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Tassa pro gradu -—tutkielmassa selvitetdan reumaa sairastavien tiedonhankintaa.
Tutkielma kuuluu arkielaman tiedonhankintatutkimukseen ja kéasittelee osaltaan
terveystiedon hankintaa. Tutkimuksen tarkoituksena on kartoittaa minkalaisiin kysymyksiin
ja ongelmiin reumaa sairastaneet ovat tietoa tarvinneet, mita tiedonlahteitd he ovat
kayttaneet sek& ovatko he térmanneet tiedonhankinnassaan esteisiin tai ongelmiin.
Tutkimusaineisto kerattiin lomakekyselylla Tampereen yliopistollisen keskussairaalan
reumatologian poliklinikalta huhtikuun-joulukuun 2011 aikana. Vastauksia kertyi yhteensa
97 kappaletta.

Reumaa sairastavat etsivat tietoa eniten laakitykseen liittyviin kysymyksiin ja ongelmiin.
MyGs sairauteen ja sairauden ennusteeseen liittyvda tietoa etsittiin. Tiedonl&dhteina
kaytetyimpia olivat ladkari, sairaanhoitaja/reumahoitaja sekd www-sivut. Lahteiden
valintaan vaikuttivat eniten tiedonlahteen asiantuntemus seké luotettavuus. Reumaa
sairastavat kayttivat hankkimaansa tietoa erityisesti ymmartadkseen sairauteensa liittyvia
asioita. Tiedosta oli apua tulevaisuuden suunnittelussa seka tilanteissa, joissa tarvittiin
paatoksia erilaisissa sairauteen liittyvissa asioissa.

Ongelmia tai esteitd tiedonhankinnassa aiheuttivat erityisesti tiedonl&hteiden
puutteellisuus, tiedonlahteiden kasiin saaminen ja tiedonlahteiden tunnistamisen vaikeus.
My0Os sairauden aiheuttamat rajoitteet vaikeuttivat tiedonhankintaa. Merkittavin syy tiedon
valttelylle oli vastaajien halu kieltda olevansa sairaita. Myds tieto lisda tuskaa — perustelu
mainittiin useasti. Tiedontarpeissa tapahtuneisiin muutoksiin vaikuttavia seikkoja olivat
erityisesti muutokset laakityksessad seka sairauden kulussa. Sairauden paheneminen
aiheutti tarpeen hankkia lisda tietoa, kun taas sairauden ollessa vdhemman aktiivinen,
saattoivat tiedontarpeet olla hyvin vahaisia tai olemattomia. Huomattava tarve tiedolle oli
erityisesti sairauden alussa. Mybhemmin sairauden tultua osaksi vastaajan arkielamaa,
esiin nousi myds tarve hankkia tietoa sairauden hoidosta pitkalla aikavalilla.

Avainsanat: arkielamé&n tiedonhankinta, terveystiedon hankinta, tiedontarpeet,
pitkdaikaissairaudet, reumasairaudet
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1 JOHDANTO

Viela joitakin vuosikymmenia sitten sairastuminen nivelreumaan merkitsi monen potilaan
kohdalla jonkin asteista invalidisoitumista. Nykyisin reumadiagnoosin saaneen henkilon ei
tarvitse enaa pelata joutuvansa liikuntarajoitteiseksi ennen aikojaan. Sairauden hoidossa
on tapahtunut viime vuosikymmenten aikana huomattavia edistysaskelia. Esimerkiksi
uusien tehokkaampien laékkeiden, fysioterapian ja kuntoutuksen avulla ennenaikaisia
kudostuhoja voidaan estdaa huomattavasti aiempaa tehokkaammin ja mahdollistaa
aiempaa laadukkaampi elama sairauden kanssa. Liséksi potilaiden tietoisuus ja halu ottaa
selvdad omasta sairaudestaan, sen kulusta ja siihen vaikuttavista asioista on lisdantynyt ja
nain ollen tarjonnut reumaan sairastuneelle mahdollisuuksia vaikuttaa merkittavasti myos

sairautensa kulkuun.

Reumaa sairastavan tietoisuus sairauden luonteesta, sen kulusta ja hoidosta voi olla
joskus ratkaisevaa sairauden kulun kannalta. Omilla valinnoilla on mahdollista helpottaa
oloa ja ehkaistd pahempia kudosvaurioita. On vain osattava l6ytdd omaan tilanteeseen
parhaiten sopiva tieto ja kyettdva toteuttamaan sita myos kaytanndssa. Arkielaman
tiedonhankinnan tutkimus tarjoaa valineita tarkastella lahemmin terveyteen ja sairauteen

littyvan tiedonhankintaa.

Tassa pro gradu -tutkielmassa tarkastellaan reumaa sairastavien henkildiden
tiedontarpeita ja tiedonhankintaa. Tutkielma liittyy arkielaman tiedonhankintatutkimuksen
alaan, joka keskittyy opiskelun ja tydelaman ulkopuolella esiintyviin tiedontarpeisiin ja
tiedonhankintaan. Reumaa sairastavien tiedonhankintaa on tutkittu jonkin verran, mutta
paadasiassa laaketieteen nakokulmasta. Tiedonhankintatutkimuksen alueella terveyteen ja
sairauksiin liittyva& tiedonhankintatutkimusta on sen sijaan saatavilla huomattavasti
enemman. Tassa tutkielmassa hyodynnetddn naita lahteita kartoitettaessa terveystietoon

ja reumaan liittyvaa tiedonhankintatutkimuksen kenttaa.

Luvussa kaksi esittelen lyhyesti ja pa&piirteittdin eri reumasairauksien kirjoa. Vaikka nailla

sairauksilla on yksi laajempi nimittdja, reuma, ovat ne kuitenkin luonteeltaan toisistaan
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hyvinkin  poikkeavia. Tutkielman Iluvussa kolme kartoitan Iyhyesti arkielaman
tiedonhankintaa ja siihen liittyvid k&sitteita. Luku nelja on varattu terveystiedon hankintaan
littyvalle tutkimuskirjallisuudelle. Luvussa viisi tarkastelen reumaa sairastavien
terveystiedon hankintaa ja aikaisempaa kirjallisuutta. Luvussa kuusi tdsmennén tutkielman
tehtavanasettelua ja kuvaan empiirisen tutkimuksen toteutusta. Luvussa seitsemén
raportoin tutkimustulokset. Luvussa kahdeksan esitdn tuloksista yhteenvedon ja Iuku

yhdeksan on omistettu loppusanoille.



2 REUMA SAIRAUTENA

Reuma-sanan alkupera on kreikkalainen ja se tarkoittaa “virtaa”. Sana otettiin kayttoon
keskiajalla, jolloin nivelkipujen ajateltin syntyvan elimistén nesteiden virtauksen
hairiintymisen seurauksena. Kansainvalisen l|aéketieteellisen maaritelman mukaan
reumasairauksiin katsotaan kuuluvan tuki- ja liikuntaelimiston toiminnan hairiot ja erilaiset
sairaustilat, kuten systeemiset sidekudossairaudet. Reumasairaudet kattavat hyvin
kirjavan joukon erilaisia ei-tulehduksellisia tuki- ja liikuntaelinsairauksia seka
tulehduksellisia sidekudos- ja verisuonisairauksia. Tulehduksellisiin reumasairauksiin
kuuluvia sairausryhmia ovat esimerkiksi nivelreuma, lastenreuma, spondylartropatiat,
erilaiset systeemiset sidekudostaudit seka kideartriitit. Ei-tulehduksellisiin reumasairauksiin
kuuluvat puolestaan muun muassa degeneratiiviset sairaudet, kuten nivelrikko ja selan
valilevyntyra seka pehmytkudoksen sairaudet, kuten fibromyalgia. (Martio et al., 2007, 9 -
11.)

2.1 Yleisimmat tulehdukselliset reumasairaudet

Lahes jokainen ihminen térmaa jossakin vaiheessa elamaansa tuki- ja liikkuntaelinvaivoihin.
Erilaiset tuki- ja liikuntaelinsairaudet seka niiden aiheuttama kipu ovat myoés yleisin syy
pitkdaikaissairaiden tyosta poissaoloille. Reumasairauksien osuus tastd on my6s
huomattava, silla jopa joka viidennes avohoidon la&karikaynneista liittyy reumasairauksiin
tai reumasairauksien kaltaisiin vaivoihin. Tyokyvyttomyyselakkeista noin neljasosa ja
varhaiselakkeista yli puolet on myonnetty naiden sairauksien perusteella. (Leirisalo-Repo
et al., 2002, 13.) Erilaisten reumasairauksien vaikutukset ovat siis huomattavia niin yksilo-

kuin yhteiskuntatasollakin.



2.1.1 Nivelreuma

Nivelreumaa, joka kuuluu tulehduksellisiin reumasairauksiin, sairastetaan joka puolella
maailmaa. Tosin esimerkiksi Pohjois-Amerikan intiaaniheimoilla on tavattu poikkeavan
usein nivelreumaa, kun taas Afrikassa maaseudulla sen esiintyvyys on ollut erittain pienta.
Suomessa nivelreumaa aikuisvaestosta sairastaa noin yksi prosentti. (Leirisalo-Repo et
al.,, 2002, 13.) Nivelreuma on yleisin tulehduksellinen nivelsairaus, johon sairastuu
vuosittain hieman alle 2000 suomalaista aikuista (Reumaliitto). Tyypillinen nivelreumaan
sairastuva henkild on yli 60-vuotias nainen, mutta nivelreuma voi puhjeta myods missa
iassa tahansa. Lapsilla voi myds esiintyd samantyyppista nivelreumaa kuin aikuisilla.
(Leirisalo-Repo et al., 2002, 152.) Miehilla nivelreuma on huomattavasti harvinaisempaa
kuin naisilla. Kuitenkin esimerkiksi selkdrankareumaan miehet sairastuvat huomattavasti
naisia useammin. Suomessa aikuisten nivelreumaa sairastaa noin 35 000 henkil6a.

(Reumaliitto.)

Nivelreuma kuuluu niin sanottuihin autoimmuunisairauksiin, jonka aiheuttajaa ei
edelleenkaan tiedeta, silla mitaan yksittaista tekijgaé sairauden puhkeamisen syyksi ei ole
Voitu esittdd. Sairaudelle altistavia tekij6itd on sen sijaan pystytty osoittamaan. Nivelreuma
ei ole perinndllinen sairaus, mutta on todettu, etta alttius sairaudelle on perinndllista. Muita
altistavia tekijoita ovat muun muassa naissukupuoli, synnytys tai keskenmeno ja sen
jalkeinen aika, postmenopausaalinen ik& ja mahdolliset virusinfektiot ja nivelten vammat.
(Leirisalo-Repo et al., 2002, 153.) Elintavoista ja ymparistotekijdista vain tupakoinnilla on

osoitettu olevan vaikutusta nivelreumaan sairastumisessa (Martio et al., 2007, 323).

Nivelreuma on krooninen sairaus, jonka keskeisena piirteena on nivelkalvon tulehdus.
Tulehduksen aktiivisuus ja voimakkuus voi vaihdella, mutta itse sairaus voi kestaa jopa
vuosikymmenid. Pitkittyessdan hoitamaton sairaus voi johtaa lopulta nivelten
toiminnanvajauksiin, virheasentoihin tai jopa tuhoutumiseen. Nivelreuma voi aiheuttaa
myo6s niveltenulkoisia vaurioita kuten esimerkiksi reumakyhmyjd, neuropatiaa tai
skleriitteja. Nivelreuma voi usein alkaa lAhes huomaamattomasti. Ensimmaisia havaittavia
oireita ennen nivelten turvotuksia voivat olla vasymys, nivelten jaykkyys aamuisin kasissa
ja pékioissa, ruokahaluttomuus ja painon lasku. Oireet voivat alkaa myds muista nivelista,

mutta yleisimmin havaittavissa on pakididen kavelyarkuus sekd sormien nivelten arkuus.
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(Leirisalo-Repo et al., 152 - 153.) Nivelreumaan ei kuitenkaan ole olemassa yhta selvasti
diagnosoitavissa olevaa oiretta tai testia. Tyypillisesti nivelreumadiagnoosi méaaritellaan

portaittaisesti oireiden ja I6ydésten perusteella. (Martio et al., 2007, 325.)

Nivelten hyvan toiminnan kannalta olennainen rakenne on luiden pintaa suojaava rusto.
Nivelkapselin sisédpintaa peittdd ohut suojakalvo, joka tuottaa nivelid voitelevaa
nivelnestettd. Nivelreumaan kuuluva tulehdusprosessi muuttaa kuitenkin nivelnesteen
ominaisuuksia ja sen seurauksena nivelrustossa tapahtuu muutoksia. Havaitessaan jonkin
elimistolle vieraaksi katsotun tekijan nivelessd immunologiset solut reagoivat ja erittavat
sytokiineja, jotka stimuloivat nivelkalvon soluja lisdantyméan seka erittamaan kudoksia
hajottavia entsyymeja. Taman seurauksena niveleen alkaa kertya ylimaaraista nestetta ja
nivelnesteen viskositeetti heikkenee. Tulehdusprosessin pitkittyminen johtaa ruston
ohenemiseen ja syopymiseen seké lopulta rustonalaisen luun vaurioitumiseen. (Martio et
al., 2007, 323 — 324.)

Nivelreumaan sairastuneen ennuste on nykyaan parempi kuin esimerkiksi vuosikymmenia
sitten. Kohti parempaa ennustetta on paasty uusien, tehokkaampien ladkkeiden seka
useiden laékeyhdistelmien vuoksi. (Leirisalo-Repo et al., 2002, 155 — 166.) Myo0s
sairauden toteaminen sen aikaisessa vaiheessa ja hoidon nopea aloitus ehkéisevat
nivelten kudostuhoja (Martio et al., 2007, 328).

2.1.2 Lastenreuma

Lastenreuma ei ole yksi yhtenainen sairaus, vaan yleisnimitys useille erilaisille sairauksille.
Lastenreuma on harvinainen sairaus, vaikka se onkin yleisin lasten sairastama krooninen
niveltulehdus. Suomessa siihen sairastuu 150 — 200 alle 16-vuotiasta lasta ja nuorta, ja
kaikkinensa lapsuusikaisid sairastajia on noin 1500. Lastenreumadiagnoosi on pysyva,
joten kaikkiaan lastenreumaa sairastavia |0ytyy huomattavasti suurempi maara.
Lastenreuma puhkeaa keskimé&arin seitseman vuoden i&ssd, tosin puolet lastenreumaa

sairastuvista sairastuvat siihen jo viiden vuoden iassa. (Martio et al., 2007, 293).



Kuten nivelreumassa, mytskaéan lastenreumassa ei ole 16ydetty syyta sairastumiselle. Sen
on kuitenkin todettu esiintyvdn todennakdisemmin perheissd ja suvuissa, jolloin
perinndllisyydella on vaikutusta sairastumisalttiuteen. Yleisoireisen lastenreuman osalta on
todettu vuodenaikavaihtelulla olevan tekemista sen ilmaantumisessa. Muista siihen
vaikuttavista tekijoista ei kuitenkaan ole edelleenk&&n tietoa. Lastenreuma on jaettu
seitsemaan eri alaluokkaan, joita ovat yleisoireinen artriitti, oligoartriitti, seronegatiivinen
polyartriitti, seropositiivinen polyartriitti, psoriaasisartriitti, entesiitteihin liittyva artriitti ja muu
artriitti, joka ei tadytd minkaan muun luokan kriteereja tai tayttdd useamman kuin yhden
luokan kriteerit. Koska lastenreumaan kuuluu erilaisia sairauksia, on vaikeaa selvittaa
tarkkaa ennustetta. Lievimmat lastenreuman muodot saattavat parantua muutamassa
kuukaudessa, kun vaikeimmat sen sijaan kestavat koko elinidn ja voivat pahimmassa

tapauksessa aiheuttaa vaikeaa invalidisoitumista. (Leirisalo-Repo et al., 2002, 167 - 169.)

2.1.3 Spondylartropatiat

Spondylartropatialla eli nivel-nikamareumalla tarkoitetaan sellaisten reumasairauksien
ryhmaa, joilla on useita samanlaisia piirteitd. Spondylartropatioihin kuuluu muun muassa
selkarankareuma, reaktiivinen artriitti, nivelpsoriaasi seka  tulehduksellisiin
suolistosairauksiin liittyvat artriitit. Spondylartropatiaa on todettu esiintyvan suvuittain, joten
perintotekijoiden mukana tulee myds usein alttius sairastumiselle. (Martio et al., 2007,
343.)

Selkarankareuma on nivelreuman jalkeen vyleisin tulehduksellisiin reumasairauksiin
kuuluva krooninen nivelsairaus (Martio et al., 2007, 343). Sen alkaminen ajoittuu usein 20
— 40 vuoden ikaén ja on yleisempaa miehilla kuin naisilla. Selkarankareuman aiheuttajaa
ei mydskaan tunneta. Kuitenkin joitakin pdatelmid on voitu tehda ja on havaittu suoliston ja
suolistobakteerien merkitys sairauden syntyyn. Selkarankareuma alkaa yleensa
alaselkakivulla, joka helpottuu yleensa liikkuessa. Selkékipu saattaa myds sateilla
pakaroihin ja reisiin. Selk&rankareuma pyrkii leviamaan alaselastd ylemmas aiheuttaen

tulehdusta fasettinivelissd. Selkdrankareumasta johtuva selkakipu helpottaa selén



asennon ollessa etukumara, jolloin selkarankareumaa sairastava helposti omaksuu taman
asennon. Seldn asento voi muuttua pysyvasti kyfoottiseksi, jos selkarangassa tapahtuu
luutumista tahan virheasentoon. Pahimmillaan selkdrankareumasta johtuva tulehdus voi
aiheuttaa koko selkdrangan mittaisen niveltuhon, jonka seurauksena selkaranka luutuu
kokonaan ja muuttuu taysin jaykaksi. Nykyaan edelld kuvattuja vakavia muutoksia
selkarangassa ei kuitenkaan tavata enda niin usein kuin aikaisemmin. Selkarankareuman
ennuste vaihtelee kuitenkin suuresti ja on yleensa lievempi naisilla kuin miehilla. (Leirisalo-
Repo et al., 2002, 185 — 193.)

