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MY MS OMAHOIDON TUKENA

- ammattilaisten kokemuksia ohjelmistosta

Terveysteknologian toivotaan tarjoavan ratkaisuja terveydenhuoltoon radikaalisti vaikuttavaan,
globaaliin muutostarpeeseen. Terveydenhuollon palvelutarpeen ja vaatimusten kasvaessa,
sairauksien ehkaisyn ja hoidon vastuuta pyritdan jakamaan potilaiden ja ammattilaisten kesken.
Resurssisaastojen lisaksi tavoitellaan yksiléillisyytté ja monimuotoisuutta hoidon toteutukseen ja
palvelutarjontaan.

Loppukayttajina ammattilaisilla on ensikaden tietoa ja kokemusta, miten teknologiaratkaisut
sopivat kaytantdoon. Ammattilaiset ovat avainasemassa myds omahoidon teknologian
jalkauttamisessa, potilaiden ohjauksessa, avustamisessa ja heuvonnassa ja siten ehdottoman
tarkeitéa tiedonantajia omahoidon tueksi kehitetyn teknologian vaikuttavuutta ja kdyttokelpoisuutta
arvioitaessa.

Kehittamisprojektin tarkoituksena oli selvittdd ammattihenkildstén nakemyksia ja kokemuksia MS-
taudin omahoitoon kehitetyn ohjelmiston kaytettdvyydestd ja soveltuvuudesta MS-taudin
omabhoitoon ja seurantaan. Tavoitteena oli tuottaa tietoa omahoidon ja seurannan merkityksesta
pitkaaikaispotilaan  kokonaishoidossa. Kehittamisprojektiin  liittyva tutkimus toteutettiin
haastattelemalla kuutta (6) terveydenhuollon ammattilaista kahdelta neurologian klinikalta.
Aineisto analysoitiin temaattisen analyysin keinoin.

Tulokset osoittavat ammattihenkildston suhtautumisen omahoidon teknologiaan olevan
myonteistda ja kokemusten positiivisia. Omahoidon teknologian avulla ammattilaisten
mahdollisuudet tarjota yksildllista ja tarkoituksenmukaista hoitoa paranevat. Lisédksi ammattilaiset
kokevat omahoidon teknologiaratkaisujen tuovan potilaille tukea sairauden hallintaan,
elamantapoihin ja hyvinvointiin. Projektin tulosten perusteella tuotettiin motivoiva ja ohjaava
lyhytvideo loppukéyttéjien ohjeeksi ja avuksi.
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MY MS TO SUPPORT SELF-MANAGEMENT

- Health care professionals experiences about software

In the near future health care industry is facing major challenges. Global renovation is
critical/crucial and to provide answers, high expectations has been put in eHealth technology.
Simultaneously self-management of deseases and well-being, especially in long-term conditions
are taken more into consideration when managing the pressures in health care.

Being one of the end-users, health care professionals can provide priceless knowledge about
eHealth solutions in practical view. This knowledge and experience should value higher simply
for the advantage that health care professionals provide as key factors when implementing
eHealth to health care and patient centered care.

The aim of this research was to investigate the attitudes and experiences health care
professionals have towards eHealth solutions for self-management of multiple sclerosis. The
purpose was to provide information and viewpoint for the effectiveness of technology in care of
the patients with long-term conditions.

This qualitative research has been accomplished by interviewing six health care professionals
from two different neurological clinic in Finland. The data were analysed with thematic analysis.
In this research health care professionals attitudes towards technology for self-management are
favourable and experiences positive. As an outcome of this research, a short video were produced
to share information and motivations for end-users.

KEYWORDS:

eHealth, health care, health technology, long-term condition, MS-disease, nursing, self-
management
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1 JOHDANTO

Vaesto- ja yhteiskuntarakenteiden globaali muutos vaativat terveydenhuollon radikaalia
uudistamista. Elinajanodote nousee, vaestomaara kasvaa ja kroonisten sairauksien ja
monisairastavuuden esiintyvyys lisdéntyy terveydenhuollon ammattilaisten maaran va-
hentyessa. Samalla terveydenhuollon vaatimukset laadulle, turvallisuudelle ja tehokkuu-
delle kasvavat jatkuvasti. (Nylund & Ruokonemi 2018; Strandberg & Antikainen 2016.)
Tahan tarpeiden, vaatimusten, taloudellisten resurssien ja tyévoiman saatavuuden vali-
seen epatasapainoon ja ristipaineeseen haetaan ratkaisuja ja vaihtoehtoja teknologian
avulla. (Paré ym. 2010; Zakaria ym. 2010, 4).

Teknologia mahdollistaa paitsi laadukkaamman ja vaikuttavamman hoidon, myds moni-
puolisemman palvelutarjonnan ja yksil6llisen hoidon suunnittelun ja toteutuksen. Lisaksi
se parantaa terveydenhuollon valvontaa, systeemihallintaa, paatdksentekoa, informaa-
tion jakamista ja tasavertaisen hoidon toteutumista. Teknologian hyddyt koskettavat
kaikkia; valtioita, organisaatioita, ammattilaisia ja asiakkaita. (Li ym. 2012; Olok ym.
2015.)

Projektin aihe on hyvin ajankohtainen, ja projektissa mielenkiinto kohdistettiin ammatti-
henkildiden nakdkulmaan. Terveydenhuollon ammattilaiset ovat hoitoon liittyvan tekno-
logian suurin kayttajaryhma (Zadvinskis ym. 2018). Loppukayttajina ammattilaisilla on
ensikaden tietoa ja kokemusta minkéalaiset ratkaisut ovat optimaalisia ja miten ne sopivat
kaytantoon (Hani & de Marcellis-Warin 2016; Kaipio ym. 2020). Ammattilaiset ovat avain-
asemassa myods omahoidon teknologian jalkauttamisessa, potilaiden ohjauksessa,
avustamisessa ja neuvonnassa ja siten ehdottoman tarkeita tiedonantajia omahoidon
tueksi kehitetyn teknologian vaikuttavuutta ja kayttokelpoisuutta arvioitaessa (Schug ym.
2012, 9).

Kehittamisprojektissa selvitettiin ammattinenkiloston ndkemyksia ja kokemuksia MS-tau-
din omahoitoon kehitetyn ohjemiston kaytettavyydesta ja soveltuvuudesta MS-taudin
omabhoitoon ja seurantaan. Kehittdmisprojektin tavoitteena oli tuottaa tietoa omahoidon
ja seurannan merkityksesta pitkaaikaispotilaan kokonaishoidolle. Projektin lopputuotok-

sena tuotettiin motivoiva ja ohjaava video potilaiden ohjeeksi ja avuksi.
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2 KEHITTAMISPROJEKTIN LAHTOKOHDAT

2.1 StellarQ ja My MS

StellarQ on vuonna 2010 perustettu turkulainen ohjelmistoyritys. Yritys on kehittanyt or-
ganisaatioiden, yhdistysten, keskussairaaloiden ja sairaanhoitopiirien kanssa yhteis-
tydssa suomalaisen MS-taudin laaturekisterin. StellarQ MS on kytketty osaksi sairaan-
hoitopiirien potilastietojarjestelméé ja se kokoaa yhteen kansallisesti vaikuttavaa dataa

hoidon laadusta, vaikuttavuudesta ja tuloksista. (StellarQ 2020.)

Osana MS-taudin laaturekisteria StellarQ tarjoaa MS-tautia sairastaville potilaille My MS
kayttéliittyman sairauden omahoitoon ja seurantaan. My MS palveluun tallennetaan po-
tilaan henkildkohtaiset taustatiedot diagnooseineen ja laakityksineen (Nylander 2017,
100-101.) Asiakas tuottaa My MS -palvelussa olevat tiedot itse, mutta hoitavalla taholla
on paasy tietoihin osana kokonaisvaltaista hoitoa. Tietoa voidaan kayttaa tunnistamatto-

mana myos osana tutkimusta. (StellarQ 2020.)

StellarQ toimii projektin toimeksiantajana. Taman kehittamisprojektin lahtdkohtana oli
yrityksen halu saada tietoa siita, miten terveydenhuollon ammattilaiset kayttavat ohjel-
maa ja minkalaisena ohjelma koetaan kaytossa. Ohjelman suunnitellussa kayttssa diag-
noosin saaneen potilaan tiedot lisataan MS -rekisteriin, jolloin kirjautuminen My MS -

kayttoliittymaéan on mahdollista.

Kaynnin tai soiton siséltd Anna palautetta Omat tiedot L‘) KIRJAUDU ULOS

0. ad P =0y
[a=] TAUSTATIEDOT () ELAMANTAVAT [E] MS-TAUDIN PAHENEMISUAIHE

Henkil6- ja
diagnoositiedot

T2 =L -~
{31;3 NEUROLOGISET OIREET [Q_; ELAMANLAATU 15D .§/’ LAAKITYS, VITAMIINIT JA HIVENAINEET

Kuva 1. My MS, potilaan kayttéliittyman perusnakyma (MyMS 2020).
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Ensimmaisella kayttokerralla kayttaja kirjaa palveluun taustatietojen lisdksi sairauden ti-
lan ja oman vointinsa kirjaamishetkella (kuva 1). Jatkossa palveluun kirjataan voinnissa
ja sairauden kulussa tapahtuvat oleelliset muutokset, esimerkiksi pahenemisvaiheet
(kuva 2). (StellarQ 2020.)

1 KIRIAUDU ULOS

i > MS-taudin pahenemisvaihe > Lisid uusi PERUUTA TALLENNA

MS-taudin pahenemisvaihe

Téyti osio, mikili epailet MS-taudin pahanemisvaihetta. limoita epiily

L Kéynnin tai soiton siséltd Anna palautetta ~ Omat tiedot 4
myms ¥ P C

yksikkdon. Ladkari toteaa

pahenemisvaiheen poliklinikkakaynnin yhteydessa.

Paivamadrad

Alkupdivamaard Valitse paivamaara

Qireet

Valitse yksi tai useampi Liikkumiseen liittyvat vaikeudet

Huimaus

Tasapainohairist

Lihasheikkous

Lihasjaykkyys

Nakohairigt

Kahtena nakeminen

Korostunut uupumus

Vapina

Koordinaation puute

Kasvon tunto- ja kipuoireet, silman tahdosta riippumaton liike, silmaluomen kontrolloimattomuus
Tuntohairiot, puutuminen, pistely

Virtsarakon tai suolen toimintaan liittyvat ongelmat
Ajatustoimintaan liittyvit ongelmat
Poikkeuksellinen uupumus

Masennus

O0O00000000oocoooOoooo

Muu

Hoito

Sain kyseiseen oireeseen/cireisiin liittyen hoitoa Kylla

Ei

(0J0)

PERUUTA TALLENNA

Tietosuojaseloste

Kuva 2. Pahenemisvaiheen oirekysely My MS -palvelussa (MyMS 2020).

My MS tarjoaa potilaalle mahdollisuuden oman sairauden ja hoidon seurantaan ja arvi-
ointiin. Palvelu tuottaa tietoa ladkehoidon toteutumisesta ja vaikutuksesta, koetusta toi-
mintakyvysta ja jaksamisesta, sairauden etenemisesta ja pahenemisvaiheista, seka ko-
konaisvaltaisesti MS-taudin vaikutuksesta jokapaivaiseen elamaan. My MS -palvelua on

mahdollista kayttdd missa ja milloin tahansa. (StellarQ 2020.)
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2.2 Tarkoitus, tavoite ja tuotos

Kehittamisprojektin tarkoituksena oli selvittdéa My MS -ohjelmiston soveltuvuutta ja vai-
kutuksia MS-potilaan hoitoon. Tarkastelun kohteena oli MS-taudin parissa tydskentele-
vien ammattilaisten kokemukset. Projektin tavoitteena oli tuottaa tietoa ohjelmiston kay-
tettavyydestd ja soveltuvuudesta suunniteltuun kayttotarkoitukseen. Lisaksi haluttiin
tuoda esille ammattilaisten nakemyksia omahoidon tueksi suunnitellun teknologian kay-
tettavyydesta ja vaikuttavuudesta osana MS -potilaan hoitoa. Projektin tutkimusongel-

miksi ja -kysymyksiksi asetettiin:
Tutkimusongelmat:

o Ammattihenkiloéston kokemukset My MS -ohjelmiston kaytettavyydesta
o Ammattihenkiléston kokemukset My MS -ohjelmiston soveltuvuudesta ja vaiku-

tuksista MS-taudin omahoitoon ja seurantaan
Tutkimuskysymykset:

¢ Minkalaisena ammattihenkilostd kokee ohjelmiston kaytettavyyden?

o Minkalaisia kokemuksia ammattihenkilostélla on ohjelmiston soveltuvuudesta
MS-taudin omahoitoon ja seurantaan?

¢ Minkalaisia vaikutuksia ohjelmistolla on MS-taudin hoitoon ja seurantaan?

¢ Minkalaisia vaikutuksia ohjelmistolla on hoitosuhteeseen?

¢ Minkalaisia vaikutuksia ohjelmistolla on MS-taudin hoidon ja seurantaan kaytet-

taviin resursseihin?

Kehittamisprojektin tulosten perusteella tuotettiin ohjelmiston kayttéén motivoiva ja oh-
jaava video potilaille. Video esittelee My MS -kayttoliittymaa ja ohjaa alku- ja perustoi-
mintojen kayttdon. Videolla kerrotaan ohjelman kayttbperiaatteesta ja -tarkoituksesta, ja
saavutettavista tavoitteista, sek& hyddysta. Videon tarkoituksena on innostaa ja moti-

voida potilaita ohjelman aktiiviseen kayttoon.

Ammattilaisten mahdollisuuksiin kayttd& ohjelmaa aktiivisesti vaikuttaa oleellisesti poti-
laiden aktiivisuus ohjelman kayttssd. Tassa tutkimuksessa ammattilaiset kokivat, etta
potilaiden motivoituneisuus ohjelman kayttdon ovat melko vahaiset. Ohjausvideon ta-
voitteena on antaa informaatiota, sekd ohjata ja motivoida ohjelman kayttd6n ja siksi

videon kohderyhmaksi valikoitiin potilaat.
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2.3 Projektiorganisaatio ja projektin aikataulu

Projektiorganisaatio koostui projektipaallikon, eli kehittamisprojektin toteuttajan lisaksi
ammattikorkeakoulun kehittamisprojektin ohjaavasta opettajasta ja kehittamisprojektissa
mukana olevan toimeksiantajaorganisaation yhteyshenkilosta. Projektipaallikén vas-
tuulla oli projektin suunnittelu, toteutus ja eteneminen, seka viestinnasta huolehtiminen.
Projektin ohjausryhmassa toimi ohjaavan opettajan lisdksi kehittamis- ja koulutustydn
parissa tytskenteleva tybelamamentori. Lopputuotos tuotettiin yhteistydssa toisen My

MS -ohjelmaan liittyvan kehittdmisprojektin projektip&allikon kanssa.

Kehittamisprojekti kaynnistettiin marraskuussa 2018 projektiorganisaation kokoontumi-
sella, jossa selvitettiin toimeksiantajan intresseja projektin suhteen ja maaritettiin projek-
tin tarkoitus ja tavoite. Rajauksessa huomioitiin aiheen ja nakékulman valinnan mielek-
kyys suhteessa kaytdssa olevaan aikaan. Suunnitelmavaihe toteutettiin kevaan 2019 ai-
kana kokoamalla teoreettinen viitekehys ja tuottamalla projektisuunnitelma. Aikataulujen
ja rekrytointien osalta projektissa koettiin haasteita syksylla 2019 ja empiirinen osuus
paastiin aloittamaan tammikuussa 2020. Aineisto kerattiin tiiviissa aikataulussa ja sen
kasittely ja analysointi aloitettiin heti viimeisten haastattelujen loputtua.

Projektin tulokset raportoidaan toimeksiantajalle toukokuussa ja kehittamisprojektin lop-
puraportointi on 3.6.2020. Kuviossa 1. kuvataan kehittamisprojektin aikataulu ja etene-

minen.

10-12/2018
aiheen valinta ja projektin ideointi

1-5/2019
aiheeseen tutustuminen ja tiedonhaku

4-10/2019
suunnitelman laadinta ja tutkimussuunnitelman hyvaksynta

SUUNNI-

TELMA 11/2019 - 1/2020
tutkimusluvat ja osallistujien rekrytointi
1-2/2020
haastattelut ja aineistoanalyysi
TOTEUTUS
3-4/2020
TYOSTA- raportin kirjoittaminen ja tiedonhaun paivittaminen
MIN EN 5/2020
tuotoksen tydstdminen ja raportin hienosasts
TUOTOS
6/2020
RAPOR- tulosten julkaisu ja raportointi

TOINTI

Kuvio 1. Aikataulu ja eteneminen (Ranki-Lehtila 2020.)
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3 TEKNOLOGIA OMAHOIDON TUKENA
PITKAAIKAISSAIRAUKSISSA

Yhteiskunnallisen rakenteen muutos Suomessa on vaatinut hopeaa terveydenhuollon
uudistamista. Huoltosuhteen merkittava heikentyminen, suurten ikéluokkien elakoitymi-
nen, ja yhteiskuntatalouden paine saastoihin ja leikkauksiin ovat luoneet tarpeen kehittaa
entista kustannustehokkaampia ratkaisuja terveydenhuoltoon ja toisaalta pohtimaan rat-
kaisuja siihen, miten tulevaisuuden terveydenhuollon palvelutarpeen kasvu turvataan va-
henevilla resursseilla. Kaiken edella mainitun liséksi globaali elinajanodotteen kasvu ja
pitkaaikaissairauksien lisdéntyminen muuttavat terveydenhuollon kenttaa merkittavasti.
Tulevaisuudessa vastuu terveyden yllapitamisesta ja sairauksien ehkaisysta ja hoidosta

jaa yha enemman yksildiden harteille. (Nylund & Ruokonemi 2018.)

