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Kroonisen vasymysoireyhtyman
tuottaminen potilaiden verkkoyhteison
Itsehoidon kaytannoissa

Maiju Tanninen

Abstrakti

Analysoin tassa tutkimuksessa sairauden olemassaolon politiikkaa tarkastelemalla
kroonista vasymysoireyhtymaa (chronic fatigue syndrome, CFS), joka on virallisissa
yhteyksissa kyseenalaistettu, mutta potilaiden keskuudessa vakava somaattinen, sairaus.
Kaytan Annemarie Molin praksiografista lahestymistapaa seké toimijaverkostoteorioiden
nakdkulmia tehdakseni selkoa siitda, miten vakiintuneesta todellisuudesta poikkeava
sairaus syntyy. Tarkastelen, miten suomalaisessa potilaiden verkkoyhteistssa CFS:sta
tuotetaan todellinen somaattinen sairaus. Verkkoetnografiseen kenttatyohoni perustuvassa
analyysissa keskityn CFS-yhteison itsehoidon kaytantdihin, joissa CFS tuotetaan
fyysiseksi sairaudeksi yhdessa yhteisdsséa jaetun laéketieteellisen tiedon, jasenten
kokemusten ja erilaisten materiaalisten asioiden kanssa. Yhteison kaytannot
mahdollistavat vakiintuneesta CFS:sta riippumattoman tavan tuottaa sairautta, mita
voidaan pitdé voimaannuttavana sairauden haltuunottona. Itsehoitoa ei kuitenkaan nahda
CFS-yhteisdssa vapaaehtoisena toimintana tai aktivismina vaan vaihtoehdottomana

selviytymiskeinona.
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Enacting CFS in the self-care practices of an online
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Abstract

In this research, | study the ontological politics of a disease in the case of chronic fatigue
syndrome (CFS). CFS is a contested condition in various official contexts but a serious
somatic disease among patients. Guided by Annemarie Mol’'s praxiographic approach and
actor-network theory | conduct a netnographic analysis in a Finnish online group for CFS
patients and analyse how a disease differing from the established reality is enacted. |
concentrate on the self-care practices of the group. In the group, CFS is enacted as a real
somatic disease together with various actors, such as different forms of knowledge,
medication and the patient’s body. This can be seen as an empowering or an activist way
to do CFS. However, the patients do not frame self-care as a voluntary activity but as a

compulsory and burdensome means of survival.

Key words: chronic fatigue syndrome, online communities, self-care, Internet, experience-

based knowledge

Johdanto

Miten tutkia hailyvaa sairautta, jota toiset pitavat olemassa olevana ja toiset eivat? Miten
kasitteellistdd yhtaalta sairauden epavarmuutta, siitd kaytyja kiistoja ja toisaalta sita
varmuutta, jonka sairaus voi tietyssa kontekstissa saavuttaa? Tieteen- ja
teknologiantutkimuksessa todellisuuden ristiriitaisuutta ja kompleksisuutta on tarkasteltu
tutkimalla maailman koostamisen prosesseja inhimilliset ja ei-inhimilliset toimijat huomioon
ottaen. Tallaisissa tarkasteluissa sairauden todellisuus nahd&an moninaisena asiana, joka
pannaan taytantoon tai tuotetaan (enact) erilaisissa kaytanndissa. Sairaudet ovat
yhtdaikaisesti moninaisia ja yksittaisia. Niista tuotetaan erilaisia versioita, mutta

useimmiten nama versiot sovitetaan yhteen niin, etta sairaus nayttaytyy eheana



kokonaisuutena. (Mol 2002.) Joissakin tapauksissa taméa koordinointity6 ei kuitenkaan
onnistu ja sairauden todellisuus pysyy ristiriitaisena. Naissa ristiriidoissa todellisuuden
tuottamisen kompleksisuus tulee esille ja sairauksien tietynlainen olemassaolo nayttaytyy

poliittisena asiana.

Krooninen vasymysoireyhtyma? (chronic fatigue syndrome, CFS) on tallainen hailyva ja
kompleksinen sairaus, joka tuo olemassaolon poliittisuuden esille. CFS on huonosti
tunnettu ja monissa virallisissa yhteyksissa kyseenalaistettu sairaus?. CFS:n ajateltiin
etenkin aiemmin olevan psyykkista alkuperaa3, ja yha nykyaan sen status somaattisena
sairautena on monessa yhteydessa epavarma objektiivisten |6yddsten vahyyden tadhden.
CFS:44 ei tavallisesti voida todentaa millaan selvalla ladketieteellisella kokeella, minka
vuoksi diagnoosin voi saada vasta, kun muut mahdolliset sairaudet on rajattu pois (Bansal
2016, 2-3). Diagnostisesta epavarmuudesta huolimatta CFS on potilaille vakavasti
oireileva fyysinen sairaus. Sairauden tyypillisiné pidetyt oireet vaihtelevat lahteesta
riippuen. Tavanomaisiksi oireiksi nimetaan useimmissa maaritelmissa kuitenkin muun
muassa voimakas uupumus, neurokognitiiviset ongelmat, verenkierron hairiét ja
ylahengitysteiden oireet. CFS saattaa alentaa sairastuneen toimintakykyd huomattavasti ja

johtaa jopa tyokyvyttomyyteen (Lumio 2017).

Vaikka CFS on taustasyyltaan vield tuntematon, nayttaisi viime vuosina lisaantynyt

laéketieteellinen tutkimus viittaavan siihen, etta CFS:aan kuuluu immuunijarjestelman

1 Kroonisen vasymysoireyhtyman (CFS) vaihtoehtoisia nimia ovat myalginen enkefalomyeliitti (ME) seka
systeeminen rasitusintoleranssisairaus (SEID). Sairauden nimesta on kiistelty, silla nimen "krooninen
vasymysoireyhtymda” on katsottu kuvaavan riittAmattémasti sairauden vakavuutta.

2 Englanninkielinen termi on Contested iliness. Kyseenalaistettu sairaus tarkoittaa sairautta, jota tiedon
konventionaalisen paradigman sisalla toimivat tutkijat, terveydenhuollon ammattilaiset ja paattajat, eivat pida
legitimind. On epavarmaa, onko sairaus psyykkinen vai somaattinen. Sairaus kehystetdan hankalaksi ja
jopa keksityksi. (Moss & Teghtsoonian 2008, 7; Dumit 2006, 578.)

3 CFS rinnastettiin aiemmin usein neurasteniaan ja siitd puhuttiin "juppiflunssana” viitaten stressin
aiheuttamiin psyykkisiin ongelmiin (ks. esim. Richman, Flaherty & Rospenda 1994).
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ongelmia ja tulehduksellisia tiloja (Griffith News 2017; Science Daily 2017). Naiden uusien,
sairauden somaattisuutta tukevien l6ydosten vaikutus vallitseviin CFS:n diagnoosi- ja
hoitokaytantdihin on kuitenkin viela vahaista. CFS:n ristiriitaisen aseman vuoksi
diagnoosin saaminen voi olla potilaille hankalaa ja sairauden hoitoon tarjotut palvelut ovat
usein riittamattomia (Bansal 2016, 1-2). Tutkimuksissa on todettu, etteivat laékarit aina
tieda, miten sairautta tulisi hoitaa ja etta he saattavat olla haluttomia tekemaan CFS-
diagnoosin (Bayliss ym. 2014). Suomessa yhtendisen linjan puute CFS:n perusteella
jaettavista sosiaalietuuksista tuottaa ongelmia niiden saamisessa (Lumio 2017). CFS-
potilaat kokevatkin usein tulevansa ulossuljetuiksi terveydenhuollon ja sosiaaliturvan

piiristd (Dumit 2006, 587; Guise, McVittie & McKinlay 2009, 433).

