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Terveydenhuollon tdmanhetkisen tilanteen vuoksi ammattilaisresurssit niukkenevat
ja potilaan vastuu omasta hoidostaan kasvaa. Samaan aikaan digitalisaatiota kehi-
tetaan voimakkaasti, jotta palveluja voitaisiin tarjota potilaille tehokkaasti ja oikea-
aikaisesti. Tarvitaan tietoa siita, millaisia kokemuksia potilaille ja heita hoitaville am-
mattilaisilla on jo olemassa olevista palveluista ja kuinka naita voitaisiin kehittaa.
Opinnaytetydn tavoitteena oli kuvata epilepsian digitaalisten sovellusten kaytta-
mista osana epilepsian omahoitoa epilepsiapotilaiden ja heita hoitavien ammatti-
laisten kokemana. Kirjallisuuskatsauksen seka KYS Epilepsiakeskuksen epilepsian
digitaalisista palveluista kdytdssa olevien tietojen perusteella muodostettin omat
teemahaastattelu rungot epilepsiapotilaille (N = 6) seka heita hoitaville moniamma-
tillisen tiimin jasenille (N = 6). Haastattelut toteutettiin yksilohaastatteluina ja vas-
taukset analysoitiin induktiivisella sisallonanalyysilla.

Tulosten perusteella epilepsian digitaalisten sovellusten kayttd tukee epilepsiapoti-
laan omahoitoa seké potilaiden etta ammattilaisten kokemuksen mukaan. Mahdol-
lisuus viestitoiminnon kayttoon lisda potilaiden turvallisuuden tunnetta ja helpottaa
yhteydenottoa ammattilaisiin. Potilaat kokevat merkityksellisend mahdollisuuden
kuvata vointiaan viestilla. Viestit toimivat erityisesti ei-kiireellisissa asioissa, akuu-
teissa tilanteissa potilaat arvostavat mahdollisuutta ottaa yhteytta soittamalla. Digi-
taalinen kohtauspdivakirja auttaa seuraamaan kohtauksia ja niihin liittyvia oireita ja
sen koetaan lisddvan yhteisymmarrysta potilaan tilanteesta. Seka potilaat ettd am-
mattilaiset kokevat etavastaanotot helppokayttoisiksi, ajansaastda tuoviksi ja hyvin
hoitoon sopiviksi erityisesti rutiinikontrolleissa. Potilaat kokivat kuitenkin tunteiden
valittyvan heikommin eta- kuin lasn&olo vastaanotolla. Sekd ammattilaiset ettd po-
tilaat kokivat tarkednd mahdollisuuden valita eté- tai |&hivastaanoton valiltd. Am-
mattilaisten kokemuksen mukaan sovellusten kaytto tukee potilaan omaa asiantun-
tijuutta epilepsian hoidossa ja helpottaa omahoitoa.

Johtopaatoksena voidaan todeta, ettéa epilepsian hoidossa hybridimalli, jossa poti-
laalla on tarvittaessa mahdollisuus soittaa ammattilaisille tai tulla lahivastaanotolle
toimii parhaiten. Mahdollisuus digitaalisten sovellusten kaytté6n on lisannyt epilep-
siapotilaiden turvallisuuden tunnetta ja helpottanut yhteydenpitoa ammattilaisiin. Di-
gitaalinen kohtauspéivakirja on helpottanut potilaiden voinnin seurantaa merkitta-
vasti. Digitaalisia sovelluksia kayttéonotettaessa hoidon ohjauksella sekd ammatti-
laisten riittavalle perehtyneisyydelld sovellusten kayttoon on keskeinen merkitys
kayttédnoton onnistumiseen ja siihen, kayttaako potilas sovelluksia osana omahoi-
toaan.
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ABSTRACT

The aim of the thesis was to describe the use of digital applications of epilepsy as
part of the self-treatment of epilepsy-by-epilepsy patients and the professionals
treating them. Based on the literature review and the data available on the digital
services of the Kuopio university Epilepsy Centre, a separate theme-interview
framework was formed for epilepsy patients (N = 6) and the multi-professional team
members (N = 6). The interviews were individuals, and the responses were ana-
lyzed using inductive content analysis.

Based on the results, the use of digital applications for epilepsy supports the self-
care of the epilepsy patient, according to the experience of both patients and pro-
fessionals. The possibility to use the messaging function increases the patient’s
sense of safety and facilitates contact with professionals. The digital focus diary
helps to monitor seizures and related symptoms and is felt to increase understand-
ing of the patient’s situation. Both patients and professional find remote appoint-
ments easy to use, time-saving and well-suited for treatment, especially routine con-
trols. However, patients felt that their feelings were transmitted more by distance
than by presence at the clinic.

As a conclusion, it can be concluded that in treatment of epilepsy, a hybrid model in
which the patient could call professionals or come to a nearby clinic works best. The
possibility of using digital applications has increased the sense of the security of ep-
ilepsy patients and made it easier to communicate with professionals. The digital
seizure diary has made it significantly easier for patients to monitor their condition.
When implementing digital applications, the guidance of care as well as the suffi-
cient familiarity of professionals with the use of applications play a key role of the
deployment and whether the patient uses the applications as part of their self-care.

Keywords: epilepsy, self-care, digitalization, applications
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1 JOHDANTO

Suomen sosiaali- ja terveydenhuollon digitalisaation- ja tiedon-
hallinnan vuosille 2023—-2035 laaditussa strategiassa yhtena
paatavoitteena on, etta digitaalinen asiointi on ensisijaista kai-
killa hyvinvointialueilla niissa palveluissa, joihin se sopii, seka
asiakkaille, jotka siihen kykenevat (STM 2023, 4). Pohjois-Sa-
von hyvinvointialueella digitaalisia palveluita on kehitetty vuo-
sina 2023-2025 laaditun kehittamisstrategian mukaisesti. Ensi-
sijaiseksi palvelumuodoksi on asetettu digitaaliset palvelut. Ta-
voitteena on ollut tuottaa asiakaslahtoisia palveluita kustannus-
tehokkaalla tavalla seka tukea asiakkaiden omatoimisuutta asi-
oiden hoidossa. Olemassa olevien palveluiden, kuten esimer-
kiksi terveyskylan digitaalisten hoitopolkujen kayttéa on pyritty
tehostamaan ja edistamaan digitaalista omahoidon toteutta-
mista. (PSHVA 2023, 1-16.)

Tutkimusnayton mukaan digitalisaation kayttdé parantaa poti-
laan omahoitoa seka hoitoon sitoutumista (Koskela ym. 2020,
2710; Pyorala 2021, 2713-2016; Choi ym. 2021, 1-8; Sepul-
vida ym. 2024, 1-10). Erilaisilla digitaalisilla ratkaisuilla on to-
dettu olevan lupaava rooli epilepsian omahoidossa (Khoskan-
gin ym. 2023, 1-8). Sovellusten odotetuimpia piirteita ovat
epilepsiaan liittyva informaatio, mahdollisuus tayttaa kohtaus-
paivakirjaa, mahdollisuus saada yhteys ammattilaiseen sovel-
luksen kautta seka omaan laakitykseen liittyvat tiedot (Tran
ym. 2024, 1-8).

Kuopion yliopistollisen sairaalan Epilepsiakeskuksessa epilep-
sian digihoitopolku on ollut kaytdssa vuodesta 2019 saakka.
Polku sisaltaa viestitoiminnon, jonka kautta potilas voi laittaa
ympari vuorokauden viestia ammattilaiselle, kohtauspaivakir-

jan seka "Minun epilepsiani” -osion, jossa on yksildlliset tiedot
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potilaan omasta epilepsiasta. Vuoden 2025 tammikuusta poti-
lailla on ollut mahdollisuus ottaa kayttoon vastaavat tiedot si-
saltava StellarQ My -epilepsia sovellus, joka toimii mobiilisovel-
luksena. Lisaksi potilaille on ollut mahdollisuus kayttaa etavas-
taanottoa alkaen vuodesta 2019, joka vuoden 2025 alusta al-

kaen on toiminut OmaSavo- sovelluksen kautta.

Opinnaytetyon tavoitteena oli kuvata epilepsian digitaalisten
sovellusten kayttamista osana epilepsian omahoitoa epilep-
siapotilaiden ja heita hoitavien ammattilaisten kokemana. Aihe
nousi esille tarpeesta ymmartaa paremmin epilepsian digitaa-
lista omahoitoa ja siihen vaikuttavia tekijoita. Tutkimusmenetel-
mana kaytettiin teemahaastattelua ja aineisto analysoitiin kva-

litatiivisesti induktiivisella sisallonanalyysilla.

Kirjallisuuskatsauksen seka KYS Epilepsiakeskuksen epilep-
sian digitaalisista palveluista kaytossa olevien tietojen perus-
teella muodostettiin omat teemahaastattelurungot potilaille (6
epilepsiaa sairastavaa: vuoden sisalla sairastuneita N = 2, vai-
keaa- tai harvinaista epilepsiaa sairastavia potilaita N = 4)
seka heita hoitaville moniammatillisen tiimin jasenille (6 am-
mattilaista: neurologeja N = 5, hoitaja N = 1). Haastattelut to-
teutettiin yksildhaastatteluina Microsoft Teams -verkkosovel-

luksen kautta.

2 TOIMEKSIANTAJAN KUVAUS

Pohjois-Savon hyvinvointialueeseen (PSHVA) kuuluu 19 kun-
taa, ja sen tehtavana on huolehtia taman alueen 247 000
asukkaan terveydenhuollosta. Kuopion yliopistollinen sairaala
(KYS) on yksi Suomen viidesta yliopistollisesta sairaalasta.
Sairaala huolehtii Pohjois-Savon alueen erikoissairaanhoi-
dosta seka lahes miljoonan ita- ja keskisuomalaisen erityista-

son hoitoa vaativan potilaan hoidosta. (PSHVA s.a.)
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Epilepsiakeskus toimii yhtena osana Kuopion yliopistollisen
sairaalan neurokeskusta. Suomessa epilepsian hoitoketjuun
kuuluvat yksikot on jaettu neljaan eri tasoon. Naista epilep-
siakeskus sijoittuu tasolle nelja ollen vaativan erityistason epi-
lepsiaan erikoistunut keskus. Sosiaali- ja terveysministerion
8/2017 asetuksen mukaisesti KYS Epilepsiakeskus yhteis-
tyossa valtakunnallisen tyoryhman kanssa koordinoivat vai-
kean epilepsian diagnostiikkaa ja hoitoa Suomessa. KYS Epi-
lepsiakeskus on myos Euroopan harvinaissairauksien osaa-
misverkoston jasen (ERN Epicare) ja tarvittaessa tata kautta
on mahdollisuus my6s kansainvaliseen konsultaatioon. (Epi-
lepsia 2020.)

Epilepsiakeskuksen hoitoon hakeudutaan lahetteella. Keskuk-
sen toimintaan kuuluvat muun muassa diagnoosin ja epilep-
sian syyn tarkentaminen, epilepsiakohtaustyypin ja -oireyhty-
man maarittely, ei-epileptisten kohtausoireiden diagnostiikka,
tarkennetun diagnoosin mukaisen ladkityksen etsiminen ja sen
haittavaikutusten arviointi seka raskauden aikaisen hoidon
suunnittelu. Erityisosaamista ovat vaikean epilepsian erityis-
diagnostiikka, mukaan luettuna genetiikka, kirurgisen- tai sti-
mulaattori hoidon mahdollisuuksien arviointi ja hoito, epilep-
siatutkimukset uusilla laakkeilla, ammatillisen kuntoutuksen
suunnittelu seka tyo- ja ajokykyarviot ongelmatilanteissa.
(PSHVA s.a.) Epilepsiakeskuksen toimintaan kuuluvat myds
aktiivinen tutkimus- ja kehittamistyd. Yksi kehitettavista alu-
eista on epilepsian digitaalinen hoito. Tama tyo toteutettiin

osana KYS epilepsiakeskuksen biomarkkeritutkimusta.
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3 EPILEPSIAN DIGITAALINEN OMAHOITO

3.1 Keskeiset kasitteet

3.1.1 Epilepsia

Taman opinnaytetyon keskeiset kasitteet ovat "epilepsia, digi-
talisaatio, omahoito seka digitaalinen hoitopolku”. Epilepsialla
tarkoitetaan aivojen sairautta, jossa potilaalla on pitkakestoi-
nen taipumus saada epileptisia kohtauksia ja mahdollisesti
myOs neurologisia, kognitiivisia, psyykkisia tai sosiaalisia toi-
mintakyvyn ongelmia. Epileptisen kohtauksen aikana aivoihin
syntyy ohimeneva aivosolujen valinen sahkdisen toiminnan
hairio, joka voi esiintya laajuudeltaan vaihtelevalla aivoalu-
eella. Arviolta 8—-10 prosenttia vaestosta saa elamansa aikana
yhden epileptisen kohtauksen ja 4-5 prosenttia epilepsian.
(Epilepsiat. Aikuiset. 2020.)

3.1.2 Digitalisaatio

Digitalisaatiolla tarkoitetaan verkkoperustaisten palvelujen hyo-
dyntamista inmisten arjessa ja tyossa. Terveydenhuollon digi-
talisaatio kattaa terveydenhuollon jarjestelmat, kuten terveys-
tietojarjestelmat, potilaille tarjottavat sahkoiset aineistot seka
verkkoperusteiset alustat ja aineistot. (Pyoérala 2021, 2013.)
Kielitoimiston sanakirja maaritteleekin digitalisaation laajamit-
taiseksi digitaali- ja tietotekniikan kayttdéonotoksi ja hyddynta-
miseksi (Kielitoimiston sanakirja s.a.). Digitalisaation on to-
dettu mahdollistavan terveyspalvelujen uudistumisen muodos-
tamalla kokonaisuuden, jossa toimintatavat uudistuvat, sisaiset
prosessit digitalisoituvat ja palvelut sahkoistyvat (Tuomikoski
ym. 2023, 3).

Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen sosiaali- ja terveyden-

huollon digitalisaation sanastosta ei 10ydy vastinetta sanalle



10

digitalisaatio. Sen sijaan digitaalinen hoito tarkoittaa taman sa-
naston mukaan hoitoa, jossa hydodynnetaan terveydenhuollon
digitaalisia palveluita verkon kautta. Naita voivat olla esimer-
kiksi tata kautta taytettavat tieto- ja oirelomakkeet, terveyteen
littyvat verkkokurssit seka etatapaamiset seka alypuhelimien
tai puettavien laitteiden kerdama terveystieto. (Sosiaali- ja ter-
veydenhuollon palvelujen sanasto 2024 s.a.) Laki digitaalisten
palveluiden tarjoamisesta maarittelee digitaalisella palvelulla
tarkoitettavan verkkosivustoa tai mobiilisovellusta ja naihin liit-

tyvia toiminnallisuuksia (Laki digitaalisten palveluiden tarjoami-

sesta 1. mom 8 2).

3.1.3 Omahoito

Kielitoimiston sanakirjan mukaan omahoidolla tarkoitetaan
oma-aloitteista-, ja omatoimista oman terveyden- ja sairauden
hoitoa, itsehoitoa (Kielitoimiston sanakirja s.a.). Hoitotyon tutki-
mussaatid maarittelee omahoidon kuitenkin seuraavasti: “Pit-
kaaikaissairauksien hoitoon kuuluu olennaisena osana oma-
hoito (engl. self-management, self-care), jolla tarkoitetaan esi-
merkiksi yksilon kykya hoitaa omaa terveysongelmaansa ja
siitd vastuun ottamista. Omahoito eroaa itsehoidosta siten,
etta se toteutuu terveydenhuollon ammattihenkilon ja pitkaai-
kaissairautta sairastavan yhteistydna sen sijaan, etta se olisi
vain pitkaaikaissairautta sairastavan itsensa toteuttamaa”.
(Hotus, 2022.) Terveyden- ja hyvinvoinnin laitoksen sosiaali- ja
terveydenhuollon digitaalisen palvelujen sanasto puolestaan
maarittelee digitaalisen omahoidon asiakkaan ja sosiaali- tai
terveydenhuollon tyontekijan yhdessa suunnittelemaksi, asiak-
kaan palvelutarpeeseen vastaavaksi hoidoksi, jota asiakas to-
teuttaa itsenaisesti sosiaali- ja terveydenhuollon palveluja hy6-
dyntamalla (Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen sanasto
2024 s.a.).



11

3.1.4 Epilepsian digitaalinen omahoito

Digitaalisella hoitopolulla tarkoitetaan sosiaali- ja terveyden-
huollon palvelusanaston mukaan palvelua, joka toteutetaan
digitaalisen palvelun avulla. Sanaston mukaan suositeltava
termi on digipolku. (Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen
sanasto 2024 s.a.) Tuomikoski ym. maarittelevat digihoitopo-
lun olevan potilaille suunnattu sahkdinen palvelu, jonka avulla
potilaat voivat asioida sahkoisesti erikoissairaanhoidossa
(Tuomikoski ym. 2022, 3).

Tassa tydssa epilepsian digitaalisella hoitopolulla (jatkossa
epilepsian digihoitopolku) tarkoitetaan Terveyskyla-internet-
palvelun alaista omapolkupalvelua, johon potilas kirjautuu vah-
van tunnistautumisen kautta joko pankkitunnuksilla tai mobiili-
varmenteella (Kalvidinen 2020, 5). Mobiilisovelluksella tarkoi-
tetaan sovellusohjelmistoja, jotka on suunniteltu ja kehitetty
yleison kayttoon kaytettavaksi alypuhelinten tai tablettitietoko-

neiden kaltaisilla mobiililaitteilla (Laki digitaalisten palveluiden

tarjoamisesta 1. mom 8 2).

Omabhoidolla tarkoitetaan terveydenhuollon ammattilaisten
seka potilaan valisen yhteistydon muodostamaa kokonaisuutta,
jonka avulla potilas toteuttaa hoitoaan (Hotus 2022,4). Digi-
taalisella omahoidolla tarkoitetaan sita potilaan hoitoa, jota han
toteuttaa digitalisaation avulla yhteistydssa terveydenhuollon

ammattilaisten kanssa.

3.2 Epilepsian digitaalinen hoito KYS epilepsiakeskuk-
sessa

Kuopion yliopistollisen sairaalan Epilepsiakeskuksessa digihoi-
topolku on otettu kayttdon vuonna 2019. Lokakuussa 2024 po-
lulla oli 683 potilasta ja 84 % polulla olevista potilaista on kir-

jautunut polulle. Vastaava polku on kaytdéssa myos kolmessa
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muussa Yliopistosairaalassa ja yhdessa aluesairaalassa. KYS
Epilepsiakeskuksen digipolkua kayttavat potilaat sijoittuvat eri

puolille Suomea 43 eri kunnan alueelle (Ruuska 2024.)

Epilepsian digihoitopolun rinnalla potilailla on ollut tammi-
kuusta 2025 Iahtien mahdollisuus ottaa kayttoon StellarQ My
epilepsia palvelu. Tama sovellus sisaltaa tiedot potilaan
omasta epilepsiasta, eli vastaavan tietosisallon kuin digitaali-
sella hoitopolulla. Lisaksi potilas pystyy kayttamaan tata so-
vellusta mobiilisovelluksena, toisin kuin Terveyskylan digipol-
kua, joka on ollut kaytettavissa vain kirjautumalla pankkitun-
nuksilla. StellarQ My-sovelluksessa potilaalla on kaytdssa koh-
tauspaivakirja, johon han pystyy itse maarittelemallaan nimella
lisaamaan epileptiset kohtaukset. Terveyskylan digihoitopolun
paivakirjaan potilaan on ollut mahdollista lisata kohtauksia vain
|laaketieteellisen luokituksen mukaisella nimelld, ei potilaan itse
maarittelemalla nimityksella. Nama omat nimitykset potilas so-
pii oman neurologin kanssa Stellarq My-sovellusta avattaessa
ja neurologi kirjaa epilepsiarekisteriin, mita laaketieteellisen
luokituksen mukaista kohtaustyyppia potilaan oma nimitys tar-
koittaa. (Kalvidinen ja Ruuska 2025.)

StellarQ My -sovelluksesta kohtaukset siirtyvat suoraan epilep-
siarekisteriin, josta neurologi potilaan kontaktien yhteydessa
vahvistaa tai hylkaa kohtaukset. Epilepsian digihoitopolun koh-
tauspaivakirja ei ole integroitu epilepsiarekisteriin, eika koh-
tausten vahvistaminen tai poistaminen ammattilaisen naky-
masta ole ollut mahdollista, joten tdma on toinen merkittava

ero naiden sovellusten valilla. (Kalvidinen & Ruuska 2025.)

Epilepsian digihoitopolku seka StellarQ My -sovellus sisaltavat
molemmat viestitoiminnon, kohtauspaivakirjan seka "Minun

epilepsiani” -osion. Kalviaisen mukaan viestitoiminnan avulla
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potilas voi ottaa yhteytta epilepsiakeskukseen ajankohdasta
riippumatta vuorokauden ympari. Hoitajat vastaavat viesteihin
1-3 arkipaivan kuluessa viestin saapumisesta ja konsultoivat
laakaria tarvittaessa. Viestitoimintoa ei ole siis tarkoitettu pai-
vystykselliseen hoitoon, mutta useimpiin epilepsiaa sairasta-
van tilan muutoksiin voidaan ottaa kantaa muutaman paivan
sisalla. (Kalviainen, 5, 2020.)

"Minun epilepsiani” -osioon kullekin potilaalle on tallennettu
ydintiedot hanen omasta epilepsiastaan. Tama osio sisaltaa
potilaan oman nimityksen eri kohtaustyypeilleen seka sen,
mitd nama kohtaustyypit ovat kansallisessa kohtausluokituk-
sessa. Osioon on merkitty myds potilaan tarkka diagnoosi, epi-
lepsian taustasyy seka se, onko potilaan epilepsiaoireyhtyma
mahdollisesti tunnistettavissa. “Minun epilepsiani” osion poh-
jalta potilas on voinut ottaa kayttoonsa tarvittaessa digitaalisen

kohtauskalenterin. (Kalviainen, 2020, 5.)

