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MY MS -PALVELU MS-TAUTIA SAIRASTAVAN
POTILAAN OMAHOIDON TUKENA

Sahkoiset terveyspalvelut (eHealth) monipuolistavat potilaiden mahdollisuuksia osallis-
tua omaan hoitoonsa. eHealthin on todettu lisddvan potilaan kokemaa turvallisuutta, pa-
rantavan kommunikointia potilaan ja ammattilaisten valilla sekéd tukevan potilaiden voi-
maantumista. Motivoituminen ja sitoutuminen eHealth -palvelujen kayttoon on kuitenkin
osin haasteellista. Tutkimusten mukaan potilaat ovat padosin kiinnostuneita eHealth -
palveluista, mutta sitoutumiseen vaikuttavat erityisesti nelja paateemaa: potilaan koke-
mat hyddyt/haitat palvelusta, potilaan saama ohjaus, potilaiden asenteet sédhkaisia ter-
veyspalveluita kohtaan seka palveluiden kaytettavyys. My MS -palvelu on naista yksi
esimerkki: MS -potilaat voivat raportoida voinnistaan ja oireistaan ammattilaisille palve-
lun avulla.

Tassa opinnaytetydna tehdyssa kehittamisprojektissa tarkasteltin MS-tautia sairasta-
vien potilaiden kokemuksia My MS -palvelusta. Tydssa selvitettiin, mitka tekijat edistavat
ja mitkd estavat motivoitumista palvelun kayttoon sekd mita kehitettavaa palvelussa
mahdollisesti on. Kehittamisprojektiin sisaltyva tutkimus toteutettiin teemahaastatteluina,
joihin osallistui kaikkiaan 11 My MS -palvelua kayttanytta tai kayttavaa potilasta.

Tulosten mukaan potilaiden motivoitumista My MS -palvelun kaytt6on edistavat ammat-
tilaisilta saatu riittava tuki ja ohjeistus, palvelusta koetut hytdyt, kuten oman sairauden
ymmarryksen lisddntyminen seka yleinen myoénteinen asenne sahkoisia palveluja koh-
taan. Motivoitumista estavat erityisesti palvelusta koetut harmit, esimerkiksi haasteet
saada kuvattua vointiaan oirekyselyiden avulla, puutteelliset palvelun kayttétaidot seka
MS-taudin kognitiiviset hairiot, kuten vasymys ja muistiongelmat.

MS-tautia sairastavien potilaiden tarpeet My MS -palvelua kohtaan ovat vaihtelevia. Am-
mattilaisten rooli palvelun ohjaamisessa on tarked; suunnitelmalliseen, yksil6lliseen ja
monikanavaiseen ohjaukseen kannattaa panostaa. ltse palvelun kiinnostavuuteen ja
hyodyllisyyteen omahoitoa tukevana palveluna voidaan vaikuttaa muun muassa lisda-
malla palveluun vuorovaikutuksellisuutta, potilaan tarpeisiin raataldityvaa sisaltéa seka
tukemalla kommunikaatiota palvelun valityksell&.
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MY MS SERVICE AS SELF-CARE SUPPORTING
INTERVENTION FOR PATIENTS WITH MS
DISEASE

Electronic health care services (eHealth) enable patients for more diverse participation of their
own treatment. Studies show that eHealth can increase patient experienced security, improve
patient-clinician communication and support patient empowerment. Patients are interested in
eHealth in general, but the motivation to use and to commit to eHealth can be a challenge. There
are four major themes which can affect to the commitment: experienced benefits regarding the
service, patient education, the attitude towards eHealth and the usability of the services. eHealth
service My MS enables patients with MS to report their health status and symptoms to health care
professionals.

The research of this development project was implemented with theme interviews. Interviews
were conducted with 11 MS patients who use or have used the My MS service.

The aim of this research was to explore and study the experiences that patients with MS had
about the My MS service. The research questions were: What reasons promote or impede the
motivation to use the service and what kind of improvement needs the service has? The research
was conducted with theme interviews for 11 MS patients who had experience of using the My MS
service.

The results show that the motivation to use the My MS service improved through user support
and education from the health care professionals. Experienced benefits, such as the increased
understanding of their own disease and overall positive attitudes towards electric services,
promoted the motivational factors. Difficulties to give adequate answers about their health, lack
of ability to use the service and cognitive challenges, such as fatigue or memory issues, were the
main reasons for impeded motivation.

The patient’s needs for the My MS service vary. The clinicians have an important role in guiding
the patients and organized, personalized and multi-formed user education of the service is
necessary. Adding more interaction, tailored contents and supporting communication between
the patient and the clinician through the service promote both self-care and the use of My MS
service.

KEYWORDS:

eHealth, motivation, Multiple Sclerosis, MS patients, engagement, self-care.
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KAYTETYT LYHENTEET TAI SANASTO

eHealth
EU
mHealth
MS-tauti
STM

Tyks

Sahkadiset terveyspalvelut

Euroopan Unioni

Mobiililaitteilla kaytettavat sahkoiset terveyspalvelut
Multippeliskleroosi

Sosiaali- ja Terveysministerit

Turun yliopistollinen keskussairaala



1 JOHDANTO

Sahkoiset terveyspalvelut (eHealth) lisdantyvat. Eri potilasryhmille suunnattut omahoito-
palvelut ovat niisté yksi esimerkki. Potilaat voivat raportoida voinnistaan hoitohenkilékun-
nalle palvelun kautta ja palveluun tallentuvat vointimerkinnat auttavat myos potilasta saa-
maan kokonaiskuvan oman sairauden ja hoidon etenemisestd. Tamén on todettu lisaa-
van potilaan kokemaa turvallisuutta, parantavan kommunikaatiota potilaiden ja ammatti-
laisten valilla seka vahvistavan potilaiden voimaantumista oman sairautensa kanssa sel-
viamiseen. (Engelhard, Patek, Sheridan, Lach & Goldman 2017, 26; Hoaas, Andreas-
sen, Lien, Hjalmarsen & Zanaboni 2016; Schougaard, Larsen, Jessen, Sidenius, Dorflin-
ger, Thurah & Hjollund 2016.)

Motivoituminen ja sitoutuminen eHealth -palvelujen kayttéon on kuitenkin osin haasteel-
lista. Potilaat ovat padosin kiinnostuneita eHealth -palveluista, mutta sitoutumiseen vai-
kuttavat erityisesti nelja paateemaa: potilaan kokemat hyodyt/haitat palvelusta, potilaan
saama ohjaus, potilaiden asenteet sahkoisia terveyspalveluita kohtaan seka palveluiden
kaytettavyys. (Huygens, Vermeulen, Swinkles, Friele, van Schayck & de Witte 2016;
Kayyali, Hesso, Ejiko & Gebara 2017.)

On osoitettu, ettd potilaat tarvitsevat ammattilais-ten tukea ottaessaan kayttéonsa
eHealth -palveluja. Hyvin informoituna potilaalla on mahdollisuus tehda tietoinen paatés
palvelun kayttdonotosta ja tuolloin palvelun kayttéon sitoutuminen on todennakdisem-
paa. (Cook, Randhava, Sharp, Ali, Guppy, Barton, Bateman & Crawford-White 2016;
Korpershoek, Vervoon, Trappenburg & Schuumans 2018.) Potilaiden tarpeisiin r&&taloity
ja kaytettavyydeltdan potilaiden kykyja ja mahdollisuuksia vastaava eHealth -palvelu mo-
tivoi potilaita kayttamaan niitéa. (Cook ym. 2016; Zapata, Fernandéz-Aleman, Idri & Toval
2015.) Tarkein eHealth -palvelun kayttda ennustava tekija on kuitenkin potilaan palve-
lusta kokemat hyoddyt suhteessa mahdollisiin haittoihin. (Cook ym. 2016; Esmaeilzadeh
& Sambasivan 2017.)

Tassa kehittdmisprojektissa tarkasteltiin MS-tautia sairastavien potilaiden kokemuksia
My MS -palvelusta. Kehittdmisprojektin tarkoituksena oli selvittdd, mitka tekijat edistavat
ja mitka estavat motivoitumista palvelun kayttéon ja mita kehitettavaa palvelussa mah-
dollisesti on. Tutkimuksen toimeksiantajana oli My MS -palvelun kehittédnyt ohjelmistoyri-

tys StellarQ. Tutkimuksen tulokset auttavat yritysta kehittdmaan My MS -palvelua

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mira Puurunen



edelleen. Kehittamisprojektin tuotoksena tuotettiin myés My MS -palvelun kayttéonottoa

tukeva ohjausvideo potilaille.
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2 OPINNAYTETYON TAVOITE, TARKOITUS JA
TUTKIMUSONGELMAT

2.1 Tyon tavoite ja tarkoitus

Tama opinnaytetyo oli kehittamisprojekti, jonka tavoitteena oli tukea MS-tautia sairasta-
via potilaita My MS -palvelun kayttddnotossa. Kehittamisprojektin tarkoituksena oli luoda
potilaslahttinen ja motivoiva videomuotoinen My MS -palvelun kayttédénoton ohjeistus.
Ohjeistuksella tavoitellaan sita, ettd mahdollisimman moni MS-tautia sairastava ottaisi
palvelun kayttdonsa ja osaisi hyoétya siitd parhaalla mahdollisella tavalla omahoitonsa

tukena.

Kehittamisprojektin tutkimuksellisessa osassa kartoitettiin MS-tautia sairastavien potilai-
den kokemuksia My MS -palvelusta, erityisesti sen kaytettavyydesta ja tarveperustaisuu-
desta. Tarkoituksena oli myds selvittaa potilaiden asenteita ja osaamista liittyen palvelun

kayttoon.

Tutkimuksen toimeksiantajana toimi StellarQ -niminen ohjelmistoyritys, jonka kehittama
tuote My MS -palvelu on. Toimeksiantajan lahtékohtana oli saada tutkimuksellista tietoa
My MS -palvelun kayttokokemuksista, jota yritys voisi hyddyntda palvelua jatkokehitta-
essaan. Tuloksia tarkasteltiin siita nakokulmasta, mitka tekijat edistavat ja mitka estavat
potilaiden motivoitumista My MS -palvelun kayttdon. Tutkimuksesta saatuja tietoja voitiin

hyodyntaa myods ohjevideon laadinnassa.
2.2 MS-tauti ja My MS -palvelu

MS-tauti eli multippeliskleroosi on autoimmuunitauti, jossa elimistd hytkkad omia ku-
doksia vastaan muodostamalla vasta-aineita. Keskushermostoon syntyy paikallisia tu-
lehdusmuutoksia ja potilaiden kokemat oireet riippuvat siitd, missd kohtaa keskusher-
mostoa tulehdus sijaitsee. Yleiset ensioireet ovat nadn hamartyminen ja raajojen tunto-
aistin hairiintyminen. Muina oireina sairauden edetessa voi esiintya lihasheikkoutta, kak-
soiskuvia, tasapainovaikeutta, huimausta, puhehéiri6ita, suolen- ja virtsarakon toiminta-

hairioita, kognitiivisia ongelmia sekd uupumusta. (MS-tauti: Kaypa hoito -suositus 2020.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mira Puurunen
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Tautiin liittyy pahenemisvaiheita, mutta hiljalleen vuosien kuluessa nuo pahenemisvai-
heet jaavat pois ja tilalle tulee hidas, mutta tasainen liikkunta- ja toimintakyvyn heikenty-
minen. MS-tautiin ei ole parantavaa hoitoa, mutta nykyisilla hoidoilla voidaan aaltomai-
sesti etenevan MS-taudin oireisiin vaikuttaa selvasti. (MS-tauti: Kaypa hoito -suositus
2020.) MS-taudin hoitorekisteria kayttavien sairaanhoitopiirien rekisteriin tallentamien
MS -potilaiden kokonaisméaéarad Suomessa vuonna 2019 on noin 11000 potilasta (neuro-

rekisteri.fi).

Suomen yliopistosairaaloissa sekd osassa keskussairaaloita on kaytdéssaan MS-taudin
laaturekisteri. MS-taudin laaturekisteri on osa sairaanhoitopiirin potilastietojarjestelmaa.
Laaturekisteriin tallennetaan MS-taudin keskeiset ennusteeseen vaikuttavat muuttujat
rakenteisessa muodossa. Tallennetusta tiedosta tuotetaan tunnisteetonta tilastotietoa
Kliinisen paatoksenteon tueksi ja eri hoitomuotojen tehokkaamman vaikuttavuuden arvi-
oimiseksi. Yksittaisen potilaan osalta tiedot nayttaytyvat kuvaajana hanta hoitavan ter-
veydenhuollon ammattilaisen naytolla, mika helpottaa sairauden kokonaiskuvan hah-

mottamista. (neurorekisteri.fi)

Osana MS-taudin laaturekisteria on StellarQ:n kehittama My MS -potilaan omarapor-
tointipalvelu. Potilas voi kirjautua palveluun omalla paatelaitteellaan, milloin vain. Potilas
voi tallentaa palveluun taudin ennusteen kannalta tarkeat taustatiedot ja sairauden kul-
kuun liittyvat tapahtumat, kuten pahenemisvaiheet tai neurologiset oireet. Palveluun kir-
jatut sairauden tapahtumat koostuvat yhteenvetonédkymiksi, mik& helpottaa potilasta it-
sedan sekd hoidosta vastaavia terveydenhuollon ammattilaisia muodostamaan koko-
naisvaltaisen ndkemyksen potilaan tilanteesta. Potilaan palveluun lisddmat vointimer-
kinnat ja esimerkiksi toimintakyvyn mittarin tulokset auttavat niin potilasta kuin hoitohen-
kilbkuntaakin valmistautumaan seurantakaynneille ja toimivat ikdan kuin muistilistana

asioista, joista kulloinkin on tarve keskustella. (neurorekisteri.fi.)

Potilaan palveluun tuottamat tiedot ovat potilaan omistamia. Tietoja, joista ei voida tun-
nistaa yksittaista kayttajaa, voidaan kuitenkin kayttad myos tutkimustarkoituksiin. My MS
-palvelun kayttéonotto on edennyt vahitellen MS -potilaiden joukossa ympéri Suomea, ja
rekisteroityneita palvelun kayttgjia on talla hetkelld 770. Aktiivisesti palvelua kayttavien

potilaiden osuus lienee kuitenkin vahaisempi. (StellarQ 2019.)
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2.3 Tutkimustehtavat ja kehittdamisprojektin eteneminen

Kehittamisprojektille asetetut tutkimustehtavat olivat:
1. Millaisia kokemuksia MS-tautia sairastavilla potilailla on My MS -palvelusta?

o Millaisia kokemuksia MS-tautia sairastavilla potilailla on My MS -palvelun
kaytettavyydesta ja tarveperusteista?

o Miten MS-tautia sairastavat potilaat suhtautuvat My MS -palvelun kaltai-

seen hoidonseurantaan?
2. Miten MS-tautia sairastavat potilaat kuvailevat osaamistaan My MS -palvelun
kayttajina?
o Millaista tukea MS-tautia sairastavat potilaat kokevat saavansa My MS -

palvelun kayttajina?

o Millaista tukea MS-tautia sairastavat potilaat kokevat tarvitsevansa palve-
lun kayttoon?

3. Miten My MS -palvelua voitaisiin kehittaa?

Kehittamisprojektin varsinaiset tyovaiheet alkoivat syksylla 2019 tutkimussuunnitel-
man laadinnalla. Tutkimuslupaprosessin jalkeen toteutuivat teemahaastattelut ja ai-
neisto analysoitiin kevattalvella 2020. Ohjausvideo tuotettiin kevaalla 2020 ja opin-
naytetyon julkaisu on kesdkuussa 2020. Kuviossa 1. on esitetty kehittamisprojektin

paapiirteittainen eteneminen.
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Kuvio 1. Kehittdmisprojektin eteneminen. (Puurunen 2020.)
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3 TEOREETTINEN VIITEKEHYS

3.1 eHealth potilaiden omahoidon tukena

Sahkoisilla terveyspalveluilla (eHealth) tarkoitetaan terveydenhuoltoalan valineita, pro-
sesseja ja palveluja, jotka hyodyntavat tieto- ja viestintatekniikkaa. eHealth kasittaa tie-
donvaihdon potilaiden ja terveydenhuollon palvelujen tarjoajien valilla, mutta myoés sai-
raaloiden, terveysalan ammattilaisten ja terveysalan tietoverkkojen valilla. (Kuvio 2.)
(Ahonen, Kinnunen & Kouri 2016.)

Terveydenhuollon nakdékulmasta tarkasteltuna eHealthin avulla voidaan edistaa potilaan
voimaantumista, muuttaa elintapoja, muuttaa hoitosuhteiden muotoa ja prosesseja seka
koota dataa helposti hyédynnettavadn muotoon. Teknologiat mahdollistavat sen, etta
terveydenhuolto voi tarjota enemman kohdennettua, osallistavaa ja ehkaisevaa palve-
lua. (Rodriguez, Vazquez, Casas & Cuerda 2015.) eHealth -ratkaisujen ei kuitenkaan
ole tarkoitus korvata perinteista terveydenhuollon toimintaa, vaan sen avulla on mahdol-
lista tukea korkealaatuisen terveydenhoidon toteutumista. (European Commission
2014.)

eHealth tarkoittaa monenlaisia teknisia ratkaisuja yhdistavia toimintoja, kuten elintoimin-
tojen mittaamista ja tulosten tallentamista sovelluksiin, niin etta tiedot ovat myds hoito-
henkildstdn nahtavissa. Merkittavaa eHealth -sovelluksissa onkin juuri se, etta ne mah-
dollistavat uudenlaisen vuorovaikutussuhteen potilaiden ja terveydenhuollon henkildstén
valilla. Potilaat voivat osallistua omaan hoitoonsa aktiivisemmin, ajasta riippumatta ja
kotiympadristéssaan, mika vahvistaa heidan itsenaisyyttaan ja minka on todettu lisdéavan

heidan voimaantumistaan. (European Commission 2014.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mira Puurunen



15

Sahkoinen
asiointi

Etdpalvelut
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Kuvio 2. eHealth -kokonaisuus. (Puurunen 2020.)

Teleladke-
tiede &
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3.1.1 Sahkoiset terveyspalvelut

Sahkdinen asiointi (mm. ajanvaraus, lomakkeiden tayttaminen) ja etapalvelut (mm. vi-
deovadlitteinen vastaanotto) ovat osa sahkoisia terveyspalveluita. Teleladketiede ja tele-
hoitoty® tarkoittaa hoidon ammattilaisten tydskentelya niin, ettd toimenpiteet, diagnos-
tiikkkaan ja hoitoon liittyvat paatokset ja suositukset perustuvat tietoteknisilla jarjestelmilla
valitettyyn ja koottuun tietoon (mm. potilastietojarjestelmat, hoidonseurantajarjestelmat).
(Ahonen ym. 2016.)