Reaktiivisella artriitilla tarkoitetaan steriilia niveltulehdusta, joka syntyy muualla elimistéssa
vaikuttaneen infektion laukaisemana. Sairautta edeltdva infektio on useimmiten suoliston
tai virtsa- ja sukuelinten alueella. Myds HLA-B27-kudostekija lisda riskid sairastua
reaktiiviseen artriittiin. Reaktiivisen artriitin ilmaantuvuus Suomessa on 10-27 henkil6a
sataatuhatta  kohden. Tavallisimmat reaktiivisen artriitin  aiheuttajat  10ytyvat
gramnegatiivisista suolistobakteereista, shigellasta, salmonellasta, kampylobakteerista,
yersiniasta seka sukupuolitauti klamydiasta. Reaktiivinen artriitti puhkeaa noin 1 — 3 viikon
kuluessa sairauden laukaisevasta infektiosta. Tyypillinen sairastuja on 20 — 40 -vuotias.
Reaktiivinen artriitti alkaa akillisella tulehduksella, joka voi vaihdella lievasta nivelkivusta
vakavaan moniniveltulehdukseen. Tulehdusoireet voivat myds vaihdella nivelesta toiseen
ja niiden kesto on keskimaarin kolmesta viiteen kuukautta. Joillain sairaus voi kuitenkin
pitkittyd huomattavasti. (Martio et al., 2007, 351 - 353.)

2.1.4 Kideartriitit

Kihti on yleisin kideartriitteihin kuuluva sairaus. Muista reumasairauksista poiketen kihdin
syntymekanismi tunnetaan hyvinkin tarkasti. Kihti syntyy, kun puriiniemasten
aineenvaihdunnan lopputuotteena syntyva virtsahappo kiteytyy niveliin. Yleensa Kkihtiin
sairastuva on yli 50-vuotias ja karsii metabolisesta oireyhtymasta. Kihti alkaa yleensa
akillisesti isovarpaan tyvinivelen artriitista, ja leviada usein myéhemmin myds muihin niveliin
kuten polviin, nilkkoihin ja sorminiveliin. Kroonistuessaan kihti voi aiheuttaa pysyvia
nivelmuutoksia seka virtsahapon Kkiteytymistda pehmytkudoksiin. Hoitamaton kihti voi

aiheuttaa vakavia seurauksia. Kuitenkin kunnollisella perushoidolla, ruokavaliolla, on hyvat

7



mahdollisuudet saada sairaus hallintaan. La&kehoito aloitetaan yleensd vasta vaikeissa
kroonisissa tapauksissa. (Martio et al., 2007, 402 — 410.)

2.1.5 Systeemiset sidekudostaudit

Systeemisiin sidekudostauteihin kuuluu useita eri sairauksia kuten systeeminen lupus
erytematosus, systeeminen skleroosi ja Sjogrenin oireyhtyma. Systeeminen lupus
erytematosus (SLE) on oireyhtymd, jossa oireet ovat hyvin moninaisia ja vaihtelevia aina
lievistd iho-oireista hengenvaarallisiin  keskushermosto- ja munuaisvaurioihin. SLE:lle
tunnusomaista on my6s immunologinen poikkeavuus ja tumavasta-aineiden esiintyminen

seerumissa. (Leirisalo-Repo et al., 2002, 222.)

Systeemisellda skleroosilla tarkoitetaan useiden sairauksien kirjoa, joihin kuuluvat
paikallinen skleroderma, systeemisen taudin sisaelinmanifestaatiot seka myds eraiden
ulkoisten aineiden aiheuttamat sairaudet. Sklerodermalla tarkoitetaan kovaa ihoa, jossa
ominaista on pienten verisuonien vauriot seka sidekudoksen lisékasvu. Systeeminen
skleroosi luokitellaan iho- ja sisdelinmuutosten laajuuden diffuusiin eli epatarkkarajaiseen
ja rajoittuneeseen muotoon. Systeeminen skleroosi on melko harvinainen sairaus.
(Leirisalo-Repo et al., 2002, 229.)

Sjogrenin oireyhtym&an kuuluu tyypillisesti suun ja silmien kuivuus ulkoeritteisten
rauhasten tulehduksen ja toimintahairion vuoksi seka erilaiset immunologiset
poikkeavuudet. Sjogrenin oireyhtyma voi esiintya itsendisena sairautena tai liittya johonkin
muuhun autoimmuunisairauteen kuten esimerkiksi nivelreumaan tai SLE:hen. Sjogrenin
oireyhtym&an sairastuneista yhdeksan kymmenesté on naisia ja sairaus puhkeaa yleensa

vanhemmalla ialla. (Leirisalo-Repo et al., 2002, 238 — 239.)



2.2 Yleisimmat ei-tulehdukselliset reumasairaudet

Ei-tulehduksellisiin reumasairauksiin kuuluvat muun muassa degeneratiiviset sairaudet
kuten nivelrikko sekd selan degeneratiiviset sairaudet, sekd pehmytkudosten sairaudet
kuten fibromyalgia. Nivelrikko eli artroosi on yleisin nivelsairaus, jonka vaikutukset ovat
erityisesti vanhemmassa vaestonosassa merkittavat. Toimintakyvyn heikkeneminen

nivelrikon seurauksena voi olla merkittavaa. (Martio et al., 2007, 445.)

2.2.1 Nivelrikko

Nivelrikolla tarkoitetaan nivelruston rappeutumista, jonka seurauksia myoOs luussa ja
pehmytkudoksissa tapahtuu muutoksia. Nivelrikossa nivelrusto rikkoontuu ja lopulta
haviaa, jolloin nivelrako kaventuu. Muutokset nivelissa tapahtuvat yleensa hitaasti.
Muutokset rustossa eivat vield itsessaan aiheuta kipua, mutta vahitellen luissa ja nivelen
ymparistossa tapahtuneet rakennemuutokset yhdessa niveltulehduksen kanssa saavat
aikaan kipua nivelrikosta karsivassa nivelessa. Nivelrikko on joko primaarista tai
sekundaérista. Prim&arissa nivelrikossa ei voida esittéd mitddn selkeda riskiad tai
tapahtumaa nivelrikon aiheuttajaksi. Sekundaarisessa nivelrikossa sen sijaan nivelrikkoon
johtaa yleensd mekaaninen vaurio, synnynndiset tai kehityksen hairiot, niveltulehdukset
kuten esimerkiksi nivelreuma, selkdrankareuma tai kihti, tai systeemiset sairaudet.
Nivelrikot yleistyvat ikdantymisen seurauksena, silla nivelruston metabolia heikkenee
kudoksen vanhentuessa, jolloin ruston kyky korjata itsedén vahenee. (Martio et al., 2007,
445 — 446))

2.2.2 Selan degeneratiiviset sairaudet

Valilevyjen rappeutumisella on merkittava osuus selkakipujen synnyssa. Valilevy alkaa
rappeutua jo varsin varhaisessa vaiheessa, joskus jopa ennen kasvun pysahtymista. Yksi
yleisimmista selan degeneratiivisista sairauksista on valilevytyra. Valilevytyra kehittyy, kun

valilevyn sisalla oleva nucleus pulposus tyontyy anulus fibrosuksen sdaikeiden I&pi



spinaalikanavaan. Tyradn ollessa riittavan suuri se saattaa aiheuttaa puristusta
hermojuureen, jonka seurauksena syntyy selkddn ja alaraajaan séteilevaa kipua.
Nikamavadlilevyn esiinluiskahduksessa eli diskusprolapsissa esiintyy usein polven
alapuolelle sateilevaa kipua, joka ilmenee usein aivastus- tai yskaisykipuna. (Leirisalo-
Repo et al., 2002, 339.)

Selkakivut ovat varsin yleisia, ja niita esiintyykin noin miljoonalla suomalaisella vuosittain.
Esimerkiksi noin 40 %:lla 40-vuotiaista on havaittavissa jonkinasteisia degeneratiivisia
muutoksia selassa. 20-36 %:lla diskusprolapsi on kuitenkin oireeton (Martio et al., 2007,
460 — 464.)

2.2.3 Fibromyalgia

Fibromyalgiaan liittyy tuki- ja likuntaelimiston kivut, lepoa antamaton youni sek& uupumus
heti heraamisesta lahtien. Siihen voi liittyd myds paljon muita oireita ja sairastuneiden
oireissa on yleensé paljon vaihteluja yksil6iden valilla. Fibromyalgiapotilas on tavallisesti
keski-ikdinen nainen, joka kokee sarkya ja kipua tuki- ja likuntaelimistéssa. Usein erilaiset
ulkoiset tekijat, kuten matalapaine tai veto, seka sisaiset tekijat, kuten stressi, lisdavat
oireiden voimakkuutta. Fibromyalgiapotilas karsii yleensa jatkuvasti kivusta ja
uupumuksesta, johon uni ei tuo lainkaan helpotusta. Sairauteen liittyy usein myos eri
elintoimintoihin ja elimiin liittyvia vaivoja, kuten suolisto- ja gynekologisia ongelmia. My6s
neurologiset oireet ovat yleisia. Fibromyalgian syntymekanismien tuntemus on kuitenkin
puutteellista, silla kroonisen kivun syntya ylipaataan tunnetaan vajavaisesti. (Martio et al.,
2007, 415 - 428.)

2.3 Yhteenvetoa reumasairauksista

Reumasairaudet ovat hyvin heterogeeninen joukko erilaisia sairauksia. Niiden vaikutukset
yksiloon vaihtelevat huomattavasti niin erilaisten sairauksien kuin saman sairauden
erityyppisten taudinkuvienkin osalta. Pahimmillaan reumasairaus voi aiheuttaa vakavaa

invaliditeettia ja lyhentda elinikdd. Lievimmissa tapauksissa sairaus menee nopeasti ohi
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eik& aiheuta pysyvia fysiologisia, psykologisia tai sosiaalisia haittoja. Kaikki talta valilta on
kuitenkin mahdollista, kun kyseessd on reumasairaudet ja niihin liittyvat muutokset.
Reumaan sairastuneiden on kuitenkin mahdollista vaikuttaa fyysiseen kuntoonsa,
jaksamiseensa ja sairauden kanssa selviytymiseen. Ratkaisevaa sairauden hoidossa voi

olla oikeanlaisen tiedon l6ytdminen ja sen soveltaminen kdytdnndéssa omaan elamaan.

3 TERVEYTEEN LITTYVAN TIEDONHANKINNAN KASITTTEITA

Tassa pro gradu —tutkielmassa pyritdén kartoittamaan reumaa sairastavien tiedontarpeita,
tiedonhankintaa ja tiedonkaytt6a. Tutkielma kuuluu arkielamé&n tiedonhankinnan
aihealueeseen, jossa tarkastellaan muuhun kuin tyohon tai opiskeluun liittyvaa
tiedonhankintaa. Arkielamén tiedonhankinnan tutkimuksessa pyritdan selvittdmaan muun
muassa eri tiedonléhteiden ja kanavien kayttdéa, naiden lahteiden ja kanavien valintaan
perustuvia kriteereja ja sita, millaista tietoa naisté lahteistd hyddynnetaan. (Haasio &
Savolainen, 2004, 110.) Tassa luvussa perehdytdan tiedonhankinnan tutkimuksen

keskeisiin kasitteisiin ja terveyteen liittyvan tiedonhankinnan kasitteisiin.

3.1 Tiedonhankinnan tutkimuksen kasitteita

Tiedonhankinnan peruskasitteisiin kuuluvat tiedontarve, tiedonhankinta ja tiedonkaytto.
Haasion ja Savolaisen (2004) mukaan tiedontarvetta on kasitteellisesti varsin hankala
maaritelld, silla sen tutkiminen on ollut varsin vahaistd ja yleispiirteista. Lisaksi
tiedontarpeen kasite on mahdollista kiertad maarittdmalla tiedonhankinnan kaynnistajaksi
tehtava tai kasilla oleva ongelma. Tehtavasta tai ongelmasta kaynnistyva tiedonhankinta
on joidenkin tutkijoiden mukaan riittava ilman, etta tiedontarpeen kasitetté olisi tarvetta
kayttad. Toisaalta tiedontarpeen k&site on hyvin vakiintunut yleiseen kayttoon ja se toimii

myo6s hyodyllisend apukasitteena. (Haasio & Savolainen, 2004, 27.)
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Tiedonhankinta on Kkatsottu yleensa toiminnaksi, joka kaynnistyy tiedontarpeesta.
Olennaista tiedonhankinnalle on pyrkimys tunnistaa relevantteja tiedonléhteita ja kanavia,
hakeutua naille lahteille ja kanaville sekd pyrkia hyodyntamaan ldydettyja lahteita ja
kanavia. Tiedonhankintaa voidaan maaritella joko suppeasti tai laajasti. Tiedonhankinnan
suppealla maarittelylla viitataan yleensa eri lahteille ja kanaville hakeutumiseen ja niista
saatavien dokumenttien hankkimiseen mydhempaa tarkastelua varten. Laajemmalla
maaritelmalla tarkoitetaan edellisen lisaksi myds hankittujen dokumenttien relevanssin
punnitsemista, jolloin siirrytddn myos tiedonkayton puolelle. (Haasio & Savolainen, 2004,
28.)

Useimmiten tiedonhankinta nahdaan tavoitteelliseksi ja suunnitelmalliseksi toiminnaksi,
jossa tietoa etsitdédn oman itsen ulkopuolisista lahteistd. Toisaalta my6s omien
kokemusten ja tietojen hyddyntdminen voi olla osa tiedonhankintaa. Tiedonhankinta ei
kuitenkaan aina ole suunnitelmallista etsintad, vaan se voi olla myos tiedon passiivista
vastaanottamista. Liséksi tiedonhankinta voi myo6s olla ennalta arvaamatonta tai

sattumanvaraista eri tilanteissa. (Haasio & Savolainen, 2004, 28.)

Savolaisen (1999) mukaan tiedonhankinta on luontevinta ymmartdd laajemmassa
toimintakontekstissa maarittyvaksi, paamaaratoimintaa palvelevaksi tai sitd tukevaksi
toiminnaksi. Tiedonhankinta ei ole itseisarvo, vaan valine asioiden tekemiseksi tai
saavuttamiseksi. Tiedonhankinta ei lahde liikkeelle nollatilanteesta, vaan tiedonetsijalla on
jonkinlainen kasitys tai ennakko-oletus asioista ja ongelmista, joihin han pyrkii I6ytamaan
vastauksia tiedonhankinnan avulla. Tiedonhankinnan kohteiksi ma&arittyvat ne
tiedonléhteet, joita yksilo ei viela ole |0ytanyt. (Savolainen, 1999, 86.)

Tiedonkaytdon kasitteella viitataan yleensa tiedonhankkijan eri tietolahteista I6ytdman
informaation relevanssin arvioimiseen, jossa tiedonhankkija suhteuttaa I6ytamansa
informaation omiin kasityksiinsd. Taman tuloksena tiedonhankkijan kasitykset kasilla
olevasta asiasta saattavat selkiytya tai muuttua. Tiedonkaytt6on vaikuttaa usein myos

kasilla olevan tehtavan tai ongelman luonne ja vaatimukset. Usein hankitun tiedon kaytto
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saa aikaan myds lisatiedon hankintaa, jotka osaltaan voivat johtaa uusiin tiedonkayton ja —
hankinnan sykleihin. (Haasio & Savolainen, 2004, 31 — 33.)

3.2 Arkielaméan tiedonhankinta

Tiedonhankinnan tutkimus jaotellaan ammatillisen tiedon hankinnan tutkimukseen ja ei-
ammatilliseen tiedon hankinnan tutkimukseen. Arkielamé&n ei-ammatillisen tiedon
hankinnalla tarkoitetaan tyon ulkopuolelle sijoittuvaa tiedonhankintaa, josta yleisesti
kaytetaan lyhyempéaa nimitysta arkielaman tiedonhankinta. Arkielaman
tiedonhankintatutkimuksen alkuvuosina kaytettin myds seuraavanlaisia nimityksia, kuten
kansalaisten tiedonhankinta ja kansalaisten tiedontarpeet. Viime vuosikymmenten aikana
lynenne arkielaman tiedonhankinta on kuitenkin saavuttanut vakiintuneen aseman
tiedonhankintatutkimuksen piirissa. (Haasio & Savolainen 2004, 107 — 110.) Arkielaméan
tiedonhankinnalla tarkoitetaan sellaista tiedonhankintaa, jonka kautta yksilo pyrkii
ratkaisemaan tyon tai opiskelun ulkopuolisia, esimerkiksi harrastuksiin tai terveyteen
liittyvia ongelmia (Savolainen 1999, 77).

3.2.1 Informaatiokaytannot arkielamén tiedonhankinnassa

Pamela McKenzie (2003) toi 2000-luvun tiedonhankintatutkimukseen mukaan uuden
informaatiokaytantdjen kasitteen. Informaatiokaytantdjen kasitteella McKenzie pyrkii
laajentamaan tiedonhankinnan nakokulmaa ottamalla huomioon my6s vahemman
suunnitelmallisia tiedonhankintamalleja, jotka hdnen mukaansa olivat aiemmissa malleissa
jddneet enemman tai véhemman taka-alalle. Tutkimukseen osallistui 19 kanadalaista,
kaksosia odottavaa naista. (McKenzie 2003, 19 — 21.)