Teknologia tarjoaa terveydenhuollolle ratkaisuja helpottamaan vaeston ikdantymisesta,
huoltosuhteen heikentymisesta, kroonisten sairauksien maaran kasvusta ja terveyden-
huollon ammattilaisten maaran vahenemisesta johtuvia haasteita. Samalla se ohjaa ja
tukee palveluiden uudelleen suunnittelua ja organisoimista. Teknologiaratkaisut mahdol-
listavat uudenlaisten palveluratkaisujen kayttdonoton ja turvaa tasavertaiset, yhdenmu-

kaiset, turvalliset ja optimaaliset palvelut. (Paré ym. 2010.)

Pitkaaikaissairaiden osallistaminen hoitoon ja voimaantuminen oman sairautensa hallin-
taan on elintarkeaa. Teknologiaratkaisuilla voidaan vaikuttaa pitkaaikaissairaiden koko-
naisvaltaiseen hyvinvointiin ja elamanlaatuun merkittavasti. (McCullagh ym. 2012, 241-
242; Whitehead & Seaton 2016.) Teknologia parantaa yleisesti koettua terveytta ja hoi-
don vaikuttavuutta, sek& mahdollistaa terveydenhuollon taloudellisten resurssien koh-

dentamista. (Badaway ym. 2018; Slater ym. 2017).

3.1 Terveydenhuollon teknologia

Viimeisen kahdenkymmenen vuoden aikana terveydenhuollon teknologiaratkaisut ovat
ottaneet merkittavia harppauksia. Merkitys kasvaa tulevaisuudessa yha enemman ja ke-
hitysta tuetaan valtakunnallisella tasolla. (Nylund & Ruokonemi 2018.) Karkeasti tervey-

denhuollon teknologia kasittaa kaikki terveydenhuollon kaytéssa olevat teknologiset rat-
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kaisut. Kaytannossa kasite on kuitenkin monimuotoisempi tarkoittaen terveyden edista-
miseen ja yllapitamiseen ja sairauksien ennaltaehkéisyyn, hoitoon ja seurantaan kaytet-
tya teknologiaa. Vaikka "terveysteknologia” on yleisimmin kaytetty termi, teknologia voi-
daan myo6s jakaa terveys- ja hyvinvointiteknologiaan. Talloin terveysteknologiaa kayte-
taan dignoosien tekoon ja sairauksien hoitoon, hyvinvointiteknologiaa puolestaan tervey-
den ja hyvinvoinnin edistamiseen ja yllapitoon (kuvio 2). (Euroopan komission Suomen
edustusto 2016; Lancaster ym. 2018.) Tassa tydssa kaytetaan terveysteknologia -termia

kuvaamaan kaikkea terveydenhuollon teknologiaa.

l TERVEYDENHUOLLON TEKNOLOGIA
D IR
defibrillaattori laitteet aktiivisuusranneke
stetoskooppi apuvalineet kavelykeppi
kirjausalusta tietojarjestelmat Omakanta
My MS sovellukset Sports Tracker

Kuvio 2. Esimerkkeja terveydenhuollon teknologiaratkaisuista (Ranki-Lehtila 2020.)

Terveydenhuollon ndktkulmasta teknologiaratkaisuilla on mahdollista tehostaa hoitoa,
saastaa resursseja ja parantaa hoidon laatua (Hofer & Haluza 2019). Suurin osa ammat-
tilaisista omaa positiivisen mielikuvan teknologiasta osana terveydenhuoltoa (Olok ym.
2015). Terveysteknologian koetaan parantavan ja tdydentavan nykyisia hoitokaytantoja
ja sopivan perinteisten hoitomuotojen rinnalle (Walivaara ym. 2011, 123). Pa&osin ny-
kyiset ratkaisut ovat olleet helppokayttoisia ja uusia ratkaisuja otetaan mielelldaan tes-
taukseen. (Kolltveit ym. 2017). Tarke&a on kuitenkin muistaa, ettd teknologialla ei ole
tarkoitus korvata fyysista terveyden- ja sairaanhoitoa, vaan tukea sita (Kayyali ym. 2017,
206; Nilsson ym. 2010, 264).
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Terveysteknologiaan panostaminen ei ole yksiselitteista ja yksi suurimmista kayttéonot-
toa hidastavista tekijdistéa ovat kustannukset. Teknologiaratkaisut ovat usein laajoja ja
vaativat kokonaisten jarjestelmien uudistamista. Toisaalta myds yksittdiset investoinnit
voivat olla huomattavan kalliita. Jatkuvassa kehitystydssa uusia tuotteita, palveluita ja
paivityksia tulee koko ajan ja olemassa olevat vanhenevat nopeasti. (Gund ym. 2012;
Oberg, 2018; Zakaria ym. 2010.) Varsinkin julkisesti rahoitetut terveyspalvelut ovat tie-
tynlaisen dilemman edessa. Resursseja on kaytettavissa rajallinen maard, mutta niita
tarvitaan lisdd terveydenhuollon kehittamiseen, jotta voidaan saada aikaan saastoja
(Alppi 2020.)

Teknologian kehittyessa potilasturvallisuus, vastuukysymykset ja tydolosuhteet on maa-
riteltiva organisaatiossa uudelleen (Fagerstrom ym. 2017, 434-435; Oberg 2018). Rat-
kaisujen tuominen organisaatioon, tyopisteisiin ja paivittdiseen tyohon vaatii henkildston
kouluttamista, uudelleen sijoittamista ja mahdollisesti myds tyénkuvan muuttamista. Hoi-
tokaytantoja tai tyotapoja voidaan joutua muuttamaan radikaalisti ja muutos vie aina ai-
kaa, puhumattakaan sen aiheuttamasta vastarinnasta totuttujen toimintatapojen jaa-
dessa taka-alalle. (Shulver ym. 2016.) Teknologia haastaa ammatillista identiteettia ja
osaamista, seka henkilokohtaista suoriutumista ja kehittymista (Gund ym. 2012; Zakaria
ym. 2010).

Taloudellisten ja teknisten ominaisuuksien lisaksi terveysteknologia vaatii ennen kaikkea
organisaatioista ja kayttgjista lahtevaa halua hyodyntaa kehitettyja tuotteita ja palveluita.
Terveydenhuollon sektorilla tydskentelee talla hetkella sukupolvi, joka on nahnyt tekno-
logisen vallankumouksen, mutta myds diginatiivien sukupolvi, joka ei tunne aikaa ennen
nykyisen tieto- ja viestintateknologian (ICT) tarjoamia mahdollisuuksia. (Weinhart ym.
2019.) Sukupolvien valinen teknologiaosaamisen kuilu vaatii luonnollisesti paljon huo-
miota; koulutuksia ja asiantuntijoita. Tarvitaan ohjausta, opastusta ja tukea, mutta myoés
ymmarrysta, uskallusta ja tahtoa, jotta teknologia on mahdollisimman vaikuttavaa ter-

veydenhuollon ammattilaisille ja asiakkaille (Nilsson ym. 2010, 264; Zakaria ym. 2010).

3.2 Omabhoito

Omabhoidolla tarkoitetaan yksilon autonomiaa omasta terveydesta ja hyvinvoinnista. Tyy-
pillisesti tAma kasittaa esimerkiksi aktiivisuuden, ruokavalion ja elaméntavat. Terveyden-
huollon painopisteen ja suuntauksen muutos kohti terveytta edistavaa ja yllapitavaa,

sekd ennaltaehkaisevda suuntaa on kuitenkin muuttanut myds omahoidon merkitysta.
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Muutos on tuonut potilaille oikeuksien lisaksi my6s velvollisuuksia; kansalaisten olete-

taan ottavan yhd enemman vastuuta omasta terveydestaan. (Seppéala & Nykéanen 2014.)

Omahoidolla parannetaan yksilon mahdollisuutta tuntea selviytymista oireista ja hoi-
dosta, fyysisesta ja psyykkisestd kuormittavuudesta, sekd elamantapojen muutoksesta
jokapaivaisessa elaméassa sairauden kanssa. Omahoito on aktiivisuutta ja se lisaa tietoi-

suutta sairaudesta ja omasta tilasta. (Badaway ym. 2018.)

Kroonisia sairauksia sairastaville omahoito tarkoittaa suuremman vastuun ottamista
omasta sairaudestaan. Terveyden- ja sairaanhoito ei ole katoamassa edes sellaisena,
kun me sen nyt tunnemme, mutta pitkdaikaissairauksien maaran kasvu ja sairastavuu-
den lisdadntyminen pakottaa terveydenhuollon kehittdmé&an hoito- ja seurantajarjestelmia
omabhoitoa tukevaan suuntaan. Vanhan sanonnan mukaan potilas on oman sairautensa
asiantuntija. Sanontaa ohjenuorana pitden terveydenhuolto pyrkii vastuuttamaan poti-

lasta yhd enemman hoidostaan. (Seppala & Nykanen 2014.)

Omahoidon ja seurannan toteutus etapalveluita ja teknologiaa hyédyntaen vaatii ensisi-
jaisesti optimaaliset olosuhteet toteutuakseen. Ehdoton edellytys onnistumiselle on oma-
hoitoon ja seurantaan motivoituminen ja sitoutuminen. (Cassie 2016, 5.) Oman sairau-
den seuranta ei motivoi, jos seurannalla ei ole vaikutusta oireisiin, koettuun vointiin, hoi-
toon, jaksamiseen tai paivittaiseen elamaan. Asiakkaan fyysinen ja psyykkinen tila tulee
my0s olla sellainen, etta teknologian kaytté onnistuu, eikd se vaaranna asiakkaan ter-

veyttd tai sairauden tilaa. (Paré ym. 2010.)

Asiakkaan kokemus itsemaardamisoikeuden lisdantymisesté on yksi merkittavimpia tek-
nologialla saavutettavasta vaikuttavuudesta omahoidossa ja seurannassa. Positiivisen
kokemuksen vaikutus vaikutus heijastuu hoitosuhteeseen. Luotettavuus asiakkaan ja
terveydenhuollon vélilla vahvistuu, saavutettavuus paranee ja turvallisuudentunne li-
saantyy. (Koivunen & Saranto 2017.) Liséksi teknologialla voidaan ehkaista eristaytynei-
syytté ja vahentaa hoidosta ja seurannasta johtuvia rajoituksia. (Nilsson ym. 2010, 260;
263.)

3.3 Pitkaaikaissairastavuus

Pitkaaikaissairaudella tarkoitetaan sellaista kroonista sairautta tai tilaa, joka on kestanyt

vahintaan kuusi kuukautta ja johon tarvitaan s&anndllista hoitoa ja/tai seurantaa (Tilas-
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tokeskus 2019). Pitkdaikaissairauksien esiintyvyydessa on jonkin verran vaihtelua mai-
den vdlilla. Kansakunnittain ilmenevia pitkaaikaissairauksia kutsutaan yleensa kansan-
taudeiksi. Suomessa merkittavimpia kansantauteja ovat sydan- ja verisuonisairaudet,
hengitys-, tuki- ja liikuntaelimistdon sairaudet, syévat, mielenterveyden hairiot ja aineen-

vaihduntasairauksista diabetes. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2019a.)

Pitkaaikaissairauksien merkitys vaeston terveydelle on suuri. Niiden esiintyvyys on huo-
mattavassa kasvussa vaeston ikdantymisen my6ta ja vaikutus elamanlaatuun ja kuollei-
suuteen on tutkimustulosten valossa kiistaton. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2019b.)
Elinidnodotteen kasvu on tuonut pitkaaikaissairastavuuteen myos taysin uudenlaisen
haasteen; monisairastavuuden. Monisairastavuudessa pitkdaikaissairaalla on useampia
kroonisia sairauksia samanaikaisesti tai kroonisen sairauden rinnalla vaikuttaa jokin muu
Kliininen tila tai toimintakykya merkittavasti heikentava tekija, kuten aistivajavaisuus.
Eraan vuoden 2016 tehdyn tutkimuksen mukaan yli 50-vuotiailla suomalaisilla monisai-
rastavuuden esiintyvyys oli 68%. Tulevaisuudessa monisairaiden osuus vaestonosasta

kasvaa my0s globaalisti, etenkin lansimaissa. (Strandberg & Antikainen 2016.)

Pitkaaikais- ja monisairastavuuden vaikutukset yksilddn ja yhteiskuntaan ovat merkitta-
vyydessaan huolestuttavia. Elaménlaatu heikkenee, kuolleisuus lisdéantyy ja terveyden-
huollon kuormitus kasvaa. Terveydenhuollon paine organisoida ja tarjota yha yksilolli-
sempid ratkaisuja ja palveluja kasvaa sairastavuuden monimuotoistumisen myo6ta.
(Strandberg & Antikainen 2016.)

Tutkimusten mukaan terveydenhuollon kehittyminen yksiléa tukevaan suuntaan vaikut-
taa suotuisasti elinajanodotteeseen. Yksilon vastuuttamisella on kuitenkin kaantépuo-
lensa. llman kokemusta oman terveydentilan hallinnasta, elaménlaatu heikkenee. Yksin-
kertaistan voidaankin sanoa, ettd pitkaaikaissairaiden osallistaminen hoitoon ja voi-
maantuminen omahoidosta on elintdrkeda. (Macdonald ym. 2018; Whitehead & Seaton
2016.)

Kroonisten sairauksien yleistyessa elintapojen ja omahoidon merkitys vaeston terveyden
edistamisessé ja potilaiden hoidossa kasvaa (Abzets & Hankonen 2017, 1015-1016).
Tutkimusten mukaan teknologian hyddyntdminen parantaa pitk&aikaissairaiden elaman-
laatua. Kokemus paivittdisen elaman parantumisesta heijastuu positiivisesti terveyden-
huollon kokonaisvaikutukseen. Teknologiaratkaisuilla voidaan tukea sairastuneen lisdksi
omaisia, silla sairastuminen koskettaa usein myds lahipiiria. (Nilsson ym. 2010, 260.)

Asiakkaalle on mahdollista tarjota se terveydenhuollon ammattilaisilta saatava tuki, joka
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koetaan tarpeelliseksi kannettaessa yha suurempaa vastuuta omasta sairaudesta ja sen
hoidosta. (Slater ym. 2017.)

3.3.1 Multippeli skleroosi eli MS-tauti

Multippeli skleroosi eli MS-tauti on autoimmuunisairaus, jossa elimistdé muodostaa vasta-
aineita omia kudoksia vastaan (Atula 2019). MS-taudissa immunologinen hydkkays koh-
distuu keskushermostoon, tarkemmin aivojen valkean aineen hermohaarakkeisiin ja nii-
den ymparilla olevaan myeliinivaippaan (Luhtasaari 2004, 14). Seurauksena on keskus-
hermoston valkean aineen pesadkemaiset vauriot, jolloin tiedonkulku aivoista ja selkéayti-
mesta kehon muihin osiin hidastuu tai pysahtyy. (Graham 1998, 25; Hallikainen ym.
2018).

MS-taudin aiheuttajaa ei ole ldydetty ja sen uskotaankin olevan useamman tekijan yh-
teisvaikutusta. Sairaus ei ole periytyva, mutta alttius taudin puhkeamiselle ymparistote-
kijdiden ja elamantapojen vaikutuksesta voi olla periytyvaa. (Atula 2019; Luhtasaari
2004, 15.) MS-tautia sairastaa noin 9000 suomalaista, joista naisia on kaksi kertaa
enemman kuin miehid. MS-tauti on nuorten aikuisten sairaus ja tyypillisesti diagnoosi
asetetaan 20 — 40 -vuotiaille. Maailmanlaajuisesti sairastuneita arvioidaan olevan 2,3

miljoonaa. (Neuroliitto ry 2017.)

MS-tauti on hyvin monimuotinen ja yksil6llinen. Tyypillisin esiintymismuoto on aaltoileva,
jolloin sairaudessa ilmenee uusia oireita, jotka lopulta helpottavat tai vaistyvat, tai vanhat
oireet pahenevat ajoittain. Pahenemisvaiheiden ja uusien oireiden ilmaantumisen valiin
voi jaada vuosia kestava latentti vaihe. (MS-tauti: K&ypa hoito -suositus, 2020.) Arviolta
15% tautitapauksista on etenevid, jolloin pahenemisvaiheita ei ilmaannu ja oireisto li-
saéntyy tasaisesti, johtaen mahdolliseen lopulliseen toimintakyvyttomyyteen. (Hallikai-
nen ym. 2018, 18).

