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Suomen vaesto ikaantyy ja tarvitsee enemman tukea terveyden ja hyvinvoinnin edistamiseen.
Ika@ntyminen lisaa muun muassa riskia sairastua muistisairauteen, joten tulevaisuudessa muisti-
sairaiden maara ja palvelujen tarve tulee lisdééantymaan. Yhdenvertaisuuden takaamiseksi muisti-
sairaiden palveluja pitaa kehittdd@ myos digitalisaation keinoin. Digihoitopolut tdydentavat perin-
teista terveydenhuoltoa. Digihoitopolkujen avulla voidaan edistaa yksilollisen ja oikea-aikaisen tuen
saantia.

Taman tutkimuksellisen kehittamistyon tarkoituksena oli kehittad OYS Muisti -digihoitopolkua Ter-
veyskyla.fi-palveluun yhdessa Oulun yliopistollisen sairaalan neurologian ja geriatrian poliklinikan
henkilokunnan seka muistiperheiden kanssa. Tavoitteena oli luoda digihoitopolku osaksi nykyista
muistisairaan hoitoprosessia.

Tutkimusvaihe toteutettiin laadullisena tutkimuksena. Tutkimusvaiheessa haastateltin muistisai-
rauteen sairastuneita ja laheisia heidan nakemyksistaan digihoitopolun sisallon ja toiminnallisuuk-
sien suhteen seka mitka asiat kannustavat digihoitopolun kayttoon. Tutkimusvaiheen tulosten mu-
kaan muistisairauteen sairastuneet ja laheiset kaipasivat tukea ja tietoa muistisairauksista ja ela-
méasta muistisairauden kanssa. Digihoitopolun kayttdonottoon kannustivat koettu hyddyllisyys seka
digihoitopolun kaytettavyys ja saavutettavuus.

Kehittdmisvaiheessa luotiin OYS Muisti -digihoitopolun sisaltda asiakaslahtoisyys huomioiden. Si-
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As the population ages, the number of people living with memory diseases increases. Therefore,
the need for services will increase. Traditional health care can be complemented with eHealth
services, which need to be developed for and with people with memory diseases.

The purpose of this thesis was to develop a Memory digital care pathway for the Health Village web
portal as a collaboration with nurses at the clinic of neurology and geriatric of Oulu University
Hospital and people living with memory diseases and their caregivers. The aim of this thesis was
to create a patient-oriented digital care pathway as a part of the current treatment process for
people with memory diseases.

There were two phases in this thesis: the research phase and the development phase. During the
research phase, people with memory diseases and their caregivers were interviewed about their
views on the content and functionalities of the digital care pathway, and what kind of things
encourage the use of the digital care pathway. According to the results there were two main themes
for the content: information about memory disease and living with memory disease. Furthermore,
the main things that encouraged the use of the digital care pathway were the perceived usefulness
of the digital care pathway and its usability and accessibility.

During the development phase, the content of the Memory digital care pathway was produced
based on the results of the research phase, the patient guidance material, and previously
researched information. A script for the digital care pathway was created, including all texts,
images, videos, and links during the development phase.

The eHealth care services can supplement the services of people living with memory diseases and
their caregivers. The digital care pathway provides up-to-date, coherent, revised, and targeted
information about, for example, memory disease, medication, well-being and peer support
regardless of time and place. The implementation of the eHealth services is promoted by sufficient
resources, education, support during use, and professionals” positive attitudes towards digital
services.

Keywords: memory disease, digital care pathway, eHealth care services, Health Village
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1 JOHDANTO

Kansallisen ikaohjelman vuoteen 2030 tavoitteina ovat muun muassa ikaantyneiden palvelujen yh-
denvertaisuuden varmistaminen seka hyvinvoinnin ja omahoidon lisdéantyminen digitalisaation
avulla. Suomen vaesto ikaantyy ja tarvitsee enenevassa maarin tukea terveyden ja hyvinvoinnin
edistamiseen. lkaantyminen lisda toimintakyvyn rajoitteita sekd muun muassa riskia sairastua
muistisairauteen. Vuosittain muistisairauteen sairastuu 14 500 suomalaista. Tulevaisuudessa
muistisairaiden maara ja palvelujen tarve tulee lisdantymaan. (Sosiaali- ja terveysministerio 2020,
16-17, 24, 36.) Yhdenvertaisuuden takaamiseksi muistisairaiden palveluja pitda kehittda myos di-

gitalisaation keinoin.

Digitalisaatio luo uudenlaisia vaihtoehtoja ja mahdollisuuksia vanhoille ja tutuille palveluille tieto-
tekniikan avulla. Suomi on kansainvalisesti korkealla hyvinvoinnin ja terveyden sahkéisessa tie-
donhallinnassa. Sosiaali- ja terveysministerion (STM) digitalisaatiolinjausten 2025 on tarkoitus
edistaa tuottavuutta ja palveluiden laatua seka parantaa kansalaisten yhdenvertaisuutta, hyvin-
vointia ja terveyttd. STM:n linjauksissa painotetaan, etta digitaaliset ratkaisut tulee tehda esteettd-
miksi ja helppokayttoisiksi seka varmistaa erityisryhmien palveleminen. (Sosiaali- ja terveysminis-
terio 2016, 4-5, 8.)

Terveyskyla.fi-palvelussa on tarjolla tietoa ja tukea kansalaisille ja ammattilaisille asiakaslahtoi-
sesti. Palvelun avulla parannetaan asiakkaan terveytta, terveyspalveluiden tarjoamisen tehok-
kuutta, vaikuttavuutta ja tuottavuutta. Sahkoisten terveyspalveluiden kautta asiakkaiden ja henki-
I6kunnan toimintatavat tehostuvat ja uudistuvat. (Rauhala & Kinnunen 2017, 254-255.) Digihoito-
polut tdydentavat perinteista terveydenhuoltoa. Digihoitopolkujen avulla yksildllinen ja oikea-aikai-

nen tuki mahdollistuu. (Terveyskyla 2021.)

Taman tutkimuksellisen kehittamistyon tarkoituksena oli kehittad OYS Muisti -digihoitopolkua Ter-
veyskyla.fi-palveluun yhdessa Oulun yliopistollisen sairaalan neurologian ja geriatrian poliklinikan
seka Terveyskyla-timin kanssa. Tavoitteena oli luoda digihoitopolku osaksi nykyista muistisairaan
hoitoprosessia. Tutkimusvaiheessa kerattiin muistisairauteen sairastuneiden ja laheisten nakemyk-
sia muistisairaan digihoitopolun sisallon ja toiminnallisuuksien suhteen teemahaastattelulla. Muis-
tisairaan digihoitopolun sisalto luotiin tutkimustulosten, aiemman tutkitun tiedon seka nykyisen ge-
riatrian ja neurologian poliklinikoiden antaman potilasohjauksen perusteella. Tavoitteena on, etta
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digihoitopolun kautta muistisairauteen sairastuneiden ja laheisten saama tuki ja tieto yhdenvertais-

tuu ja taydentyy seka muistiammattilaisten tyon tueksi saadaan uusi asiakaslahtoinen toimintatapa.



2 MUISTISAIRAUDET JA SAHKOINEN ASIOINTI TERVEYSPALVELUISSA

21 Muistisairauksien esiintyvyys ja erityispiirteet

Suomessa sairastuu etenevaan muistisairauteen arvioiden mukaan n.14 500 ihmista vuosittain.
Talla hetkelld arvioidaan, etta kokonaismaaraltaan muistisairauksia sairastavia henkildita on reilu
190 000. Tyoikaisia (alle 65-vuotiaita) muistisairauteen sairastuneita henkilditd on n. 7000. Taman
lisaksi Suomessa on noin 200 000 henkild, joilla kognitiivinen toiminta on heikentynyt lievasti.
Muistisairauksien osalta voidaan puhua kansansairauksista. (Muistisairaudet: Kaypa hoito -suosi-
tus 2021.)

Muistisairaudella tarkoitetaan muistia, tiedonkasittelya ja ajatustoimintoja heikentavaa sairautta.
Muistisairauksien tyypillisimmat oireet ovat lahimuistivaikeudet, uuden oppimisen ja toiminnanoh-
jauksen haasteet, ajan ja paikan hahmottamisen seka kielelliset vaikeudet. Myos kayttaytyminen
aiempaan verrattuna voi muuttua. Oireet riippuvat siitd, mista muistisairaudesta on kyse. Yleisin
muistisairaus on Alzheimerin tauti (n.70 % sairastuneista). Toiseksi eniten on aivoverenkiertosai-
rauden muistisairautta. Muita muistisairauksia ovat muun muassa otsa-ohimolohkorappeumat, Le-
wyn kappale -tauti ja Parkinsonin taudin muistisairaus. Mahdollisimman varhainen muistisairauk-
sien diagnoosi, hoito ja kuntoutus yllapitavat sairastuneen toimintakykya ja tukevat hyvinvointia.
Diagnostiikka ja hoidon arviointi vaativat erityista muistityon osaamista. Hoidon seuranta tulee kes-

kittdad muistisairauksiin perehtyneisiin yksikoihin. (Muistisairaudet: Kaypa hoito -suositus 2021.)

2.2 Muistisairaan hoito- ja palvelupolku

Soteuudistuksen yhteydessa on nostettu vahvasti esille sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen
yhteensovittaminen. Sillé tarkoitetaan asiakkaan tarvitsemien palvelujen kokonaisuutta, josta hyo-
tyvat etenkin paljon palveluja kayttavat henkilt. Palveluiden yhteensovittamisella muodostetaan
palvelukokonaisuuksia, jotka vastaavat palvelutarpeisiin tarkoituksenmukaisesti. Palvelupolulla tar-
koitetaan yksildllisesti ja vaiheittain etenevaa kokonaisuutta, joka koostuu eri palveluista tai palve-
luprosesseista. Palveluketjulla tarkoitetaan tietyn asiakasryhman palvelukokonaisuutta, joka toteu-
tuu perattain tai osin yhtaaikaisesti. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2021.)



Muistisairaan ihmisen hoidon tavoitteena on turvata elamanlaatu kaikissa sairauden vaiheissa.
Hoito tulee toteuttaa saumattomasti ja niin, etta hoito- ja kuntoutuspalveluiden jatkuvuus turvataan
muistisairaan kommunikaation ja muistin heikentymisesta huolimatta. (Muistisairaudet: Kaypa
hoito suositus, 2021.) Yksilollinen hoito- ja palvelupolku on ensisijaista muistisairauksien hoidossa.
Tama ei vield toteudu kaikkialla Suomessa talla hetkella. Jotta muistisairaiden yhtendinen ja laa-
dukas hoito voidaan jarjestaa, Suomeen tulee laatia kansallinen hoito- ja palvelupolku muistisai-
rauksiin. Nain voidaan paremmin hallita myos kustannusten nousua. Hoito- ja palveluprosessissa

tulisi huomioida myos laheisen nakokulma. (Muistiliitto & Biogen 2021, 6-8.)

Suomalaisen Laakariseura Duodecimin julkaisema Muistipotilaan hoitoketju lahtee liikkeelle aivo-
terveyden edistamisestd, joka kuuluu kaikille. Kun muistihuoli heraa, muistioreet tunnistetaan ja
aloitetaan tutkimukset. Muistisairauden diagnoosin jalkeen jokaiselle muistipotilaalle laaditaan yk-
siléllinen hoito- ja kuntoutussuunnitelma, jota tarkastellaan puolen vuoden - yhden vuoden valein
sairauden edetessa. Yksilolliseen hoito-, kuntoutus- ja palvelusuunnitelmaan kuuluvat muun mu-
assa kokonaistilanteen seuranta ja arviointi saannollisesti, laakehoidon tarkistus, oheissairauksien
hoito, arviota ravitsemustilasta, kayttaytymisen muutoksista, suunhoidosta, tukipalveluista, etuuk-
sista ja ajoterveydesta seka ohjaus ja neuvonta tulevaisuuteen varautumisesta. Suunnitelmaan si-
saltyy myos omaisten kuuleminen, tukeminen ja ohjaus. Muutosten ennakoiminen parantavat sel-
viytymista uusissa tilanteissa, kun sairaus etenee. Muistisairaan saannallinen hoito ja seuranta pi-
taa hoidon sujuvuuden ja jatkuvuuden varmistamiseksi keskittaa muistikoordinaattorille ja/tai muis-

tihoitajalle tydparinaan laakari. (Muistisairaudet: Kéypa hoito -suositus 2021.)

Suhonen ym. (2015) selvittivat tutkimuksessaan mista ominaisuuksista optimaalinen muistipotilai-
den palvelukokonaisuus muodostuu. Tutkimusaineisto kerattiin rynmahaastatteluilla, joihin osallis-
tui muistisairaita ja heidan laheisiaan, sosiaali- ja terveysalan ammattilaisia, johtavia viranhaltijoita
ja kuntien paattajia. Tutkimuksen haastattelujen perusteella optimaalinen muistipotilaan palveluko-
konaisuus muodostuu seitseméasté paateemasta: hoidon sujuvuus ja palvelurakenteen selkeys, so-
vitut tehtavat ja vastuualueet, osaaminen ja ammattitaito, vuorovaikutus ja palveluasenne, tiedon-
kulun sujuvuus, hoitoa koskevan paatoksenteon avoimuus ja osallisuus seka resurssien riittavyys.
(Suhonen ym. 2015, 260.)

Tutkimuksessa muistisairaiden ja laheisten kuvaukset liittyivat palvelun kayttajan ja ammattilaisen
valiseen toimintaan. He pitivat tarkeana, etta hoito ja palvelut jarjestyivat nopeasti ja joustavasti.



Heidan kokemuksensa mukaan muistisairauden diagnosoinnin jalkeinen saannallinen seuranta to-
teutuu vaihtelevasti. Haastatteluissa nousi esille, etta muistisairaan hoidosta vastaavan henkilon
nimeaminen on keskeinen osa optimaalista palvelukokonaisuutta. Tama turvaa hoidon saannolli-
syyden ja seurannan. Laheiset toivat ilmi, ettd muistisairauden hoitoon liittyvia ongelmatilanteita
varten tulisi nimeta ammattinenkilo, johon voisi olla yhteydessa, milloin vain. Tiedonkulun sujuvuus
nostettiin tarkeaksi osaksi. Muistisairaiden ja laheisten kuulemista pidettiin tarkeana, koska sen
avulla hoito ja palvelut voidaan suunnitella todellisten tarpeiden mukaisesti. (Suhonen ym. 2015,
265-267.)

Ammattilaisten haastatteluissa optimaalisen palvelukokonaisuuden kuvaukset liittyivat ammattilais-
ten valiseen yhteistyohon. Ammattilaiset kuvasivat yhteisten toimintaperiaatteiden, selkeiden teh-
tavajakojen ja vastuualueiden tarkeytta. Ammattilaiset kokevat tarkeana tiedonkulun ja sujuvuuden.
Keskeisena tyokaluna tiedonkulussa pidettiin sahkoista potilastietojarjestelmaa. Haasteen tuo jar-
jestelmien yhteensopimattomuus, jonka vuoksi yhteisty6 voi hidastua ja hoidon jatkuvuus viivastya.
Yhteinen potilastietojarjestelma tehostaisi hoidon ja palveluiden suunnittelua ja toteutusta lisaten
potilasturvallisuutta. Optimaalisessa palvelukokonaisuudessa on mitoitettu riittdvat henkiloresurs-
sit. Ammattilaiset kokivat tarkeana tehostaa yhteistyota kolmannen sektorin ja seurakunnan tyon-
tekijoiden kanssa. (Suhonen ym. 2015, 267-268, 270.)