Sahkdoiset omahoitopalvelut mahdollistavat oman hyvinvoinnin ja terveyden edistamisen
ja seuraamisen seka sairauksien hoitamisen internetissa tai mobiililaitteella. (Ahonen
ym. 2016.) Tallaisia palveluita ovat mm. omaraportointipalvelut, joiden kautta potilas voi
seurata hoitoaan ja raportoida voinnistaan. Omaraportointipalvelut ovat usein sovelluk-
sia, joita potilas voi kayttdd mobiilisti (mHealth) alypuhelimella tai tabletilla. (European
Comission 2014; Langius-EkI6f, Crafoord, Christiansen, Fjell & Sundberg 2017.)

wTerveys (puettava teknologia) tarkoittaa henkilon terveydentilan seuraamista esimer-

kiksi vaatteen, aktiivisuusrannekkeen tai iholla toimivan sensorin avulla. Mittaustulokset
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on mahdollista valittaa sovelluksen kautta edelleen terveydenhuollon henkildston nahta-
viksi. (Ahonen ym. 2016.)

Terveydenhuollon palvelujarjestelmiin tallentuu koko ajan valtavia mééaria tietoa (Big
Data). Big Data on jalostettavissa paatoksenteon tueksi niin terveydenhuollon eri sekto-
reiden kehittamistyohon kuin myds paivittaisten hoitopaatdsten tueksi. Big Datan avulla

edistetaan laatua ja arvioidaan hoidon tuloksellisuutta. (European Comission 2014.)

3.1.2 Uudistuva ja asiakasta osallistava terveydenhuolto

Terveydenhuoltojarjestelmat kautta Euroopan ovat kohdanneet uusia haasteita vaesttn
ikdantymisen ja lisdantyvien kustannusten edessd. Pitemp&&n terveena pysyva ja
omaan hyvinvointiinsa sitoutuva vaesto on tavoite, jonka odotetaan vahentavan EU:n
(Euroopan Unioni) terveydenhuoltojarjestelmille aiheutuvaa taloudellista painetta.
eHealth -ratkaisut ovat yksi valine, joilla vastata haasteisiin edistamalla asiakaslahtoista,

vaikuttavaa ja asiakasta osallistavaa terveydenhuoltoa. (European Commission 2014.)

Asiakaslahtoinen, eHealthin tukema terveydenhuolto edellyttdd nykyisten perusraken-
teiden ja terveydenhuollon organisaatioiden uudelleensuuntautumista. Terveydenhuol-
tojarjestelmien on kyettava hyddyntamaén asiakkailta saatavia tietoja (esim. omahoito-
sovelluksilla kerattya) ja varmistettava hoidon saatavuus myds etamenetelmin. Ammatti-
laisten tydn luonne tulee siis muuttumaan. Toisaalta eHealth auttaa terveydenhuoltojar-
jestelmia tulemaan toimeen yha niukemmilla resursseilla. Aiempaa useammat hoito- ja
ladketieteelliset toimenpiteet voidaan tehda etdamenetelmin tai potilaat voivat suoriutua
niista itse seuranta- ja raportointijarjestelmien opastuksella. Etdseurannan ansiosta sai-
raalahoidon tarve vahenee, potilaiden viihtyvyys paranee ja kustannukset pienenevat.

(European Commission 2014.)

Asiakkaiden roolia halutaan tukea eHealthin avulla aktiivisempaan ja omasta terveydes-
taan enemman vastuuta ottavaan suuntaan. Asiakkaiden itsensa tayttdmien vointiarvi-
ointien avulla sairauksien kehittymisen varhaisempi havaitseminen on mahdollista ja hoi-
don saanti ajoissa helpottuu. Oman voinnin seuraaminen voi lisata tietAmysta omasta
terveydentilasta ja auttaa kansalaisia tekem&an enemman tietoon perustuvia paatoksia

terveydestdén. Monipuolisten eHealth -kanavien hyédyntdminen terveellisten elaman-

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mira Puurunen



17

tapojen tukemisessa on yksi tapa edistad kansalaisten elamanlaatua ja jopa pidentaa

elinajanodotetta. (European Commission 2014.)

Sosiaali- ja terveyspalvelujen rakennemuutosten tarve ja tavoite osallistaa asiakkaita
aiempaa enemman nakyvat sosiaali- ja terveyspalveluiden lainsdddannossa seka kan-
sallisissa strategioissa ja ohjelmissa, joista taulukossa 1 on esitetty muutama esimerkki
(SoteDigi 2020; STM 2020):

Taulukko 1. Digitalisaatio nakyy sosiaali- ja terveydenhuollon hankkeissa ja sdadok-

Sissa.

Sote-tieto hyoty-
kayttoon 2020

STM:n hallinnon-
alan yhteinen di-
gitalisaation visio

vuoteen 2025

SoteDigi

Palvelut asiakaslah-
toisiksi -hanke 2016-

2018

Tavoitteena lisata
sahkdisia palve-
luja tukemaan
kansalaisten

omabhoitoa, tarjota
luotettavaa tietoa
hyvinvoinnista ja
tuottaa palveluja,
joiden kautta kan-
salaiset voivat tie-

toa hyddyntaa.

Tavoitteena myds
lisatd palvelujar-
jestelmén vaikut-
tavuutta ja tehok-
kuutta tiedonhal-
linnan ratkaisujen
avulla.  Tiedon-
vaihto yli sektori-

rajojen turvataan
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Visiossa l&htokoh-
tana on toimintojen
asiakaslahtdinen
digitalisointi. Digi-
talisoinnin  kehitta-
minen on jaettu vii-
teen osa-aluee-
seen:

1. terveellisen
elinympa-
riston tur-
vaaminen

2. terveellisen
tyon tur-
vaaminen

3. terveyden
ja hyvin-
voinnin
edistami-

nen

SoteDigi on val-
tion omistama ke-
hitysyhtid, jonka
tehtavana on
edistdad sote -pal-
velujen  digitali-
saatiota uudista-
malla koko palve-

lujarjestelmaa.

Digitalisaation

tarkoituksena on
yhdenvertaisten
palveluiden jar-
jestaminen  kai-
kille

asuville ja tavoit-

Suomessa

teena terveet, hy-
vinvoivat  asuk-

kaat.

Hankkeessa kokeiltiin
erilaisia tapoja toteut-
taa sote -palveluita
niin, etté palvelut olivat
ajasta ja paikasta riip-
pumatta jokaisen saa-
vutettavissa. Asiakkai-
den kokemukset ja
osallistuminen  olivat
toimintatapojen kehitta-
misen l&htokohtina.
Uudet palvelut lisasivat
joustavuutta ja asiak-
kaat kokivat saavansa
paremmin tukea toi-
mintakykynsa yll&pita-
miseen ja omahoitoon
ja sote -palvelut olivat
helpommin  |0ydetta-

vissa.
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ja  kansalaisten 4. sosiaali- ja
tuottamaa tietoa terveyspal-
terveydestaan velut
kyetaan hyddyn- 5. seurantaja
tamaan reaaliai- tutkimus
kaisesti.

3.1.1 Omahoito

Omabhoito korostaa potilaan oikeutta ja kykya tehdad omaa hoitoaan ja elamantapaansa
koskevia paatoksia. Omahoidon tavoitteena on ehkaista sairauksien puhkeamista ja an-
taa tukea jo sairastuneille selviytyd sairautensa kanssa arjessa. Omahoito muuttaa pe-
rinteista asiantuntija-auktoriteetti — potilas -suhdetta enemman potilaskeskeiseen suun-
taan. Potilaan motivaation, autonomian, voimaantumisen ja pystyvyyden tunteen vahvis-
taminen korostuvat. Tavanomaisten vuorovaikutustilanteiden liséksi potilaan omahoitoa
on nykyaan mahdollista tukea erilaisten séhkdisten omahoitopalveluiden avulla. (Routa-

salo, Airaksinen, Méantyranta & Pitkala 2009; Vaahtera, Koskinen & Himanen 2018.)

Omabhoitopalvelut tukevat potilaskeskeisyyttd; potilaat raportoivat oireitaan/vointiaan, jo-
hon hoitava taho reagoi antamalla ohjeita ja tukea. Taman johdosta on todettu, etta po-
tilaat kayttavat vahemman terveyspalveluita, mika edesauttaa kustannusten hallintaa.
Palvelumuodon on todettu myds lisdavan terveyteen liittyvaa elamanlaatua, auttavan po-
tilaita ymmartamaan sairauttaan paremmin, lisaavan turvallisuutta seka parantavan
kommunikaatiota potilaan ja hoitavan tahon kesken. Terveyteen/sairauteen liittyvaa tie-
toa voidaan kerata saanndllisesti ja vahaisin kustannuksin samalla, kun potilaan rooli
tietojen kayttajana ja haltijana muuttuu taysin. (Engelhard ym. 2017; Hoaas ym. 2016;
Schougaard ym. 2016.)

Omabhoitopalvelut ovat osoittautuneet vaikuttavaksi tavaksi tukea potilaan voimaantu-
mista oman sairautensa kanssa selviytymisessa (Marziniak, Brichetto, Feyes, Meyding-
Lamadé, Vernon & Meuth 2018). Sdhkbéinen omahoidonseuranta tukee potilaiden aktii-
visuutta osallistua omaan hoitoonsa seka auttaa tunnistamaan tilanteet, joissa hoitohen-

kilokunnan apu on tarpeen. Sairauden oireiden tai hoidon sivuoireiden raportoiminen
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mahdollistaa ongelmien varhaisemman huomioimisen ja lisda nain turvallisuutta seka

potilastyytyvaisyytta. (Langius-EkI6f ym. 2017; Schougaard ym. 2016.)

3.1.2 Kaytettavyys

Kaytettavyys kuvaa sitéa, miten helppokéayttdinen tuote (laite, sovellus, palvelu yms.) on,
kun sita kayttda ns. loppukayttaja taman luontaisessa ymparistossaan. ISO 9241-11
standardin mukaan kaytettavyytta arvioidaan sen mukaan, miten tuloksellisesti (tarkasti,
taydellisesti), tehokkaasti (voimavarat suhteessa tavoitteiden saavuttamiseen) ja miellyt-
tavasti (kayttajan tyytyvaisyys tuotteen suhteen) toiminnot etenevét. (Launis & Lehtela
2011, 351; Vayrynen, Nevala & Paivinen 2004, 17.)

Kaytettavyytta voidaan arvioida myos opittavuuden (miten nopeasti ja helposti kayttaja
voi aloittaa tuotteen kaytdn), muistettavuuden (miten helppoa tuotteen uudelleenkayt-
taminen on) seka virheettémyyden (kayton aikaisten virheiden maara, niiden havaitse-

minen ja korjaaminen) ulottuvuuksista (Launis & Lehtelda 2011, 351).

Kaytettavyys tarkoittaa sitda, etta kayttja kykenee kayttamaan tuotetta miellyttavasti ja
tehokkaasti ennalta maariteltyyn kayttotarkoitukseen tai tietyssa kayttokontekstissa il-
man turhautumista tai epardintia. Miellyttavyys on sitd, ettad kayttaja tuntee hallitsevan-
sa tuotteen ja tietdd miten sen kanssa toimia. Tuotteen keskeisten toimintojen nopea
opittavuus tukee tuotteen kayttéonottoa ja lisdd miellyttavyytta. Muistettavuus tarkoittaa
tuotteen ominaisuuksia, jotka tekevat kayton jatkamisesta helppoa kayttétauonkin jal-
keen. Virheettomyyteen pyritddn mahdollisimman tarkalla etukateissuunnittelulla; ennal-
taehkaisemalla tuotteen teknisida ongelmatilanteita sek& ennakoimalla kayttajan virheti-

lanteita ja niiden korjaamista. (Jyvaskylan Yliopisto 2020.)

eHealth -sovelluksia tulee lisaantyvasti eri potilasryhmille. Sovelluksen kaytettavyys on
avainasemassa, kun sen kayttajakunta on joukko potilaita, joilla on erilaisten rajoitteiden
takia vaikeuksia kayttaa mobiililaitteita tai joilla on vain vahan kokemusta tietotekniikas-
ta; heidankin tulisi kyetd suoriutumaan sovellukselle maarittelemistaén tavoitteista no-
peasti ja helposti (Khalimullah & Sushmitha 2017; Zapata ym. 2015). Kayttgjatyytyvai-
syyden ohella kokemus sovelluksen kaytettdvyydesta vaikuttaa kayttékokemukseen.
Kayttoliittyman huolellinen suunnittelu edesauttaa vahentdmaan sovellusten kayttéon liit-

tyvaa vastahakoisuutta. (Khalimullah & Sushmitha 2017.)
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3.2 Motivoituminen ja sitoutuminen eHealth -palvelujen kayttéon potilaan nakdkulmasta

Saavutetut hyodyt ja kayton helppous ovat tarkeimmaét taustatekijat, mitka vaikuttavat
siihen hyvaksyykd kayttaja informaatioteknologiaratkaisun. Ihmisilla on tapana ottaa
kayttoonsa tai jattaa ottamatta sovelluksia sen mukaan uskovatko he sen tuovan heille
hyotya vai ei. Ja vaikka ihminen arvioisikin sovelluksen olevan hyédyllinen, voi sen kayt-
téonotto estya, jos sovellus ei ole helppokayttdinen. (Khalimullah & Sushmitha 2017;
Zapata ym. 2015.)

Pitkaaikaissairaiden potilaiden kiinnostusta ja motivaatiota omahoitoa tukevia eHealth -
sovelluksia kohtaan on tutkittu kohtalaisen paljon. Tutkimusten perusteella potilaat ovat
paasaantoisesti eHealth -palveluista kiinnostuneita, mutta palveluiden kayttajaksi sitou-
tumiseen vaikuttaa erityisesti 4 tunnistettua tekijaa: potilaiden kokema hydty/haitta pal-
veluista, potilaiden saama ohjeistus, potilaiden asenteet eHealth -palveluita kohtaan,

seka eHealth -palveluiden kaytettavyys. (Huygens ym. 2016; Kayyali ym. 2017.)

3.2.1 Potilaiden kokemat hyddyt/haitat eHealth -palveluista

Cook ym. (2016) tutkivat Iso-Britanniassa mitka tekijat vaikuttavat potilaiden paatokseen
ottaa kayttdoon ja sitoutua kayttdmaan avustavia terveydenhoidon etédpalveluja. Tutkimus
osoitti, ettd eHealth:in avulla saavutettava hyoty ovat ensisijaisen tarkea tekija sille, si-
toutuuko potilas palvelun kayttajaksi vai ei. Jos tuo saavutettava hyoty vieldpéa vastaa
potilaan tarpeeseen, on sitoutuminen yha parempaa. Samassa tutkimuksessa tuli myods
esille, etta jos eHealth ei tuota potilaalle lisaarvoa hanen nykyiseen tilanteeseensa nah-

den, ei potilas todennakdisesti ota eHealthia kayttoonsa. (Cook ym. 2016.)

Myos Esmaeilzadeh & Sambasivan (2017) kuvasivat kirjallisuuskatsauksessaan, etta
saavutettavat hyddyt voivat olla tarkein vaikuttaja eHealth:in hyvaksymiselle. Tutkimus-
ten mukaan eHealth parantaa kommunikointia potilaan ja ammattilaisen valilla, tayden-
téa ja tarkentaa potilaan tietoa sairaudestaan ja lisaa turvallisuutta. Tiedon jakaminen
nopeuttaa hoitoa, parantaa hoidon laatua ja vahentdd kustannuksia. (Emaeilzadeh &
Sambasivan 2017.)

Sydpéaan sairastuneiden aikuispotilaiden kokemuksia etahoitointerventioista kartoittanut
systemaattinen kirjallisuuskatsaus tuo esille useita positiivisia kokemuksia siitd, miten

etdhoidosta on hyo6tya. Sydpapotilaat toivovat paddsevansa takaisin mahdollisimman
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normaaliin elamaan. Etahoitoratkaisut auttavat tuottamaan paremmin jarjestettya hoitoa
ja yhteydenpitoa, jolloin osa vastaanottokdynneistd voidaan korvata etayhteydella. Tama
saastaa ajassa ja resursseissa, mika vahentaa stressia ja taakkaa. Yhteydenpito tai oi-
rekyselyihin vastaaminen omassa kotiymparistossaan koettiin mahdollisuutena tiivistaa
ja yksilollistaa yhteydenpitoa. Se edesauttoi sailyttémaan oma henkilékohtainen tila (hal-
linnan tunteen vahvistuminen) ja toisille nakymattémyys ja anonymiteetin lisdantyminen
vahensi heidan tunnettaan haavoittuvuudesta ja he pystyivat puhumaan asioista parem-
min etana kuin kasvotusten. Vaikkei yhteydenpito ollutkaan kaikkien osalta aktiivista, jo
tuon mahdollisuuden olemassaolo antoi turvallisuudentunnetta. (Cox, Lucas, Marcu,

Piano, Grosvenor, Mold, Maguire & Ream 2017.)

Turvallisuudentunnetta lisdsi myds se, etta potilaat tiesivat ammattilaisten seuraavan
heidan oireraporttejaan. Hoitava taho reagoi oireraportteihin ja otti yhteytta potilaaseen.
Tama lisasi potilaiden tunnetta siita, etta heista pidetaan huolta ja hoitoa tehostetaan,
jos on tarve. Oirekyselyiden etuna mainittiin myos se, etta niiden avulla potilaat kokivat
tietdvansa, millaisista oireista heidén on hyvé raportoida. (Cox ym. 2017.)

Engelhard ym. (2017) tutkivat MS -tautia sairastavien potilaiden sitoutumista kaytta-
maan nettipohjaista voinninseurantajarjestelmaa. Suurin osa tutkimukseen osallistuneis-
ta koki, etté voinnin raportointi auttoi heita ymmartamaan omaa sairauttaan paremmin.
Oireiden raportointi koettiin hyddyllisena myds siksi, ettd hoitava taho pystyi nain seu-
raamaan potilaiden vointia sairaalakayntien valilla. Tutkimuksessa todettiin, etta ne, ket-
k& kokivat hydtyvansa jarjestelman kaytosta, kayttivat sitd useimmin. Nailla potilailla oli
toisia enemman sairauden tuomia vaivoja, joten heilla oli myds enemman raportoitavaa.
Jotta useampi potilas voisi hyotya jarjestelmastd enemman, kaivattiin jarjestelmaan

enemman personoitua sisaltda ja innovatiivisia ratkaisuja. (Engelhard ym. 2017.)

Tutkimuksissa tuli esille myds mahdollisia haittoja/esteita, joita terveydenhoidon etapal-
velujen kayttéonotto voi tuoda. Joillekin etdpalvelujen kaytdn tarpeellisuus korostaa hei-
déan sairaudentuntoaan ja/tai ikdantymistaan, jolloin tulee tunne siitd, etta on toisten avun
tarpeessa. (Cook ym. 2016.) Tekninen vika voi pahimmillaan viivastyttdd hoitoa tai jar-
jestelmé&n monimutkaisuus voi johtaa virheisiin tai kayton esteisiin. Turvallisuus- ja yksi-
tyisyydensuoja-asioihin liittyy uhka arkaluonteisten tietojen leviamisesta ulkopuolisille.
Potilaat saattavat olla halukkaita tukemaan eHealth:in kayttéd, mutta samaan aikaan he
arvostavat tiettyja yksityisyyteen liittyvia tekijéitd. Omien tietojen jakaminen ainoastaan
hoitosuhteessa oleville ammattilaisille on potilaille tarkea tekija. (Esmaeilzadeh & Sam-
basivan 2017.)
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Potilaiden vaatimuksiin yksityisyydestd on syyta pystyd vastaamaan, koska potilaat,
jotka ovat huolissaan yksityisyyteen ja turvallisuuteen liittyvisté asioista rajoittavat toden-
nakodisemmin terveystietojensa jakamista eika heidan suhteensa ammattilaisiin muo-
dostu valttamatta luottamukseen perustuvaksi. Nama voivat johtaa siihen, ettei potilas
kayta eHealth:ia, jolloin jarjestelméén kohdennetut resurssit menevéat hukkaan. Potilaille
on siis tarkeda kertoa ketka ja miten voivat paasta lukemaan potilaan jakamia tietoja.
(Esmaeilzadeh & Sambasivan 2017.)