Erityisen hyvin CFS:n kompleksisuus ja poliittisuus tulee esille tarkasteltaessa Suomessa
hiljattain kaytya kiistelyd CFS:n hoidosta. Kela julkaisi kesélla 2017 Krooninen
vasymysoireyhtyma. Etiologia, diagnostiikka, hoito seka kuntoutusinterventiot -raportin
(Pasternack ym. 2017) tarkoituksenaan yhdenmukaistaa sairauden diagnoosi- ja
hoitokaytantdja Suomessa. Raportissa CFS tuotetaan ainakin osittain psyykkiseksi tilaksi,
johon ei ole muita hoitokeinoja kuin peruskunnon kohottaminen ja kognitiivinen terapia.
Tama on ristiriidassa potilaiden kokemusten kanssa, silla heistd CFS:sta karsivan tulisi
valttaa rasitusta ja saada laakehoitoa. Muutama kuukausi Kelan raportin julkaisemisen
jalkeen Valvira paatti sulkea CFS:aan erikoistuneen laakari Olli Polon yksityisklinikkan,
Unestan, potilasturvallisuuteen vedoten (Aamulehti 2017). Kokeellista laékehoitoa
tarjonnutta Unesta-klinikkaa on pidetty CFS-potilaiden keskuudessa yhtena harvoista
luotettavista hoitopaikoista Suomessa. Lakkautuspaatos herattikin niin perinteisessa kuin
sosiaalisessa mediassa paljon keskustelua CFS-potilaiden oikeudesta hoitoon. Yhtaalta
kiista hoidosta osoittaa, etta "virallista” CFS:aa pyritaan vakiinnuttamaan entisestaan.
Toisaalta myds vaihtoehtoiset CFS:n versiot ovat saaneet sen myota lisda nakyvyytta.
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Tarkastelen tassa tutkimuksessa kroonisen vasymysoireyhtyman tapauksen avulla
sairauden olemassaolon poliittisuutta. Sairauden toisin tekeminen ja poliittisuus korostuvat
kyseenalaistettujen sairauksien tapauksessa. Tasta huolimatta CFS:n kaltaisia
kyseenalaistettuja sairauksia ei ole aiemmin tutkittu todellisuuden tuottamisen kaytantéihin
keskittyvalla praksiografisella tutkimusotteella. Analysoin kaytantdjd, joissa vakiintuneesta
todellisuudesta poikkeava sairaus syntyy ja pohdin, millaisia olemisen muotoja

vaihtoehtoinen sairauden versio mahdollistaa potilaille.

Tutkimukseni kontekstina toimii suomalainen CFS-potilaiden verkkoyhteisd. Analysoin
verkkoetnografian keinoin itsehoidon kaytantdja, joissa yhteison jasenet jakavat neuvoja
hoidosta ja muokkaavat omaa hoitokokonaisuuttaan toisten jasenten suosituksien
mukaan. Analyysissa selvitdn ensinnakin, minkalaisten toimijoiden kanssa CFS:aa
tuotetaan yhteistssa. Toiseksi tarkastelen, miten CFS:sta tuotetaan itsehoidon
kaytannoissa todellinen somaattinen sairaus. Kolmanneksi analysoin, millaiseksi potilaiden
asema muodostuu itsehoidon kaytantdjen ja niissa tuotetun omaehtoisen sairauden
myo6ta. Naihin kysymyksiin vastaamalla havainnollistan toisin tekemisen dynamiikkaa ja
osoitan itsehoidon olevan voimaannuttava mutta myds vaativa ja potilaan vastuuta lisdava

kaytanto.

Moninainen CFS

Aiemmissa kroonista vasymysoireyhtymaa ja muita vastaavia sairauksia kasittelevissa
sosiaalitieteellisissa tutkimuksissa on keskitytty pitkalti sairauden niin sanottuun
sosiaaliseen ulottuvuuteen (iliness), kuten esimerkiksi sairaudelle ja sairastamiselle
annettuihin merkityksiin (Guise, Vitticombe & McKinlay 2007; Asbring & Narvanen 2003),
laékareiden ja potilaiden narratiiveihin (Bulow 2008; Horton-Salway 2002) seka

potilasyhteison harjoittamaan sairauden laaketieteellistamiseen (Barker 2008). Perinteisen
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terveyssosiologisen tutkimuksen tapaan sairauden biologinen puoli (disease) on yleensa
naissa tutkimuksessa jatetty ladkareiden méaarittelyvallan alle, jolloin sairauden biologinen
todellisuus on otettu annettuna ja pysyvana (Mol 2002, 11-13). Rikon tutkimuksessani tata
sosiaalitieteiden ja ladketieteen valista tyonjakoa ja tarkastelen kroonista
vasymysoireyhtymaa biososiaalisena kokonaisuutena tieteen- ja teknologiantutkimuksen

nakodkulmia sekd Annemarie Molin praksiografista lahestymistapaa hyodyntaen.

Molin (2002, 4-7) lahestymistavassa paahuomio kiinnittyy erilaisiin tarkasteltavaa kohdetta
tuottaviin kaytantdihin. Teoksessaan The Body Multiple (2002) Mol tarkastelee
etnografisesti valtimonkovettumataudin tuottamista (enactment) alankomaalaisen
sairaalan kaytannoissa. Molin mukaan erilaisissa valtimonkovettumatautia koskevissa
laéketieteellisissa kaytanndissa syntyy erilaisia versioita sairaudesta. Esimerkiksi kliinisen
laékarin ja potilaan kohtaamisessa tuotettu valtimonkovettumatauti poikkeaa patologian
alan kaytannoissa tuotetusta sairaudesta. Molin teesi on, ettda nama eri kaytannoissa
syntyneet sairaudet ovat erillisia entiteetteja, joten valtimonkovettumatauti on moninainen
asia. (Mt., 35.) Molin tutkimuksessa mielenkiinto kohdistuukin siihen, miten erilaiset
valtimonkovettumataudit syntyvat kaytannoissa, ja miten niistd moninaisuudesta

huolimatta koostetaan yhtendinen hoitodiagnoosi.

Mol pitaa lahestymistapaansa empiirisena filosofiana ja katsoo tarkastelevansa sairauden
ontologiaa. Ontologian tarkastelu kohdistuu Molilla annetun asioiden jarjestyksen sijaan
siihen, miten asioiden olemisen tapaa tuotetaan, pidetaan ylla ja haivytetddn arkielaman
kaytannoissa. (Mol 2002, 4—-6.) Molin lahestymistapa poikkeaa perspektivismista, silla
hanen mukaansa asioilla ei ole objektiivista ja riippumatonta todellisuutta, jota voisi
tarkastella eri ndkdkulmista. Sen sijaan asiat kayvéat toteen ainoastaan kaytannoissa,

joissa ihminen, lukuisat materiaalisuudet seka merkitykset kohtaavat. (Mt., 12—-13; 25-27.)



Molin lAhestymistavasta ammentavissa tutkimuksissa pyritdankin pois erilaisten
nakodkulmien kuvailusta ja yritetaan tavoittaa maailman kokoamisen prosesseja (Woolgar
& Lezaun 2013, 321-322). Molia seuraten naen, ettei CFS-verkkoyhteistssa esiteta vain
erilaista nakékulmaa "todellisesta” CFS:sta, vaan yhteison kaytannoissa tuotetaan

omanlaisensa CFS.

Molin lahestymistapa on saanut vaikutteita niin Michel Foucault’n historiallista ontologiaa
kehittaneelta lan Hackingilta kuin toimijaverkostoteorioilta (actor-network theory, ANT).
Hackingin mukaan ihmisten luokitteleminen esimerkiksi mielenterveyden ongelmien
mukaan muuttaa aina sita, miten ihnmiset voivat ajatella itsedén, menneisyyttaan ja
toimintansa mahdollisuuksia. Uusien ajattelumuotojen myéta inmiset alkavat kayttaytya eri
tavalla ja muuttuvat, jolloin taas syntyy tarve tuottaa uutta tietoa inmisista (ns.
silmukkavaikutus, looping effect). (Hacking 1995, 369.) Ihmiset eivat ole olemukseltaan
staattisia, vaan mahdolliset olemisen muodot muokkaantuvat historiassa jatkuvasti
(Hacking 2002, 110). CFS:n tapauksessa esimerkiksi erilaisten sairauden maaritelmien

voidaan ajatella vaikuttavan siihen, millaisena CFS-potilas voi olla olemassa.