Fyysinen aktivisuus parantaa kykya selviytyd sairauden kanssa paivittaisesta elamasta.
Lihaskunnon ja tasapainon yllapitamisen liséksi likunta vaikuttaa mielialaan ja Ms-taudin
oireisiin. Tarvittaessa liikkumista ja toimintakykyéa voidaan tukea kuntoutuksella ja apu-
valineilla. (Atula 2019.)
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3.3.2 Teknologia MS -taudin omahoidossa

Potilaskeskeisessa hoidossa omahoito on tarkea komponentti, ja tulevaisuuden ihmis-
lahtbisen terveydenhuollon perusrakenteina ovat omahoidon tueksi kehitetyt tuotteet ja
palvelut (Salimzadeh ym. 2019, 12; Sitra 2014, 32). Teknologian kayttt osana MS-poti-
laan hoitoa on lisdantynyt. Ollakseen tehokas ja vaikuttava, teknologian on oltava poti-

laslahtdista ja merkityksellistd heidan nakdkulmastaan. (Giunti ym. 2018.)

Tutkimuksissa on saatu viiteita, etta teknologian kaytolla voidaan helpottaa oireiden ja
sairauden tilan seurantaa ja tarkastelua ja sita kautta myds parantaa kokemusta arjessa
selviytymisesta MS-potilaalla (Jongen ym. 2016, 246). Arjessa selviytymisen ja sairau-
den hallinnan kannalta oleellisia tekijéitd ovat muun muassa tiedon ja ymmarryksen li-
saantyminen, terveydentilan tarkkailu, elamantilanteen hallinta, hoitoon sitoutuminen,
ladkehoidon hallinta ja kommunikointi terveydenhuollon kanssa. Teknologialla on mah-
dollisuus vaikuttaa naihin tekijoihin ja sitd kautta voimaannuttaa ja motivoida potilaita

sitoutumaan omahoitoon. (Salimzadeh ym. 2019, 13.)

Teknologisia ratkaisuja MS-potilaan omahoidon tueksi on kehitetty monenlaisia. Ratkai-
suja tulee markkinoille tasaisesti ja trendi on kasvava. Erilaisia sovelluksia ja ohjelmia on
eri painotuksin aina laakehoidon hallinnasta fyysisen aktiivisuuden seurantaan. MS tau-
din ennustamaton luonne ja oirekirjon laajuus asettaa haasteita omahoidon teknologi-
alle. Yleinen ongelma on, etta saatavilla olevat sovellukset eivét tarjoa kokonaisvaltaista
ratkaisua omahoidon tukemiseen ja seurantaan. Olemassaolevat ratkaisut ovat liian
yleisluontoisia kattamaan MS-taudille ominaispiirteistd monimuotoisuutta. (Salimzadeh
ym 2019, 16-17; Wendrich ym. 2019; 283.)

Omahoidon toteutuminen ja siihen sitoutuminen tasavertaistaa potilaan ja ammattilaisen
valista hoitosuhdetta. Tasavertainen hoitosuhde vaatii onnistuakseen potilaslahtdisia ta-
poja, joilla lisataan potilaan tietoisuutta ja ymmarrysta sairaudesta, omasta tilasta ja sen
hoidosta. Liséksi on varmistettava, etta potilas tietda ja ymmartad osallistamisen ja vas-
tuunoton jakamisen merkityksen, tarkoituksen ja tavoitteen. Alkuvaiheessa on erittain
tarkeaa, ettd potilas saa terveydenhuollolta ja ammattilaiselta tarvitsemansa tuen, jotta

sitoutuminen ja vastuuttaminen saadaan alkuun. (Kantor ym. 2018, 38-41.)

Yksilon sitouttaminen toimintaan vaatii ymmarrysta yksilon motivaatioon vaikuttavista te-
kijoista. llman selkeaa tarkoitusta ja kokemusta hytdystd, motivaatiota ei tapahdu. MS-

potilaiden kokemuksten, tarpeiden ja toiveiden huomioiminen teknologian suunnittelussa
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ja toteutuksessa tuottaa tuotteita ja palveluita, jotka hyvaksytaan kayttoon ja joihin ollaan
tyytyvdaisia. MS-potilaiden motivoitumiseen vaikuttaa olennaisesti ratkaisun tuoma arvo
arjessa selviytymiselle ja sen taytyy tulla selkedasti ja helposti esille kaytdssa. (Giunti ym.
2018; Wendrich ym. 2019, 284.)

Olemassaolevia ratkaisuja on tutkittu ja arvioitu seka objektiivisesti, ettd kokemusperus-
taisesti ammattilaisten ja potilaiden naktkulmasta. Tulosten perusteella MS-taudin oma-
hoitoa tukevien teknologioiden kayttbmotivaatioon vaikuttavia tekijéita on monia. Merkit-
tavimpia ja useimmin esille nousevia tekijoita ja niiden merkityksien perusteita on koottuu
kuvioon 3.

Raataloitavyys

kokemus yksil6llisyydesta ja henkilokohtaisuudesta

Potilasorientoituneisuus

kerddntyvilld datalla ja potilaan aktiivisuudella on merkityst3
omahoidolle ja arjessa selviytymiselle

Joustavuus

ohjelma "eladd” sairauden vaiheiden mukaan ja toiminnoissa on
vaihtelevuutta eri kiyttokerroilla

Informatiivisuus

tietoa, ohjeita ja neuvoja erityisesti tdyton ja tulosten
perusteella; vertailu tutkittuun tietoon ja muiden
sairastuneiden tuottamaan dataan

Ammattilaisten padsy datan adrelle

integraatio potilastietojdrjestelmiin ja osaksi kokonaisvaltaista
hoitoa; toivotaan, ettd kertyvaa dataa seurataan ja siihen
reagoidaan

Keskusteluyhteys terveydenhuoltoon |

kommunikaation vaihtoehtojen lisdantyminen ja
monipuolistuminen

Kuvio 3. Motivaatiotekijat (tiedot Giunti ym. 2018; Jongen ym. 2016, 247; Salimzadeh
ym. 2019, 16; Wendrich ym. 2019, 288.)
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MS-potilaan omahoidon teknologiaratkaisujen avainajatus on sairauden ja paivittaisen
elaman optimointi, hallinta ja seuranta niin, etta oleelliset muutokset ja tarpeet huoma-
taan ajoissa ja niihin voidaan puuttua. On kuitenkin hyvin yksilollista, milla keinoin arkea
ja sairautta halutaan ja voidaan hallita ja seurata, jolloin teknologian raataléinti yksil6llis-

ten tarpeiden mukaan on oleellista. (Wendrich ym. 2019, 284.)
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4 KEHITTAMISPROJEKTIN EMPIIRINEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimusmenetelméa

Kehittamisprojektin kohderyhmana ovat My MS -ohjelmaa tytssaan kayttavat, neurolo-
gian klinikalla tyoskentelevat ammattilaiset. Kaytannéssa klinikoilla tydskentelevista am-

mattilaisista hoitajat ja laakarit kayttavat ohjelmaa MS-potilaiden hoidossa.

Laadullisen, eli kvalitatiivisen tutkimusmenetelmén maarittelysta ja méaaritelman tar-
peesta kadydaan loputonta keskustelua tutkimuspiireissa (Tuomi & Sarajarvi 2018, luku
1). Kyse on erdanlaisesta kattotermista useammille tutkimuksen tekemisen tavoille ja
menetelmille (Eskola & Suoranta 1998, luku 1; Saaranen-Kauppinen & Puushiekka
2006). Yhta mieltd metodikirjallisuus on kuitenkin siita, etta kvalitatiivinen tutkimus pyrKii
kuvaamaan todellisen elaméan ilmididen monimuotoisuutta kokonaisvaltaisesti (Hirsjarvi
ym. 2004, 152).

Kehittamisprojektin lahtdkohtana oli tutkia ilmiéon liittyvia merkityksia. Tutkimuksessa on
pyritty saamaan esille kokemuksia ja nakemyksi aiheesta, joka on Suomessa viela melko
uusi ja siten myos vahan tutkittu. Aiheen merkitys on kuitenkin kiistaton, kuten kansain-
valisiin tutkimuksiin viittamalla on tdssa raportissa osoitettu. (Badaway ym. 2018; Nylund
& Ruokoniemi 2018; Slater ym. 2017.) Kvalitatiivisella menetelmalla on haluttu tuoda
esille toisen loppukayttajaryhman, eli tydntekijdiden aani ja tuottaa siten arvokasta tietoa
siitd, minkalaisia kokemuksia ilmiéon liittyy ja miten kokemuksiin voidaan tarvittaessa
vaikuttaa. (Hirsjarvi ym. 2004, 155.)

4.2 Otos

Laadullisella tutkimuksella pyritddn ymmartamaan ja selittaméén yleensa hyvin tarkasti
harkittua ja méaariteltya ilmiotd. Taman vuoksi on téarkeda valita tutkimukseen sellaisia
henkilgitd, joilla voidaan olettaa olevan tietoa kyseisesta ilmigsta. Tassa tutkimuksessa
kaytettiin niin sanottua eliittiotantaa harkinnanvaraisena otantamenetelmana. (Tuomi &
Sarajarvi 2017, luku 3.4.) Rekrytointeja varten tutkimuksen toimeksiantajalta saatiin lis-
taus neurologian poliklinikoista, joilla koettiin olevan parhaat edellytykset osallistua tutki-

muksen tiedonantajiksi.
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Rekrytointien tuloksena haastatteluun saatiin kuusi osallistujaa kahdesta neurologian
poliklinikasta. Sairaanhoitopiireiltd haettiin asianmukaiset tutkimusluvat haastattelujen
suorittamiseen ja haastateltavien rekrytointiin saatiin apua poliklinikoilta ilmoittautuneilta
yhdyshenkilgilta. Tutkimuksesta jaetiin infokirje (Liite 2) potentiaalisille haastatteluun
osallistuville klinikoille ja tutkimukseen osallistuneet henkilét antoivat kirjallisen suostu-

muksensa tutkimukseen osallistumisesta. Aineisto keréttiin tammikuun 2020 aikana.

4.3 Aineiston keruu

Aineiston keraamiseen kaytettiin puolistrukturoitua teemahaastattelua. Menetelmééan
paadyttiin, silla se koettiin parhaaksi tavaksi selvittda ilmi6td, jonka merkittavyys perus-
tuu ihmisten sille antamiin merkityksiin. Menetelmé on joustava ja vuorovaikutteinen: se
perustuu dialogiin, jossa punaisena lankana toimii tutkijan ennalta laatimat, teemoitetut
kokonaisuudet. (Hirsjarvi ym. 2004, 193-194.) Kysymyksia ei siis ole mietitty etukateen
kovin tarkasti, vaan haastattelutilanne etenee aiheesta syntyvan keskustelun mukaisesti
(Eskola & Suoranta 1998, luku 3).

Menetelman etuna on ennakoimattomuus, silla teemoista huolimatta keskustelua heréat-
tavat aiheet voivat levitd laajalle. Haastateltavat saattavat my6s onnistua tuomaan esille
nakokulmia, joita tutkija ei ole osannut aiheesta etukateen huomioida. Toisaalta tutkijan
on helppo johdatella haastateltavaa tahallisesti tai tahattomasti haluamaansa suuntaan
ja siten tutkimustulokset voivat vaaristya tai myotailla tutkijan ennakkokasityksia. Haas-
tattelu on myds vahvasti sidoksissa asiayhteyteen ja tilanteeseen. (Hirsjarvi & Hurme
2008, 35; Tuomi & Sarajarvi 2018, luku 3.1.1.)

Haastattelurunkoon (Liite 1) valitut kasiteltdvat teemat nousevat teoreettisesta viiteke-
hyksestad. Ne ovat aiheen sisélla ilmenevia peruskasitteita ja avainsanoja, ja niihin saa-
duilla vastauksilla pyritaan vastaamaan projektin tutkimuskysymyksiin. (Hirsjarvi &
Hurme 2008, 66.) Alkuperéisessa tutkimuslomakkeessa ensimméaisena teemana oli vas-
taajien taustatiedot, mutta teemasta luovuttiin jo ennen ensimmaista haastattelua, silla
lopputuloksen kannalta taustatiedoilla ei koettu olevan merkitystd, mutta niiden avulla
olisi voinut olla mahdollistaa tunnistaa yksittdinen haastateltava. Lomakkeen teemoilla
on pyritty saamaan aikaiseksi kokonaisvaltainen kuva teknologian vaikutuksista ja mah-

dollisuuksista osana pitkaaikaissairauden omahoitoa ja seurantaa.
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Haastattelut nauhoitettiin tutkijan toimesta kahdelle eri mobiililaitteelle tallenteen saily-
miseksi virhetilanteiden varalta. Haastatteluihin kului aikaa keskimaarin 40 minuuttia ja
ne suoritettiin poliklinikoiden tiloissa jokaisen haastateltavan kanssa erikseen sovittuna
ajankohtana. Yksilohaastattelut katsottiin teknisista ja aikataulullisista syista parhaaksi
aineistonkeruutavaksi. Aineiston sisallon ja tulosten kannalta yksilohaastattelujen katsot-
tiin tuottavan luotettavia tuloksia, silla haastattelutilanteessa vastauksiin ei kohdistu ryh-

mapainetta (Hirsjarvi & Hurme 2015, 63).

4.4 Teemoitettu analyysi

Haastatteluaineisto analysoitiin teemoitetulla analyysilla. Teemoitettu analyysi muistut-
taa jonkin verran sisdllonanalyysia ja usein termistot sekoittuvatkin, varsinkin kotimai-
sessa metodikirjallisuudessa (Tuomi & Sarajarvi 2018, 4.6; Vaismoradi ym. 2013, 399-
400). Kansainvaliseen tutkimusmetodikeskusteluun ja -kirjallisuuteena teemoitettu ana-
lyysi on kuitenkin tullut jo 1970-luvulla (Merton 1975, 335). Kirjallisuus painoittaa teemoi-
tetun analyysin olevan ensisijaisesti metodi metodologian sijaan. Oleellisinta on tunnis-
taa ja analysoida teemoja ja malleja (englanniksi patterns) laadullisesta aineistosta.
(Clarke & Braun 2013, 121.) Analyysi on joustava ja monimuotoinen tutkijan paatelmiin
ja aineistosta tehtyihin tulkintoihin perustuva menetelma (Braun & Clarke 2006, 80;
Boyatzis 1998, 4-5).

Aineiston analysointi tehtiin mukailemalla Braun & Clarken (2006) kuusivaiheista analyy-
sitytkalua. Analyysin vaiheet ovat:

e Aineistoon tutustuminen ¢ Teemojen arvioiminen
e Alustava koodaus ¢ Teemojen tasmentdminen
e Teemojen etsiminen e Raportin kirjoittaminen

Analyysin vaiheita ei tarvitse eika yleenséa voikaan suorittaa jarjestyksessa. Osaan vai-
heista palataan toistuvasti analyysin edetessa. (Maguire & Delahunt 2017, 3354.) Ta-

mankin aineiston analyysissa vaiheet limittyvat ja toistuvat.

Analysointi aloitettiin litteroinnilla, eli haastattelujen puhtaaksikirjoituksella. Litteorinti py-

rittiin tekem&an nopeasti aina haastattelukerran jéalkeen, jotta haastattelutilanne ja tutki-
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jan siitd tekemat havainnot ja huomiot olisivat viela tuoreena mielessa. Aineisto puhtaak-
sikirjoitettiin sanasta sanaan, jattden pois ainostaan sisallon kannalta merkityksettomat
tayte- ja tuki-ilmaisut (66, hmm), seka tilannekuvaukset (hauraa). Litteroitua materiaalia

syntyi 44 sivua (fonttikoko 11; rivivali 1,5).

Haastattelujen aikana ja litterointia tehdessa aineistosta nousi selkeésti esille edella mai-
nittu huomio ohjelman kayttdasteesta. Tama aineiston niin sanottu ydinviesti nostettiin
aineiston metatemaaksi. Metateeman voidaan ajatella olevan erédanlainen otsikko, jonka
alle aineiston analyysi rakentuu. Analyysin tulokset myds selittavat metateemaa. Tassa
kehittamisprojektissa metateema on aineistosta nouseva pelkistetty ja ensisijaisesti
esille nouseva tulos. Metateema ei kdytetty ohjaavana analyysin vaiheissa, mutta ana-
lyysin valmistuttua tuloksia verrattiin metateemaan, jotta anayysin oikeellisuudesta voitiin

varmistua.

