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Euroopassa sairaus tai vamma on harvinainen sen esiintyvyyden ollessa enintddn viisi
tapausta 10 000 henkil6d kohden. Harvinaissairauden sairastaminen ei ole tavatonta, silld
noin kuudella prosentilla suomalaisista on jokin harvinainen sairaus tai vamma osana ela-
midnsi. Harvinaissairaita yhdistdd vaikeus 10ytdd tietoa, osaamista ja asiantuntijuutta
omasta sairaudestaan.

Sairauden kohdannut ihminen joutuu rakentamaan identiteettinsé ja eldméntarinansa uu-
destaan. Sairauden my6td muuttunut identiteetti voi vaikuttaa ithmisen rooleihin ja ryh-
méijdsenyyksiin yhteiskunnassa. Diagnoosin kautta ihminen asettuu uuteen yhteiskun-
nassa esiintyvéén kategoriaan, joka voi sisiltidé leimaavia vaikutuksia. Kertomuksellisuu-
den avulla ihminen voi ilmentdi sairauden takia muuttunutta identiteettidan.

Tamén pro gradu -tutkimuksen 1dhtokohtana oli tutkia aikuisidlld harvinaissairauteen sai-
rastumista kertomuksellisena identiteettikokemuksena. Padtutkimuskysymyksié on kaksi,
joista ensimmadinen on: Miten aikuisiélld harvinaissairauteen sairastuneet kertomuksellis-
tavat identiteettinsd ilmenemistd? Toinen tutkimuskysymyksistd on: Miten ajallisuus
esiintyy aikuisidlld harvinaissairauteen sairastuneiden kerronnassa? Tdmén tutkimuksen
myo0td harvinaissairailla oli mahdollisuus saada oma ddnensi ja kokemuksensa esille.

Tutkimus oli laadullinen ja toteutettu narratiivisella tutkimusotteella. Tutkimuksen viite-
kehyksen ydin muodostui identiteetistd narratiivisesti rakentuvana ilmiond. Tutkimuksen
aineisto keréttiin kirjoituspyynnolli, joka valitettiin Harvinaiset-verkoston kautta. Tutki-
musaineistoa analysoitiin kahdella tavalla: kertomusten Kkirjoittajien padhenkildyden
kautta sekd kertomuksissa esiintyvén juonellisuuden ja ajallisuuden pohjalta. Analyysin
kantaviksi teoreettisiksi viitekehyksiksi asettuivat Stuart Hallin kolmijakoinen identiteet-
tikdsitys sekd Aristoteleen Runousopin ymmarrys kertomuksen rakenteesta.

Tulkintojen yhteenvetona muodostui identiteetin rakentuminen kolmitasoisena kategori-
sena 1lmiond, joka jakautuu lddketieteelliseen ja sosiaaliseen kategorisointiin sekd post-
modernina asettumisena identiteetin kategorisointiin. Tulkinnoissa ajallisuus ilmenee
kertomuksissa kolmijakoisesti: aikana ennen sairautta, sairauden astumisena osaksi ela-
mad ja tulevaisuutena sairauden kanssa. Jokaiselle ajanjaksolle on néhtdvissd ominais-
piirteensd. Analyysin valossa néyttda siltd, ettd yhteiskunta tai palvelujirjestelmé eivit
tdysin kohtaa harvinaissairaita ja kohtaamattomuutta paikattiin osin vertaisuuden kautta.

Tutkielmani keskeisimpié késitteitd ovat sairauskokemus, identiteetti, harvinaissairaus,
kertomus ja ajallisuus.
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1 Johdanto

Pro gradu -tutkielmani kisittelee pitkdaikaiseen harvinaissairauteen sairastumista aikuis-
14114 kertomuksellisena identiteettikokemuksena. Haluan selvittdd, miten harvinaissairau-
teen sairastuneet ihmiset kertomuksellistavat sairauden sdavyttiméa uudenlaista identiteet-
tiddn. Lahestyn identiteettid ihmistd kokonaisvaltaisesti kuvaavana ominaisuutena. Olen

rajannut tutkimukseni koskemaan aikuisena sairastuneita ja diagnoosin saaneita.

Euroopassa sairaus tai vamma maééritellddn harvinaiseksi, kun sen esiintyvyys on enin-
tédén viisi tapausta 10 000 henkil6d kohden (Harvinaiset-verkosto 2016, 6). Matilda An-
dersonin, Elizabeth J. Elliottin ja Yvonne A. Zurynskin (2013) mukaan useat harvinaiset
sairaudet ovat pitkdaikaisia ja monitahoisia. Niihin liittyy usein fyysisid, kognitiivisia tai
neurologisia ulottuvuuksia, jotka vaikuttavat ihmisten eldmiin eri tavoin. (Mt., 2.) Harvi-
naissairauksien ja -vammojen vakavuustaso vaihtelee eri sairauksien vililld huomatta-
vasti. Harvinaissairauden sairastaminen ei ole tavatonta, vaikka yksittdinen diagnoosi voi
olla erittdin harvinainen. Noin kuudella prosentilla suomalaisista on jokin harvinainen
sairaus tai vamma osana eldmiéinsd. Maailmanlaajuisesti eri harvinaissairauksia tunne-

taan noin 8000. (Harvinaiset-verkosto 2016, 6.)

