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Tiivistelma

Potilaskokemus on potilastyytyvdisyyteen verrattuna moniulotteinen ja vahan tutkittu aihe. Terveydenhuollon
organisaatioilta puuttuvat instrumentit kokemustiedon kerdaamiseksi potilaspolun eri vaiheissa. Nykyiset potilastyy-
tyvaisyyskyselyt keskittyvat sairaalahoidon laadun arviointiin aikuispotilaiden nakdkulmasta, ja niiden tuottamien
tulosten hyddynnettdvyytta sairaalan toiminnan kehittamisessa on kritisoitu vahvasti.

Tassa artikkelissa kuvataan lapsipotilaiden vanhemmille suunnatun kokemuskyselyn kehittamisprosessi, kyselyn
ensimmaiset versiot seka jatkokehitystehtavat. Tutkimus on osa Lapsus-tutkimushanketta, jossa tavoitteena on
kehittda potilas- ja kokemuslahtoisia instrumentteja lapsipotilaiden ja heiddan perheidensad kokemustiedon keruu-
seen ajallisesti pitkdan potilaspolun eri vaiheissa. Vanhemmille suunnatun kyselyn kehittamisprosessi sisalsi seuraa-
vat vaiheet: haastattelut 17 lapsiperheen kanssa, lapsiperheen potilaskokemuksiin vaikuttavien tekijoiden tunnis-
taminen (viisi teemaa) ja naihin liittyvien mittareiden maarittely (22 mittaria), kokemuskyselyn ensimmaisen
version kehittdminen (67 kokemusvaittamaa) ja pilotointi, aineistonkeruu Lastensairaalan poliklinikalla (106 vas-
taajan aineisto), ja kokemuskyselyn toisen version (22 kokemusvaittamaa) kehittaminen eksploratiivisen faktori-
analyysin avulla. Kyselyinstrumentin jatkokehitys sisdltda kyselyn validoinnin uuden aineistonkeruun ja faktoriana-
lyysin avulla. Tavoitteena on tiivistdd vastaanottokdyntiin liittyvdn kokemuskyselyn vdittdamien maara noin
kymmeneen ja toteuttaa kysely sahkoisesti.

Lapsus-hankkeessa tullaan kehittdmaan vastaavia kyselyja myos potilaspolun muihin vaiheisiin. Naiden kehitystyo
tulee noudattelemaan tassa artikkelissa kuvattua prosessia ja tyon lahtokohtana on haastattelututkimuksen perus-
teella kehitetty kokemuskyselyn ensimmainen versio. Tutkimushankkeen tuloksia on tarkoitus hyddyntaa lahitule-
vaisuudessa paitsi Helsingin Uudessa lastensairaalassa, myos muissa vastaavissa lastensairaaloissa.

Avainsanat: potilaskokemus, kysely, lapsipotilaan vanhemmat, potilaspolku, lastensairaala
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Abstract

Compared to patient satisfaction, less research has focused on patient experience, which is a complex phenome-
non by nature, thereby challenging to define and measure. Today, healthcare organizations are short of appropri-
ate instruments surveying patient experiences. Satisfaction questionnaires are used to evaluate the quality of hos-
pital care from the viewpoint of adult patients. However, questions remain whether the hospitals should use these
results to support their development activities.

This article describes the development process of a patient experience survey instrument targeted for the parents
of pediatric patients, introduces the first versions of the questionnaire, and the plan for further development. The
development process included several phases: interviews with 17 families, identification of aspects which influ-
ence patient experiences (5 themes), description of related potential metrics (22 metrics), formulation of the first
version of the questionnaire (67 statements) and pilot testing, data gathering at a pediatric outpatient clinic (106
respondents), and based on exploratory factor analysis development of the second version of the questionnaire
(22 statements). The further development includes validation with a second round data gathering and statistical
analysis. The aim is to condense the number of statements into about 10 and implement the survey in an electron-
ic format.

In the Lapsus project similar patient experience questionnaires will be developed for all relevant phases of patients
paths. The development work will utilize the reported process and the first version of the questionnaire. The plan
is take the instruments in use in the New Children’s hospital in Helsinki and in other similar hospitals.

Keywords: patient experience, questionnaire, parents of a child patient, patient path, children’s hospital

Johdanto vaisyyteen verrattuna potilaskokemus voidaan ymmar-

tda pidempiaikaisena ja kokonaisvaltaisena kasitteena,

Potilaiden kokemuksista ja asiakastyytyvdisyydestd on joka kattaa potilaspolun eri vaiheisiin liittyvit vuorovai-

puhuttu pitkdan terveydenhuollossa. Muiden palvelu- gytustilanteet ja tapahtumat, ja rakentuu myds hoito-

alojen tapaan terveydenhuollon organisaatiot ovat tapahtumien ulkopuolella. Mikili tavoitteena on tutkia

alkaneet kerata potilailtaan palautetta tyytyvaisyys-
kyselyilld. Terveydenhuolto eroaa ominaispiirteidensa
vuoksi monista muista palvelualoista, minkad johdosta
potilaiden roolin rinnastaminen asiakkaiden rooliin on
kyseenalaista. Tyypilliseen asiakkaaseen verrattuna
potilaat saattavat joutuvat tekemaan tarkeitd ja moni-
mutkaisia, jopa kriittisia paatoksia nopeasti tilanteessa,
jossa sairaudesta tai onnettomuudesta johtuen he ovat
haavoittuvaisia, pelokkaita, uupuneita, laakityksen
alaisia, epatietoisia tai kokevat kipua [1]. Terveyden-
huollon asiakkaista suositellaankin kayttdamaan nimitys-

ta potilas — ei asiakas, kuluttaja tai kayttaja [1,2].

Potilastyytyvadisyys on tarkea mittari potilaan suhtau-
tumisesta hoitoon tietylld ajanhetkella. Kasitteena poti-
laskokemus on kuitenkin uusi ja vahan tutkittu. Tyyty-
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ja ymmartaa potilaskokemusta ja kokemuksissa tapah-
tuvia muutoksia potilaspolun eri vaiheissa, tuottavat
potilastyytyvdisyysmittaukset vain hyvin rajallisesti
tietoa potilaiden odotuksista, tarpeista seka tervehty-

miseen ja asiointiin liittyvista kokemuksista.

Tassa artikkelissa kuvataan lastensairaalan potilaiden
vanhemmille suunnatun potilaskokemuskyselyn kehit-
tamisprosessi, kyselyn ensimmaiset versiot sekd jatko-
kehitystehtdvat. Tutkimus on osa ’Lapsiperheen uudis-
tuva sairaala — potilaskokemus palvelupolkujen arvon
kehittdjana’ (Lapsus) -tutkimushanketta, jossa tavoit-
teena on kehittda potilas- ja kokemuslahtoisid instru-
mentteja lapsipotilaiden ja heiddan perheidensa koke-
mustiedon keruuseen ajallisesti pitkdn potilaspolun eri
vaiheissa.
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Taustaa

Potilaskokemuksen mittaaminen on tarkeds, silld sen
avulla voidaan parantaa hoitoa, tukea strategista paa-
toksentekoa, vastata potilaiden odotuksiin, seurata ja
ohjata terveydenhuollon suoriutumista, seka tehda
vertailua eri terveyspalvelujen tuottajien valilla [3].
Lisdksi tieto potilaiden kokemasta hoidon laadusta voi
ohjata organisaatioita paitsi hoitoprosessien ja potilas-
turvallisuuden parantamisessa, my6s resurssien kayton
suunnittelussa [3]. Potilaskokemuksen mittaaminen ja
parantaminen on kuitenkin osoittautunut haastavaksi
monissa organisaatiossa [4].

Potilastyytyviiisyyden ja potilaskokemuksen
mittaaminen

Potilaskokemuksen mittaamisen haasteet juontuvat
pitkalti kasitteellisen yhteisymmarryksen ja tarkoituk-
senmukaisten mittausinstrumenttien puutteesta. Aka-
teemisesta kirjallisuudesta potilaskokemukselle ei |16ydy
yhta yleisesti hyvaksyttyd madaritelmaa [3], vaikka kiin-
nostus potilaskokemuksen ja siihen liittyvien ulottu-
vuuksien tutkimista kohtaan on lisddntynyt viime vuosi-
na. Kirjallisuudessa kasitteita potilastyytyvdisyys ja
potilaskokemus kaytetdadan hyvin sekavasti keskenaan.
Tyytyvaisyyteen verrattuna potilaskokemus on moni-
ulotteisempi ja monimerkityksellisempi kasite, minka
johdosta sen maaritteleminen ja mittaaminen on haas-
tavaa [3,5,6,7]. Potilastyytyvaisyystutkimuksissa arvioi-
daan potilaiden tyytyvaisyyttd hoitoon, kun taas poti-
laskokemusselvitykset paljastavat potilaiden
kertomuksia kokemuksistaan terveydenhuollon parissa

[8].

