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KILPIRAUHASEN VAJAATOIMINTAA SAIRASTAVIEN SAIRAUTEEN
LITTYVA INFORMAATIOKAYTTAYTYMINEN

Témin pro gradu -tutkielman tavoitteena on tarkastella kilpirauhasen vajaatoimintaa
sairastavien  sairauteen  littyvdd informaatiokdyttdytymistd heiddin kokemanaan.
Tutkimuksessa tarkastellaan sarauteen littyvid tiedontarpeita, tiedonhankinnassa
koettuja esteitd, tiedonhankintaa ja kéytettyjd tiedonlihteitd sekd niiden luotettavuuden
arviointia. Tamén lisdksi tavoitteena on selvittdd, millainen merkitys vertaisilta saatavalla
tiedolla on kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastaville.

Tutkimuksen aineistonkeruumenetelmidnd oli sdhkOpostitse ja puhelimitse tehdyt
teemahaastattelut, jotka tehtiin loka-marraskuussa 2022. Haastateltavana oli kymmenen
tdysi-ikdistd kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavaa henkilod. Haastatteluaineisto
analysoitiin teoriaohjaavan siséllonanalyysin avulla.

Tutkimuksen tulokset kuvaavat kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavien henkildiden
moninaisia informaatiokdyttdytymisen muotoja. Uutena tutkimustuloksena aiempiin
tutkimuksiin verrattuna tutkimuksessa saatiin selville, ettd kilpirauhasen vajaatoimintaa
sairastavat kéyttivit vain védhidn terveydenhuollon ammattilaisia tiedonlihteind. Tdhdn
tulokseen saattoivat vaikuttaa muun muassa tiedonhankinnassa koetut esteet, jolloin
esimerkiksi sairauden aiheuttamat oireet, sekéd roolisidonnaiset tekijdt, kuten lddkireiden
tiedonpuute tai negatiiviset kokemukset terveydenhuollossa, saattoivat estdd tiedon
saamista. Tulokset osoittivat, ettd suurin osa haastateltavista koki saaneensa lian vdhidn
sairauteen littyvdd tietoa diagnoosin yhteydessd. Tiedontarpeet eivédt aina saaneet aikaan
tiedonhankintaa, vaan tiedonhankintaa saatettin sirtdd odottamaan sopivampaa
ajankohtaan tai tiedonhankintaa ei tehty lankaan. Esille tulivat my0s tiedostamattomat
tiedontarpeet, jolloin kilpirauhasen vajaatoimintaa koskeva tieto ei ollut tavoittanut
haastateltavia riittivin nopeasti. Tiedonhankinnan tapoihin vaikuttivat sairastamisaika
sekd hoitotasapaino. Tiedon luotettavuuden arvionnissa hyddynnettiin olemassa olevaa
tietimystd ja tarvittaessa saatua tietoa verrattiin muihin tiedonlihteisiin. Positiviset
kokemukset vastaanottotilanteissa lisdsivit saadun tiedon luotettavuuden kokemista.
Vertaisilta saatu tieto sekd emotionaalinen tuki koettiin yleisesti hyvin tirkeind, mutta
niiden tarpeet vaihtelivat henkilokohtaisella tasolla. Esimerkiksi pitempi sairastamisaika
sekd sarrauden hyvd hoitotasapaino véhensivdt tarvetta vertaistiedolle. Vertaistieto
koettiin subjektiivisena tietona ja vertaisten osalta henkilokohtaisilla suhteilla oli suuri
merkitys.

Uusi, sairauden hoitoon ja seurantaan mahdollisesti vaikuttava tieto tulisi saada vilitettyé
kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastaville. Myos julkisen terveydenhuollon henkilostén
tietdmystd sairaudesta olisi tirkedd lisdtd. Tamd voisi edistdd vastaanottotilanteiden
kokemista posititvisesti ja ndin ollen lisdtd saadun tiedon luotettavuuden kokemista.

Avainsanat: kilprrauhasen vajaatoiminta, informaatiokdyttiytyminen, tiedontarpeet,
tiedonhankinta, vertaistieto, laadullinen tutkimus.
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1 JOHDANTO

Pro gradu -tutkielmani aiheena on kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavien sairauteen
littyvd informaatiokdyttdiytyminen. Aihe on ajankohtainen: kilpirauhasen vajaatoiminta,
sen atheuttamat oireet sekd sitd sairastavien kokemukset sairaudesta ja sen hoidosta ovat
olleet jo usean wvuoden ajan sddnnollisesti esili eri medioissa. Aihe on ollut
uutisotsikoissa myds T3-monoterapiaksi kutsutun hoidon osalta (ks. esim. Valvira 2016a,
Kivioja 2014). Vuonna 2015 Suomen endokrinologiyhdistys pyysi T3-monoterapiassa
kaytettavid ladkkeitd sekd potilasturvallisuutta koskien lausuntoa Terveydenhuollon
palveluvalikoimaneuvosto PALKOlta (Terveydenhuollon palveluvalikoimaneuvosto
2015). PALKOn antamasta lausunnosta tehtin kantelu, koska sind rajattin T3-
hormonilla  annettu hoito julkisen terveydenhuollon ulkopuolelle. Eduskunnan
olkeusasiamichen ratkaisussa lausuntoa kritisoitiin muun muassa sen osalta, ettd lausunto
on saanut oikeudellisen arvon, vaikka kyse on suosituksesta (Eduskunnan oikeusasiamies
2017, Hamidliinen 2018). Aiheeseen littyen myds T3-monoterapiaa hoitomuotona
kéyttdneiden Iédkéreiden lddkédrmoikeuksien rajoittaminen on ollut esille eri medioissa.
(ks. esim. Valvira 2016b, Pekkarinen 2020).

Aihe on minulle tirked ja kimnostaa minua henkilokohtaisesti, koska sairastan itse
kilpirauhasen vajaatoimintaa. Suurin osa sairastuneista saa sairauden hallintaan ottamalla
ladkkeen paivittiin (Mustajoki 2021b). Kaikki eivdt kuitenkaan ole ndm onnekkaita.
Epdmiiridisten oireiden vuoksi diagnoosin saamiseen voi kulua aikaa. Kilpirauhasen
vajaatoimintaa sairastavia on ennen diagnoosia saatettu hoitaa esimerkiksi masennuksen
takia tai vastaanotolla oireiden syyksi on ehdotettu vaihdevuosia, ennen oikean
diagnoosin  I6ytymistd. (ks. esim. Millken & Northcott 1996.) Kilpirauhasen
vajaatoimintaan eiole vield olemassa Kaypd hoito -suositusta, mutta suosituksen teko on
alottettu huhtikuussa 2021 ja sen pitdisi valmistua nomn kahden wvuoden kuluttua
aloituksesta (Kédypa hoito -toimitus 2021).



Kroonisia sarauksia kisittelevissd tutkimuksissa  yhtdldisyyksid 10ytyy esimerkiksi
diagnoosin vaikutuksesta tiedontarpeisiin ja tiedonhankinnan muuttuminen sairauden eri
vaiheissa (ks. Longo ym. 2011, Chen 2012). Jokaisessa sarraudessa on omat
tunnusomaiset piirteensd, jotka ndkyvit eroma informaatiokdyttdytymisessd (ks. esim.
Harland ym. 2017, Husson ym. 2014). Tamidn vuoksi myos kilpirauhasen vajaatoimintaan
littyvdd informaatiokdyttaiytymistd kannattaa tutkia. Kilpirauhasen vajaatoiminta on
my0s yleinen sairaus, Suomessa tyroksiinilddkitykselld hoidettavia potilaita on Iihes 6 %
vdestostd (Mustajoki 2021b). Kilpirauhasen vajaatoimintaan littyvid IHéketieteellisid
tutkimuksia on tehty runsaasti sekd Suomessa ettd ulkomailla. Suomessa kilpirauhasen
vajaatoimintaa sairastavien sairauteen littyvdd informaatiokdyttdytymisen tutkimusta ei
ole tehty ja ulkomaillakin aihetta on tutkittu hyvin vdhin. Tutkielmani késittelee myos
vertaistuen ja -tiedon merkitystd kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavien kokemana.
Téastd nidkokulmasta aiempaa tutkimusta ei vajaatoiminnan nikokulmasta ole, joten
aiheesta tarvitaan lisdd tietoa. Néin ollen tutkimuksessa on selked aukko, johon haluan

vastata oman pro gradu -tutkielmani avulla.

1.1 Tutkimuksen padmiéra ja tutkimuskysymykset

Tutkielmani tavoitteena on lisdtd tietoutta kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavien
sairauteen  littyvastd informaatiokdyttiytymisestd heiddn kokemanaan. Kimnnitdn
erityisesti huomiota sithen, millaisissa tilanteissa tiedontarpeita imenee, millaisia esteitd
tiedonhankinnassa imenee, miten tiedonlihteitd valitaan ja arvioidaan sekd siihen,

millaisena tiedonlihteend vertaiset koetaan.

Tutkimuskysymykseni ovat:

1. Kuinka kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavat kuvaavat
informaatiokdyttdytymistaan?
a. Millaisia tiedontarpeita on ja millaisissa tilanteissa ne imenevét?
b. Millaisia haasteita tiedonhankintaan lLittyy?
c. Viltellidnko tietoa?



d. Minkélaista tietoa hankitaan ja mitd tiedonldhteitd kaytetdidn?
e. Miten tietoa ja tiedonlihteitd arvioidaan?
f Miten saatua tiectoa kaytetdan?

2. Millainen merkitys vertaisilta saatavalla tiedolla on tiedonlihteend?

Tutkimuskysymyksiin ~ vastataan  kerddmdlld  empiristd  aineistoa  tdysi-ikdisiltd
kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavilta henkiloiltd. Aineistonkeruumenetelmind on

sdahkOposti- ja puhelinhaastattelut.

1.2 Tutkielman rakenne

Ensimmiisessd luvussa esittelen tutkielmani aiheen, tavoitteen seka tutkimuskysymykset.
Toisessa luvussa kédyn ldpi tutkielmani keskeiset kisitteet ja luvun lopussa esittelen
kuvion (Kuvio 4. s. 25) avulla keskeisten késitteiden viliset suhteet. Luvussa kolme
esittelen aiempaa tutkimusta. Luvussa neljd esittelen tutkimusmenetelmét ja -aineiston
sekd tutkimuksen empirrisen toteutuksen. Lisdksi kdyn lpi tutkimuksen tekemiseen
luttyvid eettisid ndkokulmia ja kuvailen eettisyyden toteutumisen oman tyoni osalta.
Viidennessd luvussa esittelen tutkimustulokset ja vimeisessd eli kuudennessa luvussa
kdyn Iipi pohdntaani tutkimusaineiston ja -menetelmien sekd tutkimuksen
luotettavuuden osalta. Vimeisessd luvussa teen myos jatkotutkimus- ja toimenpide-
ehdotuksia.



2 KESKEISET KASITTEET

Tassd luvussa kayn ldpi tutkielmaani Littyvdt keskeiset kisitteet. Esittelen alussa lyhyesti
kilpirauhasen vajaatoiminnan syyt, oireet ja hoidon. Tamén jilkeen kdyn ldpi tutkielmani
keskeiset kisitteet, jotka ovat informaatiokdyttdytyminen, tiedontarpeet, tiedonhankinnan
esteet, tiedonhankinta, tiedonkdyttd sekd vertaistuki ja vertaistieto. Lopuksi teen

yhteenvedon keskeisistd kasitteistd sekd kasitteiden vilisistd suhteista.

2.1 Kilpirauhasen vajaatoiminta, hypotyreoosi

Kilpirauhanen on noin 20 grammaa painava rauhanen, joka sijaitsee kaulan alaosassa.
Kilpirauhanen valmistaa, varastoi ja vapauttaa verenkiertoon kilpirauhashormoneja
(pddasiassa tyroksiini, T4 ja trijodityroniini, T3). Kilpirauhashormonit vaikuttavat muun
muassa mielialaan  ja yleiseen  vireystilaan, kehon lAmmOnsddtelyyn  sekd
aineenvaihduntaan.  (Kilpirauhasliitto ry 2017). Kilpirauhasen vajaatoiminnassa
yleisimpid oireita ovat vidsymys, kuiva iho, palelu, pamnon nousu, muistihdiriot,
hikoilemattomuus, aloitekyvyttdmyys jaalavireisyys. Naisilla vajaatoiminta voi atheuttaa
my0s kuukautishdiriditd, lapsettomuutta ja keskenmenoja. Kilpirauhasen vajaatoiminnan
ja esimerkiksi raudan, D- tai B12 vitamiinin puutokseen oireet ovat hyvin samankaltaisia.
Témdn wvuoksi kilpirauhasen vajatoimintaa ei voida diagnosoida pelkkien oireiden
perusteella. Kilpirauhasen vajaatoimintaa epéiltdessd tutkitaan verikokein TSH ja T4 -
pitoisuudet sekéd kilpirauhasvasta-aineiden madrd. (Kilpirauhasliitto ry 2017.)

Jos kilpirauhanen ei pysty tuottamaan rittivdd mddrdd kilpirauhashormoneita, syntyy
kilpirauhasen vajaatoiminta. Yleisin syy vajaatoimintaan on autoimmuunityreoidiitti eli
kilpirauhasen autoimmuunitulehdus. Télloin kilpirauhasrakenteita kohtaan muodostuu
vasta-aineita  ja kilpirauhaskudos alkaa tuhoutumaan, koska elimiston oma
puolustusjirjestelmd hyokkdd omia kudoksia vastaan. (Kilpirauhasliitto ry 2017.)
Tulehdus ei yleensd aiheuta kipua tai muita tuntemuksia (Mustajoki 2021a).
Autoimmuunitulehduksessa kilpirauhasen vajaatoiminta syntyy pikkuhiljaa kuukausien



tai jopa vuosien aikana (Mustajoki 2021b). Kilpirauhasen vajaatoiminta voi myds johtua
kilpirauhasen likatoiminnan hoidossa kéytetystd radiojodihoidosta tai kilpirauhasen
kasvaimen aiheuttamasta kilpirauhasen poistosta. Vajaatoiminta voi olla myds
synnynndistd, jolloin kehityshdiriostd johtuen Kkilprauhanen voi olla huomattavan
alikehittynyt tai puuttua kokonaan. (Mustajoki 2021b.) Kilpirauhasen vajaatoiminnan
harvinainen muoto on aivolisdkeperdinen, tdlldin aivolisdke ei tuota riittdvésti

kilpirauhasta stimuloivaa hormonia (Kilpirauhasliitto ry 2017).

Kilpirauhasen vajaatoiminta on naisilla neljd kertaa yleisempi sairaus kuin miehilld ja sitd
hoidetaan hormonikorvaushoidolla (padsdintoisesti tyroksiinildékitys), joka on Suomessa
kaytossd yli 300 000 henkilolld. Jos tyroksiinilddkitykselld ei saada potilaan oireita
helpottumaan,  kilpirauhasen  vajaatoimintaa ~ on  mahdollista  hoitaa  myds
yhdistelmihoidolla. Télloin tyroksiinin rinnalla  kéaytetiin T3-hormonia sisdltavai
valmistetta. (Mustajoki 2021b.) Hoitoon voidaan kéyttid myos eldinperdisid valmisteita,
jotka sisdltivat kaikkia neljdd kilprauhashormonia (Kilpirauhasliitto ry 2017). T3-
hormonia sisdltdvit valmisteet ovat erityisluvallisia (Mustajoki 2021b). Erityisluvallisilla
lidkkeilld ei ole Ladkealan turvallisuus- ja kehittimiskeskuksen (Fimea) myontdméa
myyntilupaa Suomessa. Lidkkeille on kuitenkin mahdollista saada erityislupa, jos
esimerkiksi toivottua hoitotulosta ei saavuteta muilla valmisteilla. Ladkettd varten
tarvitaan ladkariltd erityislupahakemus, johon Ilddkéri perustelee tarpeen ldkkeelle.
(Loikkanen & Néveri 2020, 206, 208.)

2.2 Informaatiokdyttiytyminen ja informaatiokdytinnot

Informaatiokdyttiytyminen (Information behavior, IB) pitdd sisidllidn kokonaisuudessaan
kaiken himillisen kéyttdytymisen suhteessa tiedonlihteisiin ja tiedonhankintakanaviin
(Wilson 2000, 49). Informaatiokdyttdytymiselld tarkoitetaan puolestaan kaikkia niitéd
toimia, jothin voi ryhtyd tunnistacssaan tiedontarpeita, hankkiessaan tietoa sekéd
kayttdessddn ettd jakaessaan tietoa (Wilson 1999, 249). Aktivista tiedonhankintaa voi
olla esimerkiksi kasvotusten kiyty keskustelu, passiivista tiedonhankintaa puolestaan,
vaikkapa televisiomainoksen kautta saatu informaatio (Wilson 2000, 49).



Informaatiokdyttiytyminen muodostaa kokonaisuuden, johon sisdltyy aktivinen
tiedonhankinta sekd sellainen (tahaton tai tarkoituksellinen) kayttdytyminen, joka ei
edellytd etsintdd, kuten esimerkiksi aktivinen tiedon vilttely tai tietoon tormddminen

vahingossa (Case & Given 2016, 6).

Informaatiokdyttdytyminen (information behavior) ja nformaatiokdytinndt (information
practices) kdisitetddn wusein toistensa synonyymeina. Niemeld (2006, 33) on
vaitoskirjassaan  jisentdnyt  késitteiden  vilistd  suhdetta  siten, ettd infor-
maatiokdyttiytyminen  on  yldkdsite, jonka  alakdsiteeksi  voidaan  sijoittaa
nformaatiokdytdnnot. Tamén jdsennyksen mukaan informaatiokdytdntojen alle voidaan
sjoittaa  tiedonhankinnan ja tiedonsaannin késitteet, koska nitd voidaan tutkia
nformaatiokdytdntdjen avulla. Niin jasenneltyni informaatiokdyttiytyminen ja
mnformaatiokdytdnndt eivét ole toisensa synonyymeja, vaan niden avulla voidaan kuvata
hieman erilaisia iImiditd. (Niemeld 2006, 33.) Savolaisen (2008, 2-4) mukaan
mformaatiokdytdntdjen késite tuo esille mformaatiokdyttiytymiselle vaihtoehtoisen
niakokulman tiedonhankintaan ja tiedonkéyttdon. Sen sijaan, ettd niden ndhtiisiin
pohjautuvan  yksilon  kognitiivisiin  tai  mentaalisin  mallethin  ja tarpeisiin,
tiedonhankinnan ja tiedonkdyton perusta ymmérretdédn sosiaalisena ja keskustelevana.
Informaatiokdytinndt ovat sosiaalisesti ja kulttuurisesti vakintuneita tapoja tunnistaa,
etsid, kiyttdd ja jakaa informaatiota eri lihteistd. Niiden kéytintGjen tavanomaisuudesta
johtuen, niitd voidaan soveltaa sekd tyon ettd vapaa-ajan kontekstissa. (Savolamen 2008,

2-4.)

McKenzien (2003, 19-22) malli informaatiokdytdnndistdi on syntynyt osana laajempaa
tiedonhankintatutkimusta. ~ Tutkimusaineistoa  varten kaksosia odottavia  naisia
haastateltiin ~ teemahaastatteluissa,  joissa  kysyttiin  tiedonhankinnasta, tiedon
kohtaamisesta sekd neuvojen saamisesta. Haastattelyja tehtin kaksi: ensimmiinen
tutkimuksen alussa ja seurantahaastattelu  tutkimuksen lopussa. Haastatteluja
tdydennettiin soittamalla haastateltaville kaksi kertaa vikon aikana ja kysymalld
satunnaisesta tiedon saannista. Puheluiden pohjalta tutkija piti péivikirjaa, jolla
tdydennettiin  haastatteluaineistoa. ~ Aineiston analyysin  tuloksena  syntyi malli

mformaatiokdytdnndistd. (McKenzie 2003, 19-22.)
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Aikaisemmista  malleista  poiketen McKenzie  kinnitti  huomioita  erityisesti
sattumanvaraiseen tiedon saantin. McKenzie kayttdd informaatiokdyttiytymisen sijaan
nformaatiokdytdntdjen kisitettd, koska hinen mukaansa informaatiokédyttiytymisen
tutkimus painottuu  aktiiviseen tiedonhankintaan, jittien passiivisen ja satunnaisen
tiedonhankinnan vdhemmélle huomiolle. Lisdksi nformaatiokdyttdytymisen mallit ovat
usein syntyneet ammatillisen tiedonhankintatutkimuksen pohjalta ja ndin ollen

mformaatiokdyttiytyminen  soveltuu  huonommin  arkielimin  tiedonhankinnan

tutkimukseen. (McKenzie 2003, 19-22.)

Aktiiviseen etsintddn kuuliu monipuolisten ldhteiden kayttd sekd maaperdn tun-
nistaminen. Aktiivinen etsinti on suunnitelmallista tiedonhankintaa; tiedon etsiji
hakeutuu aktiivisesti tunnistetuille tiedonlihteille ja tiedonhaussa voi kéyttdd tukena
esimerkiksi etukéteen tehtyd muistilistaa. Aktivinen seuranta on puolestaan vihemmén
suunnitelmallista ja silli tarkoitetaan sopivien lihteiden tunnistamista, mutta ei
valttaméttd niden kéyttdd, esimerkiksi tekemdlld huomioita tai kysymidlld kysymyksid
otollisissa tilanteissa. Aktiivinen seuranta eroaa kohdentumattomasta seurannasta siten,
ettd aktiivinen seuranta tapahtuu otollisessa ja tiedostetussa informaatioymparistoissd ja
kohdentumaton toimintaympéristd voi puolestaan olla mitd vain. (McKenzie 2003, 26—
33))

Kohdentumaton seuranta on hyvin ldhelld orientoivaa tiedonhankintaa: se sisdltyy
paivittdisiin toimiin, ei ole aktivista tiedon etsintdd, vaan tietoon voidaan tormitd
sattumalta odottamattomissa tilanteissa; juteltacssa tuttavan kanssa ruokakaupassa tai
kuulemalla ohimennen keskustelun pétkdn. Neljis tapa on saada tietoa pyytimilld tai
pyytiméittd toisen henkilon kautta. Téalloin henkild on tullut muiden tunnistamaksi
tiedonhankkijaksi. Henkild voi esimerkiksi pyytdd toista hankkimaan tietoa puolestaan
tai hdnelle tuodaan luettavaksi esimerkiksi lehtiartikkeli, jonka tuoja arvelee kinnostavan
tiedonhankkijaa. Informaatiokédytintdjen mallissa tiedonhankinnan tavat voivat vaihdella
tilanteen mukaan ja jos tiedonhankinnassa kohdataan esteitd, kdytetyn tavan voi vaihtaa
toiseksi. Informaatiokdytint6jen mallissa korostuu vuorovaikutus tapojen ja vaiheiden

valilla. (McKenzie 2003, 27-31.)
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Viitoskirjassaan ikddntyneiden mformaatiokdyttdytymistd tutkinut Niemeld (2006, 163)
kaytti tutkimuksessaan McKenzien informaatiokdytintdjen mallia sekd tdydensi sitd
lisdadamdlla sihen informaatiosta pidéttdytymisen. Kuviossa 1 on esitelty McKenzien

mformaatiokdytintdjen malli Niemelin tdydentimina.

‘ Yksilé kontekstissaan

l Yhteyden ottaminen Vuorovaikutus (interacting)

‘ (connecting)
Aktiivinen hakeutuminen Ennalta suunniteltujen
Alktiivinen etsinta tunnistetuille tiedonlahteille kysymysten aktiivinen
(active seeking) spesifissa kayttdminen, esimerkiksi
informaatiomaaperassa muistilistat

Tunnistaa mahdollisuus
kysymysten esittamiseen,
aktiivinen havainnointi ja
kuuntelu

Havainnoimalla ja ohimennen

Sopivien lahteiden
tunnistaminen,
informaatiomaaperan silmaily

Aktiivinen seuranta
(active scanning)

Kohdentumaton seuranta Onnekas térm&aaminen Liiiltuna adotamatiomissa
(non-directed monitoring) L?;quiss::iaodottamattommsa tilanteissa, tuttavien kanssa

jutteleminen

: i : o Tunnistautuminen
Tiedon saaminen toisen henkilon

Fankiimaaallantta tiedor_lhanklkijaksi_._ tiedon_ Toilsen henkilon kertomana
by proxy) saaminen t|lefionlahteesta (being told)
(by p toisen henkilin kautta

Etaantyminen tai Informaation saamatta
Tiedosta pidattaytyminen pidattaytyminen lahteesta tai | jadminen; osattomuus
kanavasta informaatiosta

Informaatiokdytannot:
voidaan vaihtoehtoisesti

kayttas kohdatessa viestinnan
esteitd

Kuvio 1. Informaatiokdytinnét Niemelin tiydentimind (McKenzie 2003, 26, Niemeld
20006, 163).

Informaatiosta pidattdytymisen lisdksi informaatiota saatetaan myOs aktiivisesti viltella.
Aktiivisen vilttelyn toimintaa ei luonnollisesti pystytd tukimaan, koska viltellessé tietoa,
henkild yksinkertaisesti ei hanki tietoa. Toiminnan sgpaan tutkimuksessa voidaan
keskittyd syihin, joista tiedonvélttely johtuu. (Sairanen & Savolainen 2010.)

Terveydenhuollon asiantuntijat ovat huolestuneita terveystiedon vilttelystd, koska
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potilaiden halutaan osallistuvan enemméin terveydentilaansa koskevaan paitoksentekoon
ja ndin ollen tiedon vilttelylld voi olla vakavia seurauksia (Case, Andrews, Johnson &

Allard 2005, 358-359).

Tutkielmassani tarkoitan informaatiokdyttiytymiselld ylikésitettd ja kokonaisuutta,
johon sisdltyvdt informaatiokdytdnndt. Tarkastelen informaatiokdyttiytymistd Niemeldn
(2006) taydentimdn McKenzien (2003) informaatiokdytintdjen mallin avulla, koska
mallissa huomioidaan kattavasti eri tavoin hankittava ja saatava tieto sekd tiedosta

pidattaytyminen.

2.2.1 Tiedontarpeet

Tiedonhankintaa motivoivia tekijoitd nimitetdédn tiedontarpeiksi. Wilson (1981, tissa
2006, 663—664) jakaa tiedontarpeet kolmeen luokkaan (fysiologiset, affektiiviset ja
kognitiiviset tarpeet) sen mukaan, mikd on tiedontarpeen syntymiseen vaikuttavia tekijé.
Nami erisyistd johtuvat tiedontarpeet lLittyvit toisinsa ja esimerkiksi kognitiivinen
tiedontarve voi saada aikaan affektiivisen tiedontarpeen. Tiedontarpeet eivit
automaattisesti johda tiedonhankintaan, eikd yksilo valttimdttd ole edes tietoinen
tiedontarpeestaan.  (Wilson 2006, 663-664.) Uuden tiedon tarvitsemisen lisdksi
tiedontarve voi olla olemassa olevien uskomusten ja arvojen vahvistamista tai
selventdmistd (Wilson 1997, 53). Colen (2012) mukaan tiedontarve ei kumpua ihmisen
perustarpeista  (kognitiiviset, fysiologiset, affektiiviset), vaan tiedontarve syntyy
kognitiivisen jérjestelmdn kohdatessa ympiristostd tulevaa odottamatonta tietoa (Cole
2012, 32-33).

Belkin (1980, 136-139) kéyttdd kasitettdi anomaalinen tiedontila (anomalous state of
knowledge, ASK), jossa ihminen tiedostaa, ettd jonkin tehtivin suorittamiseen tarvittava
tietdmys on rittimdtontd. Tietdmyksessd voi olla esimerkiksi aukkoja, puutteita tai
epdvarmuutta ja ndin ollen pddmidrdn saavuttaminen tai epdvarmuuden lieventiminen ei
onnistu  ilman  tiedonhankintaa.  Selked ja mddritelty tiedontarve  helpottaa

tiedonhankintaa. Haasteensa tihin tuo se, ettd mitd rittimAttomampidd olemassa oleva
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tietdmys on, sitd vaikeampaa voi tarkan tiedontarpeen muotoilu olla. (Belkm 1980, 136—
139.) Hankittuaan tietoa, yksild arvioi onko tiedontarve tdytetty vai ei Henkilon
motivaatiosta rippuen voi syntyd uusi anomaalinen tiedontila tai tiedonhankinta

paitetdédn lopettaa ja tyytyd olemassa olevaan tietoon. (Case & Given 2016, 85-89.)

Ormandy (2010, 92-94) on kdynyt ldpi eri tutkijoiden médritelmié tiedontarpeesta, jotta
terveydenhuollon kontekstiin saataisiin selkedmpi méaédritelmd potilaan tiedontarpeille.
Aiemmista tutkimuksista Ormandy nostaa esille neljd teoreettista ulottuvuutta, jotka
littyvdt olennaisesti potilaan tiedontarpeeseen ja sen midirittelyyn: tavoite/tarkoitus,

konteksti, tilanne ja aika. (Ormandy 2010, 92-94.)