HOITOPOLUILLE OSALLISTUJAT AIKAVALI: 01.01.2023-29.10.2024 -
TERVEYSKYLA.FI

on hoitojen potilasmésrs
Liitetyt Kirjautuneet
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Potilaiden ikd- ja sukupuolijakauma Kuntien potilasmaéra Hoitopoluille liitetyt potilaat kumulatiivinen
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Kuva 1. Epilepsian digitaalisen hoitopolun ajan 1.1.2019-29.10.2024 kaytta-
jamaara, liitetyt potilaat, ikd- ja sukupuoli jakauma seka kirjautuneet potilaat
kunnittain.
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Kohtauspaivakirjaan potilas voi kirjata kohtauksen havainto-
ajan, kohtaustyypin ja kohtausten lukumaaran. Lisaksi koh-
tauksista ilmoittaessaan potilas kirjaa, onko muistanut ottaa
epilepsialaakkeensa normaalisti, seka lisatietoja kohtaan, mil-
laisessa tilanteessa kohtaus tuli ja liittyikd tahan mahdollisesti
kohtaukselle altistavia tekijoita. Neljantena osana epilepsian
digitaalisella hoitopolulla on ollut vuoteen 2024 mahdollisuus
etavastaanottoon, jolla tarkoitetaan verkossa tapahtuvaa vas-
taanottoa, jossa ammattilainen ja potilas kohtaavat videoyhtey-
den valitykselld. (Harkio & Ruuska 2021; Kalviainen 2020, 5.)

Vuoden 2025 alusta mahdollisuus toteuttaa etdvastaanotto
epilepsian digitaalisen alustan kautta poistui. Taman jalkeen
etavastaanotot on toteutettu OmaSavo-alustan kautta. Kalviai-
sen mukaan etavastaanottokaynnit soveltuvat hyvin voinnin
seurantaan, kontrollikaynneille ja tilanteisiin, joissa ei tarvita
fyysista tutkimista. Suomessa matkaa erikoissairaanhoitoon
voi olla satoja kilometreja, ja etavastaanotto saastaa potilaan
nakokulmasta merkittavasti aikaa ja vaivaa, kun vastaanoton

voi hoitaa kotoa tai tydpaikalta kasin. (Kalviainen, 2020,5.)

Epilepsian digihoitopolku on voitu ottaa kayttdon joko lahivas-
taanotolla, etavastaanotolla tai puhelimitse tapahtuvan poti-
laan ja neurologin/ -epilepsiahoitajan tapaamisen aikana. Tal-
|6in ammattilainen esittelee polun potilaalle ja tekee paatdksen
polun avaamisesta, jos potilas on halukas ottamaan sen kayt-
toon. Potilaan kieltaytyminen ei vaikuta hanen hoitoonsa, vaan
hanen hoitonsa toteutetaan talldin perinteisilla lahivastaan-

otolla seka puhelinkontakteilla. (Ruuska 2024.)



Potilas saapuu vastaanotolle tai oftaa
yhteytta puhelimitse.
Epilepsiahoitaja tai laakari esittelee
potitaalle digitaalisen hoitopolun.
Laakari tai hoftaja tekee pacloksen

aamisesta potial
ad {anvittavat tiedot
enlepsiarekisteriin (stellar Q).
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Epilepsiahoitaja ohjaa potilaalle polulle
i @yttamisen sekd
jallisen

Puhekinkontaktissa hoitaja soittaa
poilaalle erikseen, antaa ohjauksen ja
Idhettad kirjallisen potilasohieen joko
sahkopostin liitetiedostona tai kirjeitse. .

Epilepsiahoitaja littaa potilaan
hoitopolulle kayttdhallintalittymén kautta
ja taydentaa polulle ‘minun epilepsiani
osioon” ydintiedot potilaan epilepsiasta.
Samalla han lahettda potilaalle
viestitoiminnon kautta viestin ja
fiedustelee, paasik potilas
kirjautumaan polulle.

Jarjestelmd iimoittaa potilaalle
tekstiviestila kun polku on avatfu.
Potilas kirjautuu polulle sahkbpostiin
tulleen linkin kautta. Han vastaa

epilepsiahoitajan [ahettaméan viesfiin.

Epilepsiahoitajat vastaavat potilaan
[ahettamiln viesteihin joka arkipéiva.
Etévastaanatot toteutuvat sovitusti
Potilas voi téyttaa digitaalista
kohtauspaivakirjaa tai offaa yhteyta
epilepsiakeskukseen viestitoiminnon

kautta.

Kuva 2. Epilepsian digihoitopolun kayttdonoton prosessi (Ruuska. 2024).

Kun paatos polun avaamisesta on tehty, tayttaa laakari poti-
laan epilepsian ydintiedot epilepsiarekisteriin. Epilepsiahoitaja
antaa potilaalle potilasohjauksen (kts. sisaltd kuva 2) ja taman
jalkeen liittaa potilaan polulle kayttohallintaliittyman kautta.
Tassa vaiheessa jarjestelma lahettaa potilaan sahkopostiin lin-
kin, josta potilas pystyy rekisterditymaan jarjestelmaan.
(Ruuska 2024.) Stellarq My -sovelluksen avaaminen eroaa
tassa terveyskylan digihoitopolun avaamisesta siten, etta eril-
lista potilaan liittamista kayttohallintaliittymaan ei tarvitse
tehda, vaan StellarQ My sovellus saadaan avattua heti neuro-

login taytettya epilepsiarekisterin (Kalvidinen & Ruuska 2025).

Epilepsian digitaalista hoitopolkua avattaessa epilepsiahoitaja
on taydentanyt “Minun epilepsiani” -osioon ydintiedot potilaan
epilepsiasta seka lahettanyt viestitoiminnon kautta potilaalle

viestin ja tiedustellut, paasiko potilas littymaan polulle. Taman

jalkeen jarjestelma on ilmoittanut potilaalle tekstiviestilla tul-
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leesta viestista. Potilas on kirjautunut polulle sahkopostiin tul-
leen linkin kautta ja vastannut epilepsiahoitajan hanelle l1ahet-
tamaan viestiin. Talla on varmistettu, etta potilas on paassyt
kirjautumaan polulle, ja samalla polun kayttaminen on tullut po-
tilaalle tutuksi. (Ruuska 2024.)

Stellarg My-sovellusta avatessa potilaan tiedot ovat valmiina
epilepsiarekisterista ja hoitaja pystyy suoraan lahettamaan po-
tilaalle tekstiviestilla linkin, josta potilas pystyy lataamaan so-
velluksen puhelimeensa. Taman jalkeen potilas rekisteroityy
sovelluksen kayttajaksi, ja kaikki potilaan tarvitsemat tiedot
ovat jo valmiina sovelluksessa, koska tama on integroitu
osaksi epilepsiarekisteria ja tiedot siirtyvat taalta automaatti-
sesti StellarQ My -sovellukseen. Epilepsiahoitajan ei siis tar-
vitse erikseen tayttaa "Minun epilepsiani” -osiota, kuten kaytet-
taessa Terveyskylan epilepsian digihoitopolkua. (Kalvidinen &
Ruuska 2025.)

Epilepsian digihoitopolun toteuttavaa hoidon seurantaa on ar-
vioitu vuosittain vuosikatselmoinnissa ja kuukausittain paakayt-
tajien palaverissa. Lisaksi seuranta on ollut viikoittaista Epilep-
siakeskuksen tiimissa. Tavoitteena on ollut avata polku vahin-
taan 100 potilaalle vuosittain. KYS:n tasolla tavoitteena on ol-
lut, etté digitaaliselle hoitopolulle kirjautuu vahintaan 80 %
kayttajista. Nama molemmat tavoitteet on saavutettu. (Ruuska
2024.)

Yhtena tavoitteena on myds ollut, etta epilepsiahoitajille tule-
vien suunnittelemattomien potilaspuheluiden maara vahenisi ja
potilaat ottaisivat yhteytta digihoitopolun viestitoiminnon

kautta. Hoitajille tulevien puheluiden seka digihoitopolun vies-

tien maaraa on seurattu vuosittain kahden viikon ajanjaksolla
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polun kayttdonotosta lahtien, muttei merkittdvaa muutosta

tassa ole tapahtunut. (Ruuska 2024.)

Etavastaanotot ovat toteutuneet 1.1.2025 alkaen OmaSavo-
palvelun kautta. Etavastaanoton ajankohta sovitaan potilaan
kanssa etukateen ja potilas kirjautuu alustalle odottamaan am-
mattilaista sovitulla ajalla. Potilas voi liittya etavastaanottoon

seka OmaSavo mobiilisovelluksen- etta tietokoneen kautta.

KYS Epilepsiakeskuksen potilaat valitsevat yhdessa hoitavan
laakarinsa kanssa, tapaavatko he eta- vai lahivastaanotolla.
Keskukseen tulee potilaita koko Suomen alueelta, joten eta-
vastaanotot ovat lisanneet palvelun saatavuutta ja vahenta-
neet potilaiden tarvetta matkustaa paikan paalle. Ajoittain on
myo0s esiintynyt tilanteita, joissa potilaalle on varattu lahivas-
taanotto, muttei potilaan vointi ei ole mahdollistanut matkusta-
mista. Talloin vastaanotto on voitu muuttaa helposti videovalit-
teiseksi etavastaanotoksi, ja potilas on saanut arvion voinnis-

taan oikea-aikaisesti.

Potilailla on mahdollisuus ottaa yhteytta seka puhelimitse- etta
digihoitopolun viestitoiminnon kautta. Potilas saa valita kum-
paa yhteydenotto tapaa han kayttaa. Akuutissa tilanteessa
(esimerkiksi kohtaustilanteen merkittavasti huonontuessa) poti-
lasta on ohjattu ottamaan yhteytta puhelimitse ja ei kiireelli-
sissa asioissa digihoitopolun kautta. Kuten jo aiemminkin on
todettu, digihoitopolun kayttodnotto ei ole vahentanyt hoitajille
tulevien puheluiden maaraa ja mielenkiintoinen kysymys onkin,
miten potilas kuvaa toteuttavansa valinnan viestitoiminnon ja
puhelun valilla. Taman vuoksi tama kysymys on sisallytetty

teemahaastattelurunkoon.
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3.3 Epilepsiapotilaan digitaaliseen omahoitoon vaikuttavat
tekijat

Koronapandemia alkoi Suomessa vuonna 2019, ja tdman on
merkittavasti vauhdittanut digitalisaation kayttoonottoa tervey-
denhuollossa. Tutkimusnayton mukaan digitalisaation kaytto
parantaa potilaan omahoitoa seka hoitoon sitoutumista. (Kos-
kela ym. 2020, 2710; Pyoérala 2021, 2713-2016; Choi ym.
2021, 1-8; Sepulvida ym. 2024, 1-10.) Digitalisaatio tukee po-
tilaan kokonaisvaltaista hoitoa, lisaa terveydenhuollon avoi-
muutta ja antaa potilaalle mahdollisuuden seurata hoitoaan
ajantasaisesti. Jo vuonna 2021 83 % suomalaisesta vaestdsta
kaytti itsenaisesti sahkoisia palveluita. (Pyorala, 2021 2713—
2016; Kyytsonen ym. 2021, 4.)

Erilaisilla digitaalisilla ratkaisuilla on lupaava rooli epilepsian
omahoidossa (Khoskangin ym. 2023, 1-8). Digitalisaation po-
sitiiviset kokemukset koetaan negatiivisia suuremmiksi (Houta
ym. 2023, 1288-1298). Esimerkiksi epilepsiaan omahoitoon
tarkoitettua mobiilisovellusta kayttavat aktiiviset kayttajat te-
hostivat omahoitoaan merkittavasti enemman kuin sovellusta
harvoin kayttavat (Choi ym. 2021, 1-8). Sovellusten kayttd joh-
taa parempaan potilastyytyvaisyyteen ja parantaa omahoitotai-
toa (Khoskangin ym. 2023,1-8; Mirpuri ym. 2021, 1-8).

Silla, kuinka aktiivisesti potilas kayttaa digitaalisia sovelluksia,
on keskeinen merkitys siihen, tukeeko sovellusten kayttd ha-
nen omahoitoaan. Epilepsian mobiilisovelluksen aktiiviset kayt-
tajat lisasivat tietoaan epilepsiasta. Sovellus auttoi epilepsiaan
liittyvien tietojen tallentamista silloin, kun kayttaja sitoutui kayt-
tamaan sita saanndllisesti. (Choi ym. 2021, 1-8.) Kyky tallen-

taa, seurata ja jakaa epilepsiaan liittyvia tietoja ovatkin digitaa-
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liseen omahoitoon vaikuttavia tekijoita, joita epilepsiaa sairas-
tavat pitavat tarkeina (Spreadpury ym. 2022; Reinikainen ym.
2023, 131-137).

Sahkdisten palveluiden kayttoon voivat vaikuttaa potilaan
akuutit ja krooniset oireet, mahdollinen lukihairio tai luetun ym-
martamisen haasteet. Kayton helppouteen vaikuttavat potilaan
tietotekniset taidot seka kokemukset hanen saamastaan al-
kuohjauksesta. (Liu ym. 2021.) Voidakseen arvioida digitali-
saation kaytettavyytta potilaat kokivat tarvitsevansa koulutusta
sen kayttoon (Houta ym. 2023). Kaytettavyytta parantamalla
voidaan parantaa hoidon tarpeen arviointia ja sen onnistu-
mista, hoitomydnteisyytta seka itsehoitoa (Liu ym. 2021, 100—
112; Sepulvida ym. 2024, 1-10).

Yksi digitaaliseen omahoitoon vaikuttava tekija on kumppa-
nuus ja kommunikaatio terveydenhuollon ammattilaisten
kanssa (Sepulvida ym. 2024, 1-10). Positiivinen kayttaytymi-
sen muutokseen kannustaminen seka tuki psykologisessa ja
konkreettisessa omahoidossa edistavat omahoitoa (Spread-
pury ym. 2022). Voidakseen muuttaa kaytostaan potilas tarvit-
see informaatiota epilepsiasta, joka onkin yksi digitaalisten so-
vellusten toivotuin piirre. Myds omaan laakitykseen liittyvia tie-
toja toivottiin olevan saatavilla sovellusten kautta (Tran ym.
2024, 1-8).

Muita epilepsian digitaaliseen omahoitoon vaikuttavia tekijoita
ovat potilaan kokema elamanlaatu, kohtaustilanteen hallitta-
vuus seka mydnteinen elamanasenne (Sepulvida ym. 2024,1—
10). Digitaalisten sovellusten onkin todettu parantavan koh-
taustilanteen hallintaa oirepaivakirjojen avulla ja tukevan epi-
lepsiaan liittyvan informaation oppimista (Khoskangin ym.
2023, 1-8).
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On todettu, etta viesteihin ja palautteisiin perustuvat digitaali-
set palvelut voivat parantaa hoitoon sitoutumista (Koskela ym.
2021). Kayttajaviestintaan terveydenhuollon ammattilaisten
kanssa sisaltyvat terveystietojen jakaminen seka pyyntojen tai
kysymysten esittaminen. Epilepsiaa sairastavat kokevat tiedon
valittamisen ammattilaisille tarkeaksi sairaskohtaisen tiedon ja
ymmarryksen lisdamiseksi. Tama tapahtuu yleensa oirepaiva-
kirjojen seka esitietokaavakkeiden muodossa kykyna tallentaa,
seurata ja jakaa sairauteen liittyvia tietoja. Vuorovaikutus am-
mattilaisen kanssa toteutuu paaasiassa viestien avulla. (Reini-
kainen ym. 2024, 131-137; Spreadpury ym. 2022.) Terveyden-
huollon ammattilaisten viestinta ilmenee vastauksina, tukivies-

teind, muistutuksina tai palautteena (Spreadpury ym. 2022).

Epilepsian digihoitopolulla potilailla on mahdollisuus videovalit-
teiseen etavastaanottoon, joka on toinen polun kautta tapah-
tuva viestinnan muoto. Tutkimusnayton mukaan potilaiden on
todettu olevan tyytyvaisia videoyhteyksin toteutettavaan eta-
vastaanottoon, mutta he valitsevat kuitenkin mieluummin pe-
rinteisen vastaanoton kasvokkain. Videovastaanoton etuina
potilaat ndkevat paremman saatavuuden ja palvelun mukavuu-
den. (Koskela & Kunnamo 2020, 2708-2012; Samia ym. 2023,
85-91.) Epilepsiapotilaiden seurantakaynnit keskittyvat kliini-
seen historiaan seka yleiseen neuvontaan enemman kuin fyy-
sisen toimintakyvyn arviointiin, joten tdman perusteella etavas-

taanotot soveltuvat potilaille hyvin (Samia ym. 2023, 85-91).

KYS Epilepsiakeskuksen potilaat valitsevat yhdessa hoitavan
laakarinsa kanssa, tapaavatko he eta- vai lahivastaanotolla.
Keskukseen tulee potilaita koko Suomen alueelta, joten eta-
vastaanotot ovat lisanneet palvelun saatavuutta ja vahenta-
neet potilaiden tarvetta matkustaa paikan paalle. Ajoittain on

my0s esiintynyt tilanteita, joissa potilaalle on varattu lahivas-
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taanotto, muttei potilaan vointi ei ole mahdollistanut matkusta-
mista. Talldin vastaanotto on voitu muuttaa helposti videovalit-
teiseksi etavastaanotoksi, ja potilas on saanut arvion voinnis-

taan oikea-aikaisesti.

Potilailla on mahdollisuus ottaa yhteytta seka puhelimitse- etta
digihoitopolun viestitoiminnon kautta. Potilas saa valita kum-
paa yhteydenottotapaa han kayttaa. Akuutissa tilanteessa (esi-
merkiksi kohtaustilanteen merkittavasti huonontuessa) poti-
lasta on ohjattu ottamaan yhteytta puhelimitse ja ei kiireelli-
sissa asioissa digitaalisen hoitopolun kautta. Kaytannossa,
kuten jo aiemminkin on todettu, digihoitopolun kayttéonotto ei
ole vahentanyt hoitajille tulevien puheluiden maaraa, ja mie-
lenkiintoinen kysymys onkin, miten potilas kuvaa toteuttavansa
valinnan digihoitopolun viestitoiminnon ja puhelun valilla. Ta-
man vuoksi tdma kysymys on sisallytetty teemahaastattelurun-

koon.

Mobiilisovellusten kayttd auttoi terveydentilan arvioinnissa, pa-
ransi kohtaustilanteen hallintaa ja tuki oppimista (Khoskangin
ym. 2023, 1-8). Naiden kaytto lisasi merkittavasti Iadkehoitoon
sitoutumista ja paransi itsehoitotaitoa (Mirpuri ym. 2021, 1-8).
Sovellusten odotetuimpia piirteita olivat epilepsiaan liittyva in-
formaatio, mahdollisuus tayttda kohtauspaivakirjaa, mahdolli-
suus saada yhteys ammattilaiseen sovelluksen kautta seka

omaan laakitykseen liittyvat tiedot (Tran ym. 2024, 1-8).

4 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata KYS Epilepsiakeskuk-
sen digihoitopolkua kayttavien potilaiden seka heita hoitavien

ammattilaisten kokemuksia potilaan omahoidon toteutumisesta
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epilepsian digitaalisissa palveluissa. Tavoitteena on lisata tie-
toa potilaan omahoitoon liittyvista tekijoista epilepsian digitaali-
sessa omahoidossa. Toisena tavoitteena on saatuja tuloksia
tarkastelemalla muodostaa ehdotuksia siita, kuinka epilepsian
digitaalista hoitoa voidaan edelleen kehittaa potilaan omahoi-
toa tukevaksi. Tutkimusongelmaksi muodostuu kolme kysy-

mysta:

. Miten KYS Epilepsiakeskuksen digitaalisia palveluita kayttavat
potilaat kuvaavat potilaan digitaalisen omahoidon toteutu-
mista?

. Miten KYS Epilepsiakeskuksessa tydskentelevat ammattilaiset
kuvaavat potilaan digitaalisen omahoidon toteutumista epilep-
sian digitaalisten palveluiden avulla?

. Miten epilepsian digitaalisia palveluita voitaisiin edelleen kehit-

taa potilaan omahoitoa tukevaksi?

5 OPINNAYTETYON TOTEUTTAMINEN

5.1 Tiedonhaku

Tahan tyohon kaytettava teoria-aineisto on haettu tieteellisista
tietokannoista (EBSCOhost ja Medic, kts. taulukko 1). Lisaksi
materiaalia etsittiin manuaalisesti kayden lavitse lahteiden lah-
deluetteloita seka selaamalla Hoitotiede- seka Tutkiva hoito-
tyo- lehtien julkaisuja. Haku rajattiin vuosiin 2019-2024, koska
uutta tietoa syntyy koko ajan ja uusimman tutkimustiedon
kayttd parantaa tutkimuksen luotettavuutta. Tiedonhaussa (kts.
taulukko 1) kaytettiin apuna kirjaston informaatikkoa. Hakusa-
noina kaytettiin sanoja epilepsia, digitalisaatio, omahoito, hoi-
topolku, epilepsy, digital pathway, e-health, selfcare, self-ma-
nagement seka naiden yhdistelmia. Hakukielina kaytettiin suo-
mea seka englantia. Tyohon valittiin ainoastaan vertaisarvioi-

tuja tieteellisia tutkimusartikkeleita (kts. taulukko 2). Valituista
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vertaisarvioiduista tutkimuksista koottiin taulukko (liite 3), jossa
on esitelty keskeiset tutkimustulokset ja hyodynnettavyys ta-

man opinnaytteen nakokulmasta.

5.2 Aineiston keraaminen

Laadullisessa tutkimuksessa pyritaan ymmartamaan tutkimuk-
sessa tarkasteltavaa ilmiota tutkimuksen kohteena olevien
henkil6iden nakdkulmasta (Puusa & Juuti 2020, 9). Tassa
tydssa opinnaytetydn kohteena olevat henkilét ovat KYS epi-
lepsian digihoitopolkua kayttavat potilaat ja heita hoitavat am-
mattilaiset. Laadullisessa tutkimuksessa pyritaan myos kuvaa-
maan tiettya ilmiéta tai ymmartamaan tiettya toimintaa. On tar-
keaa, etta henkildt, joilta tietoa kerataan, tietavat tutkittavasta
toiminnasta mahdollisemman paljon tai heilla on kokemusta
asiasta. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, 98.)

