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Tassa kandidaatintutkielmassa tutkin millaista toimijuuden diskurssia tulehduksellisia suolistosairauksia, el
IBD-sairauksia (inflammatory bowel disease) sairastavat tuottavat blogikirjoituksissaan. Tydn aineisto koostuu
30 blogikirjoituksesta, joissa kirjoittajat kasittelevat erilaisia aiheita IBD:ta sairastavan ndkdkulmasta. Analysoin
aineistoa laadullisin menetelmin kayttaen diskurssianalyysia.

IBD-sairauksia ovat Crohnin tauti, haavainen koliitti (colitis ulcerosa) ja valimuotoinen koliitti (IBDU). Tulehduk-
selliset suolistosairaudet ovat lisdantyneet voimakkaasti, erityisesti nuorten ja nuorten aikuisten keskuudessa.
Sairauksien syntymekanismia ei toistaiseksi tunneta, eiké sairauksille ole 16ytynyt parantavaa hoitoa. Tuleh-
duksellisia suolistosairauksia esiintyy erityisesti kehittyvissa maissa ja niiden yhteys elintasoon tiedostetaan.
IBD:ta sairastavia on talla hetkellda Suomessa Kelan rekisterissa noin 46 000 ja vuosittain diagnosoidaan noin
2000 uutta tapausta. IBD-sairauksien vaikutus elamaan vaihtelee lahes huomaamattomista, elamaa suuresti
rajaaviin vaikutuksiin. Sairauksille on myds tyypillista, ettd taudinkuva, eli taudin ilmeneminen ja oireilu, vaih-
telee.

Toimijuudella viitataan yksildn mahdollisuuksiin paatdksenteon seka niiden toteuttamisen suhteen. Yhteiskun-
tatieteissd on myds perinteiseen tapaan pohdittu yksilén ja yhteiskunnan valistd suhdetta. Terveydenhuollon
piirissé yhteiskunnan rakenteelliset muutokset ohjaavat ihmisia yha enenevissd maarin olemaan tietoisia toi-
mijoita ja asiakkaita. Tutkimuksen teoreettinen viitekehys rakentuu Jyrki Jyrkdman toimijuuden modaliteettien
ymparille, jossa toimijuus muodostuu, muokkaantuu ja rakentuu uudelleen erillisten modaliteettien yhteen kie-
toutuneena kokonaisuutena. Toimijuuden modaliteetteja on kuusi kappaletta ja ne ovat kyeta, taytya, voida,
tuntea, haluta ja osata.

Aineiston analyysin perusteella IBD:ta sairastavien toimijuus ilmeni kirjoittajien tuottamissa diskursseissa mo-
niulotteisesti, jakautuen kuitenkin kahteen paadiskurssiin, joita olivat toimijuutta edistavat diskurssit ja toimi-
juutta heikentavat diskurssit. Toimijuutta edistavissd diskursseissa korostuivat sairautta sairastavan kerryt-
tdma asiantuntijuus ja avoimuus sairaudesta, jotka hyddyttivat ja edistivat ennen kaikkea heidéan omaa toimi-
juuttaan, mutta jota jakamalla toivottiin my6s muiden saavan apua. Toimijuutta heikentavat diskurssit liittyivat
erilaisiin pakkoihin ja tunteisiin sekad sairauden etta tilanteiden arvaamattomuuteen ja kontrolloimattomuuteen.
Myds erilaisissa ymparistdissa toimiminen ja sosiaaliset kohtaamiset esiintyivat toimijuutta heikentavissa dis-
kursseissa. Jako kahteen paadiskurssiin ei kuitenkaan ollut muuttumaton vaan toimijuutta koskevat diskurssit
olivat ajallisia, tilanteisia ja muuttuvia.

Avainsanat: IBD-sairaudet, toimijuus, toimijuuden modaliteetit, diskurssianalyysi
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1 JOHDANTO

Tarkastelen tutkimuksessani tulehduksellista suolistosairautta sairastavien kokemuksia eldmésti sai-
rauden kanssa, keskittyen erityisesti toimijuuden nikokulmaan ja sithen, miten ja millaista toimijuu-
den diskurssia he tuottavat kirjoittamissaan blogiteksteissd. Tulehdukselliset suolistosairaudet, joista
kiytetddn lyhennettd IBD (inflammatory bowel disease), kuuluvat Crohnin tauti, haavainen koliitti
(colitis ulcerosa) ja vélimuotoinen koliitti (IBDU), ovat viime vuosien aikana lisddntyneet nopeaan
tahtiin ldnsimaissa. Suomessa tauteja sairastavia on kirjattu Kelan rekisteriin 46 000 ja vuositasolla
sairauksia diagnosoidaan noin 2000 tapausta. (Kolho & Farkkild 2017, 1701.) Keskityn tutkimukses-

sani Crohnin tautiin ja haavaiseen koliittiin, eli colitis ulcerosaan.

Huomioni kiinnittyi sosiaalisen median erilaisilla alustoilla julkaistuihin kertomuksiin eldmasta eri-
laisten sairauksien kanssa. Itseéni kiinnosti erityisesti IBD-sairauksia sairastavien kirjoitukset ja vi-
deot, silléd niissd kyseisid tauteja sairastavat kertovat hyvin rehellisesti ja avoimesti eldmésté sairauk-
sien kanssa, jotka voivat aiheuttaa monenlaisia tuntemuksia ja vaikeuttaa jokapdivéisti elaméé. Kroo-
niseen sairauteen sairastuminen, varsinkin nuoruusidssé, kasvattaa psyykkisen kuormittumisen riskié
javoi olla eldimédnlaatua heikentédva tekiji. Psyykkisen tuen saamisen lisdksi my0ds vertaistuki tai po-

tilasyhdistyksen jarjestima toiminta voi toimia auttavasti. (Sipponen 2018, 530.)

Toimijuuden méérittelyssi ja tarkastelutavassa on useita eri 1dhestymistapoja. Gordon (2005) viittaa
toimijuudella yksilon mahdollisuuksiin paditoksenteossa ja niiden toimeenpanemisessa. Jeffrey
(2011) taas siséllyttdd toimijuuteen yksilon ja ryhmén kyvyn toimia objektin sijaan subjektina. Tassa
tyOssd tarkastelen toimijuutta Jyrkdmén modaliteettien ndkokulmasta, joita ovat osata, kyeti, haluta,
taytyd, voida ja tuntea, kautta. Toimijuus saa alkunsa, muokkautuu ja uusiutuu ndiden ulottuvuuksien
yhteen kietoutumisen prosessista ja ovat ldsnd ihmisen eldmissd pdivittdisissd arkisissa tilanteissa.

(Jyrkdma 2008, 195.)

Liansimaissa ihmisten tiedon lisddntyminen on horjuttanut lddketieteen yksinomaista asiantuntijaroo-
lia ja tiedon ldhteend toimimista. Yhteiskunnalliset rakenteelliset muutokset luovat myds painetta ih-
misiin siten, ettd heidin oletetaan olevan tietoisia kuluttajia ja toimijoita sekd eldménsa ehtojen valit-
sijoita terveydenhuoltopalvelujen asiakkaana. (Honkasalo & Salmi & Launis 2014, 9—-10.) Sairauden
kanssa eldessd, ihminen oppii hoitamaan sairauttaan ja sopeutuu eliméin sen kanssa. Samalla hin

havainnoi sairauttaan ja kerryttdd siitd kokemuksellista tietoa. Sairas muodostaa asiantuntijatietoa,



joka koostuu hinen kokemukseen pohjautuvasta tiedosta, ladketieteestd ja muualta [0ydetysta tiedosta
koskien hédnen sairauttaan. Asiantuntemustaan kerryttamélld moni sairautta sairastava tavoittelee sai-
rauden hallintaa, kokemuksiensa jésentdmistd ja sairauden hoitamisen taitojen karttumista, jolloin

heilld on mahdollisuus kontrolloida myds omaa hyvinvointiaan. (Kangas 2003, 77.)

Tutkielmassani kysyn, miten tulehduksellista suolistosairautta sairastavien toimijuus rakentuu. Ai-
neistona hyodynnén IBD-sairauksia késittelevid blogeja ja tutkimusmenetelménd kéytian diskurssi-

analyysid.

Aluksi avaan IBD-sairauksia seki niistd tehtyd tutkimusta, erityisesti sairauksien kokemisen ja vai-
kutusten nikokulmasta. Tamén jilkeen taustoittelen toimijuuden miiritelmaa ja kerron, millaisesta
toimijuuden mééritelmastd rakennan tyOni teoreettista viitekehystd. Seuraavaksi kuvaan tutkimukseni
aineiston, esittelen tutkimusmenetelmén ja lopuksi pohdin hieman tutkimuksen eettisyyttd. Viides
luku pitdd sisélldan aineiston analyysin, jossa nostan esiin huomioitani aineistosta ja kdyn keskustelua
kirjoittajien sekd havaintojen vuoropuhelussa. Kuudennessa luvussa tiivistdn analyysini tulokset ja

lopuksi johtopéétdksissd pohdin niiden merkitystd hieman laajemmassa kontekstissa.



