ARTIKKELI

Informaatio- ja tietoprosessit tietojohtamisen
viitekehykseni terveydenhuollon organisaatioissa
— kohti potilasarvon luomista

Helena Kansikoski

Oulun yliopisto, informaatiotutkimus ja viestintd
helena.kansakoski@fimnet.fi

http://orcid.org/0000-0002-6160-7266

This paper presents a new model of organizational information and knowledge processes as a knowledge manage-
ment framework in health care. Effective knowledge management enables the health organizations to reach their
goals. In modern health care the empowered patients are active partners, whose preferences and needs should be
taken into account to create value. Value is defined as benefits for both the patients and the health care organiza-
tions. The aim is to identify what information and knowledge processes be identified in health care, how are the
patients involved with these processes and do the processes create value for the patients. The qualitative case stu-
dy was conducted in two Finnish University Hospital districts in integrated care pathways of childhood obesity.
The findings indicate that the patients and families involvement in the information and knowledge processes was
modest and creation of patient value was not completely fulfilled.
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Terveydenhuollon organisaatioiden toiminta ja tulokset perustuvat henkiloston tie-
toon, taitoon ja osaamiseen. Tietojohtaminen (knowledge management) terveyden-
huollon organisaatioissa on kuitenkin ollut vihin kaytetty kasite ja alan tutkimus
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on ollut niukkaa seka kansainvalisesti ettd Suomessa (Kivinen, 2008; Sibbald, Wat-
hen, & Kothari, 2016). Termi knowledge management on suomennettu monella ta-
valla riippuen puhujan taustasta. Sen vastineena on kéytetty mm. tietimyksen hal-
lintaa, tiedon ja tietdmyksen hallintaa, osaamisen johtamista, tietojohtamista se-
ki tiedon ja osaamisen johtamista (Huotari & Savolainen, 2003; Jussilainen, 2010;
Tukia, Kivinen, & Taskinen, 2007). Tdssé artikkelissa kdytetddn termid tietojohta-
minen, joka médritelldan kattamaan seké informaation hallinta ettd kollektiivisen
ja sosiaalisessa kontekstissa esiintyvan yksilollisen tiedon johtaminen (Jussilainen,
2010). Késitteet tieto ja informaatio erotetaan méarittelemalld tieto yksiloiden kog-
nitiiviseksi ja yhteis6jen kollektiiviseksi ominaisuudeksi ja informaatio jonkin vili-
neen (esim. aani, teksti, kuva) avulla ilmaistavaksi seikaksi.

Viime vuosina terveydenhuollossa on korostettu yhd enemmaén potilaiden omaa
aktiivista osallistumista hoitoonsa ja sairauksien ennaltachkiisyyn. Sosiaali- ja ter-
veysministerié on mairittdnyt asiakaslahtoisyyden karkihankkeeksi, jolla pyritdan
tukemaan asiakkaiden omatoimisuutta ja valinnanvapautta (Sosiaali- ja terveysmi-
nisterid, 2016a). Myo6s potilasarvon luominen on noussut tutkimuskohteeksi (Blu-
menthal & Stremikis, 2013; Kénsédkoski, 2014). Arvon luomisella tdssd yhteydessa
tarkoitetaan sitd arjen hyotya (terveyttd ja hyvinvointia), joka saavutetaan tervey-
denhuollon ja potilaiden yhteisissd arvoa luovissa prosesseissa (Kansakoski, 2014).
Taman tutkimuksen tarkoituksena on tarkastella terveydenhuollon informaatio- ja
tietoprosesseja terveydenhuollon tietojohtamisen viitekehyksenad sekd pohtia poti-
laiden osallisuutta ndihin informaatio- ja tietoprosesseihin arvon luomisen nako-
kulmasta.

Tutkimuskysymykset ovat:

1. Millaisia informaatio- ja tietoprosesseja voidaan tunnistaa terveydenhuollos-
sa?

2. Miké on potilaiden osuus niissa tietoprosesseissa?

3. Muodostuuko informaatio- ja tietoprosesseissa potilasarvoa?

Kyseessé on laadullinen tapaustutkimus, joka toteutettiin kahden suomalaisen
yliopistollisen sairaanhoitopiirin lasten lihavuuden hoitoketjuissa vuosina 2009-
2012.

Tutkimuksen taustaa

Tieto ja tietoprosessit organisaatioissa

Organisaatiossa olevaa tietoa on tyypitelty usealla tavalla. Puhutaan esimerkiksi ek-
splisiittisestd ja piiloisesta (tacit) tiedosta (Nonaka & Takeuchi, 1995) ja kulttuu-
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risesta tiedosta (Choo, 2002). Terveydenhuollon kontekstissa on ehdotettu myos
empaattisen, emotionaalisen, sosiaalisen ja eettisen tiedon tyyppeja (Kénséikoski,
2014; Zhou & Nunes, 2012). Ns. hiljaisen tiedon, kokemuksen synnyttimien tie-
tojen ja taitojen merkitys terveydenhuollossa on ollut paljon keskustelun kohtee-
na (Aalto, 2016; Kivinen, 2008; Kurtti, 2012). Osa téstd hiljaisesta tiedosta voidaan
siirtdd ja jakaa informaationa, mutta osa on piiloista tietoa, jonka jakaminen voi
tapahtua vain esimerkiksi narratiivien tai kokeneen ammattilaisen toiminnan seu-
raamisen kautta (esim. Lee & Foo, 2007; Pohjalainen, 2016).

Informaatio- ja tietoprosessit varmistavat tiedon ja informaation hankinnan,
siirtymisen ja jakamisen organisaatioissa. Tama mahdollistaa uuden tiedon luomi-
sen ja organisaation kehittdmistoiminnan. Aikaisemmassa tutkimuskirjallisuudes-
sa tietoprosesseja on jaoteltu esimerkiksi informaation hankinnan, organisoimisen,
tallentamisen ja kdyton vaiheisiin seké tiedon ja informaation jakamiseen ja tiedon
luomiseen (Bouthillier & Shearer, 2002; Choo, 2002). Orzanon ja hinen tutkija-
kollegoidensa (2008) kasitteellinen malli terveydenhuollon tietoprosesseista esittda
kriittisind prosesseina tiedon hankinnan, jakamisen ja kehittimisen. Namé mah-
dollistavat paitoksenteon ja organisaation oppimisen. Quinlanin (2009) jaottelus-
sa on kolme vaihetta: tiedon luominen samanaikaisesti sen siirtymisen kanssa, tie-
don jakaminen ja kdytt6. Ndissd molemmissa malleissa painotetaan vuorovaikutus-
ta, sosiaalisia suhteita ja kollektiivista oppimista, kun taas Fritzen ja hanen kollego-
jensa (2007) malli korostaa tietotekniikan roolia painottamalla datan ja informaa-
tion hankinnan, hallinnan ja tallentamisen merkitysti terveydenhuollossa.