Tutkimusprosessin alussa tutkijalla on aiheesta esiymmarrys,
joka perustuu aikaisempaan tietoon asiasta (Puusa & Juuti
2022, 182-184). Tassa tutkimuksessa opinnaytetyon tekijalla
on pitka kaytannon kokemus epilepsian digitaalisen hoitopolun
kaytdsta ammattilaisena. Suomen terveydenhuollon tdmanhet-

kisen tilanteen vuoksi kaytdssa olevat ammattilaisresurssit

niukkenevat ja potilaan vastuu omasta hoidostaan kasvaa. Di-
gitaalisia palveluita kehitetdan voimakkaasti, jotta pystyttaisiin
tarjoamaan palveluita tehokkaammin ja oikea-aikaisemmin.
Tama nostaa esille sen, etta tarvitaan tietoa siita, miten ole-
massa olevat palvelut tukevat potilaan omahoitoa ja kuinka

niita voitaisiin kehittaa.

Epilepsian omahoito sisaltaa potilaan toteuttaman itsehoidon

seka yhteistydn ammattilaisen kanssa epilepsian seurannan



24

suhteen. Epilepsian omahoito on siis yhteisty6td ammattilaisen
ja epilepsiaa sairastavan potilaan valilla. Taman vuoksi oli pe-
rusteltua luoda tutkimusasetelma, jossa pyrittiin selvittamaan
seka ammattilaisten etta potilaiden kokemukset omahoidon to-
teutumisesta digipolulla ja saatuja tutkimustuloksia hyodynta-
malla pyrkia yhdessa kehittamaan tata palvelua potilaan oma-

hoitoa tukevaksi.

Epilepsian digihoitopolku on ollut Kuopion yliopistollisen sai-
raalan Epilepsiakeskuksessa kaytdssa viisi vuotta, ja polun
kayttaminen on vakiintunutta seka ammattilaisilla etta potilaille.
Taman vuoksi ylla mainitut kriteerit puoltavat tutkimusmenetel-
man valinnaksi laadullista tutkimusta. Laadullisen tutkimuksen
yleisin aineistonkeruu-menetelma on haastattelu. Tama on
myos luonnollinen valinta silloin, kun tutkija on hoitajataustai-
nen, kuten tassa opinnaytteessa. Tama perustuu siihen, etta
hoitajat ovat tottuneet kuuntelemaan potilaita ja keskustele-
maan heidan kanssaan. (Palonen & Kylma 2022, 281-294.)

Haastattelumenetelmaksi valittiin teemahaastattelu. Teema-
haastattelu on puoli strukturoitu tutkimusmenetelma, jossa
haastattelukysymykset muodostetaan aikaisemman tutkimus-
tiedon pohjalta muodostettuihin teemoihin. Teemahaastattelu
sopii aineiston keruumenetelmaksi silloin, kun tutkittavasta il-
midsta on olemassa jonkin verran tietoa ja taman pohjalta pys-
tytaan muodostamaan teemoja. Aiheesta pyritaan hankkimaan
mahdollisemman kattava tieto seka kirjallisuuteen etta tutkitta-
vaan ilmiéoén perehtymisella (Palonen & Kylma 2022, 281—
294.))

Tassa tyossa tutkimustietoa on taydennetty epilepsian digihoi-
topolusta saatavilla olevilla tiedoilla. Teoreettista ja kdytannon
tietoa yhdistamalla muodostettiin kaksi teemahaastattelurun-

koa, toinen potilaille (kts. liite 1) ja toinen ammattilaisille (kts.
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lite 2). Palosen ja Kylman mukaan haastattelurunkoja ei ole
valttamatonta esitestata, vaan oleellista on saada teemoille ul-
kopuolinen nakemys sellaisilta tutkimusaiheen asiantuntijoilta,
jotka eivat ole osallistuneet teemojen muodostamiseen (Palo-
nen & Kylma, 2022, 226-227). Tassa opinnaytteessa haastat-
telija on muodostanut teemahaastattelurungot itsenaisesti. En-
nen haastattelujen aloittamista teemahaastattelurungot ovat
olleet epilepsiakeskuksen asiantuntijalla arvioitavana, ja han ei

esittanyt naihin muutoksia.

Taulukko 1. Tiedonhaku.

Tietokanta Hakusanat Rajaukset Hakutulokset ra- [Valittu ot-
jauksien jalkeen [sikon ja
tiivistel-
man pe-
rusteella
Medic Omahoit* and \Vertaisarvioitu 0 0
epi* Julkaistu 2019-
2024
Omahoit*or o7 0
itsehoit* and epi*
Omahoit* or
itsehoit* and digi*
Epi*and digi* o7 3
11
EBSCOhost self care or \Vertaisarvioitu tie- [32 0

selfcare or self- |teellinen aikakau-
management or  |sijulkaisu
self-management |Julkaistu 2019-
and Epi*and 2024
ehealth or ehealth =50 ninkielinen
or digital health or PDF kokoteksti
telemedicine or

saatavana
telehealth

EBSCOhost self-care or \Vertaisarvioitu tie- |52 7
selfcare or self-  |teellinen aikakau-
management or  |sijulkaisu
self-management |julkaistu 2019-
and Epi*and 2024

ehealth or ehealth
or digital health or
telemedicine or
telehealth
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Taulukko 2. Tutkimusten sisdanotto- seka poissulkukriteerit.

Sisaanottokriteerit

Poissulkukriteerit

Julkaistu vuosina 2019-2024
Julkaistu suomeksi tai englanniksi

\Vertaisarvioitu
Tieteellinen artikkeli
\Vastaa tutkimuskysymykseen

Julkaistu ennen vuotta 2019

Julkaistu muulla kielella kuin suomi tai eng-
lanti

Ei vertaisarvioitu

Ei tieteellinen artikkeli

Ei vastaa tutkimuskysymykseen

Haastattelu mahdollistaa sen, etta ihminen voi omilla sanoil-

laan kertoa tutkimuksen kohteena olevasta ilmiosta. Keskeista

on pyrkia saamaan mahdollisemman paljon tietoa kasitelta-

vasta asiasta ja monipuolinen kuva kiinnostuksen kohteesta.

Haastattelutilanteessa muodostuu vuorovaikutus tutkijan seka

tutkittavan valille. Tassa tutkijalla on ennalta suunniteltu, am-

matillinen rooli. Haastatteluun valmistaudutaan huolellisesti ja

haastattelun aikana tutkijan tulee kuunnella haastateltavaa

tuomitsematta tai keskeyttamatta. Tutkimukseen osallistuvan

on tarkeaa kokea olonsa turvalliseksi ja vapaaksi. (Palonen &

Kylmé 2022, 281-294.)

Haastattelut nauhoitettiin. Kanasen (2014) mukaan tdma on

tarkedd muun muassa siksi, ettd muistiinpanojen tekeminen

haastattelutilanteessa rikkoo aidon vuorovaikutuksen. Tutkijan

rooli on olla kuuntelija, joka voi ohjata keskustelua teemojen

avulla ymmartaen sen, etta tutkittavan kokemukset ovat ha-

nelle henkilokohtaisia. (Kananen, 2014, 84—89.) Haastattelijan

on tarkeaa antaa tilaa haastateltavan omalle kerronnalle siten,

ettd vuorovaikutus seka haastattelutilanne tuntuvat haastatel-

tavasta turvalliselta (Palonen & Kylma 2022, 281).
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Tassa tutkimuksessa tutkimuksen kohderyhmana olleet poti-
laat haastateltiin yksilollisesti potilaan Microsoft Teams-sovel-
luksen kautta verkkovalitteisena haastatteluna. Tutkimukseen
osallistumisen mahdollisuutta tarjottiin 18-vuotta tayttaneille
Kuopion yliopistollisen sairaalan epilepsian digitaalista hoito-
polkua kayttaville potilaille, joilla on kaytossa oirepaivakirja.
Toisena kriteerina pidettiin sita, etta tutkimukseen osallistuja on

kayttanyt etavastaanottoa.

Mahdollisuutta osallistua opinnaytetyon haastatteluihin tarjot-
tiin potilaille henkilokohtaisesti potilaskayntien yhteydessa. Po-
tilaat valittiin sattumanvaraisesti kuitenkin kiinnittaen huomiota
siihen, etta osallistuneita tuli epilepsiakeskuksen kaikilta vas-
taanotoilta. Osallistuneissa oli seka epilepsiaan vuoden sisalla
sairastuneita, etta vaikeaa tai harvinaista epilepsiaa sairasta-
via potilaita. Nain haastateltavien joukko edusti luotettavasti
epilepsiakeskuksen digitaalisia palveluita kayttavaa potilas-
joukkoa. Tasta keskusteltiin ennen haastattelujen aloittamista

epilepsiakeskuksen tutkimusasiantuntijan kanssa.

Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite seka se, kuinka heidan tieto-
jaan kasitellaan, esiteltiin potilaille tutkimustiedotteen seka tie-
tosuojaselosteen avulla. Potilaiden kanssa kaytiin lavitse myos
se, etta vaikka tutkija tydoskentelee ammattilaisena heidan
kanssaan hoitosuhteessa, on kaikki opinnaytteeseen liittyva
informaatio sellaista, ettei se millaan lailla tule vaikuttamaan
heidan hoitoonsa epilepsiakeskuksessa. Lisaksi korostettiin
opinnaytteeseen osallistumisen vapaaehtoisuutta. Kaksi poti-
lasta kieltaytyi osallistumisesta, mika kertoo siita, ettad osallistu-

misen vapaaehtoisuus onnistuttiin tuomaan luotettavasti esille.
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Opinnaytetyon alkuperaisena tavoitteena oli haastatella viitta
potilasta. Vilkan (2021) mukaan laadullisen tutkimusmenetel-
man ja sen aineiston keraamisen tavoite on aineiston sisallolli-
nen laajuus pikemminkin kuin aineiston maara kappaleina
(Vilkka 2021, 129). Haastateltavien maarasta keskusteltiin
myOs epilepsiakeskuksen tutkimusasiantuntijan kanssa. Poti-
lashaastattelujen edetessa huomattiin kuitenkin, etta uutta tie-
toa tutkittavasta ilmiosta syntyi lahes joka haastattelussa, joten

lopulta toteutettuja haastatteluja oli kuusi.

Kvalitatiiviselle tutkimukselle on tyypillista, etta haastatteluja
jatketaan niin pitkdan kuin ne tuottavat uutta tietoa. Kun asiat
alkavat kertaantua haastattelussa, on aineisto riittava. Tata
kutsutaan saturaatioksi, eli aineiston kylldantymiseksi. (Hirs-
jarviym. 1997, 81.) Tassa opinnaytteessa osittainen saturoitu-
minen oli nahtavissa viidennessa haastattelussa. Koska kysy-
myksessa oli osittain tapahtuva ilmio ja uutta tietoa nousi vii-
dennessa haastattelussa esille, paatettiin toteuttaa viela kuu-
des potilashaastattelu. Tassa saturoituminen oli jo erittain sel-
keasti nahtavissa, joten aineistoa voitiin pitaa tassa vaiheessa

riittavana.

Kuopion yliopistollisen sairaalan epilepsiakeskuksen digitaali-
sia palveluita kayttavien ammattilaisten haastattelu oli tarkoitus
toteuttaa ryhmahaastatteluna. Tata suunniteltiin, koska halut-
tiin kuvata nimenomaan epilepsiatiimin yhteista kokemusta po-
tilaan digitaalisesta omahoidosta ja siihen liittyvista tekijoista.
Ryhmahaastattelun jarjestaminen oli kuitenkin aikataulullisesti
hankalaa jarjestaa. Lisaksi ammattilaisten keskuudesta nousi
esiin toive yksilohaastattelujen jarjestamisesta. Vilkan mukaan
ryhmahaastatteluun tarvitaankin vahintaan tunti haastatteluai-

kaa tai sitten ryhma tulisi tavata toistuvasti (Vilkka 2005, 103).
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Tilanteesta keskusteltiin toimeksiantajan edustajan kanssa ja
paadyttiin toteuttamaan myos ammattilaisten haastattelut yksi-
I6llisinéd Microsoft Teams -sovelluksen kautta toteutettavana
verkkovalitteisena haastatteluna. Tama lisasi merkittavasti
analysoitavan aineiston maaraa, mutta mahdollisti haastattelu-
aikojen sopimisen haastateltavien aikataulujen mukaan. Li-
saksi Tuomen (2018) mukaan maarallisessa tutkimuksessa
kaytettavaa “eliittiotantaa” voidaan soveltaa myos laadulliseen
tutkimukseen. Talla tarkoitetaan sita, etta tutkimuksen tiedon-
antajiksi valitaan ne henkil6t, joilta oletetaan saatavan parhai-
ten tietoa tutkittavasta ilmiosta. Lisaksi kun haastatteluista so-
vitaan yksildllisesti, haastateltavat harvoin kieltaytyvat haastat-
telusta. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 86—99.) Haastattelukutsu esi-
tettiin kuudelle ammattilaiselle, ja he kaikki suostuivat haasta-

teltaviksi.

Ammattilaisille haastattelukutsu, tutkimustiedote seka tietosuo-
jaseloste lahetettiin sahkopostitse ja tarvittaessa lisatietoa an-
nettiin viela henkilokohtaisesti. Kaikilta haastatteluihin osallis-
tuneilta pyydettiin kirjallinen suostumus. Haastatteluihin osallis-
tuneet tulivat moniammatillisesta tyoryhmasta, joista viisi haas-

tateltua olivat neurologeja ja yksi sairaanhoitaja.

Seka potilaiden ettd ammattilaisten haastattelut toteutettiin tee-
mahaastattelurunkojen (liitteet 1 ja 2) mukaisesti. Haastattelu-
runko rakennettiin kirjallisuuskatsauksen ja epilepsiakeskuk-
sen digitaalisen hoidon kuvauksen pohjalta. Haastatteluihin
pyrittiin valmistautumaan huolellisesti. Jokaisen haastattelun
alussa kerrattiin haastattelun tarkoitus ja eteneminen. Lisaksi
muistutettiin mahdollisuudesta pitaa taukoja tai keskeyttaa
haastattelu, jos haastateltava kokee taman tarpeelliseksi.
Haastattelujen aikana haastateltavaa kuunneltiin ilman kes-

keytyksia, ja tehtiin tarvittaessa tarkentavia kysymyksia. Tassa
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auttoi merkittavasti tutkijan oma tietopohja epilepsian digitaali-
sesta hoidosta. Palomaen (2022) mukaan teemojen jarjestys
voi vaihdella haastattelujen aikana, ja tama oli nahtavissa
myOs naissa haastatteluissa. Kuitenkin kaikissa haastatte-
luissa suunnitellut teemat tulivat kasitellyiksi. Kokonaisuutena
haastattelut onnistuivat hyvin ja ilmapiiri haastattelussa oli

rento.

Opinnaytetyon aineisto koostui yhteensa 12 yksilohaastatte-

lusta, joista kuusi haasteltua oli potilaita ja kuusi heita hoitavia
ammattilaisia. Potilashaastatteluita kertyi yhteensa kolme tun-
tia ja 26 minuuttia, ja tasta syntyi 69 sivua aineistoa. Ammatti-
laisten haastattelujen yhteenlaskettu aika oli kaksi tuntia ja 10
minuuttia ja aineiston maara 48 sivua. Molemmat aineistot kir-

joitettiin auki Arial-fontilla rivivalin ollessa 1.

5.3 Aineiston analyysi

Sisallénanalyysi on laadullisen tutkimuksen perus- ja kaytetyin
analyysimenetelma (Elo ym. 2022, 215-225, Tuomi ym. 2014,
103). Tama voidaan toteuttaa joko aineistolahtdisesti eli induk-
tiivisesti tai teoria Iahtdisesti eli deduktiivisesti. Laadullisen tut-
kimuksen aineistonkeruun tavoite on tuottaa materiaalia ai-
neiston analyysiin tutkimuksen kannalta oleellisesta nakokul-
masta. Tavoitteena on kuvata saatu aineisto pelkistetyssa, tii-
vistetyssa ja yleisessa muodossa. Sisallonanalyysissa etsitaan
vastauksia tutkimuskysymyksiin seka pyritdan kuvamaan tut-
kittavaa ilmiota tai tuottamaan ilmidsta uutta teoreettista tietoa.
Mikali kysymyksessa on vahan tutkittu aihe, on aineistolahtdi-
nen analyysi parempi vaihtoehto. (Elo ym. 216-217). Epilep-
sian digitaalista omahoitoa ei ole tietaadkseni Suomessa aikai-
semmin tutkittu, joten tdman perusteella aineistolahtdinen ana-

lyysi on peruteltu analyysimenetelma tassa tutkimuksessa.
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Haastattelujen jalkeen keratty aineisto yhteismitallisetetaan eli
litteroidaan. Nauhoitukset puretaan tekstimuotoon ja saatua
tekstimassaa tarkastellaan tutkimuskysymysten nakokulmasta.
(Kananen 2014, 99-103.) Tassa vaiheessa voidaan myds tar-
kistaa tutkimuskysymyksia ja tasmentaa niita (Elo ym. 2022,
220). Talta pohjalta etsitaan ne tekstikokonaisuudet, jotka
liittyvat tutkittavaan ilmioon. Nama kokonaisuudet tiivistetaan
edelleen erilaisiksi asiasisalldiksi. Jokaisella asiasisallolle anne-
taan sita kuvaava nimi eli koodi. Tata kutsutaankin koodausvai-
heeksi. (Kananen,2014, 99-103.) Yksi tallainen asiasisaltd voi
sisaltda monta merkitysta eli asiaa, jotka vastaavat tutkimusky-
symykseen. Aineisto on hyva kayda lavitse useaan kertaan,
jotta varmistetaan kaikkien ilmauksien mukaan tulo ennen ana-
lysointia. (Elo ym. 2022, 220.)

Koska epilepsian digitaalista omahoitoa on aikaisemmin tut-
kittu vahan, valittiin tahan opinnaytteeseen induktiivinen eli ai-
neistolahtdinen lahestymistapa. Aineistolahtoisessa analyy-
sissa luokittelu tuotetaan aineistoon perustuen eli valmista luo-
kittelurunkoa ei ole. (Elo ym. 2022, 216—219). Analyysissa
kaytettavat yksikot eivat ole etukateen sovittuja tai harkittuja,
vaan ne nousevat aineistosta tutkimuksen tarkoituksen mukai-
sesti (Tuomi ym. 2014, 108). Ennen varsinaisen analyysin
aloittamista paatetaan, mita kaytetaan analyysiyksikkona (Elo
ym. 2022, 219). Valintaan vaikuttavat tutkimuskysymykset ja
aineiston laatu (Tuomi & Sarajarvi 2018, 122). Analyysiyksikko
voi olla esimerkiksi tiedonantajan ajatuskokonaisuus, joka
koostuu useista lauseista (Elo ym. 2022, 219). Tassa tydssa

analyysiyksikkona kaytettiin ajatuskokonaisuutta.

Opinnaytetyon aineisto kerattiin Microsoft Teams -sovelluksen
valityksella verkkovalitteisena haastatteluna ja haastattelut

nauhoitettiin. Microsoft Teams -sovellus litteroi eli kirjoittaa
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haastattelun tekstiksi automaattisesti. Tasta huolimatta haas-
tattelujen tallenteet jouduttiin kuuntelemaan useaan kertaan ja
tallennettu teksti tarkistamaan sana sanalta. Haastatellut poti-
laat tulivat maantieteellisesti eri puolilta Suomea, joten he
kayttivat murresanoja. Lisaksi Microsoft Teams -sovellus tul-
kitsi osan sanoista vaarin, joten koko tutkimusaineisto kaytiin
lavitse useampaan kertaan kuunnellen seka samalla tekstia
tarkastaen. Nain varmistettiin, ettei mitdan tutkimuskysymys-

ten kannalta oleellista tietoa jaa saamatta.

Elon ym. mukaan huolellinen auki kirjoittaminen on tarkea osa
kokonaisuuden hahmottamista ja analyysin luotettavan etene-
misen varmistamista (Elo ym. 2022, 219). Myds tutkimuskysy-
mykset tarkistettiin tassa vaiheessa uudestaan ja todettiin, etta
saadun aineiston avulla niihin saadaan vastaukset. Taman jal-
keen aineistoa tiivistettiin poistamalla murre- ja taytesanat,
joilla ei ollut merkitysta, kuten esimerkiksi sana “niinku”, jota
esiintyi aineistossa runsaasti. Tiivistamisen jalkeen aineiston
koko oli 68 sivua kirjoitettua tekstia kirjasintyypilla Arial koossa

12 kirjoitettuna rivivalin ollessa 1.

Auki kirjoittamisen jalkeen aineistolahtdinen analyysi etenee
siten, etta aineistolle esitetdan tutkimuskysymykset ja aineis-
tosta poimitaan ne alkuperaisilmaukset, jotka vastaavat tutki-
muskysymykseen. Alkuperaisilmaus pelkistetaan ja esitetaan
siten, ettd yhdessa pelkistetyssa ilmaisussa on vain yksi asia-
sisaltd. (Elo ym.2022, 220). Koko tutkimusaineisto kaytiin talla
tavalla lavitse ja jokainen haastattelu taulukoitiin Microsoft
Word ohjelmaa kayttaen taulukon 3 osoittamalla tavalla kah-
teen sarakkeeseen, joista ensimmaisessa ovat haastattelun
alkuperaisilmaukset ja toisessa sarakkeessa pelkistetty ilmai-
sut. Pelkistettyja ilmaisuja aineistosta syntyi yhteensa 735. Jo-
kainen haastattelu nimettiin uudestaan ja tallennettiin omana

tiedostonaan.
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Pelkistamisen jalkeen saatu aineisto ryhmitellaan ja luokitel-
laan (Elo ym. 2022, 219). Luokittelulla tarkoitetaan samojen
kasitteiden tai asioiden yhdistamista koodauksen jalkeen yh-
den kasitteen alle siten, etta ne muodostavat loogisen koko-
naisuuden (Kananen, 2020, 113). Naista kokonaisuuksista
syntyy alaluokkia, joihin viedaan samaa tarkoittavat pelkistetyt
ilmaisut. Alaluokat nimetaan sellaisella nimityksella, joka kuvaa
luokan sisaltda hyvin konkreettisesti ja tarkasti, jottei pelkistys-

ten sisaltd katoa. Tarkeaa on myds tarkistaa, samassa alaluo-

kassa on varmasti vain samaa tarkoittavia asioita (Elo ym.

