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SYOMISHAIRIOITA SAIRASTANEIDEN TIEDONHANKINTA
VIRTUAALISISTA YHTEISOISTA

Tadmén pro gradu -tutkielman aiheena on syomishdirioitd sairastaneiden tiedonhankinta
virtuaalisista yhteisoistd. Tutkielman tarkoituksena oli selvittdd, millaisia virtuaaliset
yhteisot ovat tiedonldhteind, millaisia informaatiokdytanteitd ilmenee sekéd millaista tieto
ja tiedonhankinta on sairauden eri vaiheissa. Lisdksi tavoitteena oli selvittdd, millaista
vairadd ja harhaanjohtavaa tietoa virtuaalisista yhteisOistd tunnistettiin sekd millaisia
kokemuksia nousee esille laihdutuskulttuurista.

Tutkielman aineisto keréttiin loka- ja marraskuussa 2018 ja kesdlld 2019
teemahaastatteluilla. Tutkimukseni kohteena oli kaksitoista sydmishiiriditd sairastanutta
henkil64, jotka olivat kdyttineet virtuaalisia yhteis6jd tiedonhankintaan syomishdirioon
liittyen. Tutkimusaineisto analysoitiin  laadullisin menetelmin teoriaohjaavan
sisdllonanalyysin avulla. Tutkielman toteutuksessa noudatettiin tarkasti tutkimuksen
eettisid periaatteita.

Tuloksissa korostui eritoten vertaistiedon ja -tuen suuri merkitys. Vertaistuen osalta
ilmeni samoja tuloksia kuin aiemmissa tutkimuksissa (ks. muun muassa Eichhorn 2008).
Vertaistietoa esiintyi neutraalin tiedon liséksi paranemista tukevana, haitallisena ja pro-
anoreksia-ilmioon liittyvénd tietona. Tiedonhankintakdytinteistd nousivat esille eritoten
aktiivinen etsinti, aktiivinen seuranta ja informaatiosta pidéttdytyminen. Tietoa jaettiin
vaihtelevasti kommenttien, julkaisujen ja viestien muodossa. Esiin tuli sairauden vaiheen
yhteys tiedonhankintaan, minkd myo6td my0s kognitiiviset auktoriteetit saattoivat
vaihdella. Kognitiivisiksi auktoriteeteiksi tunnistettiin vertaiset, lddketieteelliset
julkaisut, jdrjestojen asiantuntijat ja hoitotaho. Vairéa tietoa oli kohdattu useammin kuin
harhaanjohtavaa tietoa. Misinformaatiota ilmeni epitarkkana ja heikosti sovellettavana
informaationa, liioitteluna, védrinkésityksind ja voimakkaasti sairauden sanelemina
viesteind. Haastatteluissa tuli esille laihdutuskulttuurin ilmeneminen tiedonhankinnan
tuloksissa, ja téllainen laihduttamista korostava ja normalisoiva uutisointi, mainonta ja
keskustelu koettiin haitallisina.

Virtuaaliset yhteisot vaikuttaisivat olevan merkittdvd ja optimaalinen ymparistd sekd
vertaistuen ettd tiedon hankinnalle. Yhteisdjen haasteena on kuitenkin haitallisen tiedon
madrd, mikd saattaa vaikeuttaa toipumista. Hedelmaéllisid jatkotutkimuksen aiheita
olisikin, miten hyoddyllisen ja tukevan vertaistiedon ja -tuen jakaminen onnistuisi
parhaiten siten, ettd tiedosta tai tuesta ei olisi haittaa. Lisdksi kiinnostava
jatkotutkimuksen aihe olisi, miten siirtyminen keskustelufoorumeilta sosiaaliseen median
palveluihin on vaikuttanut tiedonhankintaan ja -jakamiseen.

Asiasanat: syomishdiriot, terveystieto, tiedonhankinta, verkkoyhteisot, sosiaalinen
media, kognitiivinen auktoriteetti
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1 JOHDANTO

Pro gradu -tutkielmani aiheena on sydmishdirifitd sairastaneiden tiedonhankinta eli
heiddn tapansa hankkia ja jakaa tietoa. Aiheeni on ajankohtainen, silli myds Suomessa
syomishdiriot ovat yleisempid kuin tdhdn mennessd on tiedetty (Silén, Raevuori, Sipild,
Mustelin, Marttunen, Kaprio ja Keski-Rahkonen 2020) ja yhteisopalveluiden kiyttd on
kasvanut vuosien mittaan (Suomen virallinen tilasto, SVT 2020). Olen kiinnostunut tista
aiheesta erityisesti virtuaalisten yhteisdjen kontekstissa, silld internetin yleistyminen on
mahdollistanut virtuaalisten yhteisdjen, kuten keskustelupalstojen, syntymisen erilaisten

teemojen ympdrille. Tutkimuksellani pyrin lisidmédn ymmaérrysta késiteltdvista aiheesta.

Suomalaiset kéyttdvit ahkerasti internetid: vuonna 2019 noin neljd viidestd eli 79
prosenttia 16-89-vuotiaasta suomalaisesta kéytti internetid useasti péivdssd (Suomen
virallinen tilasto, SVT 2019). Burnett (2000) hyddyntdd Marchioninin (1995) késitettd
“informaationaapurusto” puhuessaan optimaalisesta paikasta sekd praktiselle ettd
orientoivalle tiedonhankinnalle, ja toteaa virtuaalisen yhteison olevan erinomainen tdhan
tarkoitukseen. Virtuaalisen yhteison jisenet etsivit vastauksia sekd tarkkarajaisiin
tiedontarpeisiin ettd asettuvat samanhenkiseen informaationaapurustoon, missé heiddn on
helppo pitdd silmélld informaatiota, mika liittyy heiddn kiinnostuksenkohteisiinsa.
Yhteison kautta he voivat jakaa omaa tietouttaan julkaisujen muodossa tai hyperlinkkien

avulla muita kiinnostavia siséltdjd. (Burnett 2000.)

Harrastuksiin ja kiinnostuksenkohteisiin liittyvén keskustelun lisdksi myds sairauteen ja
terveyteen liittyvadd keskustelua 10ytyy paljon. Maailman terveysjirjestd (World Health
Organisation, WHO) on mééritellyt aikanaan terveyden tdydellisen fyysisen, psyykkisen
ja sosiaalisen hyvinvoinnin tilaksi: luonnollisesti tdllaista tilaa ei ole mahdollista
saavuttaa (Huttunen 2018), joten tillaista vaatimusta on pidetty epédrealistisena ja jopa
medikalisoivana, lddketieteen aluetta kohtuuttomasti laajentavana. (Huber ym. 2011;
tissd Palosuo ja Lahelma 2013, 41.) Olli Ruuskanen (2011) kirjoittaa Ldcdketieteellisessd
aikakauskirja Duodecimissa, ettd vaatimus tiydellisestd terveydesti tekisi suurimmasta
osasta ihmisid suurimman osan ajasta ei-terveiti tai sairaita. Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos (THL) (2020) kuvaa terveyden fyysisen, sosiaalisen ja henkisen hyvinvoinnin

tilaksi, jolla on laajempi merkitys kuin pelkkd vaivan tai sairauden puute. Liéketieteen



sanasto kuvaa sairauden “’psykofyysisen rakenteen tai toiminnan poikkeavuudeksi, joka
aiheuttaa tilapdista tai pysyvaa haittaa, vajaatoimintoja tai vammaisuutta (tauti seki siithen

liittyvat tunteet ja reaktiot)” (Terveyskirjasto 2019).

Internetistd 10ytyy runsaasti syomishdiridaiheisia keskusteluja: erityisesti paranemisen
tueksi tarkoitetut vertaistukipalstat saavuttivat 2000-luvun ensimmadisen vuosikymmenen
taitteessa  huomattavaa suosiota (Valkendorff 2008, 215). Toisaalta osa
keskustelufoorumeista on ajansaatossa hiipunut ja vastaava toiminta on siirtynyt
esimerkiksi sosiaaliseen mediaan. Muun muassa SyOmishdiridliitto-SYLI ry:n
keskustelufoorumi loi aikanaan vertaistuelle ja -tiedolle alustan, jossa keskustelujen oli
tarkoitus tukea syOmishdiridistd parantumista. Foorumi poistui kéytostd toukokuussa
2018. Talla hetkelld keskustelualustoja 10ytyy sosiaalisesta mediasta sekd ryhméchatin
muodossa. (SyOmishdirioliitto - SYLI ry 2018.) Tamin lisdksi suomalainen
keskustelufoorumi, jossa on syomishdiridille oma palstansa, on Suomi24.
Syomishéiridihin liittyvid keskustelualoituksia 16ytyy myds useilta yleisfoorumeilta, joita
ovat esimerkiksi Suomi24, Demi.fi sekd Tiede.fi. Myods erilaiset blogit tarjoavat
mahdollisuuden keskusteluille kommentointialueen avulla. Edelld mainittujen liséksi
sosiaalinen media on tuonut oman ulottuvuutensa keskustelulle. Kéytettyji alustoja ovat

muun muassa YouTube, Facebook ja Instagram.

Kaikki syomishdirioihin kytkeytyvat verkkokeskustelut eivét valitettavasti tdhtdd
sairaudesta paranemiseen: internetissd jaetaan paljon laihuutta ja syOmishdiriditd
thannoivaan, niin kutsuttuun pro-anoreksia-ilmiéon (ks. s. 29) liittyvd4 materiaalia, joka
on haitallista tietoa sekd syOmishdirigitd sairastaneille ettd riskiryhméssd oleville
henkil6ille. Yle uutisoi vuonna 2012 Thinspiration-sivustoista, jotka houkuttelevat
sairastamaan. Syomishdiridliiton mukaan kyseiset sivustot voivat pahentaa oireita tai jopa

laukaista syomishairion (Heikkild 2012).

1.1 Tutkimuksen piAimaéira, tarkoitus ja tavoitteet

Pro gradu -tutkielmani pddmaardnd on lisdtd ymmarrystd syomishdirgitd sairastaneiden
informaatiokdyttdytymisestd, erityisesti tiedonhankinnasta, virtuaalisissa yhteisoissa.
Pyrin selvittimiin, millaisia tiedonldhteitd ja tiedonhankintakanavia sydmishéirion tai

héiri6itd sairastaneet hyddyntdvét, millaista harhaanjohtavaa tai védérdd tietoa he ovat



tunnistaneet ja millainen virtuaalisista yhteisOistd 10ytyneen tiedon yhteys on
asiantuntijatietoon sy0Omishéiridihin sairastuneiden keskuudessa. Olen myos kiinnostunut

tutkimaan vertaisilta saatua tietoa ja tukea tdssd kontekstissa.
Tutkimuskysymykseni ovat:
1. Virtuaaliyhteisot tiedonléhteina:

a) Millaisia virtuaaliyhteis6jd syOmishdirioitd sairastaneet ovat tiedonhankinnassaan

kayttineet?

b) Miten ndmé sijoittuvat informaatiohorisontille suhteessa muihin kéytettyihin

tiedonldhteisiin?
2. Informaatiokdytinteet virtuaaliyhteisdista:

a) Millaisia tiedonhankintakdytdntjd nousee esille, kun virtuaaliyhteisdja kiytetdin

tiedonldhteina?

b) Millaista tiedonjakamista ilmenee?

3. Tieto ja tiedonhankinta sairauden eri vaiheissa:

a) Millainen on tiedonhankinnan, -1dhteiden ja sisdltdjen yhteys sairauden eri vaiheisiin?
b) Millaista vertaistukea ja -tietoa virtuaaliyhteisdistd on saatu?

¢) Millainen on vertaistiedon ja asiantuntijatiedon kognitiivinen auktoriteetti?

4. Viird ja harhaanjohtava tieto ja laithdutuskulttuurin ilmeneminen

a) Millaiseen véérdén tai harhaanjohtavaan tietoon virtuaalisissa yhteisoissd on kohdattu?
b) Miten téti tietoa on tunnistettu?

c¢) Millaisia kokemuksia tulee esille laihdutuskulttuurista?

Aihe on tutkimisen arvoinen, silld internet on merkittivd osa terveystiedonhankintaa
(Johnson ja Case 2012, 3), joten mielenkiintoinen ndkdkulma on, millainen merkitys
virtuaalisilla yhteisdilld ja vertaisilla on tiedonldhteind. Erilaiset virtuaaliset yhteisot
vaikuttavat toimivan my0s merkittdvind kanavana vertaistuelle. Vaikka virtuaaliset
yhteis6t antavat paljon mahdollisuuksia tiedonhankinnalle ja -saannille, saattavat

haasteina olla tiedon ristiriitaisuudet, toisinainen haitallisuus ja paljous.



Léhestymistapani aiheeseen on laadullinen tutkimus, jonka tekemisessa noudatin tarkasti
tutkimuseettisid ohjeita. Kerésin aineistoni teemahaastattelulla, jolla uskoin saavani
riittavan syvéllistd tietoa valottamaan syomishéirioita sairastavien
informaatiokdyttdytymisen eri  puolia  virtuaalisissa  yhteisdissd. Kerddmaéni
haastatteluaineiston késittelin laadullisen teoriaohjaavan sisdllonanalyysin keinoin.
Keskeisid késitteitd tutkielmassani ovat syOmishdiridt, virtuaaliset yhteisot,
tiedonhankinta, vertaistieto ja vertaistuki, pro-anoreksia-ilmid, kognitiivinen auktoriteetti

sekd misinformaatio ja disinformaatio.

1.2 Tutkielman rakenne

Tutkielmani rakentuu kuudesta luvusta. Johdannon jédlkeen luvussa kaksi kisittelen
tutkielmani teoreettista taustaa: esittelen tutkielmani kannalta olennaista késitteistod ja
teorioita, jotka luovat pohjaa tutkielmalleni sekd suuntaavat empiirisen tutkimuksen
tekemistd. Teoreettinen tausta koostuu kuudesta alaluvusta. Aluksi tarkastelen
syOomishdiriotd, jonka jélkeen keskityn tiedonhankinnan tutkimukseen kattaen arkieldméan
tiedonhankinnan, informaatiokaytdnnot, kognitiivisen auktoriteetin ja
informaatiohorisontin. Téman jilkeen késittelen vertaistietoa ja vertaistukea, sitten
misinformaation ja disinformaation kisitteiden taustaa sekd lopuksi pro-anoreksia-
ilmiotd. Luvun lopussa esitédn teoreettisen taustan yhteenvedon, jota havainnollistan

késitteiden yhteyksid ilmentavélld kuviolla.

Kolmannessa luvussa  tarkastelen aiempaa  syOmishdiriditd  sairastaneiden
informaatiokdyttdytymiseen liittyvdd tutkimusta. Luvussa neljd kuvaan tutkimuksen
empiirisen toteutuksen, luvussa viisi esittelen tulokset ja luvussa kuusi teen
johtopddtokset ja esittelen ehdotukset jatkotutkimukselle. Tutkielmani lopussa on
lahdeluettelon lisdksi liitteet, johon sisdltyvit teemahaastattelurunko, haastattelun

saatekirje, informaatiohorisontin kuvio seka tietosuojailmoitus.



2 TEOREETTINEN TAUSTA

Tassd luvussa tarkastelen tutkielmani aihepiirin tutkimiselle merkityksellistd teoreettista
kirjallisuutta. Keskeisid késitteitd tutkimuksessani ovat syomishdiriot, virtuaaliset
yhteisot, tiedonhankinta, vertaistieto ja -tuki, pro-ana-ilmid, kognitiivinen auktoriteetti
sekd misinformaatio ja disinformaatio. Syvennyn ndihin késitteisiin tarkastelemalla
aluksi syomishdirioon liittyvaa diagnostiikkaa, sen jdlkeen tiedonhankintaan ja erityisesti
arkieldimén tiedonhankintaan liittyvdd kisitteistod sekd virtuaalisten ja sosiaalisten
yhteis6jen madritelméd. Taméan jilkeen esittelen viddrdn ja harhaanjohtavan tiedon
kisitteitd sekd vertaistiedon ja -tuen eroja. Lopuksi kerron lyhyesti pro-anoreksia-

1lmigsta.

2.1 Syomishaiiriot

Syomishiirioilld viitataan vakaviin mielenterveyden hdiriihin, joihin liittyy poikkeavaa
syomiskéyttdytymistd sekd usein psyykkisen, fyysisen tai sosiaalisen toimintakyvyn
hdiriintymistd. Sy0mishdiriot voivat ajan kuluessa muuttaa muotoaan tyypistéd toiseen.
Arviolta noin seitsemén prosenttia suomalaisista naisista sairastaa syomishdirion ennen
kolmattakymmenettd ikdvuottaan. Syomishdirion hoito siséltdd tiedollista ohjausta ja
terapeuttista tukea. Lisdksi sithen kuuluu hoitomuotoja, joilla tavoitellaan ravitsemustilan
korjaamista, sydmisen hallintaa, niin psyykkisten kuin fyysistenkin oireiden lievittymisti
sekd toimintakyvyn lisddntymistd. (Suokas ja Rissanen 2017, 403.) Sydmishéirididen
syitd ei tarkkaan tunneta, vaan taustalla on usein altistavia, laukaisevia sekd ylldpitavid
tekijoitd. Altistavat ja laukaisevat tekijdt voivat olla biologisia (esimerkiksi geneettinen
alttius), psykologisia (esimerkiksi kuormitus- ja stressitekijét, itsetunto-ongelmat tai
tunne-eldmédn vaikeudet) sekd sosiokulttuurisia (esimerkiksi laithuutta ihannoiva
ympéristd). Sydmishdiridoireilu voidaan néhdd henkilon hallintayrityksend eldmén
kipukohtiin, psyykkisesti haastaviin kuormitustilanteisiin ja/tai muutoshaasteisiin.

(Hatonen, Suokas ja Salonen 2011.)

WHO:n kehittdméin kansainvélisen tautiluokitusjérjestelmén (International Statistical
Classification of Diseases and Related Health Problems, ICD) mukaisen ICD-10-

diagnoosinumeron ovat syomishdiridistd saaneet laihuushdirid ja ahmimishdirio sekéa
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ndiden epétyypilliset muodot. Epityypillisilldi muodoilla viitataan oirekirjoon, jossa
oireet muistuttavat laihuus- tai ahmimishdirion kriteerejd, mutta niistdi muodostuva
kliininen kokonaiskuva ei tdytd syOmishdirion kriteerejd. Toisaalta esimerkiksi
ahmintahdirion (binge eating disorder, BED) diagnostiset kriteerit ovat yleensa
vakiintuneet kliiniseen kayttoon, vaikkei sitd ole erikseen mainittu ICD-
tautiluokituksessa. Ahmintahdirid luokitellaan muuksi syomishiirioksi, jolloin siitd
kaytetddn omaa diagnoosinumeroa (F50.8). Epityypillisille syomishéiridille (Eating
Disorder Not Otherwise Specified, EDNOS) on oma luokkansa psykiatrian
diagnostisessa kriteeristossd (Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders,
viides versio, DSM-5). Tami diagnoosiluokka on hyvin heterogeeninen, epétarkasti
madritelty ryhma erilaisia syomishdirioitd, joiden oirekirjossa saattaa olla anorektisia,
bulimisia ja ahmintahdirion oireita. DSM-5-luokituksesta ahmintahdirid 16ytyy

itsendisend diagnoosina. (Suokas ja Rissanen 2017, 420.)

Laihuushéirion  (anoreksia nervosa) keskeisend diagnostisena piirteend on
tarkoituksellisesti aiheutettu ja ylldpidetty nilkiintymistila. Potilas pelkdd lihomista ja
hidnen kehonkuvansa saattaa olla virheellinen. Ahmimishéirion (bulimia nervosa)
keskeinen piirre on lihomisen pelko. Taudinkuvaan kuuluu tyypillisesti ankaran
lathdutusyrityksen jédlkeinen suurten ruokamédrien ahmiminen ja sen jdlkeinen oireilu.
Tdmd oireilu voi ndyttdytyd esimerkiksi oksentamisena, suurina litkuntamdérind,
paastoamisena sekd nesteenpoistolddkkeiden tai ulostuslddkkeiden kéyttdmisend.
Ahmintahdirion (binge eating disorder, BED) tunnusmerkkind on tavanomaista
suurempien ruokamddrien syOminen. Oireina ovat toistuvat hallitsemattomat
ahmintakohtaukset, niistd aiheutuva ahdistus ja syyllisyys sekd itsehalveksunta tai
masennuksen tunne. Ahmintahdirioon ei liity ruoan lihottavan vaikutuksen ehkdisevaa

kayttaytymistd. (Suokas ja Rissanen 2017.)

Epatyypillisiin sydmishdiridihin kuuluva ortoreksia (ortoreksia nervosa) viittaa Dunnin
ja Bratmanin (2016) ehdottaman kriteeriston mukaan pakkomielteiseen terveellisen
syomisen painottamiseen, esimerkiksi tietyn ruokavalion tiukkaan noudattamiseen.
Téllainen kayttdytyminen johtaa emotionaaliseen ahdistukseen, mikéli sairastunut joutuu
valitsemaan mielestddn epidterveellisen ruoan. Ruokavalio saattaa ajan kuluessa
eskaloitua useidenkin ruokaryhmien vélttelemiseen, miké johtaa toisinaan painonlaskuun

ja aliravitsemukseen. (Dunn ja Bratman 2016, 16.)
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SyOmishiirion hoidon tavoitteena on sadnndllistdd syomiskédyttdytyminen, lopettaa rajut
laihdutusyritykset, korjata ravitsemustila, saada toistuva ahminta hallintaan, vdhentda
syomishéiridoireita, saada fyysistd terveyttd uhkaavat oireet loppumaan seka lievittia ja
helpottaa psyykkisié oireita. Tehokkaan hoidon edellytyksend pidetdédn luottamuksellisen
yhteistydsuhteen luomista hoitohenkilokunnan ja sairastuneen vélilld. Varhainen hoitoon
paisy ja tehokas ravitsemustilan korjaaminen seké aktiivinen hoito-ote voivat parantaa
ennustetta sairaudesta toipumiseen. SyOmishéirididen hoito pyritddn yleensa
toteuttamaan avohoitona, jossa kdytetddn erilaisia hoito- ja psykoedukaatioryhmié sekéa
yksilohoitoja. Aina avohoito ei riitd, jolloin potilas saatetaan ohjata psykiatriseen

paivésairaala- tai osastohoitoon. (Kiypa hoito -suositus 2014.)

Tiedollisen ohjauksen eli psykoedukaation tulee sisdltyd hoitoon: tiedollisella ohjauksella
tarkoitetaan tiedonjakamista sairaudesta, syomisen lainalaisuuksista sekd nélkiintymisen
seurauksista. Tavoitteena on auttaa potilasta ja hinen omaisiaan hahmottamaan sairaus ja
sen merkitys. Tavoitteena on my0s auttaa potilasta piddseméddn eroon viiristyneisté
uskomuksista ja  tiedonpuutteesta, jotka ovat johtaneet hdiriintyneeseen
syomiskayttdytymiseen. Lisdksi pyritddn antamaan keinoja ja kirjallista materiaalia
syOomishdiridstd paranemisen tukemiseksi. Itsehoito-oppaat ja -ohjelmat saattavat
soveltua ensivaiheen hoitona erityisesti ahmimis- ja ahmintahdiri6td sairastaville
potilaille. Itsehoito pohjautuu yleensd kognitiivis-behavioraaliseen terapiaan, ja se
voidaan toteuttaa itsendisesti tai ohjatusti. Tarjolla on my6s suomen- ja ruotsinkielinen
internetin kautta toteutettava itsehoito-ohjelma ahmintahéirité sairastaville (Kaypéa hoito
-suositus 2014) sekd hoidon tueksi muun muassa SyOmishiiridliiton SYLI-chat,

tukipuhelin, vertaistukiryhmit ja SYLI-keskukset. (Syomishéiridliitto - SYLI ry 2020).

SyOomishdiriotd sairautena on kuvattu erddnlaisena kaarimallina, missd sairaus ja
toipuminen etenee tiettyjen vaiheiden kautta. Néitd vaiheita ovat sairauden alkaminen,
kuherrus/viehétysvaihe, kdrsimysvaihe, toive muutoksesta, muutoksen tekeminen sekéa
paraneminen. Td@mén monivaiheisen kaarimallin mukaan kuherrus/viehétysvaiheessa
syomishdirid saattaa antaa sairastuneelle kontrollin ja hallinnantunnetta sekd kasvattaa
itsetuntoa. Téssd vaiheessa sairastuneelta saattaa puuttua sairaudentunto, eikd hin
valttdmattd koe tarvetta muutokselle. Kirsimysvaiheessa sairastunut huomaa, ettei enda
kontrolloikaan sairautta, vaan syomishdirio kontrolloi hénta. Sairaus alkaa selvésti haitata
arkea, ja vaihetta leimaa ristiriitaisuus: sairastunut saattaa ajatella, ettei ndin voi jatkua,

mutta muutos ja syomishdiriostd irtipdastaminen pelottaa. Toive muutoksesta -vaiheessa
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sairastuneen tahto muutoksesta ja toipumisesta vahvistuu, ja hin alkaa miettid keinoja,
joilla muutos ja sairaudesta irtipddseminen olisi mahdollisia. Muutoksen tekemisen
vaiheessa sairastunut tekee toitd ajatustensa kanssa ja pystyy tekemddn konkreettisia
muutoksia kohti toipumista, kuten lisidméén syomistd, luopumaan pakkoliikunnasta,
olemaan ahmimatta tai olemaan kompensoimatta, jolla viitataan esimerkiksi
itseaiheutettuun oksentamiseen tai entistd tiukempaan syOmisen rajoittamineen.
Toipuminen on harvoin suoraviivaista eteneminemistd ylld kuvattua reittid pitkin, vaan
vaiheet usein vuorottolevat ja niiden kesto ja ilmeneminen ovat yksilollisié.

(Mielenterveystalo 2021; Brostrom 2019.)

Vaikka syomishdirid aiheuttaa psyykkistd kirsimystd, myds siitd toipuminen on usein
hyvin vaikeaa ja aiheuttaa ristiriitaisia tunteita. Paranemista saattaa vaikeuttaa pelko
syomishdirioon liittyvan hallinnan tunteen menettimisesti ja tyhjan péille joutumisesta.
Hoidossa tuleekin huomioida uusien selviytymiskeinojen ja toimintamallien luominen
yhdessd sairastavan kanssa. (Kédypd hoito -suositus 2014.) Milla Linnan
viitoskirjatutkimuksessa (2014) todettiin, ettd toipuminen oli ollut hidasta ja vaiheittaista,
mutta valtaosa tutkituista syomishdirion sairastaneista naisista toipuivat. Toipumiselle ei
ole yhté tiettyd médritelmdd, mutta sithen kuuluu fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen
aspekti. Kokonaisvaltainen toipuminen ei siten ole vain painon normalisoitumista, vaan
se tapahtuu myds tunteiden, kdyttdytymisen, ihmissuhteiden sekd ajatusten tasolla.

(Mielenterveystalo 2021; Brostrom 2019.)

Tédssd tutkielmassani tarkoitan syOmishdiriolld sairautta, johon liittyy poikkeavaa
syomiskéyttdytymistd. SyOmishdirioliitto - SYLI ry on nostanut esille, ettd
syomishdiriditd maarittavat diagnoosilokerot ovat usein ahtaita, joten ndiden lokeroiden
sijaan voidaan puhua oirekuvista. Ndiden oirekuvien perusteella on mahdollista erotella
syomishdirididen kolme pdityyppié: 1) sydmisen voimakas rajoittaminen, 2) sydmisen
voimakas rajoittaminen, kontrollin menetys ja kompensaatiokdyttiytyminen sekd 3)
hallisematon syominen tai ahmintakohtaukset, joihin liittyy voimakasta ahdistusta.

(Sydmishéirioliitto - SYLI ry.)

Kéytin edelli mainittua oirekuvien madrittelyd hyvikseni tutkielman toteutuksen
suunnittelussa. Siten en vaatinut jotain tiettyd diagnoosia haastatteluihin valituilta, vaan

korostin henkildiden omaa arviota tilanteestaan.
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2.2 Tiedonhankinta

Tiedontarve on késitteellisesti haastava mééritelteltdva, mutta se on hyddyllinen késite,
kun halutaan viitata niihin eri tekijoihin, jotka saavat yksilon tai ryhmén etsiméén tietoa.
Tiedontarve voi olla epdméérdinen tuntemus siitd, ettd jotakin asiaa ei ole ymmaérretty
tarpeeksi hyvin sekd my0s varsin yksityiskohtainen tarve. Tiedonhankinnalla voidaan
yleisesti tarkoittaa tiedontarpeesta kumpuavaa toimintaa, jonka tarkoituksena on
tunnistaa relevantteja tiedonldhteitd sekd tiedonhankitakanavia, hakeutua niiden pariin
sekd valita sellaiset ldhteet ja kanavat, joilla tiedontarpeiden tyydyttdminen onnistuisi.
Laajassa mielessd tiedonhankinta siséltdd tiedon passiivisen vastaanottamisen eli

sattumanvaraisen tiedonhankinnan. (Haasio ja Savolainen 2004, 26-28.)

Niemeld (2006, 30) huomattaa, ettd hankinta on intentionaalisuuden siséltdva ilmaus:
hankkija on toimija, joka hankkii informaatiota. Myds Case (2012, 31) viittaa tdhén
intentionaalisuuteen, jolloin tiedonhankinta liittyy tiedonhankkijan mielessé olevan tietyn
tavoitteen saavuttamiseen. Niemeld (2006, 30) mainitseekin satunnaisen tiedonhankinnan
(esimerkiksi sattumalta relevantin asian kuuleminen joukkoliikennevélineessd) olevan
hieman harhaanjohtava ilmaisu. Niemelin mukaan enemmin arkieldmén
informaatiokdyttdytymiseen viittaisi ilmaisu satunnainen tiedonsaanti eri ldhteista.

(Niemeld 2006, 30.)

Bates (2002) on luonut nelikenttdisen mallin tiedonhankinnasta. Mallissa tiedonhankinta
on jaettu tyypeiksi, jotka jakautuvat kohdistettuun tai kohdistumattomaan ja aktiiviseen
tai passiiviseen tyyppiin. Néistd kohdistettua ja aktiivista toimintaa on tiedonhaku, jolla
viitataan pyrkimykseen 10ytdd vastaus tiettyyn ongelman. Toinen aktiivisen
tiedonhankinnan tyypeistd on kohdistumaton selailu. Silld tarkoitetaan tilannetta, jossa
henkil6lla ei ole erityistd tiedontarvetta tai kiinnostuksenkohdetta, mutta hén aktiivisesti
altistaa itsensd mahdollisesti tuoreelle informaatiolle. Selailua tdydentdvani vastakohtana
voidaan pitda tarkkailua, joka voi olla kohdistettua ja passiivista. Tarkkaillessa séilytetdén
valppaus asioille, jotka kiinnostavat sekd vastauksille niithin kysymyksiin, joita on
mielessd. Henkilolld ei vilttdmattd ole voimakasta tarvetta ndhdad aktiivisesti vaivaa
keratidkseen hinta kiinnostavaa tietoa, vaan hian on valmis tarttumaan siithen, kun suotuisa
tieto ilmenee. Batesin (2002) mukaan suurin osa kaikesta, mitd tieddmme ja opimme,
tulee meille passiivisen ja kohdentumattoman tarkkailun kautta. Yksinkertaistetusti

voidaan todeta tarkkailun ja kohdistuneen etsinnidn olevan tapoja, joilla 16ydetddn tietoa,
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jonka tiedetddn olevan sellaista, joka tulee tietdd. Selailun ja tietoisena olemisen voidaan

puolestaan todeta olevan tapoja 10ytad sellaista tietoa, jota ei valttimatta tieda tarvittavan.

2.2.1 Arkieliméan tiedonhankinta

Tiedonhankinnan tutkimuksessa keskityttiin aluksi erityisesti tyohon ja opiskeluun
liittyvddn tiedonhankintaan. Savolainen (1995) on esitellyt arkielimén tiedonhankinnan
kasitteen (Everyday Life Information Seeking, ELIS), jolla hidn viittaa hyvin suppeasti
ilmaisten ty6hon liittyméttoméén tiedonhankintaan. Toisaalta késite on haasteellinen,
silld esimerkiksi kielikursseihin liittyvd tiedonhankinta saattaa palvella niin ammatillisia
kuin vapaa-ajan tarkoitusperid. Laajasti maéritellen arkieldmén tiedonhankinta voidaan
kisittdd erilaisten tiedollisten osien hankinnaksi, mitd ihmiset hyodyntéavit
valmistautuessaan arkieldméén tai ratkaistakseen ongelmia, jotka eivit suoranaisesti liity
tydeldmin tehtdviin. Tallaiset ongelmat voivat olla osa useita erilaisia arkipdivin
eldmédnalueita: esimerkiksi terveyteen tai kulutukseen liittyvid asioita. (Savolainen 1995,

266-267.)

Savolainen (1995, 272) erottaa arkieldimén tiedonhankinnassa kaksi ulottuvuutta:
orientoivan ja praktisen tiedon hankinta. Praktinen tiedonhankinta viittaa tiedon
aktiiviseen etsintddn, jossa pyritddn 10ytdmadn tarkka vastaus ongelmaan. Orientoiva
tiedonhankinta tapahtuu arkielimén yhteydessd ympériston “skannaamisena”, jolloin
kiinnostavaa tai merkittdvaa tietoa 10ytyy sattumalta. Passiivinen tarkkailu arkisissa
tilanteissa voidaan ndhdi elinikdisend aktiivisuutena, joka keskittyy arkieldmén asioihin.
Ihmiset keskittavit intensiivisimmén huomionsa eldminsé primaarialueille, esimerkiksi
perheelle, kodille ja tydlle. Kaikki informaatio ei vility henkildlle systemaattisen etsinnin
tuloksena, vaan huomattava osa vastaanotetaan sattumalta. Rutiininomainen television
katsominen saattaa esimerkiksi tuoda uutta, tarpeellista tietoa. Toisinaan orientoiva
tiedontarve saattaa muuttua praktiseksi, mikédli tarve muuttaa asioita kasvaa tarpeeksi
voimakkaaksi. Praktisen ja orientoivan tiedonhankinnan vélilldi on eritasoinen

kunnianhimo ja intensiteetti. (Savolainen 1995.)

Tassd tutkielmassa tarkoitan tiedonhankinnalla sitd, miten syomishdirifitd sairastaneet
ovat pyrkineet 10ytiméén ja hydodyntdméadn sekd mahdollisesti jakamaan syomishéiriéon

liittyvdd tietoa sekd millaisia mahdollisia tiedonhankintakéyténteitd ilmenee.
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Hyodyntdessddn keskustelupalstoja tiedonhankinnassa henkil6lld saattaa olla sekd
praktisia ettd orientoivia tiedontarpeita. Henkil6 voi esittdd suoran kysymyksen palstalla,
hyodyntdd hakutoimintoa tai selailla oikeasta osiosta aloituksia. Toisaalta hdn myos
saattaa silméilld keskusteluja yleisesti ja tormatd relevanttiin tietoon, esimerkiksi toisen

henkilon hyvéksi kokemaan toimintaan.

Batesin (2002) tiedonhankinnan jaottelussa esiintyneen kohdistumattoman selailun
ymmérrin tutkielmassani syomishdirioon liittyvien keskustelujen selailemisena, jolloin
henkil6 ei etsi vastausta tiettyyn kysymykseen, vaan selaa optimaalista
informaatioympéristéd, jossa on mahdollista tormétd relevanttiin  tietoon.
Tiedonhankinnan intentionaalisuuden ymmaérrén tutkielmassani pyrkimyksené ldhestyd
otollisia informaatioympéristdjd, vaikka tiedonhankkijalla ei olisi tiettyd ja méadriteltya

tiedontarvetta mielessdan.

2.2.2 Tiedonhankintakiytinnot

Pamela McKenzie (2003a) on esitellyt tiedonhankintakdytédntdjen mallin, joka jakautuu
neljan tiedonhankinnan tavan mukaisesti aktiiviseen etsintddn, aktiiviseen tarkkailuun, ei-
kohdentuneeseen tarkkailuun sekéd tiedonsaantiin toisen avulla (by proxy). Jokainen
ndistd tietonhankinnan kaytinnodistd jakautuu kahteen vaiheeseen eli siithen, miten
tiedontarvitsija ottaa yhteyttd ldhteisiin ja kanaviin sekd millainen vuorovaikutus hénella

on edelld mainittujen kanssa. (McKenzie 2003a.)

Aktiivinen tiedonetsintd on suorin tyyli informaatiokdytdnnoistd. Tiedontarvitsijalla on
spesifi tarve, johon hdn pyrkii 10ytiméddn vastauksen. Tiedontarvitsijalle tdrked
ominaisuus on tunnistaa informaatioymparistostién 14hteet, joiden hén uskoo palvelevan
relevantin tiedon 10ytymisessd. Aktiivisella seurannalla tarkoitetaan lupaavien ldhteiden
tunnistamista ja niiden silmadilyéd ja selailua. Vastausta ei etsitd spesifiin ongelmaan tai
kysymykseen, vaan optimaalista informaatioympdristéd tarkkaillaan mahdollisen
hyodyllisen tiedon varalta. Kohdentumattomalla toimintaympériston seurannalla
viitataan henkilon tormddmiseen ennakoimattomasti tiedonldhteeseen esimerkiksi
arkipdivian tilanteissa. Henkilo saattaa esimerkiksi lukea sanomalehted ilman
tiedontarvetta mistddn erityisestd tai kuulla sattumalta keskustelun, joka osoittautuu

siséltdvén tarpeellista tietoa. Tiedon saaminen toisen kautta edellyttdd, ettd henkilé on
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tullut tunnistetuksi tiedonhankkijana. Tiedonhankkija on yhteydesséd ldhteeseen toisen
henkilon kautta, joka toimii tiedon vélittdjand tai niin kutsuttuna portinvartijana.

(McKenzie 2003a).

