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Tiivistelmd - Abstract

Tutkielmassa tarkastellaan migreenid sairastavien sairaudelleen antamia merkityksid Face-
book -vertaistukiryhman keskustelujen avulla kerdtyssd aineistossa. Aineiston keruussa on
hyddynnetty etnografista ja narratiivista tarkastelutapaa migreenid sairastavien maailmaan.
Aineistoa on analysoitu sekd eldmantarinallisesta ndkokulmasta ettd teemoitellen neljan eri
aihepiirin mukaan. Teemoja ovat arki migreenin kanssa, migreenin hoitosuhteet ja oman sai-
rauden asiantuntijuus, saatu tuki ja muutos ihmisend sairauden myota.

Aineiston perusteella havaittiin, ettd eldmdnkerrallisissa kertomuksissa migreeni nadyttaytyy
kietoutuneen osaksi eldmdd, jos sairaus on ollut mukana lapsuudesta tai nuoruudesta asti. El&-
méd ilman migreenid ei valttamattd osata ajatella lainkaan. Sen sijaan aikuisuudessa alkanut
tai oireiltaan pahentunut migreeni nahdddn enemmaén eldméankulkua héiritsevana tekijand,
joka vaatii enemmdn sairauden kanssa eldmisen opettelua.

Aineiston perusteella voidaan todeta, ettd migreeni vaikuttaa sairastuneiden arjessa laajasti
aina ammatinvalinnasta vapaa-aikaan ja sosiaalisiin suhteisiin saakka. Migreenin hoidossa
sairastava on itse oman sairautensa asiantuntija. Jokaisen on opittava oma migreeninsa ja sen
ladkitseminen, siind tapahtuvat muutokset ja ylipdédtddan sairauden kanssa eldminen itse. Hoi-
tosuhteessa tarkedksi nousee hoitohenkilokunnan kyky kuunnella potilasta ja ottaa hdnen oi-
reensa todesta. Migreenid sairastava kaipaa ymmadrretyksi tulemista ja sosiaalista tukea. Kas-
vokkaiset ja verkossa toimivat vertaistukiryhmit ndhddan ensiarvoisen tarkeiksi tuen ja tie-
don saannin paikoiksi. Vertaistuki tuo tunteen siitd, ettd migreenid sairastava ei ole ainoa ja
sairautensa kanssa yksin.
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1. JOHDANTO

...migreeni on kuin monilonkeroinen mustekala, joka luikertaa pilaamaan kaiken, nd-
kékyvystd, ruoansulatuksesta ja ajattelukyvysti ldhtien aina sosiaaliseen eldmdidn
saakka, yleensd pddkivun kera mutta joskus ilmankin.

Tama sitaatti kuvaa erdén migreenipotilaan kertomusta migreenistd koko eldméadn vaikuttavana sai-
rautena. Migreeni on Suomessa yleisin neurologinen sairaus, josta kérsii n. viidesosa vdestostd. Tésté
lukumééristd puuttuvat he, joiden padnsirky jéa syystd tai toisesta diagnosoimatta. Ladketieteessé
migreeni on vield osittain tuntematonta aluetta, eikd sen syntymekanismia tiysin tunneta. Sairauden
diagnosoiminen ja hoidon haastavuus liittyvat yhtdiltd hoitohenkilokunnan ja toisaalta sairastavien
tietdmattomyyteen oireiden laajasta kirjosta. Migreeni on sairaus, joka on alidiagnosoitu ja josta ih-
misilld on vdhin yleistietoa. Arvioiden mukaan n. 70 % sairauksista on diagnosoitu l&hipiirin tieté-
myksen avulla, eikd sairauden hoito ole tarpeeksi tehokasta. (Lindberg 2003, 22; Migreeni: Kédypa
hoito 2015.)

Péadnsirky on yleinen vaiva, josta kérsii suurin osa ihmisistd jossain olomuodossa ainakin jossain
vaiheessa eldminsd aikana. Olen kérsinyt pidnséryistd harvakseltaan koko nuoruus- ja aikuisikani.
Oireet alkoivat tihentyd, vaikeutua ja muuttaa muotoaan syksylld 2014, jolloin padnséryn syiti alettiin
selvitteleméén ja 1ddkitd koeluontoisesti tydterveyshuollossa. Tuolloin ladkarit alkoivat puhua varo-
vasti migreenityyppisestd padnsérysti, ja pian diagnoosi varmistui neurologiaan erikoistuneen 144ka-
rin vastaanotolla. Tdima ennestddn tuntematon sairaus sai minut hakeutumaan nettimaailman tietoléh-
teille ja my0s Facebookin migreeniryhmian, joka on Suomen Migreeniyhdistys ry:n yllépitdma ver-
taistukiryhméd migreenid sairastaville. Yhdistyksen oman kuvauksen mukaan ryhmén “tarkoituksena
on mahdollistaa kokemusten jako vertaisten kesken” (Suomen Migreeniyhdistys ry, Vertaistuki).
Ryhméin tutustuminen alkoi ldhinni tdysin tuntemattomaan sairauteen perehtymalla eri ryhmalaisten
aloittamien keskustelujen kautta. Kulutin tuntikausia kommentteja lueskellen ja vastauksia etsien
péddasiassa itsedni varten, ja samalla puolivahingossa tarkastellen migreenid sairastavien keskusteluja
yhteiskuntatieteilijan silmélasien ldpi. Aihepiirien avoimuus, moninaisuus ja keskustelunvapaus yl-
lattivat tdysin. Keskustelut sisélsivdt monenlaisia aihepiirejd paljastaen migreenié sairastavien koke-
muksia ja sairauden vaikutuksia kaikilla eldmén osa-alueilla. Keskusteluissa tuli esille tarve tulla
kuulluksi ja ymmarretyiksi, johon tutkielman aihetta mietiskellesséni tartuin. Tiedotusvélineissd mig-

reenid ja muita pddnsarkysairauksia késitellddn pitkélti julkisuudenhenkildiden kautta, ja usein naméa



henkil6t edustavat sairautensa kautta hyvin dérilaitoja, padnsarkysairautta pahimmasta paasté, jolloin
koko paansirkysairauksien laajempi kirjo ji4 medioissa huomaamatta. Pdénsérkysairauksille ovat an-

taneet kasvonsa julkisuudessa mm. poliitikko Ben Zyskowicz seké viihdetaiteilijoista Jari Sillanpéa.

Vertaistukiryhmaésti sain paljon tietoa ja neuvoja sairauden kanssa eldmisestd, ja kuulin myds omalla
paikkakunnalla kokoontuvasta uudesta vertaistukiryhmasti. Tutustuin muihin paansarkysairauksista
kérsiviin ithmisiin, ja tunsin heti olevani kotoisassa ja turvallisessa ympéristossd. Osallistuessani en-
simmadistd kertaa tapaamiseen olin graduprojektini alussa, ja kerroin ryhmaille my6s tutkimukselli-
sesta mielenkiinnostani aihepiirid kohtaan. Saamani kannustus kertoi mielestdni paénsérkysairaiden
tarpeesta tulla kuulluksi ja halusta jakaa tietoa muille siitd huolimatta, ettd heiddn omat voimavaransa
tai mahdollisuudet eivit siihen riittdneet. Samalla kévin l&pi hyvinkin tavallisen potilaan polun sai-
rauden diagnosoimisesta vertaiskontaktien hakeutumisen kautta uuden oppimiseen, tilanteen hyvak-
symiseen, tai viahintddnkin asian kanssa eldmiseen saakka. Omassa ymmaérrysmaailmassani migreeni
oli ailemmin néyttdytynyt osittain tuntemattomana, mutta silti jonakin todella pahana kiputilana, johon
automaattisesti liittyy rajua oksentelua, sahalaitakuvioita ja jopa halvausoireita. Tulin vihitelleeksi
omia oireitani. Tiedonjano omaa mahdollista sairautta kohtaan sai tutustumaan migreenin biologiseen
taustaan sekd muihin samasta vaivasta kérsiviin ihmisiin. Yhteinen pddnsirky tdimén tutkielman ni-
messé viittaa yhteisesti jaettuun merkitys- ja kokemusmaailmaan. Migreeni on toki muutakin kuin

padnsirkyd, kuten tuonnempana huomataan.

Etsiessdni yhteiskunnallista tutkimustietoa migreenistd havaitsin pian, ettd migreenid on tutkittu yh-
teiskuntatieteissd varsinkin Suomessa jokseenkin vidhén sairauden yleisyyteen ndhden ja aihetta on
késitelty 1dhinnd hoitotieteellisestd ja ladketieteellisestd ndkokulmasta kdsin. Terveyssosiologinen
kiinnostus pohjaa oman sairauden lisdksi myo0s yli viiden vuoden tydskentelyyn terveyspalvelualalla.
Tyokokemus on tuonut arvokasta tietoa paitsi terveydenhoidon rakenteista, myos potilaiden koke-
muksista ndissd instituutioissa, ja niiden vililld toimimisen haasteista. Ikkunana niihin kokemuksiin
ja tdmén tutkimuksen aineistona toimivat tutkielmaa varten perustetun nettikeskusteluryhmén ver-
taisryhmakeskustelut. Lindberg (2003, 20-21) kirjoittaa, ettd migreeni koskettaa pdédasiassa tyoikaisié
(25-50 -vuotiaita), jotka eldvit “tuottavinta ajanjaksoa” eldmdssddn. Migreeni on huomattavan ylei-
nen sekd yksiloitd ettd yhteiskuntaa kuormittava sairaus, ja maailmanlaajuisesti siitd arvioidaan kér-

sivin jopa puoli miljardia ithmistd. Migreenin vaikutukset eldménlaatuun on tutkimuksissa todettu



olevan huomattavia. Tyokyvyn ja -tehon heikentdmisen lisdksi sairaus vaikuttaa sosiaalisiin suhtei-
siin, vapaa-ajan viettoon, potilaiden henkiseen terveyteen, urakehitykseen, ammatinvalintaan, tavoit-
teellisuuteen, eldménlaatuun, sekd toimintakykyyn. Migreenipotilailla on lisdksi havaittu olevan kes-
kivertovdestdd enemman erilaisia mielenterveyden hédiriditd sekd pelkoja mm. eldménhallinnan me-

nettdmisestd ja seuraavasta migreenikohtauksesta. (Abu Bakar ym. 2016; Lindberg 2003, 22-28.)

Tutkimuksen taustalla on laadullinen tutkimusote, joka pyrkii ymmartdmaién ja tulkitsemaan ihmisten
suhdetta omaan elamistodellisuuteensa. Laadullisessa tutkimuksessa halutaan saada tietoa siitd, miten
ithmiset kokevat ympéardivin maailman ja siihen liittyvat ilmiot merkityksellisind. Laadullinen tutki-
mus voi olla vahvasti tulkinnallista ja mahdollistaa erilaiset analyysin tavat. (Guest ym. 2012, 6.;
Tuomi & Sarajarvi 2009, 87). Ihmiset luovat merkityksid suhteessa muihin ja ympardivédn yhteisdon,
joten merkitykset ja kokemusten tulkinnat tuovat samalla tietoa yhteisosté, jossa ihmiset ovat kasva-
neet ja johon heidét on sosiaalistettu. Samassa todellisuudessa eldvit jakavat yhteisen merkitysmaa-
ilman. Tutkittavat ilmidt ovat sellaisenaan ldsnd tutkittavien ymmarrysmaailmassa, mutta niiden
esille saamiseksi tarvitaan ilmiota avaavat kisitteet ja tulkinta kokemuksista, jotta ihmisten kokemus-
maailma avautuu ymmaérrettdvaidn muotoon. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 34-35.) Thmiset tuottavat to-

dellisuuttaan luomalla sité ajattelullaan ja toiminnallaan.

Tutkielma paikantuu tarkemmin terveyssosiologiseen tutkimukseen, joka tarkastelee yleisesti tervey-
teen, sairauteen, ladketieteeseen ja terveydenhuoltoon liittyvid ilmioitd. Tdmén tutkimuksen kiinnos-
tuksen kohteena ovat sairaan rooli, terveyden ja sairauden kokemus seké tavat joilla terveys, sairaus
ja ladketieteellinen tieto rakentuvat sosiaalisesti. Terveyssosiologiseen tarkastelutapaan sisiltyvét
myos terveydenhuollon tarkastelu sosiaalisena kokonaisuutena, johon liittyy myds vallan, normien,
sosiaalisen epdtasa-arvon ja terveyspalvelujen jakautumisen ulottuvuudet terveyden ja sairauden né-
kokulmasta. (Kangas, Karvonen & Lillrank 2000, 7-8.) Honkasalo (2008, 14) kirjoittaa, ettd sairaus
on kulttuurista ilmaisujen, luokitusten, merkitysten ja sairauden eteen yhdessd tehtyjen tekojen ja
toiminnan kautta. Huomion kiinnittyminen sairauden kokemuksellisuuteen ja sairauden kokijuuteen

on noussut viime vuosikymmeninid merkittdviin asemaan sosiaalitieteellisessd tutkimuksessa.

Nykyiselle terveyskulttuurille on tyypillistd terveyden ja hyvinvoinnin ihannointi, ja ne ovat tavoitel-

tavia arvoja itsessddn (Vaskilampi 1992, 156). Terveys ja hyvinvointi koostuvat monista eri tekijoista.



Maailman terveysjarjest6 WHO (World Health Organisation) mairittelee terveyden “tdydellisen fyy-
sisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tilaksi”. Terveys on jatkuvan muutoksen tila, johon
vaikuttavat sairaudet, fyysinen ja sosiaalinen ympiristo ja ihmisen oma kokemus, arvot ja asenteet.
Jokainen méérittelee terveytensa eri tavoin, ja koettu sairaus voi poiketa paljonkin siitd, miten ladkarit
tai hoitajat sen potilaalle maarittdvat. Omakohtaiseen arvioon terveydestd vaikuttavat vahvasti omat
tavoitteet sekd arkinen ympdristd. (Huttunen 2011, 49.) Tutkimusten mukaan terveys on aikuisten
tairkeimpid arvoja, joka yksilotasolla mahdollistaa tyonteon, sosiaalisen kanssakdymisen ja itsensd

kehittdimisen (Ryyndnen 2005, 13).

kyky, sosiaaliset suhteet, ympéristo ja arvot (WHO-QOL-100 -mittari). Sairaus ja sairastaminen kos-
kettavat kaikkia niitd eldménlaadun osa-alueita. Sairaus voidaan ndhdi terveyden ja hyvinvoinnin
vastakohtana. Vaikea sairastaminen voidaan tulkita jopa sosiaaliseksi kdrsimykseksi, joka helposti
ajaa yksilon “ithmisend olemisen hauraille reunoille” (Honkasalo 2008, 14). Migreeniin liittyy usein
muitakin oireita kuin paénsarkyd, mutta jo pelkdstddn kivun kanssa eldminen on yksi eldménlaatua
voimakkaasti heikentivistd tekijoistd. Kroonisen kivun vaikutuksia hyvinvointiin tarkastellut Elo-
ranta (2002, 36) toteaa kivun kanssa elamisen vaikuttavan mm. sosiaalisiin suhteisiin, perhe-eldméén,
parisuhteeseen, toimintakykyyn, eliménasenteeseen ja mindkuvaan. Tdmai tutkielma avaa sitd, mil-
laisena migreenimaailma néyttaytyy kertomusten kautta. Tutkielmaa ldpéisee vahvasti narratiivinen

eli kerronnallinen ldhestymistapa sairauden jadsentymiseen.

Sairaus on yksil6llinen ja henkilokohtainen tila, joka muotoutuu ennustamattomasti oman kulkunsa
mukaan. Kuitenkin sairaus jasentyy myos ympéroivien kulttuuristen normien, arvojen ja merkitysten
ehdoilla yhteisollisesti. Kulttuurin voidaan tulkita olevan kerrostuneena ihmisten toimintaan, ja sa-
malla he muokkaavat ja tekevit sitd yhdessd. (Honkasalo 2008, 13.) Kulttuurintutkimuksellisesta ni-
kokulmasta sairauteen tiivistyvit yhteiskunnan ja kulttuurin instituutiot ja niiden kehyksissa eletyt ja
koetut sairauden kokemukset ja representaatiot (emt., 70). Utriainen ja Honkasalo (2004, 13) kirjoit-
tavat, ettd kirsimystd on pyritty aina selittdméén ja poistamaan niin uskonnollisista kuin maallisista-
kin 1dhtokohdista. Nykyéin ”pahaa” pyritddn selittiméén hyvinvointiyhteiskunnan siséltimén ja hy-
vinvoinnin pyrkimykseen perustuva jirjestelmén kautta, joka itse asiassa kétkevit sisélleen, ellei jopa

tuottavat pahaa ja pahoinvointia. Terveydenhuollon ja kirsijén vililld saattaa vallita kohtaamatto-



muus, yhteisen ymmarryksen 16ytdmisen epdonnistuminen, joka ruokkii entisestddn karsijdn koke-
musta. (Emt., 41) Monioireisen sairauden vaikutuksia yksilon eldmiin ja eldméanlaatuun ei voi kiis-

tad, mutta millé tavalla kdrsimyksen vaikutukset ndkyvét?

Toisen sairautta tai kipua ei voi tuntea, toteavat monet laédkarit ja filosofit (Honkasalo 2008, 13).
Yksilon oma kokemus migreenin kanssa eldmisestd on vield jokseenkin tuntematonta aluetta, ja tdhdn
perehtymisen apuna toimivat kertomukset migreenid sairastavien verkkovertaistukiryhméssa. Tutki-
muksen kohteena on migreenin sosiaalisesti vertaisryhmikeskusteluiden kontekstissa rakentunut yh-
teisesti jaettu todellisuus, yhteinen maailma. Sosiaalinen konstruktionismi tulkitsee merkitysten muo-
toutuvan sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, jossa muodostuu yhteinen ja jaettu todellisuus (Berger &
Luckmann 1994, 31). Téssd tutkimuksessa vaikuttaa vahvasti taustalla my0s etnografinen niko-
kulma, silld tarkastelun kohteena on migreeni koettuna sairautena eri yhteyksissa. Pddasiallisena kon-
tekstina toimii verkkovertaistuki, sen puitteissa tapahtunut sosiaalinen vuorovaikutus ja siind muo-

dostunut sairauden merkitys (Hidmeenaho & Koskinen-Koivisto 2014, 10).

Keskeisimpid késitteitd tutkimuksessa ovat vertaistuki, narratiivisuus ja sairausnarratiivit. Ndita tar-
kennan luvuissa 3 ja 4. Tutkimuksen ldhtokohta on, ettd narratiivien kautta luodaan yhteista koke-
musmaailmaa vuorovaikutuksessa muiden kanssa. Vertaistukikontekstissa kerrottujen kertomusten
kautta valkenee migreenid sairastavien piirtdimé kuva ja avautuu mahdollisuus tehdd varovaisia tul-
kintoja sairauden merkityksistd. Téssd tutkimuksessa ei tarkastella migreenin laddkehoitoa eikd oteta
kantaa hoidollisiin seikkoihin, vaan keskitytddn tarkastelemaan erityyppistd migreenid sairastavien
henkil6iden sairaudelleen antamia merkityksid ja migreenid sairastavien yhdessd luomaa merkitys-
maailmaa sairaudesta. Migreenissd on kyse jatkuvasta tai tilapdisestd kiputilasta mahdollisine liitdn-
ndisoireineen, ja oireiston monimuotoisuuden vuoksi migreeni on usein alidiagnosoitu seké alihoi-
dettu. Migreeni on aliymmarretty sairaus niin omassa kulttuurissamme kuin maailmanlaajuisemmin-

kin, mink& vuoksi timén sairauden kanssa selviytyvien nikokulma on térked tuoda esiin.

Tutkimukseni koostuu johdannon lisdksi kuudesta luvusta. Luvussa 2 kuvaan erilaisia pidénsarkysai-
rauksia ja migreenin diagnostisia kriteerejd. Seuraavassa luvussa méérittelen vertaistuen kasitteen,
joka on merkityksellinen tutkimusaineiston kerddmisen kontekstin hahmottamiseksi, seki késittelen

sairastuneiden verkkovertaistukea aikaisemmin tarkastelleita tutkimuksia. Luvussa 4 kuvaan tutki-



muksen tekoprosessia vérittdnyttd etnografiavaikutteista tarkastelutapaa, maérittelen narratiivin ka-
sitteen, kuvaan aineistoa, perustelen tutkimuksellisia valintoja ja késittelen tutkimuksenteon eettisié
ulottuvuuksia. Ensimmaisesséd analyysiluvussa 5 kdyn lépi aineistoa migreenid sairastavien elamén-
tarinallisesta ndkokulmasta. Luvussa 6 analysoin aineistosta 10ytdmiéni yleisid havaintoja sekd luo-
kiteltuja esimerkkeja eri teemojen kautta, joita ovat arki migreenin kanssa, migreenin hoitosuhteet ja
oman sairauden asiantuntijuus, saatu tuki, sekd muutos ihmisend sairauden myd6td. Lopuksi luvussa 7
esittelen johtopdétokset ja kokoan aineistosta saamiani havaintoja yhteen, ja pyrin avaamaan keskei-

simpid havaintoja.



2. MONIOIREINEN MIGREENI

Elikkd esioireeton migreeni, suoraan iskee tappo kipu, ndiky sumenee, puutuu jalat kd-
det naama yms. En kestd valoo, ddnii, hajui enkd voi syédd kun sitten oksettaa. Kdytdn
kylld pahoinvointilddkettd mutta ei aina auta. Joskus joutuu yksinasuvana konttaa ihan
Jja lepdd vdlil kun jalat/jalka ei kanna. (Anna)

Télld tavoin Anna kertoo omasta migreenityypistdédn. Muinoin migreenid pidettiin vatsahoyryina,
jotka pyrkivit oksennuksen kautta ulos. Keskiajalla sen ajateltiin olevan verentungosta aivokalvoilla
ja 1800-luvulla perdisin keskushermostomyrskystd. 1900-luvulla migreenid alettiin pitdd paén veri-
suonista johtuvana sairautena. (Kallela 2007.) Erilaisista padnsaryistd kérsii suurin osa véestosta jos-
sain eldménsé vaiheessa, naiset useammin kuin michet. Aivojen rakenteista tairkeimmaét kipua aistivat
kohdat ovat aivoverisuonet, mutta padnsiryn tuntemuksen syntypaikkoja aivojen alueella ja paikal-
lossa on useita. Useimmat padénséryt ovat lievid ja tilapdisid, ja ne menevit ohi itsekseen. Yleisimpié

painséryn syitd ovat migreenityyppiset sekd lihasperdiset padnsiryt. (Saarelma 2017.)

Usein arkikielessd saatetaan puhua “normaalista, tavallisesta” pddnsdrystd ja migreenisté erillisind
kipuina. Neurologien mukaan mikéén paansirky ei ole normaali tila jota tdytyisi sietdd, vaan sille on
olemassa aina fysiologinen peruste, joka tdytyy selvittdd ja nimetd oikean hoidon aloittamiseksi. Kui-
tenkin migreeni on alidiagnosoitu sairaus, silld usein potilaat eivit tule miettineeksi omalla kohdal-
laan painsidrkykohtauksiaan migreenind ehké sairauteen liitettyjen stereotypioiden vuoksi. Saatetaan
helposti ajatella, ettd esimerkiksi kipukohtaukset eivét voisi olla migreenid, koska niihin ei liity kovaa
kipua ja sahalaitakuvioita tms. (Ojala 2013.) Suomessa migreeni jactaan International Classification
of Headache Disorders (ICHD-3) mukaisesti auralliseen ja aurattomaan migreeniin (Migreeni: Kéaypa
hoito -suositus 2015). Muita pdénsiryn kategorioita ovat tensiotyyppinen painsérky seki trigeminaa-
liset autonomiset padnsiryt. Jilkimmaiseen ryhmééan kuuluu Cluster headache, sarjoittainen péaén-
sirky (Hortonin neuralgia), joka tunnetaan yhtend pahimmista kiputiloista, joita ihminen voi tuntea.

(Cephalalgia 2013.)



2.1 Migreeni

Migreenisté kérsii joka kymmenes, naisilla migreenii esiintyy kolme kertaa useammin kuin miehilld
(Atula 2016). Usein puhutaan erikseen naisten migreenistd, silld naisilla migreeni saattaa liittyad kuu-
kautiskiertoon ja siten hormonaalisiin vaihteluihin, erityisesti veren estrogeenitason laskuun (Sume-
lahti 2012). Migreenié esiintyy kaikenikéisilld lapsista vanhuksiin, yleisimmin ty6ikaisilla. (Mig-
reeni: Kéypa hoito -suositus, 2015.) Migreenin on havaittu olevan vahvasti perinndllinen sairaus, joka
tiettdvisti johtuu useista erilaisista geneettisistd poikkeavuuksista, miki osaltaan selittdd migreenin
epayhtendisen ja monimuotoisen ilmiasun (Mauskop 2009. 6). Migreenin syntymekanismeja ei vield

toistaiseksi tunneta (Féarkkild 2016).

Migreeni on kohtauksittainen sairaus. Se johtuu ulkoisten tekijoiden aiheuttamasta hiiridstd aivorun-
gossa, ja kohtausta provosoivat tekijit vaihtelevat ihmisesti toiseen. (Atula 2016.) Kohtausta saatta-
vat edeltii ns. prodromaalioireet eli ennakko-oireet, kuten visymys, palelu, haukottelu, ruokahalun
lisdéntyminen tai voimakas tarve syoda jotain, makeanhimo, ja mielialanmuutokset, kuten artyisyys.
Esioireita voivat myds olla erilaiset ndkohairiot, esim. sahalaitakuviot tai sahalaitainen kirkas tai har-
maa alue tai puutos nékokentdssd. Puhehdiridt, puutuminen tai halvausoireet voivat myos kuulua
esioireisiin. Migreenikoista 15 % saa esioireita eli auraoireita ennen varsinaista kipukohtausta n. 5—

60 minuutin ajan. (Farkkild 2016; Atula 2016.)

[Iman esioireita alkava auraton migreeni on yleisempai. Kohtaus alkaa suoraan usein toispuoleisella,
sykkivilld kohtalaisella tai kovalla padkivulla, josta seuraa pahoinvointia ja joskus oksentelua. Koh-
taukseen voi liittyd usein valonarkuutta, 4éniherkkyyttd tai muuta aistiherkkyyttd. Kipu tai muut oi-
reet estdvit normaalin toimimisen, ja usein fyysinen aktiviteetti pahentaakin sirkyd. Autonomisen
(tahdosta riippumattoman) hermoston héiri6t, kuten thon kalpeus, suolen liiketoiminnan pyséhtymi-

nen tai ripulointi, ovat myods mahdollisia oireita. (Atula 2016.)

Hieman harvinaisempi aurallinen migreeni voidaan jakaa tyypilliseen auralliseen, aivorunko- (basi-
laari-), hemiplegiseen ja verkkokalvoperdiseen (retinaalinen) migreeniin. Yleisin auraoire on jokin
ndkohairio, esimerkiksi sahalaitainen, laajeneva héirid, tai harmaa tai kirkas alue, tai auraoire voi

ilmetd nikokentdn puutoksena tai rakeisena kuvana. Esioireena voi olla myds puheen hiiriét (sanat



sekaisin tai sanojen hakeminen), késivarsien tai jalkojen puutuminen tai toispuolinen halvausoire,
lihasheikkous tai huimaus. Auraoire kestdd yleensd muutamasta minuutista tuntiin, ja se voi ilmaantua

my0s ainoana oireena ilman varsinaista kipua. (Atula 2016; Migreeni: Kéyp4a hoito —suositus, 2015)

Mieliala Tylppa sérky Toispucleisuus

Uupumus Menantukkoisuus Pulsoivuus

Kognitiiviset muutokset Lihaskipu Paheneminen ponnistuksessa
Lihaskipu Aistiherkistymat

Mieliteot Pahoinvointi

Neurologiset oireet: X -
Visuaaliset
Sormatosensoriset Uupumus
Kognitiiviset muutokset
Lihaskipu

Lievd Kohtalainen

Paansarkya Paansaryn
edeltivi vaihe Péiansarky jalkeinen vaihe

Cady R et al. Headache. 2002:42:204-216.
Linde M. Acta Neurol Scand . 2006;114:71-83.
Linde M. Cephalgia. 2006; 26; 712-721.

Kuva: Suomen Migreeniyhdistys ry. Migreeni.

Abu Bakar ym. (2016, 80) ovat todenneet padnsarkysairauksien kroonistuessaan vaikuttavan merkit-
tavisti terveyteen liittyviin elaménlaatuun (health related quality of life). Paiansérkysairaudet vaikut-
tavat toimintakykyyn t0issé, koulussa ja arjessa yleisesti ja ovat rasite sairaille itselleen mutta myos
yhteiskunnalle heikentyneen tydtehon ja terveydenhuollon kustannusten kautta. Ty0std poissaolot
sekd tyotehon laskeminen, perheen sisdiset ja muut sosiaaliset rajoitteet voivat johtaa noidankehdin
pahentaen padnsarkyé, joka vaikuttaa negatiivisesti terveyteen liittyvddn eldménlaatuun. Suni (2014,
36) on tutkinut ty0yhteison suhtautumista migreenid sairastavaan. Tutkimuksessa ilmeni, ettd mig-
reenipotilaat saattavat usein sinnitelld tdissd, vaikka kohtaus olisi pailld. Tyontekijét perustelivat titad

tunnollisuudella, koska eivit halunneet jattdd tyokavereita pulaan. He myds usein toivovat lddkkeiden



helpottavan oloa ja kohtauksen menevin véhitellen ohi ja sinnittelevit tydpdivan loppuun sisulla.
Vaikka suurin osa kyselyyn vastaajista uskoikin tydkavereidensa ymmartévian migreenid, osa kuiten-
kin koki, ettei migreenid sairastamaton voi tdysin ymmartdd millaisesta sairaudesta on kyse. (Suni
2014, 35-36.) Moni koki tydyhteison suhtautuvan hyvin migreeniin, vaikka taustalla olikin kokemuk-
sia, ettd migreenid vahételtiin “vain padnsdrkynd” tai pidettiin tekosyynd poissaoloon. Myds tydym-

péristdlla on havaittu oleva suuri merkitys migreenikohtausten esiintymiseen.

2.2 Migreenin hoito

Tehokkain hoito migreeniin on kohtauksia laukaisevien ja provosoivien tekijoiden eli triggereiden
valttdminen. Néihin kuuluvat mm. kirkas valo, alkoholi, hajut, erilaiset ruoka-aineet, kuumuus tai
suuret lampotilanvaihtelut ja stressi. Sddnnollinen unirytmi ja ruokailu, litkunta, seké eldméntapa- ja
tydasioiden kuormitustekijoiden pohdinta ovat olennaisia migreenin hoidossa: onko eldmaéntilan-
teessa tai tyOpaikalla tekijoitd, jotka voivat ylldpitdd migreenid ja onko nithin mahdollista puuttua?
Kohtauksia laukaisevat tekijit jokainen potilas oppii vihitellen tunnistamaan itse. Jos kohtaus on tu-
lossa, oikeanlainen ymparisto voi helpottaa oireita. Talloin henkild yleensd hakeutuu viileddn, pime-
din ja hiljaiseen huoneeseen rauhoittumaan. Lepo, kylméa kéére ja nukkuminen saattavat helpottaa

kohtausta. (Farkkild 2016, 18; Migreeni: Kdypa hoito —suositus, 2015)

Osa migreenipotilaista pérjdd sairautensa kanssa ilman ladkitystd tai vihaiselld maarilld tavallista
kipuldédkettd, esimerkiksi parasetamolia. Téarkeintd migreenin hoidossa on riittdva l4édkitys riittdvéan
ajoissa. Vaikeammissa tapauksissa kédytetdén erilaisia 1dékeyhdistelmid, kipulddkkeitd, pahoinvointi-
ladkkeitd ja triptaaneja, jotka ovat migreenin hoitoon kehitettyjd reseptilddkkeitd. Triptaanit supista-
vat migreenikohtauksen aikana laajentuneita verisuonia. Ladke voidaan ottaa suun kautta (nieltdva
tabletti tai kielenalustabletti), perdsuolen kautta, nendsuihkeena tai pistoksena ihon alle. Mikéli mig-
reenikohtaukset haittaavat jokapidivdistd eldmédd, ovat vaikeita ja esiintyvét 4 kertaa kuukaudessa tai
useammin, voidaan harkita estohoitoa joko ladkkeellisend, 1ddkkeettomina tai ndiden yhdistelména.
Ladkkeettomind menetelmind voidaan kdyttdd erilaisia rentoutusmenetelmi, tai fysikaalisia hoitoja,

kuten akupunktiota. Erilaiset menetelmét eiviat valttaméttd estd kohtauksia kokonaan, vaan vihenté-
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vit niiden madrdd. Kroonisesta migreenistd puhutaan, kun paansiarkypéivia on véhintddn 15 kuukau-
dessa ja niistd vahintdén 8 pdivinad tdyttyvét migreenin kriteerit. (Férkkilda 2016; Migreeni: Kédypa

hoito -suositus 2015; Tarnanen & Farkkild 2015.)

Migreenin hoidon olennaisin osa on oikea diagnoosi riittdvén ajoissa ja luottamuksellinen potilas-
ladkarisuhde. Hoito edellyttdd huolellista haastattelua, potilaan eliméntilanteen ja elamantapojen kar-
toittamista sekd kohtausten kuvausta. (Kdypé hoito -suositus 2015.) Migreeni on sairaus, jonka oi-
reisto voi vaihdella samalla yksilolld kohtauksien vélilld ja muuttaa muotoaan monin tavoin aikojen
saatossa. [dn myo0ta oireet saattavat tulla helpommin hoidettaviksi tai voivat pahentua. Erilaisten ela-
mantapahtumien kautta stressitason vaihtelut voivat johtaa muutoksiin migreenissi. Migreenipotilaan
kohdalla onkin olennaista kysy4 ja tarkentaa, millainen juuri kyseisen yksilon migreeni on, millaisia

oireita sithen kuuluu ja miten hin sen kokee.
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3. VERTAISTUKI JA VERTAISRYHMAT VERKOSSA

Téssd luvussa tarkastelen vertaistuen késitettd, sen muotoja sekd aiemmin tehtyé erilaisista sairauk-

sista karsivien verkkovertaistuen tutkimusta.

3.1 Vertaistuki ja sen tausta

Migreenid sairastavien vertaistukiympéristdd tarkasteltaessa on olennaista perehtya sithen, mita ver-
taistuki késitteend pitdd sisdllddn. Méadritelmissd vertaistuki ymmaérretdin yleensd sosiaalisen tuen
alakasitteeksi, jolla kuvataan pyrkimyksié tukea yksildiden hyvinvointia tavalla tai toisella (Mikko-
nen 2009, 163). Vertaistuki viittaa yhteisten kokemusten jakamiseen erilaisissa vaativissa elaméinti-
lanteissa, esimerkiksi sairastumisen tai menetysten vuoksi. Olennaista timén tutkimuksen konteks-
tissa on tulkita vertaistuen olevan erityisesti sairastuneiden tai terveysongelmista kérsivien keski-
ndistd tukemista ja kannustamista, jossa korostuvat yhteinen kokemusmaailma ja arkieldmén asian-
tuntijuus. (Hyvéri 2005, 214-215; Nylund 2005, 195.) Vertaistukea on mahdollista seké antaa etté
vastaanottaa, ja tissd vuorovaikutuksessa olennaista on arkinen kohtaaminen ilman annettuja identi-
teettimadrityksid, kuten asiakkaan tai potilaan rooli. Vertaistukiryhmd kisitteend viittaa toisten autta-
miseen ja tukemiseen tidhtddvain vastavuoroiseen suhteeseen, kun taas vertaisryhmd voi muodostua
esimerkiksi samaan ikdryhmédn tai samaa ammattia harjoittavien kesken. (Hyvéri 2005, 214-215;
Toiviainen 2009, 264.) Tutkimuksissa on havaittu, ettd sairauksissa joita pidetddn jollain tasolla no-
loina, stigmatisoivina, tai ulkonéko4 pilaavina, todennékoisesti haectaan enemmén vertaistukea (Thax-

ton, Emshoff & Guessous 2005).

