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Johdanto

Erilaisia harvinaisia sairauksia on tuhansia. Yksittaisten, harvinaisten sairauk-
sien tutkiminen ei kuitenkaan yleensi ole tutkimuksen keskiossa, silla ylei-
semmait, suoremmin kansanterveyteen vaikuttavat sairaudet vievit usein tut-
kijoiden ja muiden asiantuntijoiden huomion (Laitinen, Malkamaiki, Saari &
Vataja 2013). Sairauksien tuntemattomuus ja puute niitd koskevasta tiedosta
vaikuttaa merkittavisti sairastuneiden elaméén, tuoden my6s muita haasteita
arkeen. Tieto voi auttaa ihmistd ymmartdmaan, hoitamaan ja kisittelemaan
omaa sairauttaan (Spring 2014a), joten tiedon puuttuminen on sairastuneille
ongelmallista.

Harvinaisiksi sairauksiksi (my0s harvinaissairaus, harvinainen tauti;
eng. rare disease, rare disorder) méiritelladn sairaudet, joiden esiintyvyys on
enintdan viisi henkiloa 10 0oo ihmista kohden (Harvinaiset-verkosto 2020a).
Harvinaissairauksia on eri arvioiden mukaan noin 5000-8000 (Harvinai-
set-verkosto 2020a, Euroopan komissio 2020). Suomessa harvinaissairaita on
arviolta 300 000 (Laitinen ym. 2013). Koko Euroopan Unionin (EU) alueel-
la sairastuneita on noin 27-36 miljoonaa (Euroopan komissio 2020). Tama
tarkoittaa sitd, ettd jopa kahdeksan prosenttia EU:n viestOsta sairastaa harvi-
naista sairautta.

Noin 70 prosenttia harvinaissairauksista on perinnollisid. Lisdksi sairau-
det voivat johtua infektioista, allergioista tai ymparistotekijoistd (Eurordis
2020). Niiden perinnollisestd luonteesta johtuen tietyt harvinaissairaudet ovat
yleisempia joillakin alueilla (Orphanet 2012). Vaikka harvinaiset sairaudet
eroavat toisistaan hyvin paljon, niitd yhdistaviat monet samankaltaiset piirteet
kuten sairauden etenevyys, kroonisuus, heikentavyys ja hengenvaarallisuus.
Myos tehokkaiden parannuskeinojen puute on harvinaissairauksien kohdal-
la yleista. On tavallista, ettd yksilokohtaisesti saman sairauden vakavuusaste
seka oireet voivat olla toisistaan hyvinkin poikkeavia samaa harvinaissairautta
sairastavien kesken (Eurordis 2020). Lisdksi harvinaissairaat kohtaavat usein
ongelmia, jotka liittyvat sairauden sosiaalisiin seurauksiin, diagnosointiin,
tiedon puutteeseen, asiantuntevien terveydenhuollon ammattilaisten 16ytymi-
seen seki hoitokeinoihin (Orphanet 2012, Eurordis 2020).

Tdman artikkelin tavoitteena on kuvata harvinaissairaiden aikuisten
kisityksid heidan omasta sairaudestaan ja naiden kisitysten ilmenemista
heiddn informaatiokdyttdytymisessadn. Tarkastelun kohteena on sairaus-
kisitysten ilmeneminen erityisesti siind, miten harvinaissairaat arvioivat
sairauttaan koskevaa tietoa ja tiedonldhteiden kognitiivista auktoriteettia.

Artikkeli perustuu informaatiotutkimuksen pro gradu -tutkielmaan (Roto-
nen 2020). Aihepiirin tutkimuksessa on informaatiotutkimuksen alalla selked
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aukko, jota tdma artikkeli sekd edelld mainittu tutkielma pyrkivéit osaltaan
tayttamaan.

Kirjallisuuskatsaus

Téssa luvussa tarkastellaan harvinaissairauksiin ja niitd koskevaan tietoon
sekd sairauskésityksiin ja harvinaissairauksia koskevaan tiedonhankintaan
liittyvaa tutkimusta, jonka jilkeen eritelldan tutkimuksia sairautta koskevan
tiedon kognitiivisista auktoriteeteista. Luvun lopussa esitetaan tutkimuksen
tavoite seka tutkimuskysymykset.

Harvinaissairaudet ja niihin liittyva tieto

Informaatiotutkimuksen nikokulmasta tehtyd tutkimusta harvinaisista
sairauksista on hyvin vdhan. Kirjoittajien tiedon mukaan tata tutkimusta ei
ole tehty Suomessa lainkaan lukuun ottamatta pro gradu -tutkielmaa (ks.
Rotonen 2020), johon tdmia artikkeli pohjautuu. Myoskddn sairaus-
kasityksia ei ole informaatiotutkimuksen alalla juuri tutkittu. Poikkeuk-
sen tekevit Stanarevi¢ Katavi¢in ja tutkijakollegoiden (2016, 2019) Kro-
atiassa toteutetut tutkimukset, joissa on tarkasteltu harvinaissairaiden
informaatiokayttaytymistd (Stanarevi¢ Katavi¢, Faletar Tanackovi¢ & Badu-
rina 2016, Stanarevi¢ Katavié 2019) seké sairauskésitysten yhteyksia infor-
maatiokdyttdytymiseen (Stanarevi¢ Katavi¢ ym. 2016). Muilla tieteenaloilla,
erityisesti hoitotieteissd, aihepiirin tutkimusta on kuitenkin tehty ja niissa
tutkimuksissa on tarkasteltu informaatiotutkimuksen niakokulmasta kiinnos-
tavia ilmio6ita. Tiedon puute on eris harvinaissairauksia yhdistéavista tekijoista
ja madrittelee niita sairauksia.

Harvinaissairauksista on yleisesti saatavilla niukasti lddketieteellista
tietoa ja myOs asiantuntevista ammattilaisista on puutetta (Eurordis 2020).
Sairastuneilla ja heidén laheisilldan on kokemusta sairaudesta, sen oireista ja
hoidosta ja niinpéd harvinaissairauksien kontekstissa heiddn asiantuntemuk-
sensa korostuu. Tdmin vuoksi myds erilaiset tukiryhmat ja -jarjestot seka
vertaiset nousevat tirkeiksi tiedonldhteiksi (Spring 2014b). Paitsi tiettyyn
harvinaissairauteen, diagnosointiin, oireisiin, hoitoon, sairauden hallintaan,
ennusteeseen ja asiantuntevien terveydenhuollon ammattilaisten 16ytdmiseen
liittyvaa informaatiota (Morgan ym. 2014), harvinaissairaat tarvitsevat usein
my0s sosioemotionaalista tukea (Lasker, Sogolow & Sharim 2005, Mooney,
Poland, Spalding, Scott ja Watts 2013). Vertaistuki ja positiiviset tunteet ovat
nousseet esille esimerkiksi sappikirroosia sairastavien (Lasker ym. 2005) seka
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pitkdaikaissairaiden ja vammaisten lasten ja nuorten vanhempien (Kalmari &
Taanila 2014) kohdalla. Vertaiset tarjoavat henkista tukea ja jakavat kokemuk-
siaan sekd esimerkiksi arkielamaa helpottavaa tietoa ja kdytannon vinkkeja
(Kalmari & Taanila 2014, Harvinaiset verkosto 2020b).

Laitisen ja muiden (2013) harvinaissairailta ja heidan laheisiltdan kerat-
tyyn kyselyaineistoon perustuva selvitys osoitti, ettd tiedon puute toi haasteita
paitsi arkielamén eri puoliin, my6s diagnoosin saamiseen. Erityisesti suomen-
kielinen informaatio seka tieteellinen tutkimus tulivat esille keskeisina tiedon-
tarpeina. Osa osallistujista koki kuitenkin tiedon saannin parantuneen vuosien
saatossa. Tietoa saatiin erikoissairaanhoidosta, internetistd, jarjestoilta tai
yhdistyksiltd seka vertaisilta (Laitinen ym. 2013). Carpenter ja muut (2011)
tutkivat vaskuliittipotilaiden kayttamia ladkitykseen liittyvia tiedonldhteita.
Tietoa hankittiin tyypillisesti laakireiltd ja internetistd ja nédihin myos
luotettiin eniten. Painettuja lihteitd, tukiryhmid ja muita terveydenhuollon
ammattilaisia sen sijaan kaytettiin tiedonldhteind vain harvoin. Ystavit ja
perheenjasenet olivat harvimmin kaytettyja tiedonlahteita, tosin miehet pitivit
puolisoitaan luotettavina tiedonldhteind melko usein (Carpenter ym. 2011).
Hamiltonin ja muiden (2015) tutkimuksessa kivi ilmi, ettd tietoa omasta tai
ldheisen sairaudesta haettiin useimmiten internetistd, mutta myos terveyden-
huollon ammattilaisilta seka vertaisilta.

Sairauskisitys ja harvinaista sairautta koskeva tiedonhankinta

Terveystiedon hankinta voidaan ymmartda keinoksi sopeutua harvinaiseen
sairauteen. Leventhalin ja tutkijakollegoiden (2012) arkijarjen malli (eng.
Common Sense Model, CSM) on teoreettinen viitekehys, jonka avulla pyritdan
ymmartaméain ihmisten sopeutumista terveyteen liittyviin uhkiin eri kon-
teksteissa (Leventhal, Bodnar-Deren, Breland, Hash-Converse, Phillips, Lev-
enthal & Cameron 2012). Mallin keskeinen kasite on sairauskésitys (eng. illness
perception, illness representation), joka kuvaa ihmisten kognitiivisia malleja
tai uskomuksia sairauksista, oireista sekd terveysuhkista (Benyamini 2011;
tassd Stanarevi¢ Katavi¢ ym. 2016). Kun ihminen huomaa itsessaian ruumiil-
lisia muutoksia tai tuntemuksia, jotka eroavat normaalista, sairauskéasitykset
voivat aktivoitua (Leventhal ym. 2012). Leventhalin ja muiden (2012) mukaan
sairauskasitysten syntymiseen vaikuttaa viisi ulottuvuutta: sairausidentiteetti,
sairauden aikajana, sairauden koetut ulkoiset, sisdiset tai kayttaytymiseen liit-
tyvit syyt, oletetut ja koetut seuraukset seka sairauden hallinta.