My6s Coxin ym. (2017) katsauksessa nousi esille myds mahdollisia haittoja. Toisille eta-
hoito ja etdyhteydenpito lisda kokemusta persoonattomuudesta ja he kokevat jddvansa
vaille ihmiskontakteja. Epaonnistumisia kokivat eniten he, joilla oli jokin tietty henkilokoh-
tainen rajoite, kuten huono kuulo, mika rajoitti puhelinyhteyden onnistumista tai he, joilla
oli vahemman tietoteknisia taitoja. Jokaisen potilaan kanssa olisikin hyva kayda lapi in-
tervention kayttamiseen tarvittavat taidot. Oirekysely ei aina vastaa kunkin potilaan tilan-
netta, mika heikentéé yksilollisyyden tunnetta. Potilaat olisikin hyvé ottaa mukaan suun-
nitteluun yksildllisyyden toteutumisen varmistamiseksi. Kaiken kaikkiaan katsauksessa
todettiin, ettd saavutettujen hyotyjen on oltava merkityksellisempid kuin mahdollisten
haittojen, jotta potilaan motivaatio interventiota kohtaan sailyy. (Cox ym. 2017.)

3.2.2 Potilaan saama ohjaus eHealth -palveluihin

Potilaiden osallistuminen hoitoonsa on tarkeda potilastyytyvaisyyden ja turvallisuuden
vuoksi. Hyvin informoitu potilas noudattaa todennékdisemmin hanelle annettuja hoito-
ohjeita, jotka ovat puolestaan tarkeité turvallisuuden ja parempien hoitotulosten saavut-
tamiseksi. Potilaslahtbisessa hoidossa potilailla on padsy heidan omiin sairaustietoihinsa
ja mahdollisuus néin ollen osallistua oman hoitonsa suunnitteluun ja jaettuun paattksen-
tekoon ammattilaisten kanssa. Potilaiden sitoutuminen voi ndin ollen parantaa heidan ja
ammattilaisten valistd vuorovaikutusta. Jotta potilaat sitoutuisivat paremmin eHealth:in
kayttéon, tulisi ammattilaisten muuttaa heidan ndkemystaan potilaista enemman asiak-
kaiksi, joilla on tarkea rooli heiddn oman hoitonsa toteutuksessa. (Esmaeilzadeh & Sam-
basivan 2017.)

Tutkimusten mukaan on tarkeda tukea potilaiden paatoksentekoa siitd, ottaako tdma
eHealth -palveluja kayttdonsa vai ei, tarjoamalla riittavasti asiallista tietoa palveluista.

Potilaat, jotka ovat tehneet tietoisen paatdéksen eHealth:in kayttbonotosta, myods sitoutu-

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mira Puurunen



23

vat silhen paremmin. Ammattilaisten rooli tiedonvalittajana on tarkea. (Cook ym. 2016;

Korpershoek ym. 2018.)

Karisalmen ym. (2018) mukaan on mahdollista, etteivat potilaat osaa ajatella ja visioida
eHealth -palveluja osana omahoitoaan, jollei heilla ole aiempaa kokemusta vastaavista
palveluista. Ammattilaisilla on siis tarkea rooli tiedonjakajana seka potilaiden motivoin-
nissa sahkdisten palvelujen kayttdon. Olisi tarkead, ettd ammattilaiset ymmartaisivat
eHealth -palvelujen hyédyn nimenomaan potilaan nakdkulmasta ja ettd he aktiivisesti

rohkaisisivat potilaita kayttamaan niita. (Karisalmi, Kaipio & Kujala 2018.)

Potilaiden tietotaito -taso sahkoisiin palveluihin liittyen vaihtelee. Taman vuoksi kunkin
asiakkaan tarpeet tulee huomioida ohjausta annettaessa. Pelkka kirjallinen esite palve-
lusta ei valttamatta ole paras; esite voi havitdA monen muun paperin joukkoon. Moni-
kanavainen ohjaus mahdollistaa potilaan valita itselleen paras tapa oppia ja saada oh-
jausta. Potilaat kaipaavat selkeita ohjeita seka kirjallisesti etta digitaalisesti (esim. You-
tube). (Cook ym. 2016; Jauhiainen, Sihvo, Ikonen & Rytkbénen 2014; Huygens ym.
2016.)

Henkilokohtainen vieriohjaus uuden eHealth -palvelun kayttdonoton yhteydessa maini-
taan useissa tutkimuksissa parhaimmaksi tavaksi ohjata potilasta (Cook ym. 2016; Hu-
ygens ym. 2016; Jauhiainen ym. 2014). Potilaat kokevat, etta kasvotusten tapahtuva
esittely koetaan parhaaksi, koska silloin potilaiden on mahdollista samalla keskustella
ammattilaisen kanssa siitd, millainen kyseinen eHealth -palvelu on ja miten potilas voisi

siité hyotya (Cook ym. 2016; Korpershoek ym. 2018).

Kaiken kaikkiaan potilaat toivovat ohjeiden ja ohjauksen olevan selkokielista ja ytimek-
kaasti askel askeleelta etenevaa. Potilaat haluavat ohjausta siitd, miten palvelu toimii,
mita palvelun kayttd vaatii ja mité tarvitaan palvelun kayttéonottoa varten. Tekstin tulee
olla lukijalleen luotua, teknista jargoniaa on valtettava. Kuvat auttavat ymmartamaan,
muistamaan ja nakemaan oleellisimmat asiat etenkin iakkaiden ja rajoitteisten potilaiden

joukossa. (Jauhiainen ym. 2018; Kayyali ym. 2017.)
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3.2.3 Potilaiden asenteet eHealth -palveluita kohtaan

Potilaiden kiinnostus séhkoisia terveyspalveluita kohtaan riippuu siité, miten luottavainen
potilas on yleisesti omiin kykyihinsa kayttaa tietotekniikkaa. Ika, terveydentila tai sosio-
ekonominen tausta eivat niinkaan vaikuta kiinnostumiseen, vaan se vaikuttaa, miten var-
maksi potilas kokee omat taitonsa suhteessa mm. mobiililaitteisiin tai internettiin. (Ed-
wards, Gregory, Yardley, O’Cathain, Montgomery & Salisbury 2014.) Huono luottamus
omiin kykyihin ymmartaa tietokonekielta tai kayttaa sovelluksia ja ikdantyneilla kayttajilla
motivaatioon tai kognitiiviseen suoriutumiseen liittyvat tekijat vaikuttavat eniten heidéan
kykyynsé ja halukkuuteensa kayttaa uuttaa sahkoista palvelua (Wildenbos, Jaspers,
Schijven & Dusseljee-Peute 2018). Tasta syysta potilaita tulisikin tukea teknologian kayt-
t6on vahvistamalla heidan itseluottamustaan tietotekniikan kayttajina, korostamalla saa-
vutettavia hyotyja ja vastaamalla heidan huoliinsa eHealthia kohtaan (Edwards ym.
2014).

Positiivinen asenne ja selkea tarve, jossa eHealth -interventio voisi auttaa vaikuttavat
oleellisesti eHealthin kayttdonottoon ja kayttéon sitoutumiseen. Paatdkseen eHealthin
kayttdonotosta vaikuttavat oman terveydentilan/sairauden hyvaksynta, aiempi tieto ja ko-
kemukset eHealth -palveluista sek& odotukset eHealthia kohtaan. (Cook ym. 2016.)

Yksi merkittava tekija potilaiden motivoitumiseen on ammattilaisten osoittama positiivi-
nen asenne eHealth:ia kohtaan. Jos ammattilaiset kokevat eHealth:in parantavan vuo-
rovaikutusta ja edesauttavan kokonaisvaltaisemman kuvan muodostumista potilaan
voinnista, vaikuttaa se myds potilaiden asenteisiin eHealth:ia kohtaan. Samoin, jos am-
mattilainen ilmaisee, ettei koe eHealth:in mahdollistamaa tiedonvaihtoa tarpeelliseksi tai
ei luota siihen, ei potilaskaan todennékoisesti sita tue. (Esmaeilzadeh & Sambasivan
2017.)

Potilaiden sitoutuminen omahoitoa tukevan eHealth -palvelun kayttajaksi on siis suoras-
sa suhteessa hoitohenkilokunnalta saatuun motivointiin. Potilaan psykofyysisen koko-
naisuuden tukeminen edesauttaa potilasta aktivoitumaan ja toimimaan oman terveyden-
tilansa eteen. Sitoutuminen on ennustettavissa potilaan itseohjautuvuudesta. Ja mita
enemman potilas on sitoutunut, sitd omatoimisempi rooli hanella on ja sita voimaantu-
neempi h&n on. Sitoutuminen ei liity pelkéstaéan potilaan tietoihin ja taitoihin, vaan myoés
terveydentilaan ja kykyyn hoitaa itsedén. Sitoutuminen liittyy myds potilaan kykyyn hy-

vaksya uusi, sairastuneen rooli ja sen vaikutukset elaménlaatuun. Potilaiden aktivaation
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taso on yhteydesséa heidan tasoonsa omaksua eHealth oman hoidon valineeksi. (Graf-

figna, Barello, Bonanomi & Menichetti 2016.)

Tarkeéa tekija potilaan asenteisiin sahkdisia palveluja kohtaan on myos se, etta potilaan
itse, ei ammattilaisen, tulisi saada paattda ryhtyykd han kayttdmaan eHealth -palvelua
vai ei. eHealthin ei tulisi olla pakollista eikd sen pida korvata perinteista terveydenhuol-

toa. (Huygens ym. 2016.)

3.2.4 Kognitiivisten ja fyysisten toimintojen heikkenemisen vaikutukset eHealth -

palvelujen kaytettavyyteen

Kayttavyys liitetddn useimmiten kaytdn helppouteen ja sopivuuteen. Jos eHealth -laite
tai sovellus ei ole helppo kayttaa, turhautuu kayttaja ja jattaa helposti kayton kesken.
Nuoremmat kayttajat myds odottavat enemman tuotteen kaytettavyydeltd; tuotteessa
taytyy olla kaytetty nykyaikaista tekniikkaa. Toisaalta, ikdihmisetkin on huomioitava tuot-
teita suunniteltaessa; mm. saavutettavuuden huomiointi on tarkeaa (ei liian pienia pai-

nikkeita, ymmarrettavyys yms.). (Cook ym. 2016.)

Kaytettavyyden arvioinneissa on perinteisesti keskitytty operatiivisuuden eli toimintojen
helppokayttdisyyden arvioimiseen; kaytettavyys litetdan useimmiten kaytdén helppou-
teen. Ymmarrettavyyttad pidetaan myos tarkedna osa-alueena. Mobiililaitteiden pienet
naytot vaikuttavat siihen, etta luettavuus ja ymmarrettavyys on vaativampaa kuin paa-
telaitteilla. Nayttéa on rullattava ja sivuilla eteneminen edellyttdd navigoinnin ymmarret-
tavyytta. Kayttgjat, jotka eivat ole naiden laitteiden kanssa tottuneet toimimaan, voivat
eritoten kokea ymmarrettavyyden ongelmia. (Cook ym. 2016; Zapata ym. 2015.)

Sovellusten miellyttavyytta ja opittavuutta arvioidaan Zapatan ym. (2015) mukaan vahi-
ten. Miellyttavyytta ei kuitenkaan tulisi aliarvioida, silla jo se vaikuttaa kayttajan paatok-
seen alkaako han kayttamaan sovellusta vai ei. mHealth -sovellusten kohderyhmé on
tarkeaa huomioida sovellusta kehitettaessa. Esimerkiksi ikaihmisille mobiililaitteiden ja

sovellusten kaytdn oppiminen on vaikeampaa. (Zapata ym. 2015.)

Wildenbos ym. (2018) selvittivat tutkimuksessaan, mitkd ikd&ntymiseen liittyvat haas-
teet vaikuttavat mHealth -palveluiden kaytettavyyteen. He tunnistivat nelja kategoriaa:
kognitiiviset toiminnot, motivaatio, fyysinen toimintakyky seka havaintokyky. Naiden omi-

naisuuksien heikentyminen on yleistd myts MS-taudissa (Neuroliitto 2020).
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Kognitiivisten toimintojen heikentyminen vahentaa tydskentelykapasiteettia. Muisti ja
tarkkaavaisuus heikkenee, kyky kasitella tietoa vaikeutuu ja erilaisten tietoteknisten toi-
mintojen suorittaminen vaikeutuu. Kognitiivisten toimintojen heikentyminen vaikuttaa
mHealth -palveluiden kaytettavyyteen vaikeuttamalla niiden opeteltavuutta ja muistetta-
vuutta, vahentamalla niiden vaikuttavuutta ja lisaamalla virhetoimintojen maaraa. Nai-
den johdosta tyytyvaisyys mHealth -palveluiden kaytettavyyteen vahenee. (Wildenbos,
G. A, Peute, L. & Jaspers, M. 2019.)

Fyysisen toimintakyvyn muutokset, kuten alentuneet motoriset taidot, vaikeuttavat pien-
ten painikkeiden painamista ja laitteiden kadessa pitelemisté. Liikkuminen ja refleksit hi-
dastuvat ja kasien lihasten tai nivelten jaykkyydet alentavat toimintakykyd. mHealth -
palveluiden kaytettavyyteen liittyen virhetoimintojen mahdollisuus lisdantyy ja tehokkuus
vahenee. (Wildenbos ym. 2019.)

Nakokykyyn liittyvat ongelmat lisdéntyvat ikdantyessa ja ovat mahdollisia myds MS-tau-
dissa. lkaantymiseen liittyy my®s kuulonaleneminen ja silla voi olla vaikutusta mobii-li-
palvelun kaytettavyyteen, mikali palveluun liittyy videoita tai erilaisia halytysaania. Ha-
vaintokyvyn heikkeneminen lisda virhetoimintojen mahdollisuutta ja vahentaa tehok-
kuutta. (Wildenbos ym. 2019.)

Keskittymiskyky ja uusien asioiden oppiminen vahenee ikaihmisilla ja nailla on vaikutus-
ta motivaatioon (Wildenbos ym. 2019). MS-poatilaille edella mainittujen liséksi tavallista
on myds uupumus (Neuroliitto 2020). Jos mobiilipalvelun hyédyt ovat saavutettavissa
helposti ja nopeasti, lisda se kayttajien motivaatiota palvelun kayttéa kohtaan. Luotta-
mus omiin kykyihin, tietotekniset taidot ja palvelun soveltuvuus paivittaisiin toimintoihin

vaikuttavat my®ds motivaatioon. (Wildenbos ym. 2019.)
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4 TUTKIMUSMENETELMAT JA AINEISTO

4.1 Tutkimusmenetelmaét ja aineiston keruu

Kehittamisprojektin tutkimuksellisen osan lahestymistapa oli kvalitatiivinen tapaustutki-
mus. Tapaustutkimuksen tavoitteena on tutkimuskohteen ominaispiirteiden systemaatti-
nen, tarkka ja totuudenmukainen kuvailu (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 134). Ta-
paustutkimus sopi tdhan tutkimukseen siksi, etta kyseessa oli yhteen tiettyyn eHealth -
sovellukseen liittyva tutkimus. Tutkimuksella ei ole tarkoitus tuottaa teoriaa, ei testata
hypoteeseja eika selvittaa ilmididen valisia yhteyksia. Tutkimuksella halutaan tuottaa yk-
sityiskohtaisempaa ja kaytannonlaheista tietoa siité, millaista My MS -palvelun kaytto on,
mitka tekijat voivat edesauttaa tai estdé potilaita kayttdmasta ko. palvelua ja mitéa kehi-
tettdvaa ko. palvelun sisélléssd mahdollisesti on. (Hirsjarvi ym. 2009, 134.)

Tutkimus toteutettiin puolistruktuina haastatteluina, joka mahdollisti myds vapaan kes-
kustelun eika rajoittanut vastaajien vastaamista. Valmiiksi laadituilla, melko tarkkara-jai-
silla kysymyksilla (liite 1.) voitiin kuitenkin taata, etta tutkittavasta aiheesta saatiin riit-
tavan laaja, kuitenkin rajattu, kasitys. Haastattelun teemat noudattivat tutkimuksen tut-
kimustehtavia. (Hirsjarvi ym. 2009, 208.)

Haastateltaviksi suunniteltiin rekrytoitavan My MS -palvelua kayttavia potilaita Pohjois-
Savon ja Varsinais-Suomen sairaanhoitopiireista. Alueellinen nékdkulma haluttiin huo-
mioida siksi, ettd kuultaisiin potilaita, jotka ovat saaneet eri tahoilta ohjauksen My MS -
palveluun. Talla odotettiin saatettavan ilmi kenties erilaisia ohjaustapoja, joilla voi olla
merkitysta potilaan motivoitumiseen My MS -palvelun kayttajaksi. Osoittautui kuitenkin
lahes mahdottomaksi saada tutkimuslupaa sairaanhoitopiireiltéd/sairaaloilta. Ammatti-
korkeakoulun tai ylemman ammattikorkeakoulun tasoisia opinnaytetoita ei sairaanhoi-
topiirien ja sairaaloiden ohjeistuksissa lasketa sellaisiksi, joissa opiskelija voisi olla suo-

rassa kontaktissa potilaiden kanssa.

Turun yliopistollisen keskussairaalan (Tyks) neurologian toimialueella tutkimusidea ja
tutkimussuunnitelma hyvaksyttiin ja potilaita voitiin rekrytoida tutkimukseen neurologian
poliklinikan kautta. Haastateltavia kyseltiin my6s Pohjois-Savon neuroyhdistyksen kaut-
ta ja yksi haastateltava rekrytoitui mukaan sieltd. Tutkimuslupaa haettaessa tutkimus-
suunnitelma esiteltiin Tyksin eettiselle lautakunnalle, jonka kanta oli, ettei tutkimus ole

silla tavoin potilaisiin kajoava, etta sité varten tarvittaisiin heilta erillista lausuntoa asiasta.
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Tyksin neurologian poliklinikalta nimettiin tutkimusta varten yhteyshenkild, joka tarjosi
sopiville potilaille (My MS -palvelu kaytdssd) kutsun tutkimukseen. Kutsun mukana oli
saatekirje (liite 2.), jossa kerrottiin tarkasti, mita tutkimuksella halutaan tavoitella ja mitka
ovat potilaan oikeudet. Saatekirjeessa kuvailtiin myés, miten potilaiden tiedot ja haastat-
telujen materiaali sailytetaan tietoturvallisesti. Poliklinikan yhteyshenkilé pyysi potilaita
lukemaan saatekirjeen huolellisesti, ja jos potilas paatti osallistua tutkimukseen, taytti
han kirjeen mukana olleen suostumuslomakkeen (liite 3.). Suostumuslomakkeesta otet-
tiin kopio, jonka potilas sai itselleen. Alkuperaiset lomakkeet taltioitiin tutkijan toimesta
tutkimussuunnitelmassa esitetyn suunnitelman mukaisesti. (Hirsjarvi ym. 2009, 25;
Vilkka 2015, 189.)