McKenzie jaottelee mallissaan informaatiokaytdnnon tavat ja vaiheet. Tapoihin kuuluu
aktiivinen tiedonetsinta (suunnitelmallisin ja tietoisin tiedonetsinndn taso), jonka vaiheissa

tiedonetsija hakeutuu aktiivisesti tietoléhteille ja esittda ennalta suunniteltuja kysymyksia.
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Toinen tapa on aktivinen selailu, jonka vaiheissa tiedonetsija tutkailee
informaatioymparistoa ja osaa tunnistaa lupaavat tietolahteet, seka havainnoi aktiivisesti ja
osaa tunnistaa mahdollisuuden esittdd kysymyksid. Kolmas tapa on kohdentumaton
toimintaympariston seuranta, jonka vaiheissa tiedonetsija toérmaa tiedonlahteisiin
ennakoimattomissa tilanteissa, ja kuuntelee tai havainnoi sattumalta kuulemaansa
keskustelua tai tilannetta. Neljas tapa on tiedon saaminen toisen henkilon hankkimana,
jolloin tiedonetsija saa tietoa toiselta henkilolta tai tulee tunnistetuksi tiedontarvitsijana. (ks.
Kuvio 1.)

Yksilé kontekstissaan

Informaatio  Vaihe | Yhteyden ottaminen Vuorovaikutus

kaytantojen # lahteisiin ja kanaviin lahteiden kanssa
tapa (mode)
Aktiivinen aktiivinen hakeutuminen ennalta suunniteltujen
tiedonetsinta tunnistetuille lahteille kysymysten aktiivinen
spesifisessa informaatio- esittaminen (esim.
ymparistdssa (information | muistilistoja kayttaen)
ground)
Aktiivinen selailu lupaavien lahteiden tun- kysymysten esittamis-
(scanning) nistaminen; informaatio- mahdollisuuksien tun-
ympériston selailu nistus; aktiivinen

havain-nointi tai
kuunteleminen

Kohdentumaton satunnainen "tormaa- havainnointi tai "toi-
toimintaympaériston minen" lahteisiin enna- sella korvalla" kuunte-
seuranta koimattomissa tilanteissa leminen ennakoimat-

tomissa tilanteissa

Tiedon saaminen tuleminen tunnistetuksi ieclon saaminen
toisen henkilén tiedonhankkijana; tieclon suullisesta lahteesta
hankkimana (by proxy) | saaminen tiedonléhteestda | (being told)

toisen henkildn kautta

Informaatiokaytannot: voidaan
hyodyntéa vaihtoehtoina
térmattaessa viestinndn esteisiin

Kuvio 1. Informaatiokaytannot (McKenzie 2003, 26)

Informaatiokaytantdjen mallissa on mahdollista hy6dyntaa naita eri strategioita, jos jonkin

tiedonhankintatavan vaiheissa kohdataan viestinnan tai yhteyden héairioita. Jos esimerkiksi
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tiedonetsija ei aktiivisesta etsinnastd huolimatta saa jotain tarvitsemaansa lahdetta
kasiinsa, voi han yrittdd saada sen toisen henkilon avulla. (MzKenzie 2003, 19 — 40.)

3.2.2 Informaatiokayttaytyminen

Informaatiokaytantdjen ja informaatiokayttaytymisen kasitteet nahdédédn monesti lahes
samaa tarkoittavina. Kuitenkin informaatiokayttaytymisella tarkoitetaan nékdkulmaa, jonka
mukaan erilaiset tarpeet kaynnistavat toiminnan tarvitun tiedon tavoittamiseksi seka
[oydetyn tiedon hyddyntamiseksi. Se nahdaan yksilon tiedontarpeiden tiedostamiseen,
muotoiluun, tarvitun tiedon hakemiseen, kayttoon sek&d siirtoon liittyvind toimintoina.
Informaatiokaytantéjen mallissa sen sijaan painotetaan tiedonhankintaa sosiaalisesta ja
kulttuurisesta nakokulmasta lahtevana asioiden tekemisena. Yksi tunnetuimmista

informaatiokayttaytymisen malleista on Tom D. Wilsonin (1999, 263) kehittama malli.

Wilsonin maarittelema informaatiokayttaytyminen on laajempi kasite, jonka alueelle
tiedonhankintakayttaytyminen kuuluu. Tiedonhankintakayttdytymiseen taasen kuuluu

tiedonhakukayttaytyminen. Wilsonin nakemystéa on havainnollistettu tarkemmin kuviossa 2.

/ Informaatiokayttaytyminen \
/ Tiedonhankinta- Y
/ kéyttaytyminen

/ L —

(=

kayttaytyminen

Kuvio 2. Informaatiokayttaytymisen, tiedonhankintakayttaytymisen ja tiedonhakukayttaytymisen
keskindissuhteet (Wilson 1999, 263)
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Tiedonhakukayttaytyminen ja tiedonhankintakayttaytyminen ovat siis informaatio-
kayttaytymisen osa-alueita, joka puolestaan on o0sa viestintakayttaytymista.
Informaatiokayttaytymiseen kuuluu yksiloén tiedontarve ja sen havaitsemiseen vaikuttavat
tekijat, tiedontarpeen havaitsemisen jalkeen yksilon reaktioon vaikuttavat tekijat seka
tiedontarpeen havaitsemisesta seuraavaan reagointiin kuuluvat toiminnot ja prosessit.
Informaatiokayttaytymisen tarkastelu osana viestintakayttaytymista tuo esille sen, kuinka
tiedonhankintakayttdytyminen ja tiedonhakukayttdytyminen ovat osa kommunikaatioon

littyvaa kokonaisuutta. (Haasio & Savolainen 2004, 37 — 38.)

Wilsonin  (1999) esittamassa informaatiokayttaytymisen mallissa osana viestinta-
kayttaytymista yksilon tausta vaikuttaa siis merkittavasti tiedonhankintakayttaytymiseen ja
kommunikaatiokanavien valintaan. Myos aikaisemmista tiedonhankintatilanteista saatu
kokemus ja palaute vaikuttavat kommunikaatiokanavan valintaan. Yksilo tekee valinnat ja
prosessoi kommunikaatiokanavasta saamaansa informaatiota, ja muokkaa saamansa
informaation tiedoksi tarpeelliseksi katsomassaan tilanteessa. (Haasio & Savolainen 2004,
39.)

3.2.3 Elaméantapa arkielaman tiedonhankinnan kontekstina

Reijo Savolainen (1993) ké&sittelee tutkimuksessaan arkielaman tiedonhankintaa osana
ihmisen jokapaivaista toimintaa. Arkielaman Savolainen hahmottelee elaméntavan ja
elaménhallinnan kokonaisuudeksi. Elaméantavalla  tarkoitetaan tutkimuksessa
arkipaivaisten toimien asettamista tarkeysjarjestykseen ja elamanhallinnalla tarkoitetaan
elamantavalle keskeisten asioiden pitamista mielekkaassa jarjestyksessa tekemalla
merkityksellisia  valintoja. Elaméantapa  kuvaa  toisin sanoen arkielaman
organisoituneisuuden rakenteellista aspektia, kun taas elamdanhallinnalla viitataan sen
toiminnalliseen aspektiin. Arkipdivdn ongelmanratkaisutoiminta ja tiedonhankinta ovat

olennainen osa eldamanhallintaa (Kuvio 3). (Savolainen 1993, 60 — 78.)

16



: ELAMANTAPA
: ("asioiden jarjestys”) ;
: - S ;
e gjankaytto e kulutusmallit e harrastukset
(tydvapaa-aika) :
—~————‘1_—_—____4T____—5— e arvot,
' asenteet,
: ELAMANHALLINTA merkitykset ;
: (asioiden pitaminen mielekkaassa jarjestyksessa) (maailman-
N kuva) ;
: - , | "Elaman- :
: i Elamaphgll!nnan tyyil ‘ 's el e aineeellinen '
: i o optimistis—kognitiivinen ~— { Suunniteima i :

] et T i — arkielaman : A X
. i @ pessimistis—kognitiivinen b i (varallisuus) !
5 | o defensiivis—affektivinen | | Projektit :
5 | * pessimistis-affektiivinen _» ° sosiaalinen :
5 Arkieldman paaoma :
] ongelma- (kontakti-
tilanteet verkko)
' PRI T IS : * henkinen
i . ONGELMANRATKAISU- ' g{fﬁmj :
i | | TOIMINTA (tiedonhankinta i, | s 5
i ja tiedonkayttd) .
. i * ongelman relevanssin I o P '
| e P ] |
i ° tiedonldhteiden ja kanavien  ie—: - él ! !
; valinta (oma tietamys vs. i | (esim. eveyaen-
C ulkopuoliset l&hteet) P aikapula) tila, jne.) ;
: e tiedonhankinnan laajuus, E st :
s SYyvyys ja intensiivisyys i ;
* hankitun tiedon arviointi 5
; ja kayttéminen i o Erm—. :

Kuvio 3. Arkielaman tiedonhankinnan jasentaminen elaméantavan ja eldmanhallinnan viitekehyksessa
(Savolainen 1995, 129)

Savolainen hahmottelee tutkimuksessaan viitekehyksen, joka pyrkii tarkastelemaan
kattavasti, milla tavoin eldméantapaa ja elamanhallintaa luonnehtivat tekijat vaikuttavat
arkipdivdn tiedonhankintaan. Erityisesti elamanhallinnan tyylilla vaikuttaisi olevan
merkitysta tiedonhankinnan aktiivisuuteen. Erilaisia elamanhallinnan tyyleja on Savolaisen

mukaan nelja: optimistis-kognitiivinen, pessimistis-kognitiivinen, defensiivis-affektiivinen
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seka pessimistis-affektiivinen. Optimistis-kognitiiviselle elamanhallinnalle on
tunnusomaista usko omaan menestykseen ongelmanratkaisussa ja tiedonhankinnassa.
Pessimistis-kognitiivinen elamanhallinta eroaa edellisestd siind, etta sita harjoittavilla
itsetunto on heikompi ja usko toiminnan onnistumiseen pienempi kuin optimistis-
kognitiivisessa elamanhallintatyylissd. Defensiivis-affektiivisen elamé&nhallinnan tyylin
omaavan Yyksilon itsetunto on epastabiili ja yksilo omaa useita epaonnistumisen
kokemuksia ongelmanratkaisussa ja tiedonhankinnassa. Viimeisena elamanhallinnan
tyylind on pessimistis-affektiivinen, jossa yksild odottaa passiivisesti negatiivisten asioiden
tapahtumista eikd usko voivansa vaikuttaa niihin mitenk&an. Tiedonhankinta on aktiivisinta
kahdessa ensiksi mainitussa elaménhallinnan tyylissa ja heikointa tai lahes olematonta

kahdessa viimeksi mainitussa. (Savolainen 1993, 78 — 85.)

Reumaan sairastuneen tiedonhankintaa voidaan kuvata edella mainituiden arkielamé&n
tiedonhankinnan mallien mukaan. Etsittdessa reumasairauteen liittyvaa tietoa, voidaan sité
etsid systemaattisesti tai sitten tietoon voidaan térmétd sattumalta. Tiedonhankinta voi
my6s kohdentua jonkin tietyn ongelman ratkaisemiseen, tai sitten se voi olla orientoivaa,
kuten esimerkiksi reumaan liittyvan keskustelupalstan saannéllinen seuraaminen. Reumaa
sairastavan tiedonhankinta voi sopia my6s informaatiokaytantdjen (McKenzie 2003)
malliin, sen joihinkin tapoihin ja vaiheisiin. Esimerkiksi sairaan laheinen on huomannut
reumaa sairastavan tiedontarpeen vaikkapa vaihtoehtoisten hoitomuotojen osalta ja
tarjoaa sairaalle hankkimaansa tietoa. Reumaa sairastavan tausta, aikaisemmista
tiedonhankintatilanteista saatu kokemus seké palaute luovat pohjaa tiedonhankinnalle.
MyGs elamantavalla on todettu olevan vaikutusta arkielaman tiedonhankinnassa
(Savolainen 1993). Erityisesti elaménhallinnan tyyli vaikuttaa siihen, kuinka aktiivista
tiedonhankinta on. Myds reumaa sairastavat omaavat erilaisia elamanhallinnan tyyleja,

jotka osaltaan vaikuttavat heidan tiedonhankintaansa.
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4 TERVEYTEEN LIITTYVAN TIEDONHANKINNAN TUTKIMUS

Terveyteen liittyvan tiedonhankinnan tutkimuksen méaéra on Ankerin, Reinhartin ja Feeleyn
(2011) mukaan lisaantynyt huomattavasti viime vuosikymmenten aikana. Anker ja
kumppanit selvittivat vuosien 1978 ja 2010 valilla julkaistun 129 artikkelin osalta
terveystiedonhankinnan tutkimuksessa kaytettyja metodeja ja mittareita. Heidan mukaansa
perinteinen potilasta holhoava malli on saanut vaistyda uuden nédkemyksen tielta, jossa
potilas nahdaan merkittdvana toimijana oman sairautensa hoidon osalta. Tiedon
hankkiminen ja potilaan osallistuminen paatoksentekoon nahdaan entista tarkedmpana
sairauden hoidon kannalta. Erityisesti kroonisista sairauksista kéarsivien potilaiden
tiedonhankinnan rooli ndhdaan artikkelissa merkittdvana. Heidan tiedonhankintansa on

lisdksi vaihtelevaa sairauden eri vaiheissa. (Anker, Reinhart & Feeley, 2011, 346 — 353.)

4.1 Terveystiedon hankintakayttaytyminen

Lambert ja Loiselle (2007) ovat laatineet yhteenvedon vuosien 1982 ja 2006 valilla
julkaistujen terveystiedon hankintakayttaytymista kartoittavan 100 artikkelin ja viiden kirjan
pohjalta. Terveyteen liittyva tiedonhankinta koetaan yha enenevassa maarin merkittavaksi
tekijaksi yritettaessa selvita elamastd sairauden kanssa. Tutkijoiden ja terveystiedon
ammattilaisten mielenkiinnon kohteina ovat erityisesti seikat miten ja kuinka ihmiset
hankkivat terveystietoa, mista he hankkivat kyseista tietoa, minkélaista tietoa he suosivat

seka kuinka he ovat kayttaneet loytamaansa tietoa. (Lambert & Loiselle, 2007, 1006.)

Lambertin ja Loisellen (2007) mukaan terveystiedon hankintakayttaytymisen (health
information-seeking behavior) kasitetta ei ole selkeésti maaritelty, vaan sitd on pidetty
usein itsestdaan selvana. Suuri osa aiheesta kirjoittaneista on kayttdnyt kasitetta
tiedonhankintakayttdytyminen (information seeking behavior), jonka yhteyteen sana
terveys on liitetty maarittamaan etsityn tiedon tyyppid. My6s Kkasitteitd
terveystiedonhankinta (health information seeking) tai tiedonhankinta (information seeking)

kaytetddn yleisesti. Talldin on ajateltu, ettd kayttdytyminen (behavior) tai toimiminen
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(action) on itsestddn selva osa kasitettd. Lambert ja Loiselle (2007, 1008) paatyvat
analyysissdan kasitteeseen terveystiedon hankintakayttaytyminen (health information-

seeking behavior).

Lambertin ja Loisellen mukaan terveystiedon hankintakayttaytymista on tutkittu kolmessa
eri kontekstissa, joista ensimmaisessa tarkastellaan selviytymista terveyttd uhkaavassa
tilanteessa, toisessa potilaan osallistumista paatoksentekoon ja kolmannessa
kayttaytymisen muuttumista ja ennaltaehkdisevaa kayttaytymista. Terveystiedon
hankintakayttaytyminen ndhdaén olennaisena selviytymisstrategiana terveyttd uhkaavassa
tilanteessa. Tiedonhankinnan avulla ihmisen on mahdollista auttaa itsedaan lisaamalla
omaa tietoisuuttaan terveyttd uhkaavasta tilanteesta ja sen tuomista riskeistd, auttaa
arvioimaan sen tuomia riskeja ja tilanteita, kasitella tilanteen tuomia kokemuksia,
mahdollistaa tilanteen tuomasta stressitekijoistd selviytymisen, tehda tietoisia paatoksia
seka lisata tilanteen ennustettavuuden ja hallinnan tunnetta. (Lambert & Loiselle, 2007,
1009.)

Potilaan osallistuminen oman sairautensa hoidosta paattamiseen on noussut tarkeaksi
osaksi hyvad hoitosuhdetta. Esimerkiksi Vali-Suomen terveyskeskuksissa kaynnissa
olevan Potku-hankkeen tarkoituksena on parantaa kroonisten sairauksien ennaltaehkaisya
ja hoitoa terveyshyttymallin mukaisesti. Potku-hankkeessa keskeisenéd tavoitteena on
pitkdaikaissairaiden mukaan ottaminen oman hoitonsa suunnitteluun ja toteutukseen
kehittamalla terveyskeskuksissa omahoitoa tukevia palveluja. (http://www.potkuhanke.
fiffi/potku-hanke.)

MyGs Lambertin ja Loisellen mukaan trendi potilaan osallistumisesta paatbksentekoon
jatkuu. Terveystiedon hankinta lisda potilaan mahdollisuuksia osallistua paatéksentekoon
auttamalla potilasta tunnistamaan erilaiset vaihtoehdot, arvioimaan naita vaihtoehtoja,
lievittAmaan epatietoisuuden aiheuttamaa epavarmuutta ja maarittamaan eri vaihtoehtojen
sopivuutta. Tietoa etsivat potilaat saattavat olla paremmin valmistautuneita osallistumaan
omaan hoitoonsa liittyvaan paatéksentekoon. Tiedonhankinta on tarkeaa myoés toiminnan

ja kayttaytymisen muutoksen aikaansaamiseksi. Tieto yksin ei kuitenkaan auta, mutta se
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voi motivoida kayttdytym&an omaa hyvinvointia edistavalla tavalla. (Lambert & Loiselle,
2007, 1010.)