Niemeld (2006, 109) on ehdottanut lisdttdviksi McKenzien mallin viidenneksi
informaatiokdytdnnoksi informaatiosta pidattdytymisen. Niemeld kommentoi, ettd
McKenzien malli soveltuu hyvin rajattua arkieldmidn tiedonhankintaa koskevaan
tutkimukseen. (Niemeld 2006, 36). Kuten Savolainen (1995) on maininnut, saattavat
rajatun arkielimdn tiedonhankinnan ongelmat liittyd esimerkiksi terveyteen (tai

sairauteen), joka on timén tutkielman olennaisena aiheena.

Téssd tutkielmassani maédrittelen tiedonhankintakéytdnndiksi sellaiset arkieldmén
kiytannot, joita syOmishdiriitd sairastaneet kayttdvdat hankkiessaan tietoa
virtuaaliyhteisossd. Téllaisia kdytidntdjd voivat olla aktiivinen tiedonetsintd esimerkiksi
kysymadlla tai kiyttdmalld hakupalveluita tai sivustojen hakuominaisuuksia ja aktiivinen
seuranta esimerkiksi selailemalla tuttua virtuaalista yhteisod. Tiedonhankintakdytdntd voi
olla. myds kohdentumaton ympériston seuraaminen, jolloin henkild saattaa saada
tarpeellista tietoa esimerkiksi selailemalla uutisia, sosiaalista mediaa tai yleisid
keskustelufoorumeita sekd tiedon saaminen toisen, esimerkiksi vertaisen tai
terveydenammattilaisen kautta. Lisdksi yhtend kaytintond voi olla informaatiosta

pidéttdytyminen.

2.2.3 Informaatiohorisontti

Sonnenwaldin (1999, 8) mukaan yksilo toimii tietynlaisessa informaatiohorisontissa
etsiessddn tietoa. Informaatiohorisontti voi Kkisittdd erilaisia tiedonldhteitd, kuten
sosiaaliset ~ verkostot,  kollegat, alan  asiantuntijat,  kirjastohenkilokunta,
informaatiopalvelut, dokumentit, internetsivut, kirjat, bibliografiat,
tiedonhakujérjestelmét sekd kokeilut ja maailman tarkkailun. Informaatiohorisontit,
toisinaan myos tiedonldhteet, midrdytyvit sosiaalisten ja yksilollisten kontekstien kautta.
Joissakin tilanteissa ja asiayhteyksissd informaatiohorisontti voi olla yhteydessd
sosiaalitalouteen ja -politiikkaan, esimerkiksi yhden yliopiston tiedekunnilla ja
opiskelijoilla voi olla rajalliset mahdollisuudet saada késiinsd materiaalia, mitd jossain

toisessa, suuremmassa yliopistossa on tarjolla. Yksilot luonnollisesti myds muotoilevat
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informaatiohorisonttiaan. Esimerkiksi henkilon tietimys mahdollisista ldhteistd ja
viitteistd ~ saattavat  auttaa =~ méadrittdimddn  hdnen  informaatiohorisonttiaan.
Informaatiohorisontti voidaan ndhdd subjektiivisena karttana, joka auttaa yksilod
jasentdmain jokapdivéistd informaatiomaailmaansa ja eristdmddn tdrkeit tiedonldhteet

vihemmén tirkeistd. (Savolainen ja Kari 2004.)

Tassd tutkielmassani tarkoitan informaatiohorisontilla sellaisia tiedonldhteitd, joista
saatua tietoa virtuaalisista yhteisOistd tietoa hankkivat kayttdvédt. Horisontti osoittaa
ndiden tiedonldhteiden merkitystd ja ensi- tai toissijaisuutta niiden kayttéjille ja siten
my0s tiedonldhteiden wvilisid suhteita. Horisontti muodostuu kehistd, joista
keskimmadisissd on henkil6lle ldheisimmit ldhteet ja kanavat, kauemmilla kehilld
vihemmén merkittdvit. Pyrin hahmottamaan informaatiohorisontilla tiedonldhteiden
kirjoa seki tiedonléhteitd kiyttavien arviointeja niiden informaatiosisillon merkityksesti

ja luotettavuudesta heidén tiedontarpeisiinsa vastaamiseksensa.

2.2.4 Kognitiivinen auktoriteetti ja tiedonlihteiden valinta

Kognitiivisella auktoriteetilla viitataan henkil6on, organisatioon, teokseen tai muuhun
tiedonldhteeseen, jolta tai miltd henkild uskoo oppivansa jotain. Henkil66n kohdistuvan
auktoriteetin syntymiseen vaaditaan vdhintddn kaksi henkildd, ja se on asteittainen —
jollain voi olla hieman kognitiivista auktoriteettia, toisella ei ollenkaan ja kolmannella
hyvin paljon. Kognitiivinen auktoriteetti eroaa asiantuntijasta, silld henkilo saattaa olla
jonkin asian tdydellinen ammattilainen ilman, ettd kukaan héntd siksi huomaa, saati
tunnustaa. Hallinnollisesta auktoriteetista poiketen kognitiivinen auktoriteetti vaikuttaa

ajatuksiin, ei vain esitd ulkoista kaskyé. (Wilson 1983.)

Taylor (1986; tdssd Rieh 2002) maédrittelee informaation laadun pohjaamalla sen
oletukseen, ettd kéyttdjin pddtokset valita tietty informaatio toisen sijaan syntyy
antamalla arvo télle tietylle objektille. Kayttdjat tekevit jatkuvaa arvon mdiérittelyd
kdydessdédn ldpi informaatiojérjestelmid ja seulovat sieltd tiedon, jolla vaikuttaa olevan
arvoa. Taylor (1986; tdssd Rieh 2002) maidritteli viisi arvoa, jotka siséltyivét laatuun:
tarkkuus, kokonaisvaltaisuus, ajankohtaisuus, reliabiliteetti ja validiteetti. Kognitiivinen

auktoriteetti ei rajoitu vain yksiloihin, vaan se voi olla my0s tunnistettavissa kirjoissa,
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tyokaluissa, organisaatioissa sekd instituutioissa. Kognitiivinen auktoriteetti on osa

laaduntarkkailun komponenteista tiedonhaussa. (Rieh 2002.)

Verkossa informaation laadun ja auktoriteetin puntaroiminen on suurimmalle osalle
kayttdjistd haastavaa, silli yleisesti ei ole olemassa yhtd yleispitevdd
laadunvalvontajérjestelmii. Perinteisesti painetuissa teoksissa laatua méérittelevdt muun
muassa arvioinnit, viittauskaytannot ja kustantamojen maine. Verkossa kdytanndssa kuka
vain voi julkaista dokumentteja, eiké kukaan valttdmaitta arvioi ja hyvéksy sisdltod ennen

julkaisemista. (Rieh 2002.)

Genuis (2012) on tutkinut naisten kokemuksia terveyteen liittyvdstd tiedonhankinnasta
virallisten ja epdvirallisten ldhteiden kautta sekd ndihin ldhteisiin nojautuvaa péaatoksen
tekoa. Hin haastatteli puolistrukturoidusti 28 naista, jotka olivat hankkineet
vaihdevuosiin liittyvdd tietoa. Kysyttdessd haastateltavilta, miten he ldhtisivit
lievittimédn terveyteen tai hyvinvointiin liittyvdid huolta, kolmetoista naista kertoi
aloittavansa tiedonhankinnan esimerkiksi internetistd tai kirjoista, kuusi kertoi
hyodyntidvansd ldheisid tiedonldhteend ja kuusi kertoi kysyvdnsd neuvoa
terveydenhuollon ammattilaisilta. Suurin osa naisista oli siis valmistautunut hyvin
itseohjautuvasti terveyteen liittyvdn tiedon hankintaan. Osa itsensd itseohjautuviksi
luonnehtivista naisista kuitenkin totesi olevansa hieman ristiriitaisessa tilanteessa
tiedonhankintaan liittyvdn asetelman kanssa — erds tutkittavista totesi, ettd tietoa

vaihdevuosista olisi hyvé saada automaattisesti tietyn idn saavuttaessaan. (Genuis 2012.)

McKenzien (2003b) havaintoja mukaillen Genuis (2012) huomasi, ettd naiset pitivit
itseddn kognitiivisina auktoriteetteina kdyttden omaa piittelyddn, kehoaan ja
kokemuspohjaansa argumentteina testatessaan muiden ldhteiden auktoriteettia. Kaksi
haastateltavaa totesikin, ettei kukaan tiedd heidén kehoaan paremmin kuin he itse, jolloin
he tukeutuivat henkildkohtaisen tiedon auktoriteettiin. Hoitohenkildkunta néhtiin usein
yhteistyokumppanina. Yhteistyollisen aseman 10ytymisen kannalta oli merkittdvad
keskindinen keskustelunomainen tiedon vastaanottaminen ja jakaminen sekd yhteinen
arvostus erilaisia tiedon ldhteitd ja auktoriteetteja kohtaan. Erittdin olennaista oli, ettid
ladkérin vastaanotolla my0s asiakkaalla oli tunne, ettd hdntd kuunnellaan ja hinen
tuntemuksensa otetaan huomioon. Mikéli terveysalan asiantuntijaa ei nédhty niin
kutsuttuna  yhteistydkumppanina, antoivat tutkittavat vdhemmin painoarvoa
ladketieteelliselle erikoistuneisuudelle. Osa tutkittavista naisista arvioi olevansa

terveysalan henkilokunnan tarjoamasta tiedosta ja paitoksenteosta riippuvaisia ja luotti
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henkilokunnan toimintaan. Toisinaan tdmé tapahtui pitkélld aikajanteelld: erds tutkittava
oli aluksi etsinyt itseohjautuvasti tietoa, mutta 16ydettyddn l4dkérin, jonka hén koki

olevan avuksi, hin lopetti tiedon etsimisen ja luotti 1ddkérin suosituksiin. (Genuis 2012.)

Wilsonin (1997) mukaan tiedonldhteiden valintaan vaikuttavat saavutettavuus,
luotettavuus  (credibility) sekd kommunikaation kanava. Olennainen vaatimus
tiedonhankinnalle on ldhteiden saavutettavuus. Helposti saavutettavien ldhteiden puute
saattaa rajoittaa tiedonhankintaa tai aiheuttaa korkeammat kustannukset kuin
tiedonhankkija on valmis maksamaan. Mikéli tiedonhankkija huomaa tiedonldhteen
tuottaman informaation laadun ja tarkkuuden olevan epiluotettavia, hdn todenndkdisesti
toteaa ldhteen luotettavuuden oleva puutteellinen. Vaikka kommunikaatiokanava, jota
pitkin vastaanotettu informaatio kulkee, ei vélttdmattd olisi tdysin tunnusomainen
lahteelle, on kanava yleensi niin ldheisesti sidoksissa ldhteeseen, ettei sen mahdollista
vaikutusta voida sivuuttaa. Wilson (1997) kuvaa, ettd esimerkiksi pyoréilykyparén
kayttod koskevassa tutkimuksessa (Witte ja muut 1993; tissd Wilson 1997) huomattiin
pelottavan informaation (joka téssa tilanteessa tarkoitti vaaroja, mikali kypérad ei kiytd)
vaikutti tehokkaammin, mikéli tiedon sai henkildiden wvilisistd kanavoista kuin
massamedian kautta. Massamedian kautta tulleet pelottavat viestit saatetaan
yksinkertaisesti sivuuttaa, kun taas toiselta henkildltd vastaanotettu varoittava viesti
saattaa pakottaa kohdehenkilon arvioimaan mahdollista terveysriskid. (Wilson 1997, 561-

562.)

Téassd tutkielmassani tarkoitan tiedonldhteiden valinnalla sitd, millaisia ldhteitd, seka
virallisia ettd epdvirallisia, syomishiiriotd sairastaneet ovat valinneet, ja mitkd ovat
mahdollisesti vaikuttaneet heiddn péaitoksentekoonsa. Kognitiivisella auktoriteetilla
tarkoitan sellaisia tiedonldhteitd, joiden antamaa tai sisdltdmidd tietoa pidetddn
merkittdvdnd, ja jonka tiedonhakija kokee auttavan ongelmatilanteen selvittdmisessa.
Kognitiivinen auktoriteetti voi olla esimerkiksi terveydenhuollon ammattilainen,
vertainen, perheenjdsen, verkkosivu tai vaikkapa medianedustaja, jolla on vaikutusta

henkil6n ajatteluun.

2.3 Virtuaaliset yhteisot

Yksilon osallistuminen vuorovaikutteiseen keskusteluun ja niiden seuraamiseen on
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helpottunut internetin kehittymisen myotd. Tdma on johtanut erilaisten eldméantyylien ja
intressien esille tuomiseen verkossa. Endd ei vaadita HTML:n ja muiden
koodiprotokollien tuntemista, vaan valmiit sivupohjat tarjoavat helpon tiedon luomis- ja
jakamisympdériston. (Fleming-May ja Miller 2010.) Sosiaalisen median sanaston mukaan
virtuaaliyhteisolld (tai verkkoyhteisolld) tarkoitetaan yhteisod, jonka jdsenten vélinen
keskustelu tapahtuu padasiallisesti tietoverkon vilitykselld. Yhteison vuorovaikutus voi
tapahtua esimerkiksi keskustelupalstojen, verkkoyhteisopalveluiden tai blogien

valitykselld (Sanastokeskus TSK 2010).

Virtuaaliset yhteisot ovat rakentuneet jatkuvan keskustelun ympdrille, joita tuottavat eri
kirjoittajat ja lukijat. Tédssd tutkielmassa kdyttdmadni virtuaalisen yhteison késitettd on
erotettava virtuaalitodellisuudesta, jolla yleensi viitataan tietokonesimulaation luomaan
keinotekoiseen todellisuuteen. Virtuaaliyhteisdissd kommunikaatio tapahtuu sédhkdisen
tiedonvilityksen avulla. Jokaisella yhteisolld on omat kaavansa vuorovaikutukselle.
Virtuaalisten yhteis6jen sisdltd on usein miltei tdysin tekstimuodossa ja osanottajien
vililld on usein fyysinen ja toisinaan myods ajallinen etdisyys. (Burnett 2000.)
Selainpohjaisten keskustelufoorumeiden asynkronisuus ja arkistoitavuus ovat sen
ehdottomia etuja: keskustelualoituksia voi toisinaan lukea ja kommentoida jopa vuosien

jalkeen. (Suominen, Saarikoski ja Vaahensalo 2019, 135.)

Suominen, Saarikoski ja Vaahensalo (2019) mainitsevat, ettd keskustelufoorumit voidaan
karkeasti jakaa kaupallisiin ja ei-kaupallisiin. Ensiksi mainittuja ylldpitdvét yleensd
palkatut ammattilaiset jonkin kaupallisen kustantajan miérittdmilld ehdoilla, ja ne
pyrkivit mainostulojen turvaamiseen kévijoitd houkuttelemalla. Ei-kaupallisten
foorumien ylldpitdjdt ovat usein vapaaehtoisia, ja niiden pyrkimyksend on tarjota
keskustelualusta samasta aiheesta kiinnostuneille ilman kévijdtavoitteiden asettamaa

painetta. (Emt., 137.)

Kuitenkin my0s ei-kaupallinen foorumi voi kerdtd mainostuloja ja kaupallinen tarjota
hyvén alustan yhteiskunnalliselle vuoropuhelulle tai verkkoyhteison muodostamiselle.
Selainpohjaisten foorumeiden suosio oli huipussaan vuosituhannen vaihteessa ja sen
jilkeen. Aihepiireiltddn yleiset foorumit pyrkivit miellyttimdidn suurempaa
kayttdjakuntaa. Useiden yleisfoorumien toiminta hiipui 2000-luvun ensimmadisen
vuosikymmenen aikana. Sen sijaan 2010-luvulla Facebook ja monet muut sosiaalisen
median alustat onnistuivat mainostulojen kerddamisessd. Luonnollisesti kaikki kaupalliset

yleisfoorumit eivét ole kuitenkaan kadonneet kokonaan, vaan osa jatkaa toimintaansa
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sosiaalisen median palvelujen rinnalla. (Suominen, Saarikoski ja Vaahensalo 2019, 137.)
Lietsala ja Sirkkunen (2010) pitévit keskustelufoorumeja ja -ryhmié, postituslistoja seki

IRC- ja ryhmaéchatteja sosiaalisen median varhaisina muotoina.

Blogit ja keskustelufoorumit tarjoavat uudenlaisia kanavia arkieldmin tiedonhankinnalle
ja -jakamiselle. Foorumit ja blogit houkuttelevat niin aktiivisia kéyttdjid kuin hiljaisia
tarkkailijoita tarjoamalla alustoja, joissa on mahdollista saada apua ongelmanratkaisuun,
jakaa tietoa sekd hankkia ja toteuttaa molemminpuolista tukea. Savolainen (2011) tutki
blogeissa ja foorumeilla esiintyvii tiedontarpeita ja tiedonjakamista. Tutkimuksessa kévi
ilmi, ettd suurin osa tiedontarpeista keskittyi tarpeeseen saada mielipide tai arvio jostakin
aiheesta. Kummallakin alustalla tiedontarpeet olivat samankaltaisia. Keskustelufoorumin
kévijat olivat aktiivisempia vastaamaan toisten esittdmiin kysymyksiin kuin blogien

kirjoittajat.

Blogin kirjoittajien ja niiden lukijoiden tiedonjakaminen perustui suurelta osin heiddn
henkilokohtaiseen tietdimykseensd: kummassakin ryhméssd noin 96 prosenttia
vastauksista perustui timén tyyppisiin tiedonldhteisiin. Blogien kirjoittajat viittasivat
toisinaan asiantuntijoihin tai asiantuntijaorganisaatioihin, kuten sairaaloihin, tuottaessaan
tietoa. Blogien kirjoittajat ja lukijat nostivat myo0s esille joitakin ulkoisia verkkoldhteiti,
mutta tdtd tapahtui melko harvoin, ja miltei poikkeuksetta he viittasivat omiin
kokemuksiinsa tuottaessaan tietoa. Keskustelufoorumin osallistujat painottivat myos
henkilokohtaista tietdmystddn vastatessaan toisten kirjoittajien esittdmiin kysymyksiin.
Verrattuna blogien kirjoittajiin, keskustelufoorumin osallistujat kayttivit aktiivisemmin
muita verkkoldhteitd tiedontuottamisen tarpeisiin. Kuitenkaan ndmi kolme ryhmaéa,
blogin kirjoittajat, blogin lukijat ja keskustelufoorumin osallistujat, eivit merkittavésti
eronneet toisistaan: verkkoalustan tyyppi ei ndyttdisi merkittdvisti vaikuttavan siihen
millaisia informaatiokanavia hyddynnetdén, kun tietoa halutaan tarjota toiselle. Aiemman
tutkimuksen perusteella ei ole Savolaisen (2011) mukaan ylléttavas, ettd verkossa apua
tarjoavat henkilot suosivat omaa kokemustaan tiedonldhteend. Savolainen (emt.) esitti,
ettd tulosten perusteella vaikuttaisi silté, etteivét verkkokirjoittajat kéytd paljoa aikaa tai
energiaa etsidkseen muita kuin henkilokohtaiseen tietimykseensd perustuvia lihteita.
Tamid on ymmarrettdvdd, silld usein on helpointa tarjota apua oman kokemuksensa

pohjalta kuin etsid lisdndyttod aiheesta ulkoisista ldhteistd. (Savolainen 2011.)

Téssd tutkielmassani tarkoitan virtuaalisella yhteisolld sellaisia tietoverkoissa toimivia

alustoja, keskusteluryhmid ja yhteisdjd, joissa on mahdollista seurata ja kdyda
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syomishdiridihin  liittyvdd keskustelua. Tillaisia yhteisdjd ovat esimerkiksi
keskustelufoorumit, blogit, ryhméchatit sekd sosiaalinen media. Siséllytin sosiaalisen
median virtuaalisiin yhteiséihin, silld viimeisen vuosikymmenen aikana siitd on
muodostunut merkittdvd kanava virtuaaliselle vuorovaikutukselle. Erilaisia sosiaalisen

median palveluja ovat esimerkiksi YouTube, Facebook, Twitter ja Instagram.

2.3.1 Vuorovaikutuskiyttiytyminen virtuaalisissa yhteisoissi

Virtuaalisen yhteison kiyttdytyminen voidaan jakaa kahteen tyyppiin: ei-
vuorovaikutteinen kdyttdytyminen ja vuorovaikutteinen kayttdytyminen. Ensin mainitulla
viitataan esimerkiksi julkaisujen lukemiseen, muttei vuorovaikutukseen ohjautuvaan
kayttdytymiseen, muun muassa julkaisuihin reagoimiseen. Tastd passiivisesta lukijan
roolista kdytetddn yleisesti nimitystd “lurkkaaminen”. Kasvokkaisessa kanssakdymisessi
kuulijat ovat aktiivisia osallisia, mutta virtuaaliyhteisoisséd lurkkaajien kdynnistd ei jai
nikyvéad jilked. Virtuaaliset yhteisot vaativat toimiakseen aktiivista viestien ldhettdmista,
julkaisemista ja toisten viestien lukemista. Vuorovaikutteinen kiyttdytyminen voi ilmeta
useassa muodossa, jotka voidaan jakaa kahteen eri tyyppiin: vihamieliseen
vuorovaikutuskdyttdytymiseen ja  yhteistyotd  edistdvddn  tai  positiiviseen

vuorovaikutuskayttdytymiseen. (Burnett 2000.)

Preecen (2001) mukaan virtuaalisten yhteisdjen toiminta ja seurallisuus rakentuu

kolmesta avaintekijasta:

1) Tarkoituksesta eli yhteison yhteisestd fokuksesta tiettyihin intresseihin,
tarpeeseen, tietoon, palveluihin tai tukeen, mika tarjoaa yksittdiselle kayttdjille

syyn olla osa yhteisoa.

2) Thmisistd, jotka ovat vuorovaikutuksessa keskenddn yhteisossd, ja joilla on
yksilollisid, sosiaalisia ja organisaationalisia tarpeita. Osa néistd ithmisisti saattaa
omaksua erilaisia rooleja yhteisossd, kuten keskustelun vetdjét, protagonistit,

vitsailijat ja moderaattorit.

3) Kaytdannot, esimerkiksi kieli ja protokollat, jotka ohjaavat ihmisten kayttdytymista

ja joilla luodaan rituaalit, joiden avulla hyvédksytddn yhteiset sosiaaliset normit.
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Muitakin muodollisia kdyténteitd saatetaan tarvita, kuten rekisterdityminen ja
ohjeet moderointiin. Yhteison ylldpito asettaa informaalit ja formaalit kdytdnnot.

(Preece 2001.)

Mikinen (2009, 82-83) mainitsee virtuaalisen yhteisollisyyden olevan usein heimojen
kaltaista, symbolista ja yhteisiin intresseihin perustuvaa vuorovaikutusta. Héanen
mukaansa verkkoyhteisot voivat olla tyypiltddn esimerkiksi 1) paikallisten yhteisdjen
virtuaalisia toimintaympdrist6jd, 2) yhteisistd intresseistd syntyneitd yhteisojd, 3)
olemassa olevien yhteisdjen virtuaalisia muotoja, 4) ainoastaan verkossa toimivia online-
yhteis6jd tai 5) tuotettuja yhteisdjd. Voidaan olettaa, ettd tutkielmani kontekstissa
verkkoyhteison muodoista mahdollisesti korostuu eritoten yhteisien intressien pohjalta
muodostunut verkkoyhteiso, keskustelualue tai yksittdinen keskustelu, jossa sen jasenet
ovat profiloituneet keskustelemaan yhteisesti merkittivistd aihealueista, tdssi
tapauksessa syomishéiridihin liittyvistd asioista. Kuitenkin myos kolmas kategoria,
olemassa olevien yhteisdjen virtuaaliset muodot, tulee esille esimerkiksi jirjestdjen

tarjoamien chat- ja keskustelupalveluiden kautta.

2.3.2 Vuorovaikutuksen muodot virtuaalisessa yhteisossi

Toistuvasti on todettu, ettei kaikki verkossa tapahtuva kommunikaatio ole ystévallista,
eikd toisinaan edes sivistynyneelld tasolla. Vihamielistd vuorovaikutuskéyttdytymistd voi
esiintyd verbaalisen vékivallan muodossa, joka sisdltdd tdysin hyljeksivid kommentteja ja
sadlimattomid argumentteja osanottajia ja toisinaan koko yhteisod kohtaan. Osa
ailemmista tutkimuksista nostaa esiin sosiaalisen olemisen teorian, jolla viitataan
auditiivisen ja kehonkielen puuttumisen vaikuttavan kayttdjiin siten, etteivdt he koe
olevansa sosiaalisessa tilanteessa ja tdten ilmentdvidt antisosiaalista kdyttdytymista

useammin. (Burnett 2000.)

Fleimaus (flaming) on yleisin vihamielisen vuorovaikutuskdyttdytymisen muodoista
verkossa. Silld tarkoitetaan verkossa tapahtuvaa henkil66n kohdistuvaa (ad hominem) -
argumentaatiota, jossa argumentoija viittaa toisen sellaiseen ominaisuuteen, jolla ei
atheen kannalla ole merkitystd (Kakkuri-Knuuttila 1998, s. 162), ja joka ei perustu
logiikkaan tai uskomukseen, vaan on tarkoitettu tiysin loukkaukseksi. Fleimaussota

(flamewar) syntyy yleensé kahden henkilon erimielisyydesti ja heiddn kulkeutumisestaan
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aiheesta pois argumenttiensa mukana péaédtyen usein esimerkiksi nimittelyyn. Yksi syy
edelld mainituille ”fleimaussodille” on niin kutsuttu trollaaminen (trolling). Silla viitataan
esimerkiksi selkedsti virheellisen informaation julkaisuun, jolla pyritdén provosoimaan ja
huijaamaan eritoten aloittelijjoita. Edelld mainituilla vihamielisen kayttdytymisen
muodoilla saattaa olla huomattava vaikutus informaatiokédyttdytymiseen virtuaalisissa
yhteisoissd. Erityisesti, kun kyse on arkaluontoisista, vakavista yksilon terveydentilaa
koskevista asioista, viddran informaation tai trollauksen” sekd loukkaavien kommenttien

jakamisella voi olla ikévid seurauksia. (Burnett 2000.)

Burnettin (2000) mukaan yhteistyotd edistdvd vuorovaikutuskédyttiytyminen voidaan
jakaa kahteen pddtyyppiin. Ndmid ovat kéyttdytyminen, joka ei suoranaisesti ole
suuntautunut informaatioon ja kéyttdytyminen, joka on suoraan yhteydessid joko
tiedonhankintaan tai informaation tarjoamiseen toiselle yhteison jisenelle. Yleensd
kaytannossd kaikki vuorovaikutus virtuaalisessa yhteisdssd on julkista. Vaikka
osallistujat voivat ldhettdd toisilleen yksityisid viestejd, viestinti on yhteison

ulkopuolella, silld se on piilotettua toimintaa. (Burnett 2000.)

Koska yhteiso on rakentunut julkiseen tekstien jakamiseen, kiyttdytymisen padtyyppi on
luonnehdittu yhteisolliseksi kokonaisuudessaan. Viestien kirjoittajat esittdvit tekstinsd
lukijoille kuin yleisdlle ja lukijat reagoivat aloitukseen sen kontekstin mukaisesti titen
madrittden ryhmén identiteettid. Ryhmékayttdytyminen on virtuaalisen yhteisén ehdoton
edellytys. Yhteison sydén on l0ydettdvissé aktiivisesta ja jatkuvasta keskustelusta ja se
voidaan kdsittdd primiériaktiviteettina. Keskustelut ovat olennaisin osa informaation

jakamiseen seka suhteiden luomiseen. (Burnett 2000.)

Emotionaalinen tuki virtuaaliyhteison osanottajien vélilli on usein huomattavassa
roolissa. Yhteisja on muodostunut tiettyjen ryhmien tukemiselle, muun muassa
erityistarpeisten lasten vanhemmille, seksuaalista véikivaltaa kokeneille sekd henkiléille,
joilla on erilaisia terveydellisid ongelmia. Myds yhteisodissd, joiden perimméinen
tarkoitus ei vélttdméttd ole toimia tukiryhmind, muodostuu usein henkildiden vélisid
suhteita. Téllaiset suhteet voivat olla sekd intiimejd ettd kannustavia. Positiiviset
kanssakdymiset ja emotionaalinen tuki ovat olennainen osa tervetulleen ja kannustavan
ilmapiirin luomisessa. (Burnett 2000.) YhteisOissd, joissa sosiaalinen tuki on tirkedd,
kuten potilaiden tukiyhteisdissd, on yleensd alhainen toleranssi vihamielistd

kayttdytymistd kohtaan. (Preece 2001).

24



2.4 Misinformaatio ja disinformaatio

Epatdsmallisen ja harhaanjohtavan informaation mahdollisia seurauksia voivat olla
epdily, pelko, huoli ja viha seké néistd seurauksista kumpuavat padtokset. Mikéli juoruja
ja huhuja on paljon liikkeelld, voi olla vaikea erotella, onko kyseessd informaatiota,
misinformaatiota vai disinformaatiota. Erityisesti uuden tiedon jakaminen koetaan
yleisesti mielihyvda tuottavana. Informaatiota jaetaan, vaikka jakaja ei edes itse uskoisi
sisdltoon. Talla tavalla epétarkka informaatio eli misinformaatio (misinformation) ja
harhaanjohtava informaatio eli disinformaatio (disinformation) levidvét helposti
sosiaalisten verkostojen kautta. Eritoten nykyiset sosiaalisen median palvelut, kuten
Facebook ja Twitter, ovat luoneet vaivattoman vidyldn kuvatun kaltaisille informaation

muodoille. (Karlova ja Fischer 2013.)

Fox (1983; tdssd Karlova ja Fisher 2013) on maininnut, ettei informaation tarvitse
valttdmatta olla totta, vaan misinformaatio on ikédn kuin yksi informaation alalajeista.
Virheellisestd luonteestaan huolimatta se voi kuitenkin olla informatiivista.
Misinformaatio on yleensa jollain tapaa vaillinaista, ja se voi olla epétarkkaa, epdvarmaa
(esimerkiksi esitelldin useampi kuin yksi vastausvaihtoehto), epidselvdd tai
moniselitteistd. Vaikka disinformaatio voi sisdltid samoja ominaisuuksia kuin
informaatio ja misinformaatio, se on tahallisesti harhaanjohtavaa informaatiota.
Harhaanjohtamisen intentioita ei vélttimattad tiedetd. Motiivit saattavat olla sosiaalisista
ja hyvéntahtoisista syistd johtuvia tai niiden taustalla saattaa olla henkilokohtaisista ja
pahansuovista syistd johtuvia intentioita. Myds disinformaatio voi olla totta, silld
toisinaan harhaanjohtavuus on kiinni tilanteesta ja asiayhteydestd. (Karlova ja Fisher

2013.)

Haasio (2015) pyrkii véitoskirjassaan lisddmddn tietoa sosiaalisen vetdytymisen
vaikutuksesta informaatiokdyttiytymiseen. Haasion (2015) mukaan Hikikomero-
keskustelupalstalla esiintyvdd misinformaatioksi luokiteltavaa informaatiota jaettiin
erilaisissa yhteyksissd. Misinformaatio konkretisoitui esimerkiksi keskusteluryhmén
vastausten tulkinnanvaraisuudesta ja epitdsméllisyydestd. Kun pyrittiin analysoimaan
Hikikomeron keskusteluista disinformaation esiintymistd, muodostui ongelmaksi, ettei
voinut varmasti tietdd kirjoittajan motiiveja. Varsinaista tietoista harhaanjohtamista ei

havaittu, ainakaan sellaista, minkd olisi analyysissd voinut tunnistaa selvésti
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virheelliseksi ja tarkoituksellisesti harhaanjohtavaksi annettuna. (Haasio 2015, 243 —

244.)

Tassd  tutkielmassa  tarkoitan  misinformaatiolla  syomishdiridihin  liittyvad
tulkinnanvaraista, epatasmaillistd ja/tai vadrdd tietoa. Disinformaatiolla tarkoitan
tahallisesti harhaanjohtavaa tietoa, mikd saattaa olla vddrda informaatiota tai toisinaan
totta, mutta kdytetty vddrissa tilanne- ja asiayhteydessd. Harhaanjohtavan tiedon jakajan
motiivit voivat olla niin hyvéntahtoisia kuin myos pahansuopia. Tdssé tutkielmassa olen
eritoten kiinnostunut, millaista mis- ja disinformaatiota syomishéirioté sairastaneet ovat

kohdanneet ja tunnistaneet virtuaalisissa yhteisoissa.

2.5 Vertaistuki ja vertaistieto

Haasio (2015) esittda tutkimuksessaan vertaistuen ja -tiedon késitteet, joista ensimmé&inen
edellyttdd samanlaisen toiseuden kokemusta. Haasion mukaan kokemusten jakaminen
voidaan ymmértdd orientoivan tiedon hankintana. Télloin henkil6 osallistuu esimerkiksi
vertaistukiryhmén tapaamisiin kuullakseen miten muut ovat asian kokeneet, vaikka hén

el vilttimattd muodostaisi siitd tiedontarvekysymysta.

Vertaistieto viittaa vertaisryhmaltd hankittavaan tietoon, joten se ei ole tdysin sama asia
kuin vertaistuki. Vertaistieto koostuu useista tiedon lajeista, kuten asiantuntijatiedosta,
hiljaisesta tiedosta, kokemustiedosta sekd maallikkotiedosta. Laajasti ottaen kaikki
vertaisryhmédn jakama tieto voidaan ymmértdd vertaistiedoksi. Haasio mdidrittelee
vertaistiedon ominaisuuksiksi ’pienen maailman” (ks. Chatman 1996) muilta jiseniltd
hankitun tiedon. Téllainen vertaistieto perustuu toisen henkilon kokemukseen, luuloon,
arvaukseen, mielipiteeseen tai hiljaisen tiedon eksplikointiin sekd subjektiivisuuteen.

(Haasio 2015, 171.)

Haasion (2015) tutkimuksessa Hikikomero-keskusteluryhmistd haettiin tietoa
McKenzien (2003a) informaatiokdyténtdjen mallin mukaisesti joko aktiivisesti tietoa
etsien tai tiedon seurannalla. Haasio (2015) jakaa kyseisessd keskusteluryhmissa
tutkimiensa viestien vertaistuen ja —tiedon tarpeet ja ilmenemismuodot kokemuksien
jakamiseen, oman eldmadntilanteen reflektointiin sekd vertaistiedon tarpeeseen.
Vertaistiedon tarpeen hén jakaa edelleen paatoksentekoon liittyvén tiedon hankkimiseen,

orientoivan tiedon hankkimiseen, toimintaa ohjaavan tiedon hankkimiseen seké
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yksittdisen faktatiedon hankkimiseen. Samankaltainen jaottelu olisi mahdollisesti

sovellettavissa my0s tutkittaessa muita foorumeita. (Haasio 2015, 176.)

Vertaistuen ja —tiedon vélinen raja on hédilyvd, silld vertaistukeen yleensd liittyy
tiedonhankinta ja tiedontarpeiden muotoilu osana vertaistuen saamista. Verkossa
jaettujen henkilokohtaisten kokemusten lukemista voidaan pitdd aktiivisena seurantana
(ks. McKenzie 2003a). Néitd kokemuksia voidaan pitdd informaation ldhteind, joihin
lukija samaistuu ja tukeutuu. Lukija saa siten informaatiota itseddn kiinnostavasta
aihepiiristd, vaikkei varsinaisesti etsisi vastausta yksittdiseen kysymykseen. Haasio
(2015, 164) mainitsee, ettd voidaan olettaa aktiivisessa seurannassa olevan kyse usein

vertaistuen hakemisesta.

Yksilon tunnistaessa henkilditd, jotka vaikuttavat tuntevan samoin kuin hén, saattaa
syntyd syvé ja kokonaisvaltainen yhteys ja ymmaérrys. Taémin ymmaérryksen avulla he
pystyvit vuorovaikuttamaan keskenddn ilman perinteisen asiantuntija/potilas-suhteen
rajoituksia. Parhaassa tapauksessa vertaisyhteis0 saattaa muodostaa luotettavan,
tuomitsemattoman ja luovan ympiriston, missd kisitelld elimén kipukohtia. (Mead,
Hilton ja Curtis 2001.) Vertaistuki on omaehtoista ja vastavuoroista kokemusten vaihtoa,
jossa samankaltaisessa eldmintilanteessa olevat pyrkivit tukemaan toisiaan. Yhteisten
kokemusten jakaminen lisdd keskindistd ymmarrystd. Toisten selviytymistarinoiden
kuuleminen saattaa lievittdd yksindisyyden tunnetta, helpottaa sairastumisen
mahdollisesti aiheuttamia negatiivisia ja leimaavia syyllisyyden ja hdpedn tunteita seké
auttaa ymmartimididn menneisyyttd. Vertaistuen muotoja ovat muun muassa
kahdenkeskinen tuki, vertaistukiryhmét seki internetissi toimiva vertaistuki, esimerkiksi
keskustelupalstat ja chat-palvelut. Vertaistuki internetissd voi olla kahdenkeskeistd tai

ryhmédmuotoista. (Mielenterveystalo 2020.)

