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1 Tnvistelma

Kuntoutussuositusten implementointi (KIMP) -hankkeen tydpaketin 1 tavoitteena on
kehittda ja tuottaa systemaattisemmin vaikuttavia kuntoutuskaytantoja edistavia
implementoinnin valineitd. Osana tata tyopakettia tavoitteena on kehittéda potilasversioiden
kuntoutusosioita ja varsinaisia potilasversioita paremmin kayttajia palveleviksi.

Potilasversioiden kehittdmistyd aloitettiin kevaalla 2015 kirjallisuusselvityksella, jonka
jalkeen Kaypa hoito -verkkosivuille avattiin kayttajakysely kartoittamaan potilasversioita
kayttavien kokemuksia ja tarpeita potilasversioille. Naiden selvitysten perusteella laadittiin
kaksi potilasversiota, joita arvioitiin tydpajassa yhdesséa potilasjarjestdjen kanssa.

Potilasversioita kasittelevan kirjallisuuden perusteella on tarkeda huomioida, etté niita
koskevat pitkalti samat laatuvaatimukset kuin itse suositusta. Sen tulee olla
helppolukuinen, helposti saatavilla oleva ja houkutteleva. Houkuttelevuus ja
havainnollistavat asiat (kuvat, kaaviot, videot ja linkit) lisdavat vaikuttavuutta.
Potilaslahtdisyyden takaamiseksi sisaltoa tulisi tehda yhdessa potilaiden ja kuluttajien
kanssa.

Kayttajakysely oli avoinna touko—kesékuussa ja vastauksia saatiin 377 kappaletta. Kyselyn
perusteella potilasversioiden tavoite, eli kuvata hoitosuosituksen sisalto yleiskielella, on
oikea ja sisaltoérunko kasittaa tarkeimmat asiat. Omahoidon (itsehoidon) laajempi
huomioiminen katsottiin tarkeaksi lisattavaksi osa-alueeksi. Myos lisatietoon linkittamista
toivottiin. Kyselyssa nousi esiin myos yleiskielen kaytto ja potilaslahtoisyys. Kyselyn
perusteella maallikkolukijoiden kayttoa tulee jatkaa ja selvittaa yhteistydmahdollisuuksia
potilasjarjestdjen kanssa.

Kirjallisuudesta tehtyjen paatelmien ja kyselyn tulosten perusteella aiempaa, vuodelta
2008 olevaa potilasversio-ohjetta paivitettiin, ja sen pohjalta laadittiin kaksi potilasversiota,
Migreeni ja Nivelreuma. Nama uudenmalliset potilasversiot annettiin tydpajassa
potilasjarjestoille arvioitaviksi. Ty6pajan ryhméakeskustelujen perusteella uudella ohjeella
laadituissa potilasversioissa hyvéaa oli kuvien kayttd, omahoidon nostaminen esiin, tekstin
silmailtavyys ja lyhyet kappaleet. Potilasversioiden ndkdkulmaa toivottiin
potilaslahtdisemmaksi muun muassa kuvaamalla sairauden vaikutukset arkeen. Liséksi
niiden toivottiin ohjaavan lukija lisatiedon ja vertaistuen piiriin. Potilasjarjestot olivat
innokkaita yhteistydhon ja ehdottivat yhteyshenkildiden kayttoa potilasversioiden
kommentoinnissa. Yhteisty6ta myos visuaalisten materiaalien hyddyntamisessa voidaan
jatkossa tehda.

Kirjallisuusselvityksen, kayttajakyselyn ja tydpajan perusteella potilasversioiden tavoitteiksi
maariteltiin ensisijaisesti kertoa vaestélle hoitosuosituksen sisalto yleiskielella. Lisaksi
tavoitteina on antaa yleiskielista tietoa terveydestd, tukea Kéypa hoito -suosituksen
mukaisen toiminnan kayttoonottoa seka ammattilaisen ja potilaan yhteista
paatoksentekoa. Potilasversion kohderyhmié ovat potilaat ja omaiset, vaesto ja
terveydenhuollon ammattilaiset.

Potilasversion sisallon osalta omahoito ja kuntoutus nostetaan keskeisiksi teemoiksi. Myds
visuaalisuutta lisatdan. Seka Kaypa hoito -suosituksen lisétietoaineistoihin etta
potilasjarjesttjen tuottamaan lisatietoon linkitetaan aina, kun se on mahdollista ja jarkevaa.
Muualle linkitettdessa potilasversioon lisatdan vastuuvapauslauseke. Yhteistyo
potilasjarjesttjen kanssa kaynnistetadn. Yhteistyolla pyritaan potilaslahtdisen nadkdkulman
lisdamiseen.
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2 Johdanto

Suomalainen Laakariseura Duodecim yhdessa erikoislaakariyhdistysten kanssa on
vuodesta 1994 alkaen laatinut ja yllapitanyt kansallisia nayttdon perustuvia Kéaypéa
hoito -suosituksia. Ne ovat vakiinnuttaneet asemansa suomalaisten terveydenhuollon
ammattihenkildiden parissa luotettavan tiedon lahteen&. Suosituksista ryhdyttiin
tekemaan yleiskielisia tiivistelmia potilaille jo ensimmaisesta julkaistusta suosituksesta
l&htien. Tavoitteena oli ja on edelleen kertoa vaestolle hoitosuosituksen sisalto
yleiskielella ja tarjota heille luotettavaa terveystietoa.

Potilasversioita kehitettiin vuosina 2008—-2009. G-I-N 2008 -konferenssissa Helsingissa
Kaypa hoito piti tydpajan otsikolla: "Patients and guidelines — is there a living
connection?” Tydpajassa tyodstettiin kysymyksia, joihin kunkin potilasversion osion
(sairaus, oireet, diagnoosi, hoito, ehkaisy ja kuntoutus) tulisi vastata. Vuoden 2009
alussa potilasjarjestoille lahetettiin kysely. Kyselyssa kartoitettiin muun muassa
potilasversioiden kayttoa, hyddyntamistapoja ja potilasversion eri osioiden téarkeytta.
Liséksi tiedusteltiin, kuinka tarke&aa on, etta potilasversiossa vastataan niihin
kysymyksiin, joita edellisvuonna G-I-N 2008 -tyOpajassa oli tydstetty. Kyselyn tulokset
esiteltiin vuoden 2009 potilasjarjestdtapaamisessa. Lisaksi potilasjarjestotapaamisessa
tehtiin ryhmaty0, jonka aiheena oli "Kaypa hoito -suosituksen ja potilasversion erot ja
yhtalaisyydet”. KehittAmistyon tuloksena syntyi potilasversion rakennepohja (Liite 1).

Terveydenhuollossa korostetaan potilaan omaa vastuuta terveysasioissa. Jotta
vastuunottaminen ja paatdsten tekeminen omaan sairauteen liittyen olisi mahdollista,
tulee potilaan saada riittavasti laaketieteellista tietoa potilaan kielella.

Vuosien 2012-14 Kaypéa kuntoutus -hankkeessa keskityttiin vahvistamaan Kaypéa
hoito -suositusten kuntoutukseen ja toiminta- ja tyokyvyn arviointiin liittyvia osioita ja
luotiin prosesseja niiden kehittdmiseksi jatkossa. Hankkeen tuloksena vuosina 2012—
2014 julkaistuista 50 Kaypa hoito -suosituksesta 22 sisalsi oman kuntoutusta
kasittelevan lukunsa, kolmessa suosituksessa kuntoutusta ja toimintakykya kasiteltiin
suosituksen sisélla, ja vain kahdesta sellaisesta suosituksesta, johon kuntoutuksen
katsottiin aiheen puolesta kuuluvan, se jai puuttumaan. Kyseisena ajanjaksona
julkaisimme 128 kuntoutusta kasittelevaa naytdnastekatsausta.

Tutkimustieto ei siirry terveydenhuollon arkipdivan toiminnaksi itsestaan. Sen vuoksi
Kaypa hoito haki rahoitusta uudelle Kuntoutussuositusten implementointi -hankkeelle
(KIMP) vuosille 2015-2017. Hanke jakautuu kahteen tydpakettiin: tydpaketti 1
ammattilaisille ja tydopaketti 2 organisaatioille. Tydpaketin 1 tavoitteena on kehittda ja
tuottaa systemaattisemmin vaikuttavia kuntoutuskaytantoja edistavia implementoinnin
valineitd. Osana tata tyopakettia tavoitteena on kehittda potilasversioiden
kuntoutusosioita ja varsinaisia potilasversioita paremmin kayttajia palveleviksi.