Tavoite ja tarkoitus madrittdvat sitd, mikd aktivoi tiedontarpeen eli minkélaista tietoa
tarvitaan ja miksi sitd tarvitaan. Eri tekyjdt ja muuttuyjat vaikuttavat  yksilon
tiedontarpeeseen eri tavoin ja nistd muodostuu erilaisia konteksteja tiedontarpeelle.
Tiedontarpeeseen hyodyllisesti tai haitallisesti vaikuttavia tekijoitd ovat stressinhallinta,
mindpystyvyys, hallintakésitys, koherenssin tunne sekd psykologiset, roolisidonnaiset ja
ympiristoon littyvit muuttujat. Stressinhallinta vaikuttaa sihen, milld tavalla yksild
kokee stressid aiheuttavat tilanteet ja mitd keinoja hdn kéyttdd stressinhallintaan.
Tiedonpuutteen ja tiedontarpeen merkittdvyys vaikuttavat tilanteen ohella kaytettdviin
stressinhallintakeinoihin.  Mindpystyvyys ja hallintakésitys vaikuttavat puolestaan
tiedontarpeiden tunnistamiseen ja tarpeiden taustalla olevien tavoitteiden saavuttamiseen.
Tiedontarpeen tunnistaminen voi vaikeutua, jos yksild ei usko kykyihinsd ja kokee, ettei
hin voi hallita tilannetta. Koherenssin tunne littyy ldheisesti eldménhallintaan.
Stressitekijoitd kohdatessa korkea koherenssin tunne vaikuttaa silhen, ettd yksild on
motivoitunut, uskoo ymmirtivinsd edessd olevan haasteen ja sen, ettd hidnelld on

kaytettdvissddn rittdvisti resursseja tilanteesta selvidmiseen. (Ormandy 2010, 94-97.)

Tiedontarpeiden syntymiseen ja kuvaamiseen vaikuttavat fysiologiset, affektiiviset ja
psykologiset muuttujat. Nailldi muuttujilla tarkoitetaan muun muassa olemassa olevaa
tietdmystd, tunteita, ennakkokisityksid, kokemuksia, muistoja ja asenteita. Yksilon
erilaiset sosiaaliset roolit ja erilaiset ympéristot vaikuttavat tiedontarpeisiin. Tassé

kontekstissa tiedontarpeet ovat henkilokohtaisten olosuhteiden ja yksilén arvojen
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muokkaamia henkilokohtaisia ja omaperdisid tiedontarpeita. Tilanne on kontekstiin
laheisesti littyva késite, jota kéytetddn suppeammassa merkityksessd. Tiedontarpeita
ailkaansaavat tilanteet voivat olla muun muassa kriittisisid tapahtumia (esimerkiksi
henked uhkaava tilanne), kokemuksia (esimerkiksi erilaiset oireet) tai tapahtumia
(lAdkarissa kaynti). Tilanteet tapahtuvat tiettynd hetkend yksilon henkilokohtaisessa
kontekstissa ja laajemmassa ympéristossd. Tiedontarpeet littyvdt myds aikaan, ne
muuttuvat aikaa mydten ja ne voivat olla pitempiaikaisia tai kertaluontoisia.
Tiedontarpeet voivat olla kiireellisid tai kireettomié ja kireettomét tiedontarpeet voidaan
esimerkiksi laittaa syrjddn odottamaan, jos ilmenee &killisempid tiedontarpeita.
Tiedontarpeet ovat siis yksilollisid ja subjektiivisia ja niden merkitys ja tirkeys riippuu

henkilon tilanteesta ja kontekstista. (Ormandy 2010, 95-99.)

Potilaan tiedontarpeen mééritelmidn Ilihtokohtana on Casen (2002) méérite lmi
tiedontarpeesta: “tiedontarve on oman tietimyksen puutteellisuuden tunnistaminen
asettamasi  tavoitteen saavuttamiseksi” (Case 2002; tdssd Ormandy 2010, 94).
Ormandy (2010, 99) on laajentanut yllA olevaa médritelmid Lisdamdllda sithen
tilanteen/kontekstin  késitteet: “tiedontarve on oman tietimyksen puutteellisuuden
tunnistaminen asettamasi tavoitteen saavuttamiseksi siind tilanteessa/kontekstissa, jossa

olet tiettynd aikana” (Ormandy 2010, 99).

Tutkielmassani kasitin tiedontarpeet laajasti sellaisena mielenkiintona, kysymyksini,
ongelmina tai tavoitteina, jonka vastaajat hittdvit kilpirauhasen vajaatoimintaan. Téllaiset
tiedontarpeet ~ voivat  littyd  esimerkiksi  emotionaaliseen  tukeen, sairauden
ymmértimiseen, faktatiedon tarpeeseen, ongelmanratkaisuun, yleiseen hyvinvointiin tai
sairauden hallintaan. Tarkastelen tiedontarpeita kokonaisuutena Ormandyn potilaan

tiedontarpeen méidritelmédn ja sithen hLittyvin neljin teoreettisen ulottuvuuden kautta.

2.2.2 Tiedonhankinnan esteet

Wilsonin (1997, 562) uudistetussa informaatiokdyttdytymisen mallissa on huomioitu

muun muassa psykologiasta perdisin oleva stressinhallintateoria, jonka mukaan
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tiedonhankinnan aloittamiseen vaikuttaa se, milld tavalla yksilo késittelee stressid.
Stressinhallinta voi olla ongelmakeskeistd (ongelma ratkaistaan tietoa hankkimalla) tai
tunnekeskeistd (ongelma poistuu, kun yksild muuttaa omaa suhtautumistaan). Lisdksi
tiedonhankinnan tukena tai esteend voi olla erilaisia muuttujia, jotka voivat olla lihtoisin
henkilostd itsestddn (psykologiset ja demografiset tekijdt) tai ne voivat olla ulkopuolelta
lahtoisin olevia viliin tulevia muuttujia (roolisidonnaiset tai thmisten viliset tekijédt sekd

ymparistoon ja tiedonldhteiden piirteisiin littyvét tekiat).

Psykologisina tekijoind voivat toimia henkilon tunteet, arvot, aiemmat kisitykset ja
uskomukset, jotka voivat vaikuttaa henkilon tiedonhankintaan tai tiedon vilttelyyn
(esimerkiksi epdmukavaksi koetun tiedon vilttely). Psykologisia tekijoitd ovat myos
esimerkiksi IAéketieteellisen tietimyksen puutteellisuus tai erilaiset fyysiset rajoitteet,
kuten esimerkiksi huono kuulo. Demografisia tekijoitd ovat muun muassa henkilon iké ja
sukupuoli sekd koulutustaso ja tietimyspohja. Roolisidonnaiset tai thmisten viliset tekijét
puolestaan ovat tilanteita, joissa tiedonlihteenid on henkils. Néissd tilanteissa muiden
thmisen ldsndolo tai tiedonlihteend toimivan asiantuntijan asenne tai rooli voi vaikuttaa
negatiivisesti tiedonhankintaan. Ymparistostd johtuvat tekjit voivat olla tilanteita, joissa
esimerkiksi kéytettdvissi oleva aika vaikeuttaa tiedonhankintaa. Taméin lisdksi
tiedonhankkijan maantieteellinen sgainti sekd kulttuurien véliset erot voivat vaikeuttaa
tiedonhankintaa. Tiedonldhteiden piirteisiin  littyvdt muuttujat ovat lihteen vaikea
saavutettavuus, epdluotettavuus sekd tiedonvélittimiseen kaytetty kanava. (Wilson 1997,

556-562.)
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Tiedontarpeen Altivoiva
. mekanismi
konteksti
Henkilo Stressinhallinta-
. teoria
kontekstissaan

Kuvio 2. Wilsonin uudistettu informaatiokdyttaytymisen malli (Wilson 1997, 569).

Viliintulevat- N Henkils Tiedonhankinta-
muuttujat kontekstissaan kayttaytyminen
Riski-/palkkio-
Psykologiset . Passiivinen
teoria
| tarkkailu
Demografiset .
Sosiaalisen
s Passiivinen
e - oppimisen
Roolisidonnaiset . haku
) teoria
tai
ithmistenviliset Pystyvyys- Aktiivinen
Ympiristslliset kisitykset haku
. . Jatkuva haku
Tiedonl&hteiden
plirteet
Tiedon kisittely ja

kiytts

A

Tiedonhankinnan esteenid voi myds olla liallisen mformaation médird, mformaatiotulva

(information overload).

Kokemus liallisen informaation méadrastd voi

vaikuttaa

tiedonhankintaan ja sihen, mitd lihteitd kaytetddn tai jatetddn kayttimattd. Tutkijoiden

keskuudessa informaatiotulvan mééritelmd vaihtelee, mutta yleisesti voidaan ajatella, ettd

mformaatiotulva on subjektiivinen kokemus, jossa tietysséd tilanteessa kéytettdvissd oleva

aika eiriitd tuloksia tuottavaan tiedonhankintaan. (Savolainen 2008, 165.) Tutkielmassani

tarkastelen tiedonhankinnan esteitd informaatiotulvan késitteen sekda Wilsonin uudistetun

mnformaatiokdyttdytymisen mallissa esitettyjen vélin tulevien muuttujien avulla.
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2.2.3 Tiedonhankintakanava ja tiedonlihde

Yksittdinen verkkosivu tai kirja voi olla tiedonlihde, kun taas esimerkiksi mternet tai
kirjasto  késitetiin  tiedonhankintakanavaksi eli tahoksi joka tarjoaa pddsyn
tiedonlihteiden &direlle (Haasio 2020, 14). Tiedonlihteitd voidaan jaotella formaaleihin
(muodolliset) ja informaaleihin (epdmuodolliset) Ilihteisiin. Perinteisin  formaali
tiedonlihde on painetussa tai sdhkoisessd muodossa oleva dokumentti, kuten artikkeli tai
kirja, mutta my0s esimerkiksi kirjeet, valokuvat, piirrokset ja videot luetaan formaale iksi
lahteiksi (Haasio, Harviainen & Savolainen 2019, 28—29). My6s jonkin alan asiantuntijan
voi olla omaa alaansa koskevan tiedon formaali lihde. Informaalit lihteet ovat puolestaan
yleensd henkilditd, kuten kollegoita, ystivid ja perheenjdsenid. Myos televisio-ohjelmien,
musiikkikappaleiden, keskustelupalstojen sekéd sosiaalisen median péivitysten kautta
valittynyt ja omaksuttu tieto voidaan lukea informaaliksi lihteeksi. Formaalien ja
nformaalien ldhteiden lisdksi my0s yksilon sisdinen (intrapersonal) tietdmys, joka on
tulosta omasta eliminkokemuksesta ja muistoista, voi toimia tiedonlihteend. (Case &
Given 2016, 13—14.) Silld onko tieto saatu formaalista vai informaalista lihteestd ei aina
ole vilid, suurempi merkitys on tiedonlihteen pamoarvolla ja asiantuntemuksella.
Sosiaalinen media on yhd kdytetympi tiedonlihde ja vaikkei se yleensd sovi tieteellisen
ja ammatillisen tiedonhankinnan Iihteeksi, voi sieltd 10ytdd myOs kéyttokelpoista tietoa.
(Haasio 2020, 21.) Tutkielmassani tarkoitan tiedonlihteilld formaaleja ja mformaaleja

lahteitd sekd yksilon sisdistd tietdmysta.

2.2.4 Tiedonlihteen valinta

Wilsonin (1997, 561-562) mukaan perusedellytys tiedonlihteen valnnalle on sen
saavutettavuus (access). Tamédn lisdksi valintaan vaikuttavat sen koettu uskottavuus
(credibility) seki kéytetty kanava (channel of communication). Jos tiedonlihde koetaan
epaluotettavaksi tiedon laadun ja/tai virheettmyyden osalta, ei tiedonlihdettd pidetd
uskottavana. Myos tiedon vilitykseen kaytetylld kanavalla on merkityksensd, ihmiset
suosivat yleensd itselle tutuimpia IAhteitd. Usein tieto, joka on saatu toisen thmisen kautta,

koetaan merkityksellisemmaiksi, kuin sama tieto vaikkapa median kautta saatuna. (Wilson
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1997,561-562.) Muita syitd jonkin tietyn ldhteen kédyttoon voivat olla esimerkiksi lihteen
tuttuus, maksuttomuus ja ymmiérrettdvyys. Ne voivat olla merkittdvid syitd tietyn lihteen

kayttoon, vaikka Iihde ei olisikaan tarjoamansa informaation puolesta paras mahdollinen.

(Haasio 2020, 18-19.)

2.2.5 Tiedonlihteiden arviointi ja lahdekritiikki

Terveystietoa  hankittaessa on tirkedd arvioida tiedon paikkansapitivyyttd ja
luotettavuutta.  Tiedonlihteiden luotettavuutta arvioitaessa puhutaan Iihdekritikista.
Yhdysvalloissa useiden yliopistojen kirjastot ohjaavat opiskelijoita arviomaan lihteiden
luotettavuutta CRAAP-testin avulla. Testin kuuluu wviisi kriteerid, jotka soveltuvat
painettujen, elektronisten ja mternetistd 1dytyneiden Ildhteiden sisdiseen ja ulkoiseen
arvioimiseen.

Kriteerit ovat seuraavat:

Ajankohtaisuus (currency)
Relevanssi (relevance)
Asiantuntijuus (authority)

Virheettomyys (accuracy)

A S

Tarkoitus (purpose)

Ajankohtaisuutta tarkasteltaessa huomiota tulisi muun muassa kinnittid julkaisuaikaan
sekd sihen, onko tietoa pdivitetty. Relevanssin osalta tarkastellaan muun muassa sitd,
vastaako lihteestd saatu tieto kysymyksiin ja kenelle tieto on tarkoitettu.
Asiantuntijuuden osalta tulisi selvittdd esimerkiksi se, keneltd informaatio on perdisin,
kuka on kirjoittaja, onko kirjoittaja alan asiantuntija ja loytyykoé julkaisijan tietoja.
Paikkansapitdvyyttd tarkasteltaessa huomiota tulisi kinnittdd muun muassa sihen mistd
nformaatio tulee, onko se vertaisarvioitua ja 16ytyyk0 sama tieto muista Iheteistd, onko
kieliasu virheetdntd ja vaikuttaa teksti puolueettomalta. Tarkoituksen osalta tarkastellaan
muun muassa, sitd, mihin tarkoitukseen teksti on tehty (esimerkiksi opettaminen,

myyminen tai informointi), onko kyseessd faktatieto, mielipide vai propagandaa, onko
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ndkokulma objektivinen ja onko taustalla esimerkiksi polittisia, henkilokohtaisia tai

mstitutionaalisia syitd, jotka voivat vaikuttaa informaatioon. (Blakeslee 2004.)

Terveyteen littyvdd tietoa haetaan hyvin paljon internetisti ja ndin ollen verkkosivuja ja
niden  sisdltimdd  mformaatiota  arviottaessa  tulisi  kinnittid  huomio  sivun
uskottavuuteen, ajantasaisuuteen, sisdltoon, sivuston rakenteeseen ja selkeyteen. Koska
kuka tahansa voi luoda verkkosivun on tirkeda tietdd, kuka informaation tarjoaa. Etenkin
terveystiedon osalta sivuston ajantasaisuus on tirked kriteeri arvioinnissa. Sisdllon
arvioinnissa olisi hyvd huomioida muun muassa se, tuleeko sivuston tarkoitus selkedsti
esille, myydddnko sivustolla jotakin, onko sivustolla jotakin sellaista, joka ei tunnu
kuuluvan sinne ja onko sivustolla oleva tieto puolueettomasti kirjoitettua. Sisdlt6d
arvioidessa voi my0s tarkistaa, 0ytyyk0 sama tieto muualta, koska terveyteen littyvan

tiedon tulisi olla linjassa voimassa olevien suositusten kanssa. (Roberts 2004, 322-324.)

Sivuston rakenne ja selkeys eivdt vilttdmittd vaikuta tarjotun informaation laatuun ja
uskottavuuteen, mutta niilli on iso merkitys kiaytettivyyden osalta. Esimerkiksi kdytetyn
fontin tulisi olla selked ja tarpeeksi suuri. Jotta tieto olisi helposti saatavilla, selkedt
otsikot. My0s ponnahdusikkunat ja erilaiset mainokset voivat vaikeuttaa sivuston
kéaytettdvyyttd. Sivuston tarjoaman tiedon tulisi olla kohderyhmille soveltuvaa
(esimerkiksi ammattilaisille suunnattu teksti poikkeaa yleensd maallikoille suunnatusta).
Myos erilaiset rajoitteet olisi hyvd huomioida eli onko sivuston sisdftdmid tietoa
saatavilla eri kielilli, pystyykd fonttia tai fontin kokoa muuttamaan ja onko tieto
saatavilla jossakin eri formaatissa, kuten &inimuotoisena. (Roberts 2004, 324-325.)
Verkkosivuilta pitdisi my0s 1oytyd helposti tieto siitd, milld tavalla sivuston kayttdjan
tietoja kéytetddan (MedlinePlus 2022).

2.2.6 Tiedonkaytto
Siitd huolimatta miten paljon tiedonkdyton (information use) kisitettd kéytetddn

tutkimuskirjallisuudessa, sen méérittely on jadnyt hyvin yleiselle tasolle. Tavallisimmin

silld tarkoitetaan tapoja, joilla ihmiset péadsevit erityyppisten tiedonlihteiden ddrelle seké
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arvottavat niitd. (Savolamen 2009, 187.) Tarkedmpi ndkokulma on kuitenkin se,
minkdlainen vaikutus saadulla informaatiolla on. Tiedonkdyttd voi olla abstraktia, jolloin
mformaatio vaikuttaa yksilon tietimykseen tai konkreettista, jolloin saatua informaatiota
voidaan kéyttdd esimerkiksi padtoksen tekemiseen tai jonkin tehtdvdn suorittamiseen.
(Case & Given 2016, 93-96.) Tiedonkédytté on merkitysten antamista ja
tilannesidonnaista. ~ My0s affektiiviset tekydt vaikuttava tiedonkdyttoon ja itselle
epamieluisaksi koettu tieto voidaan jittdad tietoisesti kayttaméttd. (Haasio, Harviainen &
Savolainen 2019, 45.) Niemeld (2006, 37) esitti viitdskirjassaan toimintaan
aktivoitumisen késitteen, joka viittaa sithen, miten yksild saatuaan informaatiota, ryhtyy
konkreettisiin toimiin, jotka ovat ndhtivissd ulkoisesta kéyttdytymisestd. Tutkielmassani
tarkoitan tiedonkdytolld abstraktia (esimerkiksi sairautta koskevan tietimyksen ja
ymméirryksen lisdintyminen) sekd konkreettista (esimerkiksi tiedon hyddyntiminen
ldadkarikaynnin yhteydessd) tiedonk&yttoa.

2.3 Vertaistuki ja vertaistieto

Kilprrauhasliitto ry (2022) madrittelee  kasvokkaisen  vertaistuen  seuraavasti:
“Vertaistuella tarkoitetaan omaehtoista, yhteisollistd tukea sellaisten ihmisten kesken,
joita yhdistid samankaltainen eliméntilanne. IThminen, jolla on samankaltaisia
kokemuksia, tuo toivoa myds vaikeina aikoina” (Kilpirauhasliitto ry 2022). Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos, THL (2022) tuo esille vertaistuen hyodyn: muiden selviytymiskeinot
vastaavissa tilanteissa ovat tiedon lisdksi lohdullisia. Yksindisyyden kokemus véhentyy,

kun ymméirtdd olevan muitakin samassa tilanteessa olevia.

Vertaistuki tunnetaan kansainvélisessd kirjallisuudessa useilla eri késitteilld, kuten self
help (oma-apu), peer-support (vertais-/vertainen tuki, tukiryhmd, kannattaja), mutual aid
(keskindinen tuki) sekd self-help support (toiminnan tukijat). Suomessa on aiemmin
kaytetty paljon kisitettd oma-apu, mutta sen kéyttd on vihentynyt ja nykyddn kaytetddn
enimmékseen kisitettd vertaistuki. Vertaistuki toimii usein sosiaali- ja terveyspalvelujen
pirissi ~ ja  vastaa  sairastuneiden  tarpeisiin.  Vertaistukiryhmissd =~ koetaan

yhteenkuuluvuutta ja kokemusten liséksi vertaistukiryhmissd syntynyttd asiantuntevaa
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tietoa jaectaan arkipdivdisen elimin tueksi Vertaistuessa sekd tukeminen ettd tuen

saaminen ovat keskeiselld syjalla. (Mikkonen 2009, 28-31.)

Heisler (2006, 8-9) kivi raportissaan lipi erilaisia vertaistukiryhmien muotoja ja niissé
kaytettdvid toimintatapoja. Tuloksena syntyi kaavio (kuvio 3), joka tivistdd sen, milld
tavoin vertaistuki voi auttaa potilaita kroonisen sairauden hallinnassa. Kroonista sairautta
sairastaville vertaistuki tarjoaa tiedollista tukea kokemusten ja tiedon jakamisen kautta.
Tuki voi olla myds emotionaalista, jolloin vertaiset rohkaisevat toisiaan ja jossa
yhteenkuuluvuus  vihentdd syrjdytymisen tunnetta. Vertaistuki on vastavuoroista:
vertaiset sekd antavat ettd vastaanottavat apua esimerkiksi terveydentilaan littyvissa
ongelmissa. Vertaistuella voi olla monia positiivisia seurauksia, kuten sosiaalisen tuen
lisddntyminen ja terveyteen littyvin elimédnlaadun paraneminen Lisdksi potilas

ymméirtdd paremmin itsehoidon merkityksen ja kroonisen sairauden hallinta paranee.

(Heisler 2006, 8-9.)

Tiedollinen tuki Terveyteen liittyvin
- elimanlaadun
Kokemusten ja tiedon " parantuminen
- jakaminen
Muilta oppiminen
Parempi itsetunto Terveyskiyttiytymisen
(pystyvyyskisitys) > paranfuminen
Emotionaalinen tuki (e_mnerkll;s;
) Sosiaalisen tuen painoniatinta,
VERTAISTUKI M Rohkaisu sen lisgntynyt e mokat-ah;)& {:)aa]d{eldm
Vahvistaminen by havaitseminen
Syrj:i}f'tjmum. tunteen Hyvin mielialan
vahentyminen lisdgantyminen ¥
> . Kroonisen sairauden
¥ hallinnan paraneminen
T Itsehoidon merkityksen
Keskm:m? lis3Entyminen
ey Vdstavuoroisuus
Jaettu ongelmanratkaisu ¥
Sairaalahoidon ja
Lidketieteeseen liittyvin » kuolleisuuden
tiedon melemminpuoclinen " vihentyminen
saaminen ja antaminen

Kuvio 3. Kuinka vertaistuki voi parantaa kroonisten sairauksien seurauksia (Heisler 2006,
9).

22



Vertaistuen ja vertaistiedon késitteet ovat hyvin Idhelld toisiaan, mutta ne eroavat
toisistaan  toiminnallisuudessa.  Vertaistuki  voi olla myds yhdessd tekemistd,
vertaistietoon ei kuulu toiminnallisuuden ndkokulma. Vertaistuki on késitteend laajempi,
koska se sisédltid yhdessd tekemisen lisdksi vertaistiedontarpeet ja nihin vastaamisen.
(Haasio 2015, 164.) Mikkosen (2009, 54) mukaan vertaisten kautta saatava tieto voi olla
muun muassa hiljaista tietoa, arkitietoa, tdsmitietoa, kokemustietoa, asiantuntijatietoa tai
ammatillista ~ tietoa  (Mikkonen 2009, 54). Laajasti ymméirrettynd  kaikki
vertaistukiryhmin mformaatio voidaan kisittdd vertaistiedoksi (Haasio 2015, 170).
Haasio (2015, 171-172) on véitoskirjassaan rajannut vertaistiedon kisitteessd yksittdiset
faktatiedot  pois.  Vertaistitdon — mééritelmdssd  ldhtokohtana ~ on  yhteinen
kokemusmaailma, jossa vertaisticto on subjektiivista (kokemukset, ndkemykset,
mielipiteet) ja hiljaisen tiedon muuttamista ei-hiljaiseksi tiedoksi. (Haasio 2015, 171—
172). Tutkielmassani tarkoitan vertaistietoa laajassa merkityksessddn eli kaikenlaista
vertaisilta saatavaa tietoa ja sisdllytin vertaistictoon my0s emotionaalisen tuen.

Hyddynndn vertaisilta saatavan tiedon tarkastelussa Heislerin (2006, luku 2.3) kaaviota.

2.4 Yhteenveto

Téssd alaluvussa teen yhteenvedon tutkielmani teoreettisen taustan keskeisistd késitteista
ja kisitteiden vilisistd suhteista. Teoreettinen tausta muodostuu keskeisten kasitteiden
lisiksi aiemman tutkimuksen sekd oman kokemukseni kautta muodostuneeseen
esiymmirrykseeni tutkielmani atheesta. Kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavan
arkielimdn konteksti pitdd sisdllidn kroonisen sairauden IAsndolon. Sairauteen hLittyvét
tiedontarpeet voivat littydi muun muassa emotionaalisen tuen tarpeeseen, sairauden
ymmirtimiseen, faktatiedon tarpeeseen tai ongelmanratkaisuun. Tiedontarpeet voivat
johtaa tiedonhankintaan tai tiedon vilttelyyn. Tiedonhankinta ei vilttimdttd ole aina
helppoa ja yksinkertaista, vaan se voi myOs olla haastavaa tai tarvittavaa informaatiota ei
saada hankittua lainkaan. Tiedonhankinta ilmenee erilaisina informaatiokdytintoinid ja
mformaatiota hankitaan erilaisista ldhteistd. Informaatiokdyttdytymisen osa-alueiden
voidaan olettaa vaikuttavan toisiinsa, esimerkiksi tiedonhankinta voi saada aikaan uusia

tiedontarpeita tai tiedon vilttelyd. Tiedonhankinnan yhteydessd on usein tarpeellista
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arvioida hankittua tietoa sekd tiedonlihteitd ja oletettavasti myOs vertaistietoa on
tarpeellista arvioida. Koska tiedontarpeiden ja tiedonhankinnan taustalla on yleenséd jokin
tavoite, voidaan olettaa, ettd sarautta koskeva tiedonhankinta johtaa my0s
tiedonkdyttoon. Koska vertaisilla on tutkimusten mukaan suuri merkitys kroonisia
sairauksia sairastaville, voidaan olettaa, ettd myoOs vertaiset vaikuttavat sairauteen

littyvddn informaatiokdyttdytymiseen eri tavoin.

Tutkielmassani tarkastelen tiedontarpeita Ormandyn (2010) potilaan tiedontarpeen
madritelmin sekd sihen littyvdn neljin ulottuvuuden kautta. Tiedonhankinnan esteitd
tarkastelen péadasiassa Wilsonin (1997) uudistetun mnformaatiokdyttdytymisen mallissa
esitettyjen  tiedonhankinnan  esteiden ja vilin tulevien muuttuyjien avulla.
Tiedonhankintaa tarkastelen Niemelin (2006) tiydentimdn McKenzien (2003)
mformaatiokdytintdjen mallin avulla. Vertaisilta saatavaa tietoa ja sen merkitysta

tarkastelen Heislerin (2006) kaavion avulla, jossa on kuvattu vertaistuen seurauksia.
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Kuvio 4. Teoreettinen vitekehys ja keskeisten kisitteiden viliset suhteet.

Kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavan arkieldmén konteksti

Kilpirauhasen vajaatoimintaan liittyva
informaatiokdyttdytyminen

Tiedonhankinnan

esteet

Tiedontarpeet

Vertaisilta

saatava tieto — Tiedonhankinta

Tiedonkaytts

Tiedonldhteet

Tiedon

arviointi

Kuviossa 4. on esitetty tutkielmani keskeiset késitteet sekd kisitteiden viliset suhteet.
Kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavan arkielimdn kontekstin kuuluu kroonisen
sairauden ldsndolo. Tdmid arkielimidn kontekstin voidaan olettaa vaikuttavan sekd
sairauteen littyvdin informaatiokdyttdytymiseen ettd vertaisilta saatavaan tietoon.
Tutkielmassani  kilpirauhasen  vajaatoimintaan littyvd  mnformaatiokdyttiytyminen
sisdltdd omina osa-alueinaan tiedontarpeet, tiedonhankinnan esteet, tiedonhankinnan,
johon siséltyy tiedon wvilttely, tiedon arvioinnin ja tiedonkdyton. N&mi osa-alueet
muodostavat informaatiokdyttdytymisen kokonaisuuden ja osa-alueiden voidaan olettaa
vaikkuttavan toisiinsa. Vertaiset ja vertaisilta saatava tiedon voidaan olettaa vaikuttavan

informaatiokdyttiytymiseen.
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3 AIEMPI TUTKIMUS

Téssd luvussa kdyn lIyhyesti [pi kirjallisuuskatsauksessa ldpikdymddni aiempaa
tutkimusta, jossa on mukana sekd laadullisesti ettd médréllisesti toteutettuja tutkimuk sia.
Tarkempi erittely tutkimuksista sekd niissd kéytetyistd tutkimusmenetelmistd on timén
tutkielman litteend (Lite 1.). Olen jakanut aiemman tutkimuksen kahden alaluvun alle.
Ensimméisessd alaluvussa késittelen tutkimuksia, joissa on tutkittu sarauteen littyvaa
nformaatiokayttdytymistd. Toiseksi alaluvuksi olen erottanut vertaistukea ja vertaisilta
saatavaa tietoa késittelevit tutkimukset. Vimeisessd alaluvussa teen yhteenvedon

ailemmasta tutkimuksesta.

3.1 Tutkimuksia sairauteen littyvistd mformaatiokdyttidytymisestd

Tédssd alaluvussa ldpikdydyt eri sairauksiin littyvdstd nformaatiokdyttdytymiseen
littyvdt tutkimukset késittelevit kilpirauhassairauksia, dementiaa, diabetesta seki

fibromyalgiaa. Alaluvun viimeinen kisittelee terveystiedon lukutaitoa.

