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Tiivistelma

Digitaaliset palvelut ovat mahdollistaneet hyvinvointitietojen tuottamisen ja ajantasaisen seurannan seka
lisinnyt kansalaisen ja terveydenhuollon vuorovaikutusta hoitoprosessin aikana. Tdman tutkimuksen tar-
koituksena oli kuvata epilepsiaa sairastavien kokemuksia digitaalisten palveluiden kaytosta ja selvittaa
millaiset kehitystoimet lisddavat kansalaisen osallistamista digitaalisten palveluiden hyédyntamisessa. Tut-
kimus toteutettiin kolmena fokusryhmahaastatteluna epilepsiaa sairastaville henkildille (N=8) joulukuun
2022 ja maaliskuun 2023 valisena aikana. Haastattelut tallennettiin ja aineisto litteroitiin tietoturvallisen
kdaytanteen mukaisesti. Litteroidut aineistot analysoitiin induktiivisella sisdllonanalyysilla hyédyntdaen At-
las.ti ohjelmaa.

Tulosten mukaan epilepsiaa sairastavat kokivat palvelut paasaantoisesti helppokayttdisind. Omien hyvin-
vointitietojen tuottaminen ja valittaminen terveydenhuollon ammattilaisille koettiin tarkeaksi, silla niiden
nahtiin edistavan hyvinvointia ja parantavan hoidon tehokkuutta ja laatua. Terveydenhuollon henkil6s-
tolle valitettiin hyvinvointitietoa esitietolomakkeiden ja oirepaivakirjojen avulla, kun taas vuorovaikutusta
toteutettiin padosin viestien muodossa. Reseptien uusintapyynndista Kanta -palvelun kautta naytti tulleen
vakiintunut kdytanto. Lisaksi Kanta -palvelun Omatietovarantoon tallennettiin toisinaan hyvinvointilaittei-
den, kuten alykellojen ja sormusten kautta saatavaa tietoa.

Terveydenhuollon organisaatioiden tarjoamissa digitaalisissa palveluissa havaittiin eroavaisuuksia. Haas-
tateltavat kokivat, ettd omien hyvinvointitietojen hyédyntaminen vastaanottokaynnilld tuo lisdarvoa po-
tilaan kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin ja hoidon seurannassa. Terveydenhuollon ammattilaiset hyodynta-
vat kuitenkin digitaalisia palveluita eritasoisesti, jonka vuoksi saatavilla oleva tieto saattoi jaada
hyodyntamatta.

Digitaalisten palveluiden kdytettdavyyden kehitystarpeina haastateltavat kokivat kirjautumisen ja tiedon
kirjaamisen sujuvoittamisen. Lisdksi saatavuuden parantamiseksi tarjolla tulisi olla yksi digitaaliset palve-
lut kattava asiointikanava.

Avainsanat: epilepsia, terveyspalvelut, potilaan tuottama terveystieto
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Abstract

Digital health services have enabled the production of health data and up-to-date monitoring, and have
increased interaction between citizens and health care during the treatment process. The purpose of this
study was to describe the experiences of people with epilepsy in the use of health services and to find out
what kind of development measures increase the citizen's involvement in the use of digital health services.
The study was conducted as three focus group interviews for people with epilepsy (N=8) between Decem-
ber 2022 and March 2023. The interviews were recorded, and the material transcribed according to a
secure practice. The transcripts were analyzed using inductive content analysis using Atlas.ti software
(version 23).

As a rule, digital health services were perceived as easy to use and accessible. Producing and communi-
cating personal health information to healthcare professionals was considered important, as they were
seen to promote health and improve the efficiency and quality of care. Health information was commu-
nicated to health care personnel using pre-information forms and symptom diaries, while interaction was
mainly carried out in the form of messages. Re-requests for prescriptions through the Kanta service
seemed to have become an established practice. In addition, information obtained through well-being
devices, such as smartwatches and rings, was sometimes stored in the National Kanta Service's Personal
Data Repository.

Health services provided by health care organizations showed differences within organizations. The inter-
viewees felt that utilizing their own health data during a visit to the clinic brings added value in monitoring
the patient's overall health and care. However, health care professionals make use of digital health ser-
vices on different levels, which may have left the available information untapped.

The development needs for the usability of digital health services were mentioned to improve the smooth-
ness of logging in and recording information. In addition, to improve availability, there should be one
transaction channel covering digital services.