Muistiliton, Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) seka sosiaali- ja terveysministerion (STM)
yhteistyossa laatimassa Muistibarometri 2020 -selvityksessa kartoitettiin muistityon seka muistisai-
raiden ja laheisten palveluiden tilannetta Manner-Suomessa. Muistibarometreja on tehty viiden
vuoden valein, vuodesta 2000 alkaen. Muistibarometri 2020 tavoitti 82,7 prosenttia kaikista kun-
nista Manner-Suomessa. Muistibarometrissa 84 prosenttia vastanneista koki, etta alueella on yh-
tendinen muistisairaiden henkildiden palvelupolku. Vastaava tulos (84 prosenttia) oli myos edelli-
sessa Muistibarometrissa 2015, joten siina ei ole tapahtunut kehitysta viidessa vuodessa. Tassa
palvelupolulla tarkoitetaan hoito- ja palveluketjua muistisairauden tunnistamisesta elaméan loppu-
vaiheeseen saakka. Tama tulee olla koordinoituna muistiammattilaisten toimesta. Vuonna 2020
muistihoitajia tai muistikoordinaattoreita I6ytyi 1&hes jokaiselta Muistibarometriin vastanneiden alu-
eilta (97 prosenttia). (Tommola ym. 2020, 6, 8, 13, 18.)
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2.3 Ohjaus ja neuvonta muistiperheille

Potilaan asemasta ja oikeuksista olevan lain (17.8.1992/785) mukaan potilas on oikeutettu saa-
maan tietoa terveydentilastaan, hoidon merkityksesta, erilaisista hoitovaihtoehdoista ja niiden vai-
kutuksista. Potilaalla on oikeus tietaa kaikista hoitoon vaikuttavista seikoista, joilla on merkitysta

paatettdessa hoidosta. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 17.8.1992/785.)

Ohjaus voidaan maaritella aktiiviseksi ja tavoitteelliseksi toiminnaksi, jossa potilas ja ammattilaiset
ovat vuorovaikutuksessa. Kontekstia maarittavat fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset ja muut ymparis-
totekijat. Ohjauksen tulee olla potilaslahtdista ja vuorovaikutteista. Vuorovaikutus rakentuu kohte-
lusta, ymmartamisesta, tukemisesta ja neuvottelusta. Laadukkaassa ohjauksessa on huomioitu riit-
tava henkilostomitoitus, aika, tilat ja ammattilaisten ohjausvalmiudet. Potilasohjauksessa on huo-
mioitava, etta suullisen ohjauksen lisaksi potilaat tarvitsevat kirjallista ohjausta, koska potilaan
muistavat ja prosessoivat asioita eri tavoin. Laheisten lasndolo vahentaa vaarinymmarryksia. (Kaa-
ridinen 2007, 114, 119.)

Muistibarometrin 2020 perusteella diagnoosikohtainen neuvonta ja ohjaus muistisairauksien alku-
vaiheessa on kehittynyt vuosi vuodelta parempaan suuntaan. Sen arvioi hyvaksi tai jokseenkin
hyvaksi n. 80 prosenttia Muistibarometriin vastanneista. Muistisairaus koskettaa aina koko per-
hetta. Sairastuneen lisaksi laheisetkin tarvitsevat tukea ja oikea-aikaista tietoa. Muistisairaan omai-
sille ja laheisille suunnattujen neuvontapalveluiden saatavuus on parantunut. Muistibarometrissa
nousi esille myos uudet toimintatavat etayhteyksien ja sahkdisten asiointikanavien kautta muisti-

sairaan ja laheisen hyvinvoinnin vahvistajina. (Tommola ym. 2020, 19, 22, 47.)

Issakainen ja ym. (2021) kuvasivat tutkimuksessaan muun muassa tydikaisena muistisairauteen
sairastuneiden kokemuksia saamastaan neuvonnasta ja ohjauksesta. Tutkimukseen osallistuneet
kokivat, etta tarkeat tiedot tulisi saada aina paperilla muistihaasteiden vuoksi. Ohjausta ja neuvon-
taa tulisi saada alun “shokkivaiheen” jalkeen. Sairastuneella on oikeus oikea-aikaiseen tietoon ja
tukeen. Tutkimukseen osallistuneilta nousi tarve yhtenaisesta hoitopolusta, joka edistaisi jatkuvuu-
den ja tasavertaisen aseman hoidon ja ohjauksen saatavuuden suhteen asuinpaikasta riippumatta.
(Issakainen ym. 2021, 12.)
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Van Aerschotin, Eskolan ja Aaltosen (2021) tutkimuksessa selvitettiin kokemuksia tuen riittdmatto-
myydesta muistisairauteen sairastuneilla ja puoliso-omaishoitajilla haastattelemalla heita. Haastat-
teluihin osallistui 19 puoliso-omaishoitajaa ja 15 muistisairauteen sairastunutta puolisoa. Haastat-
teluista nousi esille nelja paateemaa: vuorohoito, kotona-asumisen palvelut, Iaakariin paasy ja luo-
tettava hoitosuhde seka psyykkinen tuki. Haastateltavat kaipasivat luottamusta siihen, etta apua
on terveydenhuollosta saatavilla, kun sita tarvitaan. Hoidon tarpeiden muuttuessa apu olisi tarkeaa
saada joustavasti ja nopeasti. Laakaripalveluihin liittyen haastateltavat kokivat tuen riittdmatto-
myytta ja toivoivat pitkaaikaisia hoitosuhteita. Epatietoisuutta haastateltavilla oli esimerkiksi [aak-
keiden yhteensopivuudesta, muistisairausdiagnoosista seka muistisairauksien ja muiden sairauk-
sien hoitoon liittyvista asioista. Tuen ja avun riittamattomyys kuormittaa vahvasti omaispuolison
kuormitusta. (Van Aerschot ym. 2021, 267, 270, 275, 277, 278.)

Halosen (2021) tutkimuksessa selvitettiin syita, miksi muistisairauteen sairastuneiden laheiset eivat
valttamatta kayta palveluja. Tutkimusaineisto keréattiin puhelinhaastatteluin muistisairaan puolisoilta
ja aikuisilta lapsilta (yhteensa 45 haastateltavaa). Tutkimuksen tuloksissa nousi esille kolme paa-
teemaa, jotka olivat syina palvelujen kayttamattomyyteen. Eniten syyt liittyivat muistisairaan vasta-
hakoisuuteen ottaa palveluja vastaan tai edes keskustella niista. Muut teemat liittyivat palvelujar-
jestelmaan ja kokemuksiin, etteivat palvelut vastaa tarpeita seka laheisen tunteisiin ja parjagamisen
asenteeseen. Tiedonpuute palveluihin littyen ei noussut juurikaan esille tassa tutkimuksessa.
Muistisairaan vastahakoisuus palveluja kohtaan lisaa usein laheisen, etenkin omaispuolison, hoi-
tovastuuta ja riski jaada ilman tarvitsemia palveluita kasvaa. Muistisairaiden ja laheisten palvelu-
jarjestelmaa tulisi kehittaa niin, etta laheisten tarpeisiin vastaavia palveluita olisi tarjolla tasa-arvoi-
sesti ympari Suomea. (Halonen 2021, 356, 365, 368.)

Marceglia ym. (2018) ovat koostaneet mallin (DEDICATE) muistisairauden seurantaan ja hoitoon,
jonka ideana on koota kaikki sahkdiset ja teknologiset ratkaisut tukemaan palvelupolkua. Tutkimuk-
set osoittavat, etta tieto- ja viestintatekniikan kayttoonotolla pystytaan vastaamaan moniin haastei-
siin muistisairauksien hoidossa. Talla hetkella erilaiset teknologiset ratkaisut ja palvelut ovat haja-
naisia, eivatka ne aina vastaa sen hetken tarpeisiin tai ota huomioon muistisairauden eri vaiheita.
Mallin avulla voitaisiin kehittaa ja integroida teknologiaa, joka pystyy kera@maén tietoa muistisai-
rauteen sairastuneelta ja hanen laheisiltdan koko muistisairauden ajan, varhaisesta vaiheesta 1&h-
tien. Kerattya tietoa pystyttaisiin hyodyntamaan sairauden edetessa yksiloimalla kaytettavia tekno-
logisia palveluja ja ratkaisuja. Toisena tarkeana osana mallissa nostetaan esille hoidon koordinointi
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ja vuorovaikutus tieto- ja viestintateknologiaa hyodyntamalla laheisten ja terveydenhuollon ammat-
tilaisten valilla. Kolmantena osiona mallissa huomioidaan olemassa olevien rakenteiden ja hoito-

mallien yhteensovittamista kokonaiskustannusten alentamiseksi. (Marceglia ym. 2018, 2, 10-15.)

2.4 Sahkoinen asiointi terveyspalveluissa

Sahkoisilla terveyspalveluilla tarkoitetaan tieto- ja viestintateknologian kayttda terveydenhuollon
tuotteissa, palveluissa ja prosesseissa. Sahkdisten palveluiden tavoitteena on parantaa kansalais-
ten terveytta sekd tehostaa tuottavuutta terveydenhuollon toiminnoissa. Sahkdisiin terveyspalve-
luihin lukeutuvat esimerkiksi sahkdinen resepti, sahkdinen potilaskertomus, laboratorion ja kuvan-
tamisen tietojarjestelmat, potilaan aikaisempien tietojen valittdminen tietoverkossa, sahkdinen |a-
hete-palaute, sahkdiset tietokannat ja paatoksentuki seka ammattilaisten valinen etatoiminta. Oma-
hoitopalveluiden kautta potilas voi hankkia terveystietoa, varata aikoja terveydenhuoltoon, katsoa
tutkimustuloksia ja sairauskertomuksia seka kysya neuvoa terveydenhuollonammattilaisilta. (Re-
ponen 2015.)

Digitaalisilla palveluilla voidaan korvata muun muassa puheluita, kirjeita ja kontrollikaynteja. Di-
gipalvelut lisdavat hoidon oikea-aikaisuutta. (Arvonen & Lehto-Trapnowski (toim.) 2019, 2, 21))
Helppokayttoisyydella seka sahkaisten palvelujen koetulla hyodyllisyydella on mydnteinen yhteys

asenteeseen hyodyntaa sahkoisia palveluja (Kivekas ym. 2019, 32).

Digitaaliset ymparistot ovat tulleet oleelliseksi osaksi nykyaikaista sosiaali- ja terveydenhuoltoa.
Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen teettaman kyselyn mukaan terveyden tai toimintakyvyn arvi-
ointia digitaalisesti on tehnyt 27 prosenttia vaestosta. Tahan sisaltyvat riskitestit, oirearviot, terveys-
tarkastukset ja arviot omasta toimintakyvysta. Suomessa 83 prosenttia vaestosta kayttaa internetia
sahkaiseen asiointiin, mutta yli 74-vuotiaista itsendista sahkaista asiointia kayttaa vain 36 prosent-
tia. Kyselyssa kay ilmi, ettd osa vaestdsta on digitaalisesti syrjaytynyt, mutta kyselysta ei kay ilmi,
onko sahkoisten palveluiden kayttdmattomyys vapaaehtoista vai ei. Joka viides kyselyyn vastan-
neesta koki tarvetta opastukselle sosiaali- ja terveydenhuollon verkkopalveluiden kayttodn, joka
kertoo tuen tarpeesta. (Kyytsonen, Aalto & Vehko 2021, 33, 53.)
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Toisen puolesta asiointi on kasvanut viisi prosenttiyksikkda kolmessa vuodessa. Suomalaisella
henkilotunnuksella voi valtuuttaa toisen henkilon puolesta asioimaan sahkoisissa palveluissa, esi-

merkiksi Suomi.fi-palvelussa ja nykyisin myds Omakannassa. (Kyytsénen ym. 2021, 54.)

Mielonen ym. (2021) selvittivat tutkimuksessaan yli 65-vuotiaiden suomalaisten halukkuutta ja val-
miutta kayttaa terveydenhuollon sahkoisia palveluja, tietojarjestelmia ja [aakinnallisia laitteita. Tut-
kimuksessa sahkoisilla palveluilla tarkoitettin Omakanta-, omahoito- ja ajanvarauspalveluita tai Ke-
lan palveluita. Tutkimus toteutettiin verkkokyselyna, joka voi hieman vaikuttaa tulosten yleistetta-
vyyteen. Tarkoituksenmukaiset valineet sahkoisten palveluiden kayttoon 1dytyi suurimmalla osalla
(92 prosenttia) vastaajista. lan karttuessa tietotekniset taidot nayttaisivat heikentyvan. 53 prosenttia
yli 74-vuotiaista koki tietotekniset taitonsa valttaviksi ja huonoiksi 2 prosenttia, kun 65-74-vuotiaista
koki osaamisensa hyviksi 64 prosenttia. Eniten vastaajat hakivat sahkoisesti tietoa terveyspalve-

luista (66 prosenttia) ja sairauksista (58 prosenttia). (Mielonen ym. 2021, 5-7.)

Suurin osa (76 prosenttia) Mielosen ym. (2021) tutkimukseen vastanneista kertoi kayttavansa sah-
kéisia sosiaali- ja terveydenhuollon palveluita mielellaan. Sahkoisten palvelujen kaytdssa suurim-
maksi hyddyksi koettiin paikkariippumattomuus ja ajansaastd. Suurin este kaytolle oli tarve tai toive
henkilokohtaiselle kohtaamiselle seka osin myos luottamattomuus tietosuojaan ja osaamattomuus.
Toimintakyvyn fyysinen tai kognitiivinen alenema heikentavat sahkoisten palvelujen kayttoa. (Mie-
lonen ym. 2021, 8-10.)

COVID-19-pandemia lisasi etapalvelujen ja sahkdisen asioinnin kayttoa. Tutkimuksia etapalvelujen
ja sahkaisen asioinnin hyddyntamisesta muistisairauteen sairastuneilla on saatavilla hyvin vahan.
Iso-Britanniassa tehdyssa tutkimuksessa selviteltiin muistipoliklinikan vaihtoehtoisia toimintatapoja
pandemian heikentdesséa kasvokkain kohtaamisia ajalla 10/2020-3/2021. Jonotuslistalla olleille
henkildille tarjottiin mahdollisuutta puhelin- tai videovastaanottoon (eténé) perinteisen vastaanoton
tilalle. 72 potilaasta 21 osallistui puhelimitse ja 6 videoyhteyksin toteutettavaan etévastaanottoon.
Puhelin- ja videovastaanoton suosimisen syyt olivat mukavuus (41 prosenttia) ja haluttomuus tulla
vastaanotolle (59 prosenttia). Puhelimitse toteutuneista vastaanotoista onnistui 90 prosenttia ja vi-
deoyhteyksin 67 prosenttia. Perinteiselle vastaanottokdynnille saapuneilla ei ollut sopivaa laitetta
tai kyvyttomyys kayttaa tietoteknista laitetta. Tutkimuksessa nostetaan esille, kuinka etépalveluilla
voidaan taydentaa perinteisia palveluita. Etapalveluilla voidaan vastata kasvaviin tarpeisiin jousta-
vasti ja tehokkaasti. Tama tulisi huomioida muistisairauteen sairastuneiden palvelujen suunnitte-
lussa. (Collins, Mohamed & Bayer 2021, 2260-2262.)
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Caregiverspro-MMD Horizon 2020 -projektissa laadittu verkkosivusto on kehitetty kognitiivista hei-
kentymaa (MCI) tai muistisairautta sairastavien ja laheisten tueksi. Verkkosivuston tavoitteena on
vastata muistisairauden tuomaan tiedon ja sosiaalisen tuen tarpeeseen. Sivustolle on koottu tietoa
muistisairauksista, hoidosta ja palveluista. Sivustolla on mahdollisuus myos vertaistukeen. (Wol-
verson ym. 2022, 96.)

Wolversonin ym. (2022) tekemassa tutkimuksessa selviteltiin Caregiverspro-MMD-verkkosivuston
kayttoa sekd sen vaikuttavuutta. Tutkimukseen osallistui Iso-Britanniassa yhteensa 43 henkiloa.
Heista 22 oli muistisairauteen sairastunutta ja 21 laheista/ omaishoitajaa. Verkkosivuilta on saata-
villa tietoa muun muassa elaméasta muistisairauden kanssa, tuista ja etuuksista, tulevaisuuteen
varautumisesta seka paikallisista ryhmista. Tutkimukseen osallistuneet kokivat sivuston tiedot hyo-
dyllisiksi, silla niiden kautta sai ymmarrysta sairauden tuomista muutoksista seka uutta tietoa so-
vellettavaksi arkeen. Tietojen saatavuus kootusti yhdesta paikasta koettiin tarkedksi. Sivustolta 16y-
tyy myos ns. epavirallisempaa sisaltda pelien ja vertaisfoorumien muodossa. Tutkimukseen osal-
listuneet kokivat, etta verkkosivustolla vertaistuki ja tiedon jakaminen oli merkityksellista. (Wolver-
son ym. 2022, 98, 100-104.)

