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1. Johdanto

Terveyspalvelut ja niihin sisaltyva hoitotarvikkeiden jakelu siirtyivat sosiaali- ja
terveydenhuollon uudistuksen mydéta 1.1.2023 kunnilta hyvinvointialueille.
Selvittaakseen kohderyhmiensa kokemuksia terveydenhuollon muutoksesta Finnilco
toteutti kyselyn avanne- ja vastaavasti leikatuille seka henkildille, joilla on anaali-
inkontinenssia eli ulosteen tai suolikaasun karkailua.

Hoitotarvikejakelun osalta kyselyn tavoite oli erityisesti saada jonkinlainen
kokonaiskuva jakelun toimivuudesta ja mahdollisista negatiivisista tai positiivista
muutoksista.

Terveydenhuoltolain mukaan pitkaaikaissairailla on kriteerien tayttyessa oikeus
ilmaisten hoitotarvikkeiden saamiseen joko noutaen tai kotiin toimitettuna. Itselle
soveltuvat hoitotarvikkeet, niiden saatavuus ja sujuva toimitus ovat tarkeita muun
Mmuassa avanne- ja vastaavasti leikatuille ja anaali-inkontinenssipotilaille. Finnilco
kohderyhmiensa edunvalvojana haluaa luonnollisesti, etta hoitotarvikkeiden kayttajat
saavat kayttamansa tarvikkeet luotettavasti.

Hoitotarvikejakelun uudistuksia koskevien kokemusten lisaksi vastaajia pyydettiin
arvioimaan myds terveydenhuollon eri toimijoilta saatavan tiedon ja tuen riittavyytta ja
kertomaan kokemuksiaan ohivuodoista. Kyselyssa myds selvitettiin, kuinka tuttuja
Finnilcon eri toimintamuodot ovat vastaajille.

Kyselyyn vastasi 1025 henkil&a. Tassa raportissa tuodaan esiin kyselyn tarkeimmat
tulokset. Vastaajien prosenttiluvut ilmoitetaan paaosin pydristettyina ilman desimaalien
merkitsemista. Kyselyyn sisaltyi useampia avoimia kysymyksia, joihin saatiin useita
satoja vastauksia. Raporttiin on nostettu avointen kysymysten vastausaineistosta eniten
esiin nousseita teemoja. Teemoja kuvaamaan on kaytetty suoria lainauksia aineistoista.
Ne on muusta tekstista erottuen muotoiltu kursiivilla. Raportissa esitetyista lainauksista
ei voi tunnistaa vastaajia.

2. Kyselyn kohderyhma ja toteutus

Kysely kohdennettiin avanne- ja vastaavasti leikatuille (j-pussi, Kockin rakko, suolirakko
tai muun vastaavan leikkauksen lapikayneet) seka henkiloille, joilla on anaali-
inkontinenssia. Kyselylomake lahetettiin Finnilcon jasenistolle joko paperisena tai
sahkopostitse. Kyselysta viestittiin lisaksi Finnilcon kotisivuilla, uutiskirjeessa ja
sosiaalisen median kanavissa. Nain kohderyhmiin kuuluvat myos jaseniston
ulkopuolelta saattoivat vastata kyselyn verkkoversioon.

Yhteensa vastaajia oli 1025. Kaikista vastaajista 93 % oli avanneleikattuja, joista 45 %:lla
oli paksusuoliavanne, 35 %:lla ohutsuoliavanne ja 20 %:lla virtsa-avanne. Vastaajista 7 %



oli J-pussi-leikattuja ja noin 1,5 % henkildita, joilla on anaali-inkontinenssia. Vastaajia oli
kaikilta Suomen 21 hyvinvointialueelta, Helsingista ja Ahvenanmaalta. Kyselyhetkella
vastaajista ainakin 15 % kuului Pirkanmaan hyvinvointialueeseen, ainakin 9,5 %
Varsinais-Suomen hyvinvointialueeseen ja ainakin 9 % Helsingin alueeseen. Kaikki eivat
tienneet tai olleet varmoja omasta hyvinvointialueestaan, tai eivat ilmoittaneet sita.

Kyselyn yhteistydkumppanina oli Coloplast. Coloplast tuki kyselyn toteuttamista
kattamalla paino- ja postituskuluista aiheutuvat kustannukset. Kulujen vastineeksi
kyselylomakkeen loppupuolelle lisattiin muutama yrityksen toivoma kysymys. Finnilco
toteutti itsenaisesti kyselyn jakelun jasenistolleen seka aineiston analysoinnin ja taman
raportin laatimisen.

3. Kokemukset hoitotarvikejakelun muutoksista ovat
yksilollisia

Kyselyn perusteella vaikuttaa silta, etta viela reilun vuoden kuluessa sote-uudistuksesta
ei ollut tapahtunut hyvin suuria muutoksia hoitotarvikejakelun osalta. Vastaajia
pyydettiin arvioimaan hoitotarvikejakelua yleisesti seka sen eri osa-alueiden
toimivuutta.

Kyselyyn vastanneista 72 % koki, etta hoitotarvikejakelun palvelu yleisesti ottaen on
uudistuksen jalkeen sailynyt samanlaisena. 10 % prosenttia vastaajista koki palvelun
parantuneen ja 9 % sen heikentyneen. Lisaksi 9 % vastaajista ilmoitti, etta he olivat
kohdanneet ongelmia, mutta ne liittyivat siirtymavaiheeseen vanhan ja uuden mallin
valilla.

Hoitotarvikejakelun eri osa-alueista tarkasteltiin erikseen hoitotarvikkeiden tilaamista,
jakelua ja saatavuutta. Vastaajia pyydettiin arvioimaan palvelun muutosta kaikkien
hoitotarvikejakelun osa-alueiden suhteen. Lisaksi vastaajille annettiin mahdollisuus

M Palvelu on parantunut M Palvelussa ei muutosta M Ongelmia tilapaisesti M Palvelu on heikentynyt M En osaa sanoa

Hoitotarvikkeiden tilaaminen (tilauksen tekemisen
helppous, sujuvuus, kuinka paljon aiemmin tarvikke...

