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Tutkielman tarkoituksena oli kuvata potilaan kokemuksia tiedollisesta yksityisyydestaan
seka tiedollista yksityisyyttd edistavié ja estavia tekijoitd herddmaossa. Tamén tiedon
pohjalta on mahdollista kehittdd heradmaon hoitoty6té potilaiden tiedollisen
yksityisyyden osalta.

Tutkimus toteutettiin kuvailevana haastattelututkimuksena. Aineisto kerattiin
puolistrukturoidun teemahaastattelun avulla. Tutkimuksessa haastateltiin yhden
suomalaisen yliopistosairaalan korva-, nena- ja kurkkutautien (KNK) klinikan
herddmossa hoidettuja aikuispotilaita 1-2 tunnin kuluessa herddmohoidon péattymisesté.
Haastatteluaineisto koostui 17:st& péivakirurgisen — tai vuodeosastopotilaan
haastattelusta. Tallennetut haastattelut litteroitiin ja aineisto analysoitiin induktiivisella
siséllonanalyysilla.

Potilaat kuvasivat tiedollista yksityisyytta potilaan tietojen hallintana: potilaan tietojen
luottamuksellisena késittelyné ja oikeutena omiin tietoihin. Tiedollista yksityisyytta
pidettiin tarkednd, mutta potilaat eivat olleet erityisen huolissaan tdman toteutumisesta
herddmossa. Tiedollinen yksityisyys toteutui potilaiden mielesta melko hyvin
herddmossa lukuun ottamatta tilanteita, joissa henkil6kunta vaihtoi suullisesti tietoja
potilaasta keskendédn. Suurin osa potilaista totesi KNK-vaivojen olevan niin neutraaleja,
ettei niiden joutuminen ulkopuolisten tietoon ollut heistd merkityksellista. Tieto
leikkauksesta kiinnosti potilaita ja he olivat tyytyvéisia saatuaan siita tietoa heradmaossa.
Tiedollisen yksityisyyden toteutumista edistivét potilaan uppoutuminen omaan
maailmaansa, mahdollisuus kontrolloida ja saada tietoa asioistaan, kahdenkeskinen
vuorovaikutus, tieto tiedollisesta yksityisyydestd, herddmon tilajérjestelyt ja tiedollista
yksityisyytta koskevien saantdjen noudattaminen. Muiden potilaiden uteliaisuus,
potilaan kyvyttdmyys suojata omia tietojaan ja ulkopuolisuus omissa asioissaan,
kahdenkeskeisen vuorovaikutuksen mahdottomuus, yksityisen tilan puute ja tiedollista
yksityisyytta koskevan sadntelyn noudattamattomuus koettiin tietojen luottamuksellisen
ké&sittelyn esteiksi herddmaossa.

Potilaiden tietojen luottamuksellista kasittelya voitaisiin parantaa kiinnittamalla
huomiota raportointimenetelmiin ja -paikkaan heradmaossé. Kéytettavissa olevia keinoja,
kuten sermejd ja potilaiden sijoittelu herd&mossd, kannattaa kayttaa hyodyksi potilaan
tiedollisen yksityisyyden suojaamiseksi.

Tiedollisen yksityisyyden mééaritelméaa tulisi jatkossa tasmentéd kasiteanalyysin avulla.
Lisaksi tiedollista yksityisyytta olisi hyvé tutkia hoitotyon ymparistdissa, joissa
potilaiden hoitoon liittyy mahdollisesti arkaluonteisempia tietoja kuin KNK- potilailla.

YSA: Yksityisyys, luottamuksellisuus, tiedonsaantioikeus
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The aim of the Master’s Thesis was to describe patients’ experiences of his
informational privacy and the factors promoting and preventing informational privacy
in the recovery room. Based on the knowledge gathered from this study the patients’
informational privacy can be developed in the recovery room.

The study design was a descriptive interview study. The research material was collected
by the semi-structured interviews. The interviewed participants were day- or 23-hour
surgery Ear, Nose and Throat (ENT) patients of one University Hospital in Finland. The
adult participants had been operated and taken care of in the recovery room after the
local or general anesthesia. Interviews took place within 1-2 hours after the recovery
room period. The research material consisted of 17 interviews. The recorded interviews
were transcribed verbatim and the material was analyzed with inductive content
analysis.

Patients’ described informational privacy as confidentiality of information and as a right
to get their own information. Informational privacy was seen as an important principle
though patients’ were not very concerned of it in the recovery room. Informational
privacy was realized quite well in the recovery room despite the occasions’ nurses
delivered spoken patient information with each other in the recovery room. Most of the
patients described ENT —problems to be so common that it did not matter if other
people heard them. Knowledge how the operation succeeded interested the patients and
they were satisfied if they got information about that in the recovery room. Patients’
confidence in the personnel, the personal relationship with the nurse and patients’
concentration on himself promoted informational privacy in the recovery room. Factors
preventing informational privacy were lack of personal space and the oral reporting
situations in the recovery room.

Patients’ informational privacy could be enhanced by paying attention to personnel
reporting manners in the recovery room. The existing resources as curtains and patient
positioning in the recovery room should also be used to promote informational privacy.

The concept of informational privacy should be clarified in the future by concept
analysis. Furthermore patients’ informational privacy could be studied in nursing units
where patients’ have maybe more private patient information than ENT- patients.

Keywords (YSA): Privacy, confidentiality, patient information
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1. Johdanto

Tiedollinen  yksityisyys hoitotieteellisend ilmiénd késittelee potilaan tietojen
suojaamista ja niihin paasya (Leino-Kilpi ym. 2001). Tiedollinen yksityisyys késitteen
keskeisend sisaltond pidetddn potilaan tietojen sdilymista luottamuksellisina
terveydenhuollon ammattilaisten ja potilaan vélillda sek& terveydenhuollon
organisaatioissa (Leino-Kilpi ym. 2001; Goodwin ym. 2002). Potilastietojen
luottamuksellisuus koskee paitsi paperisia ja sahkaisiin tietojarjestelmiin tallennettuja
potilastietoja, myos suullisesti tai muulla tavoin terveydenhuollon ammattilaisten
tietoon tulleita tietoja potilaasta. (Ylipartanen 2004). Potilaan tietojen
luottamuksellisuus on keskeinen potilaan yksityisyyttd, hanen tietojaan ja hanta itseddn
suojaava ominaisuus. Yksityisyyden suoja liittyy puolestaan ihmisarvoon ja
perusoikeuksiin (ETENE 2011).

Tiedollinen yksityisyys késite ilmaantui hoitotieteelliseen tutkimukseen 1990-luvulla
(Leino-Kilpi ym. 2001). Tietotekniikan hyvéksikayton lisédntyminen (Heikkinen 2007;
Caine & Hanania 2012) ja potilaan oikeuksien huomioiminen (Woogara 2004)
terveydenhuollossa on lisannyt kiinnostusta tiedollista yksityisyyttd kohtaan.
Tietokoneiden myo6ta lisdantynyt mahdollisuus tallentaa ja levittdd potilaan tietoja
uhkaavat vaarin kaytettyind yksilon tiedollista yksityisyyttd (Burgoon 1982, s. 229;
Caine & Hanania 2012). Potilaan oikeuksia edistivat kansainvalisten ihmisoikeuksien
julkistaminen 1980-luvun lopulla, ja ndiden pohjalta syntyneet potilaan oikeuksia
kasittelevat lait (Woogara 2004).

Suomessa potilaan tiedollista yksityisyyttd suojataan muun muassa lailla potilaan
asemasta ja oikeuksista (785/1992). Laissa maéritellaan tietojen suojaamisen lisaksi
kenellda ja milla edellytyksin on oikeus saada tietoa potilaasta. Potilaan tiedollista
yksityisyyttd suojataan lainsaadannon lisaksi myods terveydenhuollon ammattilaisten
eettisilla ohjeilla. Tiedollisen yksityisyyden itsetarkoituksena ei kuitenkaan ole potilaan
tietojen suojaaminen, vaan niiden suojaamisella pyritd&dn turvaamaan hoitosuhteen

luottamuksellisuus, potilaan itsemaardédmisoikeus ja tietosuoja.
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Tiedollinen yksityisyys on kontekstiin sidottu kasite, johon vaikuttavat muun muassa
aika ja paikka, jossa ilmiotd tarkastellaan. Suhtautuminen potilaan tiedolliseen
yksityisyyteen on muuttunut potilaan roolin muututtua aikaisemmasta passiivisesta
hoidon kohteesta aktiiviseksi toimijaksi, jonka itseméardédmisoikeutta ja vapautta
kunnioitetaan. Tiedollinen yksityisyys on saanut uusia ulottuvuuksia myos sosiaalisen
median myotd, jossa omasta elamésté jaetaan tietoa niin tutuille kuin tuntemattomille.
Ymparistolld ja hoitojakson pituudella on todettu olevan vaikutusta potilaiden
yksityisyyden toteutumiseen (Lin & Lin 2010). Lansimaisen yksil6llisyyttad korostavan
kulttuurin vaikutus potilaan kokemaan ja odottamaan yksityisyyteen saattaa olla
erilainen kuin itdmaisen yhteisollisyyteen perustuvan kulttuurin. Kasiteltdessa potilaan
asioita ladkarin vastaanotolla tutkimushuoneessa tiedollisen yksityisyyden toteutuminen
on todennakdisempad kuin usean hengen potilashuoneessa. Pitkéaikaishoidossa
potilaiden tiedolliseen yksityisyyteen kohdistuvat erilaiset vaatimukset kuin
akuuttihoidon yksikoissa.

Tiedollista yksityisyytta on tutkittu potilaan nédkékulmasta aikaisemmin enimmakseen
vuodeosastoilla (Kuuppelomaki & Hentinen 1987; Jantunen ym. 1994; Cahill 1988;
Béack & Wikblad 1998; Timonen & Sihvonen 2000; Merakou ym 2001; Suhonen ym.
2002; Rosqvist 2003; Kassean & Jagoo 2005; Malcolm 2005; Matiti & Trorey 2008;
Lin ym. 2011; McMurray ym. 2011; Lamsa 2013; Sgndergard Larsen ym. 2013). Viime
vuosina potilaan tiedollista yksityisyyttd on tutkittu enenevasti myods akuuttihoidon
yksikoissa kuten paivystyspoliklinikoilla (Lin & Lin 2010; Kerr ym. 2013; Lin ym.
2013). Potilaat ovat nyKyisin tietoisia oikeuksistaan ja odottavat niiden myos
toteutuvan. (Woogara 2004.) Potilaiden kasitys yksityisyytensd suojaamisesta vaikutti
vahvasti potilastyytyvéisyyteen (Lin & Lin 2010). Viime vuosina tehtyjen tutkimusten
mukaan potilaat eivat ole olleet tyytyvéisia tiedollisen yksityisyytensé toteutumiseen ja
myontavat jattdvansad kertomatta terveydenhuollon ammattilaisille itsed&dn koskevista
asioista tiedollista yksityisyyttaan suojatakseen (Lin & Lin 2010; Sgndergard Larsen
ym. 2013). Potilaat punnitsivat asioidensa kertomista avuntarpeensa mukaan. Potilaat
tiedostivat, etteivat ehka saa kaikkea tarvitsemaansa apua, jos he eivat kerro ladkarille
kaikista asioistaan (Carman & Britten 1995).
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Herddmossa ladhes jokainen potilas joutuu ainakin lyhytaikaisesti tilanteeseen, jossa
hanen ei ole mahdollista itse paattad, kenelle hdnen tietojaan luovutetaan. Herddmaossa
tiedollisen yksityisyyden toteutuminen saattaa vaarantua, koska samassa tilassa
hoidetaan useita potilaita. Potilaat on eristetty toisistaan herd&mdossd usein vain
valiverhoin tai sermein. Potilaan tiedollista yksityisyyttd heradmdssa on tutkittu
niukasti. Tieto siit4, mit4 potilaat ajattelevat tiedollisesta yksityisyydestd herddma@dssé on

tarkea.

Tassa tutkimuksessa pyrittiin - selvittdimdan potilaiden nékemyksid tiedollisesta
yksityisyydestddn herddmossa ja sitd edistavid tai estévid tekijoitd. Tavoitteena oli
kehittdd herddmodn hoitotyota tutkimuksesta saatavan tiedon pohjalta vastaamaan

paremmin potilaiden tiedollisen yksityisyyden tarpeita.



2. Tiedonhaku

Tutkielman tiedonhaku suoritettiin PICO -menetelmé&n avulla. Tarkastelun kohteesta
maadriteltiin potilasryhma ja tutkittava ongelma (P= population/ problem of interest).
Interventiot (I = intervention under investication) ja niiden vertailu (C= the comparison
of interest) jatettiin huomiotta. Tulokset huomioitiin (O= the outcomes considered most
important in assessing results) tdmén tutkielman tulosten mukaisesti. (Magarey 2001,
Moher ym. 2009.) Tiedonhaulla haluttiin saada vastaus kysymyksiin; 1. miten potilaat
kuvasivat tiedollista yksityisyyttd, ja 2. mitk& tekijat edistivat tai estivat tiedollista
yksityisyyttd potilaiden kuvaamana. Lisdksi tiedonhaulla etsittiin  vastausta
kysymykseen; 3. miten potilaat kuvasivat oikeuttaan saada tietoa omista asioistaan.
Kolmas kysymys lisattiin tiedonhakuun, koska kasilla olevan tutkielman tuloksien
mukaan potilaat pitivat oikeutta saada tietoa omista asioistaan tiedollisen yksityisyyden

osa-alueena.

Hakusanojen tiedollinen yksityisyys” ja “informational privacy” tuloksena loydettiin
séhkaisisté tietokannoista yhteensa 20 artikkelia, joiden abstrakti oli saatavilla. Loydetyt
tutkimukset késittelivat tiedollista yksityisyyttd alaikaisten, lapsettomuushoidoissa
kayvien, raskaana olevien, urheilijoiden, tyoterveyshuollon  asiakkaiden,
sairaanhoitajien, laakareiden, ladketieteellisen tutkimuksen, mielenterveyshoidon ja
Yhdysvaltojen eri osavaltioiden tiedollisen yksityisyyden saantelyn nakdkulmasta.
Loydetyista artikkeleista yksik&an ei tayttanyt tdman tutkielman kirjallisuuskatsauksen
mukaanottokriteereitd. Tiedonhaku, kdytetyt asiasanat seka artikkelien mukaanotto- ja

poisjattokriteerit on kuvattu taulukossa (Liite 1).

Taman tutkielman tiedonhaku suoritettiin Medic -tietokannan tiedollinen yksityisyys”
ja PubMed (MEDLINE) -tietokannan “informational privacy” hauista 10ytyneiden
artikkelien asiasanoilla ja tietokantojen omilla hakutermeilld (Tahtinen 2007). Medic -
tietokannasta I0ytyi yksi pro gradu -tutkielma, josta poimittiin asiasanat:
luottamuksellisuus, yksityisyys, tietojen paljastuminen ja potilaan oikeudet. Tietoa

haettiin Medic -tietokannasta myds hakusanalla tiedonsaanti” ja haun perusteella
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16ytyneilld asiasanoilla ”hoidonohjaus” ja “henkilokohtaiset terveystiedot”. Tietoa
haettiin yhdistelemalla edelld mainittuja asiasanoja Medic -tietokannassa. Hakua
jatkettiin vastaavalla prosessilla englannin kielelld kansainvélisista Cinahl - ja PubMed
(MEDLINE) -tietokannoista.

PubMed (MEDLINE) -tietokannan hauissa kéaytettiin MeSH -termeja ja asiasanahakuja.
Haut rajattiin aluksi herddmokontekstiin hakusanoilla ’recovery room” OR recovery
unit” OR ”post anesthesia care” OR ”post anesthesia care unit”. (Tahtinen 2007.)
Herddmokontekstiin rajatulla haulla saatiin tiivistelmén perusteella sopivia artikkeleja
vain 2. Hakua laajennettiin koskemaan hoitotyota laajemmin MeSH -termilld “’nursing”,
jonka jélkeen tuloksia tuli tuhansia. Haku rajattiin koskemaan kyseisen tietokannan
valintamahdollisuuksien mukaan 19—65+ -vuotiaita aikuispotilaita ja artikkeleja, joiden

abstrakti oli saatavilla.

CINAHL Ebsco -tietokannassa tiedonhaussa kaytettiin tietokannan omia CINAHL
Headings -hakutermeja seka asiasanoja. CINAHL -tietokannan hauissa hyddynnettiin
mahdollisuutta hakea vertaisarvioituja artikkeleja, joissa on abstrakti. Hauissa rajattiin
pois MEDLINE -tietokannan artikkelit.

Sahkoisista tietokannoista tehtyjen hakujen liséksi tiedollisesta yksityisyydesta tehtiin
manuaalinen haku. Manuaalinen haku kohdistui paaasiallisesti artikkeleihin, jotka

I0ytyivat séhkoisisté tietokannoista valittujen artikkeleiden l&hdeluetteloista.

Tiedonhakujen perusteella tiedollinen yksityisyys -kasitettd nayttdd tutkitun niukasti.
Artikkelien niukkuuden vuoksi tiedonhaussa ei kéytetty aikarajausta. Mukaan otetuista
tutkimuksista rajattiin paasaantoisesti pro gradu -tasoiset opinndytetutkielmat pois
(Moher ym. 2009). Poikkeuksia tehtiin sellaisten pro gradu —tutkielmien osalta, joihin
oli viitattu muissa tieteellisissa artikkeleissa (esim. Jantunen ym. 1994). Artikkelien
valinta jouduttiin suorittamaan usein lukemalla koko artikkeli, silla tiedollista
yksityisyytta tai siihen liittyvid kasitteitd ei aina mainittu otsikossa tai tiivistelmassa
(Pudas-Tahk& & Axelin 2007). Tiedonhaut tehtiin syksylld 2013 ja ne pdivitettiin
maalis-huhtikuussa 2014. Tiedonhaut ja artikkelien valinnan teki tdmén pro gradu —

tutkielman Kirjoittaja.



Tutkielman kirjallisuuskatsaukseen valittiin yhteensa 33 artikkelia, joissa kasiteltiin
tiedollista yksityisyyttd potilaan tietojen luottamuksellisen kasittelyn tai tiedonsaanti
oikeuden né&kokulmista. Tutkielmaan valitut artikkelit on julkaistu 1987-2013.
Katsaukseen valituista tutkimuksista 16 oli kysely-, 12 haastattelu- ja 1
havainnointitutkimuksia.  Viisi tutkimusta oli tehty triangulaatiomenetelmalla.
Kirjallisuuskatsaukseen valitut ulkomaiset tutkimukset oli tehty Australiassa, Iso-
Britanniassa, Kreikassa, Mauritiuksella, Nepalissa, Ruotsissa, Taiwanissa, Tanskassa,
Uudessa-Seelannissa ja Yhdysvalloissa. Suomalaisia tutkimuksia oli 8, joista 3 késitteli

tiedon saantia. Tutkimukset on esitetty tutkimusten kuvaustaulukossa (Liite 2).



3. Tiedollinen yksityisyys

3.1 Tiedollinen yksityisyys ja yksityisyys kasitteiden yhteys

Tiedollinen yksityisyys kasitteelld ei ole yhta yleisesti hyvaksyttyd maaritelmaa (Leino-
Kilpi ym. 2000). Tiedollinen yksityisyys maéritelldan tavallisesti yksilon oikeudeksi
paattad kuinka, milloin ja missd méérin hanen tietojaan luovutetaan toiselle henkil6lle
(Westin 1970) tai organisaatiolle (Leino-Kilpi ym. 2000). Tiedollinen yksityisyys on
my06s maaritelty kaanteisesti edelliselle maaritelmalle yksilon oikeudeksi paattaa kuinka
paljon, milloin ja mitd tietoa h&n haluaa (Naukkarinen 2008). Tiedollisella
yksityisyydelld tarkoitetaan yksilon tietojen suojaamista ulkopuolisilta (Parrott ym.
1989) ja mahdollisuutta hallita itseddn koskevia tietoja (Lamsé 2013, s. 93).

Tiedollinen yksityisyys on osa laajempaa yksityisyys kasitettd (Burgoon 1982; Leino-
Kilpi ym. 2000). Yksityisyys kasitteelle ei mydsk&d&dn ole olemassa yksiselitteist,
yleisesti hyvaksyttyd méaaritelmaa (Westin 1970; Leino-Kilpi ym. 2001). YKksityisyys
kasite on jaettu Michaelin (1994) mukaan henkil6dn ja hanen tietoihinsa liittyvaéan
yksityisyyteen (Woogara 2005). ”Yksityinen” maédritellddn Nykysuomen sanakirjassa
(1980) seuraavasti: ”’joka kuuluu tai on tarkoitettu vain jollekulle henkil6lle tai joillekin
henkilGille itselleen eik& sivullisille; vain hantd tai hanen henkilokohtaisia asioitaan
koskeva”. Englanninkielinen sana ’privacy” puolestaan mairitelldan Oxford English
Dictionary —sanakirjassa: “tilaksi, jossa ollaan vapaaehtoisesti tai muista eristettynd
yksin, muiden hdiritsemattd tai muiden huomiosta vapaina; vapautta muiden
puuttumisesta tai tungettelusta”. Yksityisyys -k&sitettd on siis tarkasteltu yksilon

omistusoikeutena ja mahdollisuutena kontrolloida p&ésya itseensa.

Yksityisyyttd  tarkastellaan  hoitotieteellisissd  tutkimuksissa usein  fyysisend,
psyykkisend, sosiaalisena ja tiedollisena yksityisyytend (Leino-Kilpi ym. 2000).
Fyysinen yksityisyys tarkoittaa yksilon mahdollisuutta mééritella oma henkil6kohtainen
tilansa ja missd mé&arin han sallii muiden tunkeutuvan siihen. Henkilokohtaisen tilan
lisdksi fyysiseen yksityisyyteen kuuluu territoriaalisuus. Territorio tarkoittaa fyysista

tilaa tai paikkaa, kuten Kkotia, sairaalaa tai potilashuonetta, jossa yksilo séatelee
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sosiaalista kanssakédymistddn muiden kanssa. (Burgoon 1982; Leino-Kilpi ym. 2001.)
Sosiaalinen yksityisyys tarkoittaa yksilon tai ryhmdn mahdollisuutta vetaytya
kanssakdymisestd ~ muiden  kanssa.  Anonymiteetti  eli henkildkohtainen
tunnistamattomuus, liittyy sosiaaliseen yksityisyyteen. Anonymiteetti suojaa yksiloa
esimerkiksi  vékijoukossa paitsi tunnistettavuudelta, usein my0ds ei-toivotulta
kanssakaymiseltd ja huomiolta. Pidattyneisyys, jolloin yksilo rajoittaa kanssakaymistaan
muiden kanssa, on anonymiteetin kaltainen keino suojata yksityisyyttaan. (Westin 1970;
Burgoon 1982.) Psyykkinen yksityisyys tarkoittaa yksilon mahdollisuutta kontrolloida
tunteitaan ja kognitiivisia arsykkeitd, ajatella ja muodostaa mielipiteitd sekd oikeutta
madritelld kenelle ja milloin h&n jakaa ajatuksiaan, tunteitaan tai omia tietojaan.
Sosiaalinen-, psyykkinen — ja tiedollinen yksityisyys kaésitteiden sisallét ovat osin
samankaltaisia ja ne limittyvét toisiinsa. Kyvyttdmyys hallita tietojen levidmista erottaa
tiedollisen yksityisyyden psyykkisestd yksityisyydestd, jolloin ihminen itse saételee
kenelle hén jakaa ajatuksiaan tai tietojaan. (Burgoon 1982.) Edell&d mainitut ndkokulmat
yksityisyydestd ovat kuitenkin rajoittuneita eivatkd anna kokonaiskuvaa kasiteesta
(Burden 1998; Beauchamp & Childress 2009), silla yksityisyyttd on myods ilman
kontrollia (Beauchamp & Childress 2009).

3.2 Tiedollinen yksityisyys, luottamuksellisuus ja autonomia

Luottamuksellisuus ~ -kasite  liittyy  tiedollinen  yksityisyys  -kasitteeseen
terveydenhuollossa.  Luottamuksellisuudella on  yksityisyyttd pidempi historia
laéketieteen etiikassa. Luottamuksellisuutta pidetdan tiedollisen yksityisyyden osa-
alueena (Beauchamp & Childress 2009) ja sitd on pidetty myos identtisend tiedollinen
yksityisyys -kasitteen kanssa (Heikkinen 2007; Beauchamp & Childress 2009).
Luottamuksellisuus kasitteelld kuvataan myos kasiteltdvien tietojen luonnetta. Potilaan
luottamuksellisilla tiedoilla viitataan usein hanen henkil0kohtaisiin tai arkaluontoisiin
tietoihinsa (Beauchamp & Childress 2009).



Eron luottamuksellisuus ja tiedollinen yksityisyys -kasitteiden valilla voi havaita
tarkastelemalla  ndiden  rikkoutumista.  Luottamuksellisuus  rikkoutuu,  jos
luottamuksellisen tiedon vastaanottanut henkild tai organisaatio valittdd tiedon
eteenpdin tahallaan tai vahingossa, ilman sen antajan lupaa. Tiedollinen yksityisyys
rikkoutuu puolestaan myods silloin, kun joku tunkeutuu luvatta esimerkiksi
potilastietoihin. (Beauchamp & Childress 2009.)

Autonomia ja yksityisyys -kasitteet ovat osin samankaltaisia (Heikkinen 2007).
Lansimainen kaésitys yksityisyydestd tukeutuu yksilon autonomiaan (Beauchamp &
Childress 2009). Suomessa autonomia -ké&sitteestd kaytetdan termié itsemaaradminen.
(Naukkarinen 2003.) Itseméaardaadmiseen liittyvat oikeus, mahdollisuus ja kyky
paatdksentekoon, tiedon saantiin, suostumuksen antamiseen tai Kieltaytymiseen (Laki
potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992; Jones 2003; ETENE 2011). Tiedollisen
yksityisyyden toteutuminen edellyttdd osaltaan edelld mainittuja itsemaardamista

kuvastavia tekijoita.

3.3 Tiedollista yksityisyytta suojeleva saantely

Vanhin tunnettu potilaan yksityisyytta suojaava eettinen ohje on Hippokrateen vala,
joka on perdisin antiikin Kreikan ajoilta (Ylipartanen 1997; Merakou ym. 2001).
Hippokrateen valassa ladkarin ammattiin  ryhtyvat vannoivat muun muassa

vaikenevansa kuulemistaan ja ndkemistddn asioista, joita “ei pidd levitettdmén”

(Lagkariliitto 2013).

Nirnbergin ohjeisto 1947, Euroopan Ihmisoikeussopimus 1950 ja Maailman
ladkariliiton Helsingin julistus 1964, joka paivitettiin vuonna 2013, ovat vaikuttaneet
potilaan oikeuksia koskevan lainsdddannon sek& terveydenhuollon ammattiryhmien
eettisten saannodsten kehittymiseen eri puolilla maailmaa (Fletcher ym. 1995, s. 188).
Terveydenhuollon ammattilaisten  eettisissa  ohjeissa  neuvotaan  kayttdméaan

harkintakykyd potilaan henkilokohtaisia tietoja jaettaessa. (mm. Sairaanhoitajaliitto



1996; International Council of Nurses 2012; WMA International Code of Medical
Ethics 2012).

Suomi on ollut potilaan oikeuksien edistamisen edelldkavijd. Suomessa saddettiin
ensimmaisend Euroopan maana Laki potilaan asemasta ja oikeuksista. (Leino-Kilpi ym.
1997.) Henkilorekisterilaki (523/1988) ja Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
sisdltavat (787/1992) potilaan tiedolliseen ja hoidolliseen itseméardédmisoikeuteen
liittyvid keskeisid saannoksia, kuten tietojen kerddminen ja tallettaminen
potilasrekisteriin, potilasrekisteritietojen kayttd omassa toiminnassa ja luovuttaminen
ulkopuoliselle, potilaan tiedonsaantioikeus aktiivihoidossa, tarkastusoikeus ja virheen
oikaisumahdollisuus. (Ylipartanen 1997.) Potilaan oikeutta tiedonsaantiin sadntelee

lisaksi Laki viranomaisen toiminnan julkisuudesta (621/1999).

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) ilmaisee potilaan tiedollista
yksityisyyttd turvaavan salassapitovelvollisuuden seuraavasti: “potilasasiakirjoihin
sisdltyvat tiedot ovat salassa pidettavid, eikd niitd saa ilman potilaan kirjallista
suostumusta antaa sivullisille”. Potilastietojen salassapito ei ole absoluuttinen oikeus,
silld siitd voidaan poiketa laissa madritellyin luovuttamisedellytyksin. Tarkein
luovuttamisedellytys on potilaan antama suostumus. (Laki potilaan asemasta ja
oikeuksista 785/1992. )

Potilaan oikeutta yksityisyyteen sé&annelladn kansallisen lainsaddannon lisaksi
kansainvélisissa  sopimuksissa ja suosituksissa.  Yhdistyneiden Kansakuntien
ihmisoikeuksia koskevat yleissopimukset tulivat voimaan Suomessa 1976. World
Health Organization (WHO) antoi potilaan oikeuksia koskevan julistuksen 1994. Suomi
on sitoutunut Euroopan neuvoston yleissopimukseen yksiléiden suojelusta
henkilGtietojen automaattisessa tietojenkasittelyssa 1992. (Ylipartanen 1997.) Vuonna
1998 voimaan tullut Euroopan ihmisoikeussopimus vaikutti merkittavasti potilaiden

ihmis- ja eettisiin oikeuksiin terveydenhuollossa (Woogara 2005).
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4. Potilaan tiedollinen yksityisyys sairaalassa aikaisemman kirjallisuuden
perusteella

4.1 Yksityisyys ja luottamuksellisuus tiedollisen yksityisyyden maaritelmina

Tiedollinen yksityisyys kasitetta ei ole madritelty aikuisten sairaalapotilaiden
nakokulmasta aikaisemmissa tutkimuksissa. Katsaukseen valikoiduissa artikkeleissa
potilaat maéérittelivat tiedollinen yksityisyys kasitteen sijasta yksityisyys ja

luottamuksellisuus késitteitd potilastietoihinsa liittyen.

Potilaat madrittelivat yksityisyys ja luottamuksellisuus kasitteiden sisalloksi sairaalassa
omien tietojensa suojaamisen toisilta potilailta (Jantunen ym. 1994; Jenkins ym. 2005;
Matiti & Trorey 2008; Lin & Lin 2010). Potilaat méaarittelivat yksityisyyden
tarkoittavan muun muassa itsed koskevan tiedon hallintaa (Jantunen ym. 1994).
Yksityisyys ja itsed koskevan tiedon hallinta tarkoitti potilaiden mukaan omien ja
toisten potilaiden asioiden suojelua ulkopuolisilta niin, etteivat nd&ma kuule, mita heidan
asioistaan keskustellaan (Jantunen ym. 1994; Matiti & Trorey 2008; Lin & Lin 2010).
Luottamuksellisuus-  kasitettd kuvattiin  samankaltaisesti. Luottamuksellisuuden
kuvattiin tarkoittavan potilaiden kertomien tai tekemien asioiden pysymistd hoitavan
henkilokunnan ja potilaan vélisend tietona (Jenkins ym. 2005). Muutamissa
tutkimuksissa tuotiin esille potilaiden méaarittelevan ja kuvaavan yksityisyyttdan omien
tietojensa hallintana myds hoitoon osallistuvan henkilokunnan suhteen (Jantunen ym.
1994; Moore & Chaudhary 2013) Potilastietojen hallinnan ja tietojen
luottamuksellisuuden kuvauksia yhdistaa tavoite pitdd potilaan tiedot salassa hoidon
ulkopuolisilta henkilGiltd. Seuraavassa luvussa kuvataan yksityiskohtaisemmin miten
potilaat kokivat tietojensa luottamuksellisuuden toteutuvat ja miten he suhtautuivat

tietojensa luovuttamiseen tai levidmiseen eri henkildille sairaalassa.