Cutrona ja Suhr (1992, 161; tidssd Yeager 2012) ovat jaotelleet sosiaalisen tuen
ilmenemismuodot viiteen padkategoriaan. Naméa ovat informatiivinen tuki, itsetunnon
tuki, verkostoitumisen tuki, emotionaalinen tuki ja konkreettinen tuki. Informatiivisen
tuen alakategorioita ovat neuvojen tai ehdotusten antaminen, opettaminen, viittaaminen
muihin ldhteisiin sekd tilanteen arviointi siten, ettd yhteison jdsen voisi ndhda tilanteen
uudesta ndkokulmasta. Itsetunnon tuki voi olla esimerkiksi kehumista tai toisen
nidkokulman hyvéksymistd ja pyrkimys helpottaa toisen syyllisyydentuntoa.
Verkostoitumisen tuella viitataan viesteihin, jotka yhdistdvdt samantapaisissa tilanteissa

olevia kiyttdjia mahdollistamalla esimerkiksi pddsyn uusiin yhteiséihin ja ldsndolon
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(my0s virtuaalisesti). Tdma voi mahdollistaa my0s toverilliset osoitukset siitd, ettd ollaan
samankaltaisia kuin tuettava ja paikalla heitd varten. Emotionaalinen tuen kategoria
sisdltdd viestit, joissa osoitetaan sympatiaa tai tunnetta toisia kayttdjid kohtaan.
Tarkemmin alakategoriat ovat kéyttdjien viliset suhteet eli ldheisyydentunne, fyysinen
kiintymys, luottamuksellisuus, empatia, ymmértaminen, rohkaisu sekd rukoukset toisen
puolesta. Konkreettinen tuki saattaa olla esimerkiksi jonkin asian lainaamista tai
tarjoutumista suorittamaan tehtéva toisen puolesta. (Yeager 2012, 88-97.) Vertaistuki on
toisinaan ndhty sosiaalisen tuen alakategoriana (ks. Kumpusalo 1991). Téssé tutkielmassa
rinnastan ne yhteen ja késittelen sosiaalista tukea vertaisten ndkokulmasta kdyttden

késitettd vertaistuki.

Mikkonen (2009) esittelee tutkimuksessaan vertaistuen eri muotoja, joita ovat ensitieto,
sopeutumisvalmennus, tukihenkildtoiminta, tukiryhmat ldheisille seki vertaistukiryhméit.
Naéistd jalkimmaisin on tarkoitettu viiteryhmiin kuuluvalle ja tarpeen mukaan myos
heiddn ldhipiirilleen. Mikkosen (2009) tutkimukseen osallistuneiden mielesté
ammattityontekijit eivét kyenneet toimimaan vertaistuessa, silli muun muassa rahan- ja
ajanpuutteen vuoksi se saattoi olla mahdotonta. Virallinen taho myos koettiin liian
byrokraattisena, ja vain sairastuneen koettiin voivan parhaiten tuntea toisen tilanne.
Tutkimus toteutettiin hyddyntien kyselylomakkeita ja teemahaastatteluja. (Emt, 171.)
Mikkosen ja Saarisen (2018, 30) mukaan vertaistuella on oma itseisarvonsa, ja vertaistuen
piirissi ~ toimii  oma  asiantuntijuus:  vertainen  saattaa  kokea  toisen

kokemusasiantuntijuuden terapeuttiseksi, vaikka se ei ole terapiaa.

Vertaistuki on toisinaan ndhty myos kielteisessd valossa. Esimerkiksi verkossa vilittynyt
epitarkka informaatio saattaa vaikuttaa epétoivotusti tukea hakevan tilanteeseen
(Mikkonen 2009). Verkossa tapahtuvan vertaistuen riskind saattaa esimerkiksi olla
neuvojen saaminen vertaiselta, jonka luotettavuudesta ei ole varmuutta: ei ole aina
mahdollista varmistaa toisen kertomien asioiden todenmukaisuutta verkkoyhteisdissd. On
myo6s mahdollista, ettd toisten kokemusten kuuleminen saattaa joissain tilanteissa ajaa
henkilon epirealistisiin odotuksiin sekd ahdistuneisuuteen tai epdvarmuuteen omasta
tilanteestaan. (Entwistle ja muut 2011; Ziebland ja Wyke 2012; tdssd Naslund,
Aschbrenner, Marsch ja Bartels 2016.)

Téssd  tutkielmassani  maédrittelen  vertaistuen  syOmishdiriditd sairastaneiden
vastavuoroiseksi kokemusten vaihdoksi. Painotan tutkielmassani myds sairastaneiden

omaa kokemusta vertaistuen saamisesta my0s yksisuuntaisesti, eli toisten kokemusten
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lukemista ilman valttiméatontd vastavuoroisuutta, kuten kommentointia tai oman tilanteen
reflektiointia virtuaalisissa yhteisdissd. Vertaistiedolla tarkoitan vertaisilta saatua
yksittéistd faktatietoa, toimintaan ohjaavaa tietoa, padtoksentekoon ohjaavaa tietoa seka

orientoivaa tietoa.

2.6 Pro-anoreksia-ilmio

Fleming-Mayn ja Millerin (2010) mukaan pro-anoreksia- tai pro-ana-ilmidssid henkilo
ajattelee, ettei anoreksia ole sairaus, vaan eldméintapa. Ndma henkil6t saattavat
anonyymisti jakaa internetsivuilla, keskustelualustoilla, blogeissa sekd sosiaalisessa
mediassa vinkkeja, jotka koskevat dieettejd ja raportteja painon muutoksistaan. He voivat
jakaa myo6s valokuvia laihoista malleista sekd julkisuuden henkil6istd, mitd kutsutaan
usein “thinspiration” tai “thinspo” —nimilld ja viitataan verkkoyhteisdissd ja sivustoilla
esiintyvadn kuvamateriaaliin, joka ihannoi ja promotoi laihuutta (Griffiths ja Stefanovski

b

2019) seké perinteistd taidetta ja runoutta. Erdén bloggaajan mukaan “-olet pro-ana,
mikéli julkaiset tavoitteita saavuttaa alhainen paino (ja aktiivisesti pyrit sithen), julkaiset
“thinspo”-kuvia ja julkaiset sitaatteja liittyen ”anaan” seké teet mitd tahansa muuta, mika

liittyy pro-anaan.” (Blogger 2010; tidssd Fleming-May ja Miller 2010).

Pro-syomishéirié-sivustoilla esiintyvd graafinen materiaali saattaa yllyttdé, kannustaa ja
motivoida sivuston kiyttdjid jatkamaan syOmishéiriokayttaytymistddan. (Borzekowski,
Schenk, Wilson ja Peebles 2010). 2000-luvulta 1dhtien pro-anoreksia- (tai pro-ana-) -
verkkosivustot ovat kasvaneet suureksi huolenaiheeksi, silld yhteisdt ovat helposti
saavutettavissa ja hyvin interaktiivisia yllyttden haitallisiin painonpudotus- ja
painonhallintakeinoihin. (Oksanen, Garcia, Sirola, Néasi, Kaakinen, Keipi ja Résdnen

2015.)

Vaikka pro-anoreksia-materiaali on valitettavan laajalle levittaytynyttd verkossa, sille on
noussut myos vastareaktio. Oksanen ja muut tutkijat (2015) tutkivat mielipideanalyysilla
kéyttdjien reaktioita pro-anoreksiaan ja anti-pro-anoreksiaan liittyviin videoihin, joita
16ytyi YouTubesta. He analysoivat yhteensa 395 anoreksiaan liittyvéa videota ja 12 161
kommenttia automaattisen mielipideilmaisimen avulla. Tuloksista ilmeni, ettd anti-pro-
anoreksiaan liittyvien videoiden kommenteissa ilmaistiin enemmén positiivisia

mielipiteitd. Videot, jotka tarjosivat apua anoreksiasta selviimiseen ja uhmasivat pro-
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anoreksia-ilmiotd, olivat suositumpia ja ansaitsivat positiivisempaa palautetta ja
kommentteja kuin pro-anoreksia-videot. Siten anti-pro-anoreksia-sisdltd tarjosi

kayttdjalahtoisen vastavoiman pro-anoreksia-sisillolle YouTubessa.

Téssd tutkielmassani tarkoitan pro-anoreksia-ilmiolld virtuaaliyhteisdissd esille tulevaa
sisdltdd, jonka tarkoituksena on motivoida laihduttamiseen ja epéterveelliseen
syomiskéyttdytymiseen. Tdllaista sisdltdd saattaa olla muun muassa laihuutta ithannoivat
kuvat, motivaatiotekstit, kuvaukset dieeteistd, painonmuutoksista sekd syOmis- ja
litkkuntakdyttaytymisestd ja kdytdnnon vinkit, joilla saattaa olla vaarallisia vaikutuksia

henkilén terveyteen ja ndin ollen pahentaa timén syomishiriota.

2.7 Yhteenveto

Téssé alaluvussa teen yhteenvedon tutkielmani teoreettisen taustan keskeisista késitteista.

Keskeisten kasitteiden vilisid yhteyksid pyrin havainnollistamaan kuvion 1 avulla.

Tarkasteluni taustan muodostaa syomishdirid (ks. kuvio 1). Syomishdirioon liittyvét
mieltd askarruttavat kysymykset esimerkiksi sairauden oireista saattavat heréttdd
monenlaisia tiedontarpeita. Ndméd tiedontarpeet voivat johtaa tiedonhankintaan.
Tiedonhankinta ilmenee erilaisina tiedonhankinnankiytidntoind sekd arkieldmén
tiedonhankintana (henkilon eldmismaailma saattaa vaikuttaa tiedonhankintaan, ks. Kari
ja Savolainen 2004). Téssd tutkielmassani olen kiinnostunut erityisesti siitd, miten

tiedonhankinta on kohdistunut nimenomaan virtuaalisiin yhteisoihin.

Toisin sanoen olen kiinnostunut, millaisia syomishdirioon liittyvid tiedonldhteitéd
virtuaalisissa yhteisoissd tulee esille, kun syomishéirioon sairastuneet tai sen sairastaneet
osallistuvat nithin. Ndma tiedonlédhteet sijoittuvat informaatiohorisonttiin, joka jasentda
henkilon informaatioympiristdd, tiedonléhteitd ja tiedonhankintakanavia sekd
mahdollisesti myds maérittdd ndiden merkitystd ja ldheisyyttd tiedonhakijalle. Myds
asiantuntijatiedolla voi olla yhteyksid virtuaaliseen yhteisoon, silld heiddn tuottamaa
tietoa saatetaan jakaa tai he voivat olla asiantuntijan roolissa mukana keskusteluissa tai
moderaattoreina. Virtuaalisista yhteisOistd 10ytynyt tieto saattaa olla neutraalin tiedon
liséksi toipumista tukevaa tietoa tai haitallista tietoa. Myos vertaistuella saattaa olla
riskinsd syOmishdiriostd toipumisen nédkokulmasta, vaikka se yleensd mielletddn

paranemista tukevaksi. Pro-anoreksia-ilmi6 on yhdistetty haitalliseen tietoon.
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haitallinen tieto
pro-anoreksia-ilmid

7

Lihteiden arviointi

Kognitiivinen auktoriteetti

Mis- ja disinformaation tunnistaminen

Kuvio 1. Tutkielman keskeiset kdsitteet ja niiden viliset yhteydet.

Tiedonldhteiden hyodyntdmiseen liittyy niiden siséltimén tiedon arviointi. Arvioinnissa
asiantuntijatietoa, vertaistietoa ja omaa kokemusta saatetaan punnita ja vertailla
keskenddn. Kognitiivinen auktoriteetti vaikuttaa ldhteiden arviointiin. Kognitiivinen
auktoriteetti ndhdddn henkilona tai muina tiedonléhteind, joilta mahdollisesti voisi oppia
jotain. Tiedonldhde voidaan ndhda uskottavana esimerkiksi taustalla olevan organisaation
tai ilmiasun vakuuttavuuden myoti. Siten tdllaisia auktoriteetteja sisdltdvit tiedonléhteet
todenndkoisesti merkitsevit tiedon hyodyntdjille enemmén kuin muut tiedonldhteet.

Léhteiden valintaan vaikuttaa myds muun muassa niiden saavutettavuus. Léhteiden
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arviointi on yhteydessd mis- ja disinformaation tunnistamiseen, kun henkilo pyrkii

arvioimaan ldhteiden luotettavuutta verkon suuren informaatiomassan darella.
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3 SYOMISHAIRIOITA SAIRASTANEIDEN
INFORMAATIOKAYTTAYTYMISEN TUTKIMUS

Téssd luvussa késittelen tutkimuksia, joissa on tarkasteltu syomishdiriotd sairastaneiden
tiedonhankintaa erilaisissa virtuaalisissa yhteisoissd. Toistaiseksi tutkimusta on tehty
jokseenkin vidhédn informaatiotutkimuksen alalla. Tutkimuksissa on kisitelty muun
muassa terveyteen liittyvaa tiedonhankintaa yleisesti, kysymyspalvelujen hyodyntdmista,
paranemismyonteistd vertaistuen etsimistd sekd haitallista, tdssd tapauksessa pro-ana-

1lmi6on ja thinspiraatioon liittyvad tiedonhakua.

Seuraavissa alaluvuissa esittelen syOmishdiridisten informaatiokdyttaytymiseen
kohdistuvan aikaisempia tutkimuksia tarkemmin. Olen jakanut tarkasteluni

tutkimuskohteiden mukaan kolmeen alalukuun.

3.1 Internetin ja virtuaalisten yhteisojen kiytto terveystiedonhankintaan

Téasséd alaluvussa tarkastelen, millaista tutkimusta virtuaalisten yhteisdjen ja internetin
hyodyntdmisestd terveystiedonhankintaan on tehty. Esittelen tdtd taulukossa 1

mainittujen esimerkkitutkimusten avulla.

Taulukko 1. Tutkimusta internetin ja  virtuaalisten yhteisdjen  kéytOstd

terveystiedonhankintaan.

Tutkijat Tutkimuksen aihe Aineisto ja menetelma

Magnezi ja muut Terveystiedonhankinta Kysely, johon vastasi 605 internetin

(2014) terveysfoorumilta ja 125 Camoni.co.il-foorumin
kéayttdjad; klusterianalyysi.

Bowler ja muut Kysymyspalvelussa Tapaustutkimus,

(2012) esitetyt kysymykset data-analyysi 81 kysymykselle, jotka
oli kerétty API-tekniikalla.

Grunwald ja Busse Kysymyspalstan Sisédllonanalyysi 619 sdhkopostille,

(2003) hy6dyntdminen. jotka oli lahetetty kysymyspalstalle.

Magnezi, Grosberg, Novikov, Ziv, Shani ja Freedmanin (2014) tutkivat terveystiedon

hankintaa internetisti ja internetissd toimivalta terveysfoorumilta. Tutkijoiden mukaan
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yhdysvaltalaisista internetin kayttéjistd 80 prosenttia kertoi etsineensé terveyteen liittyvad
tietoa internetistd kuluneen vuoden aikana. Useimmat hyddynsivit hakukoneita, kuten
Googlea, Bingid tai Yahoota. Henkilot, jotka useimmiten etsivét terveyteen liittyvad
tietoa, olivat naisia, korkeasti koulutettuja ja kérsivét kroonisesta sairaudesta. Liséksi
internetistd terveystietoa hakevilla oli useamman vuoden kokemus internetin
hyodyntdmisestd sekd laajakaistayhteys. Tulot ja ikd eivit olleet merkittédviassd roolissa
terveyteen liittyvan tiedon hakemisessa. (Magnezi, Grosberg, Novikov, Ziv, Shani ja

Freedman 2014.)

Magnezi ja muut tutkijat (2014) tutkivat tarkemmin hepreankielisen sosiaalisen
terveysfoorumin Camoni.co.il kéyttdjid. Camoni.co.il-foorumi tarjoaa neuvoja,
konsultaatiota ja verkostoitumisalustan muihin kroonista tautia sairastaviin. Magnezi ja
muut tutkijat (2014) tutkivat sivuston kiyttdjien tunnusmerkkejd ja padmadria

terveystiedonhankinnassa verrattuna muiden sivustojen kayttdjiin.

Tutkimusmenetelmind oli kysely ja samanlaiset kyselyt ldhetettiin 1009 yleisen
internetin ja 900 Camoni.co.il-foorumin kayttédjélle. Klusterianalyysilld saatiin eriteltyd
neljd sosiaalisen verkoston kdytdn muotoa: tiedontarve ja tuki, kommunikaatio,
verkostoituminen sekd selailu. Camoni.co.il-foorumin kéyttdjistd useammalla kuin
muiden verkkosivuston kéyttdjistd todettiin olevan syomishéirio, selkdrankavaurio tai
multippeliskleroosis- eli MS-tauti. Syomishdiridisten todettiin kéyttdvén alustaa eniten
kommunikoimiseen, johon sisdltyvdt blogien, foorumien sekd keskusteluryhmien

kayttdminen. (Magnezi ja muut tukijat 2014.)

Grunwald ja Busse (2003) toteavat, ettd blogien, keskustelupalstojen ja sosiaalisen
median liséksi verkossa hyddynnetéén erilaisia kysymyspalveluja. Esimerkiksi erilaisten
organisaatioiden verkkosivuilla on kysymyspalstoja, joilla asiantuntijalle voi esittdd
mieltd askarruttavia kysymyksid, jotka ovat myds muiden luettavissa. Verkossa
tapahtuvan konsultaation huomattavia etuja ovat anonymiteetti, tiedonvaihtamisen
nopeus, osallistujien riippumattomuus ajasta ja paikasta sekd alhaiset kustannukset.

(Grunwald ja Busse 2003.)

Bowler, Oh, He, Mattern ja Jeng (2012) tutkivat erilaisia Yahoo!Answers-
kysymyspalvelun kautta esitettyjd kysymyksid. Tutkimuksen ldhestymistapana oli
tapaustutkimus ja aineisto kattoi API (application programming interface,

ohjelmistorajapinta) -tekniikalla kerdtyn 81 kysymystd, joille tehtiin data-analyysi.
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Tulokset osoittivat, ettd informaatiota etsivit pyrkivét tdyttdméén informaatiokuilun tai
tiedontarpeen. Faktuaalista tietoa etsivdt halusivat saada pikaisesti asiallista tietoa,
esimerkiksi hoitokeskusten yhteystietoja, kirjasuosituksia ja syomishéiriditd koskevia
verkkosivustoja. Diagnooseihin keskittyvéstd tiedon etsimisestd puhuttiin, kun henkil6
esimerkiksi kuvaili omaa tilannetta ja hakee yhteisoltd tukea tai kieltimisté arvelemalleen
diagnoosille. Osa kyselijoistd haki tietoa, miten seléttdd syomishdirio eli he etsivit
hoitoon liittyvéa tietoa. Lisdksi Yahoo! Answersista haettiin muun muassa emotionaalista
tukea, kuten hyvéksyntdd ja lohdutusta, kommunikaatiota sekd mahdollisuutta ilmaista
itsedéin. Tietoa haettiin myds tehtdvdn suorittamiseen, muun muassa syomishdiridihin
liittyviin kotitehtéviin tai kasikirjoituksia varten. (Bowler, Oh, He, Mattern ja Jeng.
2012.)

3.2 Vertaistuki ja -tieto syomishéirioihin liittyvissé virtuaalisissa keskusteluissa

Téassd alaluvussa tarkastelen, millaista tutkimusta vertaistuesta ja -tiedosta on tehty

syomishiiridihin liittyvilld keskustelupalstoilla ja blogeissa. Esittelen aihetta taulukossa

2 listattujen tutkimusten avulla.

Taulukko 2. Tutkimusta virtuaalisista yhteisoistd 10ytyneestd vertaistuesta ja -tiedosta

syomishdiridihin liittyen.

Tutkijat Tutkimuksen aihe Aineisto ja menetelméa
Eichhorn (2008) Sosiaalisen tuen Systemaattisella satunnaisotannalla
muodot valittujen viestien (n=490)
syomishdiridihin analysointi.
liittyvalla
keskustelukanavalla
Flynn ja Stana (2012)  Vertaistuki ja -tieto 89 kayttdjan tuottaman 358
syomishdiriota foorumiviestin analysointi.
sairastavien miesten
foorumilla
Aardom ja muut Kiyttdjien kokemus Verkkokysely virtuaalisessa
(2009) paranemismyonteisestd  yhteisossd (n =311);
virtuaaliyhteisosté korrelaatioanalyysi, t-testi ja
varianssianalyysi.
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Ojaniemi (2013) Sosiaalisen tuen Harkinnanvarainen otanta (n=100
strategiat hyvinvointi-  blogia ja 1000 kommenttia);
ja siséllonanalyysi viestiaineistolle.
syomishéirioblogeissa

Viiala ja muut (2010)  Vertaistuen muodot Sisédllonanalyysi 10 ensimmadaisen
paranemismyonteiselld maédrattynd paivand aktiivisena
keskustelufoorumilla olleiden viestiketjujen viesteille (n =

362).

Valkendorff (2008) Syomishairioitd Aineistonkeruu passiivisella
sairastavien analyysilla keskustelufoorumilta;
paranemisen sisdllonanalyysi viestiaineistolle (n =
vaikeuteen liittyvat n. 5000).

internetkeskustelut

Eichhorn (2008) tutki sosiaalisen tuen muotoja seké miten sosiaalista tukea tavoiteltiin ja
millaisia teemoja esiintyi Yahoo!:n syOmishéirioihin liittyvélla keskustelukanavalla.
Kyselytutkimuksessa kéytettiin systemaattista satunnaisotantaa ja analysoitiin 490
julkaisua. Sosiaalisen tuen ydintyyppien analysoinnissa sovellettiin Cutronan ja Russellin
(1990) jaottelua viiteen ulottuvuuteen. Informatiivista tukea olivat neuvot tai ohjeet, jotka
sisdltdviat mahdollisen ratkaisun ongelmaan). Konkreettinen tuki tarkoittaa vilineellistad
apua tilanteessa, jossa tarpeellisia resursseja tarjotaan toisen selviytymisen tueksi. Arvoa
antavalla tuella viitataan toisen mindpystyvyyden tukeminen, ja emotionaalisella tuella
tarkoitetaan mahdollisuutta vastaanottaa lohdutusta ja turvallisuudentunnetta stressin
hetkelld, mikd johtaa tunteeseen, ettd henkilostd vilitetddn. Verkostollinen tuki ilmenee
tunteena, ettd kuuluu yhteisoon, joka jakaa yhteisid kiinnostuksenkohteita ja huolia.
Sosiaalisen tuen tavoittelun ydinstrategiat analysoitiin soveltaen Northin (1997; tissd
Eichhorn 2008) kehittimdd luokitusta viiteen kategoriaan: itsensd vihittely, jaetut
kokemukset, tietopyynnot, ilmoitukset henkilokohtaisista onnistumisista sekd

adrimmadiseen kayttdytymiseen liittyvét paljastukset.

Julkaisujen teemat jaoteltiin yhdeksddn kategoriaan, joista viisi perustui Winzelbergin
(1997) teoriaan. Niitd olivat 1) selviytyminen perheeltd ja ystdviltd tulevan ulkoisen
paineen kanssa, 2) reagointi kulttuurisiin paineisiin olla laiha sekd median luomiin
kauneusstandardeihin, 3) ahmimisen, oksentamisen ja nilkiintymisen oireiden muistelu,
4) negatiiviset tunteet sekd 5) suositukset prososiaaliseen kayttdytymiseen -eli

kayttdytymiseen, jolla on myonteisid vaikutuksia. Neljd edelld kuvattuihin viiteen
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kategoriaan liséttyd kategoriaa olivat: uusien kiyttdjien viestit, positiiviset tunteet,

painoon liittyvien tunteiden kisittely ja sydmishdiridihin liittymattomét viestit.

Tuloksista kdvi ilmi, ettd kannustavista viesteistd vajaa kolmannes (29 prosenttia) vélitti
informatiivista tukea ja vain runsas kymmenesosa (11 prosenttia) vilineellistd tukea.
Informatiivisesti tukevissa viesteissd mainittiin esimerkiksi: “’voit kuolla, jos kaytét litkaa
laksatiiveja” ja ”ladkédri voi auttaa sinua mielialavaihtelujen kanssa”, kun taas
vilineellisen tuen viesteja olivat muun muassa hei — vilkaise kirja nimeltdén Eating Out
Food Counter”. Sosiaalisen tuen tavoittelun strategioista viesteissé korostui eniten jaetut
kokemukset (51 prosenttia). Toiseksi eniten pyydettiin tietoa (25 prosenttia).
Suosituimmat teemat, joita foorumien julkaisuissa nousi esille, olivat positiivisten
tunteiden viestit (20 prosenttia), joissa esimerkiksi kannustettiin toista, sekd painon
kanssa selviytymiseen liittyvit viestit (14 prosenttia), joissa késiteltiin painoon ja kehoon

liittyvid asenteita.

Flynn ja Stana (2012) tutkivat, millaista vertaistukea ja tietoa jaettiin syOomishdiriotd
sairastavien miesten keskustelufoorumilla. Laadullisessa tutkimuksessa tehtiin
sisdllonanalyysi 89  kéyttdjdn tuottamalle 358  foorumiviestin  aineistolle.
Keskustelufoorumilta kerédtystd viestiaineistosta eroteltiin erilaisia  vertaistuen
kategorioita. Niistd useimmat olivat linjassa aiempien tutkimuksien kanssa, jotka ovat
koskeneet vertaistuen esiintymistd syomishdiriotd sairastavien foorumeilla. Naitd olivat
henkilokohtaisten kertomusten etsiminen, emotionaalisen tuen etsiminen, emotionaaliset
tuen tarjoaminen, tiedon tarjoaminen, tiedonhankinta, emotionaalisten ilmaisujen
tarjoaminen, emotionaalisten ilmaisujen etsiminen, kiitollisuuden osoittaminen ja
keskustelualustan ylldpito. Myos kaksi uutta kategoriaa havaittiin: neuvojen hankinta ja

vastaanottaminen. (Flynn ja Stana 2012, 156.)

Yleisin vertaistuen tyyppi oli henkilokohtaiset kertomukset (37 prosenttia), joista suurin
osa oli kayttdjien esittimid kertomuksia (33 prosenttia). Kertomusten tyyppi vaihteli,
mutta yleisid olivat muun muassa: kiyttdjan kokemusten kuvailu liittyen heiddn
syomishdirioonsd (esimerkiksi oireisiin tai tapoihin), tunnustaminen, ettd heilld on
syomishdirid, aikomus hakea (tai kertomus, ettd ovat jo hakemassa) ammattiapua seka
tunteiden jakaminen. Useat kéyttdjistd saattoivat saada hyvin vertaistukea myos

lukemalla toisten kommentteja: 358 viestid oli kirjoitettu 27 tutkitulle palstalle (thread),
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kun taas nditd palstoja oli avattu yli 22 000 kertaa. Toiseksi suosituin vertaistuen tyyppi

kaikista viestikappaleista oli emotionaalinen tuki (26 prosenttia). (Flynn ja Stana 2012.)

Aardoom, Dingemans, Boogaard ja Van Furth (2014) tutkivat millaisia kokemuksia oli
virtuaaliyhteison Proud2Bme kayttdjilld. Parantumista edistdvd, positiivinen ja
turvallinen ympdirist6 Proud2Bme kehitettiin ja lanseerattiin maaliskuussa 2009
vaihtoehtona syOmishdiriotd ihannoiville sivustoille. Tutkimusmenetelmad oli
kvantitatiivinen ja verkkokyselyyn vastasi 311 henkil6a. Tulokset osoittivat, etti kayttdjat
kokivat auttavimmiksi prosesseiksi tiedonvaihtamisen, huomion ja tunnustusten
16ytamisen ja kokemuksien jakamisen. Erityisesti tunne, ettd tuli paremmin tiedostetuksi,
koettiin hyvin voimaannuttavana. Tutkijat totesivat, ettd verkkoalustan, missd yksilot
voivat jakaa kokemuksiaan ja 16ytid tukea, tarjoaminen saattaa olla yksi tdrkeimmisti
virtuaalisen terveysavun muodoista auttamassa potilasta paranemisessa. Erityisesti kun
kyseessd ovat syOmishdiriot, kyseiset alustat tarjoavat terveellisen vaihtoehdon
haitallisille ja negatiivista vaikutusta levittiville sydmishiiriotd ihannoiville sivustoille.

(Aardoom ja muut tutkijat 2014.)

Ojaniemi (2013) tutki pro gradu -tutkielmassaan sosiaalisen tuen tarjoamisen strategioita
syomishdirio- ja  hyvinvointiblogeissa.  Tutkimusmenetelmd oli  laadullinen.
Harkinnanvarainen otanta kattoi 100 blogin ja 1000 kommentin viestiaineiston, mitka
analysoitiin siséllonanalyysin keinoin. Tutkimustulosten mukaan tuen tarjoaminen
molemmissa blogityypeissd oli hyvin yleisté: yli puolet viesteistd ja kommenteista sisélsi
jonkinlaista tuen tarjontaa. Tutkimuksessa havaittiin, ettd vaikka kummassakin
blogikategoriassa jaettiin paljon informatiivista tukea, jaettiin sitd enemmén
syomishéirioblogeissa. Ojaniemi (2013) paatteli tdhédn olevan syyna se, ettd syomishairio
on ongelma, josta yritetdén péadstd eroon. Blogeissa pyrittiin arvioimaan erityisen paljon
bloggaajan tai kommentoijan tilannetta. SyOmishdirioblogeissa arvioitiin hieman
enemmén bloggaajan kuin kommentoijan tilannetta verrattuna hyvinvointiblogeihin.
Tastd Ojaniemi (emt.) pdidtteli, ettd syOmishdiriostd kérsivdd bloggaajaa tuettiin
henkilokohtaisemmalla tasolla, ja hinen tilanteestaan annettiin rohkeammin mielipiteita.
Blogeja voidaan pitdd empaattisina yhteisoind, joissa bloggaaja voi saada lukijoiltaan
kokemuksia, havaintoja seké vertaistukea asiantuntijatiedon sijaan. (Ojaniemi 2013, 56-

58.)

Viiala, Pietild ja Kankkunen (2010, 13-15) tutkivat SyOmishdiri6liiton
keskustelupalstalla kédytyd keskustelua pyrkien 16ytdmaddn merkittdvimmait vertaistuen
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muodot. Tutkimuksen ldhestymistapa oli laadullinen. Tutkittaviksi keskustelualueiksi
valittiin kymmenen ensimmadisti aktiivisena olevaa aluetta, ja viestiaineisto analysoitiin
kayttdimallda induktiivista laadullista siséllonanalyysia. Aineistosta abstrahoitiin
ylakategoria, terveyttd edistdvd vertaistuki. Sen ulottuvuuksia olivat itsetunnon
vahvistaminen, tiedon vélittiminen ja kokemusten jakaminen sekd vertailu, pahan olon
tunteiden jakaminen, avun hakemiseen kannustaminen, tosiasioiden hyviksyminen ja

tunteiden kisittely sekd huumori ja kannustaminen sosiaalisiin suhteisiin.

Itsetunnon vahvistaminen ilmeni kannustuksena, rohkaisuna, ratkaisujen tukemisena seki
positiivisten asioiden nostamisena toisten kirjoituksista. Kannustamisella ja rohkaisulla
pyrittiin auttamaan toisia pddsemédn eroon epdonnistumisten aiheuttamista syytoksista.
Keskustelijat jakoivat usein syomishiirioon liittyvéd tietoa, joka oli perdisin kirjasta,
ladkariltd, ravitsemusterapeutilta tai internetistd. Keskustelu kohdistui usein sydmiseen
sekd erilaisiin resepteihin ja ruoanlaittovinkkeihin. Kokemusten jakaminen ja vertailu
auttoivat keskustelijoita huomaamaan, ettei syOomishdiriotd sairastava ole yksin
kokemustensa kanssa, vaan tdmid kuuluu yhteis6on, jossa kukaan ei arvostele.
Avautuminen vieraalle ja kasvottomalle yhteisolle koettiin helpottavana kuten myos
mahdollisuus  kirjoittaa  turhautumisesta, hermostumisesta, kiukusta, vihasta,
syyllisyydestd, peloista, ahdistuksesta ja hipedstd. Syomishiiridstd toipuminen néhtiin
vaikeana, mutta omien kokemuksien vertailu toisten kokemuksiin helpotti omaa oloa.

(Viiala, Pietild ja Kankkunen 2010, 15.)

Valkendorff (2008, 7) toteaa Winzelbergiin (1997) viitaten, ettd internet saattaa tarjota
tarkedn vaylidn hakea anonyymisti tietoa, apua ja vertaistukea. Valkendorft (2008, 233)
huomasikin tutkimuksessaan, jossa hédn analysoi Verkkoklinikan keskustelupalstan
viestejd, ettd syoOmishdirioti sairastanut saattaa usein olla yksin sairautensa kanssa, jolloin
internetin merkitystd voidaan pitdd sairastaville suurena. Tutkimusmenetelmd oli
laadullinen ja aineistonkeruu toteutettiin passiivisella analyysilla keskustelufoorumilta.
Keriétylle noin 5000 viestin aineistolle tehtiin sisdllonanalyysi. Tutkimus osoitti, ettd
monille keskustelupalsta oli tdrked yhteisd, jossa ilmenevdn verkostososiaalisuuden
merkitys voi olla hyvin suuri. Joillekin keskustelijoista yhteiso edusti ensikosketusta avun
hakemiseen ja paikkaa, jossa he uskalsivat myontdd ongelmansa ja kokivat tulleensa
ymmarretyiksi. Keskustelupalstalta vilittyl sairauden ymmaértdminen ja vertaistuki
hankalalta tuntuvassa paranemisprosessissa, mutta samalla my0s toisten kannustaminen

terveydenhuollon piiriin sekd terveempadn eldmaan. (Valkendorff, 2008.)
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3.3 Toipumiseen mahdollisesti haitallisesti vaikuttava informaatio

Tassd alaluvussa kisittelen syOomishéiriditd sairastaneiden internetkeskusteluihin ja
blogeihin kohdistuneita tutkimuksia, joiden tuloksissa on havaittu haitallisesti
vaikuttavaa informaatiota. Taulukossa 3 on nostettu esille késiteltdvien tutkimusten

tekijét, aihe sekd aineisto ja menetelma.

Taulukko 3. Toipumiseen mahdollisesti haitallisesti vaikuttavan informaation tutkimus.

Tutkijat Tutkimuksen aihe Aineisto ja menetelma
Santala (2007) Ortoreksiaan liittyvdt ~ Sisdllonanalyysi keskustelupalstojen
internetkeskustelut viestiaineistolle (n= 139 keskustelijaa

ja n= 187 keskusteluvuoroa).

Turner ja Lefevre Sosiaalisen median Verkkokysely sosiaalisen median
(2017) yhteys ortoreksiaan kayttdjille (n=680), jotka seuraavat
terveysruokatileja.
Fleming-May ja Haitallisen tiedon Tekstianalyysi pro-anoreksia-blogille
Miller (2010) jakaminen pro-ana- (n=3).
blogeissa

Santala (2007) tarkasteli pro gradu -tutkielmassaan ortoreksiaan liittyvid
internetkeskusteluja. Laadullisessa ~ tutkimuksessa  tehtiin sisdllonanalyysi
keskustelupalstojen viestiaineistolle. Aineisto kattoi 139 keskustelijaa ja 187
keskusteluvuoroa. Tulokset osoittivat, ettd useat keskustelijat kokivat saavansa
keskustelupalstan kautta henkistd tukea monella eri tavalla: osa keskustelijoista kertoi jo
palstalle kirjoittamisen ja ajatusten purkamisen helpottaneen, ja apua myos pyydettiin ja
annettiin. Suurin osa tuesta vilittyi kuitenkin lyhyiden ja kannustavien lauseiden
vilitykselld. Keskustelijoille vaikutti olevan merkittivai, ettd keskustelupalstojen kautta
16ytyy samankaltaisessa tilanteessa olevia henkil6itd. (Santala 2007, 85.) Toisaalta
Santala havaitsi, ettd itsensd vertaaminen muihin on saattanut joidenkin keskustelujen

kohdalla johtaa ortoreksiaan. Keskustelijoiden omien arvioiden mukaan myds muun
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muassa ulkondkokeskeinen kulttuuri ja ulkonékoihanteet ovat vaikuttaneet niin

ortoreksian kuin muidenkin syomishéirididen puhkeamisessa. (Santala 2007, 94-95.)

Turner ja Lefevre (2017) viittavat Sharman ja De Choudhuryn (2015) tutkimukseen
todetessaan, ettd Instagramissa terveelliseen ruokaan liittyvét julkaisut saavat yleensi
enemmaén kannatusta kuin vihemman terveelliset vaihtoehdot, miké viittaa positiiviseen
asenteeseen terveellistd syomistd ja ruokaa kohtaan. Turner ja Lefevre (2017) huomasivat
tutkimuksessaan sosiaalisen median palvelun Instagramin korkean kéyttdasteen olevan
yhteyksissé ortoreksia nervosan oireiden yleistymiseen. Turner ja Lefevre (2017) tekivit
verkkokyselyn sosiaalisen median kayttéjille, jotka seuraavat terveysruokatileja.
Kyselytutkimukseen osallistui 680 henkildd ja pyydettiin kuvamaan sosiaalisen median
kayttotapojaan ja kaytettiin hyvidksi ORTO-15-monivalintalomaketta, jota kiytetddn
ortoreksian tunnistamisen apuvélineend. Tutkimuksessa todettiin ORTO-15-kyselylla
todettujen ortoreksian oireiden ja Instagramin kaytolld olevan selked yhteys: Instagramia
paljon kayttdvdt ndyttivdt olevan yhteydessd korkeampaan riskiin oireilla ortoreksia
nervosiaan tyypillisilld tavoilla. Muilla sosiaalisen median kanavilla ei nédyttinyt olevan

samanlaista vaikutusta. (Turner & Lefevre 2017.)

Turner ja Lefevre (2017) arvelivat, ettd yksi merkittdvimmistéd tekijoistd sithen, miksi
Instagramin korkean kéyttdasteen ja ortoreksian vililld on yhteys, on sen kuvakeskeisyys:
kuvat ovat helpommin muistettavissa kuin sanat, ja ruokakuvien jakaminen Instagramissa
on monia muita alustoja ideaalisempaa. Toiseksi sosiaalinen media sallii ja rohkaisee
valikoivaan altistumiseen tietynlaiselle sisdllolle, kun kayttdjat valitsevat itse, millaisia
tilejd he haluavat seurata ja siten ovat jatkuvasti altistettuina tilien luomalle sisélldlle.
Tallainen rajoittunut altistuminen saattaa johdatella kayttdjdt uskomaan, ettd tileilld
esiintyvd kdyttdytyminen on normaalimpaa kuin se tosiasiassa on ja siten atheuttaa

sosiaalista painetta mukautua niihin kiyttaytymismalleihin. (Turner ja Lefevre 2017.)