2022, 219-220.)

Taulukko 3. Esimerkki alkuperaisiimauksen pelkistamisesta.

Alkuperaisilmaus

Pelkistetty ilmaisu

no onhan se, onhan se niin helppo ja se
on tavallaan stressiton.

Sinne kun laittaa viestiin niin sielta tulee
jossain vaiheessa joko viesti tai soitto, sii-
hen on uskaltanut luottaa, etta ei tarvitse
miettia niin kyllahan se on helpottanut
omaa hoitoa, sehan on se, kun sa pystyt
olleen niin stressittdémasti, on niin paljon
helpompi olla ja tietaa etta viesti tai soitto
jossain vaiheessa tullee.

Digihoitopolku on potilaan mielesta helppo
ja stressiton.

Potilas on uskaltanut luottaa siihen, etta
jossakin vaiheessa ammattilaiselta tulee
viesti tai soitto eika potilaan tarvitse miettia
tuleeko tata.

Digipolku on helpottanut omaa hoitoa.

Potilas kokee voivansa olla stressittdémasti,
on paljon helpompi olla kuin tietda etta
viesti tai soitto tulee jossain vaiheessa.

Pelkistamisen jalkeen aineisto koodataan. Talla tarkoitetaan

sita, etta aineisto jasennetaan esimerkiksi eri vareilla merkiten,

ja tdma auttaa jasentamaan aineistoa etenkin laajoissa aineis-

toissa. (Elo ym. 2022, 220.) Tassa tydssa saatu aineisto oli

laaja, joten koko aineiston pelkistamisen jalkeen aineisto luet-

tiin useita kertoja lavitse. Taman jalkeen Microsoft Word -teks-

tikasittelyohjelman tekstin korostusvaria apuna kayttaen etsit-

tiin tutkimusongelmia kuvaavia ilmaisuja. Samaa kuvaavat il-
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maisut maalattiin samalla varilla ja taman jalkeen nimettiin ko-
konaisuuksina uudelleen nimettyina omiin tiedostoihinsa tal-

lentaen listaten ne allekkain.

Taman jalkeen nama ryhmiteltiin alaluokkiin viereiseen sarak-
keeseen taulukon 4 osoittamalla tavalla. Elon ym. mukaan sil-
loin kun analyysia ei ole tarkoitus jatkaa kvantifioimalla, alaluo-
kan muodostumiseen riittaa, etta ainakin kaksi pelkistysta yh-
distyy ja yhteen vietyjen pelkistysten maaralla ei ole oleellista
merkitysta (Elo ym. 2022, 220). Koko aineistosta syntyi yh-

teensa 50 alaluokkaa.

Taulukko 4. Pelkistettyjen ilmaisujen ryhmittely alaluokkaan.

Pelkistetty ilmaisu Alaluokka

Hoidon ohjauksessa viitattiin kirjalliseen potila
jeeseen.

Potilas koki kirjallisen potilasohjeen selkeana.
Potilas ei muista saaneensa kirjallista potilaso
jetta

Kirjallinen potilasohje auttoi kirfjautumisessa.

Kirjallisen potilasohjeen kaytta-
minen hoidon ohjauksen tukena

Seuraavaksi alaluokkia vertailtiin keskenaan ja niistd muodos-
tettiin rynmia eli ylaluokkia. Ylaluokille annettiin edelleen niita
kuvaavat nimet. Yhdistelevaa luokittelua voidaan tasta jatkaa
vastaavalla tavalla viela niin pitkaan kuin se on tutkimuksen
tarkoituksen ja tutkimuskysymysten kannalta tarpeellista paa-
luokkiin ja yhdistaviin luokkiin saakka. (Elo ym. 2022, 220-
221.) Tama vaatii pohdintaa ja ratkaisut pitaa pystya perustele-
maan (Kananen 2014, 116). Tarkeaa onkin, etta analyysin eri
vaiheissa palataan alkuperaiseen aineistoon ja tarkistetaan
analyysin etenevan oikein. Analyysin lopputuloksena syntyy
tiivis kuvaus tutkittavasta ilmiosta, ja tata havainnollistetaan
taulukolla tai kuviolla. (Elo ym. 2022, 219-221.)

Aineistolahtdisen analyysissa ei voida etukateen maarittaa

mita tai minka tasoisia luokituksia aineistosta syntyy, vaan
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tama saadaan selville vasta analyysin edetessa (Tuomi & Sa-
rajarvi 2018, 127). Tassa tydssa alaluokista muodostettiin yla-
luokat taulukon viisi kuvaamalla tavalla. Tassa vaiheessa huo-
mattiin, ettei tarvetta muille luokille enaa ollut, vaan taman luo-
kituksen avulla saatiin jo riittava kuvaus epilepsiapotilaan digi-

taalisesta omahoidosta.

6 OPINNAYTETYON TULOKSET

6.1 Potilaiden kokemukset digitaalisesta omahoidosta

Ensimmaiseksi paaluokaksi muodostui digitaalisen sovelluk-
sen kayton alkuohjaus. Tama sisalsi seitseman alaluokkaa,
jotka on esitetty liitteessa 9 taulukossa 5. Vastanneista kaksi
oli ottanut sovelluksen kayttoon heti epilepsiaan sairastumisen
jalkeen. Toisen heista koki "epilepsian olevan uusi ja koko
omapolku oli uusi, oli paljon dataa ensimmaiselle kaynnille”.
Toinen kuvasi omapolun kayttoonoton heti diagnoosin jalkeen
olleen “kuin isku vasten kasvoja”. Kuitenkin jalkikateen ajatel-
tuna he kokivat hyvana sovelluksen kayttoon ottamisen heti

sairastumisen jalkeen, koska tuen tarvetta oli tuolloin eniten.

Mahdolliseen digitaalisen sovellukseen kayttoonottoon vaikutti-
vat sovelluksen tarjoamat hyddyt, haitat ja valttamattomyydet.
Potilaat kuvasivat, etta alussa oli hankalaa hahmottaa sita,
onko sovelluksen kayttoon ottamisesta todellista hyotya. Toi-
saalta tunnettiin uteliaisuutta sovellusta kohtaan ja haluttiin
selvittaa "mita hyotyja sovelluksesta saisi irti”. Potilaat kuvasi-
vat myo0s, etta sovelluksen kayttotarve voi olla yksilollinen esi-
merkiksi siten, etta voi olla tarve kayttaa vain viestitoimintoa

eika muuta sisaltoa.
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Hoidon ohjauksessa oli kayty tarkasti lavitse sovelluksen kayt-
taminen seka sovelluksen sisaltd. Sovelluksen kayttamisen oh-
jaus sisalsi sovellukseen kirjautumisen ja sen, miten sovelluk-
sessa kannattaa lahted etenemaan. Potilaat kokivat hyvana
sen, etta sisaltd kaytiin tarkasti lavitse ja kerrottiin sovelluksen
nimi, millainen sovellus on, mitd kautta sinne kirjaudutaan ja
milla tavalla. Saamansa ohjauksen potilaan kokivat riittavana

ja selvana.

Vastanneista kaikki olivat saaneet kirjallisen potilasohjeen, ja
tata oli kaytetty hoidon ohjauksessa. Potilaat olivat kayttaneet
kirjallista potilasohjetta sovellukseen kirjautumisen ja eri omi-
naisuuksien kayttamisen tukena ja kokivat sen tarpeellisena.
Hyvana koettiin se, etta hoidon ohjauksessa oli tarjottu mah-
dollisuutta kysya lisatietoja. Osa potilaista koki hoidon ohjauk-
sen olleen nopea ja tama aiheutti epavarmuutta alussa sovel-

luksen kayttoon.

Digitaalisen sovelluksen kayttoonottoon vaikutti potilaan koke-
mus omista digitaidoistaan. Potilaat kuvasivat, etta aikaisempi
tietotekniikkaan liittyva koulutus helpotti sovellusten kayttoon-
ottoa. Potilaat kokivat positiivisena sen, etta ammattilaiset oli-
vat selvasti perehtyneet sovelluksen kayttoon, olivat tietoisia
sen toiminnoista ja tiesivat, kuinka sovelluksen eri osia kayte-

taan.

Toiseksi paaluokaksi muodostui potilaan kokemukset mahdolli-
suudesta kayttaa viestitoimintoa digitaalisen sovelluksen
kautta omahoidon tukena. Taman seitseman alaluokkaa on
esitetty taulukossa 6 liitteessa 9. Viestitoiminnon kayttoonotto-
vaiheessa potilaat kuvasivat pohtineensa, voivatko luottaa sii-

hen, ettd ammattilaiset vastaavat potilaan lahettdamaan viestiin:
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“Aluksi tuli semmoinen olo, etta soitan, olin vahan skep-
tinenkin, etta tuleekohan niiden luettua niita viesteja?
Olin tottunut tuolla toisessa sairaalassa, etta vaikka
sinne jattaa viesteja hoitajille niin sielta ei valttamatta
koskaan soiteta takaisin. Sitten kun ma tajusin, etta taa
toimii todella hyvin, viesteihin vastataan ja ma sita oon-
kin osannut kayttaa helposti, se kynnys siihen kayttami-
seen on todella madaltunut tai oikeastaan havinnyt ko-

konaan”.

Kokemus siita, potilas voi luottaa viestitoimintoon, syntyi siita,
etta ammattilaiset reagoivat potilaiden lahettamiin viesteihin.
Potilaat kokivat helpottavana ammattilaisen vastauksen sisal-
taessa tiedot siita, etta potilaan asia on hoidossa, mita asialla
tehdaan ja mitka ovat jatkotoimenpiteet. Tama ilmeni esimer-
kiksi siten, etta ammattilaisen ensimmaisessa vastauksessa
potilaalle oli kerrottu, ettd asia on nahty ja viety eteenpain nah-
tavaksi neurologille. Taman jalkeen neurologi oli vastannut po-

tilaalle viestitoiminnon kautta.

Potilaiden luottamusta viestitoiminnan toimivuuteen lisasi se,
etta heille vastannut ammattilainen on ollut heille tuttu ihminen.
Luottamusta lisasi myds ammattilaisten epilepsian hoitoon liit-

tyva erikoisosaaminen:

"On kokemusta kylla siita, etta ei ole niinkd semmoista
erikoisosaamista kuin mita teilla on, toki osaamista var-
masti siellakin on, ettd mutta jarjestelmat ei ole hyvat,
niinko silta kannalta. Eli ootte erikoistuneet tahan epi-
lepsiaan ja siihen on my0s panostettu, sille nostan hat-

”

tua.
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Luottamukseen siihen, etta viestitoiminta todella toimii, vaikutti
myo0s potilaiden aikaisemmat kokemukset terveydenhuollon

palveluiden kaytosta:

"Mina kuitenkin olen ollut tuossa toisessa sairaalassa
hoidossa kaksikymmenta vuotta, niin jos sinne saattoi
kolmessa viikossa saada yhdella hoitajalle soittoajan ja
siltikdan asia ei hoitunut, niin kylla kyyneleet silmissa
oltiin, jos oli Iadkevaihto tai piti kysya jostakin 1aak-

keesta.”

Potilaat kokivat viestitoiminnan tarkeana tiedon siirtamisen va-
lineena. Viestitoiminnon avulla seka saatiin tietoa etta valitettiin
sita ammattilaisille. Viestitoimintoa potilaat kayttivat esimerkiksi
silloin, jos oli paljon kysymyksia, haluttiin varmistaa asioita tai
omassa voinnissa oli tullut muutoksia. Potilaat kayttivat viesti-
toimintaa halutessaan ottaa yhteytta hoitajiin tai halutessaan
valittaa tietoa ammattilaisille voinnin muuttuessa. Tama liittyi

usein esimerkiksi epilepsiakohtauksiin tai laakitykseen.

Potilaiden kokemukseen mukaan silla, etta he voivat kuvata
vointiaan viestitoiminnon avulla ammattilaisille olevan heille to-
della merkityksellista. Viestitoiminnon avulla ammattilaiset ovat
potilaiden kokemuksen mukaan tietoisia heidan voinnistaan.
Potilaat toivat esille yrittaneensa avoimesti ja tarkasti kertoa
viestitoiminnan avulle yhteytta ottaessaan mista on ollut kyse,
mita on tapahtunut tai minkalainen tilanne on yhteydenotto
hetkella. Potilaiden kokemuksen mukaan kertomalla viestissa
tilanteesta mahdollisemman tarkasti voi hoitaja jo sitten arvi-
oida, tarvitaanko laakarille soittoaika vai pystyisiko hoitaja hoi-

tamaan asian itse.
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Osa vastanneista kertoi kayttaneensa viestitoimintaa myods
akuutissa tilanteessa. Potilaat kokivat tarkeana mahdollisuu-

den soittaa hoitajille tarvittaessa:

"No se niin radikaalisti akutisoitui, tama epilepsia, etta
kun siina oli ollut ehka yksi kohtaus muutamassa kuu-
kaudessa ja sitten oli yhtakkia kymmenia kohtauksia pai-
vassa. Soitin sitten heti sinne ja sain ohjeet ja olin jo sa-
man paivan aikana menossa ambulanssilla sairaalaan.
Kylla ma siina paatin, etta puhelin on se, jolla lahden tata

asiaa viemaan eteenpain.”

Tehdessaan valintaa soittamisen tai viestitoiminnan valilla, po-
tilaat olivat myos miettineet, kumpi vaihtoehto olisi parempi
ammattilaisille. Yksi potilas kuvasi lisdnneensa viestin alkuun
“ei kiireellinen” tarkennuksen helpottaakseen ammattilaisten
tyota. Potilaat kokivat, etta viestitoiminnon kaytto on tietyissa
tilanteissa ystavallisempi ammattilaisille, koska ammattilainen
voi vastata viesteihin hanelle sopivana aikana. Potilaat kuvasi-
vat tietdvansa, etta “puhelimen paassa on Kkiireista porukkaa”
ja taman vuoksi he kayttivat puhelua vain Kiireellisissa asi-
oissa, vaikka olivatkin tietoisia siita, etta voivat aina myos soit-

taa.

Potilaat olivat kayttaneet viestitoimintoa, koska kokivat sen hel-
pommaksi kayttaa kuin puhelu. Viestitoiminnan kautta potilaat
kuvasivat voivansa ottaa yhteyttd ammattilaisiin heille sopi-
vana aikana ja tarvetta soittaa ei ollut, koska “kaikki oli ollut
selvaa”. Potilaat kokivat my0s, etta heti diagnoosin saatuaan
heidan oli helpompi ottaa yhteytta viestitoiminnon kautta kuin
puhelimella. Viestitoiminnon koettiin olevan aikaan ja paikkaan

sitoutumaton toiminto ja aina ei ollut aikaa tavoitella hoitajia
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puhelimella. He kokivat, etta tuen tarve heti sairastumisen jal-
keen oli suuri, ja viestitoiminto on kaytannollinen tassakin tilan-

teessa.

Potilaat kokivat, etta mahdollisuus viestitoiminnan kayttoon oli
lisannyt heidan turvallisuuden tunnettaan. Potilaalle oli tullut
viestitoimintaa kaytettaessa sellainen “tunne, kuin etta joku
olisi aina lasna siella”. He kokivat, etta “joku vastaa heille heti
kun se on mahdollista, ja etta “viestitoimintoa kayttamalla asiat
jarjestyvat, jos ei ehdi soittamaan puhelinpalveluun”. Mahdolli-
suus laittaa viesti viestitoiminnon kautta rauhoitti potilasta, va-
hensi stressia ja loi turvallisen olon, koska “ennemmin tai myo-
hemmin tulisi apu tai vastaus.” Potilaat kokivat viestitoiminnon
olevan myos tietoturvallinen ja viestitoimintaa kaytettaessa sai-

lyi “anonyymiys fiilis”.

Potilaat kokivat, ettd vuorovaikutuksessa oli eroja eri ammatti-
laisten kesken viestitoimintaa kaytettaessa. Viesteihin vastaa-
minen koettiin selkeaksi ja riittdvaksi. Yksi vastaajista kuvasi
mukavaa ammattilaista sanoilla "ei vahattele ja on kiinnostunut
arjestani”. Potilaan kokivat ammattilaisten reagoivan viesteihin:
"se etta viesteihin vastataan hyvin, on ollut helpottavaa, asia ei
jaa roikkumaan jarjestelmaan”. Potilaat kokivat saavansa vas-
tauksen viesteihin "yllattavan nopeasti tai hyvin sopivassa
ajassa’, 1-2 paivan sisalla viestin lahettamisesta. Potilaiden
kokemuksen mukaan esimerkiksi ladkitykseen liittyvat ohjeet
tulivat selkeasti viestitoiminnon kautta: “Ensin oli vastattu, etta
ladkettd mahdollisesti nostetaan, ja taman jalkeen tuli miten se
tehdaan. Laakenostoissa ensin vahan nostetaan ja sitten nos-
tetaan toinenkin puoli, niin se oli selkeasti ohjattu siina vies-

tissa”.
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Potilaiden kokemuksen mukaan heidan oma digiosaamisensa
vaikutti myds digihoitopolun kautta tapahtuvaan vuorovaikutuk-
seen. Osa potilaista koki, etta viestitoiminnan kayttdminen on
heille hyvin luontevaa, "koska se on muutenkin arjessani kom-
munikaatiotapani”. Potilaat kokivat osaavansa selittaa vointi-

aan hyvin viestitoiminnon avulla.

Potilaat kokivat silla, etta heilla on mahdollisuus kayttaa digi-
taalista paivakirjaa olevan ison merkityksen epilepsian omahoi-
dolle. Naista kokemuksista muodostui 6 alaluokkaa, jotka on
esitetty taulukossa 7 liitteessa 9. Kohtaustilanteen ollessa akti-
viinen potilaan kuvasivat kayttavansa eniten kohtauspaivakir-
jaa sovellusten sisaltdmista ominaisuuksista. Kohtauspaiva-
kirja koettiin hyodylliseksi, koska sielta nakee milloin ja millai-

sia kohtauksia on ollut, ja oireisiin voi palata myéhemmin.

Kohtauspaivakirjan kaytté kokonaisuutena koettiin selkeana ja
helppona. Omapolun kohtauskalenteriin kirjautuminen pankki-
tunnuksilla koettiin ty0laana ja hitaana. Tama saattoi aiheuttaa
sen, etta kohtaukset kirjattiin viiveella tai niita ei tullut kirjattua
lainkaan: "ei tee mieli kirjautua sinne digipolun paivakirjaan,
kun pitaa kirjautua pankkitunnuksilla ja vahvistaa kirjautumi-
nen”. Kirjautuminen Stellarg My -epilepsiapalvelun paivakirjaan
pin-koodilla koettiin nopeampana ja helpompana. Potilaat ku-
vasivat merkitsevansa kohtaukset kohtauskalenteriin heti koh-
tauksen jalkeen tai jonkin aikaa levattyaan. Jos kohtauksia oli

paljon “ei ollut energiaa merkita niita muuten kuin puhelimeen”.

Ammattilaisten koettiin hyodyntavan kohtauspaivakirjaan kirjat-
tuja tietoja. Potilaat kuvasivat ammattilaisten katsovan koh-
tauspaivakirjaan lisattyja tietoja ja keskustelevan potilaan

kanssa esimerkiksi siitd, minka verran kohtauksia on missakin
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tilanteessa ja minka tyyppisia ne ovat. Mahdollisuus tayttaa li-
satietoja kohtaustilanteesta tasmensi potilaiden kokemuksen
mukaan oireiden kuvausta ja helpotti niihin palaamista myo-
hemmin. Lisatietoja kirjoittamalla potilaat kuvasivat voivansa

yhdistella asioita esimerkiksi siten, etta flunssassa tuli kohtaus.

Omapolun kohtauskalenterin koettiin olevan liian laaketieteelli-
nen, menevan oikean diagnoosin mukaan, ja kohtaustyypin
valintavaihtoehtoja olevan liikaa. Potilaat kuvasivat, etta oma-
polulta oli hyvin vaikea I6ytaa sopivaa kohtaustyyppia tai sita ei
|oytynyt lainkaan ja tama koettiin kankeana. Taman vuoksi po-

tilas oli aina merkinnyt kohtaustyypiksi "joku muu”.

Potilaat kokivat Stellarg My epilepsiapalvelun kohtauspaivakir-
jan olevan heille Terveyskylan digihoitopolun kohtauspaivakir-
jaan verrattuna ymmarrettavampi, koska potilaan oma koh-
taustyyppi oli lisatty StellarQ My epilepsiapalvelun sovelluk-
seen yhdessa oman neurologin kanssa potilaan omin sanoin.
Tama lisasi potilaiden kokemusten mukaan yhteisymmarrysta
kohtauksista:” Nyt neurologi ymmartaa mista mina puhun ja
mind ymmarran mista neurologi puhuu, ja tama saastaa mei-
dan kaikkien aikaa”. Potilaat kuvasivat neurologin lisanneen
kohtauksen epilepsiarekisteriin siten, etta potilaan oma nimitys
nakyy myos ammattilaiselle. "Nyt minun ei tarvitse soittoajalla
tai muulla avata erikseen mita kukin kohtaus tarkoittaa, kun
mun neurologi laittoi sen ylos itselleen epilepsiarekisteriin”.
Kohtauksen merkitseminen Stellarq My -sovellukseen koettiin
myoOs helpompana kuin omapolun kohtauskalenteriin ei tar-

vitse kuin tehda raksi ruutuun ja merkinta on valmis”.