Parhaiten potilaskokemusta voidaan talla hetkelld kuva-
ta siihen liittyvien teemojen kautta [2]. Potilaskokemuk-
sen maaritelmia kartoittaneen kirjallisuuskatsauksen
perusteella seuraavat viisi teemaa nayttdisivat olevan
yhteisia erilaisille esitetyille potilaskokemuksen kuvauk-
sille ja maaritelmille [3]:

e potilaskokemus on laajempi kasite kuin potilas-
tyytyvaisyys
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e potilaskokemusten tarkastelu pitkalla aikajan-
teelld sisdltden hoidon jatkuvuuden

e potilaskokemuksen keskiossd ovat potilaan
odotukset ja niiden toteutuminen

e potilas- ja perhekeskeisen hoidon periaattei-
den ja kdytantojen toteutuminen

e vyksildllisen hoidon seka raataloityjen palvelui-
den vastaavuus potilaan tarpeisiin heidan si-
touttamiseksi hoitoon.

Potilastyytyvaisyyden ja potilaiden kokemusten mit-
taamiseksi on kehitetty joukko erilaisia kyselyinstru-
mentteja. Potilastyytyvaisyyskyselyjen historia ulottuu
aina 80-luvulle asti [9]. Tuore kirjallisuuskatsaus tunnisti
11 erilaista kansainvélistd validoitua kyselyinstrument-
tia, joita kdytetadan mittaamaan aikuispotilaiden sairaa-
lahoidon aikaisia kokemuksia [10]. Kyselyt sisaltavat
keskenadn samantyyppisia teemoja, mutta osa kyselyis-
ta keskittyy enemman sairaalaan tulon ja kotiutumisen
valiseen potilaspolkuun toisten kyselyjen rakentuessa
sairaalan laatuosa-alueiden, kuten vuorovaikutus ja
hoidon koordinaatio, ymparille. Pdaasialliset syyt inst-
rumenttien kdyttéon ovat sairaalojen valinen vertailu ja

paikallinen laadun parantaminen [10].

Yksi tunnetuimmista ja laajimmin kaytetyistd potilaiden
kokemuksia mittaavista kyselyistdi on HCAHPS (engl.
Hospital Consumer Assessment of Healthcare Providers
and Systems satisfaction survey) [11]. Kysely on suunni-
teltu kartoittamaan asiakkaiden arvioita perustuen
heidan kokemuksiinsa sekd havaintoihinsa hoidosta
sairaalassaolon aikana [11]. Kysely koostuu 24 kysymyk-
sesta ja sisaltdaa seuraavat teemat: vuorovaikutus hoito-
henkildston kanssa, fyysinen mukavuus, kivun kontrol-
lointi, ladkitykseen liittyva vuorovaikutus,
kotiutumiseen liittyvd informaatio, reagointikyky poti-

lasta kohtaan [10].

HCAHPS-kyselystd on viime vuosina kehitetty myo6s
lapsipotilaiden vanhemmille ja huoltajille suunnattu
versio (engl. Child HCAHPS) [12]. Tamén Yhdysvalloissa
kehitetyn kyselyn lahtokohtana oli mittava kirjallisuus-
katsaus seka aikuispotilaille suunnattu HCAHPS-kysely.
Kyselyn kehittamisprosessi sisdlsi asiantuntijoiden ja
vanhempien haastatteluita,

pilottitestauksen, laajat

kenttatestaukset useissa eri sairaaloissa, seka tilastolli-
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sia analyyseja sisdltden mm. eksploratiivisen faktoriana-
lyysin. Child HCAHPS -kysely sisaltaa kaiken kaikkiaan 62
kysymystd, joista 39 on potilaskokemukseen liittyvaa.
Potilaskokemuskysymykset on teemoiteltu viiteen ryh-
maan: vuorovaikutus vanhemman kanssa, vuorovaiku-
tus lapsen kanssa, turvallisuus ja mukavuus, sairaa-
laymparisto seka arvio sairaalasta.
Potilaskokemuskysymykset sisdltavat mm. seuraavat
vaittamat [12] (kdannetty englanninkielisista vaittamis-

ta):

Sairaalassa ollessanne kuinka usein lapsesi Idd-
kdirit selittivét sinulle asioita ymmdrrettdvdsti?

Ennen kun lapsesi ldhti sairaalasta, keskusteltiin-
ko kanssasi riittdvdsti siitd, miten lasta tulee hoi-
taa sairaalasta Ihdén jéilkeen?

Sairaalassa ollessanne kuinka usein hoitaja ke-
hotti lastasi kysymddn kysymyksid?

Sairaalassa ollessanne kohdeltiinko lastasi héinen
ikdtasolleen sopivalla tavalla?

Vaikka HCAHPS-kyselya kaytetdan laajasti eri organisaa-
tioissa, on kyselyd kohtaan esitetty myos paljon kritiik-
kia. Ensinndkin on nostettu esiin kysymys, miten hyvin
potilaat voivat arvioida sairaalassa ollessaan hoitonsa
laatua ja toiseksi, tulisiko sairaalojen ylipaataan kayttaa
kyselyn tuloksia hoidon laadun parantamisessa [11].

Potilaiden tyytyvaisyytta ja sairaalakokemuksia kartoit-
tavia kyselyja on kritisoitu laajasti, johtuen muun muas-
sa yhteisesti hyvaksyttyjen kasitteiden puuttumisesta
seka arviointikohteen kaksijakoisuudesta: arvioidaanko
saadun hoidon laatua vai terveysjdrjestelmaa yleisem-
malla tasolla? [13] Potilastyytyvaisyyskyselyt eivat paa-
se kasiksi potilaskokemuksen monimuotoisuuteen,
minka johdosta ndiden mittausten on todettu olevan
lyhytnakoisia ja harhaanjohtavia, ja jopa tuottavan
kdytannossa hyodytontd tietoa [6,14]. Naita vaitteita
tukevat havainnot siitd, ettd kliinisen toiminnan ulko-
puolisten tekijoiden on todettu vaikuttavan potilaiden

kokemuksiin hoidosta [15].
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Uusi lastensairaala-hanke potilaskokemuskyselyjen
kehittémisen alustana

Helsingin yliopistollisen keskussairaalan (HYKS) Meilah-
den kampuksella kdynnistyi vuonna 2012 uuden lasten-
sairaalan rakentamishanke. Tama julkisen sairaalara-
kentamisen  hanke toteutuu Suomen  oloissa
poikkeuksellisella tavalla samana vuonna perustetun
Uuden lastensairaalan tukisdation vastatessa rakennuk-
sen suunnittelusta ja rakennuttamisesta. Toiminnan
suunnittelusta on kuitenkin vastannut alusta ldhtien

HYKS Lasten ja nuorten sairauksien toimiala.

Uuden lastensairaalan toiminnallista suunnittelua maa-
rittdvia keskeisia tekijoita ovat olleet sairaalan ladketie-
teellisen hoidon ja tutkimustyén huippulaatu, toimin-
nan kustannustehokkuus sekd potilaskokemus [16].
Potilaskokemuksen suuri merkitys tulevaisuuden sairaa-
lapalveluissa nahtiin tarkedksi myos julkisen terveyden-
huollon organisaatiolle. Uuden lastensairaalan suunnit-
telun alkuvaiheessa toteutettiin HYKS Lastensairaalassa
hoidossa olleiden lasten perheille laaja kyselytutkimus,
jolla kartoitettiin perheiden kokemuksia ja odotuksia
uuden lastensairaalan toiminnoista ja tiloista. Myds
muita palvelumuotoilun menetelmia, kuten tyopajoja,
on kaytetty uuden lastensairaalan toiminnallisessa
suunnittelussa. Suunnittelu- ja rakennusvaiheen aikana
ei ole ollut kaytettdvissad mittareita potilas- ja perhekes-
keisyyden toteutumisen seurantaan.

HYKS:n Lastensairaalan normaalitoiminnan osana kera-
tdan palautteita hoidossa olleiden lasten perheilta.
Nykykaytantoon liittyy useita haasteita. Erillisen www-
sivun kautta kerattavan palautteen maarat ovat olleet
pienid verrattuna vuodeosasto- tai polikliinisessad hoi-
dossa kavijoiden madraan. Lisdksi palautekyselyjen
sisaltd on liittynyt varsin kapea-alaisesti hoidon toteu-

tumiseen.

Lapsipotilas- ja perhekokemuksen maarittamiseen ja
Aalto-
yliopiston johtama ja TEKESin rahoittama tutkimushan-

kokemuskyselyn kehittdmiseen organisoitiin
ke (Lapsus). Tavoitteena on kehittdd uuden lastensai-
raalan toimintaymparistoon erityisesti lapsipotilaiden ja
heiddn perheidensa kokemuksia laaja-alaisesti mittaava
kysely ja samalla mekanismi kokemuskyselytulosten
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kdyttdmiseen dynaamisesti toiminnan jatkuvassa kehit-
tamisessa.