Fleming-Mayn ja Millerin (2010) laadullisessa tutkimuksessa tehtiin tekstianalyysi
kolmelle pro-anoreksia-blogille. Tutkimus kohdistui haitallisen tiedon jakamiseen ja
sithen liittyviin erityispiirteisiin. Tdmé poikkeaa tyypillisestd oletuksesta, ettd haettava
tieto on hyddyllisté tai neutraalia. Syomishairiokayttdytymistd ithannoiva pro-anoreksia-
ilmi6on liittyva informaatiokdyttdytyminen jaettiin neljdén kategoriaan. Ensimmaéisend
olivat ohjeet, neuvot ja vinkit, joissa blogosfddrin osanottajat jakoivat ohjeita paddmaaraan
padsemiseksi. Tdllaisia olivat esimerkiksi ruokavalioon tai litkuntaan liittyvét vinkit.

Toisena olivat anoreksiamyonteiset 1dhteet, joita jaettiin ja pidettiin motivoivina. Saattoi
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tosin olla, ettd ndmi ldhteet oli tarkoitettu yleisen terveystiedon pohjalta varoittaviksi
esimerkeiksi. Kolmanneksi bloggaajat jakoivat kokemuksiaan ja tunnustuksiaan.
Tallaisia olivat muun muassa painoa, tavoitteita ja syOmisen ulkopuolista eldméaa
koskevat seikat. Neljanneksi esitettiin tietopyyntdjé eli kysyttiin neuvoja toisilta. Naméa
liittyivét sekad laihdutukseen ettd aihetta koskevaan kirjallisuuteen. Vaikkeivat bloggaajat
ehka ajatelleet tiedon etsimisen tai informaation jakamisen olevan merkittivd motivaatio
blogin pitdmiselle, on selvdd, ettd informaatiota etsittiin ja jaettiin pro-ana-blogeissa seké
suoraan ettd epdsuoraan. Blogiteksteissd korostui narratiivinen esitysmuoto. (Fleming-

May & Miller 2010.)

3.4 Yhteenveto

Syomishéiriotd sairastaneiden ja sairastavien informaatiokdyttdytymisen tutkimuksessa
ollaan ollut kiinnostuneita muun muassa vertaistuen ilmenemisesté, tiedon jakamisesta
sekd millaisia virtuaalisia yhteis6jd ja alustoja syOmishdiriditd sairastaneet ovat
kayttdneet. Erilaisia tutkimuksissa mainittuja virtuaalisten yhteisdjen alustoja olivat
muun muassa blogit, erilaiset foorumit sekd keskusteluryhmait, kysymyspalvelut ja

sosiaalinen media (Instagram).

Tutkimusmenetelmissd korostuvat eritoten sisdllonanalyysi keskustelufoorumeilta,
blogeista, kyselypalveluista ja sosiaalisesta mediasta kerdtystd viestiaineistosta.
Viestiaineiston analysoinnin etuna on, ettd se mahdollistaa autenttisen vuorovaikutuksen
seuraamisen. Toisaalta koskaan ei voi olla tdysin varma, onko virtuaaliseen yhteiséon
kirjoittanut ~ henkilé  todella sitd, mitd  kertoo olevansa. Lisaksi

aineistonkeruumenetelména oli hyddynnetty kyselyita.

Eritoten sosiaalisen ja vertaistuen erilaisista muodoista on tehty runsaasti tutkimusta
(Viiala ym. 2012, Ojaniemi 2013, Eichhorn 2008, Flynn ja Stana 2012, Aardom ym.
2009), ja vertaistuen hakeminen ja jakaminen vaikuttaa olevan merkittdvd motivaatio
virtuaalisen yhteison kdyttamiselle. Toisten kokemusten kuuleminen ja vertailu omiin
kokemuksiin vaikuttaa olevan huomattavassa asemassa. Vertaistuki ja -tieto vaikuttaisi

joissakin tapauksissa limittyvidn keskenddn, jolloin usein puhutaan informatiivisesta
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tuesta. Myos Santala (2007) mainitsee tutkimuksessaan tuen saamisen ja jakamisen

ortoreksiaan liittyvissa internetkeskusteluissa.

Sosiaalisen tuen ja vertaistuen lisdksi tutkimusta oli tehty paranemisen vaikeuteen
liittyvistd internetkeskusteluista (Valkendorff 2008), terveystiedonhankinnasta (Magnezi
ja muut 2014) ja kysymyspalveluiden ja -palstojen hyddyntdmisestd (Bowler ja muut
2012; Grunwald ja Busse 2003). Lisdksi tutkimusta on tehty sosiaalisen median
yhteydesti ortoreksiaan (Turner ja Lefevre 2017) ja haitallisen tiedon jakamisesta pro-

anoreksia-blogeissa (Fleming-May ja Miller 2010).

Toipumismyonteistd tiedonhankinnan tutkimusta ovat tehneet muun muassa Magnezi ja
muut (2014) sekd Bowler ja muut (2012). Tiedontarve ja tuki ndyttdisi Magnezin ja
muiden tutkijoiden (2014) mukaan olevan merkittdvd syy kommunikaation,
verkostoitumisen ja selailun ohella kdyttdd sosiaalisia verkostoja tiedonhankintaan.
Bowler ja muut tutkijat (2012) erottelivat tutkimuksessaan erilaisia tiedon muotoja, joilla
kayttajat pyrkivat tayttdimédn informaatiokuilun tai -tarpeen. Niitd olivat faktuaalinen
tieto, diagnooseihin keskittyva tieto ja hoitoon liittyva tieto, joiden liséksi haettiin

emotionaalista tukea, kommunikaatiota ja mahdollisuutta itseilmaisuun.

Pro-anoreksia-yhteisoissé tapahtuvaa haitallisen tiedon jakamista tutkineet Fleming-May
ja Miller (2010) jakoivat pro-anoreksia-ilmidon liittyvdn informaatiokdyttdytymisen
neljdédn erilaiseen kategoriaan, joita ovat ohjeet, neuvot ja vinkit, anoreksiamyonteisten
lahteiden jakaminen, kokemuksien ja tunnustuksien jakaminen sekd tietopyyntdjen
esittdminen. Santala (2007) havaitsi, ettd itsensd vertaaminen muihin ja
ulkondkokeskeinen kulttuuri ja ulkondkdihanteet saattavat vaikuttaa ortoreksian tai
muiden syOmishéirididen puhkeamisessa. Myo6s Turner ja Lefevre (2017) huomasivat,
ettd Instagramia paljon kéyttivilla on korkeampi riski oireilla ortoreksiaan tyypillisilla
tavoilla. Syyksi he arvelivat palvelun kuvakeskeisyyden ja altistumisen tietynlaiselle

sisallolle.
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4 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTUS

Tassd luvussa kuvaan tutkielmani empiirisen toteutuksen. Ensimmadisessd alaluvussa
tarkastelen valitsemaani tutkimusmenetelmad, joka on ldhestymistavaltaan laadullinen.
Toisessa alaluvussa esittelen tiedonkeruumenetelméni sekd kuvaan tiedonkeruun
toteuttamisen ja tutkimusaineiston. Kolmannessa alaluvussa kisittelen laadullisen
teoriaohjaavan siséllonanalyysin piirteitd ja kuvaan analyysin toteuttamisen téssi
tutkielmassani. Neljannessd alaluvussa tarkastelen tutkimuksen eettisid periaatteita ja

niiden noudattamista tdssd tutkielmassa.

4.1 Tutkimusmenetelmé

Léhestymistapani tutkielmani aiheeseen on laadullinen, silld tavoittelen syvempdi
ymmarrystd tutkittavasta ilmiostd. Hirsjarvi, Remes ja Sajavaara (2007, 160) ovat
koonneet kirjallisuuden pohjalta luettelon kvalitatiivisen tutkimuksen tyypillisistd
piirteistd. Laadullinen tutkimus on luonteeltaan kokonaisvaltaista tiedonhankintaa, ja
aineisto  kerdtddn luonnollisissa tilanteissa. Tutkimuksessa suositaan ihmistd
tiedonkeruun instrumenttina sekd kéaytetddn induktiivista analyysia. Aineiston
hankinnassa hyddynnetddn laadullisia metodeja ja kohdejoukko valitaan tarkoituksen
mukaisesti, ei satunnaisotoksen menetelmii kayttden. Tutkimussuunnitelma muotoutuu
tutkimuksen edetessd. Tapauksia kisitellddn ainutlaatuisina ja tulkitaan aineistoa sen

mukaisesti. (Hirsjirvi, Remes ja Sajavaara 2007.)

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa on tarkoitus ymmartdd tutkimuskohdetta. Aineiston
keruussa kéytetddn aineiston riittdvyyteen, kyllddntymiseen, viittaavaa saturaation
kasitettd. Saturaatiolla tarkoitetaan sité, ettd tutkija kerdd aineistoa siithen saakka, kunnes
se ei endd tuo tutkimusongelman kannalta uutta tietoa ja samat asiat alkavat kertautua
vastauksissa. Ajattelutapaan liittyy kuitenkin ongelmia, silld on haastavaa mééritelld,
misséd vaiheessa tutkija voi olla tdysin varma, ettei kohde endé tuota uutta informaatiota.
Lisdksi ajatusta aineiston saturoitumisesta on hankala suhteuttaa kvalitatiivisen
tutkimukseen usein liitettyyn piirteeseen, ettd kaikki tapaukset ovat ainutlaatuisia.
Saturaatioajattelua voi kuitenkin hyvin pitdd ohjenuorana, jonka avulla voi kelvollisesti

madritelld kerdttdvan aineiston madrda. (Hirsjarvi ym. 2007, 176-177.)
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4.2 Tiedonkeruumenetelmii ja tutkimusaineisto

Laadullisessa tutkimuksessa voidaan kdyttdd useita erilaisia tiedonkeruumenetelmia,
kuten haastatteluja, kyselylomakkeisiin perustuvia menetelmid sekd erilaisia
havainnoinnin muotoja. Niiden valintaan vaikuttavat tutkittavan ilmién luonne sekd
aikaisemmin kdytetyt menetelmét. Haastatteluja voidaan hyddyntdd muun muassa silloin,
kun halutaan saada selville, mitd ihmiset tekevét yksityiseliméssddn, sekd mitd he

ajattelevat, tuntevat, kokevat tai mihin he uskovat. (Hirsjarvi ym. 2007.)

Lomake- ja avoimen haastattelun muotona voidaan pitdd puolistrukturoitua tai
puolistandardoitua haastattelua. Puolistrukturoitu haastattelu sopii kdytettdviksi, kun
tutkimuksen kohteena ovat emotionaalisesti arat aiheet tai halutaan selvittdd heikosti
tiedostettuja seikkoja. Samalla tavoin puolistrukturoitua haastattelua voidaan kayttaa, kun
muistamattomuuden arvellaan tuottavan virheellisid vastauksia tai kun tutkitaan ilmiota,

joista haastateltavat eivit paivittdin ole tottuneet keskustelemaan. (Hirsjarvi 1988.)

Haastattelu valitaan usein tiedonkeruumenetelmiksi, kun halutaan, ettd ihmiselld
itsellddn on mahdollisuus tuoda esille itseddn koskevia asioita mahdollisimman vapaasti
tai halutaan syventii saatavia tietoja ja jo ennalta tiedetddn, ettd tutkimuksen aihe saattaa
tuottaa vastauksia monitahoisesti. (Hirsjarvi ym. 2007, 200.) Edelld mainittujen seikkojen
vuoksi haastattelu oli luonnollinen valinta tiedonkeruumenetelméksi tutkimukseni
empiirisessd toteutuksessa. Paadyin puolistrukturoituun haastatteluun myos siksi, ettd
kyseessd ovat emotionaalisesti arat aiheet ja osa tiedonhankintakdyttdytymisestd saattaa

olla heikosti tiedostettua toimintaa.

4.2.1 Teemahaastattelu tiedonkeruumenetelmini

Laadullista tutkimusta tehdessd on olennaista mahdollistaa tutkimuksen kohteena olevien
henkildiden nékokulman esiin tulo. Téhén voidaan pyrid esimerkiksi esittimalld yleisid
jalaajoja kysymyksié, joiden kautta edetdén tarkempiin kysymyksiin. (Tuomi ja Sarajérvi
2018, 87-88). Teemahaastattelulle on nimensd mukaisesti tyypillistd, ettd menetelmassi
kohdennutaan tiettyihin teemoihin, joista keskustellaan. Teemahaastattelu ei edellytéd
kokeellisesti aikaansaatua yhteistd kokemusta, vaan se lédhtee oletuksesta, ettd yhteisid

jokapdivéisid kokemuksia voidaan tutkia. (Hirsjarvi 1988.) Teemahaastattelussa
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kysymysten esittimisjirjestys ja se, tarvitseeko kaikille haastateltaville esittdd samat
kysymykset ja onko kysymysmuotojen oltava tdysin samankaltaiset, on osittain tutkijan
oman harkinnan mukaista. Yhdenmukaisuuden vaatimuksen aste vaihtelee tutkimuksesta
toiseen. Luonnollisesti teemahaastattelussakaan ei voida kysyd mitéd tahansa, vaan siina
pyritddn 10ytdmidn merkityksellisid vastauksia tutkimusongelmien mukaisesti, eli
periaatteessa etukéteen valitut teemat perustuvat tutkimuksen viitekehykseen. (Tuomi ja

Sarajirvi 2018, 88.)

Olin ensisijaisesti kiinnostunut, millaisia tiedonhankintaan kytkeytyvid kdytdnt6ja nousee
esille haastateltavien kuvatessa toimintaansa virtuaalisissa yhteisoissd. Olen myds
kiinnostunut vertaistiedon ja -tuen merkityksesté haastateltaville. Toiseksi halusin tutkia,
millaista vddrdd ja mahdollisesti harhaanjohtavaa sairauteensa liittyvdd informaatiota
tutkittavat ovat kohdanneet, ja millaisiksi he ovat kokeneet niiden vaikutukset
toimintaansa. Kolmanneksi olin kiinnostunut, millainen rooli virtuaalisista yhteisoista
16ytyneelld vertaistiedolla on verrattuna terveysalan asiantuntijoiden, kuten lddkareiden,
antamaan tietoon. Ndiden tutkimuskysymysten ja tutkielmani kisitteiston pohjalta loin

rungon teemahaastattelulle (ks. liite 1).

Hirsjarven (2008) mukaan teemahaastattelun luonteeseen kuuluu haastattelujen
tallentaminen, silld pyrkiessi mahdollisimman luontevaan ja vapautuneeseen
keskusteluun, olisi hyvé toimia ilman kynéai ja paperia. Teema-alueiden hyvé hallinta on
eduksi, jotta paperien selailuun haastattelutilanteessa olisi mahdollisimman véahédn
tarvetta. Kun haastattelu nauhoitetaan, saadaan olennaisia seikkoja séilytetyksi, kuten
aanenkaytto, tauot sekd mahdolliset johdattelut. Yleensd haastateltavat suhtautuvat
suopeasti nauhurin kéyttimiseen ja unohtavat sen olemassaolon jossain vaiheessa

haastattelua.

4.2.2 Tiedonkeruun toteutus

Keriésin haastatteluaineistoni yhteistydssd Syomishdiridliitto SYLI ry:n kanssa syksylld
2018 ja kesdlld 2019. Yhdistys jakoi haastattelukutsun sdahkopostitse sekd sosiaalisen
median kanavissaan (Facebookissa ja Instagramissa). Haastattelin marraskuussa 2018
kolme henkilod. Kesdn 2019 alussa haastattelukutsu vilitettiin toistamiseen

sahkopostilistalle ja Facebookiin. Kesd-elokuun 2019 aikana haastattelin 9 henkil6a.
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Kaiken kaikkiaan haastattelin  yhteensd 12  henkil6d. Haastattelut olivat
yksilohaastatteluja, ja osallistuminen tutkimukseen oli tdysin vapaaehtoista.
Saatekirjeessd (ks. liite 2) ilmaisin, ettd haastateltavat tulevat pysymédéan anonyymeina ja
tietoja kdsitellddn luottamuksellisesti. Saatekirjeessd oli kuvattu tutkimuksen tarkoitus,
arvioimani haastattelun kesto seké se, ettd haastattelu nauhoitetaan. Ennen haastatteluja

annoin haastateltaville luettavaksi tietosuojailmoituksen (ks. liite 4).

Haastateltavat olivat tdysi-ikdisid henkil6itd, jotka kertoivat sairastaneensa
syomishairiotd. Kaikilla haastateltavilla oli ollut jonkinlainen hoitokontakti sairautensa
aikana: osalla syomishéiriotd on hoidettu muiden asioiden ohella. Hoitokontakteja olivat
muun muassa ohjatut ryhmit, polikliininen hoito, terveydenhoitajan tapaamiset, terapia,

ravitsemusterapia ja osastohoito.

Kéytin haastattelun tukena teemalistaa (ks. liite 1). Haastatteluteemoina olivat toiminta
virtuaalisissa yhteisdissd: millaista tietoa ja vertaistukea niistd haettiin, vddrdn ja
harhaanjohtavan tiedon tunnistaminen, pro-anoreksia-ilmioon liittyvan sisdllon
tunnistaminen sekd tiedonhankinnan muuttuminen syOmishiirion eri vaiheissa.
Teemahaastattelun rungon suunnittelussa olin hyddyntinyt tutkielmani teoriataustassa

esiintynyttd kisitteistoa.

Teemahaastattelun ohessa hyodynsin Sonnenwaldin, Wildemuthin ja Harmonin (2001)
informaatiohorisontista mukailemaani kuviota (ks. liite 3). Se koostui kolmesta
sisdkkdisestd ympyrdstd muodostuvasta kuvasta, jossa keskelld oli hymid. Pyysin
haastateltavia ajattelemaan itsensid hymion paikalle ja merkitsemiin kuvioon 1dhimmaksi
itseddn tiedonldhteitd ja -kanavia, jotka he kokevat itselleen tirkeimmiksi. Télld toivon
haastateltavien ajattelevan tarkemmin erilaisten tiedonldhteiden ja -kanavien merkitysti
itselleen. Kuvion tidydentdmisen ohella ajattelin, ettd he voisivat mahdollisesti

samanaikaisesti kommentoida ja perustella ajatuksiaan.

Nauhoitin keskustelut, jotta haastattelujen saattaminen tekstimuotoon olisi helpompaa.
Yksi haastatteluista suoritettiin haastateltavan kotona, kaksi yliopistojen tiloissa ja loput
yhdeksén kirjastojen ryhmétyotiloissa ja tutkijahuoneissa. Kaikki julkisissa paikoissa
tapahtuneet tilat oli erikseen varattu haastattelua varten, jotta ulkopuolisten héirididen
mahdollisuus olisi minimoitu. Pisin haastattelu kesti 71 minuuttia ja 52 sekuntia,
lyhimmén kesto oli 12 minuuttia ja 55 sekuntia. Haastattelujen keskiméairdinen kesto oli

36 minuuttia ja 59 sekuntia. Aineiston kokoamisen aikana aloitin haastatteluiden
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litteroinnin, jonka jilkeen suoritin siséllonanalyysin aineistolle. Litterointiaineistoa kertyi
yhteensd 91 sivua. Litteroin haastattelut sanasta sanaan, mutta en merkinnyt

adnenpainoja. Merkitsin paillekkdin puhumiset sulkumerkein.

4.3 Aineiston teoriaohjaava sisallonanalyysi

Laadullisessa tutkimuksessa koodaaminen, teemoittelu ja tyypittely ovat analyysin
perinteisid vélinteitd, joita voidaan pitdd sisdllonanalyysin muotoina (Giinther, Hasanen
ja Juhila 2021). Laadullinen siséllonanalyysi perustuu koodaukselle, jossa tutkija
tunnistaa ja nimeédd 10ydettyja siséllollisid elementtejd. Sisdllonanalyysissa keskitytdan
sithen, millaisista asioista, aiheista ja teemoista aineisto kertoo (Kallinen ja Kinnunen
2021). Téssa tutkielmassani keskityn aineiston analyysisséd sithen, mistd haastateltavat
puhuvat. Sisédllonanalyysin tarkoituksena on pyrkid kuvaamaan dokumenttien sisdltod
sanallisesti (Tuomi ja Sarajdrvi 2018, 119). Téssé tutkielmassani tima tarkoittaa sisdllon

sanallista kuvaamista haastatteluista muodostetusta litteroidusta tekstiaineistosta.

Teemoittelussa on kyse laadullisen aineiston pilkkomisesta ja ryhmittelysti erilaisten
aihepiirien mukaan. Teemoittelussa painottuu, mitd kustakin teemasta on sanottu.
Tavoitteena on etsid aineistosta tiettyd teemaa kuvaavia ndkemyksid. Tyypittelyssa
aineisto ryhmitellddn tietyiksi tyypeiksi, esimerkiksi tiettyjen teemojen sisiltd etsitddn
ndkemyksille yhteisid ominaisuuksia ja muodostetaan ndistd yhteisistd ndkemyksistad
erddnlainen yleistys eli tyyppiesimerkki. Tyypittelyssd pyritddn tiivistimddn joukko
tiettyd teemaa koskevia ndkemyksid yleistykseksi. (Tuomi ja Sarajirvi 2018.)
Teemahaastattelun teemalistalla pyrin jo ennen haastattelua hahmottelemaan mahdollisia
esiin tulevia teemoja: vertaistiedon ja —tuen merkitys, mis- ja disinformaatio seka erilaiset

tiedonhankintatavat virtuaalisissa yhteisoissa.

Haastatteluaineiston  késittely  tapahtuu  yksinkertaistetusti  aloittamalla  ensin
aineistokokonaisuuden analysoinnista. Tdssd edetddn kokonaisuudesta osiin, aineiston
luokitteluun sekd luokkien yhdistelyyn ja lopulta siirrytdéin synteesiin, jossa edetddn
takaisin kokonaisuuteen, tulkintaan ja ilmidn teoreettiseen uudelleen hahmottamiseen.
(Hirsjarvi 2015.) Téssa tutkielmassani hyddynnén Tuomen ja Sarajiarven (2018) esittdmaa
tyOjdrjestysté: alkuperdinen ilmaus/lausuma, pelkistetty ilmaus, alaluokka, yldluokka ja

yhdistiva tekijd (ks. Emt., 132).
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Teoriaohjaava siséllonanalyysi hyddyntdd teoriaa apunaan, mutta analyysi ei suoraan
pohjaudu teoriaan. Tutkimuksen aineisto voidaan kerdtd hyvinkin vapaasti ja
analyysivaiheessa edetdédn aluksi aineistoldhtdisesti, mutta loppuvaiheessa nostetaan esiin
taustoittava teoria ja edetddn teoriaohjaavasti. Teoriaohjaavassa analyysissa on
tunnistettavissa aikaisemman tiedon vaikutus. Aikaisemman tiedon merkitys ei
kuitenkaan valttiméttd ole teoriaa testaava, vaan pikemmin uusia ajatussuuntia
nostattava. Teoriaohjaavan analyysin péittelyn logiikassa on usein kyse abduktiivisesta
paattelystd: tutkijan ajatusprosessissa vaihtelevat aineistoldhtdisyys ja valmiit mallit,
jolloin hén pyrkii yhdistelemdén néitd toisinaan pakolla, puolipakolla ja toisinaan
luovastikin. Niin ollen yhdistelyn tuloksena saattaa synty4 jotain aivan uutta, esimerkiksi

uusi ryhma tai luokka mallille. (Tuomi ja Sarajarvi 2018.)

Valitsin teoriaohjaavan analyysin, silld aineistosta paljastui my0s uusia havaintoja, jolloin
sekd aineiston keruussa ettd aineiston analyysissa hyddynsin my0s aineistoléhtoisid

piirteitd. Kuitenkin teoria on toiminut taustalla ohjaavasti.

Téassd tutkimuksessani ohjaavina teorioina toimivat eritoten tiedonhankinnan osalta
Savolaisen (1995) arkieldmidn tiedonhankinnan teoria, McKenzien (2003a)
tiedonhankintakdytdnnot ja Sonnenwaldin (1999) sekd Savolaisen ja Karin (2004)
informaatiohorisontti (ks. luku 2.2 Tiedonhankinta, s.12). Virtuaalisten yhteis6jen osalta
ohjaavina teorioina ovat Burnettin (2000) ja Preecen (2001) kuvaama
vuorovaikutuskayttdytyminen virtuaalisissa yhteisoissd sekd Haasion (2015) ja Mikkosen
(2009) tutkima vertaistiedon ja —tuen merkitys. (ks. luvut 2.3 Virtuaaliset yhteisot, s. 18
ja 2.5 Vertaistuki ja vertaistieto, s.25). Lahteiden arvioinnin osalta ohjaavina teorioina
toimivat Haasion (2015) mis- sekd disinformaation tunnistaminen ja kasittely (ks. luku
2.4 Misinformaatio ja disinformaatio, s. 24), Wilsonin (1983) ja Riehin (2002)
kognitiivisen auktoriteetin kisite ja l1dhteiden valintaan vaikuttavat tekijit (ks. my0s

Wilson 1997; ks. luku 2.3 Kognitiivinen auktoriteetti ja tiedonldhteiden valinta, s. 16).

Esittelen tulokset yldluokkien ja yhdistdvien tekijoiden kautta, joissa ilmenevit sekd
alkuperdisten ja ennakoitujen teemojen etti muiden aineistoista esille nousseiden
teemojen ryhmét. Kuvaan tuloksissa esiintyneet teemat sekd teen sitaattinostoja
aineistosta. Olen poistanut haastattelujen litteroinneista ja sitaattinostoista tunnistetiedot.
Haastateltavat olen erotellut toisistaan merkitsemélld heiddt H-kirjaimeen yhdistetylld
juoksevalla numeroinnilla (H1, H2, H3, jne.). Sitaattinostoissa koodi M (=Marjut) viittaa

minuun haastattelijana.
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4.4 Tutkimuksen eettisyys

Sovelsin tutkielmani tekemisessd Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK) luomia
ithmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettisid periaatteita. Yleisten eettisten periaatteiden
mukaan tutkimuksessa on kunnioitettava tutkittavien ihmisarvoa, yksityisyyttd ja
itsemédrddmisoikeutta. Merkittdvd periaate on myos vilttdd aiheuttamasta vahinkoa
tutkimukseen osallistuville henkildille, yhteisoille tai muille tutkimuskohteille.
Lahtokohtana on tutkittavien ihmisarvoinen ja tasa-arvoinen kohtelu, ja kaikki heiltd

saatu tieto on arvokasta. (Vuori 2021.)

Kuulan (2006, 135-136) mukaan tutkimuskohteita saattaa olla terveydentilaa koskevat
asiat. Arkaluontoisia asioita on tutkittava tutkimuseettiset normit tuntien seké tutkittavien
henkiloiden oikeuksia ja yksityisyyttd kunnioittaen. Tutkimuseettisiin periaatteisiin
kuuluu kertoa tutkittavalle mahdollisimman hyvin tutkimuksen tarkoituksesta.
Tutkimusaineisto tai analyysi saattavat kuitenkin johtaa tutkimuskysymysten
tarkentumiseen tai muutokseen. (Kuula 2006, 137-138.) Téssa tutkielmassani tavoitteeni
oli informoida haastatteluun osallistuvia henkil6itd mahdollisimman tarkasti haastattelun
kulusta, aineiston késittelystd sekd tutkielman tarkoituksesta. Tutkimuskysymykseni

tarkentuivat haastatteluissa ja analyysissa ilmitulleiden teemojen mukaan.

Ihmisiin kohdistuvassa tutkimuksessa mainitaan usein tarkeimpina eettisind periaatteina
informointiin perustuva suostumus, luottamuksillisuus, seuraukset ja yksityisyys
(Hirsjérvi ja Hurme 2010). Tutkielmaan osallistuvilla tutkittavilla henkil6illd oli oikeus
osallistua tutkimukseen vapaaehtoisesti, oikeus kieltdytyd siitd sekd keskeyttdd
osallistumisensa milloin tahansa. (ks. Tutkimuseettinen neuvottelukunta (TENK) 2019).
Tutkittaville annettiin luettavaksi tietosuojailmoitus (ks. liite 4), josta 16ytyi kuvaus
tutkimushankkeesta, tietoa tutkimukseen osallistuvalle, tutkittavan oikeudet seka
yhteystiedot. Liséksi painotin my0s suullisesti, ettd haastattelun saa keskeyttdd tai pitda
tauon milloin vain. Ennen haastatteluja kerroin lyhyesti haastattelun kulusta, ja
haastateltavilla oli mahdollisuus kysyd tai kommentoida tutkimusta missd vaiheessa
tahansa. Haastattelun lopuksi varmistin, onko heilld vield mielessd jotain kysyttdvaa tai
kommentoitavaa. Kerroin haastateltaville, ettd minuun saa ehdottomasti olla yhteyksissi,

mikéli jokin tutkielmassa mietityttda.
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Tutkimusaineiston huolellinen séilyttiminen on olennainen osa yksityisyyden suojaa eli
on varmistettava, ettei tutkimusaineistoihin ole pddsyd muilla kuin henkil6ll4, jolla on
asianmukainen peruste tietojen késittelyyn. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2019).
Kasittelin ~ haastatteluaineistoa  erityiselld  varovaisuudella:  sdilytin  aineistoa
salasanasuojatulla muistitikulla ja poistin haastattelutallenteet heti, kun olin saanut
litteroinnin valmiiksi. Poistin litteroinneista tunnistetiedot tai muokkasin niitd

ylakategorioiksi, jotta haastateltavan anonymiteetti sdilyisi.

Tietosuojailmoituksessa (liite 4) on maininta haastattelujen mahdollisesta tallentamisesta
Tietoarkistoon. Suojatakseni haastateltavien anonymiteettid paddyin kuitenkin siihen,
ettd tuhoan haastatteluaineiston. Sdilytén litterointeja salasanasuojatulla muistitikulla
sithen saakka, ettd tutkiclmani on valmistunut tai enintddn siithen saakka, kun
ensimmadisestd haastattelusta on kulunut kolme vuotta (ks. liite 4, kohta 6). Pyrin
varmistamaan, ettei tutkielmassani ole mitéédn sellaista, josta heidét voisi kertomansa
perusteella tunnistaa. Tavoitteeni oli koko tutkielmaprosessin aikana késitella
valitsemaani aihetta sensitiivisesti ja siten, ettei haastateltaville koituisi haittaa

tutkielmaani osallistumisesta.

Pyrin tutkielmaani tehdessd huomioimaan SyOmishdiridliiton - SYLI ry:n medialle
antamia ohjeita vastuullisesta uutisoinnista, jotka mielestdni sopivat hyvin myods
tutkielman tekemisen ohjenuoriksi. Muun muassa tarkkoihin painolukemiin tai oireiluun
liittyvien yksityiskohtien kuvaaminen saattaa estdd sairaudentunnon herdémisté, hidastaa
toipumista tai pahentaa sairautta, joten pyrin jittdmiédn tillaiset yksityiskohdat pois,
mikéli se oli tutkielman kannalta mahdollista. Yritin sekd tutkielmaa tehdessdni
huomioimaan tutkimusaitheen arkaluontoisuuden niin haastatteluiden suunnittelussa,

niiden toteutuksessa kuin tuloksien esittelyssé ja analysoinnissa.
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S TULOKSET

Téssd luvussa esittelen tutkimustulokset. Ensimmaiisessd alaluvussa tarkastelen
virtuaalisia yhteis6jd tiedonldhteind sekd niiden sijoittumista haastateltavien
informaatiohorisonttiin. Toisessa alaluvussa esittelen virtuaaliyhteisdissd esiintyvid
informaatiokdyténeitd. Kolmannessa alaluvussa tarkastelen virtuaalisista yhteisoistd
16ytynyttd vertaistukea ja -tietoa. Neljdnnessd alaluvussa kisittelen tiedonhankinnan
muutosta sairauden eri vaiheissa sekd asiantuntijatiedon ja vertaistiedon kognitiivisia
auktoriteetteja sairauden aikana. Viidennessd alaluvussa tarkastelen syomishdiridihin
liittyvdd vadrdd ja harhaanjohtavaa tietoa sekd laihdutuskulttuurin ilmenemistd

tiedonhankinnan tuloksissa.

Tutkielmani paddmddrdnd on lisdtd ymmaérrystd syOmishiiriotd sairastaneiden
tiedonhankintakéyttdytymisestd, eritoten millaisia yhteisoja he ovat kdyttdneet sairauden
eri vaiheissa ja miten ne sijoittuvat informaatiohorisontille. Toiseksi olen kiinnostunut,
millaista vertaistukea ja -tietoa virtuaalisista yhteisdistd on saatu. Lisédksi tarkoitukseni on
lisidtd ymmarrystd, millainen on asiantuntijatiedon ja vertaistiedon yhteys sekd millaisia
kognitiivisia auktoriteetteja ilmenee. Tamén saavuttamiseksi pyrin vastaamaan

asettamiini seuraaviin tutkimuskysymyksiin:

l. Virtuaaliyhteisot tiedonléhteina:

a) Millaisia virtuaaliyhteisdjd syomishdiriditd sairastaneet ovat tiedonhankinnassaan

kéayttaneet?

b) Miten ndmi sijoittuvat informaatiohorisontille suhteessa muihin kéytettyihin

tiedonldhteisiin?

2. Informaatiokdyténteet virtuaaliyhteisdista:

a) Millaisia tiedonhankintakdyténtjd nousee esille, kun virtuaaliyhteisdjd kéytetddn

tiedonldhteind?

b) Millaista tiedonjakamista ilmenee?
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3. Tieto ja tiedonhankinta sairauden eri vaiheissa:
a) Millainen on tiedonhankinnan, -1dhteiden ja sisdltdjen yhteys sairauden eri vaiheisiin?
b) Millaista vertaistukea ja -tietoa virtuaaliyhteisdisti on saatu?

¢) Millainen on vertaistiedon ja asiantuntijatiedon kognitiivinen auktoriteetti?

4. Viiri ja harhaanjohtava tieto ja laihdutuskulttuurin ilmeneminen
a) Millaiseen vddrddn tai harhaanjohtavaan tietoon virtuaalisissa yhteisdissd on kohdattu?
b) Miten titi tietoa on tunnistettu?

c¢) Millaisia kokemuksia tulee esille laihdutuskulttuurista?

5.1 Virtuaaliset yhteisot tiedonlihteina

Téssé alaluvussa esittelen ensin, millaisia tiedonlihteité ja -kanavia haastateltavat ovat
kayttdneet hankkiessaan tietoa. Tarkastelen nditd informaatiohorisontin avulla, jonka
avulla on mahdollista ndhdé tiedonldhteiden ja -kanavien keskindisid suhteita. Lopuksi

tarkastelen lahemmin virtuaalisten tiedonléhteiden ja -kanavien vilisid suhteita.

Tulokset osoittavat, ettd haastateltavat olivat saaneet tietoa useilta eri tahoilta, kun asiaa
tarkasteltiin informaatiohorisontin avulla. Haastattelun aikana, kun haastateltavat
tayttivat informaatiohorisontin erilaisilla tiedonldhteilld ja -kanavilla, pyysin heitd
miettiméén sellaisia lahteitd, joiden puoleen he kddntyvit tai olivat kddntyneet mieluiten
sairastamisensa aikana (kuvio 2). Kuviossa on vérikoodattu eri kategoriat. Vihredlld ovat
virtuaaliset vertaistiedon ja -tuen tiedonlédhteet ja -kanavat. Siniselld on hoitotaho, kuten
ladkarit, terapeutit ja hoitajat. Oranssilla ovat Sydomishdiri6liitto - SYLI ry:n erilaiset
tiedonldhteet ja -kanavat. Violetilla on virallisia ldhteitd ja muita jarjestojd ja
organisaatioita. Punaisella on merkitty ldheiset, kuten perhe ja ystivét, ja turkoosilla
vérilld kirjat. Muut esille tulleet 1dhteet, joilla oli vain yksi maininta, on merkitty
harmaalla vérilld. Poistin tiedonléhteistd tunnistetiedot ja muokkasin niité tarpeen tullen

yleisemmaéksi kategoriaksi, esimerkiksi Suomi24 -> yleisfoorumi.
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Kuvio 2. Informaatiohorisontti kdiytetyistd tiedonldihteistd ja -kanavista.

Useimmin mainittuna haastatelluille ldheisimpénd tiedonldhteind ja -kanavina, joiden
puoleen haastateltavat kdéntyivit ensimmadisend hankkiessaan tietoa, nousivat selkeésti
esille vertaistieto- ja tuki virtuaalisissa yhteisoissd. Niitd tiedonldhteitd ja -kanavia oli
sijoitettu kaikille kehille sekd ensimmaéisen ja toisen kehédn viliin. Ensimmaiselle kehélle
sijoitettuja ldheisid tiedonldhteitd olivat myds viralliset julkaisut ja terveyssivustot,
hoitotaho, joka kattoi hoitohenkilokunnan ja terapeutin, haastateltavien ldheiset, joihin
kuuluivat perhe ja ystavit, Syomishéirioliitto - SYLI ry:n paikallisyhdistyksen toiminta,
julkaisut ja verkkosivut sekd sosiaalinen media. Lisdksi ldheisiksi tiedonldhteiksi

mainittiin - syomishéiriditd késittelevd kauno- ja tietokirjallisuus ja oma blogi.
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Ensimmadisen ja toisen kehdn vilille oli my0s sijoitettu kirjat ja naisten lehdet sekd

hoitotaho, joka kattoi ravitsemusterapeutin.

Keskimmaiselld kehélld haastateltavat sijoittivat tiedonléhteitd ja -kanavia, jotka olivat
laheisid tai melko ldaheisid. Edelld mainittujen lisdksi sille oli sijoitettu muiden yhdistysten
ja organisaatioiden viralliset verkkosivut seké vertaistukiryhma, aikakauslehdet, Google-
haut, elokuvat, dokumentit ja televisio. Melko ldheisend tiedonldhteend hoitotaho kattoi

tissd 1ddkarit, terapeutin ja terveydenhuollon.