Jatkokehittamisehdotuksina potilaat toivat esille, ettd kohtaus-
kalenteriin olisi mahdollista merkita, jos saatu kohtaus on poik-

keuksellinen. Omapolun kohtauskalenterissa on mahdollisuus
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valita kohtaustyypiksi "muu kohtaus ja potilaan kuvasivat kayt-
taneensa tata tilanteissa, joissa kokivat kohtauksen olleen eri-
lainen kuin aiemmin. Lisaksi toivottiin listaa mahdollisista altis-
tavista tekijoista: "listalla voisi olla esimerkiksi oletko nukkunut
hyvin/en ole nukkunut hyvin tai oletko viettanyt paljon ruutuai-
kaa kylla/ei.” Potilaat toivoivat myos aikaisempaa enemman

keskustelua siita, mista kohtaukset ovat johtuneet seka siita,

millaisia tuntemuksia kohtaustilanne potilaassa heratti.

Potilaiden kokemukset mahdollisuudesta kayttaa etavastaan-
ottoa omahoidon tukena sisalsi viisi alaluokkaa, jotka on esi-
telty taulukossa 8 liitteessa 9. Etavastaanoton kayttaminen ko-
ettiin helppona, katevana ja sopivana epilepsian hoitoon.
Alussa etavastaanoton kayttaminen vaati opettelua ja tottu-
mista, ja tdssd ammattilaisten antama tuki nousi merkittavana
esille: "Alussa se vaati totuttelemista ja sen kayttéa piti ope-
tella, mutta sain sen toimimaan ammattilaisen avulla”. Vas-
taanoton koettiin jarjestyvan katevasti etavastaanoton kautta,
vaikka teknisid ongelmia kuvattiin olevan jonkin verran. "Aani
ei kuulunut, mutta kuva nakyi, niin puhuttiin puhelimen kautta.”
Joissakin tilanteissa etavastaanotto ei ollut onnistunut lain-
kaan, ja talloin ammattilainen oli soittanut potilaalle. Potilaat
kuvasivat naissa tilanteessa voivansa luottaa siihen, etta asia
tulee hoidetuksi: "Minun neurologini soittaa rimpauttaa, jos yh-
teys ei toimi tai sitten laittaa viestia, etta siirretaan vastaanot-

toa.

Etavastaanoton koettiin sadastavan aikaa, kun ei tarvinnut mat-
kustaa paikan paalle. Lisaksi etavastaanottoa voitiin kayttaa
tilanteissa, joissa potilas oli muuten estynyt tulemasta paikan
paalle: "En voi tulla tyoni vuoksi lahivastaanotolle kuin kerran
vuodessa”. Etavastaanoton kayttaminen sopii potilaiden koke-

muksen mukaan tilanteisiin, joissa: "Ei ole mitaan vaikeita asi-
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oita, vaan kysymyksessa on haastattelu tai kontrolli.” Etavas-
taanoton koettiin toimivan lahes samalla tavalla kuin fyysinen
vastaanotto. Kuitenkaan tunteet eivat potilaiden kokemuksen
mukaan valittyneet samalla tavalla kuin fyysisella vastaan-

otolla: "Etavastaanotolla on erilainen tuntuma, koska kasvok-

kain nakee paremmin ihmisen olotilan kuin etadyhteydessa.”

Potilaat kuvasivat valitsevansa mieluummin fyysisen vastaan-
oton sellaisissa tilanteissa, joissa: "Olisi akuuttia, aikaisem-
masta poikkeavia muutoksia voinnissa.” Joissakin tapauksissa
myds potilaan hoitomuoto voi vaatia lasndolon kayttamista:”
Ainoa syy, miksi tarvitsen lahivastaanoton, on simulaattorin lu-
keminen.” Potilaat kokivat "saavansa samanlaista, yhta tasa-
laatuista ja hyvaa hoito kuin lahivastaanotolla.” Potilaan mah-
dollisuus valita eta- tai lahivastaanoton valilla nousi myos esiin
merkityksellisena: ” Ammattilaiset sanoivat minulle, etta ei mei-
dan tarvitse tata etavastaanottoa pitaa, olet tanne paikan paal-
lekin tervetullut.” Tama koettiin hyvana ja arvostettiin sita, etta
kaytdssa on "digitaalinen alusta, jossa minua kuunnellaan ai-

van samalla tavalla kuin silloin kun olisin kasvojen edessa.”

6.2 Ammattilaisten kokemukset epilepsian digitaalisesta
omahoidosta

Ammattilaisten kokemuksista digitaalisen sovelluksen alkuoh-
jauksesta syntyi 9 alaluokkaa, jotka on esitetty taulukossa 9
litteessa 9. Ammattilaiset kuvasivat ennen digitaalisen sovel-
luksen kayttoonottoa keskustelevansa potilaan kanssa hanen
yksilOllisesta kokonaistilanteestaan, ja siita onnistuuko digitaa-
listen sovellusten kayttaminen. Esimerkiksi muistin -, tai hah-
mottamisen vaikeudet voivat joskus olla este kayttoonotolle.
Ammattilaiset kertoivat esittelevansa digitaalisen sovelluksen
sisallon potilaalle ja keskustelevansa potilaan kanssa siita, mil-

laista hyotya sovelluksen kaytosta on potilaan hoidolle seka
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potilaan ettd ammattilaisen nakdkulmasta: "Sama kohtauska-
lenteri nakyy seka potilaille etta ammattilaisille ja viestittely on
katevaa.” Sovelluksen kayttdonottoa kuvattiin potilaille rutiinin-

omaisena, hanen hoitoaan tdydentavana osana.

Ammattilaiset kuvasivat alkuohjaukseen kaytettavan ajan ole-
van rajallinen "vastaanotollani kerron potilaalle sovelluksista
sen mukaan, minka verran siihen on aikaa” ja ohjauksen ole-
van "usein nopeaa”. Ohjaus aloitettiin neurologin vastaan-
otolla, jossa sovellus esiteltiin, ja tdman jalkeen hoitajan vas-
taanotolla kaytiin lavitse sovelluksen kayttoonotto, kayttaminen
ja sisaltd seka annettiin kirjallinen potilasohje. Kirjallisen poti-
lasohjeen kuvattiin toimivan "potilaan muistin tukena” ja helpot-

tavan sovelluksen kayttoonottoa.

Sovelluksen kayttdédnoton koettiin onnistuvan parhaiten yh-
dessa potilaan kanssa paikan paalla ollessa. Ammattilaiset
kuvasivat joillakin potilailla voivan olla ennakkoluuloja sovellus-
ten kayttoa kohtaan. Sovelluksen avaamisen yhdessa ammat-
tilaisen kanssa kuvattiin: "Mataloittavan kynnysta ottaa sovel-
lus kayttoon ja samalla potilas nakee, miten sovellusta kayte-

taan.”

Ammattilaisen perehtyneisyys sovellusten kayttoon vaikutti ha-
nen kokemukseensa hanen antamastaan hoidon ohjauksesta.
Ammattilaiset toivat esille, ettd mahdollisuus perehtya sovel-
luksiin potilaan nakymasta tukisi perehtymista. Samoin osa toi
esille, etteivat he olleet tietoisia kirjallisen potilasohjeen sisal-
|0sta tai siita, kuinka sovellus avataan potilaalle. Tama koettiin
johtuvan osittain myés ammattiryhmien valisesta tyénjaosta:
"Minulla ei ole tapana kayda lavitse yksityiskohtaisesti sovel-

luksen kayttamista, hoitaja tekee sen.”
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Ammattilaiset kokivat digitaalisten palveluiden kayttamisen ta-
voitteena olevan sen, etta potilas voisi olla oman asiansa asi-
antuntija. Ammattilaisten kokemuksen mukaan tahan paas-
taan, jos potilas ymmartaa mita han sairastaa tai miksi hanta
tutkitaan. Ammattilaiset kokivat, etta potilaan on hyvin vaikea
lahtea mukaan digitaaliseen keskusteluun, jos hanen diagnoo-
sinsa on epavarma tai han ei ymmarra mita tutkitaan. Digitaali-
sen keskustelun koettiin 1ahtevan parhaiten liikkeelle siita, kun

ensin seka potilas ettd ammattilainen tietavat, mika on tilanne.

Potilaan mahdollisuus valita kayttaako digitaalisia palveluita
vai lahipalveluita koettiin myos tarkeaksi. Ammattilaiset kuvasi-
vat, ettd jos potilas arasteli digitaalisten palveluiden kayttoon-
ottoa, hanelle voitiin ehdottaa digitaalisten palveluiden kokeile-
mista. Tama voitiin toteuttaa esimerkiksi siten, etta potilaalle
jatettiin mahdollisuus kayttaa paperista kohtauskalenteria, jos
digitaalisen kohtauspaivakirjan kayttaminen ei onnistu. Ammat-
tilaiset kokivat tarkeana sen, etta digitaalisten palveluiden kayt-
téon ottaminen olisi potilaalle mahdollisemman helppoa ja etta
hanella olisi mahdollisuus valita, kayttaako han eta- vai lahipal-

veluita vai naitd molempia yhta aikaa.

Ammattilaisten kokemuksista viestitoiminnan kayttamisesta
osana potilaan digitaalista omahoitoa 6 alaluokkaa, jotka on
esitetty taulukossa 10 liitteessa 9, Ammattilaisten kokemuksen
mukaan viestitoiminta ei sovi potilaan akuuttien asioiden hoita-
miseen, kuten jos kohtaustilanne akillisesti muuttuu ja pitaa
saada kannanotto Iaakitykseen nopeasti, tulee ladkeaineihot-
tumaa tai psyykkinen vointi heikkenee. Naissa tilanteissa am-
mattilaiset kokivat tarkeana sen, etta potilaalla on mahdolli-
suus soittaa ammattilaiselle. Viestitoimintoa koettiin voitavan
kayttaa sellaisissa tilanteissa, kun kysymyksessa on selkea ja
nopea asia ja potilas on henkilokunnalle tuttu. Jos pitaa har-

kita potilaan kanssa eri hoitovaihtoehtojen valilla tai potilaalle
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on hoitoon sitoutumisen haasteita, puhelu tai etavastaanotto

koettiin paremmaksi vaihtoehdoksi.

Ammattilaisten kokivat, etta hyva digitaalinen, potilaalle ym-
marrettava viesti on lyhyt, selkea ja napakka. Ammattilaisten
kokemuksen mukaan potilaat tarkasti miettivat mita kirjaavat ja
talloin esimerkiksi kirjalliset kohtauskuvaukset ovat yksityiskoh-
taisempia kuin suullisesti saadut. Puheluiden koettiin hairitse-
van myos potilaan arkea viestitoimintoa enemman. Viestitoi-
minto koettiin katevana, koska se ei ole aikaan eika paikkaan
sidottu, ja seka ammattilainen seka potilas voivat vastata vies-
tiin heille sopivana aikana. Ammattilaiset kuvasivat, etta tark-
koja soittoaikoja on hyvin hankalaa antaa potilaalle. Koettiin,
etta potilas voi olla soiton aikana esimerkiksi bussissa, ja tal-

I6in han ei voi keskustella asioistaan vapaasti.

Ammattilaisten kokemuksista etavastaanoton kayttamisesta
osana epilepsiapotilaan omahoito muodostui viisi alaluokkaa,
jotka on esitetty liitteessa 9 taulukossa 11. Ammattilaisen koki-
vat etavastaanoton soveltuvan hyvin epilepsiapotilaiden hoi-
toon, koska vastaanotot keskittyvat paljon keskustelun pohjalta
suunnitteluun. Kaukaa tulevien potilaiden elamaa mahdolli-
suus etavastaanoton kayttoon oli helpottanut ammattilaisten
kokemuksen mukaan, koska heidan ei enaa ole tarvinnut mat-
kustaa pitkda matkaa sairaalaan. Suurimman osan potilaista
koettiin hyotyvan hybridimallista, jossa eta- ja Iahivastaanotot

vuorottelevat.

Ammattilaiset kokivat, etta vuorovaikutus etavastaanotolla on-
nistuu hyvin. Esille nousi kuitenkin, etta jos etavastaanotolla
on useampi ihminen, voi tulla kommunikaation ongelmaa ja
varsinkin nuori potilas voi jaada hiljaiseksi, eika han tule kuul-

luksi lainkaan, ellei suoraan kysy missa han on ja voisiko han
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vastata itse. Arkaluontoisista asioista puhumisen koettiin jos-
kus olevan jopa helpompaa puhua etavastaanotolla kuin lahi-

vastaanotolla, koska ei fyysisesti olla samassa huoneessa.

Ammattilaisten kokemuksista epilepsian digitaalisen kohtaus-
paivakirjan kayttamisesta potilaan omahoidon tukena syntyi
viisi alaluokkaa, jotka on esitetty taulukossa 12 liitteessa 9.
Ammattilaiset kokivat mahdollisuuden kayttaa epilepsian digi-
taalista paivakirjaa vaikuttavan merkittavasti potilaan omahoi-
toon. StellarQ My -sovellus koettiin erityisen hyvana, koska po-
tilailla on mahdollisuus kayttaa tata mobiilisovelluksena. Am-
mattilaisten kokemuksen mukaan potilaat eivat valttamatta kir-
janneet kohtauksia saanndllisesti digihoitopolun kohtauspaiva-
kirjaan, koska tama vaatii varmennetunnistautumisen. Mahdol-
lisuus kirjautua pin-koodilla StellarQ My -sovellukseen koettiin
olevan potilaalle helppokayttdisempi kuin kirjautuminen pankki-

tunnuksilla digihoitopolun paivakirjaan.

Ammattilaisten kokemuksen mukaan StellarQ My -sovellusta
ei voi avata ilman, etta ammattilainen on ensin tayttanyt koh-
tauskuvauksen epilepsiarekisteriin yhdessa potilaan kanssa.
Talloin potilas voi tayttaa kohtauspaivakirjaa itse valitsemal-
laan kohtauksen nimella ja ammattilainen ymmartaa mita poti-
las tarkoittaa, koska epilepsiarekisterista loytyy tata vastaava
kohtauskuvaus. Ammattilaiset kokivat taman lisdavan seka po-
tilaan etta ammattilaisen ymmarrysta kohtauksista puhutta-

€S8sa.

Lisaksi ammattilaiset kokivat, ettéa StellarQ My -sovellusta kayt-
tamalla on helppo havaita, jos potilaan kohtaustyyppi muuttuu.
Digihoitopolun kohtauspaivakirjan koettiin helpottaneen oire-
seurantaa, mutta potilaiden mahdollisuus valita vain ladketie-

teellisilla nimilla kohtauksia johti siihen, etta potilaiden oli vai-
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kea ymmartaa, mika heidan kohtauksensa on laaketieteelli-
selta nimeltaan ja he saattoivat valita vaaran kohtaustyypin.
Taman vuoksi ammattilaiset kokivat joutuneensa usein varmis-

tamaan kohtauskuvausta potilaalta.

Ammattilaiset kokivat, ettd kohtaukset tulevat StellarQ My -epi-
lepsiarekisteriin nakyviin selkana kokonaisuutena. Ammattilai-
sen mahdollisuus vahvistaa tai poistaa kohtaukset koettiin hy-
vana. Ammattilaiset kokivat, etta ilman digitaalisen kohtauspai-
vakirjan pitamista potilaiden on vaikea muistaa oireitaan, joten
paivakirja toimii hyvin myos potilaan muistin tukena. Mahdolli-
suus nahda potilaalla olleet oireet digitaalisen kohtauspaivakir-
jan kautta ennen yhteydenottoa potilaaseen koettiin myds mer-
kityksellisena. "Minun epilepsiani” -tietolaatikon koettiin sel-
keyttaneen potilaan ja ammattilaisen valistd vuorovaikutusta ja

lisanneen molemminpuolista ymmarrysta siita, mita puhutaan.

7 POHDINTA

Opinnaytetyon tavoitteena oli kuvata epilepsian digitaalisten
sovellusten kayttamista osana epilepsian omahoitoa epilep-
siapotilaiden ja heita hoitavien ammattilaisten kokemana. Ta-
voitteena oli lisata tietoa potilaan omahoitoon liittyvista teki-
joista epilepsian digitaalisessa omahoidossa. Toisena tavoit-
teena oli saatuja tuloksia tarkastelemalla muodostaa ehdotuk-
sia siita, kuinka epilepsian digitaalista hoitoa voidaan edelleen

kehittaa potilaan omahoitoa tukevaksi.

7.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetyon tulosten perusteella potilaan kokemuksella epi-

lepsian digitaalisen sovelluksen alkuohjauksesta on keskeinen



50

merkitys siihen, alkaako han kayttaa sovellusta omahoitonsa
tukena. Potilaat kuvasivat ennen sovellusten kayttoonottoa
pohtineensa, mita hyotyja, haittoja ja valtottomyyksia sovellus
tarjoaa heidan omahoidolleen. Potilaiden kokemuksen alussa
oli hankalaa hahmottaa sita, onko sovelluksen kayttoon ottami-
sesta todellista hyotya. Toisaalta tunnettiin uteliaisuutta sovel-
lusta kohtaan ja haluttiin selvittaa mita hyotyja sovelluksesta
saisi irti. Sovelluksen kayttoon ottaminen heti epilepsiaan sai-
rastumisen jalkeen koettiin tarpeellisena, koska tuen tarvetta
oli tuolloin eniten. Pikainen sovelluksen kayttoonoton alkuoh-
jaus aiheutti alussa potilaille epavarmuutta ja potilaat kokivat

taman heikentaneen motivaatiota kayttaa sovellusta.

Potilaat kokivat hyvana sen, etta sovelluksen alkuohjauksessa
sisalto kaytiin tarkasti lavitse, ja kerrottiin sovelluksen nimi, mil-
lainen sovellus on, mitd kautta sinne kirjaudutaan ja milla ta-
valla. Vastanneista kaikki olivat saaneet kirjallisen potilasoh-
jeen ja tata oli kaytetty hoidon ohjauksessa. Potilaat olivat kayt-
taneet kirjallista potilasohjetta sovellukseen kirjautumisen ja eri
ominaisuuksien kayttamisen tukena ja kokivat sen tarpeelli-
sena. Hyvana koettiin se, etta hoidon ohjauksessa oli tarjottu
mahdollisuutta kysya lisatietoja. Potilaiden oma digiosaaminen
helpotti sovellusten kayttodnottoa. Potilaat kokivat positiivisena
sen, ettd ammattilaiset olivat selvasti perehtyneet sovelluksen
kayttoon, olivat tietoisia sen toiminnoista ja tiesivat, kuinka so-
velluksen eri osia kaytetaan. Viestitoiminnon kayttoonotto vai-
heessa potilaat kuvasivat pohtineensa, voivatko luottaa siihen,
etta viestiin vastataan. Kokemus siita, potilas voi luottaa viesti-
toimintoon, syntyi siita, ettda ammattilaiset reagoivat potilaiden
lahettamiin viesteihin. Potilaat kokivat helpottavana ammattilai-
sen vastauksen sisaltdessa tiedot siita, etta potilaan asia on hoi-

dossa, mita asialla tehdaan ja mitka ovat jatkotoimenpiteet.

Potilaat kokivat mahdollisuuden kuvata vointiaan viestilla am-

mattilaiselle merkityksellisena. Viestitoimintaa kaytettiin, jos oli
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paljon kysymyksia, haluttiin varmistaa asioita tai voinnissa oli
muutoksia. Potilaiden luottamusta viestitoiminnan toimivuuteen
lisasi se, etta heille vastannut ammattilainen on ollut heille tuttu
ihminen. Luottamusta lisasi myds tieto ammattilaisten epilep-

sian hoitoon liittyvasta erikoisosaamisesta.

Potilaat kokivat tarkeana mahdollisuuden soittaa hoitajille tar-
vittaessa viestitoiminnan sijaan, koska epilepsian hoitotasa-
paino saattoi muuttua akillisesti. Tehdessaan valintaa soittami-
sen tai viestitoiminnan valilla, potilaat olivat myos miettineet,
kumpi vaihtoehto olisi parempi ammattilaisille. Yksi potilas ku-
vasi lisdnneensa viestin alkuun “ei kiireellinen” tarkennuksen
helpottaakseen ammattilaisten tyota. Viestitoiminnan kautta
potilaat kuvasivat voivansa ottaa yhteytta heille sopivana ai-
kana. Mahdollisuus viestitoiminnan kayttoon oli lisannyt heidan
turvallisuuden tunnettaan. Potilaalle oli tullut viestitoimintaa
kaytettdessa sellainen: “Tunne, kuin etta joku olisi aina lasna
siella.” Mahdollisuus laittaa viesti viestitoiminnon kautta rau-
hoitti potilasta, vahensi stressia ja loi turvallisen olon, koska

‘ennemmin tai myohemmin tulisi apu tai vastaus.”

Vuorovaikutuksessa oli eroja eri ammattilaisten kesken viesti-
toimintaa kaytettaessa. Potilaan kokivat sen, etta ammattilais-
ten vastaavan viesteihin hyvin olevan helpottavaa, koska asia
ei talléin jaa roikkumaan jarjestelmaan. Osa potilaista koki, etta
viestitoiminnan kayttaminen on heille hyvin luontevaa, koska,
se oli muutenkin arjessa heille heidan kommunikointi tapansa.
Potilaan luottamus omiin kommunikaatiotaitoihin lisasi moti-
vaatiota kayttaa viestitoimintoa. Potilaat kokivat saavansa vas-
taukset viesteihin nopeasti, yleensa 1-2 paivan sisalla viestin

[ahettamisesta.
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Etavastaanotto tuntui potilaista alussa jannittavalta ja vaati tot-
tumista. Etavastaanoton kayttamista taytyi opetella ja potilaat
kokivat, etta oli tarkeaa kayda ammattilaisen kanssa lavitse
etavastaanoton toiminta. Potilaat kokivat etavastaanoton saas-
tavan aikaa ja kustannuksia, kun ei tarvinnut matkustaa paikan
paalle. Kommunikaation koettiin onnistuvan etavastaanoton
aikana hyvin potilaiden kokemuksen mukaan, mutta tunteiden
ei koettu valittyvan samalla tavalla kuin lahivastaanotolla. Poti-
laat kokivat saavansa samanarvoista, yhta lasna olevaa ja
hyvaa hoitoa etavastaanotolla kuin Iahivastaanotolla. Potilai-
den kokemuksen mukaan etavastaanotto mahdollisti sen, etta
he saivat toiselta paikkakunnalta kasin hoitoa toiselle paikka-
kunnalle ja samat toimintatavat voitiin silti sailyttaa. Potilaat ko-
kivat hyvana sen, etta he voivat vapaasti valita etavastaanoton

ja lahivastaanoton valilla.

