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This thesis deals with the information seeking of people with eating disorders and their family
members. This thesis examines the importance of receiving information and the information
sources used by people who are affected by eating disorders. It also discusses ways of
reaching those affected by eating disorders.

The theory part of this thesis presents some of the central concepts and theories of information
seeking research, particularly focusing on non-work everyday life information seeking. In
addition, it discusses two studies dealing with eating disorders and information seeking.

The research was carried out by means of qualitative research, by arranging theme interviews
for five people who either had a family member with an eating disorder or suffered from an
eating disorder themselves. Content analysis was performed on the interview data.

Receiving information was considered vital in all stages of the illness, it was searched, found
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1 JOHDANTO

Tama opinnaytetyd kasittelee sydomishairiota sairastavien aikuisten seka heidan
lahiomaistensa tiedontarvetta ja -hankintaa, heidan kayttamiaan tiedonlahteita
sekd kokemuksia hankitusta tiedosta. Tydssa pohditaan tiedon saannin merki-
tyksellisyyttéa syomishairion kanssa elaville ja parhaita tapoja tavoittaa heidat.
Tata tutkimusta varten on haastateltu viittda syomishairiéta sairastavaa tai syo-
mishéairiota sairastavan laheistda. Metodina oli teemahaastattelu, jonka tulokset

kaytiin lapi sisallonanalyysin keinoin.

Tiedonhankintatutkimus pyrkii kartoittamaan ja ymmartdmaan ihmisen kaytosta
tiedontarvetilanteissa ja se mahdollistaa tietoa valittdvien mekanismien ja orga-
nisaatioiden kehityksen. Arkielaméan ei-ammatillisen tiedonhankinnan tutkimus
keskittyy tyotehtavien suorittamisen tai paéatoimisen opiskelun ulkopuolella ta-
pahtuvaan tiedonhankintaan, joka voi liittyd harrastuksiin, ei-ammatillisten on-

gelmien ratkaisuun tai palveluiden ja tavaroiden hankintaan.

Tutkimuksen teoriaosa esittelee ensin muutamia tiedonhankintatutkimuksen
keskeisia kasitteita ja teorioita. Tiedonhankinnan prosessista on olemassa lu-
kuisia erilaisia teorioita ja malleja, tassa tutkimuksessa lahtékohtana tiedonhan-
kinnan esittelyssa on kaytetty lahinna Ari Haasion ja Reijo Savolaisen teosta
Tiedonhankintatutkimuksen perusteet. Erityisesti esitelladn Kirsty Williamsonin

mallia arkielaman ei-ammatillisesta tiedonhankinnasta.

Luvussa kolme esitellaan kaksi aihetta sivuavaa tutkimusta. Rachel A. Fleming-
May ja Laura E. Miller ovat tutkineet tiedon hankintaa ja jakamista anorek-
siamyonteisissa blogeissa ja todenneet sen merkittavaksi osaksi blogien toimin-
taa. Heidadn mukaansa blogien ympaérille muodostuu my@s tiiviitd yhteisoja, joi-
den kommunikaatiossa informaation valittamisella on merkittava osa. Katja Ko-
jaman ja Henna Lautasen pro gradu Syoémishairid perheen arjessa puolestaan
kasittelee vanhempien selviytymismekanismeja syomishéairiota sairastavan lap-

sen kanssa ja sivuaa myds tiedon saannin merkittavyytta.
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2 TIEDONHANKINTATUTKIMUKSEN KASITTEITA

Tiedonhankintatutkimus on yksi keskeisimmista informaatiotutkimuksen osa-
alueista. Sen avulla pyritaan ymmartamaan ihmisen kayttaytymista tiedontarve-
tilanteissa seka eri tiedonhankintakanavien ja -menetelmien kayttéa. Se mah-
dollistaa tietoa valittdvien mekanismien ja organisaatioiden kehittamisen kaytta-
jien tarpeita paremmin vastaaviksi. (Haasio & Savolainen 2004, 7.) Tiedonhan-
kintatutkimus tarkastelee seka tiedontarpeita, tiedonhankintaa ettd tiedonkayt-
téa. Usein keskitytadn eri lahteiden ja kanavien hyddyntamisen tutkimukseen,
mutta myods tiedon kayton tutkiminen on tarkeaa. Tiedonhankintatutkimus voi-
daan jakaa ammatillista tiedonhankintaa ja arkielamén tiedonhankintaa kasitte-

leviin osa-alueisiin. (Haasio & Savolainen 2004, 9-10.)

2.1 Informaatio ja tieto

Informaatio on kéasitteena monimutkainen ja monella tavalla tulkittavissa. Suo-
men kielessa ei yleisesti tehda eroa 'datan’, ’informaation’ ja 'tiedon’ kasitteiden
valilla, mutta informaatiotutkimuksen tarkoituksia varten ne on erotettava toisis-
taan. Informaatiotutkimuksessa puhutaan ’arvoketjusta’, jossa data, eli merkit ja
symbolit, valittyy ja jalostuu informaatioksi, jonka voidaan ajatella tarkoittavan
kaikkia annettuja ja vastaanotettuja ideoita, faktoja, dataa ja fiktiivisia hengen-

tuotteita esitysmuodosta riippumatta. (Haasio & Savolainen 2004, 14-15.)

Arvoketjussa seuraavana on tieto, joka syntyy kun informaatio valittyy, tulee
tulkituksi ja vaikuttaa tulkitsijansa kasityksiin. Platonin klassisen maaritelman
mukaan tieto on "hyvin perusteltu tosi uskomus”. Kuitenkin ainoastaan pieni osa
ihmisen paivittdin hankkimasta ja kayttamasta tiedollisesta aineksesta on todel-
la pysyvasti tosia indikatiivisia vaitelauseita. Informaatiotutkimuksessa tieto voi-
daankin kasittaa pikemminkin yksilon muodostamana merkitysten kokonaisuu-
tena, joka toimii erdénlaisena tulkintakehikkona. (Haasio & Savolainen 2004,

16-19.) Fritz Machlup esittaa teoksessaan The Study of Information: Interdisci-
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plinary Messages, ettd informaatiota hankitaan kuuntelemalla, tietoa ajattele-
malla. Hdnen mukaansa siséisten ajatuskokemusten avulla voimme luoda uutta

tietoa hankkimatta uutta informaatiota ulkoisesta maailmasta. (Case 2002, 61.)

2.2 Tiedontarve

Tiedontarve on kasitteena vaikeasti maariteltavissa ja sille |16ytyykin monia eri-
laisia maaritelmia. Informaatiotutkimuksen sisalla on esitetty useita, toisistaan
hyvinkin paljon poikkeavia, selityksia sille, mita tiedontarpeella oikeastaan tar-
koitetaan. (Case 2002, 65.) Tiedontarvetta kasiteltdessd nousee myods usein
esiin monitulkintaisia termeja kuten "halu”, "intressi” ja "motiivi”, jotka ovat abst-
rakteja ja vaikeasti tutkittavia (BTJ Kirjastopalvelu 2006, 79). Tiedontarpeita
voidaan jasentaa jakamalla ne orientoivan tiedon tarpeisiin ja ongelmalahtdisen
tai praktisen tiedon tarpeisiin. Orientoivan tiedon tarpeet virittavat pysymaan
ajan tasalla esimerkiksi uutisissa tai ammatillisessa tiedossa. Ongelmalahtdisen
tai praktisen tiedon tarpeiden taustalla on yksittdinen ongelmatilanne tai kysy-

mys.

Keskeisimpéna tiedontarpeen jakoperusteena pidetaan sita, liittyvatko tiedon-
tarpeet tybtehtavien suorittamiseen tai paatoimiseen opiskeluun vai niiden ulko-
puolella tapahtuvaan arkielamaan, kuten harrastuksiin, ei-ammatillisten ongel-
mien ratkaisuun tai palveluiden ja tavaroiden hankintaan. (Haasio & Savolainen
2004, 21.)