Toimijaverkostoteoriat taas tarkastelevat, miten todellisuus rakentuu aineellisten
toimenpiteiden ja kaytantdjen avulla inhimillisten ja ei-inhimillisten toimijoiden vélisissa
suhteissa ja kohtaamisissa (Kullman & Pyyhtinen 2015, 116-117). Toimijaverkostoteoriat
kohtelevat niin inhimillisi& kuin ei-inhimillisia toimijoita tasavertaisina, tietyssa verkostossa
sijaitsevina valittajina, jotka saavat toimijuuden vain verkostossa (Lynch 2013, 453). Ne
edustavat erdénlaista relationaalista ontologiaa, silla toimijaverkostoteorioiden mukaan
asiat ovat sita enemman todellisia, mitd enemman niilla on suhteita verkostossa (Lehtonen
2008, 129). Toimijaverkostoteorioiden nakékulmasta ruumista (ja sairautta) ei voida tutkia

terveyssosiologian tapaan ainoastaan sosiaalisena ilmiénéa, vaan ruumis muodostuu aina



yhdessa inhimillisten, biologisten ja teknologisten ainesten kanssa (Kullman & Pyyhtinen
2015, 128). Tama vastaa omaa lahestymistapaani, silla CFS:an ruumiillisuudesta kaytyjen
kiistojen tdhden materiaalisten asioiden huomioiminen on tarkeaa tutkimuksessani.
Analyyttisen selkeyden vuoksi en kuitenkaan kayta toimijaverkostoteorialle tyypillisia
kasitteita, kuten "verkostoa”, "kollektiivia”, "mustalaatikointia” tai "aktanttia”, vaan pitaydyn

Molilta lainatuissa kasitteissa.

Molin lahestymistapaa hyddyntaen tarkastelen, miten CFS:sta tuotetaan uskottava
somaattinen sairaus moninaisia toimijoita yhdistavissa itsehoidon kaytannoissa.
Keskittyminen itsehoitoon on perusteltua, silla hoidolliset toimenpiteet osallistuvat aina
sairauden tuottamiseen muuttamalla sita tai ainakin pyrkimélla muutokseen. Molin
ajatteluun nojaten kyse ei kuitenkaan ole suoraviivaisesta vaikuttamisesta vaan
vuorovaikutteisesta prosessista hoitoon osallistuvien toimijoiden valilla. (Mol 2002, 89; Mol

2013, 380.)

CFS:n poliittisuus

Todellisuuden moninaisuuden luomaa vaihtoehtojen horisonttia voidaan tarkastella
nojautuen ajatukseen, jonka mukaan ontologia on poliittista (Mol 1999, 74). Tuotetut
todellisuudet eivét ole neutraaleja vaan siséltavat moraalisia ja poliittisia oletuksia siita,
miten asioiden tulisi olla (Mol 2002, 7 & 176; Woolgar & Lezaun 2013, 334). Politiikkaa ei
tdssd ymmarreta pelkastaan jonkinlaisena kansalaisaktiivisuutena ja yhteiskunnalliseen
vaikuttavuuteen pyrkivana tiedostettuna toimintana. Sen sijaan poliittisuus (a politics of
what, Mol 2002, 176) viittaa siihen, etta kaytannodisséa asiat tuotetaan tietynlaisesti ja etta
ne olisi mahdollista tuottaa myds toisin. Todellisuuden koostamisen kaytadnnoissa asioiden

kompleksisuutta yksinkertaistetaan aina jollakin tapaa. Seurauksena on, etta jokin



todellisuuden versio valitaan tuotavaksi esille toisten mahdollisten todellisuuksien jaddessa

ainakin hetkellisesti piiloon. (Alastalo & Akerman 2011, 29.)

Ontologian poliittisuus tulee CFS:n yhteydessa esille ristiriidoissa virallisissa kaytannoissa
ja potilaiden kaytannoissa tuotettujen sairauksien valilla. Useimmiten CFS:sté valitaan
tuoda esille terveydenhuollon kaytanndissa tuotettu versio, jonka mukaan CFS on
epavarma asia. Tama valinta kytkeytyy vahvasti myos perinteisempaan politikan muotoon.
Suomalaisessa hyvinvointivaltiossa tunnustettu sairaus oikeuttaa potilaan
yhteiskunnalliseen asemaan, johon kuuluu hoitoa ja sosiaaliturvaetuuksia. Diagnostisen
epavarmuuden vuoksi CFS:n perusteella téllaista asemaa on vaikea saada, vaikka

sairaudesta karsivat kokevat olevansa oikeutettuja siihen.

CFS-potilaiden kokema ulossulkeminen terveydenhuollosta luo tarpeen potilaiden omalle
aktiivisuudelle sairauden hallinnassa. Tarkeassa asemassa tassa ovat internetista loytyva
terveystieto ja verkon tarjoamat mahdollisuudet olla vuorovaikutuksessa muiden potilaiden
kanssa. Internetin on arvioitu muuttavan potilaiden ja ladkareiden valista dynamiikkaa
tekemalla potilaista aiempaa aktiivisempia. Niinpa internetin terveystietoa on etenkin
sosiologisessa tutkimuksessa tarkasteltu usein voimaantumisen kasitteen avulla
(Nettleton, Burrows & O’Malley 2005, 973). Esimerkiksi Peter Korp (2006, 83—-84) nostaa
internetin potilaita voimaannuttaviksi piirteiksi verkosta I6ytyvan yksityiskohtaisen tiedon,
anonymiteetin, ajasta ja paikasta riippumattomien sosiaalisten suhteiden luomisen seka
maallikko—asiantuntija -suhteiden muuttumisen. Internetin voimaannuttavat vaikutukset
eivat kuitenkaan ole yksiselitteisid. Koska internetin tarjoamia mahdollisuuksia osaavat
parhaiten hyddyntaa ne, jotka ovat jo valmiiksi hyvassa asemassa, saattaa internet

syventaa yhteiskunnallista eriytymista (mt. 84).



CFS-verkkoyhteison itsehoidon kaytannét ovat yksi tapa hallita sairautta ja tuottaa sitéa
omaehtoisella tavalla. Naen itsehoidon kasitteen oleva lahella itseldaakinnan kasitetta.
Itselaékinnalla viitataan ilman terveydenhuollon edustajan valvontaa tapahtuvaan, omien
paatésten mukaan toteutettuun ladkkeiden kayttdon ja joissakin tutkimuksissa myos
siihen, etta potilaat pyytavat ladkariltd tehokkaiksi uskomiaan laakkeita (Fainzang 2013,
493; Ruiz 2010, 315). Kaytan itseladkinnan kasitteen sijasta itsehoidon kasitetta, silla
tarkastelen laajasti CFS-yhteison harjoittamia kaytantéja, joissa hoidon muotoja
jarkeillaan, kokeillaan ja arvioidaan. Otan laakeaineiden lisaksi huomioon myos
lisdravinteet ja muut hoitokeinot, koska néen naiden kaikkien muodostavan yhtendisen
kokonaisuuden. Katson, etta itsehoitoon kuuluvat myés CFS-potilaiden tavat hoidattaa
moninaisia oireitaan eri laékareilla ja hallita terveydenhuollossa saamansa hoidon

kokonaisuutta.

