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Kun poskiontelo- tai silmatulehdus vaivaa, asia hoituu usein yhdella hoito-
kdynnilld. Sen sijaan yhtd tai useampaa pitkdaikaissairautta potevalla voi
olla lukuisia hoitokdynteji ja tutkimusvaiheita, pitkdkestoinen, jopa elin-
ikdinen ladkitys, toistuvia kuntoutusjaksoja ja sairauden aiheuttamia liitdn-
néissairauksia. Vuosien varrella pitkiaikaissairaalle kehkeytyy monivaihei-
nen hoitohistoria lukuisine vuorovaikutussuhteineen ja dokumentteineen.
Niin ollen yksittdisen hoitokdynnin tarkastelu ei anna osuvaa kuvaa ajan
myotd kutoutuneesta vuorovaikutussuhteiden verkostosta, eikd se myos-
kadn kovin laajasti tavoita sairauteen ja hoitoon liittyva4 problemaattisuut-
ta, jota pitkdaikaissairaat kohtaavat.

Tdmian puheenvuoron taustalla on pitkdaikainen kiinnostuksemme
terveysviestinndn ja hyvinvoinnin kysymyksiin puheviestinnédn tutkijoi-
na ja kouluttajina. Lisdksi erityisena sytykkeend ovat olleet omat ja lahi-
piirimme kokemukset perusterveydenhuollon ja erikoissairaanhoidon
potilaina. Puheenvuorossamme keskitymme muutamaan keskeisend pitéd-
madmme teemaan pitkdaikaissairaan ndkokulmasta katsottuna. Késitte-
lemme vuorovaikutussuhteiden verkostoa: sen rakentamista, ylldpitoa ja
siirtymié verkostossa, vuorovaikutuksen jannitteitd sek tarvittavaa tukea
ja dokumentaatiota. Pyrimme kisittelemddn asioita konkreettisten esi-
merkkien pohjalta. Lopuksi kokoamme keskeisid kysymyksié, jotka mie-
lestimme toimivat sekd tutkimusteemoina ettd kiytannon toiminnan ke-
hittdmiskohteina.

Nédemme pitkdaikaissairaan hoitoon liittyvdt vuorovaikutussuhteet
laajasti niin, ettd niihin sisdltyy myos potilasta koskeva dokumentaatio,
joka itsessddn on ainakin osin vuorovaikutuksen tulosta ja joka asettuu
vuorovaikutussuhteissa erilaisten tulkintojen kohteeksi. Tutkimustulokset,
diagnoosit ja hoitoméaraykset eivit ole vain "puhdasta asiaa’, vaan niissd
samalla tuotetaan potilaan asemaa ja niiden tulkintaan voi potilaalla liit-
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tyd vahvoja tunteita, kuten ahdistusta ja pelkoa. Fokuksemme ei my6skain
ole pelkistadn hoidonantajan ja potilaan vilisessd vuorovaikutuksessa,
vaan sisdllytimme sithen my6s hoito-organisaation ja asiakkaan ja hoito-
organisaatioiden viliset vuorovaikutussuhteet. Kdytimme puheenvuoros-
samme padasiassa potilas-kasitettd, emmekd tdssd tartu asiakas- ja poti-
las-kasitteiden viliseen problematiikkaan.

