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Tiivistelmä 

Digitaaliset terveyspalvelut mahdollistavat potilaan aktiivisen osallistumisen hoidon seurantaan sekä oi-
reita, elintapoja ja hyvinvointia koskevan tiedon tuottamiseen. Vaikka kansainväliset ja kansalliset linjauk-
set korostavat potilaan tuottaman tiedon merkitystä potilaslähtöisessä hoidossa, aiemmat tutkimukset 
osoittavat sen käytön kliinisessä päätöksenteossa olevan usein epäsystemaattista ja potilaalle osin näky-
mätöntä. Tämän tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata, miten epilepsiaa sairastavat henkilöt kokevat digi-
taalisiin terveyspalveluihin tuottamansa tiedon vastaanoton, käsittelyn ja käytön osana hoitoprosessia. 
Aineisto kerättiin kolmessa puolistrukturoidussa fokusryhmähaastattelussa (N = 8) joulukuun 2022 ja 
maaliskuun 2023 välisenä aikana. Litteroitu aineisto analysoitiin aineistolähtöisellä sisällönanalyysillä, 
jossa tarkasteltiin erityisesti tiedon käyttöä hoitoprosessissa.  

Tulosten mukaan epilepsiaa sairastavan henkilön tuottamaa tietoa hyödynnettiin vaihtelevasti. Sen koet-
tiin tukevan erityisesti omahoitoa ja vastaanottotilanteiden vuorovaikutusta, kun taas sen yhteys hoito-
päätöksiin jäi usein epäselväksi. Tiedon huomioiminen vahvisti kokemusta osallisuudesta, mutta tilan-
teissa, joissa kirjattuun tietoon ei palattu tai se ei edennyt päätöksenteoksi, tiedon merkitys jäi potilaan 
näkökulmasta epävarmaksi. Osallistujat kuvasivat myös tiedon siirtymisen katkeamista eri yksiköiden ja 
järjestelmien välillä sekä käytäntöjä, joissa heidän tuottamaansa tietoa ei käsitelty systemaattisesti. Tu-
lokset korostavat tarvetta kehittää toimintatapoja, jotka tekevät potilaan tuottaman tiedon vastaanotosta 
ja käytöstä näkyvää ja johdonmukaista osana kliinistä päätöksentekoa. 

Avainsanat: epilepsia, potilaan tuottama terveystieto, hoitoprosessi, tiedonhallinta, digitaaliset palvelut 

Abstract 

Digital health services enable patients to actively participate in monitoring their care and generating in-
formation related to symptoms, lifestyle, and well-being. Although international and national policies em-
phasize the importance of patient-generated health data (PGHD) in patient-centered care, previous re-
search suggests that their integration into clinical decision-making remains unsystematic and often 
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invisible from the patient’s perspective. This study aimed to describe how individuals with epilepsy expe-
rience the reception, integration and use of the PGHD they generate within their care process. The data 
were collected through three semi-structured focus group interviews (N = 8) conducted between Decem-
ber 2022 and March 2023. The transcribed material was analyzed using inductive content analysis, with 
particular focus on how PGHD are incorporated into the care process. 

The findings indicate that PGHD were used inconsistently. They supported self-management and interac-
tion during clinical consultations, whereas their connection to treatment decisions often remained un-
clear. When the data were acknowledged, participants reported a stronger sense of involvement. How-
ever, when previously recorded data were not revisited or did not inform decision-making, the 
significance of producing such data became uncertain from the patient’s perspective. Participants also 
described interruptions in information transfer between units and systems, as well as practices in which 
PGHD were not systematically addressed. The results highlight the need to develop practices that make 
the reception and integration of PGHD more transparent and consistent within clinical decision-making. 

Keywords: epilepsy, patient-generated health data, care process, information management, digital health 
services 

Johdanto 

Terveydenhuollon digitalisaatio on muuttanut poti-
laan roolia aktiiviseksi toimijaksi, joka osallistuu 
hoidon seurantaan ja tuottaa oireisiin, elintapoihin 
ja hyvinvointiin liittyvää tietoa digitaalisten palve-
luiden avulla [1]. Digitaaliset terveyspalvelut, kuten 
mobiilisovellukset, puettavat laitteet ja sähköiset 
potilasportaalit, mahdollistavat terveystiedon tal-
lentamisen ja välittämisen terveydenhuollon am-
mattilaisille sekä voivat tukea yksilöllistä hoitoa ja 
päätöksentekoa [1,2]. Kansainväliset ja kansalliset 
linjaukset korostavat potilaan tuottaman tiedon in-
tegroimista hoitoprosessiin [3–5]. 