Kyselyn kehittamisprosessi

Lastensairaalan potilaiden vanhemmille suunnatun
kyselyn kehittamisen lahtokohtana oli perheiden arvok-
kaiksi ja tarkeiksi kokemien asioiden tunnistaminen.
Alle 4-vuotiaat lapset sekd heiddn perheensa ovat las-
tensairaalan lukumaaraltdan ja resurssitarpeiltaan suu-
rin asiakasryhmd. Niinpa tutkimuksen ensisijaiseksi
kohderyhmaksi méaaritettiin pienten lasten vanhemmat.
Tassa kappaleessa kuvataan kyselyn kehittamisproses-
sin sisdltamat viisi vaihetta: haastattelut, analyysi, kyse-
lyn ensimmainen versio, eksploratiivinen faktorianalyysi

ja kyselyn toinen versio.

Ennen tutkimuksen aloittamista Lapsus-hankkeessa
toteutettavalle tutkimukselle anottiin tutkimuslupa
Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin (HUS) Lasten
ja nuorten sairauksien, naistentautien ja synnytysten ja
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psykiatrian eettiseltd toimikunnalta. Hakemus sisalsi
tutkimustiedotteen sekd vanhemmille ja eri-ikdisille
laaditut
myonsi luvan elokuussa 2015.

lapsille suostumuslomakkeet. Toimikunta

Haastattelut

Kyselyinstrumentin kehitys aloitettiin toteuttamalla
haastattelut 17 lapsiperheen kanssa. Haastatteluihin
osallistuneet lapsiperheet valittiin yhteistyossa Lasten-
sairaalan henkiloston kanssa ja haastattelut ajoitettiin
perheiden ennalta tiedettyjen sairaala- ja poliklinikka-
vierailuiden ldheisyyteen. Haastateltujen perheiden
lapsilla oli pitkdaikainen sairaus, pienilla lapsilla sydan-
tai munuaissairaus ja vanhemmilla lapsilla reuma, suo-
listosairaus tai diabetes. Valtaosa (10/17) tutkimukseen
osallistuneista perheistéa oli pienten eli alle 4-vuotiaiden
lapsipotilaiden perheitd. Tutkimukseen osallistuneiden

perheiden taustatiedot on esitetty taulukossa 1.

Taulukko 1:Haastatteluihin osallistuneiden perheiden taustatiedot.

Perhe Lapsipotilaan ikd  Lapsipotilaan tauti- Osallistuneiden
ryhma vanhempien lkm
1 0-4 Sydansairaus 1
2 0-4 Sydansairaus 1
3 0-4 Sydansairaus 2
4 0-4 Sydansairaus 1
5 0-4 Sydansairaus 1
6 0-4 Sydansairaus 1
7 0-4 Sydansairaus 2
8 0-4 Sydansairaus 2
9 11-16 Reuma 1
10 0-4 Munuaissairaus 2
11 11-16 Reuma 2
12 11-16 Sydansairaus 1
13 0-4 Sydansairaus 1
14 11-16 Reuma 1
15 11-16 Suolistosairaus 1
16 11-16 Suolistosairaus 2
17 11-16 Diabetes 1
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Haastattelut toteutettiin talvella 2015-2016. Ennen
haastattelua tutkimuksen tavoitteet ja kulku esiteltiin
haastateltaville ja he saivat tutustua tutkimustiedottee-
seen. Haastatteluihin osallistuneet antoivat kirjallisen
suostumuksen tutkimukseen osallistumiselle. Haastat-
teluissa kaytiin lapi lapsiperheiden meneillddan olevia
sairastamis- ja paranemiskokemuksia. Haastatteluissa
potilaskokemuksia kasiteltiin joukkona merkityksellisia
tapahtumia ja haastateltavia pyydettiin muistelemaan
tapahtumiin liittyvien tunteiden lisdksi aikoja ja paikkoja
seka viestivilineitd, yhteistyotahoja ja tietoldhteita [17].
Haastatteluiden aikana haastateltavat ja haastattelijat
piirsivat yhdessa kasiteltyyn potilaskokemukseen liitty-
van aikajanan. Haastattelurunko on esitetty liitteessa 1.
Haastattelut kestivat 1-2 tuntia. Haastattelut tallennet-
tiin ja danitallenteet litteroitiin analysointia varten.

Taulukko 2. Koodikirja ja koodien selitykset.
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Analyysi

Haastattelut analysoitiin aineistoldhtdisesti. Analyysin
tavoitteena oli tunnistaa ja kuvata keskeiset lapsiper-
heiden potilaskokemuksiin vaikuttavat tekijat. Analyysi
koostui koodikirjan luomisesta, koodauksesta ja kooda-
uksen avulla I6ydettyjen teemojen jatkoanalyysists,
jonka aikana tunnistettiin keskeiset potilaskokemuk-
seen vaikuttavat teemat ja luotiin niihin liittyvat mitta-
rit.

Aluksi viiden haastattelun kokemuslausahdukset analy-
soitiin kahden tutkijan toimesta luokittelemalla ne ai-
neistoldhtdisesti muodostuneisiin luokkiin. Tulosten
avulla luotiin 11 koodin koodikirja (Taulukko 2). Koodi-
kirjan toimivuus varmistettiin antamalla yhden luokitte-
luun osallistuneen ja yhden ulkopuolisen tutkijan koo-
data neljd haastattelua. Koodausten samankaltaisuus
todettiin merkittavéksi (Cohenin kappa k=.741) ja koo-
dikirja toimivaksi.

# Koodi Selitys
1 Arjen jarjestelyt Sairauden vuoksi perheen arjessa tekemat toimet, muutokset ja
jarjestelyt
2 Vertaistuki Perheen ulkopuolelta saama vertaistuki ja nimetyt vertaistukiverkos-
tot
3 Hoidon laatu Koettu hoidon laatu ja hoitohenkilokunnan asiantuntemus seka
yleisesti ettd yksittdisissd hoitotapahtumissa
4 Ei-ldaketieteelliset Kokemukset hoitoon, siihen valmistautumiseen seka jalkitoimiin
hoidon jarjestelyt liittyvista jarjestelyista (tilat, henkiloresurssit, vierailuajat, odotusti-
lat, opastus)
5 Hoitohenkilékunnan Perheen kokemukset hoitohenkilokunnan kyvysta viestia sairaudesta
viestintatavat ja hoidosta ymmarrettavalla ja empaattisella tavalla
6 Hoitomuutokset Perheen kokemukset muutoksista suunnitellussa tai aloitetussa
hoidossa
7 Odottaminen Perheen kokemukset tiedon, hoidon ym. odottamisesta
8 Suhtautuminen sai- Sairauden, oireiden, diagnoosin ja hoitotapojen perheelle aiheutta-
rauteen mat tunteet
9 Tiedonkulku Perheen kokemukset tiedon saannista, etsimisesta, ja tarvitsemises-
ta
10 Itsehoito Perheen kokemukset vanhempien ja lapsen itse tekemista hoitotoi-
menpiteistd ja niiden harjoittelusta
11 Parantuminen Perheen kokemukset oireiden ja sairauden muutoksista ja vaihteluis-
ta (seka esim. oireiden pitkittymisesta)
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Taulukko 3. Viisi potilaskokemukseen vaikuttavaa teemaa ja niihin liittyvat potentiaaliset mittarit.

Teema Mittarit
A) Hoidon onnistuminen e Diagnoosin ja paatdsten sujuvuus*
e Hoitosuunnitelman pysyvyys
e Yksittaisten hoitokertojen onnistuminen
e Arkeen palautumisen sujuvuus
B) Hoidon jarjestelyt e Perheen ja lapsipotilaan huomioiminen
e Saatujen ohjeiden laatu
e Tilojen ja palveluiden laatu
e Terveydenhuolto-organisaation resurssit
e Hoidon jatkuvuus
C) Hoitohenkilokunta e Hoitohenkilokunnan ladketieteellinen ammattitaito
e Hoitohenkilokunnan avoimuus, ystavallisyys ja lasnaolo
e Hoitohenkilokunnan kiire
e Vastuunjaon onnistuminen hoitohenkilékunnan ja vanhempien valilla
D) Suhtautuminen sairauteen e Koettu sairauden kuormittavuus
e Luottamus hoitoon
e Luottamus paranemiseen
e Adritunteet (viha, pelko, suru, epéatietoisuus)
E) Tuki ja arjen jarjestelyt e Koettu arjen kuormittavuus

e Koettu tuen tarve

e Koettu saadun tuen maara (lastensairaalasta)
e Koettu saadun tuen maara (yleisesti)
e Koettu saadun tuen laatu

* Diagnoosin saamisen sujuvuudella tarkoitetaan sitd, kokeeko vanhempi saaneensa selvyyden lapsen vaivasta eli
diagnoosin nopeasti. Haittaavina tai hidastavina tekijéina voivat olla esimerkiksi kokemus turhista tai ylimaaraisista
tutkimuksista, hoitovastuun siirtdminen paikasta toiseen tai oleellisten tutkimusten toteutumatta jd@minen.