2 IBD-SAIRAUDET

Tulehduksellisten suolistosairauksien, eli IBD-sairauksien syntymekanismia ei vieléd télld hetkelld
tunneta. Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd IBD-sairauksien lisdéntymistd ei voida selittdd geneetti-
sillé tekijoilld vaan ympdristotekijat, suoliston mikrobiomin muutokset ja ravintotekijét ovat kaikki
omalta osaltaan taustalla vaikuttamassa ndiden sairauksien rdjahdysmaiseen kasvuun. (Kolho & Férk-
kild 2017, 1701.) Jos sairauden aiheuttajia ei tunneta, vaikuttaa se my0s sairauden ennaltachkéisyn
mahdollisuuksiin. Tulehduksellisia suolistosairauksia esiintyy huomattavasti enemmén kehittyneissé
maissa, suurimmat ilmaantumisluvut 16ytyvét Pohjois-Euroopasta ja Kanadasta. Ndiden sairauksien
tiedetddn liittyvin my0s elintasoon, silld matalan elintason maissa IBD-sairaudet ovat harvinaisem-

pia. (Farkkila 2018, 504.)

Merkittdvdd IBD-sairauksissa on se, ettd ne ovat yleistyneet erityisesti nuorten ja nuorten aikuisten
keskuudessa. Kolhola ja Farkkild (2017, 1701) toteavat, ettd vaikka haavainen koliitti on tautimuo-
doista yleisin, juuri Crohnin tauti on yleistymissa nuorten ikdluokkien parissa, joista suurin osa diag-
noosin saaneista ovat 16-30-vuotiaita. Sairastuminen IBD-sairauksiin lapsuudessa tai nuoruudessa
voi johtaa aggressiivisemmin etenevédn sairauteen, kuin mité aikuisidssé sairastuneiden keskuudessa
(Ashorn & Iltanen & Kolho 2009, 1855). Diagnoosi kroonisesta, eli pitkdaikaisesta sairaudesta voi
vaikuttaa nuoren ihmisen eldmaén paitsi tilanteen vaativan ladketieteellisen hoidon osalta, myos ha-
nen psykologiseen, sosiaaliseen ja fyysiseen tilaan sairastumisen hetkelld sekd tulevaisuudessa

(Kaushansky ym. 2017, 50).

IBD-sairauksien vaikutus on moninainen ja vaihteleva sekd sairastuneiden kesken, ettd sairauden
muuttuvan tilan vuoksi. IBD-sairauksien vaikutusta sairastuneiden eliméan on tutkittu muun muassa
sairauksien vaikutusten ndkdkulmasta (Skrastins & Fletcher 2018) ja hdpeén seki tunteiden sdéntelyn
viitekehyksessd (Trindade & Ferreira & Pinto-Gouveia 2020). Skrastins ja Fletcher (2018, 49) kir-
joittavat, ettd IBD-sairauksien vaikutukset voivat olla sekd positiivisia, kuten terveemmaén ruokava-
lion ja avoimemman tavan eldi sairauden kanssa omaksuminen, ettd negatiivisia, kuten sairauden

kulun ennakoimattomuus sekd muiden tietiméattomyys tulehduksellisista suolistosairauksista.

Tutkimusta on myds tehty uskomuksista, jotka koskevat henkilokohtaista kontrollia seké itsehallintaa
(Cooper & Collier & James & Hawkey 2010). Tutkimuksen mukaan IBD:t4 sairastavien henkilokoh-

taisen kontrollin saavuttaminen edellytti tasapainon saavuttamista oikeasti kontrolloitavissa olevien



ja kontrollin tarpeessa, jotka mahdollistavat hyvén eldmin, olevien kesken. Myos stigman kokemuk-
sia ja sitd vihentdvid keinoja on tutkittu IBD:td sairastavilta (Dibley & Norton & Whitehead 2018).
Tutkimus osoitti, ettd tunteiden hallinta, sosiaalinen tuki ja sairautta koskevan tiedon hallitseminen

heikensivit stigmaa.

Kaushansky ym. (2017) tutkivat miten ja miksi kroonista sairautta sairastavat kertovat tilanteestaan
heiddn sosiaalisen ympéristonsad jakavien kanssa. Sairauden kokemusta sairastavan ndkokulmasta
ovat tutkineet myos (Kangas 2003) asiantuntijuuden osalta, Huotari (2003) terveyden kokemusta hiv-

positiivisten arjessa ja Siponen (2003) pitkdaikaissairaiden arjesta selviytymista.

Tulehduksellisia suolistosairauksia on tutkittu sekd Suomessa ettd kansainvilisesti, mutta tut-
kimusten painopiste on usein ollut lddketieteellinen ja terveydenhuollon ammattilaisten hoidollisesta
ndkokulmasta tehty. Tutkimusta on kuitenkin tehty jonkin verran kokemuksen ja vaikutuksen ndko-
kulmista, kuten edelld esitin. Hakuja tehdessd vastaani ei tullut IBD-sairauksien tutkimuksia

toimijuuden ndkokulmasta tarkasteltuna.

3 TOIMIJUUS

Toimijuus ymmarretdén hieman eri tavoin tieteenaloittain, joten sen médrittely on tarpeellista.
Yhteiskuntatieteissd on perinteiseen tapaan pohdittu yksilon ja yhteiskunnan vilistd suhdetta.
Toimijuudella viitataan yksilon mahdollisuuksiin paiatoksenteossa ja niiden toteuttamisessa. Se tuo
esiin ihmisten taloudellisia, kulttuurisia ja sosiaalisia paikkoja, sekd kasityksid, kokemuksia ja
tuntemuksia, jotka liittyvdit oman eldmin rakentamiseen. (Gordon 2005, 114 — 115.) Jeffery (2011,
6) madrittdd toimijuuden yksilon tai ryhmén kyvyksi toimia subjektina, ei objektina, eliméssddn,

muokata olosuhteitaan ja viime kiddessi saavuttaa muutos.

Giddens (1984, 117-118) liittdd toimijuuden ja rakenteet toisiinsa. Hin esittdd, ettd rakenteet ovat
duaalisia, eli kaksinaisia ja ne rakenteelliset ominaisuudet, jotka muodostavat toimijan, muodostavat
my0s yhteiskunnan. Honkasalo (2013, 42) tarkastelee toimintaa ’pienen toimijuuden” nidkokulmasta,
jota ei aina edes pidetd toimijuutena. Hin siséllyttdd sithen kolme muotoa; odottaminen, sietiminen
sekd jadminen. Kyseisiin muotoihin ei usein yhdistetd toiminnan késitettd, mutta Honkasalon mukaan

ne kuitenkin sisdltdviat muutamia toimintaan liitettdvia kriteereita.



Toimijuutta on tutkittu useista eri ndkokulmista, kuten siitd, miten toimijuus ja itsemédraamisoikeus
ndyttiytyy ja mahdollistuu kuntoutuksessa vakavasti sairastuneiden nuorten kohdalla (Tepora-Niemi
2019). Han (2019, 551) médrittdad toimijuuden muodostuvan yksilon suhteessa toisiin, yhteiskunnan
rakenteissa sekd yhteiskunnan tarjoamissa toimintamahdollisuuksissa. Romakkaniemi (2010) on tut-
kinut, miten masennusta sairastavilla toimijuus jésentdd sosiaalisuutta. Toimijuutta on tarkasteltu
myos ikddntymisen tutkimuskentilld, erityisesti eliménkulkututkimuksen mydta ja sen katsotaankin

haastavan usealla eri tavalla aikaisemmat tavat tutkia ja kasittda ikdadntymistd (Jyrkdma 2008, 190).

Tutkimukseni teoreettinen viitekehys rakentuu Jyrkdmén (2007) kehittelemédn toimijuuden modali-
teetit -mallin ympdérille. Malli koostuu kuudesta osa-alueesta, jotka limittyvét ja ovat yhteydessé toi-
siinsa. “Kyetd” kasittdd ennen kaikkea fyysiset ja psyykkiset kyvyt, jotka voivat vaihdella ja muuttua
erilaisissa tilanteissa. Erityisesti fyysisid kykyjd voidaan kuvata my0s toimintakyvyn késitteella.
”Osaaminen” pitdd sisdlldén ihmisen jo hankkimia tai tulevaisuudessa hankittavia tietoja taitoja. "Ha-
luaminen” on pddmaériin ja tavoitteisiin suuntaamista, motivaatiota sekid motivoituneisuutta. " Téayty-
minen” pitdd siséllddn erilaisia pakkoja, kuten sosiaalisia ja normatiivisia pakkoja, sekd esteitd ja
rajoituksia. ”Voiminen” liittyy mahdollisuuksiin, joita ilmenee erilaisissa tilanteissa ja rakenteiden
seka tekijoiden kautta avautuu. Viimeisend “tunteminen” viittaa sithen, miten ihminen liittd4 tunteita
ja arvoja asioihin ja tilanteisiin eldméssddn. Nami modaliteetit tai ulottuvuudet ovat ldsnd ihmisen

arjessa jatkuvasti. (Jyrkdma 2008, 195.)



Haluta
= motivaatio,
paamaarat,
tavoitteet ja
tahtominen

Kyeta
=fyysinen ja
psyykkinen

toimintakyky

Osata
= ihmisen hankkimat
tiedot ja taidot

Toimijuuden
modaliteetit

Taytya
= normatiivisesti ja
moraalisesti
madrittyvat fyysiset,
seka sosiaaliset pakot,
esteet ja rajoitukset

Voida
=tilanteiden ja
rakenteiden
tarjoamat
mahdollisuudet

Tuntea
= tunteet ja arvot
eldman eri tilanteissa
sekd asioissa

Kuvio 1. Toimijuuden modaliteetit

4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Téssé luvussa esittelen tutkimuskysymykseni ja kuvailen aineistoa, jota olen tutkimuksessani kaytté-

nyt. Kerron my0s valitsemastani tutkimusmenetelmaisté, eli diskurssianalyysista yleisesti ja miksi

paddyin valitsemaan juuri timan menetelmén tutkimukselleni. Lopuksi pohdin aineiston késittelyyn

ja kayttoon liittyvad eettistd pohdintaa.