Alankomaissa on kehitetty Digital Alzheimer Center (DAC) -verkkoportaali, jonka tavoitteena on
tarjota tietoa muistisairauksista, helpottaa yhteydenpitoa terveydenhuollon ammattilaisten kanssa
seka tukea vertaiskontakteja ja sosiaalisia suhteita. Hattink ym. (2016) selvittivat tutkimuksessaan
DAC:n kaytettavyytta seka hyodyllisyyttd muistisairauteen sairastuneilla ja laheisilla. Tutkimukseen
osallistuneiden mukaan DAC lisasi ymmarrystad muistisairauden tuomia muutoksia kohtaan seka
sairastuneilla (64%, 16/25) etta laheisella (62%, 53/86). Tietojen saatavuutta ajasta riippumatta
arvostettiin. Tutkimuksessa havaittiin, ettd muistisairautta sairastavat henkilét haluavat kayttaa ja
hyodyntéa internet-pohjaisia palveluita. Tutkimukseen osallistuneet arvostivat selkeaa ja ymmar-
rettavaa kieltd. DAC:n selkea ulkoasu, fontti ja sivun asettelu seka varikontrastit lisésivat verkko-
portaalin kaytettavyytta. (Hattink ym. 2016, 360-370.)
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2.5 Sahkoisten terveyspalvelujen kayttoonotto

Jauhiainen ja Sihvo (2015) ovat kehittaneet asiakaslahtdisen sahkoisten terveyspalvelujen kayt-
toonoton ja vaikuttavuuden arvioinnin mallin. Mallin viisi ulottuvuutta ovat ihminen, teknologia, pal-
velut ja organisaatio seka vaikuttavuuden arviointi. Sahkdisten terveyspalvelujen kéyttdonoton kes-
keiset periaatteet ovat asiakaslahtoisyys, yhteisollisyys, monitoimijuus ja monikanavaisuus. Mal-
lissa painotetaan asiakkaan mukaanottoa palvelujen kehittamiseen seka asiakkaan vastuuta ja

osallistumista omaan hoitoonsa. (Jauhiainen & Sihvo 2015, 214.)

Mallissa ihmiselld tarkoitetaan asiakkaita, ammattilaisia, tietojarjestelmaasiantuntijoita, esimiehia
ja erilaisia sidosryhmia. Sahkoisen terveyspalvelun kayttdonotto vaatii kaikkien osapuolien sitoutu-
mista palvelujen kehittamiseen ja kayttoon. Mallissa ohjataan arvioimaan kaytettavan teknologian
kaytettavyytta ja hyotya asiakkaille, henkilostolle ja tydtoiminnalle. Teknologian kayttdonottoa edis-
taa palvelun kaytettavyyden varmistaminen, uusista palveluista tiedottaminen seka asiakkaiden ja
henkildkunnan kouluttaminen. Sahkoisia palveluja kehittaessa on tarkeaa liittda ne osaksi isompaa
asiakkaan palvelukokonaisuutta, joka tukee asiakkaan omahoitoa ja terveyden edistamista. Palve-
luprosessit ovat oleellista kuvata, joka auttaa maarittelemaan asiakkaan ja ammattilaisten vastuut
ja tehtavat. Uuden palvelun kayttdonotossa taytyy varata riittavat resurssit eli riittavasti henkilokun-
taa, aikaa ja toimintavalineita. Sahkoisten terveyspalvelujen vaikuttavuutta voidaan arvioida kol-
men kokonaisuuden kautta: sahkoisen palvelun kaytettavyys, omahoidon toteutuminen ja vaikutta-

vuus seka palveluprosessin toiminta ja vaikuttavuus. (Jauhiainen & Sihvo 2015, 215-216.)

Uusien sahkoisten omahoitopalvelujen kayttoonotossa tarvitaan osaamista johtamisen hyvista kay-
tannoista. Hyvia johtamisen kaytantoja ovat selkea visio ja tavoitteet kayttdonotossa, johdon tuen
osoittaminen, hallintorakenteen luominen, innostavia edellakavijoita tydyhteisossa, osallistaminen
ja tarpeiden kuuleminen, tydprosessien muutoksen osoittaminen, kouluttaminen, riittavasti aikaa,

muutosten pilotointi ja kayttdonoton onnistumisen seuranta. (Kujala ym. 2018, 224.)

Suomessa tehdyn tutkimuksen mukaan sahkoisten omahoitopalvelujen kayttddnotossa johtamisen
hyvat kaytannot eivat ole kovin laajassa kaytossa. Kyselyssa kayttoonoton haasteiksi nousi, ettei
kayttdonottoon ollut nimetty vastaavaa henkila, seurantamittarit puuttuivat, tavoitteita ei oltu ase-
tettu eika hydtyjen mittaamiseen ollut suunnitelmaa. Suurin kayttéonoton haaste tutkimuksen mu-

kaan oli resurssien niukkuus. Hyviksi kaytannoiksi tutkimuksessa nousi selked visio ja tavoitteet,
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johdon tuki, hyva viestinta palvelun kayttdonotosta ja sen hyodyista seka ammattilaisten osallistu-

minen suunnitteluun. (Kujala ym. 2018, 232.)

Karisalmen, Kaipion ja Kujalan (2018) tutkimuksessa kuvattiin potilaiden kokemuksia sahkdisista
palveluista terveydenhuollossa seka ammattilaisten antamasta tuesta niiden kayttoon. Tutkimuk-
seen vastanneista (n=393) 40 prosentille oli kerrottu séhkéisista terveyspalveluista. 30 prosenttia
vastanneista koki saaneensa kannustusta sahkoisten palvelujen kayttoon. Vain viidesosalle vas-
taajista (21%) oli opastettu kuinka sahkaisia terveyspalveluja kaytetaan. (Karisalmi ym. 2018, 213,
216.)

2.6 Digihoitopolut Terveyskyla.fi-palvelussa

Terveyskyla.fi-palvelu on yliopistosairaanhoitopiirien tuottama julkinen palvelu, joka sai alkunsa Vir-
tuaalisairaala 2.0 -hankkeessa. Kyseinen hanke kuului hallitusohjelman Digitalisoidaan julkiset pal-
velut -karkihankkeeseen 2016-2018. Hankkeen paatyttya Terveyskylan yllapitoa ja kehittamista on
jatkettu yliopistosairaanhoitopiirien toimesta. Hankkeen loppuraportissa todetaan, ettd hanke oli
vahvasti palveluiden uudistamisen hanke, jossa pohdittiin palvelupolkuja, toimintatapoja ja potilai-
den tarpeita uudella tavalla. Terveyskylan palveluista kaytetaan myos termia eTerveyspalvelut. (Ar-
vonen & Lehto-Trapnowski 2019, 2,6.)

Terveyskyla sisaltda kaikille avoimia palveluja, vahvan tunnistautumisen Omapolku-palvelukana-
van seka ammattilaisille suunnatun TerveyskylaPRO-palvelun. Kaikille avoimissa palveluissa l6y-
tyy tietoa, palveluohjausta ja vertaistukea seka itse- ja omahoitopalveluita esimerkiksi oirenavigaat-
torin muodossa. Terveyskylan avoimella sivustolla on 33 virtuaalista taloa eri teemoilla (esimerkiksi
kipu, diabetes, vertaisuus ja mielenterveys). Omapolku-palvelukanavalla on itsendiseen terveyden
edistamiseen tarkoitettuja omahoito-ohjelmia seka digihoitopolkuja yksilolliseen sahkoéiseen asioin-

tiin potilaan ja hoitotahon vélilla. (Arvonen & Lehto-Trapnowski 2019, 13-14.)

Digihoitopolulla potilas ja hoitava taho voivat olla yhteydessa viesteilla tai etavastaanoton kautta.
Digihoitopolulla voi lukea hoitoon liittyvia potilasohjeita, tayttaa kyselyita seka valittaa seurantatie-
toa terveysmittauksista tai oireista. Talla tdydennetaan perinteisté sairaanhoitoa. Erikoissairaan-
hoidon ammattilainen voi perehtya digihoitopolulla potilaan tietoihin jo ennen vastaanottokayntia.

Digihoitopolun tiedot nakyvat vain hoitavan tahon ammattilaisille. Terveyskylan digihoitopolkua
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paasee kayttamaan, jos on voimassa oleva hoitosuhde sellaiseen terveydenhuollon yksikkoon,
jossa digihoitopolku on kaytossa. Digihoitopolulle kirjautuminen vaatii vahvan tunnistautumisen.
(Terveyskyla 2021.)

Virtuaalisairaala 2.0 -hankkeen loppuraportissa kuvattiin Terveyskylan palveluiden arviointia vai-
kuttavuuden, toteutettavuuden, yhteen toimivuuden ja kannattavuuden kautta eri tasoilla. Arvioin-
nissa nousi esille, kuinka Terveyskyla fi-palvelut lisdavat potilaan mahdollisuutta oman hyvinvoin-
nin vastuunottoon. Potilas saa nopeammin oikea-aikaisen avun seka itselleen sopivaa tietoa. Alu-
eellinen tasa-arvo kehittyi. Laadulliset hyddyt nakyivat organisaatiossa tyon tehostumisena, odo-
tusaikojen vahenemisena seka resurssien parempana kohdentumisena. Taloudellinen vaikutta-
vuus arvioitiin ennustemallin mukaan. Kansallisella tasolla vuosittaiset tuotantotehokkuuden vaiku-
tukset nousisivat noin 316 miljoonaa euroon. Jotta taloudellinen vaikuttavuus toteutuu, edellyttaa
se ty6tapojen ja toiminnan muutosta. Digitalisaation laaja hyddyntaminen vaatii moniammatillista
toimintaa. (Arvonen & Lehto-Trapnowski 2019, 17-23.)

2.7  Eettisia ndakokulmia sahkoiseen asiointiin liittyen

Lisaantyvat sahkoiset terveyspalvelut muuttavat koko terveydenhuoltojarjestelméé niin Suomessa
kuin maailmanlaajuisestikin. Sahkdiset palvelut tarjoavat mahdollisuuksia muun muassa parantaa
hoidon oikea-aikaisuutta seka edistaa toiminnan vaikuttavuutta kustannustehokkaasti. Digitalisoi-
tumiseen liittyy kuitenkin myds monenlaisia eettisia kysymyksia. Esille nousevat muun muassa yk-
sityisyyteen, turvallisuuteen, laatuun ja itsemaaraamisoikeuteen liittyvat seikat. Kaiken toiminnan
lahtokohtana on ihmisarvo ja sen kunnioittaminen. lhmisarvon kunnioittamiseen liittyvat muun mu-

assa inhimillisyys, rehellisyys, oikeus tietoon seka hyva vuorovaikutus. (ETENE 2010, 7-11.)

Brall, Schroder-Back ja Maekelberghe (2019) nostivat tutkimuksessaan esille eettiset kysymykset
digitaalisten terveyspalveluiden kayton eri vaiheissa, erilaiset sidosryhmat seka tekniset haasteet
(mm. tietojen suojaaminen). Oikeudenmukaisuus yhtend kansanterveyden ydinarvona nousee
esille jo sahkoisten terveyspalveluiden suunnitteluvaiheessa — otetaanko muun muassa erityisryh-
mat riittavasti huomioon? Laitteiden hinta seké yksilon kyvyt kayttad sahkdisia palveluita voivat
aiheuttaa eriarvoisuutta saatavuudessa. Oikea tieto, avoimuus ja vapaaehtoisuus motivoivat kayt-

taméaan digitaalisia palveluita. (Brall ym. 2019, 18-19.)
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Tietoinen suostumus sahkaisten palvelujen kayttoon seka tieto, mita tietoja kerataan liittyvat vah-
vasti yksityisyyteen, turvallisuuteen ja luottamuksellisuuteen. Naihin liittyy myos vahvasti tieto, kuka
tietoja paasee kasittelemaan ja kuinka tietoja sailytetaan (tietosuoja). Sahkdisten palvelujen oikeu-
denmukaisuuteen liittyy ihmisarvon ja autonomian kunnioitus, ettei vaikeiden asioiden kasittelya

tehda sahkoisesti vaan kasvotusten. (Brall ym. 2019, 19-20.)

Ihmisarvo joutuu koetukselle enemman, kun ihminen tarvitsee muiden tukea ja apua enemman.
Yhdenvertaisuus palveluissa tarkoittaa, etta ihmiset saavat hoitoa iasta, sukupuolesta, asuinpai-
kasta, aidinkielesta, sosiaalisesta asemasta, etnisesta taustasta tai kulttuurista riippumatta erityi-
sesti huomioiden haavoittuvat ryhmat (lapset, vammaiset ja ikaantyneet). ltsemaaraamisoikeus liit-
tyy valinnanvapauteen, jossa ihmisen tahtoa kunnioitetaan ja yhteisymmarrysta haetaan ilman joh-
dattelua tai painostusta. (ETENE 2010, 10-11.) Potilaalla on oikeus osallistua hoitoonsa liittyvaan
paatoksentekoon oman kognitiivisen toimintakykynsa mukaan. Mikali henkilo taysi-ikainen henkilo
ei pysty paattamaan hoidostaan, on selvitettdva millainen hoito vastaisi parhaiten potilaan tahtoa
kuullen potilaan laillista edustajaa tai lahiomaista. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/
17.8.1992, 3§.)

Lain digitaalisten palvelujen tarjoamisesta (306/2019, 1§) "tarkoituksena on edistaa digitaalisten
palvelujen saatavuutta, laatua, tietoturvallisuutta seka sisallon saavutettavuutta ja siten parantaa
jokaisen mahdollisuuksia kayttad yhdenvertaisesti digitaalisia palveluja”. Digitaalisilla palveluilla
tarkoitetaan muun muassa sahkoiseen asiointiin liittyvia palveluita, verkkosivustoja seka mobiiliso-

velluksia. (Laki digitaalisten palvelujen tarjoamisesta 206/15.3.2019, 1-2§.)

Huomioimalla sahkoisten asiointien saavutettavuutta, parannetaan myos muistisairaiden yhden-
vertaisuutta kayttaa palveluja itse tai avustettuna kognitiivisesta toimintakyvyn heikentymisesta
huolimatta. Saavutettavuudessa huomioidaan muun muassa palvelun selkeytta, helppokéayttoi-
syytta, ymmarrettavyytta ja selkokielisyytta. Saavutettavuuden kautta huomioidaan erilaiset kaytta-
jat ja mahdolliset rajoitteet. (Aluehallintovirasto 2021.)
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3 TUTKIMUKSELLISEN KEHITTAMISTYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Taman tutkimuksellisen kehittdmistyon tarkoituksena on kehittad OYS Muisti -digihoitopolkua Ter-
veyskyla.fi-palveluun yhdessa Oulun yliopistollisen sairaalan neurologian ja geriatrian poliklinikan
henkilokunnan seka muistiperheiden kanssa. Tavoitteena on luoda digihoitopolku osaksi nykyista

muistisairaan hoitoprosessia.

3.1 Tutkimusvaiheen tarkoitus, tavoite ja tehtavat

Tutkimusvaiheen tarkoituksena on kuvata muistisairauteen sairastuneiden ja heidan laheistensa
tarpeita ja nakemyksia muistisairaan digihoitopolun suhteen ja millaiset asiat kannustavat kaytta-
méaan muistisairaan digihoitopolkua. Tutkimusvaiheen tavoitteena on huomioida asiakaslahtoisyys

digihoitopolun sisallossa ja saavutettavuudessa.

Tutkimustehtavat:

1. Millaisia nakemyksia ja tarpeita muistisairailla ja heidan laheisillaan on digihoitopolun si-
sallon suhteen?

2. Millaisia nakemyksia ja tarpeita muistisairailla ja heidan laheisillaan on digihoitopolun toi-
minnallisuuksien suhteen?

3. Millaiset asiat kannustavat kayttdmaan muistisairaan digihoitopolkua?

3.2 Kehittamisvaiheen tarkoitus, tavoite ja tehtava

Kehittamisvaiheen tarkoituksena on kehittaa ja luoda OYS Muisti -digihoitopolkua osaksi hoitopro-
sessia Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin alueella Terveyskyla.fi -palveluun huomioiden sisal-
|6ss4 ja toiminnallisuuksissa tutkimusaineistosta nousseet tulokset. Kehittdmisvaiheen tavoitteena
on edistaa muistisairaan yksildllista ohjausta, tiedon ja tuen saantia oikea-aikaisesti muistisairaan

digihoitopolun avulla.
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Kehittamistehtava:
1. Millainen on OYS Muisti -digihoitopolun siséltd muistisairauteen sairastuneiden, laheisten,

Oulun yliopistollisen sairaalan neurologian ja geriatrian poliklinikan seka Terveyskyla -tii-

min mukaan?