Ensimmaiset oma-apuryhmét alkoivat muotoutua jo 1800-luvun lopulla pddasiassa Englannissa, Sak-
sassa ja Ranskassa, joissa yhteisot tarjosivat taloudellista ja sosiaalista tukea, joita tyGnantajat, valtio
tai kirkko eivit voineet taata (Nylund 1996, 196). Vertaistuki vakiintui Suomessa jirjestelméllisem-
min vasta 1990-luvulla osana sosiaali- ja terveysalan tyotd (Hyvéri 2005, 214). Vertaisryhmien tut-
kimus juontaa juurensa 1960-luvulle, jolloin Pohjois-Amerikassa alettiin tarkastella millaisia vertais-
ryhmié (oma-apuryhmdt, engl. self-help groups) tietyilla alueilla on, miten ne ovat syntyneet ja miten

niitd tuetaan. Samoin on tutkittu vertaisryhmiin hakeutumisen syitd sekd vertaisryhmien ja ammatti-
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laisten suhdetta. Sosiaali- ja yhteiskuntatieteissd vertaistuen tutkimuksessa keskitytdén vertaisryh-
miin yhteisoind ja yhteiskunnalliseen keskusteluun osaaottavana tahona. Kansainvilisesti suosittuja
vertaisryhmien tutkimusteemoja 2000-luvulla ovat olleet paihderiippuvuuteen, psyykkisten ja fyysis-
ten sairauksien tuki sekd omaishoidon ympdrille keskittyneet ryhmaét. Liséksi uusina ryhminé ovat
tulleet ikdihmisten, miesten, vanhempien sekd pakolaisten ja etnisten ryhmien vertaistukiryhmat.

(Nylund 2005, 196-197, 199.)

Vertaistuen muotoja ja tapoja on monia erilaisia. Vertaistukea on mahdollista saada ja vastaanottaa
kahden henkilon viélilld isommissa ryhmissé tai verkostoissa, ja se voi syntyd spontaanisti samassa
tilanteessa olevien kesken. Vaihtoehtoisesti ennestddn tuntemattomat ihmiset tapaavat toisiaan, esi-
merkiksi kerran kuukaudessa tai useammin. Vertaistukiryhmén perustaminen voi olla vertaisista ldh-
toisin oleva ajatus tai jonkin organisaation tai ammattilaisten jarjestimii toimintaa tai molempia.
Vertaiset pystyvit jakamaan keskenéén sellaista tietoa, jota terveydenhuollon ammattilaisilla tai mui-
den sektoreiden asiantuntijoilla ei vélttdmattd ole. (Nylund 2005, 203.) Vertaisverkostot muodostuvat
yleensd melko spontaanisti internetissé, seminaareissa tai arjen kohtaamisissa, ja ne toimivat ennalta
sovituilla sddnnoilla, joita voidaan muokata ajan kuluessa. Vertaisverkostoihin on mahdollista osal-
listua oman aikataulun ja kiinnostuksen mukaisesti anonyymisti tai nimen kanssa avoimissa tai sul-
jetuissa ryhmissd. Siirtymét vertaistuen jakamiseen asti voivat olla monen suuntaiset, esimerkiksi
kahden ystidvyksen tapaamiset voivat paisua isomman joukon sddnndllisiksi tapaamisiksi, tai pdin-
vastoin vertaisryhmén sisilld saattaa syntyéd uusia ystdvyyssuhteita ja halukkuutta jatkaa vertaistoi-

mintaa kahden kesken. (Nylund 2005, 203.)

Vertaistoiminnan on huomattu kasvaneen viime aikoina, miké kertoo ithmisten kasvavasta tarpeesta
jakaa kokemuksia ja saada tietoa samanlaisessa tilanteessa olevilta vertaisiltaan. Kokemustieto (engl.
experiental knowledge) ndhddan merkityksellisend, vaikka sen tutkiminen ja sanallinen kuvaus eivét
olekaan kovin helppoa. (Nylund 2005, 203-204.) Mikkonen (2009, 168) kirjoittaakin, ettd vertaistuki
muodostuu sinne, minne muut tukemisen muodot eivit ulotu ja tukee tavoilla, mika ei ole muille tuen
muodoille mahdollista. Hyvéri (2005, 216) nékee vertaistukiryhmien nousun perustuvan hyvinvoin-
tipalvelujen kyllddntymiseen, eli vertaistukitoiminta haastaa ammatilliseen ja asiakkaista etddnnytet-
tyyn asenteeseen pohjautuvia jarjestelmii ja rakenteita (ks. Kangas 2003, 90). Henkil6kohtaiset ko-
kemukset ja niiden jakaminen mahdollistavat asiakassuhteen sijaan aidon ihmissuhteen. Tdmai osal-

taan tekee vertaistuen tutkimuksesta haastavaa, ja aineiston voidaan ymmaértda olevan hyvin intiimia
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tietoa. Vapaaehtoistoiminnasta on keskusteltu paljon my0s sosiaalisen vastuun ja tyonjaon nakokul-
masta. Kansalaistoiminta on nidhty mahdollisuutena viahentii julkisia palveluita, ja sen toivotaan ot-
tavan roolia sosiaali- ja hoivapalvelujen tarjoajana, silld tarvetta niille on yhd enemmain. (Nylund &
Yeung 2005, 13.) Viime vuosikymmenina taloudellisen perusturvallisuuden parantuessa oma-apu-
ryhmaét ovat alkaneet kansalaistoiminnallaan reagoida vallitseviin epdkohtiin, jothin ammattiauttami-

sen ja sosiaaliturvan ei ndhda ulottuvan (Nylund 1996, 196).

Vertaistuella on suuri merkitys potilaan eliménlaadun kannalta. Vertaisilta saadun tuen on havaittu
tukevan jokapdiviisessd arjessa selviytymistd ja jossain tilanteissa korvaavan ammattilaisten tarjo-
amia palveluja ja tukia. Vertaistuen kautta saa ystévid, miké ehkéisee eristdytymisté ja yksindisyytta,
jolloin sosiaalinen tuki ndhddén merkitykselliseksi. (Mikkonen 2009, 148; Helman 2007, 83.) Yksi-
tyisen elaminkokemuksen, muiston tai tunteen tyostiminen vertaisryhmassi tarkoittaa oman koke-
muksen luovuttamista myds toisten kayttoon, mikd muodostaa yhteistd kokemustodellisuutta sisél-
tden menneet, nykyiset ja tulevat kokemukselliset ulottuvuudet (Hyvari 2005, 224-225). Vertaistu-
essa jaettu kokemuksellinen tieto esim. tietysté sairaudesta voi hyodyttdd sekd muita ryhmaldisia ettd

yhteiskuntaa yleisesti (Helman 2007, 83).

Vertaistukiryhmisséd keskustellaan paljon muustakin kuin varsinaisista alkuperéisistd ongelmista tai
sen hetkisestd eldmaéntilanteesta, ja siten henkil6t saattavatkin hyddyntéa erilaisia vertaistuen muotoja
itselleen sopivimmalla tavalla. Nylund (2005, 203-204) kuvaa tdtd vertaisverkostoissa sukkuloin-
niksi. Se pitdd sisdllddn vertaistuen eri muodot, ja verkostot voivat olla hyvinkin laajoja ja niihin voi
sitoutua parhaaksi katsomallaan tavalla. Vertaistukiryhmiin hakeudutaan osittain siksi, ettd ammatti-
tyontekijoilld ei valttaméttd koeta olevan tarpeeksi resursseja tukea tuen tarvitsijaa, tai ammattilaisten
tarjoamat toimintamallit ja palvelut eivit miellytd (Nylund 1996, 201-202). Potilasjérjestot taas viit-
taavat ryhmiin, joka on muodostunut jonkin sairauden tai terveyspalveluiden kidyton ymparille. Ka-
sitteend se ei ole kovinkaan tarkka, ja potilasjdrjestojen suhde muihin toimijoihin on hyvin liukuva.
Terveydenhuollon kansalaisjdrjestdjen tutkimuksissa laajemmin potilasjarjestdistd on puhuttu myods
sosiaalisina ja kuluttajaliikkeind. Sosiaali- ja terveysliikkeet seké kuluttajaryhmat ja -jérjestot tai
-litkkeet viittaavat uudenlaiseen aktivismiin ja asiakasndkokulmaan esilletuloon potilasjérjestdjen
méérdn kasvaessa Suomessa 1990-luvulta ldhtien. Jirjestotoiminnassa potilaiden aktiivisuus on li-
sadantynyt ja kuluttajandkdkulma, potilaiden asema kuluttajalle kuuluvien valintojen ja oikeuksien

kautta on tullut ndkyvdmmaéksi. (Toiviainen 2009, 257-258.)
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Suomessa potilasjarjestoja alettiin perustaa harvakseltaan 1800—1900-lukujen vaihteessa. 1900-luvun
alussa perustettiin ndko- ja kuulovammaisten jarjestdjéd, josta muutaman vuosikymmenen kuluttua
1930-luvulla alettiin perustaa jérjestdjd muille potilasryhmille. 1930—1960-lukujen aikana perusteet-
tiin jarjestot tuberkuloosi-, syopéd-, reuma-, diabetes-, polio-, sydantauti-, allergia- ja epilepsiapoti-
laille. 1970-luvulta ldhtien jarjestdjd perustettiin yhé kiithtyvdmpdan tahtiin varsinkin 1990-luvun ai-
kana, jolloin perustettiin jarjestojd my0Os “uusille” sairauksille (paniikkihiirio, syomishdiriot, union-
gelmat, kipu, migreeni, osteoporoosi ja endometrioosi.) Nykyddn Suomessa toimii yli 130 valtakun-
nallista potilasjirjestdd. Potilasjédrjestot on néhty joukkovoimana, jolla on potentiaalia haastaa koko
terveydenhuolto. Potilailla olevan maallikkoasiantuntemuksen myotd potilaat haluavat osallistua
omaa hoitoaan koskevaan paiatoksentekoon. Vaikka monissa maissa potilasjirjestotoiminta on ndhty
terveydenhuoltojirjestelmin vastakohtana, Suomessa ja muissa Pohjoismaissa sosiaali- ja terveys-
alan vapaaehtoisjirjestot ovat toimineet tiiviissd yhteistyossa valtion kanssa. Jarjestoilld on ollut né-
kyvé rooli terveydenhuoltopalveluiden kehittimisessd ja yhtend olennaisena osana terveydenhuolto-
jarjestelmai, jolloin vapaaehtoistoiminta ei jda pelkéstddn ruohojuuritason toiminnaksi. (Toiviainen

2009, 258-260.)

3.2 Verkkovertaistuki

Tietotekniikka on mahdollistanut verkkovertaistuen varhaisimmissa muodoissaan 1980-luvun lo-
pusta ldhtien, jolloin kéytettiin keskustelufoorumeita (bulleting boards) ja sdhkopostilistoja vertais-
tuen vélittdjind. Tamain jdlkeen muotoutuivat erilaiset chat- ja internetkeskustelut. Viestien lukeminen
ja vilittdminen toivat uudenlaisen vertaistuen muodon perinteisten kasvokkaisten vertaistapaamisten
liséksi. Verkkovertaistuki tarjoaa mahdollisuuden useammille osallistua keskusteluun ja saada tukea,
silld sddannolliset kokoontumiset eivit valttaimattd ole kaikille mahdollisia esim. ajan, vdlimatkan tai
sairauksien vuoksi. (Nylund 2005, 201.) Teknologian kehittymisen myo6td vertaistuen saaminen on
helpottunut, ja sosiaalisesta mediasta sekd keskustelupalstoista on tullut merkityksellinen tietoldhde
esimerkiksi Kuosmasen (2015) haastattelemien diabetesta sairastavien kohdalla. Muiden samasta sai-
raudesta kérsivien tilanteisiin on helppo samaistua, ja heiltd on mahdollista saada voimavaroja, tukea
ja hyvid kdytdnnon neuvoja ja vinkkeja sairauden kanssa elimiseen ongelmallisissa tilanteissa, kuten

hyvén hoitotasapainon ylldpitdmisessd sekd muuten terveyttd ylldpitdvissa valinnoissa. Vertaistuen
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avulla pitkéaikaissairaat voivat saada konkreettisia vinkkeja toisilta sairauden kautta vaikeiksi koet-
tuihin asioihin arkieldmén helpottamiseksi. (Emt., 65-66.) Virtuaalivertaistuen yleistyessd on kuiten-
kin alettu pohtia myos mahdollisia vertaistuen negatiivisia vaikutuksia, kuten palvelujen tarjoajien
identifiointi, epétarkan tai védrdn informaation saaminen, testaamattomien hoitomuotojen tarjoami-

nen, yksityisyyden menetys, luottamuksen ja salassapidon puute ja ryhméén sitoutumattomuus (Ny-

lund 2005, 205).

Verkkovertaistuen tutkimusta on Suomessa tehty jonkin verran erityisesti ditiyden ndkdkulmasta.
Munnukka, Kiikkala & Valkama (2005) ovat tutkineet ditien vertaistukikokemuksia ja vertaistuen
sisdltoja dideille suunnattujen postituslistojen kautta ja havainneet vertaistuellisten keskustelujen ai-
heiden késittdvan laajasti ditien arkea ihmisend kehittymisestd neuvoloihin ja lapsiperheen arkeen.
Liinamaa (2004) on samoin tarkastellut &itien vertaistukea Vauva —lehden keskustelupalstalla ja to-
dennut, ettd didit etsivét itsellensd sopivana ajan hetkend samassa tilanteessa olevia muita ditejd saa-
dakseen vertaistukea ja keskusteluapua, neuvoa ja myotatuntoa verkon kautta. Keskustelut toimivat
tiedon 10ytdmisen paikkana, mutta my0s paikkana jossa 10ytdd uusia kontakteja ja ystiavid. Myos Uu-
sitalo (2012) on tarkastellut ditien vertaistukikeskustelujen yhteisollisyyttd ja &itien identiteetin ra-

kentumista.

Térked ldhtokohta téssd tutkielmassa on vertaistuen tutkimus erityisesti internetkeskustelujen nako-
kulmasta sairauden kontekstissa. Yleisesti tehtyé tutkimusta online -vertaistuesta sairauden konteks-
tissa 10ytyy jonkin verran, paljon on tutkittu erilaisia mielenterveyshairioité ja nithin liittyvaa virtu-
aalivertaistukea. Bauer, Bauer, Spiessl & Kagerbauer (2013) ovat tutkineet kaksisuuntaisesta mie-
lialahdiriota sairastavien ja heiddn omaistensa keskustelufoorumia ja havaitsivat, ettd pddasiallinen
syy hakeutua vertaistukiryhmédén on jakaa tunteita pdivittdisestd kamppailusta sairauden kanssa sa-
mankaltaisessa tilanteessa olevien kanssa, tuntea yhteytté toisiin thmisiin, ja keskustella sosiaalisiin
suhteisiin liittyvistd ongelmista sekd saada apua ladkitykseen liittyvissé asioissa. Kaksisuuntaisesta
mielialahdiriostd kirsivien todetaan kohtaavan usein leimaantumista ja ymmartimattomyyttd sairau-
desta johtuen, joten potilaat hakevat hyviksyntdd kommunikoimalla saman diagnoosin saaneiden
kanssa. Suomessa Kurtti (2014) on tutkinut masentuneiden nuorten virtuaalivertaistukea ja havaitsi,
ettd vertaistuki oli merkityksellistd erityisesti tukea avun hakemista ja omien voimavarojen kasvua
ajatellen. Verkkovertaistuki nédhtiin helppona, matalan kynnyksen paikkana saada apua silloin, kun

tarve on suuri ja terveydenhoitojirjestelméién on vaikea paésta.
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Vertaistuen tutkimus on keskittynyt paljolti erilaisia syOpié sairastavien vertaistuen tarkasteluun. Ra-
din (2006) on tutkinut rintasyOpaa sairastavien virtuaalista vertaistukea, ja puhuu vertaistuesta "hy-
vand kehdnd’ (engl. virtuous circle), jossa entuudestaan vieraat ihmiset kdyvit keskusteluja, joissa
kisitelldadn ladketieteellisten kysymysten lisédksi my0s emotionaalisia ja materiaalisia asioita. Keskus-
telut peilaavat monimutkaisia tapoja, joilla vertaistuellista vuorovaikutusta tuotetaan virtuaalisessa
ympéristossd, miké edistdd vankkaa luottamusta osallistujien kesken. Radin jakaa analyysin pohjalta
rintasyOpéd sairastavien vertaistuen neljddn eri ryhméén. Maardllisesti yleisin ryhma oli tuki, joka
sisdltdd tukevia kommentteja rankoista hoidoista toipumiseen ja muiden stressaavien tilanteiden yh-
teydessd, joista esimerkkeind ovat onnentoivotukset ja rukoukset naisille, joilla oli tulossa kontrolli-
tarkastus tai toimenpide. Toinen ryhmé muodostui tiedusteluista ja kyselyisté liittyen lddketieteelli-
siin asioihin, kuten kivun kanssa selvidmiseen ja rintaleikkauksiin. Jotkut keskustelut jopa kyseen-
alaistivat joidenkin lddkkeiden vaikutukset, silld haittavaikutukset olivat suuremmat hydtyihin nih-
den. Kolmas ryhma sisdltdd esimerkkejd aiheeseen sopivista uutisista ja uusista lddketieteen tutki-
muksista ja niiden jakamisesta, jotta muut voivat hakeutua alkuperéisen tiedon léhteille. Neljis ryhma
koostuu keskusteluista liittyen erilaisiin projekteihin, joihin rintasy0péé sairastavat osallistuivat, esi-

merkiksi varainkeruu, tutkimukset, tapaamiset ja kirjoittaminen. (Radin 2006, 596.)
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4. TUTKIMUKSELLINEN MATKA — MIGREENIA SAIRASTAVIEN
KERTOMUSTEN TUTKIMUS

Tassd luvussa médrittelen etnografian, narratiivit seké sairausnarratiivit kasitteind, kuvaan tutkimus-
aineistoani seki esittelen aineiston kerdédmisen ja analyysin tavat. Pohdin tutkimuksen toteuttamista
myos eettisistd nadkokulmista. Tutkimuksessa on laadullinen l&dhestymistapa, jonka vahvuutena voi-
daan ajatella olevan mahdollisuus kysyé kysymyksid, jotka ovat merkityksellisid tutkimukseen osal-
listuville. Se my6s mahdollistaa osallistujien muodostavan vastaukset omin sanoin ja oman ajattelu-
tavan kautta. (Guest ym. 2012, 12.) Tutkimuksen kohteena ovat migreenid sairastavien sairaudelleen
antamat merkitykset, jotka rakentuvat vertaistuen kontekstissa. Tutkimuskysymyksené on selvittda,
milld tavoin migreeni sairautena tulee merkitykselliseksi elettynd erilaisissa arjen konteksteissa. Kiin-
nostuksen kohteina ovat sairaan rooli, terveyden ja sairauden kokemus seki tavat joilla terveys, sai-

raus ja ldédketieteellinen tieto rakentuvat sosiaalisesti.

4.1 Etnografisvaikutteinen lahestymistapa migreenii sairastavien kokemuksen tutki-
miseen

1800-luvulta ldhtien etnografialla on tarkoitettu vierasta kulttuuria tai kansaa kuvailevaa tiedettd. Ny-
kyédédn etnografia viittaa tutkimusprosessia ohjaavaan empiiriseen tutkimussuuntaukseen tai lahesty-
mistapaan, joka tarkastelee ihmisen jokapdivdistd toimintaa. (Puuronen 2007, 101-103.) Etnografia
perustuu pitkdhkoon kenttdtyohon tutkittavien parissa heidén kanssaan vuorovaikutuksessa kyseiseen
kulttuuriin tai ilmiddn tutustuen siséltd pdin (Himeenaho & Koskinen-Koivisto 2014, 7, 13). Riippu-
matta tutkimuksellisista valinnoista muodostuu jokaisesta etnografiasta oma uniikki maailmansa seka
tekemisen tavoiltaan ettd aineistoltaan (emt, 16). Etnografiassa tutkitaan nimenomaan sosiaalista jar-
jestystd, ja tehddén ndkyviksi yksinkertaisiakin ja piilossa olevia ilmi6itd. Tarkoituksena on kuvata
asioiden vilisid yhteyksid. Etnografialla pyritdén syvillisen kokonaiskuvan saamiseen tutkittavasta
ilmiosté. (Lamsad 2013, 23.) Honkasalo (2008, 40) korostaa etnografisessa tutkimuksessa kentélla vii-
pymisti ja eldmisti tutkittavien kanssa, mikd merkitsee hitautta, viipyilyi ja ajan kanssa tutkittavien

eldmain keskittymistd ja sen havainnointia. Etnografinen tutkimusote saattaa viedd mukanaan hyvin
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syvillekin tutkittavien eliméén (Kallinen, Pirskainen & Rautio 2015, 39). Usein etnografisissa tutki-
muksissa pyritddnkin kuvaamaan tutkimusprosessin vaiheita tuoden esille esimerkiksi tutkijan omia

kokemuksia ja tunteita (Puuronen 2007, 103).

Etnografian pyrkimys on lisdtd tietoa ja ymmarrysta tutkittavana olevasta ilmiostd seka tuottaa niista
uusia ndkokulmia ja tulkintoja. Etnografiseen tutkimukseen liittyy siis olennaisesti aineistonkeruu
kentdlld. Kenttd madrittyy kulloinkin kyseesséd olevan tutkimuskohteen mukaan, ja se voi olla konk-
reettinen fyysinen paikka, johon tutkija menee, tai sijaita tekstuaalisessa virtuaalimaailmassa kuten
tassd tutkimuksessa. (Himeenaho & Koskinen-Koivisto 2014, 12, 27.) Pdiasiallinen tiedon ldhde on
virtuaalivertaistukiryhma4, jossa tapahtuva toiminta ja sen merkitykset ovat tarkastelun keskidssa. Toi-
nen osa kenttdd ovat kasvokkaiset vertaistukitapaamiset, joista olen kerdnnyt hiljaista” tietoa tutki-
muspéivikirjojen muodossa. Kohderyhméin ja heidédn eliméédnsd kokonaisvaltaisesti perehtymalla
tutkija kirjoittaa auki tihedn kuvauksen yhteisosti. Tutkijan rooleja etnografiassa ovat tarkkailija, tie-

don kerédja ja eldytyjd (Marttila 2014, 367; Puuronen 2007, 115) sekd omalla kohdallani myos el&ja.

Etnografista tutkimustapaa sairauden tutkimuksessa on hyddyntényt Honkasalo (2008, 68), tutkies-
saan sydénsairauksia pohjoiskarjalaisessa kulttuurissa. Hén katsoo, ettd sairautta tuotetaan, tehdiin
ja esitetddn, performoidaan, toistuvien tekojen kautta. Sairauden representaatiot rakentuvat kulttuurin
madrittdmissa puitteissa. Kertomusten kautta avautuu maailma, jossa ithmiset eldvét, toimivat ja sai-
rastavat, ja kertomukset sisdltavit myos menneisyyden ja nykyisyyden kokemuksia. (Emt., 70, 225.)
Ymmarrdn samoin, ettd migreenid sairastavat tuottavat sairaudelleen antamia merkityksié vertaiskes-
kusteluissa ja tuovat samalla omaa kokemusmaailmaansa julki. Lamsé (2013) puolestaan on tutkinut
kiinnostavasti potiluutta ja sen etenemisti erilaisten vaiheiden kautta sairaalaympéristossé, potilas-
huoneissa, kdytivilld ja muissa tiloissa etnografisesta ndkdkulmasta tarkastellen osastojen arkista toi-

mintaa.

Verkossa tapahtuvaa etnografista tutkimusotetta uutena etnografisen tutkimuksen muotona kutsutaan
netnografiaksi. Kozinets (2015, 78, 84) kirjoittaa, ettd sen ei voida ajatella eroavan “normaalista”
etnografiasta, vaan etnografisena kenttdnd toimii internet-vélitteinen mediakulttuuri, jonka avulla on
mahdollista tarkastella ajasta ja paikasta riippumatonta virtuaalista vuorovaikutusta. Verkko avaa

mahdollisuuksia keritd aineistoa uudella tavalla. Kenttdén voidaan ndhda sisdltyvén kulttuurin, sekd
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se on myos osa kulttuuria laajemmassa merkityksessé. Etnografi sitoutuu olemaan l4sné virtuaalisella

kentilld tarkastellen sen jokapdivédistd toimintaa.

4.2 Narratiivinen tutkimus sairauden ja sen kontekstin ymmaérryksessa
4.2.1 Narratiivit ja kerronnallisuus tutkimuskohteina

Narratiivit voidaan mééritelld laajasti tutkijasta riippuen, eikd yhtd yksittdistd madritelmaa tunnu 16y-
tyneen. Narratiivisuus tutkimuksessa viittaa kertomuksiin tiedon vélittdjand ja muodostajana (Heik-
kinen 2010, 143). Riessmanin (2008, 10) mukaan tutkijat ovat kiinnostuneita kerronnallisuuden tar-
kastelusta, sillé ne paljastavat totuuksia ihmisten kokemusmaailmasta ja jasentdvét niitd. Narratiivi-
nen tutkimus on alkanut yleistyé sosiaalitieteissd kuitenkaan liittyméttd mihink&én tiettyyn aineiston-
keruutapaan. Samalla narratiivin edellytyksistd, maaritelmistd ja analyysistd on kdyty tutkimuksel-
lista keskustelua. Monet tutkijat tiivistavét narratiivin miti tahansa muutosta kuvaavaksi rakenteeksi,

joka eroaa ympéaroivésti puhetavasta ja jolla on alku, keskikohta ja loppu. (Hydén 2008, 50.)

Hyvérinen (20006, 5) tiivistdd, ettd “kertomuksella on aina jokin media (vaikkapa suullinen, kirjalli-
nen, elokuva, sarjakuva), esittimisen tapa ja jarjestys”. Narratiivilla on yleensd tietty muoto ja ra-
kenne, ja sen avulla voidaan jdsentdd esimerkiksi toimintaa, asioiden etenemisté tai muutosta. Narra-
titvin madrittely on mahdollista tehdd myds juonellisella tasolla, jolloin niistd haetaan esimerkiksi
tiettyjd kertomustyyppejd (esim. Frank 1995), ja niistd on 16ydettdvissd kuvaus yhdesta tai kahdesta
tapahtumasta, asioiden muuttumisesta ja asian etenemisestd (Hyvérinen 2006, 6). Kertomusten ja ker-
tomisen kautta yksilo tekee erilaisista eliméssd tapahtuvista asioista késitettavid ja merkityksellisid.
Narratiivi voidaan tiivistien méadritella siten, ettd se on kirjoitettu tai puhuttu juonellinen kokonaisuus,
ja silld yleensd on alku, keskikohta ja loppu, seké se sijoittuu aina johonkin tiettyyn ajan hetkeen ja
kontekstiin (Hédnninen 1999, 127; Honkasalo 2000, 65). Kertomus kuvaa aina my®ds sitd kulttuurista
ymparistod ja yhteiskuntaa, jossa se on muodostettu. Tarinoiden kertominen tapahtuu yleensé tavalla
tai toisella muiden kanssa, jolloin kertomuksella on yleiso ja se on sosiaalista ja vuorovaikutuksellista
toimintaa (Hydén 2008, 56). Kerronnallisuus on siis ihmisille luontainen tapa olla vuorovaikutuk-
sessa toisten kanssa, eiké sitd voida tarkastella erillisend osana thmisen kokemusmaailmaa. Narratiivi
sitoo yhteen juonirakenteen, jossa objektiiviset tapahtumat yhdistyvit erityiselld tavalla subjektiivi-

siin kokemuksiin (Karjalainen & Kotkavirta 2001).
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Yhteiskuntatieteissd narratiivinen lahestymistapa pohjautuu sosiaaliseen konstruktionismiin, jonka
mukaan kieli ja kertominen tuottavat ja luovat sekd myos jdsentdvit maailmaa ja sen merkityksié.
Narratiivit ovat ajattelun apuviélineitd, jotka tuovat “jarjestystd kaaokseen”. Narratiivisuus eli kerto-
muksellisuus voidaan lyhyesti késittdé rakenteeksi, jonka kautta ihmiset havaitsevat, kokevat, antavat
merkityksid ja vilittdvat ja kertovat niitd my6s muille. (Honkasalo 2000, 65; Heikkinen 2010, 146.)
Narratiivit voidaan tulkita tavoiksi, joilla luodaan ja annetaan merkityksid sosiaaliselle todellisuu-
delle, ja narratiivien arvo piilee niiden kautta saatavassa tiedossa. Narratiivit jdsentdvit sairauteen
liittyvid tapahtumia ja muodostavat sairaan maailman, rakentavat eldméanhistoriaa sairauden kanssa,
selittdvit ja ymmartavét sairautta. Ne my0s toimivat vuorovaikutuksen muotona, jolla puolustetaan
ja peilataan identiteettid. Lisdksi ne muuttavat sairauden yksilon asiasta kollektiiviseksi ilmioksi.
(Hydén 1997, 55, 59.) Keskeisti narratiiveissa on niiden todellisuutta kielen tai kuvien avulla jisen-

tavi, reflektoiva ja sosiaalisessa vuorovaikutuksessa tuotettu merkitys.

Tulkitsen narratiivin ja narratiivisuuden olevan ensisijaisesti reitti migreenin sosiaalisen rakentumi-
sen ymmarrykseen. Narratiivien avulla migreenid sairastavat tuovat esille ja luovat merkityksié sai-
raudelleen erilaisissa konteksteissa vélittyen vuorovaikutuksessa toisten sairastavien kanssa. Téssd
tutkielmassa narratiivisuus kulkee sekd metaforisella ettd metodologisella tasolla, jolloin narratiivi on
kertomus koetusta todellisuudesta aineiston laatuna mutta myds sen analyysin tapa. Kuten Hianninen
(1999, 15) kirjoittaa, termit ’narratiivinen’ tai ’tarinallinen’ tutkimus viittaavat kaikkeen sellaiseen
tutkimukseen, jossa kerrontaa kiytetddn ilmion ymmairtdmisen vélineend. Narratiivi voidaan maari-
telld vdljemmin miksi tahansa kertomukseksi tirkedksi koetusta aiheesta. Tutkimuksellisesti kiinnos-
tus voidaan kohdistaa esimerkiksi siséllolliseen tarkasteluun, kerronnan tapoihin, metaforiin ja tee-
moihin, kuten tdssd tutkielmassa olen narratiivisuutta tutkinut. Hinninen (1999, 20-21) erottaa myds
kertomuksen ja tarinan toisistaan. Tarina on oma ajallinen juonellinen kokonaisuutensa, jossa on ker-
rottu toiminnasta joka alkaa ja pidittyy, ja voi saada erilaisia ilmaisumuotoja eri yhteyksissd (esim.
tuhkimotarina). Kertomus viittaa merkkien muodossa tyypillisesti kielen vilitykselld esitettyyn tari-
naan, mutta kerrontaa voidaan valittdd my0s elokuvan, ndytelman tai yksittdisen kuvan kautta. Yksit-

tdinen kertomus voi sisdltdd useampia tarinoita ja voidaan tulkita useilla tavoilla.
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Tulkitsen narratiivin olevan jotain enemmaén kuin kronologinen, perdkkiisistd tapahtumista kertomi-
sen tapa. Monika Fludernik (1996, 26) kirjoittaa kognitiivisesta nikokulmasta kerrontaan. Hinen mu-
kaansa keskeistéd kerronnassa on kokemuksellisuus ja kokemuksen viélittdmisen funktio, joka on riip-
pumaton narratiivin rakenteellisesta muodosta, silld se vilittdd tiheimmin kokemusta. Siten epéjoh-
donmukainen ja kaoottinenkin sairauskertomus voi olla paljon narratiivisempi kuin rakenteellisesti
viimeistelty ja jdsennelty kokonaisuus. Kerronnallinen tulkinta, kertomusten etsiminen kaoottisesta-
kin tapahtumasarjasta ja niiden kerronnallistaminen on luontainen tapa tai taipumus “’lukea” tai tulkita
elamdd (Hyvirinen 2006, 8). Bruner (2004, 692) toteaa, ettd tulemme osaksi omaeldménkerrallisia
narratiiveja kertomusten kautta, joiden avulla kerromme eldméstamme. Hanen mukaansa narratiivit
rakentavat havaittuja kokemuksia seké jarjestdvat muistia eldimédntapahtumista ja niiden merkityk-
sistd. Myos Baldwin (2005, 1023) kirjoittaa, ettéd itse asiassa olemme narratiivejamme. Kokemuk-
semme maailmasta ja itsestimme ei ole narratiiviseen muotoon puettu todellisuus, vaan narratiivi,

josta on tullut totta.

Kerronnan kautta yksil6t ja ryhmét myos luovat identiteettid, joka on joustava: kerronnassa tuotetaan
prosesseja, joissa tuodaan esille kuulumista ja kuulumattomuutta, olemista sekd liittymisen halua.
Narratiivit ovat strategisia, toiminnallisia ja niilld on aina jokin tarkoitus, esimerkiksi viihdyttiminen,
perustelu, houkutteleminen tai harhaanjohtaminen. (Riessman 1998, 8.) Siksi voidaan tulkita, etti
kerronnan avulla pyritddn aina vaikuttamaan kuulijaan, tekemiin jotain jonkin tavoitteen saavutta-
miseksi. Siten kerronta on retorista ja performatiivista. Kerronnan avulla pystytddn ymmartdméaén ja
hallitsemaan menneisyyttd ja suuntaamaan identiteettid ja minuutta myds suhteessa tulevaisuuteen
(Hyvérinen 2006, 2). Héanninen (1999) tulkitsee tarinallisuudessa olevan kolme ulottuvuutta; kerto-
muksellinen (kerrottu tarina), sisdinen (koettu tarina) sekd draama (“téssd ja nyt ” eletty tarina). Si-
sdisessd tarinassa henkilo tulkitsee eldimén tapahtumia juuri itselleen, tekee ymmarrettaviksi mennei-
syyden tapahtumia ja ennakoi tulevaisuutta merkityksellistymisen prosesseissa. Prosesseissa voivat
kohdata yleinen ja yksityinen, symbolinen ja aineellinen, kielellinen ja ei-kielellinen ja julkinen tai
yksityinen. Sisdisen tarinan kautta pystytddn maéadrittelemdén asioiden merkitystd ja niihin liittyviad
tunteita, ja ohjaamaan toimintaa tulevaan “tarinallisten projektien” kautta. Sisdinen tarina muotoutuu
suhteessa sosiaalisen tarinavarannon sisdltdmiin kulttuurisen eldmin jisentdmisen malleihin, joista
yksil0 (tietoisesti tai tiedostamatta) seuloo parhaiten omaan henkil6historiaansa sopivat mallit. (Emt.,

21-22, 50-52.) Kertomuksissa on kuitenkin mahdoton tuoda esille ihan kaikkea, mitd kokemuksiin on

22



liittynyt, joten kertoja tekee valikointia ja tiivistimistd, sekd tiettyjen sisdltdjen painottamista. Ker-
ronnallistaminen on myds “osa identiteettityotd”, jolloin kertoja on aktiivinen toimija ja oman (elé-

mén)tarinansa tuottaja. (Leimumaéki 2012, 364, 386.)

