtaukset eivat vaadi hoitoa valttdmatta ollenkaan, sillé turvotukset laskevat myos
itsestaan 1-5 vuorokauden kuluessa. Potilaat, joilla on kaytossa traneksaamihappo tai androgeeni,
voivat ottaa tavallista suuremman annoksen. Kohtausten hoitoon kaytetdan my6s C1-inhibiittoria

suonensisaisesti seka lyhytvaikutteisempaa ikatibanttia, joka annostellaan ihon alle. Ikatibantti ei
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sovellu estohoitoon lyhytvaikutteisuutensa takia. (Huttunen 2017, 14; Bouchard, Hyry & Meri 2012,
viitattu 15.3.2019.) Jos oireet ovat vaativia, olisi potilaan syyta hakeutua lahimpaan hoitopaikkaan.
Jos potilaalla on nieluoireita, hanta taytyy tarkkailla ja varautua intubaatioon seka trakeostomiaan.
Vatsaoireista potilasta nesteytetddn ja kipua hoidetaan kipuladkkeilla. (Hyry 2018, viitattu
15.3.2019.)

12



3 LAADUKAS TERVEYDENHUOLTO

Terveydenhuoltolain (2010/1326 1:8 §) mukaan terveydenhuollon on oltava laadukasta. Toiminnan
tulee olla nayttoon ja hyviin hoito- ja toimintakaytantoihin perustuvaa. Terveydenhuollon on oltava

asianmukaisesti toteutettua ja turvallista.

EuroHOPE (European Health Care Outurement, Performance and Efficiency) -tutkimuksessa ku-
vattiin sairaaloissa annettavien hoitojen tulosten eroja seitseman Euroopan maan valilla seka nii-
den sisalla. Tutkimuksessa tutkittin myds laatuerojen syita. Seka resurssien kaytdssa etta terveys-
tuloksissa havaittiin suuria eroja seka Euroopan maiden, alueiden etta sairaaloiden valilla. Laadun
vaihtelut maiden ja alueiden valilla eivat selittyneet potilaan tai alueellisen tason tekijoilla. Tutki-
muksessa ei myoskaan [dytynyt selkeaa yhteytta kustannusten ja laadun valilld. EuroHOPE-tutki-
muksessa verrattiin sydaninfarktin, aivoinfarktin, lonkkamurtuman, rintasyévan ja pienten keskos-
ten hoidon tuloksia vuosina 2006-2009. (Hakkinen, Iversen, Peltola, Rehnberg & Seppala 2015,
viitattu 26.2.2019.)

Myos Pekurisen, Raikkdsen ja Leinosen (2008, viitattu 27.2.2019) tekemasta tilannekatsauksesta
suomalaiseen sosiaali- ja terveydenhuollon laatuun vuonna 2008 selvisi, etta eri alueiden ja sai-
raaloiden valilla on suuria eroja seka hoitokaytanndissa etta hoitojen vaikuttavuudessa. Vaikkakin
hoitotakuu on olemassa, on hoitoon paasyssa ja oikea-aikaisuudessa edelleen ongelmia. Jopa 13
% potilaista oli odottanut erikoissairaanhoitoon paasya yli puoli vuotta, vaikka lain mukaan hoitoon

on paastava kuuden kuukauden sisalla. (Terveydenhuoltolaki 2010/1326 6:52 §.)

Potilaiden saamassa hoidossa on huomattavia laadullisia eroja. Hoitotydn tutkimussaation ja Suo-
men sairaanhoitajaliiton (2018, viitattu 27.2.2019) tekeman kansallisen kyselyn mukaan alle puolet
(42 %) sairaanhoitajista oli sitd mieltd, ettd organisaation hoitokaytannot perustuvat ndyttéon. Seka
sairaanhoitajista etta hoitotyon johtajista ja asiantuntijoista alle puolet olivat sita mielta, etta orga-
nisaatiossa on saatavilla tarvittava tutkimustieto. Yli puolet vastaajista olivat sita mielta, etta tieto
nayttoon perustuvista toimintamalleista ei levia organisaatiossa. Tutkimuksen tarkoituksena oli sel-
vittaa, miten nayttoon perustuva toiminta nakyy sosiaali- ja terveydenhuollossa. Tutkimukseen
osallistujat olivat sairaanhoitajia, hoitotyon johtajia seka asiantuntijatehtavissa toimivia.
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Potilasturvallisuuteen on kuitenkin alettu kiinnittdd enemméan huomiota. Suomessa ei ole saatavilla
tietoa potilasturvallisuuden kokonaiskuvasta, silla haitta- ja vaaratapahtumista on tietoa vain haja-
naisesti eri rekistereissa ja tilastoissa. Ulkomailla tehtyjen tutkimusten mukaan joka kymmenelle
potilaalle aiheutuu hoidossa sellainen poikkeama, josta on aiheutunut tai olisi voinut aiheutua poti-
laalle haittaa. Haittoja ovat esimerkiksi hoidon aikana saadut infektiot, kaatumiset ja putoamiset
seka ladkehoidosta ja kirurgiasta aiheutuneet haitat. Noin puolet haitoista olisi estettavissa. Suomi
on mukana kehittdmassa kansainvalisesti erilaisia tapoja, joilla potilasturvallisuutta voidaan mitata
ja arvioida. (Pekurinen, Raikkdnen & Leinonen 2008, viitattu 27.2.2019.)

Vaarama, Karvonen, Kestila, Moisio ja Muuri (2014, viitattu 27.2.2019) tarkastelivat suomalaisten
kokemuksia tervepalveluista Suomalaisten hyvinvointi ja palvelut (HYPA) -kyselytutkimuksen ai-
neiston pohjalta. Kyselytutkimus on toteutettu vuonna 2013. Julkisten terveyspalvelujen laatuun
oltiin padasiassa tyytyvaisia. 52 % piti terveyspalvelujen laatua erittain hyvana tai hyvana. 30 %
koki palvelut tyydyttavana ja 7 % vastaajista piti laatua huonona tai erittain huonona. Vuonna 2013
julkisten terveyspalvelujen laatu koettiin tyydyttdvampana, kuin vuoteen 2009 verrattuna. Tama

voisi tarkoittaa sita, etta julkisten terveyspalveluiden laatua on mahdollista edelleen parantaa.

Pentala-Nikulaisen ym. (2018, viitattu 14.3.2019) kansallinen terveys-, hyvinvointi- ja palvelututki-
mus FinSote seuraa vaeston terveydessa ja hyvinvoinnissa tapahtuvia muutoksia eri vaestoryh-
missa ja alueittain. 51,7 %:lla vastaajista on jokin pitkaaikaissairaus tai terveysongelma. Tutkimuk-
sessa on selvitetty mm. vaeston nakemyksia terveydenhuollon palvelujen saatavuudesta ja laa-
dusta. Vain 35,2 % koki terveyspalvelujen saatavuuden hyvaksi. Ladkarin vastaanottopalveluita
tarvinneista 15,8 % koki saaneensa palveluita riittdmattomasti. 52,5 % koki vastaanottoajan riitta-
vaksi ja 51,9 % koki, etta aikaa on riittavasti terveydentilasta ja hoidosta kysymiseen. Yli puolet (55
%) terveyspalveluita kayttaneista koki terveyspalvelut sujuvaksi. Toisaalta taas 45 % oli sita mielta,
ettd palveluiden sujuvuudessa on ongelmia. 28,4 % koki, etta palvelupisteesta toiseen pompottelu
haittasi hoidon saantia. Alle puolet (43,9 %) koki palvelun tiedonkulun sujuvaksi ja 48,2 % koki, etta
hoidon saantia haittasi tietojen kysely useaan kertaan. Noin puolet (50,7 %) terveyspalveluiden
kayttajista on saanut myonteisen asiakaskokemuksen terveyspalveluissa. Kuitenkin reilusti alle
puolet (44,1 %) sai osallistua omaa hoitoa ja tutkimuksia koskeviin paatoksiin. Terveyspalvelujen
toimintaan luottaa 79,8 % ja terveyspalveluiden henkiléstoon luottaa 83,1 % vastaajista. 77,6 %

luottaa siihen, etté terveyspalvelut ovat tasavertaisia ja oikeudenmukaisia. 58,9 % vastaajista tietaa
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mahdollisuudesta valita terveysasema ja 40,5 % mahdollisuudesta erikoissairaanhoidon hoitopai-
kan valintaan. Vastaajista 77,6 % kokee, ettd saatavilla ei ole tarpeeksi tietoa siita, miten toimia,

jos vaihtaa sairaalaa. Vain 5,2 % vastaajista on vaihtanut sairaalaa.

Lakien lisaksi laadukkaan hoidon toteutumista ohjaavat hoitotyon eettiset ohjeet. Eettisten ohjeiden
tarkoitus on tukea hoitohenkilokunnan paatoksentekoa tyossaan seka ilmaista tyon periaatteet.
Sairaanhoitajaliiton littokokouksessa 28.9.1996 on hyvaksytty sairaanhoitajan eettiset ohjeet. Niita
paivitetaan parhaillaan. Ohjeet patevat sairaanhoitajiin, terveydenhoitajiin, katildihin seké ensihoi-
tajiin (AMK). Esimerkiksi myos Iahihoitajille on omat ohjeensa. (Sairaanhoitajien eettiset ohjeet,
viitattu 21.2.2020.)

Sairaanhoitajien eettisten ohjeiden mukaan sairaanhoitajan tehtavana on auttaa kaikenikaisia, yk-
siloita, perheitd ja yhteisoja. Tehtavana on terveyden yllapito ja edistaminen, sairauksien ehkaise-
minen ja karsimyksen lievittdminen. Sairaanhoitaja tukee ja lisda vaeston voimavaroja seké paran-
taa elaman laatua. Potilaan itsemaaraamisoikeutta tulee kunnioittaa ja antaa mahdollisuus osallis-
tua omaan hoitoonsa. Hoitosuhde perustuu avoimeen vuorovaikutukseen, luottamukseen ja salas-
sapitovelvollisuuteen. Potilaita hoidetaan oikeudenmukaisesti terveysongelmasta, kulttuurista, us-
konnosta, aidinkielesta, iasta, sukupuolesta, ihon varista, poliittisesta mielipiteesta tai yhteiskun-
nallisesta asemasta riippumatta. Sairaanhoitajan velvollisuus on jatkuvasti kehittdd ammattitaito-
aan seka vastata siita, etta hoitotyon laatu on mahdollisimman hyva. Sairaanhoitajat tukevat toisi-
aan tyossa jaksamisessa seka ammatillisessa kehittymisessa. Tyota tehdaan yhteistyossa muiden
potilaan hoitoon osallistuvien kanssa. Sairaanhoitajat kantavat vastuuta seka kansallisella etta kan-
sainvalisella tasolla ihmisten terveydellisten ja sosiaalisten elinolojen kehittdmisesta. Sairaanhoita-
jat vastaavat oman alansa asiantuntijuudesta, koulutuksen kehittdmisesta seké ammatin sisallon
syventymisesta. Nailla tdhdataan vaeston hyvan olon edistymiseen. (Sairaanhoitajien eettiset oh-
jeet, viitattu 21.2.2020.)

Zibulskin (2014, viitattu 21.2.2020) tekemassa tutkimuksessa selvisi, etta potilaat olivat tyytyvaisia
saamaansa hoitoon. Tutkimus toteutettiin viidella terveyskeskuksen vuodeosastolla ja kohderyh-
méana olivat potilaat, jotka olivat hoidossa tutkimukseen osallistuneilla terveyskeskuksen vuode-
osastoilla tutkimusaineiston keruun aikana. Potilaat arvioivat asteikolla 4-10 hoitohenkildkunnan
antamaa hoidon laatua. Hoitohenkilokunnan saama keskiarvo oli 8.73. Annetuissa arvosanoissa
oli eroja vuodeosastojen valilla. Potilaat olivat samaa mielta siita, etta hoitohenkildkunta oli ammat-
titaitoista ja paasaantoisesti potilaat olivat samaa mielta siita, etta heita arvostettiin. Hoitoyksikon
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ilmapiiri koettiin myonteiseksi ja apua sai tarvittaessa. Potilaat olivat eniten eri mielta siita, etta

heidan kipuihinsa suhtauduttiin vakavasti.

3.1 Keskeiset elementit terveydenhuollon laadussa

Tassa opinnaytetyona tehdyssa tutkimuksessa tarkastellaan terveydenhuollon laatua seuraavien
elementtien kautta: potilaskeskeisyys, palvelujen saatavuus ja saavutettavuus, oikeudenmukai-
suus, valinnanvapaus, potilasturvallisuus, korkeatasoinen osaaminen seka vaikuttavuus. Nama
ovat Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen mukaan terveydenhuollon laadun keskeisia elementteja.

(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018, viitattu 19.1.2019.)

3.1.1 Potilaskeskeisyys

Potilaskeskeisyys terveydenhuollossa tarkoittaa sitd, ettd potilasta hoidetaan yhteisymmarryk-
sessa hanen kanssaan. Hoidon tulee olla potilaan ihmisarvoa ja itsemaaraamisoikeutta kunnioitta-
vaa. (Suomen Kuntaliitto 2011, viitattu 14.2.2019.) Potilaan asema on lainsaadanndssakin varmis-
tettu (ks. Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 1992/785). Potilaskeskeisyys kuuluu jokaiseen hoi-

toketjun vaiheeseen.

Potilaalla on oikeus saada tietoa hanen terveydentilastaan. Tietoa annetaan hoidon merkityksesta
seka eri hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista kattavasti, jotta potilas pystyy osallistumaan
hoitoonsa koskeviin paatoksiin. Myos potilaan oma nakemys hoidon tarpeesta tulee ottaa huomi-
oon, silla potilas on yleensa oman terveytensa ja elamantilanteensa asiantuntija. Potilaalla on myos
oikeus kieltaytya tietysta hoidosta tai hoitotoimenpiteesta ja myos silloin potilaan tahtoa tulee kun-
nioittaa. (Pekurinen, Raikkénen & Leinonen 2008, viitattu 14.2.2019; Suomen Kuntaliitto 2011, vii-
tattu 14.2.2019.)

Hyva hoitosuhde perustuu vuorovaikutukseen potilaan ja hoitohenkildkunnan valilla. Potilasta kan-
nustetaan ja ohjataan osallistumaan ja vaikuttamaan hoitoonsa. Myds potilaan omaiset ja laheiset
huomioidaan hoidossa. Potilaan tulee saada hoitoa ja ohjausta omalla didinkielellaan seka kulttuu-
riset ja yksilolliset tarpeet huomioidaan. Potilaalla on mahdollisuus tarkistaa hantd koskevat poti-
lasasiakirjat. (Suomen Kuntaliitto 2011, viitattu 14.2.2019).
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Tavoitteena on, etta potilaan tarpeisiin, odotuksiin ja toiveisiin pystytdan vastaamaan ja etta potilas
on tyytyvainen saamaansa hoitoon seka kokee saaneensa apua terveysongelmaansa. Potilaan
tulee saada tietoa siita, miten antaa palautetta saamastaan hoidosta. Palautetta voidaan kerata
esimerkiksi kyselyilla ja palautelaatikoihin annettavien palautteiden avulla. Potilaalle tarvittaessa
kerrotaan miten saada yhteys potilasasiamieheen, miten tehda potilasvahinkoilmoitus tai muistutus
organisaatiolle. (Suomen Kuntaliitto 2011, viitattu 14.2.2019.)