Yhteenvetona aikaisemmista tutkimuksista voidaan esittdd, ettd organisaatioi-
den informaatio- ja tietoprosessit koostuvat seuraavista tekijoista:

« tiedon/informaation hankinta

« informaation siirto

« informaation tallentaminen

« tiedon/informaation jakaminen
o tiedon luominen

« tiedon/informaation kaytto

Seuraavaksi kdsitellddn nditd informaatio- ja tietoprosesseja terveydenhuollon
kontekstissa yksityiskohtaisemmin.

Tiedon/informaation hankinta

Terveydenhuollon ammattilaiset tarvitsevat tyossddn monenlaista tietoa ja infor-
maatiota. Potilaiden hoidossa oma tietimys ja osaaminen luovat pohjan toimin-
nalle. TyOssé esiintyvid tiedontarpeita voidaan tdydentda ammattikirjallisuudella,
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hakemalla tietoa tietokannoista ja ammatillisista verkkoldhteistd tai konsultoimal-
la kollegoja tai ty6tovereita (Clarke ym., 2013; Davies, 2007; Gorman, 1995; Kénsa-
koski, 2007). Potilaiden hoidon yhteydessd tiedontarpeet ovat usein kompleksisia,
joten kollegojen kokemustiedolla on suuri merkitys (Gorman, 1995).

Potilaasta ja hidnen nykytilastaan saadaan informaatiota potilastietojéirjestelmis-
td ja niissd olevista hoitokertomuksista, laboratoriotuloksista, rontgenkuvista ja muis-
ta tutkimuksista. Potilashaastattelu, kirjalliset esitiedot seké suoritettu tutkimus an-
tavat tdydentdvad informaatiota hoitopdatoksid varten. Naiden liséksi tarvitaan tie-
toa organisaation kiytdnnoistd ja rutiineista kuten esimerkiksi ldhetekaytdnnoistd
ja ajanvaraustoiminnoista (Reddy & Spence, 2008).

Informaation siirto ja tallennus

Informaation siirto ja tallennus ovat samanaikaisia ja paillekkdisid toimintoja ja
ne tapahtuvat padasiassa tietojirjestelmien vilitykselld. Suomessa tietojarjestelmat
ovat laajassa kaytossd kaikkialla terveydenhuollossa. Vuonna 2014 kaikki perus-
terveydenhuollon yksikét, erikoissairaanhoidon alue- ja keskussairaalat seka yksi-
tyissektorin toimijat kayttivat jotakin tietojérjestelmésd asiakastiedon hallinnassa ja
terveyskertomuksissa (Reponen, Kangas, Hamaéldinen, & Kerédnen, 2015). Organi-
saatioiden sisélld informaation siirto on helppoa ja tehokasta, mutta organisaatioi-
den viliseksi informaation siirron ongelmaksi on muodostunut potilastietojarjestel-
mien moninaisuus (Kaipio ym., 2017). Julkisessa terveydenhuollossa perustervey-
denhuollossa on kéytossd kuusi erilaista jarjestelmdd ja sairaaloissa viisi jarjestel-
méd (Reponen ym., 2015). Lahete-palaute kdytanto perusterveydenhuollon ja eri-
koissairaanhoidon vililld kéyttda tietoturvallisia yhteyksid, mutta varsinaisten poti-
lasdokumenttien siirto ei ole toistaiseksi mahdollista.

Tiedon ja informaation jakaminen

Jakaminen termind viittaa vastavuoroisuuteen vuorovaikutuksessa (Chai, 2009). Ai-
kaisemman tutkimuskirjallisuuden mukaan tiedon jakaminen organisaatioissa on
kytkoksissd useisiin tekijoihin. Nditd ovat sosiaalisen verkoston rakenne (Smed-
lund, 2008), mahdollisuudet jakaa tietoa, kuten aika ja paikka (Davenport & Hall,
2002; Ipe, 2003), organisaatiokulttuuri (Ipe, 2003), luottamus (Huotari & Iivonen,
2004), motivaatio (Davenport & Hall, 2002; Ipe, 2003; Wilson, 2002) ja tiedon tyyp-
pi (Ipe, 2003; Smedlund, 2008). Terveydenhuollossa ammatilliset ja instituutioiden
valiset rajat haittaavat tiedon ja informaation jakamista (Kansakoski & Huotari,
2016).
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Tiedon luominen

Tiedon jakaminen ja luominen ovat samanaikaisia interaktiivisia tapahtumia (Mc-
Dermott, 1999; Suorsa, 2012). Tiedon luomisen voidaan ajatella johtavan organi-
saatioissa innovaatioihin ja uusien tuotteiden ja palvelujen kehittdmiseen. Tervey-
denhuollossa ndmai innovaatiot voivat olla uusia menetelmis, rakenteita, prosesse-
ja ja yhteistydomuotoja eri toimijoiden kanssa (Porter & Teisberg, 2006). Innovaatio
voi myds olla organisaation kyky oppia ja muuttua (Orzano ym., 2008).

Informaation ja tiedon kiytto

Potilaiden hoidossa tarvitaan informaatiota, tietoa, tietdmistd ja osaamista. Ekspli-
siittisen ja piiloisen tiedon ja tietdimisen kdyttd on kytkeytynyt tiedon luomisen
prosessiin (ks. esim. Cook & Brown, 1999). Terveydenhuollon ammattilaisten in-
formaation, tiedon ja tietdmisen kéytto tapahtuu varsinaisessa hoitoprosessissa po-
tilaiden kanssa vuorovaikutuksessa, mutta toisaalta myds ammattilaisten keskindi-
sessd vuorovaikutuksessa kuten esimerkiksi konsultaatiossa kiytetdan tietoa ja in-
formaatiota.