Perumal, Prasad, Surapaneni ja Joshi (2015) tutkivat Intiassa kilpirauhasen
vajaatoimintaa sairastavien potilaiden tiedonhankintakdyttiytymistd. Suurimmalla osalla
osallistujista ei ollut aiempaa tietimystd kilpirauhasen vajaatoiminnasta ennen
sarastumistaan, mutta diagnoosin yhteydessd yli yhdeksinkymmentd prosenttia
vastaajista oli saanut jonkinlaista tietoa sairaudesta ladkériltd. Noin puolet osallistuneista
osasivat méidritelld kilpirauhasen vajaatoiminnan ja tunnistaa silhen lLittyvét omreet. Pieni
osa vastaajista (6 %) uskoi vaihtoehtoisiin ladketieteellisiin  jarjestelmiin, kuten

esimerkiksi AYUSH-jdrjestelmidin (Ayurveda, Yoga, Unani, Siddha ja Homeopathy).
Terveystiedonldhteind kaytettin pédsiddntoisesti ystivid, perhettd sekd terveydenhuollon

asiantuntijoita. Suurimmalla osalla osallistujista oli vaikeuksia oppia sairaudestaan

puutteellisen lukutaidon vuoksi ja kilpirauhasen vajaatoimintaan littyvdd tietoa hankittiin
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lahes yksmnomaan terveydenhuollon asiantuntijoilta. Vastaajat olivat tyytyvdisid
saamaansa tietoon, mutta samaan aikaan he eivdt osanneet arvioida saadun tiedon
luotettavuutta. Rajallinen piddsy vajaatoimintaa koskevien tiedonlihteiden direlle saattoi
vaikuttaa saadun tiedon luotettavuuden arviomtiin. Tutkimuksen perusteella korkeampi

koulutus seké tulotaso vaikuttivat positiivisesti terveystiedon lukutaitoon. (Perumal ym.
2015).

Roberts, Lepore ja Urken (2008) tutkivat Yhdysvalloissa kilpirauhassyo vin
sairastaneiden eldiméinlaatua arvioimalla tiedontarpeita ja tuen tarvetta. Tutkimus tehtiin
postikyselynd ja sithen vastasi kuusikymmentidkaksi henkilod. Tamén lisdksi he kayttivat
fokusryhmihaastattelua, johon kuului neljd kilpirauhassyovistd selvinnyttd henkiloa.
Kyselyn perusteella potilaiden eliminlaatu oli padsddntdisesti hyvd, ja he olivat
tyytyvdisid ladkéreitd ja sairaalan henkildkunnalta saatuun tietoon sydpédhoitojen aikana.
Hoitojen  jilkeen sydvdn uusimiseen ja sivuvaikutusten  hallintaan  littyvét
tyydyttyméttoméit tiedontarpeet nousivat esille. Potilaat olivat tyytymdttdmid saatuun
tukeen ja se ilmeni eri alueilla kuten, sairastumisen syiden ymméirtdmisessi ja uusimisen
pelon késittelyssd. Vastaajat kaipasivat emotionaalista tukea ja sairaalan puolelta ohjausta

tukiryhmien pariin.

My6s Husson ym. (2014) tutkivat kilpirauhassydvéstd selvinneiden tyydyttyméttd mia
tiedontarpeita. Tutkimuksessa kéytettiin eurooppalaisen sydpétutkimusorganisaation
(European Organisation for Research and Treatment of Cancer) laatiman eliménlaatua
koskevan kyselyn (Quality of Life Questionnaire Information Module) hollantilaista
versiota. Kysely postitettiin  potilaille, jotka olivat Eindhovenin syOpérekisterissd ja
saaneet diagnoosin 1990-2008. Tutkimuksen perusteella suurin osa potilaista koki,
etteivit he saaneet riittdvésti tietoa lddketieteellisistd testeistd, hoidosta tai jédlkihoidosta.
Lahes puolet vastaajista oli tyytymdttomid saadun tiedon miédrddn ja 31 prosenttia
vastaajista koki saadun tiedon olevan védhdn tai ei lankaan hyodyllistd. Lisdd tietoa
kaivattiin ~ syovdn aiheutumisen syihin, komplikaatioihin, hoidon pitkdaikaisiin
vaikutuksiin, ladkityksen kayttoon seka yleistietoa kilpirauhassyovéstd ja kilpirauhasesta.
Potilaat, joilla oli tyydyttymidttomid tiedontarpeita, saivat korkeammat pisteet mitattaessa

syovdn aiheuttamia positiivisia ja negatiivisa vaikutuksia, kun pisteitd verrattiin nithin
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potilaisiin,  joiden tiedontarpeet  olivat  tyydytetyt.  Tutkimuksen  perusteella
kilpirauhassyovéstd selvinneiden potilaiden tyydyttiméttomien tiedontarpeiden méidra oli

jonkin verran suurempi verrattuna muihin tutkittuihin syopapotilasryhmiin.

Hakala (2022) tutki hoitotyon opmndytetydssddn miesten kokemuksia kilpirauhasen
vajaatoiminnasta ja sithen osallistui kahdeksan miestd. Tutkimuksesta kévi imi, ettd
suurin -~ osa vastaajista  koki kilpirauhasen vajaatoiminnan vaikuttavan arkeen
vajaatoimintaan  kuuluvien oireiden muodossa. Kysyttdessd hoitohenkilokunnalta
saadusta tiedosta, suurin osa vastaajista oli tyytymdttomid. Vastaajat toivoivat
hoitohenkilokunnan laaja-alaisempaa  perehtymistd  sairauteen sekd esimerkiksi
vajaatoiminnan hoidossa kédytettdviin  [idkehoitothin. Ne vastaajat, jotka olivat
tyytyvdisid saamaansa tietoon ja ohjaukseen perustelivat asiaa silld, ettd tdydentdvda

tietoa voi hakea itsendisesti internetista.

Harland, Bath, Wamnwright ja Seymor (2017) tutkivat dementiaa sairastavien in-
formaatiokayttdytymistd. Tutkimuksesta kavi ilmi, ettd osallistujat reagoivat diagnoosiin
eri tavoin ja eroavuudet asenteissa vaikuttivat informaatiokdyttiytymiseen. Diagnoosin
sivauttaminen vaikutti tiedonhankintaan ja tilloin tietoa otettiin vastaan passiivisesti ja
osa myOs viltteli sairauteen littyvdd tietoa aktiivisesti. Vdhemmistd vastaajista oli
epdillyt jo ennen diagnoosia jonkin olevan vialla ja diagnoosi toi heille tunteen tilanteen
hallinnasta. Vastaajien omat epdilykset ja tiedonhankinta ennen diagnoosia valmistelivat

heitd diagnoosiin ja sen hyviksymiseen.

Longo, Schubert, Wright, LeMaster, Willams & Clore (2011) tutkivat diabeetikkojen
terveystiedon hankintaa ja kayttod. Tamidn lisdksi tutkimuksessa haluttiin selvittda
ladkireiden sekd muiden ihmissuhteiden vilistd roolia aktivisen tiedon hankinnassa ja
passiivisen tiedon vastaanottamisessa. Aktiivisen tiedonhankinnan avulla rakennettiin
diabetekseen littyvan tiedon verkostoa. Rakentuneen tietoverkon awvulla oli myds
mahdollista arvioida Iihteitd ja erottaa luotettava tieto. Pitempi sairastamisaika vaikutti
tiedon arviointiin: heti sarauden alussa haluttiin vain mahdollisimman paljon tietoa
omasta sairaudesta, mutta pitempddn sairastettua tiedon luotettavuus oli méadrda

tairkedmpi kriteeri. Potilaat pitivit luotettavimpina tiedonlihteind terveydenhuollon
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asiantuntijoita. Tiedonhankinta kuvasti diabeteksen kroonista luonnetta vaihtelemalla

aktiivisesta passiiviseen, riippuen sen hetkisistd tiedontarpeista.

St. Jean (2017) tutki tyypin 2 diabetesta sairastavien tiedonhankintaan ja tiedonkdytt66n
vaikuttavia tekijoitd. Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd, mitkd tekijdt motivoivat tai
vdhensivdt motivaatiota tiedonhankintaan ja tiedonkdyttoon sekd mitkd tekjét koettiin
niden estemd. Tiedonhankintaan motivoivat esimerkiksi sairastuminen tyypin 2
diabetekseen ja liheisen ihmisen esimerkki taudin huonosta hoidosta. Muun muassa
uuden lddkérin etsintd ja sairauden hallinta olivat motiiveja tiedonkdyttoon. Motivaatiota
puolestaan vihensivdt uusien oireiden ilmaantuminen, sosiaalisen tuen puute, pelko sekd
sairauden kieltdiminen. Tiedonhankinnan esteiksi koettin muun muassa taloudelliset syyt,
ajan puute, sairauden aiheuttamat fyysiset haitat, epidluottamus lddkédrin ammattiaitoa
kohtaan sekd se, ettei luotettavaa tietoa 1dydetty. Tutkimuksessa tuli esille
tiedostamattomat tiedontarpeet, jolloin yksild ei pysty tunnistamaan relevanttia ja
mahdollisesti hyodyllistd tietoa. St. Jean ehdottaakin, ettd informaatiokdyttdytymisen
méidritelmdd  tulisi laajentaa  siten, ettd uudessa méadritelmédssd  huomioitaisiin

tiedostamattomat tiedontarpeet.

Biernazki ym. (2018) tekivdt systemaattisen kirjallisuuskatsauksen ja tarkastelivat sen
avulla diabetesta sairastavien tiedontarpeita. Tutkimuksessa tiedontarpeet koskivat muun
kaytettin ~ tiedonlihteind  yleisesti  diabetekseen sekd lddkitykseen  littyvissa
tiedontarpeissa. Keskusteluryhmistd tietoa hankittiin  sosiaalisen tuen, faktatiedon ja

sairauden hallintaan Littyvdan tiedon saamiseksi.

Chen (2012) tutki fibromyalgiaa sairastavien tiedontarpeita ja tiedonhankintaa.
Tutkimuksessa huomioitiin erityisesti se, miten tiedontarpeet ja tiedonhankinta muuttuvat
sairauden eri vaiheessa. Oireiden alettua sekd diagnoosin jilkeen tiedontarpeet ja
tiedonhankinta kisittelivit esimerkiksi unettomuutta, kipua ja yleistietoa fibromyalgiasta.
Sairastettuaan pidempddn, monet vastaajista kokivat, ettd heilli oli rittdvdsti tietoa
sairaudesta ja sen hallinnasta, eikd aktiiviselle tiedonhankinnalle ollut tarvetta. Osa

vastaajista koki myOs tarvetta fibromyalgiaa kisitteleville tiedolle, joka olisi tarkoitettu
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ladkireiden ja muiden terveydenhuollon asiantuntijoiden luettavaksi. Tamd lisdisi
hoitohenkilokunnan ymmiérrystd sairautta kohtaan ja mahdollistaisi tiedon jakamisen

potilaille.

Yates (2013, tdssd 2015) tutki viditoskirjassaan miten eri tavoin ihmiset kokivat
terveystiedon lukutaidon arkielimin kontekstissa. Aineiston analyysissd l0ytyi erilaisia
kategorioita terveystiedon lukutaidon kokemiseen. Ndistd kategorioista esimerkiksi
tietimyspohjan rakentaminen koettin uuden tiedon hankkimisena, jota hyddynnettiin
jonkin omaan terveyteen littyvin asian ymmértimisessd. Tieto kuvattiin lihteind, joiden
puoleen pystytiin kddntymddn hankittaessa terveyteen littyvdd tietoa. Saatua tietoa
kaytettin  esimerkiksi terveydentilan hallintaan tai terveyteen littyvin tavoitteen
saavuttamiseen.  Kategoria  validin  tiedon  erottamisesta  puolestaan  koettiin
ymméirryksend siitd, ettd kaikki tieto ei ole samanarvoista ja sen taustalla voi olla erilaisia
vaikuttimia. Tieto kuvattin jonakin, joka sisdltid tiettyjd ominaisuuksia (maine,
ajantasaisuus tai virallisuus), on tarpeisiin ja tilanteisiin soveltuvaa ja on hankittu

luotettavasta lihteestd. (Yates 2015.)

3.2 Tutkimuksia sairauteen littyvistd vertaistuesta ja vertaistiedosta

Vertaistukea ja vertaisilta saatavan tiedon osalta aiemmassa tutkimuksessa korostuivat
sekd emotionaalinen ettd tiedollinen tuki. Vertaistiedon avulla oli mahdollista saada
ensitietoa sairaudesta sekd muodostaa kokonaisempi kuva sairauden vaikutuksesta lipi
elimidn. Emotionaalisen tuen osalta perhe ja ystdvit olivat tirkein emotionaalisen tuen

lihde.

Huh ja Ackerman (2012) tutkivat diabetestukiryhmissd yhteistyond annettua apua
yksilollisten ongelmien tukemiseen. Tutkimuksen tarkoituksena oli osoittaa, miten
yhteistyond annettu apu ja sen jakaminen muille potilaille voi parantaa yksilollisten
ratkaisujen Ioytdmistd. Tukiryhmissd ja keskustelufoorumilla jaettin erilaisia neuvoja ja
ohjeita. Konkreettisen neuvojen lisaksi ryhmét tarjosivat hyvdd ensitietoa sairauden

hallinnasta, josta hyotyivdt seki dskettdin sairastuneet etti ne, joilla oli vaikeuksia saada
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diabetes hallintaan. Ryhmissd jaettiin ja verrattiin diabeteksen taudinkulkua, ja muiden
kokemusten kautta osallistujat pystyivit ennakoimaan mahdollisia eteen tulevia
ongelmia. Tdméd vdhensi epdvarmuuden tunnetta tulevaisuudesta. Koska yksi ratkaisu ei
sovi kaikille, osallistujat saivat useita erilaisia vaihtoehtoja eri tilanteiden ja
taudinkulkujen myotd. Tukiryhmissd diabeteksen elinkaari tdydentyy, kun potilaat
jakavat taustatietoja, kokemuksia ja kokemiaan haasteita, ja tdmin myOtd sarrauden

kulusta saa kokonaisemman kuvan.

Ahmed ym. (2017) tutkivat dialyysiin littyvid keskusteluyja Facebook-ryhmissa.
Tutkimuksessa tarkasteltiin Facebookissa olevaa kaikille avointa Dialysis Discussion
Uncensored (DDU) -ryhmiéd ja siitd nousi esille kolme péddteemaa: tiedon jakaminen,
emotionaalisen ja sosiaalisen tuen etsiminen ja tarjoaminen sekéd kokemusten jakaminen.
Tietoa etsittiin esimerkiksi dialyysipotilaiden kokemista oireista, hoidon atheuttamista
komplikaatioista ja lédkitykseen littyvistd sivuvaikutuksista. Lisdksi ryhméssd esitettiin
kysymyksid ruokavalioon ja likuntaan Littyen. Emotionaalisen ja sosiaalisen tuen
etsiminen ja jakaminen menivit usein paillekkdin kokemusten jakamisen teeman kanssa,

koska usein samassa viestissd jaettin sekd kokemuksia ettd nithin littyvid tunteita.

Colineau ja Paris (2010) tutkivat sosiaalisten verkkoyhteisopalveluiden kayttoa
potilaiden  nikokulmasta.  Tutkimuksella  haluttiin =~ selvittdd, miksi sosiaalisia
verkkoyhteisopalveluita kdytetdéin, minkidlaista tukea ne antavat ja miten ne vaikuttavat
olemassa oleviin sosiaalisiin suhteisiin.  Sosiaaliset suhteet (perhe, ystivdt) olivat
padsdantdisesti tirkein emotionaalisen tuen Iihde. Jos Idhipiiriin ei kuulunut samassa
tilanteessa olevia henkiloitd, koettin ettei emotionaalista tukea ollut mahdollista saada
oman [hipiirin kautta ja timin vuoksi emotionaalisen tuen tarve jdi tyydyttyméittd. Ne
vastaajat, jotka kayttivit terveyteen littyvid verkkoyhteisOpalveluita, pitivit hyvand
asiana sitd, etteivit he tunteneet ihmisid yhteison ulkopuolella. Terveyteen littyvien
sosiaalisten verkkoyhteisdjen huonona puolena néhtin yksityisyyteen lLittyvit asiat ja
yhteisdjd kéyttavét joutuvatkin tasapainoilemaan yksityisyyden menettdmisen ja tiedon
ja vertaistuen saamisen valilli. Ryhmien merkitys on suuri, koska ne auttavat
ymmirtimidn omaa sairautta paremmin ja tarjoavat vertaistukea. Tutkimuksessa kavi

my0s imi, ettd potilaat eivit aina pystyneet tai halunneet tuoda huoliaan tai tilaansa esille
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kasvotusten, koska keskustelukumppanit eivit ymmértdneet heiddn tilannettaan. Tédméin

vuoksi verkosta saatava vertaistuki oli hyvin tirkedssd asemassa.

3.3 Yhteenveto

Sairauteen littyvin informaatiokdyttdytymisen tutkimus on monipuolista. Kroonisten ja
pitkdaikaisten sairauksien osalta tiedontarpeiden ja tiedonhankinnan tutkimusta on tehty
paljon. Tiedontarpeiden tutkimus toi esille tyytyméttdmyyden hoitohenkilokunnalta
saadun tiedon midrddn ja laatuun. Diagnoosin saaminen ja sen aiheuttamat tunteet olivat
yleinen syy tiedonhankinnan aloittamiselle. Tutkimuksissa nousi myds esille my0s
kroonisten sairauksien luonne, joka vaikutti tiedontarpeisiin lipi eliméin. Tiedontarpeet
ja tiedonhankinta muuttuivat diagnoosin saamisen jdlkeen ja esimerkiksi pitkddn
sairastaneet eivdt vilttdmattd etsineet aktiivisesti tietoa, koska uusia tiedontarpeita ei
syntynyt. Tiedonhankinnan osalta aiempi tutkimus osoittaa, ettd terveystietoa hankittiin
monista eri ldhteistd ja internet oli erittdiin  kdytetty tiedonhankintakanava. Tietoa
kéytettin apuna hoitopdétosten tekemisessd ja myOs yleisen tietimyksen lisdémiseksi.
Esimerkiksi Longon ym. (2011) ja Yatesm (2015) tutkimuksista kavi ilmi, ettd
tiedonhankinnan avulla rakennettiin tietoverkostoa, jonka avulla pystyttiin ymmértdiméan
omaan terveyteen vaikuttavaa tietoa. Terveydenhuollon ammattilaiset olivat useimmiten
luotetuin tiedonlihde. Luotettaviin tiedonlihteisiin litettiin esimerkiksi termit maine ja
ajantasaisuus. Vertaistuen osalta on nihtivissi kokemusten jakamisen merkitys sekd
emotionaalinen tuki. Vertaistukiryhmissd jaettin kdytdnndn vinkkejd tdsmillisiin

ongelmiin sekd laajemmin tietoa ja kokemuksia parantamaan sairauden hallintaa.
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4 TUTKIMUSMENETELMAT JA -AINEISTO

Téssd luvussa kuvaan tutkielmani empiirisen toteutuksen. Ensimmiisessd alaluvussa
kidyn lyhyesti Iipi laadullista tutkimusmenetelmds, toisessa alaluvussa tarkastelen
teemahaastattelua  amneistonkeruumenetelmdnd ja kolmannessa alaluvussa kisittelen
aineistonanalyysimenetelmid, joka on teoriaohjaava sisdllonanalyysi. Vimeisessi
alaluvussa tarkastelen tutkimuksen eettisyyteen lLittyvid periaatteita ja kdyn lapi, milld

tavalla eettisyys on huomioitu tutkielmani teossa.

4.1 Tutkimusmenetelma

Tutkielmassani  kdytdn laadullista menetelmidd. Tavoitteenani ei ole yleistdd
tutkimustuloksia koskemaan kaikkia kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavia, vaan lisdtd
ymmérrystd sekd kuvata tutkittavana olevaa imi6td. Laadullisen tutkimuksen avulla
voidaan muun muassa kuvata ja ymmirtdd erilaisia imiditd kokonaisvaltaisesti
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2006, 152). Laadullisessa tutkimuksessa subjektiivinen
ndakokulma korostuu yksilon kokemusmaailman kuvaamisessa (Juuti & Puusa 2020, 9).
Laadullinen lahestymistapa sopii kiytettdviksi tutkielmassani, koska pddmddrdnd on
lisdtd ymmérrystd kilprrauhasen vajaatoimintaa sairastavien sairauteen littyvastd
nformaatiokdyttiytymisestd heiddn itsensd kokemana seki erityisesti tiedontarpeista,

tiedonhankinnasta ja vertaistuen ja vertaistiedon merkityksestd.

4.2 Aineistonkeruumenetelmi ja aineisto

Valitsin  tutkielmani  amneistonkeruumenetelméksi  haastattelun, koska halusin
haastateltavien voivan itse kertoa aiheesta omin sanoin. Tdmén lisdksi halusin my06s
mahdollisuuden tarvittacssa tarkentaa saatuja vastauksia. Haastattelun hyvdnid puolena
pidetidn sen joustavuutta sekd sitd, ettd kyselyyn verrattuna haastattelja pystyy
tarkentamaan sekd kysymyksid ettd vastauksia (Hirsjarvi & Hurme 2008, 34).
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Haastattelun etuthin voidaan lukea myos se, ettd tutkija voi valita haastateltavat, jolloin
tutkimukseen saadaan osallistujiksi sellaisia henkilditd, joilla on kokemusta ja tietimysta
tutkittavasta aiheesta (Tuomi & Sarajérvi 2018, 86).

Haastattelut voidaan jakaa muun muassa strukturoinnin asteen mukaan tdysin
strukturoiduista (lomakehaastattelut) tiysin avoimiin haastatteluihin (syvdhaastatte lut)
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 87). Ndiiden kahden vélimaastoon sijoittuu teemahaastatte lu,
joka valikoitui omaksi haastattelumenetelmidkseni. Teemahaastattelussa keskeisenéd
asiana on tuoda esille haastateltavan asioille antamat merkitykset ja tulkinnat. Haastattelu
etenee ennalta mietittyjen aihepiirien eli teemojen mukaan. Teemahaastattelu on
muodoltaan ldhelld avointa haastattelua, mutta ennalta mietityt teemat vaikuttavat sithen,
ettei mitd tahansa voi kysyd, vaan kysymysten avulla on tarkoitus saada merkityksellisid
vastauksia tutkimusongelmiin Littyen. Yleensd esitettivien kysymysten jdrjestys ja
muoto voivat vaihdella eri haastattelutilanteissa, mutta tutkijasta rippuen kysymykset
voidaan esittdd myos kaikille samanlaisina ja samassa jérjestyksessd. (Hirsjarvi & Hurme
2008, 48, Tuomi & Sarajarvi 2018, 88.) Jotta teemahaastattelu onnistuu, tutkijalla tulee
olla rittivin laaja kokonaiskuva tutkittavasta imiostd ja ymmérrys sitd, mika
tutkittavassa imidssd on keskeisintd. Taméin vuoksi teemojen huolellinen suunnittelu on
erittdin tirkedssd roolissa. (Puusa 2020, 108.) Tein haastatteluja varten teemahaastatte lun
rungon (Lite 2), joka muodostui tutkielmani teoreettisen vitekehyksen (ks. kuvio 4, s.25)

perusteella.

Kasvokkain tehdyn haastattelun sijaan pédddyin tekemidn haastattelut sahkopostitse.
Tietokonevilitteinen  viestinti  mahdollistaa  haastattelun  tekemisen  esmmerkiksi
pikaviestinten tai sdhkopostin avulla. Kéytetystd vélineestd rippuen, viestinti voi olla
yhtdaikaista (reaaliaikaista) tai eriaikaista (asynkronista). Sédhkopostilla tehtiva
haastattelu voidaan tehdé teema- tai syvdhaastattelun tapaan, jolloin haastattelija Idhettad
haastateltavalle kysymyksen yksi kerrallaan ja vastauksen saatuaan lihetetddn seuraava
kysymys. (Tittula, Rastas & Ruusuvuori 2005, 220-222.) Toinen tapa on lihettdd ensin
kaikki kysymykset haastateltavalle ja timin jdlkeen haastattelija esittdd tarkentavia
kysymyksid (Tuomi & Sarajarvi 2018, 85). Léhetin jokaiselle haastateltavalle

sdhkopostitse teemahaastattelurungon (Lite 2) ja tietosuojailmoituksen (Lite 4) ja he
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saivat vastata kysymyksiin omaan tahtiinsa méérittelemdni aikataulun puitteissa. Kun
sain haastatteluvastaukset, esitin vield tarvittaessa tarkentavia kysymyksid. Vélineestd ja
haastatteluaineiston muodosta rippumatta e-haastatteluun kuuluu yhtd lailla hyvén

tieteellinen kdytinnon ja eettisyyden noudattaminen (Salmons 2014, 2).

Padasiallinen syy sdhkoOpostitse toteutettavaan haastatteluun oli ajatukseni siitd, ettd
valittu menetelmd madaltaisi kynnystd osallistua haastatteluun aiheen arkaluontoisuuden
takia, sekd se, ettei fyysiselld asuinpaikalla olisi vaikutusta haastatteluun osallistumisessa.
Kirjoittaminen antaa my0s aikaa reflektoida ja miettid vastauksia. Téamdn lisdksi
haastattelumenetelmidn  valintaan vaikuttivat omat  aikataululliset Syyni.
Virtuaalihaastattelun  hyvind puolina voidaan pitdd sitd, ettd maantieteelliselld
etidisyydelld ei ole vilid. Lisdksi osallistuyjat voivat itse valita, missd he vastaavat
haastattelukysymyksiin.  Etfisyys tutkjaan voi luoda avoimuutta ja toimia etuna
arkaluonteisista  asioista  keskusteltaessa. Jos haastattelu on eriaikainen, on

haastateltavalla aikaa miettid annettavia vastauksia ja ne voi lihettid omaan tahtiin.

(Tiittula, Rastas & Ruusuvuori 2005, 222-223.)

Virtuaalihaastattelun haasteena on esimerkiksi se, ettd haastattelija ei voi varmuudella
tietdd, kuka kysymyksiin vastaa. Séhkopostihaastattelu ei myoskdéin mahdollista eleiden
ja imeiden tulkintaa. Lisdksi vuorovaikutuksen puute voi vdhentdd haastateltavan
luottamuksen tunnetta. (Tiittula, Rastas & Ruusuvuori 2005, 223-224.) Tiedostan hyvin,
ettd tilld tavalla toteutettuna haastatteluihin kuuluvasta vuorovaikutuksesta jéi osa pois,
koska en ndhnyt osallistujien imeitd tai eleitd, eikd vastauksiin tai tarkennuksiin reagointi
ollut yhtd nopeaa, mitd se olisi ollut kasvokkain tehdyssd haastattelussa. Lisdksi tillainen
haastattelumenetelmd vaatii haastateltavalta enemmén vaivannikod, koska haastateltava
joutuu puhumisen sijjaan kirjoittamaan vastaukset. Kirjoittaminen myods voi vaikuttaa
siihen, ettd vastaukset ovat lyhyempid ja suppeampia, kuin miti ne olisivat puhuttuna.
Luottamusta aineistonkeruumenetelmin valintaan antoi tutkielmani aiheeseen littyva
aiemmin tehty harjoitustyd, jossa pddsin pilotoimaan virtuaalihaastattelua Messenger -

pikaviestimen vilitykselld ja tilli tavoin sain kerdttyd monipuolisen haastatteluaineiston.
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Vaikka puhelinhaastattelua saatetaan pitdd vanhentuneena, on se kuitenkin yksi tapa
kerdtd laadullista aineistoa. Puhelinhaastattelussa haastateltavan ei tarvitse kinnittda
itseensd nin paljon huomiota, mitd kasvokkain kéytdvdssd haastattelussa. MyOs
puhelinhaastattelun voi tehdd oman kodin rauhassa ja se suo haastateltavalle
yksityisyyttd. Puhelinhaastattelussa tiytesanoilla on iso merkitys, jotta haastattelija voi
osoittaa kuuntelevansa ja ymmértivinsd sekd osoittavansa olevansa kinnostunut.
Puhelinhaastattelu ei sovi menetelmiksi silloin, jos tutkimuksen kohteena on ei-

sanallinen vuorovaikutus. (Ikonen 2017, 230-231, 241.)

Julkaisin haastattelupyyntoni (Lite 3) kahdessa kilpirauhassairauksiin keskittyneessi
Facebook-vertaistukiryhmédssd. Ryhmét ovat yksityisid ja nissd on yhteensd yh 45 000
jasentd. Ryhmien lisdksi julkaisin haastattelupyynndn myods omalla henkilokohtaisella
Facebook-sivullani  lokakuun alussa 2022. Sosiaalisen median lisdksi, sain omilta
tuttaviltani ~ potentiaalisten haastateltavien yhteystictoja, joille Idhetin lisdtietoa
tutkimuksestani. Tutkielmaani varten haastattelin kymmentd henkilod ja haastateltavista
neljd oli minulle ennestddn tuttuja. Haastateltavat olivat tdysi-ikdisid suomalaisia, jotka
sairastavat kilpirauhasen vajaatoimintaa. Haastatteluista kuusi tehtin alkuperdisen
suunnitelman  mukaisesti  sdhkOpostihaastatteluina  ja neljd  haastattelua  tehtiin
puhelinhaastatteluina, muun muassa tietokoneeseen littyneiden ongelmien vuoksi.
Puhelinhaastattelujen alussa kysym luvan jokaiselta haastateltavalta haastattelun

nauhoittamiseen.

