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VIRTUAALINEN SYOPATIETOKANTA

- Virtuaalikirjasto

Tiedollisella tuella on syopaa sairastuneen elamanhallinnan kokemukselle suuri merkitys. Mikali
tietoa ei ensivaiheessa saada riittdvasti, joutuu sairastunut kayttamaan fyysisia ja psyykkisia voi-
mavaroja tiedon etsimiseen itse sydvasta ja syévan eri hoitomuodoista. Taman vuoksi on kehi-
tettava virtuaalisia tiedollisen tuen ymparistojd, jotka tarjoavat ajasta ja paikasta riippumattoman
seké luotettavan tiedon saannin. Yleisesti virtuaalikirjaston avulla on mahdollista saada kasiinsa
valmiiksi valikoitua ja arvioitua internet-aineistoa.

Tama kehittdmisprojekti liittyi Lounais-Suomen Sydpayhdistys ry:n (LSSY) ja Turun Ammattikor-
keakoulun yhteiseen Sydpéapotilaan hyva hoito-tutkimus ja kehittdmishankkeeseen (2010-2015).
Projektin tarkoituksena oli suunnitella Lounais-Suomen Syopayhdistyksen kotisivuille virtuaalisen
kirjaston malli. Projektin tavoitteena oli kehittd&a virtuaalinen tiedollinen tukimuoto, joka tarjoaa
syopahoitoon ja sydpakuntoutukseen liittyvaa luotettavaa tietoa kaikille asiasta kiinnostuneille.
Projektin tuotoksena syntyi syovan tutkimuksista seka hoitoa vaativista tuen eri muodoista koos-
tuva Virtuaalikirjasto. Virtuaalikirjaston paaotsikot ovat: Lapset ja nuoret, Oireenmukainen hoito
ja saattohoito, Sopeutuminen ja kuntoutuminen, Ennaltaehkaisy, Syévanhoito sekd Vapaaehtois-
toiminta ja vertaistuki. Virtuaalikirjastoon on valittu luotettavaa ja tutkittua tietoa. Vastaavaa ei
Suomessa viela ole, joten virtuaalikirjasto tulee olemaan edella kavijana digitalisoinnin levittayty-
essa myds terveyspalveluihin.

Kirjaston toimivuutta testattiin terveydenhuollon asiantuntijoiden, potilaiden ja ldheisten seka

opiskelijoiden (N=27) toimesta. Virtuaalikirjastoa tulee kehittdd jatkossa seka sisalléltaan etta
kaytettavyydeltaan, jotta se palvelisi kayttajiaan mahdollisimman hyvin.
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CANCER DATABASE

- Virtual library

Informational support has a significant effect on how a cancer patient experiences life manage-
ment. It is important to obtain information about the illness at an early stage, so that the patient
can avoid using physical and psychological resources for searching information on cancer and its
treatment. Therefore, there is a need to develop virtual environments offering reliable, time and
place independent information. In general, a virtual library can be used to access selected and
evaluated Internet based material.

The developing project was a part of a wider research and developing initiative "Good Care of
Cancer Patients” (2010 — 2015) between Southwestern Finland Cancer Society and Turku Uni-
versity of Applied Sciences. The purpose of this thesis was to design a virtual library to the home
pages of Southwestern Finland Cancer Society. The aim of this project was to develop informa-
tional support in virtual form which provides information for the treatment of cancer and rehabili-
tation. The result of this project was a virtual library which includes studies on cancer and cancer
treatment.

Reliable research data is for the virtual library. In Finland, there are no corresponding services
available yet, so that this virtual library is a pioneer in the digitalization of health services

Functionality of the virtual library was tested with health care professionals, students, patients and

their families and close friends (N=27). The contents and usability of the virtual library will be
developed and improved further so as to ensure the good quality of the services also in the future.

KEYWORDS:

Cancer, virtual library, virtual world, information, looking for information, informational support,
reliability
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1 JOHDANTO

Sy6péasairaudet ovat tulevaisuudessa kansanterveydellinen haaste (Syévan hoidon ke-
hittdminen vuosina 2010-2020 2010, 14; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2014, 5). Suo-
messa on talla hetkella 230 000 sybpaéan sairastunutta ihmista. Vaeston ikaéantyessa
syOpapotilaiden maard kuitenkin kasvaa edelleen vuosittain. Kuolleisuus on kuitenkin
vahenemassa. (Pukkala, Sankila & Rautalahti 2011, 28; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
2014, 5.)

Nykyaan syopasairauksia pystytaan hoitamaan menestyksellisesti ja sairaudestaan pa-
ranee yha useampi. Perheenjasenen tai muun lédheisen sairastuminen saa aikaan muu-
tostilanteen. Sairauden alkuvaiheessa syopdan sairastanut hakee sairaudesta tietoa,
jonka etsiminen sairaudesta johtuvan epavarmuuden vuoksi on vaikeaa. Sairauden koh-
taaminen oikean tiedon avulla helpottuu. (Arhovaara, Rosenberg, Vertio & Karesluoto
2011, 38.)

Internet ja informaatiotekniikka tukevat kansalaisten tekniikanosaamista. Sosiaali- ja ter-
veyspalveluihin liittyva tieto on helposti seké palvelujen kayttajilla, seka palvelujen viral-
lisilla tarjoajilla. Vaikka tietoa tarjotaan potilaille terveydenhuollon ammattilaisten osalta,
he eivat pysty taysin tyydyttamaan potilaiden tiedontarvetta. Taman vuoksi syopapotilaat
etsivat vastauksia kysymyksiinsd merkittavéaksi tiedonvalityskanavaksi muodostuneilta
internetin keskustelupalstoilta. (Tuorila 2012, 568.)

Virtuaalinen sytpétietokanta syopakuntoutuksen tukena -kehittamisprojekti oli osa Lou-
nais-Suomen Syopayhdistys ry:n (LSSY) ja Turun ammattikorkeakoulun Terveys ja hy-
vinvointi-tulosalueen yhteistydéna tekemaa "Sydpapotilaan hyva hoitopolku’-tutkimus ja
kehittAmishanketta.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Sari Pitkanen



2 KEHITTAMISPROJEKTIN LAHTOKOHDAT

2.1 Kehittamisprojektin tausta ja tarve

Teknologinen kehitys on vaikuttanut voimakkaasti palveluiden ja tydelaméan kehittymi-
seen sek& muuttanut ihmisten arkipaivaa. (Ryynanen, Kinnunen, Myllykangas, Lammin-
takanen & Kuusi 2004, 75-76). Tekniikan kehittyessa ja parantuessa etsivat monet ter-
veysongelmista karsivét internetista tietoa sairaudestaan ja néin pitavat sita olennaisena
osana selviytymisstrategiaansa (Kim, Shah, Namkoong, McTavish & Gustafson 2013,
212; Beck, Richard, Nguyen-Thanh, Montagni, Parizot & Renahy 2014). Internet ja tek-
nologia ovat yha enemman mukana myds potilaan ohjauksessa. Potilaan on mahdollista
saada tukea ja tietoa naiden nykyaikaisten menetelmien avulla aikaan ja paikkaan kat-
somatta. (Kyngas & Henttinen 2008, 77-78, 113-114; Leadbetter 2003, 26-27.)

Syo6papotilaan hoitopolullaan kohtaamiin asiantuntijoihin ja hoitohenkilékuntaan kohdis-
tuu suuria odotuksia informoinnin saannista sytpaepailysta alkaen. Taman paivan haas-
teena onkin tunnistaa internettia kayttavat potilaat ja ohjata heidat internetista |6ytyvan
luotettavan tiedon pariin (Siekkinen, Salantera & Leino-Kilpi 2009; Anderson & Klemm
2008, 55-61; Leadbetter 2003, 26-27).

Syo6paan liittyvaa tietoa tulisi jakaa eri muodoissa kuten audiovisuaalisena, verkkomate-
riaalina seka suullisena ja kirjallisena tiedonantona. Tdma kasvattaa asiakkaalle tarkoi-
tettujen internetpohjaisten tietovarantojen tarvetta tulevaisuudessa. (Terveyden ja hyvin-
voinnin laitos 2014,76.) Terveystietoa hankitaan internetin avulla muun muassa paatok-
senteon ja itsehoidon tueksi seka oman ymmarryksen lisdamiseksi. Internetista on tullut
anonymiteettia tarjoava tietokanava, joka on usein paikasta ja ajasta riippumaton. (Ah-
ren, Kreslake & Phalen 2006.) Lisaksi internetistd haetaan usein sellaista omaan sairau-

teen liittyvaa tietoa, jota ei uskalleta laakariltdan kysya (Rice 2006).

Kivitsn (2004) mukaan terveystietoa on saatavilla runsaasti. Taman vuoksi tiedonhank-
kijoiden taytyy kehittaa sellaisia taitoja, joiden perusteella he kykenevét arvioimaan eri
lAhteistd saatujen tietojen oikeellisuutta ja tarpeellisuutta. Savolaisen ja Karin (2004)
mielestd kaivataan tutkittua tietoa siitd, miten ihmiset pystyvat prosessoimaan suurten

tietomaarien joukosta oikean ja tarpeellisen tiedon.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Sari Pitkanen



Lounais-Suomen Sy6payhdistyksen tiedotustoiminnan vuoden 2015 tavoitteena oli, etta
vaestolla seka sosiaali- ja terveydenhuoltoalalla tydskentelevilla ja paattajilla on ajankoh-
taisin tieto sydvan ehkaisysta, syovan hoitokeinoista ja paranemismahdollisuuksista
seka varhaiseen hoitoon hakeutumisen tarkeydesta. Yhdistyksen tavoitteena oli varmis-
taa, etté heidat tunnetaan omalla alueellaan. Yhtena tehtavana oli kehittaa nk. virtuaali-
kirjasto, johon kerataan alueella tapahtuva toiminnallinen ja tieteellinen syopaan liittyva
dokumentaatio. (Toimintasuunnitelma ja talousarvio vuodelle 2015, 14.) Tarve talle ke-
hittamisprojektille oli suuri, silld se tuo mahdollisuuden 16ytaa luotettavaa tietoa syopa-
sairauksiin liittyvissa asioissa ajasta ja paikasta riippumatta. Kehittdmisprojektissa luo-
tuun virtuaalikirjastoon on valittu luotettavaa ja tutkittua tietoa. Liséksi vastaavaa ei Suo-
messa viela ole, joten virtuaalikirjasto tulee olemaan edella kavijana digitalisoinnin levit-

taytyessa myos terveyspalveluihin.

Virtuaalinen sytpétietokanta sydpakuntoutuksen tukena -kehittamisprojekti oli osa Lou-
nais-Suomen Syopayhdistys ry:n (LSSY) ja Turun ammattikorkeakoulun Terveys ja hy-
vinvointi-tulosalueen yhteistydna tekemaa "Sydpapotilaan hyva hoitopolku’-tutkimus ja

kehittdmishanketta. (Kuval).
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Sy6papotilaan
hyva

hoitopolku -hanke ‘\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\\

Saattohoidon kehittami- Syopapotilaiden  ela- Tulevaisuuden  syoépéa- Vertaistuki ja sen uudet
Varsinais-Suo- méanlaadun ja - hallin- kuntoutus ja sy6-pakun- toimintamallit sydpakun-
messa (2012—2015) nan parantamlngn SyO' toutus osana koko syo- toutuksessa syodpéhoito-
pahoidon eri vai-heissa pahoitopolkua  (2012— polun eri vaiheissa (2012—-
Varsinais-Suomessa 2015) 2015)
(2012-2015)

N

Virtuaalikirjasto —

eHealth and Cancer

Kuva 1. Sydpapotilaan hyva hoitopolku - tutkimus ja kehittamishanke

2.2 Kohdeorganisaatio

Kehittamisprojektin toimintaymparistona oli Lounais-Suomen Syodpayhdistys ry (LSSY),
joka on itsendinen maakunnallinen Syopayhdistys. Se aloitti toimintansa 1951 Suomen
Sy6payhdistyksen Turun osastona ja 1968 rekisteroityna Lounais-Suomen Sydpayhdis-
tys ry:nd. Tand vuonna 2016 juhlistetaan yhdistyksen 65-vuotista toimintaa. (Toiminta-

suunnitelma ja talousarvio vuodelle 2016, 3.)