Ladkealan turvallisuus- ja kehittamiskeskus Fimea, Finohta (THL) ja Kaypé& hoito
(Duodecim) jarjestivat 14.5.2014 ty6pajan, johon kutsuttiin kansalaisjarjestéjen
edustajia ja muita yhteistydkumppaneita. Tyopajan jarjestajien tavoitteena oli
keskustella potilasnakdkulman huomioimisesta terveydenhuollon menetelmien
arviointitydssa ja hoitosuositusten laadinnassa. Mukana oli 25 aiheesta kiinnostunutta
osallistujaa, paaosin kansalaisjarjestdjen edustajia. Tilaisuudessa tuli ilmi, etta
kansalaisjarjesttt tekevat mielellaan kanssamme yhteisty6ta, kun haetaan
potilasndkdkulmia. He ovat valmiita toteuttamaan erilaisia kyselyja nettisivujensa kautta
ja olemaan mukana suositusten implementoinnissa. Kansalaisjarjestot korostivat, etta
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heidan kauttaan on mahdollista tavoittaa laaja joukko tietyn terveysongelman omaavia
henkildita ja heidan laheisiaan.

Kansainvalisissa hoitosuositusorganisaatioissa on viime vuosina tehty paljon ty6ta
potilaiden mukaan ottamiseksi hoitosuositustyohon ja potilasinformaation
kehittdmiseen. Tasta syystda haimme oman kehittdmistydmme pohjaksi tietoa muiden
maiden esimerkeista ja aiheeseen liittyvasta kirjallisuudesta. Liséksi suunnittelimme ja
toteutimme kayttdjakyselyn ja kansalaisjarjestéille suunnatun tyépajan. Naiden pohjalta
on tarkoitus muokata uusi potilasversiomalli.

Taman raportin tarkoituksena on kuvata kehittamistyon aikana keratty tieto ja uusi
potilasversiomalli. Yksityiskohtaisemmin tarkoituksena on

o referoida aiheesta l6ytynyt kirjallisuus
e kuvata Kayvan hoidon potilasversioiden kehittdAmiseksi toteutetun kyselyn
tulokset
e kuvata potilasjarjestotydpajan tulokset ja
e kuvata, miten suunnittelemme potilasversioita kehitettavan.
Raportti on tarkoitettu KIMP-hankkeen kayttoon.

3 Kirjallisuuskatsaus

Guideline International Network (G-1-N) on perustanut tyéryhman, joka pohtii
kansalaisten mukaanottoa hoitosuositusten laatimiseen ja implementointiin. Tyéryhméa
on julkaissut G-I-N:n sivustolla tydkalupakin, johon on koottu kansainvélisia
kokemuksia ja parhaita kaytanttja potilaiden mukaan ottamisesta hoitosuositustyéhoén.
Osana tyokalupakkia tyéryhma on kuvannut, miten potilasversiota voidaan laatia ja
kehittda. Lisaksi tydryhma on G-1-N:n Public-tydryhman kanssa koonnut listan
erilaisista ohjeistuksista laatia potilaslahtéisia hoitosuositusten implementointivalineita
(Guidance for Developing Patient-Oriented Guideline Implementation Tools).

Tyo6kalupakin mukaan potilasversio voi olla esite, lyhyt lehtinen tai vihkonen,
nettipohjainen dokumentti tai sovellus. Siina voidaan kayttadad myos tietotekniikkaa,
kuvia ja taulukoita. Palautetta tulee kerata, ja se tulee ottaa huomioon siind vaiheessa,
kun tietoa péaivitetaan. Hoitosuosituksen potilasversiolle voi olla erilaisia tavoitteita. Se
voi olla esimerkiksi apuvdline asiasta keskustelemiseen terveydenhuollon
ammattilaisen kanssa tai tiedonlahde tai apuvaline omasta terveydesté huolehtimiseen
(Loudon 2014).

Potilasversiota koskevat pitkalti samat laatuvaatimukset kuin itse suositustakin:
taloudellisilla tai aatteellisilla intresseilla ei saa olla vaikutusta potilasversion sisaltéon
(lapinakyva). Potilasversion tulee perustua parhaaseen saatavilla olevaan nayttoon,
sen tulee sisaltdé kaikki hoitovaihtoehdot etuineen ja haittoineen (suositus myos siita,
mika hoito on millekin ryhmaélle sopiva ja selitys siitd, miten tutkimukset tapahtuvat).

Erityisen tarkeata on, etté potilasversio on helppolukuinen, selke&a ja ymmarrettavaa
tekstia ja helposti saavutettavissa oleva (Loudon 2014, Friedman 2011, Bunge 2010,
Liira 2015). Vaikeita ammattitermeja tulee valttaa (Liira 2015).

Liséksi sen vaikuttavuutta lisdéavat houkuttelevuus ja havainnollistavat asiat, kuten
kuvat, kaaviot, videot ja linkit (Loudon 2013, Friedman 2011, Bunge 2010, Liira 2015).
Ne helpottavat erityisesti henkiloita, joiden on vaikeaa sisaistaa kirjallista materiaalia.



http://www.g-i-n.net/working-groups/gin-public/toolkit
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G-I-N:n tyéryhman kasityksen mukaan potilasversio voi sisaltdd myds tietoa muista
informaatioléhteista ja esitteista, miten ottaa yhteytta potilasorganisaatioihin seka
kaytannon ohjeita tai kysymyksia, mitd kysyd ammattilaiselta. Tama on koettu
tutkimusten mukaan hyodylliseksi (Diaz Del Campo 2012, Mulder 2012). Tietoa ei
kuitenkaan saa olla liikaa, ja se on hyva esittaa kerrosteisessa muodossa, jotta
potilasversio antaa tietoa erilaisille potilaille ja erilaisissa tilanteissa (Loudon 2014,
Mulder 2012).

G-I-N:n tyéryhmalla on vahva ndkemys, etta sisaltoa tulee tehda yhdessa potilaiden ja
kuluttajien kanssa. Nain potilasversiossa kasitellaédn asioita, jotka vaikuttavat potilaan
omiin hoitoa koskeviin paatoksiin (elankod pidempaan, paremmin, onko pitkaaikaisia
haittavaikutuksia tai ylipdansa haittavaikutuksia; kuolleisuus, sairastavuus,
elamanlaatu). Nakemysta vahvistaa myos kirjallisuus (Kelson 2012, Moga 2013,
Ramaya 2012, Diaz Del Campo 2011 & 2012).

4 Muiden maiden esimerkit

Englannissa (NICE) ja Skotlannissa (SIGN) on jo pitkdan panostettu potilaiden mukaan
ottamiseen hoitosuositustydhon ja potilasmateriaalin laatimiseen. Potilaita tai heidan
edustajiaan on ollut mukana hoitosuositustydryhmissa, ja potilasverkosto kommentoi
suositusluonnoksia.

NICE tekee potilaille tiivistelmid suosituksista yleiskielella. Niissa on selkeésti kuvattu
potilasversion kohderyhma (esimerkiksi akuutti munuaisvaurio). Lisaksi siina kerrotaan,
ketka hoitohenkilokuntaan kuuluvat, annetaan esimerkkeja kysymyksista vastaanotolle
ja linkkeja muihin tiedonlahteisiin. NICE on ratkaissut hyvin sen, ettei se ole vastuussa
linkkien takaa I6ytyvien tietojen oikeellisuudesta, lisaamalla linkkien loppuun tekstin
"NICE is not responsible for the quality or accuracy of any information or advice
provided by these organisations.”

SIGN:n oppaat ovat laajoja yleiskielisia lyhennelmié suosituksesta. Niiden otsikointi on
kysymysmuodossa. Potilasversioista on olemassa erilaisia versioita: isolla fonttikoolla,
eri kielilla, sokeainkirjoituksella ja DVD brittilaisella viittomakielella. SIGN on
kehittAmassa omia potilasversioitaan ja suunnitelmien mukaan lisd&dmassa niihin paljon
kuvia ja kaavioita.

Uudessa Seelannissa potilasversioissa on mukana potilaiden kertomuksia lisaédmassa
houkuttelevuutta.

5 Kayvan hoidon potilasversiot - nykytilanne

Talla hetkella Kayvan hoidon potilasversio laaditaan valmistuneen suosituksen (uusi tai
paivitetty) pohjalta. Ennen kuin tekstin tydsto aloitetaan, tydryhman vastuutoimittajalta
kysytaan sellaisia keskeisia asioita, jotka olisi hyva ottaa potilasversioon mukaan.
Paivitysten osalta kysytaan, voidaanko potilasversiolle tehd& paivitys, vai onko
aiheellista kirjoittaa potilasversio kokonaan uusiksi (0sa potilasversioista on aika
vanhoja, jopa vuodelta 2004).

Potilasversioon suosituksesta poimitaan keskeiset, potilasta kiinnostavat asiat, ja ne
muokataan yleiskielelle. Keskeisten asioiden osalta kaytetaan runkona liséaksi G-1-N-
seminaarissa (G-1-N Conference 2008: Kayvan hoidon potilasversio-workshop


http://www.nice.org.uk/guidance/cg169/informationforpublic#does-this-information-apply-to-me
http://www.nice.org.uk/guidance/cg169/ifp/chapter/questions-to-ask-about-acute-kidney-injury
http://www.nice.org.uk/guidance/cg169/ifp/chapter/sources-of-advice-and-support
http://www.health.govt.nz/your-health/conditions-and-treatments/diseases-and-illnesses/diabetes/diabetes-stories
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3.10.2008) tuotettua potilasversion runkoa (ks. Liite 1). Tarpeen mukaan potilasversion
siséltoa tdydennetddn myds muualta saadulla tiedolla, mutta talléin lahteen tulee olla
selvasti merkitty.

