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"Oli jo aika ettd joku tulee kansalaiset edelld tdhdn keskusteluun", toteaa ministeri
Risikko ja jatkaa "Tdmd on iso kansanterveydellinen ja kansantaloudellinen kysymys.
Meiddn on tehtdivd kaikki mahdollinen, jotta investointimme e-terveyspalveluihin
saavuttavat niille asetetut tavoitteet. Pdrjdin-pilotti on siten asian ytimessd tutkiessaan
kansalaisen kotoisaa oloa oman terveyden ja hyvinvoinnin edistimiseksi."

Sosiaali- ja terveysministeri Paula Risikko, 10.4.2014



Tiivistelma

Pumppu-hanke oli kuuden osatoteuttajan yhteinen teemahanke, joka pyrki edistdiméén ja
kehittiméédn kéyttdjalahtoisid monituottajamalleja hyvinvointipalveluissa. Teemahanke
toteutettiin - neljdin maakunnan alueella ylimaakunnallisena EAKR-rahoitteisena
hankkeena vuosina 2011-2014. Hankkeen koordinaatiosta vastasi Innopark
Programmes Oy ja siihen osallistuivat Laurea-ammattikorkeakoulu, Kaakkois-Suomen
sosiaalialan  osaamiskeskus Oy, Socom, Himeenlinnan kaupunki, Turun
ammattikorkeakoulu sekéd Turun yliopisto.

Teemahankkeen syntymiseen vaikutti vahvasti tarve uudistaa terveydenhuoltopalveluja.
Tdma tarve kumpusi terveydenhuoltosektorin taustalla vaikuttavista yhteiskunnallisista
muutoksista, joiksi tunnistettiin mm. muutokset viestollisessd huoltosuhteessa (ei-
tyoikdisten ja tyoikdisten vilinen suhde), globaali taloudellinen tilanne ja séhkoisilla
terveyspalveluilla tavoiteltavissa olevat sdéstot. Hankkeen syntyyn vaikutti olennaisesti
my0s terveydenhuoltosektorin palvelujen murros, jossa perinteisid palveluja tuetaan tai
korvataan sihkoisilld palveluilla. Téassd murroksessa keskeiseksi toimijaksi tunnistettiin
kansalainen - yksilo, jonka arkeen sairauden kanssa sdhkoiset terveyspalvelut
vaikuttavat perustavanlaatuisesti.

Turun yliopiston toteuttama osahanke, jota timé raportti kuvaa, oli nimeltdén Pérjéin-
pilotti. Osahankkeen keskidsséd oli uudenlainen, kansalaisen tarpeet aiempaa paremmin
huomioiva, tapa tuottaa sdhkoisid terveyspalveluja. Osahankkeessa tétd tapaa kutsuttiin
kansalaisldhtoiseksi. Osahankkeessa luotiin teoreettinen viitekehys kansalaisldhtoisten
terveyspalvelujen tuottamiseksi tdmén pédivdn tietoyhteiskunnassa. Viitekehyksen
muodostamisen taustalla vaikuttivat vahvasti erilaiset teoriat, joista keskeisimpid olivat
Fredrik Svenaeuksen (2001) havaintokokemuksien tietoisuusrakenteisiin
(fenomenologiaan) perustuva ldhestymistapa sekd Martin Heideggerin  ns.
eksistentialistisesta fenomenologiasta. Tdtd viitekehystd tdydennettiin ~ Aaron
Antonovskyn terveysldhtdinen (salutogeeninen) ldhestymistavalla.

Luotua viitekehystéd sovellettiin uudenlaisten sdhkoisten terveyspalvelujen tuottamisessa
turkulaisille sydédnpotilaille. Uudenlaiset palvelut tuotettiin osana Turun kaupungin e-
terveyspalveluja, CGI Suomi Oy:n toimesta. Viitekehyksen ohella kehitystyon tukena
kéytettiin sydidnpotilaiden kokemuksia omasta arjesta ja olemassa olevista palveluista.
Kehitettyjen palvelujen tuotantoversioiden soveltuvuutta sydédnpotilaiden arkeen
testattiin osahankkeen aikana.

Tdma raportti esittelee osahankkeen kulun, hankkeen teoreettisen viitekehyksen ja
tarjoaa kuvan siitd mitd on syddnpotilaan arki ja teknologian kdyttd osana sitd. Lisdksi
esitelldéin hankkeessa kehitetty kansalaisldhtoinen malli terveydenhuollon s@hkoisten
palvelujen keskeisistéd toimijarooleista ja niiden periaatteista.

Avainsanat: sihkoiset terveyspalvelut; terveyden tietojirjestelmit; kansalaisldhtoisyys.
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1. Johdanto

Pérjdin-pilotti oli vuosina 2011-2014 toteutetun ylimaakunnallisen (EAKR) Pumppu-
hankkeen osahanke. Hankkeen tavoitteena oli kehittdd kansalaisldhtoisid
monituottajamalleja  hyvinvointipalveluihin, sekd uudistaa hyvinvointipalveluja.
Hankkeen koordinoinnista vastasi Innopark Programmes Oy ja sen toteuttamisesta
vastasivat Laureca Ammattikorkeakoulu, Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskus
Socom Oy, Hameenlinnan kaupunki, Turun ammattikorkeakoulu ja Turun yliopisto.

Turun yliopiston toteuttamassa Pérjdin-pilotti -osahankkeessa keskityttiin Pumppu-
hankkeen tavoitteiden mukaisesti sdhkdisten terveyspalvelujen kehittamiseen ns.
kansalaisldhtoisesti. Tamén 14htokohdan toteuttamiseksi sidhkoisten terveyspalvelujen
loppukayttéjat (kansalaiset) otettiin mukaan kehitysty6hon. Pilotin aikana kehitystyhon
osallistuneet kansalaiset padsivit kiyttimaan uudenlaisia terveyspalveluja.

Alun perin séhkoisten terveyspalvelujen kehittiminen aloitettiin Turussa marraskuussa
2004 osana Wellcom-hanketta (Suomen Kuntaliitto, 2012), johon my®ds Turun yliopisto
osallistui (Kestild ym., 2005). Véhidisen kdyton vuoksi sdhkdisten terveyspalvelujen
kehittdminen on kuitenkin ollut hidasta viime vuosina.

Osahankkeen tutkimuksellinen 1dhtokohta oli kansalaisldhtoisyys, jota kisitteen tasolla
erotettiin kansalaiskeskeisyydestd. Erona ndiden kahden késitteen tasolla néhtiin
kansalaisen aktiivisuus; kansalaiskeskeisyydessd yksilo on toiminnan keskidssd mutta
hin ei vélttimattd ole aktiivinen toimija tai voimavara. Kansalaisldhtoisyydessd yksild
ndhddan aktiivisena toimijana ja hénelle annetaan mahdollisuus vaikuttaa. Palvelujen
tarjonnan tasolla ero voidaan siis ndhdd yksilon roolin kautta, joko kumppanina
(kansalaisléhtoisyys) tai asiakkaana (kansalaiskeskeisyys).

Kansalaisldhtoisessd terveyspalvelujen kehityksessd kéyttdjat ndhddén kehityksen
mahdollistavina innovoijina (vrt. von Hippel, 2005, s. 77-93), ei vain kehityksen
kohteena tai objektina. Kansalaisten aktivointi ja huomioiminen sdhkdisten
terveyspalvelujen kehittdmisessé on erityisen tirkeéa silld kyse on usein teknologiasta,
jonka vaikutukset ulottuvat joko omaan tai ldheisen arkeen. Ndin on etenkin kroonisista
sairauksista kdrsivien kansalaisten osalta.

Kansalaisldhtdisen ldhtokohdan taustalla vaikuttavat mm. Aaron Antonovskyn
salutogeeninen maailmankatsomus (Antonovsky, 1979), jonka mukaan terveyttd ei
voida maédritelld mustavalkoisesti sairauden poissaolona. Vastaavalla tavalla
osahankkeen tutkimukselliseen otteeseen vaikutti ruotsalaisen filosofin Fredrick
Svenaeusin tulkinta “kotoisasta olosta”; yksilon tasapainosta hdntd ympérdivin
maailman suhteen (Svenaeus, 2001). Yleisemmilld tasolla tutkimukseen vaikuttivat
fenomenologiset ja hermeneuttiset filosofiset perinteet (vrt. Ahlzen, 2011), jotka
korostavat oman terveydentilan kokemisen ainutkertaisuutta ja yksilollisyytta.



Edelld  esitettyd  tutkimuksellista  viitekehystd  tdydennettiin  sosioteknisilld
tydinformatiikan (Work Informatics) periaatteilla (Nurminen, 2006), joiden mukaan
sahkoisten palvelujen kéyttd voidaan mieltdd yhdeksi tyon suorittamisen tavaksi eli
modaliteetiksi. Téatd kautta sdhkoisten terveyspalvelujen kdyttod oli mahdollista verrata
itsepalveluun, jonka kehittimisessd sovellettiin muista modaliteeteista, kuten
yhteistyOstd, tuttuja keinoja. Tétd ns. sosioteknistd ldhestymistapaa kdytettiin etenkin
uudenlaisten, aiemmasta poikkeavien, sdhkoisten palvelumallien kehittdmiseen ja
kdyton arviointiin.

Péarjdin-pilotti -osahankkeen, jonka yhteydesséd tehtyjd havaintoja tdimé raportti kuvaa,
tuloksena syntyi turkulaisten syddnpotilaiden kdyttdon uudenlainen sdhkdinen
terveyspalvelu, jonka avulla kansalaiset a) saavat aikaisempaa paremmin tietoa omasta
terveydestdin, b) voivat pitdd pédivikirjaa omaan terveyteensi liittyvistd tapahtumista, c)
voivat viestid terveyspalvelujen tarjoajien kanssa ja d) pystyvét tallentamaan omia
mittaustietojaan suoraan terveydenhuollon tietojirjestelmiin.

2. Tausta ja teoreettinen viitekehys
Terveydenhuollon tietojirjestelmien kehittimisen haasteita

Yleisesti ottaen terveydenhuollon tietojérjestelmien kehityksessd on tultu eteenpdin
vilme vuosina. Sen sijaan, ettd jdrjestelmdt toimivat perinteisten paperisten
potilaskertomusten kopioina ja korvikkeina, on niiden kehityksessa kiinnitetty huomiota
mm. terveydenhuollon ammattilaisten tiedonsaantiin (vrt. Flynn ym., 2009, s. 588) ja
kliinisen pédatoksenteon tukemiseen. Tastd kehityksestd huolimatta jérjestelmien
loppukiyttdjat Suomessa (erit. lddkédrit) kokevat, ettei jdrjestelmien kehityksessd
huomioida riittdvésti heidédn tarpeitaan ja kdytdnnon tyon vaatimuksia (Martikainen ym.,
2012, s. 103-104).

Samaan tapaan negatiivista palautetta suomalaiset ladkdrit ovat antaneet
tietojérjestelmien  kdytettdvyydestd (Viitanen ym., 2011). Tiedonsaannin ja
padtoksenteon tuen parantamisen ohella yksi viimeaikaisista kehityssuunnista
tietojérjestelmien kehityksessa kansainvélisesti on ollut erilaisten kotihoidon ratkaisujen
kehittdminen (vrt. De Rouck ym., 2008, s. 589). Yhtend syynd tdhin voidaan pitdd
taloudellisten resurssien vihenemistd, seka tarvetta siirtda kroonisten sairauksien hoitoa
sairaaloista koteihin (ibid., s. 590).

Ludwick ja Ducette (2009, s. 22) toteavat kirjallisuuskatsauksessaan, ettd potilaan ja
terveyspalvelujen tarjoajan vélistd suhdetta ei ole tarkasteltu riittdvisti terveydenhuollon
tietojérjestelmien vaikutuksen kannalta. Tutkijat raportoivat (ibid.) etteivit he 16yténeet
katsauksessaan yhtddn artikkelia, jossa arvioidaan terveydenhuollon tietojérjestelmén
vaikutusta ja hyotyjd nimenomaan potilaan kannalta. Osin tdmén havainnon vastaisesti,
on kuitenkin raportoitu mm., ettd a) sdhkoisilla terveyspalveluilla voidaan tukea
nykyisid terveyspalveluja (Andreassen ym., 2007, s. 59) ja b) séhkoisilla palveluilla on
potilaan ja ladkédrin vilistd vuorovaikutusta lisddvda vaikutus mikéli toimijoiden



luottamus teknologiaan on ensin saavutettu (Andreassen ym., 2006, s. 245). Yksi
tutkimuksessa (ibid.) haastatelluista henkildistd toi esiin myos mielipiteensd sdhkdisten
palvelujen kuormittavuudesta. Hén katsoi, ettd (ei-reaaliaikainen) sdhkdinen asiointi voi
vihentdd palveluntarjoajan stressid silld palveluntarjoaja voi asioida sdhkdisesti hdnen
kanssaan parhaaksi katsomallaan hetkelld (ibid., s. 243).

Uudempi tutkimus korostaa vuorovaikutuksen osalta erityisesti riippumattomuutta
ajasta ja paikasta (Kreps & Neuhauser, 2010, s. 330). Tdmén liséksi teknologian kadyton
katsotaan tarjoavan myos uudenlaisia tapoja yhdistdd yleinen tiedottaminen
henkilokohtaiseen viestintdén, esimerkiksi tarjoamalla potilaille mahdollisuus
keskustella terveyteen liittyvistd asioista “virtuaalisissa yhteisdissd” (eng. virtual
communities, ibid. s. 330). Riippuen hieman séhkoisten terveyspalvelujen luonteesta ja
toteutustavasta (erit. reaaliaikainen vs. ei-reaaliaikainen sdhkdinen palvelu), on syytd
nostaa esiin kaksi havaintoa potilaan ja terveyspalvelujen tarjoajan véliseen suhteeseen
liittyen. Ensinndkin teknologian, etenkin. tietokoneen, kdyttd muuttaa kohtaamisen
dynamiikkaa (Pearce ym., 2009, s. 32; Keulartz ym., 2004). Toiseksi teknologian kéyttd
vaikuttaa toimijoiden rooleihin ja voimasuhteisiin, sekd oletettuun vastuuseen
hoitopédétdsten suhteen (Reeves & Nass, 1996; Keulartz, ym., 2004; Lahtiranta &
Kimppa, 2008).

Osin aiempaan tutkimukseen liittyen séhkdisen terveysasioinnin mahdollisista
vaikutuksista, osahankkeessa tehtiin seuraavat 1dhtdoletukset, jotka ohjasivat kdytdinnon
toteutusta.

1. Teknologian kédyton vaikutuksia terveyspalvelujen tarjoajan ja potilaan viliseen
suhteeseen ei tdysin tiedetd. On mahdollista, ettd teknologian kéyttd vaikuttaa
suhteeseen enemmin kuin on aiemmin raportoitu

a. Vaikutuksia tulee arvioida avoimesti eri osapuolten l&dhtokohdista. On
mahdollista, ettd osapuolten kokemukset ovat keskendin ristiriidassa

b. On mahdollista, ettd teknologian kiyttd tekee osapuolten vélisestd
kommunikaatiosta aiempaa tasavertaisempaa. Toisaalta, teknologian
kayttd voi luoda eri osapuolille oletuksen tasavertaisuudesta

2. Teknologian kéyttd eri osapuolten vélilld voi parantaa terveyteen liittyvén tiedon
hallintaa mutta vain jos tietoon liittyy ymmarrys sen merkityksesti

a. Mikdli potilaan séhkodinen asiointi voidaan liittdd osaksi arkirutiineja, on
mahdollista, ettd asiointikynnys madaltuu ja -aktiivisuus lisddntyy

b. Terveystiedon merkityksen ymmaértdminen saattaa parantua, mikali tieto
voidaan liittda osaksi arkea, kuten esimerkiksi osaksi omia harrastuksia.

Osahankkeessa séhkoisen asioinnin kehityksen ldhtokohtana olivat kansalaisen tarpeet.
Termi kansalainen otettiin kdytt66n muiden termien, kuten potilas, tilalle jotta henkil6a
ja hédnen tarpeitaan ei tarkastella pelkéstdén sairauden tai terveyspalvelujen tarjoajan
lahtokohdista. Termi huomioi myds yksilon ja valtion vélisen suhteen. Tétd kautta esiin
nousevat palvelujen tarjoamiseen liittyvét vastuut ja velvoitteet, sekd korvauskédytannot.



Jatkossa kdytdimme termid kansalainen, pl. tilanteet joissa henkilon erityistd roolia
esimerkiksi potilaana tai kuluttajana tahdotaan korostaa.

Osahankkeen tavoitteena oli kehittdd sahkoisid terveyspalveluja, jotka vastaavat
kansalaisten tarpeita, soveltuvat hdnen arkirutiineihinsa ja koko eldmédin. Téstd syystd
kansalaisen nékokulma oli palvelujen kehittimisen ldhtGkohtana usein kéytetyn
terveyspalvelujen  tarjoajan  ndkokulman  sijaan.  Kansalaisen = nékdkulman
huomioimisella on vahva tuki suomalaisessa lainsdddannossa '™ ja toimialan eettisissd
ohjeistoissa ['*"*. Tamin lisiksi eri lait '**% sastelevit sihkoistd viestintid, tietojen
kisittelyd ja kayttod, sekd toiminnan julkisuutta. Menemittd yksityiskohtiin voidaan
todeta, ettd kansalaisldhtoisyydelle ja sdhkdisille palveluille on vahva perustelu ja tuki
yhteiskunnan sdantelyn pohjalta.

Tietojarjestelmien kehitystd ja kdyttéd on tdrked tarkastella kansalaisldhtoisyyden
lahtokohdasta, jotta terveydenhuollon tietojdrjestelmien (osin) aiheuttamiin, potilaisiin
ja heiddn oikeuksiinsa kohdistuviin ongelmiin, voitaisiin puuttua. Potilaan oikeudet
perustuvat lakiin, ihmisoikeuksiin ja terveydenhuollon arvopohjaan. Niiden arvojen
tulisi olla koko ajan ldsnd, kun kehitetddn tai kéytetddn terveydenhuollon
tietojérjestelmid. Suunnittelijoiden tulee huomioida terveydenhuollon tietojérjestelmien
toiminnassa ja tyon tekemisessd olevat ristiriidat siten, ettd jdrjestelmid voidaan
muokata tarkoituksenmukaisiksi (Balka ym., 2008).

Julkisuudessa puhutaan usein hankkeista, jotka epdonnistuvat tavoitteissaan ja joissa
kaytetty teknologia ei lunasta sille asetettuja vaatimuksia. Himmelstein ym. (2010) ovat
tutkimuksissaan esittdneet tulkintoja sille, miksei teknologia ole tuottanut haluttua
tehokkuutta Yhdysvalloissa. Ensimmadinen tulkinta on, ettd jdrjestelmien kayttd ja
hankinta aiheuttavat niin paljon kustannuksia etteivdit saavutetut hyodyt kata
kustannuksia. Toinen tulkinta on, ettd tehokkuutta syntyy vain osassa terveydenhuollon
yksikoistd. Kolmas tulkinta on, ettd syy epdonnistumiselle ovat jdrjestelmatoimittajat,
jotka eivit tuota toimialalle sopivia jirjestelmii. (Ibid., s. 44-45.)

Suomessa Martikaisen ym. (2012) mukaan terveydenhuollon ammattilaiset eivét koe
padsevinsd osallistumaan kehitystyohon, vaan kehitys tapahtuu insindorien ja
hallintotehtdvissd toimivien lddkdreiden kesken muilta kyselemittd. Téssd
tutkimuksessa ongelma korostuu. Jos sopivia jéirjestelmid ei pystytd tuottamaan
terveydenhuollon palveluntarjoajille niin miten niitd pystyttdisiin tuottamaan tavallisille
kansalaisille, jotka eividt tyypillisesti ole mukana jirjestelmien kehittdmisessa.
Kansalaisen tarpeiden ymmirtdmisessd on tarkedd heiddn ldhtokohtiensa ja arkensa
ymmaértaminen, sekd jilkimmaisen tukeminen.
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Tyoinformatiikka ja kansalaisldhtoisyys

Tyo6informatiikka (Work Informatics) on teoreettiseen ja empiiriseen tutkimukseen
perustuva ldhestymistapa teknologian tukeman toiminnan tarkastelemiseksi. Toisin kuin
monet tietotekniikassa kéytetyt ldhestymistavat, tydinformatiikka ei ole puhtaasti
teknologiasuuntautunut vaan siind yhdistyvét sosiologiset ja humanistiset ndkemykset
ihmisistd toimijoina, jotka tekevdt tavoitteellista toimintaa, tyOténsd, teknisten
apuvilineiden vilitykselld. Tydinformatiikassa ei siis keskitytd ensisijaisesti
teknologiaan vaan sen vaikutuksiin tydssi ja toiminnassa.

Yksi ldhestymistavan keskeisistd vdittdmistd on, ettd teknologian ei tule mééritelld
miten tyOtd tehdddn vaan tyd, sen tekijdt, médarittelevat millaista teknologiaa tarvitaan.
Kun puhutaan terveydenhuollosta ja sen tarkastelemisesta tydinformatiikan
lahtokohdista, tulee ymmairtdd terveydenhuollon asettama viitekehys ja vastata
kysymykseen “’kenen tyostd on kysymys”. Tédsséd suhteessa terveyspalvelujen tarjoajat ja
kansalaiset eroavat toisistaan. Tyon tavoitteellisuus, formaalisuus ja sitd ohjaavat normit
eroavat usein olennaisesti toisistaan.

Kansalaisen ty0d integroituu arkeen, eldmdin oman terveyden kanssa. Palvelujen
tarjoajien tekemd tyd on puolestaan vain osa arkea, joka kéytdnndssd jdd palveluja
tarjoavan yksikon “seinien sisdpuolelle”. Tdssd on yksi mahdollinen syy sille miksi
kansalainen ji4 usein teknologian kehityksen ulkopuolelle; arki on monimuotoinen
kisite ja yksildiden toiminta eroaa toisistaan usein perustavaa laatua olevilla tavoilla.
Jokainen eldé terveytensd ja sithen mahdollisesti liittyvien haasteiden kanssa omalla
tavallaan.

Kayttdjalahtoisyyttd pidetdén teknologian kehityksessd vilttaimattomand, jotta
teknologia ja arki voivat kohdata edes jollain tasolla. Mikaili tdssd ei onnistuta, riskini
on, ettd teknologiaa ei hyddynnetd tai pahimmassa tapauksessa silld on arjen hallintaa
haittaava (disruptiivinen) vaikutus (vrt. Ostlund, p. 50). Tisti syystd sdhkoisid
terveyspalveluja kehitettdessd kansalaisldhtoisesti on tirkedd, ettd terveydenhuollon
ohella huomioidaan kansalaisen rooli oman arkensa asiantuntijana (Delbanco ym.,
2001; Ballegaard ym., 2008).

Kansalaiset sdahkoisten terveyspalvelujen kéyttdjdryhméni ei ole homogeeninen ryhma.
Yksilotasolla kansalaisten valmiudet vaihtelevat, kuten myods motivaatio, eldméntilanne
ja kéytettdvissd oleva teknologia. Huomioiden muutokset viestollisessd huoltosuhteessa
(ei-tyoikdisten ja tyoikdisten vilinen suhde), globaali taloudellinen tilanne ja sédhkoisilla
terveyspalveluilla tavoiteltavissa olevat sddstot, yli 64-vuotiaiden tarpeiden
ymmaértamiseen olisi syytd panostaa.

Tietoisesti yleistden voidaan véitti4, ettd a) yli 64-vuotiaiden tarve terveyspalveluille on
muuta véestdd suurempi ja b) mikéli ikiryhméan kuuluva henkild ei ole endid aktiivisesti
tydeldmdssd on mahdollista, ettd hinen tietotekniset taitonsa eivét kehity samassa
tahdissa kuin yleinen teknologiakehitys edellyttdd. Ehkd vastoin yleisid oletuksia, yli
64-vuotiaiden motivaatio sdhkdisten palvelujen kdyttdmiselle on ldhelld muuta véestod
mutta teknologian kdyttdonotossa saattaa olla ongelmia (Laiho, 2011). Tésté syysté tuki
etenkin uusia palveluja kéyttoonotettaessa saattaa olla tarpeen (Shapira ym., 2007).



Teknologian kdytdon oppiminen voidaan ndhdd myo6s keinona tukea henkildiden
autonomiaa, riippumattomuutta ja tasavertaisuuden tunteita (Laiho, 2001), seki
hyvinvointia ja jopa ns. voimaantumista (Shapira ym., 2007).

Siro ja pyrinto

Yksi osahankkeen teoreettisen viitekehyksen osa keskittyi kansalaisen tavoitteellisen
toiminnan syntymekanismien syysuhteisiin. Aiempaan tutkimukseen perustuen
(Lahtiranta & Nurminen 2014), tarkastelu perustui séroon ja pyrintdon, késitteisiin
joiden avulla kuvattiin kansalaisen suhtautumista ja sitoutumista oman terveyden
edistimiseen ja tasapainoiseen arkeen. Sérd on tapahtuma, tunne tai kokemus joka
muuttaa kansalaisen kuvaa omasta itsestddn (ibid.). Sidr6 voi olla esimerkiksi
sairauskohtaus, jonka seurauksena kansalainen joutuu vilittdmésti turvautumaan
terveydenhuollon palveluihin, tai se voi olla asteittainen muutos joka tunnetasolla johtaa
vieraantuneeseen késitykseen omasta itsestd. Kyse on siis laukaisevasta tekijést.

Sardén vastinparina pyrintd kuvaa korjausliikettd, joka pyrkii palauttamaan tilanteen
ennalleen tai vakiinnuttamaan sen (ibid.). Jalkimméainen kuvaa tilannetta, jossa sidrd voi
syventyd esimerkiksi progressiivisen sairauden seurauksena (olettaen, ettd esimerkiksi
omilla elintavoilla sairauden etenemiseen voi vaikuttaa). Joissakin tapauksissa pyrintoa
voidaan pitdd preventiivisend toimintona olettaen, ettd sdrdn syntymiseen on vaikuttanut
uhka jostakin, kuten vakavasta sairaudesta. Viitekehyksessd pyrintd on aina tietoista
toimintaa ja sen ytimessé on tieto.

Siind missd sidrd voi olla mielikuva, jopa negatiivinen sellainen, pyrintd on tietoista
toimintaa jota kansalainen peilaa tietoa vasten. Tdma4 tieto voi olla intuitioon perustuvaa
(esimerkiksi oma jaksaminen arjessa) tai teknologian tuottamaa muodollista ja
rakenteista tietoa (esimerkiksi laboratoriotulokset tai askelmittarin tuottama tieto).
Koska sér6 ja pyrintd muodostavat viitekehyksessd vastinparin, peilattavan tiedon
merkityksen muodostaa sen suhde sdroon; mikd on tiedon ja siind olevan muutoksen
(oletettu) vaikutus saroon.

Sdar6 ja pyrintd ovat aina kansalaisen kokemuksiin liittyvid yksilollisid tiloja ja
tuntemuksia. Téstd syystd asioiden vilinen suhde muodostuu usein kansalaisen omassa
mielessd. Tilanne on sama vaikka sdr0 perustuisi muodolliseen diagnoosiin silld
jokainen kansalainen kokee oman terveytensd omalla ainutlaatuisella tavallaan. Tahén
kokemukseen vaikuttavat mm. erilaiset eldmaintilanteet, kyvyt ja voimavarat. Tamén
lisaksi kansalaisten tapa kisitelld omaan terveyteen liittyvid asioita pysyy harvoin
samana piivastd toiseen.

Vaikkakin sér6n ja pyrinndén muodostuminen perustuvat kansalaisen omiin
kokemuksiin, voi niihin vaikuttaa. Yksi keskeisistd vaikuttamisen vilineistd on
potilasohjaus, vuorovaikutus terveyspalvelujen tarjoajan ja kéyttdjan vililli. On
tunnettua, ettd kansalaisen omiin terveyspadtoksiin vaikuttavat usein omat ja muiden
kokemukset, todelliset tai sellaisina kerrotut tarinat, uskomukset seki pelot (vrt. Ubel,
2006). Téhén liittyen on tdrkedd, ettd omista ja muiden subjektiivisista kokemuksista
kumpuavat, mahdollisesti vaaralliset, sdrdt ja pyrinndt voidaan tunnistaa ja niihin
voidaan tarvittaessa puuttua.



Potilasohjauksella ja riittdvidlld tiedonannolla voidaan katsoa olevan keskeinen rooli
my0s oikeansuuntaisten pyrintdjen muodostumisessa ja niiden vaikutusten
ymmaértimisessd. Vastaavalla tavalla tiedonanto voi tukea kansalaista tilanteessa, jossa
ymmérrys sdrostd tai sen merkityksestd on jddnyt vajaaksi tai sitd ei ole. Kaiken
kaikkiaan terveydenhuollon ammattilaisen osallistuminen kansalaisen pyrintdihin on
padsddntoisesti perusteltua. Se tarjoaa luonnollisen vertailukohdan (vrt. Lahtiranta &
Nurminen, 2014, s. 351) pyrinndn edistymisen arvioinnille terveyteen liittyvien
tapahtumien sarjassa, joihin jo muutenkin kuuluu usein kaksi osapuolta; palvelujen
tarjoaja ja niiden kéyttdjd. Yksinkertaisena esimerkkini tdstd ovat laboratoriokdynnit ja
tulosten arviointi.

Terveys ilmioni - miti terveys oikein on?

Maailman terveysjarjest6 WHO mddritteli vuonna 1948 terveyden tdydelliseksi
fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tilaksi, joka on enemmén kuin
sairauden tai vaivan poissaolo (WHO, 1948).

“Health is a state of complete physical, mental and social well-being and
not merely the absence of disease or infirmity.”

Vaikkakin médritelmd on pysynyt samana alusta asti, on sitd kohtaan osoitettu
kritiikkid. Esimerkiksi Huber ym. (2011) ovat esittineet, ettei mééritelmd ole
kayttokelpoinen kroonisten sairauksien yhteydessd. He ehdottavat (ibid., s. 2), ettd
médritelmad olisi uudelleensuunnattava dynaamisempaan suuntaan siten, etti se
huomioi yksilon kyvyn sopeutua tilanteeseen ja hallita omaa hoitoaan (’the ability to
adapt and to self manage”).

Jo ennen edelld kuvattua muutosehdotusta (ibid.), Kagawa-Singer totesi (1993), ettd
terveyden mairitelméén olisi aiheellista siséllyttdd biologisten tekijoiden ohella
henkilokohtaiset tarpeet, sosiaaliset velvoitteet ja fyysiset kyvyt. Hén perusteli
kantaansa tutkimuksellaan, jossa 49 kaikkiaan 50 sy0pdd sairastavasta henkilostd koki
itsensd terveeksi silloinkin kun sai samaan aikaan sy&péhoitoja (ibid.).