Tutkimusten mukaan potilaan tuottaman tiedon 
käyttö kliinisessä päätöksenteossa on kuitenkin 
usein epäsystemaattista ja potilaan näkökulmasta 
osin näkymätöntä [6–9]. Hyödyntämistä vaikeutta-
vat ammattilaisten ja potilaiden erilaisten odotus-
ten yhteensovittaminen, tiedon ylikuormitus sekä 
yhteistyön puute [10]. Pelkkä tiedon tallentuminen 
ei takaa sen käyttöä, ja jos tieto ei johda 

hoitotoimiin, se voi heikentää luottamusta ja moti-
vaatiota tiedon tuottamiseen [11,12]. 

Tässä tutkimuksessa digitaalisilla terveyspalveluilla 
tarkoitetaan ratkaisuja, jotka tukevat potilaan tuot-
taman terveystiedon tallentamista ja jakamista, ku-
ten mobiilisovelluksia, puettavia laitteita, sähköisiä 
potilasportaaleja ja digitaalisia päiväkirjoja [13]. Po-
tilaan tuottamalla tiedolla viitataan yksilön itse kir-
jaamaan subjektiiviseen ja objektiiviseen terveys-
tietoon, kuten oireisiin, toimintakykyyn tai 
mitattavaan dataan [13,14]. Tiedon tuottaminen ja 
jakaminen perustuvat potilaan omaan harkintaan, 
mikä korostaa hänen toimijuuttaan ja valinnanmah-
dollisuuksiaan hoitoprosessissa [15]. Hoitoproses-
silla viitataan potilaan ja ammattilaisen väliseen yh-
teistyöhön, jossa tieto tuotetaan, jaetaan ja 
hyödynnetään päätöksenteossa [16]. 

Epilepsia on monitekijäinen neurologinen pitkäai-
kaissairaus, jonka taustalla voi olla geneettisiä, ra-
kenteellisia tai hankittuja tekijöitä [13]. Traumaatti-
nen aivovamma on yhdistetty kohonneeseen 
epilepsiariskiin vielä vuosien kuluttua 
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tapahtumasta [17]. Suomessa epilepsiaa sairastaa 
noin 55 000 henkilöä (≈1 % väestöstä), ja uusia ta-
pauksia diagnosoidaan vuosittain yli 3 000 [18].  

Epilepsian yksilöllinen ja ajallisesti vaihteleva 
luonne edellyttää jatkuvaa seurantaa, jossa poti-
laan oma aktiivisuus on keskeisessä roolissa [18]. 
Hoidon kannalta olennainen tieto perustuu suu-
relta osin potilaan itse kirjaamiin havaintoihin, ku-
ten kohtausmerkintöihin, lääkityksen vaikutuksiin 
ja arjen toimintakykyyn [19,20]. Epilepsiaa on ku-
vattu preferenssi-sensitiivisenä sairautena, jossa 
hoitopäätökset perustuvat lääketieteellisten teki-
jöiden lisäksi potilaan arvoihin, mieltymyksiin ja elä-
mäntilanteeseen [15]. Hoitotasapainon saavutta-
mista voivat vaikeuttaa sairauden vaihteleva kulku, 
lääkityksen haittavaikutukset sekä arjen kuormitus-
tekijät [18, 20], mikä korostaa potilaan tuottaman 
tiedon merkitystä hoidon arvioinnissa ja yksilölli-
sessä päätöksenteossa. 

Vaikka digitaaliset ratkaisut mahdollistavat terveys-
tiedon entistä systemaattisemman keräämisen, po-
tilaan tuottaman tiedon hyödyntämistä voivat ra-
joittaa ammattilaisten tiedontarpeiden 
puutteellinen tunnistaminen [15] sekä tiedon tark-
kuuteen, kattavuuteen, kontekstiin ja terveystie-
don lukutaitoon liittyvät haasteet [21]. Potilaan 
tuottaman tiedon vastaanottoa ja käyttöä osana 
hoitoprosessia on kuitenkin epilepsian kontekstissa 
tarkasteltu toistaiseksi rajallisesti [6,9]. 