4.1 Tutkimuskysymys

Tutkimuksessani tarkastelen IBD-sairautta sairastavien omia kokemuksia sairauden kanssa eldmi-

sestd toimijuuden ndkdkulmasta. Pyrin tutkimuksessani vastaamaan seuraavaan kysymykseen:

Millaista  toimijuuden  diskurssia  tulehduksellista  suolistosairautta  sairastavat

blogiteksteisssddn?

tuottavat



4.2 Aineiston kuvaus

Tutkimuksen aineisto koostuu julkisena olevista blogikirjoituksista, joita tulehduksellista suolistosai-
rautta sairastavat itse tuottavat. Ndissd blogeissa kirjoittajat kertovat omasta elaméstdin IBD-sairauk-
sien kanssa ja tekstit pitdvat siséllddn kuvailuja siitd, miten sairaudet heidén eldmissddn vaikuttavat
sekd ilmenevat, mutta my0s kirjoituksia, joissa sairaus ei ole joka hetki lasné. Niitd voisikin ehka
luonnehtia pdivékirjamaisiksi otteiksi eldmastd, missé tekstien yhdistdvéni tekijdnd on krooninen tu-

lehduksellinen suolistosairaus.

Valitsin tarkasteltavaksi kaksi haavaista koliittia sairastavan blogia seké kaksi Crohnin tautia sairas-
tavan kirjoituksia. Kaikissa néissd blogeissa kirjoittajat ovat tuottaneet tekstejd jo useamman vuoden
ajan, jolloin myds sairauden eri vaiheet seké eldmaén erilaiset tilanteet vilittyvét teksteissa joko suo-
raan tai taustalla vaikuttaen. Mielestéini on merkittavaa kiinnittdd tdhdn huomiota erityisesti silloin,
kun on kyseessi sairaudet, joiden oireilu vaihtelee ja vaikutus jokapdivdiseen eldimédin muuttuu ja
muuntuu. Aineiston suhteen on kuitenkin hyvd huomioida konteksti, missi aineiston tekstid on tuo-
tettu. Lahteen luotettavuutta arvioitaessa on huomioitava ldhteen alkuperdinen tavoite (Turtiainen &
Ostman 2013, 54). Valitsemani aineisto ei ensisijaisesti ole keskittynyt tutkimuskysymykseni aihee-
seen, vaan tutkielman kirjoittajana tulkitsen aineistoa valitsemastani teoreettisesta viitekehyksesta

késin.

Rajasin kirjoituksia ajallisesti niin, ettd valitsin analyysiin blogitekstit, jotka on kirjoitettu aikavélilla
syyskuu 2019 — syyskuu 2020. Talla rajauksella analysoitavia teksteja kertyi yhteensé 30 kappaletta.
Valitsin aineiston ajallisen rajaamisen, koska olen kiinnostunut tarkastelemaan kirjoittajien diskurs-
seja toimijuuden ndakdkulmasta erilaisissa tilanteissa ja eri aikoina. Rajaamalla aineistoa ajallisesti,
huomioin kaikki tapahtuma ja ajat kyseiseltd ajalta, toisin kuin tilanteessa, jossa rajaus tapahtuisi
tietyn aiheen tai tilanteen mukaan. Valitsemallani rajauksella pyrin huomioimaan sairauksien kanssa
eldmisen erilaiset ulottuvuudet ja siind ilmenevit asiat kokonaisuudessaan sen osalta, mitd kirjoittajat
tuovat esiin teksteissddn. Blogeissa kirjoittajat kertovat elamaistd sairauden kanssa erilaisissa tilan-
teissa sekd hetkissd, joten toteuttamalla rajauksen ajallisesti, huomioin mahdollisimman monipuoli-

sesti tilanteet seké hetket, jotka kirjoittaja on tuonut esiin teksteissdan.

Paitin tietoisesti olla kdyttdmattd termeja sairas ja potilas aineiston kirjoittajista, silld koen, ettd termit

siséltavit tietynlaisen leiman, joka voi vaikuttaa kdsityksiimme sairautta sairastavista ihmisisti. Sana
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potilas, sopii mielestédni tilanteisiin, joissa ihminen on tarkastelun hetkelld sairaalassa hoidettavana,
eli potilaana. Potilaana olemiseen liittyy tiettyjd kdytdnteitd, joita ei sairaalan ulkopuolella esiinny.
Termi sairas on myds hieman ongelmallinen, silld voi olla, ettd sairautta sairastava ei itse koe olevansa
sairas, vaikka hénelld on diagnosoitu sairaus. IBD-sairauksien vaihteleva tila, voi mahdollistaa myds
olotiloja, jolloin sairaus ei ole ldsna arjessa. Huotari (2003, 127) kirjoittaa, ettd méarittdmalla tartun-
nan saaneen sairaaksi, rajataan hinet myos kyvyttomaksi arkisten asioiden, esimerkiksi tyon, hoitoon.
Ei siis ole yhdentekevii, millaisia kisitteitd valitsemme kaytettdviksi. Aineistossa ei pohdittu kdy-

tettyjd termejd ja niiden merkityksié, vaan kiinnitin asiaan huomioita tyon edetessé.

4.3 Tutkimusmenetelmi

Laadullisella terveystutkimuksella on mahdollisuus avata sairauden kokemuksen ja konstruktion yh-
teyttd tavalla, jossa ihmiset itse kertovat yksityiskohtaisesti, miten titd suhdetta hahmottavat
(Honkasalo 2000, 73). Laadullisen tutkimuksen perustana on kiinnostus ihmistd, hénen
eldmédnpiiriénsa ja niihin liitettyjd merkityksid kohtaan. Méérillisen tutkimuksen tapaan tilastollisesti
yleistettdvdd tietoa ei ole saatavilla, silli laadullisessa tutkimuksessa ollaan tekemisissé

kertomuksien, tarinoiden ja kokemuksien kanssa. (Kylmé & Juvakka 2007, 16.)

Aineiston analyysimenetelméksi valitsin diskurssianalyysin. Diskurssintutkiminen ei itsessdén ole
metodi, jolla voi aineistoa analysoida, vaan diskurssintutkimuksessa kdytetadn erilaisia menetelmié
ja operationalisoidaan teorioita seké kasitteitd menetelmiksi. (Lehti & Haapanen & Kééntd 2018, 10.)
Yhteistd kaikille erilaisille I&hestymistavoille diskurssianalyyttisessa tutkimuksessa on se, ettd kayte-
tylld kielelld ei pelkéstidén kuvata maailmaa vaan myos merkityksellistetddn, eli konstruoidaan, sosi-
aalista todellisuutta. Kieli jasennetiin sosiaalisesti jaettuina merkityssysteemeind, eivitkd ne esiinny
sattumanvaraisesti yksittdisten ihmisten tuotoksina, vaan osana sosiaalisia kdytintdjd. (Jokinen &

Juhila & Suoninen 2016, 26 — 28.)

Diskurssianalyysia kdytettdessd on huomioitava, ettd diskurssit ovat aikaan ja paikkaan sidottuja,
tilannesidonnaisia, historiallisia, sosiokulttuurisia ja institutionaalisia. Néin ollen merkityksia
rakennettaessa ja valintoja tehtéessd, tulee huomioida tietyssa ajassa ja paikassa vallitsevat sosiaaliset
kaytannot. (Ladmsa 2004.) Kieli kietoutuu yhteen toiminnan kanssa, joten diskurssien tarkastelu ei ole

pelkéstddn kielen tutkimista vaan my0s yhteiskunnassa vallitseviin rakenteisiin, valtaan,
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instituutioihin sekd toimijoihin perehtymistd. Toisin sanoen sekd pienet ettd suuret asiat, mikro ja

makro, ovat diskurssintutkimuksessa ldsni. (Pietikdinen & Mintynen 2009, 16.)

Aineisto diskurssintutkimuksessa koostuu kielenkdytostd sekd visuaalisesta ja muista merkitysjarjes-
telmisté, jotka omalta osaltaan rakentavat sosiaalista toimintaa. Konkreettiset aineistot voivat olla
monenlaisia, kuten tekstid, puhetta, viittomia seké kuvia ja ne voivat olla erilaisissa muodoissa, kuten
sahkoisesti, painettuna, auditiivisina tai visuaalisina. Erilaisia aineistotyyppeja voidaan jaotella esi-
merkiksi kdytettavien merkitysjdrjestelmien mukaan, kuten puhe, kirjoitus tai kuvat, tai kontekstien
perusteella, esimerkiksi historiallinen, julkinen tai yksityinen. (Pietikdinen & Méntynen 2009, 120.)
Diskurssintutkimus voi olla hyvinkin monenlaista ja tutkittava aineisto méérittad vahvasti sen, miten

aihetta kannattaa ldhestya.

Miti diskurssintutkimuksessa sitten tutkitaan? Kiinnostus diskurssien tutkimisessa ei kohdistu kielel-
lisiin suoriin kuvauksiin vaan siind pohditaan sitd, miten kielenkdytoll4 tehddén asioita ymmarretté-
viksi. Tutkimuksessa ei siis selitetd syitd teoille ja ilmidille vaan tarkastellaan sitd, miten toimijat itse
kuvaavat ja selittdvit néitd ilmigita ja tekoja. (Suoninen 2016, 231 — 232.) Merkitykset ovat diskurs-
sintutkimuksen keskeisintd ydinté ja aineistoa analysoitaessa on tarkedd tarkastella aineistossa ole-
vien merkitysten kontekstuaalista suhdetta sekd sosiaalista toimintaa (Pietikdinen & Méntynen 2009,

127).