Edelld kuvatun laajemman tulkinnan mukaisesti, osahankkeen teoreettisen
viitekehyksen osaksi valikoitui Fredrik Svenaeuksen (2001) havaintokokemuksien
tietoisuusrakenteisiin  (fenomenologiaan) perustuva ldhestymistapa kotoisa olo
("homelike being-in-the-world”). Terveyden laajemman tulkinnan mukaisesti,
Svenaeuksen ldhestymistapa ei mairittele terveyttd pelkéstddn biologian tai ladketieteen
ndkokulmista, vaan se keskittyy kansalaisen yksildllisiin kokemuksiin terveydesti ja
hyvinvoinnista. Svenaeuksen ldhestymistapa (ibid.), joka pohjimmiltaan kumpuaa
Martin Heideggerin ns. eksistentialistisesta fenomenologiasta (2000), asettaa uusia
vaatimuksia terveydenhuollolle. Sen mukaan terveyttd ei tarkastella sairauksien tai
vaivojen summana vaan kansalaisen kokemuksina hinen oman eliméinsi
muodostamassa viiitekehyksessa.



Kotoisa olo on erddnlainen tunne kokonaisuudesta, jossa kansalaisella on a) tiedostava
ymmérrys arjestaan ja elimistdéin, b) mahdollisuus toimia siind mielekkdilld tavalla
sekd c) tunne siité, ettd arjessa oleminen kanssaihmisten kanssa on merkityksellistd (vrt.
Koskinen, 2010). Tiedostava ymmirrys omasta arjesta ja eldmidstd merkitsee
kiytannossd sitd, ettd kansalainen kokee omaavansa paikan maailmassa ja suuntaa
toimintansa kohti omia mielekkiitd tavoitteitaan; kansalainen on sisdistdnyt oman
paikkansa maailmassa ja sen merkitysten muodostamassa rakenteessa.

Toiminta omia tavoitteita kohti edellyttdd sitd, ettd kansalaisella on kyky ja
mahdollisuus toimia tavoitteidensa mukaisesti. Erityisesti kyvyn osalta korostuu
Kagawa-Singerin (1993) esittimé ndkemys siitd, ettd kansalainen voi tuntea itsensi
terveeksi vaikka hénelld olisi jokin sairaus tai vaiva. Toisin sanoen, kansalainen voi
tuntea olonsa kotoisaksi eldméssdéin jos hin kokee arkensa ja eldmédnsd
merkitykselliseksi sairaudesta tai vaivasta huolimatta.

Arjen merkityksen ymmartdmiseen liittyy usein kansalaisen suhde kanssaihmisiin, joka
tulee esimerkiksi esiin kommunikoinnin tarpeena. Vaikkakin kokemus omasta paikasta
maailmassa on ldhtokohtaisesti aina yksilon oma, ihminen on aina osa ympérdivad
yhteis6d ja yhteiskuntaa. Terveydenhuollossa, kuten muillakin toimialoilla, tdmé
ilmenee tarpeena diskurssille palveluntarjoajan ja kdyttdjan vélilld. Vain titd kautta
kansalaisen arki ja eldmd sairauden tai vaivan kanssa voi tulla ndkyvéksi
terveydenhuollon ammattilaiselle.

Vastavuoroisesti diskurssi voi auttaa kansalaista artikuloimaan mikd on sairauden tai
vaivan merkitys hénelle itselleen ja mitd hdnen tulee tehdé saavuttaakseen kotoisan olon
uudelleen eldmissddn. Kéytdnnossd on siis kyse potilasohjauksesta ja “terveen”
pyrinnén muodostumisesta. Tasapainoinen, molemmat osapuolet huomioiva, diskurssi
voi tarjota myds osaratkaisun yhteen terveydenhuollon haasteeseen, palvelujen
kayttdjdn eli potilaan itsemadrddmisoikeuden rajoittumiseen padtoksenteossa.

Terveydenhuollossa itsemddrdédmisoikeus voi olla rajoittunutta tilanteessa jossa on syyti
epdilld, ettd potilas tuottaa terveyspaétoksilliéin vahinkoa itselleen. Télldin palvelujen
tarjoaja, terveydenhuollon ammattilainen, joutuu usein potilaan etujen varmistamiseksi
ottamaan vahvemman roolin hoidon ohjauksessa. Tdmin kaltaisen vastakkainasettelun
takana on usein eritasoinen osaaminen (kompetenssi), palvelurakenteesta kumpuava
valtasuhteiden epitasapaino ja potilaan tuntemattomuus. Niistd viimeksi mainittuun
ongelmakohtaan rikas ja kaksisuuntainen diskurssi voivat tuoda, véhintddnkin
osittaisen, ratkaisun.

Osahankkeen tutkimuksellisen viitekehyksen taustalla vaikuttaa my0s Aaron
Antonovskyn terveysldhtoinen (salutogeeninen) ldahestymistapa (1979, s. 187; 1996),
joka  haastaa  vahvasti  sairauskeskeisen  (patogeenisen)  ldhestymistavan.
Lahestymistavan yksi erityispiirre on se, ettd kansalaisen terveys ndhddén ikdén kuin
jatkumona, jonka &éripdissd ovat “tdydellinen” terveys ja “tdydellinen” sairaus
(Lindstrom & Eriksson, 2005). Antonovsky kuvasi (1979; 1987) myos joukon
ominaisuuksia (characteristics in persons), joiden avulla kansalainen voi vélttda stressid



ja vaikuttaa oman eldminsd eheyden tunteeseen (Sense of Coherence, SoC). Téssd
suhteessa eheys, tai tasapaino, késitteend tidydentdd osahankkeen tutkimuksellista
viitekehysta.

Antonovskyn terveyskeskeinen ldhestymistapa on hyvin yhteensopiva Svenaeuksen
(2001) ndakemysten kanssa ja antaa tukea sille viitteelle, etti terveydenhuollossa tulisi
antaa nykyistd enemmén tilaa kansalaisen tulkinnoille heiddn omasta terveydestéén,
sekd aikaisempaa suurempi mahdollisuus osallistua omaan hoitoonsa. Svenaeuksen
(ibid.) ndkemys korostaa hyvin my0s sité, ettd kansalainen eldd ja kokee terveytensd
joka tapauksessa itse ja tdmén tosiseikan ohittaminen on askel taaksepdin tielld, jonka
tavoitteena on (sitd itse haluavan) kansalaisen aktivointi terveydenhuollon resurssiksi ja
kumppaniksi palvelujen tarjoajalle.

Terveydenhuollon valtarakenteista

Ranskalaisen sosiologin Pierre Bourdieun nékdkulmien tuominen osaksi osahankkeen
teoreettista viitekehystd laajentaa tarkastelua terveyspalvelujen tarjoajan ja kayttdjén
viliseen suhteeseen. Buordieun tutkimukselle keskeistd (1984; 1986; 1988 1989) on
vallankdyton analysointi erilaisissa organisaatioissa ja sosiaalisen eldmén eri tasoilla.
Hinen mukaansa (1986) sosiaalinen ja kulttuurinen pddoma ovat vallankdyton vélineiti,
niin mahdollistavia kuin sitd yllapitévia.

Koskinen ja Knaapi-Junnila ovat tarkastelleet (2014) ns. bourdieulaista nikdkulmaa
hyodyntiden kolmea yleistd terveydenhuollon ongelmaa, jotka vaikuttavat tyypillisesti
negatiivisesti hoitoon. Ndméd ongelmat voidaan ndhdd niin kansalaiskeskeisen kuin
terveysldhtoisen palvelutarjonnan esteend niiden tukiessa ammattikeskeisti ja sairauteen
keskittyvéa terveydenhuoltoa.

Ensimméinen ongelma on terveydenhuollon toimialaan juurtunut perinteinen
toimintatapa, jossa potilaalla on usein passiivinen rooli ammattilaisen ollessa aktiivinen
toimija ja autoritaarinen asiantuntija sen sijaan, ettd vuorovaikutus perustuisi
kumppanuuteen. Vastaanottotilanteessa niin potilas kuin ammattilainen ylldpitévit
edelleen institutionaalista jdrjestystd, jossa ammattilaisen (yleensd lddkérin) rooliin
kuuluu ladketieteen asiantuntijuus ja potilaan rooliin ammattilaisen asiantuntemuksen
tarvitseminen (Ruusuvuori, 2013).

Aivan kuten ammattilaiset, my0s potilaat ovat tottuneet tdhdn roolijakoon
(Bodenheimer ym., 2002). Routasalo ym. (2009) ovatkin Suomessa nostaneet
keskusteluun hankaluudet, joita siirtyminen asiantuntijakeskeisestd (perinteisestd)
hoitosuhteesta tasavertaisuutta korostavaan (uudenlaiseen) suhteeseen saattaa synnyttaa.
Mahdollisista hankaluuksista huolimatta, terveydenhuollon ammattilaisten tulisi kyetd
uudenlaiseen asennoitumiseen ja toimintatapoihin, silld potilaan arvio omista kyvyistd
ja kyky hoitaa itseddn vaarantuvat mikdli hoitosuhteesta tulee autoritaarinen,
asiantuntijan valtaan ja asemaan perustuva (vrt. Bodenheimer ym., 2002; Routasalo
ym., 2009). Taltd pohjalta on tervetullutta, ettd Suomessa on ryhdytty pohtimaan
terveydenhuollon toimintakulttuurin  muutosta ja julkaistu terveydenhuollon
ammattilaisille opas, joka keskittyy potilaiden omahoidon tukemiseen (Routasalo &
Pitkald, 2009).
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Toinen ongelma juontaa juurensa toimialalla kidytettyyn ammattikieleen, joka on
harvoin helposti ymmarrettdvdd tai sisdistettdvdad niille kansalaisille, joilla ei ole
terveydenhuollon koulutustaustaa (vrt. Lahtiranta, 2008). Kielen kiyttd luo varjon
yleisten ja hyddyllisten toimintatapojen, kuten jaetun pddtdksenteon, yhteistyon ja
kumppanuuden, ylle. Jotta edelld mainitut tavat voisivat toimia, toimialalla olisi
kaytettdava selkokieltd, jonka siséltimén tiedon ymmarrystd tuetaan esim. ammattilaisen
toimesta.

Mikéli yhteisen kielen sijaan toimialalla kéytetd&in ammattikieltd, se voidaan ndhdi
Bourdieun kuvaamana symbolisena vallankdyttoni. Symbolinen valta on vallan muoto,
joka korostaa ja suojelee jonkin tietyn ryhmin valtaa ja asemaa. Symbolisen vallan
kdyttd vahvistaa tilannetta, jossa lddkdri on ikddn kuin potilasta korkeammassa
asemassa ja omaa mahdollisuuden kontrolloida tietoa. Tdmid véhentdd potilaiden
mahdollisuutta aktiiviseen osallistumiseen omaan hoitoon (vrt. Koskinen & Knaapi-
Junnila, 2014). Terveyspalvelujen tarjoajan ja kiyttdjan vélisessd vuorovaikutuksessa
on tdrked pyrkid tasavertaiseen kohtaamiseen. Keskeistd tdméin onnistumiseksi on
yhteinen ymmarrettiva kieli, joka osaltaan mahdollistaa tarvittavan tiedon saamisen.

Kolmas ongelma liittyy sithen miten kdytdnnon toiminta terveydenhuollossa on
jérjestetty yksilo- ja organisaatiotasolla. Vastaanottotilanne muodostuu ongelmalliseksi,
mikdli ammattilainen kontrolloi valta-asemansa avulla ajankidytt6d ja puheenaiheita
niin, ettd potilas kokee jadvinsd kuulematta (Koskinen & Knaapi-Junnila 2014). Myos
teknologia voi aiheuttaa vastaavan ongelman; potilas voi kokea jaavinsa ulkopuoliseksi
omassa asiassaan ammattilaisen tarkastellessa sairaushistoriaa tai tutkimustuloksia
tietokoneen ruudulta ilman kontaktia potilaaseen.

3. Osahankkeen kulku

Tutkimuksen aloitus

Uudenlaisten sdhkoisten palvelujen kehitystd varten osahankkeen alussa tehtiin
esiselvitys, joka perustui teemahaastatteluun (Liite 1). Haastatteluun valittiin
tutkimushenkilditd, jotka sairastivat jotakin syddn- ja verisuonisairautta. Kohderyhma
valikoitui alueen yleisten tutkimuslinjausten mukaan; Turun seudulla on vahva, jo
vuonna 1943 alkanut historia, em. sairauksien tutkimuksessa erityisesti hoito- ja
ladketieteellisen tutkimuksen saralla'. Kohderyhmién kuuluvia henkilgitd rekrytoitiin
ensisijaisesti Turun Sydényhdistys ry:n kautta. Haastateltavia oli yhteensé seitsemén ja
he olivat idltdén 60—88 -vuotiaita.

Esiselvitysvaiheen haastattelut toteutettiin maalis- huhtikuussa 2012 haastateltavien
kotona. Valinta haastattelupaikasta perustui siihen, ettd tutkimushenkilot olivat
suhteellisen 1dkkaitd eikd heitd tahdottu rasittaa tarpeettomasti. Tdman lisdksi haluttiin,
ettd haastateltavat olisivat mahdollisimman rentoutuneita. Ndmé tavoitteet toteutuivat

! http://www.turku.fi/public/default.aspx?contentid=475224&nodeid=2974 (luettu 11.12.2014).
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parhaiten kotihaastatteluissa. Haastattelut nauhoitettiin ja litteroitiin. Aineistoa kertyi
yhteensé 74 sivua.

Haastatteluissa esitettyjd kommentteja verrattiin alan kirjallisuuteen, josta haettiin
vertailupohjaa osahankkeen teoreettinen viitekehys huomioiden. Haastattelujen ja
kirjallisuuden pohjalta kerdttiin joukko vaatimuksia, jotka toimitettiin esiselvityksen
muodossa varsinaisen jdrjestelmén toteutuksesta vastaavalle yritykselle.

3.1. Pilottitutkimus
Tutkimushenkilot ja rekrytointi

Esiselvitystd seuranneen koekdyton tutkimus toteutettiin ottamalla yhteys henkil6ihin,
joilla oli ldhete Turun kaupunginsairaalan sisdtautien poliklinikalle syddmen toimintaan
liittyvien oireiden vuoksi. Samalla, kun poliklinikalta ldhetettiin néille henkil6ille (350
henkilod, aikavélilld toukokuu - lokakuu 2013) postitse ilmoitus ajanvarauksesta
ladkérille, kirjeeseen liitettiin tiedote osahankkeesta, kutsu tutkimushenkiloksi,
vastauslomake ja palautuskuori. Tdmén lisdksi koekédyton tutkimukseen osallistui
muutama henkil6 tutkimushenkil6iden l4hipiirista.

Tutkimushenkil6itd ryhdyttiin rekrytoimaan sitd mukaa, kun asiasta kiinnostuneet
henkildt ottivat yhteyttd. Kaiken kaikkiaan tdllaisia yhteydenottoja tuli 39 henkilSlta.
Kiinnostuneille henkil6ille kerrottiin - Iyhyesti tutkimuksen toteutuksesta (mm.
havainnoinnin osalta), eettisistd periaatteista, henkilotietojen kéytostd ja kerrottiin
tutkimukseen  osallistumisen  kdytinnon  vaatimukset  (Internet-yhteys  ja
verkkopankkitunnukset). Mikédli henkilé oli edelleen halukas osallistumaan
tutkimukseen, hénen kanssaan sovittiin tapaaminen tutkimushenkilén valitsemaan
paikkaan (yliopisto, koti, kahvila, tms.).

39 yhteyttd ottaneesta henkilostd varsinaiseen tutkimukseen osallistui 34 henkilda.
Viidelld henkil6lld ei ollut omaa tietokonetta, verkkopankkitunnuksia tai Internet-
yhteyttd kidytettdvinddn. Téstd syystd he eivdt voineet osallistua tutkimukseen.
Sairaushistorian osalta tutkimushenkil6illd suurimmalla osalla oli ollut syddmen
toimintaan  liittyvid oireita ja/tai diagnosoitu syddn- tai verisuonisairaus.
Tutkimushenkildiden sairaushistorian osalta yksi erottava tekijd oli sairaushistorian
pituus; osalla henkil6isté oli ollut sydédn- tai verisuonisairaus useamman vuoden ajan,
osalla diagnoosi oli aivan uusi tai se ei ollut vield edes varmentunut. Koekdyton
tutkimukseen osallistuneiden tutkimushenkil6iden demografiset perustiedot on esitelty
taulukossa 1.

12



Tutkimushenkiloiden méairi 34
Miesten lukumééra 21 (62 %)
Naisten lukumairi 13 (38 %)
Ikidjakauma 47-81 vuotta
Keski-ika 68 vuotta

Taulukko 1. Tutkimushenkiloiden demografiset perustiedot.

Postitse palautettava vastauslomake antoi myds mahdollisuuden syyn antamiselle sille,
ettei henkilé halua osallistua tutkimukseen. Neljd tdhdn osaan vastannutta ja
tutkimuksesta kieltdytynyttd henkil6d ilmoittivat syikseen: a) tietokoneen kéyton
vihyys, b) verkkopankkitunnusten puuttuminen, c) korkea ikd, d) tietoteknisen
osaamisen vdhyys. Tamén lisdksi yksi tutkimuksesta kieltdytynyt henkild otti erikseen
yhteyttéd tutkijoihin kertoakseen huolensa ikdluokkansa (yli 70-vuotiaat) kyvyistd oppia
tietokoneen ja séhkoisten palvelujen kédyttoa.

Koekayton tutkimuksen vaiheet

Sdhkoisten terveyspalvelujen koekéyttd eli ns. pilotointi tapahtui kesdkuun 2013 ja
toukokuun 2014 wvililld. Taulukossa 2 esitellddn koekdyton tutkimuksen vaiheet,
ajankohdat ja osallistujamaérat.

Vaihe Ajankohta Osallistujaméaira
Kyselylomakkeet 6/2013 - 12/2013 34
1. haastattelu 6/2013 - 12/2013 33
1. koekaytto (kotona) 6/2013 - 5/2014 33
2. koekayttd (teknologiatoimittajan tiloissa) 12/2013 - 2/2014 17
2. haastattelu 2/2014 - 3/2014 22
Havainnointi 1d4kédrin vastaanotolla 9/2013 - 3/2014 3
Ohjaustilanteet kotona 11/2013 - 1/2014 3

Taulukko 2. Koekdyton tutkimuksen vaiheet, ajankohdat ja osallistujamddriit.
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Kyselylomakkeet ja 1. haastattelu

Ensimmdiset tutkimushenkildiden haastattelut tapahtuivat ajalla kesdkuu - joulukuu,
2013. Néissid tapaamisissa tutkimushenkil6ille kerrottiin osahankkeen tarkoituksesta ja
etenemisestd. Henkildille annettiin myds tutkimuksesta ja sithen osallistumisesta
kirjallinen tiedote, jonka henkild luki tapaamisessa. Informoinnin jilkeen ne henkilét,
jotka paattivét osallistua tutkimukseen, allekirjoittivat suostumuslomakkeen.

Osa tutkimushenkildistd oli jo aiemmin tehnyt sdhkdisen asioinnin sopimuksen Turun
kaupungin hyvinvointitoimialan kanssa ja kokeillut tuolloin kéytosséd olleita sdhkoisid
terveyspalveluja. Henkilot, joilla ei ollut sopimusta, tiyttiviit sen tapaamisen aikana.
Tutkijat toimittivat tdytetyn sopimuksen eteenpéin sidhkdisten terveyspalvelujen kadyton
aloittamiseksi. Tutkimushenkil6itd ohjeistettiin tutustumaan séhkdisten palvelujen
nykyiseen versioon ja arvioimaan palvelujen soveltumista heidén tarpeisiinsa.
Tutkimushenkil6itd pyydettiin my6s kirjaamaan ylos mahdollisia kehitysideoita,
ongelmakohtia ja ottamaan yhteyttd tutkijoihin mikéli he tarvitsevat apua palvelujen
kaytossa.

Ensimmaéisessd haastattelussa tutkimushenkilo téytti myds kolme perustietolomaketta
(Liite 2): a) nykytilan kartoitus, b) WHOQOL-eldménlaatumittari (lyhyt versio), ja c)
yleistyneet pystyvyyskésitykset -lomake. Lomakkeiden ja haastattelun tarkoituksena oli
kartoittaa perustietoa kansalaisen tietotekniikan kayttdtutkimuksista, ajatuksia omasta
elimdnlaadusta ja terveydesti sekd omakohtaisia kokemuksia sdhkdisistd
terveyspalveluista. Noin kaksi tuntia kesténeisiin haastatteluihin osallistui 34
tutkimushenkild, joista yhden haastattelu jdi kesken tutkimushenkilon ajanpuutteen
vuoksi.  Kokonaisuudessaan ensimmdiseen haastatteluun  osallistui  siis 33
tutkimushenkil6a.

1. ja 2. koekiytto

Ensimméinen  versio  osahankkeessa toteutetusta  uudenlaisesta  sdhkoisestd
terveyspalvelusta pyrittiin antamaan tutkimushenkiléiden kayttoon kahden viikon
kuluessa. Palvelu oli tutkimushenkildiden kdytdssd toukokuun 2014 loppuun asti.
Alkuperdisestd suunnitelmasta poiketen palvelun pdivitettyd versiota ei saatu
tutkimushenkildiden kotikdyttoon osahankkeen aikana.

Pédivitettyyn versioon oli kuitenkin mahdollista tutustua jérjestelmétoimittajan tiloissa,
joissa jérjestettiin jirjestelmdn toinen koekdyttd. Yksittdisten tapaamisten lisdksi
jérjestelmédn toiminnan arvioimiseksi jérjestettiin fokusryhmitapaamisia. Toiseen
koekéyttoon liittyvat tapaamiset jarjestettiin joulukuun 2013 ja helmikuun 2014 vélisend
aikana.

Aiemman tiedon (kyselylomakkeet ja haastattelut) perustella muodostettiin nelja 2-5
henkilon fokusryhmid. Yhteen ryhmédn keréttiin henkil6itd, jotka olivat a) hyvin
tottuneita tietotekniikan kayttdjid, ja/tai b) tydskennelleet tietotekniikan parissa
tydeldmassd. Toiseen ryhméén keréttiin henkilditd, joille tietotekniikan kéyttd oli uutta
tai vierasta. Kolmanteen ja neljanteen ryhmaan keréttiin henkil6ité, joiden tietotekniset
taidot olivat vaihtelevia. Niille henkil6ille, joille fokusryhmi-tapaamisten ajankohta ei
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sopinut, tarjottiin mahdollisuus tutustua péivitettyyn versioon yksin. Pdivitettyyn
versioon tutustui yhteensd 17 henkiloa.

Toinen haastattelu, havainnointi ja ohjaustilanteet kotona

Tutkimushenkil6itd haastateltiin toisen kerran helmi-maaliskuussa 2014 (Liite 3).
Toiseen haastatteluun osallistui 22 henkildd. Muita tutkimushenkil6itd ei tavoitettu tai
haastattelu ei sopinut heiddn sen hetkiseen eldmintilanteeseensa. Osa haastatteluista
toteutui tutkimushenkilon toiveesta samalla tapaamiskerralla, kun henkild tutustui
sahkoisen terveyspalvelun péivitettyyn versioon jérjestelmétoimittajan tiloissa. Valtaosa
henkildista tahtoi kuitenkin tavata erikseen kotona tai yliopiston tiloissa.

Toisen haastattelun tarkoituksena oli selvittdd osahankkeessa toteutetun sdhkdisen
terveyspalvelun ensimmdisen version kéyttokokemuksia, miten palveluita tulisi
parantaa, ja millaisia palveluiden tulisi olla jatkossa. Jokaiseen haastatteluun osallistui
kaksi tutkijaa. Haastattelut nauhoitettiin ja litteroitiin.

Kuten tutkimusta aloitettaessa oli sovittu, tutkimushenkilditd pyydettiin ottamaan
yhteytté tutkijoihin, mikili heille tulisi osahankkeen aikana sellaisia l4édkéri-, hoitaja tai
tutkimuskdyntejd joihin tutkijat voisivat osallistua havainnoitsijoina. Tavoitteena oli,
ettd tutkijat saisivat tdlld tavoin lisdd tietoa kansalaisten arjesta ja heiddn
terveyspalvelujen kaytostadn.

Téllaisen kdynnin yhteydessd (ennen ja jdlkeen) tutkijat keskustelivat lyhyesti
tutkimushenkilon kanssa hinen se hetkisestd tilanteestaan ja tapahtumiin liittyvisti
tuntemuksista. Vastaanottotilanteen aikana tutkijat tekivét ainoastaan havaintoja eivétkd
he osallistuneet muutoin tapahtumiin. Kdyntejd ei nauhoitettu mutta huomiot kirjattiin
ylos kdynnin yhteydessd tai vilittomésti sen jdlkeen. Kaiken kaikkiaan
havainnointitilanteita oli osahankkeen aikana kolme kappaletta.

Tutkimukseen osallistuneista henkildistd kolme pyysi apua sdhkdisten palvelujen
kayttoon. Heiddn koteihinsa tehtiin kaksi erillistd ohjauskdyntid, joista molempiin
osallistui kaksi tutkijaa. He kirjasivat ylos palvelun kéyttoon liittyvdt ongelmat ja
antoivat tukea tietotekniikan yleiseen kdyttoon liittyen. Samassa yhteydessd tutkijat
kerdsivit kehitysehdotuksia kéytettyihin sdhkdisiin palveluihin liittyen.

4. Terveyspalvelut kansalaisen arjessa
Kansalaisen arkiset tarpeet oman terveyden ja sairauden hoidossa
Osahankkeessa kerdtty materiaali analysoitiin ja keskeisimmét havainnot kerittiin

yhteen. Yksi néistd havainnoista oli se, ettd oman sairauden hoitoon liittyvit tarpeet
olivat kansalaisilla pddosin yhtenevit. Haastatteluissa kuvattuja tarpeita olivat:
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a) Tarve kokonaisvaltaiseen ja yksil6lliseen hoitoon

b) Tarve luottamukselliseen ja jatkuvaan vuorovaikutussuhteeseen potilas-ladkéri -
suhteessa

c) Tarve tiedon molemminpuoliseen vélitykseen ja esteettomédin saatavuuteen

d) Tarve luotettaviin ja helposti kdytettiviin sdhkoisiin terveyspalveluihin.

Tarve kokonaisvaltaisen ja yksilolliseen hoitoon

Kokonaisvaltaisessa hoidossa hoidetaan yksildd, ei yksinomaan hénen oireitaan. Kahta
ihmistd, joilla on sama vaiva, voidaan hoitaa eri tavoin (Mariano, 2005).
Kokonaisvaltaista hoitoa voidaan ldhestyd filosofisesta ndkdkulmasta, jolloin
tarkastelun kohteena on késitys ihmisesté, ihmisen luonteesta sek niistd voimavaroista,
joita ihmiselld on olemassa. Tdtd kautta nousee esiin ndkemys yksilostd suhteessa
itseensd, toisiin ja ympdéristoonsd. Yksilon ja ympériston kokonaisuuden tarkastelussa
korostuvat ihmisen terveyteen ja mahdollisiin sairauksiin yhteydessd olevien
kokemusten merkitys.

Yksilon ja ympdriston vélisten vuorovaikutussuhteiden tarkastelu tuo esiin myos
ihmisen voimavarat, joiden hyodyntiminen on avainasemassa ihmisen toipumisessa ja
arjessa selviytymisessid. Voimavarojen ymmaértiminen opettaa myds uutta tarkastelun
kohteesta, paljastaen arvokasta tietoa ihmisen kokemusmaailmasta; mukaan lukien ne
kokemukset, joiden kohtaaminen voi olla vaikeaa, kuten tuska, kdrsimys ja trauma
(Koivisto, 2011, s.18). Kokonaisvaltaisessa hoidossa, kuten myds potilaslédhtdisessd
hoidossa, korostetaan siis potilaan ja hédnen eldmaéntilanteensa yksilollisyytta.
Potilasldhtoinen hoito voidaan madritelld hoidoksi, jossa kunnioitetaan potilaan
yksildllisid arvoja ja tarpeita kaikessa paitoksenteossa (AHRQ, 2013, s. 3).

Osahankkeen havaintojen perusteella voidaan todeta, ettd kansalaisilla on tarve
kokonaisvaltaiseen hoitoon. Tdémé on kuitenkin usein jdényt toteutumatta. Ongelmia
aiheuttaa esimerkiksi se, ettd terveydenhuollon ammattilaisen vastaanotolla keskitytdan
usein vain yhteen asiaan kerrallaan.

”Jos menee terveyskeskukseen, niin he tuijottaa siihen yhteen sairauteen. He
el sitten taas huomioon mitddn muuta. Jos valittaa nyt jotain muuta, et on
kahta kolmee, niin sitd yhtd sitten katsotaan. Ettd se on rajoitettu
ndin. “(A20, H1)

”Ne tutkii sitd vaan, ku md valitan siel. Ei niit yhtddn liikuta se, et mitd mul
on ennestddn. Et eihdn, sit vaan, et ei nyt siirrytd sinne, hoidetaan nyt tamd
asia loppuun...” (A13, HI)

Hoidon katsottiin myds jakautuvan usean eri ammattihenkilon kesken eikd
kenelldkddn heistd tuntunut olevan riittdvésti aikaa sen paremmin
perusterveydenhuollossa kuin erikoissairaanhoidossakaan. Haastateltavat nostivat
kaksi erityistd ongelmaa esiin ajan puutteeseen liittyen. Ensinndkin hoidon
pirstoutuminen ja ns. “siiloutuminen” eri yksikoihin ja ammattihenkil6ille lisdsi
kiireen tunnetta. Toiseksi lyhyet vastaanottoajat yhdistettynd usein vaihtuviin
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perusterveydenhuollon lddkéreihin katsottiin aikaansaavan kiireen tunteen, seki
aiheuttavan hoidon ja ohjauksen pilkkoutumista. Tdmi puolestaan tekee asioiden
hoidosta ja etenemisestd usein sekavaa potilaan kannalta.