Potilaskeskeisyyden toteutumista tulee seurata ja mitata saanndllisesti, jotta toimintaa pystytaan
muuttamaan saatujen tulosten perusteella. Potilaskeskeisessa toiminnassa on tarkeaa, etta hoito-
henkilokuntaa on riittavasti ja ettd henkildkunta on patevaa asiakaspalveluun ja hoidon toteuttami-
seen. (Suomen Kuntaliitto 2011, viitattu 14.2.2019.)

3.1.2 Palveluiden saatavuus, saavutettavuus ja oikeudenmukaisuus

Palveluiden saatavuus ja saavutettavuus tarkoittaa sita, etta potilas saa hoitoa sairautensa kan-
nalta oikeaan aikaan. Terveydenhuoltolaissa (2010/1326 3:24 §) on maaritelty, ettd kunnan ja sai-
raanhoitopiirin on jarjestettava terveydenhuollon palvelut sellaisiksi kuin potilaiden tarve perustel-
lusti edellyttaa. Palvelut tulee jarjestaa ja olla saatavissa yhdenvertaisesti koko alueella. Palvelui-
den saavutettavuuteen vaikuttaa terveydenhuollon ammattihenkilon tekema hoidon tarpeen arvio.
Potilaan hoidon kiireellisyytta ja tarvetta arvioidaan hanen ottaessaan yhteytta terveydenhuollon
toimintayksikkdon, vastaanottokaynnilla seka jatkolahetteen laadinnan yhteydessa. (Suomen Kun-
taliitto 2011, viitattu 19.2.2019.)

Hoidon tarpeen arviointi tarkoittaa eri asiaa kuin varsinainen taudin maaritys. Hoidon tarpeen arvi-
oita tehdaan, jotta potilas ei saisi rajattomasti mita tahansa haluamaansa hoitoa, vaan resurssit
keskitettaisiin l1adketieteellisesti perusteltuun hoitoon. Hoidon tarpeen arvioinnissa selvitetaan poti-
laan terveydentila seka toimintakyky. (Valvira 2017, viitattu 19.2.2019.) Potilaalle tulee kertoa hoi-
don tarpeen arvioidusta kiireellisyydesta ja perusteluita arvioille seka informoida hoidon toteutumi-
sen ajankohta (Suomen Kuntaliitto 2011, viitattu 19.2.2019).

Terveydenhuoltolaki méarittelee ajat minka kuluessa hoito pitéisi olla potilaan saavutettavissa. Po-

tilaan tulee saada virka-aikana arkipaivisin yhteys terveyskeskukseen. Hoidon tarpeen arviointi on
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tehtava viimeistaan kolmantena arkipaivana potilaan otettua yhteytta. Hoito on jarjestettava poti-
laan terveydentila ja sairaus huomioiden viimeistaan kolmen kuukauden kuluttua hoidon tarpeen
arvioinnista. (Terveydenhuoltolaki 2010/1326 6:51 §.) Erikoissairaanhoitoon paasy edellyttaa 14&-
karin lahetetta. Erikoissairaanhoidon yksikdssa hoidon tarpeen arvio on aloitettava kolmen viikon
kuluessa lahetteen saapumisesta. Potilaan on paastava hoitoon kuuden kuukauden kuluessa hoi-
don tarpeen arvioinnista. (Terveydenhuoltolaki 2010/1326 6:52 §.) Kiireelliseen hoitoon on potilaan
paastava valittomasti. Kiireellinen hoito tarkoittaa akillisen sairauden tai vamman, toimintakyvyn
alenemisen tai pitkaaikaissairauden pahenemisen valitonta arviota ja hoitoa, jota ei voida siirtaa
ilman, etta sairaus tai vamma pahentuisi. (Terveydenhuoltolaki 2010/1326 6:50 §.) Hoidon kiireel-
lisyys arvioidaan yksildllisesti potilaan tulosyy, terveydentila seka muut sairaudet huomioiden (Val-
vira 2017, viitattu 19.2.2019).

Potilaiden tulee saada hoitoa tasa-arvoisesti riippumatta sukupuolesta etnisesta taustasta, asuin-
paikasta, tai sosioekonomisesta asemasta. Oikeudenmukaisuus tarkoittaa sita, ettd samassa tilan-
teessa olevat potilaat saavat yndenmukaista hoitoa ja palvelua. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
2018, viitattu 19.2.2019.)

3.1.3 Valinnanvapaus

Valinnanvapaus terveydenhuollossa tarkoittaa sita, etta potilaalla on oikeus valita hoitopaikkansa.
Valinnanvapaus koskee kiireetonta julkisen palvelun hoitoa. Potilaalla on mahdollisuus valita pe-
rusterveydenhuollon terveyskeskus, erikoissairaanhoidon toimintayksikko yhdessa lahettavan 1aa-
karin kanssa seka yksikossa hanta hoitava ammattihenkilo, kuitenkin hoitoyksikon mahdollisuuk-
sien puitteissa. Terveyskeskusta voi vaihtaa enintaan kerran vuodessa ja vaihto taytyy ilmoittaa
kirjallisesti seka vanhaan etta uuteen terveyskeskukseen. Jos potilas valitsee erikoissairaanhoidon
toimintayksikon oman sairaanhoitopiirinsa ulkopuolelta, vastaa valittu yksikké ainoastaan lahettee-
seen merkityn sairauden hoidosta ja muusta erikoissairaanhoidosta vastaa edelleen kotikunnan

mukainen sairaanhoitopiiri. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2017, viitattu 14.2.2019.)

Valinnanvapaus koskee julkisen puolen terveydenhoitoa, mutta jos kunnassa on kéytdssa palvelu-
seteli, voi potilas valita palvelun my6s yksityiselta puolelta. Valinnanvapaus ei koske paivystysti-
lanteita, eli paivystyspotilaat hoidetaan asuinpaikan mukaan lahimméassa sairaalassa. (Terveyden
ja hyvinvoinnin laitos 2017, viitattu 14.2.2019.)
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3.1.4 Potilasturvallisuus

Terveydenhuoltolaissa (2010/1326 8:1 §) on maaritelty, etta terveydenhuollon on oltava turvallista,
laadukasta ja asianmukaisesti toteutettua. Potilasturvallisuus tarkoittaa sita, etta potilas saa tarvit-
semansa hoidon niin, etta siita aiheutuu mahdollisimman vahan haittaa. Potilasturvallisuus tarkoit-
taa organisaatioiden, toimintayksikdiden ja ammattihenkiloiden periaatteita ja toimintatapoja, joilla
pyritaan varmistamaan turvallinen hoito. Potilasturvallisuuteen kuuluvat turvallisen hoidon lisaksi
ladketurvallisuus seka laiteturvallisuus. Turvallinen hoito tarkoittaa sita, etta potilas saa oikeaa hoi-
toa oikeaan aikaan oikealla tavalla. Laiteturvallisuus tarkoittaa sita, etta terveydenhuollossa kay-
tettavat erilaiset laitteet ovat toimivia seka turvallisia kayttaa ja etta niita kaytetaan oikein. (Tervey-
den ja hyvinvoinnin laitos 2011, viitattu 14.2.2019.)

Laakehoidon turvallisuus sisaltaa ladketurvallisuuden ja laakitysturvallisuuden. Laéketurvallisuus
tarkoittaa sita, etta kaytettava laake on tutkittu ja turvallinen. Laakitysturvallisuus taas on riippuvai-
nen tekemisesta ja tekemisesta jattamisesta. Laakitysvirheita voi tapahtua esimerkiksi, jos laake
annetaan vaaraan aikaan tai se unohdetaan antaa tai jos potilas saa vaaran annoksen tai vaaran
laékkeen. Virhe voi tapahtua missa laakehoidon prosessin vaiheessa tahansa. Laakemaarays voi
alun perinkin olla virheellinen tai tiedon kulussa voi olla ongelmia. Laaketta jaettaessa valitaan
vaara laake tai annos ja ladketta annettaessa ei varmisteta potilaan henkilollisyytta. Laakehoidon
laadun ja turvallisuuden varmistamiseksi jokaisessa terveydenhuollon yksikossa on kaytossa yk-
sikkokohtainen laakehoitosuunnitelma, jossa keskitytaan yksikon oman toiminnan kannalta oleelli-
siin laakitysturvallisuuden alueisiin. Laakehoitosuunnitelmassa maaritellaan toiminnot laakityshait-
tojen ehkaisemiseksi, valttamiseksi ja korjaamiseksi. (Inkinen, Volmanen & Hakoinen 2016, viitattu
14.2.2019.)

Laaketiede kehittyy jatkuvasti mikd osaltaan parantaa hoidon laatua. Toisaalta taas uudenlaiset
laitteet ja tekniikat vaativat korkeampaa osaamista. Hoitoprosessit ja palvelujarjestelmét eivat ole
yhtenaisia ja potilastietojarjestelmat ovat puutteellisia eivatkd kommunikoi keskenaan yksikéiden
valilla. Henkildston vaje ja nopea vaihtuminen vaikeuttavat turvallisen hoidon toteutumista. Kaik-
keen inhimilliseen toimintaan liittyy virheiden ja erehdysten mahdollisuus ja tasta syysta kaikissa
terveydenhuollon yksikdissa tapahtuu virheitd, joissa potilas karsii hoidon seurauksena. Jopa puo-
let tapahtuvista virheisté olisi estettavissé ennakoinnilla, systemaattisella toiminnan seurannalla

seka virheista oppimalla. (Inkinen, Volmanen & Hakoinen 2016, viitattu 14.2.2019.)
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3.1.5 Korkeatasoinen osaaminen

Potilasturvallisuutta seka terveydenhuollon laatua edistaa myos laki terveydenhuollon ammattihen-
kiloista. Laki on laadittu, jotta pystytaan varmistamaan, etta terveydenhuollon ammattihenkildilla on
ammattitoiminnan edellyttava koulutus tai patevyys. Terveydenhuollon ammattihenkildlla on oltava
ammatinharjoittamisoikeus, ammatinharjoittamislupa tai oikeus kayttaa terveydenhuollon ammatti-
henkilon ammattinimiketta. MyOs kyseiseen ammattiin opiskeleva henkild voi tilapaisesti toimia lail-
listetun ammattihenkilon tehtavissa, kuitenkin laillistetun ammattihenkilon johdon ja valvonnan alai-
sena. (Laki terveydenhuollon ammattihenkiloista 1994/559 1:2 §.) Terveydenhuollon ammattihen-
kildiden toimintaa valvoo ensisijaisesti tydnantaja, mutta myos Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja val-

vontavirasto Valvira.

Terveydenhuollon ammattihenkilon tulee hallita laajaa monipuolista tietoperustaa seka omata hy-
vat kaytannon taidot. Terveysalalle kouluttautunut on opetellut vuorovaikutustaitoja, ystavallisyytta,
vastuullisuutta seka empaattisuutta. Empaattinen ammattihenkild kuuntelee aktiivisesti seka elay-
tyy potilaan asemaan. Han kommunikoi potilaan kanssa seka pohtii tilannetta ja etsii siihen ratkai-
suja potilaslahtoisesti eli yndessa potilaan kanssa. My6s moniammatillinen yhteistyo eri alojen ja
asiantuntijoiden valilla on tarkeaa potilaskeskeisyyden kannalta. Moniammatillisessa yhteistyossa
|6ydetaan ratkaisuja, joita kukaan osapuoli ei olisi yksin ajatellut. (Janhonen & Vanhanen-Nuutinen
2005, 13, 15, 26, 107.)

Terveydenhuollon ammattihenkilon tulee tyossaan arvioida omia vahvuuksiaan seka heikkouksi-
aan. Arvioinnissa mietitaan omaa osaamista seka vastaako oma osaaminen tyossa tarvittavaa
osaamista. Jokaisella on oikeus ja velvollisuus huolehtia omien tietojen ja taitojen kehittamisesta
osallistumalla jatko- ja tdydennyskoulutuksiin. Organisaatio on tukena ja edistamassa jaseniensa
oppimista ja kehittymista. (Hildén 2002, 31, 66.)

Terveydenhuollon organisaatioiden tulisi kiinnittdd huomiota henkiloston maaraan seka rakentee-
seen. Laadukas toiminta pohjautuu osaavaan ja kehityskykyiseen henkildstoon. Organisaation on
tuettava kehitysta seka kannustaa, arvostaa ja motivoida henkilostodan. Hyvalla henkilostojohta-
misella organisaatio voi houkutella uusia, korkeatasoisia tyontekijoitad. Organisaation on myés pa-
nostettava uusien tyontekijdiden hyvaan perehdyttamiseen. Hyvalla perehdytyksella mahdolliste-
taan turvallinen ja terveellinen tydsuoritus, joka taas vaikuttaa tydn ja palvelun laatuun. (Hildén
2002, 106, 108-112.)
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3.1.6 Vaikuttavuus

Terveydenhuollon vaikuttavuus tarkoittaa sita, etta terveydenhuollon palveluilla saadaan tuloksia
aikaan. Nama tulokset ovat yleensa muutoksia potilaan elamassa ja elamanlaadussa. Vaikuttavuu-
den arvioinnin tavoitteena on tuottaa tietoa palveluiden toimivuudesta ja parantaa niiden laatua.
Vaikuttavuutta olisi hyva arvioida seké potilaan ettd ammattihenkildn nakokulmasta. (Kettunen
2017, viitattu 26.2.2019.)

Terveydenhuollon vaikuttavuuden arvioinnissa aluksi asetetaan tavoitteet palveluille ja toimenpi-
teille. Tavoitteiden asettamisessa pohditaan mihin ja milla tavoin toiminnalla pyritdan vaikuttamaan
seka miten se edistaa tavoitteiden saavuttamista. Pohditaan myds, miten saavutetut tavoitteet voi-
daan havaita. Jos tavoitteet saavutetaan, ovat toimintamuodot hyvia ja mikéli tavoitteita ei saavu-

teta, tulisi pohtia parempia toimintatapoja. (Kettunen 2017, viitattu 26.2.2019.)

Terveydenhuollon vaikuttavuutta arvioidaan muutoksina potilaan eldaménlaadussa, hyvinvoinnissa,
toimintakyvyssa ja terveydessa. Arviointiin ei ole olemassa yhta oikeaa mittaria. Suomessa vaikut-
tavuuden mittareina on kaytetty kuolleisuutta, elossaololukuja ja tyokyvyttomyyden lukuja. Kehitet-
tavaa on vaikuttavuustavoitteiden ja niiden arviointiin kaytettavien mittarien maarittamisessa. Arvi-
oinnissa tulisi huomioida myds potilaan oma arvio omasta terveydentilastaan ja toimintakyvystaan.
(Torkki, Leskela, Karjalainen & Mecklin 2019, viitattu 12.3.2019.)