Arvon luominen

Amerikkalainen taloustutkija Michael Porter (1985) esitti arvoketjumallin, joka ku-
vaa hyodykkeen jalostumista raaka-aineesta valmiiksi tuotteeksi. Tuotannon pro-
sesseissa arvo kasvaa osaamisen muokatessa hyodyketta ja esimerkiksi tietyn bran-
din lisadmiselld. Arvoketjumalli soveltuu parhaiten perinteiseen teollisuustuotan-
toon, jolloin hyddykkeen arvon madrittad kuluttajan siitd maksama rahallinen kor-
vaus. Uudemman arvoverkostoajattelun mukaan lopullinen tuote valmistuu usei-
den alihankkijoiden yhteistyond ja tuotteeseen liittyy myos palveluja. Asiakkaat
ovat merkittavd osa arvoverkostoja ja lopullinen arvo tuotteelle muodostuu vas-
ta kiytossd ja kdytdnnoissd (Normann & Ramirez, 1994; Vargo, Maglio, & Akaka,
2008).

Potilasarvolla tarkoitetaan sitd hyotyd (terveyttd ja hyvinvointia), joka saavute-
taan terveydenhuollon ja potilaiden yhteisissa arvoa luovissa prosesseissa (Kénsa-
koski, 2014). Arvon luominen hyodyttai seka asiakkaita ettd tuotteita tai palveluja
tarjoavia organisaatioita (ns. win-win tilanne). Terveydenhuollon yhteydessé voi-
daan ajatella, ettd lisdantynyt terveys ja hyvinvointi hyodyttavit terveydenhuollon
organisaatioita ja koko yhteiskuntaa vihentdmalld sairaslomapdivid ja sairaanhoi-
don ja muiden hyvinvointipalvelujen menoja.
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Kuva 1: Tieto- ja informaatioprosessit terveydenhuollossa

Terveydenhuollon tietoprosessimalli arvon luomisessa

Yhteenvetona aikaisemmasta tutkimuskirjallisuudesta voidaan laatia kuvan 1 mu-
kainen malli tieto- ja informaatioprosesseista terveydenhuollossa. Tdssd mallissa
informaatio- ja tietoprosessit sijoittuvat kolmeen eri ymparistoon: sahkoisiin tie-
toverkkoihin, ammattilaisten ja potilaiden ja ammattilaisten keskindisiin vuorovai-
kutteisiin sosiaalisiin verkostoihin.

Informaation tallennus, siirto ja hankinta sijoittuvat padasiassa sahkaisiin tieto-
verkkoihin. Tiedon ja informaation jakaminen, tiedon luominen ja tiedon ja infor-
maation kdytto vaativat henkilokohtaista vuorovaikutusta, joten ne sijoittuvat ter-
veydenhuollon toimijoiden ja toimijoiden ja potilaiden muodostamiin sosiaalisiin
verkostoihin. Tietoprosesseissa muodostuu organisaation toimijoiden tietdmistd ja
osaamista, joka mahdollistaa paremman potilaiden hoidon ja potilasarvon muo-
dostumisen

Tutkimusaineisto ja -menetelmit

Aineistonkeruu

Tutkimus tehtiin kahden suomalaisen yliopistollisen sairaanhoitopiirin (YSHP) las-
ten lihavuuden hoitoketjussa. Jokainen kunta kuuluu johonkin Suomen 21 sairaan-
hoitopiiristd, joista viisi on yliopistollisia sairaanhoitopiirejd. Hoitoketju on perus-
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terveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon vilinen kdytdntd, jossa on maritelty hoi-
don porrastus ja moniammatillisen yhteistyon tyonjako (Nuutinen, 2000). Ylipai-
noisten ja lihavien lasten hoito keskittyy perusterveydenhuollon ylldpitimiin ter-
veyskeskuksiin ja lasten- ja kouluneuvoloihin, mutta vakavasti lihavat tai liitdnnais-
sairauksille altistuneet lapset ja nuoret ohjataan ldhetteelld erikoissairaanhoitoon.

Tutkimus oli laadullinen tapaustutkimus, jossa kaksi hoitoketjua muodosti yh-
den yhteisen tapauksen (Yin, 2009). Hoitoketjukdytdnnéot ovat valtakunnallisesti sa-
mankaltaisia ja niissd noudatetaan kansallista Kdypa hoito-suositusta (Duodecim,
2013), joten tutkittujen yksikkojen yhdistaminen oli mahdollista. Tutkimusaineisto
muodostui 30 hoitoketjun toimijan teemahaastatteluista, kolmen &idin ja lapsen tee-
mahaastatteluista, perheille suunnatusta kyselystd (N = 13), viiden terveyskeskuk-
sen ja kahden yliopistollisen sairaalan kirjallisista hoitoketjuohjeistuksista ja toisen
sairaanhoitopiirin hoitoketjutydryhman kokousmuistioista seké tutkijan muistiin-
panoista. (ks. Taulukko 1.)

Taulukko 1: Tutkimusaineisto.

Terveydenhuollon
Terveydenhuollon toimijoiden
toimijoiden haastattelut ~ haastattelut
erikoissairaanhoidossa perusterveydenhuollossa  Potilaat ja perheet Dokumentit

YSHP 1 N = 6 (kaksi N = 6 (nelja Teemahaastattelut N = Hoitoketju-ohjeet N = 3+1
lastenlazkaria, terveydenhoitajaa, 6 (3 4itig, 3 lasta) Hoitoketju-tyéryhmén
sairaanhoitaja, lastenliikari, kokousmuistiot N = 10
ravitsemusterapeutti, ravitsemusterapeutti) Muistiinpanot
kaksi fysioterapeuttia)

YSHP 2 N = 6 (lastenldakari, N=12(10 Kysely perheille N =13 Hoitoketju-ohjeet N = 1+1
erikoistuva ladkari, terveydenhoitajaa, Muistiinpanot
sairaanhoitaja, kaksi kaksi lastenlaakarid)
ravitsemusterapeuttia,
fysioterapeutti)