Tässä tutkimuksessa potilaan tuottaman tiedon 
käyttöä tarkastellaan tiedonhallinnan näkökul-
masta. Choon [22] tiedonhallinnan prosessimallissa 
organisaation toiminta jäsentyy useisiin toisiinsa 
kytkeytyviin tiedonhallinnan vaiheisiin. Tässä tutki-
muksessa tarkastelun kohteena ovat erityisesti tie-
don jakaminen ja tiedon käyttö hoitoprosessissa, eli 
miten potilaan tuottama tieto siirtyy ammattilais-
ten saataville ja missä määrin sitä käytetään hoito-
päätöksissä. Analyysia täydentää Joosin ja Nelsonin 

[23] tiedon arvoketjumalli, jossa tieto etenee da-
tasta informaation ja tietämyksen kautta toimintaa 
ohjaavaksi ymmärrykseksi. Potilaan tuottamat kir-
jaukset muodostavat tämän ketjun alkuvaiheen, ja 
tiedon merkitys konkretisoituu vasta, kun se tulki-
taan ja kytkeytyy hoidon suunnitteluun. Näiden vii-
tekehysten avulla tarkastellaan, missä vaiheessa 
potilaan tuottama tieto etenee päätöksentekoa oh-
jaavaksi toiminnaksi ja missä kohdin tämä etenemi-
nen mahdollisesti katkeaa. 

Aiemmassa saman haastatteluaineiston analyysissä 
on tarkasteltu epilepsiaa sairastavien henkilöiden 
kokemuksia digitaalisten terveyspalveluiden käy-
töstä tiedon tuottamisen ja teknologisten kehitys-
tarpeiden näkökulmasta [24]. Tämän tutkimuksen 
tarkoituksena on kuvata, miten epilepsiaa sairasta-
vat henkilöt kokevat digitaalisiin terveyspalveluihin 
tuottamansa tiedon jakamisen ja käytön osana hoi-
toprosessia. Tutkimuskysymys on: miten epilepsiaa 
sairastavat henkilöt kokevat digitaalisiin terveyspal-
veluihin tuottamansa tiedon jakamisen ja käytön 
osana hoitoprosessia? 

Aineisto ja menetelmät 

Tutkimus toteutettiin osana hanketta Tietoon poh-
jautuva jaettu päätöksenteko terveydenhuollossa 
(PROSHADE), jossa tarkastellaan jaetun päätöksen-
teon käytäntöjä ja prosesseja potilaan hoidossa. 
Tutkimuksen kohderyhmänä olivat epilepsiaa sai-
rastavat täysi-ikäiset henkilöt. Digitaalisten terveys-
palveluiden käyttöä ei määritelty sisäänottokritee-
riksi. Osallistujat rekrytointiin Etelä-, Länsi- ja Itä-
Suomen alueellisten epilepsiayhdistysten kautta. 
Rekrytointia täydennettiin Epilepsialiiton yksityi-
sessä Facebook-ryhmässä julkaistulla kutsulla. Osal-
listujille toimitettiin kirjallinen tutkimustiedote, 
jossa kuvattiin tutkimuksen tarkoitus ja henkilötie-
tojen käsittely. Osallistuminen oli vapaaehtoista, ja 
osallistujilla oli mahdollisuus keskeyttää 
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osallistumisensa milloin tahansa. Tutkimukselle on 
myönnetty eettinen hyväksyntä Tampereen alueen 
ihmistieteiden eettiseltä toimikunnalta (päätös 
18/2021). 

Tutkimukseen osallistui kahdeksan henkilöä (N = 8), 
joista seitsemän oli naisia ja yksi mies. Kaikki olivat 
sairastaneet epilepsiaa usean vuoden ajan. Aineisto 
kerättiin kolmessa puolistrukturoidussa fokusryh-
mähaastattelussa kahden tutkijan (NR, MR) toi-
mesta. Fokusryhmähaastattelu valittiin, koska laa-
dullinen lähestymistapa mahdollistaa tutkittavan 
ilmiön syvällisen ymmärtämisen osallistujien koke-
musten ja vuorovaikutteisen keskustelun kautta 
[25]. 