Haastateltavat  palauttivat ~ sdhkOpostivastaukset  vikkojen 41-43 aikana. Osalle
haastateltavista ldhetin vastausten perusteella vield tarkentavia kysymyksid. Aineistoa
kertyi kokonaisuudessaan 64 sivua, kiytetty fonttikoko oli 12 ja rivividli 1. Sdhkopostitse
keréttyd amneistoa oli yhteensd 31 sivua. Ndiden vastausten pituus vaihteli neljistd sivusta
kahdeksaan sivuun, keskimidrin yhdestd sdhkOpostihaastattelusta kertyi aineistoa viiden
sivun ~ verran.  Puhelinhaastattelut tehtin  vikoilla ~ 42-44. Nauhoitin  kaikki
puhelinhaastattelut, Iyhin haastattelu kesti 24 minuuttia ja pisin 58 minuuttia, puhutun
haastatteluaineiston kesto oli yhteensd 141 minuuttia. Litteroitua aineistoa kertyi yhteensa

33 sivua.
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4.3 Ameistonanalyysimenetelmé

Valitsin tutkielmani aineistonanalyysimenetelméksi teoriaohjaavan siséllonanalyysin.
Teoriaohjaavassa analyysissd teoriaa kéytetddn apuna, mutta analyysin lihtokohtana ei
ole pelkkd teoria. Analyysiyksikot péédtetddn aineiston perusteella, mutta niiden valintaa
ohjaavat my0s vitekehyksen teoria sekd tutkijan muodostama ennakkokisitys aiheesta.
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 109-111.) Tutkielmassani ohjaavina teorioina toimivat
erityisesti tiedonhankinnan osalta McKenzien (2003) informaatiokdytdntdjen malli
Niemelin (2006) tiydentdmind, tiedonhankinnan esteiden osalta Wilsonin (1997)
uudistettu  informaatiokdyttdytymisen malli, tiedontarpeiden osalta Ormandyn (2010)
médritelmd potilaan tiedontarpeesta ja silhen littyvit neljd teoreettista ulottuvuutta sekd

vertaistiedon osalta Heislerin (2006) kaavio vertaistuesta ja sen seurauksista.

Aloitin analyysini tutustumalla aineistoon ja lukemalla sen lpi useasti Tamén jilkeen
jaoin aineiston pienempiin osiin, hydodyntimilli teemahaastattelurungon pédteemoja ja
alakysymyksid (Eskola & Suoranta 1998, 110-112). Vaikka pystyin hyodyntimédan
haastattelurunkoa aineiston osiin jakamisessa, vaati tdmé tarkkuutta, koska eri teemoihin
luttyvid asioita nousi esille myds muiden kysymysten kohdalla. Ryhmittelyn pohjalta
poimin aineistosta erillisiin  Word-tiedostoihin teemoihin littyvid lausumia ja ryhdyin
luokittelemaan aineistoa yksi teema kerrallaan. Lausumien pelkistimisen yhteydessd oli
huomattavissa aineistonkeruumenetelmien ero. Osa kirjallisista vastauksista oli valmiiksi
jo hyvin tiviitd, joten pelkistettyjen lausumien tekemmen oli paikoin haastavaa.
Aineiston luokittelussa pienempi osa luokista syntyi haastatteluaineiston perusteella ja
suurempi osa luokista taas teoreettista vitekehystd hyodyntdmélld. Luokittelin aineiston
alaluiokkiin ja padliokkiin teemakohtaisesti. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 132-133.)
Lopuksi kévin luokitellun aineiston ldpi ja vertasin sitd aiempaan tutkimukseen.

Taulukossa 1. on esimerkki aineiston analyysiin kuuluneesta aineiston hiokittelusta.
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Taulukko 1. Esimerkki ameiston luokittelusta

Teema: tiedonhankinnan esteet

Alkuperdinen ilmaus Pelkistetty ilmaus Alaluokka Padluokka

”Oma vilinpitimittomyys -tiedon hankkimatta  Vdhdinen motivaatio Psykologiset tekijit

on yleensédsyy,jos tietoaen  jittdminen tiedonhankintaan

ole saanut/hankkinut.” tietoisesti

”En osannut ensihakea -tietoa ei aluksi Puutteelliseksi koetut ~ Psykologiset tekijit

tietoa, enkd tietoa saanut osattu hankkia tiedonhankintataidot

esim. Tyoterveydestd -tietoa ei ole saatu Tiedostajadtiin paitsi  Tiedostamattomat
tiedontarpeet

ja leikkauksen jidlkeen -annettu tieto on Saatu tieto ei vastaa Ihmistenviliset/

annettiin tietoa vain haavan
hoitoon liittyvéé tietoa ja
ettd syotloppueldmin
ladkettd.”

”Aiemmin tieto oli hajallaan
monessa paikassa, eikd
potilastiedotkaan
kerddntyneet Kantaan.”

”Kun on visyny ja tarttis sitd
tietoa niin ei jaksa alkaa
kaivaan, ettd ei oo kdyny
mielessakkaén.

Nyt on ollu muutenki
kaikenlaista hommaa, niin ei
kdyny ees mielessé, etti
lahtis sieltd kaiveleen.”

késitellyt 1ahinna
kilpirauhasen
poistoaja
vajaatoimintaan
liittyvaa ladkitysta

-tiedon pirstaleisuus

-sairauden oireiden
takia ei hankita
tietoa

-kiireisen arjen
takia ei hankita
tietoa

tiedontarpeita

Tiedonldhteiden
vaikea saavutettavuus

Fyysisten oireiden
vaikutus

Arkielamin vaikutus

roolisidonnaiset tekijit

Tiedonldhteiden
piirteisiin Littyvat
tekijat

Sairaudesta johtuvat
tekijat

Ympéristdsti johtuvat
tekijat

Analyysin aikana tutkimuskysymykseni tarkentuivat tiedonhankinnan osalta. Erotin

haastateltavat toisistaan H-kirjaimen ja numeron yhdistelmdlld (H1, H2, H3 jne.), itseeni

viittaan kirjaimella 'V (Varpu). Poistin sekéd kirjallisista vastauksista ettd ltteroidusta

aineistosta tunnistetiedot. Esittelen analyysini tulokset luvussa 5.
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4.4 Tutkimuksen eettisyys

Jotta eettisyys toteutuu tutkimuksessani, noudatan tyOssdni Tutkimuseettisen
neuvottelukunnan (2019) ohjetta hyvéstd tieteellisestd kaytdnnOstd sekd ihmiseen
kohdistuvan tutkimuksen ohjeistusta. Kaikkia tieteenaloja ohjaa Suomessa yleiset eettiset
periaatteet, joiden mukaan tutkijan tulee kunnioittaa tutkittavien ihmisarvoa ja
tsemddrddmisoikeutta  (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2019, 7). Antamalla
tutkittavalle pdétosvallan tutkimukseen osallistumisesta tai osallistumatta jattimisestd
kunnioitetaan thmisen itsemddrddmisoikeutta. Tutkimukseen osallistumisen tulee olla
vapaaehtoista ja tutkittavan tulee halutessaan voida keskeyttdd osallistumisensa milloin
tahansa. Pédtoksen tekoa varten tutkittavan tulee saada mahdollisimman selked kuva
tutkimuksesta ja sen tarkoituksesta, tutkimuksen toteuttamisesta sekd tietojen keruun
kayttotarkoituksesta. Tutkittaessa alaikdisid tai vajaakykyisid tulee lisdksi huomioida
nditd tutkimusryhmid koskevat eettiset normit. (Kuula 2011, 44—45, Tutkimuseettinen
neuvottelukunta, 8—10).

Koska atheeni késittelee arkaluontoisia ja yksityisyyden suojan piiriin  kuuluvia
terveystietoja, kinnitin huomioni tarkasti tutkimuksen eettisyyden toteutumiseen. Pyrin
erityiseen huolellisuuteen tutkimusaineiston késittelyssd, tietosuojan toteutumisessa sekd
tutkimukseen osallistuvien informoinnissa. Pyysin haastateltavaksi vain tdysi-ikdisid
henkiloitd ja haastattelupyynnossd (Lite 3) kuvailin tutkimukseni aiheen sekd
tarkoituksen mahdollisimman kattavasti. Haastattelukysymykset Idhettdessdni litin
sahkopostin litteeksi  tietosuojailmoituksen (Lite 4), jossa on kerrottu tutkimukseen
osallistumisen olevan vapaachtoista, kuvattu kattavasti miten henkildtietoja kaytetdan
sekd tutkittavan oikeudet. Tietosuojailmoituksessa on kerrottu, ettdi minulla ja tyoni
ohjaajalla on oikeus késitelld tutkimusaineistoa. Tietosuojailmoituksessa on imoitettu,

ettd aineistoa sdilytetddn 1.5.2023 saakka ja timén jilkeen haastatteluaineisto hivitetddn.

Tutkittavasta aiheesta rippuen myds sdhkdpostinsalausjirjestelmien kéyttd voi olla
tarpeellista. (Kuula 2011, 122.) Koska tutkimusaineisto hankittiin pddsaantoisesti
sdhkOpostihaastattelujen avulla, kiinnitin tietosuojan ja tietoturvan toteutumiseen
erityistdi huomiota kéyttimilld yliopiston salattua sdhkopostia. Yliopiston sdhkdpostin
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voi lahettdd salattuna turvapostina myos yliopiston ulkopuolelle, ja kun postin vastataan,
salataan my0s vastausviesti. (Campus ICT 2021.) Ohjeistin haastattelupyynndsséni
halukkaita osallistujia ldhettdmdin minulle ylopiston sdhkOpostin viestin, jotta saan
heiddn sdhkOpostiosoitteensa.  Ldhetin  haastateltaville  haastattelukysymykset  ja
tietosuojailmoituksen ensin salattuna sdhkopostina. Huomasin kuitenkin pian, ettd koska
salattua sdahkOpostia ei voinut tiydentdd omassa tahdissa (sinne kirjoitettu teksti ei jad
talteen, kun viestistd poistuu), joten pdddyn tdmédn jilkeen ldhettdimidn haastateltaville
kysymykset ja tietosuojailmoituksen tavallisena séhkOpostina ja ldhetin salatun

sahkOpostin vastausten palauttamista varten.

Sdhkopostia kaytettdessd viestinndn tulee olla luotettavaa ja saatu aineisto kannattaa
siirtdd nopeasti pois sdhkopostista. Lisdksi tulee olla varovainen, ettei nitd esimerkiksi
ldhetetd vahingossa eteenpdin. (Kuula 2011, 122.) Kisittelin tutkimusaineistoa
tietokoneella, joka on vain omassa kéytossini, ja jossa on kéytossid kayttdjatunnus seki
salasana. Sdhkopostitse kerdtyn aineiston siirsin heti sen saatuani omalle tietokoneelleni
ja poistin sdahkopostista. Tamén lisdksi varmuuskopioin aineiston kahdelle salasanalla
suojatulle muistitikulle. Lupasin ilmoittaa kaikille haastateltaville, kun tutkielmani on
valmis ja luettavissa, joten sdilytin heiddn sdhkoOpostiosoitteensa sen aikaa, etti voin

ilmoittaa heille tyoni valmistumisesta, tdmin jilkeen hdvitin my0s sdhkpostiosoitteet.

Henkilotietolaki ja tietosuojalaki ohjaavat tutkimuksessa kaytettdvien henkilotietojen
kayttod ja sdilytystd sekd henkilon tunnistamattomana pysymistd (Kuula 2011, 57-59).
Tutkimuksessani kysyttiin vain tutkimukseen littyvid henkilotietoja. Padsdéntdisesti
tutkimusjulkaisuista poistetaan henkiloitd yksildivat tunnistetiedot (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2019, 12—-13). Sekéd litteroidusta aineistosta ettd tutkimusraportista on
poistettu  kaikki yksiloivdt tunnistetiedot, jotta jokaisen haastateltavan anonymiteetti
sdilyy.  Esimerkiksi taustatietojen osalta en ole yksildinyt asuinpaikkakuntia,
syntymivuosia tai haastateltavien sukupuolia tutkimusraporttiin.. Olen myds huolehtinut

siitd, ettei sitaattinostoissa ole mukana henkildtietoja tai muita yksildivid tietoja.
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5 TULOKSET

Téssd luvussa jasen alaluvuissa esittelen analyysini tulokset. Kerron ensin haastateltavien
taustatietoja ja nykytilanteen sarauden osalta. Tamdn jdlkeen kdyn IApi sairrauteen
littyvin informaatiokdyttdytymisen osa-alueittain, jonka jidlkeen kdyn lipi vertaisilta
saatavaa tietoa ja sen seurauksia sekd vertaistiedon arviointia. Lopuksi teen yhteenvedon

tuloksista.

Tutkielmani paamidrdnd on lisdtd tietoutta kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavien
sairauteen littyvdstd informaatiokdyttiytymisestd heiddn kokemanaan. Haluan myd6s
lisitd tietoutta siitd, millainen merkitys vertaisilta saatavalla tiedolla on tiedonlihteen.

Paamidrani saavuttamiseksi pyrin tulosten osalta vastaamaan tutkimuskysymyksiini.

1. Kuinka kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavat kuvaavat
nformaatiokad yttdytymistaan?

a. Milaisia tiedontarpeita on ja millaisissa tilanteissa ne imenevét?
b. Millaisia haasteita tiedonhankintaan littyy?
c. Viltellddnko tietoa?
d. Minkélaista tietoa hankitaan ja mitd tiedonlihteitd kaytetdan?
e. Miten tietoa ja tiedonlihteitd arvioidaan?
f Miten saatua tietoa kaytetdan?

2. Millainen merkitys vertaisilta saatavalla tiedolla on tiedonlihteeni?

5.1 Haastateltavien taustatiedot ja nykytilanne

Kaikki haastateltavat olivat suomalaisia ja he olivat syntyneet vuosien 1993 ja 1945
valilld. Yksi haastateltavista ei asunut Suomessa, muut asuivat eri puolila Suomea ja
haastateltavien asuinpaikkakunnat vaihtelivat isommista kaupungeista pienempiin
kuntiin. Koulutukset vaihtelivat peruskoulusta ylempéddn korkeakoulututkintoon. Osalla

haastateltavista oli terveydenhuoltoalaan Littyvd koulutus. Kilpirauhasen vajaatoimintaa
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sairastavien sairastamisaika vaihteli suuresti, diagnoosit oli saatu vuosina 2006—2021.
Taustatiedoissa ei kysytty erikseen diagnoosia. Haastatteluissa esille tulleet syyt
kilpirauhasen  vajaatoimintaan olivat pddasiassa joko autoimmuunitulehdus tai

kilpirauhasen poisto, yhden haastateltavan osalta vajaatoiminnan syy oli harvinaisempi.

Haastatteluhetkelld suurin osa haastatelluista koki kaiken kaikkiaan terveytensd hyvéina
tai kohtalaisena. Vaikka Kkilpirauhasen vajaatoimintaan littyvid oireita oli ne olivat
sellaisia, joiden kanssa parittin. “7dlld hetkelld olen erikoislddkdrin hoidossa ja
lddkitys on kohdallaan. Mielestdni vointi on tdlld hetkelld hyvd, jos vertaa mitd se oli
ennen erikoislddkdrille menoa. Oireita on mutta olen niiden kanssa pdrjdnnyt” (HS).
Muutama vastaaja puolestaan voi todella huonosti ja vajaatoimintaan littyvid oireita oli
paljon. “’Se [olo] tuntuu kuin seindstd repdistyltd. Ettd aivosumut ja uupumiset ja todella
huonoksi koen terveyteni, silld lailla, ettd tdmd meikdldisen vajaatoiminta ei

varmaankaan oo hallinnassa” (H3).

5.2 Informaatiokdyttdytyminen

Téssd alaluvussa kéyn ldpi haastateltavien sairauteen littyvdd mnformaatiokdyttdytymista.
Esittelen  tulokset informaatiokdyttiytymisen osa-alueiden kautta, joita ovat
tiedontarpeet, tiedonhankinnan esteet, tiedonhankinta ja tiedon vilttely, tiedon arviointi
sekd tiedonkéyttd. Koska informaatiokdyttdytymisen osa-alueet ovat yhteydessd toisiinsa,

osa-alueita késittelevissd alaluvuissa esiintyy jonkin verran pééllekkéisyytta.

5.2.1 Tiedontarpeet

Kilpirauhasen  vajaatoimintaa  sairastavien tiedontarpeet koskivat Kkilpirauhasen
vajaatoimintaan littyvdd yleistd tietoa, sairauden oireisiin littyvdd tietoa, itse- ja
omahoitoa, sairrauden hoitoon ja seurantaan littyvdd tietoa, raskauteen littyvdd tietoa
sekd asiantuntijatietoa. Tiedontarpeet olivat selkeédsti yhteydessd sairauden eri vaiheisiin.

Etenkin sairauden alussa tietoa hankittiin oireisiin  sekd yleisesti kilpirauhasen
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vajaatoimintaan littyen. Sairausajan pidentyessd ja tietdmyksen lisddntyessd tietoa

hankittiin enimmékseen tarkempien, yksittdisten kysymysten perusteella.

Tarkastelin tiedontarpeita potilaan tiedontarpeen sekéd sithen littyvien neljin teoreettisen
ulottuvuuden kautta (Ormandy 2010, ks. luku 2.2.1). Tiedontarpeiden tavoitteina oli
ndhtdvissd oman ymmiérryksen ja tietdimyksen lisddminen, oireiden syiden selvittiminen,
oireiden lievittdminen, yleinen hyvinvointi sekd paremman sairauden hallinnan
saavuttaminen. Tiedontarpeiden koettu merkitys vaikutti silhen, olivatko tiedontarpeet
kireellisid vai kireettomid. Tiedontarpeiden méérd vaihteli eri tilanteissa ja ne olivat sekéa
kertaluontoisia ettd pitempiaikaisia. Tiedontarpeisiin  vaikuttavia tilanteita olivat
tapahtumat ja kokemukset. Seuraavaksi kiyn lpi tiedontarpeita ja nihin littyvid
tilanteita.

Sairastuminen ja diagnoosi

Sarrauden aiheuttamat oireet tai terveydenhuollossa aloitettu oireiden syiden
selvittiminen olivat osalle haastateltavista tilanteita, jotka saivat aikaan tiedontarpeita ja
tiedonhankintaa. Téssd vaiheessa tiedontarpeet koskivat enimmikseen oireiden syitd ja
esimerkiksi sarrauden toteamiseen littyvid tommenpiteiti. Diagnoosin saaminen koettiin
eri tavoin. Jos diagnoosin saaminen oli vivdstynyt, se saatettiin kokea pettymyksend tai
suuttumuksena, koska myos oireiden hoito oli viivdstynyt. Jos ldhipiiriin kuului vaikeita
vajaatoiminnan oireita kokeva vertainen tai liheinen, saattoi diagnoosi ensi alkuun
atheuttaa suuttumusta ja pelkoa. Suurimmalle osalle haastateltavista diagnoosi ei ollut
tullut yllityksend, koska oireita oli voinut ollut jopa vuosia ennen varsinaista diagnoosia
tai ladkityksen aloittamista, ja he olivat osanneet epdilli kilpirauhasen vajaatoimintaa
oireiden aiheuttajan syyksi. Diagnoosi koettin myds helpotuksena, koska epadmiirdisille

oireille 10ytyi selitys ja hoitokeino.
Ennen diagnoosin saamista haastateltavien tietdmys kilpirauhasen vajaatoiminnasta

vaihteli. Osa ei tiennyt sairaudesta mitddn, kun taas osalla oli esimerkiksi oireiden

perusteella tehdyn tiedonhankinnan tai koulutuksen myotd perustiedot sairaudesta. Jos
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haastateltavan lahipiirissd ol kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastava henkild, oli tietoa
saatu myOs tdtd kautta ennen omaa sarastumista. Muutama haastateltavista koki
saaneensa rittdvédsti informaatiota diagnoosin yhteydessd tai oma aiempi tietimys

koettiin niin rittdvaksi, ettei lisdtietoja edes kaivattu.

Suurin osa haastateltavista koki saadun informaation méddrdn lian vdhdiseksi Niilld
haastateltavilla, joilla vajaatoiminnan syynd oli kilpirauhasen poisto, diagnoosiin
saamiseen rinnastettava tilanne oli poistoleikkauksen jilkeinen tilanne. Tilanteesta
rippumatta kilprauhasen vajaatoiminnasta saatu informaatio koski péiasiallisesti
hoidossa yleisimmin kéytettdvad ldkitystd seké sairauden seurantaa verikokein. “helppo
hoitaa, halvat lddkkeet...” (H7). "Eipd mittdcdn, sen ettd annostus oli ensiksi pienempi ja
sitd lisdttiin pikkuhiljaa, sitten otettiin verikokeet uudet. Ettd semmonen oli se alku...”
(H6). “Ldhinnd, ettd sitd hoidetaan tyroksiinilla” (H2). Diagnoosin yhteydessd oli

kerrottu myds hoitamattoman vajaatoiminnan lisddvin dementian riskid.

Suurin osa vastaajista oli saanut diagnoosin vastaanottokdynnilld, mutta muutamille
diagnoosi oli kerrottu puhelimitse. Vaikka kysymyksid oli ollut mahdollista esittdd, suurin
osa haastateltavista kertoi, ettei ollut tiennyt mitd olisi kysynyt. “Varmasti olisi ollut
mahdollisuus kysyd jotain, mutta vastaanottotilanteessa ei yleensd tule kysymyksii
mieleen.” (H1), "No en oikeastaan. Ettd olin sen verran pollimystynyt ja sen verran
yilittynyt ja sdikdhtdinyt, etten edes tajunnu kyselld yhtddn mittddn” (H3), "Kylld oli,
mutta en osannut esittdid juurikaan kysymyksidi” (H9). Diagnoosin yhteydessd
tiedontarpeet olivat enimmikseen méérittelemittomid ja ne tarkentuivat vasta diagnoosin
jalkeen. Haastateltavilta kysyttiin siitd, millaista informaatiota he olisivat halunneet saada
heti diagnoosin yhteydessd. Esille tuotin se, ettd heti alussa olisi tarvittu kattavampi kuva
kilpirauhasen vajaatoiminnasta sairautena ja etenkin sen vaikutuksista. My0s informaatio

kilpirauhasen vajaatoiminnan ja likatoiminnan oireista koettiin tirkeédksi.

Varmasti olisin halunnu tietdd tdihdn kilpirauhasen vajaatoimintaan liittyen, ettd
tuota mitd kaikkea tdhdn liittyy. Minkdlaisia oireita tdhdn liittyy ja miten tdtd
tulee seurata. Ettd varmasti aika laajasti olisin halunnu tdstd kaiken kaikkiaan

tastd kilpirauhasen vajaatoiminnasta tietdd. (H3)
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No kylld md nyt olisin halunnu saada tietdd sen, ettd sillon kun ollaan
vajaatoiminnalla, minkdlaiset oireet, sillon ku ollaan liikatoiminnalla mitd on
oireet, mikd on se energiataso, kuinka paljon menettdd energiaa, mitd kaikkea

pystyy tekemddn, ettd kuinka suuresti eldmd muuttuu. (H4)

Jos diagnoosin saamiseen oli kulunut pitkd aika, tiedontarpeet koskivat my0Os
hottamattoman sairauden vaikutuksia. “Millaisia ongelmia/ seuraamuksia kilpirauhasen
vajaatoiminta hoitamattomana voi aiheuttaa” (H7). Osa kilpirauhasen vajaatoimintaa
sairastavista ei saavuta hoitotasapainoa tyroksiinilddkitykselld ja tdmédn vuoksi
diagnoosin yhteydessd olisi haluttu saada informaatiota myds muista Kkilpirauhasen
vajaatoimintaan kaytettidvistd lddkkeistd. Kaiken kaikkiaan diagnoosin yhteydessd olisi
haluttu saada hyvinkin kokonaisvaltainen kuva sairaudesta, sen syistd seké itsehoidosta.
Yksi haastateltavista toi esile my0s sen, ettd hdn olisi toivonut uuden kéyntikerran
diagnoosin jilkeen, jolloin vomti olisi mahdollisesti jo parempi lddkityksen aloittamisen

myOta.

...etenkin diagnosointivaiheessa tilanne oli erittdin heikko. Vaikutti myos
merkittdvdsti tiedon omaksumiseen. Kovin visyneen ihmisen voimavarat eivdit
riitd kaiken omaksumiseen vaan tiedon ldpikdymiseen olisi hyvd varata aika
vaikkapa sinne 2-3kk:n pddhdn kun lddkitys on alkanut purra, ja mahdollisesti

vointi parantua jolloin omaksumiskyky voisi olla parempi. (H9)

Hoitotasapaino

Hoitotasapainoa koskeviin tiedontarpeisiin ei valttdméttd Littynyt konkreettisia tilanteita,
kuten esimerkiksi vastaanottotilanne, vaan ne imenivdt useimmiten kokemusten ja
tuntemusten myotd esiintyneind tiedontarpeina. Huono hoitotasapaino nikyi olemassa
olevina oireina, oireiden lisddntymisend tai uusien oireiden imenemisend. Ajallisesti
tiedontarpeet  vaihtelivat sairauden vaiheen ja lidkehoidon vaikutusten mukaan.

Tiedonhankinnan avulla pyrittiin - selvittdimdin sitd, johtuvatko oireet kilpirauhasen
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vajaatoiminnasta vai jostakin muusta syystd. Etenkin, jos kdd oli jo enemmin, osa
oireista saattoivat olla ikddntymisestd johtuvia, mutta ne saattoivat johtua myds

safraudesta.

Orreisiin ~ Littyvdt tiedontarpeet kytkeytyivdat osittain myods vertaistuen ja -tiedon
tarpeisiin, etenkin silloin, jos terveydenhuollossa oireita ei otettu tosissaan.
Tiedonhankinnan avulla pyrittiin 16ytdméaédn myos kenoja oireiden levittimiseen. ”...kun
oireet on lisddntynyt ja pahentuneet edelleen ja muuttuneet ... niin semmosissa tilanteissa
tulee mietittyd, ettd tdlle varmaan tarttis tehdd jotain.” (H3). “Miten helpottaa oireita
esim. vitamiinit, rauta valmisteet yms.”(HS5). Oireiden voimakkuus vaikutti usein myos
tehdyn tiedonhankinnan koettuun kiireellisyyteen. Voimakkaisiin oireisiin  tietoa
hankittiin aktiivisemmin ja lievempid oireita koskeva tiedonhankinta oli satunnaise mpaa

ja passiivisempaa.

Minkdlaisissa tilanteissa olet kokenut, ettd tarvit lisdd tietoa kilpirauhasen

vajaatoimintaan liittyen? (V)

24 tuntia vuorokaudessa. Se on yolld ja se on pdivdlld. Kun sd haluut vdihd
liikkua, haluat olla pirtee, sitten se kilppari pistdd hanttiin ja nyt ei pystykddn
liikkumaan, vaikka kahta kilometrid. Ei ookkaa voimia tehdd sitd mitd on
suunnitellut, vaikka leipomista tai on ajatellut, ettd vitsit md haluan nyt vdhd

koulutusta lisdd, mutta ei pystykdidn siihen, kun on niin vajaalla. (H4)

Itsehoito

Haastateltavien tiedontarpeisiin ei aina vaikuttanut jokin tietty tilanne, vaan kyse oli myds
laajemmasta kontekstista, jossa pyrittiin ylldpitimiddn omaa hyvinvointia tai saamaan
sairautta hallintaan. T&lloin haastateltavat olivat motivoituneita vaikuttamaan itse omaan
hyvinvointiinsa. Téllaiset tiedontarpeet yhdistyivdt itsehoidollisiin kysymyksiin ja ne
littyivit padasiallisesti ravitsemukseen. Tiedonhankinta oli sekd aktiivista ettd passiivista
ja tietoa hankittiin myds pitemmédlld aikavililld. Tiedontarpeet koskivat ruoka-aineita,

jotka voivat vaikuttaa Kkilpirauhasen toimintaan, ruoka-aineita, jotka voivat vaikuttaa
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estdvdsti tyroksiinin imeytymiseen seka erilaisia ravintolisid. “Ja nyt oon miettinyt véhdn
sitdkin, ettdvaikuttaako vointiin sitten se, ettd mitd sd syot. Ettd onko silld kilpirauhaselle
mitddn vdlid, ettd mitd sd suuhus laitat. Ettd onko joku semmonen aine, jota pitds karttaa

tai lisdtd.” (H6). “[tiedontarpeita on ollut] ravintoon ja eldmdntapoihin liittyen” (H8).

Sairauden hoito ja seuranta

Haastateltavien sairauden hoitoon ja seurantaan littyvit tiedontarpeet koskivat
padasiallisesti omahoidollisia kysymyksid. Haastatteluista kavi imi, ettd kilprauhasen
vajaatoiminnan hoito- ja seurantakdytinndissd oli vaihtelua. Osa haastateltavista pystyi
itse vaikuttamaan IRékityksen sddtelyyn [dkdrin seurannassa. Osa haastateltavista sai
kiyda verikokeissa esimerkiksi aina tarvittaessa ja seurantaan littyi usein my0s lddkérin
konsultaatio, osalla seuranta oli kinni omasta aktivisuudesta, jolloin heiddn tuli itse
muistaa pyytdd ldhete verikokeisiin. Jos verikokeissa ei kdyty, terveydenhuollon péasti
kukaan ei erikseen kysellyt vomtia tai ilmoittanut seurannan tarpeesta. Omahoidolliset
tiedontarpeet kohdistuivat kilpirauhasen lika- ja vajaatoiminnan oireisiin, lddkityksen
ottamiseen, laboratoriokokeisiin, suositeltuihin vitearvoihin sekd omien verikoetulosten

seurantaan.