Potilasyhteison toimintaa havainnoimassa

Tarkastelen CFS-verkkoyhteistn toimintaa verkkoetnografisen tutkimusotteen avulla.
Etnografian tavoin verkkoetnografiassa ilmiéta lahestytaan sille luonnollisessa
ymparistéssa tapahtuvan osallistuvan havainnoinnin avulla. Lahestymistapa ndhdaan
pelkan aineistonkeruumenetelman sijasta koko tutkimusta ohjaavana tutkimusotteena,
jonka avulla tutkittavaa kulttuuria pyritddn ymmartamaan syvallisesti hyddyntaen
yhtdaikaisesti aineistolahtoistd havainnointia ja teoreettista viitekehysta (Gobo 2008, 4-5,
24; Honkasalo 2008, 5; 9; Kozinets 2010, 60). Verkkoetnografisen tutkimuksen kohteena
ovat erilaiset ryhmittymat, kokoontumiset ja vuorovaikutus verkkoviestinnassa. Sille
ominaisia kenttia ovat esimerkiksi keskustelufoorumit ja verkon alakulttuurit. (Isomaki,
Lappi & Silvennoinen 2013, 157-158; Kozinets 2010, 1.) Yksildiden sijasta

verkkoetnografiassa tarkastellaan jaettua toimintaa ja yhteisollisyytta (Kozinets 2010, 9).
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Verkkoetnografian kohteena ovat yleenséa avoimet ja jatkuvasuhteiset yhteisot, joiden
jasenet tuntevat yhteenkuuluvuutta (Isomaki, Lappi & Silvennoinen 2013, 155; Kozinets
2010, 9). CFS-verkkoyhteis6 on periaatteessa kaikille avoin, mutta keskusteluihin
osallistuminen edellyttaa rekisterditymista yhteis6on. Keskustelufoorumilla on myds
ainoastaan rekisteroityneille kayttajille nakyvia osioita. Yhteison jasenet jakavat kesken&aan
monia kokemuksia sairaudesta, mika luo yhteenkuuluvuutta ja tunnesiteita jasenten valille.
CFS-verkkoyhteison ytimen muodostaa joukko aktiivisia kayttajia, joista monet ovat
kuuluneet yhteis66n vuosien ajan. Aktiivien lisdksi lukuisat sdannélliset kommentoijat

tekevéat CFS-yhteiststa paikan jatkuville suhteille.

Verkkoetnografiasta kaydyssa keskustelussa on esitetty, etta tutkijan tulisi paljastaa
lasnaolonsa yhteisolle ja kertoa avoimesti pyrkimyksistaan ja kytkoksistaan (Kozinets
2010, 147). Pelkkaan tarkkailijan rooliin rajoittuvaa "lurkkimista” valttddkseni osallistuin
havainnointijaksoni aikana yhteison toimintaan ja toin asemani tutkijana esille. Avoimuus
tutkimuksen tekemisesta on tarkeaa, silla ndennaisesta julkisuudesta huolimatta
verkkoyhteisoiden jasenet saattavat kokea yhteisonsa yksityisiksi (Turtiainen & Ostman
2013, 64). Nain lienee myos CFS-verkkoyhteison tapauksessa, silla yhteison aktiivisten
jasenten maara on pienehko* ja yhteisdssa jaetaan runsaasti henkilokohtaista
terveystietoa. Yksityisyyden kokemus asettaa tarpeen tarkalle tutkimuseettiselle

harkinnalle esimerkiksi tutkimuslupien saamisen ja anonymiteetin suojelemisen suhteen.

Havainnoin CFS-verkkoyhteista vajaan neljan kuukauden ajan tammikuusta 2016 lahtien.
Ennen havainnoinnin aloittamista l&ahestyin CFS-yhteison yllapitajaa sahkopostitse ja

kysyin lupaa tutkimuksen tekemiselle. Luvan saatuani rekisteréidyin CFS-yhteison

4 CFS-yhteis6ssa on vajaat 800 rekisteroitynytta kayttdjaa, joista valtaosa ei ole aktiivisia.
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jaseneksi ja esitin yleisen tutkimuspyynnon perustamalla yhteison yksityiselle
keskustelualueelle tutkimuskeskustelun. Kerroin keskustelussa tutkimuksestani ja pyysin
yhteison jasenilta tutkimuslupaa. Tutkimuspyyntdni otettiin kiinnostuksella vastaan, ja vain

yksi henkild kieltaytyi tutkimuksesta.

Tutkimuskeskusteluun tuli havainnointijaksoni loppuun mennessa noin 70 vastausta.
Tavoitteeni oli ohjata keskustelua mahdollisimman vahan ja antaa CFS-yhteistn jasenille
tilaa ilmaista ajatuksiaan vapaasti. Ehdotin keskustelijoille erilaisia teemoja: pyysin
osallistujia kertomaan esimerkiksi ajatuksiaan asiantuntijuudesta ja ladketieteesta seka
kokemuksiaan sairauden hankaluuksista. Taman lisdksi kysyin selvennysta foorumin
keskusteluiden nostattamiin kysymyksiin seka tiedustelin mielipiteita kayttamistani
kasitteista. Tutkittavien kanssa yhdessa jarkeillen minun oli helpompi ymmartaa, mista
yhteison toiminnassa on oikein kyse (vrt. Hess 2001, 238). Monet tutkimuskeskustelun
vastauksista olivat pitkia ja analyyttisia, ja minusta tuntui, etta osallistujat kokivat
tutkimukseni tervetulleena. Keskustelun vilkkain ajallinen jakso oli noin kuukauden

pituinen.

Tutkimuskeskustelun liséksi havainnoin CFS-verkkoyhteisén foorumin julkisten alueiden
keskusteluita, jotka ovat paremmin linjassa kiinnostukseni kanssa verrattuna yksityisen
puolen henkilokohtaisempiin keskusteluihin. Julkiset keskustelut ovat myds
vuorovaikutuksessa suuremman yleison kanssa, mika lisda niiden mielenkiintoa sairauden
tuottamisen paikkoina. Vaikka julkisten keskusteluiden havainnoimisessa on yksityisia
keskusteluita vahemman eettisia ongelmia, rajasin kaksi intiimeja tietoja kasittelevaa
keskustelua pois aineistosta tutkimushenkildn anonymiteetin suojelemiseksi. Rajasin
tarkastelusta myos tutkimuksesta kieltdytyneen henkilon aloittamat keskustelut sekéa

ennen havainnointiani aloitetut pitkékestoiset keskustelut. CFS-verkkoyhteison yllapitajan
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kanssa keskusteltuani totesin niiden eettisen kayttdmisen olevan hankalaa, silla
tutkimusluvan pyytaminen kaikilta vuosia jatkuneisiin keskusteluihin osallistuneilta
henkil6iltéa olisi mahdotonta. Naiden tutkimuseettisten valintojen lisaksi anonymisoin CFS-
yhteisdn nimen, yhteistn jasenten nimimerkit sek&a analyysissa esitetyt yhteison julkiselta
puolelta poimitut tekstinaytteet. Korvasin yhteisén jasenten nimimerkit sattumanvaraisesti
valituilla kirjaimilla, muokkasin tekstinaytteiden sanajarjestysta ja kaytin synonyymeja
sailyttaen kuitenkin alkuperaisten kirjoitusten savyn ja merkityksen. Nama toimet
varmistavat, ettei tutkimushenkil6itéa ole mahdollista tunnistaa esimerkiksi verkkohakujen

avulla.

Keskusteluita aloitettiin havainnointijaksoni aikana yhteison julkisella keskustelualueella
yhteensa 73. Rajausten jalkeen niita jai jaljelle 60. Keskustelujen pituudet ja muodot
vaihtelevat: osa niista oli vain yhden viestin mittaisia tiedonantoja kiinnostavasta
lehtiartikkelista, osa taas pitkia ja polveilevia ketjuja, joihin osallistui lukuisia foorumin

jasenia.

Tutkimuskeskusteluun osallistumalla ja foorumin toimintaa havainnoimalla minun oli
mahdollista saada syvallinen ymmarrys yhteisosta. Yhtaalta pystyin tutkimuskeskustelussa
kysymaan ilmi6ista, joihin olin tormannyt foorumilla, ja toisaalta foorumilla oppimani tieto
auttoi tutkimuskeskustelun ymmartamisessa ja sopivien kysymysten muotoilemisessa.
Tama vuorovaikutteinen aineisto muodostaa olennaisen osan tutkimukseni kenttaa.
Ymmarran tutkimuksessani kentan aktiivisesti vuorovaikutuksessa tuotetuksi asiaksi, joka
koostuu erilaisista tilanteista, paikoista, kohtaamisista ja niista jaljelle jaaneista jaljista
(Hameenaho & Koskinen-Koivisto 2014, 11-13). N&in ajateltuna kenttani ei maarity pelkan
rajatun verkkosivuston mukaan vaan se muodostuu tilanteissa, joissa olen ollut

vuorovaikutuksessa tutkimuskohteeni kanssa.
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Analyysiprosessissa peilasin havaintojani ja keskusteluissa ilmenneita asioita yhteisén
verkkosivuilla olevaan muuhun materiaaliin ja tutkimuskirjallisuuteen. Tarkedssa
asemassa olivat myds havainnoinnin aikana tekemani kenttdmuistiinpanot, joissa jasensin
ajatuksiani ja vaikutelmiani yhteisdn toiminnasta. Téllaisen vuorovaikutteisen
tutkimusprosessin tuloksena syntyy Clifford Geertzin (1973) luonnehtimaa "tihe&a

kuvausta” ilmiosta.

