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Abstrakti

Analysoin tissd tutkimuksessa sairauden olemassaolon politiikkaa tarkastelemalla kroonista vdsymy-
soireyhtymaiai (chronic fatigue syndrome, CFs), joka on virallisissa yhteyksissi kyseenalaistettu, mutta
potilaiden keskuudessa vakava somaattinen, sairaus. Kdytdn Annemarie Molin praksiografista 1ahes-
tymistapaa sekd toimijaverkostoteorioiden ndkokulmia tehdédkseni selkoa siitd, miten vakiintuneesta
todellisuudesta poikkeava sairaus syntyy. Tarkastelen, miten suomalaisessa potilaiden verkkoyhteisdssa
CFS:std tuotetaan todellinen somaattinen sairaus. Verkkoetnografiseen kenttdtyohoni perustuvassa
analyysissa keskityn CFs-yhteison itsehoidon kéyténtoihin, joissa CF s tuotetaan fyysiseksi sairaudeksi
yhdessi yhteisossd jaetun lddketieteellisen tiedon, jasenten kokemusten ja erilaisten materiaalisten
asioiden kanssa. Yhteison kdytdnnot mahdollistavat vakiintuneesta CFs:std riippumattoman tavan
tuottaa sairautta, mitd voidaan pitdd voimaannuttavana sairauden haltuunottona. Itsehoitoa ei kui-
tenkaan ndhda cFrs-yhteisossd vapaaehtoisena toimintana tai aktivismina vaan vaihtoehdottomana
selviytymiskeinona.
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Johdanto

oon ottaen. T4llaisissa tarkasteluissa sairauden

Miten tutkia hiilyvaa sairautta, jota toiset pitdvat
olemassa olevana ja toiset eivdt? Miten kdsit-
teellistdd yhtddltd sairauden epdvarmuutta, siitd
kéytyja kiistoja ja toisaalta sitd varmuutta, jonka
sairaus voi tietyssd kontekstissa saavuttaa? Tie-
teen- ja teknologiantutkimuksessa todellisuuden
ristiriitaisuutta ja kompleksisuutta on tarkastel-
tu tutkimalla maailman koostamisen prosesseja

inhimilliset ja ei-inhimilliset toimijat huomi-

todellisuus ndhdddn moninaisena asiana, joka
pannaan tdytdntoon tai tuotetaan (enact) erilai-
sissa kdytdnnoissd. Sairaudet ovat yhtdaikaisesti
moninaisia ja yksittdisid. Niistd tuotetaan erilaisia
versioita, mutta useimmiten nima versiot sovite-
taan yhteen niin, ettd sairaus néyttaytyy ehedna
kokonaisuutena. (Mol 2002.) Joissakin tapauksis-
sa tdma koordinointityd ei kuitenkaan onnistu ja
sairauden todellisuus pysyy ristiriitaisena. Naissa
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ristiriidoissa todellisuuden tuottamisen komplek-
sisuus tulee esille ja sairauksien tietynlainen ole-
massaolo néyttdytyy poliittisena asiana.

Krooninen visymysoireyhtymé' (chronic fatigue
syndrome, CFS) on téllainen héilyvi ja komplek-
sinen sairaus, joka tuo olemassaolon poliittisuu-
den esille. CFs on huonosti tunnettu ja monissa
virallisissa yhteyksissd kyseenalaistettu sairaus.
CFs:n ajateltiin etenkin aiemmin olevan psyyk-
kistd alkuperdd?, ja yhd nykyddn sen status so-
maattisena sairautena on monessa yhteydessa
epdvarma objektiivisten l6ydosten viahyyden tdah-
den. cFs:id ei tavallisesti voida todentaa milldan
selvilld 1adketieteelliselld kokeella, minkd vuoksi
diagnoosin voi saada vasta, kun muut mahdolli-
set sairaudet on rajattu pois (Bansal 2016, 2-3).
Diagnostisesta epavarmuudesta huolimatta CFs
on potilaille vakavasti oireileva fyysinen sairaus.
Sairauden tyypillisind pidetyt oireet vaihtelevat
lahteestd riippuen. Tavanomaisiksi oireiksi nime-
tddn useimmissa madritelmissd kuitenkin muun
muassa voimakas uupumus, neurokognitiiviset
ongelmat, verenkierron hairiot ja yldhengitys-
teiden oireet. CFS saattaa alentaa sairastuneen
toimintakykyd huomattavasti ja johtaa jopa tyo-
kyvyttomyyteen (Lumio 2017).

1 Kroonisen vdsymysoireyhtymén (CFS) vaihtoehtoisia
nimid ovat myalginen enkefalomyeliitti (ME) sekd sys-
teeminen rasitusintoleranssisairaus (SEID). Sairauden ni-
mestd on kiistelty, silld nimen "krooninen vésymysoirey-
htymi” on katsottu kuvaavan riittdiméttomasti sairauden
vakavuutta.

2 Englanninkielinen termi on contested illness. Kyseenal-
aistettu sairaus tarkoittaa sairautta, jota tiedon konventio-
naalisen paradigman sisélld toimivat tutkijat, terveyden-
huollon ammattilaiset ja paattdjat, eivdt pidd legitiimina.
On epdvarmaa, onko sairaus psyykkinen vai somaattinen.
Sairaus kehystetddn hankalaksi ja jopa keksityksi. (Moss
& Teghtsoonian 2008, 7; Dumit 2006, 578.)

3 CFSrinnastettiin aiemmin usein neurasteniaan ja siitd
puhuttiin "juppiflunssana” viitaten stressin aiheuttamiin
psyykkisiin ongelmiin (ks. esim. Richman, Flaherty &
Rospenda 1994).
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Vaikka CFs on taustasyyltdédn vield tuntematon,
ndyttdisi viime vuosina lisddntynyt ladketieteelli-
nen tutkimus viittaavan siihen, ettd cFs:dén kuu-
luu immuunijérjestelmén ongelmia ja tulehduk-
sellisia tiloja (Griffith News 2017; Science Daily
2017). Ndiden uusien, sairauden somaattisuutta
tukevien 16ydosten vaikutus vallitseviin CFs:n
diagnoosi- ja hoitokdytdntoihin on kuitenkin
vield vahdistd. CFs:n ristiriitaisen aseman vuoksi
diagnoosin saaminen voi olla potilaille hankalaa
ja sairauden hoitoon tarjotut palvelut ovat usein
riittimattomid (Bansal 2016, 1-2). Tutkimuksissa
on todettu, etteivat 1adkarit aina tiedd, miten sai-
rautta tulisi hoitaa ja ettd he saattavat olla halutto-
mia tekem&én cFs-diagnoosin (Bayliss ym. 2014).
Suomessa yhtendisen linjan puute CFSs:n perus-
teella jaettavista sosiaalietuuksista tuottaa ongel-
mia niiden saamisessa (Lumio 2017). CFs -potilaat
kokevatkin usein tulevansa ulossuljetuiksi tervey-
denhuollon ja sosiaaliturvan piiristd (Dumit 2006,
587; Guise, McVittie & McKinlay 2009, 433).

Erityisen hyvin cFs:n kompleksisuus ja poliitti-
suus tulee esille tarkasteltaessa Suomessa hiljat-
tain kéytya kiistelyd cFs:n hoidosta. Kela julkaisi
kesdlld 2017 Krooninen vésymysoireyhtymd. Eti-
ologia, diagnostiikka, hoito sekd kuntoutusinter-
ventiot -raportin (Pasternack ym. 2017) tarkoituk-
senaan yhdenmukaistaa sairauden diagnoosi- ja
hoitokdytdntsja Suomessa. Raportissa CFs tuo-
tetaan ainakin osittain psyykkiseksi tilaksi, jo-
hon ei ole muita hoitokeinoja kuin peruskunnon
kohottaminen ja kognitiivinen terapia. Tdm& on
ristiriidassa potilaiden kokemusten kanssa, sil-
14 heistd cFs:std kdrsivin tulisi valttda rasitusta
ja saada ladkehoitoa. Muutama kuukausi Kelan
raportin julkaisemisen jdlkeen Valvira péétti sul-
kea cFs:ddn erikoistuneen ladkéri Olli Polon yk-
sityisklinikkan, Unestan, potilasturvallisuuteen
vedoten (Aamulehti 2017). Kokeellista lddkehoitoa
tarjonnutta Unesta-klinikkaa on pidetty CFs-poti-
laiden keskuudessa yhtend harvoista luotettavista
hoitopaikoista Suomessa. Lakkautuspdatos herat-
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tikin niin perinteisessd kuin sosiaalisessa medi-
assa paljon keskustelua cFs-potilaiden oikeu-
desta hoitoon. Yhtdilta kiista hoidosta osoittaa,
ettd "virallista” cFs:44 pyritddn vakiinnuttamaan
entisestddn. Toisaalta my0s vaihtoehtoiset CFS:n
versiot ovat saaneet sen myota lisdd nékyvyytta.