Potilaat kokevat digitaalisen kohtauspaivakirjan olevan hyodyl-
linen heidan omahoidolleen. Kohtauspaivakirjan kayttd on no-
peuttanut ammattilaisten reagoimista kohtaustilanteisiin. Poti-
laat kokivat ammattilaisten hyodyntavan kirjattuja tietoja hoitoa
suunniteltaessa. Terveyskylan digihoitopolun kohtauspaivakirja
koettiin kankeana ja liian ladketieteellisena. Potilaiden oli han-
kalaa l0ytaa sielta oma kohtaustyyppia tai sita ei I0ytynyt lain-
kaan. Stellarg My -sovelluksen kohtauspaivakirjaan lisattiin po-
tilaan oma kohtaustyyppi potilaan omin sanoin yhdessa oman
neurologin kanssa ja tdaman koettiin lisdavan yhteisymmarrysta
kohtauksista keskusteltaessa. Potilaat kokivat taman myos
saastavan seka ammattilaisten etta potilaiden tahan keskuste-
luun kaytettavaa aikaa. Potilaat kokivat, etta kohtauspaivakir-
jan kayttaminen on huomattavasti helpompaa mobiilisovelluk-

sen kautta kuin kirjautumalla pankkitunnuksilla.

Ammattilaiset kokevat digitaalisten palveluiden tukevan ja hel-

pottavan potilaiden omahoitoa ja tukevan potilaan omaan asi-
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antuntijuutta. Digitaalisia palveluiden kayttdonoton ohjauk-
sessa ammattilaiset kertoivat kertovansa potilaalle, mita hyo-
tya niiden kaytosta on seka potilaan etta ammattilaisen nako-
kulmasta. Ammattilaiset kokivat digitaalisten palveluiden kay-
ton tavoitteena olevan, etta potilaat pystyisivat ottamaan hoi-
don omiin kasiinsa, ja olemaan oman asiansa asiantuntijoita.
Ammattilaiset kokivat, etta potilaan on hankalaa lahtea mu-
kaan ohjaamiseen tai puhumaan nopeasti asioistaan digitaali-

sissa valineissa, jos han ei tieda, mita han sairastaa.

Ammattilaiset kokivat viestitoimintoa voitavan kayttaa silloin,
kun kysymyksessa on selkea ja nopea asia ja potilas on henki-
I6kunnalle tuttu. Jos pitaa harkita potilaan kanssa eri hoitovaih-
toehtojen valilla tai potilaalle on hoitoon sitoutumisen haas-
teita, puhelu tai etdvastaanotto koettiin paremmaksi vaihtoeh-
doksi. Ammattilaisten kokemuksen mukaan potilaat tarkasti
miettivat mita kirjaavat viestitoimintoa kayttaessaan ja talloin
esimerkiksi kirjalliset kohtauskuvaukset ovat yksityiskohtai-
sempia kuin suullisesti saadut. Viestitoiminnon koettiin olevan
kateva, koska se ei ole aikaan eika paikkaan sidottu. Ammatti-
laisten kokivat, etta hyva digitaalinen, potilaalle ymmarrettava
viesti on lyhyt, selkea ja napakka. Puheluiden koettiin hairitse-

van myo0s potilaan arkea viestitoimintoa enemman.

Ammattilaiset kokivat videovalitteisen etavastaanoton soveltu-
van hyvin epilepsian hoitoon, koska vastaanotot pohjautuvat
paljon keskustelun pohjalta suunnitteluun. Etavastaanoton ko-
ettiin helpottavan kaukaa tulevien potilaiden hoitoa, koska hei-
dan ei enaa tarvitse matkustaa pitkaa matkaa sairaalaan. Am-
mattilaiset kokivat, etta suuri osa hyotyy hybridimallista, jossa
eta- ja lahivastaanotot vuorottelevat. Vuorovaikutuksen koettiin
onnistuvan hyvin etavastaanoton aikana. Esille nousi kuiten-
kin, etta jos etavastaanotolla on useampi ihminen potilaan li-

saksi, voi tulla kommunikaation ongelmaa ja potilas ei tule lain-
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kaan kuulluksi, jos ei suoraan kysy, etta missa han on ja voi-
siko han vastata itse. Ammattilaisten kokemuksen mukaan eta-
vastaanotolla voi joskus olla helpompi puhua arkaluonteisista

asioista, koska ei olla fyysisesti samassa huoneessa.

Ammattilaiset kokivat potilaan mahdollisuuden kayttaa epilep-
sian digitaalista kohtauspaivakirjaa vaikuttavan merkittavasti
epilepsian omahoitoon varsinkin silloin, kun sitd on mahdolli-
suus kayttaa mobiilisovelluksena. Ammattilaisten kokemuksen
mukaan StellarQ My -sovellusta ei voi avata ilman, etta am-
mattilainen on ensin kirjannut kohtauskuvauksen seka sen,
mita nimitysta potilas kohtauksistaan kayttaa epilepsiarekiste-
riin. Potilaan kohtauksistaan kayttaman nimityksen ammattilai-
set kuvasivat sopivansa potilaan kanssa. Talldin potilas voi
tayttaa kohtauspaivakirjaa itse valitsemallaan kohtauksen ni-
mella ja ammattilainen ymmartaa mita potilas tarkoittaa, koska

epilepsiarekisterista I0ytyy tata vastaava kohtauskuvaus.

Ammattilaiset kokivat taman lisaavan potilaan ja ammattilai-
sen valista yhteisymmarrysta kohtauksista puhuttaessa. Li-
saksi seka kohtausten kirjaamisen, etta kirjaamisen muistami-
sen koettiin olevan helpompaa potilaalle helpompaa StellarQ
My sovelluksen kautta pin-koodilla kuin varmannetunnistami-
sen kautta digihoitopolulla. Mahdollisuus nahda potilaalla ol-
leet oireet digitaalisen kohtauspaivakirjan kautta ennen yhtey-
denottoa potilaaseen koettiin myds merkityksellisena. Erityisen

tarkeana koettiin integraatio epilepsiarekisterin kanssa.

7.2 Luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksen luotettavuuden arviointi kuuluu hyvaan tutkimus-
kaytantoon kaikissa tutkimuksissa. Talla tarkoitetaan sita, etta

tutkimustulosten tulee olla riippumattomia satunnaisista ja epa-
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oleellisista tekijoista. Luotettavuuteen kuuluu myds se, etta tut-
kimuksessa esitetaan perusteet, jonka mukaan tutkimusta voi-
daan pitaa luotettavana. (Puusa ja Juuti 2022, 178). Tutkimus-
prosessi tulee toteuttaa tieteen saantdjen mukaan ja luotetta-
vuuden tarkastelun tulee aloittaa jo tutkimuksen suunnitteluvai-
heessa (Kananen 2014, 151).

Tassa opinnaytetydssa tutkittiin epilepsian digitaalista omahoi-
toa potilaiden ja ammattilaisten nakdkulmasta. Tutkimusmene-
telmaksi valittiin laadullinen tutkimus, koska se mahdollistaa
tutkittavan ilmidn syvallisen kuvaamisen ja soveltuu kaytetta-
vaksi erityisesti silloin, kun tutkittavasta ilmiosta ei juurikaan
ole aikaisempaa teoriatietoa. Lisaksi se mahdollistaa osallistu-

jien kokemuksen huomioinnin. (Kananen 2014,17-18.)

Laadullisen tutkimuksen luotettavuus ilmenee erilaisena eri tut-
kimuksen vaiheissa ja siihen sisaltyy tutkijan omaa oppimista.
Tutkittavan ilmidn valitseminen seka tutkimusongelmat perus-
tuvat ainakin osittain usein tutkijan henkilokohtaisiin nakemyk-
siin ja motivaatioon. Tutkimuksen laatuun vaikuttaa tutkijan
kyky rakentaa toimiva tutkimusasetelma ja valita kohdejoukko,

joka vastaa tutkimuskysymykseen. (Puusa & Juuti 2022, 181.)

Tutkimuksen luotettavuutta lisaa se, etta tutkija perehtyy huo-
lellisesti kohdeilmiédn (Puusa & Juuti, 2022, 182). Tahan tassa
tutkimussuunnitelmassa pyrittiin siten, etta epilepsian digitaa-
listen palveluiden tamanhetkinen kayttd KYS epilepsiakeskuk-
sessa on kuvattu mahdollisemman tarkasti kaytossa olevien
dokumenttien avulla. Teoria-aineisto haettiin ensisijaisesti tie-
teellisista tietokannoista EBSCHOhost ja Medic, lisaksi lahteita

etsittiin manuaalisesti lahdeluetteloiden ja alan lehtien kautta.
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Haku rajattiin vuosille 2019-2024 ajankohtaisuuden varmista-
miseksi. Kaytetyt hakusanat liittyivat epilepsiaan, digitalisaa-
tioon, omahoitoon ja e-terveyspalveluihin (esim. epilepsy, digi-
tal pathway, ehealth, selfcare). Teoria-aineistoon hyvaksyttiin
vain ne vertaisarvioidut tieteelliset artikkelit, jotka vastasivat
tutkimuskysymyksiin. Valituista tutkimuksista koottiin taulukko,
jossa esiteltiin keskeiset tulokset. Nama yhdistamalla muodos-
tettiin teemahaastattelurungot seka ammattilaisille etta poti-
laille. Seka potilaille ettd ammattilaisille laadittiin lisaksi omat
heille kohdennetut tutkimustiedotteet seka tietosuojaselosteet.
Kaikilta tutkimukseen osallistuneilta pyydettiin kirjallinen suos-

tumus.

TyOssa kasiteltiin henkilotietoja. Henkilotietojen oikeudellisen
kasittelyn perusteena oli tieteelliseen tutkimukseen liittyva ylei-
nen etu. Kerattya tietoja kasiteltiin luottamuksellisesti. Rekiste-
rinpitajana toimii Kuopion yliopistollisen sairaalan epilepsiakes-
kus. Tutkimus toteutettiin osana Epilepsian biomarkkeritutki-
musta. Taman lisasi osaltaan tyon luotettavuutta, koska toi-
meksiantajan tutkimusasiantuntijoita on ollut helppo konsul-
toida tutkimuksen eri vaiheissa tutkijan tyoskennellessa heidan

kanssaan paivittain.

Tassa tydssa noudatettiin Pohjois-Savon hyvinvointialueen
seka Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulun ohjeita tutkimuk-
seen toteuttamiseen seka tutkimusluvan hakemiseen. Samoin
noudatettiin Suomen tutkimuseettisen toimikunnan ohjeita tut-
kimuksen toteuttamisessa. Taman mukaisesti peruslahtokohta
tutkimukselle on tutkittavan luottaminen tutkijaan. Tutkimus tu-
lee toteuttaa ihmisarvoa seka oikeuksia kunnioittaen. Tutki-
mustilanne voi nostaa esille tunteita tai aiheuttaa rasitusta ku-
ten arkielamakin ja tama on hyvaksyttavaa. Tutkittavien tar-
peettoman rasituksen estamiseksi on tarkeaa, etta tutkija pe-

rehtyy ennakkoon tutkittavan yhteisoon, kulttuuriin seka naiden
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historiaan. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2019, 8.) Kuten
edella on kuvattu, on tahan pyritty koko opinnaytetyon kirjoitta-

misen ajan.

Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite seka se, kuinka heidan tieto-
jaan kasitellaan, esiteltiin potilaille tutkimustiedotteen seka tie-
tosuojaselosteen avulla. Potilaiden kanssa kaytiin lavitse myos
se, etta vaikka tutkija tyoskenteli ammattilaisena heidan kans-
saan hoitosuhteessa, on kaikki opinnaytteeseen liittyva infor-
maatio sellaista, ettei se millaan lailla tule vaikuttamaan heidan
hoitoonsa Epilepsiakeskuksessa. Lisaksi korostettiin opinnayt-
teeseen osallistumisen vapaaehtoisuutta. Kaksi potilasta kiel-
taytyi osallistumisesta, mika kertoo siita, etta osallistumisen

vapaaehtoisuus onnistuttiin tuomaan luotettavasti esille.

Aineisto kerattiin teemahaastatteluilla potilailta ja ammattilai-
silta. Haastattelut toteutettiin yksil6llisina Microsoft Teams -
verkkovalitteisina haastatteluina ja nauhoitettiin analyysia var-
ten. Aineisto sisalsi 6 potilashaastattelua ja 6 ammattilaisten
haastattelua. Kaikki haastatellut potilaat olivat vahintaan 18-
vuotiaita, ja heilla oli kaikilla kaytdssa KYS Epilepsiakeskuksen
epilepsian digihoitopolku, digihoitopolun oirepaivakirja ja he
kaikki olivat osallistuneet videovalitteiselle etavastaanotolle.
Haastatteluja jatkettiin niin pitkaan kuin uutta tietoa nousi
esille. Haastatelluista ammattilaisista viisi oli neurologeja ja
yksi sairaanhoitaja. Alkuperainen ryhnmahaastattelusuunni-
telma muutettiin yksildhaastatteluiksi osallistujien toiveen ja ai-

kataulujen vuoksi.

Analyysimenetelmana kaytettiin aineistolahtdista (induktiivista)
sisdllonanalyysia, koska epilepsian digitaalista omahoitoa ei
ole aiemmin tutkittu Suomessa. Nauhoitetut haastattelut litte-
roitiin ja litterointi tarkistettiin kuunnellen nauhoitetut haastatte-

lut Iavitse useita kertoja, koska haastatellut potilaat tulivat
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maantieteellisesti eri puolilta Suomea ja haastatteluaineisto si-
salsi paljon mm. murresanoja. Taman jalkeen alkuperaisil-
maukset pelkistettiin siten, etta jokainen pelkistetty ilmaisu
vastasi yhta merkityssisaltdoa. Analyysiyksikkona kaytettiin aja-
tuskokonaisuutta. Taman jalkeen saatu aineisto koodattiin eri
varein haastatteluista esiin nousseiden teemojen mukaisesti.
Tasta aineisto ryhmiteltiin alaluokiksi ja tasta edelleen yla-
luokiksi tutkimuskysymysten nakdkulmasta. Tavoitteena oli
tuottaa selkea ja tiivis kuvaus epilepsian digitaalisesta omahoi-
dosta, jossa seka potilaiden etta heitd hoitavien ammattilaisten
kokemukset ja nakokulmat on huomioitu. Analyysi mahdollisti
seka ilmion kuvaamisen etta uusien nakdkulmien esiin tuomi-

sen opinnaytetyon tutkimuskysymyeksiin.

7.3 Johtopaatokset ja jatkokehittaminen

Opinnaytetyon tulosten avulla saatiin uutta tietoa seka potilai-
den ettda ammattilaisten kokemuksista epilepsian digitaalisten
sovellusten kayttamisesta osana epilepsiapotilaan omahoitoa.
Saatuja tuloksia voidaan hyddyntaa mobiilisovellusten hoidon
ohjauksen, henkilokunnan perehdytyksen seka epilepsiapoti-
laiden omahoitoa tukevien digitaalisten ratkaisujen kehittami-

sessa.

Opinnaytetyon tulosten perusteella voidaan esittaa seuraavat
johtopaatokset:

. Epilepsian digitaalisten sovellusten kaytto tukee ja on merkit-
tava osa potilaiden omahoitoa sekda ammattilaisten etta potilai-
den kokemuksen mukaan.

. Digitaalisia sovelluksia kayttoonotettaessa hoidon ohjauksella
seka ammattilaisten riittavalle perehtyneisyydella sovellusten
kayttdédon on keskeinen merkitys kayttdonoton onnistumiseen ja
siihen, kayttaako potilas sovelluksia osana omahoitoaan
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3. Epilepsian hoidossa toimii parhaiten hybridimalli, jossa poti-
laalla on digitaalisten palveluiden lisaksi mahdollisuus tarvitta-
essa mahdollisuus soittaa ammattilaisille tai tulla lahivastaan-
otolle

4. Mahdollisuus digitaalisten sovellusten kayttoon on lisannyt epi-
lepsiapotilaiden turvallisuuden tunnetta ja helpottanut yhtey-
denpitoa ammattilaisiin seka lisannyt tarpeenmukaista yhtey-
denpitoa rutiininomaisten vastaanottojen sijasta.

5. Digitaalinen kohtauspaivakirja on helpottanut potilaiden voin-
nin seurantaa merkittavasti. Kaytettavyys erosi kahden eri so-
velluksen valilla. Terveyskylan epilepsian digihoitopolun koh-
tauspaivakirja koettiin lilan 1aaketieteellisena seka hankalana
kayttaa. Mahdollisuus kayttaa kohtauspaivakirjaa StellarQMy
mobiilisovelluksen kautta koettiin helppona ja nopeana. Mah-
dollisuus lisata kohtaukset potilaiden omilla nimityksilla yh-
dessa oman neurologin kanssa StellarQMy sovellukseen tuki
omahoitoa ja yhteisymmarrysta kohtauksista keskusteltaessa.

Saatujen tulosten perusteella jatkotutkimus ja/ tai kehittamis-

ehdotuksiksi voidaan ehdottaa:

1. Kohtauskalenterin kehittaminen siten, etta potilaan olisi mah-
dollista merkita siihen, onko kohtaus poikkeuksellinen hanen
oman arvionsa mukaan. Liséksi potilaat toivoivat mahdolli-
suutta lisatd mahdolliset kohtauksille altistaneet tekijat koh-
tauskalenteriin ja tdhan ratkaisuehdotukseksi ehdotettiin lis-
taa, josta voisi helposti ja nopeasti valita sopivan vaihtoeh-

don.

2. Tulosten perusteella sovelluksen kaytto lisaa epilepsiapotilai-
den turvallisuuden tunnetta. Ottaen huomioon epilepsiaan liit-
tyvaan kuoleman ja tapaturmien kohonneen riskin epilepsiapo-
tilailla esiintyy pelkoja, joten olisi perusteltua tutkia laajemmin
niita tekijoita, jotka liittyvat epilepsiaa sairastavan turvallisuu-

teen ja turvallisuuden tunteeseen.
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3. Digitaalisten sovellusten ja omahoidon yhteytta ja tahan liitty-
via tekijoita olisi perusteltua tutkia laajemmin varsinkin harvi-
naista- ja vaikeaa epilepsiaa sairastavien potilaiden seka hei-

dan kotihoitoonsa liittyvien nakokulmasta.

4. Opinnaytetydn tulosten perusteella sovellusten kayttéon otta-
misen ohjaus sekd ammattilaisten riittdva perehtyneisyys so-
vellusten kayttoon ovat yhteydessa siihen, kayttaako potilas
sovelluksia osana omahoitoaan. Myds naihin liittyvia tekijoita
olisi perusteltua tutkia seka ammattilaisten etta potilaiden na-

kokulmasta.
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Kirjoittaja, vuosi ja maa

Tutkimuksen tarkoitus

Menetelma ja aineisto

Keskeiset tulokset

Koskela T & Kunnamo, .

2020.

Suomi.

Digitaaliset tyokalut
yleislaakarin tukena.

Kéyda lapi Suomessa
yleislaakarin kaytossa
olevia ja perustervey-
denhuollon toimin-

taymparistéon sopivia
digitaalisia ratkaisuja.

Vertaisarvioitu katsaus-
artikkeli(n=43). Tata tay-
dennettiin tarvittaessa
henkilokohtaisilla tie-
donannoilla, jos tieteel-
listd nayttdéa ei ollut kay-
tettavissa.

Digitaalisilla ratkaisuilla on
mahdollista parantaa omahoi-
toa. Viesteihin ja palautteisiin
perustuvat mobiilipalvelut
saattavat myos parantaa hoi-
toon sitoutumista. Oirearviot
voivat helpottaa esitietojen
saamista. Potilaat ovat tyyty-
vaisia videoyhteyksin toteu-
tettavaan etavastaanottoon,
mutta valitsisivat mieluummin
perinteisen vastaanoton kas-
vokkain. Videovastaanoton
etuina he nakivat esimerkiksi
paremman saatavuuden ja
palvelun mukavuuden.

Pyorala, E. 2021.

Suomi. Potilaan nakokul-
mia terveydenhuollon di-
gitaalisiin palveluihin.

Esitellad potilaiden na-
kokulmia terveyden-
huollon  digitalisaa-
tioon.

Vertaisarvioitu katsaus-
artikkeli (n=42)

Digitalisaatio tukee potilaan
kokonaisvaltaista hoitoa, lisda
terveydenhuollon avoimuutta
ja antaa potilaalle mahdolli-
suuden seurata hoitoaan
ajantasaisesti. Pitkdaikaissai-
raat voivat saavuttaa parem-
man hoitotasapainon digitali-
saation avulla.

Reinikainen N., Jylhd V.
& Rosenlund, M. 2024.
Suomi. Epilepsiaa sai-
rastavien henkildiden ko-
kemuksia digitaalisten
palveluiden kaytosta.

Kuvata epilepsiaa sai-
rastavien kokemuksia
digitaalisten palvelui-
den kaytosta ja selvit-
taa millaiset toimet li-
saavat kansalaisen
osallistamista digitaa-
listen palveluiden hyo-
dyntadmisessa.

Kolme fokusryhma
haastattelua epilepsiaa
sairastaville henkilille
(n=8). Aineisto litteroitiin
ja analysoitiin induktiivi-
sella sisallénanalyysilla.

Digitaaliset palvelut koettiin
helppokayttdisina. Tiedon va-
littdminen ammattilaisille ko-
ettiin trkeadksi ja tdma tapah-
tui padasiassa oirepaivakirjo-
jen seka esitietokaavakkeiden
muodossa. Vuorovaikutus to-
teutui padasiassa viestien
avulla. Terveydenhuollon am-
mattilaisten koettiin hyédynta-
van digitaalisia palveluita eri-
tasoisesti, jonka vuoksi tuo-
tettua tietoa saattoi jaada
hyddyntamatta. Oirepaivakir-
jaan kirjautuminen koettiin
monimutkaiseksi ja toivottiin,
etta siihen voisi kirjata moni-
puolisemmin omia tietojaan.
Tiedon tallentamisessa toivot-
tiin mahdollisuutta videoiden
tai danitallenteiden tallentami-
seen ja valittdmiseen ammat-

tilaiselle.