Haastattelut toteutettiin etäyhteydellä Microsoft 
Teamsin avulla joulukuun 2022 ja maaliskuun 2023 
välisenä aikana. Kahteen ryhmään osallistui kolme 
henkilöä ja yhteen kaksi henkilöä. Haastattelujen 
kesto oli noin 90 minuuttia, ja tallennus kohdistui 
ainoastaan ääneen. Haastattelun teemoina olivat 

terveydenhuollon digitaaliset palvelut ja hyvinvoin-
titeknologian käyttö, potilaan tuottama tieto sekä 
jaettu päätöksenteko terveydenhuollossa. Aineisto 
litteroitiin ja anonymisoitiin eksaktitason mukai-
sesti ulkopuolisen palveluntarjoajan toimesta. Lit-
teroitu aineisto koostui 43 sivusta (Times New Ro-
man 11, riviväli 1). Aineisto arkistoitiin turvallisesti, 
ja tallenteet hävitettiin käytön päätyttyä. 

Aineisto analysoitiin aineistolähtöisellä sisällönana-
lyysillä Tuomen ja Sarajärven [26] periaatteita mu-
kaillen. Analyysin toteutti yksi tutkija, ja se tehtiin 
Microsoft Excel-ohjelmaa hyödyntäen. Haastatte-
luista poimittiin tutkimuskysymykseen liittyviä al-
kuperäisilmaisuja, jotka pelkistettiin ja ryhmiteltiin 
samansisältöisiksi alaluokiksi. Alaluokat yhdistettiin 
yläluokiksi ja edelleen pääluokan alle. Analyysi 
eteni vaiheittaisen abstrahoinnin kautta merkitys-
rakenteiden muodostamiseen epilepsiaa sairasta-
vien henkilöiden kokemuksista. Analyysin etene-
mistä havainnollistettiin taulukoilla, joista yksi 
esitetään taulukossa 1. 
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Taulukko 1. Esimerkki analyysin etenemisestä epilepsiaa sairastavan henkilön kokemuksista potilaan 
tuottaman tiedon käytössä. 

Alkuperäinen ilmaus Pelkistetty ilmaus Alaluokka Yläluokka 
…laitan viestikenttään 
pyynnön ottaa yhteyttä, 
mutta tuntuu, ettei se toimi 
ainakaan minun osaltani. 

Viestit eivät johda yhtey-
denottoon. 

Tietoa ei käytetä vastaan-
otolla. 

Tiedon käyttö  

…minusta tuntuu, että ei 
kukaan oikeastaan lue sitä. 

Lääkäri ei lue kirjattuja tie-
toja. 

Tietoa ei käytetä vastaan-
otolla. 

 

…olen kirjannut oireet digi-
hoitopolkuun, ja lääkäri 
kannustaa siihen, mutta 
kun puhumme vastaan-
otolla kohtauksista, emme 
mene sen pidemmälle. 

Tietoja katsotaan, mutta 
niitä ei käytetä hoidon 
suunnittelussa. 

Tietoa ei käytetä hoidon 
suunnitteluun. 

 

…kirjaat lääkkeet ja koh-
tauksen, mutta vaikka me-
nisit osastolta tai poliklini-
kalta toiselle, kukaan ei 
tiedä asiasta mitään... 

Tieto ei kulje yksiköiden vä-
lillä. 

Tietoa ei käytetä hoidon 
suunnitteluun. 

 

…aloitettu uusi lääkitys, ja 
käytiin läpi paljon muutakin 
kuin vain kohtausrytmi ja 
lääkkeiden otto; myös 
kaikki elämän mukavuuteen 
liittyvä…  

Tietoa hyödynnettiin pää-
töksenteossa laaja-alaisesti. 

Tietoa käytetään päätöksen-
teossa. 

 

Terveyskylän alla toimiva 
digihoitopolku palvelee mi-
nua erinomaisesti. 

Digipalvelu mahdollistaa 
vuorovaikutuksen. 

Tietoa käytetään vuorovai-
kutukseen. 

 

 

Tulosten jäsentelyssä hyödynnettiin kahta teoreet-
tista viitekehystä. Choon [22] tiedonhallinnan pro-
sessimalli toimi analyysin rakenteellisena pohjana, 
jonka avulla muodostettiin kaksi yläluokkaa: tiedon 
jakaminen ja tiedon käyttö. Nämä sijoittuivat pää-
luokan Epilepsiaa sairastavan henkilön kokemukset 
tuotetun tiedon käytöstä hoitoprosessissa alle. Li-
säksi analyysia ohjasi Joosin ja Nelsonin [23] esit-
tämä tiedon arvoketjumalli, jonka avulla tarkastel-
tiin potilaiden kokemuksia siitä, missä vaiheissa 
potilaan tuottama tieto jäi irralliseksi tai ei heidän 
näkökulmastaan edennyt hoidon suunnittelua ja 
päätöksentekoa tukevaksi ymmärrykseksi. Näiden 

viitekehysten avulla tarkasteltiin, miten potilaan 
tuottama tieto vastaanotetaan, käsitellään ja käyte-
tään hoitoprosessissa sekä millaisiksi tiedon käyttö 
tai käyttämättömyys koettiin hoidon näkökulmasta. 