Haastateltavien kanssa sovittiin erikseen, missa he halusivat haastattelun suoritettavan.
Osa haastatteluista kaytiin neurologian poliklinikan tiloissa, osa haastateltavien kotona,
osa kahviloissa ja osa puhelimitse. Haastateltavat saivat teemahaastattelurungon etuka-
teen s&hkdpostitse tutustuttavakseen, jotta heilla oli mahdollisuus miettié naita aihealuei-
ta jo valmiiksi. Talla tavoiteltiin sitd, ettd haastateltavilla oli aikaa palauttaa mieleensa
asioita, joita heille kenties oli aiemmin tullut mieleen My MS -palvelua kayttaessaan.

Haastattelu toteutettiin puolistrukturoituna teemahaastatteluna. Haastattelut nauhoitet-
tiin. Haastatteluissa edettiin vapaamuotoisessa jarjestyksessd, mutta niin, etta kaikki ky-
symykset pyrittin kdymaan lapi. Haastattelut kestivat ajallisesti 30-60 minuuttia. Haas-
tattelujen valmistuttua tutkija litteroi haastattelut tekstimuotoon sanasta sanaan niin, ku-

ten keskustelut nauhalla olivat.

Haastatteluaineisto saturoitui monelta osin 11:n haastattelun jalkeen. Ainoastaan aihe
"lisattavaa palveluun” olisi saattanut tuottaa viela lisda erilaisia ehdotuksia, jos haastatel-
tavia olisi ollut enemman. Tasta syysta haastateltavia yritettiin rekrytoida vield toisessa
vaiheessa Varsinais-Suomen Neuroyhdistyksen sekd Facebookin MS-tautia sai-rasta-
vien vertaistukiryhman kautta. Valitettavasti kummastakaan naisté ei haastatelta-via il-

moittautunut.

4.2 Aineiston analyysi

Analyysi suoritettiin aineistolahtdisesti. Aineistolahtdisessa sisdlldnanalyysissa tavoit-
teena on I6ytaa aineistosta jokin tietynlainen toiminnan logiikka tai tyypillinen kertomus.

Toisin sanoen sisalldnanalyysi on metodi, jolla etsitddn merkityssuhteita ja merkitysko-
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konaisuuksia. Aineistolahtdinen sisallonanalyysi alkaa tutkijan paattaessa, mista toimin-
nan logiikkaa tai tyyppikertomusta lahdetddn etsimaan. Taman jalkeen tutkimusaineis-
toa pelkistetddn karsimalla tutkimusongelmien kannalta epéolennainen tieto pois. Tut-

kimusaineisto tiivistyy ja jakaantuu osiin. (Vilkka 2015, 163-164.)

Aineistoa redusoitiin eli tiivistettiin aluksi niin, etta ydinsanoma kustakin puheenvuorosta
nousi paremmin esille. Taman jalkeen vastaukset ryhmiteltiin. Vastauksia ryhmiteltiin en-
sin teemahaastattelun kysymysten lahtokohdista; mitka vastaukset vastasivat mihinkin

kysymysaiheeseen. Yldkategoriaryhmat on esitetty taulukossa 2.

Taulukko 2. Tutkimusaineiston ryhmittely haastattelukysymysten mukaan.

KAYTON TIHEYS

PALVELUUN OHJAAMINEN

KAYTETTAVYYS, HELPPOUS/VAIKEUS, SAAVUTETTAVUUS
SISALTO

PARANNETTAVAA, KEHITETTAVAA

PALVELUSTA HYOTYA (TARVEPERUSTA)

HAITTAA, HARMIA

LISATTAVAA PALVELUUN

SUHTAUTUMINEN SAHKOISEEN HOIDONSEURANTAAN
MOTIVAATIO

TIETOTURVALLISUUS

PALVELUN SUOSITTELU

Taman jalkeen tutkimusaineisto ryhmitellddn uudestaan sen mukaan, mitd aineistosta
ollaan etsimassa (Vilkki 2015, 164). Tassa vaiheessa tutkimusaineistosta tunnistettiin ja
nimettiin alakategorioita, jotka olivat konkreettisempia ilmauksia My MS -palveluun, sen
sisaltoon ja kaytettavyyteen liittyen. Analyysiyksikkona kaytettiin ajatuskokonaisuutta. Ai-
neistosta I0ytyi tassa vaiheessa myos yksi ylakategoria lisaa, "kayton esteitad”, ja se li-

sattiin taulukkoon. Alakategorioiden rymittely on esitetty taulukossa 3.
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Taulukko 3. Alakategorioiden tunnistaminen tutkimusaineistosta.

KAYTON TIHEYS

PALVELUUN OHJAAMINEN

KAYTON ESTEITA

KAYTETTAVYYS

SISALTO
PARANNETTAVAA, KEHITETTAVAA

PALVELUSTA HYOTYA (TARVEPERUSTA)

HAITTAA, HARMIA

LISATTAVAA PALVELUUN
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vahan

jonkun verran
muutaman kerran
useamman kerran

1 kerran

2 kertaa

3 kertaa

Ensikosketus palveluun
Mitd palvelun kayttdtarkoituksesta
tai hyodyista kerrottiin?
Muisti

Aivosumu, vasymys
Tietokoneella/tabletilla
Puhelimella
Eteneminen palvelussa
Visuaalisuus

Palvelun I6ytaminen
Kieli

Palvelun ohjaavuus
Lisatuki

Palveluun kirjautuminen
Laakitysosio

Kattavuus

Kysymykset ja vastausvaihtoehdot
Omat tiedot -osio

Uusi kayttaja

Hyddyt

Harmit

Haitat
Vapaatekstikentta

Paivakirja
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Uusia siséltoja

Muistutustoiminto

Diagnoosihaku

Sovellus

Yhteydenotto palvelun kautta

Mahdollisuus valita, mita tietoja l1a-

hettdd eteenpdin sairaalaan
SUHTAUTUMINEN SAHKOISEEN HOIDON- Myoénteisesti vaikuttavia asioita

SEURANTAAN Kielteisesti vaikuttavia asioita
MOTIVAATIO Tiedot muistiin
Oireet

Kontrollikaynti
Kehotus, muistutus
Palaute
TIETOTURVALLISUUS Palvelun tietoturvasta annettu info
Kaivattua lisatietoa
PALVELUN SUOSITTELU

Taman jalkeen aineistoa tarkasteltiin siitd nakokulmasta, mitka tekijat voivat vaikuttaa
potilaiden motivoitumiseen My MS -palvelun kayttddn joko motivoitumista edistavasti tai
estavasti. Tassa vaiheessa aineistosta tunnistettiin kolme péaéluokkaa, joilla jokaisella on

merkitysta potilaiden motivoitumiseen My MS -palvelun kayttoon:
1. Ammattilaisten rooli My MS -palveluun ohjaamisessa
2. Potilaiden kokemukset My MS -palvelusta
3. My MS -palvelun sisélto ja kaytettavyys

Tarkemmat tulokset kustakin paaluokasta on esitelty seuraavissa kappaleissa.
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5 TULOKSET

5.1 Ammattilaisten rooli My MS -palveluun ohjaamisessa

Tuloksissa tuli esille, ettd ammattilaisilla on tarkea rooli potilaiden motivoinnissa My MS
-palvelun kayttéoén. Ammattilaiset ovat ne, jotka esittelevat palvelun potilaalle ja voivat
ohjata potilaita kaytén alkuun. Ammattilaisten oma suhtautuminen My MS -palveluun on
my0s tarkeda potilaiden motivaatioon vaikuttava tekija. Kuviossa 3 on esitetty ammatti-
laisten roolit:

Ammattilainen

Palveluun:
DT, Motivointi
opettaminen
Kirjautuminen :
ja vointitietojen Kaytontuki U EEIEE Muistuttaminen Palaute

tayttaminen annettu info

Kuvio 3. Ammattilaisten rooli My MS -palveluun ohjaamisessa. (Puurunen 2020.)
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5.1.1 Palveluun ohjaaminen ja palvelun kaytén opettaminen

Potilaat olivat kuulleet My MS -palvelusta paasaantdisesti poliklinikkakéynnin yhtey-
dessa sairaalassa. Kertojana oli useimmin hoitaja, joskus ladkarikin. Tyypillisesti palve-
lun esittely oli edennyt niin, etta hoitaja oli kertonut lyhyesti My MS -palvelusta ja han oli
lisannyt potilaan palvelun kayttajaksi, jotta potilas pystyi sitten jatkossa kirjautumana pal-

veluun. Potilaat olivat saaneet palvelusta kertovan esitteen.

Palvelun sisalt6a ei poliklinikkakédynnin yhteydessa juurikaan kayty yhdessa lapi, paitsi
kahden vastaajan kokemuksessa. Tarkempi tutustuminen ja vointitietojen tayttdminen
tapahtui sitten itsenaisesti kotona. Usea vastaaja mainitsi, etta jos palvelun kayttda olisi
naytetty konkreettisesti aluksi enemman, olisi palvelun kaytén aloittaminen ollut helpom-
paa. Toisaalta jotkut kokivat, ettd omassa rauhassa tutustuminen oli ollut heille sopiva

tapa.

"Olis ollu sillain (hyvé, jos olisi ihan néytetty palvelua). Olis paassyt heti

sithen enemman kiinni.”

"Kun ois ollu semmonen opastus siihen kayttdon, niin se ois ollut viela hel-

pompi alottaa.”

“Se pieni esittelyteksti riitti ja sit pdasi kotona ite rauhassa tutustumaan

siihe.”

Osalle vastaajista oli avattu palvelun tarkoitusta jonkun verran kertomalla, etta potilaan
kirjaamat vointitiedot toimivat ikdan kuin apuvalineena ladkarille tamén tutustuessaan
potilaan tilanteeseen. Osalle oli myds kerrottu millaisista asioista potilas voi palveluun
merkintoja kirjata, kuten voinnin muutokset, uusi oire, elaméantapamuutokset. Yksi vas-
taaja oli ollut kuuntelemassa neurologin esittamén luennon My MS -palvelusta ja han

koki saaneensa hyvin tietoonsa palvelun tarkoituksen ja hyddyt.

Useimmat vastaajat olivat kuitenkin kokeneet, ettd palvelusta kerrottiin [&hinna nimi ja
parilla lauseella mainittiin siité, mihin palvelu on tarkoitettu ja miten potilas voi siitd hyo-

tya.

“Ei (ei ndytetty palveua konkreettisesti), et ihan tdmmaonen lippunen lappu-
nen ly6tiin kateen. Et tammonen sovellus on ja kerrottiin, et se on just sai-

raalaan yhteydesséa. Mut se oli ihan muutamal lauseella sité kerrottiin. Mut
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vahan semmonen olokin tuli, et en ma tieda onks hoitajatkaan ottaneet tata
viela sillee sisaan, et hekdan ei ehka osaa ajatella, et siitd olis enemman

apua.”

"No ei mulle oikeestaan kerrottu, ku nimi ja sit, et poliklinikka pystyy seu-
raamaan sita kautta mun vointii. Et niinku, en maa itseasias ees tieda kayko

he seuraamas mun vointia sitd kautta.

Palveluun Kirjautuminen ja vointitietojen tayttdminen

Vastausten perusteella voidaan havaita, miten tarkeaa potilaiden ohjaaminen ja opetta-
minen aivan palvelun ensiaskeleista lahtien on. Yhdelle vastaajista suurin palvelun kayt-
toon liittyva ongelma oli ollut palvelun sivuille [6ytaminen. Vasta tunnin yrittdmisen ja

googlettamisen jalkeen oli palvelun kirjautumissivu 16ytynyt.

My MS -palveluun kirjaudutaan vahvan tunnistautumisen kautta. Joillekin suomi.fi ja mo-
biilivarmenne olivat kuitenkin vieraita kasitteita eivatk& he kokeneet saaneensa riittavasti
ohjausta naista. Yrityksen ja erehdyksen kautta olivat kuitenkin paasseet kirjautumaan

palveluun.

Osa vastaajista oli kokenut palvelun sisallén laajana ja tyolaana. Heilla ei ollut varmuutta
siitd, saako palveluun taydentaa vointitietojaan vain haluamaltaan osin, vai kuuluuko
aina kayda jokainen osio lapi. Tama saattaa johtaa siihen, ettei potilaan tule kirjauduttua

palveluun lainkaan, jos tuntuu, ettei jaksa tayttaa palvelun joka osiota.
"Oli semmonen olo, et nukkuu kesken, et on sen verran vaativaa laittaa.”

"Ehké niitd kyselyalueita on liikaa sielld. En tiedé voiko siell& vastaa vaan
ihan muutamaan kyselyyn. En tiedd miten se menis. Oon tunnollisesti vaan
laittanut kaikki kohdat.”

Osa koki, etta palvelu on helppo ja ymmarrettava kayttaa. Osalle kokonaisuuden hah-
mottaminen oli kuitenkin haastavampaa eivatkd nadma potilaat kokeneet, etta ohjelma

itsessdan ohjaisi tarpeeksi. Potilaiden ohjaaminen taltdkin osin on siis tarkeaa.
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Kaytontuki

Kukaan tutkimukseen osallistuneista vastaajista ei ollut saanut ohjausta siité, mihin ottaa
yhteys, jos palvelun kdyton kanssa ilmenee teknista ongelmaa tai jos sisalléssa on jotain,
mista on vaikea edeta eteenpdin. Vastaajat eivat myodskaan olleet nahneet palvelussa

selkeéda lisatukea tarjoavaa toimintoa.

Suurin osa vastaajista ei ollut kohdannut ongelmia, mutta heitékin oli, joilla oli ollut on-
gelmaa. Yleisimmin vastaajat arvelivat, ettd jos lahtisivat tavoittelemaan lisdtukea jos-
tain, olisi se sitten soittaminen sairaalaan, jollei ohjelmassa itsessaan muuta neuvottaisi.
Tosin jotkut pohtivat soittamiseen liittyvad jonottamisen vaivaa seka sita, ettd kun on
muutenkin epédvarmaa saada puhelimitse ketaan tavoitettua. Osa sanoikin suoraan, etta
jattéisi asian varmasti vain siihen, koska ei heilla tulisi oltua yhteydessa kehenkaan. Eli

he jattaisivat palvelun kayton kesken.

Osa arveli, etta he voisivat kysya apua hoitajalta seuraavan hoitokaynnin yhteydessa ja
chattiapu mainittiin kehittdmiskohteena. Muutama vastaaja oli l16ytanyt palvelusta koh-
dan "Anna palautetta” ja he arvelivatkin, ettd ehka sen kautta voisi lisatukea kysya, tosin

tuolloin lisatuen tarve tuskin voisi olla kovin akuuttia.

Palvelun tietoturvasta annettu info

Moni mainitsi, etta palveluun liittyvista tietoturva-asioista oli kerrottu heille palvelun esit-
telyn yhteydessa vahan, hyvin vahan tai ei lainkaan. Lahinna oli mainittu ketka potilaan
kirjaamia tietoja p&dsevat lukemaan. Vastauksista nousi esille se, etta potilaille on téar-
keaa tietda ketka palvelua kayttavét ja ketka voivat lukea heidan kirjaamansa asiat. Muu-
ten potilas saattaa jattaa kirjaamatta esim. asioita, jotka tuntuvat hénesta itsestdén ha-
velidilta.

"Mut ehké on hyvéa aina aika ajoin muistutella siitdkin, etta téda on tosissaan

luotettava palvelu eiké tata tartte pelata”.

Yksi vastaaja kertoi kaivanneensa tietoa siitd, miten saa poistettua tietonsa palvelusta,
jos ei end& haluakaan niita siella sailyttda ja jos haluaa lopettaa palvelun kaytén. Huo-
mioitavaksi koettiin myos se, ettd potilaan tulisi pysyta itse paattamaan, mitka kirjaamis-

taan tiedoista siirtdé eteenpain sairaalaan.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mira Puurunen



36

5.1.2 Motivointi

Ammattilaisten asenne My MS -palvelua kohtaan voi vaikuttaa potilaidenkin haluun kayt-
taa palvelua. Osa vastaajista koki jo heti alkuun, ettei palvelu taida olla viela hoitohenki-
[6kunnallekaan tuttu tai hyodyllisen tuntuinen. Ja jos potilaat kayttavat My MS -palvelua,
kokevat he tarkeaksi motivoivaksi tekijaksi palvelun kaytdn jatkamisen kannalta, etté pal-

velun kaytto tulee selkeasti huomioiduksi ammattilaisten taholta.

"Mut véhdn semmonen olokin tuli, et en mé tiedé onks hoitajatkaan otta-
neet tata vield sillee sisaan, et hekééan ei ehké osaa ajatella, et siita olis

enemmén apua.”

Muistuttaminen

Osa vastaajista kertoi, ettd hoitaja tai laakari ovat ajoittain antaneet kehotuksen kayda
paivittdmassa vointitietonsa My MS -palveluun, mika onkin sitten motivoinut potilasta kir-
jautumaan palveluun. Muistutuksen tarve nousi esille osassa vastauksia, silla potilaat
kokivat, etteivat he muista kdyda kirjaamassa vointitietojaan palveluun. Kognitiivisten
hairididen, kuten muistin heikkenemisen johdosta potilaat ovat jossain maarin valmiita

saamaan ammattilaisilta tarvitsemaansa muistutusta palvelun kayttoon liittyen.

Palaute

Vastauksista nousi esille, etta jollei kukaan tunnu katsovan potilaan taydentamia tietoja
palvelusta, ei potilas motivoidu palvelua kayttamaan. Potilaat odottivat [Adkéarin huomioi-
van ja antavan palautetta siita, ettd potilas on palvelua kayttanyt, jotta tama motivoituisi
kayttamaan uudestaankin. Potilaat olivat myds kokeneet, ettei ohjelma itsessdan anna

mitdén palautetta kayttgjalleen siita, etta tama taydentaa sinne tietojaan.

“Se on vahéan kakspiippuinen juttu. Jos itte laittas paljon tietoo sinne, niin
sit tulis kyl semmonen olo, et kattooks niit joku vai kattooks joku niit& niinku
oikeesti. Mul voi olla semmonen olo, et kun mé laitan nama tanne, niin kyl
joku niita taalta seuraa ja sit voi olla, et ei seuraakaan. Kun siita ei 0o sen

syvéllisemmin keskusteltu.”
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"Laakari ei mun mielestd oo koskaan edes kattonut vastaanotolla, et mita

mé&é oon kirjottanu sinne.”

“Ja olihan sielld se, ettd mité toivois kasiteltdvan laédkarin vastaanotolla, niin
kylla ma senkin taytin, mutta tuli véh&n semmonen olo, etta ei siitd varmaan

hyétyé ollu, jos sité ei kédytetéa sitéd ohjelmaa”

5.2 Potilaiden kokemukset My MS -palvelusta

Potilaan ndkdkulmasta tarkasteltaessa My MS -palvelun kayttéa tukevat potilaan koke-
mat hyodyt palvelusta. Hy6tyind mainittin mm. lisdéntynyt oman sairauden ymmartami-
nen, mahdollisuus tallentaa sairauteen liittyvat vaiheet muistiin sek& hytdyt ammattilais-
tenkin nakdkulmasta. Palvelun kayttoa estavat kognitiiviset hairiot, kuten muisti ja vasy-
mys seké palvelusta koetut harmit ja haitat. S&hkoinen voinninseuranta koettiin mahdol-
lisuutena edistaa potilaiden osallistumista omaan hoitoonsa, mutta samaan aikaan poti-
laat odottavat ammattilaisten hyddyntavan potilaiden raportoimia tietoja. Kuviossa 4 on

esitetty potilaiden kokemukset My MS -palvelusta.