Kertomuksien kautta ei tuoda esille pelkistdédn aktiivista toimijuutta, vaan my0s toiminnan kohteena
olemista, kokemuksellisuutta ja tunteita. Niiden avulla rakennetaan luottamusta, yllédpidetdan ryhmia
ja tuodaan kokemusta nikyville. Kertomuksellisuus ja eldamai limittyvét keskendén suhteessa mennei-
syyteen, nykyhetkeen ja tulevaisuuteen. (Hyvérinen 2006, 3-4.) Leimumaéen (2012, 359) mukaan ker-
tomuksien kautta avautuu moniulotteinen suhde subjektiivisen kokemuksen ja siitd kertomisen va-
lill4; henkilokohtainen kokemus jdsentyy ja vilittyy kertomuksien kautta, jolloin se tulee osaksi so-
siaalisesti jaettua kulttuurista todellisuutta. Myo6s Héanninen (1999, 55) kirjoittaa, ettd kerronnan
avulla ei pelkistddn tuoda julki ennalta muodostettua sisdisté tarinaa, vaan kerronnan kautta alun pe-
rin ei-kielellinen tarina muotoutuu, jésentyy ja peilautuu sosiaalisen prosessin vilitykselld. Oman ta-
rinansa ulkoistamisella kertoja voi ottaa myds etdisyyttd tarinaan, ja muokata sitd yhdessé toisten
kanssa. Kulttuuriset mallitarinat tarjoavat elamén jasennyksen malleja, jotka tulevat ns. sosiaalisesta

tietovarannosta. (Emt., 50)

Usein narratiiveja tutkitaan d44neen puhuttuina haastattelun tai keskustelun muodossa. Hydén (2008,
51) huomauttaa, ettd tekstuaalinen narratiivi representaationa jostakin tapahtumasta saa aina tietyn-
laisen rakenteen, silld se on tuotettu luettavaksi, miké jollain tasolla tekee narratiiveista riippumatto-
mia kirjoituskontekstistaan. Kirjoitetusta tekstistd havidvit tauot, eleet, ilmeet, korjaukset, epardinnit
ja muut ei verbaaliset puolet, joita taas suullisessa kerronnassa kéytetdén ikdin kuin performoitaessa
kertomusta. Kun tutkitaan, millaista kerrontaa tuotetaan ja miten asioista kerrotaan, on tirkeéd kiin-
nittdd huomiota tapoihin, joilla kertoja kayttaa tilanteessa kaytettivissd olevia kommunikatiivisia re-

sursseja. (Emt., 51.)

4.2.2 Sairausnarratiivit

Sairauden tarkastelussa narratiivit tuovat esille sairauden kokemuksellista puolta, jolloin sairauksien

yhteydessd puhutaan usein sairausnarratiiveista (i//ness narrative). Taudin, vaivan ja sairauden késit-
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teet on kehitetty kuvaamaan eridvid ndkokulmia sairauteen liittyen. Tauti (disease) kuvaa lddketie-
teellistd kisitystd, jossa sairaus ndhddin ihmisruumiista poikkeavana tilana, ja ladketieteen avulla pa-
rannetaan lahtokohtaisesti ei-toivottu tila. Vaivan késite (illness) viittaa sairauden kokemuksellisuu-
teen. (Kleinman 1988, 3.) Ladketieteellisen antropologian tutkimuskohteena on tarkastella sairauden
ja kulttuurin vilistd yhteyttd eli sen biologisia, sosiaalisia, kielellisia ja kulttuurillisia tekijoitd, jotka
vaikuttavat hyvinvointiin, terveyteen ja sairauteen. (Taivalantti 2012, 29.) Tavalantti (2012, 30) kir-
joittaa edelleen, ettd lddketieteen kulttuurisesta systeemistd” muodostuu malleja erilaisille sairaus-
tulkinnoille ja yksilot soveltavat niitd henkilokohtaiseen kokemukseen joustavasti ja neuvotellen.
Oma tutkimukseni tarkastelee migreenii sairastavien vertaistukikontekstissa kerrottua kokemusmaa-

1lmaa narratiivisesti.

Narratiivinen tutkimusote on ollut yleisti erityisesti kroonisien sairauksien kuten diabetes, MS-tauti,
mielenterveyshdiriot, syopa ja epilepsia, tutkimuksessa ja tirked metodologinen ndkokulma erityi-
sesti sairauden kokemuksen tutkimuksessa 1980-luvulta alkaen. Narratiivien voidaan nihdi antavan
ddnen karsimykselle ja hiadéille. Sairaus saattaa eristdd yksilon omaan yksindiseen maailmaansa, jota
narratiivit valottavat. Yksilon ndkdkulmasta kertominen saattaa auttaa jatkuvuuden tunteen turvaa-
misessa eldmaéntilanteissa, joita sairaus saattaa hdiritd tai katkaista. Sairastuminen usein katkaisee
eldméntarinan ja samalla pysdyttda yksilon tarkastelemaan omaa eldméénsd sairauden kanssa. Kerto-
misen avulla sairastuminen punotaan osaksi eldméé, jolloin sairaus saa uuden merkityksen ja nako-
kulman yksilon eldamaissa ja itsemadrittelyssd. Mitd- ja miksi- kysymykset ovat sairastuneelle tavalli-
sia, ja kertomukset ovat viline eldmintarinan katkeamisen ja eldmén jatkuvuuden vélimaastossa.
(Honkasalo 2000, 66-67.) Frank (1995) kirjoittaa, ettd sairaat ruumiit tarvitsevat ddntd. Migreeni on
monien muiden sairauksien tavoin oirekuvaltaan hyvin yksildllinen sairaus, ja se voi vaihdella koh-
tauksittaisesta ja kroonistuneeseen muotoon, mutta kaikkien kohdalla sairaus muuttaa eldméntarinaa
tilapdisesti tai pidempéén jatkuen. Bury (1982, 264) kirjoittaa, ettd sairaus katkaisee eliméntarinan
tai ainakin hdiritsee sitd. Narratiivit tuovat esille sairauden merkitykset ja toiminnan, jonka avulla
sairauden kanssa parjdi. Narratiivien kautta on mahdollista tuoda esille tarkeitd linkkejd identiteetin,

kokemuksen ja modernien kulttuurien vélilla.

Jo 1960-luvulta ldhtien on yhteiskuntatieteellisessd tutkimuksessa kyseenalaistettu sairaan yksilon
passiivista roolia, ja tutkimuksia alettiin kohdistaa sithen, miten ihmiset eldvét ja kokevat sairautensa

ja mitd merkityksid yksilot antavat sairaudelleen arkieldmésséd. Tutkimuksellinen mielenkiinto alkoi
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fokusoitua yksilon identiteettiin, joka puolestaan aina kytkeytyy tiettyyn sosiaaliseen ja yhteiskun-
nalliseen tilanteeseen ja niiden véliseen vuorovaikutukseen. (Lillrank & Seppila 2000, 108-109.) Po-
tilas ei ole endi passiivinen toimenpiteen kohde ja objekti, vaan aktiivinen toimija ja oman sairautensa
kokija (Honkasalo 2000, 66-67). Narratiivisuuden ulotuttua lddketieteen alueelle on alettu puhua nar-
ratiivisesta lddketieteestd. Psykiatriassa kdytdssd olleet narratiiviset menetelmaét ja teoriat ovat alka-

neet saada tilaa my0ds somaattisten sairauksien tutkimuksessa (Karjalainen & Kotkavirta 2001.)

Sairauskertomukset kuvastavat sairautta, sairauden jaksoja tai kokemuksia sairaudesta, ja myos ko-
kemuksia ei-terveend yksilond vastakohtana terveelle. Kertomuksia voi rakentaa ja tuoda esille sairas
henkil6 itse, hdnen ldhimmaisensé ja perheensd tai hoitohenkilokunta. Sairausnarratiiveja voidaan
hyodyntdid sairastuneen kokemusmaailman luomisessa, rakentamisessa ja sen selittdimisessd ja ym-
martdmisessi, eliminhistorian muodostamisessa sairastumisen kautta, identiteetin vuorovaikuttei-
sessa luomisessa seki sairauden yhteiseksi kollektiiviseksi ilmidksi tekemisessd. Narratiivit antavat
puitteet esittdd, keskustella ja neuvotella sairaudesta sekd siitd, miten siithen suhtaudutaan. (Hydén
1997, 53, 55.) Charon (2006, 4, 6) puhuu narratiivisesta lddketieteestd, jossa hinen mukaansa herkis-
tytddn tunnistamaan, kuuntelemaan ja tulkitsemaan sairauskertomuksia. Tima on hyddyksi tervey-
denhuoltojérjestelmaille ja heille jotka tydskentelevit sairaiden parissa. Teknisesti hoidollinen tavoite
voidaan saada tiytettyd, mutta on valttdmitontd perehtyd myos sithen, mitd potilas kdy ldpi sairau-
tensa kanssa. Narratiivisella tutkimuksella on siis mahdollista vihentdi lddketieteen médrittelyvaltaa

sairauksien kuvaamisessa ja potilaan hoitamisessa, ja se voi tuoda uutta tietoa potilaan kohtaamisessa

(Puuronen 2012, 427).

Honkasalo kirjoittaa, ettd sairauskertomukset tuovat esille kulttuurisia arvoja ja merkityksid, ja ne
kuvaavat kulttuuria, jossa sairautta hoidetaan. Yhteiskunnassa vallitsevat ajattelutavat ja rakenteet
ovat ihmisten luomaa, mutta samalla yhteiskunta muokkaa my0s yksilod ja hdnen ajatteluprosesse-
jaan erityiselld tavallaan. Honkasalo méérittelee osuvasti sosiaalista konstruktionismia siten, etté ter-
veyttd ja sairautta koskevat ilmiot ja instituutiot eivét ole itsessddn luonnollisia, ladketieteellisid tai
olemassa sindnsd, vaan ne ovat rakentuneet yhteiskunnallisissa suhteissa ja vuorovaikutuksessa, joita
muokkaavat kieli, tieto ja valta. Tapamme jésentdd ja luokitella ympardivad todellisuutta pohjautuu
sosiaalisesti jaettuihin merkityksiin, joten terveyteen ja sairauteenkin liittyvéit merkitykset ja arvot

heijastavat kyseessd olevaa yhteiskuntaa tietylld ajan hetkelld. Kulttuurikohtaiset sairastuneiden san-
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karitarinat ja parjddmisen eetos normittavat esimerkiksi kivun kanssa eldmistd mm. erilaisten eloku-
vahahmojen kautta, ja vaikuttavat sairastuneiden kokemukseen ja merkitykseen sairaudesta. (Honka-

salo 2000, 55-56, 66-67.)

Yksilollisesti kerrotulla tarinalla ihminen yrittda eheyttda, selvittdd ja selittdd, milld tavoin sairaus on
muuttanut yksilon identiteettid sekd elamid kokonaisuudessaan (Lillrank & Seppald 2000, 113). Sai-
rastumiskokemuksissa kietoutuvat yhteen kulttuurissa olevat ladketieteelliset, psykologiset ja uskon-
nolliset kertomukset (Leimumaéki 2012, 360). Eri tilanteissa eri aikoina ja eri ihmisille tulee kerro-
tuksi kertomuksista erilaisia versioita. Kertomuksissa tutkimuskohteina tulee kerrotuksi ja tutkimus-
kohteeksi usein vain yksi tarina, kuin pysaytetty kuva, joka liittyy kerrontatilanteeseen ja kertojaan.
Kerrontaan voi my0s limittya prosessi, joka huomioi myos ajan kulun merkityksen sairauden merki-
tyksellistimisessd. (Emt., 373.) Narratiiveissa on kyse enemmainkin erilaisista mahdollisista kerto-

muksista, jotka jdsentyvit eri tavoin erilaisissa yhteyksissd (Hydén 1997, 52).

Sairausnarratiivien tutkimuksen klassikoina pidetdén Arthur Frankin (1995), Michael Buryn (1982)
ja Garreth Williamsin (1984) tutkimuksia, joiden mukaan sairaudesta kertominen rakentaa sairauden
vuoksi katkenneita eldiméntarinoita uudelleen ehjéksi ja punoo sairauden osaksi eldméntarinaa (Puu-
ronen 2012, 401). Williams (1984, 178) tulkitsee narratiivin viittaavan kahteen eri kertomuksen puo-
leen: rutiiniin ja rekonstruktioon. Rutiini viittaa olennaisten arjen huomioiden kautta muodostuvaan
kaytannolliseen tietoisuuteen, jonka avulla arjesta tulee mielekésti ja ymmarrettivisti jarjestynytta.
Rekonstruktion kautta taas yksilo maarittdd sairauden katkaisemaa eldmaéntarinaa ja sairautta osana
laajempaa tulkinnallista prosessia. Bury (2001) puolestaan jaottelee sairausnarratiivit kolmeen osa-
alueeseen, kontingentteihin, moraalisiin ja runkonarratiiveihin. Kontingentit narratiivit viittaavat us-
komuksiin sairauden alkuperisti tai syisti ja sen seurauksista arkieldimain. Moraalinarratiivit auttavat
hahmottamaan muutoksia yksilon, sairauden ja sosiaalisen identiteetin valilld. Runkonarratiivit ku-

vaavat henkilon kokemusten ja kulttuurillisia sairausmerkityksié ja niiden vilistd suhdetta.

Hydén (1997, 54) ndkee kolme tapaa, joilla kertoja, kertomus ja sairaus ovat kytkoksissé toisiinsa.
Sairaus narratiivina (illness as narrative) siséltié sairauden ilmaistuna siten kuin henkil? itse sen ko-

kee, siis toteuttaa, ilmentéd ja eldd sairauttaan. Kertoja, sairaus ja kertomus ilmentyvét henkilon ela-
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massd oireiden ja kidrsimyksen kautta. Narratiivi sairaudesta (narrative about illness) puolestaan viit-
taa tietoon ja ajatuksiin sairaudesta, esimerkiksi lddkareiden ja muun hoitohenkilokunnan kertomana.
Potilaan kerronnan kuunteleminen ja huomioiminen on tarkedd erityisesti oikean diagnoosin muo-
dostamisessa ja ladkarin ja potilaan vuorovaikutuksen kehittymisessad. Narratiivi sairautena (narrative
as illness) tarkoittaa tilanteita, joissa esimerkiksi aivovamma estdd yksil6d muodostamasta narratiivia
tai merkityksié tiettyyn tapahtumaan elimaéssédén. Silloin potilas joutuu keksiméén itsensé ja toimin-
tansa yhé uudelleen. Frank (1995, 77-115) puolestaan méérittelee sairaat narratiivisen tutkimuksen
kautta aktiivisiksi omien kokemustensa kertojiksi ja 10ytdd kolme juonellista kertomustyyppid. En-
nalleenpalautumistarinat (restitution narrative) kuvaa kertomuksia, joissa sairas henkild toivoo toi-
pumista jélleen terveeksi ja onnellista loppua. Kaaostarinat (chaos narrative) kuvaavat kaaosta,” ko-
kemuksellista kdrsimystd”, jossa kertoja ei vélttimattd edes pysty reflektoimaan itseddn tai kuvaa-
maan kérsimystdan. Kilvoittelu- tai oivaltamistarinassa (quest narrative) kertoja hyviksyy sairauden
ja opettelee eldméén sen kanssa ja etsimddn jopa hyotya siitd. Kuitenkaan néité ei pidé tulkita toisis-

taan poissulkevina, vaan kertomuksessa voi limittyd monen eri tarinatyyppien ominaisuuksia.

Sairausnarratiiveja on tutkittu myos sosiaalisen median kontekstissa. Gonzalez-Polledo & Tarr
(2016) ovat tutkineet narratiiveja kroonisesta kivusta kuvapainotteisilla alustoilla sosiaalisessa medi-
assa (Flickr ja Tumblr). He havaitsivat, ettd sosiaalinen media uutena viestinndn muotona muokkaa
sairausnarratiiveja. Vaikka narratiivit sosiaalisessa mediassa eivit valttaméttd kausaalisen rakenteen
ja useiden tapahtumien osalta vastaa kaikkia narratiivien maéritelmié, tuovat ne tietoa kivusta koet-
tuna ja elettynd monien tapojen kautta. Kivun kertominen on kirjavaa ja oireiden kautta ndyttaytyvaa,
ja se tulee esille kommunikaatiossa yhden tai useampien ddnien kautta. Narratiivien kautta kokemus
tulee julki ja ymmaérrettivadn muotoon myds kertomuksia lukeville. (Gonzalez-Polledo & Tarr 2016,

1467.)
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4.3 Aineiston kuvaus

Halusin tai ei migreeni rajoittaa eldmistini. En haluaisi selittdd tai pyytdd yhtddan mi-
tddn. Toivoisin, ettd jokainen voisi pienen hetken ajan kokea sen mitd mind koen, silld
silloin minun ei tarvitsisi keskustella asiasta ollenkaan. Haluan, ettd ihmiset suhtautui-
sivat ylipddtdnsd 'erilaisuuteen’ paremmin, jotta minun ei tarvitsisi selittdd valintojani
tai tekemisidni. (Bertta)

Tama kommentti kuvaa Bertan kertomana toiveen siitd, ettd jokainen voisi edes hetken ajan olla hé-
nen kokemusmaailmassaan ymmartédkseen sairautta. Tutkimuksen aineistonkeruun alustana on tut-
kimusta varten perustettu migreenid sairastavien vertaistukiryhmé Facebookissa, ja aineistona ovat
sielld kdydyt ryhmékeskustelut. Internet voidaan ndhdé niin tutkimuksen kohteena, tutkimusvéli-
neend kuin tutkimusaineiston 1dhteendkin (Kuula 2011, 169; Valli & Perkkild 2015, 116). Téssa tut-
kielmassa internet toimii tutkimusaineiston ldhteeni ja tutkimusvélineend. Sosiaalista mediaa kaytta-
vit, tuottavat ja kontrolloivat tavalliset ihmiset, ja sen kdyttdjit ovat aktiivisia vuorovaikutuksellisia
toimijoita. Sosiaalinen media voidaan nihdi tilana, jossa yhdistyvit nykyteknologia, vuorovaikutus
seki kayttdjien vuorovaikutukseen tuomat sisillot. (Valli & Perkkild 2015, 116.) Tutkimuskohteena
verkko ja sosiaalinen media sisdltavit ilmioitd, jotka rakentuvat erilaisista teknologioista, palveluista
ja kéyttokulttuureista (Laaksonen ym. 2013, 13-14, 17). Virtuaalinen keskustelutilanne on ylléttdvin
joustava; se mahdollistaa haastattelun ohjaamisen, védrinkédsityksien oikomisen, lisikysymysten esit-
tdmisen ja vapaan kerronnan jo aineistonkeruutilanteessa. Virtuaalinen keskusteluympiristo ei ole
aikaan tai paikkaan sidottu. Siten kuka tahansa ryhmaién liittynyt voi osallistua (tai olla osallistumatta)
keskusteluihin misté ja milloin vain, tai kdydé vain lukemassa keskusteluja. Samalla ryhmé mahdol-
listaa monenlaisen sisdllon jakamisen tai linkittdmisen ryhmédin. Tutkimuksena verkko on haasteel-
linen tutkimuskohde juuri sen vuoksi, ettd se on jatkuvassa liikkeessd ja muutoksessa, eiké tutkitta-
valla 1lmi611a ole verkkoympéristossa valttamattd selkedd alkua tai loppua. (Laaksonen, Matikainen
& Tikka 2013, 21.) On syytd pohtia sitd, millad tavoin verkko ympéristond muuttaa kerrontaa ja vuo-
rovaikutteisuutta, ja vastaako verkossa kayty keskustelu todellisuutta vai ovatko ne kaksi kokonaan

eri maailmaansa.

Nettikeskustelua kuten kasvokkaistakin keskustelua méérittdd dialogisuus, mikd mahdollistaa yksi-
16iden molemminpuolisen kokemuksen: kohdata ja tulla kohdatuksi. Dialogia ei voi etukéteen suun-

nitella ja ennustaa, ja lopputulos on ennalta-arvaamaton ja avoin. (Tuomi & Sarajirvi 2009, 79.) Ryh-
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maldiset voivat osallistua keskusteluun tai olla osallistumatta, ja sama pétee myds tutkijaan. Keskus-
teluryhmassi seka tutkija ettd tutkittava tekivét aloitteita, mikéd on vélttdmatontd dialogin syntymi-
selle. (Emt, 79.) Keskusteluissa voi kommentoida toisten kommenttien alle, jolloin mielipiteenvaih-
toa kidydadn paitsi tutkijan kanssa, my0s muiden ryhméléisten vililld heille tukea antaen ja sitéd saa-
den. Keskustelua elavoitetdédn erilaisilla hymidilld ja kuvilla, jotka korostavat kirjoittajan tunnetilaa,
ilmaisevat sarkastisen puhetyylin, jne., jotka kasvokkaisessa vuorovaikutuksessa tulevat esiin elekie-
len, ddnensdvyjen ym. kautta. Havaitsin keskustelua seuratessani, etti vertaistuen miéritelma ei aina
vaadi aktiivista osallistumista keskusteluihin. Liheskéén kaikki ryhméén liittyneet eivét osallistuneet

keskusteluihin.

Huomasin tuossa, ettd jinnd miten iso osa ryhmdldisistd on liittynyt ryhmddn, mutta
eivdt kuitenkaan vdlttamdttd osallistu keskusteluun, tai osallistuvat harvakseltaan, ehkd
“tykkddmdlld . Siitd pddttelen, ettd vertaistuki ei automaattisesti tarkoita keskustele-
vaa otetta ja osallistumista tarinointiin, vaan tukea haetaan myds tiedonkeruun ja pas-
siivisemman osallistumisen, tarkkailijan ldhtékohdista. Edelleen pohdin, olenko liikaa
ryhmdssd aloitteentekijind ja keskustelijana. Toisaalta, kun esitdn tarkentavia kysy-
myksid, jokainen (keskusteleva) ryhmdldinen tulee tutummaksi, ja persoona sekd muut
ominaisuudet sairauden ohella kiinnittyvdt osaksi yksilod, mitd ei isommassa ryhmdssd
vdlttamdttd tapahtuisi. (Aineistonkeruupdivikirja, 17.2.2016)

Kévimme ryhméléisten kanssa neuvottelua tutkimuksen tekemisen tavoista heidin avullaan siten, ettd
jokainen voisi halutessaan osallistua, mutta kenenkéén vapaaehtoisuus ei vaarantuisi. Selostin omassa
postauksessani ja useammassa kommentissa, millaisesta tutkielmasta on kyse, miti olisin tutkimassa
jamité varten aineistoa kerdttdisiin. Pddasiana tutkielmassa olisi puhua migreenisté sairautena ja siité,
millaista sen kanssa on eldé. Pdédroolissa tulisi olemaan migreenid sairastavien ddni. Lihtokohtaisesti
tutkimukseni ja ylipddtaan tietoisuus tutkielman tekemisestd migreeni lahtokohtana heritti paljon
myonteistd palautetta. Kielteistd kommentointia tuli pelkéstddn siithen liittyen, ettd jotkut kokivat tut-
kijan ldsndolon ryhmissé ahdistavaksi, eikd vertaistuen idea silloin tdyttyisi. Toiset taas kyseenalais-
tivat sen, etteikd netin vertaisryhmissé voisi nytkin olla joku vain “kyttddmissd”. Kiinnostusta tutki-
mukseen osallistumiseen oli runsaasti, joten eettisistd syistd katsoin parhaimmaksi perustaa oman
ryhmén nimelld Yhteinen migreeni, johon halukkaat saivat liittyd, joten minkédénlaista valikointia ei

tutkittavien suhteen tapahtunut.
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Oman tutkimusryhmén perustaminen ldhti siis Suomen Migreeniyhdistys Ry:n ylldpitdmassd Mig-

reeni -vertaistukiryhmassé kdydyn keskustelun pohjalta. Ryhmén perustamisen aikoihin kirjasin ylos

ajatuksia ryhméén ja sielld toimimiseen liittyen.
Saamani palautteen perusteella nimesin ryhmdn Yhteinen migreeni”. Aluksi pelkdsin
ettd keskustelu ei ole aitoa tai se ei lihde ollenkaan kdyntiin, koska olin malttamaton ja
innoissanikin projektin saamasta kddnteestd. Siksi heitin ryhmdn seindlle aluksi suht
neutraaleja ”ldmmittelykysymyksid” ilmoille, kerroin omasta taustasta migreenin
osalta, kyselin harrastuksista jne. Tuli tunne, ettd tdytyy osoittaa jotenkin olevani oike-
asti migreenikko ja oikea ihminen, ja vield oikealla asialla. Somessa kun voi olla vaikka
Jja mitd hiihtdjdd. Kuitenkaan liian henkil6kohtaisiin teemoihin en voi heti sukeltaa. Ky-
selenkoéhdn liikaa? Alkavatko monet tykkdykseni drsyttida? Samalla toivoin, ettd ryhmd-
ldisten tietoisuus siitd, ettd olen vasta tutustumassa sairauteen, houkuttelisi kertomaan
ja keskustelemaan enemmdn. Tein pr-tyotd Migreeniyhdistyksen ryhmdssd ja vastailin
aktiivisesti kysymyksiin tutkimuksen tarkoituksesta jne. Ylipddnsd itsensd nékyvdksi te-
keminen useammassa ryhmdssd ja muidenkin ryhmien keskusteluihin osallistuminen
ndytti tepsivan hyvin. ”Nimi jdi mieleen.” No entd voisiko sellainen henkilo liittyd YM-
rvhmdidin, joka tykkdid vain lukea toisten kirjoituksia ja oppia niistd? Onko siitd mitddn
hyotyd tutkimukselle? Kylld voi. (Aineistonkeruupdivikirja, 11.2.2016)

Onkin aiheellista pohtia, ketka liittyivat ryhméén ja misté syysté, ja millaiset henkilot jaivat ehké tista
pois (Valli & Perkkild 2015, 111). Vertaisryhméin perustamisen jélkeen siihen alkoi liittyd ihmisié
hyvissé tahdissa. Loppujen lopuksi ryhmén jésenié kertyi 138 henkildd. Lyhyen kyselyn perusteella
keskusteluihin osallistuttiin ympéri Suomea, ajoittain jopa ulkomaan matkailun ohessa. Ryhmén ika-
haitari on laaja, parikymppisista eldkeikdisiin. Ryhmaldiset ovat suurimmaksi osaksi naisia, vaikka
toki muutama mieskin mahtui mukaan. Tutkielmaan pédétyneissé lainauksissa kuuluu migreenid sai-
rastavien naisten d4ni. Oma roolini ryhmaéssé oli 1dhinnd moderaattorina toimiminen, silld usein kes-
kustelu aloitettiin minun toimestani, vaikka kaikilla keskustelun aloituksiin oli mahdollisuus ja va-
paus. Ainoa sddntd ryhmaéssé on, ettd siihen liittyessd samalla hyviksyy keskustelujen kiyttimisen

vertaistuellisen funktion lisdksi my0s tutkimusprojektini aineistonkeruun.

Kaikki ryhmién jésenet liittyivéit ryhméén omalla profiililla eli kuvalla ja nimelldén, tai ainakin sel-
laiseksi rinnastettavalla nimelld. Kéytin myos itse omaa henkilokohtaista Facebook -profiilia, mikd
on suositeltavaa muiden kanssa kommunikoitaessa verkkotutkimuksen kentélld (Kozinets 2015, 151).
Anonyymin, nimimerkeilld kdytdvan keskustelun on todettu mahdollisesti tukevan avointa ja intiimid
keskustelua vaikeissa ja hipeillisissdkin asioissa kasvokkaiseen vertaistukeen verrattuna, mutta sa-
malla tukevan keskindistd 1dheisyyttd ja vertaisuutta. (Vanhanen 2011, 49). Koen, ettd ryhmaildiset

tunsivat ndin my6s omilla nimilld kdytdvéssd vuorovaikutuksessa, tosin joissakin tilanteissa, vain
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muutamaa henkil6d koskettavan ilmion kohdalla tai henkildkohtaisiksi miellettyjen aihepiirien koh-
dalla, yksityisviestien kautta kommunikoiminen koettiin mielekkddmpéané tapana saada ja antaa tu-
kea. Otin mukaan tulkintaan myds kommenteissa mahdollisesti kdytetyt hymidt, jotka toivat syvyytté
“puhetavan” ymmartdmiseen. Kuvien, linkkien, peukutuksien ja muiden reagointitapojen tulkinta ja
mukaanotto tutkimukseen sen sijaan on haasteellista, ja saattavat jdddé tutkimusaineistoa tallennetta-
essa irrallisiksi kommunikaation osiksi. Siksi on tehtévi valintoja ja rajauksia sen suhteen, mité jat-

kuvasti muuttuvasta aineistosta sdilytetdin ja jatetdan pois. (Emt, 118.)

Narratiivit muodostuvat ja otetaan vastaan aina jossakin yhteydessi, esim. vuorovaikutteisessa, his-
toriallisessa, institutionaalisessa ja diskursiivisessa kontekstissa (Riessman 2008, 105). Tutkimuksen
aiheen kontekstina on migreeni vertaistukiryhmassé seké toisaalta osana suomalaista yhteiskuntaa ja
kulttuuria. Ryhméén liittyneitd yhdistivit samat mielenkiinnon kohteet, eli migreeni seki jollain ta-
solla migreenid kasittelevadn tutkimukseen osallistuminen, mutta néité on vaikea arvioida kysymatta
heiltd. Mukana vaikutti saamisen ja antamisen mahdollisuus vuorovaikutuksen kautta. Tarve tulla

kuulluksi ja ymmarretyksi tuli useissa yhteyksissé esille keskustelujen mittaan.

Ryhmaékeskustelut ovat erilaisten teemojen ympdrille kehittynyttd vuoropuhelua joko minun tai ryh-
maéliisten aloitteesta. Vaikka kohdistin ajoittain keskustelua tiettyjen teemojen ympérille, saivat kes-
kustelijat vapaasti kertoa keskusteluissa asioista, jotka kokevat tirkeiksi. Toiset kertoivat itsestdin
enemmankin, ja toiset rajoitetummin. Jotkut eivdt kertoneet itsestdéin lainkaan, jolloin tulkitsen ryh-
mééin kuulumisen enemmaén vertaistuen saamisen ndkokulmasta. Aineistossa korostuu keskustelijoi-
den oma ndkokulma migreeniin sairautena ja ymmarrys sithen liittyvista tekijoistd. Keskustelut toi-
mivat vertaistuen kaltaisina siséltdind ja narratiiveina, ja kertomuksilla on sekd kertoja ettd lukijoita.
Kirjoittaminen merkitsee vapaaehtoista kokemusten jakamista ja vuoropuhelua yhteisten merkitys-

maailmojen lépi.

4.4 Aineistonkeruumenetelmédna ryhmékeskustelut

Ryhmaikeskustelu on fokusoitu mutta vapaamuotoinen tapa keskustella tietyn aiheen ymparilla tietyn
ajan. Tdsséd aineistonkeruumenetelméssi on tarkedd tiedostaa keskustelunvetdjin eli moderaattorin
rooli ja ldsnédolo keskustelutilanteessa, ja on osattava rohkaista osallistujia keskustelemaan mahdolli-

simman paljon ja niin vapaasti kuin mahdollista. Olennaista on luoda avoin ja kannustava ilmapiiri
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keskustelulle, ohjata sitd omien tutkimuksellisten tavoitteiden mukaisesti tuottamaan erityista tietoa,
ja pyrkid antamaan keskusteluvastuu osallistujille. (Valtonen 2005, 223, 226.) Moderaattorin tehtdva
on valvoa ja sdddelld keskustelua, joista jdlkimmaiistd en joutunut ollenkaan tekeméin, koska keskus-
telu pysyi asiallisena, eikd kiistatilanteita tullut lainkaan. Moderaattori tarjoilee tutkimuskysymysten
kannalta kiinnostavia teemoja keskustelijoille valmiiksi, joiden avulla tutkimusta varten tuotettu vuo-
rovaikutus tuottaa erityistd tietoa. Vuorovaikutuksen luonteeseen vaikuttaa se, tuntevatko keskusteli-
jat ennalta, onko heill4 tietty sosiaalinen status vai ei, ja pyritdédnko keskusteluun luomaan vertaisase-
telma vai jokin muu. Keskustelun herittdjana ja virittdjand voi kysymysten liséksi kdyttdd erilaista
materiaalia kuten kuvia tai lehtiartikkeleita. (Rantala 2005, 224, 229.) Yhteiskeskustelussa keskuste-
lijat tuottavat huomioita ja kommentteja annetuista teemoista toisiaan tdydentien, miki taas tuottaa
uusia, yllattavidkin ndkdkulmia aiheesta myos heille itselleen. (Valtonen 2005, 226). Ryhmahaastat-
teluun verrattuna ryhméakeskustelu on vapaampi tapa tuottaa materiaalia, ja keskustelijat voivat tuot-
taa yhdessé sellaista tietoa, mité ei vélttdmattd yksilohaastatteluilla tavoitettaisi (Liamputtong 2016,

5.).

Aineiston syntymistd miéritti tietty ajallinen kesto ja omalaatuinen, suljettu paikka virtuaalisessa ym-
paristdssd. Virtuaalivertaistukiryhmd on perustettu titd tutkimusta varten. Keskusteluja kéytiin vaih-
televasti helmikuusta 2016 saman vuoden syksyyn saakka. Keskusteluissa liikuttiin kerronnan kei-
noin menneeseen palaten nykyhetkeen ja tulevaisuuteen peilaten samalla kokemusmaailmaa migree-
nistd koettuna sairautena. Mahdollista oli my0ds palata vanhoihin kertomuksiin ryhmén sisélld tai
luoda uusia. Keskustelujen edetessd kerdsin kommentteja Word-tiedostoon, johon tein tarvittaessa
lisdyksid, jos keskustelua jatkettiin myohemmin. Kokonaisuudessaan suoraan keskusteluryhmésta

kopioitua raakamateriaalia tuli noin 150 sivua.

Avasin keskusteluja kohdistaen tutkimuksen kannalta tirkeisiin teemoihin ja esitin tarvittaessa rele-
vantteja jatkokysymyksié esille nousseista aiheista. Varsinkin alussa jaoin myds omia ihmetyksen
aiheita ja oireita avoimesti, mikd mielesténi oli jollain tasolla vilttiméatonta luottamuksen voitta-
miseksi. Ndin ryhmaldisilld oli tieto ja luottamus siihen, ettd olen yksi heistd. Ajan kuluessa jdtin

omien kokemusten esilletuomisen pois, ja keskityin havainnoimiseen.
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Keskustelujen teemat olen hahmotellut sekd omaa “haastattelurunkoa” mukaillen ettd hyddyntden
esimerkiksi Kuosmasen (2015) kiyttaméa haastattelurunkoa apuvilineend. Keskusteluteemoina ryh-

missé on késitelty:

- Sosiaaliset suhteet, ldhipiiriltd, perheeltd ja ystavilti saatu tuki ja sen muodot, sai-
rauden vaikutukset ihmissuhteissa.

- Kokemukset terveydenhuollossa hoitajilta / 144kériltd, saatu ohjaus sairauden
kanssa eldamiseen, hoitosuhde l4dkariin / 1adkéareihin.

- Sairaudesta puhuminen muiden kanssa, vertaistuen merkitys.

- Sairauden vaikutus arjessa, arjen rajoitukset tai muutokset.