Yhteensa N =12 N=18 N=6+13

Yliopistollinen sairaanhoitopiiri (YSHP) 1 vastasi 35 kunnan ja yli 740 ooo po-
tilaan erikoissairaanhoidosta vuonna 2009. Lasten lihavuuden erikoissairaanhoito
oli osa lastentautien poliklinikan toimintaa. Lahetteitd lihavuuden vuoksi tuli vuo-
sittain n. 40-50 ja hoitoon osallistui sairaanhoitaja, lastenladkari, ravitsemustera-
peutti ja usein myos fysioterapeutti. YSHP 2 koostui 21 kunnasta ja vastasi noin 250
000 potilaan erikoissairaanhoidosta vuonna 2011. Yliopistollisessa keskussairaalas-
sa oli lasten lihavuuden hoitotiimi (lastenlddkari, erikoistuva ladkari, sairaanhoitaja,
kaksi ravitsemusterapeuttia ja fysioterapeutti) ja hoitojakso kesti noin vuoden ns.
hoitopolku-ohjelmassa. Lahetteitd hoitoon tuli vuosittain 30-4o.

Teemahaastattelut molemmissa sairaanhoitopiireissé késittelivat haastateltavien
ammattitaitoa ja kokemusta, potilaiden ja perheiden ohjausta, potilasinformaation
siirtoa omassa organisaatiossa ja organisaatioiden valilld ja tiedon ja informaation
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jakamista omassa ammattiryhmassd ja moniammatillisessa yhteistydssd. YSHP 1
erikoissairaanhoidossa haastateltiin kuutta terveydenhuollon ammattilaista kevaal-
14 ja kesdlld 2009 (ks. taulukko 1). Perusterveydenhuollossa haastattelut tehtiin yli
100 000 asukkaan kunnassa lasten- ja kouluneuvoloissa syksyn 2009 aikana. Haas-
tateltavista nelja oli terveydenhoitajia, yksi lastenladkari ja yksi ravitsemusterapeut-
ti. Tutkija nauhoitti ja litteroi haastattelut sanatarkasti. Haastattelut kestivat keski-
madrin 35 minuuttia (vaihteluvili 20-60 minuuttia), josta kertyi n. seitsemén tuntia
nauhoitettua aineistoa ja 9o sivua litteroitua tekstia.

YSHP 2 erikoissairaanhoidon teemahaastattelut tehtiin kesdkuussa 2011. Perus-
terveydenhuollossa haastateltiin 12 toimijaa (10 terveydenhoitajaa ja kaksi lasten-
ldakarid) kolmessa eri kunnassa syyskuussa 2011. Keskiméaréisesti haastattelujen
kesto oli 39 minuuttia (22-51 minuuttia); yhteensd noin 11 tuntia 39 minuuttia nau-
hoituksia ja 153 sivua litteroitua tekstid. Molemmissa sairaanhoitopiireissé tutkija
teki my6s muistiinpanoja haastattelutilanteista ja huomioistaan.

YSHP 1:ssid haastateltiin kolmea erikoissairaanhoitoon ohjattua lasta (ikd 9-12
vuotta) ja heiddn &itejaan kevailld 2010. Perheiden rekrytoiminen haastatteluihin
suoraan ei ollut mahdollista, joten YHSP 1 yliopistollisen sairaalan sairaanhoitajat
toimivat tdssd apuna. Teemahaastattelut tehtiin puhelimitse. Ensin haastateltiin &i-
tid ja sitten lasta perheiden kokemuksista saadusta elintapaohjauksesta ja peruster-
veydenhuollon ja erikoissairaanhoidon yhteistyostd. Nauhoitettujen haastattelujen
pituus oli keskimédrin 21 minuuttia (18-25 minuuttia). Haastateltavien saaminen
osoittautui odotettuakin vaikeammaksi, joten YSHP 2:ssa paddyttiin tekemdén lo-
makekysely perheille elokuusta 2011 kesdkuuhun 2012. Kysymykset tehtiin haastat-
telujen esianalyysin perusteella ja lomakkeessa oli 20 monivalintakysymysta (Liker-
tin asteikko), mahdollisuus tdydentdd vastauksia vapaasti kirjoittamalla ja yksi avo-
kysymys. Kysymykset koskivat perheiden kasityksid perusterveydenhuollon ja eri-
koissairaanhoidon vilisestd informaation kulusta ja yhteistyosté, kokemuksia saa-
dusta elintapaohjauksesta sekd suurimpia haasteita lapsen tai nuoren painonhallin-
nassa. Perhekyselylomakkeen jakaminen oli poliklinikan sairaanhoitajan vastuulla.
Vastausprosentti oli 32,5 % (13/40).

Dokumenttiaineistona kaytettiin kuntien terveyskeskusten ja YHTSP 1 ja 2 hoi-
toketjuohjeistuksia. Tutkija osallistui YTHSP 1 lasten lihavuuden hoitoketjuty6ryh-
mén kokouksiin seitsemén kertaa vuosien 2009-2012 aikana. Hoitoketjuty6ryh-
madssi kisiteltiin hoitoketjun kéytanto6jd, paivitettiin ohjeistuksia sekd suunniteltiin
ja toteutettiin alueellisia koulutuksia. Kokousmuistioita ja tutkijan omia muistiin-
panoja kiytettiin myos aineistona.
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Analyysimenetelmit

Litteroitu haastatteluaineisto analysoitiin laadullisen tutkimuksen periaatteiden mu-
kaisesti jaottelemalla lauseita ja niiden osia teemoiksi ja yhdistdmalld néitd ala- ja
yldkategorioiksi (Strauss & Corbin, 1990). Haastattelulainaukset koodattiin seuraa-
vasti: Esh 1 ja 2 merkitsivit YSHP 1 ja 2 erikoissairaanhoitoa ja Pth 1 ja 2 vastaavas-
ti perusterveydenhuoltoa. Ammattiryhmié ei merkitty erikseen tutkittavien anony-
miteetin suojaamiseksi. Haastatellut potilaat saivat tunnisteen L1-3 ja didit tai per-
heet P1M1-3/P2, 1-13. Dokumenttiaineistossa hoitoketjuohjeistuksista luokiteltiin
sisdllonanalyysilld seuraavat luokat: yleiset ylipainon/lihavuuden kriteerit, hoidon
pédperiaatteet, tarvittavat tutkimukset, hoitotavoitteet ja seurantasuositukset. Hoi-
toketjutyéryhmén muistioiden péditeemoja olivat hoitoketjun kehittdimistoiminta,
ongelmat kdytanndissd, alueellisen koulutuksen suunnittelu ja ohjeistuksen paivit-
tdminen. Perheille suunnattu kysely analysoitiin kidyttimalld suoria jakaumia tuke-
maan laadullista analyysié ja avovastauksien sisdllonanalyysia.