Potilas
Palvelun kayttoa Palvelun kayttoa Slégtﬁltgysrggnnen
estavat tekijat edistavat tekijat N SO
Kognitiiviset hiriot Koetlt harmit & Koetut hybdyt

Kuvio 4. My MS -palvelun kaytt6a edistavat & estavat tekijat seka suhtautuminen sah-
kdiseen voinninseurantaan potilaiden kokemana. (Puurunen 2020.)
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5.2.1 My MS -palvelun kayttod estavat tekijat

Muistin hairiét, vasymys ja aivosumu saattavat vaikuttaa siihen, ettei potilaalla tule tay-
tettya vointitietojaan palveluun saanndllisesti. Liséksi oirekyselyiden haasteelliset kysy-
mykset ja vastausvaihtoehdot ovat aiheuttaneet monessa turhautuneisuutta ja harmia,

mika vahentaa potilaiden innostuneisuutta kayttaa palvelua.

Usea vastaaja oli kokenut, ettd vaikka uusia oireita tai voinninmuutosta ilmenisikin, eivét
he valttdmattd muista kdyda kirjaamassa niita palveluun. Samoin moni oli kokenut, ett-

eivat he muista valttamatta paivittaa vointitietojaan ennen hoito- tai poliklinikkakayntia.

”... maa unohdin sen tietsd varmaan vuoden ajaksi, en kayttanyt sita ol-

lenkaan...”

*Joo olen mé&a sita kayttény nyt sen verran, mitd on muistanu sitd kdyda

taytteleméssa.”

”... kun sen vaan muistaa aktiivisesti téyttéa...”

Kognitiiviset hairiot

Heille, jotka karsivat MS -taudin aiheuttamasta vasymyksesta tai aivosumusta, palvelun
siséltd nayttaytyi tyolaéna. Osioita on monia ja niiden lapikaynti vasyneena tuntuu ras-
kaalta. Jo kirjautuminen palveluun koettiin raskaana, koska siihen tarvitaan pankkitun-
nuksia ja palvelun kayttoa varten on mentava tietokoneelle (ei ole sovellusta). Osa vas-
taajista olikin toiminut niin, ettd he olivat kirjanneet voinnistaan ensin paperille ja myo6-
hemmin, kun joku hetki on ollut tarpeeksi voimia kirjautua palveluun, ovat lisdnneet tiedot
sinne. Kaiken kaikkiaan tietokoneella tehtavat asiat ovat toisille haastavampia ja vaativat
toistuvaa opettelua. Nama vastaajat ilmaisivatkin jattavansa tietokonetoiminnot ensim-

maisina pois ollessaan vasyneita.

"Taa oon ilmeisesti mulle pysyvd ongelma, ku méa tieddn, et ma joudun

opettelemaan niita asioita useamman kerran.”

"Sit kun mé vasyn, niin mé& huomaan, et nda séhkoéset jutut on semmoset,
mitk& karsiutuu aika paljon nopeemmin pois, koska maa en niitd ymmarra.

Sit ku péé rupee védsyméén, ne on niin vaikeita.”
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Koetut harmit ja haitat

Selkein toistuva My MS -palveluun liittyva harmi, jonka vastaajat raportoivat, oli se, ettei
oirekyselyiden vastausvaihtoehdoista |0ydy aina omaa vointia kuvaavaa vaihtoehtoa.
Osa koki aivan valehtelevansa, jos valitsee vastausvaihtoehdon, joka ei ole taysin totta.
Joku oli kokenut itsensé jopa tyhmaksi, kun ei osannut valita sopivaa vastausvaihtoeh-

toa.

“Koin mahdottomaksi vastata tai koin, et méa jopa valehtelen, jos mé laitan
ton kohdan, mut ma en voinu laittaa huonompaakaan, kun se ei vastaa si-

td. Ne kysymykset tai ne vaihtoehdot ei ollu mun mielesta hyvia sitten.”
"Tuli semmonen olo, et itte on jotenki tyhmd, kun ei osaa valita omaa...”

“Siel oli muutamii kohtii semmosii, et ku oli hirveesti, et vaivaako sinua ta-
ma, tama tai tama. Et sit se on hirveen laaja, et sit niist tarttis vield, et mika

néisté ja miten paljon. Et kun ne oli kuitenki niin eri vaivoja.”

Osa vastaajista oli pelannyt, etta koska joutuu valitsemaan sellaisen vastausvaihtoeh-
don, mik& on vain lahinn& hdnen omaa tilannettansa tai jossa on mainittu hanella oleva
oire sekd oire, jota hanella ei ole, johtaa nama vastaukset vaaranlaiseen arvioon potilaan
voinnista. Vaara vointikuvaus voi paatyd myos potilaan hoitokertomukseen. Jos hoito-
kertomukseen paatyy vaaranlaista kuvausta potilaan voinnista, voi silld olla seurasta
mm. siihen, ettd potilaasta laaditaan vaaranlainen lausunto, jolla on vaikutusta esim. jon-

kin rahallisen tuen saantiin, kuten eras vastaaja pohti.

"Koin mahdottomaksi vastata tai koin, et méa jopa valehtelen, jos ma laitan
ton kohdan, mut ma en voinu laittaa huonompaakaan, kun se ei vastaa si-

ta. Ne kysymykset tai ne vaihtoehdot ei ollu mun mielesta hyvia sitten.”
"Tuli semmonen olo, et itte on jotenki tyhmé, kun ei osaa valita omaa...”

Vastaajat miettivat myds sita, etté jos hanen vointimerkintéjaan lukee vieraampi ladkari,
joka ei potilaan sairaushistoriaa viela tunne, ei laakari valttamatta saa tdsmallistd kuvaa
potilaan voinnista. Yhdessa kysymyksessa saatetaan kysya montaa asiaa ja vastaus-

vaihtoehtokin voi olla vain osittain potilaan vointia kuvaava.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mira Puurunen



40

"En maa, vaik mééa en kévele, niin en mééa kuitenkaan oo vuoteenoma. Siel
ei ollu oikeet kohtaa ja sen takia maa en oo laittanu, ko ei tuo pida paik-

kaansa.”

"Esimerkiksi sielld kysyttiin, et onko virtsaamisessa ongelmia. Siel Kysy-
tdan ongelmaa niin pain, et onko ongelmaa pidattaa. Kun mulla on sitten

taas toisin péin (virtsaumpea). Siihen ei voi oikein vastata.”

5.2.2 Palvelun kaytt6a edistavat tekijat

My MS -palvelusta koetut hyddyt olivat tarkein palvelun kaytté6én motivoiva tekija. Moni
vastaaja mainitsi hyddyksi sen, etta palveluun kirjatut vointitiedot ovat siella ns. muis-
tissa, tallessa. Heidan ei tarvitse esim. poliklinikkakaynnilla yrittaa muistella, mita oireita
ja milloin oli ollut etenkaan, kun kaynteja ei yleensa ole kuin kerran vuodessa. Moni ol
huomannut palvelun tuovan hydtya myos siing, ettd vointimerkinnoista pystyy itsekin
seuraamaan, miten vointi ja sairaus etenee. Merkinndista nakee, mikd menee parem-
paan, mikd huonompaan ja ndin tietaa keskittdd huomiota niihin asioihin, jotka menneet
juuri huonompaan. Kaiken kaikkiaan palvelu koettiin hy6dyllisena siina, ettéa se kokoaa
kaiken tarkedn omaa sairautta koskevan tiedon yhteen paikkaan eika tarvitse jalkikateen
selailla kalentereita yms.

"Mun mielest se on kauheen hyva silleen, etté tietaa, et sitd ehka joku kat-
s00 ja sit itellekkin. Ainakin ite aattelin silleen, et se on hyva kirjaa sin-ne
vaikka ne pahenemisvaiheet ja mit oireita ikina tulekaan niin vaikkei ne sit
sattuis olemaankaan just pahenemisvaiheita, et ndkee vahan, et mi-ten se

on edistyny sit se prosessi.”

"Kyl se oli ihan kiva kattoo, et jotkut on mennyt parempaan ja jotkut on
menny huonompaan. Ja sit osaa ehka tietyl tapaa pureutua niihin, mitk& on

mennyt huonompaan suuntaan.”

“Se tuntu kivalta, etta se tavallaan automaattisesti vertaa vastauksia edel-
liseen vastaukseen. Sitt saa semmosen nakyman itkkin, et miten asiat kul-

”

kee.
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"Ehké& varmaan, jos mulle sattuis, tapahtuis paljon niité oireita ja haluis nii-
td seurata, niin tda on ehka helppo tapa. Koska muuten ne jaa helposti kir-
jaamatta. Se tosiaan varmaan motivois mua, jos ois, et haluaa seurata si-

”

ta.

Oirekyselyt lisasivét vastaajien tietamysta siitd, mihin kaikkeen sairaus voi vaikuttaa.
Voinnin tarkastelu monen eri aspektin kautta antoi laajemman perspektiivin omaan sai-
rauteen eli auttoi ymmartamaan omaa sairauttaan enemman. Esimerkiksi fatiikin arvioin-
tikysely koettiin tarkeaksi; siitd hyotynyt vastaaja kertoi, ettei osaisi arvioida vointiansa
ilman kyselya. Mielialakysely oli myds osoittautunut konkreettisesti toimivaksi, silla se oli
paljastanut erdén vastaajan muutokset mielialassa, jolloin hén oli huomannut tarttua asi-

aan jo varhaisessa vaiheessa.

Usea vastaaja naki palvelun hyddyn myos hoitohenkildkunnan ndkékulmasta; potilaiden
palveluun kirjaamat vointimerkinnét auttavat ammattilaisia seuraamaan potilaan vointia.
Hyddyksi mainittiin myds se, etté jos ladkari keskittyy vastaanotolla eri asioihin kuin mita
potilas toivoisi, auttavat potilaan itse kirjaamat asiat ohjaamaan keskustelua my6s niihin

ja potilas tulee ndin paremmin kuulluksi.

“Ehké siit sitten on apua terveydenhuollon alan henkilbitten, et sitd kautta

pystyy seuraamaan ja sit auttaan potilaita.”

”... neurologi (poliklinikkak&ynnilld) niin sill& on x -aikaa mulle. Ja hénella
voi olla joku focus, mihin han focustautuu siind kynnissa ja se on aivan eri
kuin se, mistd méa haluaisin puhua... toi on hirveen hyvéa, koska sinne voi

laittaa muistiin niita juttuja.”

5.2.3 Suhtautuminen sahkodiseen hoidonseurantaan

Potilaiden osallistuminen oman hoitonsa seurantaan koettiin merkittavana hyotyna, kun-
han vain sahkdiset palvelut ovat toimivia ja kunhan sairaala huomioi potilaan palveluun
tekemat vointimerkinnat. Jotkut haastatelluista olivat kokeneet, etta laakari seuraa sel-
vasti potilaan vointia palveluun tehtyjen vointimerkintdjen avulla ja ndma vastaajat pitivat
sahkdoista hoidonseurantaa nain ollen tarkedna. Toisaalta oli myds heitd, jotka eivat tien-
neet seuraako kukaan heidan tekemiaan merkintoja seké heita, jotka olivat kokeneet,

ettei sairaalassa seurata heidan tekemiaan merkint6ja. Koettiin, etta jos potilas kerran
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vaivautuu tekemaan palveluun merkint6ja, niin silloin olisi my6s sairaalassa syyta niita

lukea.

Moni oli kokenut séhkdisen hoidonseurannan auttavan myés heita itsed&n oman sairau-
tensa seurannassa. Kirjatut tiedot sailyvat palvelussa ja kirjaamalla omasta voinnistaan
potilas kokee osallistuvansa omaan hoitoonsa. Esimerkkina mainittiin, etta jos kaytdssa
oleva laake ei osoita toimivan, saa laakari potilaan vointimerkintdjen kautta tarkeaa tietoa

ladkehoidon arviointiin.

Sahkdinen hoidonseuranta nahtiin mahdollisuutena nopeuttaa ja parantaa tiedonkulkua.
Sairaalan nakdkulmasta sahkoisella hoidonseurannalla arveltiin olevan mahdollisuus li-
sata tehokkuutta silla, etté potilaiden vointimerkintdjen perusteella sairaala voisi antaa
kayntiaikoja enemman niille potilaille, jotka vointinsa puolesta niita tarvitsevat. Jos jon-
kun potilaan voinnissa ei ole tapahtunut mitddn muutosta, ei hanen valttamatta tarvitsisi
menna sitd asiaa sairaalaan kertomaan. Samoin vastaajat pohtivat sita, etta niille, joiden
vointi merkintéjen perusteella on arvioitavissa kiireellisempéaa kayntiaikaa vaativaksi, voi-

sivat nain ollen saada ajan nopeammin.

Sahkoinen hoidonseuranta nahtiin hyvana myos siltéd kannalta, etté itse kirjaamiensa
asioiden tietdd olevan kirjattuina ja tallessa. Osa vastaajista, kun oli kokenut aiemmin,
ettd kaikkea heidan kertomaansa ei ollut kirjattu hoitokertomukseen. Siitakin mainittiin,
ettd jos suhde hoitavaan ladkariin ei ole oikein hyva ja potilas kokee, ettei tule kuulluksi
ladkarin kanssa keskustellessaan, voivat potilaan kirfjaamat vointimerkinnat auttaa poti-

lasta ilmaisemaan omaa vointiaan.

Hankalaksi asiassa mainittiin se, jos potilas ei saa annettua palvelun kautta sellaista tie-
toa, mitd haluaa antaa. Pohdintaa oli my@s siita, etta ihmisten kirjaamat tiedot ovat aina

subjektiivista tietoa eika nain ollen aina niin objektiivisesti mitattavaa.

5.3 My MS -palvelun siséltd ja kaytettavyys

My MS -palvelun nékdkulmasta tutkimuksessa tuli esille kolme tekijaa, joilla voi olla vai-
kutusta potilaiden motivoitumiseen ja sitoutumiseen palvelun kayttoon. Naita olivat pal-
velun sisaltoéon ja kaytettavyyteen liittyvat asiat seka potilaiden esittdmat palveluun toi-
votut uudet toiminnallisuudet. Kuviossa 5 on esitetty My MS -palvelun liittyvat seikat,

jotka voivat vaikuttaa potilaiden motivoitumiseen.
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My MS -palvelu

Sisaltd Kéaytettavyys Toiminnallisuudet

. . 8 5 9 Kommunikoimine Omien tietojen
Oirekyselyt ja Toivottuja uusia Palvelussa Palvelun . . o '
P i min n o Muistutustoiminto Sovellus n palvelun lahettamisen
mittarit sisaltoja eteneminen ohjaavuus valityksella hallinta

Kuvio 5. My MS -palvelun sisaltd, kaytettavyys ja potilaiden esittdmat toiveet. (Puurunen
2020.)

5.3.1 Sisaltd

Suurin osa potilaista koki, etta palvelun siséaltd oli aihealueiltaan kattava ja MS-taudin
moninaisuus tulee palvelussa huomioiduksi hyvin. Sairauden tarkastelu eri nakdkulmista
auttoi potilaita saamaan laajemman nadkemyksen omasta sairaudestaan ja nain ollen

auttoi heitd ymmartamaan sairauttaan paremmin.

” Niin se (sairaus) on semmonen kléntti, joka vaikuttaa mul fyysisesti ihan
selkeesti ja sit se vaikuttaa muhun henkisesti ja alyllisiin toimintoihin ja se
on kuitenkin semmonen motikka. Niin ma koen sen sillain, et se oli kiva, ku

sité oli vdhéan paloteltu sitd mun sairautta. Ma koin sen néin.”

"Se oli oikeesti mielenkiintosta, kun mun nédkbkannalta niinko monipuoli-
sesti eri tahoilta tarkasteltin mun tautia. Et saa semmosen jotenkin laa-

Jemman perspektiivin siihen omaan sairauteen.”
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Oirekyselyt ja mittarit

Eniten harmia, arsyyntymista ja turhautumista palvelussa oli aiheuttanut se, ettei oireky-
selyiden tai mittareiden vastausvaihtoehdoista I6ydy aina omaa vointia kuvaavaa vaih-
toehtoa. Ongelmaksi mainittiin vastausvaihtoehtojen ohella se, ettd jotkut kysymykset
ovat liilan laajoja. Saman kysymyksen sisélla kysytéan eri vaivoja, mainitaan seka kasi
ettd jalka, vasen ja oikea yms. Kun kysymys on oikein laaja, on sen kohdistaminen
omaan tilanteeseen haastavaa ja siit voi seurata, etta on vaikeaa vastata kysymykseen

lainkaan.

MS -taudin oireet voivat vaihdella paivittain ja myds siksi potilaiden on vaikea suhteuttaa
tilannettaan vastausvaihtoehtoihin. Tasta syysta potilaat kokivat, ettd osassa kysymyk-
sissa vastataan siihen, kuinka paljon oire vaikuttaa eika siihen, kuinka usein. Vastaajat

ehdottivatkin, etta olisi parempi, jos vastaus olisi esim. 0-2 kertaa kuukaudessa jne.

"Huomasin aika mones kohtaa, et mietin, et mul on kerran tai kaks ollu taa
oire, et on mul niinku vahan. Ja sit ma saan yllattavankin korkeet pisteet.
Et mietin, et kuin realistinen. Mul vois olla vaikka sellain, et mul on joka

paiva joku oire, mut se vaivaa vain védhén, niin sittenkin saisin sen yks.”

"Melkein joo aina (on I6ytanyt sopivan vastausvaihtoehdon). Se on niin péi-
vakohtasta yleensa. Et se siind on vahan huonoo, et ku se on niin laaja, et
mista sita katotaan. Puolen vuoden sisdéan se olotila voi vaihtuu jo useam-

paan kertaan. Se pitds ehké vdhéan supistaa se mittahaarukka siiné.”

Joitain asioita koettiin kysyttavan kaksi kertaa, kun taas joitain asioita toivottaisiin kysyt-
tavan laajemminkin. Muutamat vastaajat pohtivat, ettd onkohan kysymyksia ja vastauk-
sia olleet miettimassa lainkaan asiantuntijat. Asiantuntijoiden osallisuutta kysymysten ja

vastausten muotoiluun kaivattiin.

Toivottuja uusia sisaltdja

Sairauden vaikutuksista seksuaalitoimintoihin toivottiin palveluun omaa osiota. Joillekin
sairauden vaikutukset juuri seksuaalitoiminnoissa voivat olla sairauden merkittavin haitta
ja aihealueen puute mainittiin tdsta syysta. Osa potilaista mainitsi, ettei palvelussa myds-

kaan kasitella psyykkiseen vointiin liittyvid asioita riittdvan laajasti. Mielialaa ja henkista
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jaksamista toivottiin kasiteltavan enemman sairauden kanssa parjaamisen nakokul-

masta.

Palveluun kaivattiin myos osiota, jonka kautta voisi kirjata nykyvointinsa ja listata taman
hetken oireensa helposti, iiman eri oirekyselyihin vastaamista. Osa potilaista mainitsi toi-
vovansa palveluun paivakirjamaista voinninseurantaa. Tuolloin vointia voisi kuvata esim.

viikon ajalta ja voinnin aaltoilevuus olisi helpompi nahda merkintdja tarkastellessa.