Keywords: epilepsy, health services, patient generated health data

Johdanto digitalisaation avulla pyritddan mahdollistamaan

monipuoliset ja kaikkien saatavilla olevat tervey-

Vuoden 2023 alusta kaynnistyneet hyvinvointialu-  genhyolion palvelut [6, 7]. Digitalisaatiolla tarkoite-

eet vastaavat terveydenhuollon palveluiden yhden- -0 <shkaisten palveluiden kayttoonottoa ja nii-

vertaisesta tuottamisesta kansalaisille [1,2]. Suo-

den myo6ta uudistuvia toimintamalleja [8].

messa, kuten muuallakin Euroopassa vadeston

Hyvinvointitiedolla tarkoitetaan henkilon itsensa

ikdantyminen ja pitkdaikaissairauksien lisaantymi- 4 ttamaa ja hallinnoimaa omaan terveyteen ja hy-

nen on kasvattanut terveydenhuollon palvelutar- yinyointiin liittyvaa tietoa, jota voidaan hyédyntaa

vetta [3,4]. Palvelutarpeen kasvua pyritdan véhen-  ioryeydenhuolion palveluissa tai oman hyvinvoin-

tdmaan lisdamalla painopistettd yha enemman
hyvinvointia edistdvadan ja sairauksia ennaltaehkai-
sevaan terveydenhuollon toimintaan [5]. Lisaksi
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nin seurannassa [9]. Tadssa tutkimuksessa digitaali-
silla palveluilla (jatkossa digipalvelut) tarkoitetaan
kansalaisille

suunnattuja terveydenhuollon
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sahkoisia palveluita ja oman hyvinvoinnin tai sai-
rauden seurantaan tarkoitettuja sovelluksia.

Terveydenhuollon digipalveluiden maara on ollut
jatkuvassa kasvussa 2000-luvulta ldhtien, mutta
merkittdvin kasvu tapahtui koronapandemian ai-
kana [10]. Nopean kasvun myota digipalvelut ovat
monipuolistuneet ja ne ovat laajasti kdytossa. Ter-
veydenhuollon organisaatiot hyddyntavat digipal-
velutarjonnassaan kansallisia (kuten Kanta-palve-
lut) ja kansallisesti tarjottavia (kuten Terveyskyla)
digipalveluita. Terveydenhuollon palveluntarjontaa
monipuolistavat lisdksi erikseen kilpailutetut tai itse
kehitetyt digipalvelut [11]. Digipalvelut ovat mah-
dollistaneet omien hyvinvointitietojen tuottamisen
ja siten aktivoineet kansalaisia oman hyvinvointinsa
yllapitamiseen tai parantamiseen [11,12]. Hyvin-
vointitietoa voidaan tuottaa esimerkiksi verenpai-
nemittareiden, oirepaivakirjojen ja alykellojen
avulla [12] ja niiden kautta saatua tietoa hyédynne-
taan joko oman hyvinvointitavoitteiden seuran-
nassa tai jaetaan terveydenhuollon ammattilaisille
[13] sairauden seurannan ja jaetun hoitopaatdksen

tueksi [14].

Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd kansalaiset ovat
tietoisia siita, mitkd hyvinvointitiedot ovat tarpeel-
lisia heidan hoitonsa kannalta [13,15]. Tallaisia tie-
toja ovat muun muassa sairauden oirekuvaan, ela-
mantapoihin, arvoihin, biometrisiin arvoihin tai
muihin hanelle tarkeisiin asioihin liittyvat tiedot
[14]. Kansalaisten tuottaman hyvinvointitiedon kir-
jaamista ja saatavuutta edistetdan keskitetysti
Kanta -palvelun kautta [16]. Kansalainen voi valittaa
hyvinvointitietojaan erikseen sertifioitujen sovel-
lusten kautta Kanta -palvelun omatietovarantoon
OmakKannassa [17]. Nadiden hyvinvointitietojen vie-
minen terveydenhuollon ammattilaisten kaytt6on
ei kuitenkaan vielad ole mahdollista [18]. Sen sijaan
terveydenhuollon organisaatioilla ja hyvinvointialu-
eilla on digitaalisia palveluita, joihin kansalaiset
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voivat vaihtelevalla laajuudella tallentaa omia hy-
vinvointitietoja terveydenhuollon ammattilaiselle
valitettavaksi [15,19].