Hoitotarvikkeiden jakelu (mahdollisuus valita _ 16,6 % | 69,1 % | 3,9 % | 4,9% | 5,5 %
jakelutapa, jakelupisteet, kotijakelu)

11,8% | 68,2%|9,6%]63%|4,2%

Hoitotarvikkeiden saatavuus (Saatko ammattilaisen
sinulle valitsemia tuotteita yksilollisen tarpeesi...

10%]73,3%|6,9% |4,4%|55%

100% 0% 100%

Kuva I: Suurin osa vastaajista el ollut kokenut muutosta hoitotarvikejakelun eri osa-alueissa.




kommentoida avoimeen vastauskenttaan hoitotarvikejakelua yleisesti tai eri osa-
alueisiin liittyen. Tahan saatiin kaikkiaan 204 vastausta.

Avoimeen kenttdan vastanneista osa kommentoi kokemiaan muutoksia, osa taas
kertoi, ettei ollut kokenut ollenkaan muutoksia.

Hoitotarvikkeiden tilaamiseen liittyvissa asioissa (esim. tilauksen tekemisen helppous ja
sujuvuus) 68 % vastaajista ei ollut kokenut muutosta. 12 % vastaajista koki palvelun
parantuneen, 10 % oli kokenut ongelmia tilapaisesti ja 6 % koki palvelun heikentyneen.

Tilaamista koskevissa vastauksissa moni kertoi, ettd heidan kohdallaan mikaan ei ollut
muuttunut tai he eivat olleet tietoisia muutoksista. Muutoksen puute saattoi olla joko
hyva tai huono asia.

”Mikéaan ei ole muuttunut. Tekstiviestitilaus terkkariin, nouto jopa samana
paivana.”

”En edes tiennyt, etté jotakin muuttui. Ongelmia oli ja on, ne eivét ole
muuttuneet paaasiassa.”

Moni vastaaja kertoi tilanneensa niin aiemmin kuin nykyisinkin hoitotarvikkeensa
suoraan maahantuojilta.

Useat vastaajat kuitenkin kertoivat tilaustapojen uudistuneen heidan
hyvinvointialueellaan. Moni vastaaja oli tyytyvainen nykyiseen sujuvaan tarvikkeiden
tilausprosessiin.

"Tarvikepalvelu toiminut hyvin ja olen saanut heti alussa hyvéksi todetut
tarvikkeet ongelmitta.”

Huomattavasti runsassanaisemmin vastaajat kuitenkin kertoivat tilaamisprosessin
haasteista ja ongelmakohdista. Moni vastaajista korosti, ettd hoitotarvikkeiden
tilaaminen tai tilauksen muuttaminen on nykyaan tydlasta tai hankalaa.

”Ennen tarvikejakelu hoiti tilaukset ja homma pelasi ilman ongelmia. Nykyédén asiakkaat joutuvat
tilaaman tarvikkeet itse puhelimitse annettuina (lyhyiné) soittoaikoina, jolloin linjat usein piippaavat
varattua.”

”Tilauksen muutokset vaativat yhteydenoton avannehoitajaan, sitten
hyvinvointialueen ihmiseen ja seuraavaksi vélinevalmistajaan.”

Useita vastaajia harmitti, etta tilausten kasittelyprosessi on hidas tai hidastunut
entisestaan. Monen vastaajan mukaan hoitotarvikkeet on nykyaan tilattava aiemmin
kuin ennen, jotta ne ehtivat haluttuun aikaan perille.

”Olen siirtynyt tilaamaan n. kk ennen sidosten loppumista, kun 2 vk ei enaa valttamatta riita.”

Tilaamisen hitauden ja hankaluuden lisaksi vastauksissa korostuivat asiakaspalvelun
laatu ja sen muutokset. Useat vastaajat kertoivat kokeneensa palvelun laadun
heikentyneen. Moni esimerkiksi kertoi yhteydenoton olevan hankalaa ja hidasta, ja etta
tilaus kasitellaan usein vasta silloin, kun sen peraan itse kysyy.



”Takaisinsoittopalvelu on hidastunut. Ennen yhteydenotossa kesti 2-3 tuntia, nyt jopa 3 paivaa.”

Useat myos kertoivat tiedotuksen olleen puutteellista. Vastaajat kokivat, etteivat he
olleet saaneet riittavaa tietoa esimerkiksi tulevista muutoksista ja kotitoimituksen
mahdollisuudesta.

Hoitotarvikkeiden jakeluun (esim. mahdollisuus valita jakelutapa) liittyvassa palvelussa
vastaajista 69 % ei ollut kokenut muutosta. 17 % vastaajista taas koki palvelun
parantuneen ja 5 % heikentyneen, 4 % oli kokenut tilapaisia ongelmia palvelun
laadussa.

Tarvikkeiden toimitukseen liittyen osa vastaajista kertoi toimituksen hidastuneen, osa
nopeutuneen. Hidastumisen lisaksi useampi vastaaja arvioi toimituksen laadun ja
luotettavuuden heikentyneen.

Vastausten perusteella on tulkittavissa, etta paras toimitustapa on sellainen, joka sopii
asiakkaan arkeen ja yksilollisiin tarpeisiin. Osa vastaajista kertoi mieluummin hakevansa
tilauksen terveyskeskuksen noutopisteesta, toiset olivat tykastyneet malliin, jossa
tarvikkeet voi hakea itse valitusta kuljetusliikkeen noutopisteesta.