Yhdistyksen tarkoituksena on Lounais-Suomen alueella sy6vantorjuntatyon tekeminen.
Yhdistys harjoittaa yhteistoimin keskusjarjestén kanssa valistus- ja ehkaisytyota, tukee
syOpatauteihin ja muihin kasvaimiin kohdistuvaa tutkimusty6ta, tarjoaa kokonaisvaltaista
tukea syopéapotilaille ja heidan laheisilleen seka toimii monipuolisena kurssi- ja koulutus-

toiminnan toteuttajana. (Toimintasuunnitelma ja talousarvio vuodelle 2016, 3.)

Suomen Syo6payhdistykseen kuuluu 12 maakunnallista syopayhdistysta, joista jasenis-
toiltdan Lounais-Suomen Sydpayhdistys on suurin. Yhdistysten toiminta on muotoutunut
niiden alueellisten tarpeiden ja erityistarpeiden mukaan. Téarke&a osa valtakunnallisten
potilasjarjestdjen ja maakunnallisten syopayhdistysten toimintaa ovat vertaistuen jarjes-
taminen, sairastuneiden ja heidan laheistensd neuvonta, virkistystoiminta sekd kuntou-

tus- ja sopeutumisvalmennuskurssit. Kaikki jAsenjarjestot ovat itsendisia toimijoita, jotka

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Sari Pitkanen
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noudattavat yhteisesti sovittuja toimintaperiaatteita ja arvoja. Lounais-Suomen Sy0payh-
distyksen ydinsaamista ovat mm syodpasairaiden psykososiaalinen tuki, sopeutumisval-
mennukset seka vertaistuki. Lisaksi yhdistys tekee sydpasairauksia ennaltaehkaisevaa
tyota pitamalld neuvonta-asemaa, valistustyotd, jarjestamalla aiheeseen liittyvid tilai-
suuksia kaikille asiasta kiinnostuneille seka harjoittamalla aktiivista julkaisutoimintaa.

(Suomen Syopayhdistys 2016; Toimintasuunnitelma ja talousarvio vuodelle 2016, 4.)

Meri-Karinan toiminta- ja palvelukeskukseen Turun Hirvensaloon on keskittynyt valtaosa
maakunnallisen yhdistyksen toiminnasta. Yhdistykselld on Turun paikallisosaston liséksi
toimipaikkoja Loimaalla, Uudessakaupungissa, Salossa ja Forssassa. Yhdistys hallinnoi
Moikoisten Sydvantutkimussaatiota, Lounais-Suomen Saattohoitosaatitta seka Varsi-
nais-Suomen Syodvantorjuntatyon Tukiyhdistystd. (Toimintasuunnitelma ja talousarvio
vuodelle 2016, 7.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Sari Pitkanen
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3 KEHITTAMISPROJEKTIN TARKOITUS JA TAVOITE

Kehittamisprojektin tarkoituksena oli suunnitella Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen ko-
tisivuille virtuaalinen syopatietokanta eli virtuaalisen kirjaston malli tuottamalla kirjaston
sisaltd hyddyntaen LSSY:lle tehtyja opinnayte- seka vaitostoita. Kirjastoa varten yhdis-
tettiin LSSY:n tuella ja rahoituksella erilaiset voimassa olevat kehittdmisprojektien rapor-
tit, vaitostutkimukset, artikkelit seka populaarijulkaisut vuodesta 2009 eteenpéin helposti
l0ydettaviksi kokonaisuuksiksi.

Kehittamisprojektin tavoitteena oli kehittaé virtuaalisen sydpékuntoutuksen tiedollinen tu-
kimuoto - virtuaalikirjasto, joka tarjoaa syopahoitoon ja syépakuntoutukseen liittyvaa luo-
tettavaa tietoa kaikille asiasta kiinnostuneille ja joka palvelee kaikkia kayttajiaan asiakas-
ystavéllisesti. Tassa projektissa asiakasystavallisyydella tarkoitetaan helppoutta, moni-
puolisuutta, luotettavuutta seké saatavuutta. Asiakkaita voivat olla sytpéé sairastavat,
heidan laheisensa, opiskelijat, asiantuntijat, tutkijat sekd sairaudesta muuten tietoa ha-

kevat.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Sari Pitkanen
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4 KEHITTAMISPROJEKTIN ETENEMINEN

4.1 Projektiorganisaatio

Projektiorganisaatio muodostui projektiryhmasta, projektipdallikostd sekd ohjausryh-
masta. Projektipaallikkdona toimi Turun ammattikorkeakoulun Sosiaali- ja terveysalan ke-
hittdmisen ja johtamisen koulutusohjelman YAMK-opiskelija. Projektiryhma muodostui
projektipaallikdsta, kuntoutuksen vastaavasta hoitajasta ja neuvontahoitajasta seka oh-
jaavasta opettajasta ja muiden samassa hankkeessa olevien kehittAmisprojektien paal-
likdista (YAMK-opiskelijoista). Ohjausryhmé& koostui kuntoutuksen kehittamistyéryhman
jasenistd, joita olivat toimialuejohtaja (Tyks/LSSY), rintasyOpahoitaja (Tyks), ylihoitaja
(Tyks), vastaava hoitaja (LSSY), sosiaalineuvos (LSSY), yliopettaja TtT (Turun AMK),
johtava sosiaalityontekija (Tyks), dosentti (Tyks), ylilaakéari (SSy), toimitusjohtaja (LSSY),
vastaava hoitaja (LSSY) seka hallintopaallikkd (LSSY).

Projektin toteutuksen asiantuntijatyéryhma muodostui projektipaallikosta, ITtuen asian-
tuntijasta (Turun AMK) seka yliopettajasta TtT (Turun AMK).

4.2 Kehittamisprojektin aikataulu

Kehittamisprojekti alkoi syksyllda 2014 ja jatkui kevaalla 2015 virtuaalikirjaston perus-
struktuurin suunnittelulla. Suunnittelussa oli huomioitava seka kayttd etta ulkonaélliset
asiat. Suunnitteluvaiheisiin kuuluivat: 1. sisdllén tuotanto, 2. virtuaalikirjaston sivuston
kehittaminen ja 3. arviointi. Sydpayhdistyksen logossa olevaa varimaailmaa kaytettiin
hyvaksi virtuaalikirjaston rakennetta ja otsikoita mietittdessa. Jokainen vari viestii eri tar-

koitusta ja varien piti saada sopimaan otsikoissa olevien asioiden kanssa yhteen.

Kesalla 2015 keskityttiin kehittAmisprojektien opinnaytetdiden seké vaitdskirjallisuudesta
esiintyvan tiedon jasentamiseen, ryhmittelyyn ja tiivistelmien laadintaan. Projektipaal-
likk® ryhmitteli sydpaan liittyvien kehittamisprojektien raportit, artikkelit, vaitdstutkimukset
seka populaarijulkaisut seuraavien kriteerien mukaan: vapaaehtoistoiminta seka vertais-
tuki, oireenmukainen hoito ja saattohoito, sopeutuminen ja kuntoutuminen, lapset ja nuo-
ret, ennaltaehkaisy sekd sydvanhoito. Lisaksi projektipaallikkd luki opinnéytetdiden ja

vaitoskirjojen tiivistelmat seké pédékohdat seuraavista: tavoite ja tarkoitus, menetelmat,
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keskeiset tulokset ja johtopaatdkset/kehittdmisehdotukset ja kirjoitti jokaisesta julkai-
susta kirjallisen tiivistelman. Mikéli julkaisua vastaavaa otsikkoa ei l0ytynyt, perustettiin
virtuaalikirjaston otsikkoihin uusi luokka. Julkaisut sijoitettiin virtuaalikirjastoon otsikkoi-
hin sopivan siséllon mukaan. Luokittelun jalkeen laadittiin jokaista luokkaa kuvaava si-
saltoteksti analysoimalla laadittu tiivistelma ja sen sisaltd. Tiivistelma 16ytyy osoitteesta

virtuaalikirjasto@Issy.onmicrosoft.com.

Syksylla 2015 kehitettiin ja rakennettiin virtuaalikirjaston malli, jossa piti ottaa huomioon
virtuaalikirjastosta loytyvan tiedon selkeys ja yksinkertaisuus. Lisaksi paatettiin virtuaali-
kirjaston testaamisesta Second Life ymparistdssa. Virtuaalikirjaston pilotointiin osallistu-
vien kohderyhmat rajattiin aluksi terveydenhuollon ammattilaisiin, potilaisiin ja laheisiin,
jotka rekrytoitiin kohdeorganisaation vaylia pitkin. Projektin ja suunnitteluprosessin ede-
tessé seka pilotointien lahestyessa tehtiin viela muutoksia lisdamalla pilottiryhmaan koh-
deorganisaation tyontekijat seka opiskelijat. Marraskuussa 2015 oli tarkoitus suorittaa
ensimmainen pilotointi liittyen alustan toimivuuteen. Aikataulussa ei aivan pysytty silla
ensimmaiset pilotoinnit saatiin suoritettua helmikuussa 2016. Kyselylomakkeet saatiin
purettua ja tulokset analysoitua heti pilotointien jalkeen. Kevaalla 2016 saatiin myos vir-
tuaalikirjasto arvioitua kayttden hyvaksi kyselylomakkeen vastauksia. Virtuaalikirjaston
lopullisen tuotoksen implementointi seka kehittdmisprojektin loppuraportti viimeisteltiin
kevaan 2016 kuluessa. Kehittamisprojektin etenemisvaiheet on esitetty kuvassa 2.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Sari Pitkanen
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Kehittamisprojektin rapor-

Virtuaalikirjasto
kevat 2016
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Virtuaalikirjaston mallin rakentami-
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Kuva 2. Kehittamisprojektin eteneminen
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5 TERVEYSTIETO INTERNETISSA

Internet tietoverkkona

Internet on maailmanlaajuinen eri verkkoja toisiinsa yhdistava tietoverkko, joka mahdol-
listaa ymparivuorokautisen tiedonhaun. Sen avulla paasee siihen liitettyihin tietoverkkoi-
hin maailmanlaajuisesti. (Hypponen, livari & Ahopelto 2011, 50.) Aikaisemmin tietoa ke-
rattiin arkistoista tai asiantuntijoilta erikseen kysyen. Nykyaan saman tiedon 16ytaa no-
peasti ja helposti Internetin avulla maailman suurimmasta tietokannasta. (Eysenbach &
Kohler 2002, 573-577.)

Sitd mukaa, kun tietokoneet ja nettiyhteydet yleistyvét, paranevat internetin kayton pe-
rusedellytykset. Tilastokeskuksen mukaan kevaalla 2011 85 % suomalaisista kotitalouk-
sista loytyi tietokone ja 39 % talouksissa oli useampi kuin yksi tietokone. Kannettavia
tietokoneita oli 67 %, joiden yleistyminen ja usean tietokoneen kotitalouksien maaran
kasvu ovat osa tietotekniikan henkilokohtaistamista. Yleista on, etta kaikilla kotitalouden
jasenilla on oma tietokone. Alypuhelimien kayton myota internetin kayttdé myos matkapu-
helimella on muuttunut helpommaksi. Alypuhelinta kaytti 42 % 16—74-vuotiaista suoma-
laisista kevaalla 2011. (Tilastokeskus 2014.)

Internetin kayttd suomalaisilla lisdantyy edelleen. Kevaalla 2011 16—74-vuotiaista suo-
malaisista 89 % oli viimeisten kolmen kuukauden aikana kayttanyt internettia. Osuus
kasvoi edellisestd vuodesta kolme prosenttiyksikkda. Internetin kayton yleisyydessa ei
sukupuolten valilla ole eroa. (Tilastokeskus 2014.)