Keskustelua kaytiin vaihtelevasti. Loppukesdsté koin, ettd aineisto saturoitui eli ei tuonut endi uutta,
tutkimusongelmani kannalta merkittdvaa tietoa tutkittavasta ilmiostd (Tuomi & Sarajarvi 2009, 87).
Aineiston keruuta voidaan ldhestyd myds osallistuvan havainnoin kautta. Menetelméssa sosiaalinen
vuorovaikutus tutkijan ja tutkittavan vélilld on tirkedd, silld tutkija toimii aktiivisesti tutkittaviensa
kanssa. Lahtdoletuksena on se, etté tutkittavien kautta saatava tieto on arvokasta, yhdessa keskustel-
lessa asioiden puolet tulevat paremmin esille, ja ettd ilmioon ylip4édtdédn on olemassa enemmén kuin
yksi ndkdkulma. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 82-83.) Tétéd 1dhestymistapaa 1dhelld on autoetnografia,
jossa mukaan tulevat myos tutkijan omat kokemukset ja tunteet tutkittavasta aiheesta (Himeenaho &
Koskinen-Koivisto 2014, 20). Téssi tutkimuksessa autoetnografia on 1dsnd ymmartdmisen apuna tut-
kittavien kokemusten kuuntelemisessa ja saman kokemusmaailman jakamisena migeenii sairastavan

kokonaiskuvan hahmottamisessa.

4.5 Analyysimenetelmind temaattinen ja narratiivinen analyysi

Laadullisen tutkimuksen yksi arviointikriteeri on analyysin seurattavuus. Niinpé seuraavaksi kuvai-
len analyysin vaiheita. Analyysini olen toteuttanut seké narratiivisen analyysin ettd teemoittelun kei-
noin. Tutkimustulosten esittelyn ensimmaisessé osassa (luku 5) kdyn ldpi aineistoa erityisesti narra-
titvisesta ndkokulmasta siitd osasta aineistoa, jossa kerrotaan kokonaisia eldméntarinoita muistuttavia
tarinoita hyodyntden Lieblichin, Tuval-Mashiach’n ja Zilberin (1998) kuvaamaa holistista nédkokul-
maa eldmankerrallisen siséllon tarkasteluun. Toisessa analyysiosuudessa (luku 6) esittelen sisdllon

analyysin avulla 10ytdméni teemat, joihin olen luokitellut aineiston. Olen pyrkinyt hahmottamaan
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kertomuksista kokemusmaailman tulkintaa tukevia rakenteita ja elementtejd narratiivista analyysii

késittelevin kirjallisuuden avulla.

Frank (1995, 23) kehottaa tutkijaa ajattelemaan narratiivien avulla paremminkin kuin ajattelemaan
narratiiveja. Aloitin analyysin tutustumalla aineistoon ja tarkastelemalla, mitd nousee esille niihin
teemoihin liittyen, joita olin pyrkinyt keskusteluissa tuomaan esille. Kuten Lieblich ym. (1998) kan-
nustavat, kdvin aluksi l4pi aineistoa moneen kertaan sensitiivisesti havaitakseni, mistd eri nékokul-
mista sitd voisi ldhestyd, koska aineisto on hyvé ja materiaalia runsaasti. Pyrin 1&hestyméén aineistoa
mahdollisimman holistisesti, pyrkimyksend hahmottaa kokonaiskuva siiti sekd antaa sille mahdolli-
suus tuoda esille ennakoimatonta tietoa, jolloin analyysi on aineistolédhtdistd. Seuraavassa vaiheessa
laitetaan merkille kerronnasta tulevaa vaikutelma ja on suositeltavaa kéyttda esimerkiksi virikoo-
dausta apuna erilaisten huomioiden merkitsemiseksi. Tdméin jilkeen on mahdollista alkaa 16ytda tois-
tuvia teemoja ja tehda niistd tulkintaa ja padtelmia. (Emt., 62-63.) Teemoittelun avulla pyrin ryhmit-
telemiin erilaisten aihepiirien mukaan, jolloin aineistosta etsitddn teemaa kuvaavia kohtia ja esimerk-
kejd (Tuomi & Sarajarvi 2009, 93). Pyrin myds 10ytdméin toisistaan poikkeavia kertomuksia. Tee-
moittelulla oli luontevaa aloittaa myos sen vuoksi, ettd ryhmékeskustelujen kerronta oli jo valmiiksi
suurimmaksi osaksi jdsentynyttd teemojen mukaisesti. Teemoittelun hahmottamisessa olen hyodyn-
tanyt myOs tekstiaineistojen analyysiin kéytettyd Atlas.ti-ohjelmaa. Riessman (2008, 73) kuvaa te-
maattisen narratiivisen analyysin olevan narratiivisen tutkimuksen laajasti hyddynnetty analyysime-
netelmad, joka on intuitiivinen tapa lahestyé aineistoa, jolloin keskitytdén teemoihin kielen analyysin
tai kertomuksen muodon sijaan, ja aineistosta etsitdén temaattisesti yhteisia piirteitd. Kiinnostuksen-
kohteena on enemmainkin “kerrottu” (told) kuin "’kertominen” (telling) (Emt., 53.) Rajasin analyysini
siséllon tarkasteluun, mitd on puhuttu keskeisistd teemoista ja millaisia tarinoita ne ovat. Kategori-
sella luentatavalla aineistosta voidaan 10ytdd teemoja, viestejd tai juonia, jonka avulla voidaan muo-

dostaa sisdltod kuvaava kertomus (Puuronen 2012, 421).

Lihtokohtaisesti jo alkuvaiheesta ldhtien olin pitdnyt aineistossa olevia kertomuksia valjdsti ymmar-
rettyind narratiiveina koetusta ja eletystd eldméstd migreenin kanssa. Riessman huomauttaa, ettd nar-
ratiivisuuteen voi tutkimuksessa suhtautua monella tavalla. Narratiivi voi olla kertomisen tapa, ai-
neiston muoto, tai tapa tehdé analyysié. (Riessman 2008, 6; myds Polkinghorne 1995) Polkinghorne
(1995) erottelee narratiivien analyysin ja narratiivisen analyysin toisistaan. Narratiivien analyysilld

(’paradigmaattinen jarkeily”) hén tarkoittaa kertomusten luokittelua erilaisiin luokkiin ja teemoihin
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sekd niiden kuvausta analyysissa. Narratiivisessa analyysissd taas tutkija kerdd kertomuksia ja ku-
vauksia tapahtumista juonelliseksi kokonaisuudeksi ja tuottaa uuden kertomuksen aineiston kerto-

musten perusteella. (Emt., 12.)

Narratiivisen analyysin yhté ainoaa ohjetta tai kaavaa on mahdotonta jiljittaa, ja kuten esim. Puuro-
nen (2012, 398) kirjoittaa, sen ohjeeksi ei ole olemassa valmista pakettia, vaan paremminkin koostuu
erilaisista tavoista analysoida kertomusmuotoista aineistoa. Narratiivisessa analyysissé keskitytdén
kertomisen muotoon, tekstiin tai puhuntaan ja ollaan kiinnostuneita tapahtumista, joista kerrotaan
(emt., 399). Narratiivinen tutkimus pohjautuu sille, ettd analyysiyksikot ovat laajempia kokonaisuuk-
sia eikd niinkddn kategorisesti pilkottuja teksteji, jotka irtoavat asiayhteydestdén, mitd pyrinkin tie-
toisesti valttaméan (Riessman 2008, 12-13). Tutkijan vastuulla on reflektoida ja argumentoida tar-
kasti tekemiensé tulkintojen taustalla olevat sitaatit ja niiden analyysi ja pyrittdva valttiméan esim.

oman tarinan kerrontaa aineiston tulkinnan sijaan (Hanninen 1999, 137).

Tutkimuksen teon mittaan perehdyin sairastuneiden vertaistukea kasittelevdan kirjallisuuteen seka
narratiiviseen tutkimuskirjallisuuteen ja kivin 1dpi aineistoa vuorotellen ndiden valossa peilaten. Koin
tirkedksi eri analyysin vaiheissa palata alkuperdiseen aiheistoon, jossa keskustelijoiden kuvat ja ni-
met olivat nakyvilld ja konkretisoivat narratiivisuuden liséksi sitd, missd asiayhteydessd mitkakin ta-
rinat oli kerrottu ja mihin kysymykseen niilld oli vastattu. Lopulta tarkastelin aineistoa ttheammalla
kammalla palaten useasti narratiivista analyysié kisitteleviin tutkimuksiin. Ongelmallista teemoitte-
lussa on kuitenkin se, ettd kertomukset irrotetaan asiayhteydestdin, jolloin vaarana on, ettd niiden
merkitykset muuttuvat. Myods Hydén (2008, 52) korostaa kontekstin tirkeyttd narratiivien analysoin-
nissa varsinaisen kertomuksen liséksi. Narratiivi on osa tiettyd sosiaalista ja kulttuurista maailmaa,

mink3 tarkastelussa etnografinen tai mikro-etnografinen nakdkulma on tarpeellinen.

4.6 Eettiset nakokohdat

Migreenid on tutkittu Suomessa ja yhteiskuntatieteissd todella vihdn. Sairastamisen kokemukset tut-

kimuksen kohteena on siten merkityksellinen sairauden jasentdmisen ja sosiaalisen konstruoitumisen
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kehyksend. Vaikka kisittelenkin tutkittaville arkaluontoista ja sensitiivisen tutkimusotteen edellytta-
méé aihetta, sairauden kanssa eldvien ldhestyminen on vélttimitontd. Menetelmdvalinnalla seki kes-
kustelukysymyksillé olen pyrkinyt takaamaan, etti saatava aineisto muodostuisi mahdollisimman hy-
vin tutkimuskysymyksen kannalta relevanteista teemoista. Tutkimuksen olen toteuttanut hyvia tie-
teellisid kdytdnt6jd noudattaen, millé taataan parhaiten tutkimuksen uskottavuus ja luotettavuus. Olen
raportoinut jokaisen tutkimuksen vaiheen mahdollisimman tarkasti ja perustellusti. Tutkimuksen te-
kemisessé olen seurannut tiedeyhteison tutkimukselle asettamia raameja sekéd avoimuutta ja huolelli-
suutta eri tydvaiheissa tutkimuksen suunnittelun, metodologisten valintojen, aineistonkeruun seké -

analysoinnin kohdalla. (Kuula 2006, 34.)

Tutkimuksessa kiinnostuksenkohteenani on ollut 16ytida keskustelijoiden kautta 16ytyvid merkityksid
sairaudesta ja tehdé niiden perusteella johtopaatoksid migreenin vaikutuksista eliméén. Narratiivisen
tutkimusotteen nikokulmasta esim. Baldwin (2005, 1022) huomauttaa, ettd seka tutkittavien ettd tut-
kijan on mahdollista valikoida se, millaisia narratiiveja kerromme ja mitd jitetddn kertomatta. On
myos tiedostettava, ettd tutkittavien keskusteluissa on mahdollista painottaa ja tuoda esiin tietynlaisia
kertomuksia kenties siitd syystd, etti niilld on erityistd painoarvoa jonkin kokemuksen ymmartami-
sessd. Tutkittavien déni peilaa siis my0s tutkittavien omaa ryhmén ja kulttuurin jisenyytté ja yhtei-

sesti jaettuja merkityksid (Kallinen, Pirskainen & Rautio 2015, 36.)

Tutkittavien itsemadrdamisoikeuden ja yksityisyyden kunnioittaminen ja suojeleminen ovat tutki-
musetiikan kulmakivid. Tutkittavien saamisessa on keskeinen rooli silld, mité ja miten tutkija tutki-
muksestaan kertoo. (Kuula 2006, 61-65, 101.) Tutkittavilla on ollut mahdollisuus valita tutkimukseen
osallistumisen tai kieltdytymisen vililld, ja he ovat saaneet riittdvésti informaatiota tutkimuksen taus-
toista ja toteuttamisesta, mihin heiltd saatua aineistoa kéytetéédn ja miten sitd sdilytetdan. Tutkittavien
nimet on poistettu lainauksista ja kuvaukset lopullisessa tydssd on muotoiltu siten, ettd niisti ei voi
tunnistaa kenenkdin henkil6llisyyttd. Narratiivien tutkimuksessa kuitenkin aina on riski, ettd pitkét,
yksityiskohtaiset tarinat tekevét niistd tunnistettavia. Kerittyéd aineistoa olen sdilyttdnyt salasanan
takana omalla tietokoneellani, ja ryhmén keskusteluja ei paédse ndkemddn (ainakaan minun kauttani)
kukaan muu kuin miné ja ryhmaéléiset. Keskustelijoiden kertomuksista on hdivytetty tarvittaessa sai-
rauskuvaukset, asuinpaikat ja muut yksityiskohdat, jotka ovat henkilokohtaisia ja intiimejé tai saatta-

vat muutoin paljastaa heidin henkil6llisyytensa.
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Jo tutkimusaiheen valinnassa olen kiinnittinyt huomiota siihen, ettd tutkimuksen kohteena on sensi-
tiivistd tutkimusotetta vaativa aihe. Sensitiivisyys voi viitata tutkittavaan kohderyhméén, tutkijaan tai
tutkimuksen aiheeseen. Sensitiivisyys, henkilokohtaisuus, arkaluonteisuus ja aiheen kivuliaisuus ja
sen kokemukset myds vaihtelevat yksildiden vélilld ja tilannekohtaisesti. Toiselle kokemuksestaan
avautuminen voi olla helpompaa kuin toisille, ja toinen kokemus voi olla vaikeampi kertoa kuin toi-
nen. (Kallinen, Pirskainen & Rautio 2015, 15-16.) Kuula (2006, 55-56) mainitsee yhteni eettisend
ndkokulmana l4édketieteistd ihmistieteelliseen tutkimukseen omaksutun hyoty-haitta suhteen arvioin-
nin, jolla tarkoitetaan tutkittavalle koituvien mahdollisten haittojen mééraa verrattuna tutkimuksesta
saatuun hyotyyn. Riski henkiselle epdmukavuudelle on aiheissa, jotka ovat tavalla tai toisella sensi-
tiivisid, ja saattavat aiheuttaa ahdistusta ja saada pintaan vahvoja tunteita. Toisaalta tutkimuksella
saattaa olla my0s voimaannuttava ja positiivinen vaikutus. Valilld keskusteluissa tuli ilmi aiheesta
puhumisen vaikeus, mutta samalla vilittyi tarve tuoda esille nditd henkisesti vaikeitakin aiheita tutki-
musta varten. Narratiivisessa tutkimuksessa on syyta kiinnittdd huomiota kerronnan kontekstiin, ylei-

s00n ja kertomisen syihin ja motiiveihin (Hyvérinen 2006, 7).

Tutkijalla on aina jollain tasolla kytkoksié valitsemaansa aiheeseen. Samalla kentdlld liikun myos itse
migreenid sairastavana henkilond, miké velvoittaa tarkastelemaan omaa positiotaan suhteessa tutki-
mukseen tavallista tarkemmin. Tutkimuksessa on piirteitd myos autoetnografisesta ldhestymistavasta,
jossa tutkijalla on omakohtaista kokemusta tutkittavasta aiheesta. Tdma auttaa tutkittavien ajatusmaa-
ilmaan pédsya ja tulkintaa heiddn kokemuksistaan. Péadllekkéisien roolien vélttiminen tutkimuksessa
on usein mahdotonta, ja tutkimusprosessissa vuorottelevat sisépiirildisen ja ulkopuolisen moniker-
roksiset ndkokulmat. (Hidmeenaho & Koskinen-Koivisto 2014, 10, 26.) Pyrkimyksendni on hyddyn-
tad myos omakohtaista tietoa sairaudesta tutkimuksessani, silld itselléni on aiheesta ns. hiljaista tietoa,
mitéd toki voi olla vaikea méérittdd ja pukea sanoiksi. Etnografisen ldhestymistavan subjektiivinen
ndkokulma on tutkimuksen tekemisessd sekd heikkous ettd voimavara (emt., 21). Etnografin tehta-
vénd on pysyd avoimena tutkittavien kerronnalle ja haavoittuvalle vuorovaikutukselle kaikkien ais-
tien kautta, mikd merkitsee my0s tutkijan omien rajojen rikkomista ja avoimuutta toisen kadrsimyk-

selle (Honkasalo 2008, 227).

Tutkijan on tdrkedd raportissaan reflektoida sitd, miten tutkijan ldsniolo ja omat ennakkoasenteet
vaikuttavat tutkimusprosessiin (Guest ym. 2012). Sensitiiviseen tutkimusaiheeseen liittyvé tieto on

ajoittain myos kokemuksellista ja hiljaista tietoa, joka ei valttimattd edes tule riittdvésti sanalliseen
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muotoon (Kallinen, Pirskainen & Rautio 2015, 12). Narratiivisen tutkimuksen merkittdvistd tutki-
joista Arthur Frank ja Catherine Kohler Riessman ovat itse sydpésairauden kokeneita sairauden ko-
kemuksellisuuden tutkijoita. Suomessa ainakin Marttila (2014) on itse loukkaantunut liitovarjo-on-
nettomuudessa, ja toivuttuaan siitd kiinnittdnyt huomionsa aivovammautuneiden kokemusten tarkas-
telemiseen. Hin kuvaa toisen kérsimyksen tutkimista ajoittain haastavaksi, silla tutkija eldytyy vah-
vasti tutkittavien paikoin kaoottisiin, epaselviin ja epédtoivon tayttdmiin kokemuksiin, joita on valilla
vaikea hahmottaa. (Emt., 371) Samankaltaisuus tutkittavan ja tutkijan vélilld saattaa vahvistaa luot-

tamusta, ja helpottaa tiydemmaén tiedon saamista tutkimuskohteesta (Kallinen, Pirskainen & Rautio

2015, 47).

Verkkotutkimuksen eettiset 1dhtokohdat noudattelevat yleisid eettisen tutkimuksen periaatteita,
vaikka selkedd etikettid erityisesti verkkotutkimukseen ei liene vield muodostunut. Kaikenlaista tie-
teellistd tutkimusta koskettavat yhteneviiset metodologiset, metodiset seki eettiset vaatimukset, mika
toisaalta takaa tutkimuksesta saadun tiedon luotettavuuden ja tieteellisen pitevyyden ja uskottavuu-
den. (Laaksonen ym. 2013, 21.) Tutkittavien ja tutkijan vilinen viestinti sdhkdisen kommunikaation
avulla ei etiikan eiki tietosuojan suhteen poikkea perinteisistd aineistonkeruutavoista. Verkossa kiy-
dyt keskustelut voidaan ndhdd myd6s “kulttuurisina teksteina ja esityksind”, joiden kautta rakennetaan
virtuaalista profiilia ja sosiaalista mindkuvaa muiden luettavaksi. Henkil6t voivat kidyda keskusteluja
jatuottaa tietoa ajatuksista, toiminnasta ja tunteista myds omana itsenéén, jolloin heihin patevét samat
kunnioitusta ja yksityisyydensuojaa takaavat normit kuin muihinkin tutkimuksen kohteisiin. (Kuula
2006, 170, 175.) Ryhméa perustaessani ryhmaliisille oli tarkedd, ettd ryhmé on suljettu ryhma, ja

siten ainoastaan ryhmiéin hyvaksytyt padsevit ndkemiin keskustelut.
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5. MIGREENI ELAMANTARINASSA — SAIRASTAMISPOLKU

Téssd luvussa ldhestyn migreeninarratiiveja eldmidkertoina. Eldmikerrallisessa sairastumispolussa
narratiivit on teemoiteltu sairastumiseen, diagnoosiin ja migreenin ilmaantumisen ja kroonistumisen

syihin liittyviin kertomuksiin.

5.1 Sairastuminen

Hyvin pian keskustelujen alettua kévi ilmi, ettd migreenin erilaiset tyypit ja muodot olivat ryhméssa
hyvin edustettuna ja useat ryhméissé aktiivisesti keskustelevat kirsivéit migreenin harvinaisista, kroo-
nistuneesta tai epatyypillisistd komplisoituneesta muodoista. Jotkut olivat kokonaan poissa tyoela-
méstd migreenin vuoksi. Sairaudella on yleensd kohtauksenomainen ja tilapdinen ilmenemismuoto,
jonka edustajia ryhmissd toki myds oli. Suurin osa keskustelijoista ovat sairastaneet migreenid jo
pitkédén, silld migreenidiagnoosi ei ndyttdydy kertomuksissa tuoreena ilmionéd, vaan niissd ilmeneviét
eldménkerrallinen olomuoto ja pitkd jopa vuosikymmenié kestdnyt ajallinen jatkumo. Hydén (1997,
54) kuvaama yksi sairausnarratiivien muoto, sairaus narratiivina (illness as narrative), nayttaytyy
selvésti elamédkerrallisissa narratiiveissa sekd linkittdd tulkintani mukaan eldméntarinan tapahtumia

yhteen sairauden, tarinan ja kertojan vélilla.

Bury (1982, 168—-170; 2001, 264) kirjoittaa eldménkerrallisesta katkoksesta, kun sairaus keskeyttda
elamin sekoittaen sen itsestddnselvyydet, tietorakenteet ja sosiaaliset suhteet. Sairastuminen katkai-
see eldmad ja saa sairastuneen huomaamaan, ettd jokin on pielessd, silld itsestddn selvit kasitykset ja
kdyttdytymistavat eivit endd toimi, ja on hankittava apua (Bury 1982, 169). Hydén (1997) tulkitsee
sairastumista siten, ettd sairaus rikkoo eldméntarinan, jolloin kerrotaan rikkindinen kertomus (broken
narrative). Parhaimmillaan dkillinen sairaus vaikuttaa eliméén vain tilapdisesti, kun taas krooninen
sairaus muuttaa elimisen perustaa, silld se muuttaa eldmiai ja terveydentilaa laadullisesti erilaiseksi
(Hydén 1997, 52). Migreenillé voi olla kohtauksellinen, tilapdinen muoto, mutta se voi muuttua myds
krooniseksi ja jopa pdivittdin oireilevaksi sairaudeksi. On my0s syyta kiinnittdd huomiota siihen, etti

kertomis- ja sairastumishetkien vélilli on monien kohdalla pitka aika, joillakin jopa useita kymmenid
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vuosia, joiden aikana suhde sairauteen on muuttunut eikd sairastumishetki ole valttimétta enda tuo-
reessa muistissa. Lapsesta saakka sairastaneiden kohdalla migreeni ei ole merkittavasti katkaissut

eldmdnkulkua, silld migreeni ”on aina ollut mukana”.

Migreeni ollut noin 11-vuotiaasta eli noin vuodesta 1991... Teini-ikd oli ihan kamala.
Migreeni iski aina torstaisin samaan aikaan, ennen kotitaloustunteja, ja nyt vasta ym-
mdrrdn, ettd johtui niistd kdryistd, mitd kotitalousluokasta tuli. Teini-idssd migreeniin
kuului mulla paljon raajojen ja naaman puutumista ja kovaa pddnsdrkyd. Pimedssd
huoneessa makasin monet kerrat koulun jdilkeen... Kerran tuolloin pyérryinkin, ilmei-
sesti migreenin takia. Itse en muista muuta kuin kovan pddnsdryn ja seuraavaksi herdi-
lin lattialta. Parikymppisend migreeni pysyi aika hyvin poissa, ja lddkkeet auttoi hyvin.
Synnytyksen (2011) jéilkeen migreeni on muuttanut muotoaan. Ei endd juurikaan kovaa
sdrkyd, vaan pahimmat oireet puutuminen, raajojen toimimattomuus ja velttous ja vdi-
lilld jopa kipu, sekava ja huono olo ja jonkinlaiset paniikkikohtaukset. Nykydin sdikdh-
ddn jokaista migreenikohtausta, kun en aina heti ymmdrrd, mistd oireet johtuu ja luulen
suunnilleen kuolevani. Triptaanitkin jdtettdvd pois, kun epdilen ettdi on hemipleginen...
Suurin pelko mulla nyt, ettd kdy samoin kuin mummolle ja tddille, joilla molemmilla
ollut aivoverenvuoto. Titi juuri sairaalassa toipumassa siitd. Ja samaa vaivaa ollut di-
dilldkin. Ettd semmoista mulla. Mutta kylld tdssd elellddn, kun kohtauksia onneksi suht

harvoin... (Eeva)

Kysyttdessd hoitoon hakeutumisen aikaisista oireista ja syistd, kertomuksissa tuli esille tavanomaista
voimakkaammat oireet tai ongelmat arjessa selviytymisessd. Sietdmittomén kivun, oksentelun ja
muiden rajujen oireiden ilmeneminen tuli kertomuksissa esille hoitoon ohjaavina oireina. Pohjola
(2002, 85) kuvaa hilyttavien oireiden kokemusta, jossa selvisti havaittavissa olevia oireita ei pystytd

endd hoitamaan itse, ja niiden “normalisoiminen” alkaa olla vaikeaa.

Bury (2001, 268) kuvaa kontingentteina narratiiveina (contingent narrative) kertomukset, jotka ka-
sittelevit tietoa ja uskomuksia niisté asioista, jotka vaikuttavat sairauden puhkeamiseen, sen oireisiin
sekd sithen, miten sairaus vaikuttaa ruumiiseen, itseen ja muihin. Niitd elementtejd on l0ydettdvissa
Eevan kertomuksessa. Hian kertoo migreenin oireiden ilmaantuneen teini-idssd, ja oirekuvaan kuului
kasvojen ja raajojen puutumista kovan painsiryn liséksi. Eeva arvelee kotitalousluokasta tulleen ki-
ryn laukaisseen usein migreenikohtaukset. Hin muistaa hakeutuneensa pimedén huoneeseen lepaa-
méén koulun jilkeen voimakkaiden oireiden vuoksi. MyShemmin lapsen syntymé muutti migreenin

oirekuvaa. Kovan sdryn tilalle ovat tulleet raajojen puutuminen ja toimimattomuus, velttous ja kipu,
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sekd sekavuus ja paniikkikohtaukset. Eeva kuvaa pelkoa aivoverenvuodoista, joita hinen l&hisuku-
laisillaan on ollut. Kuitenkin kertomus paittyy seesteiseltd vaikuttavaan tilaan: Eeva toteaa pérjaa-

vénsi ja “elelevinsd”, silld migreenikohtauksia tulee suhteellisen harvoin.

Mietin!!! Usein miten eldmd oli pddlle parikymppiseksi saakka helpompaa, vaikken sil-
lon osannut arvostaa sitd. Sairastanut myos ykkostyypin diabetesta 4-vuotiaasta saakka
Jja sen kanssa en ole koskaan ajatellut niin koska en muusta tiedd mutta tamdn paskiai-
sen kanssa harvase pdivd mietin miksi mind, oon katkeroitunut ja osaan yhd vihemmdn
miettid tulevaisuutta tdmdn kanssa. Ennen oli toisin. Oon koittanut asennoitua timdn
kanssa samalla tavalla kuin diabeteksen mutta vaikeaa on kun migreenissd sattuu mutta
diabeteksen kanssa pdrjdd omilla valinnoilla. Migreeniin ei tunnu auttavan oikein mit-
kédn valinnat, ikind ei oo hyvi.... (Heini)

Kysyttiessd jaottelevatko ryhmaéléiset eldminsé aikaan ennen migreenié ja sen jélkeen, kdvi ilmi ettéd
keskustelijat toivat esille monenlaisia tapoja jasentdd sairautta suhteessa eldmankulkuun. Lapsesta
saakka migreenid sairastaneet pohtivat, millaista eldmé olisi ilman migreenid, joten jakohetked “en-
nen ja jilkeen migreenin” ei ollut. Migreenin varhainen puhkeaminen linkittyy vahvasti osaksi ela-
méintarinaa, silld se ”on ollut aina mukana”, eikd vélttimattd elimaa ilman migreeni osata ajatella
lainkaan. Lapsuudessa tai nuoruudessa sairastuneet kokevat sairauden merkityksellisempénai ja ras-
kaampanakin (Pohjola 2002, 72). ”Terveen eldmistd” ei ole muistikuvaa, koska sairaus on ollut ldsna
aina. Myohemmailla 14114 sairastuneille jakohetki eldiméén ennen ja jilkeen migreenin oli selkedmpi.
Jotkut puolestaan jaottelivat ajan hoitamattomaan ja hoidettuun migreeniin, tai migreenin vaikeutu-
misajankohdan mukaan, jonka jilkeen migreeni on muuttunut enemmaén arkea rajoittavaksi ja jopa

invalidisoivaksi. Sairaus tuntui my0s eldvian “omaa elamiidnsa”.

Heinin kertomuksessa ndyttaytyy Frankin (1995) kuvaama kaaostarina, jossa kuvataan epétoivoa ja
kaaosta omassa tilanteessa. Téllaisessa kertomuksessa ei vilttimatta tunneta toivoa tai hallinnan tun-
netta. Heinin eldmé on ollut reilu parikymppiseksi asti helpompaa kuin nykyéén, vaikka ei tuolloin
vield arvostanut sitd. Heini on sairastanut myds tyypin 1 diabetesta 4 -vuotiaasta asti, mutta sen kanssa
hén kertoo parjadvinsd omilla valinnoillaan. Migreeniin ei kuitenkaan tunnu auttavan mitkédén valin-
nat. Heini kuvaa miettivinsa pdivittdin, miksi on sairastunut, ja kertoo katkeroituneensa kivun kanssa
eldmiseen eikd osaa miettid tulevaisuutta migreenin kanssa toisin kuin ennen. Kertomuksessa on ha-
vaittavissa my0s Buryn (2001, 268) kuvaama kontingentti narratiivi (contingent narrative), jossa ku-

vataan sairauden vaikutusta omaan ruumiiseen ja itseen.
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5.2 Diagnoosi

Taivalantti (2012, 77) kirjoittaa, ettd sairauskertomus aloitetaan usein terveyskertomuksella. Esitte-
lyyn tarkoitetussa viestiketjussa jokainen sai halutessaan esitelld ja kertoa itsestdin vapaamuotoisesti.
Ryhmin aktivoimiseksi ja keskustelun herittelijéksi tarkoitettu kommentti osoittautuikin jdlkikateen
tarkasteltuna toimivaksi tavaksi saada esille erilaisia sairauskertomuksia. Omaeldmaékerrallinen nar-
ratiivi kerrotaan usein tilanteessa, jossa on aktiivinen kuuntelija, eikd kertojan tarvitse kilpailla ns.
diskursiivisesta tilasta, jolloin hidn voi kertoa pitkén tarinan alusta loppuun ilman keskeytyksid (Hy-
vérinen, Hydén & Saarenheimo 2010, 35). Kerronnan tapaa kuitenkin ohjasi oma keskustelunaloi-
tukseni, jossa kerroin aluksi itseni esittelyn ohessa oman tuolloin tuoreen migreenidiagnoosini. Lei-
mumaéki (2012, 361-362) havaitsi sepelvaltimotautiin sairastuneiden kertomusten muistuttavan me-
disiinisté skriptid, jolla tarkoitetaan laddketieteen ohjaamaa ndakdkulmaa sairauden toteamisesta ja sen
hoidon etenemisestd. Medisiininen skripti painottaa sairauden, ei sairastuneen ihmisen hoitoa. Kes-
kustelijat toivat esille kuin automaattisesti sairauden oireisiin, toteamiseen ja hoitoon liittyvid tapah-

tumia.

Muistan ensimmdiset pddnsdrkykohtaukset yldasteelta, ja ne alkoivat tulla joka viikko
saksan tunneilla. Saksa oli todella vaikeaa ja stressaavaa ja luokassa oli todella huono
ilma. Tuolloin ei ollut mitddn lddkkeitd mitd ottaa, lepddamdlld "hoidettiin” Muutettuani
toiselle paikkakunnalle opiskelemaan hakeuduin yksityislddkdrille, sain auraton mig-
reeni-diagnoosin ja aluksi kokeiltiin tulehduskipulddikkeitd hoidoksi. Jonkun ajan
pddstd tdsmdt ja olihan se hienoa kun kohtauksen sai katkaistua niin nopeasti. Mutta
opiskelustressin myétd kohtauksia tuli yhd tiuvhemmin. Kokeiltiin estoiksi Emconcor - ei
apua, sitten Atacand - ei apua. Pdditettiin pdrjdilld kohtauslddkkeilld. Sitten valmistuin.
Vuosi kolmivuorotyotd ja tilanne oli se ettd kohtauksia oli jopa 3 viikossa. Tyéterveys-
lddkdri kirjoitti estolddkkeeksi Triptylin 10mg 1-3tbl. Se toimi vuosia, toi mukanaan
hyvit unet ja toki myés kiloja. Teho hiipui kuitenkin ja oltiin tuolla 30mg pdivdannok-
sessa. Kohtauksia alkoi taas tulla 3 tai jopa 4 viikossa. Tyoterveyslddkdri kirjoitti sekd
Emconcoria etti Atacandia ja ndmd kolme yhdessd veivit migreenin olemattomiin. Oli
pari hassua kohtausta kuukaudessa. Burana oli sellainen lddke joka toimi niin pddhdn
kuin selkddn, ja vuosia olin jo kéyttinyt. Mutta sitten alkoi urtikaria. Aikani sitd ihmet-
telin. Sitten tulikin jo anafylaktinen reaktio ja vietin tehovalvonnassa yon. Atacand ja
kaikki muut ACE-estdjdt kielletty, samoin tulehduskipulddkkeet (tosin kdvin lddkeai-
nealtistuksessa, naprokseenia voin kdyttda). Sitten jdi kdyttoon vain Triptyl ja Emcon-
cor, ja pikku hiljaa tilanne hiipi taas siihen ettd podin migreenid miltei kaikki vapaa-
pdivdni. Ja olin aivan voimaton. Kohtauslddkkeet (Sumatriptan+Primperan) toimivat
kylld hyvin, mutta tasmid alkoi mennd jo litkaa, kun uutena ilmiond alkoi vield kohtauk-
sen uusiminen saman pdivdin aikana. Nyt estolddkkeend reilun kuukauden Topimax, ja
kohtausten mdcdrd on taas pudonnut huomattavasti. Aika ndyttdd. (liris)
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Keskustelijat toivat toistuvasti kertomuksissaan esille sitd, millainen diagnoosi ja oirekuva heilld on,
kuinka kauan migreeni oli vaivannut tai minka ikdisend se oli alkanut tai todettu. Kerronnan jésenté-
misen tapoja olivat diagnoosi ja sen saamisen ajankohta, 1aékitys ja ladkekokeilut, oireiden kesto ja
se, miten usein ja milld aikavélilld kohtauksia ilmaantuu, sekd migreenin vaihtelevuus ja mahdolliset
pahenemisvaiheet. Kertomuksissa vuorotellaan eri ajankohtien vililld, palaten menneeseen migree-
nin puhkeamishetkeen ja nykyisyyteen. Ndissd kertomuksissa korostuvat perdkkiiset, kertojalle mer-

kitykselliset tapahtumat ja niiden ajallisuus.

Bury (2001, 274) kuvaa moraalinarratiiveiksi kertomuksia, joissa tuodaan esille sairauden syiti ja
seurauksia suhteessa jokapéivéiseen eldméédn. Niiden avulla my6s linkitetdan henkilokohtainen ja so-
siaalinen eldma toisiinsa. liris kertoo huomanneensa migreenin ilmaantuneen lapsuudessa aina saksan
tunneilla, silld hin koki oppiaineen stressaavaksi ja luokan huoneilman huonoksi. Tuolloin migree-
niin ei ollut erityistd 14édkitystd, vaan sairautta ’hoidettiin” ldhinni levolla. Yksityislddkarin vastaan-
otolla liris sai diagnoosin ja migreenin hoitoon tarkoitetut ladkkeet. Myohemmin opiskelustressi ja
kolmivuorotyd provosoivat migreenid, minka vuoksi laédkitysté jouduttiin tarkistamaan useasti. Opis-
keluun liittyva stressi ndyttiytyy liriksen kertomuksessa migreeniin vaikuttavana taustatekijana. Ker-
tomishetkelld viimeisin lddkekokeilu on tehonnut. Kertomuksen lopussa oleva “aika nédyttda” —totea-
mus jattdd tulevaisuuden auki; pitkén sairashistorian ja erilaisten kokeilujen jélkeen tulevaisuus niyt-
tdytyy epdvarmana ja liris pohtii, mahtaako tdmén hetkinen lddkitys olla jatkossakin yhtéd tehokas
kuin tdhdn mennessé. Sairauden tuoma epdavarmuus kantaa myos tulevaisuuteen, josta ole varmuutta
eikd karsimyksen lopusta ole tietoa (Soivio 2004, 180). Kroonisten sairauksien merkitysté tarkastellut
Charmaz (1983, 174) kirjoittaa, ettd epdvarmuus voidaan tulkita vaihteleviksi ajanjaksoiksi, jolloin

sairaus esimerkiksi helpottuu, tai se voi viitata hyviin ja huonoihin péiviin sairauden kanssa.