Potilasversion luonnos kaytetddn maallikkolukijan luettavana, jos sopiva lukija 16ytyy
(omat verkostot, ei toteudu kaikkien potilasversioiden osalta). Maallikon kommentit
pyritdan ottamaan tekstissa huomioon. Taman jalkeen potilasversio lahtee ensin
kyseisen Kaypa hoito -tydryhméan vastuutoimittajan kommentoitavaksi, ja sen jalkeen
viela tybryhman puheenjohtajan ja mahdollisesti kokoavan kirjoittajan tarkistettavaksi ja
kommentoitavaksi. Joissakin tapauksissa koko tyéryhma on halunnut kommentoida
myos potilasversion.

Edellda mainittujen eri tahojen kommentit otetaan huomioon, ja niiden pohjalta
tyostetaan valmis potilasversio, joka julkaistaan Kayvan hoidon verkkosivuilla ja
Terveyskirjastossa html- ja PDF-muodoissa.

Suomenkieliset potilasversiot kddnnetaan myos ruotsiksi. Teemme yhteistyota Finska
Lakaresallskapetin (FLS) ja Odontologiska Samfundetin (OSF) kanssa. Valmistuttuaan
myos ruotsinkielinen potilasversio julkaistaan html- ja PDF-muodoissa Kayvan hoidon
verkkosivuilla ja Terveyskirjastossa.

6 Potilasversiokysely 2015

6.1 Kyselyn tavoite

Kyselyn tavoitteena oli selvittda, millaisia Kaypa hoito -suositusten potilasversioiden
tulisi olla. Kysely toteutettiin touko—kesakuussa 2015. Linkki kyselyyn lahetettiin
eMailerilla, ja se 16ytyi myods Kaypa hoito -kotisivuilta.

6.2 Kyselyn vastaajat

Kyselyyn vastasi 377 henkil6a, ja vastaajia oli kaikissa kyselyn ikaryhmissa.
Vastaajista reilu kolmannes oli alle 50-vuotiaita, vajaa kolmannes 50-59-vuotiaita ja
noin kolmannes 60-69-vuotiaita. Vastaajista enemmisto, reilut 3/4, oli naisia. Lahes
60 % vastasi kyselyyn potilaan tai lahiomaisen ndkdkulmasta. Terveydenhuollon
ammattilaisen nakdkulmasta vastasi vajaa 30 % ja potilasjarjestdjen edustajan
nakodkulmasta noin 7 % vastaajista (Kuva 1).

Kuva 1. Vastaajan ensisijainen nakokulma (%), (N = 377).

Muu, mika? 3,4
Muuten aiheesta kiinnostunut 4,2
Potilasjarjeston edustaja 6,9
Potilas tai lahiomainen 56,8
Terveydenhuollon ammattilainen 28,6

0,0 10,0 20,0 30,0 40,0 50,0 60,0
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6.3 Potilasversioiden kaytto

Noin puolet kaikista vastaajista kaytti potilasversioita muutaman kerran vuodessa. Noin
viidesosa kertoi kayttaneensa niita vahintdan muutaman kerran kuukaudessa ja 16 %
ei ollut kayttanyt niita lainkaan.

Terveydenhuollon ammattilaiset

Terveydenhuollon ammattilaiset kayttivat potilasversioita koko aineistoon verrattuna
useammin (Kuva 2). Reilu kolmannes kéaytti niita vahintddn muutaman kerran
kuukaudessa. Viikoittaisia kayttajia oli vajaa 15 %. Ei koskaan potilasversioita
kayttaneita oli noin 4 %.

Kuva 2. Terveydenhuollon ammattilaiset potilasversioiden kayttajina (%), (N = 108).

50,0 43,5
40,0
30,0 22,2
20,0 14,8 15,7
« m W0 -
0’0 |
Viikoittain Muutaman Noin kerran Muutaman En koskaan
kerran kuukaudessa kerran
kuukaudessa vuodessa

6.4 Missd muodossa potilasversioiden tulisi olla saatavissa?

Lahes kaikki vastaajat toivoivat potilasversioiden olevan saatavilla suomeksi (96,6 %).
Yli puolet toivoi niiden olevan saatavilla myds tulosteena (74,5 %) seka katseltavissa
nettisivuilta (70,3 %) ja mobiililaitteelta (59,9 %) (Kuva 3). PDF-muotoa toivoi puolet
vastaajista, ruotsinnoksia reilu 40 %. Yleisin ehdotettu toive muista julkaisumuodoista
oli englanninkielinen versio (n = 11). Yksittdisend kommenttina toivottiin julkaisua QR-
koodina potilasjarjestdjen ja Sosten julkaisuissa.

Terveydenhuollon ammattilaiset

Terveydenhuollon ammattilaiset toivoivat erikielisia versioita. Ruotsinnoksia toivoi
69 %. Avoimissa vastauksissa toivottiin englanninkielisia versioita (8/11 vastaajaa).
Lahes kaikki (9/10) toivoivat tulostettavaa versioita.
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Kuva 3. Potilasversioiden toivotut julkaisumuodot, % vastaajista, (N = 377).

Muussa muodossa, missa? M 6,4
Katseltavissa mobiililaitteella (esim. tabletti... I 59,9
Katseltavissa nettisivuilta (html) I 70,3
Tulostettavissa I 74,5
PDF-muodossa I——— 49,9
Ruotsiksi I—— 41,9
Suomeksi I 96,6

0,0 20,0 40,0 60,0 80,0 100,0

6.5 Kaypa hoito -potilasversioiden keskeisin tehtava

Vastaajista reilu kolmasosa piti potilasversioiden keskeisimpana tehtavana "antaa
yleista luotettavaa tietoa terveydesta”. Toiseksi tarkeimmaksi tehtavaksi arvioitiin
"kertoa hoitosuosituksen sisalto yleiskielella” (29,7 % vastaajista). 60 % vastaajista piti
tata tehtavaa tarkeimpéana tai toiseksi tarkeimpéna (Taulukko 1).

Taulukko 1. Kaypa hoito -potilasversioiden keskeisin tehtava (N = 377).
(1 = tarkein, 4 = vahiten tarked)

Antaa yleista luotettavaa tietoa terveydesta
(34,5 %) (19,6) (18,0) (27,9)

Kertoa hoitosuosituksen sisalto yleiskielella 112 124 82 59
(29,7%)  (32,9) (21,8) (15,6)
Toimia apuna huolehtiessani omasta terveydestani 71 107 143 56
(18,8%) (28,4) (37,9) (14,9)
Olla apuvaline sairaudesta keskustelemiseen 64 72 84 157
terveydenhuollon ammattilaisen kanssa (17,0 %) (19,1) (22,3) (41,6)

Terveydenhuollon ammattilaiset

Terveydenhuollon ammattilaisten alaryhméssa tulokset olivat samansuuntaiset kuin
koko aineistossakin.

Potilaat ja lahiomaiset

Potilaiden ja lahiomaisten alaryhméassa yhta usea (n = 67/214) arvioi potilasversion
tarkeimmaksi tehtavéksi "antaa yleista luotettavaa tietoa terveydesta” ja "kertoa
hoitosuosituksen sisalto yleiskielell&”. Esille nousi mygds tehtava "toimia apuna
huolehtiessani omasta terveydestani”.
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6.6 Potilasversioiden eri osioiden tarkeys

Potilasversioiden osioista tarkeimmiksi arvioitiin oireet, eri hoitovaihtoehdot ja omahoito
(Taulukko 2). Sama tulos saatiin, kun vastausvaihtoehdot “erittain tarked” ja "tarked”
yhdistettiin. Osiot vertaistuesta ja lisatiedoista koettiin vahiten tarkeiksi.

Taulukko 2. Potilasversion eri osioiden tarkeys (N = 377).