Tarkastelen tédssd tutkimuksessa kroonisen vd-
symysoireyhtymén tapauksen avulla sairauden
olemassaolon poliittisuutta. Sairauden toisin te-
keminen ja poliittisuus korostuvat kyseenalaistet-
tujen sairauksien tapauksessa. Tastd huolimatta
cFs:n kaltaisia kyseenalaistettuja sairauksia ei
ole aiemmin tutkittu todellisuuden tuottamisen
kaytantoihin keskittyvélla praksiografisella tutki-
musotteella. Analysoin kdytdnt6jd, joissa vakiin-
tuneesta todellisuudesta poikkeava sairaus syntyy
ja pohdin, millaisia olemisen muotoja vaihtoeh-
toinen sairauden versio mahdollistaa potilaille.

Tutkimukseni kontekstina toimii suomalainen
cFs-potilaiden verkkoyhteisd. Analysoin verk-
koetnografian keinoin itsehoidon kéytdntdjd,
joissa yhteison jdsenet jakavat neuvoja hoidosta
ja muokkaavat omaa hoitokokonaisuuttaan tois-
ten jasenten suosituksien mukaan. Analyysissa
selvitdn ensinndkin, minkélaisten toimijoiden
kanssa CFs:dd tuotetaan yhteisdssd. Toiseksi
tarkastelen, miten CFS:std tuotetaan itsehoidon
kédytdnnoissd todellinen somaattinen sairaus. Kol-
manneksi analysoin, millaiseksi potilaiden ase-
ma muodostuu itsehoidon kdytdntdjen ja niissa
tuotetun omaehtoisen sairauden myo6td. Ndihin
kysymyksiin vastaamalla havainnollistan toisin
tekemisen dynamiikkaa ja osoitan itsehoidon
olevan voimaannuttava mutta myds vaativa ja
potilaan vastuuta lisddva kaytanto.

Moninainen CFES

Aiemmissa kroonista vdsymysoireyhtyméiid ja
muita vastaavia sairauksia kisittelevissi sosiaa-
litieteellisissa tutkimuksissa on keskitytty pitkalti
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sairauden niin sanottuun sosiaaliseen ulottu-
vuuteen (illness), kuten esimerkiksi sairaudelle ja
sairastamiselle annettuihin merkityksiin (Guise,
Vitticombe & McKinlay 2007; Asbring & Nérvinen
2003), ladkireiden ja potilaiden narratiiveihin
(Biilow 2008; Horton-Salway 2002) seki potilas-
yhteison harjoittamaan sairauden lddketieteellis-
tdmiseen (Barker 2008). Perinteisen terveyssosio-
logisen tutkimuksen tapaan sairauden biologinen
puoli (disease) on yleensd niisséd tutkimuksessa
jatetty ladkdreiden maédrittelyvallan alle, jolloin
sairauden biologinen todellisuus on otettu annet-
tuna ja pysyvidna (Mol 2002, 11-13). Rikon tutki-
muksessani tdtéd sosiaalitieteiden ja lddketieteen
valistd tyonjakoa ja tarkastelen kroonista vésy-
mysoireyhtymii biososiaalisena kokonaisuutena
tieteen- ja teknologiantutkimuksen nékokulmia
sekd Annemarie Molin praksiografista ldhesty-
mistapaa hyodyntéden.

Molin (2002, 4-7) 1dhestymistavassa pddhuomio
kiinnittyy erilaisiin tarkasteltavaa kohdetta tuotta-
viin kdytdntoihin. Teoksessaan The Body Multiple
(2002) Mol tarkastelee etnografisesti valtimonko-
vettumataudin tuottamista (enactment) alanko-
maalaisen sairaalan kdytdnnoissd. Molin mukaan
erilaisissa valtimonkovettumatautia koskevissa
ladketieteellisissd kaytdnnoissd syntyy erilaisia
versioita sairaudesta. Esimerkiksi kliinisen 1aaka-
rin ja potilaan kohtaamisessa tuotettu valtimon-
kovettumatauti poikkeaa patologian alan kdytan-
noissi tuotetusta sairaudesta. Molin teesi on, ettd
ndmad eri kidytdnnoissd syntyneet sairaudet ovat
erillisid entiteettejd, joten valtimonkovettumatauti
on moninainen asia. (Mt., 35.) Molin tutkimukses-
sa mielenkiinto kohdistuukin sithen, miten erilai-
set valtimonkovettumataudit syntyvét kdytdnnois-
sd, ja miten niistd moninaisuudesta huolimatta
koostetaan yhtendinen hoitodiagnoosi.

Mol pitdd ldhestymistapaansa empiiriseni filo-
sofiana ja katsoo tarkastelevansa sairauden on-
tologiaa. Ontologian tarkastelu kohdistuu Molilla
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annetun asioiden jérjestyksen sijaan siihen, mi-
ten asioiden olemisen tapaa tuotetaan, pidetdan
ylld ja hédivytetddn arkieldmén kaytdnnoissa.
(Mol 2002, 4-6.) Molin lahestymistapa poikkeaa
perspektivismistd, silld hdnen mukaansa asioilla
ei ole objektiivista ja riippumatonta todellisuut-
ta, jota voisi tarkastella eri ndkékulmista. Sen si-
jaan asiat kdyvét toteen ainoastaan kiytdnnoissa,
joissa ihminen, lukuisat materiaalisuudet seka
merkitykset kohtaavat. (Mt., 12-13; 25-27.) Molin
ldhestymistavasta ammentavissa tutkimuksissa
pyritddnkin pois erilaisten nakdkulmien kuvai-
lusta ja yritetddn tavoittaa maailman kokoami-
sen prosesseja (Woolgar & Lezaun 2013, 321-322).
Molia seuraten néen, ettei CFs-verkkoyhteisossa
esitetd vain erilaista ndkokulmaa "todellisesta”
CFS:std, vaan yhteison kdytdnnoissd tuotetaan
omanlaisensa CFs.

Molin ldhestymistapa on saanut vaikutteita niin
Michel Foucault'n historiallista ontologiaa ke-
hittdneeltd Ian Hackingilta kuin toimijaverkosto-
teorioilta (actor-network theory, ANT). Hackingin
mukaan ihmisten luokitteleminen esimerkiksi
mielenterveyden ongelmien mukaan muuttaa
aina sitd, miten ihmiset voivat ajatella itseddn,
menneisyyttddn ja toimintansa mahdollisuuksia.
Uusien ajattelumuotojen myo6téd ihmiset alkavat
kayttdytyd eri tavalla ja muuttuvat, jolloin taas
syntyy tarve tuottaa uutta tietoa ihmisistéd (ns.
silmukkavaikutus, looping effect). (Hacking 1995,
369.) IThmiset eivit ole olemukseltaan staattisia,
vaan mahdolliset olemisen muodot muokkaan-
tuvat historiassa jatkuvasti (Hacking 2002, 110).
CcFs:n tapauksessa esimerkiksi erilaisten sairau-
den maiiritelmien voidaan ajatella vaikuttavan
sithen, millaisena CFs-potilas voi olla olemassa.