Litteroitua materiaalia tutkittaessa aiheeseen liittyvid asioita Kirjoitettiin joko sellaisenaan
tai pelkistettyind ilmauksian post-it lapuille ja koottiin lattialle yhdeksi isoksi kartaksi hel-
pottamaan materiaalin kasittelya ja tulosten muodostumista. Post-it lappuja liséttiin kart-
taan niin kauan, etta aineisto saturoitui, toisin sanoen aineistosta ei enda noussut uutta
lisattavaa aihekarttaan. Valmiista kartasta (kuvio 4) on helposti ndhtdvissa aiheeseen
olennaisesti liittyvien asioiden vallitseva yksimielisyys ja aiheeseen liittyvien ilmididen

suhde toisiinsa.
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Kuvio 4. Analyysikartta (Ranki-Lehtila 2020.)
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Valmis teemakartta siirrettiin tietokoneelle aineiston jatkokasittelyn helpottamiseksi ja tie-
don tallentamisen varmentamiseksi. Aineistoa lahdettiin tulkitsemaan ja tiivistam&an
luonnollisesti syntyneiden kokonaisuuksien mukaisesti teemoittain. Ensimmaiset muis-
tiin kirjoitetut teemat olivat karttassa nakyvat, asioita yhteen kokoavat ilmaisut ja isommat

asiakokonaisuudet.

Analyysia jatkettiin jakamalla kasinkirjoitetut post-it laput ryhmiin ilmaisujen yhteyksia ja
samankaltaisuuksia korostaen. Tassa vaiheessa sama ilmi6 ja ilmaisu saattoi viela paa-
tyd useampaan ryhmaan. Ryhmat nimettiin siséltéa parhaiten kuvaavalla sanalla ja sa-
nat lisattiin aiemmin yloskirjattujen teemojen joukkoon. Taman jallkeen ryhmat otettiin
tarkasteluun yksi kerrallaan ja ryhmaén sisalla tutkittiin ja analysoitiin edelleen usein tois-
tuvia yhtalaisyyksia ja eroja. Tarkoituksena oli selvittaa, mita teemoja ryhmien sisélle
mahdollisesti oli muodostunut. Ensimmainen vaihe siis toistettiin ja ryhman sisalto jaettiin
viela uusiin ryhmiin eroja ja yhtalaisyyksia huomioiden ja tulkiten. Muodostuneet ryhmét

nimettiin ja kirjattin teemaluetteloon.

Tassa vaiheessa yloskirjatut teemat alkoivat merkittavasti toistaa itsedaén. Teemaluette-
loa lahdettiin kdymaan lapi siten, ettd analysoitiin ja tulkittiin teemojen sisaltéa seka nii-
den vélisia suhteita ja merkityksia. Teemoja tarkennettiin, hylattiin ja sulautettiin toisiinsa.
Nain tydskennellen muodostui lopulta nelja paateemaa, jotka kattavat teemaluetteloon
ja ajatuskarttaan nousseet asiat ja ilmiot. Padteemat jakautuvat ylateemoihin. Ylateemo-
jen alle koottiin viela alateemat, joiden tarkoituksena on osoittaa, miten analyysi on ta-
pahtunut ja rakentunut, ja millaista tulkintaa tutkija on aineistosta tehnyt. Analyysin lop-
putulos nékyy kuvassa 3. Vareilla on korostettu haastateltavien esille tuomia asioita ja

tutkijan haastatteluista tekemia paatelmia ja huomioita.
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Kuva 3. Tuloskartta (Ranki-Lehtila 2020.)
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5 TULOKSET

5.1 Kaytettavyys

Tutkimuksen teemoista kaytettavyys oli aihe, josta jokainen vastaaja oli kokenut kerryt-
taneen sen verran kokemusta, etta selkea mielipide oli ollut mahdollista muodostaa. Kay-
tettavyyden suhteen ndkemykset olivat melko yhtenevia, vaikka luonnollisesti klinikassa,
jossa kayttoonotto ja oli viela kesken, kokemusta ei ollut ehtinyt kertya yhta paljon. Kay-
tettavyyden teemoiksi muodostui kayttékokemus, kayttdymparistd ja kayttoliittyma (Ku-

vio 5).

——
| | |
( Kiiyttokokemus ) ( kayttoympirists ) ( Kiyttoliittymé )

helppokiyttdisyys —T T—  miellyttivyys

terminologia —— — selkeys

selaimessa
paljon taytettdvad —— &)

vastausvaihtoehdot ——
kirjautuminen

Kuvio 5. Kaytettavyys (Ranki-Lehtila 2020.)
Yleiskuva ohjelmiston kaytettavyydesta on vastaajien kesken varsin yksimielisesti hyva.
Ohjelmiston koetaan palvelevan hyvin sita kayttétarkoitusta, johon se on kehitetty.
"Hyvin kaytannoéllinen.”
”...t&han mennessa palvelee tarkoitustaan.”

Ohjelmisto koetaan selkeaksi seka toiminnoiltaan, etta nakymaltaan. Ohjelmiston naky-

maa kuvataan myds miellyttavaksi.

”...ma tykk&an ite siit, mun mielesta se ruutu, se mis ne kaikki laatikot - - mé pidan
sité kuitenkin niinku sillain selkeend.”

”...on mun mielesta selkee, na laatikot. Se perusnakyma on hyva.”
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Ohjelman toimintaperiaate koetaan yksinkertaiseksi ja ohjelmaa on helppo kayttaa.

”...valikot ja ne systeemit, ei ne oo musta mitddn mahdottomia, péinvastoin. Musta
ne on helppo sieltd muokata ja kirjottaa.”

”...tosi selkee ja aika yksinkertanen...”

”...tan hetkisen tiedon valossa kauheen helppokayttdnen - - ei 0o tullu kysymyksia
miten sielld navigoidaan tai miten kayttaa...”

Erittdin oleellisena posiitivisesti kayttokokemukseen vaikuttavana tekijana nahdaan, etta
virheellisesta kaytdsta ei koidu merkittavaa haittaa tai vahinkoa. Virhepainallusten ja -
toimintojen korjaaminen koetaan myds helpoksi ja vaivattomaksi. Patteristojen tayttami-
sen voi myds jattaa kesken ja jatkaa myéhemmin siitd mihin on jaanyt.

”...jotain kohtia, mitd voi joutua miettimaan, mutta kun mitdan vahinkoo ei voi
saada aikaan.”

”...sen voi jattaa kesken ja jatkaa myéhemmin - - mitdén vahinkoa ei saa aikaan

vaikka painais vahan vaarinkin.”
Kysymyspatteristojen maaréa ja laajuus aiheutti pohdintaa lahes jokaisessa vastaajassa.
Vaikka tayttdmisen voikin jattda kesken ja jatkaa mydhemmin, erityisesti kognitiivisista
ongelmista karsivien potilaiden kohdalla mietittiin, riittdako jaksaminen ja kiinnostus lah-
tea kayttamaan ohjelmaa.

”On niit kognitiivisii ongelmii ja tAmmasii niinkun silman-kaden yhteistydnkin - - niin

sit sita aattelee et aha, viel semmonenkin. Et ei vaan niinkun kiiinnostus riita, eika
valttamatta jaksaminenkaan.”

Huomio haluttiin kiinnittd& myo6s siihen, ettd aina ennen vastaanottoa taytetaan vain ne
kohdat, jotka ovat sen hetkisen tilanteen kannalta oleellisia. Kaikkia kohtia ei tayteté jo-
kaisella kerralla.

”...periaatteesa kun meijankin potilaat, kun ne tayttaa tata, niin tayttais sit vaan ne
kohdat mitka sit on relevantti...”

Kayttoliittyman kehittdmiskohteet ja kayttokokemuksen parantaminen liittyivat paaosin
kieliasuun ja sanamuotoihin, seké vastausvaihtoehtojen valintamahdollisuuksiin. Sana-
muotoihin toivottiin yleiskielisyyttd ja paikoitellen ilmauksien selkeyttamistd ymmartami-
sen helpottamiseksi ja varmistamiseksi.

”...no ensinnakin toi otsikointi, esimerkiksi pyramidirata, aivorunko. Ammattilaiset

toki tietdd mita tarkottaa, mut potilaille voi olla vahan, voisko sanoa hepreaa ja
vahan sit pelottavaakin...”
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Vastausvaihtoehtojen valintaan toivottiin myos selkeytta joko mahdollistamalla jokaisen
oireen valitsemisen erikseen, tai oirekuvan tarkentamisen vapaatekstikentélla tarpeen ja
oman valinnan mukaan. Nyt yksi vastausvaihtoehto saattaa sisaltdd useampia oireita,
(esimerkiksi huimaus, vapina, tasapainon ja/tai koordinaation ongelmat).

”...on niin paljon nait, pitkat rotlat oireita. - - oisko sit parempi, et olis yksitellen
kaikki oireet tai sit ois se vapaateksti. Et se on alusta asti osunut silmaan."

Vastausvaihtoehtoihin liittyvat kaytannén hankaluudet koetaan jopa riskitekijaksi oikeel-
lisen tiedon ja potilasturvallisuuden nakdkulmasta. MS-taudin oirekirjo on laaja, moni-
muotoinen ja yksil6llinen, jolloin yksiselitteisten vastausvaihtoehtojen valintamahdolli-
suus korostuu. Oirekuvan tulkinnanvaraisuus voi johtaa vaarinkasityksiin potilaan ja am-
mattilaisen valilld, ja toisaalta ohjelman kaytdsta aiheutuvat hyodyt jddvat vahaisiksi, jos
jokainen vastaus kaydaan yksitellen vastaanotolla lapi epaselvyyksien valttamiseksi ja
korjaamiseksi.

”...kun ne on kaikki siella samassa [valinnassa), antaa vaaran kuvan siit potilaan
oireesta.”

Ohjelmiston kayttdympadristton otettiin jonkin verran kantaa puolin ja toisin. Osa vastaa-
jista koki, ettéd ohjelmiston kayttaminen selaimessa ei olisi motivaatio- tai kynnyskysymys
potilaille. Osan oli kuitenkin sita mielta, etta silla saattaa olla vaikutusta, varsinkin nuorten
sairastuneiden keskuudessa. Selain- ja pankkitunnuskayttd voi tuntua nuorista hitaalta
ja vaivalloiselta. lakkddmmat potilaat saattavat turhautua, jos kaytéssa ilmenee (teknisid)
ongelmia, joita ei osata ratkaista.

"Se voi olla et ku se vaatii sen koneelle menemisen ja ne pankkitunnukset, et se

ei aina oo kaikista yksinkertaisinta - - voi olla jotain ongelmia, et sitten saattaa
unohtua sitten siina vaiheessa.”

”...alka usein on vaan se ongelma, joku tallanen tekninen - - kun hehan menee
sinne niilla nettipankkitunnuksilla...”

Pankkitunnuksilla kirjautuminen nahtiin kuitenkin tietoturvan kannalta erittéain hyvana.
”...se on hyva kun sinne mennaan niil pankkitunnuksilla, se tunnistautuminen...”

Nuorempien potilaiden tiedetddn toivoneen mobiiliappia, joka helpottaisi ja nopeuttaisi

ohjelman kayttoa.

”...monet [potilaat] on toivonut appia - - olis helpompi etté olis puhelimessa, ei tarvii
aina menna erikseen sinne...”
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5.2 Kayttd

Ohjelman kaytto -teema kasittda kaiken sen kaytén, missa ohjelma talla hetkella Klini-
koilla on. Yksi iso kayttoon liittyva kokonaisuus on potilasohjaus, mutta se analysoitiin
omaksi teemakseen, koska sen merkitys korostui useammasta nakodkulmasta, ei vain
ohjelman kayttoon liittyvana. Ohjelman kayton alle kirjattiin analyysiin perustuen alatee-

mat potilas, ammattilainen ja resurssit (kuvio 6).

Ohjelman kayttto

?

|‘ | |
( ammatﬁlainen: (resurssit )

tilannepéivitykset —7 potilaskirjaukset —7 T— tuplakirjaus

oirepaivakirja / potilastiedot —— —— valmistautuminen vast.ottoon

datan hyodyntaminen —

Kuvio 6. Ohjelman kayttd (Ranki-Lehtila 2020.)

Ammattilaisten kokevat, ettd ohjelma ei ole talla hetkella optimaalisessa kaytossa, silla
ohjelman potilaskéayttd koetaan melko vahaiseksi. Toisessa klinikassa vastaajien subjek-
tiivisen kokemuksen mukaan ohjelman kayttéonoton alkuaikoina potilaskéayttda olisi ollut

enemman ja kaytto olisi aikaa myodten hieman hiipunut.
”...potilaat siin alkuvaiheessa aika paljon sita kaytti...”

"Se on vaha ehkad paassy unohtumaan, mut toki sit nait uusia potilaita niin osa
sitten on tayttényt, osa ei, et tota ma luulen ettd ehka siin alussa oli enemman
kiinnostusta...”

Potilaiden toivotaan huomaavan ohjelmiston tarjpamat mahdollisuudet omahoitoon ja
seurantaan ja sita kautta ottavan ohjelmiston aktiivisemmin kayttéon. Esimerkiksi ohjel-

man kayttod oirepaivéakirjana toimii muistin tukena itselle ja vastaanotolla.
”...niitakaan ei valttamatta jalkikateen muista kaikkia, paivamaaria ja oireita...”

”...siit ndkee ne pahenemisvaiheet et jos he tayttaa sitd koska niitdkaan ei valtta-
matta niinkun jalkikateen niinkun muista...”
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"Moni just kokee sen et kun sielld on se pahenemisvaihe, et sit kun padsee sinne
laakarille, ei niitd muista et koska on ollut, et sit ne on laitettu ylos kertaalleen. Et
sen on ainakin kokenut hyvaks siind.”

Omahoidon nakokulmasta ohjelman koetaan tuovan tukea jokapaivaiseen elaméaan ja
hallinnantunteeseen ohjaamalla ja tukemalla terveelliseen elamantapaan. Elaméantapo-

jen merkitys selviytymiselle ja arjelle korostuu pitkaaikaissairauksissa.
”...kyllahan se ohjaa sellaseen terveelliseen elamantapaan...”

”...sellanen sairauden hallintakeino. Et jos syd terveellisesti ja liikkuu ja ottaa d-
vitamiinin niin pystyy sillakin vaikuttaa siihen omaan vointiin - - vaikutta siihen ko-
konaishoitoon ja selviytymiseen.”

Vahaisesta kayttokokemuksesta huolimatta ammattilaiset kokevat ohjelman olevan hyva
tyokalu ja valine hoidon ja seurannan toteuttamiseen.

”... potilas tulee vastaanotolle ja sit se [ohjelma] on tavallaan niinkun vahan véaline
- et ehka sellanen lisa ja varmaan jonkun ndkénen tuki [vastaanotolla].”

”... kun se nahtais sellasena apuvalineena, eika lisana...”

Potilastietojarjestelmissa sairauteen liittyvat tiedot ovat usein pirstaleina useammassa
paikassa, eikd kokonaistilanteesta yleensa saa tiivistelmaa tai koostetta. Yleiskuva poti-
laan tiedoista on saatavilla nopeasti ja vaivattomasti.

”...mun mielesta selkeyttaa ihan hirveesti... saa koko sen potilaan sairauden koos-

teen, et millon se on todettu ja sit niinkon nakyy ne aikajanal pahenemisvaiheet ja
eri ladkehoidot...”

”...kyl mun mielesta et sit ei tarvii plarata nait kaikkii kertomuslehtia esimerkiks ja
eri lehtii niinko 143ke ja kaikkii...”

"Antaahan se informaatiota, varsinkin jos ma en tieda potilaasta mitédan ja han tu-
lee ekaa kertaa.”

Kirjaukset ennen vastaanottoa hyddyttavat seka potilasta, ettd ammattilaisia. Tiedon-
kulku tehostuu ja vastaanotot sujuvoituvat, kun potilas tuo esille asiat, jotka kokee tar-
peelliseksi ottaa vastaanotolla puheeksi. Ammattilainen pystyy valmistautumaan poti-
laan vastaanottoon lukemalla kirjaukset ja siten vastaanotolla voidaan keskittya ajankoh-
taisiin asioihin sairaudessa ja hoidossa.

”...kyllahén siita hirveen hyvin nékee sen potilaan voinnin. Esimerkiks pahenemis-
vaiheet...”
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Liséksi esimerkiksi intiimien ja sensitiivisten aiheiden puheeksiotto ja kasittely helpottuu,
kun tiedetaan milloin niista on aiheellista ja tarpeellista keskustella.
”...jos miettii sukupuolielamaa ja kaikkee tallasta, kun ei kaikki potilaat valttamatta

uskalla [tuoda esille], toki me sité kysytaan, mut sitten jos on merkannu sinne niin
on ehka helpompi ottaa se puheeks...”

Ammattilaisten motivaatio ohjelman kayttéon on korkealla ja ohjelmassa nahdaan paljon
potentiaalia ja soveltuvuutta kayton laajentamiseen ja monipuolistamiseen. Esimerkiksi
neurorekisteriin kerdantyvaa tilastotietoa on hyédynnetty osana ohjausta ja ammattilai-
set toivatkin esille mahdollisuuden kayttaa kerdéntyvaa tietoa osana MS-potilaan hoidon
kokonaisuutta.