Verkostonikokulma pitkaaikaissairaan vuorovaikutus-
suhteisiin

Pitkdaikaissairauden toteaminen on monille merkittiva kddnnekohta, joka
muuttaa omaa ja ldheisten elamaa: arkeen tulee tutkimuksia, hoitoja, la4-
kitystd, oireiden ja ladkityksen vaikutusten seurantaa. Vuorovaikutuksen
ndkokulmasta potilaan eldmdin rakentuu viistimittd monenlaisia sai-
rauteen ja sen hoitoon liittyvid vuorovaikutussuhteita, osa hoitoprosessin
tuottamia, osa potilaan itsensd luomia. Kokonaisuutena potilaan sairau-
den hoitamiseen liittyvéssa verkostossa on hyvin erilaisia osallistujia ja sitd
voidaan tarkastella eri tasoilta. Potilaalla on vuorovaikutussuhteita useisiin
terveydenhoidon ammattilaisiin (esim. lddkéri, hoitaja, ravitsemustera-
peutti, fysioterapeutti, farmaseutti), joita hdn tapaa terveyskeskuksessa,
sairaalassa tai kuntoutusyksikossd, yksityisesti ja/tai julkisesti tuotetuissa
palveluissa. Lisdksi hoidon toteuttamiseen voivat osallistua omaishoitajat
tai muut ldhipiiriin kuuluvat, jotka ovat myds suhteessa hoidonammattilai-
siin, joko samoissa kohtaamisissa kuin potilas tai erikseen. Potilaan asiaan
kytkeytyy myds hoito-organisaation ja potilaan viliset viestintdsuhteet:
hoito-organisaatiosta lahetetddn esim. tutkimus- ja hoitokutsuja, tutki-
mustuloksia sekd hoito-ohjeita. Hoito-organisaatiossa potilasta koskevaa
tietoa vilitetddn ja tulkitaan asiantuntijoiden keskindisissd vuorovaikutus-
suhteissa. Lisaksi asiantuntijat voivat olla eri organisaatiossa. Sairaalasta
lahtevin potilaan hoito voi jatkua terveyskeskuksessa ja toisinpdin, jolloin
vuorovaikutussuhde ei ole vain ammattilaisten vaan my6s hoito-organi-
saatioiden vilinen. Kaikissa em. suhteissa osa potilaan asiasta vilittyy am-
mattilaisten tuottamien dokumentaatioiden ja muiden asiakirjojen avulla,
jotka kiertdvit osassa verkostoa tulkintojen ja pddtoksenteon pohjana.
Yksittdisten kohtaamisten sijasta mielestimme on olennaista kysya,
miten toimiva verkosto vuorovaikutussuhteista muodostuu. Verkoston
merkitystd korostaa esimerkiksi Savundranayagamin (2013) havainto siité,
ettd potilaiden kyvyttomyys tai taitamattomuus ei ole pelkdstdan yksilon
ominaisuus vaan yksilon, potilaan ja hidnen kontekstinsa, kuten hoitoon
liittyvien vuorovaikutussuhteiden tulos. Toinen tirked kysymys on, millai-
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set mahdollisuudet pitkdaikaissairaalla on vaikuttaa syntyvdan verkostoon.
Saako hidn apua toimivan - ei liian suppean mutta ei liian laajan - ver-
koston yllapitdmiseen? Voisiko potilas olla vahvemmin vuorovaikutusver-
koston hallitsija, joka voisi kutsua asiantuntijat koolle? Tatd mahdollisuut-
ta jarjestelmd ei tunne. Hatdtilanteessa hoitava tiimi rakentuu ympérille
pyytdmittd. Sen sijaan pitkdaikaissairas, jolla ei ole akuuttia hengenvaaraa,
mutta jolle voi kehittyéd akuutteja liitdinniissairauksia ja joka haluaisi saa-
da kokonaisvaltaisesti tilanteensa kisitelty, ei pysty itse kutsumaan koolle
esimerkiksi erikoisalojen ladkareitd. Potilas ei ole verkoston hallitsija vaan
pakotettu yksittdisiin asiantuntijakdynteihin kdynti kdynnin perdédn, mika
pahimmillaan lisda epavarmuutta eiké poista sité.

Siirtymat ja jannitteet pitkaaikaissairaan vuorovaikutus-
verkostossa

Siirtymit koskettavat pitkdaikaissairaan elimdi kahdella tavalla: toisaalta
on sairauden ja hoidon vaiheisiin liittyvid siirtymié ja toisaalta niihin osit-
tain liittyvid organisatorisia siirtymid ammattilaiselta toiselle ja/tai hoito-
organisaatiosta toiseen. Tiedetddn esimerkiksi, ettd hoidonammattilaisten
valinen huono viestintd liittyy huonoihin hoitotuloksiin ja puutteellisiin
siirtymiin hoitoyksikostd toiseen. Sen sijaan erikoissairaanhoidon ja pe-
rusterveydenhuollon ammattilaisten vilinen kunnioitus ja luottamus
edistdvit potilaan luottamusta saamaansa hoitoon. (Ks. Brez ym. 2009.)
Siirtymiin liittyy vuorovaikutussuhteiden kannalta mielestimme erityi-
sesti seuraavat jannitteet: a) kertomisen ja suojaamisen jannite, jossa kyse
on esimerkiksi siitd, mitd kerrotaan ja jitetdan kertomatta suullisesti tai
dokumentaatiossa, b) ennustettavuuden ja yllatyksellisyyden jannite, joka
liittyy siihen, miten suunniteltua hoito ja verkostojen rakentaminen on tai
miten ne ndyttaytyvit vuorovaikutussuhteen osapuolille seké c) autonomi-
suuden ja riippuvaisuuden jénnite, jossa ydin on potilaan mahdollisuudes-
sa toimia ja vaikuttaa hoitoonsa ja siihen liittyvan vuorovaikutusverkoston
rakentumiseen (jdnnitteisyydestd ks. Baxter 2010).