Loput haastattelut koodattiin ilman paallekkadisyyksia ja
koodatut lainaukset jatkoanalysoitiin luomalla jokaiseen
koodiin liitetylle aineistolle kuvaus ja tunnistamalla
koodeja yhdistavat ilmiot. Tuloksena tunnistettiin viisi
laajaa potilaskokemuksiin vaikuttavaa teemaa: hoidon
onnistuminen, hoidon jarjestelyt, hoitohenkilokunta,
suhtautuminen sairauteen, tuki ja arjen jarjestelyt.
Naihin liittyen kehitettiin kaikkiaan 22 potentiaalista
mittaria potilaskokemuksen ja sen vaikuttimien mit-
taamiseksi (Taulukko 3).

Kyselyn ensimmdiinen versio

Lapsipotilaiden vanhemmille suunnatun potilaskoke-
muskyselyn ensimmainen versio kehitettiin haastattelu-
tutkimuksen perusteella maériteltyihin 22 mittariin
pohjautuen. Jokaiseen mittariin liittyen kirjattiin neljas-
td viiteen kokemusvaittdmaa. Ensimmadisen aineiston-
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keruukierroksen tavoitteena oli todentaa ndiden vait-
tdmien toimivuutta ja tiivistaa kyselya lyhyemmaksi.

Kyselylomake pilotoitiin ennen varsinaisen aineistonke-
ruun aloittamista pyytamalld kuutta Lastensairaalan
hoitohenkiléston edustajaa arvioimaan lomaketta. Li-
saksi lomake esitestattiin 11 potilasperheen kanssa
Lastensairaalan ajanvarauspoliklinikalla. Pilotointien
perusteella 15 kysymyksen sanamuotoa muutettiin
yksiselitteisemmaksi ja yleisemmin kaikille Lastensairaa-
lan lapsipotilasperheille sopiviksi, yksi kysymys poistet-
tiin ja kaksi kysymysta jaettiin kahdeksi erilliseksi kysy-

mykseksi.

Vanhemmille suunnatun potilaskokemuskyselyn en-
simmainen versio on artikkelin liitteena (Liite 2). Kysely
sisdlsi taustatietokysymysten lisdksi yhteensa 67 vadit-
tamaa. Vastausvaihtoehtoina kaytettiin viisiportaista
Likert-asteikkoa (1 = “Taysin eri mieltd” — 5 = ”Taysin
samaa mieltd”). Lisdksi vastaajille annettiin mahdolli-
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suus valita “Ei sovellu” -vaihtoehto. Tutkimuksen tavoit-
teet ja kulku esiteltiin osallistujille ja he saivat tutustua
tutkimustiedotteeseen ennen kyselyyn vastaamista.
Tutkimukseen osallistujat antoivat kirjallisen suostu-
muksen tutkimukseen osallistumiselle kyselyyn vastaa-
misen yhteydessa.

Eksploratiivinen faktorianalyysi

Kyselylomakkeen ensimmaiseen versioon kerattiin
lapsiperheiden vastauksia HYKS Lastenklinikalla syys-
lokakuun 2016 aikana. Aineistonkeruu tapahtui lasten-
tautien yhteisen ajanvarauspoliklinikan aulatilassa yh-
teensd 18 padivana padosin aamuisin noin 8:30 ja 10:00
valisend aikana. Yhteensd vastauksia kerattiin 144 kap-
paletta. Kaiken kaikkiaan 61,34 % kaikista potilaiden
vanhemmille jaetuista kyselylomakkeista palautettiin

taytettyna.

Lasten vanhemmat saivat tayttdaa paperisen kyselylo-
makkeen kadyntinsa aikana silloin, kun se heille parhai-
ten sopi ja palauttaa taytetyn lomakkeen odotusaulassa
sijaitsevaan palautuslaatikkoon tai paikalla olleelle tut-
kijalle. Vanhemmat pystyivat halutessaan kysymdaan
lisatietoja paikalla olevalta tutkijalta. Taytettyjen kysely-
lomakkeiden tiedot syotettiin jalkikdteen digitaaliseen
muotoon ja alkuperaiset tutkimuslomakkeet arkistoitiin.

Ennen varsinaisen analyysin aloittamista keratty aineis-
to muokattiin analyysiin soveltuvaksi. Kaikki muuttujat
muutettiin numeeriseen muotoon ja negatiivisesti muo-
toiltujen vadittdmien asteikot kadannettiin seka “Ei sovel-
lu” -vastaukset muutettiin tyhjiksi. Aineistosta poistet-
tiin ne vastauslomakkeet, jotka tayttivdt yhden tai
useamman seuraavista kriteereista:

e Puutteita suostumuslomakkeessa

e 20 tai yli vastauksista tyhjia (jatetty tyhjaksi tai
vastattu “Ei sovellu”)

e  Vastauksissa ndkyvissa selked trendi (vastattu
toistuvasti sama vaihtoehto)

e Kohderyhmaan kuulumista kartoittaviin kol-
meen taustatietokysymykseen vastattu kaikkiin
"Ei” (kysymykset: Oletteko kdyneet Lastensai-
raalassa aikaisemmin lapsenne samaan sairau-
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teen tai vaivaan liittyen? Onko lapsenne yopy-
nyt sairaalassa samaan sairauteen tai vaivaan
liittyen? Onko tamanpaivainen kaynti Lasten-
sairaalassa sovittu jollain aiemmalla kdynnilla?)

Lisdksi yhdessa lomakkeessa oli kolmen vaittaman koh-
dalla asetettu vastaus annettujen vastausvaihtoehtojen
valiin, ja ndma paatettiin pyoristdd numeerisesti ylos-
pain. Naiden kriteereiden perusteella yhteensa 38 vas-
tauslomaketta poistettiin aineistosta, jolloin aineiston
kooksi jai 106 lomaketta. Taman jalkeen aineiston ana-
lysointi aloitettiin tilastollisten tunnuslukujen laskemi-
sella. kaytettiin  SPSS-

Analysoinnin  tyokaluna

ohjelmistoa.

Aineiston analysointiin kaytettiin eksploratiivisen fakto-
rianalyysin menetelmaa. Vaittdamdajoukosta oli tavoit-
teena tunnistaa latentteja eli piilevid muuttujia yhdis-
tamalla  faktoreiksi ne  vaittamat, joilla on
samankaltaista vaihtelua [18]. Tunnistamalla kesken&an
vahvasti korreloivia vdittdamia ja analysoimalla ndiden
sisaltod, pystyttiin kyselylomaketta tiivistamaan valit-
semalla tarkeimmat vaittamat kullekin teemalle. Ana-

lyysi toteutettiin kahden tutkijan yhteistyona.

Tyhjien vastausten suuren maaran vuoksi aineistolle ei
voinut kokonaisuudessaan suorittaa faktorianalyysia,
vaan analyysi tuli suorittaa erikseen pienemmille osa-
kokonaisuuksille. Faktorianalyysi ajettiin ensin yksittadi-
sille teemoille (A-E) ja jokaiselle kahden teeman yhdis-
telmaélle (A+B, A+C jne.). Taman jalkeen faktorianalyysin
tuloksia tulkittiin ja tunnuslukujen perusteella parhaat
yhdistelmat valittiin jatkotarkasteluun. Tulkinnassa
kadytettiin apuna faktorien tunnuslukuja (Cronbachin
alfa, KMO (Kaiser-Mayer-Olkin indeksi), kumulatiivinen
selitysosuus) seka sita, pystytaanko analyysin tuottamil-
le faktoreille antamaan mielekasta sisallollistd tulkintaa.
Analyysin tuloksena paadyttiin kolmeen yhdistelmaan:
A+D, B+C ja E. Aineisto jaettiin ndiden teemojen mukai-
sesti kolmeen osaan ja analyysit suoritettiin osakoko-

naisuuksille erikseen.

Eksploratiivisessa faktorianalyysissd kdytettiin Kaiser-

normalisaatiomenetelmda ja ns. varimax-rotaatiota
[18]. Minimiarvoina faktorianalyysin tulosten tulkinnalle

pidettiin sitd, ettd KMO-arvon tuli olla yli 0,6 ja fakto-
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reiden yhteenlasketun selitysosuuden tuli olla yli 60
prosenttia havaittujen muuttujien hajonnasta [19].
Lisaksi yksittdisen muuttujan kohdalla maariteltiin, etta
faktorilatauksen eli kommunaliteetin tulee olla yli 0,5.
Mikali jonkin muuttujan kommunaliteetti jdi alle 0,5, eli
muuttuja ei latautunut riittavasti mihinkaan faktoriin,
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mia muuttujia tulkittiin sisallollisesti ja ne vaittamat
poistettiin, jotka olivat joko hyvin samanlaisia muiden
vaittdmien kanssa tai jotka erottuivat sisall6llisesti sel-
keasti kyseisesta faktorista.