”...saatais se kerattava data myos potilaille kayttéon, se tilastotieto. - - se on vai-
kuttavaa ja helpottaa arviointia ja paatoksentekoa...”

Tiedonhakuun ja -saantiin liittyvat asiat nousivat haastatteluissa laajemminkin esille. Oh-
jelmiston mahdollisuutta tarjota tukea MS-potilaan tiedonhakuun ja -saantiin turvallisesti,
luotettavasti ja tehokkaasti tuotiin esille.

”...olis vaikka suoria linkkeja et olis niinkun hellppoo sitten, ei tarvis mistaan erik-
seen lahtee hakee sita tietoa...”

”...vois olla sellanen tulevaisuuden juttu, et se tieto on saatavilla...”

Ohjelmistolla koetaan olevan talla hetkella vain hyvin vahan vaikutusta MS-potilaan hoi-
don resursseihin. Ennen vastaanottoa tapahtuva potilaan kirjauksiin tutustuminen vie
hetken aikaa, mutta toisaalta hyvat kirjaukset kertovat ammattihenkilGille kattavasti poti-
laan sen hetkisen tilanteen ja vastaanotolla voidaan keskitty& olennaisiin asioihin, kun

vointia ei tarvitse selvittdd vastaanottoajan aluksi.

”...kyllahan sen pitais nopeuttaa, kun ne kaikki tiedot on selld kerralla nahta-
vana...”

”...olis sit oikeat tiedot ajantasaisesti siell3.”

Resurssien osalta merkittavimmaksi haitaksi koetaan se, etté ohjelmistoa ei ole integ-

roitu kaytdssa oleviin jarjestelmiin ja sen kaytté aiheuttaa tuplakirjausta.
”... toki se sitten taas niinkun vahan lisaa sita tydmaaréé ja muistettavaa.”

”...se miks ehka me siit pidetdan et siit on niinkon enemman tal hetkel ty6ta ko se
on meilla viella irrallisena eri ohjelmana...”
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”...ehka sit helpottuis ja poistuis sellanen tuplakirjaus ja kattominen. - - kun se ei
yksin riita kirjausalustaksi, mut sit sen integrointi olemassaoleviin jarjestelmiin.”

My MS -ohjelmisto ei mahdollista ammattilaisen ja potilaan valista kommunikointia.
Haastatteluissa sivuttiin myos ajatuksia ja nakemyksia littyen kommunikointiin ohjelman
valityksella. Esimerkkiné kaytettiin kiiretonta viestimahdollisuutta ja ammattilaiselle tule-
vaa ilmoitusta, kun potilas on kirjannut ohjelmaan.

”...kyl ma nakisin et vaiks silleen et sielt vois tulla niinkun tallasta kiiretonta vies-
tintda. Se vois ihan hyvin toimii.”

"Et kiireettémaan hoitoon. Sehan olis katevaa, et sit niihin pystyttéis eri tavalla
puuttumaan...”

”...[ohjelman kautta kommunikointi] tois ihan uuden ulottuvuuden tdhan olemassa
olevaan...”

Omahoitoon liittyva seurannan toteutus etana koettiin padosin positiivisena. Ohjelman
kautta tapahtuvan kommunikoinnin potentiaali ndhtiin helpotuksena esimerkiksi ruuh-
kautuneeseen puhelinpalveluun.

”...meilla on semmonen puhelinpalvelu systeemi - - ja se linja on ihan drr valill& - -

niin kyl siin vois olla pointti et jos potilas laittais sinne sen pahenemisvaiheen ja
meille tulis vaiks joku semmonen bling bling johonkin...”

”Sit siit jais se soitto ehka pois ni sit se pelittais.”

"Mut se ois kans tosi hyva ehké& ndihin jarjestelmiin liittad, et kun meilla on niin
vilkas toi puhelinliikenne - - et he pystyis sitékautta sitten tallasia ei kiirellisid asioita
hoitamaan. Se helpottais.”
Etakommunikoinnin potentiaalia tarkasteltin myos potilaan nakdkulmasta, erityisesti se
koettiin motivaatioon positiivisesti vaikuttavana tekijana.
”...vois ehka poitilaatkin sitoutua enemman kon he tietaa, et siit menee joku sig-
naali tdnne meille, et se [kirjaus] niinkon huomioidaan. - - kun vaikka he nyt laittaa
sinne, niin heidan pitaa sit kuitenkin soittaa meille.”
Positiivisista ndkemyksista huolimatta ohjelman kautta tapahtuvaa kommunikointi ei ko-
ettu ensisijaisesti tarpeelliseksi. Huolenaiheina nahtiin uusien kommunikointimuotojen
implementointi nykyisiin hoitokaytantdihin. Pohdintaa aiheutti potilashoidon turvallisuu-
den ja tasa-arvoisuuden sailyminen.

”...periaattees vois olla valine kommunikointiin, mut se ei oo sellanen mita nyt en-
sisijaisesti kokis et silta tarvittais.”
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”...ma aattelisin ehka niin et ei siit haittaa olis, mut jos mulla on oikeesti asiaa niin
ma otan varmaan sen puhelimen ja koitan tavottaa [potilaan], mut se nyt riipppuu
kans siita asiasta.”

”...Ja onhan sit se etta taytyy olla varma et se tieto on mennyt potilaalle, et jonku-
lainen feedback systeemi.”

Ammattilaiset pohtivat myds uusien kommunikointimuotojen vaikutusta resursseihin ja

l[&hinna tydmaaraan.

”...et sit jos mé& mietin niinkun ammattilaisen nédkékulmasta niin et jos niit on monta
potilasta siin& niin kuin paljon siihen sit olis resursseja, kun nyt jo on aika kiire.”

”...mut sit siind on se et tarvis olla aikaa toteuttaa sita.”
"Ei se varmaan sinansa huono olis, mutta en tieda oikeen sit ko noit resurssei...”

”...joku systemaattinen juttu siihen. Et se ei sit vaan tuo lisaa ty6ta. Se tarvis huo-
mioida.”

5.3 Potilasohjaus

( Potilasohjaus )

?

motivointi — [— ei arviointia
rekrytointi — “— ei seurantaa
vastaanotolla
suullinen informointi
kirjallinen motivointi
demonstrointi tiedottaminen

Kuvio 7. Potilasohjaus (Ranki-Lehtila 2020.)

Peruskayton lisdksi ohjelmaa kaytetaan talla hetkella potilasohjauksessa. Ohjausta an-
netaan seka ensikayntien, ettd vuosikontrollien yhteydessa, uusille ja aiemmin diagnoo-
sin saaneille potilaille. Potilasohjaus n&hd&&n merkittdvana tekijanad potilaan kayttéon
motivoitumisen kannalta. Analyysin tuloksena alateemoiksi kirjattiin tavoite, toteutus ja

vaikuttavuus. (Kuvio 7.)
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Potilasohjauksella pyritdan levittamaan tietoisuutta ohjelmistosta, rekrytoida kayttjia ja

kannustaa, seka motivoida potilaita ohjelmiston kayttoon.
”...potilaan ohjauksessa sitten ollaan esitelty tata jarjestelmaa...”

”...0hjataan potilaille sitd. Saatais eri tavalla potilastakin tulemaan mukaan kun
naytetaan se ja sit ohjataan kayttéon.”

”...sit on sita infoo yritetty antamaan.”

Potilasohjauksen toteutuksessa kaytetaan erilaisia tapoja, pagsaantoisesti palvelusta in-
formoidaan suullisesti. Ohjaukseen kaytettavasta ajasta riippuen osa on nayttanyt oh-
jauksessa miltd ohjelma nayttda ja osa on demonstroinut kayttoa tayttdmalla jokin osio

yhdessa potilaan kanssa.
”...oon kattonut potilaan kanssa niita kohtia sielta...”

”...naytetddn myods se mikd ammattilaisille ndkyy et se vahén kertois enemman
sille potilaalle..”

”...kyl m& muistan et mé& oon jonkun kans sit& niinkun kattonutkin...”

Suullisen tiedottamisen ja ohjauksen lisaksi potilaille jaestaan My MS potilasohjauskortti,

jossa on kirjallisesti ohjelmiston esittelya ja kayttéohjeita.
”...kaytetaan potilasohjauskortteja.”
”...kontrollien yhteydessa annetaan se potilasopas...”

Potilasohjaus on uusien kayttdjien rekrytoinnissa merkittavassa osassa. Ohjaus tapah-
tuu kuitenkin resurssien puitteissa vastaanottojen yhteydessa.
”...aika vahan kaydaan [lapi], se on niin laaja. Ei aika riité ja sit jos on uusi potilas,

koko tilanne on vahan sellanen sokki, tulee paljon asiaa ja himenomaan uutta
asiaa, et siina kohtaan ei oo tarkotuksenmukaista kayda tarkkaan Iapi.”

”...ma en oo niin tarkkaan niit osio avannut, et m& oon enemman potilaan kans
kaynyt niit 1api joitakin, kun jos kaikki kay siindh&n menis vaik kuin kauan aikaa. Et
sillain oon tehnyt et esimerkiks yks osio ollaan taytetty...”
Potilaiden motivoituminen palvelun kayttoon oli haastattelujen kantavia teemoja. Haas-
tateluissa pohdittiin syitd vahaiselle kaytolle ja nimenomaan kokemusta, ettd potilaat
kayttavat ohjelmaa toistaiseksi vahan. Vaikka potilasohjaus on merkittdva osa My MS:n

kayttda, arviota sen vaikuttavuudesta ei tehda.
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”...en oo sen tarkemmin potilaiden kans keskustellut, et mika siin on takana et he
ei 00 kayttanyt...”

Arvioita ja arvailuja vahaisen kayton syiksi oli monenlaisia. Tuotiin esimerkiksi esille, etta
potilaat eivat motivoidu ohjelman kayttoon, vaikka siita olisi minkalaista hyotya tervey-
denhuollolle, jos he eivét itse koe hydtyvansa ohjelmiston kaytosta.

”...se on meille hyddyllinen niin onks potilas aina sit sitd samaa mielta ja onks se
heille sit niin motivoivaa...”

”...mé& niinkun n&an et heit ei vaan niinkun jostain syysta se kiinnosta - - et oon sit
miettinyt, et jos potilas nyt niinkun miettii et mitd han niinkun saa siita itelleen...”

Vahaiselle kaytolle nahtiin myods kaytannon syita.
”...voi olla et vointi on tasanen eika oo ollu tarvetta kaytolle.”

Ohjaustilanteissa suurin osa potilaista vaikuttaa kiinnostuneilta. Palvelun kayttoonotto ja
kaytdssa pysyminen jaa kuitenkin pitkalti potilaan omalle vastuulle.

”...jaa sit heidan omalle vastuulle, et kaykd he kattomassa ja keta se innostaa, mut
kyllahan he tas vaikuttaa tosi kiinnostuneilta...”

”...kylla ainakin siind [ohjaustilanteessa] vaikuttavat innostuneilta...”

Toisaalta, kiinnostus ja motivoituneisuus palvelun kayttdon ohjaustilanteissa on ollut pai-
koitellen hyvinkin suurta.

”...esimerkiks niin, et kun ei ite pysty kayttaan, niin henkilékohtaisen avustajan
kanssa haluaa sitten kayttaa.”

Nuoret vaikuttavat paasaéntoisesti olevan kiinnostuneempia palvelun kaytosta, kuin van-
hemmat potilaat. Nuoren i&n koetaan tuovan merkittdvaa etua esimerkiksi laitteiden ja
ohjelmien hallintaan ja kayttédoton sujuvuuteen.
”...nuoret on siit enemman kiinnostuneita koska [tekniikka ja internet] on heille
varmaan jokapéaivast hommaa - - et ei tarvis kauheesti miettii et miten méa lahden

tata kayttaa - - avaa vaan sen ja sit s menet sinne - - vaan enemman se et halu-
aaks sita kayttaa.”

”...niin ehka jos aattelee et on vanhempi ihminen jolla on pitkaan jo ollu tai pitkadan
sairastanut ja nyt yhtakkia tarvis tallasta lahtee kayttaan - - niin ei varmaan...”

”...nuoret on erittéin katevia ja fiksuja et ma sanoisin kyl niinkun néin - - et ta olis
vahan enemman ehka nuorempien kayttoon...”
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6 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

6.1 Eettisyys

Tieteellisen tutkimuksen tekemisen keskidssa on vaatimus tutkimuksen eettisyydesta
(Kuula 2006, 11). Hoitotieteellisen tutkimuksen tekemista ohjaa eettisten ohjeiden ja nor-
mien liséksi useat lait ja asetukset (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2017, 214).
Tassa tutkimuksessa on pohdittu eettisia kysymyksia ja noudatettu Tutkimuseettisen
neuvottelukunnan hyvan tieteellisen kaytannén mukaista toimintaa (ETENE 2012, 6) tut-

kimuksen jokaisessa vaiheessa.

Tutkimusetiikan lahtokohtana pidetaan aiheen valintaa, silla tutkimuksen oikeutus perus-
tuu tutkimuksen hyodyllisyteen (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2017, 218). Tassa
tutkimuksessa olennainen aiheen valintaan vaikuttanut tekija oli tutkijan henkilékohtai-
nen intressi tutkia terveydenhuollon ammattilaisten kokemuksia teknologian vaikuttavuu-
desta hoitoon. Liséksi aihe on ajankohtainen ja merkitykseltdan tarked, silla ammattilai-
set ovat etulinjassa kokemassa teknologian murrosta terveydenhuollossa. Naiden pe-
rusteiden valossa aihevalinta tayttdd myo6s tutkimusetiikan alyllisen kiinnostuksen vaati-
muksen (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2017, 211).

Tutkimuksen hyodyt koskettavan laajasti terveydenhuollon teknologian vaikutuspiirissa
olevia. Teknologian vaikuttavuuden ja merkityksen tutkiminen hyddyttaa terveysalaa laa-
jasti, niin tyontekija-, kuin organisaatiotasollakin. Toimeksiantajalle tutkimustieto on ar-
vokasta tuotekehityksen nakdkulmasta. Lopuksi tiedosta hyodtyy merkittéavasti myos toi-

nen omahoidon ratkaisujen loppukayttajaryhma, eli palvelua kayttavat potilaat.

Tutkimuksen teoreettinen viitekehys perustuu alan kirjallisuuteen ja aikaisemmin julkais-
tuun tutkimustietoon. Tiedonhankinnassa noudatetaan rehellisyytta ja arvostusta toisten
tekemalle tydlle asianmukaisia lahdeviitteitd kayttamalla. Tiedon oikeellisuuden varmis-
tamiseksi tiedonhaku suoritettiin laajasti kansalliseen ja kansainvaliseen tutkimustietoon
nojaten. Teoria tuo esille aihepiirin monimuotoisuutta, mutta tiedonhaun rajaus on mie-

lekés ja oleellinen suhteessa tutkittavaan ilmiéon.

Ennen empiriistéa osuutta tutkimuksen kannalta oleelliset dokumentit hyvaksytettiin pro-

jektiryhmassa ja haettiin asianmukaiset tutkimusluvat niisté organisaatioista, jotka tutki-
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muksen infokirjeen saatuaan osoittivat kiinnostusta osallistua tutkimukseen. Toimeksi-
anatajalta saatiin apua tutkimukseen sopivista organisaatioista, silla heilla oli tieto poten-
tiaalisista tutkimukseen rekrytoitavista klinikoista. Kaikkien toimeksiantajan nimeamien
kuuden neurologian klinikan halukkuutta osallistua tutkimukseen selvitettiin infokirjeella,
silla otoksesta toivottiin mahdollisimman heterogeenista laajan nakékulman saavutta-

miseksi.

Tasavertaisuuteen ja oikeudenmukaisuuteen perustuen jokaiselle tutkimukseen osallis-
tuneen organisaation ammattilaiselle, joka on kayttanyt tyéssaan My MS -ohjelmaa, tar-
jottiin mahdollisuus osallistua tutkimukseen. Neurologian poliklinikoiden yhteyshenkildlle
annettiin jaettavaksi suostumuslomake, jossa kerrottiin tutkimuksesta ja siihen osallistu-
misesta. Yhteyshenkil6lla sai myds tutkimussuunnitelman, jotta halukkailla oli mahdolli-
suus saada lisétietoa tutkimuksesta. Osallistuminen oli vapaaehtoista ja halukkaat ilmoit-

tivat itse halukkuudestaan osallistua tutkimukseen.

Ennen haastatteluja haastateltavat saivat luettavakseen ja allekirjoitettavakseen suostu-
muslomakkeen, joka kaytiin viela suullisesti jokaisen osallistujan kanssa lapi ennen
haastattelun aloitusta tietoisen suostumuksen varmistamiseksi. Suostumuslomakkee-
seen oli kirjattu tyon tarkoitus ja tavoite, osallistumisen ehdoton vapaaehtoisuus, seka
keskeyttamisen ja kieltaytymisen mahdollisuus misséa tahansa osallistumisen vaiheessa.
Liséksi lomakkeessa kerrottiin tiedonkeruun menetelmésta, seka aineiston tallentami-
sesta, sailyttdmisestd ja havittdmisesta oikeaoppisesti tietosuojaan perustuen. Suostu-
muksen merkiksi osallistuja allekirjoitti lomakkeen seka tutkijan, etta osallistujan itsensa

turvaksi ja oikeudeksi.