Hyvinvointitietojen valittamisen terveydenhuollon
ammattilaisille on havaittu parantaneen kansalai-
sen ja terveydenhuollon valistd vuorovaikutusta
[15,20] luoden turvallisen ilmapiirin tuntemuksista
ja peloista kertomiseen vastaanotolla [20]. Edelleen
se lisdd oman sairauden hallinnan tunnetta ja hoi-
toon sitoutumista [3,15]. Lisaksi Mbwana [21] ja ha-
nen tutkimusryhmansa tutkimuksessa kansalaisen
valittdmien hyvinvointitietojen havaittiin sddstavan
vastaanottoaikaa. Vaikka terveydenhuollon am-
mattilaiset tiedostavat kansalaisen jakaman hyvin-
vointitiedon merkityksen, niiden hyédyntamisessa
on edelleen haasteita. Haasteet voivat johtua epa-
varmuudesta digipalveluiden kayttéon tai vallalla
olevista toimintaprosesseista [15,20]. Kansalaisen
tuottamien hyvinvointitietojen huomioimatta jatta-
minen vastaanoton yhteydessa on todettu vahen-
tavan osallisuuden kokemista. Tdma taas saattaa
johtaa siihen, ettei hyvinvointitietoja enaa laheteta
terveydenhuollon saataville [15,20].

Hyvinvointitietojen valittdminen terveydenhuollon
ammattilaisten kdaytto6n on mahdollistaa erityisesti
pitkdaikaissairauksien ajantasaisen seurannan, joka
osaltaan vaikuttaa siihen, ettd pitkaaikaissairautta
sairastavat henkilot hyodyntavat merkittavasti
muita enemman digipalveluita [22]. Pitkaaikaissai-
rauden hoidossa korostuvat yksilolliset hoidon tar-
peet, jolloin myos tarpeet palveluiden joustavuu-
delle kasvavat [23].
terveydenhuollon ammattilaista nakemaan sairau-

Hyvinvointitiedot auttavat

teen liittyvia tarpeita ja toiveita seka huomioimaan
ne jaetussa hoitopaatoksenteossa [14]. Hyvinvoin-
titiedot ja esille nostetut tarpeet korostuvat erityi-
sesti silloin, kun pitkdaikaissairauden, kuten epilep-
olemassa erilaisia

sian hoitoon, on

hoitovaihtoehtoja, mutta niiden haittavaikutukset,
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seuranta ja annostelutapa vaihtelevat [24]. Epilep-
sia on neljanneksi yleisin neurologisista sairauksista
[25]. Epilepsian oireet nayttaytyvat erilaisina koh-
tausoireina, kuten kouristuksena, poissaolona, epa-
tavallisena kayttaytymisena tai tuntemuksena [26].
Digipalveluiden kdyttdmisen on arvioitu parantavan
epilepsiaa sairastavan hoidon tehokkuutta ja laatua
[21]. Epilepsiaa sairastavat kokevat oirepaivakirjan
yhdeksi tarkeimmista digipalveluista [27], joka tu-
kee sairauden seurantaa ja hoitoa [28]. Pitkaaikais-
sairauksia sairastavien hyvalla hoidolla [2,3] ja di-
gipalveluita hyodyntamalla [21] voidaan lisata
palveluiden kustannustehokkuutta [3,21,29].

Terveydenhuollon digitalisaation kehittdmissa tu-
lee huomioida potilaiden kokemukset ja tarpeet
[1,12]. Kehittamistyota voi hidastaa se, etta tutki-
mustietoa potilaiden digipalveluiden kayttokoke-
muksista ja niiden hyddyistd on kuitenkin varsin va-
[13].
tarkoituksena oli kuvata epilepsiaa sairastavien

han  saatavilla Taman  tutkimuksen
henkildiden kokemuksia digitaalisten palveluiden
kaytosta ja selvittaa millaiset kehitystoimet lisadvat
kansalaisen osallistamista digitaalisten palveluiden
hyodyntdmisessa. Tavoitteena on tunnistaa niita
tekijoita, joiden avulla digipalveluita voidaan kehit-
tdd yha paremmin vastaamaan kansalaisten tar-

peita.
Tutkimuskysymykset olivat:

1) Miten epilepsiaa sairastavat henkilot hyédynta-
vat digitaalisia jarjestelmia hyvinvointitietojen tuot-
tamisessa terveydenhuollon ammattilaisille?