”[K]u meiddn terveyshuolto on niin hélmo siitd, ettd kun ndd omalddkdrit
vaihtuu ldhes joka kerta, kun terveyskeskuksessa kdy. Ja aina jokainen
lddkdri lisdd lddkkeitd, jotenka tuntemus siitd, ettd onks tdd nyt ihan tuota
tuota tasapainossa... Md toivoisin saavani kokonaisselvityksen siitd, missd
oikeen kuljetaan ja mitd tarvitaan.” (A2, HI)

Hoidon pirstoutuminen koettiin ongelmalliseksi my0s siksi, ettd lddkereseptien
uusiminen saattoi edellyttdd wuseiden eri lddkdrien kanssa asiointia.
Tutkimushenkil6t kokivat, ettd kukin heitd hoitava ladkari otti tarkasteltavakseen
vain pienen osan heiddn sairauksistaan vaikka he toivoivat, etti heidit
kohdattaisiin yksiloind, huomioiden sairauksien takana oleva jokapdivdinen
eldma.

”[Liiciketieteen erikoisala]-lddkdril kauppasin tommost verenpainereseptii
uusittavaks, ei kuulu hdnel, se on sisdtautilddkdarin hommii... Ja md olen
Jjatkuvast kdyny sil samal lddkdril niinku monta, monta vuotta jo. Md
sanosin, et et sd mihinkddn vankilaan joudu, jos sd mul uusit tdmdn
reseptin. Md olen jo 10 vuotta kiyttiny tdtd jo. Mut ei. Se on
sisdtautilddkdrin hommii. Md sanosin, et jaaha, ei sil mittdd voi sit... Et kyl
siel paljon siis tdimmostd on, kun ei, ei niinku millddn. Ei se liikuta heit
mittdd, koska se, eri lddkdri on antanu. Md sanosin, et tarttisko mun
[vuosiluku 90-luvulta] lihtien kdydd joka ainoan lddkdrin tyko kysymds, et
otaks md tdn pillerin pois vai vihennettddks tditd. Siin on monta kymmentd
eri lddkdrii. Ei ne ota toistensa lddkkeitd poies. Maha on, maha on aina sit
siin kunnos, sit se maha, et se on...” (A13, H1)

?[K]oska ne [terveydenhuollossa] ei kysele mitddn, mitd tekee ja... Muuten
ku katsovat terveystilaan, terveyteen... Ettd en md usko, en usko, ettd ne on

tietoisia, ettd minkdlainen ihminen on heiddn edessdcdn, oikeastaan.” (Al,
H1)

Tarve luottamukselliseen ja jatkuvaan vuorovaikutussuhteeseen potilas-
ladkiri -suhteessa

Luottamuksellinen ja jatkuva suhde potilaan ja terveydenhuollon ammattihenkilon
vélilld on térked tekijd hoidon onnistumisessa. Luottamuksellisuus korostuu erityisesti
kroonisten sairauksien hoidon kohdalla, jolloin hoitosuhde on usein pitkékestoinen (vrt.
van den Brink-Muinen, 2006, s. 189). Hoitosuhteen kestoa pidetddnkin usein
luottamuksen yhtenid indikaattorina lddkéirin vuorovaikutustaitojen lisdksi (Hall, 2001;
Kao ym., 1998), silld potilaan luottamus saavutetaan, sdilytetddn tai menetetdén
terveydenhuollon sosiaalisissa vuorovaikutustilanteissa (Andreassen, ym., 20006).
Pirstaleisessa hoitosuhteessa ei jatkuvuus toteudu ja ndin ollen luottamus ladkériin ja
hoitosuhteeseen vihenee (Ha & Longnecker, 2010). Puutteellinen vuorovaikutus voi siis

johtaa potilaan vieraantumiseen lddkaristddn ja luottamuksen katoamiseen.
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Potilaan tarve luottaa ladkériin ja terveydenhuoltojérjestelméén vaikuttaa myos
sdhkoisten terveyspalvelujen kayttoon. Toisaalta luottamuksellinen hoitosuhde lddkériin
tukee potilaita uusien sdhkodisten viestintdkanavien kéytossd. Toisaalta sdhkdisten
kanavien ansiosta luottamus lddkédriin voi rakentua ja vahvistua, kun vuorovaikutus
mahdollistuu muutoinkin kuin vastaanottotilanteessa (Andreassen, ym. 2006). Erddn
tutkimuksen mukaan (Tustin, 2010) ladkdriinsd tyytymdttomit potilaat hakeutuvat
tyytyvdisid todenndkdisemmin Internetistd 10ytyvin tiedon direlle. Tdmédn lisdksi
ulkopuolelta haettua tietoa pidetddn luotettavampana kuin ldédkériltd saatua (ibid.).
Tustin (ibid.) raportoi myds, ettd tyytyvdisyyden taso korreloi a) lddkdrin osoittaman
myoOtitunnon, b) ladkariltd saadun tiedon médrin ja laadun, sekd c) vuorovaikutukseen
kiytetyn ajan suhteen.

Osahankkeen tutkimushenkil6t toivoivat luottamuksellista vuorovaikutussuhdetta
hoitavan ladkérin kanssa. Luottamuksen syntymiseen tarvitaan kuitenkin usein aikaa.
Siksi toivotunlaisen vuorovaikutuksen toteutumista vaikeutti tutkimushenkiléiden
mukaan vastaanottavien lddkérien tihed vaihtuminen. Tutkimushenkil6t kokivat usein
myo0s niin, ettei edes terveyskeskuksen tutuin lddkéri tuntenut heiddn tilannettaan
riittdvan hyvin tehdékseen yksil6llisid paatoksia.

”Terveyskeskus on semmoinen, ettd sielld ei ole semmoista lddkdrid, ettd...
Se suhde ei ole semmoinen, ettd sd et saa terveyskeskukseen semmoista
suhdetta, kun sielld vaihtuu ne lddkdrit niin usein...” (A22, HI)

“Joka kerta oli eri lddkdari. Ja md vditin ettd kun tdllaisessa kuin
sairastapauksissa on hyvin paljon vaikutusta, silld jos md saan kasvotusten
sun kanssa jutella. Ettd md tieddn, mikd sd oot taustasi, niin kuin historia
vihdn semmoista, ihmisend. Ja silloin md tieddn, ettd puhuuko tuo nyt
todella niin sanotusti raskailla sanoilla ja ettd hdin on todella sairas ja hdn

on kuvaillut oikein sen sairauden vai hopiseekéhdn vain... Siis se
tulkintahomma...” (A15, H1)

Tutkimushenkiléiden kokemuksien mukaan kiireiset l4dkérit eivdt ehdi perehtyd
alemmin kirjattuihin tietoihin. Samojen tietojen toistaminen uudelleen ja uudelleen
koettiin turhauttavaksi.

”Sitten, kun lddkdrit vaihtuu, aina tulee sitten uusi ja uusi. Ei vaan aina
vdlttamdttd ole se sama lddkdri. Ja sitten, kun ei heilld ole tietoja
aikaisemmista, ei he enndtd millddn lukea kaikki nditd sairaskertomuksia.
Se on semmoista vdihdn hapuilemista. Jos potilas kysyy jotain, niin
lddkdriltd voi saada hyvin epdmddrdisen vastauksen. Ettd sitten tietysti toi

omalddkdrijdirjestelmd on tavallaan hyvd, ettd olisi se yks ja se sama.”
(A20, H1)

”Se on kans semmonen inhottava juttu se, et joutuu hyppimddn monen
lddkdrin luona ja aina sdd kerrot sen saman...” (A28, H1)
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”No siind ei synny mitddn hoitosuhdetta luonnollisesti. Ja sitten myoskin se,
ettd kukapa lddkdri tind pdivind ehtii tutustua potilaan aineistoon
riittavasti. Elikkd siind joutuu tavallaan aloittamaan alusta jokaikinen
kerta, kertomaan, missd mennddn. Et se on.. Minusta se on ainakin aika

pitkdlti siitd kiinni, minkdlaisen hoidon md saan, mitd md itse osaan kertoa
asiasta.” (A27, H1)

Myos ladkdrien lyhyet vastaanottoajat estivdt tutkimushenkildiden mukaan
luottamuksellisen vuorovaikutussuhteen syntymisen. Tutkimushenkilot kokivat, ettd
keskustelun mahdollistavien kohtaamisten luonteen ja kiireen vuoksi ladkéri ei opi
tuntemaan heitd ihmisind. Terveydenhuollon ammattihenkildiden, erityisesti lddkérien,
ainainen kiire oli yleinen kokemus tutkimushenkiloilla.

”Kun se, se kiire on, siel on aina kiire pddlld.”. (A27, H1)

“Sama lddkdri, jonka kanssa touhuan vield, ei varmaan tajua sitd... Se meni
toisesta korvasta sisddn ja toisesta sisddn... Lddkdrin pitdisi saada... Kaikki
tietdd taustat.... Lddkdrin on vaikea kdsittid ja se pitdisi lddkdrilld olla
semmoinen, ettd hdn tajuaa sen, ettd mikd tdssd nyt on takana... Pitdisi niin
kuin ndhdd sitd ihmistd. Ja sen taustat, mutta tdnd pdivind onkin
ongelmana se, kun on viisi minuuttia ja ulos.” (A15, H1)

“Ensiksi pitdd tutustua siihen ihmiseen ja ainakin jonkun ndkoinen
semmoinen, ettd olisi sen ihmisen diagnoosi olemassa ja ndkyvissd ja pystyy
niihin tutustumaan ennen kuin se ihminen tulee. Ettei joka kerta sen ihmisen
taytyy kaikki alusta asti kertoa tihdn tapahtumaan. Lédkdrilld tarvitsisi olla
vdhintddn 5 min. aikaa, ettd se pystyy sen ihmisen tiedostoon tutustumaan
ennen kuin se ottaa sitd vastaan. Ettd se on mun mielestd todella vidrin,
ettd ne ihmiset otetaan vaan liukuhihnalla sisddn tdlld tavalla. Eikd ne

Vvhtddn tiedd, mikd se ihminen on, jos se ei ole monen kerran kdynyt
sielld...” (A22, H1)

Sen lisdksi, ettd kiire esti keskustelun ja “tutuksi tulemisen” lddkédrin kanssa, kiireen
katsottiin estdvdn lddkédrin kuuntelua, keskittymistd, ajattelua, ymmaértdmistd ja
paétosten tekemistd. Tutkimushenkilt kokivat, ettd aika ei riittdnyt edes tutkimuksen
kannalta tarpeelliseen riisuuntumiseen tai pukeutumiseen. Kiireen vuoksi
tutkimushenkilt vilttivdit myds vaivaamasta lddkdreitd puheillaan, joten tieto jota
potilas olisi voinut tarjota ladkérille esim. omahoidon sujumisesta arjessa, jéi ladkdrien
saavuttamattomiin.

”Jos lddkdrin kans olis kahden kesken, ni vois kysyd, mut... Yleensd on kiire
Jja eikd siin ehdi paljon puhua...” (A11, H1)

"Niil [lddkdreilld] on yleensd osastokierroksella aina kiire... ;ul tuli

semmonen olo, ettd tuota en md voikaan ruveta jorisemaan kaikkea tdssd
ndin...” (A7, HI)
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"Kyl hén [terveyskeskuslddkdri] kuuntelee, mut se on niin kauhee, ku niil on
niin pieni aika ja sit ku ne hakkaa sitd [tietokonetta], mitd munki pitdis
opetella... En md tiedd, et voiks md siin sit jutella, ku hdn kerran kirjottaa
ni... Siin menee toisen ajatukset sekasin. Ja ku se on pieni aika ja
oikeastaan ei sais sannoo, ku yks, yks sairaus, mut mul nyt on ,ku mul on
niin monta ni...”" (A30, HI)

"Yleensd terveyskeskuslddkdri, kun sd menet sinne vastaanotolle, niin se on
niin kiireinen, ettei se kerkid edes ajattelemaan. Ei se kuuntele.” (A22, HI)

"Ei ole aikaa keskustella, on 15 minuuttia ja... Uus potilas, uus
lddkdrisuhde, niin sithen menee se 13 minuuttia siihen tutustumiseen, ettd
kahdessa minuutissa pitdisi tehdd pddtoksid.” (A2, H1)

2

u vanhempi ihminenkin tulee ni... Ja lddkdri sanoo, et ottakaa nyt vihdn
vaatteita pois, ni kui se vanhemmal ihmisel se vaatteitten riisuminen kdy?
Vartin saa kestdd korkeintaan.” (A13, H1)

Toisinaan tutkimushenkil6t kokivat luottamuksellisen vuorovaikutussuhteen syntymisen
esteeksi ladkédrin terveydenhuoltoon sopimattoman asenteen tai puutteelliset
vuorovaikutustaidot. Tosin, tutkimushenkilot katsoivat ladkéreiden vuorovaikutustaidon
puutteita tavallisesti “ldpi sormien” ja selittivit kokemiaan ongelmia lddkéreiden
kiireelld, vaativalla tyolld ja tutkimushenkildiden omien vuorovaikutustaitojen
puutteilla.

”Se [lddkdri] piut paut tuota... Ei se jaksa kuunnella edes, eikd sil oo aikaa
varmaan... Vaik oiski aikaa, ni ei oo haluja... Kyl mdd sen niinku silld lailla
kdsitin... Et se on, onhan niitd leipdpappejakin ni... Leipdlddkdreitdkin...
Mut tietysti minussa on itessdkin vikkaa, pitdis enempi osata vaatia... Mut
kyllihdn se nyt tietysti on semmonen, et lddkdrit on lddkdreitd, ne on, ne on
eri viisaita, ku mitd tavallinen ihminen, ei ne, ei ne tuota, ei ne paljon
kuuntele kylld ja kerro...” (A12, H1)

“"Mulle sattu simmonen mies, joka varmaan oli just kdyny armeijan, se
komenteli mua ku alikersantti... Armeijassa ja tota ja se oli sitten niin kova
komentamaan, ettd ja se juoksutti mua sitte koko sen rundin ldpi sielld
[pdivystyksessd] sitten. Md sille sanoin, et voitasko mennd pikkasen
hiljempaa, ettd kun tdinne tuli niinku syddnvaivojen takia ni... Sano, et
tulkaa perdssd vaan, tulkaa perdssd vaan... Se oli jotenkin niin outoa... Se
oli ihan ku armeijassa olis ollu... Ja sit sairaanhoitaja, joka siind oli, niin se
puolestaan oli kauheen tyly... Sen sairaanhoitajan kanssa ei voinu puhua
mitddn, se oli, se oli, md oikein kokemuksia puntaroin... Ei oo kauheen kiva,
kun menee, ei suinkaan vapaaehtosesti, vaan pakosti tommoseen paikkaan
ni, et sit sielld olis semmosta tiettyd empatiaa...” (A29, H1)

“Tilanne on sellanen... Lddkdrin... On kiirettd ja sen huomaa... Viitsi
vaivata ja...” (A1, H1)
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”[K]oska lddkdreil ei oo aikaa - md en suinkaan syytd heit - vaan heil ei oo
aikaa. Heil on varattu se pien hetki, kun sd istut siel ja jos sul on monta
tammost ongelmaa, ni en md yhtddn ihmettele, ettei niit ehditd kaikkii. Mut
semmonen olo jdd, et jaha, et...” (A3, H1)

Tutkimushenkil6t kertoivat myds monista hyvistd kokemuksista terveydenhuollossa.
Silloin he toivat usein esiin pitkékestoisen ja henkilokohtaisen hoitosuhteen ja toisen
tuntemisen merkityksen. Toisen tunteminen helpottaa sairauden ja siihen liittyvien
asioiden hoitoa, kun toiselle ei tarvitse selittdd perustietoja omasta sairaudesta tai
eldmaéntilanteesta.

"Sielld oli oikeen hyvd mieshoitaja, joka oli joskus parempi ku lddkdri....
Pienelld paikkakunnalla, jos pitkdidn vield ollu, ni tuntee suunnilleen ne
ihmiset... Ja osaa heti...” (A23, HI)

“M(d olen siit ollu onnellises olotilas, et mul on ollu toi, toi henkilékohtainen
lddkdri [yksityinen], toi tuttu lddkdri, ni ni se on mua niin pal auttanu, et ei,
et md olen hiukan niinko paremmas asemas, ku moni muu.” (A21, H1)

“Meil on tds, ni meil on tota on semmonen yks yksityislddkdri kans, kenen
tyko me sit, no, hdnel pddsee kyl melkeen seuraavana pdivind. Hdn on
totanoiniin mun entinen tyopaikkalddkdri ... on kyl niinku perehtyny tota
meihin kumpaakin...” (A16, HI)

Hoitosuhteen ei aina tarvinnut olla pitkdkestoinen, eiké tapaamisen tarvinnut aina kestiai
kauan, luottamuksen muodostamiseksi. Tutkimushenkilot kokivat, ettd siihen riitti jos
terveydenhuollon ammattihenkil6lld oli “oikeanlainen asenne” ja halu kohdata potilas
yksilond. Tutkimushenkilot ndkivit, ettd etenkin l14&kdrin oikeanlaisella asenteella oli
merkitystd my0s sairauden aiheuttaman hétddnnyksen rauhoittajana ja turvallisuuden
tunteen tuojana.

”Sit oli se lddkdri, joka siihen sit lopulta tuli, niin se sit oli oikeen simmonen
miellyttivd ihminen ja sen kanssa saatto puhua...” (A29, H1)

”Se, joka sielld oli se kardiologi, ni... Se asenne oli sellanen positiivinen. Et
se on hirveen tdrked pointti ndkojddn, md nyt vast huomasin oikeen, et
miten tirkee se on.... Siel oli taas pdivystivd lddkdri oli hyvin
asiantunteva... Positiivinen myéskin ja... Md lakkasin hermoilemasta aika
paljon...” (A7, HI)

Hyvistd kohtaamisista itselle ennestdin tuntemattoman ammattihenkilon kanssa
kertoessaan  tutkimushenkilot toivat wusein esiin ihmetyksensd —siitd, ettd
ammattihenkilolld oli aikaa juuri hénelle, tai he pitivit ammattihenkilon
vuorovaikutustaitoja erityislaatuisena - jopa niin erityislaatuisena, ettd heilld oli yhd
mielessddn kauan sitten tapahtuneita kohtaamisia. Haastatteluaineistosta syntyikin
sellainen vaikutelma, ettd tarpeenmukaista, luottamuksellista ja tasavertaista
vuorovaikutussuhdetta ~ pidettiin  erityisen = poikkeuksellisena  potilaan  ja
terveydenhuollon ammattihenkilon vélisessd kohtaamisessa.
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“Sillon oli hoitaja puhelimessa, kun tiedustelin... Hdin kyseli...... Kyseli ja
keskusteltiin, varmaan puol tuntia puhuttiin puhelimes, et sitd md
ihmettelinkin, et hénel oli aikaa ja hdn ndki vaivaa ja hdn suhtautus niinku
tosi asiallisesti... Sai todella hyvdd... Siis simmost keskustelua, et mitd
niinku kaipaskin.” (A24, H1)

“"Mut tiytyy sannoo, et... Se oli kyl erikoinen osasto siin mieles, et... Se
sairaanhoitaja huusi, et hei, tuuks tinne vdihdn. Mdd ajattelin, no et mitd
kauhjaa sielt nyt tulee...Se selitti kyl kaikki, et mitd siin [puolisolle
seuraavana pdivand tehtdvdssd operaatiossa] tapahtuu... Hdn oli vaan niin
ystavdllinen, ni hdn kysys, et miltds sunst tuntuu ja onks sul nyt niinku
kaikki, et otaks sdd unitabletin, et tartteks sd jottai, et pystyks sdd nyt
nukkumaan...” (A16, H1)

“Paras tdihdn pdividn mennessd on se, ettd [sairaala]... 20 vuotta sitten,
niin se [terveydenhuollon ammattihenkilon tarkempaa mddrittelyd] hdn
vield istui poyddlld. Md istuin niin kuin ndin ja hdn istui tohon péyddlle. Ja
keskusteltiin... Se oli siis antoisa keskustelu. Ei hdn ollut nojatuolissa selkd
kenossa istunut ja selittinyt...” (A15, H1)

Vaikka tarpeenmukaiset kohtaamiset terveydenhuolloissa saattavat vield olla enemmén
poikkeuksia kuin sdéntdjd, ainakin muutamat tutkimushenkilot kokivat, ettd kehitystd
positiiviseen suuntaan on tapahtunut ajan myo6té.

“Paljon paremmin lddkdrit on ruvennu suhtautumaan ihmiseen... En mdd
tiedd, et tietddk ne mittdd, mut niitten tyké on mukava kdydd... Mukavampi
kdydd ku aikasemmin, kohtelee ihmist vihdn paremmin... Entiseen aikaan
lddkdrit oli, ni potilas ei saanu yhtddn mittdd tietdd, he tiesi kaikki...
Vaikkei sinne pdinkddn... Et niin paljon on tota muuttunu...” (A10, HI)

Tarve tiedon molemminpuoliseen viilitykseen ja esteettoméain saatavuuteen

Tiedon vilittdmiselld ja saatavuudella voi olla suuri vaikutus terveyden edistimiseen.
Tarjoamalla oikeanlaista tietoa oikeaan aikaan, voidaan vaikuttaa mm. kansalaisen
terveystietimykseen, asenteisiin, arvoihin ja hyvinvointiin. Tiedon vilitykselld on myos
kansantaloudellinen ulottuvuus. On jo pitkdén tiedetty, ettd ennaltachkdisemalld
sairauksia voidaan saavuttaa merkittivid sdist6ja hoitokulujen vihentymisen muodossa
(vrt. Powell ym., 1997). Terveydenhuollon ammattihenkildille tiedon saatavuus
vaikuttaa hoitopddtoksiin ja antaa ammattihenkildille paremman mahdollisuuden
potilaan kokonaisvaltaiseen huomiointiin (kattavan) potilashistorian muodossa. Potilaan
kannalta tiedon saatavuus ja péddsy siithen voivat parantaa hoitoon sitoutumista sekd
auttaa omahoidossa (Woods ym., 2013).

Osahankkeen haastatteluissa useimmat tutkimushenkil6t kertoivat, ettd osa heiddn

hoidostaan tapahtui julkisen, osa taas yksityisen, terveydenhuollon piirissd. Silloinkin,
kun he asioivat ainoastaan julkisessa terveydenhuollossa, he kohtasivat useita eri
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ladkdreitd saman sairauden hoitoon liittyen. Toisaalta tdmén katsottiin johtuvan
ladkérien vaihtuvuudesta, toisaalta siité, ettd hoitoa annettiin useissa eri organisaatioissa
hoidon eri tasoilla. Esimerkiksi turkulainen potilas saattoi syddnoireiden vuoksi saada
hoitoa terveysasemalla, kaupunginsairaalassa ja yliopistollisessa keskussairaalassa. Tatd
pidettiin ongelmallisena tiedon vélityksen kannalta silld organisaatioiden toimintamallit
erosivat toisistaan eiké tieto kulkenut organisaatioiden vililld sujuvasti.

”Se muuten tdd e-palvelut, ongelma on tdd yksityispuoli ja julkinen puoli, ku
ne on tdysin erillddn. Harmittaa esimerkiks tdd e-resepti-palvelu, ku md
kdyn [erikoislddkdri] ton [sairauden nimi] takii, ni mul on paperireseptit...
Eikd niitd pysty muuttamaan [sdhkdisiksi] muuta, ku sen kautta, jos menis
terveyskeskukseen, vinkuis, jos ne suostuis sen pistdd sinne, sitte pitdis
mydski vinkuu hdneltd se uusinta sit aina... Se on ainakin sellanen selkeesti
positiivinen keksinto tdd e-resepti. Ei tarvii hyysdtd niitd papereita.” (A8,
H1)

Tutkimushenkil6t kertoivat usein vaikeuksista saada tarvitsemaansa tietoa
sairaudestaan, sen hoidosta seké siitd mitd seuraavaksi tapahtuu ja miksi. Erdiksi syiksi
tahdn he ndkivit lyhyet ja harvakseltaan toteutuvat kontrollikdynnit.

"Koska md olen ainakin ollu... Ton syddnleikkauksen jdilkeen niin suoraan
sanottuna niinku tdysin hunningolla. Ei oikeen mistddn oo saanu sitd itteddn
koskevaa tietoo eikd mitddn, koska ainoot kdynnit on sit terveyskeskukses
kerran vuodes...” (A3, H1)

"Oli 18 verikoetta, ja se ei sanonut halaistua sanaa sitten lddkdri, ei. ...
Yolld sitten kiukuttelin, miks md en oo saanu semmosii tietdd... Md
huomasin, ettd taas jdi ratkomatta monta asiaa...” (A7, HI)

“Tietenkin ols hyvd, jos olis joku simmonen ihminen, kuka opastais,
opastais nimenomaan sinne, mihin pitdisi niinku mennd. Mun
ymmdrtddkseni. Joo. Et ndin se mun mielest on. Et tietdis.. Monta kertaa ei
tiedd, et mihin sitd oikeen, mihin mun mahtaa kuuluu.. Vilil tulee semmonen
olo. Juu.” (A10, H2)

Vaikeuksia tiedonsaannissa oli niin lyhyilld polikliinisilla vastaanotoilla kuin
pidemmaidssd  osastohoidossa.  Tiedonsaannin  ongelmia  raportoitiin ~ myds
puhelinkeskusteluissa. Kasvokkain tapahtuvissa tapaamisissa tutkimushenkilot
kaipasivat aitoa kohtaamista sekd yhtendistd ja ymmarrettdvad viestintdd. Tdma toteutuu
nykyéddn tutkimushenkildiden mukaan vaihtelevasti ammattihenkilGistd, asenteista ja
vuorovaikutustaidoista riippuen. Etenkin terveydenhuollon ammattihenkiléiden
puhumattomuus toimenpiteiden yhteydessd ja heiltd saadut, keskendédn ristiriitaiset
tiedot, himmensivit haastattelujen mukaan tutkimushenkildita.

"Kun md makasin kaks viikkoo [sairaalan vuodeosastolla], ni en md kylld

saanu oikeen paljon tietoa sieltd, niitten lddkdriltd. Ne, ne oli, ne tuli ja
meni ja tuota ei oikeest, ei siind paljon mittddn kirkastunu mulle... Ja sit
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tuota md kdvelin tuonne [sairaala] pdivystykseen, ja sielld oli, ylldttivdd
kylld... Md sain paljon asioita esille, mitkd mitd md en oo tienny ollenkaan
kahden viikon aikana sielld [sairaalassa] maatessani.” (A7, H1)

”Se tuli semmosen koneen kans siihen [pdivystyksessd], hoitaja, ja rupes
rdpeltddn sitd konetta ja sanos, et se kestdd puol tuntia sitte tdd, ku se aine
annetaan [flimmerin hoitamiseksi], et sind aikana se sit muuttaa tai ei
muuta tahtias ja tota noin ni mdd kattelin kelloo, oli menny puol tuntii, oli
menny yli, sit se kdvelee ohi ja kattoo sitd konetta ja tulee siihen, rupee taas
rdpeltdmdcdn sitd eikd puhu mittdd. Ja md kysysin, et onks se rikki, eeeeli, sit
se rdpeltdd vihdn aikaa viel, sit se menee kolme metrii munst sinne
Jjalkopddhdn ja pistdd kddet ndin... Ja rupee, niinku tavallaan kelaamaan, et
mikd tds on nyt menny vial... Sit se oli siin joku pari minuuttii, sit se tuli
takas... Md kysysin, et ooks sd nyt ihan varma, ettei se oo rikki, eeei se ole,
sit se rupes taas sit pldrddn sen kanssa ja siin meni sitte ehkd 5 minuuttii
aikaa ja sit se kdynnisty ku vanha diesel-moottori, se kone, sit se rupes
tiputtaa sitd ja sanos, et kaikki on kunnossa... Mdd olin siin varmaan reilun
tunnin, tunti viistoist minuuttii, se piti koko homma mennd puoles tunnis
ldpi...” (A28, H1)

“Joka viikko, maanantaina kdyn ottamassa verikokeen ja olisin nyt
kohtalaisesti pysynyt siind kahden ja kolmen vililld, mutta se ei ole millddn
lailla tasainen. Ja sitten yksi lddkdri sanoi [sairaala], ettd ei kannata ruveta
muuttamaan sitd rytmid. Sitten tdmd omalddkdri on silld kannalla, ettd se
muutettaisiin.... Ettd en tiedd. Tdd on se tilanne tdnd pdivind. Odotellaan.
M en oikeastaan tiedd, mitd md odotan... Md luotan yleensd suomalaiseen
lddketieteeseen ja niin, mitd ne sanoo ja sen takia tuntuu himmentdvdiltd,
kun yksi sanoo yhden ja toinen toista.” (A15, -)

Monien tutkimushenkildiden mielestd joissain terveydenhuollon toimintatavoissa
tarvittaisiin muutosta. Tutkimushenkilot eivét pidd niitd endd nykypéivddn kuuluvina.
Lisdksi vanhat toimintatavat nakertavat potilaan ja 1d4kéirin keskindistd luottamusta ja
arvostusta kyseenalaistamalla potilaiden kyvyn ymmartdd omaan sairauteen liittyvii,
jopa rutiiniksi muodostuneita, asioita. Perusteluja muutoksen tarpeelle olivat mm.
toimintatapojen hitaus, monimutkaisuus ja sopimattomuus arkeen.