Toimijaverkostoteoriat taas tarkastelevat, miten
todellisuus rakentuu aineellisten toimenpiteiden
jakdytdntojen avulla inhimillisten ja ei-inhimillis-
ten toimijoiden vélisissd suhteissa ja kohtaamisis-
sa (Kullman & Pyyhtinen 2015, 116-117). Toimija-
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verkostoteoriat kohtelevat niin inhimillisid kuin
ei-inhimillisid toimijoita tasavertaisina, tietyssi
verkostossa sijaitsevina vilittdjind, jotka saavat
toimijuuden vain verkostossa (Lynch 2013, 453).
Ne edustavat erdédnlaista relationaalista ontolo-
giaa, silld toimijaverkostoteorioiden mukaan asi-
at ovat sitd enemmaén todellisia, mitd enemmaén
niilld on suhteita verkostossa (Lehtonen 2008,
129). Toimijaverkostoteorioiden nikokulmasta
ruumista (ja sairautta) ei voida tutkia terveysso-
siologian tapaan ainoastaan sosiaalisena ilmio-
nd, vaan ruumis muodostuu aina yhdessé inhi-
millisten, biologisten ja teknologisten ainesten
kanssa (Kullman & Pyyhtinen 2015, 128). TAama
vastaa omaa ldhestymistapaani, silld cFs:in
ruumiillisuudesta kéytyjen kiistojen tihden ma-
teriaalisten asioiden huomioiminen on tirkeda
tutkimuksessani. Analyyttisen selkeyden vuoksi
en kuitenkaan kéytd toimijaverkostoteorialle tyy-
pillisid késitteitd, kuten "verkostoa’; "kollektiivia’,
"mustalaatikointia” tai "aktanttia’, vaan pitdydyn
Molilta lainatuissa késitteissa.

Molin ldhestymistapaa hyodyntden tarkastelen,
miten CFES:std tuotetaan uskottava somaattinen
sairaus moninaisia toimijoita yhdistaviss itsehoi-
don kiytdnnoissd. Keskittyminen itsehoitoon on
perusteltua, silld hoidolliset toimenpiteet osallis-
tuvat aina sairauden tuottamiseen muuttamalla
sitd tai ainakin pyrkimilld muutokseen. Molin
ajatteluun nojaten kyse ei kuitenkaan ole suoravii-
vaisesta vaikuttamisesta vaan vuorovaikutteisesta
prosessista hoitoon osallistuvien toimijoiden va-

lilla. (Mol 2002, 89; Mol 2013, 380.)

CFS:n poliittisuus

Todellisuuden moninaisuuden luomaa vaihtoeh-
tojen horisonttia voidaan tarkastella nojautuen
ajatukseen, jonka mukaan ontologia on poliit-
tista (Mol 1999, 74). Tuotetut todellisuudet eivit
ole neutraaleja vaan sisdltdvdt moraalisia ja po-
liittisia oletuksia siitd, miten asioiden tulisi olla
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(Mol 2002, 7 & 176; Woolgar & Lezaun 2013, 334).
Politiikkaa ei tdssd ymmarretd pelkdstddn jonkin-
laisena kansalaisaktiivisuutena ja yhteiskunnal-
liseen vaikuttavuuteen pyrkivdna tiedostettuna
toimintana. Sen sijaan poliittisuus (a politics of
what, Mol 2002, 176) viittaa siihen, ettd kdytan-
ndissd asiat tuotetaan tietynlaisesti ja ettd ne olisi
mahdollista tuottaa my0s toisin. Todellisuuden
koostamisen kédytdnndissd asioiden komplek-
sisuutta yksinkertaistetaan aina jollakin tapaa.
Seurauksena on, ettd jokin todellisuuden versio
valitaan tuotavaksi esille toisten mahdollisten to-
dellisuuksien jaddessd ainakin hetkellisesti pii-
loon. (Alastalo & Akerman 2011, 29.)

Ontologian poliittisuus tulee CFs:n yhteydessi
esille ristiriidoissa virallisissa kdytdnnoissd ja
potilaiden kédytdnndissd tuotettujen sairauksien
vililld. Useimmiten CFs:std valitaan tuoda esille
terveydenhuollon kdytdnndissd tuotettu versio,
jonka mukaan CFS on epdvarma asia. Tdma va-
linta kytkeytyy vahvasti my0s perinteisempédan
politiikan muotoon. Suomalaisessa hyvinvointi-
valtiossa tunnustettu sairaus oikeuttaa potilaan
yhteiskunnalliseen asemaan, johon kuuluu hoi-
toaja sosiaaliturvaetuuksia. Diagnostisen epédvar-
muuden vuoksi CFS:n perusteella téllaista ase-
maa on vaikea saada, vaikka sairaudesta kérsivat
kokevat olevansa oikeutettuja sithen.

cFs-potilaiden kokema ulossulkeminen tervey-
denhuollosta luo tarpeen potilaiden omalle aktii-
visuudelle sairauden hallinnassa. Tarkedssa ase-
massa téssd ovat internetistd 16ytyva terveystieto
javerkon tarjoamat mahdollisuudet olla vuorovai-
kutuksessa muiden potilaiden kanssa. Internetin
on arvioitu muuttavan potilaiden ja lddkédreiden
vilistd dynamiikkaa tekemalld potilaista aiempaa
aktiivisempia. Niinpd internetin terveystietoa on
etenkin sosiologisessa tutkimuksessa tarkasteltu
usein voimaantumisen kisitteen avulla (Nettle-
ton, Burrows & O’Malley 2005, 973). Esimerkiksi
Peter Korp (2006, 83-84) nostaa internetin potilai-
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ta voimaannuttaviksi piirteiksi verkosta 16ytyvan
yksityiskohtaisen tiedon, anonymiteetin, ajasta ja
paikasta riippumattomien sosiaalisten suhteiden
luomisen sekd maallikko-asiantuntija -suhteiden
muuttumisen. Internetin voimaannuttavat vaiku-
tukset eivit kuitenkaan ole yksiselitteisid. Koska
internetin tarjoamia mahdollisuuksia osaavat
parhaiten hyodyntdd ne, jotka ovat jo valmiiksi
hyviéssd asemassa, saattaa internet syventdd yh-
teiskunnallista eriytymistéd (mt. 84).

crs-verkkoyhteison itsehoidon kdytdnndot ovat
yksi tapa hallita sairautta ja tuottaa sitd omaeh-
toisella tavalla. Nden itsehoidon kisitteen oleva
ldhelld itselddkinnédn kisitettd. Itselddkinnalla
viitataan ilman terveydenhuollon edustajan val-
vontaa tapahtuvaan, omien péditésten mukaan
toteutettuun ladkkeiden kdytt66n ja joissakin tut-
kimuksissa my0s siihen, ettd potilaat pyytdvat1aa-
kériltd tehokkaiksi uskomiaan ladkkeitd (Fainzang
2013, 493; Ruiz 2010, 315). Kéytén itselddkinndn ki-
sitteen sijasta itsehoidon késitettd, silld tarkaste-
len laajasti CFs-yhteison harjoittamia kdytéantoja,
joissa hoidon muotoja jarkeillddn, kokeillaan ja
arvioidaan. Otan lddkeaineiden lisdksi huomioon
myds lisdravinteet ja muut hoitokeinot, koska
néden ndiden kaikkien muodostavan yhtendisen
kokonaisuuden. Katson, ettd itsehoitoon kuuluvat
my0s CFS-potilaiden tavat hoidattaa moninaisia
oireitaan eri lddkareilld ja hallita terveydenhuol-
lossa saamansa hoidon kokonaisuutta.

Potilasyhteis6n toimintaa
havainnoimassa

Tarkastelen CcFs-verkkoyhteison toimintaa verk-
koetnografisen tutkimusotteen avulla. Etnogra-
fian tavoin verkkoetnografiassa ilmi6té ldhesty-
tddn sille luonnollisessa ymparistossad tapahtuvan
osallistuvan havainnoinnin avulla. Lihestymista-
pa ndhdéin pelkédn aineistonkeruumenetelmin
sijasta koko tutkimusta ohjaavana tutkimusot-
teena, jonka avulla tutkittavaa kulttuuria pyritdan
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ymmartdmain syvallisesti hydodyntden yhtdaikai-
sesti aineistoldht6istd havainnointia ja teoreet-
tista viitekehystd (Gobo 2008, 4-5, 24; Honkasalo
2008, 5; 9; Kozinets 2010, 60). Verkkoetnografisen
tutkimuksen kohteena ovat erilaiset ryhmittymit,
kokoontumiset ja vuorovaikutus verkkoviestin-
néssd. Sille ominaisia kenttid ovat esimerkiksi
keskustelufoorumit ja verkon alakulttuurit. (Iso-
maki, Lappi & Silvennoinen 2013, 157-158; Kozin-
ets 2010, 1.) Yksil6iden sijasta verkkoetnografiassa
tarkastellaan jaettua toimintaa ja yhteisollisyytta
(Kozinets 2010, 9).