Tiedontarpeita on tutkittu myds kognitiivisina, affektiivisina eli tunneléhtoéisiné ja
tilannesidonnaisina. Tiedontarpeen kognitiivisuus viittaa tietorakenteessa ole-
vaan aukkoon tai jotakin asiaa koskevaan epavarmuuteen, jota halutaan lahtea
korjaamaan. Tiedontarpeen affektiivisuus nakyy tiedon puutteen aiheuttamana
ahdistuksena ja stressina. Tiedontarpeeseen vaikuttavia tilannesidonnaisia teki-
j6itd voivat olla vaikkapa annetun tehtavan vaikeus, kiireellisyys tai tarkeys. Tie-
dontarpeen artikuloitavuus vaihtelee henkilo- ja tapauskohtaisesti, se voi ilmeta

tunteena siitd, etta jostain asiasta ei ole tarpeeksi selkead ymmarrysta tai hy-
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vinkin selkednéd ja yksityiskohtaisena kysymyksena. (Haasio & Savolainen
2004, 25-26.)

Vaikka tiedontarpeen kasitettéd ei voitaisikaan maaritella tasmallisesti, se on
hyodyllinen apukasite silloin, kun kasitellaan niitéd kognitiivisia, affektiivisia ja
tilannelahtoisia tekijoita, jotka saavat yksilon hankkimaan tietoa (Savolainen
2011, 90-91). Myds yksilon arvot ja normit maarittelevat hanen tiedontarpei-
taan. Arvot ovat yksion ajattelussa ja yhteiskunnan kulttuurissa vallitsevia kasi-
tyksia keskeisistd paamaaristd, ja tarpeet voidaan ymmartaa arvojen valittdmik-
si kasityksiksi siitéa, mika on yksilolle hyvaksi ja mihin hanen tulisi pyrkia. Normit
maarittdvat sen, mika kayttaytyminen yhteiskunnassa on sallittua, kiellettya,

toivottavaa tai pakollista. (Savolainen 2011, 85-86.)

2.3 Tiedonhankinta

Tiedonhankinta léhtee liikkeelle tiedontarpeesta. Sen tarkoituksena on tunnistaa
relevantit tiedonlahteet tai tiedonhankintakanavat ja hakeutua niiden &aarelle.
Tiedonhankinta ei ole itseisarvoinen prosessi vaan se palvelee jotakin paamaa-
ratoimintaa, kuten esimerkiksi opiskelua tai tydontekoa. Tiedonhankintaa voidaan
toteuttaa usein eri tavoin, ja sen yksityiskohtaisuuden taso voi vaihdella. Yleen-
sa tiedonhankinnalla tarkoitetaan aktiivista tiedonhankintaa oman itsen ulkopuo-
lisista lahteistd, mutta myds omien aiempien kokemusten hyodyntaminen tai
tiedon passiivinen vastaanottaminen voidaan tulkita tiedonhankinnaksi. Joskus
kayttokelpoista tietoa saattaa loytda yllattaen ja etsimattd, tallaista kutsutaan

sattumanvaraiseksi tiedonhankinnaksi. (Haasio & Savolainen 2004, 28.)

Myds tiedonhankintaan liittyy kognitiivisia, affektiivisia ja tilannelahtdisia tekijoi-
ta. Kognitiivisia tekijoita ovat esimerkiksi tiedon hankkijan kasitykset kaytossa
olevista lahteistd ja eri tiedonlahteiden laadusta ja luotettavuudesta. Affektiivi-
suus voi nakya tiedonhankinnassa epavarmuuden ja riittamattomyyden tuntei-
na, tai toisaalta myonteisyytena ja luottavaisuutena. Tilannetekijéiden merkitta-
vyys on usein tiedonhankinnassa merkittava, esimerkkind tehtavan kiireellisyy-

den ja tarkeyden vaikutus |lahdevalintoihin. Tiedonhankinnassa pyritdan usein
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“riittdvan hyviin” tuloksiin ja tiedonhankintaa ohjaa George Kingsley Zipfin "va-

himman vaivan periaate”. (Haasio & Savolainen, 2004, 29-30.)

2.4 Tiedonlahteet ja tiedonhankintakanavat

Tiedonlahde ja tiedonhankintakanava ovat kasitteitd, joiden avulla kuvataan
yksilon kohtaamaa informaatioymparistoa. Lahde ymmarretaan tiedon kantajak-
si, se voi olla esimerkiksi tiedote, sahkopostiviesti, kirja tai asiantuntijahenkild.
Lahde tarjoaa informaatiota, josta yksilo saa itselleen tietoa. (Seppa 2006, 9.)
Tiedonlahteet voidaan jaotella formaaleihin eli dokumentoituihin ja informaalei-

hin eli suullisiin.

Tiedonhankintakanava on kaytanto tai mekanismi, jonka kautta yksilén on mah-
dollista paastéa tiedonlahteelle. Kirjasto on esimerkki tiedonhankintakanavasta.
Yksittdinen henkil® voi toimia sek& kanavana ettéa lahteena. Internetissa on seka
tiedonlahteitd etta tiedonhankintakanavia, ja niiden erottaminen toisistaan voi

olla hankalaa. (Haasio & Savolainen 2004, 20.)

2.5 Arkielaméan ei-ammatillinen tiedonhankinta

Suurin osa tiedonhankinnan tutkimuksesta on kohdentunut ammatillisen tiedon
hankintaan. 1970-luvulta l&htien sen rinnalla on tutkittu myods arkielaman ei-
ammatillista tiedonhankintaa, joka viittaa tyéelamén ja paatoimisen opiskelun
ulkopuolisiin tiedontarpeisiin ja niiden virittdm&&n tiedonhankintaan. (Haasio &
Savolainen 2004, 106.) Merkittavéa osa arkielaméan tiedonhankinnan tutkimuksis-
ta on nimenomaan eri lahteiden ja kanavien hyddyntamistapoihin keskittyneita
(Haasio & Savolainen 2004, 110). Arkielaman tiedonhankinnan tutkimus on
tuottanut vahan teoreettisia jasennyksia ja malleja verrattuna ammatillisen tie-
donhankinnan tutkimukseen, joka on toki tutkimusalueena laajempi ja yleisempi.
On myds olemassa joitakin tiedonhankinnan yleismalleja, jotka ovat relevantteja

kummallekin tutkimukselle. (Haasio & Savolainen 2004, 115.)
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Yksi keskeisimmista arkielamén tiedonhankinnan malleista on Kirsty Williamso-
nin ekologinen tiedonhankinnan malli, joka kuvaa tiedonhankinnan keskeisia
ymparistoja ja tiedonlahteiden tavoitettavuutta. Williamsonin tutkimus pohjautuu
noin kahdensadan ikaantyneen australialaisen haastatteluihin vuosilta 1992-
1994. (Haasio & Savolainen 2004, 121.)

Arvot Elamantyylit

Institutionaaliset |8hteet

Sosio- Joukkotiedotusvalineet Fyysiset
ekono- ymparistot
miset

Yn;'Pf" Laalemmat

ristd

kontaktiverkostot

v

\ ~ Laheiset ihmi

Henkilokohtaiset ominaisuudet

Kuvio 1. Williamsonin arkielamén tiedonhankinnan malli (Haasio & Savolainen
2004, 122).