Internet terveystiedon lahteena

Terveydenhuoltoalalla kehitetyt uudet teknologiat ja internet tarjoavat terveystiedon han-
kintaan, sahkdiseen terveydenhuoltoasiointiin ja terveysviestintdaan uudenlaisen lahesty-
mistavan (Drake 2009, 12). Suomen hallituksen (Tietoyhteiskuntaohjelma 2007-2015)
ja EU:n (eEurope 2005; eHealth 2004) tavoitteena on tarjota kansalaisille sahkaoisia ter-
veydenhuoltopalveluja. Terveyspalvelujen tuottajat pystyvat vastaamaan paremmin alati
lisdantyvaan terveydenhuoltopalvelujen kysyntaan sahkaoisten palvelujen avulla. S&hkai-

set terveydenhuoltopalvelut v&hentavat terveyteen liittyvda eriarvoisuutta soveltamalla
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uusia lahestymistapoja syrjaisten alueiden ja riskiryhmiin kuuluvien vaesténosien ter-
veystilanteen parantamiseksi. Sahkoisia terveydenhuoltopalveluja ovat muun muassa
sahkaoiset potilastiedot, terveysaiheiset portaalit sek& sahkoiset tietoverkot ja — seuran-
tajarjestelmat. (Drake 2009, 16.)

Internetin kayton lisd&ntyessa myds terveysinformaation haku ja kayttd ovat kasvaneet
huomattavasti. Vuonna 2001 Ek & Niemela aloittivat tutkimuksen, jossa he tutkivat suo-
malaisten internetin kayttoa terveystiedon lahteena. Tutkimukseen osallistuneista 79 %
ilmoitti, ettei vimeisen vuoden aikana ole kdyneet terveysaiheisilla internet sivustoilla.
Vuonna 2009 samainen luku oli en&dé 31 %. Terveysaiheisilla sivustoilla kaydaan nyky-
aan myos tavallista useammin. Vastaajista 6 % ilmoitti kAyneensa sivuilla vuonna 2001,
kun vuonna 2009 tama luku oli jo 32 %. (Ek & Niemela 2010, 2-6.)

Internetin terveystiedon luotettavuus

Internet tarjoaa paljon terveystietoa, jonka luotettavuus ja laatu vaihtelevat. Sen luotet-
tavuutta on myds vaikea arvioida. (Hill, Turner, Martin, Donovan, 2013, 2; Alba-Ruiz,
Bermudez-Tamayo, Pernett, Garcia-Gutierrez, Cézar-Olmo, Valero-Aguilera 2013, 956.)
Useammat tahot ovat pyrkineet varmistamaan ja edistamaan tiedon luotettavuutta. Verk-
kosivustojen eritasoinen sertifiointi seka julkaisijoiden itsesaéntely ovat olleet tavanomai-

sia keinoja luotettavuuden edistamiseen. (Lampe 2008, 2077.)

On arvioitu, etta terveyteen liittyvistd asiakirjoista noin viisi prosenttia sisaltaisi tervey-
denhoitoon tai laaketieteelliseen asiaan liittyvaa tietoa. Luotettavuus ja laatu vaihtelevat
nailla sivuilla korkeatasoisesta objektiivisesta tiedosta jopa virheelliseen tai hyvinkin
asenteelliseen tietoon. Internetiin tuottavat tietoa monet eri toimijat kuten tutkimuslaitok-
set, yksityishenkilot, potilasyhdistykset, terveydenhuollon ammattilaiset, eri oppilaitok-
set, julkishallinnon eri organisaatiot ja monet kaupalliset yritykset. (Mustonen 2002, 150—
162.)

Vuonna 2005 seitsemén eurooppalaista maata kasittelevassa tutkimuksessa selvitettiin
internetista 1oytyvan terveystiedon seurauksia, kayttda ja tiedon etsintatapoja. Tassa tut-
kimuksessa osoitettiin, ettad internetin kayttgjista 71 % ja haastatelluista 44 % oli terveys-
asioissa hyodyntanyt verkkoa. Tavallisimpia syitad kaytt6on olivat arviot [a&karissékayn-
nin tarpeellisuudelle sekd erindisten terveystietojen hakeminen. (Andreassen, Bu-

jnowska-Fedak, Chronaki, Dumitru, Pudule, Santana, Voss & Wynn 2005.)
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6 SAIRASTUMISEN AIHEUTTAMA TIEDONTARVE JA
TIEDONHANKINTA

Tiedollinen tuki, tuen tarve ja sen hankinta

Tiedollisella tuella tarkoitetaan apua, neuvoja, opastusta sairaudesta, tuista ja vam-
masta, joiden avulla yksilé pystyy paremmin kasittelemaan seka ratkaisemaan ongelmi-
aan (Maxwell, Stuenkel, Savlor 2007, 369; Bevan, Pecchioni, 2008, 360; Melin-Johans-
son, Henoch, Strang, Browall 2012, 2). Informaatio ei pelkéstaan ole tiedollista tukea,
vaan olennaista on se, etta tieto jota annetaan, liittyy tukea tarvitsevan yksil6lliseen ti-
lanteeseen. Tiedollinen tuki on monissa yhteyksissa todettu merkitykselliseksi tuen muo-
doksi. Tiedollista tukea on pidetty tarkeimpana tuen muotona hoitotydssa niin potilaiden,
henkilokunnan kuin omaistenkin arvioimana. (Mikkola 2006, 45). Koettu tuen tarve on
hyvin yksilollista. Syopaa sairastavan perheenjasenet kokivat, etté heista valitettiin hoi-
tohenkilokunnan puhuessa heille suoraan. He arvostivat saamansa tietoa hoidosta, en-
nusteesta ja diagnoosista. Tiedonsaanti on sy6paa sairastavan laheisen ndkdkulmasta
tarke&d osa hanen omaa selviytymisprosessiaan. Potilaan laheiset kokivat turvallisuuden
tunnetta siita, etta laékarit ja hoitohenkilokunta vastasivat heidan kysymyksiinsa sairau-
teen liittyen. (Ahlsttrom, Sjolander 2012, 9; Nurminen, Salakari, Lamsa & Kemppainen,
11; Eriksson, Kuuppelomaki 2000, 228-230.)

Kaikilla sydpaan tai muuhun vakavaan tautiin sairastuneilla ilmenee tiedollisen tuen tar-
vetta. Sairastuneet tarvitsevat tietoa sairautensa lisdksi myds sen hoidosta seké hoitojen
aiheuttamista haitoista. Tietoa toivotaan saatavan myds taloudellisiin ja ammatillisiin on-
gelmiin. Perheenjasenet ja laheiset kantavat huolta potilaasta myos silloin, kun eivat ole
hanen vierellaan. Tarkeaa onkin, etta heille jaa tunne siitd, etta potilas saa hyvaa ja asi-
anmukaista hoitoa ja hantd kohdellaan kunnioittavasti ja yksil6llisesti. (Maxwell ym.
2007, 370.)

Perheenjasenten tuen tarpeet liittyvat usein myds toivon seka positiivisen ilmapiirin ylla-
pitdmiseen, henkildkohtaisen jaksamisen ja selviytymisen tukemiseen seka perheen-
jasenten valisten suhteiden tyéstamiseen. (Mcilfatrick, Sullivan, McKenna 2006; Sin-
field, Baker, Agarwal, Tarrant 2009, 94; Adams, Boulton, Watson 2009, 182; Stenberg,
Ruland, Miaskowski 2010, 1015; Alba-Ruiz ym. 2013, 51). Laheisten hoitaessa syopa-

potilasta kotona, tiedon valttaméattémyys korostuu. Laheisten tiedontarve vaihtelee sen
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mukaan miten sairaus etenee. Toisinaan heidan saattaa olla vaikea ilmaista tiedontar-
peitaan hoitohenkilokunnalle. Potilaan laheiselle tulee antaa tietoja sen mukaan, millai-
nen tilanne potilaan sairauden kulussa on ja millaisia huolenaiheita I&heisilla ilmenee.
(Nevalainen 2006, 6.) Olennaista on kuitenkin tiedollinen tuki siité, millaisia taitoja per-
heenjasenten odotetaan hallitsevan seka millaisia elaméantapojen muutoksia potilaan ti-
lanne vaatii. Tuen tarpeet liittyvat myds ongelman ratkaisumenetelmien oppimiseen seka
stressinhallintaan. (Kutner, Kilbourn, Costenaro, Lee, Nowels, Vancura, Anderson &
Keech 2009, 1102; Wallengren, Segesten & Friberg 2010, 2891.)

Ne syOpapotilaat, joilla tauti on vasta diagnosoitu tuntuvat tarvitsevan enemman tietoa,
kuin potilaat, joiden tauti on jo edennyt pidemmalle tai diagnosoimisesta on jo aikaa.
Naispotilaat, jotka ovat saaneet ja halunneet saada enemman tietoa selviytyvat parem-
min ahdistuneisuudesta ja stressista kuin miehet. Nuoremmat potilaat (29—49-vuotta)
haluavat saada enemman tietoa seksuaalisuudesta kuin heista vanhemmat potilaat (yli
50-vuotiaat). Vaikka tietoa haluttiin koko syévan elinkaaren aikana, niin eniten tietoa ha-
luttiin juuri diagnoosin saatua tai 1-3 kuukautta hoitojen alkamisen jalkeen. (Fang, Lon-

garce, Manne, Ridge, Lango & Burtness, 2012, 1.)

Sy6péapotilaiden sopeutumisen ja selviytymisen kannalta on tarke&a valittaa tietoa poti-
laille seka tehda heidat osalliseksi omaan hoitop&atoksiinsa ja hoitoonsa. Potilaan ja ha-
nen laheisensé saadessa liian vahan tietoa, joudutaan elamanhallintaan liittyvat psyyk-
kiset ja fyysiset voimavarat suuntaamaan hoitopolun eri vaiheissa syopéatietouden etsi-
miseen vastuuhenkildiden selvittamiseen, hoidon toteutukseen seka hoidon toteutuksen

etenemisen selvittdmiseen. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2014.)

Tiedon sisaistamisen kannalta kriisissa olevan sydpapotilaan on tarked saada kirjallisia
ohjeita, jotta han voi palata myohemmin epaselviksi jaéneisiin asioihin. Tarkeé tiedon
lAhde on myo6s internet, koska tulevaisuudessa potilaalle tarkoitettujen, Internet-pohjais-
ten nayttéon perustuvien tietovarantojen tarve lisdantyy. (Terveyden ja hyvinvoinninlai-
tos 2014.)

Sy6péapotilaiden tiedontarpeet muuttuvat aina syopadiagnoosin saamisesta jalkiseu-
ranta- ja kuntoutumisvaiheeseen (Rutten, Arora, Bakos, Aziz, Rowland 2005, 251; Vo-
gel, Bengel 2008, 80). Potilaat pitavat sairastumisen alkuvaiheessa tarkeéné saada tie-
toa, jotka liittyvat sydpéasairauteen, syévan hoitomuotoihin ja niiden sivuvaikutuksiin, en-

nustukseen, oman terveyden edistamiseen, kuntoutukseen, taloudellisiin kysymyksiin,
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sosiaaliseen elamiseen ja ihmissuhteisiin seké sydpasairauteen sopeutumiseen ja sel-
viytymiseen (Rutten ym. 2005, 256; Dolce 2011, 353; Hawkins, Pollack, Leadbetter,
Steele, Carroll, Ryan, Ryan, Morrow & Dolan 2011). Rintasy0p&a sairastuneilla esiintyy
hoidon aikana vasymysta, kipuja seka erinéisia pelkotiloja. Internetista saamansa tiedon
avulla he kokevat saavansa tukea sairauteensa sydpéhoitojen eri vaiheissa. (Cappiello,
Cunningham, Knobf & Erdos 2007, 278.; Tovia 2003, 325.) SyOpaan sairastuneet ovat
ottaneet internetin osaksi syovanhoitoonsa. He kokevat nain kykenevansa vahvistamaan
omaa potilassuhdettaan hoitohenkilokuntaan pystyessaan osallistuessaan omiin hoito-

paatoksiinsa. (Dickerson, Boehmke, Ogle & Brown 2006, 8.)