Verkkoetnografian kohteena ovat yleensa avoi-
met ja jatkuvasuhteiset yhteisot, joiden jasenet
tuntevat yhteenkuuluvuutta (Isoméki, Lappi &
Silvennoinen 2013, 155; Kozinets 2010, 9). CFS-
verkkoyhteis6 on periaatteessa kaikille avoin,
mutta keskusteluihin osallistuminen edellyttdaa
rekisterditymistd yhteis66n. Keskustelufoorumilla
on myo0s ainoastaan rekisterdityneille kayttdjille
nékyvid osioita. Yhteison jasenet jakavat keske-
ndidn monia kokemuksia sairaudesta, mikd luo
yhteenkuuluvuutta ja tunnesiteitd jasenten vilille.
cFs-verkkoyhteison ytimen muodostaa joukko
aktiivisia kdyttdjid, joista monet ovat kuuluneet
yhteis66n vuosien ajan. Aktiivien lisdksi lukuisat
sadannolliset kommentoijat tekevédt CFs-yhteisos-
td paikan jatkuville suhteille.

Verkkoetnografiasta kdydyssd keskustelussa on
esitetty, ettd tutkijan tulisi paljastaa lasndolonsa
yhteisolle ja kertoa avoimesti pyrkimyksistddn ja
kytkoksistddn (Kozinets 2010, 147). Pelkkdén tark-
kailijan rooliin rajoittuvaa "lurkkimista” valttaak-
seni osallistuin havainnointijaksoni aikana yhtei-
son toimintaan ja toin asemani tutkijana esille.
Avoimuus tutkimuksen tekemisestd on tarkedd,
silld ndenndisestd julkisuudesta huolimatta verk-
koyhteis6iden jasenet saattavat kokea yhteisonsa
yksityisiksi (Turtiainen & Ostman 2013, 64). Ndin
lienee my0s cFs-verkkoyhteison tapauksessa,

silld yhteison aktiivisten jaisenten mééréd on pie-
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nehko* ja yhteisossd jaetaan runsaasti henkil6-
kohtaista terveystietoa. Yksityisyyden kokemus
asettaa tarpeen tarkalle tutkimuseettiselle har-
kinnalle esimerkiksi tutkimuslupien saamisen ja
anonymiteetin suojelemisen suhteen.

Havainnoin CcFs-verkkoyhteis6d vajaan neljan
kuukauden ajan tammikuusta 2016 ldhtien. En-
nen havainnoinnin aloittamista ldhestyin CFs-
yhteison yllapitdjdd sahkopostitse ja kysyin lupaa
tutkimuksen tekemiselle. Luvan saatuani rekiste-
roidyin CFs-yhteison jaseneksi ja esitin yleisen
tutkimuspyynnon perustamalla yhteison yksi-
tyiselle keskustelualueelle tutkimuskeskustelun.
Kerroin keskustelussa tutkimuksestani ja pyysin
yhteison jaseniltd tutkimuslupaa. Tutkimuspyyn-
toni otettiin kiinnostuksella vastaan, ja vain yksi
henkild kieltdytyi tutkimuksesta.

Tutkimuskeskusteluun tuli havainnointijaksoni
loppuun mennessé noin 70 vastausta. Tavoitteeni
oli ohjata keskustelua mahdollisimman vdhén ja
antaa CFS-yhteison jasenille tilaa ilmaista ajatuk-
siaan vapaasti. Ehdotin keskustelijoille erilaisia
teemoja: pyysin osallistujia kertomaan esimer-
kiksi ajatuksiaan asiantuntijuudesta ja ladketie-
teestd sekd kokemuksiaan sairauden hankaluuk-
sista. Tdmaén lisdksi kysyin selvennystd foorumin
keskusteluiden nostattamiin kysymyksiin sekd
tiedustelin mielipiteitd kdyttdmistani késitteista.
Tutkittavien kanssa yhdessd jarkeillen minun oli
helpompi ymmartd4, mistd yhteison toiminnassa
on oikein kyse (vrt. Hess 2001, 238). Monet tutki-
muskeskustelun vastauksista olivat pitkid ja ana-
lyyttisid, ja minusta tuntui, ettd osallistujat kokivat
tutkimukseni tervetulleena. Keskustelun vilkkain
ajallinen jakso oli noin kuukauden pituinen.

Tutkimuskeskustelun lisdksi havainnoin CFs-
verkkoyhteison foorumin julkisten alueiden

4 CFS-yhteistssd on vajaat 800 rekisterditynyttd kayt-
tdjdd, joista valtaosa ei ole aktiivisia.
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keskusteluita, jotka ovat paremmin linjassa kiin-
nostukseni kanssa verrattuna yksityisen puolen
henkilokohtaisempiin keskusteluihin. Julkiset
keskustelut ovat my6s vuorovaikutuksessa suu-
remman yleison kanssa, mik4 lisdd niiden mielen-
kiintoa sairauden tuottamisen paikkoina. Vaikka
julkisten keskusteluiden havainnoimisessa on
yksityisid keskusteluita vihemmaén eettisid on-
gelmia, rajasin kaksi intiimeja tietoja késittelevdd
keskustelua pois aineistosta tutkimushenkilon
anonymiteetin suojelemiseksi. Rajasin tarkaste-
lusta my®6s tutkimuksesta kieltdytyneen henkilon
aloittamat keskustelut sekd ennen havainnointia-
ni aloitetut pitkdkestoiset keskustelut. CFs-verk-
koyhteison ylldpitdjdn kanssa keskusteltuani tote-
sin niiden eettisen kdyttdmisen olevan hankalaa,
silld tutkimusluvan pyytdminen kaikilta vuosia
jatkuneisiin keskusteluihin osallistuneilta henki-
16iltd olisi mahdotonta. Ndiden tutkimuseettisten
valintojen lisdksi anonymisoin CFs-yhteison ni-
men, yhteison jasenten nimimerkit sekd analyy-
sissa esitetyt yhteison julkiselta puolelta poimitut
tekstindytteet. Korvasin yhteison jasenten nimi-
merkit sattumanvaraisesti valituilla kirjaimilla,
muokkasin tekstindytteiden sanajdrjestystd ja
kéytin synonyymeja sidilyttden kuitenkin alkupe-
rdisten kirjoitusten sdvyn ja merkityksen. Nama
toimet varmistavat, ettei tutkimushenkil6itd ole
mahdollista tunnistaa esimerkiksi verkkohakujen
avulla.

Keskusteluita aloitettiin havainnointijaksoni ai-
kana yhteison julkisella keskustelualueella yh-
teensd 73. Rajausten jdlkeen niitd jdi jiljelle 60.
Keskustelujen pituudet ja muodot vaihtelevat: osa
niistd oli vain yhden viestin mittaisia tiedonantoja
kiinnostavasta lehtiartikkelista, osa taas pitkid ja
polveilevia ketjuja, joihin osallistui lukuisia foo-

rumin jasenia.

Tutkimuskeskusteluun osallistumalla ja foorumin
toimintaa havainnoimalla minun oli mahdollista
saada syvillinen ymmarrys yhteisostd. Yhtaalta
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pystyin tutkimuskeskustelussa kysyméén ilmidis-
td, joihin olin térmannyt foorumilla, ja toisaalta
foorumilla oppimani tieto auttoi tutkimuskes-
kustelun ymmartdmisessd ja sopivien kysymys-
ten muotoilemisessa. Tdmé& vuorovaikutteinen
aineisto muodostaa olennaisen osan tutkimuk-
seni kenttdd. Ymmarran tutkimuksessani kentidn
aktiivisesti vuorovaikutuksessa tuotetuksi asiak-
si, joka koostuu erilaisista tilanteista, paikoista,
kohtaamisista ja niistd jéljelle jadneistd jéljistd
(Hameenaho & Koskinen-Koivisto 2014, 11-13).
Ndin ajateltuna kentténi ei méérity pelkén raja-
tun verkkosivuston mukaan vaan se muodostuu
tilanteissa, joissa olen ollut vuorovaikutuksessa
tutkimuskohteeni kanssa.

Analyysiprosessissa peilasin havaintojani ja kes-
kusteluissa ilmenneitd asioita yhteison verkkosi-
vuilla olevaan muuhun materiaaliin ja tutkimus-
kirjallisuuteen. Tarkedssd asemassa olivat myds
havainnoinnin aikana tekemani kenttdmuistiin-
panot, joissa jdsensin ajatuksiani ja vaikutelmiani
yhteisOn toiminnasta. Tdllaisen vuorovaikuttei-
sen tutkimusprosessin tuloksena syntyy Clifford
Geertzin (1973) luonnehtimaa "tihedd kuvausta”
ilmidsta.