4.2 Naisten terveyteen liittyva tiedonhankinta

Dorothy Warner ja J. Drew Proccacino (2004) kasittelevat tutkimuksessaan naisten
tiedonhankintaa terveyteen liittyvissa asioissa. Tutkimukseen osallistui 119 naista, jotka
kuvailivat terveyden hoitamiseen liittyvid tiedonhankintaprosesseja (tiedontarpeita,
tiedonhankintastrategioita ja tiedonkayttdd). Tutkimuksen tuloksia peilattiin  Kuhlthaun
tiedonhankinnan  prosessimalliin. Reijo  Savolaisen = muotoilema  arkielaman
tiedonhankinnan malli osana elamanhallintaa koetaan tutkimuksessa myos tarkeana, silla
terveystiedon hankinnan prosessi ndhdddn mahdollisena keinona saavuttaa hallinta
terveyteen liittyvissd asioissa. Tutkimuskysymyksind Warnerin ja Procaccinon
tutkimuksessa ovat: 1. miksi naiset etsivat terveystietoa, 2. mista naiset etsivat
terveystietoa, 3. miten naiset kayttavat Ioytdmaansa tietoa ja 4. mista terveyteen liittyvista
tietoresursseista naiset ovat tai eivat ole tietoisia. (Warner & Proccacino, 2004, 709 — 730.)

Warnerin ja Procaccinon tutkimuksessa todettiin naisten olevan aktiivisia terveystiedon
hankkijoita ja suurin osa kaytti Idytamaansa tietoa muuttaakseen terveyskayttaytymistaan
parempaan suuntaan. Naiset kayttivat tietoa myos hoitopaatoksia tehdessdan. Myos
la&ketieteen ammattilaisilta saatua informaatiota haluttin tdydentdd ja tarkentaa.
Tarkeimpind lahteind mainittiin muun muassa laakari, kirjallisuus, samassa tilanteessa
olevat henkil6t, perhe ja ystavat, hoitohenkilokunta seka verkkosivustot. Kuitenkin
Kuhlthaun kuvaama epavarmuus osana tiedonhankinnan prosessia oli lasna monen
tutkimukseen osallistuneen naisen terveystiedon hankinnassa. LOydettyd tietoa naiset
kayttivat esimerkiksi erilaisista hoidoista paattaessaan ja omien ravintotottumustensa
parantamisessa. Warner ja Procaccino totesivat tutkimukseen osallistuneiden naisten
tietoisuuden terveyteen ja ladketieteelliseen tietoon liittyvista luotettavista tietoresursseista
olevan kuitenkin heikkoa. Tutkimuksessa todettiin lisdksi terveyteen liittyvan tiedon
tuottajilla olevan mahdollisuuden toimia tiedon valittajina seka auttaa tiedonetsijoita
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padsemaan yli epavarmuudesta tarjoamalla luotettavaa ja ajan tasalla olevaa tietoa.
(Warner & Proccacino, 2004, 709 — 730.)

4.3 Terveystiedon hankinnan moraalinen puoli

Kimmo Tuominen (2004) Kkasittelee tutkimuksessaan sydankirurgiapotilaiden
tiedonhankinnan moraalista puolta. Tutkimukseensa Tuominen haastatteli 20
sydankirurgiapotilasta ja muotoili tutkimustulosten pohjalta kaksi selittdvaa repertuaaria:
hyverepertuaarin ja huolirepertuaarin. Hyverepertuaaria maarittdd erityisesti toimiva ja
jarkeva elaménhallinta, optimismi sek& halu taistella sairautta vastaan, kun taasen
huolirepertuaarille ominaista ovat negatiiviset ajatukset ja takertuminen menneisyyteen ja

ongelmiin. (Tuominen, 2004, 1 - 2.)

Tuomisen tutkimuksesta tulee esille kasitys siitd, kuinka useimmissa tapauksissa
sairastuneen ihmisen oletetaan kayttaytyvan hyverepertuaarin edellyttamalla tavalla, tai
sairastunut itse olettaa kaikkien odottavan, etta han toimii talla tavoin. Hyverepertuaarissa
tiedonhankinta on olennainen osa sairaudesta selviamistd ja jopa sen voittamista.
Sairauteen liittyva tiedonhankinta keskittyy padasiassa etsimaan maallikoille tarkoitettua
tietoa, silla Tuomisen tutkimuksen mukaan hyverepertuaarissa syvéllisempi, laaketieteen
ammattilaisille tarkoitettu tieto saattaa lisdta ahdistusta ja pelkoa potilaissa. Lisaksi useat
potilaat eivat halua kyseenalaistaa laaketieteen ammattilaisten asiantuntemusta ja tyytyvat
siksi maallikoille tarkoitettuun tietoon. Tutkimuksen mukaan hyverepertuaari muodostaa
siis yleisesti hyvaksytyn moraalisen perustan sydankirurgiseen operaatioon joutuvien
potilaiden informaatiokayttaytymiselle ja tiedonhankinnalle. Tuomisen mukaan
sairastuneen ihmisen tiedonhankinnan ei siis oleteta olevan kovinkaan aktiivista, vaan
muodostuvan siita, mita |adketieteen ammattilaiset katsovat sopivaksi tarjota. Niiden, jotka
haluavat jostakin syysta saada syvéllisempaa ja tieteellisempéaa tietoa, odotetaan
perustelevan jollakin soveliaalla tavalla haluaan tietad enemman, kuin mita la&ketieteen

ammattilaiset ovat nahneet tarpeelliseksi heidan tietavan. (Tuominen, 2004, 3 — 12.)
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Tutkimuksessaan Tuominen toteaa, ettd yhteiskunta toimii pitkalti terveyden ja
hyverepertuaarin  mukaan toimimisen ndkokulmasta. Sairastuneen ihmisen on
vastoinkaymisista huolimatta pystyttava toimimaan niin kuin normaali, terve ihminen ja
todistamaan pystyvdnsa taistelemaan sairauttaan vastaan ja toimimaan osana
yhteiskuntaa. Tuominen huomauttaa, etta hyverepertuaari liittyy olennaisesti myos
terveystiedon tuottamiseen ja tarjontaan yhteiskunnassa. L&&ketieteen ammattilaiset
maarittelevat, mikad on relevanttia tietoa maallikoille, sekd esittavat valitsemansa tiedon
heille sopivassa muodossa. Tallaisen toiminnan tarkoituksena on pyrkid estamaan

sairastuneiden joutumista huolirepertuaarin valtaan. (Tuominen, 2004, 8 — 12.)

5 REUMAA SAIRASTAVAN TERVEYSTIEDON HANKINTA

Tassa luvussa esittelen reumaa sairastavien terveystiedonhankintaan ja elaménhallintaan
littyvaa Kirjallisuutta. Reumasairauksiin liittyvan tiedonhankinnan maara kirjallisuudessa ei

ole kovinkaan suurta, mutta esittelen tdssa ne, jotka olen tdhan tutkimukseen I6ytanyt.

5.1 Reumaa sairastavien tiedonhankinta internetista

Hay et al. (2008) selvittavat tutkimuksessaan reumaan sairastuneiden internetissa
tapahtuvaa tiedonhankintaa. Tutkimuksessa selvitetdan, miksi ja kuinka paljon hiljattain
reumaan sairastuneet potilaat etsivat laaketieteellista tietoa verkosta ennen ensimmaista
reumatologian poliklinikkakayntia. Tutkimuksessa selvitettin myds keskustelivatko potilas
ja laakari potilaan internetistd I6ytAmastaan tiedosta. Tutkimusaineisto Kkerattiin
reumatologian klinikalla ja tutkimukseen vastasi 120 reumaan sairastunutta aikuista, jotka
olivat menossa ensimmaiseen reumaldakarin tapaamiseen. Kysymyksid esitettiin ennen
tapaamista ja tapaamisen jalkeen. Tutkimusaineistoa analysoitiin seka kvantitatiivisesti
etta kvalitatiivisesti. (Hay et al., 2008, 575 — 582.)
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Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd noin 88 % potilaista oli etsinyt tietoa oireidensa tai oletetun
sairauden perusteella ja heista noin 63 % oli etsinyt tietoa internetista. Kuitenkin vain joka
viides verkosta tietoa etsineistd keskusteli loytdmastaan tiedosta laékarinsa kanssa.
Tutkimuksessa todettiin idn ja sukupuolen selittdvan merkittavasti verkosta tapahtuvaa
tiedonhankintaa. Noin 67 % naisista ilmoitti etsineensa tietoa internetista, kun taasen
miehistd noin 46 % ilmoitti tiedonhankintansa suuntautuneen verkkoon. Aktiivisimmin
tietoa internetista olivat etsineet 40 — 49 -vuotiaat, joista ldhes 91 % ilmoitti
tiedonhankintansa suuntautuneen verkkoon. Laakarin kanssa internetistda loytamastaan
tiedosta keskusteli kuitenkin vain 20 % tutkimukseen vastanneista. Taméa ryhma ei
kuitenkaan eronnut merkittavasti muista tutkimukseen osallistuneista potilaista. Ainoastaan
kovempia kipuja kokeneet valttivat todennakdisimmin keskustelemasta I6ytamastaan
tiedosta laékarin kanssa. Ne, jotka olivat keskustelleet internetista I0ytamastaan tiedosta
ladkarin  kanssa, olivat huomattavasti tyytyvaisempia kuin ne, jotka eivat olleet
keskustelleet. My0Os laakarit olivat tyytyvaisempid tapaamiseen, jos potilas oli ottanut
loytamansa tiedon puheeksi. (Hay et al. 2008, 575 — 582.)

5.2 Reumaa sairastavien lasten vanhempien tiedonhankinta

Angelika Thon ja Gerald Ullrich (2008) selvittavat tutkimuksessaan reumaa sairastavien
lasten vanhempien tiedontarpeita ja saadun tiedon hyddyllisyyttd. Kysymykset osoitettiin
yhteensa 146 perheelle, jotka kavivat saanndllisessa seurannassa saksalaisella
lastenreumaklinikalla. Perheistéa lahes 80 % vastasi kyselyyn. (Thon & Ullrich 2008, 41 —
47.)

Thon ja Ullrich havaitsivat, ettd 20 viime vuoden aikana ladkari — potilassuhde oli
muuttunut huomattavasti. Aiemmin potilaan tehtavdna oli ottaa vastaan ohjeita ja
maarayksia ladketieteen ammattilaisilta ja toteuttaa niita. Nykyisin potilas n&dhdaan pitkalti
oman sairautensa asiantuntijana ja oman hoitosuunnitelmansa suunnitteluun ja
toteutukseen aktiivisesti osallistuvana, ja la&karin tulisikin ottaa potilaan nakemykset,
tarpeet ja odotukset huomioon. Potilaan opettaminen ja oman sairautensa aktiivinen
hoitaminen nahdaan hyvin tarkeina asioina kroonisen sairauden kanssa elettaessa.

Taman vuoksi ladketieteen ammattilaisilta vaaditaankin jonkinlaista kasitystad siita,
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minkalaista tietoa potilas tarvitsee, jotta heidan selviytymistaan voidaan tukea
mahdollisimman hyvin. (Thon & Ullrich, 2008, 41 — 47.)

Thonin ja Ullrichin tutkimuksessa reumaa sairastavien lasten vanhempien eniten kayttamia
tietolahteita olivat terveyskeskuslaakari, fysioterapeutti, psykososiaalisesta haastattelusta
saatu tieto sekd sairaudesta kertovat lehtiset ja aikakauslehdet. Hyodyllisimmaksi nahdyt
la&ketieteelliset tietolahteet olivat lastenreumatologi, klinikan video, fysioterapeutti seka
sairaudesta kertovat lehtiset. Muista lahteista hyodyllisimmiksi koettiin internet, kirjallisuus

seka erilaiset sairaudesta kertovat kansalliset jarjestot. (Thon & Ullrich, 2008, 41 — 47.)

5.3 Reumaa sairastavien nuorten naisten elamanhallintavalmiudet

Kotimaista Kkirjallisuutta reumasairauksista ja tiedonhankinnasta ei tata tutkimusta
tehdessa ole juurikaan ollut kaytettavissa. Sade Pirttimaden Kuopion yliopistossa tekeméa
pro gradu — tutkielma reumaa sairastavien nuorten naisten elamanhallintavalmiuksista
(2001) on yksi niistda harvoista, joka sivuaa aihetta. Pirttimaki ei kuitenkaan keskity
tutkimuksessaan tiedonhankintaan, vaan selvittda pikemminkin reumaa sairastavien
elamanhallintaa. Omaan tutkimukseeni Pirttimaen tutkimus soveltuu Reijo Savolaisen
maaritteleman arkielaman tiedonhankinnan kautta, jonka yhtend merkittavana osa-alueena
on elamanhallinnan kasite. Pirttimaen tutkimukseen osallistui 12 reumaa sairastavaa
nuorta naista ja tutkimusaineisto keréattiin lomake- ja teemahaastatteluilla seka esseilla,

jotka analysoitiin laadullisen sisallénanalyysin keinoin. (Pirttiméki, 2001, 8 — 10.)

Elamanhallinnalla Pirttimaki viittaa tutkimuksessaan Aaron Antonovskyn maarittdmaan
koherenssin  tunteen teoriaan, jossa elamanhallinta kehittyy nuoruuden ja
varhaisaikuisuuden aikana vallinneen voimavaratilanteen mukaan tietylle tasolle ja tdméan
jalkeen pysyy suhteellisen vakaana lapi koko eldaman. Elamanhallinnalle luodaan pohja
lapsuudessa, mutta kokemus elaman hallittavuudesta muotoutuu tarkemmin opiskeluajan
ja tyoelaman alkuvuosien aikana. Koherenssin tunteen voidaan olettaa vaihtelevan ja
kehittyvan myo6s aikuisidssd voimavaratilanteessa tapahtuvien muutosten mukaan, tosin

kuitenkin vahemman kuin mit& lapsuudessa ja nuoruudessa. Antonovskyn teoriaan kuuluu
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omien sisadisten voimavarojen tunnistaminen (ymmarrettavyys), kokemus kayttssa olevista
voimavaroista elaman erilaisiin haasteisiin vastatessa (hallittavuus) seka kokemuksen
tuomien voimavarojen valjastaminen erilaisiin haasteisiin (mielekkyys). Myds ymparistolla
on merkitysta elamanhallinnan kehittymisessé: se joko tarjoaa selviytymista tukevia tai sita

hankaloittavia voimavaroja. (Pirttimaki, 2001, 13 — 16.)

Elaméassa lahes jokainen yksilo kohtaa vaistamatta erilaisia, kuormittavia tilanteita. Kun
koherenssin tunne on vahva, sellaiset tilanteet kuten esimerkiksi vakava sairastuminen,
koetaan todennékdisemmin haasteiksi, joista on mahdollista selvitd menestyksekkaasti.
Jos taas koherenssin tunne vyksil6lla on heikko, voi vastaava tilanne muodostua
ylitsepaasemattoman vaikeaksi ja ongelmalliseksi. Vahva koherenssin tunne voi néin ollen
vahentda haitallisen kuormituksen tuntemuksia silloin, kun ihminen kohtaa elamé&ssaan

vakavia tilanteita ja ongelmia. (Pirttimaki 2001, 15 — 16.)

Pirttimaki toteaa tutkimuksessaan, etta reuma aiheutti huomattavia muutoksia nuorten
fyysiseen, psyykkiseen seké sosiaaliseen elaméntilanteeseen. Sairastuminen reumaan toi
nuorten elamaan negatiivisia asioita, mutta myos erilaisia kasvun mahdollisuuksia.
Tutkimukseen osallistuneet nuoret kokivat pystyvansa vaikuttamaan erilaisiin arjen ja
vapaa-ajan toimintoihin, sosiaalisiin suhteisiin, hyvinvointinsa sekd my0ds sairauden
kokemiseen. Hallinnan ulkopuolelle jaivat suunnittelemattomat asiat, sairauksien
puhkeaminen, osa ihmissuhdeasioista seka erilaiset rajoitukset ja mahdollisuudet tyo- ja
opiskelupaikkoihin. Suurin osa nuorista oli kuitenkin l6ytanyt elamalleen tarkoituksen ja
koki myds hallitsevansa sita. ( Pirttimaki 2001, 28 — 47, 61 — 66)

Reumaa sairastavien nuorten elamanhallinnan eri osa-alueilta |0ydettiin myds yhteisia
piirteita. Pirttimaki muodosti naista piirteista nelja erilaista elamanhallintatyylia: tuen avulla
sinnittelijat, hailyen eteenpain kamppailijat, sisukkaat selviytyjat sekd terveeksi itsensa
kokevat nuoret. Tuen avulla sinnittelijat kokivat pystyvansa vaikuttamaan elamaansa vain
vahan ja nékivat tulevaisuutensa melko synkk&néd. Hailyen eteenpéin kamppailijoilla
elaménhallinta oli parempi kuin tuen avulla sinnittelij6illa, mutta reuman ollessa
aktiivisempi elamanhallinta koettiin vaikeaksi ja elam&n mielekkyytta oli vaikea havaita.

Sisukkaat selviytyjat olivat fyysisesti huonossa kunnossa ja heillda oli paljon vaikeuksia
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selviytya paivittaisista askareista. Tastd huolimatta he olivat tyytyvaisia elamaansa,
suhtautuivat asioihin myonteisesti seka kokivat elamé&nhallintansa melko hyvéaksi. He eivat
myoskadan lannistuneet helposti vastoinkdymisista ja kokivat lisédksi eldménsa
mielekkaaksi. Terveeksi itsensa kokijat olivat tutkimuksen mukaan fyysisesti
parhaimmassa kunnossa. Reuman tuomat rajoitteet olivat vahaisid ja nuoret olivat
tyytyvaisia eldmééansa. He tunsivat my6s pystyvansa vaikuttamaan eldm&ansa,
hallitsemaan sita ja kokivat elaménsa mielekkaaksi. Suhtautuminen tulevaisuuteen oli
optimistista reumasta aiheutuvasta epavarmuudesta huolimatta. (Pirttimaki, 2001, 89 —
102.)