Analyysin tuloksena muodostui seitsemän alaluok-
kaa, jotka sijoittuivat kahden yläluokan – tiedon ja-
kaminen ja tiedon käyttö – alle. Nämä koottiin pää-
luokkaan Epilepsiaa sairastavan henkilön 
kokemukset tuotetun tiedon käytöstä hoitoproses-
sissa. Kuvio 1 havainnollistaa analyysin rakennetta 
ja osoittaa, miten potilaiden kokemukset jäsentyi-
vät tiedon jakamisen ja käytön näkökulmista.
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Kuvio 1. Analyysin tuloksena syntyneet ala-, ylä- ja pääluokat. 

Tulokset 

Tiedon käyttö omahoidon ja vuorovaikutuksen tu-
kena 

Haastateltavat kuvasivat digitaalisten palveluiden 
olevan keskeinen osa omahoitoa ja sairauden hal-
lintaa. Kirjaaminen digitaalisiin oire- ja ruokapäivä-
kirjoihin sekä muihin digitaalisiin alustoihin auttoi 
jäsentämään omaa terveydentilaa ja tunnistamaan 
mahdollisia kohtauksia ennakoivia tekijöitä.  

”Minun mielestä tosi tärkeä on siis se oirepäi-
väkirja… se yhdistettynä ruokapäiväkirjaan on 
aika hyvä kombo siihen, että näillä on var-
maan joku syy.” (haastateltava 5) 

Useat haastateltavat kuvasivat yhdistävänsä eri tie-
tolähteitä, kuten oire-, ruokavalio-, uni- ja liikunta-
tietoja saadakseen paremman käsityksen arjen ta-
pahtumien ja kohtausten välisistä yhteyksistä. 
Kaikkea tietoa ei kuitenkaan aina jaettu ammattilai-
sille, vaan osa jäi henkilökohtaiseen käyttöön. 

Digitaalinen kirjaaminen näyttäytyi myös vuorovai-
kutusta tukevana välineenä. Sähköiset esitietolo-
makkeet ja viestit mahdollistivat asioiden esiin tuo-
misen ennen vastaanottoa ja jäsensivät 
keskustelua. Erityisesti tilanteissa, joissa asioiden 
suullinen ilmaiseminen koettiin vaikeaksi, digitaali-
nen kirjaaminen tarjosi vaihtoehtoisen tavan tuoda 
kysymyksiä esille. 

”jos on mielessä jotain semmosia kysymyksiä, 
mitä ei välttämättä suullisesti saa ulos, niin kir-
jottaa ne vaikka ylös ja antaa lääkärin lukea…” 
(haastateltava 7) 

Esitietolomakkeet ja viestit auttoivat varmista-
maan, että keskeiset asiat käsiteltiin vastaanotolla. 
Osa kuvasi kuitenkin tilanteita, joissa viestit tai yh-
teydenotot jäivät ilman vastausta.  

”…laitan viestikenttään pyynnön ottaa yh-
teyttä, mutta tuntuu, ettei se toimi ainakaan 
minun osaltani.” (haastateltava 5) 

Epilepsiaa sairastavan henkilön 
kokemukset tuotetun tiedon käytöstä 

hoitoprosessissa

Tiedon jakaminen

Tietoa kerätään, mutta ei jaeta

Tietoa kerätään ja jaetaan

Tiedon käyttö

Tietoa käytetään 
vuorovaikutuksessa

Tietoa käytetään päätöksenteossa

Tietoa ei käytetä vastaanotolla 

Tietoa ei käytetä hoidon 
suunnitteluun
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Vastaamattomuus heikensi kokemusta palvelun 
toimivuudesta. Lisäksi se lisäsi epävarmuutta siitä, 
oliko viesti tavoittanut ammattilaisen.  