Tutkimukseen osallistui kuusi ammattihenkiléa kahdelta eri neurologian klinikalta. Otan-
nan ollessa ndin homogeeninen, tutkija teki anonymiteettiin ja yksityisyyden suojaan ve-
doten ratkaisun olla kerddmaéitta tutkittavista alun perin suunniteltuja yleisia taustatietoja
(ikd, ammatti, palvelusvuodet), eika julkaise osallistuneiden organisaatioiden nimia. Ta-
mankaltaisella ottanalla néilla tiedoilla ei katsottu olevan oleellista merkitysta tuloksiin.
Haastattelunauhoitukset sail6ttiin tutkijan henkildkohtaiselle tietokoneelle ja suojattiin sa-
lasanalla. Tyon valmistumisen jalkeen suostumuslomakkeet laitettiin silppuriin ja tiedos-

tot poistettiin tietokoneelta.
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Tulosten esittamisessa kaytettiin koodaamattomia suoria lainauksia, jotka oli muutettu
yleiseen puhekieliseen muotoon. Murresanoja ei kaytetty ja henkilokohtaisiin ominai-
suuksiin tai esimerkiksi tyotehtaviin viittaavat ilmaukset on poistettu, jatetty julkaisematta
tai muutettu tunnistamattomaksi ilman, ettd asiasisaltd muuttuu tai vaarantuu. Nailla toi-
milla pyrittiin varmistamaan, ettei yksittaisen osallistujan anonymiteetti ja yksityisyys vaa-

rannu.

Tulosten raportoinnissa on noudatettu ehdotonta avoimuutta ja rehellisyytta. Aineiston
analyysissa pyrittiin objektiivisuuteen ja analyysin tulos on tarkistettu arvioimalla valmiita
analyysin tuloksia suhteessa raakadataan. Analyysimetodiin kuuluu myés tutkijan omaa
tulkintaa, mutta tulkintoja on pyritty perustelemaan aineistolla ja raportoinnissa osoite-
taan selkeda ero ainestosta nousevien tulosten ja tutkijan omien tulkintojen ja pohdinnan
valilla. Tulokset raportoidaan "tulokset” -osiossa ja tutkijan pohdinnat "pohdinta” -osi-

ossa. Lopuksi tydssé otetaan kantaa myos tulosten merkityksellisyyteen.

6.1 Luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arviointiin ei ole olemassa yksiselitteisia ohjeita
tai kriteereja. Oleellista laadullisen tutkimuksen luotettavuudessa on se, miten tulokset
tukevat tutkimuksessa kerattya (raaka)dataa ja toisaalta miten tutkijan tulkinnat perustu-
vat tarkoitukseen (Hirsjarvi ym. 2004, 217; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2017,
197.) Tassa tutkimuksessa luotettavuutta arvioidaan tarkastelemalla tutkimuksen koko-
naisuuden sisaista johdonmukaisuutta Tuomen ja Sarajarven (2018) listaukseen perus-
tuen. Sisdisen johdonmukaisuuden arvioinnissa tutkimusprojektin osa-aluieta arvioidaan
yksittéin ja suhteessa toisiinsa, jolloin yksittaisten projetin vaiheiden erinoimaisuus suh-
teessa toisiinsa tuottaa yhden erinomaisen tutkimusprojektin. (Tuomi & Sarajarvi 2018,
luku 6.3.)

Aiheen hyoty ja merkittavyys perustuu kirjallisuuteen ja tutkittuun tietoon ja ne on ilmaistu
raportissa selkeasti. Teoreettiseen viitekehykseen on kirjattu ilmion kannalta oleellinen
tieto huomioiden sen monimuotoisuus, mutta pysyen kuitenkin aihevalinnassa tehtyjen
rajausten sisdpuolella. Lahteiden monipuolisuudella, runsaudella ja ajankohtaisuudella
on pyritty osoittamaan tiedonhaun luotettavuus ja tuoreus. Vanhemmat lahteet ovat al-

kuperaislahteita sellaisen tiedon kohdalla, joka on pysynyt muuttumattomana.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Kirsi Ranki-Lehtila



40

Aineiston keruu toteutettiin yksildhaastatteluin, teemahaastattelun menetelmééa kayt-
taen. Yksilohaastattelu valittiin kokemuksellisen aineiston keraamiseen siksi, etta halut-
tiin antaa jokaiselle haastateltavalle mahdollisuus tuoda oma kokemus ja &ani kuuluviin.
Ryhmahaastattelussa muiden osallistujien vastaukset olisivat voineet vaikuttaa yksittai-
sen osallistujan vastauksiin. Toisaalta ryhméhaastattelun dialogi olisi saattanut tuoda

keskusteluun ndkodkulmia, joita yksittainen osallistuja ei tullut ajatelleeksi.

Strukturoimattomalla teemahaastattelulla pyrittin mahdollistamaan keskustelun elami-
nen haastattelutilanteessa. Yksiléhaastattelussa tutkijan rooli keskustelun toisena osa-
puolena on merkittédva, joten on riski, ettd tutkijan oletukset ja nakemykset vaikuttavat
haastattelun kulkuun, kasiteltaviin aiheisiin ja vastauksiin. Tatd vaikuttavuutta tutkija
pyrki vahentamaan perehtymalla aiheeseen laajasti ja kasittelemalla aihetta haastattelu-
tilanteessa aikaisemman tutkimustiedon ja kirjallisuuden pohjalta. Liséksi haastateltaville
tuotiin tiedoksi, etta tutkijalla ei ole sidonnaisuuksia toimeksiantajaan tai aikaisempaa
kokemusta itse ohjelmistosta. Tutkimuksesta ei mydskaan seuraa taloudellista hy6tya

tutkijalle.

Haastattelutilanteet onnistuivat tilanteina hyvin, vapaata keskustelua aiheen ympariltéa
syntyi paljon. Haastattelujen nauhoittaminen mahdollisti aineiston seikkaperaisen tarkas-
telun, perehtymisen ja toistuvan aieistoon palaamisen. Haastattelutilanteessa aanittami-
nen mahdollisti tutkijalle paremman keskittymisen itse tilanteeseen ja dialogiin. Tarken-
nuksia ja havaintoja oli helppo tehdé ja huomioida, kun ajatus pysyi koko ajan kirkkaana

mukana tilanteessa.

Aénitteet onnistuivat kertanauhoituksella hyvin, joten litterointi sujui jouhevasti. Varmis-
taakseen, etta kaikki oleellinen tieto saadaan nauhoitteista talteen, tutkija paatyi litteroi-
maan haastattelut sanasta sanaan. Tyon luotettavuuden lisdamiseksi aineiston analy-
soinnin jalkeen tutkija kuunteli nauhoitteet viela kerran lapi, toisaalta varmistaakseen

analyysin oikeellisuuden, mutta myos, ettd kaikki oleellinen tieto oli varmasti tallessa.

Tutkimuksen vaiheiden ja tulosten esittamisessa on pyritty avoimuteen ja lapinakyvyy-
teen, jotta tyon vahvuudet ja rajoitukset tulevat selkeasti esille ja niitd on mahdollista
arvioida. Tutkija toimi tutkimuksessa yksin, joten omille virheille sokeutumista on vaikea

arvioida, ehdottomaan objektiivisuuteen pyrkimisesta huolimatta. TyGvaiheiden toistolla
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ja kaksinkertaisella varmistamisella on pyritty lisédméaan tyon luotettavuutta. Lisaksi tut-
kimus on vertaisarvioitu toisen, My MS -ohjelmistoa kasittelevan kehittamisprojektin te-

kijan toimesta.

Omien tulkintojen ja virhep&atelmien vahentdmiseksi tutkija on pyrkinyt tuomaan en-
nakko-odotuksensa ja tulkintansa esille. Seikkaperaisen raportoinnin ja tyovaiheiden ku-
vauksen avulla on tarkoitus tuoda esille tutkijan tyoskentelyd. Samalla se osoittaa, etta
aineisto on olemassa ja tulokset ovat ainestolahtoisia. Laadullista tutkimusta arvioita-
essa on hyva muistaa, etta tutkimuksen tulokset eivat valttamatta edusta suurta joukkoa,
eika niitd voi yleistaa koskemaan kaikkia My MS -ohjelmiston parissa tydskentelevia am-
mattilaisia. Tulokset ovat pienen, satunnaisesti valikoituneen joukon henkilokohtaisia ko-
kemuksia ilmidsta sellaisena, kuin se heille nayttaytyy.
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7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelu

Projektin otanta on suhteellisen yksipuolinen, joten tuloksien yleistettavyyteen tulee suh-
tautua varauksella. Tuloksia arvioitaessa ja tulkittaessa on kuitenkin hyva huomioida,
ettd jo rekrytointivaineessa yksi neurologian klinikka kertoi ohjelmiston vahaisesta kayt-
tbasteesta ja siten epdilyksista osallistumisen tuottamasta hyddysta ja mielekkyydesta
Klinikalle ja projektille. On mahdotonta tietaa, paatyikd useampi klinikka olemaan osallis-
tumatta tutkimukseen kayttdasteen tai kayttokokemuksen vahaisyyden vuoksi, mutta
olemassa olevan tiedon valossa kuudesta tavoitellusta klinikasta yhdessa kayttéonotto
on alkuvaiheessa ja siten kayttbasteen arvioiminen ei ole mielekasta. Lisaksi kahdessa
muussa kayttdaste on ammattilaisten arvioimana niin vahainen, ettd ohjelmaa ei ole

paasty kayttamaan optimaalisesti.

Ammattilaisten kokemuksia kartoittavissa tutkimuksissa suhtautuminen terveysteknolo-
giaan on hyvin yleisesti myonteistad ja kokemukset positiivisia (esimerkiksi Gund ym.
2012, Lindberg ym. 2017 ja Woodward ym. 2014). My6s My MS on otettu ammattilaisten
toimesta hyvin vastaan ja sen mahdollisuuksiin ja vaikuttavuuteen MS-potilaan hoidossa
uskotaan vakaasti. Kayttokokemusten perusteella ohjelmisto soveltuu siihen kayttétar-
koitukseen, johon se on kehitetty ja se tayttaa ne vaatimukset, jotka sille on asetettu

osana MS -taudin omahoitoa ja seurantaa.

Ohjelmisto nahdaan helppokayttdisena tydkaluna, jonka oikealla ja aktiivisella kaytdlla
on mahdollista optimoida MS-potilaan hoitoa. Ohjelmiston vaikutukset MS-taudin hoitoon
ja seurantaan perustuvat talla hetkella l1ahinna vastaanottoihin valmistautumisen helpot-
tumisena ja siihen liittyvan ennakoinnin mahdollisuuteen. Ammattilainen ja potilas voivat
tahoillaan vaikuttaa vastaanoton sisaltoon ja sujuvuuteen kayttdmalla ohjelmaa tarkoi-
tuksenmukaisesti ennen suunniteltua vastaanottoa. Useat tutkimukset (muun muassa
Kayyali ym. 2017, Kolltveit ym. 2017 ja Walivaara ym. 2011) tukevat kokemusta, jossa

teknologialla on mahdollista parantaa olemassa olevaa hoitoa ja sen toteutustapoja.

Ammattilaisten kokemuksen mukaan potilaaseen liittyvan tiedon hallinta helpottuu, silla
My MS tarjoaa yhden alustan kokonaisvaltaisen sairaustiedon kerddmiseen ja sailytta-

miseen. Liséksi tieto valittyy suoraviivaisesti ja perustuu selkeasti potilaan omaan koke-
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mukseen ammattilaisen tulkinnan sijaan. Gururajan’ ja Hafeez-Baig’'n (2014) tutkimuk-
sen mukaan tiedonhallintaan liittyvat seikat ovat oleellisia motivaatioon vaikttavia teki-

joita.

Optimaalisella kaytdlla ohjelman avulla koetaan olevan mahdollista vaikuttaa resurssei-
hin, mutta toistaiseksi ressurssivaikuttavuus on vahaista. Suurimpina hydtyind nahdaan
tiedon kokonaisvaltainen hallinta ja ohjelman vaikutus vastaanottoihin. Ohjelmistointeg-
raation puuttuminen koetaan toistaiseksi suurimpana resursseihin vaikuttavana tekijana,
vaikka tuplakirjauksen koetaan vaikuttavan heikentavasti enemmaéankin motivaatioon,
kuin tydaikaan. Ohjelmistointegraatio on kuitenkin suunnitteilla ja ammattilaisten mie-
lesta ohjelmasta saatava hyoty ja vaikuttavuus kumoaa esimerkiksi tuplakirjauksesta ai-

heutuvan haitan.

Woodwardin ja kollegoiden (2014) tutkimuksessa on mielenkiintoinen huomio, jonka mu-
kaan ammattilaiset ovat valmiita sietdméaan teknologian tuomia haittoja ja epamuka-
vuutta, mikali teknologiasta saatava hy6ty on haitoista huolimatta ilmeinen. Samanlaisen
huomion voi jossakin maarin tehda myods tassa tutkimuksessa. Haastattelujen perus-
teella ohjelman ei koeta merkittavasti haittaavan tai lisaavan tyota ainakaan talla het-
kella. Toisaalta ohjelman kayttoé aiheuttaa esimerkiksi tuplakirjauksen tarvetta, silla oh-
jelma on integroitu klinikoiden potilastietojarjestelmiin vain osittain. Tuplakirjausta siede-
taan jopa yllattadvan hyvin, silla ohjelmasta saatava hyoty koetaan suuremmaksi kuin tu-

plakirjauksesta aiheutuva vaiva.

Omabhoidon teknologian resurssivaikuttavuus perustuu osittain siihen, miten se mahdol-
listaa omahoidon toteutuksen seurannan etana (Sitra 2014, 5). Tassa tutkimuksessa
asenteet ohjelman kayttbperiaatteen laajentamista kommunikointia tukevaksi olivat paa-
osin positiivisia ja jopa varovaisen innostuneita. Toisaalta, yhteydenpidon muotojen laa-
jentamista ei ndhda ensisijaisesti tarpeellisena kehityskohteena ja muutoksessa néh-
daan paljon haasteita, kuten riski tyémaaran lisdantymisesta ja huoli hoidon turvallisuu-

desta, jatkuvuudesta ja tasa-arvosta.

Tuloksessa on hyvin paljon yhtenevaisyyttd olemassa olevan tutkimustiedon kanssa
(muun muassa Fagerstrom ym. 2017 ja Oberg ym. 2018). Ammattilaisten suhtautuminen
uusiin ratkaisuihin on avointa, mutta uusien kaytanteiden toimeenpano vaatii suunnitel-
mallisuutta ja hallintaa. Ohjelman valityksella tapahtuvan kommunikoinnin vaikuttavuus

nahdaan toistaiseksi ulottuvan yksittaisiin hoidon osa-alueisiin (esimerkiksi puhelinlii-
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kenne), mutta sen vaikuttavuuden potentiaali yltaa hoitokayntateiden tasolle. Liséksi ter-
veydenhuollon ja potilaan valinen yhteydenpito ohjelman valityksella olisi optimaalinen
tuki vastuuttaessa potilasta omahoitoon, sekéa omahoidon toteutuksen seurannalle ja jat-
kuvuudelle. Kuviossa 8 on esitetty esimerkki etakommunikoinnin kaytésta taudin pahe-

nemisvaiheessa.

ilmoitus

l itarvetta T l potilaalle
ei tarv

vastaanotolle

tutkimustulokset

potilas kirjaa p ' f esim. ohjelmoiduista LERIMUSTUE

oireet My M5S:n h.o!taja Iukt.ae laakari lukee tarve tutkimuksista ja — f"m:;;hlfln"_aa"
pahenemisvaihe? T e L nd kirjauksen lisdselvityksille vastaanottoajasta Ja ovat kaytossa
_osioon konsultoi ldakaris ilmoitus potilaalle vastaanotolla

tarve == | potilaalle
ilmoitetaan
hoitosuunnitelma
ja infuusioaika

l kortisonihoidon

Kuvio 8. Pahenemisvaihe etaviestinnan esimerkkina (Ranki-Lehtila 2020.)

Ohjelman vélityksella viestiminen vahentaa paallekkaisyyksia, kun kirjauksen lisaksi ei
tarvitse soittaa hoitavaan klinikkaan ja jokaisesta ohjelman sisélla tehdysta toiminnosta
jaa merkintd, eika esimerkiksi puhelua tarvitse erikseen kirjata. Haastatteluissa esille
nostettu huomio feedbackin tarpeesta olisi mahdollista toteuttaa monin tavoin, esimer-
kiksi symbolein tai varikoodein (vihrea tai + -merkki = luettu, punainen tai x-merkki = ei
luettu). Oleellisinta on, ettd palautejarjestelma toimii tarkoituksenmukaisesti oikeassa

paikassa oikeaan aikaan.