Pirttimden (2001) tutkimuksen mukaan reuma vaikeutti lahes jokaisen nuoren
elamanhallintaan ainakin jonkin verran. Reumaan sairastumisen aiheuttamat muutokset
elamanhallinnan kokemisessa olivat kuitenkin vaihtelevia ja yksildllisia. Tunne elaman
hallittavuudesta muodostuu elaman ymmarrettavyyden, hallittavuuden, mielekkyyden seka
tulevaisuuteen suuntautuvan ajattelun yhteisistd vaikutuksista. Luottamus omiin
voimavaroihin, jaksamiseen seka mahdollisuuteen saada tukea ja apua toisilta ihmisilta
muodostavat perustan vahvalle elaménhallinnan tunteelle ja selviytymiselle vakavan

sairauden kanssa. (Pirttimaki, 2001, 2.)

5.4 Yhteenvetoa terveystiedon hankinnan piirteista

Sairastuminen on aina elamaa merkittavasti mullistava tapahtuma. Erityisesti vakava ja
pitkdaikainen sairaus, kuten reuma, asettaa uusia vaatimuksia jaksamiselle ja elaméssa
selviytymiselle. Tiedonhankinnan avulla on kuitenkin mahdollista |0yta4 tietoa, joka voi

auttaa elamanhallinnassa, sairauden kanssa elamisessa ja jopa sen voittamisessa.

Kimmo Tuominen (2004) toi tutkimuksessaan esille sen, minkalaisen tiedon hankinta
nahdaan moraalisesti hyvaksyttavaksi. Kiinnostavaa tutkimuksessa oli erityisesti se, etta
kaikkea tiedonhankintaa ei koettu moraalisesti hyvaksyttavaksi. Syvallisemman
la&ketieteellisen tiedon hankinta koettiin tuomittavana, jopa ladkarin ammattitaitoa

kyseenalaistavana toimintana, jonka ei koettu lisddvan potilaan selviytymisen tunnetta
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vaan pikemminkin heikentavan sita ja lisdavan ahdistusta. Onkin mahdollista, etta tieto,
jota tiedonhankkija ei ymmarra, voi aiheuttaa hammennysta, ahdistusta ja levottomuutta.
Kuten Hay et al. (2008) toteavat tutkimuksessaan, olisi ladkarin ja potilaan syyta
keskustella potilaan |6ytamasta tiedosta erityisesti niissa tapauksissa, joissa loydetty tieto
aiheuttaa hammennysta ja epatietoisuutta. Jos potilaalla itsellaan ei ole uskallusta ottaa
asiaa puheeksi, laakari voisi rohkaista potilasta kertomaan tatd askarruttavista asioista.
Hay et al. (2008) mukaan nimittain sekd potilaan etta laakarin tyytyvaisyys
vastaanottokayntiin lisaantyi, jos nama keskustelivat potilasta askarruttavista asioista.
Tieto voi aiheuttaa my6s reumaa sairastavalle ahdistusta, jos sita ei ymmarra. Potilaan
olisikin hyva saanndllisissa reumalaakarin tapaamisissa ottaa esille asiat, jotka ovat

jddneet vaivaamaan ja aiheuttaneet epatietoisuutta.

Warnerin ja Procaccinon (2004) tutkimus osoitti, ettd naiset pyrkivat hankkimaan tietoa
parantaakseen kasitystddn omasta terveydentilastaan sek&a pystydkseen toimimaan
terveyttaan edistavalla tavalla. Tiedonhankinta nahtiin keinona mahdollistaa terveempéa ja
parempaa elamaa sekad olennaisena osana elamanhallintaa, jonka avulla yksild voi
saavuttaa hallinnan tunteen terveyteen liittyvissa asioissa ja tapahtumissa. Elaméanhallinta
tuli esiin myds Sade Pirttimaen (2001) pro gradu — tutkielmassa, jonka mukaan reumaan
sairastuminen vaikeutti huomattavasti nuorten naisten elaménhallintaa. Kuitenkin vahva
koherenssin tunne auttoi selviytymdan elamassa sairaudesta huolimatta. Luottamus omiin
voimavaroihin ja mahdollisuuteen saada apua auttoivat koherenssin tunteen vahvistumista
seka elaméan hallittavuuden tunteen saavuttamista vakavasta sairastumisesta huolimatta.
Reijo Savolainen (1993) toteaakin tiedonhankinnan olevan osa arkipaivan
ongelmanratkaisutoimintaa, joka puolestaan liittyy olennaisesti elamanhallintaan. My6s
reumaa sairastavat, jotka haluavat syventda tietoaan sairaudestaan ja mahdollisesti
parantaa elaméansa hallittavuutta, hankkivat tarvitsemaansa tietoa. Elamanhallinnan tunne

on mahdollista saavuttaa reumasairaudesta huolimatta.

Thon ja Ullrich (2008) toivat tutkimuksessaan esiin nakemyksen potilaasta oman
sairautensa asiantuntijana. Enda potilasta ei nadhda vain passiivisena tiedon
vastaanottajana ja hoidon toteuttajana, vaan aktiivisena toimijana ja tiedonhankkijana.
Reumaa sairastavat oppivatkin melko hyvin tuntemaan sairauden vaikutukset

elimistdssansa vuosien aikana. Talldin he osaavat itse maaritella, mitka seikat vaikuttavat
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vointiin ja jaksamiseen, ja myo6s toimia sen mukaan. Myds potilaan opettamisen
selviamdan sairautensa kanssa nahtiin Thonin ja Ullrichin tutkimuksessa tarkeaksi.
Laakareiden ja hoitohenkilokunnan tulisi olla tietoisia potilaiden tiedontarpeista ja pyrkia
tarjoamaan apua ja tietoa mahdollisimman paljon, jotta potilaan selviytyminen sairauden
kanssa voisi olla hieman helpompaa. Terveyteen ja sairauteen liittyvan laadukkaan tiedon
jakamiseen voisivat ottaa osaa myds kirjastot. Kwonin ja Kimin (2009) tutkimuksen
mukaan Kkirjastoilla olisikin mahdollisuus tarjota asiakkailleen laadukasta, digitaalisessa
muodossa olevaa terveystietoa ja kehittdd asiakkaiden terveystietoon liittyvaa

informaatiolukutaitoa.

Tutkimuksista tuli esille se, ettd terveyteen ja sairauteen liittyva tiedonhankinta koetaan
padasiassa potilaan selviytymista ja jaksamista lisaavana tekijana. Tarpeellisen tiedon
avulla potilas voi vaikuttaa sairautensa kulkuun sek& omaan vointiinsa. Kukaan ei tunne
potilaan omaa tilaa paremmin kuin potilas itse. Tiedonhankinta voi auttaa potilasta myods
elamanhallinnan tunteen saavuttamisessa. lhminen saa voimaa jaksaa siita, etta tuntee
itse hallitsevansa elamaansa ja pystyvansa vaikuttamaan omaan vointiinsa seka toimiinsa

yhteiskunnassa.

6 EMPIIRISEN TUTKIMUKSEN ASETELMA JA TOTEUTUS

Tassa luvussa  esittelen  tutkimuskysymykset sekd  aineistonkeruuseen ja
tutkimusprosessiin  liittyvdt muut seikat. Luvussa 6.1 esittelen tarkemmat
tutkimuskysymykset, luvussa 6.2 selvitdn tutkimusaineiston hankkimiseksi kaytettya
menetelmad, luvussa 6.3 selostan aineistonkeruuseen liittyvid seikkoja ja luvussa 6.4

esittelen empiirisen aineiston analyysia.
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6.1 Tutkimuskysymykset

Tutkielmassani tarkastelen reumaa sairastavien tiedonhankintaa ja siihen liittyvia
aspekteja. Pyrin  muun muassa selvittdmaan, minkélaisia tiedontarpeita reumaa
sairastavilla on, mita lahteita he kayttavat tietoa etsiessddn ja onko l6ydetysta tiedosta
ollut hyétya. Tutkimuskysymysten muotoutumiseen sain vaikutteita aikaisemmista pro
gradu —tutkielmista ja tutkimuksista, joita tarkasteltiin tutkielman luvuissa 3 — 5. Erityisesti
luku 5, jossa tarkastellaan reumaa sairastavien tiedontarpeita ja tiedonhankintaa, antoi

ideoita tutkimuskysymysten muotoiluun.

Tutkimuskysymykseni ovat seuraavanlaisia:

e Millaisiin reumasairauksiin liittyviin ongelmiin tai kysymyksiin reumaa sairastavat

ovat etsineet tietoa? Millaisissa tilanteissa he ovat tietoa tarvinneet?

e Millaisia tiedonldhteitda he ovat kayttdneet? Miten he ovat hyddyntaneet

kayttamiansa lahteitad? Milla kriteereilla nama lahteet on valittu?

e Millaista tietoa reumasairauksista ja niiden hoidosta on heiddn mielestaan
saatavilla? Kuinka hyodyllista I6ydetty tieto on heidan mielestaan ollut?

e Ovatko reumaa sairastaneet térmé&nneet tiedonhankinnan jossakin vaiheessa
ongelmiin tai esteisiin, jotka ovat haitanneet tiedonhankintaa? Jos ovat, niin ovatko

ongelmat johtuneet sairaudesta vai tiedonléhteista? Ovatko he itse valtelleet tietoa?

¢ Ovatko heidan tiedontarpeensa muuttuneet sairauden jossakin vaiheessa?

Tutkimukseni tarkeimpid teemoja ovat siis reumaa sairastavien tiedontarpeiden laatu,
kaytetyt tiedonlahteet ja ndiden lahteiden arviointi, saatavilla olevan tiedon arviointi seka

tiedonkaytto ja sen ongelmat.
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6.2 Tutkimusmenetelma

Tassa luvussa kuvaan lomakekyselyd, jolla tutkimusaineisto kerattiin. Alkuun esitan
perusteluita kyselytutkimuksen valintaan vaikuttaneista syistd. Taman jalkeen tarkastelen
tutkimuksen kerddmiseen vaikuttaneita asioita seka viimeiseksi aineiston kasittelyyn,

analysointiin ja luotettavuuteen liittyvia seikkoja.

6.2.1 Kyselytutkimus

Tutkimusaineiston kerdamiseksi valitsin kyselytutkimuksen. Kyselytutkimus tunnetaan
myo6s survey-tutkimuksen keskeisend menetelméana. Survey-tutkimuksella tarkoitetaan
sellaisia kyselyn, haastattelun tai havainnoinnin muotoja, joissa aineisto kerataan
standardoidusti eli samalla tavalla kaikilta vastaajilta, ja tutkittavien joukko muodostaa
otoksen tai naytteen tietysta tutkimukseen valitusta perusjoukosta. (Hirsjarvi et al., 1997,
189.) Kyselytutkimuksen avulla voidaan kerata tietoa muun muassa erilaisista
yhteiskunnallisista ilmidista, ihmisten toiminnasta, mielipiteista ja arvoista. Kyselylomake
on aineistonkeruun valine, jota voidaan soveltaa monipuolisesti niin yhteiskunta- ja
kayttaytymistieteellisisséa  tutkimuksissa  kuin  erilaisissa  mielipidetiedusteluissa,

katukyselyissa ja soveltuvuustesteissa. (Vehkalahti, 2008, 11.)

Kyselytutkimus sijoittuu padasiassa kvantitatiivisen tutkimuksen puolelle. Kvantitatiivisella
tutkimuksella pyritddn yleensa kartoittamaan olemassa olevaa tilannetta lukumaarien ja
prosenttiosuuksien valossa. Kvantitatiiviseen tutkimukseen tarvittava aineisto voidaan
hankkia valmiista tilastoista, rekistereistd, tietokannoista tai tiedot voidaan kerata itse.
(Heikkila, 2010, 16 - 18.)

Kyselytutkimuksen etuna voidaan pitaa yleisesti sita, ettd sen avulla voidaan kerétéa laaja

tutkimusaineisto ja kysyd monia eri seikkoja. Kyselytutkimus on myds tehokas, silla se
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saastaa tutkijan aikaa. Huolellisesti suunnitellun lomakkeen ansiosta vastausaineisto
voidaan myos tallentaa ja analysoida nopeasti. Aikatauluttaminen ja kustannusten arviointi
onnistuu kyselytutkimusta kayttaen myods melko tarkasti. (Hirsjarvi et al. 1997, 191.)
Verrattaessa haastattelututkimukseen  kyselylomaketutkimuksella valtetddn  myds
haastattelijan vaikutus vastaajaan. Lisdksi kyselylomaketutkimuksessa on hyva tilaisuus
saada vastauksia myds arkaluontoisiin kysymyksiin, joita ei kasvokkain tehtavassa
haastattelussa valttamatta annettaisi. Kyselytutkimukseen liittyy kuitenkin  my0s
heikkouksia ja esimerkiksi vastausprosentti saattaa kyseisessa tutkimusmenetelmassa
usein jaadda alhaiseksi. Liséksi lomakkeeseen sisallytettyjen avointen kysymysten
vastaaminen saattaa myo6s jaada vahaiseksi. (Heikkila, 2010, 20.) Hirsjarven ja
kumppaneiden (1997) mukaan kyselytutkimusta voidaan lisaksi pitda pinnallisena ja
tutkimuksia teoreettisesti vaatimattomina. Kuitenkin kyselylomakkeiden toimittaminen
jonkin organisaation, instituution tai yhteison valityksella voi parantaa tutkimuksen
vastausprosenttia. (Hirsjarvi et al., 1997, 191 -192.)

6.3 Tutkimusaineiston keraaminen

Kyselylomakkeen suunnitteluun otin mallia aikaisemmista terveystiedon hankintaan
littyvistd pro gradu —tutkielmista ja niissa kaytetyista lomakkeista. Lisaksi
kirjallisuuskatsauksessa olleista tutkimuksista sain lisdapua kysymysten muodostamiseksi.
Kyselylomakkeiden testaaminen tapahtui ennen tutkimusaineiston kerdadmisen alkua
kahden reumaa sairastavan tuttavani toimesta. Myos heiltd sain muutaman vinkin

kyselylomaketta varten.

Tutkimusaineiston keraaminen tapahtui Tampereen Yyliopistollisen keskussairaalan
reumatologian poliklinikalla, jossa henkilokunta jakoi kyselylomakkeet tutkimukseen
vapaaehtoisesti  osallistuneille, jotakin reumasairautta sairastaville  henkildille.
Lomakkeiden jakaminen henkildkunnan valityksella johtui tutkimuslupatyypistda, jolla
varmistettiin, ettei tietooni tulisi missdédn vaiheessa potilaiden henkildtietoja. Jos olisin
tehnyt esimerkiksi  haastattelututkimuksen, tutkimuslupaprosessi olisi  vaatinut

huomattavasti enemman aikaa ja vaivaa. Muun muassa tamén vuoksi paadyin lopulta
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lomaketutkimukseen. Kyselylomakkeiden jakaminen alkoi Tays:n reumatologian
poliklinikalla huhtikuun lopussa 2011 ja p&aattyi joulukuussa 2011. Pitka vastausten
palautusaika oli odotettavissa, mutta se ei suuremmin haitannut, silla minulla ei ollut
tutkimusaineiston keruussa kiire, ja reumatologian poliklinikalla oli useita muita
potilaskyselyita kaynnissa tutkimusaineiston keraysaikana. Aikaa venytti lisdksi viela se,
etta riittdvan vastausmaaran saamiseksi kyselylomakkeita piti vieda reumapoliklinikalle
lisda syksylla 2011.

6.4 Empiirisen aineiston analyysi

Tutkimusaineiston analyysissa kaytin apuna Excel — tilasto-ohjelmaa. Koodasin ohjelmaan
jokaisen kysymyksen ja vastauksen, myos avovastaukset. Aineiston ka&sittely tilasto-
ohjelmassa helpotti ja nopeutti huomattavasti ty6ta aineiston tarkastelun osalta. Taman
jalkeen laadin aineistosta suoria jakaumia. Ristiintaulukointia harkitsin my6s, mutta se
tuntui olevan osaltani sen verran tyOlasta, ettd paatin sdastaa itseani ja jattaa sen
kokonaan pois. Avovastausten kirjaaminen Exceliin oli hyva ratkaisu, silla koko aineiston
kasittely yhdessad ohjelmassa selkeytti tydskentelyéni. Ryhmittelin tilasto-ohjelmassa
avovastaukset manuaalisesti, jonka ansiosta vastauksista oli saatavissa seka
kvantitatiivista etta kvalitatiivista tietoa. Luvuissa 7.7 ja 7.8 kaytin avovastauksia useasti
sellaisenaan, jolloin vastaajien mielipiteet ja kommentit tulivat selkeimmin tutkimuksessa

esille.
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7 TUTKIMUSTULOKSET

Tassa luvussa raportoidaan empiirisen tutkimuksen tulokset. Ensimmaéiseksi kuvaan
tutkimukseen osallistuneiden taustatietoja. Taman jalkeen esitetaan vastaukset asettamiini
tutkimuskysymyeksiin ja kayn tarkemmin kasiksi tutkimusaiheeseen eli reumaa sairastavien

tiedonhankintaan.