Yksityisladkariltd saadun diagnoosin myotd lirikselle 16ytyi my0Os toimiva tdsmélddke. Kertomuk-
sessa pelkéstddn migreenin hoitoon tarkoitetun “tdsmélddkkeen” saaminen ndyttaytyy tulkintani mu-
kaan merkityksellisend hienona” asiana, silld 144ke katkaisi nopeasti kohtauksen. Myds diagnoosin
saaminen voidaan néhdé kdidnnekohtana. Pohjolan (2002, 89) sanoin “sairauden oireille on saatu so-
siaalinen legitimaatio ja henkildiden tuntemus siitd, ettd jokin on vialla on saanut selityksen”. Lau-
sunnon nidkeminen oman sairauden tilan kuvauksena paperilla toimi etappina, joka ohjaa potilaan
itsensd madrittelyd ja tuo konkreettisesti tietoisuuteen oman sairauden ladketieteellisesti maéritellyssa

muodossa (Rissanen 2015, 72). Diagnoosin saaminen voidaan néhdé helpotuksena epétietoisuuteen,
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vaikka toisaalta sairaus itsessdédn saattaa aiheuttaa jatkuvaa epdvarmuutta tulevasta, miké on sairas-
tuneelle kuluttavaa (Lillrank & Seppéléd 2000, 111). Diagnoosin saaminen ei tulkintani mukaan niyt-
taydy kuitenkaan eldméntarinaa katkaisevana, vaan paremminkin siihen olennaisesti kuuluvana ta-
pahtumana. Diagnoosin merkityksellisyys kytkeytyy liriksen kertomuksessa oikean ja toimivan hoi-
don saamiseen. Seppild (2003, 172-173) on epilepsiaan sairastavien lasten vanhempia tutkiessaan
havainnut, ettd diagnoosi koetaan ratkaisuksi epdvarmaan tilanteeseen, ja diagnoosin saaminen on
siten helpotus, kun vaiva diagnosoidaan "vain” epilapsiaksi, joka on vihemmaén vakava ja ladkkeilla
hoidettava sairaus. My0s kroonisten sairauksien kokemuksia tutkineet Docherty & McColl (2003,
32) kirjoittavat, ettd diagnoosin saaminen antaa oireilulle nimilapun, ja auttaa selvidméaédn vakavankin

sairauden kanssa suhteessa nykyhetkeen ja tulevaan.

5.3 Migreenin ilmaantumisen ja kroonistumisen syyt

Williams (1984, 183) kirjoittaa, ettd sairauden aiheuttama uudelleenjdsentdmisen tila saa sairastuneen
pohtimaan sairauden alkusyitd ja merkityksid elamélleen. Narratiivit yhdistdvit oireita, perhetaustoja
ja elaméanhistoriallisia tilanteita sekd sosiaalisia konteksteja, joissa oireet alun perin ilmenivit. Kiin-
nostavaa aineiston eliménkerrallisissa sairaustarinoissa oli tapa, jolla migreenid kisitteellistettiin me-
taforien kautta osaksi eldmaid, ja keskustelijat kdyttavét erilaisia nimityksid sairaudestaan. Joissakin
kertomuksissa ndyttdytyi “mukana oleminen” tai mukana kulkeminen” ja migreenisti puhuttiin esi-
merkiksi “kaverina” tai ”pirulaisena”. Migreeni nédyttaytyy siis tilana, joka metaforisesti on eldmén-
toveri ja kaverin tavoin kulkee rinnalla enemmén tai vdhemmén 1dsnd olevana seuralaisena eldmaéssa.
Metaforien kautta kertojat ruumiillistavat sairautta, ja sairaus vaikuttaa tapaan merkityksellistdd ko-
kemuksia sekd kehon sisdisisté ettd ulkoisista tapahtumista (Helman 2007, 134). Sairaudet voidaan
jakaa minulla on tai mind olen -sairauksiksi, joista ensimmaisen kohdalla on usein kyse lyhytkestoi-
semmasta sairaudesta, kun taas jalkimmaisessd sairaus on osa itsed, ladhempédnd omaa identiteettid ja
todennikoisesti jatkunut pidempéédn (Honkasalo 2008, 102). Migreeni kuvataan yhtdéltd osaksi itsed,

toisaalta ruumiista ulkopuoliseksi hahmoksi, joka tuottaa kirsimysta.

Olisin mielestdini sddstynyt kroonisesta migreenistd, jos olisin saanut apuja oman eld-
mdnhallintaan ajoissa. Pitkdaikainen stressi on taatusti minun kroonisen migreenin ta-
kana. En vain silloin tunnollisena ihmisend osannut hellittid ajoissa. Silld ainahan sa-
notaan, et migreeni on vain kipua, joka ei vammauta. Kylld se vaan vammautti, silld nyt
vas.puolen lihaksiston heikkous, sekd vdsymysoireyhtymd, ovat neurologini mielestd
hoitamattoman migreenin seurausta. (Jenni)
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Aika mielenkiintoista, ettd jollakin muullakin kroonistui migreeni jonkin eldmdntapah-
tuman jdlkeen. Mulla oli paljon migreenid ennenkin, mutta se oikein rysdhti pdivit-
tdiseksi "lievisti” stressaavan ajanjakson jdlkeen. Joskus lddkdrille tdstd mainitsin,
mutta kuulemma kuvittelin... © (Kaisu)

Sairastunut esittdd usein kysymyksid, mistéd sairaus on tullut ja mikd sen syy on, tai miksi juuri miné
olen sairastunut (Helman 2007, 187). Migreenin puhkeamiseen haettiin syitd 1dhinni perimén kautta,
silld suurella osalla migreenié esiintyi muillakin perheenjdsenilld tai lahisukulaisilla. Joidenkin koh-
dalla my06s aivojen rakenteelliset poikkeamat ja pdédhan kohdistunut trauma tuotiin esille migreenia
provosoivina tekijoind. Migreenin on todettu olevan vahvasti suvuittain esiintyvé perinndllinen sai-
raus, jolloin migreenin oireet eivit tule yllatyksend. Keskustelijoilla on ikddn kuin potentiaali tai tai-
pumus sairastua, kuten Bury (2001, 271) kirjoittaa. Migreenin taustalla ei tiedetd olevan yhteytta ela-
sairastumista, jolloin migreenikot saattavat puhua “geenilotossa voittamisesta” jos migreeniin sairas-
tuu henkil0, jonka suvussa ei sairautta esiinny. Ladketieteen puutteellinen tieto selittd ja perustella
sairauden syyti saa sairastuneita rakentamaan omia selitysmalleja omista eliméantapahtumista ja ko-
kemuksista késin, milld pyritddn pitdimédn ylld oman itsen ja eldimén mielekkyyttd (Lillrank & Sep-
pdld 2000, 113, Honkasalo 2008, 98). Myos Honkasalo (2008, 21, 99) kirjoittaa arkiteorioista, jotka
perustuvat tietyssa kulttuurisessa jarjestelméssa kerrottuun puhtaaseen arkikokemukseen ja jasennyk-
siin, ja jotka tekevit sairauden mielekkidksi ja ymmarrettaviksi itselle ja tuovat esille késityksié sai-

rauksista.

Keskusteluissa tuotiin esille muutamia selityksid migreenin kroonistumisen syiksi kuten hoitamatto-
muus tai vadrd hoito, hormonaaliset tekijit tai stressaava ajanjakso eldmissd. Myds Docherty &
McColl (2003, 29) havaitsivat kroonisia sairauksia sairastavien henkiléiden haastattelujen pohjalta,
ettd erilaiset stressitekijét ja stressaavat ajanjaksot nihtiin selittdvind syind sairastumiselle. Sairastu-
minen ja sen syyt jadvit usein lansimaissa sairastuneen vastuulle ja paikallistuvat yksilon tai potilaan
elintapoihin tai muuhun toimintaan (Helman 2007, 135). Jenni pohtii kertomuksessaan, ettd avun
saaminen omaan eldménhallintaan olisi ennaltaehkéissyt migreenin kroonistumista, johon pitkaaikai-
nen stressaava jakso eldmdssd on syynd. Han kuvaa itseddn tunnolliseksi ihmiseksi”, joka ei osannut
hellittda ajoissa, joten tulkintani mukaan Jenni ajattelee sairauden pahenemisen olevan ainakin osit-
tain omaa syytddn. Myds Kaisu kuvaa, ettd migreeni “rysihti paélle” stressaavan ajanjakson vuoksi

ja toteaa myos ladkérin maininneen, ettd Kaisu on keksinyt syy-yhteyden omasta paistdén. Kuitenkin
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Jennin kertomuksessa ladkéri on todennut hoitamattoman migreenin johtaneen visymysoireyhtyman

puhkeamiseen ja lihaksiston heikkouteen.

Samaa odotan mindkin...tosin.. nuorena sanottiin ettd kun hormoonitoiminta alkaa niin
helpottaa..ei helpottanut. Seuraavaksi sanottiin ettd kun saan lapsia niin sen jdlkeen
helpottaa, ei helpottanut. Vaihdevuodet kai olis se seuraava toivon etappi. Katotaan..td-
hdn mennessd on vaan pahentunut koko ajan. (Leena)

Minulle neurologini sanoi, ettd vaihdevuosien lihestyessd usein migreeni ottaa ikddn
kuin loppukirin ennen kuin vihenee tai perdti loppuu. Hartaasti toivon, ettd neurologini
olisi oikeassa. Itse tdytdn tind vuonna 50 vuotta eikd vaihdevuosista vield tietoa. Mig-
reeni sen sijaan hurjempana kuin koskaan. (Maire)

Eldmaéntarinallisuus niyttdytyi vahvasti hormonaalisesta migreenistd kerrotuista kertomuksista,
joissa luodaan ladkareiden kannustamana toivoa, ettd eri elaménvaiheiden jilkeen migreeni helpot-
tuisi ja lopulta vaihdevuodet lopettaisivat kdrsimyksen. Leena ja Maire kertovat, ettd vaihtelut hor-
monitoiminnassa ovat saaneet monissa ikdvaiheissa “odottamaan parempaa”. Toivo viittaa parem-
paan vointiin ja kirsimyksen vihenemiseen ajan saatossa, jolloin sairaus ei endd uhkaa elaméssé tér-
keitd pidettyja rakenteita (Soivio 2004, 182), ja Leena kirjoittaakin vaihdevuosista seuraavana ’toi-
von etappina”. Frank (1995) puhuu toipumiskertomuksesta, jonka voisi ndihin soveltaa selkedmmin
joko helpottamiskertomuksina tai toipumiskertomuksina, toiveena migreenioireilun helpottaminen.
Mairen kertomuksessa migreeni on pahassa vaiheessa kertomishetkelld, ja hdn tuo esille toivomuksen

siitd, ettd loppukirin jilkeen migreeni helpottuisi kuten ladkéri arvioi.
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6. ELAMAA MIGREENIN KANSSA

Téssd luvussa esittelen milld tavoin keskustelijat kertovat migreenin vaikuttavan eldmién eri yhteyk-
sissd. Hydén (1997, 54) tulkitsee yhdeksi sairausnarratiivin muodoksi kertomukset, jotka ilmentéavat
sairauden jokapdividisessd arjessa koettuna ja elettynd, illness as narrative. Luvut on otsikoitu arki
migreenin kanssa, hoitosuhteet ja oman sairauden asiantuntijuus, saatu tuki, ja muutos ihmisené sai-

rauden myota.

6.1 Arki migreenin kanssa — “’késijarru koko ajan paalla”

Téssé alaluvussa kuvaan arkieldmissd toimimista migreenin kanssa erilaisissa ympyroissd. Jokapéi-
véinen arki on intersubjektiivista, joka syntyy ja jaetaan muiden ihmisten kanssa (Berger & Luck-
mann 1966, 30). Eeva Jokinen (2005, 16) on jdsentidnyt arkea sukupuolten vilisen tyonjaon, toistu-
vuuksien, totunnaisten tapojen ja yksilollisen rytmin kautta. Jokinen kirjoittaa, ettd arki saattaa tuntua
kevyeltd ja pinnalliselta, eikd sitd juurikaan huomata, ennen kuin jokin asia tuntuu hankalammalta ja
se alkaa ns. tokkid (emt, 10-11). Ryynénen (2005, 49) huomauttaa, ettd sairastamisen tarkastelussa
olennainen kysymys on se, mitd ja milld elimén osa-alueilla sairaus muuttaa. Muutokset voivat olla
kokonaisvaltaisia, useita eliménalueita hankaloittavia tai vihemman rajoittavia, sekd myds kestoltaan
tilapdisid ja lyhytaikaisia muutoksia. Myos Honkasalo (2008, 19, 223) kirjoittaa, ettd sairauden mer-
kitykset muotoutuvat osana arkea muuttuen sen mukaan, kuinka sairastavaa ruumista kdytetddn ja
miten se muuttuu. Sairauden voidaan ndhdé olevan seurausta teoista ja toiminnasta. Tekemisen kautta
sairauden suhteen toimitaan ja sitd tehddin, kuten myos sairautta tehdddn mahdollisimman siedetti-

vaksi.

6.1.1 ”Migreeni on muutakin kuin painsirkya”

...Migreeni ei ole pddnsdrky jota joskus jokaisella on. Migreenin kipua on vaikea edes
kuvitella, jos ei itselld ole, sitd ei voi verrata muihin kipuihin ihan jo sen takia ettd
elossa ja olossa tarvitaan aika paljon pdditd ja migreeni vie pddn toimintakykyd olen-
naisen paljon. Kipu esim minulla migreenissd on kovempi kuin vdlilevynpullistuman
kipu tai synnytyskipu..eikd kivun loppumisesta ole mitddn ennustetta...voi kestdd muu-
tamia tunteja (ddrimmdisen harvoin) tai pdivdstd toiseen, viikko viikon jdlkeen..kunnes
kulunut on jo kuukausia niin ettd on ollut vain muutama sdryton pdivd. Migreeni vie
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fyysisid ja henkisid voimia, mutta ei yleensd ndy ulos pdin. Niin ikdvdd ihmistd ei ole,
ettd hdnelle migreenin toivoisin. Niin joo..ja se, ettd migreenid ei pysty estimddn tule-
masta. Sithen on olemassa estoldcdkkeitd mutta ne ei kaikilla auta tai ei ole muiten so-
pivaa loytynyt. Migreeni ei ldhde pois panadoleilla ja buranoilla...eikd viiden kilomet-
rin juokselenkilld, se vaatii tismdlddkityksen ja lepoa (kovassa kivussa ei saa nukuttua,
mutta lepo pimedssd, hiljaisessa ja hajuttomassa paikassa helpottaa hieman). (Noora)

Kysyttdessd mitd keskustelijat haluaisivat yleisesti ihmisten tietdvain migreenisté, vastauksissa nayt-
taytyi runsaasti tarve tuoda esille, ettd migreeniin voi liittyd muitakin oireita kuin ”pelkdstaan” paan-
sdrkyd, ja oiremuotoja on erilaisia. Kertomuksissa painotettiin my0s sitd, etti migreeni sairastava ei
pode migreenid tahallaan, ja siitd ei parannu kuten lyhytaikaisesta sairastumisesta, ja sairaus voi pa-
himmillaan invalidisoida ihmisen. Migreeni nédhdéén siis jollain tasolla lopullisena, jatkuvasti mu-
kana olevana sairautena, joka voi vaihdella saman ihmisen kohdallakin kohtauksesta toiseen ja sen
kulussa on erilaisia vaihteluita. Keskusteluissa kuvattiin ”inhokkioireiksi” kivun liséksi drtyisyys tai
rdjahdysherkkyys, drsytyskynnyksen madaltuminen, “aivosumu”, puheen tuottamisen vaikeudet,
psyykkinen ja fyysinen vdsymys sekd ongelmat vatsan toiminnassa. Keskustelijat korostivat, etti
pelkkind paansiarkyné pidetty sairaus vaikuttaa koko elimiston toimintaan. Noora kirjoittaa, ettd mig-
reeni ei ole padnsirkyd, jota kenelld tahansa on, ja kipua on vaikea kuvitella, jos sité ei ole itse koke-
nut. Hénelld on kokemusta my0s synnytyskivusta ja vélilevynpullistuman aiheuttamasta kivusta,
mutta migreenistd johtuvan kivun hin kokee voimakkaampana. Kivun loppumista ja kestoa ei myos-
kddn voi tietdd, silld se voi kestdd tunneista pitkittyen kuukausien mittaiseksi jaksoksi. “Elossa ja
olossa tarvitaan aika paljon pddtd” viittaa tulkintani mukaan sithen, ettd pii toimii koko kehon “’ko-
mentokeskuksena”, jonka toimintakykyéd migreeni olennaisesti lamauttaa. Migreeni ei ndy ulospdin,
mutta verottaa fyysisid ja henkisid voimia. Noora tuo myos esille, ettd migreenid ei voi estdd tule-
masta, ja estolddkkeetkdin eivit kaikilla auta. ”Panadoleilla ja buranoilla” 144kintd tai juoksulenkki
eivit vilttdmattd vie migreenid pois, vaan kohtauksen hoito vaatii migreeniin tarkoitettua tdsmalaa-
kitystd ja lepoa pimedssd, hiljaisessa ja hajuttomassa paikassa. Tulkitsen Nooran kertomuksen vasta-

puheeksi stereotypioille, joissa oletetaan migreenin helpottavan tulehduskipulddkkeelld ja ulkoilulla.

Kylld mulle pddnsdrky ja migreeni on kaks eri asiaa. Pddnsdrky on sitd johon voi ottaa
buranan ja jatkaa hetken pddstd sitd mitd oli tekemdssd, migreeni on kuin monilonke-
roinen mustekala, joka luikertaa pilaamaan kaiken, ndikékyvystd, ruoansulatuksesta ja
ajattelukyvystd lihtien aina sosiaaliseen eldmdidn saakka, yleensd pddkivun kera mutta
Jjoskus ilmankin. (Outi)

Yli 20v. migreenikokemuksella voin sanoa, ettei mulla muuta sdrkyd pddssd koskaan
olekaan kuin migreenid. Siihen on ihan turha napsia pelkkdd buranaa. Tai no ehkd ihan
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todella harvoin voi 1600mg buranaa auttaa alkavaan migreeniin. En edes yritd endd
kokeilla pdrjdisinké ilman tdsmdd. (Pdivi)

Migreenin médrittely ndyttdytyi moninaisena. Migreenin oirekuvaan liittyy padnsaryn lisdksi muita-
kin héiridtiloja, jotka kaikki ovat ruumiillisia oireita, kuten puutumisoireet ja ndkohéiriot. Kipu seka
muut migreenin oireet ovat hankalasti paikannettavissa, silld biolddketieteellinen tieto ja ymmaérrys
perustuvat nékyvyyteen ja siten mitattavuuteen (Utriainen & Honkasalo 2004, 44). Varsinkin kroo-
nisella kivulla on taipumus héipya nikymattomiin ajan kuluessa siitd huolimatta, ettd siitd kdrsiminen
jatkuu. Akuuttiin kipuun verrattuna pidempéén jatkuva kipukokemus on hyvin yksityinen héirio.
(Helman 2007, 194.) Migreeni néyttiytyy kertomuksissa kérsimyksena, jolla on ruumiillinen syy, ja
joka tuottaa kirsimysté, vaikkakin toistaiseksi tuntemattoman mekanismin avulla (Soivio 2004, 167).
Migreeni on arkikielessd helposti kdytetty diagnoosi tai termi, kun kuvataan yleisesti pddnsirkya.
Outi erottaa kertomuksessaan pdédnsiryn ja migreenin toisistaan ja kuvaa migreenid “monilonkeroi-
sena mustekalana” joka luikertaa vaikuttaen koko elimistoon sekd sosiaaliseen eldméén padnsaryn
kanssa tai ilman sitd. Keskustelijoiden tuodessa esiin muitakin kuin paénsarkyyn liittyvii oireita, he
tekevit rajavetoa niihin, jotka puhuvat padnsarysti kevyesti ja vertaavat sitd huomattavasti invalidi-
soivampaan migreeniin. Keskusteltaessa siitd onko migreeni ja padnsdrky eri asioita, toiset erottavat
selkedsti ne toisistaan, kun taas toisille kaikki padnsiarky migreenid sairastavalla on migreenid kuten

Péivi kuvaa. Migreenid ei “pelkkdd buranaa” napsimalla useimmiten voi hoitaa.

6.1.2 Potemaan oppiminen

Joo tasainen pdivdrytmi, samaan aikaan nukkumaan ja samaan aikaan herditys, viltd
voimakkaita hajuja, kovia dcdnid ja kirkkaita valoja. Ali hermostu mistéin. Ei stressidi.
Jos sdrkee yhtddn pddtd, vdltd ulkoilua, ainakin itselld pahentaa tilannetta heti. Viltdi
saunaa. Eli siis yhteenvetona, kiedo itsesi pumpuliin pimedssd, tuoksuttomassa hiljai-
sessa huoneessa, jossa on suht viiledd. Ajattele vain mukavia asioita. (Reetta)

Lainauksessa Reetta tiivistdd parhaimmaksi tavaksi selvitd arjessa, kun “’kddriytyy pumpuliin” ja on
viiledssd, pimedssi ja tuoksuttomassa huoneessa. Sairaus on opettanut eldmiin tasaisesti ja saannol-
lisesti ilman isoja nousuja tai laskuja eliménrytmissd. Migreenid laukaisevien tekijéiden (valo, haju,
stressi, mielialan vaihtelut) vélttiminen ja huoneeseen sulkeutuminen kuvaavat sairauden rajoittamaa

eldmadi darimmilladn jopa “eristyksissd” muusta maailmasta. Migreenikon eldméén olennaisesti vai-
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kuttavat laukaisevien tekijoiden eli triggereiden vélttiminen, mika asettaa rajoitteita arkisten tilantei-
den kontekstissa. Kéytdnnossa tdma saattaa tarkoittaa esimerkiksi tiettyjen ruoka-aineiden valttamista
tai hajujen pakoilua, jolloin elinpiiri kapenee. Charmaz (1983, 172) puhuukin rajoitetusta elamasti,
joka on vahvasti ristiriiddassa muiden aikuisten elintapoihin, ja sairaudesta tulee siten arjen toimintoja

vahvasti jdsentdva rakenne.

Kohtauksia laukaisevat tekijdt olivat hyvin erilaisia eri henkil6illd ja vaihtelevat tilanteittain. Eniten
kohtauksia provosoivia tekijoitd olivat vilkkuvat valot, stressin laukeaminen, voimakkaat hajut ja ha-
juvedet, huono sisdilma, epdsddnnéllinen rytmi sekd verensokerin vaihtelut. Vertaisryhmien kautta
on mahdollista jakaa ja saada tietoa myOs migreenid laukaisevista tekijoistd, mikd helpottaa arjen
valintoja tehdessd. Yksi keskustelija kuvasi esimerkiksi, ettd ilman vertaisryhméa ei olisi tullut aja-

telleeksikaan, etti tiettyjen ihmisten kanssa seurustelu ja pinnistely voi laukaista kohtauksen.

Bussis on kyl aina joku haisuli! Mut md aion tehdd vaa téitd jos pystyy, kaulahuiviin
hukuttaudun tietenki hajuilta piiloon. (Saara)

Toi on niin tuttua kauraa niin mulla kuin isdlldnikin, kun stressi/jdinnitys laukeaa, niin
migge on ihan takuuvarma seuralainen. Itelldni viimeksi tollanen laukeamismigge
viime keskiviikkona, kun olin kdynyt selkdni tiimoilta neurokirurgian polilla. Jatkoja
tutkimuksiin nakkasivat, mutta mitd seuraavaksi, niin sitten taas jdannitetddn ja pode-
taan migged. (Taru)

Saara ja Taru kertovat tyypillisistd triggereistd, jotka saattavat laukaista migreenikohtauksen. Saara
kuvaa haisuliksi” heitd, jotka tuoksuvat voimakkaasti. Usein voimakkaasti hajustettuja thmisid on
Jjuuri tilassa, jossa ei padse hajuilta pakenemaan muualle kuin oman kaulahuivin sisdén. Taru puoles-
taan kuvaa jinnityksen ja sen laukeamisen olevan migreenid provosoiva triggeri hénelld itselldén ja
1sdllddn. Kertomishetkelld han odottaa jatkotutkimuksia selkdvaivojensa vuoksi jannitykselld, ja po-
tee siksi migreenid. Arjesta ymparistdissd selviytymistd kuvattiin keskusteluissa vaihtelevan haas-
teelliseksi migreenin vuoksi. Sairaus asettuu osaksi eldmén kokonaisuutta ja muokkaa sitd hitaasti
(Soivio 2004, 169). Sairauden kanssa eldessi ja sitd hoitamaan oppiessa sairastunut havainnoi sai-
rauttaan ja kerdd sairaudestaan havaintoihinsa perustuvaa asiatietoa, jonka avulla yksilo pystyy tark-
kailemaan oireitaan ja niiden vaihtelua sekd hoitomuotoja ja niiden toimivuutta, jolloin muodostuu
sairaan asiantuntijuus (Kangas 2003, 77). Kirsimyksen yksi ulottuvuus on sairauteen liittyvén ruu-
miillisen oireilun sekd siitd aitheutuneen epavarmuuden, ja sietdméttdmén sietdminen ja kestdminen

(Honkasalo 2008, 75; Soivio 2004, 168).
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Arjesta selviytymisen pakko néyttidytyy kertomuksissa esimerkiksi lastenhoidon, tyén ja muiden ar-
kisten velvoitteiden hoitamisesta kautta. Myds Bury (2001, 272) kirjoittaa selviytymisestd (coping),
jolloin kertoja itse asiassa muodostaa tunteen selvidvastd itsestd kertomalla sairauden kanssa selviy-
tymisestd. Mahdottomalta tuntuvassa tilanteessa on muokattava seka aika etté tila siedettdavéksi (Hon-

kasalo 2008, 211).

Migreeni ja mind olemme kulkeneet yhdessd pitkdn matkan. Ihan selkedd kuvaa minulla
ei ole siitd milloin migreeni on alkanut, mutta reilusti alle kouluikdisend. Vuosien var-
rella olen tavannut jos jonkinmoisia lddkdreitd - hyvid ja hyvin huonoja. Olen kokeillut
Jjos jonkimmoisia estolddkkeitd, mutta Atacandia lukuun ottamatta sivuvaikutukset ovat
olleet pahempia kuin itse migreeni. Vihdn aikaa sitten vaihdoin Atacandin Candesar-
taaniin ja nyt sitten katsellaan joskos se auttaisi samalla tavalla kuin Atacand. Pienend
voin aina pahoin ja oksentaminen yleensd myos vei kohtauksen mennessddn. En endd
oksenna kuin erityisen karmeassa kohtauksessa. Hormonaalinen migreeni on oma lu-
kunsa, silld siihen eivdt tasmdt oikein auta. Tdsmilld saan ostettua toki muutaman hyvdn
tunnin eldmddni, mutta migreenid ne eivdt poista. Yhdessd vaiheessa kokeilin Migardia
estona hormonaaliseen migreeniin, mutta se vain siirsi kohtausta ja pidensi sen kestoa,
joten se siitd. Erityisen herkkd olen ilmanpaineen vaihtelulle sekd huonolle sisdilmalle
- kaksi asiaa, johon voin itse hyvin vihdn vaikuttaa, omaa kotia lukuunottamatta. Meilldi
kotona onkin "kuin jddkaapissa" (lainaus hyvdiltd ystdaviltdni), silld viiledissd oleminen
sisdtiloissa on minulle parasta ennaltaehkdisyd. Suuret ldmpdtilan vaihtelut ovat myrk-
kyd minulle (ulkona pakkasta -25 & sisdlld ldimmintd + 25). Yritdn parhaani mukaan
eldd mahdollisimman sddnnollistd eldmdd - nukkua yhtd paljon joka yo, nousta samaan
aikaan aamulla arkena ja viikonloppuisin, syédd sddnnollisesti, juoda tarpeeksi paljon
vettd, urheilla ja ulkoilla joka pdivd.(Ulla)

Siponen (2003, 155) on todennut astmaa sairastavia tutkittuaan, etti sairastavien on tytynyt padsti
sinuiksi sairauden kanssa erilaisten toiminnallisuuteen ja tiedon késittelyyn liittyvien keinojen ja ko-
keilujen kautta. Eldmédén tai potemaan oppimisen vaatimus korostui my6s omassa aineistossani. Télld
voidaan tulkintani mukaan ajatella olevan kahtalainen luonne. Yhtdiltd yksilo joutuu sopeutumaan ja
sietdiméén sairauden mukanaan tuomia haasteita ja rajoitteita, toisaalta hdnen on opittava hoitamaan

ja tulkitsemaan omaa sairauttaan ja sopeutua hoidossa muuttuviin tilanteisiin.

Ulla on kulkenut migreenin kanssa pitkédn matkan, ja kuvaa oman migreeninsd muutoksia varhaislap-
suuden ensimmaisistd muistikuvista tdhén hetkeen saakka. Hin kuvaa, miten saa “ostettua muutaman

tunnin eldmaiansd” 1ddkkeilld ja pyrkii jarjestimédn eldiménsd mahdollisimman sddannolliseksi ja sie-
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dettdviksi migreenin kannalta. Erds keskustelijoista kuvaa migreenin kanssa elamisen opettelua osu-
vasti tutkimusmatkaksi. Tulkitsen tdmin kertovan myds potemaan oppimisen vaatimuksesta, silld
migreeni on pystyttdva sovittamaan osaksi eldmaa ja sitd on pystyttima potemaan siten, etté tavallisen
elamidn kulku ja rytmi eivit vaarannu. Matkan aikana sairauteen ja sen kanssa eldmiseen tutustutaan
koko ajan paremmin. El&dmén on jatkuttava sairaudesta huolimatta, joten sairautta on vain siedettava,
ja Ullan kertomus kuvaakin suunnitelmallisuuden ja sdinnonmukaisuuden vilttdmittomyyttd eli-

massa.

Minulla on nyt menossa siitd ihmeellinen aika, ettd migreeni on helpottanut vuoden
vaihteen jdlkeen ja olen voinut eldd normaalia eldmdd. On mennyt jopa pari viikkoa
ilman migreenid putkeen ja nyt oikeasti tajuan, miten eldmdd rajoittavaa migreeni on
ollut. Ja mietin, ettd miten sitd on jaksanut kdydd toissd, harrastaa ja ylldapitdd pari-
suhdetta, kun koko ajan koski pddhdn, visytti ja oli paha olo. Ja kaikki tekeminen oli
kiinni siitd, ettd tuleeko migreeni vai ei. Nyt kun olen viikon hiihtdnyt ja saunonut joka
pdivd ja eldnyt kuin normaali-ihminen, niin tuntuu ihan oudolta. Koko ajan mielessd on
se, ettd minua ei koske vieldkddn pddhdn ja ettd tdillaistako tamd muiden normaali
eldmd on. Eilen sitten pitkdstd aikaa vdsytti ja alkoi sattua pddhdn ja tuli hirved pelko,
ettd nytko se taas alkaa. Enkd jaksanut eilen tehdd oikein mitddn. Tajusin, ettd migree-
nissd elin vain korkeintaan 50% eldmdd. Onneksi tind aamuna herdsin siihen, ettd ei
koske pddhdn ja olen hyvin ihmeissdni sekd kiitollinen. Ja toivon, ettd muillekin mig-
reenistd kdrsiville tulisi se aamu, kun ei koske mihinkdcdn ja voi taas eldd. (Vilma)

Vilma kertoo meneillddn olevasta “ihmeellisestd ajasta”, kun migreeni on helpottanut. Han ihmettelee
jilkeenpdin, miten on voinut pérjiti tydeldmadssd, harrastuksissa sekd parisuhteessa kipujen, visy-
myksen ja pahoinvoinnin kanssa. Vilma kuvaa, ettd kaikki tekeminen riippuu siitd, tuleeko migreeni
vai ei, ja tuo esille eldneensd vain 50 % eldmad, puoliteholla. Eldmi ilman migreenid tuntuu jopa

oudolta.

Joissakin kertomuksissa tuli esille sopeutuminen ja tottuminen migreenin vaikeuttamaan eldmaéén.
Normaali eldmai tulee esille toivottuna asiantilana. Normalisaatiokertomuksissa pidetéén yll4 sairas-
tumista edeltdvad identiteettid ja eldméntyylid ja esimerkiksi pyritdén pitdimédn ylld mahdollisimman
tavallisia toimintoja arjessa sairaudesta riippumatta. Normalisaatio voi tarkoittaa my0s sairauden yh-
distdmistd aikaisempaan eldméntyyliin, jota sairaus on muokannut. Normaali eldmé tarkoittaa siten
elamaid, johon sairaus sisdltyy. (Bury 2001, 272.) Kertomuksissa tuli ilmi, ettd elimai on ollut pakko
joissain arkisissa tilanteissa muokata migreenin ehdoilla, ja esimerkiksi vapaa-ajan menoja ja tapaa-
misia ei endd edes sovita, ettei jouduta perumaan niitd migreenin vuoksi. Suunnittelemisen pakko voi

vaihdella sen mukaan, miten vaikea vaihe on migreenin suhteen menossa.

52



Lyhyesti kuvattuna joutuu eldmdin niinku olisi kdsijarru koko ajan pddlld. Haluaisin
eldd tdysilld, tulla ja mennd, suunnitella ja sopia, opiskella ja tehdd tdysilld téitd. Ur-
heillakin ehkd. Toki haluan rauhoittuakin ja levditd, mutta migreeni pddttdd aikataulut
minun puolesta. On tasapainoilua eldd niin ettei "migreenin piru suutu litkaa". Kaikki
on sovittava "migreenivarauksella”, ja lddkittynd tokkurassa ei viitsi kotoa paljon pois-
tua ja ndyttdiytyd. Vaikka lddkitys auttaakin hyvin silld on sivuvaikutuksensa.(Anniina)

Anniina tuo esille kuvaamaan migreenin aiheuttamaa vaikutusta elimiseen jarruna, joka estdi tdy-
silld eldmisen”. Han kuvaa haluavansa tulla ja mennd, sopia, harrastaa, opiskella ja tehdé toité taysi-
painoisesti. Tulkitsen “kisijarrun” Leimuméen (2012, 377, 386) kuvaamaksi ndyrtymisen koke-
mukseksi valttiméttoman muutoksen edessi. Sairauden vuoksi on jouduttu hidastamaan tahtia mika
on hankalaa aktiiviselle henkildlle, joka haluaisi toimia tdydelld teholla. Myos Pohjola (2002, 80)
kuvannut, ettd sairastuneiden kokemuksissa eldmi meni ohi”, koska ei pysty osallistumaan aktivi-
teetteihin tiysin voimin ja siten, kuin olisi halunnut. Anniina kuvaa, ettd eliminen on tasapainoilua,
jotta “migreenin piru” ei suuttuisi litkaa, ja kaikki on sovittava migreenivarauksella. Hin tuo esiin
my0s ladkityksen vaikutukset, joiden vuoksi ei viitsi poistua kotoa ja ndyttiytya julkisesti “tokku-
rassa”. Pohjola (2002, 94) kirjoittaa hoidon fyysisistd muutoksista, jotka voivat vaikuttaa fyysiseen
suorituskykyyn, ulkondkdon ja elimiston toimintaan. Henkiset muutokset puolestaan vaikuttavat hoi-

don vaikutuksiin mielialaan seki sosiaalisen ympériston havainnointiin ja kokemiseen.

