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Pro gradu -tutkielman Mot patientvanligare epikriser aiheena on epikriisien, eli hoi-
don loppulausuntojen ymmarrettdvyys sydanpotilaiden nédkokulmasta. Lain mukaan
potilaalla on oikeus lukea omaa potilaskertomustaan, joten se on kirjoitettava ym-
marrettavilld kielelld. Suomessa epikriisi ldhetetddn potilaalle timén kotiuduttua
sairaalasta. Ruotsissa potilaat eivit saa epikriisid, mutta saattavat ldhitulevaisuudessa
saada luvan tarkastella koko sdahkdistd potilaskertomustaan internetissa.

Vertailevaan haastattelututkimukseen osallistui 16 ruotsalaista ja 15 suomalaista sy-
dénpotilasta vuosina 2011 ja 2012. Metodin kehittdmiseksi tehtiin myds pilottitutki-
mus, johon osallistui kolme suomalaista potilasta. Tarkoituksena oli selvittdd miten
potilaat ymmartivat epikriisien kieltd ja sisdltéd, minkilaiset seikat vaikeuttavat
ymmaértdmistd ja miten sitd voitaisiin parantaa. Tutkimus tehtiin osana kieliteknolo-
giaan erikoistuneiden Ikitik-konsortion ja HEXAnord-tutkijaverkoston laajempaa
tutkimusta.

Haastatteluiden pohjana kéytettiin molemmissa maissa kahta autenttista, mutta
anonymisoitua sydédninfarktipotilaan epikriisid. Osallistujat saivat lukea yhden kah-
desta epikriisistd ja merkitd siihen itselleen epéselvit tai tidysin vieraat sanat tai ko-
konaisuudet. Nédiden merkintdjen lisdksi haastatteluissa kdytiin myds yleisemmin
lapi epikriisien merkitystd potilaille. Taustatietoa potilaista ja strukturoitua tietoa
heidén suhtautumisestaan epikriiseihin keréttiin haastatteluiden jélkeen jaetulla taus-
tatietolomakkeella. Niin epikriisien kdyttoon kuin tutkimuksen toteuttamiseen saatiin
tarvittavat luvat.

Tutkimuksessa keritty aineisto analysoitiin fenomenologista metodia kdyttden. Suo-
messa potilaat pitivit epikriisid erittdin tirkednd tiedonldhteend. Myds ruotsalaiset
potilaat toivoivat saavansa tietoa sairautensa kulusta kirjallisesti, esimerkiksi juuri
epikriisin muodossa. Epikriisien nykyinen muoto ei kuitenkaan ole potilasystavélli-
nen. Erityisesti ruotsalaisilla potilailla oli halu ymmaértda epikriisid, miké johti arva-
uksiin ja vadrinymmaérryksiin. Molemmissa maissa ymmarrystid haittasivat ennen
kaikkea ldédketieteen termit ja lyhenteet, mutta myds jotkin yleiskielen sanat. Sekd
suomalaiset ettd ruotsalaiset potilaat pitivdt parhaana vaihtoehtona, ettd ammattiter-
mit paitsi korvattaisiin yleiskielen sanoilla myds tdydennettéisiin selityksilla.

Asiasanat:

epikriisi, ymmaérrettidvyys, luettavuus, potilasystivillinen kieli, sdhkdinen potilasker-
tomus, kieliteknologia
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1 Inledning

Ett av de viktigaste verktygen inom vardsektorn ir talat och skrivet sprak. Arligen
produceras det en stor mdngd av kliniska texter, men paradoxalt nog fasts det liten
uppmérksamhet vid texternas konstruktion eller sprakets begriplighet. Utover att
personalen anvédnder patientdokument vid intern kommunikation har dven den beror-
da patienten réttighet att bekanta sig med det som skrivs om henne eller honom.
Déarmed kriver lagen i bade Finland och Sverige att det anvénds klart och tydligt
sprak i patientdokument (se kapitel 3). Detta krav fylls emellertid séllan vilket dven-
tyrar patienternas réttssékerhet. I denna avhandling kommer jag med hjélp av en in-
tervjuundersokning att utreda vilka slags sprakliga och utomsprikliga element som
minskar begripligheten 1 finska och svenska epikriser, det vill sdga vardsammanfatt-

ningar (begreppet epikris definieras i avsnitt 1.2).

I dag skrivs 1 princip alla patientdokument elektroniskt i bade Finland och Sverige
och en stor del av uppgifterna ges i ostrukturerad, narrativ form. Formen forsvarar
anvindning av informationen i till exempel beslutsfattande och forskning. Med hjalp
av sprakteknologiska tillaimpningar kan patientjournaler utnyttjas béttre. Olika pro-
gram kan till exempel anvindas for sprikvard redan i anteckningsskedet sa att tex-
terna blir mer enhetliga. Innan produkter av detta slag kan foras till marknaden krivs

det dock flera ars tvirvetenskapligt forskningsarbete och systemutveckling.

Denna undersokning' ingér som en del i HEXAnord?, ett internationellt forsknings-
projekt, som i Finland drivs av konsortiet IKITIK®. I HEXAnord-nitverket deltar
forskare och studerande frén olika universitet samt experter frin kommersiella fore-
tag. Medlemmarna representerar bland annat informationsteknologi, vardvetenskap
och lingvistik. Projektet syftar till att inom de nordiska och baltiska ldnderna dela

med sig av erfarenheter och kunskap om sprékteknologiska verktyg som baserar pd

: Undersokningen finansieras med ett bidrag fran Finlands Akademi beviljat for IKITIK.

2 HEalth teXt Analysis network in the Nordic and Baltic countries,
http://dsv.su.se/en/research/ithealth/projects/hexanord.

* Informaatio- ja Kleliteknologiaa terveysTledon ja —Kommunikaation tueksi (Informations-
och sprékteknologi till stod av vardkunskap och kommunikation inom véarden),
http://www.ikitik.fi/.



textutvinning® (se avsnitt 2.1). Tillimpningarna utvecklas for att effektivera och un-
derlatta det kliniska vardarbetet och for att samtidigt 6ka vardens kvalitet. I och med
att patienter 1 framtiden kommer att ha en allt mer aktiv roll 1 sin egen vard ar ett av
det finldndska IKITIK-konsortiets primdra syften att “6versitta” kliniskt facksprak
for patienter. Léattlast och tidsenlig information &r utdver en demokratisk réttighet
dven en forutséttning for att man ska lyckas i patientorienterad vard. Inom IKITIK
fokuseras forskningen huvudsakligen péd hjirtsjukdomar som &r internationellt fre-

kventa och relativt jimforbara.

Lasbarhet och begriplighet har undersokts mycket, men den existerande informatio-
nen utnyttjas i ringa grad vid produktion av patientjournaler som framst ses som ett
verktyg inom vardsektorn. Att patienter har insyn i sin egen journal dr nigonting
relativt nytt och textens begriplighet ur patienters synvinkel har inte tidigare priorite-
rats. Dessutom representerar patientjournaler ingen enhetlig textgenre. De bestar av
flera minilekter, det vill sdga sprakformer som anvinds av en begriansad grupp speci-
alister eller som anknyter till ett mycket begrénsat specialomrade. Var kinnedom om
minilekter i olika delar av patientjournaler, till exempel i epikriser, &r bristféllig. For
att tillampa begriplighetsteori i praktiken bor man darfor kartldgga vilka drag som
minskar begriplighet till exempel just i epikriser, vilket dr syftet med denna avhand-
ling. Utgdende fran unders6kningens resultat utarbetas i ett senare skede konkreta
riktlinjer for hur epikriser kunde foréndras i en mer patientvénlig riktning. Som tidi-
gare begriplighetsforskning har visat &r mottagaranpassning det sdkraste sittet att
skapa léttldsta och forstaeliga texter. Man bor alltsa iaktta lasarens forkunskaper och
lasmaél och anpassa texten enligt dem. (Gunnarsson 1982:84, Hellspong 2001:85-91,
Lagerholm 2008:211ff.)

For lingvister 4r mojligheterna att granska spraket i patientjournaler ofta begrinsade.
For att fa tillstdnd att undersdka material med kénsliga personuppgifter behdvs bland
annat ett godkidnnande fran sjukvardsdistriktens etiska kommittéer. Utan stod av ett
stort forskarnidtverk som HEXAnord och ett allmdnnyttigt syfte vore det mycket
svart att f4 godkédnnandet. Detta i sin tur forklarar varfor det har gjorts relativt lite

lingvistisk forskning om kliniskt facksprak trots att behovet dr pafallande. Jag vill

* For mer om begreppet, se http://www.lingsoft.fi/?doc_id=445&lang=fi.



rikta ett stort tack till professor Sanna Salanteri vid Abo universitet, en av IKITIK-
konsortiets ledare, for att jag fick mojligheten att genomfora denna undersokning.
Jag vill ocksa tacka HEXAnordnidtverket som mojliggjorde denna transnordiska
forskning, projektledare Hercules Dalianis samt specialistlikare Maria Kvist vid
Stockholms universitet, som bidrog med sin kunskap 1 tolkning av de svenska epikri-
serna och hjélpte mig med att kontakta informanter i Karolinska Universitetssjukhu-

set.

1.1 Syfte och fragestallningar

Undersokningens syfte dr att kartldgga vilka sprékliga och utomsprakliga faktorer
som minskar begripligheten i epikriser och dirigenom utarbeta konkreta riktlinjer for
mer patientorienterade epikriser. Meningen ar att ta reda pa vilka slags konstruktio-
ner och sprikliga element som borde gynnas respektive undvikas i epikriser sa att
lasbarheten och begripligheten blir optimala, utan att exaktheten minskas vésentligt.
Begriplighet undersoks huvudsakligen ur patienternas perspektiv, men dven vardper-

sonalens behov iakttas. Jag soker svar pé foljande fragor:

e Hur upplever patienter spraket och innehéllet i1 epikriser?

e Vilka slags ord, begrepp och konstruktioner gor att epikriser blir svarbegrip-
liga?

e Hur kan syntaxen och lexikonet i epikriser dndras sa att lasbarheten och be-
gripligheten blir béttre?

e Ar patienters tolkningar och asikter likadana i Finland och Sverige?

Jag antar att undersokningens resultat kommer att likna resultaten fran tidigare be-
griplighets- och ldsbarhetsstudier som har visat att till exempel en hég informations-
tathet och ett oként innehéll minskar begripligheten. Inom den medicinska doménen
ar det framfor allt lexikonet som gor texter svéra att forstd for lekmén. Min méalsatt-

ning &r att bidra till kunskapen om hur dessa stotestenar kan 16sas i praktiken.



1.2 Material och metod

Mitt primdrmaterial bestér av intervjuer med 31 hjértpatienter krig tvé epikriser pa
svenska respektive finska. Epikrisen ingar i en patientjournal och omfattar all den
dokumentation som finns samlad om en patient. Utdver information i textformat kan
patientjournalen innehalla till exempel resultat fran blodprov, diagram och réntgen-
bilder. Epikrisen dr en sammanfattande journalanteckning som uppréttas d& en pati-
ent skrivs ut fran en klinik. Den &r 1-1,5 sidor lang och ska innehélla patientens vard-
forlopp samt ett sammandrag av den viktigaste informationen under vérdtiden
(SOSFS 2005:27). Materialet 1 min undersokning bestir av autentiska men anonymi-
serade och delvis modifierade epikriser riktade till finska och svenska hjartinfarktpa-
tienter. HEXAnord och IKITIK har tillstdnd att forska i epikriserna. Ur tiotusentals
patientjournaler valdes tva epikriser pd bada spraken som enligt tidigare ldsbarhets-

forskning kan klassificeras som olika svéara (se avsnitt 4.2).

Orsaken till att jag fokuserar just pa epikriser &r att lagen 1 Finland kriver att epikri-
sen sdnds till patienten (Jadskeldinen 2011), medan 6vriga delar av patientjournalen
sdllan lases av patienten (Sariola 2007). Darmed &r begriplighet en speciellt vasentlig
egenskap just i epikriser, som patienterna ldser hemma utan vérdpersonalens hjélp. I
Sverige ér det daremot ingen sjdlvklarhet att patienten far en epikris efter en vardepi-
sod (muntl. Maria Kvist 14.6.2011). I stillet skickas epikrisen till den eller de ldkare
som Gvertar patientansvaret (Odgaard m.fl. 2007). Eftersom den nya patientdatalagen
1 Sverige (2008:355) emellertid mojliggdr patientens dtkomst till sin egen patient-
journal dr det viktigt att betrakta begriplighet i allminhet ur svenska patientens per-
spektiv. Epikrisen, som &r ett sammanfattande dokument, kan antas intressera patien-

ter relativt mycket.

Undersokningens empiriska del bygger pa intervjuer och enkitsvar. Med tanke pa
tidigare begriplighetsforskning var det naturligaste valet att vilja informanter som
kunde vara imaginira mottagare till exempelepikriserna (se kapitel 4). Under de se-
naste artiondena har man inom forskningen pépekat att en text inte kan analyseras i
ett vakuum. Bland annat l4sarens forkunskaper om dmnet och ldsmalets karaktir har

en klar inverkan pa hur hon eller han forstar texten. Ett av de huvudsakliga under-



sokningsomradena inom konsortiet IKITIK &r hjirtsjukdomar och sdrskilt hjértin-
farkter eftersom de 4r den mest allminna dédsorsaken i bade Finland och Sverige’.
Déarmed var det motiverat att ha hjértpatienter som informanter ocksa i min under-
sokning, vilket mojliggjordes genom samarbete med Finlands Hjartférbund rf och

Hjart- och Lungsjukas Riksforbund och Karolinska Universitetssjukhuset i Sverige.

Undersokningen dr mestadels kvalitativ. Metoden dr tvddelad och bestér 1 forsta hand
av en halvstrukturerad intervju som kompletterades med en enkit med bakgrundsfra-
gor. Informanterna fick forst markera sddana ord och fraser i texten som de inte for-
stod eller som de upplevde som svérbegripliga. Efter det intervjuade jag dem om
dessa ord och fraser samt stillde mer allminna frdgor. Informanterna fyllde ocksa i
en enkit med fragor om sin sociala bakgrund, till exempel kon, &lder, utbildning och
hur ldnge de har lidit av en hjirtsjukdom. En del av enkiten avvek i Finland frén den
som anvéndes 1 Sverige pa grund av epikrisens olika funktioner i de tvé ldnderna. 1
Finland berorde fragorna i den senare delen av enkédten endast epikriser, hur infor-
manterna upplever epikrisens funktion, sprak och innehéll. Fragorna till de svenska
informanterna var mer generella och hypotetiska, eftersom alla patienter i Sverige

inte far se sin epikris. Enkdterna finns som bilagor i slutet av avhandlingen.

I analysen anvinder jag en fenomenologisk metod, systematisk textkondensering,
modifierar av Malterud (2003:99-111) efter Giorgi (1985). Analysen bestar av fyra
steg:

1. Att skapa ett helhetsintryck: Det transkriberade materialet tematiseras intu-
itivt pa basis av det forsta intrycket.

2. Att identifiera meningsbirande enheter: Materialet studeras i detalj och
klassificeras systematiskt under olika koder.

3. Att abstrahera innehallet: Kunskapen i kodgrupperna kondenseras till gene-
raliseringar och delas i1 eventuella subgrupper.

4. Att sammanfatta innehallet: Losryckta textbitarna dekontextualiseras lojalt

mot informanternas roster.

> http://www.stm.fi/julkaisut/nayta/ julkaisu/1064075#fi
http://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/18270/2011-3-22.pdf
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I den fenomenologiska analysen studeras individernas upplevelser om fenomenet
utan hypoteser eller forhandsuppfattningar. Meningsbdrande enheter identifieras i

intervjuutskrifter och fokus ligger pa variationen (Malterud 2003:99).

1.3 Etiska stallningstaganden

Undersokningen av de sekretessbelagda patientjournalerna har gjorts omsorgsfullt.
De utvalda epikriserna har anonymiserats manuellt sa att ingen verklig patient kan
igenkdnnas i dem. Reglerna for god vetenskaplig praxis av Forskningsetiska delega-
tionen i Finland och CODEX i Sverige har respekterats i undersékningen. Forskning
om korpusen i Finland har godkénts av cheflikare for (no 3/2009) och den etiska
kommittén vid Véstra Finlands sjukvardsdistrikt (no 12/2009). I Sverige har forsk-
ningen pd Stockholm EPR korpus godkints av Regionala Etikprovningsndmnden i
Stockholm (2009/1742-31/5).

I Sverige ar forskning om patientjournaler beroende av huvudsakligen fem lagar eller
forordningar. Den senaste av dem &r patientdatalagen frdn ar 2008 (2008:355) som
mojliggdr dverforing av patientinformation elektroniskt dver organisationsgranser
och oOkar patientens delaktighet i vardprocessen. De Ovriga forfattningarna ar lag om
etikprévning av forskning som avser manniskor (2003:460), forordning om etikprév-
ning av forskning som avser ménniskor (2003:615), personuppgiftsforordning
(1998:1191) samt personuppgiftslag (1998:204). I Finland berdr i forsta hand fyra
forfattningar forskning om patientjournaler: lag om patientens stdllning och rittighe-
ter (785/1992), lag om medicinsk forskning (488/1999), personuppgiftslag
(523/1999) och Social- och hélsovirdsministeriets forordning om journalhandlingar
(298/2009)°. Utéver att jag har forbundit mig till att f5lja dessa lagar har jag under-
tecknat separata sekretessforbindelser med IKITIK-konsortiet samt med Karolinska

Universitetssjukhuset och Stockholms universitet.

% En lista 6ver Gvriga lagar, foreskrifter, standarder, anvisningar och forfattningar som &r
centrala for elektroniska patientjournaler finns i Opas sahkdisen potilaskertomuksen raken-
teesta utgiven av Social- och hélsovardsministeriet 2006. Om lagarna inom EU, se
http://www.eu-patient.eu/Documents/Projects/Valueplus/Patients Rights.pdf
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1.4 Avhandlingens disposition

I uppsatsens teoridel, det vill séga i avsnitt 2—4.2, diskuteras flera vetenskapsgrenar,
lingvistik, sprakteknologi och vardvetenskap, for att ge en uppfattning om vad forsk-
ning kring elektroniska patientjournaler innebdr. Meningen &r inte att ga djupt in pa
detaljer, utan ge en Oversikt av forskningsomradets mangfald. For att bittre forklara
undersokningens syfte presenterar jag inledningsvis i1 kapitel 2 vilka mdjligheter
sprakteknologi kan erbjuda vardsektorn. Tidigare sprikrelaterad forskning om pati-
entjournaler, som har gjorts huvudsakligen pa teknologiutvecklingens villkor, pre-
senteras 1 avsnitt 2.1 och 2.2. Sdrdragen for kliniskt facksprdk sammanfattas 1 avsnitt
2.3. 1 kapitel 3 diskuterar jag framst vardpersonalens attityder till medicinskt fack-
sprak och dess funktion i forhallande till lagstiftningen. I avsnitt 3.1 redogér jag for
facksprékets funktion samt dess roll som statussymbol och tecken pa yrkeskunskap. I
avsnitt 3.2 diskuterar jag hur vardsektorn medvetet har utvecklats i en patientoriente-
rad riktning och varfor det dr viktigt att patienten fOrstar sin egen patientjournal. I
kapitel 4 ger jag en Gversikt av begriplighets- och ldsbarhetsforskning, allt fran
forskning med fokus pé enskilda ord till ett modernt synsitt som iakttar dven ldsaren
och kontexten. Olika 14smal presenteras i avsnitt 4.1 och klart sprak 1 allménhet dis-
kuteras utgdende fran definitionen pa léttldst sprak i avsnitt 4.2. I samma avsnitt dis-

kuterar jag ocksé det medicinska facksprikets komplexitet ur lekméans synvinkel.

I den empiriska delen av avhandlingen behandlas i kapitel 5. 1 avsnitt 5.1 och dess
underavsnitt klargors hur en pilotundersokning genomférdes och hur den péaverkade
utveckling av metoden. I avsnitt 5.2 och dess underavsnitt presenteras och diskuteras
den egentliga undersokningen som genomfordes i Sverige. I avsnitt 5.3 och dess un-
deravsnitt presenteras och diskuteras undersdkningen for Finlands del. I kapitel 6

sammanfattas hela undersdkningens resultat.
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2 Overgang till elektroniska patientjournaler

I detta kapitel presenterar jag vad forskning om elektroniska patientjournaler innebir
och hur forskningens fokus varierar fran en vetenskapsgren till en annan. Jag diskuterar

patientjournaler ur en sprakteknologisk, vardvetenskaplig och lingvistisk synvinkel.

Vérdsektorn lever i kontinuerlig fordndring. En av de storsta fordndringarna har varit
overgangen till elektronisk dokumentation. Jamfort med papper och penna erbjuder
elektronisk dokumentation utmarkta mdjligheter for skapande, utnyttjande och systema-
tisering av information i patientjournaler. Mdjligheterna stéller emellertid kontinuerligt
nya krav pa att man utvecklar skrdddarsydda system som tillfredsstiller behov av olika
slag. Till exempel sjukskdtare pd en intensivavdelning behdver ett annorlunda datasy-
stem dn ldkare inom psykiatrin. I dag utnyttjas den stora méngden klinisk information
som finns inom vardsektorn relativt déligt, men nya informationssystem utvecklas hela

tiden och de erbjuder 16sningar pa manga slags problem inom vérdsektorn.

Over 95 % av patientjournalerna skrivs elektroniskt i bide Finland och Sverige (Saranto
m.fl. 2007:98, Regeringskansliet 2009). Fenomenet ar emellertid relativt nytt. Fran och
med 1750-talet skrev distriktlikare minnesanteckningar om patienter for sig sjalva och
for medicinalstyrelsen som uppréttholl statistik om infektionssjukdomar. I Finland ska-
pade det kommunala ldkarsystemet pa 1880-talet ett behov for ett mer omfattande kort-
register, som borjade kompenseras med olika slags blanketter nir varden centraliserades
till vardcentraler pd 1970-talet. (Saranto m.fl. 2007:67.) Det forsta finldndska elektro-

niska patientjournalsystemet togs i bruk &r 1982 (Saranto m.fl. 2007:98).

Anteckningar om patienter har framfor allt gjorts av ldkare, medan sjukskdterskor har
forlitat sig pa muntlig kommunikation. Dokumentation av omvardnad har inte varit en
tradition bland sjukskdtare och skriftspriket har vérderats relativt ldgt som kommunika-
tionsmedel. (Ehnfors m.fl. 1998:9.) Elektronisk dokumentation dr emellertid idag en
viktig del av allt omvardnadsarbete, inte minst for att dokumentationen krivs och regle-
ras i nationella lagar. Aven flera internationella virdorganisationer, som till exempel
WHO, har gett rekommendationer om patientjournalernas innehdll (Ehnfors m.fl.

1998:15, Saranto m.fl. 2007:75, 179).
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Béde ldkare och annan vérdpersonal deltar aktivt i den elektroniska dokumentationen.
Overproduktionen av texter har emellertid lett till att personalen inte lingre har tid att
bekanta sig med all information eller soka fram relevanta uppgifter da en stor del av
uppgifterna ges i ostrukturerad, narrativ form. Enligt Dalianis med flera (2009) var
andelen ostrukturerade anteckningar cirka 40 % i en svensk korpus med dver en mil-
jon patientjournaler. I och med att journalernas narrativa struktur ar mycket informativ
har den uppenbara fordelar som skulle forloras om en mer restriktiv form av dokument
infordes. Informationssokning fran fritt formulerade patientjournaler dr emellertid tids-
kravande och anstringande, vilket medfor en risk att journalerna inte ldses av vardper-
sonalen. (Suominen 2010:4-5, 25.) Informationssdkningen underlittas inte heller av
texternas osystematiska struktur, ellips och skrivfel. I virsta fall kan informationens
oanvindbarhet leda till felbehandling. Overproduktion av texter som utnyttjas relativt
daligt ar olonsamt dven ekonomiskt och minskar den tid som skulle kunna anvindas

till sjdlva varden.

Utover att se elektroniska patientjournaler ur vardpersonalens synpunkt dr det ocksa
viktigt att betrakta dem ur patientens perspektiv eftersom patientens relation till
vardpersonalen har blivit allt mer symmetrisk. Patientens roll har dndrats fran ett
passivt objekt till en engagerad individ som antas delta i1 sin egen véard. Deltagandet
forutsitter att patienten fér tidsenlig och begriplig information om sitt vardforlopp
och tillstdnd. Darfor kommer jag i detta kapitel att diskutera dven hur fackspréiket i
patientjournaler kunde Oversittas till mer patientvanligt sprak. Innan jag gar in pa
det ska jag emellertid diskutera hur sprakteknologi kan utnyttjas vid standardisering

av medicinskt facksprak.

2.1 Sprakteknologi och medicinskt facksprak

En forutsittning for att vardpersonalen béttre ska kunna utnyttja den stora informa-
tionsméngden vid uppfoljning, beslutsfattande, forskning och datorisering &r ett en-
hetligt sprakbruk. I dag kénnetecknas medicinskt facksprdk emellertid av stor hete-
rogenitet. Till och med i en och samma patientjournal hittar man en méangfald av

stilar (Dalianis m.fl. 2009, Allvin 2010:22). Utan aktiv och systematisk sprakvard 1
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frdga om till exempel terminologi kan resultatet bli en stor midngd synonymer for ett
och samma begrepp. Enligt Haarala (1994) har detta skett pa engelska inom omradet

ultraljudsundersokningar dir ett begrepp kan ha upp till 60 olika bendmningar.

Ett viktigt sprakvéardsprojekt som Socialstyrelsen i Sverige fick som uppdrag av re-
geringen 2007 ir Nationellt facksprak for vard och omsorg. I projektet ingick bland
annat Sversittning av det internationella, begreppssystemet Snomed CT’ fran engels-
ka till svenska for att bidra till ett mer enhetligt och exakt medicinskt facksprak. (So-
cialstyrelsen 2011a.) Snomed CT kan anvédndas som databas for flera sprakteknolo-
giska tillimpningar. Oversittningsarbetet gjordes av ett fyrtiotal versittare och kva-
litetsgranskare (Socialstyrelsen 2011a). Arbetsgruppen har ocksé utgett skriften Me-
dicinskt facksprak i skrift (2010) som ger forfattare av facktexter konkreta riktlinjer
framst pa ordniva och utgar fran antagandet att den som skriver en medicinsk text har
en uppfattning om olika genrer och minilekter inom den medicinska doménen. I pati-
entorienterade texter kan till exempel latinska termer erséttas med vissa motsvaran-
de, mer oprecisa svenska allmidnord som bor undvikas i andra facktexter. I skriften
anvisas vidare hur man kan vilja mellan termer enligt texttyp, sammanhang och

malgrupp.

Snomed CT har inte Ooversatts till finska. Inte heller andra lika omfattande projekt
pagér eller har pagétt i Finland. Flera institutioner héller dock pa med standardisering
av terminologi. Den viktigaste insatsen har gjorts av Finska Lékarforeningen Duode-
cim som bland annat har gett ut flera medicinska ordbocker samt ansvarat for over-
sittning av MeSH® fran engelska till finska. Ocksé Institutet for hilsa och vilfird
gbr terminologiarbete och ansvarar for att definiera en nationell, strukturerad patient-

journal.

Sprékteknologi kan styra fackmén att skriva mer enhetligt och hjélpa dem att bearbe-
ta de texter som redan existerar. Medicinska dokument &r i1 regel skrivna av en speci-

alist till en annan pa ett facksprak som ofta dr obegripligt for lekmén. Borin med fle-

! Systematized Nomenclature of Medicine — Clinical Terms &r en internationell, klinisk
terminologi med dver 300 000 begrepp, som utarbetats av the National Health Service i
England och av the College of American Pathologists.

¥ Medical Subject Headings, en internationell terminologi utarbetad av det amerikanska
National Library of Mecicine.
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ra (2007) har undersokt hur redan existerande vetenskaplig, medicinsk information
kunde omvandlas till mer patientvénlig text sa att den kunde utnyttjas till exempel
som tilliggsinformation i elektroniska patientjournaler. De kom fram till att man i
stillet for att endast Oversitta svéra, ofta latinska eller grekiska ord borde ha som
syfte att vara pedagogisk. Sprikteknologi kunde hér gora det mojligt for patienter att
forstd sin sjukdom och medicinska atgirder béttre med hjélp av text, bilder, video
och sa vidare. Till exempel kunde Snomed CT och liknande termbanker anvindas for
att vdlja mer patientvénliga ord. (Borin m.fl. 2007:42-44.) Bilder och grafer foreslas
dven av Inera (2011b:20): ”Att kunna erbjuda journaldata for provsvar, komplettera-
de med visuell och pedagogisk information skulle troligen kunna dka mojligheten att

fa patienter mer delaktiga 1 sin egen vard.”