Mallia kutsutaan ekologiseksi siksi, ettd tiedonléhteiden kayttd on yhteydessa
laajempaan sosiaaliseen ja kulttuuriseen kontekstiin, joka vaikuttaa lahteiden ja
kanavien valintaan. Tiedonhankinta riippuu monista asioista, kuten tiedon hank-
kijan kulttuurisesta taustasta, arvoista, fyysisesta ymparistosta ja luonteenpiir-
teistd. Esimerkiksi arvot ja kulttuuri vaikuttavat siihen, millaista tietoa on saata-
villa ja millaisen tiedon hankinta on sosiaalisesti hyvaksyttavaa. Williamsonin

mallia havainnollistetaan kuviossa toistensa sisdan piirretyilla ympyrailla. Kes-
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kella olevan tiedon hakijan l&hella olevat vyohykkeet kuvaavat tarkeimpia ja
useimmiten kaytettyja tiedonlahteita ja kauempana olevat harvemmin kaytettyja.
Williamsonin tutkimuksen mukaan eniten kaytettyja ja suosituimpia tiedonlahtei-
ta ovat laheiset ihmiset, kuten ystavat, ja harvemmin kaytettyja institutionaaliset
lahteet, kuten asiantuntijat ja eri organisaatiot. Kuvion nuolilla kuvataan sit&,
hankitaanko tietoa yleensa suunnitelmallisesti (tavallinen nuoli) vai saadaanko

sitd sattumalta (katkoviivanuoli). (Seppa 2006, 21.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Maija Palovaara



12

3 SYOMISHAIRIOT JA TIEDONHANKINTA

Sairauksiin liittyvan tiedon hankintaa kasittelevia tutkimuksia on ilmestynyt run-
saastikin, mutta syomishairiotietoon keskittyvia ei juurikaan. Tassa luvussa esi-
tellaén lyhyesti kaksi syomishairidihin ja tiedonhankintaan liittyvaa tutkimusta.
Rachel A. Fleming-Mayn ja Laura E. Millerin "I'm Scared to Look But I'm Dying
to Know” kasittelee tiedonhankintaa ja sen jakamista anoreksiamyonteisissa
blogeissa ja Katja Kojaman ja Henna Lautasen pro gradu Syomishéirio perheen
arjessa kasittelee vanhempien selviytymismekanismeja syomishéiriéta sairasta-

van lapsen kanssa.

3.1 Tiedon hankinta ja jakaminen anoreksiamydnteisisséa blogeissa

Fleming-May ja Miller (2010) tarkastelevat tutkimuksessaan “I'm scared to look.
But I'm dying to know”: Information seeking and sharing on Pro-Ana weblogs
tiedon hankintaa ja jakamista anoreksiamyonteisissa, eli pro-ana-blogeissa.
Tutkimuksessa kasitellaan tekstianalyysin keinoin pro-ana-blogien kirjoituksia ja
kommentteja tarkoituksena tutkia, millaista tietoa jaetaan ja miten. Fleming-May
ja Miller pohtivat myds haitallisen tiedon jakamiseen liittyvia erityispiirteita, silla
tiedonhankintatutkimus perustuu usein sille oletukselle, ettd hankittava tieto on
hyodyllista tai vahintaankin neutraalia. Tutkimuksen kohteeksi valikoitui kolme
pro-ana-blogia, jotka olivat pitkéaikaisia ja joita sekd paivitettiin usein etta kom-

mentoitiin paljon.

Fleming-May ja Miller (2010) toteavat tutkimuksessaan, etta bloggaajat ja kom-
mentoijat kayttavat blogeja tuottaakseen ja vastaanottaakseen informaatiota
pro-ana-ilmiésta ja -elamantavasta neljalla selkeasti erottuvalla tavalla. Seka
tarkoituksellinen ettd epasuora informaatiokayttaytyminen voitiin jakaa seuraa-

viin neljdan kategoriaan:
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Ohjeet, vinkit ja neuvot

Monet bloggaajat ja kommentoijat jakoivat selkeita ja usein yksityiskohtaisiakin
ohjeita ja vinkkeja paamaaraan pyrkimiseen, kuten ruokavalio- tai likuntaohjei-
ta. Monet bloggajat my6s kuvasivat kohtaamiaan vaikeuksia ja ratkaisujaan nii-
hin. My6s kommentoijat esittivat usein ehdotuksiaan ja mielipiteitédan ongelmien

ratkaisemiseksi.
Lahteet

Anoreksiamyonteisten lahteiden, esimerkiksi kirjallisuuden ja elokuvien, jakami-
nen oli yleista bloggaajien ja kommentoijien valilla. Lahteiden kasittelyssa nakyy
usein myds kontekstin merkitys, monet Kirjoittajat ylistdvat motivoivana teoksia,

joita valtavirran tiedonvalityksen kontekstissa kuvataan "kauhukertomuksina”.
Kertomukset ja tunnustukset

Suoranaisen informaation tarjoamisen liséksi monet bloginpitajat jakoivat henki-
|l6kohtaisia kertomuksia omista kokemuksistaan. Seka bloggaajat ettd kommen-
toijat jakoivat usein myds informaatiota itsestaan, kuten painoja ja tavoitteita,

joskus myé6s syomisen ulkopuoliseen elamé&an liittyvia asioita.
Tietopyynnot

Seka bloginpitajat ettd kommentoijat kysyivat toisiltaan neuvoja. Kysymykset
saattoivat liittya painonpudotuksen itsensa lisdksi esimerkiksi kirjavinkkeihin,

sairauden salailuun ja sen oireiden hallitsemiseen.

Johtopaatoksissa Fleming-May ja Miller (2010) toteavat, ettéd vaikka aiemman
tutkimuksen mukaan tiedonvélitys ei ole huomattava motivaattori pro-ana-
bloggaajille, sita kuitenkin tapahtuu paljon seka suorasti etta epasuorasti. Suu-
rin osa vdlitetystd informaatiosta liittyy suoraan syomishairidihin ja pro-ana-
elamantapaan, mutta myds muunlaista ja muuhun elamaan liittyvaa informaatio-
ta valitetadn satunnaisesti. Blogien ymparille muodostuu yhteis6ja, joiden jase-
nilla on vaikutusvaltaa toisiinsa ja he kokevat yhteenkuuluvuuden tunnetta. On-

line-yhteisot eroavat tdssa hyvin vahan tosielamén vastineistaan, molemmissa
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yhteiset tavoitteet johtavat kommunikointiin ja tiedon valitykseen ja ne vuoros-

taan ihmissuhteiden ja luottamuksen syntymiseen.

3.2 Vanhempien kokemuksia selviytymisesta

Kojaman ja Lautasen (2006) pro gradussa Syomishairidé perheen arjessa: Van-
hempien kokemuksia selviytymisesta selvitetda&dn vanhempien kokemuksia lap-
sen syomishairiosta seké sen vaikutuksia perheen arkielamaan. Sen lisaksi sel-
vitetdan, miten vanhemmat selviavat omien kokemustensa mukaan lapsen sai-
raudesta ja millaisia tunteita se vanhemmissa heréattda. Tutkimusta varten Ko-
jama ja Lautanen haastattelivat seitsem&& vanhempaa viidesta eri perheests,
joissa oli 15-18-vuotiaita, syomishairiéta sairastavia lapsia.