”... voisko sielld olla péivékirja. Et sinne vois Kirjoittaa péivékirjaa omista
oireista, et ei tarvii olla mitda isoja muutoksia. Vois kirjottaa, et taas on ki-

puja ja etta nyt on puutumista tuolla ja nukun huonosti.”

Moni vastaaja toivoi, ettd kyselyiden vastausvaihtoehtojen lisaksi vastaus tai tarkenne
vastaukseen olisi mahdollista kirjoittaa vapaatekstikenttd&n. Tama auttaisi tilanteessa,
jossa vastaaja ei lI0ydéa vaihtoehdoista sopivaa. Vapaan tekstin kirjoittamisen mahdolli-
suutta toivottiin palveluun muutenkin, jotta saisi kirjattua ihan mita vain sairauteen liitty-
vaa itselleen muistiin. Huomioitavaa toki on, ettd oli myds heitd, jotka tiesivat heti sanoa,
etta eivat naihin vapaatekstikenttiin koskaan mitaéan kirjoita.

"Et just niit sellasii tuntemuksii vois kirjata sinne ja sitten just esimerkiks,
jos loytaa jonkun semmosen, mik& on auttanu siihen oireeseen hetkelli-
sesti tai useamminkin, niinku vaik joku harjote, niin semmosen vois kirjata
siihen. Sil ajatuksel, et jos se vaik havidis tai helpottais ja sit se tulis uu-
destaan joskus mydhemmin, niin vois sielt sit kattoa, et olikohan tahan jo-

ku itsekehitetty hoito tai néin.”

“On tullu monta kertaa mieleen, et voi kun siihen vois kirjottaa jonku tar-

kentavan selityksen. Et sekin (vapaatekstikentta) olis...”

“Semmonen tarttis saada joku tyhja kohta, mihin vois jottai yleisii kom-
mentteja laittaa. Et mita vaan tulee mieleen, niin sinne johonki laatikkoon

kirjottaa.”

Palveluun ehdotettiin myos lisattavan usein kysytyt kysymykset -osio. Osion avulla poti-
las voisi valttya silta, ettd tulee etsineeksi sairauteen liittyvia vastauksia netista ja epa-
luotettavista lahteista. Osiosta voisi I0ytyd vastauksia kysymyksiin, joiden puolesta poti-
las ei kuitenkaan kehtaisi ottaa yhteyttéd sairaalaan ja toisaalta sairaalan ndkékulmasta

pikkuasioista tulevia puheluita ei niin paljoa enaa tulisi.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mira Puurunen



46

Edella mainittujen lisaksi ehdotettiin ruokavalioon ja vitamiinien saantiin liittyvaa sisaltéa
seka liikuntasuoritteiden tallennusmahdollisuutta oman aktiivisuuden seurantaan ja liik-

kumiseen motivointiin.

5.3.2 Kaytettavyys

Osa vastaajista oli kayttanyt My MS -palvelua tietokoneella, osa tabletilla riippuen siita,
kumpaa muutenkin enemman kayttavat. Molemmilla nailla palvelun kaytén koettiin on-
nistuvan hyvin. Tabletilla nayttda voi tarvittaessa zoomata, mika mainittiin eduksi. Tieto-
konetta kaytettaessa yksi vastaaja tosin huomasi, etté jos nayton resoluutio ei ole sopiva,
jaé osa nakymasta piiloon.

Muutama vastaaja oli kayttdnyt My MS -palvelua puhelimen verkkoselaimen kautta.
Heista osa oli kokenut, etta kayttd onnistuu puhelimellakin hyvin, osa oli kokenut, etta

esim. tallenna -painike jaa tuolloin piiloon niin, etta voi jadda taysin huomaamatta.

Visuaalisuudesta mainittiin yleisesti, ettd palvelussa kaytetyt varit toimivat hyvin, palve-
lun ulkonako on siisti, tekstista saa selvaa ja visuaalisuus kaiken kaikkiaan on nykyaikai-
nen, mika oli koettu positiivisena yllatyksena. Potilaan vointitietoja kuvaavia grafiikkoja

toivottiin lisaa.

Eteneminen palvelussa

Suurin osa vastaajista oli kokenut, etta palvelu on looginen ja selked ja etta eteneminen
palvelussa on jouhevaa; "sen kun vain klikkailee seuraava ja seuraava jne”. Osalle kayt-
tomukavuutta lisasi se, ettei tarvitse itse keksia mitaéan, vaan voi vain klikkailla vastaus-

vaihtoehdoista sopivat.

”Se on jotenki niin helppo ohjelma. Se etenee jouhevasti, ku painaa vaan

seuraava ja seuraava, niin se menee vaan.”

Osalla vastaajista kokemus oli kuitenkin toisenlainen ja he mainitsivat nimenomaan pain-
vastoin, ettei palvelu ole looginen eikd helppo. Osa mainitsi, ettd osioiden valilla liilkku-
minen on kankeaa ja palveluun toivottiin kokonaisvaltaisempaa rakennetta. Jotkut vas-
taajista mainitsivat, etta palaaminen palvelun etusivulle tai kyselyosion alkuun tapahtui

epéaloogisesti.
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"Mé&é en osannu menné sellaselle néytélle, et mé saisin ndppérésti katot-
tuu, mita kohtaa ma taytan, et mihin ma haluan palata ja muuttaa, vaan ma

Jouduin menné aina sen koko rundin.”

“Se siind on ehk& semmonen, et kun ne osiot tavallaan erillisia, niin se niit-
ten valilla likkuminen on pikkusen jaykkaa. Et vois olla jotenkin semmo-

nen kokonaisvaltaisempi.”

Palvelun ohjaavuus

Osa vastaajista oli kokenut, etta palvelu ohjaa hyvin ja neuvoo kysymyksiin vastaami-
sessa riittavasti. Osa koki oppineensa vasta muutaman kerran kayton jalkeen, etta omiin
merkintoihin pystyy tekemaan tarvittaessa muutoksia ja ettd aiemmin taytettyihin tietoihin
voi lisatd merkintdja. Nama vastaajat olivat kokeneet, ettd nimenomaan itse tekemalla
ovat oppineet palvelua kayttamaan, ohjelma itsessaan ei ole naissa asioissa ohjannut.

Osa mainitsi suoraan, etta ohjelma ei ohjaa kayttajaansa tarpeeksi.

Potilaat kuvasivat erilaisia ongelmatilanteita palvelun toimintojen kanssa. Seuraavissa

tilanteissa he eivét kokeneet palvelun ohjanneen riittavasti kayttajaa:
- laakitysosiossa virhekirjauksen korjaaminen

- palvelun kielen valinta

- omat tiedot osiossa puhelinnumeron tallentaminen

- etusivulle palaaminen

- palveluun kirjautuminen

- omien tietojen poistaminen jarjestelmasta

- vointikyselyihin vastaaminen
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5.3.3 Toiminnallisuudet

Vastaajat esittivat erilaisia toiveita palvelun kayttda tukevista uusista toiminnallisuuk-
sista. Mobiililaitteilla kaytettava My MS -sovellus mainittin useamman vastaajan toi-
mesta, samoin muistutustoiminnon pohdittiin olevan tarpeellinen monessa vastauk-

Sessa.

Muistutustoiminto

Osa vastaajista pohti, ettd muistutustoiminto voisi auttaa heitd muistamaan kayda kirjaa-
massa voinnistaan palveluun. Muistutustoiminto tarkoittaisi esimerkiksi aika ajoin puhe-
limeen tai sdhkopostiin tulevaa viestid, missa muistutetaan My MS -palvelusta ja vointi-
merkintdjen kirjaamisesta. Toiminnolle ehdoksi mainittiin kuitenkin se, ettd se ei saisi

tapahtua liian usein eik& se saisi olla luonteeltaan painostavaa.

”... mahollisuus, etté se vaikka 3 kuukauden kuluttua jollakin, vaikka lait-

tas jonku sdhképostiviestin kéyttéjille, ettd oletko muistanut laittaa...”

"Niin. Mutta ehkd méaa en silleen kauheen innostunu oo niistd muistutuk-
sista, kun jotenkin ehka ne tuntuu kauheen kuormittavilta. Mutta toisaalta
ehka sita ei muista, jos sita ei muistuta, etta siind on puolensa ja puolensa.

Etta vaikee sanoo.”

Sovellus

Osa haastatelluista toivoi kannykalla kaytettavissa olevaa My MS -sovellusta. Sovelluk-
sen ajateltiin helpottavan ja lisdavan palvelun kayttéd, koska se olisi hel[pommin saavu-
tettavissa ja muistettavissa. Osa koki, etta kirjautumisen tapa tuntuu vaativalta/ty6laalta
ja he mainitsivat, ettd ajatus mobiilisovelluksesta tuntuisi kirjautumisenkin osalta n&ppéa-

rammalta. Osa vastaajista tosin totesi, ettei tarvitsisi sovellusta.

*Joo, joo (mobiiliversiota tulisi kdytettyd useammin). Ja samalla sillon, ku

se ois mobiiliversio, niin se ei vaatis aina sita kirjautumista.”
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“Jos se ois puhelimes, niin ehka sita kayttais useemmin. Oon ihan varma,
et ketddn varmasti ikina jaksa pistaa sita poytékonetta paalle. Niin ois joo

(sovellus helppo).”

"No, en né&é siin (sovelluksessa) mitdén sellasta lisdarvoo ainakaan mulle,
kun joka paiva kaytannossa istun koneella, niin se ei mun tapaukses 00

semmonen.”

Kommunikointi palvelun valityksella

Mahdollisuus olla yhteydessa hoitavaan klinikkaan palvelun kautta olisi monen vastaajan
mielesta odotettu, kdteva ja nykyaikainen toiminto. Esille tuli se, etta tiedostettiin, etta
silloin my6s sairaalan taytyisi jotenkin tietaa se, etté potilas on lahettanyt palvelun kautta
viestid. Yhteydenpito palvelun kautta arveltiin hyvaksi vaihtoehdoksi silloin, kun potilas

haluaisi lahestya ammattilaista, mutta ei kuitenkaan haluaisi/kehtaisi soittaa.

"Sehédn madaltais kynnysté kysyy jotakin pikkuasiaa. Koska tajuan itsekin,
et ei (sairaalaan) nyt kannata joka varistyksesta soittaa. Voi olla, et sem-
moset kysymykset, etta onko taa nyt oire vai eiks taa oo, niin vois olla, etta

sitd kautta.”

“Eihén siitd varmaan mitddn haittaakaan, et jos oot vaivautunu jo siihen
mennessa kirjaamaan sen asian, et mul on tammaonen oire ja siina samalla
ajattelet, et taa kyl oikeesti harmittaa mua, niin vois sit olla samantien yh-

teydessé.”

*Joo, kyl maa sita kayttaisin, jos méé nékisin sen sielléd jossain silleen sel-
keesti. Et on se aina helpompaa pistaa sielta kautta yhteydenottopyynnét,

ku se, ettéa soittaa ja jonottaa ja néin.”

Omien tietojen lahettamisen hallinta

Muutamalla vastaajalla herési ajatus, etté jos potilas voisi itse valita, mitka tayttAmansa
tiedot han lahettdd eteenpdin sairaalaan hoitohenkilokunnan nahtaviksi, voisi se lisata
potilaiden kirjaamista palveluun. Jos potilas kokee esim. mielialassa muutoksia, mutta ei

halua niistad vield raportoida eteenpain, vaan haluaa ensin jonkun aikaa itse seurata
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tilanteen kehittymista, niin tuolloin olisi hyva, jos potilas voisi itse myéhemmin paattaa

lahettaako tiedot vai ei.

5.4 Tutkimukseen osallistuneiden taustatiedot ja palvelun kaytén tiheys

Haastateltavat olivat idltdan 20-58 -vuotiaita, valtaosin naisia. Noin puolet vastaajista oli
sairastanut MS-tautia korkeintaan 2,5 vuotta, toiset olivat sairastaneet jo kauemmin.
Vastaajat olivat koulutustasoltaan vaihtelevasti keskiasteen — ylemman korkeakouluas-
teen suorittaneita. Kaikki vastaajat kayttivat jossain maarin sahkdisia palveluita ihan ylei-
sestikin, valtaosa runsaasti. Vastaajien iélla tai koulutustasolla ei osoittautunut olevan

yhdistavaa vaikutusta kokemuksiin My MS -palvelusta.

Suurin osa vastaajista saa taudinkulkua hidastavaa laakitysta, joka annetaan noin 1-6
kuukauden vélein sairaalassa infuusiopoliklinikalla. Mahdollista laakehoitoa kysyttiin
siksi, ettd haluttin nahda onko ldakehoidon saamisella vaikutusta siihen, miten tiheasti
potilaat arvioivat ja kirjaavat vointiaan My MS -palveluun. Talle ei l6ytynyt merkittavaa

yhteytta tutkimuksessa.

Palvelun kaytdn tiheys osoittautui kaiken kaikkiaan melko vahaiseksi. Osasyyna tahan
saattaa olla se, ettd potilaat kayvat poliklinikalla laékarin vastaanotolla paaosin harvak-
seltaan, noin kerran tai kahdesti vuodessa, jolloin tata kayntia varten tehdyt kirjaukset
jaavat lukumaaraisesti vahaisiksi. Osa vastaajista totesi, ettei aina muista tai jaksa kirjata
oireistaan, kuten tuloksissa jo aiemmin todettiin. Osalla taudin etenemiseen liittyvaa oi-
reilua ei ole esiintynyt palvelun kayton aloittamisen jalkeen paljoa, mik& on tietysti toivot-

tavaakin, ja palvelun kayton tiheys on siksi vahaista.

5.5 Palvelun suosittelu

Haastateltavilta kysyttiin asteikolla 1-10, kuinka todenné&kdisesti he suosittelisivat palve-
lua toisille MS-tautia sairastaville potilaille. Vastaukset olivat alimmillaan 4, korkeimmil-

laan 10. Osa ei osannut antaa numeerista vastausta.
Tekijat, jotka mainittiin pisteitéa vahentavina:

- kayttdmukavuus
- liilan montaa harmia aiheuttavaa hankalaa kohtaa vastausvaihtoehdoissa
- koska palvelu on vaikea l6ytaa
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- koska palvelusta ei ole sovellusta
- tietoturva-asioiden varmistus kuntoon.
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6 POHDINTA

6.1 Tutkimuksen tulosten arviointi

Tutkimuksessa tuli esille, etta potilaan motivoitumista My MS -palvelun kayttéon tukevat
hanen itsensa kokemat hyddyt palvelusta, ammattilaisilta saatu ohjaus ja kannustus
seka palvelun kaytettavyys. Motivoitumisen esteené saattavat olla palvelusta koetut har-
mit tai palvelun kaytdn vaikeudet. Tulokset tukevat aiempaa tietamysta potilaiden moti-
voitumisesta ja sitoutumisesta eHealth -palvelujen kayttoon (Esmaeilzadeh & Sambasi-

van 2017; Huygens ym. 2016; Kayyali ym. 2017).

6.1.1 Tuettu palvelun kayttdonotto

Aiempien tutkimusten perusteella tiedetaan, etta informoidalla potilasta hyvin, on tdmén
mahdollista antaa tietoinen suostumus eHealth -palvelun kayttéonotosta ja sitoutuminen
palvelun kayttéon on tuolloin vahvempaa. (Cook ym. 2016; Korpershoek ym. 2018.) Tu-
losten perusteella My MS -palvelun esittely ja kdyton ohjaus on useimmiten lyhyt kuvaus
palvelusta ja sinne kirjautumisesta poliklinikkakaynnin paatteeksi. Taméan lisaksi potilaat
saavat My MS -palvelusta kertovan kirjallisen esitteen. Vastauksista ilmeni, ettd monille
oli jAdnyt epavarmuutta palvelun hyddyista, tietoturvasta, kaytontuesta sekéa palvelun
kayton osaamiseen liittyen. TAma osoittaa sen, etta on erityisten tarkeda varmistaa in-

formaation riittavyys ja ymmarrettavyys jokaisen potilaan kohdalla.

Palvelusta annettu info ja kaytdn opetus osoittautuivat tulosten mukaan vaihtelevan in-
tensiteetiltddn. Vaihtelevuus ei kuitenkaan nayta perustuvan aina potilaan tarpeisiin,
vaan kenties enemman resursseihin. Palvelun sisaltdon tutustuminen ja tarkempi kaytén
opetteleminen on enemman potilaan itsensa vastuulla. Vastausten perusteella potilailla
on kuitenkin hyvin eritasoisia tarpeita palvelun kayton oppimiseen: toiset kaipaavat konk-
reettista kaytdnopastusta ja toiset tutustuvat mielellaan itsekseen. Potilaan tarpeet oh-
jauksessa ja opetuksessa olisi kylla hyva huomioida. Potilaan tarpeisiin perustuva yksi-
I6llinen ja monikanavainen ohjaus on tutkimustenkin mukaan potilaan oppimisen kan-
nalta selvasti kannattavampaa. Potilaat kaipaavat selkeaa tietoa ja ohjausta seka kirjal-
lisesti ettd digitaalisesti. Henkilokohtainen vieriopetus on puolestaan todettu toimivim-

maksi tavaksi opettaa uusi eHealth -palvelu potilaille (Cook ym. 2016; Huygens ym.
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2016; Jauhiainen ym. 2014). Resurssit eivét aina kuitenkaan anna mahdollisuutta vie-

riopetukseen, jolloin ohjauksen monikanavaisuudella voitaisiin tuota kenties korvata.

Tutkimukseen osallistuneiden vastauksista kavi ilmi, etteivit ammattilaisetkaan ole kai-
kilta osin viela omaksuneet My MS -palvelua osaksi MS -potilaiden hoitoa. TAma on toki
seikka, mika vaikuttaa potilaidenkin motivoitumiseen. Tutkimusten mukaan ammattilai-
silta saatu tuki on tarkeintd eHealthin onnistuneen kayttdonoton kannalta (Esmaeilza-
deh & Sambasivan 2017; Graffigna ym. 2016; Karisalmi ym. 2018). Suunnitelmallisem-
pi ja koordinoidumpi palvelun hyddyntdminen voisi edesauttaa ammattilaisia asemoi-
maan palvelu osaksi potilaan hoitoa. Potilaan My MS -palveluun tekemat vointimerkinnat
tulisi ottaa puheeksi jokaisella kaynnilla ja tietojen taydentamisesta voisi muistuttaa kut-
sukirjeen yhteydessa. Suunnitelmallisempi potilaiden ohjaus ja opettaminen auttaisi puo-
lestaan potilaita ndkemaan palvelun mahdollisuudet paremmin ja tama voisi motivoida
potilaita ottamaan palvelu kayttédnsa. Vastaanottokaynnin paatteeksi annettu pikainen
ohjaus ei liene otollisinta, joten ohjauksen toteuttamisen suunnitteleminen ja resursoimi-
nen olisi hyva ottaa klinikoilla huomioon. Roolia My MS -palveluun ohjaamisessa voisi
pohtia jalkautettavan myds potilasjarjesttjen toimintojen yhteyteen.