2) Millaisia digitaalisia jarjestelmia epilepsiaa sai-
rastavat henkilot kokevat tarvitsevansa tulevaisuu-
dessa?
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Aineisto ja menetelmat

Tutkimuksen kohderyhmaksi valittiin epilepsiaa sai-
rastavat taysi-ikaiset henkilot. Haastateltavien rek-
rytoimiseksi tavoiteltiin neljada maantieteellisen si-
jainnin perusteella valikoitua epilepsiayhdistysta,
joista kolme vastasi yhteistyokutsuumme. Yhdistyk-
set sijaitsivat etela-, lansi- ja itdsuomen alueella. Yh-
distysten yhdyshenkildille toimitettiin kutsukirje,
jonka he valittivat keskitetysti yhdistyksen jasenille.
Lisaksi haastateltavia rekrytoitiin Epilepsiayhdistyk-
sen yksityisessda Facebook-ryhmassa julkaistulla
kutsulla. Kutsukirjeen mukana toimitettiin tutki-
mukseen osallistuville tiedote, jossa kerrottiin tut-
kimuksen toteuttamisesta ja tutkittavien antamien
tietojen kasittelysta. Tutkimukseen osallistuminen
oli vapaaehtoista ja tutkimus oli mahdollista kes-
keyttdad missa vaiheessa tahansa.

Tutkimusaineisto kerattiin fokusryhmahaastatte-
luina joulukuun 2022 ja maaliskuun 2023 valisena
aikana. Haastattelutilanteessa oli mukana kaksi tut-
kijaa (MR, NR). Haastatteluryhmiad oli yhteensa
kolme, joista kahteen osallistui kolme haastatelta-
vaa ja yhteen kaksi haastateltavaa. Haastateltavat
olivat yli 18-vuotiaita ja heista naisia oli seitseman
ja miehia yksi. Kaikki haastateltavat (N=8) olivat sai-
rastaneet epilepsiaa usean vuoden ajan. Fokusryh-
mahaastattelut toteutettiin etdyhteydelld Teams -
verkkokokoussovelluksella ja haastattelut tallen-
nettiin. Tallennuksen kdynnistyttya kerrattiin tutki-
muksen eteneminen ja aineiston kasittely seka ky-
syttiin suostumus tutkimukseen, tallennukseen ja
tutkimustietojen julkaisemiseen. Haastattelut kes-
tivat keskimadrin 90 minuuttia. Haastattelun tee-
mat olivat digitaalisten palveluiden kayttokoke-
mukset, omien hyvinvointitietojen hyddyntaminen
jaetussa hoitopaatoksenteossa ja digitaalisten pal-
veluiden kehityskohteet. Tama artikkeli kasittelee
digitaalisten palveluiden kayttokokemusta ja niihin
kehityskohteita.

liittyvia Haastattelutallenteet
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litteroitiin ja litteroitu aineisto anonymisoitiin.
Haastatteluaineistoa kertyi 43 sivua. Litteroinnin
jalkeen haastattelutallenteet havitettiin tietosuo-
jaselosteen mukaisesti.

Tutkimus analysoitiin induktiivisen sisallon analyy-
sin menetelmalla. Aluksi tutkijat tutustuivat aineis-
toon itsenaisesti, jonka jalkeen aineistosta keskus-
teltiin  yhteisen nakemyksen saavuttamiseksi.
Aineisto luokiteltiin aineistoldhtdisesti ATLAS.ti —
ohjelmalla. Analyysin ensimmaisessa vaiheessa ai-
neistosta etsittiin kokemuksia ja tarpeita kuvaavia
ilmauksia. Naista muodostettiin yhtalaisyyksien pe-
rusteella ensin alaluokkia ja edelleen ylaluokkia [30]

(Taulukko 1.).
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Tutkimuksessa keratty aineisto kasiteltiin ja tulok-
set raportoitiin noudattaen eettisia periaatteita,
EU:n tietosuoja-asetusta ja Suomen tietosuojalakia.
Tutkimukselle on eettisen toimikunnan puolto.
Haastateltavat saivat tutkimustiedotteen, jonka pe-
rusteella he ilmoittivat halukkuutensa osallistua
tutkimukseen. Suostumus tutkimukseen osallistu-
miselle ja haastattelujen tallentamiselle pyydettiin
suullisesti haastattelun alussa. Tutkimukseen osal-
listuminen oli vapaaehtoista ja tutkimus oli mahdol-
lista keskeyttda missa vaiheessa tahansa. Verkkoko-
koussovelluksen kaytéon kuormittavuuden vuoksi
haastateltaville annettiin myoés mahdollisuus tau-
koihin haastattelun aikana. Yhteista taukoa haas-
tattelun aikana ei pidetty. Kaksi henkil6a piti lyhyen
tauon vointinsa niin vaatiessa.

Taulukko 1. Esimerkki analyysin etenemisesta: epilepsiaa sairastavan henkilon digipalveluiden kaytto.

Alkuperdinen ilmaus Alaluokka

Yladluokka

“tietysti Omakantaan menee mulla dlykel- Digitaaliset valineet

losta kaikki”

Digipalveluiden kaytto

“Kun ne on digitaalisesti, eli kun ma pystyn Positiiviset kayttokokemukset

silloin tayttada ite ja etukdteen ja mietti-
maan oikeasti, ettd mitd ma haluan tahan
vastata.”