Erids keskustelija mainitsee ”ladkepussukan” vilttdméattomyyden, silld lddkkeet on oltava aina saata-
villa heti, koska kohtaus voi isked milloin ja missd vain. Pelko tuli monissa kertomuksissa esille.
Seppéld (2003, 177) kirjoittaa, ettd erityisesti arvaamattomaan sairauteen on hankala sopeutua ja se
on erityisen vaikea potilaan kannalta. Pelko seuraavasta kohtauksesta tai sairauden pahenemisesta on
enemmaén tai vdhemmaén ldsna sairastuneen eldmassa, silld koskaan ei tiedd milloin ja missé seuraava
kohtaus iskee, ja miten sairauden oireet tuleva kulloinkin nékyviin. Pelko toisaalta provosoi stressié
ja saattaa aiheuttaa migreenikohtauksia. Charmaz (1983, 174) kirjoittaa, ettd sairauden ennakoimat-
tomuus aiheuttaa pelkoa ja epdvarmuutta, jolloin saatetaan rajoittaa eliméé jopa enemmén kuin on
tarpeen. Epdvarmuus saattaa liittyd esimerkiksi sairausjaksojen ja lievenemisjaksojen vaihtelevuu-
teen, tai lyhyemmalld aikavélilld hyviin ja huonoihin pdiviin. Tyoeldmésti jattdytymisen pakko, so-
siaalisten sitoumuksien rajoittaminen ja aktiivisuuden vdhentdminen ovat Charmaz’n mukaan arjessa
ndyttdytyvid hiirioitd, jotka vaikuttavat myos mindkuvaan.

Olen 6v pojan yh ja Opiskelen sairaanhoitajaksi ja migreeni sekd Horton yrittdd pdi-

vittdin tyontdd kapuloita rattaisiin, mutta periksi en anna.....imigranin ym voimalla.
(Helmi)

53



Helmin kertomuksessa ndyttiytyy periksiantamattomuus, jonka voi tulkita kuvaavan toivoa ja taiste-
lua sairautta vastaan (Siponen 2003, 151). Helmi kirjoittaa, ettei ei anna periksi ja selviytyy arjessa
mm. migreenilddkkeen voimalla. Tulkintani mukaan aineistossa kertomukset periksiantamattomuu-
desta kuvaavat sankareita, jotka eivét anna sairauden vaikuttaa arkeen sitd lopullisesti muuttaen. Laa-
kitystd kuvataan voimavarana, josta saa energiaa kivun ja muiden vastoinkdymisten voittamiseen.

Hyvistd fyysisestd olosta halutaan nauttia, silld joillakin niitd on harvoin.

6.1.3 Harrastukset ja vapaa-aika

Charmaz (1983, 172) kuvaa sairautta eldmai rajoittavaksi tekijaksi ja monimuotoisen kérsimyksen
lahteeksi. Sairastuneelle merkityksellistd on pystyd valitsemaan itselle mielekkiét ja arvokkaat toi-
minnat, jolloin rajoittuneisuuden tunne ja kérsimys viahenevét. Keskustelijat toivat esille monimuo-
toisesti erilaisia harrastuksia, joihin migreeni saattaa tuoda rajoituksia, osalla migreeni ei vaikuta har-
rastuksiin lainkaan. Mielekk&ind vapaa-ajan toimintoina tulivat esille késilla tekemisen eri muodot,
litkunta, moottoripyordily, musiikki, eldimet, valokuvaus, piirtiminen ja kirjoittaminen.
Vapaapdivd. Paljon toiveita ja suunnitelmia oli. Sohvalla makaamiseksi lddkepohndssd
kuvotus kumppanina meni tamd pdivd hyvin pitkdlti. Vain pakolliset tuli tehtyd. Vitut-
taa. Minulta migreeni vie toimintakyvyn tdydellisesti vain melko harvoin, jotain pystyn

kuitenkin urvottamaan jotenkin pdin. Toki ndin pinnistelemdlld saan kohtaukset pitkit-
tymddn ja uusiutumaan nopeammin, mutta...(Irene)

Myos harrastusten suhteen migreeni vaatii sddnnéllisyyttd esimerkiksi sddnndllisen lihaskuntoilun
muodossa, jossa ei tule liian pitkid taukoja. Erds kertoja kuvasi omalla kohdallaan ”pdénupin suuttu-
van” kovatehoisesta liikunnasta. P44 on ikdén kuin olento, jonka suutahtamista pelédtddn ja jonka
”suuttuminen” ndyttdytyy migreenikohtauksena. Irenen kertomuksessa tulee esille kuvaus vapaapéi-
vastd, jolle oli paljon toiveita ja suunnitelmia. Kuitenkin hin kykeni tekeméén vain pakolliset toimet
migreenikohtauksen ja “lddkepohndn” vuoksi. Irene kertoo sinnittelevinsd jotenkin, vaikka tiedos-

taakin, ettd juuri se saattaa pitkittdd kohtauksia ja saada ne pitkittyméddn ja uusiutumaan nopeammin.

Kavin salilla. Hyvd musa innosti ylittamddn itseni. Sain migreenin. Se tavallinen tarina
siis! (Jaana)

Useissa kertomuksissa tulee esille, ettd keskustelijat eivdt anna migreenin estdd tarkedd harrastemuo-

toa kuten litkuntaa, vaikka sairaus vaikuttaakin ajoittain suoritustehoon. Migreenisté kérsitddn sitten,
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jos se tulee. Jaana nimittdd salitreenistd kertovaa kommenttiaan tavalliseksi tarinaksi”. Liikunnan

myo0td kohtauksen tuleminen saattaa olla toistuva asiantila, johon on jollain tavalla totuttu. On myds

tavallista, ettd migreeni vaikuttaa harrastusvalintoja ja arkipdivén toimintoja rajoittavalla tavalla.
Maaseudun rauha on kylld migreenikolle ihanaa. Maalla syntyneend ja kasvaneena
pddsin kymmenisen vuotta sitten betoniviidakosta takaisin maalle. Ei ohikulkevaa lii-

kennettd, ei valosaastetta, oma rauha (ldhimmdn naapurin kanssa 'raja-aitana’ pieni
joki), kissat rentouttamassa... (Kati)

Keskustelijat kuvaavat, ettd harrastukset pitdvit “jarjissddn” ja ilman niitd ei parjdisi. Harrastukset
tuovat sairastuneelle mielekédstd tekemistéd ja parhaimmillaan ne vievit ajatukset pois pahasta oloti-
lasta. Luonnon l&heisyys ja maaseudulla eldminen on monille merkityksellistd mielen ja kehon tasa-

painon kannalta.

6.1.4 TyOeldmassid selviytyminen

...Ettd en liiottele sairauden kiputasoa ja se ei ole tekosyy sairaspdiviin toistd. (Linda)

Lindan tiivistdd edelld migreenikon toisinaan kohtaamia ennakkoluuloja tyoeldmasséd. Tyoeldméén ja
tyOssd jaksamiseen liittyvid tarinoita aineistossa on runsaasti, mikid on ymmarrettavaa, silld fyysinen
ja psyykkinen toimintakyky vaikuttavat huomattavasti tyokykyyn ja tydhyvinvointiin. Migreeni on
pahimmillaan invalidisoiva sairaus, jolloin fyysinen ja kognitiivinen toimintakyky saattavat heiken-
tyd merkittidvisti ja vaikuttaa siten tyon tekemiseen. Sairauteen voi suhtautua monin erilaisin tavoin,
joiden avulla sairastunut pyrkii suhtautumaan vaatimuksiin ja ottamaan haltuun ajatuksellisesti tai
toiminnallisesti eliménsi, joka on sairauden vuoksi “riistdytynyt kédsistd”. Selviytymisstrategioita ku-
vataan usein psykologiasta lainatulla coping -késitteelld, jota késiteltiin myds luvussa 6.1.2. (Seppéld

2003, 177.)

Mulla kdvi joitain vuosia sitten niin, ettd minut savustettiin ulos tydépaikasta sairaus-
poissaolojen eli migreenin takia. Olin ollut poissa melko usein yhden pdivin viikossa
Jja jotain satunnaisia parin viikon sairauslomia masennus-diagnoosilla. Irvokasta siind
oli se, ettd kyseisessd tyopaikassa olisi ollut ihan valtavan hyvdt etdtyémahdollisuudet,
muut niitd saikin kdyttdd, mutta mind en. En jaksa selittdd tihdn koko tarinaa, mutta
olin tietenkin tdysin burn out kroonisten kipujen ja narsistiesimiehen takia. Mutta tari-
nan varsinaisena pointtina, kun tyot loppui, loppui myos migreeni. Tai siis harveni ja
palasi takaisin ldhinnd sithen hormonaaliseen versioon, joka kesti pdivin pari monen
viikon putkien sijaan. Oma teoriani on, ettd montakin syytd kipujen helpottumiseen,
Stressin poistuminen tietysti, mutta ennen kaikkea se, ettd en saanut niitd kahden viikon
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migreeniputkia, koska en joutunut yrittimddn pelkdstddn lddkkeilld katkaisemaan mig-
reenid. Sain ottaa lddkkeen ja nukkua migreenin pois, sen sijaan, ettd menin toihin ldd-
kepohndissd ja puolitajuissani, ja aiheutin silld jatkuvan migreenikierteen. Tuo minun
Juttuni oli tosiaan torked niin monella tavalla, sain kylld korvaukset asiasta ja pddsin
pois erittdin huonosti organisoidun esimiestoiminnan tyopaikasta. Jokseenkin kroonis-
tunut migreeni/fibromyalgiakivut silti helpottivat vapaalla ollessa. Eli siind mielessd
epdtoivoiseenkin kiputilanteeseen saattaa l6ytyd apu. (Meeri)

Keskustelijoista osa koki parjddvinsa tyoeldiméssd migreenin kanssa, jotkut kertoivat olevansa pit-
kélla sairaslomalla, ja osa koki tydeldméssid olevan liikaa haasteita ja oli joutunut jadmédan sairaseldk-
keelle tai parhaillaan odotti pditostd elikkeen myontdmisestd. Jotkut olivat kohdanneet migreenin
vuoksi hankalia tilanteita tydoeldméssé ja joutuneet jopa savustetuksi ulos” tyOpaikastaan sairaus-
poissaolojen vuoksi, kuten Meeri kuvaa. Hén tuo esille, ettd mahdollisuus levété ja hoitaa migreenid
toiden padttymisen jalkeen rauhoitti pitkittyneitd migreenijaksoja, silld endd ei ollut stressid eiké tar-
vinnut vikisin sinnitelld lddkkeiden voimalla toissd. “LédkepOhndssi” toissd sinnittely piti migree-

nikierrettd ylla.

Toissd jos on iskenyt niin yleensd kdsketty kotiin tai lepddmdicdn, jos ovat ehtineet huo-
maamaan. Arsyyntyvit ja ahdistuvat toki koska aina se on kesken vuoron hankala ti-
lanne. Yleensd ehdin lddkitsemdcdn itseni ajoissa jolloin ei ehdi vaikuttaa niin paljon
tyokykyyn. Migreenin arvaamattomuus on ehkd se mille vihiten ymmdrrystd riittdd, on-
han se hankalintakin ja toissdkin vaikeimmat tilanteet aiheuttaa. (Niina)

Keskusteluissa mainittiin, ettd sairaudesta kertominen tydyhteisossa oli valttdmétontd juurikin pois-
saolojen vuoksi. Kuitenkin pohdittiin, kdfintyyko sairaudesta kertominen itsed vastaan. Ladkkeen voi-
malla “normaalisti” toimiminen tuotiin myos esille. Sairastunut henkild usein pyrkii toimimaan ha-
nelle ulkoapdin asetettujen ja hidnen itsensé asettamien vaatimusten mukaisesti ja tiyttdméadn ne mah-
dollisimman hyvin (Charmaz 1983, 187). Buryn (2001, 272) mukaan sairastunut voi yllapitd4 sai-
rautta edeltivid eldméntyylid ja ehedd identiteettid, esimerkiksi jatkamalla samoja aktiviteetteja kuin
ennenkin. Migreenid sarastavien on havaittu kdyvin koulussa ja tdissd padnsérystd huolimatta, minka
vuoksi heikentynyt tydteho pitkittyy verrattuna siihen, ettd oltaisiin poissa tdistd (Abu Bakar ym.
2016, 70).

Sairauden arvaamattomuus tulee Niinan kertomuksessa esille mahdollisena syynd “ymmartaméatto-
myydelle”. Toissd sairastuminen hankaloittaa koko tydyhteison toimintaa, miki saattaa aiheuttaa ar-

tymystéd tyokavereissa, silld joillakin tydnkuva ei salli migreenikohtauksessa tydskentelyd lainkaan.
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Niina kertoo kuitenkin pystyvinsi yleensé jatkamaan to6itd, kunhan lddkitsee ajoissa. Siponen (2003,
158-159) kirjoittaa péarjadmisen eetoksesta, joka viittaa parjddmiseen henkilokohtaisena onnistumi-
sena ja itsensé ansiosta eliméssd onnistumiseen. Parjaamailld vahvistetaan itsetuntoa ja —arvostusta,
mikd helpottaa sairauden kohtaamista ja itsensd hyvaksymistd sairauden heikentdmaistd toimintaky-
vystd huolimatta. Pohjola (2002, 112) on tarkastellut kilpirauhasen vajaatoimintaa sairastavien koke-
muksia sairaudestaan suhteessa identiteettiin ja sosiaalisiin suhteisiin. Hdn on havainnut kilpirauhas-
sairauteen sairastuneiden normalisoivan pitkdéin oireitaan ja elaméansi kenties tehokkuuden ihanteen
ja suorittamispakon vuoksi. Goffman tarjoaa késitettd passing (ohittaminen, peittely) tilanteisiin,

joissa pyritddn olemaan paljastumatta ja ylldpitimadn normaaliutta (Goffman 1986, 57-58, 93-95).

Selviytymistihdn tamd vdililld on. Sain hurjat 6pv sairaslomaa kun todettiin ettd paha
on tilanne migreenin suhteen, triptaaneja menee liitkaa ja aloitetaan uudeksi estoksi
entuudestaan ylivisyneelle Topimax. Samalla todettu vakava tyouupumus joka tosin pi-
demmdn aikavilin tuotos mutta samalla pahentunut luonnollisesti. En edes uskaltaisi
olla sairaslomalla pidempdiin kun pelkdcdn jo tyépaikankin puolesta, tdmd kaikki kuor-
mitus, kipu ja kaaos téissd ovat saaneet minutkin rdiskymddn. Ja olen yleensd ihan rau-
hallinen ihminen. Esimieheen en luota endd ollenkaan. (Oona)

Joissakin kertomuksissa tuli esille, ettd tyonantajan mielesti on vain tultava toihin ja ”pomo katsoo
kieroon”. Keskustelijat harmittelivat migreenin vuoksi poissaoloja tdistd. Oona kuvaa tydelamaa sel-
viytymiseksi, ja hin on saanut muutaman pdivén sairasloman pahan migreenitilanteen vuoksi. Oona
pelkdd tyopaikkansa puolesta eikd uskalla olla liitkaa pois toistd. Vaskilampi (1992) kirjoittaa, ettd
yksilon kokemus sairaudesta peilaa my0s kulttuurista kontekstia, jossa sairaus tulee koetuksi, ja esi-
merkiksi kivulla voidaan todeta olevan seké julkinen ettd yksityinen puoli. Kipua sdddelldén julkisesti
siind, millaista kipua ja kédrsimystd huomioidaan ja miten kipua on kulttuurisesti sopivaa ilmaista.
Samoin kulttuuri maéarittdd kivun ilmaisun tulkintoja ja kipuun suhtautumista, ja millaisiin toimenpi-
teisiin kivun vuoksi ryhdytddn. Kipu saa titd kautta omanlaisensa kulttuurisen merkityksen. Suoma-
laiseen terveyskulttuuriin on perinteisesti kuulunut kipujen julkinen véhittely ja asiallisuus niihin
liittyen, mikd pohjautuu omatoimisuuden, yrittelidisyyden ja suorittamisen ihanteeseen. Kivun néh-
dddn kuuluvan osaksi elaméi. (Vaskilampi 1992, 154-156.) Suoriutumisen ja suorittamisen halu ja
ladkkeiden voimalla t6issd sinnittely ndyttaytyivit tyoelamaa kasittelevissa kertomuksissa, mika tul-
kintani mukaan kertoo tarpeesta yrittda tayttda kulttuurin méérittimia ja tydeldmin asettamia vaati-

muksia.
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Kertomuksissa tulee esille, ettd tydtehtdvit itsessddn saattavat sisdltdd migreenid provosoivia tekijoita
kiireen, valon, stressin ja metelin vuoksi. Samoin mainittiin toissé vakisin “roikkuminen” ja sinnittely
ladkkeiden voimalla, miké saattaa aiheuttaa voimattomuutta ja uupumista. Siponen (2003, 145) kir-
joittaa arjessa selviytymisestd, jonka avulla sairastunut pyrkii vastaamaan héneen kohdistuviin vel-

vollisuuksiin ja roolivaatimuksiin, jotka liittyvét esim. ikéén ja sukupuoleen.

Itse olen ndin aikuisidlld alkanut opiskelijaksi jdilleen ja poissaoloja tulee tdilld hetkelld
noin yksi pdivd viikossa. Pddtetyoskentely on helvettid migreenille, joten siksi pddtin
vaihtaa alaa. Opiskelen tdlld hetkelld, ldhiviikkoja noin kuukauden vilein, paitsi silloin
kun on harjoittelua. Etdviikoilla usein migreenid, kun tdytyy tehtdvid tehdd koneen dd-

ressd. Tulevassa tyossd (jos musta nyt sitten tarhan tdti tulee on se hyvd puoli, ettd
se on vaihtelevaa ja siind liikutaan paljon. Paikallaan jumittaminen mulle pahinta.

(Pirjo)

Migreeni tuo rajoitteita uravalintaan ja jotkut kertoivat joutuneensa vaihtamaan alaa sairauden vuoksi
esimerkiksi pois paitetydskentelystd, kuten Pirjo. Hian kertoo huomanneensa opiskelun myotid mig-
reenin jilleen provosoituvan pahemmin etiviikoilla, jolloin tehddin tehtivid koneen dérelld. Migree-
nid sairastava voi joutua tekemiin ammatillisia valintoja, jotta voisi mahdollisimman hyvin, ja esi-
merkiksi kolmivuoroty0 ei vélttimatta kaikille sovi. Ammatin vaihtuessa kertojan arvojérjestyksessa
painotetaan enemmain terveyttd ja oman itsensé ja vointinsa kuuntelemista. Uuden ammatin valin-
nassa on huomioitu my6s migreenid provosoivien tekijéiden véltteleminen, kuten Pirjon kertomuk-

sessa “paikallaan jumittamisen” vélttdminen.

Tilannehan on minulla vield ihan hyvd, pystyn tekemdidin tdyttd tyoaikaa vaikkakin sitd
minulle sopivaa yotyotd (se on minulle luontainen rytmi ja pysyy yksi rytmi). Mutta koko
ajan on pelko pahenemisesta. Niin sitd yrittdd sitten paahtaa nyt kun vield on tdtd toi-
mintakykyd jdljelld jotta saisi asuntolainaa ym pienenemddn. Ettd olisi yksi murhe vi-
hemmdin sitten jos/kun migreeni vie tyokyvyn. Asuntolainaanhan ei saatu takaisinmak-
suturvaa sairauden varalle juurikin siksi koska minulla on migreeni enkd ollut silloin
9v sitte 100% terve kuten ehdoissa on. (Essi)

Essi kuvaa kertomuksessaan tarvetta mm. asuntolainan lyhentdmiseksi “paahtaa” toissd, kun on vield
toimintakykya jéljelld, jotta olisi yksi murhe vihemmaén, kun migreeni vie tyokyvyn. Hén kertoo pel-
kadvinsd migreenin pahenemista. Tulkitsen Essin kertomuksesta, ettd hidn ennustaa olevansa visté-
mittd tyokyvyton jossain vaiheessa, mutta sitd ennen on yritettdva tehdd mahdollisimman paljon toita.
Migreenin vuoksi asuntolainan takaisinmaksuturva on aikoinaan evitty, joten pelko migreenin pahe-

nemisesta liittyy taloudellisin hankaluuksiin, joita siitd saattaa seurata.
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6.2 Migreenin hoitosuhteet ja oman sairauden asiantuntijuus

6.2.1 Hyvid ja huonoja hoitokokemuksia

Potilas kohtaa hoidon aikana sairaudestaan monia erilaisia jasennyksid terveydenhuollon ammatti-
laisten kautta, ja kdrsimysta lievitetdén erilaisilla hoitotoimenpiteilla ja 1ddkkeilld (Soivio 2004, 176).
Keskusteluissa kéytiin 14pi sekd positiivisia ettd negatiivisiksi koettuja hoitokokemuksia ja niihin joh-
taneita tekijoitd. Keskusteluissa tuli esille, ettd monilla on oma migreenin hoitoon erikoistunut neu-
rologi jopa vuosien ajalta joko yksityisessa tai julkisessa terveydenhuollossa, eikd muiden vastaan-
otolle vélttimattd endd suostuta menemiddnkddn. Merkityksellistd oli lddkdrin kanssa rakennettu ja
jaettu ymmarrys ladketieteeseen perustuvasta sairauden selityksestd ja hoidosta (Honkasalo 2008,
118). Oman hoitavan lddkérin ammattitaitoa hyodynnetddn ajoittain konsultaatioilla tarvittaessa.
Yleisladkarin vastaanotto tai pdivystykseen hakeutuminen nihtiin 1dhinnd pakon sanelemana tilan-
teena, silld pdivystdvin yleislddkarin ammattitaitoon ei vélttimaéttd luotettu yhtd paljon kuin pédédn
alueen sairauksiin erikoistuneen neurologin tietotaitoon. Aina neurologiakaan ei automaattisesti ko-
ettu asiantuntevaksi 144kariksi, ja parhaiten hyvian 1adkarin 16ytd4 migreeniin erikoistuneiden ladka-
reiden joukosta, jota vield muut migreenid sairastavat suosittelevat.
tth:ssa oma (yleis)lddkdri. jos pdivystystyyppisesti joudun kdymddn, niin sitten tulee
aina joku random-tyyppi. mut tth:ssa asioin vain pakolliset. julkisella puolella sama
neurologi ollut pari vuotta. Jos joudun hakeutumaan sairaalan pdivystykseen niin sielld
nyt sit kuka sattuu olemaan.. onneks mun neurologi on kuitenkin kirjoittanut hyvin

suunnitelman mun tietoihin milld lddkitd jne... ettd varsin tyytyvdinen olen ollut tin pari
vuotta hoitaviin tahoihin. vaikka mieluiten kuitenkin olisin ilman migreenid. (Ritva)

Ritvan kertomuksesta kdy ilmi pdivystyksen satunnaiset ladkarit ja toisaalta omaldékéarin merkitys.
Tyoterveyshuollossa hédn asioi “’vain pakolliset”, vaikka tydterveyshuollossa Ritvalla onkin oma hoi-
tava yleislddkari. Sairaalan pdivystykseen ldhdetdin vain silloin, kun on “pakko”, jolloin hoitavana
ladkérind voi olla ’kuka sattuu olemaan”. Ritva kertoo, ettd oma neurologi on onneksi kirjoittanut
hyvén hoitosuunnitelman potilastietoihin, mikéd auttaa hoidon saamisessa ladkdreiden vaihtuessa.
Ritva paittaa kertomuksensa tyytyvéaisyyteen hoitavista tahoistaan, vaikka mieluiten toki eldisi ilman
migreenid. Kertomuksessa vélittyy eri hoitotahojen paillekkéisyys ja limittyneisyys, mutta myos po-

tilaan valikointi hoidon paikaksi tilanteesta riippuen.
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Ihmiset jotka sairastavat tai heidén ldheisensé suhtautuvat sairauteen, tekevit mielekkééksi ja toimi-
vat sen puitteissa sukupuolensa, yhteiskunnallisen asemansa ja kulttuurisista ldhtokohdista riippuen.
Arkieldmén lisdksi sairaudelle annettujen merkitysten annossa siihen liittyvit instituutiot, kuten ter-
veydenhoitopalvelut ja -laitokset, ovat myos mukana. (Honkasalo 2008, 69.) Keskustelijat toivat
esille laidasta laitaan kokemuksia saamastaan hoidosta ja nimesivit konkreettisesti hoitolaitokset hy-
vien ja huonojen hoitokokemusten paikoiksi julkisessa ja yksityisessd terveydenhuollossa ja sairaa-
loissa. Keskusteluissa ndhtiin tidrkednd tarkistaa tilanne sddnnollisin véliajoin, silld “sairaus elda
omaa eldméddnsd”. Migreeni ei ole staattinen tila, joka pysyy samana, vaan vaatii tarkkailua vaihtele-

van ja vaihtuvan oirekuvansa vuoksi.

Oma lddkdri th:n kautta ja tyoterveydessd pari oma lddkdrid... eikd kukaan heistd hoida
mun migid (liian vaikea)..uusivat kylld reseptit. Eivit kirjoita neurolle lihetettd, yksi-
tyiselld kdvin pari kertaa. Tilanne vain huonontunut, pitds taas kédydd vaan maksaa lii-
kaa. (Seija)

Keskusteluissa tuli myos esille kokemuksia siité, ettd hankalan oirekuvan vuoksi migreenié ei kai-
kissa hoitolaitoksissa hoideta tai ole pystytty tunnistamaan oikean hoidon saamiseksi. Seija kertoo
omien ladkdreidensd vain uusivan reseptit. Seijan kommentissa tuli esille, ettd hoitopaikkojen valin-
taan vaikuttaa myos oma taloudellinen tilanne, jolloin hankalasta sairaudentilasta huolimatta ei voitu
hakeutua esim. yksityislddkérin vastaanotolle sen kalliimman hinnan vuoksi. Vaikka Seijan tilan-

teessa vastaanotolle tdytyisi mennd, hénelli ei ole sithen varaa.

Todellakin laidasta laitaan. Migreeniasioissa varsinkin. Mutta on tullut vastaan neuro-
logeja, jotka ei tajua mistddn mitddn. Pdivystyksessd oon saanut todella typerdd aliar-
vioivaa kohtelua, kun oon kertonut, ettd olen jo ottanut lddkkeitd yli maksimiannosten,
niin panadolia, buranaa, triptaaneja kuin primperaniakin ja kertonut, ettei mikddn
auta. Taman jdlkeen lddkdri mddrdd 1 gramma panadolia ja 600 mg buranaa. Niin kuin
md huvin vuoksi haluaisin maata pdivystyksessd. Lopulta, kun ei monen tunnin tiputuk-
set farkkilddkddn auta, niin nostetaan kddet pystyyn ja sanotaan, en pysty auttamaan.
Onneksi oli tdlld kertaa sentddn tajunnut konsultoida neuronpolia, jossa olin kirjoilla
Jja pddsin lopulta neuron osastolle. Sielld sitten oikea lddkitys, oma pimed huone ja oma
rauha, ihanat lddkdri ja ihania hoitajia. Nyt katosi ajatuskin jo.. Pointti kuitenkin oli,
ettd voi kuinka se helpottaisi migreenikon eldmdd, kun potilasta kuunneltaisiin, eikd
hoidettaisi rutiininomaisesti. Toisi varmaan sddstojdkin, jos saisi heti tarvitsemansa
avun.. (Tuula)

Tuulalla on hoitokokemuksia “’laidasta laitaan”. Vastaan on tullut myos neurologeja jotka eivit “’tajua

mistddn mitddn”. Tuula kertoo turhautumisestaan ld4kérin padtokseen méératd uudelleen samat 1aak-
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keet, joita oli itse aikaisemmin kokeillut tuloksetta. Useamman tunnin tehottoman tiputushoidon jil-
keen hoitohenkilokunta “nosti kédet pystyyn. Padstyddn neurologian osastolle Tuula sai migreenié
helpottavan rauhallisen ympéristdon ja ymmartidvin hoitohenkilokunnan ympérilleen. Tuula toivoo,

ettd hoitohenkilokunta kuuntelisi tarkemmin potilasta eiké hoitaisi rutiininomaisesti”.

Helman (2007) kirjoittaa, ettd ladketieteellisestd ndkokulmasta 144kéri ensisijaisesti yrittdd tehda ob-
jektiivisen diagnoosin potilaan kuvauksen perusteella. Potilaan subjektiivinen kokemus sairaudesta
el valttdmatta juuri tule esiin. Biolddketieteellisen, ammattimaisen lddketieteen nousun myota 1adka-
rit ovat alkaneet kiinnittdd enemmain huomiota potilaan oireisiin selvittddkseen sairauden objektiivi-
sen, biologisen perustan. Aiemmin ldht6kohtana ollut potilaan kerronnan, olosuhteiden ja arvojen
kokonaisvaltainen huomioiminen on jaanyt vihemmialle, silld sairauden merkit, oirekuva ja mitatta-
vissa olevat tekijdt muodostavat nykyisen perustan hoidolle. (Bury 2001, 266.) Myos Mikkonen
(2009, 15) kirjoittaa, ettd ld4ketieteen erikoistumisen myotéd sairastuneen kohtaaminen on muuttunut,
eikd héntd oteta endd huomioon kokonaisvaltaisesti vaan toimenpiteeseen liittyvédni tapauksena. Ter-
veydenhuollon tehostumisen myo6té julkisessa terveydenhuollossa sairastuneelle jaa vihemmaén ai-

kaa.

Lillrank ja Seppéild (2000, 105) esittévit, ettd lansimaisen l4éketiede perustuu rationaalisuuteen, jol-
loin kaikki hypoteesit ja oireet on todennettava laboratoriokokeilla ja muilla mittausmenetelmilla,
ennen kuin oireilun syy voidaan diagnosoida taudiksi. Potilaan oireisiin ja niiden kehitykseen liittyva
kerronta on luotettavampi kuin mitk&én bioladketieteen menetelmét (Karjalainen & Kotkavirta 2001).
Objektiivista lddketiedettd edustava ladkari e1 valttdmaittd kykene tunnistamaan potilaan karsimysta
ja sairauden ainutkertaista kokemusta, jolloin ollaan sietdméttomaéssa tilanteessa potilaan nikokul-
masta, silld 14ddkarilld on kuitenkin asiantuntemukseensa pohjautuva valta miérittdd hoitotoimenpi-
teitd ja sairautta. Toisaalta potilas el myOskddn kohtaa pelkdstddn yhtd yksittdistd 144kérid ja hanen
edustamaansa ladketiedettd, jolloin hinen kokemuksensa pohjautuu useiden erilaisten lddkéreiden an-
tamaan hoitoon ja siten hyvin monikerroksisena annettuun liéketieteelliseen kokemukseen. (Soivio
2004, 189.) Ladketieteen yksi suurimmista haasteista on sanottu olevan “normaalin ja epdnormaalin”
erottaminen, silld ihmisten ominaisuudet eivit ole identtisid, ja sairaudet syntyvit usein monien teki-

joiden yhteisvaikutuksesta (Huttunen 2011, 50).
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.hmm.. Pdivystyksissd yleensd huonoa "palvelua”, lddkdrit ja hoitajat ei oikein mitddn
osaa (auttaa). Narkkarina mua varmaan pidetddn? Tai vihintddn tyhmdnd ja laiskana..

Neurolla tulee joskus se olo, ettd hekin laittaisivat mut johonki suljetulle.. & (Venla)

Venla kertoo saaneensa paivystyksessd yleensd “huonoa palvelua”, silld 144kérit ja hoitajat eivit osaa
auttaa. Han kokee, ettd hdntd pidetddn narkkarina, tyhména tai laiskana. Erikoissairaanhoidossa Venla
kertoo kokeneensa, ettd hoitohenkilosto laittaisi hdnet mieluiten suljetulle osastolle mielenterveyspo-
tilaan tavoin. Narkomaaniksi tai mielenterveysongelmista kérsiviksi luuleminen on silloin télldin
migreenipotilaiden puheissa esiintyva hoitohenkilokunnan taholta esille tuleva stereotypia, ja poti-
lasta voimakkaasti stigmatisoiva mdiirite. Goffman (1986) kirjoittaa stigmatisoitumisesta, jonka
kautta yksilo kokee arvonsa alenevan sosiaalisesti ei toivotun ominaisuuden vuoksi. Pdihderiippuvai-
nen tai mielenterveysongelmainen edustaa sosiaalista poikkeavuutta, ja tdhin kategoriaan liitetyksi
tuleminen koetaan leimaantumiseksi. (Emt., 4-5.) Charmaz (1982, 181) tulkitsee yksilon minuuden
uhaksi hipedlliset médritelmit (discrediting definitons), jotka voivat ilmeté tdyttiméttdmien odotus-

ten vuoksi tai muutoin vuorovaikutuksessa muiden kanssa.

Pakko kommentoida, koska itse olen saanut pdivystyksessd aina hyvid hoitoa, yleensd
ihan todella hyvdd hoitoa. Kukaan ei ole koskaan sielld sairauttani vihditellyt. Pitkitty-
neen migreenikohtauksen hoito ei ole prosessina vaan mitenkddn kauhean kiva... Par-
haimmillaan olen kdynyt ensin tyoterveydessd, jossa vaan jotain Voltarenia pistettiin ja
tehostettiin esilddkitystd. Sitten seuraavana pdivind uudelleen ihan vaan kuullakseni
etteivdt voi tehdd mitddn (piti kuitenkin ensin sinne mennd, kun sattui olemaan tyoaika
Jja hoitaja puhelimessa ei voinut sanoa ettei tarvi tulla) ja sitten ensin kaupungin akuut-
tivastaanoton kautta erikoissairaanhoitoon, jossa ensin kdvi yleislddketieteen tohtori
minua katsomassa ja totesi, ettd haluaa konsultoida neurologia... Onneksi nykydcdn
saan mennd jo suoraan pdivystykseen ja tiedoista l6ytyy milld voipi lddkitystd ainakin
aloitella eikd tarvi aina neurologia. Migreenissd ei ole kiva odotella meluisissa ja va-
loisissa auloissa istualtaan montaa tuntia ja sen jdlkeen vield pedissd meluisassa pdi-
vystyksessd. Mutta hoitohenkilokunta on tehnyt aina parhaansa vallitsevissa olosuh-
teissa. Viimeksi pddsin ihan osastolle yoksi, missd sain olla omassa pimedssd huo-
neessa. Vastaavasti taas useammassa eri tyoterveydessd olen tormdnnyt ihan ihmeelli-
koissairaanhoidossakin on ollut kaikenlaista... Ensimmdinen neurologini oli vaan sitd
mieltd, ettd se nyt vaan on migreeni, se on nykyddn hyvin yleinen ja minua voidaan
hoitaa ihan tdysin perusterveydenhuollossa ja kokeilla vaan eri estolddkkeitd vuorotel-
len. Sain aina uuden ldhetteen, kun tk lddkdrit oli eri mieltd ja aina oli sama neurologi
minua vastaanottamassa ja pois kddnnyttimdssd. Kdvin vuoden verran fysiatrian puo-
lella, jossa tuli ensin sellainen olo, ettd olen ihan laiska p*ska ja kaikki vaivani ovat
vaan omaa viitsimdttomyyttd pitdd itsestini huolta. Psykosomaattiseksikin oireitani
epdiltiin. Lopulta fysiatrini kanssa kehittyi kuitenkin ihan hyvd hoitosuhde ja sain to-
della hyvdd hoitoa sieltdikin, kun hieman tutustuttiin ensin. Siirryin takaisin neurologi-
alle ja viimeisin erikoistuva neurologi oli todella mukava ja empaattinen, halusi vield
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soittaakin ja kysyd kuulumisia vilissd ennen seuraavaa kédyntid. Mutta tuntui ettei hdn
oikein ymmdrtdnyt kuinka paljon sairauteni hoidon eteen pyrin tekemdidn, kun neuvoina
oli mm. juoda riittdvisti ja huolehtia ettei niska rasitu. (Asta)

Kertomuksissa esiintyi ajoittain monimutkaisiakin polkuja oikean diagnoosin ja hoidon saamiseksi.
Asta kuvaa saaneensa péivystyksessd yleensd hyvaa hoitoa, eikd kukaan ole véhitellyt sairautta. Kui-
tenkin pitkittyneen migreenikohtauksen hoitoprosessi voi olla haastava. Asta kertoo tilanteesta, jossa
hin ensin on hakeutunut tyoterveyshuoltoon kaksi kertaa, ennen kuin hénet ohjattiin akuuttipdivys-
tyksen kautta erikoissairaanhoitoon. Erikoissairaanhoidon yleisldédkéri konsultoi lopulta neurologia.
Nykyddn Asta voi menné péivystykseen suoraan, ja potilastietojarjestelméssd on hoito-ohjeet sopi-
vasta lddkityksestd valmiina. Han kertoo kokeneensa vihittelyd ja sairauden leimaamista psyko-

somaattiseksi. Astalle on tullut tunne, ettd hén ei olisi tehnyt itse hoitonsa eteen tarpeeksi toité.