Seuraavaksi tarkastelen CFs -verkkoyhteison itse-
hoidon kéytdnt6jd ja analysoin, miten "virallises-
ta” CcFs:std poikkeava sairaus syntyy. Aluksi erit-
telen kdytdntojen keskeisid toimijoita, yhteisossa
jaettua tietoa sekd sairauden erilaisia materiaa-
lisia tekijoitd. Toimijoiden esittelemisen jdlkeen
tarkastelen CFs:n tuottamista esimerkkitapauk-
sen avulla. Lopuksi osoitan, ettd sairauden oma-
ehtoinen haltuunotto on seki potilaita voimaan-
nuttava ettd heidédn vastuutaan lisdédva kaytanto.

CFS:n aineksia

CFS-yhteisossd jaettu sairautta koskeva tieto osal-
listuu aktiivisesti yhteison itsehoidon kéytintoi-
hin. Yhteison sivustolta loytyy terveyskirjasto-
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maista tietoa CFS:n oireista, diagnosoimisesta ja
hoidosta, potilaskertomuksia seka runsas linkki-
kokoelma cFs:stid ja joistakin muista huonosti
tunnetuista sairauksista. Tdman lisdksi yhteison
foorumilla keskustellaan sairaudesta ja jaetaan
ajankohtaista CFs-tietoa. Koska CFs-yhteison
jasenet korostavat yhteison merkitystd tiedon
ldhteend, yhteis6d voi luonnehtia tiedollisesti
suuntautuneeksi (Wikgren 2003, 237). Tiedon-
jaon asema vaikuttaa olevan yhteisossd merkit-
tdvampi kuin emotionaalisia puolia korostavan
vertaistuen, vaikka myds jalkimmadistd esiintyy
keskusteluissa. Tiedonjaon merkitystd havain-
nollistaa hyvin erddn cFs-yhteison jasenen, A:n,
tutkimuskeskustelussa esittdimé kommentti:

A: CFS-yhteis6lld on perinteisen vertaistuen li-
sdksi valtavan tdrked rooli tiedonjaon suhteen. Oi-
reet, syyt, tutkimukset, hoidot, kaikesta tédsti taitaa
saada parhaan ja ajankohtaisimman koonnin ja
kokemukset tddltd. Oma sitked aktiivisuus on hy-

vin tdrkedd tdimén sairauden hoidossa.

A tuo kommentissaan esille CFs-yhteison toi-
menkuvan erddnlaisena tietopankkina, joka ko-
koaa sairauden jirkeilemisen kannalta hyddyllistd
tietoa yhteen. Téta tietoa hyddynnetddn potilai-
den harjoittamissa kdytdnnoissd, joiden avulla
sairautta pyritddn aktiivisesti hallitsemaan. Itse-
hoidon kaytdnnoissd yhteisossé jaettu tieto osal-
listuu esimerkiksi oireiden taustasyiden ja itse-
hoidon muotojen jéarkeilyyn sekd hoitomuotojen
luotettavuuden ja tehokkuuden arvioimiseen.

A:n kommentissa tulee esille my0s jaettavan tie-
don moninaisuus. YhteisOssd ei jaeta vain mad-
réllisesti paljon informaatiota vaan laadullisesti
monenlaista tietoa. Sairauksiin keskittyvit verk-
koyhteis6t kokoavatkin usein yhteen monipuoli-
sen kokoelman lddketieteellisti tietoa, epéviralli-
sia tiedonldhteitd sekd kokemuksiin perustuvaa
tietoa (Josefsson 2005, 150-151). CFs-yhteisdssd
jaetaan runsaasti tieteellistd tietoa ldhdeviitteiden
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kera, ja tutkimuskeskustelussa moni nimesi tie-
teelliset artikkelit ensisijaiseksi tietoldhteekseen.
My6s Marianne Wikgren (2003, 235) toteaa verkon
terveysyhteisojd kisittelevdssa tutkimuksessaan,
ettd ldhes 60 % yhteis0Oissd viitatuista lahteistd voi-
daan luokitella tieteellisiksi. Tieteellisen tiedon
rinnalla CFs-yhteis0ssd jaetaan muita tietomuo-
toja ja erityisesti kokemustietoa, mikd on yleinen
kéytanto internetin potilasryhmissé (ks. esim. van
Berkel ym. 2015; Zhao ym. 2013). Itsehoidon kéay-
tdnnoissd ndma erilaiset tietomuodot kietoutuvat

toisiinsa ja tuottavat CFS:aa.

Tiedon ohella erilaiset materiaaliset asiat osal-
listuvat aktiivisesti CFs-yhteison itsehoidon
kaytdntodihin. CFs-yhteisossd yleinen, jisenten
kokemuksiin ja jaettuun tietoon perustuva kasi-
tys on, ettd CFSs:n taustalla on ulkoinen taudinai-
heuttaja. Sairauden laukaisijoiksi on epdilty niin
erilaisia viruksia, bakteereja kuin hometoksiineja.
Taudinaiheuttajat ovat mukana yhteison toimin-
nassa erityisesti silloin, kun sairaudelle etsitdan
diagnoosia, mutta ne osallistuvat myos itsehoi-
don jarkeilyyn. Itsehoidon kdytdnnoissd ne oh-
jaavat sairauden hoitoa. Virusten, bakteerien ja
hometoksiinien toimijuudet (vrt. Greenhough
2012) tekevit yhteison CFs:std potilaasta riippu-
mattoman ja somaattisen sairauden. Kognitiivista
terapiaa ja yleiskunnon kohottamista ei ndhda yh-
teisossd sopivina hoitokeinoina tillaiseen ulkoi-
sen taudinaiheuttajan laukaisemaan sairauteen.
Hoitokeinoiksi valikoituvat erilaiset lddkeaineet,
luontaistuotteet, intensiivinen lepo sekd home-

altistuksen vilttiminen.

Taudinaiheuttajien lisdksi itsehoidon kéytantoi-
hin osallistuvat erilaiset ruumiilliset oireet. Oireet
ovat keskeisid CFs-potilaille, silld oireiden mer-
kitys korostuu tilanteissa, joissa niiden takana
piilevdd syyti tai yhtendistd taustatekijaa ei tie-
detd varmasti (Risor 2011, 21). Epdvarmuudesta
huolimatta oireet osoittavat ruumiin toimivan
poikkeavalla tavalla ja asettavat tarpeen hoidol-
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le. Koska cFs voi oireilla eri potilailla eri tavoin,
oireet myds ohjaavat sitd, millainen hoito on tar-
peen. Samalla ne tuottavat sitd, mitéd sairaus on ja
ehdollistavat sairaudesta kirsivdn toimintaa (mt.,
28). CFS:n aiheuttamat oireet ilmenevitkin usein
hankaluuksina arjen toiminnassa.

B: Keho ei kestd 1amp64, lammin suihku pahentaa
selvisti oireita ja hengitys vaikeutuu sekd uupu-

mus lisddntyy.

c: Kaikki muu liikkkuminen jadnyt vasymyksen
vuoksi, kdytdn vain koirat ulkona. Sormissa kan-

keutta pudottelen tavaroita.

Esimerkkien tapaan CFs kietoutuu yhteen joka-
pdivdisen eldméan ympéristdjen ja asioiden kans-
sa. Ruumiillisten oireiden lisdksi CFs on potilaille
muutoksia toimintakyvyssd ja ongelmia arkield-
mén ympdristdjen kanssa kiytdvdssd vuorovai-
kutuksessa. Namad arjen tilanteet tulevat mukaan
myos itsehoidon kédytantdihin.

CFS:n oireisiin pyritddn vaikuttamaan itsehoidon
kdytdnnoissa erilaisten lddkeaineiden ja muiden
hoitokeinojen avulla. Vaikka viralliseen cFs:ddn
ei ole ladkehoitoa, ovat lddkeaineet verkkoyhtei-
son toiminnassa mukana. Lidkeaineiden lisdk-
si sairautta pyritddn muokkaamaan esimerkiksi
lisdravinteiden ja muiden hoidossa kéytettdvien
keinojen, kuten suolaveden avulla.

D: Oletko testannut jo perinteisid CFs:n itseapuja
eli kortisonia (pientd palasta kyytabletista) sekd
suolaveden juomista? Kannattaa kokeilla, auttai-

sivatko ndma sinua.