“Puhelin toimii nykyddn huonosti... .... Siel on aina ruuhkaa... Kestdd
useinkin...Ja sitte, sehdn ei oo mikddn helppo ole sil tavalla, ku sielt sitte
nauhalta tulee, ettd paina nyt sitd ja sitd, ykkostd ja kakkosta, jos on sitd ja
tdtd ja tuota, niin, ettei sinne varmaankaan... Ja sit vield, ettd pitdd
ndppdilld oma puhelinnumero ja painaa risuaitaa jne.... Et se on niinku, ei
se ithan, varmaankaan helppo ole... Et on syytd kehittdd.” (Al1, -)

"Sekin on niin monimutkaista, sekin on niin monimutkaista, ku soittaa sinne
[terveyskeskukseen] parin pdivin pddstd, ni ei niitd [verikoevastauksia] voi
antaa, ku lddkdri ei oo vield kattonu... Ja sitte soittaa kahden pdivin
pddstd, nyt se on niitd kattonu ja nyt sitte... Ei se munst oo niinku

24



nykypdivdd... Tds on just tds tahdistimes se Marevan-koe. Se on joka toinen
viikko... Md tieddn ihan tarkalleen, otanko pillereitd lisdd vai vihemmdn...
Kun se vaan kerrotaan, mikd se on [verikokeen tulos], mut se pitdd aina sen
lddkdrin ndhdd ja lddkdrin tehdd hoitosuositus... Ja sit sen saa, jos se
lddkdri saadaan jostain kiinni... Siis md ymmdrsin, ettd tdssd nykyisellddn
olis sellanen mahdollisuus, ettd sais myos netissd ndd tutkimustulokset...
Laboratoriossa kdyny ja saanu sen otteen, mikd on, on se oma arvo ja sit on
ne raja-arvot siind vieressd, mitd se pitdd olla... Jokainenhan siitd, terve
ihminen tai tervejdrkinen ihminen ndkee, ettd mitd jos heittdid kauheesti
niin, niin tota sitten varmaan konsultoi lddkdrin kanssa... Ettd... Mul on nyt
tdmmonen arvo, onko kiinnitetty huomiota, ettd mitd md nyt teen... Kuin ettd
md tilaan ajan ja md pddsen viiden kuukauden pddstd ja... Pahimmas
tapauksessa kuollu, kuollu siind vilissd...” (A29, -)

"Nyt, kun mulle puhelimessa sanotaan hb sitd, leukkari sitd, niin kylld md
kirjoitan varmaan jonnekin ylos. Mdhdn mieluummin hakisin, vaikka heiltd
sen listan sieltd hoitajilta, mutta kun ne ei anna... Sen pitdd lddkdrin sitten
mulle printata se. Ja se on mun mielestd hassua, ettd md en saa, koska sitten
mulla olisi se viimeisimpid, ettd jos md vaikka joudun illalla jonnekin tai
huomenna aamulla jonnekin, niin mulla olisi ne viimiset vastaukset heti
tossa. Eikd niitd tarvitsisi ldhted sieltd hakemaan. Kun md voisin ndyttdd,
ettd tommoset mulla oli, kun md just kdvin. Se mua niin kuin harmittaa, ettd
minkddn takia hoitajat ei saisi antaa sitd, kun md kdvisin luukulta
hakemaan... Lddkdri vaikka vasta kuukauden kuluttua soittaa. Kato kesdlld
mulla oli niin pitkd tauko... Kun md kdvin toukokuussa, mulle sanottiin, ettd
lddkdari soittaa elokuussa... Ja sitten md, ettd minkd hiton takia md sielld
edes sitten menen koko labraan. Mitd md teen niilld vastauksilla endd

elokuussa... Ettd miksei meihin luoteta, ettd meille annettaisiin ne
vastaukset?” (A25, -)

Tarve luotettavin ja helposti kdytettiviin sihkéisiin terveyspalveluihin

Tutkimushenkil6t kokivat, ettd sdhkdisid terveyspalveluja kayttdmailld olisi mahdollista
saavuttaa monia etuja. He uskoivat, ettd ndiden palvelujen kiyttd sdistdisi aikaa ja
vaivaa niin kansalaisilta kuin terveydenhuollon ammattihenkil6ilta.

”Se toimii niin luonnollisesti noi sdhkoset hommat, et... Silld sddstdd niin
paljon aikaa ja vaivaa.” (A1, H1)

”Laboratoriotutkimuksen tuloksetkin sit? ... Koska se on yks ongelma. Md

Jjuoksen, olen juuri ollut verikokeil ja menen taas ... Aina joutuu soittamaan.
Ja mun mielest siin kuluu lddkdrienkin aikaa ihan turhaan. Jos md voisin
kattoo sen tuolt [tietokoneelta], et selvd se on sil tasol, et md voin mennd, ku
hammashoito vaatii, et se ei saa olla tiettyy tasoo ylempdnd.... Ja ku md
Jjoudun kdymddn lopun ikddni kerran kuukaudes. Ni kuin paljon helpompaa
se on, et lddkdrin ei tartte, mun ei tarttis aina vaivata terveyskeskuksen
henkilokuntaa. Heil menee aikaa jo muutenki...” (A3, HI)
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[Puhetta laboratoriotuloksista] ~Minusta ois erinomaisen hyvd, jos md
saisin ne [tieto-]koneelleni eikd vaan se, ettd ettd ettd mulle puhelimessa
sitten, soittas aina lddkdrille, ni hdn kertoo, mikd on tulokset. Koska se
menee sitten toisesta korvasta sisddn ja toisesta ulos saman tien. Sitten kun
joku kysyy, mikds sulla oli - ei aavistustakaan. Eli, mutta se on tdhdn
mennessd ollut vaikeinta...” (A2, HI)

"Ne [e-reseptit Kanta.fi-palvelussa] md oon oppinu, tota noin, se on kiva
kattoo sieltd... Netistd, ettd kuinka paljon on viel lddkettd jdljelld sitte... Se
on kyl kauheen kiva... Et netist nikee kaiken tommosen...” (A9, H1)

Jotkut tutkimushenkil6t kokivat terveyspalvelujen sdahkoistymisen laajempana ilmioni,
joka tapahtuu joka tapauksessa yhteiskunnan kaikilla (palvelu)sektoreilla.

"No, kyl mar se [e-palveluiden kdytto] tulee pakon sanelemana. Md olen
semmoseen kdsitykseen tullut, et et pikku hiljaa on menos, kun kuuntelee ja
lukee lehtee, ni ni joka paikas vaan.. Ja sit se et ko, md, sd katot uutiset.
Joka kohtaan sanotaan kato netistd. Kato sieltd, sielt sd nddt enemmdn.”
(A14, H1)

Useimmat tutkimushenkildt olivat valmiita sopeutumaan tietotekniikan hyddyntdmisen
myoté tuleviin palvelumallien muutoksiin vaikka se vaatisi heiltd vaivannikod ja uusien
asioiden opettelua. Vaivanndkd tuli esiin paitsi tietokoneen kéyttokurssille
osallistumisena ja uusien laitteiden kéyttoon totutteluna mutta my6s esimerkiksi omien
kokemusten jakamisena tutkimuskdyttoon ja sitd kautta aktiivisena vaikuttamisena
kehitettdviin palveluihin. Tutkimushenkil6t ndyttivdt siis olevan henkisesti varsin
valmiita sdhkdisten terveyspalvelujen kdyttoon.

Osa tutkimushenkil6isti oli tottunut kdyttdmaén tietotekniikkaa runsaasti jo tydeldméssi
ollessaan tai heilld oli muuten pitkdaikaista harrastuneisuutta teknologian kayttoon.
Tutkimushenkildiden joukossa oli myods sellaisia kansalaisia, jotka eivdt olleet
kiyttaneet tietotekniikkaa tyOssddn vaan olivat perehtyneet sithen vasta eldkkeelle
jaatydan. He pitivdat tietoteknistd osaamistaan tavallisesti vaatimattomana, olivat
epavarmoja siitd ja pitivét tietoteknisté tukea tarpeellisena. Tietokoneen kdyttdonotto oli
aloittelevilla kéyttdjilld tyypillisesti rajoittunut verkkopankin kéyttoon.

"M, mua  on  vieroksuttanut  just  nimenomaan  Sse  tota
verkkopankkitunnuksen kéytto ja se epdvarmuus, ku mul on siin ollu. Nyt md
haluisin nimenomaan pddstd siit pois, et md oppisin kdyttdmddn niitdkin
rohkeesti.” (A3, -)

“Kokemukset tietotekniikasta... Kyl md kdytin. Md kauheen kovin md yritin
opetella. Ku vanhana vast on tota noin saanu tietokoneen ja... Haluan aina
oppii uutta niinku... Joka pdivd md oon...” (A9, HI)
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Kaikki tutkimukseen osallistuneista eivét olleet vield hankkineet omaa tietokonetta tai
ryhtyneet sen kéyttdjiksi. Yhd teknistyvimméssd yhteiskunnassa toimiminen saattoi
joskus tuntua jopa pelottavan monimutkaiselta omassa arjessa selviytymisen kannalta.
Tietokoneen kidyton oppiminen voitiin ndhdd muille ikddntyneille mahdollisena -
samalla kuitenkin tietokoneen kdyttoon tarvittavat taidot koettiin itselle ddrimmadisen
vaikeiksi, jopa mahdottomiksi saavuttaa, vaikka samassa haastattelussa olisi tullut esiin
monia vaikeita sairauksia ja eldmaéntilanteita, joista tutkimushenkild oli selvinnyt omin
avuin. Puuttuva usko omiin kykyihin saattoi hidastaa ja jopa estdd tutkimushenkil6itd
ottamasta uusia sdhkoisid palveluja kdyttdon siitd huolimatta, ettd he uskoivat niiden
tuovan etuja kayttdjilleen. Varsinkin silloin, kun omat taidot epdilyttivit,
tutkimushenkil6t pitivit omalta ldheiseltd saatavaa apua ensiarvoisen tarkedna.

"Viime viikol just tuli televisiost, et vanhojen ihmistenkin tdytyy ruveta
hankkimaan [tietokoneita]. Ei kai tds endd kauaa pdrjdcdkddn muuten kuule,
mut sit sitd tdytyy mennd opiskelemaan [tietokoneen kiyttéd] ja millai
tdmmonen vanha pdd endd ottaa mittdd...? ...Joskus tulee semmonen, et tin
ikdsten tarttis poistuu tddlt jo, tddl tulee kaik niin teknilliseks, et ei endd
vanhan ihmisen pddhdn mee, se on ihan tosi, kuule... Pelottaa. Ja ndin, ku
ei 00 jdlkikasvuu, semmosil, ku on jdlkikasvuu, ni niil on sit, ne auttaa... Ku
md ajattelen sitd vaan, et tyhmd pdd... Kyl se vihdn niinku siihen menee, et
Jjokasel tdytyy olla [tietokone]. ...Ku md pelkddn, et md oon niin tomppell,
mut en mdd sit tiedd, ku toisetkin on oppinu kdyttimddn, et, et... Jos mul
kuitenkin kdy, et mdd en saa pddhdni niit, sit mdd en kehtaa sannoo, et en
mdd pystynykkdd sitd kdyttimddn.... Ku on tottunu pienest saakka, et et sd
mitddn osaa, ni tds on sen tdhden... Se on ajettu tinne pddhdn... Kesdl...
Jdrjesti  siin...just  simmost kakskin  kurssii  [tietokoneen  kdyton
alkeiskurssia], mut ne tuli heti tiyteen...” (A30, H1)

”No, [tietotekniikkaosaaminen] kohtuulliset. Mun poika on niin taitava, ettd
se sitten neuvoo minua, jos md en jotain hallitse.” (A5, H1)

"Sielt [tietokoneesta] sais ihan mitd vaan ku ossaisi, ni tota... Meil on nyt
vks [sukulaisuussuhde]. Nyt hdn meni tdmmdseen tietokonejuttuun ja mdd
sanosin, et tule tanne mun kans joku pdivd koko pdivdiks, et tul ja kdydddn
tdd koko kone lapitte...” (A16, HI)

Lisdksi terveydenhuollon ja sen ammattihenkildiden tuki olisi tervetullutta. Monilla
tutkimushenkil6illa oli kokemuksia siité, ettd terveydenhuollossa toimiva henkilokunta
ei ollut aina tietoinen sdhkdisistd terveyspalveluista eikd siksi neuvonut heitd sen
kayttoonotossa. Toisena vaihtoehtona pidettiin sitd, ettd henkilokunta ei itse osannut tai
halunnut kéyttdd ko. palveluja, eiké tarjonnut tastd syystd apua niiden kdyttoon.

"Md kysyin... Ku md kdvin tuol [terveysasema], ni md kysyin sitten niiltd...
Tietteks te mitddn sdhkdsestd jarjestelmdstd. Ei he tiedd mitddn...” (A35,
H2)
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”Sit  lddkdreissdkin, sanotaan, et idkkdimmist, ne ei varmaan tota

tietotekniikkaakaan niin helpost osaa... Niilldkin on opettelemista niis
ohjelmissa.” (A9, HI)

Tuen tarpeista huolimatta myds aloittelevat tietokoneen kéyttdjét olivat kiinnostuneita
sahkoisistd terveyspalveluista sekd niiden hyddyistd ja olivat siksi halukkaita uusien
taitojen opetteluun hyvinkin sinnikkaésti.

4.1. Kohti kansalaislahtoisyytta

Kansalainen arkensa tihtena

Kansalainen eldd oman eldménsd ytimessd. Haneen kohdistuvien toimenpiteiden ja
paétosten tulisi perustua hdnen arkensa ymmértdmiselle. Osahankkeessa ilmeni, ettd
kansalaisten arki on dynaaminen ja muuttuva. Sairauden tai sen mahdollisuuden nihtiin
usein lisddvin epdvarmuutta arkeen, joka oli mahdollisesti haastava jo entuudestaan.
Tédmi muutostila tarkoittaa kansalaisen kohdalla sité, ettd arkeen sopeutuminen saattaa
kestdd kauan. Toisaalta, joillakin tutkimushenkil6illd sairauden ei koettu aikaansaaneen
juuri mitddn muutoksia arkeen tai mielentilaan. Voidaan kuitenkin todeta, ettd 1dhipiirin
henkinen ja konkreettinen tuki koettiin merkittdvind voimavaroina (mahdolliseen)
muuttuneeseen arkeen sopeutumisessa.

”Niin, ettd mitd md tdssd nyt oikein teen, mutta sitten tdytyy vaan keksid. Se
asia korjautuu kylld. Md ihmettelisin, jos se ei sitten korjautuisi. Voisihan
olla niin, ettd jonkun kohdalla se ei korjaudu ikind.” (AS, H1)

2

dd sanoisin, et kyl olis, jollei meil olis tota [sukulaisuussuhde] perhet, ni
meil olis aika ankeet tdsd ndin niinku... Et kyl meil on aivan ihanaa, et on
niinku ndmd, et tota ei tartte... He otti niinku kokonaan haltuus, et sil taval,
et he niinku huolehtii kaikki, murhe on pois... Ei tartte miettii yhtddn... Meil
on niinku siin mieles onnellisesti, et tdd [sukulaisuussuhde] perhe on meijdt
ottanu nyt niinkun tavallaan siipies suojaan ja mdd sanosin, et tuol nyt, ku
kattos tuol sairaalas, ku oli niit mummoi ja pappoi ja kunnei ollu kettdd,
kukkaa ei kdyny kattomas ja muuta, ni md sanosin, et kuka niit puolustaa...
Ja sit ku sd olet itte siel, ni et sdd pysty... Ja sit oikeen, sd et edes tiedd, et
mitd sdd niinku, mitd siin vois niinku tehdd...” (A16, H1)

Arki voi siis olla jatkuvassa muutostilassa, jossa sairaus tai oireet ovat yksittdisid
muutosten aiheuttajia. Ne saattavat heittdd kansalaisen arjen pois tutuksi kdyneiltd
raiteilta ainakin hetkeksi ennen kuin arki palautuu normaaleihin uomiinsa. Toisinaan
kansalaisen arki ei palaudu entiselleen endd koskaan mutta silloinkin sairaudesta,
oireista tai niihin liittyvésti hoidosta voi tulla osa uutta arjen rutiinia.
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“"Marevaani tietyst, tdd rotanmyrkky tdytyy aina sit ottaa se on, mikd se sit
on... Md puoltoist pillerii syon sitd Marevaanii, 25 pillerii muuten menee
pdivds, et se on... Tdaytyyhdn nyt lddkefirmoja jonkun eldttid.” (A13, -)

”Se [rytmihdirié] saattaa mennd hetikin ohi ja sit se tota saattaa kestdd
Jjopa pari pdivdd tai noin, enempi tai vihempi sillee niinku hdiritsevind. - -
Sen takii, sen takii se on niinko hankala tavallaan. Et sillon kun se ei oo
pddlld, ni md tunnen itseni tosi hyvdikuntokseks, mut sit ko se iskee pddlle, ni
sit, sit se on hankalaa.” (A5, H1)

”No haittaa se [syddnsairaus arkea], ku tdytyy juosta jatkuvast verikokeis ja
pistdd pillerii naamaan ja [nauruaj.” (A3, H1)

Rutiinia tai ei, sairaus asettaa usein haasteita arjen, toisinaan koko eldmaén,
jatkuvuudelle.

”[Sukulaisuussuhde] rupes sanomaan, et nyt soitat, et ei yhtddn mittdd tost
tuu, et jollei mittid ruveta tutkimaan. ...Ku md olin menny niinkun tuolilt
pudonnu niinkun ndin, mul oli kaikki tdmd ihan mustaa... Ja sit md
sanosin... Kun mul séirkee niin paljon pdd, ni eiks sitd pddtd nyt kuvata, ni
se katto vaan pienen aikaa ja sit se sanos se lddkdri siind, et kyl varmaan
sattuuki kuule, ku tommosen tdllin oot saanu... Mut ei otettu, ei, pois vaan.”
(Ale6, H1)

"Md meinasin tukehtuu. Vettd keukoihin... Ei meinaa henki kulkee milldcdin,

Jjoutus yollikin menemddn ulos tonne noin ni, et... Ja md olin niinku olis
ilmapalloo puhaltanu, kidet kaikki ja jalat oli turvonnu ja... Se on syddmen
vajaatoimintaa... Sit vaan lddkkei lissdd siihen ja...” (A13, H1)

2

iten syddnsairautesi... Epdily siitd on muuttanut jokapdivdistd eldmdd?
Sil tavalla, ettd totanoin, ku md aattelin, ettd md kuolen, et mulla on joku
semmonen syopd tai joku, et md kuolen, mul oli semmonen tunne. Mut nyt
mul niinku helpotti, ku md sain noi lddkkeet.... Md olin niin visynyt, niin
kertakaikkiaan, ettd... Md, md kuolen varmasti ja [sukulaissuhde] sanos, et
mee lddkdriin, md sanoin, et mitd md lddkdriin meen turhaan, et jos md
kuolen kuitenkin pois... Tuli semmonen, et nyt md voin vaikka nukahtaessa
kuolla... Ulkonakin, jos olin ja tuli semmosii, et tuli, se alko kauheest
semmot, et tuntu, et menee jalat alta pois ja sit md aattelin, et nyt md
kuukahdan tdihdn ja md kuolen, semmonen tunne tuli....Se on ihan totta, et
sil taval tuntu, ettd nyt se on menoa... Ja sit se, et ku yolld, ennen ku nukahti
ni tuli, tuli sitd semmosta, ni sit tuli kans, et md en aamul herdd.” (A9, H1)

Osahankkeen aikana osa tutkimushenkilOistd totesi, ettd sairaus tekee eldmaistd
haastavan. Seuraavissa lainauksissa henkilot kertovat miten sairaus on lisdnnyt
epavarmuuden tunnetta henkilon eldmissa.

"Mmmh. Niin sitten se on just se, ettd jos se nyt rupeaa. Md katson nyt,
kuinka talvella kdy, ettd kuinka se toimii talvella. Ettd voinko tehdd sitd

29



toitd. Kannattaako mun sitten vield olla sielld sitten, jos se hdiritsee niin
paljon. Sitten on pakko jaddd eldikkeelle, ettd se on yksi semmoinen. Ettd
ndmd kaikki on tdmmdistd yhdessd pallossa tdilld hetkelld. Ettd ne on niin
kuin ne, mitkd hdiritsee.” (A22, H1)

2

uis sen nyt fiksusti pistds, sen vdlil, sen epdvarmuuden siit, ku ei tiedd,
onks niinku oireet tai olotila normaali vai ei. Epdvarmuus, niin. Ku joskus
on semmonen olo, et.. Ettei oikeen tiedd, onks se normaalia vai pitdsko johki
soittaa...” (A3, H1)

Joillekin sairauden asettamat haasteet ilmenivdt eldmédn vaikeutumisena ja
rajoittumisena. Toisille vaikeudet liittyivdt sosiaalisiin suhteisiin, esimerkiksi
sukulaisen tai puolison huolenpitoon. Useimmiten taustalla oli fyysinen rajoitus,
esimerkiksi litkkumiseen tai urheiluharrastukseen liittyen.

“No, silloin kylld ne [rytmihdiriot] pysdyttid, ettd silloin on kylld
parempi... Silloin, kun on rytmihdirio, niin silloin ei kannata yrittid edes
mitddn [litkuntaa]. Ettd se on parempi vaan rauhoittua. Kyl sillon pystyy, ei
se sillei pysdyttdd, ettd saattaa olla, ettd joskus pitdd istua hetki, mutta se
kestdd minuutin sitten ja sitten voi kdvelld... Silloin ei kannata hosua kylld
vhtddn, et koska se pysdyttid sit sen vauhdin kylld.” (A5, H1)

”Se tds niinku huolestuttaaki, tds on juoksennellu noita maratoneja jonkun
verran, ni nyt se niinku tuntuu, ku kiipee rappuset ylos...” (A24, H1)

Sydénsairauden vaikutus ei kuitenkaan rajoitu pelkdstddn fyysiseen hyvinvointiin vaan
se vaikuttaa my0s henkiseen hyvinvointiin. Joillekin sairaus aiheutti rikkonaisen
unirytmin tai sai pohtimaan henkisid, omaan eldmddn liittyvid, asioita. Useimmiten
sairaus tai sen epdily aiheutti pelkoa tai epdmiellyttivin tunteen, joka ei vélttimatta
ollut fyysinen.

"No kylld se hdiritsee tai osittain pilaakin. Kylld se oikein on... Kylld se on
todella hdiritsevd. Ja onhan siind sekin sitten, jos sitd vihdn useammin on
ollut niin sitd tavallaan, pelkddminen on vddrd sana, mutta se on sen verran
inhottava tunne, ettd sitd niin kuin ajattelee, ettd jos md nyt lidhden ja sitten
tuleekin semmoinen rytmihdirié... Se on vdhdn inhottava. Ei siind mitddn
kuolemaan pelko ole, mutta kun siitd tulee vaan niin inhottava olo. Sitd
pelkdd tavallaan sitd inhottavaa oloa.” (A5, H1)

”Se flimmerin odottaminen koko aika, se on ollu aika raskast... Ku ei tiedd,
mis tulee, mitd tekee, voiko ottaa yhden oluen, kaks viinii... Kukaan ei tiedd,
mist se tulee, se vaan tulee. ...Ni se on... Ja mdd oon yrittiny... Ollaan oltu
ilman tupakkaa yks vuos ... Sit ollaan oltu 5 viikkoo, 6 viikkoo, mitd mdd
olin, mdd en ottanu yhtddn alkoholii, en tippaakaan, ei auttanu... No kahvii
juon joka pdivd. Saunas kdyn.... Ne luetteli viis, kuus semmosta, mitd ne
olettaa, et mistd vois tulla... Mut kukaan ei sanonu, et se tulee tosta [jostain
tietystd asiasta]... Siks se on niin, vihdn niinku semmost raskast ku ain... On
se viikko menny, niinku nytkin tuli viikon vdilein... Et nytkin on ollu
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alitajunnas se, et no, mitds ens viikonloppu, et ldhetddks taas [pdivystykseen
flimmerin vuoksi], vai auttaaks tid pilleri vai onks se tehny jotain pahaa
nyt... Se ei oo niinku mun mielest tervettd [ettd ajatus flimmeristd kiusaa ja
pyorii jatkuvasti taustalla]...” (A28, HI)

"Tdnd vuonna olen erittdin paljon kamppaillut tdmdn pumppuni kanssa...
Pdivikirjaa md olen pitinytkin jostain toukokuusta Ildhtien. Kun noi
rytmihdiriét oli niin inhottavia. Md kerroin just tdille pdivikirjalle niitd
tuntemuksia ja mistd se sitten alkoi ja kuinka md sen aavistin.” (A35, H1)

Edelld olleissa haastattelujen katkelmissa puhutaan siitd miten sydénsairaus tai sen
epdily vaikuttaa sydédnpotilaan arkeen. Yksi osahankkeen mielenkiintoisimmista
tuloksista on kuitenkin se, ettd sairautta ei ndhty erillisend kokonaisuutena. Sen sijaan
sairaus koettiin olevan osa muuta elimai. Olikin varsin tavallista, ettei tutkimushenkilo
kokenut itseddn sairaaksi diagnoosista, oireista tai kéytOssd olevasta lddkityksestd
huolimatta.

"Md en sitd [ldppdvika, rytmihdiriot] koe sillai sairaudeksi, koska se on
mulla ollu koko idn, ni se vaan tietylld tavalla, ei pysty kovaan rasitukseen,
sen se vaikuttaa, mutta ei se mua mitenkddn muuten haittaa, ettd... Se on
koko idn ollu, et se ei oo, niinku nyt monesti syddinsairaus, on joku
tdammonen ahtautuma, joka tulee vaan sitte jossain vaiheessa, ni se on
tietysti hankala juttu, mutta ku on ollu koko idn eikd siin oo ollu sen
kummempaa... Niin tota... Ei sitd ajattele sillai jotakin vaikeutena... En
pysty tekemddn pitkid juoksulenkkejd tai muutakaan, mutta rauhalliseen
kdvelyyn pystyy ihan hyvin ja kulkemaan, ettei se sillai rajota...
Muistaakseni armeija-aikoihin se varmaankin havaittiin, et kylld se
todenndkoisesti on ollu syntymdstd.... Kestdavyysurheilussa md en oo ikind
pdrjdnny, ettd siindhdn se tietysti suorituskyvyssdhdn se nyt ldhinnd ndkyy,
ettd ei sitd sillai ite huomaa, jos ei ala revittelemddn oikein... Simmosta
normaalia fyysistd tyotd oon pystyny nuorempana tekemddn kylld, mutta nyt
ei kylld endid onnistuis. Tietenkin ikdhdn siihen vaikuttaa noin muutenkin,
vaikkei ois mitddn vikaakaan niin tietenki. Mitddn hirveen pitkid lenkkejd
md en pysty tekemddn... Ei sitd sillai... Sairaus, vaan se on joku tdimmonen
vika, vika sielld syddmessd, ettd ymmdrrdn vihdn sairauden eri tavalla,
mutta...mutta voihan sitd nyt nimittdd sairaudeksikin...” (A23, -)

“Milloin syddnsairautesi on todettu... Ku mul ei niinku varsinaisesti, mut
mulla on annettu kyl... Ldidkitystd... Niitten oireitten perusteella... Se auttaa
Jjust sithen niinku rytmihdiriéon ja mitd kaikkee se nyt oli sitte...Nii ja sit hin
anto senkin, mikd oli ennen vanhaan nitro, ku diti laitto kielen alle,
semmonen spray-pullo, mitd laittaa, sit jos tuntuu oikeen simmonen
ahdistava... Ei mul oo niinku kontrollia... Mun tdytyy varmaan sit soittoaika
pyytdda totanoin, ku kauheen vaikee on pddstd, saa vaan soittoajan
nykyddn... Mut sit hdn sano kylld mulle, ettd tdmmdses tapaukses ku mdd, ni
pitdis joka vuos kdydd terveyskeskuksessa...Se on... Se 10 minuutin, se
pyordily, simmonen testi, se vaan, ei muuta. Ja sit siitd tulee tietenki sille
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ldhettiville lddkdrille se tieto, et sit mun tdytyy, hdn soittaa mulle kotiin
sitte siitd, ilmeisesti... Md vaan kéiyn sielld. Se on vaan se tutkimus, ei oo
lddkdrid... En md nyt tunne ittedni niinku syddnsairaaks nyt, ku md sain sen
lddkityksen... En md nyt tiedd, et onks se oikeest syddnsairaus...” (A9, HI)

Tutkimushenkil6t my0s arvioivat, etteivdt suuretkaan fyysiset muutokset automaattisesti
johda sairauden kokemukseen.

”[N]iin, voihan mulla oli vaikka kési amputoitu, mutta md en koe itsedni
sairaaksi.” (A25, HI)

Vaikkakin haastatteluissa tutkimushenkil6t puhuivat sairauden tai sen epdilyn
aiheuttamasta peloista, stressistd tai vaikutuksista eldmién ja arkeen, sairauden ei
kuitenkaan nihty muuttaneen eldmié perustavanlaatuisesti. Sen sijaan sairauden nihtiin
olevan osa omaa identiteettii ja sairauden hoito siihen liittyvine toimenpiteineen
nykyisen arjen normaalina rutiinina.

”Se on tdmmdinen vuosia jatkunut homma, joka on oikeastaan viime

vuosina sitten tullut vihdn yleisemmdksi ja sen kanssa on oppinut eldmddn
vaan.” (A5, HI)

"Nytkin, ku mentiin viimeks [sairaalan pdivystykseen flimmerin vuoksi]...
Sanosin, et kyl md sinne osaan, no kyl hdnen [pdivystysvastaanotossa olleen
ammattihenkilon] kuuluu tuoda sinne [pdivystyksen hoitotiloihin], no tuo
paperit, tai viedd sinne sitte ja... No sit, sit ku se rupes juttelee hoitajan
kans, vei paperit, md aattelin, et md meen hakee tost sit sen [sairaala-
[paidan tuolt noin ja kdvin hakee paidan ja... Sit se rupes kattomaan, niin,
et kyl se tds nyt juur oli, aha, tuolt se tulee, se haki paidan ittelles... Ku ne
aina vaihtaa paidan, oma paita pois ja sitte [sairaala-]paita siihen... Ku on
siin samas huonees ollu 13 kertaa, ni tietdd...” (A28, H1)

Miten sairaus vaikutti tutkimushenkiloiden eldamaan? Jos sairautta ei koettu sairautena,
oletuksena oli, ettd silld ei ollut vaikutusta eldméintapoihin. Téssé ei kuitenkaan ole koko
totuus. Vaikka yleisesti koettiin, ettei sairaus aina mullista eldmdd niin jonkinasteisia
muutoksia silti tapahtui (vrt. sdr6é edelld). Muutos saattoi tapahtua tiedostamisen tasolla
eli sairauden myotd opittiin seuraamaan omia eldmédntapoja paremmin. Aktiivista
muutosta ei kuitenkaan valttaiméttd tapahtunut, tai jos tapahtui, myds paluu aiempiin
eldmédntapoihin saattoi olla harkittu. Toisinaan taas varsinkin vihitellen tapahtuneet
elimdanmuutokset miellettiin johtuvan enemmén jostain muusta kuin diagnosoidusta
sairaudesta.