Faktorianalyysin tuloksena tunnistettiin 9 faktoria, jotka

sisalsivat yhteensa 22 kokemusvaittamaa. Taman jou-
kon tunnusluvut ovat KMO 0,754, Cronbachin alfa 0,888
ja vaittamien latautumiset faktoriin 0,506-0,933. Fakto-
rit ja niihin liittyvat vaittdmat tunnuslukuineen on esi-

poistettiin se ja faktorianalyysi ajettiin jaljelld olevilla
muuttujilla uudestaan. Faktoreiden reliabiliteetti tarkis-
tettiin jokaisen iteraation jilkeen ja Cronbachin alfaa
kayttden. Kaiken kaikkiaan faktorianalyysi toteutettiin
iteratiivisena prosessina, jonka tulokset kirjattiin jokai- tetty taulukossa 4.

sen iteraation jdlkeen ylos. Lisaksi faktoreiden sisalta-

Taulukko 4. Faktorianalyysin tuloksia: 9. faktoria ja liittyvat vaittamat seka tunnusluvut.

Faktori Faktori- Kokemusvdittama (vaittamanumero potilaskokemuskyselyn ensimmaisessa
(Cronbachin alfa) lataus versiossa)
1) Luottamus 0.829 Luotan siihen, etta lapseni saama hoito auttaa hdanen sairauteensa (46)
hoitoon (0.801) 0.806 Luotan siihen, ett3 lapseni paranee tai toipuu ld3karien ja hoitajien minulle
kertoman hoitosuunnitelman mukaisesti (48)
2) Hoidon etene-  0.811 Kaikki lastani hoitaneet ldakarit ovat olleet samaa mielta lapseni tarvitsemasta
minen ja onnis- hoidosta (6)
tuminen (0.726) 0.760 Lapseni hoito on edennyt niin kuin 1adkari on minulle kertonut (4)
0.655 Lapseni sairauteen liittyvat hoitopaatokset ovat olleet sujuvia ja ymmarrettavia
(2)
3) Koettu sairau- 0.794 Lapseni sairaus on vahentanyt jaksamistani arjen tehtavissa (44)
den kuormitta- 0.785 Lapseni sairaus on lisdnnyt stressidni huomattavasti (42)
vuus (0.772) 0.672 Tunnen talla hetkelld darimmaista vihaa tai pelkoa lapseni sairauden takia (50)
0.639 Tunnen talla hetkelld darimmaistd epauskoa tai epatietoisuutta lapseni sairau-
den takia (52)
4) Yhteistyo hoi- 0.733 Hoitajat ja ladkarit kuuntelivat lastani ja minua tutkimusten ja hoitojen yhtey-
tohenkiléston dessa (35)
kanssa (0.774) 0.662 Lastensairaalassa oli avoin ja ystavallinen ilmapiiri (24)
0.543 Hoitajilla ja Iadkareilld oli aina aikaa vastata kysymyksiini ja hoitaa lastani (37)
5) Ohjeet (0.793) 0.731 Lastensairaalasta saamani ohjeet ja tiedot olivat hyodyllisia (17)
0.683 Lastensairaalasta saamani ohjeet ja tiedot olivat tarpeellisia ja sain ne sopivaan
aikaan (20)
6) Hoidon ajoitus  0.845 Lapseni sai itselleen ja sairauteensa sopivaa hoitoa (32)
ja laatu (0.818) 0.81 Lastensairaala pystyi tarjoamaan hoitoa lapselleni, silloin kun han sita tarvitsi
(26)
7) Sairaalan tilat 0.871 Lastensairaalan tilat ja palvelut sopivat lapseni sairauden hoitamiseen (21)
(0.792) 0.845 Lastensairaalan tilat ja palvelut soveltuivat hyvin perheelleni (23)
8) Laheisten tuki 0.946 Laheisiltani saama tuki ja apu on ollut hyodyllista (65)
(0.890) 0.869 Olen saanut riittavasti tukea ja apua laheisilténi lapseni sairauden kanssa (62)
9) Arki ja tuen 0.863 Tyo6tehtavani niin kotona kuin téissa ovat muuttuneet viimeaikoina raskaam-
tarve (0.740) miksi (54)
0.801 Minusta tuntuu, etta tarvitsen tukea ja apua lapseni sairauden kanssa parjaa-
miseen (56)
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Kyselyn toinen versio

Kyselyn toinen versio muodostettiin niiden 22 vaitta-
man ympdrille, jotka nousivat eksploratiivisen faktori-
analyysin perusteella keskeisimmiksi kokemusvaitta-
miksi  poliklinikkaymparistdssa eli  lapsiperheiden
vastaanottokdyntiin liittyen. Vaittdmien sanamuodot
tarkastettiin ja niihin tehtiin pienia muokkauksia analyy-
sin aikaisten huomioiden pohjalta. Lisdksi faktoreille

kirjattiin kuvaavat nimet vaittamiin perustuen. Nimetyt
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faktorit ja kokemusvidittdmat on esitetty oheisessa
taulukossa (Taulukko 5) siina jarjestyksessa, kuin missa
ne ovat kyselyn toisessa versiossa. Vastausvaihtoehtoi-
na kaytettiin kyselyn ensimmadisen version tapaan viisi-
portaista Likert-asteikkoa (1 = ”"Tdysin eri mieltd” — 5 =
"Tdysin samaa mieltd”). "Ei sovellu” -vaihtoehtoa ei
kyselyn toisessa versiossa tarvittu, silld ensimmaisen
kierroksen aineistonkeruun ja analyysin perusteella 22
vaittdman oli todettu soveltuvan vastattavaksi ajanva-
rauspoliklinikkakdynnin yhteydessa.

Taulukko 5. Lapsipotilaiden vanhemmille suunnatun potilaskokemuskyselyn toinen versio: 22 kokemusvaittamaa.

Kokemusvaittamat

1) Lastensairaalassa on avoin ja ystavallinen ilmapiiri

2) Hoitajilla ja lddkareilld on aikaa vastata kysymyksiini

3) Hoitajat ja ldakarit kuuntelevat minua ja lastani tutkimusten ja hoitojen yhteydessa

4) Lapseni sairauteen liittyvat hoitopaatokset ovat olleet ymmarrettavia

5) Lapseni saama hoito on edennyt niin kuin |dakarit ja hoitajat ovat minulle kertoneet

6) Kaikki lastani hoitaneet ladkarit ovat olleet samaa mielta lapseni tarvitsemasta hoidosta

7) Lastensairaala on pystynyt tarjoamaan hoitoa lapselleni silloin, kun han on sité tarvinnut

8) Lapsenion saanut itselleen ja sairauteensa sopivaa hoitoa

9) Lastensairaalasta saamani ohjeet ja tiedot ovat olleet hyodyllisia

10)
11)
12)
13)

14)

mukaisesti
15) Lapseni sairaus on lisénnyt stressiani
16)
17)
18)
19)
20)
21)

22)

Olen saanut Lastensairaalasta ohjeita ja tietoja silloin, kun olen niita tarvinnut
Lastensairaalan tilat ja palvelut sopivat lapseni sairauden hoitamiseen
Lastensairaalan tilat ja palvelut soveltuvat hyvin perheelleni

Uskon, ettd lapseni saama hoito auttaa hdanen sairauteensa

Uskon, ettd lapseni sairaus paranee tai etenee ldadkdrien ja hoitajien minulle kertoman hoitosuunnitelman

Lapseni sairaus on vahentanyt paivittaista jaksamistani

Tunnen talla hetkelld pelkoa tai epauskoa lapseni sairauden vuoksi

Tunnen talla hetkelld epatietoisuutta lapseni sairauden vuoksi

Arkiset tehtavat tuntuvat muuttuneen raskaammiksi lapseni sairauden vuoksi
Koen tarvitsevani tukea ja apua lapseni hoitamisessa

Olen saanut riittavasti tukea ja apua laheisiltani lapseni sairauden kanssa

Laheisilta saatu tuki ja apu lapseni sairauteen liittyen on ollut hyoddyllista
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Jatkokehitys

Yksi faktorianalyysin keskeisimpia huomioita oli se, etta
kaikki 67 vaittdamaa eivat sovellu kysyttavaksi ajanva-
rauspoliklinikkaymparistdssa, jossa ensimmadinen aineis-
tonkeruu toteutettiin. Tama huomio tehtiin yksittdisiin
vaittamiin liittyvien "Ei sovellu” -vastausten lukumaaran
perusteella. Toisaalta jo ennen aineistonkeruun aloit-
tamista oli tunnistettu potilaspolun sisaltdvan useita eri
vaiheita, joiden ominaispiirteiden tulisi heijastua naihin
polun eri vaiheisiin kohdistettavissa kyselyissa. Ensim-
mainen aineistonkeruu ja faktorianalyysi auttoivat ndin
ollen tunnistamaan niita vaittamia, jotka liittyvat oleelli-
sesti lapsiperheiden vastaanottokayntiin liittyviin ko-
kemuksiin.