Flera forskargrupper har sokt svaret pd hur en patientorienterad medicinsk text skulle
kunna se ut. En pilotundersékning av Baorto och Cimino (2000) visar att en bra me-
tod for att ge patienter tillgang till tilldggsinformation ar en sa kallad informations-
knapp. Oppning av informationsrutor med hjilp av ett klick pd knappen kan tillim-
pas vid korta, mindre varierande texter, i Baorto och Ciminos fall till exempel vid
provsvar. Som Zeng-Treitler med flera (2007) dock papekar stor det latt ldsningen av
texterna om man maste Oppna forklaringarna genom att klicka pa olika ldnkar. Den
huvudsakliga funktionen hos Zeng-Treitler med fleras egen prototyp, som utnyttjar
flera medicinska ordbocker som databas, ar 1 stéllet att ersdtta medicinska facktermer
direkt i texten med mer patientvinliga uttryck’. De ord som inte har en enklare syno-
nym kompletteras med forklaringar om termens hierarkiska relationer i parentes, som
till exempel right atrium (a part of heart). Resultaten fran Zeng-Treitler med fleras
undersokning visar att 68,8% av samtliga Overséttningslosningar som prototypen
gjort utvdarderas som korrekta och nyttiga av informanterna. Ocksa Wilcox med fle-
ras studie (2011) visar att detta slags enkla forklaringar upplevs som nyttiga av bade
patienter (n=30) och personal (n=7), trots att &sikterna om en tillfredstdllande for-
klaring varierar mycket. Det som Wilcox med flera ser som ovintat &r att majoriteten
av informanterna vill ha enkla forklaringar, men favoriserar liangre tilldgg. En enkel

forklaring kan alltsd vara grundldggande och explicit.

? Termbanken open-access collaborative consumer health vocabulary uppskattar hur famil-
jar en term ar for en genomsnittsldsare pa basis av information om till exempel frekvens och
kontext.

16



Det dr inte endast det medicinska spréket som véicker bekymmer hos patienter utan
aven innehallet 1 dokument som borde vara logiskt uppbyggt. Nér en patient skrivs ut
frén ett sjukhus fir hon eller han ofta en eller flera patientanvisningar, som ger in-
formation och rdd om egenvérd. Anvisningarna kan dverlappa och i virsta fall dven
motstrida varandra. Detta leder till forvirring och oro hos patienten. En framtidsvi-
sion, som kan mojliggéras med sprakteknologi och som har diskuterats inom IKI-
TIK, &r unika patientanvisningar som datorn samlar ihop utgdende frdn informatio-
nen i patientens epikris. I och med att det &r mojligt att skraddarsy information kunde
den dessutom presenteras i en individanpassad form. Som konstateras av Lundberg
och Reichenberg (2008:47) skulle detta slags dataprogram da forst ta reda pa vilka
forkunskaper ldsaren har och dérefter vilja en text pd en ldmplig niva som ar idealisk
med tanke pd begriplighet. Till exempel utbildning eller yrke, dlder samt hur linge

patienten har lidit av sjukdomen i fradga kunde advindas som avgorande uppgifter.

Sammanfattat kan man konstatera att standardisering av spraket i patientjournaler &r
nddvindigt for att man ska kunna utveckla béttre sprakteknologiska program inom
varden. Nir utgadngspunkten dr standardiserat sprdk har man béttre mojligheter att
gora texter mer begripliga for allménheten. Asikterna om vad begripliga texter inne-
bar ur patienternas perspektiv varierar. En del forskare foreslar att man ger patienter
en autentisk text pad medicinskt facksprak tillsammans med tilldggsinformation som
hjdlper patienterna att forsta textens innehdll. Syftet &r alltsa pedagogiskt. Ett annat
alternativ dr att automatiskt oversétta medicinska texter till enklare sprdk. Da har
patienterna inte dtkomst till den ursprungliga texten. Dessa tva synsitt tar jag 1 beak-
tande 1 undersokningens empiriska del. I ndsta avsnitt presenterar jag tidigare forsk-

ning om patientjournaler.

2.2 Patientjournaler ur sprakteknologins synvinkel

Patientjournaler, som epikriser ingér i, har under de senaste decennierna undersokts
mycket just inom sprakteknologi. Amnet har intresserat forskare fran flera olika lin-

der d&ven om forskningen mestadels har fokuserat pa journaler skrivna pa engelska.
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Dalianis med flera (2009) antar att det stora intresset kan bero pd att patientjournaler
har undersokts relativt litet tidigare. Dartill innehéller patientjournaler en stor mangd
information som antagligen kunde utnyttjas ockséd inom andra doméaner som biome-
dicin och epidemiologi. I och med att de elektroniska patientjournalernas funktion
och mottagargrupp dessutom haller pa utvidgas (se avsnitt 3.1) dr behovet for under-

sokningar stort.

Ett omrade inom sprékteknologin som féster speciell uppmérksamhet vid osystemati-
serad information ar natural language processing, NLP (sv. "hantering av naturligt
sprak”, termen oversitts sillan). Studierna inom NLP é&r ofta konkreta i det avseendet
att de syftar pa datateknisk systemutveckling. En gren av NLP &r textutvinning (eng.
text mining) som tillimpas inom HEXAnord och IKITIK. Beroende pa hur korpusar-
na ska anvindas forutsitter textutvinning syntaktisk och semantisk annotering av
spraket, det vill sdga markering av korpusar med information om ordklasser, satsled,
hierarkiska relationer eller aktorer. Annotering dr en nodvéndig dtgird innan maskin-
inlérning (eng. machine learning) kan paborjas for att lara datorn att begripa det som
ménniskohjarnan forstar. Tekniken har utvecklats som en syntes av datateknik, ma-
tematik och statistik. (Suominen 2009:6-7.) Den kanske mest beromda och for all-
ménheten bekanta tillimpningen av informationssokning (eng. information retrie-
val), som ér en typ av NLP, dr s6kmotorn Google (muntl. Aron Henriksson,
25.7.2011). Vid NLP och textutvinning kan man bland annat klassificera textfiler pa
basis av innehallet, extrahera information om bestdmda dmnen, soka dokument enligt
sokord och placera dem i relevansordning. Dartill kan man sammanfatta innehéllet i
langa dokument. (Suominen 2009:6—7.) Sammanfattningar dr emellertid fortfarande

endast en vision inom den kliniska doménen.

Trots att elektroniska patientjournaler annoteras och analyseras noggrant har det
skrivits fa rent lingvistiska artiklar om medicinska minilekter. Det medicinska lexi-
konet dr i och for sig vél utforskat, men det finns endast ringa information om
syntaxen i medicinska texter. Detta géller sdrskilt mer begrdnsade minilekter som till
exempel epikiser. | friga om begriplighet har forskningen framst géllt muntlig kom-
munikation mellan ldkare och patient (se t.ex. Melander-Marttala 1995, 1998, Lindholm
2003, Korpela 2007). Undersokningarna &r inte direkt jamforbara med min undersok-
ning om hur patienter forstar skriftligt facksprak. Inte heller tidigare forskning om pati-
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entjournaler (t.ex. Allvin 2010, Vainikainen 2010) i allmé@nhet kan tillimpas direkt pa
epikriser. Olika delar av patientjournaler foljer sérskilda konventioner som avviker fran
varandra (Allvin m.fl. 2011). Jimfort med journalanteckningar som till exempel pa
intensivavdelningen kan bli till och med 60 sidor 14nga &r de cirka 1,5 sidor langa epi-
kriserna mycket kortfattade. Medan journalanteckningar avfattas av sjukskotare och
lakare néstan i realtid pa avdelningen skrivs epikriser av en ldkarsekreterare utgédende
fran ldkarens diktering. Allvins studie (2010:22) visar att man till och med i en och
samma journalanteckning, som indelas under olika rubriker, anvidnder olika slags
sprak. Under rubriker som Socialt, Telefonkontakt och Aktuellt anvander ldkarna mer
allménsprak och en berittande stil. Under rubriker som Ekokardiografi anvinds dar-

emot av naturliga skal ett stort antal fackord (se ocksé avsnitt 2.3).

Inom sprakteknologin har man tillimpat manga sprakliga teorier, till exempel gene-
rativ grammatik (se t.ex. Chomsky 1965; se ocksa kapitel 4), lexikal-funktionell
grammatik (se t.ex. Bresnan 1982) och BNF-grammatik (Backus-Naur Form gram-
mar, se t.ex. Garshol 2008). En rent lingvistisk teori som har anvints mycket inom
NLP é&r Zelling Harris teori om minilekter. Termen sublanguage introducerade Har-
ris redan ar 1986 (Nordman 1994:13) och teorin om minilekter utvecklade han pa
1980- och 1990-talen. I det foljande sammanfattar jag teorins huvudpunkter enligt
Friedman med flera (2002) och Laippala med flera (2008). Den grundldggande tan-
ken som Harris teori bygger pa &r att minilekter lampar sig speciellt bra for datatek-
nisk behandling pd grund av de begrinsningar som minilekternas strikt begrinsade
funktion stiller pa innehallet, lexikonet och de semantiska relationerna. I minilekter
forekommer ett begransat antal kollokationer eftersom sprdket i dem har ett klart
syfte och inte tillater ologiska korrelationer mellan ord och begrepp. Detta leder till
att minilekter dr sprékligt och innehéllsligt mer forutségbara dn spréket i allménhet,
vilket 1 sin tur innebdr att de ar lattare for en dator att tolka. En egenskap som ér ty-
pisk for minilekter och som forsvarar hantering av naturligt sprak ar ellips och impli-
cit information som fackmadn, till exempel virdpersonalen, tolkar med hjilp av sin
yrkeskunskap och kontexten. Exempelvis i en radiologirapport indikerar meningen
no active disease, som ocksé kan uttryckas med akronymen NAD, samtidigt att pati-
enten har tidigare haft en akut sjukdom. Ofullstdndig information av detta slag ar en
utmaning for artificiell intelligens. Utveckling av en grammatik for en minilekt kra-

ver déarfor i ménga avseenden manuell analys av spraket.
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Patientjournaler och epikriser har givetvis betraktats dven ur vardsektorns perspektiv.
Da ligger fokus frimst pa innehallsliga faktorer och dokument som behandlas som
verktyg och kommunikationsmedel inom en enskild avdelning eller mellan olika
vardenheter. Som Larson med flera (2004) konstaterar har flera studier visat att inne-
héllet i1 epikriser ofta ar bristfalligt, vilket dock berdttar mera om dokumentationens
laga kvalitet &n om vardens kvalitet. Innehallsligt exakta epikriser ger patienterna en
kénsla av trygghet och bidrar till bittre omvédrdnad. Olika vetenskapsgrenar betraktar
alltsa elektroniska patientjournaler ur olika perspektiv dven om syftet 4r gemensamt:

att forbéttra patientjournalernas kvalitet och anviandbarhet.

2.3 Sprakliga sardrag i patientjournaler

Som jag konstaterat ovan dr spriket i patientjournaler, som innehaller flera olika
texttyper, mycket varierande, vilket utgor en sérskild utmaning for utveckling av
sprakteknologiska tillimpningar (Dalianis m.fl. 2009). Heterogeniteten gor det svért
att ge en Overgripande helhetsbild av spraket. Som bland annat Allvin (2010:9) och
Helleso (2005) konstaterar finns det fa rent lingvistiska undersékningar av patient-
journaler. Inom projekten IKITIK och HEXAnord har man &gnat uppmérksamhet &t
spraket speciellt i finska och svenska patientjournaler. Minilekterna pa de tva spra-
ken liknar varandra, 4ven om det finns statistiska skillnader mellan frekvens av olika

sdrdrag.

Inledningsvis kan man konstatera att spraket i finska och svenska patientjournaler

priglas av '*:

e talliknande, fragmentarisk syntax
¢ informationstita meningar
e cllips (vanligen bortfall av subjekt och/eller kopula- eller hjilpverb)

e ctt stort antal fackord

10" Se till exempel Laippala med flera (2008), Allvin med flera (2009), Dalianis med flera
(2009), Suominen (2009), Allvin (2010), Lundgren-Laine med flera (2010) och Vainikainen
(2010).
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e ctt stort antal forkortningar och akronymer (ofta icke-standardiserade)

e ett stort antal skrivfel

Forklaringen till de ovan ndmnda sirdragen &r patientjournalernas funktion och upp-
komstkontext. Uteldmning av till exempel hjdlpverb, som inte bar visentlig informa-
tion, ar forstdelig eftersom spraket 1 patientjournalerna skapas snabbt och ska for-
medla endast det nddvéndiga (Laippala m.fl. 2008). Informationstdta meningar med
en hog frekvens av fackord bidar till effektiviteten. Patientjournalerna skrivs av en
expert till en annan. De fungerar som verktyg och bearbetning av dem kan dérfor
kinnas onddigt. Ett exempel pa vilken typ variation det faktum att texterna inte fin-
slipas kan leda till dr det finska ordet noradrenaliini. Ordet forekommer i 350 olika
varianter inklusive alla mdjliga bojningsformer, skrivfel och forkortningar (Suomi-
nen 2009:30, Lundgrén-Laine m.fl. 2010:3). Ur en sprakteknologisk synvinkel ar
korrigering av skrivfel ett relativt litet problem som kan ldsas till exempel med ett
rattskrivningsprogram. Ett storre problem é&r icke-standardiserade forkortningar som

krdver manuell analys (Laippala m.fl. 2008).

Allvin (2010:19-21, 25) har undersokt svenska patientjournaler skrivna av ldkare pa
en hjartintensivavdelning. I hennes material varierar andelen fackord inklusive for-
kortningar mellan 8 och 24,5 %. Andelen varierar mycket bland annat under olika
rubriker (se avsnitt 2.2). Allvin undersokte ocksd semantisk agentivitet. Hon konsta-
terar att patienten i princip aldrig omtalas med ett egennamn. Oftast anvdnds ordet
patient eller forkortningen pat. Per 3342 ord hittade hon dartill endast tio beldgg pa
personpronomen i beskrivningar av patienten. Overlag nimns aktdren sillan explicit
1 hennes material (44 ginger i 406 meningar). I stéllet stir meningar ofta i passiv och

borjar med ett verb: Aternamtas snabbt i rygglage.

Att subjektlosa satser dr vanliga dven i finska patientjournaler konstateras bland an-
nat av Vainikainen (2010:20-22), som i motsats till Allvin utgar frén rent syntaktiska
roller. Vainikainen jamfor spréket i finska och svenska patientjournaler skrivna pa
intensivavdelningar. Undersoker man minilekten utgidende fran standardsprakens
regler varierar frekvensen for olika satsled mycket mellan finska och svenska pati-

entjournaler. I Vainikainens finska material forekommer det fler subjekt (i 48,5 % av
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alla finska satserna) &n objekt (38,8 %), medan objektet (43,6 %) &r ett mer frekvent
satsled 4n subjektet'' (29,5 %) i det svenska materialet. Frekvensskillnaden kan for-
klaras bland annat med att kopulaverb och intransitiva verb 1 existentialsatser tycks
vara bland de vanligaste predikattyperna i patientjournaler. I finskan fir dessa verb
inget objekt utan i stillet ett partitivsubjekt som dock ofta dr semantiskt objektslik-

nande: Nielusta pahanhajuista limaa runsaasti. I svenskan anges satser av denna typ

oftast med det formella subjektet det och egentligt subjekt. I och med att det informa-
tionstomma det oftast utelamnas blir endast det egentliga subjektet kvar: Mycket gult
slem att suga i svalget. Samma géller andelen finita verb, som tenderar att falla bort i
patientjournaler. Enligt Vainikainen (2010:22) var andelen satser med ett finit verb
45,6 % 1 finska patientjournaler, medan andelen i1 det svenska materialet var endast
34,6 %. Vainikainen antar att en forklaring till den relativt stora skillnaden mellan
finska och svenska patientjournaler hir kan bero pa den hdga frekvensen for negatio-
ner. | finskan &r negationen ei ett verb, medan de svenska negationerna inte, icke och
ej dr adverb. Utan verbet ei var andelen finska satser med ett finit verb 31,1 %. I stél-
let for en analys av syntaxen skulle sdlunda en semantisk analys av minilekter kunna

visa storre likheter mellan olika sprik.

Ur ett sprakteknologiskt perspektiv ér till exempel uttryck for temporalitet, modalitet
och negation speciellt viktiga. Hur man uttrycker tid i olika genrer av patientjourna-
ler har undersokts bland annat av Mowery med flera (2009). For att avgéra om ett
tillstand ar avslutat eller aktuellt annoterade de olika sitt att uttrycka tid. Huvudkate-
gorierna var explicita temporala uttryck (till exempel May 5th 2005, discharge),
tempus och aspekt, triggerord'? (till exempel history) och lingre segment (till exem-
pel allergic to penicillin). Mowery med flera kom fram till att i genomsnitt 87 % av
alla tillstdind som beskrevs i de undersokta patientjournalerna var aktuella. I epikriser
var andelen 81 %. De konstaterade vidare bland annat att datidstempus inte alltid
uttrycker en historisk hindelse. Samma resultat kommer Vainikainen (2010:22) fram
till 1 frdga om aspekt 1 finska och svenska patientjournaler. Hon noterar att cirka 84

% av satserna uttrycks med atelisk aspekt, det vill sdga som pagéende eller oavsluta-

H Egentliga subjekt ingar inte med i andelen.

12 1 bland dversatt till kriterium (se t.ex. http://www.lio.se/pages/103379/Global%20 Trig-
ger_slutlig.pdf), det vill sdga en uppgift som anvinds som utgéangspunkt for att identifiera
nagonting, i det hér fallet tiden.
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de, d&ven om en del av dem beskriver forflutna och avslutade, det vill sdga teliska,
hindelser. Bade finskan och svenskan visar alltsa en tendens att beskriva teliska hén-
delser ateliskt. Det innebér bland annat att enstaka hiandelser uttrycks oprecist (Stabi-
lare blodtryck, har kunnat sanka noradrenalininfusion) och avslutade hindelser an-
tecknas i sa kallad historisk presens (Saanut Serenasea 5 mg, jolla rauhoittuu ja nu-
kahtaa).

Som har kommit fram i detta avsnitt dr spriket i olika delar av patientjournaler
mycket varierande dven om vissa tendenser kan noteras. Spraket i patientjournaler
foljer inte standardsprikets konventioner eftersom dess funktion ar att vara ett eko-
nomiskt, effektivt och exakt arbetsredskap. I det ndsta kapitlet behandlar jag medi-

cinskt facksprak ur en mer sociolingvistisk synvinkel.
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3 Attityder till facksprak

Jag har 1 foregdende kapitel diskuterat spraket 1 patientjournaler bland annat utgden-
de frin deras lingvistiska struktur. Att den elliptiska strukturen i patientjournaler kan
leda till problem beror framst pa att dagens ideal &r en engagerad patient, vilket in-
nebdr att patientjournalerna har fatt en ny mottagargrupp. Patientens roll som en ak-
tiv och deltagande individ forutsétter att hon eller han far information om sitt till-
stand pa ett begripligt sprak. I dag har patienter emellertid svért att forsta det medi-
cinska fackspréket i patientjournaler, vilket dr en f6ljd av flera faktorer. ”Det ar dir-
for vi inte flyger flygplan, det kréver utbildning”, svarade en lédkare pé fragan om vad
obegripligheten kan bero pa (Allvin 2010:28). Bland annat varfor fragan vicker irri-
tation hos nagra ldkare diskuteras i detta kapitel. Jag inleder emellertid med att disku-

tera patientjournaler kort ur en juridisk synvinkel.

3.1 Patientjournaler ur en juridisk synvinkel

Att patienten har ritt att delta 1 beslutsfattandet géllande sin egen vird samt rétt att fa
information om hur varden framskrider konstateras i badde finska och svenska lagar.

Samtidigt stills det dven sprakliga krav pé journalanteckningar:

De journalhandlingar som upprittas inom hilso- och sjukvarden ska vara
skrivna pa svenska spréket, vara tydligt utformade och sé litta som mojligt att

forstd for patienten. (13 § i Sveriges patientdatalag 2008:355)

Anteckningarna ska vara tydliga och begripliga. Nir anteckningarna gors fér
bara allmént kéinda och godtagna begrepp och forkortningar anvindas.” (7 § i
Social- och hdlsovardsministeriets forordning om journalhandlingar i Finland

298/2009)

1 Finland skrivs journalanteckningar huvudsakligen pd kommunens forvaltningssprak, det
vill séga pé finska eller svenska (Jaédskeldinen 2011).
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Begriplighet i patientdokument &r alltsd en egenskap som forutsétts i lagen. Ur en
lekmans synvinkel fylls kravet sillan eftersom de kliniska minilekterna i elektroniska
patientjournaler fortfarande priaglas bland annat av elliptisk struktur och facktermino-
logi (se avsnitt 2.1.1). Allvin med flera (2011) har visat att till och med 69 % av or-
den i de svenska patientjournaler de undersokt inte tillhor allménspraket'*. Fackter-
mer dr emellertid ur vardpersonalens perspektiv en forutsittning for tydligt och exakt
sprakbruk, vilket skapar ett dilemma. Ar det d &ver huvud taget méjligt att skapa ett

sprakbruk som tillfredsstéller bdde lekméns och personalens behov?

Som patientjournalernas sprak i allménhet dr ocksa begripligheten i dem ringa ut-
forskad, vilket antagligen dels beror pa att journalerna dr sekretessbelagda. Allvin
(2010) behandlar svenska patientjournaler ur bade lingvistiskt och juridiskt perspek-
tiv med begriplighet som utgédngspunkt. Hennes studie bekréftar att 1dkare séllan eller
aldrig anpassar sitt sprak till patienten trots att de erkdnner att medicinskt facksprak
ibland kan vara svarbegripligt, 1 vissa fall dven for vardpersonalen. Verkligheten star
alltsd 1 strid med Sveriges patientdatalag (2008:355): dven om ldkarnas instdllning
till kravet pd klart sprék i patientjournaler i regel dr positiv dr ldkarna inte villiga att
andra sitt sprakbruk. Lékarnas forklaring till detta &r att patientdokument ar ett verk-
tyg, som i forsta hand skrivs for kolleger. Att anpassa spraket i kliniska texter skulle
minska effektiviteten och exaktheten. (Allvin 2010:27-29.) Liknande attityder finns i
Finland dir epikrisen dr den del av patientjournalen som ar direkt avsedd &dven for
patienten. Samtidigt bor epikrisen dock vara tillrdckligt informativ dven for den som
ansvarar for eftervarden. Andra delar av patientjournalen ses i Finland som ett verk-
tyg som skrivs for att fylla personalens behov. Patienten ska darmed informeras pa
andra sétt, helst muntligt. I fall patienten vill se sin patientjournal ska det ske under

overvakning av personalen. (Sariola 2007.)
3.2 Facksprakets funktion i patientjournaler

Som diskuterades ovan tycks vardpersonalen inte foredra mojligheten att ge patienter
tillgang till sina patientjournaler, vilket emellertid &r ett framtidsscenario 1 Sverige ef-

tersom det mojliggors av den nya patientdatalagen. Hur publiceringen av patientjourna-

' 69 % av orden inte kunde hittas i Parole, en textkorpus pa 19,4 miljoner ord som tillhor
Sprakbanken.
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ler kommer att pdverka védrdbranschens sprakbruk &r svért att forutspa. Framtiden
kommer att visa om vardpersonalen tilldgnar sig ett begripligare sprik, som &ven kan
leda till mindre effektiv dokumentering och ddrmed mindre sdker vard. Lika vl kan
personalen atervédnda till muntlig kommunikation for att undvika att patienten blir utsatt
for de kénsliga spekulationer som ofta antecknas i patientjournaler (Allvin och Kvist
2011). En ytterligare mojlighet kan innebéra att viss information halls hemlig som leder

till en ”dubbel bokforing” (Inera 2011b:24).

Liksom ovrigt facksprak har medicinskt facksprék en viktig uppgift i att forstidrka
vardpersonalens grupptillhorighet. Fackspraket dr en viktig del av ldkarnas yrkes-
identitet och ldrs in genom insocialisering i stéllet for undervisning (Lindgard m.fl.
2003, Allvin 2010:32, muntl. Kvist 31.5.2011). Att inldrningen sker spontant &r ty-
piskt for facksprak i allménhet. Inom flera doméner ses behérskning av en minilekt
som tecken pa yrkeskompetens, vilket kan leda till att minilekten blir ett efter-
stravansvart mél kopplat till prestige. (de Beaugrande 1987:8.) Detta framgick dven i
det svenska Sprakvardsprojektet om myndighetssprak. Wedin med flera (1993:26—
29) konstaterar att det dr det naturligt och ménskligt att hélla fast vid sprékliga kon-
ventioner som en del av sin fackidentitet. Aven om man skulle vilja 4ndra sitt sétt att
skriva &r det ofta omgjligt eftersom hierarkin inte tillater forandringar: beslutet maste
komma uppifrdn. Att man inte anviander facksprik kan vara ett medvetet val att visa
sin status for att behélla sin makt. Genom passivt sprakbruk kan man dessutom ta

avstand fran de beslut som man fattar. (Wedin m.fl. 1993.)

Att anvédnda spraket som medel for att nd makt eller undvika ansvar kan dock disku-
teras atminstone inom vardsektorn. Enligt ldkaren Maria Kvist (muntl. 31.5.2011)
betonar hennes kolleger att ldkarnas sprakbruk framfor allt beror pa viljan att forstér-
ka sin gruppidentitet. Att man i skrift foredrar formuleringar i passiv beror till exem-
pel péd att man skriver om ingrepp eller undersékningar som man inte kommer att
utfora sjélv. I stéllet for att nimna vem som tar blodprov, som antingen &r sjilvklart,
oklart eller annars onddigt att ndimna, dr det mer ekonomiskt att anvénda passiv. Att
man skulle undvika ansvarstagande tycker Kvist inte stimmer. I och med att likaren
skriver sitt namn i patientjournalen nir hon eller han gor anteckningar i1 den, ar det

omdjligt att undvika ansvar genom anvindning av passiv.
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Att patienter upplever ldkarsprak som svarbegripligt dr uppenbart. Hur spraket borde
dndras ar emellertid en svar fraga att besvara. Om anvindning av enklare sprék i dia-
gnoser dr nagonting att foredra undersoktes 1 England av Ogden med flera (2003).
Studien (n=740) visade att ersittning av medicinska termer (gastroenteritis, tonsilli-
tis) med enklare motsvarigheter (stomach upset, sore throat) inte nédvéandigtvis ar ett
bra alternativ. Resultaten visade att anvindning av medicinska termer ses som ett
tecken pa att ldkaren dr kompetent och tar patientens symptom pé allvar. Om ldkaren
anvinde ett allmidnnord i sin diagnos upplevde patienterna att ldkaren inte tog deras
symptom seriost, ville avsluta mottagningen snabbare eller tyckte att patienten inte
borde ha sokt sig till varden fran forsta borjan. Ogden med fleras studie visar salunda
att facksprdk spelar en viktig roll inte bara for ldkarna utan dven fOr patienterna.
Aven Keselman med flera (2007) kommer fram till liknande resultat. I en portal dér
patienter hade tillgdng till bade autentiska och patientvénliga journaler foredrog en
klar majoritet de forstndmnda, det vill siga obehandlade dokument. Dels kan detta
bero pa att patienter vill se vad som faktiskt skrivs om dem. Som noterats av Pyper
med flera (2004) och Wibe med flera (2011) dr patienter ofta intresserade av att kon-
trollera om alla uppgifter om dem i patientjournalerna ér korrekta och korrigera
eventuella inkonsekvenser. Ineras enkdtundersokning (2011b:11) visade att endast
nagra svenskar (n = ca 400) begért att fa en kopia av sin patientjournal for att granska
om de fétt ritt vard. Diremot ville 36 % av informanterna utnyttja den elektroniska

patientjournalen for att kontrollera att alla uppgifter om dem stimmer.

Sammanfattningsvis kan man konstatera att avsikten med att anvdnda medicinskt fack-
sprak dr att bidra till exakt formedling av information och sikrare vard. Dessutom for-
starker ett specialiserat sprakbruk vardpersonalens yrkesidentitet, vilket uppskattas dven

av patienterna.

3.3 Mot patientorienterad vard

Att patienten 1 varden iakttas som individ &r ett relativt nytt fenomen; omvandlingen
av omvérdnadsprocessen har skett under de senaste 30 &ren. Stora dndringar har

gjorts for att medvetet bryta en tradition dér sjukskotare huvudsakligen foljer rutiner
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och etablerade monster 1 stéllet for att tillgodose patientens individuella behov. (Ehn-
fors m.fl. 1998:14.) Dagens ideal dr en engagerad patient som utover ritt dven har vilja
att delta 1 sin egen vérd. Patienten ska tas med 1 varden sa tidigt som mdjligt, helst sa att
hon eller han far en aktiv roll genast nér virden borjar planeras (Saranto m.fl. 2007:117,
132). Som Naukkarinen (2008:124—125) visar upplevde majoriteten av de finléndska
patienter som deltog i hennes undersokning (n=502) det som viktigt att 4 delta i varden
aven om de var osédkra pa sin roll vid beslutsfattandet. Ocksa personalen (n=87) sag det
som ytterst viktigt att uppmuntra patienter att engagera sig i varden trots att den ofta
upplever det som svart att lyssna pa patienternas dsikter och behov pa grund av tidsbrist

och brist pa lampliga utrymmen (se d&ven Wibe m.fl. 2011).