Erittdin Tarked Vihemmadn | Ei En osaa

tarkea n (%) tarkea lainkaan sanoa

n (%) n (%) tarkea n (%)

n (%)

Sairauden maaritelma ja kriteerit 179 (47,5) 163 (43,2) 33(8,8) 1(0,3) 1(0,3)
Oireet 229 (60,7) 140(37,1) 8(2,1) 0(0,0) 0(0,0)
Tutkimukset ja diagnoosi 153 (40,6) 177 (46,9) 44(11,7) 2(0,5) 1(0,3)
Eri hoitovaihtoehdot 207 (54,9) 150(39,8) 19(5,0) 1(0,3) 0(0,0)
Hoidon hyddyt ja mahdolliset haitat (ja riskit) 178 (47,2) 166 (44,0) 31(8,2) 0(0,0) 2(0,5)
Omahoito 195(51,7) 152(40,3) 28(7,4) 0(0,0) 2(0,5)
Sairauden riskitekijat ja ehkaisy 173 (45,9) 152(40,3) 49(13,0) 1(0,3) 2(0,5)
Kuntoutus ja tyo- ja toimintakyvyn yllapito 136(36,1) 182(48,3) ©56(14,9) 2(0,5) 1(0,3)
Sairauden vaikutukset jokapdivdiseen elamdin  125(33,2) 177(46,9) 70(18,6) 3(0,8) 2(0,5)
Vertaistuki 78(20,7) 133(35,3) 139(36,9) 18 (4,8) 9(2,4)
Vinkkeja lisdtiedon etsimiseen 96 (25,5) 168(44,6) 97 (25,7) 10(2,7) 6(1,6)

Terveydenhuollon ammattilaiset

Terveydenhuollon ammattilaisten arvioissa tarkeimmaét osiot olivat omahoito, oireet
seké sairauden riskitekijat ja ehkaisy. Kun vastausvaihtoehdot "erittain tarkea” ja
"tarked” yhdistettiin, eri hoitovaihtoehdot nousivat kolmen tarkeimmaén joukkoon ja
puolestaan riskitekijat ja ehkaisy arvioitiin vAhemman tarkeaksi. Osiot vertaistuesta ja
lisdtiedosta koettiin vahiten tarkeiksi.

Potilas tai lahiomainen

Potilaiden ja lahiomaisten alaryhmé&ssa tarkeimmaksi arvioitiin oireet, eri
hoitovaihtoehdot ja sairauden maaritelma ja kriteerit. Lahes yhta tarkeita olivat hoidon
hyodyt ja mahdolliset haitat sekd omahoito. Kun yhdistettiin vastausvaihtoehdot
"erittain tarkea” ja "tarkea, omahoito nousi kolmanneksi tarkeimmaksi sairauden
maaritelmien ja kriteerien edelle. My6s potilaat ja [&hiomaiset arvioivat osiot
vertaistuesta ja lisatiedosta vahiten tarkeiksi.

6.7 Tekstia havainnollistava materiaali

Nelja viidestéa vastaajasta (79 %) kaipasi potilasversioihin lisaa kuvia. Lomakkeet olivat
seuraavaksi halutuimpia havainnollistavia materiaaleja, sen jalkeen laskurit (Kuva 4).
Videoita toivoi reilu kolmannes vastaajista.
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Avoimissa vastauksissa terveydenhuollon ammattilaiset toivoivat liséksi riskilaskureita
ja -mittareita, oirepisteytyslomakkeita seka taulukoita ja potilaat linkkeja lisatietoon,
laékelistoja ja tilastotietoja.

Kuva 4. Potilasversioita havainnollistavien materiaalien toive (% vastaajista).

kvia I 75,0
Lomakkeita (esim. ruokapaivakirja,
. : N 63,4
verenpainekortti)
Laskureita (esim. kalorilaskuri) || N Qb N N 43,0
Videoita | 35,0
aavioita | 334

0 20 40 60 80 100

6.8 Esimerkkipotilasversion arviointi

Esimerkkina ollut Syomishairidt-potilasversio sai yleisesti ottaen hyvat arvioinnit
(Taulukko 3). Strukturoidun arvioinnin mukaan valtaosa vastaajista piti tekstia
helppolukuisena, selkedna ja kaytdnnonlaheisend. My6s sen pituus arvioitiin yleisesti
sopivaksi.

Avoimissa vastauksissa (88 vastaajaa, 23,4 % kaikista vastaajista) nousi kuitenkin
selvasti esiin, etta teksti olisi saanut olla lyhyempi (n = 30) ja ulkoasultaan
houkuttelevampi. Neljassa vastauksessa toivottiin lynyempéaa tekstia kuitenkin niin, etta

lisatietoa I6ytyisi linkkien takaa. Termistda ja nakokulmaa potilaslahtdisemmaksi toivoi
14 vastaajaa.

Taulukko 3. Syomishairiot-potilasversion arviointi (N = 377).

Taysin Taysin eri En osaa
samaa mieltad sanoa
mieltad

Teksti oli helppolukuista 206 139 21 4 7

Kaytetty termisto oli selkeda 174 169 25 2 7

Teksti oli kdytdnnonldheinen 166 173 24 2 12

Teksti oli sopivan pituinen 130 169 53 11 14
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Potilas tai lahiomainen

Potilaat arvioivat tekstin helppolukuisuuden ja termistdn selkeyden hieman
alhaisemmaksi kuin terveydenhuollon ammattilaiset.

6.8.1 Jaitko kaipaamaan lisatietoja

Avoimeen kysymykseen mitd Syomishairidt-potilasversiossa olisi lisaksi tullut kasitella,
vastasi 104 vastaajaa (27,6 % kaikista vastaajista). Heista 48 (46 % kysymykseen
vastanneista) vastasi, etta ei jaanyt kaipaamaan lisatietoa.

Lisatietoa kaipaavat (56 vastaajaa, 54 % kysymykseen vastanneista) toivoivat eniten
kaytannonlaheisia ohjeita potilaalle ja laheisille (14 vastaajaa): mita tehda, jos epailee
syomishairiota, miten ja milloin ohjata hoitoon ja miten ehkaista syomishairiota. Lisaksi
toivottiin lisatietoja eri-ikaisista potilaista seka enemman tietoa eri laékkeista ja
terapioista.

Myads erilaisia linkkeja lisétietoon toivottiin (12 vastaajaa): luotettavaan kirjallisuuteen,
Kaypa hoito -suosituksen lisatietoaineistoihin, ruokavalio-ohjeisiin, potilasjarjesttjen
yhteystietoihin, laskureihin (esimerkiksi BMI-laskuriin) sek& samankaltaisiin
sairauksiin. Kuvat ja videot mainittiin kuudessa vastauksessa.

6.8.2 Olisiko jotakin voinut jattaa pois

Avoimeen kysymykseen olisiko Syomishairiot-potilasversiosta voinut jattaa jotain pois,
vastasi 90 vastaajaa (23,8 % kaikista vastaajista). Heista 54 (60 % kysymykseen
vastanneista) vastasi, etta potilasversiosta ei tulisi jattaa mitaan pois.

Muista vastaajista (36 vastaajaa, 40 % kysymykseen vastanneista) eniten mainintoja
saivat tekstin tiivistdminen ja toiston poisjattaminen (7 vastaajaa) seka vaikeiden
termien pois jattaminen (3 vastaajaa).

6.9 Muita ideoita ja palautetta Kaypa hoito -potilasversioiden
kehittamiseksi

Kyselyn lopuksi vastaajilta pyydettiin lisaksi avoimella kysymyksella muita ideoita ja
yleista palautetta Kaypa hoito -potilasversioiden kehittdmiseksi. Ideoita ja palautetta
annettiin seka potilasversioiden rakenteeseen etta sisaltoon liittyen (108 vastaajaa,

28,6 % kaikista vastaajista):

e Rakenteeseen liittyvia

o0 Lis&a kuvia, interaktiivisuutta, videoita
Potilas mukaan kirjoittamaan
Lyhempid tietoiskuja
Lisaa potilasversioita eri sairauksista
Enemma&n mainontaa, jotta potilasversiot [0ytyvat helpommin
Linkkeja tutkimustietoon, alkuperaistutkimuksiin
Potilasversio potilaiden esittdmien kysymysten perusteella
Kaytannonlaheinen ja mukana kaytannon vinkkeja
Kokonaisvaltaisempi ote kaiken kaikkiaan (moniammatillisuus)
"Tavallinen” versio ja selkokieliversio
Standardiformaatti: esim. www.iuga.org ja siella patient leaflets
Hyva kaytanto, etta vieraita termeja tai latinaa kaytetaan, mutta suluissa
suomenkielisen yleistekstin jalkeen

OO0OO0O0O0O0O0O0O0O0DO0
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0 PDF-tulosteeseen nakyviin suora linkki verkkoversioon
e Sisaltoon liittyvia
0 Mukaan potilaiden haastatteluja
Nakokulma potilasta puhuttelevaksi
Naytbnastetiedot myds potilasversioon
Potilasjarjesttjen yhteystietoja mukaan
Jos on mahdollista antaa sairaudesta toipumiseen myonteista ja
kokonaisvaltaista ajattelumallia, se voisi korostua
Itsehoidon mahdollisuuksien selvittdminen
Laakkeiden riskeisté ja haittavaikutuksista tulisi tiedottaa avoimesti
o Esimerkiksi lyhyt perustelu jonkin tietyn |Adkkeen (la&keaineen)
kayttamiseen
0 Hoitovaihtoehtojen kuvaaminen.

O 00O

(elNe]

6.10 Paatelmat kyselysta

Kyselyyn saatiin odotettua enemman vastauksia ja vastaajat (Iahes 60 % potilaita tai
l&heisia ja lahes 30 % terveydenhuollon ammattilaisia) olivat potilasversioiden
kohderyhmaa.

Kyselyn perusteella potilasversioiden nykyinen tavoite kuvata hoitosuosituksen
sisélto yleiskielella on oikea. Samalla niitd voidaan kayttéda hyodyksi haettaessa
yleista tietoa terveysasioista. Suosituksen potilasversiossa nykyisin kasiteltavat asiat
arvioitiin tarkeiksi ja tamanhetkiset julkaisumuodot riittaviksi.