Tutkimustulosten perusteella vanhempien kokemuksissa lapsen syomishairion
vaikutukset nakyivat kolmella eri osa-alueella. Ensinn&kin perheiden arkielaméa
muuttui, sairaus vaikutti seka perheiden toimintaan etta niiden sisaisiin ihmis-
suhteisiin. Sairaus koettiin merkittdvana elamanmuutoksena, joka vaati uuden-
laisten tarpeiden tunnistamista ja uuteen eldménvaiheeseen sopeutumista. Toi-
seksi sairaus vaikutti vanhempien tunne-elamaan, he kokivat sairauden eri vai-
heissa hataa, ahdistusta, pelkoa, syyllisyyttd, helpotusta, ulkopuolisuutta ja tyy-
tyvaisyyttd. Kolmanneksi vanhemmat tarvitsivat keinoja selviytya lapsen sairau-
desta, ja selviytymisen kannalta merkittdvimmiksi asioiksi koettiin sairautta kos-
kevan tiedon hankinta, sairauden hyvaksyminen ja sosiaalisen tukiverkostoston

tarjoama apu. (Kojama & Lautanen 2006, 2)

Kojaman ja Lautasen (2006) haastattelemat vanhemmat kokivat sairauden to-
teamisen jalkeen tarvitsevansa mahdollisimman paljon tietoa aiheesta. Van-
hemmat yrittivat aktiivisesti selvittdd, mista sairaudessa on kyse ja mista saada
tehokasta apua. Tiedonldhtein& vanhemmat kayttivat terveydenhuollon palvelui-
ta, elaménkerta- ja tietokirjallisuutta seka internetia. Osa vanhemmista myo6s
soitti syomishairiéihin erikoistuneille asiantuntijoille ja otti yhteyttd muihin van-
hempiin, joilla on kokemuksia sydmishairidista. Vanhemmat hankkivat tietoa

kaikista mahdollisista lahteistd, tiedon hankintaa maaritti ennemminkin méaaréa
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kuin laatu. Parasta tietoa he kokivat saavansa toisilta sairastuneiden lasten
vanhemmilta. Osa vanhemmista kertoi sairauden alkuvaiheen jalkeen tiedon-
tarpeensa suuntautuneen erityisesti omaeldméankerralliseen Kkirjallisuuteen.
Vanhemmat kokivat hyddylliseksi konkreettiset selviytymistarinat, ja sairastu-
neiden omat kokemukset auttoivat vanhempia ymmartdmaan syomishairiota
sairastavan nakokulmaa. Haastatellut vanhemmat kokivat myos, ettd tietoa ol
joskus vaikea loytaa ja sen koettiin joskus aiheuttavan paineita heidan toimin-
tansa suhteen. (40-42, 46-47) Yleisesti tiedonsaannin koettiin kuitenkin lievitta-
neen sairauden aiheuttamaa ahdistusta ja hatda (Kojama & Lautanen 2006,
56).
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Opinnaytetyon aihe, sydmishairiéta sairastavien ja heidan omaistensa tiedon-
tarve ja -hankinta, muodostui, kun halusin tutkia jotakin aihetta, josta olisin oi-
keasti kiinnostunut. Syomishéairididen vastainen tyd ja syomishairidjarjestéjen
toiminta on sydantani lahella, ja otinkin yhteytta Lounais-Suomen syomishai-
rioperheet ry:n silloiseen projektitydontekijaén, jonka mielestd aihetta kannatti
tutkia. Han myds avusti haastattelukysymysten hiomisessa ja valitti haastattelu-
pyyntoni yhdistyksen sahkopostilistalla ja verkkosivulla. Opinnaytetyon tavoit-
teeksi muotoutui kartoittaa syomishairiota sairastavien aikuisten seka heidan
omaistensa tiedontarvetta ja -hankintaa, sekd pohtia keinoja heidan tavoittami-

sekseen.

Lounais-Suomen syomishairibperheet ry tarjoaa verkkosivujensa mukaan tu-
kea, tietoa ja toimintaa kaikille, joita syomishairio koskettaa. Yhdistys on ole-
massa seké syomishairiota sairastavia ettd heidan laheisiaan varten. Se perus-
tettiin l&heisten toimesta vuonna 1993, mika tekee siitd Suomen vanhimman
syomishairioyhdistyksen. Se oli myos perustamassa valtakunnanlaajuista Syo-
mishairidliittoa. Toiminta rahoitetaan paaasiallisesti RAY:n projektiavustuksella,
joskin yhdistys saa myods muita avustuksia ja kerdd jasenmaksuja. Yhdeksi yh-
distyksen perustehtéavistda mainitaan omasta toiminnastaan ja syomishairididen

erityispiirteista tiedottaminen. (Lounais-Suomen syomishairioperheet ry 2012.)

Lounais-Suomen syomishairiéperheet ry:n verkkosivuilla on tarjolla tietopaketti,
jossa muun muassa opastetaan hoitoon hakeutumisessa, kerrotaan terapiasta,
kerrotaan sydmishairidista laheisille ja esitellaédn kirjavinkkeja. Yhdistys tarjoaa
my0Os vertaistukiryhmid, luentoja ja moderoidun keskustelufoorumin. Vuosina
2012-2014 on kaynnissa Jokainen osaa auttaa -projekti, jonka tarkoituksena on

tuottaa materiaalia kouluille ja muille nuorten kanssa toimiville tahoille.
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Kirjoitin lyhyen tiedotteen, jossa esittelin itseni, kerroin mita olen tutkimassa ja
pyysin yhteydenottoa séhkopostitse. Tiedote valitettin Lounais-Suomen syo6-
mishairibperheet ry:n jasenille ja sain muutamia yhteydenottoja. Olin etukateen
olettanut, ettéd koska aihe on jossain méaarin henkilokohtainen ja arkaluontoinen,
kovinkaan moni ei olisi halukas puhumaan siita, vaikka tiedotteessa olikin mai-
nittu vastaajien taydellinen anonymiteetti ja vaikka kysely keskittyi tiedonhankin-
taan, ei niinkaan syomishairioon itseensd. On myos mahdollista, ettd monille
yhdistyksen toimintaan osallistuville sydmishairié on suuri ja akuutti huolenaihe,
jolloin kiinnostusta tai energiaa miettia johonkin oman elaméan kannalta eparele-
vanttiin tutkimukseen osallistumista ei valttamatta ole. Etukateisoletus saattoi

olla oikea, silla lopulta haastattelin vain viittéa henkil6a.

4.1 Teemahaastattelu, suunnittelu ja toteutus

Teemahaastattelu, eli puolistrukturoitu haastattelu, on lomakehaastattelun ja
avoimen haastattelun valimuoto. Tyypillista on, ettd haastattelun aihe on tiedos-
sa, mutta kysymysten tarkka muoto ja jarjestys puuttuvat. (Hirsjarvi ym. 2004,
197.) Haastattelu perustui etukateen suunniteltuun listaan kysymyksia, jotka
pyrittiin kysyma&an kunkin haastattelun kulkuun sopivalla tavalla ja sopivassa
jarjestyksessa. Haastattelumenetelma sopii hyvin kvalitatiivisen tutkimuksen
tekoon, silla sen avulla on mahdollista paasta luontevaan keskusteluun haasta-
teltavan kanssa, mika sopii hyvin nain luottamuksellisen aiheen kasittelyyn. Se
my0Os varmistaa, etta haastateltava tulkitsee kysymyksen oikein, ja antaa haas-
tattelijalle mahdollisuuden esittaa taydentavid kysymyksia Teemahaastattelu
onkin suosituin materiaalinkeruumenetelmé tiedonhankintaa koskevissa tutki-
muksissa. Menetelma tuottaa yksityiskohtaista tietoa siitd, miten haastateltavat
suhtautuvat tutkittavaan ilmioon. (Haasio & Savolainen 2004, 161.) Tutkimusta
paadyttiin tekemaan kvalitatiivisilla menetelmilla, koska tutkittavien subjektiiviset
kokemukset ovat tutkittavan aiheen kannalta merkityksellisia ja pystyvat valot-

tamaan aihetta paremmin kuin pelkka raaka data.
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Haastattelujen suunnittelu aloitettin hakemalla tietoa teemahaastattelusta ja
siitd, miten muita aihetta sivuavia haastattelututkimuksia oli toteutettu. Niiden
pohjalta rakentui runko aiheista ja kysymyksista, jotka sopivat kaytettaviksi halu-

tun tiedon kerdamiseen.