Terveydenhuolto tuottaa potilaalle terveyshyotya eli parantaa oireita, elamanlaatua seka lievittaa
karsimysta. Kaikilla terveydenhuollon tyontekijoilla on tavoite ja vastuu kehittaa ja parantaa hoidon
vaikuttavuutta. Tama edellyttaa sita, etta hoitotuloksia seurataan. Vaikuttavuutta arvioimalla pysty-
taan myos kohdentamaan kustannukset ja voimavarat oikeasti toimiviin palveluihin ja hoitomuotoi-
hin. (Suomen Kuntaliitto 2011, viitattu 14.3.2019.)
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4 TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSONGELMAT

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvailla HAE-potilaiden kokemuksia terveydenhuollon laadusta seka
kuvailla miten he kehittaisivat terveydenhuollon laatua kokemustensa pohjalta. Tutkimuksen tavoit-
teena on tuoda tietoisuuteen HAE-potilaiden kokemuksia terveydenhuollon laadusta. Tutkimustu-
loksia voidaan hyodyntaa seka hoitotyon kaytannossa ettd opetuksessa ja nain kehittaa hoitohen-
kildkunnan ammattitaitoa. Lisaksi tavoitteena on tukea opinnaytetyon tekijan ammatillista kasvua

kehittdmalla asiantuntijuutta tutkimuksen tekemisen osalta.
Tutkimusongelmat olivat seuraavat:
1. Millaisia kokemuksia HAE-potilailla on terveydenhuollon laadusta?
1.1 Miten HAE-potilaiden taustamuuttujat ovat yhteydessa kokemukseen terveydenhuollon

laadusta?

2. Miten HAE-potilaat kehittaisivat kokemustensa pohjalta terveydenhuollon laatua?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

5.1 Tutkimuksessa hyodynnettavat lahestymistavat

Tama opinnaytetyona tehtava tutkimus toteutettiin kayttamalla kvantitatiivista eli maarallista tutki-
musmenetelmaa. Maarallista tutkimusta kaytettiin, koska tutkimuksen aineisto oli muutettavissa
mitattavaan muotoon. Maarallinen tutkimusmenetelma vastaa kysymyksiin “miten paljon” ja "miksi”.
Silla voidaan tutkia suuriakin joukkoja. Maarallisen tutkimuksen muotona kaytettiin kyselytutki-
musta. Tutkimukseen haluttiin tavoittaa mahdollisimman moni HAE-potilas, jotta saatiin yleistetta-
vaa tietoa ja luotettavia tuloksia. Maaralliselld tutkimuksella etsitdan syy-seuraussuhteita. Tassa
tapauksessa haluttiin selvittad, mitka tekijat ovat yhteydessa HAE-potilaiden kokemukseen tervey-
denhuollon laadusta. Tutkimusaineistosta taytyy siis 0ytya syyt, jotka maarittavat seurauksen, eli
tutkittavan mielipiteen. Syité aineistossa ovat taustamuuttujat. Tassa tutkimuksessa taustamuuttu-
jina kaytettiin vastaajan sukupuolta, HAE tyyppia seka yliopistollista sairaalaa, jonka erityisvastuu-
alueella vastaaja on paasaantoisesti ollut hoidossa. Aineiston avulla pyrittiin kuvailemaan ilmiéita.
(Vilkka 2015, 66-69, Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 130.)

Tutkimuksessa hyodynnettiin myos kvalitatiivista eli laadullista lahestymistapaa avoimen kysymyk-
sen muodossa. Laadullisella tutkimuksella on mahdollista lisata sellaisten tutkimusilmididen ym-
marrysta, joita ei voida pelkastaan mitata maarallisesti. Inmisten omien kuvauksien avulla saadaan
laajempaa tietoa kokemuksista. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 74.) Useamman kuin
yhden tutkimusmenetelman kayttéa kutsutaan triangulaatioksi. Metodeilla pyrittiin tdydentdmaan
toisiaan ja nain ollen lisaamaan tutkimuksen luotettavuutta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013,75.)

5.2 Tutkimuksen kohdejoukko

Tutkimuksen kohdejoukon muodostivat suomessa asuvat perinnéllistd angioddeemaa sairastavat
henkilot. Tutkimuksessa haluttiin saada selville kaikkien HAE-potilaiden kokemuksia, joten ky-
seessa oli kokonaistutkimus. Kokonaistutkimuksessa tutkitaan jokainen perusjoukkoon kuuluva.

(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 174-175.) Perusjoukon koko tassa tutkimuksessa oli 100-150
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osallistujaa. Perusjoukko pystytaan maarittelemaan helposti, mutta kaytanndssa voi kaikkien jase-
nien tavoittaminen olla haastavaa. Talloin voidaan puhua kehikkoperusjoukosta, mika tarkoittaa
niita jasenia, jotka voidaan kaytanndssa tavoittaa. (Heikkila 2014, 32.) Koska HAE-diagnoosin saa-
misessa voi kestaa useita vuosia, tutkimukseen hyvaksyttin myos ne henkilot, joilla on HAE:en
viittaavia oireita eli HAE-epaily, mutta ei viela diagnoosia. Myos naiden henkildiden kokemukset
ovat tarkeita. Tutkimuksesta paadyttiin rajaamaan pois alle 16-vuotiaat, silla Tutkimuseettisen neu-
vottelukunnan (2019, viitattu 11.11.2019) mukaan alaikaisia tutkittaessa huoltajia taytyisi infor-
moida tutkimuksesta niin, etta he voisivat halutessaan kieltaa alaikaisen osallistumisen tutkimuk-

seen. Tassa tutkimuksessa tama olisi ollut kaytannossa haastavaa.

5.3 Tutkimusaineiston keruu ja kyselylomakkeen laadinta

Tutkimukseen osallistujat pyrittiin tavoittamaan sosiaalisessa mediassa olevan suljetun Suomen
HAE yhdistyksen virallisen keskusteluryhman kautta. Ryhmassa oli 100 jasenta. Tutkimukselle
saatiin tutkimuslupa Suomen HAE yhdistys ry:Ita. Kysely toteutettiin sahkdisena Webropol-alus-
talla. Webropol on tyokalu sahkoisten kyselytutkimusten tekemiseen. Kyselyn toteuttaminen sah-
kéisena oli kustannustehokasta, silla HAE-potilaita on ympari Suomea. Haastattelut ja postin kautta
toteutettu kysely olisivat olleet aikaa vievia ja kalliita toteuttaa. Opinnaytetydn tekija lahetti kyselyn
saatekirjeen seka linkin kyselyyn sahkaisesti keskusteluryhmassa. Muutamalle vastaajalle kyselyn
linkki lahetettiin henkilokohtaisesti sahkopostitse, seka myos keskusteluryhman jasenet lahettivat
linkkia eteenpain sellaisille henkildille, joita sosiaalinen media ei tavoittanut. Kysely toteutettiin mar-
raskuussa 2019 ja vastausaikaa kyselyyn oli kaksi viikkoa. Tutkimukseen osallistujia muistutettiin

muutamia kertoja vastaamaan kyselyyn. Lopulta vastaajia kertyi 24.

Tutkimuksessa kaytetty kyselylomake (Liite 1) eli mittari on laadittu itse, koska kaytossa ei ollut
valmista mittaria, jolla olisi saatu vastauksia tdman tutkimuksen tutkimusongelmiin. Kyselylomake
on strukturoitu, eli kysymykset ja vastausvaihtoehdot olivat tasmalleen samat kaikille vastaajille.
Kyselyn taustatietoina kysyttiin vastaajan sukupuolta, HAE-tyyppia seka yliopistollista sairaalaa,
jonka erityisvastuualueella vastaaja on paasaantoisesti ollut hoidossa. Hoitotieteellisissa tutkimuk-
sissa on todettu, ettd taustatietojen kuten ian, sukupuolen, perhesuhteiden ja koulutuksen ky-
syminen on tarkeda, koska ne mahdollisesti vaikuttavat potilaiden kokemuksiin hoidon laadusta
(Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 117). Vastaajan HAE-tyyppi puolestaan voi mahdollis-

esti vaikuttaa kokemukseen hoidon laadusta, koska etenkin tyypin 3 diagnosointi on vaikeaa ja
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HAE:n oireet voivat viitata myds muihin sairauksiin (Bouchard ym. 2012, viitattu 15.3.2019). Lisaksi
taustatietona  kysyttiin  yliopistollista sairaalaa, jonka erityisvastuualueella vastaaja on
paasaantoisesti ollut hoidossa, koska tutkimusten mukaan terveydenhuollon laadussa on alueel-
lisia eroja ja niitd haluttin myds tassd tutkimuksessa selvittaa (Hakkinen, Iversen, Peltola,
Rehnberg & Seppéla 2015, viitattu 26.2.2019). Kysyttavat taustatiedot valittiin niin, etté vastaajan
anonymiteetti olisi suojattu mahdollisimman hyvin, mutta kuitenkin tutkimuksella saataisiin mah-

dollisimman kattavat tulokset.

Kyselyssa kaytetyt teemat ovat potilaskeskeisyys, palveluiden saatavuus, saavutettavuus ja
oikeudenmukaisuus, valinnanvapaus, potilasturvallisuus, korkeatasoinen osaaminen seka
vaikuttavuus. Nama teemat ovat keskeisia elementteja, joista laadukas terveyenhuolto Terveyden
ja hyvinvoinnin laitoksen mukaan koostuu (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2018, viitattu
19.1.2019). Teemoista esitettiin suljettujen kysymysten muodossa vaittamia, joihin vastaaja valitsi
asteikkotyyppisen vastausvaihtoehdon, joka kuvasi parhaiten hanen kokemuksiaan. Vaittamissa
kaytettiin 6-portaista Likertin asteikkoa, jossa vaihtoehdot olivat taysin eri mielta, jokseenkin eri
mielta, en samaa enka eri mielta, jokseenkin samaa mielta, taysin samaa mielta ja en osaa sanoa.
(Heikkila 2014, 51.)

Kyselyn viimeisena kysymyksena oli yksi avoin kysymys, johon vastaaja sai omin sanoin kertoa
nakemyksensa siita, miten terveydenhuollon laatua voitaisiin kehittaa suhteessa hanen omaan
sairauteensa. Avoimella kysymyksella vastaajaa ei rajoiteta mitenkaan ja silla voidaan saada uusia
nakokulmia (Heikkila 2014, 47).

Koska kyseessa on juuri tata tutkimusta varten kehitetty kyselylomake, se esitestattiin ennen varsi-
naista kayttoa. Testijoukkona toimivat SAI16SPA-ryhman opiskelijat joita oli 26. Esitestauksella
testattiin kyselyn soveltuvuutta tutkimusongelmiin, kysymysten ja vastausohjeiden ymmar-
rettavyyttd seka kyselylomakkeen pituutta ja vastaamiseen menevééd aikaa. Lisaksi kysely-
lomakkeelle pyydettiin palautetta lehtori Jari Jokiselta. Saatujen palautteiden perusteella kyselysta
poistettiin vastausten pakollisuus. Lisaksi “en osaa sanoa” vastausvaihtoehto siirrettiin viimeiseksi
vaihtoehdoksi ja vastausvaihtoehtoihin lisattiin “en eri enka samaa mieltd”. Néin saatiin neutraali
vastausvaihtoehto, mutta myds vastausvaihtoehto niille, joilla ei ole tietoa jostakin asiasta, eivatka

sen vuoksi osaa kertoa mielipidettdén. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 191-192.)
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5.4  Aineiston analyysi

Sahkoisen kyselyn aineisto tallentuu suoraan datatiedostoksi, jolloin tulokset saadaan nopeasti.
Webropol-ohjelmassa vastausjakaumat saatiin suoraan taulukoina ja kuvioina. (Heikkila 2014, 119-
120.) Aineistoa kuvailtiin kayttamalla frekvensseja ja prosenttiosuuksia. Frekvenssi tarkoittaa ku-
hunkin luokkaan kuuluvien kyselyyn vastaajien maaraa, eli tietoa saadaan siita, kuinka moni tutki-
mukseen on osallistunut ja miten vastaukset ovat jakaantuneet eri vastausvaihtoehtojen valilla.
Lisaksi aineistosta tarkasteltiin ryhmittaisia eroja kuvioilla, joilla selvitettiin kahden mitattavan asian
valisia yhteyksia. Nain voitiin kuvailla sita, miten taustamuuttujat vaikuttivat kokemukseen tervey-
denhuollon laadusta. (Heikkinen 2014, 142-143; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 132-
133.) Tulokset on esitetty teemoittain taulukoissa ja merkittavimpia tuloksia niista on esitetty myos
sanallisesti. Taustamuuttujien vaikutusta vastauksiin on vertailtu ja merkittavimmat tulokset on esi-

tetty kuvioissa.

Avoimeen kysymykseen saatiin vastauksia 19. Suurin osa vastauksista oli pitkia ja muutama oli
vastannut yhdella lauseella. Avoimen kysymyksen analysoinnissa kaytettiin laadullista analyysime-
netelmaa sisallonanalyysia. Analyysi toteutettiin induktiivisesti eli aineistolahtoisesti. Aineisto tulos-
tettiin, jonka jalkeen sielta alleviivattiin asiat, jotka vastasivat tutkimuskysymykseen. Nama asiat
pelkistettiin. Pelkistetyista vastauksista etsittiin samankaltaisuuksia, jotka sitten ryhmiteltiin sisallon
mukaan eri kategorioihin. Kategorioita syntyi viisi ja ne nimettiin mahdollisimman hyvin sisaltéa

kuvaavasti. (Taulukko 1.)

TAULUKKO 1. Esimerkki analyysipolun muodostumisesta

Alkuperainen ilmaus Pelkistetty ilmaus Kategoria
Olen huomannut etta kaikki eivdt ~ Taudin kuvan tietdmyksen HAE-taudin tietoisuuden
tunne taudin kuvaa, ehka lisata lisd@minen lisd@minen

tietdmysta siita

26



6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Taustatiedot

Kyselyyn vastasi yhteensa 24 henkiloa (n=24). Vastaajista naisia oli 87 % ja miehia 13 %. Vastaa-
jista (n=23) 30 %:lla oli tyypin 1 HAE, 22 %:lla tyyppi 2, 44 %:lla tyyppi 3 ja 4 %:lla oli HAE epaily,
mutta ei viela diagnoosia. Vastaajista (n=23) 35 % oli padsaantoisesti ollut hoidossa Oulun yliopis-
tollisen sairaalan erityisvastuualueella, 31 % Tampereen yliopistollisen sairaalan erityisvastuualu-
eella, 26 % Helsingin seudun yliopistollisen keskussairaalan erityisvastuualueella, 4 % Kuopion
yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueella seka 4 % Turun yliopistollisen keskussairaalan erityis-

vastuualueella. Yliopistollisten sairaaloiden nimet on lyhennetty esim. Oulun yliopistollinen sairaala

= OYS ja sana erityisvastuualue on lyhennetty kirjaimin ERVA. (Taulukko 2.)