Osa potilaiden kuvaamista palvelun kayttddn liittyvista harmeista johtunee puutteellisista
palvelun kayttotaidoista. Hyvalla kayton opastuksella voidaan auttaa potilaita onnistu-
maan palvelun kaytéssa paremmin. Jatkossa kannattaisi huomioida myds palvelun it-
sensd antaman ohjauksen lisddminen — nyt palvelun ei aina koettu ohjaavan kaytta-
jaénsa tarpeeksi. Tama saattaa johtaa virhekirjauksiin tai esim. kayttdjan turhautumi-

seen.

6.1.2 Kohti potilaan tarpeisiin vastaavaa palvelua

My MS -palvelua kayttéaneet potilaat ovat kylla tunnistaneet palvelusta olevan heille hyo-
tya jossain maarin. Toisille palkitsevin hyoty on ollut se, etta palveluun kirjatut vointimer-
kinnat pysyvat siella tallessa yhdessa paikassa, ei tarvitse yrittaa itse muistella voinnin
etenemista. Toiset ovat kokeneet hyddyllisimmaksi sen, ettd omia vointimerkintéja seu-
raamalla nékee, miten sairaus ja vointi ovat edenneet ja ymmarrys omaa sairautta koh-
taan on lisdantynyt. Naméa koetut hyodyt tukevat nakemysta siita, miten tarkea palvelu

My MS -palvelu on. Vastauksista nousi esiin kuitenkin myds lahes jokaisen vastaajan
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kohdalla joitain harmia aiheuttaneita seikkoja. Kuten aiemmissa tutkimuksissakin on
huomattu, potilaat punnitsevat tuota hyétyjen ja harmien/haittojen suhdetta rakentaes-
saan motivaatiota ja sitoutumista eHealth -palvelun kayttoon. Tasta syysta onkin tarkeaa
vastata potilaan kokemuksiin seka palvelun hyddyista etta harmeista. (Hoaas ym. 2016;

Korpershoek ym. 2017).

Huomioimalla potilaan osallistuminen hoitoonsa vointimerkintdja tehden, vahvistetaan
potilaan kokemusta palvelun hyddyllisyydesta. Potilaat itsekin mainitsivat, etta kaipaavat
palautetta toiminnastaan. Palaute voi olla ihan reagointia potilaan aktiivisuuteen palvelun
kaytosta, mutta hedelmallisempaa on, jos palaute on henkilokohtainen vastine potilaan

kuvaamaan vointiin (Giunti, Kool, Romero & Zubiete 2018).

Palvelun hyodyt eivét valttdmatta tule esille aivan lyhyen tai satunnaisen kaytdn jalkeen,
jolloin potilaiden kannustaminen jatkamaan palvelun kayttamista on tarkeda. Jongen ym.
(2020) tutkivat erdén toisen MS-taudin omahoidonseurantapalvelun vaikutuksia potilai-
den voimaantumiseen lyhyen kayttdjakson jalkeen. Voimaantumista ei havaittu lyhen
kayton jalkeen, vaikka yleinen tietamys sairaudesta tuona aikana kasvoikin. MS-tauti on
krooninen, eteneva ja oireiltaan vaihteleva sairaus. Sairautensa kanssa selviytyminen,
parjaaminen ja itsepystyvyyden tunteen saavuttaminen ovat pidemman aikavalin tavoit-
teita. Ammattilaisten onkin tarkeaa huomioida taméa ohjatessaan potilaita palvelun pariin;
ei kannata luvata liikaa ja liian nopeasti. (Jongen, ter Veen, Lemmens, Donders, van
Noort & Zeinstra 2020). Tarkeaa on kysella sdanndllisesti potilaiden kokemuksista, antaa

lisatukea sité tarvitseville ja kannustaa palvelun kayttoon.

Osa harmeista liittyy palvelun sisaltoon ja kaytettavyyteen. Talla tutkimuksella voidaan-
kin osoittaa palvelun kehittajalle, StellarQ:lle, potilaiden kokemuksista esiin nousseita
jatkokehitystarpeita. Oirekyselyiden kysymysten ja vastausten uudelleenmuotoileminen
asiantuntijaryhman (sisaltden myos potilasjasenid) toimesta lienee ensisijainen kehitta-

misen tarve.

Osalle potilaista muistihairiét aiheuttavat sen, ettei palvelua muisteta aktiivisesti kayttaa
ja hyodyt palvelusta jadvat sen vuoksi vahaisiksi. Muistuttaminen niin ammattilaisten
kuin palvelun itsensdkin toimesta on yksi mahdollinen keino palvelun kaytén lisda-
miseksi. Lisaksi tulisi miettia esimerkiksi sita, ettd voitaisiinko potilaille tarjota mahdolli-
suutta kirjata vointitietoja palveluun klinikkakdynnin yhteydesséa. Tahankin tutkimukseen
osallistuneista suurin osa kay saanndllisesti saamassa ladkehoitoa sairaalassa, jolloin

voitaisiin pohtia, olisiko potilailla mahdollista tayttéda vointitietonsa infuusion aikana?
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Potilaiden vastauksista kavi ilmi myos se, miten erilaiset tarpeet kullakin on palvelua
kohtaan sisallollisesti sek& toiminnallisuuksiltaan. Tama toi esille erittain tarkean huo-
mion My MS -palvelun jatkokehitysté varten: palvelun tarvitsee olla raataléitavissa kunkin
kayttajan tarpeita vastaavaksi. Toisille valmiit kysymykset ja vastausvaihtoehdot ovat
tarkeitd ja motivoivat kayttdmaan palvelua. Toiset taas kaipaavat omakohtaisemman
voinninkerronnan mahdollisuutta, jopa paivakirjaominaisuutta. Osa vastaajista kaipasi
laajempaa sisalttd, osa toivoi esim. yksinkertaisempaa tapaa kuvata voinnistaan yhden
kyselyn avulla. Palvelussa tulisi siis olla enemm&n ominaisuuksia, joista potilas voi valita
itselleen sopivimmat. Tamé& vahvistaisi potilaiden kykyéa ilmaista vointiaan ja tekisi palve-
lusta kenties enemman henkilokohtaisen, mik& puolestaan voisi vahvistaa potilaiden si-

toutumista palvelun kayttoon.

MS-tautia sairastaville potilaille suunnattuja eHealth -palveluja on tutkittu viime vuosina
maailmalla ja tutkimukset vahvistavat tuota olettamusta. MS-tautia sairastavat ovat niin
heterogeeninen ryhma taustatekij6iltdan, oireiltaan ja fyysiselta suorituskyvyltdan, etta
palvelujen kayttajakohtainen muokattavuus on erittain téarkedd huomioida jo palveluita
suunniteltaessa. (Giunti ym. 2018; Wendrich, van Oirschot, Martens, Heerings, Jongen
& Krabbenborg 2019.)

6.1.3 My MS -palvelu potilaiden omahoidon tukena

Vastaajat olivat kaiken kaikkiaan mydnteisid s&hkoisen voinninseurannan hyddyntami-
seen osana omaa hoitoaan. S&hkoéinen voinninseuranta ymmarrettiin mahdollisuudeksi
tehostaa kommunikointia potilaan ja ammattilaisten valilla. Jo nykyisellaén potilaat na-
kevat palvelun hyddyn esim. siind, miten he voivat valittéda tietoa voinnistaan ammatti-
laisille tulevan vastaanottokaynnin tueksi. Potilaat ndkivat kuitenkin palvelussa mahdolli-
suuksia myds laajemmin: kommunikoiminen palvelun valityksella seké potilaan vointiin
perustuvat hoitokontaktit. Tama osoittaa valmiutta sitoutua kayttamaan My MS -palvelun
kaltaista eHealth -palvelua osana hoitoaan. Toki tassa valmiudessa on vaihtelevuutta
potilaiden kesken, mutta tarkeaa olisi huomioida myo6s naiden "edellékavijéiden” tunte-

muksia, jottei heidan into ja motivaatio hiipuisi.

My MS -palvelu on talla hetkella 1ahinna kyselyalusta, jossa potilas vastaa erilaisiin voin-
tia ja suorituskykya mittaaviin kyselyihin. Oirekyselyihin vastaaminen ei My MS -palvelun
puolesta tuota talla hetkella potilaalle muuta palautetta kuin vastausten pistemaariin pe-

rustuvat merkinnat palvelun etusivulle (kuva 1). Nuo merkinndt puolestaan eivat
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valttamatta kerro maallikolle juuri mitaan, jolloin kyselyyn vastaamisen palaute saattaa

tuntua jadneen kokonaan saamatta.
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Kuva 1. Vointitietojen kokooma My MS -palvelussa - potilaan nakyma. (StellarQ.)

Vuorovaikutteisuutta ja hoidollista ominaisuutta palveluun saataisiin lisaamalla sinne po-
tilaiden omahoitoa tukevaa sisaltoa, kuten ohjeita esim. fyysisen toimintakyvyn ja henki-
sen jaksamisen yllapitamiseksi. Nama ohjeet voisivat esimerkiksi aktivoitua vointimer-
kintdjen antaman pistemaarén perusteella. Kommunikointimahdollisuus ammattilaisten
kanssa palvelun valityksella laajentaisi palvelun selke&sti eri tasolle. Ammattilaiset voi-
sivat antaa henkilékohtaista palautetta ja ohjeita potilaan vointimerkintéjen perusteella
palvelun valityksella. Potilaat voisivat my6s kysyd nopeammin ja helpommin apua am-
mattilaisilta palvelun valityksella verrattuna perinteisin keinoihin. Vastauksissakin tuli
esille nakokulma, etté palvelun kautta potilaat voisivat kysya sellaisistakin asioista, joi-
den takia eivat kuitenkaan viitsisi tai kehtaisi soittaa. Palvelu voisi tarjota myos vaylan
sairauteen liittyvan luotettavan tiedon &arelle ja potilasjarjestdjenkin sivuille ja tukea nain

potilaiden tiedontarpeita.
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My MS -palvelu on osa MS -laaturekisteria, johon kerataan tietoa sairaudesta ja hoitojen
vaikuttavuudesta sairauden ennustettavuutta sekd muuta tutkimuksellista tarkoitusta
varten. Myos potilaiden My MS -palveluun kirjaamaa tietoa keratdan em. tarkoituksissa
tunnisteettomasti laaturekisterin tietovarantoihin eli ns. Big Dataan. Big Data on eitta-
matta hyvin arvokasta ja tarkeda ja My MS -palvelun monivalintavastausvaihtoehdot
tukevat tuon datan kerryttamista rakenteellisesti. Potilaiden kokemusten mukaan jaykat
kysymys- ja vastausvaihtoehdot eivéat kuitenkaan onnistu aina tavoittamaan heidan
omaa kokemustaan voinnistaan eika palvelu talla hetkella jousta muuhunkaan, kuten
avoimiin vastausvaihtoehtoihin. Tasta syysta My MS -palvelu talla hetkelld saattaa jadda
hieman kliiniseksi palveluksi potilaan ndkokulmasta.
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7 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

7.1 Eettisyys

Hyva tieteellinen kaytanté on huomioitu lapi tutkimusprosessin. Tiedonhankinta- ja tut-
kimusmenetelméat noudattavat tiedeyhteison hyvaksymia menetelmid. Tutkimukseen lii-
tetty kirjallisuus on tieteellista, luotettavaa kirjallisuutta. Aiempaa kirjallisuutta kohtaan on
osoitettu rehellisyytta ja kunnioitusta. Tutkimuksen vaiheet on raportoitu rehellisesti ja
tarkasti. Tutkimusmenetelmén sopivuutta on arvioitu avoimesti ja tutkimuksen tulokset
on esitetty vastuullista tiedeviestintaa vastaavalla tavalla. (Tutkimuseettinen neuvottelu-
kunta 2012; Vilkka 2015, 41-42.)

Potilaiden osallistuminen tutkimukseen perustui vapaaehtoisuudelle ja osallistujien tie-
toista suostumusta tuettiin tutkimuksen tarkoituksista ja tavoitteista kertovalla saatekir-
jeelld. Tutkimusaineiston tietosuoja ja yksityisyydensuoja on huomioitu asianmukaisesti.
Aineistoa on kasitellyt vain tutkija ja aineisto on arkistoitu sahkdisesti ja luotettavasti.
Tutkimukseen osallistuneiden henkildllisyytta ei voi tunnistaa arkistoidusta materiaalista

eika tutkimuksen tuloksista.

Taman opinnaytetyon toimeksiantaja oli StellarQ; ohjelmointiyritys, jonka kehittama tuote
My MS on. Tutkimuksen avoimuutta korostaen tamé seikka oli arvioitava eettisesti tar-
koin. My MS on kaupallinen tuote, mutta tuotteena sellainen, etta sen kaytélla voi olla
merkittavaa hyotya potilaalle ja samalla, kun palvelu tukee potilasta, tuottaa se tarkeaa
dataa myos tutkimusyhteisoille (lagdketieteellinen tutkimus yms.). Aiempien tutkimusten
perusteella voidaan todeta, ettd My MS -palvelun kaltaisilla omahoidon seurantajarjes-
telmilla on potilaiden kokemuksen mukaan ollut heitd voimaannuttava merkitys (Korper-
shoek ym. 2018). Tasta lahtokohdasta ajatellen My MS -palvelun kayttokokemusten tut-
kiminen oli perusteltua; palvelua halutaan edelleen kehittda, jotta se vastaisi potilaiden
tarpeisiin mahdollisimman hyvin ja potilaat hyotyisivat siita mahdollisimman hyvin. Tutki-
jan rooli oli kuitenkin taysin puolueeton eiké tutkimukseen liittynyt mitdan palkkioita; ei

tutkijalle, tutkittaville eikéa tutkijan taustaorganisaatiolle eli oppilaitokselle.

My MS -palvelu on osa MS-taudin laaturekisteria, joka on jo hyvaksytty osaksi sairaan-
hoitopiirien potilastietojarjestelmia. Myo6s tama puolsi My MS -palvelun kayttokokemus-
ten tutkimista, vaikka kaupallinen tuote onkin kyseessa. MS-taudin laaturekisteri on kay-

tossa Suomessa yliopistosairaaloissa seka merkittavimmissa keskussairaaloissa ja My
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MS -palvelun kautta laaturekisteriin tallentuvat tiedot ovat hyédynnettavissa myos laa-

jemmassa tutkimuksellisessa ymparistossa. (StellarQ 2019.)

Tutkimuksen validiteetti (patevyys) tarkoittaa tutkimusmenetelméan kykya mitata sita,
mit& tutkimuksessa on tarkoituskin mitata. Validiteetin tarkastelu alkoi jo tutkimusta suun-
niteltaessa tutkimusaiheen teoreettiseen taustaan perehdyttaessa, jolloin tunnistettiin
keskeiset kasitteet ja tutustuttiin eHealth -ilmidon osana tdmén paivan terveydenhuoltoa.
Validiteettia voidaan arvioida sen perusteella, miten onnistuneesti teoria ja ajatuskoko-
naisuus on kyetty siirtdmaan teemahaastattelun kysymyksiin. (Hirsjarvi ym. 1997, 231-
232; Vilkka 2015, 193-194.)

Haastattelun kysymykset johdattivat keskustelut kattavasti [&pi tutkimustehtéavissa mai-
nittujen teemojen: potilaiden kokemukset My MS -palvelun tarveperusteisuudesta ja kay-
tettavyydesta, potilaiden osaaminen ja tuen tarve palvelun kayttédn liittyen seka palvelun

kehittamistarpeet. Tutkimuksen voidaan siis sanoa vastanneen tutkimustehtaviin.

7.2 Luotettavuus

Tutkimuksen reliabiliteetti (luotettavuus) tarkoittaa tulosten tarkkuutta. TAma tarkoittaa,
etta toistettaessa haastattelu saman henkilon kohdalla saadaan tdsmalleen sama tulos
tutkijasta riippumatta. (Hirsjarvi ym. 1997, 231-232; Vilkka 2015, 194.) My MS -palvelun
kayttoon liittyvat kokemukset voivat toki muuttua ajan ja palvelun kaytén mydéta. Tutki-
muksen tulokset kuvaavat palvelua kayttaneiden potilaiden tamén hetkisia kokemuksia
silla tiedolla ja ohjauksella, mitd he nyt ovat palvelun kayttéon liittyen saaneet ja siina
kontekstissa, millainen My MS -palvelun siséltd talla hetkella on. Vastausten tulkinnan-

varaisuutta pyrittiin minimoimaan esittamalla tarvittaessa tarkentavia lisdkysymyksia.

Tulokset mukailevat aiempia tutkimustuloksia potilaiden motivoitumisesta ja sitoutumi-
sesta eHealthin kayttéon, minka voidaan ajatella tukevan tutkimuksen luotettavuutta. Ta-
man johdosta tutkimustulosten voidaan ajatella olevan myds jossain maarin yleistetta-
vissa. Tutkimus oli tapaustutkimus, jonka tavoitteena oli tuottaa kokemusperaista tietoa
nimenomaan My MS -palvelusta, jolloin yleistettdvaa tietoa sen laajempaan kontekstiin

ei lahtokohtaisesti ollut tarkoituskaan tuottaa.

On myo6s mainittava, etta tutkimussuunnitelman mukaan alun perin oli tarkoitus saada
potilaita osallistumaan tutkimukseen enemman myds muualta Suomesta, jotta tuloksis-

sa voitaisin arvioida mahdollisten erilaisten ohjaus- ja motivointitapojen vaikutusta poti-
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laiden kokemuksiin. Tamé& maantieteellisesti laajennettu otanta ei tutkimusluvallisista on-

gelmista johtuen onnistunut kuin yhden osallistujan osalta.

Puolistrukturoitu teemahaastattelu tutkimusmenetelmana auttoi tutkijaa ja haastateltavia
pysymaan tarkoituksenmukaisissa aihealueissa ja riittdvan kokonaisvaltaisesti. Haastat-
telu mahdollisti kuitenkin haastateltavien kertoa kokemuksistaan vapaasti ja omia mer-
kityksidan ilmaisten. Mainittavaa on, etta aineistoa olisi voitu laajentaa entisestaan otta-
malla haastattelutilanteeseen mukaan konkreettinen My MS -palvelun kayttétilanne, jol-
loin haastateltava olisi voinut kulkea palvelussa ja kertoa ajatuksiaan siitd. Tuleville, sa-

maa aihealuetta koskeville tutkimuksille tamé& suositteluna.

7.3 Tyon hybédynnettavyys

Tutkimus osoitti potilaiden kokemuksiin perustuvia konkreettisia jatkokehitysehdotuksia
niin My MS -palvelulle kuin ammattilaisillekin. Tulokset osoittavat, ettd ammattilaisten
roolia palveluun ohjaamisessa kannattaa tehostaa ja ohjauksen laatuun kannattaa pa-
nostaa. Tulosten toivotaan innostavan ammattilaisia tuohon muutokseen. Kuviossa 6.

esitetddn My MS -palvelun kaytt6a tukeva ohjaus.