Tiedon käyttö päätöksenteossa 

Haastateltavien kokemukset digitaalisen tiedon 
käytöstä päätöksenteossa jakautuivat myönteisiin 
ja kielteisiin näkemyksiin. Myönteisissä kuvauksissa 
ammattilainen oli perehtynyt järjestelmässä ole-
vaan tietoon etukäteen, mikä sujuvoitti keskustelua 
vastaanotolla. 

”…lääkäri näkee suoraan sieltä järjestelmästä, 
mikä on ollut kohtaukseen altistava tekijä… 
kaikkea ei tarvitse käydä suullisesti läpi… lää-
käri ymmärtää kirjoituksen perusteella…” 
(haastateltava 7) 

Tällöin aiemmin kirjattuja tietoja ei tarvinnut tois-
taa, vaan keskustelu voitiin aloittaa ajankohtaisista 
kysymyksistä. Haastateltavat kuvasivat, että poti-
laan tuottama tieto oli mukana keskustelussa ja vai-
kutti siihen, miten asioita käsiteltiin. Useammin kui-
tenkin kuvattiin epävarmuutta siitä, luettiinko tai 
hyödynnettiinkö digitaalista tietoa lainkaan. Haas-
tateltavat kertoivat jääneensä epävarmoiksi siitä, 
oliko heidän kirjaamaansa tietoa tarkasteltu. 

”Minusta tuntuu, että ei kukaan oikeastaan 
lue sitä [kohtauspäiväkirja].” (haastateltava 6) 

Osa haastateltavista kertoi tilanteista, joissa kirjaa-
miseen kannustettiin, mutta aiemmin tallennettuja 
tietoja ei käsitelty vastaanotolla tarkemmin. Ti-
lanne koettiin ristiriitaisena, koska kirjaamista pi-
dettiin tärkeänä, mutta sen käyttö ei tullut esiin 
keskustelussa.  

”Olen kirjannut oireet digihoitopolkuun, ja lää-
käri kannustaa siihen, mutta kun puhumme 
vastaanotolla kohtauksista, emme mene sen 
pidemmälle.” (haastateltava 3) 

Haastateltavat kertoivat myös tilanteista, joissa he 
joutuivat kertomaan samat asiat uudelleen, vaikka 
tiedot olivat jo järjestelmässä. Kirjaaminen ei tällöin 
vähentänyt asioiden suullista läpikäyntiä. 

”…on turhauttavaa, kun on jo kirjannut kaiken, 
ja silti joutuu kertomaan saman uudestaan.” 
(haastateltava 5) 

Näissä tilanteissa kirjattua tietoa ei käytetty vas-
taanotolla. Tämä heikensi kirjaamisen koettua hyö-
tyä.  

Tiedon käyttö hoidon suunnittelussa 

Hoidon suunnittelun näkökulmasta keskeiseksi tee-
maksi nousi tiedon siirtyminen eri yksiköiden ja jär-
jestelmien välillä. Osa haastateltavista kuvasi tilan-
teita, joissa digitaalinen tieto oli vastaanotolla 
käytettävissä, mutta esiin nousi myös kokemuksia 
tiedon katkeamisesta yksiköstä toiseen siirryttä-
essä.  

”…kirjaat lääkkeet ja kohtauksen, mutta 
vaikka menisit osastolta tai poliklinikalta toi-
selle, kukaan ei tiedä asiasta mitään...” (haas-
tateltava 5) 

Eri digitaaliset palvelut kuvattiin toisistaan erilli-
siksi, eikä tieto haastateltavien mukaan aina siirty-
nyt yksiköstä toiseen. Tällaisissa tilanteissa haasta-
teltava joutui itse kertomaan aiemmin kirjatut 
tiedot uudelleen ja varmistamaan niiden välittymi-
sen. Tiedon siirtymisen ohella haastateltavat nosti-
vat esiin huolen tiedon ajantasaisuudesta ja oikeel-
lisuudesta.  

”Digitaalinen tieto menee järjestelmään, 
mutta jostain syystä sitä ei poisteta, mikä on 
aika turhauttavaa.” (haastateltava 6) 

Haastateltavat kuvasivat tilanteita, joissa järjestel-
mään oli jäänyt vanhentuneita tai virheellisiä 
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merkintöjä. Tämä herätti epävarmuutta siitä, voiko 
kirjattuun tietoon luottaa hoidon suunnittelussa. 
Virheellisten tietojen korjaaminen ei heidän mu-
kaansa ollut mahdollista suoraan järjestelmässä, 
vaan edellytti yhteydenottoa terveydenhuoltoon, 
mikä lisäsi epilepsiaa sairastavan henkilön aktiivista 
roolia tiedon ajantasaisuuden varmistamisessa. 