Sairaus ja terveys liittyvit ldheisesti toisiinsa. Yksinkertaistaen terveys
voidaan kisittda suppeasti tai laajasti: suppeasti sairauden tai vaivan poissa-
olona tai laajasti fyysisena, psyykkisena ja sosiaalisena hyvinvointina (Briis-
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sow 2013). Laaja terveyskasitys huomioi subjektiivisen kokemuksen omasta
terveydestd: myos parantumattomasti sairas voi kokea olevansa terve (Huttu-
nen 2020).

Stanarevi¢ Katavi¢ ja muut (2016) hyodynsivit sairauskasitys-kasitetta tar-
kastellessaan kroatialaisten aikuisten harvinaissairaiden sairauskasityksia ja
niiden yhteyttd heiddn informaatiokayttaytymiseensd. Heiddn toteuttamansa
kyselytutkimuksen mukaan sairauskasitykset olivat yhteydessd informaa-
tiokayttaytymiseen. Oman sairauden ymmartidmista edisti, ettd harvinais-
sairas kaytti potilasjarjestoja tiedonldahteend. Tutkijat huomasivat kuitenkin
myo0s, ettd mikdli tiedonldhteenad kaytettiin yleislaakaria, verkkoryhmia tai
perheenjisenid, tunnettiin suurempaa huolta omasta harvinaissairaudesta.
Samaa sairautta sairastavan vertaisen tunteminen auttoi vihentdmaan huolta
ja lisddmaan ymmarrystd ja hallinnan tunnetta. Pelkka vertaispotilaiden
tiedonlahteenid kayttadminen ei kuitenkaan vaikuttanut olevan merkittavassa
yhteydessa sairauskisitykseen (Stanarevi¢ Katavi¢ ym. 2016).

Stanarevi¢ Katavi¢in ja muiden (2016) tutkimuksessa vastaajan kokemus
siitd, ettd tietoa loytyi hyvin omalla didinkielelld, oli yhteydessa positiivi-
sempaan kokemukseen sairauden hallinnasta ja ymmartdmisesta. Aktiivinen
tiedonhankinta oli yhteydessd huolen tunteeseen, mutta ei kuitenkaan
sairauden parempaan ymmartidmiseen tai hallinnan tunteeseen. Vain harva
valtteli omaa harvinaissairauttaan koskevaa tietoa. Tiedon vilttely oli kuiten-
kin heikosti, mutta tilastollisesti merkitsevisti yhteydessd vidhidisempain
hallinnan tunteeseen sekd heikompaan sairauden ymmaértadmiseen. Huolen ja
tiedon valttelyn valilla ei havaittu keskindistda suhdetta. Stanarevi¢ Katavic¢in
ja muiden (2016) mukaan tutkimustuloksista voidaan péitelld, ettei saata-
villa oleva terveystieto ollut riittdvaa aktiivisesta tiedonhankinnasta huoli-
matta.

Tiedon puute ja tiedon saannin riittamattomyys ladkareiltd ovat syita,
jotka ajavat harvinaissairaita hankkimaan tietoa itse. Stanarevi¢ Katavié
(2019) haastatteli 15 harvinaissairasta selvittden heidan tyypillistd informaa-
tiokayttaytymistdan ja sithen liittyvid haasteita. Tiedonhankinta oli aktiivisinta
diagnoosin saamisen jilkeen, kun taas myohemmin tietoa hankittiin, mikali
ilmeni uusia oireita, ladkityksia tai sivuoireita. Myos yleinen kiinnostus omaa
harvinaissairautta kohtaan oli syy hakeutua tiedonldhteiden direen. Harvi-
naissairaat kokivat, ettd oli hankalaa saada tietoa arkielamén tueksi ja lisdksi
osa koki, ettei sosiaalisista oikeuksista ollut helppoa 16ytaa tietoa. Myos uuden
tutkimustiedon ymmartdminen ja kaytto oli vaikeaa sen erikoissanaston,
saatavuuden tai kielen vuoksi. Osin tédstd syystd harvinaissairaat etsivitkin
tietoa usein vertaisiltaan, jotka tarjosivat tiedon lisdksi myos henkista tukea.
Myoés terveydenhuollon ammattilaiset nihtiin niin tiedonlahteina kuin poten-
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tiaalisina liittolaisinakin terveystiedon hankinnassa (Stanarevi¢ Katavi¢ 2019).
Vaikka terveydenhuollon ammattilaiset eivit aina voi toimia parhaana tiedon-
lahteena harvinaissairaiden kontekstissa, aikaisemmat tutkimukset osoittavat,
ettd sairastuneet ja heiddn ldheisensd ovat kokeneet tirkedksi sen, ettd
ammattilaiset pyrkivit aidosti selvittaimaéan harvinaissairauteen liittyvid seik-
koja. My0s ammattilaisten empaattinen asenne potilasta sekd hinen perhet-
tddn ja tilannettaan kohtaan on koettu tarkeiksi (Huyard 2009, Grut & Kvam
2013). Lisaksi terveydenhuollon ammattilaisen tarjoama arkielam&ia koskeva
tieto saattaa kompensoida ldiketieteellisen informaation puutetta (Huyard
2009). Mooneyn ja muiden (2013) mukaan myos tiedon jakamisen ajoittami-
nen oikeaan aikaan on tdrkedd, jotta sairastunut pystyy sisdistimiin
saamaansa tietoa.

Omaan sairauteen liittyvien tekijoiden on osoitettu ohjaavan tiedon
hankinnan lisidksi tiedon arviointia. Zhu, Smith, Parrott ja Worthington (2018)
saivat tutkimuksessaan selville, ettda Alfa 1-antitrypsiinin puutostautia (A1AD)
sairastavat arvioivat samaa informaatiota eri tavoin taudin vakavuusasteen tai
sisillon kiinnostavuuden mukaan. Mikili vastaajan sairaus ei ollut vaikea, han
koki usein Yhdysvaltain terveysviraston (National Institutes of Health, NTH)
verkkosivuston informaation laadukkaammaksi seka kiinnostavammaksi kuin
sellainen vastaaja, jolla sairaus oirehti vakavammin. Verkkosivuston koettu
laadukkuus ja kiinnostavuus merkitsi usein sité, etta siita jaettiin tietoa eteen-
pdin. Todennidkodisemmin sivustosta kerrottiin eteenpdin, mikili vastaajalla
oli hengellinen vakaumus tai hian koki, ettd sairaus oli vahvasti geneettisesti
maaraytyva (Zhu ym. 2018).

Sairautta koskevan tiedon kognitiiviset auktoriteetit

Harvinaissairaiden kayttamia tiedonldhteita ja niiden luotettavuuden arvioin-
tiin liittyvia seikkoja on tutkittu vihemmain kuin esimerkiksi harvinais-
sairaiden tiedontarpeita. Tdssd tutkimuksessa tiedonldhteiden luotettavuuden
arviointia lahestytddn kognitiivisen auktoriteetin késitteen avulla. Kognitiivi-
nen auktoriteetti (eng. cognitive authority) viittaa uskottavaksi ja luotettavaksi
koettuun tiedonldhteeseen, jolla on vaikutusta ajatteluun. Kasitteen taustalla
on ajatus kahdesta perustavanlaatuisesti erilaisesta tiedonhankinnan tavas-
ta: ensimmaisen ja toisen kidden tiedosta. Ensimmaéisen kidden tieto koostuu
ihmisen omista muistoista ja kokemuksista. Toisen kidden tieto sen sijaan on
valitteista, sitd saadaan muilta ihmisiltd. Kognitiiviset auktoriteetit ovat toisen
kiaden tiedonlidhteiti, joita pidetdan sopivina (eng. proper) ja joiden puoleen
kaannytdan tiedontarpeiden ilmetessa (Wilson 1983).



Informaatiotutkimus 40(3) 275

Auktoriteettiuskomukset eiviat ole muuttumattomia, vaan ne kehittyvat
elamain aikana ja ovat myo0s tilannesidonnaisia. Usein kognitiivisia auktoriteet-
teja ei tarkoituksellisesti etsitd, vaan kasitykset sopivista tiedonldhteista
rakentuvat osana muuta toimintaa. Joskus kognitiivisia auktoriteetteja on
haettava myos tietoisesti (Wilson 1983). Harvinaissairauksien kontekstissa
kognitiivisten auktoriteettien etsiminen voi olla tarpeen tiedon puutteesta
johtuen.

Tiedonldhteen koettu uskottavuus (eng. credibility) on keskeinen kogni-
tiivisen auktoriteetin elementti. Ollakseen uskottava, tiedonldhteen tulee olla
sekd pateviana pidetty (eng. competent) ettd luotettava (eng. trustworthy).
Lahteen koettu asiantuntemus voi rakentua esimerkiksi kokemuksen, koulu-
tuksen tai maineen varaan. Luotettavuus sen sijaan liittyy kasitykseen tiedon-
lahteen rehellisyydesta. Kaikki uskottaviksi koetut tiedonléhteet eivat kuiten-
kaan ole kognitiivisia auktoriteetteja; uskottaviksi koetut tiedonldhteet ovat
potentiaalinen joukko kognitiivisia auktoriteetteja (Wilson 1983).

Kognitiivisena auktoriteettina voi toimia paitsi toinen ihminen, myos
ammattiryhma, organisaatio, instituutio, dokumentti tai véline. Auktoriteetin
asema rajoittuu tietyn aihepiirin sisille, vaikka joskus aihepiirin tarkka rajaus
on mahdotonta. Muut ihmiset ovatkin arvioijan roolissa siind, kuinka laajalle
tiedonlahteen auktoriteetti ulottuu eri aihepiirien sisélld. Auktoriteettien
mielipiteet sekd mahdolliset ohjeet ja neuvot voivat kuitenkin saada paino-
arvoa myos siind tapauksessa, ettei varmaa tietoa jostakin asiasta ole olemassa
(Wilson 1983).