7.1 Tutkimukseen osallistuneiden taustatiedot

Tutkimukseen osallistui yhteensa 97 vastaajaa, joista 86 oli naisia ja 11 miehid. Nuorin
vastaaja oli ialtaan 17-vuotias ja vanhin 74-vuotias. Vastaajien keski-ika oli 48 vuotta ja
mediaani 51 vuotta. Kaikki vastaajat asuivat Pirkanmaalla. 18 vastaajaa oli kaynyt
peruskoulun tai kansakoulun ja 37 henkildd oli suorittanut ammattikoulun tai
ammattikurssin. 11 vastaajaa oli koulutukseltaan ylioppilaita. 17 henkiléa oli suorittanut
alemman korkeakoulututkinnon ja 13 ylemmé&n korkeakoulututkinnon. Yksi vastaaja ei
ilmoittanut koulutustaustaansa. Vastaajista 53 oli tdissa, 5 ty6ttomana, 5 opiskelijana ja 34
elakkeella. Yli puolet vastaajista, 52 henkil6a, sairasti nivelreumaa, 13 selkdarankareumaa
ja loput muita eri reumasairauksia. Kymmenen vastaajaa ilmoitti lisdksi sairastavansa

enemman kuin yhta reumasairautta. Nelja vastaajaa jatti vastaamatta tdhan kysymykseen.

Hieman yli puolet vastaajista, noin 52 %, oli sairastanut reumaa yli kymmenen vuotta. Noin
15 % vastaajista oli sairastanut 6-10 vuotta, noin 24 % vastaajista 1-5 vuotta ja noin 6 %
vastaajista oli sairastanut alle yhden vuoden. Kaikki vastaajat ilmoittivat hoitavansa
sairauttaan laakityksella. Noin 44 % vastaajista oli leikattu reumasairauden Vvuoksi

keskimaarin nelja kertaa. Suurin ilmoitettu leikkausmaara oli 30 kertaa.
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7.2 Vastaajien tiedontarpeet

Vastaajia pyydettiin kuvailemaan omin sanoin esimerkkitilanteita, joissa he ovat tarvinneet
tietoa sairauteensa liittyen. Vastaajista noin 74 % kuvaili esimerkkitilanteita ja 26 % jatti
kohdan tyhjaksi. Vastauksista erottui 15 eri esimerkkitilannetta, jossa vastaajat olivat
tarvinneet tietoa. Vastaajat saivat mainita useita eri tilanteita, joissa he olivat tarvinneet
reumasairauteensa liittyvaa tietoa. Eniten tietoa oli tarvittu laakitykseen liittyvissa
tilanteissa, yhteensa noin 46 % vastaajista mainitsi taman. Seuraavaksi eniten tietoa oli
tarvittu sairauteen liittyvissa tilanteissa, jonka oli maininnut noin 29 % vastaajista. Noin 10
% vastaajista oli ollut sosiaalietuuksien hakemiseen liittyvia ongelmatilanteita. Neljanneksi
eniten mainintoja saivat apuvdlineisiin liittyvat ongelmatilanteet, yhteensa noin 8 %
vastauksista. Viidentena tulivat leikkaushoitoihin liittyvat tilanteet, reumasairauden liséksi
iimaantuneet muut sairaudet, kuntoutukseen liittyvat tilanteet sekd sairauden eri
hoitomuotoihin liittyvat ongelmatilanteet. Liséksi mainittiin liikuntaan ja raskausaikaan
littyvat tilanteet. Kipuun ja tulevaisuuteen liittyneita ongelmatilanteita mainittiin myds. Muut
ongelmatilanteet liittyivat ravintoon ja ruokavalioon, arjessa parjaamiseen ja rokotuksiin.
Lisdksi noin 5 % vastaajista totesi, ettei heilla ollut vield tullut vastaan tilanteita, joissa

tietoa olisi tarvittu.

Vastaajat nimesivéat useita aiheita, joihin he olivat tarvinneet tietoa. Laakitykseen liittyvia
kysymyksia piti tarkeimpina 87 % vastanneista. Sairauteen liittyvat kysymykset olivat
seuraavana, yhteensa 69 % vastaajista mainitsi timéan. Sairauden ennusteeseen liittyvat
kysymykset olivat askarruttaneet 51 % vastaajista. Tukiin ja sosiaalietuuksiin liittyviin
kysymyksiin oli torménnyt 39 % vastaajista. Jaksamiseen liittyvat kysymykset koki itselleen
tarkeiksi 36 % vastaajista. Vastaajista 29 % koki fysioterapiaan liittyvat kysymykset
itselleen tarkeiksi, kun taas leikkaushoitoihin liittyvat kysymykset olivat tarkeita 28 %

vastaajista. Muita vastaajien tiedontarvealueita olivat kuntoutus ja perheenlisays.
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Tiedonhankinnan toteutumista selvitettdessd vastaukset seurasivat samaa linjaa kuin

tiedontarpeen aiheita kysyttdessd. Useimmat vastaajat olivat etsineet erityisesti

ladkitykseen ja sairauteen liittyvaan tietoa kaytannossa (ks. kuvio 4).

Aiheita, joihin tietoa on etsitty myos kdaytannossa

i Tietoa ei ole etsitty lainkaan

i Jokin muu

i Jaksaminen

M Tuet ja sosiaalietuudet
M Sairauden ennuste

M Fysioterapia

M Leikkaushoidot

H Laakitys

M Sairaus

0 20 40 60 80 100

Kuvio 4. Tiedonetsinta eri aiheista (n = 97). Luvut on ilmoitettu kappalemaarina.
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Kuviossa 5 kay ilmi, minkalaisen reumasairauteen liittyvdn tiedon vastaajat kokivat
tarkeimmaksi. Kysymyksen ohjeistuksessa pyydettiin valitsemaan tarkein aihe, mutta
useat vastaajat olivat ympyroineet useampia vaihtoehtoja. Tassa on huomioitu kaikki
vastaukset. Tarkeimmaksi koettiin laakitykseen liittyva tieto (63 %), toiseksi tarkeimmaksi
sairauteen liittyva tieto (47 %) ja kolmanneksi sairauden ennusteeseen liittyva tieto (31 %).
Jaksamiseen liittyva tieto oli sijalla nelja, viidentena leikkaushoitoihin liittyva tieto. Tukiin ja
sosiaalietuuksiin liittyva tieto oli sijalla kuusi ja fysioterapiaan liittyva tietoa sijalla

seitseman.

Tarkeimmaksi koettu reumasairauteen liittyva
tieto

i Jokin muu
id Jaksamiseen liittyva

i Tukiin ja sosiaalietuuksiin liittyva

i Sairauden ennusteeseen liittyva

H Fysioterapiaan liittyva

M Leikkaushoitoihin liittyva
M Laskitykseen liittyva

H Sairauteen liittyva

Kuvio 5. Tarkeimmaksi koettu reumasairauteen liittyva tieto. (n= 97). Luvut on ilmoitettu kappalemaéarissa.
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Tutkimuksessa kartoitettiin myos tiedontarpeen ja tiedonhankinnan useutta kuuden viime
kuukauden aikana. Yleisesti ottaen vastaajien tiedontarpeet tdnd aikana eivat olleet
kovinkaan usein toistuvia. Noin 39 % ilmoitti tarvinneensa tietoa kerran puolessa vuodessa
tai harvemmin. Noin 37 % vastaajista ilmoitti tarvinneensa tietoa kerran kuussa, 6 %
kerran viikossa ja 1 % ilmoitti tarvinneensa tietoa kerran paivassa. Noin 11 % vastaajista
ilmoitti, ettei ollut tarvinnut tietoa kertaakaan. Vastaajien toteutunut tiedonhankinta kuuden
viime kuukauden aikana seurasi hyvin pitkalti samaa linjaa tiedontarpeiden esiintymisen
kanssa. Noin 39 % ilmoitti hankkineensa tietoa kerran kuukaudessa, 37 % kerran puolessa
vuodessa tai harvemmin ja 7 % kerran viikossa. Yksikaan vastaajista ei hankkinut tietoa
joka paiva. Lisaksi noin 13 % ilmoitti, ettei ollut hankkinut tietoa lainkaan. Yli puolet
vastaajista oli sairastanut reumaa yli kymmenen vuotta, joten tiedontarve tai
tiedonhankinta kyselya edeltdneen puolen vuoden aikana ei valttamatta ole ollut

merkittavaa. (Kuvio 6)

Kaytannossa etsityn reumasairauteen liittyvan
tiedonhankinnan useus 6 viime kuukauden aikana

M Ei kertaakaan

H Kerran puolessa vuodessa tai
harvemmin

i Kerran kuukaudessa

M Kerran viikossa

Kuvio 6. Tiedonhankinnan useus (n= 97). Luvut on ilmoitettu kappalemaarissa.
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7.3 Kaytetyt tiedonlahteet

Tutkimuksessa kartoitettin reumaa sairastavien kayttamia tiedonléhteitd. Tarkeimpien

lahteiden jakauma esitetdan kuviossa 7.

Tarkeimmat tiedonldhteet
100
M Laakari
30 1 H Sairaanhoitaja
i Fysioterapeutti
80 E Muu hoitohenkl.
B Reumaliitto tai paikal.reumayhd.
70 Kurssit
H Muut reumaa sairastavat
H Ystatdvat, sukulaiset
60 id Kirjasto
M Apteekki
50 i Lehdet
M Tieteelliset tutkimukset
40 i Reumakirjallisuus
www-sivut
i Keskustelupalstat
30 Google
i Blogit
20 L4 Sos. media
Ld Esitteet, lehtiset
10 LI Mainokset
L Muut
0

Kuvio 7. Tarkeimmat tiedonléahteet. (n=97) Luvut ovat kappalemaaria.
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Merkittavimmaksi tiedonlahteeksi nousi odotetusti l&dkari, jota lahteena oli kayttanyt 97 %
vastaajista. 59 % vastaajista oli merkinnyt laakarin myos tarkeimmaéksi kayttamakseen
lahteeksi. Toiseksi tarkeimmaéksi tiedonlahteeksi nousi sairaanhoitaja/reumahoitaja, jota
noin 74 % vastaajista oli kayttanyt tiedonlahteend. 9 % néaista vastaajista oli merkinnyt
sairaanhoitajan/reumahoitajan itselleen tarkeimmaksi tiedonlahteeksi. Kolmanneksi tarkein
tiedonlahde oli www-sivut, joita tiedonhankinnassaan oli hyédyntanyt noin 54 % vastaajaa.
Www-sivuja itselleen tarkeimpana tiedonlahteena piti noin 8 % vastaajista. Neljdnneksi
kaytetyin tiedonléahde oli Google, jonka kautta tietoa etsi noin 40 % vastaajista. 4 % naista
vastaajista piti Googlea myos tarkeimpana tiedonlahteenda. Viidenneksi tarkein tiedonlahde
vastaajille oli muut reumaa sairastavat, joilta tietoa oli hankkinut noin 34 % vastaajista.

Laakari oli tutkimukseen osallistuneille odotetusti kaytetyin ja tarkein tiedonlahde.
Sairaanhoitaja/reumahoitaja koettin myds hyvin tarkeaksi tiedonhankintakanavaksi.
Internetin kayttd tiedonhankinnassa oli myos merkittavad. Www-sivut, keskustelupalstat ja
Google toimivat monen vastaajan tiedonlahteena. Valitettavasti kaikki vastaajat eivat olleet
lukeneet tehtdvanantoa riittavan tarkasti, silla monet olivat yksinkertaisesti rastittaneet (x)
kayttamansa lahteet sen sijaan, etta olisivat merkinneet ne numeroilla
tarkeysjarjestykseen. Tassa tutkielmassa rastit (x) on tulkittu kaytetyiksi lahteiksi ja ovat

mukana tiedonlahteiden lukumaaran summassa, mutta niille ei ole annettu sijalukua.
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7.4 Kaytettyjen tiedonlahteiden valinnan perusteet

Reumaa sairastavien kayttdmien tiedonlahteiden valintaan vaikuttivat seuraavasti kuviossa

8 esitetyt perusteet.

Tiedonlahteiden valintaperusteet

Jokin muu F ‘ ‘ ‘

Helppotajuisuus

Kattavuus

]
Saavutettavuus
_W _
Kieli
I S ]
Helppokayttdisyys | hdd
0 S S
Ajankohtaisuus
__w _
Tieteellisyys
I
Luotettavuus -
B —
Asiantuntemus
0 10 20 30 40 50 60 70 80 90 100

M Erittdin tarkeda M Hyvin tarkeda M Jokseenkin tarkeda M Ei kovin tarkeaa M Ei lainkaan tarkeda M Tyhjaa

Kuvio 8. Tiedonlahteiden valintaperusteet. (n=97)

Tarkeimmaksi valintakriteeriksi nousi lahteen asiantuntemus, jonka 79 % vastaajista
merkitsi erittain tarkeaksi. Seuraavaksi merkittéavin peruste oli lahteen luotettavuus, jonka
noin 78 % vastaajista ilmoitti erittain tarkeaksi. Lahteen helppotajuisuus oli erittéin tarkeaa
noin 39 % vastaajista. Lahteen kieli tiedonlahteen valintaperusteena oli erittéin tarkeaa
noin 38 % vastaajista ja tiedonlahteen saavutettavuuden nosti erittain tarkeéksi noin 37 %
vastaajista. Tiedonlahteen helppokayttoisyys oli erittain tarkeda noin 35 % vastaajista.
Lahteen ajankohtaisuus oli noin 31 % mielesta erittdin tarkeaa ja tiedonldhteen
kattavuuden koki erittain tarkeaksi noin 26 % vastaajista. Tiedonldhteen tieteellisyys oli

vahiten merkittava valintakriteeri, silla sen ilmoitti erittain tarkeaksi noin 25 % vastaajista
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7.5 Kaytettyjen tiedonlahteiden luotettavuus ja vastaajien tyytyvaisyys naihin

lahteisiin

Kuviossa 9 tarkastellaan vastaajien arviota kaytettyjen tiedonlahteiden luotettavuuden

osalta.
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Kuvio 9. Kaytettyjen tiedonlahteiden luotettavuuden arviointi. (n=97) Luvut ovat kappalemé&aria.
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Kaytetyinta tiedonlahdetta, laakaria, piti erittdin luotettavana tiedonldhteena noin 71 %

vastaajista. Toiseksi eniten kaytettya tiedonldhdettéd, sairaanhoitajaa/reumahoitajaa piti

erittdin luotettavana noin 47 % vastaajista. Kolmanneksi kaytetyimman tiedonlahteen,

www-sivujen, katsoi erittéain luotettavaksi 8 % vastaajista. Neljanneksi kaytetyinta

tiedonhankintavaylaa, Googlea, piti erittdin luotettavana noin 5 % vastaajista. Yleisesti

ottaen vastaajat vaikuttivat luottavan erityisesti henkilolahteista saamaansa tietoon ja

erityisesti terveydenhuollon ammattilaisiin.

Vastaajien tyytyvaisyytta kayttamiinsa tiedonlahteisiin tarkastellaan kuviossa 10.

Tyytyvaisyys eri ldhteista saatuun tietoon
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Kuvio 10. Tyytyvaisyys eri l&hteisté saatuun tietoon. (n=97) Luvut ovat kappalemé&aéria.
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Laakariin  tiedonlahteena oli  erittain  tyytyvaisia noin 49 % vastaajista.
Sairaanhoitajaan/reumahoitajaan erittain tyytyvaisia oli vastaajista noin 36 %. Www-sivuja
kayttaneista erittain tyytyvaisia oli noin 5 % vastaajista. Neljanneksi kaytetyimpaan
lahteeseen eli Googleen oli erittdin tyytyvaisid noin 5 % vastaajista. Suurin osa vastaajista
vaikuttaisi olevan joko erittéain, hyvin tai jokseenkin tyytyvaisia kayttamiinsa tiedonlahteisiin.
Eniten jokseenkin tyytymattomid ja tyytymattomia loytyi lehtien, Googlen, www-sivujen,

esitteiden ja lehtisten kayttajien joukosta.

Noin 56 % vastaajista ilmoitti saaneensa riittavasti tietoa sairauteensa liittyen, noin 32 %
vastaajista koki, ettei ollut saanut riittavasti tietoa ja noin 11 % vastaajista ei osannut
sanoa. Hoitavalta terveydenhoitohenkilostélta noin 67 % koki saaneensa riittavasti
ohjausta sairauteensa liittyen. Noin 24 % vastaajista koki, ettei ollut saanut riittavasti

ohjausta.

7.6 Tiedonhankinnan tavat ja kaytetyn tiedon hyddyntaminen

Kuviossa 11 tarkastellaan reumaa sairastavien tiedonhankinnan eri tapoja.

Tiedonhankinnan eri tavat

Ette ole etsinyt lainkaan tietoa F ‘ ‘ ‘ ‘ ‘

Saamalla tietoa toiselta henkilolta

Tormaamalla sattumalta tietoon

Seuraamalla aktiivisesti eri tiedonl3hteita W
Etsimalla aktiivisesti tietoa tiettyihin kysymyksiin |

0 10 20 30 40 50 60 70 80

M 1.tarkein M 2.tdrkein M 3.tarkein M 4. tarkein

Kuvio 11. Tiedonhankinnan tavat. (n= 97). Luvut ovat kappaleméaaria.
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Suosituin tiedonhankinnan muoto oli aktiivinen tiedonetsintd, jota oli kayttdnyt yhteensa
noin 78 % vastaajista. Noin 60 % ndaistd vastaajista piti sita itselleen tarkeimpana
tiedonhankinnan muotona. Toiseksi kaytetyin tiedonhankinnan muoto oli tiedon saaminen
toiselta henkildltd, jota oli kayttanyt noin 72 % vastaajista. Noin 19 % néaista vastaajista piti
sita myos itselleen tarkeimpana. Kolmanneksi kaytetyin tiedonhankinnan tapa oli tiedon
aktiivinen seuranta, jota oli kayttdnyt noin 56 % vastaajista. Tarkeimmaksi sen oli
merkinnyt noin 12 % vastaajista. Viimeisella sijalla oli satunnainen tormaaminen tietoon,
jonka keinoin tietoa oli hankkinut noin 55 % vastaajista. Naista vastaajista noin 6 % piti sita
itselleen tarkeimpéana tiedonhankinnan muotona. Lisédksi noin 4 % vastaajista ilmoitti, ettei

ollut etsinyt lainkaan tietoa.