En forutsittning for en effektiv och trygg virdkedja ar ett obehindrat informationsflode
mellan olika véardenheter. I verkligheten dr det emellertid inte ovanligt att en patients
journal inte nds av den nya vardenheten nir hon eller han flyttas Gver organisations-
granser. (Saranto m.fl. 2007:166—169.) Som Wibe med flera (2011) visar vill en del
patienter ha en kopia av sin patientjournal for att forsdkra informationsflddet. I Finland
ska en epikris sammanstillas och séndas till patienten inom fem dygn efter att hon eller
han skrivits ut fran kliniken (Jaéskeldinen 2011). Enligt lagen i Sverige ska information
om patientens behov av hilso- och sjukvard (en epikris) overforas till berdrda enheter
senast samma dag som patienten skrivs ut. Kravet, som inte alltid fylls, dr inte obefogat
eftersom en forsenad eller ofullstindig epikris kan leda till allvarliga f6ljder om till ex-
empel planerade undersokningar eller provtagningar fordrdjs. (Odgaard m.fl. 2007.) Ar
patientjournalen inte tillgénglig i de nya vardenheterna maste patienten dessutom for-
klara sina symptom pé nytt for personalen. Hon eller han kan da uppleva att ingen tar

helhetsansvar over varden.

Problemet gillande informationsflodet kunde l6sas till exempel med inrdttande av en
synkroniserad databas som fungerar nationellt 1 realtid och innehéller standardiserade
virdsammanfattningar om samtliga patienter. (Saranto m.fl. 2007:166—-169.) Forverkli-
gandet av databaser av denna typ har dock gétt langsamt pa grund av juridiska och by-
rakratiska hinder. Ett gemensamt journalsystem for sluten och 6ppenvard har ocksa sina
nackdelar. Ljungberg (2010:53) intervjuade ldkare fran priméarvard och slutenvard om
ett nytt system i Uppsala. Likarna konstaterade att midngden sammanfattad och

strukturerad information i till exempel epikriser mérkbart hade minskat. I stéllet hdn-
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visar lakarna 1 slutenvarden till olika data i den elektroniska journalen och antar att
lakarna i primérvéarden sjdlv soker den information som de inte tidigare hade tillgdng

till.

I Sverige blir patientjournaler tillgéngliga ver organisationsgranser pa ett riksomfat-
tande plan vid arsskiftet 2012-2013 nir systemet Nationell patient6versikt (NPO) im-
plementeras i hela landet. Arbetet har redan paborjats stegvis och genomfors under led-
ning av CeHis, Center for eHilsa 1 samverkan. (Inera 2011a.) Syftet med att dven pati-
enten i regel ska ha tillgang till sin egen journal ar att hon eller han kan vara mer del-
aktig i sin egen vard. En svensk forstudie, som genomfordes under 2011 av foretaget
Inera'®, kartlade vilka etiska, medicinska, juridiska och tekniska krav som maste upp-
fyllas for att man ska kunna gora journalerna tillgéngliga for patienter via nétet. Vis-
sa fragor i Ineras enkit tangerade begriplighet: Vad skulle du géra om det stod nagot
i journalen som du inte forstod? Andra fragor behandlade till exempel kénslig infor-
mation: Om du kunde lasa din patientjournal via internet, skulle du vilja ta del av
medicinska uppgifter som kan vara oroande, exempelvis misstanke om nagon allvar-
lig sjukdom? Inera utredde med andra ord om patienterna ar redo att fa information

pa internet om de har till exempel cancer.

Ineras enkét besvarades av drygt 400 svenskar. 87 % av dem svarade att de skulle
ldsa sina journaluppgifter via internét i fall det var mojligt. De kunde ge flera svar pa
frdgan varfor de skulle l4sa sin journal och 60 % svarade att de vill forstd vad som
har hiant dem under sjukdomen. 58 % motiverade intresset med att patienten har rétt
att lasa sina egna uppgifter. 40 % var nyfikna av att ldsa vad det stir om dem och 36
% ville kontrollera uppgifterna. (Inera 2011b:9-11.) S& mycket som drygt 60 % av
informanterna svarade att de vill dven ta del av medicinska uppgifter som kan vara
oroande utan att personalen pa forhand kontrollerar om de ar tillimpliga for patien-
ter. 17 % vore intresserade av informationen, men endast om det finns vardpersonal
att kontakta om de blir oroliga. (Inera 2011b:24.) Intresset for att fa 14sa sin patient-
journal dr ddrmed stort och majoriteten dr inte orolig dver att uppgifterna skulle ska-

da dem.

15 http://inera.se/Invanartjanster/Din-journal-pa-natet/Enkatundersokning-Din-journal-pa-
natet/
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Aven i Finland har en &vergang till en elektronisk informationséverforing pabérjats.
Enligt planerna tas det elektroniska arkivet eArkisto, som ingar i det nationella hélsoar-
kivet KanTa, i bruk 1 Finland 2014-2015. Arbetet drivs av flera offentliga och privata
organisationer som till exempel Social- och hélsovardsministeriet, Folkpensionsanstal-
ten, Institutet for hilsa och valfird och Finlands Likarforbund. Sedan varen 2010 har
en begrénsad grupp patienter kunnat anvinda elektroniska recept. (KanTa 13.7.2011.)
Enligt 19 § 1 lag om elektronisk behandling av klientuppgifter inom social- och hil-
sovérden (159/2007) kommer patienten emellertid inte att ha tillgang till hela sin pati-
entjournal. Ddremot kommer patienterna att & elektronisk tillgang till bland annat re-
misser, sammandrag, slutgiltiga utlaitanden (epikriser) om véarden samt ldkarintyg och
lakarutlatanden. Lagen bestimmer vidare att vardpersonalen bor dvervidga om dessa
uppgifter kan uteldmnas till patienten sé att informationen inte medfor en allvarlig

fara for patientens hélsa eller vard. Lagen triader i kraft 2014.

En sokning pé internet visar att pilotsystem som ger patienter tillgang till sina elek-
troniska patientjournaler har testats bland annat 1 Norge, Danmark, Frankrike, Stor-
Britannien, U.S.A. och Kanada. Keselman med flera (2007) konstaterar att man vid
utveckling av patientvédnliga journalsystem oftast har fist mer uppméarksamhet vid
anviandargrianssnittet dn vid uppbyggnaden av information. Redan 1997 startades
projektet Sustains 1 Uppsala, dér patienter kunde fa en oversikt av sin vard via nétet
(Inera 2011:13). I Ostergdtland har en pilotundersékning om elektroniska journaler
pagatt sedan 2003. I unders6kningarna har dven innehallets begriplighet undersokts. I
Ostergdtland har cirka 300 patienter fatt ett s kallat personligt E-id-kort med vilket
de kan ldsa bland annat remisser, laboratoriesvar och patientjournaler. For tillfdllet
utvirderas systemets fordelar och nackdelar genom intervjuer och métningar. Man
kartldgger till exempel hur patienterna uppfattar de uppgifter som de har tillgang till.
(Landstinget i Ostergétland 2011.) Av Enlund (2006) framgér att de deltagande pati-
enternas (n=101) och vardgivarnas (n=35) asikter om elektroniska patientdokument
delvis ar radikalt motstridiga. Till och med 87 % av patienterna upplever informatio-
nen 1 portalen som dels, till stor del eller helt lattforstaelig, medan 97 % av vérdgi-
varna anser att patienterna missforstar information i journalerna ibland, ofta eller
mycket ofta. Losningen pé tolkningsproblemen ansdg vardgivarna inte vara begripli-
gare information. De flesta vardgivare ville i stillet begridnsa patienternas tillgang till

vissa uppgifter, till exempel patologisvar eller journalanteckningar. Fragan om jour-
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nalanteckningarnas tillgénglighet delade dven vérdpersonalens asikter. 47 % ville ge
patienterna tillgang till patientjournaler skrivna pd sjukhus, medan 47 % inte ville
gora det. Journaluppgifterna var samtidigt den mest besokta delen av portalen. Den
lastes av 93 % av patienterna och ansdgs vara portalens mest eller ndst mest nyttiga
del av 82 %. Som konstateras av Enlund (2006:4) boér man dock vara forsiktig med

att generalisera undersokningens resultat.

Det finns forvanansvért fa andra studier av hur patienter forstar sina journaler dn de
ovan ndmnda. En undersdkning om hur patienter (n=100) upplever tillgdngen till sina
elektroniska patientdokument i en portal pa ndtet gjordes i England av Pyper med
flera (2004). Géllande begriplighet visade unders6kningen att 73 % av patienterna
tyckte att informationen i dokumenten'® var litt att forsta. Det som upplevdes forsva-
ra forstaelsen var medicinska termer (enligt 42 % av informanterna), forkortningar
och akronymer (13 %) samt provresultat (17 %). Vissa informanter reagerade dven
pé subjektiva uttryck som heavy smoker. Nir informanterna ombads berétta vad de
saknade i portalen lyfte de fram bland annat forklaringar av medicinska termer, an-
viandning av léttbegripligt sprak, en ordlista over akronymer samt normalvérden i
samband med provsvar. Det som dr gemensamt for Pyper med fleras undersokning
och den undersékning som gjordes i Ostgdtaland #r att en klar majoritet av informan-
terna, 99% 1 England och 83% 1 Sverige, tycker att de har nytta av att ha tillgdng till

sin egen patientjournal.

Hur patienter gér till viga 1 fall de inte fOrstdr sin journal dr ocksa foga utforskat,
men vissa undersdkningar har gjorts. Keselman med flera (2007) fragade amerikans-
ka informanter (n=104) vilken kélla de anlitar for att béttre forstd sin patientjournal.
84 % av informanterna ndmnde nétet som en viktig informationskilla. Andra sétt att
sOka information var samtal med vérdpersonalen (59 %), medicinska ordbocker (39
%), vanner med béttre kunskaper om dmnet (32 %), bocker fran bibliotek (14 %) och
ovriga kallor (14 %). Nio procent av informanterna anvdnde ingen kélla for att soka
information. Henwood med flera (2003:597) intervjuade 32 medelariga kvinnor for
att fa fram hur de anvénder olika killor for att soka menopausrelaterad information.

31 ansdg sin ldkare som den mest viktiga kdllan, ddrndst kom anhériga som anlitades

16 Informationen bestod av “registration details, clinical summary, consultations, medication
and referrals” (Pyper m.fl. 2004).
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av 23 informanter och vénner och 6vrig vardpersonal som 22 kvinnor ndmnde. In-
tressant nog anvinde ingen av informanterna internet for att soka hilsorelaterad in-

formation.

Sammanfattningsvis kan man konstatera att patienter kommer att ha en allt aktivare
roll i sin egen vérd i framtiden bland annat tack vare en forbéttrad tillging till pati-
entjournaler pa nétet. Patienterna tycks dven vara villiga att ta emot denna roll. En-
staka pilotundersdkningar tyder pa att en majoritet av patienterna inte har haft sva-
righeter att forstd den information som de har fitt frdn patientjournalerna. Vardper-
sonalens asikter tycks didremot inte vara lika positiva. For vardpersonalen &r patient-
journalerna ett arbetsredskap som krédver specialiserat sprakbruk. Tolkning av fack-
sprék utan virdpersonalens hjilp kan enligt vardpersonalen leda till missforstand och
vécka oro hos patienterna. I foljande kapitel kommer jag att behandla begripligheten

mer teoretiskt och sitter fokus pé lingvistiken.
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4 Lasbarhet eller begriplighet?

I detta kapitel ligger fokus pé begriplighetsforskning inom lingvistiken. Forst ger jag
en kort sammanfattning om lésbarhets- och begriplighetsforskningens historia och
diskuterar den centrala terminologin. Sedan presenterar jag ldsmal och ldsprocess
enligt Gunnarsson (1982, 1985) och diskuterar hur begriplighet och medicinskt fack-

sprék kunde forenas.

Att patienten kan ldsa sin epikris betyder inte att hon eller han skulle forstd den. Som
Gunnarsson (Gunnarsson 1982:76) péapekar bor begreppet begriplighet hallas isir
fran termen lasbarhet. Enligt Gunnarsson motsvarar lasbarhet endast en ytlig forsta-

else av en text medan begriplighet innebér en djupare textforstéelse.

4.1 Tidigare forskning om lasbarhet

Lésbarhetsforskningen fick sin borjan pd 1800-talet i USA och viéckte intresse dven 1
Tyskland och Ryssland. Man féste uppmérksamhet vid barn som inte ldrde sig langa
eller frimmande ord pa samma sdtt som vuxna. Hur de vuxna ldser borjade man un-
dersoka i borjan av 1900-talet. (Anamo 1999:8-10). Forst pa 1960-talet skedde det
en omorientering dd meningen stilldes 1 fokus. Losryckta meningar behandlades som
sa kallade "bearbetningsenheter” vid textldsning (Gunnarsson 1982:30). Forskare (se
t.ex. Savin & Perchonock 1965, Slobin 1966 och Platzack 1974) fascinerades speci-
ellt av sprakets djupstruktur i Noam Chomskys anda. Syftet i de flesta lasbarhetsun-
dersokningar var att testa om en kiirnmening (Lasse malade huset), dir ytstrukturen
motsvarar djupstrukturen, dr mer begriplig ér en transformerad mening (Huset mala-
des av Lasse). Man ville till exempel utforska om passiva meningar lagras i minnet
som aktiva och nekande satser som jakande. (Gunnarsson 1982:33-36.) Den péa
1960-talet populdra forskningen om yt- och djupstrukturer av meningar har emeller-
tid sedermera ifragasatts nér flera studier (se t.ex. Aaronson 1976) har visat att var
mentala textpresentation bygger pa semantik i stéllet for syntax. Innehéllet dominerar
alltsd 6ver formen. Det har vidare visat sig att dven l10sryckta meningars betydelse

beror pa den textuella och den situationella kontexten. (Gunnarsson 1982:45.)
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Ocksa utvecklingen av olika slags lasbarhetsformler blev en trend speciellt i U.S.A.
pa 1960-talet. Formlerna dr sprakspecifika instrument som genom statistiska analyser
syftar pa att fastsla hur ldsbar en text dr. Ofta anges lasbarheten som ett virde som
ges en text pa basis av till exempel antalet olika ord, meningsldangd och antalet bisat-
ser. I Sverige utvecklade Bjornsson (1968) ldsbarhetsindexet lix, ett matinstrument
som bygger pd andelen langa ord (mer dn sex bokstdver) och den genomsnittliga
meningsldngden. I Finland har en liknande ldsbarhetsformel utvecklats av Osmo A.
Wiio. Detta slags lasbarhetsforskning, som utgar fran att lattlashet ar en fast egen-
skap som gér att médta objektivt, har kritiserats bland annat av Gunnarsson (1982:76—

79).

Ett modernt anvandningsomrade for 1dsbarhetsformler dr elektroniska skrivprogram.
Till exempel Microsoft Words grammatikkontroll bygger pa en formel utvecklad av
Flesh (1948). Utover ord och meningslangd kan datoriserade ldsbarhetsprogram ana-
lysera ocksa grammatik, stil, ordbruk, meningsbyggnad och dirmed bestimma lds-
barhetsnivdn. Som konstateras av Lundberg och Reichenberg (2008:39) har denna
typ av program dock inte lyckats mita forstdelsen hos en enskild ldsare. Ocksa lix
anvinds fortfarande i dag, speciellt inom pedagogisk forskning (se t.ex. Anamo
1999), men har tilldmpats dven inom den medicinska doménen, till exempel 1 patient-
instruktioner (se t.ex. Siwertzon 2012). Instrumentet &r snabbt att anvinda'’, men ger
en ytlig bild av verkligheten om den anvénds for annat d&n normalprosa. Bjornsson
sjalv menar att lix kan berdknas for barn- och ungdomsbocker, skonlitteratur, saklit-
teratur och facklitteratur (1968:91). Som Allvin konstaterar (2010:14—15) ger lix en
snedvriden bild av kliniskt sprdk i patientjournaler, som priglas av korta meningar
och forkortningar. Dessutom séger indexet ingenting om textens begriplighet i och

med att metoden inte iakttar textens innehall, 1dsarens kunskaper eller kontexten.

Det storsta problemet med ovan nimnda formella ldsbarhetsforskning har varit syftet
att utarbeta ett generellt, kvantitativt méatt som kan tillimpas pa néstan alla slags tex-
ter. I dag papekar de flesta lasbarhetsforskare att l1dsprocessen ar en flexibel situation

med ménga variabler. Speciellt sindarens syfte, mottagarens ldsmal och forkunska-

7 En lix-riknare finns tillgdnglig gratis pa internet: www.lix.se.
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per (se avsnitt 4.1) samt textens funktion har en avgorande betydelse for forstaelse-
processen. Ocksa kontextbundenhet ses som en central faktor. (Gunnarsson 1982:84,

Hellspong 2001:85-91, Lagerholm 2008:211ff.)

Enligt Gunnarsson (1982:79) syftar termen ldsbarhet alltsa framst pa textens ytsprak-
liga egenskaper. I stéllet for forstaelse kan ldsbarhet relateras till anstrangning (las-
hastighet) och attityder. Senare har begreppet lasbarhet dock utvidgats bland annat av
Hellspong (2001:85-91) som inta verkar dra ndgon skarp grins mellan ldsbarhet och
begriplighet. Han rekommenderar att man vid en ldsbarhetsanalys tar i beaktande
lassituationen (inklusive sprikliga och dmnesmaissiga forkunskaper, 1dsmal och 1és-
strategier), textens grafiska form, sprak, innehall samt texten sociala funktion. Inte
heller Lagerholm (2008:211ff), som lyfter fram liknande faktorer som Hellspong,
drar nagon skarp grins mellan begriplighet och ldsbarhet, men i motsats till Hells-
pong anvénder Lagerholm inte termerna synonymt. Bland sprékliga faktorer lyfter
Lagerholm fram komposition och textbindning som ytterst relevanta med tanke pa
begrliplighet. Lagerholm (2008:216) pipekar dock att spriket bara dr en aspekt man
ska fOrstd i en text i och med att det inte “rdcker att léra sig ett sprak for att kunna

forstd det, man maste egentligen ocksé lira sig kulturen som spraket anvands i.”

Sammanfattningsvis kan man konstatera att tyngdpunkten i begriplighetsforskningen
har flyttats fran enstaka ord till hela texter sa att 4ven kontexten iakttas. Begriplighet
betraktas dirmed inte oberoende av omvérlden, utan allt mer uppmérksamhet fasts
vid den verkliga ldsaren. I det nést foljande avsnittet ska jag diskutera den flexibla

lasprocessen.

4.2 Lasmal och lasprocess

Gunnarssons begriplighetsteori (1982) bygger pé olika, ofta omedvetna lasmél som
styr ldsprocessen. P4 samma sétt som vi talar pa olika sitt 1 olika situationer och med
olika méinniskor varierar vart sitt att 14sa beroende pa vad vi ldser och vad vi har som

syfte med lasprocessen. Gunnarsson delar in ldsmalen i sex kategorier:
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1. Memorering av textytan

2. Registrering av ytstrukturen

3. Forstéelse av sindarens verklighetsbeskrivning
4. Forstéelse av sdndarens avsikt med budskapet
5. Integrering i egen omvérldsuppfattning

6. Tillampning pa egen situation

Vid lasmal 1 och 2 &r ldsarens syfte att bearbeta endast textytan genom att forstd or-
den och syntaxen. Uppnas dessa 1dsmaél dr texten ldsbar. Vid 14smél 3-6 stravar ldsa-
ren diremot efter att begripa textens innehall genom att aktivera dven sina kunskaper
om omviérlden. Det finns ett samband mellan de fyra sista ldsmalen och forfattarens
syfte med texten; l1dsmél 3 och 4 dr ndrmast knutna till funktionen att uttrycka nagon-
ting, ldsmal 5 kan anknytas till funktionen att informera och ldsmal 6 till funktionen
att paverka. P4 nivderna 4-6 bor man utdver typografin, syntaxen och semantiken
kunna tolka dven textens pragmatiska niva, det vill séga tolka texten med avseende
pa skriv- och ldssituationerna samt bestimma vilka konsekvenser texten ska leda till.
Pé dessa nivder dr det alltsa fraga om att begripa texten. (Gunnarsson 1982:66-72,

1985a.)

Vad giller epikriser dr de frimst informativa, men innehaller ofta dven instruktioner
om ldkemedel eller blivande kontroller. De behandlar huvudsakligen patienten, som 1
Finland dven dr mottagare for epikriserna. I Sverige far patienten i regel bekanta sig
med sin patientjournal (inklusive epikris) endast pa begiran. I bada ldnderna kan
patienten dock antas ha en hég motivation att vilja forsti sin egen epikris. Man kan
salunda tidnka sig att patientens 1dsméal vid epikriser ror sig nira nivderna 4 och 5.
Patienten vill forstd vad ldkaren har skrivit om henne eller honom samt relatera in-
formationen till sin egen uppfattning om samma situation. Dessutom innehaller epi-
krisen en ldkemedelslista som patienten bor forstd och agera enligt (Idsmal 6). Las-
malen 4-6 forutsétter full forstaelse av texten pd alla nivéer fran enstaka ord till

pragmatik.

Minniskohjdrnan dr emellertid inte endast beroende av den text som den tolkar. Li-
saren aktiverar sina kunskaper om verkligheten for att skapa en helhetspresentation

av den héndelse som beskrivs. Inom psykolingvistiken har man visat att hjarnan for
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att skapa en sannolik situationsbild gor en stor mangd utfyllnader om sadant som inte
explicit ndmns i texten. (Gunnarsson 1985b.) Typiskt for facktexter och speciellt for
facktermer &r att de innehaller en stor méngd implicit information (Friedman m.fl.
2002), det vill sdga luckor som till exempel en ldkare automatiskt fyller i nir hon
eller han ldser en epikris. Déremot dr det osannolikt att en patient pd samma sétt
skulle kunna ldasa mellan raderna. Darmed forlorar hon eller han en stor del av den
implicita informationen. I nésta avsnitt diskuterar jag nagra allménna principer for en

klar, lattlast text.

4.3 Lasbart och begripligt sprak

I Sverige har riksdagen fattat beslut om att alla myndighetstexter bér vara demokra-
tiskt tillgéingliga pa ett lattlast sprak frin och med 4r 2010 (Lundberg och Reichen-
berg 2008:15). 1 Finland har inga liknande beslut fattats'®, men manga myndigheter,
organisationer, kommuner, politiska partier och statlig media sprider information
dven pa lattlast finska, selkokieli. Lattlast sprak, som &r en forenklad version av stan-
dardspréket, dr avsett speciellt for grupper som har avvikande lds- och skrivkunska-
per: barn, invandrare, utvecklingsstorda och vuxna med till exempel koncentrations-
svarigheter. Definitionen pa léttlast visar samtidigt vad som kan gora en text svarbe-
griplig. Lundberg och Reichenberg (2008:8) konstaterar att littldsta texter har foljan-
de drag':

e de ar inte sérskilt 1dnga

e de har ett personligt tilltal och undviker passiv form

e de innehéller omvéxlande korta och langa meningar

e de innehéller satskonnektorer och tydligt forklarade orsakssamband
e idem undviks langa substantiv och frimmande ord

e idem undviks abstrakta begrepp

e idem anvinds praktiska exempel

By forvaltningslag (434/2003) ndmns dock 1 9 § ”Krav pé gott sprakbruk”, men inga kon-
kreta atgérder har vidtagits for att fylla kravet (se t.ex.

http://www .kotus.fi/index.phtml?s=2211).

' En text behdver givetvis inte ha alla egenskaperna i listan.
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Dessa forslag sammanfattades av Bjornsson redan 1968 (s. 171-172): ”’Skriv enkelt!

Skriv kort! Skriv personligt!”

Dagens ldsbarhetsforskare dr mestadels eniga om att ldsbarhet och begriplighet ar
relativa och subjektiva begrepp. Som listan ovan visar kan det finnas allmidnna egen-
skaper som Okar textens ldsbarhet, men framfor allt beror ldsbarheten pa mottagaran-
passning (Hellspong 2001:85). Eftersom facktexter skrivs ur experternas perspektiv
har mottagaren, om denna &r en lekman, ofta for otillrackliga kunskaper om dmnet i
fraga for att tolka texten (Gunnarsson 1985b). Att édndra perspektivet kan emellertid
vara svart. Trots att lagen forutsitter att myndighetstexter skrivs pa klart sprak inne-
haller de i verkligheten ofta invecklade formuleringar. Textens tillkomst dr en pro-
cess som dr knuten till traditioner inom bade &mnet och textgenren. Ménga facktexter
foljer strikta regler och etablerade monster. Den begrinsade friheten ger forfattaren
ringa rorelsevidd vid textproduktionen (Nordman 1992:27-28). Ett etablerat, fran
standardspraket avvikande sprikbruk kan ocksd vara en viktig del av yrkesidentiteten

(se kapitel 3).

4.4 Begriplighet i patientjournaler

En epikris innehdller bestimda uppgifter som presenteras i en etablerad ordning. I
Sverige indelas informationen under olika rubriker medan den i Finland presenteras
huvudsakligen i 16pande text. En standardiserad form é&r viktig for medicinska exper-
ter, som snabbt ska kunna navigera genom dokumentet, men fungerar inte lika bra
for patienter som séllan dr vana vid vardbranschens textkonventioner. Ser man pa de
epikriser som anvédnds i den hdr avhandlingens empiriska del ricker det att ta en
snabb titt pad dem for att inse att exempelvis utgdende frdn de ovan nimnda rekom-
mendationerna for léttldsta texter maste en epikris ses som en mer eller mindre svér-
last texttyp. For det mesta lyser personligt tilltal och praktiska exempel med sin fran-
varo. Aven verb fattas helt och hillet eller anviinds mest i passiv. Satskonnektorer
och forklarande orsakssamband anvédnds sillan. Diremot &r texterna inte sarskilt
langa. Dessutom innehaller de fa abstrakta begrepp. Samtidigt dr frimmande ord ett

av de mest i0gonenfallande sidrdragen i epikriserna sprakligt sett.
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De flesta medicinska texter dr avsedda for fackmidn &ven om patienter i framtiden
kommer att inta en allt mer aktiv roll vid beslutsfattandet om sin véard och ddarmed
dven ska ha tillgang till en storre del av medicinska texter (se avsnitt 3.1). Skriver
man enbart for lekmén borde man kunna presentera information tydligt och motta-
garanpassat. Hyvirinen (2005) diskuterar allminna sprakvardsprinciper i forhallande
till patientanvisningar som ar riktade endast till patienter och deras anhoriga. En
vélskriven patientanvisning dr grammatiskt korrekt, logiskt uppbyggd och har en
intrig. Intrigen kan folja olika principer som tidsordning eller viktighetsordning eller
vara uppbyggd kring olika teman. Mottagaranpassningen ska ske pa lexikal, syntak-
tisk samt pragmatisk niva. Aven textens utseende har en inverkan pa atminstone lis-
barheten. Man kan inte undervirdera vilken roll en genomtékt styckeindelning, in-
formerande rubriker, bilder och grafisk tydlighet spelar. Ocksa den klassiska tema-
rema-strukturen hjélper ldsaren att forsta texten: det som redan &dr bekant for lasaren

(tema) placeras forst i meningen och den nya informationen (rema) sist (ISK § 1370).

Om patienten inte dr den huvudsakliga mottagaren for en medicinsk text, men har
ritt att 14sa den maste man kartldgga vad det &r som gor texten svarbegriplig for hen-
ne eller honom. Oftast antas det att den viktigaste faktorn som paverkar begriplighet
ar lexikonet. I manga sprak ar det medicinska lexikonet trefaldigt, till exempel 1 fins-
kan och svenskan. Detta betyder att ett och samma begrepp kan uttryckas med saviél
ett latinskt eller grekiskt lanord (direktlén), ett fonologiskt och ortografiskt anpassat
ord (anpassat direktlan) som ett helt finskt eller svenskt ord, det vill sédga ett allmén-
ord: haemmorhagia, hemorragia, verenvuoto/blédning. (Haarala 1994, Medicinskt
facksprak i skrift 2010:6.) Manga av de finska allminorden #r gamla, till exempel
janne, suoni och kaihi. En del konstruerades medvetet pa 1800-talet bland annat av
Elias Lonnrot som star bakom ord som laskimo, valtimo och kuume. (Haarala 1994.)
Trefaldigheten géller inte hela det medicinska lexikonet, men i1 de fall dir det finns
tre alternativ bér man medvetet undvika synonymi inom en text genom att vilja ett
alternativ och halla fast vid det. I patientorienterade texter bor allménord prioriteras,
medan direktldn och anpassade lan hor till facktexter. (Haarala 1994, Medicinskt
facksprak i skrift 2010:6.)
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I sin studie av patientjournaler, som i forsta hand skrivs och ldses av fackmin, kon-
staterar Allvin (2010:21, 28-29) att obegripligheten i dem beror frimst pd en stor
andel fackord och forkortningar, som kan missforstas dven av fackmin. Borin med
flera (2007:43—44) rekommenderar att medicinska facktermer antingen Oversitts
eller &nnu hellre forklaras for lekmidn. Samma rekommenderas dven av Haarala
(1994), Hyvérinen (2005) och Keselman med flera (2007). Inte endast medicinska
facktermer kraver forklaringar. I manga fall bor d&ven den implicita informationen
som ligger bakom allménsprékliga formuleringar uttryckas explicit. Detta diskuteras
av till exempel Baorto och Cimino (2007) som kommit fram till att &ven en fras som
within normal limits i ett provsvar kan kidnnas oklar och kunde kompletteras med en

forklarande fras till exempel med there was no evidence for cancer.