4.1.1 Tietojen luottamuksellinen kasittely sairaalassa
Omien tietojen suojaaminen toisilta potilailta. Potilaat halusivat suojata

yksityisyyttaan erityisesti suhteessa potilastovereihin (Kuuppelomaki & Hentinen 1987;
Jantunen ym. 1994; Rosqgvist 2003; Matiti & Trorey 2008). Potilaat kokivat kirurgisen
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hoidon laatua tutkittaessa heikoiten toteutuvan potilaan asioiden kasittelyn niin, etteivéat
muut potilaat kuule niitd (Eloranta ym. 2008). Sgndergard Larsenin ym. (2013)
tutkimuksessa kaikki potilaat olivat kuulleet henkilékunnan kanssa kaytyja keskusteluja
toisten potilaiden asioista. Keskustelu potilaan asioista muiden potilaiden kuullen jakoi
kuitenkin potilaiden mielipiteet. Potilaan asioiden kasittely muiden potilaiden kuullen ei
huolestuttanut suurinta osaa potilaista (Cahill 1998; Timonen & Sihvonen 2000;
McMurray ym. 2011; Sgndergard Larsen ym. 2013). Potilaat kokivat, ettei muiden
potilaiden kuullen ollut puhuttu liian henkil6kohtaisista asioista (Timonen & Sihvonen
2000) ja arkaluontoisia asioita kasiteltiin potilaiden mielestd hienotunteisesti (Kassean
& Jagoo 2005). Potilaat kokivat myds pystyneensa esittdmadn hoitoonsa liittyvié
kysymyksia yksityisyytensa séilyttden (Kuuppeloméki & Hentinen 1987; Suhonen ym.
2002). Merakoun ym. (2001) tutkimuksessa sen sijaan yli puolet potilaista koki, ettei
heidan potilastietojensa luottamuksellisuutta kunnioitettu sairaalassa. Potilailla oli vain
vahan henkilokohtaista tai tiedollista yksityisyyttd vuodeosastoilla ja heidén
arkaluontoisimmistakin asioista puhuttiin muiden potilaiden kuullen (Woogara 2005).
Potilaat kokivat hairitsevand sen, ettd joutuivat keskustelemaan asioistaan muiden
kuullen l1aakarin Kierrolla tai tulohaastattelun yhteydesséd (Kuuppelomdki & Hentinen
1987).

Potilaat eivét kyseenalaistaneet tai vastustaneet julkista laakarin kiertoa tai asioidensa
kasittelyd muiden kuullen siitd huolimatta, ettd olivat tyytymattomia tilanteeseen
(Kuuppeloméki & Hentinen 1987; Jantunen ym. 1994; Lamsa 2013; Sgndergard Larsen
ym. 2013). Osa potilaista puolestaan koki saavansa vertaistukea kuullessaan muiden
potilaiden asioista potilashuoneessa (Malcolm 2005; Sgndergard Larsen ym. 2013).
Samassa tilanteessa tai samaa sairautta sairastavien potilaiden koettiin jakavan jotakin
tarkeaa yhdessa (Sendergard Larsen ym. 2013). Potilaiden on my6s todettu hyvaksyvan
sairaalaymparistostd, taloudellisista tai ajallisista seikoista johtuva tietynasteinen
yksityisyytensa menetys sairaalaan tullessaan (Malcolm 2005; Sgndergard Larsen ym.
2013).
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Omien tietojen luovuttaminen henkilokunnalle. Potilaat sallivat hoitoon osallistuvan
henkilokunnan tietdvan asioistaan (Stone ym. 2005; Whiddett ym. 2006; Matiti &
Trorey 2008; Moore & Chaudhary 2013). Hoitoon osallistuvan henkil6kunnan
kokonaiskuvan saaminen potilaasta koettiin tarkedksi. Potilaat kokivat henkilokunnan
keskindisen tiedonvaihdon asioistaan keinoksi turvata hoidon jatkuvuus. (Cahill 1998;
Matiti & Trorey 2008.) Muiden kuin hoitoon osallistuvien l&&kérien ja hoitajien ei
haluttu kuulevan potilaan kanssa kaytyja keskusteluja. (Kuuppelomaki & Hentinen
1987; Jantunen ym. 1994; Back & Wikblad 1998; Malcolm 2005; Whiddett ym. 2005;
Matiti & Trorey 2008; Kerr ym. 2013).

Potilaat rajoittivat  tietojensa  luovuttamista my6s hoitoonsa  osallistuvalle
henkilokunnalle (Jantunen ym. 1994; Stone ym. 2005). Potilaat jattivat kertomatta
asioistaan, koska hépesivat (Stone ym. 2005) tai kokivat, ettei henkilokunta ymmartaisi
niit4, tai kykenisi auttamaan potilasta (Jantunen ym. 1994). Téllaisia asioita olivat
henkilokohtaiset (Jantunen ym. 1994), seksuaali- ja mielenterveyteen liittyvét asiat
(Stone ym. 2005). Potilaiden arvioitiin jattdvan kertomatta henkilokunnalle melko
paljon itseddn koskevia asioita toisten potilaiden kuullessa ne (Jantunen ym. 1994;
Lamsd 2013). Viidesosa pdivystyspotilaista kertoi jattdneensd kertomatta asioistaan
terveydenhuollon ammattilaisille, koska koki, ettd ne tulisivat leviamaan muille
potilaille (Lin & Lin 2010).

Kaikki potilaat eivat olisi halunneet jakaa omia tietojaan hoitajille, vaikka nama
kuuluivat hoitoon osallistuvaan tiimiin poliklinikalla tai perusterveydenhuollossa
(Carman & Britten 1995; Moore & Chaudhary 2013). Potilaat kokivat, ettei hoitajien
tarvinnut tietdd heidén asioistaan, koska la&kéri kuitenkin péattdd potilaan hoidosta.
Hoitajien myds epailtiin puhuvan potilaan asioista ulkopuolisille henkildille. (Carman &
Britten 1995.) Osa potilaista piti asioitaan niin yksityisina tai koki olevansa niin ujoja,
etteivat he halunneet puhua asioistaan muille kuin l&édkérille (Moore & Chaudhary
2013). Hoitohenkilokunnan tiedonsaanti potilaasta ei kuitenkaan huolestuttanut suurinta
osaa potilaista (Cahill 1998; Timonen & Sihvonen 2000; Whiddett ym. 2006).
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Potilaat halusivat rajoittaa tietojensa leviamista sellaisille sairaalassa tyodskenteleville
henkilGille, jotka eivét osallistu potilaan hoitoon (Jantunen ym. 1994; Carman & Britten
1995; Timonen & Sihvonen 2000; Goodwin ym. 2002; Caine & Hanania 2012).
Potilaan tietojen ei koettu kuuluvan esimerkiksi sihteereille tai hallinnon
henkilokunnalle (Carman & Britten 1995). Omia tietoja ei haluttu jakaa myodsk&an
la&karille, joka ei hoida potilasta (Caine & Hanania 2012). Laakareiden keskindinen
keskustelu potilaan asioista jakoi kuitenkin potilaiden mielipiteet. Laakareiden
keskustelu ei haitannut potilaita, jos he kokivat tdmén tapahtuneen omaksi hyvékseen
(Braunack-Mayer & Mulligan 2003; Stone ym. 2005). Ladkareiden keskustelu potilaan
asioista tdman tietamattd koettiin myos ik&vana, vaikka potilas ymmarsi tdmén olevan
kaytannollista laakérin tyon kannalta. (Braunack-Mayer & Mulligan 2003). Potilaat
kokivat, ettd heidan tietojensa kasittelyyn tulisi kysyéd lupa, jos niistd keskustellaan
toisen terveydenhuollon ammattilaisen kanssa (Jones 2003; Jenkins ym. 2005; Stone
ym. 2005; Whiddett ym. 2005; Matiti & Trorey 2008).

Toisinaan potilailla oli tarve suojata omia tietojaan myds omaisiltaan tai laheisiltdén
(Jenkins ym. 2005; Stone ym. 2005; Caine & Hanania 2012; Kerr ym. 2013; Moore &
Chaudhary 2013). Téllaisia asioita olivat muun muassa ehkaisyyn (Jenkins ym. 2005;
Stone ym. 2005), naisten alavatsavaivoihin (Moore & Chaudhary 2013) ja
potilastietoihin ylipaataén (Caine & Hanania 2012) liittyvat asiat.

4.1.2 Oikeus omiin tietoihin sairaalassa
Paasya potilastietoihin pidettiin potilaan oikeutena (Carman & Britten 1995; McMurray

ym. 2011). Potilaat kokivat, ettd heidan tulee tietdd mitd tietoa heidédn
sairauskertomuksessaan on (Jantunen ym. 1994). Tutkimuksessa potilastietojen
yksityisyydestd osa potilaista koki omistavansa omat potilastietonsa ja potilaalla siten
olevan oikeuden saada tietoa omista potilastiedoistaan. Melkein kaikki potilaat tiesivat,

ettd heilld on oikeus saada kopio potilaspapereistaan. (Goodwin ym. 2002.)

Potilaat kokivat tiedonsaannin omista asioistaan olevan yksi selviytymiskeinoistaan
(Juvonen & Lauri 1995). Potilaat tarvitsivat tietoa tilastaan voidakseen osallistua

keskusteluun henkildkunnan kanssa (Cahill 1998). Potilaat ovat kuvanneet omien
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tietojensa saannin lisddvéan heidan luottamustaan hoitohenkilokuntaa kohtaan (Kerr ym.
2013).

Potilaat kokivat tiedonsaannin riittamattoméksi, vaikka potilaille oli kerrottu heidan
sairaudestaan ja hoidoistaan (Juvonen & Lauri 1995; Leino-Kilpi ym. 1997; Merakou
ym. 2001). lakkddmmaét potilaat kokivat saaneensa vdhemman tietoa kuin nuoremmat
potilaat (Juvonen & Lauri 1995; Rosqvist 2003). Terveydentilansa paremmaksi
tunteneet kokivat saaneensa enemman tietoa kuin itsensd sairaammaksi kokevat potilaat
(Juvonen & Lauri 1995). Paremmin koulutettujen kokemukset tiedon saannista
vaihtelivat. Leino-Kilven ym. (1997) tutkimuksessa paremmin koulutetut kokivat
saaneensa vahemman tietoa kuin muut potilaat kun taas Rosqvistin (2003)
tutkimuksessa paremmin koulutetut olivat saaneet enemman tietoa kuin vdhemmén
koulutetut potilaat. Pidemp&an tai useammin hoidossa olleille potilaille Kkerrottiin
harvemmin hoitotoimenpiteistd etukateen. (Leino-Kilpi ym. 1997; Rosqvist 2003.)

4.1.3 Tiedollisen yksityisyyden merkitys potilaalle sairaalassa
Potilaat pitivat yksityisyyttd ja omien tietojensa luottamuksellista kasittelya tarkeana

(Jantunen ym. 1994; Goodwin ym. 2002; Jones 2003; Woogara 2005; Lin & Lin 2010;
Lin ym. 2011; Kerr ym. 2013; Moore & Chaudhary 2013). Tiedollisen yksityisyyden
merkitys potilaille vaihteli potilaasta itsestddn, suojattavista tiedoista ja tietojen

kayttotarkoituksesta riippuen.

Potilaan suhtautuminen. Suhtautuminen potilastietojen luottamuksellisuuteen riippui
ihmisesta (Whiddett ym. 2006). Potilaat, joiden taustalla oli arkaluontoisia tietoja,
suhtautuivat potilastietojen leviamiseen negatiivisemmin kuin potilaat, joilla ei ollut
arkaluontoisia tietoja (Jones 2003; Caine & Hanania 2012). Potilaan tietojen
objektiivinen arkaluontoisuus ei kuitenkaan ennustanut potilaan asennetta tietojensa
suojaamista kohtaan. Tietojen suojaamistarpeeseen vaikutti potilaan oma nakemys

potilasasiakirjoissa olevien tietojen siséllostd. (Carman & Britten 1995.)

Naiset (Kuuppelomdki & Hentinen 1987; Jantunen ym. 1994; Back & Wikblad 1998;
Moore & Chaudhary 2013), nuoret (Kuuppeloméki & Hentinen 1987; Jantunen ym.

1994; Moore & Chaudhary 2013) ja korkeammin koulutetut potilaat pitivét
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yksityisyytta tarkedmpéna kuin iakkaat ja vahemman koulutetut potilaat (Jantunen ym.
1994; Back & Wikblad 1998). Pitk&aikaishoidossa (Back & Wikblad 1998) tai
sairaalassa useammin olleet (Sgndergard Larsen ym. 2013) potilaat pitivat yksityisyytta
tarkedmpana kuin akuuttinoidossa (Back & Wikblad 1998) ja ensimmaista kertaa

sairaalassa olevat potilaat (Sendergard Larsen ym. 2013).

Suojattavat luottamukselliset tiedot. Osa potilaista halusi kaikkia hoitoon liittyvia
tietojaan kasiteltdvan luottamuksellisina. Osa potilaista piti luottamuksellisina ja siten
suojattavina tietoina vain arkaluontoisia tai mahdollisesti potilasta leimaavia tietoja
(Jenkins ym. 2005). Erittdin henkilokohtaisina tai yksityisina tietojaan piti lahes puolet
potilaista (Goodwin ym. 2002). Suojattavia tietoja potilaiden mielesta olivat
henkilokohtaiset tiedot kuten perhe, ihmissuhteet, taloudellinen tilanne ja
sairauskertomuksen tiedot ylipaatdan (Jantunen 1994; Cahill 1998). Osa potilaista koki,
ettd heilld tulee olla mahdollisuus p&éattdd tuleeko heiddn nimenséd toisten tietoon.
Taloudellisen tilanteen esille tuleminen oli kiusallista erityisesti miesten mielesta.
(Jantunen ym. 1994.) Erityisen arkaluontoisina asioina pidettiin mielenterveydellisia
asioita (Deshevy-Longhi ym. 2004; Jenkins ym. 2005; Stone ym. 2005; Caine &
Hanania 2012), paihteiden kayttéa (Jantunen ym. 1994; Deshevy-Longhi ym. 2004;
Caine & Hanania 2012; Kerr ym. 2013), sukupuolitauteja (Jantunen ym. 1994;
Deshevy-Longhi ym. 2004) ja seksuaalista suuntautuneisuutta (Jantunen ym. 1994;
Jenkins ym. 2005) tai seksuaaliterveytta (Stone ym. 2005; Kerr ym. 2013).

Tietojen kayttdtarkoitus. Potilastietojen pysymista sairaalan sisalla pidettiin tarkeana
(Jantunen ym. 1994). Potilaiden tietojen levidminen tutkimustarkoituksiin huolestutti ja
vaikutti negatiivisesti potilaiden luottamukseen terveydenhuollon ammattilaisia
kohtaan. Potilaat salasivat tietojaan epaillessaan niiden joutuvan tutkimustarkoituksiin,
vakuutusyhtioille tai tyonantajalle. (Stone ym. 2005.) Tutkimustarkoituksiin jaettiin
mieluiten tietoja, joista potilasta ei voitu tunnistaa (Whiddett ym. 2005). Y liopistollisiin
tutkimuksiin suhtauduttiin myonteisemmin kuin kaupallisiin tutkimuksiin. (Stone ym.
2005.)
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Yksityisyyden merkitys on saattanut muuttua akuuttihoidossa olevien potilaiden
kohdalla aikaisempiin tutkimuksiin verrattuna, silla iakkddammat ja kauemmin hoidossa
olleet paivystyspotilaat kokivat yksityisyyden toteutuneen huonommin kuin muut
potilaat (Lin & Lin 2010). Yksityisyys toteutui kuitenkin potilaiden mielesté sairaalassa
yleensd hyvin tai melko hyvin (Jantunen ym. 1994; Leino-Kilpi ym. 1997; Suhonen ym.
2002; Moore & Chaudhary 2013). Suurin osa potilaista koki tietojensa séilyneen
luottamuksellisina potilaan ja hoitajan tai laakarin vélilla (Jantunen ym. 1994,
McMurray ym. 2011; Kerr ym. 2013).

4.3 Tiedollista yksityisyytta edistavat tekijat sairaalassa

Potilaan tiedollista yksityisyyttd edistivat Kkirjallisuuden perusteella potilaiden
vetdytyminen omiin oloihinsa ja tiedon saaminen omista asioistaan, kahdenkeskinen
keskustelu potilaan ja hoitajan Vélill4, henkilékunnan hienotunteinen toiminta, tieto

tiedollisesta yksityisyydestéd sekd potilaan yksityisyytta suojaava ymparisto.

Potilaat kuvasivat edistdvdnsd omaa ja kanssapotilaiden tiedollista yksityisyytta
vetdytymalla omiin oloihinsa. Potilaat suojasivat yksityisyyttdan keskittymalla omiin
ajatuksiinsa, eivatka he ainakaan nédenndisesti seuranneet muiden potilaiden kanssa
kaytyja keskusteluja (Jantunen ym. 1994; L&msa 2013). Osa potilaista kéaytti
kuulokkeita, kadnsi selkédnsa muille tai veti sermin sankynsd ympérille saadakseen olla
yksin toisten potilaiden seurassa (Sendergard Larsen ym. 2013). Né&enndinen toisten
potilaiden asioiden huomiotta jattdminen lisasi muiden potilaiden ja henkilékunnan
vélisen keskustelun kahdenkeskisyyden tunnetta. Omista asioista puhuminen oli
helpompaa kun potilas saattoi kuvitella, etteivat toiset potilaat kuuntele mistda han

keskustelee henkilokunnan kanssa. (Lamsa 2013.)

Potilaiden tiedonsaantia omista asioistaan edisti heidan mukaan ottamisensa hoitajien
vuoteenvierusraportointiin (Kassean & Jagoo 2005; Kerr ym. 2013). Potilaat toivoivat
hoitajien keskustelevan heiddn kanssaan omista asioistaan muulloinkin kuin vain

raporttitilanteissa (Kassean & Jagoo 2005; Malcolm 2005). Raportointi potilaan vuoteen
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vierelld mahdollisti potilaan oikaisevan tietojaan, jos han havaitsi niiden olevan vééaria
tai epatarkkoja. (Cahill 1998).

Henkilokunta edisti potilaan tiedollista yksityisyyttd toimimalla hienotunteisesti.
Hienotunteinen toiminta ilmeni muun muassa keskustelun valttdmisend liian
henkilokohtaisina pidetyista asioista. (Jantunen ym. 1994.) Potilailta myds kysyttiin,
saako hénen asioistaan puhua muiden kuullen (Lin ym. 2011). Potilaat kuvasivat
hoitajien puhed&nen voimakkuuden sdatelyn keinoksi suojata potilastietoja,
keskusteltaessa niista muiden potilaiden kuullen (Malcolm 2005; Matiti & Trorey 2008;
Lin ym. 2011; Kerr ym. 2013). Huonokuuloiset potilaat odotettiin sijoitettavan
yhdenhengen huoneisiin, etteivat heidén asiansa tule muiden tietoon (Matiti & Trorey
2008).

Mahdollisuus potilaan ja hoitajan kahdenkeskiseen keskusteluun edisti potilaan
tiedollista yksityisyytta. Parhaiten tiedollinen yksityisyys toteutui tilassa, jossa potilaan
kanssa voitiin keskustella yksityisesti (Leino-Kilpi ym. 1997; Lin & Lin 2010; Moore &
Chaudhary 2013). Uudesta tai vakavasta tiedosta potilaat toivoivat saavansa tietda
yksityisesti (Malcolm 2005; Kerr ym. 2013). MyGds anonymiteetin sdilyminen potilaan
ja hoitajan vélilla oli tarkeaa potilaille. Potilaat eivat olisi halunneet, etta heitd hoitaisi
henkild, joka asuu samalla paikkakunnalla kuin potilas itse (Carman & Britten 1995;

Deshevy-Longhi ym. 2004).

Tieto potilaan tiedollisen yksityisyyden suojaamisesta ja potilaan luottamus
henkilokuntaan edisti potilaan tiedollista yksityisyyttd (Carman & Britten 1995;
Malcolm 2005; Lin ym. 2013). Potilaat kokivat hoitajien tietosuojakoulutus- ja eettinen
konsultaatio -intervention lisdnneen heiddn luottamustaan hoitajien toimintaan
potilastietojen kasittelysséd (Lin ym. 2013). Potilaille internetissa tarjolla oleva tieto
yksityisyyden suojaamisesta edisti potilaan kokemusta yksityisyyden huomioimisesta
(Goodwin ym. 2002). Luottamuksellista suhdetta henkilokunnan ja potilaan vélilla
pidettiin arkaluontoisten tietojen kertomisen kannalta erittéin tarkeédna (Deshevy-Longhi
ym. 2004). Potilaat kokivat henkilokunnan edistavan tiedollista yksityisyytta

noudattamalla vaitiolovelvollisuutta (Jantunen ym. 1994).
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Muiden Kkatseilta suojautuminen koettiin tarkeaksi (Kuuppeloméki & Hentinen 1987,
Rosqvist 2003). Tarkkailua vaativien potilaiden sijoittaminen eri paikkaan kuin muut
potilaat, vaikutti huomattavasti potilaiden kokemukseen yksityisyytensé toteutumisesta
ja omien sekd muiden asioiden salassa pysymisestd péaivystysosastolla. Lapikulun
estdminen ja rajoitettu padsy osastolle lisasi potilaiden tyytyvaisyytta yksityisyytensa
toteutumista kohtaan. (Lin ym. 2013.) Potilashuoneessa yksityisyytta voitiin lisata
kayttdmalla verhoja vuoteen ympérilla (Kuuppelomédki & Hentinen 1987; Rosqvist
2003). Enemmistd potilaista piti sdnkyjen etdisyyttd toisistaan riittdvan suurena

potilashuoneissa (Jantunen ym. 1994).

4.4 Tiedollista yksityisyytta estavat tekijat sairaalassa

Tiedollista yksityisyyttd estavat tekijat liittyivat kirjallisuuden mukaan muiden
potilaiden tietojen kuulemiseen, potilaan omien tietojen leviamiseen, huomiotta
jattamiseen itseddn koskevissa asioissa, tietojen julkiseen késittelyyn, yksityisen tilan
puutteeseen sekd potilaan tietdmattomyyteen ja véariin kasityksiin tiedollisesta
yksityisyydestd. Potilaat kuvasivat estdvia tekijoitd usein edistdvien tekijoiden

painvastaisina ilmentymina.

Potilaat kuuntelivat ja kuulivat toisten potilaiden asioista sairaalassa. Osa potilaista
kertoi kuuntelevansa aktiivisesti, mitd muiden potilaiden kanssa keskustellaan
(Sendergard Larsen ym. 2013). Potilaat kuulivat myos tahtomattaankin henkilékunnan
ja toisten potilaiden kanssa kaydyt keskustelut (Lamsa 2013; Sgndergard Larsen ym.
2013). Osa potilaista koki vetdytymisen muiden potilaiden ulottumattomiin vaikeaksi
(Sendergard Larsen ym. 2013). Potilaat eivat voineet myoskaan vaikuttaa
potilastovereiden valintaan (Woogara 2005) ja siten paattdd kenelle heiddn tietonsa
levidvat. Nais- ja miespotilaiden sijoittaminen samaan potilashuoneeseen aiheutti huolta
arkaluontoisen tiedon jakamisesta (McMurray ym. 2011). Ongelmalliseksi koettiin

my0s tilanne, jossa henkilokunnan jésen joutui potilaan asemaan (Deshevy-Longhi ym.
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2004). Kukaan potilaista ei kuitenkaan pyytanyt siirtoa pois epamieluisan potilastoverin
seurasta (Kuuppelomaki & Hentinen 1987; Jantunen ym. 1994; Lams& 2013).

Potilasta ei aina huomioitu késiteltdessd hénen tietojaan, eikd han vélttdmatta saanut
ymmarrettdvaa tietoa asioistaan. Potilasta ei otettu mukaan keskusteluun, eikd han aina
saanut tietoa siitd, mit4 hanelle tultiin tekemaan. (Matiti & Trorey 2008; McMurray ym.
2011.) Osa potilaista koki saaneensa tietoa vain, jos oli osannut kysyé sitd (Juvonen &
Lauri 1995). Potilaat eivat aina ymmartaneet mitd hoitajat puhuivat heille, jos ndma
kayttivat sanastoa, joka ei ollut potilaalle tuttua (Cahill 1998). Potilaat kokivat ettd
potilasasiakirjojen siséllon kysyminen l&&kariltd olisi vahingoittanut potilas-laakari
suhdetta (Carman & Britten 1995). Potilaat eivat myoskdadn saaneet kaikkea
tarvitsemaansa tietoa, koska he valttivat asioiden kysymista henkilékunnalta muiden

potilaiden kuullen (Sgndergard Larsen ym. 2013).

Potilaan henkilttiedoista ja asioista puhuttiin  julkisesti tai niitd kasiteltiin
huolimattomasti. Potilaat joutuivat jakamaan omia tietojaan muiden kuullen
(Kuuppelomaki & Hentinen 1987), koska muuta mahdollisuutta ei ollut (Sendergard
Larsen ym. 2013) tai sitd ei tarjottu potilaille (Malcolm 2005; Lamséa 2013). Laakarin
kierrot potilashuoneissa (Malcolm 2005; Ladmsa 2013) ja henkilokunnan keskindinen
keskustelu potilaan asioista tyon ohella (Deshevy-Longhi ym. 2004; Lin & Lin 2010)
mahdollistivat muiden potilaiden kuulevan toisten asioista. Potilaat kuulivat toisten
potilaiden sosiaaliturvatunnuksia seka heiddn sairauksistaan ja tutkimuksistaan
(Sendergard Larsen ym. 2013). Laboratoriossa potilaiden tiedollinen yksityisyys
vaarantui, kun potilaita pyydettiin sanomaan nimensa tai sosiaaliturvatunnuksensa
muiden kuullen (Leino-Kilpi ym. 1997). Potilaita my6s puhuteltiin etunimelld heilt4
lupaa kysymattd (Woogara 2005). Potilastietojen luottamuksellisuus rikkoutui myos,
kun potilastiedot oli jatetty huolimattomasti muiden potilaiden ja henkil6kunnan
néhtaville (Deshevy-Longhi ym. 2004). Potilaat kokivat henkilékunnan kiireen (Cahill
1998) ja suurten potilasmaérien vaarantavat yksityisyyden toteutumisen (Malcolm
2005; Moore & Chaudhary 2013).
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Yksityisen tilan, jossa potilaan asioita voitaisiin kasitelld muiden kuulematta, puute
koettiin yksityisyyden suojaamisen padasialliseksi ongelmaksi (Leino-Kilpi ym. 1997,
Malcolm 2005). Potilaan yksityisyyttd on pyritty suojaamaan verhoilla, kuulosuojan
jaddessa toissijaiseksi (Lamsd 2013). Verhot eivat suojaa potilaita heidan tietojensa
levidmiseltd. Osa potilaista koki potilashuoneiden olevan niin pienid ja sankyjen lahelld
toisiaan, ettd kaikki huoneessa olijat kuulivat mit4 huoneessa keskustellaan. (Jantunen
ym. 1994; Matiti & Trorey 2008; Ldmsa 2013.)

Potilailla ei ollut tietoa potilastietojen kasittelysté ja heilld on virheellisia uskomuksia
siihen liittyen. Potilaat eivét tienneet kenell& oli oikeus kasitelld heidan potilastietojaan
(Carman & Britten 1995; Stone ym. 2005), miten heidan tietojaan kasiteltiin (Goodwin
ym. 2002; Stone ym. 2005; Whiddett ym. 2005) tai millaista tietoa heistd kirjattiin
potilaskertomukseen (Stone ym. 2005). Potilaat kuvittelivat muun muassa, ettei
arkaluontoisia tietoja tallenneta lainkaan potilastietoihin. (Jenkins ym. 2005.) Potilaat
eivét tienneet, miten he voivat hallita tietojensa leviamista (Deshevy-Longhi ym. 2004).
Sahkoistd potilaskertomusta pidettiin  paperisista potilaskertomusta suurempana
tietoturvauhkana (Carman & Britten 1995).

4.5 Kirjallisuuskatsauksen yhteenveto

Potilaan tiedollisen yksityisyyden vyllapitaminen oli tirkedd, koska se edesauttoi
luottamuksellisen ilmapiirin syntymista (Goodwin ym. 2002; Deshevy-Longhi ym.
2004; Jenkins ym. 2005) ja kunnioitti potilaan itseméaardadmisoikeutta omien tietojensa
hallinnassa (Braunack-Mayer & Mullican 2003; Lin ym. 2011). Potilaat salasivat
itseddn koskevia tietoja, koska he eivat halunneet ndiden joutuvan ulkopuolisten tietoon.
Tama saattaa vaarantaa turvallisen hoidon ja johtaa myods siihen, ettei potilas saa
tarvitsemaansa hoitoa tai tietoa. (Sgndergard Larsen ym. 2013.) Potilaiden odotukset ja
kokemukset tiedollisesta yksityisyydestaan vaihtelivat. Potilaiden on todettu
hyvéksyvén tietynasteisen yksityisyytensd loukkauksen sairaalassa. Se ei kuitenkaan
valttamatta tarkoita, ettd he olisivat tyytyvaisié tilanteeseen. (Back & Wikblad 1998.)
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Potilaan tiedollista yksityisyyttd on tutkittu niukasti ja suurin osa tutkimuksista on tehty
vuodeosastoilla. Potilaiden kokemuksia tiedollisesta yksityisyydestd akuuttihoidossa on
tutkittu viime vuosina péaivystyspoliklinikalla (Lin & Lin 2010; Kerr ym. 2013; Lin ym.
2013). Potilaan tiedollisen yksityisyyden kokemukset riippuvat muun muassa
hoitoympaéristosta ja tilanteesta. Herddmo poikkeaa hoitoymparistdna vuodeosastosta ja
paivystyspoliklinikasta. Potilaat ovat herddmohoidon alkuvaiheessa usein hyvin
riippuvaisia henkilokunnasta, mutta toipuvat mahdollisesti melko pian anestesia-
aineiden aisti- ja elintoimintoja lamaavasta vaikutuksesta. Herddmdssé potilaan
tiedollinen yksityisyys saattaa olla uhattuna vuodeosastoa enemman, koska sielld
hoidetaan useita potilaita samassa tilassa. Hoidon ulkopuolisten henkil6iden osuus
herddmossa on usein pieni, mutta potilaat itse kykenevat seuraamaan muiden potilaiden
asioita herdamossa. Potilaat saattavat olla heradmadssd myds alttiita yksityisyytensé
loukkauksille, koska heitd ei voida taysin kuulo- ja n&kdsuojata muilta herddmdssé

olijoilta.
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5. Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimustehtavat

Pro gradu —tutkielman tarkoituksena oli kuvata potilaiden kokemuksia tiedollisesta

yksityisyydestddn herddmossd ja mitka tekijat edistivat tai estivat tiedollista

yksityisyyttd. Tavoitteena oli kehittdd herddmon hoitotyota tutkimuksesta saatavan

tiedon pohjalta vastaamaan paremmin potilaiden tiedollisen yksityisyyden tarpeita.

Tutkimustehtavét:

1.

2
3.
4

Mité tiedollinen yksityisyys merkitsee potilaalle?