“Juuriki tdhan kohtauskalenteriin, et siihen Haasteelliset tilanteet

pitda aina kirjautua erikseen sisaan.”

“Terveyskyla-sivuston alla toimiva digihoi-
topolku”

Digipalvelut

"tietysti Omakantaan menee mulla alykel-
losta kaikki”
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Tulokset

Tutkimukseen osallistui kahdeksan epilepsiaa sai-
rastavaa yli 18-vuotiasta henkil6a eri puolelta Suo-
mea. Haastatteluaineistosta muodostui 10 alaluok-
kaa, jotka tiivistyivat kolmeen yldluokkaan. (Kuvio
1.)

Digipalveluiden kaytto
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—

Digitaaliset valineet ‘

Positiiviset kéyttokokemukset ‘

Haasteelliset tilanteet ‘

Digipalvelut

Jaettu hoitopaatos

Potilaan tuottamat tiedot
vastaanotolla

Jaettuun hoitopaatokseen
osallistuminen

Digipalveluiden ohjaus

Digitaalisten palveluiden hyodyntaminen

Kehityskohteet

Kaytettavyys

Saatavuus

Sovelluskohtaiset tarpeet

Kuvio 1. Analyysin tuloksena syntyneet ala-, yla- ja paaluokat.

Digitaalisten palveluiden kéytté hyvinvointitieto-
jen tuottamisessa

Haastateltavat kayttivat erilaisia digipalveluita hy-
vinvointietojensa tuottamiseen. Tietoja kirjattiin
useammin tietokoneella kuin mobiilisovelluksella,
silld osa haastateltavista koki mobiilisovellukseen
kirjaamisen hankalana pienen nayton vuoksi. Osa
haastateltavista koki digipalveluiden kayton haasta-
vaksi ja stressaavaksi, koska nayttdpaatteelld tyos-
kentely altistaa epilepsiakohtauksen syntymiselle
tai aiheuttaa muutoin huonovointisuutta. Tasta

27.5.2024

huolimatta haastateltavat kokivat digipalveluiden
kayton useimmiten mielekkaana, saavutettavina ja
helppokayttoisina. Niiden koettiin my6s tuovan
apua oman hyvinvoinnin ja sairauden seurannassa
ja yllapitamisessa.

“Se on kans mun mielestd se on ihan saavutet-
tava ja helppo kirjoittaa minusta.”

“Ettd siis tosi paljo oon hy6tyny ndistd séhkéi-
sistd palveluista ja muista.”
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Hyvinvointitietojensa kirjaamisessa haastateltavat
hyodynsivat useita erilasia digipalveluita. Heilla oli
kdytossaan oirepaivakirja, OmaKanta, Omaolo, Ter-
veyskyld ja hyvinvointialueella kaytettavia asia-
kasportaaleja. Kaikilla haastateltavilla oli kdaytdssa
epilepsian hoidon seurantaan tarkoitettu digitaali-
nen oirepaivakirja. Oirepaivakirjaan haastateltavat
kirjasivat tietoa esimerkiksi kohtaukseen altista-
vista tekijoista, ennakko-oireista, epilepsiakohtauk-
sen oireista ja kestosta. Osa haastateltavista kirjasi
epilepsiakohtausten tiedot ensin paperille tai tieto-
koneelle vapaana tekstina ja siirsi tiedot myohem-
min digitaaliseen oirepaivakirjaan. Oirepaivakirjaan
saattoi tehda merkintdja myos erikseen sovittu
henkild, kuten Idhiomainen.

“Miné oon enemmdn kdyttény sitd pdivikirjaa
tullu, siitd on ollut todella paljon apua...”

“Ja samoiten itsellé myés kéytbssd tdmmdnen
sdhkénen kohtauspdivdkirja, mihin voi kirjata
kohtaukset yl6s.”

Haastateltaville oli tarkeaa, etta |adkari tutustui en-
nen vastaanottoa oirepdivakirjassa oleviin tietoihin.
Haastateltavat kokivat, ettd digitaalisessa muo-
dossa oleva oirepaivdkirja on selked lukuisempi ter-
veydenhuollon ammattilaisille kuin paperinen oire-
paivdkirja. Lisdksi osa haastateltavista nosti
oirepdivakirjan tuoman tiedon hyddyntamisen tar-

kedksi osaksi hoitopaatosten tekoa.