Lillrank (2003, 1051) on tutkimuksessaan kuvannut selkdkivusta kirsivien potilaiden saamaa vahét-
telyd ladkareilti, jotka véittdvat potilaan kuvittelevan oireet. Potilaat ovat kokeneet, ettd 1adkéri ei ota
oireita vakavasti ja tulevat osaksi potilaan ongelmaa vilinpitimattomén asenteen kautta. Lillrankin
aineiston kertomuksissa korostui potilaan kuuntelemisen tirkeys, ja turhautuminen ja loukkaantumi-
nen saattoivat johtaa siithen, ettd potilaat vaihtoivat ladkérid. Potilaat toisaalta saattoivat alkaa seurata

ladkarin ndkemysti, ja ajattelivat kuvittelevansa oireet.

Onhan noita monenlaisia, mutta erityisesti haluaisin nostaa yhden hyvdn kokemuksen.
Menin terveyskeskukseen viikon kestdneen jdnnityspddnsdrky-migreenikohtausputken
tiimoilta. Lddkdrille ei ollut aikoja, joten sain ajan sairaanhoitajalle. Hoitaja ndki il-
meestdni ettd nyt on paha. Sammutti heti valot hoitohuoneesta, otti pdidni kdmmeniensd
vdliin ja kysyi auttaako jos hdn painaa ndin. Tuntui hyvdltd, hetken "hieroi" pddtdni.
Juteltiin ja hdn kysyi mitd itse olin ajatellut lddkkeeksi. Pyysin triptaanin vaihtoa ja
lihasrelaksantteja sekd lisdd Panadolia. Hoitaja soitti lddkdrille ja asia hoitui suit sait.
Sain itse valita jdadnko terveyskeskukseen vai menenko kotiin, menin apteekin kautta
erittdin kiitollisena kotiin potemaan ja putki katkesi sitten lopulta. (Emilia)

Emilian kertomuksessa hyvé hoitokokemus liittyy pitkittyneen jannityspdénsarky- ja migreenikoh-
tausputken hoitoon. Hénet vastaanottanut hoitaja oli heti ndhnyt Emilian huonon olon, sammuttanut
valot ja tarjoutunut hieromaan kipedé paatd. Hoitaja oli myds tiedustellut, mitd ladkkeitd Emilia itse
oli ajatellut hoidoksi, ja hoitaja hoiti asian ld4kérin kanssa eteenpdin ’suit sait”. Lopputuloksena oli

onnistuneen hoidon Idytdminen ja migreeniputken katkeaminen.
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Onnistuneeseen hoitokokemukseen vaikutti potilaan ’ihmisend” kohtaaminen, ja myds henkilokemi-
oiden ’synkkaaminen” tuotiin esille. Hyvé ohjeistus, véhitteleméttomyys ja potilaan rauhoittelu néh-
tiin tdrkeind. Lisdksi olennaista oli se, ettd hoitohenkilokunnalla on tarpeeksi aikaa potilaan kohtaa-
miseen. Potilaan “kuunteleminen” ja kuvattujen oireiden ottaminen totena ja “uskominen” néhtiin
merkityksellisend hoidon onnistumisen kannalta. My6s Pohjola (2002, 107) kuvaa tutkimuksessaan,
ettd hyva ladkari kuuntelee potilasta tarkasti sekd suhtautuu hdneen kokonaisuutena. Ladkarin omien
ammatillisten rajojen tiedostaminen ndhtiin myos tdrkedna ja uskottavuutta lisddvané. Kirjoituksissa
mainittiin myds “yhdessd hoitamisen” térkeys, jossa ladkari pyrkii 16ytdméén hoidon omasta aukto-
riteettiasemastaan vélittimattd yhdessi potilaan kanssa. Oma asiantuntijuus nousee esille my0s 144-

kitsemista kasittelevassa luvussa 6.2.3.

6.2.2 ”Nappiresepti kouraan ja ovesta ulos” — Saamatta jddnyt ohjaus

Hoitohenkilokunnalta saatu ohjaus nihtiin selvisti puutteellisena. Potilas saattaa kokea olevansa itse
vastuussa hoidostaan ja sen kokonaisuuden hahmottamisesta (Soivio 2004, 179). Kysyttiessd mil-
laista ohjausta keskustelijat olivat saaneet migreenin hoitoon ja sen kanssa eldmiseen, vastattiin
useimmiten ohjauksen rajoittuneen lahinni ladkkeen miirdamiseen. Sairaudesta ja sen kanssa eldmi-
sestd oli otettava itse selvdi. Oman sairautensa asiantuntijuus tuli kertomuksissa vahvasti esille.
En minkddnlaista. Nappiresepti kouraan ja ovesta ulos. lhan itse sai ottaa selvid mm.
ruokavaliojutuista, vitamiinilisistd sun muista lddkkeettomistd hoitomuodoista.(Fanni)

(...) Lisddn vield, et saan tietoa nyt migreenistd ja hoidon. Mutta muuten en saa vield-
kddn miten arjessa pdrjdisi paremmin, tai ruokavaliosta, tai mistdidn muustakaan. On-
neksi on ndmd vertaistuen ryhmdt, mistd parhaimmat neuvoa antavat annetaan. (Helmi)

Fannin ja Helmin kertomuksissa tulee esille, ettd he ovat joutuneet ottamaan selvad hoitoon liittyvista
seikoista, ruokavaliosta, lddkkeettomistd hoitomuodoista seka ladkkeellisistd hoitosuunnitelmista ko-
konaisvaltaisemmin itse. Moni koki, ettd on ollut itse vastuussa hoidostaan, ja on selvitettava itsendi-
sesti erilaisia hoitomuotoja lddkkeellisten lisdksi. Laédkareiltd ei juurikaan saa apua sairauden kanssa
eldmiseen. On ollut pakko opetella itse eldmdin sairauden kanssa ja ottamaan sairaudestaan selvéa,
ja parhaimman tuen ja avun saa vertaistukiryhmisté. Potilas on itse itsensi ja sairautensa paras asian-

tuntija, joskus ladkéarinkin mielesti. Tulkitsen hoidon ohjaukselle olevan kuitenkin paljon tarvetta, ja
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hoitohenkilokunnalta saatavan ohjauksen puuttuessa vertaisryhmistd saatu tieto, tuki ja kannustus

ndhddan merkityksellisiné.

Vertaistukiryhmdssd huomaa mydés, miten heikolla evistykselld lddkdrit jdttdavdt ihmiset
migreenin kanssa selviytymddn, etenkin vasta diagnoosin saaneet. Ei ole kerta tai kaksi
kun joku kyselee vertaisryhmdiltdi ettd "otin jo kolmantena pdivind perdkkdin tdsmd-
lddkkeen, saanko nyt lddkepddnsdryn? Uskallanko ottaa endd lddkettd." (Irja)

Irja tuo esille, ettd tukiryhmien kautta saa huomata myds sen, miten viahén potilaat saavat ohjeistusta
ladkareiltd. Hian korostaa, ettd useamman kerran vasta diagnoosin saaneet ovat pyyténeet vertaistuki-
ryhmaéssa lddkkeellistd neuvontaa sarkylddkepédénsaryn pelossa. Keskustelijat tuovat esille myos huo-
lensa ladkéreiden vanhentuneesta tiedosta migreenin hoidossa, ja potilaalla voi olla enemmaén tieté-
mysté sairautensa hoidosta kuin ladkérilla. Siten kertomuksissa vertaisten antamat ohjeet ja oma tie-
tdmys sairaudesta ndyttdytyvit merkityksellisempind kuin ladkéreiden ohjeistukset. Keskusteluissa
tuodaan esille myds huoli, misti voi saada apua silloin kuin omakaan tietotaito sairauden hoitamisesta

el enda riita.

6.2.3 Ladkinta “kantapdin kautta”

Vertaisryhmékeskusteluissa ldédkitykseen liittyvit keskustelut ovat tavallisia (Bauer ym. 2013; Kurtti
2014). Ryhmadssi vertailtiin paljon tdsma- ja estolddkityksid sekd niiden annostuksia ja mahdollisia
sivuvaikutuksia. Olennaista migreenin hoidossa on lddkitd tarpeeksi ja oikealla tavalla riittdvéan
ajoissa (esim. Farkkild 2016). Samoin keskusteluissa ndyttdytyivit myds vaihtoehtoiset 14dkinnin

muodot, kuten luontaistuotteet ja erilaiset vitamiinit.

Vieldkin timd on vaikea kysymys vaikka on 20 vuotta migreenihistoriaa minullakin ¢
silloin lapsena/nuorena en saanut mitddn lddkettd koska olin oppinut pelkddmddn niin
lddikkeitd kuin niiden ottamista koska ditini on kamalan lddkevastainen. Vihintddnkin
kuolema tuloo kun siihen tabletin nielemiseen tukehtuu jne. Isdltd on sitten peritty se
Jdrjeton sisu ettd kipu pitdd kestdd, lddkdriin ei mennd kuin viime tipassa ja lddkkeitd
otetaan vasta hengen pitimiksi. Tdlld taustalla on ollut opettelemista ja kohtausten ali-
lddkitseminen ja lddkitsemdittd jdttdminen ovat varmasti osasyy siihen ettd migreeni on
vuosien varrella villiintynyt. Nythdn sitten alettiin olla jo rajoilla ettd menisi liikaa trip-
taaneja /kk ja vaihdettiin taas estolddkitys. Ettd tasapainoilua on. Minulla se Burana
oli sellanen lddke ettd joskus auttoi pddhdnkin ja selkddn varsin hyvin, mutta sille sitte
kehittyi jonkin sortin allergia. Altistuksen kautta sain kéyttoon Pronaxenin jonka teho
on vaatimattomampi kylld, ainakin se on aivan toivottoman hidas. (Jonna)
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Kertomuksissa korostui tarve selvittda itse, opetella oma migreeninsd. Jonnan kertomuksesta kdy
ilmi, ettd vuosikymmenien migreenihistoriakaan ei ole tuonut varmuutta ladkitsemisen tasapainon
16ytamiseen. Jonna ei lapsuudessa ja nuoruudessa kiyttinyt mitddn ladkkeitd, silld hin oli oppinut
pelkddmain niitd aitinsd lddkevastaisuuden vuoksi. My0s iséltd peritty “sisu” on saanut Jonnan lai-
minlydméadn omaa hoitoaan, minké hin arvelee olevan syynd migreenin villiintymiseen. Ladkériin ei
mielellddn mennd, ja lddkkeitd otetaan “hengen pitimiksi” vasta viime hédédssd. Tdma kuvastaa ehka
jonkinlaista urheutta, sitkeyttd ja tarvetta kokeilla, jos pérjattdisiinkin ilman lddkkeitd. Jonna kertoo
joutuneensa opettelemaan pois alilddkitsemisesti ja lddkitsemattomyydestd. Migreenin hoito saattaa
muuttua ajan myoté, ja Jonnan tilanne onkin kiddntynyt alilddkitsemisesta siihen, ettd kuukaudessa on
joutunut ottamaan migreenildékkeitd suosituksia enemmén. Jonna nimittdd sopivan ldéketasapainon
hakemista “tasapainoiluksi”. Masennusladkitystd kayttavid tutkinut Karp (2007, 18) kirjoittaa 144k-
keellisestd urasta”, jonka aikana potilas pohtii perustavanlaatuisia ladkitykseen liittyvid kysymyksia.
Sairastava saattaa miettid toimiiko lddke hyvin, kuinka kauan sitd joutuu syoméén, millaisia sivuvai-
kutuksia siitd ilmenee ja olisiko joku toinen lddke kenties parempi. (Myo6s Ryynédnen 2005, 65-66.)
Tédmin kaltaista pohdintaa Jonna kertomuksessaan tuo esille.
Ainaista opettelua tdd ndyttdd olevan. Kun migreeni meni siihen pisteeseen ettd pdddyin
toistuvasti pdivystykseen tippaan, niin pyysin lopulta estolddkkeet kokeiluun. Ja hyvin
ndyttid toimivan. Kohtauksia tulee kylld mutta ne on lievempid eikd oo pddssseet pit-
kittymddn. Md kans oon ollu torjuva lddkkeisiin liittyen, mutta on ollu pakko hyviksyd
se ettd namd lddkkeet tarvitsen. Ja loppupeleissd tulee halvemmaks ottaa ne lddkkeet
ajoissa (vaikka en ois ihan varma onko sdrky migreenid vai muuta) kuin ettd oisin taas
kohta tipassa pdivystyksessd. Tdasmdstd ei oo apua ellei sdrky oo migreenid. Pari eri-
koista kohtausta oon kokeillu pelkdlld tasmdlld ku halusin tietdd onko totta ja onko

kohtaus todella migreeni, ja sdrky lihti pelkdlld tdsmdlld. Ndéin sain vahvistuksen
omaan sdrkyyni. Tsemppid opetteluun! (Jutta)

Jutan kertomuksessa painottuu opettelemisen vaatimus. Estoldédkityksen ansiosta hidn on havainnut
kohtausten tulevan lievempini ja ilmaantuvan harvemmin. Jutta kertoo olleensa aiemmin torjuva 14i-
kitystd kohtaan mutta kuitenkin hyviaksyneensi ndiden lddkkeiden tarpeellisuuden. Ajoissa ladkitse-
minen on myds halvempi hoitomuoto. Itselle vieraat oirekuvat tarkentuvat migreeniin liittyviksi oi-

reiksi, silla migreenilddkkeet tehoavat niihin.

Keskustelujen perusteella voidaan havaita, ettd tarkeintd migreenin hoidossa on laékita riittavasti ja
tarpeeksi ajoissa, ja oppia tulkitsemaan omaa ruumistaan ja oireita. Haasteellista on erottaa migreeni

esim. tuki-ja litkuntaelinvaivoista, joihin on eri hoito. Vaikka sairauteen on sdddetty Kdypé hoito —
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suosituksen myo6td yleiset hoito-ohjeet, jokaisen potilaan on 16ydettivd oma tehokkain hoitonsa itse.
Pitkdaikaista sairautta poteva kerdd usein oman kokemuksellisen tiedon lisédksi my0s paljon kaikkien
eri lahteiden kautta saatavilla olevaa yksityiskohtaista 1d4ketieteellisti tietoa sairaudestaan, jonka
kautta pyritddn ottamaan sairaus ja sen hoito haltuun (Kangas 2003, 77). Vililld omaa hoitoa kuvataan
“ainaiseksi opetteluksi” ja “tasapainoiluksi”. Internetistd saatavan informaation kautta sairastuneella
on mahdollisuus oppia sairaudestaan ja hoitomenetelmistd, mikd muokkaa ldéketieteellistd maisemaa,
ja ladketieteen auktoriteetti ja ylivalta eivdt ole endi niin itsestddnselvid (Bury 2001, 268). Karpin
(2007, 235) havainnon mukaan hoidon onnistumisen kannalta olennaista on luottaa omiin kokemuk-
siin lddkkeen toimivuudesta. Potilasta on myos informoitava riittavasti hdnelle tarjotusta ladkityksesta

ja sen vaikutuksista, jotta pditos ladkitsemisestd on helpompi tehda.

6.3 Saatu tuki

6.3.1 Ymmarretyksi tulemisen kaipuu

"Ettd olen niin kurkkuani myoten tdynnd ihmisen reaktiota "mullakin on usein pddki-
puja" kun olen juuri selvinnyt monen pdivin kohtauksesta.” (Katja)

Edella oleva lainaus kuvaa turhautumista péadkivun ja migreenin sekoittumiseen arkikielessd. Katja
painottaa, etti ajoittainen, hetkellinen padnsérky ei ole verrattavissa migreenipdinsirkyyn tai monen
paivan migreenikohtaukseen. Buryn (2001, 274) kuvaamilla moraalinarratiiveilla kerrotaan ja arvioi-
vaihteli tilanteesta ja henkilosté riippuen. Jotkut kokivat, ettd sairaus ei kuulu muille ja se on yksi-
tyistd, tai sairaudesta ei tee mieli avautua” tai sitd ei haluta "mainostaa”. Jotkut puolestaan kertoivat
sairaudestaan avoimesti, silld ymmartdméattomyyden tilanteita ei ollut tullut juurikaan vastaan. Char-
maz (1982, 181) on todennut, ettd pitkdaikaissairaat mieluummin vélttelevit tilanteita joissa on mah-
dollista kokea noyryyttava kokemus, kuten tulla tarkkailluksi ja arvostelluksi. Olennaista on hapdisyn
merkityksellisyys ja tilanteen toistuvuus sekd se, kuka ja missi tilanteessa asettaa sairastuneen huo-

noon valoon.
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Siponen (2003, 149) kirjoittaa, ettd toimivat sosiaaliset suhteet esimerkiksi perheenjéseniin, ystiviin
ja hoitohenkilokuntaan tukevat astmaa sairastavien selviytymistd arjen vaikeuksissa. Omassa aineis-
tossani keskustelijat kaipasivat ymmaérrystd sairautensa vuoksi ja ymmaértamisen sisdltd osoittautui
moniselitteiseksi. Keskusteluissa tuli esille, ettd kanssaihmiset voivat ymmaértdd migreenin olevan
oireiltaan hankala sairaus, mutta toisaalta myds ymmartii sairautta koko eliméén vaikuttavana teki-
jand ja tuovan rajoituksia eldmdidn. Asiantuntijuus sairaudelle voi tulla myds sairastuneen rinnalla
myotieldmisen kautta. Goffmann (1986, 19-20, 28) puhuu sympaattisista toisista, jotka hyviksyvat
erilaisuuden ja pitavit poikkeavaa yksilod ldhtokohtaisesti normaalina ja humaanina. Tahdn luokkaan
kuuluvat ensinndkin muut saman stigman saaneiden lisdksi “normaalit” ihmiset, mutta josta erityi-
sestd syystd ovat tulleet ldheisiksi leimattujen kanssa, esimerkkini hoitohenkil6kunta. Toinen ’vii-
saiden” tyyppi ovat ldheiset ja perheenjdsenet, jotka seuraavat leimatun yksilon eldméé ldheltd. Ker-
tomuksissa tuli esille, etté 1dheiset ja ystivd-migreenikot ymmaértévit parhaiten migreenid sairastavaa,
silld he ovat seuranneet sairauden kanssa eldmista ldheltd, tai kokeneet sairauden itse. Aina kuiten-
kaan laheisiltdkéan esim. pitkdssé parisuhteessa ei saa ymmarrysté ja tukea, vaikka oltaisiinkin eletty

yhdessi pitkéan.

Eloranta (2002, 33) on todennut kroonisen kivun vaikutuksia eldméanlaatuun kasittelevassé tutkimuk-
sessaan, ettd kivun myo6ta sosiaaliset suhteet muuttuvat, ystivyyssuhteet saattavat vihentya ja sosiaa-
linen eldmi on rajoitetumpaa. Myos Charmaz (1982) on tutkimuksessaan todennut, etti sairaus vai-
kuttaa sosiaalisiin suhteisiin ja rajoittaa niitd esimerkiksi silloin, jos sairastuneen elinpiiri on rajoittu-

nut kotiin. Joissakin kertomuksissa ystivét olivat kaikonneet aikojen saatossa.

Todellakin hyvin harvassa ovat migreenikon vaivoja ymmdrtdivdt ei-migreenikot. Mulla
tuttavapiirissd muutama, jotka olen nyt saanut 'koulutettua’ ymmdrtimdcdn. (Leea)

Md oon onnellinen, et ukon didilld on migreeni. Ei tartte kovin montaa kertaa sanoa
"kéiperryn nyt oman itseni seuraan peiton alle korvatulpat korvissa" kun menee jo jake-
luun. Kuten aiemmin kirjoitin kaikki ei vaan tajuu, mutta positiivista on se, ettd osa
tajuaa paremmin, kun pddsee todistamaan kunnon migreenikohtausta. (Marjatta)

Leea toteaa migreenid ymmartivien ei-migreenikkojen olevan harvassa ja kertoo “kouluttaneensa”
tuttavapiiriddn ymmartdmain sairautta. Yhteisen kokemuksen merkitys sairauden ymmairtdmisessé
tuli esille monella tavalla. Tavalla tai toisella ldhelld elédneet tietdvét parhaiten, mistd sairaudessa on
oikeasti kyse. Keskusteluissa tulee esille, ettd migreenistid on helppo puhua heille, jotka my0s sairas-

tavat migreenid, silld se auttaa ymmartamaan myds omaa migreenid ja itsed. Marjatta on tyytyvéinen,
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ettd anopilla on myds migreeni, silld hdn ymmartdd huonovointisuuden migreenikohtauksen tullessa.
Marjatta tuo esille, ettd moni ymmartda paremmin, jos pdisee seuraamaan vierestd vaikeaa migree-
nikohtausta. Myods Kurtti (2004, 69-70) on tutkimuksessaan kirjoittanut, ettd pohja ymmaérrykselle
perustuu vahvasti omaan kokemukseen, eikéd sellainen voi ymmartid sairastunutta joka ei ole itse
sairastunut kyseistd sairautta. Vertaisen ymmarrys ndyttidytyy varmempana kokemuksellisuuden
vuoksi. Kuitenkin migreenid sairastavien kertomuksissa kévi ilmi, ettd jollain tasolla sairaudesta kar-
simétonkin voi ymmartéd, jos eldi sairastuneen rinnalla ja nikee mité sairaus konkreettisesti aiheuttaa

thmiselle.

Kaverit, niistd en edes aloita. Jos niilld on migreeni, se menee ohi buranalla ja ne eivdt
todellakaan ymmdrrd. Eivitkd tajua, ettd en voi ottaa sitd viinilasia jos olen just pdi-
vdlld kiskonut kasan lddkkeitd kurkustani alas. Ei ole ongelma minulle, mutta he eivdt
vaan ymmdrrd, ettd en hoida "pddnsdrkydni” millddn buranalla. (Nadja)

Joissakin kertomuksissa tuli esille, ettd harvakseltaan migreenisti kdrsiva ja “pelkélld buranalla par-
jaava” ei valttamattd ymmarrd vaikeammasta, kroonisemmasta migreenin muodosta kirsivdd. Nadja
tuo esille, ettd ystivit eivdat ymmarra alkoholista kieltdytymistd, kun on joutunut ladkitseméén paljon
pdivdn mittaan. Erilaiset migreenityypit ovat myos kdrsimykseltddn ja hoidoltaan erilaisia, jolloin

niitd ei voi niputtaa samaan migreeni -kategoriaan.

Samaistun. Mulle on suututtu ihan tdssd ldhiaikoina muuten, kun en ldhtenyt ryyppdd-
mddn, syynd se ettei kroppa ja pdd kestd. Eikd sielu. (Olivia)

Joo, tid Suomi on kumma maa kun tddlld saa aina selitelld miksi md en nyt juo. Pitdisko
loukkaantua kun he eivdt vedd mun kans triptaaneja... (Petra)

Keskustelussa tuli kiinnostavasti esille, ettd suomalaiseen kulttuuriin usein liitetty runsaahko alkoho-
lin kéytto ei sovellu migreenikon eldméén, ja timéin vuoksi joudutaan selittelemédin siitd kieltdyty-
mistd, kuten Olivia ja Petra kuvaavat. Petra tuo esille juuri yhteyden kulttuurin ja alkoholin vélilla
toteamalla ”on tdd Suomi kumma maa...”. Alkoholista kieltdytyvd poikkeaa normista kontekstissa,
jossa alkoholin nauttiminen on “normaalia” tai jopa toivottua. Petra kysyy pitéisiko vastaavasti louk-

kaantua, kun toiset eivdt ota migreenildékkeitd hdnen kanssaan.

On. Mun jatkuva lepddmisentarve on kiristdnyt vilejd jo pitkddn. Mies ei osaa samais-
tua eikd tunne empatiaa mun pdivittdisid kipuja kohtaan, vaan sen sijaan drsyyntyy ja
kyllédstyy ja kiukustuu, kun aina olen visynyt kipuineni. Hdn joutuu hoitamaan aamut
lasten kanssa, kun md nukun aamusdrkyjd pois, ja se on miehelle tietenkin tosi raskasta,
en kielld sitd. Ollaan muutenkin oltu tosi heikoilla jdilld tin parisuhteen kanssa, ja tdd
migreeni- (ja masennus-) puoli on ollut iso iso ongelma jo vuosia.(Riina)
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Ymmaértdmattomyyden kokemukset liittyvit tapaamisten tai muun sovitun menon peruuntumisiin
puolison tai muiden kanssa. Kysyttdessd onko migreeni vaikuttanut parisuhteeseen, keskustelijat toi-
vat esille, ettd sairaus on saattanut kiristdd vilejd. Naité tilanteita on tullut esimerkiksi silloin, kun
toimintakyky arjessa on arvaamaton, vaihteleva tai rajoittunut, tai arjen pyorittiminen jaa toisen vas-
tuulle, jos itselld on tarve levitd migreenin vuoksi. Joidenkin kohdalla migreeni on ollut vaikutta-
massa parisuhteen padttymiseen. Riina kuvaa levon tarpeensa kiristdneen véleji pitkddn ja miehen
kiukustuvan, kun Riina on aina vadsynyt ja kiped. Puoliso joutuu hoitamaan aamurutiinit lasten kanssa
Riinan lepéillessi sirkyd pois. Ryynédnen (2005, 59) kirjoittaa, ettd sairastaminen usein horjuttaa to-
tuttua roolijirjestelméé, jolloin ihminen voi kokea hyodyttomyytté ja arvottomuutta. Jokisen (2005,
46) kuvaama hyvin perinteinen sukupuolitapaisuus kotitdiden jaossa aiheuttaa hankausta tilanteissa,
joissa toinen ei ole kykeneva tayttdiméian sukupuolelleen odotettuja vaatimuksia. Kertomuksista voi-
daan tulkita, ettd lasten hoitaminen ja huoltaminen ovat padsidintdisesti perheen didin rooliin kuulu-
via, ja kyvyttdmyys suoriutua “kaikkea kannattelevan, jaksavan aikuisen” roolista koetaan puolison

taholta epdonnistumisena.

Mieheltd, ystiviltd ja tyokavereilta (poislukien esimies) saa tukea. ymmdrtdvdt hyvin
Jjos ei jaksa/kykene tekemdidn tai ldhtemdidin. Ei ole tullut ainakaan pdin néikod moitteita,
vaikka itse koenkin huonommuutta usein migreenin ollessa hankalana. ja he ovat myés
aidosti iloisia kun itse olen kivuton tai vihdoireinen. ndkevdt jo naamasta jos on huono
pdivd. tuki on henkistd tsemppausta ja "voi paska"-fiiliksen jakamista. Ndistd vain muu-
tamalla on migreeni niin kovin moni ei tiedd mitd timd arki oikeasti on. Mutta eivdt
vdhdttele tdtd lainkaan. tsemppauksesta tuli myés mieleen, ettd oma tth lddkdri ja neu-
rologi ovat myés ensiarvoisen tdirkeitd tukijoita olleet matkan varrella. (Sari)

Laheisten tuki ndhtiin merkityksellisend. Sari kirjoittaa ldhipiirinsd ymmaértévan hyvin jos ei ole toi-
mintakykyinen. Esimiehensd hén ei koe kuuluvan tdhdn ymmartijien ryhméén. Sari arvostaa myds
aitoa iloa kivuttomasta tai vihdoireisesta vaiheesta ja kuvaa tuen olevan henkistd tsemppausta ja iké-
van “voi paska” -tunteen jakamista. Vaikka vain harvalla Sarin 1dheisistd on migreeni, kukaan ei vi-
hittele sairautta. Kertomuksissa puolisolta, lapsilta, perheeltd ja ystiviltd saatu tuki konkretisoitui
esimerkiksi tilanteisiin, joissa 1dheinen on kuljettanut hoitoon, vahtinut ettei kohtauksia laukaisevia
aineisosia ole ruoka-annoksissa tai antanut taloudellista apua. Myos Mikkonen (2009, 184) toteaa,
ettd sairaus muuttaa yleensd koko perheen eldmén sairauden vaikeusasteesta ja kestosta riippuen, jol-
loin arjessa selviytymisen apuna ldheiset ovat korvaamattomia. Myos Siposen (2003, 147-148) tutki-

mille astmaatikoille oli merkityksellisti, ettd ldheiseksi koettu ihminen ymmartié sairastamiseen liit-
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tyvid kipeitd tunteita ja antaa sekd emotionaalista, ettd toiminnallista, kdytdnnon arjen askareisiin liit-
tyvdd tukea ja apua. Aineiston perusteella ldheisten kanssa koettu ymmairtdmattomyyden kokemus
vaikutti satuttavimmalta. Perheenjésenen sairastaminen ulottuu koko perheeseen, ja sitd voidaan pi-

tdd raskaana ja koko perheen kédrsimyksend (Ryynédnen 2005, 62).

6.3.2 Neuvojat ja vahattelijat

Ainiin, auta armias jos sitten joku ymmdrtddkin ja alkaa neuvojen jako. Ois pitdinyt
kokeilla sitd tdtd ja tuota dieettid ja yksisarvisepélyterapiaa ja soodaa ja himalajan
suolaa... Varmaan hyvdssd tarkoituksessa useimmat neuvoja jakavat, mutta se mikd toi-

mii yhdelle ei toimi vilttimdttd toiselle, ja monesti neuvoissa on syyllistivd juonne.
(Terhi)

Kertomuksissa ndyttdytyi turhautuminen keskustelijoiden kuulemiin neuvoihin migreenin hoitoon.
Usein hoitokeinoiksi oli ehdotettu esim. marjoja, suolavettd, yrttejé, litkuntaa, laihduttamista ja ter-
veellisempéd ruokavaliota. Kommentointi ja neuvominen koetaan turhauttavana ja syyllistavéni. Sel-
laisia hoitokeinoja saatetaan tarjota, jotka ovat auttaneet jollekin toiselle migreenid sairastavalle, joten
saman keinon pitiisi auttaa muitakin. Hyvén tahdon neuvot saattavat tuntua véhittelemiseltd. Terhin
tuo kertomuksessaan esille, ettd olisi pitdnyt kokeilla dieettejd ja “yksisarvisenpdlyterapiaa”. Tieti-
mittomyys sairaudesta ja sen muodoista vaikuttaa siten, ettd sairautta ei valttdmaitta oteta vakavasti,
vaikka se sairastuneen kokemusmaailmassa rajoittaa sairastunutta ja hankaloittaa arkea (Kuosmanen
2015, 48). Vihittely johtuu pitkélti kulttuurisista tekijoistd, eikd esimerkiksi terveysasioista véltta-
mattd koeta mielekkddksi puhua dédneen, silld oletetaan, ettd sairaudet menevit ohi itsekseen (Taiva-

lantti 2012, 186).
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Tdssd aika hyvd luettelo ndistd eri tavoista vdhdtelld ja olla ymmdrtamdttd (Veera):

LURONIC ILLNESY @ OMO®

Keskustelijat toivat esille vdhéttelyn, jonka tulkitsen tilanteesta riippuen oireiden vaikeusasteen ja
vakavuuden viheksymiseksi. Ei ymmarreti, ettd padnsdryn vuoksi voi olla huonovointinen, tai kivu-
tonta migreenid on kuvattu luulosairaudeksi. Veera kopioi keskusteluun kaavion, joka on otsikoitu
”Chronic illness bingo”. ”Bingossa” tulee esille samanlaisia kommentteja, joita keskustelijat ovat ar-

kielaméssd kohdanneet, kuten “liikkuisit enemmaén” tai sinun taytyisi kokeilla...”.

6.3.3 ”MaA niin tieddn sun tunteet!”— Vertaistuen ja kohtalotovereiden merkitys

Tietoisuus samaan kategoriaan kuulumisesta saattaa tuoda ihmisid yhteen (Goffman 1986, 23). Ver-
taistukiryhmédssé on kyse sairauden ympdérille kehittyneestd yhteisollisyydestd, vaikkakin Hyvéri
(2005, 226) pitad vertaisryhmid enemmaénkin perinteisten (kyld)yhteisdjen kaipuun ilmaisuna kuin
yhteisollisyyden muotona. Yhteisollisyys moninkertaistuu yhteiseen kokemusmaailmaan kuulumi-
sesta ja liittymisestd kerronnan kautta. Vertaistuen yhteisollisestd ja ”’johonkin kuulumisen” tarkey-
destd 10ytyy runsaasti havaintoja aiemmista vertaistukeen liittyvistd tutkimuksista (Lampi 2005; Mik-

konen 2009; Kurtti 2014, 79.) Yhteisollisyyttd pidettiin ylld kannustavilla ja empatiaa esille tuovilla
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kommenteilla vaikeina hetkina, ja kyselemaélld vélilla my6s muiden kuulumisia. Usein kysymyksiin
vastauksista ja kommenteista kiiteltiin. Lampi (2005, 158) kirjoittaa vaitdskirjassaan kohtalotoveruu-
den jakamisesta sydaninfarktin kokeneiden miesten ihmissuhdeverkostona. Kohtalotovereiden tuen
ja omien kokemusten kisittelyn avulla pystytdédn hahmottamaan muiden kanssa yhtenevai kohtaloa,
joka eheyttdd seké lujittaa potilasta henkisesti sekéd auttaa muodostamaan tapahtumien merkityksia.
Myos Bauer ym. (2013) kiteyttévit, ettd verkkovertaistukea haetaan, jotta voi jakaa tunteita ja esi-
merkiksi kisitelld sairauden sosiaalisissa suhteissa aiheuttamia ongelmia saman sairauden kanssa

kamppailevien kanssa seki tuntea yhteyttd heihin.