Tutkimuseettiset nikokohdat

Tutkimuksessa noudatettiin ladketieteelliselle tutkimukselle asetettuja lakeja ja ase-
tuksia (Sosiaali- ja terveysministerio, 2016b) ja Maailman Laakariliiton Helsingin
julistusta (WMA World Medical Association, 2009), jonka mukaan tutkittavien eld-
mai, terveyttd, ihmisarvoa, koskemattomuutta, itsemadradmisoikeutta ja yksityi-
syyttd sekd heidan henkilokohtaisten tietojensa luottamuksellisuutta on varjeltava.
YSHP 1:n eettinen toimikunta antoi luvan potilasaineiston kerdamiselle. Haastatte-
luihin pyydettévien lasten ika maariteltiin yli 8 vuodeksi, jotta he itse pystyivit ym-
martdmadn tutkimuksen tarkoituksen ja padattimaén osallistumisestaan. Luvat hen-
kilokunnan haastatteluihin erikoissairaanhoidossa ja kuntien perusterveydenhuol-
lossa saatiin kunkin organisaation hallinnosta. Terveydenhuollon toimijoita ldhes-
tyttiin ensin sahkopostilla, jossa kuvailtiin tutkimuksen tarkoitusta, kerrottiin yk-
sittdisten haastateltavien anonymiteetistd sekd mahdollisuudesta keskeyttdd haas-
tattelu tai kieltdd aineiston kéytto. Potilashaastatteluja varten potilaat ja didit allekir-
joittivat suostumuslomakkeen ja perhekyselylomakkeeseen liitettiin tutkimuksesta
kertovaa informaatiota.

Tulokset

Informaation hankinta

Aikaisempi potilasinformaatio oli saatavissa organisaation tietojdrjestelmissa ja or-
ganisaatioiden vilisissa ldhetteissd ja palautteissa: "No kylla se nykyisin toimii, nuo
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terveyskertomukset tulee esille ihan hyvin.” (Pth 1). ”Ja sitten ndma [sairaalan nimi]
palautteet ja labrat nédkyy, ettd minusta tdima on kylld oikein hyva ja toimiva tdma
[tietojdrjestelmédn nimi]”. (Pth 2). Potilaat olivat toisaalta tutkimuksien kohde ja toi-
saalta informantteja oman terveydentilansa ja elinympéristonsd kuvaajina: "Ensin
tietenkin mitataan ja punnitaan, ja katsotaan se kasvukéyri ja katsotaan sitd.” (Pth
1).”...haastattelen ja keskustellaan vanhempien kanssa niistd ruokailutottumuksis-
ta ja mitd syoddan, minkalainen on ateriarytmi ja herkuista ja miten liikutaan ja
tammoisia”, (Pth 1).

Haastatellut didit ja terveydenhuollon toimijat olivat sitd mieltd, ettd perheiden
osuus potilasinformaation hankinnassa oli merkittdvé: "Kylla mulla itselld on sel-
lainen tunne, ettd on otettu huomioon se meidan tilanne”(P1M3). ”No ihan ensim-
madiseksi asia otetaan puheeksi vanhempien kanssa ja kdyddén lapi sitd lapsen ruo-
kailua tai ylipadnsd perheen ruokailua, ettd eihdn se lapsen asia niinkdan ole vaan
perheen asia se on, ja mitd se lapsi sy.” (Pth 2).

Terveydenhuollon toimijoiden piti ajoittain tdydentdd omaa osaamistaan hank-
kimalla lisdtietoa. Tétd saatiin useista ldhteistd ja kanavista: "Sitten on tieteelliset ar-
tikkelit, erilaiset ammattilehdet” (Esh 2). "Meilld on Terveysportti... Ja sitten kysyy
ldakariltakin, ettd onko hénelld jotain uudempaa tietoa, ettd mitd tehddén ja kon-
sultoimalla jotakin toista terveydenhoitajaa” (Pth 1). Erilaisista kdytannoista tarvit-
tiin my0s informaatiota: “Niin kylla siis kun tdmé “painopolku” meille tuli, niin
kylldhdn meitd kaikkia silloin koulutettiin kdyttamaéin sitd ja soveltamaan omaan
tyohon” (Pthz2). ”Silloin kun tulin taloon, tehtiin tiedote mitéd ravitsemusterapeu-
tin lahetteessa tulisi olla” (Pth1). Hoitoketjuohjeistuksien sisdlt6 oli melko saman-
kaltainen kaikissa tutkimuksessa mukana olleissa terveydenhuollon yksikoéissé: hoi-
dontarpeen havaitseminen (neuvolassa, omaldakarilld, piivahoidossa, kotona) >
puheeksi ottaminen, > tavoitteiden asettaminen, > seuranta. Jos lihavuuden hoi-
to, myos: konsultaatiotahot, avopediatria, ravitsemussuunnittelija, mielenterveys-
ja kuntoutuspalvelut, - erikoissairaanhoito (Pth 2).