21



4 TUTKIMUKSELLISEN KEHITTAMISTYON TOTEUTTAMINEN

Tama tutkimuksellinen kehittdmistyo sai alkunsa tarpeesta kehittda sahkoisia palveluita muistisai-
raan hoitoprosessiin. Tutkimuksellisen kehittamistyon tarkoituksena oli tuottaa uutta tietoa, jota so-
vellettiin kaytantoon muistisairaan digihoitopolun kehittamisessa. (Toikko & Rantanen 2009, 19;
Ojasalo, Moilanen & Ritalahti 2014, 19.) Tavoitteena oli tuottaa kaytanndssa toimiva ratkaisu, jolla
voidaan kehittaa nykyista muistisairaan hoitoprosessia paremmaksi. Tutkimuksellisessa kehitta-

misty0ssa oli kaksi osaa: tutkimus- ja kehittamisvaihe. (Kananen 2012, 44-45.)

41 Tutkimusvaiheen toteuttaminen

411 Tutkimuksen metodologia

Taman tutkimuksellisen kehittamistyon tutkimusosiossa kaytettiin laadullista tutkimusotetta, koska
tarkoituksena oli kuvata ja ymmartaa muistisairauteen sairastuneiden ja laheisten nakemyksia seka
tarpeita tulevan digihoitopolun suhteen. Laadullisen tutkimuksen yksi keskeinen piirre on ihmisten
subjektiivisten nakokulmien kartoittaminen. (Kananen 2012, 30; Puusa & Juuti 2020, 56.)

Laadullisen tutkimuksen aineistonkeruumenetelmana kaytettiin haastattelua. Aineistonkeruumene-
telmaksi valittiin haastattelu, koska se oli joustava tapa kerata tietoa muistisairauteen sairastuneilta
ja laheisiltd seka tutkimukseen saatiin mukaan sopivat henkilét. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2009, 204.) Haastateltaviksi valittiin henkildita, joilla oli lievassé vaiheessa oleva eteneva muisti-
sairaus seka muistisairaiden laheisia. Muistisairauden lievassa vaiheessa henkilon kognitiiviset tai-
dot ovat heikentyneet vain vahan, jolloin haastatteluun osallistuminen onnistuu. Muistisairaus hei-
kentdd muun muassa lahimuistia ja voi aiheuttaa myos sairaudentunnottomuutta (Muistisairaudet:
Kaypahoito suositus 2021). Taman vuoksi laheisten nakemyksia haluttin myds saada kuuluviin.
Haastatteluun osallistujat tavoitettiin Oulun Seudun Muistiyhdistyksen kautta. Muistiyhdistyksen

tydntekijat kertoivat mahdollisuudesta osallistua haastatteluun valmiin kutsukirjeen avulla (liite 1).

Tutkimusvaiheen aineisto kerattiin teemahaastatteluilla (liite 2), jotka toteutettiin tasmaryhmahaas-

tatteluina. Tama toteuttamistapa valittiin, koska tarkoituksena oli kehittdd uutta digihoitopolkua,
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suunnitella sen hyddyntamista organisaatiossa seka saada kayttajien tarpeet esille. Ryhmahaas-
tattelun kautta saatiin nopeasti tietoa usealta vastaajalta samaan aikaan. (Hirsjarvi & Hurme 2015,
61-62.)

Haastattelumenetelmaksi valittiin teemahaastattelu, jota voidaan pitaa strukturoidun ja avoimen
haastattelun yhdistelmana. Tama toteuttamistapa valittiin, koska teemahaastattelun teemat poh-
jautuivat aiheisiin, jotka olivat etukateen tiedossa. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 206, 208;
Tuomi & Sarajarvi 2018, 65.) Teemat pohjautuivat Kaypa hoito -sivustolta nousseisiin asioihin ja
toiminnallisuuksien suhteen Terveyskyla.fi-palvelussa talla hetkelld saatavilla oleviin toiminnalli-
suuksiin (Muistisairaudet: Kaypéa hoito -suositus, 2021; Terveyskyla 2021). Teemahaastatteluilla
selvitettiin haastateltavien nakemyksia digihoitopolun siséllén ja toiminnallisuuksien suhteen seka

mitk& asiat kannustavat ottamaan digihoitopolun kayttéon osana hoitopolkua.

Kysymykset muotoiltiin vastaajalle tutulla tavalla, jonka vuoksi kohderyhman tuntemus oli tarkeaa
(Vilkka 2021, 85). Haastattelun kysymysten asettelussa huomioitiin muistisairauden tuomia erityis-
piirteita. Haastattelussa maariteltiin selkeasti mita digihoitopolku ja toiminnallisuudet tarkoittavat

seka asiat olivat kirjoitettuna muistin tukena.

Ryhmahaastattelut toteutettiin Oulun Seudun Muistiyhdistyksen ryhmatiloissa helmi-maaliskuun
2022 aikana. Ryhmahaastatteluita jarjestettiin yhteensa nelja: yksi ryhma muistisairauteen sairas-
tuneista, kaksi ryhmaa laheisista ja yksi ryhma, jossa oli seka muistisairauteen sairastuneita etta
laheisia. Yhteensa haastateltavia oli 17 henkiloa, sairastuneita kahdeksan ja laheisia yhdeksan.
Muistisairauteen sairastuneita oli seka tyoikaisia etta ikaantyneempia. Laheisista kahdeksan oli
puolisoita ja yksi aikuinen lapsi. Muistisairauden tuomat erityispiirteet huomioiden ryhmékoko ha-
|luttiin pitda pienend. Haastattelujen kestot vaihtelivat 45 minuutista 172 tuntiin. Haastattelut aani-
tettiin Zoom-aaninauhurilla. Kaikilta haastatteluun osallistuvilta pyydettiin kirjallinen suostumus (liite
3), jolla varmistettiin, ettd haastateltava on saanut riittdvasti tietoa haastattelusta ja siihen osallis-

tumisesta.
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41.2 Tutkimusaineiston analysointi

Taman tutkimuksellisen kehittamistyon tutkimusaineiston analyysimenetelmana kaytettiin sisal-
lonanalyysia, joka tehtiin aineistolahtoisesti, koska tutkimusaineistosta haluttiin luoda kokonaisuus.
Analyysiyksikot valittiin tutkimusaineistosta tutkimuksen tarkoituksen ja tehtavien mukaan. Lahto-
kohtana oli, etta analyysiyksikot eivat olleet etukateen paatettyja. Aineistolahtoisessa sisallonana-
lyysissa prosessi eteni kolmessa vaiheessa: aineiston pelkistdminen, aineiston ryhmittely/ luokittelu
ja teoreettisten kasitteiden luominen. Aineiston pelkistamisessa haastattelut auki kirjoitettiin sana
sanalta eli litteroitiin. Aineistolahtdisessa analyysissa kasitteitd yhdistamalla saatiin vastaus tutki-
mustehtaviin. (Hirsjarvi & Hurme 2015, 138; Tuomi & Sarajarvi 2018, 78, 80-81, 91, 94.)

Ensimmaiseksi aanitetyt ryhmahaastattelut litteroitiin, jonka jalkeen perehdyttiin aineiston sisal-
toon. Litteroitua aineistoa hahmotettiin koodaamalla (Puusa 2020, 148). Tutkimustehtaviin etsittiin
vastaavia alkuperaisilmaisuja varikoodaamalla. Tutkimustehtaviin, millaisia nakemyksia ja tarpeita
muistisairailla ja heidan laheisillaan on digihoitopolun sisallon ja toiminnallisuuksien suhteen, vas-
taavat ilmaisut koodattiin punaisella (sisalto) ja vihrealla (toiminnallisuudet) varilla. Tutkimustehta-
vaan, millaiset asiat kannustavat kayttamaan muistisairaan digihoitopolkua, vastaavat ilmaisut koo-
dattiin keltaisella varilla. Alkuperaisilmaisut muutettiin pelkistetyiksi iimaisuiksi (taulukko 1). Alku-
peraisiimaisujen pelkistamista ohjasi tutkimustehtavat, jotka auttoivat rajaamaan aineistoa (Puusa
2020, 148).
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TAULUKKO 1. Esimerkkejé alkuperéisilmausten pelkistdmisesté

Alkuperaisilmaus

Pelkistetty ilmaus

"Kun se tuota ensin puolella teholla aloitettiin
ja sitten siina niinku sain lisata, mutta silloin
kun donepetsiili aloitettiin niin. Niin niin niinku
sanoit, niin ne oli aika voimakkaita. Minulla
meni maha sekaisin ja meni unet sekaisin. Il-
lasta ku otin niin mind nain semmoisia pai-
najaisia, ettd nukkuminen oli aivan toivotonta
suoraan sanottuna. Mutta sitten muutettiin aa-
muun ja se oli kylla pienelld viidella millilla ja

sitten 10 nostettiin.”

Laakkeiden sivuvaikutukset, niiden oikea otta-

misaika ja annostus.

“...aina joskus joku asia vaivaakin ja tulee mie-
leen, niin tuossa on tuo, etta 3 vuorokauden si-
salla, niin se on ihan hyva. Sielta tulisi sitten se
vastaus mieluummin tietenkin viela joutuim-
min. Ja sita tulee aina mieleen se semmoisia-
kin asioita etta siihen olisi sitten hyva saada
vastaus eika tarvitsisi aina lahtea jonotta-

maan.”

Viestien lahettaminen ammattilaisten kanssa ja
vastauksen saaminen sovitussa ajassa, va-

hentaisi kaynteja terveydenhuollossa.

“Ja sitten jotenkin se, etta netistakin kun kattoo
niin siella joskus voi tulla semmoistakin tietoa
mik& voi olla vahén semmoista, ettd no onko-
han tama nyt totta vai eikd. Ténne se tieto on
niinku alan asiantuntijoilta ja huipuilta ketka
sen tiedon tuottaa ettd voi ajatella, etté se on

luotettavaa kylla.”

Netistd etsityn tiedon luotettavuus mietityttaa.
Digihoitopolulta saatu tieto olisi luotettavaa ja

oikeaa tietoa.

Pelkistetyista ilmaisuista etsittiin samankaltaisuuksia ja samaa tarkoittavia ilmaisuja, jonka jalkeen
ne ryhmiteltiin ja muodostettiin alaluokkia (taulukko 2) (Puusa 2020, 148, 149).
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TAULUKKO 2. Esimerkkejé pelkistettyjen ilmaisujen yhdistadmisesté alaluokkiin.

Pelkistetyt ilmaisut

Alaluokat

-Tarkeaa olisi saada heti alussa hyva tietopaketti
muistisairauteen liittyen.
-Tiedon saamiseen menee aikaa, pitaisi saada heti.

-Mahdollisuus ensitietoon heti alussa.

Ensitiedon saaminen nopeasti diagnoosin jalkeen.

-Palvelun kayttaminen olisi yksinkertaista ja help-
poa.
-Digihoitopolku on yksinkertainen ja helppo kayttaa.

-Digihoitopolku on kayttajaystavallinen.

Dhp:n kayton helppous ja yksinkertaisuus

Samankaltaisia alaluokkia yhdistettiin ja niista muodostettiin ylaluokkia (taulukko 3). Ylaluokat ni-
mettiin kasitteilla, jotka kuvaavat sisaltda. (Puusa 2020, 149.)

TAULUKKO 3. Esimerkkejé alaluokkien yhdistédmisesté yléluokkiin.

Alaluokat

Ylaluokka

Elaminen muistisairauden kanssa
Tuen ja kaytannon vinkkien saaminen arkeen
Keskusteluavun saaminen

Ensitiedon saaminen

Muistisairauteen sopeutuminen

Ylaluokista muodostettiin paaluokkia (taulukko 4). Kaikkiin tutkimustehtaviin muodostui lopulta

omat yhdistavat luokat. Analyysin kaikki vaiheet ja muodostetut luokat auttoivat vastaamaan tutki-

mustehtaviin (Puusa 2020, 149).

TAULUKKO 4. Esimerkkejé yldluokkien yhdistamisestéa paéaluokkiin.

Ylaluokat

Pailuokka

Omasta hyvinvoinnista huolehtiminen
Vertaistuen saaminen
Muistisairauteen sopeutuminen

Tuki sairauden aikana

Elama muistisairauden kanssa
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4.2 Kehittamisvaiheen metodologia ja toteutus

Tutkimuksellisen kehittamistydn kehittamisvaiheessa OYS Muisti -digihoitopolkua l&hdettiin raken-
tamaan PPSHP:n digihoitopolun kehittdmisen mallin 2.0 (kuva 1) mukaisesti, jossa hydédynnetaan
palvelumuotoilun vaiheita ja asiakaslahtdisyytta (Mikkonen & Tuomikoski 2021). Palvelumuotoilu-
prosessin vaiheita ovat méaarittely, tutkimus, suunnittelu, palvelutuotanto ja arviointi (Tuulaniemi
2011, 55-56). Tassa tutkimuksellisessa kehittamistydssa toteutettiin digihoitopolun kehittamisen

kolme ensimmaista vaihetta: selvitysvaihe, suunnitteluvaihe ja sisaltovaihe.

> Selvitysvaihe >>Suunnitteluvaihe>> Sisaltovaine >> Kaytidonottovaine >> Yllapitovaine >

KUVA 1. Digihoitopolun kehittdmisen malli 2.0 (Mikkonen & Tuomikoski 2021)

Digihoitopolun kehittdmisvaihetta tehtiin tiiviissa yhteistydssa OYS:n geriatrian ja neurologian poli-
klinikoiden muistihoitajien ja Terveyskyla-timin kanssa. Digihoitopolun selvitysvaiheessa tunnis-
tettiin tarve seka tavoitteet toiminnan muutokseen. Idea muistisairaan digihoitopolulle nousi Poh-
jois-Pohjanmaan hyvinvointialueen sosiaali- ja terveyspalveluiden ikaihmisten kehittamisohjelman
kautta. Tarve muistisairaiden sahkoisten palveluiden kehittamiseen tunnistettiin. Yhteistyopalave-
reita pidettiin Terveyskyla-tiimin seka OYS geriatrian ja neurologian poliklinikoiden kanssa, jonka
jalkeen yhteistyosopimus kirjoitettiin helmikuussa 2022. Suunnitteluvaiheessa kuvattiin potilaan
ja ammattilaisen hoitopolku télla hetkella seka tavoitetilassa. Suunnitteluvaiheessa tehtiin alustava
kuvaus digihoitopolun sisalloista ja toiminnallisuuksista. Lisaksi maariteltiin toiminnan muutoksen
mittarit seka kayttdtarkoitus. Suunnitteluvaiheessa tehtiin arviota digihoitopolun hyddyista seka ris-
kikartoitus. Suunnitteluvaiheen lopuksi pidettiin katselmointi, jolla varmistettiin prosessin oikeanlai-
nen eteneminen. (Mikkonen & Tuomikoski 2021.) Suunnitteluvaiheen katselmointiin osallistuivat
neurologian ja geriatrian poliklinikoiden kaksi muistihoitajaa, apulaisosastonhoitaja, osastonhoitaja
seka Terveyskyla-timista kaksi tyontekijaa. Katselmoinnin jalkeen myonnettiin lupa siirtya sisalto-

vaiheeseen.

Siséltovaiheessa muistisairaan digihoitopolulle koottiin kasikirjoituspohjaan materiaali, joka digi-
hoitopolulla tulee olemaan. Kasikirjoituspohjaan koottiin tietosisaltoa nykyisen potilasohjausmate-
riaalin, Kaypahoito suosituksen seka tutkimusvaiheen tulosten perusteella. Kasikirjoitus laadittiin
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Terveyskylatiimin antamien ohjeistuksien mukaan, saavutettavuus vaatimukset huomioiden. Saa-
vutettavuus huomioitiin muun muassa selkokielisyydessa, kappaleiden pituudessa, kuvien valin-
nassa seka varien hyddyntamisessa. (Mikkonen & Tuomikoski 2021.) OYS:n geriatrian ja neurolo-
gian poliklinikoiden muistihoitajat seka geriatri tarkastivat kasikirjoituksen ja antoivat muutosehdo-
tukset. Liséksi nelja kohderyhmaan kuuluvaa (kolme muistisairauteen sairastunutta ja yksi lahei-
nen) kavi lapi kasikirjoituksen sisallon ymmarrettavyyden ja hyodyllisyyden kannalta. Saadut pa-
lautteet ja muutosehdotukset huomioitiin digihoitopolun sisalléssa. Palvelumuotoiluprosessissa
asiakkaiden rooli palvelun testaamisessa ja kehittamisessa on tarkeaa (Tuulaniemi 2011, 100).
Sisaltovaiheen lopuksi pidettiin sisallontuotannon ja kasikirjoituksen katselmointi, johon paattyi ta-
man tutkimuksellisen kehittamistyon kehittdmisvaihe. Katselmointiin osallistuivat OYS:n neurolo-
gian ja geriatrian poliklinikoiden kaksi muistihoitajaa, apulaisosastonhoitaja, osastonhoitaja, neuro-

keskuksen palvelupaallikko seka kaksi Terveyskyla-timin tyontekijaa.
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5 TUTKIMUKSELLISEN KEHITTAMISTYON TULOKSET

Tuloksissa esitelladan muistisairauteen sairastuneiden ja heidan laheistensa nakemyksia digihoito-
polun sisallon ja toiminnallisuuksien suhteen seka mitka asiat kannustaisivat digihoitopolun kaytta-
miseen. Tutkimusvaiheen tulosten esittelyn jalkeen kuvataan muistisairaan digihoitopolun kehitta-

misvaiheen tulokset.