Anvéndningen av medicinska termer bidrar emellertid till exakthet, som ir idealet i
medicinskt facksprik. Allmédnord &r semantiskt mindre specifika. I sin undersokning
av bland annat spridkbruket hos sjukskdtare mérkte Hellese (2005) att de ofta beskri-
ver till exempel patienters aptit med adjektiv som god eller tillrécklig som om de var
objektiva begrepp. Anviandning av vaga adjektiv visar att sjukskdtare utgar fran ett
hypotetiskt samforstand mellan kolleger. For att oka tillforlitligheten rekommenderar
Moorman med flera (1995) det att detta slags deskriptiva uppgifter ersitts med siffror
om mojligt. Ocksé val av vissa verb kan leda till subjektiva tolkningar. Enligt Josefs-
son (1999) anvinder vdrdpersonal och patienter olika typer av verb. Missforstadda
associationer som beror pa verbval kan leda till oro och obehag hos patienten. Medan
vardpersonalen har en tendens att anvinda agentivt markerade verb (till exempel
krampa), ar patienter vana vid att uttrycka samma fenomen med en icke-agentiv
verbfras (f en kramp) som betonar handlingens oavsiktlighet. Dérfor kan en mening
som Patienten svarar daligt pa behandlingen tolkas av patienten som medveten
motvillighet, medan meningen har en fullkomligt neutral betydelse for vardpersona-
len. Aven manga enskilda ord kan viicka subjektiva konnotationer, det vill séiga bibe-
tydelser som kan leda till tvetydlighet (Lagerholm 2008:212-213). I det ideala laget
priglas facksprak av att ett ord motsvaras av en denotativ betydelse sa att konnota-
tioner inte minskar begripligheten. Detta innebdr dock inte att alla medicinska fack-
termer i praktiken skulle sakna konnotationer. Till exempel ord som obesity och HIV
kan associeras med patientens personliga ansvar eller kénsla av skuld (Ogden m.fl.

2001, Wibe m.fl. 2011).
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Begriplighet i en text beror sammanfattningsvis mest pa mottagaranpassning som bor
ske pa savil lexikal, syntaktisk som pragmatisk nivd. I och med att det finns sa
mycket implicit information i kliniska texter behdver patienten ibland mer dn bekan-
ta ord for att forstd en medicinsk facktext. For virdpersonalen gor implicit informa-
tion emellertid det mdjligt att formedla kunskap s& exakt och effektivt som mgjligt.
Facktermerna som tolkas med yrkeskunskap bidrar salunda till tydligt sprak ur vérd-

personalens perspektiv dven om patienten kan uppfatta dem som svarbegripliga.

Att mekaniskt “6versétta” kliniskt facksprak for patienter kan vara en 19sning for hur
man Okar deras rittssdkerhet. Det &r allméint ként att patientjournaler dr relativt obe-
gripliga for den stora allménheten, men for att kunna forbittra till exempel epikriser-
nas kvalitet bor man kartlégga vilka drag detta beror pd. Bland annat detta ska jag

diskutera i foljande kapitel dir jag presenterar undersdkningens empiriska del.
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5 Kartlaggning av begriplighet i epikriser

I detta kapitel ska jag redogdra for min empiriska undersdkning av begriplighet i
epikriser. Jag inleder kapitlet med att diskutera den pilotundersékning jag gjorde,
efter vilket jag presenterar resultaten fran den egentliga undersékningen. I den deltog
16 hjartpatienter fran Sverige respektive 15 fran Finland, det vill sidga allt som allt 31
informanter. Pilotundersdkningen med tre informanter gjordes i Abo under maj 2011.
De egentliga intervjuerna gjordes i Stockholm under juli, augusti och november 2011

och i Abo under maj 2012.

Undersokningens metod, en halvstrukturerad intervju och en enkét med bakgrundsin-
formation, valdes utgdende fran undersokningens syfte. Meningen var att verkligen
forsta hur patienterna upplever spraket och innehallet 1 epikriser, vilka sprakliga ele-
ment de tycker dr svéra eller obegripliga och hur de anser att epikriserna kunde bli
mer patientorienterade. En inledande granskning av exempelepikriserna paverkade
valet av undersokningsmetoder. Ursprungligen hade jag planerat att anvdnda enbart
en enkdt for att undersdka begripligheten i epikriserna, men att det kindes osannolikt
att uppnd en djup forstdelse om dmnet utan att tridffa patienterna och samtala med
dem. Det visade sig dessutom att intervju som metod var speciellt viktig i Sverige
dér epikrisen till skillnad fran Finland inte skickas till patienten. Resultaten analyse-

rades darmed kvalitativt ur ett fenomenologiskt perspektiv (se avsnitt 1.2.).

5.1 Pilotundersdkningen

I maj 2011 gjorde jag tre pilotintervjuer med finska hjirtpatienter for att prova hur
min metod fungerar. Informanterna kontaktades via Finlands Hjértforbund rf. Jag
kunde inte paverka urvalet informanter. Det enda krav som stélldes var att de skulle
ha haft en hjartinfarkt. Som material i pilotunderskningen anvinde jag tva epikriser,
varav epikris A kunde antas vara léttare att forsta dn epikris B. Malet med tva olika
svara epikriser var att testa hur textuella egenskaper paverkar begripligheten. De tva
epikriserna som valdes ut bland 6ver 26 000 anonymiserade patientjournaler for

hjartpatienter ar skrivna inom Egentliga Finlands sjukvardsdistrikt. Vissa uppgifter-
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som datum, namn pa vardpersonal och &ldrnarna pa patienterna dndrades manuellt i
fardigt de anonymiserade epikriserna. Bdda exempelepikriserna dr medellanga och

beskriver typiska fall av hjartinfarkt.

Innehéllet i de utvalda epikriserna dr ungefar detsamma: patienten presenteras forst
kort (alder, kon, diagnoser), sedan sammanfattas det aktuella sjukdomsfallet och
vardforloppet. Darefter diskuteras provsvar och medicinering som foljs av en léke-
medelslista. Sist stdr planerade provtagningar och kontroller. Bada epikriserna prag-
las av de drag som listades i1 avsnitt 2.3, men avviker frdn varandra i fraga om ldngd
och sprak. Epikris A dr mer explicit; den innehéller ldngre meningar, fler verb och
adverb. Dessutom innehéller den betydligt farre fackord (15 % av 16porden) &n B-
epikrisen (36 %)%

Om ett ord i epikriserna hor till standardspréket eller inte har kontrollerats férutom
mot forskarens egen spriakkénsla med Kielitoimiston sanakirja (2006). Om ett ord
forekom i kéllan utan beteckningen l48k., som signalerar att ordet hor till det medi-
cinska fackspréket, riknades det som en del av standardspréiket. Aven tre medicinska
ordbdcker anvindes vid kategorisering av ett ord. Frekvensen for ellips och fackord i

epikriserna illustreras i tabell 1.

Tabell 1 Lexikala och strukturella skillnader mellan epikriserna A och B.

Drag St/ A St/B
Ord som hor till standardspraket 142 67
Ord som hor till det medicinska fackspraket™* 34 53
Totala antalet ord 223 146
Satser med alla* obligatoriska satsled 9 4
Satser som saknar ett satsled 16 16
Satser som saknar flera dn ett satsled 5 10
Totala antalet satser 30 30

* Exklusive ldkemedelsnamn och -méingder. ** Enligt standardsprikets regler.

221 och med att andelen beriknats pa antalet 16pord kan en term ingé flera ganger i texten.
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Jag har kategoriserat vissa medicinska termer, som &r frekventa dven i standardspra-
ket, till exempel poliklinikka, akuutti eller anemia, som fackord dven om orden lika
vil kunde riiknas till standardspraket. A andra sidan var jag tvungen att tolka till ex-
empel orden i begrepp som RCA:n tyviosassa som fackord trots att ordet rotdnda
anvinds i standardspraket. Tolkningen av ord i denna kontext de forekommer i kré-
ver yrkeskunnande och maste darfor kategoriseras som facktermer. Namn pé léke-
medel togs inte alls med, eftersom avsikten inte var att testa om informanterna kén-

ner till olika ldkemedel.

Metoden gick ut pa att informanterna forst fick ldsa en anonymiserad epikris av en
okénd hjartpatient. De ombads markera i texten de ord och fraser som de inte férstod
eller som de upplevde som svérbegripliga. Redan i detta skede reflekterade de spon-
tant 6ver epikrisen och berdttade utan uppmuntran om sina tidigare upplevelser av
epikriser. Efter detta intervjuades informanterna muntligt om exempelepikrisens
sprak och innehéll. De fick forst berdtta hur det kéndes att ldsa epikrisen och vem de
ansag att den dr skriven for samt med egna ord upprepa epikrisens innehall. Dérefter
diskuterades de markerade orden och vad informanterna trodde att de betyder. Till
sist fick informanterna utvdrdera om epikrisen inneholl for mycket, for litet eller till-
rackligt med information samt komma med idéer om hur epikriserna skulle kunna

andras.

I unders6kningens sista fas fick informanterna fylla i en blankett med bakgrundsfra-
gor om till exempel kon, dlder och utbildning. Blanketten inneholl ocksa fragor om
informanternas personliga asikter om epikriser och hur de har fatt information om sin
hjartsjukdom. I det f6ljande kommer jag att anvinda koderna P1, P2 och P3 for de
tre hjértpatienter som deltog i pilotundersdkningen. Bokstaven A eller B efter koden

star for den epikris informanten léste.

5.1.1 Pilotundersdkningens resultat

Finlands Hjartforbund rf bidrog som framgétt ovan till undersokningen genom att
friga sina medlemmar om de kunde delta i intervjun. De tre forsta som anmilde sig

valdes till pilotundersékningen. Samtliga tre var mén; tvd av dem (P1A, P2B) ar fod-
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da ar 1943 och en (P3B) ar 1942. De hade alla haft en eller flera hjéartinfarkter och

var bekanta med de flesta ingrepp som beskrevs i epikriserna.

Hur bra informanterna forstod epikrisen korrelerade grovt med deras utbildning eller
erfarenhet av hjirtsjukdomar. Informant P1A, en pensionerad hotellchef med gymna-
sium som hogsta utbildningsnivd hade mest kunskap om hjértsjukdomar; han har
varit aktiv medlem 1 Finlands Hjartforbund rf 1 cirka tva decennier och arbetar som
frivillig kontaktperson for andra insjuknade. Han kan karakteriseras som en sjélvin-
lard expert och &r antagligen en ovanligt kunnig hjartpatient. Han forstod epikrisen
utan problem, men kunde forestilla sig hur svart det vore for en “’vanlig” patient att
begripa texten. P2B, en pensionerad busschauffér med grundskola som hogsta ut-
bildningsniva hade stora svérigheter att forstd epikrisen och maste alltid anlita lékare
for att forsta sina egna epikriser. P3B, en egenforetagare med hdgskoleexamen, kun-
de forstd den okdnda patientens epikris i stora drag och svarade att han inte har be-

hovt vardpersonalens hjélp for att forsta spraket eller innehéllet 1 sina egna epikriser.

Det som de alla tre informanterna understrok var att epikrisen &r en viktig informa-
tionskélla for patientens anhoriga. Medan patienten sjalv har upplevt det som star i
epikrisen och kanske muntligt fatt hora vad som har hint under infarkten, ar de anho-
riga mer beroende av den skriftliga information som ges. For dem skulle begripliga
och léttlésta epikriser vara mycket vardefulla. Med andra ord ansag alla tre informan-
ter att de anhdriga lika mycket som patienten bor betraktas som mottagare till epikri-
serna. Oberoende av hur mycket informanterna forstod av sin exempelepikris ansag
ingen av dem att den enbart skulle ha skrivits for patienten. Epikriserna ansigs
framst tillfredsstélla personalens behov, som informanterna konstaterade att ocksa ar
viktigt. P3B, som tidigare var sjokapten, betonade att facksprak &r ett effektivt och
ekonomiskt verktyg, men Onskade att svara ord i epikriser kunde erséttas med mer
allménna synonymer. P1A visste som stodperson for andra hjirtpatienter att kompli-
cerat sprak vicker mest oro och epikriserna dérfor kunde forenklas rejdlt. Ingen av
informanterna anség dock att epikrisen innehdll for mycket information. Aven detal-
jerna ansags vara viktiga trots att de kunde uttryckas pa ett mer begripligt sitt. Enligt
P2B vore det bra om det i epikrisen stod vad som har hént i ambulansen, eftersom

man kanske inte sjdlv kommer ihag de traumatiska hdndelserna.
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Trots att exempelepikrisernas meningsstruktur for det mesta var bristfillig, reagerade
ingen av de tre informanterna pé syntaxen. Ingen tycktes ha svarigheter att tolka vem
som gor vad dven om subjektet, objektet och verbet fattades i mdnga meningar. Det
enda som informanterna fastnade vid var terminologin som till stor del var obekant:
anamnestisesti, inferiorinen, normosyteeminen, bradykardinen, palpoida och sa vi-
dare. Aven vissa termer som enligt informanten P2B ”lit som finska”, till exempel
Tarvinnut painetukea, var oklara, vilket visar att dversdttning av medicinskt fack-
sprak kriver mera 4n dversittning av ord. Aven mer genomskinliga termer kan inne-

hélla implicit information som patienten inte nddvéndigtvis kinner till.

Forkortningar av ord som kan rdknas hora till standardspréket véckte ingen upp-
mérksamhet hos informanterna. Dessa forkortningar syftade pa tid (kk:n, pv:n), posi-
tioner (0ik., vas.), vardenheter (tk:ssa, lab.kokeita), symptom (heng.ahd.) eller medi-
ciner (tarv. kipuun, e.o.m., mg). Endast B-epikrisens forkortning yt (yleistila) var
oklar for de bada informanter som laste B-epikrisen. Daremot var de flesta medicins-
ka akronymer okénda for informanterna: LCX, RCA, PCI, SVA, V4R och sa vidare.
Informanterna forsokte gissa fran kontexten vad termerna kunde stad for, men detta
ledde till felaktiga tolkningar. Till exempel B-epikrisens LCX (det vénstra kranskar-
lets bakre nedatstigande gren) och RCA (hoger kranskérl) kunde informanterna kdnna
igen som karl, vilket fick dem att tolka dven akronymen PCI (ballongutvidgning) i

nésta mening som karl.

Da informanterna uppmuntrades att ge forbattringsforslag till epikrisernas sprak eller

innehall gav de foljande forslag:

e Medicinska termer kunde ersittas med motsvarande lekmannatermer (P1A,
P2B, P3B)

e Den utskrivna patientens tillstind (P1A, P2B) eller det som kommer att hinda
efter sjukhusbesoket (P1A) kunde kommenteras explicit

e Enkla symboler eller modifierande ord som onneksi kunde ldggas till (P2B,
P3B)

e Den aktiva ingrediensen eller funktioner kunde ldggas till efter ldkemedlens

namn, eftersom ett likemedel ofta byts till billigare pa apoteket (P1A)
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e Normalvirden efter blodprovsvar kunde ldggas till (P3B)
For att sammanfatta pilotundersdkningens resultat kan man konstatera att informan-
terna forstod epikrisen i varierande grad. Oberoende av hur mycket de forstod av
texten tyckte de alla att epikriserna inte var skrivna for patienter, trots att de utgor
viktiga dokument for patienterna och speciellt for deras anhdriga. Obegripligheten
beror enligt informanterna frimst pé terminologin. Inga mer specifika slutsatser kun-

de dock dras av pilotunders6kningen.

5.1.2 Reflektioner kring pilotundersokningen

Intervjun visade sig vara ett anvdndbart sitt for att fa patienter att reflektera kring
epikrisernas sprak och innehall. De kédnslor som exempelepikriserna vickte, till ex-
empel irritation, oro och forvirring, var enligt informanterna desamma som de hade
upplevt nir de hade list sina egna epikriser. Informanterna var bekanta med exem-
pelepikrisernas vardforlopp och allmidnna undersékningar och kunde litt identifiera
sig med den anonyma patienten. Valet av informanter och epikriser kan ddrmed kon-
stateras vara lyckat. Eftersom ingen av deltagarna i pilotundersdokningen reagerade
pa exempelepikrisernas elliptiska syntax blev jag nyfiken pa att ta reda péa vad detta
beror pa i den egentliga undersokningen. En frdga om den elliptiska meningsstruktu-
ren lades darfor till 1 slutet av intervjun sé att den inte skulle paverka informanternas
spontana svar. | stillet raderades en del fragor som géllde begriplighet av utvalda
ord. Fragorna kindes som onddig upprepning, eftersom de alla géllde ord som in-

formanterna hade strukit under och darfor redan diskuterat.

Sma justeringar gjordes dven i enkéten infor den egentliga undersdkningen. Eftersom
tidigare undersokningar har visat att enklare sprik kanske inte dr det bésta séttet att
Oka begriplighet lade jag till en sektion dér informanterna fick rangordna fyra alter-
nativ géllande hur medicinska termer kunde behandlas 1 epikriser. Eftersom de
svenska patienterna kanske aldrig har fitt ldsa en epikris méste denna sista del av
enkiten for Sveriges del dessutom éndras sé att fragorna blev mer generella och hy-
potetiska. Enkéterna som utarbetades efter pilotundersdkningen finns i bilagor 5 och

6.
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5.2 Undersokning om svenska epikriser

I de f6ljande avsnitten ska jag redogora for resultaten frén de egentliga intervjuerna
med 16 svenska informanter. Jag borjar med att kort beskriva spraket i de svenska
exempelepikriserna i avsnitt 5.2.1. I avsnitt 5.2.2 presenterar jag informanternas so-
ciala bakgrund, det vill sdga fordelningen enligt faktorer som kon, dlder och utbild-
ning. Sedan presenterar jag de mest intressanta teman som kom fram i intervjuerna
genom att inleda med allménna reflektioner 1 avsnitt 5.2.3. Jag fortsétter med infor-
manternas asikter om epikrisernas sprak och innehall i avsnitt 5.2.4. I avsnitt 5.2.4.1
och 5.2.4.2 ger jag en mer detaljerad beskrivning av den svara terminologin i epikri-
serna och diskuterar olika forstdelsetekniker hos informanterna. Innan jag samman-
fattar resultaten 1 avsnitt 5.2.6 presenterar jag de forbattringsforslag som de svenska

informanterna foreslog i avsnitt 5.2.5.

5.2.1 Material

De tvé svenska epikriserna valdes ur en korpus pa cirka en miljon patientjournaler
vid Karolinska Universitetssjukhuset. For att begrdansa antalet triffar soktes endast
epikriser med tre hjértinfarktdiagnoser (diagnoskoderna 121.0., 121.1., 121.2. enligt
WHO:s ICD-10). Sokningen gjordes av Maria Skeppstedt, doktorand vid institutio-
nen for data- och systemvetenskap vid Stockholms universitet. Eftersom de olika
delarna av patientjournaler i korpusen inte var tydligt avgrinsade, vilket innebar att
rubriker som Epikris saknades, soktes och markerades 28 epikriser i slumpmaissig
ordning manuellt av likaren Maria Kvist. Av dem valde jag slutligen tva stycken (se
nedan). D4 dven epikrisernas olika delar var i fel ordning korrigerade jag dem manu-
ellt enligt en mallepikris frdn Karolinska Universitetssjukhuset. Epikriserna var redan
anonymiserade sa att patientens namn fattades, men vissa Ovriga uppgifter, som da-
tum, namn pa vérdpersonal och aldrnarna pa patienterna indrade jag. Aven landet i
epikris D som patienten hade besokt har dndrats. Namn pa avdelningar som THIVA

och HIA har diaremot inte andrats.
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Valet av de tva slutliga exempelepikriserna skedde inte slumpmassigt. For det forsta
plockade jag bort sddana epikriser som visuellt betraktat var betydligt langre eller
kortare dn genomsnittet. Darutover valde jag bort de epikriser som avvek fran de
Ovriga med tanke pa innehallet, till exempel sa att patientens 6vriga sjukdomar, som
inte var relaterade till hjirtat, diskuterades mycket. Aven de epikriser vilkas anamnes
(sjukdomshistoria) inneholl manga detaljer pa basis av vilka patienten kunde identi-
fieras ldmnades utanfor urvalet. Nagra epikriser som antagligen var skrivna av ldkare
som inte hade svenska som modersmaél utelamnades ocksd. Av de aterstdende epikri-
serna valdes tvd som beskrev typiska hjédrtinfarktsfall, men avvek sprikligt sett fran

varandra.

De utvalda epikriserna dr ungefdr lika 1dnga; det finns 329 ord i epikris C och 342
ord i epikris D. Epikris C innehéller en mindre andel fackord (13 %) dn epikris D (20
%). Som i pilotundersokningen var kategoriseringen av enskilda ord delvis proble-
matisk. Huvudsakligen anvindes Svenska Akademiens Ordlista for att avgéra om
orden tillhor allménspraket eller kan ses som medicinskt facksprdk, men ocksa vissa
ord som ockluderad, infusion och thorax-kirurgen, som i SAOL inte var markerade
med forkortningen med. tolkades som fackord. Dessa grinsfall kontrollerades i me-
dicinska ordbocker. Aven enstaka ord som i andra sammanhang hor till standard-
spriket sags som fackjargong, till exempel Heta Listan””. Aven om produktnamn pa
lakemedel ldmnades utanfor tabellen kategoriserades mer allmdnna bendmningar
som beta-blockad och diuretika som fackord. Tabell 2 illustrerar frekvensen for

fackord och ellips i epikriserna C och D.

Tabell 2 Lexikala och strukturella skillnader mellan epikriserna C och D.

Drag St./C St./D
Ord som hor till standardspréaket 261 231
Ord som hor till det medicinska fackspréket™ 44 68
Totala antalet ord 329 342
Satser med alla** obligatoriska satsled 22 11
Satser som saknar ett satsled 16 13
Satser som saknar flera én ett satsled 7 19
Totala antalet satser 45 43

* Exklusive ldkemedelsnamn och -méngder. ** Enligt standardsprékets regler.
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Som framgar av tabell 2 avviker epikriserna fran varandra mer i fraga om syntaxen
an i friga om lexikonet. Medan epikris C inneholl 22 huvud- och bisatser med alla
obligatoriska satsled (49 %), var det motsvarande antalet 1 epikris D endast 11 (26
%). Satser dér artiklar men inget obligatoriskt satsled saknades, rdknades som full-
standiga satser (se exempel 1 nedan). Vanligtvis fattades subjektet och/eller hjélp-

verbet (ex. 2, ex. 3).

1. Pat fors akut till thorax-kirurgen fér CABG.
2. Latt hypokinesi septalt-apikalt.

3. Uppsokt lakare dar, men ingen diagnos.

5.2.2 Bakgrundsinformation

De svenska informanterna kontaktades genom Hjért- och Lugnsjukas Riksforbund
och fyra olika sjukgymnastikgrupper vid Karolinska Universitetssjukhus i Solna och
Huddinge. Allt som allt deltog 16 informanter i undersokningen. Intervjuerna tog
sammanriknat 226 minuter och varade mellan cirka 4,5 minuter och 28,5 minuter. I
det hdr avsnittet presenterar jag fordelningen av informanter enligt olika bakgrunds-

variabler.

Aven om endast patienter som haft en hjirtinfarkt blev tillfrigade att delta i
undersokningen antecknade endast tio informanter hjartinfarkt som diagnos. Vissa
angav nagon annan diagnos, till exempel flimmer, eller endast operationer som
gjorts, till exempel ballongutvidgning, vilket dock inte utesluter en hjértinfarkt. Det
ar emellertid omojligt att sdga hur manga av informanterna som faktiskt hade haft en
hjartinfarkt. Hjartsjukdomar har traditionellt varit typiska for medeldldersmén.
Majoriteten av hjirtpatienterna dr fortfarande min, men andelen dldre kvinnor har
okat stadigt. (Reunanen 2005.) Under ren 1987-2010 var 60 % av alla hjértpatienter
1 Sverige médn och 40 % kvinnor (Socialstyrelsen 2011b:23). I min undersékning
deltog fem kvinnor och 11 méin. Informanternas genomsnittliga alder var 67 ar. Som

framkommer av tabell 3 dr de flesta fodda pa 1940-talet.
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Tabell 3 Fordelningen av de svenska informanterna enligt alder.

Fodd (ar) Informanter (n=16)
1925-1930 1
1931-1940 4
1941-1950 9
1951-1960 2

Hur lidnge patienterna har levt med en hjirtsjukdom kan inverka pd hur vil de kidnner
till medicinsk terminologi. Tabell 4 visar vilket &r informanterna har blivit
diagnostiserade. Att majoriteten av informanterna kontaktades da de deltog i
sjukgymnastik innebdr att de flesta av dem hade insjuknat nyligen. Detta syns 1 att
till och med sju av samtliga 16 informanter har insjuknat 2011. En av informanterna

lamnade fragan obesvarad.

Tabell 4 Fordelningen av de svenska informanterna enligt aret for insjuknande.

Hjartsjukdom sedan (ar) Informanter (n=16)

1981-1990 2
1991-2000 4
2001-2010 2
2011 7

1

Obesvarat

Ocksé utbildningen kan inverka pa hur védl informanterna forstar det medicinska
fackspraket. Som framgar av tabell 5 hade hélften av informanterna en hogskole-

eller universitetsexamen, medan hélften hade gitt hgst gymnasium.

Tabell 5 Fordelningen av de svenska informanterna enligt hogsta utbildning.

Hogsta utbildningen Informanter (n=16)
Folk-/grundskola 2
Yrkesskola/gymnasium 6
Hogskola/universitet 8
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En annan viktig bakgrundsvariabel &r modersmal. Tre av de svenska informanterna
hade ett annat modersmal dn svenska. Tvéa av dem var finsksprakiga och en nimnde
iran som sitt modersmal, som jag antar att syftar pa persiska, det enda officiella
spraket 1 Iran. I och med att andelen utlandsfodda av Sveriges totala befolkning ut-
gjorde 15 % ér 2010*" 4r det motiverat att undersoka dven hur invandrare forstir

svenska epikriser.

Det bor ocksé ndmnas att en av informanterna var synskadad och en sag daligt utan
glasdgon. I det forsta fallet lidste jag hogt epikrisen for informanten och markerade
obegripliga ord enligt hennes dnskemal. I det senare fallet inverkade synsvarigheter-
na mera pa resultatet. P17D markerade endast ett ord i epikrisen och konstaterade att
det var latt att forstd. Samtidigt sade han att han inte skulle ha forstitt mycket om det
hade funnits manga latinska termer, vilket visar att han inte sag texten tillrickligt bra.
Dérfor beaktar jag inte hans svar i avsnitt 5.2.4.1, dir jag presenterar informanternas
forstaelsesvarigheter pa ordniva. Daremot tas hans intervjukommentarer och enkét-

svar 1 betraktande i undersokningen.

5.2.3 Allmanna reflektioner

I detta avsnitt presenterar jag de allmidnna tendenser och uppfattningar som kom fram
1 den fenomenologiska analysen av materialet fran undersokningen av de svenska
informanterna. Som jag ndmnt tidigare dr de svenska patienterna inte lika vana vid
att lasa epikriser som de finska patienter som deltog i pilotundersokningen. Endast
tva informanter hade lést delar av sin egen patientjournal, som epikrisen ingér 1. Det-
ta beror knappast pa brist pa intresse. De flesta informanterna &r nyfikna pa att fa
veta vad som egentligen har hint under sjukdomen, som informant P9D nedan kon-
staterar. En annan orsak till intresset dr att man inte nddvindigtvis kommer ihag vad

som har hént pé sjukhuset, vilket konstateras av informant P12D.

P9D: Man vill ju veta vad som hdnder med en. Det dr det mest intressanta,

vad som har hint och vad gér man. Vad ér det som hiander med min kropp?

2 http://www.migrationsinfo.se/migration/sverige/
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P12D: Ja, dérfor att den dr... om man forstar den sa dr den ju en bra beskriv-

ning. Jag kommer inte ihag séna saker sjdlv.

I enkiten tillfrdgades informanterna hur de har fatt information om sin hjértsjukdom.
Fordelningen mellan svarsalternativ presenteras i tabell 6 nedan. Samtliga informan-
ter kryssade for alternativet likare. Ocksa sjukskdtare nimndes av en majoritet av
informanterna. Overraskande nog hade endast fem informanter fitt kunskap genom
skriftliga patientanvisningar och endast fem anvinde internet for att s6ka informa-
tion. Gemensamt for tidigare undersokningar av Keselman med flera (2007) och
Henwood med flera (2003) dr att patienter anlitar 4ven vénner och anhdriga i hélso-

relaterade fragor, vilket ingen av de svenska informanterna sade sig ha gjort.