”Tilaamani tuotteet saan aivan lahella sijaitsevaan R-kioskin jakelupisteeseen. Hyva, silld ennen ne
taytyi hakea bussimatkan takaa.”

”Nouto lokerosta omasta sairaalasta oli sujuvampaa ja nopeampaa.”

Monet myds kritisoivat sita, etta toimitukset saapuvat kuljetusliikkeen noutopisteisiin
pienissa erissa, jolloin paketteja taytyy hakea useammalla kerralla.

"Avannepussit ja irroitussuihkeet tulevat eri erissa, eri paivina. Turhaa paketointia ja noutamista eri
kerroilla.”

Lisaksi koettiin, etta toimitus noutopisteeseen on tyolasta ja epavarmaa, silla tilaus voi
lopulta paatya varsin kauas tilaajan osoitteesta. Muutama vastaaja myds kertoi, etta
toimitettu tilaus ei valttamatta vastaa heidan tekemaa tilaustaan.

”Tavara ei ole aina sitd mita on pyytéanyt — eikéa ole selitysta miksi ei ole saanut esim pyydettyja
reikékokoja avannepusseissa.”

Vastauksista tuli myds esiin, etta tydssakayvat kokevat tilausten noutamisen
terveyskeskuksesta hankalaksi rajallisten aukioloaikojen takia. Myos kotitoimitus
koettiin hankalaksi tydossakayvan nakokulmasta. Moni vastaaja myos kehui
kotitoimitusta, mutta osalla oli huonoja kokemuksia kotitoimituspalvelun laadusta.

Hoitotarvikkeiden saatavuudessa 73 % vastaajista ei ollut kokenut muutosta, 10 % koki
palvelun parantuneen, 7 % oli kokenut tilapaisia ongelmia ja 4 % koki palvelun
heikentyneen.

Hoitotarvikkeiden saatavuuden arviointiin vaikuttaa se, etta monin paikoin
hoitotarvikkeissa oli viela sopimuskausi kesken, eli aiemmmin tuotteista tehty
hankintasopimus sitoi hyvinvointialuetta edelleen.



Tuotteita ja niiden saatavuutta koskevissa avoimissa vastauksissa nousi tasta
huolimatta esiin saatavuuden hankaloituminen. Useamman kymmenen vastaajan
mukaan joidenkin tuotteiden, esimerkiksi teippien, puhdistuspyyhkeiden ja tyravdiden
saaminen on hankaloitunut. Vastaajat myds kertoivat, etta nykyaan kerralla saa
vahemman tuotteita kuin ennen ja tarpeeseen nahden tuotteita jopa annetaan liian
vahan.

”Kun tilaan tarvitsemiani tuotteita, saan niita joko 1 tai 2 kpl, vaikka esim. "resepti" on 3-4 kpl/vrk. On
todellakin uskomatonta, etta pakollisia péivittaisia tarvikkeita on evatty.”

”-- kaikkia tuotteita ei saa tai ne vaihdetaan johonkin muuhun.”

Taman kyselyn lisaksi Finnilco on myos muita viestintakanavia pitkin saanut joitakin
viesteja siita, etta erityisesti lisatarvikkeiden saaminen on aiempaa vaikeampaa. Tama
on huolestuttavaa, silla monilla avanneleikatuilla on lisatarvikkeet ovat valttamattomia
sidoksen luotettavuuden turvaamiseksi ja iho-ongelmien ehkaisemiseksi.

Vastaajien erilaisia kokemuksia voivat osaltaan selittaa alueelliset erot
hoitotarvikejakelun kaytanndissa. Siina missa asiakas voi omalla hyvinvointialueellaan
kokea niin tilauksen kuin toimituksen sujuvaksi ja nopeaksi, toisella alueella esimerkiksi
toimituksissa saattaa olla merkittavia ongelmia. Toki ihmiset myos kokevat taysin
samanlaisetkin kaytannot eri tavoin.

Joka tapauksessa hyvinvointialueilla olisi hyva ottaa kiinnittaa huomiota siihen, ettei
hoitotarvikkeiden tilaaminen muutu pysyvasti aiempaa hankalammaksi ja
hitaammaksi. Siirtymavaiheen haasteet ovat ysnmarrettavia, mutta pitkalla aikavalilla
palvelun laatu ei saisi karsia. Lisaksi hyvinvointialueiden tulisi jatkossakin varmistaa
tarvittavien tuotteiden saatavuus ja huolehtia osaltaan siita, tuotteita saisi yksilélliseen
tarpeeseen nahden riittavasti.

Hoitotarvikkeiden toimituksessa avainsanaksi nayttaisi vastausten perusteella
muodostuvan valinnanvapaus. Oleellista on, etta toimitukseen olisi tarjolla useita
vaihtoehtoja, joista asiakas voisi valita omaan tilanteeseensa sopivimman. Lisaksi
toimituksia olisi syyta kehittaa niin, etteivat ne aiheuta asiakkaille turhaa
matkustamista tai esimerkiksi aikatauluttamiseen liittyvaa stressia.

4. Aiemmat ongelmat rapauttavat terveyspalveluiden
laatua edelleen

Yhteys avannehoitajaan ja avannehoitajan vastaanotolle paaseminen ovat merkittava
0sa avanne- ja vastaavasti leikatun hoitopolkua. Usein avannehoitaja tavataan jo ennen
ensimmaista leikkausta, ja leikkauksen jalkeen avannehoitaja pystyy seka auttamaan
leikattua hoidollisissa haasteissa etta antamaan tukea itsenaiseen hoitoon.



Tassa kyselyssa kysyimme, onko yhteyden saamisessa avannehoitajaan tai
vastaanotolle paasemisessa tapahtunut muutoksia sote-uudistuksen myadta.