Miten tiedollinen yksityisyys toteutuu herddmdssa potilaan kokemana?
Mitka tekijat edistavat tiedollisen yksityisyyden toteutumista herddmossa?
Mitka tekijat estavat tiedollisen yksityisyyden toteutumista herddmaossa?
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6. Tutkimuksen empiirinen toteutus

6.1 Herdamon erityispiirteiden kuvaus

Tutkimuksessa haastateltiin - yhden suomalaisen yliopistosairaalan herddmdossa
hoidettuja korva-, nena- ja kurkkutautipotilaita. Kyseisen herddmon potilaat olivat
1altd&n noin 6 kk-100-vuotiaita. Nais- ja miespotilaita hoidettiin samassa tilassa.
Kyseisen yksikon potilasmaérat olivat melko suuria, silla yksikossa leikattiin
keskimé&arin 20 potilasta pdivassd. Herddmaossa tyoskenteli padasiassa anestesiahoitajia.
Anestesia- ja korvalddkarit kayvivat heradmossa katsomassa potilaita ja tekivat
tarvittaessa hoitotoimenpiteitd. Heradmaossa tyoskenteli myos laitos- ja valinehuoltajia,

jotka huolehtivat tilojen ja valineiden siisteydesta.

Herddmaossa hoitajan ja potilaan vélinen suhde on erilainen kuin vuodeosastolla. Leino-
Kilpi (1991) on kuvannut potilaan ja hoitajan valisen suhteen jatkumon, jossa
paatdksenteko ja paatosten toteuttaminen vaihtuu liukuvasti hoitajalta potilaalle ja
painvastoin. Herd&mohoidon alkuvaiheessa potilas-hoitajasuhde ilmentaa usein hoitajan
dominoimaa &&rip&atd, jossa hoitaja vastaa potilaan hoidosta ja turvallisesta
ymparistosta. Potilas on hoitajan dominoimassa tilanteessa passiivinen hoidon kohde.
Potilaat luovuttavat usein hereilld ollessaankin  paatoksenteon heradmdossa
henkilokunnalle, koska kokevat ndill4 olevan hoidossaan tarvittavan asiantuntemuksen.
Seka potilaat ettd hoitajat kokevat vastuun potilaan hyvinvoinnista herddmossé
kuuluvan henkilékunnalle. Potilas-hoitajasuhteen toisessa daripaassa potilas paattaa ja
vastaa itse omista asioistaan muista riippumattomasti (Leino-Kilpi  1991).
Herddmohoidon aikana ei yleensa saavuteta tilaa, jossa potilas pystyy paattdmaan ja
toimimaan taysin itsendisesti. Tdma johtuu osittain siitd, etteivat potilaat heraddmaohoidon
aikana valttamaétta ole viela taysin toipuneita anestesia- ja kipulddkkeiden vaikutuksesta.
Potilaan itsendista toimintaa herddmaossa rajoittaa myos herddmoympéristd. Herddmaossa

ei tavallisesti mahdollisteta tai tueta potilaan itsendista toimintaa. Potilaat eivét yleensa
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pysty esimerkiksi liikkumaan vapaasti herddmdossd, vaan viettdvat usein koko

herddmoaikansa sangyssé, ylos nostettujen laitojen suojaamana.

Potilaat saattavat olla alttiimpia yksityisyyden loukkauksille herddmossd, koska heidan
tulee olla helposti tarkkailtavissa. Kattava tiedonkulku henkilokunnan kesken potilaiden
hoitoon liittyvista asioista on turvallisen potilashoidon edellytys herddmossa (Whitaker
ym. 2013). Potilaan tila saattaa muuttua akisti ja tilanteisiin pitdd reagoida nopeasti.

Potilaan tiedollisen yksityisyyden suojelu akillisissa tilanteissa ei valttamaétta toteudu.

Herddmossd, jossa haastateltuja potilaita hoidettiin, oli tutkimuksen tekohetkelld 12
potilaspaikkaa. Kéaytdnndsséd potilaspaikkoja oli 10, mutta tiivistamalla sankyjen
sijoittelua voitiin ottaa kayttoon 2 lisapaikkaa. Herdamotila oli jaettu kahteen osaan noin
150 cm korkealla seindrakennelmalla, jossa on molemmin puolin happi- ja imupisteet
sekd hylly seurantalaitteita varten. Lahes jokaisen potilaspaikan vierelld oli sein&an
Kiinnitetty ulosvedettdva sermi. Seindrakennelmalla jaetun herddmdtilan molemmilla
puolilla oli hoitajien tyopiste. Hoitajien molemmissa tyopisteissé oli tietokone, jossa
henkilokunta kaytti potilastietojarjestelmid. Seindrakennelman jakaman herddmaon
toisella puolikkaalla oli kattoon kiinnitetty TV. Toisella puolella hoidettiin niin
sanottujen suurten leikkausten paivanad tavallista tarkempaa seurantaa ja enemmén
hoitoa vaativia potilaita. Talla puolella ei ollut TV:td4 eikd muita ajanvietelaitteita
potilaille. Muina péivind molemmin puolin herddmoa hoidettiin kaikenlaisia potilaita.
Herddmon vieressa kulki kaytdva, josta potilaat ja henkilokunta kulkivat péivan aikana
leikkaussaleihin. Heradmon kéaytavan puoleinen seind oli tehty lasi-ikkunoista, joista oli
nakyvyys  herddmdon.  Herdamotilaa, jossa  tutkimuspotilaita  hoidettiin,

havainnollistetaan kaavakuvalla (Kuvio 1) seuraavalla sivulla.
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Kuvio 1. Kaavakuva herddmostd, jossa haastateltuja potilaita hoidettiin.

6.2 Potilaan tietojen kasittely heradmadssa

Herddmossd, jossa tutkimuspotilaita hoidettiin, potilaasta raportoitiin saavuttaessa
leikkaussalista herddmdoon ja hdnen lahtiessadn vuodeosastolle jatkohoitoon. Raportointi
tapahtui suullisesti potilaan vuoteen vierelld. Raporttitilanteeseen osallistuivat
tavallisesti sairaanhoitajat. Leikkaussalista tultaessa potilas oli unessa tai hereilla.

Vuodeosastolle siirtovaiheessa potilas oli yleensa hereilla.

Herddmossa potilasta hoiti tavallisesti yksi hoitaja, joka sai potilaasta raportin tdméan
siirtyessd leikkaussalista herd&moon. Potilaasta raportoitiin  tarvittaessa toiselle

her&&mon hoitajalle, jos vastuuhoitaja lahti esimerkiksi tauolle tai tarvitsi muuten apua
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potilaan hoidossa. Potilasta hoitaneet l&&karit, kirurgi ja anestesialddkari, kéavivéat
toisinaan katsomassa ja keskustelemassa potilaan ja héntd hoitavan hoitajan kanssa

heradmaossa.

Potilaan sairauskertomuskansiota pidettiin herddmossd hénen vuoteensa vieressa
olevalla poydalld. Kyseisessa herddmossd potilaan hoidon kirjaaminen tapahtui
manuaalisesti perinteisiin paperisiin herddmdokaavakkeisiin. Kyseisessa sairaalassa oltiin
haastattelujen tekohetkella vield siirtymavaiheessa paperittomaan toimintaymparistoon.
Potilaan  sairauskertomustiedot olivat herddmdohoitajien luettavissa séhkdisesta
potilastietojarjestelméstd.  Sairauskertomuskansioissa oli  tavallisimmin potilaan
sairauskertomukset aikaisemmilta kayntikerroilta, tulohaastattelu- ja

henkilttietokaavakkeet, lahete ja mahdollisia laboratoriovastauksia.

6.3 Tutkimusmenetelma

Jokaisella ihmisellda on oma késityksenséd ymparoivésté todellisuudesta ja muun muassa
tiedollinen yksityisyys merkitsee eri ihmisille eri asioita. Tama tutkimus toteutettiin
kuvailevana haastattelututkimuksena. Haastattelututkimus mahdollistaa tutkittavan
ilmion kokeneen henkildn kokemusten ja ajatusten sekd ilmidon liittdmien merkitysten
tutkimisen (Perdkylda & Ruusuvuori 2011). Kuvaileva tutkimusote oli erityisen
perusteltu, koska aikaisempi tutkimustieto kiinnostuksen kohteena olevasta aiheesta on
niukkaa, eikd taman pohjalta olisi voitu luoda objektiivista mittaria tiedollisen
yksityisyyden tutkimiseksi herddmdssa (Huberman & Miles 1994). Kuvailevalla
tutkimusotteella voidaan tutkia abstrakteja ilmioité, joita ei voida saattaa mitattavaan
muotoon (Al-Busaidi 2008). Pro gradu -tutkielmassani tarkasteltava tiedollisen
yksityisyyden ilmi6 on abstrakti eik tiedollinen yksityisyys késitteella ole maaritelméaa,

josta ollaan yleisesti yksimielisid (Leino-Kilpi ym. 2000).

Aineistonkeruumenetelmid, joiden tarkoituksena on kerdtd tietoa tutkittavien

kokemuksista, ovat tutkittavien haastattelu, kirjalliset kuvaukset ja havainnointi. (Tong

ym. 2007; Perékyld & Ruusuvuori 2011.) Pro gradu —tutkielmani
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aineistonkeruumenetelméksi valittiin haastattelu, koska herddma@dssé hoidetut potilaat
eivat vélttdmattd kykene tai jaksa vastata Kirjallisesti laadulliselle tutkimukselle
tyypillisiin avoimiin kysymyksiin heti toimenpiteen jalkeen. Haastattelututkimus
mahdollistaa tarkentavien kysymysten esittdmisen tutkittavalta sekd tiedollinen
yksityisyys kasitteen siséllon selvittdmisen yleisesti ymmarretyilld maéritelmilla (Patton
2002,s 342). Haastattelututkimus mahdollistaa my0ds sen, ettd tutkija pystyy
varmistamaan tutkimukseen osallistujan kertovan nimenomaan herddmdohoidon
aikaisista kokemuksistaan. Kaytanndn kokemus on osoittanut tutkijalle, etteivét potilaat
toimenpiteen jalkeen valttamattad tunnista olevansa herddmdossd, vaan he saattavat

kuvitella olevansa omassa potilashuoneessaan.

6.4 Tutkimukseen kohderyhma ja otos

Pro gradu -tutkielman kohderyhmané olivat herddmossa hoidetut, yli 18-vuotiaat korva-,
nené- ja kurkkutautipotilaat, joita hoidettiin yleisanestesiassa tai paikallispuudutuksessa
tehdyn leikkauksen jélkeen herd&mossd. Kohderyhma katsottiin tdhan tutkimukseen
sopivaksi, koska suurin osa leikattavista korva-, nené- ja kurkkutautipotilaista oli eri-
ikaisia aikuisia. Osallistujien erilainen tausta muun muassa ian, sukupuolen ja
koulutuksen suhteen antaa mahdollisuuden tutkittavan ilmion laaja-alaiseen tarkasteluun
(Sandelowski ~ 2000).  Aineistonkeruupaikka  valittiin ~ pdivittdin  leikattavien
aikuispotilaiden suuren lukumaaran vuoksi. Paivittain leikattavien aikuispotilaiden suuri
maard helpotti ja mahdollisti eri-ikdisten nais- ja miespotilaiden rekrytoinnin

tutkimushaastatteluihin.

Tutkimuksen kohderyhméstd valittiin  otos, joka edusti mahdollisimman hyvin
kohderyhméé (Patton 2002, s.233). Tutkittavien valitsemiseksi maariteltiin tutkimuksen
kohderyhmé&& kuvaavat mukaanottokriteerit ja lisdksi maéariteltiin  tutkimuksen
otoskoko, jolla ajateltiin saatavan vastaus tutkimuskysymyksiin (Patton 2002, s. 238).
Tutkimuksessa kaytettiin  tarkoituksenmukaista otantaa. Tarkoituksenmukaisella

otannalla pyrittiin siihen, ettd tutkittavasta ilmiostd saadaan luotettavaa tietoa
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henkil6iltd, jotka ovat siihen omakohtaisesti perehtyneet ja joilla on kokemuksia
aiheesta. (Patton 2002, s. 233, Al-Busaidi 2008). Tutkimuksen mukaanottokriteerit
olivat: tdysi-ikéisyys, suomenkielisyys, haastattelututkimukseen riittdva kuulo ja
normaali puhekyky. Potilaan soveltuvuus haastattelututkimukseen selvisi lopullisesti
leikkauksen jalkeisen herd&mohoidon ja potilaan voinnin mukaan. Poisjattokriteereiné
olivat: alle 30 minuuttia kestdnyt heradmdohoito, potilas oli ollut ainoana potilaana

heradmaossa, han ei suostu haastatteluun tai sen nauhoittamiseen.

Taman tutkielman aineisto koostui 17 potilaan haastattelusta. Tutkimuelman aineiston
ker&aminen lopetettiin, kun uusia asioita ei en& tullut haastatteluissa esille.
Laadullisessa tutkimuksessa riittdva otos méaardytyy aineiston saturoitumisen mukaan
(Sandelowski 2000; Al-Busaidi 2008).

6.5 Aineiston keruu ja tutkimukseen osallistujat

Tutkimusaineisto kerdattiin puolistrukturoidulla teemahaastattelulla 07/2013 — 09/ 2013
yhden suomalaisen yliopistosairaalan korva-, nend- ja kurkkutautien Kklinikalla.
Paivakirurgisen ja vuodeosaston sairaanhoitajat jakoivat mukaanottokriteerit tayttaville
leikkauspotilaille tutkimustiedotteen (Liite 3) heidan tullessaan sairaalaan.
Paivakirurgisen- tai vuodeosaston sairaanhoitaja kysyi potilaan suullisen suostumuksen
tutkimukseen tdman palattua toimenpiteen jalkeen takaisin péaivakirurgiselle- tai
vuodeosastolle. Potilaalla oli aikaa harkita tutkimukseen osallistumistaan ennen
leikkausta annetun tutkimustiedotteen saamisesta aina siihen saakka kun han palasi
leikkausyksikosta takaisin hoito-osastolle. Saatuaan tiedon tutkimukseen suostuvasta
potilaasta tutkija esittaytyi potilaalle. Tavatessaan potilaan tutkija varmisti vield, etta
tdma oli ymmaértanyt voivansa kieltaytyd ja lopettaa tutkimukseen osallistumisensa
milloin tahansa tutkimuksen aikana. Tutkija pyysi potilaalta kirjallisen suostumuksen
tietoinen suostumus-lomakkeeseen ennen tutkimushaastattelua. (Laki ladketieteellisesta
tutkimuksesta 488/1999).
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Haastattelu toteutettiin 1-2 tunnin sisalla heradmohoidon paattymisestd. Nain pyrittiin
varmistamaan, etteivat potilaan muistikuvat herddmokokemuksista sekoittuneet
paivékirurgisen- tai vuodeosaston kokemuksiin ja, ettei tutkimushaastattelu viivastyta
potilaan mahdollista kotiutumista leikkauspaivana. Haastattelut tehtiin kulloinkin
vapaana olleessa tilassa paivékirurgisella- tai vuodeosastolla. Rauhallinen tila
mahdollisti hdiriottéman haastattelutilanteen, potilaan yksityisyyden suojan ja
haastattelun luottamuksellisuuden (Tong ym. 2007). Kukaan haastateltavista potilaista
ei  halunnut Kkeskeyttdd haastattelua. Haastattelut tehtiin  puolistrukturoidun

teemahaastattelurungon (Liite 4) avulla (Sandelowski 2000).

Vastaajien ikd vaihteli 20-83 - vuoteen, keski-idn ollessa 49 vuotta. Aikaisempia
sairaalakokemuksia vastaajilla oli keskimaarin 3 (vaihteluvali 0-10 potilaan oman
ilmoituksen mukaan). Vastaajat odottivat leikkaukseen péédsya haastattelupdivana
keskiméarin 1 tuntia 48 minuuttia. Herddmaossé vastaajia hoidettiin keskimaarin 1 tuntia
30 minuuttia (vaihteluvéli 30 minuuttia - 5 tuntia 30 minuuttia). Vastaajien kanssa
samanaikaisesti herddmdossa oli keskimaarin 3,6 potilasta (vaihteluvali 1-8). Kuudelle
potilaalle tehtiin nielurisaleikkaus. Neljélle potilaalle tehtiin sylkirauhaskasvaimen
poistoleikkaus ja neljan potilaan toimenpide kohdistui nendén tai sen onteloihin. Loput

kolme toimenpidettd kohdistuivat nieluun ja kilpirauhas-kielitiehyeeseen.

Tutkimukseen osallistuneiden potilaiden taustatiedot (n=17)

k& n % Sukupuoli n %
20-29 1 5,9 naisia 8 47
30-39 3| 17,6 miehid 9 53
40-49 5| 294
50-59 5 294 Koulutustausta n %
60-69 2| 118 perus-/yleissivistava 1 5,9
70-79 0 0 2. aste 11| 64,7
80-89 1 59 korkea-aste 5 29,4
Hoito-osasto n % Aikaisemmat
paivakirurgia 70 412 sairaalakokemukset n
vuodeosasto 10| 58,8 kylla 16

ei 1
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Samaan aikaan herddmdssa n % Patilaiden tyytyvaisyys, ka
hoidettuja potilaita asteikko 0 heikoin arvosana -
10 paras arvosana

2-3 6| 353

4-5 6| 353 herddmohoitoa kohtaan 8,9
6-7 3 17,7 kivunhoitoa kohtaan 9,7
8-9 2| 11,8 kokonaisvointiinsa 8,7

6.6 Aineiston analyysi

Tutkielman aineisto analysoitiin induktiivisella sisdllonanalyysilla. Induktiivinen
siséllénanalyysi on aineistolahtoistd, jolloin aineisto luokitellaan siitd I0ytyvien termien
tai kasitteiden mukaan. Analyysin tarkoituksena on kuvata ilmiota sellaisena kuin
potilaat sen esittavat ja ymmartad myos mahdollisia piilosisaltdja. Aineiston keruu ja
analysointi tapahtuivat osin samanaikaisesti ja vaikuttivat toisiinsa esimerkiksi uusien
nakokulmien tultua esiin tutkimushaastattelujen aikana. (Sandelowski 2000.)
Analyysissé laskettiin toisinaan myos haastatteluissa esille tulleiden samankaltaisten
asioiden esiintyvyytta, jolloin analyysi sai osin maaréllisida piirteitd. Tulokset
raportoitiin talloin ilmaisemalla asia esimerkiksi “suurin osa potilaista” tai “yksi

potilas™.

Tutkija Kirjoitti tallennetut haastattelut ensin auki sanatarkasti tekstinkésittelyohjelmalla
(Perdkyld & Ruusuvuori 2011). Haastattelujen aukikirjoittamisen jélkeen aineistosta
etsittiin tutkimustehtéviin vastaavia potilaiden esille tuomia ilmauksia ja kuvauksia
tiedollisesta yksityisyydesta. Aineistosta 10ytyneet ilmaukset ja kuvaukset merkittiin
ATLAS.ti 6.1 —ohjelman avulla aukikirjoitettuihin haastatteluihin. Merkityt ilmaukset
koodattiin aineistol&dhtoisin koodein. (Patton 2002, s. 453.) Haastatteluista poimitut
ilmaukset numeroituivat automaattisesti ATLAS.ti 6.1 -ohjelmassa, jolloin niihin oli
helppo palata my6hemmin. Haastatteluista poimittiin kaikki tiedolliseen yksityisyyteen
liittyvat ilmaukset, vaikka ndma olisivat toistuneet samassakin haastattelussa useampaan
kertaan. (Patton 2002, s. 465; Richards & Richards 1994, s. 447.)
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Tiedollisen yksityisyyden kannalta merkityksellisten ilmaisujen merkitsemisen jalkeen
ilmaisut ryhmiteltiin tutkimustehtévid kuvaaviin ilmauksiin. Ryhmitellyt ilmaukset
taulukoitiin ja pelkistettiin. Pelkistdmisvaiheessa ilmaukset yhdistettiin samaa,
vastakkaisia tai eri asioita kuvaaviin ryhmiin. Samassa yhteydessa varmistettiin
aineistoon palaamalla pelkistyksen kuvaavan mahdollisimman tarkasti sita, mita potilas
halusi  haastattelussa  sanoa.  Pelkistamisessa  ké&ytettiin ~ mahdollisimman
aineistolahtoisia, potilaiden kayttamié ilmaisuja, jotta yhteys aineistoon sailyi (Patton
2002, s. 455). Taman jalkeen niille annettiin ryhmaa kuvaava nimi, joka nimettiin tassé

tutkielmassa yhdistavaksi kategoriaksi.

Aineiston analyysi jatkui yhdistavien kategorioiden tiivistamisend, jolloin aineistosta
pyrittiin 16ytdméaan asiakokonaisuuksia, jotka kuvasivat potilaiden kokemuksia ja
kuvauksia tiedollisesta yksityisyydestd. Asiakokonaisuudet nimettiin niin, ettd ne
kuvasivat yhdistavien kategorioiden siséltod. (Patton 2002, s. 55-56.). Esimerkki
tiedollisen yksityisyyden merkityksen analyysistd esitetddn taulukossa tyon lopussa.
(Liite 5.)
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7. Tutkimustulokset

Potilaat kuvasivat tiedollisen yksityisyyden merkitystd (tutkimustehtdva 1) ja
kokemuksia sen toteutumisesta (tutkimustehtéva 2) usein samanaikaisesti ja ndma myos
raportoitiin pé&aosin yhdessa. Luvussa 7.1 raportoitiin, mitd tiedollinen yksityisyys
kasitteend merkitsi potilaille. Luvun 7.1 alaluvuissa raportoitiin tarkemmin potilaiden
keskeisinéd pitamien tiedollisen yksityisyyden osa-alueiden merkitysta ja toteutumista.
Luvuissa 7.2 ja 7.3 raportoitiin potilaiden kuvaamia tiedollista yksityisyytta edistavia

(tutkimustehtdva 3) ja estévia (tutkimustehtéva 4) tekijoita herddmossa.

7.1. Potilaan tiedollinen yksityisyys heradmossa

Potilaat kuvasivat tiedollista yksityisyytta omien tietojensa hallintana. Omien tietojen

hallintaa  kuvattiin  potilaan  tietojen  levidmisen kontrolloimisena:  niiden

luottamuksellisena késittelynd potilaan ja hantd hoitavan henkilokunnan valilla
suullisesti ja kirjallisesti. Oikeutta omiin tietoihin kuvattiin potilaan mahdollisuutena

rajoittaa tietojensa luovuttamista, potilaan oikeutena saada suullista tietoa

henkilokunnalta ja nahda halutessaan potilasasiakirjat. (Kuvio 2.)

Kuvio 2. Potilaiden kuvaus tiedollisesta yksityisyydestad heradmossé

Ylakatekoria Omien tietojen hallinta

Yhdistava Oikeus omiin tietoihin

kategoria

Tietojen luottamuksellinen kasittely:
omat tiedot eivét levid hoidon
ulkopuolisille

Merkitysyksikkd

Potilastiedot eivat
levia suullisesti
(muille potilaille)

Henkilokohtaiset
tiedot eivat levia
kirjallisesti (muille
kuin hoitoon
osallistuvalle
henkildkunnalle)

Potilaan
mahdollisuus
rajoittaa
tietojensa
luovuttamista

Itselld oikeus
kuulla omista
asioistaan

Oikeus néhda
itsed koskevat
tiedot
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Tiedollisen  yksityisyyden osa-alueista herd&mossd kuvattiin  eniten tietojen
luottamuksellista kasittelyd suullisessa kanssakdymisesséd. Omia tietoja haluttiin suojata
hoidon ulkopuolisilta henkil6ilta. Tietojen kuvattiin leviavan ulkopuolisille henkildille
naiden kuullessa potilaan ja/ tai hoitoon osallistuvan henkilokunnan kanssa kéytyja
keskusteluja. Ulkopuolisina henkil6ina pidettiin tavallisimmin toisia potilaita.

“tdssé nyt varmaan ndihin potilastietoihin tai niihin liittyviin asioihin, ettd kuinka

hyvin tdssd, ndissd tiloissa niin tavallaan, kuuleeko siind toisista potilaista heiddn

niin tietojansa vai pysyyké se miten niinku hoitajan ja potilaan vilisend sitten”

2:35 (2. haastattelu: 35. viittaus ko haastattelussa)
Oikeus omiin tietoihin kuvattiin tiedollisen yksityisyyden osa-alueeksi. Osa potilaista
halusi rajoittaa tietojensa luovuttamista henkil6kunnalle. Osa halusi rajoittaa tietojensa
luovuttamista myds hoitavalle henkilokunnalle. Kaikkia, ja kauan sitten tapahtuneita
asioita ei katsottu olevan tarpeen saattaa henkilokunnan tietoon. Potilaan tietojen
levidaminen herd&mon henkilokunnalle jakoi potilaiden mielipiteet. Osa potilaista ei
kokenut tarvetta hallita tietojensa leviamista heradmaossa.

Potilas: jos siitd on hoidossa hyédtyd, taustatietona tai muuta, niin mé en vastusta

mitddn niistd tiedoista. Mutta muuten, jos se on turhaa jollekin lddkdrille, vaikkapa,

Jjos olis jotain henkisid ongelmia hoidettu, psyykkisid ongelmia, niin olisi kurja, jos

niitd, ne raahais mukana tdmmo©set, ja ne vaikuttais jotenkin siihen fyysiseen

hoitoon, mitd myéhemmin saa. Eli ei tuu semmosta niinkun ennakkoluuloa tai

leimaavag,

Haastattelija: Aivan, joo.

Potilas: ettd en katso niinkun korvalddékdrin tarvitsevan tietoa jostain kakskytvuotta

vanhasta psykiatrikdynnist 16:1
Tieto potilasasiakirjoihin Kirjatuista tiedoista koettiin omien tietojen hallinnan
edellytykseksi. Potilaat odottivat saavansa henkilékunnalta suullista tietoa asioistaan ja
nakevansd halutessaan potilasasiakirjansa. Herddmossd oikeutta tiedon saamiseen
omista asioista kuvattiin pdadasiassa henkilokunnalta saadun suullisen tiedon
nakokulmasta.

"md kokisin sen niin, et mun tdytyy tietdd, mitd tietoja minusta tiedetdcdn. Néin md

sen koen. Ja kuinka mé pystyn sitd hallitsemaan sitd minusta levidvdd tietoa.”
16:94
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7.1.1 Tietojen luottamuksellinen kasittely heraamdssa
Omien tietojen suojaaminen toisilta potilailta. Potilaat eivat pitdneet omalla
kohdallaan erityisen hairitsevand, jos toiset potilaat kuulivat heidén asioistaan
herddmossd. Omien tietojen levidminen Kkoettiin  merkityksellisemmaksi siina
tapauksessa, etta toinen potilas oli huonetoveri vuodeosastolta tai jos hén olisi puolituttu
sairaalan ulkopuolisessa eldmassa. Itsestd suotuisan mielikuvan luominen edellytti
mahdollisuutta vaikuttaa, mité tietoja itsestd levidd muille. Potilas halusi suojata omaa
eheyttdén, antaa tietynlaisen kuvan itsestaan ja séilyttaa arvokkuutensa toisten silmissa.
"sen md haluun pitdéd omissa ndpeissdni, kuka mitdkin, kelle md haluun mitékin
kertoo. Mai itse luon sen tietyn kuvan itsestdni ja sallin (mitd tietoja tulee julki), ja
mdhdn oon joka ihmiselle erilainen ihminen

H: Mmm.
P: siis jokainen suhdehan on erilainen” 5:83

Puolitutun henkilon ei haluttu paédsevan késiksi tai kuulevan potilaan asioista, koska
tuolloin tdman tietoon saattaisi tulla asioita, joita potilas ei ole halunnut tdman tietavan.
Entuudestaan tutun henkilon epailtiin voivan kayttaa potilaan heikkoa tilaa tai tietoonsa
saamia asioita jopa potilasta vastaan.

"md en niinku henkilékohtaisesti néd sitd mitenkddn ikédvdnd ettd siind muut
kuulee, muuta kun tietysti, jos siin on naapuri (huonetoveri osastolta).” 15:37

Omia tietoja haluttiin toisinaan suojata vastakkaista sukupuolta olevan kanssapotilaalta.
Potilas kertoi jattaneensa mieltansd askarruttavan kysymyksen kysymattd herdamon
hoitajalta vastakkaista sukupuolta olevan potilaan lasnd ollessa. Potilaat harkitsivat
asioidensa esille tuomista vastakkaista sukupuolta olevan potilaan I&sné ollessa etenkin
jos kyse oli arkaluontoisesta asiasta. Lis&&ntyvan monikulttuurisuuden todettiin
mahdollisesti lisddvéan tietojen luottamuksellisen kasittelyn ongelmia herd&maossa

hoidettaessa miehié ja naisia samanaikaisesti.

Potilaat kokivat myos kanssapotilaiden suojelemisen térkeédksi. Sitd, ettd potilaalla
itsellddn oli mahdollisuus kuulla muiden asioista, hdmmasteltiin ja muiden potilaiden

asioista kuuleminen koettiin Kkiusallisena. Potilaiden ei mielestadn olisi pitanyt pystya
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kuulemaan muita potilaita koskevista asioista. Julkisuuden henkilon tietojen leviamisen
estamisen hoidon ulkopuolisille henkildille, ajateltiin olevan tarkeampa& kuin tavallisen

ihmisen kohdalla.

Osalla potilaista oli vain heikkoja muistikuvia herddmdajasta, eivatkd he muista
kuulleensa muiden potilaiden asioista herddmossa. Osa potilaista, jotka kertoivat
kuulleensa jotakin, eivat olleet kuulleet toisten potilaiden henkil6kohtaisista asioista
her&dmossa. Potilaat eivat aina tienneet koskivatko heidédn kuulemaansa asiat heité
itsedén vai jotakuta toista potilasta. Potilaat eivat olisi mydsk&én kyenneet tunnistamaan
potilasta, jonka asioista oli puhuttu, eikd heiddn kuulemissa keskusteluissa ollut tullut
esille, mité toiselle potilaalle oli tehty.

"md en tiedd minkdlaisia operaatioita heille tehtiin, oli tehty enkéd mitddn sellasta”
11:23

Osa potilaista kuvasi tietojen luottamuksellisen kasittelyn toteutuneen muuten hyvin,
mutta herdé@mohoidon loppuvaiheessa potilaan asiat oli kéyty lapi muiden potilaiden
kuullen. Toisten potilaiden asioiden kuvattiin tulevan julki erityisesti henkilékunnan
valisissa raporttitilanteissa.

"Et tosiaan kuulin sitten my0s tén, joka on nyt mun huonekaverina, niin hdnenkin
Jjotain, jotain. Se oli just varmaan se vaihtohomma.” 14:17

Jotkut potilaat kertoivat kuulleensa mita toiselle potilaalle oli tehty ja pystyvénsa myos
tunnistamaan potilaan. Osalle haastatelluista oli k&ynyt selvdksi toisen potilaan
taustatiedot, mita hanelle oli aikaisesmmin tehty ja miksi han oli hoidossa.

"No, kylldhdn siind tuli, ettd tiesin, ettd mitd itse kullakin oli leikattu ja, ja,

tallatavalla, ettd. Jos kadulla tulis vastaa, ni mullaki on hyvi kasvomuisti, tietdsin
kylld, ettd “jaa tdd oli varmaan tdd kaveri, jolta leikattiin tad” 7:27

Omien tietojen leviaminen henkilokunnalle. Potilaan kirjallisiin  tietoihin
tutustuminen sallittiin  kaikille, jotka niitd tydssdén tarvitsevat. Potilaat sallivat
herddmdossa tyoskentelevien hoitajien ja ladkéreiden tutustuvan omiin tietoihinsa ja
suorastaan edellyttivat herddmdosséd tyoskentelevien huolehtivan siitd, ettd heilld on

riittdvasti tietoa potilaasta. Hoitohenkilokunnan keskindisen kommunikaation potilaasta
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kuvattiin myo6s olevan valttdmatonta heradmaossd, vaikka potilaan tiedot saattavat levita
ulkopuolisille tuolloin. Potilaan itsensa ei koettu voivan olla vastuussa tarpeellisten
tietojen antamisesta herddmaossa.