Kyselyssa omahoito (itsehoito) arvioitiin tarkeaksi osa-alueeksi. Jatkossa
potilasversioihin tulee lisata kappale aiheesta mita voin itse tehda sairauteni
hoitamiseksi ja ehkaisemiseksi. Vaikka vinkit ja linkit lisatiedon loytamiseen eivat
nousseet eri osioita arvioitaessa tarkeimpien joukkoon, muiden kysymysten kohdalla
tarve lisatietoon tuli esille. Kayvan hoidon tulee seuraavaan potilasversiomalliin
harkita ja perustella suhtautuminen linkittdmiseen eri tahoihin. Erilaisia apuvalineita,
kuten lomakkeita ja laskureita toivottiin jonkin verran. Suosituksen lisamateriaaleista
saattaa loytya potilasversioonkin sopivia apuvalineita.

Kirjoittamisessa tulee edelleen kiinnittdd huomiota tiiviiseen ja selkedaan ilmaisuun.
Vaikka nykyaankin maallikko lukee potilasversiot ennen julkaisua, uusia keinoja
kielen selkeyteen kannattaa etsia. Syyta on tutkia muun muassa yhteistyon
mahdollisuudet kansanterveys- ja potilasjarjesttjen kanssa.

Vaikka julkaisumuodot ovatkin riittavat, potilasversioihin toivottiin kuvia elavoittamaan
tekstia ja tekemaan tuotteesta houkuttelevamman. Videot nousivat myds muutamissa
vastauksissa esille.

Vain muutama toivoi jo olemassa olevien muotojen lisaksi englanninkielisia versioita.
Uuden k&&nnoksen resurssitarve (kustannus ja tydpanos) olisi kuitenkin sellainen,
ettei silhen ole talla hetkella mahdollisuuksia.

Potilasversioiden tunnetuksi tekemiseen ja markkinointiin on tarvetta myos jatkossa.

6.11 Kayvan hoidon omat muutostarpeet

Toimituksen sisalla nousi lisdksi kolme asiaa, joihin suhtautuminen tulee paattaa
projektin aikana:
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1. Potilasversioiden kohderyhmaé tulee méaarittad. Ohjeeseen tulisi siten kirjata,
kenelle kirjoitamme yleiskielista versiotamme.

2. Toimituksen tulee paattaa, sisaltaako potilasversio vain sellaisia asioita, joita
kasitelladn suosituksessa vai voiko siina olla suositukseen nahden
lisdinformaatiota.

3. Miten toimitaan, jos tydryhma haluaa jattaa potilasversioista jotakin pois?

6.12 Jatkotoimenpiteet

Kyselysta nousseet Toimenpiteet

kehittamiskohteet

Omahoito keskeisemmaksi Oma 1. tason otsikko
Otsikon nimi Omabhoito, Itsehoito tai Mita voin
itse tehd&a?

Pyydetaan aktiivisesti tydoryhmalaisia
kommentoimaan

Lisda kuvia Lisataan kuvia:

Kuvituskuvia, suosituksen kuvia.

Kuka tekee infograafeja? Kuvatoimittaja
kiinnostunut ja hanella ohjelma koekaytossa.
Liséatietoa Itd-Suomen yliopiston E-oppimisen
tukipalveluista.

Selvitettava kuvapankin kaytén mahdollisuus ja
onko muilla talossa tarvetta (KOD iStock).

Laskurit, lomakkeet, videot Voidaan lisata linkki, kun suosituksessa linkki
avoimeen sisaltoon.

Videoita voisi hyvin kayttdd enemman,
aiheeksi sopisi omahoito. Sopisi myos
sosiaaliseen mediaan viestintavalineiksi.

Linkit muualle (maaritettava) NICE:n tyylinen vastuuvapauslauseke, jos
linkitetdan muualle (kohtaan Lisatietoa
aiheesta)

Viranomaiset
Kriteerit yms., jotka saattavat muuttua
Potilasjarjestot (Paatoimittajan hyvaksynta)

Potilaslahtdisyys ja termit Aktilvimuotoinen teksti (Jos verenpaineesi on
koholla vrt. Verenpaineen ollessa koholla)
Potilasjarjestéyhteisty® Suomenkielinen termi ensin (vieraampi

perassa suluissa)

Maallikko puhuu joskus eri termein (veritulppa,
verenmyrkytys jne.)

Etsitdan yhteistybn muotoja
kansalaisjarjesttjen kanssa.
Maallikkopooli/kayttajapaneeli?



https://wiki.uef.fi/pages/viewpage.action?pageId=25755725
https://wiki.uef.fi/pages/viewpage.action?pageId=25755725
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Julkaisumuodot

Ovat riittavat, ei muuteta.

Nykyinen sisaltérunko

Kaikki aiheet tarkeita, ei poisteta mitaan
Lisataan omat otsikkotasot:

Rajaukset (vain tarvittaessa)
Omabhoito

Lisatietoa aiheesta

Tekijat

Sisaltorunkoa sovelletaan aiheen mukaan.

Tavoite

Méaaritettava tavoitteemme:
Ensisijainen:
e Hoitosuositus yleiskielella
Liséksi:
e Antaa yleista luotettavaa tietoa
terveydesta
e Kaypa hoito -suosituksen mukaisen
toiminnan kayttéonoton tukeminen

e Terveydenhuollon ammattihenkilon ja
potilaan yhteinen paatdéksenteon tuki

Tekstin pituus

Kysely ei antanut vastausta tdhan. Pyritdéan
selkeaan ja tiiviiseen kirjoitukseen.
Sisallysluettelo html-muodossa helpottaa
siirtymista kiinnostavaan kohtaan. Tekstin
kerrosteisuutta voidaan html-muodossa lisata
linkittamalla lisatietoartikkeleita, laskureita ja
lomakkeita seka linkittamalla muuhun
luotettavaan tietoon. Aiheet vaihtelevat paljon,
joten potilasversion pituuskin voi vaihdella.

Englanninkielinen kdannds

Ei resursseja toteuttaa ilman erillisrahoitusta.
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Toimituksen sisaltd nousseet kehittdmiskohteet

Vaihtoehtoiset hoidot, joista ei ole | Jos suosituksessakin mainittu, voidaan
tutkimusnayttoa mainita.

Muutoin saatava vahintaankin tyéryhmésta
olevan kumppanin ja paatoimittajan
hyvaksynta.

Kohderyhma Maaritettdva kohderyhmamme:

1. Potilaat ja omaiset
2. Vaesto
3. Terveydenhuollon ammattilaiset

Kulkeeko suositus ja potilasversio | Paasaantoisesti kylla. Jos jotakin lisattavaa
"kasi kadessa” nousee esille potilasversion kirjoittamisen
yhteydessé, on tasté sovittava vahintaankin
tyoryhmasta olevan kumppanin kanssa. Asia
voidaan tarvittaessa lisatd myos suositukseen.

Paatoimittajan hyvaksynta harkinnan mukaan.

Ristiriitatilanteet (suositus vs Millainen kaytantd, jos jotakin suosituksessa
potilasversio) mainittua, kirjoittajan mielesta tarpeellista
tietoa halutaan jattaa potilasversiosta pois?

Paatoimittajan hyvaksynta harkinnan mukaan.

7 Tybpaja ja sen tulokset

7.1 Tavoite

Osana potilasversioiden kehittamistyota jarjestimme 26.11.2015
potilasjarjestoille puolen paivan mittaisen tydpajan, jonka tavoitteena oli kerata
nakemyksia
e mink&lainen on toimiva potilasmateriaali
e miten voimme kehittdd Kaypa hoito -suositusten potilasversioita
potilaslahtdisemmiksi seka
e etsid hyvia yhteistydmuotoja potilasjarjestojen ja Kayvan hoidon valilla.

7.2 Osallistujat
Tybpajaan lahetettiin kutsu 44 potilasjarjestdille, joiden aihepiirista on julkaistu
Kaypa hoito -suositus. Lisaksi kutsu julkaistiin Kaypa hoito -sivustolla.

Tybpajaan osallistui 26 henkiléa 22 jarjestosta (Liite 2). Mukana oli myos
kuntoutuksen ammattilaisia.
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7.3 Ohjelma

Ty6pajan ohjelma jaettiin kolmeen kokonaisuuteen sen tavoitteiden mukaisesti.
Aluksi osallistujille esiteltiin nykyinen Kaypéa hoito -potilasversion sisaltokuvaus
ja potilasversiokyselyn tulokset seka keskusteltiin kyselysséa esiin nousseista
tarkeimmista kehittdmiskohteista.

Toisessa osassa osallistujat tutustuivat uudistetun potilasversio-ohjeen pohjalta
laadittuihin kahteen potilasversioon (Migreeni ja Nivelreuma) ja pohtivat, mita
hyvaa ja mita edelleen kehitettavaa potilasversiomallissa on.