4.1.1 Haastattelun runko

Taustatiedot:

o lka

e Sairastatko itse vai sairastaako laheisesi syomishairiota?
Tiedontarpeet:

e Onko mielestasi tarkedd hankkia syomishairiéon liittyvaa tietoa?
e Millaista tietoa erityisesti olet tarvinnut/etsinyt ja onko sita 16ytynyt?
e Oletko loytanyt/saanut hyodyllista tietoa sita etsimatta?

e Koetko, etté tiedontarpeesi on muuttunut sairauden eri vaiheissa? Miten?
Tiedonlahteet:

e Misté olet etsinyt tai saanut tietoa? Esimerkkeina ja tukena voidaan mai-
nita:
o Kirjallisuus, laéketieteellinen
o Muu kirjallisuus, esim. omaelamakerrallinen
o Lehdet, sanoma- tai aikakaus-
o SyOmishairidliitton tai yhdistysten esitteet
o Internet, Lounais-Suomen syomishairidperheet ry:n sivut
o Internet, laéketieteelliset sivut, esim. Kaypahoito, Verkkoklinikka
o Muu internet esim. foorumit ja blogit
o Henkilblahteet, kuka? Tai vertaistukiryhmat?
e Hyvia ja huonoja puolia em. tiedonlahteissa?
e Mika on ollut paras tai mista on ollut eniten hyotya?

e Missa muodossa haluaisit mieluiten saada tietoa, esim. esitteet, internet?
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e Miten arvioit tiedon luotettavuutta?

e Jaatko itse tietoa ja miten?
Hankaluudet:

e Onko saamastasi tiedosta ollut hyotya/haittaa?
e Millaisia vaikeuksia sinulla on ollut tiedonhankinnassa tai onko joku seik-
ka hankaloittanut tiedonhankintaa?

e Onko joku ongelma tai kysymys jaanyt kokonaan ilman vastausta?

Haastateltavien kanssa sovittiin haastattelujen ajat ja paikat sdhkdpostitse. Nel-
ja viidestd haastattelusta suoritettiin kasvotusten, yksi ulkopaikkakuntalaisen
haastateltavan kanssa puhelimitse. Haastateltavista kolme sairasti syomishai-
riotéa ja kaksi oli syomishairiota sairastavien laheisia. Heidan ikansa vaihtelivat
kahdenkymmenen ja kuudenkymmenen valilla. Haastattelut toteutettiin suo-
meksi kesan 2011 aikana. Yhden haastattelun kesto oli keskimaarin 20 minuut-
tia. Haastattelujen kestoissa oli kuitenkin melko suurta vaihtelua, ja jotkut haas-
tateltavista olivat hyvin lyhytsanaisia, kun taas joidenkin kanssa kaytiin pitki&kin

keskusteluja.

Olli Makisen kirjassa Tutkimusetiikan ABC esitellaén Arja Kuulan laatima tarkis-
tuslista koehenkildiden informoinnin systematisoimiseksi. Lista siséltaa seuraa-
vat kohdat:

e Vastuullisen tutkijan tai tutkimusryhman nimi ja yhteystiedot.

e Tutkimuksen tavoite.

e Tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuus.

¢ Aineistonkeruun toteutustapa.

¢ Luottamuksellisten tietojen suojaaminen.

o Keréttyjen tietojen kayttotarkoitus, -aika ja kayttajat.

e Tutkittavia koskevat mahdolliset muut tiedonlahteet. (Makinen 2006, 94-
95)

Tutkittaville on selvitettava yksityiskohtaisesti, kuinka luottamuksellisuutta toteu-

tetaan tutkimuksen eri vaiheissa, esimerkiksi ketka tietoihin paasevat kasiksi ja
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kuinka henkil6llisyyden salaaminen tapahtuu (Mékinen 2006, 116). Tassa tutki-
muksessa tarkistuslistan kolme ensimmaista kohtaa, tutkijan nimi ja yhteystie-
dot, tutkimuksen tavoite seka osallistumisen vapaaehtoisuus, oli mainittu haas-
tattelukutsussa. Haastattelut tallennettiin haastateltavien luvalla. ja heille kerrot-
tiin, ettd tallenteet tullaan tuhoamaan, niista tehtavat litteroinnit ovat salaisia ja
niita kayttaa tutkimuksessa ainoastaan haastattelija. Niitda myos kaytetaan taval-
la, josta ei voi identifioida haastateltavaa, tdssa tapauksessa nimityksilla Haas-
tateltava 1, Haastateltava 2 ja niin edelleen. Haastateltaville kerrottiin myo6s
opinnaytteen toteutuksesta ja sen julkaisusta oppilaitoksen tietokannassa. Tas-
sa tutkimuksessa ei kaytetty muita haastateltavia koskevia tiedonlahteité.
Anonymiteetin takaaminen tutkittaville kuuluu tutkimusetiikan perusperiaattei-
siin. Tutkittavien anonymiteetti helpottaa myds arkojen aiheiden kasittelya tut-
kimuksessa, silla se rohkaisee ihmisia puhumaan suoraan ja rehellisesti. (Maki-
nen 2006, 114.)

4.2 Aineiston analyysi

Haastattelujen tuloksena kertynyt aineisto kaytiin lapi sisallonanalyysin keinoin.
Sisalléonanalyysi on tekstianalyysia, jossa tarkastellaan jo valmiiksi tekstimuotoi-
sia tai sellaisiksi muunnettavia aineistoja. Tutkittavasta ilmiosta pyritaéan muo-
dostamaan tiivistetty kuvaus, joka kytkee tulokset laajempaan kontekstiin. Joh-
topaatokset tehdaan tiivistetyn ja jarjestetyn aineiston perusteella. (Tuomi &
Sarajarvi 2002, 103-105.) Miles ja Huberman kuvaavat teoksessaan Qualitative
Data Analysis laadullisen aineiston analyysin kolmivaiheisena prosessina. En-
simmainen vaihe on aineiston pelkistaminen eli redusointi, toinen vaihe aineis-
ton ryhmittely eli klusterointi ja kolmas vaihe teoreettisten kasitteiden luominen
eli abstrahointi. Pelkistamisvaiheessa aukikirjoitetusta haastatteluaineistosta tai
muusta dokumentista karsitaan pois tutkimustehtavan kannalta epaolennainen,
ryhmittelyssd aineiston alkuperaisilmauksista etsitddn samankaltaisuuksia ja
eroavaisuuksia ja ne erotellaan omiin alaluokkiinsa. Abstrahoinnissa erotetaan

tutkimuksen kannalta olennainen tieto ja muodostetaan sen perusteella teoreet-
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tisia kasitteitd, jotka vastaavat tutkimusongelmaan. (Tuomi & Sarajarvi 2002,
110-115.)

Haastattelut litteroitiin vapaata litterointapaa kayttden. Niista jatettiin pois tayte-
sanoja ja -dannahdyksia, silla ne eivét olleet merkityksellisia tutkittavan asian
kannalta. Seka kysymykset etta vastaukset pyrittiin kuitenkin Kkirjoittamaan sa-
natarkasti, litteroinnissa pienet hengéhdystauot on merkitty pilkulla ja pidemmat
tauot pisteillda. Suorissa lainauksissa merkinta (...) tarkoittaa, etta kommentista
puuttuu osa ja sitaattiin on valittu vain olennainen osa. Litteroinnin jalkeen haas-
tatteluista valittiin olennaiset kommentit kaytettavaksi. Ne kopioitiin erilliselle
dokumentille ja jaoteltiin aihepiirin mukaan. Teemoiksi valikoituivat haastattelu-
rungon mukaan tiedontarpeet, tiedonlahteet ja vaikeudet. Kommenteista pyrittiin

l6ytamaan yhtenevaisyyksia ja eroja loppupaatelmien muodostamiseksi.
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5 TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimuskysymyksia olivat: Millaisia tiedontarpeita on syomishairiota sairastavil-
la ja heidan omaisillaan? Mita tietolahteita he kayttavat ja millaisia kokemuksia
heilla on eri tietolahteiden kaytosta? Millaisia vaikeuksia heilla on ollut tiedon-

hankinnassa?