"Ja kaikkien(hoitoon osallistuvien henkildiden) pitdd olla tietosia siitd henkilostd

(potilaasta herddmdssd), mistd on kyse. Et ei mun mielestéd missdcén saa olla
aukkoo. 4:34

Potilaasta tietoa saavan henkilokunnan edellytettiin pysyvan lojaaleina potilasta
kohtaan. Tutustumista potilaan tietoihin silkasta uteliaisuudesta ei pidetty asiallisena.
Muutama potilas oli huomannut useiden henkildiden kasittelevan heidén potilastietojaan
leikkauspéivén aikana. He kertoivat pohtineensa, miksi heidan hoitoonsa osallistui niin
moni hoitaja ja oliko se vélttamatonta.

“Niin, siel oli useita hoitajia. Kaikki joiden on tarpeen tietdd. Mut semmosta

uteliaisuus urkkimista niin en oikeen heti tykkdd ajatuksena. Mutta kaikki joille se
tieto on tarpeen, saavat niité katsoa.” 16:11

Potilaat suhtautuivat mahdollisuuteen, ettd avustava henkilékunta kuulee heitéd
koskevista asioista herddmdssa padosin luottavaisesti. Vaitiolovelvollisuuden tiedettiin
koskevan myos avustavaa henkilokuntaa. Osa potilaista koki avustavan henkilékunnan
kuitenkin ammattiryhmaksi, joilla ei ole tekemistd potilaiden hoidon kanssa, eikd sen

vuoksi myoskaan tarvetta kuulla potilaiden asioista.

Potilaat kokivat tietojensa luottamuksellisen kasittelyn toteutuneen hyvin hoitonsa
ulkopuolisten henkilékunnan jésenten osalta herddmossa. He kuvasivat vain hoitoon
osallistuvan henkilokunnan olleen tietoisia asioistaan. Kenenkédan ylimaaraisen ei

havaittu lukevan potilaan asiakirjoja.

Potilaat epéilivat liiallisen tietojen luottamukselliseen késittelyyn liittyvien sdantdjen
Kiristdmisen vaikeuttavan henkilokunnan tydskentelyd ja menevan toisinaan
liiallisuuksiin. Tietojen luottamuksellisen kasittelyn liioittelun koettiin myds voivan
heikentdd hoidon turvallisuutta, jos henkilokunnan tiedonsaanti potilaasta karsii tdman

VUOKSI.
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7.1.2 Oikeus omiin tietoihin heradmdssa
Kysymys siitd, oliko toimenpide onnistunut ja mennyt hyvin oli potilaiden
paallimmainen ajatus herd@misvaiheessa.
“Ja kylhén se niinku ensimmdinen asia tietysti, ettd nyt se on leikkaus ohi ja meni
ilmeisen hyvin ja nukahdin ja herdsin, ni se on niinku se pddjuttu.” 11:17
Potilaille kerrottiin heidan herattyaan leikkauksen olevan ohi ja kuvattiin lyhyesti miten
toimenpide oli onnistunut. Suurimmalle osalle potilaista suullinen tieto leikkauksen
kulusta riitti heradmdvaiheessa. Potilaat olivat kiinnostuneita myds vointiaan kuvaavista
arvoista, kuten verenpaine, syke ja verensokeri. Useampi potilas kertoi kysyneensa
vointiaan kuvaavista arvoista herddmaossé ja saaneensa tietoa niista.

“md oon kuitenkin saanu (tietoa), lddkdrikin on kédyny tossa ja hoitajalta voi kysyy
kaiken” 1:13

Laakarin kertoma tieto toimenpiteen onnistumisesta palveli potilaiden halua saada tietoa
jopa niin hyvin, etteivdt he valttamatta olleet kiinnostuneita itseddn koskevien

Kirjallisten potilastietojen nakemisesta myéhemmin.

Herddmoda ei pidetty oikeana paikkana potilaspapereihin tutustumiseen, silld potilaat
kokivat tiedon vastaanottokykynsa vielda puutteelliseksi. Mydhemmassa vaiheessa
monet potilaat kuvasivat olevansa Kkiinnostuneita potilasasiakirjojensa sisallost,
erityisesti ladkarin teksteistd, vaikka suurin osa ei pyytanyt néitd nahtavakseen. Potilaat
eivat olleet kiinnostuneita siitd, mitd hoitajat kirjasivat potilasasiakirjoihin herddma@ssa.
Yksi potilas oli pyytanyt saada nahda potilaskertomuksensa herddmaossa.

Haastattelija: No entd sitten, ootteko te koskaan ollu kiinnostunu siitd, ettd mitd

teistd kirjotetaan sinne potilasasiakirjoihin?
Potilas: Haluaisin hirveesti tietdd, mitd sinne kirjotetaan! 17:53

Osa potilaista teki tietoisen valinnan tietojensa salassa pysymisen ja tiedon saannin
valilla. Potilas kéytti mahdollisuuttaan rajoittaa tietojensa luovuttamista halutessaan
pitéé ne salassa muilta. Kun tarve tiedon saantiin oli niiden salassa pysymisté suurempi,

potilas kysyi asioistaan, vaikka muut kuulivatkin keskustelun. Potilaat kuvasivat
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tehneensd paatoksen olla kysymatta mieltdan askarruttavista asioista herddmaossé, koska
muut olisivat saattaneet kuulla kdydyn keskustelun.
Haastattelija: miten sielld (herddmdssd) nyt omalla kohdalla se tiedollinen
yksityisyys toteutui?
Potilas: No, ku md kysyin just sitd, et onko tddillé (herddmdssd) muita, ni sillonhan
mulla heti kévi mielessd, ettd nyt sitten tietysti ndd kuulee ndd muutkin. Mutta

niinku md sanoin, ni se jdtti tietysti vdihdn semmosen merkinndn tonne, ettd “okel”,
mutta sillé ei ollu merkitystd. 15:22

7.1.3 Tiedollisen yksityisyyden merkitys potilaille herdaamdssa
Hyvin toteutuneen tiedollisen yksityisyyden, tietojen luottamuksellisen késittelyn ja

tiedon saannin, kuvattiin lisddvan potilaan tyytyvéisyyttd hoitoaan kohtaan. Tietojen
luottamuksellisen kasittelyn turvaaminen sairaalassa tuli olla potilaiden mielesta
normaali toimintamalli, jota myds valvotaan. Potilaat kuvasivat tietojen
luottamuksellisen kasittelyn merkitsevan heille potilaasta itsestdan, asiasta, tilanteesta

tai paikasta riippuen enemman tai vdhemman.

Ihmiset ovat erilaisia. Potilaat kuvasivat toisten olevan tarkempia tietojensa
luottamuksellisesta kasittelysta kuin toisten. Osalle potilaista tietojen luottamuksellinen
kasittely herdamaossé ei ollut tarkedd. Tavallisen ihmisen ei koettu tarvitsevan erityista
yksityisyyden suojaa heradmdossa. Potilaat kuvasivat olevan mahdollista, etta jollakulla
toisella on saattanut olla ongelmia tietojensa luottamuksellisessa kasittelyssa
herddmossd. Omalla kohdallaan potilaat kokivat tietojen luottamuksellista kasittelya
tarkedmmaksi hoidon turvallisen toteutumisen herddmaossa.

“lhmiset on myos erilaisia. Toiset on tarkempia siitd, et kukaan ei saa tietdd, toisille
se ei 00 niin isomerkityksinen.” 3:35

Osalle potilaista tietojen luottamuksellinen kasittely oli periaatekysymys siita

riippumatta suhtautuivatko he siihen tiukasti vai eivat.

"En nyt oo ihan vainoharhasesti omistani (asioistani) kiinni pitdvd, mutta on nyt
toki silleen tdrkeetd, et ei nyt tosiaan haluu, et siel kukaan kauheen kovaan déneen
kailottelis henk kohtasii asioita” 1:29

39



”Tamé ei nyt ole niin vakavaa”. Korva-, nend- ja kurkkutautien kuvattiin olevan
tavanomaisia sairauksia, joiden esille tuleminen muiden kuullen ei ollut potilaiden
mielestd merkityksellistd. Suurta merkitysté ei ollut potilaiden mielestd mydskéan sen
hetkisesta tilanteesta, voinnista tai esimerkiksi kipulddkkeen tarpeesta puhumisella.
Arkaluontoisia ja vakavia sairauksia tai toimenpiteitd sen sijaan haluttiin kasitella
yksityisemmin.

"Ehkd joku parantumatonki sairaus, se varmaan vaikuttaa, et jos on tosipaljon

vakavammin sairas, ni se varmaan tulee semmonen eri yksityisyysolo tai jotenki”
11:60

Nimen tai henkil6tunnuksen esille tuleminen herddmdssa jakoi potilaiden mielipiteet.
Osa potilaista kuvasi nimella kutsumisen olevan luonnollista, eivétka he pitaneet nimen
esilletuloa herddmdssa haitallisena. Nimen tai  henkilollisyyden  suojaamista
tarkedmpana pidettiin oikean potilaan tunnistamista.

"yksityisyyden suoja, onhan se tietysti hirveen térkee, sillee, mut mun mielest

tdmm@sissd tilaisuuksissa pitdd, et ei tuu mitdén erehtymisen mahdollisuutta,
pystyd kéyttdmddn nimii” 4:25

Riippuu tilanteesta. Avun saaminen Kkuvattiin joissakin tilanteissa tietojen
luottamuksellista kasittelyd tarkeammaéksi heradmdossa. Potilaat kuvasivat, ettd heidén
tietoihinsa saa tutustua kuka tahansa hoito- tai ladkarihenkilékunnan jasen, jos siitd on
hyotya potilaalle itsellensd. Potilaat pitivéat tilannetta mahdollisuutena saada toisen
ammattilaisen mielipide itsed koskevasta asiasta. Tietojen luottamuksellisuuden
merkitys koettiin vahaiseksi etenkin Kriittisessé tilanteessa, jossa potilas kamppailee
hengestaan.

Potilas: Tietysti jos md oon tdélld kuoleman kielissd, niin sillon (tietojen

luottamuksellinen kdsittely) on ihan sit sama.

Haastatelija: Niin. Se on varmasti just, et mikd on se oma tilanne.

Potilas: Nimenomaan. Se vaikuttaa, kylld. Ettd, et, tietysti, jos sd oot ihan oikeesti,
sé kamppailet hengestd, ni sillon sit on ihan sama siin vaihees sit. 7:126

Herdd@mohoitoa  kuvattiin - luonteeltaan  sellaiseksi, ettd potilaan  tietojen

luottamuksellinen késittely saattoi oikeutetusti vaarantua. Herddmé kuvattiin valvomo
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tyyppisend huoneena, jossa piti pystya tarkkailemaan potilaita esteettomasti. Esteettn
tarkkailu tarkoitti potilaiden mukaan muun muassa sité, ettei potilasta voitu suojata

sermein.

Kuuluu sairaalamaailmaan, ettd puhutaan. Potilaiden tietojen koettiin olevan
turvassa sairaalassa toisin kuin sen ulkopuolella, eikd potilaan yksityisyytta ei koettu
loukattavan sairaanhoidossa. Omien asioiden ja kokemusten jakamisen toisten
potilaiden kanssa katsottiin kuuluvan sairaalamaailmaan.

“en md niinkun sairaalan ulkopuolella haluais mitddn henkilékohtaisia tietoja,
mutta sairaalan sisdllid” 16:96

7.2 Tiedollista yksityisyytta edistavat tekijat heraamaossa

Potilaat kuvasivat tiedollista yksityisyyttd edistavia ja estdvia tekijoita heihin itseensd,
henkilokunnan ja potilaan véliseen vuorovaikutukseen, tiedollista yksityisyytta
koskeviin tietoihin ja asenteisiin, tilan kayttdon ja toimintaan herddmdssa seka
tiedollista yksityisyyttd koskeviin saantdihin ja toimintaohjeisiin liittyen. Potilaat
kuvasivat edistaviin ja estaviin tekijoihin liittyvia asioita toistensa vastakohtina. (Kuvio
3,s.50-51)

7.2.1 Potilaan uppoutuminen omaan maailmaan
Tiedollista yksityisyyttd edisti potilaiden keskittyminen toimenpiteen jalkeisessa

“tokkurassa” itseensd ja omaan toipumiseensa. Toisten potilaiden asiat eivat
kiinnostaneet potilaita. Potilaan herddmohoidon aikaiset aistivajavuudet lisésivat
osaltaan potilaiden sulkeutumista omaan maailmaansa. Herd&ma@ssa olisi pitanyt
pinnistelld jotain kuullakseen tai ndhdakseen, silla &anet havisivat ympéristoon ja
silmélaseja tarvitseva potilas ei kyennyt erottamaan toisia ihmisid ilman laseja. Potilaat
kertoivat myds hyvien tapojen mukaisesti sulkevansa korvansa muiden asioilta
herddmossd. Muiden potilaiden oletettiin  toimivan samoin, silla samanlaisen

kokemuksen jakamisen oletettiin luovan solidaarisuutta toisia kohtaan.

"Enkdé niinku itekkdd kokenu, oliko meité nyt kolme siind sitte silld hetkelld, ni oisin
niinku sen enempdd kiinnittdny muidenkaan asioihin huomiota, enkd usko et
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kukaan muukaan. Sitte olis joutunu olemaan niin kauheen niinku korva hérélldén,
jos ois sit ruvennu kuuntelemaan mitd niinku sitten muiden kanssa keskusteltiin.”
1:19

7.2.2 Potilaan kontrolli ja osallisuus omiin tietoihin
Potilas pystyisi sdateleméén tietojensa kasittelya riittavan hereilld ollessaan kieltaméalla

keskustelun tai kontrolloimalla, mistd herddamosséd keskustellaan. Omien tietojen
kasittelyn  Kkieltaminen  tosin  vaatisi  potilaalta  rohkeutta ilmaista asia

hoitohenkilokunnalle.

"Haastattelija: jos te ette olis halunnut, et jostain teitd koskevasta asiasta puhutaan

sielld, niin olisitteks te voinut vaikuttaa sithen?

Potilas: No oisin, kyl md niin tolkuissani olin ja olisin voinut sanoa, ettd mé en

halua puhuu.

Haastattelija: Ja te olisitte ehkd uskaltanu sanoa?

Potilas: Olisin (nauraa)! Nii ja tdd on nyt niinku persoona kohtanen, et kuka

uskaltaa sanoo ja tota missé tolkun vaiheessa on” 5:93
Potilaan mahdollisuus saada tietoa ja osallistua keskusteluun henkilékunnan kanssa
heradmossa edellytti, ettd hanet huomioitiin ja otettiin keskusteluun mukaan. Potilaan
tiedonsaantia edisti se, ettd henkilokunta puhui sopivalla, ei lilan kovalla, mutta ei
myodskaan lilan  hiljaisella  &&nenvoimakkuudella. Tdama mahdollisti potilaan

osallistumisen hoitohenkilékunnan kanssa kéytavaan keskusteluun.

"Ei siind tartte kddestd tulla pitddn, mutta et ois hetki, et joku paneutuu minuun ja
md voin kysyd, et oonks mé kunnossa.” 16:55

7.2.3 Tiedollista yksityisyytta edistdava vuorovaikutus
Vuorovaikutus herddmdssa oli henkilokohtaista ja sielld pyrittiin kahdenkeskeiseen
keskusteluun potilaan kanssa. Hoitajat tulivat keskustelemaan ja kysymé&an asioita
potilaan vierelle, eika asioita esitetty kovaan ddneen etéélta sangynpéaadysta.
“el yritetdkkdd sen kummemmin niinku koilottaa tuolla (herddm®éssd), et puhutaan
niinku télle henkilélle, joka on tdssd vieressd ja niinku tosiaan tullaan siihen silleen

et, ettd ollaan tds niinku ihan vieres, eikd niinku jostain sdngyn péddystd ruveta
huhuilemaan. Et se on kyl ihan hyvid” 1:101
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Tietojen luottamuksellista kasittelyd edisti myds anonyymi, ilman nimid kaytava
keskustelu. Keskustelu herddmossé oli sisalloltadn yleista, tavallisesti potilaan
leikkauksen jélkeiseen Kipuun ja vointiin liittyvdd. Henkilokohtaista tietoa potilaan
sairaudesta ja sen vaikutuksesta hdnen elaméénsa koskeva keskustelu potilaan kaytiin

yleensa toisaalla.

"Et ei ollu sellasta, et: “mikd sul on vikana?" Eli e kdsitelty sitd, kdytdnnos sitd
ongelmaa niinku mitéd oli sinne tultu hoitamaan, vaan ldhinnd mikd tédn hetkinen
tilanne on.” 10:16

7.2.4 Tiedollista yksityisyytta edistdava ymparistod
Hoitoon osallistuvan henkilékunnan maaran rajoittaminen piti potilaan tiedot pienessa

piirissd. Potilaat kuvasivat myds muiden heradmdopotilaiden vahéisen maaran edistéavan
potilaiden tiedollista yksityisyyttd. Sankyjen riittdvéan etdisyyden toisistaan ja sermien
kayton koettiin lisdavan yksityisyytta herdamossa. Sermit suojasivat potilasta toisten
katseilta ja estivat kuultujen tietojen yhdistdmistd henkiloon. Henkilokunnan kayttoon
ehdotettiin aanieristettyd puhelinkoppia herddmoon, joka suojaisi potilaan tiedollista

yksityisyytta hoidettaessa potilaan asioita puhelimitse.

Potilastietojen asiatonta leviamistd ehkaisisi potilaiden mukaan kokonaan sahkéinen
potilaskertomus, jolloin potilaan tietoja ei paasisi kasitteleméaan liian helposti ja niiden
tarkastelusta jaisi merkinta jarjestelmaan. Herddmon lukitun sisdankdynnin koettiin
kuitenkin suojaavan perinteisid potilaspapereita ulkopuolisten ihmisten silmiin
joutumiselta. Herd&mossa ei uskottu myoskaan kayvén sairaalan henkilokuntaan
kuulumattomia henkildité ja herddmon hoitohenkilokunnan uskottiin valvovan, etta vain
asiaankuuluvat henkil6t saattoivat lukea potilaan papereita.

Potilas: Oha se henkilékunta paikalla, joka osaa ndd asiat arvioida, kuka niité
menee sinne tutkimaan. Et tuskin tuolta kadulta nyt joku ihmine pddsee lukemaa
sinne.

Haastattelija: No ei pdcdise, joo, ei, eL.

Potilas: Nii. Aivan, joku marssii sinne, ettd "katotaas, mistd tddlld on”. - Joo, et en
md, en md ndd sitd niinku millédn tasolla minkddnlaisena ongelmana 3:11
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Potilaat uskoivat, ettei hoitajilla ole k&ytdssddn “some-vilineitd” herddamdossd eika

potilaiden tietoja uskottu levitettdvan herddmon ulkopuolelle sosiaaliseen mediaan.

7.2.5 Tiedolliset valmiudet ja mydnteinen asenne
Henkil6kunnan positiivisen asenteen potilaan tiedollisen yksityisyyden suojaamista

kohtaan koettiin edistavéan tiedollista yksityisyyttd herdamaossa. Henkilokunnan tieto
tiedollisen yksityisyyden yllapitdmisen vaateista ja tiedollista yksityisyyttd ohjaavasta
séantelystd, loivat pohjan sen kaytdnnon toteuttamiselle. Potilaat olettivat
henkilokunnan saavan tietoa tiedollisesta yksityisyydesta jo koulutusvaiheessa ja

pitdvansé tietonsa ajan tasalla tydssé ollessaan.

Potilaat kaipasivat myos heille itsellensé suunnattua tietoa tiedollisesta yksityisyydesta.
Tiedote tiedollisen yksityisyyden suojaamisesta ja edistdmisesta olisi heidan mukaansa
lisdnnyt potilaiden kykya arvioida tiedollisen yksityisyyden toteutumista sairaalassa.
Myos tutkimuksen koettiin edistdvan tiedollisen yksityisyyden toteutumista aiheesta

saatavan lisatiedon avulla.

"Ei oo isoja rakenteellisia muutoksia tai (nauraa) suuria toimintamallimuutoksia
kyseessd vaan niinku enemmdn asenne, on niinku se merkkaava tdssé kohtaa.”
7:131

7.2.6 Tiedollista yksityisyytta suojaavan sadntelyn noudattaminen
Nykyiset sadannokset potilastietojen salassapidosta suojasivat toteutuessaan potilaiden

mukaan hyvin tiedollista yksityisyyttd. Henkilékunnan luotettiin noudattavan olemassa
olevia saannoksia ja ammattikuntansa eettisia ohjeita potilaan tietojen suojaamisesta.
Saannosten rikkomuksista aiheutuvien seuraamusten uskottiin edistavan tiedollista

yksityisyytta sddntelevien ohjeiden ja sdaddsten noudattamista.

"heilld on, mikskd sité kutsutaan, valansa kuitenkin, niisté asioista ei keskustella
sitte ulkopuolella. Md luulen, et suurin osa sitd sit kunnioittaa.” 4:38

Tiedollisen yksityisyyden huomioimisen varmistamiseksi ehdotettiin vastaavanlaisia

tarkistuslistoja kuin nykyisin on monista leikkaustoimintaan liittyvista asioista tehty.
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7.3 Tiedollista yksityisyytta estavét tekijat heradmossa

Potilaiden kuvaamat tiedollista yksityisyyttd estdvat tekijat olivat usein edelld

kuvattujen edistavien tekijoiden vastakohtia.

7.3.1 Potilaan uteliaisuus

Potilaat kuvasivat ihmisten olevan uteliaita ja esimerkiksi erityisen hiljaa puhuminen
jonkun potilaan kohdalla saattoi herattdd muiden potilaiden kiinnostuksen, mista hénen
kanssaan puhutaan. Julkisuuden henkilén kohdalla toisten potilaiden kiinnostus hanen
asioihinsa olisi saattanut olla vield suurempaa.

“thmiset on uteliaita ja ne kuuntelee. Siitd on ldhinnd kyse. Et kylldhén ihminen
kuuntelee, jos ruvetaan varsinkin kuiskuttelemaan.” 15:19

Olettamusta, etteivat potilaat ole kiinnostuneita toistensa asioista pidettiin tietojen
luottamuksellisen késittelyn esteend, koska ndin ei kuitenkaan ole kaikkien potilaiden
kohdalla.

7.3.2 Potilaan kyvyttémyys suojata omia tietojaan ja omissa asioissaan ohittaminen
Potilaat eivat kyenneet vaikuttamaan tietojensa Kkirjalliseen, eivatkd suulliseen

kasittelyyn herddmossé. Potilaat kuvasivat vaihtelevasti alentuneen tietoisuuden tilansa
her&amossa estavéan heidan vaikutusmahdollisuutensa tietojensa kasittelyyn herddmaossa.
Potilas ei ole joka hetki tietoinen ympéristostaan eika kykene siihen vaikuttamaan

heradmaossa.

Potilaat eivat pystyneet vaikuttamaan siihen, mistd asioista herddmoéssa puhuttiin.
Herd&mon henkilokunta vaikutti suuresti siihen, mista asioista herddmdossé keskusteltiin.
Omien tietojen suojaamisen esteeksi koettiin myds, ettei potilaalla valttdmattd olisi
uskallusta puuttua tietojensa kasittelyyn herddmaossa. Potilaat eivat mydskéan tienneet,
miten he voisivat vaikuttaa tietojensa kasittelyyn herddmdossa. Osa potilaista ajatteli
antaneensa suostumuksen tietojensa luovuttamiseen tayttdmasséan

esitietokaavakkeessa.

Potilaan asiakirjojen tarkasteluun ei koettu voivan vaikuttaa, koska potilaat eivét tieda,

kenella on oikeus tarkastella h&nen tietojaan. Potilaat olivat huomioineet usean
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henkilokunnan jasenen kasittelevan papereitaan herddamaossd, jolloin heidén asiansa
tulivat monien henkildiden tietoon. Harjoittelujaksolla olevien opiskelijoiden péasy
potilastietoihin arvelutti myods potilaita. Kaikkien opiskelijoiden ei uskottu siséistaneen
ammattietiikan edellyttdmaa tietojen luottamuksellista kasittelya. Hoidon ulkopuoliselta
la&karilta potilaat eivét olisi kehdanneet kieltdd papereihinsa tutustumista. Potilaat eivéat
my0oskaan tienneet missa heidén tietonsa olivat nahtavilla herddmaossa.

“En, enkd md ehkd pystyis sitten ehkd niinku miettimddn, ettd kuka on asiallisella

asialla ja kuka ei. Ettd jos nyt vaan on hoitajan tai ldékdrin kamppeet pddlld niin,

niin, kuvittelisin, ettd asiallinen henkil6 on paikalla. Ja et hdn on oikeutettu sitte
niitd katsastaamaan siind” 2:12

Parantamisen varaa olisi toisinaan ollut potilaan keskusteluun osallistamisessa. Osa
potilaista oli kokenut, ettd hoitajat olivat keskustelleet hanen asioistaan ik&an kuin ne
eivét olisi kuuluneet hanelle.
“jos md vertaan niinku aikasempaan kokemukseen ni, sillon se informaation
saaminen on ollu niinku henkilbkohtasempaa, ja vaikka niinku léadkdrit, hoitajat

ovat keskustelleet, ni mind olen ollut osa sitéi keskustelua, vaikka olin sillon
huonommassa kunnossa jopa.” 7:13

Muutama potilas koki, ettei saanut herddmdssa tietoa tulevasta hoidostaan. Syyksi
epéiltiin sitd, ettei herd&mossd vélttdmatta tiedetd miten potilaan jatkohoito tulee
tapahtumaan. Eréas potilas kertoi, ettei ollut saanut keskustella eik& ollut nahnyt laakéaria
ennen eika jalkeen toimenpidettd. Jotkut potilaat kokivat, etteivét he saaneet tilaisuutta
kysyd mieltddn askarruttavista asioista heradmossd, koska hoitajilla ei ole aikaa
potilaalle. Potilas ei mydsk&an ole aina hereilld herddmdssé hoitajan kdydessa hanen

luonaan jolloin potilaan tilaisuus kysyé asioistaan menee ohi.

“Ei tullu edes mieleen kysyd keneltdkddn mitddn, kun he sielld meneviit edes takas
ja kdyvdt vaan satunnaisesti kurkkaamassa, jos satut olemaan edes hereilld sillé
hetkelld.” 16:29
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Potilaan tiedollista yksityisyyttd esti my0s yhteisen kielen puute. Potilas altistui
tietojensa leviamiselle ulkopuolisille, kun Suomea ymmartamattoméan potilaan asioista
puhuttiin muiden potilaiden kuullen.
“Ja md kuulin, mikd oli véhdn asiatonta, kuinka he puhu tdstd asiakkaasta,
potilaasta. Ja sit toinen hoitaja tuli sanoo, et “md nyt yritin selittdd, et onko kipuja”,
mut en tiedd ymmdirské ja md kuulin, ettd oli timmdéstd kommunikointi ongelmaa
Jja et he puhu niinku siin mun ldhelld, ei siin potilaan ldhelld siitd, ettd vihdn

semmoseen sdvyyn, et ku ei osaa suomee enempdd ku “kiitos”. Tdmmdnen
ongelma oli.” 16:85

7.3.3 Kahdenkeskeisen vuorovaikutuksen mahdottomuus
Taysin kahdenkeskeinen suullinen vuorovaikutus koettiin mahdottomaksi toteuttaa

herddmossd. Osa potilaista oli hyvin hereilla herddmossé ja he kykenivét seuraamaan
mitd ympérilla tapahtui. Potilaat my0ds kuulivat herd&mossd kaytyja keskusteluita
haluamattaankin, koska niita ei voinut olla kuulematta.

Puhe&&nen voimakkuus vaikutti potilaan tietojen suojaamiseen ja niiden saamiseen
her&amossa. Potilas ei kuullut puhetta, jos hanelle puhuttiin liian hiljaa ja lilan kovaa

puhuminen puolestaan paljasti hdnen asiansa muillekin.

Apuvilineiden kayttd, joilla toisten potilaiden asioiden kuuntelu estettdisiin, koettiin
hankalaksi. Tietojen suojaamisen apuvélineind mainittiin muun muassa kuulokkeiden
kaytto tai asioiden paperille kirjoittaminen. Kuulokkeiden hankaluutena mainittiin, etta
potilas ei kuulokkeet valttamatta padssaan havaitsisi, jos hanelle puhuttaisiin jotakin.

"Muuta ku sitte puhua jollekki kuulokkeitten kanssa eikd sekédn onnistu. Tai
paperilappusia, mutta ku ihmiset on ihan tokkurassa, ni ei siit tule mitcdn.” 13:41

7.3.4 Haasteellinen heraaméymparisto
Tietojen luottamuksellista kasittelyd herd&mdossa esti yksityisen tilan puute. Potilaat

kuvasivat herddmon avonaisena tilana, jossa potilaat olivat henkilokunnan
tarkkailtavissa. Potilaat kuvasivat olevan ymmarrettdvaa, ettei hoitoa voi jarjestaa niin,
ettd jokaisella potilaalla olisi oma eristetty tilansa herddmdssd. Taman katsottiin

johtuvan mahdottomuudesta muokata herddmdoa tilana niin, ettd se voitaisiin jakaa
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erillisiksi huoneiksi. Potilaat uskoivat myds, ettei sairaalassa ole yhteiskunnan ja
terveydenhuollon taloudellisen tilanteen vuoksi resursseja laittaa rahaa taman kaltaisiin
parannustoihin. Potilaat kokivat mahdottomaksi, ettd jokaisella potilaalla olisi oma
hoitaja valvomassa omaan koppiinsa sijoitettua potilasta. Osa potilaista ajatteli, ettei
sermejé voitu kayttad, koska herdéamaossa oli vain muutama hoitaja ja useampia heréaajia.
Toisaalta sermitkddn eivét olisi estaneet potilaita kuulemasta, mitd muiden kanssa
keskustellaan. Erillisen aanieristetyn tilan kayttoakaan ei katsottu kayttokelpoiseksi
keinoksi tiedollisen yksityisyyden toteuttamiseksi, silla potilaan siirtdminen sinne
aiheuttaisi ylimaéaraista liikennettd herddmaossa.

Haastattelija: Oliks sielld kéiytéssé mitdcn vélisermejd tai jotain tdmmdésid?

Potilas: Ei ollu. Semmone ois ehkdi tietysti voinu olla, ehkd. Toisaalt se ois voinu

hankaloittaa heiddn tyétddn, sermit siind, jos tarkemmin miettii sitd. Koska siind oli
vaan muutama hoitaja ja herddjid on useampi. 10:83

Lasnd olevien potilaiden méaarén tai sijoittelun lahelle toisiaan koettiin voivan vaikuttaa
tiedollista yksityisyytta estévasti herddmossa.
"tietenkin tilan, tilan ahtaus, niin silloin ei ehkd saa niin paljon tdllasta yksityistd

tilaa per potilas, et kylld se niinkun hankaloittaa sitd yksityisemmdin tiedon
jakamista” 1:65

Potilaspapereiden koettiin olevan turhan helposti luettavissa ollessaan poydélld kaikkien
saatavilla. Perinteisten potilaskansioiden asiatonta katselua ei voida todentaa
jalkeenpdin, jolloin siité ei myoskaan koidu kyseisille henkildille seuraamuksia. Taman
lisaksi paperiset potilasasiakirjat koettiin tiedollista yksityisyytta heikentévaksi, koska

ne voivat kadota tai potilaiden paperit voivat vaihtua.

7.3.5 Henkilékunnan puutteelliset tiedot tiedollisen yksityisyyden sadntelysta ja oman
sairaalan toimintatavoista

Potilaat kuvasivat henkilokunnalla olevan puutteita potilaan tiedolliseen yksityisyyteen
liittyvien oikeuksien ja oman sairaalansa tai yksikkdnsa toimintatapojen tuntemuksessa.
Erds potilas oli pyytdnyt saada néhtadvdkseen potilasasiakirjansa herddmaossa.
Henkilokunnan suhtautumista ja toimintaa potilaan pyynt6d kohtaan kuvattiin
passiiviseksi. Tamén epdiltiin johtuvan siitd, ettd henkilokunnalla ei ole tietoa saako
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potilaalle luovuttaa potilasasiakirjat, tai miten tilanteessa tulisi toimia. Henkilokunta ei
edistanyt potilaan pyyntod, eikd antanut hanelle tarkempaa tietoa, miten potilaalla olisi
mahdollisuus saada néhd& potilastietonsa. Hoitajilla herddmdossa ei myoskaan ollut
tietoa saako potilas jalkeenpéain Kirjallista tietoa leikkauksesta esimerkiksi epikriisin

muodossa.