Aikaisemmissa terveyden kognitiivisia auktoriteetteja kisittelevissa tutki-
muksissa on keskitytty erityisesti potilaan ja terveydenhuollon ammattilaisen
vuorovaikutukseen ja siihen, miten lddketieteen ja sen edustajien biolddke-
tieteellistd kognitiivista auktoriteettia haastetaan tai tdydennetdin muilla
tietamisen tavoilla (McKenzie 2003, Neal & McKenzie 2011). Nama tutkimuk-
set osoittavat, ettd biolddketieteellistd kognitiivista auktoriteettia haastetaan
erityisesti vetoamalla muiden kokemuksiin perustuvaan kokemukselliseen
kognitiiviseen auktoriteettiin ja toisaalta omaan paittelyyn, kehollisiin tun-
temuksiin tai kokemuksiin perustuvaan henkil6kohtaiseen auktoriteettiin
(McKenzie 2003, Genuis 2013). Genuisin (2013) tutkimus osoittaa, etti
potilaat asemoivat itseddn eri tavoin sekd suhteessa terveydenhuollon ammat-
tilaisiin etta tiedonldhteisiin. Useimmat tutkimukseen osallistuneet kuvasivat
itseddn itsendisind paiatoksentekijoind ja vastuullisina myos tiedonhankin-
nasta. Tdhidn asemaan liittyi henkilokohtaisen auktoriteetin korostaminen ja
terveydenhuollon ammattilaisten asettaminen oppaan tai konsultin asemaan.
Biolddketieteellisen tiedon auktoriteettiasemaa painottaneet potilaat asettivat
terveydenhuollon ammattilaiset sekd kognitiivisen auktoriteetin ettd paatok-
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sentekijdn asemaan, jolloin potilaan asema nayttaytyi ammattilaisesta riip-
puvaisena. Jaettu paatoksenteko potilaan ja terveydenhuollon ammattilaisen
vililld sen sijaan ilmensi molemminpuolista arvostusta erityyppiseen tietoon
ja kognitiiviseen auktoriteettiin (Genuis 2013). Harvinaissairaiden omaan
sairauteen liittyvaan tietoon kytkeytyvia kognitiivisia auktoriteetteja ei ole tie-
tojemme mukaan aikaisemmin tutkittu.

Tavoite ja tutkimuskysymykset

Artikkelissa kasitellddn perinndllisesti harvinaissairaiden suomalaisten
aikuisten kasityksid heiddn omasta sairaudestaan ja sitd koskevasta tiedos-
ta. Kiinnostus kohdistuu erityisesti harvinaissairaiden tapaan arvioida omaa
sairauttaan koskevien tiedonldhteiden kognitiivista auktoriteettia. Harvinais-
sairaiden tiedontarpeita on tutkittu jokseenkin paljon, mutta tiedonldhteet ja
niiden luotettavuuden arviointi ovat jiadneet vihemmalle tarkastelulle. Harvi-
naissairauksien yhteydessd my0s sairauskasityksia on tutkittu vain vahan.
Tutkimuskysymykset ovat seuraavat:

1. Millaisia kisityksid harvinaissairailla on omasta harvinaisesta sairau-
destaan?

2. Miten harvinaissairaat arvioivat sairauteen liittyvia tiedonlahteita ja
niiden kognitiivista auktoriteettia?

3. Millainen rooli erilaisilla tiedonlahteilla on sairauskasityksen muodos-
tumisessa?

Tutkimusmenetelma

Tassd luvussa esitetddn tutkimuksessa kiytetyt tutkimusmenetelmit. Ensin
kuvataan aineistonkeruumenetelmédin liittyvid seikkoja, jonka jilkeen
kuvataan aineiston analyysin eteneminen.

Tutkimuksessa kaytettiin laadullista ldhestymistapaa. Silla pyrittiin
moniulotteisen todellisen eldamin kuvaamiseen sekd ymmartamiseen ja koh-
teen kokonaisvaltaiseen tutkimiseen (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009).
Koska tarkoituksena oli tuottaa tutkimuskohteesta syvillistd, tarkkaa aineis-
toa, tutkimuksen osallistujat valittiin harkitusti ja tarkoituksenmukaisesti
(Tuomi & Sarajarvi 2002, Hirsjarvi & Hurme 2008, Hirsjirvi ym. 2009)
edustamaan aiheen parhaiten tuntevia henkil6itd (Tuomi & Sarajarvi 2002).
Koska tutkija oli ldheisessd vuorovaikutuksessa osallistujien kanssa, myos
tutkimuksen eettisyys korostui (Kylmé & Juvakka 2007).
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Aineisto

Tutkimusaineisto kerittiin teemahaastatteluilla, joiden avulla pyrittiin
tuomaan esille osallistujien subjektiivisia kisityksid ja kokemuksia. Haas-
tatteluteemojen suunnittelussa hyodynnettiin tutkimuksen aihetta sivuavaa
aikaisempaa tutkimusta. Teemat kisittelivit laajasti informaatiokayttayty-
miseen liittyvid seikkoja (ks. Rotonen 2020, liite 1). Tiedonldhteita koskevassa
teemakokonaisuudessa esille nousivat laajasti harvinaissairaiden kayttamat
tiedonlahteet sekid tiedonldhteiden luotettavuuteen liittyvét arviointitavat.
Haastatteluissa aiheet olivat jokaiselle haastatellulle samat, mutta kysymysten
tarkka muoto ja jarjestys vaihtelivat (ks. Hirsjarvi & Hurme 2008).

Haastateltavat rekrytoitiin Harvinaiset-verkoston avulla. Verkoston
yhteyshenkil6 jakoi haastattelupyyntoviestia siahkopostitse verkoston jasen-
yhteisoille kahdesti. Jasenyhteisot puolestaan jakoivat eteenpidin haastat-
telupyyntoviestia omille jasenilleen. Tutkimukseen osallistui viisi perinnol-
lisesti harvinaissairasta suomalaista, yli 18-vuotiasta aikuista. Ndiden lisdksi
yksi henkil6 osallistui koehaastatteluun, jonka aineisto jatettiin kuitenkin pois
tulosten analysoinnista haastatellun ja haastattelijan ldheisen suhteen vuok-
si. Haastattelut toteutettiin maalis-kesdkuussa 2019 haastateltavien kotona,
opiskelu- tai tyopaikalla. Haastattelut kestiviat noin 45 minuutista puoleen-
toista tuntiin. Haastattelut danitettiin ja litteroitiin tekstimuotoon.

Tutkimuksessa noudatettiin tiukkaa tutkimusetiikkaa, silld tutkimuk-
seen liittyi arkaluonteisia, terveyteen liittyvid tietoja (Kuula 2011). Jo ennen
haastatteluita tehtiin eettistd ennakkoarviointia (Kuula 2011) laatimalla
tietosuojailmoitus seka kertomalla olennaisimmat seikat tutkimuksesta haas-
tateltavien rekrytoimiseen tarkoitetussa viestissd. Osallistujat paittivit itse,
osallistuivatko he tutkimukseen ja heidan yksityisyytensi on suojattu rapor-
tissa anonymisoinnilla (Kuula 2011). Haastattelut toteutettiin haastatellui-
den suullisella suostumuksella. Haastattelujen alussa osallistujille esitettiin
tietosuojailmoitus, jossa kerrottiin tutkimukseen liittyvistd seikoista tarkem-
min. Naisté seikoista oleellisimmat tuotiin esille myos haastattelutilanteessa
kuten se, ettd haastateltavat voivat keskeyttda tutkimuksessa mukana olemi-
sen milloin tahansa (Tuomi & Sarajarvi 2002, Hirsjarvi ym. 2009). Aineiston
litteroinnin yhteydessa suorat tunnistetiedot poistettiin ja danitetyt haastat-
telut tuhottiin litteroinnin jalkeen. Tulokset on anonymisoitu niin, ettei haas-
tatelluista kerrota muuta kuin analyysin kannalta olennaiset taustatiedot.
Haastatellut olivat joko tyoelamassa, opiskelijoita tai eldkkeelld. Tutkimuksen
erityispiirre oli, ettd suurin osa haastatelluista oli jollakin tavalla tekemisissa
terveydenhuollon tai sairaanhoidon kanssa koulutuksensa ja/tai tyonsa
puolesta.
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Aineiston analyysi

Tutkimuksen analyysimenetelména kaytettiin teoriasidonnaista sisallon-
analyysia, jossa teoreettiset kytkokset toimivat analyysin apuna, mutta aineis-
tolla ei kuitenkaan pyritty testaamaan teoriaa (Tuomi & Sarajarvi 2002).
Sisdllonanalyysissa hyodynnettiin teoreettista viitekehystd, joka luotiin
aihepiirin esiymmarryksen pohjalta, ja jonka osia Leventhalin ja muiden
(2012) seki Wilsonin (1983) mallit olivat (ks. Rotonen 2020, kuvio 2, s. 24).

Analyysi alkoi litteroidun aineiston tarkalla lukemisella. Tamén jialkeen
aineisto ryhmiteltiin ja luokiteltiin merkitsemalld symboleilla teemoihin liit-
tyvit asiat. Luokittelussa hyodynnettiin tutkimuskysymyksia seka teemahaas-
tatteluita varten tehtya runkoa (ks. Rotonen 2020, liite 1). Luokittelun val-
mistuttua eriteltiin informaatiokayttaytymiseen liittyvien seikkojen yhteyksia
haastateltujen sairauskasityksiin.

Tutkimus harvinaissairaiden informaatiokayttaytymisesti koko laajuudes-
saan on raportoitu artikkelin ensimmaisen kirjoittajan pro gradu -tutkielmas-
sa (ks. Rotonen 2020). Tassa artikkelissa keskitytaan tuloksiin, jotka koskevat
harvinaissairaiden kasityksid heiddn omasta sairaudestaan sekd sairautta
koskevasta tiedosta keskittyen tiedonldhteiden kognitiiviseen auktoriteettiin.