5.1 Tiedontarpeet

Kaikki haastatellut kokivat tarkeéksi saada syomishairioon liittyvaa tietoa. Kaikki
sanoivat sitd myos loytaneensa. Vanhin haastatelluista syomishairiota sairasta-
vista kertoi alkaneensa saada tietoa syomishairiosta vasta viime vuosina, aiem-
pina vuosikymmenina sellaista ei ollut tarjolla. Muutama kertoi myos térméan-
neensa hyddylliseen tietoon sattumalta ja etsiméttd, esimerkiksi internetissa tai

tuttavan kanssa jutellessa.

Monille haastateltaville oli sairauden ensi vaiheissa tarkeinta I6ytaa perustietoa

sairaudesta ja sen hoidosta.

Haastateltava 1: Se ehka just lahti siité et sai sen peruspaketin siitéd diagnoosin
myotéa et hei, okei, ma tunnistan tasta itteni.

Haastateltava 2: (...) tietysti ensimmainen héta oli se ettd saa sita fysiikkaa niinku
kuntoon ja miten sen ruokailun niinku sais terveemmalle pohjalle, ja sit sais sen
ihmisen sydmaan.
Laheisten kertomuksissa mainittiin erityisesti tarve saada tietoa konkreettisesta
avusta, kuka hoitaa, missa ja miten sinne paasee. Seka laheiset etta syomishai-
riota sairastavat pitivat usein sairauden tassa vaiheessa myds vertaistukea ja

selviytymiskertomuksia tarkeina.

Haastateltava 4: Varmaan niit kokemuksii. Et kuulee erilaisii, et minkalaisii tari-
noita on ja mitd mahdollisuuksii on hoitoihin (...) varmaa niit selviytymistarinoita
jossai siin alkuvaihees on ainaki kiva kuulla

Haastateltava 5: No sillon alkuun ehk& ku tajus et sillA omalla sairaudella, tai
niinku niilla tunteilla mitd mulla on, on joku nimi ja muitakin on samanlaisia, niin
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sillon halus vaan tietdd et mitd se kaikki tarkottaa ja kuulla niistd muista, sem-
mosta vertaistukea.
Paranemisen edetessa myos tiedontarpeet kohdistuvat paranemiseen. Syémis-
hairibta sairastavien laheiset mainitsevat tiedontarpeen muuttumisesta parane-
misen edetessa. Alkuvaiheen kysymykset siitd, mitd syomishairio on ja miten se
korjataan, tarkentuvat ja muuttuvat spesifimmiksi. Myds tiedontarpeen siirtymi-

nen sairauden fyysisesta puolesta psyykkiseen puoleen mainitaan.

Haastateltava 2: (...) sitten kun se on se akuultti tilanne tasapainottunu niin tieten-
ki sitte, tietoa siitd ettd miten tésté niinku paastais viela vahvemmalle jaélle ettei
se paase uusimaan tai ettd sais sitd psyykkee vahvemmaksi ja oikeestaan se ty6
jatkuu edelleen ja se tiedon hakeminen. Ja ettd miten pystyy niinku tukemaan.
Laheista ihmista siiné.
Sybmishairiéta sairastavien tiedontarve taas muuttuu usein laajempaan suun-
taan paranemisen edetessa. Joitain kiinnostavat syomishairiét ilmiona tai niiden
syyt paranemisen edistamiseen liittyvan tiedon lisdksi.
Haastateltava 1: (...) siin haluu tietoo, niinku, kaikenlaisista syomishairidista. Ja

on se sit niinku, se on nyt laaja-alaistunu ja just sit ehkd enemman keskittyny sii-
hen paranemisprosessiin (...)

Haastateltava 5: Tai etta ei enaa tarvii tietdd miten vois selvité jokasesta paivasta
tai jokasesta ateriasta, kun haluu miettia vaikka et mitk& ne syyt on et miks mulla
on syomishairio (...)

5.2 Tiedonlahteet

Haastateltavista useimmat eivat ole tutustuneet minkaanlaiseen tieteelliseen
syomishairioitd koskevaan Kkirjallisuuteen. Sita ei ole koettu erityisen hyodyllise-
na. Yksi haastateltavista, joka on lukenut syomishairiéta koskevan tutkimuksen,
kokee yksittaisten tutkimusten rajallisuuden negatiivisena asiana.
Haastateltava 2: (...) kyllahan tutkimuksessa aina rajotuksensa on et tavallaan
siind on pakko niinku rajata se ettd mita tutkitaan, et se on niinku pieni siivu siita
asiasta ja kuitenki se on niin laajasti ihmisen elamé&é koskettava asia ja l&heisten
elamaa koskettava asia.
Haastateltavista kolme mainitsee lukeneensa omaeldmaékerrallista tai fiktiivista
syomishairiokirjallisuutta. Niitd seka kiitetddn etta moititaan. Syomishairiota sai-

rastavan laheinen kokee téllaisen kirjallisuuden hyvana tapana saada jonkinlai-
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nen kasitys syomishairidisen maailmasta, kun taas erés itse sairastavista kokee
ne usein liian suppeiksi ja subjektiivisiksi.
Haastateltava 4: No mun mielest siin on just hyvaa et sillon niinku jotenki paasee,
ku se on niin, ku se tulee kohdalle ni sité ei niinkun, sité ei pysty kasittimaan. Mi-
ten semmonen voi tapahtua ja miten se oma laps niinku muuttuu. Niin, sitd kautta
niinku péaasis siihen hénen elaméaén ja siihen todellisuuteen mité sil hetkel on, ni

paasis siihen sisélle. (...) mut jotenki sais jarjelliseks itelleen sen lapsen toimin-
nan. Tai sais selityksii siihen joitaki.

Haastateltava 5: (...) Mut sit ne on just tosi subjektiivisia ja jotenkin tosi suppeita.
Et ei niinku yritetdk&an muuta ku sen yhden ihmisen kokemuksesta. Mut sit kui-
tenkin usein ehdotetaan et kaikille pitéis toimii ne samat ratkasut ja parannuskei-
not kun sille.
Nelja viidestd haastateltavasta on l6ytanyt sanoma- tai aikakauslehdista syo6-
mishairiéihin liittyvaa tietoa. Yleisesti ottaen niihin suhtaudutaan tiedonléhteina
varoen ja skeptisesti. Lehtijutut ndhdéaén usein sensaatiohakuisina, samoja asi-
oita toistavina tai ainoastaan toimittajansa n&kemysta edustavina, ennemmin

kuin laadukkaina ja faktapitoisina.

Haastateltava 1. Jotenki just naistenlehdet ja aikakauslehdet niis on koko ajan
joku, mun mielest py6rii. Se on ehka vahan turhauttavaakin, aina ite niinku koh-
data se asia uudelleen ku lukee jotain semmost artikkelia. Hirveen véhan on kyl
semmosta niinku niinsanottuu. Et on sitd media-arvoa. Ni semmosta mikéa ois sit
vaan ihan faktaa.
Osa haastateltavista on saanut syomishairiotd koskevia esitteitd Lounais-
Suomen syomishéairioperheet ry:sta. Esitteet koettiin yleisesti asiallisiksi, luotet-
taviksi ja selkeiksi. Osa kuitenkin kokee, etta esitteista 10ytyva informaatio on
kovin perustasoista, eika siitd ole hyttya henkildlle, jolla jo jonkinlainen kasitys

syomishairidista on.