Analysoin aineistoa toimijuuden nékokulmasta, eli etsin erilaisia tapoja ja merkityksié, joilla kirjoit-
tajat toimijuuden diskurssia tuottavat tekstissdéin huomioiden myos kontekstit, joissa ne ilmenevit.
On my0s huomioitava, etti kirjoittajat itse paéttivat ja valitsevat aiheensa, joista he kirjoittavat. Néin
ollen on mahdollista, ettd toimijuus ei ole ollut kirjoittajien esiin nostettava nikokulma vaan tavoit-
teena on voinut olla esimerkiksi ymmarryksen ja tiedon lisidminen. Mielestini timdn vuoksi toimi-
juuden modaliteetit on toimiva ldhestymistapa tyossini, silld kuten Jyrkdma (2007, 208) on todennut,

ihminen kohtaa arjessaan toistuvasti modaliteettien ulottuvuudet.

4.4 Eettisyys tutkimuksessa

Tutkimukseni aineisto koostuu IBD-sairauksia sairastavien blogikirjoituksista, joissa kirjoittajat
kirjoittavat joko omasta eldméstddn IBD-sairauksien kanssa tai omaisen nidkokulmasta. Keskityn

tyOsséni sairastavien omiin kokemuksiin. Kirjoitukset ovat julkisia, eli kaikkien tavoitettavissa, mutta

12



tutkimuksenteon nékokulmasta aineiston kayttdd tulee tarkastella myds tutkimuseettisesti. Tdméan
vuoksi olen anonymisoinut aineiston siten, ettd siitd esiin nostamissani sitaateissa ei ole merkattu
kirjoittajaa, eikd niistd kdy ilmi henkilokohtaisia tunnistetietoja. On totta, ettd sitaattien avulla aineis-
tot on helppo jdljittdd. Koen kuitenkin, ettd sitaattien avulla on mahdollisuus péddstda kirjoittajien oma
aani kuuluville ja tuoda oma péittelyprosessi nékyville, joka on tirkedd myos tutkimuksen luotetta-

vuuden kannalta.

Kosonen ym. (2018, 119) pohtivat, etti vaikka sosiaalisessa mediassa julkisena olevaan aineistoon ei
tarvitse pyytdd suostumusta, tulisiko tutkijan tiedottaa tutkimuksestaan. He myos huomauttavat, ettd
tarkeintd on muistaa tutkimuksesta aiheutuvan haitan minimointi, erityisesti jos kohderyhmé on
erityisen haavoittuvainen ja / tai tutkimusaihe sensitiivinen. Mielesténi tutkimuksen aihe voidaan
katsoa sensitiiviseksi, silld tutkimuksen kohteena on ihmisten sairaudet, joten pyrin ty0dsséni késitte-

leméiéin aihetta sensitiiviselld otteella.

5 AINEISTON ANALYYSI

Tavoitteeni on siis selvittdd, millaista toimijuuden diskurssia blogien kirjoittajat tuottavat teksteis-
sadn. Aineistoni analyysin teoreettisena viitekehyksend kdytdn Jyrkdméan kehittelemdd toimijuuden
modaliteetit -mallia, misséd toimijuus ndhdddn syntyvéin, muokkaantuvan seki uudistuvan mallin ai-
nesosien yhteisvaikutuksessa. Toimijuuden modaliteetit eli ulottuvuudet ovat osaaminen, kykenemi-
nen, haluaminen, tdytyminen, voiminen ja tunteminen. Ndma ulottuvuudet ovat toisistaan erillisia,

mutta myds toisiinsa kytkeytyvid. (Jyrkdma 2007, 206-208.)

Aineiston analyysissa 1dhdin liikkeelle aineiston sisdllOstd ja siind tuotetuista diskursseista. Analyysin
rungon olen rakentanut modaliteettien mukaan, mutta aineiston sisdltd mééritti ulottuvuuksia. Moda-
liteettien mahdollisen pédllekkdisyyden ratkaisin niin, ettd mielestdni aineiston keskeisin sisdlto ja
merkitys médritti sen, minka ulottuvuuden alle aiheen sisdllytin, esimerkiksi tuntemisen modaliteet-
tiin sijoitin selkedésti tunteisiin liittyvét sisdllot, vaikka tunteet ovat mukana, ainakin taustalla, muis-
sakin ulottuvuuksissa. Todellisissa eldméintapahtumissa toimijuuden ulottuvuudet usein esiintyvat

yhtéaikaisesti, joten sen vuoksi en nie paillekkdisyyden kanssa ristiriitaa.
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5.1 Opittu osaaminen

Osaamisen ulottuvuudessa on kyse tiedoista ja taidoista, jotka ovat opittuja. Aineistossani tdma ilmeni
sekd osaamisen puutteena eli tietdiméattomyytend, ettd myds tietojen ja taitojen karttumisena koskien
sairautta ja sen hoitoa. Osalla oli aavistus sairaudesta jo ennen virallista diagnoosia ja sairaudesta oli
otettu oma-aloitteisesti selvda.

”Kun menin ensimmdistd kertaa vatsavaivoistani gastroenterologin vastaanotolle, héin kysyi heti
aluksi ystavillisesti, mitd kaikkea olin jo googlaillut. Kylldhdn se osui ja upposi, sitdhdn mind olin

tehnyt jo pitkdn aikaa.”

Sairauksien ja oireiden etsiminen internetistd on tdnd paivdni hyvin helppoa ja oireiden ilmaantuessa
tietdmattomyys tilanteesta saattaa synnyttdd tarpeen tiedon etsimiselle. Diagnoosin saaminen voi
my0s nostaa esiin tarpeen etsid tietoa. Syntyy halu ymmartii sairastamaa sairautta sen oireita ja vai-

kutusta elamaéin.

”Kun sitten sain colitis ulcerosa -diagnoosin, varsinainen tiedon metsdstiminen alkoi. Luin lihes
kaikki mahdolliset keskustelut, blogitekstit, terveysartikkelit, luontaistuotemainokset ynnd muut ldpi.
Kun tapasin IBD-hoitajan parin kuukauden pddstd diagnoosin saamisesta, tuntui, ettd tiesin joista-

’

kin asioista jopa enemmdn kuin hén.’

Sairautta sairastavalle tai hdnen l4heisilleen voi tietoa kertyd hyvinkin paljon, erityisesti koskien omaa
tai laheisen tilannetta. Ladketieteen parissa on pitkdin korostettu asiantuntijatietoa ja sen merkitys on
ollut keskeinen sairauksien diagnosoinnissa ja niiden hoidossa. Sairastuneiden ns. maallikkotieto voi
kuitenkin edistdd eldmédnlaatua ja auttaa sairauden kanssa eldmiseen sopeutumisessa. Kirjoittajien
teksteissd tdmd ilmeni muun muassa elintapoja, ravintoa ja ladkitystd koskevan tiedon hallitsemi-

S€ssa.

"Minulle ei mydskdcdn sovi kerdkaali, mutta parsa- ja kukkakaali sopivat mainiosti. Pahin vatsan-

vddnteiden aiheuttaja on paprika.”
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“"Minulla on Crohnin tauti ja biologinen lddkitys. Crohnin tautia sairastavat eivdt automaattisesti
kuulu riskiryhmdcdn. Biologiset, vastustuskykyd voimakkaasti heikentdvdt lddkitykset kuitenkin

’

muuttavat tilanteen.’

Erityisesti ruokavalioiden suhteen korostuivat diskurssit, joissa yksilollisyys ja oman kehon kuuntelu
korostuivat. Kirjoittajat olivat kokeilujen ja tiedon lisdéntymisen kautta oppineet vélttiméan tiettyja
tuotteita ja olivat tietoisia seurauksista, joita joidenkin ruokien tai juomien nauttiminen saattoi aiheut-
taa. Heidén kerryttiménsa tieto ja sen hyddyntdminen vaikuttivat siithen, miten he itse pystyivit vai-
kuttamaan sairauteensa. Valitsemalla ruokavalion ja elintavat, jotka eivit heikenténeet sairauden ti-

laa, heilld oli mahdollisuus, ainakin jossain méiirin, vaikuttaa tilanteeseensa.

Siponen (2003, 155) kirjoittaa, miten kerrytetyt tiedot ja taidot seki sairauden tilan heikkenemiseen
valmistautuminen muuttaa sairautta sairastavan aseman uhrista tilanteen hallitsijaksi. Osaamisen mo-
daliteetissa omien tietojen ja taitojen karttuminen edisti toimijuutta ja aineistossa se vilittyi koke-
mukseen perustuvan asiantuntijuuden diskursseina, joissa joko suoraan tai vilillisesti kerrottiin opi-

tuista asioista ja siitd, miten opittu tieto auttoi sairauden kanssa eldmisessa.

5.2 Fyysinen ja psyykkinen kykeneminen

Kykenemisen modaliteetilla tarkoitetaan fyysistd toimintakykyd ja psyykkisid kykyjé toimia. Kyvyt
muuttuvat eldmén eri vaiheissa ja tilanteissa, esimerkiksi eri ikdvaiheiden tai terveydentilan muuttu-
essa. IBD-sairauksien kohdalla kykeneminen késittdd ennen kaikkea fyysisen toimintakyvyn, joka
sairauden vaiheesta riippuen vaihtelee. Aineistossa kykeneminen ja siihen liittyneet diskurssit nousi-
vat esiin erityisesti sairauksien aiheuttamien rajoitusten kautta, mutta myos fyysisen toimintakyvyn

ylldpitimisen ja edistimisen myota.