Lisaksi halusimme kartoittaa, saako leikattu osallistua omaa hoitoaan koskevaan
paatoksentekoon ja huomioidaanko leikatun tilanne kokonaisvaltaisesti (mm.
psyykkinen hyvinvointi) ammattilaisten toimesta.

Kyselyyn vastanneista 62 % kertoi, etta yhteyden saaminen avannehoitajaan toimii
kuten ennenkin. 7 % oli kokenut yhteydenotossa tilapaisia ongelmia siind missa 4 %
koki palvelun parantuneen ja 4 % heikentyneen.

Avannehoitajan vastaanotolle paasemisesta kysyttaessa vastaajista 58 % kertoi, etta ei
ole huomannut muutosta. 5 % oli kokenut tilapaisia ongelmia, kun 3 % taas koki
palvelun heikentyneen ja 2 % parantuneen.

Vastaajista 59 % koki, ettd mahdollisuus osallistua omaa hoitoa koskevaan
paatoksentekoon oli sailynyt ennallaan. 4 % oli kokenut tilapaisia ongelmia, 4 % koki
palvelun heikentyneen ja 2 % parantuneen.

Kokonaisvaltaisesta tilanteen huomioimisesta kysyttaessa 57 % vastaajista koki palvelun
sailyneen ennallaan. 5 % oli kokenut tilapaisia ongelmia palvelussa, 5 % koki palvelun
heikentyneen ja 1% parantuneen.

Huomattavaa on, etta terveyspalveluista kysyttaessa jokaisen osakysymyksen kohdalla
neljasosa (24-32 %) vastaajista valitsi vaihtoehdon "En osaa sanoa”. Avoimissa
vastauksissa moni vastaaja kertoi, ettei ole viimeisten vuosien aikana tai viela ollenkaan
tarvinnut julkisen terveydenhuollon jarjestamia terveyspalveluita. Tasta syysta he eivat
myoskaan kyselyssa ole osanneet arvioida palveluissa tapahtunutta muutosta.

B Palvelu on parantunut M Palvelussa ei muutosta M Ongelmia tilapaisesti M Palvelu on heikentynyt B En osaa sanoa

36%|61,5%|69%|3,6%]|24,4%

Yhteyden saaminen avannehoitajaan

Mahdollisuus osallistua omaa hoitoani koskevaan
paatoksentekoon

Tilanteeni kokonaisvaltainen huomioiminen (esim.

Avannehoitajan vastaanotolle paaseminen _ 2,2%581%]53%]29%|31,5%

psyykkinen hyvinvointi)
100% 0% 100%

Kuva 2: Yl puolet vastaajista el ollut kokenut muutosta terveyspalveluissa.

Yhteensa avoimia vastauksia terveyspalveluiden muutoksia koskevaan kysymykseen
saatiin 242. Vastaukset koskivat niin palveluiden koettua toimivuutta, niiden rakennetta
yleisesti kuin vastaajien tarvetta palveluille. Osa vastaajista kertoi tarvinneensa



uudistettuja hyvinvointialueen jarjestamia palveluita ja olleensa niihin tyytyvainen,
toiset olivat tarvinneet palveluita mutta jaaneet kaipaamaan parempaa palvelua.

Useat vastaajat kertoivat terveyspalveluiden toimivan omalla hyvinvointialueellaan
hyvin ja laadukkaasti, eivatka he olleet kokeneet muutosta palveluissa.

”Yhteydenotto ja vastaanotolle pdaseminen on edelleen vaivatonta.”

Lisaksi avoimeen kysymykseen vastanneista noin 10 % kertoi vastauksessaan, ettei heilla
talla hetkella tai viimeisten vuosien aikana ole tai ole ollut tarvetta terveyspalveluille,
esimerkiksi avannehoitajan tapaamiselle. Nama vastaajat kokivat arjen avanteen tai
vastaavan kanssa sujuvaksi, heidat oli vasta leikattu tai he olivat saaneet apua muuta
kautta (esim. kotihoidosta tai avannetarvikkeiden maahantuojien kautta).

”Olen péarjannyt omatoimisesti. Avannehoitajalla en ole kdynyt kuin pari kertaa 2007 jalkeen.”

Useat kymmenet vastaajat kuitenkin kertoivat huonoista kokemuksista palvelun
laatuun ja laadun muutokseen liittyen. Kokemuksiin vaikuttivat muun muassa
pitkittyneet matkat palveluiden luokse, palvelujen karsiminen omalta paikkakunnalta
seka nousseet poliklinikkamaksut.

”Terveysasema lakkautettavien listalla. Palveluja supistettu rankasti.”

Moni vastaaja kertoi kokevansa yhteydenoton ja ajanvarauksen terveyspalveluihin
hitaana ja vaikeana. Lisaksi useat vastaajat kritisoivat sit3, etta aikoja joko
avannehoitajalle tai laakarille on vaikea saada, palvelut ovat entistakin
ruuhkautuneempia ja osaavaa henkildstda on lilan vahan.

"Avannehoitajalle on vaikea saada edes puhelinyhteytta.”

”Terveysasemilla ej ole véalttamatta tavoitettavissa henkilbkuntaa, joka ymmartaisi avanteeseen
litttyvié ongelmia.”

Vastaajista osa kertoi paasevansa suhteellisen hyvin avannehoitajalle, mutta laakarille
paasy oli muuttunut vaikeaksi. Eras vastaaja koki yhteistydn eri tahojen valilla
heikentyneen. Toisen kokemuksen mukaan haasteet eivat olleet uusia.

”Pallottelua poliklinikalta ja toimipisteelta toiseen, tosin tama ollut arkea jo pitkdan.”

Monen vastaajan mukaan mahdollisuudesta tavata avannehoitajaa ei tiedoteta
tarpeeksi. Useampi vastaaja myods toi esiin huolen avannehoitajien kiireisyydesta ja
heidan jaksamisestaan.