Ja se lihti ihan kivasti rullaamaan siind alussa, mutta nythdn se on vasta
viimevuosina sitten takeltanu niin, ettd on saanu ite pittdd huolta. Ettd millonka
niitd kokkeita otetaan, ja sitte, jos on annostuksia muutettu, ettd onko
seurantalabrat, niin niitd ei oikein ole ollenkaan ollut ja niistd on pitdinyt monta

kertaa muistuttaa ja sitten on pitdnyt itselld herdtd kahtomaan, ettd miten tamd

toimii. (H6)

Ladkitykseen ja ladkitysmuutoksiin littyi my0ds haasteita sekd seurannan etti hoidon
osalta. Haastatteluissa tuli erityisesti imi negatiivisten kokemusten vaikutus. Tilanteissa,
joissa ladkari teki ladkitykseen lLittyvid padtoksid esimerkiksi pelkdstddn verikoearvojen
perusteella, potilasta kuulematta tai ndkemittd, [Adkdrin asiantuntemuksen luotettavuus

vaheni.  Télldin tiedontarpeiden ja tiedonhankinnan tavoitteena oli saadun tiedon
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luotettavuuden varmistamiseen muiden tiedonlihteiden kautta. Sarrauden hoitoon
littyvédt tiedontarpeet ja tiedonhankinta koskivat myOs varautumista tulevaan. “Just

nithin, ettd mihinkd sitd vois niinku varautua. Tai ettdvoiko ndihin edes varautua millddn

tavalla” (H6).

Raskaus

Raskauden suunnitteluun ja raskauteen littyy ylipddtidnkin runsaasti erilaisia
terveystiedontarpeita (ks. esim. Lu ym. 2022) ja krooninen sairaus tuo tidhén vield oman
lisinsd.  Kilpirauhasen vajaatoiminta voi naisilla  aiheuttaa lapsettomuutta ja
keskenmenoja (Kilpirauhasliitto ry 2017). Sairaus voi aiheuttaa raskauskomplikaatioita
sekd vaikuttaa lapsen dlylliseen ja motoriseen kehitykseen (Slama 2017). Tdmédn
aineiston osalta raskautta koskevat tiedontarpeet tulivat esille yhden haastateltavan osalta.
Kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavan raskauden suunnittelua seka raskautta koskevat
tiedontarpeet sekd tiedonhankinta Littyivdt lapsettomuuteen, sairauden hoitoon ja
seurantaan, itsehoitoon, lddkitykseen sekd sihen, milli tavoin sairaus voi vaikuttaa
raskaudenkulkuun ja sikioon. Haastateltava kertoi, ettd raskauden aikana hin kévi
vikoittain jopa pakonomaisestikin lukemassa raskauteen ja vajaatoimintaan littyvid
tietoja, jotta hdn pystyl varmistumaan siitd, ettei hidn itse atheuta omalla toiminnallaan
vaaraa sikidlle tai raskauden etenemiselle. Tiedontarpeiden tavoitteena oli myds itsensd
ravhoittelu. Raskauteen hLittyvdt tiedontarpeet koettin péddasiassa kirreellisind  ja

tiedonhankinta oli aktiivista.

Asiantuntijatiedon tarve

Ladkéreiltd saatavalle asiantuntijatiedolle koettin tarvetta, joka ilmeni siind, ettd vaikka
oma tietdimys oli lisddntynyt tietoa hankkimalla, koettin oman tietimyksen eroavan
asiantuntijana toimivan lddkérin tietimyksestd, jolle annettiin suurempi painoarvo.
Haasteensa tdhdn kuitenkin toi kokemukset siitd, ettd erikoislidkdrin koulutuksen ei

valttamattd koettu suoraan tekevan ladkéristd asiantuntevaa, vaan luottamusta
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asiantuntemukseen lisdsi esimerkiksi positivisena koettu vastaanottotilanne. Jos
vastaanottotilanteita oli koettu negatiivisina, véhensi se Hédkériltda saadun tiedon
luotettavuutta. “No tota tdd mun oma tietonihan pohjautuu vaan siihen mitd olen lukenu
vaikka googlesta. Tamdhdn ei ole lddkdrin tietoa ja lddkdrin tieto on aivan erilaista, ja

heilld on hirvedn suuri vdhdttely tdtd sairautta kohtaan” (H4).

Useamman haastateltavan osalta esille tuli myos se, etté julkisen terveydenhuollon piiriin
(etenkin terveyskeskuksiin) toivottiin sekd kilpirauhasen vajaatoimintaan erikoistuneita
ladkareitd ettd diabeteshoitajien kaltaisia, Kkilpirauhasen vajaatoimintaan perehtyneitd

terveydenhuollon ammattilaisia.

Kylld tdstd pitdisi ihan oikeesti olla tietoa ihmisilld enemmdn. Ainakin niille,
joiden kohalle timd sattuu, jotka sairastuu niin, ettd olisi enemmdn sitd tietoa.
Eivdlttamdittd itelle, en mind sitd tarvitse, mitd mind silld teen. Ja olisi tdrkedd,
ettd saataisiin sinne hoitavalle tasolle joku, jokapystyis keskittyyn siihen asiaan.
Ettd nyt tuntuu siltd, ettd ollaan ihan tuuliajolla, terveyskeskuslddkdrit ei ota

tosissaan ihmisten vikoja ja vaivoja. (H6)

5.2.2 Tiedonhankinnan esteet

Téssd luvussa tarkastelen tiedonhankintaan vaikuttaneita esteitd. Osa haastateltavista ei
ollut kokenut lainkaan esteiti tiedonhankinnassa ja etenkin internetin koettiin
mahdollistavan kaiken tarvittavan tiedon Ioytymisen. Tiedonhankintaan estivésti
vaikuttaneet syyt olivat sairaudesta johtuvia tekijoitd ja ndiden lisdksi esille tuli Wilsonin
(ks. Wilson 1997, luku 2.2.2) tiedonhankinnan esteistd psykologiset, roolisidonnaiset,
ympéristostd johtuvat sekd ldhteiden piirteisiin littyvét tekijat. Tiedonhankinnan esteini
olivat my0s tiedostamattomat tiedontarpeet (ks. St. Jean 2017, luku 3.1).
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Sairaudesta johtuvat tekijdt

Kilpirauhasen vajaatoiminnan oireista etenkin  uupumus, visymys, aivosumu ja
muistiongelmat vaikeuttivat tiedonhankintaa tai estivit sen kokonaan. Kaikki esiin tulleet
otreisiin  littyvdt syyt eivdt johtuneet kilpirauhasen vajaatoiminnasta, vaan syyné
saattoivat olla myds jonkin toisen sarrauden aiheuttamat oireet. Ajallisesti oireiden
vaikkutus nikyi eniten diagnoosin saamisen yhteydessd, koska tdlloin oireet ovat usein
voimakkaita ja lddkitys vasta aloitetaan. Huonon hoitotasapainon myoti oireet vaikuttivat

estdvisti myds pitempéddn sairastaneiden tiedonhankintaan.

Silloin  kun diagnoosini tehtiin, olin niin huonossa kunnossa, etteivdt
voimavarani riittdneet riittavddan tiedonhankintaan, enkd pystynyt myoskddn
loogisesti sitd jdsentdmddn tai laittamaan ylos mitd kaikkea olin jo etsinyt ja

mistd. (H9)

Vaikuttaavarmastitodella paljon, ettd kaikkindmd muistiongelmat, vireystila ja
aivosumu ja tuntuu, ettd se tuntuu, ettdsitd ei milldidn jaksa jaksa millddn niinku

etsid sitd tietoa niinkun haluais ja niinkun tartteis. (H3)

Psykologiset tekijt

Tiedonhankinnan esteend oli myds tiedontarpeen véhdiseksi koettu merkitys, jolloin
tiedonhankintaan ei ollut motivaatiota. Etenkin silloin, jos hoitotasapaino koetiin
riittdviksi, tiedontarpeita ei valttdmittd koettu nin merkittdviksi, ettd tietoa olisi ryhdytty
hankkimaan aktiivisesti.  “Silloin  harvoin, kun kdyn Ilddkdrissd, kilpirauhasen
vajaatoiminta on yleensd unohtunut, kun on ollut joku toinen syy ldidkdrissd kdyntiin.
Samalla kerralla lddkdrilli ei yleensd ole aikaa paneutua kuin tiettyyn vaivaan” (H1).
“sillon ku se lddkitys on kohillaan, niin silloinhan sitd tietoa ei edes hae” (H10). Esille

tuli myos puutteellisiksi koettujen tiedonhankintataitojen estdva vaikutus.
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Roolisidonnaiset tekijdt

Roolisidonnaiset tekpjdt hittyvdt tiedonlihteind toimiviin henkildihin, jossa heiddn
rooliinsa tai asenteeseensa vaikuttavat estdvisti tiedonhankintaan. Tulokset osoittavat,
ettd roolisidonnaiset tekpdt littyivdt vuorovaikutustilanteisiin lddkdreiden kanssa.
Vastaanottotilanteissa korostui usean haastateltavan osalta se, ettd tiedonlihteeni
toimivan lddkédrin rooli tai asenne koettin tiedonhankintaa estdvdksi. Lédkdreihin
kohdistuva tyytymittomyys koski ldkédreitd yleisesti, mutta useampi haastateltava toi
esille sen, ettd etenkin endokrinologien osalta kokemukset olivat usein negatiivisia ja

tiedonhankintaa estavii.

Vaihtoehtoisista lddkityksistd ei ole helposti saatavilla tietoa. Suurin osa
ladkdreistd ei halua keskustella niistd. On vaan vastaanotolla tehty niin tiukkaan
savyyn selvdksi, ettd tyroksiini on ainoa vaihtoehtojapeloteltu, ettd syddn kdrsii

liotyroniinista. Endogrinologi oli hdn. (H2)

Kun kilpirauhasen vajaatoiminta johtui kilpirauhasen poistamisesta, vajaatoimintaan
littyvd mformaatio oli vdhdistd ja jdi taustalle. Annettu informaatio keskittyi

enimmékseen silld hetkelld annettuun hoitoon ja jilkihoitoon.

Just sen takia, ettd lddkdreitd ei kiinnostanu mikddn muu, ettd saadaan se
kilppari pois ja pysy thyroxin-lidkityksessd, ettet pddse hengestds ja siind se
sitten on. Ettd kaikkiloppu on itsestd kiinni ja sun pitdd olla itse itsesi lddkdri

tietamdttomdnd. (H4)

Esille tuli myds kuulluksi tulemisen merkitys. Etenkin jos diagnoosi poikkesi
tavanomaisista syistd, koettin kuulluksi tulemisen merkitys erityisen tirkedksi Jos
esimerkiksi Iddkari keskittyy pelkkdédn diagnoosiin, mutta ei huomioi yksilollisid
tekijoitd, tilloin ladkérin potilasta koskevan informaation vastaanottaminen estyy. TAmi
vaikuttaa taas estdvasti potilaan tiedonhankintaan. Haastateltava toi esille sen, ettd oman
diagnoosin oli joutunut toistamaan yhden kédynnin aikana useampaan kertaan ja silti

lddkarin oli ollut haastavaa ymmértdd tilanteen kokonaisuutta.
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Ympdristoon liittyvdt tekijdt

Ympéristostd johtuvat tekjit littyivit kéytdssd olevaan aikaan sekd asuinpaikkaan. Jos
oma arki oli kireistd, tiedontarpeita voitiin sirtid parempaan ajankohtaan. Talldin
tiedontarve oli tiedostettu, mutta tiedonhankintaan ei ollut juuri silli hetkelld
kaytettavissd aikaa. "Nyt on ollu muutenki kaikenlaista hommaa, niin ei kdyny ees
mielessd, ettd lihtis sieltd kaiveleen.” (H10). Myo0s asuinpaikka saattoi olla esteend
tiedonhankinnalle. Kun kirjastoon, Iddkérin vastaanotolle tai kasvokkain toimiviin
vertaistukiryhmidn  kokoontumisiin on huomattavan pitkd matka, on tillaisten
tiedonlihteiden hyodyntdminen estynyt. “Koskatddlld kirjasto on kaukanaja lddkdrit on

kaukana ja asiantuntijat on kaukana. Ja eihdn sitd tietoa oikein saa mistddn.” (H3).

Tiedonldhteiden piirteisiin liittyvdt tekijit

Tiedonlihteiden piirteisiin  littyvdt tekjdt koskivat tiedonlihteen saavutettavuutta,
uskottavuutta sekd  tiedonviélittimiseen  kéytettyd  kanavaa.  Tiedonlihteen
saavutettavuuteen vaikutti se, ettd tarvittavaa tietoa 1oytyi hyvin vdhén tai ei ollenkaan.
Jos tiedontarpeet koskivat esimerkiksi péddsyd erikoislddkdrin vastaanotolle, mutta

lihetettd ei otettu vastaan, tiedonsaanti estyi.

... Tyoterveyslddkdri ldhetti sinne [sairaalan nimi] ldhetteen, mutta ne pisti sen
ldhetteen takas tyoterveyteen, vihdn niinku hah hah, hoida itse. ...Joo, ja kun ei
tietysti ole lddkdrid, joka ottais tdhdn asiaan kantaa, ettd ihan hirveen

raivostuttavaa. Pitdd vaan alistua. (H4)

Tiedon pirstaleisuus ja hajallaan oleva tieto oli aiemmin koettu tiedonhankinnan esteend,
mutta digitalisaation myoOtd tilanne oli parantunut. Lédketieteellinen terminolo gia
vaikeutti tiedonhankintaa, koska kaytettivit termit eivdt valttiméttd ole ennestién tuttuja.
“Englanninkieliset tutkimukset vaativat niiden lukemista kddnnoskoneen kanssa, silld

lddiketieteellinen terminologia ei monelta osin ole itselleni tuttua niin englanniksi kuin
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paremmin suomeksikaan” (H9). Tiedonhankinnan esteend oli myds luotettavaksi koetun
tiedon hankkimisen vaikeus. Tiedonvdlittdmiseen kaytetty kanava koski tdmén aineiston
osalta tiedonlihteend tommivan ladkdrin uskottavuutta. “Ko en mie todellakaan luota
ndihin endokrinologeihin, ei ne ole sen kummempia, niissd pitdd olla semmonen helmi,

Jjoka sitten on itte perehtyny niin hyvin, ettd siihen oikeastivoi luottaa” (H10).

Tiedostamattomat tiedontarpeet

St. Jeanin (2017) tutkimuksessa haastateltavat toivat esille tiedonhankinnan esteeni olleet
tiedostamattomat tiedontarpeet (incognizance). Talloin yksilolld ei ole sisdistd tunnetta
tiedontarpeesta, eikd késitystd oman tietimyksensd puutteellisuudesta. MyOs tdssa
haastatteluaineistossa tuli esille tiedostamattomia tiedontarpeita. Tiedon puuttuminen ja

tiedon merkitys selvisi haastateltavalle vasta tiedon saamisen jélkeen.

Esim. biotiini syominen (monivitamiinivalmisteet) vddristdvdt kokeiden tulokset
tdysin. Esim. tdstd en tiennyt ennenko erikoislddkdri kertoi minulle. Minua
hoidettiin melkein kaksi vuotta tdmdn takia vddrin ja oloni huononi... Suurin
harmitus onkin ollut, ettd en tajunnut mennd heti erikoislddkdrin hoitoon, vaan

turhaan kdrsin monta vuotta. (HS)

...Niinpd sitten tdssd kesdn aikana hoksasin, ettd minun pitdd kdydd semmosissa
kokeissa missd jotkut muutkin on kédyny. Kun kuulin ndiltd ihmisiltd [vertaisilta],
ettd milld tavalla heilld on alkanut timd sairaus ja heiltd on otettu kaikenlaisia
[verikokeita] ja kaikkea tdmmostd, joista minulla ei ollut aikaisemmin
hajuakaan ja nditd ei minulta ole otettu. Menin sitten kun yksityiselld voi ottaa

labrat, vaikka ei oo lihetettd. Menin kdymdcdn siind ja sieltd tulikin sitten ylldri...

(HO)

Témd tulos tiedostamattomien tiedontarpeiden osalta on merkittivd ja sen merkitys

korostuu etenkin silloin, jos puuttuva tieto voi vaikuttaa sairauden seurantaan ja hoitoon.
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5.2.3 Tiedonhankinta

Téssd alaluvussa tarkastelen haastateltavien tiedonhankinnan tapoja. Tietoa hankittiin
aiemmin esiteltyjen tiedontarpeiden perusteella (ks. luku 5.2.2). Tiedonhankinnan
mddrddn ja tapaan vaikuttivat sairastamisaika sekd hoitotasapaino. Sarauden
alkuvaiheessa  tiedonhankinta oli aktiivisinta ja hyvd hoitotasapaino  vdhensi
tiedonhankinnan tarvetta. “Aiemmin hain tietoa selailemalla, koska kaikki aiheeseen
liittyvd tieto kiinnosti, nykyddn en ole hakenut kyseistd tietoa, mutta luen kylld, jos
sattumalta térmddn siihen esim. lehtien artikkeleissa” (H1). Tiedonhankinnan
muuttuminen satunnaisemmaksi vaikutti kuitenkin sihen, etti osa haastateltavista koki,

ettd oma tietdmys saattoi sisdltdd myOs vanhentunutta tietoa.

Informaatiokdytintdjen tavoista esille tuli aktivinen etsintd, aktiivinen seuranta,
kohdentumaton seuranta seké informaatiosta pidittdytyminen (ks. kuvio 1, s. 12). Tietoa
saatin muilta pyytdméttd ja pyytimélli, mutta se ei vastannut tdysin McKenzien (2003)
médritelmdd muilta saatavan tiedon osalta. Pyytdmittd saatu tieto littyi pédasiallisesti
vertaisten kanssa kéytdvin keskusteluihin, jotka saattoivat kisitelli kilpirauhasen
vajaatoimintaa. FEsille ei tullut, etti haastateltavat olisivat pyytdneet muita hankkimaan
tietoa puolestaan, vaan muilta saatu tieto yhdistyi aktiiviseen tiedonhankintaan, jossa
muut toimivat ensisjaisina tiedonlihteind. Tiedonhankinnan vaiheissa ndkyi luotettaviksi

koettujen lihteiden tunnistaminen ja niden aktiivinen kéyttdminen.

Aktiivinen etsintd

Péadsddntoisesti tiedonhankinta oli aktiivista etsintdd ja tietoa hankittiin tiedontarpeiden
pohjalta mieltd askarruttaviin kysymyksiin, kuten oireiden helpottamiseksi ja niiden
syihin, lddkitykseen, ravitsemukseen sekd sairauden seurantaan littyviin kysymyksiin.
"Sillon, jos tulee jokin sellainen, jokajdd mietityttimdcdn, niin sillon katon, ettd mitd siitd
on sanottu muualta” (H6). “Aluksi [hankin tietoa] kilpirauhasen vajaatoimintaan
liittyen. Nykyddn saatan heittdid hakukoneen hakukenttddn vain mielessd pyorivdt

kysymykset ja etsin sitd kautta erilaisia tietolihteitd” (H9). Kylld se on sekd ettd kun ndit
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oireita kummiskin on niin paljon. Kylli md haen esimerkiksi muistista, raudan
imeytymisestd, ravinnon imeytymisestd, litkunnasta, lihaksista, suolistosta ja yritdn sitten
katsoa, ettd onko se kaikki tdtd kilpparia” (H4). Aktiviseen etsintddn kuului myos tiedon

pyytdminen muilta siten, etti muut henkilot toimivat ensisjaisina tiedonlihtein.

Aktiviinen seuranta

Aktiiviseen seurannan osalta tietoa hankittiin selailemalla ja tiedonhankinta keskittyi
laajemmin kilpirauhasen vajaatoimintaan, eikd valttiméattd tarkasti médriteltyjen

tiedontarpeiden perusteella.

[kadytin selailuun] Kaikenlaisia ldhteitd, muttavarmistan aina ldhteiden ldhteet.
Luen hankkimaani tietoa kriittisesti. Luotan tieteellisiin artikkeleihin sekd
tutkimuksiin. Etsin monesti tutkitusta tiedosta keskustelua esim. julkisten

hahmojen (joiden asiantuntemus liittyy asiaan) sivuilta tai somesta. (H9)

Aktivinen seuranta littyr myos yleiseen kinnostukseen, joka ndkyi Kilpirauhasliiton
jukaiseman Kilpi-lehden lukemisena ja Facebookissa toimivien vertaistukiryhmien

seuraamisena.

Kohdentumaton seuranta

Kohdentumattoman seurannan kautta saadun tiedon vastaanottaminen oli vaihtelevaa.
Tiedon vastaanottamiseen vaikutti esimerkiksi informaation koettu tirkeys tai
kimnostavuus.  Satunnaisesti saadun tiedon myOtd saatettin ryhtyd aktiviseen
tiedonhankintaan lisdtiedon saamiseksi tai passiivinen tiedonhankinta saattoi myds
vaihtua tiedosta pidattdytymiseen. Kohdetumaton seuranta ilmeni esimerkiksi netin
selailuna, jolloin tiedonhankinta ei ollut varsinainen tavoite, vaan kysymys on enemmaéin
esimerkiksi  ajankuluksi tehtdvéstd selailusta, jonka yhteydessd tulee vastaan

kilpirauhasen vajaatoimintaan Littyvid tietoa.
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Kylld, ndin MTV:n uutisen Facebookissa, jossa mainittiin, ettd joillakin ruoka-
aineilla on yhteisvaikutuksia tyroksiinin kanssa. Em. tilanteessa luin artikkelin,
missd mainittiin mm. kaalin vaikuttavan tyroksiiniin, etenkin raakana. Mietin
silloin, miksi lddkdri ei tdstd minulle maininnut... Tdmdn jdlkeen menin
Kilpirauhasliiton  sivuille, josta luin lisdd, kuinka ruoka-aineet voivat

vhteisvaikuttaa tyroksiinin kanssa. (H8)

Tietoon saatettin tormétd sattumalta myds lehtien ja apteekkien julkaisuyjen kautta. Myos
ulospdiin  nikyvien oireiden myotd keskustelu saattor kddntyd kilpirauhasen
vajaatoimintaa. Yhden haastateltavan kohdalla kampaaja oli ottanut Kkilpirauhasen

vajaatoiminnan puheeksi huomattuaan hiusten ohenemisen.

Tiedon saaminen muiden henkiloiden kautta

Muilta henkildiltd pyytdméttd saatu tieto hittyi péadasiallisesti tilanteisiin, joissa
keskusteltiin sellaisten ystdvien kanssa, jotka sairastavat itsekin vajaatoimintaa ja olivat
siis myos vertaisia. Talloin keskustelu saattoi esimerkiksi kédntyd kilpirauhasen
vajaatoimintaan. Tamin aineiston osalta ei tullut esille, ettd haastateltavat olisivat
pyytineen muita hankkimaan tietoa puolestaan. Muilta saatu tieto Littyi aktiviseen

etsmtddn, jolloin muut henkil6t toimivat ensisjaisina tiedonlihtein.

Informaatiosta piddttdytyminen

Tietoista tiedonvilttelyd oli hyvin vdhdn. Suurin osa haastateltavista ei véltellyt tietoa tai
tiedonlihteitd tietoisesti, vaan kaikkea tietoa pidettiin tervetulleena. Niiltd osin, mité
tietoista tiedonvilttelyd imeni, vilttelyn syynd oli itselle epédmieluisaksi koettu
mformaatio. Talloin informaatio ei vastannut haastateltavien arvomaailmaa tai se koettiin

stressid ja epdvarmuutta lisddvéksi tai informaatiota ei koettu kinnostavaksi.
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...ja sitten nditd mitd nyt sattuu tulemaan jotakin, esimerkiksi vasta tuli
[televisiosta] tuo Kiminkinen puhumassa vajaatoiminnasta ja minusta hdnen
tekstiei than ollu semmosta, ettd josta olisin tykdnny ja sanoinkin miehelle, ettdi

en kato enempdid ettd tamdi riitti” (HO)

Tiedon vilttely vastaa Wilsonin (1997) tiedonhankintaan vaikuttaviin psykologisiin
tekijoihin, jolloin yksild saattaa viltelli epdmieluisaksi koettua tietoa.

5.2.4 Tiedonlihteet

Tulokset  osoittavat, ettd kilprauhasen  vajaatoimintaa  sarastavat  kayttivdt
tiedonhankintaan monipuolisesti erilaisia ldhteitd. Léhteet olivat péaédsdantoisesti
sdahkoisessda muodossa. Tiedonhankinnassa kéytettyjd Idhteitd olivat verkkosivustot,
tieteelliset tutkimukset, sosiaalinen media, potilastietojarjestelmidt, webinaarit seka
vertaiset. Pamettuyjen ldhteiden ja sekd terveydenhuollon asiantuntijoiden kaytto
tiedonlihteind oli timédn aineiston osalta hyvin véhdistd. Yksilon sisdiset tiedonlihteet
ilmenivit muun muassa tietoa arvioitaessa ja kéytettdessd ja kisittelen nitd myos tiedon
arvioinnin  sekd tiedonkdyton  yhteydessd.  Pitempddn  sairastanciden  osalta
tiedonhankinnassa ndkyi muutos painettujen tiedonlihteiden kéyton osalta. Aiemmin
lihteind oli kiytetty enemmin kirjoja ja lehtii, mutta nykytilanteessa tiedonhankinta
tapahtui péddsaintoisesti verkon kautta ja kaytetyt Ildhteet olivat sdhkdisessd muodossa.
“Aikoinaan luin Lddkdrilehted, Duodecimia, Tehyd ja alan kirjallisuutta. Nykyddn haen
tietoa netin kauttaeri ldhteistd” (H1). Suurin osa haastateltavista kéaytti tiedonhankintaan
hakukone Googlea. "Googlen kautta erilaiset loytyneet sivustot, artikkelit, tutkimukset”
(H2).

Formaalit tiedonlihteet

Tiedonhankinnassa  kédytettin ~ useita erilaisia formaaleja  ldhteitd, jotka olivat

padsdintoisesti sdhkoisessd ~ muodossa. Kéytettyjd ~ verkkosivustoja olivat
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Kilpirauhasliton  verkkosivut, Terveyskyld-sivusto sekd Duodecimin ylldpitdma
Terveyskirjasto.  “Kilpirauhasliitto, Kilpi-lehti, terveyskirjasto” (HS), “Duodecim,
Kilpirauhasliitto, eli niitd mistd sen faktatiedon saisi” (H6), Terveyskyld ja
Kilpirauhasliiton sivut ovat eniten kdyttadmdni sivut (H9). Yl mainitut kotimaiset
verkkosivut olivat kaytetyimpid ja ne koettin usein rittiviksi. Verkkosivujen lisdksi
my0s tieteellisiéd tutkimuksia kéytetin tiedonlihteind. Tieteellisid tutkimuksia kéytettiin
etenkin silloin, jos tarvittiin tarkempaa tictoa aiheesta tai tietoa oli vdhdn saatavissa
yleisimmin kéytetyilld verkkosivustoilla. “Kilpirauhasliitto kertoo mielestdni selkedsti ja
kattavasti kaiken tarpeellisen. Jos haluan tarkempaa tietoa, etsin vertaisarvioituja
tieteellisid julkaisuja Google Scholarilla tai PubMedistd.” (H8).

’

Myobs eri sairaanhoitopiirien verkkosivuja kaytettin tiedonlihteend. ”...sitten joskus olen
kattonu nditd yliopistollisten sairaaloitten nditd ohjeita mitd ne antaa niin, ettd miten
pitdd kdsitelld, jos tulee tdammonen asiakas, ettd mitd tietoja siitd pitdd ottaajotakitimdn
tyyppisia  sivuja” (H10). 7Eri sairaanhoitopiirien julkaisuja.” (H9). Painetuista
formaaleista ~ Idhteistd  Kilpirauhasliiton  julkaisemaa  Kilpi-lehted — kéytettiin
sddnnollisemmin, muita painettyja julkaisuja (lehdet, apteekin julkaisut) kéytettiin
lahmnd silloin, jos niissd oli kilprauhasen vajaatoimintaan littyvd artikkeli, johon
torméttiin sattumalta.

Formaalit henkilolihteet

Diagnoosin yhteydessd muutama haastateltavista oli kokenut saaneensa riittdvésti tietoa,
mutta suurin osa haastateltavista koki saadun tiedonméiédrdn olleen rittimaton. Téstd
huolimatta tietoa hankittaecssa terveydenhuollon ammattilaiset mainittiin hyvin harvoin
tiedonlihteiksi. Terveydenhuollon ammattilaisista esille tulivat apteekin henkilok unta
“apteekista lidkkeenottoon liittyen” (H7) seké ladkarit ”...erikoislddkdrin hoidossa, kun
olen, saan myos hdneltd paljon tietoa ja ymmdrrystd olotilaani. Ervikoislidkdriltd olen
saanut eniten tietoa, oireista, lddkityksestd, kilppari arvoista jne” (HS). Tamédn tulos
yhdistyy asiantuntijatiedon tarpeeseen, tiedonlihteiden luotettavuuden arviomntiin sekd

tiedonhankinnan esteisiin.
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Yksi haastateltavista toi esille sen, ettd hénelli oli mahdollisuus kéydéd tydterveydessé
tarvittaessa, mutta tyoterveysladkarilla ei ollut kovinkaan paljoa tietdmystd sairaudesta.
Tamin vuoksi kdynnit ja yhteydenotot littyivit enimmidkseen sairauden seurantaan
verikokem.  My0s julkisen terveydenhuollon osalta osa haastateltavista toi esille
ladkéreiden puutteellisen tietimyksen. “Ettd sitd tdmmdsend tavan tallaajana aina
attelee, ettd lddkdri tietdd asiat kaikki, mutta ei se sitten niin olekaan” (H6). Esille tuli
my0ds se, ettdi oma tietimys saatettin kokea Idkdrin tietimystd parempana. Myos
motivaation puute tiedonhankintaan joko pitemmidn sairastamisajan ja/tai  hyvdn
hoitotasapainon myotd, saattoi vaikuttaa sihen, ettei koettu tarvetta kayttdd
terveydenhuollon henkilokuntaa tiedonlihteend. Haastatteluvastauksista tuli esille my6s
se, ettd kilpirauhasen vajaatoiminnan hoitoon ei aina littynyt yksi ja sama lidkédri, vaan
lddkarit vaihtuivat kiynneittdin. My0s timi voi toimia estivésti ldkdreiden tietimyksen

hyddyntimiseen tiedonhankinnassa.