Teksteissé tuli usein esiin se, miten IBD vaikuttaa ja rajoittaa kodin ulkopuolelle ldhtemisti ja kodin
ulkopuolella tapahtuvaa osallistumista. Tyoskentely ja opiskelu kodin ulkopuolella, juhlat, yokyldilyt
sekd yleisesti vapaa-ajan vietto, olivat alueita, joihin fyysinen kykeneminen tai kykenemittomyys
vaikutti.

’

”Olen ollut hankala yokyldilyvieras niin kauan kuin muistan...’
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“Jotkut eivdt pysty opiskelemaan ollenkaan ja joutuvat viheltdmddn aikalisdn. Ja valmistuminen

siirtyy.”

Toisinaan fyysinen kykenemattomyys heijastui myds psyyken puolelle. Sairauksien vaihtelevat tilan-
teet, aiheuttivat epdvarmuutta fyysiselle kykenemiselle, miké taas kuormitti mieltd. Tahén toi vield
lisdpainoa se, ettd ulkopuoliset eivit useinkaan olleet tietoisia sen hetkisesti tilanteesta ja saattoivat
siksi reagoida tai toimia tilannetta heikentévilld tavalla. Aineistossa psyykkinen kykeneméttomyys
aiheutui usein valillisesti. Sairaus itsessdén ei vélttdmaitta vaikuttanut psyykkiseen toimintaan, mutta
heikon tai vaikean fyysisen toimintakyvyn myoti vaikutus ulottui myds kuormittavasti psyyken puo-
lelle.

”Sen lisdksi ettd koen olevani hankala vieras ruokapoyddssd, koen huonoa omatuntoa myds siitd,

ettd tieddn ystdivieni oikeasti vaivaantuvan siitd, kun he eivdt voi tarjota minulle mitddn sopivaa.”

Fyysiseen kyvykkyyteen vaikutti vahvasti se millaisissa ympéristdissi kirjoittajat toimivat ja litkkui-
vat. Toiset ymparistot koettiin paremmin sopiviksi IBD:té sairastaville ja toisia pidettiin hyvin han-
kalina. Tulehduksellista suolistosairautta sairastavalle on tirkedd pédstd tarpeen vaatiessa nopeasti
vessaan. Tatd tarvetta helpottamaan on kehitetty Vessapassi, jota ndyttdmalla voi padstd vessaan pai-

koissa, joissa se muuten olisi vaikeaa tai mahdotonta (IBD ja muut suolistosairaudet ry 2021).

“Suolistosairaalle epdedullisia lokaatioita ovat oikeastaan kaikki muut paitsi vessat, mutta jotkut

paikat ja tilanteet olivat sellaisia, joihin meni vain, jos oli ihan pakko.”

Fyysisté toimintakykyé pyrittiin pitdiméan ylla sdannollisilld eldméntavoilla, sopivalla ruokavaliolla
ja litkunnalla. Pitdmailld kiinni sddnnoéllisestd eldminrytmistd kirjoittajat olivat huomanneet olleen
fyysistd kykyé edistdvid ominaisuuksia ja titd he myo0s toivat esiin kirjoituksissaan. Kyvykkyytta
lisdsi my0s toimiva ldékitys. IBD-sairauksille ei ole olemassa parannuskeinoa, mutta lddkityksella
voidaan hillitd tautia ja néin ollen kohentamaan sairaan eldménlaatua. Haasteena l4ékityksen kanssa
voi olla esimerkiksi lddkkeiden haittavaikutukset. Toisinaan joudutaan tekemédn kompromisseja hait-

tavaikutuksista huolimatta.

”Niin kauan kuin lddkkeeni auttaa, eikd oma kehoni ala kapinoimaan sitd vastaan, ei lddkettd lope-
teta. Haittavaikutuksia voi tulla vaikka kaikki yleisimmdt, mutta jos en ole hengenvaarassa niistd, ei

’

lddkettd lopeteta.’
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Fyysinen ja psyykkinen kykeneminen ndyttiytyi aineistossa sekéd kykenevin ettd kykenemattoman
toimijuuden diskursseina. Kykenemisen ulottuvuuden kohdalla sairauden tilan vaihtelevuus ja hallit-
semattomuus tuotti toimijuutta heikentévdi diskurssia, joka ilmeni monella tavalla, mutta erityisesti
oman kehon ja tilanteiden kontrolloimattomuutena. Toimiva l4ékitys vaikutti toimijuuden nakdékul-
masta sitd edistidvind, silld diskursseissa korostui ladkityksen tuomat helpotukset eliméén, vaikka

ladkitykseen usein liittyi myds sivuvaikutuksia.

5.3 Motivoitunut ja tavoitteellinen haluaminen

Haluamiseen sisdltyy motivaatio ja motivoituminen, pddmadirit ja tavoitteet sekd tahtominen (Jyr-
kidma 2008, 195). Aineistossa haluaminen esiintyi motivoitumisena tiedon etsintédn ja tavoitteellisena
haluna jakaa tietoa IBD-sairauksista. Halu hyvéksya pysyva sairaus osaksi eliméa ja sen kanssa par-
jadaminen vélittyi useammassa kirjoituksessa epédsuorasti. Haluaminen kohdistuu usein johonkin. Se
voi olla oman toiminnan muuttaminen, taitojen kerryttdmisti tai esimerkiksi halua jakaa asioita mui-
den kanssa. Haluamisen vastakohta on haluamattomuus, joka my0s vilittyi teksteissd. Se kohdistui
erityisesti haluttomuutena antaa periksi sairaudelle, mutta my0s haluttomuutta jakaa yksityisid asioita

pohdittiin.

”En halunnut kertoa heti kaikille, ettd suoleni eldd nyt ihan omaa eldmddnsd.”

Sairaudet ja sairauksien kanssa eldminen ovat hyvin henkilokohtaisia kokemuksia. Aineistosta nousi
esiin useammassa kohdassa se, miten sairaus, joka ei ndy ulospiin, vaikuttaa péivittdiseen eldmién,
jonka vuoksi ihmiset saattavat kyselld tai thmetelld sairautta sairastavan toimintatapoja. Tamé sai
kirjoittajat pohtimaan sairaudesta kertomista. Térkeéksi koettiin kuitenkin se, ettd sairaudesta kerto-
minen tapahtui vain, jos sairastava sitd itse halusi. Toimijuuden nékokulmasta tarkasteltuna oma halu

sairaudesta kertomiseen, pakon sijaan, on merkittdvé toimijuutta edistavé tekija.

”Olen oppinut, ettd salaileminen ei kannata oikeastaan koskaan. Se nimittdin voi olla raskaampaa

’

kuin itse sairastaminen.’

Haluamiseen sisdltyy myods motivaatio ja aineistossa se néyttdytyi esimerkiksi haluna etsid ja oppia

mahdollisimman paljon omasta sairaudesta. Tiedon etsintd motivoi oman sairauden asiantuntijuuden
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kerryttdmistd ja sopeutumista arkeen sairauden kanssa. Osalla kirjoittajista motivaatio tiedon kerryt-
tdmiseen johti myos tiedon jakamiseen muille, joko vertaistuen muodossa tai yleisesti ymmarryksen
sekd tiedon IBD-sairauksista lisddmisend. Haluun jakaa tietoa yhdistyy myds tavoitteet ja tahtominen.
Bloggaajat kirjoittivat, ettd yleinen tiedon lisdéntyminen IBD-sairauksista voi my0s helpottaa kyseis-
ten sairauksien kanssa eldjid. Lisddntynyt ymmarrys vdhentdd selittdmisen tarvetta ja voi auttaa oirei-

levaa hakeutumaan herkemmin l44kérin vastaanotolle.

”Olen iloiten seurannut, kuinka suolistosairauksista puhutaan koko ajan vain enemmdn ja enem-
mdn ja sitd myotd hdlvennetddn tietdmdttomyyttd ja ennakkoasenteita.”

2

onen hyodyllisen vinkin ja neuvon olen saanut esimerkiksi some-kanavien keskusteluista. Vertai-

’

selta saatu tuki on korvaamatonta.’

Aineistossa haluaminen ja motivaatio tuli esiin myds itsestd huolehtimisen ja siitd kirjoittamisen
kautta. Kirjoittajat olivat tietoisia siitd, ettd myos omilla valinnoilla pystyy sairauteen ja sen tilaan
vaikuttamaan jossain méérin. Sddnnollinen elaménrytmi ja terveellinen sekd yksildllinen ruokavalio
toimivat sairauden tasapainoa edistdvésti. Sairauden rauhallisena pysymisen mahdollisuus motivoi
noudattamaan terveellisid eliméntapoja, vaikka houkutus esimerkiksi roskaruoalle olisi suuri. Mah-
dollisuus pédstd itse, edes jollain tavalla, vaikuttamaan omaan tilanteeseen, myos edistdd sopeutu-
mista sairauden kanssa eldmiseen. Mahdollisuus hallita ja vaikuttaa omaan eldmédin, arjen pienisté

teoista ldhtien, voi muodostua tirkeéksi selviytymisstrategiaksi (Huotari 2003, 128).

"Syksyn tullessa ja iltojen pimetessd, olisi niin helppo jédddd sdngyn pohjalle ja syodd lohturuo-
kaa”, mutta itseni tuntien on ddrimmdisen tdrkedd koittaa pitdd itsensd liikkeessd ja huolehtia hy-

vdstd ja terveellisestd ravinnosta.”