Seuraavaksi tarkastelen CFS-verkkoyhteison itsehoidon kaytantdja ja analysoin, miten
"virallisesta” CFS:sta poikkeava sairaus syntyy. Aluksi erittelen kaytantéjen keskeisia
toimijoita, yhteisdssa jaettua tietoa seka sairauden erilaisia materiaalisia tekijoita.
Toimijoiden esittelemisen jalkeen tarkastelen CFS:n tuottamista esimerkkitapauksen
avulla. Lopuksi osoitan, etta sairauden omaehtoinen haltuunotto on seka potilaita

voimaannuttava etta heidan vastuutaan lisaava kaytanto.

CFS:n aineksia

CFS-yhteisdssa jaettu sairautta koskeva tieto osallistuu aktiivisesti yhteison itsehoidon
kaytantoihin. Yhteison sivustolta 16ytyy terveyskirjastomaista tietoa CFS:n oireista,
diagnosoimisesta ja hoidosta, potilaskertomuksia seka runsas linkkikokoelma CFS:sta ja
joistakin muista huonosti tunnetuista sairauksista. Taman lisaksi yhteison foorumilla
keskustellaan sairaudesta ja jaetaan ajankohtaista CFS-tietoa. Koska CFS-yhteison
jasenet korostavat yhteison merkitysta tiedon lahteend, yhteisdéa voi luonnehtia tiedollisesti
suuntautuneeksi (Wikgren 2003, 237). Tiedonjaon asema vaikuttaa olevan yhteiséssa
merkittavampi kuin emotionaalisia puolia korostavan vertaistuen, vaikka myds jalkimmaista
esiintyy keskusteluissa. Tiedonjaon merkitysta havainnollistaa hyvin eraan CFS-yhteison

jasenen, A:n, tutkimuskeskustelussa esittama kommentti:
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A: CFS-yhteisolla on perinteisen vertaistuen lisaksi valtavan tarkea rooli
tiedonjaon suhteen. Oireet, syyt, tutkimukset, hoidot, kaikesta tasta taitaa
saada parhaan ja ajankohtaisimman koonnin ja kokemukset taaltd. Oma

sitked aktiivisuus on hyvin tarkeda tdman sairauden hoidossa.

A tuo kommentissaan esille CFS-yhteisdn toimenkuvan erédanlaisena tietopankkina, joka
kokoaa sairauden jarkeilemisen kannalta hyodyllista tietoa yhteen. Tata tietoa
hyddynnetédan potilaiden harjoittamissa kaytannoissa, joiden avulla sairautta pyritadn
aktiivisesti hallitsemaan. Itsehoidon kaytadnndisséa yhteisdssa jaettu tieto osallistuu
esimerkiksi oireiden taustasyiden ja itsehoidon muotojen jarkeilyyn sek& hoitomuotojen

luotettavuuden ja tehokkuuden arvioimiseen.

A:n kommentissa tulee esille my6s jaettavan tiedon moninaisuus. Yhteiséssa ei jaeta vain
maarallisesti paljon informaatiota vaan laadullisesti monenlaista tietoa. Sairauksiin
keskittyvat verkkoyhteistt kokoavatkin usein yhteen monipuolisen kokoelman
la&ketieteellista tietoa, epavirallisia tiedonléahteitd sekd kokemuksiin perustuvaa tietoa
(Josefsson 2005, 150-151). CFS-yhteisdssa jaetaan runsaasti tieteellista tietoa
l&hdeviitteiden kera, ja tutkimuskeskustelussa moni nimesi tieteelliset artikkelit
ensisijaiseksi tietolahteekseen. Myds Marianne Wikgren (2003, 235) toteaa verkon
terveysyhteisoja kasittelevassa tutkimuksessaan, etté lahes 60 % yhteisdissa viitatuista
l&hteista voidaan luokitella tieteellisiksi. Tieteellisen tiedon rinnalla CFS-yhteistssa jaetaan
muita tietomuotoja ja erityisesti kokemustietoa, mika on yleinen kaytanto internetin
potilasryhmissa (ks. esim. van Berkel ym. 2015; Zhao ym. 2013). Itsehoidon kaytannoissa

nama erilaiset tietomuodot kietoutuvat toisiinsa ja tuottavat CFS:&a.

Tiedon ohella erilaiset materiaaliset asiat osallistuvat aktiivisesti CFS-yhteison itsehoidon

kaytantoihin. CFS-yhteis0ssa yleinen, jasenten kokemuksiin ja jaettuun tietoon perustuva
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kasitys on, ettd CFS:n taustalla on ulkoinen taudinaiheuttaja. Sairauden laukaisijoiksi on
epailty niin erilaisia viruksia, bakteereja kuin hometoksiineja. Taudinaiheuttajat ovat
mukana yhteison toiminnassa erityisesti silloin, kun sairaudelle etsitddn diagnoosia, mutta
ne osallistuvat myos itsehoidon jarkeilyyn. Itsehoidon kaytannodissa ne ohjaavat sairauden
hoitoa. Virusten, bakteerien ja hometoksiinien toimijuudet (vrt. Greenhough 2012) tekevét
yhteison CFS:sté potilaasta riippumattoman ja somaattisen sairauden. Kognitiivista
terapiaa ja yleiskunnon kohottamista ei ndhda yhteisdssa sopivina hoitokeinoina tallaiseen
ulkoisen taudinaiheuttajan laukaisemaan sairauteen. Hoitokeinoiksi valikoituvat erilaiset

ladkeaineet, luontaistuotteet, intensiivinen lepo sekéa homealtistuksen valttaminen.

Taudinaiheuttajien lisaksi itsehoidon kaytantoihin osallistuvat erilaiset ruumiilliset oireet.
Oireet ovat keskeisida CFS-potilaille, silla oireiden merkitys korostuu tilanteissa, joissa
niiden takana piilevaa syyta tai yhtenaista taustatekijaa ei tiedeta varmasti (Risor 2011,
21). Epavarmuudesta huolimatta oireet osoittavat ruumiin toimivan poikkeavalla tavalla ja
asettavat tarpeen hoidolle. Koska CFS voi oireilla eri potilailla eri tavoin, oireet myos
ohjaavat sitd, millainen hoito on tarpeen. Samalla ne tuottavat sitd, mita sairaus on ja
ehdollistavat sairaudesta karsivan toimintaa (mt., 28). CFS:n aiheuttamat oireet

ilmenevatkin usein hankaluuksina arjen toiminnassa.

B: Keho ei kesta lampoa, lammin suihku pahentaa selvasti oireita ja

hengitys vaikeutuu seka uupumus lisaantyy.

C: Kaikki muu liikkuminen jaanyt vasymyksen vuoksi, kaytan vain koirat

ulkona. Sormissa kankeutta pudottelen tavaroita.

Esimerkkien tapaan CFS kietoutuu yhteen jokapaivaisen elaman ymparistdjen ja asioiden

kanssa. Ruumiillisten oireiden lisaksi CFS on potilaille muutoksia toimintakyvyssa ja
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ongelmia arkielaman ymparistojen kanssa kaytavassa vuorovaikutuksessa. Nama arjen

tilanteet tulevat mukaan myds itsehoidon kaytantoihin.

CFS:n oireisiin pyritdan vaikuttamaan itsehoidon kaytannoissa erilaisten ladkeaineiden ja
muiden hoitokeinojen avulla. Vaikka viralliseen CFS:aan ei ole ladkehoitoa, ovat
laékeaineet verkkoyhteistn toiminnassa mukana. Laakeaineiden lisaksi sairautta pyritaan
muokkaamaan esimerkiksi lisaravinteiden ja muiden hoidossa kaytettavien keinojen, kuten

suolaveden avulla.