Lapsipotilaiden vanhempien haastattelujen (kuvattu
kappaleessa ”Haastattelut”) yhteydessad toteutettujen
potilaspolkukuvausten analyysin avulla tunnistettiin

potilaspoluille tyypillisia vaiheita, jotka esiintyivat kai-
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ta yksinkertaistetun lapsipotilaan potilaspolun etenevan
seuraavasti: Usein epatietoisuutta leimaava vaihe oirei-
levan lapsen kanssa ennen sairauden diagnoosia tai
operaation suorittamista @ Diagnoosi tai operaatio ja
sitd seuraava mahdollinen sairaalajakso teho- ja/tai
vuodeosastolla Kotiutuminen ja toipuminen seka
toipumisen seuraaminen poliklinikalla vastaanotto-
kdaynneilla jonkin ajan kuluttua hoitotoimenpiteen ja
sairaalasta kotiutumisen jalkeen B Helpotuksen savyt-
tdma paluu arkeen terveydentilan tasaantumisen tai
parantumisen myotd. Kuvassa 1 on esitetty taustalla
yksinkertaistettu potilaspolku ja tahan liittyen havain-
nollistettu sekd nimetty ominaispiirteiltaan viisi erilaista
potilaspolun vaihetta:

o oireiluvaihe ennen diagnoosia tai operaa-
tiota
. sairaalajakso diagnoosin valmistumisen

tai operaation jalkeen

. kotiutuminen ja toipuminen kotona
kissa polkukuvauksissa ja toisaalta toistuivat useissa o vastaanottokaynnit 13akarill
tapauksissa, esimerkiksi useita leikkauksia lapikdynei-

. paluu arkeen.
den lasten kohdalla. Analyysin tuloksena voidaan kuva-

Oireiluvaihe ennen Kotiutuminen ja Paluu arkeen /

diagnoosia tai
operaatiota

/

| |

/ /
\ / / \ / / | /

Diagnoosi /openéatio
/ Sairaalajakso

/ Sairaalajakso
/" diagnoosin
valmistuminen tai
| operaation jalkeen

[

toipuminen kotona

/ /

Vastaanotto-
| kdynnit ladkarilla

Kuva 1. Yksinkertaistettu kuvaus potilaspolusta ja viisi ominaispiirteiltdan erilaista potilaspolun vaihetta.
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Tassa artikkelissa kuvatun lapsipotilaiden vanhemmille
suunnatun ja poliklinikkaymparistéon eli vastaanotto-
kdynteihin kohdistetun potilaskokemuskyselyn jatkoke-
hitystehtavia ovat: kyselyn toisen version pilotointi,
aineistonkeruu, kokemusvéittamien maaran tiivistami-
nen eksploratiivisen faktorianalyysin avulla noin 10
kokemusvaittdamaan, seka kyselyn toteuttaminen sdh-
koisesti siten, ettd siihen vastataan joko tablet-laitteen
tai alypuhelimen avulla. Taman jilkeen tavoitteena on
aloittaa kokemustiedonkeruu- ja raportointiprosessin
suunnittelu yhteisty6ssa Lastensairaalan hoitohenkil6s-
ton kanssa. Lisdksi artikkelissa esitelty kyselyn ensim-
mainen versio ja sen sisdltdmat 67 kokemusvaittamaa
muodostavat pohjan muihin potilaspolun vaiheisiin
kehitettaville kyselyille. Kyselyiden kehittdaminen tulee
noudattelemaan tassa artikkelissa kuvattua prosessia,
jossa eksploratiivisen faktorianalyysin avulla tunniste-
taan kuhunkin ymparistoon liittyvat keskeisimmat fak-
torit ja kokemusvaittamat. Lapsus-tutkimushankkeessa
korkeamman tason tavoitteena on lisdksi lapsipotilai-
den vanhempien potilaskokemuksien ydinvaittamien eli
potilaspolkujen eri vaiheisiin soveltuvien kokemusvait-
tdmien tunnistaminen.
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Pohdinta ja johtopdatokset

Vaikka potilaskokemusta pidetddn merkittdvana ter-
veydenhuollossa, liittyy kokonaisvaltaisen potilaskoke-
muksen mittaamiseen ja kdasitteen ymmartdmiseen
vield paljon haasteita [3]. Moninaisen ja sekavankin
menetelmdjoukon on esitetty olevan erds taustasyista
potilaskokemustiedon keruun ja hyotykdyton vahaisyy-
teen [10].

Tutkimuksen tavoitteena oli toteuttaa potilas- ja koke-
musldahtdinen kyselyinstrumentti lastensairaalan poti-
laiden perheiden kokemustiedon keruuseen ajallisesti
pitkan potilaspolun aikana. Tassa artikkelissa on kuvattu
lapsipotilaiden vanhemmille suunnatun potilaskoke-
muskyselyn kehittamisprosessi, kyselyn ensimmaiset
versiot seka jatkokehityssuunnitelma. Kehittdmispro-
sessi sisalsi viisi vaihetta: haastattelut, analyysi, kyselyn
ensimmainen versio, eksploratiivinen faktorianalyysi, ja
kyselyn toinen versio. Nama vaiheet ja niihin liittyvat
keskeisimmat tunnusluvut on havainnollistettu kuvassa
2. Vastaavanlaisia menettelyja on raportoitu kdytetyn
kansainvdlisesti tunnettujen potilastyytyvaisyyskysely-
jen kehittamisessa (esim. [10,12]).
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Haastattelututkimus

*17 lapsipotilaiden perhetta

Analyysi

*Koodikirja siséltaen 11 koodia selityksineen

*Viisi laajaa potilaskokemukseen vaikuttavaa teemaa

*22 potentiaalista potilaskokemuksen mittaria

Kyselyn ensimma&inen versio
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*Pilotointi (kuusi hoitohenkildstén edustajaa ja 11

potentiaalista vastaajaa)
*67 kokemusvaittdmaa

Eksploratiivinen faktorianalyysi

*N = 106 validia vastausta poliklinikan vastaanotolta

(koko aineisto N=144)
*9 faktoria

Kyselyn toinen versio

*22 kokemusvaittamaa

Kuva 2. Kyselyn kehittdmisprosessin vaiheet ja keskeisimmat tunnusluvut.

Kehitettdessa kyselyd edelleen sen sisaltéja tullaan
heijastelemaan raportoituihin potilaiden kokemusten
mittaamiseen tarkoitettuihin instrumentteihin (kuvattu
esim. kootusti kirjallisuuskatsausartikkelissa [10]) ja
hyodyntdamaan naitd soveltuvin osin. Haasteena ja ra-
joitteena ndiden raportoitujen instrumenttien hyédyn-
tdmisessa on niiden keskittyminen vahvasti sairaalahoi-
don arviointiin potilastyytyvaisyysnakokulmasta seka
aikuispotilaisiin.

Tutkimuksen luotettavuutta tarkasteltaessa on syyta
nostaa esiin seuraavat nakokulmat. Ensinnakin, lapsipo-
tilaiden perheet ovat aikuispotilaisiin verrattuna moni-
tahoisempi kohderyhma: kokemusta tulee tarkastella
paitsi lapsestaan darimmaistd huolta kantavien van-
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hempien tai huoltajien myds itse sairauden kokevan
lapsipotilaan nakokulmasta. Naille kahdelle kohderyh-
malle on suunniteltava omanlaisensa ldhestymistapa ja
instrumentit kokemustiedon kerdadamiseksi. Tassa artik-
kelissa on kuvattu vanhemmille ja huoltajille suunnatun
kyselyn ensimmainen versio ja tdman pohjalta kehitetty
ajanvarauspoliklinikkaympdristéén kohdistettu versio.
Mikali halutaan selvittda koko perheen potilaskokemuk-
sia, on tarkeda nostaa esiin myo6s lapsipotilaiden dani.
tavoitteena on

Lapsus-tutkimushankkeessa yhtena

kehittda omat kokemuskyselyt lapsille ja nuorille.

Toiseksi, tutkimukseen osallistuneet perheet valittiin
tiettyjen tautitapausryhmien joukosta. N&in ollen on
kyseenalaista, miten hyvin tarkeiksi ja arvokkaiksi tun-
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nistetut asiat heijastelevat laajemmin Lastensairaalan
potilaiden vanhempien ndakemyksia, saati kaikkien eri-
koissairaanhoidon ja perusterveydenhuollon piirissa
olevien lapsipotilaiden perheiden kokemuksia.

Kolmanneksi, on mielekdstd pohtia sitd, mittaako kehi-
tetty kysely vanhempien kokemuksen tasoa vai koke-
mukseen vaikuttavia tekijoitd. Tutkimuksen tavoitteena
oli kehittda kyselyinstrumentti, jonka avulla Lastensai-
raala voi parantaa ymmarrystaan potilaidensa koke-
muksesta sekd kehittdd omaa toimintaansa. Eettisista
syista tutkimukseen osallistuneiden vanhempien joukko
oli valikoitunut lapsen sairauden vakavuuden ja tutki-
mushetkisen terveydentilan suhteen. Nain ollen kehi-
tetty kokemuskysely heijastelee positiiviseen potilasko-
kemukseen vaikuttavia tekijoitd, eikd valttamatta
sovellu vastattavaksi esimerkiksi kriittisessa tilassa ole-
van lapsen vanhemmille. Kokemukseen vaikuttavien
tekijoiden selvittdminen on mielekdstd ja perusteltua
my6s kun huomioidaan kyselykehityksen lahtékohtana
ollut tarve tukea Lastensairaalan toiminnan kehittamis-
ta: kyselyn avulla voidaan mitata kokemukseen vaikut-
tavia tekijoita ja niiden toteutumista. Yhtena mahdolli-
sena jatkotutkimuksen aiheena voidaankin nostaa esiin
vanhempien kokemuksen tasoa mittaavan instrumentin

kehittaminen.