Uloimmalle kehélle sijoittuivat tiedonldhteet ja -kanavat, joiden puoleen haastateltavat
saattoivat toisinaan kddntyd. Siind esiintyi edelld mainittuja tiedonldhteitd. Toisinaan
kéytettdvia hoitotahoja olivat 14édkérit, hoitohenkildkunta ja psykologi. Uloimman kehéin
ulkopuolelle sijoittuneet tiedonldhteet ja -kanavat olivat olleet jollain tapaa mukana
haastateltavien informaatiohorisontissa, mutta koettiin etdisind. Tdssd mainittiin 1ddkéri

ja hoitaja, terveydenhuolto, koulusta saatu tieto ja sosiaalinen media.

Haastateltavien kdyttdmid virtuaalisia yhteisojé olivat keskustelufoorumit ja sosiaalisen
median palvelut. Lisdksi erikseen mainittiin paranemismyonteiset sivustot, joilta on
16ytynyt tietoa vertaistukitapaamisista ja vertaischateista. Keskustelufoorumit mainittiin
useimmiten. Haastateltavat kertoivat kdyttdneensd yleisid foorumeita (muun muassa
Demi.fi, Suomi24 ja Vauva.fi). Esille tuli my0s, ettd osa haastateltavista oli kdyttanyt
tdysin paranemiseen keskittyneitd keskustelufoorumeita (muun muassa vanhat, nyt jo
kaytostd poistuneet SYLI- ja Heimo-foorumit). Lisdksi osa haastateltavista kertoi
kdyttdneensd pro-anoreksiaan liittyvid keskustelufoorumeita. Suosittuja virtuaalisia
yhteis6jd olivat myds blogit, joita kertoi kdyttdneensd valtaosa haastatelluista ja esille
nousi my0s Instagramin kayttd. Lisdksi mainittiin  Facebook, YouTube,

paranemismyonteiset sivustot sekd chat-palvelu ja WhatsApp.

Kuvioon 3 on koottu informaatiohorisontille nditd virtuaalisia tiedonldhteitd ja -kanavia.
Téllaisia olivat sekd virtuaaliset yhteisot (kuten sosiaalinen media ja keskustelupalstat),
erilaiset verkkosivut ja internet yleisesti. Vertaistieto ja -tuki virtuaalisissa yhteisdissa
sisdlsi erilaisia sosiaalisen median alustoja, kuten Facebookin, Instagramin, blogit ja
Wikipedian, erilaiset keskustelufoorumit, kuten yleiset keskustelufoorumit,
Syomishéiridliiton keskustelupalstan sekd pro-anoreksia-yhteisot. Sosiaalisen median
kanavat ndyttdisivit olevan haastateltavilla merkittivampid tiedonléhteitd ja -kanavia

kuin keskustelufoorumit, silld niité sijoittui enemmaén informaatiohorisontin sisdkehdén.
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Wikipedia
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Kuvio 3. Virtuaaliset tiedonldhteet ja -kanavat informaatiohorisontissa.

Tarkastelin Syomishéiridliitto SYLI ry:n sivustoja ja kanavia erillisend kategoriana
muista jdrjest0istd ja organisaatioista, silldi ne saivat ndistd huomattavasti eniten
mainintoja. Syomishdiridliitton mainittuja tiedonldhteitd ja -kanavia olivat sosiaalisen
median palvelut, kuten Instagram ja blogi, keskustelupalsta ja verkkosivut. Lisédksi
erikseen mainittiin Syomishdiridliiton alueelliset jasenyhdistykset ja ndiden verkkosivut
sekd sosiaalinen media. Muita mainittuja jirjestdja ja organisaatioita olivat

Mielenterveyden keskusliitto sekd kansainviliset organisaatiot ja ndiden verkkosivut.
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Viralliset julkaisut ja terveyssivustot -kategoriaan kuului internetisté 10ytyvat tieteelliset
julkaisut ja sivustot, kuten Duodecim, oppikirjat ja sydmishiiridinstituuttien sivustot.
Virallisia 1dhteitd olivat myds liittojen ja yhdistysten sivustot, mutta erotin ne omaksi

kategoriakseen.

Moni haastateltava kertoi padtyneensa virtuaaliseen yhteisoon hakukone Googlen avulla.
Virtuaalinen yhteisé oli 16ytynyt myos blogien kommenttikenttien ja blogien sisdlld
olevien suosituslistojen avulla tai jopa toisen keskustelufoorumin kautta. Erds
haastateltavista kertoi kuulleensa pro-anoreksia-yhteisdistd ensimmdiisen kerran
dokumentista. Paranemismyonteisid tilejd oli 16ytynyt my6s avainsanojen (hashtagien)

tai toisten kommenttien kautta.

Alustan kayttoon tai kayttdmatta jattimiseen vaikuttavia tekijoitd olivat saavutettavuus ja
arvio sisdllostd. Esimerkiksi erddlld ensimmadisen kerran alakouluikdisend sairastaneella
ei ollut silloin padsyé valvomatta internetiin. Toisaalta my0s tiettyjd alustoja ei ollut vield
kaytossd, ndistd mainittiin muun muassa Facebook ja Instagram. Siséllon vuoksi alustan
kaytostd pidattdytymisestd kerrotaan tarkemmin alaluvussa 5.2 (s. 58), jossa késitellddn

myds muita tiedonhankintakdyténtoja.

Padsdantoisesti haastateltavat tiyttivdt kuvion koko sairastamisensa ajalta. Vain erids
haastateltava kertoi hakeneensa eniten tietoa sairauden pahimmassa vaiheessa, joten hin
taytti kuvan tdméin mukaisesti. Informaatiohorisonttia tarkasteltaessa onkin huomioitava,
ettd jotkin tiedonlédhteistd, esimerkiksi pro-anoreksia-sivustot, saattoivat olla tietyssd
vaiheessa tdrkeitd tiedonldhteitd haastateltavalle. Kuitenkin kuten aiemmin esitellyisti

tuloksista kdy ilmi, ne menettivét usein merkitystdén toipumisen kdynnistyttya.

5.2 Tiedonhankintakiytinnot virtuaalisista yhteisoisti

Téssd alaluvussa esittelen, millaista tiedonhankintakdytdnteitd haastateltavilla ilmeni.
Tulokset osoittavat, ettd aikaisemman kirjallisuuden perusteella maédritellyt
tiedonhankintakdytdnnot tulevat jossakin méédrin esille syomishdirioitd sairastaneiden
tiedonhankinnassa. Naistd keskeisimpid ovat aktiivinen tiedon etsintd ja seuranta
virtuaaliyhteisdissd, tiedon saaminen toisen henkilon kautta sekd tiedosta
pidattaytyminen. Kohdentumaton havainnointi sen sijaan jdi vihdisemméksi kuin muut

informaatiokdytdnnot timin tutkielman kontekstissa.
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Haastateltavilla vaikutti olevan sekd praktisia ettd orientoivia tiedontarpeita. Tietoa
hankittiin, jotta l0ydettdisiin vastaus tiettyyn kysymykseen, esimerkiksi oireista tai
hoitokdytinteistd. Orientoivaa tiedonhankintaa tapahtui selailemalla otollisia
informaatioymparistdjd, kuten sosiaalisen median tilejd ja ryhmiéd, blogeja ja

keskustelupalstoja hyddyllisen tai mielenkiintoisen tiedon toivossa.

Kaikkien haastateltavien tiedonhankinnassa vaikutti olevan aktiivista etsintdd: kaikki
olivat hakeutuneet jollekin syomishdiriotd késittelevélle keskustelualustalle. Moni
haastateltava kertoi etsineensd vertaiskokemuksia- tai tukea. Téllainen etsitty tieto
kisitteli eritoten oireisiin tai somaattiseen tilaan liittyvid asioita. Toisinaan etsintd oli
kohdentunut vinkkeihin sydmisen rajoittamisesta, kompensaatiokdyttdytymiseen
liittyviin asioihin tai sydmishiiriotd pahentavaan siséltoon. Lisdksi aktiivisesti etsittiin
tietoa, miten parantua tai pysytelldi toipumisen tielli. Myods vertaiskokemuksista
mainittiin, ettd osittain niiden pohjalta haluttiin tietoa, miten toipuminen oli onnistunut.
Haastateltavien vuorovaikutus lidhteiden ja kanavien kanssa ilmeni muun muassa ennalta
suunnitellun kysymyksen esittimisend sekd hakutoiminnon ja -koneen ja avainsanojen

hy6dyntdmisena.

Aktiivista seurantaa eli silmiilyd sopivassa informaatioympdristossd ilmeni téssd
tapauksessa syOmishdirioihin liittyvien keskustelujen, tilien tai muiden julkaisujen
aktiivisena selaamisena. Selaamista tapahtui kiinnostavien keskustelujen, vertaistuen ja
tiedon l0ytdmiseksi sekd omien ajatusten vahvistamiseksi. Esille tuli kuitenkin myos
sellaisen informaatiosiséllon selailu, joka ei ollut paranemismyonteistd. Tastd huolimatta
useampi haastateltava kertoi kuitenkin selailleensa paranemismyodnteisid vinkkeja,
vertaiskokemuksia, toipumistarinoita sekd voimaannuttavia lauseita. Haastateltavat eivit

valttdmattd ottaneet kontaktia ldhteeseen, vaan poimivat tietonsa keskusteluista.

Kohdentumattoman havainnoinnin kdytintdd ei ilmennyt yhtd paljon kuin kahta edella
mainittua kaytdnt6d. Osa haastateltavista kuitenkin kertoi torménneensd jonkin verran
syomishdirioon liittyvaddn tietoon yleisten keskustelujen ja uutisoinnin kautta. Erds

haastateltavista kertoi kuulleensa pro-anoreksia-ilmidstd dokumentin kautta.

Esille tuli, ettd haastateltu oli tullut tunnistetuksi tiedonhankkijana ja saanut sen myota
tietoa toisen henkilon kautta. Haastateltu oli voinut esimerkiksi kuulla ystavéltdén
Syomishéiridliiton Instagram-julkaisusta ja 10ytanyt siten hyvin uuden tilin seurattavaksi.

Erds haastateltava oli kuullut tyotoveriltaan vinkkejd ilmestyvistd artikkeleista ja
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tapahtumista. Osa haastateltavista kertoi tormdnneensd kannustavaan sisdltoon, joissa

motivoidaan paranemiseen.

Mut hén on ollut tosi silleen niinku just [hyvd kirjoittaja] ... kirjoittaa just
tsemppiviestejd ja semmosia pitkid niinku sinne Instagramin puolelle
semmosia vinkkejd tavallaan niinku, miksi tavallaan kannattaa syyd, et voi
olla, ettd mitd hyotyd siitd on ja miten itted hoitaa oikealla tavalla ja. Sitd
on ollu kylld tosi kiva seurata ja uskon, ettd seuraan jatkossakin noita, se

on tosi hyvdd se setti. H4

Usea haastavaltava kertoi pidattdytyvansd informaatiosta. Syitd pidattdytymiselle oli
haitallisesti vaikuttava informaatio, jota oli numeerinen sisdltd ja vertailu, oireilua
voimakkaasti kuvaileva siséltd sekéd sairaudessa kiinni pitdva sisdlt6. Suurin osa pro-
anoreksia-yhteisdjd kayttineistd véltti nykyddn téllaisia yhteis6jd ja sivustoja. Erds
haastateltava kertoi sivuuttavansa tdllaiset sivustot yleisesti, mutta kdyttdvinséd edelleen
yhtd. Esille tuli my0s, ettd osa haastateltavista saattoi pidittdytyd osittain myos
paranemista tukevilta alustoilta, silld pelkisi sen pitdvin kiinni sairauden maailmassa tai
sieltd 16ytyvén sellaista sisdltod, joka saattaisi aiheuttaa kimmokkeen sairaudelle. Erdélla
haastateltavista oli ollut paranemismyonteinen Instagram-tili, mutta hén oli pédattinyt
luopua siitd, silld koki sen kédyttdmisen pitdvdn voimakkaasti kiinni sairaudessa. Erds
toinen haastateltava oli  halunnut selkedsti irti syOmishdirioon liittyvistad
keskustelualustoista, myds paranemismyonteisistd yhteisoistd. Vasta myShemmin hén oli

alkanut kayttda Syomishdirioliiton verkkosivuja.

... Et md halusin siit ihan kokonaan pois siitd,, md en oikein ajatellukaan
koko asiaa,..., et yritin vaan sit ite omin keinoin parantuu, et sit md mietin,
tai ehkd siin oli vihd jddny semmonen entd jos md nyt meen jollekin
foorumille ja sit sielt tulee niinku joku kuva tai joku, jota, jonka asian ku
sanoo, mikd sit saattaa sitte taas jotenki triggeroidd mua ehkd viel niinku
sithen sairauteen, niin sit md en viittiny mennd ollenkaa. Mutta..., nyt sit
vanhemmalla idlld tai nyt sit tds ihan muutamankin vuoden aikana niin kyl

md oon kdyny tuol Sylin sivuilla esimerkiks ja siel olen ollut kylld. H9

Erds haastateltu kertoi, ettd toisinaan keskustelufoorumeilla oli hyvin sairauden
varittdmaa sisdltod, joka saattoi aiheuttaa kimmokkeen sairaudelle. Hén kertoi

lopettaneensa erdén Instagram-kayttdjan seuraamisen, silld kdyttdjan tuottama sisalto oli
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voimakkaasti oireilua kuvailevaa. Haastateltavan mukaan oli toisinaan raskasta késitelld
samoja vaikeita asioita myds sosiaalisessa mediassa, missd halusi saada muuta

ajateltavaa.

...Mun mielestd just sen postauksen jilkeen lopetin seuraamisen myos. ...
tai jos on omassa pddssd ajatuksia, joiden kanssa pitdd silleen vaan pdrjdtd
tavallaan, niin sit ei jaksa lukee niitd samoja ajatuksia niinku paperilla. ...
Some on muutenkin niin sellainen, et sinne vihd helposti ... pakenee
asioitaan, niin sit ei siel halua ainakaan mitddn sellaisii epdilevii ajatuksii

lukee. H4

Esille tuli, ettdi muutamat haastateltavat vélttelivat eritoten siséltdjd, joissa ilmenee
numeerisia tietoja, kuten painokiloja, sekd muuta vertailua aiheuttavaa sisiltod. Erds
haastateltavista kertoi lopettavansa helposti myds tuttujen sosiaalisen median tilien
seuraamisen, mikéli heidédn julkaisuissansa on paljon kuvia hyvin laihoista henkildisti,
vaikka kyseessd ei suoranaisesti olisi syomishéirioon liittyva sisdlto. Hin myds tiedosti
riskin, ettd saattaisi helposti lahted seuraamaan haitallisesti vaikuttavaa sisdltod, mikali

uppoaisi sydmishdiridmaailmaan.

5.3 Aktiivisuus virtuaaliyhteisoissi ja tiedonjakaminen

Haastateltavat osallistuivat keskusteluun virtuaaliyhteisdssd vaihtelevasti. Useat
haastateltavat osallistuivat vaihtelevasti mielenkiinnon ja voimavarojen mukaan. Léhes
yhtd moni kertoi osallistuneensa aktiivisesti keskusteluun, ja erds haastateltava kertoi
lahinné lukevansa keskusteluja. Erds haastateltavista kertoi olleensa aiemmin aktiivinen
vertaistiedon ja -tuen jakaja, mutta ikdvdsanaisen palautteen jélkeen oli vdhentdnyt
osallistumistaan ja koki, ettei endd uskaltanut samalla tavalla puhua syomishiiridista.
Esille tuli my6s hyvin pintapuolinen osallistuminen keskusteluun. Tdma liittyi
tilanteeseen, jossa haastatetava ei halunnut kertoa omasta eldmadstdin, mutta koki
hyotyvéinsd toisten kannustavista sanoista. Keskustelujen seuraaminen ja tiedon

etsiminen ohitti keskusteluun osallistumisen.

Myo6s oma tiedon tuottaminen sosiaaliseen mediaan tuli esille, kun osa haastateltavista
kertoi kirjoittaneensa jossain vaiheessa sairauttaan tai paranemisen jidlkeen blogia.

Blogitekstien aiheina olivat olleet muun muassa pédivikirjamainen oman arjen ja tunteiden
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kuvaus, sairauden késittely, vertaistuki sekd litkuntaan ja ravintoon liittyvét asiat. Erds
haastateltavista kertoi syomishéiridaiheiden muuttuneen paranemisen myo6td yleisimpiin
athepiireihin, mutta palaavansa toisinaan sairauden aikaisiin teemoihin. Erds
haastateltavista oli harkinnut blogin kirjoittamista syomishéirién ja toisen sairauden

yhteyksisté toisiinsa, mutta ei kokenut olevansa vield valmis.

Esille tuli, ettd useat haastateltavista kokivat tiedonjakamisen auttavan paljon my0s heita
itseddn. Oman tilanteen reflektointi, tunnustusten tekeminen ja toisten auttaminen omalla
tiedollaan ja kokemuksellaan koettiin helpottavana. Télloin kokemus omasta
hyotymisestd nimenomaan tiedonjakamisesta liittyi siihen, ettd viestin jdsentely auttoi
my0s itsed kisittelemddn omia kokemuksiaan ja ajatuksiaan. Erds haastateltavista koki
blogin kirjoittamisen hyvéni tapana seka jakaa toipumisviestid internetissa ettd kannustaa

itseddn.

No sit md oon ite pitdny toipumisblogia. Ettd se on sit semmonen yks tapa
Jotenki vdlittdd netin kautta sitd toipumisviestid ja myos tsempata itseddn,

ettd se oli mulle sellanen, ettd md rupesin kirjottaan sitd itelleni. H7

Muutama haastateltava kertoi kdyttineensa Instagramissa toipumistilii, joista toisella se
oli edelleen haastattelujen ajankohtana kaytossd. Toipumistililldan hén kertoi
julkaisevansa sisdltod, mikd tukee tervettd ajattelua ja paranemista, esimerkiksi
kehopositiivisista ja itsensd hyviksymiseen kannustavaa siséltod. Haastateltava koki
visuaalisen sisdllon yhdistettynd voimalauseisiin, kuten oivalluksiin, sitaatteihin ja

arvoihin, olevan vertaistuellista ja merkittava apu toipumisessa.

Omien tilien ja blogien lisdksi keskustelua kdytiin Instagramin, Facebookin ja blogien
kommenttikentissd ja keskustelufoorumeiden viestiketjuissa. Kommentoinnin liséksi
Facebookissa ja keskustelupalstoilla aloitettiin keskusteluja. Kaikille avoimien
viestikeskustelujen lisdksi esille tuli, ettd haastateltavat kertoivat toisinaan
keskustelleensa virtuaalisista yhteisoistd 16ytyneiden henkildiden kanssa kahden kesken

tai pienempénd ryhméné yksityisviestien vélityksella.
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5.4 Vertaistuki ja -tieto virtuaaliyhteisoissi

Vertaistuki ja -tieto oli ollut merkittdvd syy syomishdiridistd sairastaneille hakeutua
virtuaalisiin yhteisoihin: jokainen haastateltava oli hakenut jonkinlaista tukea tai tietoa
vertaisilta. Vertaistietoa ja -tukea oli toisinaan mahdotonta erottaa toisistaan, silld myos
tiedon jakaminen ja vastaanottaminen saattaa olla vertaistukea. Tédssd alaluvussa
kisittelen ensiksi tuloksia vertaistuesta (alaluku 5.4.1) ja sen jéilkeen vertaistiedosta

(alaluku 5.4.2).

5.4.1 Vertaistuki

Aineistossa tuli esille kolme erilaista vertaistuen tyyppid: kokemuksellinen tuki,
informatiivinen tuki sekd voimaannuttava sisdltd. Voimaannuttava siséltoon kuuluivat
kannustavat viestit, positiivinen kuvamateriaali ja emotionaalinen tuki. Emotionaalista
tukea ilmeni myos kokemuksellisen tuen yhteydessd. Yleisesti vertaistuen eri tyypit
limittyivat usein keskenddn: kokemuksellinen tuki saattoi olla myds informatiivista ja

voimaannuttavaa tukea.

Kokemuksellista tukea hakivat ldhes kaikki haastateltavat. Téllaista tukea olivat
vertaisten kokemuksiin samaistuminen, omien ajatusten vahvistaminen sekd
yhteis6llisyyden tunne: myods toiset olivat kokeneet samanlaisia asioita ja tunteneet
samoin. Tdmi loi yhteenkuuluvuuden tunnetta myds verkon vilitykselld ja auttoi
tiedostamaan, ettei kamppaile yksin sairautensa kanssa. Esille tuli kokemus siitd, ettd
sairaus aiheutti eristiytymistd ja yksindisyyttd, jolloin virtuaalinen kommunikaatio oli
hyvin merkittdvdd. Toisten kokemukset toipumisesta olivat erityisen arvokkaita, silld

paranemisvinkkien perusteella ne valoivat uskoa toipumisen mahdollisuuteen.

Informatiivista tukea olivat paranemiseen motivointi sairauskausien negatiivisista
puolista kertomisella, perustelut sille miksi ja miten kannattaa syodd ja pyrkid
parantumaan sekd yleisesti kertomalla syomishdirioihin liittyvid faktoja. Myos toisten
kokemuksista ammennettiin tietoa muun muassa oireista ja hoitokdytanteisti. Muutama

haastateltava kertoi 10yténeensé itsehoito- ja toipumisvinkkeja.

Paranemiseen tdhtddvit kannustavat viestit ilmenivét tsemppiviesteind, voimalauseina,

kehumisena, paranemisvinkkeind ja kannatuksen ilmauksina. Téllaiseen sisdltoon oli
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torminnyt usea haastateltava. Vertaistuki saattoi olla keskustelevaa, mutta myos

yksisuuntaista vertaistukea ilmeni ja siitd oli hyotya.

Koitsd kuitenkin, ettd oisit ehkd saanu tukea niistd ihan lukemisesta, tai ettd

se jotenki autto siind toipumisessa? M

Joo siis kyl md koen, et ihan se lukeminen auttoi, ettei siind tarvinnu
keskustelua heiddn, kenenkddn heiddin kanssa, ettd. Heiddn niinku, tai vaik
se olikin tdilleen niinku ykssuuntainen viestintd, niin kylld heiddin
kannustavat sanansa sitte auttoivat myoskin. Tai ihan sitten kerdsin jossain
vaiheessa mun niinku omaa tdllasta leikekirjaa. Se oli ihan vaan niinku
vihko, mihin md olin sit niinku kerdnny itelleni nditd ajatuksia. [...] Et sen

md otin kans esille, jos tuntu pahalta. H8

Voimaannuttavaa sisdltdd olivat voimalauseet, kannustavat viestit ja positiivinen
kuvamateriaali. Voimalauseita olivat esimerkiksi sitaatit ja oivallukset, joihin oli
titvistettynd jokin ajatus tai arvo. Erddn haastateltavan mukaan ne toimivat erityisen hyvin

positiivisen kuvamateriaalin kanssa.

Ja ne oli niinku silleen, ettd, et jotenki se, se toimi, toimi niinku hyvin just
se semmonen visuaalinen maailma ja sitte, sitten ettd on niinku jos on jotain
tekstid, ... se voi olla niinku kuvassa joku semmonen joku kompakti joku
lause, niinku semmonen voimalause. Tai semmonen niinku, mihin on niinku
titvistetty joku ajatus tai arvo tai joku tdmmonen, niin ne on niinku ollu

mulle tdrkeita. H10

Kannustavaa sisdltod oli erilaiset tsemppaavat viestit, joissa ilmaistiin emotionaalista
tukea. Kannustavat viestit toimivat vertaistukena niin luettuina kuin tuotettuinakin. Erds
haastateltavista koki erityisen auttavana toisten kannustamisen, silld sen avulla joutui

myos perustelemaan itselleen, miksi taytyy syoda.

Ja sitte jotenki kyl se mua helpotti ja sit ku joku vaikka julkasi jostain
ongelmasta, mikd liitty omaan syomiskdyttdytymiseen jonku postauksen,
niin sitte ite samastu toiseen tosi paljo niin saatto saada yhteyden toiseen
ihmiseen, vaikka ei siis tuntenu sitd yhtddn. Ja sit ku vield oli samoja
ajatuksia, niin helpotti kuulla, ettd jollakin muulla on semmosii ja vihd

myds, mitd se on tehny niille ja varsinki, jos tsemppas toista, niin se patisti
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mua itteeni, kun md jouduin toiselle perustella, et miks pitdd syodd ja miksei

saa skipata ruokia tai vastaavaa. H6

Vertaistuella voi toisinaan olla myos nurja puoli. Useat haasteltavat kertoivat myos
vertaistuen haasteista, joita ovat kohdanneet: erilaiset sairaudenvaiheet ja vertailu,

sairaudessa kiinni pysyminen, haitallisesti muotoiltu sisdlto ja véérintulkinnat.

Erilaisilla sairaudenvaiheilla viittaan haastateltujen kuvaamiin kokemuksiin, jossa
pyrkiessdédn auttamaan toista, huono olotila tarttuu, tietyssé tilanteessa toisen tapa kuvata
oireitaan aiheuttaa ahdistusta tai toinen vaikuttaa silté, ettei tiedosta sairauttaan tai ilmaise
tahtoaan toipua. Toisinaan téllainen vertaistuki oli saattanut pitdd kiinni sairaudessa tai
heikentdd omaa motivaatiota toipua ja oli aiheuttanut vertailua. Tamin vuoksi
haastateltavat ~ kertoivat  kiyttdvinsd hyvin  moderoituja ja  ehdottoman
paranemismyonteisid vertaistukialustoja. Esille tuli, ettd my0s paranemiseen tdhtddva
vertaistuki oli toisinaan pitdnyt kiinni sairaudessa, silld se muistutti, miten sairas oli itse
ollut ja piti sairauteen liittyvid asioita mielessd. Tdmédn myotd ndmé haastateltavat olivat

ottaneet etdisyyttd yhteisoihin tai pitivit taukoa niista.

Haitallisesti muotoillulla sisdllolla tarkoitan sisdltdd, johon haastateltavat ovat
tormédnneet etsiessddn vertaistukea. Téllaista siséltod olivat esimerkiksi oletettavasti
toipumistarkoituksessa tehdyt videot, joissa ndytetddn kuvia hyvin laihoista henkildisti ja
tarkoista painomaddristd sekd kuvasarjoja syOmishdirioon sairastuneista julkisuuden
henkiloistd. Riskind haastateltavan mukaan oli, ettd sairastunut nosti ndméi laihat

julkisuuden henkil6t jollain tavalla erityisasemaan.

Esille tuli myds, ettd haastateltavat olivat kohdanneet vertaistuen vilittdmisen haasteena
tekstimuotoista ilmaisutapaa, joka oli saattanut aiheuttaa védrintulkintoja. Erds kuvasi
olleensa aiemmin aktiivisempi hakemaan ja vilittdméédn vertaistukea, mutta saaneensa
tiukkasanaista palautetta, vaikka oli pyrkinyt muotoilemaan viestinsé hyvin ystivallisesti
ja asiallisesti. Tamé aiheutti varovaisuutta keskustelemiseen ja vaikutti ikdvasti, silld
verkon kautta tapahtuva vuorovaikutus ja vertaistuen saaminen ja vélittdminen oli ollut
hianelle merkittdvédssd roolissa. Esille tuotiin myds, ettd tekstivilitteisen vertaistuen
vilittdmisen ja vastaanottamisen haasteena koettiin olevan riskit vadrintulkinnoista, silld
tulkintaan katsottiin vaikuttavan my0s vastaanottajan oma tilanne, jolloin empatian

valittiminen tekstin kautta saattoi olla vaikeampaa.
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5.4.2 Vertaistieto

Virtuaalisia yhteisdjd selatessa kohdattiin vaihtelevaa sisdltdod. Neutraaliksi koettua
siséltdd olivat esimerkiksi syomishdiridistd yleisesti kertovat viestit. Selailtu sisdltd
kohdistui paranemista tukevaan seki haitalliseen tietoon, joista jdlkimmadiseen siséllytin

myos pro-anoreksia-ilmioon liittyvén sisallon.

Paranemista tukeva vertaistieto

Paranemista tukevaa virtuaalista vertaistietoa haastateltavat kertoivat etsineensd ja
selailleensa SyOmishdiridliiton SYLI ry:n aiemmalta keskustelufoorumilta, liiton
sivustolta, blogista, chat-palvelusta sekd sen sosiaalisen median tileiltd, kuten
Facebookista ja Instagramista. Lisdksi paranemista tukevaa sisdltod 10ytyi Instagramista,
Facebookista,  yleisiltd  keskustelufoorumeilta, blogeista sekd  WhatsApp-
keskusteluryhméstd. Haastateltavat kayttivit pddosin suomen- ja englanninkielistd
sisdltod: erds haastateltavista koki englannin kielen itselleen luontevaksi ja osa
haastateltavista oli pdédtynyt kdyttimain englanninkielisid yhteisojd, silld he eivét olleet
16yténeet vastaavia ehdottoman paranemismyonteisid alustoja tai tilejd suomenkielisend.
Téllaiseksi ehdottoman paranemismyonteiseksi yhteisoksi erds haastateltavista kuvasi
alustan, jossa moderoidaan tarkasti keskustelua. Moderoinnin tavoitteena on ettd se ei
missddn vaiheessa kddnny syomishdiriodn liittyvédn oireilun korostamiseksi tai sithen

kannustavaksi.

No silloin, kun varsinaisesti kdrsi, niin saatto pahimmillaan hengata
sellasissa pro-ana-henkisissd yhteisoissd, mutta nyt en sitte semmosissa,
vaan md oon niinku facebookista loytinyt sellaisen vertaistukiryhmdn.
...jossa tosiaan semmoinen hyvin alhainen toleranssi semmoselle
syomishdirio, avoimelle syomishdiriokdyttaytymiselle tai semmoiselle ettd
sielld niinku moderoijaan hyvin tarkasti sitd puhetta, ettd sielld ei viljelld
semmosta niinku aktiivista syomishdiriotd eikd niinku mainosteta sitd tai
promota sitd semmosta justiinsa anorektista kdyttdytymistd tai oksentelua
tai mitddn tdllasta, ettd sielld on ehottoman paranemismyonteinen se

meininki. H1
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Esille tuli, etti ehdottoman vertaistuellisen ja toipumista tukevan keskustelun
ylldpitdminen koettiin haastavaksi ja resursseja vaativaksi. Siksi haastateltava ehdotti,
ettd tdma pitdisi huomioida virtuaalisten yhteisdjen suunnittelussa ja ylldpitdmisessa.
Virtuaalisissakin yhteiséissd ryhméddynamiikka on merkittivéssd osassa, joten

positiivisen ilmapiirin luominen on todella tarke&s.

Paranemista tukevaksi sisédlloksi haastateltavat kuvasivat jérjestojen julkaisut ja
kampanjat, rohkaisevat kuvat ja kehopositiivisuuden, voimalauseet ja paranemiseen
kannustavat viestit, konkreettiset itsehoitovinkit, samaistumisen ja yhteenkuuluvuuden
ilmaisemisen sekd toipumiskertomukset. Suurimmassa osassa edelld mainituista
sisdltoryhmistd oli vertaistuellisia piirteitd, jota késiteltiin tarkemmin edeltdvassi

alaluvussa.

Osalle haastateltavista jirjestdjen julkaisut olivat olleet erityisen auttavia
toipumisprosessissa. Niiden hyvind ominaisuuksina mainittiin erilaiset kampanjat, kuten
Al4 laihduta 365 —pdivi. Esille nostettiin myds huolella muotoiltujen viestien arvo, kun
niitd kirjoittaessa on mietitty tarkkaan, miten viesti kannattaa ilmaista niin, ettd sen
lukemisesta ei ole sairastuneelle haittaa, vaikka viestin sisédltd ei suoranaisesti liittyisi

syomishdiridihin ja se olisi tarkoitettu laajemmalle yleisolle.

...no esimerkiks vaikka... just Sylin postaukset sun muut on aina sillein, aina
silleen hyvin rakennettuja, niinku tosi hyvin perilld, et miten sitd jaetaan,
mut myos miten siitd puhutaan. Ja tavallaan millast tekstid se on ja millast
kieltd se on.[...] Mut et sit usein ne myos tuntuu sillee, et vaikka olis jotain,
mikd ei suoraan oo syomishdirioihin, vaan niinku ndin yleisesti kaikille, niin
sit nekin on rakennettu silleen, et sit ei haittaa, ettd syomishdirioinen lukee

sen. H4

Erds haastateltavista kertoi kokeneensa paranemiseen kannustavana myds sairauskausien
negatiivisista puolista lukemisen, silld paranemalla on mahdollista pddstd eroon oireista
ja niiden vaikutuksista elimistoon. Erddt haastateltavat kertoivat tormanneensi

kannustavaan sisdltoon, jossa lueteltiin syitd, miksi syoda ja pyrkid parantumiseen.

Niitd siis Facebook-ryhmid ei vield siind vaiheessa, en osannut joko hakea
tai sitte ei vaan niinku ollut. ... keskustelupalsta, miti nyt oli, mitd
nuorempana sillon luki, Demi.fi ja jotain tdillasia... saatto olla ihan niinku

kootusti jotain tdillasii. ... Voimalauseita, ... Ja ylipddtddn nditd niin kun
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syitd pyrkid parantumaan. Minullakin ja varmaan aika monella muulla siin
kulki sit vield masennusta tai ahdistuneisuutta tai siis niinku jotakin téillasta
saatto olla sit samalla syitd eldd -postauksia. ...sitte just nditd sairaskausien
huonoja puolia, joista puhuttiin kans sielld tosi paljon, et ehkd silleen sen
sairauden negatiivisten puolten kautta pyrittiin sitten kannustamaan siihen
parantumiseen, mitd ndit, tulee ummetusta, karvan kasvua ja hiusten

ldhtod. HS

Esille tuli, ettd rohkaisevat kuvat olivat olleet apuna toipumisen tielld. Tallaiseksi
sisélloksi kuvattiin kehopositiivisuus ja kuvat, joissa kuvan henkild uskaltaa rohkeasti
olla oma itsensd. My®s kehokuvat, joiden julkaisija ilmaisee kuvateksteissd, ettd kuvan
julkaiseminen vaati rohkeutta ja paljastavat ndin omia epdvarmuuksiaan, antoivat tukea,
silld vaikka ei olisi tdysin sinut itsensd kanssa, voi silti tehdé tdmén kaltaisen julkaisun.

Lisdksi mainittiin, etti erikokoisten henkildiden kuvien ja painon ndkeminen auttoi.

Useat haastateltavat kertoivat etsineensd ja seuranneensa aktiivisesti toipumiseen
tahtddvid vertaiskokemuksia. Toipumiskertomuksia mainittiin 10ytyneen Instagramista,
blogeista, Facebookista, Chat-palvelusta sekd videoista ja artikkeleista. Erés
haastateltavista huomasi lukiessaan toipuvien blogia, ettd heiddn eldmiddnsd ja
kirjoituksiinsa tuli paljon muuta siséltda kuin sairaus. Siten ne antoivat hinelle osviittaa,
millaista terveen eldmd voisi olla. Erityisen hyddyllisiksi todettiin sellaiset
toipumiskertomukset, joissa kerrotaan, mitd toipuminen on mahdollistanut: esimerkiksi
ravitsemustilan ja painon korjaannuttua pystyi keskittymdin paremmin ja sai

opiskelupaikan.

No ehkd semmoset, et ei niinku semmonen tavallaan syomishdiridtarina,
missd enimmdkseen sillei kuvataan sitd, miten on sairastunu ja kuinka
pitkddn ja millanen se sairaus on, vaan ettd ... jos ndkee esimerkiksi
semmosen videon tai lukee semmosen artikkelin, missd, missd niinku
kerrotaan enemmdn siitd, mitd se parantuminen on mahdollistanut. Niin se
niinku motivoi ja auttaa. (joo). Ettd lukee artikkelit siitd, ettd kun md aloin
syomddn ja nostin painon, niin md pystyin alkaa keskittymddn ja pddsin
opiskelemaan ja sain tyon ..., niin tollasia artikkeleita, niist on hyotyy. Tai

sitte videot tai mitd onkaan. H6
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Toipumiskokemus néhtiin  merkittivdnd samaistuttavuauden vuoksi. Téllainen
samaistumisen kokemus ilmeni muun muassa, kun erds haastateltavista oli kuullut saman
ammatinedustajan toipumiskokemuksen. Tama oli ollut térked apu, silld haastateltava
huomasi, ettd samalla alalla toimii my0s muita sairastuneita ja erityisesti toipumisen
kuvaaminen auttoi. Esille tuli, ettd pitkien, toipumiseen suuntautuneiden
sairaskokemusten lukeminen oli auttanut, silld sitd kautta oli nédhnyt, ettd toipuminen oli

ollut mahdollista, vaikka se oli ollut vaikeaa.

Tota noin, kyl sieltd niinku l6ytyy ... jotakin semmosta ehkd ... jonkinlaisena
esimerkkind ehkd joku, no en nyt tiedd keksinko jotain parempaakaan, ...
mut tavallaan niinku se ylipddtddn, ettd jos on vaikka pitkd
sairastamiskokemus, niin sitte siitd niinku alkaa pddsemddn irti,... et
semmonen ... hyoty siitd tulee tavallaan, et siind niinku ajattalee, et hei, ettd,
et oikeasti tollakin on noin vaikea oireilu ja se on ..., et nayttid, et nyt
pidemmdiltd ajalta on nyt ndyttdinyt, ettd se on ... oikeasti paranemassa, niin
semmonen ... tavallaan et joo, ettd kyl siitd niinkuin vois ... pddstd irti ...,

vaikka on tosi, tosi vaikeeta. H2

Samaistumisen tunnetta toi myos, jos tormadsi toisen julkaisuun, joka késitteli mielessd
pyorivid syomiskayttdytymiseen liittyvid ongelmia. Erds haastateltavista kuvasikin, ettd
hakiessa miltei mihin tahansa oireeseen liittyvda asiaa, 10ytyi siitd usein keskustelua,

jolloin varmistui, ettei ole yksin ongelman kanssa.