TAULUKKO 2. Vastaajien taustatiedot.

Taustatiedot

Sukupuoli (n=24)

HAE-tyyppi (n=23)

ERVA (n=23)

Nainen

Mies
Tyyppi 1
Tyyppi 2
Tyyppi 3
HAE-epaily
OYS ERVA
TAYS ERVA
HYKS ERVA
KYS ERVA
TYKS ERVA

>

—_

SN, oNeON

%

87
13
30
22
44

26

35
31

6.2 HAE-potilaiden kokemus terveydenhuollon laadusta

6.2.1 Potilaskeskeisyys

Yli puolet (yhteensa 54,2 %) vastaajista (n=24) ilmoittivat olevansa jokseenkin samaa mielté (41,7
%) tai taysin samaa mielta (12,5 %) siita, ettd ovat saaneet yksilollista ja ammattitaitoista hoitoa
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seka ystavallista kohtelua. Toisaalta taas yhteensa 41,7 % olivat asiasta jokseenkin eri mielta (29,2
%) tai taysin eri mielta (12,5 %). Alle kolmasosa (29,2 %) vastaajista oli tdysin samaa mielta siita,
ettd heidan ihmisarvoaan ja itsemaéraamisoikeuttaan on kunnioitettu. Puolet (yhteensa 58,3 %)
vastaajista olivat jokseenkin samaa mielta (33,3 %) tai taysin samaa mieltd (25%) siita, etta ovat
saaneet osallistua omaan hoitoonsa ja kuntoutukseensa. Toisaalta taas viidesosa (20,8 %) oli asi-
asta taysin eri mielta. Kokemus siita, etta omaiset ja laheiset huomioidaan hoidossa, koettiin vaih-
televasti. Suurin osa (62,5 %) oli taysin eri mieltd siita, etta ovat saaneet tietoa siita, miten antaa
palautetta saamastaan hoidosta, saada yhteys potilasasiamieheen tai tehda muistutus organisaa-
tion johdolle. (Taulukko 3.)

28



TAULUKKO 3. Vastaajien kokemuksia potilaskeskeisyydesté terveydenhuollossa (n=24).

Véittama Taysineri  Jokseenkin  Enerienkd Jokseenkin  Taysin En osaa
mielta eri mielta samaa samaa samaa sanoa
mielta mielta mielta
Ihmisarvoani ja 8,3 % 29,2 % 8,3 % 25% 29,2 % 0%

itsemaaraamisoikeuttani
on kunnioitettu.

Olen saanut yksilollistd ja  12,5% 29,2 % 41 % 41,7 % 125 % 0%
ammattitaitoista hoitoa

seké ystavallista

kohtelua.

Olen saanut riittavasti 4,2 % 33,3 % 125 % 29,2 % 20,8 % 0%
tietoa terveydentilastani.

Olen saanut riittavasti 16,7 % 417 % 8,3 % 12,5 % 20,8 % 0%
tietoa sairauksistani.

Olen saanut tietoa 29,2 % 25% 8,3 % 16,7 % 20,8 % 0%
hoidon merkityksesta

seka eri

hoitovaihtoehdoista ja

niiden vaikutuksista.

Olen saanut osallistua 20,8 % 16,7 % 4.2 % 33,3% 25% 0%
hoitooni ja

kuntoutukseeni.

Omaiseni ja laheisenion  16,6% 29,2 % 16,7 % 20,8 % 12,5 % 4,2 %
myds huomioitu

hoidossa.

Olen saanut tietoa siita,  62,5% 16,6 % 8,3 % 4.2 % 4.2 % 4,2 %
miten antaa palautetta

saamastani hoidosta,

saada yhteys

potilasasiamieheen tai

tehda muistutuksen

organisaation johdolle.

Olen tyytyvéinen 20,8 % 25% 16,7 % 12,5% 25% 0%
saamaani hoitoon ja
koen saaneeni apua
terveysongelmaani.

Vastaajista kaikki miehet (n=3) olivat jokseenkin samaa mielta siita, etta ovat saaneet yksildllista ja
ammattitaitoista hoitoa, seka ystavallista kohtelua, kun taas naisista (n=21) kolmasosa (33,3 %) oli

jokseenkin eri mieltd ja yli kymmenes (14,3 %) taysin eri mielta. (Kuvio 1.)
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Olen saanut yksildllistd ja ammattitaitoista hoitoa sek3 ystavallista kohtelua.

0.0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0% 50,0% 60,0% 70,0% 80,0% 90,0% 100,0%

Naiset 14,3% 33,3%

Miehet

@ Taysin eri mielta @ Jokseenkin eri mielta En eri enkd samaa mieltd
Jokseenkin samaa mielta Taysin samaa mielta @ En osaa sanoa

KUVIO 1. Sukupuolen vaikutus vastaajien kokemukseen yksilbllisestd ja ammattitaitoisesta hoi-

dosta seké ystévillisesté kohtelusta.
6.2.2 Palveluiden saatavuus, saavutettavuus ja oikeudenmukaisuus

Lahes puolet (47,8 %) vastaajista koki olevansa taysin eri mieltd siita, etta terveydenhuollon palve-
lut ovat yhdenvertaisesti saatavissa asuinpakkakunnallaan. Vain vajaa kolmasosa (29.2 %) vas-
taajista koki olevansa taysin samaa mielta siita, etta hoitoon on paassyt kolmen kuukauden sisalla
perusterveydenhuoltoon hakeutumisesta. Myds vain kolmasosa (33,3 %) vastaajista koki olevansa
taysin samaa mielta, ettd hoitoon on paassyt kuuden kuukauden sisélla erikoissairaanhoitoon ha-
keutumisesta. Yli puolet (yhteensa 70,8 %) olivat kuitenkin jokseenkin samaa mielta (45,8 %) tai
taysin samaa mielta (25 %) siita, etta terveyskeskukseen on saanut arkipaivisin virka-aikana yh-
teyden. 12,5 % vastaajista oli taysin eri mielta siita, etta sairauden ja terveydentilan vuoksi tarvit-
semaan kiireelliseen hoitoon on paassyt valittomasti. Nama vastaajat olivat olleet paasaantoisesti
hoidossa Oulun yliopistollisen sairaalan sek& Tampereen yliopistollisen sairaalan erityisvastuualu-
eilla. (Taulukko 4.)
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TAULUKKO 4. Vastaajien kokemuksia terveydenhuollon palveluiden saatavuudesta, saavutetta-

vuudesta ja oikeudenmukaisuudesta (n=24).

Véittdma

Olen saanut hoitoa
sairauteni kannalta
oikeaan aikaan.

Minulle on kerrottu hoitoni
tarpeen arvioidusta
kiireellisyydesté seka olen
saanut perusteluita
arviolle.

Terveydenhuollon
palvelut ovat
yhdenvertaisesti
saatavissa
asuinpaikkakunnallani.

Olen saanut virka-aikana
arkipéivisin yhteyden
terveyskeskukseeni.

Olen paéassyt hoitoon
kolmen kuukauden sisélla
hakeutumisestani
perusterveydenhuoltoon.

Olen paassyt hoitoon
kuuden kuukauden sisalla
hakeuduttuani
erikoissairaanhoitoon.

Olen paéassyt sairauteni ja
terveydentilani vuoksi
tarvitsemaani kiireelliseen
hoitoon vélittdmasti.

Olen saanut hoitoa tasa-
arvoisesti riippumatta
sukupuolestani, etnisesta
taustastani,
asuinpaikastani tai
sosioekonomisesta
asemastani.

Taysin eri
mielta

20,8 %

25%

47,8 %

8.4 %

0%

0%

12,5%

4,2 %

Jokseenkin  Eneri

eri mielta

41,7 %

334 %

8,7 %

0%

125 %

12,5 %

25%

4,2 %

enka
samaa
mielta

0%

12,5%

0%

12,5%

8,3 %

16,7 %

8,3 %

12,5%

Jokseenkin
samaa
mielta

29,2 %

12,5 %

26,1 %

45,8 %

25 %

29,2 %

25 %

37,5%

Taysin
samaa
mielta

8,3 %

8,3 %

13 %

25%

29,2 %

33,3 %

29,2 %

33,3%

En osaa
sanoa

0%

8,3 %

4,4 %

8,3 %

25 %

8,3 %

0%

8,3 %
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Naisten ja miesten kokemus terveydenhuollon palveluiden yhdenvertaisesta saatavuudesta erosi
toisistaan. Kaikki miehet (n=3) ilmoittivat olevansa asiasta jokseenkin samaa mielté, kun taas nai-

sista (n=21) jopa yli puolet (55 %) iimoitti olevansa asiasta taysin eri mielta. (Kuvio 2.)

Terveydenhuollon palvelut ovat yhdenvertaisesti saatavissa asuinpaikkakunnallani

0,0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0% 50,0% 60,0% 70,0% 80,0% 90,0% 100,0%

Miehet

@ Taysin eri mielta @ Jokseenkin eri mielta @ En eri enka samaa mielta
Jokseenkin samaa mielta @ Taysin samaa mielta @ En osaa sanoa

KUVIO 2. Sukupuolen vaikutus vastaajien kokemukseen terveydenhuollon palveluiden yhdenver-

taisesta saatavuudesta paikkakunnallaan.

Vastaajien yliopistollinen sairaala, jonka erityisvastuualueella on paasaantoisesti ollut hoidossa,
vaikutti kokemukseen terveydenhuollon palveluiden saatavuudesta. Valtaosa (71,4 %) Tampereen
yliopistollisen sairaalan, l&hes puolet (42,8 %) Oulun yliopistollisen sairaalan ja kolmasosa (33,3
%) Helsingin yliopistollisen keskussairaalan erityisvastuualueilla hoidossa olleet kokivat olevansa
taysin eri mielta siita, etta terveydenhuollon palvelut ovat yhdenvertaisesti kaikkien saatavilla. (Ku-

vio 3.)
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Terveydenhuollon palvelut oval yhdenvenrtaisesli saalavissa asuinpaikkakunnallani

HYKS ERVA

KYS ERVA

TAYS ERVA

TYKS ERVA

A

10% 20%  30% 40% 50% 60% 70% 80%  90%

e

Zn
S
100%

@ Taysin eri miclta ® Jokseenkin eri mielta
@ En eri enka samaa mielta Jokseenkin samaa mielta
@ Taysin samaa mielta @ En osaa sanoa

KUVIO 3. Yiliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen vaikutus vastaajien kokemukseen tervey-

denhuollon palveluiden yhdenvertaisesta saatavuudesta asuinpaikkakunnallaan.

Vaikka vain vajaa kolmasosa vastaajista oli taysin samaa mielta siita, ettd hoitoon on paassyt kol-

men kuukauden sisalla hakeutumisesta perusterveydenhuoltoon, ei kuitenkaan kukaan ollut asi-

asta taysin eri mieltad. Oulun yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen vastaajista 25 % ja Tam-

pereen yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen vastaajista 14 % olivat jokseenkin eri mielta.
(Kuvio 4.)
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Olen paassy! hoiloon kolmen kuukauden sisalla hakeutumiseslani perusterveydenhuoltoon.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 1

@ Taysin eri mielta @ Jokseenkin eri mielta
@ En eri enka samaa mielta Jokseenkin samaa mielta
© Taysin samaa mielta ® En osaa sanoa

KUVIO 4. Yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen vaikutus vastaajien kokemukseen hoitoon

péésystéa kolmen kuukauden sisélléd hakeutumisesta perusterveydenhuoltoon.

Suurin osa (yhteensé 66 %) Helsingin yliopistollisen keskussairaalan erityisvastuualueen vastaa-
jista ilmoitti olevansa taysin samaa (33 %) tai jokseenkin samaa mielté (33 %) siita, ett& hoitoon on
paassyt kuuden kuukauden sisalla hakeutumisesta erikoissairaanhoitoon. Kuitenkin 17 % oli asi-
asta jokseenkin eri mieltd. Samoin myds Tampereen yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueella
yli puolet (57 %) vastaajista oli asiasta taysin samaa mielta ja kuitenkin 14 % jokseenkin eri mielta.
(Kuvio 5.)



Olen paassylt hoitoon kuuden kuukauden sisalla hakeudutluani erikoissairaanhoitoon.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 1

HYKS ERVA 33%

TYKS ERVA

@ Taysin eri mielta @ Jokseenkin eri mielta
@ En eri enka samaa mielta Jokseenkin samaa mielta
@ Taysin samaa mielta @ En osaa sanoa

KUVIO 5. Yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen vaikutus vastaajien kokemukseen hoitoon

padsysté kuuden kuukauden sisélla hakeutumisesta erikoissairaanhoitoon.

6.2.3 Valinnanvapaus

Suurin osa (62,5 %) vastaajista olivat tietoisia mahdollisuudestaan valita perusterveydenhuollon
terveyskeskus. Myos puolet (50 %) olivat tietoisia mahdollisuudesta valita erikoissairaanhoidon toi-
mintayksikkd yhdessa lahettavan ladkarin kanssa. Vain kymmenes (12,5 %) oli tietoisia mahdolli-
suudesta valita hoitava ammattihenkild hoitopaikan mahdollisuuksien puitteissa. Yli puolet (54,1
%) vastaajista ilmoittivat olevansa taysin eri mielta ja neljannes (25 %) jokseenkin eri mielta siita,

etté hoitohenkildkunnalta on saanut riittdvasti tietoa valinnanvapaudesta. (Taulukko 5.)
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TAULUKKO 5. Vastaajien kokemuksia valinnanvapaudesta terveydenhuollossa (n=24).

Véittama Taysineri  Jokseenkin Enerienkd Jokseenkin Taysin
mielta eri mielta samaa samaa mieltd samaa

mielta mielta
Tiedan, etta minulla on 4.2 % 12,5 % 8,3% 8,3 % 62,5 %

mahdollisuus valita
perusterveydenhuollion
terveyskeskus.

Tiedan, ettd minulla on 4.2 % 29,2 % 8,3 % 8,3 % 50 %
mahdollisuus valita

erikoissairaanhoidon

toimintayksikkd yhdessa

[ahettavan 1aakarin

kanssa.

Tiedan, ettd minulla on 20,9 % 375% 8,3 % 20,8 % 12,5 %
mahdollisuus valita minua

hoitava ammattihenkild

hoitoyksikén

mahdollisuuksien

puitteissa.

Olen saanut riittavasti 54,1 % 25% 0% 12,5 % 4,2 %
tietoa

valinnanvapaudesta

hoitohenkilokunnalta.