Huolimatta ladketieteellisen konsensuksen puut-
tumisesta, potilasyhteisdssd CFS:ddn on olemassa
ladkintéd ja "perinteisid itseapuja” Lidkeaineet ja
muut hoitokeinot ovat tarkeitd sairauden olemuk-
sen kannalta, silld hoito muokkaa aina sairauden
todellisuutta (Mol 2002, 89). Hoidossa kéytettavil-
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14 1adkkeilld on myds térked symbolinen merkitys,
silld ladkkeisiin yhdistyvét sairauden legitimiteet-
tid vahvistavat mielikuvat tieteellisyydesti ja us-
kottavuudesta. Ladkkeet eivét ole vain kemiallisia
asioita, vaan ne edustavat lddketiedettd ja tiivis-
tavat yhteen sairauden mééritelmait, ruumiin ja
hoidon (Webster, Douglas & Lewis 2009).

Hoitokeinot tuottavat CFS:44 suotuisten vaiku-
tusten lisdksi yliherkkyysreaktioiden avulla. Yli-
herkkyytti erilaisille 1ddkeaineille ja kemikaaleil -
le pidetdédn potilasyhteisdssa tyypillisend CFs:n

oireena.

E: Yksikddn masennuslddke ei ole CFs:ssd hyvin
siedetty ja kannattaa mieluummin kéyttdd aivan
toisenlaisia ldédkkeitd, jotka tavallisesti helpottavat

my06s masennusta, jos sitd on.

Ladkinndn aiheuttamat reaktiot toimivat yhtei-
sOssd tapana tuottaa oireista kérsivén tila kroo-
niseksi visymysoireyhtymaksi. Tdssd esimerkis-
sd yliherkkyyden avulla tehdddn eroa cFs:n ja
masennuksen vélilld. Yliherkkyys lddkeaineille
auttaa madrittelemddn, mistd sairaudesta on
kyse ja millaista hoitoa oireista kérsivé tarvitsee.
Yliherkkyysreaktiot myos ohjaavat itsehoitoa: jos
hoitokeino aiheuttaa reaktion, hoitoa muokataan

ruumiin palautteen mukaisesti.

Olen tédssé eritellyt, minkédlaisten toimijoiden
kanssa CFs-yhteison jasenet tuottavat kroonista
vasymysoireyhtyméd yhteison itsehoidon kdy-
tdnndissd. Kdytantdjen toimijoiden tarkastelu on
tarkedd, silld toimijat vaikuttavat siihen, miten ja
millaisena CFs tuotetaan yhteisdssd. Seuraavaksi
analysoin tarkemmin, miten sairautta tuotetaan

toimijoiden vélisissd vuorovaikutteisissa suhteissa.

CFSs itsehoidon kdytdnnoissa

cFs-verkkoyhteison itsehoidon kdytdnndissa
yhteison jdsenet kysyvit neuvoja ladkinnastd, ja-
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kavat kokemuksiaan erilaisista hoitomuodoista
ja muokkaavat hoitokokonaisuuttaan muiden ja-
senten suosituksien mukaan. Sairauden paran-
tamisen sijasta itsehoidon kiytdnnoissa keskity-
tddn oireiden helpottamiseen ja toimintakyvyn
parantamiseen. Diagnoosin saamisen ongelmien
vuoksi hoitoa harjoitetaan, vaikkei oireiden taus-
tatekijd olisi varmasti tiedossa. Seuraava esimerk-
kikeskustelu havainnollistaa hyvin CFs-yhteison
itsehoidon kédytdnndissd harjoitettavaa jarkeilyd.
Yhteison aktiivi D tuo katkelmassa esille mahdol-
lisuuden hoitaa CFs:n ja useiden muiden yhtei-
sossd kasiteltdvien sairauksien tyypillistd oiretta,
uupumusta tai "aivosumua’; nikotiinivalmisteiden
avulla:

D: Onko kukaan kokeillut nikotiinia aivosumun
hoitamisessa tai kdyttdnyt sitd muuten terapeut-
tisesti?

Luin asiasta HackingSelf-blogista. Kyse E1 siis ole
tupakoinnista vaan esim. nikotiinipurukumin tai
-laastarin kéytosta.

<HackingSelf1>

<HackingSelf2>

<HackingSelf3>

Nikotiinin kdyttdmisestd on puhunut myos [yh-
dysvaltalainen ladkdri, joka sairastaa Ehlers-Dan-
los syndroomaa) td4lla:

<HistamineBlog1>

Nikotiinin esitetddn rauhoittavan vagushermoa.
Nikotiini ei valttdmattd sovi histamiinin liikaeri-
tyksestd kérsiville, esimerkiksi MmcAs-potilaille.
<HistamineBlog2>

<ncbi.tieteellinen_artikkeli >

mutta ymmartddkseni hankaluuksien kanssa ta-

sapainoilu riippuu annoksesta.

Viestissddn D tuo uuden, hieman poikkeavalta
kuulostavan hoitoehdotuksen yhteison tietoon
erilaisiin tietoldhteisiin nojaten. Mukana on yksi-
tyisid, osaksi lddkdreiden pitdmid terveysaiheisia
blogeja sekd tieteellinen artikkeli. D kertoo avoi-
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mesti tekemdstddn tutkimustyostd ja jakaa kayt-
tdmdnsé lahteet yhteison jdsenten tutkittavaksi.
Tama on yhteisolle hyvin tyypillinen kdytdnto. Ha-
vainnointini aikana ldhes kaikki uusi tieto tuotiin
yhteis66n ldhdeviitteiden kera. Yhteison harjoit-
tamalle selvitystydlle tyypillistd on myds lahteiden
vertailu ja arviointi, kuten D:n punninta nikotiinin
hyvistd ja huonoista puolista havainnollistaa. Tal-
lainen huolellinen selvitystyo on tavallista erilai-
sissa potilasyhteisoissd (Webster, Douglas & Lewis
2009, 245; Wikgren 2003, 237).

Huomionarvoista on myos se, ettd D kysyy vies-
tinsd alussa kokemuksia nikotiinin terapeuttises-
ta kdytostd ja hakee hoitoehdotukselle tiedollisen
pohjan lisdksi myds kokemuksellista nédyttod.
Internetin terveysaiheisilta keskustelupalstoilta
etsitddnkin usein nimenomaan kokemustietoa
erilaisten lddkkeiden toimivuudesta, riskeista ja
sivuvaikutuksista (Fainzang 2014, 337; Torkkola
2016, 50-52). Yhteisostd ei 16ydy kokemuksia ni-
kotiinin terapeuttisesta kdytostd, mutta yhteison
ylldpitdja E tdydentdd D:n esittimé&d ehdotusta
ladketieteeseen nojaavilla arvioilla nikotiinin
kayttokelpoisuudesta.

E: Nikotiinihan on asetyylikoliinin tavoin vaikut-
tava aine (ja liséksi silld on jonkin verran vaiku-
tusta [vilittdjdaineeseen)). [...] Asetyylikoliinihan
stimuloi parasympaattista hermostoa siind missa

[hormoni] sympaattista. [...]

Nikotiinista on tehty tutkimusta autoimmuunisai-

rauksien, [...] hoidossa. [...]

Tuo nikotiinin kdyttdminen muutaman kerran vii-
kossa voisi sindnsi olla ihan hyvd ajatus. Tupakoit-
sijallehan tulee huomattava toleranssi nikotiinin
vaikutukselle, mikd ymmaértadkseni johtuu pitkélti
reseptorivaikutuksen heikkenemisestd, resepto-
rien vastaanottavuus laskee ja/tai niiden méaara
muuttuu. En tiedd kévisiko sitd, jos nikotiinia kéyt-

tdisi vain satunnaisesti. Nikotiini ei ole erityisen
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haitallista verrattuna tupakan muuhun sisiltoon,

mutta tuo toleranssi on hankala.