Informaation siirto ja tallennus

Sdhkoiset potilastietojirjestelmat mahdollistivat samanaikaisesti informaation siir-
ron ja tallentamisen organisaation sisdlld; tarvittava informaatio oli kaikkien poti-
laan hoitoon osallistuvien kiytettavissd: ”Joo, kyllda ma luulen, ettd nyt tieto kulkee
hyvin, kun meilld on tdma [tietojdrjestelmédn nimi]-systeemi. Vastaanotollakin pys-
tytddn tarkistamaan lapsen painokéayrit ja kaikki ndma4, ettd on sillé lailla parantu-
nut tdma tiedonkulku”(Pth 1). Hoitoketjuohjeistus ja muu hoidossa tarvittava in-
formaation 10ytyi myos sahkoisista jarjestelmisté: ”Ja meilld on tallaiset tiedot tassa
meidén terveydenhuollon V-levylld koneella, ettd se on meiddn kaikkien kaytetta-
vissé jatkuvasti ja sen tyon tukena” (Pth 2).
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Organisaatioiden vililld informaation siirto oli hankalampaa: "Mutta meilla-
hén ei ole keskusteluyhteyttd sahkoisiin systeemeihin sitten perusterveydenhuol-
lon kanssa, etti sitahan me ei nihda, mita siella on. Me nihddan vain se, mikd on
ldhetteessd.” (Esh 2). ”No lastenneuvolapaperit kylld saadaan aika kivasti, mutta sit-
ten muita papereita ei me saada. Eikd mekéén saada lahettdd [sairaalan] epikriiseja
eteenpdin. Eli mihin se lapsi siirtyy, sen paikkakunnan pitda taas pyytad itse se epi-
kriisi sinne. Me ei saada sidhkoisesti tulevia epikriisejikaan tulostaa ja laittaa mene-
main eteenpdin.” (Pth 1).

Useat terveydenhuollon ammattilaiset toivat esille arkaluontoisen potilasinfor-
maation tallentamiseen ongelman. Lasten lihavuuden hoidossa perheen olosuhtei-
siin liittyvét asiat ovat merkittavia pohdittaessa perheen voimavaroja elintapamuu-
tosten toteuttamisessa, mutta niiden neutraali kirjaaminen ei ollut helppoa: ”...se-
hén on monesti aika ratkaisevaa, miké on perheen motivaatio ja perheen resurssit
ja niistd ei useimmiten ole mitddn. Se ladkarin teksti on joskus ddrimmdisen klii-
ninen, ettd “maksa on kylkikaaressa’, mutta sitten sieltd puuttuukin joku sellainen,
ettd “perheessd on ollut hyvin riitaisa avioero vuosi sitten” ja sitten tapahtui tata
ja tuota.... toisaalta tiedetddn, ettd se mitid kirjataan voi vaikuttaa kdyttdytymiseen,
niin jos sinne laitetaan, ettd "heilld ei ole minkédanlaista motivaatiota”, niin se lukee
sielld sitten aina.” (Esh 2).

Tiedon jakaminen ja luominen

Tiedon jakaminen ja luominen ovat samanaikaisia vuorovaikutuksellisia prosesseja.
Organisaatioiden ty6palaverit ja YHSP2 erikoissairaanhoidon tiimipalaverit olivat
formaaleja tiedonjakamisen ymparist6jd, mutta muut sosiaaliset verkostot olivat
myo6s merkittavia: "Meilld on kouluterveydenhuollossa kerran kuussa sektoripala-
verit, joihin pyydetdén asiantuntijoita tarpeen mukaan tai sitten terveydenhoitajien
toiveiden mukaan, ja esimerkiksi ravitsemusterapeutti on kdaynyt meille puhumas-
sa perusasioista’ (Pth 1). "Sanotaanko ettd jos kollegalta menee kysymain jotakin
niin sieltd saa ajatuksia jaettua ja saa vinkkeja.” (Pth 1). Luottamus ja tutut tyotove-
rit auttoivat tiedon luomisen prosessissa: "Meilld on niin tuttua timé tyoporukka
tdssd, ettd kylla me ihan yksittdisid tapauksiakin tdssd mietitddn yhdessd, ettd mika
voisi olla hyviksi ja mika voisi olla se keino” (Esh1). Toisaalta kiire haittasi: ”...tun-
tuu, ettd se tyotahti silloin aikaisempina vuosina oli vdhin 16ysempi ja ehdittiin
vaikka kdydé kahvilla ja sielld sitten jakaa niitd ajatuksia enemmén kun nykyisin
on kaikilla kirjat taynné...” (Pth 1). Tiedon luominen ja toiminnan kehittiminen
jaivdt talloin myos vahaiseksi: ”Yksi ongelma meiddnkin ammattikunnassa on, et-
td olisi paljonkin sellaista, ettd pystyttdisin kollegojen kanssa kehittimaén asioita,
mutta meitd on kaiken kaikkiaan hirmuisen véhin ja hoidetaan laajalla skaalalla. ..
On liian vihin aikaa siihen, ettd vaihdettaisiin kokemuksia, koska hurjan paljon on
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my0s sellaisia kidytdnnon asioitakin, ettd miten voi jonkin asian tehdd paremmin,
niin tarvitsisi sitd vuorovaikutusta.” (Esh 2).

Erityisesti kokemusten jakaminen oli tirkedd, koska perheille lapsen ylipaino
tai lihavuus on usein arka asia. ”Se on tarkoitus ettd me aina kasiteltdisiin sen vii-
kon potilaita tai sellaisia haasteellisia potilaita, jotka on jollekin olleet haasteellisia
ja jaetaan niitd kokemuksia” (Esh 2). Haastateltu 4iti kertoi, ettd “se on aika vaikea
asia kaikella lailla ja lapsen kannalta ja se on vaikea hoitaa, siitd on vaikea puhua ja
sithen on tosi vaikea pienen lapsen téllaiseen kovaan sydmiseen puuttua” (P1M3).
Terveydenhuollon ammattilaiset toivat esille saman asian omasta nakokulmastaan:
“...aika paljon on téllaista tunneaineksen kasittelyd minunkin ty6ssd. Ettd aika pal-
jon pitaa kdyda niita aikaisempiakin tunneperaisia juttuja.” (Esh 2).

Informaation ja tiedon kaytto

Lasten lihavuuden hoito on suotuisiin elintapamuutoksiin johdattelevaa elintapaoh-
jausta, jossa terveydenhuollon ammattilaiset kayttavit laajasti kaikkea osaamistaan,
kokemustaan ja ndytt6on perustuvaa (evidence based) tietoa ja informaatiota: ”To-
ki pohjatieto on jo pitkaltd ajalta ja on ndma hoitopolut yhdessd suunniteltu, niin
ettd kylldhén sitd kautta se tieto on tuonne pddhén jo jonkinlaiseksi asettautunut.”
(Pth 2). Tama tapahtui vuorovaikutuksessa potilaiden kanssa ja samanaikaisesti
luotiin uutta tietoa; haettiin parasta hoitopéddtostd yhteisymmarryksessd potilaan
kanssa: ”...kdydddan jo nditd ravintoa ja liikuntaa, niin siind eldméntapakartoituk-
sessa voidaan kéyda vield tarkemmin ihan leipdsiivu leipasiivulta ja rasvankéytot ja
ihan koko ruokavalio ldpi ja mietitddn 16ytyisiko sieltd jotakin sellaista mité voitai-
siin ohjata vihidn kepedmmiaille tielle sitten” (Pth2).