Omahoidon potilasnékdkulmasta ammattilaiset kokevat My MS -ohjelmiston tuovan po-
tilaille tukea sairauden hallintaan, elamantapoihin ja hyvinvointiin. Toimii tukena muun
muassa lisdamalla tietoisuutta sairaudesta ja omasta tilanteesta, sekd mahdollistaa voin-
nin seuraamisen ja muutosten kirjaamisen muistiin. Salisburyn ja kumppaneiden (2015)
tutkimuksen mukaan omatoiminen hyvinvoinnin ja sairauden seuranta ja muutoksien ha-
vainnointi ja kirjaaminen tuottaa muutoksia yksilon terveyskayttaytymiseen. Ajatus tukee
Schermerin tutkimustuloksia vuodelta 2009, joiden mukaan teknologiartakaisujen oma-
hoitoa tukeva ominaisuus perustuu kayttajan kirjaukset ja hoitosuositukset yhdistaviin

mallinuksiin.
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Hyddyista ja vaikuttavuudesta huolimatta osa ammattilaisista kokee, etta potilaat kaytta-
vat ohjelmaa vahan. Lisaksi tutkimuksessa kavi ilmi, etta osa potilaista on aloittanut kay-
ton, mutta ajan kuluessa kaytté on hiipunut tai loppunut kokonaan. Ammattilaisten kayt-
tokokemuksen taustalla vaikuttaa oleellisesti se, miten potilaat motivoituvat ja sitoutuvat
ohjelman kayttéon. Huomionarvoista on, etta vaikka potilaskaytdn merkitys ohjelman
kokonaiskaytolle koetaan nain merkittavaksi, selvitysta potilaiden motivoitumisen tai sen
puutteen taustalla ei ole tehty, eika suunnitelmaa systemaattiseen potilaiden motivoimi-

seen ole.

7.2 Johtopéaatokset

Tulosten analysoinnissa metateemaksi (teemoitetun analyysin niin sanottu "katto’tulos)
nousi huomio, jonka mukaan My MS -ohjelma ei ole vakiintunut osaksi MS-potilaan hoi-
toa. Tutkimuksen tulosten perusteella suurin metateemaa selittava tekija on vahainen
kayttokokemus, joka puolestaan selittyy kayttdasteen vahaisyydella ja kayttdonoton kes-
keneraisyydelld. Metateemasta ja siihen vaikuttavista tekijoistd huolimatta taman tutki-
muksen tuloksien mukaan ammattilaisten kokemukset ohjelmasta ja sen vaikuttavuu-

desta ovat erittéin hyvia.

Kirjallisuuden ja tutkimustiedon perusteella ilmion taustalla olevat syyt nayttaisivat linkit-
tyvan vahvasti ohjelman terveydenhuollolle tarjoamiin mahdollisuuksiin ja hyotyyn. My
MS on potilaan kayttoliittyma neurologian klinikoilla kayttssa olevasta, potilastietojarjes-
telmaan liitetystd MS-taudin hoidonseurantajarjestelmasta (StellarQ 2020). Hoidonseu-
rantajarjestelma on kansallinen laaturekisteri, eli kokoelma tietoa sairaudesta, sairastu-
neista, hoidosta, hoitotuloksista ja hoidon vaikuttavuudesta. Tietoa kaytetaén terveyden-
huollon laadun seurantaan, vertailuun, arviointiin ja kehittdmiseen, seka tutkimukseen
kansallisella ja tulevaisuudessa mahdollisesti myos kansainvalisella tasolla. (Jonsson &
Pikkujamsa 2019, 24; Laki Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksesta 668/2008.)

Laaturekisterit tuottavat siis darimmaisen arvokasta tietoa terveydenhuollon tarpeisiin.
Tahan asti merkittavin tieto rekistereihin on saatu ammattilaisten potilasasiakirjamerkin-
noista. (Jonsson & Pikkujamsa 2019, 24.) Potilailta saatavaa kokemusperaista tietoa on
keratty aiemmin esimerkiksi oirekyselyin (Pennanen 2018), mutta My MS pyrkii tuomaan
kokonaisvaltaisesti ja jatkuvana potilaan oman kokemuksen ja &&nen kuuluviin osaksi
dataa, jota rekisteriin kerataan. Ajatus on erinomainen, mutta toteutuksessa néakyy oh-

jelman orientoituneisuus datan kerdamiseen terveydenhuollon kayttdon; kayttajat ovat

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Kirsi Ranki-Lehtila



46

informaation lahteita yhdenmukaiselle, tarkasti rajattuilla metodeilla kerattavalle rajatulle

datalle.

Kaikilta kayttgjilta keratddn samat tiedot samalla tavalla, ja jokaisella kayttokerralla tay-
tetddn samat patteristot samalla tavalla. Ensimmaisella kerralla on tarkoitus tayttaa
kaikki kohdat, jatkossa vain ne joissa on tapahtunut oleellisia muutoksia, tai vastaanottoa
ennen ne kohdat, jotka potilas kokee itse tarpeelliseksi. Suunniteltuja vastaanottoja neu-
rologian klinikalla on hoitopaikasta ja hoidon toteutustavoista riippuen yhdesta kahteen
vuodessa. Ammattilaiset eivat seuraa tai saa ilmoitusta vastaanottojen valilla tapahtu-

vasta kirjaamisesta, ellei potilas itse ole yhteydessa klinikkaan esimerkiksi puhelimitse.

Kysymyspatteristoissa tieto keratdan valmiista vastausvaihtoehdoista valitsemalla. Va-
paata tekstikenttdd omin sanoin kirjauksille ei ole. Vastausvaihtoehdoissa saattaa olla
useampia oireita samassa valinnassa ja vaihtoehdot saattavat synnyttaa tulkinnanvarai-
suuksia, kun tarkennuksia vastauksiin ei voi tehda. Esimerkiksi kysymykset, joissa arvi-
oidaan oireen tai haitan vaikutusta arkeen, liikkumiseen tai jaksamiseen vastausvaihto-
ehdot "vahainen”, “jonkin verran” tai "usein” ovat hyvin tulkinnanvaraisia kokemuksen
henkildkohtaisuuden vuoksi. Keraantyvan datan yhdenmuotoisuus helpottaa sen esitta-
mista ja vertailua, ja on varmasti riittavan tarkka rekisteritasolla, mutta yksil6llisen oma-

hoidon toteutuksessa se ei ole riittdvan henkildkohtainen ja tarkka.

Tietojen paivittaminen ennen vastaanottoa auttaa potilasta ja ammattilaista valmistautu-
maan, mutta jos vaihtoehtojen tulkinnanvaraisuus aiheuttaa epatietoisuutta tai vaarinym-
marryksia, joita joudutaan tarkentamaan jalkikéateen, hyotysuhde jaa pieneksi. Ohjelman
hyoédyntaminen oirepaivakirjana vastaanottojen valilla toimii muistin tukena tulevalla vas-
taanotolla, mutta vahaisessa kaytdssa itse ohjelman olemassaolo voi unohtua. Toisaalta
jos muutoksista on joka tapauksessa yhteydessa klinikkaan esimerkiksi puhelimitse, yh-
teydenotosta pitdisi jAdda merkinta potilasasiakirjoihin, eikd My MS:n taytto valttamatta

nayttaydy tarpeelisena tai mielekkaana.

Diagnoosin ja sairauden alkuvaiheessa ohjelma voi tarjota potilaalle ymmarrysta MS-
taudin monimuotoisuudesta ja kokonaisvaltaisuudesta, sekd apua oireiden ja oman ko-
kemuksen sanoittamiseen. Toisaalta termit ja tietom&&ra voivat nayttaytya pelottavina ja
ahdistavina, seka tuoda lisda kysymyksia ja ihmeteltdvad, joihin ohjelma ei kuitenkaan
tarjoa vastauksia. Ohjelma itsess&én ei anna tietoa sairauteen liittyvista asioista, eika se

ohjaa tiedonhakuun oikean ja luotettavan tiedon aarelle.
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Potilaiden kayttomotivaation ndkdkulmasta ohjelman suurin heikkous on se, ettei se ole
raataloitavissa yksittaisen potilaan tarpeiden, kiinnostuksen, motivaation ja halujen mu-
kaan. Kirjallisuus ja tutkimustieto painottavat MS-taudin monimuotoisuutta ja yksilolli-
syytta (Tienari 2014; Tuomisto 2020), mutta ohjelma mahdollistaa hyvin suppean tavan
kartoittaa, raportoida ja tukea tuota monimuotoisuutta ja yksilollisyytta. Toisille se riittaa,
mutta toisilla kayttémotivaatio ei pysy ylla pelkastaan ohjelman terveydenhuollon rekis-

teriin tuottaman datan arvon vuoksi.

7.3 Jatkokehitysmahdollisuudet

Ohjelman kehittdmiskohteita pohdittaessa on tarke&a huomioida, ettd My MS -ohjelman
ei ole keskeneréinen tai epatarkoituksenmukainen tuote. Mielipiteitd sen kaytettavyy-
desta suhteessa omahoitoon voi olla suuntaan ja toiseen, mutta tuotteena se on valmis,
kun sitd arvioidaan toimintaperiaatteen, kaytettavyyden ja toimintojen kautta. Teknisesti
se on hyvin toimiva ja kayttokelpoinen, jopa miellyttdva. Nykyiseen kayttoén se on riit-

tava.

Terveydenhuollossa tapahtuva muutos on pysyva ja ollut ainakin toistaiseksi kiihtyva tila
jo vuosien ajan. Taman hetken suurimmista haasteista selviaminen vie viela vuosia lisaa,
ja kulman takana odottaa jo uudet haasteet. (Hader 2013, 6.) Laakari 2030 -hankkeen
mukaan nykyisten trendien kasvu jatkuu; enenevasti digitalisaation ja teknologian ratkai-
suja, lisaantyvaa yksilon vastuuttamista ja rajapintojen halvenemista palveluntarjoajan ja

-kayttajan valilla (Suomen Laakariliitto 2017).

Edella mainittujen seikkojen vuoksi taméan tutkimuksen osalta ohjelman jatkokehitysmah-
dollisuuksiin pureudutaan nimenomaan ohjelman omahoitoa tukevasta nakdkulmasta.
Pohdinnat ja varsinkin perustelut sivuavat myos potilasnakokulmaa, vaikka se ei tutki-
muksen aihealueeseen kuulunutkaan. On kuitenkin hyvin vaikea tarkastella omahoidon
aspekteja huomioimatta myos potilasta. Lisaksi omahoitoa tukevan ominaisuuden vah-
vistamisen tarve nousee tamén tutkimuksen metateemasta, aikaisemmista tutkimustu-
loksista, seké yksilon vastuuttamisen ja omahoidon lisdantyessa entisestaan tulevaisuu-

dessa.

Nykyista ohjelmaa kehitettdessé kannattaa ehdottomasti ottaa huomioon ammattilaisten

tassa tutkimuksessa esiin nostamat kehittamiskohteet, silla niilla on positiivinen vaikutus
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sekd ammattilaisten, etta potilaiden motivoitumiseen. Ammattilaisten tarpeelliseksi ko-
kemat kehittamisehdotukset on ndhtavissa kuviossa 9 merkittyna varilla.
varilla on merkitty aineiston analyysin pohjalta nousseita, tutkijan omiin havain-

toihin ja pohdintoihin perustuvia kehittamisehdotuksia.

mobiilisovellus —

sovellusintegraatio — —— fietopankki
vastausvaihtoehdot — yhteistytkumppanit — —— seuranta —— muut ammattilaiset
terminologia ——| jalkautta missuunnitelma —]— palaute —— omahoidon tehostaminen

L ﬁ}t&&ﬁﬁ}% potilas'ohjaus ) L ohjelma}l kéytto :I
| | !

Kuvio 9. Kehittdmisehdotukset My MS -ohjelmsitoon (Ranki-Lehtila 2020.)

Ohjelmistointegraatiolla on suuri merkitys ammattilaisten kokemukseen ohjelman kaytet-
tavyydestd, mutta lisdksi on hyvin todennékdistd, ettd ainakin MS -potilaan hoidon re-
sursseja voidaan optimoida, kun tuplakirjauksen tarve vahenee. Kieliasun tarkistus ja
yhtenaistaminen lisdavat puolestaan potilaiden kayttokokemusta ja helpottaa ymmarta-
mistd. Vastausvaihtoehtojen optimointi mahdollistaa yksiléllisemman arvion potilaan
voinnista ja hoidosta. Palvelun kayttémahdollisuuden laajentaminen mobiilisovellukseen
lisda entisestdan palvelun kayttdomahdollisuuksia missa ja milloin tahansa. Mobiilisovel-

luksen kayttd helpottaa ja nopeuttaa myo6s kirjautumista ja siten lisdé kayttomukavuutta.

Ohjelman kayton ohjaukseen ja motivoimiseen olisi hyva kiinnittaa jatkossa enemman
huomiota. Kuten raportissa on jo toistuvasti mainittu, loppukayttajalle motivaatio on oleel-
linen tekija harkittaessa tuotteen tai palvelun kayttdonottoa. On tarkeaa huomioida, etta
My MS -ohjelmiston loppukayttdjia ovat sekd ammattilaiset, ettd potilaat. Vaikka taman
tutkimuksen perusteella ammattilaiset ovat hyvin motivoituneita ohjelman kayttéon, asia

ei ole niin yksinkertainen, eika tulos valttamatta yleistettavissa.

Yksi ammattilainen toi haastattelussa esille, etta potiaita ei valttamatta motivoi ohjelman
hyodyllisyys ammattilaisille ja terveydenhuollolle. Huomio on erittéin oleellinen ja sen
merkitys tulisi jatkossa ottaa paremmin huomioon ohjauksen ja motivoimisen suunnitte-

lussa ja toteutuksessa. Potilaita motivoitaessa ammattilaisella tulee olla selkea kasitys,
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nakemys ja kokemus siita, ettd ohjelma todella hyodyttaa potilaita ja sen kayttéonotto on
potilaalle itselleen kannattavaa ja jopa tarpeellista. Siksi ammattilaisten jatkuvaan moti-

voimiseen, ohjaukseen ja tukeen on kiinnitettava huomiota ja panostettava.

Optimaalinen potilasohjaus vaatii tuekseen suunnitelman, jotta ohjaus toteutuu yhden-
mukaisesti ja tasavertaisesti riippumatta siita, kuka, missa tai milloin ohjausta annetaan.
Suunnitelma toimii myds ohjausta antavan tahon tukena tarjoamalla struktuuria ohjauk-
seen. Ohjauksen vaikuttavuutta on tarkea arvioida kayttajamaaria seuraamalla, mutta
myos keraamalla kokemusperéista palautetta potilailta. Seuranta ja palaute auttaa koh-

dentamaan ohjaukseen liittyvia tarpeita ja toiveita.

Tuloksellinen potilasohjaus huomioi potilaiden yksildlliset tarpeet; osa tarvitsee aluksi
henkildkohtaista ohjausta kadesta pitden, toinen tarvitsee toistuvaa muistuttamista ja
kannustamista, ennen kuin kayttd rutinoituu. Siksi potilasohjaukseen on tarpeellista oh-
jata myos riittévasti resursseja. Terveydenhuollon ammattihenkildiden aika vastaanooilla
on tarkasti rajattua, eika ylimaaraista aikaa ohjelmiston kaytén ohjaukseen ja opastuk-
seen ole saatavilla. Yhteisty6td esimerkiksi kolmansien osapuolien, kuten jarjestdjen

kanssa kannattaa pohtia ja selvittaa potilasohjauksen tehostamiseksi.

Talla hetkella ohjelma on terveydenhuollossa kaytdssa vain hoitajilla ja ladkareilla. MS -
potilaan hoitoon saattaa kuitenkin osallistua useita sosiaali- ja terveysalan ammattilaisia
eri osa-alueilla. Potilaan kirjaamat tiedot antavat varmasti paljon informaatiota esimer-
kiksi fysio- ja toimintaterapeuteille, sosiaalitytntekijoille ja psykiatrian erikoisalalle, tie-
tysti potilaan yksilllisen tilanteen ja tarpeiden mukaisesti. Laajempi yhteisty6 erikoisalo-

jen kesken edesauttaa potilaan kokonaisvaltaisen hoidon totetutumista ja seurantaa.

Haastatteluissakin esille noussut ajatus ohjelman hyddynnettavyydesta kayttdjan tiedon-
haussa ndhdaan tarkeéana kehittamiskohteena. Asianmukainen, turvallinen ja oikeellinen
tieto on arvokasta sairauden kaikissa vaiheissa. Vastasairastuneet ovat liséksi haavoit-
tuvaisessa asemassa diagnoosin asettamisen jalkeen, jolloin tiedontarve on loputon ja
tiedolle asetetut kriteerit entistd tdrkeAmmat. Yksinkertaisimmillaan tiedonhaun tukena
voi toimia esimerkiksi linkkikirjasto, joka ohjaa kéayttajan luotettavan tiedon aarelle. Yksi-
[6llisyytta ja omahoitoa tukeva tieto voidaan integroida ohjelmistoon, jolloin ohjelma tuot-

taa yksilon kirjausten mukaista tietoa omahoidon tueksi.