Tabell 6 Hur de svenska informanterna har fatt information om sin sjukdom.

Informationskalla Informanter (n=16)

Likare 16
Sjukskotare 10
Hjartforbund
Patientanvisningar
Internet
Tidningar/bocker

Annan vérdpersonal

— N W W L O

Patientjournal
TV/radio
Annan killa 1

—

Vianner/anhoriga 0

Att endast en informant hade begért att f4 ldsa sin egen patientjournal antyder att
informanterna ir relativt n6jda med den nuvarande situationen, dir information ges
framst muntligt. Situationen kommenteras nedan av informant P17D. Det ingick ing-
en fraga i intervjun eller enkdten om huruvida informanterna har fatt Gvriga, skriftli-
ga dokument om sitt tillstand efter utskrivningen. Nagra informanter nimnde emel-
lertid att de har fatt till exempel ldkemedelslistor, som de har varit néjda med. P4D

tyckte att epikrisen kunde vara en kompletterande informationskalla.

53



P17D: Man ér ju alltid intresserad av vad det géller, hela grejen. Det far man
inte, det dr inte mycket man far reda pa. Jag hade en bra kirurg. S& hon... fra-

gade jag om flera ginger, sa... hon var fantastisk.

P12D: [Epikrisen dr] ju en bra beskrivning om vad som har hint just mej i

stdllet for att 14sa en broschyr som géller alla.

For att konkret médta hur mycket epikrisen skulle intressera de svenska informanterna
frdgade jag 1 enkdten om de ansag att epikrisen vore ett nyttigt dokument for dem
eller deras anhdriga. Som bakgrundsinformation hade jag informerat dem om det
finska systemet dér epikrisen skickas till patienterna efter varden. Som tabell 6 illu-

strerar finns det efterfrdgan for epikrisen dven i Sverige.

16
14
14 -
12
B Epikrisen vore en viktig

10 ~ 9 informationskélla for mig.

8 - Epikrisen vore en viktig

6 informationskélla for mina

anhoriga.
4 ,
2 2 2 2
. B B B
O 1 T T I T T 1

Ja Kanske Nej Vetej Inget svar

Figur 1 De svenska informanternas (n=16) asikt om hur viktig epikrisen vore som
informationskalla.

Av figur 1 framgér det att det inte rdder nadgon enighet i friga om huruvida epikrisen
kunde tillfredsstélla de anhorigas behov. Daremot ansag till och med 14 av 16 infor-
manter att epikrisen kunde vara en viktig informationskélla for dem sjidlva. En av
dem som svarade nekande pd fragan konstaterade att han inte skulle vilja 14sa sin
egen patientjournal eller epikris d&ven om spraket och innehallet vore bittre anpassa-

de till patienter. Enligt honom mér man varken béttre eller simre av att fi mer infor-
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mation om sitt sjukdomsfall. Orsaken bakom det andra nekande svaret, av informant
P11C nedan, var att hon endast skulle bli orolig av att inte forstd ndgonting. Hon
oroade sig till och med for de finska patienterna som jag berittat for henne om. P&

min frdga om hon har l&st sin egen patientjournal svarade hon:

P11C: Nej. Jag har inte bett om det heller. Eftersom jag inte forstar sa dr det
ingenting att 14sa. Jag skulle bara oroa mig med massa konstiga saker. [...]

Vad sédger de pa finska da? Far de den hidr nér de har varit pa sjukhuset? De
ser en sahdrn och siger, jamen den hér ser ju bra ut och ldmnar... jag menar

de fOrstar ju inte mera dn vad vi gor! Eller gor de det?

De ointresserade informanterna representerade emellertid en klar minoritet. De flesta
ansag att epikrisen skulle vara till stor nytta. Informant P12D sammanfattar intresset

for epikrisen pé ett triffande satt:

P12D: Men for min del jag tror det dr bra med sén hér information i och med
att man kan hantera mera och bli en mer aktiv patient. [...] Jag skulle inte bli

oroad av att det stdr manga ord som jag inte vet om.

Det som é&r intressant 1 P12D:s kommentar dr att den sammanfattar &ven myndighe-
ternas syfte: genom att informera patienterna battre kan man géra dem mer engage-
rade 1 sin egen vérd. P12D konstaterar att svdra termer inte skulle stéra honom. Hos
ménga, speciellt hos kvinnor, vickte epikrisen didremot kénslor av ointresse och for-
skriackelse (P5C), fortvivlan, uppgivenhet eller ren ilska (P6D), och oro (P11C). Var-
for svarade da de allra flesta informanterna att de skulle vara intresserade av epikri-
sen samtidigt som de tyckte att den nuvarande formen ar obegriplig och vécker nega-
tiva kéinslor? En forklaring kan vara tendensen som kommer fram hos informant
P13D. P4 samma sitt som han ansdg ocksd manga andra att dven en obegriplig
epikris vore bittre dn ingenting och att den kunde hjdlpa dem att atminstone sjalv-

standigt soka mer information:

P13D: Ja, béttre dn ingenting! For dd vet man ju nagot sa déar. Och &r det sa
att man vill efterforska sd kan man vél gora det da. For det finns ju nat och

allt snt dér, var man hittar alla de hér uppgifterna.
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En annan forklaring till dilemmat kan vara att nér informanterna svarade att de vore
intresserade av en epikris tinkte de pa en redan Gversatt version (se tabell 7). Till
exempel informant P6D, som svarade att epikrisen kunde vara en viktig informa-
tionskélla for honom, ansig att man inte kan skicka autentiska epikriser till patienter
utan att spraket maste oversittas. Medan innehallet sdgs som nyttigt (se avsnitt 5.2.4)
kéndes spraket forvirrande. Majoritetens asikt sammanfattas vél i citatet av informant

P6D:

P6D: Ett dokument skulle jag var intresserad av, men det hir skulle jag inte

kunna tillgodogora mig. [...] Nej inte i den formen, ne;j.

Utover att intresset for epikrisen som sédan eller dversatt var stor kom det fram en
annan tendens. De flesta informanterna forstod att patienten inte dr den priméira mot-
tagaren till kliniska texter. Sju informanter ndmnde spontant att det &r klart att lidka-
ren forstdr den medicinska terminologin, men att fackspraket fororsakar problem for
”vanligt folk”. Enstaka informanter sade samtidigt explicit att facksprak har en viktig
funktion. Informant P19C var speciellt imponerad 6ver den medicinska kunskapen
hos vardpersonalen och konstaterade att han inte vill vara kaxig och séga hur lakare
borde skriva. Om det finns skillnader mellan facktermer och allménsprakliga varian-
ter, bor man enligt honom vilja det mest exakta alternativet. De flesta informanter
blev emellertid frustrerade Over spraket, &ven om de var medvetna om att texten

framst dr skriven av en specialist for en annan:

P15D: Ja... alltsa det dr ju ldkarsprak. Det dr det, rakt genom. Det dr inte skri-
vet for att patienten skulle kunna ldsa det, eller begripa snarare. [...] Jag vet
inte vad det beror pa att man skriver sa dér, om det ar slentrian eller om det ar

for att alla lakare skulle kunna lasa.

P11C: Jo. Jag skulle ju bli olycklig om den var sa hiarn. Alla de hé orden...

Trots att informanterna inte kunde begripa de detaljer som uttrycks med medicinska
termer ansag de flesta att helhetsbilden gick att forstd. Sddant som ocksé informan-
terna sjdlv hade upplevt var littare for dem att forsta, vilket ledde till att atta infor-
manter gjorde spontana jimforelser mellan sig sjdlv och patienten i exempelepikri-

sen:
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P16C: Pa det hir, va? Ja, han har ju obehag, tryck i brostet. Det kidnner jag
igen. Vid anstridngning, vid det far man uppsoka sjukhuset. Men daremot har
jag aldrig tolkat det som magproblem eller halsbrinna. Det har jag aldrig
gjort, utan jag har fOorstatt att det har varit hjértat da, va.

Sammanfattningsvis kan konstateras att informanternas intresse for patientjournalen
och epikrisen dr stort. En klar majoritet av informanterna anser att epikrisen kunde
vara en nyttig informationskilla fér dem. Aven om epikrisen kinns svar att forsta
ansdg manga att dven det slags text som epikrisen representerar vore bittre &n ingen-
ting. Intresset for epikrisen motstreds dock av kénslor av angest och oro som det

obegripliga spréket viackte hos manga informanter.

5.2.4 Upplevelser om spraket och innehallet

Som ndmndes ovan var de flesta av de svenska informanterna av den asikten att in-
nehallet i epikrisen &r nyttigt for patienten. Daremot upplevdes spraket som svarbe-
gripligt. Overraskande nog visar resultaten som presenteras i tabell 8 att samtliga
informanter anser att de skulle behdva hjalp med att tolka sprdket medan innehallet
upplevs som ndgot littare att begripa utan hjélp. Nagra informanter anser alltsa att en
mer ldsbar ytstruktur skulle ridcka for att forsta ocksa innehdllet. Skillnaderna dr dock
sma och endast tva informanter tror att de skulle forsta innehéllet utan hjdlp om spra-

ket var enklare.
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Skulle du behova hjilp
B med att forstd spraket?

Skulle du behova hjilp
med att forstd innehallet?

5
| |
0 - l

2
Ja Kanske Nej

Figur 2 De svenska informanternas (n=16) asikt om huruvida de skulle behova hjilp
med att forstd epikrisen.

Nér det giller begriplighet uppskattade majoriteten av informanterna att de forstér
helheten 1 epikrisen, som P9D nedan konstaterar. Jag frigade 11 av 16 informanter
om de ansdg att det var enstaka ord som inte gick att forstd. Samtliga 11 svarade ja-
kande och vissa, till exempel informant P13D nedan, tillade att det var speciellt for-

kortningar som kéindes obegripliga, (mer i avsnitt 5.2.4.1).
P14C: Man forstér ju det stora hela, det kan man gissa sig till.

P13D: Den dir dr [EKO] ju ocksa... alla de hér forkortningarna som man bor-

de, tycker jag, forsvenska, va. Och det ar ju lika med det dar [EF].

A andra sidan kan man friga sig om metoden gér det mojligt att avgdra hur mycket
informanterna forstir av helheten 1 och med att de sjdlva fick uppskatta vad de for-
stod av texten utan att forstdelsen testades ndrmare. Att vissa informanter var mer
optimistiska dn kunniga kom fram pa tva sitt. For det forsta var det inte ovanligt att
det under intervjun visade sig att informanterna inte forstod s& mycket som de trod-
de. 11 av 16 informanter mérkte att de inte hade markerat alla obekanta ord nér vi
borjade ga igenom texten i detalj. Detta visar till exempel citatet av informant P4D

nedan. For det andra var det vanligt att informanterna gissade fel nir de funderade
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over betydelsen for facktermer som de hade hort talas om. Detta behandlas nérmare i

avsnitt 5.4.2.1 och 5.4.2.2.

P4D: Och nej, den dir hade jag inte strukit under fore, den dér EF 25%. Den

ar val nén effekt.

Att medicinska termer och akronymer dr problematiska for patienter dr ingen Gver-
raskning och har konstaterats dven i flera tidigare studier (t.ex. Haarala 1994, Ke-
selman m.fl. 2007, Medicinskt facksprak i skrift 2010; se avsnitt 4.3). Det som var
mer Gverraskande var att ingen av de 16 informanterna reagerade pa epikrisernas
elliptiska sprék. Inte heller ndgon av de fem informanterna till vilka jag explicit stéll-
de frdgan om huruvida det stor dem att meningarna inte ir fullstindiga svarade ja-
kande. Att till exempel nimna personalen eller patienten upplevdes som onddigt,
vilket informant P6D konstaterar nedan. Forklaringen till att den fragmentariska
strukturen inte vickte reaktioner kan vara att informanterna hade en forhandsuppfatt-
ning om hur det medicinska fackspraket ser ut. Som nidmndes tidigare var manga

ocksa medvetna om facksprékets viktiga funktion.

P6D: [Ofullstindiga meningar] kan jag ha forstaelse for. Det &r inte riktigt
svenska, om man kan séga si. Det &r inte riktigt mitt omrade, men jag kan

annars irritera mig pa spraket. [...] Att upprepa patienten... nej.

For att battre forstd vad som gor epikrisen svarbegriplig fragade jag informanterna
om de upplever vissa delar som ldttare att forstd dn andra. Bdde anamnesdelen och
lakemedelslistan nimndes spontant av respektive sju informanter som exempel pa
begripligare delar oberoende av vilken av de tva epikriserna de hade list. Listan dver
lakemedel var ocksa enligt Keselman med flera (2007) den mest littbegripliga delen
av patientjournalen. Anamnesen, det vill sdga sjukdomshistorian som inleder epikri-
ser, inneholl fa facktermer 1 bdda exempelepikriserna och hade en relativt narrativ
struktur. ”Anamnesen &r svenska s att sdga”, konstaterade en informant skrattande.
Detta ir inte forvénande i och med att anamnesen vanligtvis skrivs utgdende patien-
tens egna, muntliga berittelse och ddrmed innehaller mer lekmannasprak. Likeme-
del, som presenteras i form av en lista, dr ofta desamma for alla konstaterades av en

annan informant. Generellt kan man konstatera att sddant som informanterna sjalv
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hade upplevt naturligt nog var mer bekant for dem. Detta upprepades explicit i

ménga kommentarer:

P7C: Alltsé det dr ju ganska mycket sddana ord som man inte forstar, men
kanske om man har varit med om det hir forloppet, om man &r sjélv den hér
patienten s& vet man ju vad som har hiant. Och en del av de hir undersdkning-

arna har jag ju varit med om sa vet jag hur det gar till.

Enstaka informanter reagerade pd nagra ologiska uttryck. I epikris C ingick mening-
en Eftersom ambulans-EKGt var ua kordes patienten till akuten. Tva av de atta in-
formanter som laste epikris C reagerade pd detta, &ven om forkortningen av utan
anmarkningar var bekant for sju av dem. Detta illustreras i citat av P 14C nedan.
P6D reagerade pé uttrycket god effekt pa brostsmartan, som egentligen kunde tolkas

som om brostsmértan var ett symptom som man strivar efter.

P14C: Det har tycker jag var fel. Eftersom ambulans-EKGt var utan anmark-
ning sa kor de till akuten. Var det inte nagot fel s hade de inte behovt dka
dit.

P6D: Aterinsattes med initialt god effekt pa brostsmartan. (skrattar) Egentli-
gen dr det ju daligt svenska! Med god effekt pd brostsmartan, det later ju

som...

Informationsméngden i exempelepikriserna ansags for det mesta vara ganska lagom,
vilket konstateras av P19C nedan. Aven detaljerna ir viktiga enligt tretton informan-
ter, medan tre informanter tycker att en mindre detaljerad helhetsbild skulle ricka for

patienten.

Intervjuare: Vad sidger du om innehallet, ar informationsméngden bra?
P19C: Ja, det dr nog lagom! For det dr inte s mycket. Det &r inte sa mycket

information, utan det dr ganska ihopkokat. Det &r bra.

I tidigare undersokningar (Pyper m.fl. 2004, Wibe m.fl. 2011, Inera 2011b:11) har
det kommit fram att patienter ibland vill granska att det som skrivs om dem stimmer.

Av de svenska informanter som jag intervjuade konstaterade endast en att han gédrna
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skulle ha béttre koll pd medicineringen. Enligt honom vore det bra om patienten sjilv

fick mera information om vad olika ldkemedel har for funktion:

P18D: Jo, det [att ange medicinernas funktion] vore ju bra, for da vet man
vad som syftet med de hér olika sakerna dr. Och det &r ju, ibland kan man
nistan misstinka att ett par lakemedel kanske motarbetar varandra (skrattar).
Speciellt om man far de vid olika tillfdllen av olika ldkare, som kanske inte

har kollat upp vad man har for medicinering innan.

Epikrisernas sprak i den nuvarande formen upplevdes som problematiskt och samtli-
ga informanter 6nskade fa hjalp med att forsta spriket. Speciellt de medicinska ter-
merna ansags vara problematiska. Aven tolkning av innehéllet skulle enligt majorite-
ten kriva hjilp. A andra sidan ansdg informanterna att innehallet i epikriserna var
tillrackligt sammanfattat, men samtidigt omfattande och detaljerat. I nésta avsnitt
presenterar jag i detalj vilka medicinska termer som enligt informanterna minskade

begripligheten i exempelepikriserna.

5.2.4.1 Medicinska termer och akronymer

Utdver att speciellt medicinska termer dr svara for lekmén att forsta har det 1 tidigare
studier papekats att dven allménsprakliga uttryck kan kréva forklaringar (t.ex. Baorto
och Cimino 2007 och Hellesg 2005; se avsnitt 4.3). Detta kom fram ocksé i min un-
dersokning. Som vintat var latinska eller grekiska termer svéarbegripliga. Men inte
heller betydelsen for relativt genomskinliga medicinska termer (framvéggsavled-
ningar), mindre frekventa allminord (amplitud) och vaga adjektiv (langstrackt) var

sjdlvklar for informanterna. Detta kommer fram i citatet av informant P16C nedan:

P16C: Framvéaggsavledningarna... framviggs... jag vet inte vad de menar

med framvégg hir, det vet jag inte. Det &r vl nit kirurgiskt uttryck.

A andra sidan var vissa medicinska termer relativt bekanta. Den enda termen som var
bekant for samtliga 16 informanter var emellertid akronymen EKG, som ingick en-

dast 1 sammanséttningar. Andra termer som forekom endast i endera av de tvd exem-
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pelepikriserna och som var bekanta for majoriteten av informanterna visas i tabeller-

na 7 och 8 nedan.

Tabell 7 De mest bekanta medicinska termerna for de svenska informanterna som
laste epikris C (n=8).

Bekant for (informanter)  Termer / epikris C

8av8 ambulans-EKG
7 av 8 HIA-jouren, angiolab, kateter, infusion
6 av 8 koronarangiografi

Tabell 8 De mest bekanta medicinska termerna for de svenska informanterna som
laste epikris D (n=7).

Bekant for (informanter)  Termer / epikris D

7av7 EKG-foérandringar, diabetes, anamnes, THIVA

6av7 vansterhjartsvikt, anginabesvar, lungédem, thorax-
Kirurgi

5av7 beta-blockad

Manga informanter konstaterade att sddant som de sjdlva har upplevt dr bekant for
dem. De flesta av de mest bekanta orden betecknar sjukhusavdelningar (HIA, THI-
VA), undersokningar, operationer eller verktyg (EKG, angiolab, koronarangiografi,
thorax-kirurgi, kateter, infusion) eller diagnoser (diabetes, lungddem). Ocksa namn
pa mediciner, som inte behandlas i denna avhandling, var for det mesta bekanta for
informanterna. Man kan dirmed fraga sig om resultaten hade varit annorlunda om
informanterna hade fatt liisa sin egen epikris i stilllet. A andra sidan kan man anta att
en stor del av informanterna ocksa har haft till exempel akinesi (ororlighet) i olika

delar av hjirtat eller stenos (fortringning) i ett kiirl. Anda kiinde f3 till termerna.

Inte alla de termer som informanterna markerade i texten var helt obekanta for dem.
Tio av 16 informanter konstaterade att de hade hort vissa termer (i genomsnitt 2,8
stycken), men de kunde inte forklara termernas betydelse. Ibland blev informanterna,
som P6D nedan, 6verraskade nir de horde vad ordet betyder. I andra fall kunde de
analysera eller associera ordet ritt efter att ha fatt information om betydelsen, som

P12D:
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P6D: [...] det var hereditet som jag tankte att det &r nog ett ord som i sig &r
inte medicinskt utan... Ar det dverkinslighet for, eller?
Intervjuare: Nej, det ar alltsd arftlighet.

P6D: Det ar arftli... ja just det! Ja det ar arftligt.

Intervjuare: Dyspné? Han har svart att andas, andebrist.

P12D: Hm-m. Just det, som apné.

Men som det har noterats i tidigare studier (t.ex. Pyper m.fl. 2004 och Keselman
m.fl. 2007) var majoriteten av de medicinska termerna svara att forstd. Ingen av in-
formanterna som ldste C-epikrisen forstod vad termerna LAD, PCI, bradykardi, VK-
dimensioner eller EF betyder. 1 D-epikrisen var termerna dyspné, anteroseptalt, ta-
kycard, CRP, EF och apikal obekanta for samtliga informanter. Sex av 16 informan-
ter nimnde spontant forkortningar, det vill sdga akronymer, som det svéraste att for-

sta.

P5C: Ja, de dar forkortningarna, det [EF] kan ju vara vad som helst det. Nej,

det har jag inte kommit i berdra med.

P18D: Och EF och MI vet jag inte vad de r, naturligtvis.

Sammanfattningsvis dar facktermer och akronymer i kliniska texter, i enlighet med
tidigare studier, det som lekmin upplever som det svaraste att forstd. Aven vissa
vaga adjektiv och icke-medicinska termer kan vara svarbegripliga. Daremot visade
sig vissa medicinska termer vara relativt bekanta for de svenska informanterna. De
mest bekanta medicinska termerna var till exempel namn pa avdelningar och under-
sokningar, det vill sdga den information som informanterna hort eller 14st om pé

sjukhuset.

5.2.4.2 Tekniker for att forsta

Det som var dverraskande var hur mycket informanterna gissade sig fram till bety-
delser som var obekanta for dem. Som informant P7D séger nedan, skulle han kunna

forsoka forsta texten genom att gissa om situationen var en annan. Det bor emellertid
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ndmnas att sjdlva metoden dels kan ha uppmuntrat informanterna att diskutera vad
obekanta ord kunde betyda. A andra sidan var det en spontan metod hos flera infor-
manter att borja gissa vilken betydelse orden har. Endast tva informanter uttryckte

sin dsikt om att man inte borde gissa, som informant P13D nedan.

P7C: Kanske om man skulle ha tid pé sig... jag har last latin i skolan, s att
jag har en liten fordel men det hjdlper inte. Men man kanske skulle behova

mera tid att gissa.

P13D: Jo, men du far ju inte gissa. Det ska ju vara superklart, for att det r...

man ska forsta vikten 1 det hela.

Det som ofta hidnde var att informanterna blandade obekanta ord med bekanta.
Manga informanter var dessutom sa sikra pa att deras felaktiga definitioner stimde
att de inte ens mérkte att de gissade. Tre av atta informanter som ldste D-epikrisen
antog att akronymen i meningen Overkanslighet mot PC (penicillin) syftade pa per-
sonal computer. Dédrigenom drog informant P12D slutsatsen att patienten ar over-
kéanslig mot el. Tva informanter, till exempel P12D, antog att hypotoni betyder hogt

blodtryck, vilket 1 verkligheten star for motsatsen.

P12D: Jaha, ja ja. Det tolkade jag fel, jag tinkte PC, det dr vil eloverkénslig-
het det (skrattar).

Intervjuare: Men hypotoni ar bekant, eller?
P12D: Ja, ja! Det ér... hogt blodtryck da.

Mainga gissningar var diremot relativt omotiverade. Tva informanter antog att lag
trombocytvarde (ett lagt antal blodplattar) betyder lagt blodtryck. Informant P6D

gissade flera ganger vad akronymen CRP (infektionsvérde) kunde sta for:

P6D: ... och under forsta dygnen feber med CRP, kdnner jag ocksa igen, sti-

ger till 239. Det ér... det dr inte puls... nej det ar blodtrycket, va?

En annan vanlig forstaelseteknik var att dela upp termer, speciellt ssmmanséttningar

och akronymer, for att analysera vad olika delar eller bokstdver av ordet star for.
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Grekiska prefix hypo- och hyper- forblandades litt med varandra. A andra sidan kon-
staterade manga att de var bekanta med prefixen, vilket dock inte rackte till att tolka
hela termen rétt, som informant P7C marker nedan. Termen ekokardiografi och dess
akronym EKO forblandade manga ihop med den mer bekanta termen EKG (elektro-

kardiogram).

P7C: Hyperlipidemi vet jag inte vad det ar for nanting. Hyper, alltsd det kén-

ner jag till, men lipidemi, det vet jag inte.

P19C: Och sen dr det ekokardiografi som jag borde ha strukit under. Men det
har med hjirtat att gora, sa jag vet ungefar vad det &r. Ja det & EKG! Det ar
liksom E, K, G.

Att informanterna blev tvungna att gissa vad orden betyder problematiserades endast
av nagra, men vickte starka kdnslor hos manga. Medan en del kidnde ndrmast angest
Over att inte forstd epikrisen, som P6D nedan, reagerade manga med humor. Eller

med bade och, som informant P13D:

P6D: De dir [septum/apex framvagg] maste ju vara... det hdr maste ju ha med
hjartat att gora, gissar jag. Och ett sant hér skulle ju géra mig vildigt frustre-

rad, att 1dsa over sig sjélv.

P13D: ...vansterhjartsvikt begriper jag inte vad det ar for nagot. Vansterhjart-
svikt har man béade véanster och hoger hjarta eller vadda? (skrattar) [...] An-
nars sd, som sagt &r vi tillbaka till det hdr som jag sa, ldkarspraket som man

inte begriper ett skit av.
I enstaka fall konstaterade informanterna att man létt kan borja dvertolka och dra
egna slutsatser om man inte forstar. Den latinska termen vitier (fel), som ocksé i 6v-

rigt vickte starka negativa reaktioner, kommenteras av P11C som f6ljande:

P11C: ”Inga fel” kan det sta, inga vitier... da kan man tro att herregud, nu har

jag inte sadarnt, det behover jag sikert.
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Sammanfattningsvis kan det konstateras att informanterna var ivriga att forstd texten
vilket ledde till att manga borjade gissa vad obekanta termer star for. Speciellt akro-
nymer var vilseledande och ofta blandade informanterna ihop obekanta ord med ter-
mer som de kinde till. Att dela upp sammanséttningar eller akronymer var en annan
teknik att forsoka uppfatta vissa termer. Ibland var informanterna sa forvirrade att de

brast i skratt, medan de flesta blev ndrmast frustrerade av att vara tvungna att gissa.

5.2.5 Forbattringsforslag

Ett av syftena for min undersdkning &r att ge forslag pa hur syntaxen och lexikonet i
epikriser kan dndras si att lasbarheten och begripligheten blir béttre. Fragor om detta
stiller jag i bade intervjuerna och enkéten. I och med att de svenska informanterna
inte tidigare hade ldst epikriser var det svart for dem att komma pa forbattringsfor-
slag. Variationen i svaren var stor, men majoriteten ndmnde att det finns onddigt
mycket facktermer for patienten i epikrisen. I intervjuerna foreslogs vidare att be-

gripligheten kunde dkas genom:

e ecrsittaning av medicinska termer med motsvarande lekmannatermer (P7C,
P10C, P11C, P13D, P14C)

e en ordlista over medicinska termer (P4D, P6D, P12D, P18D, P19C)

e fOrklaringar gallande liakemedels funktion (P10C, P13D, P17D, P18D)

e Oversittningar till facktermer inom parentes (P6D) eller tilliggsinformation
via hyperlankar (P12D)

e explicit beskrivning om den utskrivna patientens tillstand (P6D) eller om vad

som kommer att hinda efter sjukhusbesoket (P18D)

Citatet av P7C nedan sammanfattar bra det som minga informanter konstaterade: om
patienten ska ha nytta av epikrisen bor facktermer oversittas. Informant P12D fram-
hdver 1 sin tur att tekniken som hjélper patienten att forsta kliniska texter kan under-

latta &ven personalens arbete genom att patienten blir mer aktiv och sjdlvstindig.
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P7C: Sa ur patienters synpunkt dr det givetvis bittre om de &r redan dversatta
dér. [...] Alltsa om det &r rutin att man ska ldta alla de hér epikriserna gé till

patienten sd dr det béttre att det inte &r helt hebrea for dem fran forsta borjan.

P12D: Det [att ge patienten en ordlista] kan ju minska arbetet for en lakare el-

ler en sjukskoterska, om man kan sjilv sld upp den dar.

Tabell 9 nedan illustrerar hur informanterna svarade i enkéten nir de tillfragades hur
man borde agera i friga om de medicinska termerna. Fragan stilldes som ett hypote-
tiskt scenario dér informanterna fick forestélla sig hur de ville att epikrisen skulle se

ut om de fick ldsa den

Tabell 9 De svenska informanternas (n=16) asikt om medicinska facktermer. Tabel-
len visar hur ménga informanter som rangordnade alternativen mellan polerna 1) Det
mest angendma och 4) Det minst angendma.

Om jag fick lasa min egen epikris, skulle jag viljaattsva- 1) 2) 3) 4)
ra termer...

... var ersatta med enklare ord. 4 5 7 -
... var ersatta med enklare ord och kompletterade med forklar- 6 10 - -
ingar.