Monet syopé-aiheiset verkkosivut tarjoavat tietoa ja kontakteja potilaille. On pystytty
osoittamaan, ettd syopapotilaat ovat saaneet tietoa ja tukea kayttamalla naita sivustoja.
Potilaat saivat tietoa ja tukea muun muassa itsehoitoon, sairaudenhoitoon seka oireiden
hallintaan. (Eysenbach 2003; Eysenbach, Powell, Englesakis, Rizo & Stern 2004; Fogel,
Albert, Scnabel, Ditkoff & Neugut 2002.)

Internetin kayttgjat hakevat useimmiten terveystietoa monesta eri tietolédhteesta seka
vertailevat naista saatua tietoa keskendan. Tutkimuksissa on havaittu kayttajien kaytta-
van paasaantoisesti tavallisempia hakukoneita yhtd tai kahta hakusanaa kayttaen.
Useimmiten korkeintaan kaksi tai kolme ensimmaista hakutuloslinkkia luetaan. Yleiset
hakukoneet eivat jarjesta tuloksia luotettavuuden mukaan vaan kaupalliset tahot vaikut-
tavat millaisessa jarjestyksessa tulokset esiintyvat. Internet mahdollistaa sen, etta myds
kansainvaliset haut pystytaan tekemaan usein omalla aidinkielellaan. Hakijat harvoin jal-
kikateen muistavat milta sivustolta tieto oli peraisin. (Eysenbach & Kéhler 2002, 573—
577.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Sari Pitkanen



20

7 VIRTUAALIMAAILMA

Virtuaalimaailma ja sen kaytto

Virtuaalisia ymparist6ja, kuten virtuaalimaailmoja, voidaan hyddyntaa erilaisina ohjaus-
valineina ja — ymparistéind. Nama mahdollistavat etaisesti tapahtuvan ohjauksen ja neu-
vonnan, mitka eivat ole aikaan ja paikkaan sidottuja. (Gorini, Gaggioli, Vigna & Riva
2008; Svard 2012, 26-31; Mannikko 2013.) Virtuaalisella maailmalla tarkoitetaan tieto-
koneen avulla luotua keinotekoista ymparistod, joka on usein tehty 3D-grafiikalla (Beard
ym. 2008; Messinger ym. 2009; Mannikké 2013; Schoonheim, Heyden & Wiecha 2014).

Internetista 16ytyy monta erilaista virtuaalimaailmaa, kuten Sun Microsystemsin Open
Wonderland (Open Wonderland 2016), OLIVE (Leidos 2015), ProtonMedian Pro-
tosphere (Protonmedia 2015) seka Second Life (Linden Lab 2016). Ymparistoltaan vir-
tuaalimaailmat ovat pelinomaisia, joilla ei kuitenkaan ole selkeaa juonta tai tehtévasarjaa
(Svard 2012, 2; Mannikkd 213). Ne rakennettiin alun perin sosiaalisen median valineeksi
ja sosiaaliseksi yhteisoksi. Kehittyessaan niihin on yhdistetty digitaalisten videopelien
ominaisuuksia. (Baker, Wentz & Woods 2009.) Virtuaalimaailmat tarjoavat kayttgjilleen
pakotien todellisuudesta tarjoten viihdettd mahdollistaen tutustumisen eri kulttuureihin
kuin opiskeluunkin (Mannikkd 2013). Virtuaalisten maailmojen kayttoa testataan ja ko-
keillaan yh& useammin myods hyotysovelluksina (Gorini ym. 2008; Beard ym. 2009; Mes-
singer ym. 2009; Wiecha ym. 2010; Mannikké 2013; Ghanbarzadeh, Ghapanchi, Blu-
menstein & TaleiKohei 2014).

Second Life virtuaalimaailma

Second Life on 3D-tekniikalla rakennettu virtuaalimaailma, joka on Linden Lab yrityksen
kehittama ja omistama. Se julkaistiin suurelle yleisélle vuonna 2003 ja talla hetkella kayt-
tajia on miljoonia. (Lappalainen 2013; Linden Lab 2013.) Second Life on kaikille avoin
sosiaalisen median kanava, jossa avatar-hahmojen valityksella voi tavata muita kaytta-
jia, luoda siséltoja seka jakaa niitd toistensa kanssa ympéri maailmaa. Second Lifesséa
on eniten kayttajiensa rakentamaa sisalt6d muihin virtuaalimaailmoihin verrattuna. Siella
voi rakentaa kuka tahansa resurssiensa, taitojensa ja mielikuvituksensa ohjaamana la-

hes mita tahansa. Siksi sitd kuvataankin kayttgjiensd luomuksiksi. (Suomi, Mantymaki &
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Sdderlund 2014; Ghanbarzadeh ym.2014; Taylor, Kaur, Sharma, Taylor, Reed & Darzi
2013; Lappalainen 2013.)

Vaikkakin suosio virtuaalimaailmoja kohtaan alun jalkeen on laantunut, on Second Life
3D maailmoista edelleen tunnetuin ja suosituin. Linden Lab julkaisi vuonna 2013 infogra-
filkkan, jonka mukaan viimeisen kymmenen vuoden aikana maailmaan on luotu yhteensé
36 miljoonaa tunnusta, samanaikaisesti kayttdjia on jatkuvasti 30 000 - 50 000. Second
Lifen yhteenlaskettu maa-alue on 1800 nelidkilometrig, joka vastaa 14 kertaa San Fran-
ciscon kokoista aluetta. (Lappalainen 2013.)

Second-life kaytto

Second Life on ymparistoltaan tekninen, jonka vuoksi se asettaa tietyt osaamisvaatimuk-
set kayttajille seka joitakin ehtoja laitteistoille. Yleisesti voidaan todeta, ettd Second Lifen
kayttd vaatii ajanmukaisen 3D-naytdnohjaimen, nopean internet-yhteyden seka riitta-
vasti keskusmuistia. (Lappalainen 2013.) Voimassa olevat laitteiston suositus- ja mini-
mivaatimukset selviavat Second Lifen System Requirements-verkkosivuilta. Second Li-
fen kayttoon tarvitaan erillinen Second Life Viewer - ohjelma, jonka voi ladata ilmaiseksi

omalle kotikoneelle osoitteesta http://secondlife.com/.

Second Lifen peruskaytto ja tunnuksen luominen on ilmaista. Alueiden omistaminen ja
kehittaminen on maksullista. Kayttajat, jotka omistavat maata eli ns. maanomistajat mak-
savat jokaisesta omistamastaan alueesta perustamiskustannuksen sekd kuukausittai-
sen yllapitomaksun. Second Lifen kaytto aloitetaan oman tunnuksen ja avattaren luomi-
sella. Avatar on hahmo, joka edustaa kayttajadnsa virtuaalimaailmassa. Avattaren luo-
minen aloitetaan valitsemalla hahmolle nimi, salasana seka ulkoasu. (Kuva 3.) Hahmon
ulkoasua pystyy muokkaamaan vapaasti mythemmin virtuaalimaailmassa. Avatar
hahmo on henkilékohtainen ja kayttdehtojen mukaan yhteiskayttdisten avatarten luomi-
nen on Kielletty. (Saarinen & Lius 2016; Lappalainen 2013.) Usein kayttajat haluavat
luoda itselleen avattaren lahelle omaa todellista mindkuvaa vastaavaksi. Kéayttaytyminen
virtuaalimaailmassa on monesti reaalimaailmaa estottomampaa. Tutkitusti osa kaytta-
jisté luo itselleen todellisuutta puoleensavetdvamman ja itsevarmemman hahmon.(Mes-

singer ym. 2008.)
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People Vampires Animals Robots

Kuva 3. Avatar-hahmon luominen

Avatar-hahmoa voidaan ohjata joko nuolindppaimiston tai hiiren avulla. Second Life
maailmassa liikkkuminen tapahtuu juosten, kavellen, erilaisten kulkuneuvojen avulla tai
lentden. Paikasta toiseen paastaan kartan tai hakujarjestelmén kautta kayttaen teleport-
komentoa. Saatavilla on myds koko maailman kattava kartta, jonka kautta voidaan tehda
hakuja tai paikallistaa henkil6ita, jotka [0ytyvat kontaktilistalta.

Second Life sopii hyvin seka lahi- ettd etdopetukseen. Maailmalla sitéd on hyddynnetty
mm. reaalimaailman tilanteiden ja ilmiéiden simuloinnissa seké historian ja kielten opis-
kelussa. Second Lifessa olemassa olevat terveysaiheiset ympéristot ovat rakennettu pit-
kalti erilaisiin opetustarkoituksiin. Second Life tekee opiskelusta monimuotoista ja ri-
kasta ja konkretisoi oppijan oppimispolun nékyvaksi prosessiksi. Se tukee yhteisollista
tiedon rakentamista ja henkilokohtaista oppimisprosessia. Second Life tukee sosiaalista
oppimista mahdollistaen itsenaisen verkossa oppimisen. (Ranta & Rytkdnen-Suontausta
2012; Suomi ym. 2014.)

Virtuaalimaailma tarjoaa rikkaan, motivoivan, uudenlaisen ja sosiaalisen oppimismaail-
man niin opiskelijalle kuin opettajallekin. Usein tarvitaan reaalimaailman yhdistamista
virtuaalimaailmaan. Talloin keskeisessa roolissa on mediateknologia. Second Life-ym-
pariston hyddyntadminen teknologiavarmasti ja joustavasti vaatiikin monipuolista osaa-
mista ja asiantuntijuutta. (Ranta ym. 2012.)
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8 VIRTUAALIKIRJASTO MAARITELMANA

Virtuaalikirjaston kuvaus, rakenne ja sielta 16ytyva tieto

Virtuaalikirjastot ovat linkkikokoelmia, jotka voivat tarjota tietoa tietyn tieteenalan tai tiet-
tya aihetta koskevista korkeatasoisista verkkoresursseista kuten kokoteksti- ja viitetieto-
kannoista, verkkolehdistd, asiantuntijaorganisaatioista ja ndiden tuottamista internet-ai-
neistoista. Suomalaiset virtuaalikirjastot tarjoavat mahdollisuuden seka selailuun etta
suoraan hakusanahakuun. Sanahakumahdollisuus tekee mahdolliseksi eri palvelimilla
sijaitsevien virtuaalikirjastojen valisen haun. (Talja & Maula 2002, 36).

Virtuaalikirjasto on véline, jolla tiedonhakija etsii materiaalia internetistd. Sen kautta tie-
donhakijan on mahdollista saada késiinsa valmiiksi arvioitua ja valikoitua internet-aineis-
toa kuten postituslistoja, elektronisia lehtia, organisaatioiden kotisivuja sekd muita pal-
veluita internetin informaatiomassasta. Virtuaalikirjasto ei kuitenkaan ole mika tahansa
alihakemisto mik& on sijoitettu internettiin, vaan korkeatasoinen alakohtainen tietopal-
velu, jota yllapitavat asiantuntemusta omaavat henkil6t. (Linkkilistasta virtuaalikirjastoksi
2000.)

Virtuaalikirjaston yllapitdjien ja rakentajien on otettava huomioon kohderyhma, jolle pal-
velu on tarkoitettu. Kohderyhmén ollessa monimuotoinen asettaa se erilaisempia vaa-
teita esimerkiksi tietosisallon relevanttiudelle seka kayttoliittymalle. Kayttajalahtodisyys on
yksi merkittavimpié virtuaalikirjastolta vaadittavista ominaisuuksista, koska kyse on asia-

kaspalvelusta. (Linkkilistasta virtuaalikirjastoksi 2000.)

Tiedon etsiminen virtuaalikirjastosta ja internetin kautta suoritettava tiedon haku eroavat
pitkalti toisistaan. Internet sisaltdd paljon sellaista tietoa, jonka luotettavuutta, ajantasai-
suutta tai virallisuutta on mahdoton tarkistaa. Se on monelle kayttajalle valtaisa tiedon
viidakko, jossa eksyy helposti. Hakukone saattaa antaa kyselyn jalkeen monia satoja
viitteitd, joista on vaikea poimia tarvittava tieto tai haluttua tietoa ei |6ydykaan internetista.