D: Oletko testannut jo perinteisia CFS:n itseapuja eli kortisonia (pienta
palasta kyytabletista) seka suolaveden juomista? Kannattaa kokeilla,

auttaisivatko nama sinua.

Huolimatta laéketieteellisen konsensuksen puuttumisesta, potilasyhteiséssa CFS:aan on
olemassa laékintaa ja "perinteisia itseapuja”. Ladkeaineet ja muut hoitokeinot ovat tarkeita
sairauden olemuksen kannalta, silla hoito muokkaa aina sairauden todellisuutta (Mol 2002,
89). Hoidossa kaytettavilla laakkeilla on myds tarkea symbolinen merkitys, silla l[aakkeisiin
yhdistyvat sairauden legitimiteettia vahvistavat mielikuvat tieteellisyydesta ja
uskottavuudesta. Laakkeet eivat ole vain kemiallisia asioita, vaan ne edustavat
la&ketiedetta ja tiivistavat yhteen sairauden maaritelmat, ruumiin ja hoidon (Webster,

Douglas & Lewis 2009).

Hoitokeinot tuottavat CFS:4a suotuisten vaikutusten liséksi yliherkkyysreaktioiden avulla.
Yliherkkyytta erilaisille laakeaineille ja kemikaaleille pidetadn potilasyhteistssa tyypillisena

CFS:n oireena.
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E: Yksikddn masennusladke ei ole CFS:ssa hyvin siedetty ja kannattaa
mieluummin kayttaa aivan toisenlaisia laakkeita, jotka tavallisesti

helpottavat myds masennusta, jos sita on.

Laakinnan aiheuttamat reaktiot toimivat yhteisdssa tapana tuottaa oireista karsivan tila
krooniseksi vasymysoireyhtymaksi. Tassé esimerkissa yliherkkyyden avulla tehdaan eroa
CFS:n ja masennuksen valilla. Yliherkkyys ladkeaineille auttaa méaarittelemaan, mista
sairaudesta on kyse ja millaista hoitoa oireista karsiva tarvitsee. Yliherkkyysreaktiot myos
ohjaavat itsehoitoa: jos hoitokeino aiheuttaa reaktion, hoitoa muokataan ruumiin

palautteen mukaisesti.

Olen tassa eritellyt, minkalaisten toimijoiden kanssa CFS-yhteison jasenet tuottavat
kroonista vasymysoireyhtymaa yhteison itsehoidon kaytannoissa. Kaytantojen toimijoiden
tarkastelu on tarkeaa, silla toimijat vaikuttavat siihen, miten ja millaisena CFS tuotetaan
yhteisdssa. Seuraavaksi analysoin tarkemmin, miten sairautta tuotetaan toimijoiden

valisissa vuorovaikutteisissa suhteissa.

CFS itsehoidon kaytanndissa

CFS-verkkoyhteison itsehoidon kaytannoissa yhteison jasenet kysyvat neuvoja
ladkinnasta, jakavat kokemuksiaan erilaisista hoitomuodoista ja muokkaavat
hoitokokonaisuuttaan muiden jasenten suosituksien mukaan. Sairauden parantamisen
sijasta itsehoidon kaytanndisséa keskitytaan oireiden helpottamiseen ja toimintakyvyn
parantamiseen. Diagnoosin saamisen ongelmien vuoksi hoitoa harjoitetaan, vaikkei
oireiden taustatekija olisi varmasti tiedossa. Seuraava esimerkkikeskustelu havainnollistaa
hyvin CFS-yhteison itsehoidon kaytadnnoissa harjoitettavaa jarkeilya. Yhteison aktiivi D tuo

katkelmassa esille mahdollisuuden hoitaa CFS:n ja useiden muiden yhteistsséa
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kasiteltavien sairauksien tyypillista oiretta, uupumusta tai "aivosumua”,

nikotiinivalmisteiden avulla:

D: Onko kukaan kokeillut nikotiinia aivosumun hoitamisessa tai kayttanyt

sitd muuten terapeuttisesti?

Luin asiasta HackingSelf-blogista. Kyse El siis ole tupakoinnista vaan

esim. nikotiinipurukumin tai -laastarin kaytosta.

<HackingSelf1>

<HackingSelf2>

<HackingSelf3>

Nikotiinin kayttdmisesta on puhunut myés [yhdysvaltalainen ladkari, joka

sairastaa Ehlers-Danlos syndroomaa] taalla:

<HistamineBlog1>

Nikotiinin esitetdan rauhoittavan vagushermoa.

Nikotiini ei valttamatta sovi histamiinin liikaerityksesta karsiville,
esimerkiksi MCAS-potilaille.

<HistamineBlog2>

<ncbi.tieteellinen_artikkeli >

mutta ymmartadkseni hankaluuksien kanssa tasapainoilu riippuu

annoksesta.

Viestissaan D tuo uuden, hieman poikkeavalta kuulostavan hoitoehdotuksen yhteison
tietoon erilaisiin tietolahteisiin nojaten. Mukana on yksityisia, osaksi laakareiden pitamia

terveysaiheisia blogeja seka tieteellinen artikkeli. D kertoo avoimesti tekemastaan
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tutkimustyosta ja jakaa kayttamansa lahteet yhteison jasenten tutkittavaksi. TAméa on
yhteisolle hyvin tyypillinen kaytantd. Havainnointini aikana lahes kaikki uusi tieto tuotiin
yhteis66n lahdeviitteiden kera. Yhteison harjoittamalle selvitystydlle tyypillistd on myds
l&hteiden vertailu ja arviointi, kuten D:n punninta nikotiinin hyvisté ja huonoista puolista
havainnollistaa. Tallainen huolellinen selvitystyd on tavallista erilaisissa potilasyhteisoissa

(Webster, Douglas & Lewis 2009, 245; Wikgren 2003, 237).

Huomionarvoista on myds se, etta D kysyy viestinsd alussa kokemuksia nikotiinin
terapeuttisesta kaytosta ja hakee hoitoehdotukselle tiedollisen pohjan lisaksi my6s
kokemuksellista nayttda. Internetin terveysaiheisilta keskustelupalstoilta etsitdankin usein
nimenomaan kokemustietoa erilaisten laékkeiden toimivuudesta, riskeista ja
sivuvaikutuksista (Fainzang 2014, 337; Torkkola 2016, 50-52). Yhteisosta ei [6ydy
kokemuksia nikotiinin terapeuttisesta kaytdsta, mutta yhteison yllapitaja E tdydentaa D:n

esittdmaa ehdotusta laaketieteeseen nojaavilla arvioilla nikotiinin kayttokelpoisuudesta.

E: Nikotiinihan on asetyylikoliinin tavoin vaikuttava aine (ja liséksi silla on
jonkin verran vaikutusta [valittdjaaineeseeny)). [...] Asetyylikoliinihan

stimuloi parasympaattista hermostoa siind missa [hormoni] sympaattista.

[..]

Nikotiinista on tehty tutkimusta autoimmuunisairauksien, [...] hoidossa.

[..]

Tuo nikotiinin kayttdminen muutaman kerran viikossa voisi sindnsa olla
ihan hyva ajatus. Tupakoitsijallehan tulee huomattava toleranssi nikotiinin
vaikutukselle, mika ymmartaakseni johtuu pitkalti reseptorivaikutuksen
heikkenemisest&, reseptorien vastaanottavuus laskee ja/tai niiden maara

muuttuu. En tieda kavisiko sita, jos nikotiinia kayttaisi vain satunnaisesti.
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Nikotiini ei ole erityisen haitallista verrattuna tupakan muuhun sisaltéon,

mutta tuo toleranssi on hankala.