... var kvar, men kompletterade med forklaringar. 6 1 9 -
... hade tagits bort, 4ven om jag inte fick all information. - - - 16

Ingen korrelation mellan rangordning och utbildning, alder eller andra bakgrundsfak-
torer kunde maérkas i resultaten. Som framgér av tabellen vore det bdsta alternativet
enligt de svenska informanterna att de medicinska termerna ersattes med enklare ord
och kompletteras med forklaringar. Alternativet uppgavs som det mest angendma av
sex informanter, det vill sdga av lika manga som foredrog alternativet dir de medi-
cinska termerna var kvar, men kompletterade med forklaringar. Det forstndmnda
alternativet var emellertid det ndst bdsta alternativet enligt tio av 16 informanter och
kan dirmed anses som det mest dnskvdrda. Ingen av informanterna ville att medi-
cinska termer tas bort i fall de samtidigt forlorar information, vilket visar att samtliga

informanter &r intresserade av ett autentiskt, detaljerat innehallet.
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5.2.6 Diskussion

I detta kapitel har jag presenterat resultaten fran den del av den empiriska undersok-
ning som genomfordes i Sverige. Innan jag gir vidare till att presentera resultaten
frdn undersokningen i Finland diskuterar jag de viktigaste av resultaten som fram-

kom 1 undersokningen i Sverige.

Det kanske mest uppenbara resultatet i Sverige var att intresset for epikrisen som
informationskaélla ar stort. Till och med 14 av 16 informanter skulle vara intresserade
av att fa en epikris efter vardperioden och tror att de skulle ha nytta av epikrisen. Att
tillgang till patientjournaler, i detta fall till epikrisen, uppfattas som nyttigt motsvarar
resultaten frdn tidigare undersokningar (Pyper m.fl. 2004, Enlund 2006, Inera
2011:45). I likhet med informanterna i Ineras (2011b:9—11) enkétundersokning var
de svenska informanterna intresserade och nyfikna av att veta vad som hénder med
deras kropp. Med ett undantag har informanterna dock inte begirt att fi 14sa sin pati-
entjournal. De flesta verkar ddrmed vara passivt beldtna med den nuvarande situatio-
nen dér informationen ges muntligt av ldkare och annan vardpersonal, &ven om ma-

joriteten upplever att ocksa skriftlig information vore nyttigt.

Innehallet 1 exempelepikriserna upplevdes som lagom och nyttigt. Ddremot ansags
spraket som problematiskt. Aven om epikrisen i sin nuvarande form vore bittre &n
ingenting, dnskade samtliga informanter att medicinska termer och speciellt akrony-
mer antingen skulle versittas eller kompletteras med tilliggsinformation. Det mest
foresprakande alternativet var bdde Oversittning och kompletterande forklaringar.
Detta pedagogiska synsitt har tidigare foreslagits av till exempel Baorto och Cimino

(2000), Zeng-Treitler (2007) och Wilcox med flera (2011).

Att speciellt det medicinska lexikonet dr svarbegripligt for lekmén har tidigare kon-
staterats av bland annat Haarala (1994) och Keselman med flera (2007), men inga
tidigare undersokningar om hur patienter upplever den elliptiska stukturen 1 patient-
journaler verkar foreligga. Att ellipsen fororsakar problem for datorstyrd analys av
kliniska texter har ddremot konstaterats (t.ex. Friedman m.fl., 2002; Laippala m.fl.,
2008). Mina resultat visar att ellipser inte ar ett problem for de svenska patienterna.

Ingen av informanterna reagerade pa satsstrukturer som avviker relativt mycket fran

68



standardspraket. Aven om informanterna saknade tidigare kunskap om epikriser més-
te de antingen ha en uppfattning om hur ldkare skriver i allménhet eller om vad spra-
ket har for funktion. Som ménga informanter konstaterade forstar de att patienten
inte dr primdr mottagare av kliniska texter, vilket forklarar varfor de ser ut som de

gor.

Informanterna hade ett stort behov att forsoka forsta exempelepikrisernas sprak och
innehall. Man kunde se en tendens till att informanterna strok under farre ord &n vad
de verkligen forstod. Samtidigt var manga pé felaktiga grunder sékra pa vissa bety-
delser eller forsokte gissa sig fram till betydelser. Man kan frdga sig hur stor nytta
patienter far av en obegriplig epikris som de forsoker tolka genom att tro fel eller
gissa. And3 onskade 14 av 16 informanter att fi 4tminstone nagot slags personlig

information 1 skrift.

5.3 Undersdkning om finska epikriser

I de foljande avsnitten ska jag redogora for resultaten fran de 15 egentliga intervjuer-
na med finska hjartpatienter. Spraket i de finska exempelepikriserna har beskrivits i

avsnitt 5.1 och darfor presenteras materialet inte ndrmare 1 detta avsnitt.

Resultaten fran undersokningen i Finland presenteras i samma ordning som resulta-
ten frdn undersokningen i Sverige. Jag borjar med att i avsnitt 5.3.1 presentera in-
formanternas sociala bakgrund. Sedan redogdr jag for allmidnna reflektioner som
kom fram 1 intervjuerna med de finska informanterna i avsnitt 5.3.2. I avsnitt 5.3.3
behandlas informanternas &sikter om epikrisernas sprak och innehall. I avsnitt 5.3.3.1
och 5.3.3.2 beskriver jag den svéra terminologin i epikriserna i detalj och diskuterar
olika forstaelsetekniker hos informanterna. De forbéttringsforslag som de finska in-
formanterna foreslog laggs fram i avsnitt 5.3.4. Slutligen sammanfattar jag resultaten

1 avsnitt 5.3.5.
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5.3.1 Bakgrundsinformation

I det hér avsnittet presenterar jag fordelningen av informanter enligt olika bak-
grundsvariabler. Allt som allt deltog 15 finska informanter i den egentliga undersok-
ningen. En av de finska informanterna kontaktades genom Finlands Hjartforbund och
de 6vriga 14 intervjuades pa tvd avdelningar vid Abo universitetscentralsjukhus. Ett
utlaitande om medicinsk forskning av Egentliga Finlands sjukvardsdistrikts etiska
kommitté¢ hade erhéllits (referensnummer 13/2012) nér undersdkningen startade. In-
tervjuerna tog sammanriknat 250 minuter och varade mellan cirka 6 och 26,5 minu-
ter. Fyra av informanterna var kvinnor och 11 var mén. Informanternas genomsnittli-

ga alder var 65 ar. Som framkommer av tabell 10 dr de flesta fodda pd 1940-talet.

Tabell 10 Fordelningen av de finska informanterna enligt alder.

Fodd (ar) Informanter (n=15)
1931-1940 6
1941-1950 3
1951-1960 5
1961-1970 1

Hur lange patienterna har levt med en hjértsjukdom kan inverka pa hur vil de kénner
till medicinsk terminologi, vilket emellertid inte kunde bekriftas i Sverige. Tabell 11
visar vilket 4r de finska informanterna har blivit diagnostiserade. De flesta av
informanterna hade insjuknat nyligen. Endast tre av de intervjuade hade med
sdkerhet haft hjartinfarkt och nigra hade eventuellt haft en. De Gvriga hade andra

hjartsjukdomar, som kranskérlssjukdom, flimmer eller hjartinsufficiens.

Tabell 11 Fordelningen av de finska informanterna enligt aret for insjuknande.

Hjartsjukdom sedan (ar) Informanter (n=15)
1981-1990 3
1991-2000 3
2001-2010 2
2011 och 2012 7
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Ocksé utbildningen kan inverka pa hur vil informanterna forstar det medicinska
fackspraket, vilket dock inte var fallet i Sverige. Som framgér av tabell 12 har
ungefar hélften av informanterna 1 Finland gétt yrkesskola eller gymnasium och en
tredjedel av informanterna har gatt folk- eller grundskola. Andelen hogutbildade
bland de finska informanterna var didrmed betydligt ldgre dn bland de svenska
informanterna. En av de finska informanterna hade svenska som modersmaél, men

hans finska var flytande.

Tabell 12 Fordelningen av de svenska informanterna enligt hogsta utbildning.

Hdogsta utbildningen Informanter (n=15)
Folk-/grundskola 5
Yrkesskola/gymnasium 8
Hogskola/universitet 2

Det som mest paverkade metoden var att de flesta av de 14 informanter som inter-
vjuades pad Abo universitetscentralsjukhus hade under samma eller foregdende dag
genomgétt koronarangiografi. Katetern, som anvénds vid undersdkningen, fors van-
ligtvis in via handled, vilket innebar att en del av informanterna inte kunde stryka
under de ord som de inte forstod. Ingen statistik kunde darfor goras over exakt vilka
ord som var obekanta for informanterna. Nér det giller lexikonet (avsnitt 5.3.3.1)
presenteras och analyseras resultaten for Finlands del dirmed mindre detaljerat &n

resultaten som géller Sverige.

5.3.2 Allmanna reflektioner

I detta avsnitt presenteras de allmidnna tendenser som kom fram i intervjuerna med
de finska informanterna. Som kunde forvintas hade de finska informanterna mer
erfarenhet av att ldsa epikriser dn den svenska informantgruppen. Dessutom hade en
tredjedel av de finska informanterna ndgon géng bett att i ldsa sin egen patientjour-
nal. Som framgar av tabell 13 var lakare och sjukskotare de viktigaste informations-
kéllorna @ven i Finland. Diaremot sokte eller fick de finska informanterna mer infor-

mation fran tidningar, bocker, TV, radio, vanner och anhoriga. Allt som allt anvénde
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de finska informanterna dédrmed fler kéllor for att s6ka information om sin hjartsjuk-

dom.

Tabell 13 Hur har de finska informanterna fétt information om sin sjukdom. Antalet
svenska informanter som hade anlitat samma informationskélla anges i parentes.

Informationskalla Informanter (n=15) (i Sverige n=16)
Liakare 15 (16)
Sjukskdotare 9 (10)
Tidningar/bocker 70)
TV/radio 7 (1)
Vinner/anhoriga 6 (0)
Patientanvisningar 6 (5)
Patientjournal 5(1)
Internet 4(5)
Hjéartforbund 3 (6)
Annan kélla 3(1)
Annan vardpersonal 0()

I pilotundersdkningen konstaterade alla de tre informanterna att epikrisen dr en minst
lika viktig for patientens anhoriga som den ar for sjdlva patienten. Av figur 3 framgar
att detta inte var den allméinna &sikten i1 den egentliga undersdkningen i Finland. En-
dast en informant var dock av den &sikten att en epikris inte dr viktig for patientens

anhoriga, medan de flesta tyckte att den i viss mén kan hjélpa dven dem.
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12
12 A
10 -
B Epikrisen &r en viktig
g 8 informationskélla for mig.
6 oo o
6 - Epikrisen &r en viktig
informationskélla f6r mina
anhoriga.
47 3
27 1
0
0 L
Ja Delvis Nej

Figur 3 De finska informanternas (n=15) &sikt om hur viktig epikrisen &r som infor-
mationskalla.

Samtliga informanter ansdg att epikrisen dr en mycket eller delvis viktig informa-
tionskalla for patienten sjdlv. Trots detta konstaterade informanterna P28B och P30B

att epikrisen inte borde skickas till patienten:

P28B: No ei tietenkdédn [pitéisi ldhettdd epikriisid potilaalle]. Sehidn on nyt
ihan, ihan... mut et jonkunhan siti tdytyy kaivata, kun se kerran kéytossa on.

Naé forstas inte [skicka epikrisen till patienten]. Det ar alltsd helt, helt... men ndgon maste

sakna den eftersom den anvénds.

P30B: No tuota [I121.1 Infarctus myocardi transmuralis parentis inferioris acu-
tus] ei kukaan normaali ihminen voi tietdd! Tai siis... normaali ihminen, joka
ei ole lukenut lddketiedettd. Mutta ei timmoisid sais ldhettda tietenkdan. [...]

Ei ndistd oo mitién iloa periaatteessa.

Na den dér [121.1 Infarctus myocardi transmuralis parentis inferioris acutus] kan ingen vanlig
ménniska veta! Eller alltsa... ingen vanlig ménniska, som inte har studerat medicin. Men inte

borde man forstas skicka sddana hér. [...] Inte har man ndgon nytta av de hér i princip.

Béda informanterna, P28B och P30B, tyckte att sjdlva informationsméngden &r pass-

lig for patienterna, men spréket véllar problem. Deras kommentarer strider mot att de
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trots allt vill ha sin egen epikris efter virden. Motstridigheten framkom &ven i1 de
Ovriga intervjuerna: manga informanter medgav att epikrisen ar svar att forsta, men
samtidigt konstaterade de att den ar viktig for patienterna. Denna kontradiktion kom

fram ocksé 1 Sverige. Aven vissa informanter sjilv, som P26B, mérkte ironin:

P26B: Kyl méi ainakin tykkddn et méda saan sen kotiin, ku jottain on, niin til-

lane. Et vaik emma mittd ymmarrikkéa [nauraal].
Atminstone jag tycker om at f4 den hem, da har man nagot, allts en sidan hiir. Aven om jag

inte forstar nagot [skrattar].

Ocksé i enkiten fick informanterna beritta sin asikt om huruvida de anser att det ar
viktigt att dverhuvudtaget fa en epikris efter varden. Majoriteten, 13 informanter,
tyckte att epikrisen dr viktig att fa och resten var delvis av denna &sikt. Av figur 4
framkommer ocksé att informanternas asikt om huruvida epikrisen ar skriven for
dem, patienterna, var mer splittrad. Overraskande nog var majoriteten helt eller dels

av den asikten att epikrisen ar skriven for patienten.

14 7 13

12

Det &r viktigt for mig att fa en
epirkis efter en vardperiod.

Jag upplever att epikris dr
skriven for mig.

3
I 1
Nej

Vet ¢j

Ja Kanske

Figur 4 De finska informanternas (n=15) asikt om hur viktigt det &r for dem att fa en

epikris efter en virdperiod och huruvida de anser att epikrisen &r skriven for dem.

Resultatet kan delvis forklaras med att vissa informanter ndmnde att deras egna epi-

kriser inte hade varit lika svérbegripliga som exempelepikrisen. Ddremot pastod
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andra, speciellt de som fick ldsa epikris A, att deras egna epikriser inte alls hade varit
lika tydliga. Dértill berdttade tre informanter att inte ens sjukskotare eller annan

vardpersonal har kunnat klargora for dem vad som ségs 1 epikrisen:

P25A: Ei tds montaa [vaikeaa termid] ol, mut yleensd ndis on. Néis kun 144-
kéri antaa tdmén lausunnon niin siin on aika paljon sellasta, et ei edes tervey-

denhoitaja pysty sitd niinku suomentamaan.

Det finns inte ménga [svéra termer] hir, men det brukar det finnas. I de hér, nir 1dkaren ger
det hir utlatandet, sa finns det ganska mycket sddant som inte ens sjukskotaren kan versatta

till finska.

En forklaring till varfor informanterna vill ha dven en svarbegriplig epikris &r att den
hjilper dem att sdka information. Detta ndimndes &ven av informanterna i Sverige.
Nagra finska informanter ndmnde att de fragar ldkaren eller soker information pa
internet for att forstd epikrisen. Det ndmndes ocksé att det dr léttare att gissa sig fram
till vad medicinska termer betyder nér allt har behandlats muntligt. Problemet ar

dock, vilket nimndes av fyra informanter, att termerna inte anvands i tal:

P33B: No ne kirjainyhdistelmadt tietysti [on vaikeita], mii en tiedd mitd ne
on. Mulle on sanottu... aina kun ne sanoo, ne sanoo suomeksi. Ei milldan kir-
jainyhdistelmill.

N& de dér bokstavskombinationerna forstds [4r svéra], jag vet inte vad de ar. Det har sagts...

alltid ndr de séger till mig, sdger de pa finska. Inte med nagra bokstavskombinationer.

Som i Sverige var det klart for ménga finska informanter varfor det medicinska fack-
spriket anvinds. Aven om ingen explicit friga om facksprékets syfte ingick i inter-
vjustommen konstaterade sex informanter att det dr klart att personalen behdver den
for patienten obegripliga terminologin. Hos vissa véckte det dock irritation att man
skickar patienter epikriser som de inte forstér, vilket framgér i citatet av P28B nedan.
Andra, som informant P22A, tyckte att det ar helt naturligt att man inte kan beakta
varje patient och hur de forstar texten. Man kunde ana att dessa tvd informanter sag

lakare som en auktoritet och inte ville vara dem for besvar.

P28B: Kylldhédn jokainen, jolla on joskus ollut joku ammatti, niin maikin
voin puhua siitd semmosta kun kukaan muu ei ymmarra. [...] En tiedd mista

tdma johtuu, ettd ndissdkin asioissa ollaan vield tilld asteella tdhdn maailman-
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aikaan, koska... jos se on siti, etti 1d4kdrien timmonen ihmishahmo tarvitsee
tdmmostd hienoa kieltd keskustellakseen toisten kanssa, mutta potilas ei sitd

tarvii. Mun mielesti.

Var och en av oss, som ndgon gang har haft nagot yrke, sé kan jag ocksa prata om det sadant
som ingen annan forstar. [...] Jag vet inte vad det hér beror pa att man dven i dem hér saker-
na &r fortfarande pa den hér nivan i dessa tider, for att... om det dr for att ldkarnas gestalt be-
hover sddant hér fint sprak for att diskutera med andra, men patienten behdver det inte.

Tycker jag.

P22A: Mut mun mielesténi kyl tdd kannattaa teil olla et niit kdytetdan ndit
sanontoi tisd. Ei sitd ihan voi laittaa joka [nauraa], yks on savoo ja yks on

karjalaa.
Jag tycker nog att det ar bra att ni anvander de hér uttrycken. Inte kan man riktigt sitta varje

[skrattar], att en &r pa savolaxdialekten och en ir pé karelska.

Allt som allt vickte epikrisens dels obegripliga sprak svagare reaktioner i Finland dn
1 Sverige. Nér informanterna tillfragades vilka kinslor som vécktes hos dem nér de
laste exempelepikrisen eller sina egna epikriser, var svaret oftast att 1dsandet vacker
mest fragor. Den mest allménna reaktionen som kom fram var att man tappar intres-
set i fall man inte fOrstar sin epikris. Vissa blev mer irriterade, andra bara nonchalan-
ta. Generellt kom det fram att patienter skulle f& mer information och vara ndjdare
om epikriserna var skrivna pd ett begripligare sprak. Detta framkommer av citatet av
P30B nedan. For det mesta var informanterna passivt intresserade, men de flesta in-
formanterna tycktes ha andra prioriteter dn att forsoka Gversitta sin epikris, vilket
informant P23A sammanfattar nedan. Minoriteten, tre av 15 informanterna, var dock

mycket intresserade av och insatta i &mnet.

P30B: En ma tied4, kun tia olis suomennettu, niin kylld méa sitten jo ymmar-

taisinkin mité tdssa on niinkun.

Inte vet jag, om den hér var oversatt till finska, d& skulle jag redan forstd vad det star liksom

Intervjuare: Kiinnostaisiko se sitten enemmén?

Skulle det da intressera mera?

P30B: No mua ainakin kiinnostaisi kylld, ehdottomasti.

Na mig skulle det nog intressera, absolut.

76



P23A: No kylld se jollain tapaa kiinnostaa, mutta ei [tule opiskeltua jélkika-

teen]... mi oon toissd, niin ei sellasia tuu luettua.

N4 nog ar det pa nagot sitt intressant, men nej [jag studerar inte efterét]... jag jobbar, sé det

blir inte av att 14sa sadant.

De finska informanterna var alltsd inte ndjda med epikrisens nuvarande form, men
ansag att ett skriftligt, ibland till och med ett obegripligt dokument efter varden ar
trots allt bra att f4. Epikrisens sprak vickte starka kinslor endast hos enstaka infor-
manter. Ménga ansag att en epikris som vore bittre anpassad till patientens kunska-

per om sin sjukdom kunde vara mer intressant och instruktiv.

5.3.3 Upplevelser om spraket och innehallet

Precis som de svenska informanterna upplevde informanterna i Finland epikrisernas
sprak som nagot svarare att forstd dn innehéllet. Detta kom fram s vil i intervjuerna
som 1 enkdtsvaren. Som illustreras i figur 5 nedan var majoriteten dock av den &sik-

ten att bade spraket och innehdllet i deras egna epikriser har varit delvis begripliga.

12 4
10
10 +
8 8 u Spréket i de epikriser jag har fatt har
varit begripligt.
6 4
5
Innehallet i de epikriser jag har fatt
4 har varit begripligt.
3
2 4
1 1 1 1
o ] I
Ja Delvis Nej Vet ¢j

Figur 5 De finska informanternas (n=15) asikt om huruvida spraket och innehallet i
deras egen/egna epikriser har varit begripliga.
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I Finland var skillnaden mellan de tva exempelepikriserna mer framtridande én i
Sverige. De sex informanter som lédste epikris A var ndjdare dn de som laste epikris
B, som véckte betydligt mer angest. Bada grupperna var dock oroade dver samma
slags sprékliga fenomen och gav likadana forbattringsforslag. Som i Sverige konsta-
terade informanterna i Finland oberoende av vilken exempelepikris de liste att be-

gripligheten minskades frémst av enstaka ord:

P31A: No kylla se [lukeminen] jollain tavalla meni ihan mukavasti. Ja vdhin
arvaamalla siitd selvisi. Vaikka ne vieraat noi nimet... nimitykset noista tau-
dinméirityksisté [jdi epéselviksi].

Na det gick pa nagot sitt helt trevligt [att 1dsa]. Och man klarade sig genom att gissa lite.

Aven om de dir namnen. .. benimningar till de dir diagnoserna [blev oklara].

For nagra av de nio informanterna som léste epikris B var det inte enkelt att begripa
ens helhetsbilden 1 exempelepikrisen. Detta kommer klart fram i kommentar av in-

formant P26B nedan. Nigra andra, som P24B, fastnade i sin tur p4 mindre detaljer.

P26B: Jos titdkin nyt niinku ajattelee, et tdst... en méda nyt tdst ymmarra et
miké niinku til, tdl ihmisel on ollut. Mut kyl se vissiin jotain syddmeen liitty-
vad on [nauraal.

Om man nu tanker pa det hér, att av det hér... inte forstér jag av det hér liksom vad den hir,

den hir ménniskan har haft. Men det har val ndgot med hjartat att gora [skrattar].

P24B: Eihdn timmosta. .. kun ei alan asiantuntija oo. [...] Niin, kylld se vai-
keaa on niitd [termejd ymmartdd]. [...] Sit on kolesteroliarvoja... ei kylla taa
aika vaikeeta kuule on. Ei tésti. ..

Inte sddant hér... ndr man inte &r nadgon expert pa branschen. [...] Nej, det dr nog svart [att

forsta termerna]. [...] Sedan finns det kolesterolvirden... nej, det &r nog ganska svart det hér,

hor du. Inte kan man...

I Sverige reagerade ingen av de 16 informanterna pa exempelepikrisernas elliptiska
struktur. Inte heller i Finland vickte ellipsen mycket uppmirksamhet dven om tvé
informanter, P24B och P30B, kommenterade den. Ingen av dem tyckte att ellips var

ett problem, men P30B antog att texten kunde bli klarare om den var mer explicit.
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P30B: Seindm&aohentuma. Tarkottaako td4 niinku... suonen seindméaé vai viit-
taako tdd tdhdn syddmen seindmédn? [...] Tds on niinku lyhennetty aika pal-
jon sitd... et vois vdhin pidentdd tekstid niin saishan siitd varmaan selvem-
man.

Fortunnad vagg. Betyder det liksom... kdrlviggen eller syftar det pa hjartats vagg? [...] Det
har liksom forkortats en hel del... att man kunde forldnga texten sa skulle den sdkert bli litet

klarare.

Nar fragan om huruvida det stor att man inte alltid anger vem eller vad man syftar pa
stélldes till tvd andra informanter tyckte de att kontexten ar tillracklig for att avgora
det som saknas. P28B tyckte inte heller att det dr viktigt att personalen identifieras
ndrmare i och med att hela hilsovardssystemet fungerar ndgorlunda anonymt nufor-

tiden.

P28B: ... se on ihan selvd, ettd potilas, se varmaan sillon tarkottaa mua eika
ketddn muuta. [...] Ja se ajatus meni jo, jolloin oli tdllanen omalédékarisys-
teemi, jolloin mun oma lddkari tiesi enemmén musta. Nyt on vililla toi ja té-
ma ja kaikki muut, eika silld oo sikili valid. Kunhan tietdd misti on kysymys.

... det &r helt klart, att patienten, den kanske betyder mig da och ingen annan. [...] Och den
tanken gick redan att man hade ett sddant egenlékarsystem d& min egen ldkare visste mer om

mig. Nu ér det ibland den dér och den hér och alla andra, och det spelar ingen roll. Bara man

vet vad det ar fragan om...

I enlighet med resultaten 1 Sverige tyckte ocksa en klar majoritet, 12 av de 15 finska
informanterna att informationsméngden i exempelepikriserna var lagom, speciellt om
spraket var mer begripligt. Den existerande informationen kunde alltsd goras begrip-
ligare genom Oversittning eller tilligg av forklaringar. Majoritetens asikt sammanfat-

tas triffande av informant P33B:

P33B: Onhan se tiedon méérd [sopiva], mutta ei sitd kaikkea ymmaérri tosta.

Se pitdis suomentaa. [...] Ei tarttis kyselld keneltdkéén.

Visst 4r mdngden information [lagom], men inte forstir man allt av det dér. Det borde Gver-

sattas till finska. [...] Da skulle man inte behdva fraga av nagon.

Endast tvé informanter tyckte att det kunde laggas till mer information, speciellt om

hur man borde leva med sin sjukdom eller kanske dndra sitt sétt att leva, dta och sa
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vidare. Ddremot borjade tre av informanterna, som forst tyckte att informations-
mingden dr lagom, undra om patienten egentligen behover veta allt som stér i epikri-
sen. De ifragasatte sitt eget svar och reflekterade kring vad som egentligen ar viktigt

att veta, vilket framkommer av citatet av informant P26B nedan:

P26B: Ei suinkka siin mitté liikaa oo. [miettii] Nii emma3 tiedd, sitékin ko sit
oikeen ajattelee... onks se sit, onks sen sit niin vilii vaikkei kaikkee tietdis-
kaa [nauraa].

Inte tror jag att det finns nagot extra. [tinker] Fast inte vet jag, ndr man riktigt tdnker pa

det... spelar det sedan, spelar det sedan néan roll &ven om man inte visste allt [skrattar].

Enligt flera unders6kningar intresserar det patienter om all information &r ritt nér de
far tillgdng till sin egen patientjournal (Pyper m.fl. 2004, Wibe m.fl. 2011, Inera
2011b:11). Jag fragade inte om informanterna har hittat felaktiga uppgifter i sina
epikriser, men en informant, P32B, konstaterade spontant att informationen i hennes
epikriser inte alltid har stimt. Enligt henne har det dock varit friga om icke-relevanta

detaljer varfor hon inte har bett personalen att dndra de felaktiga uppgifterna:

P32B: [...] niissé joskus on, niin on niinku vadrii tietoa. [...] Et joku oire...
sanotaan nyt ettd... mikas se olis ollu, kun viimeks ol, kun méda... kun just ol
puhe, et ei oo yska, niin epikriisissd luki, ettd on ollut [nauraa].

[...] 1 bland finns det i dem, det finns liksom fel information. [...] Att ndgot symtom... vad
skulle jag séga... vad kunde det ha varit som fanns senast, nér jag... nér vi just hade pratat

om att jag inte har hosta sé stod det i epikrisen att har haft det [skrattar].

En annan informant, P20B, hade ddremot inte varit ndjd med den forsta diagnosen
som han hade fitt av sin ldkare. Han hade diagnostiserats med lungddem, som sedan
visat sig vara hjartinfarkt. Dels dérfor tyckte P20B att det ar viktigt att patienten sjdlv

ar aktiv och insatt i1 sin egen sjukdom och vard:

P20B: Ainakin haluan saada tietoa siitd, ettd mitd ollaan tekemaéssa. Ettd olla-

anko leikkaamassa viiraa jalkaa irti.

Atminstone vill jag fa information om vad som gors for tillfillet. Om man héller pa skir av

fel ben.
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Sammanfattningsvis kan man konstatera att som i Sverige upplevde informanterna i
Finland epikrisernas innehall som négot lattare att forstd dn spraket. Méanga tyckte
dock att exempelepikrisen som helhet var svarbegriplig. Skillnaderna mellan de tva
exempelepikriserna i1 Finland var storre dn 1 Sverige, och den lattbegripligare epikri-
sen A vickte svagare reaktioner dn B-epikrisen. Ellipsen noterades av tva finska in-
formanter dven om den inte minskade begripligheten lika mycket som enstaka medi-
cinska termer, som upplevdes som det svaraste att forstd. Informationsméangden var

enligt majoriteten lamplig.

5.3.3.1 Medicinska termer och akronymer

Som jag konstaterade i avsnitt 5.3.1 paverkades metoden av att de flesta av de 14
informanter som intervjuades pd Abo universitetscentralsjukhus under samma eller
foregdende dag hade genomgatt en koronarangiografi. Eftersom katetern hade forts
in vid handleden kunde en del av informanterna inte stryka under de ord som de inte
forstod. Aven om jag hjilpte informanterna att markera de oklara orden, blev resulta-
ten inte lika detaljrika som i1 Sverige. Méanga av de finska informanterna konstaterade
ndmligen att man kunde stryka under hela texten eller samtliga medicinska termer.
Dessutom tyckte vissa informanter att det var pinsamt att de inte forstod bittre. Detta
ndmns explicit av informant P22A nedan, som redan hade strukit under en del andra
“vanligare” termer, som kolesterol, kranskarl och kronisk. Att informanterna av en
eller annan orsak inte hade strukit under allt som de inte forstod kom fram under

flera intervjuer.