YKSILOLLISIIN
TARPEISIIN
PERUSTUVA OHJAUS
» riittava &
ymmarrettava
SUUNNITELMALLINEN MONIKANAVAISUUS
OHJAAMINEN
. » kirjalliset &
» ohjauksen S -
. digitaaliset ohjeet
resursointi & ..
. seka vieriopetus
kannustaminen
MY MS -
PALVELUN
KAYTTOA
TUKEVA
OHJAUS

Kuvio 6. My MS -palvelun kayttéa tukeva ohjaus. (Puurunen 2020.)
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Tutkimuksesta nousi esille kehittdmisideoita myos itse My MS -palveluun, joiden my6ta
palvelu voisi toimia paremmin MS-tautia sairastavien potilaiden omahoidon tukena; pal-
velun raataloitavyys potilaan tarpeiden mukaan seka palvelun rakentaminen vuorovai-
kutuksellisemmaksi, jotta se mahdollistaisi potilaan omahoitoa tukevat palautteet seka

suoran kommunikoinnin potilaan ja ammattilaisten valilla (kuvio 7).

RAATALOITAVYYS

» toiminnallisuudet &
sisalto

OMAHOITOA
TUKEVA MY
MS -PALVELU

VUOROVAIKU-
TUKSELLISUUS

» kommunikoiminen
palvelun valityksella

Kuvio 7. Omahoitoa tukeva My MS -palvelu. (Puurunen 2020.)

Tutkimustulokset ovat vapaasti hyddynnettavissa StellarQ:n toimesta My MS -palvelun
jatkokehitystydssa. Tuloksia toivotaan hyddynnettavan myoés niiden ammattilaisten toi-
mesta, jotka hoitavat MS-tautia sairastavia potilaita ja joilla on mahdollista tarjota My MS
-palvelua potilaille. Osana opinnaytetyéta tuotettiin My MS -palvelun kaytt6on opastava
video, jota ammattilaistet voivat myo6s kayttaa osana potilaiden ohjaamista palvelun pa-
riin. Videon copyright -oikeudet kuuluvat kuitenkin videon tehneille.
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8 OHJAUSVIDEON KOOSTAMINEN

8.1 Ohjausvideo My MS -palvelun kayttéonoton tueksi

Ohjausvideoprojekti toteutettiin yhteistydssa toisen YAMK -opiskelijan kanssa, jonka
opinnaytetyd liittyi samaan My MS -palveluun, mutta jossa naktkulmana olivat ammatti-
laiset. Ohjausvideosta voivat hyotya niin ammattilaiset kuin potilaatkin: ammattilaiset voi-
vat kayttaa sita yhtena ohjauksen menetelmana ja potilaille video voi toimia muuta oh-
jausta taydentavana. Videossa on myds se etu, ettd ohjaukseen on mahdollista palata
aina, kun siihen on tarvetta. Videon siséltd on suunnattu potilaille, sen tavoitteena on
lisata potilaiden tietamystd My MS -palvelusta ja lisata potilaiden motivoitumista palvelun
kayttoon.

Ohjausvideossa kerrotaan:

mika My MS -palvelu on

mité hyotya palvelun kayttamisesta voi olla

mita palvelussa voi tehda

[ palvelun tietoturvaan liittyvaa tietoa ]

[ milloin ja missa palvelua voi kayttaa ]

misté potilaat voivat tarvittaessa kysya apua palvelun
kayttoon liittyen

miten palvelun kaytén voi halutessaan lopettaa

Ohjausvideon kasikirjoituksessa (liite 4.) huomioitiin potilaiden tutkimuksessa esiin tuo-
mia asioita; mitk& asiat ovat herattédneet kysymyksia tai mista potilaat olisivat kaivanneet
lisatietoa. Videon koostamiseen ei ollut kaytettavissa rahallisia tai teknisia resursseja ul-

kopuolelta, joten video on tuotettu taysin opiskelijoiden omatuotantona. Videossa
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esitellaan My MS -palvelun nakymia ja kerrotaan edella listatuista asioista. Video rajattiin

tassé vaiheessa olemaan vain suomenkielinen resurssien puuttumisen johdosta.
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9 LOPUKSI

Tama opinnaytety6 oli tutkimuspainoitteinen kehittamisprojekti, jonka tavoitteena oli tuot-
taa toimeksiantajalleen tietoa My MS -palvelua kayttéaneiden potilaiden kokemuksista
palvelun jatkokehitystydn tueksi. Tutkimustuloksia analysoitiin siita nakokulmasta, mitka
tekijat edistavat ja mitka estavat potilaita motivoitumisessa ja sitoutumisessa My MS -
palvelun kayttoon. Tuloksia arvioitiin my6s sen kannalta, miten My MS -palvelu voisi tu-
kea potilaiden omahoitoa nykyistd enemman ja edesauttaa nain potilaiden itsekyvykkyy-
den ja voimaantumisen lisdantymista. Tutkimustulokset on saatettu toimeksiantajalle tie-
doksi. Projektin lopputuotoksena tuotettiin myos ohjausvideo My MS -palvelun kayttdon-
oton tueksi. Video on suunnattu potilaille ja ammattilaiset voivat kayttaa sitd muun oh-

jaamisen tukena.

Projektissa nousi esiin myds My MS -palveluun ohjaamiseen ja sen kaytén opastami-
seen liittyvaa kehitettavaa. Kehittamisehdotukset voivat toteutuessaan vahvistaa potilai-
den positiivisia kokemuksia palvelusta. Tama puolestaan voi tukea potilaita motivoitu-
maan ja sitoutumaan palvelun kayttdon paremmin. Projektin toivotaan vahvistavan am-

mattilaisten ymmarrystéd omasta tarkedastéa roolistaan palveluun ohjaajina.

Projektin eteneminen sujui kaynnistysvaiheen hitaiden etappien (tutkimuslupaprosessit)
jalkeen suunnitellulla aikataululla. Projektin ohjausryhma (StellarQ, tutoropettaja, allekir-
joittanut seka kaksi opiskelijakollegaa) kokoontuivat ja viestivat projektin aikana aina tar-
peen tullen. Ohjausryhman tarkein anti oli tutkimuksen focuksen arvioiminen seké& me-
netelmien pohdinta. Ohjausvideon projektiryhmaén kuuluivat videon tehneet opiskelijat.
Naiden lisdksi projektin etenemisen seurantaan ja arviointiin osallistuivat kaikki opiskeli-
jakollegat omasta opintoryhmasta valiseminaareissa. Ryhman tuki ja kannustus olivat

myds eteenpain vieva voima projektissa.

Jatkoprojekteina talle tyolle kannustetaan StellarQ:ta kehittdmaan My MS -palvelun mo-
niulotteisuutta ja MS-tautia hoitaville klinikoille ehdotetaan potilasohjausprosessin uudel-

leen tarkastelua.
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Teemahaastattelurunko

TAUSTATIEDOT:
- 1ké
- Sukupuoli
- Koulutus
- Kuinka kauan olet sairastanut MS-tautia?

- MS-taudin tyyppi: ensisijaisesti eteneva MS -tauti vai toissijaisesti eteneva
MS-tauti?

- Onko sinulla kaytdssa jokin taudinkulkua hidastava laakitys?

KOKEMUKSET My MS -PALVELUSTA:
- Millaisena olet kokenut My MS -palvelun kaytettavyyden?
e Mika on ollut helppoa ja mika on ollut vaikeaa?
¢ Mikéa on tuntunut/nayttanyt haastavalta tai epamiellyttavalta?
- Kuinka tarpeelliseksi koet My MS -palvelun?
¢ Kuinka usein kaytat My MS -palvelua?
¢ Millaisena koet palvelun sisalléon?
¢ Millaisia hyotyja ja haittoja koet My MS -palvelusta sinulle olevan?
- Mita mielté olet My MS -palvelun kaltaisesta hoidonseurannasta?
¢ Millaiset asiat motivoivat sinua kayttamaan omaraportointia
e Mitd huolia omaraportointi on tuonut tullessaan?

¢ Kuinka paljon yleisesti kaytat sahkoisia palveluita?
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MITEN KUVAILISIT OSAAMISTASI My MS -PALVELUN KAYTTOON LIITTYEN?

Millaista infoa ja opastusta sait ennen My MS -palvelun kayton aloit-
tamista?

e Miten helpoksi koet My MS -palvelun kayton?

o Koetko tarvitsevasi lisatukea palvelun kayton suhteen? Millaista tu-
kea?

e Koetko, etta lisdtukea on saatavilla?

MITEN My MS -PALVELUA VOITAISIIN KEHITTAA?

o Mita toivoisit lisattdvan palveluun?
e Mitd parannettavaa palvelussa on?

e Mitd muutettavaa palvelussa on?

ASTEIKOLLA 1-10, KUINKA TODENNAKOISESTI SUOSITTELISIT My MS -PALVE-
LUA TOISILLE?
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Tutkimustiedote

MS -potilaan omahoidon tukeminen My MS -palvelun avulla

Hyva vastaaja,

pyydan sinua kohteliaimmin osallistumaan haastatteluun, jonka tavoitteena on kuulla

kokemuksiasi My MS -palvelusta. Haastattelut ovat osa opinnadytetyohoni liittyvaa tut-

kimusta. Tutkimuksen tarkoituksena on kerata kayttokokemuksia ko. palvelusta seka

selvittaa, miten hyodylliseksi palvelu koetaan, onko palvelun kayttoon liittyva ohjaus riit-

tavaa, mikd mahdollisesti motivoi ja mika ehka epailyttda sahkdisen omaraportoinnin

kayttamisessa seka mahdolliset palvelun kehittamisehdotukset. Naiden kokemusten pe-

rusteella My MS -palvelua voidaan kehittdaa edelleen sellaiseksi, etta se palvelee potilai-
den tarpeita. Osallistumisesi on toivottavaa, koska juuri My MS -palvelua kayttaneiden

potilaiden kokemuksilla on merkitysta.

Opiskelen sosiaali- ja terveysalan ylempaa ammattikorkeakoulututkintoa, jossa suun-
tautumisena on terveysteknologia. Opinndytetyd on osa opintojani. Tutkimuksen toi-
meksiantaja on StellarQ -yritys, jonka kehittama palvelu My MS on. StellarQ on kiinnos-
tunut kehittdmansa My MS -palvelun kaytettavyydesta ja ominaisuuksista potilaiden na-

kokulmasta katsottuna.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista eikd kieltdytyminen vaikuta mitenkaan

sinun_hoitoosi. Sinulla on myo6s taysi oikeus keskeyttdd haastattelu ja kieltda kaytta-
masta sinuun liittyvaa aineistoa, jos niin haluat. Lue tama tiedote rauhassa. Jos sinulla
on kysyttdvaa, voit olla yhteydessa allekirjoittaneeseen (yhteystiedot 16ytyvat tiedot-

teen lopusta). Jos paatat osallistua tutkimukseen, pyydan sinua allekirjoittamaan
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liitteena olevan suostumuslomakkeen. Tutkija arkistoi ja sailyttaa luottamuksellisesti al-

lekirjoitetut suostumuslomakkeet viiden vuoden ajan.

Haastattelut tehddan joulukuun 2019 — tammikuun 2020 aikana. Haastateltavat voivat

itse paattaa, missa haastattelut tehdaan. Suotavaa toki olisi, etta haastattelulle olisi rau-

hallinen ymparist6. Aikaa haastatteluun kuluu todennakaoisesti 1-2 tuntia.

Haastattelutilanne nauhoitetaan (danite, ei videointi). Myohemmassa vaiheessa tutkija

kirjoittaa haastattelut tekstiksi. Nauhoitteet havitetdaan heti tuon jalkeen ja kirjoitettu
teksti sdilytetdan suojatussa tiedostossa tutkijan hallussa viiden vuoden ajan. Mikali op-
pilaitoksen tai valvontaviranomaisen on tarkasteltava tallennettuja teksteja tutkimusta

arvioidessaan, tapahtuu tuo luottamuksellisesti haastateltavien yksityisyytta suojellen.

Haastattelun tulokset tullaan raportoimaan niin, ettei yksittdinen haastateltava ole tun-

nistettavissa tuloksista. Haastateltavien henkil6tietoja tarvitaan vain alkuvaiheessa, kun

sovimme haastateltavien kanssa haastattelun aikaa ja paikkaa. HenkilGtietoja ei liiteta
nauhoitettuihin haastatteluihin. Tulokset raportoidaan kevaan 2020 aikana. Tulokset
esitetdaan tutkimuksen toimeksiantajalle (StellarQ) seka julkaistaan Theseus -tietokan-

nassa, mika on Suomen ammattikorkeakoulujen opinnaytetoéiden julkaisukanava.

Osallistumisestasi kiittaen,

Mira Puurunen, sairaanhoitaja, sosiaali- ja terveysalan YAMK -opiskelija, Turku Master
School

Puh: XXXXXXXXXXXXX

email: XXXXXXXXXXXX
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Suostumusliomake

Suostumus haastateltavaksi

Minua on pyydetty osallistumaan tutkimukseen "MS -potilaan omahoidon tukeminen My MS -palvelun

avulla”.

Olen perehtynyt edelld olevaan tiedotteeseen ja saanut riittdvasti tietoa tutkimuksesta ja sen yhteydessa

suoritettavasta tietojen kerdadamisesta, kasittelysta ja luovuttamisesta.

Ymmarran, etta tdhan tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista.
Minulla on oikeus, milloin tahansa ja syytd ilmoittamatta keskeyttdd tutkimukseen osallistuminen.
Suostumuksen peruuttamisesta ei aiheudu minulle kielteisid seuraamuksia eikd se vaikuta hoitooni milldan

tavalla.

Allekirjoituksellani vahvistan, ettd osallistun tdssd asiakirjassa kuvattuun tutkimukseen ja suostun
vapaaehtoisesti tutkittavaksi. Olen tietoinen siitd, ettd haastatteluaineistoa voidaan tarkastella myés

Turku Master School:n tai muun valvovan viranomaisen toimesta tutkimuksen laadunvarmistustoiminnan

yhteydessa.
Allekirjoitus Pdiivéys
Nimen selvennys Puh.numero ja/tai email

Suostumus vastaanotettu

Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus Pdiivdys

Nimen selvennys

Alkuperdinen allekirjoitettu asiakirja jaa tutkijan arkistoon ja kopio annetaan tutkittavalle.
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Videon kasikirjoitus

My MS on palvelu sinulle, jolla on diagnosoitu MS-tauti. Kirjaamalla palveluun vointiasi,
toimintakykyasi ja elamantilannettasi koskevaa tietoa, pystyt seuraamaan sairautesi ete-
nemista kokonaisvaltaisemmin. My MS -palvelu on myds kanava, jonka kautta sinua hoi-
tavat ammattilaiset voivat seurata sairautesi vaiheita ja arvioida hoitosi vaikuttavuutta

palveluun kirjaamiesi tietojen avulla.

Miten palvelu otetaan kayttéon?

Sinua hoitava ammattilainen liittda sinut palvelun kayttajaksi. Jatkossa voit kirjautua pal-
veluun itse. Kirjautuminen tapahtuu pankkitunnuksilla, sdhkoiselld henkilokortilla tai mo-
biilivarmenteella. Palvelu toimii nettiselaimella ja on kaytettavissasi tietokoneella, table-

tilla tai alypuhelimella.

Kirjautuessasi palveluun ensimmaista kertaa, tarkista, etté henkilétietosivulla olevat yh-
teystietosi ovat ajan tasalla.

Mita voin tehda My MS -palvelussa?

My MS -palvelussa sinun on mahdollista kirjata vointitietosi ja sairautesi vaiheet katevasti
yhteen ja samaan paikaan. Palveluun kirjaamasi tiedot auttavat sinua ja hoitohenkil®-
kuntaa seuraamaan vointiasi ja hoitosi etenemista. My MS -palvelun siséalté on jaettu

osioihin, joita voit tdydentaa aina tarpeesi mukaan.

My MS -palvelussa voit:
e vastata neurologisia oireita kartoittavaan kyselyyn
e vastata toimintakykya mittaavaan kyselyyn
e vastata elaménlaatua mittaavaan kyselyyn

e Kkirjata ylos mahdolliset avun tarpeesi tai mydnnetyt etuudet
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e listata muistiin sinulle mydnnetyt kuntoutukset

e kirjata ylos asioita, joista haluat keskustella hoitohenkilokunnan kanssa seuraa-

valla tapaamisella tai puhelinkontaktin yhteydessa

e kirjata kayttamasi laakityksen, vitamiinit ja hivenaineet, sekéa raportoida niihin liit-
tyvat mahdolliset positiiviset asiat tai mahdolliset ongelmat, esim. haittavaikutuk-

set

o Kkirjata ylos muut mahdolliset pitkdaikaissairaudet, infektiot ja toimenpiteet

Mita hydtya My MS -palvelusta voi olla?

My MS -palvelun kayttokokemuksia tutkineessa tutkimuksessa (toteutettiin v.2020) tuli
ilmi, ettda My MS -palvelu auttaa ymmartamaan paremmin omaa sairauttaan, silla oire- ja
toimintakyselyihin vastaaminen auttaa muodostamaan kokonaisvaltaisemman kuvan

omasta sairaudesta.

Selvéksi hyddyksi mainittiin myos se, etta palveluun kirjattuina tiedot sairauden vaiheista
ja voinninmuutoksista ovat tallessa koostetusti yhdessé paikassa eika niita tarvitse yrit-

ta& muistella esim. 1&d8kéarin luona vuosittaisella kontrollikaynnilla.

Kirjaamasi tiedot hyodyttavat myoés sinua hoitavia ammattilaisia. Heille palveluun kirjaa-
masi tiedot ovat arvokas lisa heidan seuratessaan sairautesi etenemista ja esim. laake-

hoitosi vaikuttavuutta.

Kuka voi nahda My MS -palveluun kirjaamani asiat?

Ainoastaan sina ja sinun kanssasi hoitosuhteessa olevat ammattilaiset sairaalassa paa-
sevat tarkastelemaan tietojasi. Palveluun kirjatut tiedot sailytetddn suomalaisella palve-

limella, joka tayttaa arkaluontoiselle tiedolle asetetut viranomaismaaritykset.

Palveluun tallentamaasi tietoa voidaan hyédyntaa myos tutkimustarkoituksiin, mutta tuo
tiedonsiirto tapahtuu taysin tunnisteettomasti eli tiedosta ei mitenkaan kay ilmi se, ke-

neltd kyseinen tieto on lahtoisin.
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Palvelun tietoturvaa lisda se, etta kaikista ammattilaisten palveluun kirjautumisista jaa

jaljitettava lokitietomerkinta.

Milloin min& voin kayttaa palvelua?

Voit kayttaa My MS -palvelua milloin vain. Palvelun kaytté onnistuu ihan kotoasi ja halu-
tessasi voit kirjautua palveluun vaikka kotisohvaltasi yolla. Erityisesti sinun kannattaa

kirjata tietojasi,

jos voinnissasi on tapahtunut muutosta

jos laédkitykseesi on tullut muutoksia

jos edellisesté kirjaamisesta on aikaa ja haluat nahda, mihin suuntaan vointisi on

mennyt

kun seuraava vastaanottokayntisi lahestyy

Mista voin kysya tarvittaessa apua palvelun kayttoon liittyen?

Voit kysyd apua sinua hoitavasta klinikasta, kayttamalla palvelun "Anna palautetta” -

toimintoa tai l[Ahettdmalla sdhkdpostia osoitteeseen info@stellarg.fi.

Mitd, jos haluan lopettaa palvelun kaytén?

Sinulla on taysi oikeus vaatia hoitosuhteessa tapahtuvan tietojesi jakamisen perumista.
Tietojen jakamisen peruminen tapahtuu kirjallisella ilmoituksella sairaanhoitopiirin neu-

rologian klinikkaan.
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