Käyttämätön tieto ja kokemus ulkopuolisuudesta 

Kaikkia edellä kuvattuja kokemuksia yhdisti kysy-
mys potilaan tuottaman tiedon käytöstä. Haastatel-
tavat kuvasivat tilanteita, joissa kirjatut tiedot otet-
tiin esiin ja niitä käsiteltiin vastaanotolla, mutta 
myös tilanteita, joissa tietoon ei viitattu lainkaan.   

”Miksi tätä digitaalista hommaa on edes, jos 
sitä ei kukaan kerran oikeasti sitten käytä eikä 
lue.” (haastateltava 6) 

Tiedon käyttämättä jääminen herätti turhautu-
mista ja sai osan haastateltavista pohtimaan kirjaa-
misen mielekkyyttä. Osa haastateltavista kuvasi ris-
tiriitaa digitaalisten palveluiden herättämien 
odotusten ja omien kokemustensa välillä.  

”…vitsi ko hyvä juttu ko tää toimis, mutta vielä 
minun kohalla mie en nää sitä hyötyä täysin.” 
(haastateltava 3) 

Haastateltavien kertomuksissa digitaalisen tiedon 
merkitys rakentui sen kautta, palattiinko siihen vas-
taanotolla ja näkyikö sen vaikutus keskustelussa. 
Mikäli kirjatut tiedot eivät nousseet esiin tai niiden 
ei koettu vaikuttavan hoidon etenemiseen, digitaa-
lisen kirjaamisen tarkoitus alkoi heidän näkökul-
mastaan kyseenalaistua.  

Pohdinta 

Tulokset vahvistavat aiempia havaintoja siitä, että 
epilepsiaa sairastavat henkilöt ovat halukkaita tuot-
tamaan terveystietoa digitaalisissa palveluissa, 

[6,9,24]. Tiedon tuottaminen palveli hoidon lisäksi 
omahoitoa ja sairauden jäsentämistä, mikä tukee 
käsitystä potilaasta aktiivisena toimijana [3,4]. Digi-
taalinen kirjaaminen auttoi hahmottamaan sairau-
den vaihtelua ja tunnistamaan mahdollisia kohtauk-
sia ennakoivia tekijöitä. Tiedolla oli siten itsenäinen 
merkitys omahoidossa riippumatta siitä, hyödyn-
nettiinkö sitä vastaanotolla [9]. Tuloksissa painottu-
vat erityisesti potilaan tuottaman tiedon käyttöä 
koskevat kokemukset, sillä tiedon jakamiseen liitty-
vät havainnot kytkeytyivät pääosin tiedon käyttöön 
hoidossa. 

Myönteiset kokemukset liittyivät tilanteisiin, joissa 
potilaan tuottama tieto huomioitiin vastaanotolla 
ja sillä koettiin olevan vaikutusta keskusteluun ja 
hoitoratkaisuihin. Tällöin digitaalinen kirjaaminen 
tuki yhteisen ymmärryksen rakentumista ja vähensi 
tiedon toistamista.  Näissä tilanteissa digitaalisten 
palveluiden potentiaali osallisuuden tukena konk-
retisoitui. 

Samalla tulokset osoittivat, että tiedon käyttö hoi-
toprosessissa oli epäjohdonmukaista. Potilaan 
tuottama tieto ei aina tullut näkyväksi vastaan-
otolla eikä sen koettu vaikuttavan hoidon etenemi-
seen. Tällöin kirjaamisen merkitys jäi epäselväksi, 
mikä vastaa aiempia havaintoja potilaan tuottaman 
tiedon näkymättömyydestä kliinisessä päätöksen-
teossa [6,11]. Tulosten perusteella teknologiset rat-
kaisut eivät yksin riitä vahvistamaan potilaan vaiku-
tusmahdollisuuksia, ellei tietoa käsitellä 
vuorovaikutteisesti. 