En osaa
sanoa

42 %

0%

0%

42 %

6.2.4 Potilasturvallisuus

Puolet (yhteensa 50 %) vastaajista oli taysin eri mielté (20,8 %) tai jokseenkin eri mielté (29,2 %)
siita, etta ovat saaneet tarvitsemansa hoidon niin, etta siitd on aiheutunut mahdollisimman vahan
haittaa. Kuitenkin neljannes (25 %) oli jokseenkin samaa mieltd ja viidennes (20,8 %) taysin samaa
mieltd. Hoidossa kaytetyt laitteet koettiin vaihtelevasti toimiviksi ja turvallisiksi. Suurin osa vastaa-
jista (yhteensa 62,5 %) oli jokseenkin samaa mielta (25 %) tai taysin samaa mielta (37,5 %) siita,

ettd kaytossa olevat ladkkeet ovat tutkittuja ja turvallisia. Viidennes vastaajista (20,8 %) ei kuiten-

kaan osannut sanoa. (Taulukko 6.)
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TAULUKKO 6. Vastaajien kokemuksia potilasturvallisuudesta (n=24).

Véittama Téysin eri Jokseenkin En eri enkd Jokseenkin Taysin En osaa
mielta eri mielta samaa mieltd samaa mieltd samaa mieltd sanoa

Olen saanut 20,8 % 29,2 % 0% 25% 20,8 % 4,2 %

tarvitsemani

hoidon niin, etta

siita on

aiheutunut

mahdollisimman
vahan haittaa.

Olen saanut 4.2 % 29,2 % 12,5 % 20,8 % 33,3% 0%
oikeaa hoitoa

sairauteeni.

Olen saanut 16,7 % 45,8 % 8,3 % 16,7 % 12,5 % 0%

hoitoa sairauteeni
oikeaan aikaan.

Olen saanut 8,3 % 41,7 % 42% 20,8 % 25% 0%
hoitoa sairauteeni
oikealla tavalla.

Hoidossani 0% 16,7 % 125% 20,8 % 292 % 20,8 %
kéytetyt laitteet

ovat olleet

toimivia ja

turvallisia kayttaa,

ja niita on osattu

kéyttaa oikein.

Kayttamani 0% 12,5 % 4,2 % 25% 375% 20,8 %
ladkkeet ovat

tutkittuja ja

turvallisia.

Hoitohenkilokunta 0% 16,7 % 29,2 % 20,8 % 25% 8,3 %
on toteuttanut

ladkehoitoani

turvallisesti.

Puolet (yhteensa 50 %) vastaajista olivat taysin eri mielté (8,3 %) tai jokseenkin eri mielta (41,7 %)
siita, etta ovat saaneet hoitoa sairauteensa oikealla tavalla (Taulukko 6). Kyselyyn vastanneet mie-
het (n=3) kuitenkin kokivat olevansa asiasta jokseenkin samaa mielté (66,7 %) tai tdysin samaa
mieltd (33,3 %) (Kuvio 6).
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Olen saanut hoitoa sairauteeni oikealla tavalla.

0,0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0% 50,0% 60,0% 70,0% 80,0% 90,0% 100,0%

Miehet “

@ Taysin eri mielta @ Jokseenkin eri mielta @ En eri enka samaa mielta
Jokseenkin samaa mielta @ Taysin samaa mielta @ En osaa sanoa

KUVIO 6. Sukupuolen vaikutus vastaajien kokemukseen oikealla tavalla saadusta hoidosta.

6.2.5 Korkeatasoinen osaaminen

Puolet (50 %) vastaajista oli jokseenkin eri mielté ja 8,3 % taysin eri mielta siita, etta hoitohenkild-
kunta on ollut asianmukaisesti koulutettua ja perehdytettya (Taulukko 7). Naisten ja miesten koke-
mus erosi toisistaan, silla kaikki miehet (n=3) olivat asiasta jokseenkin samaa mieltd (Kuvio 7).
Paaosin hoitohenkilokunta on kuitenkin koettu ystavalliseksi. Yli puolet (yhteensa 58,3 %) vastaa-
jista olivat taysin eri mielta (20,8 %) tai jokseenkin eri mielta (37,5) siita, etté yhteistyo eri ammatti-

ryhmien ja asiantuntijoiden valilla on ollut saumatonta. (Taulukko 7.)
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TAULUKKO 7. Vastaajien kokemuksia terveydenhuollon ammattihenkilbiden korkeatasoisesta

osaamisesta (n=24).

Véittama Taysin eri Jokseenkin Enerienkd  Jokseenkin Téysin En osaa

mielta eri mielta samaa samaa mieltd  samaa sanoa
mielta mielta

Hoitohenkildokunta 8,3 % 50 % 12,5 % 20,8 % 4.2 % 4.2 %

on ollut

asianmukaisesti

koulutettua ja

perehdytettya.

Hoitohenkildokunta 4,2 % 25 % 4.2 % 50 % 16,6 % 0%

on ollut ystavallista.

Eri ammattiryhmien 20,8 % 375% 12,5 % 16,7 % 8,3% 4.2 %
ja asiantuntijoiden

yhteisty6 on ollut

saumatonta.

Hoitohenkildkunnalta 20,8 % 33,3 % 12,5 % 16,7 % 12,5 % 4.2 %
on saanut riittavat

tiedot ja opastuksen

sairauden hoitoon.

Hoitohenkilokunta 33,3% 37.5% 12,5 % 12,5% 0% 42 %
on asianmukaisesti

perehtynyt

sairauteeni.

Hoitohenkilokunta 8,3 % 16,7 % 20,9 % 25% 20,8 % 8,3 %
on hallinnut

tarvittavien

valineiden ja

menetelmien kayton.

Hoitohenkilokuntaa 8,3 % 33,3% 16,7 % 12,5 % 12,5 % 16,7 %
on ollut riittavasti.
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Hoitohenkilékunta on ollut asianmukaisesti koulutettua ja perehdytettya.

0,0% 10,0% 20,0% 30,0% 40,0% 50,0% 60,0% 70,0% 80,0% 90,0% 100,0%

o

Miehet

@ Taysin eri mielta @ Jokseenkin eri mielta @ En eri enkd samaa mielta
Jokseenkin samaa mielta @ Taysin samaa mielta @ En osaa sanoa

KUVIO 7. Sukupuolen vaikutus vastaajien kokemukseen hoitohenkilékunnan asianmukaisesta

koulutuksesta ja perehdytyksesta.

Henkilokunnan perehtyminen vastaajien sairauteen koettiin padosin riittamattomaksi lahes kaikkien
yliopistollisten sairaaloiden erityisvastuualueilla. Ainoastaan Helsingin yliopistollisen keskussairaa-
lan erityisvastuualueen vastaajista 16,7 % ja Tampereen yliopistollisen sairaalan erityisvastuualu-

een vastaajista 28,6 % olivat asiasta jokseenkin samaa mielta. (Kuvio 8.)
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Hoitohenkilokunta on asianmukaisesli perehlynyl sairauleeni.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 1

@ Taysin eri mielta ® Jokseenkin eri mielta
@ En eri enka samaa mielta Jokseenkin samaa mielta
@ Taysin samaa mielta ® En osaa sanoa

KUVIO 8. Yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen vaikutus vastaajien kokemukseen henkilé-

kunnan perehtymisesté sairauteensa.

6.2.6 Vaikuttavuus

Puolet vastaajista (yhteensa 54,1 %) koki olevansa jokseenkin samaa mielté (8,3 %) tai taysin
samaa mielta (45,8 %) siita, etta elaméanlaatu ja toimintakyky on parantunut hoidon myéta. Suurin
osa (yhteensé 75%) vastaajista oli taysin eri mielta (54,2 %) tai jokseenkin eri mielta (20,8 %) siita,
ettd eldmanlaatu ja toimintakyky on huonontunut hoidon myéta. Viidennes vastaajista (20,8 %) ei

ollut eri eiké samaa mielta. (Taulukko 8.)
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TAULUKKO 8. Vastaajien kokemuksia terveydenhuollon vaikuttavuudesta (n=24).

Vaittdma

Elamanlaatuni ja
toimintakykyni on
parantunut hoidon
myota.

Elamanlaatuni ja
toimintakykyni on
huonontunut hoidon
myota.

Olen saanut apua
sairauteeni.

Terveydenhuollon
palvelut ovat
toimivia.

Hoitotuloksiani
seurataan.

Taysin eri

mielta

8,4 %

54,2 %

8,3 %

20,9 %

25%

Jokseenkin
eri mielta

12,5 %

20,8 %

25%

29,2 %

8,3 %

En eri enka

samaa
mielta

25%

20,8 %

42 %

8,3 %

12,5%

Jokseenkin
samaa mielta

8,3 %

42 %

25%

33,3%

29,2 %

Taysin
samaa
mielta

45,8 %

0%

37,5 %

8,3 %

16,7 %

En osaa
sanoa

0%

0%

0%

0%

8,3 %

Terveydenhuollon palvelut koettiin vaihtelevasti toimiviksi alueittain. Oulun yliopistollisen sairaalan
erityisvastuualueen vastaajista puolet (50 %) oli jokseenkin samaa mielta ja 12,5 % taysin samaa
mielta siita, ettd palvelut ovat toimivia. Toisaalta taas 37,5 % oli taysin eri mielta. Helsingin yliopis-
tollisen keskussairaalan erityisvastuualueen vastaajista valtaosa (yhteensa 83,3 %) oli taysin eri

mielta (16,7 %) tai jokseenkin eri mieltd (66,6, %) terveydenhuollon palveluiden toimivuudesta.

(Kuvio 9.)
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Terveydenhuollon palvelul oval toimivia.

0% 10% 20% 30% 40% 50% 60% 70% 80% 90% 1

HYKS ERVA 66%

@ Taysin eri mielta ® Jokseenkin eri mielta
@ En eri enka samaa mielta Jokseenkin samaa mielta
@ Taysin samaa mielta ® En osaasanoa

KUVIO 9. Yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueen vaikutus vastaajien kokemukseen tervey-

denhuollon palveluiden toimivuudesta.

6.3 Terveydenhuollon laadun kehittaminen

Vastaajilta kysyttiin avoimena kysymyksena, minkalaisia nakemyksia heilla on siita, miten tervey-
denhuollon laatua voitaisiin kehittaa suhteessa omaan sairauteensa. Vastauksia kertyi 19. Vastaa-
jat toivat ilmi seké negatiivisia ettd muutamia positiivisia kokemuksiaan. Siséllon analyysin perus-
teella muodostettiin kategoriat potilaan kuunteleminen, HAE-taudin tietoisuuden lisaéaminen, laake-
hoidon kehittaminen, terveydenhuollon ammattihenkildiden koulutus potilaskohtaamiseen seka ter-

veydenhuollon resurssien kehittaminen.

Selkeasti suurimmaksi kehittdmiskohteeksi nousi potilaan kuunteleminen. Vastaajat toivoivat, etta
potilaan omat tuntemukset ja kokemukset huomioitaisiin hoidossa. Vastaajat kokivat, etta heita ei

uskota tai oteta tosissaan. Vastaajat kokivat, ettd omaan hoitoon ei juurikaan saa osallistua tai



pysty vaikuttamaan. Potilaan omaa tietoa mahdollisesta hoidosta ei aina oteta tosissaan. Koke-

muksia pidettiin vahapatoisina ja ne ohitettiin olan kohautuksella.

”- - kertomaani epéillaan. Oireitani epdilldén, laékityksen tarpeellisuutta epéilldén, tuntuu ettd minua

epéillaén.”

"Potilas tuntee tautinsa parhaiten, mutta todellisuudessa laékéari ei kuuntele - -, Eivat kuuntele mika

laéke auttaa ja miké ei.”

"Edes meité tété sairautta sairastavia kuunteltais, - - kaikki minun sairaudet eivét johdu HAESTA

voi minulla olla myG6s kurkku kiped ja toisinpéin voi olla myés HAE - -.”

Suuri osa vastaajista toivoi HAE-taudin tietoisuuden lisdamista. Taudin tuntemus on edelleen heik-
koa ja vastaajat kokivat joutuvansa hoitoon hakeuduttuaan itse kertomaan mista on kyse. HAE-
taudin oireet helposti sekoitettin muihin sairauksiin ja allergisiin reaktioihin. Vastaajat itse aktiivi-
sesti levittivat tietoisuutta HAE-taudista eteenpain, mutta toivoivat samaa my0s terveydenhuollon

ammattihenkiloilta.

"Tietoisuus Hereditaarisesta angioddeemasta terveyskeskuksessa ja sairaalassa ja ambulansissa
Jja hétékeskuksessa on vdlilld olematonta. Toivon taudin tietoisuutta ja ymmérrysta ettd kohtaus voi

olla hyvin nopeasti henkeé uhkaava.”

"Sairaudesta tulisi olla tietoa Idékéareille ettei potilaan tarvitse kertoa laékérille mista sairaudesta on

kyse”

Myds ladkehoidossa koettiin olevan kehitettdvaa. Vastaajat toivoivat, ettd HAE-taudin tietoisuuden
lisdédmisen kautta he saisivat sairauden hoitoon heti oikeat |a&kkeet. Monella vastaajalla oli koke-
muksia siita, ettd hoitohenkildkunta on kommentoinut potilaalle 1&&kehoidon kalleutta ja jopa kiris-
tanyt laékkeen antamatta jattamisella. Osa vastaajista koki joutuvansa koekaniiniksi, kun ladkehoi-

don toimivuudesta ei ollut varmuutta.

" - - |&ékari voisi tarkistaa ladkkeen sopivuuden ennalta, ettei tarvitsisi olla koekaniinina.”
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”- - syyllistetty kalliista ladkkeesté ja kiristetty sen antamatta jéttémisella. - - siihen ei auta adrena-

liini, kipuléékkeet ja kortisoni vaan HAE:n hoitoon kehitetyt lddkkeet.”

”- - pitéisi ymmértaa ettei potilas halua kuulla kuinka paljon lédéke maksaa veronmaksayjille kun 1&&-

ketta on tultu hakemaan sairauden oireisiin.”

Terveydenhuollon ammattihenkildiden koulutukseen toivottiin kehitysta etenkin potilaskohtaami-
seen. Osa vastaajista koki henkilokunnan epavarmaksi. Eras vastaajista toivoi, etté hoitohenkilo-
kunta uskaltaisi myontaa tietamattomyytensa sairaudesta ja ymmartaisi etsia tietoa sen sijaan, etta
"arisee” potilaan kuullen, ettei sellaista ehdi etsia. Jopa kaytostavoissa koettiin olevan parantami-
sen varaa. Eras vastaajista koki isottelua ja halventamista. Toinen koki hoidon ja kohtelun olleen
traumatisoivaa. Huonoimmat kokemukset olivat paivystyksesta. Eraalléa vastaajalla oli kokemus
siita, etta potilas lahetetaan kotiin iiman asianmukaista hoitoa. Osa vastaajista véltteli hoitoon ha-
keutumista viimeiseen asti. Osa vastaajista kuitenkin koki saaneensa ammattitaitoista ja patevaa

hoitoa joissakin paikoissa. Yksi lisaksi kehui mahtavia hoitajia.