Kertomisen ja kertomatta jattamisen teemat tulevat esille tiedon tulkin-
nan ja edelleen vilittdimisen kysymyksissd. Millaista tietoa potilaan tiytyy
itse kertoa hoidonantajille, mikd omaa asiaa koskevasta tiedosta vilittyy
eteenpdin ja voiko tiedon vilittymiseen luottaa? Potilas voi havaita ole-
vansa erdanlainen ammattilaisten vilisen vuorovaikutuksen sanansaattaja,
Hermes-hahmo ja vastuullinen tulkitsija. Hidn voi joutua selvittelemain
esimerkiksi magneettikuviensa tilannetta sekd vaatimaan niiden ldhetta-
misté erikoissairaanhoitoon. Minne pitdd soittaa ja milloin? Vaikka doku-
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menttien siirtyminen hoito-organisaatiosta toiseen helpottuu ldhivuosina,
kaytanndssd potilas on ja voi joutua olemaan omien dokumenttiensa paras
asiantuntija. Tiedon siirtyminen ei takaa sité, etta tietoa halutaan ja ehdi-
tddan hoitokdynneilld kayttda riittavasti. Tarpeen olisi lyhyt tiivistys siita,
mitd vuoden aikana on tapahtunut sen sijaan ettd kisiteltdvind on kym-
menien sivujen mittainen epikriisi siitd, mitd on tapahtunut ja tehty tai
suunniteltu tehtavaksi (esim. Brez ym. 2009). Milloin sahkdinen terveys-
ja hoitosuunnitelma (Komulainen ym. 2011) kykenee vastaamaan tdhin
haasteeseen?

Potilas voi myds joutua tulkitsijan vastuulliseen rooliin silloin, kun ha-
nelld on kaksi pitkiaikaissairautta, joiden hoitamiseen osallistuvat useat
erikoisladkarit. T4lloin potilaalla on huoli siité, kertooko hén vastaanotoil-
la oikeat ja olennaiset asiat, joita esimerkiksi hoidosta vastaavien silma-
lagkdrin, reumatologin, hammasladkarin, endokrinologin, kardiologin ja/
tai gynekologin pitéisi tietdd. Osaako hdn poimia relevantit tiedot? Vaik-
ka potilaalle on kertynyt kokemustietoa omista sairauksistaan, vaaditaan
aikamoista ladketieteen asiantuntijuutta, ettd voisi timdn tehdd. Tehtava
voi tuntua raskaalta, vaikka siihen olisi etukiteen valmistautunut, silla vas-
taanottoaikaa ei useinkaan ole kovin paljon. "Onko kysyttavaa”-kysymys
kéynnin viime hetkilld sanottuna niyttaytyy ldhinné retorisena. Olennai-
simmat kysymykset tulevat kdynnin jilkeen, mikd tutkimusten pohjalta
hyvin tiedetddn (esim. Henselmans ym. 2014). Millaisia voisivatkaan olla
ne toimintakdytdnnot, jotka helpottaisivat titd tilannetta?

Hiammennysta voivat tuottaa asiantuntijoiden ristiriitaiset nakemyk-
set esimerkiksi ladkityksestd tai hoitotoimenpiteistd. Jos toinen ladkari
sanoo, ettd sairaus ei vaikuta tiettyihin arvoihin tai oireisiin ja toinen sa-
noo, ettd vaikuttaa, miten potilasta autetaan kisitteleméadn téta ristiriitaa?
Ohitetaanko ja vaietaanko ndkemysten erilaisuus vai pyritdanko sitd tar-
kastelemaan ja tekemddn ymmadrrettdvaksi? Télloin punnitaan sitd, mitd
kéytannossd tarkoittaa avoimuus ja avoin keskustelu, joita pidetddn ylei-
sesti tarkeind arvoina my0s terveydenhuollossa. Suojataanko kertomatta
jattamiselld potilasta liialta tiedolta vai omia ja ammattikunnan kasvoja
eridvien mielipiteiden tai vastakkaisten argumenttien késittelylta? Millaisia
kaytantojd voitaisiin kehittda potilaan tueksi néihin hetkiin?