Informaalit tiedonlihteet

Informaaleina tiedonlihteind kéytettin péddasiallisesti muita vertaisia. Ystivien ja
perheen osuus tiedonlihteend oli timin aineiston osalta hyvin vdhdien, mutta tieto
kytkeytyi usein vertaistietoon, koska suurimmalla osalla haastateltavista oli lahipiirissdén
kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavia henkilditd. Osa haastateltavista kuului myds
yhteen  tai  useampaan  Facebookin  kilpirauhasen  sairauksia koskevaan
vertaistukiryhmddn. Késittelen vertaisilta saatavaa tietoa, sen arviointia seka vertaistiedon
merkitystd tarkemmin luvussa 5.3. Tiedonlihteind kéytettin my6s kirjoituksia, joissa
kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavat kirjoittavat kokemuksistaan. Tiedonlihteeni oli
kaytetty myos Nina Sainen Facebook-sivua sekd lddkdri Ville Pontysen webinaareja.
Omia potilastietoja  sisdltivid jirjestelmid, esimerkiksi Omakantaa, hyddynnettiin

tiedonldhteend sairauden seurannassa.
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Yksilon sisdiset tiedonldhteet

Oman sisdisen tietdimyksen hydodyntiminen tiedonlihteend nédkyi tiedonhankinnan
yhteydessd esimerkiksi siten, ettd tiedonhankinnan avulla saatua tietoa yhdistetiin
olemassa olevaan tietoon ja sen perusteella muodostettiin  kokonaisempaa kuvaa
sairaudesta. “Ettd tietoa sieltd, tietoa tddltd ja itte vetdd yhteen ja sitten vaan tdytyy
luottaa siihen, kun ei sen kummempaa asiantuntemusta ole” (H10). Myods tiedon
arviointia tehtiin  sisdisen tietimyksen perusteella, télloin luotettavuutta pystyttiin
arvioimaan my0s jo olemassa olevan tietimyksen avulla. Sisdistd tietdimystd pystyttiin
hyodyntimidn esimerkiksi myds omahoidon yhteydessd, oireiden palatessa tai
muuttuessa, ne osattin yhdistid sairauteen ja tarpeen vaatiessa hakeutua esimerkiksi

verikokeisiin ladkityksen sddtdmistd varten.

5.2.5 Tiedonlihteiden luotettavuuden arviointi

Kaytettdvit tiedonldhteet valittiin yleisimmin saavutettavuuden, uskottavuuden seké
ajantasaisuuden perusteella. Myds sisdllon kinnostavuudella sekd itselle uudella tiedolla
oli merkitysti tiedonlahdettd valitessa. Péadsdéntoisesti suurin osa haastatelluista oli hyvin
kriittisid  tiedonlihteiden suhteen, mutta muutama haastateltavista toi esille, ettei
tiedonlihteen liotettavuus ollut aina ensisjainen kriteeri, vaan tiarkedmpad oli saada edes
jostakin  tietoa.  Tiedonlihteitd  arvioitiin  ajankohtaisuuden,  asiantuntijuuden,

virheettdmyyden ja tarkoituksen perusteella.

Tiedonldhteiden luotettavuutta arvioitaessa vain osa haastateltavista arvioi tiedonldhteitd
niden wulkoasun osalta. Tiedonlihteiden ulkoisessa arvioinnissa luotettavuuteen
vaikuttivat  esimerkiksi  tekstin  asettelu = sekd tekstin  virheettomyys.  Liian
vapaamuotoisesti tai murteella kirjoitettu teksti véhensi lihteen luotettavuutta. Ulkoasun
osalta luotettavuuteen vaikuttivat myos se, ettd ldhdeluettelo ja viitteet olivat ndkyvissé.
Myos ajantasaisuus vaikutti luotettavuuteen. “Ulkoasu on suurimmalti osin toissijainen
sisdllon suhteen. Ulkoasustapddttelen ainoastaan, ettdtieto on tuoretta (= ei -90-luvulta)

ja ettd tiedon lihde on merkitty jonnekin” (HS).
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Pédasiallisesti  tiedonlihteitd arvioitiin niiden siséllon perusteella. Télloin huomiota
kimnitettiin enimmédkseen kéytettythin Idhteisiin sekd tekijoihin. Myds tekstin tyyliin
kinnitettiin huomioita ja luotettavana pidettiin selkedd, asiallista ja lioittelematonta
kirjoitustyylid. Omalla sisdiselld tietimykselld oli iso merkitys tiedon luotettavuuden

arvioinnissa ja se ilmeni esimerkiksi puhuttaessa maalaisjirjesta.

Sisdltoon luotan, jos se perustuu tieteelliseen tutkimukseen. Mutu tietoon en
luota, muuten kuin kirjoittajan omana kokemuksena. Netissd on saatavilla
aiheesta kuin aiheesta tietoa runsaasti. Niissd ei aina ole edes tiedon Ilihdettd
mainittu tai ldhde on epdvarma. Silloin tdytyy luottaa omaan arvostelukykyyn.
Samasta asiasta on monenlaista tietoa ja on itse arvioitava mihin ldhteeseen
luottaa. Eri ns. tieteelliset tutkimuksetkin voivat johtaa eri lopputulokseen,
tutkijan intressien mukaan, joten aina ei voi tietdd mikd tieteellinen tutkimus on
luotettava ja mikd tehty tarkoituksella johtamaan tiettyyn lopputulokseen.
Viimekddessda  tdytyy kdyttdd omaa maalaisjdrked ja yrittdd seuloa

"epdluotettava" tieto pois. (H1)

Oman tietimyksen ja kokemuksen avulla uutta informaatiota pystyttiin yhdistimidédn jo
olevassa olevaan tietoon. Jos uusi tieto oli ristiriitaista eikd sopinut vanhaan tietoon,
vaikutti se tiedon luotettavuuden kokemiseen. Télldin luotettavuutta arvioitaessa
saatettiin kayttid myOs muita tiedonldhteitd, jotta tietoa pystyttiin vertaamaan muualta
I6ytyvddn tietoon. Esille tuli myds se, ettd oma kokemus ja tietdimys koettin jo niin
hyviksi, ettd niden awvulla pystyttiin tunnistamaan luotettava tieto epédluotettavasta.
Sisdllon arvioinnissa koulutuksen hyddyntdminen nékyi etenkin silloin, jos taustalla oli
korkeakouluopintoja tai jos koulutus oli terveydenhuoltoalaan littyvd. “No varmaan se
omakin koulutuspohja, ettd osaa jo ajatella jo ja osaa yhdistdd tietoa johonkin. Ettd ei

ihan sokeana usko kaikkea” (H6).
Ladkareiden (sekd yleis- ettd erikoistuneiden) asiantuntemukseen luotettavuuteen

suhtautuminen vaihteli. Sdhkoisten tiedonlihteiden osalta esimerkiksi Terveyskirjaston

ja sielld olevien kilpirauhasen vajaatoimintaa késittelevien artikkelien kirjoittajat ovat
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usein erikoistuneita lddkdreitd ja tietoa pidettin  luotettavana. Henkilokohta iset
kokemukset, esimerkiksi negatiivisina koetut vastaanottotilanteet puolestaan vdhensivit
asiantuntijalidkdriltd saatavan tiedon luotettavuutta. Jos oma tietdmys koettin [ddkarin
tietimystd paremmaksi tai lAdkéri itse toi esille oman tietimyksensd puutteellisuuden,
vahensi se lddkédrin uskottavuutta. My0s sarrauden hoitoon ja seurantaan littyvét
negatiiviset kokemukset vihensivit lAdkdrin antaman tiedon uskottavuutta. Jos lAdkarilta
saatua tietoa ei koettu luotettavaksi, varmistettiin tiedon luotettavuus muiden Ildhteiden
avulla. Vastaavasti taas hyvdt kokemukset terveydenhuollon henkilokunnan kanssa
lisdsivit heiltd saatavan tiedon koettua luotettavuutta. Jos vastaanottotilanteessa koki
tulleensa kuulluksi ja ymmirretyksi, vahvistui kokemus sitd, ettd saa hyvdd hoitoa ja

asiantuntevaa tietoa.

Suurin osa haastateltavista oli jo muodostanut kisityksen luotettavista Iihteistd ja talloin
tiedonhankinnassa kaytettiin pédasiallisesti jo valmiiksi luotettavaksi koettuja Iihteita.
Vilteltivid tiedonlihteitd olivat esimerkiksi erilaiset keskustelupalstat ja Facebookin
vertaistukiryhmissd  hyokkadvaan siavyyn kdydyt tai toisen sairautta véhittele vit
keskustelut. Epdluotettavaksi koettuun tietoon oli tormétty harvomn. Epiluotettava tieto
koski esimerkiksi hoitoja, joita virallinen hoitosuositus ei hyviksy, pseudotiedettd seka

virheellistd tietoa kilpirauhasen vajaatoimintaan littyen.

Viilttelen ehkd enemmdn keskustelupalstoja, joissa liikkuu paljon trolleja, tai
ihmisid, jotka menevdt mielestini liian pitkdlle luonnonmukaisessa
parantamisessa, lddkkeettomyydessd jne. Olen luonteeltani skeptikko, ja
suhtaudun monesti muutenkin varauksellisesti ddrisuuntauksiin, ja jos jokin

kuulostaa liian hyvdltd ollakseen totta niin sitd se yleensd on. (H9)

5.2.6 Tiedon kéyttdminen
Tassd alaluvussa késittelen tiedonkédyttod. Kaikki haastateltavat kokivat, ettd hankitusta

ja saadusta tiedosta oli ollut hyotyd. Haastatteluaineiston osalta oli ndhtdvissd, ettd

sairastamisen sekd hankitun ja saadun tiedon myotd, haastatelluille oli rakentunut
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yksilollinen kilprauhasen  vajaatoimintaa  kasittivd tietoverkko, jota pystyttiin

hyddyntimdén eri tavoin sarauden hallinnassa.

Konkreettinen tiedonkdytto

Saatua ja hankittua tietoa kaytettin hyddyksi monin eri tavoin, mutta pddasiallisesti
tiedonkdyton avulla pyrittiin vaikuttamaan sairauden hallintaan. Olemassa olevan seké
uuden hankitun tiedon awvulla oli esimerkiksi osattu yhdistdd oireet kilpirauhasen
vajaatoimintaan ja saatu diagnoosi. Tiedon avulla osattin my0s helpottaa omia oireita.
“On hyvd tietdd esim. mistd omat oireet johtuvat ja miten niitd voi lieventdd” (H1).
Saatua ja hankittua tietoa kaytettiin hyodyksi myos lidkérin vastaanotolla, tiedon avulla
oli osattu yhdistdd oireita kilprauhasen vajaatoimintaan ja ndistd pystyttiin
keskustelemaan ladkdrin kanssa. “Osaa kysyd lddkdriltd tiettyjd asioita, joita ei muuten

olisi osannut edes ajatellakaan ettd voisi tdstd sairaudesta johtua” (HS).

Tiedonkayttd tuli esille myds lddkkeenoton yhteydessd, ladkariltd saadun tiedon avulla
ladkkeenotto oli jaettu aamun ja iltaan ja timi oli parantanut eliménlaatua. Lisdksi saadun
tiedon avulla  lAddkityksen kanssa oli ryhdytty huomioimaan  esimerkiksi
vatsansuojalidkkeiden, ravintolisien sekd joidenkin ruoka-aineiden heikentivd vaikutus
tyroksiinin imeytymiseen. “Olen ottanut huomioon ravintoaineiden yhteisvaikutukset
tyroksiinin kanssa. Olen luopunut aamuisin maitotuotteiden kdytostd kalsiumin
vhteisvaikutusten kanssa. En nauti aamupalalla tai brunssilla palkokasveja.” (H8). Esille
tuli myoOs raskaaksi tuleminen ja raskausaika, jolloin oli voitu hyodyntdd etenkin
ruokavalioon ja ravintolisiin littyvad hankittua tietoa. Konkreettinen tiedonkdyttd ndkyi
myO0s oman hyvinvoinnin edistimisessd likunnan avulla sek& tiedonhankintataitojen
parantumisena. Taloudelliset syyt vaikuttivat sihen, ettd saaduista neuvoista huolimatta
erikoislddkarin vastaanotolle ei ollut menty. Julkisen terveydenhuollon kautta lihetettd ei

saanut ja yksityinen terveydenhuolto puolestaan on kalliimpaa.
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Abstrakti tiedonkdytto

Tiedonkédyttd oli myds abstraktia ja se ndkyl sairautta koskevan tietimyksen
lisddntymisend. Haastattelun taustatiedoissa haastateltavilta kysyttiin sitd, millaisena he
kokevat oman tietimyksensd kilpirauhasen vajaatoiminnasta tilld hetkelld. Nykyhetkelld
suurin osa haastateltavista koki nykyisen tietimyksensd olevan vihintdankin kohtalainen,

padsdantoisesti tietimys koettin hyvéksi.

Omaa tietimystd pystyttiin hyddyntimddn tiedonldhteiden luotettavuutta arvioitaessa,
jolloin tiedonlihteen liotettavuutta osattiin arvioida pelkéstidn oman tietimyksen avulla.
Oma tietdmys auttoi myoOs esimerkiksi sind, ettd saadun tiedon awvulla pystyttiin
tunnistamaan, milloin oireet johtuvat kilpirauhasen vajaatoiminnasta. Saadun tiedon
avulla oli myds mahdollista auttaa muita vertaisia. Kun oma tietimys oli lisddntynyt ja
sairaudesta oli hyva kokonaiskuva, niin esimerkiksi oireiden ja verikoearvojen perusteella
ystdvid tai vertaisia osattin ohjeistaa varamaan aika Idkédrin vastaanotolle tai
verikokeisiin.  Sairautta koskevan tietimyksen lisddntyminen oli tuonut myds
mielenrauhaa, sarraudesta oli saatu kattava kuva, eikd sihen littynyt isompaa

epavarmuutta tai huolta. ettd mie voin olla aivan rauhassa. Mie tidin, mistd téssd on kyse,

mie tieddn minkdlainen tauti tdmd on ja mulla tdmd on helppo tauti...” (H10).

Pédasiallisesti saatua tietoa oli hyddynnetty eri tavoin. Vain muutama haastateltava
lmoitti jittdneensd saadun tiedon kayttimdttd. Talloin syynd oli oma kimnostus ja
jaksaminen, joka koski terveystietoa yleensd. Eri puolita tulevan terveystiedon méadrd
koettin suurena, joka vaikutti sihen, ettei oma jaksaminen aina ritd sithen, ettid toimisi
tavalla, jonka tietdd oikeaksi ja oman terveyden kannalta jarkevidksi Kaiken terveyteen
littyvien ohjeiden lisdksi haluttiin my0s suoda itselle nautintoa. Tiedon kayttimatta

jattiminen littyi myos toimimattomaksi koettuun ladkitykseen.
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5.3 Vertaisilta saatu tieto ja vertaistitdon kayttd sekd vertaistiedon arviointi

Téssd alaluvussa tarkastelen vertaisilta saatua tietoa ja sen seurauksia sekd sitd, milld
tavalla vertaistietoa arvioidaan. Tarkastelen ensin sitd, millaista tictoa vertaisilta on saatu,
sen jilkeen sitd, miten vertaistietoa on kidytetty. Téamédn jidlkeen kdyn vield ldpi sitd, milld

tavalla vertaisilta saatua tietoa arvioitiin.

5.3.1 Vertaisilta saatu tieto

Vertaistieto  imeni  tiedollisena ja emotionaalisena tukena sekd keskindisend
vuorovaikutuksena (ks. Heisler 2006, luku 2.3). Yleisesti ottaen vertaistukea pidettiin
hyvin tirkednd. Henkilokohtaisella tasolla vertaistiedon ja etenkin emotionaalisen tuen
tarpeessa oli eroja. Vertaistiecdon tarve vaikuttaisi olevan osittain yhteydessd sairauden
kokemukseen, hoitotasapainoon sekd sairastamisajan pituuteen. Jos sairaus koettiin
lievinda ja hoitotasapaino oli hyvd, vertaisticdon tarve oli vdhdisempi Huono
hoitotasapaino puolestaan saattoi lisitd vertaistiedon tarvetta. Vertaistitdon tarve oli
my0s usein suurempi sairauden alussa ja mutta pitempddn sairastettua tarve saattoi olla

vahdisempi.

Enkd mie tdmmosiin paikallissiin  kerhoihin, ei mulla ole oikeastaan aikaa,
meilld on niin aktiivinen tdmd oma eldmd, ettd tuota ldhted ndihin sitte istumaan
Jja kuuntelemaan, ettd tuossa Facebookkiryhmd on oikeastaan semmonen aivan
riittavd. En ole sen kummempia tuolla vertaistukiryhmissd, mitd on tdssd
asiassa, koska se [kilpirauhasen vajaatoiminta] ei ole niin vaarallinen, ettd on
eri asia, jos se on joku vakavampisairaus niin sielld voi sitte olla tarvettakin
kovasti tamméselle vertaistuelle. Tietenki niilld, joilla on ihan hirved tilanne,
joilla heittelee [arvot] ja ei saa lddkettd, lddkdri poistaa ja vihentdd, eikd usko
sinua, niin sillon varmaan se vertaistukion ihan hyvd. En mie niinko koe, tdmd
on niin lievd sairaus ainakin mulla, ettd en mie niinko tdstd silld lailla tarvi

mittddn porukkaa ympdrille tukemaan minua. (H10)
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Vertaisilta saatavan tiedon ja vertaistuen osalta vastauksissa korostui vertaisten tuttuus.
Tamin aineiston osalta vertaisuus kytkeytyi vahvasti henkilokohtaiseen suhteeseen
vertaisten kanssa ja suurimmalla osalla haastateltavista vertaisia kuului omaan ldhipiiriin.
“Muita vertaisia en ole kdyttdnyt tiedon hankintaan kuin ystdvid, joilla on kokemuksia
samasta vaivasta” (H1). ”[oletko hankkinut tai saanut tietoa vertaisten kautta] Kylld,
ldhiystdviltd saatua tietoa” (H6). Jos lahipiiriin ei kuulunut yhtddn vertaista, vertaistiedon
merkitys saattoi nikyad vertaistiedon tarpeena sekd kokemuksena siitd, etti tietoa jdd
saamatta. ”...Joo jasitten mitd sithen liittyy ja varmaanjollakin toisella ihmiselld voiolla

paljon enemmydn sitd tietoa sitten, niin nehdn on sitten todella tdrkeitd ndmd vertaistuet

tai olis” (H3).

Vertaisilta saatava tiedollinen tuki sekd keskindinen vuorovaikutus ilmenivdt oireiden
sekd hoitoon littyvien kéaytintdjen vertailuna, IAdkédrisuosituksina, kokemuksina
erilaisista  ladkkeistd, yleisend keskustelina sekd erilaisina sairauteen littyvind
kokemuksina. “Ldhinnd olemme vertailleet omia tuntemuksia ja oireita ja lddkehoidon
vaikutusta nithin” (H1). "Lddkitykseen ja sen ottoaikoihin liittyvdd tietoa.
Liikatoiminnan ja vajaatoiminnan oireita... Sekd tietoa siitd millaista tietoa he ovat
saaneet” (H9). “Alkuaikaan ldidkkeen ottamisen ajankohta” (H7). “lhan sitd milld

tavalla heilld on todettu ja milld tavalla on lidkitty ja semmosta” (H6).

Vaikka preferoin luotettavaa, tutkittua tietoa, kokonaisvaltaisesti vaikuttavat
hormonitoiminnan hdiriot ovat yksilollisid, eivdtkd siksi vdlttimdttd pdddy
Jjulkaisuihin tai saa riittdvdd painoarvoa. Vertaistieto lisdd yleistd tietdmystd,
jolloin on mahdollista osata yhdistid esimerkiksi uusi oire juuri kilpirauhasen

vajaatoimintaan. (HS)

Pédasiallisesti  vertaisilta saatava tieto Kkésitettiin subjektiivisena, henkilokohtaisten
kokemusten kautta ilmenevand kokemustietona. Vertaistiedon osalta tuli esille my0Os
saadut neuvot sen osalta, ettd terveydenhuollon henkilokunnan kanssa osataan pitdd omia

puolia.
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Emotionaalinen tuki ilmeni sen kautta, ettd tomen vertainen pystyy ymmirtimidn koetut

oireet, eikd oireiden kanssa ole yksin.

En md semmosta informatiivista tietoa ole saanut vaan se on enemmdn
semmosta vertailua just sitd, ettd miltd tuntuu. Se on helpottaa, kun joku sanoo,
ettd md tieddn tuon vdsymyksen, ihanaa kun joku on kokenut sen, ettei oo sen

asian kanssa yksin. (H4)

Emotionaalisen tuen osalta vertaistietoa ei koettu aina samanarvoisena. Tamd ndkyi
esimerkiksi kokemuksena siitd, ettd jos joku saavuttaa hyvdn hoitotasapainon
tyroksiinilddkitykselld tai sairaus koetaan hyvin lievini ja oma kokemus on tdysin
padinvastainen, nin tdlloin vertaisen ei koettu voivan tdysin ymméirtdd huonoon
hoitotasapainoon littyvid kokemuksia. Téllaisissa tilanteissa vertainen rinnastui nithin

henkiloihin, jotka eivét sairasta itse.

Tamin aineiston osalta Facebook-ryhmien tarjoama vertaistieto koettin enimmikseen
kokemusten jakamisena ja tiedollisena tukena, emotionaalisen tuen osuus oli vihdise mpi.
Lisdksi ryhmissd oli myds mahdollista oppia muilta. Ne haastateltavat, jotka kuuluivat
Facebookissa  toimiviin  vertaistukiryhmiin,  suhtautuivat  ryhmien  tarjoamaan
emotionaaliseen tukeen vaihtelevasti. Osalle ryhmd oli todella tirked vertaistiedon ja -
tuen lihde, osa taas koki, ettei ryhmi tarjoa sindnsd emotionaalista tukea, koska sielld
olevia henkilditd ei tunneta henkilokohtaisesti tai emotionaaliselle tuelle ei koettu

tarvetta.

Facebook-ryhmien osalta tiedollinen tuki littyi enimmékseen oireisiin, sairauden hoitoon
littyviin kokemuksiin sekd esimerkiksi suositeltuihin vitearvoihin. Vertaisilta saatavan
tiedon osalta esille tuli myds samankaltaisuuden kokemus, tilloin esimerkiksi vertaisten
kokemukset sairraudesta kiinnostivat, jos ne vastasivat omaa tilannetta sairauden kanssa.
Jos kokemukset sairaudesta poikkesivat suuresti vertaisten kesken, ei vertaistietoa koettu

kinnostavaksi.
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5.3.2 Vertaistiedon kayttd

Tarkastelin vertaistiedon kayttod Heislerin (2006, luku 2.3) kaaviossa esitettyjen
vertaistuen seurausten kautta. Vertaistiedon avulla oli mahdollista parantaa terveyteen
littyvdd eldménlaatua, kroonisen sairauden hallintaa sekd terveyskéyttdytymista.
Konkreettinen hyoty ndkyi esimerkiksi lddkkeen oikean ottotavan oppimisessa
(tyroksiinilddkitys tulee ohjeistuksen mukaan ottaa aamuisin tyhjddn vatsaan).
Vertaistiedon avulla oli saatu ladkédrisuosituksia, jota oli voitu hyddyntdd ladkdrin
valinnassa ja sitd kautta oli saatu hoitovasteen antavan laédkitys. Vertaistiedon awvulla oli
my0s saatu tietoa siitd, miten muita oli tutkittu ja hoidettu sairauden osalta ja timin avulla
oli osattu hakeutua lisdtutkimuksiin ja lddkérin vastaanotolle. Vertaistiedon avulla oli
my6s mielialaan littyvd vaikutus. “Kylld silld on suuri merkitys, ettd on ihmisid joilta
voi kysyd suoraan jos mietityttdd. Monesti huolenaiheet ovat tuntuneet pienemmiltd sen
Jjélkeen” (H9). Tamén lisdksi vertaistiedon avulla osattin kinnittdd huomiota erilaisiin

oireisiin, jotka oli mahdollista yhdistdd kilpirauhasen vajaatoimintaa littyviksi.

Emotionaalinen tuki puolestaan antoi kokemuksen siitd, ettei ole sairauden kanssa yksin
ja on muita, jotka ymmartdvit, miltd sarauteen littyvit oireet tuntuvat. Etenkin, jos oma
kokemus IAdkérin vastaanotolta oli sellainen, ettei oireita otettu tosissaan, vertaistuen
merkitys korostui entisestddn. Talloin oli mahdollista saada vahvistusta sithen, ettd oireet
ovat todellisia, ekd kuviteltuja. “/vertaistiedon merkitys on] Valtavan suuri. Koska tota
endokrinologit pistdd jotenkin meiddt semmoseen hulluuden piikkiin, ettd sd oot pddstds

noin jotenkin kipee tai pimee ja siksi sd oot vdisynyt...” (H4).

5.3.3 Vertaisilta saadun tiedon arviointi

Haastateltavien vastauksissa korostui se, ettd vertaistieto koettin pédasiallisesti
subjektiivisina ja yksilollisind kokemuksina. “Jokainen kokee asiat omalla tavallaan. Se
mikd on totta toiselle, ei vdlttimdttd toimi minun tapauksessa. Monesti kokemukset
kuitenkin ovat saman suuntaisia ja ne vahvistavat omaa ndkemystdini” (HI).

Vertaistiedon luotettavuutta arvioitaessa saatua tietoa verrattiin omaan tietimykseen ja
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omiin kokemuksiin. "Vdhdn vertailen siihen, mikd on oma ajatus siihen vertaan ja sitten
vdhdn saa sitd pintaa, ettd uskooko vai ei” (H6). Tarvittaessa luotettavuutta arvioitiin
lisdksi tiedonhankinnan avulla, jolloin pyrittiin 10ytdmdan aiheeseen littyvad tietoa myos
muista lahteistd. “Saatan kylli tarkistaa asioita jotka vaikuttaisivat jollakin tavalla

itsehoitoon. Yleensd kuitenkin koen vertaistiedon enemmdn vertaistukena ja

keskusteluna.” (H9).

5.4 Yhteenveto tuloksista

Tiedontarpeet littyivit péddasiallisesti vastaanottotilanteisiin seki erilaisiin kokemuksin.
Esille tuli myds tiedostamattomat tiedontarpeet, jolloin haastateltavilla ei ollut tietoista
tiedontarvetta ja puuttuneen tiedon merkitys selvisi haastateltaville vasta tiedon saamisen
jalkeen. Sairauteen littyvdt tiedontarpeet ja tiedonhankinta oli aktiivisinta sairauden
alussa ja huono hoitotasapaino vaikutti tiedontarpeisiin myds pitempdin sairastettua.
Pitempi  sairastamisaika ja hyvdn hoitotasapainon  saavuttaminen  vadhensivit
tiedontarpeita ja tiedonhankintaa. Tdmid vaikutti kuitenkin sithen, ettd oma tietimys
saatettiin kokea my0s vanhentunutta tietoa sisdltdvaksi. Tiedonhankinnassa koetut esteet
olivat psykologisia, roolisidonnaisia, ympiristostd johtuvia sekd Iihteen piirteisiin
littyvid. Témédn lisdksi osa esteistd johtui sarauden aiheuttamista oireista sekéd
tiedostamattomista tiedontarpeista. Tiedonhankintaan littyvdt informaatiokdytdannot
nakyivit aktiivisena etsintdnd, aktivisena seurantana, kohdentumattomana seurantana
sekd informaatiosta pidéttaytymisend. Terveydenhuollon asiantuntijoiden kéayttiminen
tiedonlihteend oli vdhiistd. Tulos asiantuntijatiedon véhéisestd kéytostd yhdistyi muun
muassa asiantuntijatiedon tarpeeseen. Tiedon arvioinnissa esille nousi ristiriita
ladkireiden asiantuntemuksen luotettavuuden osalta, tilloin esimerkiksi Terveyskirjasto
koettin luotettavana lihteend, mutta esimerkiksi vastaanottotilanteessa negatiiviset
kokemukset heikensivit ja positiviset puolestaan vahvistivat terveydenhuollon
asiantuntijoilta saadun tiedon luotettavuutta. Tiedonkdyttd jaettin abstraktin ja

konkreettiseen ja niden molempien tavoitteena oli padasiallisesti sairauden hallinta.
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Vertaistuki koettin yleensd ottaen hyvin tirkedksi, mutta henkilokohtaisella tasolla
vertaistuen tarve vaihteli. Samoin kuin tiedontarpeiden ja tiedonhankinnan osalta, myds
vertaistiedon tarve védheni sairastamisajan pidentyessd ja hoitotasapainon ollessa hyva.
Vertaistuki ja -tieto litettiin vahvasti henkilokohtaiseen tuntemiseen. Emotionaalisen
tuen osuus oli vihiistd ja vertaisticto oli enimmikseen tiedollista ja kokemuksellista
tukea. Vertaistiedolla oli monia positiivisia seurauksia. Vertaistiedon kéyton tavoitteena
oli padasiallisesti sarauden hallinta ja sen parantaminen. Tamén lisdksi vertaistuki toi
kokemuksen siitd, ettei ole oireiden kanssa yksin. Vertaistieto Kkésitettiin pddasiassa
subjektiiviseksi tiedoksi ja timi huomioitiin my0s vertaistietoa arvioitaessa. Facebookin
vertaistukiryhmien osalta tietoa osattin arvioida kriittisesti sekd ryhmistd osattiin
tunnistaa sellaiset jdsenet, joiden tietdmystd pidetin hyvdnd, ja joiden koettin jakavan

luotettavaa tietoa.
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6 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Téssd luvussa pohdin ensin tutkielmassani esille tulleita keskeisid tuloksia ja kdyn niitd
lapi my0s aiemman tutkimuksen osalta. Tamén jdlkeen pohdin tutkimusmenetelmid sekd

tutkimuksen luotettavuutta. Lopuksi teen jatkotutkimus- ja toimenpide-ehdotuksia.