Haitallinen vertaistieto

Alustoilta tietoa etsiessddn ja niitd selaillessaan haastateltavat 10ysivit paljon tietoa, jonka
he kokivat haitalliseksi. Téllaista tietoa olivat numeeriskeskeiset sisdllot, kuvamateriaali
kehosta, ruokamaéérien, -valion ja litkuntatottumusten arvostelu, voimakkaasti sairauden
sanelemat sisdllot sekd vertailu. Lisdksi erottui tiedon paranemista tukevan tai haitallisen

vaikutuksen kontekstuaalisuus.

Numeeriskeskeiset sisdllot koostuivat painoon ja ateriasuunnitelmiin liittyvistad
keskusteluista. Painoon liittyvdd haitallista tietoa olivat muun muassa painon
seuraamiseen kehottavat, tarkkojen painolukujen ilmaiseminen ja painoindeksiin liittyvét

sisdllot. Ateriasuunnitelmiin liittyvdd haitallista siséltdod olivat ateriasuunnitelmien
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jakaminen, joka aiheutti vertailua ja ahdistuneisuutta, mikéli oma ateriasuunnitelma oli

suurempi kuin toisen.

No joo, kyl md koen, et niist [blogeista] sai semmosta lisipontta kylld siihen
sairauteen, ettd ku oli, yhes vaihees se oli ainaki sillon ku md sairastin, niin
oli jotenki vihd muotiaki se, et jaettiin jotain omia ateriasuunnitelmia. [...]
Md en tid niinku minkd takii, mutta sitd hirveesti tehtiin, niin. Ja sieltdhdn
sit tietysti sai niinku vihd inspistd, jos jollaki oli kauheen pieni suunnitelma,
niin sit sitd jotenki aatteli, ettd pitddpd ite vihentdd niinku saada pienempi.

H5

Haitalliseksi kuvamateriaaliksi kehoista mainittiin ennen ja jilkeen -kuvat: haastateltava
pelkasi, ettd 14htisi itsekin tekeméén téllaisen kuvaparin ja sen aiheuttavan vertailua. Erds
haastateltava mainitsi haitalliseksi sisélloksi kehotyyppikuvat ja toinen mainitsi kuvat

laihoista ja fitness-kehoista.

Oon lukenu myds niitd, mitkd ei tdihtdd parantumiseen, vaan vdihdn
semmosia niinku rant-tyyppinen blogi, ettd kuvailee vaan sitd, kuinka vihdn
yrittdd syodd ja kuinka paino putoaa nopeaa ja laittaa joitain omia
bodyshape kuvia. Sekin on niin jdnnd, et miks niit selaa, koska tietdd, et se
ei edistd omaa paranemista. Silti jotenki haluu lukee niitd, koska on niin

kova tarve pysyd siind maailmassa, vaikka on periaattees parantunut. H6

Ruokaméirien tai -valion ja liikkkumistottumusten arvosteluun liittyivét sekd alustalta
16ytyneiden tarkkojen ruokamaéirien (esimerkiksi ruokapéivikirjamaisten julkaisujen)
arvosteluun ettd yleiseen syyllistimiseen esimerkiksi herkuttelusta ja toisaalta sydmisen
rajoittamiseen ja litkkumisen ylistimiseen. Myos kuvaukset siitd, kuinka vdhén yrittad

syodéd ja miten paino putoaa nopeasti, koettiin haitallisena.

No siis just sitd semmosta, et on niinku laihoja tai jotain niinku fitness-
kehoja ja tota ja missd ne niinku vaikka syyllistetdidn tammdsestd sit niinkun
herkuttelusta tai ylistetddn niinku, et kuinka paljon on nyt vaikka just

harrastanu urheilua ja kuinka vihdn on syony ja, ja ndin. H10

Voimakkaasti sairauden sanelemien sisdltojen kuvattiin vaikuttavan haitallisesti. Eréds
haastateltavista mainitsi, ettd toisinaan selvisti sairaiden henkildiden keskustelu on

aiheuttanut ahdistusta ja heréttinyt tunteen, ettei keskustelusta saa mitdén hyvéa irti.
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Toinen koki erddn sairastuneen blogia lukiessaan, ettd monet lukijoista kayttivit sisaltod
inspiraationa ja vertailukohteena, jotta padsisivdt pahempaan kuntoon, vaikka blogin
kirjoittajan tarkoitus oli todennidkdisesti pohjimmiltaan parantua. Kuitenkin sairastuneen

arjesta lukeminen vaikutti negatiivisesti sairaudesta irti pddsemiseen.

Erds haastateltavista totesi, ettd haitallista tietoa on paljon, silld sydmishdirié on hyvin
kilpaileva sairaus (...sitd [haitallista tietoa] on tosi paljo, koska syomishdirio on niin
sellainen kilpaileva sairaus. Niin se on tosi negatiivista usein. H6). Y1lld mainittuja

haitallisen tiedon luokkia yhdistéékin usein vertailu, joka voi aiheuttaa kilpailua.

Pro-anoreksia-yhteiséissd oleva vertaistieto ja -tuki

Pro-anoreksia-ilmio6 oli kédsitteend tuttu kaikille haastatelluille, vaikka kaikki eivét olleet
padtyneet téllaisille verkkosivuille tai olivat kdyneet uteliaisuudesta vain kerran
vilkaisemassa. Osa haastateltavista kertoi jossain vaiheessa kiyttdneensi pro-anoreksia-
yhteis6d, mutta kédyttd oli ajan kuluessa hiipunut ja endd yksi haastateltu kertoi
satunnaisesti vierailevansa yhdellé timén kaltaisista sivustoista. P4dosin pro-anoreksiaan
liittyvédédn sisdltoon ei ollut endd tormaétty sattumalta esimerkiksi internetid selatessa.
Esille tuli kuitenkin, ettd muutama haastateltava oli torménnyt tdmén kaltaiseen sisdltoon
YouTubessa ja blogissa. Téssd yhteydessé tulee esille ndkemys, etti tulisi olla varovainen
ennen kuin leimaa siséltod pro-anoreksia-henkiseksi, silld toisinaan kyse saattaa olla siitd,
ettd julkaisija on hyvin sisdlld sairaudessaan. Talloin kyse ei ole niinkdin sairauden

ihannoinnista vaan hankalasta oireilusta.

Pro-anoreksiaan viittaavaksi sisdlloksi mainittiin laihduttamiseen kannustaminen,
syoméittdomyyden ja laihduttamiseen liittyvien vartalokuvien kehuminen, sairauden
thannointi ja sen pitdmistd eldméntapana sekd vaarallisten vinkkien jakaminen, jotka
liittyvét niin syomishdiriokdyttdytymiseen kuin ruokavalioihin. Lisdksi pro-anoreksia-
keskustelufoorumeilla jaettiin erilaisia mittareita ja taulukoita, jotka liittyvat seka
ravitsemukseen ettd painoon. Erds haastateltava kertoi, ettd sivustolla etsittiin toinen
henkild, jonka kanssa laihdutettiin yhdessi. Haastateltavat kuvasivat néitd ddrimmaisen

haitallisina ja vaarallisina ajatusmaailmoina, jotka saattoivat olla hyvin koukuttavia.

Yks semmonen [anoreksiaa ihannoiva] foorumi. Ja sit sielt sai tukee niinku

laihduttamiseen niinku muilta. Ja niinku sellast kannustamista tavallaan, se
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oli kyl tyhmdd, koska se on vaarallista, mut niinku se tuntu silloin hyvdltd
Jja sitte tota sit siihen jdi jotenki koukkuun ... siihen yhteisoon ja siihen
niinku, et md olin osa sitd yhteis6o ja et ihmiset oli silleen, et vau, pystytpd
sd hyvin oleen syomdttd ja vitsi sulla on hyvd kroppa, ku laitto jotain
kroppakuvia oikeen, et oon laihtunu tdstd niinku x kiloo ndin ja niinku et
siel oli semmonen ilmapiiri, et niihin jdi niinku koukkuun oikeastaan. Sit ku

siel tuettiin silleen ja ihannoitiinki sillei samaa. H12

Vaikka kaikki pro-anoreksia-yhteisdjd kéyttdneet haastateltavat henkilot kertoivat
yhteisoissd esiintyneen tiedon olevan péddosin hyvin haitallista, esiintyi sielld kuitenkin
my0s sosiaalisen tuen muotoja. Haastateltavat kertoivat, ettd sielldi oli myos
myotituntoisia ja osaaottavia viesteji, joissa kerrottiin myods omia kokemuksia asiasta ja
yritettiin piristaa.
[S]eoli ... vihd kaksterdnen miekka, et toisaalta oli hyvd, et siel pysty niinku
avautumaan ja kertomaan kaikenlaista, et aa tdnddn mulla oli huono pdivi
Jja tuntuu paskalta ja niinku séin ndin ja ndin paljon ja niinku sit toisaalta
kaikki viestit, jota siihen sai, laitto ite vaikka pdivikirjamerkinndn sinne,
niin kaikki oli silleen, voi ei, kyl sd pdrjddt ja huomenna on uusi pdivd,
ldhetdn halauksia, et se oli niinku silleen tosi mukava, et sielt sai niinku ns.

tukea vihd niinku, vaikka se oli haitallista, mitd ite teki. H9

Erds haastateltavista kertoi torménneensd viesteihin, joissa pyrittiin (ja my0Os hén itse
pyrki) kannustamaan toipumismyonteisesti, esimerkiksi syOomédn tai hakeutumaan
ladkdriin.  Myotdeldmisen ja  kannustuksen lisdksi haastateltavat  kertoivat
yhteis6llisyyden kokemuksesta sekd tunteesta, ettd voivat paljastaa ajatuksiaan ja

kokemuksiaan, joita eivdt muualla uskaltaisi kertoa.

Siel kaikki niinku vdhd ymmdrtdd toisiaan, kukaan ei niinku silleen tota siis
tuomitse, silleen niin. Jos jollain menee huonommin, niin sitd tsempataan
ja se on vihd sellasta niinku, et siind ei oikein tiedd sitte, ettd mihin pdin
pitdis tsempata, mut ite md ainaki kallistuin aina siihen, et tsemppaa
enemmdn siihen terveeseen, ettd, ettd en md tsempannu ketddn, ettd hyvd,
ettd oot paastonnu kolme pdivdd, kyl sd jaksat viel neljdnnen pdivin, vaan
md olin enemmdinkin silleen, ettd ei se pahaa tee, jos sd nyt syot tihdn vdiliin

jotain. H12
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Et se oli jotenki sit ku tietenki ku yrittdd piilottaa sen kaikilt muilta, niin sit
se oli niinku se paikka, mis pystyy kertomaan kaiken. Ja sitte ehkd vield just
siind idssd niin tuntu, et jes, mulla on oma yhteiso ja md niinku kuulun téhdn

ja mul on niinku ihmisii, jotka ymmdirtdid mua. H9

Alustoilta 16ytyi my0s tietoa muun muassa erilaisista syomishéiridtyypeistd, joista ei
valttdmattd ollut kuullut muualla. Téillaisina mainittiin maérittelemitén syomishdirion
muoto (EDNOS) seké ortoreksia. Haastateltava kuvasi kokeneensa tiedon neutraalina.

Etuna oli tiedon 10ytyminen yhdestd paikasta ja suomennettuna.

Kyl md itseasias jonki verran [hain tietoa foorumilta]. Tietenki osas kdyttdid
googlee ja ndin, mut niinku sielld ne ehkd osas vield, ku sen ikdsend ei ehkd
englanti ollut kuitenkaan ihan niin hyvdlld tasolla, kun mitd nyt, niin ehkd
se oli kivempi, et siel oli selitetty suomeks kaikki ne, ettd vaikka pysty
googlaamaan niinku bulimia, niin kyl se niinku paremmin suomenkieliselld
selitykselld niinku ymmdrsi, et ne oli ihan mun mielestd ne oli ihan silleen
tyyliin Wikipediasta kopioituja, ne oli kaikki vaan yhdessd paikassa. Ja sit
siel oli kaikkee niinku, md en ollu ikind kuullutkaan semmosesta, ku EDNOS
Jja sitten se, se oli suomeks niinku muuten mddrittelemdton syomishdirion
muoto. Ja sekin oli niinku tosi hyvd, et siel jotenki siel kaikki ortoreksiat
myos selitettiin. Et ndd, jotka on vihd ei niin yleisid, niin kyl niinku et en
md tiid, sit sekin, se tieto oli kyl mun mielestd ihan sillee niinku neutraalia
tai silleen niinku paikkaansa pitdvdid, mitd siin kerrottiin niistd, et ei ollu
mitddn semmosta, et niinku glorifioidaan sitd kuinka hienoo joku

sairaudenmuoto on muiden yli. H9

Erds haastateltavista myds mainitsi, ettd toisinaan pro-anoreksia-yhteisdistd 10ytyi
kaunistelematonta vertaistietoa eli tietoa siitd, millainen tilanne voi pahimmillaan olla.
Toisinaan keskustelua kéytiin myds syOmishdirioon liittyméttomistd asioista, kuten

musiikista, harrastuksista ja elokuvista.

Vaikka osa haastateltavista kertoi 10ytdneensd my0os hyodyllistd tietoa ja lohtua antavaa
vertaistukea pro-anoreksia-yhteisdistd, he kaikki korostivat sisdllon olevan
padsdantoisesti hyvin haitallista ja terveydelle vaarallista. Erds haastateltava kertoi

yhteison olevan ddrimmadisen koukuttava, mutta padsseensd siitd eroon ja varovansa
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nykydin tdimén kaltaista tietoa. Samalla tavoin toinen haastateltavista kertoi sulkeneensa

yhteisot kokonaan taaksensa.

[N]iin sit md aattelin, et uus alku kokonaan ja sit md ldhdin sieltd ihan
kokonaan ja mun mielest mul oli ne tunnukset ehkd viel vuos sen jilkeen,
mut sit md poistin ne ihan kokonaan, ettd (joo), et sit md halusin katkasta

sen than tdysin. H9

5.5 Tiedonhankinnan muuttuminen syomishiiriosairauden aikana

Téassa alaluvussa tarkastelen tiedonhankinnassa esille tulleita muutoksia sairauden eri
vaiheissa. Kuvaan aluksi, millaista sisdltod haastateltavat ovat hankkineet eri vaiheissa.
Toisessa alaluvussa kisittelen asiantuntija- ja vertaistiedon yhteyttd ja mahdollisia

kognitiivisia auktoriteetteja.

5.5.1 Hankitun informaation sisalto

Sairauden alkuvaiheessa moni haastateltava kertoi hakeneensa vinkkejd sydmisen
rajoittamiseen, kompensaatiokdyttdytymiseen tai sairauteen kannustavaa siséltod. Esille
tuotiin myds tiedonetsinté keinoista, miten piilottaa syomishéirid tai sithen liittyvid oireita
laheisiltd. Lisdksi haettiin tietoa oireista, hoitokédytanteisti ja syomishdirioistd yleisesti.
Vertaistukea saatettiin hakea jo sairauden alkuvaiheissa, mutta sen merkitys korostui

enemmaan myohemmissé vaiheissa.

Erds haastateltavista kuvasi sairastumisen alkuaikoina hakeneensa faktapohjaista,
esimerkiksi oireisiin liittyvad tietoa. Myohemmaéssd vaiheessa hén koki sairauden tilan
heikenneen ja haki tietoa, joka vahvisti halua sairastaa. Télloin myds vertaistuella ja
syomishdiriditd sairastavilla ystdvilld oli suuri vaikutus. Toipumisen myo6td
haastateltavan yhteydenpito védheni sellaisiin tuttaviin, joiden kanssa ainoa yhdistdvi
tekijd tuntui olevan sairaus, silld tillaiset ystdvyyssuhteet pitivdt kiinni sairaudessa.
Nykypédivind haastateltava pyrkii olla hakematta tietoa syomishdirioon liittyen, silld

kokee jumiutuvansa helposti sydmishdiriomaailmaan.
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Sitten, kun md menin terapiaan, niin md rupesin tiedostaa sen, niin md pyrin
olemaan mahdollisimman vdhdn syomishdiriomaailmassa tai tavallaan
tutkia siihen liittyvdd tietoa, et md en esimerkiksi lue mitddn artikkeleita,
mitd julkastaan siitd, koska se vaan ylldpitid niitd, niitd sairaita
ajatusratoja, mitd mun pddssd on tosi paljon ja sit ku ne aktivoituu, niin

mulla lihtee edelleen menemdcdn tosi paljo huonommin. H6

Vertaistuki oli merkittdvdssd osassa myoOs toiselle haastateltavalle tdmin sairauden
alkuaikoina, sill sairaus eristi aiemmista ystdvistd ja aiheutti yksindisyytti. Haastateltava
mainitsee, ettd siind vaiheessa eritoten numeeriskeskeiset viestit aiheuttivat ahdistusta ja

vertailua, ja hin haki tietoa, onko hin tarpeeksi sairas:

Ja, ja sit ehkd niinku tuli haettuu tietoo siitd, et oonko md tarpeeksi sairas.
Ja oonko md oikeutettu niinku valittamaan tdstd mun sairaudesta, et se oli
ehkd se niinku kdrki, jolla sit ldhti hakemaan jotain tietoa niinku, just niinku
mietti, ettd onko tdmd nyt oire ja kuinka paljon minun tulee oireilla, ettd
olisin tarpeeksi sairas. Kun taas sitte, et niinku, kun on aikuinen ja on,
Jjokseenkin olen ymmdrtdnyt, et onpa hopsod vertaillaa itseddn muihin, niin
sitte ei oo todellakaan tullu haettuu sen tyyppistd tietoo sit endd pitkddn

aikaan. H7

Erds haastateltavista kertoi, ettei ihan sairauden alkuvaiheilla etsinyt tietoa, mutta alkoi
osastojakson jidlkeen hakea tietoa sekd lukea pro-anoreksia-tyylistd sisdltod ja kirjoja
syomishdiriostdi. Myohemmin, ollessaan erittdin vakavassa sairaudenvaiheessa,
haastateltava alkoi etsid toipumismyonteistd sisdltod, ja huomasi usean aiemmin pro-
anoreksia-tyylistd sisdltod tuottaneen bloggaajan toipuneen, jonka myotd haastateltava
kiinnostui siitd, miten toipuminen oli onnistunut. Hin huomasi, miten usealla oli tullut
normaali eldma takaisin, eikd se endéd pyOrinyt ruoan ja painon ymparilld. Lopulta hdn
myds itse alkoi hiljalleen vdhentdd syomishéirioblogien lukemista ja kertoi olleensa jo

vuosia kdymaéttd niilla.

Esille tuli, ettd sairauden my6hemmissd vaiheissa tietoa etsittiin enemmaén virallisista
lahteistd ja erityisesti faktatietoa esimerkiksi ithmiskehon toiminnasta, mitd haastatellut
vertasivat omiin kokemuksiinsa. Erds haastateltu koki hydtyneensa kirjasta lukemistaan
faktatiedosta, silld ei ollut sairastamisensa aikana kuullut kunnolla kehon toimintaan,

esimerkiksi aineenvaihduntaan tai rasvan tarpeeseen liittyvid asioista, ja niiden
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lukeminen auttoi. Haastateltava kuitenkin totesi, ettd faktat useaan otteeseen luettuaan ne
kylla tietdd, mutta tietyssé tilanteessa ne saatetaan kieltdd. Eréds haastateltavista kuvasi
tiedonhankintansa olevan nykyédin tietoisempaa ja etsivdnsd vastausta tiettyihin
kysymyksiin ja olevan tarkka siitd, ettei altista itseddn mahdollisesti haitalliselle
siséllolle. Aiemmin, kun hén ei vield tiedostanut olevansa sairas, virtuaalisten yhteisdjen

kayttdminen oli selailupainotteisempaa.

Toipumisen ldhtiessd kdyntiin erds haastateltava kertoo hakeneensa tietoa
ihmisbiologiasta ja ravitsemuksesta, kuten somatiikasta ja ruoan positiivisista
vaikutuksista erilaisten lddketieteen sivustojen, YouTuben ja Wikipedian kautta.
Somaattiseen tilaan liittyvien asioiden lukeminen toi haastateltavalle turvallisuuden

tunnetta.

Joo. Milti se tuntu lukea niistd niinku just somaattiseen tilaan liittyvistd

asioista? M

No se oli mulle tosi niinku sellasta, jotenki ihanan, se toi sellasta
turvallisuuden tunnetta siihen, ettd ku tuli, oli, sai vahvistusta sille, et md
oon tdllanen ihmiseldin, joka oikeesti tarvitsee ravintoo pdrjdtdkseen. Niin

se on ithan luontaista, et mua ahdistaa, jos md en syo. H7

Nykyédédn haastateltava seuraa aktiivisesti syOmishdiridihin liittyvdd tutkimuksia ja

tapahtumia seké hoitoon ja sairauden ymmartdmiseen liittyvad keskustelua.

Toipumisvaiheessa syomishdirioon liittyva tiedonhankinta viheni osalla haastateltavista.
Osa haastateltavista kertoi, ettd tiedonhankinta syOmishiiriostd ja ravitsemuksesta
viahentyl ravitsemustilan korjaannuttua ja toipumisen alettua ja ettd voimavaroja ja

kiinnostusta ajatella muitakin asioita oli enemmaén.

No silloin ehkd haki just enemmdn niitd pro-ana-piirejd ja tollasia, ku ei
huvittanut parantua, mutta nytte ehkd, kun on jo Ioytinyt sen
vertaistukiryhmdn, ettd tuntuu ettd varsinku ku tuo ravitsemuspuoli on
ldhtenyt korjaantumaan, eikd ruoka pyori endd koko aikaa mielessd, niin
on huomannut sen, ettd tulee etittyd kaikkea muuta paitsi ruokaan ja
syomishdirioihin liittyvdd, ettd on huomattavasti enemmdn kapasiteettia

ajatella muita asioita ja on muitakin mielenkiinnonkohteita nykyddn. H1
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Osa haastateltavista kertoi, etteivdt kiyttdneet syOmishdirioon liittyvid virtuaalisia
yhteis6jd toipumisvaiheessa juuri ollenkaan. Erds heistd sanoi, ettei toipumisvaiheessa
hakenut erityisesti tietoa, vaan kaipasi ldhinnd keskusteluapua. Myods toinen
haastateltavista kertoi hakeutuneensa vasta toipumisen loppusuoralla
toipumismyonteiseen yhteisdon ja totesi, ettei sairastamisen aikana halunnut vertaistukea,

vaan yksil6hoitoa.

Esille tuli tiedonhankinta myos toipumisvaiheen jélkeen. Erds haastateltava kertoi, ettei
etsinyt sairauden aikana kovin paljoa tietoa, silld se ei silld hetkelld kiinnostanut kovin
paljoa. Hin kertoi huomanneensa vasta toipumisensa jéilkeen, ettd olisi hyvd oppia
ymmairtiméddn asiasta enemmin. Toipumisen jilkeen hdn kertoi tiedonhakunsa
laajenneen my6s muihin kuin sydomishdiridihin liittyviin asioihin, kuten ihmisyyteen ja

ihmissuhteisiin.

5.5.2 Asiantuntijatiedon ja vertaistiedon kognitiiviset auktoriteetit

Haastateltavista kaikki olivat saaneet jonkin verran tietoa hoitotaholta ja asiantuntijoilta,
kuten sairaanhoitajilta, ladkareiltd, psykologeilta, terveydenhoitajilta tai yhdistysten
tyontekijoiltd. Asiantuntija- ja vertaistiedon eroiksi mainittiin vertaistiedon olevan
kokemuspohjaista, toisinaan hyvin vetoavaa ja muotoilultaan vaihtelevaa. Erids
haastateltavista totesi eritoten pro-anoreksia-yhteisoistd 10ytyvin vertaistiedon olevan
kaunistelemattomampaa kuin asiantuntijatiedon. Esille tuotiin myds kisitys
asiantuntijatiedosta tarkemmin muotoiltuna. Asiantuntijaviesteissé oli yleensa kiinnitetty

huomiota siithen, miten ilmaista asia siten, ettei siitd ole sairastavalle haittaa.

Kognitiivisiksi auktoriteeteiksi hahmottui muun muassa viralliset ldédketieteelliset
julkaisut, vertaiset, jdrjestdjen asiantuntijat ja heiddn julkaisunsa (kuten
Syomishdirioliiton julkaisut) sekd l&&karit, psykologit ja muu hoitohenkilokunta.
Kognitiivinen auktoriteetti vaikutti usein muuttuvan sairastamisen ja toipumisen
vaiheiden myo6td. Esille tuli, ettd haastateltavat kokivat sairauden alkuvaiheessa
vertaisilta saamansa tiedon vaikuttavampana kuin asiantuntijoiden, mutta toipuessaan
ladkdreiden ja muun hoitotahon antaman tiedon merkitys korostui. Toisaalta
haastateltavat kokivat, ettd saivat jo sairauden alkupuolella riittdvasti tietoa

asiantuntijoilta, jolloin vertaisten kokemukset olivat arvokkaampaa tietoa.
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Esille tuli myds kokemus vertaistiedon ja asiantuntijatiedon samanarvoisesta
merkityksellisyydestd. Tdmd tuli esille sairauden vaiheisiin liittyneend siten, ettd
haastateltava kertoi hyotyneensd asiantuntijatiedosta kuullessaan sen ensimmaisté kertaa
ja my6hemmin lukeneensa enemman vertaisten kokemuksia. My0s vastakkainen kisitys
tuli esille: haastateltavat arvioivat asiantuntija- ja vertaistiedon olevan melko erilaisia ja
tilanteet, joihin ne sopivat, vaihtelivat. Tdlloin asiantuntijoilta sai hyvin faktatietoa, mutta
myos vertaiskokemuksilla ja -tuella oli valtava voima, myos yksisuuntaisella tuella.
Vaikka asiantuntijoilla oli antaa luotettavaa tietoa, sitd saattoi tietyssid tilanteessa olla
vaikea ottaa vastaan. Lisdksi asiantuntijat eivdt vilttimattd pystyneet samaistumaan
sairastuneen tilanteeseen ja kokemuksiin, mikd oli tdrked osa vertaistukea, ja toi
lohdutusta, kun toinen ymmairsi kokemuksen. Toisaalta vertaistiedon kanssa tiytyi olla
luottamus tiedonjakajaan, ettd tdmé julkaisi jérkevidsti ja kykeni rohkaisemaan
toipumiskeskeisyydelldén. Vertaistuessa tormdsi helposti kilpailuun, josta oli paljon

haittaa.

...Must noi on kaks niin eri asiaa, et niitd on vaikee verrata, et tavallaan
hoitohenkilokunnalta tai terapeutilta tai niinku asiantuntijoilta saatu tieto
on niinku faktaa. Mut sitte ku ne ihmiset ei oo vdlt-, yleensd ei oo kuitenkaan
niinku itse sairastanu syomishdirioé, niin ne ei tavallaan pysty
samaistumaan. Ku se usein tuntuu, ettd ne vaan toistelee niitd faktoja ja
sitte, jos on tosi sairas, niin ei niinku uskonu. Et mdki pelkdsin aina, et ne
haluu lihottaa mua tahalteen. Ettd mustaki tulis pulla. Mut sitte, et niinku
tavallaan niinku semmosesta vertaistuesta sai semmosta lohdutusta
tavallaan, koska se toinen ymmdrs niin hyvin. Vaikka kaikilla on erilainen
sairaus, mut se toinen niinku pysty paremmin samaistumaan siihen ja usein
oli niinku monia asioita, missd oli ehkd vdhdin samantyyppisesti
samantyyppisid asioita, ettd ajatteli samantyyppisid sairaita asioita tai
muuta, niin se samaistuminen helpotti tosi paljon. Mut sitte siin
vertaistuessa on tosi helposti aika paljo kilpailua ja nimenomaan vertailua
siihen, et onks toi sairaampi kuin mind ja mitd kaikkea toi on tehny ja mitd

md en oo tehny..., ja sit tollasesta on paljo haittaa. H6

Asiantuntijatiedon vaikea vastaanottaminen tuli esille muissakin haastatteluissa ja timé
liittyi sairauden vaiheeseen. Erds haastateltu kertoi, ettd ennen kuin hinen paraneminensa

oli ldhtenyt kunnolla kéyntiin, menivit lddkdreiden ja hoitajien sanomiset toisesta
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korvasta sisddn ja toisesta ulos, jolloin vertaistieto tuntui merkittivimmaltd. Vasta
kuntoutusjakson jélkeen haastateltava koki, ettd pystyi luottamaan hoitohenkilokunnan

tahtoon auttaa.

Oliko sulla sitten, ettd. Tai jos sun pitdd arvioida, niin ku, oliko se niin ku
vertaisilta saatu tieto vai sitten se asiantuntijatieto, ettd kumpiko oli niin ku

merkittivampdd sulle? M

No merkittivimpdd oli tietysti se, mitd netissd luki, ... Ettd ei niin ku, sen
vasta sitte oppi, kun sen pitkdn, yli vuoden kestdneen kuntoutusosastojakson
kdyny, niin sit, niin sitte vasta niinku jotenki ymmdirs, et hei, ettd lddkdrit ja
niinku hoitajat on ne, keitd pitdd kuunnella ja niinku ja siit se alko se
parantuminenkin, kun tajus, et niit pitdd kuunnella ja tehd mitd ne sanoo ja
niinku jotenki hyvdksy sen, et ne haluu vaan hyvdd, et ei ne haluu lihottaa

mua mikskddn sotanorsuks. H5

Osa haastateltavista kertoi vertaistiedon ja -tuen merkinneen enemmén Kkuin
asiantuntijatiedon. Erds heistd koki saaneensa tietoa kirjallisista ldhteistd riittdvisti,
jolloin asiantuntijatieto 14dkareiden tai muun hoitohenkilokunnan taholta ei tuntunut niin
tarpeelliselta. Han koki vertaistuen erittdin merkittdvand toipumisen kannalta ja toimi
itsekin vertaistukihenkilond. Toinen haastateltava koki vertaisten sanan olevan
merkityksellisempid kuin ladkérin, joka ikddn kuin ylhadltd kdsin saneli, miten tulisi
syoda. Erds haastateltavista kertoi paranemisen kannalta vertaistiedon olleen tarkedmpéaé,
rohkaisevampaa ja helposti omaksuttavampaa, kun taas lddkéreiden ja muiden vastaavien

antama tieto oli luotettavampaa, mutta kliinisempaa.

Mun piti vield sitd kysdstd, ettd millaisia eroja oot niinkun ndhnyt tota
asiantuntijoiden, niinku lddkdreiden ja muiden tota antamissa tiedoissa

taas verrattuna taas sitten vertaisten antamaan tietoon? M

No miten sen nyt sanois, no siis, no siis lddkdreitten ja tommosten antama
tieto, niin siis se on tavallaan siis luotettavampaa, mutta se on jotenki niin
sellasta kliinistd, et sit taas vertaisten antama tieto, niin, niin se on niinku
arkisempaa ja siind on niinku enemmdn semmosta ulkotunteita ja arvoja ja
semmosii siind niinku mukana ja taustalla, et, ettd tota. Et se on ehkd niinku

helpommin omaksuttavaa. H10
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Joo. Pystytké yhtddn arvottamaan niitd, ettd kumpiko tuntuu jotenki

tdrkeammdlta? M

No kyl nyt niinkun paranemisen kannalta niin, niin tota varmaan se vertais-
, Vertaisten antama tieto tuntuu kuitenki tdrkedimmdltd, et niinku

rohkasevammalle. H10

Esille tuli my0s, ettei osa haastateltavista ole juurikaan saanut apua heitd hoitaneelta
ladkarilté, ja he kokivat, etteivit 14ékarit olleet juurikaan tienneet syomishiiridistd. Tdma
oli aiheuttanut konflikteja hoidon suhteen, mikd on heikentdnyt luottamusta lddkarin
sanaan. Erddn haastateltavan kokemuksen mukaan lddkéri oli vaikuttanut huomioivan
paranemisprosessissa vain painon tarkkailun. Toinen haastateltava kertoi saaneensa
hyodyllista tietoa sydmishiiridihin erikoistuneelta ravitsemusterapeutilta. Muuten hin oli
ollut ylldttynyt, miten vdhén loppujen lopuksi sai hyddyllistd tietoa terveydenhuollon
ammattilaisilta. Hén kertoi selvitelleensd itse sairautensa diagnostisia piirteitd ja
jakaneensa ndistd tietoa hintd hoitaneelle l4édkirille ndin ollen mukana diagnoosin

madrittelyssa.

Tuloksista siten ilmeni, ettd terveydenhuoltoalan asiantuntija ei kaikissa tapauksissa ollut
automaattisesti syomishdirion sairastaneelle kognitiivinen auktoriteetti. Toisaalta
haastateltavat kokivat viralliset julkaisut luotettavimpana mutta toisaalta esille nousi
my0s vertaisten kokemustiedon merkityksen korostaminen. Vertaisten lihallisempi

kokemus asiasta ja heidédn antamansa tuki koettiin useassa haastattelussa arvokkaana.

Kuitenkin my0s vertaisten jakamaa tietoa kyseenalaistettiin useaan otteeseen.
Haastateltavat olivat huomioineet kokemuksen erilaisuudet, sairauden eri vaiheet ja
mahdolliset vidrinkisitykset, joita yhteisdisséd saattaa olla. Liséksi esille nostettiin, ettd
koskaan ei voinut olla tdysin varma, kuka ruudun toisessa padssi kirjoittaa. Muutama
haastateltava mainitsi, ettd vertaistietoa ja asiantuntijatietoa on miltei mahdoton vertailla
merkityksen tasolla keskenién, silld ne ovat niin erilaisia. Vaikka vertaistuki oli usein

merkittdvassa roolissa, se ei valttdmattd ole tiedollinen auktoriteetti

Erds haastateltu kertoi, ettei endd paranemisvaiheessa niinkddn kaivannut tietoa
asiantuntijoilta kuin vertaisiltakaan, vaan ldhinna keskusteluapua. T4td aiemmin hén oli
erityisesti lukenut muiden kokemuksia ja niiden kautta paitteli, ettd asioilla on

seurauksia.
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5.6 Mis- ja disinformaatio ja laihdutuskulttuurin ilmeneminen

Haastateltavat olivat tormanneet virtuaalisissa yhteisdissd sekd vadrddn ettd
harhaanjohtavaan tietoon. Vidirddn tietoon oli tormédnnyt ldhes jokainen ja
harhaanjohtavaan tietoon my0s usea haastateltava. Virtuaalisten yhteis6jen lisdksi
haastateltavat  olivat tormidnneet misinformaatioon uutisoinneissa, yleisissa
keskusteluissa sekd ammattilaisten ja ldheisten puheissa. Muutama haastateltava kertoi
tunnistaneensa osan yhteisOistd 10ytyneistd tiedoista vadrdksi vasta jdlkikédteen. Erids
haastateltavista kertoi, ettei ollut torménnyt vddrdan tietoon kayttdméllaan
keskustelufoorumilla, silld sitd moderoitiin tehokkaasti. H&n kuitenkin kertoi

tormédnneensd muissa yhteyksissd ennakkoluuloihin ja vddrinkésityksiin syomishéiridista.

Lisdksi esille tuli laihduttamiseen kannustavan uutisoinnin, keskustelun ja mainonnan
ilmeneminen tiedonhankinnan tuloksissa. Kaytén tésti haastateltavan kayttimaa kasitetta
”lathdutuskulttuuri”. My06s uutisoinneista ja jirjestdjen viestinnistd 16ytyy esimerkkeji
kyseisestd késitteestd. Siséllytin laihdutuskulttuurin ilmenemisen tiedonhankinnan
tuloksissa mis-ja  disinformaation kanssa samaan alalukuun, silld eritoten
lathdutustuotteiden ja pikadieettien markkinointi voi toisinaan olla harhaanjohtavaa.
Mainonnassa ja uutisoinneissa saatetaan luvata paljon, mutta tieteellistd todisteita
tuotteiden tai palveluiden tehokkuudesta ei vilttdmattd ole saatavilla (Koskela 2013, 34-
35) Liséksi yleisen laihdutuspuheen vaarana on, ettei niiden julkaisijalla valttimétta ole
asiantuntemusta antaa ravitsemukseen liittyvid suosituksia, mikd tekee siitd

tulkinnanvaraista ja epatarkkaa.