Haluamisen modaliteetin kohdalla kirjoittajat tuottivat diskurssia, jossa korostui motivaation, oma-
valintaisen avoimuuden ja tiedon jakamisen seké vertaistuen merkitys. Erityisesti haluaminen ilmeni
tiedon jakamisen merkitystd korostavana diskurssina, jota voi osaltaan selittdd se, ettd kirjoittajat kir-
joittavat blogia IBD-sairauden kanssa elamisesti, jolloin blogi toimii osaltaan tiedottavana ja infor-
moivana formaattina. Sairautta sairastavien vertaistuella voi olla asiantuntijuutta edistéva ja ladketie-

teen tarjoamaa tietoa tdydentdva vaikutus, Kangas (2003, 90) kirjoittaa.
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5.4 Pakko tiytya

Téytymisen ulottuvuuteen sisdltyy erilaiset normatiiviset ja moraaliset pakot, kuten fyysiset ja sosi-
aaliset pakot sekd erilaiset esteet ja rajoitukset. Tassd ulottuvuudessa pakko tulee ulkopuolelta, ilman,
ettd sithen pystyy omalla toiminnalla vaikuttamaan. Haluamisen ja tdytymisen véilinen ero on siin,
ettd haluamisen taustalla ovat itsendisyys ja voimavarat, kun taas tdyttymisessid pakon alkusysdys

toimintaan rakentuu ulkoisten voimien kautta (Romakkaniemi 2010, 145).

Aineistossa tdytymiseen pakkoon liittyvét diskurssit ilmenivét monin eri tavoin. IBD-sairaudet ovat
taudinkuvaltaan vaihtelevia ja sairauden tilanne yksittdisen ihmisen kohdalla my6s eldd ja muuttuu.
Tama tarkoittaa sitd, ettd sairautta sairastavan tilanne ja rooli vaihtelee, miki vaikuttaa seki sairastu-
neen omaan eldméién ettd hdnen ldheisten ja hdntd ympéardivédn yhteison toimintaan. Sairaustilanteen
heiketessd pakottaa se seki sairastuneen ettd hinen laheistensi roolit ja arjen muutokseen. Taméa kiy

ilmi seuraavasta otteesta, jossa IBD-sairautta sairastavan ldheinen on puheenvuorossa.

“Sairastaessasi akuuttia vaihetta, en halunnut kdydd tapahtumissa tai kavereiden tilaisuuksissa yk-

’

sin, halusin kdydd niissd sinun kanssasi.’

Taytymiseen linkittyy my0s pakkoon ennakoida ja sopeutua. Kirjoittajat nostavat esiin erilaisia tilan-
teita, joissa tdytyy toimia jérjestelmén sddntdjen mukaan, vaikka IBD-sairauden vuoksi se on vaikeaa
ja toisinaan jopa mahdotonta. Tdlldin tdytymisen pakko toimii toimijuutta vihentdvédnd tekijéni ja
sairastuneet tulee joko yrittdd sopeutua asiaan tai luovuttaa ja jattdytyé pois. Erityisesti tima tuli esiin
opintoihin ja tydeldmain liittyvissd kirjoituksissa. Sairautta sairastavan, jonka sairauden tila vaihte-
lee, voi olla vaikeaa, ellei jopa mahdotonta olla osa yhteisdd, jos yhteiso ei huomioi yksilollisté tilan-

netta.

“Vakavasti ottaen opiskelijat joutuvat tekemddn suolistosairautensa kanssa melkoisesti kompromis-
seja, ettd saavat ldjddn vuodessa sen Kelan opintotukeen vaatiman 45 noppaa ja pysyvit vield jo-
tenkin jdrjissddn.”

Téytymiseen siséltyvit erilaiset esteet ja rajoitukset herdttivat pohtimaan sairautta sairastavan roolia
ja mahdollisuuksia yhteiskunnassa. Huotari (2003, 127) pohtii asiaa kisitteiden kautta ja painottaa,

ettd olemassa oleviin sairauskésityksiimme tai niiden muuttamiseen vaikuttaa niihin liitetyt arvot.
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Mikdli ns. terveen ihmisen toiminta ja toimintakyky on asetettu normiksi, voi tistd poikkeavien olla
vaikeaa pysyd mukana. Kirjoittajat esittivdt, ettd sairaudesta kertominen usein helpottaa tilannetta ja
asetettuja vaatimuksia. Myos Cooper ja kumppanit (2010, 1507) kirjoittivat asiasta tutkiessaan IBD:td
sairastavia 30—40-vuotiaita aikuisia. Tutkimukseen osallistuneet kokivat haastavaksi eldméan yhteis-
kunnassa, jossa vessaan padsy oli rajoitettua ja kyvyttomyys hallita suolen toimintaa voitiin pilkata

ja leimata.

” Yo-kirjoitusten aikaan vessassa kdyminen on hyvin tarkkaan vartioitua. Jos esimerkiksi on akuutti

vaihe pddlld, voi lddkdrintodistuksella saada tarvittaessa joitakin erityisjdrjestelyja.”

Téni pdivénai erityisjérjestelyjd on mahdollista saada niin opinnoissa ja tydssd kuin myds muissa ta-
pahtumissa. Niitd saadakseen sairautta sairastavan on kuitenkin itse usein oltava se aktiivinen osa-
puoli ja ilmoittaa tarpeestaan. Tdytymisen modaliteetti pitikin sisdlldén erilaisia pakkoon liittyvid dis-
kursseja, joissa korostui se, etté kirjoittajat olivat usein tilanteiden ja olosuhteiden pakottamia sairas-
tamansa sairauden vuoksi. Téssd ulottuvuudessa korostui myds ympariston ja sosiaalisten suhteiden
ympérilld vaikuttava toimijuuden normi, jonka mukaan IBD-sairautta sairastavan voi olla vaikea toi-
mia. Toimijuuden toteuttaminen oli riippuvaista muiden toiminnasta ja ympéristdssé vallitsevista olo-

suhteista, johon IBD:td sairastavan voi olla vaikea vaikuttaa.

5.5 Voimisen mahdollisuudet

Voida modaliteetti pitdd sisdllddn erilaiset tilanteiden seké rakenteiden tuomat mahdollisuudet. Voi-
minen voi ndyttdytyd toimijuuden mahdollisuuksien lisddntymisend, mutta myos toimijuutta heiken-
tavind ehdottomien pakkojen muotoina. Aineistossa voiminen ndyttiytyi niin mahdollisuuksien kuin
myo0s ehdottomuuksien kautta. Terveydenhuoltojdrjestelmdmme rakenteet ja toimintatavat aiheutti-
vat toisinaan stressid kirjoittajissa. Yhtend esimerkkind esitettiin lasten puolelta aikuisten puolelle
siirtyminen, joka tapahtuu kaikille tdysi-ikdisyyden saavutettuaan. Suomessa siirtymd on ajoitettu
ikdvuosien 16-18 vilille. Aikuispuolelle siirtyminen tarkoittaa sité, ettd omalddkéri vaihtuu ja vastuu
omasta hoidosta kasvaa. Kdytinteet siirtymin toteuttamisen suhteen vaihtelevat sairaaloittain ja nii-
hin toivottiinkin yhtendisempii linjaa. Vaihtelevat kdyténteet siirtymin toteuttamisessa koettiin ra-

kenteiden tuomana ehdottomuutena, johon ei itse pystynyt juurikaan vaikuttamaan.

Sairaudesta kertominen ja avoimuus ilmeni myos tilanteiden tuomana mahdollisuutena tdytymisen

ohessa. Avoimuus omasta tilanteesta, esimerkiksi opiskelu- tai tyopaikalla, avasi mahdollisuuden
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erilaisille tukimuodoille. Avoimuuden uskottiin myds muuttavan asenteita seké rakenteita, joita kroo-
nisesti sairaat kohtaavat. My0s diagnoosin saamisen pitkittymiseen avoimuuden ja sairaudesta tiedon

jakamisen toivottiin vaikuttavan.

”Yhd osa uusista IBD-potilaista kdy ldpi pahimmillaan kuukausien rallin erilaisia diagnooseja ja

toisia mielipiteitd.”
Parisuhteen ndhtiin tuovan eteen tilanteita, joissa toimijuudella on mahdollisuus edistidd hyvinvointia
ja avoimuutta. Parisuhteiden osalta kirjoittajat korostivat vuorovaikutuksen ja asioista avoimesti pu-
humisen merkitystd. Avoimuus lisdsi kumppanin ymmarrysta sairastuneen kokemuksista ja sairauden
vaikutuksista hénen eldmédnsi. Parisuhteen ohella myds vuorovaikutus ja kommunikaatio sairau-
desta ystdvien kanssa vaikuttivat toimijuutta tukien ja titi diskurssia nostettiin aineistossa esiin usein.
Sairaudesta kertominen léhipiirille ei vaikuttanut ihmissuhteita rajoittavasti, vaan tuoden suhteeseen
uuden ulottuvuuden. Asiasta informoidut ovat tietoisia sairaudesta, mutta se ei ndyttdydy ihmissuh-

teiden keskidssd, vaan ennemmin hiljaisena ymmarryksend taustalla.

”Ajattelin, ettd helpointa on kertoa jo suhteen varhaisessa vaiheessa tdlle uudelle ihmiselle eldmds-

’

sani ja ettd minulla on tdillainen sairaus.’
"Niind hetkind on kultaakin kalliimpaa, ettd on olemassa se oma ystdivd. Se, joka tuntee sinut ja ra-

kastaa sinua juuri sinuna siitd huolimatta, ettd et olekaan aina se tdydellinen.”