Perheiden kokemus erikoissairaanhoidossa annetusta ohjauksesta oli hyvin myén-
teinen: "Oli, tosi mukavia” (L1). ”...sielld ei yritettykdan mitenkédan tiukkapipoises-
ti, vaan mika oli tosi hyvi juttu tdmén ikdiselle, niin puhuttiin rennosti ja asiallisesti
asioista, ettd siité ei tehty kauhean kurinalaista, koska siindhdn nousee seini vastaan
heti. Than rennosti juteltiin niistd ruokailutottumuksista ja mitd pitdisi syoda ja mi-
ten pitdisi syoda” (P1Mz2). "Ei jadnyt mitddn kysyttavaa” (L2). Perheet toivoivat
kuitenkin enemmén konkreettisia ohjeita siitd, miten selvitd hankalista tilanteista
arjessa: "No sitdhan toivoo, ettd tulisi sellaisia kdytdnnon vinkkeja... Joo siitd ravit-
semuksesta, kylld me siitd tiedetddn, mutta se miten me selvitddn ndista kdaytdnnon
tilanteista” (P1M3). Yleista tietoa painonhallinnan perusteista oli monella jo ennes-
tadn: "Tiedon puutteesta ei missdan nimessé ole kysymys. Me vanhemmat olemme
kéyneet vaikka kuinka monet painonhallintakurssit jne” (P2,1).

Perheiden odotukset hoitoketjun toiminnan tuloksista liittyivat lapsen hyvin-
vointiin nykyisyydessd ja tulevaisuudessa: ” Ettd ldhinni se, ettd lapsella olisi hyva
olla nyt ja aikuisena seka fyysisen terveyden ja sitten itsetunnon ja muun kannalta”



Informaatiotutkimus 1(36) 13

(P1M3). "Normaali paino tukee hyvia itseluottamusta.” (P2,5). Tavoite oli haasta-
telluille lapsillekin sama: ...siksi, ettei tulisi mitddn sairauksia siitd [ylipainosta]
(L2). Hoitoketjussa saadun elintapaohjauksen kayttd, muutosten toteuttaminen, ei
ollut helppoa: Mika tuntuu vaikealta? annoskokoon puuttuminen, kun lapsi valit-
taa vield nalkdd (P2,3). "Yhdistda pitkit koulupdivit ja liikunta” (P2,8). ”No, eihdn
se kaikki ruoka maita. Etté jotakin salaatteja ja raasteita, niin ei ne kovin hyvin up-
poa sille, vaikka niitéd tekee. Ettd ei ne ihan kaikki ole sitten toteutuneet, koska en

ole saanut niitd kaikkia syomaén. ”(P1Mz1).

»

Pohdinta

Informaatio- ja tietoprosessit terveydenhuollossa

Tulokset osoittavat, ettd terveydenhuollon informaatio- ja tietoprosessit ovat sa-
manaikaisia ja lomittaisia ja ettd niilld kaikilla on merkitysta potilaiden hoidon ja
tuloksien saavuttamisen kannalta. Tieto- ja informaatioprosessit sijoittuvat seka tie-
toverkkoihin ettd muodollisiin ettd epamuodollisiin sosiaalisiin verkostoihin. Tie-
toverkoissa voidaan valittda eksplisiittistd informaatiota, mutta piiloisen tiedon ja-
kaminen ja uuden tiedon luominen voivat tapahtua vain vuorovaikutuksessa so-
siaalisissa verkostoissa. Terveydenhuollossa kokemuksien ja emootioihin liittyvien
asioiden jakaminen on myos tirkeda seka henkilokunnan tyéhyvinvoinnin ettd po-
tilaiden paremman hoidon kannalta.

Potilasinformaatiota haetaan tietojdrjestelmien terveyskertomuksista ja haasta-
teltujen mukaan oman organisaation sisélld tima toimii hyviin. Tulokset ovat linjas-
sa Kaipion ja hdnen tutkijakollegojensa (2017) havaintojen kanssa potilastietojar-
jestelmien kéytettavyydesta Suomessa. Ammatillista informaatiota haetaan kirjalli-
suudesta seka tietoverkoista, mutta kollegojen konsultointi antaa mahdollisuuden
samanaikaisesti luoda uutta tietoa ja pohtia yhdessd hoitoratkaisuja. Tulos tukee
Gormanin (1995) ja Daviesin (2007) havaintoja henkilokohtaisen vuorovaikutuk-
sen merkityksestéd erityisesti monitahoisten ldaketieteellisten ongelmien ratkaise-
misessa. Informaation ja tiedon hankinnan, jakamisen, luomisen ja kdyton proses-
sit ovat siis paillekkdisid ja samanaikaisia.

Kaikki haastatellut terveydenhuollon ammattilaiset nostivat esille sen seikan, et-
td mahdollisuuksia ja aikaa henkilokohtaiseen vuorovaikutukseen on niukasti. Sib-
bald ja hanen kollegansa (2016) toteavat myds, ettd tiedon jakamisen tukeminen on
vihiistd terveydenhuollon organisaatioiden kdytanndissa. Lisdksi potilasinformaa-
tion siirto organisaatiosta toiseen ei ole mahdollista, joten informaatiojarjestelmat
eivit tue yhteistyotd ja informaation jakamista kaikkien hoitoketjun toimijoiden
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kesken. Téma on tullut esille my6s muissa potilastietojérjestelmien kaytettavyyttd
kasittelevissd tutkimuksissa Suomessa (Kaipio ym., 2017).