Tutkielmani pddmddrdnd oli lisitd tietoutta Kkilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavien
sairauteen  littyvastid  informaatiokdyttdytymisestd. Tutkimus antaa uutta tietoa
vajaatoimintaa sairastavien sairauteen littyvan mformaatiokdyttadytymisen
kokonaisuudesta sekd vertaistuen ja -tiedon merkityksestd. Informaatiokdyttdytymisen
osalta etenkin tiedontarpeet seki tiedonhankinnan esteet tulivat esille. Tutkimustulokset
lisdavit tietoutta esimerkiksi siitd, minkélaista tietoa sairauden eri vaiheissa tarvitaan ja
mitkd tekjédt vaikuttavat estdvésti tiedonhankintaan. Vertaisilta saatavan tieto vaikuttaa
nformaatiokdyttdytymisen osa-alueisiin ja vertaistiecdon merkitys tulee konkreettisesti

esille etenkin sen kdyton osalta.

6.1 Informaatiokdyttiytyminen

Kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavilla oli paljon erilaisia tiedontarpeita, ja ne
littyivit sairastumiseen ja diagnoosiin, hoitotasapainoon, sairauden seurantaan ja
hoitoon, raskauteen sekéd asiantuntijatietoon. Tami tulos tukee aiempaa tutkimusta, jonka
perusteella tiedontarpeet olivat pédpiirteiltddn hyvin samankaltaisia (Chen 2012, Husson
ym. 2014, Biernazki ym. 2018, Hakala 2022). Useat haastateltavat olisivat halunneet
saada diagnoosin  yhteydessd kokonaisvaltaisemman kuvan sairraudesta ja sen
vaikutuksista. Diagnoosin yhteydessd esiin tulleista tiedontarpeista etenkin ladkitykseen
seka ravitsemukseen littyvdt asiat vaikuttivat my0s tiedonhankintaan myohemmin. Myos
Hakalan (2022) opmndytetyossd esille tuli tarve saada tietoa muista Kkilpirauhasen
vajaatoimintaan kaytettdvistd ladkkeistd. Informaatio ladkityksen ottotavasta sekd
kilpirauhaseen ja ladkitykseen vaikuttavista ruoka-aineista ja ravintolisistd koettin my0s

tarkedksi. Suurin osa haastateltavista koki saaneensa lian vidhin sairautta koskevaa tietoa
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diagnoosin yhteydessd. Myos aiemmissa tutkimuksissa tuli esille kilpirauhassairauk sien
osalta potilaiden tyytymittdmyys terveydenhuollon ammattilaisilta saadun tiedon laatuun
ja madrddn (ks. esim. Roberts ym. 2012, Husson ym. 2014, Hakala 2022). Tamén
aineiston osalta ravitsemukseen ja ravintolisiin littyi tiedontarpeita, joiden perusteella
tietoa hankittiin aktiivisesti tai sihen tOrméttiin sattumalta. Tiedontarpeet olivat myds
yhteydessd sairastamisaikaan sekd sairauden eri vaiheisiin. Osalle haastateltavista
diagnoosi tuli ylldtyksend, mutta pédsddntoisesti diagnoosin saaminen koettiin
helpottavana, koska sen avulla jopa vuosia vaivanneet epdmiirdiset oireet saivat
selityksen ja sairautta oli mahdollista ryhtyd hoitamaan. Tédmé tulos tukee Harlandin ym.
(2017) tutkimusta, jossa omat epdilykset sairaudesta valmistivat dementiaan sairastuneita

diagnoosiin, jonka saaminen puolestaan toi tunteen tilanteen hallinnasta.

Orreisiin  littyvien tiedontarpeiden osalta kimnostava tutkimustulos oli tiedontarpeet,
jotka littyivét tiedontarpeiden syiden selvittimiseen. Etenkin, jos ikdd oli enemmén, osa
oireista voi johtua joko sairaudesta tai ne voivat littyd ikddntymiseen. Jos oireet litetdéin
yksinomaan ikdin littyviksi, eikd osata ajatella niiden voivan johtua sairaudesta, voi se
johtaa tiedostamattomiin tiedontarpeisiin. Tuloksen merkittdvyys Kkorostuu etenkin
silloin, jos diagnoosia ei vield ole, eikd oireita osata yhdistdd sarauteen kuuluviksi tai jos
muistiongelman litetdéin kilpirauhasen vajaatoimintaan, mutta syynd onkin esimerkiksi
dementia. My6s Harlandin ym. (2017) dementiaa sairastavien informaatiokdyttiytymista
koskevaa tutkimuksessa tuli esille se, ettd osa vastaajista oli sivuuttanut muistiongelmat,

koska niitd pidettiin ikddntymiseen kuuluvina.

Tulos asiantuntijatiedon tarpeesta on kimnostava, koska esille tuli se, ettd oman
sairauteen littyvin tietdimyksen koettin eroavan lddkérin tietimyksestd, joka sai aikaan
tarpeen asiantuntijatiedolle. Haasteena oli kuitenkin se, ettd erikoislidkdrin koulutuksen
ei valttdimittd koettu suoraan tekevin lAdkéristd asiantuntijaa, vaan luottamusta lisési
esimerkiksi positiivinen vastaanottotilanne. Tadmén tuloksen suhteen korostuu etenkin
positilvisten ~ vastaanottotilanteiden  vaikutus  tiedontarpeen  tyydyttymiseen  ja
tiedonlihteen koetun luotettavuuden lisddntymiseen (ks. esim. Rotonen, Hirvonen &
Huotari 2021, Huttunen 2023).
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Tiedontarpeet muodostivat Ormandyn (2010) potilaan tiedontarpeen méérite Imdn
mukaisen kokonaisuuden, jolloin tiedontarpeisiin vaikuttavat tilanne tai konteksti,
tiedontarpeiden taustalla oleva tavoite sekid aika. Tiedontarpeet littyivit pddasiallisesti
vastaanottotilanteisiin  sekd erilaisiin  kokemuksiin.  Tulos itsehoitoon littyvistd
tiedontarpeista  yhdistyy Ormandyn (2010) kontekstiin, jossa mindpystyvyys sekéd
hallintakdsitys vaikuttavat tiedontarpeiden tunnistamiseen sekd tarpeiden taustalla
olevien tavoitteiden saavuttamiseen. Tuloksissa konteksti ndkyi etenkin itsehoidollisten
tiedontarpeiden osalta halina ja motivaationa hallita sairautta, ja oman hyvinvoinnin
yllipitimisen sekd parantamisen tavoitteena. Tiedontarpeisiin littyvd ajallisuus tuli ilmi
eri tavoin. Tiedontarpeiden koettu merkitys vaikutti sihen, kuinka nopeasti ryhdyttiin
tiedonhankintaan ja tiedontarpeet imenivit myos lyhyen ja pitemmin aikavilin tarpeina.
Tiedontarpeiden pédasiallisena tavoitteena oli sairauden hallinnan parantaminen, oireiden

lievittiminen sekd sairauteen littyvin ymméirryksen lisdédminen.

Tiedontarpeet my0s vaihtelivat sairastamisajan mukaan, alussa tiedontarpeet koskivat
usein kilpirauhasen vajaatoimintaa yleensd, mutta pitempddn sairastettua tiedontarpeet
lmenivat  tdsmillisimpind  kysymyksind, ja tarve tiedonhankinnalle oli usein
vahdisempdd. Myos Longon ym. (2011) sekd Chenin (2012) tutkimuksissa oli nihtivissa
yhteys sairastamisajan vaikutuksesta tiedontarpeisiin sekd tiedonhankintaan. Diagnoosin
yhteyteen littyneet tiedontarpeet olivat usein vieldi méddrittelemittomid ja ne tarkentuivat
vasta vastaanottotilanteen jdlkeen. Isolla osalla haastateltavista ei ollut juurikaan tietoa
kilpirauhasen vajaatoiminnasta ennen diagnoosia. Belkinin (1980) mukaan rittimétén
alempi tietdmys voi vaikeuttaa tiedontarpeen muotoilua. Myds vastaanottotilanne

itsessddn vaikutti tiedontarpeen méérittelyyn.

Tiedonhankinnan esteiden osalta tuloksista tuli imi joko kilpirauhasen vajaatoiminnan
tai jonkin toisen sairauden aiheuttamien oireiden tiedonhankintaa estdvd vaikutus.
Koetuista oireista etenkin vdsymys sekd aivosumu estivit tiedonhankintaa heti
diagnoosin jilkeen, mutta myds myShemmin, jos hoitotasapaino oli huono. Tami tulos
kuvaa hyvin hoitotasapainon merkitystd, koska hoitotasapainon ollessa hyvd, ei
tiedonhankinalle vilttdmittd koettu edes tarvetta. Tulos sarrauden oireiden estivistd

vaikutuksista tukee St. Jeanin (2017) tutkimusta, jossa diabeteksen aiheuttamat fyysiset
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ja kognitiiviset oireet olivat muuttaneet tiedonhankinnan aktiivisesta passiviseksi tai
estivit tiedonhaun kokonaan. Wilsonin (1997) tiedonhankintaan vaikuttavista tekijoista
tulokset  osoittivat  psykologisia, roolisidonnaisia, ympéristdstd  johtuvia  sekéd
tiedonlihteiden pirteisiin littyvid tekijoitd. Psykologiset tekiyjdt imenivdt motivaation
puutteena sekd puutteellisina tiedonhankintataitoina. Motivaatioon vaikuttivat muun
muassa  kokemus sairaudesta, sairauden hyvd hoitotasapaino  sekd pitempi
sairastamisaika. My0s Chenin (2012) tutkimuksessa pitempi sairastamisaika vaikutti
motivaatioon, kokemuksena siitd, ettd tietoa on jo riittdvdsti, eikd tiedonhankinnalle ole

tarvetta.

Tulokset osoittivat tiedonhankinnan esteiksi my0s ympéristostd johtuvia tekijoitd, jossa
arkielimidn konteksti vaikutti tiedonhankintaan. Oman elimédn ollessa kiireistd,
tiedonhankinnalle ei ollut aikaa. Tdméd ei kuitenkaan estinyt tiedonhankintaa kokonaan,
vaan tiedontarve siirrettiin  odottamaan parempaa ajankohtaa. YmpdiristOstd johtuvat
tekydt ndkyivit my0s sind, ettd asumpaikka voi vaikuttaa tiedonlihteen
saavutettavuuteen. TAmd tulos tuo esille sen, kuinka Suomen kokoisessa maassa
maantieteellinen sjainti voi vaikeuttaa esimerkiksi Iddkérin vastaanotolla kayntid.
Kilprrauhasen vajaatoiminnan osalta jossakin  kysymyksissd apua voisi olla
etdvastaanotoista, mutta fyysinen ldsndolo on pakollista sarrauden seurantaan

kéaytettdvien verikokeiden osalta.

Tulokset osoittivat roolisidlonnaisia tekijoitd ja tdlloin tiedonhankinnan esteet littyivit
tiedonlihteind toimivien lddkéreiden asenteisiin tai roolethin. TAmédn tuloksen osalta
mielenkiintoista oli se, ettd yksi haastateltavista kertoi tiedonhankinnan estyneen, koska
ladkéri ei ollut suostunut keskustelemaan kilpirauhasen vajaatoimintaan kaytettdvista,
erityisluvallisista valmisteista. Tutkielmani johdannossa kerroin taustaa eri medioissa
esilld olleeseen T3-monoterapiaan sekd lidkérioikeuksien rajoittamiseen littyen. Olisi
mielenkiintoista tietdd, mistd syystd erityisluvallisista lddkkeistd ei ole haluttu keskustella
ja vaikuttavatko johdannossa mainitut seikat asiaan. Roolisidonnaiset tekijat estivit
tiedonhankintaa myos kilpirauhasen poistoleikkauksen jilkeen, jolloin saatu nformaatio
keskittyi  tehtyyn toimenpiteeseen sekd jdlkihoitoon, mutta ei kilpirauhasen

vajaatoimintaan. Roolisidonnaiset tekijdt vaikuttivat estidvdsti myds silloin, kun
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vajaatoiminnan atheuttava diagnoosi oli harvinaisempi Haastateltava kertoi, ettd hin oli
vastaanotolla joutunut toistamaan diagnoosinsa useampaan kertaan ja tdstd huolimatta
ladkarin ol ollut vaikeaa sisdistid haastateltavan yksildllinen tilanne. Jos lddkari kuulee,
mutta ei kuuntele, jdd ladkaritd saamatta tietoa, joka puolestaan vaikeuttaa potilaan
tiedonhankintaa.  Tulos roolisidonnaisista  tekijoistd tukee St. Jeanm (2017)
diabeetikkojen tiedontarpeita ja tiedonhankintaa késittelevdd tutkimusta, jossa lddkdrin
rooli ja asenne estivit tiedonhankintaa ja se koettin esimerkiksi siten, ettei ladkéri
kuunnellut, antanut kunnollisia vastauksia tai tarjottu hoito oli yleistd, eikd yksilollistd

tilannetta huomioitu (ks. myos Costello 2016).

Tiedonldhteiden  pirteisiin ~ Littyvdt  tekydt koskivat muun muassa Idhteiden
saavutettavuutta, uskottavuutta sekid tiedonlihteessd kiytettyd kieltd ja terminologiaa.
Saavutettavuuden osalta esille tuli terveydenhuoltojdrjestelmin aiheuttama este. Jos ei
saa ldhetettd erikoislddkarille (eikd taloudellisesti ole mahdollista kayttdd yksityisen
terveydenhuollon palveluita) tai annettu ldhete hylitdén, jd4 erkoislddkdrin
asiantuntemus  hyodyntimittd ja tiedonhankinta estyy. My0s Huttusen (2023)
tutkimuksessa tuli esille se, ettd terveydenhuoltojirjestelmd itsessddn voi toimia esteend
tiedonhankinnalle. Tilloin esimerkiksi sukupuoli-identiteetin  tutkimuspoliklinikalle
tarvittavaa ldhetettd ei valttdmittd saatu ensiyrittdmadlld. (ks. myds Costello 2016).
Tulokset osoittivat myds tiedostamattomia tiedontarpeita. Haastateltaville oli selvinnyt
vasta jdlkikdteen, ettd he olivat jadineet paitsi sellaisesta tiedosta, jolla oli vaikutusta

sairauden hoitoon ja seurantaan. (ks. myos. St. Jean 2017).

Tiedonhankinnan osalta tulokset tukevat my0s aiemmissa tutkimuksissa esille tullutta
tiedonhankinnan tavan ja miérdn vaihtelua kroonisen sairauden eri vaiheissa (Longo ym.
2011, Chen 2012). Informaatiokdytintdjen (McKenzie 2003, Niemeld 2006) osalta
tulokset osoittivat tiedonhankinnan tavoiksi aktivisen etsinndn, aktiivisen seurannan,
kohdetumattoman  seurannan, tiedon saamisen —muita sekd mformaatiosta

pidéttaytymisen.

Tiedonlihteiden kéyttd oli aikkaa myoten painottunut sihkoisiin Ihteisiin  painettujen
sjasta. Tiedonhankintaan kéytettin pédasiallisesti internetlihteitdi. Myos Chenin (2012)
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tutkimuksessa kéytettdvit tiedonlihteet ja tiedonhankinta olivat muuttuneet aikaa
myGten, alussa painettujen Ihteiden osuus oli ollut suurempi, kun taas myohemméissa
vaitheessa tiedonhankintaa tehtin internetin  kautta ja sen myotd myOs kéaytetyt
tiedonlihteet olivat sdhkoisid. Tiedonlihteiden osalta tulokset erosivat aiemmasta
tutkimuksesta (Longo ym. 2011) sen osalta, ettei tiedonlihteind kéaytetty saraudesta

kertovia esitteita.

Aiemman tutkimuksen perusteella terveydenhuollon ammattilaiset ovat yleenséd
merkittdvd tiedonlihde (Colineau & Paris 2010, Longo ym. 2011, Chen 2012). Taméin
aineiston osalta tulokset poikkesivat aiemmasta tutkimuksesta, silli terveydenhuollon
ammattilaiset mamittiin harvoin tiedonlihteeksi. Taméid voi vitata sihen, ettd usea
haastateltava toi esille erilaiset negatiiviset tilanteet, jotka olivat vaikuttaneet
asiantuntijalta  saatavan tiedon luotettavuuden kokemiseen ja tdmin vuoksi
terveydenhuollon ammattilaisia ei kdytetty tiedonlihteind. Myds silldi voi olla vaikutusta,
ettd etenkin julkisen terveydenhuollon puolella hoitavat lddkdrit vaihtuvat, eikd pysyvaa
hoitosuhdetta pédse syntymddn. (ks. myds Huttunen 2023). Téhdn tulokseen yhdistyy
myds tiedonhankintaan estdvdsti vaikuttavat syyt. Jos motivaatio tiedonhankintaan on
vahdmen  esimerkiksi  hyvédstd  hoitotasapainosta  tai  ylipditddn  pitemmastd
sairastamisajasta johtuen, voi se vidhentdd my0s terveydenhuollon asiantuntijoiden
kayttod tiedonlihteend. Myos huono hoitotasapaino voi vaikuttaa, koska sarrauden
hoidon osalta usea haastateltava toi esille sen, ettd saadaksesi hoitoa, potilaan tulee itse
olla aktivinen esimerkiksi sairauden seurantaan kuuluvien laboratoriokokeiden osalta.
Jos oireet ovat voimakkaita, on mahdollista, ettei potilas jaksa itse olla aktivinen ja nidin

vastaanottokdyntien méiérd voi jadda vahdiseksi.

Tiedon ja tiedonldhteiden luottavuuden arvioinnin osalta tulokset osoittivat, etti
luotettavuuden arvioinnissa pystyttiin  hyddyntdimddn omaa kokemusta ja tietimysta.
Téama tulos tukee aiempaa tutkimusta, jossa aiemmin omaksutun tiedon avulla arvioitiin
tiedonlihteiden luotettavuutta (Longo ym. 2011). Aiemman tutkimuksesta poiketen
asiantuntijatiedon osalta tulokset olivat osin ristiriitaisia. Sdhkdisessd muodossa olevaa
erikoislidkdrin  kirjoittamaa  tietoa  pidettiin  pddasiassa  luotettavana,  mutta

vastaanottotilanteissa tiedon luotettavuuden kokemiseen saattoivat vaikuttaa negatiiviset
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ja positiiviset kokemukset. Tamé tulos tuo esille sen, ettd vastaanottotilanteessa potilaan
kuuntelu sekd oireiden ottaminen tosissaan edesauttavat tilanteen kokemista
positiivisena, joka lisdd saatavan tiedon luotettavaksi kokemista. Saadun ja hankitun
tiedon avulla pyrittiin enimmékseen vaikuttamaan sairauden hallintaan. Témé tulos tukee
myOs Yatesin (2015) ja St. Jeanin (2017) tutkimuksia, joissa tiedonkdytolld pyrittiin

muun muassa sairauden ja terveyden hallintaan.

6.2 Vertaistuki ja -tieto

Vertaisilta saatavan tiedon merkitys koettin yleisesti hyvin tirkeédnd. Ol kuitenkin
kinnostavaa huomata, etti vertaistuen ja -tiedon tarve vaihteli henkilokohtaisella tasolla.
Sarrastamisaika vaikutti usein siten, ettd pitempddn sairastettua vertaistuelle ja -tiedolle
ei ollut endd nin suurta tarvetta, kuin sairauden alussa. Tami tulos tukee aiempaa
tutkimusta siltd osin, ettd myoOs vertaistiedon tarpeeseen vaikuttaa sairastamisaika (Longo
ym. 2011, Chen 2012). Vertaistuen ja -tiedon osalta tulokset kytkeytyivit vahvasti
henkilokohtaiseen suhteeseen. Jos ldhipiiriin el kuulunut vertaisia, imeni se
kokemuksena siitd, ettd tiedosta jdddddn paitsi MyOs aiemman tutkimuksen osalta
kasvokkain saatu vertaistuki koettiin tirkeimmdksi etenkin emotionaalisen tuen osalta.
(Colineau & Paris, 2010.) Vertaisilta saatu tieto koettin enimméikseen subjektivisena
tietona, joka ilmeni etenkin kokemustietona. Vertaisilta saatava tieto koettiin

kimnostavana, jos vertaisen tilanne sarrauden kanssa oli samankaltainen.

Ahmedin ym. (2017) tutkimuksessa dialyysiin littyvissd Facebook-ryhmissd keskustelut
jaettin kolmeen péditeemaan: tiedon jakaminen, emotionaalisen ja sosiaalisen tuen
etsiminen ja tarjoaminen sekd kokemusten jakaminen. Tamén aineiston osalta Facebook-
ryhmien tarjoama vertaistuki koettin enimmikseen kokemusten jakamisena ja
tiedollisena tukena. Ryhmissd oli myds mahdollista oppia muilta. MyOs aiemman
tutkimuksen mukaan vertaistuen avulla jaettin muun muassa kokemuksia ja neuvoja.
Etenkin kollektiivisen vertaistuen avulla oli mahdollista 16ytdd yksilollinen ratkaisu
omaan tilanteeseen. (Huh & Ackerman 2002.) Facebookin vertaistukiryhmien osalta

emotionaalisen tukeen suhtauduttiin vaihtelevasti. Osalle ryhmé oli tirked vertaistiedon-
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ja emotionaalisen tuen ldhde, osa taas koki, ettd emotionaalisen tuen saamista esti sielld
olevien henkildiden tuntemattomuus. Colineau ja Paris (2010) saivat puolestaan
pdmvastaisen tuloksen anonyymiuden sekd sosiaalisen median terveyteen littyvien
sivustojen  osalta, heiddn tutkimuksessaan ryhmiin kuuluvia jdsenid ei pidetty
tuntemattomina vaan esimerkiksi kuuntelijoina ja neuvonantajina. Tulosten erilaisuus
johtuu todenndkoisesti siitd, ettd vain osa haastateltavista kuului Facebookin
vertaistukiryhmiin, eivitkd haastattelukysymykset erotelleet kasvokkamn ja Facebookin
kautta saatua vertaistukea, vaan kysymykset kisittelivit vertaistukea yleensa.

Vertaistitdon  merkitys oli  konkreettisesti huomattavissa sen kéyton osalta.
Vertaistiedolla ja -tuella oli monia positivisia seurauksia ja vertaistiedon avulla oli
pystytty vaikuttamaan sairauden hallintaan. Vertaistuen merkitys korostui etenkin silloin,
jos sairauteen littyvid oireita ei otettu terveydenhuollon osalta tosissaan. Vertaistiedon
avulla vahvistui kokemus oireiden todellisuudesta. Tamé on tidrked tulos sen osalta, ettd
kilpirauhasen vajaatoiminnan oireet voivat olla hyvin moninaisia ja esimerkiksi
Millikenin ja Northcottin (1996) tutkimuksessa kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavan
sairauden hyviksymiseen vaikutti merkittdvésti se, ettd terveydenhuollon henkilok unta

otti oireet tosissaan ja sitd kautta antaa oman hyviksyntinsd oireille.

Vertaistietoa koskevissa tuloksissa ylldtti se, ettd emotionaalisen tuen tarve tuli esiin
vahdisesti. ~ Haasio (2015) korostaa vertaistuen  méadritelmissddn  vertaistuen
subjektiivisuutta. My0s ndméd tulokset tukevat Haasion médritelmdd. Tulokset osoittivat,
ettd vertaisilta saatavaa tietoa pidettiin pédasiallisesti subjektiivisena ja yksilollisend
tietona. Subjektiivisuus huomioitiin myds vertaistietoa arvioitaessa. Ahmedin ym. (2017)
tutkimuksessa tulivat esille potilaiden ylipitdmit Facebookin vertaistukiryhmit ja niissi
mahdollisesti paikkansapitdmattomin tiedon  jakaminen. He  esittivitkin
jatkotoimenpiteeksi sitd, ettd ryhmiin olisi hyvd saada mukaan myds terveydenhuollon
ammattilaisia esimerkiksi ylldpitdjin roolin. Myds tdmin aineiston perusteella
Facebookin vertaistukiryhmien osalta tuli esille, ettei kaikkea sielld olevaa tietoa pidetty
luotettavana. Epdluotettava tieto tunnistettiin esimerkiksi oman aiemman tietimyksen
perusteella. Saadun tiedon luotettavuutta arvioitiin myds sen perusteella, keneltd se oli

perdisin. Kun tiedonantajina oli henkilitd, jotka tukeutuivat luotettavina pidettyihin

78



lahteisiin ja joilla koettin olevan hyvd tietdimys kilpirauhasen vajaatoimintaan lhittyen,
heiltd saatua tietoa pidettin luotettavana. Luotettavuuden arviointi koettin suhteellisen
helpoksi, ryhmdad seuraamalla oli mahdollista oppia tunnistamaan ne henkildt, joilla oli
hyvé tietimys aiheesta.

6.3 Pohdintaa tutkimusmenetelmistd sekd tutkimuksen luotettavuudesta

Tutkielmani pddmadrdnd oli Lisdtd tietoutta kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavien
nformaatiokdyttdytymisestd  heiddn kokemanaan. Koska halusin tuoda esille
haastateltavien = kokemuksia, teemahaastattelu = oli mielestini toimiva  valinta
aineistonkeruumenetelméksi. Teemahaastattelun avulla haastateltavat saivat tuoda esille
omia kokemuksia kilprauhasen vajaatoimintaan littyen. Haastateltavilta saadut
vastaukset muodostivat monipuolisen aineiston, jonka myoOtd tutkielmani lisda
ymmirrystd  kilprauhasen  vajaatoimintaa  sairastavien kokemuksista ja antaa

mahdollisuuden jatkotutkimuksen tekemiselle.

Haastattelujen jo ollessa kédynnissd, ilmeni tarve tehdd osa haastatteluista puhelimitse.
Nédin  péddsin  kéytdnnossd  kokeilemaan  kahta  erilaista  haastattelutapaa.
Kokemattomuuteni haastattelijana imeni puhelinhaastatteluyjen osalta siten, ettd en amna
osannut  esittdd tarkentavia  kysymyksid  oikeassa kohdassa, vaan huomasin
keskusteluaiheen  vaihtuessa  haluavani tarkentaa jotakin aiempaa  vastatausta.
Puhelimitse oli kuitenkin mahdollista korjata tilanne nopeasti ja palata hieman taaksepéin
tarkentavien  kysymysten  esittimistd  varten. Sdhkopostihaastattelujen  osalta
konkretisoitui niiden hyoty valmiiksi kirjallisessa muodossa olevien hyvin muotoiltujen
ja selkeiden vastausten osalta. Puhelinhaastattelujen osalta aineisto oli paikoin
rikkaampaa, koska puhuttuna esille tuli paikoin monipuolisemmin esille erilaisia
ndkemyksidi ja kokemuksia. Puhelinhaastattelut mahdollistivat myds paremman
vuorovaikutuksen, koska sen lisiksi, ettd pystyin itse tarkentamaan joitakin kysymyks id,
myOs haastateltavat tarkensivat esittimidni kysymyksid. Myos sdhkopostitse vastanneil la
haastateltavilla oli mahdollisuus esittdd minulle tarkentavia kysymyksid, mutta niitd ei

esitetty. Puhelinhaastattelujen mahdollistaman paremman vuorovaikutuksen vuoksi, olen
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sitd mieltd, ettd kaikki haastattelut olisi kannattanut tehdd vahinti&nkin puhelimitse. Toki
kasvokkain tehdyt haastattelut olisivat varmasti tuottaneet vieldkin paremman
lopputuloksen vuorovaikutuksen osalta. Olen kuitenkin tyytyvdinen sithen, ettd ndin

toteutettuna sain kerdttyd hyvidn ja monipuolisen aineiston.