Tulokset

Tassd luvussa esitellddan tutkimuksen tulokset. Tulokset on jaettu kahteen
alalukuun, joista ensimmaisessid kisitellidn haastateltujen kisityksid heidan
omasta harvinaissairaudestaan. Toisessa alaluvussa pureudutaan heidian kayt-
tdmiinsa ja luottamiinsa tiedonlihteisiin seka eritellaan tiedon ja tiedonlahtei-
den kytkeytymista heidin sairauskasityksiinsa.

Harvinaissairaiden sairauskisitykset

Kaikilla haastatelluilla oli eri harvinaissairaus. Osalla heista sairaus oli esiin-
tynyt aiemmin suvussa, mutta ei kaikilla. Joillakin sairaus oli ilmennyt jo
varhain lapsuudessa, toisilla vasta my6hemmin aikuisidlld. Haastateltavat
olivatkin eri vaiheissa sairauden aikajanaa. Sairauden aikajana oli merkityk-
sellinen sekd sairauden hyvidksymisen ettd sairausidentiteetin kehittymisen
nakokulmasta. Mitd pidempi aika sairauden ilmenemisesta oli, sitd parem-
min harvinaissairaus oli hyvaksytty osaksi elaméaa. Toisaalta myo0s silloin, kun
sairaus oli ilmennyt jo lapsuudessa, elaméssa oli voinut olla hetkia, jolloin
sairauden hyviaksyminen oli ollut vaikeaa. Mikili sairaus oli ilmennyt vasta
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aikuisidlld, sairauden kanssa elimiseen sopeutuminen saattoi olla vield osin
kesken. Sairauden ilmenemisajankohdasta riippumatta kaikki haastatellut
pyrkivat mahdollisimman hyvaan arkielamaan sairaudesta huolimatta.

Sairauden syyksi koettiin useimmiten sen perinnéllisyys, vaikka joskus oli
voitu epiilld perinndllisyydestd poikkeavaakin syyta. Esille tuli kuitenkin myos
kohtalon uskoon verrattava kokemus, jolloin oma harvinaissairaus koettiin
oman elamén haasteena:

"[Elnnen syntymdd mdid oon valinnu haasteet tihin eldmdin. .. etti en nyt sit
tiedi miki se on oikeesti, mutta se on kiva ajatus. Et se [sairaus] on tavallaan...
mun... valitsema eiki jonku muun” (H2).

Kaikki haastatellut harvinaissairaat olivat kokeneet sairaudestaan johtu-
via fyysisid seurauksia, tyypillisimmin fyysisia rajoitteita. Lisdksi seuraukset
saattoivat olla psyykkisia. Tallaiset seuraukset liittyivit muun muassa tule-
vaisuuden pohtimiseen ja emotionaaliseen ahdinkoon, mutta my6s esimer-
kiksi normaalien ruumiintoimintojen arvostaminen nousi esille. Fyysisten ja
psyykkisten seurausten lisdksi tuli esille taloudellisia, sosiaalisia, ammatin-
valintaan ja uusien taitojen opetteluun liittyvia seurauksia. Nama seuraukset
saattoivat olla joko kielteisia tai myonteisia.

Haastatellut kokivat useimmiten ainakin jonkin asteista hallintaa omasta
harvinaissairaudestaan.

"[K]ylli md ainaki pystyn niinku kampoihin pistimdiin, mutta ettd kyllihdin
se... jossain vaiheessa idin myotd... alaspdin siind niinku suunta, mutta niin se
on ihmisilld muutenkin” (Hs).
Esille nousi my6s kokemus siitd, ettei omaa sairautta voinut hallita itse millaan
tavalla. Sairauden hallinnan yhteydessa tuli selkeésti ilmi eri harvinaissairauk-
sien aiheuttamat erityyppiset oireet ja se, oliko oireisiin olemassa tehokasta
hoitokeinoa. Mikili hallintaa koettiin olevan edes jonkin verran, sairauden
hallintakeinot liittyivit usein omaan toimintaan, erityisesti liikuntaan.

Sairautta koskeva tieto ja kognitiiviset auktoriteetit

Haastatteluissa korostui yhtidlta lddketieteellisen tiedon kognitiivinen
auktoriteetti ja toisaalta henkilokohtainen auktoriteetti eli ensikdaden
tieto. Myos vertaiset olivat luotettuja tiedonldhteita erityisesti kokemustiedon
yhteydessa. Tiedonldhteiden luotettavuuden arviointitavoissa oli havaittavissa
eroavaisuuksia niin tiedon tyypin (esimerkiksi asiantuntijatieto tai vertais-
tieto) kuin tiedon arvioijan koulutustaustan ja kokemuksen perusteella.
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Asiantuntijatieto

Haastatellut harvinaissairaat kayttivit paljolti digitaalisia tiedonldhteita. Lihes
kaikki haastatelluista kayttivat ladketieteellisid tietokantoja, joista he lukivat
ladketieteellisid julkaisuja. Koulutus tai ty6 terveydenhuollon tai sairaan-
hoidon parissa auttoi ymmartamaan ladketieteen termistod ja ndin lukemaan
ladketieteellisida tutkimuksia. Koska merkittdva osa harvinaissairauksiin liit-
tyvista tutkimustiedosta oli englanninkielistd, kielitaito korostui.
"[Jlos lihtee lukee niiti [tieteellisid artikkeleital... englannin kielistd erittiin
raskasta tekstii jos siihen ei oo perehtyny... niin siind niinku kestdi monta
paivid ku niitd lukee” (H1).
Lisdksi kaytettyjen ja luotettujen digitaalisten tiedonldhteiden joukkoon
lukeutui terveydenhuoltoalan virallisten toimijoiden yllapitimia sivustoja
sekd harvinaissairauksiin keskittyvien organisaatioiden sivustoja:
"Tammdset... viralliset tietokannat. Niinké vaikka, etti googlettamalla loytyy
esimerkiksi... harvinaisten sairauksien rekisteri... tai siis tietokanta, niin se on
kyllid semmonen, etti sithen pystyy aika paljon luottaa” (H3).
Niiden lisdksi luotettavaksi tiedontarjoajaksi koettiin eri harvinaissairauk-
siin keskittyvit jarjestot, liitot tai yhdistykset, jotka olivat usein kolmannen
sektorintoimijoita. Ndidentoimijoiden kauttasaatettiin saadatietoa esimerkiksi
uusista hoitokeinoista. Myos toimijoiden sosiaalisesta mediasta voitiin
seurata passiivisesti uutta tutkimustietoa:
?[Sosiaalisen median] kautta se [harvinaissairauteen liittyvi organisaatio]...
tavallaan niinku vinkkaa et hei nyt on tullu timmonen tutkimus tihdin liittyen,
etti kaykdidi kattoo” (Hs).

Harvinaissairauksiin keskittyvid organisaatioita hyodynsivit omassa
tiedonhankinnassaan aktiivisesti erityisesti ne haastateltavat, joiden oma
koulutus ei liittynyt terveydenhuoltoon tai sairaanhoitoon.

»Sitte vaikka. .. jos on tulossa jotain uusia [hoitokeinoja], niin sitte niistd tietdi
yleensi ensimmdiseksi tuolta [harvinaissairauksiin liittyviltd organisaatiolta]”
(H2).
Haastatellulla saattoi olla ndiden organisaatioiden edustajiin henkilokohtaisia
sosiaalisia suhteita, jolloin heiti oli helppoa kayttaa tiedonlahteena:
?[J]os hakee just jotain eksaktia. .. niin kyl mdd sitte haen siti esimerkiks jonkun
[organisaation] nettisivuilta suoraan... sitte jos mullon vaan yhteystiedot, niin
md mielummin ehki kysyn” (H4).

Tiedonldhteiden luotettavuutta arvioitiin sen mukaan, millaista tietoa
kasiteltiin. Ladketieteellisen tai muun asiantuntijatiedon luotettavuuden arvi-
ointia kuvattiin suurelta osin ulkoisiin ja tekstimuodollisiin seikkoihin kuten
tekijyyteen, ajantasaisuuteen, oikeakielisyyteen sekid lahdemerkint6ihin tai
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viittauksiin vedoten. Samalla saatettiin tarkastella myds tiedonldhteen objek-
tiivisuutta.
“[M]Jitd enemmdn mainoksia internet-sioulla on, niin sitd vihemmin luottaa. ..
ja tota onko siind viitteitd ja myos niinku jos on jotain kuvituskuvia, niin se
saattaa viedd sitd epiluotettavampaan suuntaan” (H3).

Myos ladketieteellinen todistaminen koettiin luotettavuuden osoittajaksi:
?[Slemmonen se ldhtokohta on, ettd... sielld taytyy olla siti tutkimusniytoo. . .
et se ei 0o vaan mututietoo” (Hs).

Monet ndistd arvioinnin tavoista osoittivat, ettd haastateltujen harvinais-

sairaiden valmiudet arvioida tiedonldhteita olivat hyvin kehittyneet. TAman

osoitti my0Os se, ettd haastateltavat saattoivat pohtia miten tutkimustiedon

tuottamisen tapa vaikuttaa tiedon tulkintatapoihin:
"[]los sitte on niinku tutkimuksia niin tiytyy niinku muistaa eftd... et sd py-
stys vaikka tapaustutkimusta samallailla yleistii ku se ettd jos on niinko isompi
aineisto” (Hs).