5.1 Muistisairauteen sairastuneiden ja laheisten nakemyksia digihoitopolkuun liittyen

Muistisairauteen sairastuneiden ja laheisten nakemykset digihoitopolun sisalldsta jakautuivat kah-
teen paaluokkaan. Paaluokat ovat tiedon saaminen muistisairauksista ja niiden hoidosta seka
eldama muistisairauden kanssa. Digihoitopolun toiminnallisuuksista muodostui yksi paaluokka, joka
oli tarkeaksi koetut toiminnallisuudet digihoitopolulla. Digihoitopolun kayttoonottoa kannustaviin te-
kijoihin muodostui kaksi paaluokkaa, jotka olivat kaytettavyys ja saavutettavuus seka kayttajan ko-

kema hyodyllisyys.

5.1.1 Tiedon saaminen muistisairauksista ja niiden hoidosta

Tiedon saaminen muistisairauksista ja niiden hoidosta muodostuu kahdesta ylaluokasta. Ylaluokat
ovat muistisairauksien ladkehoito ja tietoa muistisairauksista (kuvio 1). Muistisairauksien laakehoito
muodostuu kahdesta alaluokasta: muistisairauden ladkehoidon toteutus ja tiedon saaminen muis-
tisairauden laakehoidosta. Haastatteluun osallistuneet pitivat tarkeana riittavan tiedon saamisen
muistisairauksien laakityksista, esimerkiksi erilaisista ladkevaihtoehdoista ja laékkeiden sivuvaiku-
tuksista. Laakehoidon toteuttamisessa haluttiin tietoa la&kkeiden yhteensopivuudesta ja laékkeen

kayttotavoista.
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Tiedon saaminen
muistisairauksista ja
niiden hoidosta

Muistisairauksien Tietoa
laakehoito muistisairauksista

Tiedon saaminen Tiedon saaminen
muistisairauden ajo-oikeuteen
eri vaiheista ja vaikuttavista
oireista asioista

Muistisairauden Tiedon saaminen Tiedon saaminen Tiedon saaminen
|aakehoidon muistisairauden muistisairaudesta muistisairaudesta
toteutus ldékehoidosta oikea-aikaisesti yksilollisesti

KUVIO 1. Pééluokka tiedon saaminen muistisairauksista ja niiden hoidosta

Ylaluokka tietoa muistisairauksista muodostuu neljasta alaluokasta: tiedon saaminen muistisairau-
desta oikea-aikaisesti, tiedon saaminen muistisairaudesta yksilollisesti, tiedon saaminen muistisai-
rauden eri vaiheista ja oireista seka tiedon saaminen ajo-oikeuteen vaikuttavista asioista. Haasta-
teltavat toivat esille tiedon saamisen oikea-aikaisuutta ja yksilollisyytta. Tietoa tarvitaan heti diag-
noosin saamisen jalkeen ja sairauden edetessa, kun muistisairauden aiheuttamia muutoksia alkaa

tulla enemman.

“...Miten tdmé sairaus yleensé nyt etenee ja minkélaisia vaiheita siihen liittyy.”

5.1.2 Elama muistisairauden kanssa

Elama muistisairauden kanssa kasittaa nelja ylaluokkaa: oman hyvinvoinnin edistaminen, vertais-

tuen saaminen, muistisairauteen sopeutuminen seka tuki sairauden aikana (kuvio 2).

Elama
muistisairauden
kanssa

Omasta
hyvinvoinnista
huolehtimien

Tuki sairauden
aikana

Vertaistuen Muistisairauteen
saaminen sopeutuminen

KUVIO 2. Paéluokka elédma muistisairauden kanssa
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Oman hyvinvoinnin edistdminen muodostuu kuudesta alaluokasta. Alaluokista nousi esille ravitse-
mukseen, uneen, lepoon, aivojen aktivointiin ja musiikin merkitykseen liittyvia teemoja. Toive saada

keinoja oman hyvinvoinnin edistamiseen tuli tutkimusaineistosta laajalti esille.

“Siiné vaiheessa, kun tdmméinen tauti tulee ja se kiinnostus sitten heréa.... Sieltédhén (digihoitopo-
lulta) se tulisi. Ehké siiné tilanteessa sitten jéisi padhéankin paremmin, etté mité hy6tyé ja mista saisi

sitten oikeaa ja sopivaa tietoa siihen tilanteeseen ja tautiin.”

Yl&luokka vertaistuen saaminen muodostuu kolmesta alaluokasta: yhteystietojen saaminen muis-
tiyhdistykselle, tiedon saaminen muistiyhdistyksen toiminnasta seka tietoa vertaistuesta. Haasta-

teltavat korostivat vertaistuen tarkeytta ja merkitysta muuttuvassa arjessa.

“Vertaistuki on &arettémén térked, sillé se tilanne on niin hdmmentavé eiké ole minkéénlaista mal-
lia, miten sité lahdetéén vieméén eteenpéin. Taytyy sanoa, etté pikkuhiljaa kasvaa siihen tilantee-

seen.”

Ylaluokka muistisairauteen sopeutuminen muodostuu neljasta alaluokasta: ensitiedon saaminen,
elaminen muistisairauden kanssa, tuen ja kaytannon vinkkien saaminen arkeen seka keskustelu-
avun saaminen. Haastateltavat toivat esille ensitiedon merkityksen muistisairauden alkuvaiheessa
sairauteen sopeutumisessa. Kaytannon vinkit arjen sujumisessa koettiin tarkeiksi, kun muistisai-

raus muuttaa toimintakykya ja arjessa joutuu pohtimaan uudenlaisia toimintatapoja.

“Ja sitten muutenkin, ettad millé lailla niinku, miten tassé pitda eteenpdin mennd.”

Ylaluokka tuki sairauden aikana muodostuu kuudesta alaluokasta. Sairauden aikaisessa tuessa
korostuvat hoitavan tahon yhteystietojen saaminen, tiedon saaminen apuvalineista ja paikannus-
laitteista, kodin turvallisuuteen liittyvat asiat, tiedon saaminen tukien, etuuksien ja palveluiden ha-
kemiseen, tulevaisuuteen varautuminen ja oikeudellinen ennakointi seké sopeutumisvalmennus-
kurssien ja tuettujen lomien merkitys. Tarpeet sairauden aikaiselle tuelle ovat hyvin moninaisia,
mutta tiedon saamisessa korostuu sen oikea-aikaisuus esimerkiksi turvallisuuteen liittyvissa asi-

oissa.

“Témmodinen joku alkuvaiheessa oleva kurssi, jossa kaikkia néité asioita k&ytaisi I&pi, niin tulis kylla

enempi, ku tarpeeseen. Ainakin meille olisi ollut.”
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5.1.3 Tarkeiksi koetut toiminnallisuudet digihoitopolulla

Digihoitopolun tarkeiksi koettuihin toiminnallisuuksiin muodostui viisi ylaluokkaa (kuvio 3).

Digihoitopolun

tarkeiksi koetut
toiminnallisuudet

|
1 1 1
Vf:%tﬁqlzt{)igiii?\n Kalenterin Etévastaanoton Chatbotin
J Valilla kayttaminen hyédyntaminen hyédyntaminen

KUVIO 3. Pééluokka digihoitopolun térkeiksi koetut toiminnallisuudet

Séhkoiseen

ennakkokyselyyn
vastaaminen

Ylaluokat ovat sahkoiseen ennakkokyselyyn vastaaminen, viestittely potilaan ja ammattilaisen va-
lila, kalenterin kayttaminen, etavastaanoton hyddyntaminen seké chatbotin hyddyntaminen. Sisal-

|6nanalyysissa ndma luokat muotoutuivat jo alaluokkia muodostaessa.

Sahkoisten kyselyiden tayttaminen ennakkoon koettiin vastaanottotilannetta helpottavaksi toimin-
noksi. Viestitoiminnon mahdollisuus ammattilaisen ja potilaan valilléa nahtiin tarkeana. Vastauksen
saaminen sovitussa ajassa voisi vahentaa kaynteja terveydenhuollossa. Kalenteritoiminnon hyo-

dyntaminen tukisi sovittujen tapahtumien muistamista.

“Paljon parempi rauhassa miettiéd kotona, miten johonkin kysymykseen vastaa, silld Oysissa tai

missé nyt on, niin ei tule ehké mieleenkéén.”

“...aina joskus joku asia vaivaakin ja tulee mieleen, niin tuossa on tuo, ettd 3 vuorokauden siséllé,
niin se on ihan hyva. Sielté tulisi sitten se vastaus mieluummin tietenkin vield joutuimmin. Ja sité
tulee aina mieleen se semmoisiakin asioita, etté siihen olisi sitten hyvé saada vastaus eiké tarvitsisi

aina lahteé jonottamaan.”
Etévastaanoton mahdollisuus nahtiin hyvéksi. Etdvastaanotossa koettiin olevan taloudellisia hyo-

tyja. Laakarin kanssa yhteydenpito olisi mukavampi etavastaanoton kuin puhelimen kautta. Chat-

bot kysymyksiin vastaajana koettiin hyodylliseksi.
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“Jos sinne taustalle saa vaikka robotin vastaamaan, vaikka chattirobotin, joka antaa vastauksen
mité nyt iteltéd pdéhén pélkahtaa kysya, niin joku vastaus ainakin tulis. Joo, tuo on tosi hyva, mité
niitd semmoisia botteja on. Tavallaan monissa paikoissa on silleen, etté se botti on vdhén niinku

Se ensimmaéinen, joka koittaa neuvoa.”

5.1.4 Digihoitopolun kdyttoonottoon kannustavat tekijat

Digihoitopolun kayttoonottoon kannustaviin tekijoihin muodostui kaksi paaluokkaa. Ensimmainen
paaluokka on digihoitopolun kaytettavyys ja saavutettavuus. Toinen paaluokka on kayttajan ko-

kema hyddyllisyys digihoitopolulta.

Digihoitopolun
kéyttodnottoon

kannustavat tekijat

Digihoitopolun
kaytettavyys ja
saavutettavuus

Puolesta asioinnin
mahdollisuus

KUVIO 4. Digihoitopolun kéyttéénottoon kannustavat tekijat

Kayttajan kokema
hyodyllisyys
digihoitopolulta

Digihoitopolun
hyddyllisyys
kayttajalle

Kayttajaystavéllisyys

Digihoitopolun kaytettavyys ja saavutettavuus paaluokan alle ylaluokiksi muodostui kayttajaysta-
vallisyys ja puolesta asioinnin mahdollisuus (kuvio 4). Kayttajaystavallisyys muodostui viidesta ala-
luokasta. Digihoitopolun kayttdmisen toivottiin olevan helppoa, tietojen 16ytyvan yhdesta paikasta
ja tarkeana pidettiin hyvaa ohjeistamista digihoitopolun kaytéssa. Yhdeksi tarkedksi kannustavaksi

tekijaksi haastateltavat nakivat puolesta asioinnin mahdollisuuden.

“Kirjalliset ohjeet. Ja kuvia.”

Paaluokka kayttajan kokema hyodyllisyys digihoitopolulta muodostui yhdesta ylaluokasta: digihoi-
topolun hyodyllisyys kayttajalle. Ylaluokka muodostui neljasta alaluokasta. Digihoitopolun nahtiin
sujuvoittavan ja nopeuttavan asioiden hoitamista, koska asioita voi hoitaa kotoa ja viesteihin vas-
tataan lyhyessa ajassa. Haastateltavat ajattelivat digihoitopolulla olevan tiedon luotettavaksi, koska
se on ammattilaisten tuottamaa. Tarkeana pidettiin viestitoimintoa, koska viesteja voi lahettaa
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ajasta ja paikasta rippumatta seka niihin voi palata myohemmin. Etavastaanoton mahdollisuus

ajateltiin vahentavan matkustamista.

“Ja sitten jotenkin se, etté netistékin kun kattoo niin siella joskus voi tulla sesmmoistakin tietoa mikéa
voi olla vdhén semmoista, eftd no onkohan tdmé nyt totta vai eik6. Tdnne Se tieto on niinku alan

asiantuntijoilta ja huipuilta, ketké sen tiedon tuottaa, etté voi ajatella, ettd se on luotettavaa kylla.”

“Sinne voi ite milloin tahansa laittaa (viestié), illalla tai aamulla tai viikonloppunakin. Niin se tulee

jossain vaiheessa se vastaus.”

5.2  OYS Muisti -digihoitopolku

Kehittamisvaiheen tarkoituksena oli kehittaa ja luoda muistisairaan digihoitopolkua osaksi hoitopro-
sessia Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin alueella Terveyskyla.fi -palveluun huomioiden sisal-
|6ssa ja toiminnallisuuksissa tutkimusaineistosta nousseet tulokset. OYS Muisti -digihoitopolku
edistad muistisairaan yksildllista ohjausta, tiedon ja tuen saantia oikea-aikaisesti. OYS Muisti -digi-
hoitopolun sisaltd muodostuu tutkimustuloksista, aiemmasta tutkitusta tiedosta seka OYS:n neuro-
logian ja geriatrian poliklinikan nykyisesta potilasohjausmateriaalista. Lisaksi sisallossa on huomi-

oitu kokemustoimijoiden kehitysehdotuksia kasikirjoitukseen liittyen.

OYS Muisti -digihoitopolun kayttdtarkoitus maariteltiin seuraavalla tavalla: "OYS:n geriatrian ja neu-
rologian poliklinikoiden sahkoisissa palveluissa kaytettava OYS Muisti -digihoitopolku on tarkoitettu
muistisairauteen sairastuneen henkilon sairautta koskevaan tiedonsaantiin, ohjeistukseen ja kom-
munikointiin ammattilaisten kanssa. OYS Muisti -digihoitopolun tarkoitus on tdydentaa muistisairai-
den nykyista hoitopolkua poliklinikoilla. Digihoitopolku on tarkoitettu muistisairausdiagnoosin saa-
neille muistisairauden lievassa vaiheessa ja heidan laheisilleen yhdessa kaytettavaksi seka am-

mattilaisille potilasohjauksen tueksi.”

Digihoitopolkua tarjotaan kaytettavaksi muistisairauden lievassa vaiheessa oleville, joilla on riittava
kognitiivinen kyky seka sahkdisen tunnistautumisen mahdollisuus. Kuitenkin muistisairaan digihoi-
topolkua voi hyddyntaa muistisairauden mydhemmassakin vaiheessa yhdessa laheisen kanssa.

Taysi-ikaisen puolesta asioinnin mahdollisuus on kehitteilla Terveyskyla.fi-palveluihin.
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Tavoitetilassa hoitaja antaa tasalaatuisen potilasohjauksen hyodyntaen digihoitopolun sisaltoa ja
tarjoaa muistisairauteen sairastuneelle mahdollisuutta ottaa digihoitopolku kayttoon. Tassa vai-
heessa OYS Muisti -digihoitopolku avataan muistisairausdiagnoosin asettamisen jalkeen. Digihoi-
topolulta muistisairauteen sairastunut voi hakea tietoa itselleen oikea-aikaisesti seka olla yhtey-

dessa ammattilaisiin viestitoiminnon avulla ajasta ja paikasta riippumatta.

Kehittamisvaiheen lopuksi pidettiin muistisairaan digihoitopolun sisallontuotannon ja késikirjoituk-
sen katselmointi. Tasta katselmoinnista ja kasikirjoituksesta saatujen palautteiden perusteella tu-
leva muistisairaan digihoitopolku nahtiin hyddyllisena lisana muistisairaan hoitopolulle. Lisaksi di-

gihoitopolusta koettiin olevan hyotya ammattilaisen tydvalineena potilasohjauksen tukena.