Choi, S, Lim, K, Baek,
H., Yoo, S., Cho,
A.,Kim,H., Hwang, H.&
Kim, K.

2021. Korea. Impact of
mobile health application
on data collection and

Tutkia, millaista tietoa
epilepsiapotilaille kehi-
tetty mobiilisovellus
tarjoaa verrattuna ta-
vallisiin klinikkatapaa-
missiin verrattuna? Te-
hostaako sovelluksen

Prospektiivinen kliininen
seurantatutkimus (n=99,
18 potilasta ja 81 hoita-
jaa). Sovelluksen kayt-
tajilta kerattya dataa
verrattiin kliiniseen seu-
rantadataan.

Sovelluksen aktiiviset kaytta-
jat tehostivat omahoitoaan ja
lisasivat tietoaan epilepsiasta
verrattuna sovellusta harvoin/
ei ollenkaan kayttaviin. Sovel-
lus auttoi epilepsian hoitoon
liittyvien tietojen tallentami-

self-management of epi-
lepsy.

kayttd epilepsiapotilai-|
den itsehoitoa?

sessa silloin kun kayttaja si-
toutui kayttdmaan sita aktiivi-
sesti.

Sepulvida, R., Chong,
J.,Shegog, R., Martin, K,
Begley, C, Addy, R,
Rosales, O., Nuno, T.
Sato, S., Rosales, C. La-
biner, D. 2024. Yhdys-
vallat.

Experiences of using the
MINDSET self-manage-
ment mobile health app
among Hispanic Pa-
tients: Results of Quali-
tive study.

Arvioida epilepsiaa
sairastavien kokemuk-
sia epilepsian hoitoon
ja paatdksentekoon tu-
kea antavasta Mindset
sovelluksesta.

Kvalitatiivinen satun-
naistettu kontrolloitu tut-
kimus toteutettiin puolis-
tukturoituna kyselytutki-
muksena (n=42)

Osallistujat kokivat sovelluk-
sen kaytdn parantavan hoito-
myonteisyytta ja itsehoitoa.
Vastauksista nousi esille 5 so-
velluksen kayttdoon liittyvaa
omahoidon teemaa. Nama

olivat potilaan késitys oma-
hoidostaan ja sen toteuttami-
sesta, kumppanuus ja kom-
munikaatio terveydenhuollon
ammattilaisten kanssa, epi-
lepsian omahoito ja elaman-
laatu, kohtaustilanteen hallit-
tavuus sekd myodnteinen ela-
manasenne.

Liu v, Sellgren, L.,Kaila
M. & Koskela T. 2021.
Suomi. Sahkaisten oi-
rearvioiden kaytettavyys.

Alkuperaistutkimus.

Tutkia oirearvioiden
kaytettavyytta potilaan
ja tutkimusavustajan
nakodkulmasta.

Laadullinen monimene-
telma tutkimus (n=350).

Sahkaoiset oirearviot ovat hy-
vaksyttavia, suhteellisen help-
poja kayttaa ja ymmarrettavia.
Niiden tayttéa vaikeuttivat po-
tilaan akuutit ja krooniset oi-
reet, mahdollinen lukihairi6 tai
luetun ymmartamisen haas-
teet. Kaytdn helppouteen vai-
kuttivat potilaan tietotekniset
taidot. Oman oirearvion teke-
minen oli hankalaa. Palvelun
alkuohjaus koettiin puutteel-
liseksi. Oirearvion kaytetta-
vyytta parantamalla voidaan
parantaa hoidon tarpeen arvi-
ointia ja sen onnistumista.




Spreadpury J., Young A.
& Kipps C.2022. Iso-bri-
tannia.

A Comprehensive litera-
ture search of digital
health technology in neu-
rological conditions: Re-
view of Digital Tools to
Promote Self-manage-
ment and Support.

Tavoitteena oli tunnis-
taa digitaalisia tyOka-
luja, jotka edistavat
neurologisten sairauk-
sien omahoitoa, tutkia
niiden taustalla olevia
toiminnallisuuksia,
omahoitoa tukevia tai
edistavia ominaisuuk-
sia seka keskeisia
psykososiaalisia tai
kliinisia hyotyja kaytta-
jille.

\Vertaisarvioitu katsaus-
artikkeli (n=27) 9 yhdek-
sasta eri maasta, naista

6 keskittyi epilepsiaan.

Tulosten perusteella tunnis-
tettiin viisi osa-aluetta, joiden
avulla digitaaliset tyokalut voi-
vat edistdd omahoitoa. Naita
olivat tiedon jakaminen sai-
raskohtaisen tiedon ja ym-
marryksen lisaamiseksi, posi-
tiivisen kayttaytymisen muu-
tokseen kannustaminen, tuki
psykologisessa ja konkreetti-
sessa omahoidossa, kaytta-
jien ja terveydenhuollon am-
mattilaisten valisen viestinnan
helpottaminen seka kyky tal-
lentaa, seurata ja jakaa sai-
rauteen liittyvia tietoja. Puolet
tyokaluista helpottivat viestin-
tdd ammattilaisen ja asiak-
kaan valilla. Kayttajaviestin-
tdan terveydenhuollon am-
mattilaisten kanssa sisaltyi
terveystietojen jakaminen
sekd pyyntdjen tai kysymys-
ten esittaminen. Terveyden-
huollon ammattilaisten vies-
tintd ilmeni vastausten, tuki-
viestien, muistutusten tai pa-
lautteen muodossa.

Houta, S, Bader, A, Effer

J, Esser, B Henze, J A,
Spaic A, Zocher F,
Lauerer &Surges,

R.2023.

Digital health applica-
tions in the self-manage-
ment of epilepsy—A sur-
vey on patients’ perspec-
tive. Saksa.

Miten potilaat kokevat
digitalisaation ja kayt-
tavat sita epilepsian
omahoidossa?Kuinka
paljon omahoidon digi-
taalinen tuki kiinnostaa
ja miten potilaat arvioi-
vat omahoitoon liitty-
vien sovellusten eri
toimintoja? Mita vai-
kuttavat tekijat ovat?

Kvalitatiivinen verkkoky-
sely kahdessa epilep-
siakeskuksessa
(n=115).

Tutkimukseen osallistuneita
kiinnosti eniten mahdollisuus
kohtauskirjanpitoon seka ta-
man tiedon jakamismahdolli-
suus laakareille. Digitalisaa-
tion kayton positiiviset koke-
mukset koettiin negatiivisia
suuremmiksi. Voidakseen ar-
vioida digitalisaation kaytetta-
vyytta potilaat kokivat tarvit-
sevansa koulutusta sen kayt-
toon.

Khoshkangin, A, Amiri,
F , Noroozi, K ,Habibi, M
Iran. 2023

Investigating the role of
mobile health in epilepsy
management: A system-
atic review

Tarkoituksena selvit
taa matkapuhelin so-
vellusten vaikutusta
epilepsian omahoi-
toon.

Systemaattinen kirjalli-
suuskatsaus (n=10)

Tulosten perusteella mobii-
lisovelluksien kaytdlla on lu-
paava rooli epilepsian oma-
hoidossa. Ne auttoivat potilai-
den terveydentilan arvioin-
nissa, paransivat kohtausti-
lanteen hallintaa ja tukivat op-
pimista. Sovellusten kayttd
johtaa korkeampaan potilas-
tyytyvaisyyteen.




Kyytsdnen M., Aalto A-
M. & Vehko T. 2021 So-
siaali- ja terveydenhuol-
lon s&hkodinen asiointi
2020-2021, vaestodn ko-
kemukset.

Raportti. Terveyden- ja
hyvinvoinnin laitoksen
julkaisusarja.

Tarkoituksena oli ku-
vata suomalaisen va-
estdn kokemuksia di-
gitalisaatiosta ja sah-
koi-

sesti asioinnista sosi-
aali- ja terveydenhuol-
lossa.

Kyselytutkimuksena va-
estdkyselyna (n=60711)
joko sahkdisen tai pape-
risen kyselykaavakkeen
kautta 10/2020-2/2021
valisend aikana. Tdman
vastausprosentti oli 46.4
%. Lisaksi Vaestoky-
selyn osajoukolle (n=
12980) lahetettiin erilli-
nen kysely digitaalisten
palveluiden kaytosta.
Taman vastausprosentti
oli 46.5 %.

88 % vaestosta kaytti itsenai-
sesti sdhkoisia palveluita.
Toisen puolesta oli asioinut 9
%. Terveys- tai hyvinvointitie-
toa oli internetista etsinyt 60
%. Hyvinvointi sovellusta ol
kayttanyt 30 % ja hyvinvointi-
teknologiaa 28% vaestosta.
27 % oli arvioinut terveyttaan
tai toimintakykyaan sahkoi-
sesti. Erilaisia sahkoisia toi-
mintoja hyddynsi merkitta-
vasti useampi kuin vuonna
2017 edellisen vastaavan tut-
kimuksen aikana.17 % vas-
tanneista oli asioinut |&akarin
kanssa sahkoisesti ja 12 %
hoitajan kanssa. 72 % koki
esteita tai huolia liittyen sah-
kéiseen asiointiin. Yleisin ko-
kemus oli, ettei sdhkdinen
asiointi voi korvata kasvok-
kain tapahtuvaa kohtaamista
(72 %) Seuraavaksi eniten ol-
tiin huolissaan henkildkohtais-
ten asioiden tietoturvasta. 6
% vastaajista kaytti terveys-
kylan palveluita, omakantaa
64 %. 80 % vastaajista arvioi,
ettd sahkoinen palvelu oli kor-
vannut ainakin yhden tervey-
denhuollon kaynnin tai puhe-
linsoiton.

Mirpuri,
P; Chandra, P, Samala,
R; Agarwal, M;

Doddamani, R; Kaur, K;
Ramanujan, B; Chandra,

P; Tripathi, M. The devel-
opment and efficacy of
amobile phone applica-
tion to improve medica-
tion adherence for per-
sons with epilepsy lim-
ited resource settings: A
preliminary study. Intia
2021.

Tarkoituksena oli arvi-
oida yksinkertaiseksi
rakennetun mobiiliso-
velluksen kayttoa epi-
lepsian omahoidon to-
teuttamisessa seka
ladkehoitoon sitoutu-
misessa sosioekono-
misesti huonommista
asemissa olevilla poti-
lailla.

Rinnakkainen, satun-
naistettu, kaksoissokko
tutkimus (n=96). Osallis-
tujat jaettiin kahteen
ryhmaan, joista toisella
oli perinteisten kayntien
lisaksi kaytdssa mobiili-
sovellus.

Mobiilisovelluksen kayttami-
nen lisasi merkittavasti (60 %)
laakehoitoon sitoutumista ja
paransi omahoitotaitoa.




Epilepsy  self-manage-
ment mobile health appli-
cation: A needs asses-
ment in people with epi-
lepsy and ceregivers in
Vietnam. Vietnam 2024.
Tran, Tc; Duong, Hb;
Truong Lhk; Bui Ck;
Nguen Qh; Huynh Ht; Le
Nn; Sor, K; Trunong Tq;
Cu Vt

Tarkoitus oli pyrkia
maarittelemaan epilep-
siaa sairastavien Viet-
namilaisten seka hei-
dan omaistensa asen-
teita epilepsian oma-
hoitoon vaikuttavaa
mobiilisovellusta koh-
taan, heidan haluk-
kuuttaan kayttaa so-
vellusta seka odotuk-
sia sovelluksen sisal-

IOsta.

Kyselytutkimus, joka ja-
ettiin seka verkkoalus-
toilla etta sairaaloissa
(n=118)

81 osallistujaa kaytti alypuhe-
linta. Heista 61.8% oli valmis
kayttamaan mobiilisovellusta.
Odotetuimpia piirteita olivat
epilepsiaan liittyva informaa-
tio, mahdollisuus tayttaa koh-
tauspaivakirjaa, mahdollisuus
saada yhteys ammattilaiseen
sovelluksen kautta sekad
omaan laakitykseen liittyvat
tiedot.
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Teemahaastattelurunko potilashaastatteluihin

Tutkimuskysymys: Miten potilas kuvaa omahoitonsa toteutumista epilepsian digipo-
lulla?

Alkuohjaus: Kertoisitko, millaista ohjausta olet saanut silloin, kun polku avattiin si-
nulle?
» Suullinen ohjaus (polun esittely, kirjautuminen, sisaltd)
+ Kokemus kirjallisesta potilasohjeesta
Polun kaytettavyys: Kuvailisitko, millaisena olet kokenut polun kayttamisen?
+ Kirjautuminen polulle
* Yleisilme, valikot
« Kayton aktiivisuus, tahan vaikuttavat tekijat (potilaan kokema vointi, tie-
totekniset taidot)
Viestitoiminto: Kertoisitko, miten olet kayttanyt viestitoimintoa?
+ Valinta viestitoiminnon kayttamisen ja puhelun valilla
+ Tilanteet, joissa kayttaa viestitoimintoa
+ Kokemus sisallésta (terveystietojen jakaminen, pyynnot, kysymykset)
+ Kokemus kommunikaatiosta (vastaukset, tukiviestit, muistutukset, pa-
laute)
Etavastaanotto: millaisena olet kokenut etavastaanoton?
+ Kokemus valinnasta etavastaanoton ja lahivastaanoton valilla
» Kokemus etadvastaanoton toteutumisesta (kirjautuminen, kaytettavyys)
+ Kokemus kommunikaatiosta vastaanoton aikana
Digihoitopolun tietosisélto: Kuvailisitko, oletko saanut tietoa digipolulta?
* Minun epilepsiani osion tietosisaltd
+ Linkit epilepsiataloon ja harvinaissairauksien taloon
* Mahdollinen viestitoiminnan avulla toteutunut omahoidon ohjaus
+ Oirepaivakirja: millaisena olet kokenut oirepaivakirjan kayttdmisen?
+ Kaytettavyys (tietojen sisaltd, tallettaminen)
+ Kokemus siitd, hyddyntavatkd ammattilaiset tietoja
* Merkitys omalle hoidolle
Digitaalisen hoitopolun kokonaissisalté: Kuvailisitko, millaisena olet kokenut digi-
hoitopolun kayttdmisen kokonaisuudessaan?

» Toiveet sisallon kehittamiselle
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Teemahaastattelurunko ammattilaisille

Tutkimuskysymys: Miten ammattilaiset kuvaavat potilaan omahoidon toteutumista epi-
lepsian digipolulla?

Alkuohjaus: Kertoisitteko, millaista alkuohjausta olette antaneet potilaalle ennen po-
lun kayttéonottoa?

Potilaalle annettu suullinen ohjaus (polun esittely, kirjautuminen, sisalto)
Ammattiryhma kohtainen sisallén ohjaus (1aakéarit, hoitajat)

Kokemus kirjallisesta potilasohjeesta ja sen hyédynnettavyydesta
Polun kaytettavyys: Kuvailisitteko, millaisena olette kokeneet polun
kayttamisen?

Kirjautuminen polulle ammattilaisena

Yleisilme, valikot

Kayton aktiivisuus, tahan vaikuttavat tekijat ammattilaisena Viestitoi-
minto: Kertoisitteko, millaisena olette kokeneet viestitoiminnon?

Valinta viestitoiminnon kayttdmisen ja puhelun valilla eri tilanteissa Ko-
kemus viestien sisallosta (terveystietojen jakaminen, pyynnot, kysymyk-
set)

Kokemus kommunikaatiosta (vastaukset, tukiviestit, muistutukset, pa-
laute)

Kokemukset viestitoiminnan kaytettavyydesta

Etavastaanotto: Millaisena olette kokeneet etdvastaanoton?

Kokemus valinnasta etavastaanoton ja lahivastaanoton valilla

» Kokemus etavastaanoton toteutumisesta (kirjautuminen, kaytettavyys)

Kokemus kommunikaatiosta vastaanoton aikana
Kokemus ajankaytdsta verrattuna lahivastaanottoon

Kokemus potilaan valmistautumisesta etdvastaanottoon Oirepaiva-
kirja: Millaisena olette kokeneet oirepaivakirjan kayttamisen?
Kokemus tietojen hyédynnettavyydesta

Merkitys potilaan hoidolle

Digitaalisen hoitopolun kokonaissisalté: millaisena olette kokeneet epilepsian di-
gipolun kayttdmisen kokonaisuudessaan?

Kokemus merkityksesta potilaan kokonaishoidon toteutumiselle
Toiveet sisallon kehittamiselle
Kokemus tietosisallosta
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TUTKIMUSTIEDOTE POTILAALLE

Epilepsian digipolku potilaan omahoidossa

Tutkimuksen tekija: Sh Kirsi Ruuska, opiskelija (ylempi ammattikorkeakoulu tutkinto,
Kliininen asiantuntija)

XAMK — Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulu, Mikkelin Kampus

Patteristonkatu 3, 50100 Mikkeli

Yhteyshenkilo tutkimukseen liittyvissa kysymyksissa:

Sh Kirsi Ruuska, Opiskelija YAMK

Dkiru001@edu.xamk.fi p. 0447113022

Pyyntd osallistua tutkimukseen

Pyydan sinua osallistumaan tahan tutkimukseen. Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata
Kys epilepsiakeskuksen potilaiden ja heitd hoitavien ammattilaisten kokemuksia epi-
lepsian digitaalisen omahoidon toteutumisesta epilepsian digipolulla. Pyydan sinua
osallistumaan tahan tutkimukseen, koska kaytdssasi on epilepsian digitaalinen hoito-
polku.

Tama tiedote kuvaa tutkimusta ja osuuttasi siind. Sinulla on mahdollisuus tehda kysy-
myksiad tutkimuksesta perehdyttyasi tdhan tutkimustiedotteeseen ja liitteend olevaan
tietosuojaselosteeseen. Taman jalkeen pyydan suostumustasi tutkimukseen osallistu-
miseen. Taman tutkimus toteutetaan osana Kys Epilepsiakeskuksen biomarkkeritutki-
musta.

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimuksen tarkoitus on kuvata Kys epilepsiakeskuksen potilaiden ja heitd hoitavien
ammattilaisten kokemuksia epilepsian digitaalisen omahoidon toteutumisesta epilep-
sian digipolulla. Potilaiden haastattelut toteutetaan yksiléhaastatteluna ja ammattilais-
ten ryhmahaastatteluna.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja voit koska tahansa keskeyttaa
tutkimuksen. Ota talldin yhteytta tutkijaan. Mikali keskeytat tutkimuksen tai peruutat
suostumuksen, keskeyttdmiseen ja suostumukseen peruuttamiseen mennessa kerat-
tyja tietoja voidaan kayttaa osana tutkimusaineistoa, mikali tutkimuksen toteuttaminen
sita vaatii ja lainsaadanto edellyttaa tai sallii sen. Tutkimuksen keskeyttaminen ei vai-
kuta hoitoosi.

Tutkimuksen kulku



Tutkimusta varten sinut haastatellaan henkilokohtaisesti. Haastattelu nauhoitetaan.
Saatu aineisto jaa pelkastaan tutkijan kayttéon ja tama tuhotaan asianmukaisesti tutki-
muksen paatyttya. Haastattelun kesto on 30—60 minuuttia. Haastattelun aikana sinulla
on halutessasi mahdollisuus pitda taukoja ja levata.

Tutkimustuloksista tiedottaminen

Tutkimustuloksia ja kerattya aineistoa voidaan hyédyntaa sellaisessa muodossa, jossa
yksittaista tutkittavaa ei voi tunnistaa. Tutkimustulokset julkaistaan opinnaytteessa, joka
on saatavilla julkisesti Theseus tietokannassa kevaan 2024 aikana.

Kuvaus henkilétietojen kasittelysta tutkimuksessa

Henkilotietojasi kasitelldan yllakuvattua tutkimusta varten. Henkil6tietojen kasittelyn oi-
keudellisena perusteena on yleinen tieteelliseen tutkimukseen liittyva yleinen etu.
Teista kerattya tietoa kasitelldan luottamuksellisesti lainsdadannon edellyttamalla ta-
valla. Rekisterinpitdjana toimii KYS epilepsiakeskus. Henkilotietojesi kasittelijana toimii
tutkija.

Tutkimusta varten sinusta kerattavia taustatietoja ovat ika, sukupuoli ja tieto siita, kuinka
kauan olet kayttanyt epilepsian digipolkua. Lisaksi tutkimuksen teon ajaksi puhelinnu-
merosi ja seka sahkdpostiosoitteesi tallennetaan mahdollista jatkoyhteydenottoa varten
esimerkiksi tilanteessa, jossa sinulle tehtyd haastattelua haluttaisiin tarkentaa. Henki-
I6tietosi havitetdan, kun niitd ei enaa tarvita tutkimukseen.
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SUOSTUMUS HENKILOTIETOJEN KASITTELYYN TUTKIMUKSESSA JA

TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESSA

Tutkimuksen aihe: Epilepsian digitaalinen omahoito. Haastattelijana Kirsi

Ruuska

Olen lukenut ja ymmartanyt tutkimustiedotteen ja tietosuojaselosteen.

Tiedotteesta olen saanut riittavan selvityksen tutkimuksesta ja tietosuojailmoituksesta
tarkemman kuvauksen tutkimuksen yhteydessa suoritettavasta henkilétietojen keraa-
misesta, kasittelysta ja luovuttamisesta. Ymmarran, etta tietojani kasitellaan luottamuk-
sellisesti. Minulla on ollut mahdollisuus esittaa kysymyksia ja olen saanut riittdvan vas-
tauksen kaikkiin tutkimusta koskeviin kysymyksiini.

Minulla on ollut riittavasti aikaa harkita osallistumista tutkimukseen. Olen saanut riitta-
vat tiedot oikeuksistani, tutkimuksen tarkoituksesta, sen toteutuksesta, hyddyista ja
riskeista. Minua ei ole painostettu tai houkutettu osallistumaan tutkimukseen.