Toisaalta myos jonkinlainen intuitio asiantuntijatiedon luotettavuudessa tuli

ilmi. Tahan saattoi yhdistya koulutustausta ja tottumus tiedonhankintaan:
"Kylli mii koen, etti se on aika helppoa [arvioida tiedonlihteiden luotettavuut-
ta], koska sitd joutuu tekemdin omassa tyossiki koko ajan. Niin se on aika
semmonen... alitajuisesti tapahtuva prosessi... koulutus on tehny tehtivinsi”
(H3).
Asiantuntijatiedon luotettavuuden arvioinnissa nousi esille mielenkiin-
toinen tulos, joka on oleellinen harvinaissairauksien kontekstissa. Tama oli
harvinaissairauksien marginaalisuus:
“[Jlos se on ollu tdmméonen joku ihan lidketieteellinen julkasu, niin md oon
aatellu, et kyl tin nyt tiytyy olla than luotettavaa... Tuskimpa kukaan huvik-
seen lihtee tutkimaan [harvinaissairauksia] niin tota md oon aatellu tavallaan
ne ketkd niinku tutkii nditi ja julkasee jotain, niin ne on varmaan ihan tosis-
saan... koska se on aika pieni piiri tutkijoita varmaan. .. ketkd tekee timmosti
tutkimusta” (H1).

Harvinaissairauksien marginaalisuuden voidaan tulkita lisdavén luottamusta

aihetta koskeviin tiedonlidhteisiin. Harvinaissairauksiin liittyvin yhteison

marginaalisuus on tullut esille my6s Springin (2014b) tutkimuksessa.

Terveydenhuollon ammattilaisten kohdalla empaattisuus harvinaissairasta
ja tdmaén tilannetta kohtaan heratti luottamusta. Ammattilaisen asiantunti-
juuden lisdksi tarkeda oli kokemus rehellisyydestd: ammattilaisen odotettiin
tarkistavan sellaiset asiat, jotka olivat hinelle vieraita.

“[L]ddkdrit... tuottaa enemmiin luottamusta... et sanoo eftd "mdi en tidkko tissdi
vaiheessa tiedd, mutta md otan tisti asiasta selvdd ja kerron sulle sitte myohem-
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min” ku semmonen, etti alkaa sitte ympiripyoreesti selittid jotain asiaa, jossa
ei 00 mitddn sisdltéd” (H2).

Luottamusta terveydenhuollon ammattilaisiin saattoi horjuttaa ammatti-
laisen epiasiallinen ja epdempaattinen potilaan kohtelu. Erds haastateltu
kertoi ladkarin epaasiallisista kommenteista diagnoosin saamisen yhteydessa,
mika oli vaikuttanut 1aakarilta saadun tiedon torjumiseen ja ndin myos hoidon
viivastymiseen:

”[Sle oli sit se sama ldikdiri, joka mulle eka sitd [toimenpidetti] ehdotti, ja mi
olin ettd... md en sulta ota niinku yhtidn mitidn... se vaikutti sithenkin, ettd
md en niin kun edes niin ajoissa mennyt sithen [toimenpiteeseen] kun olis
voinu” (H4).
Toisaalta hyviat kokemukset terveydenhuollon parissa lisasivit luottamusta
ammattilaisia kohtaan:
*[Slillon oli ollu fiksu... lddkdri... ja ohjannu... [sairaalaan] ja sielt on sitte
lihteny ihan oikeet... tutkimukset” (Hs).
Terveydenhuollosta saadut hyvit tai huonot kokemukset olivat siis osin
kytkoksissa siihen, saivatko terveydenhuollon ammattilaiset, erityisesti
ladkarit, kognitiivisen auktoriteetin aseman. Huonot kokemukset tervey-
denhuollon parissa ja ndin myo6s luottamuksen puute lddkireitd kohtaan
saattoivat heikentdd heidan auktoriteettiasemaansa. Talloin kognitiivisen
auktoriteetin aseman saattoivat saada muut, terveydenhuollon ulkopuoliset
lahteet, esimerkiksi aihepiirin tutkijat tai vertaiset.

Haastatellun omaan koulutukseen ja tyokokemukseen nojaava asiantun-
temus tuli vahvasti esille ldhteiden luotettavuuden arvioinnissa erityisesti
ladketieteellisen ja asiantuntijatiedon kohdalla. Erityisesti tima ilmeni aarim-
madisten vaihtoehtoisten hoitokeinojen yhteydessa.

”No md en luota nithin yhtdiin... ehki tin koulutuksenki takia tdmmdsisti

vaihtoehtosista vastaan tosi paljon” (H1).

*[Tlissiki ehki se ammatti... nousee aika... paljon” (H3).
Asdrimmiiset vaihtoehtoiset hoitokeinot eiviit herittineet luottamusta
yhdessdkadn haastatellussa koulutus- tai tyGtaustasta riippumatta. Tdma oli
my0Os vahva osoitus lddketieteellisen tiedon vahvasta auktoriteetista. Usein
ilmeni kuitenkin mielenkiintoa kevyempiin vaihtoehtoisiin hoitokeinoihin,
mutta niidenkin yhteydessd nousi esille ladketieteellisen tiedon kognitiivi-
nen auktoriteetti.

?[Sliitikihin [akupunktiosta] alakaa olla jo tutkimustietoa, ettd monilla se aut-

taa” (Hs).

*[Jlonku verran [on kiyttinyt wvaihtoehtoisia hoitokeinoja]...  Sillain

toissijasesti. .. sitte tarkistaa. .. tarkkaan kaikki aines-
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osat, ettd niissd ei nyt varmasti oo mikidn miki clashais niin kun nuitten

[lddketieteellisten hoitojen] kanssa” (H2).
Osin luottamuksen puute vaihtoehtoisiin hoitokeinoihin liittyi haastatellun
koulutukselliseen tai ammatilliseen taustaan terveydenhuolto- tai sairaan-
hoitoalalla, mutta tdma ei selittanyt kaikkien haastateltujen suhtautumista
aarimmaisiin vaihtoehtoisiin hoitokeinoihin. Kevyempiin ja mahdollisesti
vield ladketieteellistd todistusta saaneisiin hoitokeinoihin sen sijaan oli luot-
tamusta.

Oma kokemus ja asiantuntijuus

Asiantuntijatiedon lisdksi haastatteluissa korostui oman kokemuksen ja asian-
tuntijuuden merkitys tiedonldhteend. Oman kokemuksen kautta saatu tieto
saattoi koskea esimerkiksi jonkin apuvilineen kayttoa:
?[M]un mielestd [on] parasta kun pidsee testaamaan ja ite kokeilemaan jotaki ja
sitten keskustelemaan [tuotteista sen asiantuntijan kanssa]” (H4).
Omalla kokemuksella saattoi my0s verifioida muualta saatua tietoa:
“Ettd kun luki kaikki ne oirekuvat... mitd on tehty [kyseisti harvinaissairaut-
ta] sairastaville, niin sitte pysty vertaamaan, ettid mulle on tehty nuo samat
jutut... sitte tietysti jos mennddn ihan ndihin tieteellisiin artikkeleihin, niin
tapausselostuksia on... niin siind pysty aika hyvin vertaamaan sitte itteensi”
(H3).
Omia kokemuksia jostakin hoidosta saatettiin myos verrata muiden kokemuk-
siin, joita l0ytyi esimerkiksi internetin kautta:
*[K]yl joitaki pystyy [vertaamaan omiin kokemuksiin]... et mitd ite on kokenu
[hoidosta], ni sit kattoo... miten se [hoito] pitis vaikuttaa” (Hz).

Mikali 1adkari ei pystynyt tarjoamaan harvinaissairaalle hinen tarvit-
semaansa tietoa, joutui tiedon hankkimaan itse muista tiedonldhteistd, mika
osoitti myo0s aktiivisuutta oman sairauden hoitoon ja elamanhallintaan:

“[Eltenki ku oli... lddkiri, joka oli huono kokemus... niin sitte joutu kiin-
tymiidn juuri internetiin sen vuoksi” (H2).
Aktiivisuus tiedonhankinnassa oli lisdantynyt, mikéli terveydenhuollosta saa-
tu tieto oli vahiista tai muuten riittimatonta:
“[1]han alussa luotti, et kylli ne lddkdrit tietdd. .. Sillon ei ehkd ettiny niin pal-
jon tietoa, mut... ku on huomannu, ettei ne lidkdrit tiedikdid, ni sit on yrittiny
ite ettid... mahollisesti vield lisdd tietoo” (H1).
Tassa yhteydessa tuli esille, ettd tiarkeiksi koetut tiedonlahteet olivat muut-
tuneet sairauden aikana. Samalla oma asiantuntijuus ja kokemus omasta
sairaudesta kasvoi.
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Tiedonldhteiden luotettavuuden arviointi koettiin usein melko helpoksi;
jo olemassa oleva oma tieto antoi myos vankan pohjan tiedonldhteiden luotet-
tavuuden arvioinnille.
“[Sliin on kyl jonkun nékénen intuitio... minkd si klikkaat auki ja lihet luke-
maan... Mut en mi osaa sanoo... jos on ithan tuntemattomia linkkeji siind tai
tillasia, niin mikd se on sitte se, miksi si juuri sinne menet ja miksi si uskot
sithen tietoon. Kyl se yhdistyy niin paljon kaikkeen muuhun miti sul on jo
padssd siti tietoo. Sitd uutta tietoo vaan yhdistelee kaikkeen aikasempaan mitdi
on ja... sit se joko on todennikdsesti totta tai sit se ei ole” (H4).
Tassdkin korostui haastateltujen asiantuntijuus ja kokemukset omasta
sairaudesta. Harvinaissairas saattoi kokea oman asiantuntijuutensa olevan
niin kehittynytta, ettd han luotti itseensd arvioidessaan omaa sairauttaan
koskevan tiedon ja tiedonldhteiden luotettavuutta. My6s harhaanjohtavan
tai vadran tiedon kohtaaminen osoitti omaa asiantuntijuutta, silld tillaista
tietoa kohdatessa se oli useimmiten tunnistettu vaariksi tai harhaanjohta-
vaksi.