"Avannehoitajat vaikuttavat aiempaa vasyneemmilta ja kiireisemmilta.”

Useampi vastaaja koki, etta sairauden tilaa seurataan puutteellisesti ja etta seuranta on
jopa olematonta.

”Sairauden seuranta romahtanut, aiemmin tuli kutsu maéaraajoin. Tana paivana ei tahdo paasta edes
halutessaan.”



Moni vastaaja kertoi, etta ei ole paassyt vaikuttamaan omaa hoitoaan koskevaan
paatoksentekoon. Vastaajien mukaan henkiléstéa ei nyt tai aiemmin ole vaikuttanut
kiinnostavan heidan kokonaisvaltainen hyvinvointinsa. Usean vastaajan kohdalla
esimerkiksi mielen hyvinvointia ei ollut huomioitu muun hoidon yhteydessa.

»

”En missdan vaiheessa ole saanut mitdan apua omaan henkiseen vointiini, joka on ollut koetuksella.

Kuten hoitotarvikejakelun kohdalla, myos terveyspalveluita koskevissa vastauksissa
erilaisia kokemuksia voidaan osaltaan selittaa alueellisilla eroilla. Terveydenhuollon
palveluiden tila on ja on ollut joka alueella erilainen, ja erot luonnollisesti nakyvat myos
eri alueilla asuvien kokemuksissa.

Vastauksissa esiin tuodut kokemukset kertovat kuitenkin myos terveydenhuollossa jo
pidempaan vallinneesta resurssienpuutteesta ja kiireesta. Siirtymavaihe voi osaltaan
selittaa hetkittaista palvelun tason heikkenemista, mutta pidempaan jatkuneisiin
haasteisiin olisi tarpeellista 16ytaa ratkaisuja mahdollisimman pian. Asiakkaiden
onnistuneen hoidon kannalta on huolestuttavaa, jos negatiivista kierretta ei saada
pysaytettya ja palvelun taso heikkenee entisestaan, kun tarvittavia resursseja ei ole
riittavasti ja palveluiden supistamista jatketaan.

Jatkossa hyvinvointialueilla olisi myos hyva kiinnittda huomiota asiakkaiden saaman
hoidon kokonaisvaltaisuuteen. Sairaus, sairastaminen ja esimerkiksi muutokset
kehonkuvassa vaikuttavat usein, elleivat aina, myos ihmisen mieleen ja siten
psyykkiseen hyvinvointiin. Vaikka vastuu psyykkisen puolen hoidosta ei kuuluisi
esimerkiksi avannehoitajille, olisi hyva, etta asiakkailla olisi mahdollisuus kertoa myos
mielta koskevista tarpeista myos avannehoitajalle. Tallbin avannehoitaja voisi edes
ohjata asiakkaat eteenpain mielen asioista vastaavalle hoitotaholle.

Positiivisena voidaan nostaa esiin esimerkiksi se, etta kymmenesosa vastaajista kertoi
pystyvansa elamaan avanteen tai vastaavan kanssa ilman saanndllista tarvetta
terveyspalveluille, esimerkiksi avannehoitajan vastaanotolle. Tama kertoo siita, etta
jossain on myds onnistuttu, kun leikattu pystyy elamaan itsenaisesti ilman jatkuvia
haasteita avanteen tai vastaavan kanssa.

5. Terveydenhuollolta kaivataan tiedon lisaksi tukea
hoitoon, jarjestoilta vertaistukea

Tarpeellinen maara seka tietoa etta tukea ovat olennainen osa avanne- ja vastaavasti
leikattujen seka anaali-inkontinenssipotilaiden elamanlaatua. Halusimmekin selvittaa,
kokevatko kohderyhmaamme kuuluvat saavansa riittavasti tietoa ja tukea eri
toimijoilta, kuten avannehoitajalta, hoitotarvikejakelusta ja Finnilcolta.



60 % vastaajista koki saavansa riittavasti tietoa avannehoitajalta, ja 22 % kertoi
kaipaavansa avannehoitajalta lisaa tietoa ja tukea tai kokevansa niiden maaran
riittamattdmana.

Vastaajista 64 % oli tyytyvaisia hoitotarvikejakelusta saamaansa tietoon ja tukeen, siina
missa 23 % kertoi kaipaavansa talta toimijalta lisaa tietoa ja tukea tai kokevansa niiden
maaran riittamattomana.

Hoitotarvikeyrityksilta saamaansa tietoon ja tukeen oli tyytyvaisia 59 % vastaajista,
mutta 20 % koki yritysten tarjoaman tiedon ja tuen maaran puutteellisena tai
riittamattdmana.

72 % vastaajista koki olevansa tyytyvaisia Finnilcolta saamaansa tietoon ja tukeen. 18 %
kertoi, etta tiedon ja tuen maara Finnilcolta on puutteellista tai riittamatonta.
Jasenyhdistyksista saadun tiedon ja tuen maaran 61 % koki riittavan itselleen, 19 % taas
kertoi kaipaavansa jasenyhdistykselta lisaa tietoa ja tukea tai kokevansa niiden maaran
riittamattdémana.

Vastaajista 47 % prosenttia kertoi, etta kokee vertaisten kautta saamansa tiedon ja tuen
riittavana. 22 % kuitenkin koki vertaisilta saadun tiedon ja tuen maaran puutteellisena
tai riittamattomana. Jopa 31 % vastaajista taas koki, ettei kaipaa vertaisilta saatua tietoa
ja tukea. Avoimessa kysymyksessa vastaajilta kysyttiin, millaisiin asioihin he kaipaisivat
lisaa tietoa ja tukea.