"Ettd se oli musta niinku hdmmentdvdd, et sithen ei mydskédn niinku palattu
(pyynt6én saada ndhdd potilasasiakirjat) ja, ja en myéskdén itse sitte kysyny sité
uudestaan, koska halusin ndhdd, ettd miten tds tilanteessa toimitaan.” 7:47

7.3.6 Potilaan tiedollista yksityisyytta ohjaavan sadntelyn huomiotta jattaminen
Tietojen luottamuksellisen  kasittelyn uhaksi kuvattiin  s&antdjen ja ohjeiden

noudattamatta jattdminen henkilokunnan taholta. Potilaiden tietoja kuvattiin voitavan
kasitelld huolimattomasti, olemassa olevista sdédnngista ja ohjeista piittaamatta. Potilaat
kuvasivat henkilokunnan kiireen voivan vaikuttaa potilastietojen suojaamiseen. Potilaan
tietoja ei ehdita tai pystyta potilaiden mukaan kiireessé kasittelemaan asianmukaisesti.
Henkilokunnan  ammattietilikan  ja  potilasta  kunnioittavan  kayttaytymisen
laiminlyomisen ajateltiin myds olevan mahdollista.
"Sitten (tauko) en nyt usko et mun kohdalla olis, mut ainahan voi olla, ettd
henkilbkunnan kesken on ikddn kuin huumoria, jopa vililld vihdn rankkaakin
huumoria, johon voi liittyd potilas, potilaan tietoja, esimerkiks sillon ku se on
unessa” 12:20
Potilaiden tietojen avoin suullinen kasittely herddmdssa  koettiin  tietojen
luottamuksellisen ké&sittelyn uhaksi, vaikka potilaat ymmérsivat tiedonvaihdon
henkilokunnan kesken olevan valttdmatonta.
"informaatioo kdsitelldcn niinku siind, niinku tddlld nyt herddméssd suhteellisen

niinku keskelld. Ettd sillonhan se niinku tietysti on muittenki kuultavissa, jos he
ovat siind kunnossa, ettd hyvin jaksaa kuunnella ylipédténsd” 7:12
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Kuvio 3. Tiedollista yksityisyytté edistavat ja estavat tekijat
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- Henkilokunnan ja | Tiedollista Tilan kaytto ja Haasteellinen - Yksityisen tilan
potilaiden vahadinen | yksityisyytta toiminta herdaamdymparistod puute
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8. Pohdinta

8.1 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta tarkastellaan arvioimalla sen uskottavuutta
(Guba & Lincoln 1994, s. 114; Patton 2002, s. 544). Uskottavuudella viitataan
tutkimuksen sisdiseen validiteettiin eli siihen, missd maarin tutkimuksen tulokset
kuvastavat todellisuutta, eivatké esim. ulkoisten tekijoiden vaikusta siihen (Sandelowski
1986; Guba & Lincoln 1994). Herddmd, jossa haastateltuja potilaita hoidettiin, on
minulle tuttu. Pystyin haastatteluiden aikana esittdmadn potilaille tarkentavia
kysymyksid, jos havaitsin heidan puhuvan tilanteista tai asioista, joita ei yleensa
tapahdu herdd@maossa. Aineiston analyysin aikana minulle syntyi epdilys siitd, etta
potilaille ennen tutkimusta jaettu tutkimustiedote on saattanut vaikuttaa vastauksiin 1.
tutkimuskysymyksessa, eli kysymykseen mitd tiedollinen yksityisyys merkitsee
potilaalle. Potilaat pystyivat haastattelutilanteessa maéarittelemaan muutamaa potilasta
lukuun ottamatta tiedollinen yksityisyys-kasiteen melko helposti. Tutkimustiedotteen
mahdollinen vaikutus potilaiden kuvaamaan tiedollisen yksityisyyden merkitykseen

saattaa heikentaé tulosten luotettavuutta.

Tutkijan ja tutkittavan Kiintedn yhteyden vuoksi tutkijan kuvaus omista kokemuksistaan
tutkittavan ilmién suhteen lisdé tutkimuksen luotettavuutta (Sandelowski 1986). Pidin
pro gradu —tutkielmani haastattelu- ja analyysivaiheessa pdivakirjaa, johon kirjoitin ylos
kokemuksiani ja havaintojani tilanteista, joita minulle syntyi haastattelujen aikana, niita
aukikirjoittaessa ja analysoidessa. Paivékirjan merkintdjen avulla pystyin muun muassa
palauttamaan mieleeni, mit4 potilas tarkoitti haastattelussa kayttamilld&dn ilmaisulla.
Potilaiden ilmaisujen sanallinen merkitys ei jadlkeenpéin tarkasteltuna ollut aina itsestaan

selvéa, vaan ne sisalsivét piilomerkityksié.

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa tutkijan objektiivisuus, hanen kykynsa olla
vaikuttamatta tutkimuksen kohteeseen sekd tutkimuksen eri vaiheisiin. (Sandelowski
1986; Guba & Lincoln 1994, s. 110; Patton 2002, s. 544). Laadullinen tutkimus ei

kuitenkaan koskaan ole téysin objektiivista ja se sisaltdd aina tulkintaa (Sandelowski
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1986; Sandelowski 2000). Pyrin pro gradu —tutkielmassani objektiivisuuteen sulkemalla
omien tiedollista yksityisyyttd koskevien Kkasitysteni vaikutuksen pois seka
haastattelutilanteessa ettd aineiston analyysi- ja synteesivaiheessa. Keskityin tietoisesti
potilaiden kuvauksiin ilmitstd. Aineisto koodattiin ja nimettiin mahdollisimman

aineistolahtoisesti potilaiden &&nen sailymiseksi.

Tutkimuksen kulun seurattavuus, jolloin toinen tutkija tai lukija pystyy seuraamaan
tutkimuksen kehitysta ja ymmartdmaén sen logiikkaa, on kéayttokelpoinen tapa arvioida
tutkimuksen  yhdenmukaisuutta ja tulosten pysyvyyttd (Sandelowski 1986).
Tutkimuksen kulku ja aineiston analyysimenetelmda on selvitetty tutkielman
menetelmaosiossa. Analyysin etenemistd kuvaa tutkielmaan liitetty taulukko (Liite 5).
Taulukossa havainnollistetaan merkityksellisten ilmausten kirjaaminen haastattelujen
viittauksista ja niiden ryhmittely omiksi kategorioikseen. Kategoriat muodostavat
tutkielman  luokat.  Aineiston  raportoinnissa  kaytettiin  aineistositaatteja
havainnollistamaan  kategorioiden  vastaavuutta  haastateltujen  tarkoittamiin

merkityksiin.

Pysyvyydella viitataan tutkimuksen luotettavuuteen tutkimustulosten
yhdenmukaisuuden ja pysyvyyden kannalta (Guba & Lincoln 1994, s. 114). Tutkielman
tuloksia verrattiin aikaisempiin tutkimustuloksiin. Tulosten vertailu aikaisempiin
tutkimustuloksiin oli ajoittain haasteellista, koska tiedollinen yksityisyys—kasiteella ei
ole yht& yleisesti hyvaksyttyd méaaritelmaé. Aikaisemmissa tutkimuksissa on kaytetty

vaihtelevaa terminologiaa tiedollinen yksityisyys -kéasitteesta.

Tutkimuksen siirrettdvyys (Guba & Lincoln 1994) ja sovellettavuus (Sandelowski 1986)
viittaa tutkimuksen ulkoiseen validiteettiin eli yleistettavyyteen (Guba & Lincoln 1994).
Yleistettavyyteen vaikuttaa miten hyvin ulkoisen validiteetin uhat on huomioitu
tutkimuksessa. Tulosten yleistettdvyyteen vaikuttavat esimerkiksi tutkittavien
valinnassa tapahtuneet vaaristymat, pieni otoskoko, aineiston saturoituminen ja
tarkoituksenmukainen otanta, tutkimuksen huolellinen tekeminen sen eri vaiheissa ja
mahdollisuuksien mukaan saman tutkijan/tutkijoiden kayttd. (Sandelowski 1986.) Tassa

tutkielmassa potilaiden rekrytoinnista huolehtivat vuodeosaston ja péivakirurgisen
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osaston sairaanhoitajat, jotka jakoivat tutkimustiedotteen sairaalaan saapuville
mukaanottokriteerit tayttaville leikkauspotilaille. Haastattelemani potilaat olivat minulle
entuudestaan tuntemattomia. Tietoista haastateltavien potilaiden tutkimukseen valintaa
ei siis tapahtunut. Tutkimuksen osallistujina oli tasaisesti miehid ja naisia.
Haastateltujen potilaiden enemmistond olivat 30-59-vuotiaat potilaat. Tama vastaa
kyseisen leikkausosaston potilaiden ikdjakaumaa, jossa enemmistonéd olivat vuonna
2011 ja 2012 16-64-vuotiaat potilaat (Helander 2013).

Taman tutkielman tulokset ovat siirrettdvissa samankaltaiseen herddmoon kuin
tutkimuksen tekopaikka. Tutkimuksessa on saatu tietoa herddmdossd hoidettujen
potilaiden kuvaamana tiedollisen yksityisyyden merkityksestd, sen toteutumisesta seka
edistdvistd ja estavistd tekijoista. Tulokset ovat kayttokelpoisia tutkimuksen
tekopaikkana olleen yksikon hoitotyon kehittamisessé vastaamaan potilaiden tiedollisen
yksityisyyden tarpeita. Tutkimuksesta saadun tiedon pohjalta voidaan tiedollista
yksityisyytta tutkia myos toisen tyyppisessd herddmoympéristossd, jossa hoidetaan

potilaita, joilla on erilaisia sairauksia kuin korva-, nend- ja kurkkutaudit.

8.2 Tutkimuksen eettisyys

Potilaan yksityisyyden tutkiminen voi loukata hénen yksityisyyttdén (Leino-Kilpi ym.
2000). Tassda  tutkimuksessa  erityisen  tdrkeitd olivat  ihmisarvon ja
itsemaaraamisoikeuden periaatteiden kunnioittamisen. lhmisarvoinen kohtelu kasittaa
myos yksityisyyden suojan (Etene 2001). Tutkimukseen osallistujia ei painostettu
haastattelutilanteessa vastaamaan kysymyksiin, eiké heiltd kysytty yksityiskohtia liian
henkilokohtaisilta tuntuvista asioista. Haastateltavat potilaat olivat aikuispotilaita, jotka
kykenivét paattdméan niin tutkimukseen osallistumisestaan kuin myds siitd, kuinka

paljon he halusivat jakaa tietoa tutkijalle haastattelutilanteessa.

Tutkimuksella oli Turun yliopiston eettisen toimikunnan puolto (Laki ladketieteellisesta
tutkimuksesta annetun lain muuttamisesta 794/2010) ja tutkimuksen kohteena olleen

yliopistollisen keskussairaalan lupa. Tutkimuksen mahdollisille osallistujille tiedotettiin
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kirjallisesti ja suullisesti tutkimuksesta ja vapaaehtoisesta osallistumisesta siihen.
Tutkimukseen osallistujia pyydettiin allekirjoittamaan tietoinen suostumus-lomake ja
samalla varmistettiin, ettd he olivat ymmartaneet oikeutensa keskeyttdd tutkimukseen
osallistumisen misséd vaiheessa tahansa (Laki laéketieteellisestd tutkimuksesta
488/1999). Tutkija arvioi potilaiden kykyé antaa tietoinen suostumuksensa kysymall&
potilaalta, kokiko h&n olevansa riittavasti toipunut anestesia- ja Kkipuladkkeiden
vaikutuksesta. Tutkijalla on liséksi pitkd kokemus anestesiahoitajan tydstd, joka myos
auttoi arvioimaan potilaiden kykya antaa tietoinen suostumuksensa tutkimukseen.
Osallistujalle kerrottiin, ettei tutkimukseen osallistuminen vaikuta hanen hoitoonsa
milld&n tavalla (Laki ladketieteellisestd tutkimuksesta 488/1999) ja etteivat
haastattelussa kerrotut asiat tule hantd hoitavan henkilokunnan tietoon kyseisen

hoitojakson aikana tai myéhemmin.

Tutkimustuloksia raportoitaessa yksittéiset potilaat tai henkilokunnan jasenet eivét ole
tunnistettavissa ja tutkimusaineisto tullaan tuhoamaan asianmukaisesti tutkimuksen
loputtua (Henkil6tietolaki 523/1999). Tutkimus suoritettiin hyvén tieteellisen kaytdnnon
edellyttamalla tavalla niin, ettd tutkimuksen tekotapa oli eettisesti hyvaksyttava, ja sen
tulokset olivat luotettavia ja uskottavia (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012).

8.3 Tutkimustulosten tarkastelu

Taman pro gradu -tutkielman tarkoituksena oli kuvata potilaiden kokemuksia
tiedollisesta yksityisyydestaan herddmossa sekd mitkd tekijat edistivat tai estivat
tiedollista yksityisyyttd. Tutkielman tulokset vahvistivat aikaisempaa tutkimustietoa
tiedollisen yksityisyyden tarkeimmaéstd merkityksesta potilaille, joka oli omien tietojen
suojaaminen hoitoon osallistumattomilta tahoilta (Jantunen ym. 1994; Jenkins ym.
2005; Matiti & Trorey 2008; Lin & Lin 2010). Tiedollisen yksityisyyden koettiin
toteutuneen tutkielmassa pééasiassa hyvin aikaisempien tutkimusten mukaisesti
(Jantunen ym. 1994; Leino-Kilpi ym. 1997; Suhonen ym. 2002; Moore & Chaudhary
2013).
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Tassa tutkielmassa potilaat kuvasivat tiedon potilasasiakirjoihin kirjatuista tiedoistaan
olevan merkityksellista siksi, ettd he pystyvat jatkossa hallitsemaan Kkirjallisten
tietojensa levidmista terveydenhuollossa. Herddmoad ei kuitenkaan pidetty oikeana
paikkana perusteellisemman tiedon saannille tai potilasasiakirjoihin tutustumiselle.
Aikaisemmissa tutkimuksissa ei ole esitetty potilaan tiedollisen yksityisyyden suojelun
olevan toissijaista tilanteessa, jossa potilaan henki tai terveys oli vakavassa vaarassa.

Tutkielman tulokset tukevat paasaantoisesti aikaisemmassa Kirjallisuudessa esitettyja
tiedollista yksityisyytta edistavié tekijoitd. Omaan vointiinsa keskittymisen (Jantunen
ym. 1994; Lamsa 2013) lisdksi potilaat kuvasivat uppoutuvansa omaan maailmaansa
herddmossa anestesian jalkeisen tokkuraisuuden ja apuvélineiden, kuten silmélasien tai
kuulokojeen, puutteen vuoksi. Potilaat luottivat tassa tutkielmassa siihen, ettei
henkilokunnalla ole kaytosséan laitteita, joilla he voisivat valittdd tietoa potilaista
sosiaaliseen mediaan. Aikaisemmista tutkimuksista poiketen téssd tutkielmassa
muutama potilas koki voivansa vaikuttaa asioidensa kasittelyyn kieltaméalla
henkilokunnalta niiden suullisen kasittelyn herddmdssa. Henkilokunnan myonteisen
asenteen tiedollista yksityisyyttd kohtaan koettiin tdssé tutkielmassa edesauttavan
tiedollisen yksityisyyden sadntelyn noudattamista ja siten edistdvan tiedollista
yksityisyytta. Tutkielmassa tiedollista yksityisyyttd ohjaavien séantéjen ja niiden
rikkomisesta seuraavien sanktioiden kuvattiin myos edistdvan potilaan tiedollista

yksityisyytta.

Tutkielman tulokset tiedollista yksityisyytta estavista tekijoistd tukevat suurelta osin
aikaisemmassa Kirjallisuudessa esitettyja tekijoitd. Tiedollista yksityisyyttd estdvina
tekij0ind kuvattiin muutamia seikkoja, jotka liittynevéat herdd@mon erityispiirteisiin.
Tutkielman tulosten mukaan potilaat kuvasivat kykynsa osallistua omien tietojensa
késittelyyn ja keskusteluun estyvan toisinaan potilaiden vaihtelevan tietoisuuden tilan
vuoksi herddmd@ssa. Potilaat epailivat myos olevan mahdotonta, ettd potilasta voitaisiin
suojata taysin muiden katseilta herddmassa. Potilaat kokivat, ettd heidéan tuli olla oman

turvallisuutensa vuoksi henkilokunnan nakopiirissd herddmaossd. Aikaisemmissa
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tutkimuksissa ei mydskaan tullut esille henkilokunnan tiedollista yksityisyytta koskevan
tiedon puutteen vaikuttavan potilaan tiedollista yksityisyyttéd estavésti.

8.3.1 Potilaan tiedollinen yksityisyys herdadmossa
Tutkielmassa haastateltujen potilaiden mielestd tiedollinen yksityisyys tarkoitti

ensisijaisesti potilastietojen levidmisen estamista ja suojelua siten, ettd ne séilyvéat vain
potilaan ja hoitoon osallistuvan henkilokunnan valisina. Potilaat kuvasivat yksityisyys
ja luottamuksellisuus késitteitd vastaavasti aikaisemmissa tutkimuksissa (Jantunen ym.
1994; Jenkins ym. 2005; Matiti & Trorey 2008; Lin & Lin 2010). Tutkielmassa
haastatellut potilaat kokivat mahdollisuuden hallita omia tietojaan ja oikeuden saada
tietoa omista potilastiedoistaan tiedollisen yksityisyyden osa-alueeksi. Tutkielmassa
haastatellut potilaat kuvasivat Jantusen ym. (1994) tutkimustulosten mukaisesti tietojen
hallinnan tarkoittavan, ettd heidan tulee saada tietdd, mita tietoja heistd on kirjoitettu
potilasasiakirjoihin. Potilastietoihin p&asy on koettu potilaan oikeudeksi myods
aikaisemmissa tutkimuksissa (Carman & Britten 1995; McMurray ym. 2011). T&ssé
tutkielmassa osa potilaista kuvasi tietoisuutensa potilasasiakirjojen siséllosta
mahdollistavan niiden luovuttamisen rajoittamisen terveydenhuollossa. Aikaisemmissa
tutkimuksissa potilaat eivat ole tuoneet esille omien tietojensa saannin olevan
merkityksellistd siksi, ettd he voisivat jatkossa vaikuttaa siihen, mit4 tietoa
terveydenhuollon henkilokunta saa heistd kayttdonsa. Tulos saattaa kuvastaa potilaiden
lisadntynytta tietoisuutta mahdollisuudestaan vaikuttaa potilastietojensa luovuttamiseen

muun muassa tulevan Kansallisen terveysarkiston kéyttdonoton myota.

Tutkielman tulokset vahvistivat potilastietojen suojaamisen olevan tarkedé potilaille
aikaisempien tutkimusten mukaisesti (Jantunen ym. 1994; Goodwin ym. 2002; Jones
2003; Woogara 2005; Lin & Lin 2010; Lin ym. 2011; Kerr ym. 2013; Moore &
Chaudhary 2013). Kaikki potilaat eivét kuitenkaan olleet huolissaan potilastietojensa
levidamisesté tassa tutkielmassa, kuten ei aikaisemmissakaan tutkimuksissa (Cahill 1998;
Timonen & Sihvonen 2000; Merakou ym. 2001; Kassean & Jagoo 2005; McMurray
ym. 2011; Sgndergard Larsen ym. 2013).
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Potilaat kuvasivat tiedollisen yksityisyyden merkitykseksi ensisijaisesti potilastietojen
suojaamisen muilta potilailta niin tdméan tutkielman kuin aikaisempien tutkimusten
mukaan (Kuuppeloméki & Hentinen 1987; Jantunen ym. 1994; Rosqvist 2003; Matiti &
Trorey 2008). Omien tietojen suojelu koettiin tdssé tutkielmassa merkitykselliseksi
erityisesti, jos kuulemassa oli potilaan huonetoveri vuodeosastolta. Aikaisempien
tutkimusten mukaisesti tutkielmassa potilaan tietojen suojelemista pidettiin tarkedna
sairaalan ulkopuolelta tutulta henkil6lta (Carman & Britten 1995; Deshevy-Longhi ym.
2004). Talléin potilas saattoi kokea menettdvansd anonymiteettinsd, joka puolestaan
vaikutti potilaan kokemukseen yksityisyytenséd menetyksestd (Westman 1970; Burgoon
1982). Aikaisemman tutkimuksen mukaisesti osa tutkielmassa haastatelluista potilaista
koki omien tietojen suojelun vastakkaista sukupuolta olevilta potilailta tarkeéksi
(McMurray ym. 2011).

Hoitoon osallistuvalta henkilokunnalta ei tdssé tutkielmassa haluttu estdd tietojen
saamista potilaasta. Tulos tukee aikaisempia tutkimustuloksia (Stone ym. 2005;
Whiddett ym. 2006; Matiti & Trorey 2008; Moore & Chaudhary 2013). Potilaat sallivat
potilastietoininsa pé&syn pédasiassa vain hoitavalle henkilokunnalle niin tdman
tutkielman kuin aikaisempien tutkimustulosten mukaan (Kuuppeloméki & Hentinen
1987; Jantunen ym. 1994; Back & Wikblad 1998; Malcolm 2005; Whiddett ym. 2005;
Matiti & Trorey 2008; Kerr ym. 2013). Carman & Britten (1995) ja Moore &
Chaudhary (2013) raportoivat tutkimuksissaan osan potilaista olevan haluttomia
jakamaan omia tietojaan kaikille hoitoon osallistuvillekaan hoitajille. Tassa tutkielmassa
muutama potilas pohti, onko niin monien hoitajien valttdméatonta saada tietoa heidéan
asioistaan. Kukaan potilaista ei kuitenkaan kieltdnyt hoitoon osallistuvia henkilékunnan

jasenia kéasittelemasta tietojaan.

Potilaat kuvasivat téssd tutkielmassa samankaltaisia tiedollisen yksityisyyden
merkityksellisyyden  kokemukseen vaikuttavia tekijoitd kuin aikaisemmissa
tutkimuksissa. Osa potilaista piti tietojensa suojaamista periaatekysymyksend, osa
suhtautui asiaan huolettomammin (Jenkins ym. 2005; Whiddett ym. 2005).
Arkaluontoisia asioita (Deshevy-Longhi ym. 2004; Jenkins ym. 2005; Stone ym. 2005;
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Caine & Hanania 2012) tai vakavia sairauksia (Malcolm 2005; Kerr ym. 2013) haluttiin
kasitelld yksityisemmin kuin tavallisia potilaan hoitoon tai vointiin liittyvid asioita.
Potilaita ei haitannut keskustelu heidan asioistaan hoidon ulkopuolisten ammattilaisten
kesken, jos siitd oli hyotyd potilaalle itselleen (Braunack-Mayer & Mulligan 2003;
Stone ym. 2005). Tassa tutkielmassa potilaan tietojen levidmista muille ei koettu
merkitykselliseksi potilaan henke&d uhkaavassa tilanteessa. Potilaat kokivat myos, etté
heidan tuli olla herddmdssa helposti tarkkailtavissa, jolloin tiedollinen yksityisyys
saattoi oikeutetusti vaarantua potilasturvallisuuden ensisijaisuuden vuoksi. Tutkielman
tulokset tukivat potilaiden ndkemyksid tietojensa pysymisestd sairaalan seinien
sisdpuolella. Potilaat erottivat sairaalamaailman ja ympardivan maailman toisistaan
tietojensa luottamuksellisessa késittelyssd. Sairaala koettiin turvalliseksi paikaksi

keskustella omista asioista. (Jantunen ym. 1994.)

Tiedollinen yksityisyys toteutui heradmossé potilaiden mielestd hyvin. Tulos vahvistaa
aikaisempia tutkimustuloksia (Jantunen ym. 1994; Leino-Kilpi ym. 1997; Suhonen ym.
2002; Moore & Chaudhary 2013). Potilaat uskoivat hoitajien kunnioittavan
sairaanhoidon eettisid periaatteita ja velvollisuuttaan pitdd potilaan asiat omana
tietonaan. Aikaisemmissa tutkimuksissa potilaat kokivat tietojensa sailyvén
luottamuksellisina potilaan ja hanta hoitavan henkilokunnan vélilla (Jantunen ym. 1994;
McMurray ym. 2011; Kerr ym. 2013). Ristiriidassa ndiden tutkimustuloksen kanssa on
se, ettd niin aikaisemmissa tutkimuksissa kuin tassékin tutkielmassa, potilaat kuitenkin
myonsivét jattdvansa kertomatta tai olevan keskustelematta asioistaan (Jantunen ym.
1994; Lin & Lin 2010). Kertomatta jattdmisen syyt liittyivét tassa tutkielmassa tietojen
leviamiseen toisille potilaille, samoin kuin aikaisemmissa tutkimuksissa (Kuuppelomaki
& Hentinen 1987; Lin & Lin 2010; Sgndergard Larsen ym. 2013). Onko siis niin, ettd
potilaat eivat todellisuudessa ole niin tyytyvdisia tiedollista yksityisyyttadn kohtaan,
koska rajoittavat tietojensa antamista henkiloékunnalle. Tutkijat ovat saaneet myos
viitteita siitd, etteivat kaikki potilaat koe yksityisyyden tai tietojensa luottamuksellisen

kasittelyn toteutuvan niin hyvin sairaalassa (Merakou ym. 2001; Lin & Lin 2010).
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Tiedollisen yksityisyyden toteutumattomuutta ei kritisoitu julkisesti tilanteessa, jossa
potilaan tiedot paljastuivat toisille potilaille. Tulokset tukevat aikaisempia
tutkimustuloksia (Kuuppeloméki & Hentinen 1987; Jantunen ym. 1994; Ladmsa 2013;
Sendergard Larsen ym. 2013). Potilaat kokivat toisten potilaiden asioista kuulemisen
kiusallisena, kuten myos aikaisemmissa tutkimuksissa on kuvattu (Kuuppeloméki &
Hentinen 1987; Jantunen ym. 1994).

Aikaisemmista tutkimuksista (Juvonen & Lauri 1995; Leino-Kilpi ym. 1997) poiketen
herddmossa hoidetut potilaat kokivat saavansa riittdvasti tietoa muun muassa siitd, mité
heille oli tehty ja millaista la&kitystd he olivat saaneet. Herddmoda ei pidetty oikeana
paikkana perusteellisemman tiedon saamiselle. Potilaat eivat esimerkiksi halunneet
tutustua potilaspapereihinsa herddmossa. Aikaisempien tutkimusten mukaan potilaat
halusivat saada tietoa sairaudestaan, hoidostaan ja niiden sivuvaikutuksista seka
tutkimuksista, joita heille tehdd&n (Juvonen & Lauri 1995; Leino-Kilpi ym. 1997
Merakou ym. 2001; Rosqvist 2003). Potilaat myds kokivat, ettd heille pitaisi tarjota
mahdollisuus tutustua omaan sairauskertomukseensa (Jantunen ym. 1994; Carman &
Britten 1995; Goodwin ym. 2002). Tutkimukset koskivat vuodeosastoja, joissa potilaan

kokonaistilanne on erilainen kuin herddmaossa.

8.3.2 Tiedollista yksityisyytta edistavat tekijat herddmdssa
Tutkielman tulokset potilaan uppoutuminen omaan maailmaansa ja osallisuus omiin

tietoihin, tiedollista yksityisyyttd edistdvd vuorovaikutus, tiedollista yksityisyytta
edistdva ymparisto ja tiedollista yksityisyytta suojaavan sééntelyn noudattaminen seké
tiedolliset valmiudet, tukivat aikaisemman kirjallisuuden mukaisia tiedollista
yksityisyytta edistavid tekijoitd. Aikaisemmasta Kirjallisuudesta ei 16ytynyt tdmén
tutkielman tiedollista yksityisyytta edistévia tuloksia: potilaan omien tietojen kontrolli

ja henkilokunnan mydnteinen asenne.

Potilaan keino tiedollisen yksityisyytensa séilyttdmiseksi oli keskittyd omaan itseensa
niin vuodeosastoilla (Jantunen ym. 1994; L&msa 2013) kuin herddmossd. Tassé
tutkielmassa omaan itseensd keskittyminen nimettiin potilaan omaan maailmaan

uppoutumiseksi. Potilaan omaan maailmaan uppoutuminen ja itseensd keskittyminen
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saattoi luoda toisille potilaille illuusion siitg, etteivdt muut kuuntele toisten asioita
(Lamsa 2013). Vuodeosastoilla potilaat eristivat itsensd ympar0ivastd maailmasta
kayttdmalla kuulokkeita, kaantamalla selkdnsa muille tai kayttdmalla sermeja
(Sendergard Larsen ym. 2013). Kuulokkeiden kayttéa ei pidetty herdamossa
kayttokelpoisena  menetelmand. Heradmossd potilaiden omaan maailmaansa
uppoutuminen liittyi omaan itseen keskittymisen lisaksi anestesian jalkeiseen
tokkuraisuuteen. Herdamaossa potilailla ei aina myoskaan ollut kaytossédan esimerkiksi
silmalaseja tai kuulokojetta, joita he olisivat tarvinneet kunnolla né&hdakseen tai

kuullakseen.

Muutama potilas esitti tdssa tutkielmassa voivansa edistda tiedollista yksityisyyttdén
kontrolloimalla, eli kieltdimalla henkilokunnalta julkisen keskustelun omista asioistaan.
Tosin todettiin vaativan rohkeutta huomauttaa henkilokunnalle asiasta. Aikaisemmissa
tutkimuksissa potilaat eivét ole tuoneet esille, ettd he kokisivat voivansa kieltéé julkisen
keskustelun omista asioistaan. Taméan tutkielman tulosten mukaan potilaan tiedollista
yksityisyytta edisti potilaan osallisuus tietoihinsa, hédnen mukaan ottaminen ja
huomioiminen keskusteltaessa hantd koskevista asioista. Tulokset vahvistivat
aikaisempia tutkimustuloksia (Kassean & Jagoo 2005; Kerry m. 2013).

Potilaat kuvasivat heradmon hoitajien keskustelleen kanssaan kahdenkeskeisesti, tullen
aivan heidan vuoteensa vierelle puhumaan potilaan asioista. Potilaan asioista ei puhuttu
kovaan aéneen eivétka hoitajat keskustelleet niistd keskendédn muiden potilaiden ylitse.
Tulokset vastaavat aikaisempien tutkimusten tuloksia (Jantunen ym. 1994; Malcolm
2005; Matiti & Trorey 2008; Lin ym. 2011; Kerr ym. 2013). Potilaan nimen kaytto jakoi
potilaiden mielipiteet. Osa potilaista piti luonnollisena, ettd ihmisen kanssa
keskusteltaessa kéytetddn hdnen nime&&n. Nimen kéyttdmistd perusteltiin  myos
potilasturvallisuudella. Aikaisemmissa tutkimuksissa potilaat ovat kokeneet nimen
paljastumisen ongelmalliseksi laboratoriossa (Leino-Kilpi ym. 1997) ja potilashuoneissa
(Woogara 2005).

Parhaiten tiedollista yksityisyyttd edistéisi yksityinen tila, jossa muut eivat kuule
kéaytyja keskusteluja (Leino-Kilpi ym. 1997; Lin & Lin 2010: Moore & Chaudhary
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2013). Taman tutkielman tulokset vahvistivat aikaisempia tutkimustuloksia. Sermien
kaytto ei ole merkityksetontd, sill4 ne tarjoavat potilaiden kaipaamaa nakdsuojaa ja ne
myos estavat potilaiden kuulemien tietojen yhdistdmisen potilaaseen seké aikaisempien
tutkimusten (mm. Kuuppeloméki & Hentunen 1987; Rosqvist 2003) ettd tamén

tutkielman mukaan.