Voimisen modaliteetissa korostui mahdollisuuksien diskurssit, erityisesti sairaudesta kertomisen
suhteen, mutta myds siitd seuranneeseen vuorovaikutukseen. Avoimuus sairaudesta liittyy vahvasti
my0s muihin ulottuvuuksiin, erityisesti haluamisen modalitettiin. Avoimuuden ulottuvuuteen liittyy
erilaisten tilanteiden tuomat mahdollisuudet, jolloin haluamisesta kumpuava motivaatio voi sopivassa
tilanteessa johtaa sairaudesta puhumiseen. Toimijuuden mahdollisuudet tapahtuvat ja muuttuvat ti-
lanteissa ja tilanteiden ja rakenteiden tuomissa mahdollisuuksissa. Hyodyntamaélla tilanteen tuoman
mahdollisuuden, esimerkiksi sairaudesta kertomisen suhteen, seurasi siitd usein jotain positiivista.
Dibley ym. (2018, 844) raportoivat vastaavia tuloksia tutkiessaan stigman kokemuksia IBD:t4 sairas-
tavilla. Sairaudesta ja sen oireista kertominen véhensi stigmaa ja vadrinymmarryksié seka lisisi kont-

rollin tunnetta ja tukea antavia suhteita.
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5.6 Tunteiden tunteminen

Tunteminen toimijuuden modaliteettina pitda sisélldén elamén eri tilanteissa ilmenevit ja vaikuttavat
tunteet sekd arvot. Tunteminen myds linkittyy usein muiden ulottuvuuksien kanssa, silli tunteet har-
voin ovat erillinen osa ihmisen toimijuutta. IBD-sairaudet kulminoituvat hyvin intiimille alueelle seka
ihmisen kehossa ettd sosiaalisesti. Vessassa kédynti ja vatsan oireilu ovat aihealueita, jotka harvoin
otetaan puheeksi edes 1dheisimmissd ihmissuhteissa. Aineistossa késiteltiin erityisesti hdpedn tun-
netta, mutta myos epavarmuutta sekd pelkoa. Hapeédn tunne ja sen kokeminen nousi toistuvasti esiin
aineistosta erilaisissa yhteyksissd. Hiped kohdistui muun muassa oman kehon toimintoihin ja siitd

padseviin ddniin ja sosiaalisiin tilanteisiin, kun sairaus esti normaaliksi mielletyn kéyttdytymisen.

“Hdped siitd, ettd vessassa pitdd kdydd usein. Hdped ylipddtddn siitd, ettd on tdllainen tauti. Tauti

’

josta ei kehtaa puhua. Tauti joka on liian yksityinen, intiimi.’

Kirjoittajat pyrkiviat myos vihentdméédn hépeédn tunnetta. Heilld oli kokemuksia, joissa hdpedn tun-
netta sai hdlvennettyd kertomalla sairaudesta ja sen kanssa eldmisesti avoimesti. Padtds sairaudesta
kertomiseen synnytti pohdintaa muun muassa siité, tuleeko avoimuus leimaamaan, jolloin hénet néh-
tdisiin ainoastaan sairauden kautta. Kirjoittajat kuitenkin korostavat, ettd péitettydén olla avoimia

sairauden suhteen, lieveni myds sairauden synnyttdma hidpedn tunne.

“Tyonantajalle kertominen oli ehkd parhaita ratkaisuita, joita koko sairauden pahimman vaiheen

2

aikana tein. Pystyin siitd eteenpdin istumaan vessassa juuri niin paljon kuin tarve vaati.

Epédvarmuus ja pelko olivat myds ldsnd aineistossa. Epdvarmuus ja pelko ilmaantuvat yhdessé oirei-
den kanssa ja diagnoosin saaminen ldhinnd muuttaa epdvarmuutta, mutta ei poista sitid. Aineistossa
kirjoittajat kohdentavat epavarmuutta ja pelkoa omaan eldméén ja tulevaisuuteen sairauden kanssa.
My0s identiteettié ja sen mahdollista muuttumista diagnoosin jélkeen pohdittiin. Epdvarmuus liittyy
my0s kodin ulkopuolelle ldhdettdessi, silld aina ei voi olla varma siitd, ettd vessa 10ytyy sité tarvitta-
essa. Toisinaan toiset ihmiset vaikuttivat epdvarmuuden tunteen syntyyn, silld heidén reaktioitaan ja
suhtautumista, esimerkiksi sairaudesta kerrottaessa, ei voinut tietdd etukateen. Kirjoittajat kirjoittivat,
miten myos itse sairaus kasvatti epdvarmuuden ja pelon tunteita, erityisesti silloin, kun sairauden

oireet lisdéntyivit.
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“Mitd jos tilanne ei paranekaan lddkkeilld? Mitd jos joudun leikkauspoyddlle? Mitd jos mulle laite-

taan avanne? Mitd jos tihdn tautiin ei koskaan keksitd tdysin parantavaa lddkettd?”

2 ’

soin syy oli kuitenkin epdvarmuus itsestd sekd siitd, mitd toinen ajattelisi asiasta.’

Turhautumisen tunne ilmeni usein tietdméttdmyyden ja terveysvinkkien jakamisen yhteydessd. Kir-
joittajat olivat kokeneet tilanteita, joissa sekd tuntemattomat etti tutut tulivat ehdottamaan erilaisia
keinoja, joilla IBD-sairauksia voisi heidédn mielestdén hoitaa menestyksekkéésti. Aineistossa kirjoi-
tettiin myos turhautumisen tunteista, kun sairauteen suhtauduttiin véhittelevésti. Turhautumista ai-
heuttaneet kommentit ja neuvot esiintyivit sekd internetin puolella, erilaisilla keskustelupalstoilla ettéd
kasvokkain tapahtuneissa kohtaamisissa. Usein kirjoittajat halusivat itse osallistua IBD-sairauksia
koskevan tiedon jakamiseen, silld turhautumista aiheuttaneet tilanteet saivat heiddt ymméartaméén,
ettd monesti kyse on tiedon puutteesta.

’

Saan mydés toistuvasti neuvoja siitd miten minun pitdisi tai ei pitdisi syodd.

“Tajusin, ettd koko kokoelma Pirkka-niksejd ja nuorten rappion kauhisteluja johtuu pelkdstddn tie-

’

tamdttomyydestd.’

Tuntemisen ulottuvuus piti sisillddn diskursseja, joissa késiteltiin erityisesti hdpeédn, epdvarmuuden
ja turhautumisen tunteita. IBD-sairaudet ilmenevit ja vaikuttavat kehon alueilla ja toimintoihin, joista
ei useinkaan keskustella arjessa. Kykeneméttomyys kontrolloida sellaisia kehon toimintoja, joita seka
nuoruudessa ettd aikuisuudessa oletetaan kykenevén hallitsemaan, on omiaan synnyttdmiin hapeéa

ja muita negatiivisiksi miellettyja tunteita.

Haasteet sairauden kanssa eldmisessi ja siitd aiheutuvat negatiiviset tunteet voivat saada ithmisen
etddntyméén yhteiskunnallisesti ja sosiaalisesti. Trindade ja kumppanit (2020, 518) esittavét tutki-
muksessaan, ettd IBD:td sairastavat voivat reagoida tautiin liittyvédn hépedédn yrittdmélld hallita tai

viélttda ei-toivottuja siséisid kokemuksia, miké taas voi johtaa jaykkiin kdyttdytymismalleihin.
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6 TULOKSET

Tassé luvussa kokoan ja esitin keskeisimmait havaintoni aineistosta. Toimijuuden diskurssit ndyttdy-
tyivit aineistossa toisiinsa limittyvina ja vaikuttavana kokonaisuutena, joka olivat jaettavissa kahteen
paddiskurssiin: toimijuutta edistdviin ja toimijuutta heikentéviin diskursseihin. Ndma diskurssit olivat
ajallisia, tilanteisia ja muuntuvia. Toimijuutta edistévissd diskursseissa korostuivat opittujen tietojen
ja taitojen myota kertyneen asiantuntijuuden, sairaudesta avoimesti kertomisen seki vertaistukeen ja
tiedonjakamiseen liittyvét diskurssit. Toimijuutta heikentdvissd diskursseissa korostettiin sairauden
ennakoimattomuutta, erilaisiin pakkoihin liittyvid diskursseja seki haasteita, joita sosiaaliset kohtaa-

miset ja toimiminen ympéristdissa asettivat.

—
—)

Kuvio 2: Toimijuutta edistdvét ja heikentdvat diskurssit

6.1 Toimijuutta edistdvit diskurssit

Aineistossa IBD:té sairastavat nostivat esiin useasti omien tietojen ja taitojen kartuttamisen merki-
tyksen. Kerrytetyn tiedon avulla oli mahdollista ymmaértdd omaa sairauttaan ja jonkinlainen mahdol-
lisuus hallita eldmii sen kanssa. Nimitin titd sairauden tuomaksi asiantuntijuudeksi ja siihen liittyvét
diskurssit paikantuivat erityisesti osaamisen, haluamisen ja voimisen modaliteetteihin. Sairaan asian-
tuntijuus, eli pienet ja suuret valinnat tasapainon séilyttdmiseksi, hoidon yksityiskohtien hiominen ja

yhteydenpito terveydenhuollon kanssa ovat my0s toimijuutta. (Kangas 2003, 91.)