Virtuaalikirjastosta 10ytyva tieto on luotettavaa silla sinne on valittu tutkittua tietoa.
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9 VIRTUAALIKIRJASTON KEHITTAMINEN

Virtuaalikirjaston pdé&otsakkeiden nimet ovat: Lapset ja nuoret, Sopeutuminen ja kuntou-
tuminen, Sybvéanhoito, Ennaltaehkaisy, Oireenmukainen hoito ja saattohoito seka Va-
paaehtoistoiminta ja vertaistuki. Kaikista osioista I0ytyvat viela sivuotsakkeet: Kehittami-
nen, Tutkimus, Lehdet, Sydvantorjuntasanomat ja In English. Kehittdminen sisaltaa Tu-
run ammattikorkeakoulun kanssa yhteistyosséa tehdyt opinnaytetyot, Tutkimus siséltaa
vaitoskirjat, joita Moikoisten Sydvantutkimussaétio on tukenut. Lehdet-otsikko siséltaa
populaarijulkaisut seka ammattilehdet. Virtuaalikirjaston rakenne ja otsikot noudattavat

Sy6payhdistyksen logon varimaailmaa. (Kuva 4.)

I SYOVANHOITO  Kehittiminen
ENNALTAEHKAISY Tutkimus

| SOPEUTUMINEN JA KUNTOUTUMINEN Lehdet
VAPAAEHTOISTOIMINTA JA VERTAISTUKI Julkaisut

| OIREENMUKAINEN HOITO JA SAATTOHOITO Syévantorjuntasanomat

| LAPSET JA NUORET In English

Kuva 4. Virtuaalikirjaston paaotsikot

Kehittamisprojektien opinnaytety6t, vaitoskirjat seka artikkelit ryhmiteltiin padotsikoiden
mukaisesti. Sivuotsakkeiden alla olevat otsikot maaraytyivat opinnaytetodiden ja vaitos-
kirjojen teemojen mukaan. Virtuaalikirjaston tiivistelmista I6ytyvat seuraavat paakohdat:

tydn nimi, tekija, vuosiluku, tiivistelma tyosta, linkki sekd QR-koodi
Virtuaalikirjaston pohja suunniteltin OneNote pohjalle, joka on Mikrosoftin kehittama ja

yllapitdma muistikirjasovellus. OneNotella kirjoitettuun tekstiin voi liittd& kuvia, otsikkota-

soja seka luettelomerkkeja. Sovellus on mahdollisuus ladata omalle koneelle ilmaiseksi.
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Turun AMK omistaa Second Life-virtuaalimaailmassa saarekkeen, johon on rakennettu
oma nk. taivastila. Virtuaalikirjasto suunniteltiin testattavaksi Second Life- saarekkeen
taivastilassa. Taivastila sisélsi mm. erilaisia huoneita, joihin pystyttin rakentamaan
Google Docs -pohjaisia seindtauluja, joista virtuaalikirjasto [0ytyy. (Kuva 5)

Kuva 5. Virtuaalikirjasto Second-Life virtuaalimaailmassa

Virtuaalikirjasto pilotointiin osallistui nelja pilottiryhmaa (Pr): Prl. terveydenalan ammat-
tilaiset, Pr2. kohdeorganisaation tyontekijat, Pr3. syop&a sairastavat ja heidan lahei-
sensé seké Pr4. opiskelijat yhteensa 27 henkiléa. Pilotointiin osallistuvat vastasivat vir-
tuaalikirjaston kayttoon liittyviin kysymyksiin. Kyselyyn jatti vastaamatta kolme osallistu-

jaa.

Ohjaustapahtumaa varten pilotointiin osallistuvilla oli mahdollisuus kirjautua Second Life-
ohjelmaan Turun AMK:n tiloissa sijaitsevassa ATK-luokassa. Nain osallistuvien ei tarvin-
nut kayttda henkilokohtaisia laitteita, vaan kirjautuminen mahdollistettiin kayttden koulun
omia Atk-laitteita. Osallistuvat saivat opastusta ja teknista tukea paikalla olevalta IT-tuen
asiantuntijalta sek& projektipaallikdlta. Yhdella osallistujista Second Life oli jo valmiina

asennettu kotikoneelle ja han pystyi osallistumaan pilotointiin kotoa etayhteydell&.

Osallistujat loivat itselleen oman avattaren, jonka avulla likkuminen mahdollistui. TAméan
jalkeen heilla oli mahdollisuus tutustua virtuaalikirjaston sisaltoon, jonka pohjataulu 16ytyi
useammasta paikasta virtuaalikirjastosta. Ensihoitoryhméan aikuisopiskelijoista koostuva
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ryhma osallistui pilotointiin viimeisena ryhmana (17.2.) Ryhmalle oli annettu jo aikaisem-
min ohjeet oman avattaren luomiseksi mutta asia kaytiin kuitenkin viela yhdessa lavitse
ennen virtuaalikirjastoon tutustumista. Pilotointi Second Life virtuaalimaailman ohjauk-

seen ja tutustuminen Virtuaalikirjastoon kestivat yhteensa noin 2 tuntia.
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10 VIRTUAALIKIRJASTON ARVIOINTI

10.1 Soveltavan tutkimuksen tavoite ja tarkoitus

Kehittamisprojektin empiirisen osan tarkoituksena oli selvittda Virtuaalikirjaston pilotoin-
tiin osallistuvien terveydenalan asiantuntijoiden (n=5), Lounais-Suomen Syodpayhdistyk-
sen tyontekijéiden (n=3), potilaiden ja laheisten (n=4) seka opiskelijoiden (n=15) mielipi-
detta virtuaalikirjaston kaytosta. Soveltavan tutkimuksen tavoite oli kerata tietoa virtuaa-
likirjaston k&yttbominaisuudesta seka toteutuksesta Second Life virtuaalimaailmassa
vastausten perusteella. Pilotointiin osallistuvien vastausten perusteella oli mahdollista
parantaa virtuaalikirjaston sisaltoon ja kayttéon vaikuttavia tekijéita ja nain ollen parantaa

toteutuksen kayttokelpoisuutta. Tutkimuskysymykset olivat:

e Miten arvioitte virtuaalikirjaston sisallon monipuolisuutta?

¢ Miten arvioitte virtuaalikirjaston sisallon luotettavuutta?

¢ Miten arvioitte virtuaalikirjaston siséllon aihehakemiston kattavuutta?
¢ Miten arvioitte virtuaalikirjaston navigoinnin helppoutta?

¢ Miten arvioitte virtuaalikirjaston kaytettavyytta?

¢ Miten arvioitte virtuaalikirjaston estetiikkaa?

e Miten arvioitte virtuaalikirjaston sisallon tieteellisyyden astetta?

¢ Miten arvioitte virtuaalikirjaston sisallon arkipaivaisyyden astetta

10.2 Menetelmat ja aineiston keruu

Soveltavaa tutkimusta varten kehitettiin kyselylomake (Liite 1) virtuaalikirjaston pilotoin-
tiin osallistuville, joka pohjautui asiakaslahtdisyyden kasitteisiin seka toteutumiseen. Ky-
selylomakkeessa kaytettiin asiakaslahtdisyyden teemoja seka niita tarkentavia kysymyk-
sid. Kysymykset sisélsivat taustatiedot, jossa kysyttiin sukupuolen lisaksi vastaajien ika

seka internetin kayttokokemuksia.
Kyselylomake sijoitettiin virtuaalikirjastoon, jolloin pilotointiin osallistuvat vastasivat kysy-

myksiin heti virtuaalikirjaston pilotoinnin jalkeen. Kutsut pilotointiin osallistuville 1ahetettiin

sahkopostitse lukuun ottamatta opiskelijoista koostuvaa pilottiryhmaa. Kutsun pilotoin-
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nista opiskelijat saivat oman ryhméanséa opettajalta. Helmikuussa 2016 suoritettiin koulu-
tusinfot, jossa pilotointiin osallistuvia perehdytettiin Second Life virtuaalimaailman kéayt-
toon. (Liite 2)

10.3 Aineiston analysointi

Vastausten analysoinnin vaatima tydmaara riippuu seka aineiston laadusta ettéa valitun
otoksen koosta. Laadullisen aineiston analysointi vaatii enemman ty6ta kuin maarallisen
aineiston. Avoimet kysymykset synnyttavat laadullista aineistoa ja vaihtoehtokysymykset
maarallista aineistoa. Maardllisen aineiston analyysiin vaatima tydmaara riippuu lomak-
keesta, jota tutkimuksessa on kaytetty. (Ovaska, Aula & Marjaranta 2005, 33.) Taman
soveltavan tutkimuksen kyselylomakkeen kysymykset olivat seka laadullisia ettd maaral-

lisia.

Tulokset tallennettiin tietokoneelle kayttden Excel-ohjelmaa hyvéaksi. Avoimet kysymyk-
set luokiteltiin ryhméakohtaisesti ja kirjoitettiin auki sanatarkasti. Taman jalkeen vastauk-
set luokiteltiin siten, ettéd saman sisaltdiset vastaukset yhdistettiin samoihin ryhmiin. Tu-
lokset analysoitiin yhdistamalla pilotointirynmien (Pr) Prl, Pr2 ja Pr3 vastaukset yhteen,
koska néilla vastaajilla on kokemusperaista tietoa syovasta ja syopahoidoista joko am-
matin tai omakohtaisten kokemusten kautta, mika nakyi hyvin vastauksissa. Pr4-ryhman

vastaukset analysoitiin erillisena ryhmana.

Virtuaalikirjaston kayttoon liittyvilla kysymyksilla yritettiin selvittdd kuinka moni pilotointiin
osallistuvista kayttaa tiedon hankintaan internettia ja vaikuttaako kayttajien ika tai suku-
puoli internetin kayttdon. Vastaajien ika jakautui ensimmaisessa ryhmassa seuraavasti:
ialtdan 31-40-vuotiaita, 41-50 vuotiaita sek& 51-60 vuotiaita oli lahes saman verran,
kun taas 20-30 vuotiaita ja 61-70-vuotiaita selvasti vahemman. Opiskelijoiden ikaja-
kauma oli 20—30-vuotta. Vastausten perusteella selvisi, ettei sukupuolella tai ialla ollut
selkeaa eroa internetin kayttoon. Internettia kaytettiin samankaltaisesti ja sédannollisesti

iasta ja sukupuolesta riippumatta.
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11 TULOKSET

Internetin kayttoon liittyvissé kysymyksissa selvitettiin miten aktiivisesti ja mihin tarkoi-
tukseen vastaajat internettia kayttivat.

Miten aktiivisesti haette tietoa internetista? Minkalaista tietoa haette internetista?

Ensimmaisen ryhmén (terveydenhuollon asiantuntijat, potilaat ja laheiset sekd LSSY:n
henkilokunta) vastaajat hakivat paasaantdisesti paivittain tietoa internetista. Tiedon haut
koskivat lahinné vapaa-aikaan, tydhon seka opiskeluun liittyvia asioita. Toisen ryhman
vastaajat (opiskelijat) hakivat aktiivisesti tietoa internetistd harvemmin. Tietoa etsittiin lai-

dasta laitaan aina sairauksista ja opiskeluun liittyvista asioista lahtien.
Miten usein etsitte tietoa sairauksista internetista?

Ensimmaisen ryhmén (terveydenhuollon asiantuntijat, potilaat ja laheiset sek&d LSSY:n
henkilokunta) vastaajat hakivat tietoa sairauksista internetista lahes paivittain. Potilaat ja
l&heiset hakivat tietoa internetisté kuitenkin vain 1-2 kertaa viikossa tai harvemmin. Opis-
kelijoista koostuva ryhma haki tietoa sairauksista 1-2 kertaa viikossa tai muutaman ker-

ran kuukaudessa. Hakujen yleisyys liittyi opiskelussa tarvittaviin tiedonetsintéihin.
Miten paljon olette hakeneet tietoa syopasairaudesta sen hoidosta ja kuntoutuksesta?