Kaikki haastateltavat ovat tutustuneet Lounais-Suomen syomishairioperheet
ry:n verkkosivuihin. Sivuja kehutaan luotettavan faktatiedon tarjoamisesta, hoi-
tomahdollisuuksien esittelemisesta, seké runsaista osallistumismahdollisuuksis-

ta yhdistyksen toimintaan.

Kysyttaessd ladketieteellisistd internetsivuista, esimerkiksi Kéypa hoito
-sivuista, Verkkoklinikasta tai muista vastaavista, ainoastaan syomishairiota

sairastavien laheiset ilmoittivat tutustuneensa niihin. Niitd ei koettu kovinkaan
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hyddyllisiksi, ainoastaan Kaypé hoito -suositusten tuntemisen mainittiin helpot-
taneen yhteisty6ta omaa laheista hoitavien tahojen kanssa.

Kolmella viidesta haastateltavasta on kokemuksia my6s muista internetsivus-
toista, foorumeista tai blogeista. Hyvana puolena niissa mainittiin vertaistuen
mahdollisuus, mutta lahinnd syomishairiéitd koskevat sivut ja foorumit koettiin

ahdistavina, epéluotettavina ja epaterveeseen vertailuun kannustavina.

Kaikilla haastateltavilla on kokemuksia tiedon saamisesta henkildlahteiltd. Hen-
kilolahteista mainitaan ladkarit ja muut terveydenhuollon ammattilaiset, syomis-
hairidasiantuntijat, vertaistukiryhmét seka tuttavat. Kokemukset ammattiauttajis-
ta tiedon valittajina ovat vaihtelevia. Osa haastateltavista kokee, ettd he eivét
ole kuulleet mitddn uutta ammattiauttajilta, osa mainitsee hoitohenkilékunnan

tuntuneen joskus jopa epapatevalta.

Haastateltava 5: M& oon kylla nahny kaikenlaisia ammattilaisia. Mut en ma tieda

onko ne nyt hirveesti sitd tietoo tarjonnu, aika semmosta, tai siis et on puhuttu,

mut en koe etté oisin saanu sieltd mitdan mita en ois jo aikasemmin tienny.
Osalla haastateltavista on myds hyvin positiivisia kokemuksia. Erityisesti Lou-
nais-Suomen syomishairioperheet ry:n ja Syomishairiokeskuksen kautta tavoi-

tettujen henkildiden mainitaan valittdneen arvokasta tietoa.

Kaikki haastateltavista, joilla kokemusta vertaistukiryhmistd on, kehuvat niita
tiedonlahteenda. Vertaistuki koetaankin sairauden kaikissa vaiheissa tarkeana ja
ryhmien saannot estavat esimerkiksi negatiivista vertailua aiheuttavan tiedon
valittamisen. Kukaan haastateltavista ei keksikaan vertaistukirynmista mitaan

huonoa sanottavaa.

Haastateltava 5: (...) Ja siella on musta aina ollu tosi hyva fiilis ja oon tykadnny
kayda. Ja siella ei tuu sita et sais huonoa tietoa, tai siis silla tavalla huonoa et sii-
ta tulis paha olla ja se ois sairaudelle pahaks, ku siella ollaan niin tarkkoja siita et
ei saa vertailla ja nain.
Kysyttdessa mitd kautta haastateltavat ovat saaneet parasta ja itselleen hyodyl-
lisinta tietoa, kaikki ilmoittavat vastaukseksi erilaiset henkilélahteet. Joillekin

kyse on hoitoalan ammattilaisista, joillekin vertaistuesta ja joillekin tuttavista,
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mutta vuorovaikutteinen tapa hankkia tietoa, joko kasvotusten tai puhelimitse,
on tuottanut kaikille parhaita vastauksia.

Haastateltava 2: (...) jos m& aattelen nyt meijanki tilannetta niin siellon ne muu-
tamat ihmiset, vaikka voi olla et me ollaan kerran tavattu ni jotenki se etta, on
saanu semmosta tietoo mik& on auttanu ja, ja on saanu semmosta toivoa, ehka
he on osannu niinku esittaé asian silla tavalla. Etta niinku on toivoa. Ja asiat tosi-
aan voi muuttua ja todenndkdsesti muuttuukin.
Suurin osa ilmoittaa keskustelut henkilélahteiden kanssa itselleen helpoimmaksi
ja mieluisimmaksi tavaksi hakea ja saada tietoa. Osa mainitsee myds internetin,
sen nopeuden ja anonymiteetin vuoksi, ja kirjallisuuden, siina vaiheessa sairaut-

ta kun on aikaa ja energiaa syventyd ottamaan asioista perusteellisesti selvaa.

Haastateltavat arvioivat tiedon luotettavuutta ensisijaisesti arvioimalla lahdetta,
josta tieto on ja sen auktoriteettia seké vertailemalla eri lahteitd keskenaan ko-
konaiskuvan muodostamiseksi. Tarkeadksi koetaan myos pitaa erillaan se, mika
on yksittaisen ihmisen kokemusta ja mika esimerkiksi tutkimukseen perustuvaa

tietoa.

Kaikki haastateltavista ilmoittavat jakavansa itsekin syomishairioon liittyvaa tie-
toa, lahinna laheisilleen ja vertaistukiryhmissa. Kukaan heistéa ei ilmoita jaka-

vansa tietoa esimerkiksi internetissa tai muuten kirjallisesti.

Haastateltava 5: (...) Haluun puhuu siittéa kun tuntuu etté siité ei puhuta ja se kos-
kettaa kuitenkin niin monia ni yritdn puhuu siité ja olla avoin, vaikka se oiskin jos-
kus vaikeeta tai tuntuis hankalalta, niin haluisin ettd se ei ois. Etta siitd vois pu-
hua ja hakee ja saada tietoa.

5.3 Vaikeudet

Kaikki haastateltavat kokevat, ettd syomishairidihin liittyvan tiedon saamisesta
on ollut heille hyotyd. Laheiset eivat ole kokeneet, etta siitéa olisi ollut mitaan
haittaa, mutta kaikki syomishairiota sairastavat ilmoittavat, ettd tiedon saami-

sesta on joskus seurannut negatiivisiakin tunteita ja reaktioita.
Haastateltava 1: (...) ihan ensimmaiset kerrat siel vertaistukiryhméasséa ehka tuli
takapakkia. Mut sitte. Kun lahettin menee eteenpéin, sit mentiin niinku lujaa

eteenpain. Siin tulee semmonen ehkd, pieni taantuma, ku joutuu taas uudelleen
avaamaan ne kaikki kasitellyt asiat tai semmoset. Kasitellaan ihan kaikkii, lap-
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suudenjuttuja tai aitisuhdetta tai n&in. Mut on siit kuitenkin niin paljon enemmén
hyotyy ku haittaa.

Haastateltava 3: No se haitta siit on ollu et sit on ruvennu muistelee niin kaikkii.

(...) mika aiheutti sen ja kaikkee, et sita on ruvennu niinku kaivelee niit vanhoi

asioit mika on, emmatia onkse nii hyva.
Kysyttéaessa esteistéa tai hankaluuksista tiedonhaussa, moni vastaajista ilmoittaa
erilaisia henkildlahteisiin liittyvia esteitd, kuten syomishairibsta tietamattomat
terveydenhuollon ammattilaiset tai vanhemmat, jotka eivat suostu puhumaan
syomishairiota sairastavan lapsensa ongelmista. Vanhempien haluttomuus vas-
tata kysymyksiin mainitaan my6s ainoana syyna siihen, ettd joku kysymys on
saattanut jadada kokonaan ilman vastausta. Osa syomishairiotd sairastavista
mainitsee tiedonhakua hankaloittavana tekijand myos sairauteen liittyvan salai-
lun ja hapean.