"Ammattiylpeys tuntuu joskus estéavan mydntdmésté, ettei tieda ja silloin on helpompi vain passittaa

potilas kotiin luulosairaan diagnoosilla.”

"Olenkin téysin epéjarkevasti paatynyt siihen, etten kovin mielelléni kdy laékarissa, oli tilanne sitten

miké tahansa.”

Kehittamiskohteeksi nousi myos terveydenhuollon resurssit. Vastaajat toivoivat, etta HAE-potilai-
den hoito olisi enemman keskitettya. Yksi vastaajista ilmaisi joutuvansa kdymaan hoidossa eri sai-
raanhoitopiirissa, koska ei saa tarvitsemaansa hoitoa omassaan. Hoitoon hakeutuminen koettiin
hankalaksi, kun ei ole tietoa mihin hakeutua. Eras vastaajista oli joutunut hakeutumaan yksityiselle
|adkérille, ennen kuin oli saanut lahetteen erikoissairaanhoitoon, jossa HAE-potilaiden hoito pitéisi
tapahtua. Useampi vastaaja koki, etta potilasta pompoteltiin hoitopaikasta toiseen. Eras vastaaja
toivoi, etta hoitava la&kari ei vaihtuisi vuoden tai kahden valein. Oman sairaushistorian kertaaminen
uudestaan ja uudestaan koettiin raskaana ja vastaaja koki, etta laakérit epailevat toistensa antamia
diagnooseja. Eras vastaaja toivoi myos HAE-potilaiden hammashoidon keskittamista, koska koki
etta osaamattomuus ja pelko mahdollisista oireista on estanyt hakeutumasta ajoissa hoitoon. Myds
kiire ja hoidon hidas saanti koettiin ongelmaksi. Lisaksi toivottiin, etta hoidolla pyrittaisiin saamaan
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pitkia kohtauksettomia jaksoja sen sijaan, etta keskityttaisiin pelk&staan oireiden hoitoon. Tervey-

denhuollosta kaivattiin apua elamanlaadun parantamiseen.

”- - valtakunnassamme pitéisi olla 1-3 asiantuntijakeskusta, jotka hoitaisivat keskitetysti HAE-poti-
laat. - - kuinka paljon téllaiseen epdmééréiseen toimintaan liittyy taloudellista resurssien haas-

kausta niin yksilo- kuin yhteiskunta perspekliivista katsoen - -.”
”- - kilreen takia joutuu odottelemaan niin, ettd oma vointi ehtii huonontua ja toipuminen kestéé
kauemmin. - -. Nopeasti saatu hoito auttaa toipumaan ja vapauttaa resursseja muille. - -. Nopeasti

saatu hoito palauttaisi pian ty6n pariin ja sédéastéisi yhteiskunnan varoja.”

"Elédménlaatu harvinaisen ja hengenvaarallisen taudin kanssa on vélillé niin ja néin. Jotenkin toi-

voisin, etté terveydenhuollosta voisi saada apua tédhén.”
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7 POHDINTA

7.1 Tutkimustulosten tarkastelua

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvailla HAE-potilaiden kokemuksia terveydenhuollon laadusta seka
kuvailla miten he kehittaisivat kokemustensa pohjalta terveydenhuollon laatua. Tutkimuksen tavoit-
teena oli tuoda tietoisuuteen HAE-potilaiden kokemuksia terveydenhuollon laadusta. Vastaavan-
laisia tutkimuksia HAE-potilaille ei aikaisemmin ole tehty, joten tuloksia on vertailtu suhteessa ai-

kaisempaan tietoon muun vaeston kokemuksista terveydenhuollon laadusta.

Ensimmaiselld tutkimusongelmalla kuvaillaan HAE-potilaiden kokemuksia terveydenhuollon laa-
dusta erilaisten vaittamien kautta saatujen vastausten avulla. Vastaajat kokevat saaneensa riitta-
mattomasti tietoa hoidon merkityksesta seka eri hoitovaihtoehdoista ja niiden vaikutuksista. Myos
sairauksista saatu tieto on heikkoa. Suurin osa vastaajista ei ole saanut tietoa siitd, miten antaa
palautetta saamastaan hoidosta, saada yhteys potilasasiamieheen tai tehda muistutus organisaa-

tion johdolle.

Vastausten perusteella hoitotakuu ei taysin toteudu. Kiireellisen hoidon saannissa on myos ongel-
mia erityisesti Helsingin yliopistollisen keskussairaalan ja Oulun yliopistollisen sairaalan erityisvas-
tuualueilla. Lahes puolet vastaajista ovat sita mieltd, etta terveydenhuollon palvelut eivat ole yh-
denvertaisesti saatavissa asuinpaikkakunnallaan. Vastausten perusteella suurimmat ongelmat
saatavuudessa on Helsingin yliopistollisen keskussairaalan, Oulun yliopistollisen sairaalan seka
Tampereen yliopistollisen sairaalan erityisvastuualueilla. Suurin osa kuitenkin kokee, etta terveys-
keskukseen on saanut yhteyden arkipaivisin virka-aikana. Suurin osa kokee myds, etta hoitoa on
saanut tasa-arvoisesti sukupuolesta, etnisesta taustasta, asuinpaikasta tai sosioekonomisesta
asemasta riippumatta. Hoidossa kaytetyt laitteet ja l1aékkeet koetaan paéosin turvallisiksi. Hoidon
saanti oikeaan aikaan ja oikealla tavalla koetaan ongelmalliseksi. Vastausten perusteella tervey-
denhuollon laadussa on alueellisia eroja. Miespuoliset vastaajat kokivat paadsaantoisesti terveyden-
huollon laadun paremmaksi kuin naispuoliset vastaajat. HAE-tyyppien valilla ei ollut merkittavia

eroavaisuuksia.
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Yleisesti katsoen tdman tutkimuksen tulokset ovat samansuuntaisia tai jopa huonompia kuin muun
vaeston kokemus terveydenhuollon laadusta aikaisempien tutkimuksien perusteella. Vaikka yli
puoli vuotta kiireetonta hoitoa erikoissairaanhoidossa odottaneiden osuus on viime vuosina vakiin-
tunut 1-2 prosenttiin (Kestila & Karvonen 2019, viitattu 24.1.2020), voidaan tdman tutkimuksen tu-
loksista paatelld, etté jopa 12,5 % vastaajista on odottanut hoitoon paasya yli puoli vuotta. Terveys-
palveluiden laatuun ollaan vaeston keskuudessa paaosin tyytyvaisia. Yli puolet pitavat laatua erit-
tain hyvana tai hyvana. (Vaarama, Karvonen, Kestila, Moisio ja Muuri 2014, viitattu 24.1.2020).
Myos Kansallinen terveys-, hyvinvointi- ja palvelututkimus FinSote:n vastaajista 55 % terveyspal-
veluja kayttaneista kokee palvelut sujuvaksi (Pentala-Nikulainen ym. 2018, viitattu 25.1.2020). Ta-
man tutkimuksen vastaajat ovat padosin kuitenkin tyytymattomia terveydenhuollon palveluihin. Eri-
tyisesti tyytymattomia ovat Helsingin yliopistollisen keskussairaalan ja Turun yliopistollisen keskus-
sairaalan erityisvastuualueen vastaajat. Terveyspalveluiden tasavertaisuuteen ja oikeudenmukai-
suuteen kuitenkin luotetaan vahvasti. Esimerkiksi FinSote tutkimuksen vastaajista 77.6 % luottaa
tasavertaisuuteen ja oikeudenmukaisuuteen. (Pentala-nikulainen ym. 2018, viitattu 25.1.2020.)

My0s tassa tutkimuksessa vastaajat kaikesta huolimatta kokevat saaneensa tasavertaista hoitoa

Toisella tutkimusongelmalla kuvaillaan, miten HAE-potilaat kehittaisivat terveydenhuollon laatua
kokemustensa pohjalta. Tuloksia kuvaillaan avoimen kysymyksen kautta saaduilla vastauksilla.
Vastaukset ryhmiteltiin vastausten sisallon mukaan suurempiin kokonaisuuksiin. Kehittamiskoh-
teiksi nousivat potilaan kuunteleminen, HAE-taudin tietoisuuden lisaaminen, laékehoidon kehitta-
minen, terveydenhuollon ammattihenkildiden koulutus potilaskohtaamiseen seka terveydenhuollon
resurssien kehittaminen. Tulokset ovat samansuuntaisia aikaisempiin tutkimuksiin verrattuna. Pe-
kurisen, Raikkosen ja Leinosen (2008, viitattu 25.1.2020) tekemésta tilannekatsauksesta suoma-
laiseen sosiaali- ja terveydenhuollon laatuun vuonna 2008 erityiseksi kehittamiskohteeksi nousi
esille hoitoon paasyn nopeuttaminen. Palveluiden puute ja etisyys palvelupisteeseen olivat suu-
rimpia yksittaisia hoitoa haitanneita tekijoita. Kuten myos tassa tutkimuksessa vastaajat toivat ilmi,
ettd hoitoa on valilla vaikea saada omalla alueella ja hoidon aloittamisen viivastyminen viivastyttaa
my0s tydssakayvien toihin paluuta. La&kehoitoa ja sen turvallisuutta kuitenkin kehitetaan jatkuvasti
ja kuten tuloksista kavi ilmi, HAE-taudin tietoisuuden lisddminen mahdollisesti liséa tietoisuutta ja

osaamista myos laékehoidosta.

Kuten jo aikaisemmin on todettu, laadukkaan hoidon toteutuminen voi olla erityisen haastavaa har-
vinaisten sairauksien kohdalla mm. tiedon vahyyden vuoksi. Tassakin tutkimuksessa nousi esiin

HAE-taudin huono tuntemus. Tutkimuksen tulokset selittyvat todennakoisesti suurilta osin silla, etta
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terveydenhuollon ammattihenkil6illa ei ole tarpeeksi tietoa ja taitoa HAE-potilaiden hoidosta. Kui-
tenkin, kuten tuloksissakin nousi esille, jokaisella terveydenhuollon ammattihenkildlla taytyisi olla
valmiudet ja osaamista etsia tietoa. Nykypaivana HAE-taudista [oytyy jo valtavasti tietoa, verrattuna
vaikka 20-vuoden takaiseen. HAE-taudin, kuten oikeastaan minka tahansa sairauden, hoidossa
potilas on paaroolissa. Potilas tietaa itse omasta sairaudestaan todennakoisesti enemman kuin
kukaan muu. Etenkin silloin, kun tietoa ei ole saatavilla, tulisi potilaan kokemustietoa kuunnella ja
uskoa. Valitettavan moni kyselyyn vastaaja oli kokenut, etta heita ei kuunnella ja etta heita jopa
vahatellaan. Nain ei pitaisi missaan tapauksessa olla, vaan hoidon taytyisi tapahtua yhteistyossa
terveydenhuollon ammattihenkildiden seka potilaan itsensa kanssa. Potilas, eli ihminen on kuiten-
kin se, joka on hoidon kohteena, joten hénen toiveensa ja tarpeensa on kuultava. (Harvinaiset-
verkosto 2018, viitattu 25.1.2020.)

Tulokset voivat selittya myo6s silla, ettd HAE-taudin hoitoon ei ole olemassa Kaypa Hoito-suositusta
tai yhtenaista hoitolinjaa. Vastaajat kokivat, etta heita hoitava taho vaihtuu useasti ja uudelle taholle
joutuu aina kertomaan koko sairaushistoriansa alusta asti. Hoidon jatkuvuus on yleinen ongelma.
Esimerkiksi Raivio (2016, viitattu 27.1.2020) arvioi tutkimuksessaan hoidon jatkuvuutta terveyskes-
kuspotilaan nakdkulmasta. Esimerkiksi vuonna 2013 vain 51 % potilaista iimoitti tapaavansa
yleensa saman laakarin terveyskeskuksessa asioidessaan. Kuntien valiset erot hoidon jatkuvuu-
dessa ovat suuria, silla parhaan jatkuvuuden kunnassa 95 % potilaista iimoitti tapaavansa yleensa
saman |aakarin, kun taas huonoimmissa 0 %. Tutkimus toteutettiin kyselytutkimuksena ja aineisto
kerattiin vuosien 1997-2013 aikana Etela-Pohjanmaan, Kanta-Hameen, Pirkanmaan, Paijat-Ha-
meen ja Vaasan sairaanhoitopiirien seka Oulun kaupungin terveyskeskuksissa. Myos tietokantata-
solla tiedon siirtyminen on ongelmallista, silla Suomessa on kaytdssa useita erilaisia tietojarjestel-
mia, mitka eivat "keskustele keskenaan”. Hoidon laadun alueelliset erot voivat selittya sill, etta
HAE-potilaita voi olla joillakin alueilla enemman, kuin toisilla, jolloin hoito voi olla yhtendisempaa ja
myds HAE:n hoitoon perehtyneita terveydenhuollon ammattilaisia enemman. Pienen vastaajamaé-
ran vuoksi tutkimuksessa saatuja tuloksia ei voida yleistda koskemaan kaikkia HAE-potilaita. Nain
ollen ei voida tulkita, millé alueella hoito koetaan laadukkaimmaksi tai milld huonoimmaksi. Tulok-

sista voidaan kuitenkin paatella, etta alueelliset erot ovat olemassa.
Huolestuttavin asia, mika tutkimuksessa nousi esille, on terveydenhuollon ammattihenkildiden po-

tilaskohtaamisen osaamisen seka kaytostapojen puute. Tuloksia tarkastellessa voidaan vain poh-
tia, mistd nama puutteet johtuvat. Onko kyse sitten koulutuksen puutteesta, kiireesta, tyon stres-
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saavuudesta, henkilokohtaisista asioista jne. Jokainen potilas kuitenkin ansaitsee arvokasta koh-
telua. Ei ole oikein syyllistaa potilasta hoidon tai laakkeiden kalleudesta. HAE-potilaat eivat ole itse
valinneet sairauttaan eivatka pysty omilla elamantavoillaan siihen juuri vaikuttamaan. Esimerkiksi
vuonna 2007 diabeetikoiden sairaanhoidon kustannukset olivat yhteensa 1,3 miljardia euroa ja
muistisairauksien yhteiskunnalliset kustannukset vuonna 2016 |ahes miljardi euroa. Lihavuus ja
sen liitdnnaissairaudet kustansivat yhteiskunnalle vuonna 2011 arviolta 330 miljoonaa euroa. (Neit-
taanmaki, Malmberg & Juutilainen 2017, viitattu 27.1.2020.) Naita potilaita kohdataan ja hoidetaan
terveydenhuollossa paivittain, joten miksi siis HAE-potilaita syyllistetaan tai uhataan hoitamatta jat-
tamisella siksi, etta yksittdinen ladke on kallis. Sairaus voi olla myds henkea uhkaava ja kuten
tuloksista saatiin selville, moni HAE-potilas vélttelee hoitoon hakeutumista siihen asti, etta tilanne

on jo erittdin vakava.