E:n kommentissa tulee esille yhteistssé esiintyva tapa kayttdd monimutkaista
la&ketieteellista terminologiaa. Pohtimalla nikotiinin ominaisuuksia ladketieteellista tietoa ja
kieltd hyddyntaen E tuottaa nikotiinin laéketieteellisesti legitiimind hoitokeinona. Tama on
merkityksellista myods CFS:n tuottamisen kannalta. Vaikka CFS-yhteistssé kritisoidaan
etenkin julkisen terveydenhuollon kaytantdja, nojaavat yhteison jasenet samanaikaisesti
la&ketieteeseen ja tiettyihin [&&kareihin. Huolellinen tiedollinen selvitystyo, lahteiden
jakaminen seka laaketieteellisen tiedon ja kielen hyédyntaminen ovat CFS-yhteison
itsehoidon kaytanndissa tarkeitd tapoja tehda CFS:sta uskottava somaattinen sairaus.
Olennaista yhteistssa tuotetussa kroonisessa vasymysoireyhtymassa onkin, ettei siiné
sanouduta irti ladketieteestd, vaan sairautta tuotetaan laaketiedetta hydédyntaen

potilaskokemusta vastaavaksi.

D jatkaa keskustelua ja tuo itsehoidon jarkeilyyn mukaan ruumiillisen ja kokemuksellisen

puolen raportoimalla hoidon vaikutuksista ja ottamistaan annostuksista.

D: Kokeilin naet eilen nikotiinipurukumia (0,5 mg eli yksi neljadsosa 2 mg:n
purukumista). Sain siitd tosi selkean piristavan vaikutuksen ja se on

tuntunut vield tandankin koko paivan. Paa tuntuu selkedammalta. [...]

En ole viela toistaiseksi tuntenut lainkaan nikotiinin himoa, suunnittelen

ottavani uuden palasen vasta 2-3 paivan paasta.

Mikali histamiini ei tuota ongelmia, niin jatkan kylla tata testia. Ainakin

eilinen meni hyvin.
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Jos testaatte, niin suosittelen koettamaan heti aamusta. Virkistda nimittain
huomattavasti ja mun oli vaikea saada nukuttua, kun otin annoksen

iltapaivalla.

Eri tietolahteisiin perustunut hypoteesi nikotiinin piristavasta vaikutuksesta saa D:n
positiivisista kokemuksista vahvistusta. D:n kokemusten my6té itsehoito muuttuu
teoreettisesta jarkeilystéd kokeellisemmaksi toiminnaksi. T&ma on merkittavaa hoidon ja
sairauden olemuksen kannalta, silla yhteistssa jaetut ruumiilliset kokemukset antavat
viitteita erilaisten hoitokeinojen tehosta ja mahdollistavat uudenlaisia tapoja muokata ja
tuottaa sairautta. Aiemman teoreettisen pohdinnan sijasta D:n kokeilu tekee nikotiinista

varteenotettavan hoitokeinon, jonka toimivuudesta on yhteisdssa jonkinlaista nayttoa.

D:n kokeilussa tarkeassa asemassa ovat itsehoidon keskeiset toimijat, kaytetty ladkeaine
ja hoidettava ruumis. Nikotiini on tuottanut D:lle toivottuja vaikutuksia. D tuo kuitenkin
esille, ettd nikotiinin toimintaa taytyy seurata ja ohjailla mahdollisten sivuvaikutusten takia.
Ruumiin palaute hoidollisiin interventioihin eli potilaan tuntemukset ja niista tehdyt tulkinnat
ohjaavat itsehoidon muotoja. Yhteisdssa jaetun tiedon avulla laadkeaineiden toimintaa
osataan arvioida, mutta silti niiden toiminta ei aina ole ennakoitavissa. Eri laadkeaineet ja
muut hoitokeinot toimivat eri ruumiissa eri tavoilla ja voivat synnyttd& arvaamattomia
reaktioita. D suhtautuukin kokeiluunsa harkiten ja saéanndstelee nikotiiniannoksiaan
tarkasti. Koska yliherkkyytta pidetaan yhteisoéssa CFS:lle tyypillisené piirteend, osallistuvat
ei-toivotut reaktiot toivottujen reaktioiden rinnalla sairauden tuottamiseen ja sen

somaattisen luonteen vahvistamiseen.

CFS-yhteison itsehoidon kaytanndissa hoitomuotoa ja sairautta koskeva tieto,
laékeaineiden toiminta ja potilaan ruumiilliset kokemukset kietoutuvat yhteen tuottaen

CFS:aa vakiintuneesta sairaudesta poikkeavalla tavalla. Analysoimani katkelma
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havainnollistaa, kuinka CFS tuotetaan todelliseksi somaattiseksi sairaudeksi
noudattamalla tarkkoja tiedonhankinnan kaytantoja ja pitaytymalla ladketieteen
kehyksessa. Ladketieteellisen tietoon yhdistyvét yhteison jasenten jakamat ruumiilliset
hoitokokemukset, jotka vahvistavat CFS:n somaattisuuden. Itsehoidon kaytanndissa tulee
esille se, etta todellisuuden tuottaminen on jatkuvaa ty6ta (vrt. Law & Singleton 2005,
337), silla kaytannoissa korostuu sairauden tekemisen aktiivisuus ja prosessimaisuus.
CFS ei ole staattinen asia, vaan erilaiset toimijat muokkaavat yhdessa hoidon kulkua ja

sairautta jatkuvasti hieman erilaiseksi.

ltsehoito: voimaantumista ja vastuuta

Sen lisaksi, ettéd CFS-yhteison itsehoidon kaytannot ovat merkityksellisia CFS:n
olemassaolon kannalta, ne maarittavat potilaille tarjoutuvia olemisen ja toiminnan
mahdollisuuksia. Itsehoidon kaytannot lisaavat CFS-yhteisén jasenten omaehtoisuutta
suhteessa sairauteensa kahdella tapaa. Ensinnakin niissa tuotettu somaattinen CFS tukee
potilaiden kokemuksia omasta sairaudestaan. Oireiden vertaileminen ja hoitomuotojen
jarkeileminen tekevat CFS:sta yhteisdssa jaetun asian. Tama vahvistaa sairauden

legitimiteettia ja tekee CFS-potiluuden mahdolliseksi olemisen muodoksi.

Toiseksi, itsehoidon avulla sairaudesta tulee asia, johon on mahdollista vaikuttaa. Vaikka
"viralliseen” CFS:4an ei ole olemassa tehokasta hoitomuotoa, sairautta eletdan,
muokataan ja muutetaan yhteiséssa omaehtoisella tavalla. Itsehoidon kaytantéjen avulla
potilasyhteison jasenet vapautuvat jossain maarin "virallisen” CFS:n maarittelyvallasta.
Kaytanndissa tuotettua somaattista sairautta voi muokata ainakin osaksi
terveydenhuollosta riippumattoman tietotaidon avulla. Internet on tarkea kanava ja
konteksti sairauden omaehtoisessa tuottamisessa, silla se mahdollistaa yhteison

harjoittaman itsehoidon edellytykset, paasyn CFS:aa koskevaan tietoon ja yhteyden

23



muihin potilaisiin. Tallaista sairauden versiota voidaan pitaa potilaita voimaannuttavana
(van Berkel ym. 2015), silla se lisda sairastuneiden itsenaista toimijuutta ja vaikutusvaltaa

sairauteensa.

Vaikutusvallan lisdksi aktiivinen rooli sairauden hallinnassa lisaa yhteison jasenten
vastuuta sairaudestaan. Itsehoito ei ole yhteisfssé vain vapaaehtoista terveyden
kultivoimista. Yhteison jasenten mukaan CFS-potilailla ei ole muuta vaihtoehtoa kuin olla
perilla sairaudestaan ja pyrkid hoitamaan sita aktiivisesti. Eras yhteison jasen kritisoi
tutkimuksen alussa harkitsemaani termia "potilasaktivismi” ja sanoi sen kuvaavan yhteison
toimintaa vaarin. Han ei kokenut itsedan aktivistiksi, silla han néki toimintansa
vaihtoehdottomana selviytymiskeinona. Vaikka omaehtoinen itsehoito voidaan ndhda
virallista linjaa vastustavana ja sairauden todellisuuden haltuun ottavana kaytanténa, sita
ei valttamatta koeta aktivismiksi tai pelkastaan voimaannuttavaksi. Potilaat eivat usein
halua tulla sairautensa asiantuntijoiksi ja kantaa siita seuraavaa vastuuta, vaan monen
toive on voida luottaa hoitoa tarjoaviin laédkareihin (Henwood ym. 2003, 604). Tama toive
on yleinen CFS-potilaiden keskuudessa heidén kohtaamiensa hoidon esteiden vuoksi.
Tutkimuskeskustelussa yhteison jasenet kertoivat siité, kuinka kuluttavaa sairauden

hoidon hallitseminen voi olla:

F: Laakarikaynteja on lukemattomia vuodessa. En juuri kay
terveyskeskuksessa. Yksityisilta l1a&kareiltd olen paassyt usealle sairaalan
poliklinikalle. Mutta kaoottinen kokonaisuus on ainoastaan minun

hallinnassani ollut vuosikymmenia.