Neljanneksi, tutkimuksen keskeisend haasteena on ollut
potilaskokemusaiheen arkaluonteisuus ja sensitiivisyys,
mika on heijastunut myo6s tutkimukseen osallistujien
tavoittamiseen. Tutkimuksen toteutuskielend on ollut
suomi, mikd osaltaan on rajannut osallistujajoukkoa.
Eettisista syistd kohdejoukko on painottunut "hyvassa
tilanteessa” oleviin lapsipotilasperheisiin, kuten edella
on mainittu. Kyselyn ensimmaiseen versioon analyysissa
kdytetyn aineiston kokoa (N=106) voidaan pitda hyvana,
mutta toisaalta laajempi vastaajajoukko olisi taannut
tulosten paremman yleistettavyyden. Lisaksi faktoriana-
lyysin toteuttamista hankaloitti “Ei sovellu” -vastausten
suuri maara. Toisaalta, timan vastausvaihtoehdon sisal-
lyttdminen lomakkeeseen oli kyselyn jatkokehityksen
kannalta tarkea ja perusteltu ratkaisu.

Esitellylla tutkimuksella voidaan nahda olevan useita

vahvuuksia. Tutkimuksen |dhtokohtana toteutettiin

syvahaastattelut 17 perheen kanssa, joiden avulla muo-
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dostettiin rikas kokemuksiin ja arvoihin pohjautuva
ndkemys kyselyn suunnittelun taustaksi. Painopisteena
lapi tutkimuksen on ollut lapsipotilaiden ja heidadn per-
heidensd osallistaminen, sekd kayttdjakeskeisen suun-
nittelun ja palvelumuotoilun menetelmien hyddyntami-
nen. Tutkimus ja kyselyn kehittdaminen etenivat
vaiheittain ja paatokset nojautuivat erilaisten tunnuslu-
kujen laskemiseen. Esimerkiksi eksploratiiviseen fakto-
rianalyysiin liittyvat tunnusluvut ovat kauttaaltaan hy-

vid, yli suositusten.

Tutkimuksen tuloksia tullaan hyddyntamaan laajasti
tulevaisuudessa, mika osaltaan viestii aiheen tarkeydes-
td ja ajankohtaisuudesta. Lapsus-tutkimushankkeessa
kehitettavien lapsipotilaiden vanhemmille suunnattujen
kokemuskyselyjen avulla on tarkoitus aloittaa tiedonke-
ruu vuoden 2017 aikana paitsi HYKSin nykyisessa Las-
tensairaalassa ja vuonna 2018 toimintansa aloittavassa
Uudessa lastensairaalassa, myos vastaavissa, tutkimus-
hankkeessa mukana olevissa lastensairaaloissa Turussa
ja Oulussa. Tutkimushankkeessa kehitettavat kyselyin-
strumentit tulevat olemaan julkisia ja kaikkien halukkai-
den hyédynnettavissa.

Kiitokset

Kiitamme lampimasti kaikkia tutkimukseen osallistunei-
ta lapsipotilasperheitd sekd perheiden rekrytoinnissa
avustaneita Lastensairaalan tyontekijoita. Lisaksi kii-
tdmme Lapsus-tutkimushankkeen rahoittajatahoa Te-
kesia ja tutkimuksen toteuttamiseen osallistuneita Aal-
to-yliopiston tutkijoita Mikael Runosta ja Mika P.
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Liite 1. Lapsipotilaiden perheiden haastattelurunko

1. Kertoisitko ensin omin sanoin mista (lapsen nimi):n vaivassa on kyse.
2. Mitka ovat vahvimpia muistoja tdman vaivan/sairauden osalta? Miksi?
3. Miten kuvailisit vaivan aikana perheesi ja lapsesi saamia sairaan- ja terveydenhoitopalveluita? Osaatko
kertoa jonkin esimerkin, jossa (kuvailu) nakyi?
4. Seuraavaksi piirretdan yhdessa paperille kuvaa tésta (vaiva/tauti/toimenpide).
o Mitd tapahtui ensin?
=  Milloin tdma tapahtui?
=  Missa tama tapahtui (jos mielekasta)?
=  Miten kauan tama kesti?
o Entd seuraavaksi?
=  Milloin tdma tapahtui?
=  Missa tdma tapahtui (jos mielekastd)?
=  Miten kauan tama kesti?
= Miten kauan kesti timan ja edeltdneen (nimetty tapahtuma/vaihe) vililla?
o Enté seuraavaksi... (piirretdan viiva ja kirjataan vaiheet paperiin jattden marginaaleihin tilaa)
5. (Jokaisen vaiheen osalta) Yritd muistella tarkkaan tata (aikajanalta) tilannetta?
o Miltd tassa vaiheessa tuntui? Miksi?
o Mitka ovat paallimmaiset muistosi tasta vaiheesta?
o Milta luulet lapsesta tuntuneen? Miksi?
o Osallistuivatko muut perheenjasenet? Ketka?
o Suhtautuivatko muut perheenjdsenet tilanteeseen samalla tavalla kuin sind?
6. Seuraavaksi keskustellaan siita keihin kaikkiin olit yhteydessa kussakin vaiheessa (kdydaan lapi kokonaisuu-
tena, ei vaihe kerrallaan).

Esimerkiksi perheenjdsenet, ystavat, sairaalan henkilokunta:

o Miten olit yhteydessa naihin tahoihin? Minkalaisista asioista keskustelitte?
o (Jos ei terveydenhuoltohenkil6ita) Olisiko yhteys ladkariin tai hoitajaan ollut tarpeellinen?

Tietoldhteet:

o Mita tietolahteita kaytit? (esimerkiksi internet-tietoldhteet ja terveydenhuollon tietojarjestelmat
kuten ajanvarausjarjestelmat ja sdhkoiset reseptit)
=  Miksi? Oliko tietoldhteistd apua?
o Olisitko tarvinnut jotain tietoa, jota et saanut tai |0ytanyt?
7. Palataan lopuksi vield kokonaiskuvaan,
o Jos katsotaan tata kokonaistapahtumaa, miten sijoittaisit seuraavat kasitteet aikajanalle:

=  Potilas
= Asiakas
= Sairas

= Kipead

8. Nyt kun olemme kdyneet tapahtuman eri nakokulmista lapi, mitka ovat talla hetkelld vahvimpia muistoja
tdman vaivan/sairauden osalta? Miksi?

9. Miten kuvailisit nyt vaivan aikana perheesi ja lapsesi saamia sairaan- ja terveydenhoitopalveluita? Osaatko
kertoa jonkin esimerkin, jossa (kuvailu) nakyi?
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Liite 2. Lapsipotilaiden vanhemmille suunnatun potilaskokemuskyselyn ensimmainen versio:
Kyselylomake, joka sisaltaa taustatietokysymykset ja 67 kokemusvaittamaa.

Potilaskokemuskysely

A. Taustatiedot

Ika

O 18-25 O 26-35 O 36-45 O 46-55 O 56-65 O vylies
Sukupuoli

O Nainen

O Mies
Koulutus

O Peruskoulu

O Lukio/ammattikoulu

O Alempi korkeakoulututkinto

O Ylempi korkeakoulututkinto

Keita perheeseenne kuuluu?

Onko lapsellasi vauvavakuutus?
O Onvoimassaoleva
O On ollut aiemmin, mutta ei voimassa
O Eiole

Hoitoa saavan lapsenne henkilétunnus
(Henkil6tunnusta kaytetaan lapsenne hoitoprosessin, esimerkiksi ladkarikdayntien lukumaara, selvittamiseen ei
henkilotietojen kerdamiseen. Henkilotunnukset salataan eika niita tallenneta muiden tietojen kanssa.)

Osasto/poliklinikka, jolle olette tandan tulossa kdymaan

Oletteko kdyneet Lastensairaalassa aikaisemmin lapsenne samaan sairauteen tai vaivaan liittyen?
Kylla/Ei

Onko lapsenne yopynyt sairaalassa samaan sairauteen tai vaivaan liittyen?
Kylla/Ei

Onko tdmanpadivadinen kaynti Lastensairaalassa sovittu jollain aikaisemmalla kdynnilla?
Kylla/Ei
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A. Potilaskokemus

Vastaa kysymyksiin oman mielipiteesi mukaisesti ympyréimdllé sopiva numero. Jos kysymys ei mielestdsi sovellu lapsesi sairau-
teen ympyréi vastausvaihtoehto 6 (E sovellu). Esimerkiksi jos lapsesi ei ole ollut sairaalassa 6itd, ei sairaalasta kotiutuminen ole
soveltuva kysymys. Jos tilanteet ovat vaihdelleet osastojen ja kéyntien vdlilld, mieti vastatessasi tdmdn pdivén tai viimekertaista
kdyntid.