Haastateltava 5: No ehka aluks se et uskaltaako sitd myontaa edes itelleen ja sit

et uskaltaako sitda myontaa muille. Kehtaako menna laakéariin tai puhua kavereille

tai lainata kirjastosta kirjan. Vai tuleeko siité joku stigma tai joku. Sitten ku on al-
kanu olla avoimempi siitd ni on ollu helpompi saada tietoa.
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6 LOPPUPAATELMAT

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd syomishairiota sairastavien ai-
kuisten sekd heidan lahiomaistensa tiedontarvetta ja -hankintaa, heidan kayt-
tdmiaan tietolahteitda seka kokemuksia hankitusta tiedosta. Tutkimusta varten
haastateltiin viittd syomishairiota sairastavaa tai syomishairiéta sairastavan |a-
heista.

Haastateltavat kokivat syomishairioihin liittyvan tiedon loytdmisen olennaiseksi
ja kaikki olivat sitd myds loytaneet. Kuten seka Fleming-Mayn ja Millerin (2010)
ettd Kojaman ja Lautasen (2006) tutkimuksissakin on havaittu, tiedon saaminen
koetaan merkittavaksi avuksi sairauden kanssa elaesséa. Ja kuten edella maini-
tuissa tutkimuksissa, myos tata tyota varten haastatellut seka hakivat etté jakoi-

vat tietoa paljon.

Haastatellut sydmishairiota sairastavien laheiset pitivat sairauden ensi vaiheissa
tarkeana saada perustietoa sairaudesta ja hoitotahoista, kuten myds Kojaman
ja Lautasen (2006) tutkimuksessa haastatellut vanhemmat. Seké laheiset etta
syOmishairiota sairastavat pitivat tassa vaiheessa myos selviytymiskertomusten
kuulemista ja lukemista tarkeana. Seka laheiset ettd syomishairiota sairastavat
kertoivat tiedontarpeen muuttumisesta sairauden parantuessa, mutta siina mis-
sa laheisten tiedontarpeet muuttuivat spesifimmiksi, syomishairiéta sairastavat
kiinnostuivat enemman syomishairiosta ilmiona ja halusivat tietad myods muista

kuin itsedan koskevista asioista.

Williamsonin arkielaman ei-ammatillisen tiedonhankinnan malli esittaa, etta ih-
misten eniten kayttamia ja suosimia tiedonlahteita ovat laheiset ihmiset, kuten
ystavat, sen jalkeen tulevat laajemmat kontaktiverkostot, joukkotiedotusvalineet
ja lopulta harvemmin kaytettyja ovat institutionaaliset lahteet, kuten asiantuntijat
ja eri organisaatiot. Haastateltujen kertomukset tukivat mallia jossain maarin.
He kertoivat saaneensa parasta tietoa henkildlahteistd, ja monet myos suosivat
henkildlahteita ensisijaisesti tietoa hankkiessa. Monille laheiset ihmiset ja tutta-

vat olivat olleet hyviad tiedonléhteita, mutta monet kiittivadt myés ammattilaisia ja
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asiantuntijoita. Joukkotiedotusvélineista painetusta mediasta oli paljon koke-
musta, mutta harva piti sitd merkittavana. Lahinna vain omaelamékerrallinen ja
fiktiivinen syomishairiokirjallisuus koettiin hyvana tiedonlahteena. Internet ol
my0Os paljon kaytetty tietolahde, josta koettiin l10ytyvan seka hyvaa etta huonoa
tietoa. Institutionaalisia lahteitéa oli lopulta kaytetty yllattavankin paljon. Ehka
siksi, etta syomishairio on erittain spesifi alue, josta harvalla on tietoa, asiantun-
tijuuden merkitys ja arvo tuntuu korostuvan. Haastateltavilla oli padsaantoisesti
positiivisia kokemuksia erityisesti Lounais-Suomen syomishairibperheet ry:n ja
Syomishairibkeskuksen kautta tavoitetuista asiantuntijoista ja naiden tahojen

valittamasta tiedosta, osalla myds muista ammattiauttajista.

Koska asiantuntijoiden merkitys syomishairiditd koskevan tiedon hankinnassa
on merkittava, onkin tarkedd mahdollistaa kontaktin saaminen naihin asiantunti-
joihin. Puhelinnumero tai sahkodpostiosoite, josta asiantuntijan tavoittaa seka
julkiset keskustelu- tai infotilaisuudet ovat monille olennaisia kanavia arvokkaan
tiedon hankkimiseen. Tarkedd on myds valittaa joukkotiedotusvalineisiin asial-
lista ja luotettavaa faktatietoa syémishairidista.

Syomishairiéta sairastavien laheiset eivat koe, etta heidan saamastaan tiedosta
olisi ollut koskaan suoranaista haittaa, mutta kaikissa itse sairastavissa tieto on
joskus herattanyt negatiivisiakin tunteita ja reaktioita. Syomishairiéta kasittele-
vaa tietoa valittaessad onkin tarkeaa valttaa esimerkiksi haitallisen vertailun
mahdollistamista. On kuitenkin jossain maarin haastavaa, ellei mahdotonta,
tuottaa sydmishairiésta niin neutraalia ja asiallista tietoa, ettei se laukaisisi ke-

nessakaan negatiivisia reaktioita.

Tiedonhankinnassa kohdatut esteet liittyivat usein henkildlahteisiin, kuten epa-
pateviin ammattilaisiin tai kommunikaatiohaluttomiin laheisiin. Syémishairiotie-
touden lisddminen hoitotahojen keskuudessa onkin tarkead, silla koulutusta ai-
heesta on ammattilaisillekin kovin vahan. Myds sairauteen liittyva salailu ja ha-
ped mainitaan tiedonhankinnan esteena. Téata voidaan helpottaa tuomalla sai-
rautta julkisuuteen ja puhumalla siitd, seka yleisesti murentamalla mielenterve-

ysongelmiin liittyvdad tabua. Toisaalta on tarkeda mahdollistaa tiedon hankkimi-
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nen ja sairaudesta keskusteleminen anonyymilla (kuten esimerkiksi internetis-

sa) ja semi-anonyymilla (kuten vertaistukiryhmissa) tavalla.

Ottaen huomioon, kuinka merkityksellisina haastatellut pitivat vertaistukiryhmia,
on erikoista kuinka vahan suosiota ryhmat saavat tosielamassa. Tasta voita-
neen vetaa johtopaattksia ryhmien puutteellisesta markkinoimisesta ja esiin-
tuomisesta. Ryhmatoiminnan kehittdmiseksi myds vapaaehtoisia ryhmé&nohjaa-

jia pitéisi saada lisaa.

Tassa tutkimuksessa tiedonvalitys vertaisyhteisdisséd osoittautui yhdeksi olen-
naisimmista osista syomishairiota sairastavien ja heidan omaistensa tiedonhan-
kintaa. Otollinen jatkotutkimusaihe olisikin paneutua tarkemmin vertaisyhtei-
soissa valitettyyn informaatioon ja analysoida sitd paremmin. Esimerkiksi miten
syOmishairiosta toipuvien ja parantumista haluavien tiedonvalitys eroaa Fle-
ming-Mayn ja Millerin (2010) tutkimasta vahingollisen tiedon valityksesta ver-
taisyhteisdssa, ja onko niissa yhtymakohtia. Sydmishairidihin liittyvan tiedon
tutkimisessa tarkea osa on myos poikkitieteellisyydella, terveydenhoitoalan tut-

kimuksella on my6s annettavaa aiheelle.
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