Kolmannessa osassa ideoitiin potilasjarjestdjen ja Kayvan hoidon
yhteistybmuotoja.

7.3.1 Kaypa hoito -potilasversiot nyt: kyselyn tulosten esittely ja keskustelua

Kyselyn tulosten esittelyn jalkeen osallistujat keskustelivat ryhmissa, puuttuuko
kyselyssa esiin nousseiden kehittamiskohteiden joukosta tarkeita asioita, jotka
tulee huomioida.

Potilasversiokyselyn pohjalta esiin nousseet kehittdmisen kohteet ovat:

Omabhoito keskeiseksi
Lisda kuvia

Laskurit, lomakkeet
Videot

Linkit muualle lisatietoon
Potilaslahtoisyys ja termit
Maarittaa tavoite

Tekstin pituus
Julkaisumuodot riittavat

Naiden kehittamiskohteiden lisdksi rynmat nostivat esiin seuraavat kehittdmisen
kohteet:

Potilaan ja omaisen motivointi hoitamaan itse itseaan
Henkisten voimavarojen tukeminen

Vaikutukset arkeen

Toivon yllapitdminen (positiivisuus)

Ennaltaehkaisy (terveyden yllapito, tapaturmien ehkaisy)
Englanninkielinen versio

Taman jalkeen aanestettiin tarkeimmista kehittamiskohteista. Aanet jakautuvat
seuraavasti:

Potilaslahtoisyys ja yleiskieliset termit (17 4&nt&)

Linkit lisatietoon (Kayvan hoidon ulkopuolelle) (14 aanta)
Vaikutukset arjessa (12 aanta)

Potilaan ja omaisen motivointi hoitamaan itse itse&an (8 aanta)
Henkisten voimavarojen tukeminen (7 aanta)

Videoiden kaytto (5 aanta)

Kuvien kaytto (4 aanta)

Omahoito keskeiseksi teemaksi (4 aanta)
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Ennaltaehkaisy (terveyden yllapito, tapaturmien ehkaisy) (3 aanta)
Toivon yllapitdminen (positiivisuus) (2 aanta)
Sopiva tekstin pituus (1 aani)
Englanninkielinen versio (1 &ani)
Ei 4ania
0 Laskurit ja lomakkeet
o0 Selkea tavoite potilasversioille
0 Julkaisumuodot.

7.3.2 Uudistetut Kaypa hoito -potilasversiot: toiveet ja kehittamisideat esimerkkien
pohjalta

Toisessa osuudessa osallistujat tutustuivat kahteen uudistettuun
potilasversioluonnokseen ja pohtivat, mita hyvaa ja mita edelleen kehitettavaa
niissa on. Kaksi ryhmaa arvioi Migreenin ja kaksi Nivelreumanpotilasversiota.

Ryhmille jaettiin potilasversiot PDF-muodossa, ja liséksi jokaisella ryhmalla oli
kaytossaan tietokone, josta paasi katsomaan potilasversion verkkoversiota.
Koska lukuaikaa oli rajallisesti (10 minuuttia), verkkoversion lukemiseen ei
jadanyt juurikaan aikaa, joten suurimmalta osalta kommentit koskivat PDF-
versiota.

Potilasversioihin tutustumisen jalkeen ryhmat kirjasivat flappitauluille, mita
hyvaa ja mita kehitettdvaa oli potilasversioiden rakenteessa, sisallossa,
ulkoasussa ja potilaslahtoisyydessa. Lopuksi kukin ryhma tutustui yhden
aihealueen tuotokseen ja valitsi Kayvalle hoidolle yhden tarkeimmaéan "take
home messagen” molemmista sarakkeista (ks. Liite 3; ryhmien valitsemat asiat
alla olevissa taulukoissa lihavoituna).

Arvioinneissa ryhmien mielesta hyvaa uudenmallisissa potilasversioissa oli
kuvien kayttd ja omahoidon lisd&dminen mukaan. Myos lyhyet kappaleet ja
tekstin silmailtavyys toimivat hyvin.

Edelleen kehitettédvaa oli potilasversioiden tekstin potilaslahtdisyydessa:
vaikutukset potilaan arkeen tulisi huomioida ja tekstin tulisi paremmin motivoida
potilasta hoitamaan itse itseaan. Samoin olisi tarkeda tukea potilaiden ja
l&heisten henkisid voimavaroja ja luoda uskoa, etta toivoa on aina. Myds
kokonaisuuden selkeaan hahmottamiseen tulisi jatkossa kiinnittéa enemman
huomiota.

Muita huomioita Kirjattiin lisdksi seuraavasti:

e Hakukoneoptimointi

e Nakdvammaisuuden huomiointi sdhkaisissa versioissa (esim. kuvien
nimeaminen)

e Toimivuus lukulaitteissa

e RSS-syote, some-linkit tarkeita.

7.3.3 Potilasjarjestdjen ja Kayvan hoidon yhteistybmuotojen ideointi

Kolmannessa osioissa tavoitteena oli hahmotella potilasjarjestojen ja Kayvan
hoidon valista yhteisty6ta: millaista yhteistyon tulisi olla, keneen ja miten
otetaan yhteytta potilasjarjestoissa, ja paljonko on varattava aikaa.
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Ennen tehtavanantoa osallistujille esiteltiin lyhyesti potilasversion laatimisen
tamanhetkinen prosessi. Potilasversioprosessi siséltda 8 eri vaihetta ja vie
tybaikaa talla hetkella potilasversioista vastaavalta henkilolta aiheesta riippuen
kahdesta kolmeen viikkoa.

Kiinnostusta yhteistydhon 16ytyi paljon. Toive oli, etté potilasjarjestot otetaan
mukaan mahdollisimman varhaisessa vaiheessa ty6ta. Seuraavia yhteistyon
muotoja ehdotettiin:

e Potilasjarjestdssa voisi olla yhteyshenkild, joka jarjestaisi
kommenttikierroksen, jotta nédkdkulma on tarpeeksi monipuolinen.
o Kommentoijat voivat olla joko potilasjarjeston edustaja, jasen tai
molemmat (kyseista sairautta sairastavia tai heidan laheisiaan).
o0 Laajatkin kyselyt ovat mahdollisia potilasjarjeston sivuston kautta.
e Potilasjarjestot tuottavat videoita, infograafeja, kuvia ja kaavioita; niiden
antaminen Kayvan hoidon kaytt6on (huom. lupa-asiat).
e Viestintayhteisty0 ja eri sairauksien yhteydessa kaytettyjen termien
tarkastaminen potilasjarjesttjen toimesta.
¢ Ristiinlinkitykset potilasjarjestdjen ja Kayvan hoidon valilla sekéa
potilasversioiden julkaiseminen jarjest6jen lehdissa.

Yhteydenottotapana toimisi séhkdposti (yhteyshenkild, toiminnanjohtaja,
puheenjohtaja, viestintd). Kommentointipyynndsta toivottiin ennakkotietoa
etenkin silloin, jos asia on kiireellinen. Aikaa kommentointiin olisi varattava
vahintaan 2 viikkoa, jos vastaajat ovat jarjeston tyontekijoitd ja enemman (noin
kuukauden verran), jos toivotaan kommentteja jasenilta.
Maallikkokommentoijille tulee antaa selkeat ohjeet siita, miten ja mita
kommentoida.

7.4 Paatelmat ja jatkosuunnitelmat

Tybpajatehtavien ja keskustelujen perusteella hyvaa uudistetun Kaypa
hoito -potilasversio-ohjeen mukaan tehdyissa potilasversioissa on kuvien kaytto,
omahoidon nostaminen esiin, tekstin silmailtavyys ja lyhyet kappaleet.

Potilasjarjesttjen edustajien viesti oli, etta jatkokehityksessa tulee vahvasti
nostaa esille potilaslahtdisyys (potilaan nakékulma, sairauden vaikutukset
arjessa ja yleiskieliset termit) seka ohjata lukija lisatietoon ja vertaistuen piiriin
linkittamalla aina potilasjarjeston materiaaleihin. Liséksi potilasversioiden tulisi
motivoida omahoitoon ja antaa toivoa kirjoittamalla positiivisesti.

Tybpajassa kasitellyt Migreenin ja Nivelreuman potilasversiot muokataan viela
kertaalleen tyOpajassa saatujen kommenttien perusteella, minka jalkeen ne
julkaistaan.

Potilasjarjestot olivat halukkaita yhteisty0hon ja viestimaan jasenilleen Kaypa
hoito -suosituksista. Tarkeimpina yhteistydn muotoina olivat potilasversion
luonnoksen kommentointi (joko potilasjarjeston edustajat tai jasenet) ja
potilasjarjestdjen tuottamien kuvien seké videoiden jakaminen.
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8 Johtopdaatokset

Kirjallisuusselvityksen, kyselyn ja tydpajan tulosten perusteella tehdaén
seuraavat johtopaatokset:

Potilasversioiden ensisijainen tavoite on kertoa vaestolle kyseisen
hoitosuosituksen sisélto yleiskielelld ja siten tukea Kaypéa hoito -
suosituksen mukaista toimintaa. Lisaksi tavoitteena on yleisen
luotettavan tiedon antaminen terveydestd, ja terveydenhuollon
ammattihenkilén ja potilaan yhteinen paatoksenteon tukeminen.
Potilasversion kohderyhmia ovat

0 potilaat ja omaiset

O vaesto

0 terveydenhuollon ammattilaiset.