Omavalintaisen avoimuuden diskurssilla tarkoitan sitd, ettd sairautta sairastava voi itse vaikuttaa ja

paittdd tilanteet, joissa hdn sairaudesta kertoo. Avoimuus sairaudesta omana paidtoksend lisdsi
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kirjoittajien toimijuutta, silld sen koettiin helpottavan sairautta sairastavan omaa tilannetta ja lisddvéan
muiden ymmarrystd. Aineisto itsessdén on oma esimerkki omaehtoisen avoimuuden diskurssista, silld
kirjoittajat ovat omasta paatoksestddn ryhtyneet kirjoittamaan avointa blogia IBD:ti sairastavan ni-
kokulmasta. Voimisen ulottuvuudessa on kyse rakenteiden tarjoamista mahdollisuuksista, joita hyo-
dyntdmaélld voi edistdd toimijuutta, kuten kirjoittajat ovat tehneet. Sairauksista ja niiden kanssa elé-
misestd kertominen internetin vélitykselld, kuten blogien kautta, on yksi tapa jakaa kokemuksia ja

kirjoittaa esiin omaa asiantuntijuuttaan seki toimijuuttaan. (Ressler ym. 2012.)

Omavalintainen avoimuus johti myds usein vertaistuen antamiseen ja tiedon jakamiseen. Giddens
(1984, 97) kirjoittaa toimimisen jatkuvasta virrasta, jossa yksildiden toimet ovat osaltaan vaikutta-
massa maailmassa esiintyviin tapahtumasarjoihin. Toimijuus tapahtuu ajassa ja tilanteessa, jotka ovat
jatkumoita, eivit erillisid tapahtumia. Vertaisuuden ja tiedonjakamisen diskursseissa nostettiin esiin
sitd, miten motivaatio oppia omasta sairaudestaan lisési halua jakaa tietoa sairaudesta ja sen kanssa

eldmisestd my0Os muille.

6.2 Toimijuutta heikentavit diskurssit

Sairauden arvaamattomuuden diskurssi piti sisdlldén erilaisia kokemuksia siitd, miten IBD-sairauk-
sien kontrolloimattomuus vaikutti eldmiin. Toimijuuden nékokulmasta sairauden arvaamattomuus
johtaa tilanteisiin, joihin ei itse pysty vaikuttamaan, kuten esimerkiksi fyysinen kykeneméttomyys.
Naéissé tilanteissa on usein ldsnd myos epdvarmuuden ja hipedn tunteet, jotka vaikuttavat toimijuu-
teen heikentédvésti. Sairauden tilan muuttuvuus voi aiheuttaa varautuneen ja epdvarman olotilan, jol-
loin ihminen vélttda asioita tai paikkoja, joissa sairaus voi péddstd yll4ttdméaén. Ndin toiminnan ja toi-
mijuuden mahdollisuudet kaventuvat sairautta sairastavien eldméssa. IBD-sairauksien kanssa eldmi-
nen on erddnlaista tasapainoilua kontrollin ja kontrolloimattomuuden kanssa, jossa arvaamattomuus
tulee osaksi eldamii. IBD:n arvaamaton ja uusiutuva luonne vaatii, erityisesti pahenemisvaiheessa,

hyvéksyntdd muutoksille kontrolloitavuuden osalta (Cooper ym. 2010, 1507).

Erilaisiin pakkoihin liittyvét diskursseihin liittyy osittain sairauden arvaamattomuus, joka voi olla
pakottavaa, mutta my0s rakenteiden, jarjestelmien ja tilanteiden aiheuttamat pakot. Toimijana toimi-
minen ei erilaisten pakkojen kohdalla ole aina mahdollista. Esimerkiksi terveydenhuoltojéirjestelméa
voi olla toisinaan melko kankea, joka ei anna tilaa tai mahdollisuutta huomioida yksilollisyytté kat-

tavasti. Se taas voi korostaa sairautta sairastavan oman asiantuntijuuden ja vertaistuen merkitysta.
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Kangas (2003, 90) esittdi, ettd yhtend syynd oman tiedon, vertaistuen ja internetkeskustelujen suosi-

olle voi olla terveydenhuollon kykenemittomyys tarjota riittdvésti palveluja.

Kolmantena toimijuutta heikentdvani diskurssina aineistossa ilmeni sosiaalisten ja ympéristollisten
haasteiden diskurssit. Kirjoittajat toivat esiin tilanteita, joissa sosiaalinen kanssakédyminen tai tietty
toimintaympdristo olivat vaikeita ja kuormittavia. Usein toimintaympéristdt on suunniteltu niin, ettd
IBD:td sairastavan on vaikeaa tai ainakin haastavaa niissd toimia. Toisinaan sosiaaliset kohtaamiset
tai ympéristo saattoivat pakottaa IBD:td sairastavan toimimaan vastoin omaa tahtoaan, kuten kerto-
maan sairaudestaan, vaikka ei haluaisi tai jittdytyméén pois tilanteesta. Terveen ihmisen kéyttayty-
minen ja toimintakyky koettiin normina, jonka puitteissa tulehduksellista suolistosairautta sairastavan
oli vaikea toimia. Erityisesti tima korostui tiytymisen modaliteetissa, jossa mahdollisuus toimijuuden

toteutumiseen vaikutti muiden toiminta ja ympériston olosuhteet.

7 JOHTOPAATOKSET

Tutkielmani tavoitteena oli tarkastella sitd, millaista toimijuuden diskurssia IBD:td sairastavat
blogikirjoituksissaan tuottavat. Kiinnostuin aiheesta ndhdesséni sosiaalisessa mediassa useita erilaisia
blogeja ja videopdivikirjoja, joissa IBD:td sairastavat kuvailivat eliméédnsd suolistosairauksien
kanssa seké jakoivat aiheeseen liittyvéa tietoa. [Imion méaard selittyy varmasti osittain sillé, ettd IBD-
sairauksiin sairastuu erityisesti nuoret ja nuoret aikuiset, joille viestiminen sosiaalisen median

alustoilla on usein luonnollinen osa arkea.

IBD:td sairastavien toimijuuden tutkiminen on térkeda sekd sairautta sairastavien vuoksi ettd laajem-
min yhteiskunnan nékokulmasta. Tulehduksellisten suolistosairauksien yleistyminen ja uusien diag-
noosien lisdéntyvd maérd tarkoittaa sitd, ettd yhd enenevd médrd ihmisid eldd IBD:n kanssa. Kuten
tyon alkupuolella kirjoitin, IBD-sairauksia on usein tutkittu lddketieteen ja sairauksien hoidon ndko-
kulmasta. Tutkimuksissa on myds tarkasteltu IBD-sairauksien vaikutusta eliméén, mutta toimijuuden
viitekehyksessi ei tutkimusta eteeni tullut. Aiheen tutkiminen voisi kuitenkin hyddyttdd IBD:td sai-

rastavia sekd terveydenhuollon ammattilaisia, jotka tyoskentelevit IBD:td sairastavien parissa.

Sairaudet ovat aina yksilon subjektiivisia kokemuksia, mutta niihin liittyy myos laajempi yhteiskun-
nallinen ulottuvuus. Sairauksien hoito tapahtuu yhteiskunnan toimesta ja sairautta sairastavat kohtaa-

vat toimijuutta koskevat kasitykset ja mahdollisuudet, joita yhteiskunta on asettanut. Tdémén vuoksi
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sairauden kokemusta ja siind ilmenevid toimijuuden mahdollisuuksia ei tule tarkastella ainoastaan
yksilon tilanteesta kdsin. Erityisesti silloin, kun yhteiskunnalliset rakenteet odottavat sairautta sairas-
tavan olevan aktiivinen toimija terveydenhuoltopalveluiden piirissd, mutta yksilo ei kykene vaati-

muksia tayttimaan.

Tutkimuksen tulokset myds osoittavat, ettd toisinaan sairautta sairastavan on vaikeaa olla aktiivinen
toimija, silld vaikka oma halu ja kyky asiaan 10ytyisi, ympardiva yhteiskunta luo esteitd sille. Usein
esteind oli rakenteisiin sisdltynyt mukautumattomuus yksilollisten tarpeiden mukaan tai mukautumi-
seen vaadittu aktiivisuus yksilon tasolta. Tiedotus IBD-sairauksista sekd yksiloiden itsensé taholta
ettd laajemmin jérjesto- ja terveydenhuollon osalta edistié suolistosairauksia sairastavien mahdolli-
suuksia toimijuuteen. Yhteiskunnan suunnalta tapahtuva vastaantulo on myds tarkeéa, silld IBD-sai-
raudet koskettavat erityisesti nuoria ja nuoria aikuisia, joita koskevat merkittdvat yhteiskunnalliseen

toimijuuteen liittyvat tekijdt, kuten opiskelu ja ty6llistyminen.

Tutkimus ei tarjoa yleistettdvad vastausta esittdmédni tutkimuskysymykseen. Se kuitenkin valottaa
osaltaan toimijuuden laajaa kuvaa. Tutkimuksessani aineisto koostui IBD:té sairastavien blogikirjoi-
tuksista, joiden painotus oli tuoda ilmi eldméaa ja arkea IBD:n kanssa ja toimia samalla erdénlaisena
tulehduksellisia suolistosairauksia koskevana informaatiokanavana. Tulosten perusteella esimerkiksi
sairauden kerryttdmi asiantuntijuus esiintyi toimijuutta edistdvissd diskursseissa, mutta olisi kiehto-
vaa tietdd onko ndin myds IBD:td sairastavien omasta mielestd. Mitkd tekijét ovat heidén mielestddn
oleellisia toimijuuden toteutumisen nakdkulmasta? Jatkotutkimuksena olisikin mielenkiintoista tutkia
tulehduksellista suolistosairautta sairastavien omia ndkemyksid toimijuudesta, sen toteutumisesta ja

toteutumattomuudesta.
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