M Saan riittavasti tietoa ja tukea M Saan tietoa ja tukea, mutta kaipaisin sita enemman M Tiedon ja tuen saanti on riittamatonta

M Ei kokemusta / en kaipaa tietoa taalta

Avannehoitaja _ 60,1%|16,9%|5,1%|18%
Hoitotarvikejakelu _ 64,1%[16,3%|6,5%|13,2%
Vertaistuki _ 47,1%|14,5%| 7,1 % | 31,3%
Oma jasenyhdistys _ 61,4%]16,2%|3,2%|19,2%
Finnilco _ 72%]155%2,2%| 10,3 %
Hoitotarvikeyritys _ 59%|14,3%|6%] 20,7 %
Muu taho, mika? (kirjoita seuraavan kysymyksen _ 222%|8,1% | 5,1 % | 64,5 %
vastauskenttaan)

100% 0% 100%

Kuva 3: 72 % vastaajista koki saavansa Finnilcolta riittavasti tietoa ja tukea.



Kysymykseen saatiin vastauksia yhteensa 204. Useampi kymmenen vastaajista kertoi,
etta he tarvitsisivat lisda avanteen, vastaavan tai anaali-inkontinenssiin hoitoon liittyvaa
tietoa seka konkreettista hoitoapua. Tietoa ja tukea kaivattiin esimerkiksi tyran hoitoon,
ohivuotojen kanssa parjaamiseen ja avanteen sulkuleikkaukseen liittyen. Lisaksi osa
vastaajista koki, etta tarpeellista tietoa ja hoitoa ei valttamatta saa, jos ei itse ole
erityisen valpas ja aktiivinen.

”Ohivuotoihini olisin kaivannut tietoa eri tiivisterenkaiden vaikutuksesta asiaan. Kokeilemalla olen
saanut jonkinlaisen kasityksen.”

Huomattavan moni vastaaja myos kaipasi tietoa ja apua hoitotarvikkeisiin ja niiden
kayttoéon liittyen. Vastaajat kokivat, etta olisi hyva saada enemman tietoa erilaisista
hoitotarvikkeista, niilden ominaisuuksista seka uusien tuotteiden kehittamisesta (mm.
ihonhoidon tuotteet).

“"Avannehoitajan kanssa haluaisin tavata enemman ja kuulla uusista tuotteista ja tarkistaa omien
tuotteiden sopivuuden.”

Lisaksi vastaajat kertoivat kaipaavansa nykyista enemman tietoa ravitsemuksesta,
ravintoaineiden imeytymisesta seka ulosteen koostumukseen vaikuttavista tekijoista.
Naiden ohella lisaa tietoa kaivattiin muun muassa avanneleikatun vaatetuksesta seka
sosiaalietuuksista.

”"Haluaisin tietda, saako esim. tukea vessapapereihin, koska niita kuluu paljon tai esim. saako
pikkuhousuihin jotain suojia, jos ei ehdikdan vessaan tarpeeksi nopeasti.”

Vastauksista monessa ei mainittu suoraan, milta taholta tietoa ja tukea kaivattaisiin.
Voidaan kuitenkin tulkita, etta hoitoon liittyvaa tietoa ja tukea tarvittaisiin erityisesti
hoidon jarjestajalta, eli hyvinvointialueilta ja niiden alaisilta terveyskeskuksilta. Toki
My&s Muun mMmuassa jarjestdt ja hoitotarvikeyritykset voivat omalta osaltaan auttaa
jakamaan omahoitoon ja arjessa parjaamiseen liittyvaa tietoa.

Yleisempien toiveiden lisaksi vastauksissa korostui myoés tarve saada hoitavilta tahoilta
sujuvampaa palvelua ja parempaa tiedotusta.

"Helpommin ja nopeammin pitaisi saada avannehoitaja puhelimen paahan.”

Lisaksi terveydenhuollolta toivottiin panostusta potilaiden voinnin seuraamiseen myos
pidemmalla aikavalilla seka yhteisollisempiin tukimuotoihin.

”Esim. avannehoitaja voisi ottaa yhteytta kerran vuoteen ja kysellé kuulumiset.”

Hyvinvointialueilta vastaajat toivoivat avoimissa vastauksissaan myos toimivampaa
hoitotarvikejakelua ja parempaa tiedotusta.

”Kaipaisin enemman tietoa hoitotarvikejakelun jarjestamisesta ja siihen
osallistuvista tahoista.”
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Lisaksi niin hoitotarvikejakelun toteuttajilta kuin hoitotarvikeyritykselta toivottiin
hyvaksi todettuja tuotteita takaisin valikoimaan. Yrityksilta toivottiin myds tuotteiden
kayttoohjeiden kehittamista.

Yhdistyksilta vastaajat kertoivat toivovansa erityisesti vertaistukea. Moni kertoi
kaipaavansa lisaa vertaistukitapaamisia omalle paikkakunnalleen ja toivoi tapaavansa
enemman omanikaisia ja itsensa kaltaisia vertaisia.

Vertaistuen lisaksi erityisesti yhdistyksilta toivottiin muun muassa lisda kursseja, tietoa
ravitsemuksesta ja vaatetuksesta seka yleisen tietoisuuden kasvattamista.

”Finnilco voisi olla aktiivisempi ruokasuosituksissa ja vaatetusasioissa.”

Vaikka useimmat vastaajista olivat kokonaisuudessaan tyytyvaisia eri tahoilta
saamaansa tiedon maaraan ja laatuun, olisi niin terveydenhuollolla, tarvikevalmistajilla
kuin jarjestdilla varaa kasvattaa tarjottavan tiedon maaraa ja sen valittamista
kohderyhmalle.

Kuten ylla on todettu, yli vildesosa vastaajista esimerkiksi kertoi kaipaavansa lisaa tietoa
ja tukea avannehoitajalta tai kokevansa niiden maaran riittamattomana.
Hoitotarvikejakelun kohdalla nain koki vastaajista nain neljasosa. Huolestuttavaa on,
etta nainkin moni vastaaja kertoi kaipaavansa nimenomaan hoitoon liittyvaa tietoa
seka konkreettista hoitoapua. Vastaukset kertovat, etta aina edes perustason tieto ei
tavoita asiakkaita, niin kuin pitaisi.