Tutkielmassa haastatellut potilaat uskoivat, ettei herddmon hoitajilla ole kéytossaa
some-valineistéd ja he luottivat siihen, ettei henkilokunta levitd heidan tietojaan

sosiaaliseen mediaan.

Henkilokunnan ja potilaiden tieto tiedollisen yksityisyyden suojelusta edisti potilaan
tiedollista yksityisyytta taman tutkimuksen tulosten mukaan. Vastaavia tuloksia on
saatu myos aikaisemmissa tutkimuksissa (Carman & Britten 1995; Malcolm 2005; Lin
ym. 2013). Aikaisempien tutkimusten mukaan henkilokunnan tietdmys potilastietojen
asianmukaisesta kasittelysta lisasi myos potilaiden luottamusta henkilokuntaa kohtaan
(Lin ym. 2013).

Henkilokunnan myonteistd asennetta tiedollista yksityisyyttd kohtaan ei ole esitetty
tiedollista yksityisyytta edistavana tekijana aikaisemmassa Kirjallisuudessa. Tassa
tutkielmassa potilaat kokivat, ettd henkilokunnan myodnteinen asenne edesauttaa
séantelyn noudattamista k&ytannossa.

Tutkielmassa haastatellut potilaat kokivat tiedollisen yksityisyyden séantelyn, sdéntelyn
noudattamisen ja niiden rikkomisesta seuraavien mahdollisten sanktioiden suojaavan
hyvin potilaan tiedollista yksityisyyttd. Myos Jantusen ym. (1994) tutkimuksessa

hoitajan  vaitiolovelvollisuuden  noudattaminen  kuvattiin  edistdvan potilaan
yksityisyytta.

8.3.3. Tiedollista yksityisyytta estavat tekijat herdamossa
Tiedollista yksityisyyttd estavat tekijat, jotka vahvistivat aikaisempia tutkimustuloksia,

olivat: potilaan uteliaisuus, potilaan kyvyttomyys suojata omia tietojaan seka potilaan
ohittaminen keskusteltaessa hédnen asioistaan, kahdenkeskeisen vuorovaikutuksen

mahdottomuus, haasteellinen herddmdymparisté. Kahdenkeskeisen vuorovaikutuksen
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mahdottomuus ja haasteellinen heradmoympéristd liittyvét toisiinsa yksityisen tilan

puutteen osalta.

Potilaiden uppoutumista omaan maailmaansa ei pidetty riittdvana perusteena olettaa,
etteivat potilaat olisi kiinnostuneita toisten asioista. Myds aikaisemmissa tutkimuksissa
potilaat ovat myontaneet kuuntelevansa, mita toisten kanssa keskustellaan (Sgndergard
Larsen ym. 2013).

Potilaat eivat kyenneet vaikuttamaan henkilokunnan aloitteesta kaytyyn julkiseen
keskusteluun asioistaan. Tutkielman tulokset tukevat aikaisempia tutkimustuloksia,
joissa  kuvattiin  tiedollista  yksityisyyttd estdvind tekijéind muun muassa
potilashuoneissa tapahtuvia laékarin Kkiertoja ja henkilékunnan tydn ohella kédymia
keskusteluja (Deshevy Longhi ym. 2004; Lin & Lin 2010). T&ss4 tutkielmassa potilaat
kuvasivat, etteivat valttaméattd uskaltaisi puuttua henkilokunnan toimintaan heidédn
omien tietojensa kasittelyssa heradmossa. Aikaisemmissa tutkimuksissa on kuvattu,
etteivat potilaat tyytymattomyydestdan tietojensa kasittelyyn huolimatta puuttuneet
asioiden julkiseen kasittelyyn (Kuuppelomaki & Hentinen 1987; Jantunen 1994; L&ms&
2013; Sgndergard Larsen ym. 2013). Lamsa (2013) esitti tdman johtuvan mahdollisesti
siitd, ettd julkisen laékarinkierron kyseenalaistaminen rikkoisi kuuliaisen ja tottelevaisen
potilaan roolin ja nayttaytyisi osaston toiminnan ja henkilokunnan vastustamisena.
Tutkielman tulokset tukivat aikaisempien tutkimusten tuloksia, etteivat potilaat tienneet,
miten he voisivat vaikuttaa omien tietojensa levidmiseen (Deshevy-Longhi ym. 2004).
Potilaat eivat tienneet, kenelld oli oikeus kasitella heidan potilastietojaan (Carman &
Britten 1995; Goodwin ym. 2002; Stone ym. 2005; Whiddett ym. 2005) tai mité tietoa
heistd oli kirjattu potilaskertomukseen (Stone ym. 2005).

Potilaan tiedollista yksityisyyttd esti hdnen ohittamisensa omiin asioihinsa liittyvissa
keskusteluissa. Tamén tutkielman tulokset tukevat aikaisempia tuloksia potilaan
huomioimattomuudesta hdanen omien asioidensa kasittelyssa. (Matiti & Trorey 2008;
McMurray ym. 2011). Tassd tutkielmassa potilaat kuvasivat muista tutkimuksista

poiketen, kykyns& osallistua omien tietojensa kasittelyyn ja niistda kaytdvaan
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keskusteluun estyvan toisinaan siksi, ettei potilas ole joka hetki tietoisessa tilassa

heradmaossa.

Potilaat kokivat téysin kahdenkeskeisen vuorovaikutuksen olevan mahdotonta
herdamossd. Taméa johtui muun muassa siita, ettd potilas kuuli herd&modssa muiden
kanssa kaytyja keskusteluja haluamattaankin. Samanlaisia tutkimustuloksia on esitetty
aikaisemmissa tutkimuksissa (Lamsd 2013; Sgndergard Larsen ym. 2013).
Kahdenkeskeisen vuorovaikutuksen mahdottomuuteen liittyy mahdollisesti potilaiden
kuvaama yksityisen tilan puute heradmossd. Yksityinen tilan puute on todettu
keskeiseksi yksityisyyttd estdvaksi tekijaksi aikaisemmissa tutkimuksissa (Leino-Kilpi
ym. 1997; Malcolm 2005.) Keinot tdmén puutteen korjaamiseksi ovat kuitenkin
vahdiset. Sermien kaytto ei turvaa kuulosuojaa. (Malcolm 2005; Lamsa 2013.) Lisaksi
potilaat kokivat, ettd heidan tuli olla helposti tarkkailtavissa, eik& heitd siksi voida edes
asettaa taydelliseen nékdsuojaan herddmaossé. Potilaan hoitaminen eristyksissa muista
vaatisi potilaiden mukaan myods taloudellisia liséresursseja, lisdd hoitajia ja
rakennustoitd herddmossa. Néaiden toteutumista potilaat eivat pitdneet realistisena

mahdollisuutena.

Henkilokunnan tiedon puutteen tiedollisesta yksityisyydesta ei esitetty olevan
tiedollisen yksityisyyden estéva tekija aikaisemmissa tutkimuksissa. Potilaat ovat sen
sijaan kuvanneet aikaisemmissa tutkimuksissa henkilokunnan jattdvan huomioimatta
tiedollista yksityisyytta ohjaavaa saantelyn (Kuuppeloméki & Hentinen 1987; Malcolm
2005; Lamsa 2013; Sgndergard Larsen ym. 2013). Potilaat kuvasivat myds tasséa
tutkimuksessa henkilékunnan jattavan tiedollista yksityisyyttd ohjaavan sadntelyn
toisinaan huomioimatta. Mahdollisina tiedollista yksityisyyttd ohjaavan s&éntelyn
huomiotta jattdmisen syind kuvattiin vallitsevia olosuhteita, jotka eivat edisténeet
potilaan tiedollista yksityisyytta (Malcolm 2005; Lamsa 2013; Sgndergard Larsen ym.
2013). Potilaat kokivat muun muassa paperisten asiakirjojen olevan turhan helposti
luettavissa herddmaossa ja lisaksi ne voivat kadota tai vaihtua toisen potilaan papereihin.
Tutkielmassa tiedollisen  yksityisyyden huomioimattomuuden syyksi kuvattiin

vallitsevien olosuhteiden liséksi henkilokunnan tarve keskustella potilaan asioista

64



keskenddn,  henkilokunnan  kiirettd, = huolimattomuutta ja  ohjeistuksesta
piittaamattomuutta. Potilaan tiedollisen yksityisyyden huomioimattomuutta kuvaa
tapaus, jossa suomea osaamattoman potilaan asioista keskusteltiin herdédmadsséd muiden
potilaiden kuullen. Tilanteessa on saatettu ajatella, ettei keskustelu loukkaa kyseisen
potilaan tiedollista yksityisyyttd, koska han ei ymmarrd mit4 henkilokunta puhuu
hénestd. Potilas ei pystynyt itse viestittdm&an mahdollisesta yksityisyytensa

loukkauksesta, mutta kanssapotilaat huomioivat tdiman epakohdan.

8.4 Johtopaatokset

Tiedollinen yksityisyys oli tarkeda potilaille heradmdssa. Potilaat kuvasivat tiedollista
yksityisyyttd omien tietojensa hallintana. Omien tietojen hallintaa kuvattiin téssa
tutkielmasssa tietojen luottamuksellisena kasittelynd ja potilaan oikeutena omiin
tietoihinsa. Potilaan tietojen luottamuksellisesta kasittelystd huolehtii tavallisesti
henkilokunta. Tietojen luottamuksellista késittelya sééntelevat eettiset ohjeet ja
lainsd&dantd ovat paéasiallisesti henkilokuntaa velvoittavia. Potilaan ei oleteta
huolehtivan tietojen luottamuksellisesta késittelystd, eikd han valttdmatta edes pysty
silhen vaikuttamaan. Potilaan oikeutta omiin tietoihinsa kuvattiin potilaan
mahdollisuutena péattaa tietojensa luovuttamisesta sekd hanen oikeuttaan saada tietoa
omista potilastiedoistaan. VVoidakseen hallita itseddn koskevia tietoja, potilaan taytyy
tietdd, mita hanesta tiedetadn.

Omia tietoja haluttiin suojata ensisijaisesti toisilta potilailta. Toissijaisesti tietoja
haluttiin suojata hoitoon osallistumattomilta ja harvemmin myds hoitoon osallistuvilta
henkilokunnan jaseniltd. Potilaat eivédt edellytd omien tietojen suojaamisen muilta
toteutuvan tdydellisesti herddmossda. Suurin osa potilaista oli tyytyvaisid tietojensa
suojaamiseen herdamossa. Potilaat olivat tyytyvaisia myods herddmodssd saamaansa
tietoon, eikd herddmoé edes koettu oikeana paikkana syvéllisen ja yksityiskohtaisen

tiedon saantiin.
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Tiedollisen yksityisyyden merkitys potilaalle vaihtelee potilaan oman suhtautumisen,
esille tulevien asioiden ja tilanteen mukaan. Tutkielman tulosten perusteella turvallinen
hoito merkitsi potilaille tiedollista yksityisyyttd enemman herddmossa. Potilaan tietojen
levidaminen muille ei olisi ollut merkityksellistd, jos potilas olisi ollut henkea
uhkaavassa tilanteessa. Potilaat kokivat myos nimien kayton olevan térkeda heidén

oman turvallisuutensa vuoksi.

Potilaan tiedollista yksityisyyttd edisti merkittdvimmin herddmossd henkilékunnan
tiedollista yksityisyyttd suojaavan sé&antelyn noudattaminen ja kahdenkeskeinen
vuorovaikutussuhde potilaan ja héanta hoitavan henkilokunnan vélilla. Tuloksista
kuvastui potilaiden luottamus henkilokuntaa kohtaan. Potilaat uskoivat hoitajien
noudattavan sairaanhoidon eettisia periaatteita ja velvollisuuttaan pitdd potilaan asiat
omana tietonaan. Potilaat uskoivat, ettei henkilokunta keskustele heiddn asioistaan
sairaalan ulkopuolella, eivatkda hoitajat valita tietoa heistd myodsk&én sosiaaliseen
mediaan. Luottamusta henkilokuntaan téssa tutkielmassa kuvasti myos se, ettei suurin
osa potilaista halunnut rajoittaa henkilékunnan tiedonsaantia itsestdan. Henkilokunnan
koettiin kasittelevén potilaiden asioita henkilokohtaisesti, hankalat her&dmd olosuhteet
huomioiden. Potilaat my6s keskittyivat herddmdssa omaan itseensd ja vointiinsa ja

pyrkivat vaikuttamaan talla tavoin itse tiedollisen yksityisyyden toteutumiseen.

Yksityisen tilan puute ja kahdenkeskeisen vuorovaikutuksen mahdottomuus koettiin
suurimmaksi tiedollisen yksityisyyden esteeksi herd&mossd. Potilaiden tiedot
paljastuivat muille hoitajien keskustellessa niista keskenadan raporttitilanteissa. Potilaat
eivét antaneet palautetta henkilokunnalle tietojensa paljastumisesta muille. He kuitenkin
ihmettelivat sitd, ettd heillda oli mahdollisuus kuulla muiden potilaiden asioista
her&dmossa. Potilaat siis ilmeisesti odottavat ettd asiat olisi hoidettu niin, etteivat

potilaiden tiedot tulee muiden tietoon herddmossa.

Potilaiden on kuvattu olevan aikaisempaa tietoisempia oikeuksistaan ja heidan
odotetaan vaativan oikeuksiensa toteutumista aikaisempaa paremmin. Tutkielmassa
haastatellut potilaat eivat olleet erityisen huolissaan tiedollisen yksityisyyden

rikkoutumisesta herddmaossé. Tahan saattaa vaikuttaa se, ettd potilaat kuvasivat korva-,
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nend- ja kurkkutautien olevan niin tavanomaisia, ei-arkaluontoisia sairauksia, ettei
niiden levidminen muiden tietoon haitannut potilaita. Herd&mossd, jossa
tutkimuspotilaita hoidettiin, on my0s saatettu omaksua potilaiden tiedollisen
yksityisyyden huomioiva tapa tydskennelld ja keskustella potilaiden kanssa. Potilaiden
suojaamisesta kéytettdvissd olevin sermein kannattaa huolehtia, koska nékdsuojien
kayton koettiin lisddvan potilaan yksityisyytta herddmaossa. Potilaiden sijoitteluun
herddmossd voidaan Kiinnittdd huomiota. Nais- ja miespotilaat sekd vuodeosastolla
samassa huoneessa olevat potilaat voidaan pyrkié sijoittelemaan erilleen herddmaossa.
Hoitajien keskindiseen tiedonvaihtoon kannattaa my0s kiinnittdd huomiota.
Tulevaisuudessa olisi hyvd pohtia, onko kaytettavissa muita keinoja viestid potilaan
asioista kuin aineen puhuminen? Voitaisiinko potilaan asioihin perehtya lukemalla
potilasasiakirjoihin kirjatut tiedot ja keskustella &&neen vain aivan valttamattomimmista

asioista?

Potilaat luottavat henkilokuntaan ja ovat tyytyvéisid tietojensa luottamukselliseen
kasittelyyn tdman tutkielman, samoin kuin aikaisempien tutkimusten mukaan. Potilaat
kuitenkin myontdvat rajoittavansa tietojensa luovuttamista hoitoon osallistuvalle
henkilokunnalle muulloinkin kuin silloin, kun tiedot uhkaavat tulla muiden potilaiden
tietoon. Onko siis niin, ettd potilaiden tiedollisen yksityisyyden toteutumista kohtaan
kokeman tyytyvaisyyden taustalla on henkilokunnan luottamuksellisen tietojen
kasittelyn lisdksi potilaan omatoiminen henkil6kunnalle esille tuomiensa tietojen
rajoittaminen? Ollakseen tyytyvaisia tiedollisen yksityisyytensa toteutumiseen potilaat
siis  osallistuvat tiedollisen  yksityisyyden suojeluun rajoittamalla tietojensa

luovuttamista henkilokunnalle?

8.5 Jatkotutkimusehdotukset

Tutkielmaa tehdesséni kaipasin useasti selke&a tiedollisen yksityisyyden méaritelméaa.
Tiedollinen yksityisyys —kasitteen analyysi saattaisi helpottaa jatkossa tehtdvia

tutkimuksia. Kasiteanalyysi auttaisi kohdistamaan tutkimuksen nimenomaisesti
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kiinnostuksen kohteena olevaan ilmioon. Kasiteanalyysi helpottaisi tiedollinen
yksityisyys ilmidon liittyvien piirteiden suhteuttamista toisiinsa méaarittelemalla muun
muassa késitteen ominaispiirteet, lahi- ja vastaké&sitteet, ennakkoehdot ja seuraukset
(Suhonen & Vaartio-Rajalin 2010). Télla hetkelld tiedollisen yksityisyyden tutkimus
kohdistuu paljolti tietojen luottamuksellisuuteen, joka ei kuitenkaan kuvaa tiedollisen

yksityisyyden ilmiota kattavasti.

Potilaiden osallisuus tietojensa hallintaan liséantyy tulevaisuudessa. Potilaat pystyvat
hallinnoimaan tietojensa luovuttamista terveydenhuollossa sahkdisesti sairaalan
ulkopuolelta. Tulevaisuudessa olisi syyta tutkia, onko potilaan mahdollisesti rajoittama
tietojensa luovuttaminen terveydenhuollolle vaikuttanut h&nen saamaansa hoitoon
haitallisesti. Potilaan tietojen rajoittamisella saattaa olla vaikutusta muun muassa

potilasturvallisuuteen ja hdnen saamaansa kokonaishoitoon.

Potilaan tiedollista yksityisyyttd tulisi tutkia jatkossa myds sellaisissa hoitotyon
ymparistOissd, joissa hoidetaan sekd miehid ja naisia tai arkaluontoisempia sairauksia
kuin korva-, nend- ja kurkkutaudit. Tutkimus saattaisi tuottaa tuloksia, joiden pohjalta
osattaisiin kiinnittd4d huomiota sellaisiin potilaiden merkityksellisiksi kokemiin asioihin,
joita aikaisemmissa tutkimuksissa ei ole tullut esille ja siten edistada potilaan tiedollista

yksityisyytta sairaalassa.
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Liite 1. Taulukko tiedonhausta

Osumat tietokannoittain; hakusanat/ lauseet, osumien maara/otsikon perusteella valitut

Medic

“tiedollinen yksityisyys” 1/ 0
luottamuksellisuus 291/ 16

yksityisyys 54/ 12

tietojen AND paljastuminen 2/ 0

”potilaan oikeudet” 134/ 3

tiedonsaanti 38 / 1

hoidonohjaus (1110) AND tiedonsaanti 19/ 0
“henkil6kohtaiset terveystiedot™ 5/ 0
henkil6kohtaiset AND terveystiedot 7/ 0
Yht. osumien maaréa/ otsikon perusteella valittuja 551/32

PubMed (MEDLINE)

“informational privacy” 23/ 0

patient privacy (48373) AND (recovery room OR recovery unit OR post anesthesia care OR post anesthesia care
unit (23907)) 24/ 6

MeSH confidentiality 45980 AND (recovery room OR recovery unit OR post anesthesia care OR post anesthesia
care unit (23907)) 11/0

MeSH privacy AND postoperative 42/ 2

MeSH confidentiality AND ”’patient privacy” 283/ 16

MeSH confidentiality AND “’patient information” 381/ 7

MeSH patients rights ADN “patient information” AND nursing 844 -> raj. abstrakti saatavilla, adult 19-65+ 212/2
Yht. osumien maaré/ otsikon perusteella valittuja 976/33

Cinahl (Ebsco)

Information AND privacy 23/ 0

CINAHL Headings privacy AND confidentiality 1363 -> rajaus abstrakti saatavilla, MEDLINE artikkelit
poissuljettu, Major Heading 364/ 2

(privacy OR confidentiality) AND (recovery room OR post anesthesia nursing OR post anesthesia care OR post
anesthesia care unit) 7/ 2

MH privacy confidentiality (12 763) AND inform* (253 065) 4244 -> rajaus: abstrakti saatavilla, englannin -
kielinen, vertaisarvioitu, aikuiset 84/ 5

(privacy OR confidentiality) AND disclosure of information 73/ 10

”patient access to records” 149, rajaus: abstrakti saatavilla, peer reviewed 37/ 0

access to information” AND ”’patients rights” 14/ 2

Yht. osumien maaré/ otsikon perusteella valittuja 602/21

L

Avrtikkelien mukaanottokriteerit:

1) Koskee somaattisesti sairaan aikuispotilaan tiedollista yksityisyyttd/ asioiden luottamuksellista késittelya/ tiedon saantia
sairaalassa tai perusterveydenhuollon yksikdssé potilaan nakékulmasta

2) Artikkeli on tieteellinen, vertaisarvioitu ja englannin — tai suomenkielinen

3) Abstrakti on saatavilla ja artikkeli on saatavilla tietokannoista tai suomalaisista kirjastoista

Artikkelien poissulkukriteerit:

1) Artikkelin ndkdkulma ei ole potilaan

2) Artikkeli koskee psyykkisesti sairaita - tai lapsipotilaita
3) Artikkeli on duplikaatti

Abstraktin/ koko tekstin perusteella valitut artikkelit: tietokannat 24 + manuaalinen haku 9 = 33
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Tutkimuksen tekijat, vuosi ja
tutkimusmaa
Aihe

Tarkoitus, konteksti ja
nakokulma

Tutkimusmenetelma, aineisto
ja aineiston keruu

Keskeiset tulokset

Suomenkieliset tutkimukset

Tiedolliseen yksityisyyteen/ tietojen
luottamukselliseen késittelyyn ja
tiedon saantiin liittyvét tutkimukset

Jantunen K, Puumalainen A,

Suominen T & Leino-Kilpi H. 1994,

Suomi.
Onko sairaalassa yksityisyytta.

Tarkoituksena oli kuvata
potilaiden ndkemyksia
yksityisyydesta ja sen saatelysté
sairaalahoidon aikana.

Tutkimusaineisto (N=135)
kerattiin kyselylomakkeella, joka
sisdlsi seka strukturoituja etta
avoimia kysymyksia. Vastaajat
olivat 15-84 vuotiaita nais- ja
miespotilaita.

Vastaajat méérittelivat yksityisyyden itsed koskevan tiedon hallinnaksi,
territoriaalisuudeksi (oma rauha) ja itsemaaradmisoikeudeksi. Itsed
koskevan tiedon hallinta oli tarkeda suhteessa muihin potilaisiin, mutta sita
haluttiin rajoittaa myds suhteessa henkilokuntaan. Mahdollisuutta
yksityisyyteen pidettiin erittdin tai melko tarkedna. Potilastietojen
pysymista sairaalan sisélld pidettiin tdrke&na. Potilaat kokivat, ettd heidan
pitéé tietdd sairauskertomuksensa siséltd. Toisten potilaiden asioista
kuuleminen koettiin Kiusallisena. Hoitajalle tai laékarille kerrottujen
asioiden koettiin pysyvan luottamuksellisena. Nuoret ja yksityisyytta
arvostavat potilaat suhtautuivat omien asioiden julkiseen kasittelyyn
kielteisesti. 35% potilaista arvioi potilaiden jattdvan kertomatta omia
asioitaan henkilékunnalle. Vaiettaviksi asioiksi mainittiin seksuaalisuus,
sukupuolitaudit, perhe, taloudellinen tilanne ja aikaisemmat sairaudet.
Potilaan tarkeimmat keskustelukumppanit sairaalassa olivat 14akari ja
sairaanhoitaja. Suurin osa potilaista oli antanut luvan kertoa asioistaan
omaisille (n.70%). Lahettavélle laakarille tietoja antoi luvan lahettaa
hieman yli 10%. Potilaat vetaytyivat omiin oloihinsa halutessaan olla
yksin. He mm. ké&énsivat selkénsa muille, kuuntelivat korvalappustereoita.
Suurin osa potilaista koki, ettd yksityisyys huomioidaan sairaalassa hyvin
tai melko hyvin.

Kuuppeloméki M & Hentinen M.
1987. Suomi
Yksityisyys sairaalaympéristdssa.

Tarkoituksena oli selvitta
potilaiden kokemuksia sairaalan
fyysisestd ymparistosté ja sen
antamista mahdollisuuksista
yksityisyyden toteuttamiseen.

Tutkimusaineisto keréttiin
potilailta (N=80) kyselylomakeen
avulla neljalté keskussairaalan
osastolta: kirurgian-, sddehoidon-
ja kahdelta sisatautien osastolta.

Yli puolet potilaista koki héiritsevana sen, etté he joutuivat
keskustelemaan asioistaan muiden kuullen l&&karinkierrolla tai
tulohaastattelun yhteydessa. Hairitsevampéna tdman kokivat naiset ja alle
50-vuotiaat potilaat. Kiusallisimmaksi tilanne koettiin kahden ja
kolmenhengen potilashuoneissa. Potilaat arvostivat eniten mahdollisuutta
keskustella kahden kesken laakarin tai hoitajan kanssa. Nuoret potilaat
arvostivat myds muiden potilaiden seuraa. Kokemukset yksityisyyden
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séilymisesta vaikuttivat potilaiden mielialaan. Mitd vahemman potilas
koki yksityisyytta sitd matalampi oli hdnen mielialansa.

Lamsé R 2013. Suomi.
Potilaskertomus. Etnografia
potiluudesta sairaalaosaston
kaytannoissa.

Tutkimustehtdvéana on selvittad
minkalaista potiluutta
sairaalaosaston kaytannét
tuottavat.

Aineisto kerattiin osallistuvalla
havainnoinilla etnografisella
tutkimusmenetelmalla kolmen
vuodeosaston toimintaa vuosina
2006 ja 2008 aikuispaotilaita
hoitavilla sisatautiosastoilla.
Havainnointi kesti yhteensa
kahdeksan kuukauden ajan.

Tutkija kuvaa ladkarinkierron vuorovaikutusta ja potilastietojen
kasittelykaytantdd sen aikana. Kanssapotilaat kayttaytyvat laakérin
kierrolla potilashuoneessa kuin eivat kuulisi tai nakisi mitdan vaikka ndin
tekevatkin. Tutkija nimittdd kanssapotilaita vahingossa - ja pakosta
kuulijoiksi ~ sekd salakuuntelijoiksi.  Potilaiden  toisten asioihin
puuttumatonta kayttaytymisté tutkija kuvaa negatiiviseksi
solidaarisuudeksi, joka suojaa kanssapotilaita kun he kuulevat toisten
potilaiden asioista. Negatiivinen solidaarisuus my6s edistdd potilaan ja
la&kérin valisen wvuorovaikutuksen kahdenkeskisyyden tunnetta, joka
puolestaan liittyy  potilas-laékérisuhteen  luottamuksellisuuteen ja
rehellisyyteen. Kanssa potilaat osallistuvat kahdenkeskisyyden illuusion
luomiseen potilashuoneessa. Potilashuoneissa keskustellaan potilaan
terveydentilasta, sairaudesta, sen ennusteesta, hoidoista, tutkimuksista jne.
Liséksi laakarin kierrolla saatetaan keskustella potilaan sosiaalisista
suhteista ja elaman tilanteesta. Pienissd potilashuoneissa, jossa sdngyt ovat
lahekkéin keskustelut kuuluvat etenkin, jos potilas on huonokuuloinen.
Tiedollista yksityisyytta pidetadn periaatteellisesti tdrkednd. Potilaat eivat
kuitenkaan kyseenalaista julkista ladkarinkiertoa. Syyksi tutkija epdilee
potilaiden kuuliaisuutta, tottelevaisen potilaan roolia ja haluttomuutta
vastustaa osaston kaytantdjad ja henkilokuntaa. Potilaat saattavat jattaa
kertomatta henkilékunnalle asioistaan, koska tietdvat muiden kuulevan ne.
Tiedollisen yksityisyyden rikkoutuminen voi vahingoittaa potilaan suhteita
tai asemaa yhteisossd, silld voi olla negat. vaikutuksia suhteessa
tybnantajaan, vakuutusyhtioon tai perheenjdseniin ja se eriarvoistaa
potilaat. Potilaan asioiden paljastaminen muille osoittaa kunnioituksen
puutetta potilasta kohtaan. Sairaalat on rakennettu niin, ettd hoitaja pystyy
valvomaan useampaa potilasta samanaikaisesti. Potilaspapereita
séilytetdan ja suojataan ulkopuolisilta. Suullisiin
tiedonkésittelykdytantdihin ei sen sijaan ole panostettu sairaaloissa.
Potilaalla ei ole mahdollisuutta estéa tietojensa leviamista suullisesti.

Rosqvist E. 2003. Suomi.
Potilaiden kokemukset
henkil6kohtaisesta tilastaan ja sen
séilymisesta sisatautien
vuodeosastolla

Tarkoituksena oli kuvata
suomalaisten potilaiden
kokemuksia yksityisyyden
séatelysta sairaalassa
henkil6kohtaisen tilan avulla.

Srukturoitu haastattelu (N=250)
ja vuorovaikutustilanteiden
havainnointi (N=25)
yliopistollisen sairaalan
sisétautien Klinikan

Vaitoskirjassa tarkastellaan potilaan yksityisyyttd neljan eri aistinelimen
mukaan jaetun henkil6kohtaisen tilan avulla. Henkil6kohtainen tila on
nakymaton rajavy6hyke ihmisen ymparilla, jolle ei haluta tunkeuduttavan.
Henkil6kohtaisen tilan suojaamiseen liittyy potilaan itsemaardamisoikeus.
Henkil6kohtaista tilaa suojellaan vuorovaikutustilanteessa sanallisin ja ei-
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vuodeosastolla

sanallisin keinoin. Auditiivinen tila kuvaa kuuloaistiin perustuvaa ja
visuaalinen tila nakdaistiin  perustuvaa henkilokohtaista tilaa.
Tutkimuksessa tarkasteltiin auditiivista tilaa melun ja ympdristdén aanien
kannalta. N. 60% potilaista ei pitanyt auditiivisen tilan loukkaamista kovin
merkityksellisend. Naiset ja nuoret kokivat aud. tilan loukkaamisen miehia
epamiellyttdvdmpénd. Sairautensa vakavaksi luokittelevat potilaat
halusivat  pitdd  kiinni  mahdollisuudestaan  auditiivisen tilan
loukkaamattomuudesta. Auditiivisen tilan loukkaaminen yhden hengen
huoneessa koettiin pahempana kuin monen hengen huoneessa. Hoitajan
lilan kova&dnistd puhetta pidettiin epadmiellyttdvana potilashuoneessa. Osa
potilaista koki, ettd muut potilaat saattoivat kuulla tuolloin mista
keskusteltiin. Visuaalisen tilan loukkaamista ei pidetty merkityksellisena.
Jos potilaalla oli ja hédn kykeni kayttdmaan valiverhoja, yli puolet kaytti
niitd. Valiverhoja kaytettiin myos kun potilastoverin tai hanen vieraidensa
aanet hdiritsivat tai potilas halusi olla rauhassa l&heistensd kanssa. Liian
puhelias, utelias ja &inekds potilastoveri koettiin epamiellyttavéksi.
Potilaat valttivat keskustelua aremmista asioista ja vieraiden kanssa
keskusteltiin varovasti, koska toiset potilaat kuulivat.

Tiedonsaanti ennen hoitotoimenpidettd koettiin tarke&dnd. Tiedonsaaminen
vaheni potilaan ian lisdéntyessd. Taysin autettaville potilaille kerrottiin
harvemmin mitd tehda&n kun omatoimisille potilaille.

Suhonen R, Leino-Kilpi H, Valimaki
M, Nyrhinen T, Dassen T, Gasull M,
Lemonidou C, Scott A, Arndt M &
Kaljonen A. 2002. Suomi
Yksityisyyden suojeleminen
sairaalassa: eri potilasryhmien
vertailu

Tarkoituksena oli kuvata
yksityisyyden suojelemista
suomalaisten potilaiden
kokemana.