Potilasversiomallia uudistetaan siten, ettd omahoito ja kuntoutuminen
nousevat keskeisiksi teemoiksi. Linkkeja lisatietoon lisdtdén ja ohjataan
potilasjarjestdn sivustolle aina, kun se on mahdollista. Lisatietokohtaan
lisdtdan vastuuvapauslauseke. Myds suosituksen lisatietoon linkitetaan
aina, kun lisatietomateriaalissa on potilaalle tai omaiselle kayttokelpoista
materiaalia. Potilasversioiden visuaalisuutta lisdtdan. Ks. tarkemmin
uudistettu potilasversio-ohje (Liite 4).

Potilaslahtdinen nakékulma huomioidaan aina potilasversion
kirjoittamisessa. Tam&n varmistamiseksi tiivistamme yhteistyota
potilasjarjestdjen kanssa. Keraamme yhteyshenkilot keskeisista
potilasjarjestdista ja pyydamme heiltd kommentointia potilasversion
luonnosvaiheessa. Lisdksi viesti lahetetdan toiminnanjohtajalle tai
vastaavalle henkildlle.

Paivitettava potilasversio (aiheesta on olemassa aiempi potilasversio)

o0 Potilasjarjestdn yhteyshenkilélle lahetetddn kommentoitavaksi
potilasversio siind vaiheessa, kun aihetta kasitteleva paivitetty
suositus lahtee lausuntokierrokselle. Mukaan liitetaan asiakirja,
jossa on kerrottu asiat, joita potilasversion tulisi kasitella (Kaypa
hoito -potilasversion siséltd). Potilasjarjestén kommentit otetaan
soveltuvin osin huomioon potilasversion laatimisen yhteydessa.

Uusi potilasversio (aiheesta ei ole olemassa potilasversiota)

o Potilasjarjesttn yhteyshenkiltlle lahetetdan kysely siitd, mita
potilasversion tulisi sisaltda (ns. tarpit) siind vaiheessa, kun aihetta
kasitteleva uusi suositus lahtee lausuntokierrokselle (yleensa
lausuntopyyntd menee myos potilasjarjestolle). Mukaan liitetaan
asiakirja, jossa on kerrottu asiat, joita potilasversion tulisi kasitella
(Kaypa hoito -potilasversion sisaltd). Potilasjarjeston kommentit
otetaan soveltuvin osin huomioon potilasversion laatimisen
yhteydessa. Kommentointi huomioidaan potilasversiossa
kiitoksina.
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Liitteet

Liite 1. Potilasversion keskeinen siséltd. (Lahde: G-I-N Conference 2008: Kayvan hoidon
potilasversio-workshop 3.10.2008).

Suosituksen osa-alue

Potilasversioon

Sairaus

Miké& kyseinen sairaus on?

Kuinka vakava sairaus on?

Kuinka sairaus etenee?

Mika sairauden aiheuttaa?

Mistéa sairaus johtuu? Onko se perinndéllinen?
Mika on sairauden ennuste?

Esiintyvyys véestdssa?

Oireet

Mitka ovat tyypilliset sairauden oireet? Kliininen kuva?
Voiko sairaus olla oireeton?

Mitk&a ovat vaarallisia oireita? Mista oireista tulee huolestua?
Kuinka sairautta voi hoitaa kotona?

Kuinka oireet kehittyvat?

Diagnoosi

Kuka tekee diagnoosin luotettavasti?

Onko olemassa diagnoosikriteereita?

Ovatko diagnosointitestit luotettavia ja tarkkoja?
Kuinka kauan tulosten saaminen kestaa?

Onko mahdollista diagnosoida kotona?

Onko sairauden kotiseuranta /-mittaukset mahdollisia?

Hoito

Kuka osaa hoitaa parhaiten?

Kuinka voin hoitaa itse itseani?

Mik& on paras hoito? Mita muita hoitoja / vaihtoehtohoitoja on
olemassa?

Mitk&a ovat eri hoitovaihtoehtojen hyddyt ja haitat?

Kuinka toimia hatatilanteessa?

Laékkeiden tarve? Sivuvaikutukset?

Elintapamuutosten tarve?

Miksi sairautta taytyy hoitaa? Riskit?

Mita pitéaa tehda?

Ehkaisy / kuntoutus

Voidaanko sairautta ehkaista? Miten?
Tarvitaanko kuntoutusta? Miksi?

Voidaanko sairauden uusiutumista ehkaista?
Mista on hyotya, mista haittaa (elaméantavat)?
Tarvitaanko ladkitysta?

Kauanko kuntoutuminen kestaa?

Muuta

Termien selitykset

Sisallysluettelo

Vapaasti ja helposti saatavilla

Validoidut lomakkeet

Potilasversion luotettavuus? Kuka sen on laatinut ja mihin se
pohjautuu?

Kuka vastaa sisallosta?

Onko tieto ajan tasalla (best before)?

Helppo lukea (navigointi) ja tulostaa.

Mista saa lisatietoa?
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Liite 2. TyOpajaan 26.11.2015 osallistuneet potilasjarjestot ja osallistuneiden

tehtavanimikkeet:

Potilasjarjesto

Tehtavanimike

ADHD-liitto ry Toiminnanjohtaja
Kuntoutussuunnittelija
Aivoliitto ry Viestintapaallikko

Aivovammaliitto

Palvelusuunnittelija

Allergia- ja Astmaliitto ry

Kuntoutuspaallikko

Koulutuspaallikko

Crohn ja Colitis ry

Toiminnanjohtaja

Freelancer (Levottomat jalat)

Toimittaja

Hengitysliitto ry

Jarjestojohtaja

Keliakialiitto

Ravitsemusasiantuntija

Mielenterveyden keskusliitto ry

Kokemusasiantuntija

Muistiliitto

Toiminnanjohtaja

Psoriasisliitto

Viestintapaallikko

Toiminnanjohtaja

Selkaliitto ry Selkaneuvonnan koordinaattori /
Terveystieteiden maisteri, fysioterapeutti
Suomen Reumaliitto ry Jarjestojohtaja
Opiskelija

Suomen Diabetesliitto ry

Digitaalisen viestinnan tuottaja, Yksi elaméa
-hankkeet

Suomen Kipu ry

Puheenjohtaja

Jarjestokoordinaattori

Suomen Luustoliitto ry

Toiminnanjohtaja

Suomen Narkolepsiayhdistys Sihteeri
Suomen Nivelyhdistys ry Viestintapaallikko
Suomen Parkinson-liitto ry Viestintavastaava

Suomen Sydanliitto ry

Verkkotoimittaja

Suomen Sy6payhdistys

Vastaava hoitaja
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Liite 3. Esimerkkipotilasversioiden (Migreeni ja Nivelreuma) arvioinnin tulokset.

potilasjarjestdsta

Ks. myds edellinen kohta
Rakenne

MIGREENI
Hyvaa Kehitettavaa
Rakenne Kuvat (huomioitava Teksti alusta asti potilaslahtoiseksi,
kuitenkin kaytettavyys) ja nyt aika kliinista
erityisesti Miten helpotan Lyhenteet (p.o/p.r/i.n) linkin taakse
oloani itse? .
R Ovatko luvut Suomesta vai
Otsikoita riittavasti muualta?
Lisatieto-osio Potilasjarjeston rooli (vaikka ei
Luvut mukana suosituksessa)
Lisaa listoja
Oireet ja miten helpotan oloani
alkuun
Lauserakenne helpommaksi
Kasikauppalddkkeet omaan
kappaleeseen
Lukuohjelmiin mukautuvuus
Punavihersokeiden huomioiminen
Sisalto Riittd& maininta Linkitys my6s Aivoinfarkti-

suositukseen

Teksti alusta asti
potilaslahtoiseksi, nyt aika
kliinista

Otsikko Sarkylaake:

Jarjestojen roolista oma
kappaleensa, ei vain pienesti
lisatiedoissa

Linkki Kaypéa hoito -suositukseen
Painotuksena oireet ja omahoito

Ladkkeiden osalta linkki oikeaan
suositukseen

Ulkoasu (PDF)

Kuva (mutta liian pieni)
Taulukko (nyt ei kaytettava)
Kappaleet sopivan lyhyita

Kuva etusivulla lisda
houkuttelevuutta

Lis&a infograafeja (esim.
migreenin muodot, migreenin
hoidot)

QR-koodi alkuun

Otsikon Migreeni lukuina muotoilu
huono

Ensin migreenin k&site, sitten
muodot ja hoito

Alkuun huomio hengenvaarallisista
huomioista (autolla ajo ja aurallinen
migreeni)




Suomalainen Ladkariseura Duodecim

Kéaypa hoito

25 (29)