Painetut lidhteet eivdt osoittautuneet merkittaviksi tiedonldhteiksi har-
vinaissairaille. Ennen kuin digitaaliset tiedonldhteet olivat yhtd merkittavia
tiedonlahteitd kuin nykyadn, osa haastatelluista oli saattanut etsid perus-
tietoa omasta sairaudestaan kirjoista. Nykyaan painetuista lahteistd, lahinna
lehdisti, oli saatettu 10ytdd omaa harvinaissairautta sivuavaa tietoa ldhinna
passiivisen tiedonhankinnan kautta, miki oli johtanut myos tarkempaan
tiedonhankintaan. Sattumalta saadut tiedot myds tarkistettiin usein muista
tiedonlahteista.

*[Slitd ei pidd vihitelld, koska [iltapdivilehdessd] oli juttua [erddsti hoitokeinos-

ta]... sit rupesit googlettaa lisid niin se oli than tiytti asiaa mitd siel oli” (H1).
Myo6s muista tiedonldhteistd hankittua tietoa saatettiin verifioida eri ldhteita
kayttamalla:

“[Klyl sen huomas myos sitte kun googlaa ja kattoo vihin eri paikkoja, niin

suhtautuu joihinkin paikkoihin varauksella ja joihinki sitte vihin luottaa

enemmin. Ja myds huomaa sen, etti sielld on erojaki siind etti... se ei 0o ihan

samanlainen se tieto kaikissa” (H3).

Vertaistieto

Myo0s vertaisilta haettiin tietoa. He olivatkin osalle haastatelluista yksi tarkeim-
misté tiedonldhteista.
?[Elhki sen tyyppisissi [esimerkiksi jokin vaikea oire] tulee niinku lihettyd ha-
kee myds sitd, etti... tietddko joku muu, kun ei nimd [terveydenhuollon am-
mattilaiset] tiia” (Hs).
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Vertaisten asema auktoriteetteina erityisesti kokemustiedon ja arkielim&i
tukevien kiytdnnonldheisten vinkkien osalta voidaankin paitelld johtuvan
osin tiedon puutteesta. Usein vertaistietoa etsittiin internetin kautta, esi-
merkiksi sosiaalisen median vertaistukiryhmista tai blogeista. Joskus vertaiset,
joilta haettiin tietoa, olivat ulkomaalaisia, jolloin englanninkielentaito koros-
tui. My0Os oma sosiaalinen verkosto saattoi olla tdrkea tiedonldhde, johon
lukeutui niin vertaisia kuin harvinaissairauden asiantuntijoitakin:

?[M]i en aktiivisesti oikeestaan itse etsi sitd yhtiin, vaan se tieto tulee kylli

sieltd [omasta sosiaalisesta verkostosta] mulle” (H4).

Vertaistiedon kohdalla tirkeimmiksi luotettavuuden kriteereiksi muo-
dostuivat niin oma kuin vertaistenkin kokemus ja asiantuntijuus harvinai-
sesta sairaudesta.

"Vakavissa asioissa mdid en luota muihin ihmisiin [kuin lddkireihin] siind mie-
lessi just ku on niinku niin erilaiset yksilokokemukset... kiytinnon asioissa,
nithin on helppo luottaa kun he [vertaiset] itse eldvit siti eldmdd nii nikee sen
kiytinnossi” (H2).
Jos vertaisilta haettiin vinkkeja esimerkiksi johonkin oireeseen tai yleisem-
min arkielimin tueksi sairauden kanssa, arkijarki ja omat seki vertaisten
arvomaailmat tai asenteet saattoivat vaikuttaa siihen, pidettiinko vertaisen
jakamaa kokemustietoa luotettavana:
“[Jlos siind on joku niinku ymmdrrettivissi oleva mekanismi miksi timd asia
voisi toimia niin... Tai ettd jos se niinku toistuu vaikka useamman vertaisen
kohalla... joissaki asioissa... md mietin ettd, etti no ei oo tietoo auttaako tid,
mutta voiko tistd olla jotaki [terveydellisti] haittaa. Ja jos siitd ei oo mitiin
haittaa, niin than sama kokeilla” (Hs).
”Se [luotettavuuden arviointi] on ollu helppoo, etti... siitd aika nopeesti
nikee. .. minkilainen suhtautuminen heilli [vertaisilla] on sithen sairauteen ja
sit sen pohjalta pystyy... arvioimaan, etti onko sitte muukaan tieto niinku ajan
tasalla tai luotettavaa” (H2).
Vertaistiedon kohdalla tuli ilmi myos lddketieteellisen tiedon kognitiivinen
auktoriteetti, mikali vertaisen vinkit olivat ldakarin maaraamien hoitomuoto-
jen vastaisia.

Tiedonldhteet ja sairauskdsitys

Harvinaissairaiden kasitykset heiddn omasta sairaudestaan tulivat esille
heiddn kayttimissddn tiedonldhteissd ja kognitiivisissa auktoriteeteissa
sairauden hallinnan, sairauden aikajanan seki sairausidentiteetin yhteydessa.
Sairauden syistd ja seurauksista keskusteltaessa tiedonldhteiden merkitys sen
sijaan nayttaytyi vihdisempana.
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Pyrkimykset sairauden hallintaan ilmenivat tavoissa hankkia ja kayt-
taa tiedonlédhteiti tai tietoa. Asiantuntijatiedon kohdalla molemminpuolinen
vuorovaikutus terveydenhuollon ammattilaisen kanssa osoitti pyrkimysta
hallita omaa harvinaissairautta. Itse hankittua tietoa saatettiin jakaa esi-
merkiksi 1adkarille, mika ilmeni pyrkimyksena sairauden hallintaan:

“[Klyl tid menee enemminki sillain pdin, etti ite ettii sieltd Googlesta, sit
menee lddkdriin... ehdottamaan jotain” (H1).
Terveydenhuollon ammattilaisen keskeinen rooli tiedonldhteend ja yhteys
sairauden hallintaan ilmeni erityisesti tapauksissa, joissa sairaus aiheutti
paljon tai vakavia oireita. Téll6in osavastuu sairauden hallinnasta koettiin
olevan terveydenhuollon ammattilaisilla, jolloin myo6s terveydenhuollon
asiantuntijoiden kognitiivinen auktoriteetti korostui.
"Heidin [lddkdreiden] niin kun tulisi osata... antaa neuvoja just semmosissa
tilanteissa ku... [on oireita]... ja jos ei entuudestaan tiedd nditd asioita niin
sitte kysyi joltaki, joka tietid tai ettid netistd tai mistd nyt lidkdrit ettiikiin
asioita” (H2).

Tiedonldhteend my0s harvinaissairauksiin perehtyneilld organisaatioilla
saattoi olla suuri merkitys eliméanhallinnassa (vrt. Savolainen 2008), mika
heijastui vilillisesti myo6s sairauden hallintaan:

“[Jlos ei ois... mitenkiin niin kun yhteydessi sithen [organisaatioon], niin
sifte... ois aika sillain 0 aapisen reunassa, ettd no mitd mdd nyt ite voin vaikut-
taa vaikka [sairaudesta johtuviin, arjessa tarvittaviin asioihin]” (H2).
Toisaalta my0s oma asiantuntijuus korostui, kun omaa jo olemassa olevaa tie-
toa kéytettiin oman sairauden hallintaan:
?[Sle on... aika paljon semmosta... perustietoo jonka mdi oon tienny jo lapsesta
asti” (Hs).
Mikali sairaus oli ilmennyt jo lapsuudessa, tietoa oli saatu usein jo
vanhemmilta, mikd puolestaan oli edistinyt vankan pohjatiedon
rakentumista. Lisdksi vertaisilta saatavat kaytdnnon vinkit sekd kokemus-
tieto olivat tarkeitd sairauden hallinnalle. Aina tietoa ei ollut kuitenkaan helppo
saada yksilOllisen taudinkuvan tai yksinkertaisesti vertaisten puutteen vuoksi:
?[L]ihinnd se on sillain, ettd huomaa etti jollaki on ollu blogi aiheesta... ja
sitten mdid otan siihen yhteyttd, ettd hei onko sulla vinkkeji vaikka [arkeen liit-
tyviin, hyvinvointia edistiviin asioihin]” (H2).

Sairauden aikajana ilmeni kulloinkin Kkaytetyissd tiedonldhteissa.
Tarkeiksi koetut tiedonldhteet saattoivat muuttua sairauden aikana ja
sairausidentiteetin kehittyessd, mikd ilmentdd tiedonldhteiden vaihtelevaa
roolia sairauden aikajanalla. Esimerkiksi vertaistiedon tarkeyden korostumi-
nen sairauden my6hemmaéssa vaiheessa tuli esille:
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“[S]e ihmisten auktoriteettiusko on niin vahva, ettd... jos sd nyt saat diag-
noosin, niin kyllid ehki siind vaihees tirkeintd on saada jutella sen ldikirin
kanssa, joka, kuvittelis et se on niinku auktoriteettiasteikolla siel ylhdil. Kun
taas sitten ne vuosikausia sen diagnoosin kanssa elineet, niin... niitten tirkeys
nousee sit vihitellen sieltd, ettd. .. se lidkdri kertoo vaan sellasta yleistd ja muu-
ta, mut sitte se, kultakin [vertaiselta] si saat sellasen eksaktin tarinan sieltd
hinen eldmistiin” (H4).
Sairauden aikajanalla ilmeni myos tiedon yhdistelya ensimmadisen ja toisen
kiden tiedonldhteista. Tama helpotti tiedon ja tiedonldhteiden luotettavuuden
arviointia, silla itselle sopivimmat ja luotetuimmat tiedonldhteet, kognitiivi-
set auktoriteetit, olivat vakiintuneet ajan myota. Ajan myo6ta karttunut tieto
helpotti myos eri tiedonldhteiden verifiointia:
“[M]di googlaan sen vihintidn suomeksi ja englanniksi ja... [erddn hoitota-
van] kohdalla huomattiin [riski]... ja se oli niin tuore tieto, ettei siitd loytyny
mistidn mitiin. No sit md soitin suoraan sille [atheen asiantuntijalle]... Tai
niinku sitte ku tulee [tietynlaisia tutkimuksial... niin niitd tdytyy sit ettid tuolt
aina. Ja se on sit aina ku menee tonne englanninkieliseen maailmaan, nii...
siitd pitdd niinku suodattaa se oikee tieto sieltd, ettd on vihitellen nyt loytyny
ne tietyt kanavat mitd sitten enemmiin lukee” (H4).