“pitdd tosi tarkkaa kohtauspdivdkirjaa niin mul
on paperiversio mihin md sillé hetkelld merk-
kaan ja sit md merkkaan niitd aina tietyin vé-
ligjoin sinne nettiin joka on selvdsti helpom-
pilukusempi lddkdrille ja sairaanhoitajallekin
kun se mun sekamelskapaperisoppa.”

“Mun mielestdi tosi térked on siis se oirepdivd-
kirja, mitd on siis tapahtunut, jos nyt vaikka
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lddkitystd mietitddn tai ruokavalion muutok-

7

sia, ...

Oirepaivakirjan lisdksi haastateltavat hyodynsivat
oman alueensa digitaalista asiakasportaalia (esim.
Lansi-Uudenmaan alueella Maisa) ajanvaraukseen,
esitietolomakkeiden tayttamiseen sekd OmakKanta-
ja Omaolopalveluun siirtymiseen. Ajanvaraustoi-
minnallisuuden lisdksi ajanvaraustiedon valittami-
nen omaan kalenteriin koettiin arkea helpottavaksi
toiminnoksi. Haastateltavat kokivat, etta digitaali-
set esitietolomakkeet mahdollistivat lomakkeiden
huolellisemman tdyttamisen ja lomakkeelle kirjat-
tiin sellaisia asioita, jotka olisivat vastaanotolla
muutoin haasteellista nostaa esille.

“sd saat tehdd sen rauhassa ja muuta, kuin sit
ettd sd saat jonkun paperin ja dkkié rupeet
tdyttdmddn, niin vaikka md téyttdisin sitd ite,
niin siitd huolimatta se, sd teet sitd niinkuun ti-

vdhdn saisit sitd mietittyd.”

Digitaalisten asiakasportaalien kautta haastattelijat
olivat siirtyneet myds valtakunnalliseen OmaKanta-
ja Omaolopalveluun. Oma-olo digipalveluista hyo-
dynnettiin Oma-olo kyselyitd, kun taas OmaKanta-
palvelun kautta valitettiin reseptien uusintapyyn-
toja terveydenhuollon ammattilaisille. Lisaksi pieni
osa haastateltavista tallensi adlykellon tuottamaa
hyvinvointitietoa OmaKannan omatietovarantoon.

“Omakannassa pystyy te-, niinku, jdttémddn
ton reseptin uusimispyynndn, nii sitd md oon
kdyttény,”

“viimeks oli se juuriki reseptin uusiminen Oma-
kannan kautta”

Haastateltavat kokivat ristiriitaisuuksia Terveysky-
lan digihoitopolkujen hyddyntdamisessa. Digihoito-
polut mahdollistivat vastavuoroisen viestinnan ter-
veydenhuollon henkildstén kanssa ja vuorovaikutus
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koettiin sujuvaksi, kun toiminnallisuus oli kdytossa.
Toisaalta, jos Terveyskylan digihoitopolut ei olleet
terveydenhuollon yksikén aktiivisessa kaytossa,
haastateltavat hyddynsivat alustaa omien muistiin-
panojen tallentamiselle vastaanottokayntia varten.
Talldin haastateltavat toivoivat voivansa tulevai-
suudessa hyodyntaa digihoitopolkuja laajemmin
osana hoitoaan.

“vaan tota riittdd ettd md kaivan sen Terveys-
kyld-sivuston esiin ja Idhetdn sielté viestin. Se
menee melkein jopa tehokkaammin perille ja
tarpeen mukaan sitten neurologille, riippuu
niin tilanteesta. Mutta tota toi helpottaa huo-
mattavasti tdmmdsté ettei tarvii niin kun hir-
veesti stressata sitd muuta muistamista.”

“No niin samathan mulla on Terveyskyldn digi-
hoitopolun kautta kirjaan ittelleni Idhinnd ylds
vield ne ei johda mihinkédn mulla.”

Digitaalisten palveluiden kehittdmistarpeet

Digipalveluissa haastateltavat korostivat helppoa
asiointia ja tiedonvaihtoa, vaivatonta kaytetta-
vyytta seka digipalveluiden sujuvuutta. Digipalve-
luiden asiointia parannettaisiin yhdistamalla digi-
taaliset palvelut yhteen asiakasportaaliin.

“No, ainakin se, mikd olis kdtevdd, etté ndmdi,
niinku esimerkiks se kohtauskalenteri ja Maisa,
niin ne on eri, eri jdrjestelmissd tai sovelluk-
sissa, ettd jos olis, tota, yhden sovelluksen alla,
niin se olis hyvd”

“Ja juurikin se, etté ne niinku yhen katon alla
olis, niin se olis kétevdd.”