Ymmarran, ettd osallistumiseni on vapaaehtoista ja voin peruuttaa suostumukseni
koska tahansa syyta ilmoittamatta. Olen tietoinen siita, ettd mikali keskeytan tutkimuk-
sen tai peruutan suostumuksen minusta keskeyttamiseen ja suostumuksen peruutta-
miseen mennessa kerattya tietoja ja naytteita voidaan kayttda osana tutkimusaineis-
toa.

Allekirjoituksellani vahvistan, ettd annan suostumukseni henkilétietojen kasittelyyn ja
tutkimukseen osallistumiseen.

Alkuperainen allekirjoitettu tutkimuksen suostumus jaa tutkijan arkistoon. Tutkimustie-
dote ja kopio allekirjoitetusta suostumuksesta annetaan tutkittavalle.

Paivamaara Nimi Allekirjoitus

Tutkijan nimi Allekirjoitus
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Tietosuojaseloste potilaalle

(Tietosuojalaki 2018/1050, EU:n yleinen tietosuoja-asetus 2016/679)

Pyydamme sinua osallistumaan Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulun (Xamk) opin-
toihin sisaltyvaan opinnaytetydhdn liittyvaan tutkimukseen.

Tama tietosuojailmoitus kuvaa, miten henkil6tietojasi kasitellaan tutkimuksessa.

Opinnaytety6hdn osallistuminen on tdysin vapaaehtoista. Voit myds halutessasi kes-
keyttaa osallistumisesi koska tahansa. Mikali keskeytat tutkimuksen tai peruutat suos-
tumuksen kasitella henkil6tietojasi, keskeyttamiseen ja suostumuksen peruuttamiseen
mennessa kerattyja tietoja voidaan anonymisoituna kayttaa osana tutkimusaineistoa.

1. Opinnaytetyon rekisterinpitaja
KYS Epilepsiakeskus

PI 100 70029 KYS

Puh. 044 7113022

2. Opinnaytetydn aihe, kesto ja suorittajat

Aihe: Epilepsian digitaalinen hoitopolku potilaan omahoidossa Kesto:
1.11.2024 — 30.3.2025.

Suorittaja: Kirsi Ruuska

3. Mihin tarkoitukseen henkilbtietojani kerdtdan ja kasitellaan?

HenkilGtiedot voivat tulla ilmi tutkimuksen tiedonkerddmiseen kaytettadvassa haastatte-
lussa.

4. Milla perusteella henkil6tietojani kédsitelladn opinnaytetyossa?

HenkilGtietoja kasitellaan seuraavalla yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan
mukaisella perusteella: tutkittavan suostumus, yleinen tieteelliseen tutkimukseen liit-
tyva etu

5. Mita tietoja minusta kasitellaan?

HenkilGtietojen kasittelyn oikeudellisena perusteena on yleinen tieteelliseen tutkimuk-
seen liittyva yleinen etu. Teista kerattya tietoa kasitellaan luottamuksellisesti lainsaa-
danndn edellyttdmalla tavalla. Rekisterinpitdjana toimii KYS epilepsiakeskus. Henkil®-
tietojesi kasittelijana toimii tutkija. Tutkimuksen aikana tutkija voi kerata digitaaliseen
hoitoosi liittyvia tietoja sairaskertomuksestasi.



Tutkimusta varten sinusta kerattavia taustatietoja ovat ika ja sukupuoli. Lisaksi tutkimuk-
sen teon ajaksi puhelinnumerosi ja seka sahkdpostiosoitteesi tallennetaan mahdol-
lista jatkoyhteydenottoa varten esimerkiksi tilanteessa, jossa sinulle tehtya haastat-
telua haluttaisiin tarkentaa. HenkilGtietosi havitetdan, kun niité ei enaa tarvita tutki-
mukseen.

7. Mista lahteista tietoni kerataan?

Tutkittavalta itseltaan.

Sairaskertomuksestasi.

8. Luovutetaanko henkilotietojani kolmansille osapuolille?

Rekisterista ei luovuteta tietoa kolmansille osapuolille.

9. Kasitelladnko tietojani EU:n tai ETA:n ulkopuolella?

Ei kasitella.

10. Kuinka kauan henkilGtietojani sailytetdaan?
HenkilGtietoja sailytetaan opinnaytetyon julkaisemisesta yhden kuukauden ajan eteen-

pain. Tdman jalkeen henkildtiedot havitetaan.

11. Miten henkilGtietoni sailytetdin ja suojataan?

HenkilGtietosi sailytetddn manuaalisessa muodossa KYS Epilepsiakeskuksessa.

12. Miten voin kayttaa tietosuoja-asetuksen mukaisia oikeuksiani?

Yhteyshenkil6 tutkittavan oikeuksiin liittyvissa asioissa, johon voi ottaa yhteyttd on:
Kirsi Ruuska p. 044 7113022 Sahkdposti: dkiru001@edu.xamk.fi

a) Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikali henkil6tietojen kasittely perus-
tuu suostumukseen. Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perus-
teella ennen sen peruuttamista suoritetun kasittelyn lainmukaisuuteen.

b) Oikeus saada paasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)
Sinulla on oikeus saada tieto siita, kasitellddnkd henkildtietojasi ja mité henkildtietojasi
kasitelladn. Voit myds halutessasi pyytaa jaljenndksen kasiteltavista henkilétiedoista.



c) Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla) Jos kasiteltavissa
henkildtiedoissasi on epatarkkuuksia tai virheita, sinulla on oikeus pyytaa niiden
oikaisua tai tdydennysta.

d) Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla) Sinulla on oikeus
vaatia henkildtietojesi poistamista tietyissa tapauksissa.

e) Oikeus kasittelyn rajoittamiseen (tietosuoja-asetuksen 18 artikla) Sinulla on oikeus
henkilGtietojesi kasittelyn rajoittamiseen tietyissa tilanteissa kuten, jos kiistat henki-
I6tietojesi paikkansapitavyyden.

f) Vastustamisoikeus (tietosuoja-asetuksen 21 artikla)

Sinulla on oikeus vastustaa henkilGtietojesi kasittelya, jos kasittely perustuu yleiseen
etuun tai oikeutettuun etuun. Tall6in ammattikorkeakoulu ei voi kasitella henkiltieto-
jasi, paitsi jos se voi osoittaa, etta kasittelyyn on olemassa huomattavan tarkea ja pe-
rusteltu syy, joka syrjayttaa oikeutesi.

Oikeuksista poikkeaminen

Tassa kuvatuista oikeuksista saatetaan tietyissa yksittaistapauksissa poiketa tieto-
suoja-asetuksessa ja Suomen tietosuojalaissa saadetyilla perusteilla siltd osin, kuin
oikeudet estavat tieteellisen tai historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen tarkoi-
tuksen saavuttamisen tai vaikeuttavat sita suuresti. Tarvetta poiketa oikeuksista arvioi-
daan aina tapauskohtaisesti.

Valitusoikeus

Sinulla on oikeus tehda valitus erityisesti vakinaisen asuin- tai tydpaikkasi sijainnin mu-
kaiselle valvontaviranomaiselle, mikali katsot, ettad henkiltietojen kasittelyssa rikotaan
EU:n yleista tietosuoja-asetusta (EU) 2016/679. Suomessa valvontaviranomainen on
tietosuojavaltuutettu.

13. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Xamkin tietosuojavastaava on Markus Hakkinen. Haneen saa yhteyden sdhkdposti-
osoitteesta tietosuojavastaava@xamk fi
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TUTKIMUSTIEDOTE AMMATTILAISELLE

Epilepsian digipolku potilaan omahoidossa

Tutkimuksen tekija: Sh Kirsi Ruuska, opiskelija (ylempi ammattikorkeakoulu tutkinto,
Kliininen asiantuntija)

XAMK — Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulu, Mikkelin Kampus

Patteristonkatu 3, 50100 Mikkeli

Yhteyshenkil® tutkimukseen liittyvissa kysymyksissa:

Sh Kirsi Ruuska, Opiskelija YAMK

Dkiru001@edu.xamk.fi p. 0447113022

Pyyntd osallistua tutkimukseen

Pyydamme sinua osallistumaan tahan tutkimukseen. Tutkimuksen tarkoituksena on ku-
vata Kys epilepsiakeskuksen potilaiden ja heitd hoitavien ammattilaisten kokemuksia
epilepsian digitaalisen omahoidon toteutumisesta epilepsian digipolulla. Pyydamme si-
nua osallistumaan tahan tutkimukseen, koska kaytat tydssasi ammattilaisena epilep-
sian digipolkua.

Tama tiedote kuvaa tutkimusta ja osuuttasi siina. Sinulla on mahdollisuus tehda kysy-
myksia tutkimuksesta perehdyttyasi tahan tutkimustiedotteeseen ja liitteend olevaan
tietosuojaselosteeseen. Taman jalkeen pyydan suostumustasi tutkimukseen osallistu-
miseen. Taman tutkimus toteutetaan osana Kys Epilepsiakeskuksen biomarkkeritutki-
musta.

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimuksen tarkoitus on kuvata Kys epilepsiakeskuksen potilaiden ja heitad hoitavien
ammattilaisten kokemuksia epilepsian digitaalisen omahoidon toteutumisesta epilep-
sian digipolulla. Potilaiden haastattelut toteutetaan yksildhaastatteluna ja ammattilais-
ten ryhmahaastatteluna.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja voit koska tahansa keskeyttaa
tutkimuksen. Ota talléin yhteyttd tutkijaan. Mikali keskeytat tutkimuksen tai peruutat
suostumuksen, keskeyttamiseen ja suostumukseen peruuttamiseen mennessa kerat-
tyja tietoja voidaan kayttaa osana tutkimusaineistoa, mikali tutkimuksen toteuttaminen
sita vaatii ja lainsaadanto edellyttaa tai sallii sen.

Tutkimuksen kulku



Tutkimusta varten pyydan sinua osallistumaan ryhmahaastatteluun. Haastattelu nau-
hoitetaan. Saatu aineisto jaa pelkastaan tutkijan kayttoon ja tama tuhotaan asianmu-
kaisesti tutkimuksen paatyttyd. Haastattelun kesto on 30—-60 minuuttia. Haastattelun
aikana voidaan pitaa tarvittaessa taukoja.

Tutkimustuloksista tiedottaminen

Tutkimustuloksia ja kerattya aineistoa voidaan hyédyntaa sellaisessa muodossa, jossa
yksittaista tutkittavaa ei voi tunnistaa. Tutkimustulokset julkaistaan opinnaytteessa, joka
on saatavilla julkisesti Theseus tietokannassa kevaan 2024 aikana.

Kuvaus henkilétietojen kasittelysta tutkimuksessa

Henkilotietojasi kasitelldan yllakuvattua tutkimusta varten. Henkil6tietojen kasittelyn oi-
keudellisena perusteena on yleinen tieteelliseen tutkimukseen liittyva yleinen etu. Si-
nusta kerattya tietoa kasitellddn luottamuksellisesti lainsdadanndn edellyttamalla ta-
valla. Rekisterinpitdjana toimii KYS epilepsiakeskus. Henkilotietojesi kasittelijana toimii
tutkija.

Tutkimusta varten sinusta kerattavia taustatietoja ovat ammattinimike seka se, kuinka
kauan olet kayttanyt tydssasi epilepsian digipolkua. Lisdksi tutkimuksen teon ajaksi
sahkopostiosoitteesi tallennetaan mahdollista jatkoyhteydenottoa varten esimerkiksi ti-
lanteessa, jossa sinulle tehtya haastattelua haluttaisiin tarkentaa. HenkilGtietosi havi-
tetdan, kun niita ei enaa tarvita tutkimukseen.
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Tietosuojaseloste ammattilaiselle

(Tietosuojalaki 2018/1050, EU:n yleinen tietosuoja-asetus 2016/679)

Pyydamme sinua osallistumaan Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulun (Xamk) opin-
toihin sisaltyvdan opinnaytetydhon liittyvaan tutkimukseen. Tama tietosuojailmoitus
kuvaa, miten henkil6tietojasi kasitelldan tutkimuksessa.

Opinnaytety6hdn osallistuminen on tdysin vapaaehtoista. Voit myds halutessasi kes-
keyttaa osallistumisesi koska tahansa. Mikali keskeytat tutkimuksen tai peruutat suos-
tumuksen kasitelld henkiltietojasi, keskeyttdmiseen ja suostumuksen peruuttamiseen
mennessa kerattyja tietoja voidaan anonymisoituna kayttaa osana tutkimusaineistoa.

6. Opinnaytetyon rekisterinpitaja

KYS Epilepsiakeskus
PI 100 70029 KYS
Puh. 044 7113022

7. Opinnaytetydn aihe, kesto ja suorittajat

Aihe: Epilepsian digitaalinen hoitopolku potilaan omahoidossa Kesto:
1.11.2024 — 30.3.2025.

Suorittaja: Kirsi Ruuska

8. Mihin tarkoitukseen henkil6tietojani kerataan ja kasitellaan?

HenkilGtiedot voivat tulla ilmi tutkimuksen tiedonkeraamiseen kaytettavassa haastatte-
lussa.

9. Milla perusteella henkilbtietojani kasitellaan opinnaytetyossa?

HenkilGtietoja kasitellaan seuraavalla yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan
mukaisella perusteella: tutkittavan suostumus, yleinen tieteelliseen tutkimukseen liit-
tyva etu.

10. Mita tietoja minusta kasitelldan?

HenkilGtietojen kasittelyn oikeudellisena perusteena on yleinen tieteelliseen tutkimuk-
seen liittyva yleinen etu. Teista kerattya tietoa kasitellaan luottamuksellisesti lainsaa-
danndn edellyttamalla tavalla. Rekisterinpitajana toimii KYS epilepsiakeskus. Henkil6-
tietojesi kasittelijana toimii tutkija. Tutkimusta varten sinusta kerattavia taustatietoja
ovat ammattinimikkeesi seka se, kuinka kauan olet tydssasi kayttanyt digipolkua. Li-



saksi tutkimuksen teon ajaksi puhelinnumerosi ja seka sahkdpostiosoitteesi tallenne-
taan mahdollista jatkoyhteydenottoa varten esimerkiksi tilanteessa, jossa sinulle tehtya
haastattelua haluttaisiin tarkentaa. Henkilotietosi havitetdan, kun niita ei enaa tarvita
tutkimukseen.

13. Mista lahteista tietoni kerataan?

Tutkittavalta itseltaan.

14. Luovutetaanko henkil6tietojani kolmansille osapuolille?

Rekisterista ei luovuteta tietoa kolmansille osapuolille.

15. Késitellaanko tietojani EU:n tai ETA:n ulkopuolella?

Ei kasitella.

16. Kuinka kauan henkilGtietojani sailytetdan?
HenkilGtietoja sailytetaan opinnaytetyon julkaisemisesta yhden kuukauden ajan eteen-

pain. Taman jalkeen henkilétiedot havitetaan.

17. Miten henkilotietoni sailytetdin ja suojataan?

HenkilGtietosi sailytetddn manuaalisessa muodossa KYS Epilepsiakeskuksessa.

18. Miten voin kayttaa tietosuoja-asetuksen mukaisia oikeuksiani?

Yhteyshenkil6 tutkittavan oikeuksiin liittyvissa asioissa, johon voi ottaa yhteytta on:
Kirsi Ruuska p. 044 7113022 Sahkdposti: dkiru001@edu.xamk.fi

g) Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikali henkil6tietojen kasittely perus-
tuu suostumukseen. Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perus-
teella ennen sen peruuttamista suoritetun kasittelyn lainmukaisuuteen.

h) Oikeus saada paasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)
Sinulla on oikeus saada tieto siitd, kasitellddnkd henkilbtietojasi ja mité henkildtietojasi
kasitellddn. Voit myds halutessasi pyytaa jaljenndksen kasiteltavistd henkilbtiedoista.

i) Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)



Jos kasiteltavissa henkilotiedoissasi on epatarkkuuksia tai virheita, sinulla on oikeus
pyytaa niiden oikaisua tai taydennysta.

j) Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla) Sinulla on oikeus
vaatia henkil6tietojesi poistamista tietyissa tapauksissa.

k) Oikeus kasittelyn rajoittamiseen (tietosuoja-asetuksen 18 artikla) Sinulla on oikeus
henkilotietojesi kasittelyn rajoittamiseen tietyissa tilanteissa kuten, jos kiistat henki-
I6tietojesi paikkansapitavyyden.

I) Vastustamisoikeus (tietosuoja-asetuksen 21 artikla)

Sinulla on oikeus vastustaa henkilttietojesi kasittelya, jos kasittely perustuu yleiseen
etuun tai oikeutettuun etuun. Tall6in ammattikorkeakoulu ei voi kasitella henkiltieto-
jasi, paitsi jos se voi osoittaa, etta kasittelyyn on olemassa huomattavan tarkea ja pe-
rusteltu syy, joka syrjayttaa oikeutesi.

Oikeuksista poikkeaminen

Tassa kuvatuista oikeuksista saatetaan tietyissa yksittaistapauksissa poiketa tieto-
suoja-asetuksessa ja Suomen tietosuojalaissa saadetyilla perusteilla siltd osin, kuin
oikeudet estavat tieteellisen tai historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen tarkoi-
tuksen saavuttamisen tai vaikeuttavat sita suuresti. Tarvetta poiketa oikeuksista arvioi-
daan aina tapauskohtaisesti.

Valitusoikeus

Sinulla on oikeus tehda valitus erityisesti vakinaisen asuin- tai tydpaikkasi sijainnin mu-
kaiselle valvontaviranomaiselle, mikali katsot, ettad henkiltietojen kasittelyssa rikotaan
EU:n yleista tietosuoja-asetusta (EU) 2016/679. Suomessa valvontaviranomainen on
tietosuojavaltuutettu.

13. Tietosuojavastaavan yhteystiedot

Xamkin Tietosuojavastaava on Markus Hakkinen. Haneen saa yhteyden sdhkdposti-
osoitteesta tietosuojavastaava@xamk fi
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Taulukko 5 Potilaiden kokemukset digitaalisen sovelluksen kayttéon ottamisen alkuoh-

jauksesta

Alaluokka

Paaluokka

Sovelluksen kayttdonottamisen oikea- aikai-
suus

Yksilollinen tarve digitaaliselle sovellukselle

Digitaalisen sovelluksen kayttamisen hyddyt,
haitat ja valttamattomyydet

Sovelluksen siséllon ja kayttdmisen ohjaus

Kirjallinen potilasohje

Potilaan digitaidot

Ammattilaisen perehtyminen sovelluksen
kayttéon

Potilaiden kokemukset digitaalisen sovelluk-
sen kayttdonottamisen alkuohjauksesta

Taulukko 6 Potilaiden kokemukset mahdollisuudesta kayttaa viestitoimintoa digitaalisen

sovelluksen kautta omahoidon tukena

Alaluokka

Paaluokka

Luottamus

Tiedonsiirto

Mahdollisuus valita soittamisen ja viesti-
toiminnan valilla Turvallisuuden tunne
Vuorovaikutus

Aikaan ja paikkaan sitoutumattomuus

Potilaan digiosaaminen

Potilaiden kokemukset viestitoiminnasta
omahoidon tukena

Taulukko 7 Potilaiden kokemukset mahdollisuudesta kayttaa epilepsian kohtauspaiva-
kirjaa digitaalisen sovelluksen kautta osana omahoitoa

Alaluokka

Paaluokka

Merkitys omahoidolle
Kaytettavyys
Tiedonsiirto
Yksil6llisyys
Ajankaytto

Ymmarrettavyys

Potilaiden kokemukset epilepsian digitaali-
sen kohtauspaivakirjan kayttamisesta oma-
hoidon tukena




Taulukko 8 Potilaiden kokemukset mahdollisuudesta kayttaa etdvastaanot-

toa osana epilepsian digitaalista omahoitoa

Alaluokka

Paaluokka

Ammattilaisen antama ohjaus
Kaytettavyys

Ajansaasto

Vuorovaikutus

Valinta etdvastaanoton ja lahivastaanoton
valilla

Potilaiden kokemukset mahdollisuudesta
kayttaa etavastaanottoa

Taulukko 9 ammattilaisten kokemukset digitaalisen sovelluksen kayttéénoton alkuoh-
jauksen vaikutuksista epilepsiapotilaan digitaaliseen omahoitoon

Alaluokka

Paaluokka

Yksilollinen kayttotarve
Hyddyllisyys

Ohjaukseen kaytettava aika
Ty6njako ammattiryhmien valilla
Kirjallinen potilasohje
Sovelluksen avaamistapa
Ammattilaisten perehdyttaminen
Potilaan oma asiantuntijuus

Mahdollisuus valita palveluiden kayttétapa

Ammattilaisten kokemukset digitaalisen so-
velluksen alkuohjauksesta




Taulukko 10 Ammattilaisten kokemukset viestitoiminnan kayttamisesta osana epilep-

siapotilaan digitaalista omahoitoa

Alaluokka

Paaluokka

Potilaan hoidon tarve

Potilaan tunteminen

Valinta puhelun ja viestitoiminnon kayttami-
sen valilla

Viestin muoto ja sisaltd

Hyddyllisyys eri tilanteissa

Ajankayttod

Ammattilaisten kokemukset mahdollisuu-
desta kayttaa viestitoimintoa osana epilep-
sian digitaalista omahoitoa

Taulukko 11 ammattilaisten kokemukset etdvastaanoton kayttamisesta osana epilep-

siapotilaan digitaalista omahoitoa

Alaluokka

Paaluokka

Kaytén soveltuvuus
Hybridimalli
Vuorovaikutus
Kuulluksi tuleminen

Arkaluontoisista asioista puhuminen

Ammattilaisten kokemukset etdvastaanoton
kayttamisesta osana epilepsiapotilaan digi-
taalista omahoitoa

Taulukko 12 Ammattilaisten kokemukset epilepsian digitaalisen kohtauspaivakirjan kayt-

tdmisesta osana epilepsiapotilaan digitaalista omahoitoa

Potilaan muistin tuki

Tiedon siirto

"Minun epilepsiani” tietolaatikko

Alaluokka Paaluokka

Kaytettavyys Ammattilaisten kokemukset epilepsian digi-
. i taalisen kohtauspaivakirjan kayttamisesta

Ymmarrettavyys

osana epilepsiapotilaan digitaalista omahoi-
toa