Ensimmaisen ryhméan (terveydenhuollon asiantuntijat, potilaat ja laheiset sekd LSSY:n
henkilokunta) vastaajat hakivat tietoa syopasairauksiin liittyvista asioista internetista la-
hes paivittain tai 1-2 kertaa viikossa. Hakujen yleisyys kytkeytyi ammattiin ja tyéhon liit-
tyviin asioihin. Potilaat ja l&aheiset hakivat tietoa aina ajankohtaiseen tilanteeseen seké
oireisiin ja sivuvaikutuksiin liittyen. Toisen ryhmdan vastaajista puolet olivat hakeneet tie-
toa sydpasairauksista ja sairauteen liittyvista asioista jonkun verran koulutehtavia varten.

Puolet vastaajista eivat juurikaan ole hakeneet tietoa sydpéasairauksista internetista.
Minké&laisista tietol&hteista olette hakeneet tietoa syovasta?

Ensimmainen ryhma (terveydenhuollon asiantuntijat, potilaat ja laheiset seka LSSY:n
henkilokunta) kaytti tiedonhakuun paljon erilaisia tietokantoja seka kansallisia ja kansain-
valisia kuten PubMed, Cinahl, Duodecim, kaypa hoito, sekd Terveysportti. Lisaksi tietoa
saatiin myos kirjastosta, kollegoilta ja ammattiin liittyvista tietokannoista. Syopayhdistyk-

sen sivut koettiin myds hyvin informaatiota antaviksi. Opiskelijat kayttivat 1ahestulkoon
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tiedonhakuun vain Google-hakukonetta. Muutamat olivat I6yténeet tiensd myos Syo-

pasaation seka Nelliportaalin sivustoille.
Miten luotettavana olette pitaneet tietoa sydvasta?

Molempien ryhmien vastaajat pitivat etsimaansa tietoa luotettavana. Erilaisia keskuste-
lupalstoja pyritaan valttamaan ja osumasta "arveluttaville” sivustoille. Opiskelijoista vain
muutama olivat epéaluuloisia etsimaansa tietoa kohtaan. Vastaajat olivat tietoisia milloin

luotettavuutta pitdd kyseenalaistaa.

Virtuaalikirjaston kayttn vastauksissa oli paljon eroavaisuuksia ensimmaisen seké toi-

sen ryhman valilla. (Kuva 6 ja kuva 7)

Virtuaalikirjaston kaytto/terveydenhuollon
asiantuntijat, potilaat ja laheiset, LSSY:n
henkilékunta

Sisallon arkipdivasyyden aste S —
Sisallon tieteellisyyden aste
Estetiikka

Kaytettavyys

Navigoinnin helppous
Sisallon aihehakemiston kattavuus
Sisallon luotettavuus

Sisallon monipuolisuus

4 6 8 10 12

o
N

B Huono M Tyydyttdvé MEnosaasanoa M Melko hyva Hyva

Kuva 6. Virtuaalikirjaston kayttd: terveydenhuollon asiantuntijat, potilaat ja laheiset,
LSSY:n henkilékunta
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Virtuaalikirjaston kaytto/opiskelijat

Sisallon arkipdivasyyden aste
Sisallon tieteellisyyden aste

Estetiikka

e
e
_
Kaytettavyys
Navigoinnin helppous |
Sisallén aihehakemiston kattavuus | ———
Sisallon luotettavuus =_
BEemeese—

Sisallon monipuolisuus

B Huono M Tyydyttdvd MEnosaasanoa M Melko hyva Hyva

Kuva 7. Virtuaalikirjaston kaytto: opiskelijat

Miten arvioitte virtuaalikirjaston sisallén monipuolisuutta?

Ensimmainen ryhma piti (terveydenhuollon asiantuntijat, potilaat ja laheiset seka LSSY:n
henkildkunta) virtuaalikirjaston sisallon monipuolisuutta hyvana tai melko hyvana. Vain
muutama piti sisallén monipuolisuutta tyydyttavana. Toinen ryhma piti virtuaalikirjaston
monipuolisuutta tyydyttavana tai huonona. Yli puolet opiskelijoista eivat osanneet vas-

tata monipuolisuutta liittyvaan kysymykseen
Miten arvioitte virtuaalikirjaston sisallon luotettavuutta?

Lahes kaikki vastaajat ensimmaisesta (terveydenhuollon asiantuntijat, potilaat ja laheiset
sekd LSSY:n henkilokunta) ryhmasta pitivat virtuaalikirjaston sisaltta luotettavana. Vir-
tuaalikirjaston siséllon luotettavuutta piti opiskelijoista koostuvasta ryhmasta melko hy-
vana lahes puolet, tyydyttavana tai huonona muutama. Puolet opiskelijoista eivat osan-
neet vastata kysymykseen, joka liittyi sisallon luotettavuuteen.

Miten arvioitte virtuaalikirjaston siséllon aihehakemiston kattavuutta?

Ensimmaisen ryhmén (terveydenhuollon asiantuntijat, potilaat ja l&heiset sek& LSSY:n
henkilokunta) vastaajat pitivat kirjaston aihehakemistoa hyvana tai melko hyvana vain
yksi vastaajista piti aihehakemistoa tyydyttavana. Toisen ryhman (opiskelijat) vastaukset

siséllon aihehakemiston kattavuudesta jakautuivat tasan melko hyvan, tyydyttavan ja
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huonon kanssa. Véahan alle puolet opiskelijoista eivat osanneet vastata aihehakemiston
kattavuuteen liittyva&n kysymykseen.

Miten arvioitte virtuaalikirjaston navigoinnin helppoutta? Miten arvioitte virtuaalikirjaston

kaytettavyytta?

Virtuaalikirjaston navigoinnin helppous ja kaytettavyys kulkivat ensimmaisen ryhmén
(terveydenhuollon asiantuntijat, potilaat ja laheiset seka LSSY:n henkilokunta) vastauk-
sissa rinnakkain. Vastaajien mielesta helppous ja kaytettavyys toimivat Virtuaalikirjas-
tossa hyvin tai melko hyvin. Opiskelijoiden vastaukset jakautuivat tasan myds navigoin-
nin helppouteen ja kaytettavyyteen liittyvassa kysymyksessa. Vastaajat pitivat navigoin-
nin helppoutta ja kaytettavyytta melko hyvana tai tyydyttavana. Saman verran vastaajista

ei osannut sanoa navigoinnin helppoudesta ja kaytettavyydesta mitaan.
Miten arvioitte virtuaalikirjaston estetiikkaa?

Virtuaalikirjaston estetiikka oli ensimmaisen ryhman (terveydenhuollon asiantuntijat, po-
tilaat ja laheiset seké LSSY:n henkilokunta) vastaajien mielesta niin ikaan hyva tai melko
hyva. Vain pari piti estetiikkaa tyydyttavana ja kaksi vastaajaa ei osannut sanoa estetii-
kasta mitaan. Suurin osa toisen ryhman (opiskelijat) vastaajista eivat osanneet vastata
virtuaalikirjaston estetiikkaan liittyvaan kysymykseen. Loppujen opiskelijoiden mielesta

estetiikka oli melko hyva tai tyydyttava.

Miten arvioitte virtuaalikirjaston sisallon tieteellisyyden astetta? Miten arvioitte virtuaali-

kirjaston arkipaivaisyyden astetta?

Virtuaalikirjaston tieteellisyyden ja arkipaivaisyyden astetta ensimmaisen ryhman vas-
taajat (terveydenhuollon asiantuntijat, potilaat ja l&heiset sekd LSSY:n henkildkunta) pi-
tivat hyvana tai melko hyvana. Vain yksi vastaaja koki tieteellisyyden ja arkipaivaisyyden
asteen tyydyttavaksi. Sisallon tieteellisyyden- ja arkipaivaisyyden asteeseen vastattiin
opiskelijoiden osalta samalla tavalla. Opiskelijoiden mielesta ne olivat melko hyvig, tyy-
dyttavia tai huonoja. Noin puolet opiskelijoista eivat osanneet vastata tieteellisyyteen ja

arkipaivaisyyteen liittyvaan kysymykseen.
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Kenelle mielesténne kyseinen virtuaalikirjasto on tarkoitettu?

Viimeiseksi kysyttiin kenelle virtuaalikirjasto oli vastaajien mielesta suunnattu. Ensimmai-
sen ryhmaéan kuuluvien vastaajien mielesta virtuaalikirjasto tallaisenaan sopii ylakou-
luikdisesta lahtien opiskelijoille, tutkijoille, alan ammattilaiselle, l&heisille, omaisille seka
kaikille, jotka syovasta tai sydpéasairauksista haluavat saada lisda informaatiota. Niille
syOpaa sairastaville, jotka ovat sairautensa alkuvaiheessa, voivat tiedostot olla liian pit-
kia luettavaksi ja heilla tuen tarve on suurin. Juuri sydvasta tiedon saanut ei valttamatta
jaksa keskittya teksteihin kokonaan. Opiskelijoiden mielesta virtuaalikirjasto tallaisenaan
sopii hyvin opiskelijoille, nuorille, vertaistukea tarvitseville seka sellaisille, jotka osaavat
kayttaa tietokonetta. Virtuaalikirjaston sisaltda toivottiin yksinkertaisemmaksi idkkaille
seka maallikoille. Varsinkin vaitdskirjojen tekstit olivat lian hankalia sanoitukseltaan ym-

martaa ja lukea.
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12 POHDINTA

12.1 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimuksen etiikkaan liittyvat oleellisesti kysymykset tutkimuksen hyodyllisyydessé
(sen kayttokelpoisuus ja johtopaatédsten esittdminen) ja velvollisuuksista tiedon tuottami-
seen osallistuneita kohtaan (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, Kuula 2012). Ta-
man tutkimuksen perusolettamukseen liittyy kysymys siihen, miten virtuaalikirjaston
avulla on mahdollista kehittaa syopakuntoutuksen tiedollista tukea.

Tutkimukseen osallistujille [&hetettiin kutsu virtuaalikirjaston pilotointiin. Kutsu sisélsi tie-
don kehittamisprojektin tavoitteesta ja tarkoituksesta. Kutsun saaneilla oli mahdollisuus
iimoittaa esteesta virtuaalikirjaston pilotointiin sdhkopostitse projektipdallikolle. Tutki-
mukseen osallistuminen oli vapaaehtoista ja osallistujien oli mahdollisuus keskeyttaa

osallistumisensa misséa tutkimuksen vaiheessa tahansa.

Tutkimusaineistoihin ei tallentunut vastaajien tunnistetietoja ja osallistujien anonymiteetti
turvattiin tutkimuksen jokaisessa vaiheessa. Tutkimusaineisto on sailytetty tutkimuksen
ajan vain tutkijan hallussa ja suojattuna ulkopuolisilta. Aineisto havitettiin raportoinnin
jalkeen paperisilppurissa ja poistamalla se tietokannoista. Virtuaalikirjaston kyselyyn
vastaaminen tapahtui anonyymisti eivatka vastaajat nahneet toistensa vastauksia. Vas-

tausten perusteella ei pystytty selvittdmaan vastaajan henkil6lisyytta.