Tulosten mukaan haastateltavat kiinnittivat huo-
miota palveluiden kaytettavyyteen, jota heikensi
esimerkiksi oirepaivakirjaan kirjautumisen moni-
mutkaisuus. Haastateltavat esittivat, ettd sujuva
kuten

kirjautuminen, sormenjalki- tai
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kasvotunnistus, lisdisi digipalveluiden kaytetta-
vyytta. Lisdksi oirepdivakirjan kayttoon toivottiin
kaytettavyytta helpottavia toimintoja, silla kohtaus-
tietojen kirjaaminen koettiin haastavaksi oirepaiva-
kirjan kayton alussa. Kokemukseen vaikuttivat ter-
veydenhuollon ammattilaisen antaman ohjauksen

laatu ja maara.

“...muistaakseni se kohtauskalenteri vaati aina
jonkun koodin sen avatakseen, tai sen itse
mdidirétyn koodin, kun nykyddn dlypuhelimessa
on melko dlykkddt noi kirjautumismenetelmdt
sun muut, niin muistaakseni juuriki téhén koh-
tauskalenteriin, et siihen pitéé aina kirjautua
erikseen sisddn: pelkkd esimerkiks sormenjdlki
tai kasvojentunnistus ei kdy.”

“tdssd kohtauspdivdkirjassa, siellé on... pitéd
valita kohtauksista yksi vaihtoehto, niin sen
kohtauksen vaihtoehdon valitseminen oli tuol-
lon alkuun niinkun melko vaikea pdfdtés, et
minkélainen tdmd on ollu,”

Osa haastateltavista haluaisi kirjata oirepaivakir-
jaan laajemmin epilepsian hoitotasapainoa tukevia
elamantapatietoja, kuten ruokaan ja liikkuntaan liit-
tyvia tietoja. Lisaksi tiedon tallentamisessa toivot-
tiin voivan hyoddyntaa erilaisia tietotyyppeja. Esi-
kokivat,
danitiedostojen avulla terveydenhuollon ammatti-

merkiksi vastaajat ettd video- tai
laisella olisi mahdollisuus saada parempi ymmarrys

epilepsian oireista jo ennen vastaanottokayntia.

“..ettd videona pystyis laittamaan. Kaikille se
kirjottaminen ei oo niin luonnollista, ja se on
kumminkin, siind tulee ne eleet ja olemus ja
kaikki kun selittéd, niin se tunne tulee sieltd, ja
mdé vditén ettd neurologinkin on huomatta-
vasti helpompi siité ymmdrtdd kuin siité kirjoi-
tetusta vaikka omaisen tekstistd. Niin kun se
tulis vaikka ddnend tai videona kumpana vaan,
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niin

se ois tosi iso semmonen plussa téhdn
hommaan.”

“...jos sen puhumalla tekee tai video varmaan
ois vield parempi tosiaan, koska siind ndkyy
kaikki, ettd sen vois saada, jolloin se nopeut-
taisi asian esille tuomista, niin se voisi olla mikd
kannattaisi kyllé ehdottomasti huomioida. Ja
sitten ettd se on on todellakin sen helppous,
ettd sitd ei tarvi hirveen monen mutkan kautta
laittaa...”

Epilepsiakohtaukseen liittyvien video- ja danitallen-
teiden arveltiin nopeutuvan vastaanottokdynteja,
silla terveydenhuollon ammattilainen voi tutustua
tietoihin etukateen ja epilepsiakohtaukseen liittyva
keskustelu olisi sujuvampaa. Haastateltavat toivat
esille, etta lahiomaisen havainnot auttavat tervey-
denhuollon ammattilaista saamaan tarkempaa tie-
toa epilepsiakohtausten kulkusta. Video- tai dani-
tallenteen mahdollistamisen myéta ldhiomaisen
l[dsndoloa ei ndin ollen enda tarvittaisi vastaan-
otolla.

Pohdinta

Tulosten mukaan haastateltavat hyodynsivat aktii-
visesti erilaisia digipalveluita ja ne koettiin padsaan-
toisesti helppokayttoisiksi. Digipalveluiden kehitta-
misessa  toivottiin  kiinnitettdavdn  huomiota
saatavuuden ja kaytettdvyyden parantamiseen
seka asiakaslahtoisten palveluiden rakentamiseen.
Taman tutkimuksen mukaan haastateltavat olivat
kiinnostuneita ja aktiivisia omien hyvinvointitieto-
jen tuottamiseen ja he olivat halukkaita osallistu-
maan digipalveluiden kehittamiseen. Myos aikai-
semmissa tutkimuksissa on havaittu kansalaisten
monipuolinen  digipalveluiden  hyddyntéaminen

[15,11,31] ja kehittdmisinnokkuus [32].