Ennustettavuus ja yllatyksellisyys nayttaytyvit pitkdaikaissairaan vuo-
rovaikutussuhteissa tietdméttomyytend hoito-organisaatioon ja hoitoon
liittyvistd kaytdnteistd. Potilas voi olla tietiméton esimerkiksi siitd, miten
asiat etenevit, miksi mitakin tehddén ja ketkd ovat mukana. Késitteet, vai-
heet ja toimenpiteet ovat niin itsestddn selvia hoidon asiantuntijoille, ettei
niitd tulla avanneeksi potilaalle. T4ll6in se, mikd organisaation taholta on
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suunnitelmallista, ndyttdytyykin potilaalle suunnittelemattomuutena ai-
heuttaen epdvarmuutta ja pelkoa. Erityisesti ylldtyksellisyyden ja ennustet-
tavuuden kysymykset konkretisoituvat siirtyméakohdissa, kun sairaala tai
osasto vaihtuu tai terveydentilassa tapahtuu muutoksia.

Millaista autonomisuutta odotetaan?

Terveydenhoidon strategisissa linjauksissa (ks. esim. Sosiaali- ja terveys-
ministerié 2012) potilaan halutaan osallistuvan ja ottavan yhd enemmain
vastuuta omasta hoidostaan ja hantd tulisi siind my6s tukea. Erityisesti
vastuullisuus ja vastuuttaminen omasta hoidosta on suunnattu pitkaaikais-
sairaille, joiden hoito on usein elinikiistd ja siten myos kustannuksiltaan
terveydenhoitojarjestelmdd kuormittavaa. Toisaalta potilaalta odotetaan
oma-aloitteisuutta ja aktiivista osallistumista oman hoidon suhteen, mutta
toisaalta riippuvaisuus ja passiivisuus voikin kdytdnndssa olla se asema,
jota odotetaan ja tarjotaan. Oleellinen kysymys on, mité osallistumisella ja
vastuullisuudella milloinkin tarkoitetaan ja kuka sen maarittaa.

Jos potilaalle kerrotaan vain, ettd hénelle tulee kirjallinen kutsu ilman
tietoa, keneltd hdn voi halutessaan kysyd asiastaan, potilaalle tarjotaan
pelkéstadn passiivisen odottelijan roolia. Kéytdnndssa han voi jaada seu-
railemaan postiluukun mahdollista kolahdusta. Osallistumista tukisi esi-
merkiksi yhteystietojen antaminen, tieto siitd, miten hoito jatkuu (kuka
ottaa yhteyttd, miten ja misséd ajassa) ja mitd potilas voi tehdd itse. Miksi
potilaalle ei vieldkddn automaattisesti tarjota mahdollisuutta kysyd mieltd
askarruttavista asioista tietyltéd taholta hoitokdynnin jalkeen? Se olisi myds
potilaan aktiivisuuden ja autonomisuuden tukemista, vai ajatellaanko, ettd
autonomisuuden nimissé, vastuu asioiden selvittimisestd ja selvidmisestd
eteenpdin on potilaalla. Jarjestelma luo ja pitdd ylld passiivisuutta. Liian
vahédn on avattu esimerkiksi hoitoprosesseja julkisesti nahtaville. Hoitoa
koskevien asioiden selvittiminen monesta eri paikasta turhauttaa, herattad
aggressioita ja voi tuottaa myods vilinpitdméattomyyttd omahoitoon. Voi-
daan vakavasti kysy4, voimaantuuko pitkdaikaissairas omahoidossa?