Digihoitopolun suunnitteluvaiheessa digihoitopolun mahdollisia riskeja arvioitiin yhdessa kehitta-
mistyon tekijoiden, Terveyskyla-tiimin seka OYS:n neurologian ja geriatrian poliklinikoiden muisti-
hoitajien kanssa. Riskit kaytiin lapi suunnitteluvaiheen katselmoinnissa. Riskeja arvioidessa todet-
tiin, ettd mikaan riskeista ei vaaranna muistisairauteen sairastuneen hoitoa. Sairastuneeseen liitty-
vat riskit liittyivat muun muassa vaikeuteen kayttaa digihoitopolkua, jolloin digihoitopolun hyodyt
jaavat saamatta. Ammattilaiseen liittyvat riskit kohdentuivat osaamiseen, resursseihin, epatietoi-
suuteen tai motivaatioon kayttaa digihoitopolkua. Myos henkiloston vaihtuvuus koettiin riskiksi di-
gihoitopolun kayttoonotolle ja hyodyntamiselle. Moniin riskeihin voidaan vaikuttaa riittavalla ja asi-
anmukaisella opastuksella seka tiedottamisella. Muut riskit liittyivat tietoturvaan ja teknisiin haas-

teisiin.
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5.21 OYS Muisti -digihoitopolun sisalto

OYS Muisti -digihoitopolun sisalté muodostuu kymmenesté padotsikosta eli istunnosta (kuvio 5).

=== Tervetuloa digihoitopolulle

* Suostumus ja ohjeistus kdyttdon
* Hoidonkulku, yhteystiedot, sairaalassa asioiminen
* Ajankohtaiset asiat

emm lietoa muistisairauksista

* Yksilollisesti valittu tieto omasta muistisairaudesta ja laakityksestd (mallipohjat)
» Tydik3isille tietoa muistisairauksien erityispiirteistd tydidssad (mallipohja)

— Muistisairauteen sopeutuminen
s Omasta hyvinvoinnista huolehtiminen

* Ravitsemus

e Liikunta

* Uni jalepo

¢ Mielen hyvinvointi
* Aivojen aktivointi

mamArjen apukeinot

* Muistin apukeinot
* Muistiystavallinen asuminen
* Apuvilineet

—— Vertaistuki |
— Muistisairaus ja parisuhde |
e Iuet ja palvelut

» Kelan tuet
* Kunnan palvelut ja tuet
* Verohallinnon edut

== Tulevaisuuteen varautuminen

¢ Tulevaisuuden suunnittelu ja ennakointi

. Aoterveys

KUVIO 5. OYS Muisti -digihoitopolun istunnot

Ensimmainen istunto Tervetuloa digihoitopolulle sisaltaa kaikille digihoitopoluille yhteista tietoa,
jossa kaydaan lapi tietosuojaan, suostumukseen, kayttoonottoon, sairaalassa asioimiseen, hoidon-
kulkuun, yhteystietoihin seka ajankohtaisiin asioihin liittyvia asioita. Taman sisaltd muotoutui suu-
relta osin olemassa olevasta Terveyskylan materiaalista digihoitopoluille. Hoidonkulku, yhteystie-
dot ja ajankohtaiset asiat paivittyivat geriatrian ja neurologian poliklinikan omilla tiedoilla.



Tietoa muistisairauksista -istunto on yleisté tietoa muistisairauksista. Taman liséksi hoitaja lisda
jokaiselle mallipohjan kautta yksilllisen sairaus- ja laakitystiedon, esimerkiksi tietoa Alzheimerin
taudista seké donepetsiili-laakityksesta. Mikéli kyseesséa on tyoikaisena (alle 68-vuotias) sairastu-
nut, lisatdan digihoitopolulle mallipohjien kautta tietoa muistisairauksien erityispiirteista tydiassa.
Muistisairauteen sopeutuminen -istunto sisaltaa tietoa ensitiedon ja tuen merkityksesté sairauteen
sopeutumisessa. Istunnossa kerrotaan ensitieto- ja sopeutumisvalmennuskursseista seka tuetuista

lomista.

Omasta hyvinvoinnista huolehtiminen -istunnon tarkoituksena on tukea itsehoitoa seka millaisilla
valinnoilla voi edistaa omaa hyvinvointia ja toimintakykya. Tahan istuntoon sisaltyy tietoa ravitse-
muksesta, likunnasta, unesta ja levosta, mielen hyvinvoinnista ja aivojen aktivoinnista. Arjen apu-

keinot -istunnossa (kuva 2) on tietoa muistin apukeinoista, asumiseen liittyvistd muistiystavallisista

ratkaisuista seka apuvalineista.

Koti Viestit Paivakirja Usein kysytyt kysymykset

1.Tervetuloa OYS Muistipolulle 5 ) 1 ) M u i St i n ap u ke i n Ot

2. Tietoa muistisairauksista 7 7 o o o
Muistamisen tueksi voi kokeilla erilaisia keinoja.

3. Muistisairauteen sopeutuminen

Hairioton ympdristo helpottaa asioihin keskittymistési ja sitd kautta niiden

muistamista. Kannattaa sulkea esimerkiksi radio ja tv, kun tarvitset
4. Omasta hyvinvoinnista huolehtiminen

suurempaa tarkkaavaisuutta. Yhteen asiaan keskittyminen sekd asioiden

] : kertaaminen tukevat muistamista.
5. Arjen apukeinot

— Seuraavassa on muutamia konsteja muistamisen tueksi.
6. Vertaistuki

Muistilaput, kauppalistat, viikko-ohjelmat, kalenterit ja ilmoitustaulu
7. Muistisairaus ja parisuhde

tukevat muistiasi. Muistettavia asioita kannattaa piirtda tai kirjoittaa
ylds.

8. Tuet ja etundet » Kénnykdn muistutukset, munakello ja liikemuistuttajat helpottavat

ajan ja aikataulujen hahmottamista.

9. Tulevaisuuteen varautuminen * Piivikirja ja valokuvat tukevat eliminhistoriasi muistelussa.

» Tarkeit ja usein kdytettdvat esineet on hyva sdilyttad aina samassa
10. Ajoterveys

paikassa, niin sanotussa muistipaikassa. Jarjestelmallisyys helpottaa

esineiden loytamista.

KUVA 2. Esimerkki OYS Muisti -digihoitopolulle tulevasta siséllésta

Vertaistuki-istunnossa kerrotaan vertaistuen merkityksesté sairauden kanssa eldmiseen. Osiosta

I6ytyy erilaisia vertaistuen muotoja seka yhteystietoja muistiyhdistyksiin ja valtakunnallisiin tuki- ja
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neuvontapuhelimiin. Muistisairaus ja parisuhde -istunnossa on vinkkeja parisuhteen hyvinvoinnin

vahvistamiseen, kun toisella puolisoista on muistisairaus.

Tuet ja palvelut -istunnossa on tietoa erilaisista Kelan, kunnan ja verohallinnon palveluista, tuista
ja etuuksista. Tulevaisuuteen varautuminen -istunnossa kerrotaan, kuinka tulevaisuuden suunnit-
telu edistaa oman tahdon toteutumista. Muun muassa hoitotahto, edunvalvontavaltuutus, puolesta
asiointi ja asumiseen liittyvia ratkaisua suositellaan pohtimaan hyvissa ajoin. Ajoterveys -istun-
nossa on tietoa muistisairauden vaikutuksesta ajoterveyteen seka ajokyvyn arvioinnista. Kaikissa
sisalldissa on huomioitu saavutettavuusvaatimukset, muun muassa tekstit ovat maksimissaan yh-
den sivun mittaisia seka lauseet lyhyita ja selkokielisia. Saavutettavuus ja kaytettavyys seka koettu

hyodyllisyys kannustavat digihoitopolun kayttoon.

5.2.2 OYS Muisti -digihoitopolun toiminnallisuudet

Digihoitopolulta 0ytyy tiedollisen sisallon lisaksi Usein kysytyt kysymykset -osio, johon on koottu
kysymyksia ja vastauksia useimmiten ammattilaisilta kysyttyihin asioihin. Tassa osiossa on muun
muassa kysymyksia littyen perinnollisyyteen, ravitsemukseen, laakehoitoon ja etuuksiin liittyen.
Usein kysytyt kysymykset -osio auttaa hakemaan tietoa digihoitopolulta ennen yhteydenottoa am-

mattilaiseen.

Viestit-toiminnolla muistisairauteen sairastunut voi olla yhteydessa OYS:n geriatrian ja neurologian
poliklinikan muistihoitajiin. Viesteihin vastataan kolmen vuorokauden kuluessa. Digihoitopolulla on
mahdollisuuksia kalenteri-, paivakirja- ja etavastaanottotoimintoihin seka erilaisiin kyselyihin, mutta
niita ei alkuvaiheessa oteta kayttoon muistisairaan digihoitopolulla. Tutkimustuloksista noussut eh-
dotus chatbotin hyddyntamiseen ei ole toistaiseksi mahdollista Terveyskylan digihoitopoluilla.
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6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelua

Taman tutkimuksellisen kehittamistyon tutkimusvaiheen tavoitteena oli huomioida asiakaslahtoi-
syys digihoitopolun sisalléssa ja saavutettavuudessa. Tutkimusvaiheen tulosten mukaan muistisai-
rauteen sairastuneet ja heidan laheisensa kaipaavat tietoa muistisairaudesta ja sen vaikutuksesta
muuttuvaan arkeen seka kuinka omaa hyvinvointia voi edistaa. Tata tukee teoriatieto, jonka mu-
kaan mahdollisimman varhainen muistisairauksien diagnoosi, hoito ja kuntoutus yllapitavat sairas-
tuneen toimintakykya ja tukevat hyvinvointia (Muistisairaudet: Kéypa hoito -suositus 2021). Van
Aerschotin ym. (2021, 277) tutkimuksen mukaan epatietoisuutta koetaan esimerkiksi ladkkeiden
yhteensopivuudesta, muistisairausdiagnoosista seka muistisairauksien ja muiden sairauksien hoi-
toon liittyvista asioista. Laakitykseen liittyvat asiat nousivat myos taman tutkimuksellisen kehitta-

mistyon tutkimustuloksista.

Tutkimustulosten analyysivaiheessa muodostunut Elama muistisairauden kanssa -paaluokka pu-
rettiin digihoitopolun sisallossa pienempiin osioihin saavutettavuuden ja luettavuuden vuoksi. Paa-
otsikoita eli istuntoja digihoitopolulla ovat muistisairauteen sopeutuminen, omasta hyvinvoinnista
huolehtiminen, arjen apukeinot, vertaistuki, muistisairaus ja parisuhde, tuet ja palvelut, ennakointi
ja varautuminen seké ajoterveys. Muistisairauksien Kaypé hoito -suosituksen mukaan yksilolliseen
hoitoon ja seurantaan kuuluvat muun muassa arviota ravitsemustilasta, kayttaytymisen muutok-
sista, tukipalveluista, etuuksista ja ajoterveydesta seka ohjausta ja neuvontaa tulevaisuuteen va-
rautumisesta (Muistisairaudet: Kaypa hoito -suositus 2021). Tutkimustulosten mukaan tiedon ja

tuen tarvetta naihin asioihin liittyen on seka muistisairauteen sairastuneilla etta laheisilla.

Vertaistuki on digihoitopolulla omana istuntonaan. Tutkimustuloksista vertaistuen merkitys sairau-
teen sopeutumisessa nousi vahvasti esille 1ahes jokaiselta haastateltavalta, niin sairastuneilta kuin
laheisiltakin. Keyesin ym. (2016, 574) tutkimuksen mukaan vertaistuen kautta on mahdollista oppia
uusia selviytymiskeinoja seka saada vinkkeja arkeen. Muistisairauteen sairastuneet kokivat ym-
marryksen ja itseluottamuksen lisd@ntyneen vertaisuuden kautta. Samankaltaisessa tilanteessa
olevilta saatu emotionaalinen ja kaytannon tuki vahvistaa itseluottamusta seka@ voimaantumisen
tunnetta. (Keyes ym. 2016, 574.)
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Taman tutkimuksellisen kehittamistyon tutkimukseen osallistuneilta kysyttiin digihoitopolun tiedolli-
sen sisallon lisaksi nakemyksia siita, minkalaisia toiminnallisuuksia digihoitopolulla olisi hyva olla.
Tutkimustulosten mukaan muistisairauteen sairastuneiden ja ammattilaisten valisen viestittelyn
mahdollisuus koettiin tarkeaksi. Myos Usein kysytyt kysymykset —osio koettiin helpoksi tavaksi
saada vastauksia nopeasti useimmiten mietityttaviin asioihin. Digihoitopolun hyotyna nahtiin tiedon
olevan koottuna yhdesséa paikassa ja viestien tallentuminen, jolloin asioihin voi palata kirjallisena
my6hemmin. Tiedon I6ytyminen kootusti yhdesta paikasta tukee tiedon saamista. Tata vastaava

tulos nousi esille muun muassa Wolversonin ym. (2022, 98) tutkimuksesta.

Suhosen ym. (2015) tutkimuksen mukaan tiedonkulun sujuvuus on yksi toimivan muistipolun kul-
makivistd muistisairauteen sairastuneiden ja laheisten nakokulmasta. Myos ammattilaiset nakivat
tiedonkulun yhdeksi tarkeimmista asioista hoidon jatkuvuuden kannalta ja tdssa sahkoiset potilas-
tietojarjestelmat ovat merkittavassa roolissa. (Suhonen ym. 2015, 265.) Potilasohjauksessa on
huomioitava, etta suullisen ohjauksen lisaksi potilaat tarvitsevat kirjallista ohjausta, koska potilaan

muistavat ja prosessoivat asioita eri tavoin (Issakainen ym. 2021, 12; Kaaridisen 2007, 114).

Sahkoisten palvelujen saavutettavuudessa huomioidaan muun muassa palvelun selkeytta, help-
pokayttbisyytta, ymmarrettavyytta ja selkokielisyyttd (Aluehallintovirasto 2021). Tutkimustulosten
perusteella digihoitopolun kayttoonottoon kannustavat kaytettavyys ja saavutettavuus. Tama tar-
koittaa esimerkiksi selkeita ohjeita, kaytettavan ohjelman helppoutta ja selkokielisyytta. Toisena
tarkeana kayttoonottoon kannustavana tekijana pidettiin digihoitopolulta saatavaa hyotya. Helppo-
kayttoisyydella seka sahkoisten palvelujen koetulla hyodyllisyydella on myonteinen yhteys asen-
teeseen hyddyntaa sahkaisia palveluja (Kivekas ym. 2019, 32). Tutkimuksista on noussut esille,
ettd kohdennetuilta verkkosivuilta (esimerkiksi Caregiverspro-MMD ja Digital Alzheimer Center)
saatavilla oleva tieto, muun muassa eldamasta muistisairauden kanssa, tuista ja etuuksista, tulevai-
suuteen varautumisesta seka paikallisista ryhmista, on lisannyt ymmarrysta muistisairauden tuo-
miin muutoksiin seka antanut vinkkeja sovellettavaksi arkeen (Hattink ym. 2016, 360-370; Wolver-
son ym. 2022, 100-104).

Karisalmen ym. (2018) tutkimuksen mukaan potilaat tarvitsevat sahkoisista terveyspalveluista lisaa

tietoa seka enemman opastusta niiden hyodyntamiseen. Tutkimukseen osallistuneet toivoivat uu-

denlaisia viestina- ja yhteydenpitokanavia terveydenhuollon ammattilaisten kanssa. Tutkimustulok-
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set nostavat esille hoitohenkilokunnan roolin potilaiden motivoinnissa ottaa kayttoon sahkaisia ter-
veyspalveluja. Palveluista tulisi kertoa aktiivisemmin seka rohkaista niiden kayttoon. Tama edellyt-
taa ymmarrysta sahkdisten terveyspalvelujen hyddyistd potilaan kannalta. (Karisalmi ym. 2018,
218.) OYS Muisti -digihoitopolun kehittamisprosessissa arvioitiin yhdesséa digihoitopolun hydtyja
seka sairastuneelle ettd ammattilaiselle. Digihoitopolku osana muistisairaan hoitopolkua on tay-

dentamassa nykyista potilaan saamaa palvelua ja ohjausta, jolloin hoidon saatavuus paranee.