Tiedonhallinnan näkökulmasta tarkasteltuna poti-
laan tuottama tieto ei kaikissa tilanteissa edennyt 
hoitoa ohjaavaksi toiminnaksi. Choon [22] mallin 
mukaisesti tiedon arvo konkretisoituu jakamisen ja 
käytön vaiheissa. Tulosten perusteella tieto siirtyi 
järjestelmiin, mutta sen käsittely ja hyödyntäminen 
vaihtelivat. Joos & Nelsonin [23] tiedon arvoketjun 
näkökulmasta potilaan tuottama data ei aina 
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muuntunut yhteisessä keskustelussa päätöksente-
koa tukevaksi ymmärrykseksi, vaan saattoi jäädä 
järjestelmään ilman näkyvää vaikutusta hoitoon.  

Tekniset ja organisatoriset tekijät, kuten järjestel-
mien puutteellinen yhteentoimivuus ja tiedonkulun 
katkeaminen yksiköinen välillä, rajoittivat tiedon 
käyttöä. Vastaavia haasteita on tunnistettu myös 
aiemmassa tutkimuksessa [7,9]. Haastateltaville 
tämä näyttäytyi epävarmuutena siitä, kuka heidän 
tietonsa näkee ja missä sitä käytetään. Lisäksi vir-
heellisten tai vanhentuneiden merkintöjen korjaa-
minen edellytti aktiivista yhteydenottoa terveyden-
huoltoon, mikä lisäsi potilaan vastuuta tiedon 
ajantasaisuuden varmistamisessa.  

Tutkimuksen vahvuudet ja rajoitukset 

Tutkimuksen vahvuutena on sen syvällinen näkö-
kulma epilepsiaa sairastavien henkilöiden koke-
muksiin potilaan tuottaman tiedon käytöstä hoito-
prosessissa.  Fokusryhmähaastattelujen vuorovai-
kutteinen luonne rikasti aineistoa ja mahdollisti 
sekä jaettujen että toisistaan poikkeavien kokemus-
ten esiin nousemisen. Rajoituksena on pieni ja osin 
homogeeninen osallistujajoukko. Rekrytointi yhdis-
tysten ja sosiaalisen median kautta on voinut pai-
nottua digitaalisiin palveluihin tottuneisiin henkilöi-
hin, ja tulokset kuvaavat siten palveluiden 
käyttäjien kokemuksia.  Lisäksi suurin osa osallistu-
jista oli naisia ja kaikilla oli pitkäaikainen kokemus 
epilepsiasta.  Haastateltavien määrä perustui ai-
neiston kyllästymiseen: keskeiset teemat alkoivat 
toistua eikä uusia merkittäviä näkökulmia enää 
noussut esiin. Laadullisen tutkimuksen tavoitteena 
ei ole tilastollinen yleistettävyys, vaan ilmiön syväl-
linen ymmärtäminen. Aineiston rikkaus mahdollisti 

potilaan tuottaman tiedon käytön eri vaiheiden yk-
sityiskohtaisen tarkastelun. 

Johtopäätökset ja jatkotutkimusaiheet 

Jatkossa olisi hyödyllistä tarkastella potilaan tuotta-
man tiedon käyttöä pitkittäisasetelmassa, esimer-
kiksi seuraamalla sen hyödyntämistä useiden hoito-
kontaktien aikana. Lisäksi ammattilaisten 
näkökulman tutkiminen voisi syventää ymmärrystä 
siitä, millaiset tiedontarpeet ja rakenteelliset tekijät 
vaikuttavat tiedon käyttöön kliinisessä päätöksen-
teossa. Tutkimus tuo esiin konkreettisia kehittämis-
kohteita, kuten järjestelmien yhteentoimivuuden 
vahvistamisen ja potilaan tuottaman tiedon näky-
vän käsittelyn hoitotilanteissa. Keskeinen johtopää-
tös on, että potilaan osallisuus ei toteudu pelkän 
teknologian avulla, vaan edellyttää, että potilaan 
tuottama tieto otetaan aktiivisesti vastaan, käsitel-
lään yhteisesti ja kytketään hoitoa ohjaavaksi toi-
minnaksi. 

Rahoitus 

Tutkimus on osa Strategisen tutkimuksen neuvos-
ton rahoittamaa PROSHADE-hanketta (päätösnu-
mero 358415). Tutkimukselle on myönnetty eetti-
nen hyväksyntä Tampereen alueen ihmistieteiden 
eettiseltä toimikunnalta (päätös 18/2021). Kii-
tämme haastateltavia osallistumisesta sekä epilep-
siayhdistyksiä yhteistyöstä osallistujien tavoittami-
sessa. PROSHADE-hankkeen koko projektinumero: 
31213358415. 
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