"Niin ettd ottaisi sen lddkkeen sitten vasta kdyttoon, kun se ihan oikeasti on
niin kuin... Eikd niin kuin liian nopeasti, ettd se pilleri ja pilleri otetaan
heti. Se on helpompi ratkaisu, ettd muuttaa omia elintapojaan. Md ajattelen,
ettd voi hyvinen aika, mitd sitten sen 20 vuoden kuluttua tulee ndille
ihmisille, jotka ovat aloittaneet ihan oikeasti, kun nyt alkaa tulla
[haittavaikutuksia]. Lddkkeille kymmenen vuotta on hyvin lyhyt aika. Sitten,
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kun ikdd tulee lisdd kokoajan, niin sitten kaikki hidastuu. Niin sitten
tavallaan tulee se syddninfarkti paljon nopeammin sitten. Sen takia, ettd
ajattelee, ettd kaikilla muulla, litkunnalla ja ruokavaliolla on paljon
Jjdrkevampdd.” (A25, HI)

"Sind pdivind, ku [ensimmdinen] flimmeri tuli, ni tupakka loppus.... Mut sit
meni vuos, ei mittdd, ei ku tuli siin, siin tuli sit, tuliks siin yks vai kaks
flimmerii. Sit md sanoin, et jumalauta, et ei se tupakast voi olla... Jos md
vuoden oon ilman ja tulee kummiskin... Et mist se on... No, sit md ajattelin,
et no, than kiva se on tos mokin rappusil istuu ja ottaa iltatupakka ja mennd
nukkumaan... Kuunnella hiljaisuutta... Se flimmerihdn se peldstytti siis...
Niin jdrkyttdvisti, md en oo varmaan koskaan peljdstyny niin paljon, ku md
peljdstyin sillon... Et kylhdn se sit... Jos joku olis sanonu mulle, teeks sd sen
tai jatdks sen, ton tai tdn, ni ihan varmaan olisin...”" (A28, H1)

Vaikka suuria muutoksia eldméntapoihin ei aina koettu, pidettiin fyysistd hyvinvointia
tarkednd asiana. Tdmd taas ndkyi monen tutkimushenkilon aktiivisena liikkumisena,
omina pyrintdind. Hoitoon sitoutuminen taas oli varsin yksilollistd. Aina ei noudatettu
ladkarin antamia ladkitysohjeita. Téstd huolimatta yksilon oman sitoutumisen néhtiin
olevan tirkeéssd asemassa hoidon onnistumisen kannalta.

"No erittiin tdrkednd kylld. Kylld sitd tdytyy itse sitoutua myos, ettd ei
lddkkeilld pelkdstddn ihmistd kuntoon saa. Kylld eldmdntavat on aika
tiarkeitd.” (A5, H1)

"Kylld md... Yritdn aina, jos on jotain, niinku sillon, ku alettiin mittaamaan
kolesteroliakin, ni md aloin heti... Jitin kaikki kovat rasvat pois... Ja yritin
sil taval, mut ku ei se mee, et lddkitykselld pitdid olla ja sittenki se kolesteroli
on liian korkee.” (A9, H1)

Osahankkeen kohderyhmi koostui henkil6istéd, joiden tietotekninen tausta ja tietdmys
eri teknologioista vaihtelivat. Osa henkiloistd kaytti tietokonetta (tablettia tai
dlypuhelinta) omassa arjessaan jatkuvasti sen mukaan mikd laite tuntui kuhunkin
tarkoitukseen tai tilanteeseen sopivimmalta. Toisilla taas ei ollut muita laitteita
kiytettivanddn kuin tietokone. Yksi tutkimushenkild kaytti &dlypuhelinta mutta ei
omistanut tietokonetta. Tietotekninen osaaminen vaihteli kohtuullisesta laajaan. Mikaéli
tietokoneen kdyttd ei ollut tullut tutuksi tyGeldmdssd, omia taitoja usein vihateltiin -
toisinaan aiheetta - tai kuvattiin “seniori-tasoisiksi”, kuten seuraavasta lainauksesta
huomataan.

“No [tietotekniset taidot ovat] semmoiset seniori-taidot sitten. Mitd seniori-
taidot ovatkaan. Olen kdynyt sen peruskurssin ja ihan sitten kylld vaan
pdrjdd. Ja vivy ja lapset ja lapsenlapset niin ovat sitten jelpanneet. Ettd
kylld md niin kuin olen vuodesta -99, mulla on ollut kone.” (A20, H1)

2

o se [tietotekniikan kdytté] on huonoa, ku mul on niin muutama vuos
vasta ollu tietokone... Ja sillon, ku md ostin tietokoneen, mul kdvi vield niin
hassusti, ku md kdvin senioritietokonekurssilla, mikd on muutama tunti
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vaan, menin sinne ja ostin tietokoneen ja maksoin, ni sit se myyjd sanos, et
ei meil ookaan. Md sain kaks kuukautta odottaa... En md pystyny kotona
harjotteleen yhtddn mitddn...” (A9, HI)

Osahankkeen tdrkein pddmaérd oli paistd tarkastelemaan kansalaislédhtdisyyden ilmioti
tutkimushenkildiden arjen l&dhtokohdista. Sydénsairaiden arjen ymmértamiseksi oli
myo0s hyvé tarkastella yleistd suhdetta terveydenhuoltoon eli sitd miten terveydenhuolto
nékyy yksilon arjessa. Yksin sairautta ei voida hoitaa, tarvitaan myds terveydenhuollon
asiantuntijuutta. Téhén liittyen yksi osahankkeen mielenkiintoisimmista havainnoista oli
aiemmin esitelty tutkimushenkildiden kokema kokonaisvaltaisen nidkemyksen puute
hoidossa. Mitd tdmé sitten tarkoitti? Tutkimushenkildiden haastattelussa toistui késite
yksilollisyys. Useimmiten koettiin, ettd ladkdri ei ndhnyt potilasta yksilona.
Yksilollisyyden kautta my6s kokonaisvaltaisuus usein toteutuu.

"Ei se, vaan sitd, ettd yksilo on yksilé. Niin joku aspiriini vaikuttaa sinuun
eri tavalla kuin minuun. Pitdisi tietdd koko se, mitd ihmiskroppa sisdllddn
pitdd. Néin md ndkisin.” (A15, H1)

Terveydenhuollon asiantuntijat

Tutkimushenkiléiden kokemukset terveydenhuollon asiantuntijoista, etenkin ladkareista,
vaihtelivat. Toisilla kokemukset olivat hyvii, toisilla taas huonoja. Hyvit kokemukset
liittyivdt usein lddkdrin ja potilaan véliseen vahvaan hoitosuhteeseen. Ne, joilla oli
vahva ja pitkéd hoitosuhde 1ddkérinsd kanssa useimmiten suhtautuivat omaan ladkériinsa
positiivisemmin. Katkonaisista hoitosuhteista taas syntyi negatiivisia kokemuksia. Ehka
tastd syystd tyOterveyshuollossa ja  yksityissektorilla asioinnista  kerrottiin
terveyskeskuskdyntejd useammin positiivisia esimerkkejd. Monet kertoivat myds kuinka
paljon terveydenhuollon palvelut muuttuivat siirryttdessd pois tydterveyshuollon
piiristd. Silti positiivisia kokemuksia vuorovaikutuksesta ja asioiden sujumisesta 10ytyi
my0s julkisen terveydenhuollon puolelta.

“Taytyy sannoo, et [terveysaseman nimi] terveysasema, ni se oli aivan
ihana... Et, et tota, ja sit tietty, et ku ne oppis tuntemaan ni, niin sit viel
parempi... Ja nyt meil onki niinku toisen kautta, ku siel on nyt
[terveysaseman nimi] terveysaseman sairaanhoitajii tuol... Ni ne niinku
tuntee sit jo pitemmdlt ajalt niin tota... Ja sit ku ne tietdd jo, et mikd on, ei
tartte niit edellisii kertoo ollenkaan ni... Okei, ne tietdd, nyt on pddstdvi...
Et et mul ei oo kyl mittdid valittamist siin et tota... Se on niinku ihan hyvin
pelannu.” (A16, H1)

”[Terveysaseman nimi] sielld vaihtuu viikottain "omalddkdri" ... Mul oli
pitkddn semmonen [lddkdrin nimi], joka sitte sano ldhtevinsd tekemddn
vditoskirjaa... Se menikin isyyslomalle... Kyl se teki vditoskirjaaki ja opetti
viiopistossa... Se oli verraton, se oli varmaan ihan vuoden, ni oli niin
turvallista. Sit se oli semmonen, joka otti ite yhteyttd ja siihen sai pitdd
vhteyttd ja... Nehdn nyt on, nehdn on tdimmdsii tilapdisii [tarkoittaa tdmdn
omalddkdrin jilkeen kohdalle osuneita terveyskeskuslddkdreitd]... Ne on
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ilmottanukki, et ei he aio paneutua... Ndihin sun asioihin, koska ei he oo sun
omalddkdris, heil on omat potilaat...” (A29, HI)

Negatiivisia, erityisesti kohtuuttomaksi koettuun hinnoitteluun liittyvid, kokemuksia
16ytyi yksityissektorilta. Silti mahdollisuus pédstd vastaanotolle nopeasti tarpeen
vaatiessa koettiin eduksi, joka sai osan tutkimushenkildistd kéantyméédn, ainakin
ajoittain, yksityisten palveluiden puoleen.

”Se oli pakko mennd [yksityissektorille]... Ku md saan Marevaanii, ei
tahtonu verentulo loppuu ... Sit... Vaan lddkdrin tyko, se kattos pari kol
minuuttii, juu, ei tdl voi tehdd mittdd muuta nyt sit, menndd ton
sairaanhoitajan tyko sit. Sairaanhoitaja pisti tihdn, keski kaks minuuttii,
pisti tukon tdhdn ndin, se oli 26€... Lddkdri otti siit kahden, kolmen
minuutin hommast 85€... Ja sit... Toimistomaksu, se oli 13,50...” (A13, HI)

“Ja tonne, tuolla, tonnehan [julkiselle terveysasemalle] ei pddise, ei siel oo,
ei, en oo yrittinykkddn kyl tota.. Vaikka toi apteekis sanos, et voi, voihan
sitd.. Ku md narisen tota sit, ku ne [lddkkeet] loppuu ne. Md aina sit muri-
murisen siin jottain, ni hdn sano, et voihan, voihan sitd yrittdd, et jos, et jos
Jjoku lddkdri niinku uusis niit. Mut ei, kyl se melkeen tulee takasin, ni en md
viitti. Md menin sit vaan ja maksoin siitd.” (A10, H2)

Tyytyvéisyyserot julkisen ja yksityisen sektorin vililld saattoivat olla yhteydessi siihen,
ettd yksityiselld sektorilla asioidessa on usein mahdollista sdilyttdd itse valittu 1dakari.
Julkisella puolella taas lddkirid ei voi valita itse, vaan hyvéd ladkéri voidaan vaihtaa
toiseen organisaatiosta johtuvista syistd potilaan toiveista huolimatta. Tutkimushenkil6t
myo0s kokivat voivansa itse vaikuttaa hoidon toteutumiseen eri tavoin sen perusteella,
missd hoito toteutui.

“Ei sithen voi itse, hoitovalintoihin vaikuttaa, mun mielestd... Se on, ku tilaa

ajan [terveyskeskuksesta], ni se on mentdvd sille lddkdrille ku sanotaan.”
(A9, H1)

Julkisella puolella myos vastaanotolle pddsy oli monien tutkimushenkildiden mielesti
vaikeaa, jonot ovat pitkid ja vastaanotolla kaytettdvissd oleva aika koettiin useimmiten
liian lyhyeksi.

”Se syy, minkd takia olen mennyt [yksityiselle terveysasemalle] on ollut se,

ettd sielld on pddsyt vastaanotolle sitten suhteellisen dkkid kuitenkin.” (AS,
H1)

2

d yritdn aina pitkittdd ja pitkittdd kaikkia asioita, ku jotain vaivaa on,
ettd en menis sinne, en ollenkaan... Kerrankin se omaldcdkdri sano, ettd ei
00 tavattu pitkddn, moneen vuoteen... Ku sinne on niin vaikee pddstd,
hoitaja sanoo, et ota vaan sdrkytabletti... Hoitaja ei meinannu pddstdd mua
lddkdrille... Sinne tdytyy melkein rukoilla, ettd pddsee, se on totta ihan...
Nyttekin, ku md menin, ni md kuukauden odotin tdtd aikaa ennen, ku md
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pddsin lddkdrille... Sit, ku ei jaksanu mitddn, ei kerta kaikkiaan... Sillo md
ajattelin, et se olis parempi, ku kuolis pois vaan...” (A9, H1)

Seuraavissa lainauksissa ndkyy hyvin tutkimushenkildiden turhautuminen l4ékariin ja
terveydenhuollon toimintatapoihin.

“Tdssdhdn on sillai, ettd se toinen lddkdri, flicka, pahus. Md meinasin
sanoa sillai, kun md lihdin hdnen luotaan, ettd kuule menepds johonkin
ihmissuhdekursseille. Siis ei edes armeijan lddkdri ole tommoinen, niin kuin
héin oli. Voi kauhea sentddn. Kaikenndkéisid pienid tyttoi sitd... Pddstetddn
ldpi.” (A33, H1)

2

a sitdkddn md en hyviksy, ku sinne soitetaan ni, mikd vika, mikd vika teil
nyt sit on, et voitteks te nyt kumminki ottaa pari pillerii ja... Kun ei oo
lddkdrin aikaa, voisitteks te tulla parin pdivin pddstd, ottakaa nyt pari
pillerii, ni jos md soitan sinne ni mdd tilaan lddkdril ajan... Se sanoo, et
jollei lddkdril oo aikaa, et lddkdril on aika sillon ja sillon, se pitdis olla
selvd, eikd ruveta kyselemdcdn, et mitd mul vikoja on. Selvitd puhelimes, mitd
mul on vikoja ja sit sielt tulee, et voisiks md nyt ottaa pari pillerii, ettei
tanne tarttis tullakaan, nii... Just tdtd md en hyvdksy, tammost. En md
huvikseni mihinkddn lddkdril soita, sinne ihan piruuttas, kyl joku vika tdytyy
olla...” (A13, H1)

"Md olen kerran joutunu tihdn tilanteeseen [ettd terveyskeskuksesta ei
anneta millddn aikaa lddkdrille]... Ja tota sit mdd kimpaantusin sen vertta
sit jo, et mdd sanosin, et Luojan kiitos on yksityislddkdrit kuitenkin niin kun,
Jja soitin, yksityislddkdril pddsi tunnin pddst. Ni se kyseli ja niin paljon, et
ihan ku md olisin ollu, et menny niinku vaan sinne, ettei mul oo mittdd
vikkaa... Mdd sanosin, et luuletteks te, et mdd viittin ruveta soittelemaan
sinne, jollei mul oo vika.” (A16, HI)

“Ensmdisel kerral [puoliso] meni keittion tuolilt pdd edel tohon lattiaan ja
sit totanoiniin mdd soitin tietyst 112 sit ja sielt vastas, et nostakaa se
ihminen nyt tuolil istumaan. Md sanosin, et tulkkaas hyvd ihminen
ndyttimddn siel keskuksest, kuin 85 kiloo painava veltto ihminen nostetaan
vksinds tuolil, et tulkaas ndyttimddn tdinne, mdd haluan ndhdd sen. Mdd
sanosin, et ei varmaan onnistu yhdelt henkil6lt veteldd potilast nostaa tost
lattialt....Mimmot otetaan kiinni siit veteldst ihmisest, tommonen ihan vetdld
ni... Lattialt tuolt ylés...? Mut onneks hdnel, ku lonkka on tekonivel, ni se ei
nyt menny siin rikki, et...” (A13, HI)

Aiemmin kuvattiin, ettd tutkimushenkil6t kokivat kokonaisvaltaisuuden puutetta
hoidossaan mikd useimmiten juontui siitd, ettd potilasta ei heiddn mukaansa ndhty
yksilond. Miten tdmd sitten nikyi vastaanotolla? Lihes kaikki tutkimushenkil6t olivat
sitd mieltd, ettd 144kirit olivat liian kiireisid ja keskittyivét vain yhteen asiaan yhdelld
kdynnillda. Tamé negatiivinen asenne voi myos liittyd siithen, ettd hoitosuhde oli
useimmiten pinnallinen, jolloin potilaan tausta jéi tuntematta. Yksi tutkimushenkild
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hyvin totesikin, ettd 1d4kérin olisi hyvé tietdd ja tuntea potilaan tausta ennen varsinaista
vastaanottokdynti:

“Koska eihdn siihen, kun sd istut ja odotat ja niin kuin md dsken selvitin. Se
on myéhdssd ja myohdssd se lddkdri. Hdn on herdnnyt myéhdssd ja noin
pois pdin, yrittdd ottaa sitd aikaa kiinni. Niin ei siind sitten ja itse on
stressaantunut, kun on joutunut odottamaan. Siind ei puoliakaan tule esille,
kun haluaa se... Ja toisaalta, kun ne vaan kdsittelee sitd yhtd asiaa. Eiko
siind olisi jotain jirked, ettd ihminen tulee ja se kertoo siis sen hetkisen
tilanteen, mikd hdnelld on ndiden tautiensa ja vaivojensa suhteen, niin mind
kuvittelisin, ettd fiksu lddkdri osaisi jo yhdistdd, ettd tuosta ei tartte
keskustella ja niin pdin pois, koska tddlld tulee selville tddlld ylhddlld vasta
jotain sellaista. Ndin md ndkisin asian. Ettd silld on kokonaiskuva siitd
kaverista.” (A15, HI)

Vaihtelevista kokemuksista huolimatta lddkédrin  asiantuntijuutta  arvostettiin.
Tutkimushenkil6t kokivat lddkérin olevan asiansa osaava ammattilainen eikd hénen
asiantuntijuuttaan tahdottu epdilld. Joissakin haastatteluissa ladkdri sai jopa yli-
inhimillisen aseman; vahvimman mahdollisen auktoriteetin terveyteen liittyvissd
asioissa. Ladkdrin aseman korostamisen seurauksia olivat, a) ettd koetut puutteet
hoidossa hyviksyttiin ja annettiin anteeksi hyvinkin helposti ja b) omaa asemaa ja
asiantuntijuutta omaan  terveyteen  liittyvissd  asioissa  usein  vihételtiin.
Terveydenhuollon toimialalle tyypillinen vahva hierarkia osaltaan vahvisti titd
valtasuhdetta ja tutkimushenkilot pelkésivit hdirikoksi leimautumista.

"Yleensd kai lddkdrit on hyvin koulutettuja ja asiansa osaavia. Ei mulla ole
maallikkona...” (A33, H1)

“Saan [laboratoriotulokset paperilla terveysaseman neuvonnastal, mutta
epdilen. Nden asian niin, ettd sieltd tulee negatiivinen suhtautuminen
minuun.” (A15, H1)

Vuorovaikutus on kaksisuuntainen tie

Syvi ja luottamuksellinen hoitosuhde vaatii tuekseen avointa vuorovaikutusta. Namé
yhdistettynd ovat vaatimuksena kumppanuuteen perustuvalle hoitosuhteelle (vrt.
Toivainen, 2007, s. 103). Kumppanuudesta puhuttaessa osapuolten tulee olla tasa-
arvoisessa asemassa. Heidén tulee my0s ymmairtdd toiminnan reunachdot ja sdénnoét.
Jotkut tutkimushenkil6t olivat sitd mieltd, ettd he eividt aina tienneet miten heille
médritelty hoito tulee etenemién. Tdma saattaa loukata potilaan tulkintaa hoitosuhteen
sadnnoistd silld tilanteen muodostumiseen vaikuttanut vuorovaikutus on ollut
luonteeltaan yksisuuntaista. Kaikki tutkimushenkilt eivit kokeneet tilannetta néin.
Jotkut henkilGistd olivat hyvin perilld omasta tilanteestaan ja hoidon tulevaisuudesta.
Seuraavassa on kuvattu erddn tutkimushenkilon néikemyksid avoimen vuorovaikutuksen
tarkeydesta.
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“Joo, ilman muuta. Silloinhan md tavallaan alkaisin kantaa myéds vastuuta
itsestdni, jos md ndkisin vihdn, ettd missd mennddn.” (A25, H1)

Avoin vuorovaikutus on sellaisenaan tulkinnanvarainen késite. Edelld esitetty lainaus
voidaan tulkita myds siten, ettd tietoisuus hoidon etenemisestdi ~motivoi
tutkimushenkil6d kantamaan vastuuta itsestdin. Miten téhin tilanteeseen pddstiin?
Osahankkeessa ilmeni, ettd parhaimmillaan vuorovaikutus on keskustelunomaista.
Tédmai ndhtiin niin, ettd tilanteessa molempien osapuolten tuli ottaa osaa keskusteluun ja
antaa tilaa toisen kysymyksille. Monella tutkimushenkil6lld oli kuitenkin kokemuksia
siitd, ettd ladkari ei kysynyt heiltd mitdén vastaanottotilanteessa; vuorovaikutusta ei ollut
vaan kyse oli heidén tulkintansa mukaan yksinpuhelusta. Tilanteiden tulkinnoissa oli
kuitenkin eroja: jos kyseessd oli pysyva ns. omaldédkari, keskustelu oli todenndkdisesti
rikkaampaa. Kuten seuraavat lainaukset osoittavat, tutkimushenkilot kokivat, ettd
heidin tilanteensa tuli parhaiten selville rikkaan ja vastavuoroisen keskustelun myata.

”No paras tihdn pdivddn mennessd on se, ettd tosiaan... Sairaalassa. Olin
reumasairaalassa 20 vuotta sitten, niin se emdntd, joka oli siis sen
ravitsemuspuolen emdntd sielld, hén vield istui poyddlld. Md istuin niin kuin
ndin ja hdn istui tuohon péydille. Ja keskusteltiin ndistd ndistd ravitsemus...

Se oli siis antoisa keskustelu. Ei hdn ollut nojatuolissa selkd kenossa istunut
Jja selittdnyt...” (A15,H1)

“Meil on niinku aika hyvd, niinku keskusteluyhteys tota timdn omalddkdrin
kans... Me ollaan [ajankohta -90-luvulla]... Siit lihtien hdnen kans niinku
oltu...” (A16, H1)

2

u md kdvin tdlld kardiologilla, niin oli erittdin semmonen hyvd yhteistyo,
vaikka md ensimmdisen kerran hdnet tapasin, niin niin me puhuttiin heti
samaa kieltd....Ja multa kysyttiin, ettd oletko sind terveydenhoidon
ammattilainen?” (A27, -)

Keskustelunomainen vuorovaikutus ndhtiin yhteisen pédédtoksenteon mahdollistajaksi.
Tamaén taas koettiin luovan perusteet toimivalle kumppanuudelle. Osahankkeen aineisto
osoitti kuitenkin sen, ettdi monikaan tutkimushenkild6 ei kokenut padsseensd
osallistumaan héntd koskevaan paitoksentekoon. Hoitopddtokset ndhtiin yleensd yksin
ladkarin sanelemiksi.

“Vaihtoehtoja ei yleensd anneta minkddn ndkoistd, ettd kylld se melkein
on... Tamd [lddkdrin nimi] niin kylld hdn melkein on sitten pddittdnyt, ettd
ndin tehdddn ja tddlld lihete lihetetddn ja sinne ja sinne. Ja nyt sitten, kun
md soitin sinne [erikoisala-]polille ja kysyin tdstd, ettd miten tdd nyt sitten
on tamd....”" (A20, H1)

Yhtend syvdn luottamuksen ainesosana pidettiin jatkuvuutta. Osahankkeen aineistosta
kaykin ilmi, ettd luottamuksen ja pitkéin hoitosuhteen ndhtiin yleensé olevan yhteydessa.
Tastd kaikki tutkimushenkil6t olivat samaa mieltd. Pitkd hoitosuhteen tunnusmerkkeji
olivat jatkuvuus ja kokonaisvaltainen huomiointi. Kuten aiemmin mainittu, useimpien
tutkimushenkildiden tapauksessa ndmé tunnuspiirteet eivét toteutuneet. Henkil6t olivat
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erityisesti huolissaan lddkérien vaihtumisesta silld tima aiheutti hairioitd jatkuvuudessa
ja esti hoitosuhteen kehittymisen. Kun hoitosuhteessa ei ollut jatkuvuutta, jii usein
my0s kokonaisvaltaisuus toteutumatta. Tutkimushenkil6t kokivat, ettd lyhyessi ajassa ei
ollut mahdollisuutta tutustua heiddn taustaansa ja arkeensa. Seuraava lainaus kuvaa
hyvin tutkimushenkil6iden ndkemyksié pitkén ja jatkuvan hoitosuhteen merkityksesta.

“Md olen hénen potilaanaan ollut aika pitkdcdnkin, mutta kun tind pdivdnd,
niin ei ota sinne nykyddn kuin vaan sitten akuuttitapauksessa sairaalaan. Ja
hdn sattumalta on semmoinen lddkdri, mikd ei pidd yksityisvastaanottoa.
Etta se olisi ilman muuta, jos hdn pitdisi yksityisvastaanottoa, niin md
menisin sinne. Ja se viel siitd, ettd md olen ollut siellid samalla osastolla
toissd, niin hdn on tuntenut mut siitd asti silld tavalla, mutta tosiaankin, ettd
hdn on seurannut sitd sairaskertomusta siitd asti...” (A22, H1)

Myos tiedon saatavuudella ndhtiin olevan tdrked merkitys hyvéksi luonnehditun,
luotettavan ja kestdvin pidetyn hoitosuhteen muotoutumisessa. Tutkimushenkil6t
ilmaisivat usein tyytymattomyytenséd tiedon saatavuuden ja kommunikaation suhteen.
Useimmiten tiedonsaanti koettiin puutteelliseksi. Témén lisdksi tutkimushenkildiden
potilasasiakirjoissa koettiin olevaan puutteita, mikd synnytti luottamusvajeen. Vajeen
kohdattuaan tutkimushenkil6t kertoivat kantaneensa mukanaan vastaanotolle omat
paperiset kopionsa potilasasiakirjoista. Hoitosuhteen muotoutumiseen vaikutti erdén
tutkimushenkilon mukaan myds lddkéreiden erimielisyydestd syntyvd epdmadidrdisyys,
joka koettiin himmentavéksi.

”Md oletan, ettd hdn on... Nyt on viime aikoina tullut sellainen kdsitys, ettd
hin on oikeasti pdtevd, koska hdn uskaltaa erikoislddkdrin lausuman
pannan niin kuin poikittain vihdsen. Tdd justin tdd syddmen rdjdytys. Niin
erikoislddkdri oli sitd mieltd, ettd ei rytmimuutosta suoriteta. Hdin sanoi,
ettd tehtdisi... Hdn on jo kuusikymppinen eli on kokenut varmaan ja noin
pois pdin. Niin tdmd... En md tiedd.” (A15, H1)

Sahkoiset terveyspalvelut tukemaan kansalaisen arkea

Kuten aiemmin todettiin, kansalaisen arki on dynaaminen ja muuttuva, ja sairaus voi
tuoda siithen omat haasteensa. Toisaalta sairautta ei aina koeta sairautena. Tosiasia on
kuitenkin se, ettd sydénsairas tarvitsee arkeensa tukea, joku enemmin kuin toinen.
Voisivatko sdhkdiset terveyspalvelut toimia tuen 1dhteend? Osahankkeen aineistosta kéy
ilmi etteivit tutkimushenkil6t tienneet paljoa sihkoisten terveyspalvelujen tarjonnasta.
Erityisesti Turun kaupungin tarjoamat sdhkoiset terveyspalvelut olivat monille
tuntemattomia. Aineiston perusteella tutuin sdhkodinen terveyspalvelu oli sdhkodinen
resepti.

Tietimittomyydestd huolimatta tutkimushenkil6t olivat kiinnostuneita sdhkdisistd
terveyspalveluista. Sen sijaan kiinnostuksen aste vaihteli. Joku halusi kéyttdd sdhkoisid
palveluja mahdollisimman védhdn. Toinen oli taas sitd mieltd, ettd juuri ikdéntyneet
tarvitsevat sdhkoisid terveyspalveluja enemmin kuin mikdin muu kansanryhma.
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2

o md haluaisin niin paljon kuin mahdollista. Ainakin nyt, kun on vield
tietoa silld tavalla, niin ettd joskus voi tulla semmoisia rajoitteita, ettd ei
pysty kdyttimddn endd. Niin sitten ettd tarvitaan molempia varmaan. Mutta
varmaan tdlld hetkelld, kun ajattelee sitd pdd-virkkid ja tdtd, ettd pystyy
kdyttdmdcdn nettid ja e-palveluja, koska se on niin semmoinen, se ei rajoita
paljon, koska sinne voi mennd milloin vaan. Sehdn siind on just kaikkein
ihanteellisinta just, ettd jos on joku lddkdri, niin koko asia alkaa
pohdituttamaan, ettd senkun vaikka yolld menee sinne sitten sinne
naputtelemaan, mutta ettd sitten, ettd eldmdntilanteen myétd tietenkin voi

olla jossain vaiheessa, ettd ei endd pysty naputtelemaan yhtddn mitddn.”
(A25, H1)

2

00, md olen niitten [perinteisten palveluiden] kannal. En, en tota noin ni..

Mul on semmonen ajatus - - et litkaa kdytetddn kaikenndkosii sdhkopostei ja
verkkopankkii.” (A21, H1)

"Kyl se, kyl se [sdhkoset palvelut] ihan kiva on. Et ei, ei se.. Ja kun tihdn
mennddn, se tdytyy, pitdd ottaa se huomioon, et tihdn mennddn.” (A14, H1)

Arjessa selviytymisen kannalta on tdrkedd, ettd tieto on saatavilla kun sitd tarvitaan.
Kansalaisen kannalta péddsy omiin terveystietoihin on ratkaisevassa asemassa,
esimerkiksi itsehoitoa ajatellen. Arjessa selviytymisen kannalta on myos tarkedd, ettd
terveydenhuollon ammattihenkil6iltd tuleva tieto on selkedd ja helposti ymmarrettavaa -
olipa se sitten Kkirjoitettua tai puhuttua tietoa. Tutkimushenkil6t kuvasivat
epdtietoisuudessa eldmistd haastavaksi ja he ndkivit, ettd epétietoisuus voi aiheuttaa
masennusta ja alakuloa. Tutkimushenkiléiden yleinen mielipide oli, ettd terveystietojen
pitdisi olla omassa hallinnassa. Ylldttden tdtd pidettiin jossain méadrin jopa
itsestidnselvyytena.

?Ettd ne olisi yhdessd paikassa, koska sehdn on nyt laki siind vdlissd, ettd sd
et pddse tietoihin kdsiksi. Ja se toinen, mikd on sitten semmoinen, ettd tdd
sdhkoisen muodon pitdisi olla se, ettd yksityinen ja kunnallinen
terveyslddkdri toimisi niin kuin yhdessd. Ettd ne tiedot ndkyisi. Sehdn on nyt
niin, ettd jos sd kdyt yksityiselld, niin kunnallinen ei tiedd, ettd sd olet
kdynyt sielld.” (A22, HI)

Joidenkin tutkimushenkildiden véahédisestd tietoteknisestd osaamisesta huolimatta
henkil6t olivat varsin aktiivisia tiedon hankinnassa. Useimmat hakivat tietoa
epavarmuuden voittamiseksi. Voidaankin todeta, ettd tiedon hankintaa ja erityisesti sen
kayttod pitdisi tukea. Vaikka tietoa oli helppo 10ytdd, saattoi sen hyddyntdminen jadda
vahdiseksi mm. tiedon laadun tai tietoldhteen uskottavuuden vuoiksi.