Taysin Taysin  Eisovellu
eri Samaa
mieltd mieltd
1 Lapseni sairaus huomattiin ja tunnistettiin nopeasti 1 2 3 4 5 6
2 Lapseni sairauteen liittyvat hoitopaatokset ovat olleet sujuvia ja ym- 1 2 3 4 5 6
marrettdvia
3 Minulle on kerrottu selkedsti miten ja miksi lastani hoidetaan 1 2 3 4 5 6
4 Lapseni hoito on edennyt niin kuin Iddkari on minulle kertonut 1 2 3 4 5 6
5 Lapseni hoito ja paraneminen on sujunut ilman yllatyksia 1 2 3 4 5 6
6 Kaikki lastani hoitaneet ladkarit ovat olleet samaa mielta lapseni tarvit- 1 2 3 4 5 6
semasta hoidosta
7 Lapseni hoitotavat ovat sdilyneet samoina Lastensairaalan eri osasto- 1 2 3 4 5 6
jen ja hoitajien valilla
8 Jokainen lapseni hoitokerta on edesauttanut hdnen paranemistaantai 1 2 3 4 5 6
toipumistaan
9 Lapseni tapaamiset ladkarien kanssa ovat sujuneet hyvin 1 2 3 4 5 6
10 Mielestdni lapselleni ei ole tehty turhia ladketieteellisid toimenpiteita 1 2 3 4 5 6
11 Perheeni kotiutuminen sairaalasta on sujunut/tullee sujumaan hyvin 1 2 3 4 5 6
12 Luulen etta perheeni sopeutuu arkeen helposti lapseni parannuttuatai 1 2 3 4 5 6
toivuttua hoidosta
13 Luulen, ettd kotihoito lapseni paastya sairaalasta tulee sujumaan hyvin 1 2 3 4 6
14 Lastensairaalan henkilékunta huomioi perheeni erityistilanteen hyvin 1 2 3 4 5 6
15 Lastani hoitaneet ladkarit ja hoitajat ovat osanneet ottaa huomioon 1 2 3 4 5 6
lapseni hoitotoimenpiteissa hyvin
16 Lastensairaalan toiminta on lapsiystavallista 1 2 3 4 5 6
17 Lastensairaalasta saamani ohjeet ja tiedot olivat hyodyllisia 1 2 3 4 5 6
18 Lastensairaalasta saamani ohjeet ja tiedot olivat helposti ymmarretta- 1 2 3 4 5 6
via
19 Lastensairaalasta saamani ohjeet ja tiedot olivat paikkansapitavia 1 2 3 4 5 6
20 Lastensairaalasta saamani ohjeet ja tiedot olivat tarpeellisia ja sain ne 1 2 3 4 5 6

sopivaan aikaan

21 Lastensairaalan tilat ja palvelut sopivat lapseni sairauden hoitamiseen 1 2 3 4 5 6

22 Lastensairaalan tilat ja palvelut edesauttoivat lapseni paranemista 1 2 3 4 5 6

23 Lastensairaalan tilat ja palvelut soveltuivat hyvin perheelleni 1 2 3 4 5 6

24  Lastensairaalassa oli avoin ja ystavallinen ilmapiiri 1 2 3 4 5 6

25 Lastensairaalalla oli riittavasti resursseja lapseni hoitamiseen 1 2 3 4 5 6

26 Lastensairaala pystyi tarjoamaan hoitoa lapselleni, silloin kun han sita 1 2 3 4 5 6
tarvitsi

27 Lapseni oppi luottamaan hanta hoitaneisiin ldakéareihin ja hoitajiin 1 2 3 4 5 6
sairauden aikana

28 Lastani hoitaneet hoitajat ja ladkarit eivat ole vaihtuneet tarpeetto- 1 2 3 4 5 6
masti

29 Lastani hoitaneet hoitajat ja laakarit vaihtuivat liian usein 1 2 3 4 5 6

30 Lastani hoitaneet hoitajat ja ladkarit olivat taitavia ja tunsivat lapseni 1 2 3 4 5 6
sairauden ja sen hoitomuodot

31 Lapseni saama hoito oli lddketieteellisesti korkealaatuista 1 2 3 4 5 6

32 Lapseni sai itselleen ja sairauteensa sopivaa hoitoa 1 2 3 4 5 6
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Taysin Taysin  Eisovellu
eri Samaa
mieltd mieltd
33 Lastensairaalan henkilokunta on kohdellut perhettdni ystavallisesti 1 2 3 4 5 6
34 Lastensairaalassa on avoin ilmapiiri 1 2 3 4 5 6
35 Hoitajat ja laakarit kuuntelivat lastani ja minua tutkimusten ja hoi- 1 2 3 4 5 6
tojen yhteydessa
36 Lastani hoitanut henkilokunta oli kiireista 1 2 3 4 5 6
37 Hoitajilla ja laakareillad oli aina aikaa vastata kysymyksiini ja hoitaa 1 2 3 4 5 6
lastani
38 Lastensairaalassa oli liikaa potilaita hoitajien ja lddkdrien maaran 1 2 3 4 5 6
nahden
39 Tiedan/tiesin mita voin ja saan tehd3 sairaalassa lapseni tutkimusten ja 1 2 3 4 5 6
hoitojen aikana
40  Sain osallistua lapseni hoitamiseen sairaalassa 1 2 3 4 5 6
41  Yhteistyoni hoitajien ja ladkarien kanssa sujui hyvin 1 2 3 4 5 6
42  Lapseni sairaus on lisannyt stressiani huomattavasti 1 2 3 4 5 6
43 Lapseni sairaudesta paraneminen tai toipuminen tuntuu ylipddsematto- 1 2 3 4 5 6
man vaikealta
44 Lapseni sairaus on vahentanyt jaksamistani arjen tehtavissa 1 4
45  Luotan siihen, ettd lapseni saa Lastensairaalassa parasta mahdollista hoi- 1 2 3 4 5 6
toa
46  Luotan siihen, ettd lapseni saama hoito auttaa hanen sairauteensa 1 2 3 4 5 6
47  Luotan siihen, ettd lapseni saama hoito on sopivaa juuri hanelle 1 2 3 4 5 6
48  Luotan siihen, ettd lapseni paranee tai toipuu lddkdrien ja hoitajien minulle 1 2 3 4 5 6
kertoman hoitosuunnitelman mukaisesti
49  Luotan siihen, ettd kaikki lapseni saama hoito edesauttaa hdnen pa- 1 2 3 4 5 6
ranemistaan ja toipumistaan
50 Tunnen talla hetkella darimmaista vihaa tai pelkoa lapseni sairauden takia 1 2 3 4 5 6
51 Tunnen talla hetkelld darimmaista surua lapseni sairauden takia 1 2 3 4 5 6
52 Tunnen talla hetkelld darimmaista epduskoa tai epatietoisuutta lapseni 1 2 3 4 5 6
sairauden takia
53  Arjen tehtdvani tuntuvat ylipddsemattoman vaikeilta 1 2 3 4 5 6
54  Tyoétehtdvani niin kotona kuin tdissa ovat muuttuneet viimeaikoina ras- 1 2 3 4 5 6
kaammiksi
55  Arjen tehtavat vaikeuttavat lapseni sairauden kasittelya 1 2 3 4 5 6
56  Minusta tuntuu, etta tarvitsen tukea ja apua lapseni sairauden kanssa 1 2 3 4 5 6
parjaamiseen
57  Uskon jaksavani hyvin hoitaa lastani 1 2 3 4 5 6
58 Tarvitsen apua lapseni kotihoidossa 1 2 3 4 5 6
59 Lastensairaala on aktiivisesti auttanut perhettdamme [0ytdmaéan ja saamaan 1 2 3 4 5 6
vertaistukea lapsemme sairauden kanssa
60 Lastensairaala on opastanut minua hyvin I6ytdmaan apua kotihoidon ja 1 2 3 4 5 6
arjen jarjestelyiden kanssa
61 Lastensairaalassa perheemme arjen kokonaistilannetta on tiedusteltu ja 1 2 3 4 5 6
pyritty selvittdmaan lisdtuentarvetta myos sairaalan ulkopuolella
62  Olen saanut riittdvasti tukea ja apua laheisilténi lapseni sairauden kanssa 1 2 3 4 5 6
63  Olen saanut riittdvasti vertaistukea muilta saman sairauden kokeneilta 1 4
lapseni sairauden kanssa
64  Laheisiltani saama tuki auttaa minua parjaamaan lapseni sairauden kanssa 1 2 3 4 5 6
65 Laheisiltdni saama tuki ja apu on ollut hyodyllista 1 2 3 4 5 6
66 Laheisiltdani saama tuki ja apu on ollut tarpeellista 1 2 3 4 5 6
67 llman laheisiltdni saamaa tukea ja apua lapseni sairauden kanssa parjaa- 1 2 3 4 5 6

minen olisi ollut vaikeampaa
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