Haastattelurunkoa ei pilotoitu etukdteen. Pilotointi olisi ollut hyddyllistd, koska amneiston
analyysivaiheessa huomasin, ettd osaa haastattelukysymyksistd olisi ollut hyvd tarkentaa
jo haastattelurunkoon. Esimerkiksi diagnoosia koskevien taustakysymysten osalta en
ollut osannut huomioida riittdvésti sitd, ettd esimerkiksi autoimmuunitulehduksesta ja
kilpirauhasen  poistoleikkauksesta ~ johtuva  vajaatoiminta  ja  nihin  littyvit

diagnoositilanteet eroavat toisistaan.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta parantaa mahdollisimman tarkka kuvaus
tutkimuksen kaikista eri vaiheista. Aineiston keruun yhteydessd kerrotaan tarkasti, milld
tavoin aineisto on hankittu ja millainen ameisto on ja littyykd ameistonhankintaan
hiiridtekijoitd tai virhetulkintoja. Analyysin osalta tarkoitus on kuvata tarkasti
esimerkiksi sitd, mihin aineiston luokittelu perustun. Myos tutkimuksen tulokset kuvataan
tarkasti, jotta niistd on ndhtdvissd se, mihin tutkijan péitelmit ja tulkinta perustuvat.
Yleensd tulosten kuvauksiin otetaan mukaan sitaatteja aineistosta, joka auttaa lukijaa
ndkemidn tutkijan tulkmnan perusteita. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2006, 217-218.)
Olen pyrkinyt lisddmddn  tutkielmani luotettavuutta  kuvaamalla eri vaihteet
mahdollisimman tarkasti, jotta lukija pystyisi nikemiddn prosessin kokonaisuudessaan.
Aiheen valintaan vaikutti oma kinnostukseni. Sairastan my0s itse kilpirauhasen
vajaatoimintaa ja tdmdn vuoksi koin aiheen tirkeidksi ja halusin tehdd tutkielmani juuri
tistd atheesta. Tutkielmaa tehdesséni olen lisdnnyt omaa tietimystini perehtymélld
alempaan tutkimukseen sekd haastatteluyjen kautta saatuun aineistoon. Olen my0s
pyrkinyt kuvaamaan mahdollisimman tarkasti aineistonkeruun ja sen, milli tavalla olen
aineiston analysoinut. Tuloslukuun olen lisdnnyt haastattelusitaatteja, jotta tulkintani
aineistosta kiy ilmi lukijalle. Minulla on myds oma kokemus sairaudesta, joka on auttanut
ymmirtdimidn haastateltavien kokemuksia, mutta analyysia ja tulkintaa tehdessédni olen
kuitenkin pyrkinyt etddnnyttimddn omia kokemuksiani ja suhtautumaan aiheeseen

mahdollisimman neutraalilla tavalla.
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6.4 Jatkotutkimus- ja toimenpide-ehdotukset

Kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavien sairauteen littyvdd tutkimusta ei ole tehty
mformaatiotutkimuksen alalla ja timin vuoksi jatkotutkimusta olisi mahdollista tehda
monista eri nakokulmista. Tutkimustulokset osoittivat vaihtelua sairauden seurannassa ja
hoidossa. Kilpirauhasen vajaatoimintaa ei ole vield olemassa Kaypd hoito -suositusta,
vaan sitd ollaan parhaillaan tekemissd. Kun suositus on valmis, olisi mielenkiintoista
tutkia esimerkiksi sitd, onko suosituksella vaikutusta kilpirauhasen vajaatoimintaa
sairastavien tiedontarpeisiin. Tadmén lisdksi olisi mahdollista tutkia my0s sitd, vaikuttaako
tuo suositus esimerkiksi sairauden seurantaan ja hoitoon littyviin tiedontarpeisiin tai

diagnoosin yhteydessd ilmenneisiin midrittelemdttomiin tiedontarpeisiin.

Aineiston analyysin aikana kinnitin huomioni sihen, etti kilpirauhasen vajaatoiminnassa
hoitokdytdnnot vaihtelevat paikkakunnittain. Hoitokdytdntojen vaihtelevuus saattoi
vaikuttaa esimerkiksi sithen, ettd terveydenhuollon ammattilaisia kéytettiin véhdn
tiedonlihteind. Tadmédn wvuoksi olisi kinnostavaa tutkia esimerkiksi sitd, vaikuttaako
pysyvampi hoitosuhde mnformaatiokdyttdytymiseen tiedontarpeiden ja tiedonhankinnan
osalta. Myos kilpirauhasen vajaatoimintaan ja  raskauteen littyvad
mformaatiokdyttdytymistd olisi tirkedd tutkia lisdd, koska sairaus voi vaikuttaa raskaaksi
tulemiseen ja raskauden kulkuun sekd sikioon. Tutkielmani ei  késitellyt
mformaatiolukutaitoa, mutta etenkin terveystiedon Ilukutaidosta tarvittaisiin lisétietoa.
Tulokset osoittivat, ettd sairauden alkuvaiheessa tiedonhankintataidot oli koettu
puutteellisiksi ja tdmdn lisdksi tiedon arvionnin yhteydessd tuli imi myds se, ettei

tiedonlihteen luotettavuus ollut aina ensisijainen syy tiedonlihteen kayttoon.

Tulokset osoittivat, ettd etenkin diagnoosin yhteydessd annetun tiedon mddrd koettiin
puutteelliseksi. Haastateltavat toivat esille sen, ettd he olisivat halunneet saada jo
diagnoosin yhteydessd mahdollisimman kattavan kuvan sairaudesta ja sen vaikutuksista.
Téamédn vuoksi olisikin hyvd, ettd terveydenhuollossa huomioitaisiin tdmé ja liséttdisiin
diagnoosin  yhteydessd annettavaa ensitietoa Myds ravitsemukseen ja ravintolisiin

littyvdt itsehoidolliset tiedontarpeet olisi hyvd huomioida informaatiota annettaessa,
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etenkin sellaisten ravintoaineiden, ravintolisien tai lddkkeiden osalta, jotka voivat
vaikuttaa kilpirauhaseen tai lddkkeen imeytymiseen estivésti Koska vajaatoiminta voi
atheuttaa kognitiivisia oireita, informaatio olisi hyvd antaa potilaalle mukaan my6s
kirjallisena. Nén diagnoositilanteessa ei tarvitsisi yrittdd omaksua ja muistaa saatua uutta
tietoa, vaan sihen voisi perehtyd my0s kotona. Tadmén lisdksi olisi tirkedd tarjota
mahdollisuutta uuteen ldkéarikdyntiin diagnoosin saamisen jilkeen, jonka yhteydessd

pystyisi hydodyntimddn ladkirin asiantuntemusta esille nousseiden kysymysten osalta.

Tuloksista tuli imi tarve asiantuntijatiedolle etenkin julkisen terveydenhuollon osalta.
Koska kilpirauhasen vajaatoiminta on suhteellisen yleinen sairaus, olisi tirkedd, ettd
terveydenhuollon henkiloston tietimystd sairaudesta lisdttdisiin. Esimerkiksi puutteelliset
tiedonhankintataidot lisddvét terveydenhuollon merkitystd tiedonlihteend ja myds timén
vuoksi olisi tietdimyksen lisddminen olisi tirkedd. Sairautta koskevan tiedon sekd
ymméirryksen lisddntyminen voisi lisdtd myOs positiivisia vastaanottokokemuksia, jotka
tulosten mukaan vaikuttivat terveydenhuollon henkilokunnalta saatavan tiedon

luotettavuuden kokemiseen.

Tiedostamattomien tiedontarpeiden osalta tuloksissa tuli imi my0s se, ettd
monivitamiinin  siséltdmd  biotiini oli vaikuttanut vajaatoiminnassa  kédytettivien
verikokeiden tuloksiin vééristdvasti ja tdstd syystd haastateltavan olo ei ollut parantunut
ladkitykselld.  Haastateltava  oli kuullut  biotinin ~ mahdollisista ~ vaikutuksista
verikoetuloksiin vasta muutamaa vuotta myohemmin. Esimerkiksi esille tulleen biotiinin
mahdollinen vaikutus joihinkin verikoetuloksiin selvisi suhteellisen védhéin aikaa sitten,
Suomessa Sosiaali- jaterveysalan lupa- ja valvontavirasto, Valvira tiedotti asiasta vuonna
2018. Tulokset osoittivat myos, ettd tiedonhankinta myds vdheni pitempdin sairastettua
ja osa haastateltavista toi esille mahdollisesti oman tietimyksensd sisdltivdn
vanhentunutta tietoa. Néin ollen etenkin tillaisen sairauden hoitoon vaikuttavan uuden
tutkimustiedon osalta olisi hyvd miettid tiedonvilittimisen keinoja, jotta etenkin timén
kaltainen uusi tutkimustieto saavuttaisi mahdollisimman monet niistd potilaista, joiden

sarauden hoitoon uusi tutkittu tieto voi vaikuttaa.
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Lute 1. Taulukko 2.

Taulukko 2. Yhteenveto tutkielman athepiiriin littyvistd aiemmista tutkimuksista

Tekija(t) Julkaisuvuosi  Tutkimuksen aihe Tutkimusmenetelméa(t)
ja -aineisto
Perumal, Prasad, 2015 Kilpirauhasen vajaatoimintaa ~ Lomakehaastattelu

Surapaneni & Joshi

Roberts, Lepore & 2018
Urken

Husson, Mols, 2014
Oranje, Haak,

Nieuwlaat, Netea-

Maier, Smit & van

de Poll-Franse

Hakala 2022
* AMK-

opinndytetyo

Harland, 2017

Bath, Wainwright
& Seymor

sairastavien

tiedonhankintakayttdytyminen

Kilpirauhassydvén
sairastaneiden eldminlaadun
arvioiminen tiedontarpeiden

ja tuen tarpeen kautta

Kilpirauhassyovistd
selvinneiden
tyydyttymittdmien

tiedontarpeiden selvittdminen

Kilpirauhasen vajaatoimintaa
sairastavien miesten kokemus
sairauden vaikutuksista,
sairauteen liittyva

tiedonhankinta.

Dementiaa sairastavien ja
heistd huolehtivien
informaatiokéyttdytyminen
diagnoosin alkuvaiheessa.
Tiedonhankinta, tiedon kaytto
ja ndihin vaikuttavien

esteiden tunnistaminen.

57 vastaajaa

Tilastollinen analyysi

Postikysely

62 vastaajaa

Kyselyn teossa hyddynnettiin
mm. kilpirauhassyodvésti
selvinneiden henkildiden
muodostamaa fokusryhmia

Tilastollinen analyysi

Postikysely

306 vastausta

Tilastollinen analyysi

Lomakehaastattelu
8 vastaajaa

Siséllonanalyysi

Puolistrukturoidut
syvéhaastattelut
13 haastateltavaa

Fenomenografinen analyysi
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Tekiji(t) Julkaisu- Tutkimuksen aihe Tutkimusmenetelmé(t)
vuosi ja -aineisto
Longo, Schubert, 2010 Diabetesta sairastavien Kysely

Wright, LeMaster,
Williams & Clore

St. Jean 2014

Biernatzki, Kuske, 2018
Genz, Ritschel,

Stephan, Bichle,

Droste, Grobosch,
Ernstmann,

Chemnyak & Icks

Chen 2012

Yates 2015

tiedonhankinta ja kdytto

Diabetesta sairastavien
tiedonhankintaan ja
tiedonkayttoon vaikuttavien

tekijoiden selvittdminen.

Diabetesta sairastavien

tiedontarpeet

Fibromyalgiaan sairastavien
tiedontarpeiden ja
tiedonhankinnan tutkiminen

sairauden eri vaiheissa.

Ihmisten kokemukset
terveystiedon lukutaidosta

arkieldimidn kontekstissa.

Fokusryhmikeskustelu ja sen
havainnointi.
46 osallistujaa

Laadullinen analyysi

Puolistrukturoitu haastattelu
Kysely (taustatiedot)

Kysely (terveydentila)

Yleensd psykologian
tutkimuksessa kiytetty korteilla
tehty tehtiva.

Aikajanan tekeminen

34 osallistujaa

Laadullinen analyysi

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus

26:n julkaisun sisédllonanalyysi

Verkkokysely

190 vastaajaa

Tilastollinen analyysi

Avointen kysymysten osalta
sisdllonanalyysi sekd temaattinen

analyysi
Puolistrukturoitu haastattelu

23 haastateltavaa

Fenomenografinen analyysi
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Tekija(t) Julkaisu-

vuosi

Tutkimuksen aihe

Tutkimusmenetelmé(t)

ja -aineisto

Huh & Ackerman 2012

Ahmed, Haines- 2017
Saah, Afzal, Tam-

Tham, Al Mamun,
Hemmelgamn &

Turin.

Colineau & Paris 2010

Diabetestukiryhmissa
yhteisty6né annettu apu
yksilollisten ongelmien

tukemisessa

Dialyysiin liittyvét
keskustelut Facebook-

ryhméssd

Sosiaalisten
verkkoyhteisdpalveluiden
kayttd potilaiden
ndkokulmasta

Neljan kasvokkaisen tukiryhmén
havainnointi (11 kuukautta)
dLife-keskustelufoorumista
satunnaisesti kerdtyt 1 400
viestiketjua

Puolistrukturoitu haastattelu

20 haastateltavaa

Sisdllonanalyysi

Avoimen Facebook-ryhmén
seinélle julkaistut viestit
1 257 viestid

Temaattinen analyysi

Verkkokysely

70 vastaajaa (34 potilasta ja 37
omaishoitajaa), tuloksissa
keskityttiin kuitenkin potilaiden
ndkdkulmaan

Tilastollinen analyysi
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Lute 2. Teemahaastattelun runko

TAUSTA

Sukupuoli
Syntymé vuosi
Koulutus
Paikkakunta
Mité tiesit kilpirauhasen vajaatoiminnasta ennen diagnoosia?
Kuka teki diagnoosin? erikoislidkari, tyoterveyslidkari, terveyskeskuslidkdri
tms.
o Milld tavalla diagnoosi kerrottin (kasvotusten, puhelimitse jne.)
o Tuliko diagnoosi yllittden vai olitko jo epdillyt sairastavasi kilpirauhasen
vajaatoimintaa?
o Millaisia tunteita diagnoosin saamiseen liittyi?
o Mitd sinulle kerrottin kilprauhasen vajaatoiminnasta?
o Oliko sinulla mahdollisuutta esittdd kysymyksid?
o Koetko, ettd sait rittdvésti tietoa kilpirauhasen vajaatoiminnasta
diagnoosin yhteydessa?
o Jos et, minkdlaista tietoa olisit halunnut saada?
Millaiseksi koet oman tietimyksesi kilpirauhasen vajaatoiminnasta nyt?
Kuinka kauan olet sairastanut kilpirauhasen vajaatoimintaa?
Millaisena koet oman terveytesi tilli hetkelld? (onko hoitotasapaino Idytynyt ja
oireet véistyneet vai onko vajaatoimintaan littyvid oireita?)

o Josorreita on, millaisia oireita?

TIEDONTARPEET

Millaisissa tilanteissa olet kokenut tarvitsevasi lisdd tietoa kilpirauhasen

vajaatoimintaan littyen?

Minkilaisiin kysymyksiin/ongelmiin olet etsinyt tietoa?

Oletko halunnut hankkia tietoa siitd syystd, ettd haluat varmistuksen jo tietdmiédsi?
o Jos olet, minkélaiselle tilanteesta/tiedosta on ollut kyse?

Minkilaisia tunteita tiedontarpeisiin on hLittynyt?
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TIEDONHANKINNAN ESTEET
- Onko tilanteita, joissa sinun on vaikeaa loytdd tarvitsemaasi tietoa?
- Jos olet kokenut tiedonhankinnan vaikeaksi tai olet jadnyt ilman tarvitsemaasi
tietoa, osaatko kertoa mistd syistd se johtui?
o Esimerkiksi Iihteisiin, tilanteisiin tai henkildihin littyvid syitd.
- Jos sinulla on kilpirauhasen vajaatoimintaan lLittyvid oireita, koetko, ettd ne ovat

vaikeuttaneet tiedonhankintaa?

TIEDONHANKINTA
- Hankitko tietoa aktiivisesti ja suunnitelmallisesti? (tieddt valmiksi mistd Idhdet
tietoa hankkimaan ja mistd ldhteistd 16ydat luotettavaa tietoa)
- Hankitko tietoa esiin nousevien kysymysten perusteella vai enemmin yleisesti
kilpirauhasen vajaatoimintaan littyen?
- Oletko saanut tietoa muilta thmisiltd pyytdmélld tai pyytdmétta?
o Jos olet, keneltd ja millaista tietoa?
- Oletko tormédnnyt tietoon sattumalta? (eli et ole varsinaisesti etsinyt tietoa, mutta
tietoa on tullut jossakin yhteydessd vastaan)
o Jos olet, millaista tietoa ja minkélaisessa tilanteessa?
- Hankitko tietoa selailemalla? (eli et vilttimattd etsi jotakin tiettyd tietoa, mutta
selailet  tiedonldhdettd, jossa késitelldin jollakin tavalla  kilpirauhasen
vajaatoimintaa)

o Jos hankit, minkdlaisista lihteitd kaytat?

TIEDON VALTTELY
- Onko sellaista tietoa, jota et halua saada?
o jos on, minkélaista ja miksi et?
- Viltteletkd esimerkiksi jotakin tiettyjd tiedonlihteitd tai aiheita?

o Jos vilttelet, nin mitd lihteitd tai atheita?

TIEDONHANKINTAKANAVAT
- Mitd kanavia kaytét tiedonhankintaan?
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o Esimerkiksi kirjasto, televisio, radio, internet?

- Milld perusteella valitset kanavan/kanavat joista lihdet etsimdén tietoa?

MINKALAISISTA LAHTEISTA OLET HANKKINUT TIETOA?
- Luettele tiedonlihteitd, joiden kautta olet hakenut tietoa
- Millaista vertaistietoa olet hankkinut/saanut?

- Millainen merkitys vertaistiedolla on sinulle?

TIEDON ARVIOINTI JA LAHDEKRIITTISYYS

- Miten arvioit saamasi/1oytimési tiedon luotettavuutta?
o Ulkoasun osalta
o Sisédllon osalta

- Arvioitko saamasi vertaistiedon luotettavuutta?

- Oletko tormdnnyt epdluotettaviin ldhteisiin tai tietoon?
o Millaisesta lihteestd/tiedosta oli kyse ja mikd sai aikaan

epéluotettavuuden tunteen?

TIEDONKAYTTO
- Koetko, ettd hankitusta/saadusta tiedosta on ollut hyotya?
o Jos koet, millaisesta tiedosta on kyse? (vertaistieto, asiantuntijatieto tms.)
- Oletko kéyttinyt hankkimaasi/’saamaasi tietoa?
o Esimerkiksi jakamalla tietoa eteenpéin tai oppinut uutta.

- Oletko saanut tietoa, mutta et ole halunnut kéyttad sitd?
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Lite 3. Haastattelupyynto

Hei,

opiskelen Oulun yliopistossa informaatiotutkimusta ja teen parhaillani pro gradu -
tutkielmaa, jonka aineena on kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavien
mformaatiokdyttiytyminen. Tutkielmassani tarkoitan informaatiokédyttiytymiselld:

e Tiedontarpeita, eli mistd syystd tietoa halutaan hankkia.

e Tiedonhankintaa eli minkélaista tietoa ja minkdlaisia lihteitd kaytetddn.

e Tiedonhankinnan esteitd ja haasteita.

e Tiedon arviointia ja lihdekritiikkid, eli milli perusteella tiedon ja
tiedonlihteiden luotettavuutta arvioidaan.

e Tiedonkdyttod eli mikd vaikutus saadulla tiedolla on mahdollisesti ollut, oletko
oppmnut uutta tai voinut hyodyntdd saamaasi tietoa esimerkiksi sairauden
hallinnassa, ladkarikaynnilld tms.

Tutkielmani tarkoituksena on lisitd tietoutta kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavien
nformaatiokdyttdytymisestd ja tuoda erityisesti esille sitd, millaisissa tilanteissa ja
millaista tietoa tarvitaan, millaisena vertaistieto koetaan ja miten saatua tietoa
arvioidaan ja kédytetaan.

Etsin tutkielmaani varten haastateltavaksi tdysi-ikdisid kilpirauhasen vajaatoimintaa
sairastavia henkiloitd. Haastattelukysymykset Littyvdt nothin ylli mamittuihin
mformaatiokdyttdytymisen osa-alueisiin. Haastattelut on tarkoitus tehdd sdhkopostitse
eli lahetdn sidhkopostilla kysymykset, joihin saa vastata omassa rauhassa. Kun saan
vastaukset, saatan vield tehdd tarkennuksia, jos se on tarpeen. Vastaamiseen kuluu aikaa
arviolta 30—60 minuuttia. Vastausaikaa on 19.10. saakka ja jos esitdn vield tarkentavia
kysymyksid, nithin tarvitsisin vastaukset 23.10 mennessa.

Haastateltavat pysyvét nimettomind ja haastatteluaineistoa késitellidn
luottamuksellisesti. Minulle voi my0s laittaa kysymyksid, jos jokin kysymys on
epdselvd tms. Mikéli koet, ettd haluat osallistua, nin pyyddn, ettd olet yhteydessa
mmuun sdahkdpostitse (xxxxx.xxxxxx@student.oulu.fi). Voit halutessasi kysyéd vield
tarkemmin tutkielmaani tai haastatteluun Littyvistd asioista.

Jotta haastateltavien tietosuoja pysyy turvattuna, lihetin haastattelukysymyk set
yliopiston séhkoOpostiosoitteesta salattuna sédhkopostina. Vastaamalla tuohon viestiin,
myds timd viesti lihetetddn salattuna. Samalla, kun lihetdn haastattelukysymykset, laitan
litteek si tietosuojailmoituksen, jossa on kerrottu tutkimukseen osallistuvan oikeuksista
sekd henkilotietojen kasittelysti.

Ystavallisin terveisin

Varpu Pidaho
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Liite 4 Tietosuojailmoitus

\ls
E\j‘] OULUN YLIOPISTO

TIETOSUOJAILMOITUS TUTKIMUKSEEN OSALLISTUVALLE
EU:N YLEINEN TIETOSUOJA-ASETUS 12-14 ART.
PAIVAYS: 4.10.2022

Tietoa tutkimukseen osallistuvalle

Olet osallistumassa Oulun yliopistossa opinndytetyon tekijin Varpu Pédahon tekeméén
tutkimukseen. Tédssd selosteessa kuvataan, miten henkildtietojasi késitellidn tutkimuksessa.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Sinuun ei kohdistu mitddn negatiivista
seuraamusta, jos et osallistu tutkimukseen tai jos keskeytit osallistumisesi tutkimukseen. Jos
keskeytit osallistumisesi tutkimukseen, ennen keskeytystd keréttyéd aineistoa voidaan kuitenkin
kayttdd tutkimuksessa. Tamén ilmoituksen kohdassa 17 kerrotaan tarkemmin, mitd oikeuksia
sinulla on ja miten voit vaikuttaa tietojesi kasittelyyn.

1. Tutkimuksen rekisterinpitija

Varpu Pédaho
Osoite: PL 8000 90014 Oulun yliopisto (Pentti Kaiteran katu 1, Linnanmaa)

Yhteyshenkilo tutkimusta koskevissa asioissa:
Nimi: Varpu Pddaho

Osoite: PL 8000 90014 Oulun yliopisto
Puhelinnumero: xxx Xxx Xxxx

Séhkdposti: etunimi.sukunimi@student.oulu.fi

2. Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkilotietojen kisittelyn tarkoitus

Tutkimuksessa Kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavien mnformaatiokdyttiytyminen
tarkastellaan tdysi-ikdisten kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavien henkild iden
informaatiokdyttdytymistd eli tiedontarpeita, tiedonhankintaa, tiedonarviointia ja
tiedonkayttéd. Tutkimuksessa kisitellddn terveyteen littyvid tietoja. Tutkimuksessa
kerdttdvid henkildtietoja kisitelldin ilman nimedsi, yhteys- tai muita tunnistetietojasi.
Tutkimuksen tietoja kasitellidn opinndytetydssa.

3. Yhteistyohankkeena tehtivin tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

EI yhteistyéhankkeena tehtdvd tutkimus.
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4. Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai tutkimuksesta vastaava ryhmi

Nimi: MA Aira Huttunen

Osoite: Oulun yliopisto, PL 8000, 90014 Oulun yliopisto
Puhelinnumero: 0294483342

Séhkopostiosoite: aira.huttunen@oulu. fi

5. Tietosuojavastaavan yhteystiedot
Oulun yliopiston tietosuojavastaavan sidhkopostiosoite: dpo@oulu. fi.

6. Tutkimuksen suorittajat

Kaikki henkil6t, joilla tutkimuksen kuluessa on oikeus késitelld tutkimusrekisterin tietoja: Pro
gradu -tutkielman laatija Varpu Pdédaho seka tyon ohjaaja MA Aira Huttunen.

7. Tutkimuksen nimi, luonne ja tutkimuksen kestoaika
Tutkimuksen nimi: Kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavien informaatiokdyttiytyminen
X Kertatutkimus [] Seurantatutkimus
Tutkimuksen kestoaika (kuinka kauan henkildtietoja késitellddn):
Aineistoa sdilytetddn 1.5.2023 saakka.
8. Henkilotietojen kisittelyn oikeusperuste

Henkilotietoja késitelliin seuraavalla yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan
mukaisella perusteella:

[ tutkittavan suostumus

[] rekisterinpitijin lakisditeisen velvoitteen noudattaminen

X yleistd etua koskeva tieteellinen tai historiallinen tutkimus, tilastointi tai julkisen vallan
kayttd

[] rekisterinpitijin tai kolmannen osapuolen oikeutettu etu (jos oikeutettu etu niin miké: )

9. Arkaluonteiset henkilotiedot

Tutkimuksessa kisitellidn seuraavia arkaluonteisia henkilGtietoja:

[] Rotu tai etninen alkuperi

[] Poliittiset mielipiteet

[ ] Uskonnollinen tai filosofinen vakaumus

[] Ammattiliiton jisenyys

[] Geneettiset tiedot

[_] Biometristen tietojen kisittely henkilon yksiselitteistd tunnistamista varten
X Terveys
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10.

[] Luonnollisen henkilén seksuaalinen kilyttdytyminen tai suuntautuminen

Arkaluonteisten tietojen késittely perustuu seuraavaan tietosuoja-asetuksen 9 artiklan 2
kohdan mukaiseen erityisehtoon:

[] Tutkittavan suostumus

X Tieteellinen tai historiallinen tutkimustarkoitus tai tilastollinen tarkoitus
[] Tutkittava on saattanut kiisiteltivit arkaluonteiset tiedot julkisiksi

(] Muu peruste (miki?):

[] Tutkimuksessa kisitelisn rikostuomiota tai rikkomuksia koskevia tietoja.

Miti henkilotietoja tutkimusaineisto sisiltii

Tutkittavista kerdtddn seuraavia yksilointietoja: sukupuoli, syntymdvuosi, koulutus ja
paikkakunta. Haastatteluaineisto anonymisoidaan, eli siitd poistetaan tunnistetiedot, kuten
nimet ja paikkakuntatiedot. Aineistosta ei voi tunnistaa haastateltavia.

11. Misti lihteista henkilotietoja keritain

Haastatteluaineisto

12. Henkilotietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhméin ulkopuolelle

Ei luovuteta.

13. Henkildtietojen siirto EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle

Ei siirretd.

14. Automatisoitu paiatoksenteko

Automaattisia paatoksid ei tehda.

15. Henkilotietojen suojauksen periaatteet

X Tiedot ovat salassa pidettivii.

Manuaalisen aineiston suojaaminen: Aineistoa ei sdilytetd manuaalisesti, manuaalista
aineistoa ei kerétd

Tietojarjestelmissd kisiteltdvit tiedot:

X kiyttijitunnus X salasana [ ] kiyton rekisterdinti [_] kulunvalvonta
(] muu, mika:

Suorien tunnistetietojen késittely:
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X Suorat tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa
[] Aineisto analysoidaan suorin tunnistetiedoin, koska (peruste suorien tunnistetietojen
séilyttdmiselle):

16. Henkilotietojen kisittely tutkimuksen piattymisen jilkeen

X Henkilotietosi havitetdaan
] Henkildtietosi arkistoidaan:
[] ilman tunnistetietoja [ ] tunnistetiedoin

Aineistoa ei arkistoida.

17. Miti oikeuksia sinulla on ja oikeuksista poikkeaminen?

Tietosuojalainsddddnnén mukaisesti tutkittavalla on tiettyji oikeuksia, joilla tutkittava voi
varmistaa perusoikeuksiin kuuluvan yksityisyyden suojan toteutumisen. Mikili tutkittava
haluaa kiyttii tissi kohdassa 17 mainittua oikeuttaan, ota yhte ytti kohdassa 1 mainittuun
tutkimuksen yhte yshenkil66n

Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikdli henkildtietojen késittely perustuu
suostumukseen. Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perusteella ennen sen
peruuttamista suoritetun késittelyn lainmukaisuuteen.

Oikeus pyvytdd pddsya tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)

Sinulla on oikeus pyytdd tietoa siitd, késitellifinkd henkilotietojasi tutkimuksessa ja mitd
henkilotietojasi tutkimuksessa késitellddn. Voit my6s halutessasi pyytid jallennostd késiteltdvistd
henkildtiedoista.

Oikeus pyvtii tietojen oikaisemista (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)
Jos kisiteltdvissd henkilotiedoissasi on epétarkkuuksia taivirheitd, sinulla on oikeus pyytida niiden
oikaisua tai tdydennysti.

Oikeus pyytdé tietojen poistamista tai kisittelyn rajoittamista, oikeus vastustaa késittelyd pyytdd
tietojen siirtoa jirjestelmaisti toiseen (tictosuoja-asetuksen 17, 18, 20, 21 artiklat)

Voit myos pyytdd tutkimuksessa kiytettyjen henkilGtietojesi poistamista tai niiden késittelyn
rajoittamista sekd voit vastustaa késittelyd tai pyytda tietojesi siirtdmistd jrjestelméstd toiseen.

Oikeuksista poikkeaminen

Edelld tdssd kohdassa 17 Mité oikeuksia sinulla on ja oike uksista poikkeaminen mainitut
oikeudet eivit ole ehdottomia eivdtkd siten pidde jokaisessa tapauksessa ja ndistd oikeuksista
saatetaan poiketa tietosuojaa koskevan lainsddddnnén mukaisesti esim. silloin kuin oikeudet
estavit tieteellisen tai historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen tarkoituksen
saavuttamisen tai vaikeuttavat sitd suuresti Tarvetta poiketa oikeuksista arvioidaan aina
tapauskohtaisesti.

18. Valitusoikeus

Sinulla on liséksi oikeus tehdi valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon, mikéli katsot, ettd
henkilotietojesi kisittelyssd on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsdddantoa.
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Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

Kéyntiosoite: Ratapihantie 9, 6. krs, 00520 Helsink i
Postiosoite: PL 800, 00521 Helsinki

Vaihde: 029 56 66700

Faksi: 029 56 66735

Sahkdposti: tietosuoja@om. fi
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