Aineisto kerattiin
kyselylomakkeella, johon
vastattiin 5-portaisella Likert -
asteikolla. Potilasryhmid olivat
terveen lapsen synnytténeet aidit
(368), kirurgiset aikuispotilaat
(N=464) ja idkkaat
pitkaaikaishoidossa olleet potilaat
(N=100). Tutkimusaineisto on
o0sa viiden euroopan maan
tutkimushanketta.

Yksityisyys toteutui parhaiten synnyttaneiden ditien ja heikoiten idkkaiden
potilaiden kohdalla. Kirurgisten potilaiden yksityisyytta oli suojattu melko
hyvin. 65% Kkirurgisista potilaista koki hoitoon liittyvien kysymysten
esittdmisen tapahtuneen heidén yksityisyyttadn suojaten. 50% Kirurgisista
potilaista koki la&kityksensd pysyneen salassa.  Yksityisyyden
toteutumisen arveltiin arvioidun hyvaksi, koska potilaat eivat odottaneet
taydellistd yksityisyyttd sairaalassa. Toisaalta myds heidédn avuntarpeensa
vahensi heiddan mahdollisuuttaan yksityisyyteen.

Timonen L & Sihvonen M. 2000.
Suomi.

Patient participation in bedside
reporting on surgical wards.

Tutkimuksen tarkoitus oli
vertailla hoitajien ja potilaiden
késityksia
vuoteenvierusraportoinnista ja
tekijoistd, jotka edesauttavat tai

Vertaileva kyselytutkimus
aikaisempien tutkimusten
perusteella luoduilla
kysymyksilla. Tutkimukseen
osallistui 118 sairaanhoitajaa ja

Kolmasosa hoitajista ja potilaista piti muiden potilaiden l&sndoloa
hairitsevand tekijana vuoteenvierusraportoinnissa. 2/3 potilaista ei
halunnut omaistaan raporttitilanteeseen mukaan kun taas 2/3 hoitajista
olisi hyvaksynyt tdmén. Viidesosa potilaista ja 12 % hoitajista piti
henkil6kunnan maéraa vuoteenvierusraportoinnissa liiallisena. Se ettei
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estavat potilaan osallistumisen
vuoteenvierusraportointiin.

74 potilasta, jotka vastasivat
kyselyyn, joka analysoitiin
tilastollisesti. Liséksi
havainnoitiin 76
vuoteenvierusraporttitilannetta
(yht. 625 yksittaistd raporttia).
Tutkimuspaikkana oli 8 kirurgista
vuodeosastoa: 4 vatsakirurgista ja
4 ortopedista osastoa.

vuoteenvierusraportissa kasitelty potilaiden henkilokohtaisimpia asioita
teki muiden potilaiden lasndolon véhemman ongelmalliseksi.

Englanninkieliset tutkimukset

Braunack-Mayer AJ & Mullican EC.

Australia. 2003.

Sharing patient information between
professionals: confidentiality and
ethics.

Tutkimuksen tarkoitus oli
tarkastella ilman potilaan lupaa
tapahtuneen potilastietojen
késittelyn eettisié vaikutuksia.
Tutkijat analysoivat potilaiden
haastatteluja ja toivat esille
potilaiden ndkemyksid tietojensa
jakamisen
luottamuksellisuudesta.

Case-tutkimus (N=3), jonka
aineisto keréttiin haastattelemalla
24 potilasta. Tutkimus on osa
laajempaa
luottamuksellisuuskysymyksia
selvittanyttd populaatiotutkimusta
(N=3037).

Case 1. potilaan tietoja kasiteltiin ladkarien kesken, koska hoitava laakari
ei tiennyt, mita tehd& harvinaisen tapauksen vuoksi.

Case 2. Potilaan asioita késiteltiin la&kérien viikkokokouksessa. Asia tuli
ilmi hoitajan Kkertoessa potilaalle, la8kéreiden keskustelleen hénen
tapauksestaan.

Case 3. Yksityinen l&8kari paasi kasiksi toisen ladkarin maaraamiin
potilaan laboratoriotuloksiin omalta tietokoneeltaan vastaanotollaan.
Potilasta on kaytetty hyvaksi menneisyydessd ja hdn on hyvin tarkka
yksityisyydestaan.

Potilastietojen luottamuksellinen késittely on merkityksellista turvallisen
ilmapiirin vuoksi, jolloin potilaat uskaltavat hakea ladketieteellistd apua
vaivoihinsa. Luottamuksellinen Kkasittely myds osoittaa, ettd potilaan
autonomiaa kunnioitetaan.

Potilaan tietojen jakaminen ammattilaisten kesken on tavallista ja
tarpeellista, mutta ilman potilaan suostumusta tapahtuvaa tietojen
jakamista tulee harkita tarkoin. Potilaille pitdisi antaa mahdollisimman
paljon tietoa kemelle heidén tietojaan on jaettu.

Béck E & Wikblad K. 1998. Ruotsi.
Privacy in Hospital.

Tutkimuksen tarkoitus oli tutkia
potilaiden ja hoitajien késityksia
yksityisyydestd ja tutkia
poikkeavatko hoitajien késitykset
potilaiden kokemasta
yksityisyyden tarpeesta.

Kyselytutkimus (N= 120
potilasta, N= 42 hoitajaa)

Hoitajat arvioivat potilaiden arvostavan yksityisyyttd enemméan kuin
potilaat itse raportoivat. Mahdollisuus kahdenkeskinen keskusteluun
laékarin kanssa oli tdrkeintd potilaiden mielestd. Potilaat, jotka olivat
olleet hoidossa pidempadn halusivat enemman yksityisyyttd Kkuin
akuuttihoidon potilaat. Naiset ja nuoret potilaat arvostivat yksityisytta
enemman kuin idkk&an potilaat. Potilailla saattoi olla kasitys, ettei
yksityisyys voi toteutua sairaalassa ja he hyvéaksyivét yksityisyyden
loukkaukset tdman vuoksi. Tdmd ei kuitenkaan valttdmétta tarkoita, ettd
potilaat ovat tyytyvéisia tilanteeseen.
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Cahill J. 1998. Iso-Britannia
Patient’s perceptions of bedside
handovers.

Tutkimuksen tarkoitus oli kuvata
ja analysoida potilaiden
kasityksia
vuoteenvierusraportoinnista

Avoin syvéhaastattelu, 10
potilasta informanttina.
Taustateoria grounded teoria.
Tutkimus tehtiin kirurgisella
vuodeosastolla.

1 potilas piti osaston ympdristdad psyykkisen yksityisyyden kannalta
haitallisena. Hoitajien kanssa oli vaikeata keskustella yksityisesti, ja se oli
mahdotonta, jos potilaalla oli huono kuulo. Loput 9 informanttia eivat
pitdneet tdtd ongelmana. Arkaluontoisten  sosiaalisten tietojen
paljastuminen aiheutti artymystd, jos potilas oli arvovaltainen henkild.
Useimpia potilaita ei hairinnyt henkilokunnan maéré vuoteenvierusraportti
tilanteessa.

Caine K & Hanania R. USA. 2012.
Patients want granular privacy
control over health information in
electronic medical records.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
arvioida potilaiden halua
kontrolloida kenelle ja mihin
tarkoitukseen heidan séhkoisia
terveystietojaan jaetaan ja
vaikuttaako tietojen
arkaluontoisuus (kotivékivalta,
geneettinen tieto,
mielenterveystiedot, seksuaalinen
suuntautuneisuus tai péihteiden
vadrinkayttd) suhtautumiseen
tietojen jakaantumiseen.

Tutkimukseen valittiin
tarkoituksenmukaisella otannalla
30 aikuispotilasta, joiden omat
terveystiedot sisalsivét (N=) ja
eivat sisdltineet arkaluontoisia
tietoja (N=). Tutkimuksessa
potilaat lajittelivat kuvitteellisia
potilastietoja korttitehtdvan
avulla, osallistuivat
puolistrukruroituun haastatteluun
ja tayttivat kyselykaavakkeen.

Kukaan potilaista ei ollut halukas jakamaan kaikkia terveystietojaan
jokaiselle mahdolliselle vastaanottajalle. % potilaista oli valmis jakamaan
terveystietonsa perusterveydenhuollon ja mielenterveysalan l4akarien
kanssa. Mielenterveystietoja ei jaettu mielellddn perusterveydenhuollon
laakarille. Erikoisléakarille ei haluttu jakaa tietoja niin laajasti kuin
perusterveydenhuollon  ladkarille.  Potilaat, joilla itsellddén oli
arkaluontoisia tietoja, olivat haluttomampia jakamaan terveystietojaan
kuin ne, joilla ei ollut arkaluontoisia terveystietoja. Alle puolet
arkaluontoista tietoa omaavista potilaista halusi jakaa tietonsa paivystavan
henkilokunnan tai hoitajien kanssa eik& kukaan halunnut jakaa tietojaan
laékareille tai tutkijoille, jotka eivat osallistuneet omaan hoitoon. Useat
tutkittavat eivat halunneet jakaa tietojaan mydskaan perheenjésenille.
Potilaat halusivat kontrolloida terveystietojaan. He olivat huolissaan
arkaluontoisten tietojensa mahdollisesta vaikutuksesta hoitosuhteeseen ja
henkil6kunnan suhtautumiseen itseensd sekd saamaansa hoitoon. Tietojen
vastaanottaja ja yhteys, jossa tietoja haluttiin kayttaad, vaikutti potilaiden
halukkuuteen jakaa tietoja.

Carman D & Britten N. 1995.
Englanti.

Confidentiality of Medical Records:

the Patients’ Perspective

Tutkimuksen tarkoitus oli tutkia
potilaiden odotuksia ja
mielipiteitd sdhkdisten
potilasjarjestelmien
luottamuksellisuudesta

Puolistrukturoitu haastattelu 38
potilaalle. Potilaat olivat 22-84-
vuotiaita.

Potilaiden odotukset erosivat huomattavasti todellisuudesta. Suurin osa
vastaajista koki, ettei hallinnollisella henkilostolla tai sihteereilld pitéisi
olla paasya potilastietoihin. Osa potilaista koki, ettei laakérilla, joka ei
hoida heita pitdisi olla padsyé potilastietoihin. Potilaat eivét tienneet, ettd
henkilokunnalla oli pé&sy heidan tietoihinsa. Potilaat eivat mydskaan
tienneet kenelld pitdisi olla p&éasy heidan tietoihinsa. Osa potilasta koki
hoitajien kéyttavan potilastietoja luottamuksellisesti. Toiset taas olivat sitd
mieltd, ettei hoitajilla tulisi olla padsya potilastietoihin ilman l&&kérin
lupaa.  Hoitajien  koulutuksen  koettiin  vaikuttavat tietojen
luottamukselliseen késittelyyn. Anonymiteetti oli tarkedd potilaille. He
kokivat, ettei samassa kyldssd asuva ihminen saisi toimia oman kylansé
terveydenhuollossa. Potilaat olivat erityisen huolissaan ei-laaketieteellisen
tiedon tallentamisesta potilastietoihinsa ja sdhkoisten potilastietojen
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luottamuksellisuudesta verrattuna paperisiin potilaskertomuksiin.

Deshefy-Longhi T, Dixon JK, Olsen
D & Grey M. 2004. Yhdysvallat.
Privacy and Confidentiality Issues in
Primary Care: Views of Advanced
Practice Nurses And Their Patients.

Tutkimuksen tarkoitus oli tuoda
esille perusterveydenhuollon
potilaiden ja hoitajien
yksityisyyteen ja
luottamuksellisuuteen liittyvia
kasityksia.

Kuvaileva tutkimus, jonka
aineisto keréttiin 1. vaiheessa
fokusryhméhaastatteluilla
perusterveydenhuollon hoitajilta
(N=9) ja potilailta (N=6)

Keskusteluissa tuli esille kuusi asiaa: 1. Yksityisyyden loukkaukset
huolimattomuuden seurauksena. Potilaan paperit jatettiin esille esim.
poydalle tai tietokoneen naytélle, potilaiden asioista keskusteltiin julkisilla
paikoilla toisten kuullen. 2. Huoli ylisaantelystad. Yksi potilas toi esille
huolensa, ettei saisi lapsensa tietoja, jos niitd sdénneltaisiin tiukemmin. 3.
Luottamus hoitajan ja potilaan vélilla. Potilaat pitivéat luottamusta pidettiin
erittain tarkeénd, jotta hoitajalle voisi kertoa arkaluontoisista asioistaan. 4.
Hoitaja potilaana. Jos hoitaja joutuisi potilaaksi omalle Klinikalleen, olisi
tdmd ongelmallista. My0s se, ettd potilas on hoitajan naapuri, koettiin
ikdvéksi. Tutun hoitajan pé&asy potilastietoihin koettiin iké&vaksi. 5.
Potilaiden kontrolli tiedoistaan. Potilaiden oli vaikea kontrolloida
tietojensa levidmistd ja antaa lupia niiden kasittelyyn, koska
lupakaavakkeet olivat niin vaikeaselkoisia. 6. Tilanteet, joissa kasiteltiin
luottamuksellista tietoa. Arkaluontoisina tietoina pidettiin
mielenterveystietoja, alkoholin ja péihteiden kayttéd, HIV/AIDS ja muita
seksin valityksella levidvia tauteja.

Uskomus, ettd potilaiden yksityisyyttd suojataan ja heidan tietojaan
kasitellddn luottamuksellisesti luo uskoa ja hallinnan tunnetta potilaille.
Yksityisyyden kunnioittaminen ja luottamuksellisuus rohkaisevat potilaita
jakamaan arkaluontoisia tietojaan terveydenhuollon ammattilaisten kanssa.
Jos potilaat taas eivdt luota henkilokuntaan ja yksityisyytensa
suojaamiseen, he eivét kerro kaikkia merkityksellisi4 tietojaan hoitajille.

Goodwin L, Courtney K, Kirby DJ
& lannacchione MA. 2002.
Yhdysvallat.

A Pilot Study: Patients’ Perceptions
About teh Provacy of Their Medical
Records.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
tutkia potilaiden késityksia
yksityisyyden kokemuksistaan ja
luottamuksesta potilastietojensa
jakamiseen.

Kuvaileva pilottitutkimus
(N=92). Aineisto kerattiin
kyselylomakkeen avulla

urologian- ja ditiyspoliklinikalla.

Potilaat olivat tietdmattomia tietojen késittelytavoista eikéd heille annettu
riittdvasti tietoa tietojensa kaytosta. Lahes 50%:a potilaista piti tietojaan
erittdin henkilokohtaisina ja yksityisind. Melko yksityisina tietojaan piti
32,6 % potilaista. Potilaat eivat halunneet tietojensa leviavdn hoidon
ulkopuolisille henkildille. L&hes 90% tiesi heille olevan mahdollisuus
saada kopio potilaspapereistaan. Noin puolet potilaista ajatteli omistavansa
omat potilastietonsa kun toinen puolikas ajatteli, etteivdt he omistaneet
niitd. Monet ajattelivat sairaalan omistavan heidén tietonsa. Potilaiden
oikeuksiin ja kohdesairaalan luottamuksellisuus informaatioon oli
tutustunut noin 40% potilaista. Yli 80% potilaista luotti tietojensa
asianmukaiseen Kkasittelyyn.

Jenkins G, Merz JF & Sankar P.
2005. Yhdysvallat.
A qualitative study of women’s

Tutkimuksen tarkoituksena oli
tunnistaa ja kuvailla potilaiden
nakdkulmia hoitosuhteen

Laadullinen tutkimus, aineisto
kerdttiin 85 taysi-ikéisen naisen
syvahaastatteluilla

Luottamuksellisuus  méaériteltiin ~ kerrottujen tai tehtyjen asioiden
pitimisend “yksityisind”. Luottamuksellisena pidetty tieto ja ndkemys
tietojen suojelumenetelmistd vaihtelivat. Toiset pitivat kaikkia hoitoon
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views on medical confidentiality.

luottamuksellisuuteen.

perusterveydenhuollossa.

liittyvia tietoja luottamuksellisena, toiset puolestaan maéérittelivat vain
arkaluontoiset tai mahdollisesti leimaavat tiedot luottamuksellisiksi.
Suurin osa painotti henkildkohtaista suhdetta luottamuksellisten tietojen
luovuttajan ja vastaanottajan valilla, ladkari, muu ammattilainen tai ystava
— kertoja. Osa mainitsi l48karin voivan potilaan luvalla paljastaa
luottamuksellisia tietoja toisille ammattilaisille. Osa potilaista piti
luottamuksellisuutta s&antdjen madritteleménd toimintamallina, jolla
sallitaan/estetddn tietojen levittdminen valituille tahoille.
Luottamuksellisena tietona pidettiin mielenterveyteen ja seksuaalisuuteen
— kaikkea terveydenhuoltoon liittyvid asioita. Osa potilaista uskoi, ettei
1a&kéari/muut ammattilaiset tallenna arkaluontoisia tietoja
potilaskertomuksen. Potilaat pohtivat tietojensa paljastumisen aiheuttavan
heille hdpedd tai tuomituksi tulemista. Potilaiden nakemykset ja
madritelmat luottamuksellisuudesta vaihtelevat.

Jones C. 2003. Iso Britannia.

The utilitarian argument for medical
confidentiality: a pilot study of
patients’ views.

Tutkimuksen tarkoitus oli
kehittaa kyselykaavake, jolla
voidaan tutkia potilaiden
nédkemyksid luottamuksellisesta
hoitosuhteesta, tilanteista, jolloin
luottamuksellisuus voidaan
rikkoa, toimivatko laakarit kuten
potilaat odottavat ja estaako
luottamuksellisuuden
rikkoutuminen potilaat hoitoon
hakeutumisen

Kyselytutkimus kirurgisille
potilaille (N=30).

Luottamuksellisuutta arvostettiin, mutta vain 72% potilaista uskoi tdmén
toteutuvan. Potilailla oli eridvia nakemyksid luottamuksellisuudesta.
Suurin osa tuki luottamuksellisuuden toteutumista kaikissa olosuhteissa ja
luvan Kkysymistd potilaalta tietojen levittdmiseen. Potilaat, joilla oli
itsellddn  salattavia tietoja suhtautuivat tietojen luovuttamiseen
kolmannelle osapuolelle negatiivisemmin kuin sellaiset potilaat, joilla ei
itselladn ollut tdman kaltaisia tietoja.

Kassean HK & Jagoo ZB. 2005.
Mauritius.

Managing change in the nursing
handover from traditional to bedside
handover — a case study from
Mauritius.

Tutkimuksen tarkoitus oli
implementoida
vuoteenvierusraportointi
gynekologiselle osastolle.

Case-tutkimus. Aineisto kerattiin
ei-osallistuvalla havainnoinnilla
(N=10) ja potilaiden (N=40)
puolistrukturoidulla
haastattelulla. Taustateoriana
Lewinin muutosteoria.

28 paikkaisella gynekologisella
vuodeosastolla tutkittiin
potilaiden ja hoitajien
nakdkulmaa

Potilaat olivat tyytyvaisia tapaan, jolla luottamuksellisia tietoja késiteltiin
vuoteenvierusraportoinnissa.

Tulevaisuuden haasteina on muun muassa l6ytéa tapa, jolla potilaan
luottamuksellisia asioita kasitelladn vuoteenvierusraportoinnissa.

Kerr D, McKay K, Klim S, Kelly A-

Tutkimuksen tarkoituksena oli

Laadullinen kuvaileva tutkimus.

Potilaat kokivat vuoteenvierusraportin edistdvan yksil6llistd hoitoa.
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M & McCann T. 2013. Australia.
Attitudes of emergency department
patients about handover at the
bedside

tutkia vuoteenvierusraporttia
potilaan nakdkulmasta
paivystysosastolla.

Aineisto keréttin
puolistrukturoidulla
yksiléhaastattelulla (N=30)
tunnin kuluessa
vuoteenvierusraportoinnista.
Tutkimus tehtiin 40 paikkaisella
péivystysosastolla, jossa
hoidettiin sekd lapsia etta
aikuisia.

Yksityisyyden ja luottamuksellisuuden yllapitdminen on tarkeaa potilaille.
Potilaat kokivat, ettei heidén tietonsa olivat sdilyneet luottamuksellisina
vuoteenvierusraportilla. Patilat olivat kuitenkin huolissaan
henkilokohtaisten ja arkaluontoisten tietojensa kasittelystd. Potilaat
suosisivat raportointia vuoteensa vierelld olevassa kopissa ennemmin kuin
kopin ulkopuolella. Sita, ettd toiset potilaat kuulevat mitd henkilokunta
keskustelee, pidettiin ikdvand. Arkaluontoisina tietoina pidettiin
seksuaaliterveyttd, huumeiden ja alkoholin kaytt6d. Naista asioista tulisi
keskustella hiljaa tai toisaalla kuin potilaan vuoteen vierelld. Potilaat eivat
mydskddn halunneet kuulla uutta, mahdollisesti jarkyttdvéa tietoa
voinnistaan  vuoteenvierusraportilla. ~ Potilaat  olivat  huolissaan
arkaluontoisten tietojen levidmisesta toisille potilaille heidédn kuullessaan
paivystysosastolla kaytyja keskusteluja.

Leino-Kilpi H, Nyrhinen T &
Katajisto J. 1997. Suomi.
Patients’ Rights in Laboratory
Examinations: Do They Realize?

Tutkimus tarkasteli potilaan
oikeuksia: yksityisyyden suojaa,
fyysisté- ja psyykkista
integriteettid, tiedonsaantia ja
itsemaéramisoikeutta
laboratoriotutkimuksissa.

Kyselytutkimus yli 15-vuotiaille
(N=203) potilaille.
Tutkimuksessa oli muutamia
avoimia kysymyksia.

Potilaan oikeudet toteutuivat kaikkiaan melko hyvin. Erityisesti
yksityisyyden suoja toteutui hyvin. Potilaiden tiedot eivat levinneet
laboratoriossa ulkopuolisille ilman potilaan lupaa. Suurin ongelma oli
potilaan nimen ja sosiaaliturvatunnuksen kysyminen muiden potilaiden
kuullen. Potilaan oikeus tiedon saamiseen ja itsemaaramiseen toteutuivat
huonoimmin. 88% potilaista tiesi miksi laboratoriokokeita otettiin, mutta
vain 32% oli saanut tietoa, mitd Kieltdytyminen kokeista aiheuttaisi.
Suurin  ongelma sairaalaympadristdssd ovat olosuhteet, jotka eivét
mahdollista potilaan ja henkil6kunnan luottamuksellista keskustelua
yksityisist4 asioista.

Lin Y-K & Lin C-J. 2010. Taiwan.
Factors predicting patients’
perception of privacy and
satisfaction for emergency care.

Tutkimuksen tarkoitus oli
tunnistaa potilaan kasityksia
ennustavia tekijoita
yksityisyydesta
paivystysosastolla ja tutkia
liittyik6 kokemus yksityisyydesta
potilastyytyvdisyyteen.

Kyselytutkimus (N=313)
potilaille 5-portaisella likert-
asteikolla. Tutkitut yksityisyyden
alueet koskivat fyysista-,
tiedollista- seka paatdksentekoon
ja omistukseen (proprietary)
liittyvaa yksityisyytta.

75% potilaista piti yksityisyttdadn tarkeand paivystysosastolla. Suurin osa
potilaista oli tyytyvaisia yksityisyytensa toteutumiseen paivystysosastolla.
21% potilaista kertoi olleensa kertomatta asioitaan, koska kokivat, ettd ne
saattoivat levitd epéasianmukaisesti. Merkitykselliset yksityisyyteen
liittyvat tekijat potilaiden mielestd olivat omien tai toisten potilaiden
asioiden kuuleminen tahtomattaan tai henkilokunnan sopimattoman
keskustelun seurauksena. l&kkaat ja pitk&an osastolla olleet potilaat
kokivat yksityisyytensd toteutuneen huonommin kuin nuoremmat ja
Iyhyen aikaa osastolla olleet potilaat. Tiedollisen yksityisyyden
loukkaukset tapahtuivat useimmiten tyon ohella henkilékunnan
keskustellessa potilaiden asioista verhojen ldvitse. Jatkuvaa koulutusta
potilaan yksityisyyden turvaamisesta pidettiin tarkednd. Huoneet, joissa on
seindt ja ovi, turvaavat paremmin potilaan yksityisyyden kuin verhoin
eristetyt tilat.
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Lin Y-K, Lee W-C, Kuo L-C, Cheng
Y-C, Lin C-J, Lin H-L, Chen C-W
& Lin T-Y. 2013. Taiwan. Building
an ethical environment improves
patient privacy and satisfaction in
the crowded emergency department:
a quasi-experimental study

Tutkimuksen tarkoituksena oli
arvioida potilaan yksityisyyden ja
tyytyvéisyyden parantamisen
vaikutusta paivystysosastolla.

Kvasikokeellinen
interventiotutkimus, ennen
(N=313) ja jalkeen (N=341)
asetelmalla. Aineisto kerattiin
kyselylomakkeella.

Interventio sisalsi paivystysympéristén uudelleen jarjestelyja (potilaiden
tarkkailualue sijoitettiin nakdsuojattuun, rauhalliseen tilaan), toiminnan
johtamisen, paédsyn kontrolloiminen (osaston kautta lapikulku estettiin
kulunvalvonta jarjestelmén avulla) ja henkilokunnan kouluttamisen seka
eettisen konsultaation kannustamisen. Tutkimuksessa saatiin tilastollisesti
merkitsevid eroja interventiotutkimuksen ennen ja jalkeen ryhmissa
koskien henkilokohtaisten tietojen levidmistd toisille potilaille ja
tahattomasti toisen potilaan asioista kuulemista. Potilaiden kokemus
yksityisyydestaén ja tyytyvaisyys yksityisyytensd kunnioittamiseen parani
intervention jélkeen.

Lin Y-P, Tsai Y-F & Chen H-F.
2011. Taiwan.

Dignity in care in the hospital setting
from patients’ perspectives in
Taiwan: a descriptive gqualitative
study.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
tutkia potilaiden kasityksia
arvokkuudestaan
sairaalahoidossa.

Laadullinen kuvaileva tutkimus.
40 potilaan tarkoituksenmukainen
otanta. Aineisto keréttiin
syvéhaastatteluilla
opetussairaalan kirurgian- ja
sisatautien osastoilla.

Potilaat Kasittivat arvokkuuden hoidossa seuraavasti: Hallinnan ja
autonomian tunne, ihmisend kunnioittaminen, potilaan kokemusten ja
tunteiden huomioiminen sairaalahoidon aikana, ruumiin paljastamisen
valttdminen, hoitajien huolehtiminen potilaasta, tietojen
luottamuksellisuus ja potilaan tarpeisiin vastaaminen. Hoitajat eivat
tuoneet esille potilaan mielenterveysongelmia, he kysyivét saiko potilaan
asioista puhua toisten potilaiden kuullen ja puhuivat hiljaa potilaan
asioista, etteivat muut kuulisi keskustelua.

Malcolm H. 2005. Uusi-Seelanti.
Does privacy Matter? Former
Patients Discuss Their Perceptions
of Privacy In Shared Hospital
Rooms.

Tutkimuksen tarkoitus oli tutkia
potilaiden ndkemysta
yksityisyydesta sairaalassa usean
hengen potilashuoneissa.

Laadullinen konstruktivistinen
tutkimus, jossa tutkitaan henkildn
elamaé narratiivien avulla.
Aineisto kerattiin
puolistrukturoidun haastattelun
avulla. Aineisto analysoitiin
induktiivisesti. Haastateltavat
(N=11) valittiin lumipallo-
otannalla. Haastateltavat valittiin
yleiskirurgian, ortopedian,
sisatautien, keuhko, synnytys ja
korva-,nena-, kurkkutautien
aloilta.

Yksityisyys on yksilollinen ja sosiaalisesta muodostuva késite.
Haastateltavien vastauksista muodostui kolme teemaa. 1. Yksityisyyden
puute hyvaksytddn ehdollisesti. Teemassa tulivat esille ympariston
rajoitukset, potilaan halu keskustella asioista yksityisesti, usean hengen
huoneissa saatu tuki ja yksityisyyden puutteen jarkeistdminen. Potilaat
korostivat tarvitsevansa enemmaén yksityisyyttd, jos tieto, jonka he saavat
itsestddn, on vakavaa. 2. Verhot eivat suojaa auditorista yksityisyytta.
Henkilokunnan pitédisi alentaa &&nenvoimakkuutta keskustellessaan
potilaan kanssa ja heidan pitdisi saada koulutusta potilaiden yksityisyyden
tarpeista. 3. Yksityisyyden saately siséltd mahdollisuuden kontrolloida
henkildkohtaisia tietoja. Potilaat haluaisivat keskustella henkilékunnan
kanssa yksityisistd asioistaan suojatussa ymparistossa. Kyvyttomyys
hallita tietojensa levidmistd muiden potilaiden tietoon vaikutti potilaiden
mahdollisuuteen keskustella henkilékunnan kanssa avoimesti ja silld voi
olla vaikutusta potilaiden vélisiin suhteisiin.

Em. nékokohdat tulee huomioida potilaiden oikeuksien vuoksi.
Kansainvaliset sopimukset, kuten Nurenbergin koodi 1949, Euroopan
ihmisoikeusjulistus 1950, Helsingin julistus 1964 ovat vaikuttaneet
potilaiden oikeuksien kansalliseen lainsdddant66n monissa maissa.
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Matiti R M & Trorey M G. 2008,
Englanti.

Patients’ Expectations of the
Maintenance of Their Dignity.

Tutkimuksen tarkoitus oli
tarkastella potilaiden kasityksia
tekijoistd, jotka liittyvat heidan
arvokkuutensa yllapitoon
sairaalahoidon aikana.

Haastattelututkimus, johon
osallistui 102 potilasta 18 kk:n
aikana. Fenomenologis-
hermeneuttinen lahestymistapa.

Arvokkuuden osa-alueiksi nousi kuusi paateemaa; yksityisyys,
luottamuksellisuus, mahdollisuus hoitoon osallistumiseen, kunnioitus ja
yksildllisyyden huomioiminen mm. vaatetuksessa ja puhuttelussa. Potilaat
kokevat ongelmalliseksi hoitajien kanssa keskustelun sairauksistaan
muiden potilaiden ollessa kuuloetaisyydelld monen hengen huoneessa.
Potilaat ymmarsivét, ettd heitd hoitavien henkildiden tuli saada tietoa
heidén tilastaan, mutta olivat huolissaan siité, ett4 tietoa jaetaan paikoissa,
joissa muut potilaat kuulevat keskustelun. Monet potilaista olivat
tyytyvéisié tiedon saantiin hoidon yhteydessa. Osa puolestaan kertoi,
etteivét saaneet tietoa, mitd hanelle tullaan tekeméaan tai etta
kommunikaatio oli tehtdvakeskeistd. Hoitajat puhuivat toisilleen potilaan
ylitse.

McMurray A, Chaboyer W, Wallis ,
Johnson & Gehrge Australia. 2011.
Patients’ perspectives of bedside
nursing handover.

Tutkimuksen tarkoitus oli tutkia
potilaiden ndkokulmaa
vuoteenvierusraportointiin
osallistumisesta, sen eduista ja
haitoista ja
luottamuksellisuuskysymyksista
kahdella sisatautiosastolla.

Haastattelututkimus
tarkoituksenmukaisella otannalla.