5.6.1 Misinformaatio

Misinformaatiota ilmeni epétarkkana ja heikosti sovellettavana informaationa,
liioitteluna, véadrinkésityksind ja voimakkaasti sairauden sanelemina viesteind.
Epitarkkaa ja heikosti sovellettavaa informaatiota olivat yleistykset ja yksipuoleiset
ndkemykset. Tédmé ilmeni esimerkiksi tiettyihin mittoihin (kuten painoindeksin),

dieetteihin ja painonpudotukseen liittyvien asioiden yksinkertaistamisena ja
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kritiikittoméana yleistimisend yksilollisid eroja huomiomatta. Erds haastateltavista kertoi
torminneensi keskusteluun, jossa oli annettu erikoisia ravitsemusneuvoja henkil6lle vain
yhden viestin perusteella. Tdlloin on hyvin suuri mahdollisuus astua harhaan. Esille tuli
my6s maininta kokemusten yksilollisyydestd ja vaihtelevuudesta esimerkiksi
hoitokdytdnnoissd, jolloin toisen kokemuksen lukeminen saattoi luoda voimakkaita
ennakkokdsityksid. Erds haastateltavista kertoi tunnistaneensa jonkin verran vairaa tietoa

blogeista ja keskustelufoorumeilta:

...aika paljo ihmiset kertoo omia kokemuksiaan, niin sit ne voi olla, olla
kaikilla niin erilaisia, ettd md en tiedd onks siind sitte oikeaa tai vddrdd ja
hm, sit se mitd puhutaan hoitopaikoista tai hoidoista, niin sitte sekin on aina
tosi vaihtelevaa, ettd, et nyt jos md mietin, et, et esimerkiks, kun md etsin,
sillon kun md hain tietoa tosi paljo siit osastojutusta ja tuntu, ettd melkein
imin itteeni kaiken, mitd netistd loyty siitd osastosta, niin sit kuitenki se mun
oma kokemus siitd osastohoidosta oli tosi erilainen, koska se on jokaisella
erilainen ja ne, ne hoitopaikat niin, niin nekin niinku muuttuu vuosien

varrella. Et jonku verran niinku, ettd ku jokaisella on eri se kokemus. H11

Haastateltavat olivat tunnistaneet mahdollista misinformaatiota sisdltdvdt viestit
vertaamalla sitd omiin tai muiden kokemuksiin, kirjallisiin ldhteisiin tai asiantuntijalta
saatuun tietoon. Esille tuli myds informaation verifiointi, kun muutama haastateltava
kertoivat etsivinsd virallisia ldhteitd, kuten oppikirjoja tai tutkimuksia, torméatessdén
uuteen tietoon. Erds haastateltavista kertoi vertailevansa virtuaalisista yhteisoistd
saamaansa tietoa niin virallisiin julkaisuihin, asiantuntijatietoon kuin myo0s vertaisilta
saatuun sekd omaan kokemukseensa. Kun tietoa sai monesta eri ldhteestd ja kanavasta,
voi toisinaan olla myds haastavaa tunnistaa, misti oma tieto oli perdisin. Erés

haastateltavista kuvasi tunnistavansa ja arvioivansa viirad tietoa seuraavalla tavalla:

Mm, no varmaan jotenki, no toisaalta se voi olla oma kokemuskin siind,
siind ja sitten, sitten niinku joku, joku tyyliin, okei, md en nyt ehkd, miten
md nyt ajattelen jostain terveystiedonkirjasta joku ... esimerkki ehkd
muistuu mieleen tai, tai muu tai joku sellanen yleinen semmonen, joka
tuntuu niinku itelle semmoselta niinku aika yleiseltd niin sanotusti
totuudelta, ... et tdd nyt hyvin todenndkéisesti niinku pitdd paikkansa. [...]
Ettd en vdlttamdttd niinku ala semmosissa kaikissa asioissa niinku tdssd

hetkessd niinku googlaamaan tai muuta, ettd tai ettimddn tutkimuksia, onko
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niinku siitd, ettd voi olla, ettd joissakin asioissa on, voi olla sitte joissakin
asioissa, et md alan niinku vihd tarkemmin penkomaan, ettd hetkinen,
hetkinen tdd oli mulle uus tai semmonen (joo),[...Jtoisaalta sitte on
vertaistuesta ja sit tavallaan sairastamiskokemuksesta sellainen niinku
tavallaan, ku on pitkd kokemus, niin ... jos on ollu osastoilla ja on puhunu
lddkdreiden kanssa ja terapeuttien kanssa ja ndin poispdin, niin tavallaan
sieltiki tulee sellaista tietynlaista pohjaa, ... niin sieltdki niinku sit
ammentaa. Ammentaa semmosta, et hieman niinku tietysti hankala silleen

ajatella ihan tdysin, et mistd se on tavallaan se oma tieto tullu. H2

Muutama haastateltava kertoi torménneensa liioitteluun. Liioittelua ndkyi haastateltavien
mukaan eritoten oireita, syoméattomyyttd ja laihduttamista késittelevissd viesteissa.
Lisdksi misinformaatiota tunnistettiin viesteistd, joista kuulsi voimakkaasti sairauden
adani. Tallaista sisdltod kuvattiin 16ydettdvin sekd pro-anoreksia- ettd toipumiseen

tahtddvistd yhteisoOista.

No joo. Mut sen [vddrdn tiedon], sen tunnistaa. Md ainakin tunnistan tosi
helposti niinku, ku joku tuottaa sitd sisdltéo niinku ihan niin sanotusti
anoreksiapsykooseissa. Tai silleen niinku, et sen tunnistaa kylld, md

tunnistan sen. H12

Esille tuli my0s, ettd haastateltava kertoi torménneensd keskusteluihin, joissa oireileva
henkild uskoi sairaudesta kumpuaviin ajatuksiin, jotka saattoivat liittyd tiettyjen
ruokaryhmien pahana pitdmiseen tai kuvitelmaan, ettd ithminen péirjdd ilman ruokaa.
Lisdksi kerrottiin  tormddmisistd vddrinkdsityksiin ja ennakkoluuloihin, joita
syomishdirioon liittyy. Téllaisia olivat esimerkiksi virheelliset uskomukset, ettd
syomishdiriotd sairastavan tdytyy olla alipainoinen ollakseen sairas tai, ettd syomishéirio

oli huomionhakuisuutta ja ruoalla leikkimista.

5.6.2 Disinformaatio

Disinformaatioon oli térmatty harvemmin kuin misinformaatioon. Useat haastateltavat
kertoivat, etteivit olleet torménneet harhaanjohtaviin viesteihin. Erds haastateltavista
kertoi huomanneensa harhaanjohtavaa tietoa, mutta ei osannut tarkemmin mééritella

millaista se oli ja missd yhteyksissd sitd esiintyi. Toinen mainitsi anoreksian olevan

82



sindnsd harhaanjohtamista, jos sitd késittelee ihailumielessd, eikd milldéin tapaa
terveellistd. Haastateltava ei kuitenkaan uskonut kyseessd olleen tahallisen

harhaanjohtamisen.

Eei, enpd oikeastaan sanois ndin. Se koko anoreksia ehkd sindnsd vihdn
niinkun harhaanjohtamista, jos se alkaa tdllasest ihailumielessd puhumaan,

ettd eihdn se missddn mielessd terveellistd oo... H8
Joo, mutta se ei oo semmosta ehkd niinku tahallista harhaanjohtamista? M
Niin se ei oo sellasta tahallista, niin. En usko tdllaseen tormdnneeni. H8

Myo6s muutama muu haastateltava arvioi, ettd mahdollisen harhaanjohtamisen taustalla
on tahattomuus, ja se ei ole ilkedmielistd. Tahatonta harhaanjohtamista oli saattanut
tapahtua vahingossa esimerkiksi henkilokohtaisen kokemuksen pohjalta neuvomalla,
jolloin ei vélttdmittd otettu huomioon kokemusten ja niiden merkitysten erilaisuutta.
Lisdksi tahatonta harhaanjohtamista oli saattanut tapahtua, jos tiedonjakajalla ei ollut
parempaa tietoa. Haastateltava mainitsi, ettd eritoten ulkopuolisen silmin pro-anoreksia-
foorumilla saattoi 10ytyd harhaanjohtavuutta, silld haitallisia vinkkeja jaettiin paljon.
Haastateltava kuitenkin koki, ettei kyseessé ollut ilkedmielistd harhaanjohtamista, vaikka
viesti olikin hyvin painottunutta. Hé&n my0s mainitsi, ettd olisi todenndkoisesti

vanhempana ymmartanyt kyseenalaistaa sisiltod enemmaén.

Joo. Entd sitte, oliko ikind harhaanjohtavaa tietoa, et joku ihan selkedsti
yrittdd silld tiedolla johtaa jostain syystd harhaan? Jopa ihan niinku

tietdmadttdadn, ettd tekee niin? M

Ehkd, toi on vihd vaikee kysymys, ku niinku periaattees ulkopuolisena jos
ndkis, niin ehkd siitd vois, kun ne kerto tosi paljo niinku kaikkii vinkkei
kaikkien sairaaseen kéyttdytymiseen, niin ei kuinka paljo se oli semmost, et
kannustetaan toisia niinku tekemddn samalla tavalla. Ja ehkd siind sit
lopputuloksena ois ollu se, tai niinku ajatellaan, et okei, jos teet ndin, niin
sulle tulee hyvi fiilis ja sdki onnistut laihduttamaan ja ndin, mut sit md ite
koin sen enemmdn semmosena, et jee, joku kannustaa mua ja auttaa mua,
ku semmosena, ettd joku nyt oikeesti yrittdd, ei nyt manipuloida, mutta siis
niinku, et selkeesti yrittid kans niinku saada muut ajattelemaan tietyl

tavalla. Ja sitte niinku ehkd vanhempana ois yrittdnyt tai niinku ymmdrtdny
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myos kyseenalaistaa kaiken sen, mitd siel puhuttiin. En md tiedd, oliks siel
niinku, ei ainakaan mun mielestd ilkedmielisesti mitddn harhaanjohtavaa
sillee, mut tietenki, ku se on tosi painottunutta se tietty viesti, ... mihin

pyritddn, niin onhan se vihdn kyseenalaista. H9

Yksi haastateltavista koki torménneensd suureen maardian harhaanjohtavaa tietoa, ja hin
koki, ettd oli hankala luottaa keskustelupalstoilta tai sosiaalisesta mediasta 10ytyneeseen
siséltoon. Haastateltavan mukaan toisinaan harhaanjohtavaa tietoa oli selkeésti sairauden
sanelemat sisdllot, sekd ei voinut aina olla tiysin varma, mikd viestin takana oleva
todellisuus on. Myo0s toinen haastateltava mainitsi tdmén kaltaiset siséllot, mikd teki
yhteison selaamisesta haastavaa, kun kaikkea tietoa ei voi ottaa tosissaan ja toisaalta

sairauden sanelemat ajatukset voivat my0Os helposti tarttua omaan mieleen.

5.6.3 Motiivit mis- tai disinformaation jakamiselle

Esille tuli, ettd osa haastatelluista ajatteli, ettd vdarad tai harhaanjohtavaa tietoa jaettiin
tahattomasti ja vasten parempaa tietoa. Esille tuotiin kisitys, ettd osa syOmishdiriota
sairastavista ei valttdmattd halua kuulla tai ndhdd paranemiseen kannustavaa tietoa, vaan
he elivdt voimakkaasti sairauden pauloissa. Eréds haastateltava kertoi torménneensa
keskusteluun, jossa ei ollut huomattu keskustelun aloittajan olevan selkeésti sairas ja sen
myotd epdhuomiossa neuvottu vairin, vaikka jirkevinta olisi ollut kehottaa tatd ottamaan
yhteyttd ladkédriin. Toinen haastateltava kertoi torménneensd tietimattomyydestd ja
vadrinkisityksistd syntyneeseen védrdin tietoon. Téstd syystd hin totesi, ettd olisi tarkedd

levittdd oikeaa tietoa ja ylipddnsé olla varovainen, jos ei tiedd asiasta, mistd puhuu.

Joo. Arveletsd niinku, et ne niinku vahingossa, ettd ne niinkun vaan luulee

vddrin vai et ne tahallaan jotenki provosoi tai muuta? M

No mie luulen, ettd ihmiset, kun ne ei tiedd niinku siitd asiasta (joo), totta

kai sillon aina voi mitd tahansa sanoa. Ja sitten netissdhdn ne levidd kaikki

(joo) aika tehokkaasti. H3

Jos sd oot térmdnny tdillaisiin vddriin kdsityksiin tai oletuksiin, niin

millanen tunne siitd syntyy sitten? M
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No tietysti aina, no joskus drsyttdd ja joskus md aattelin, ettd no, ndd nyt ei
vaan tiedd tdstd asiasta ja siks just on tdrkedtd se tiedon levittdminen, ettd
(joo), ettd. Mut ymmdrrdn senki, ettd ei niinku, tai no seki, ettd jos ei tiedd
jostaki asiasta, niin silloin melkein minun mielestd vois olla puhumatta

siitd. (joo) Jos ei niinku ymmdrrd. H3

Erds haastateltava ajatteli, ettd vddraa tietoa (muun muassa liioittelemalla) tahallaan
jakavien motiiveina saattaa olla oman sairautensa korostaminen, jotta muut tulisivat
kateelliseksi. Lisdksi esille tuotiin, ettd aina ei valttdmattd voinut tietdd, sairastiko

keskusteluun osallistunut oikeasti sydomishéiriditd vai huijasiko timaé jostain syysta.

Erds haastateltava arveli, ettd syOmishdirioihin liittyvien vidrinkasitysten ja
ymmaértaiméttomyyden vuoksi saattoivat sellaiset henkil6t, joilla ei ollut kokemusta
syomishdiridistd, jakaa omia virheellisid tulkintojaan oireilevan ihmisen toiminnasta ja
toisinaan purkaa titi sairastuneeseen. Provosoivan ja negatiivisen reaktion takana saattoi
olla my0s provosoijan oma toivottomuus tai paha olo tilanteessa. Haastateltava kertoi
kuulleensa vertaisiltaan, ettd ndma olivat kohdanneet myos 14heisiltidén téllaisia reaktioita

ja asenteita.

5.6.4 Laihdutuskulttuurin ilmeneminen tiedonhankinnan tuloksissa

Esille tuli, ettd useat haastateltavat olivat torménneet keskusteluissa tai internetin selailun
yhteydessd erilaisiin artikkeleihin ja videoihin, joissa mainostetaan ja esitellddn
lathdutustuotteita, dieettejd ja laihtumiseen tdhtddvid kuntosaliohjelmia. Kokemuksena
oli, ettd tdllainen sisdltd on haitallista, silld se saattoi ylldpitdd ja herdttdd sairauteen
liittyvid ajatuksia sekd normalisoi jatkuvaa laihduttamista ja painokeskeistd ajattelua.
Parempana pidettiin, ettd yleisesti puhuttaisiin kokonaishyvinvoinnista kuin

keskityttdisiin painoon tai laihtumiseen tdhtddvéain toimintaan.

... No tietenki oikeestaan osa mainoksista, mitd tulee vililld Facebookissa
tai Instagramissa niin ne, jos ne just mainostaa jotain laihdutustuotetta tai
jotain kuntosaliohjelmaa. Kuntosaleis itsessddn ei oo mitddn vikaa, mut jos
se mainostetaan sillei tietyl tavalla, ettd ndin laihdut ja piddt tdmdn poissa
Jja niinku ehkd kaikki tommoset kans, mitd niinku tv:n kautta tulee kaikki noi
ohjelmien mainokset, jos ne tulee niinku netis vastaan, niin ne ehkd
erityisesti on semmosii niinku, et ei jdd hyvd fiilis. H9
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Erds haastateltavista kertoi, etteivdt artikkelit ja wuutiset laihduttamisesta enéé
vaikuttaneet, vaan hdn vain jdtti huomioimatta ne. Toinen haastateltava sanoi
torménneensa laihdutus- ja ruokavinkkeihin, jotka eivét valttdmatta olleet hyvaa luettavaa
syomishéiriotd sairastavalle, mutta ei kokenut sen vaikuttavan itseenséd ja ajatteli niiden
olevan kohdistettu suurelle yleisolle. Erds haastateltavista mainitsi, ettd sinidnsd
ymmaértdd, ettei kaikilla valttaméttd ole sensitiivisyyttd tdllaisille asioille, vaikka koki

harmillisena niiden vaikutuksen.

Muutamat haastateltavat nostivat esille, ettd laihdutuskulttuuri on hyvin voimakkaasti
esilli ja ruoka- ja laihdutustrendeisti uutisoidaan ja keskustellaan todella paljon.
Haastateltavat  kertoivat ndiden aiheuttavan voimakasta &rsyyntymistd ja
ahdistuneisuutta. Erds haastateltavista kertoi torménneensd tdllaiseen sisdltoon miltei

kaikkialla, ja koki sen erittdin ahdistavana.

... Mua hdiritsee se, kun yhteiskunnassa, ihan tydpaikalla, ystdvdt, kaikki
puhuu aina laihduttamisesta ja siitd, kuinka pitdd pdcdstd kesdkuntoon ja
kuinka nyt aion aloittaa herkkulakon ja kun kesd Idhestyy, niin lltasanomat
on taynnd laihdutusvinkkejd ja sitd, kuinka pddset rantakuntoon ja laihdutat
makkarat mahasta pois. Ja se on tosi ahdistavaa, kun sitd tulee tuutin
tdaydeltd, kun sitte omassa tilanteessa on kyse siitd, ettd ei voi tehdd niin, md

en voi seurata niitd ravitsemusvinkkejd tai jdttdd mitddn ruoka-ainetta pois.

H6

Erds haastateltava koki virtuaalisen alustan suositteluominaisuuden ongelmalliseksi.
Syynd tdhdn oli, ettd se ehdotti aiemman hakuhistorian perusteella runsaasti
lathduttamiseen ja syOmishdiridihin liittyvad sisdltod, mikd oli vaikuttanut héneen

haitallisesti.

Ja sit varsinki ku noissa kaikenmaailman YouTubeissa ja tommosissa
somesivustoissa monesti kdytetddn semmosia algoritmeja, ettd ne niinku
tullee oikein vyorymdlld kaikkia laihutusvideoita ja mitd soin tdnd pdivind
ja kaikkea syomishdiriéihin liittyvdd ihan vaan niinku sun entisiin
hakusanoihin niin valikoijaan tavallaan ne videot, mitd sulle suositellaan
niin on helppo hukkua sellaiseen materiaaliin, mikd ei auta syo yhtddn, ettd
jos ei niinku ite tavallaan pistd jotain filttereitd tai eliminoi jotain
hakusanoja, mitd ei ehottomasti halua ndhd niin. [...] niin oon miettinyt

Jjustiin, ettd pitdiské mun alkaa niinku bannaamaan joitain hakusanoja tai
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niinku justiinsa ettei tulis niin paljo semmosta sisdltod nékyville mitd, mikd
el auta mua yhtddn tdlld hetkelld (joo). Ainoa mikd auttaa mua tdlld hetkelld

on, ettd md syon ja lepddn tarpeeksi. H1
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6 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Tassd luvussa tarkastelen ensin tutkielmani tuloksia teoriataustan valossa. Témaén jilkeen
kasittelen tutkielmani luotettavuutta. Lopuksi teen yhteenvedon ja esittelen mahdollisia

jatkotutkimuksen aiheita.

6.1 Tulokset teoriataustaa vasten tarkastellen

Téssd pro gradu -tutkielmassani olen tutkinut sydmishdiriditd sairastaneiden
tiedonhankintaa virtuaalisista yhteisoistd. Tutkielmani tarkoituksena oli selvittdi,
millaisia virtuaaliset yhteis6t ovat tiedonléhteind, millaisia informaatiokéytinteiti
ilmenee sekd millaista tieto ja tiedonhankinta on sairauden eri vaiheissa. Liséksi tutkin,
millaista vddrdd ja harhaanjohtavaa tietoa virtuaalisista yhteisoistd tunnistettiin sekd

millaisia kokemuksia nousee esille lathdutuskulttuurista.

Tutkielmassani virtuaalisten yhteisdjen sisdlto, erityisesti vertaistieto ja -tuki, nousivat
erittdin merkittdvadn osaan. Toteutin tutkielmani laadullista 1dhestymistapaa noudattaen,
teemahaastettuaineiston keréten ja teoriaohjaavaa sisdllonanalyysia hyodyntden. Tdlloin
tutkielmassani teoria toimi ohjaavana taustalla, mutta analyysissa oli myos
aineistoldhtoisid piirteitd. Laadullisen tutkimuksen kuvataan usein olevan aineistovetoista
eli aineiston tuottamisella ja sen analyysilla on keskeinen vaikutus sithen, millaiseksi
tutkimus muodostuu (Giinther ja Hasanen 2021). Téssd tutkielmassani tdmé nékyi

eritoten tutkimuskysymysten tarkentumisella aineistonkeruun ja analyysin myota.

6.1.1 Virtuaaliset yhteisot ja niiden suhde muihin tiedonlihteisiin

Tutkielmani tulokset osoittavat, ettd syomishdirioitd sairastaneet haastateltavani ovat
kayttdneet vaihtelevasti virtuaalisia yhteis6jd tiedonhankintaan. Kéytettyjad yhteisoja
olivat muun muassa keskustelupalstat, blogit, Instagram, Facebook, YouTube ja
WhatsApp. Suurin osa haastateltavista oli kdyttinyt useita erilaisia alustoja, ja vaikka
keskustelupalstojen kéyttd on vidhentynyt sosiaalisen median nousun myotd (ks.

Suominen ja muut tutkijat 2019), niitd oli kdytetty myds viime aikoina. Kuitenkin
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vaikuttaa siltd, ettd sosiaalisella medialla on ollut kasvava rooli kdytetyissd yhteisoissa.
Taméa johtuu myos siitd, ettei tiettyjd sosiaalisen median palveluja ole ollut kadytossi
tutkimuksessa haastattelemieni syOmishdirion sairastaneiden sairastamisen aikana tai
jossakin sairaudenvaiheessa. Maikisen (2009) mainitsemista verkkoyhteisoistd esiin
tulivat eritoten yhteisten intressien pohjalta syntyneet yhteisdt, olemassa olevien

yhteisojen virtuaaliset muodot ja ainoastaan verkossa toimivat online-yhteisot.

Preecen (2001) mukaan virtuaalisiin yhteisdihin hakeudutaan, silld sieltd hankitaan tietoa
ja tukea yhteisiin intresseihin liittyvistd asioista. Tdssd tutkielmassani yhteinen syy
hakeutua virtuaalisiin yhteisdihin oli hankkia tietoa tai tukea sydomishdirioon liittyvissd
asioissa, aina oireista ja sairastamisesta toipumiseen ja sen jilkeiseen aikaan asti. Tama
tukee Johnsonin ja Casen (2012) havaintoa, jonka mukaan terveyteen liittyva
tiedonhankinta internetisti on nykydidn suuressa roolissa. Erityisesti toisten
sairastuneiden kokemukset olivat merkittivd syy hakeutua keskustelupalstoille ja
sosiaaliseen mediaan. Lisdksi haettiin sekd syomishéiriota ylldpitdvid ettd toipumiseen
tahtddvid vinkkejd, tietoa oireista, somatiikasta ja ravitsemuksesta sekd vertaistukea.
Tassé tutkielmassani tuli esille, ettd virtuaalisen yhteison ja anonymiteetin merkitysti
korostettiin my0s siltd kannalta, ettd ne antavat mahdollisuuden puhua sellaisista asioista,
joista syOmishdiridn sairastaneet eivdt pystyneet tai uskaltaneet puhua kenellekdén.
Samanlainen havainto oli Viialan, Pietildn ja Kankkusen (2010) tutkimuksessa. Ylipddnsa
tuli esille, ettd useat haastateltavat olivat olleet tai olivat edelleen haastatteluajankohtan

anonyymeina virtuaalisissa yhteisoissa.

Informaatiohorisonttitehtivd antoi osittain osviittaa, millaisia ldhteitd ja kanavia
haastateltavat ovat kéyttdneet sairastamisensa aikana ja jdsensi haastateltavien
jokapdivéistd informaatiomaailmaa (ks. Savolainen ja Kari 2004). Kuitenkin l4hteiden ja
kanavien merkitys vaihteli sairastamisen vaiheiden myo6té, joten olisi ollut hyvé tarkentaa
tdtd suunnitteluvaiheessa. Moni haastateltava kuvasi ldhteiden sijoittelun aikana
suullisesti, miltd ajanjaksolta ne ovat ja mitkd ldhteistd eivédt endd toipumisvaiheessa
olleet kdytdssd. Suurin osa haastatelluista sijoitteli tiedonldhteet horisontille koko
sairastamisaikansa perusteella. Poikkeuksena oli erds haastateltava, joka kertoi
tdydentidneensd kehdn huonoimman ajanjaksonsa mukaan, silld koki hakeneensa silloin
eniten tietoa. Informaatiohorisontissa esille nousseita tiedonldhteitd ja -kanavia olivat
vertaistieto ja -tuki virtuaalisissa yhteisdissd, hoitotaho, ldheiset, viralliset julkaisut ja

terveyssivustot, Syomishiiridliitto - SYLI ry:n erilaiset sosiaalisen median kanavat ja
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verkkosivut sekd paikallisjirjeston kanavat, muut jirjestdt ja organisaatiot ja muut
tiedonldhteet, kuten kirjat, aikakauslehdet, audiovisuaalinen aineisto, oma blogi ja
googlehaut. Niistd merkittivimpadn osaan nousivat virtuaaliset tiedonlédhteet ja -kanavat,
kuten virtuaalisista yhteisoistd 10ytynyt vertaistieto ja -tuki seké erilaiset terveyssivustot
ja jarjestojen ja virallisten ldhteiden julkaisut. Myos hoitotaho mainittiin useampaan

otteeseen ja se 10ytyi kaikilta informaatiohorisontin kehilta.

6.1.2 Informaatiokaytinnot

Kuten Haasion (2015) tutkimuksessa, myds tdssd tutkielmassani McKenzien (2003a)
tiedonhankintakdytdnndistd korostuivat aktiivinen etsintd ja aktiivinen seuranta.
Aktiivinen etsiminen ilmeni kysymysten esittdimisend sekd hakupalveluiden,
hakuominaisuuksien ja avainsanojen hyodyntdmisend. Aktiivista seurantaa tapahtui
selailemalla syomihéirioihin liittyvid keskusteluja ja julkaisuja keskustelupalstoilla ja
sosiaalisen median kanavilla. Haasion (2015) mukaan voidaan olettaa, etti
keskusteluryhmén aktiivisessa seurannassa saattaa usein olla kyse vertaistuen etsimisesta.
Myo6s tédssd tutkielmassani vertaistukea haettiin usein selailemalla optimaalisia
informaatioympéristdjd, mutta myos aktiivisella etsinnélld. Tdmén myo6td ilmeni, ettd
haastateltavilla oli sekd praktisia ettd orientoivia tiedontarpeita (ks. Savolainen 1995).
Myo6s Batesin (2002) kentdn malleista esiintyi kohdistumatonta selailua, aktiivista

tiedonhakua ja kohdentumatonta tarkkailua.

Bowlerin ja muiden (2012) tutkimuksessa kysymyspalvelussa esitettiin faktuaalisia,
diagnooseihin liittyvid, syomishdirion seldttdmiseen liittyvid sekd emotionaalista tukea
hakevia kysymyksid. Téassd tutkimuksessani faktuaalista tietoa olivat erityisesti oireisiin
ja hoitokéytanteisiin liittyvit kysymykset. Diagnostiset kysymykset yhdistyvét osittain
edelld mainittuun kategoriaan, silld haastateltavat olivat muun muassa etsineet tietoa,
millaisia oireita sairauteen kuuluu ja saaneet tietoa erilaisista syOmishiirididen
muodoista, kuten epityypillisestd syomishéiriostd. Hoitokédytdnteiden osalta kysyttiin

toisten kokemuksia muun muassa osastohoidosta.

Informaatiosta pidéttdytyminen (ks. Niemeld 2006) nayttda liittyvén vahvasti haitalliseen
vertaistietoon. Kuitenkin toisinaan myds paranemismydnteisid yhteisdja valteltiin, silld

ne saattoivat pitdd kiinni sairaudessa ja myds niissd saattoi olla sellaista sisdltod, jota
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haluttiin valtelld. Talld saattaa olla yhteys Wilsonin (1997, 555) stressinhallintateoriaan,
jossa tieto tulkitaan joissain tilanteissa uhkaavana (tdssd tilanteessa toipumispolulla) ja
sen seurauksena siitd pidattdydytddn. Téssd tutkielmassani korostui myds

laihdutuskeskeisen uutisoinnin ja keskusteluiden haitallisuus selailun yhteydessa.

Monet haastateltavista jakoivat aktiivisesti tietoa sekéd keskusteluiden ja kommenteiden
ettd omien julkaisukanavien, kuten blogien ja sosiaalisen median tilien kautta. Kuten
Savolaisen (2011) tutkimuksessa blogien kdytdstd, myos tdssd tutkielmassa ilmeni, ettd
omakohtaisista kokemuksista ammennettiin paljon tietoa. Liséksi kokemustiedon tueksi
haettiin myos tietoa virallisista julkaisuista, terveyssivustoilta ja Wikipediasta. Haasio
(2015) viittaa Poikelaan (2001) mainitessaan, ettd kokemustieto voidaan nihda teorian ja
kdytinnon vuoropuheluna, eli se voidaan ymmairtdd erddnlaiseksi vertaistiedon

perustaksi.

Ajatusten purkaminen tekstimuotoon koettiin helpottavana (ks. Santala 2007), silld se
mahdollisti ajatusten jdsentelyn ja oivallusten tekemisen sairaudesta ja toipumiseen
vaikuttavista tekijoistd. Toisten kannustaminen koettiin positiivisena, silld se patisti myos
itse pohtimaan, miksi toipuminen kannattaa. Liséksi se, ettd omista kokemuksista ja
tiedosta voisi toinen hyodtyd ja saada apua toipumiseen, tuotti suurta iloa. Tiedon
jakamatta jattimiseen vaikutti epdvarmuus omasta tilanteestaan eli onko valmis
kirjoittamaan toisille, tahto sdilyttid anonymiteettinsa, voimavarat sekd aiemmat
palautteet jakamastaan tiedosta. Namaé tulokset ovat yhtenevdisid Nonnecken ja Preecen
(2001) tutkimiin syihin, miksi keskusteluun ei haluta osallistua julkaisemalla, vaan
mieluummin niin sanotusti “lurkataan”. Né&itd ovat muun muassa anonymiteetin ja
yksityisyyden suojaaminen, ujous tai epdvarmuus osallistua julkiseen keskusteluun (tdssa
tutkielmassani muun muassa saatu kritiikki tai epdvarmuus omasta tilanteesta eli onko
valmis kirjoittamaan blogia aiheesta) sekd ettei ole motivaatiota tai tarvetta osallistua silld
hetkelld keskusteluun (téssd tutkielmassani esimerkiksi voimavarat ja myos lukemalla
(ks. muun muassa Flynn ja Stana 2012) koettiin saatavan hyotyd ja vertaistukea

yhteisosta).

6.1.3 Vertaistuki ja -tieto

Vertaistuella vaikutti olevan paljon samoja piirteitd kuin Eichhornin (2008)
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tutkimuksessa. Téssd tutkielmassani vertaistukea ilmeni informatiivisena, positiivisina
tunteina ja voimaannuttavana tukena, joita olivat kannustaminen, voimalauseet,
emotionaalinen tuki ja kehopositiiviset kuvat (ks. muun muassa Flynn ja Stana 2012,
Yeager 2012) ja jaettuina kokemuksina ja selviytymiseen liittyvind viesteind, joissa
kuvataan syOmishdirioon liittyvdd ajatustyotd. Sisdllytdn téssd tutkimuksessani
informatiiviseen tukeen myds kirja- ja sivustosuositukset, jotka Eichhornin (2008)
tutkimuksessa luokiteltiin vdlineelliseksi tueksi. Muuta informatiivista tukea oli oireisiin
liittyva tieto, toipumisvinkit ja perustelut, miksi toipuminen kannattaa, sairauskausien

negatiivisten puolten kertominen seka tieto erilaisista syomishéirioista.

Toisten kokemuksista ammennettiin tietoa, joka liittyi muun muassa oireisiin ja
hoitokokemuksiin. Kokemustiedon —merkitys korostui myds vertaistuellisessa
kontekstissa, silld toisten samankaltaiset kokemukset toivat vahvistusta omille ajatuksille,
loivat samaistumisen tunnetta ja helpottivat oloa, kun haastateltava huomasi, ettei
kamppaile yksin vaikean sairauden kanssa ja joku toinen ymmértdd. Myds omia
kokemuksia kaytettiin tiedonldhteind tietoa jaettaessa (ks. Savolainen 2011). Samoja
tuloksia on saanut myos Genuis ja McKenzie (2011) tutkiessaan endometrioosiblogien
kirjoittajien tapaa esittéd ja arvioida tiedonldhteitd: kokemuksellista tietoa keréttiin sekd

omista ettd toisten kokemuksista.

Osa haastateltavista kertoi, ettd virtuaaliset yhteisot toivat my0s tirkedd yhteisollisyytta,
silld sairauden myotd he olivat eristdytyneet aiemmista kaveripiireistdin. Samanlaisia
havaintoja oli Valkendorffilla (2008), jonka mukaan syomish&iridon sairastunut saattaa
toisinaan olla yksin sairautensa kanssa. Kokemusten lisdksi merkittdvd osa vertaistukea
olivat kannustavat ilmaukset. Myds muun muassa Santala (2007) huomasi tutkiessaan

syomishdirioblogeja, ettd vertaistuesta merkittdva osa koostui kannustavista viesteista.

Paranemista edistivdd vertaistietoa olivat erityisesti toipumiskertomukset [ks. muun
muassa Flynn ja Stana (2012), Aardom ja muut (2014) ja Eichhorn (2008)]. Niissa
kerrottiin, miten toipuminen on onnistunut ja mitd se on mahdollistanut. Esimerkeiksi
nousivat muun muassa, ettd on keskittymiskyvyn parannuttua padssyt opiskelemaan ja
ettd on padssyt kiinni normaaliin arkeen, joka ei pyOri vain ruokaan liittyvien asioiden
ympdrilld. Virtuaalisista yhteisoistd 10ytyneet jarjestojen julkaisut koettiin positiivisina ja
paranemista tukevina. Vaikka julkaisun tekijd ei aina vilttimatta ollut vertainen,

mahdollistui keskustelu usein esimerkiksi kommenttikentissé toisten vertaisten kanssa.
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Lisiksi jdrjestdjen toiminnassa on usein mukana kokemusasiantuntijoita ja julkaisuissa

kisitellddn toisinaan toipumismatkoja.

Vertaisten julkaisemat kehokuvat jakoivat mielipiteitd: osa koki ne haitallisiksi (ks. myds
Turner ja Lefevre 2017 kuvakeskeisyyden mahdollisista haitoista), toisille niistd oli
hyotyd. Erds haastateltavista mainitsi kehopositiivisuuden olleen erityisen auttava
toipumispolullaan. Yleisesti vaikutti kuitenkin siltd, ettd kuvat, joissa laihuutta
korostettiin jollain tavalla, koettiin haitallisina. Ndin kokivat myos he, jotka mielsivit

kehokuvat muuten positiivisiksi.

Moni haastateltavista koki haitalliseksi tiedoksi painolukujen, ruokaméirien ja
kaloritaulukoiden maininnat seké oireilun yksityiskohtaisen selostuksen. Tahéin asiaan on
muun muassa Syomishéiridliitto — SYLI ry ottanut kantaa alustoillaan ja ohjeistuksessaan
medialle ja kehottaakin, ettei keskusteluissa kuvailtaisi oireilua yksityiskohtaisesti tai
mainittaisi tarkkoja lukuja syomiseen tai muuhun oireiluun liittyen (ks. Syli-chatin
huoneentaulu, SyOmishéirioliiton ohje medialle). Téssd tutkielmassani myos
ateriasuunnitelmien julkaisu koettiin haitallisena, silld se aiheutti ahdistusta, jos oma

suunnitelma oli suurempi.

Tassd tutkielmassani korostui yllattavan paljon vertaistiedon ja -tuen haasteet. Mikkosen
(2009) mainitsema epdtarkka informaatio, joka saattaa vaikuttaa epdtoivotusti tukea
hakevan tilanteeseen, vaikutti ilmenevin myds tdsséd tutkielmassa. Téllaista epétarkkaa
informaatiota oli muun muassa neuvominen vahéisen taustatiedon varassa, mahdollinen
liioittelu ja yleistysten tekeminen henkilokohtaisten kokemusten pohjalta. Myds
Naslundin ja muiden (2016) viittaamaan riskiin siitd, ettei aina ole mahdollista varmistaa
toisten kertomien asioiden todenmukaisuutta nousi esille tédssd tutkielmassani. Lisdksi
toisten kokemusten kuuleminen saattaa joissain tilanteissa heréttdd ahdistusta ja
epdvarmuutta omasta tilanteestaan. Eritoten erilaiset sairaudenvaiheet ja oireiden
yksityiskohtaaminen kuvaaminen saattoivat heréttdd ahdistusta ja vertailua. Myos Santala
(2007) mainitsi pro gradu -tutkielmassaan riskin vertailulle. Tdssd tutkielmassani vertailu
vaikutti olevan suuri syy, miksi tietynlaiset kuvat, ruokaméérit, painoluvut tai oireilujen
tarkka kuvaus koettiin haitallisena. Tuloksista ilmeni, ettd vertailuun liittyl joissain
tapauksissa ajatus, ettei ole tarpeeksi sairas. Osa haastateltavista mainitsikin sairauden
olevan hyvin kilpailevaa. Toisinaan ajatus siité, ettei ole tarpeeksi sairas, liittyi pelkoon,

ettel ole oikeutettu hoitoon.
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Fleming-May ja Miller (2010) olivat tutkineet haitallisen tiedon jakamista pro-anoreksia-
yhteisoissd. Tulokset olivat tdssd tutkielmassani saman suuntaisia: pro-anoreksia-
foorumeilta 16ytyi laihduttamiseen ja syométtomyyteen kannustamista, syomishéirion
thannointia seké terveydelle vaarallisten vinkkien jakamista. Pro-anoreksia-yhteisoista
16ytyi yhtenevidisyyksid “pieneksi maailmaksi” kuvattuun informaatioympéristoon, joka
Burnettin, Besantin ja Chatmanin (2001) mukaan saattaa maarittdé sitd, miten henkil
ndkee asiat, ja suuri osa informaatiosta, mika pitdé yhteisdd koossa, on jédsenten tuottamaa
ja yhteisd ndkee ndmid omina, toimintaa ohjaavina totuuksina. Chatman (1999) kuvaa
“pienen maailman” olevan yhteisd samanmielisid henkilditd, jotka jakavat yhteisen
sosiaalisen todellisuuden. Myds Fleming-May ja Miller (2010) havaitsivat pro-anoreksia-
blogeissa piirteitd Chatmanin pienestd maailmasta. He huomasivat kuitenkin eron siind
mielessd, ettd blogien kirjoittajat tuntuivat tiedostavan, ettd ulkopuolisten silmissi heiddn
toimintansa ja tuottamansa sisdltd on epéiterveellistd ja epidnormaalia. Myds tdssi

tutkielmassani pro-anoreksia-yhteisoja kayttineet kertoivat tiedostaneensa timén.