G: Téallaisessa tilanteessa on myds pakko olla hyvin perilla omista
oireistaan ja omasta hoidostaan, koska hoito on hajotettu monelle eri

taholle, eika siita ole kokonaiskuvaa kenelldkaan mulla kuin minulla
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potilaana. [...] Minusta tama on suuri epakohta, koska monioireilevan

potilaan hoitovastuun pitéisi olla selke&sti ohjattu jollekin [&&kérille.

Naista esimerkeista tulee esille aktiivisuuden kdantopuoli. Useat yhteistn jasenet kertoivat
siitd, kuinka he yksin hallitsevat hoitokokonaisuuttaan. Aktiivisen itsehoitamisen ja
la&kareilla hoidattamisen avulla potilaiden on mahdollista helpottaa oireitaan, mutta
samalla aktiivisuus tuottaa vaatimuksen olla perilla asioista ja hallita monimutkaisia
hoitokokonaisuuksia (vrt. Dedding ym. 2011, 52-53). Kun normaalisti kroonisen sairauden
hoitokokonaisuuden hallinta kuuluu hoidosta vastaavalle la&karille, jA& se nyt sairaudesta
karsivan potilaan vastuulle. T&ma vaatii paljon erilaisia resursseja, joiden hankkimisessa
CFS-verkkoyhteis6 auttaa jaseniddn. Yhteison jasenet toivat kuitenkin esille, ettei kaikilla
sairastuneilla ole sairauden vakavuudesta tai sen aiheuttamista sosioekonomisista
ongelmista johtuen voimavaroja sairauden aktiiviseen hallintaan. Yhteisossa jaettiinkin

huoli siitd, ettd moni saattaa jaada sairautensa kanssa hyvin yksin.

Lopuksi

Tutkimukseni osoittaa, ettd kroonisesta vasymysoireyhtymasté tuotetaan CFS-yhteisdssa
uskottava somaattinen sairaus noudattamalla tarkkoja tiedonhankinnan kaytant6ja seka
hyodyntamalla laaketieteellista tietoa ja puhetapaa. Laaketieteellisen tiedon lisaksi
tarkeassa asemassa on yhteison jasenten kokemustieto sairaudesta. Kokemustieto
taydentaa tieteellisen tiedon aukkoja ja tekee sairaudesta jaetun asian, mika osaltaan
legitimoi sairauden olemassaoloa. Itsehoidon kaytanndissa yhteisdssa jaettu tieto
kietoutuu yhteen erilaisten materiaalisten asioiden, kuten taudinaiheuttajien, sairauden
oireiden ja hoitokeinojen kanssa. Sairauden moninaiset ruumiilliset oireet luovat tarpeen
hoidolle ja ohjaavat hoitokeinojen valintaa. Hoitokeinojen aiheuttamat reaktiot vahvistavat

sairauden somaattista luonnetta ja tuottavat siitd uutta ymmarrysta. Tiedon, hoitokeinojen
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ja ruumiin vélisessa vuorovaikutteisessa suhteessa CFS muodostuu prosessimaiseksi

asiaksi, jota voi muuttaa hoidollisten interventioiden avulla aina hieman erilaiseksi.

CFS-yhteison itsehoidon kaytannot havainnollistavat sitéa, kuinka sairauden toisin
tekemisella voi olla suuri merkitys potilaille. Kaytantdjensa avulla yhteison jasenten on
mahdollista saavuttaa rippumattomuutta laékareista ja elaa ja hoitaa CFS:aa
omaehtoisella tavalla. ltsehoidon kaytantdja voidaan pitdd voimaannuttavana sairauden
haltuunottona, vaikkei niitd yhteisossa mielletakaan potilasaktivismiksi. Sairauden toisin
tekeminen ei ole kuitenkaan aina helppoa, ja sen tuottamat olemisen muodot voivat olla
ongelmallisia. Itsenaisyyden lisdksi sairauden haltuunotto tuo mukanaan vastuuta, silla
potilaan on oltava jatkuvasti tietoinen terveydentilastaan ja hoitomuodoistaan. Sairauden
aktiivinen hallinta ei olekaan CFS-yhteisdn jasenille vain positiivinen asia. Monien yhteison

jasenten mukaan potilailla ei ole muuta vaihtoehtoa kuin tulla sairautensa asiantuntijoiksi.

Tutkimukseni osoittaa, ettei CFS:n kaltaisten kyseenalaistettujen sairauksien toisin
tekeminen perustu valttdmatta pelkkiin uskomuksiin, kuten esimerkiksi Kelan selvityksessa
(Pasternack ym. 2017, 32) esitetdan. Vaikka potilaiden tapa tuottaa CFS:&é poikkeaa
terveydenhuollon piirisséd hyvaksytyista tavoista tehda sairautta, silla on potilaiden
harjoittamiin moniulotteisiin kaytantoihin perustuva siséinen logiikkansa. Yhteis6éa ei voi
myo6skaan luonnehtia tiedevastaiseksi, silla yhteison kaytannot hyodyntavat ladketiedetta
ja tiettyjen laékareiden ndkemyksia. Tama asettaa CFS-yhteison jasenet jannitteiselle
rajapinnalle. Yhtaalta yhteistn jasenet ovat riippuvaisia laéketieteesta ja asettavat suuria
toiveita uudelle tutkimukselle. Toisaalta terveydenhuollon nykykaytannot ndhdaan
yhteisdssa uusimman CFS-tutkimuksen naytdon seka potilaiden kokemusten vastaisina.
Yhteistssa sairauden toisin tekemisen (olemisen poliittisena) tavoitteena ei olekaan

sanoutua irti ladketieteesta, vaan tehda sairautta laéketieteeseen nojaten
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potilaskokemusta vastaavaksi. CFS-yhteison toiminta muistuttaakin Kristin Barkerin (2008)

tutkimuksessa analysoitua potilaslahtdista sairauden laaketieteellistamista.

Viimeaikaiset pyrkimykset vakiinnuttaa CFS:n "virallisia” hoitomuotoja Kelan selvityksen
seka Unesta-klinikan sulkemisen avulla kertovat siitéa, ettd CFS:n moninaisuus koetaan
Suomessa ongelmallisena. Koska potilaiden CFS:&a ja "virallista” CFS:aa ei pystyta
koordinoimaan yhteen hoitomuotojen osalta, syntyy potilaille kokemus ulossulkemisesta ja
sivuuttamisesta. Tama saattaa vaikeuttaa entisestaan potilaiden asemaa, syventaa
epaluottamusta etenkin julkista terveydenhuoltoa kohtaan ja pakottaa potilaat ottamaan
yha enemman vastuuta omasta hoidostaan. Kuten analyysini osoittaa, monien CFS-
potilaiden toiveena ei ole kuitenkaan hallita itse sairauttaan vaan tulla kuulluksi ja saada
hoitoa. Tietoisuus siita, miten potilaiden sairauden versiot syntyvat, voisi auttaa
vahentamaan ristiriitoja potilaiden ja hoitohenkilokunnan vélilla. Lopulta on poliittinen
paatos, halutaanko potilaiden kokemusta ulossulkemisesta lievittaa esimerkiksi

laajentamalla kasitysta tiedontuotannon paikoista.
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