Kuvaileva case-tutkimus10
potilasta (6 naista, 4 miestd, 52-
74-vuotiaita)

Aineiston keruu: puolistrukturoitu
haastattelu

Potilat olivat tyytyvaisid saadessaan tietoa voinnistaan ja kokivat hoitonsa
henkilokohtaiseksi. Potilaat kokivat heill4 olevan laillinen oikeus tietda
asioistaan. Potilaat saivat my6ds tietoa hoitonsa tavoitteista ja
edistymisestddn. Samalla he pystyivat varmistumaan tietojensa
tdsmallisyydestd. Kaikki potilaat eivat halunneet osallistua aktiivisesti
vuoteenvierusraporttiin, mutta he kuuntelivat mitd puhuttiin. Osa koki,
ettei heitd haluttu mukaan keskusteluun, jos heista puhuttiin kolmannessa
persoonassa. Kaksi potilasta toi esiin huolensa tietojensa
luottamuksellisen kasittelyn rikkoutumisesta ja yksityisyydestaddn neljén
hengen potilashuoneessa. Huoli koski erityisesti sitd, ettd huoneessa oli
sekd miehid ettd naisia. Potilaat eivat olleet erityisen huolissaan
yksityisyydestédédn. Sen sijaan he halusivat osallistua asioidensa kasittelyyn
ja saada tietoa voinnistaan.

Merakou K, Dalla-Vorgia P,
Garanis-Papadatos T & Kourea-
Kremastinou J. 2001. Kreikka.
Satisfying Patients’ Rights: a
Hospital Patient Survey

Tutkimuksen tarkoitus on tutkia
kuinka potilaiden oikeuksia
toteutetaan jokapaivaisessa
sairaalahoidossa Kreikassa.

Kyselytutkimus ja strukturoitu
haastattelu (N=600) kirurgisille
potilaille.

Potilaat (97,5%) eivét olleet tietoisia potilaiden oikeuksia sééntelevista
lacista Kreikassa. 66,5% potilaista oli saanut tietoa tilastaan. 34,2%
potilaista piti saamaansa tietoa riittdmattoména. 65,8% potilaista piti
luottamuksellisuutta tarkedné oikeutena. Vain 38% vastanneista potilaista
koki luottamuksellisuutta kunnioitetun ja 35,9 % ei osannut sanoa oliko
luottamuksellisuutta kunnioitettu.

Moore M & Chaudhary R. 2013.
Nepal.

Patients’ attitudes towards privacy in
a Nepalese public hospital: a cross-
sectional study

Tutkimuksessa pyrittiin
madrittelemaén itd-Nepalilaisten
potilaiden késityksia
yksityisyydestaan ladkérin
vastaanotolla.

Strukturoitu kysely (N=100) yli
16-vuotiaille potilaille. Potilaiden
ika vaihteli 16-+ 35 — vuotiaisiin.

Potilaat jakoivat tietonsa mieluiten hoitajien kuin saattajiensa tai toisten
potilaiden kanssa. Erityisesti naiset eivdt halunneet toisten potilaiden
tietdvan asioistaan. Nuoret potilaat olivat enemmadan huolissaan
yksityisyydestddn kuin yli 35 -vuotiaat potilaat. Nuoret potilaat eivat
mydskaan halunneet saattajansa tietdvan asioistaan. Taméa oli yllattava
seikka ottaen huomioon saattajan merkittdvdn roolin Nepalilaisessa
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sairaanhoidossa. Yli 35-vuotiaat potilaat eivat puolestaan halunneet
hoitajien tietdvan asioistaan, koska he olivat ujoja tai halusivat pitaa
tietonsa yksityisind. Tyytyvaisyys yksityisyytta kohtaan oli 99%. Potilaat
eivat halunneet tuoda esim. vatsavaivojaan esille kaikkien potilaiden/
saattajien kuullen. Resurssien puute ja potilaiden suuri méaara rajoittaa
yksityisyyden toteutumista vastaanotoilla.

Stone MA, Redsell S, Ling JT &
Hay AD. 2005. Iso-Britannia.
Sharing Patient Data: competing
demands of privacy, trust and
research in primary care.

Tutkimuksen tarkoitus oli tutkia
potilaiden ja
perusterveydenhuollon
tyontekijoiden tietoutta
potilastietojen kerddmisesta ja
asenteita potilaan tietojen
jakamisesta
perusterveydenhuollossa ja
tutkimustarkoituksiin.

Laadullinen tutkimus. Aineisto
keréttiin puolistrukturoidun
haastattelun avulla. Haastateltuja
potilaita oli 20.

Potilaat eivat tienneet millaista tietoa heistd oli  kerétty
sairauskertomuksiin ja miten niitd jaetaan terveydenhuollossa. Tietojen
luovuttaminen tutkimustarkoituksiin saisi potilaat salaamaan tietojaan, jos
heilla ole tietoa, mihin tarkoituksiin tieto menee. Yliopisto tutkimuksiin
suhtauduttiin positiivisemmin kuin la8keyhtididen - tai kaupallisiin
tutkimuksiin. Potilaat eivat olleet ajatelleet, ettd heidan tietojaan voitaisiin
luovuttaa muualle kuin vain heitd hoitaneen laékarin tietoon eivatka he
olleet pohtineet tietojen luottamuksellisuutta ennen tutkimusta. Potilaat
eivét tienneet millaista tietoa potilastiedoissa on ja kuinka pitkélta ajalta
sitd on kerétty. Potilastietojen luottamuksellinen kasittely perustui
potilaiden mielestd heitd hoitaneiden ammattilaisten ja heidan véliseen
luottamukseen ja hoidon jatkuvuuteen ennemmin kuin saddoksiin
potilaiden oikeuksista. Potilaat kokivat ettd henkil6kunnan piti saada
kattavasti tietoa heistd, mutta yksityiskohtia seksuaalisesta tai
mielenterveydestd he eivét avoimesti halunneet jakaa ammattilaisillekaan.
Potilaat sallivat heitd hoitaneiden ja toisten ammattilaisten kayttavan
tietojaan  esim.  toisen ammattilaisen  mielipiteen  saamiseksi.
Perheenjasenille, vakuutusyhtidille tai tyonantajille tietoja ei jaettu niin
mielell&an.

Sondergard Larsen L, Hedegaard
Larsen B & Birkelund R. 2013.
TAnska.

A companionship between strangers

— the hospital environment as a
challenge in patient-patient
interaction in oncology wards.

Tutkimuksen tarkoitus oli tuoda
esille syopéapotilaiden
kokemuksia sairaalaympériston
vaikutuksista ja potilaiden
keskindisen vuorovaikutuksen
merkityksesta sairaalahoidon
aikana.

Laadullinen etnografinen
tutkimus. Aineisto kerattiin
osallistuvan havainnoinnin
(N=85) ja ja haastattelujen
(N=20) avulla. Aineisto
analysoitiin temaattisella
analyysilla.

Sairaalaympéristd aiheutti potilaiden yksityisyyden menetyksen, mutta
toisaalta mahdollisti potilaiden keskindisen vertaistuen. Potilaat salasivat
tietojaan henkilokunnalta, koska toiset potilaat kuulivat keskustelut.
Potilaat kuitenkin hyvéksyivat yksityisyytensa menetyksen alistumalla tai
kapinoimalla sitd vastaan hiljaisesti. Tutkimustuloksena syntyi kolme
teemaa. 1. Parantava ja ei-parantava ympéristd. Tuntemattomien
henkildiden, joilla oli merkittdvid yhteisia kokemuksia, kohtaaminen
mahdollisti keskustelun ja tuen saamisen toiselta. Toisaalta joillakin oli
vaikeuksia vetdytyd toisten potilaiden huomion kohteena olosta. Potilaat
eivat mydskaan paasseet karkuun toisten potilaiden karsimysta. 2. Tietojen
salassa pitdminen yleisen yksityisyyden yll&pitdmiseksi. Potilaat joutuivat
luopumaan yksityisyydestddn potilashuoneissa, joissa oli muita potilaita.
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He kuulivat toisten potilaiden henkildtunnuksia, sairauden tilasta,
tutkimusten tuloksista ja tutkimuksista. Potilaat, joilla oli aikaisempia
sairaalakokemuksia olivat huolestuneempia yksityisyydestdan kuin uudet
potilaat. Jotkut uudet potilaat kertoivat kuuntelevansa aktiivisesti muiden
kanssa kaytyja keskusteluja saadakseen itselleen tarpeellista lisatietoa. 3.
Vapautuksen hakeminen toisista potilaista. Potilaat hakeutuivat osaston
muihin tiloihin, kuten péivésaliin tai ruokailutilaan saadakseen
yksityisyyttd toisista potilaista.

Potilaat hyvéksyivét yksityisyytensd menetyksen vastustamatta sitd
adneen. Jotkut potilaat olivat mahdollisimman paljon liikkeell& ja poissa
potilashuoneestaan. Jotkut potilaat pitavét toisten seuraa toivottavana ha
hyvand, toiset puolestaan pitivat asiansa omana tietonaan ja hakeutuivat
toisaalle suojatakseen omaa yksityisyyttadn. Sairaaloissa tulisikin pohtia
ketd varten ne on tehty, potilaita vai henkildkuntaa.

Whiddett R, Hunter I, Engelbrecht J
& Handy J. 2006. Uusi Seelanti.
Patients’ attitudes towards sharing
their health information.

Tutkimuksen tarkoitus oli tutkia
potilaiden mielipiteita
terveystietojensa jakamisesta ja
saivatko potilaat mielestdén
tarpeeksi tietoa terveystietojensa

Kysely perusterveydenhuollon
potilaille (N=203)

Suhtautumiseen tietojen jakamiseen vaikutti se, kenelle tietoja jaettiin.
Potilaat suhtautuivat myonteisesti tietojensa jakamiseen heitd hoitaville
terveydenhuollon ammattilaisille. Hallinnon ja tutkijoiden ké&yttoon tietoja
ei niink&an haluttu jakaa. Henkiltkohtaisia tietoja ei jaettu niin mielellaan
kuin yleisempid tietoja. Potilaat kokivat saaneensa heikosti tietoa

kayttamisesta. tietojensa jakamisesta. Potilaat haluaisivat heiltd kysyttdvan lupaa
tietojensa jakamiseen.
Woogara JR. 2005. Englanti. Tutkimuksen tarkoitus oli tutkia Etnografinen lahestymistapa. Tutkimuksessa ilmeni seuraavia tiedolliseen yksityisyteen liittyvia

Patients’ Privacy of the Person and
Human Rights.

missé maarin yksityisyytta
kunnioitetaan Englannin
kansallisessa terveydenhuollossa
(NHS) terveysministerion ja
ihmisoikeuksien julistuksen
(1998) valossa.

Aineistonkeruu suoritettiin
kyselyilld, havainnoinnilla ja
avoimilla seka
puolistrukturoiduilla
haastatteluilla. Tutkimukseen
osallistui 18 potilasta ja 16
hoitajaa.

kategorioita. 1. Kasitys yksityisyydestd: potilaiden oli vaikea maéritella
yksityisyys Kkasitettd ja siihen liittyvid odotuksia. Yksityisyyden
kunnioittamista pidettiin tarkednd periaatteena. Potilaiden mielestd heilla
oli wvain vé&hdn henkilokohtaista tai tiedollista yksityisyytta
vuodeosastoilla. 2. Kontrollin ja valinnan mahdollisuus. Potilailla ei ollut
mahdollisuutta valita huonetoveriaan. Potilaat olisivat mielell&&n valinneet
keskustelukumppanikseen henkilén, joka on samalla aaltopituudella
heidén itsenséd kanssa. Potilaille ei aina mydskéan esitelty henkiloitd, jotka
osallistuivat l1a&karin kierrolle. Potilaita puhuteltiin etunimelld vaikka
heiltd ei oltu kysytty lupaa siihen.

Tiedon saamiseen liittyvat
suomalaiset tutkimukset

Eloranta S, Katajisto J & Leino-
Kilpi H. 2008. Suomi.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
arvioida kirurgisten

Aineisto kerattiin HYVA-hoito
mittariin perustuvalla

Heikoiten toteutuivat hoitoon liittyvan kirjallisen ohjausmateriaalin
saaminen seké potilaan asioiden kasittely niin, etteivat muut kuule niité.




Liite 2. Taulukko tutkielman aiheeseen liittyvista tutkimuksista

Patilas kirurgisen hoidon laadun
arvioitsijana.

vuodeosastojen hoidon laatua
potilaiden nédkdkulmasta. Lisaksi
selvitettiin hoidon laadun
toteutumiseen yhteydessé olevia
tekijoita.

strukturoidulla kyselylomakkeella
yliopistollisen keskussairaalan
kirurgian-, ortopedian- ja
traumatologian klinikoilla
hoidossa olleilta potilailta.
Vastaajien ik oli 16-91-vuotta.

Huomiota tulisi kiinnittaa erilaisen ohjausmenetelmien hyvéksikayttdon ja
ohjausvalineiden kehittdmiseen. Potilaan saama tieto sairaudestaan ja sen
hoitamisesta vaikuttavat siihen miten han osaa jatkossa hoitaa itsedan.

Juvonen S & Lauri S. 1994. Suomi.
Uusien sydpépotilaiden tiedonsaanti
ja tiedontarve seka osallistuminen
omaa hoitoaan koskevaan
paatoksentekoon

Tutkimuksen tarkoituksena oli
selvittdd uusien syopdpotilaiden
tiedon saantia ja tiedontarvetta
sek& heidén osallistumistaan
hoitoaan koskevaan
paatoksentekoon sairaalassa

tapahtuvan hoitoprosessin aikana.

Kyselytutkimukseen osallistui 75
potilasta.

Suurin osa potilaista oli saanut tietoa syovastaan ja hoidoistaan, mutta silti
he halusivat liséa tietoa siitd. 1akk&&mmaét potilaat kokivat saannensa
véhemman tietoa kuin nuoremmat potilaat. Kiinnostuneimpia tiedosta
olivat naiset. Itsensa terveemmiksi kokevat potilaat kokivat saaneensa
enemmén tietoa kuin sairaammaksi kokevat. Potilaat kokivat ettd
tiedottamista tulisi tehostaa sairaalassa. Potilaat kokivat toisinaan saavansa
tietoa vain, jos osasivat sitd itse kysya. Potilastovereilta saatu tuki koettiin
tarkedksi. Tiedonsaanti on yksi potilaan selvitytymiskeino. Potilaat
halusivat omaisille kerrottavan sydvastd ja sen vaikutuksesta elamaan.
Monet kokivat, ettei hoitohenkilokunta ollut antanut omaisille tietoa
syovastd, vaan he joutuivat itse kertomaan heille sairaudestaan ja
hoidoistaan.

Naukkarinen E-L. 2008. Suomi.
Potilaan itsemadraémisen ja sen
edellytysten toteutuminen
terveydenhuollossa.

Tutkimuksen tarkoituksena oli
kuvata ja selittda aikuispotilaiden
itsemaéraédmisen ja sen
edellytysten toteutumista
terveyskeskusvastaanotolla ja
kirurgian
ajanvarauspoliklinikoilla.

Kyselytutkimus viiden
keskussairaalan kirurgian
poliklinikan aikuispotilaille
(N=502) ja henkilokunnalle
(N=87).

Tiedonsaanti on térkeimpiéd potilastyytyvéisyyteen vaikuttavia tekijoita.
Tiedon saanti ja péaatdksen teko siséltyvat autonomia kasitteeseen.
Tiedollinen yksityisyys merkitsee yksilon oikeutta paattad kuinka paljon,
milloin ja mitd tietoa hdn haluaa. Kirurgian poliklinikoiden potilaat
kokivat saavansa tietoa ja ettd henkilokunta kuuntelee heité.
Terveyskeskuksessa potilaat kokivat, ettei heitd kuunneltu, 14&kaérilla ei ole
aikaa, he eivdt saaneet riittdvasti tietoa tai ulkomaalaisten laékarien
kielivaikeudet hankaloittivat tiedon saamista. Miespuoliset potilaat olivat
haluttomampia hoitoaan koskeviin asioihin  vaikuttamiseen kuin
naispuoliset. Potilaat eivat mielestddn anna lupaa terveydentilaansa
koskevien tietojen luovuttamiseen samassa maarin kuin henkilosto arvioi
heidén antavan.
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Arvoisa potilas,

olette hoidossa [HENENENEEGG () D

Hoitoonne perustuen otamme Teihin nyt yhteyttd tutkimustarkoituksessa.

[ ssa on annettu lupa suorittaa Turun yliopiston terveystieteiden maisterin
tutkintoon liittyva pro gradu -opinnédytety6 “Potilaan tiedollinen yksityisyys
herddmossa”. Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd, miten herdamaosséa hoidetut
potilaat kokevat henkilokohtaisten tietojensa luottamuksellisen ké&sittelyn ja omien
tietojensa tarkistusoikeuden toteutuvan. Liséksi on tarkoitus selvittad, mitka tekijat
edistavat tai estavat potilaiden henkilokohtaisten tietojen luottamuksellista kasittelya
ja niiden tarkistusoikeutta heradmdssa. Tutkimuksesta saatavan tiedon pohjalta on
mahdollista kehittdd herddmossa hoidettavien potilaiden tiedollisen yksityisyyden
toteutumista. Tutkimuksen suorittajana on Turun yliopiston TtM-opiskelija,
sairaanhoitaja Hannele Koivula-Tynnila.

Kutsumme Teidat osallistumaan tadhén tutkimukseen. Seuraavassa kerromme
tarkemmin tutkimukseen osallistumisesta.

Tutkimus toteutetaan haastattelemalla Teitd suostumuksellanne heradmaohoitonne
jalkeen. Haastattelu tehd&an leikkauspdivéana eika se pidenna Teidan
sairaalassaoloaikaanne. Haastattelu kestéda noin 30-60 minuuttia ja se toteutetaan
I o:ivikirurgisen- tai vuodeosaston tilassa, jossa on mahdollista
keskustella muiden kuulematta. Haastattelut nauhoitetaan niiden analysoinnin
mahdollistamiseksi. Tutkimukseen osallistuminen ei aiheuta Teille kustannuksia.

Tutkimukseen pyydetddn mukaan aikuisia henkilditd, jotka ovat olleet hoidettavana
B oriémossd nukutuksessa tai puudutuksessa suoritetun
leikkauksen jalkeen. Tutkimukseen osallistuu 20-30 tutkittavaa. Olemme arvioineet,
ettd soveltuisitte mukaan tutkimukseen, koska olette kokenut omakohtaisesti, miten
Teidan henkilokohtaisia tietojanne kasiteltiin herdédmossa. Kaikki Teiltd tutkimuksen
aikana kerattavat tiedot kéasitelldan luottamuksellisina ilman nimeénne tai muita tietoja
henkil6llisyydestanne.

Lupa tahan tutkimukseen on saatu [ N | A - it:

puoltavat Turun yliopiston eettinen toimikunta ja Turun yliopiston hoitotieteen laitos.
Tutkimuslomakkeet ja haastattelumateriaali ovat ainoastaan tutkijan ja hénen
ohjaajiensa ké&ytossd, ja he ovat salassapitovelvollisia. Teiltd kerattavid tietoja el
pystyta tunnistamaan tutkimukseen liittyvista tutkimustuloksista, selvityksista tai

julkaisuista. Tutkimuspaikan ||| NGz nimes ei myoskaan raportoida.
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Tutkimuksen tulokset raportoidaan Turun yliopiston pro gradu —tutkielmana ja
mahdollisesti tieteellisend artikkelina. Haastattelututkimuksesta saatua aineistoa, josta
tunnistettavat Tietonne on poistettu, voidaan kayttaa tulevaisuudessa tutkijan
vaitoskirja-aineistona. Mikali Teilla on kysyttavaa tai haluatte lisatietoja, vastaamme
mielelldmme kysymyksiinne.

Tahan tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Osallistuminen tai
osallistumatta jattaminen ei vaikuta hoitoonne |l nyt tai tulevaisuudessa.

Tutkimuksen ohjaajana toimii professori Helena Leino-Kilpi ja terveystieteiden
tohtori Anna Axelin Turun yliopistolta. Mikéali Teilla on kysyttavaa tai haluatte
lisatietoja, vastaamme mielellamme kysymyksiinne.

Hannele Koivula-Tynnil& Helena Leino-Kilpi

sh, TtM-opiskelija Professori, THT
Hoitotieteen laitos Hoitotieteen laitos
20014 Turun yliopisto 20014 Turun yliopisto
Puh. 041 522 0025 Puh. (02) 333 8404
hannele.koivula-tynnila@utu.fi helena.leino-kilpi@utu.fi
Anna Axelin

TtT, Yliopistotutkija
Hoitotieteen laitos
20014 Turun yliopisto
Puh. (02) 333 8661

anmaax@utu.fi
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PRO GRADU —-TUTKIELMAN ”POTILAAN TIEDOLLINEN YKSITYISYYS HERAAMOSSA”

TEEMAHAASTATTELURUNKO

Taustatiedot:

Ika

Sukupuoli

Koulutustausta

Aikaisempia sairaalakokemuksia __ kpl
Sairaalassaoloaika ennen leikkausta__ h

Herdadmopotilaiden lukumaara haastateltavan
potilaan herddmdohoidon aikana /hl6a

Tutkimustehtavat ja teemahaastattelukysymykset:

Tehty toimenpide

Anestesiamuoto:

paikallispuudutus/ yleisanestesia
Her&damohoidon kesto

Potilaan tyytyvaisyys herddmadhoitoon (0-10)
Tyytyvdisyys kivunhoitoon (0-10)

Potilaan arvioi kokonaisvoinnistaan (0-10)

Tutkimustehtéava 1. Mita tiedollinen yksityisyys merkitsee potilaalle heradmossa?

Teemahaastattelukysymykset:

1. Mité tiedollinen yksityisyys mielestdnne merkitsee?

2. Mité tiedollinen yksityisyys merkitsee teille herddmossa?

3. Kuka mielestdnne saa lukea tai kuulla henkilokohtaisia tietojanne herddmossa?

4. Mika merkitys sill& on teille, ettd toiset saavat tietdd teitd koskevia tietoja herddmaossa?

5. Mité teille merkitsee, ettd saatte tietdd mitd teista on kirjoitettu potilasasiakirjoihin?
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Anna Axelin, TtT

6.

Mité teille merkitsee, etta voitte selvittad kuka on tarkastellut henkil6kohtaisia tietojanne

herddmossa?

Tutkimustehtava 2. Miten tiedollinen yksityisyys toteutuu herddmaosséa potilaan kokemana?

Teemahaastattelukysymykset:

1.

2.

Miten tiedollinen yksityisyytenne toteutui heradmassa ollessanne?
Koitteko voivanne vaikuttaa siihen miten tai kuka tietojanne kasitteli herddmaossa?
Saitteko Te tietoonne muiden herddmaossa hoidettujen potilaiden henkil6kohtaisia tietoja?

Saitteko halutessanne tietd4 tai lukea, mita potilasasiakirjoihinne oli kirjoitettu teist4?

Tutkimustehtava 3. Mitka tekijat edistavat tiedollisen yksityisyyden toteutumista
herdamaossa?

Teemahaastattelukysymykset:

1.

Mitka tekijat edistivat tiedollisen yksityisyyden toteutumista herddmaossa?

2. Mitka tekijat voisivat mielestdnne parantaa tiedollisen yksityisyyden toteutumista

herddmaossa?

Tutkimustehtava 4. Mitka tekijat estavat tiedollisen yksityisyyden toteutumista herddmaossa?

Teemahaastattelukysymykset:

1. Mitka tekijat estivat tiedollisen yksityisyyden toteutumista herddmaossa?

2. Mitka tekijat voisivat mielestanne estéa tiedollisen yksityisyyden toteutumista herddmaossa?
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Raportoitu 7.1 Potilaan tiedollinen yksityisys heraamossa kappaleessa

Koodi/ Viittaus/ merkitykselliset ilmaukset

Merkitysyksikkd

Yhdistavakategoria
aukikirjoitettuna

Ylakategoria

Ettei tiedot levia ulkopuolisten kdsiin tai korviin
No sillain, ettd ne pysyy, ne ei levid ulkopuolisten kasiin tai korviin,
mitkdan yksityiset tiedot. 13:38

Yksityiset tiedot ei levia
ulkopuolisten késiin tai korviin

Suureen ddneen ei lauleta yksityiskohtia sairaudesta
et suureen daneen ei lauleta yksityiskohtia sairaudesta tai muusta
3:14

Sairauden yksityiskohtia tai muuta
potilasta koskevaa tietoa ei lauleta
muille

Laulaa= puhutaan varomattomasti,
"laverrellaan”

Kuuleeko toisista potilaista vai pysyyko se hoitajan ja potilaan
vilisena

tassad nyt varmaan naihin potilastietoihin tai niihin liittyviin asioihin,
ettd kuinka hyvin tdssa, naissa tiloissa niin tavallaan, kuuleeko siina
toisista potilaista heidan niin tietojansa vai pysyyko se miten niinku
hoitajan ja potilaan valisena sitten 2:35

Pysyvatko potilastiedot hoitajan ja
potilaan vélisena vai kuulevatko
potilaat toisten tietoja

Henkilokohtaisia tietoja ei mene muille kuin, jotka niita tarvitsee
P: henkil6kohtaisten tietojen tavallaan suoja.

H: Joo-o.

P: Eli eli, tota kaikki niinkun tdhan itse hoitotoimenpiteeseen,
taustoihin liittyvien tietojen, niinku yksityisyys, et se ei siing,
esimerkiks herdamossd, niin, muitten tietoon tule. 7:87

Henkilokohtaisten tietojen suoja,
potilaan hoitotoimenpiteeseen tai
taustoihin liittyvat tiedot eivat tule
muiden tietoon herdaamaossa

Henkilokohtaisia tietoja ei mene muille kuin, jotka niita tarvitsee
P: henkil6kohtaisia tietoja kasitelldan sil taval et, ne ei joudu
ulkopuolisten

H: Aivan.

P: tietoisuuteen 7:90

Henkilokohtaisia tietoja kasitellaén
niin, etteivat ne joudu ulkopuolisten
tietoon

Henkilokohtaisia tietoja ei mene muille kuin, jotka niita tarvitsee
P: ettei tarpeettomasti niinku muiden potilaiden tiedoista, voinnista ja

sairauksista saa tietoa sitten.
H: Joo.

Ettei potilas saa tarpeettomasti
tietoa muiden potilaiden voinnista ja
sairauksista.

Tietojen luottamuksellinen
kasittely:

omat tiedot eivét levid hoidon
ulkopuolisille

Omien tietojen hallinta
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P: Tietysti se on tarpeetonta. Eihdn se kenellekkdan kuulu, kenenkaan
muun ku oma vointi 11:47

Kenenkaan muun (potilaan) vointi ei
kuulu muille potilaille.

Ettei kaikki kuulis mun asioita

H: tiedollinen yksityisyys, niin, niin, mita sa ajattelet, ettd se on?

P: Elikka, no, mulle lahinna tulee mieleen se, ettad kun on talldnen
sairaala tai |aakari, ettei kaikki nyt kuulis mun asioita valttamatta, et
se on niinku se mita tolleen tulee mieleen. 1:24

Ettei kaikki kuulis mun asioita
sairaalassa tai laakarissa

En tiedd mita muuta TY tarkoittaa

P: mulle tulee oman ammatin kautta tietysti henkilésuoja mieleen.
H: Mmm.

P: Et ndkyyks mun nimi ja ndkyyks mun sotu tast ranteest muille
ihmisille,

H: Joo-o.

P: ku vaan niille, jotka on allekirjottanu jonkulaisen NDA:n tai jotain
muuta etta.

H: Joo-o. Kylla. Joo.

P: Mutta, mutta, mitas tdssa nyt sitten tarkottaa, ma nyt en oo ihan
varma. 10:76

Potilaan nimen tai sotun
paljastuminen muille (potilaiden)
kuin salassapitositoumuksen
tehneille tydntekijoille
terveydenhuollon organisaatiossa

Saako ihmisia kutsua nimella tk:ssa
saako terveyskeskuksessa nimilld kutsua ihmisia 4:24

Saako terveyskeskuksissa paljastaa
ihmisen nimen (henkilokoht. tieto)
toisille

Henkilokohtaisia tietoja ei mene muille kuin, jotka niita tarvitsee
henkil6kohtaisia tietoja ei mene muille kuin, jotka niita todella
tarvitsee 3:13

Henkilokohtaiset tiedot pysyvat vain
niita tarvitsevien (potilasta hoitavan
henkilokunnan) tietona

Joku varmaan kokee ikdviks, ettd toinen voi kuulla omia asioita
P: Mut kyl mé voin jotenki kuvitella, et se vois jolleki olla sillee

H: Joo.

P: et ei kuulus tavallaa ku sille hoitavalle tiimille 6:72

Voi kuvitella, etta joidenkin mielesta
oman tiedot kuuluvat vain hoitavalle
tiimille

En tiedd mita muuta TY tarkoittaa

P: No siis tota, sitd, etta ku just,_et jos on jollekki laakarille puhuu
jostain asiast, véha niinku, et sit ne kuuluu vaa sille, eika niinku puhu
mistaa eteepéin sitte. Nii, emma tii, et

H: Mmm.

P: Et just, et ne on sit meia valisii juttui, et se tulee ekan mielee, just
niinku taa laakareiden ja taa vaitiolovelvollisuus

H: Joo-o. Just.

P: juttu. Ja en ma tiid, mitd muut se oikee voi tarkottaa. 6:50

Potilaan kertomat asiat pysyvat vain
lddkarin ja potilaan vélising, eika
Ia&kari puhu niista eteenpadin,
laakarin vaitiolovelvollisuus

En tiedd mitd muuta se voi
tarkoittaa




Liite 5 Taulukko aineiston analyysista

Mun taytyy tietad mita tietoja musta tiedetaan

Potilas: ma kokisin sen niin, et mun taytyy tietdd, mita tietoja minusta
tiedetdan. Nain ma sen koen.

Haastattelija: Joo.

Potilas: Ja kuinka ma pystyn sitd hallitsemaan sitd minusta levidvaa
tietoa. 16:94

Jos tieto on turhaa laakarille, niin olisi kurjaa jos ne kulkisi
mukana

Potilas: jos siitd on hoidossa hyotya, taustatietona tai muuta, niin méa
en vastusta mitdan niista tiedoista. Mutta muuten, jos se on turhaa
jollekin 1adkarille, vaikkapa, jos olis jotain henkisid ongelmia hoidettu,
psyykkisia ongelmia, niin olisi kurja, jos niitd, ne raahais mukana
tammoset, ja ne vaikuttais jotenkin siihen fyysiseen hoitoon, mita
my6&hemmin saa. Eli ei tuu semmosta niinkun ennakkoluuloa tai
leimaavaa,

Haastattelija: Aivan, joo.

Potilas: ettd en katso niinkun korvaldakarin tarvitsevan tietoa jostain
kakskytvuotta vanhasta psykiatrikdynnist 16:1

Potilaan mahdollisuus rajoittaa
tietojensa leviamista

Potilaan mahdollisuus rajoittaa
tietojensa luovuttamista

Itsella pitdis olla oikeus kuulla
tietysti itse pitds olla oikeus niinku kuulla 7:93

Itsella pitaisi olla oikeus kuulla
omista asioistaan

Ettd saa itsed koskevan informaation

P: tottakai se, etta saa niinku myoski itse sen itsed koskevan
informaation.

H: Aivan.

P: Mika tarkottaa mydskin sitten niitd potilastietoja. 7:88

Saa itsea koskevan informaation,
my0ds potilastiedot

Etta saa itsed koskevan informaation
ja se, et saan ndhda itsedni koskevat tiedot. 7:91

Saan néhda itseani koskevat tiedot

Mulla pitais varmaan olla oikeus ndahda ne

P: Emma tig, jos must nyt kirjotetaa jonneki, kuitenki tda on
omanlaisensa rekisteri

H: Nii. On.

P: ja sinne kirjotetaa tietoi musta

H: Joo-o.

P: ni nytku, tai niinku emma nyt tdmmgsii juttui o aikasemmi
miettiny, mut nyt ku ajattelee, ni kylhd mul pitds varmaa olla niinku
oikeus niinku ndhakki se. 6:74

Mulla pitéis varmaan olla oikeus
ndhda mita musta kirjoitetaan,
koska se on omanlaisensa rekisteri

Oikeus saada tietoa omista
asioistaan ja nahda
potilasasiakirjat