Potilaiden osallisuus terveydenhuollon informaatio- ja
tietoprosesseissa

Terveydenhuollon ammattilaisten mielestd perheiden merkitys lasten lihavuuden
hoidon onnistumisessa on suuri. Ensimmadisilld hoitokdynneilld perheet kertovat
omista ja lapsen ruokailu- ja liikuntatottumuksista ja mahdollisista terveydellisistd
ongelmista osallistuen niin potilasinformaation hankintaan ja tuottamiseen. Ko-
tona tédytetyt ruoka- ja liikuntapdivékirjat antavat myos informaatiota perheiden
elintavoista. Toisaalta lapset ovat my0s tutkimuksien ja mittauksien kohde. Toinen
tarked informaatio- ja tietoprosessi, jossa perheet ovat mukana, on tiedon, infor-
maation ja tietimyksen kaytto potilasohjauksessa. Tdmé on samanaikaisesti tiedon
jakamisen ja luomisen prosessi, jossa perhe yhteisymmarryksessa terveydenhuol-
lon ammattilaisen kanssa pyrkii 16ytdmaéan niitd keinoja, joilla lapsen painonhallin-
ta onnistuu. Tutkimusaineistosta oli vaikea eritelld, miten paljon tallaista yhteista
tiedon jakamista ja luomista tapahtuu. Perheen arkaluontoisten asioiden kisittely
vaatii luottamusta, jonka rakentaminen lyhytkestoisissa hoitosuhteissa on haasteel-
lista. Perheiden tyytyviisyys saatuun ohjaukseen ei kerro siitd, miten aktiivisia he
ovat olleet tdssd ohjaustilanteessa ja mahdollisesti perheiden piiloinen tieto omasta
elinymparistostddn ei tule riittdvasti huomioiduksi (Boateng, 2008).

Potilasarvon muodostuminen terveydenhuollon informaatio- ja
tietoprosessissa

Lasten lihavuuden hoidon kontekstissa potilasarvo on potilasohjauksen antamaa
hyotyé lapsen ja koko perheen terveydelle ja hyvinvoinnille. Arvo muodostuu kui-
tenkin vasta arjen kdytanndissd, joten perheiden esittdima toivomus kdytannon oheis-
ta yleisen teoreettisen terveysinformaation sijaan tukee tatd nakokohtaa. Perheet
ovat mukana lahinna tiedon ja informaation hankinnan ja kdyton prosessissa, joten
tulos vastaa Pittan ja Laricin (2004) ajatusta siitd, ettd nykykéaytinnossa potilaiden
osuus arvon luomisessa on kuvailla oireita oikein ja noudattaa hoito-ohjeita.

Johtopaitokset

Potilaiden ja perheiden osallisuus terveydenhuollon informaatio- ja tietoprosessei-
hin oli tulosten mukaan melko vahéinen. Potilaat olivat tutkimuksen, elintapakyse-
lyn ja ohjauksen kohde. Tiedon jakamista ja luomista vuorovaikutuksessa tervey-
denhuollon ammattilaisten kanssa ei tdssd tutkimusaineistossa tullut selvésti esille.
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Potilaiden aktiivisen roolin lisdidminen terveydenhuollossa vaatii ehkd my6s asen-
nemuutosta sekd terveydenhuollon toimijoilta ettd potilailta. Perheiden rohkaise-
minen kertomaan enemmaén olosuhteistaan ja mahdollisista painonhallinnan es-
teistd auttaisi ammattilaisia rdataloimaan ohjaustaan potilaiden tarpeisiin liian ylei-
sen terveysinformaation sijaan.

Perheet olivat erittdin tyytyviisid saamaansa hoitoon sekd perusterveydenhuol-
lossa ettd erityisesti erikoissairaanhoidossa, mutta elintapaohjeiden noudattami-
nen arjen kdytdnnoissa oli haastavaa. Ympariston tulisi my6s tukea terveellisid elin-
tapoja tarjoamalla lapsille ja nuorille helppoja tapoja lisdta arkiliikuntaa ja hankkia
terveellisid vilipaloja ja juomaksi vettd makeiden herkkujen, pikaruoan ja virvoi-
tusjuomien sijaan.

Tutkimuksen puutteena voidaan pitdd potilasaineiston vahdisyyttd. Lapsen yli-
paino ja lihavuus saattaa olla perheille arka asia, mika ehké osaltaan vaikutti haas-
tateltavien saamisen vaikeuteen ja kyselyyn vastaamiseen. Elintapaohjaustilantei-
den observointi olisi varmasti tuottanut rikkaampaa aineistoa erityisesti tiedon ja-
kamisen ja luomisen prosesseista, mutta kiytainndssd timén toteuttaminen ei ollut
mahdollista. Perheiden ja terveydenhuollon ammattilaisten fokushaastattelut voisi-
vat jatkotutkimuksissa tuoda uusia mielenkiintoisia nakékulmia potilasarvon luo-
miseen.

Kuviossa 1 esitetty terveydenhuollon informaatio- ja tietoprosessimalli soveltui
hyvin jasentiméin tdmén tutkimuksen informaatio- ja tietoprosesseja. Tdmin tut-
kimuksen konteksti oli lasten lihavuuden hoito moniammatillisessa yhteistyossa,
jossa potilaiden, perheiden ja ammattilaisten vuorovaikutus tapahtui perinteisessa
kasvokkaisessa kohtaamisessa. Mallia voisi testata my6s muissa terveydenhuollon
ympadristoiss ja esimerkiksi etdvastaanotto-toiminnassa.

Potilaat padseviat myos nikemddn omia potilastietojaan kansallisen potilastie-
toarkiston kautta ja ammattilaiset voivat kiyttdd muissa organisaatioissa tuotettua
potilasinformaatiota potilaiden suostumuksella. Potilailla on oikeus vaatia tietojen-
sa korjaamista, jos he kokevat, ettd niissa on virheiti tai puutteita. Tulee olemaan
mielenkiintoista ndhdd, missd madrin tatd mahdollisuutta tullaan kéyttimain ja
pyydetdanko esimerkiksi arkaluontoisiksi koettuihin kirjauksiin muutoksia. Kanta-
arkiston ja Omakanta-palvelun merkitys terveydenhuollon informaation- ja tieto-
prosessien ja potilasarvon luomisen kannalta olisi siis tulevaisuudessa mielenkiin-
toinen tutkimuskohde.
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