Myos sairauden kesto oli osin yhteydessa siihen, millaisia tiedonldhteita

kaytettiin: kun sairaus oli ilmennyt jo varhaislapsuudessa, kdytetyt tiedonldh-

teet olivat vakiintuneempia kuin silloin, kun sairaus oli ilmennyt aikuisiilla.

Tiedonhankinnan aktiivisuus saattoi kasvaa, mikali oli huomattu, ettei ter-
veydenhuollon ammattilaisilta saanut tarpeeksi tietoa, jolloin muita tiedon-
lahteita oli etsitty itsendisesti. Stanarevi¢ Katavié (2019) sai selville tutkimuk-
sessaan, etti tietoa hankittiin aktiivisimmin diagnoosin saamisen jilkeen,
kun taas myOhemmaissé sairauden vaiheessa tietoa haettiin uusien oireiden
tai ladkitysten yhteydessd. TAma nakyi myos taméan tutkimuksen tuloksissa,
mutta usein tietoa haettiin aktiivisesti jo ennen diagnoosin saamista:

»[Sliis kirjastot oli sellanen, ettd mid siis hain kirjoista siti tietoo... md niinku
tiesin oikeesti et mullon tamd... [harvinaissairaus], vaikkei siti oltukaan tut-
kittu missddan” (H4).

Sairausidentiteetin muotoutuminen ilmeni kaytetyissd tiedonldhteissa.
Tiedon yhdistely omista kokemuksista, itselld jo olemassa olevasta tiedosta
ja ulkoisista tiedonlédhteistéd ilmeni sairausidentiteetin muotoutumisessa seka
sairauden aikajanalla sairauden edetessa.

”[S]e tieto on niinku vihitellen kertynyt” (H4).
”No miid oon itse asiassa niinku aina... varmaan vihin ripotellen hankkinuki
sitd tietoo” (Hs).
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Tiedon yhdistely auttoi rakentamaan harvinaisesta sairaudesta monipuo-
lisen kuvan, mika vaikutti sairausidentiteetin muotoutumiseen sairauden eri
aikoina. Omien kokemusten vertaaminen muiden kokemuksiin seka vertaisten
tapaaminen ylipadtdan saattoi auttaa haastateltua kehittimaan tai vahvista-
maan omaa sairausidentiteettia:
”[E]t se oikea tieto siiti minkdlaista elimd on [jotakin sairautta sairastavalla]...
nii se tulee oikeesti vasta tapaamalla [vertaisia]... Ja siihen on pystyny hirvees-
ti peilaamaan sitte omaa [tilannetta]” (H4).

Erityisesti tiedonldhteistd saatu uusi tieto muokkasi sairausidentiteettia,
mikili se muutti kasitystd omasta sairaudesta. Téllainen tieto saattoi liittya
esimerkiksi lapsena saatuun, myohemmin vaarédksi osoittautuneeseen diag-
noosiin:

*[Oli] tavallaan jouduttu vaan keksimdin [diagnoosi]... ettd tid vois olla tid,
mutta sitte... timd ei tule jadmiddin lopulliseksi diagnoosiksi ja sitte “aijaa” ja
sit md ldhin sitd niinku selvittdmddn uuestaan” (H3).
Tieto oli aktivoinut haastatellun hankkimaan itseniisesti tietoa muista mah-
dollisista diagnooseista. Lisdksi tuli esille terveydenhuollon ammattilaisen
potentiaalinen vaikutus sairausidentiteetin kehittymiseen ja toisaalta myos
sairauden aikajanaan: mikéili ammattilainen olisi toiminut tiedonldhteena
haastatellulle harvinaissairaalle jo sairauden varhaisessa vaiheessa, tilla olisi
saattanut olla merkitystd positiivisemman sairausidentiteetin muodostumi-
seen.
“Mulle ois ollu hyétyd, jos olis ollu sellanen perheen ulkopuolinen ihminen,
joka olis keskustellut mun kans siitd... Elikki se ois tarkottanu kyl ldhinndi
ny ladkdreitd. Etti ois ollu oikeesti aikaa... vastata mun kysymyksiin ja mun
pelkoihin” (H4).
Talléin myos sairauden hyvidksyminen sairauden varhaisemmassa vaihees-
sa olisi voinut helpottua. Kun haastateltu ei ollut vield hyviaksynyt sairautta
osaksi elaméaansa, han ei ollut myoskadan halukas ottamaan vastaan tai hank-
kimaan sairauteensa liittyvda tietoa. Ajan myota sairauden hyviaksyminen
heritti kuitenkin kiinnostuksen tata tietoa kohtaan. Asenteen muutoksella oli
siis my6s merkitysti positiivisemman sairausidentiteetin muodostumiselle.

Pohdinta ja johtopidatokset

Tutkimuksessa tarkasteltiin aikuisten harvinaissairaiden kasityksid heidan
omasta sairaudestaan ja sitd koskevasta tiedosta sekd tiedonldhteiden luo-
tettavuudesta. Huomio kohdentui Leventhalin ja tutkijakollegoiden (2012)
esittdmén sairauskasityksen viiden ulottuvuuden (aikajana, seuraukset, syyt,
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hallinta, sairausidentiteetti) identifiointiin seki sairautta koskevien tiedon-
lahteiden kognitiivisen auktoriteetin erittelyyn. Tuloksissa sairauden hallinta
ja aikajana seka sairausidentiteetti nousivat keskeisiksi tiedonlahteisti ja nii-
den kognitiivisesta auktoriteetista keskusteltaessa.

Erilaiset tiedontarpeet sairauden eri vaiheissa ohjasivat erilaisten kog-
nitiivisten auktoriteettien pariin. Tiedontarpeissa painottuivat ladketieteel-
liset kysymykset ja uusi tutkimus, ja tuloksissa korostuikin erityisesti ladke-
tieteellisen tiedon kognitiivinen auktoriteetti. Tiedonldhteen luotettavuuden
arviointi pohjautui erilaisiin kriteereihin kaytetysta tiedonlahteesta riippuen.
Kriteerit olivat suurelta osin sellaisia, jotka ovat ominaisia my6s muunlaisessa
tiedon arvioinnissa. Ladketieteellisen tiedon patevyyttd arvioitiin esimerkiksi
tekijyyden, ajantasaisuuden, oikeakielisyyden ja viittausten perusteella seka
tarkastelemalla ldhteen objektiivisuutta. Liséksi esille nousi erityisesti har-
vinaissairauksiin liittyvd tiedonldhteen luotettavuuden arviointiin vaikut-
tava seikka: aihepiirin marginaalisuus. Luottamusta terveydenhuollon
ammattilaisiin lisdsi heiddn empaattinen asenteensa harvinaissairasta ja
timén tilannetta kohtaan. Luottamusta heritti my0s rohkeus tunnustaa
asiantuntemuksen puute ja pyrkimys selvittia asiaa eteenpiin. Terveyden-
huollon ammattilaisten empaattisuuden merkitys on noussut esille myo6s
aikaisemmissa tutkimuksissa (Huyard 2009, Grut & Kvam 2013, Stanarevié
Katavi¢ 2019). Huomiot tukevat Wilsonin (1983) viitetta siitd, etta ollakseen
uskottava, tiedonldhteen tulee olla paitsi pateva, myos luotettava. Aihepiirin
tutkijat ja ladkarit korostuivat vahvoina kognitiivisina auktoriteetteina timéan
tutkielman yhteydessd mahdollisesti siksi, ettd useimmat haastatelluista har-
vinaissairaista toimivat koulutuksellisesti tai ammatillisesti jollakin tavalla
terveydenhuolto- tai sairaanhoitoalan parissa. My6s olemassa olevan tiedon
vahaisyys ja tiedon merkitys epdvarmuuden vdhentdmiseksi voidaan ndhda
ladketieteellisen auktoriteetin korostumisen vaikuttimina tdssd harvinais-
sairauksien kontekstissa.