”No kaikenndkosilld hakusanoilla katellu ja poiminu ja ja lueskellu ja
arvioinu, mut se tdytyy sit aina kattoo monesta lihteestd ja sitten tdytyy
myds muistaa se, ettd mind vuonna ne on tehty ja sitten, sitten tota se
ammattisanasto siind ja eikd sielld oo poissuljettua sekddn, ettd siel on
kaikenndkosid feikkisivujakin.” (A34, H1)
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”Se [terveyteen liittyvien tietojen hakeminen internetistd] antaa usein niin
monenlaisia vastauksia, ettd sen analysoiminen taas on vaikeaa.” (A2, H1)

2

annattaa kattoa, miltd sivuilta hakee sen tiedon, ettd Wikipediasta nyt ei
ihan kannata hakee - - on semmosia, onks se joku terveystieto ja tdllasia,
ettd siis jonkun jdrjeston tai timmdsen ylldpitimdt nettisivut, niin sieltd
pddsddntosesti loytdd hyvdd perustietoa - - Ja sitten tdmdhdn on kaikkein
rajuin ndmd keskustelupalstat, ettd sieltd loytdd varmasti mielipiteitd, mutta

hyvin vdhdn tietoa - - Eli se on se viimeinen tietolihde, mihin ehkd
kannattaa ldhtee.” (A31, H1)

2

iin no, totta ja totta, mihin tdsd endd uskoo oikeen, oikeen, mut et ainaki
uskottava on, pyrit-pyrittivd uskomaan, et et kyl se.. Onhan siel
[internetissd] ihan hyvii, hyvii asioi, mut se, et sikku ndit ihmiset tekee ndit
mielipitei sinne, ni niist on aika paljon hakemist ennen kun [oytyy
semmonen, semmonen, mikd ois niinku luotettava.” (A21, H1)

Kansalaisléhtoisessé (sdhkoisten) terveyspalvelujen kehittdmisessd yksi tirked tekijd on
palvelujen saatavuuden takaaminen. Palveluiden hyvé saatavuuskaan ei aina riitd vaan
niiden jdrjestdmiselle tulee antaa erityinen huomio. Tutkimushenkildiden toiveissa
ilmeni asioita, jotka viittasivat jdlleen kokonaisvaltaisuuteen: sdhkodisten
terveyspalvelujen tulee olla kokonaisvaltaisia ja kansalaisten arkea tukevia, siithen
liittyvid. Tallaisina palveluina voidaan pitdd sahkoisté reseptid ja sahkoistd ajanvarausta,
henkilokohtaisia terveystaltioita sekd eldménhallinnan ja hyvinvoinnin seuraamisen
mahdollistavia palveluja. Néitd kaikkia palvelutyyppejd yhdistd se, ettd ne rakentuvat
tavalla tai toisella kansalaisen arjen ja terveyspalvelujen ulkopuolisen toiminnan varaan.
"Md ymmdrrdin sen. Jos potilas ei halua, niin eihdn niitd [omia
terveystietoja] tietysti jaeta sitten, mutta kylld varmaan suurin osa ihmisistd
on semmoisia, ettd ne haluaa ndmd asiat olisi aina ndhtdvissd. Menet mihin
tahansa terveysasemalle tuolla maailmalla, Suomessa, niin sieltd l6ytyy ne
tiedot heti. Sielld on niin kuin yhteenveto ndhtdvissd. Sehdn on minusta
erittdin hyvd, jos tdhdn pddstdisiin.” (A5, HI)

Sdhkoisten  terveyspalvelujen  saatavuuden  lisdksi  merkittdviksi  tekijoiksi
kansalaisldhtdisyyden toteutumisessa nousivat kéytdnnollisyys ja kiytettivyys.
Osahankkeessa ilmeni, ettei monikaan tutkimushenkild ollut vastahakoinen teknologiaa
kohtaan. Sen sijaan mahdollinen vastahakoisuus liittyi usein siithen, ettd palvelu ei
vastannut odotuksia tai sen kéytettdvyys oli huono.

"No ne [e-palvelut] on jollain lailla... Ne on siind ldihelld. Ne on aina
kdytettdivissd, mihin aikaan vuorokauden tahansa ja ei minua hdiritse

pankin huoltoajat. Md maksan sieltd laskut silloin ne on ja katselen, onko se
eldke tullut.” (A35, H1)

"Silld sddstdd niin paljon aikaa ja vaivaa, ettd se... En md sanois, ettd olis
tilanteita, jossa se [perinteiset palvelut] olis [parempia]... No, joskus kun
oma tietokone reistailee, ni sit voi tulla kaikenlaisia mieleen.” (A1, HI)
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"Se siin tietyst on aina semmonen, et ko aina ajattelee, et et kun ndmd
tietokoneetkaan ei sit aina.. - - Et ku se sit joskus drsyttdd, ku koittaa monta
kertaa ja ei koko [internet-]sivustol pddse ollenkaan.” (A3, H2)

“Joku triviaali asia, josta et pddse ohi. Yritit mennd johonkin eteenpdin ja
sd et osaa mennd siitd. Et se on joko vaikeakdyttoinen, ettd sitd on vaikea
ymmdrtdd, mistd edetddn nyt tohon. - - Sitten siihen kylldstyy...” (A5, H1)

Edell4 todettua tiivistden voidaan todeta, ettd sdhkdisten terveyspalvelujen tarjoamisessa
kansalaisille on palvelujen soveltuminen arjen tueksi ddrimmaéisen tirked kehitystyon
lahtokohta. Tétd tarkentava ldhtokohta on palvelujen saatavuus ajasta, paikasta ja
kansalaisen kayttdmaistd (nykyaikaisesta) teknologiasta riippumatta. Sdhkdinen
monikanavaisuus on yksi palvelujen personoinnin tapa ja se voidaan néhdd keinona
motivoida kansalaisia ottamaan vastuuta omasta terveydestd ja etenkin siihen liittyvésti
asioinnista.

5. Kehitystyo kohti kansalaislahtoisia
sahkodisia terveyspalveluja

Kansalaislihtoisyyden periaatteet

Osahankkeessa kansalaislédhtdisyys ndhdddn perustuvan neljdlle periaatteelle, jotka
esitelldin kuvassa 1. Periaatteet on esitelty laajemmin Pumppu-hankkeen
loppuraportissa  (Knaapi-Junnila, ym., 2014, s. 73-76). Esitellyt periaatteet
kansalaisléhtdisille sidhkdisille terveyspalveluille ovat toisistaan riippuvaisia, toisiaan
tukevia ja toisensa mahdollistavia. Periaatteita ei tule ajatella erillisind, vaan jokaisen on
toteuduttava ~ samanaikaisesti  ja  kokonaisvaltaisesti  kansalaisldhtdisyyden
toteutumiseksi.
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Kuva 1. Terveydenhuollon sdhkéisten terveyspalvelujen kehittimisen keskeiset roolit ja
periaatteet (Knaapi-Junnila, ym., 2014, s. 76).

Periaate 1: Kansalainen - oman eliménsa asiantuntija, oman polkunsa kulkija

Ensimmaéisen periaatteen mukaan kansalainen tulisi ndhdd itsemidradmisoikeuden
omaavana yksiloni, jolla on pdisy tarvitsemiinsa yhteiskunnan tarjoamiin palveluihin,
pois lukien palvelut joissa pddtds on tehtdvid palvelun erityisen luonteen ja resurssien
johdosta yhteiskunnan puolelta (esimerkkind ylipainekammiohoito, johon péédsyyn
vaaditaan lddketieteellinen peruste). Kaikissa tilanteissa on kuitenkin keskeistd korostaa
sitd, ettd kansalainen on oman eliménsid asiantuntija, jolla on omasta eldméistdin ja
arjestaan arvokasta asiantuntijatietoa. Talld tiedolla on merkitystd hénen
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terveydentilansa ylldpidon ja hoidon kannalta joten terveydenhuollon ammattihenkild
tarvitsee tietoa ymmartiékseen kansalaisen tilannetta, toimintaa ja tarvitsemaa tukea.

Kansalaisen kokemus omasta sairaudestaan ja terveydentilastaan on yksildllinen sekéd
usein laajempi ja moniulotteisempi kuin pelkdstddn lddketieteellisestd ndkokulmasta
katsottuna. Tutkimuksessa ilmeni, ettei kansalainen aina koe itseddn valttimatta
sairaaksi, vaikka hinelld jonkinnékdisid oireita, vaivoja tai ladkitystd olisikin. Lisdksi
kansalaisen eldmédn ja arkeen kuuluu paljon muitakin asioita kuin yksi sairaus,
esimerkiksi perhe, tyd, eldméntilanne, harrastukset, omat mieltymykset ja mahdollisesti
my0Os muut sairaudet. Ndilld kaikilla on vaikutusta kansalaisen kokemukseen omasta
eldmdstddn ja terveydentilastaan sekd mahdolliseen kykyyn, haluun ja jaksamiseen
osallistua oman terveydentilan edistimiseen ja ylldpitoon. Siksi terveydentilan
ylldpidossa ja hoidon suunnittelussa on tirkedd huomioida kansalainen
kokonaisvaltaisen yksilond, eikd vain keskittyd yhden, yksittdisen sairauden hoitoon.

Periaate 2: Terveydenhuollon ammattihenkilo: terveydenhuollon asiantuntija

Toisen periaatteen mukaan terveydenhuollon ammattihenkil6lld on velvollisuus tarjota
kansalaiselle oman asiantuntijuutensa kautta kansalaisen terveyden ja hyvinvoinnin
edistdmiseksi ja ylldpitdmiseksi uutta, laadukasta ja vaikuttavaa tietoa ja palveluita. Tété
tietoa ja palveluita tulisi terveydenhuollon ammattihenkilon tarjota kansalaiselle timén
tarvitsemalla tavalla sekd ymmaértamélld kielelld. Téssd tiedon tarjoamisessa
korostuukin kansalaisldhtoisyyden merkitys. Se, mité kansalaiselle tarjotaan, ei voi olla
ylhailtd madriteltyd ja lddketieteeseen rajoittuvan nikemyksen hallitsemaa. Kansalaiset
tulee ottaa mukaan kun mietitddn mitd palveluja tarjotaan ja mitd mahdollisia vélineitd
kansalainen tarvitsee palvelun vastaanottamisessa.

Periaate 3: Asiantuntijakumppanuus - jaettu vastuu

Kolmannessa periaatteessa nahddén, ettd kansalaislédhtoisyyden takaamiseksi tarvitaan
kansalaisen ~ ja  terveydenhuollon = ammattihenkilon  vilistd  tasa-arvoista
asiantuntijakumppanuutta ja  jaettua, yhteistd vastuuta. Roolien viliselld
kumppanuudella kunkin asiantuntijatietoa voidaan vélittdd ja hyodyntdd tehokkaasti
yhteisesti sovittujen, kansalaisen terveyteen liittyvien tavoitteiden saavuttamiseksi.
Térkedd asiantuntijakumppanuuden olemassaolon kannalta on tunnistaa kahden ensin
esitellyn periaatteiden mukaiset, sekd terveydenhuollon ammattihenkilon ettd
kansalaisen, asiantuntijuudet ja niiden tasa-arvoisuus.

Tasa-arvoisella asiantuntijakumppanuudella voidaan saavuttaa kansalaisldhtinen
lahestyminen terveyden- ja sairauden hoitoon, jonka avulla kansalainen péésee
paremmin itse osalliseksi terveyden edistimisen ja -hoidon suunnittelua ja toteutusta.
Nostamalla kansalaisen asiantuntijuus tasa-arvoiseksi terveydenhuollon
ammattihenkilon asiantuntijuuden rinnalle voidaan aikaansaada kansalaisen eldmién ja
arkeen sopivia, yhteisesti sovittuja terveyden edistdmisen keinoja, joihin kansalaisen on
helpompi sitoutua. Néiden kahden osapuolen asiantuntijakumppanuuden olemassaolon
edellytyksend on osapuolten vélinen, avoin, kaksisuuntainen viestinté.

44



Periaate 4: Asiantuntijapalvelut ja -tiedot - saatavilla léipi eliméan

Neljas  periaate  edellyttdd  kansalaista  tukevien ja  hinelle  sopivien
asiantuntijapalveluiden ja -tietojen saatavuutta ldpi eldmédn. Kansalaisen saatavissa ja
hyodynnettdvissd tulee olla kuhunkin eldminvaiheeseen ja -tilanteeseen sopivia
asiantuntijapalveluita ja -tietoa, joita hdn voi hyodyntdd terveytensd edistdmiseksi sekd
ennaltachkdisevisti ettd sairautta hoitaessaan. Olennaista saatavuudessa on myds
kansalaisen puolesta asioinnin mahdollistaminen tarvittaessa (tai kansalaisen niin
halutessa).

Palveluja kehitettdessd on aina ymmarrettdvd ettd kansalaisten eldmaéntilanteet
vaihtelevat eri syistd, esimerkkeind ikd, sosioekonominen tausta, terveydentila ja muut
lukemattomat syyt. Tulee tiedostaa ettd palveluiden on oltava sellaisia ettid ne sopivat
erilaisille ihmisryhmille vaikka jokaisen kansalaisen tarpeita ei voida realistisesti
tyydyttdd. Tama ei kuitenkaan oikeuta jattdméddn huomioimatta kansalaisten tarpeita,
vaan korostaa palvelujen réditiloinnin ja uusien haasteiden rehellisen kohtaamisen
merkityksen kansalaisldhtdisten palvelujen kehittimisessd. Voidaan perustellusti todeta,
ettd vain palvelujen kehitykselld ja tarkastelulla jossa kansalaiset (ts. terveyspalvelujen
todelliset loppukéyttdjat) ovat aktiivisesti mukana, saadaan sellaisia palveluja jotka
vastaavat heidén tarpeitaan. (vrt. von Hippel, 2005).

6. Kansalaislahtodiset palvelut ja toimialan
teknologiayritykset

Sdhkoisten terveyspalvelujen kentdlld tapahtui muutoksia koko osahankkeen ajan.
Esimerkiksi kansalaisen terveystili Taltioni julkaistiin tammikuussa 2013 ja Kanta-
palvelujen valmistelu jatkui koko hankkeen ajan. Sosiaali- ja terveyspalvelujen kentdlld
tapahtuva nopea kehitys osahankkeen aikana vaikutti myds teknologiakehityksen
aikatauluun; kehitettdvén ratkaisun ensimmdiinen koekéyttd oli mahdollista tehdé vasta
kesdkuussa 2013 alkaen (vrt. taulukko 2). Kevailld 2013 osahankkeen tutkijat ottivat
yhteyttd alueellisten yhteistyokumppanien avustuksella 39 terveysteknologiayritykseen.
Tieto osahankkeesta ja sen tavoitteista vélitettiin yrityksiin, joka loi aktiivisen
keskusteluyhteyden. Osahanketta, sen tavoitteita ja kehitettivdd teknologiaa esiteltiin
julkisesti myds Monitori-seminaarissa 2012-2013. N&mi tilaisuudet lisdsivit
entisestdédn yritysten kanssa kaytavaa keskustelua.

Kevéille 2013 suunniteltuja yritystapaamisia toteutettiin kaksi. Vuonna 2014 tapaamisia
toteutettiin seitsemén, jolloin oli mahdollista esitelld hankkeen alustavia tuloksia. Tdmé
luku kuvaa keskustelujen antia ja esittelee tapaamisissa esiin nousseita teemoja
kansalaisldhtdiseen terveyspalvelujen kehittdmiseen liittyen.
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Taustaa

Osahankkeessa ldhestyttiin kansalaisten, turkulaisten sydénpotilaiden, lisdksi myds
terveysteknologia-alan yrityksid. Keskustelu yritysten edustajien kanssa keskittyi
kansalaislédhtoisten ~ sdhkdisten  terveyspalvelujen  kehittdmiseen,  sdhkdisten
terveyspalvelujen nykytilanteeseen ja tulevaisuuteen, sekd yhteistydmahdollisuuksiin
tulevaisuudessa. Vapaamuotoiset keskustelut kestivit keskimédarin kaksi tuntia ja niithin
osallistui péddsdantoisesti yksi yritysedustaja ja kaksi tutkimusryhmédn edustajaa
Keskustelujen keskeiset havainnot kirjattiin ylos myohempéd tarkastelua varten. Koska
keskustelut sivusivat usein yritysten tuotekehitysti ja muuta yritysten toimintaan
liittyvdd luottamuksellista tietoa, ei keskusteluja nauhoitettu. Keskustelut tahdottiin
pitdd myods vapaamuotoisina ja poikkeaminen keskustelun alkuperdisistd teemoista
sallittiin. Keskusteluihin osallistuvien yritysten profiili jakautui siten, ettd kolme yritysti
oli suuryrityksid ja 6 yritystd kuului pienten ja keskikokoisten yritysten luokkaan.
Kaikilla yrityksillé oli toimintaa Turun seudulla.

6.1. Keskustelua ja keskeisia havaintoja

Kansalaislihtoisyys

Keskusteluissa tuotiin toistuvasti ilmi ndkemys kansalaisen roolista suhteessa
terveyspalveluihin. Yritysedustajat kokivat, ettd kansalaisen motivointi sdhkodisten
terveyspalvelujen kéyttoon on haastavaa. Yhtend syyni tédhin pidettiin teknologiaa, joka
ei yritysedustajien mukaan juurikaan toimi kuten pitdisi; toimialan asiantuntijoiden
ndkokulma on puuttunut teknologiakehityksestd. Kaikki haastatellut olivat kuitenkin
yhtd mieltd siitd, ettd oikein toteutettuna ja kidytettynd teknologia on mahdollisuus ja
keino tuoda hoito kansalaisen luo.

Téhdn liittyen haastatteluissa korostettiin  sitd, ettd teknologia mahdollistaa
hoitosuunnitelmien toteutumisen tarkemman seuraamisen. Oletuksena tdssd on se, ettd
kansalainen sitoutuu omaan hoitoonsa. Teknologiaratkaisujen kdyton ytimessé katsottiin
olevan kysymys sitoutumisesta ja motivoinnista. [lman tdssid onnistumista ei saavuteta
yleisesti déneen lausuttuja tavoitteita pienemmistd potilasmdiristd ja lyhyemmistd
laitoshoitojaksoista. Haastatteluissa nousi esiin myods yleisempi huoli siitd, ettd
mikseivit ns. terveet kansalaiset tee enemmaén hyvinvointinsa eteen vaikka laadukasta
tietoa, palveluja ja teknologiaa on saatavilla.

Muutos meidén jokaisen arvoissa ja asenteissa on vaativa avainkysymys, jonka
ratkaiseminen ei tuo vain ennaltachkdisevdd hyvinvointia vaan myds positiivisia
taloudellisia vaikutuksia niin kansantalouden kuin uusien palvelujen ja teknologian
hankkimisen muodossa. Teknologialla on roolinsa asenteiden ja arvojen muutoksessa
mutta yritysedustajat toivat esiin myds huolensa siitd, ettd miten teknologian
hyodyllinen kéytto ja sen positiiviset vaikutukset voidaan osoittaa.

Potilas, asiakas, kansalainen -keskustelua on jatkettava silld kansalaisen rooli on herkki
ja vaativa. Rooli jad helposti diagnoosin ja jarjestelmdkeskeisen teknologian varjoon.
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Asiakas on rooli, joka viittaa haluun ja mahdollisuuksiin hankkia uutta teknologiaa ja
uusia palveluja. Ténd pdivdnd asiakkaalta oletetaan myds kykyéd kayttdd nykyaikaista
teknologiaa. Jos kykyd ei ole, ei asiakasta voida palvella vaan hin kuuluu ko.
teknologiavilitteisen palvelun kohderyhmin ulkopuolelle. Osa haastatelluista nosti esiin
huolensa tdmén kaltaisten kansanryhmien, digitaalisten orpojen (Lahtiranta, 2014),
syntymisestd. Yritysedustajat katsoivat, ettd tilannetta pahentaa entisestdén se, ettd
kansalaisen omien tietojen kidyttd terveydenhuollon prosesseissa ei saa vieldkddn
terveydenhuollon ammattihenkildiden varauksetonta kannustusta. Muutosprosessi tilla
saralla on vasta alkutekijoissddn ja erilaisten nikemysten kehittyminen osahankkeessa
esiteltyjen kansalaisldahtdisten sdhkoisten terveyspalvelujen osalta kestdnee vield vuosia
viimeaikaisista kehityskuluista huolimatta (esim. Taltioni-palvelun kdyttdonotto).

Yritysedustajat olivat my0s sitd mieltd, ettd terveysasiat ovat hallinneet keskustelua
viime aikoina vaikka muilla sektoreilla olisi yhtd paljon mahdollisuuksia ja tehtdvai
(teknologian hyddyntdmisen osalta). Hyvind esimerkkejd tdmén kehityspotentiaalin
huomaamisesta pidettiin tapaamisten aikana esiteltyjd hankkeita (esim. Pumppu-hanke
ja Hameenlinnan Virvelinrannan vammaispalvelut). Osa haastatelluista mainitsi, ettd
sosiaali- ja terveystoimen kautta voisi 10ytyd uusia osa-alueita, joissa ns.
monituottajamallia tukevilla teknologiaratkaisuilla olisi sijansa. Tdhdn liittyen erds
yritysedustaja esitti konkreettisen ehdotuksen siitd, ettd kansalainen voisi itse valita
miten turvarannekkeen hidlytys ohjautuisi ensin naapureille ja talonmichelle. Vasta
tamén jélkeen hdlytys ohjautuisi tarvittaessa terveydenhuollon ammattilaisille.

Ko. keskustelua jatkettiin ’sdhkdisen naapuriavun” osalta, joka on toisaalta uudenlainen
mutta koeteltu yhteistyon ja avun muoto. Keskustelijat olivat vahvasti sitd mieltd, ettd
vaikka toimintamallissa on tdnd pdivdnd haasteensa, olisi sitd syytd testata kdytdnnossa.
Ajatusta pidettiin hankkeen kantavan teeman mukaisena silli loppujen lopuksi
kansalainen pééttéisi itsemddraamisoikeutensa piirissd millainen on hénen yhteistyo- ja
palvelurakenteensa.

Rakenteet ja liiketoiminta

Haastatteluissa toistuivat sahkdisten terveyspalvelujen toteuttamisen ongelmat toimialan
ekosysteemin kannalta. Erityisend ja toistuvana kritiikin kohteena olivat pienten ja
isojen toimijoiden vastakkainasettelu, seké julkisen sektorin ldpdiseméttomyys. Yhtend
suurimmista ongelmista haastattelijat pitivit sitd, ettd julkinen terveyspalvelujérjestelméa
ei toimi uusien teknologiaratkaisujen testialustana milldén tasolla; pieni ja ketterd
teknologiakehittdji kohtaa “seindn” toimialan perinteisessd byrokratiassa ja
siillomaisissa toimintatavoissa. MyoOs mediaan viime aikoina (kevdt 2013) noussut
sosiaali ja terveysalan uudistus (Sote-uudistus) oli kiinnittdnyt yritysedustajien
huomion.

Keskusteluissa tuotiin esiin my0s muita terveydenhuoltosektorille tyypillisid haasteita
teknologiakehitykseen liittyen. Jarjestelmien koko, integraatio-ongelmat ja standardien
kirjo nostettiin esiin kehityksen haasteina. Mielenkiintoista sindnsd, yksikdin
haastatelluista ei nostanut esiin ongelmia potilastiedon kaytdssd kehitystyossa.
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Haastatellut odottivat avoimuuden lisdéntyvidn toimialan teknologiakehityksessé siten,
ettd pienetkin osaajat ja tekijat pddsisivdt osoittamaan hyddyllisyytensd. Haastatellut
pitivit itsestddn selvdnd, ettd kaikki toimijat (kaikki innovaatiot) on syytd huomioida
mikéli toimialan (sdhkoisid) palveluja tahdotaan kehittié ja saavuttaa toivottuja sadstoja.
Yhtend keinona tdhén osahankkeen tutkijat pitdvét innovatiivisia hankintoja, joiden
avulla  julkiset terveyspalvelusektorin  toimijat  voisivat  kanavoida  osan
kehitystarpeistaan suoraan yrityssektorille ja saada sitd kautta ratkaisun ko. tarpeisiinsa.

Kansalainen ei ole rahasampo, totesivat erdét yritysedustajat, pikemminkin pdinvastoin,
ja julkista terveydenhuoltoa tarvitaan. Ongelmana pidettiin sité, ettd valtaosa palveluista
on tarkoitettu vain potilaille tai asiakkaille (vaikka kyse on usein retoriikasta eikd
todellista eroa ndille kahdelle roolille ei ndhdd) eikd kansalaiselle. Kansalaisen roolin
huomioimista pidettiin kuitenkin mahdollisuutena silld sitd kautta palvelujen ulottuvuus
kasvaa hoidon tuolle puolen, kansalaisten arkeen. Tutkimusryhmén ja haastateltujen
nidkemykset olivat erityisen yhtenevit tdmén nikemyksen suhteen ja vditammekin, ettid
kansalaislédhtdisyyden huomiointi ei vain anna mahdollisuutta kansalaisten
mukaantuloon hyvinvointipalvelujen murrokseen vaan voi myds parantaa nykyisten
jérjestelmien hydtykdyttdastetta esim. hoidon noudattamisen parantumisen kautta. Taltd
osalta on arvioitu kansainvilisesti, ettd esim. madréttyd 1dékehoitoa noudattaa vain 50 %
potilaista (AlHewiti, 2014).

Kansalaislédhtoisyydestd ~ keskusteltaessa  yritysedustajat ~ huomauttivat,  ettd
kansalaisndkokulmaa on osin jo huomioitu teknologiakehityksessd. Useista potilaille
tarkoitetuista palveluista on toteutettu matkapuhelinkéytt6d tukeva versio ja palvelujen
kiytettdvyyteen, toiminnallisuuteen ja personointiin on jo nyt kiinnitetty huomiota siind
médrin kuin tietotekniikka-alan parhaat kdytinnoét ja standardit asian médrittavat. Tamén
ndkemyksen perusteella  tutkimusryhmd@ on sitd = mieltd, ettd ratkaisu
kansalaisléhtoisyyteen ei 10ydy yksin jirjestelmén toiminnallisuudesta tai yleisemmin
teknologiasta vaan asiaa on katsottava syvemmin. Vain kohdejérjestelméd, kansalaisen
arkea, tarkastellen on mahdollista [0ytdd ratkaisu sille mitd ovat aidosti
kansalaisléhtoiset sdhkoiset terveyspalvelut. Tatd korostaa hyvin erddn haastatellun
kommentti.

"Pitdd mitata eldmdd, ei vain keskittyd mittaustuloksiin” (Y7)

Yksi teknologian osa-alueista, joka nousi toistuvasti esille haastatteluissa, oli ns.
pelillistiminen eli pelien dynamiikan ja mekaniikan soveltamien terveys ja
hyvinvointisektorilla. Yritysedustajat katsoivat, ettd pelillistiminen on puhekielessd
alkanut korvaamaan kéytettdvyyden puhuttaessa sovellusten laadusta ja positiivisesta
kayttdjakokemuksesta. Tatd kautta termi on menettdnyt osan alkuperdisestd
merkityksestddn ja ilmaisuvoimastaan. Tédstd huolimatta pelillistimiselld ja pelien
kaltaisilla sovelluksilla ndhtiin olevan oma erityinen roolinsa sektorilla. Yritysedustajat
korostivat etenkin sitd, ettd pelien kaltaisten sovellusten kautta huomio saattaa kiinnittya
enemméin asiakkaan ns. flow-kokemuksen (Csikszentmihalyi 2005, s. 68-73)
saavuttamiseen kuin yksittdisiin toimintoihin, kuten tiedon syottoon. Tétd kautta pelien
kaltaisten terveyssovellusten positiiviset vaikutukset voisivat toteutua perinteisid
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sovelluksia paremmin. Pelien kaltaisilla sovelluksilla voi olla vaikutusta myds
kansalaisen sitoutumiseen omiin ja asetettuihin tavoitteisiin silld onnistuessaan pelin
kaltainen sovellus saa pelaajansa palaamaan aina uudestaan ja uudestaan pelin pariin.
Kaiken kaikkiaan pelien kaltaisilla sovelluksilla ndhtiin olevan mahdollisuuksia ja tilaus
sektorilla.

Yhtend keskeisend haasteena rakenteiden pidettiin valinnan vaikeutta; toimialalla on
useita ongelmia ja asioita, joihin olisi tarvetta puuttua. Valintaa ensimmdisestd tai
tairkeimmaistd ei vaan haluta tai pystytd tekemédn. Seuraava lainaus kuvaa hyvin
haastateltujen ndkemyksia tésté asiasta.

”Poliitikoilla voisi olla mahdollisuus tehdd hyvid pdcdtoksid, mutta rohkeus
puuttuu” (Y11)

Yritysedustajat perddankuuluttivat samanlaista rohkeutta paétoksiin ja tirkeiden asioiden
valintaan my0s muilla tasoilla; kunnissa ja yksittdisissd organisaatioissa. Miten titd
voidaan sitten toteuttaa muuten kuin pilottien ja hankkeiden kautta? Poliitikot ja johtajat
eivdt pysty tdhdn yksin vaan tarvitaan jokin toimintamalli, jolla voidaan kerdtd tietoa
ideoiden toimivuudesta. Haastateltavat totesivat, ettd vastuun siirtdminen tai pitdminen
vain toisella osapuolella (julkiset palvelut, yritystoiminta) ei kuulosta sopimukselta vaan
on pikemminkin ns. sanelupolitiikkaa.

Rohkeutta perddankuulutettiin myos kansalaiselle esitettdvéin tiedon ja kanssakdymisen
suhteen. Tétd korostavia kommentteja on esitetty alla.

“Palautteen pitdd olla hyvin henkilékohtaista, jopa raakaa, ettd silld on
vaikutusta” (Y5)

"Lddkdri, joka sai potilaan vihaiseksi [kertomalla suoraan terveysriskeistd]
sai ensimmdisen kerran aikaan eldmdnmuutoksen” (Y3)

Em. kommentit ovat eri linjassa kuin nykyiset terveystiedon esitystavat ja
terveyspalvelut mutta osin edustavat osahankkeen ytimessd olevaa tasa-arvoista
kumppanuutta potilaan ja terveyspalvelujen tarjoajan kanssa. Ehkd kommenteissa
esitetyt kommentit edustavat vastareaktiota tdmdn pdivin keskustelevalle
toimintatavalle. Tasa-arvoisessa potilas-ladkdrisuhteessa on kuitenkin pohjimmiltaan
kyse kahden asiantuntijan keskustelusta, joista toinen tekee tyGtddn ja toinen eldd
eldméénsa. Terveyspalvelujen asiantuntijuus korostuu tdméan pdivin
terveyspalvelujirjestelmissé, nyt kansalaisen ndkemyksille tulisi antaa sijaa.