Potilaslahtdisyys

Laakkeen antotavat
Omahoito

Oireet selkeasti
QR-koodi

Termit vaikeita

Enemman selkeité listoja
Potilas-sana pois

Eroteltava reseptivapaat laakkeet

Milloin syyta siirtya
terveydenhuollon piiriin / ottaa
yhteyttd ammattilaiseen

Jarjestodn tarjoamasta tuesta
infograafi, video, potilastarina,
kokemusasiantuntijan/osaajan
puheenvuoro

NIVELREUMA

Hyvaa

Kehitettavaa

Rakenne

Kappaleet lyhyita

Reumabhoitajille lista erikseen, ei
tehtavakuvausta

Otsakkeet osin liian pitkia

Pomppi asiasta toiseen; asian
hahmottaminen kokonaisuutena
hankala

Otsikointien suhde (yléd/ala): miten
otsikointi vastaa sisaltoa

Linkitykset aiheista

Sisaltd

Kuva korostaa liikunnan
merkitysta

Reumaliitto mainittu

Enemman tietoa laékkeistd samaan
kappaleeseen; sisalto liian
epamaarainen
Ruokavalio-kappale huono: mika
on oikea? Ravitseva ja
monipuolinen

"Ennuste” ristiriitainen
Ehkaisy puuttuu

Reumaspesifit likuntasuositukset (ei
likuntapiirakkaa)

Mik&a on riittava D-vitamiini?
Ruokavalio/naytto?

Reuma arjessa

Miten kuntoutukseen ohjataan?
—> Linkki Kelan sivuille

Ulkoasu (PDF)

Lyhyet kappaleet helpottavat
lukemista

Vain yksi kaavio
Pitkat otsikot
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Edes yksi kuva
QR-koodi

Kaksi palstaa hyva, luotettavan
ja asiallisen nékdinen

Paa- ja valiotsikointi vaikeasti
hahmotettava

Valokuvia enemman!

Fontti luettavammaksi ja
isokokoisemmaksi tms.

Rakenne/jarjestys epéaselva
Tekstin reunojen tasaus

Potilaslahtdisyys

Termien suomennokset
Silmailtavyys
Voi elaa; TOIVO

Sanasto uupuu (tekstissa
termejd; sanastoon linkitys
termista)

Enemman aktivoivaa kielta

Ei mainintaa vertaistuesta tai
vaikutuksesta jokapéaivaiseen
elamaan

Voisi lisata Kaypa

hoito -suosituksen kaytannon
merkityksen potilaalle
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Liite 4. Uudistettu potilasversio-ohje.

Tavoitteet

1.  Tarjota vdestdlle hoitosuosituksen sisalto yleiskielella

2.  Jakaa yleista luotettavaa terveystietoa

3.  Tukea Kdypa hoito -suosituksen kdyttéonottoa

4.  Tukea terveydenhuollon ammattihenkilon ja potilaan yhteista paatdksentekoa

Kohderyhmat

1. Potilaat ja omaiset
2. Muu vaesto

3.  Terveydenhuollon ammattilaiset

Osa-alue Potilasversion sisalto (soveltaen)
Johdanto (ingressi) Potilasversion paakohdat pahkinankuoressa
Sairaus Mika kyseinen sairaus on?

Kuinka vakava sairaus on?

Kuinka sairaus etenee?

Mika sairauden aiheuttaa?

Mista sairaus johtuu? Onko se perinndllinen?
Mika on sairauden ennuste?

Esiintyvyys vdestdssa?

Miten sairaus vaikuttaa potilaan arkeen?

Oireet Mitka ovat tyypilliset sairauden oireet? Kliininen kuva?
Voiko sairaus olla oireeton?

Mitka ovat vaarallisia oireita? Mista oireista tulee huolestua?
Kuinka sairautta voi hoitaa kotona?

Kuinka oireet kehittyvat?

Diagnoosi Kuka tekee diagnoosin luotettavasti?

Onko olemassa diagnoosikriteereita?

Ovatko diagnosointitestit luotettavia ja tarkkoja?
Kuinka kauan tulosten saaminen kestaa?

Onko mahdollista diagnosoida kotona?

Eri hoitovaihtoehdot | Kuka osaa hoitaa parhaiten?
Mika on paras hoito? Mita muita hoitoja tai vaihtoehtohoitoja on olemassa?

Mitka ovat eri hoitovaihtoehtojen hyddyt ja haitat?
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Milloin ottaa yhteytta terveydenhuoltoon?
Kuinka toimia hatatilanteessa?

Ladkkeiden tarve? Haittavaikutukset?
Elintapamuutosten tarve?

Miksi sairautta taytyy hoitaa? Riskit?

Mita pitda tehda?

Ketkd ammattihenkilot osallistuvat hoitooni (hoitotiimi)?

Omahoito

Kuinka voin hoitaa itse itseani?

Voinko vahentaa sairauden tai lisdsairauksien puhkeamisen riskia jollakin
tavalla?

Miten voin tehda itse, jos sairaus on jo puhjennut?

Mita toimia minulta odotetaan oman sairauteni hoidossa (esimerkiksi
kotiseuranta tai -mittaukset yms.)?

Kuinka voin itse osallistua oman hoitoni ja elintapamuutosten suunnitteluun
ja toteuttamiseen?

Mita voin tehda itse, jos sairaus on jo puhjennut?

Ehkaisy

Voidaanko sairautta ehkaista? Miten?
Tarvitaanko kuntoutusta? Miksi?

Voidaanko sairauden uusiutumista ehkaista?
Mistd on hyotya, mistd haittaa (elamantavat)?
Tarvitaanko laakitysta?

Kauanko kuntoutuminen kest3da?

Kuntoutus

Tarvitaanko kuntoutusta? Miksi?

Kauanko kuntoutuminen kestaa?

Seuranta

Miten sairauttani seurataan?
Kenen luona tulee kdyda ja kuinka usein?
Missa kokeissa tai tutkimuksissa minun tulee kdyda ja milloin?

Ketkd ovat kontaktihenkiloni, joihin voin tarvittaessa ottaa yhteytta?

Lisatietoa aiheesta

Tieto potilasjarjestosta mukaan, vaikkei sita olisi varsinaisessa suosituksessa
mainittu, kuitenkin Kayvan hoidon harkinnan mukaan. Jos potilasjarjesto on
ollut mukana tyostossa esimerkiksi kommentoimalla luonnosta, se
mainitaan tassa kohdassa. Erilaiset aiheeseen liittyvat ohjeistukset,
organisaatioiden tai jarjestojen sivut yms.

Vastuuvapauslauseke: Potilasversiossa mainitut organisaatiot antavat
lisdtietoa aiheeseen liittyen. Suomalaisen Ldakariseuran Duodecimin Kaypa
hoito -toimitus ei vastaa muiden organisaatioiden antaman tiedon laadusta
tai luotettavuudesta.
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Kéaypa hoito

Tekijat Potilasversioista vastaava toimittaja, vastuutoimittaja, puheenjohtaja;
tilanteen mukaan tyéryhman jdsen tai jasenia, jotka ovat olleet mukana
laatimassa ja hyvaksymassa potilasversiota.

Muuta Tekstin fontti luettavaksi (esimerkiksi Calibri, koko 12).

Termien selitykset; termi yleiskielelld ensin (vieraskielinen tai tasmallisempi
termi suluissa).

Erillinen sanasto silloin, kun aiheessa on paljon erilaisia termeja.
Pyritdan tiiviiseen ilmaisumuotoon.

Potilasversion luonnokseen pyydetdaan kommentteja aiheeseen liittyvalta
potilasjarjestolta.

Jokaisessa potilasversiossa vahintaan 1 kuva (kuvituskuva, valokuva,
infograafi yms.). Lisataan tarvittaessa sopivia laskureita, videoita tai linkkeja.
Naiden osalta voidaan jatkossa tehda yhteisty6ta myos potilasjarjestojen
kanssa.

Suosituksen rajaukset myos potilasversioon tarpeellisin osin.

QR-koodia kaytetaan markkinointimateriaaleissa (esimerkiksi tulosteet
erilaisiin tapahtumiin ja muu markkinointimateriaali).

Kaypa hoito -potilasversion reunaehdot, joiden tulee tayttya

Kaypa hoito -potilasversion tulee perustua Kdypa hoito -suositukseen (ndyttéon perustuva
ladketiede).

Mikali kdytetdaan ulkopuolisia lahteitd, ldhteiden tulee olla ndkyvissa, ja niiden tulee olla
potilasversion tarkastajien eli vastuutoimittajan ja/tai tydoryhman puheenjohtajan hyvaksymia.

Mikali potilasversioon halutaan lisata joitakin tietoja, jotka eivat ole linjassa Kaypa
hoito -suosituksen sisdllon kanssa (ei ndyttda, ristiriitainen tai kiistanalainen asia), niiden tulee olla
Kaypa hoito -pdatoimittajan hyvaksymia.

Tuotteiden tai palveluiden kauppanimet eivat ole sallittuja.

Potilasversiosta ei voida linkittdaa ns. kaupallisille sivustoille.
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