Passiivinen odottaminen sisddnrakennettuna potilaan asemana ilme-
nee myo0s vastaanotto- ja poliklinikkakéytanteissd. Potilas voi joutua odot-
tamaan vuoroaan, eikd kukaan vilttamatta kerro, ettd vastaanotto on myo6-
héssa tai anna arviota my6hastymisen kestosta. Entd kun huonokuntoisen
potilaan odotusaika venyy, eikéd kukaan tule kertomaan tilanteesta hénelle?
Kaikilla ei ole saattajaa mukana, joka kyselisi aktiivisesti hdnen puolestaan.
Tdama on hdmmentdvaa. Vaikka aikataulujen joustaminen on hoitotychon
sisdltyva piirre, siitd kertomatta jattamisen ei pitdisi olla.
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Kiinnostavasti Haslbeck ja Schaffer (2009) toteavat tutkimuksessaan,
ettd pitkdaikaissairaiden odotettiin pikemminkin asettuvan passiivisen po-
tilaan rooliin sen sijaan ettd heidin aktiivisuudelleen olisi annettu aikaa.
Ladkarit keskittyivdt ensisijaisesti sairauden tai lddketieteelliseen hoidon
tarkkailuun, eivitkd esimerkiksi pitkdaikaissairaan potilaan lddkehoidon
toteuttamisen haasteisiin tai emotionaaliseen tukemiseen. Tutkija toteavat,
ettd monella pitkdaikaissairaalla oli kuitenkin runsaasti eri lahteistd perdi-
sin olevaa tutkimus- ja asiantuntijatietoa oman kokemustietonsa lisaksi,
joten he olisivat pystyneet ja halunneet osallistua vahvemmin oman hoi-
tonsa suunnitteluun ja toteuttamiseen.

Millaista tukea erityisesti tarvitaan?

Sairastavan tuen tarve tiedetddn ja tunnustetaan. Tutkimuskirjallisuudessa
tuki jaotellaan usein tiedolliseen, vélineelliseen, emotionaaliseen, kiytan-
nolliseen ja taloudelliseen tukeen, suhteiden ylldpitdmisen ja ohjaamisen
tukeen sekd tukeen arviointiapuna (Mikkola 2009). Mutta millaista eri-
tyistd tukea pitkdaikaissairas tarvitsee sairauden ja hoidon eri vaiheissa ja
verkoston rakentumisessa?

Pitkdaikaissairailla on runsaasti tietoa sairaudestaan, joka pohjautuu
muuan muassa useisiin vastaanottokdynteihin ja niissd kaytyihin kes-
kusteluihin, dokumentteihin, potilaan kokemustietoon sekéd esimerkiksi
internetistd saatavilla olevaan tietoon sairaudesta. Haasteeksi nouseekin
tiedon analysointi (esim. tiedon suuri midré ja ymmadrrettavyys, vertaisten
kauhukertomukset) ja arviointi (mikd on oleellista), johon hén tarvitsisi
hoitohenkiloston asiantuntevaa tukea. Miten esimerkiksi tulkita ladkarin
kommenttia, joka on herdttinyt potilaassa himmennystid ja epdvarmuutta.
Joskus kidy niin, ettd vihentddkseen epavarmuutta potilas joutuu mene-
maan toiselle erikoisladkarille. Haasteena voi talloin olla, minka alan eri-
koisldakarin apua kulloinkin tarvitaan. Mista potilas voisi saada asiantun-
tevaa tukea arviointiin?

Pitkdaikaissairauksille on tyypillistd useiden ldakkeiden kiytto rinnak-
kain ja limittdin. Téll6in potilaan on usein hankala arvioida ja luokitella oi-
reitaan: mika liittyy sairauden ns. normaalikulkuun tai esimerkiksi ikdan-
tymiseen ja mitki ovat ladkkeisiin tai niiden yhteisvaikutukseen liittyvid ja
milloin oireista pitéisi olla huolissaan. Tahén arviointiin potilas tarvitsee
ladkarin ja joskus eri alojen ladkareiden tukea. On myds todettu, ettd pit-
kéaikaissairaat tarvitsevat realistista arviointia sairauden uhkista ja 1da-
kehoitoon liittyvistd ongelmista luodakseen arkeensa toimivat kiytanteet
(Haslbeck ja Shaeffer 2009).
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Pitkdaikaissairas tarvitsee erityisesti prosessiin liittyvid tukea. Kuinka
hén voisi valmistautua sairauteen ja hoitoon liittyviin vaiheisiin ja ndin
hallita paremmin ennakoitavuuden ja yllityksellisyyden jannitetta? Mistd
potilas saisi tietoa erityisistd sairautensa oireista, mité silloin tehddin ja
keihin hoitoverkostossa ollaan yhteydessa?