Vertaistuki néissd migreeniryhmissd on ollut mun pelastus ja on mulle todella iso voi-
mavara. Loysin sattumalta Migreeni-ryhmdn 3-4(?) vuotta sitten. Harmi, ettei kukaan
ole aiemmin esimerkiksi lddkdrissd maininnut, ettd tdllaisia on. (Alisa)

Parhaimmiksi tuensaannin paikoiksi mainitaan Facebookin ryhmat, kasvokkaiset vertaistukitapaami-
set sekd migreenid tai muuta sairautta sairastavilta ystiviltd saatu tuki. Alisa kertoo 16ytdneensa Fa-
cebookin Migreeni —ryhmén vahingossa muutamia vuosia sitten, ja kuvaa vertaistukea pelastukseksi
javoimavaraksi. Han harmittelee, ettei kukaan ole aiemmin maininnut vertaistukiryhmistd. Mikkonen
(2009, 84) on tutkimuksessaan havainnut, ettd vertaisuus voidaan ymmaértad laajasti, ja vertaisina
pidetddn samaa sairautta sairastavien lisdksi my0s ldheisid ja ystdvid sekd muita sairaita. Merkittavaa
oli tietoisuus siitd, “ettei ole ainoa” tai yksin vaivansa kanssa. Vertaistuki on auttanut ymmartamain
sairauden liséksi itsed, silld keskustelujen kautta on mahdollista peilata omaa sairauttaan suhteessa
muihin. Eri migreenityyppejd sairastavat toivat esille haaveen 10ytdé toinen juuri samankaltaista mig-
reenid sairastava thminen. Tietoisuus siité, ettd ei ole yksin sairautensa kérsiji, tekee sairauden kanssa
sinnittelysté siedettdvad (Honkasalo 2008, 2017). Radin (2006, 599) on havainnut, ettd myds virtu-
aaliset kokemukset rakentavat luottamusta. Téstd seuraa vilittdmisen “hyvé kehd”. Kertomuksissa
tuli esille vertaistuen vastavuoroisuus, jolloin oman vertaistuen saamisen lisdksi voi olla avuksi myds
jollekin toiselle jakaessaan omaa kokemusta. Arminen (1998, 203) kirjoittaa, ettd kokemukset muut-
tuvat yksityisistd elaminkerrallisista kokemuksista muiden kanssa yhteisesti jaetuiksi ja muille esite-
tyiksi kokemuksiksi. My0s epédsdénnéllinen ajatusten vaihto nédhtiin helpottavana, vaikka kommuni-

kaatio olisikin satunnaista.

Vertaisryhmissé jaettua tietoa kuvataan hiljaiseksi tiedoksi ja kokemustiedoksi, ja tirkedd ryhmien
toiminnassa on kokemusten jakaminen (Mikkonen 2009, 53). Aineiston perusteella vertaistuessa tar-

keda oli tiedon- ja kokemusten vaihto seké kuulluksi tuleminen, ja ryhmissé on lupa valittaa vapaasti,
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ja yksi keskustelija kommentoikin, ettd aina “’live-eldméssd” ei kannata ’tehdd numeroa” sairauksista.
Vertaistukiryhmid kuvataan “’pelastukseksi”, ja voimavaraksi, jonka avulla saa tietoa ladkityksiin ja
’ladkkeettomiin kikkakakkosiin”, seké vinkkejd sairauden kanssa eldmiseen. Vertaistiedosta voidaan
valistua sekd rauhoittua koetun totuuden kuulemisen kautta (Lampi 2005, 166). Voi siis todeta, ettd
vertaistuen avulla pitkdaikaissairaat saavat apua ja neuvoja ongelmallisiin ja mahdollisesti elamai
rajoittaviin tilanteisiin ja ndin arkieldma voi helpottua (Taivalantti 2012, 117; Kuosmanen 2016, 65).
Moni toi esille, ettd tieto vertaistukiryhmin olemassaolosta oli saatu vahingossa ja oma-alotteisesti.
Keskusteluissa kysyttiinkin, miksi hoitohenkilokunnalta ei ole saatu ohjausta vertaistukiryhmiin.
Mikkonen (2009, 168) kirjoittaakin, ettd vertaistuki muodostuu sinne, minne muut tukemisen muodot

eivit ulotu ja tukee tavoilla, miki ei ole muille tuen muodoille mahdollista.

Keskustelussa tuli ilmi, ettd vertaisryhméssd kukaan ei “tyrkytd lenkkid tai buranaa”. Vertaistuen
tarve liitetdédn tilanteisiin, jossa ystdvien, sukulaisten tai ammattiauttajien antama tuki ja apu eivét

riitd, koska heiltd puuttuu omakohtainen kokemus (Nylund 1999, 116).

Puhutaanko vertaistuesta? Onko muut huomanneet ettd monessa vertaistukiryhmdssd
(ei vain migreeni) koetetaan selittdd kaiken maailman (isoja ja pienid) vaivoja ko sai-
rauden kautta? Tyyliin esim "voiko kynsien liuskoittuminen johtua migreenisti?" tms.
Kysymykset on ehkd sellaisia joita ei viitsi lddkdriltd kysyd ja niitd pohditaan sitten
mielummin vertaistukiryhmdssd. (Elli)

(...) Helpompi kyselld ryhmissd ja heittdd ajatuksia ilmoille, vaikka tyhmidkin, silld
lddkdrit ei aina reagoi edes tdrkeisiin kysymyksiin.. (Heta)

Elli toi esille havaintonsa, ettd vertaistukiryhmissi on taipumus selittda kaikkia oireita kyseisen sai-
rauden kautta. Koska sairastaa migreenid, siithen liittyméttomaétkin oireet on helppo liittdd migreenista
johtuviksi. Vertaistuen sisdltonéd keskustelujen mukaan néyttdytyy ne asiat, joita ei uskalleta kysya
ladkareiltd suoraan. ”Tyhmaétkin” ajatukset voi ns. heittdd ilmoille. Heta mainitsee my®ds, ettd 1ddkéri
el aina reagoi kysyjille tirkeisiin kysymyksiin, jolloin vertaistukiryhmét ovat matalan kynnyksen

paikkoja saada kysymyksiin vastauksia.
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6.4 ’Laiska, tyhma ja saamaton” — muutos ihmiseni sairauden myo6ta

Vakava sairastuminen tai sairastuminen ylipdétdin saa ihmisessé litkkeelle pohdintaa sairastumisen
syistd, omasta identiteetistd ja paikasta sosiaalisessa todellisuudessa seké tulevaisuudesta sairauden
kanssa. Sairaus muokkaa yksilon tirkeysjérjestysté ja pakottaa sisdisen tarinan uudelleenmuotoiluun.
(Hanninen 1999, 132.) Leimumaéki (2012, 368) kirjoittaa, ettd kertominen voidaan ymmartia identi-
teettityoksi. Goffman maarittdd henkilokohtaisen identiteetin “olemisen selkdrangaksi”, joka muo-
dostuu erityisestd yhdistelmistd eldménhistoriallisia tapahtumia erottaen yksilon muista. (Goffman
1986, 56-57.) Henkilokohtainen identiteetti on subjektiivinen kokemus yksilon omasta tilanteesta ja
sen jatkuvuudesta, joihin vaikuttavat erilaiset sosiaaliset odotukset ja madritelmait yksilosti (Goffman
1986, 105-106). Yksilo saattaa kokea sairautensa sellaiseksi osaksi itsed, joka ei vélttdmattd koskaan
hivii, joten sen kanssa eldméédn oppiminen tavalla tai toisella on vilttamatontd. Kulmala (2006, 58-
59) kirjoittaa, ettd identiteetti on sosiaalisesti médrittyva, silld sitd muodostetaan suhteessa muihin, ja
identiteettid tuotetaan aktiivisesti kerronnan kautta dialogissa joko konkreettisesti tai kuvitellusti mui-
den kanssa. Menneisyyden kokemukset, nykyisyys ja tulevaisuus kietoutuvat toisiinsa ja ympardi-
vain todellisuuteen identiteetin muodostumisprosessissa, joka on jatkuvassa muutoksessa eikd py-

sdhtynyt tila.

Nautin aidosti hyvistd hetkistd ja tdysilld. En osannut sitd tehdd aiemmin. (Ilona)

Olen oppinut paremmin ymmdrtimddn toisen kipua. En vihdittele ja kuuntelen toista.
On ollut hyvd asia hoitotyossd. (Julia)

Ryhmassé keskusteltiin my0s siitd, miten migreenid sairastavat ovat mahdollisesti muuttuneet sairau-
den mydtd. He kertoivat oppineensa nauttimaan “aidosti hyvistd hetkistd tdysilld”, jota Ilona ei ker-
tomansa mukaan osannut tehdd aiemmin. Julia puolestaan kuvaa ymmaértavénsi paremmin toisen ih-
misen kipua, mikd on hyvé asia hoitotydssd. Omalla kipukokemuksella on siten ammattia tukeva
merkitys. Nédiden tulkitsen olevan Frankin (1995) kuvaamia etsintdkertomuksia, eli sairaudessa néh-
daan hyvid puolia, joiden avulla voi kehittyd ithmisend. Frank (1995, 115; 1998, 203) kirjoittaa, ettd
etsintdkertomuksessa sairaudesta tulee matka, jossa sairaus kohdataan ja siitd pyritdén 16ytdiméén jo-
tain merkitysté ja arvoa sekd uutta ndkokulmaa eldméan. Joissakin kertomuksissa migreeni on saatu
aisoihin esimerkiksi ruokavalion avulla, mikd mahdollistaa oman persoonan palautumisen ennalleen,
kun migreeni ei ole ainakaan tilld hetkelld vaikuttamassa eliméén. Frank (1995) kuvaa téllaisia nar-

ratiiveja ennalleenpalautumistarinoiksi.
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Migreenin pahenemisen myotd olen muuttunut entistd pessimistisemmdksi ja kyynisem-
mdksikin ehkd. Vililld tuntuu ettd olen laiska, tyhmd ja saamaton niinku Zen Cafen
kappaleessa kerrotaan. Toisaalta olen oppinut arvostamaan enemmdn terveitd pdivid
Jja juurikin ymmdrtdimddn myos muiden kipua ja hoitamaan sitd tyossd paremmin. Herk-
kyyttd omien rajojen tuntemiseen ja vetdmiseen migreeni on tuonut myos. (Kiia)

Kysyttdessd miten keskustelijat ovat mielestddn muuttuneet migreenin myotd, he toivat esiin huumo-
rintajun tai asenteen merkityksen sairauden kanssa selvidmisen kanssa. Keskustelijat kuvaavat her-
késti itseddin negatiivisiksi tarkoitetuilla adjektiiveilla, jotka kertovat ahdistuksesta muuttuneen per-
soonallisuuden vuoksi. Moni toi esille muutoksia persoonassa ja mielentilassa, ja itsed kuvattiin itku-
herkéksi, drtyisdksi, uneliaaksi, dissosioivaksi tai oksentelevaksi. Kertomuksissa tuodaan esille, ettd
on muistettava, kuka oikeasti on, ja ettd migreeni mukanaan tuomine asioineen ei ole ”ydinminda”.
Ydinmind on minuuden tunneperdinen, syvin ja tiedostamattomin osa, ja siithen voidaan ajatella liit-
tyvén kaikki sanaton ja tunneperdinen tieto itsestd. Sairauden tuomat asiat kerrotaan nimenomaan
sairauteen liittyvédnd eikd henkilon ominaisuutena. Kiia méaérittad itseddn viittaamalla Zen Cafén kap-
paleeseen “laiska, tyhmad ja saamaton”. Hén kertoo myds oppineensa arvostamaan terveitd péivid ja
ymmartiméin tyossddn toisen ihmisen kipua ja hoitamaan sitd paremmin. Sairaus on opettanut myos
tuntemaan omia rajojaan paremmin. Itsed maaritelléén ja kategorisoidaan uudelleen toiseuden valtta-

miseksi (Kulmala 2006, 58-59).

Oma migreenini on kausittaista, joten minulla on hyvikin kausia, jolloin yksittdiset mig-
reenikohtaukset hetkellisesti hidastavat eldmdd, mutta ne eivit ole ylitsepddsemditto-
mid. Kiitos migreenin ystdviini verrattuna olen tylsd; riittdvdn ruuan, juoman & unen
varmistaminen vaatii suunnitelmallisuutta, joten kaikkinainen impulsiivinen hauskan-
pito on vihentynyt vuosien varrella. Minun takiani valoja sammutellaan ja ikkunoita
avataan, mutta se ei onneksi haittaa kavereitani. Ajoittain minua harmittaa yksinker-
taisesti tamd migreenin mukanaan tuoma 'erilaisuus'. Musta olisi vaan kivempi olla
niinkuin kaikki muutkin, silld en erityisemmin nauti tastd 'keskipisteend' olosta. (Lilja)

Lilja kertoo migeenin olevan kausittaista, jolloin migreenin vaikutus eldméién vaihtelee. Hian kuvaa
itseddn tylséksi, silld sairaus vaatii suunnitelmallista eldménhallintaa sekd impulsiivisuuden véaltta-
mistd. Hénen vuokseen joudutaan sammuttelemaan valoja ja avaamaan ikkunoita, mikd ei haittaa
kertojan ystévipiirid. Lilja toteaa, ettd “olisi kivempi olla niin kuin muutkin”, jolloin ei ole huomion
keskipisteend, josta hin ei erityisemmin nauti. Oireileva ruumis vaikuttaa kaikkiin eldméanalueisiin,

ja samalla uhkaa muuttaa kokijan minédn suhdetta maailmaan. Sairauteen liittyva kérsimys perustuu
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ruumiillisiin tuntemuksiin, mika saa yksilon tietoiseksi riippuvuudesta ja toisaalta erillisyyden ruu-
miistaan. (Soivio 2004, 168.) Koska migreeni on usein arvaamaton ja ennakoimaton sairaus, siti sai-

rastava pyrkii kuitenkin kontrolloimaan niité tekijoitd, joihin hidnelld on mahdollisuus vaikuttaa.

hassua, kun md oon jo niin tdynnd koko migreenid etten jaksais/haluais jutella koko
migreenistd. Kun ei se silld juttelulla parane. ja md haluan ettd ihmiset néikee mut muu-
tenki "kuin migreenipdisend"...(Maisa)

Maisa kuvaa kylldstyneensd migreenistd puhumiseen, silld jutteleminen ei sairautta paranna, ja toi-
saalta se vaikuttaa muiden kisitykseen hénestd “migreenipédisend”. Migreenipdisyyden merkitys ei
tullut selville, mutta tulkitsen sen tarkoittavan kertojan toivetta ymmaértéd hénet omana itsenéén, il-
man sairautta. Migreenipdisyys voi my0s viitata konkreettisessa merkityksessd sairastuneeseen péa-
hin, jonka vuoksi koko keho toimii normaalista poikkeavasti. Keskustelijat eivdt anna sairauden maa-
ritelld itseddn tai eldméénsd, eikd haluta peldti sitd etukéteen, vaan migreenid murehditaan vasta sil-
loin kun se tulee. Docherty & McColl (2003, 35) myds kuvaavat, kuinka sairastunut ei hyvéksy nar-

ratiivia, jossa hén ndyttiytyisi sairauden rajoittamana, vaan sairaus ndhddédn asiana muiden joukossa.

(...) Haluan ldhinnd sen rauhan hoitaa sen kohtauksen pois, ja se onneksi vield onnis-
tuukin muutamassa tunnissa. Muuten haluan Idhinnd unohtaa koko asian. Siksikin ettd
osittain ldhipiirin suhtautuminen asiaan on niin rasittavaa ettd tietoisesti suojelen mie-
lenterveyttdni olemalla "jauhamatta" asiasta itse. Toimintakyvyn tdydellinen menetys
tulee kohdallani vain harvoin joten eivit nuo ldhimmdtkddn ehkd aina edes huo-

maa & poden hiljaa ja ihan hyvd niin. (Nea)

Kysyttaessa siitd, haluavatko tutkittavat kertoa ja puhua migreenistd muille, jotkut toivat esille halun
pitdd sairauden piilossa, ja “potea” hiljaa itsekseen. Nea kertoo haluavansa hoitaa kohtauksen pois
rauhassa ja unohtaa koko asian. Kipu migreenin yhteni oireena on hyvin yksityinen kokemus, joka
el valttdmattd ndy ulospiin, koska sen syyna ei ole mitddn nikyvdd vammaa ja kipu muodostuu ihmi-
sen sisélld. Kivusta tulee sosiaalista silloin, kun yksilo ndyttdd sen tai kertoo siitd, jolloin kokemus
tulee jaetuksi. Joissakin kulttuureissa voimakas tai vakava kipu pidetdén salassa, ja jopa pienemmén
yhteison tai perheen sisdlle voi muodostua oma kulttuurillinen tapa ilmaista kipukokemusta sanalli-
sesti tai ei-sanallisella tavalla. (Helman 2007, 186, 189.) Tulkitsen kertomuksissa puhuttavan kivusta
hyvin laajassa merkityksessd. Sairaus itsessddn on “’kivulias” myds heikentdmalld yksilon toiminta-
kykya ja vaikuttaa esimerkiksi sosiaalisen ympériston suhtautumiseen. Kertoja haluaa pitdd sairauden

muilta piilossa, ja vaikenemalla sairaudesta kertoja “’suojelee mielenterveyttaan”.
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Telkkarissa menee sarja Huippujengi, jossa julkkikset kipuavat Perussa vuorille ddri-
olosuhteissa. Rinkka painaa, ohut ilmanala aiheuttaa pddnsdrkyjd, vdsyttdd. Porukka
raahustaa etapista toiseen toiseen viimeisilld voimilla. Tuli mieleen, ettd me migreeni-
kot koemme - ainakin huonoina jaksoina - tuollaista eldmdd. Kyseessd ei kuitenkaan
ole oma valintamme tai seikkailu, joka loppuu aikanaan kokonaan. Migreeni on meiddn
vuoristomme, meiddn painava rinkkamme. Sisulla mennddn kuitenkin, pdivdstd toiseen.
Mekin ollaan siis aika huippujengid! (Olivia)

Olivia vertaa migreenin kanssa eldmisti televisiosarja Huippujengiin, jossa dédriolosuhteissa vaeltavat
julkisuudenhenkil6t kiipedvit korkealle vuorenhuipulle “raahustaen”. Hén arvelee heidén koettele-
mustensa olevan samankaltaista kuin migreenikolla huonoina hetkind. Koettelemukset eivét kuiten-
kaan ole johtuvia omasta halusta l&hted seikkailemaan, eika tdstd seikkailusta péése pois silloin, kun
vaellus ja ohjelman kuvaukset loppuvat. Migreenid sairastava huippujengi vaeltaa vuoristossa, ja elda
sairauden kanssa “’sisulla” pdivista toiseen. Kielitoimiston sanakirja maérittdd suomalaiseen kulttuu-
riin liitetyn sisun olevan tahdonvoimaa, sitkeyttd ja sinnikkyyttd, lannistumattomuutta ja periksi an-

tamattomuutta. Namé madritelmét kuvaavat varmasti jokaista migreenid sairastavaa.
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7. JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Témin tutkielman tavoitteena on ollut tehdé tulkintoja sairausnarratiivien avulla migreenin vaikutuk-
sista ja merkityksistd tutkittavien eldmassa. Tutkimuskohteena ovat migreenié sairastavien sairaudel-
leen antamat merkitykset, jotka rakentuvat vuorovaikutuksessa verkkovertaistuen kontekstissa. Tut-
kimuskysymyksené on ollut selvittdd, milld tavoin migreeni sairautena tulee merkitykselliseksi elet-
tynd arjen tilanteissa. Kiinnostuksen kohteena ovat olleet sairaan rooli, terveyden ja sairauden koke-
mus sekd tavat joilla terveys, sairaus ja lddketieteellinen tieto rakentuvat sosiaalisesti. Aineistoa olen
tarkastellut sekéd eldméntarinallisesta ndkokulmasta, ettd teemoitellen sairausnarratiiveja arjen osa-
alueisiin. Hydénin (1997, 53, 55) tavoin olen tulkinnut sairausnarratiivit keinoksi esitelld, keskustella
ja neuvotella sairaudesta ja siithen suhtautumisen tavoista. Keskustelujen avulla on luotu maailma,
joka tekee migreenisté kollektiivisen sairauden ja yhteisen padnsdryn. Sosiaalinen konstruoituminen
on ymmidrretty vertaistukiryhméssi yhteisesti jactuksi maailmaksi, joilla migreenié sairastavat jdsen-
tavit ja merkityksellistivit sairauttaan osaksi eldmii. Vaikka migreenid sairastavat luovat merkitys-
maailmaa omalla toiminnallaan itse ja eldvét sairautensa todeksi, se tapahtuu aina vuorovaikutuksessa
ja tietyissd yhteiskunnan asettamissa raameissa, joita sairastuneet haastavat. Honkasalo (2000) tiivis-
tadkin, ettd nditd raameja muokkaavat kieli, tieto ja valta. Yhteinen todellisuus merkitsee migreenié
sairastaville jaetun kokemuksen tunnetta, joka tuo varmuuden ymmarretyksi tulemisesta. Yhteisen
kokemuksen lisdksi ymmaérrystd migreeniin lisdd migreenin vaikutusten sivusta seuraaminen ja myo-

taeldminen. Yhteinen migreeni on siten jotain itse koettua ja elettyd, mutta myds myotielettya.

Migreeni ndyttaytyy kertomuksissa kiistdméttd “monilonkeroisena mustekalana”, joka tunkeutuu sai-
rastuneen eldmadn vaikuttaen fyysisten oireiden kautta aina sosiaaliseen eldméén saakka. Sairaudesta
johtuva kéarsimys on tullut esille ennen kaikkea eri yhteyksissd varioituen, ja erityisesti toiminnan
kautta ja vuorovaikutuksessa vilittyen (Utriainen 2004, 251). Monimuotoinen, yksilollinen ja pahim-
millaan tdysin henkisesti ja fyysisesti invalidisoiva ja lamaannuttava sairaus saattaa aiheuttaa ristirii-
tatilanteita erilaisissa yhteyksissé sairautta potevien arjessa. Eldaminen ja oleminen vaativat “pddtd”,
ja migreeni héiritsee ja lamauttaa koko kehoa sédételevin komentokeskuksen toimintaa. Sairauden
vaikutukset elamddn ndyttaytyvit tyopaikoilla, perheen ja ldheisten kanssa, harrastuksissa, ja missd
tahansa yhteyksissd, joissa on selviydyttidva sairaudesta huolimatta. Ns. tavallinen arki, sen hallinta
ja siind toimiminen saattaa olla kroonisesta sairaudesta kérsiville jatkuvaa, pdivittdistd, hetkesta toi-
seen tai tunnista tuntiin selviytymisti. Tiivistetysti migreeni ndyttdytyi kertomuksissa sairautena, jota

taytyy “hoitaa, estdd, kestdd ja sietdd” (Honkasalo 2008, 236). Migreenid sairastava pyrkii tekemaian
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elamdstddn sddnnollistd ja tasaista, jotta voisi karsia niitd kohtauksia laukaisevia tekijoitd, joihin on
mahdollista vaikuttaa. Téstd johtuen migreenid sairastava joutuu eliméan “késijarru pailla”. Arkea
pyritddn yhtdiltd jarjestimién mahdollisimman vihin migreenid provosoivaksi mutta toisaalta pita-
madn mahdollisimman “normaalina”, silld migreenille ei haluta antaa periksi. Pelko migreenin pahe-
nemisesta tuo sairastavalle epdvarmuuden tunteen ja aiheuttaa huolta esimerkiksi taloudellisesta pér-
jdamisestd. Aineisto tukee aikaisempia tutkimustuloksia migreenin vaikutuksista tyokykyyn, vapaa-
aikaan, sosiaalisiin suhteisiin, ammatinvalintaan, toimintakykyyn ja eldmanlaatuun (Abu Bakar ym.

2016).

Charmaz (1982, 191) tiivistdd oman tutkimuksensa tulokset siten, ettd yhteiskunnassa, jossa koroste-
taan tekemistd eikd olemista, annetuista tehtdvistd selviytyméttomit ovat vaarassa menettdd keinot
eldd merkityksellistd elamii. Suomalaiseen yhteiskuntaan kuuluva sisu, sankaruus ja nikyméitonta
vihollista vastaan urheasti taisteleminen luovat paineen selviytyé arjesta parjadmista rajoittavista te-
kijoistd huolimatta (Honkasalo 2000, 67). Myods Vaskilampi (1992, 154-156) kirjoittaa, ettd suoma-
laisuuteen liitetty omatoimisuus ja suorittamisen ihanne saavat vahatteleméadn julkista kipua, ja kivun
nihdidn kuuluvan osaksi eldiméi. TyoOpaikoilla migreenid sairastavat ovat joutuneet haastaviin tilan-
teisiin, jos sairautta el ymmarretd, ja pomo katsoo kieroon”. Kuten Suni (2014) on tutkimuksessaan
havainnut, myds omassa aineistossani migreenid sairastavat pyrkivit sisulla sinnitteleméén tyoela-

missé ladkkeiden voimalla ja jaddmaién t6ihin mahdollisuuksien mukaan, vaikka kohtaus on pailla.

Elamékerrallisissa kertomuksissa migreeni ndyttéisi olevan sitd enemman eldméntarinaan kietoutunut
ja osaksi eldméa kuuluva elementti, mitd nuorempana migreenin oireet ovat alkaneet. Sen sijaan eld-
ménkulkua héiritsevdmmaksi migreeni tai sen paheneminen néhtiin silloin, kun se ilmeni aikuisuu-
dessa. Monilla migreenin oireet olivat alkaneet jo lapsuudessa tai viimeistddn teini-idissé, ja migreeni
on vaan ollut aina mukana”. Hoitoon hakeutumisen taustalla olivat usein oksentelu, sietdméton kipu
ja muut voimakkaat oireet, jotka hankaloittivat arjessa selviytymistd. Diagnoosin ja tismilddkkeiden
saaminen ndyttdytyivit kerronnassa usein kdannekohtina, joiden my6td migreenin kanssa eldminen
ja kohtausten tehokas katkaiseminen helpottuivat. Keskustelijat hakivat syitd migreenin puhkeami-
seen tai kroonistumiseen omasta eldméantarinastaan. Migreeni on perinndllinen sairaus, joten monien
kohdalla migreeniin sairastuminen ei ole tullut yllatykseni. Migreenin pahenemisen tai kroonistumi-

sen syiksi kerrottiin esimerkiksi stressaava eldmintilanne, huono hoitotasapaino tai alilddkitseminen,
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jolloin migreeni on pédssyt villiintymaan. Siten sairauden paheneminen saatettiin kdéntdd omasta toi-
minnasta johtuvaksi. Ladkkeiden avulla sairaus on paremmin hallittavissa, mutta 14ékityksen toimi-

vuus ei ole itsestddnselvyys, ja vain “aika niyttd4” mika tilanne migreenin kanssa tulevaisuudessa on.

Keskusteluissa tuli esille monenlaisia hoitokokemuksia. Merkityksellistd myonteisissd hoitokoke-
muksissa olivat potilaan kuunteleminen ja vahittelemattomyys eli oireiden ottaminen totena, ja se,
ettd hoitotilanteelle annetaan tarpeeksi aikaa. Lillrank (2003, 1051) on tutkimuksessaan havainnut
ladkadreiden véhéttelevin potilaan oireita, ja niitd on esimerkiksi véitetty kuvitelluiksi. Valinpitdmat-
tomin asenteen kautta lddkarit tulevat osaksi potilaan ongelmaa. Migreenié sairastavien oireita on
my0ds kyseenalaistettu, ja lddkéarit ovat viitanneet mm. mielenterveysongelmiin. Hoitosuhteessa tér-
keédksi nousi migreenin hoito yhteistydsséd ladkérin kanssa. Merkityksellistd oli myds potilaan rau-
hoittelu ja hyvét henkilokemiat. Keskustelijat kaipasivat enemman hoitohenkilokunnalta ohjausta sai-
rauden kanssa eldmiseen, silld usein vastaanotolta ldhdetddn vain “resepti kourassa”. Ladkérin oman

ammattiosaamisen ja sen rajojen tiedostaminen nihtiin my0s uskottavuutta lisddvéna tekijéna.

Oma asiantuntijuus korostuikin juuri sairauden kanssa eldmisessé ja potemaan oppimisessa. Erilais-
ten lddkkeiden ja niiden yhdistelmien vaikuttavuus suhteessa oireisiin on jokaisen sairastuneen ope-
teltava itse. Kuitenkin l4ékitys ja sen toimivuus heréttivat kysymyksié ja epdvarmuutta tulevasta, ja
saa pohtimaan mahdollisten sivuvaikutusten ja ladkkeistd saadun hyddyn suhdetta. Késitys eri trig-
gereiden vaikutuksista juuri oman sairauden kannalta muodostuu kokemusten kautta. Léédkityksen
tarpeellisuus ja sen oikea ajoittaminen on opittu “kantapddn kautta”. Sairastavan on osattava tehda
ladkinnéllisid ratkaisuja my0s yksin, silld aina ladkérin ammattitaito ei ole riittava tai 1ddkéarin kon-
sultaatiota ei ole saatavilla. Pelko seuraavasta kohtauksesta saa kuljettamaan “lddkepussukkaa” aina
mukana. Monissa yhteyksissd aineistossa tuli ilmi “1d4kkeiden voimalla” jaksaminen ja sinnittelemi-
nen arjessa. Ladkitys antaa voimavaroja taistella sairautta vastaan, ja tismalddkkeilld voi ostaa "muu-
taman tunnin elimaistddn”. Sairauden kanssa eldessd, sitd havainnoidessa ja hoitamaan opetellessa

muodostuu sairaan asiantuntijuus (Kangas 2003, 77).

Yksilollisyyttd korostavassa lansimaisessa ja suomalaisessa kulttuurissa oman sairauden hallinta ja
haltuunotto ovat yksilon tehtédvid, ja kokonaisvaltainen hoito edellyttéisi laajaa asiantuntemusta seka

riittdvid resursseja terveydenhoidossa (Kangas 2003, 92). Vertaistuen merkitys astuu kuvaan siind
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vaiheessa, kun ammatillinen tuki puuttuu tai se ei pddse ulottumaan kaikkialle. Kuitenkin esim. Bauer
ym. (2013, 189) tutkimuksessaan toteavat, ettei virtuaalinen vertaistukiryhmai voi korvata terveyden-
huollon ammattilaisia, ja tarve luottamukselliselle ammattisuhteelle hoidon onnistumiseksi on suuri.
Terveydenhuollon ammattilaisilta saatu ohjaus sairauden kanssa eldmiseen esimerkiksi ladkityksen
ja ladkkeettomien hoitomuotojen suhteen on lihes olematonta, jolloin oman sairautensa asiantunti-
juus ja potemaan opettelu korostuvat jddden potilaan vastuulle. Migreenikot hakevat vertaistukea vai-
keisiin hetkiin sairauden kanssa seki jakavat ja saavat tietoa migreenin kanssa arkea helpottavista
tekijoistd. Vertaisryhmadssa jaetaan tietoa, jota terveydenhuollon asiantuntijoilla ja ammattilaisilla ei

valttamattd ole. (Nylund 2005, 203.)

Saatu tuki ldhimmadisiltéd ja ystéviltd osoittautui merkitykselliseksi migreenid sairastavien kohdalla.
Tarkedd tukea saa myos vertaistukiryhmisté ja muilta sairautta sairastavilta tuttavilta. Ymmarryksen
kaipuu tuli useissa kertomuksissa esille. Ymmarryksen siséltoind ndhtiin tietoisuus migreenistd ra-
joittavana ja hankalana sairautena, ja omakohtainen kokemus migreenii sairastaneiden kohdalla. Par-
haan tuen sairauden kanssa eldmiseen saa toisilta samankaltaisilta, joiden ymmaérrykselle on varmuus
yhteisen kokemuksen kautta. Vertaistuen ja vertaisten merkitys erityisind ymmaértéjind nousi vahvasti
esille suhteessa muihin sosiaalisiin verkostoihin, ja ldhipiirissd sairastuneen kanssa eléneet tai muita
sairauksia sairastavat néhtiin lisdksi parhaina ymmartdjind. Tutkimustulokset tukevat aiempia ver-
taistuen siséltoja tarkastelleiden johtopéétoksid (esim. Mikkonen 2009). Siponen (2003, 156) on myds
havainnut astmaa sairastavien selviytymiskeinoiksi sosiaalisen tuen hyddyntdmisen sekd toivon. Sai-
rastavan luottamus ja toivo paranemisesta rakentuvat narratiivisten hahmotelmien kautta riippuen
siitd, miten hén kertoo itse itsedén itselleen ja peilaa muihin omaa identiteettiddn hakien sille vahvis-
tusta. Kertomisen tapa perustuu olennaisesti potilastovereiden, ldheisten, seké ladkéreiden ja muun
hoitohenkilokunnan tuottamien sairastumis- ja paranemiskertomuksiin. (Karjalainen & Kotkavirta
2001.) Seppdla (2003, 184) kuvaakin osuvasti, ettd ladketiede piirtdd karttoja tautien maailmasta eri-

laisilla luokituksilla, mutta ne eivét kuitenkaan kerro mitdén sairauden merkityksistd ja tulkinnoista.

Sairauden myd&td migreenid sairastavat ovat oppineet nauttimaan eldméstd ja hyvistd hetkistd, ja
omalla kipusairaudella on ollut hyotyd esimerkiksi hoitotydssé toisen kivun ymmartamisessé. Kerto-
muksissa ndyttaytyivit negatiiviset adjektiivit kuvaamaan sairauden my6td muuttunutta persoonaa ja
kayttaytymistd. Itsed kuvattiin laulun sanoin laiskaksi, tyhméksi ja saamattomaksi” sairauden

vuoksi, mutta samalla muistutettiin, ettd sairastuneen identiteetti ei ole oikeaa ydinminéd. Sairaus on
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vuosien saatossa opettanut eliméén sddnndllisemmin, varovaisemmin ja tarkemmin, ja pessimismi ja
kyynisyys ovat saattaneet hiipid sairastavan ajatusmaailmaan. Kuitenkin migreeni sairastavat ovat

“huippujengid”, jotka elédvit sisulla ja sinnikkyydelld sairauden kanssa pdivésti toiseen.

Tutkielmassa on pyritty tuomaan esille laajasti migreenin vaikutukset eri eldmin osa-alueisiin, ja mi-
ten sairaus nakyy sairastavien arjessa. Tutkielma tuo esiin esimerkiksi tydeldmaéssa ja hoitotilanteissa
koetut pulmakohdat, joiden parissa tehtavilla valistustyoll4 riittdd tyonsarkaa tulevaisuudessakin. Ai-
neiston tarkastelun on tuonut tietoa migreenistd elettynd sairautena, jota ei ylldttden sairauden ylei-
syyden huomioon ottaen aikaisemmin ole yhteiskuntatieteissé kisitelty. Laajan aineiston haltuunotto
osoittautui haasteelliseksi, mutta koen analyysin toimineen hyvin, vaikka rajausta olisi voinut tehda
huolellisemmin. Tulevaisuudessa migreenié sairastavan narratiivinen tutkimus olisi mielenkiintoista
toteuttaa yksilohaastatteluiden kautta, jolloin aineistoa on helpompi késitelld. Haastattelun avulla
paistdisiin 1dhemmas tutkittavan henkil6kohtaista sairastamispolkua ja kokemuksia sairauden kanssa
eldmisestd syvillisemmalld analyysilld kunkin eldméntarinaan tutustuen. Esimerkiksi sairauden mer-
kitys yksilon identiteetille olisi mielenkiintoinen tutkimuskohde. Olisi myds mahdollista rajata tar-
kastelu tiettyd padnsdrkytyyppid sairastavan kokemuksiin, ja haastatella esimerkiksi sarjoittaista

painsirkyd (Hortonin neuralgia) sairastavia.
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