Kehittamisvaiheen lopussa OYS:n geriatrian ja neurologian poliklinikoiden muistihoitajat seka ge-
riatri tarkistivat muistisairaan digihoitopolun sisallon kasikirjoituksen ja antoivat siihen palautetta ja
muutosehdotuksia. Lisaksi kolme muistisairauteen sairastunutta henkiloa seka yksi laheinen kavi-
vat lapi kasikirjoituksen sisallon ymmarrettavyyden ja hyddyllisyyden kannalta. Saatujen palauttei-

den ja kehitysehdotusten perusteella kasikirjoitusta muokattiin ennen siséllon katselmointia.

Muistihoitajien seka geriatrin muutosehdotukset liittyivat pitkalti sanamuotoihin ja asioista kaytetta-
viin termeihin. Esimerkiksi pohdintaa oli verisuoniperaisen muistisairauden oikeasta nimityksesta
ja tassa paadyttiin kayttamaan aivoverenkiertosairauden muistisairaus -termia Kaypa hoito -suosi-
tuksen mukaisesti. Lisaksi kommentteja ja lisayksia tuli esimerkiksi laékehoidon toteuttamisohjeis-

tukseen seka usein kysytyt kysymykset -osioon.

Muistisairauteen sairastuneiden henkildiden seka yhden laheisen antamien palautteiden perus-
teella kirjoitettu teksti oli helppolukuista, ymmarrettavaa ja kattavaa. Digihoitopolulle tuleva tieto
koettiin hyodylliseksi. Esimerkkeina nostettiin esille laakkeiden vaikutustapa, parisuhteen huomioi-
minen seka hoidon jatkuvuus. Jatkuvuuden kannalta digihoitopolulla on hyva olla maariteltyna,

kuinka hoito jatkuu geriatrian/ neurologian poliklinikalla tapahtuvan hoidon ja seurannan jalkeen.

6.2 Tutkimuksellisen kehittamistyon luotettavuus

Idea muistisairaan digihoitopolulle nousi Pohjois-Pohjanmaan hyvinvointialueen sosiaali- ja ter-
veyspalveluiden ikdihmisten kehittdmisohjelman kautta. Tutkimuksellinen kehittamistyo voi lahted
likkeelle esimerkiksi organisaation kehittamistarpeesta (Ojasalo, Moilanen & Ritalahti 2015, 20).
Muistisairaiden sahkoisten terveyspalvelujen kehittdminen on erittdin ajankohtainen silla se lisaa

muistisairaiden yhdenvertaisuutta sahkdisten palvelujen kayttajina.
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Taman tutkimuksellisen kehittamistyon kaikissa vaiheissa on hyodynnetty lahteina alan kirjalli-
suutta ja tutkimusaihetta koskevaa tuoretta tutkimustietoa. Tutkittava ilmi0 ja aihe on esitelty opin-
naytetyon tietoperustassa. Lahteind on kaytetty mahdollisimman uutta tutkimustietoa. Tiedon-
haussa kaytettiin apuna informaatikon osaamista ja lahteena on kaytetty seka kansallisia etta kan-

sainvalisia tutkimuksia.

Tutkimusvaiheessa kaytettiin laadullista tutkimusmenetelmaa. Laadullisen tutkimuksen luotetta-
vuudella tarkoitetaan sita, etta tutkija pystyy perustelemaan eri tutkimusvaiheisiin liittyvat valinnat,
|ahestymistavat ja menetelmat (Puusa & Juuti 2020, 167). Tassa tydssa tehdyt valinnat ja ratkaisut

on perusteltu ja kirjattu tarkoin tassa tutkimuksellisen kehittamistyon loppuraportissa.

Aiempi tutkimustieto nostaa asiakkaan keskioon sahkaisia palveluita kehitettdessa. Tassa tutki-
muksellisessa kehittamistydssa haluttiin saada muistisairauteen sairastuneiden oma aani kuulu-
viin. Tutkimusmenetelmaksi valittin haastattelu, jolloin tietoinen suostumus ja ymmarrys haastat-
telun tarkoituksesta voitiin varmistaa. Haastateltaviksi pyydettiin muistisairauden alku- ja lievassa
vaiheessa olevia henkiloita seka muistisairauteen sairastuneiden laheisia. Heita haastattelemalla
saatiin tutkimusaineisto, jonka avulla saatiin kuvattua kohderyhman nakemyksia digihoitopolun

suhteen.

Haastattelumuotona kaytettiin ryhmamuotoista teemahaastattelua. Haastattelukysymysten teemat
pohjautuivat taman tutkimuksellisen kehittamistyon tietoperustaan eli niihin asioihin, joita aiheesta
jo ennakkoon tiedetadan (Tuomi & Sarajarvi 2018, 65). Teemahaastattelun kysymykset muotoiltiin
vastaajalle tutulla tavalla, jonka vuoksi kohderyhman tuntemus oli tarkeaa (Vilkka 2021, 85). Haas-
tattelun kysymysten asettelussa huomioitiin muistisairauden tuomia erityispiirteita. Teemahaastat-
telussa kaytettin apukysymyksia ja haastatteluun osallistuneille havainnollistettiin verkkosivujen
avulla, mita digihoitopolulla tarkoitetaan. Ryhméahaastattelun jasenet valittiin tarkasti ennakkoon.
Muistisairauden tuomat erityispiirteet huomioiden ryhmakoko haluttiin pitaa pienena, jolloin keskus-

teluun oli helppo osallistua.

Taman kehittdmistyon tekijat ovat Oulun Seudun Muistiyhdistyksen tyontekijoita. Haastatteluun
osallistuneet henkilét ohjautuivat ryhméhaastatteluihin muistiyhdistyksen kautta. Kuitenkin haas-
tattelutilanteessa he toimivat tutkijan roolissa, eivat tyontekijoind. Haastattelua edeltévasti osallis-
tujille kerrottiin, etta mikali haastattelutilanteessa nousee joitain asioita, joita pitéisi vieda eteenpain,
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naissa asioissa ohjataan toisen muistiyhdistyksen tyontekijan luokse. Tutkijan roolin tunnistaminen
edisti tutkimuksen refleksiivisyytta (Kylmé & Juvakka 2007, 129).

Tutkimusvaiheessa haastatteluja tehtiin riittava maara, koska aineistossa alkoi toistua samat vas-
taukset. Laadullista tutkimusta koskee aineiston saturaatio eli havaintoyksikkoja otetaan niin kauan
lisaa, kun ne tuottavat uutta tutkimukseen. Laadullisen tutkimuksen tavoitteena ei ole yleistettavyys
vaan siirrettavyys. Siirrettavyydella tarkoitetaan tutkimustulosten pitavyytta vastaavanlaisessa ti-
lanteessa. (Kylma & Juvakka 2007, 129; Kananen 2012, 172-175.) Aikaisempi tutkimustieto tukee
tutkimusaineistosta nousseita tuloksia. Samaa aihetta voitaisiin tutkia uudelleen samankaltaisessa

tutkimusymparistossa.

Aineiston litterointi tehtiin aanitettyjen materiaalien pohjalta mahdollisimman tarkasti, jotta alkupe-
rdiset vastaukset saatiin talteen sanatarkasti analysointia varten. Tassa kehittamistyossa on ollut
kaksi tekijaa, jolloin tutkimusaineiston tuloksia on tulkinnut ja tarkastellut kaksi henkil6a. Tama lisaa
tutkimuksen uskottavuutta. Samasta aineistosta voidaan tehda erilaisia tulkintoja, mutta omaa tul-
kintaa voi varmistaa sill, etta toinen tutkija paatyy samaan johtopaatokseen. (Kylméa & Juvakka
2007, 128; Kananen 2012, 167.) Aineiston analysoinnin eteneminen kuvattiin vaihe vaiheelta ja
aineistosta nousseita suoria lainauksia on esitettyna tutkimusvaiheen tuloksissa (Aaltio & Puusa
2020, 176). Tutkimuksen vahvistettavuutta lisattiin hyvalla dokumentaatiolla, jolloin voitiin palata

tutkimusprosessin eri vaiheisiin (Kylma & Juvakka 2007, 129).

Kehittamisvaiheen dokumentointia toteutettin PPSHP:n digihoitopolun kehittamisen mallin mukai-
sesti. Jokaiseen digihoitopolun kehittamiseen liittyi laaja dokumentointi olemassa oleviin pohjiin
(Mikkonen & Tuomikoski 2021). Dokumentaatiota tehtiin tdméan tutkimuksellisen kehittamistyon te-
kijoiden seka neurologian ja geriatrian poliklinikan vastuuhenkildiden kanssa yhteistyossa. Ter-

veyskyla-tiimilta tukea ja ohjausta sai koko prosessin ajan.

OYS:n geriatrian ja neurologian kaksi muistihoitajaa, geriatri sek& kolme muistisairauteen sairas-
tunutta henkilda seka yksi laheinen kavivat lapi muistisairaan digihoitopolun valmiin k&sikirjoitus-
pohjan ja antoi siihen omat kehittamisehdotuksensa liittyen sisaltoon seka selkokielisyyteen. Hei-
dan antamien ehdotusten pohjalta kasikirjoitukseen tehtiin viela joitain muutoksia. Palautteet ja ke-

hittamisehdotukset nakyvat taman tyon tulosten tarkastelussa.
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6.3 Tutkimuksellisen kehittamistyon eettisyys

Topon (2021) mukaan muistisairautta sairastavien henkildiden kohdalla tutkimuseettiset nakokul-
mat tulee arvioida erityisen huolella. Pohdittava asia on tietoisen suostumuksen antaminen tutki-
mukseen osallistumisesta: ymmartaako ihminen, mita hanelta pyydetaan? Tulisiko tietoista suos-
tumusta kysya aina uudelleen tavattaessa? Milloin lupa olisi perusteltua pyytaa lahiomaiselta? Tie-
don luotettavuus on myos iso eettinen kysymys. Usein muistisairauteen sairastuneen asioista ky-
sytaan muilta, koska saatua tietoa sairastuneelta itseltaan arvioidaan epéaluotettavaksi kognitiivis-
ten taitojen heikentymisen vuoksi. Olisi tarkeda pohtia, milloin on perusteltua kysya sairastunutta
koskevaa tietoa ennemmin muilta kuin sairastuneelta itseltaan. Vaikka muistisairautta sairastavien
henkildiden tutkimusetiikkaan liittyy haasteita, heita ei tulisi jattaa tutkimusten ulkopuolelle. Kes-
kustelua eettisistd kysymyksista ja pohdintaa menetelmallisista ratkaisuista tarvitaan, jotta muisti-
sairautta sairastavien henkildiden kokemukset ja nakokulmat saadaan esille paremmin. (Topo
2021.)

Tata tutkimuksellista kehittamistyota aloittaessa aihe heratti ennakkoluuloja, muun muassa siité
voiko muistisairauteen sairastunut kayttaa sahkaisia terveyspalveluja. Toisaalta eettista pohdintaa
aiheutti myos se, voidaanko muistisairauteen sairastuneelta kysya hanen nakemyksiaan digihoito-
polkuun littyen. Muistisairauteen sairastuneet henkilot nahdaan sensitiivisina tutkimuksiin osallis-
tujina, jolloin tutkimustehtavat ja -metodologiat tulee arvioida eettisin perustein. Tutkimuksen to-
teuttaminen on eettisesti perusteltua, silla tutkimuksella voidaan vaikuttaa myonteisesti kohderyh-
man asioihin. (Aho & Kylméa 2012, 273.) Viitaten ylla olevaan Paivi Topon (2021) julkaisemaan
artikkeliin aiheen valinta ja haastattelut muistisairauteen sairastuneiden aanen kuulemiseksi oli aa-
rimmaisen tarkeaa. Aiheen eettisyyden takaamiseksi tutkimuksen toteuttamiseen liittyvia asioita
varmistettiin useilta tahoilta, muun muassa OYS:n tutkimuseettiselta toimikunnalta, Tutkimuseetti-
selta neuvottelulautakunnalta (TENK), Oulun Yliopiston ihmistieteiden eettiselta toimikunnalta seka

Oulun ja Savonian ammattikorkeakoulujen opettajilta.

Tama tutkimuksellinen kehittdmisty6 on tehty hyvien tieteellisten kaytantojen edellyttamalla tavalla.
Kehittamistyohon liittyvat yhteistydsopimukset kirjoitettiin OYS:n ja oppilaitosten kanssa, jonka jal-
keen tutkimuksellisen kehittamistyon toteuttamiselle haettiin tutkimuslupa Pohjois-Pohjanmaan sai-
raanhoitopiirilta. Tutkimuksen aineisto kerattiin haastattelemalla muistisairauteen sairastuneita

seka laheisia. Tutkimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista ja tutkittavilla oli mahdollisuus kes-
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keyttaa osallistuminen milloin tahansa. Tutkittaville annettiin tietoa tutkimuksen sisallosta, henkilo-
tietojen kasittelysta ja kaytannon toteutuksesta. Tutkittavat saivat tietoa tutkimuksen tarkoituksesta
ja tavoitteista kutsukirjeesta (lite 1). (Tutkimuseettinen neuvottelulautakunta 2012.) Haastattelua
ennen varmistettiin, etta haastateltava oli ymmartanyt haastattelun tarkoituksen seka saanut siita
rittavasti tietoa. Haastateltavilta pyydettiin tietoinen suostumus haastatteluun osallistumisesta (liite

3). Haastattelut tehtiin anonyymisti eika henkil6tietoja keréatty.

6.4 Tutkimuksellisen kehittamistyon arviointi

Taman tutkimuksellisen kehittdmistyon tavoitteena oli luoda digihoitopolku osaksi nykyista muisti-
sairaan hoitoprosessia. Tutkimukselliseen kehittamistydhon kuului arvioida, onko intervention
avulla paasty tavoitteisiin. Kehittamistyota arvioitiin tavoitteiden ja niiden saavuttamisen kautta. Ar-
viointi kohdistui resurssointiin, prosessiin ja lopputulokseen. (Kananen 2012, 80-81; Ojasalo ym.
2015, 48.)

Tutkimusvaiheessa tarkoituksena oli kuvata muistisairauteen sairastuneiden ja laheisten tarpeita
ja nakemyksia muistisairaan digihoitopolun suhteen ja millaiset asiat kannustavat kayttamaan
muistisairaan digihoitopolkua. Tutkimusvaiheen tavoitteena oli huomioida asiakaslahtoisyys digi-
hoitopolun sisallossa ja saavutettavuudessa. Taman tutkimuksellisen kehittamistyon alkuvai-
heessa pohdittiin tutkimusvaiheen toteuttamista maarallisena tutkimuksena kyselya hyodyntaen.
Tutkimusmenetelmaksi valikoitui laadullinen tutkimus, jonka aineisto kerattiin haastatteluilla. Haas-
tattelun vahvuus oli, etta haastateltaviksi saatiin ne henkilot, jotka haluttiin mukaan tutkimukseen
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 204). Ryhmahaastattelujen avulla saatiin kuvattua kattavasti
muistisairauteen sairastuneiden ja laheisten nakemyksia ja tarpeita muistisairaan digihoitopolun
suhteen. Tutkimustulosten avulla voitiin huomioida asiakaslahtoisyytta digihoitopolun sisallossa ja
saavutettavuudessa. Kokeneet muistiyhdistyksen tyontekijat arvioivat kenelle haastattelukutsu oli
hyva osoittaa. Muistiyhdistyksen toiminnassa mukana olevilla muistisairausdiagnoosin saamisesta
on usein kulunut jo jonkin aikaa ja arjessa on voinut tulla eteen enemman nékemyksia ja tarpeita,
mita muistisairaus aiheuttaa. Tama on lisannyt ymmarrysta/ kokemusta siihen, millaisia asioita di-

gihoitopolulla voisi olla.
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Tutkimusaineistoa analysoitaessa digihoitopolun kayttdonottoa kannustavat tekijat -tutkimusteh-
tava koettiin hieman irralliseksi muuhun aineistoon nahden. Pohdintaa kaytiin taman tutkimusteh-
tavan osalta, olisiko taman voinut kokonaan rajata pois. Kuitenkin tulokset osoittivat, etta muun
muassa koettu hyodyllisyys on vahvasti yhteydessa motivaatioon kayttaa digihoitopolkua, joten tu-

losten esille tuominen tuki kokonaisuutta.

Kehittamisvaiheen tarkoituksena oli kehittaa ja luoda OYS Muisti -digihoitopolkua osaksi hoitopro-
sessia Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin alueella Terveyskyla.fi -palveluun huomioiden sisal-
|6ss4 ja toiminnallisuuksissa tutkimusaineistosta nousseet tulokset. Kehittdmisvaiheen tavoitteena
oli edistaa muistisairaan yksildllista ohjausta, tiedon ja tuen saantia oikea-aikaisesti muistisairaan

digihoitopolun avulla.