Kansalaisléhtoisyys (asiakaslédhtoisyys, potilasldhtdisyys...) néhtiin tavoiteltaviksi
asioiksi yritysedustajien kommenteissa. Monet haastateltavat muistuttivat kuitenkin
reaalimaailman raadollisuudesta; kiireestd, resurssipulasta, jopa osaamattomuudesta ja
haluttomuudesta. Mikéli jokin ndiden yhdistelmistd kohtaa potilastilanteessa on
seurauksena yleensi se, ettd kansalaisldhtoisyys “lentdd romukoppaan” ja ty6 halutaan
vain saada tehdyksi. Haastateltavat olivat myds sitd mieltd, ettd kansalaislédhtoisyyteen
voi liittyd my0s pelkoja; johtaako vastuiden (osittainen) siirto siihen, ettd
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terveyspalveluja tarvitaan aiempaa vdhemmdén, tai ettd niitd tarjotaan aiempaa
vihemmain. Periaatteet ja talouden realiteetit voivat joutua helposti torméyskurssille niin
yksilon kuin yhteiskunnan tasolla.

Yritysedustajat korostivat myds sitd, ettd toimialalla on paljon tutkimusta ja pilotteja
mutta ansaintamallia, tai sen merkitystd, ei aina ymmarretd. Yksi osahankeen tuloksia
on se, ettd kansalaisldhtdisyydestd puhuttaessa on huomioitava kansalaisen rooli myds
palvelujen maksajan ja palvelujen hydtyjen saajan ndkokulmista. Terveydenhuollon
sddstot ja tehostaminen eivét yksilotasolla riitd lisddméddn potilaan tai asiakkaan
motivaatiota. Tarvitaan ymmaérrystd myds siitd, miten lisdtd meiddn, kansalaisten,
motivaatiota terveyden ja hyvinvoinnin edistdmiseksi ja yllapitdmiseksi. Taloudelliset
kannustimet saattavat olla yksi keino tdahén.

Muutamat yritysedustajat ottivat myds kantaa tiedon merkitykseen. Tietoa kerdtdén jo
nyt eri jarjestelmiin ja sitd tulisi pystyd arvioimaan aiempaa paremmin. Edustajat olivat
sitd mieltd, ettd tdtd kautta olisi mahdollista ymmartdd aiempaa paremmin prosessien
pullonkaulat ja miettid mihin uusilla (teknologisilla) ratkaisuilla olisi mahdollisuus
vaikuttaa. Lienee selvdd, ettd tdmén kaltainen tiedon analysointi, ja lopulta silld
johtaminen, vaatisi asiantuntevia resursseja palveluntuottajaorganisaation puolella ja
yhteistyota terveysteknologiayritysten kanssa. Téssd keskustelussa nostaa pdétidn taas
hankkeiden ja pilottien maailma, jossa palataan nopeasti perustutkimuksen direlle.
Téssd voisi olla kuitenkin yksi osaratkaisu kasvavan terveydenhuoltosektorin
haasteisiin.

Teknologia ja tiedon miari

“Jos terveystietoa kerddvd sovellus kertoisi kéyttdjdlleen jotakin fiksua, niin
sitten sitd ehkd voisi jaksaa kéyttddkin.” (Y7)

Edelld esitetyssd kommentissa kuvattuun “fiksuun kertomiseen” liittyy terveystiedon
muuntaminen kansalaisen ymmaértimdan muotoon. Ammattitermiston kdytt6d tuetaan
tarkoituksen mukaisesti ja tehokkaasti toimialan jéarjestelmissd. Kansalaiselle sen sijaan
tieto pitdisi tarjota ymmdrrettivdssd muodossa. Erityisesti tdhdn teemaan liittyvén
keskustelun yhteydessd haastatellut astuivat alas roolistaan yrityksensd edustajina ja
ottivat kantaa asioihin kansalaisen roolissa. Tiedon monimuotoisuus ja episelvyys
ndhtiin eri tietoldhteiden integrointiin verrattavana haasteena, jonka ratkaisemista
perddnkuulutettiin.

Toinen omakohtaisiin kokemuksiin perustuva kommentti liittyi tunnistautumiseen, jossa
kenttad tdlld hetkelld hallitsee pankkitunnusten kéyttd. haastateltavat olivat sitd mieltd
ettd pankkitunnusten kdyttoon on ajauduttu enemmén tai vihemmaén sattumalta eikd
mobiilivarmennetta pidetd riittdvdn hyvénd teknologian haastajana. Jérjestelmien
helppokédyttdisyyteen liittyen haastateltavat perdénkuuluttivat uusia, luotettavia,
tunnistautumisratkaisuja, jotka eivdt olisi sidoksissa johonkin yksittdiseen
yritystoimijaan (kuten esimerkiksi pankkiin).
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Teknologian yhtend vahvimpana osa-alueena pidettiin mittaamiseen keskittyvad
elimantyylid  (engl. Quantified Self). Muutama haastateltava néki, ettd
teknologiaperustainen liiketoiminta kasvaa vahvimmin juuri tdlld osa-alueella vaikka
mittaustulosten hyddyntdminen on vield lapsenkengissddn. Hyddyntdmisen osalta
haastateltavat ideoivat erilaisia ratkaisuja, joiden avulla kansalaisille voitaisiin tarjota
ndkymid (snapshot) arjesta ilman, ettd kansalaisen tarvitsee tehdd mitdén erityista.
Tédmin kaltaisilla arjen nédkyvilld voitaisiin kuvata miten hénen rutiininsa ja pinttyneet
toimintatapansa vaikuttavat terveyteen. Erdédssd haastattelussa ideoitiin sovellus, joka
kerdisi kansalaisen autolla ajamisen tiedot ja kuvaisi miten paljon henkild istuu
vuorokaudessa ja miten vaihtaminen toiseen kulkuneuvoon (bussi) sdistdisi rahaa tai
tarjoaisi terveysetuja (polkupydrd). Tatd kautta arki ja kansalaisen pyrinnét saattaisivat
yhdentyd konkreettisella tavalla, ja kansalaisen olisi mahdollista ndhdd mihin
eldmantapamuutokset todella vaikuttavat.

Kriittisend komponenttina tdmén kaltaisissa kansalaisille tarkoitetuissa sovelluksissa
ndhtiin  tiedon integroituminen terveydenhuollon perustietojédrjestelmiin, sekéd
kansalaisen oma valinnanvapaus. Kukaan haastatelluista ei pitinyt mielekkdina sitd,
ettd kaikki arjen aktiviteetteihin liittyva terveys- ja hyvinvointitieto olisi automaattisesti
terveydenhuoltojédrjestelman  kéytettdvissd, tai ettd kaikki tieto linkitettdisiin
automaattisesti kansalaisen terveydentilan muutoksiin. Syyllistimistd tai pakkoa ei
pidetty toimivimpina kansalaisten terveys- ja hyvinvointisovellusten myyntivaltteina.

Erddn haastatellun yrityksen tuotteisiin perustuen on syytd nostaa esiin erilaisten
geenitestien merkitys tiedon 1dhteend. Testien hyoty- ja kustannusrakenne on muuttunut
edullisemmaksi nopeasti viime vuosina. Tamén henkilokohtaisen, jopa elaménmittaisen,
tiedon keruussa ja kédytossd on uusi kasvava mahdollisuus erilaisille tuotteille ja
palveluille. Tdssd yhteydessd yhtend keskeisend haasteena pidettiin henkilokohtaisen
perimitiedon tiedon kytkemistd kasvavaan ladketieteelliseen tutkimustietoon.
Yksittdisen yrityksen toiminnan ulkopuolella tdmd haaste koskee kaikkea
biopankkitoimintaa, joka kdynnistyi Suomessa vuoden 2014 lopussa.

6.2. Tuloksia yrityshaastatteluista

Herkké kansalainen

Keskustelujen perusteella voidaan todeta, etti toiminnan ja palvelujen kehitys on
matkalla kohti kansalaisldhtoisyyttd - kohti asiakasta, potilasta aktivoituneena
omahoitajana ja kansalaista oman hyvinvointinsa vastuullisena huolehtijana. Kaikissa
keskusteluissa tuli ilmi se peruskésitys, ettd yksilo roolista riippumatta, ndhddén
toiminnan keskiossd. Eroja kasityksissd tuli vasta yksityiskohdista keskusteltaessa.
Pienet tulkintaerot kisiteiden maérittelyssd ja ymmarryksessd, kuten miten asiakkaan tai
potilaan  rooli  eroavat  toisistaan, sekd  suhteessa  terveyspalvelujen
tarjontamekanismeihin.

51



Témin perusteella voidaan todeta, ettd kansalaisldhtoisid palveluja kehitettdessd on
tarkedd huolehtia siitd, ettd eri toimijat ymmartivit peruskasitteet - ja ovat niistd samaa
mieltd. Keskusteluissa esiin tulleet yksilon eri roolit (esim. kansalainen, potilas, asiakas)
ovat kaikki merkityksellisid késitteitd, joita tarvitaan hahmoteltaessa palveluja ja niiden
keskindisid suhteita. Haasteellisimmaksi rooli keskusteluissa nousi kansalainen, joka ei
yleensi ole kehityksen ldhtokohta vaan puhutaan mieluummin potilaasta tai asiakkaasta,
jolloin yksild on jo osa jotakin tiettyd prosessia tai palvelua. Rooli kuitenkin tarvitaan,
jotta palvelutarjonnassa voidaan huomioida henkildt, jotka ovat vield ns. terveitd. Vain
tatd kautta voidaan keskittyd sairauksien ennaltachkdisyyn ja hallita terveydenhuollon
resurssien jirkevad ja kestdvia kayttod tulevaisuudessa.

Yleistden, kansalaisen rooli on se, jossa me pidimme joka pdivd huolta omasta
terveydestimme ja hyvinvoinnistamme voidaksemme osallistua arkiseen toimintaamme,
eldd elimddmme. Piddmme huolta myds ldheisistimme (lapset, puoliso, vanhemmat...).
Tédmai rooli pitdisi ottaa nykyistd paremmin huomioon, kun mietitddn terveyspalveluja,
kansanterveyttd ja kansantaloutta. Taustalla on ajatus siitd, ettd terveyspalvelujen
kiinnostus ja sopivuus arkeen pitdéd saada paremmaksi. Tdlloin kohderyhma ei ole vield
potilaan tai asiakkaan roolissa, vaan kansalaisen roolissa (vrt. Lahtiranta, 2014).
Kansalaisten ennakoivan toiminnan aktivointi vaatii kisityksemme mukaan herkkyytta
roolin ymmairryksestd. Tietoa roolista tarvitaan myds, jotta kansalaisen ndkemys olisi
kehitystyossd edustettuna “insindorin ja lddkdrin” ndkemyksen ohella yhtend tasa-
arvoisena nikokulmana.

Kansalaislihtoisyys on kaikkien asia

Yrityskeskustelut osoittivat sen, ettd asiakasldhtdinen (tai -keskeinen) ja
potilaskeskeinen ajattelu ovat saaneet hyvin sijaa toimialalla ja ne ovat osa vakiintunutta
ideologiaa. Tosin, se miten ajattelu integroituu teknologia ja palvelutuotantoon vaihtelee
suuresti. Keskusteluun tuomamme kansalaisen rooli ja arjen merkitys otettiin hyvin
vastaan haastateltavien keskuudessa. Tapaamisissa syntyi konsensus siitd, ettd
kansalaisléhtoisyys on kaikkien asia ja sitd pitdisi tuoda paremmin esille. Se on tila,
jossa mind (kansalainen) eldn omassa omaa eldmiini tunnistaen sen tosiasian, ettd
terveys ja hyvinvointi ovat “kotoisan oloni” kulmakivi. Tdméi kiinnostus voi muuttua
positiiviseksi, terveyttd edistdvaksi, toiminnaksi jo silloin kun en ole vield potilas.

Tieto, sen saatavuutta ja ymmirtdmistd tukeva teknologia, voivat auttaa kansalaista
pysymédn tilanteen tasalla. Téssdkin yhteydessd kansalaisen itseméédrddmisoikeus on
keskeisessd roolissa: osa kansalaisldhtoisyyttd on se, ettd ketddn ei voi pakottaa
sahkoisten terveyspalvelujen kiyttdjaksi. Tassd yhteydessd on syytd pohtia mekanismeja
sille miten kansalainen voi osoittaa toisen henkilon vilittdjakseen ja edustajakseen
sahkoisissd palveluissa (Lahtiranta, 2014). Témin kaltainen sijaisasiointi luo uuden
haasteensa niin teknologian kuin lainsddddnnon ja hyvien kédytdntdjen kehittdmiselle.
Tulevaisuudessa tdmén sijaisasiointi voi olla jopa tdrkein mekanismi koko ajan
enemmin ja enemmin sdhkoistyvien terveys- ja hyvinvointipalvelujen tuomiseksi
kaikkien kansalaisten ulottuville.
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Lopuksi voidaan todeta, ettd kansalaisldhtdisten terveyspalvelujen kehittimisen
kannalta on tirked l0ytdd tasapaino kolmen toimijan (’ladkéri”, insindori” ja
kansalainen) nékokulmien valilld. Koska kahdella ensimmdiselld on hyvéd etumatka
omien ndkokulmiensa esittelyssd ja perustelusta toimialan séhkoisiin ratkaisuihin
liittyen, niin tulevina vuosina kolmannelle ndkokulmalle on annettava erityistd
lisshuomiota ja painoarvoa. Tétd keskustelua vauhdittamaan osahankkeessa mééritellyt
periaatteet ja kehitysehdotukset sopivat hyvin. Niin my0s kisitteellisteoreettinen
kansalaislédhtoisyyden tarkastelu, jolla on oma tilauksensa; kansalaislédhtdisyys on
vaativa kisite, jossa pienetkin harha-askeleet vievit kehitystd kohti perinteisid potilas-
ja asiakasrooleja. Mikili suunta muuttuu, menetetdéin mahdollisuus saada kansalaisesta
voimavara terveydenhuollon ammattilaisen rinnalle toimialalla, joka kérsii jo nyt
kroonisesta resurssipulasta.
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Liite 1

Pilottitutkimuksen teemahaastattelu

Teema 1: Taustat

Sydinsairauteen liittyvit kysymykset:

Kertoisitko sydédnsairaudestasi, miten se ilmeni ja miten se ja sen hoito ovat
edenneet?
Minkélaisia ajatuksia ja tuntemuksia sinulla on ollut liittyen sydénsairauteen ja
sen hoitoon?
o (Onko aiheuttanut jossain vaiheessa pelkoa/voimattomuuden
tunnetta/jne.?)
o Tdmdn kysymyksen esitys ja esitysmuoto riippuen alkukyselyn
vastauksista

Kokemukset ja asenteet sdhkoisia palveluja kohtaan:

Kertoisitko kokemuksistasi ja ajatuksistasi koskien sédhkoisiad palveluita
(verkkopankit, kela, vero, tms.)?

Kertoisiko kokemuksistasi sdhkdisistd terveyspalveluista? Entd terveystiedon
hakeminen netisti?

Minkdélaisia kokemuksia ldheisilldsi on sdhkoisisti terveyspalveluista?

Jos alkukyselyssd vastannut, ettd on kdyttinyt eTerveyspalveluita:

o Kertoisitko kokemuksistasi Turun kaupungin eTerveyspalveluista ennen
pilottipalveluita?

Onko jotain asioita, jotka vaikuttaisivat siihen, ettet kiyttdisi sahkoisia
palveluita?

o (Omaa ajatusmaailmaa varten, ei kysyttiviksi — Media, perhe,
palveluntarjoaja, tarjolla olevat palvelut, tasa-arvoisuus, saatavuus,
vastaavuus tarpeisiin, viestintdtapa, vuorovaikutuksen laatu, palautteen
puute)

Tietotekniikkaosaaminen (tarvittaessa):

Minkélaisiksi koet omat taitosi kdyttdd tietokonetta, Internetii ja sahkoisia
palveluita? Onko jonkin kdytto sinulle vaikeaa/helppoa?

Kokemukset terveydenhuollosta:

Miten koet sydénasioitasi hoitavien l4édkérien kuuntelevan sinua?

Miten koet sydénasioitasi hoitavien hoitajien kuuntelevan sinua?
Minkélaiseksi koet vuorovaikutussuhteesi sydinasioitasi hoitavien lddkarien
kanssa?

Minkaélaiseksi koet vuorovaikutussuhteesi sydénasioistasi hoitavien hoitajien
kanssa?

Koetko saavasi osallistua hoitopditoksiin? Onko se riittdvad sinulle?
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* Kuinka hyvin eldmintilanteesi on tdhin mennessd huomioitu syddnhoitojen
suunnittelussa ja toteutuksessa? (Miksi, esimerkki?)

Teema 2: Motivoituminen ja arjessa eliminen
Motivaatio kayttia sihkoisii palveluja:

* Mika saisi kdyttdméén julkisia sdhkoisiad palveluja? (Pankit, kela, vero, jne.)

* Mikai saisi kdyttdiméén sdahkoisid terveyspalveluja?

* Onko jotain tilanteita, joissa kdyttdisit sdhkoisid terveyspalveluita perinteisten
palveluiden sijaan, tai toisin pdin? Miksi? (Esimerkiksi ajanvaraus,
laboratoriotulokset, jne. )

o Enti jos asuisit kauempana / litkkumisesi olisi vaikeampaa?

Motivaatio hoitoon ja eliimintapamuutoksiin:

* Minkélaisena itse ndet suhtautumisesi ja sitoutumisesi hoitoon?
o Voisivatko sdhkdiset terveyspalvelut jotenkin vaikuttaa ndihin asioihin?
* Kuinka tirkeénd piddt omien toimintatapojesi muuttamista sairautesi ja sen
hoidon/omien tavoitteidesi saavuttamisen kannalta?
o Miksi?
* Kuinka luottavainen olet omaan kykyysi saada aikaan muutoksia
eldmédntavoissasi?
o Miki saa sinut uskomaan néin?
* Miki saa sinut muuttamaan eldméntapojasi?
o Haluatko muuttaa? = Jos “ei”: Onko jotain asioita, mitké voisivat
saada sinut haluamaan muutosta?
* Minkaélaista tukea voisit tarvita elimdntapojesi muuttamiseen?

Eliminlaatu ja arjessa eliminen:

* Kuinka paljon koet itse voivasi vaikuttaa eldménlaatusi parantamiseen?
* Tarkoitus selvittdd alkukyselyn Arjessa eldminen -osion vastauksia véihdn
tarkemmin:
o Kuinka haastavaksi koet sydédnsairautesi kanssa eldmisen?
= Voisivatko sidhkdiset tyokalut/terveyspalvelut vaikuttaa tdhidn
jotenkin?
o Lisdd kysymyksid riippuen alkukyselyn vastauksista

Teema 3: Pilottipalvelut ja arki

» Kuinka paljon olet kdyttinyt palveluita tdssd vaiheessa?
* Jos on jo kdyttinyt:
o Minkélainen on ollut ensivaikutelmasi palveluista? Ajatuksia?
o Miten pilottipalvelut sopivat arkeesi, toimintaasi ja tarpeisiisi?
= Onko palveluista ollut jo jotain hyotya sinulle?
= Onko palveluista ollut jotain haittaa sinulle?
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* Koetko, ettd pilottipalvelut olisivat hyodyllisié arjessasi?
o Millé tavoin? / Miksi et?
* Minkélaiset toiminnot pilottipalveluissa auttaisivat sinua?
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Liite 2

Ensimmiiisen haastattelun perustietolomakkeet

Al -TAUSTATIEDOT:

1. Nimi:

2. Sosiaaliturvatunnus:

3. Osoite:

4. Puhelinnumero:

5. Oletko...:
] Tyossd kdyvi []Ty6ton ] Eldkkeelld
[ 1 Opiskelija [ 1Joku muu, mika?
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6. Milloin mahdollinen sydédnsairautesi on todettu?
[1 Alle 1 kk sitten
] 1-3 kksitten
[1 3 — 12 kk sitten
] 1 -5 vuotta sitten
1 Yli 5 vuotta sitten
[] Eiole diagnosoitua sydénsairautta

7. Jos teilld ei ole diagnosoitua sydénsairautta, miké on l&hetteen syy?

A2 - KOKEMUKSET TIETOTEKNIIKASTA:
1. Kaytitko tietokonetta?
] EnKylla [

* Jos kéytit, kuinka usein? [ Useita kertoja viikossa
Kerran viikossa

[ 1 1 —2 kertaa kuukaudessa
Harvemmin

* Jos kiytat, mihin?

[l
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2. Kaytitko Internetid?
[] En [] Kylla
* Jos kiytit, kuinka usein? [] Useita kertoja viikossa [
Kerran viikossa
[1 1 -2 kertaa kuukaudessa []
Harvemmin

* Jos kiytat, mihin?

3. Oletko joskus etsinyt Internetistd terveystietoa?
[1 Enole [ Olen
e Jos olet, oletko 16ytanyt etsimaisi tietoa? [ ] Enole

] Olen

4. Turun kaupunki tarjoaa www-sivuillaan séhkoisi terveyspalveluita eli

eTerveyspalveluita, ks. kuva alla.
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Etusivu

Ajankohtaista Asiakas SIS
Henkilotiedot Tervetuloa eTerveyspalveluumme!
Ajanvaraus
o eTerveyspalveluiden kayttooikeudet riippuvat asiakkaan asiakkuuksista.
Viestipalvelu
Lomakkeet 2 Lapsen puolesta asiointisopimus paattyy, kun lapsen asiakkuus Turun kaupungin sosiaali- ja terveystoimessa lakkaa, sopimuksen tehi
lapsi tayttaa 13 vuotta tai lapsi ikdansa ja kehitystasoonsa nahden kykenee paattamaan hoidostaan itse.
Lomakkeet

Henkil6tiedot
Perustiedot: Perustiedoilla tarkoitetaan potilaskertomusjarjestelmassamme olevia asiakkaan yhteystietoja.

Yhteystietojen muutoksesta pyydamme ilmoittamaan asiakkaan paasaantoisesti asioimaan toimipisteeseemme.
Asiakkuudet: Asiakkuuksilla tarkoitetaan toimipisteitamme/ammattilaisiamme, joiden kanssa asiakas voi asioida sahkoisesti.

Lomakkeet

Esitietolomakkeilla kerataan ajantasaista tietoa terveystarkastuksiin tulevien terveydentilasta.
5. -luokkalaisten esitietolomake: Lomakkeen tayttaa oppilaan vanhempi yksin tai yndessa oppilaan kanssa.

Oletko joskus kiyttinyt niitd palveluja?
[ Enole [L0len
* Jos olet, kuinka monta kertaa? Ll 1-5 L1 6-10

[ YL 10

o Mihin tarkoitukseen?
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A3 — ARJESSA ELAMINEN

1. Mitk asiat ovat jokapdivdisessd eldmassési tuntuneet vaikeilta kuluneen vuoden

aikana? Kertoisitko 1 — 3 asiaa?

2. Mitkd mahdolliseen sydédnsairauteesi tai sen oireisiin liittyvit asiat ovat viime

aikoina tuntuneet jokapdiviisessa eldmissd vaikeilta? Kertoisitko 1 — 3 asiaa?

3. Miten syddnsairautesi tai epdily siitd on muuttanut jokapdivéistd elamaa?
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4. Miten olet edeltiivin kuukauden aikana kokenut seuraavat asiat? Ympyroi
sopiva vaihtoehto.

Taysin | Osittain Osittain| Tadysin
N . En osaa
eri eri samaa A samaa

mielts mielts °?"°?  mieltd mielts
4a. Sydinsairauteni tai sen mahdollisuuden
v . . 1 2 3 4 5
kanssa eldminen on vaikeaa.
4b. Sydénsairauteni tai sen mahdollisuus 1 5 3 4 .
pelottaa minua.
4c. Sydinsairauteni tai sen mahdollisuus 1 5 3 4 .

haittaa arkeani.

Aiheuttaako sydénsairautesi tai sen mahdollisuus sinussa jonkinlaisia muita

tuntemuksia, mita?

Vastaa seuraaviin viittdmiin vain, jos sinulle on diagnosoitu jokin sydinsairaus.
Ympyroi sopiva vaihtoehto.

Taysin | Osittain Osittain Taysin
! n En osaa

eri eri samaa  samaa
. rase . ... | Sanoa . e . 1.

mieltda | mielta mieltda mielta

4f. Sydénsairauteni hoitaminen on helppoa. 1 2 3 4 >

4g. Sydansairauteni hoitaminen vasyttaa 1 5 3 4 5
minua.

4h. Sydénsairauteni hoitaminen kyllastyttaa 1 > 3 4 5

minua.
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5. Miten olet saanut tukea syddnsairauteesi tai sen mahdollisuuteen? Ympyroi
sopiva vaihtoehto. Jos et halua joltain taholta tukea tai et ole vield hakenut tukea,
laita ruksi viimeisiin ruutuihin.

En halua 00
Taysin |Osittain Osittain| Taysin hakenut
En osaa tukea

eri eri samaa samaa tukea

mielts mieltd  5M°?  mielts  mielts U talts
taholta
taholta
5a. Koen saaneeni riittavasti
tukea terveydenhuollon 1 2 3 4 5
suunnalta.

5b. Koen saaneeni riittavasti

e g . 1 2 3 4 5
tukea ldheisilténi.
5¢. Koen saaﬁleer.l.l ‘rnﬁtavastl 1 5 3 4 s
tukea Sydénpiirista.
5d. Koen saaneeni riittdvasti 1 ) 3 4 s

muuta vertaistukea.

Oletko saanut tukea joltain muulta taholta, milta?

68



A4 - TERVEYDENHUOLTO JA SYDANSAIRAUDEN HOITO

Vastaa néihin Kysymyksiin vain, jos sinulle on diagnosoitu sydiinsairaus. Ympyroi

asteikolta sopiva vaihtoehto seuraaviin kysymyksiin ja véittdmiin koskien

sydinsairauttasi:

. Kuinka tyytyvéinen olet terveydenhuollolta
saamaasi hoitoon sydinsairauteesi liittyen?

. Kuinka tyytyvéinen olet hoitajien
tavoitettavuuteen (soittoaikoihin,
soittopyyntdihin, yms.)?

. Kuinka tyytyvédinen olet ldékéarien
tavoitettavuuteen (soittoaikoihin,
soittopyyntdihin, yms.)?

. Kuinka tyytyvéinen olet hoitajien
vastaanottoaikojen saatavuuteen?

. Kuinka tyytyvédinen olet ldékérien
vastaanottoaikojen saatavuuteen?

. Tiedén, miten syddnsairauttani tullaan
seuraamaan ja hoitamaan lahitulevaisuudessa
(parin kuukauden kuluessa)

. Tiedén, miten syddnsairauttani tullaan
seuraamaan ja hoitamaan tulevaisuudessa
(muutaman vuoden kuluessa)

. Miten koet terveydenhuollon voivan vaikuttaa
terveydentilaasi/vointiisi/ sydadnoireisiisi?

. Miten koet itse voivasi vaikuttaa
sydénsairautesi hoitovalintoihin?

69

Ei Ei kovin-

lainkaan| kaan oIsE:a
tyyty- | tyyty- | canoa
vadinen | vdinen
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
Tdysin |Osittain En
eri eri osaa
mieltd | mieltd | sanoa
1 2 3
1 2 3
L Huonosti oir;a
huonosti
sanoa
1 2 3
1 2 3

Melko @ Erittain

tyyty- | tyyty-
vdinen | vainen

4 5
4 5
4 5
4 5
4 5

Osittain  Taysin

samaa | samaa
mielta mielta
4 5
4 5
Hvvin Erittain
y hyvin
4 5
4 5



AS —NYKYTIEDOT JA TIEDONSAANTI

1. Miten paljon tiedét seuraavista asioista sydinsairauksiin liittyen?

En . . En osaa Melko | Erittdin

mitaan ]unl:irt'g;.ﬁn sanoa | paljon | paljon
la. Sydénlddkkeiden vaikutus 1 2 3 4 5
1b. Sydanlddkkeiden mahdolliset haitat 1 2 3 4 5
lc. Verenpaine ja sydén 1 2 3 4 5
1d. Ruokavalio ja syddn 1 2 3 4 5
le. Liikunta ja sydén 1 2 3 4 5
1f. Sauna ja sydénsairaudet 1 2 3 4 5
1g. Tupakointi ja sydin 1 2 3 4 5
1h. Alkoholi ja sydénsairaudet 1 2 3 4 5
li. Hampaiston terveys ja sydén 1 2 3 4 5
1j. Sydénliiton toiminta 1 2 3 4 5
1k. Turun Sydénpiirin toiminta 1 2 3 4 5

2. Koetko tarvitsevasi lisdi tietoa sydénsairauksiin liittyvistd asioista?

[]En [] Kyll4, misti asioista?
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3. Miten olet saanut tarvitsemaasi tietoa syddnsairauksista Turun

terveydenhuollosta? Ympyrdi sopiva vaihtoehto:

3a. suullisesti lddkérin vastaanottotilanteessa?

3b. suullisesti hoitajan vastaanottotilanteessa?

3c. kirjallisesti ladkirin vastaanottotilanteessa?

3d. kirjallisesti hoitajan vastaanottotilanteessa?

3e. Turun kaupungin sdahkoisten
terveyspalveluiden eli eTerveyspalveluiden

kautta?

Erittain
huonosti

1

1

Huo- o'i’;a Hvyin | EFittSin
nosti Y hyvin
sanoa

2 3 4 5

2 3 4 5

2 3 4 5

2 3 4 5

2 3 4 5

4. Kuinka usein koet tarvetta ottaa yhteyttd terveydenhuoltoon:

a. Mahdolliseen sydénsairauteesi tai

liittyvissd

sen oireisiin liittyvissd asioissa?