E:n kommentissa tulee esille yhteisossi esiintyvd
tapa kdyttdd monimutkaista ldédketieteellistd ter-
minologiaa. Pohtimalla nikotiinin ominaisuuksia
ladketieteellistd tietoa ja kieltd hyodyntden E tuot-
taa nikotiinin lddketieteellisesti legitiiminad hoi-
tokeinona. Tdma on merkityksellistd my0s CFs:n
tuottamisen kannalta. Vaikka cFs-yhteisossd
kritisoidaan etenkin julkisen terveydenhuollon
kdytant6jd, nojaavat yhteison jisenet samanai-
kaisesti ladketieteeseen ja tiettyihin lddkdreihin.
Huolellinen tiedollinen selvitystyd, ldhteiden ja-
kaminen sekd ldédketieteellisen tiedon ja kielen
hyodyntdminen ovat CFs-yhteison itsehoidon
kaytdnnoissa tdrkeitd tapoja tehdd Cc F s :std uskot-
tava somaattinen sairaus. Olennaista yhteisdssa
tuotetussa kroonisessa vdsymysoireyhtyméssa
onkin, ettei siind sanouduta irti lddketieteest4,
vaan sairautta tuotetaan lddketiedettd hyodynta-
en potilaskokemusta vastaavaksi.

D jatkaa keskustelua ja tuo itsehoidon jarkeilyyn
mukaan ruumiillisen ja kokemuksellisen puolen
raportoimalla hoidon vaikutuksista ja ottamistaan
annostuksista.

D: Kokeilin niet eilen nikotiinipurukumia (0,5
mg eli yksi neljasosa 2 mg:n purukumista). Sain
siitd tosi selkedn piristdvédn vaikutuksen ja se on
tuntunut vield tdndankin koko pdivan. P44 tuntuu

selkeammalti. [...]

En ole vield toistaiseksi tuntenut lainkaan nikotii-
nin himoa, suunnittelen ottavani uuden palasen

vasta 2-3 pdivan péaadsta.

Mikaili histamiini ei tuota ongelmia, niin jatkan

kylla tdtd testid. Ainakin eilinen meni hyvin.

Jos testaatte, niin suosittelen koettamaan heti aa-

musta. Virkistdd nimittdin huomattavasti ja mun
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oli vaikea saada nukuttua, kun otin annoksen il-

tapaivalla.

Eri tietoldhteisiin perustunut hypoteesi nikotii-
nin piristdvastd vaikutuksesta saa D:n positiivi-
sista kokemuksista vahvistusta. D:n kokemusten
myo6td itsehoito muuttuu teoreettisesta jarkeilysta
kokeellisemmaksi toiminnaksi. Tdma on merkit-
tdvad hoidon ja sairauden olemuksen kannalta,
silld yhteisdssd jaetut ruumiilliset kokemukset
antavat viitteitd erilaisten hoitokeinojen tehosta
ja mahdollistavat uudenlaisia tapoja muokata ja
tuottaa sairautta. Aiemman teoreettisen pohdin-
nan sijasta D:n kokeilu tekee nikotiinista varteen-
otettavan hoitokeinon, jonka toimivuudesta on
yhteisdssd jonkinlaista nayttoa.

D:n kokeilussa tdrkedssd asemassa ovat itse-
hoidon keskeiset toimijat, kiytetty lddkeaine ja
hoidettava ruumis. Nikotiini on tuottanut D:lle
toivottuja vaikutuksia. D tuo kuitenkin esille,
ettd nikotiinin toimintaa tiytyy seurata ja ohjail-
la mahdollisten sivuvaikutusten takia. Ruumiin
palaute hoidollisiin interventioihin eli potilaan
tuntemukset ja niistd tehdyt tulkinnat ohjaavat
itsehoidon muotoja. Yhteisosséd jaetun tiedon
avulla ladkeaineiden toimintaa osataan arvioida,
mutta silti niiden toiminta ei aina ole ennakoita-
vissa. Eri lddkeaineet ja muut hoitokeinot toimivat
eri ruumiissa eri tavoilla ja voivat synnyttdd arvaa-
mattomia reaktioita. D suhtautuukin kokeiluun-
sa harkiten ja sddnndstelee nikotiiniannoksiaan
tarkasti. Koska yliherkkyyttd pidetddn yhteisossa
crs:lle tyypillisend piirteend, osallistuvat ei-toi-
votut reaktiot toivottujen reaktioiden rinnalla sai-
rauden tuottamiseen ja sen somaattisen luonteen

vahvistamiseen.

CFs-yhteison itsehoidon kdytdnndissd hoito-
muotoa ja sairautta koskeva tieto, lddkeaineiden
toiminta ja potilaan ruumiilliset kokemukset kie-
toutuvat yhteen tuottaen CFs:dd vakiintuneesta
sairaudesta poikkeavalla tavalla. Analysoimani
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katkelma havainnollistaa, kuinka CFs tuotetaan
todelliseksi somaattiseksi sairaudeksi noudatta-
malla tarkkoja tiedonhankinnan kéytént6jd ja pi-
taytymalld 1adketieteen kehyksessd. Ladketieteel-
lisen tietoon yhdistyvit yhteison jasenten jakamat
ruumiilliset hoitokokemukset, jotka vahvistavat
CFS:n somaattisuuden. Itsehoidon kdytdnnoissa
tulee esille se, ettd todellisuuden tuottaminen on
jatkuvaa tyotd (vrt. Law & Singleton 2005, 337), sil-
13 kdytdnnoissd korostuu sairauden tekemisen ak-
tiivisuus ja prosessimaisuus. CFS ei ole staattinen
asia, vaan erilaiset toimijat muokkaavat yhdessa
hoidon kulkua ja sairautta jatkuvasti hieman eri-
laiseksi.

Itsehoito: voimaantumista ja
vastuuta

Sen lisdksi, ettd CFs-yhteison itsehoidon kiy-
tdnndt ovat merkityksellisid CFs:n olemassaolon
kannalta, ne méarittavat potilaille tarjoutuvia ole-
misen ja toiminnan mahdollisuuksia. Itsehoidon
kdytdnnot lisddvat CFs-yhteison jisenten oma-
ehtoisuutta suhteessa sairauteensa kahdella ta-
paa. Ensinnékin niissd tuotettu somaattinen CFs
tukee potilaiden kokemuksia omasta sairaudes-
taan. Oireiden vertaileminen ja hoitomuotojen
jarkeileminen tekevit CFs:std yhteisOssd jaetun
asian. Tdma vahvistaa sairauden legitimiteettia
ja tekee cFs-potiluuden mahdolliseksi olemisen
muodoksi.

Toiseksi, itsehoidon avulla sairaudesta tulee
asia, johon on mahdollista vaikuttaa. Vaikka
"viralliseen” CFs:4dn ei ole olemassa tehokas-
ta hoitomuotoa, sairautta eletddn, muokataan
ja muutetaan yhteisossd omaehtoisella tavalla.
Itsehoidon kiytidnt6jen avulla potilasyhteison
jdsenet vapautuvat jossain madrin "virallisen”
CFs:n madrittelyvallasta. Kdytdnndissé tuotettua
somaattista sairautta voi muokata ainakin osaksi
terveydenhuollosta riippumattoman tietotaidon
avulla. Internet on tdrked kanava ja konteksti
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sairauden omaehtoisessa tuottamisessa, silld se
mahdollistaa yhteison harjoittaman itsehoidon
edellytykset, pddsyn cFs:dd koskevaan tietoon ja
yhteyden muihin potilaisiin. Téllaista sairauden
versiota voidaan pitdd potilaita voimaannutta-
vana (van Berkel ym. 2015), silld se lisdd sairas-
tuneiden itsendistd toimijuutta ja vaikutusvaltaa
sairauteensa.

Vaikutusvallan lisdksi aktiivinen rooli sairauden
hallinnassa lisdd yhteison jasenten vastuuta sai-
raudestaan. Itsehoito ei ole yhteisdssd vain va-
paaehtoista terveyden kultivoimista. Yhteison
jasenten mukaan CFs-potilailla ei ole muuta
vaihtoehtoa kuin olla perilld sairaudestaan ja pyr-
kid hoitamaan sitd aktiivisesti. Erds yhteison jasen
kritisoi tutkimuksen alussa harkitsemaani termié
"potilasaktivismi” ja sanoi sen kuvaavan yhteisén
toimintaa vddrin. Hin ei kokenut itseddn aktivis-
tiksi, silla hdn néaki toimintansa vaihtoehdotto-
mana selviytymiskeinona. Vaikka omaehtoinen
itsehoito voidaan ndahda virallista linjaa vastusta-
vana ja sairauden todellisuuden haltuun ottavana
kaytantona, sitd ei vélttdmattd koeta aktivismiksi
tai pelkdstddn voimaannuttavaksi. Potilaat eivét
usein halua tulla sairautensa asiantuntijoiksi ja
kantaa siitd seuraavaa vastuuta, vaan monen toi-
ve on voida luottaa hoitoa tarjoaviin ladkdreihin
(Henwood ym. 2003, 604). Tdmi toive on yleinen
cFs-potilaiden keskuudessa heiddn kohtaamien-
sa hoidon esteiden vuoksi. Tutkimuskeskustelus-
sayhteison jasenet kertoivat siitd, kuinka kulutta-

vaa sairauden hoidon hallitseminen voi olla:

F: Ladkdrikdyntejd on lukemattomia vuodessa.
En juuri kdy terveyskeskuksessa. Yksityisilta 144-
kéreiltd olen padssyt usealle sairaalan poliklinikal-
le. Mutta kaoottinen kokonaisuus on ainoastaan

minun hallinnassani ollut vuosikymmenia.