7.2 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Maarallisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan tarkastelemalla seka validiteettia etta reliabili-
teettia. Tutkimuksen validius tarkoittaa sita, etta kyselylla mitataan sita, mité pitaakin mitata. Vali-
diteettia arvioitiin jo tutkimusta suunniteltaessa, silla siihen vaikuttavat kasitteiden, perusjoukon ja
muuttujien tarkka maarittely seka aineiston keraamisen ja kyselyn huolellinen suunnittelu. Kysy-
myksien huolellisella suunnittelulla varmistettiin se, etta kyselyyn vastaaja kasittaa kysymykset sa-
malla tavalla kuin tutkija on ajatellut. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 226-227.) Kyselyn kysy-
mykset luotiin teorian pohjalta ja muokattiin mahdollisimman ymmarrettavaan muotoon. Tutkimuk-
sessa kaytettava kysely eli mittari testattiin testijoukolla ennen varsinaista kayttoa ja kyselya muo-

kattiin saadun palautteen perusteella. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 191-192.)

Kyselyn etuna oli se, etta siina voitiin kysya useita eri asioita ja silla saatiin kerattya aineistoa suu-
relta ja hajallaan olevalta joukolta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 116; Hirsjarvi, Re-
mes & Sajavaara 2007, 188, 190.) Kyselyn toteuttaminen séhkoisena oli kustannustehokasta, silla
HAE-potilaita on ympéari Suomea. Haastattelut ja postin kautta toteutettu kysely olisivat olleet aikaa

vievid ja kalliita toteuttaa.
Kyselyn haittoina voi useasti olla se, ettd vastaamattomuus nousee suureksi tai vastaajat eivat

vastaa rehellisesti ja huolellisesti. (Hirsjarvi ym. 2007, 188, 190; Vilkka 2015, 94-95.) Kato on ti-

lanne, jossa kaikkia haluttuja tutkittavia ei saada osallistumaan tutkimukseen syysta tai toisesta.
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Talloin tutkimuksen tulokset eivat valttamatta edusta perusjoukkoa. Kadon vaikutusta ennakoitiin
silla, etta tutkimukseen hyvaksyttin mukaan myds ne henkilot, joilla ei viela ole HAE-diagnoosia,
mutta HAE:en viittaavia oireita. Nain ollen kehikkoperusjoukon koko kasvoi ja tutkimukseen oli
mahdollista saada useampi osallistuja. Tutkimukseen osallistumisesta myos muistutettin muuta-
mia kertoja. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 109.)

Tutkimuksen reliabiliteetti tarkoittaa sita, etta mittaustulokset ovat pysyvia. Tulosta voidaan arvioida
esimerkiksi mittaamalla tutkimusiimiota samalla mittarilla eri aineistossa. Samansuuntaiset tulokset
merkitsevat, ettd mittari on reliaabeli. Mittarilla on talloin kyky antaa ei-sattumanvaraisia tuloksia.
Opinnaytetyon ja tutkimuksen etenemisen vaiheet kirjattiin tarkasti ylos ja valinnat perusteltiin. Tut-
kimus on toistettavissa samalla tavalla uudelleen, kun vaiheet on kirjattu yl6s. (Hirsjarvi ym. 2007,
226; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 189-190.) Tutkimuksessa kaytettiin asianmukaisia
lahdeviitteita seka lahdeluetteloa, eika plagioitu toisen henkildn kirjoittamaa tekstia. Tutkimusrapor-
tissa kuvattiin tarkasti kaikki tutkimuksen vaiheet ja tulokset esitettiin sellaisina kuin ne ovat. Tutkija
ei saa vaaristella tai muuttaa saamiaan tutkimustuloksia. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013, 224-225.)

Eettisia lahtokohtia tutkimuksessa ovat tutkittavan itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen, osal-
listumisen vapaaehtoisuus, tietoinen suostumus, anonymiteetti seka tutkimuslupa. Tutkittavalle tu-
lee kertoa, etta tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja suostumuksen voi perua milloin
tahansa iiman seuraamuksia. Tutkijan tulee saada tutkittavan antamana tietoon perustuva suostu-
mus, mieluiten kirjallisena. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 214-219, 223.)

Tutkimuslupa saatiin Suomen HAE yhdistys ry:Ita. Kyselyyn vastaajalle annettiin tietoa saatekirjeen
muodossa (Liite 2). Saatekirjeesta selvisi tutkimuksen tarkoitus ja tavoite. Vastaajalle annettiin tie-
toa, etta osallistuminen on vapaaehtoista ja kyselyyn vastaaminen tapahtuu anonyymisti. Yksit-
taista vastaajaa ei voida lopullisessa raportissa vastausten perusteella tunnistaa. Vastaajat antoi-
vat tietoon perustuvan suostumuksensa kirjallisena kyselylomakkeen alussa. Webropol-alustalla
tehty kysely on anonyymi ja siind vastaajan tietoja ei yhdistetd vastauksiin tietokantatasolla. Kyse-
lyn kysymyksia suunniteltaessa seka lopullisen raportin kirjoittamisessa vastaajien anonymiteetti
otettiin huomioon. Tydn valmistuttua aineisto havitettiin asianmukaisella tavalla eika sité tulla kayt-

tdmaan muuhun tarkoitukseen.
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7.3 Tutkimustulosten hyodynnettavyys ja jatkotutkimusehdotukset

Tuloksista kay ilmi HAE-potilaiden kokemuksia terveydenhuollon laadusta, mutta pienen vastaaja-
maaran vuoksi tutkimuksessa saatuja tuloksia ei voida yleistaa koskemaan kaikkia HAE-potilaita.
Opinnaytety6lla voidaan mahdollisesti lisata tietoisuutta HAE-taudista ainakin jonkin verran. Tulok-
silla saadaan hyvia kehittamisehdotuksia terveydenhuollon laatuun HAE-potilaiden nakokulmasta.
Erityisesti hoitotyota tekevat terveydenhuollon ammattihenkil6t voivat tulosten avulla pohtia omaa
ammattitaitoaan ja sita, miten kohtaavat ja kohtelevat potilaita. Potilaat harvoin antavat palautetta
suoraan henkilokohtaisesti heita hoitaville henkilGille, joten erilaisten tutkimustulosten tarkastelu on
tarkead, jotta tiedetaan kehittdmiskohteita ja jotta kehitysté voi tapahtua. Tietoisuutta HAE-taudista

taytyy lisata jatkuvasti, jolloin hoitoa voidaan entisestaan kehittaa.

HAE-potilaiden kokemuksia terveydenhuollon laadusta voisi seurata saannallisesti esimerkiksi 2-4
vuoden vélein toistamalla tdma tutkimus. Nain voitaisiin seurata terveydenhuollon laadun kehitysta
HAE-potilaiden nakdkulmasta. Vastausprosentti tassa tutkimuksessa jai matalaksi, joten tutkimuk-
sen toteuttamista eri tavalla voisi pohtia. Vastausaika voisi mahdollisesti olla pidempi ja aineiston
keruu tapahtua postitse. Opinnaytetydna tehdysséa tutkimuksessa budijetti ja resurssit ovat hyvin
rajalliset, mutta tulevaisuudessa tutkimustyota tehdessa useampien yhteistyotahojen avulla tutki-

mukselle voisi saada enemman nakyvyytta ja mahdollisesti vastausprosenttia suuremmaksi.

7.4 Prosessissa oppiminen

Opinnaytety6n aihe valittiin joulukuussa 2018. Opinnaytetydn suunnitelmaa tydstettiin kevaasta
syksyyn 2019. Mittari esitestattiin lokakuussa 2019. Tutkimuslupa saatiin 8.11.2019 ja kysely to-
teutettiin marraskuussa 2019. Tulosten analysoiminen vei oman aikansa, vaikka olikin erittain mie-
lenkiintoista. Alkuperaisen suunnitelman mukaan opinnaytety6n oli maaré valmistua vuoden 2019
loppuun mennessa, mutta aikataulua viivastyttivat tekijan oma tydura seka epaselvyydet ohjaavista
opettajista. Opinnaytetyd ei edennyt varsinaisen opetussuunnitelman aikataulujen mukaisesti, mika
hankaloitti ohjauksen saamista suunnitelman tekovaiheessa. Toisaalta taas aikatauluista poikkea-

minen opetti omatoimiseen tiedon hakemiseen ja tydskentelyyn.
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Tutkimuksen tekeminen oli haastavaa, mutta mielenkiintoista. Tutkimuksen aihe oli tekijan oma
valinta, joka osaltaan helpotti tutkimuksen tekemista ja piti mielenkiintoa ylla. Tutkimusmenetelmiin
perehtyminen vei aikaa, koska aikaisempaa kokemusta tutkimusprosessista ei ollut. Webropol-oh-
jelma oli entuudestaan tuttu, mutta uudemman version kayttaminen vaati hieman tutustumista ja
opettelua. Tietoperustan etsiminen oli mielenkiintoista ja opetti lahdekriittisyytta. Tiedon loytaminen
terveydenhuollon laadusta oli helppoa, mutta juuri HAE-potilaiden kokemana ei aikaisempaa tutki-
mustietoa 16ytynyt. Raporttia kirjoittaessa on joutunut pohtimaan kieliopillisia asioita. Kirjoittami-

sessa oli haastavaa se, etta teksti olisi mahdollisimman kattavaa, mutta pysyisi kuitenkin asiassa.

Opinnaytetyon prosessi tuki tekijan ammatillista kasvua monipuolisesti. Osaamista karttui mm. tut-
kimuksen tekemisesta, hoidon laadun mittaamisesta, tiedonhausta seka tieteellisesta kirjoittami-
sesta. Prosessi opetti itsendiseen tydskentelyyn, mutta myos yhteistyohon erilaisten asiantuntijoi-
den kanssa. Yksin tydskennellessa etuna oli se, etta sai toteuttaa omaa visiotaan. Yhteistyo opet-
tajien kanssa seka Suomen HAE yhdistykselta saadut vinkit olivat kuitenkin erittain tarkeita, silla
omaan tydhon sai aivan uudenlaisia nakdkulmia, mita ei itse tullut ajatelleeksi. Opinnaytetydn pro-
sessi opetti myos sen, etta tulevaisuudessa vastaavanlaisia projekteja tehdessa kiinnitetaan aika-
taulutukseen enemman huomiota. Opinnaytetyon tekija saavutti omat tavoitteensa tyélleen ja on
tyytyvainen lopputulokseen. Kiitos yhteistydsta Suomen HAE yhdistys ry:lle sek& ohjaaville opetta-

jille yliopettaja Reetta Saarniolle ja lehtori Minna Perélalle. Kiitokset myds lehtori Jari Jokiselle.
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KYSELYLOMAKE LITE 1

Terveydenhuollon laatu Hereditaarista angioodeemaa
sairastavien kokemana

Olet osallistumassa opinnaytetydna tehtavaan tutkimukseen, jonka tarkoituksena on kuvailla
HAE-potilaiden kokemuksia terveydenhuollon laadusta sekd kuvailla miten he kehittaisivit
kokemustensa pohjalta terveydenhuollon laatua. Tutkimuksen aineisto kerataan talla Webropol-kyselylla.
Tutkimukseen osallistuminen ei aiheuta sinulle mink&anlaisia kustannuksia tai seurauksia eika
henkildllisyyttdsi voida tunnistaa taustatietojen tai vastausten perusteella. Aineistoa kaytetdan vain
kyseiseen tutkimukseen ja aineisto havitetdan tutkimuksen valmistuttua. Tietojasi kasitellaan
luottamuksellisesti eiké niita luovuteta sivullisille. ¥Ymmarrat, etta osallistumisesi on vapaaehtoista ja etta
voit peruuttaa tAman suostumuksen koska tahansa syyta ilmoittamatta.

Jatkamalla seuraavaan osioon vahvistan osallistumiseni tdhdn tutkimukseen ja suostun
vapaaehtoisesti tutkimushenkildksi.

Tervetuloa vastaamaan kyselyyn!

Kyselylld pyritdsdn selvittdmaan sinun kokemuksiasi terveydenhuollon laadusta erilaisten teemojen
kautta. Lopuksi saat viela esittdd sinun nakemyksidsi siitd, miten terveydenhuoltoa voitaisiin edelleen
kehittaa.

Kysely siséltad monivalintakysymyksid, asteikkokysymyksia seka yhden avoimen kysymyksen. Toivon,
ettd vastaat huolellisesti kaikkiin kysymyksiin.

Kyselyyn vastaamiseen menee aikaa noin 10-20 minuuttia.

1. Olet vdhintddn 16-vuotias

-

() Kylla

&)
pS

Ei
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Taustatiedot

2. Sukupuolesi

1\_:‘ Nainen
() Mies
() Muu

3. HAE tyyppisi
(O Tyyppi1
() Tyyppi2
(O Tyyppi3
~

() HAE epaily, en ole viel& saanut diagnoosia

4. Mink3 yliopistosairaalan erityisvastuualueella olet pddsdantoisesti ollut hoidossa?

\fastausvaihtoehtoina ovat yliopistolliset sairaalat ja sulkeissa kerrottu, mitkd sairaanhoitopiirit niiden
erityisvastuualueille kuuluvat.

L\_j Helsingin seudun yliopistollinen keskussairaala, HYKS (Helsinki ja Uusimaa, Eteld-
Karjala, Kymenlaakso, Paijat-Hame)
.“':'_':. Kuopion yliopistollinen sairaala, KYS (Pohjois-Savo, Eteld-Savo, |t8-Savo, Keski-Suomi,

.

Pohjois-Karjala)

{: Oulun yliopistollinen sairaala, OYS (Pohjois-Pohjanmaa, Kainuu, Keski-Pohjanmaa, Lapin,
Lansi-Pohja)

If_‘ Tampereen yliopistollinen sairaala, TAYS (Pirkanmaa, Eteld-Pohjanmaa, Kanta-Hame)

) Turun yliopistollinen keskussairaala, TYKS (Varsinais-Suomi, Satakunta, Vaasa)

S
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Potilaskeskeisyys

5. Tissd osiossa esitetddn viittdmia liittyen potilaskeskeisyyteen. Potilaskeskeisyys
terveydenhuollossa tarkoittaa sitd, etti potilasta hoidetaan yhteisymmaérryksessa hdnen
kanssaan.

Valitze vaittamiin sinun kokemuksiasi parhaiten kuvaava vaihtoehto.