Lahes neljasosa vastaajista myds kertoi, etta tiedon ja tuen maara Finnilcolta seka
jasenyhdistyksilta on puutteellista tai riittamatdnta. Yhdistyksilta vastaajat toivoivat
tiedon lisaksi erityisesti vertaistukimahdollisuuksien jarjestamista. Tassa Finnilcon ja

sen jasenyhdistysten onkin tarkea kantaa oman kortensa kekoon ja jatkaa niin tiedotus-
kuin vertaistukitoiminnan kehittamista.

6. Finnilcon toimintamuodoista erityisesti kasvokkaiset
tapahtumat kiinnostavat

Finnilco jarjestaa kohderyhmilleen monenlaista valtakunnallista toimintaa niin
kasvokkain kuin verkossa. Kyselyssa halusimme selvittaa, kuinka tuttua Finnilcon
toiminta on kohderyhmillemme.

Vastausten perusteella tunnetuimpia toimintamuotojamme ovat kurssit, kesapaivat ja
avannepaiva. Tahan kyselyyn vastaajat ovat osallistuneet kaikkein useimmin kurssille ja
toiseksi useimmin avannepaivaan.

Finnilcon toimintakykya ja hyvinvointia tukevilla kursseilla osallistujat saavat runsaasti
tietoa ja tukea asiantuntijoilta ja vertaisilta. Vastaajista 96 % oli kuullut kursseista, ja 32 %
prosenttia oli itse osallistunut Finnilcon kurssille.
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Tietoa ja vertaistukea tarjotaan myos vuosittaisessa Avannepaivan tapahtumassa, jonka
ohjelmaan kuuluu perinteisesti niin asiantuntijapuheenvuoroja kuin
vertaiskeskusteluja. Vastaajista 93 % oli kuullut tapahtumasta, ja 21 % vastaajista kertoi
joskus myos olleensa mukana avannepaivan tapahtumassa. Siihen nahden, etta
avannepaivan tilaisuus on jarjestetty vasta 10 kertaa, ja se jarjestetaan vain kerran
vuodessa, tapahtuma onkin tavoittanut mukavan maaran eri henkildita ympari
Suomea.

Finnilcon vuosittaisilla kesapaivilla korostuu vertaisten kesken virkistaytyminen.
Kesapaivien kohdalla noin 94 % oli kuullut tapahtumasta, mutta vastaajista vain 11 %
kertoi itse osallistuneensa paiville. Virkistystoimintaa on myds Finnilcon ja Maaseudun
terveys- ja lomahuollon yhdessa jarjestamat tuetut lomat. Tuetuista lomista on kuullut
97 % ja niille on osallistunut 13 %.

Vertaistukihenkilon kahdenkeskinen kohtaaminen on jo pitkaan ollut Finnilcon
tarjoama tukimuoto avanne- ja vastaavasti leikatuille. Vertaistukihenkilén voi joko
tavata kasvokkain, tai hanen kanssaan voi olla yhteydessa puhelimitse, sahkdpostitse
tai anonyymisti Toivo-sovelluksen avulla. Tukihenkilétoiminta oli tuttua 90 %:lle
vastaajista. Vastaajista 14 % kertoi olleensa kontaktissa Finnilcon vertaistukinenkilén
kanssa.

Finnilco jarjestaa myos verkkovalitteista toimintaa. Tietoa tarjotaan verkkoluentojen
muodossa, ja vertaistukea verkkovertaisiltojen muodossa. Verkkovertaisillat ovat
ilmaisia ja kaikille avoimia matalan kynnyksen tilaisuuksia, joita jarjestetaan
kuukausittain kevat- ja syyskaudella. Lisaksi verkkotoimintana jarjestetaan etajumppaa,
joka on kaikille kohderyhmaan kuuluville maksuton ja avoin liikuntamahdollisuus.

Verkkovalitteinen toiminta ei ole vastaajien keskuudessa aivan yhta tunnettua tai
kiinnostusta herattavaa kuin kasvokkain jarjestettava toiminta. Osallistujia on kuitenkin
ollut hyva maara, etenkin kun huomioi, ettd nama toimintamuodot ovat uusia
verrattuna moniin, jopa kymmenia vuosia toteutettuihin lahitilaisuuksiin.

Vaikka iso osa vastaajista ei ole viela osallistunut Finnilcon eri toimintamuotoihin, niin
potentiaalisia osallistujia kuitenkin on paljon. Esimerkiksi 55 % olisi kiilnnostunut
tuetuista lomista, 52 % kesapaivista, 49 % avannepaivasta 42 % kursseista ja 40 %
verkkoluennoista.

Kyselyssa pyydettiin vastaajia myds kertomaan, ovatko he kuulleet jostakin
toimintamuodosta mutta eivat ole kiinnostuneita osallistumaan siihen. Noin 42 %
kertoi, ettei ole kiinnostunut etajumpasta. Noin 40 % taas ei kokenut verkkovertaisiltoja
kiinnostaviksi ja noin 38 % ei ollut kiinnostunut tapaamaan tukihenkilda.

Tasta huolimatta naihinkin toimintamuotoihin oli vastaajien kesken myos kiinnostusta:
tukihenkildn kohtaaminen kiinnosti 39 %:a vastaajista, verkkovertaisillat 37 %:a
vastaajista, ja etdjumppakin 34 %:a vastaajista.
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Jatkossa jarjestomme onkin oleellista tarjota monipuolisesti erilaisia toimintamuotoja,
jotta jokainen kohderyhmaamme kuuluva pystyy l6ytamaan tarjonnasta itselleen
sopivimmat toimintamuodot.