My MS -ohjelmaa markkinoidaan potilaalle omahoidon tueksi kehitettyn&d ohjelmistona.

Tassa tutkimuksessa on kuitenkin nahtavilla monissa aikaisemmissakin tutkimuksissa
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(esimerkiksi Lawn ym. 2011 ja Kendall ym. 2011) tehty huomio; omahoidon tueksi kehi-
tetty teknologia suosii kliinisia tarpeita yksilollisyyden kustannuksella tarjoamalla "yhden
koon” ratkaisuja kaikille. Mortonin ja kumppaneiden systemaattinen katsaus vuodelta
2017 toteaa, ettéd omahoidon teknologialla on mahdollista helpottaa ammattilaista poti-
laan hoidossa ja tukea potilasta omahoidossa samanaikaisesti. Tama vaatii kuitenkin
ymmarrysta siita, ettd ammattilainen ja potilas hy6tyvat erilaisista toiminnoista ja ominai-
suuksista ja tavoittelevat erilaisia tuloksia. Optimaalisiin tuloksiin paaseminen vaatii tu-

losten taustalla olevan tiedonkeruun metodin raataléimista.

7.4 Jatkotutkimusehdotukset

Omahoidon teknologiaa ja sdhkoisia terveyspalveluja on tutkittu viime vuosina paljon,
mutta jatkuva kehitys luo tarpeen ja vaatimuksen myés jatkuvalle tutkimukselle. Kansal-
lisesti tarvitaan lisda tutkimusta erityisesti terveydenhuollon ja ammattilaisten valmiuk-
sista ja mahdollisuuksista omahoidon ja etateknologian kayttoon, silla aikaisemmissa
tutkimuksissa on tehty havainto, jonka mukaan teknologian implementoituminen tervey-
denhuoltoon on ollut yllattavan hidasta. (Ayatollahi ym. 2015; Fagerstrom ym. 2017, 434-
435)

Taman kehittamisprojektin perusteella lisdtutkimusta tarvitaan etateknologian hyddyn-
nettavyydesta osana MS-taudin hoitoa. Ammattilaisten suhtautumista ja valmiuksia eta-
teknologian kayttoon kannattaa tutkia, silla etateknologian kaytolla voidaan vaikuttaa
merkittavasti resursseihin.Toisaalta MS-potilaan hoidon prosessia ja rakentumista olisi
my0Os hyva tarkastella ja pohtia prosessin tehostamista ja yksilollistamista teknologian

avulla.
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8 TUOTOS

Projektin lopputuloksena tuotettiin potilaiden kayttédn motivoiva ja informoiva video My
MS -ohjelmasta. Video tuotettiin yhteistydssa toisen My MS -ohjelmaan liittyvan kehitta-
misprojektin tekijan kanssa. Tarkoituksena on antaa potilaille tietoa My MS -ohjelmasta,
kannustaa ja motivoida kayttéon, seka ohjeistaa lyhyesti kayttdonotto ja toimintaperi-
aate. Videon kohderyhmaksi valikoitui loppukayttdjien osalta potilaat, silla molempien
tutkijoiden projekteissa potilaiden motivoituminen ja siihen panostaminen nousi tulok-

sissa esille. Kayttajaryhmat hyotyvat oleellisesti toistensa motivoitumisesta.

Videon kéasikirjoitus on rakennettu tutkimuksissa esille tulleiden nakdkulmien ja huomioi-
den pohjalta. Video esittelee My MS -ohjelman kayttétarkoituksen ja toimintaperiaatteen
lyhyesti, kuitenkin niin, etta sen avulla on mahdollista paasta kaytén alkuun. Lisaksi tuo-
daan esille miksi My MS -ohjelma kannattaa ottaa kayttéon ja mita hyotya siitda on MS -
taudin omahoidon tukena. Lopuksi kerrotaan, kuka paasee nakemaan potilaan kirjaamia
tietoja ja miksi. Videon siséltd on kuvattuna kuviossa 10 ja videon kasikirjoitus nahtavissa

raportin litteena 4.

kayton kerddntyvin kayton

aloitus datan kaytto lopetus
kaytto- toiqu'nta- hysdyt tietosuoja-
tarkoitus periaate : ja turva

Kuvio 10. Ohjausvideon sisaltd (Ranki-Lehtila 2020.)

Sanallista esitysta tukee samanaikainen toimintojen esittely nayttdtallenteena. Video on
tekstitetty ja sen kesto on noin kolme (3) minuuttia. Video on projektien tekijdiden yhtei-
nen omakustannety6 ja tekijat my6és omistavat videon oikeudet. Ohjausvideo on tarkoi-
tettu potilaille ohjelman kayton tueksi ja ohjeeksi, sekd ammattilaisille ja muille potilas-

ohjauksen parissa tyoskenteleville tdydentamaan ja tukemaan ohjausta.
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9 LOPUKSI

Projektille tutkijan toimesta asetetut odotukset nakyvat suunnitteluvaiheessa ideoiduista
ja kirjatuista tutkimuskysymyksista. Tutkimusongelmat nayttaytyvat kontekstissa laa-
joina, ja ne on jaettu tutkimuskysymyeksiin oleellisen tiedon I6ytamiseksi ja tutkimiseksi.
Tutkimuskysymysten sisalto ja aiheet nousevat suoraan kirjallisuudesta ja aikaisemmista
tutkimuksista. Esitietojen, ensivaikutelman, seké toimeksiantajalta saatujen tietojen va-
lossa, seka tutkimussuunnitelman hyvaksymisen perusteella tutkija oletti ohjelmiston
oleva sellaisessa kayttssa, etta haastattelut tuottavat tulosten aihealueisiin spesifiditya
tietoa. Tutkimusongelmat yksin olisivat riittaneet ja ilman tutkimuskysymyksia ne eivat
nayttaytyisi niin laajoina.

Tutkimusasetelman ja tulosten epasuhdasta huolimatta tutkijan pitaa projektia onnistu-
neena ja tuloksellisena. Tutkimusongelmiin vastataan kattavasti, vaikka jokaiseen tutki-
muskysymykseen haastateltavilla ei ollut antaa kokemusperusteista vastausta. Oleellista
on kuitenkin huomioida, mité tuloksia analysointi tuotti, mita tietoa tulokset tarjoavat ja
miten hankittu tieto valjastetaan seka palvelun, etta tuotteen kayttéon ja kehittdmiseen
jatkossa. Tutkimustulosten hyddynnettavyys ja vaikuttavuus lisdéntyy, kun tuloksia tar-
kastellaan yhdessa toisen, My MS -ohjelmiston kayttdkokemuksia potilaiden nakdokul-

masta selvittaneen, tutkimuksen tulosten rinnalla.

Jatkotutkimusaiheiden sijaan taman projektin perusteella ehdotetaan kaytosta hyoétyville
tahoille selvitettavaksi My MS -ohjelmiston todellinen kayttdaste niin ammattilaisten, kuin
potilaidenkin osalta. Taman lisdksi nahd&an tarpeellisena maaritella My MS -ohjelmiston
kayttotarkoitus ja silla tavoiteltava hyoty viela tarkemmin ja kehittdd palvelua sen mukai-
sesti. Mikali ohjelmiston idea on rekisteriin kerattdvassa datassa, jarjestelmaintegraati-

oon panostaminen on varmasti kannattavinta.

Ohjelmiston kehittAminen myds omahoitoa tukevaan suuntaan vaatii ndkdkulman tar-
kastelua ja muuttamista, sek& panostamista MS-taudin monimuotoisuuteen ja yksil6lli-
syyteen. Ohjelmiston potilaskeskeisyys ei kuitenkaan sulje pois sen tuottamaa hyotya
terveydenhuollolle, mutta molempia optimaalisesti hyddyttddkseen palvelua tulee kehit-

taa molemmat kayttajaryhmat yhtalaisesti huomioiden.
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Teemahaastattelurunko

Faustatiedot

—Ammatti

kol ME ir

My MS-ohjelmiston kaytto

Ohjelmiston helppokayttdisyys
o loogisuus (toimintojen kaytto)
o oikeellisuus (terminologia)

- Arvioitu kayttbmaara

- Kayttotarve

- Ohjelmiston hyétyja

- Ohjelmiston haittoja

Ohjelmiston kayttoon liittyva koulutus

- Opastus kayttéon

- IT tuki

- Ongelmien esiintyvyys
- Lisékoulutuksen tarve
- Kehittdmistarpeet

Tallennetun tiedon hyédyntaminen
- Datan kayttd osana kokonaisvaltaista hoitoa
- Datan vaikutus hoitoon

- Merkintojen tarkistamisen aikavali
- Kommunikointi asiakkaan kanssa
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Tutkimuksen infokirje neurologian poliklinikalle

YHTEISTYOPYYNTO XX XK XXXX

Arvoisa vastaanottaja,

lahestyn Sinua kertoakseni alkavasta My MS -jarjestelmaan liittyvasta opinnaytetyotutkimuk-

sesta. Toivon kohteliaimmin neurologian poliklinikan suostumusta yh-

teistyohon.

Opiskelen terveysteknologian YAMK -tutkintoa Turun ammattikorkeakoulussa. Teen opinnayte-
tydssani tutkimusta MS -potilaiden omahoidon tueksi kehitetysta My MS -jarjestelmasta. Tutki-

muksen toimeksiantajana on StellarQ Oy, jonka kehittama tuote My MS on.

Tutkimuksen tarkoituksena on kartoittaa terveydenhuollon ammattihenkiléston kokemuksia ja na-
kemyksia My MS -jarjestelman kaytettavyydesta ja soveltuvuudesta osana MS -potilaan hoitoa ja
seurantaa. Tutkimuksen tavoitteena on saada tietoa omahoidon ja seurannan merkityksesta pit-
kaaikaissairauksia sairastavien potilaiden hoidon laatuun, seké kehittda ohjelmistoa ja kayttoko-

kemusta.
Tarkempi tutkimussuunnitelma on séhkdpostin liitteena.

Tutkimuksessa on tarkoitus haastatella seké laékareita etta hoitajia, joilla on kokemusta My MS -
ohjelman kaytosta. Haastattelut on tarkoitus toteuttaa yksildhaastatteluina joko kasvotusten tai
puhelimen valityksella. Toiveena olisi yksi yhdyshenkil6 vastuualueeltanne, joka voisi tarjota
haastattelukutsuja My MS -jarjestelméaa tydssaan kayttaville. Haastateltavien rekrytoinnin ja haas-
tattelujen toivotaan toteutuvan vuodenvaihteen 2019-2020 aikana. Haastattelujen aikataulun to-

teutumisesta sovitaan jokaisen haastateltavan kanssa erikseen.

Yhteisty6ta toivoen:

Kirsi Ranki-Lehtila

sh, opiskelija

terveysteknologia YAMK, Turku AMK
kirsi.rankilehtila@edu.turkuamk.fi

p. XXX XXX XXXX
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Suostumusliomake

Toimin projektipaallikkona terveysteknologian projektissa, ja olen kiinnostunut selvitta-
maéan teknologian merkitysté osana pitkaaikaissairaiden omahoitoa ja hoidon seurantaa.
Tarkoituksenani on haastatella My MS -sovelluksen parissa tyoskentelevia ammattihen-
kiloita ja keréata tietoa My MS-ohjelmiston kaytettavyydesta, vaikuttavuudesta ja soveltu-
vuudesta MS-taudin hoitoon ja seurantaan. Haastattelut suoritetaan ennalta sovittuna
ajankohtana 2019-2020 vuodenvaihteen aikana. Haastattelut nauhoitetaan aineiston

analyysia varten.

Opiskelen terveysteknologian ylempaéa korkeakoulututkintoa Turun ammattikorkeakou-
lussa ja teen kehittamisprojektia opintoihini liittyen. Kehittamisprojekti toteutetaan yhteis-
tydssa ohjelmiston kehittdneen StellarQ:n kanssa.

Projektiin osallistuminen on vapaaehtoista ja siitd on mahdollista kieltaytya. Osallistumi-
nen on myos mahdollista keskeyttdd milloin tahansa tutkimuksen aikana. Tydssa keréat-
tavat taustatiedot eivat ole yhdistettavissa yksittaiseen henkildon ja kerattava aineisto

havitetaan projektin valmistuttua.

Mikali projektiin liittyen ilmenee kysyttavaa, olettehan yhteydessa projektipaallikkdon:

Kirsi Ranki-Lehtila Kirsi.rankilehtila@edu.turkuamk.fi

Olen lukenut ja ymmartanyt yllamainitut ehdot ja suostun osallistumaan haastatteluun.

Paivays ja paikka

Allekirjoitus ja nimenselvennys

Kiitos mielenkiinnosta projektia kohtaan.
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Videon kasikirjoitus

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

Sinua hoitavan klinikan potilastietojarjestelmaan kuuluu MS-taudin hoidonseurantajar-
jestelmd, jonka osa My MS on. Hoidonseurantajarjestelmalla keratdan tunnisteetonta
tietoa MS-taudista ja sen hoidosta tulevaisuuden tutkimus- ja kehitystyota varten.

Miten palvelu otetaan kaytt6on?

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

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

Mita voin tehda My MS -palvelussa?

My MS -palvelussa sinun on mahdollista kirjata vointitietosi ja sairautesi vaiheet katevasti
yhteen ja samaan paikaan. Palveluun kirjaamasi tiedot auttavat sinua ja hoitohenkil6-
kuntaa seuraamaan vointiasi ja hoitosi etenemista. My MS -palvelun siséalté on jaettu
osioihin, joita voit tdydentaa aina tarpeesi mukaan.

My MS -palvelussa voit

e vastata neurologisia oireita kartoittavaan kyselyyn

e vastata toimintakykya mittaavaan kyselyyn

e vastata elaménlaatua mittaavaan kyselyyn

e Kkirjata ylos mahdolliset avun tarpeesi tai mydnnetyt etuudet

e listata muistiin sinulle my6nnetyt kuntoutukset

o Kkirjata ylos asioita, joista haluat keskustella hoitohenkilokunnan kanssa seuraa-
valla tapaamisella tai puhelinkontaktin yhteydessa

o Kkirjata kayttdmasi laékityksen, vitamiinit ja hivenaineet, seké raportoida niihin
liittyvat mahdolliset positiiviset asiat tai mahdolliset ongelmat, esim. haittavaiku-
tukset

o kirjata ylos muut mahdolliset pitkdaikaissairaudet, infektiot ja toimenpiteet

Mita hyotyad My MS -palvelusta voi olla?
My MS -palvelun kayttokokemuksia tutkineessa tutkimuksessa (toteutettiin v.2020) tuli
ilmi, ettd My MS -palvelu auttaa ymmartamaan paremmin omaa sairauttaan, silla oire- ja

toimintakyselyihin vastaaminen auttaa muodostamaan kokonaisvaltaisemman kuvan
omasta sairaudesta.
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Selvaksi hyddyksi mainittiin myos se, ettéa palveluun kirjattuina tiedot sairauden vaiheista
ja voinninmuutoksista ovat tallessa koostetusti yhdessa paikassa eika niita tarvitse yrit-
ta& muistella esim. 1&a8kéarin luona vuosittaisella kontrollikaynnilla.

Kirjaamasi tiedot hyodyttavat myods sinua hoitavia ammattilaisia. Heille palveluun kirjaa-
masi tiedot ovat arvokas lisd heidan seuratessaan sairautesi etenemista ja esim. laake-
hoitosi vaikuttavuutta.

Kuka voi nahda My MS -palveluun kirjaamani asiat?

Ainoastaan siné ja sinun kanssasi hoitosuhteessa olevat ammattilaiset sairaalassa paa-
sevat tarkastelemaan tietojasi. Palveluun kirjatut tiedot sailytetddn suomalaisella palve-
limella, joka tayttaa arkaluontoiselle tiedolle asetetut viranomaismaaritykset.

Palveluun tallentamaasi tietoa voidaan hyédyntaa myos tutkimustarkoituksiin, mutta tuo
tiedonsiirto tapahtuu taysin tunnisteettomasti eli tiedosta ei mitenkdan kay ilmi se, ke-
neltd kyseinen tieto on lahtoisin.

Palvelun tietoturvaa lisaa se, ettad kaikista ammattilaisten palveluun kirjautumisista jaa
jaljitettava lokitietomerkinta.

Milloin mina voin kayttaa palvelua?

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

e jos voinnissasi on tapahtunut muutosta

e jos laakitykseesi on tullut muutoksia

e jos edellisesta kirjaamisesta on aikaa ja haluat nahda, mihin suuntaan vointisi
on mennyt

e kun seuraava vastaanottokayntisi lahestyy

Mista voin kysya tarvittaessa apua palvelun kayttoéon liittyen?

Voit kysya apua sinua hoitavasta klinikasta, kayttamalld palvelun “Anna palautetta” -toimintoa
tai lahettamalla sahkopostia osoitteeseen info@stellarg.fi.

Mit&, jos haluan lopettaa palvelun kayton?

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