G: Téllaisessa tilanteessa on my0s pakko olla hy-
vin perilld omista oireistaan ja omasta hoidostaan,

koska hoito on hajotettu monelle eri taholle, eikd
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siitd ole kokonaiskuvaa kenellikddan mulla kuin
minulla potilaana. [...] Minusta timi on suuri
epékohta, koska monioireilevan potilaan hoito-
vastuun pitdisi olla selkedsti ohjattu jollekin 1a&-

Kkérille.

Naiistd esimerkeistd tulee esille aktiivisuuden
kddntopuoli. Useat yhteison jdsenet kertoivat siitd,
kuinka he yksin hallitsevat hoitokokonaisuuttaan.
Aktiivisen itsehoitamisen ja lddkareilld hoidatta-
misen avulla potilaiden on mahdollista helpot-
taa oireitaan, mutta samalla aktiivisuus tuottaa
vaatimuksen olla perilld asioista ja hallita mo-
nimutkaisia hoitokokonaisuuksia (vrt. Dedding
ym. 2011, 52-53). Kun normaalisti kroonisen sai-
rauden hoitokokonaisuuden hallinta kuuluu hoi-
dosta vastaavalle lddkaérille, jad se nyt sairaudesta
kérsivdn potilaan vastuulle. Tdma3 vaatii paljon
erilaisia resursseja, joiden hankkimisessa CFs-
verkkoyhteiso auttaa jaseniddn. Yhteison jasenet
toivat kuitenkin esille, ettei kaikilla sairastuneilla
ole sairauden vakavuudesta tai sen aiheuttamista
sosioekonomisista ongelmista johtuen voimava-
roja sairauden aktiiviseen hallintaan. Yhteisossa
jaettiinkin huoli siitéd, ettd moni saattaa jadda sai-
rautensa kanssa hyvin yksin.

Lopuksi

Tutkimukseni osoittaa, ettd kroonisesta visymy-
soireyhtymaéstd tuotetaan CFs-yhteisossd uskot-
tava somaattinen sairaus noudattamalla tarkkoja
tiedonhankinnan kdytantoja sekd hyodyntadmalla
ladketieteellistd tietoa ja puhetapaa. Ladketieteel-
lisen tiedon lisdksi tarkedssd asemassa on yhtei-
son jasenten kokemustieto sairaudesta. Kokemus-
tieto tdydentéa tieteellisen tiedon aukkoja ja tekee
sairaudesta jaetun asian, mikd osaltaan legitimoi
sairauden olemassaoloa. Itsehoidon kédytdnnoissa
yhteisossd jaettu tieto kietoutuu yhteen erilaisten
materiaalisten asioiden, kuten taudinaiheuttaji-
en, sairauden oireiden ja hoitokeinojen kanssa.

Sairauden moninaiset ruumiilliset oireet luovat
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tarpeen hoidolle ja ohjaavat hoitokeinojen valin-
taa. Hoitokeinojen aiheuttamat reaktiot vahvista-
vat sairauden somaattista luonnetta ja tuottavat
siitd uutta ymmarrystd. Tiedon, hoitokeinojen ja
ruumiin vélisessd vuorovaikutteisessa suhteessa
CcFs muodostuu prosessimaiseksi asiaksi, jota voi
muuttaa hoidollisten interventioiden avulla aina

hieman erilaiseksi.

CFS-yhteison itsehoidon kdytdnnot havainnol-
listavat sitd, kuinka sairauden toisin tekemiselld
voi olla suuri merkitys potilaille. Kdytantojensa
avulla yhteison jasenten on mahdollista saavuttaa
riippumattomuutta ladkireistd ja eldd ja hoitaa
CFS:dd omaehtoisella tavalla. Itsehoidon kdytan-
t6jd voidaan pitdd voimaannuttavana sairauden
haltuunottona, vaikkei niitd yhteisdssd mielle-
tdkadn potilasaktivismiksi. Sairauden toisin te-
keminen ei ole kuitenkaan aina helppoa, ja sen
tuottamat olemisen muodot voivat olla ongelmal-
lisia. Itsendisyyden liséksi sairauden haltuunotto
tuo mukanaan vastuuta, silld potilaan on oltava
jatkuvasti tietoinen terveydentilastaan ja hoito-
muodoistaan. Sairauden aktiivinen hallinta ei
olekaan cFs-yhteison jdsenille vain positiivinen
asia. Monien yhteison jisenten mukaan potilailla
ei ole muuta vaihtoehtoa kuin tulla sairautensa
asiantuntijoiksi.

Tutkimukseni osoittaa, ettei CFs:n kaltaisten ky-
seenalaistettujen sairauksien toisin tekeminen
perustu valttdmattd pelkkiin uskomuksiin, kuten
esimerkiksi Kelan selvityksessd (Pasternack ym.
2017, 32) esitetddn. Vaikka potilaiden tapa tuot-
taa CFs:4d poikkeaa terveydenhuollon piirissd
hyvéksytyistd tavoista tehdd sairautta, silld on
potilaiden harjoittamiin moniulotteisiin kéytdn-
toihin perustuva sisdinen logiikkansa. Yhteis6d
ei voi mydskddn luonnehtia tiedevastaiseksi, silld
yhteison kiytdnnot hyodyntavit ladketiedettd ja
tiettyjen lddkédreiden ndkemyksid. Tdma asettaa
CFs-yhteison jdsenet jannitteiselle rajapinnalle.
Yhtdiltd yhteison jasenet ovat riippuvaisia 144-
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ketieteestd ja asettavat suuria toiveita uudelle
tutkimukselle. Toisaalta terveydenhuollon nyky-
kdytdnnot ndhdéddn yhteisdssd uusimman CFS-
tutkimuksen ndyton seki potilaiden kokemusten
vastaisina. Yhteis0ssd sairauden toisin tekemisen
(olemisen poliittisena) tavoitteena ei olekaan sa-
noutua irti ladketieteestd, vaan tehdé sairautta
ladketieteeseen nojaten potilaskokemusta vas-
taavaksi. CFs-yhteison toiminta muistuttaakin
Kristin Barkerin (2008) tutkimuksessa analysoitua
potilasldhtoistd sairauden lddketieteellistimista.

Viimeaikaiset pyrkimykset vakiinnuttaa CFs:n
"virallisia” hoitomuotoja Kelan selvityksen sekd
Unesta-klinikan sulkemisen avulla kertovat sii-
td, ettd CFS:n moninaisuus koetaan Suomessa
ongelmallisena. Koska potilaiden cFs:&d ja "vi-
rallista” CFs:d4 ei pystytd koordinoimaan yhteen
hoitomuotojen osalta, syntyy potilaille kokemus
ulossulkemisesta ja sivuuttamisesta. Tdima saat-
taa vaikeuttaa entisestddn potilaiden asemaa,
syventdd epdluottamusta etenkin julkista tervey-
denhuoltoa kohtaan ja pakottaa potilaat ottamaan
yhd enemmaén vastuuta omasta hoidostaan. Ku-
ten analyysini osoittaa, monien CFs-potilaiden
toiveena ei ole kuitenkaan hallita itse sairauttaan
vaan tulla kuulluksi ja saada hoitoa. Tietoisuus sii-
td, miten potilaiden sairauden versiot syntyvit,
voisi auttaa vahentdmadn ristiriitoja potilaiden
ja hoitohenkilokunnan vélill4. Lopulta on poliit-
tinen pddtos, halutaanko potilaiden kokemusta
ulossulkemisesta lievittdd esimerkiksi laajenta-
malla késitystd tiedontuotannon paikoista.
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