L]
L]

0O

En ollenkaan

Muutaman kerran vuodessa
vuodessa

1 — 2 kertaa kuukaudessa
kuukaudessa

Kerran viikossa

Useamman kerran viikossa
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b. Muissa terveyteen

asioissa?
[] En ollenkaan

[] Muutaman kerran
] 1 -2 kertaa
] Kerran viikossa

] Useamman kerran

viikossa



WHOQOL-BREF

MAAILMAN TERVEYSJARJESTON
ELAMANLAATUMITTARI - LYHYT VERSIO

Vain tutkijoiden sisdiseen kéyttéon

(Only for internal use for researchers).

o+0+0+ 0+ 0+0

Kaavat eri ulottuvuuksien yhteispisteiden Raakapiste- | Muunnetut skaalapiste-
laskemiseen arvo arvot*
(6-Q3) + (6-Q4) + Q10+ QIS+ Q16 + Q17 + 4-20 0-100
Ulottuvuus 1 QI8 =
o+ 0+ 0+0+0+0+0
Q5+ Q6+ Q7+ Q11+ Q19 + (6-Q26)
Ulottuvuus 2 =

Ulottuvuus 3

Q20+ Q21 + Q22

o+0+0+0+0+0+ 0+0O

O+ 0+0
Q8+Q9+QI2+QI13+Q14+Q23+Q24 +
Ulottuvuus 4 Q25 =

*Raakapistearvojen muuttamiseksi muunnetuiksi skaalapisteiksi, katso taulukko 4 manuaalin sivulla 10.

Tité asiakirjaa ei ole tarkoitettu yleiseen jakeluun, ja kaikki oikeudet kuuluvat Maailman terveysjirjestolle (WHO). Tamin
asiakirjan kopiointi, kdyttdiminen, kiddntiminen ja tallentaminen, osittain tai kokonaan, on kielletty ilman WHO:n kirjallista lupaa.
Marja Vaarama on kéantinyt timén dokumentin suomeksi WHO:n luvalla, ja instrumenttia saa kiyttda tutkimukseen hénen

luvallaan.
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MAAILMAN TERVEYSJARJESTON ELAMANLAATUMITTARI

Taustatietoja Teistd

Aluksi pyyddmme Teitd vastaaman muutamaan kysymykseen itsestinne. Ympyroikii oikea vastaus tai
kirjoittakaa vastaus sitd varten varattuun tilaan.

Miké on sukupuolenne?

1 mies
2 nainen

Milloin olette syntynyt? / /

Péivi / Kuukausi / Vuosi

Miki on korkein suorittamanne koulutus?

1 ei koulutusta

2 Perusaste: peruskoulu, kansakoulu, keskikoulu tai
kansalaiskoulu

3 Keskiaste: ammattikoulu (esim. kauppakoulu) tai lukio

4 Korkea-aste: opisto-, ammattikorkeakoulu-, yliopisto- tai

korkeakoulututkinto

Miki on siviilisddtynne?

1 naimaton

2 asumuserossa
3 naimisissa

4 eronnut

5 avoliitossa

6 leski

Onko Teilli tilld hetkelli jokin sairaus tai terveysongelma?

1 kylld
2 ei

Mikaili vastasitte kylld, miké sairaus tai terveyteen liittyvi ongelma Teilld mielestiinne on? Voitte mainita
useita.
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Ohjeet

Télla lomakkeella pyyddmme Teitd arvioimaan eliméanlaatuanne, terveyttinne ja muita arkieliménne asioita.

Vastatkaa kaikkiin kysymyksiin. Jos olette epdvarma siitd, minké vastausvaihtoehdon valitsisitte, valitkaa se,

joka vaikuttaa sopivimmalta. Usein sopivin vastaus on se, joka ensimmdiseksi tulee mieleen.

Kun vastaatte, ajatelkaa tarkeind pitdmidnne asioita, toiveitanne sekd mielihyvén ja huolenaiheitanne. Muistelkaa

elamaénne kahden viimeisen viikon aikana. Kahta viimeistd viikkoa koskeva kysymys voi kuulua esimerkiksi

seuraavasti:

En Vihin | Kohtuulli-sesti | Paljon Taysin
lainkaan riittavasti
Oletteko saanut muilta 1 2 3 4 5

tarvitsemaanne tukea?

Ympyroikdd numero, joka parhaiten vastaa sitd, kuinka paljon olette saanut tukea muilta viimeisten kahden

viikon aikana. Jos olette saanut paljon tukea, ympyroikidd numero 4. Jos ette ole lainkaan saanut tarvitsemaanne

tukea muilta viimeisen kahden viikon aikana, ympyr6ikda numero 1.

Lukekaa jokainen Kysymys ja arvioikaa, milti Teistii tuntuu. Ympyroikii kunkin kysymyksen kohdalla

se numero, joka vastaa mielestiinne sopivinta vastausta kysymykseen.

Erittdin Huo- Ei hyviksi eiké Hyvi- Erittdin
huonoksi | noksi huonoksi ksi hyviksi
1 Millaiseksi arvioitte 1 2 3 4 5
(G1) eldminlaatunne?
Erittdin Melko Ei tyytyviinen | Melko Erittdin
tyyty- tyyty- eikd tyyty- tyytyvii-
méton méton tyytyméton vidinen nen
2 Kuinka tyytyvdinen olette 1 2 3 4 5
(G4) terveyteenne?
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Seuraavat kysymykset koskevat sitd, missd méérin olette kokenut tiettyjé asioita viimeisten kahden viikon aikana.

Ei lainkaan | Vidhin | Kohtuul- Paljon Erittdin
lisesti paljon
3 Misséd maérin fyysinen kipu estdd
(F1.4) | Teitd tekemésté pédivittdisen 1 2 3 4 5
eldmdnne kannalta tarpeellisia
asioita?
4 Kuinka paljon tarvitsette ldake- tai
(F11.3) | muuta hoitoa pystyiksenne 1 2 3 4 5
toimimaan paivittdisessé
eliméssanne?
5 Kuinka paljon nautitte eldmasta? 1 2 3 4 5
(F4.1)
6 Missd méérin tunnette, etti 1 2 3 4 5
(F24.2) | elaminne on merkityksellistd?
En Vihin Kohtuullisesti Hyvin Erinomai-
lainkaan sesti
7 Kuinka hyvin pystytte 1 2 3 4 5
(F5.3) | keskittymiin asioihin?
En Vihin Kohtuullisen Hyvin Erittdin
lainkaan turvalliseksi turvalli- turvalli-
seksi seksi
8 Kuinka turvalliseksi tunnette 1 2 3 4 5
(F16.1)| olonne pdivittdisessd
eldméssinne?
En Vihin Kohtuullisen Hyvin Erittdin
lainkaan terveellisend terveel- terveel-
lisend lisend
9 Kuinka terveellisend piditte 1 2 3 4 5
(F22.1)| fyysistd ympiristoinne?
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Seuraavat kysymykset koskevat sitd, missd méirin olette viimeisten kahden viikon aikana kokenut tai voinut

tehda tiettyjd asioita.

Ei lainkaan | Védhan | Kohtuul- Léhes Taysin
lisesti riittdvasti riittdvisti
10 Onko Teilld riittdvésti tarmoa 1 2 3 5
(F2.1) | arkipdivin elimdénne varten?
11 Oletteko tyytyviinen 1 2 3 5
(F7.1) | ulkomuotoonne?
12 Onko Teilld tarpeeksi rahaa 1 2 3 5
(F18.1)| tarpeisiinne ndhden?
13 Saatteko tarpeeksi tietoa 1 2 3 5
(F20.1) | jokapdiviisen elaminne kannalta
tirkeistd asioista?
14 Missd madrin Teilld on 1 2 3 5
(F21.1)| mahdollisuuksia vapaa-ajan
toimintaan?
Erittéin Huono Ei hyvi Hyva Erittédin
huono eikd hyvi
huono
15 Millainen on liikuntakykynne? 1 2 3 5
(F9.1)

Seuraavissa kysymyksissa Teitd pyydetddn kertomaan, kuinka tyytyvéinen olette ollut viimeisten kahden viikon

aikana erilaisiin asioihin eldméssénne.

Erittdin Melko Ei tyytyvdinen | Melko | Erittdin
tyytymé- | tyyty-miton eikd tyyty- tyyty-
ton tyytyméton vidinen vidinen
16 Kuinka tyytyvidinen olette unenne | 2 3 4 5
(F3.3) | laatuun?
17 Kuinka tyytyviinen olette 1 2 3 4 5
(F10.3)| kykyynne selviytyd pdivittdisista
toimista?
18 Kuinka tyytyviinen olette 1 2 3 4 5
(F12.4)| tydokykyynne?
19 Kuinka tyytyviinen olette 1 2 3 4 5
(F6.3) | itseenne?
20 Kuinka tyytyvdinen olette 1 2 3 4 5
(F13.3)| ihmissuhteisiinne?
21 Kuinka tyytyviinen olette 1 2 3 4 5
(F15.3)| sukupuolielimdénne?
22 Kuinka tyytyviinen olette 1 2 3 -+ 5
(F14.4)| ystiviltinne saamaanne tukeen?
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23 Kuinka tyytyviinen olette 1 2 3 4 5
(F17.3)| asuinalueenne olosuhteisiin?

24 Kuinka tyytyviinen olette 1 2 3 4 5
(F19.3)| mahdollisuuksiinne saada

terveyspalveluja?
25 Kuinka tyytyvéinen olette 1 2 3 4 5

(F23.3)| mahdollisuuksiinne kéyttia julkisia
ja/tai muita liikkennevilineita?

Seuraava kysymys koskee siti, kuinka usein olette tuntenut tai kokenut tiettyji asioita viimeisten kahden viikon

aikana.
Ei Harvoin Melko Hyvin Aina
koskaan usein usein
26 Kuinka usein Teilld on ollut sellaisia 1 2 3 4 5

(F8.1) | kielteisid tuntemuksia kuten
alakuloisuus, epdtoivo, ahdistus tai
masennus?

Auttoiko joku Teitd tdmén lomakkeen tayttdmisessa?

Kuinka kauan lomakkeen tdyttiminen kesti?

Haluatteko sanoa jotain tastd kyselystd?

KIITOS AVUSTANNE!
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Mindipystyvyys-mittari

Arvioi, missi méirin olet samaa mielti seuraavien viittimien kanssa.

10.

Kykenen aina ratkaisemaan
vaikeat ongelmat, jos vain yritdn
tarpeeksi sinnikkédasti.

Jos joku vastustaa minua, kykenen

16ytdiméan keinot ja tavat
tavoitteeni saavuttamiseksi.

Minun on helppo pitdé kiinni
aikomuksistani ja saavuttaa

tavoitteeni.

Olen vakuuttunut siité, ettd

kykenisin toimimaan tehokkaasti

odottamattomissa tilanteissa.

Neuvokkuuteni ansiosta tiedan
miten ennalta arvaamattomissa
tilanteissa tulee toimia.

Kykenen 10ytdméén ratkaisun
useimpiin ongelmiin, jos
paneudun niihin riittdvisti.

Pysyn rauhallisena vaikeuksien
edessd, koska voin luottaa
selviytymiskykyihini.

Kun joudun jonkin ongelman
eteen, keksin tavallisesti useita
ratkaisumahdollisuuksia.

Jos olen hankalassa tilanteessa,
kykenen tavallisesti keksimdin
jonkin tavan toimia.

Riippumatta siitd, mitd eliméssa
tulen kohtaamaan, kykenen
tavallisesti selviytymé&én siité.

Ei pida |[Ei pida juuri Pitda melko
lainkaan lainkaan hyvin
paikkaansa paikkaansa| paikkansa

1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
1 2 3
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Liite 3

Toisen haastattelun perustietolomakkeet

Intro:

* Kuinka hoitosi on edennyt sitten viime ndkemaén (1. haastattelun)? Oletko
tyytyvdinen sithen? Paisitko osallistumaan hoidon suunnitteluun ja
toteutukseen? Olisitko halunnut? Muuttaisitko hoidossasi nyt jotain? Tiedétkd,
miten toteuttaisit ndima muutokset? (Prinsiippi 2)

Osio 1: Kiyttokokemukset 1. versiosta

* Kuinka téll4 hetkelld kiytossd olevat eTerveyspalvelut vastaavat tarpeisiisi ja
sopivat arjen toimiisi?
* Olisitko voinut saada palveluista enemmaén hydtya jossain muussa sairauden ja
hoidon vaiheessa
o Jos taas unohdetaan ns. sydénsairaus tai siithen liittyvét
oireet/timanhetkinen elimantilanne, voisitko kuvitella muita
eldmantilanteita ja -ajanjaksoja, jolloin olisit hyStynyt/voisit hyotya
sahkoisisti terveyspalveluista? (Prinsiippi 5)
* Ovatko palvelut muuttaneet jotenkin ajatuksiasi tai kdsitystési Turun
terveydenhuollosta?
* Mihin Pérjdin-palveluiden ominaisuuksiin olet erityisen tyytyvdinen/mitké ovat
parhaiten onnistuneita/tarkeimpid?
* Mitkéd eTerveyspalvelun ominaisuudet ovat mielestési tarpeettomia/misté et pida
tai toimivat tdlla hetkelld liian puutteellisesti? Miksi?

* Mitki ovat mielestdnne tirkeimmaét asiat, jotka palveluista puuttuvat viela talla
hetkella?

* Onko jotain sellaisia asioita, jotka vaikeuttavat, rajoittavat tai estdvét niiden
kayttod (Parjain-palvelu itsessdén, terveydentila, nettiyhteys, tietokoneen
kayttotaito, ei asioita terveydenhoitoon)?

o Olisitko kaivannut apua kaytt66n?

* Uskotko kdyttavési palveluita jatkossakin? Mika estéisi palveluiden kéyttoa
tulevaisuudessa?

* Jos henkild ei ole kdyttidnyt palveluita juuri ollenkaan = Miksi ndin?

.

* Mielipiteet eri osioista 1. versiossa (mm. ylipdédnsi kiytettavyydesti ja

toimivuudesta jokaisen eri toiminnon kohdalla):
o Ajanvaraus-osio:
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Onko varattavia aikoja ollut tarjolla ja kuinka pitkédlla viiveella?
Onko varausmahdollisuus ollut yhdelle 1d4karille vai useammalle
kuin yhdelle ladkérille ja / tai hoitajalle?

Oletko onnistunut ajanvarauksen tekemisessd? Jos on:

*  Onko sdhkoisesti varaamasi vastaanottoaika jo
tapahtunut? Saitko ajasta muistutuksen tekstiviestitse (tai
jotenkin muuten)?

Mielipiteitd nettiajanvarauksessa olevien aikojen valinnanvarasta,
ajankohdasta, kdynnin pituuden sopivuudesta, yms.?

o Viestipalvelu-osio:

Onko viestipalvelun toiminto sinulle selked? (Ymmarratkod, miten
se toimii?)
Missé ajassa viestipalvelua kokeilleet saivat vastauksen
ladkéariltd? Tuliko vastaus riittdvén nopeasti?
Oliko vastauksesta/palvelusta jotain hyotya?
Sadstiko viestipalvelun kdyttd omaa aikaa ja vaivaa / tarvetta
soittaa terveysasemalle / tarvetta varata aika terveysasemalle?
Viestipalvelun vaikutukset omiin (aiempiin) tottumuksiin:

* hoitaa asioita?

* olla yhteydessd / kommunikoida terveydenhuollon

kanssa?

o Lomake-o0sio?

Onko mahdollisuus syottdd omat mittaukset (esim. verenpaine)
vaikuttanut jotenkin aiempaan tapaasi seurata nditd tietoja (esim.
useus, sadnnollisyys, tavoitteellisuus, jne.)?
Reseptin uusintapyyntdmahdollisuuden vaikutukset omiin
(aiempiin) tottumuksiin:

* hoitaa asioita?

* olla yhteydessi terveydenhuollon / apteekin kanssa?

o Infosivu-o0sio?

Mitd mieltd olet kokonaisuudessaan infosivulla olevasta tiedosta
ja sen laadusta? Miké on erityisen tarpeellista juuri sinulle?
Koetko jonkin tiedon turhaksi?

Oliko infosivulla seikkailemisessa jonkinlaisia ongelmia?
Minkdélaisen info-sivun haluaisit (sisdlto, ulkoniko, logiikka)?
Oletko etsinyt / 16ytényt / kaivannut tietoa nimenomaan Turun
alueen palveluista (esim. kuntoutus-, litkunta-, Turun sydénpiiri
yms.) infosivuille vai 16ydétko téllaiset tiedot jo muualta riittivén
hyvin?

Info-osion mahdolliset vaikutukset:
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* oman terveydentilan seké sairauden ja sen hoidon /
omahoidon ymmarrettivyyteen / selkeyteen?
* sairauteen ja sen hoitoon liittyvdén epitietoisuuteen?
* Info-osion mahdolliset vaikutukset omiin aiempiin tottumuksiin:
* terveystietojen etsimisessd?
* luotettavan terveystiedon arvioinnissa / valinnassa?
* arjen toiminnoissa?
o Piivékirja-osio?
= Helpottuisiko eTerveyspalvelun kaytto, mikali
paivakirjamerkinnén voisi ldhettdd heti kirjoittamisen jélkeen
samasta ndkyméstd suoraan ladkérille vai onko selkedmpi, etté
ladkarille asiointi hoidetaan aina viestipalvelun kautta?
= Miltd ajatus téllaisesta péivikirja-osiosta itselle tuntuu? Onko
tallainen yksityinen pdivékirja-osio tarpeellinen (miké on
yksityisyyden merkitys)?
= Minkdélaisia asioita kirja(i)sit tinne?
= Jos tulevaisuudessa tulisi muualle palveluun
kommentointimahdollisuuksia, esim. ladkkeiden,
vastaanottokdyntien, sairauksien/vaivojen yhteyteen, jatkaisitko
silti pdivikirjaan kirjoittamista?
= Jos sinulla olisi puolesta-asioija tai itse asioisit jonkun muun
puolesta, tulisiko pdivékirjamerkintdjen ndkyd myds puolesta-
asioijalle vai tulisiko niiden olla piilotettuna?

Osio 2: Tulevaisuuden ideointia

* Mitki ovat mielestdnne tirkeimmaét asiat, jotka palveluista puuttuvat viela talla
hetkella?

* Minkélaisia ominaisuuksia toivoisit Péarjdin-palveluissa olevan lisda. ..
o ...syddnsairauteen/oireisiin/tdhdn eldmintilanteeseen liittyen?
o ...jossain muussa eldméntilanteessa tarvittavia? (Prinsiippi 5)

* Mitd hy6tyd omien terveystietojen saatavuudesta olisi sinulle? (kdyttdkohteet,
kayttotavat, ajankohta, paikka, jakaminen) (Prinsiippi I ja 5)

* Kuinka tirkednd pidat sité, ettd netin kautta voisi tavoittaa sairaanhoitajan / ladkérin
viiveettd (tiettyind kellonaikoina / terveysaseman aukioloaikoina / aina)?

* Kuinka tirkeénd pidét sité, ettd eTerveyspalvelu olisi kéytettdvissi tietokoneen ohella
my0s tabletilla ja/tai dlypuhelimella?
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Kuinka tdarkedtd sinulle on, ettd eTerveyspalvelut voisi raatdloida juuri itselle
sopivaksi? Haluaisitko valita itse itsellesi sahkoisid palveluita (mité tarvitset,
mitd haluat)? Vai haluaisitko mieluummin, ettd terveydenhuolto miirittelee ja
valitsee sinulle palvelut, joita tarjoavat sinulle? Kenelld vastuun tarjonnasta/ei-
tarjonnasta tulisi mielestési olla?

o Sisdlto (rajoittaminen/laajentaminen) kulloisenkin tarpeen mukaan?
o Muistutukset, ilmoitukset sp/tekstari?
o Ulkonékd (Millainen ulkondké olisi tarpeen? Vrt. esim. nykyiseen)?

Haluaisitko vield kommentoida 2. palvelusetin toimintoja (mikéli olit CGI:1la
tutustumassa siihen)?
o Yhteeveto-osio ja sen: a) Mittaukset, b) Pysyviisléikitys, c)
Laboratoriotulokset, d) Pitkdaikaissairaudet?
o Omat mittaukset-osio?
.
Mitd mieltd seuraavista ehdotuksista:
o Haluaisitko aiempien kdyntien / tutkimusten nékyvén palvelussa?
= Aikajana, johon saisi nidkyviin esim. toteutuneet kaynnit,
tutkimukset?
= Arkisto / suoraan nikyvissd?
o ”Palautekanava” terveydenhuollon suuntaan:
* Minkélaisille palautekanaville olisi tarvetta:
* Terveyspalveluista ylipddnsa (sis. my0s perinteiset)?
* Sahkoisistd palveluista ja niiden kéytettdvyydesta?
* Jostakin muusta?
= Entd eTerveyspalvelutoiminto-kohtaiset: (yleinen,
vastaanottoaikakohtainen, lddkekohtainen, sairauskohtainen,
oirekohtainen jne.)
= Mikaili kansalainen kirjaa téllaista palautetta, haluaisiko ja
minkélaista palautetta sekd miten kansalainen haluaisi itselleen
siitd, ettd hdnen viestinsd on mennyt perille?
o Terveydenhuollolta/jarjestelméltd saatavan palautteen ja
kannustuksen/toivon/optimismin merkitys?
= Mikaili kansalainen kirjaa terveystietojaan, tavoitteitaan yms.
jérjestelmddn, tulisiko eTerveyspalvelun reagoida tdhdn jotenkin
ja jos niin miten (esim. kommentoida tulosta, suuntaa, ylipd4tdin
pyrkimysté tai mahdollisesti ehdottaa jotain, joka voisi tukea
tavoitteiden saavuttamista)? Automaattinen palaute vai
ladkari/hoitaja?
= Ideoita milld tavoin sité voisi toteuttaa sdhkoisissd palveluissa?
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= Olisiko tarvetta’hyddyllistd ndhdd konkreettisesti, miten
verenpaine, elimantapamuutokset (esim. liikkunnan lisdédminen),
labratulosten muuttuminen, tms. vaikuttaa terveyteen / sairauteen
/ sairastumisriskiin / omaan toimintakykyyn / kotona
arkiaskareissa parjadmiseen (esim. FINRISKI-tyyppiset mittarit)?

o Mahdollisuus tehdé ajanvaraus myds jollekin toiselle ladkérille / toiselle
terveysasemalle, mikéli omalle lddkérille on pitkd jono?

o Onko sinulla ollut tarvetta kokonaisladkityksen arviointiin? Oletko
yrittdnyt hoitaa sité jotenkin? Miten? Onko asia tullut hoidetuksi?

o Omiin ladkityksiin liittyvad tietoa automaattisesti niin, ettd ne ovat
16ydettivissa siltd sivulta, missé lddkkeet ovat listattuina (esim. minka
ruoka-aineen tai toisen lddkkeen kanssa ei sovi yhteen)?

o Kulujen seuranta (vastaanottomaksut, osastolla hoitomaksut, matkakulut,
ladkkeet, omat/yhteiskunnan)?

o Videokeskustelu terveydenhuollon ammattilaisten kanssa

= Puhelinajan sijasta esim. tutkimustuloksista keskusteltaessa?

= Vastaanotto videokeskustelun kautta?

o Mahdollisuus kirjata ja jakaa myos lddkérin ndkyviin omia tavoitteita
(esim. Skg:n painonpudotus tiettyyn ajankohtaan mennessi) tai asioita,
joita tekee terveytenséd hyviksi tilld hetkelld (esim. Y4 tuntia kdvelyéd
ulkona joka péivd, makkaran syontid enintddn lkrt/vko, ylitoitd
korkeintaan 2t/vko tms.)?

= Liittyen asiaan, nykyhetken kartoitusta: Onko sinulla
jonkinndkdisid omia tavoitteita esim. ruokavalion / litkunnan /
tms. suhteen, minkélaisia? Ovatko auttaneet sinua
motivoitumisessa?

= Uskotko, ettd omien tavoitteiden asettelu voisi motivoida sinua?
Kayttaisitko tdllaista palvelua, jos tarjottaisiin? (Prinsiippi 5)

» FEhdotus: Kansalaisella olisi mahdollisuus merkitd omia
tavoitteita, esim. listatuista vaihtoehdoista voisi valita vaikka
litkunnan lisddmisen, ja itse tismentiisi, miten ja kuinka
aktiivisesti jotakin lajia pyrkii harrastamaan. = Merkittyjen
tavoitteiden perusteella jarjestelmasté tulisi hdnelle tdhdn
tavoitteeseen sopiva viesti, esim. litkuntapaikasta, yhdistyksesti,
harjoitusryhmasté tms. (Ajatuksena olisi, ettd vertaistuki tulisi
(toivottavasti) sivutuotteena, kunhan hakeutuu muiden sellaisten
thmisten pariin, joilla on samansuuntaisia tavoitteita kuin itsella.)

o Erilaiset pdiviakirjat (ruokavalio, litkunta, uni, alkoholi, tupakointi):
Jaksaisitko tdyttad téllaista pidemmalld aikavalilld/ns. jatkuvasti? Vai
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esim. parin viikon jaksolta? Koetko tillaisia itsellesi tarpeelliseksi?
Téaytatko télla hetkelld vastaavia? Helppoa/vaikeaa? Miké houkuttelee?

o Ideoita siihen, kuinka ihmisii voitaisiin kannustaa oman terveyden /
sairauden hoitoon eTerveyspalvelun avulla?

Osio 3: Skenaariot (Esitelldén paperilla/dédneen, kysytdan ajatuksia, mielipidett,
miké tuntuu luontevalta, miké ei, jne.)

Kaipaisitko jonkinnékdoistd muutosta sinun, terveydenhuollon ja
terveydenhuollon ammattilaisten véliseen suhteeseen (hoito,
kommunikointiyhteys, palvelu, vastaanottotilanne, jne.)? Mitd, miksi?
(Prinsiippi 2)

.

Ainakin niille, joiden 1. haastattelusta tdma jéi vield osittain epdselvéksi: Ovatko
eldmédntapasi omasta mielestési hyvit, jos miettii omaa terveydentilaasi? Miten
uskot eldméntapojesi vaikuttaneen ennen / vaikuttavan tilla hetkelld
terveydentilaasi? Oletko joskus kokenut tai koetko nyt tarvetta keskustella tihén
liittyvistd asioista terveydenhuollon ammattilaisen kanssa konkreettisemmin?
(Prinsiippi 2)

Miksi noudatat timin hetkisid eldméntapojasi? Mika alun alkaen on saanut
(motivoinut) / tdlld hetkelld saa (motivoi) sinut sydméén terveellisemmin /
litkkkumaan / jne.? Oletko huomannut terveellisemman syomisen / likkkumisen /
tms. vaikutukset oloosi/terveydentilaasi? Minkélaisia vaikutuksia on ollut?
(Mikd onkaan se sdro?/Onko mitddn sdrod?/Prinsiippi 3)

84






10.

11.

12,

13.

14.

15.

16.

17.

18.

19.

20.

Turku Centre for Computer Science
TUCS National Publications

Seppo Sirkemaa, Lihiverkkojen hallinnan parhaat kaytannét: Vertailevan
tutkimuksen tuloksia

Juha Kontio, RETRO-hankkeen loppuraportti: Tietokantatrendit yrityksissa ja
organisaatioissa

Juhani Karhumaki, Sanat ja automaatit

Christel Donner and Timo Jarvi (Eds.), Tietotekniikan yliopisto-opetuksen
laajentaminen Turussa - Raportti vuodesta 2003

Aulis Tuominen, Kari Maattdinen and Heidi Naykki (Eds.), New EXploratory
Technologies

Juhani Karhumaki and Arto Lepist6, Fibonaccin aaretén sana

Mats Aspnads, Christel Donner, Ulrika Gustafsson, Timo Jarvi and Nina
Kivinen (Eds.),Tietotekniikan yliopisto-opetuksen laajentaminen Turussa, Raportti
vuodesta 2004

Aulis Tuominen, Juha Lempinen, Ilkka Tuokko, Timo Kerminen and Sanna
Salin (Eds.), New EXploratory Technologies 2005

Timo Kestild, Janne Lahtiranta, Markku I. Tuominen, Reima Suomi and
Jarmo Tahkdpaa, Séhkdinen terveysasiointi: Nykytila ja tulevaisuus

Christel Donner, Tapio Haavisto, Nina Kivinen, Tapio Salakoski and Hannu
Tenhunen (Eds.), Tietotekniikan yliopisto-opetuksen laajentaminen Turussa.
Raportti vuodesta 2005

Aulis Tuominen, Markus M. Mdkeld, Timo Kerminen, Jussi Nissild, Ilkka
Tuokko, Juha Lempinen, Marjaana Sirén and Pasi Hirvonen (Eds.), New
EXploratory Technologies 2006

Raimo Vapaavuori and Reima Suomi, Tiedolla ja tekniikalla Varsnais-Suomi
nousuun - Uuden Teknologian Saation (UTS) teknologiapoliittinen ohjelma 2007
Riikka Vuokko, Pekka Tetri, Joonas Peltola and Helena Karsten, Hoitajien
tyokaytanteet lasten teho-osastolla

Paivi Pihlaja, Hannu Salmela and Annukka Vahtera (Eds.), Tietotekniikan
kayttdbmahdollisuudet paivahoidossa - Palvelujen kehittajan opas

Juhani Karhumaki, Arto Lepistd, Tommi Meskanen, Sami Mdkeld, Hannu
Nurmi, Tommi Penttinen, Ari Renvall, Petri Salmela and Seppo Virtanen,
Auditointiraportti kunnallisvaalien sahkdisen é@anestyksen pilotista

Reima Suomi and Reetta Raitoharju (Eds.), Ladkitys kohdalleen - Tietojen
hallinta avain oikeaan ladkitykseen

Barbro Back and Ville Leppadnen (Eds.), Tietojenkasittelytieteen paivat 2009
Ville Glad, Jonni Henttinen, Janne Pitkdnen, Timo Repo, Riikka Vuokko,
Helena Karsten, Apteekkityd uuden ajan kynnyksella: Lédkemaaraysten kasittely
apteekissa ennen eReseptin kayttédnottoa

Paivi Pihlaja, Varhaiskasvatuksen ja teknologian kehittdminen Varsinais-
Suomessa (Varpe2)

Sari Knaapi-Junnila, Anna Korpela, Jani Koskinen, Janne Lahtiranta,
Ronald Otim and Antti Tuomisto (Eds.), Kansalaislahtdisyys sahkdisissa
terveyspalveluissa — Sydanpotilaan arki






TURKU
CENTRE for
COMPUTER
SCIENCE

Joukahaisenkatu 3-5 B, 20520 Turku, Finland | www. tucs.fi

University of Turku
Faculty of Mathematics and Natural Sciences
e Department of Information Technology
N e Department of Mathematics and Statistics
N Turku School of Economics
e Institute of Information Systems Science

B

N

W,
7

Abo Akademi University

Faculty of Science and Engineering
e Computer Engineering
e Computer Science

Faculty of Social Sciences, Business and Economics
e Information Systems

ggo

ISBN 978-952-12-3214-5
ISSN 1457-8301



Kansalaislahtodisyys sahkdisissa terveyspalveluissa

Kansalaislahtoisyys sahkdisissa terveyspalveluissa — Sydanpotilaan arki