Tutkimuksessa havaittiin, etta digipalvelut mahdol-
listivat parhaimmillaan sujuvan vuorovaikutuksen
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ja nopean reagoimisen sairauden hoitoon liittyviin
kysymyksiin kansalaisen ja terveydenhuollon am-
mattilaisen valilla. Tulosten mukaan digitaalista asi-
ointia terveydenhuollon kanssa voitaisiin parantaa
yhdistamalla useat digipalvelut yhdeksi palveluka-
navaksi, jonka kautta muodostuisi omien tarpeiden
mukainen ndakyma palveluihin. Tama osaltaan suju-
voittaisi myo6s kirjautumista, mika oli tassa tutki-
muksessa yksi keskeinen kehittamistarve epilepsiaa
sairastavien henkildiden mielesta. Myos omien hy-
vinvointitietojen valittdminen keskitetysti Kanta —
palvelun Omatietovarannon kautta terveydenhuol-
lon ammattilaiselle selkeyttaisi kansalaisen hyvin-
vointitiedon hallintaa. Kantapalvelun Omatietova-
rannon yhtend kehittdmisen kohteena on luoda
valmius kansalaisten omien tietojen vélittamiselle
terveydenhuoltoon [33]. Taman lisdksi potilastieto-
jarjestelmiin tai muihin terveydenhuollon jarjestel-
miin tarvitaan valmius ottaa vastaan kansalaisen la-
hettama hyvinvointitieto.

Digipalveluiden tarjonta vaihtelee terveydenhuol-
lon organisaatioiden vililla, joka puolestaan asettaa
haasteita tasavertaisten palveluiden saatavuudelle
[11]. My0s tassa tutkimuksessa havaittiin, etta digi-
taalisten palveluiden hyédyntamisessa oli eroavai-
suuksia terveydenhuollon organisaatioiden valilla.
Tama haastattelututkimus tuki aikaisempia tutki-
muksia, joiden mukaan digitaalisiin palveluihin liit-
tyva osaaminen kertyi organisaatiossa harvoille ter-
Tahéan
vaikuttaa organisaatioiden rajalliset resurssit ja asi-

veydenhuollon ammattilaisille. voivat
antuntijoiden koulutuksen puute [15,31]. Haasta-
teltavat nostivat esille omien hyvinvointitietojen
huomioimisen lisdarvoa tuovan vaikutuksen hyvin-
voinnin ja sairauden hoidon edistdmiselle. Huolena
kuitenkin on ammattilaisten kyky hyédyntaa hyvin-
vointitietoja, silla tutkimusten mukaan tietojarjes-
telmat eivat vaikuta tukevan sairaanhoitajien tai
ladkareiden vuorovaikutusta ja tiedon kulkua poti-

laiden kanssa [7,34].
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Tassa tutkimuksessa haastateltavat toivat esille,
ettd video- ja aanitallenteiden liittdminen oirepai-
vakirjaan vahentda epilepsiaa sairastavan naytto-
paatetyoskentelyn mahdollisia haittavaikutuksia
hoitotasapainoon. Lisaksi ldahiomaisen osallistumi-
nen vastaanottokaynnille tarkempien kohtauksiin
liittyvien havaintotietojen vuoksi korvautuisi video-
tai aanitallenteilla. Tama on yhdenmukainen aiem-
pien tutkimustulosten kanssa, jonka mukaan kansa-
laisen tuottama hyvinvointitieto tulisikin integroida
osaksi hoitopolkua [31] ja palvelua suunniteltaessa
tulisi huomioida erityyppisten tietosisaltéjen tuot-
taminen ja ldahettaminen terveydenhuollon kayt-
toon [15].

Tutkimuksen otanta edusti pienta joukkoa epilep-
siaa sairastavia henkiloitd eri puolelta Suomea.
Vaikka tutkimustietoa kansalaisen digipalvelujen
kayttokokemuksista ja tarpeista on suhteellisen va-
han, niin aikaisemmat tutkimukset myo6tailevat ta-
man tutkimuksen tuloksia [11,12,14-16,20-23,28].
Tutkimustietoa voidaan hyodyntaa digipalveluiden
kehittamisessa kansalaisten tarpeita vastaavaksi ja
kehityskohteiden priorisoinnissa. Lisdksi tutkimus-
tuloksia voidaan hyodyntaa terveydenhuollon orga-
nisaatioiden johtamisessa ja terveydenhuollon pe-
rus- ja tdydennyskoulutuksessa.
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