Vaikka yhteisoissd oli paljon haitallista tietoa, erottui sielti myds sosiaalisen tuen
strategioita, kuten emotionaalista, kannustavaa ja informatiivista tukea. Yhteiso tarjosi
mahdollisuuden kertoa vaikeista asioista. Ndma olivat eritoten sellaisia, joista yhteison
kéayttdja ei uskaltanut puhua muualla ja jotka antoivat mahdollisuuden samaistua niihin
kokemuksiin ja tunteisiin sekd niin saada kuin ilmaista mydtiatuntoa. Samanlaisia tuloksia
saivat Tong, Heinemann-LaFave, Jeon, Kolodziej-Smith ja Warshay (2013) tutkiessaan
sosiaalisen tuen ilmaantumista pro-anoreksia-blogeissa. He tunnistivat muun muassa
informatiivista, —emotionaalista, konkreettista ja kannustavaa tukea, tukea
verkostoitumiseen sekd vastavuoroiset itseddin koskevat paljastukset (emt.). Téssd
tutkielmassa haastateltavat kuitenkin korostivat, ettd vaikka yhteisdistd 10ytyi toisinaan
tukea, neutraalia tietoa ja keskustelua muista asioista, oli yhteisdistd 10ytyva siséltd

padsdantoisesti hyvin haitallisesti vaikuttavaa.

6.1.4 Tiedonhankinnan, -lihteiden ja sisiltojen yhteys sairauden eri vaiheisiin

Tutkielmassani esille tuli tiedonhankinnan muuttuminen osittain sairauskausien vaihtelun
mukaisesti. Koska kaikilla sairaus on yksil6llinen, myds sairauskausien vaihtelut ja
tiedonhankinnan muutokset olivat keskenién erilaisia. Osa haastateltavista haki sairauden

alkuvaiheessa laihduttamiseen ja kompensaatiokdyttiytymiseen liittyvid vinkkeja sekéd
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sairautta ylldpitdvdd tietoa. MyOhemmadssd vaiheessa toiset hakivat enemméin
vertaistukea paranemismyonteisistd yhteisoistd, ja osa mainitsi etsineensd enemmaén
tietoa somaattisiin oireisiin liittyen. Muutama haastateltavista kertoi vihentdneensa tai
lopettaneensa miltei kokonaan syomishdirioon liittyvien yhteiséjen kdyton toivuttuaan ja

tiedonhankinnan kohdistuneen enemméin muihin asioihin.

Sairauskausien ja tiedonhankinnan yhteyden myotd kognitiivinen auktoriteetti saattoi
vaihdella. Esiin tulleita kognitiivia auktoriteetteja olivat lddketieteelliset julkaisut,
vertaiset, jdrjestdjen asiantuntijat ja hoitotaho. Moni haastateltavista koki
asiantuntijatiedon ja vertaistiedon olevan ldhtokohtaisesti hyvin eri asioita, miké tekee
niiden vertailun haastavaksi. Toisinaan hoitohenkilokunnan sanoma saattaa tuntua
kliiniseltd ja ylhaaltd késin sanellulta, jolloin vertaisten kokemus tuntuu ldheisemmalté ja
merkittivimmaltd. Neal ja McKenzie (2011) huomasivat tutkimuksessaan, etti
vertaisblogit saattavat tarjota sosiaalista tukea, affektiivista auktoriteettia ja tietyissd
olosuhteissa kéyttdjdlle arvokasta ja relevanttia tietoa. Téssd tutkielmassa esiin tuli
samanlaisia havaintoja. Myods Mikkonen (2009) havaitsi tutkimuksessaan, ettd virallinen
taho koettiin toisinaan liian byrokraattisena. Tutkimuksessani asiantuntijatiedon
mainittiin olevan luotettavampaa kuin vertaistiedon. Tédssd yhteydessa tuli kuitenkin esille
erddn haastateltavan toteamana, ettd kun sen on kertaalleen kuullut asiasta, ei siitd
vélttimittd saa enempdd irti, jolloin vertaisten antaman kokemuspohjaisen tiedon
merkitys korostui. Toisaalta toinen haastateltava kertoi, ettd tietyssd vaiheessa sairautta
ladkdrin antamaa tietoa ei halunnut tai kyennyt vastaanottamaan. Vasta toipumisen

kdynnistyttyd oli hoitohenkilokunnan antama tieto ja apu koettu merkittdvina.

Tulokset osoittavat, ettd osalle haastateltavista vertaistuki oli ollut todella merkittavassa
osassa, silld he kokivat, etteivit 1adkarit olleet tunnistaneet heidén sairauttaan tai osanneet
auttaa. My0ds Rotosen (2020) pro gradu -tutkielmassa harvinaissairaiden sairaus- ja
terveyskésityksistd suhteessa heiddn informaatiokdyttdytymiseensd osa haastateltavista
joutui usein kertomaan sairaudestaan ja ettei varsinkaan yleisen terveydenhuollon
ladkareilld valttdmattd ollut tietoa sairaudesta. Myds tdssd tutkielmassa erds
haastateltavista sanoi ensin tutkineensa itsendisesti diagnostisia piirteitd, jonka jilkeen
samat oli todettu ladkdrikdynnilld. Esille nousivat myds konfliktit hoitokdyténtdjen
kanssa sekd liiallinen keskittyminen painonseurantaan syomishdirion hoidossa. Myos
Genuis (2012) huomasi tutkimuksessaan, ettd epdonnistunut vuorovaikutus ladkérin

kanssa saattaa heikentéd luottamusta tdhan kognitiivisena auktoriteettina.
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6.1.5 Misinformaatio ja disinformaatio ja laihdutuskulttuurin ilmeneminen

Tulokset osoittavat, ettd osa haastateltavista oli kohdannut mis- ja disinformaatiota.
Erityisesti Karlovan ja Fisherin (2013) viittaamaa epdtarkkaa informaatiota ilmeni
epatdsmallisyyksind, tulkinnanvaraisina ja voimakkaasti kokemuksiin nojaavina
sisédltoind. Téssd tutkimuksessani epédtarkkuus ilmeni my6s huonona sovellettavuutena
muun muassa ruokavalioiden osalta. Harhaanjohtavuutta tunnistettiin vihemman kuin
vadrad tietoa, ja usein harhaanjohtavan tai vdirin tiedon jakamisen motiiveiksi arveltiin
tahattomuus ja se, ettei parempaa tietoa ole. Téllaisen tahattoman misinformaation
taustalla saattaa esimerkiksi olla voimakkaasti sairauden sanelemat viestit. Kuitenkin
my0s liioittelu, oman tilanteen korostamisen ja tahallisen huijaamisen kuten trollaamisen
(ks. Burnett (2000) vihamielisestd vuorovaikututuksesta virtuaalisissa yhteisdissd)
arveltiin  joissain tilanteessa olevan syind tdhdn. Kuten Haasion (2015)
vaitoskirjatutkimuksessa todettiin, myds tdmin tutkielmani tulosten perusteella oli
toisinaan haastavaa arvioida, onko tieto misinformaatiota vai disinformaatiota, silld

tiedonjakajan motiiveista ei aina voi olla varma.

Verkossa olevaa tietoa verrattiin omaan kokemukseen (ks. Genuis 2012), toisten
kokemuksiin ja tietoon, joita oli luettu tai kuultu virallisista ldhteistd. V&ard tai
harhaanjohtava tieto tunnistettiin lisdksi niiden ilmaisumuodoista, esimerkiksi
liioittelusta tai voimakkaasti sairauden sanelemista viesteistd. Erds haastateltavista
mainitsi keskustelualustan olleen hyvin moderoitu, miké véhensi riskid torméti vairiin
tietoon. Toinen mainitsi, ettei vélttimattd olisi tietyssd tilanteessa tunnistanut vaardd
tietoa. Vidrinkasitykset ja ennakkoluulot syomishdiridihin liittyen koettiin haitallisina, ja
esille tuli, ettd virtuaalisista yhteisoistd 10ytyneiden keskustelijoiden lisdksi myos osalla

ldheisistd saattaa olla haitallisia asenteita sairastavaa kohtaan.

Laihdutuskulttuurien haitallisuus ilmeni haastattelujen yhteydessé. Téllaiseen sisdltoon
oli tormitty usein kohdentumattoman havainnoinnin (ks. Bates 2002) tuloksena
esimerkiksi keskusteluissa ja uutisoinneissa. Vaikka osa haastateltavista mainitsi, ettad
sindnsd ymmadrsi sisdllon olevan suunnattu suurelle yleisolle ja ettei kaikilla ollut
sensitiivisyyttd késitelld asioita siten, ettei niistd ole haittaa, koettiin laihduttamiseen,
dieetteihin ja yleisesti hoikkuuden ihannointiin liittyvdd materiaalia olevan

ylikorostuneesti. Laihdutuskulttuurilla saattaa olla yhteyksid misinformaatioon, silld
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toisinaan uutisoinnit dieeteistd ovat yksipuolisia ja epidtarkkoja, ja niilld saattaa olla
haitallisia seurauksia. Tarkedmpdd olisikin keskittyd uutisoinneissa ja keskusteluissa
kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin ja eldméntavan hallintaan. Esimerkiksi tuoreen
vaitoskirjatutkimuksen mukaan erityisesti normaalipainoisten tulisi vilttdd turhia
laihdutusyrityksii, ja ylipddnsa painonhallinta tulisi toteuttaa keskittymalld mydnteisten

ja terveellisten eldiméntapojen omaksumiseen. (Sares-Jaske 2020).

6.2 Pohdintaa tutkimuksen luotettavuudesta

Tutkimusta tehdessd on noudatettava hyvia tieteellisti kdytintod. Kaytantdjen keskeisid
lahtokohtia ovat tiedeyhteison tunnustamien toimintatapojen noudattaminen, eettisesti
kestdvien tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmien soveltaminen ja muiden
tutkijoiden saavutusten huomioiminen. Tutkimus tulee suunnitella, toteuttaa ja raportoida

tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten edellyttdmalld tavalla. (Varantola 2013.)

Ruusuvuoren, Nikanderin ja Hyvirisen (2010) mukaan kvalitatiivisessa tutkimuksessa
kysymykset validiteetista ja reliabiliteetista asetetaan eri tavalla kuin kvantitatiivisessa
analyysissa, missd hyddynnetdén usein standardoituja tutkimusinstrumentteja. Télloin
reliabiliteettia mitataan arvioimalla, saavutetaanko samat tulokset tutkimalla aineistoa
samoilla menetelmilld. Laadullisessa tutkimuksessa korostuvat analyysin systemaattisuus
ja tulkinnan luotettavuus tarkkojen instrumenttien sijaan. Systemaattisella analyysilla
tarkoitetaan tutkimuksen aikana tehtyjd valintoja, rajauksia ja analyysin rakentumista
ohjaavia periaatteita. Luotettavuutta on mahdollista lisdtd ndyttdmalla lukijalle, misté
aineiston kokonaisuus rakentuu sekd kuvaamalla ne aineiston osat, joille pddhavainnot
rakentuvat. Aineiston analyysin esittelyssd on tirkedd késitelld myos sen mahdollisia
rajoitteita. Laadullisessa tutkimuksessa validiteetin arvioinnilla viitataan niin keréttyjen
aineistojen kuin niisté tehtévien tulkintojen kdypyyden arviointiin; onko aineisto muun
muassa valittu oikein, jotta olisi mahdollista vastata mahdollisimman osuvasti

tutkimuskysymyksiin. (Ruusuvuori, Nikander ja Hyviarinen 2010.)

Aineistonkeruussa tavoitteeni oli antaa haastateltaville mahdollisuus kertoa vapaasti
teeman mukaisista asioista ja pyrin vélttiméddn ohjailua. Siten teemahaastattelu oli
mielestdni toimiva menetelmé tutkielmani tarkoitusta varten, silld sen avulla oli

mahdollista kartoittaa muun muassa tiedonhankinnan muuttumista, millaisia merkityksia
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erilaisilta alustoilta ja muista l&hteistd saadulla tiedolla on sekd millaista misinformaatiota
ja disinformaatiota haastateltavat ovat tunnistaneet. Liséksi teemahaastattelua ei
kasittddkseni ole kaytetty kovin paljoa sydmishdiriotd sairastaneiden virtuaalisten
yhteisdjen kéyttdmisen tutkimuksessa, mikd toi mielenkiintoisen ndkdkulman
tutkielmalle ja mahdollisti monen esille nousseen teeman syvemmén késittelyn.
Haastattelu tiedonkeruumuotona mahdollisti lisdkysymysten esittimisen seki
tarkentamisen esimerkiksi tapauksissa, joissa haastattelija tai haastateltava ei ollut tiysin

varma, miti toinen tarkoitti.

Haastattelujen tallentamisella ja tarkalla litteroinnilla pyrin vahvistamaan tutkimukseni
aineiston luotettavan muodon. Noudatin  analyysissa teoriaohjaavan  analyysin
periaatteita mahdollisimman tarkasti jaottelemalla pelkistetyt ilmaukset alaluokiksi,
sitten yldluokiksi ja lopulta selvittdmailld, 16ytyyko ndiden yldluokkien véliltd yhdistavia
tekijoitd. Tein sitaattinostoja esille nousseista teemoista. Laadullisessa tutkimuksessa
kiytetddn saturaatiota mittaamaan, onko aineisto kyllddntynyt eli alkaako se toistaa
itseddn (Hirsjdrvi ja Hurme 2010, 60). Tdssd tutkielmassani teemoista suuri osa

kylladntyi, vaikka myos uusia teemoja nousi esille.

Vasta jdlkikdteen tulin pohtineeksi, ettd informaatiohorisontin sijaan tai lisdksi olisi
saattanut olla havainnollistavaa kdyttdd aikajanaa, johon erilaisia tiedonldhteitd ja -
kanavia olisi sijoitettu. Muutamaan otteeseen huomasin haastatteluja kuunnellessani, ettd
kysymyksenasetteluni saattoi kuulostaa hieman johdattelevalta, vaikka pyrin vilttimaan
tatd. Naissd tilanteissa haastateltavat vaikuttivat kuitenkin ymmaértdvdn kysymyksen
idean ja vastaavan sithen siten, ettei johdattelevuus onneksi ndyttdnyt vaikuttaneen
vastaukseen. Lisdksi olisin joissakin tilanteissa voinut kysyd enemmén tarkentavia
kysymyksid. Varsinkin ensimmadisissd haastatteluissa huomasin tukeutuvani melko
voimakkaasti teemalistaan ja etenevdni hieman liian nopeasti. Haastattelut olivat
kuitenkin erittdin antoisia ja opin niistd paljon. Olen erittdin kiitollinen haastatteluun

osallistuneille henkil6ille heidén antamastaan suuresta panoksesta vaikean aiheen darella.

Noudatin tutkielmaani tehdesséd Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK) kokoamia
thmiseen kohdistuvan tutkimuksen eettisid periaatteita. Niitd periaatteita ovat tutkittavien
henkildiden itsemdirddmisoikeuden ja ihmisarvon kunnioittaminen ja tutkimuksen
toteuttaminen siten, ettei siitd aiheudu tutkittaville henkil6ille haittaa (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta (TENK) 2019). Pyrin informoimaan tutkimukseen osallistuneita

mahdollisimman hyvin tutkimukseen liittyvistd seikoista sekd suullisesti ettéd
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tietosuojailmoituksen avulla. Tutkimukseen osallistuneilla henkil6illd oli mahdollisuus
keskeyttdd ja perua osallistumisensa tutkimukseen missd vaiheessa tahansa. Huomioin
tutkielmani arkaluontoisuuden ja tavoitteeni oli olla mahdollisimman sensitiivinen
tutkielmaani toteuttaessa. Tarkemmin tutkimuksen eettisistd periaatteista 10ytyy tietoa

alaluvusta 4.4. Tutkimuksen eettisyys (s. 50).

Etsiesséni kirjallisuutta teoreettista taustaa varten, yritin 160ytdd monipuolista ja kattavaa,
sekd kotimaista ettd kansainvélistd tutkimusta aiheesta. Lisdksi seurasin aktiivisesti
uutisointia ja verkkokeskusteluja aiheesta. Olin perehtynyt aiheeseen jo kauan ennen
tutkielmani aiheen valitsemista uutisointien, verkkokeskusteluiden ja kokemusten kautta.
Vaikka tiedostan, ettd aiempi perehtyneisyys voi mahdollisesti vaikuttaa taustalla, pyrin
tutkielmaani tehdessd nojautumaan teoreettiseen taustaan ja kévin jatkuvaa
itsereflektiota, etteivdt kokemukseni tai kasitykseni vaikuta analyysiin. Toisaalta koen,
ettd mielenkiintoni ja kokemukseni olivat my0s eteenpdin ajavia voimia tutkielmaa

tehdessani.

Téassd tutkielmassani virtuaalisen vertaistiedon ja -tuen monipuoliset merkitykset,
onnistumiset ja haasteet nousivat erityiseen asemaan. On kuitenkin huomattava, ettd
tutkielmani aihe keskittyi nimenomaan, miten syOmishdiriditd sairastaneet ovat
kayttdneet virtuaalisia yhteis6jd ja myos haastattelun saatekirjassa mainittiin, ettd
tutkimus liittyy virtuaalisiin yhteiséihin. Siten ndiden tulosten perusteella ei luonnollisesti
voi olettaa, etti jokainen syOmishdiriotd sairastanut kayttdisi virtuaalisia yhteis6jd
syomihdirioitd koskevaan tiedonhankintaan, eikd tutkielmani tuloksia voi soveltaa
kaikkiin syomishdiriotd sairastaneisiin. Tutkielmani toi kuitenkin lisdd tietoa, miten
virtuaalisia yhteisdja kdyttdneet syomishdirioitd sairastaneet henkilot ovat hyddynténeet
niitd tiedonhankinnan tiedonldhteind ja -kanavina ja millainen yhteys niilli on ollut

muihin tiedonldhteisiin.

6.3 Loppupéiitelmiit ja ehdotuksia jatkotutkimukselle

Tutkielmani antoi tirkedd tietoa syOmishdiriGitd sairastaneiden tavoista kayttda
virtuaalisia yhteisdjd tiedonhankintaan sekd millainen merkitys vertaistiedolla ja -tuella
on. Eritoten esille nousivat vertaistiedon ja -tuen edut, mutta my0s haasteet. Virtuaalisten

yhteisdjen avulla on mahdollista 16ytdé tietoa ja tukea sekd kokea yhteisollisyyttd ilman
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paikka- tai (toisinaan) aikasidonnaisuutta. Tutkielmassani kidvi myos ilmi, ettd osalle
haastateltavista kasvokkainen vertaistuki ei valttdmaéttd sovi, vaan virtuaalinen tuki antaa
sopivan etdisyyden tilanteeseen. Viimeisen reilun vuoden kestdnyt koronavirustilanne on

oletettavasti myos korostanut virtuaalisten kohtaamisten merkitysta.

Virtuaalisista yhteisoistd 10ytyvd vertaistieto ja -tuki mainittiin merkittdvimpéana
tiedonldhteend hieman useammin kuin hoitotaho. On kuitenkin huomioitava, ettd tissa
tutkielmassa kasiteltiin nimenomaan kokemusta saadun tiedon merkityksestd. Vaikka
hoitoon luonnollisesti kuuluu myds tiedonsaaminen, koostuu se hyvin monesta muustakin

asiasta. Siten vertaistieto ja -tuki eivét toimi hoidon korvaajina.

Vertaistieto ja -tuki saattavat kuitenkin parhaimmillaan olla erittdin suuri tuki ja apu
toipumisen tielld. Toisten ymmarrys ja kyky samaistua saattaa olla ensiarvoisen tirkedi
toipumisen tielld ja kuten Mikkonen ja Saarinen (2018) ovat todenneet, vertaistuki
ndhddin usein itseisarvona. Erityisesti tilanteissa, joissa syOmishdiriotd sairastava
harkitsee hakeutumista hoitoon tai kohtaa ongelmia hoitopolullaan, saattavat vertaiset
rohkaista hakemaan apua. Kuitenkin vertaistiedossa ja -tuessa on toisinaan omat
haasteensa, silld kokemukset asioista saattavat olla hyvin yksil6llisid: miké auttaa toista,
saattaa vaikuttaa toiseen haitallisesti. Lisdksi eritoten virtuaalisissa yhteisdissé on riskind,
ettei aina ole mahdollista varmistua toisen kertomuksen todenperdisyydestd. Tdmén
vuoksi olisi tirkedd jatkaa tutkimusta, miten hyddyllisen ja tukevan vertaistiedon ja -tuen

jakaminen onnistuisi parhaiten siten, ettd tiedosta tai tuesta ei olisi haittaa.

Erityisesti disinformaatio on ollut esilld viime vuosina uutisoinneissa. Tassd
tutkielmassani kuitenkin misinformaatio, eritoten epitarkka tieto korostui. Lisdksi esiin
tuli muiden ihmisten, my0s ldheisten ja toisinaan jopa hoitotahon, ennakkoluuloja ja
vadrinkdsityksid syomishdiridihin liittyen. Erittdin haitallisia véirinkdsityksid ovat
esimerkiksi, ettd syomishdiriotd sairastavan tulisi olla alipainoinen tai ettd sairastavan
oireilu on vain ruoalla leikkimistd. Syomishdirid on vakava sairaus, johon on erittdin
tarked saada apua ilman, ettd joutuu miettimdén, onko tarpeeksi sairas. Tamén vuoksi
oikean tiedon vilittdminen ja matalan kynnyksen avun tarjoaminen ovat ensiarvoisen

tarkeita.

Tdmdn tutkielmani tekemisen aikana on myds tutkielmassa mainittuja
keskustelufoorumeita lakkautettu, kuten Syomishéiridliitto SYLI ry:n foorumi ja Demi-

lehden foorumi. Keskustelujen painottuessa yhd enemmin sosiaaliseen mediaan, jossa
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monella alustassa toimitaan tilien varassa ja toisinaan anonyymiteettiin ei ole
mahdollisuutta, voi virtuaalisten yhteisdjen kéyttd muuttua radikaalisti. Monet
sosiaalisen median palvelut vaativat tilin luomisen, mika saattaa vdhentdd innostusta
keskustelun ja julkaisuiden seuraamiseen. Vaikka muun muassa liittojen chat-palvelut
ovat anonyymeja, jarjestetddn niitd vain tiettyind ajankohtina, mikd poistaa
mahdollisuuden selata keskusteluja jalkikédteen. Toisaalta chat-palveluissa ehdottomana

etuna on se, ettd keskustelua ylldpidetddn ja siten pidetddn toipumismyonteisena.

Jatkotutkimuksen kannalta olisikin mielenkiintoista selvittdd syvéllisemmin, miten timé
siirtymd keskustelupalstoilta sosiaaliseen mediaan vaikuttaa virtuaalisten yhteisdjen
kiyttdmiseen ja tiedonhankintaan. Alustat kilpailevat kdyttdjien huomiosta, joten sinénsa

on ollut luonnollista siirtdd keskustelu sinne, minne suuri osa kéyttdjista on siirtynyt.

Laihdutuskulttuurin ~ ongelmallisuus ndkyi monen haastateltavan arkipdivdn
informaatioympéristoissd, silld sithen tormadttiin usein sattumalta esimerkiksi
keskusteluissa, uutisoinneissa ja mainoksissa. Muun muassa SyOdmishdiriliitto on
kampanjoinut ahkerasti nostaakseen esille laihdutuskulttuurin haitallista ilmenemisti
kannanotoissaan ja vuosittaisen Al laihduta -pdiviin avulla. Tirkedd olisikin jatkaa
tutkimusta laihdutuskulttuurin ilmenemisestd keskusteluissa ja uutisoinneissa, ja miten
muuttaa litkuntaan, painonhallintaan ja ruokaan liittyvén keskustelun diskurssia pois
pikadieeteistd, kalorimittauksista ja kesdkuntoon tavoittelusta ja siirtyd enemméin

kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin tarkasteluun.

Erds haastateltavista nosti esiin, ettd yrittdessddn parantua, YouTube ehdotti aiempien
hakutulosten perusteella videoita, joiden siséltd oli sairautta pahentavaa. Vaikka osassa
sosiaalisen median kanavista ja uutispalveluista on jossain méérin mahdollista rajata
seurattavia tilejd tai ndytettdvid uutisia, on laihduttamiseen liittyvdd uutisointia ja
markkinointia huomattavan paljon. Mielenkiintoinen jatkotutkimuksen aihe olisikin,
miten téllaisen sisdllon ndkyvyyttd ja esimerkiksi kohdennettua markkinointia olisi

mahdollista tarkemmin sdadella.

Tassd tutkielmassani en kysynyt haastateltavien ikd4, vaan valitsin haastateltavat sen
perusteella, ovatko he sairastaneet syOomishdirioitd ja kdyttaneet virtuaalisia yhteis6ja
liittyen syomishdirioon. Haastattelujen aikana kuitenkin kdvimme ldpi, milloin
haastateltavat ovat sairastaneet syomishdiriotd ja millaisia yhteisdjd silloin on ollut

kaytossd. Jatkotutkimuksen kannalta olisikin mielenkiintoista selvittdd, miten esimerkiksi
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ikd ja sukupuoli vaikuttavat syomishéiriotd sairastaneiden tiedonhankintaan virtuaalisista

yhteisdista.
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LIITTEET

Liite 1. Teemahaastattelun runko
Tausta

e Milloin ja miten pitkddn olet kirsinyt syomishairiosta?

e Millaisissa virtuaalisissa yhteisoissd (esimerkiksi keskustelufoorumit, blogit,
sosiaalinen media, jne.) kavit, kun kirsit syomishdiriostd tai -h&iridista?
Millaisissa vierailet nykydan?

o Keskityitkd pddosin lukemaan keskustelujen ja julkaisujen sisdltod vai tuotitko
my0s sisdltod? Jos tuotit, minne?

Vertaistuki
e Haitko virtuaalisista yhteisdistd vertaistukea?
e Kuvailisitko, millaista vertaistukea l9ysit.
Tiedonhankinta

e Haitko virtuaalisista yhteisOisté tietoa? Minka tyyppisté tietoa?

o Etsitkd yleensi tiettyyn kysymykseen vastausta vai selailitko yhteisdjé yleisesti?

e Millaisia eroja muistat olleen asiantuntijoiden (terveydenhuollon henkilokunta,
jarjestdjen henkildt, jne.) ja virtuaalisissa yhteisdissd 16ytyneen tiedon vililla?

e Millaisia yhtéldisyyksid?

e Kumman koit merkityksellisemmaksi?

e Kuvailisitko, millaista hyddyllistd tietoa koit 16yténeesi.

Vaird ja harhaanjohtava tieto

Loysitko paljon selkedsti vadrda tietoa? Millaisista yhteyksistd ja miten tunnistit
tiedon vaaraksi?

Koitko loytdneesi jotain selkedsti harhaanjohtavaa tietoa? Mistd ja minka
tyyppista?

Koitko torménneesi provosoiviin tai kiusaaviin keskusteluihin tai julkaisuihin?
Millaisia ne olivat?

Mitd arvelet harhaanjohtavaa tietoa jakavan motiiveiksi?
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Pro-ana-ilmio

e Kuinka tuttuja sinulle ovat pro-ana-ilmi6? Né&itkd nithin liittyvdn materiaalin
jakamista paljon? Miten koit kyseiset ilmiot?

e Tormdsitko usein laihuutta ihannoiviin kuviin ja “motivaatioteksteihin”? Miten
suhtauduit nédihin?

e Tormisitkd usein vinkkeihin, miten esimerkiksi sydodd vihemmaén tai muihin

vastaaviin hiiriotd pahentaviin neuvoihin? Miten suhtauduit nidihin?
Paranemismydnteiset verkostot

e Millaisia paranemismyodnteisid keskusteluja tai julkaisuja muistat ndhneesi?

e Millaisissa yhteisOissa ajattelit niitd olevan eniten?
Tiedonhankinnan muuttuminen

e Huomasitko tiedonhaun muuttuneen syomishdiriosi aikana? Esimerkiksi

verratessasi alkuvaihetta myohempiin vaiheisiin?
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Liite 2. Saatekirje
"Hei!

Olen informaatiotutkimuksen opiskelija Oulun yliopistosta ja teen pro gradu -tutkielmaa
syomishéiriditd kokeneiden informaation hankinnasta ja jakamisesta virtuaalisissa
yhteisoissd. Tutkimuksen tavoitteena on erityisesti selvittdd, miten he arvioivat sielld
jaettavan informaation laatua ja millainen vaikutus tdlld informaatiolla on ollut heiddn

toimintaan ja ratkaisuihinsa.

Etsin tutkimustani varten haastateltaviksi henkildit4, jotka ovat kérsineet syomishiiridsti
ja jotka ovat etsineet tai saaneet tietoa tai vertaistukea esimerkiksi keskustelufoorumeilta,

blogeista tai sosiaalisesta mediasta. Haastateltavia etsin padosin Oulun seudulta.

Haastateltavat pysyvit anonyymeina ja tietoja kasitellddn luottamuksellisesti. Haastattelu
kestdd arviolta noin tunnin, ja se nauhoitetaan, jotta haastattelun saattaminen
tekstimuotoon yhteenvetoa varten olisi mahdollista. Haastattelun ajankohta sovitaan

yhdessé haastateltavan kanssa, mielelldin kuitenkin marraskuun aikana.

Toivon, ettd pystyisit tukemaan tutkielmaani tulemalla haastateltavaksi. Kerro
kiinnostuksestasi ldhettdmalla minulle sdahkoOpostia osoitteeseen
marjut.perala@student.oulu.fi tai soittamalla/ ldhettimalld viestid numeroon 040 xxx

XXXX.
Lammin kiitos osallistumisesta!

Marjut Perdld"
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Liite 3. Informaatiohorisontti
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Liite 4. Tietosuojailmoitus

\ls

[u\:;] OULUN YLIOPISTO

TIETOSUOJAILMOITUS TUTKIMUKSEEN OSALLISTUVALLE
EU:N YLEINEN TIETOSUOJA-ASETUS 12-14 ART.
PAIVAYS: 21.9.2018

Tietoa tutkimukseen osallistuvalle

Olet osallistumassa Oulun yliopistossa opinndytetyond tehtdvddn tutkimukseen. Tdssa
selosteessa kuvataan, miten henkil6tietojasi késitellddn tutkimuksessa.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Mikili et halua osallistua tutkimukseen
tai haluat keskeyttdd osallistumisen, siitd ei atheudu sinulle mitdén seuraamuksia. Jos
haluat keskeyttdd osallistumisesi, voidaan sithen saakka kerdttyd aineistoa kayttad
tutkimuksessa.

Tamén ilmoituksen kohdassa 16 kerrotaan tarkemmin, miti oikeuksia sinulla on ja miten
voit vaikuttaa tietojesi kédsittelyyn.

1. Tutkimuksen rekisterinpitija

Marjut Perild
Osoite: PL 1000, 90014 Oulun yliopisto (Pentti Kaiteran katu 1, Linnanmaa)

Yhteyshenkil6 tutkimusta koskevissa asioissa:

Nimi: Marjut Peréla

Osoite: Informaatiotutkimus, Humanistinen tdk, PL 1000, 90014 Oulun yliopisto (Pentti
Kaiteran katu 1, Linnanmaa)

Puhelinnumero: 0405908447

Sahkopostiosoite: etunimi.sukunimi@student.oulu.fi

2. Kuvaus tutkimushankkeesta ja henkilotietojen kisittelyn tarkoitus
Tutkimuksessa tarkastellaan syomishéirion kokeneiden ihmisten syomishéirioon liittyvad
tiedonhankintaa ja mahdollista tiedon tuottamista virtuaalisissa yhteisoissa.
Tutkimuksessa kerdttdvid henkilGtietoja késitellddn ilman nimeési, yhteys- tai muita
tunnistetietojasi.

3. Yhteistyohankkeena tehtivin tutkimuksen osapuolet ja vastuunjako

Kyseessd on Oulun yliopiston (OY) ohjaamaan pro gradu -tutkielmaan kuuluva
haastattelututkimus, jonka aineisto kerdtdén Syomishdirioliito SYLI ry:n sdhkopostilistan

ja liiton sosiaalisen median kanavien kautta.

4. Tutkimuksen vastuullinen johtaja tai tutkimuksesta vastaava ryhma
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Nimi: Professori Maija-Leena Huotari

Osoite: Informaatiotutkimus, Humanistinen tdk, PL 1000, 90014 Oulun yliopisto
Puhelinnumero: 0294483351

Sahkopostiosoite: etunimi.sukunimi@oulu.fi

5. Tutkimuksen suorittajat

Kaikki henkil6t, joilla tutkimuksen kuluessa on oikeus kisitella tutkimusrekisterin tietoja:
Pro gradu —tutkielman laatija Marjut Peréld, yliopistonlehtori Terttu Kortelainen (OY) ja
professori Maija-Leena Huotari (OY).

6. Tutkimuksen nimi, luonne ja tutkimuksen kestoaika

Tutkimuksen nimi: Syomishdirion kokeneiden informaatiokdyttdytyminen virtuaalisissa
yhteisoissd. Haastattelututkimus

X Kertatutkimus

Tutkimuksen kestoaika (kuinka kauan henkil6tietoja kisitelldan): 3 vuotta

7. Henkilotietojen kisittelyn oikeusperuste

Henkildtietoja késitellddn seuraavalla yleisen tietosuoja-asetuksen 6 artiklan 1 kohdan
mukaisella perusteella:

X tutkittavan suostumus

8. Arkaluonteiset henkilotiedot

Haastatteluvastaukset.

9. Miti henkilotietoja tutkimusaineisto sisiltia

Haastatteluvastaukset.

10. Henkilotietojen siirto tai luovuttaminen tutkimusryhmiin ulkopuolelle

Tutkimuksen péaédtyttyd aineistosta poistetaan tunnistetiedot ja se tallennetaan
tunnisteettomana Tietoarkistoon mahdollista muuta tutkimuskaytt6d varten.

11. Henkilotietojen siirto EU:n tai Euroopan talousalueen ulkopuolelle
Ei siirreta.

12. Automatisoitu paitoksenteko

Automaattisia paétoksii ei tehda.

13. Henkilotietojen suojauksen periaatteet
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X] Tiedot ovat salassa pidettivii.
14. Tietojirjestelmissi kisiteltiiviit tiedot:
Misti ldhteistd henkilotietoja kerdtdan
Haastatteluvastauksista.
X kiyttijatunnus [X] salasana
15. Henkilotietojen kiisittely tutkimuksen pédittymisen jéilkeen

<] Henkilotietosi arkistoidaan:
D ilman tunnistetietoja

Mihin aineisto arkistoidaan: Mahdollisuuksien mukaan Tietoarkistoon.

16. Mita oikeuksia sinulla on ja oikeuksista poikkeaminen?

Tietosuojalainsddddnnon mukaisesti tutkittavalla on tiettyjd oikeuksia, joilla tutkittava
voi varmistaa perusoikeuksiin kuuluvan yksityisyyden suojan toteutumisen. Mikéli
tutkittava haluaa kiyttia tissd kohdassa 17 mainittua oikeuttaan, ota yhteytti
kohdassa 1 mainittuun tutkimuksen yhteyshenkil6on

Suostumuksen peruuttaminen (tietosuoja-asetuksen 7 artikla)

Sinulla on oikeus peruuttaa antamasi suostumus, mikéli henkil6tietojen kisittely perustuu
suostumukseen. Suostumuksen peruuttaminen ei vaikuta suostumuksen perusteella ennen
sen peruuttamista suoritetun kisittelyn lainmukaisuuteen.

Oikeus pyytdd pddsyai tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)

Sinulla on oikeus pyytéa tietoa siitd, késitellddnko henkilStietojasi tutkimuksessa ja mitd
henkilGtietojasi tutkimuksessa kisitellddn. Voit myos halutessasi pyytdd jiljennosti
kisiteltdvistd henkilotiedoista.

Oikeus pyytdd tietojen oikaisemista (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)
Jos kasiteltdvissd henkil6tiedoissasi on epidtarkkuuksia tai virheitd, sinulla on oikeus
pyytéda niiden oikaisua tai tiydennysta.

Oikeus pyytdd tietojen poistamista tai késittelyn rajoittamista, oikeus vastustaa késittelyd
pyytdd tietojen siirtoa jirjestelmésti toiseen (tietosuoja-asetuksen 17, 18, 20, 21 artiklat).
Voit my0s pyytdd tutkimuksessa kdytettyjen henkilGtietojesi poistamista tai niiden
késittelyn rajoittamista sekd voit vastustaa kasittelyd tai pyytdd tietojesi siirtdmistd
jarjestelmaista toiseen.

Oikeuksista poikkeaminen

Edelld tissd kohdassa 16 Miti oikeuksia sinulla on ja oikeuksista poikkeaminen
mainitut oikeudet eivét ole ehdottomia eivétkd siten pade jokaisessa tapauksessa ja ndistéd
oikeuksista saatetaan poiketa tietosuojaa koskevan lainsddddnnon mukaisesti esim. silloin
kuin oikeudet estévit tieteellisen tai historiallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen
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tarkoituksen saavuttamisen tai vaikeuttavat sitd suuresti. Tarvetta poiketa oikeuksista
arvioidaan aina tapauskohtaisesti.

Tutkittavat voivat tehdd tdméin kohdan 16 mukaiset pyynndt alla olevalle
yhteyshenkilolle:
Marjut Perild (ks. kohta 1).

17. Valitusoikeus
Sinulla on liséksi oikeus tehdé valitus tietosuojavaltuutetun toimistoon, mikali katsot, etti
henkildtietojesi késittelyssé on rikottu voimassa olevaa tietosuojalainsdddantda.

Yhteystiedot:

Tietosuojavaltuutetun toimisto

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

Vaihde: 029 56 66700

Faksi: 029 56 66735

Sahkoposti: tietosuoja@om.fi

OULUN YLIOPISTO TIETOSUOJAILMOITUS
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