P22A: Pallolaajennus, sen méé ny... no en maa noit haaroi kun... en maa

kehtaa laittaa!

Ballongutvidgning, den tror jag... nd inte de ddr grenarna, eftersom... int tors jag markera!

Som i Sverige var EKG den mest bekanta akronymen for informanterna i Finland.
Termen anvéndes i epikris B och den var bekant for samtliga nio informanter. I
epikris A anvindes termen sydanfilmi (hjartfilm) i stillet, som inte heller vickte nag-
ra fragor. Diaremot var olika EKG-instéllningar (V4R och V1-V3) samt ST-tason nou-
su (forhojning av ST-nivd) och ST-lasku (ST-férsénkning), som syftar till EKG-
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kurvan, obekanta for en klar majoritet. Som informant P28B nedan konstaterar, an-

véands termerna inte 1 tal:

P28B: Mutta ei sitd [V4R] tied4, ei oo tdhdn mennessd koskaan kukaan sano-
nut. Laite py0rii sun ympdrilldsi tai jotain muuta, mutta kukaan ei sano sulle
mistd systeemistd kuvataan.

Men inte vet man det [V4R], hittills har ingen sagt det. Maskinen snurrar kring dig eller na-

got, men ingen beréttar dig fran vilken vinkel man filmar.

Ocksa akronymerna som betecknade olika artirer (LAD, LCX, RCA) var for det mes-
ta obekanta, d&ven om de ofta kunde associeras ritt. I epikris B underléttades detta av
att kolmen suonen tauti (trekarlssjukdom) namndes i foregaende mening. Akrony-
merna HDL och LDL, som anger kolesterolviarden, var daremot mer bekanta for in-
formanterna dven om de litt blandades sinsemellan, som kommer fram i nésta av-

snitt.

I Finland vickte akronymerna inte lika starka reaktioner som i Sverige, utan de upp-
fattades som en typ av svara medicinska termer bland andra. En annan stor grupp var
latinska och grekiska termer, som bradykardinen (bradykardisk), etiologia (etiologi)
och anamnestisesti (enligt anamnesen). Vissa termer som palpoiden (palperades)
och hematooma (hematom) var littare att tolka, dels genom kontexten. Ocksa ter-
merna flimmeri (flimmer), angiografia (angiografi) och stentit (stenter) var bekanta

for manga av informanterna.

P21A: Ollut palpoiden arka... [nauraa] No niin! Ollut palpoidessa, onko se
sitten kun koetellaan?

Har varit 0m nar palperades... [skrattar] Jassa! Nir palperades, &r det nar man r6r pa en?

Aven medicinsk jargong viickte osikerhet hos vissa informanter. Inte ens sjuskota-
ren, som hjilpte mig att tolka epikriserna infér undersokningen, var siker pa vad
tarvinnut painetukea (behovt tryckhjélp) egentligen betyder. Att termen, som antag-
ligen innebdr att patienten har fatt medicin som hojer blodtrycket, inte var bekant for
informanterna var ddrmed ingen 6verraskning. Ocksa mobilisoitunut (mobiliserats)

tolkades fel av tva informanter, som tankte att termen kan betyda antingen att patien-
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ten har stabiliserats eller att sjukdomen har utvecklats s smaningom. Aven den ellip-
tiska strukturen i meningen Pikkuhiljaa mobilisoitunut (Mobiliserats s& smaningom)

minskade darmed begripligheten.

Sammanfattningsvis var sd vél akronymer, dvriga medicinska termer som jargong
svéra for informanterna att forstd. Aven om tolkning av manga termer underlittades
av kontexten var bara en brékdel av de medicinska termerna bekanta for informan-
terna. De mest bekanta termerna var namn pa sddana operationer, undersékningar
eller symptom, som ingar i virden av de flesta hjértpatienterna. Minga termer som
relaterar till dessa mer bekanta koncept var diremot helt okédnda i och med att de inte

anvands 1 tal.

5.3.3.2 Tekniker for att forsta

Att gissa sig fram till vad olika termer betyder tycktes vara mindre frekvent 1 Finland
an 1 Sverige, men inte alls ovanligt. Som 1 Sverige, var en del av gissningarna
omotiverade och verkade bero pd att informanterna verkligen ville forstd den text de
laste. Andra gissningar berodde till exempel pa att en del av ordet var bekant. Till
exempel tva informanter blandade termen hypotoni (lag blodtryck) med den kanske

mer bekanta hypotermi (lag kroppstemperatur):

P24B: Onks se [hypotoninen] jotenkin sitten kylméén... ei... kylmaéin
liittyva?

Har det [hypotonisk] da ndgot med kyl... nej... kylan att gora?

Andra ganger var informanterna mer sdkra pa sina kunskaper, d&ven om de inte alltid
hade ritt. Fem av de informanter som ldste epikris B nimnde att HDL och LDL
miter kolesterolvdrden. Fyra av dem, som informant P26B, var emellertid osdkra pa

vad som star for sa kallat bra kolesterol respektive daligt kolesterol:

P26B: Aika hyvé kolesteroli on ollut télld henkil6lld [nauraa]! Sen méii tie-
dén. Toi [LDL] on hyva kolesteroli, toi [HDL] on se niin sanottu paha kole-

steroli [...]. Hei mi4 sanosin dsken vadrin piin tdsa!
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Den hér personen har haft ganska bra kolesterol [skrattar]! Det vet jag. Det ddr [LDL] &r bra
kolesterol, det dar [HDL] &r det sa kallade daliga kolesterolet [...]. Hej jag sa fel vag hér just!

Informanterna var alltsé ivriga att soka definitioner pa termer som de hade hort om.
Oftast hade de lattare att forsta termer som hade med deras egen sjukdom att gora,
vilket konstateras av informant P23A nedan. Ibland gick forstdelsen andra végen.
Informant P27A gissade sig fram vad flimmer betyder, och fostdd att det kanske ar

ndgot som han sjilv lidit av.

P23A: Se [antikoagulanttihoito] on varmaan verenohennushoito. Joo, mulla-

kin on ollut sita.

Det [antikoagulantbehandling] &r sdkert en blodfértunnande behandling. Ja, jag har ocksa
haft det.

P27A: Mikas krooninen flimmeri... Onks se tota, onks se joku, ei se toi...
onks se rytmihdirio? [...] Aijaa, sit mul oli sitd joo. Ma vihén niinku arvasin
sen.

Vilken kronisk flimmer... Ar det det dir, 4r det nigot, inte 4r det det dér... &r det rytmfel?

[...] Okej, da hade jag det. Det gissade jag liksom.

Aven om de finska informanterna gissade en hel del var det mycket mer allmint att
de helt enkelt konstaterarde att de inte forstar vad ett ord eller en mening betyder.
”Jag vet inte”, ”Ingen aning” och liknande var mycket allminna svar pa fragor om
vad olika ord kunde betyda. Som P32B konstaterade, hoppar man litt 6ver sadant
som man inte forstdr. Ibland kindes ddremot det som om informanterna egentligen

borde veta mer dn de egentligen visste, vilket kan ses i citatet av P26B nedan.

P32B: No en tiedd pystyyko sitd ihminen tietimdan, mikéd tollanen LCX:n
toimenpide on, ettd kylld sen melkein ohittaa... ohittaa, ettd aijaa, jotain

tehdaan.
N4 inte vet jag om en ménniska kan veta, vad en sddan dar operation av LCX ér, att nog

hoppar man nistan 6ver det... hoppar dver, att aha, ndgot gors.

P26B: Niin mikd se UKG nyt sit oli... jos EKG on sydadnfilmi. [...] Jaa niin!

Siindkin olen ollut [nauraa]. Oi voi sentdén... oi voi voi.
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Alltsa vad var det dar UKG sen... om EKG hjirtfilm. [...] Ja, just s&! Jag har varit i det ocksé
[skrattar]. Oj da alltsa... oj da.

Som i Sverige forsokte ménga informanter i Finland gissa vad de obekanta termerna
kunde sta for. Att gissa var dock mindre populért i Finland. Daremot var det mycket
vanligt att informanterna inte ens fOrsokte fOrstd texten, utan gav upp och

konstaterade att terminologin dr for svr ”for en vanlig ménniska” att forsta.

5.3.4 Forbattringsforslag

I pilotundersékningen gav de tre finska informanterna manga forbattringsforslag till
hur epikrisernas sprak kunde bli mer patientvénligt. Pé basis av de tre informanternas
engagemang antog jag att dven informanterna i den egentliga undersdkningen skulle
komma med manga nya forbattringslag. Jag antog att de finska informanterna dr mer
insatta i problematiken bakom epikrisernas sprak dn de svenska informanterna, som
aldrig hade fatt en epikris sjilva. Detta var inte fallet, trots att informanterna hade
upplevt dven sina egna epikriser som svarforstaeliga. Skillnaden mellan resultaten
fran pilotundersdkningen och den egentliga undersdkningen kan antagligen forklaras
med att informanterna i pilotundersokningen var aktiva medlemmar i Finlands Hjart-
forbund och dédrmed mer aktiva patienter. Ddremot var de informanterna som kontak-
tades pa Abo universitetssjukhus mindre intresserade i epikriser. Detta kommer fram
av kommentar av informant P21 A nedan, efter att jag frigade om han hade nagot att

tilldgga eller fraga i slutet av intervjun:
P21A: En mé oikeestaan osaa kysyy sellasia.
Inte kan jag ens riktigt stélla sadana fragor.

Intervjuare: Et ole titd asiaa mietiskellyt kuumeisesti kotona?

Du har inte funderat pa den har saken hemma?

P21A: No ei tidssd montaa yotd ole mennyt valvoessa.

Na inte har jag legat manga nitter vaken Gver detta.
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Forbéttringsforslagen var for det mesta desamma som redan hade kommit fram i pi-
lotundersokningen och den egentliga undersokningen i Sverige. I intervjuerna fore-

slogs att begripligheten kunde 6kas genom:

e ersittning av medicinska termer med motsvarande lekmannatermer (P23A,
P24B, P25A, P26B, P28B, P29B, P30B, P31A, P32B, P34B)

o forklaringar av ldkemedels funktion (P20B, P22A, P23A, P27A, P30B)

e cn ordlista over medicinska termer (P20B, P21A, P23A, P28B, P32B)

o tilligg av normalvirden efter blodprovsvar (P30B, P32B)

o tilliggsinformation (P21A, P32B) inom parentes

e information om hur man borde leva med sjukdomen (P20B, P27A)

e anpassning av informationen enligt patientens kunskaper (P20B)

Som 1 Sverige, var alltsd det mest allménna onskemalet att de medicinska termerna
skulle Gversittas, det vill sdga ersdttas med lekmannatermer. Vissa informanter, som
P32B nedan, tyckte att en patientvinligare epikris vore nyttig for dem, men att de
inte vill forsvara ldkarens arbete. Till de informanterna berdttade jag mera om de
sprakteknologiska mojligheterna, som jag hade berittat om ocksd infor intervjun.
Andra informanter tyckte att de absolut borde ha rétt att fa en mer begriplig epikris,

vilket kunde hjilpa dem att mer aktivt skdta om sig sjdlv, som P20B sammanfattar.

P32B: Tdhin on totuttu, niin se on varmaan aika hankalaakin muuttaa sitd
yhtdkkid niin pelki... semmoseks suomennetuks. Ja se on varmaan aika vai-
keaa ladkaril, joka on tottunut kdyttdmain néit sanoi ja lyhenteit, niin ajatella,

et mité tavallinen ihminen ymmartia siita.

Man har blivit van vid det hér, s det ar sékert ganska svart att &ndra det mitt i allt till mer
simp... pa det sittet till finska. Och det ar sékert ganska svart for en ldkare, som &r van vid
att anvdnda de hir orden och forkortningarna, att tinka pa vad en vanlig ménniska forstar av

det.

P20B: Niin sitd pitdis niinku potilastyypin mukaan tehdd niitd selvityksid
[esim. epikriisejd]. Ja olis hyva sitten varmentaa, ettd potilas ymmartdd myds
sen. [...] Ja sitten siind vois olla sekin hyoty, ettd jos potilas tietdd omasta

voinnistaan, niin se huolehtii sitten kropastaan paremmin.
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Man borde alltsa enligt patienttypen gora de dér utredningarna [t.ex. epikriser]. Och det kun-
de vara samtidigt nyttigt sd att om patienten vet mer om sin hélsa kan den béttre ta hand om

sin kropp.

Som 1 Sverige fick de finska informanterna ta stillning till hurdan terminologi de
skulle vilja se 1 mer patientvinliga epikriser. Medan fragan var hypotetisk i Sverige,

var den mer verklig i Finland. Resultaten illustreras av tabell 14 nedan.

Tabell 14 De finska informanternas (n=15) asikt om medicinska facktermer. Tabel-
len visar hur ménga informanter som rangordnade alternativen mellan polerna 1) Det
mest angendma och 4) Det minst angendma.

Jag skulle vilja att svara termer, som anvands i epikri- 1) 2 3) 4)
ser...

... var ersatta med enklare ord. 6 3 5 1
... var ersatta med enklare ord och kompletterade med forklar- 5 9 1 -
ingar.

... var kvar, men kompletterade med forklaringar. 4 2 9 -
... hade tagits bort, &ven om jag inte fick all information. - 1 - 14

Det bésta alternativet blev detsamma som 1 Sverige: de finska informanterna fGre-
drog att de medicinska termerna skulle ersittas med enklare ord och kompletteras
med forklaringar. Alternativet var det mest angendma for fem av informanterna, och
det nést angendma fOor nio. Det forsta alternativet, att termerna ersétts endast med
enklare ord, var det mest angenédma for de flesta, sex informanter, men annars varie-
rade informanternas asikter i frdga om alternativen. En av informanterna, P22A, {6-
redrog att man inte alls skulle anvéinda de medicinska termerna, trots att hon 1 inter-
vjun var relativt intresserad av att ldra sig vad olika termer betyder. Hon gjorde an-
teckningar och anvénde termen palpera (kdnna med hidnderna), nir sjukskétaren kom

och undersokte hennes arm:

P22A: Alid mua siin palpoi [nauraa]! Ku mii oppisin uuden sanan! Sen sanan

mii otan [kirjoittaa ylos]. M4 opettelen sen.

Sluta palpera mej [skrattar]! Ser du, jag ldrde mej ett nytt ord! Det ordet ska jag ta [skriver

upp]. Det ska jag ldra me;.
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Det kan didrmed hédnda att informant P22A missforstod enkatfragan. I varje fall var
de finska informanterna intresserade av en ndgot forenklad epikris, dir man inte
skulle anvdnda de medicinska termerna och girna dven skulle ge tilldggsinformation.
Som kom fram 1 intervjuerna hade informanterna inget storre behov av att lara sig
den medicinska fackterminologin i och med att termerna inte anvinds i tal. Dérfor

kan termerna lika vl ldmnas bort ur epikriserna.

5.3.5 Diskussion

I de foregdende avsnitten har jag presenterat resultaten fran den egentliga undersok-
ningen for Finlands del. 1 stort sett Overensstimde resultaten med det som redan
framkommit 1 Sverige, men vissa skillnader kunde &ndé& mérkas. Skillnaderna disku-

teras mer i kapitel 6.

Emot mina forvéntningar var de finska informanterna relativt passivt intresserade av
epikriser. Aven om de hade upplevt problem med att forstd sina egna epikriser och
trots att de inte var ndjda med epikrisens nuvarande form véckte dmnet inte sa starka
kanslor som jag hade forvintat mig. Trots det var informanterna eniga om att epikri-
sen kunde vara mer patientvinlig. En patientvinlig epikris skulle dessutom vara mer
intressant och instruktiv. De flesta informanterna tyckte att dven en sarbegriplig
epikris dr en viktig informationskélla for att den i1 varje fall kan hjélpa patienten att

sjdlv ta reda pa mer om sin sjukdom.

Informationsméingden i exempelepikriserna upplevdes for det mesta som lamplig,
medan spraket var problematiskt. Precis som i Sverige ville de finska informanterna
att de medicinska termerna skulle ersdttas med lekmannatermer och kompletteras
med forklaringar. Minga 6nskade ocksa att medicinernas funktion skulle anges. De
nuvarande uppgifterna kunde alltsé utvidgas sé att de blev mer begripliga for patien-
terna. Aven om ndgra av de finska informanterna reagerade pa exempelepikrisens
elliptiska sturktur, tyckte de inte att bortfall av till exempel subjekt eller hjélpverb ar
ett stort problem. Att ellipser inte minskar begripligheten beror pd att kontexten &r

begrinsad och végleder tolkningen.
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6 Sammanfattande diskussion

Att de finska informanterna inte hade lika stort behov av att forsta epikrisen som de
svenska informanterna var en aning dverraskande. Manga av de finska informanterna
var nagot irriterade over att spraket i epikriserna var delvis helt obegripligt for dem,
men detta ledde inte till att de skulle ha forsokt gissa sig fram i samma man som i
Sverige. De finska informanterna kanske inte forstod mer av exempelepikriserna,
men de anvéinde betydligt fler kéllor for att ta reda pa fakta om sin sjukdom é&n in-
formanterna i1 Sverige. I Sverige hade den muntliga informantionen avsevért viktiga-
re stéllning &n 1 Finland i och med att patienterna inte far en skriftlig epikris efter
varden och dirmed #r mer beroende av den muntliga konsultationen. Aven om inga
direkta slutsatser kan dras, kan man fraga sig om det finns ett samband mellan de
faktumen att de finska patienterna informeras dven skriftligt och att de sjilva anvén-
der fler kéllor for att skaffa information om sin sjukdom. I vilket man den skriftliga

informationen hjdlper patienterna att inta en mer aktiv roll kunde utforskas vidare.

Som framkom i intervjuerna i Sverige antog informanterna att &ven om de inte skulle
forstd allt som det stér i epikrisen, kunde den hjélpa dem att fa en béttre bild av vad
som har hidnt samt att ta reda pad saker sjdlv. Det sistndmnda var vanligt bland de
finska informanterna. Manga hade bland annat visat sin epikris for sin ldkare, en
slakting eller en bekant med medicinsk bakgrund for att skaffa sig mer information.
Majoriteten av de finska informanterna tycktes dock inte dra denna nytta av epikri-
sen. And4 tyckte dven de mer passiva informanterna att det #r viktigt att f4 en epikris

efter varden dven om de inte kunde precicera varfor.

Att patienterna i1 bdde Finland och Sverige har intresse for och behov av att fa skrift-
lig informantion om sin sjukdom var uppenbart. Att den skriftliga informationen som
ges till patienten borde vara i patientvénlig och begriplig form blev lika uppenbart.
Trots att informanterna i stort sett forstod varfor det anvinds medicinskt, for patien-
ter dels obegripligt facksprik i epikriserna, tyckte de att det vore viktigt att &ven pa-
tientens behov iakttas mer. Onskan om att fi en mer begriplig epikris uttrycktes dock

relativt 6dmjukt. Endast f4 informanter upplevde att de har ritt att kridva begripligare
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information. Den traditionella hierarkiska ordningen dir patienten dr i underordnad

stillning gentemot ldkare tycks leva vidare.

Ogden med flera (2003) kom fram till att medicinskt facksprak spelar en viktig roll
dven fOr patienterna: medicinska termer sags som ett tecken pa att ldkaren &r kompe-
tent och tar patientens symptom pa allvar. Mina resultat strider mot att patienterna
skulle vilja att ldkare anvdnder facksprakliga uttryck. Speciellt i Finland konstaterade
informanterna att medicinska termer inte anvands i tal vilket bidrar till begriplighet. I
intervjuerna var bade de finska och de svenska informanterna dvertygade om att de
skulle forstd ocksd epikrisen mycket bittre om de medicinska termerna ens vore
Oversatta med lekmanna termer. I enkdten onskade majoriteten att termerna vore
bade Oversatta och kompletterade med forklaringar. Denna pedagogiska metod har
rekommenderats 1 flera studier (t.ex. Baorto&Cimino 2000, Borin m.fl. 2007, Zeng-
Treitler m.fl. 2007). Att man anpassar texten till ldsarens forkunskaper om dmnet
rekommenderas ocksd inom ldsbarhetsforskningen (Gunnarsson 1982:84, Hellspong

2001:85-91, Lagerholm 2008:211ff).

Hur mycket overséttning av termer och tilliggsinformation verkligen skulle 6ka be-
gripligheten borde utforskas vidare. Metoden som anvéndes i denna undersokning
tillampar sig inte pd det basta mojliga sétt for att ta reda pa hur den ideala epikrisen
skulle se ut. Vilka kompletterande forklaringar som verkligen skulle 6ka begriplighe-
ten och hur mycket kan inte besvaras pa basis av denna undersdkning. Metoden kun-
de utvecklas vidare sd att man kunde méta hur patienter forstar innehallet av dversat-

ta epikriser med kompletterade forklaringar.

Att den elliptiska strukturen inte markbart minskar begripligheten ir ett lovande re-
sultat ur ett sprakteknologiskt perspektiv. Medan implicit information vore svar att
lagga till dr det lattare att modifiera existerande uppgifter. Att oversitta endast be-
griansade lexikala enheter dr ndgorlunda enkelt och forsvéras frimst av ad hoc-termer
som inte kan hittas i existerande ordbocker och databaser. Som Klemettinen (2012)
konstaterar maste ldsaren helt enkelt kénna till dessa icke-standardiserade termer fran

forut for att forstd dem.
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Jag har i min avhandling undersokt begripligheten ur ett subjektivt och relativt kéns-
lomaéssigt perspektiv utan att méta eller kontrollera hur mycket informanterna verkli-
gen forstod. I stillet for att fa svar pa vad patienterna egentligen fOrstar har jag fatt
svar pa vad de inte forstr och hur detta kiinns. Aven om jag inte kan precisera hur
mycket begripligheten kunde forbéttras om de medicinska termerna i epikriser skulle
oversittas och kompletteras, skulle dtgarden i varje fall 6ka patienternas tillfredstél-
lelse. Informanterna 1 bade Sverige och Finland ville bli informerade pa sitt eget
sprék. Patienternas kunskaper om sin sjukdom kommer sékert aldig att vara pa sam-
ma niva som ldkarens, men det finns ett intresse bland dem att bli mer medvetna och
dérmed aktiva. Denna resurs borde man dra nytta av genom att uttnyttja den redan

existerande sprakteknologin och vidareutveckla den &t ratt hall.
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Bilaga 5: Taustatietolomake

TAUSTATIEDOT

Arvoisa vastaaja, valitkaa itsednne kuvaava vaihtoehto tai tayttdkaa alla pyydetyt tiedot. Voitte

tarvittaessa jatkaa vastauksia paperin kdéntdpuolelle.

10.
11.

12.

Sukupuoli: O Nainen [ Mies
Aidinkieli: O Suomi O Ruotsi 0O Muu, mika:
Syntymévuosi:

Koulutus (rastittakaa ylin koulutustasonne):

0 Kansa- tai peruskoulu

O Ammattikoulu tai muu ammatillinen koulutus

0 Lukio

O Ammattikorkeakoulututkinto tai alempi korkeakoulututkinto
O Ylempi korkeakoulututkinto

O Lisensiaatin tai tohtorin tutkinto

0 Muu, mika:

Nykyinen tai viimeisin ammattinne:

Miki sydénsairaus / mitkéd sydénsairaudet Teilld on diagnosoitu?

Miné vuonna (ensimmaéinen) sydénsairautenne diagnosoitiin?

Montako kertaa Teitd on hoidettu yon yli sairaalassa sydénsairautenne takia?

Onko Teillé lukivaikeuksia? O Ei 0 Kylla 0 Joskus
Onko Teilld todettu muistisairaus? 0 Ei O Kylla 0 Joskus
Oletteko aina saanut loppulausunnon sydansairauteenne liittyvan hoitojakson paatyttya?

O Kylld O En O En ole varma
Kenelti tai misté olette saanut tietoa sairaudestanne? Voitte valita useita vaihtoehtoja.
O Hoitajilta

0O Ladkareiltd

0O Muulta hoitohenkilokunnalta, keneltd?

O Ystavilta ja/tai sukulaisilta
O Kirjallisista potilasohjeista

O Omasta potilaskertomuksestanne
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O Suomen Sydénliitto ry:1ta tai muulta yhdistykselta

O Lehdistd ja/tai kirjoista, mainitkaa mista:

O Televisiosta ja/tai radiosta, mainitkaa mistd ohjelmista:

O Internetistd, mainitkaa miltd sivustoilta:

O Muualta, mainitkaa mista?

LOPPULAUSUNTO

13. Loppulausunto eli epikriisi on lddkérin kirjoittama yhteenveto hoitojaksosta sairaalassa. Rastitta-
kaa alla olevista vaihtoehdoista se, joka kuvaa parhaiten mielipidettanne loppulausunnosta.

Taysin Jokseenkin Taysin En
samaa samaa eri osaa
mielti mielti mieltd sanoa

a) Loppulausunto on hyddyllinen

tiedonldhde minulle. O O O O
b) Loppulausunto on hyddyllinen

tiedonlédhde laheisilleni. O O O O
¢) Minulle on térkedi, ettd saan loppu-

lausunnon hoitojakson paatyttya. O O O O
d) Koen, ettd loppulausunto on

kirjoitettu minua varten. O O O O
e) Saamieni loppulausuntojen kieli

on ollut ymmaérrettavaa. O O O O
f) Saamieni loppulausuntojen sisiltd

on ollut ymmaérrettava. O O O O

g) Olen pyytinyt hoitohenkil6-

kunnalta apua loppulausunnon

ymmaértdmiseen. O O O O
h) Olen saanut hoitohenkild-

kunnalta apua loppulausunnon

ymmaértdmiseen. O O O O

14. Mik4 alla olevista vaihtoehdoista kuvaa parhaiten mielipidettdinne? Numeroikaa kohdat siten,

ettd numero 1) kuvaa teille mieluisinta ja 4) epamieluisinta vaihtoehtoa.

”Haluaisin, ettd potilaalle 1dhetettédvassa loppulausunnossa kaytettavit ladketieteelliset termit...

.. korvattaisiin yleiskielisilld sanoilla.”
... korvattaisiin yleiskielisilld sanoilla ja tdydennettdisiin selityksilld.”
.. sdilytettdisiin ja tdydennettiisiin selityksilla.”

... poistettaisiin, vaikka osa tiedosta hévidisi.”

KIITOS VASTAUKSESTANNE! Mielipiteenne on minulle térkea.
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Bilaga 6: Bakgrundsenkat
BAKGRUNDSINFORMATION

Kryssa i det alternativ som bast beskriver dig eller fyll i de uppgifter som efterfragas. Vid behov

kan du fortsétta svaren pé baksidan av pappret.

1. Kon: O kvinna O man
2. Modersmal: O svenska O annat, vilket?

3. Fodelsear:

4. Din hogsta avslutade utbildning:

0 Folkskola eller grundskola
O Yrkesskola

0O Gymnasium

0 Hogskola eller universitet
O Annan, vilken?

5. Ditt nuvarande eller senaste yrke:

6. Vilken hjdrtsjukdom/vilka hjértsjukdomar har du?

7. Vilket &r blev (den forsta) hjértsjukdomen diagnostiserad?

8. Hur ménga ganger har du vardats pa sjukhus for din hjértsjukdom (minst ett dygn)?

9. Har du lds- eller skrivsvarigheter? O nej O ja

10. Har du en minnessjukdom? O nej O ja

11. Varifran eller av vem har du fatt information om din hjartsjukdom? Du kan kryssa i flera

alternativ.

O Av sjukskoterskor
O Av lékare

O Av annan vardpersonal, vem?

O Av vénner och/eller anhoriga

O Fran skriftliga patientanvisningar

O Frén din egen patientjournal

O Fran Hjért- och Lungsjukas Riksforbund eller fran négot annat forbund

O Fran tidningar och/eller bocker, fran vilka?
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0 Fran TV och/eller radio, fran vilka program?

0O Fran Internet, fran vilka sidor?

O Fran andra kallor, varifran?

EPIKRIS

En epikris &r en 1-1,5 sidor lang vardsammanfattning som uppréttas dé en patient skrivs ut fran en
klinik. Den ska innehalla patientens vardforlopp samt en sammanfattning av den viktigaste in-
formationen under vardtiden. Kryssa i det alternativ som bast beskriver din asikt.

”Om jag fick ldsa min egen patientjournal, skulle...

Helt av Delvis av Helt av Vet

samma samma annan ej
asikt asikt asikt

1. ..epikrisen vara en viktig

informationskélla for mig.” O O a a
2. ...epikrisen vara en viktig informa-

tionskélla for mina anhdriga.” O O a a
3. ..jag antagligen behdva hjélp

med att forsta spraket i epikrisen.” O O O O
4. ..jag antagligen behova hjilp med

att forsta innehallet i epikrisen.” O O | |

Vilket av alternativen nedan skulle du féredra? Rangordna med numren 1-4, sa att nummer 1

star for det alternativ som du anser vara det basta.