Tutkimusraporteissa kuvataan tavoitteen asettamiseen ja toteuttamiseen, aineiston ke-
ruuseen, analysointiin, seka tuloksiin ja tulosten esittamiseen liittyvét ratkaisut ja perus-
telut yksityiskohtaisesti. Talloin lukijalla on mahdollisuus arvioida ratkaisujen eettista kes-
tavyytta. Tutkimusprosessissa arvioidaan tutkimuksen rehellisyyttd, yksikertaisuutta,
avoimuutta ja tarkkuutta luotettavuuden tarkastelun yhteydessa (Tutkimuseettinen neu-
vottelukunta 2012). Tutkimuksen luotettavuuden tarkastelu liittyy siihen, kuinka patevaa,
yleisluontoista ja kayttokelpoista tietoa saadaan. Mittarin luotettavuutta arvioidaan mit-
tausvirheettémyyden eli reliaabeliuden seka patevyyden eli validiuden suhteen. (Eskola
& Suoranta 2000.)
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12.2 Soveltavan tutkimuksen arviointi

Virtuaalikirjaston pilotointiin kutsutuille annettiin hyvin aikaa vastata ilmoittautumisestaan
pilotointiin. Virtuaalikirjaston pilotointi toteutettiin aikataulullisesti hyvin. Kaikkiin kolmeen
pilotointiohjaustapahtumaan varattiin aikaa puolitoista tuntia. Ohjauksessa eniten aikaa
vei Second Life virtuaalimaailmaan kirjautuminen seka siihen tutustuminen. Se vei liikaa
pilotointiin osallistuvien aikaa itse virtuaalikirjastoon tutustumiselta. Pilotointiin osallistu-
vien méaara oli hyva (N=27). Projektipaallikko kuitenkin koki, etta viimeinen opiskelijoista
koostuva pilotointiryhma ei jaksanut/halunnut keskittya kyseiseen tehtavaan. Heita mie-
titytti Second Life maailmaan tutustuminen ja sinne kirjautuminen. Nain itse virtuaalikir-
jasto jai taka-alalle mika mydskin nakyy hyvin vastauksista ja néain ollen laskee tutkimuk-

sen vastausten laatua ja siten myos luotettavuutta.

Vastausten auki kirjoittaminen oli haastavaa. Haastavuutta toivat kysymysten avoimet
vastausvaihtoehdot, joita olisi ehka pitéanyt tarkentaa. Virtuaalikirjaston kayton kysymys-
ten vastaukset olivat kuitenkin selvia ja tulokset helposti koottavissa. Kolmen ensimmai-
sen pilottiryhman vastaukset antoivat kuitenkin lisdarvoa ja viitteita siita etta virtuaalikir-

jaston sisaltda ja toimivuutta pitdd kehittdd seka sisallollisesti etta kaytanndllisesti.

Virtuaalikirjaston esiintyminen Second Life virtuaalimaailmassa jakoi mielipiteita vah-
vasti. Useamman nékemys kuitenkin oli, ettd kirjaston kayttaminen tallaisessa ymparis-
tossa on hankalaa ja vaikeaa. Virtuaalikirjastoon paasy pitéisi sujua helposti ilman mo-
nimutkaisia Kirjautumisia. Jatkossa tulisikin miettia muita vaihtoehtoja virtuaalikirjaston

toteutuskanavaksi.
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13 VIRTUAALIKIRJASTO TUOTOKSENA

Kehittamisprojektin tuloksena syntyy tuotos, joka sisaltédd uuden tiedon lisaksi oppaan,
tuotteen palvelun, toimintatavan, mallin, tai mink&a tahansa sellaisen innovaation, joka on

kokonaan uusi tai aikaisempaa parempi (Salonen 2013, 25).

Taman kehittdmisprojektin tuotoksena syntyi virtuaalisen kirjaston malli, tuottamalla kir-
jaston sisaltd hyodyntden opinnayte- seka vaitostoita. Kirjastoa varten yhdistettiin
LSSY:n tuella ja rahoituksella erilaiset voimassa olevat kehittdmisprojektien raportit, vai-
tostutkimukset, artikkelit sek& populaarijulkaisut vuodesta 2009 eteenpé&in helposti 16y-

dettaviksi kokonaisuuksiksi.

Virtuaalikirjaston paéotsakkeiden nimet ovat: Lapset ja huoret, Sopeutuminen ja kuntou-
tuminen, Syévanhoito, Ennaltaehkaisy, Oireenmukainen hoito ja saattohoito sekd Va-

paaehtoistoiminta ja vertaistuki. (Kuva 8)

VIRTUAALIKIRJASTO

Ennaltaehkaisy

Vapaaehtoistoiminta ja
vertaistuki

Kuva 8. Virtuaalikirjaston paaotsikot
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Kaikista osioista I6ytyvét viela sivuotsakkeet: Kehittaminen, Tutkimus, Lehdet, Syévan-
torjuntasanomat ja In English. Virtuaalikirjastosta I6ytyvéat tiedostot on jaettu otsakkeiden
mukaan niin, etta Kehittdmisotsakkeen alta 16ytyvat kaikki Lounais-Suomen Sydpayhdis-
tyksen ja Turun ammattikorkeakoulun kanssa yhteistytssa tehdyt opinnaytetyot kehitta-
misprojekteineen. Tutkimusotsakkeen alta I0ytyvat Lounais-Suomen Sy6péayhdistyksen
tuella ja Moikoisten Syovantutkimusséaation avustuksella tehdyt vaitoskirjat. Lehdet-ot-
sakkeen alta l6ytyvat Ammattilehdet, Populaarijulkaisut, Syévantorjuntasanomat ja Jul-
kaisut. In English-otsakkeen alta 18ytyvat julkaisut/vaitéskirjat, jotka on tehty englannin
kielella. (Kuva 9)

Kehittaminen -
Fyysinen
Liheiset
Psykososiaalinen
Menetelmat

Tutkamus
Hematologiset sydwvat
MyShaisvailkutukset

In Enghish

Lehdet
Ammattilehdet

Populaarijulkaisut

Kuva 9. Virtuaalikirjaston alaotsikot

Populaarijulkaisuista tehdyista tiivistelmista 16ytyy otsikon lisdksi lyhyt selvitys, julkaisun
siséallosta seka linkki josta julkaisu 10ytyy. Virtuaalikirjastossa kulkevien teemojen valin-
taa tukivat opinndyte- seka vaitostoista ja artikkeleista esille nousevat tutkimukset. Syo-
payhdistyksen logossa olevaa varimaailmaa (Kuva 10) kaytettiin hyvaksi rakennetta ja
otsikoita mietittaessa. Jokainen véri viestii eri tarkoitusta ja vérien piti saada sopimaan

otsikoissa olevien teemojen kanssa yhteen.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Sari Pitkanen



38

Kuva 10. Sydpayhdistyksen logo

Virtuaalikirjaston toimintaa testattiin Second Life virtuaalimaailmassa. Testauksessa to-
dettiin, etta virtuaalikirjasto ei toimi Second Life virtuaalimaailmassa hyvin, koska virtu-
aalikirjastolle asetetut tavoitteet kuten helppous ja asiakasystavallisyys karsivat. Se-
cond-Life virtuaalimaailmaan kirjautuminen vie oman aikansa, liséaksi navigoiminen itse
kirjastoon ei toteudu helposti. Virtuaalimaailmaan pitaa kirjautua ja luoda oma avatar
siella likkumista varten. Virtuaalikirjaston kayttoé vaatii tietokoneen tai tabletin Second
Life-virtuaalimaailman vaatiman muistikapasiteetin vuoksi. Alypuhelimen kanssa virtuaa-
likirjaston kayttd on hankalaa eikd edes suositeltavaa, koska puhelimen kanssa navi-

gointi Second Life-maailmassa on vaikeaa.

Virtuaalikirjasto 16ytyy Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen kotisivuilta, linkista virtuaali-

Kirjasto@Issy.onmicrosoft.com. Virtuaalikirjasto on tuotoksena ainutlaatuinen Suo-

messa. Se tukee erinomaisesti luotettavan tiedon saantia sydpasairauksista seka tuen

eri muodoista, joita sydpéaa sairastava tarvitsee.
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14 IMPLEMENTOINTISUUNNITELMA

Virtuaalikirjasto sijoittuu Lounais-Suomen Syodpayhdistyksen (LSSY) kotisivuille, osoit-

teeseen virtuaalikirjasto@Issy.onmicrosoft.com. Linkkijohdattaa virtuaalikirjaston p&éasi-

vuille ja toimintaohjeisiin. Virtuaalikirjasto linkitetddn LSSY:n palvelua kuvaaville sivuille
ja informaatiota jaetaan sosiaalisessa mediassa seka Lounais-Suomen Syopayhdistyk-
sen lehdessa. Virtuaalikirjasto on hyvin nakyvilla sosiaalisessa mediassa.

Virtuaalikirjastossa edetddn varimaailman mukaan. Tietty vari ohjaa etsijaansa pysy-
m&aén samassa aihealueessa, esimerkiksi vinrea véri kulkee Lapset ja nuoret opinnayte-
téiden ja tutkimusten kanssa jatkuvasti (katso kuva 8). Virtuaalikirjastossa on helppo
edetd hiiren kanssa painamalla haluttua otsaketta.

Virtuaalikirjastossa toimii haku-toiminto, jonka avulla tietoja voi hakea haluamallaan
sanalla. Mikali haettu sana |0ytyy kirjastossa olevista opinnaytetdista ja julkaisuista, se
nakyy tummennettuna. N&in etsityn tiedon etsintd nopeutuu ja antaa mahdollisuuksia

I0yta& se mahdollisesti useammasta paikasta.

Virtuaalikirjaston etusivuille lisataan uusin syopatutkimustieto. Sivuston alla on ohjeet
virtuaalikirjaston toiminnasta seka kuvaus sisallosta mista virtuaalikirjasto koostuu. Vir-
tuaalikirjasto vaatii paivityksia lahes paivittain, silla uutta tietoa tuotetaan jatkuvasti. Pai-
vittdminen vaatii paljon tyota ja yhden tyontekijan sita tekemaan. Virtuaalikirjastolla on
nimetty vastuuhenkild, joka huolehtii kirjaston paivityksista. Vastuuhenkilolla on kaytta-
jaoikeudet, jolla vain han paasee muokkaamaan virtuaalikirjaston sisaltta ja tuomaan
sinne uutta materiaalia. Opiskelijat sekd vaitdstyontekijéitd ohjataan palauttamaan
omaan tyohonsa liittyvat tiivistelmét ohjeen mukaan, jotta ne voidaan asianmukaisesti

vieda virtuaalikirjastoon.

Virtuaalikirjaston lopullinen kayttoon ottoajankohta on kesa 2016.
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15 KEHITTAMISPROJEKTIN ARVIOINTI

Tutkimuksellisen kehittamistoiminnan menetelmallinen ydin koostuu kolmesta osasta:
toimijoiden osallisuudesta, kehittamisprosessista seka tiedontuotannon nakékulmasta.
Samoista nakokulmista voidaan arvioida myo6s kehittamisprojektia. Yksinkertaisimmil-
laan arviointi sisaltaa jasentelyn siité, miten hyvin kehittamisprojekti on vastannut tarkoi-
tustaan. (Toikko & Rantanen 2009, 9-11, 61-62.) Hanke eli projekti on tietyilla panoksilla
tuloksiin pyrkiva aikataulutettu tehtédvakokonaisuus, josta vastaa sita varten perustettu
organisaatio. Jokaisella hankkeella on omat tavoitteensa. Tavoitteen lisaksi hankesuun-
nitelmassa maaritellaén toteutuksessa kaytettavat panokset, aikataulu seka maaritellaan
hankkeen toteutus- ja kohdeorganisaatio. (Silfverberg 2005, 5.) Tassa kehittamisprojek-

tissa oli maaritelty kohdeorganisaatio seké aikataulutettu eteneminen.

Projektipaallikbn vahvuudet tehtavassaan ovat olleet kyky tehda paatoksia, hyvat vuoro-
vaikutustaidot sek& nopea sopeutuminen muutoksiin, joita kehittdmisprojektissa on ollut.
Kehittamisprojektin koko prosessin lapikayminen opetti kuinka tarke&é on hallita monia
rinnakkaisia sekd paallekkaisia asioita. Liséksi tiedottamisen ja verkostoitumisen taidot
karttuivat. Projektipaallikko oli kehittamisprojektinsa ajan tietoinen kehittamisprojektinsa
tilanteesta. Projektikokouksia pidettiin sdanndllisesti. Kokouksissa projektipaallikkd sai
vertaistukea projektiryhmalta seka koki tiedottamisen ja raportoinnin tarkeyden. Projek-

tipaallikko kaytti puhelinta ja sahkdpostia viestintddn ohjaus- ja projektiryhman kanssa.