M Olen osallistunut toimintaan itse M Olen kuullut toiminnasta ja se kiinnostaa, mutta en ole osallistunut

M Olen kuullut toiminnasta mutta en ole kiinnostunut siita M En ole kuullut toiminnasta

Kurssit 32,3%(42,2%]21,2% | 4,2%

Tuetut lomat 12,8 % | 55,2% | 25,1 % | 6,9 %

Avannepdiva 20,9% | 49,3% | 23,1% | 6,6 %

Kesapaivat 11,4%|51,7% | 30,7 % | 6,3 %

Tukihenkildn kohtaaminen _ 13,7% 38,7 %] 37,6 % | 10 %

Verkkoluennot (webinaarit) 13,1%|40%|356%|11,2%

i 2% | 36,6 % % %
Verkkovertaisillat 9,2% 36,6 %| 39,9 % | 14,3

Eunpea 9% |33,6% | 41,5 % | 15,8 %

100% 0% 100%

Kuva 4: 32 % kyselyyn vastanneista on osallistunut Finnilcon jarjestamille hyvinvointia ja toimintakykya
tukeville kursseille.

7. Ohivuodot ja niiden vaikutus arkeen

Kyselymme loppupuolella kysyimme vastaajilta myos, miten mahdolliset ohivuodot
vaikuttavat arkeen avanteen kanssa. Vastaajista 52 % kertoi kokevansa ohivuotoja
harvoin, 28 % silloin talldéin ja 5 % usein. 15 % vastaajista kertoi, ettei heilla koskaan ole
ohivuotoja. Vastaajista 41 % koki, etteivat ohivuodot juurikaan vaikuta heidan
elamanlaatuunsa negatiivisesti.

33 % koki, etta ne vaikuttavat heidan elamanlaatuunsa negatiivisesti jonkin verran.
Vastaajista 10 % taas koki ohivuotojen vaikuttavan elamanlaatuun negatiivisesti erittain
paljon. 47 % vastaajista kertoi vaihtavansa avannesidoksen useammin ohivuotoja
estaakseen. 25 % taas kertoi kayttavansa lisatarvikkeita ohivuotojen estamiseksi.
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8. Yhteenveto

Tassa kyselyraportissa on tarkasteltu Finnilcon vuonna 2024 toteuttamaan kyselyyn
saatuja vastauksia, joita oli yhteensa 1025. Kysely kohdistettiin avanne- ja vastaavasti
leikatuille seka henkildille, joilla on anaali-inkontinenssia. Siina haluttiin erityisesti
tarkastella, onko terveyspalveluiden ja hoitotarvikejakelun siirtyminen
hyvinvointialueiden vastuulle muuttanut palveluiden saatavuutta ja laatua.

Tulokset kertovat, etta vielad reilun vuoden kuluessa sote-uudistuksesta
hoitotarvikejakelussa ei ollut tapahtunut laajoja muutoksia. Vastaajista 72 % koki, etta
hoitotarvikejakelun palvelu on sailynyt yhta hyva- tai heikkolaatuisena kuin ennenkin.
Osa vastaajista koki palvelun parantuneen, kun taas osa kertoi esimerkiksi
yhteydenoton vaikeutuneen, tuotteiden saatavuuden heikentyneen ja toimitusaikojen
pidentyneen.

Terveyspalveluiden muutoksesta kysyttaessa yli puolet vastaajista kertoi jokaisen
osakysymyksen kohdalla, ettei ole kokenut palvelussa muutosta. Avoimissa vastauksissa
esiin tuodut kokemukset kertoivat kuitenkin terveydenhuollossa jo pidempaan
vallinneesta resurssien puutteesta ja kiireesta.

Eroja kokemuksissa voidaan osaltaan selittaa kaytantdjen alueellisen vaihtelun kautta.
Joka tapauksessa tarkeaa olisi, etta mahdolliset siirtymavaiheen haasteet eivat laskisi
terveyspalveluiden laatua pidemmalla aikavalilla. Mikali palveluiden laatu on ennestaan
ollut heikko, olisi toivottavaa, etta muutokset toisivat kaivattua parannusta.

Finnilco pitaa tarkeana, ettei hoitotarvikkeiden tilaaminen muutu pysyvasti aiempaa
hankalammaksi ja hitaammaksi. Lisaksi hyvinvointialueiden olisi hyva kiinnittaa
huomiota siihen, etta asiakkaat saavat tarvitsemansa tuotteet yksilollisen tarpeen
mukaisesti.

Myos asiakkaiden onnistuneen hoidon kannalta olisi ehdottoman tarkeaa, etta
uudistukset toisivat ratkaisuja haasteisiin, eivatka laskisi palvelun tasoa entisestaan.
Lisaksi hyvinvointialueilla olisi jatkossa hyva panostaa asiakkaiden saaman hoidon
kokonaisvaltaisuuteen, muun muassa mielen hyvinvoinnin huomioimiseen.

Kyselyn tulokset myds kertovat, etta niin terveydenhuollon, tarvikevalmistajien kuin
jarjestojen olisi hyva jatkossa panostaa perustason tiedottamiseen ja tiedon
valittdmiseen. Toimintoja on kehitettava monella eri saralla, jotta laadukasta tietoa olisi
tarjolla riittavasti ja etta se olisi helposti |[0ydettavissa. Tiedotusta ei kerta kaikkiaan voi
olla liikaa!

Finnilco sitoutuu omalta osaltaan tekemaan yha enemman toita jarjestdmme
kohderyhmien tyytyvaisyyden takaamiseksi. Taman kyselyn tulokset auttavatkin
kohdistamaan resurssit olennaisiin tarpeisiin ja nayttavat meille suuntaa eteenpain.
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