Pitkdaikaissairaus voi kestdd koko elaman. Talloin potilas tarvitsisi
erityisesti hoitohenkiloston emotionaalista tukea (esim. Bretz ym. 2009).
Kuitenkin kokemustemme perusteella emotionaalinen tuki jaa liian usein
potilaan ja hdnen lahipiirinsi vastuulle, vaikka usein myds ldhipiiri olisi
emotionaalisen tuen tarpeessa. Lahipiiri voi esimerkiksi tietdd potilaan
tilanteen vakavuuden potilasta paremmin, jolloin he voivat tarvita apua
asiasta keskustelemiseen. Emotionaalisen tuen tarvetta eli sitd, miten poti-
las jaksaa hoitoja ja parantumattoman tai etenevin sairauden eri vaiheita ja
miten hén pystyy eldmaén tiedon kanssa, tulisi suunnitella seké analysoida
hoidon eri vaiheissa. Tieto tukea antavasta hoitoverkostosta on pitkdai-
kaissairaan jaksamisen kannalta keskeinen.

Pohdittavaa tutkimukselle ja koulutukselle

Tutkimuksellisesti pitkdaikaissairaiden vuorovaikutussuhteet ovat jaéneet
interpersonaalisen terveysviestinndn tutkimuksissa katveeseen: keskei-
sin tutkimuskohde on ollut terveydenhoidon ammattilaisen ja asiakkaan
vélinen viestintd (esim. Kreps 2012). Suurin osa tutkimuksista on toteu-
tettu poikittaistutkimuksina yksittéisistd viestintatilanteista. Jatkuvuus,
esimerkiksi potilaan vuorovaikutussuhteita seuraamalla ja verkostojen
tarkastelu ovat harvoin sisddnrakennettuna tutkimusasetelmiin. Edelld
kdsittelemiemme teemojen pohjalta esitimme kysymyksid, jotka ovat mie-
lestimme tarkeitd pohdittaessa pitkdaikaissairaan vuorovaikutusverkosto-
ja. Ne tulisi nostaa nakyvdmmin seka terveysviestinnén tutkimuksen ettid
terveydenhuollon koulutuksen kohteeksi.

Ensimmdisend ovat rakentuvaa verkostoa koskevat kysymykset. Mil-
lainen verkosto pitkdaikaissairaan vuorovaikutussuhteista muodostuu?
Miten verkosto rakentuu, kuinka sita ylldpidetddn ja kuinka se on doku-
mentoitu? Kuka tdta verkostoa hallitsee ja ohjaa? Millainen rooli potilaalla
on erilaisissa vuorovaikutussuhteissa ja -verkostossa? Miten tulkinnat esi-
merkiksi potilaan tilanteesta sekd hoidosta muotoutuvat ja muuttuvat ver-
kostossa? Entd miten vuorovaikutuksen jannitteet verkostossa ilmenevit?

Toiseksi voidaan tarkastella toimivan verkoston luonnetta. Millainen
verkosto parhaiten tukisi kussakin tilanteessa seki potilasta lahipiireineen
ettd hoitohenkildstod? Keitd verkostossa pitdisi olla ja mitka siirtymét ovat
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keskeisia? Miten verkoston suunnitelmallista rakentamista tuetaan?

Kolmantena nakokulmana ovat tukeen ja analysointiin liittyvat kysy-
mykset. Miten pitkdaikaissairaan sekéd hdnen lahipiirinsd emotionaalinen
tukeminen huomioidaan verkostossa ja sairauden eri vaiheissa? Miten
pitkdaikaissairasta autetaan analysoimaan ja arvioimaan verkostosta saa-
maansa tietoa ja sairauden eri vaiheissa tarvittavaa tukea? Lopuksivoidaan
kysya koulutukseen ja tutkimukseen liittyen, kuinka viestinndn koulutus-
ta ja tutkimusta hyodynnetdan verkoston rakentamisessa, yllapitdmisessd,
analysoinnissa sekd dokumentoinnissa.
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