Selvitettdessa vastaajien tiedon hyodyntamista vaihtoehdoista suosituin oli toteamus "tieto
auttoi ymmartamaan reumaan liittyvia asioita”, jonka oli valinnut yhteensa noin 81 %
vastaajista. Toiseksi suosituin vastaus oli ” tieto auttoi tulevien asioiden suunnittelussa”,
jonka oli merkinnyt noin 54 % vastaajista. Kolmantena oli “tieto auttoi paattamaan
sairauteen liittyvia asioita”, jonka oli valinnut noin 52 % vastaajista. Neljantena oli kohta ”
tieto auttoi muuttamaan aiempia toimintatapoja”, jonka oli valinnut noin 29 % vastaajista.
Noin 2 % vastaajista oli sitd mielta etta tiedosta ei ollut apua ja noin 3 % mielesta tiedosta

oli haittaa. Yksi vastaaja kuvaili haittaa nain:

"Kun sai kahdelta ladékaériltéd erilaiset hoito-ohjeet, ei ole endd varma kumman

mukaan toimia.”

Toinen vastaaja mainitsi haitaksi laakkeiden sivuvaikutusluetteloiden aiheuttaman

ahdistuksen ja kolmas vastaaja kuvaili haittaa yksinkertaisesti nain:

"Rupes vatuttaan.”

Nelja vastaajaa oli merkinnyt kohdan “jokin muu”. Yhden vastaajan mukaan tieto lisasi

tietoa, toinen oli pystynyt selittdmaan terveyskeskuksessa tarkemmin, mista oli kysymys.
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Tiedon avulla kolmas tahan kohtaan vastannut oli ymmartdnyt paremmin sairauden

aiheuttamia oireita ja neljas vastaaja totesi:

"Kun I6ytyi syy kivuille, korvien vélissé helpotti.”

Tiedonhankinnasta saadulla tiedolla oli siis selvasti vaikutusta reumaa sairastavien
elamaan. Suurin osa vastaajista oli kokenut saaneensa tietoa, jonka avulla saattoi
helpommin ymmartda sairauteen liittyvid asioita tai suunnitella tulevaisuutta. MyoOs
paatoksentekoon ja aikaisempien toimintatapojen muuttamiseen oli hankitusta tiedosta

ollut apua.

7.7 Tiedonhankinnan esteet, ongelmat ja tiedon valttely

Kuviossa 12 tarkastellaan tiedonhankinnan ongelmien ja esteiden jakaumaa.

Mahdolliset ongelmat tai esteet
tiedonhankinnassa

| M Ei ongelmia tai esteita

M Jokin muu

H Tiedonlahteiden kasiin saaminen on
ollut hankalaa

M Tiedonldhteiden tunnistaminen on
ollut vaikeaa

H Tiedonlahteet ovat olleet
i i puutteellisia

Kuvio 12. Tiedonhankinnan mahdolliset ongelmat tai esteet. (n=97) Luvut ovat kappalemé&aria.
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Noin 45 % vastaajista ilmoitti, ettei ollut kohdannut mitdadn ongelmia tai esteita
tiedonhankinnassa. Noin 21 % vastaajista totesi tiedonléhteiden olevan puutteellisia. Noin
18 % vastaajista oli sita mielta, etté tiedonlahteiden tunnistaminen on ollut vaikeaa. Liséksi
18 % vastaajista totesi tiedonlahteiden kasiin saamisen hankalaksi. Noin 13 % vastaajista
reumasairaus oli aiheuttanut fyysisia esteita tiedonhankinnassa. 12 % vastaajista ilmoitti
jonkin muun syyn. Naista jonkin muun syyn ilmoittaneista noin 3 % vastaajista ongelmia
aiheutti se, etta he sairastivat harvinaista sairautta, josta on tarjolla vain vahan tietoa. 1 %
vastaajista ei osannut arvioida tiedon luotettavuutta. Noin 1 % vastaajista ongelmia aiheutti
sairauden epatyypillinen oireilu. Kieli aiheutti lisaksi ongelmia noin 1 % vastaajista, silla

monet kiinnostavat www-sivut olivat englanniksi. Liséksi yksi vastaaja totesi nain:

"Tiedonléhteet ovat olleet ristiriitaisia.”

Eras vastaaja piti ongelmana sité, ettd uusista laékkeista oli vain vahan kayttokokemuksia

saatavilla. Yksi vastaaja ilmoitti:

“Jaksaminen on ollut kortilla, jaksamattomuutta lisannyt kela ja tk.”

Kaksi vastaajista toivoi enemman keskustelua hoitohenkilékunnan kanssa.

"Olisin halunnut enemméan keskustelua / tiedon antoa hoitohenkilbkunnan

kanssall”

"Laékari | sairaanhoitaja eivat ole antaneet oikeastaan paljonkaan tietoa
sairaudesta. Laakityksesta on annettu pienta informaatiota + kirjalliset prosyyrit
(+ laékkeiden mukana ollut tietysti "tuoteselosteet") -> kaiken kaikkiaan alan
asiantuntijoilta saamani tieto on ollut vahaista ja sitd on taytynyt itse osata

kysya.”
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Noin 38 % vastaajista ilmoitti, ettei ole véltellyt tietoa ja noin 43 % jatti vastaamatta
kysymykseen. Noin 19 % vastaajista oli ilmoittanut véltelleenséa sairauteensa liittyvaa

tietoa. Merkittavin syy tiedon valttamiselle oli halu kieltaa sairaus, jonka oli ilmoittanut noin

7 % vastaajista.

"Omaan reumasairauteeni ja historiaani on liittynyt pitka jakso, jolloin tauti oli
lahes oireeton. Tuona aikana halusin olla mahd. vahan tekemisissa minkaan
reumasta muistuttavan kanssa, koska elama tuntui jotenkin helpommalta ilman

'”

sairautta, niin henkisesti kuin fyysisestikin

"Sairauden alkuvaiheessa ei halunnut lukea mitdan. "En mina ole sairas". Valilla

saattaa valtella lukemista samasta syysta vielakin, ettei " elama olisi pelkkaa

" s

reumaa.

Noin 5 % vastaajista ilmaisi syynsa valttelyksi tutut sanonnan tieto lisaa tuskaa”.

"Nuorena olen, syy on yksinkertaisesti se, ettei halunnut hyvaksya omaa

sairauttaan. Ei ollut sinut itsensé ja sairautensa takia. Tieto sairaudesta aiheutti

vaan tuskaa omassa mielessa.”

"Olen hakenut tietoa aina kun sitd olen tarvinnut. Liikaa tietoa en ole halunnut,

ettei "tieto lisdd tuskaa". Muutenkin on joskus hankalaa elaa taman sairauden

kanssa.”

Pelko sairaaksi leimautumisesta on saanut myos noin 4 % vastaajista valttelemaan tietoa

tai oikeastaan véalttelem&aan omasta sairaudesta toisille kertomista.
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Kylla. En ole halunnut kertoa tbissa ettd sairastan reumaa. Leimautuminen.

Pelkaan menettavani tyoni.”

Yksi vastaajista véltteli tiedonhankintaa, koska ei halunnut saada vanhentunutta tietoa.

"Olen valtellyt toisten reumaa sairastavien tarinoita, koska olen pitanyt heidan
tietojaan vanhentuneina. Olen taman vuoksi jattdnyt kaymattd joissakin

reumaliiton tilaisuuksissa.”

Yksi vastaaja ei yksinkertaisesti jaksanut aina hankkia tietoa.

"Haluan rajoittaa sitd, kuinka paljon toisten kokemuksia joudun kuuntelemaan.
Aina en jaksa ottaa vastaan muutakaan tietoa tai selvittaa sita itse, vaikka se

olisi hyvaksi.”

7.8 Tiedontarpeiden muuttuminen sairauden eri vaiheissa

Kaikkiaan noin 68 % vastaajista ilmoitti tiedontarpeidensa muuttuneen jossakin vaiheessa
sairautta, noin 12 % totesi, ettei heidédn tiedontarpeensa olleet muuttuneet. Useampi

vastaaja ilmoitti myés enemman kuin yhden tiedontarpeen muutokseen johtaneen seikan.

Eniten vastaajien tiedontarpeen lisaantymiseen tai muuttumiseen vaikutti laakitykseen
littyvéat seikat, jotka tulivat ilmi noin 20 % vastauksia. Muutoksen nykyiseen laakitykseen
tai uusien ladkkeiden kayttoonotto aiheuttivat vastaajille tarvetta selvittdd naihin liittyvia
asioita, kuten la&kkeiden vaikutuksia kehossa niin sairautta hillitsevand kuin

sivuvaikutuksia lisdavana.
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"Laakitykseen liittyvissa asioissa. Aina kun uusi laédke on otettu kayttéon, olen
tarvinnut laédkkeen hyvat ja huonot puolet tietooni. Joidenkin laékkeiden aloitus
on ensin pelottanut, mutta saadessani tietoa kaytosta, olen aloittanut kaytén

enk& mieti huonoja puolia.”

Myods sairauden kulku ja eri vaiheet olivat saaneet aikaan muutoksia vastaajien
tiedontarpeisiin. Noin 15 % vastauksista tuli esille, kuinka sairauden pahentuessa

tiedontarve kasvoi ja sairauden ollessa paremmassa vaiheessa tiedontarve taas vaheni.

“Tottakai ovat muuttuneet, sita tiedonjanoisempi olen mitd enemman sairastan.”

Viimeisen vuoden ajan reuma on ollut hyvin aktiivinen ja vaikeasti hoidettavissa
ja juuri nyt tarvitsen ja haluankin saada mahdollisimman paljon tietoa, tukea ja

apua sairauteen liittyen.”

Erityisen suureksi vastaajat kuvasivat tiedontarpeen sairauden alussa. Noin 9 %
vastaajista ilmoitti tarvinneensa sairautensa alussa paljon tietoa sairaudestaan ja siihen

liittyvista asioista. Sairauden keston myo6ta vastaajien tiedontarve kuitenkin vaheni.

“Alussa tiedontarve oli mahtava, mutta kun diagnoosin saanti kesti kuusi vuotta,

niin vahitellen se laantui.”

"Alkuun haki perustelua ja luki + kysyi kaiken. Sitten hakee vain jonkun tietyn

tiedon esim. elamaa helpottavia asioita + vertaistukea jaksamiseen.”

Vastaajista noin 7 % tiedontarpeet olivat my6s muuttuneet, kun ajatus sairaudesta oli

alkanut tulla enemman osaksi arkipéivaa. Talléin on tullut tarvetta etsid tietoa pitkan

50



aikavalin hoitoa varten sekd saada jonkinlaista ennustetta omasta sairaudesta ja sen

mahdollisesta kulusta.

"Alussa tiedontarvetta oli enemman akuutista hoidosta. Sitten tiedonhaku
vaheni, tuli tarve olla ajattelematta liikaa. Nyt (vajaa 10 v. diagnoosista) on tullut
uusi tiedontarvevaihe, enemman pitkdn téhtaimen hoidosta ja elamisesta

sairauden kanssa.”

Noin 5 % vastaajista tiedontarve oli lisdantynyt uuden sairauden puhjetessa reuman

rinnalle. Talldin tietoa oli tarvittu sekd uudesta sairaudesta ettd sen vaikutuksista reumaan.

"Sita mukaa kun ilmaantuu lisda nivelreuman "kavereita", niistd haluaa lisda

tietoa (sjogrenin syndrooma, episkleriitti, mitd seuraavaksi?).”

Lastenreumaan sairastuneet kuvailivat muutoksia tiedontarpeissaan niin, ettd vasta
vanhempana on alkanut olla tarvetta tietdd erilaisia sairauteen liittyvia asioita. Lapsena
asioita ei ole tullut ajateltua paljoakaan, eika silloin ole aina ymmartanytkaan

reumasairauteen liittyva asioita.

Sairauteni puhkesi ollessani 4-vuotias, joten oma tiedontarpeeni on
luonnollisesti lisaantynyt kasvaessani. Myo6s laakityksen muutokset ovat

lisdnneet tiedontarvettani.

My6s tyytyméttdmyys hoitoon sai aikaan tiedontarpeen lisddntymista.

"Sairauden edetessa tietoa on halunnut lisd&. Sairauden edetessa olen
kyseenalaistanut vallitsevia hoitokaytantoja, jotka eivat mielestéani aina ole
riittavan yksilollisia.”
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Muutama vastaaja ilmoitti, etta tiedontarvetta oli jatkuvasti, silla kaiken tarvittavan tiedon
omaksuminen ei onnistu yhdella kerralla. Sairauden alkuvaiheen jalkeen tiedontarve ol
huomattavasti vahentynyt. Myds sairauden pysyessa hyvin hallinnassa tiedontarve on

vahaista tai olematonta.

Viimeisen kahden vuoden aikana sairauteni on ollut niin stabiili ettd en ole

tarvinnut uutta tietoa lainkaan.”

Noin 31 % vastaajista jatti loppukommentin joko liittyen kyseiseen lomakekyselyyn, jonka
osalta olisi kaivattu vield tarkempaa ohjeistusta vastaamiseen ja selkedmpia vaihtoehtoja.
Osa olisi toivonut enemman sairauden hoitoon ja sen oireisiin liittyvia kysymyksid, osa
sairauden tuomaan byrokratiaan. Lisaksi jokunen vastaaja kertoi myds mielipiteenséa
nykyhoidon tilasta ja kertoi lyhyesti omasta tilanteestaan. Muutamat Kkiittelivat kiinnostusta

aiheeseen ja toivottivat onnea tutkielman tekemiseen.

8 TULOSTEN YHTEENVETO

Tutkielmassa kartoitettin  reumaa sairastavien tiedontarpeita ja sairauteen liittyvaa
tiedonhankintaa. Tutkimuksessa selvitettiin millaisiin kysymyksiin ja ongelmiin reumaa
sairastaneet ovat tietoa tarvinneet ja millaisissa tilanteissa he ovat tietoa tarvinneet.
Lisaksi selvitettiin, mitd tiedonléhteitda he ovat kayttdneet, ovatko he tdérmanneet
tiedonhankinnassa ongelmiin ja ovatko heidan tiedontarpeensa muuttuneet sairauden eri

vaiheissa.

Ei ollut yllatys, ettd reumaa sairastavat tarvitsivat ja hankkivat tietoa erilaisiin

reumasairauksiin liittyviin  aiheisiin. Eniten tietoa hankittiin laakitykseen liittyviin
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kysymyksiin ja ongelmiin. My6s sairauteen, sairauden ennusteeseen, sosiaalietuuksiin ja
tukiin sekd jaksamiseen liittyviin kysymyksiin etsittiin vastauksia. Fysioterapiaan ja
leikkaushoitoihin liittyvia tietoja oli tarvittu vahemman. Laakitykseen liittyva tieto koettiin
selvasti tarkeimmaksi. Myds sairauteen liittyva tieto oli vastaajille tarkeaa. Sairauden

ennusteeseen liittyva tieto seka jaksamista tukeva tieto oli vastaajille melko tarkeaa.

Tutkimus osoitti, ettd tiedontarve on suurinta sairauden alkuvaiheessa, jolloin sairastuneet
tarvitsivat eniten tietoa sairauteensa liittyen. Koska reuma on krooninen, koko elaman
kestdvd sairaus, ja suurin o0sa Vvastaajista oli sairastanut useita vuosia, heidan
tiedontarpeensa eivét olleet kovin usein toistuvia kyselya edeltéavien kuuden kuukauden
aikana. Eniten vastaajat olivat ilmoittaneet tarvinneensa tietoa kerran puolessa vuodessa
tai harvemmin, toiseksi eniten kerran kuussa. Paaasiallinen tiedontarpeen useuden Vvoisi
sanoa siis olevan jotain noin kerran kuussa tapahtuvan ja kerran puolessa vuodessa

tapahtuvan valilla.

Tiedonlahteita kartoitettaessa ei ollut yllatys, ettd kaytetyin ja myds tarkein tiedonlahde oli
ladkari. Toiseksi suosituin ja vastaajille seuraavaksi tarkein lahde oli sairaanhoitaja.
Kolmantena tulivat erilaiset www-sivut. Myds Googlen kautta moni etsi tietoa, kuten myos
toisilta reumaa sairastavilta sekad erilaisista lehdista. Liséksi moni oli kayttanyt
tiedonlahteendan ystavid ja sukulaisia, fysioterapeuttia sekd apteekkia. Naiden
tiedonlahteiden valintaan vaikuttivat erityisesti kaytetyn tiedonléhteen asiantuntemus seka
lahteen luotettavuus, lahteen saavutettavuus seka lahteen helppokayttoisyys. Vastaajien
arviot kayttamiensa lahteiden luotettavuudesta olivat myds odotettuja. Laakaria ja
sairaanhoitajaa/reumahoitajaa pidettiin  hyvin luotettavana tiedonl&hteena. Erilaiset
verkkolahteet sen sijaan olivat vastaajien mukaan vahemman luotettavia. Yleisesti ottaen
vastaajat vaikuttivat luottavan enemman ihmislahteisiin ja erityisesti asiantuntijaldhteisiin
kuin mit& verkosta tai lehdista I6ytdmaansa tietoon. Tyytyvaisyys naistd lahteista saatuun
tietoon seurasi myds hyvin pitkalti samaa linjaa, kuin mitad luotettavuutta kuvaavasta
kysymyksesta saatiin selville. Yli puolet vastaajista koki my6s saaneensa riittavasti tietoa

sairaudestaan, kuten myas riittavasti ohjausta hoitohenkilokunnalta.
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Vastaajille tarkein tapa hankkia sairauteensa liittyvaa tietoa oli tiedon aktiivinen etsinta
tiettyihin kysymyksiin. Toiseksi tarkeimmaksi tavaksi nousi tiedon saaminen toiselta
henkil6lta. Kolmanneksi tarkein tapa oli seurata aktiivisesti eri tiedonlahteita ja viimeisena
tiedonhankintatapana oli tormaaminen sattumalta tietoon. Muutama henkil6 ilmoitti myads,

ettei ollut hankkinut tietoa lainkaan.