En er
Taysin enka Jokseenkin Taysin En
eri Jokseenkin samaa samaa samaa osaa

mieltd erimielta mielts mielta mielta sanoa
lhmisarvoani ja itsemaaraamisoikeuttani — — — S i~
on kunnioitettu. et e s b . 4
Olen saanut yksilollista ja
ammatitaitoista hoitoa seka ystavallista [ ] ) ) i ) )
kohtelua.
Olen saanut riittavasti tietoa — — — — Yy s
terveydentilastani. Ly W WS W o L
Olen saanut riittavasti tietoa — —~ —~ — s '
sairauksistani. L L L L A L
Olen saanut tietoa hoidon merkityksests B B B B B B
seka eri hoitovaintoehdoista ja niiden ) ) ) i ) )
vaikutuksista.
Olen saanut osallistua hoitooni ja — —~ —~ — e ‘e
kuntoutukseeni. e e e e — ‘-*’
Omaiseni ja laheiseni on myts — — — — s Ny
huomioitu hoidossa. — — — ! ! !
Olen saanut tietoa siita, miten antaa
palautetta saamastani holdosta, saada — — —~ ~ e 'S
yhteys potilasasiamieheen tai tehda bt et et et et et
muistutuksen organisaation johdolle.
Olen tyytyvainen saamaani hoitoon ja B B B B B B
koen saaneeni apua O () () Oy O

terveysongelmaani.
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Palveluiden saatavuus, saavutettavuus ja olkeudenmukaisuus

6. Tdssd osiossa esitetddn vaittdmid lifttyen palveluiden saatavuutesn, saavutettavuutesn ja
oikeudenmukaisuuteen. Palvelujen saatavuus ja saavutettavuus tarkoittaa sitd, etta potilas saa
hoitoa sairautensa kannalta cikeaan aikaan. Qikeudenmukaisuus tarkoittaa sitd, ettd samassa
tilanteassa olevat potilaat saavat yhdenmukaista hoitoa ja palvelua.

Valitse vaittamiin sinun kokemuksiasi parhaiten kuvaava vaihtoehto.

En eri
Taysin enkd  Jokssenkin Taysin @ En
eri Jokseenkin  samaa samaa samaa  osaa
migltd  eri mieltd mieltd miehtd mialtd sanoa

Olen saanut hoitoa sairauteni kannalta . — — -
cikeaan aikaan. . (L 9 O OO

Minulla on kermottu hoitoni tarpeen
arvigidusta kiireellisyydestd seka olen {3 D o . ) 2
saanut parustaluita arviolle.

Terveydenhuallon pahvelut ovat

yhdenvertaisesti saatavissa Oy P ) O o 0O
asuinpaikkakunnallani.

Olen saanui virka-aikana arkipaivisin S ~ — — — ~
yhteyden terveyskeskukseeani. o et e e e et
Olen padssyt haoitoon kolmean

kuukauden sisalld hakeutumisestani {3 o o . 9, o
perusterveydenhualioon.

Olen padssyt haitoon kuwden

kuukauwden sisalld hakeuduttuani {3 D o . 9, D

erikoissairaanhoitoon.

Olen padssyt sairauteni ja

tervaydentilani vuoksi tarvitsernaani {0 7 7
kiirgellisean hoitoon valitemast.

Oilen saanut hoitoa tasa-arvoisesti

riippumatta sukupuolestani, etnisesta — — — - — =
faustastani, asuinpaikastani tai el e e e e e
sosioekonomisesta asamastani.
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Valinnanvapaus

7. Téssd osiossa esitetddn vaittdmia liittyen valinnanvapauteen. Valinnanvapaus
terveydenhuollossa tarkoittaa sitd, ettd potilaalla on oikeus valita hoitopaikkansa.

Valinnanvapaus koskee kiireetintd julkisen palvelun hoitoa.

Valitse vaittdmiin sinun kokemuksiasi parhaiten kuvaava vaihtoehto.

Téysin
=1

mieltd

Tieddn, ettd minulla on mahdollisuus )

valita perustervaydenhunlion {0

tervayskaskus.

Tied&n, attéd minulla on mahdollisuus

valita erikoissairaanhoidan -

toimintayksikkd yhdessa [3hattdvan e

I&akdrin kanssa.

Tieddn, aettd minwlla on mahdollisuws

valita minua haitava ammattihenkild ™

haitoyksikin mahdollisuuksien

puitteissa.

Olen saanut riiftdvasti tieloa

valinnanvapaudesta {2

haitohenkildkunnalia.

Jokseenkin
eri mialts
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En eri

enkd  Jokseenkin Taysin  En
samaa samaa samaa o0s53a
miieliz migdtz miglia sanoa
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Potilasturvallisuus

8. Tdssd osiossa esitetddn vaittdmid liittyen potilasturvallisuutesn. Potilasturvallisuus tarkoittaa
sitd, ettd potilas saa tarvitsemansa hoidon niin, ettd siitd aiheutuu mahdollisimman vahan haittaa.
Potilasturvallisuuteen kuuluvat turvallisen hoidon lisdksi 1adketurvallisuus seki laiteturvallisuus.

Valitse vaitiamiin sinun kokemuksiasi parhaiten kuvaava vaiitoehto.

Olen saanut tarvitsemani haidon niin,
etta siitd on aiheutunut mahdollisimman
vahan haitiaa.

Olen saanui oikeaa hoitoa sairauteani.

Olen saanut hoitoa sairautesni oikeaan
aikaan.

Olen saanut hoitoa sairauteeni oikealla
favalla.

Hoidossani kiytetyt laittesat ovat alleet
foimivia ja turvallisia kayttad ja niitd on
csathy kayhas oikein.

Fayttamani [a&kkeet ovat tutkittuja ja
furvallisia.

Hoitohankildkunta on toteuttanut
laakehoitoani turvallisesti.

Téysin
eri

Jokseankin
mieltd e mieltd

63

En eri
enkd  Jokseenkin Taysim  En
samaa samaa samaa osaa
mieltd miehd miglid =sanoa
N 5y P
-\._.-'I A L. '._.—’I
" = P P
L
- Y P -
- ) LA L _I
' Y P
_-"I L L _.-'I
i F oy ™
_.-'I L '\_J _zl
P " Pt
'-\._.-" L L. _xl
P
& A L, ./



Korkeatasoinen osaaminen

8. Tdssd osiossa esitetddn vaittdmia lifttyen terveydenhuollon ammattihenkildiden
korkeatasoiseen osaamiseen.

Valitse vailtdmiin sinun kokemuksiasi parhaiten kuvaava vaihtoehio.

En eri
Téysin enkd  Jokseenkin Taysin  En
eri Jokssenkin  samaa samaa samaa osaa
mield  erimiald  mieltd  miettd  mieltd sanoa

Hoitohankildkurta on ollut

asianmukaisesti kaulutettua ja O ) T ) ) )
parehdytettys.

Heitohenkilikunta on ollut ystavaliista. O O O O O O
Eri ammattiryhmien ja asiantuntijoiden ~ -~ ~ —~ ~ ~
yhteistyts on allut saumatonta. - !
Hoitohenkilokunnalta on saanut iittavat ~ - — ~
tiedot ja opastuksen sairauden hoitoon. e et et e
Hoitohenkilakunta on asianmukaisesti —~ ~ —~ —~ — ~
perahtynyt sairauteani. e o o i o o
Hoitohenkikikunta on hallinfnut

Wn viilineiden ja menatelmian 2 ) i ] ) )
Hoitohenkilkuntaa on ollut riittdvast. O O O O O O
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Vaikuttavuus

10. Tassd osiossa esitetidn vaittamia liittyen vaikuttavuuteen. Terveydenhuollon vaikuttavuus
tarkoittaa sitd, ettd terveydanhuollon palveluilla saadaan tuloksia aikaan. Namd tulokset ovat
yleensd muutoksia potilaan eldmdssa ja eldmanlaadussa.

“alitse vaittamiin sinun kokemuksiasi parhaiten kuvaava vaihtoehto.

En &ri
Taysin enkd Jokseenkin Taysin  En
eri Jokseenkin  samaa samaa samas  osaa
migltd erimieltd mielid miehs migltda sanoa

Elamanlaatuni ja toimintakykyni on —~ —~ — ~
parantunut hoidon myota. e e hed e bl et
Elamanlaatuni ja toimintakykyni on ~ ~
husnontunut hoidon myta. - ot e e — e
Olen saanut apua sairauteani. P P ) . ) £
Terveydenhuolion palvelut ovat toimivia. () P O O @ )
Huoitotuloksiani seurataan. O ) O O O O

65



Terveydenhuollon laadun kehittdminen

11. Minkélaisia ndkemyksid sinulla on siitd, miten terveydenhuollon laatua voitaisiin kehittds
suhteessa omaan sairauteesi?
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Kiitos kyselyyn vastaamisestal
Muistathan vield painaa "Lahetd" -nappia.

OAM<

OULUN AMMATTIKORKEAKOULU
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SAATEKIRJE KYSELYYN VASTAAJALLE LIITE 2

Hyva kyselyyn vastaaja. Potilaan asemasta ja oikeuksista annetun lain mukaan potilaalla on oikeus
laadultaan hyvaan hoitoon. Myos terveydenhuoltolaissa on maaritelty, ettd terveydenhuollon on
oltava laadukasta ja turvallista. Hoidon on oltava ndyttoon seka hyviin hoito- ja toimintakaytantoihin
perustuvaa. Useissa tutkimuksissa on havaittu puutteita seka alueellisia eroja terveydenhuollon
laadussa. Harvinaissairauksien kohdalla laadukkaan hoidon toteutuminen voi olla erityisen haas-

teellista asiantuntevan ja tutkitun tiedon puutteen vuoksi.

Olen sairaanhoitajaopiskelija Oulun ammattikorkeakoulusta. Teen opinnaytetydna tutkimusta,
jonka tarkoituksena on kuvailla HAE-potilaiden kokemuksia terveydenhuollon laadusta. Lisaksi tar-
koituksena on kuvailla kehittamisideoita ndiden kokemusten pohjalta. Opinnaytetyon tavoitteena
on tuoda tietoisuuteen HAE-potilaiden kokemuksia terveydenhuollon laadusta. Tutkimus toteute-
taan Webropol-ohjelmalla internetkyselyna. Kyselyyn voivat vastata myds henkilot, joilla on HAE:en
viittaavia oireita eli HAE epaily, mutta ei viela diagnoosia. Kyselyyn vastaajan on oltava vahintaan

16-vuotias.

Tutkimuksen tekemiseen on saatu tutkimuslupa Suomen HAE yhdistys ry:Ita. Tutkimukseen osal-
listuminen on taysin vapaaehtoista. Kyselyyn vastaaminen tapahtuu nimettomasti internetissa
Webropol-alustalla. Vastaukset kasitellaan taysin anonyymisti ja luottamuksellisesti. Tyon valmis-
tuttua aineisto havitetaan asianmukaisella tavalla eika sita tulla kayttdmaan muuhun tarkoitukseen.

Yksittaista vastaajaa ei voida lopullisessa raportissa vastausten perusteella tunnistaa.

Kyselyyn vastaaminen vie aikaa noin 10-20 minuuttia. Vastausaikaa on 11.-25.11.2019. Vastaa-
maan paaset alla olevasta linkista. Vastauksesi ja kokemuksesi ovat tarkeita tutkimuksen onnistu-

misen kannalta.

Linkki kyselyyn: https://link.webropolsurveys.com/S/14E432810CB81545
Ystavallisin terveisin

Milla-Maria Hildén

Oulun Ammattikorkeakoulu, hoitotyd

06himi01@students.oamk.fi
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SAATEKIRJE KYSELYN ESITESTAUKSEEN OSALLISTUVALLE LITE 3

Hyva esitestaukseen osallistuja. Olen sairaanhoitajaopiskelija Oulun ammattikorkeakoulusta. Teen
opinnaytetyona tutkimusta, jonka tarkoituksena on kuvailla HAE-potilaiden kokemuksia terveyden-
huollon laadusta. Lisaksi tarkoituksena on kuvailla kehittamisideoita naiden kokemusten pohjalta.
Opinnaytetyona tehtavaan tutkimukseen pyydetaan tutkimuslupa Suomen HAE yhdistys ry:Ita. Tut-

kimus toteutetaan internetkyselyna Webropol-ohjelmalla.

Hereditaarinen angioddeema (HAE) on perinnéllinen ihon tai limakalvon alaisia turvotuksia aiheut-
tava sairaus. Sairaus on harvinainen ja sitd sairastaa noin 100-150 ihmista Suomessa. HAE:n diag-
nosointi voi olla haastavaa taudin harvinaisuuden ja monimuotoisuuden vuoksi. HAE-tautia on kol-
mea tyyppia; tyyppi 1, 2 ja 3 joka on naista harvinaisin. Kyselyyn voivat vastata myds henkil6t, joilla

on HAE:en viittaavia oireita eli HAE epaily, mutta ei viela diagnoosia.

Tassa opinnaytetyona tehtavassa tutkimuksessa tarkastellaan terveydenhuollon laatua seuraavien
elementtien avulla: potilaskeskeisyys, palvelujen saatavuus ja saavutettavuus, oikeudenmukai-
suus, valinnanvapaus, potilasturvallisuus, korkeatasoinen osaaminen seka vaikuttavuus. Nama

ovat Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen mukaan terveydenhuollon laadun keskeisia elementteja.

Esitestaan tutkimuksessani kaytettavan kyselylomakkeen ennen varsinaisen tutkimuksen teke-
mista. Esitestaamiseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Vastaukset kasitellaan taysin ano-
nyymisti ja luottamuksellisesti. Osallistuessasi pyydan sinua vastaamaan kyselylomakkeen kysy-
myksiin. Toivon sinua arvioimaan Kkyselyn soveltuvuutta tutkimusongelmiin, kysymysten ja vas-
tausohjeiden ymmarrettavyytta, seka kyselylomakkeen pituutta ja vastaamiseen menevaa aikaa.
Kyselyn lopussa on palautelomake, johon voit antaa palautteesi kyselysta. Palautteen perusteella

teen tarvittavat muutokset kyselyyn ennen varsinaisen tutkimuksen toteuttamista.

Olisin kovin kiitollinen osallistumisestasi. Vastausaikaa on 9.-16.10.2019.

Linkki kyselyyn
https://link.webropolsurveys.com/S/76E2D074BCO8F8BF
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ESITESTAUKSEN PALAUTELOMAKE LITE 4

1. Olivatko kyselyn vastausohjeet selkeita?
a. Kylla
b. Ei, miksi?

2. Olivatko kyselyn kysymykset selkeita ja ymmarrettavia?
a. Kyla
b. Ei, miksi?

3. Soveltuiko kysely mielestasi tutkimuksen tarkoituksiin?
Tarkoituksena on kuvailla HAE-potilaiden kokemuksia terveydenhuollon laadusta. Liséksi
tarkoituksena on kuvailla kehittdmisideoita néiden kokemusten pohjalta.
a. Kylla
b. Ei, miksi?

4. Oliko kyselylomake sopivan pituinen?

a. Kylla
b. Ei
5. Paljonko aikaa sinulla kului varsinaisen kyselyn vastaamiseen? minuuttia

6. Kuluiko vastaamiseen mielestasi liikaa aikaa?
a. Kylla
b. Ei

7. Kommenttejasi kyselyyn liittyen.

Kiitos osallistumisestasi esitestaukseen!
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