Digihoitopolun kehittdmisessa vaiheiden valilld suoritettiin katselmoinnit, joissa tarkistettiin, onko
kehittdmiseen liittyvat toimenpiteet ja dokumentoinnit tehty (Mikkonen & Tuomikoski 2021). Digi-
hoitopolun kehittaminen eteni kehittamisen mallin mukaisesti. Kehittamisvaiheessa tuotettiin digi-
hoitopolun kasikirjoituspohja, joka sisaltaa kaiken sisallon (tekstit, kuvat, linkit, videot), joka digihoi-
topolulle viedaan. Lopullinen digihoitopolun kayttoonotto tapahtuu taman kehittamistyon valmistu-
misen jalkeen Terveyskyla -tiimin ja OYS geriatrian ja neurologian poliklinikoiden toimesta. Alku-
peraisessa suunnitelmassa digihoitopolku oli tarkoitus vieda pilotointiin jo kehittdmisvaiheessa.
Kuitenkin soteuudistuksen myata hyvinvointialueelle siityminen on tuonut muutoksia organisaatioi-
hin, muun muassa uuden geriatrisen osaamiskeskuksen. Tyontekijoiden roolitukset ja tehtavat
seka muistipalvelupolun toteutuminen ovat murrosvaiheessa taman raportin valmistuessa. Naiden

muutosten vuoksi OYS Muisti -digihoitopolku tullaan ottamaan pilotointiin vasta myéhemmin.

Tata kehittamisty6ta on ollut tekemassa kaksi tekijaa. Yhteistyo tekijdiden valilla on ollut joustavaa
ja mutkatonta. Kehittamisty6ta on viety eteenpain molempien vahvuudet huomioiden. Molemmilla
kehittamistyon tekijoilld on vahva kokemus muistitydsta, joka edesauttoi muistisairaan digihoitopo-
lun kehittdmista. Motivaatio tdméan tyon tekemiseen on ollut koko ajan korkealla. Téhan on vaikut-
tanut halu kehittad muistity6ta seka muistisairaiden digitaalisia palveluja. Aiheen ajankohtaisuus ja
tarpeellisuus on lisannyt taman kehittamistyon mielekkyytta. Taté kehittamisty6ta on tehty tdiden
ohessa, joten prosessin aikataulu on venynyt hieman suunnitellusta. Tahan ovat vaikuttaneet myés

hyvinvointialueelle siirtymisen aiheuttamat muutokset organisaatioissa.
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Tata tutkimuksellista kehittamistyota on tehty kahden eri oppilaitoksen valilla. Toinen tekija on ollut
Oulun Ammattikorkeakoulusta ja toinen Savonia Ammattikorkeakoulusta. Kahden oppilaitoksen véa-
linen yhteistyo on ollut edistyksellista, mutta osittain haastavaa erilaisten kaytanteiden vuoksi.

Tassa loppuraportissa paadyttiin kayttdmaan OAMK:n mukaista raporttiohjeistusta.

6.5 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Etapalveluilla voidaan vastata kasvaviin tarpeisiin joustavasti ja tehokkaasti seka taydentaa perin-
teisid palveluita. Tama tulisi ottaa huomioon myds muistisairauteen sairastuneiden palvelujen
suunnittelussa. (Collins, Mohamed & Bayer 2021, 2260-2262.) Covid19-pandemia aiheutti muisti-
sairaan ja laheisen palveluissa katkeamista. Palveluiden jatkuvuuden parantamiseen voidaan vai-
kuttaa sahkoisilla palveluilla. Digihoitopolut yhtena tiedonsaanti- ja asiointikanavana taydentavat

nykyista muistisairaan hoito- ja palvelupolkua seka lisaavat yhdenvertaisuutta.

Digihoitopolkuja on jo olemassa moniin sairauksiin ja hoitoihin. Kun tata kehittdmistyota lahdettiin
tekemaan, muistisairaan digihoitopolkuja ei vield ollut lainkaan kaytossa Terveyskyla.fi-palvelussa.
Taman kehittamisprosessin aikana myds muualle kuin Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiriin on
aloitettu kehittamaan digihoitopolkuja muistisairauksiin liittyen. Tarve kohdennettuihin muistisairau-

teen sairastuneiden sahkaisiin terveyspalveluihin on tunnistettu ja hyvin ajankohtainen.

Muistisairausdiagnoosin asettamisen jalkeen sairauteen ja sairauden kanssa elamiseen liittyva al-
kuvaiheen ohjaus ja neuvonta ovat merkityksellisessa roolissa. Oikeanlainen ja oikea-aikainen tie-
toa ja tuki edistavat sairauteen sopeutumisessa. Alkuvaiheessa ja usein diagnoosin jalkeisessa
shokkivaiheessa annettu ohjaus ei valttamatta kohtaa sen hetkiseen tiedon ja tuen tarpeeseen.
Kuten tutkimusaineistosta kavi esille, tiedon tarvetta on laajalti. Digihoitopolulta muistisairauteen
sairastuneet saavat yhtenevaista, ajantasaista, tarkistettua ja kohdennettua tietoa muistisairauteen
littyvista asioista itselleen oikea-aikaisesti ajasta ja paikasta riippumatta. Materiaaliin voi tutustua
digihoitopolulla omaan tahtiin ja palata materiaaliin aina uudestaan. Usein kysytyt kysymykset- osio
voi helpottaa vastausten 16ytymistad mielessa oleviin asioihin. Puolesta asioinnin mahdollistuessa
laheisten rooli digihoitopolkujen hyddyntdmisessa voi lisdantya. Muistisairauden edetessa laheis-

ten osuus sahkoisten palveluiden kayttamisessa korostuu.
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Terveyskyla.fi-palvelut lisdavat potilaan mahdollisuutta oman hyvinvoinnin vastuunottoon. Potilas
saa nopeammin oikea-aikaisen avun seka itselleen sopivaa tietoa. Tama edistaa myods alueellista
tasa-arvoa. (Arvonen & Lehto-Trapnowski 2019, 21.) Sahkoéisten palvelujen kayton suurimmaksi

hyddyksi on koettu paikkariippumattomuus ja ajansaasto. (Mielonen ym. 2021, 9.)

Sahkoisten palveluiden kayttdonottoa edistavat palvelun kaytettdvyyden varmistaminen, uusista
palveluista tiedottaminen seka asiakkaiden ja henkilokunnan kouluttaminen. Sahkdisia palveluja
kehittdessa on tarkeaa liittda ne osaksi isompaa asiakkaan palvelukokonaisuutta, joka tukee asi-
akkaan omahoitoa ja terveyden edistamista. Sahkoisen terveyspalvelun kayttoonotto vaatii kaik-
kien osapuolien sitoutumista palvelujen kehittdmiseen ja kayttdon. Uuden palvelun kayttdonotossa
taytyy varata ja huomioida riittavat resurssit eli riittavasti aikaa, henkilokuntaa ja toimintavalineita.
(Jauhiainen & Sihvo 2015, 215-216.) Lisaksi tarvitaan muun muassa selkea visio ja tavoitteet kayt-

toonottoon seka innostavia edellakavijoita tydyhteisossa (Kujala ym. 2018, 224).

Uusien sahkaisten terveyspalveluiden kehittamisessa ammattilaisten asenne on ratkaiseva. Mikali
hoitajat tai laakarit eivat koe palvelua tarkeana, sen juurruttaminen osaksi hoitoa on vaikeaa. Am-
mattilaisten suhtautuminen muun muassa siihen, kuka digihoitopolkua voi kayttaa, voi heikentaa
tasapuolisten ja yhdenvertaisten palveluiden tarjontaa. Palveluiden tarjonnassa tulisikin enemman
panostaa niiden saavutettavuuteen ja keinoon olla tdydentamassa palveluja. Karisalmen ym.
(2018, 216) tutkimukseen osallistuneilla sahkoisten terveyspalvelujen kayttd perustui enimmak-
seen potilaiden omaan aktiivisuuteen. Muistisairaiden kohdalla sahkdisten terveyspalvelujen kayt-

toonotossa korostuu ammattilaisten antama opastus ja kannustus niiden kayttoon.

Sahkoinen asiointi ja digitaaliset ratkaisut eivat valttamatta ole kaikkia muistisairauteen sairastu-
neita ja laheisia kiinnostava vaihtoehto. Ne kuitenkin taydentavat nykyista hoitopolkua ja lisaavat
tiedonsaantia. Tutkimusvaiheen haastattelut osoittivat, etta muistisairauteen sairastuneilla ja lahei-
silla olisi kiinnostusta kayttaa muistisairaan digihoitopolkua. Myds Hattinkin ym. (2016) tutkimuk-
sessa todettiin, ettd muistisairauteen sairastuneet haluavat kayttaa ja hyddyntaa internet-pohjaisia

palveluja.
Aiempaa tutkimustietoa muistisairauteen sairastuneiden kokemuksista sahkoisista asiointipalve-

luista on hyvin vahan saatavilla. Tutkimukset liittyivat enemman laheisten nakemyksiin. Sairastu-

neiden aanta pitaisi saada enemman kuuluville (Topo 2021). Tutkimusvaiheen haastatteluihin osal-
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listuneet kokivat merkityksellisena osallistumisen haastatteluihin, nakemysten ja toiveiden kertomi-
sen ja sita kautta vaikuttamisen mahdollisuuden tulevaan digihoitopolkuun. Muistisairauteen sai-

rastuneet on tarkeaa ottaa mukaan palveluiden kehittamiseen.

Tama tutkimuksellinen kehittamistyd paattyi OYS Muisti -digihoitopolun sisélléntuotantovaihee-
seen. Kiinnostavana jatkotutkimusideana olisi selvittaa, milla tavoin muistisairauteen sairastuneet
ja laheiset kokevat digihoitopolun sisallon ja toiminnallisuudet sairauden tukena. Mielenkiintoista
olisi myos tietaa, kuinka ammattilaiset kokevat OY'S Muisti -digihoitopolun markkinoinnin muistiper-
heille ja mik& on digihoitopolusta koetut suurimmat hyodyt seké haasteet. Jatkotutkimusideana
voisi myds vertailla eri hyvinvointialueiden toimintatapojen eroavaisuuksia digihoitopolun hyddyn-
tamisessa. Alun perin OYS Muisti -digihoitopolku on ollut tarkoitus ottaa kayttaad OYS:n geriatrian
ja neurologian poliklinikoilla. Yhtena visiona on ollut my6s digihoitopolun laajentaminen koskemaan
jo muistitutkimusvaiheita seka jatkumaan osana hoitoa my6s hoidon jatkuessa muualla hyvinvoin-
tialueella. Jatkokehittamisideana olisi kehittaa sisaltéa OYS Muisti -digihoitopolulle muistitutkimus-

vaiheeseen tai siihen vaiheeseen, kun muistisairaus on jo edennyt.
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KUTSU TUTKIMUSHAASTATTELUUN LITE 1

Haastateltavia kaivataan!

Oulun Seudun Muistiyhdistyksen tyontekijat Marjut Kiviahde ja Juulia Mourujarvi opiskelevat talla
hetkella hyvinvointia edistavien digitaalisten palvelujen asiantuntija ylempaa ammattikorkeakoulu-
tutkintoa. Opintoihin sisaltyy opinnaytetyd, jossa luodaan muistisairaan digihoitopolkua Terveys-
kyla-palveluun. Opinnaytetydssa on tarkoitus selvittdd haastattelujen avulla muistisairauteen sai-
rastuneiden ja laheisten nakemyksia muistisairaan digihoitopolun asioiden ja toimintojen suhteen

ja nyt haastateltavia etsitaan.

Digihoitopolulla tarkoitetaan yksilollista sahkoista palvelua, jossa potilas ja hoitava taho voivat olla
yhteydessa viesteilla tai etdvastaanoton kautta. Digihoitopolulla voi lukea esimerkiksi hoitoon liitty-
via potilasohieita, tayttaa kyselyita sekéa valittaa seurantatietoa terveysmittauksista tai oireista. (Ter-
veyskyla 2021.)

Muistisairaan digihoitopolku otetaan ensisijaisesti kayttdon OYS:n neurologian ja geriatrian polikli-
nikalla, mutta jatkossa se on tarkoitus juurruttaa myos osaksi perusterveydenhuollon toimintaa.

Digihoitopolulle voidaan laittaa rinnakkaisrooli laheiselle asioiden hoitamiseksi.

Haastatteluun toivotaan muistisairauden alku- ja lievassa vaiheessa olevia henkildita seka muisti-
sairaiden laheisia. Laheinen voi olla puoliso, lapsi tai muu lahiomainen. Haastateltavia toivotaan
15-20 henkilda. Haastattelut toteutetaan pienryhmahaastatteluina (4-6 henkil6a) helmikuun 2022

aikana muistiyhdistyksella. Haastattelun kesto on 1-2 tuntia.

Haastatteluun osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Osallistumisen voi peruuttaa tai keskeyttaa
missa vaiheessa vain. Haastattelussa ei keratd henkildtietoja. Haastatteluun voi osallistua nimet-
tomasti. Tuloksista ei tule vastaajien henkildllisyys milldan tavalla missaan vaiheessa esille. Haas-
tattelun tuloksia hyodynnetaan digihoitopolun sisallon ja toiminnallisuuksien rakentamisessa. Muis-
tisairaan potilaan digihoitopolku on tarkoitus ottaa kayttédn OYS:n neurologian ja geriatrian polikli-
nikalla vuoden 2022 lopulla.

Opinnaytety0 tullaan julkaisemaan www.theseus.fi kesén 2022 aikana. Opinnéytetydn ohjaajina
toimivat Aino-Liisa Jussila Oulun ammattikorkeakoulusta ja Elisa Snicker Savonia ammattikorkea-
koulusta. Mikali teillé on jotain kysyttavaa haastatteluihin tai digihoitopolkuun liittyen, Juulia ja

Marjut kertovat mielellaan lisaa.
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Jos olet kiinnostunut osallistumaan haastatteluun, iimoittaudu muistiyhdistyksen

tyontekijalle mennessa.

Yhteystiedot:
Marjut Kiviahde p. 044 5499 681

Juulia Mourujarvi p. 044 5718 978
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TEEMAHAASTATTELUN RUNKO LITE 2

Taustatieto
Muistisairauteen sairastunut

Laheinen

Nakemykset muistisairaan digihoitopolun sisallon suhteen:
Mista asioista toivoisit tietoa muistisairaan digihoitopolulle?
Mista asioista toivoisit tietoa muistisairausdiagnoosin jalkeen?

Tarkentavat kysymykset liittyvat teoriasta nousseisiin teemoihin. Esimerkkeina muistisai-
raudet yleisesti, muistisairauksien laakehoito, laakkeettomat hoitomuodot muistisairaan
toimintakyvyn tukena, muistisairauksien kaytosmuutokset, ravitsemus, tuet ja etuudet,
ajoterveys. Lisaksi jotkin muut asiat, mitka?

Nakemykset muistisairaan digihoitopolun toimintojen suhteen:
Mit& toimintoja toivoisit muistisairaan digihoitopolulle?
Miten toivoisit, etta asioita hoidetaan hoitavan tahon ja sinun valilla?

Tarkentavat kysymykset liittyvat Terveyskyla.fi -palvelussa olemassa oleviin toiminnalli-
suuksiin. Esimerkkeina kyselyt, viestit, kalenteri, etdvastaanotto, paivakirja ja usein kysyt-
tya -osio.

Millaiset asiat kannustaisivat ottamaan muistisairaan digihoitopolku kayttoon?
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HAASTATTELUN SUOSTUMUS LITE 3

Olen saanut riittavasti tietoa muistisairaan digihoitopolkuun liittyvasta kehittamistutkimuksesta seka
siihen liittyvasta haastattelusta. Minua on tiedotettu tietojeni luottamuksellisesta kasittelysta. Olen
tietoinen, ettd haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja voin keskeyttaa osallistumisen

missa vaiheessa tahansa.
Taten suostun osallistumaan aanitettavaan haastatteluun, jossa kerron nakemyksiani ja mielipitei-

tani. Suostun, ettd minua haastatellaan ja haastattelussa kertomiani tietoja kaytetaan kyseisessa

tutkimuksessa.

Oulussa .2022

Allekirjoitus

Nimenselvennys
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