Kartoitettaessa sitd, kuinka hankittua tietoa oli kaytetty ja hyoédynnetty, nousi
merkittavAmmaksi tiedon tuoma apu sairauteen liittyvien asioiden ymmartamisessa. Tieto
auttoi tulevien asioiden suunnittelussa ja paattdmé&an sairauteen liittyvissa asioissa.
Liséksi tieto oli auttanut joitakin vastaajia muuttamaan aiempia toimintatapoja. Muutama

vastaaja oli kuitenkin kokenut hankitun tiedon vain haitanneen elamaa.

Ongelmia tai esteitd tiedonhankinnassa aiheuttivat erilaiset seikat. Tiedonléhteiden
puutteellisuus koettiin tiedonhankinnan suurimmaksi ongelmaksi. Tiedonl&éhteiden kasiin
saaminen ja tiedonlahteiden tunnistamisen vaikeus olivat niin ikdan tiedonhankinnan
merkittavimpia esteitd. MyOs sairauden aiheuttamat rajoitteet olivat hankaloittaneet
merkittavasti tiedonhankintaa. Lisaksi se, ettd vastaaja sairasti harvinaista sairautta, josta
ei ollut saatavilla paljoakaan tietoa, vaikeutti huomattavasti tiedonhankintaa. Hyvin moni
vastaaja ilmoitti kuitenkin, ettei ollut kohdannut ongelmia tai esteitd sairauteensa liittyvassa
tiedonhankinnassa.

Alle viidesosa vastaajista ilmoitti valtelleensa tietoa. Merkittdvin syy oli halu kieltaéa
olevansa sairas. Lisaksi haluttiin valttda tiedon aiheuttamaa tuskaa. Yli puolet vastaajista
ilmoitti tiedontarpeidensa muuttuneen sairauden eri vaiheissa. Eniten tiedontarpeeseen oli
vaikuttanut ladkityksen muuttuminen. Sairauden paheneminen aiheutti tarpeen hankkia
lisda tietoa, kun taas sairauden ollessa vdhemman aktiivinen, tiedontarpeet saattoivat olla
hyvin vahaisia tai olemattomia. Huomattava tarve tiedolle oli erityisesti sairauden alussa.
My6hemmin sairauden tultua osaksi vastaajan arkielamaa ilmeni tarvetta hankkia tietoa
pitkan aikavalin hoitoja ajatellen. Tiedontarvetta oli lisdksi lisdnnyt muiden sairauksien

puhkeaminen perussairauden lisaksi.
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Tutkielma vahvisti aikaisempia kasityksia siitd, ettd tiedonhankinta kuuluu osaksi
arkipaivan ongelmanratkaisutoimintaa. Tiedon avulla reumaa sairastavat saattavat
paremmin ymmartdd sairauttaan ja taten parantaa elamanhallinnan tunnettaan. Reumaa
sairastavat hankkivat tarvitsemaansa tietoa sairaudestaan aktiivisesti. Kaikki tieto ei
kuitenkaan aina auta, vaan saattaa joissakin tapauksissa aiheuttaa hdmmennysta ja
ahdistusta. Lahes sadan vastaajan otoksen perusteella tutkimustuloksia voidaan pitaa

suuntaa-antavina reumaa sairastavien tiedonhankinnan ja tiedontarpeiden osalta.

9 LOPUKSI

Tutkielma osoitti ettd, tiedonhankinta kuuluu olennaisesti suurimman osan reumaan
sairastavien elaméaan. Tiedontarpeet ja tiedonhankinta seuraavat pitkalti sairauden kulkua.
Reumaa sairastaneilla on selvasti tarvetta sairauteen liittyvélle tiedolle. Tiedon avulla he
voivat paremmin ymmartaa omaa sairauttaan seka suunnitella elamaansa ja toimia niin,

etta voivat itse vaikuttaa joiltakin osin vointiinsa.

Talla tutkimuksella raapaistin vain pintaa reumaa sairastavien tiedontarpeiden ja
tiedonhankinnan osalta. Seuraava luonnollinen suunta olisi tehda haastattelututkimus, joka
voisi antaa yksityiskohtaisempaa tietoa reumaa sairastavien tiedontarpeista ja
tiedonhankinnasta. Liséksi olisi kiinnostavaa selvittaa syvallisemmin niitd vaikutuksia, joita
tiedolla on ollut yksittaisiin henkildihin, heidan elamaansa seka arjesta selviytymiseen

reumasairauden kanssa.
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LITE 1: SAATEKIRJE

TIEDOTE TUTKITTAVALLE

Reumaa sairastavan tiedontarpeet ja tiedonhankinta

Pyydan Teitd osallistumaan tahan tutkimukseen, jossa tutkitaan reumaa
sairastavan tiedontarpeita  ja tiedonhankintaa. Tutkimukseen
osallistuminen on taysin vapaaehtoista ja voitte keskeyttaa tutkimuksen
koska tahansa syyta ilmoittamatta. Tutkimuksesta kieltaytyminen tai sen
keskeyttaminen ei vaikuta millaan tavalla hoitoonne.

Tutkimuksen tarkoitus

Tama tutkimus liittyy filosofian maisterin tutkintoon vaadittavaan pro gradu
— tutkielmaan, jossa on tarkoitus selvittdd mm. millaisia tiedontarpeita
reumaa sairastavilla on, millaisia tiedonlahteitd he kayttavat ja millaiseksi
he kokevat loytamansa tiedon.

Vapaaehtoisuus ja luottamuksellisuus

Tutkimuslupa

Yhteystiedot:

Tutkimusaineisto  kerataan  kyselylomakkeilla ja  lomakkeeseen
vastaaminen on taysin vapaaehtoista. @ Vastaaminen tapahtuu
nimettdmana ilman mitddn, mista henkildllisyyttd voitaisiin tunnistaa.
Vastaukset kasitelladn luottamuksellisesti, eikd& niihin vastanneita voi
tunnistaa tutkimustuloksista. Kyselylomakkeen tietoja kaytetdén vain tassa
tutkimuksessa ja lomakkeet havitetddn asianmukaisesti tutkimuksen
valmistuttua.

Tutkimukseen vastaamiseen kuluu aikaa 15 — 30 minuuttia.

Olen saanut luvan toteuttaa tutkimustani Tays:n Reumatautien
poliklinikalla sisatautien vastuualuejohtajalta seka ylihoitajalta.

Terhi Kuisma
Tampereen yliopisto
Informaatiotutkimuksen ja interaktiivisen median opiskelija



LITE 2: REUMAA SAIRASTAVAN TIEDONTARPEET JA TIEDONHANKINTA
KYSELYLOMAKE

1. Sukupuoli:
1. Nainen 2. Ik&:
2. Mies 3. Asuinpaikka:

4. Koulutus: Ympyroikaa oikea vaihtoehto
1. Peruskoulu / Kansakoulu 2. Ammattikoulu / Ammattikurssi 3. Ylioppilas

4. Alempi korkeakoulututkinto 5. Ylempi korkeakoulututkinto

5. Tydtilanne: Ympyroikaa oikea vaihtoehto

1. Toissa 2. Tyoton 3. Opiskelija 4. Elakelainen

6. Reumasairaus jota sairastatte:

7. Sairauden kesto: Ympyroikaa oikea vaihtoehto

1. Alle yhden vuoden 2.1-5vuotta 3. 6 — 10 vuotta 4. Yli 10 vuotta

8. Hoidatteko sairauttanne ladkkeilla talla hetkella? Ympyroikaé oikea vaihtoehto

1. Kylla 2. Ei

9. Onko sairauttanne hoidettu leikkaamalla? Ympyroikaa oikea vaihtoehto

1. Kylla, montako kertaa? 2. Ei

10. Kuvailkaa omin sanoin millaisissa yksittaisissa ongelmatilanteissa olette esimerkiksi tarvinnut

reumasairauteenne liittyvaa tietoa?




11. Mihin kysymyksiin olette tall6in tarvinnut tietoa? Valitkaa tarkeimmat aihealueet ympyroimalla

sopivat numerot

1. Sairauteen liittyviin kysymyksiin

3. Leikkaushoitoihin liittyviin kysymyksiin

5. Sairauden ennusteeseen liittyviin kysymyksiin
7.Jaksamiseen liittyviin kysymyksiin

9. En ole tarvinnut tietoa mihinkaan kysymykseen

2. Laakitykseen liittyviin kysymyksiin
4. Fysioterapiaan liittyviin kysymyksiin
6. Tukiin ja sosiaalietuuksiin liittyviin kysymyksiin

8. Jokin muu, mik&:

12. Mihin aiheisiin liittyvaa tietoa olette etsinyt myds kaytannéssa? Valitkaa tarkeimmaét aihealueet

ympyroimalla sopivat numerot

1. Sairauteen liittyvaa tietoa

3. Leikkaushoitoihin liittyvaa tietoa

5. Sairauden ennusteeseen liittyvaa tietoa
7. Jaksamiseen liittyvaa tietoa

9. En ole etsinyt tietoa mihinkaéan aiheeseen

2. Laakitykseen liittyvaa tietoa
4. Fysioterapiaan liittyvaa tietoa
6. Tukiin ja sosiaalietuuksiin liittyvaa tietoa

8. Jokin muu,mika:

13. Mink&aiheisen reumasairauteenne liittyvan tiedon koette itsellenne tarkeimmaksi? Ympyroikaa

tarkein vaihtoehto

1. Sairauteen liittyvan tiedon
3. Leikkaushoitoihin liittyvan tiedon
5. Sairauden ennusteeseen liittyvan tiedon

7. Jaksamiseen liittyvan tiedon

2. Laakitykseen liittyvan tiedon
4. Fysioterapiaan liittyvan tiedon
6. Tukiin ja sosiaalietuuksiin liittyvan tiedon

8. Jokin muu,mik&:

9. En koe minkaan sairauteeni liittyvan tiedon olevan tarkeéa

14. Kuinka usein olette tarvinnut reumasairauteenne liittyvaa tietoa 6 viime kuukauden aikana?

Ympyroikaa sopiva vaihtoehto

1. Kerran paivassa

4. Kerran puolessa vuodessa tai harvemmin

2. Kerran viikossa

3. Kerran kuukaudessa

5. En kertaakaan

15. Kuinka usein olette kaytdnn6ssa etsinyt reumasairauteenne liittyvaa tietoa 6 viime kuukauden

aikana? Ympyroikaéa sopiva vaihtoehto

1. Kerran paivassa
4. Kerran puolessa vuodessa tai harvemmin

2. Kerran viikossa

3. Kerran kuukaudessa
5. En kertaakaan



16. Misté/kenelta olette hankkinut reumasairauteenne liittyvaa tietoa? Merkitkaa kaikki kayttaméanne
l&hteet tarkeysjarjestyksessa, jossa 1 on tarkein lahde, 2 toiseksi tarkein l&hde jne.

_ Laakari __ Lehdet
_______Sairaanhoitaja/reumahoitaja ______ Tieteelliset tutkimukset

____ Fysioterapeuitti ____ Reumakirjallisuus

____ Muu hoitohenkilékunto _www-sivut

__ Reumaliitto tai paikallinen reumayhdistys __ Internetin keskustelupalstat

_ Kurssit ____Google

____ Muut reumaatikot ______ Blogit

____Ystavat, sukulaiset _______Sosiaalinen media (esim. Facebook)
_____ Kirjasto ___ Esitteet, lehtiset

_ Apteekki __ Mainokset

Muu lahde, mika:

17. Milla perusteilla olette valinnut kdyttdmianne lahteita? Ympyroikaa jokaisesta kohdasta se numero,
joka kuvaa parhaiten kyseisen lahteen tarkeytta asteikolla 1 = erittain tarkeaa, 2 = hyvin tarkeaa, 3 =

jokseenkin tarkeaa, 4 = ei kovin tarkeaa, 5 = ei lainkaan tarkeaa

Lahteen asiantuntemus 1 2 3 4 5
Lahteen luotettavuus 1 2 3 4 5
Lahteen tieteellisyys 1 2 3 4 5
Lahteen ajankohtaisuus 1 2 3 4 5
Lahteen helppokayttdisyys 1 2 3 4 5
Lahteen Kieli 1 2 3 4 5
Lahteen saavutettavuus 1 2 3 4 5
Lahteen kattavuus 1 2 3 4 5
Lahteen helppotajuisuus 1 2 3 4 5
Jokin muu, mika: 1 2 3 4 5

18. Kuinka luotettavina pidatte kayttamianne tiedonlahteita ja niiden sisaltamaa tietoa? Ympyroikaa
niiden tiedonléhteiden osalta, joita olette kdyttéanyt, oikea vaihtoehto asteikolla 1 = erittain luotettava, 2 =
hyvin luotettava, 3 = jokseenkin luotettava, 4 = ei kovin luotettava, 5 = ei lainkaan luotettava

Ladkari 1 2 3 4 5

Sairaanhoitaja/reumahoitaja 1 2 3 4 5



Sosiaalinen media (esim. Facebook)
Esitteet, lehtiset

Mainokset

Fysioterapeultti 1 2 3 4 5
Muu hoitohenkilokunta 1 2 3 4 5
Reumaliitto tai paikal. reumayhdistys 1 2 3 4 5
Kurssit 1 2 3 4 5
Muut reumaatikot 1 2 3 4 5
Ystavat, sukulaiset 1 2 3 4 5
Kirjasto 1 2 3 4 5
Apteekki 1 2 3 4 5
Lehdet 1 2 3 4 5
Tieteelliset tutkimukset 1 2 3 4 5
Reumakirjallisuus 1 2 3 4 5
WWW-Sivut 1 2 3 4 5
Internetin keskustelupalstat 1 2 3 4 5
Google 1 2 3 4 5
Blogit 1 2 3 4 5

1 2 3 4 5

1 2 3 4 5

1 2 3 4 5

1 2 3 4 5

Jokin muu, mika:

19. Kuinka tyytyvainen olette ollut lahteestd saamaanne tietoon? Ympyrdikaa niiden tiedonléhteiden
osalta, joita olette kayttanyt, oikea vaihtoehto asteikolla 1 = erittdin tyytyvainen, 2 = hyvin tyytyvadinen, 3 =
jokseenkin tyytyvéainen, 4 = jokseenkin tyytymaton, 5 = tyytymatén

Laakari 1 2 3 4 5
Sairaanhoitaja/reumahoitaja 1 2 3 4 5
Fysioterapeultti 1 2 3 4 5
Muu hoitohenkilokunta 1 2 3 4 5
Reumaliitto tai paikal. reumayhdistys 1 2 3 4 5
Kurssit 1 2 3 4 5
Muut reumaatikot 1 2 3 4 5
Ystavat, sukulaiset 1 2 3 4 5
Kirjasto 1 2 3 4 5
Apteekki 1 2 3 4 5



Sosiaalinen media (esim. Facebook)
Esitteet, lehtiset

Mainokset

Lehdet 1 2 3 4 5
Tieteelliset tutkimukset 1 2 3 4 5
Reumakirjallisuus 1 2 3 4 5
WWW-Sivut 1 2 3 4 5
Internetin keskustelupalstat 1 2 3 4 5
Google 1 2 3 4 5
Blogit 1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5
1 2 3 4 5

Jokin muu, mika:

20. Koetteko saaneenne riittavasti sairauteenne liittyvaa tietoa? Ympyroikda sopiva vaihtoehto

1. Kylla 2. En 3. En osaa sanoa

21. Koetteko saaneenne riittavasti ohjausta hoitohenkildkunnalta sairauteenne liittyen? Ympyroikaa
sopiva vaihtoehto

1. Kylla 2. En 3. En osaa sanoa

22. Miten olette etsinyt reumaan liittyvaa tietoa? Merkitkaa tarkeysjarjestyksessa, jossa 1 on tarkein, 2
toiseksi tarkein jne. Numeroikaa vain ne kohdat, jotka ovat kohdallanne toteutuneet

Etsimalla aktiivisesti tietoa tiettyihin kysymyksiin
Seuraamalla aktiivisesti eri tiedonlahteita
Tormaamalla sattumalta tietoon

Saamalla tietoa toiselta henkildlta

Ette ole etsinyt lainkaan tietoa

23. Kuinka olette hyddyntanyt loytamaanne tietoa? Ympyroikaa kaikki sopivat vaihtoehdot

1. Tieto auttoi paattamaan sairauteen liittyvia asioita
2. Tieto auttoi tulevien asioiden suunnittelussa

3. Tieto auttoi ymmartdmaan reumaan liittyvia asioita
4. Tieto auttoi muuttamaan aiempia toimintatapoja

5. Tiedosta ei ollut apua



6. Tiedosta oli haittaa, minkalaista:

7. Jokin muu, mika:

24. Oletteko kohdannut esteita tai ongelmia tiedonhankinnassa? Voitte valita useita vaihtoehtoja

1. Reumasairautenne on aiheuttanut fyysisia esteita 2. Tiedonlahteet ovat olleet puutteellisia
3. Tiedonlahteiden tunnistaminen on ollut vaikeaa 4. Tiedonlahteiden kasiin saaminen on ollut hankalaa

5. Jokin muu, mika:

6. Ette ole kohdannut ongelmia tai esteita

25. Oletteko valtellyt tietoisesti reumasairauteenne liittyvaa tietoa joissakin tilanteissa? Jos olette
niin miksi ja milla tavoin? Vastatkaa omin sanoin

26. Ovatko tiedontarpeenne muuttuneet jollakin tavoin sairauden eri vaiheissa? Kuvailkaa omin
sanoin

27. Tahan voitte kommentoida vapaasti kyselya tai kertoa jostakin asiasta, jota mielestanne olisi
ollut tarpeellista kysya.

KIITOS VASTAUKSISTANNE!