Projektin aihe koski virtuaalikirjaston alustan suunnittelua seka sisallon tuottamista itse
kirjastoon. Kohderyhmana ovat kaikki, ketka haluavat etsia tietoa sytpasairauksista ja
niiden kuntoutuksesta seka hoidoista. Virtuaalikirjaston oli tarkoitus toimia Second Life-
ymparistdssa, mika toisi omanlaisen haasteensa kirjaston kayttéon. Yhtena tavoitteena
oli virtuaalikirjaston helppo saatavuus seka kaytettavyys. Kaytettdvyys kuuluu tietoko-
neen ja ihmisen valiseen vuorovaikutukseen. Kaytettavyyden tarkoituksena on edistaa
oppimista, kayttajatyytyvaisyytta seka tehokkuutta. Interaktiivisten jarjestelmien yhtena
paatavoitteena on kayttdjien auttaminen tavoitteen saavuttamisessa. Jotta tavoite olisi
mahdollinen, tulisi jarjestelmien olla kaytettavid. (Laaksonen 2004, 3-4.) On tarkeaa si-
sallyttaa kaytettavyys tuotteen suunnitteluun jo heti alussa. Hankalaksi tai epamiellytta-
vaksi koetun tuotteen kayttoa helposti valtetdan. (Kuusela 2004, 8.) Kehittamisprojektin

painopiste oli kuitenkin virtuaalikirjaston sisallon tuotossa sek& suunnittelussa.
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Virtuaalikirjaston kayttdalusta oli alun perin tarkoitus suunnitella Turun ammattikorkea-
koulun alaa opiskelevien opiskelijoiden toimesta. Kokouksiin osallistuivat projektipaalli-
kon lisaksi kohdeorganisaation toimitusjohtaja, turun ammattikorkeakoulun yliopettaja,
turun ammattikorkeakoulun ICT-puolen opettaja seka opiskelijoista muodostuvan suun-
nitteluryhmén edustaja. Suunnitteluryhman hitaus ja lupaamatta jaaneet asiat kuitenkin
huolettivat projektipaallikkoda, silla alustan ensimmainen pilotointi oli tarkoitus kaynnistya
jo marraskuussa. Niinpa paadyttiin kohdeorganisaation toimitusjohtajan paatokseen jat-
taa kyseisen suunnittelurynméan tarjous huomioimatta ja ottaa alustan suunnitteluun
avuksi Turun ammattikorkeakoulun opettaja, jonka osaamisalueseen kuuluu Second-
Life-ympariston suunnittelu. Tapaamiset olivat muutaman kerran kuukaudessa aina tar-

peen vaatiessa.

Projektipaallikon taidot ja tiedot Second Lifeen liittyen kehittyivat mit& pidemmalle pro-
jekti eteni. Uusien ideoiden ja lisd&ntyneen tiedon my6ta tehtiin jatkuvasti tasmennyksia
virtuaalikirjaston toteutukseen ja suunnitteluun. Tulokset antoivat osviitta projektin tavoit-
teiden toteutumiselle. Vain opiskelijoiden vastaukset erosivat muiden vastauksista tay-
sin. Second Life- virtuaalimaailman vastaisuus saattoi olla yhtena syyna vastausten eri-

laisuuteen.

Johtopaatdksena voidaan todeta, ettd virtuaalikirjasto ei tule toimimaan Second Life vir-
tuaalimaailmassa hyvin, koska virtuaalikirjastolle asetetut tavoitteet kuten helppous ja
asiakasystavallisyys tulevat karsimaan. Second-Life virtuaalimaailmaan kirjautuminen
vie oman aikansa seka navigoiminen itse kirjastoon ei toteudu helposti. Sydvasta tietoa
hakeva saattaa olla peloissaan ja ahdistunut eikd nain ollen halua/pysty keskittymaan
virtuaalimaailman ominaisuuksiin vaan haluaa 16ytaa etsimansa tiedon heti. Virtuaalikir-
jasto l6ytyy Lounais-Suomen Sy6payhdistyksen kotisivuilta, jossa silla on oma linkki vir-

tuaalikirjasto@Issy.onmicrosoft.com. Linkkia napauttamalla padsee suoraan virtuaalikir-

jastoon ilman sisaankirjautumista.

Virtuaalikirjaston sisaltdéa rakennettaessa huomattiin miten vahan tutkimustuloksia tai jul-
kaisuja on koskien joitakin aiheita. Ennaltaehkaisyssa ei ollut niin ikdan julkaistuja opin-
naytetoita kuin vaitoskirjallisuuttakaan. Samaten keuhkosydpa sai julkaisujen kohdalla
nolla tulosta. Seuraavia kehittamisaiheita mietittdessa kannattaisikin ottaa huomioon ne

aihealueet, joista ei vield ole tutkimuksia tai joita muuten on tutkittu erittéain vahan.
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Virtuaalikirjasto on tarked osa sydpékuntoutuksen tukemisessa. Se tukee luotettavan
tiedon etsimisessa ja on tiivis paketti, johon on keratty paljon tutkimustuloksia sydvasta,
syOpahoidosta ja kuntoutuksen eri menetelmista.
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Kyselylomake: Virtuaalikirjaston toimivuus

Virtuaalikirjaston toimivuus

Kohteliaimmin pyydan Teitd osallistumaan kyselyyn, jonka tavoitteena on
virtuaalisen sydpatietokannan kehittaminen LSSY:n kotisivuille asiantuntijoiden
seka haastattelujen vastausten perusteella. Kyselyyn vastaaminen kestaa vain
muutaman minuutin. Tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa tietoa LSSY:n kotisi-
vuille kehitteilld olevaan virtuaalisen kirjaston alustaan seké evaluoida virtuaalikir-
jaston kayton asiakasystavallisyytta.

Tama aineiston keruu liittyy itsendisena osana Turun ammattikorkeakoulun ja Lou-
nais-Suomen Syopayhdistys r.y:n Sy6péapotilaan hyva hoitopolku -tutkimus- ja ke-
hittamishanketta ja Turun ammattikorkeakoulussa suorittamaani ylemman ammat-
tikorkeakoulututkinnon opinnaytetta. Opinnaytetydni ohjaaja on Raija Nurminen,
yliopettaja, Turun amk/Terveysala. Tutkimukselle on saatu asianmukaiset tutki-
musluvat.

Osallistuminen on luonnollisesti vapaaehtoista. Teidan kokemuksenne, ndkemyk-
senne ja kehittamisehdotuksenne ovat tarkeita. Kysely on luottamuksellinen ja tu-
lokset tullaan raportoimaan niin, ettei yksittdinen vastaus ole tunnistettavissa.

Osallistumisestasi kiittaen

Sari Pitkdnen

Bioanalyytikko / YAMK-opiskelija
Yhteystiedot
sari.pitkanen@edu.turkuamk_fi
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Vastaajien taustatiedot

Sukupuoli

1. Olen
O Nainen

O Mies

2. Ikéani on

O 20-30 vuotta
O 31-40 vuotta
O 41-50 vuotta
O 51-60 vuotta

O 61-70 vuotta

3. Oletteko
O Potilas
O Laheinen
O Laakari
O Hoitaja
O Opiskelija

O Muu, mika
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4. Kaytatteko internettia tiedonhaussa
O Saannollisesti
O Epasaannollisesti

O En kayta tiedonhaussa internettia

Tiedonhaku ja tiedon sisalto internetista

5. Miten usein etsitte tietoa sairauksista internetista?
[ ] paivittain
[ ] 1-2 kertaa viikossa
[ ] yli 3 kertaa viikossa
[ ] muutaman kerran kuukaudessa

[ ] harvemmin

6. Miten aktiivisesti haette tietoa internetista?

7. Minkélaista tietoa haette internetista?
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8. Miten paljon olette hakeneet tietoa sybpéasairaudesta sen hoidosta ja kun-
toutuksesta?

9. Minkalaisista tietolahteista olette hakeneet tietoa syovasta?

10. Miten luotettavana olette piténeet tietoa syovasta?
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Virtuaalikirjastoon liittyvat kysymykset

11. Virtuaalikirjaston kaytt6

_ = 3=En _ 4

W hyva noa s
— Miten arvioitte virtuaalikirjas-
ton sisallén monipuolisuutta? O O O O O
— Miten arvioitte virtuaalikirjas-
ton sisallon luotettavuutta? O O O O O
— Miten arvioitte virtuaalikirjas-
ton sisallon aihehakemiston kat- O O O O @)
tavuutta?
— Miten arvioitte virtuaalikirjas-
tossa navigoinnin helppoutta? O O O O O
— Miten arvioitte virtuaalikirjas-
ton kaytettavyytta? O O O O O
— Miten arvioitte virtuaalikirjas-
ton estetiikkaa? O O O O O
— Miten arvioitte virtuaalikirjas-
ton sisallon tieteellisyyden as- O O O O O
tetta?
— Miten arvioitte virtuaalikirjas-
ton sisallon arkipaivaisyydenas- O O O O O

tetta?

12. Kenelle mielestanne kyseinen virtuaalikirjasto on tarkoitettu?
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KOULUTUSINFO

Tiistaina 9.2 kello 16.30 — 18.00 tai keskiviikkona 10.2 klo 16.30-18.00
——- f MWMOIkeakﬁm—Ru |skatu 8 luokka 318 (3. kerros)

VIRTUAALINEN SYOPATIETOKANTA SYOPAKUNTOUTUKSEN TUKENA

Lounais-Suomen Sydpayhdistys r.y ja Turun ammattikorkeakoulu (Terveys ja hyvinvointi) toteuttavat
yhteistydssa Sytpéaa sairastavan ja hanen laheistend kuntoutumisen tuki — teemaan liittyvaa kehittamis-
tyota. Virtuaalinen syopatietokanta syopakuntoutuksen tukena — kehittamisprojekti on osa yhteistyon
muotoa.

Virtuaalinen sydpétietokanta sydpakuntoutuksen tukena -projektin tavoitteena on kehittaa virtuaalisen
sydpakuntoutuksen tiedollinen tukimuoto, joka palvelee asiakkaitaan asiakasystavallisesti. Tarkoituk-
sena on tuottaa tietoa LSSY:n kotisivuille kehitteilla olevaan virtuaalisen kirjaston alustaan seka evalu-
oida virtuaalikirjaston kaytdn asiakasystavallisyytta.

Kehittamisprojekti on edennyt pilotointivaiheeseen. Teidan asiantuntija-arvionne Virtuaalikirjaston ym-
pariststa ja sen sisalldista on arvokas.

Pyydamme Teita osallistumaan Virtuaalikirjaston ohjaukseen (Second Life — Virtuaalimaailma). Oh-
jauksen jalkeen Teillda on mahdollisuus pilotoida virtuaalikirjaston rakennetta ja sisaltda. Pilotointi tapah-
tuu vastaamalla lyhyeen kyselyyn, joka lahetetaan sahkopostitse kaikille ohjaukseen osallistuville. Ky-
selyn tuloksia kaytetaan virtuaalikirjaston sisallon ja rakenteen kehittdmisessa.

Valitse Sinulle sopiva ohjaustilaisuus:
Tiistaina 9.2 kello 16.30 — 18.00 TAI keskiviikkona 10.2 klo 16.30-18.0

Tilaisuuden eteneminen:

Klo 16.30 — 16.45 Tervetuloa (kahvitarjoilu) Sari Pitkdnen kertoo kehittdmisprojektistaan
Klo 16.45 — 17.50 Ohjaus Second Life — virtuaaliymparistdon ja Virtuaalikirjastoon
Klo 17.45 — 18.00 Toimintaohjeet siitd, miten toimitaan ohjauksen jalkeen

Toivon, etta ilmoitatte osallistumisestanne/ ei-osallistumisestanne ma 1.2.2016 mennessa osoitteeseen
sari.pitkanen@edu.turkuamk.fi

Lampimasti tervetuloa

Sari Pitk&nen Ville Viitanen

Bioanalyytikko Toimitusjohtaja

opiskelija YAMK Lounais-Suomen Sydpayhdistys
YTEKES 14
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