Ladketieteellisen kognitiivisen auktoriteetin lisdksi henkil6kohtainen
kognitiivinen auktoriteetti tuli vahvasti ilmi. Terveydenhuollosta saadun
tiedon riittimattomyyden seka kirjallisuuden ja asiantuntijoiden puutteen
vuoksi harvinaissairaiden oma asiantuntemus samoin kuin harvinaissairai-
den ldheistenkin asema tiedonldhteeni korostuu harvinaisten sairauksien kon-
tekstissa, kuten myo6s Springin (2014b) tutkimus on osoittanut. Genuisin
(2013) tutkimuksen tapaan myos tamén tutkimuksen tuloksissa kavi ilmi,
ettd terveydenhuollon ammattilainen saattoi olla enemmaénkin konsultin tai
yhteistyotahon asemassa kuin péidasiallisena tiedonldhteend. Talloin harvi-
naissairaan henkilokohtainen auktoriteetti korostui. Myoskaan ladketieteelli-
sen kognitiivisen auktoriteetin korostuminen ei poissulkenut henkilokohtai-
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sen auktoriteetin merkitystd, vaan pikemminkin ne tdydensivit toisiaan.
Genuisin (2013) tutkimustuloksissa timé& ilmeni potilaan ja ammattilaisen
jaettuna paatoksentekona. MyoOs Stanarevi¢ Katavi¢in (2019) tutkimuksessa
kavi ilmi, ettd ldakarit olivat seka tiedonldhteitd ettd yhteistyotahoja tiedon-
hankinnassa. Tiedonldhteiden yhdistely auttoi rakentamaan monipuolisen
kuvan omasta harvinaissairaudesta. Tdtd tiedon yhdistelyd voidaan pitda
uuden tiedon luomisena, mika saattoi olla oma-aloitteista ja aktiivista. Uuden
tiedon luomisessa tirkeita eivit olleet vain toisen kdden ldhteet, vaan myds
oman kokemuksen kautta muodostunut ensimmaisen kiaden tieto. Tulosten
pohjalta voidaankin paitelld, ettd vankka tietopohja omasta harvinaissairau-
desta helpotti myos tiedon seké tiedonldhteiden luotettavuuden arviointia.
Myos vertaiset koettiin tarkeiksi tiedonldhteiksi ja he saivat kognitiivisen
auktoriteetin aseman varsinkin arkielamaa helpottavan kdytannonldheisen ja
kokemustiedon kohdalla. Vertaistiedolla oli merkittava rooli timan tutkimuk-
sen yhteydessd, kun taas henkinen vertaistuki ei korostunut tuloksissa. Usein
henkista vertaistukea oli saatu jo varhaisemmassa sairauden vaiheessa ja lisak-
si tutkimuksessa korostuivat kognitiiviset, tiedolliset tarpeet. Vertaistiedon ja
-tuen merkitys on noussut esiin useissa aiemmissa tutkimuksissa tai selvityk-
sissd (Lasker ym. 2005, Gundersen 2011, Laitinen ym. 2013, Kalmari & Taanila
2014, Stanarevi¢ Katavi¢ 2019). Vertaistiedon kohdalla luotettavuuden arvi-
oinnissa vedottiin arkijirkeen seki vertaisen omaan kokemukseen ja asian-
tuntijuuteen kyseisestd harvinaisesta sairaudesta. Sairauksien marginaa-
lisuuden vuoksi vertaisten rooli tiedonldhteind saattaa korostua harvinaisten
sairauksien kontekstissa enemman kuin yleisemmissa sairauksissa.
Sairauskasitys ilmeni harvinaissairaiden kiyttamissa tiedonlahteissa erityi-
sesti sairauden hallinnan ja aikajanan seki sairausidentiteetin osalta. Sairaut-
ta ja sen aiheuttamia oireita pyrittiin hallitsemaan asiantuntijoilta, vertaisil-
ta ja omien kokemusten kautta saadulla tiedolla. Liséksi esille tuli yhteistyo
terveydenhuollon ammattilaisen kanssa, kun sairauden hallinnalle pohdittiin
keinoja yhdessid. Tietojen yhdistely eri ldhteistd auttoikin rakentamaan
harvinaisesta sairaudesta monipuolisen kuvan, mika vaikutti sairausidentitee-
tin muotoutumiseen sairauden eri aikoina. TAma ilmeni myos Litzkendorfin
ja muiden (2020) tutkimustuloksissa siten, ettd jarjestoilta ja lddkareiltd
saatu tieto auttoi paikkaamaan kysymyksii, joihin harvinaissairaat tai heidan
sukulaisensa eivit saaneet tarpeeksi tarkkoja vastauksia internetin tiedon-
lahteistd sairauden alkuvaiheessa. Ladkarit olivat hyvia tiedonldhteitd 1adke-
tieteellisiin tiedontarpeisiin, kun taas potilasjarjestot tarjosivat paljon tietoa
arkielaman tueksi sekd sairauden ymmartamisen syventamiseksi (Litzkendorf
ym. 2020). Stanarevi¢ Katavi¢in ja muiden (2016) tutkimuksessa taas ilmeni,
ettd vertaisten kayttaminen tiedonldhteena ei ollut merkittavasti yhteydessa
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sairauskasitykseen, mutta sen sijaan samaa sairautta sairastavan vertaisen
tunteminen lisdsi niin hallinnan tunnetta kuin ymmarrystakin omasta sairau-
desta. Myo6s taman tutkimuksen tuloksissa ilmeni, ettd samaa sairaut-
ta sairastavan vertaisen tapaaminen antoi mahdollisuuden oman sairaus-
identiteetin kehittymiselle.

Erityisesti uusi tieto omasta sairaudesta saattoi muokata sairausidentiteet-
tid merkittiavasti. Tiedon saannin oikea-aikaisuus ja tiedon mahdolliset vai-
kutukset sairausidentiteetin muotoutumiseen nousivat myos esille. Tata tukee
osittain Stanarevi¢ Katavi¢in ja muiden (2016) tutkimustulos: heidin
tutkimuksessaan vastaajat, jotka kokivat 16ytdviansd tietoa hyvin omalla
aidinkielelladn, kokivat my0s sairauden ymmairtimisen sekid hallinnan
positiivisemmin. Toisaalta heiddn tutkimuksessaan aktiivisuus tiedonhan-
kinnassa yhdistyi huoleen omasta sairaudesta, mutta ei sairauden parempaan
ymmairtdmiseen tai hallintaan (Stanarevi¢ Katavi¢ ym. 2016).

Tarkeiksi koetut tiedonldhteet muuttuivat sairauden eri aikoina oman
asiantuntijuuden kasvaessa. Tutkimus tukee ajatusta siitd, etti terveystiedon
hankinta voidaan ymmartas keinoksi sopeutua sairauteen (Spring 2014a) ja
tiedonhankinta voi vaihdella sairauden aikajanalla (Stanarevi¢ Katavi¢ 2019).
Tamén tutkimuksen tuloksissa sairauden aikajana ilmeni myo0s siten, ettd
luotetut ja vakiintuneet tiedonldhteet, kognitiiviset auktoriteetit, olivat
muodostuneet viahitellen, ja tdm& vakiintuminen helpotti tiedon seka
tiedonldhteiden luotettavuuden arviointia. Nami tulokset vahvistavat kési-
tystd auktoriteettikasitysten kehittymisestd (Wilson 1983) sairauden aikana.
Myés Litzkendorfille ja muille (2020) selvisi, ettd tiedon laadun arviointi
helpottui sairauden tullessa tutummaksi. Tastd tutkijat paattelivit, ettd eri
tiedonldhteiden tirkeys vaihtelee esimerkiksi tietimyksen tason seki sairaus-
vaiheen mukaan (Litzkendorf ym. 2020).

Tutkimuksen tulokset tarjoavat uutta tietoa harvinaissairaiden kognitiivi-
sista auktoriteeteista seka tiedonlahteiden luotettavuuden arvioinnin tavoista.
Tuloksia ei voida yleistda kaikkiin harvinaissairaisiin aikuisiin suomalaisiin.
Ne kuitenkin lisddvat ymmarrysta erilaisten tiedonldhteiden roolista ja mer-
kityksesta tilanteessa, jossa tiedon puute on keskeinen sairautta maaritte-
leva tekija. Tulokset tarjoavat tietoa my0s sairauskasityksen ulottuvuuksien
ilmenemisesti tavoissa hyodyntda erilaisia tiedonldhteitd ja arvioida niiden
luotettavuutta. Tutkimuksen tulokset vastasivat aiempien tutkimusten tulok-
sia erityisesti harvinaissairaiden kayttdmien tiedonldhteiden osalta: tarkeiksi
nousivat erityisesti digitaaliset tiedonldhteet (Carpenter ym. 2011, Gundersen
2011, Laitinen ym. 2013, Tozzi ym. 2013).

Keratty tutkimusaineisto on kayty ldpi useasti ja sitd on pyritty tarkaste-
lemaan monesta eri ndkokulmasta. Aineisto oli siséllollisesti rikasta ja sita oli
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runsaasti haastateltujen pienestd maarasta huolimatta. Haastattelujen méaaraa
voitiin pitda riittdvana, silla niiden jilkeen oli mahdollista havaita aineiston
kyllaantymistd (Tuomi & Sarajarvi 2002, Hirsjarvi ym. 2009). Tutkimus-
tuloksia tarkasteltaessa on otettava huomioon, ettd suurin osa haasta-
telluista oli jollakin tavalla koulutuksellisesti tai ammatillisesti tekemisissa
terveydenhuollon tai sairaanhoidon kanssa. Aineiston analysoijan omat
harvinaissairauskokemukset on pyritty ottamaan tietoisesti huomioon aineis-
toa analysoitaessa. Kokemukset ovat toisaalta mahdollistaneet myos haasta-
teltujen parempaa ymmartadmistd. MyOs laajalla taustoituksella on pyritty
lisddmaan tutkimustulosten luotettavuutta.

Koska harvinaisia sairauksia on toistaiseksi tutkittu vain vihan informaa-
tiotutkimuksen alalla, aihepiirin tutkiminen on tarpeellista. Tutkimuksissa on
syytd ottaa huomioon harvinaissairauden kesto seka sairauden alkamisen ajan-
kohta, silla nama voivat vaikuttaa informaatiokayttaytymiseen. Hedelméllinen
jatkotutkimuksen aihe olisi uuden tiedon luominen, silla tutkimuksen tulok-
sissa erityisesti tiedon jakamisen yhteydessa nousi esille uuden tiedon luomi-
nen vuorovaikutteisesti terveydenhuollon asiantuntijoiden kanssa. My6s har-
vinaissairaiden informaatiolukutaidon tutkiminen olisi hyodyllist4, silld timin
tutkimuksen tulokset viittasivat kehittyneeseen valmiuteen tieteellisen tiedon
arviointiin. Ilmi6 vaatii kuitenkin lisdtutkimusta timéan tutkimuksen haasta-
teltujen koulutuksellisen ja ammatillisen erityisyyden vuoksi.

Tutkimuksessa nousi esille kiinnostavia terveydenhuollon kiytantoja
koskevia tuloksia. Terveydenhuollon ammattilaisten empaattisuus harvinais-
sairasta ja tdman tilannetta kohtaan oli tutkimuksen mukaan tarkeia luot-
tamuksen syntymiselle. Terveydenhuollon ammattilaisilta toivottiin myds
rohkeutta pyytda toisten asiantuntijoiden konsultaatiota silloin, kun heidan
oma tietimyksensa ei ollut riittdvaa. Tutkimuksen tulokset antavat viitteita
siitd, ettd harvinaissairaan omaa asiantuntemusta kyseisestd harvinaisesta
sairaudesta tulisi arvostaa ja hyodyntéa terveydenhuollossa enemmaén.
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