”0Om jag fick l4sa min egen epikris, skulle jag vilja att svéra termer...

... var ersatta med enklare ord.”
... var ersatta med enklare ord och kompletterade med forklaringar.”
... var kvar, men kompletterade med forklaringar.”

... hade tagits bort, &ven om jag inte fick all information.”

TACK FOR DIN MEDVERKAN!
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Suomenkielinen tiivistelma

Mot patientvanligare epikriser

Johdanto

Yksi tirkeimmistd sairaanhoidossa kaytettivistd tyokaluista on puhuttu ja kirjoitettu
kieli. Sdhkdinen kirjaaminen on lisénnyt huomattavasti kliinisen tekstin méaérdi. No-
peasti tuotettavien tekstien ymmaérrettivyyteen tai kdytettdvyyteen ei kuitenkaan
kiinnitetd juurikaan huomiota. Paitsi ettd kliiniset tekstit, kuten potilaskertomukset,
siirtavét tietoa henkilokunnan vélilla, on myos potilaalla laillinen oikeus pyytda nih-
tavikseen, mitd hinestd kirjoitetaan. Ihanteena on, ettd hyvin informoitu potilas voisi
paremmin osallistua oman terveytenséd hoitoon, joten lain mukaan potilaskertomuk-
sissa on kiytettivi selkedd kieltd*”. Tutkimukseni tavoitteena on selvittid kuinka
hyvin potilaat ymmaértavit epikriisien sisdltod ja niissd kdytettdvaa kieltd. Vertaileva
tutkimus toteutettiin sekd Suomessa ettd Ruotsissa vuosina 2011 ja 2012. Vaikka
maiden sairaanhoidossa on yleisesti paljon yhtildisyyksid, esimerkiksi kaytannot
potilaiden informoimisessa poikkeavat toisistaan. Suomessa epikriisi on ldhetettava
potilaalle viiden pédivdn kuluessa kotiuttamisesta (Jadskeldinen 2011), mutta Ruotsis-
sa epikriisin siséltdmai tieto annetaan potilaalle 1&hinné suullisesti. Toisaalta Ruotsin
lainsdddéanto (2008:355) mahdollistaa, ettd potilas voi ladhitulevaisuudessa lukea sih-
koisesti omaa potilaskertomustaan (Inera 2011a), joten epikriisien ymmaérrettdvyyden

tutkiminen myds Ruotsissa on perusteltua.

Sahkoisen kirjaamisen ansiosta esimerkiksi tekstien ymmarrettdvyyttd voidaan pa-
rantaa kieliteknologian avulla. Tutkimukseni mahdollistaa kansainvélisen HE-
X Anord-verkoston® ja suomalaisen IKITIK-konsortion®* yhteistyd, joiden molempi-
en tavoitteena on potilasasiakirjojen hyddynnettdvyyden parantaminen kieliteknolo-
gian avulla. Yksi IKITIKin tavoitteista on “kddntdad” kliinistd kieltd automaattisesti

potilaalle sopivaksi, ja tyon ensimmaéinen askel on selvittdd, mitd osia teksteista tulisi

2 www.finlex.fi (1992/785, 2009/298), www.lagen.nu (2008:355)
 http://dsv.su.se/en/research/ithealth/projects/hexanord
** http://www.ikitik.fi/fi/node/15
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kadntdd. Keskityn tutkimuksessani potilaisiin, joilla on diagnostisoitu sydénsairaus.

Tutkimuksen rahoitti Suomen Akatemia.
Sahkoiseen potilastietojarjestelmaan siirtyminen

Suomessa ja Ruotsissa ldhes kaikki kliininen tieto kirjataan nykyéén sdahkoisesti (Sa-
ranto ym. 2007:98, Regeringskansliet 2009), ja kirjaamista sditelevit niin kansalliset
lait kuin kansainvéliset suositukset. Tietoa kirjataan enemmén kuin koskaan ennen,
mutta sen kdyttd on toistaiseksi hidasta ja vajavaista. Kansainvilisesti apua haetaan
kieliteknologiasta (esim. koneoppiminen ja natural language processing), jonka
avulla kliinisti tietoa voidaan muun muassa etsid tehokkaammin tai jérjestié toivotun
mukaisesti (Suominen 2009:6-7). Kieltd voidaan standardisoida (Medicinskt facksp-
rak i skrift 2010) tai kiiéintid esimerkiksi potilaalle sopivaksi (Borin ym. 2007). Toi-
saalta monet tutkijat (esim. Baorto&Cimino 2000, Zeng-Treitler ym. 2007) suositte-
levat tiedon lisddmistéd autenttisiin teksteihin vaikkapa hyperlinkkien avulla sen pois-
tamisen sijaan. Harrisin teorian mukaan (Laippala ym. 2008, Friedman ym. 2002)
erikoiskielet soveltuvat tietotekniseen késittelyyn erityisen hyvin, silld ne ovat sanas-
toltaan, rakenteeltaan sekéd sisdlloltddn yleiskieltd rajoittuneempia ja siten myds en-
nustettavampia. Haasteellista on sen sijaan erikoiskielten sisdltimé implisiittinen
tieto. Esimerkiksi radiologin ilmaus no active disease (lyh. NAD) tarkoittaa samalla,

ettd potilaalla on aikaisemmin ollut akuutti sairaus (Friedman ym. 2002).

Potilaskertomusten kielelliset piirteet

Sdhkoisten potilaskertomusten kieli on hyvin heterogeenistd, ja ne sisdltdvit niin
rakenteista kuin strukturoitua tietoa. Kirjoittajia ovat kaikki potilaan hoitoon osallis-
tuvat ammattilaiset, ja kirjaamisessa esiintyy tyylieroja yksildiden ja osastojen vililla
(Allvin ym. 2010). Kielellistd tutkimusta kliinisestd kielestd on vain véhén, mutta
HEXAnordin ja IKITIKin tutkimuksissa on keskitytty myos suomalaisten ja ruotsa-
laisten potilaskertomusten kieleen. Ainakin seuraavat piirteet kuvaavat kliinista kiel-
td: rikkonainen syntaksi, informaatiotiiviys, ellipsi (tavallisesti subjektin ja/tai kopu-
la- tai apuverbin poisjdttd) sekéd suuri madrd ammattitermejé, lyhenteitd (usein epavi-
rallisia) ja akronyymeja sekéd kirjoitusvirheitd. (esim. Dalianis ym. 2008, Suominen

200, 9Allvin 2010, Allvin ym. 2010, Vainikainen 2010.) Piirteet selittyvét kliinisen
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kielen kéyttotarkoituksella: tirkeintd on dokumentoida oleellisin tieto mahdollisim-

man tarkasti ja tehokkaasti.

Erityisesti elliptinen rakenne ja standardisoimattomat sanat ja lyhenteet ovat ongel-
mallisia kieliteknologian kannalta (Laippala ym. 2008.) Vainikaisen (2010) mukaan
esimerkiksi ellipsid esiintyy niin suomessa kuin ruotsissakin. Yleiskielen sédéntdjen
mukaan tulkittuna kuitenkin esimerkiksi objektin puuttumien on suomessa subjektin

puuttumista yleisempéé, mutta ruotsissa tilanne on pdinvastoin.

Ammattikieli ja asenteet

Potilaan roolia on viimeisten vuosikymmenten aikana pyritty tietoisesti muuttamaan
passiivisesta hoidettavasta aktiiviseksi toimijaksi (Ehnfors m.fl. 1998:14). Muutos
edellyttdd, ettd potilas saa ymmadrrettdvdd tietoa omasta sairaudestaan, minka takia
Suomen ja Ruotsin lait edellyttivit, ettd potilaskertomuksissa kdytetdin ymmaérretté-
vad kieltd (Patientdatalag 2008:355, Sosiaali- ja terveysministerion asetus potilas-
asiakirjoista 298/2009). Allvinin (2010) tutkimuksen mukaan ruotsalaiset ladkarit
eivit kuitenkaan ole halukkaita muuttamaan omaa kielenkdyttodén, silld potilasker-
tomus on heille tydviline, joka osaltaan takaa onnistuneen hoidon. Kielen ymmarti-
minen vaatii siis ammattitaitoa. Myds Ostergdtalandissa Ruotsissa tehty pilottitutki-
mus, jossa potilaat saivat tutustua sdhkdiseen potilaskertomukseensa, osoitti, ettd
hoitohenkilokunta pelkdd potilaiden ymmaértdvéan vaérin kliinistd kieltd. Potilaat sen
sijaan kokivat ymmarrysongelmat toissijaisina ja kertoivat hyotyvansa potilaskerto-
muksestaan. (Enlund 2006.) My6s monet muut tutkimukset (Pyper ym. 2004, Ke-
selman ym. 2007, Naukkarinen 2008:124-125, Inera 2011b:9-11) osoittavat, ettad

potilaat ovat innokkaita omaksumaan aktiivisemman ja tietoisemman roolin.

Luettava ja ymmarrettava kieli

Varhainen luettavuustutkimus, jonka juuret ulottuvat 1900-luvun alkupuolelle, kes-
kittyi yksittdisten sanojen hahmottamiseen ja oppimisvaikeuksiin. Erityisesti Choms-

kyn 1950-luvulla kehittdmi generatiivinen kielioppi siirsi huomion sanoista irrallisiin
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lauseisiin. Tutkittiin muun muassa tallentuvatko lauseiden pintarakenteet ihmisen
aivoihin, vai toimiiko muistimme ydinrakenteiden varassa. (Gunnarsson 1982:33—
36.) 1960-luvulta ldhtien kehitettiin erilaisia luettavuusindeksejd, joiden heikkoutena
on kuitenkin ollut, ettd ne eivdt huomioi tekstilajien koko kirjoa (Gunnarsson
1982:76-79). Nykyddn ymmaérrettdvyystutkimus keskittyy kokonaisiin teksteihin.
My®és lukijan odotukset ja valmiudet huomioidaan, samoin kuin tekstin kayttotarkoi-
tus ja kirjoittajan intentiot. Lukeminen ja ymmartdminen ovat nykykadsityksen mu-
kaan joustavia prosesseja. (Gunnarsson 1982:45, 84, Hellspong 2001:85-91, Lager-
holm 2008:211ff.) Gunnarssonin mukaan (1982:79) termit luettavuus ja ymmarretta-
vyys onkin pidettdva erillddn. Luettavuus on kytkoksissa tekstin pintarakenteisiin eli
sanoihin ja syntaksiin. Ymmarrettyddn tekstin hahmottaa lukija lisdksi kirjoittajan
sanoman ja tavoitteet sekd pystyy hyddyntdmédn tietoa omakohtaisesti. (Gunnarsson

1985a, Gunnarsson 1982:66—72.)

Selkokieli on sisdllollisesti, sanastollisesti sekéd rakenteellisesti yleiskieltd yksinker-
taisempaa kieltd, joka on muokattu helpommaksi ymmaértai. Selkokielen mairitelméa
voi siten auttaa ymmartdmadn, miké tekee tekstistd vaikean. Ymmarrettdvéssa teks-
tissd tulisi esimerkiksi valttda passiivia, pitkid tai vieraita sanoja ja abstrakteja késit-
teitd. Sen sijaan tulisi suosia lukijan puhuttelua, syy-seuraussuhteita selittdvid kon-
nektiiveja (esim. siksi, joten, kuitenkin) ja kdytdnnon esimerkkejd. (Lundberg &
Reichenberg 2008:15.) Lédketieteen kielessd potilaille suunnatuissa teksteissi keho-
tetaan vilttdméddn erityisesti ammattitermejd. Toisaalta termeilli on korvaamaton
tarkoitus lddketieteen ammattilaisten vilisessd kommunikaatiossa, silld ne vilittavat
tietoa tehokkaasti ja tarkasti lisdten siten kielen ymmaérrettdvyyttd ammattilaisten
nikokulmasta. (esim. Haarala 1994, Medicinskt facksprak i skrift 2010:6, Borin ym.
2007:43-44.)

Tutkimuksen tavoite ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tavoitteena on selvittdd, miten potilaat ymmartavét epikriisien kieltd ja
sisédltod. Tarkoitus on tutkia minkélaiset seikat haittaavat ymmaérrettavyyttd, ja kuin-
ka epikriisejd voitaisiin kieliteknologian avulla muokata helppotajuisemmiksi ja pa-

remmin potilaan tarpeita vastaaviksi. Vertaileva tutkimus toteutetaan sekd Suomessa
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ettd Ruotsissa, joten selvitdin myos tulosten eroja ja yhtildisyyksid maiden vililla.

Tutkimuskysymykseni ovat seuraavat:

e Minkélaiset kielelliset ja kielenulkoiset tekijat vaikeuttavat epikriisien ym-
martdmistd potilaan ndkokulmasta?

e Kuinka epikriisien sanastoa ja kielellistd rakennetta voidaan muuttaa ymmar-
rettivammaksi?

e Miten epikriisien ymmarrettdvyys eroaa Suomessa ja Ruotsissa?

Aineisto ja tutkimusmetodit

Tutkimuksessa kdytettdviat neljd epikriisid ovat autenttisia, mutta anonymisoituja.
Kaksi epikriisid (A ja B) valikoitiin IKITIKin suomalaisesta noin 26 000 sydédnpoti-
laan aineistosta®. Toiset kaksi epikriisid (C ja D) valittiin noin miljoonan potilaan
EPR Stockholm -korpuksesta®. Epikriisit A ja C ovat aikaisemman ymmérrettivyys-

tutkimuksen perusteella ymmarrettdvimpid kuin epikriisit B ja D.

Tutkimuksen ensimmdiinen haastatteluosio tehtiin Ruotsissa keséd-elokuussa 2011 ja
marraskuussa 201 1. Haastatteluun osallistui 16 sydédnpotilasta, joista nelji tavoitettiin
Hjért- och Lungsjukas Riksforbundin kautta ja 11 Karoliinisen yliopistosairaalan
kuntoutusryhmien kautta. Suomessa haastateltiin 15 sydédnpotilasta toukokuussa
2012 Turun yliopistollisessa keskussairaalassa. Haastattelut kestivdt Ruotsissa yh-

teensd 226 minuuttia ja Suomessa 250 minuuttia.

Haastattelututkimuksen aluksi informantit saivat lukea yhden epikriiseistd, ja merkité
tekstiin sanat tai osiot, joita he eivdt ymmarrd. Puolistrukturoidun haastattelun aikana
késiteltiin informanttien tekstiin merkitsemid kohtia sekd kéytiin yleisemmin lédpi
epikriisin herdttdmid tunteita. Tutkimuksen lopuksi informantit tiyttivit taustatieto-
lomakkeen, jossa selvitettiin my0s epikriisin hyodyllisyyttd ja merkitystd potilaalle.
Haastatteluissa kerétty aineisto analysoitiin neljdportaista fenomenologista metodia

(Malterud 2003:99-111) kayttiden. Aluksi litteroidut haastattelut luettiin kokonaisku-

** Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin johtajayliladkrin lupa (nro 3/2009) ja Varsinais-Suomen
sairaanhoitopiirin ladketieteellisen eettisen toimikunnan puoltava lausunto (diaarinro 12/2009).
*® Tykholman Etikprovningsndmndenin lupa (2009/1742-31/5).
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van muodostamiseksi, jonka jidlkeen merkitykselliset osat systematisoitiin, niiden

sisélto abstrahoitiin ja lopuksi tiivistettiin.

Pilottitutkimus

Metodin kehittdmiseksi sitd testattiin kolmessa pilottihaastattelussa toukokuussa
2011. Suomen sydanliitto ry:n kautta tavoitetut informantit olivat 1942—1943 synty-
neitd miehid. Heiddn ammatillinen tai sairauteen liittyvéd koulutuksensa néytti korre-
loivan sen kanssa, miten paljon he ymmaérsivit epikriisistd, vaikkakaan pienen otok-
sen vuoksi tuloksista ei voida vetdd johtopddtoksid. Ymmarrysvaikeudet johtuivat
yksittéisistd lddketieteen termeistd, eivdtkd informantit kokeneet, ettd epikriisid olisi
mukautettu potilaalle. Kaikki kolme informanttia painottivat, ettd epikriisi on tirked
paitsi potilaalle, myos tdméin omaisille. Toiveena oli, ettd epikriisid muokattaisiin
potilasystéavillisemméksi esimerkiksi kdidntamélld ammattitermejd yleiskielelle, ku-
vaamalla yleisemmin potilaan vointia, ilmoittamalla 1ddkkeiden vaikuttavat aineet ja

lisddmalla tekstiin modifioivia sanoja kuten onneksi.

Pilottitutkimuksen jidlkeen niin haastattelurunkoon kuin kyselylomakkeeseen tehtiin
pienid muutoksia. Lomakkeeseen muun muassa lisdttiin kohta, jossa informantit saa-
vat asettaa paremmuusjérjestykseen neljd vaihtoehtoa, miten ammattitermejd tulisi

kisitella.

Tutkimustulokset Ruotsissa

Ruotsissa haastateltujen 16 sydénpotilaan keski-ikd oli 67 vuotta. Puolet haastatel-
luista oli kdynyt kansakoulun tai lukion ja puolet korkeakoulun. Koska suurin osa
osallistujista tavoitettiin kuntoutusryhméin kautta, oli noin puolet informanteista vas-

tasairastuneita. Tutkimukseen osallistujista viisi oli naisia ja loput 11 miehia.

Ruotsalaiset informantit olivat kahta poikkeusta lukuun ottamatta erittdin kiinnostu-
neita epikriisin lukemisesta ja toivoivat myds itse saavansa kirjallista tietoa sai-
raudestaan. Kyselykaavakkeessa kaikki 16 informanttia vastasivat saaneensa tietoa
sairaudesta ladkéariltd ja 10 hoitajalta. Kuusi vastaajaa mainitsi tiedonldhteeksi sydin-
liiton. Sen sijaan muita tiedonldhteitd, kuten internetid tai kirjoja, oli hyddyntinyt

alle kolmannes. Omaan potilaskertomukseensa oli tutustunut vain yksi informantti.
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Passivisesta tiedonhankinnasta huolimatta kiinnostus omaan sairauteen oli suurta ja
vain yksi vastaaja uskoi, ettd tiedosta olisi hdnelle enemmaén haittaa kuin hyotyé. Osa
informanteista mainitsi, ettd vaikkeivét he itse ymmaértdisi epikriisid, voisi se auttaa
heitd ottamaan paremmin selvdd sairaudestaan. Monen mielestd vaikeakin epikriisi
olisi tyhjdd parempi. Toisaalta epikriisin kieli, jonka potilaat kokivat vaikeaselkoi-
seksi, herétti erityisesti naisissa voimakkaitakin pelon ja turhautuneisuuden tunteita.
He, kuten kaikki muutkin haastatellut, toivoivat, ettd epikriisid muokattaisiin poti-

lasystivallisemmaéksi ennen potilaalle 1dhettdmista.

Epikriisin sisdltd koettiin Ruotsissa potilaalle sopivaksi ja myds yksityiskohdat kiin-
nostivat 13:a informanteista. Sen sijaan informantit 16ysivét paljon parannettavaa
kielessd. Vaikka he kokivat ymmaértavénsd epikriisin péddpiirteissién, yksittdiset sa-
nat, erityisesti kirjainlyhenteet, hdiritsivdt ymmarrystd. Kukaan 16 informantista ei
reagoinut epikriisin elliptiseen rakenteeseen, esimerkiksi substantiivien tai apuverbi-
en poisjattoon. Erdét epikriisin osat, erityisesti anamneesi ja ldédkelista, koettiin ym-
maérrettivimmiksi kuin tekstin muut osiot, kuten taudinkulku. Viimeksi mainittu osio
sisélsi poikkeuksellisen paljon ammattitermejd, kun taas anamneesi perustuu potilaan

omaan kertomukseen ja on siten kansankielisempi.

Kuten monissa aiemmissa tutkimuksissa on todettu, vaikeuttivat erityisesti ammatti-
termit potilaiden ymmarrystd (esim. Pyper ym. 2004, Keselman ym. 2007). On myos
osoitettu, ettd tututkin sanat voivat vaatia selitysti kliinisessd kontekstissa (Baorto ja
Cimino 2007, Hellesg 2005). Omassa tutkimuksessani ymmarrystd vaikeuttivat niin
kreikkalaiset ja latinalaiset termit (esim. akinesi, fi. akinesia), englannista johdetut
kirjainlyhenteet (EF, LAD), verrattaen ldpindkyvit ladketieteen termit (esim. i fram-
vaggsavledningar, fi. kun johto etuseindmé&ssa) kuin epamairdiset adjektiivit (esim.
langstréckt, fi. pitkélle ulottunut). Tutuimpia olivat tavallisiin oireisiin tai sairauksiin
(esim. lugnddem, vansterkammarsvikt, fi. keuhkopohd, vasemman sydankammion
vajaatoiminta), hoitoyksikoihin (esim. HIA-jour, fi. pdivystivé sydédn teho-osasto) ja
tutkimuksiin (esim. EKG, koronarangiografi, fi. EKG, koronaariangiografia) liitty-

vat termit.

116



Ruotsalaiset informantit yrittivit parhaansa mukaan ymmaértdd epikriisin kieltd ja
siséltdd, miké johti usein spontaaniin arvailuun. Osa arvauksista oli tdysin perusteet-
tomia, mutta osa johtui tuttujen sanojen sekoittumisesta tuntemattomiin termeihin
(esim. PC, lyhennys penisilliinistd), varsinkin, jos konteksti salli vadrinymmaérrysten

syntymisen. Myos prefiksit hypo- ja hyper- sekoittuivat helposti keskendén.

Yksi tutkimuskysymyksistdni oli, miten epikriisien kieltd voitaisiin muokata poti-
lasystavéllisemmaéksi. Yleisimmét haastatteluissa esille tulleet ehdotukset olivat 144-
ketieteen termien korvaaminen mahdollisilla yleiskielen vastineilla, termien kokoa-
minen listaksi selityksineen ja lddkkeiden vaikutuksen mainitseminen. Kyselylomak-
keessa annettiin neljd vaihtoehtoa sille, kuinka termien kanssa voitaisiin menetella.
Toivotuin vaihtoehto oli, ettd termit paitsi korvattaisiin yleiskielen sanoilla myds
tdydennettiisiin selityksilld. Kaikki 16 informanttia toivoivat, ettei termejd poistettai-
si kokonaan, jos se tarkoittaisi tiedon havidmistd. Kiinnostus aitoihin, mutta ymmar-

rettdvampiin epikriiseihin on siis suurta.

Tutkimustulokset Suomessa

Suomessa haastattelututkimukseen osallistui neljd naista ja 11 miestd, joiden ik oli
keskiméérin 65 vuotta. Informanteista viisi oli kdynyt keskikoulun, kahdeksan am-
mattikoulun tai lukion ja kahdella oli korkeakoulututkinto. Noin puolet informanteis-

ta oli dskettdin sairastuneita.

Epikriisin saaminen hoitojakson péétyttyd oli tirkedd tai jokseenkin tirkedd kaikille
informanteille, vaikka vain harva heistd osasi sanoa miksi. Osa kiytti epikriisid tie-
donetsintddn tai pyysi apua sen tulkitsemiseen lddkariltd. Kuten Ruotsissa, kaikki
informantit Suomessa olivat saaneet tietoa sairaudestaan ladkériltd ja valtaosa hoita-
jilta. Kaiken kaikkiaan suomalaiset olivat ruotsalaisia aktiivisempia etsimddn tietoa
niin kirjoista, lehdistd, TV:std, radiosta, ystavilti, omaisilta kuin potilaskertomuksis-
taan. Vain internetid ja muuta hoitohenkilokuntaa hyddynnettiin Ruotsia passiivi-

semmin.

Kuten Ruotsissa, epikriisien sisdlto koettiin potilaalle sopivaksi ja riittdviksi, mutta

kieli miellettiin vaikeaselkoiseksi. Suomessa tdméa aiheutti kuitenkin Ruotsia va-
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hemmén drsyyntyneisyyttéd ja ahdistusta. Yleisesti informantit olivat sitd mieltd, ettid
vaikeaselkoinen kieli herittdd ldhinnd kysymyksid. He kuitenkin ymmarsivét mihin
ladketieteen ammattikieltd tarvitaan, ja vain harva koki, ettd potilaalla olisi oikeutta
vaatia ymmadrrettivampad kieltd. Informantit toivoivat kuitenkin, ettd ellei siitd olisi
vaivaa ladkdreille, epikriisié tulisi muokata potilasystavéllisemméksi ennen potilaalle

ldhettdmista.

Ero esimerkkiepikriisien vililld oli Suomessa huomattava, ja epikriisi A koettiin
helppotajuisemmaksi kuin epikriisi B. Molemmissa epikriiseissd ongelmana olivat
kuitenkin 144ketieteen termit, jotka vaikeuttivat ymmarrystd. Kaksi informanttia rea-
goi myos epikriisin elliptiseen kieleen. He eivit kokeneet ellipsid erityisen ongelmal-
lisena, vaikkakin totesivatkin, ettd lauseenjdsenten lisddminen voisi parantaa kielen

ymmarrettivyytta.

Suomessakin ymmaérrystd vaikeuttivat erityisesti kreikkalaiset ja latinalaiset termit
(esim. bradykardia) ja englannista johdetut kirjainlyhenteet (EF, ST), mutta myos
epamadrdiset adjektiivit (esim. merkittdvd). Kontekstista oli apua monien termien
tulkinnassa, mutta informantit olivat pitkélti arvailun varassa. Arvaaminen oli kui-
tenkin vdhdisempdd kuin Ruotsissa, ja monet suomalaiset informantit totesivat suo-
raan, etteivdat ymmarrd termejd. Akronyymit EKG, HDL ja LDL olivat enimmékseen

tuttuja potilaille, joskin kaksi viimeksimainittua sekoittuivat helposti keskendan.

Suomalaisten informanttien vastaukset kysymykseen, miten epikriisien kieltd voitai-
siin muokata potilasystévéallisemmaksi, eivét poikenneet Ruotsissa saaduista vastauk-
sista. Haastatteluissa informantit toivoivat, ettd lddketieteen termit korvattaisiin
yleiskielen vastineilla, termit koottaisiin listaksi selityksineen ja ladkkeiden vaiku-
tukset mainittaisiin. Kyselylomakkeessa toivotuin vaihtoehto oli Ruotsin tapaan, etti

termit korvattaisiin yleiskielensanoilla seki tdydennettiisiin selityksilla.

Loppuyhteenveto

Vaikka suomalaiset potilaat ovat ruotsalaisia tottuneempia lukemaan epikriiseja, oli-
vat tutkimustulokset ylldttivdn samankaltaisia molemmissa maissa. Suomessa epi-
kriisi herétti vihemmaén vahvoja, negatiivisia tunteita ja johti vihempédin arvailuun
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kuin Ruotsissa. Informantit tuntuivat ymmaértavian kutakuinkin saman verran mo-
lemmissa maissa ja ymmarrysti haittasivat samat asiat, erityisesti ldéketieteen termit,
mutta my0s jotkin yleiskielen sanat. Suomalaiset informantit olivat itse ottaneet ak-

titvisemmin selvdd omasta sairaudestaan, mitd epikriisi osaltaan saattaa edesauttaa.

Kirjallisen tiedon tarve niin Suomessa kuin Ruotsissakin oli ilmeinen. Myds toive
siitd, ettd tieto olisi nykyistd ymmairrettivimmassd muodossa, tuli vahvasti esille.
Valtaosa informanteista ymmarsi kuitenkin, miksi ammattikieltd kdytetdén ja tarvi-
taan, ja ilmaisi siten ndyrdsti toiveensa potilasystavéllisemmaéstd epikriisistd. Perin-
teinen la4kéri-potilassuhde tuntuu juurtuneen syviélle, eivitka potilaat tahdo olla vai-

vaksi, vaikka olisivatkin kiinnostuneita ottamaan entistd aktiivisemman roolin.

Saamistaan vaihtoehdoista informantit molemmissa maissa pitivdt parhaana, ettd
ammattitermit paitsi korvattaisiin yleiskielen sanoilla my0s tdydennettdisiin selityk-
silld. Minkaélaiset selitykset olisivat hyddyksi ja kuinka paljon ne parantaisivat ym-
mirrystd, jai vield tutkittavaksi. Etté elliptinen rakenne ei juurikaan vaikeuta ymmér-
tamistd, on kieliteknologian kannalta kannustavaa. Irrallisten sanojen “kééntdminen”
on huomattavasti helpompaa kuin implisiittisen tiedon nékyviksi tekeminen. Tutki-
muksen seuraavassa vaiheessa tulisi tutkia miten potilaiden ymmaérrys kohenee, mi-
kdli epikriiseihin tehddén ehdottamani muutokset. Omat tulokseni antavat olettaa,
ettd epikriisien muokkaaminen parantaisi ainakin potilastyytyviisyytté ja toivottavas-

ti myOs ymmarryst.
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