Monia harvinaissairaita yhdistdd vaikeus 10ytdd tietoa, osaamista ja asiantuntijuutta
omasta sairaudestaan. Harvinaissairaan voidaan ajatella itse olevan erddnlainen oman sai-
rautensa ja sen sdvyttdmain arjen asiantuntija. Harvinaissairaiden tukena Suomessa toimii
Harvinaiset-verkosto, joka on vuonna 1995 perustettu valtakunnallinen harvinaistyota te-
kevien sosiaali- ja terveysjérjestojen yhteistyd- ja kumppanuusverkosto. Sen pyrkimyk-
send on toimia aktiivisesti harvinaissairaiden hyvéksi niin kansallisella kuin kansainvali-
selldkin tasolla. Harvinaiset-verkoston tekemé yhteistyd muiden toimijoiden kanssa on
kasvattanut yleistd tietoisuutta harvinaissairauksista. Samalla verkosto on ottanut osaa
yhteiskunnalliseen vaikuttamisty0hon. (Harvinaiset-verkosto 2016, 6-7.) Lisédksi kan-
sainvilisilld organisaatioilla, kuten Rare Diseases Europe (EURORDIS) ja National Or-
ganization of Rare Diseases (NORD), on merkittidvé rooli harvinaissairaiden ihmisten oi-

keuksien ja etujen puolustamisessa (Anderson ym. 2013, 9).

Olen valinnut tutkimukseni ldhestymistavaksi narratiivisen tutkimusotteen, koska olen

kiinnostunut sairastuneiden omista kokemuksista ja niiden esiin tuomisesta kertomuksien
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vilitykselld. Timo Laineen (2015, 40) mukaan narratiivisuudella pyritdédn tavoittelemaan
jotakin itse koettua, jossa kertoja toimii subjektina jossain konkreettisessa tilanteessa,
ajassa ja tapahtumassa. Tutkimusaineistoni koostuu kirjoitetuista kertomuksista. Kerto-
musten avulla pyrin selvittiméén sitd, miten aikuisidlld harvinaissairauteen sairastuneet
kertomuksellistavat identiteettinsd ilmenemistd. Ruthellen Josselson (2011) nékee, ettad
narratiivisen tutkimuksen tarkoituksena ei vilttamaitta ole 16ytdd niitd asioita, jotka ovat
tirkeitd ihmiseldmassd. Narratiivisuuden avulla pyritddn sitd vastoin havainnoimaan siti,
miten eldmén eri osa-alueet ovat muodostuneet kokonaisuudeksi, toisin sanoen merki-
tykseksi. (Mt., 226.) Kaésitin identiteetin erdénlaisena kattokidsitteend, joka siséltdd muun
muassa ihmisen tunteet, sosiaaliset suhteet ja arjen elimén. Tutkimuksessani huomioni
kiinnittyy tutkimukseen osallistuvien henkiléiden muodostamiin kertomuksellisiin iden-
titeettimerkityksiin omasta eldméstdin sekd kertomuksissa esiintyvddn ajallisuuteen.
Olen saanut oman harvinaissairausdiagnoosini aikuisidlld, joten aihe on minulle henkil6-

kohtainen.

Aiempaa tutkimusta harvinaissairauden kokemuksista sosiaalityon nakokulmasta on niu-
kasti. Suomalaisessa sosiaalityon kontekstissa Heli Kantola (2009) on tutkinut vakavaan
sairauteen sairastumista harvinaisen SLE-sairauden nidkokulmasta. Kansainvélisesti har-
vinaisia sairauksia on tutkittu jonkun verran enemmaén. Anderson kumppaneineen (2013)
on tutkinut australialaisten perheiden kokemuksia harvinaissairauteen sairastumisesta
etenkin diagnoosin saamisen, terveydenhoitopalvelujen ja psykososiaalisen tuen tarpei-
den ndkdkulmasta. Caron Molster, Debra Urwin, Louisa Di Pietro, Megan Fookes, Di-
anne Petrie, Sharon van der Laan sekd Hugh Dawkins (2016) ovat tutkineet australialais-
ten aikuisten kokemuksia harvinaissairaudestaan diagnoosin saamisen ja sairauteen liit-
tyvin informaation vastaanottamisen seki terveydenhoitopalvelujen ja muiden tukipalve-
lujen kédyttdmisen ndkokulmasta. Eurooppalainen harvinaissairaiden kattojérjestd EU-
RORDIS toteuttaa maailmanlaajuista Rare Barometer -tutkimusohjelmaa, jonka tavoit-
teena on vahvistaa harvinaissairaiden oman ddnen kuuluvuutta (EURORDIS 2018). Tut-
kimuskirjallisuuden védhdisyyden takia hyodynnén sairastumiseen liittyvédn tutkimuskir-

jallisuuden lisdksi soveltuvin osin vammaisuutta kisittelevad tutkimuskirjallisuutta.

Marja-Liisa Honkasalon ja Reea Hinkkasen (2003) mukaan sairaan rooli yhteiskunnassa
on kohdannut muutoksen. Aiemmin ihmisilla néhtiin olevan vaihteleva vastuu omista sai-
rauksistaan, ja erilaisten sairauksien ajateltiin jakavan yksilot viattomiin ja syyllisiin.
(Mt., 21.) Sitd vastoin Maija Haavisto (2011) toteaa, ettd nykyéén sairailla thmisilla voi-

daan ajatella olevan asiantuntijuutta koskien omaa sairautta ja sen varittimid eldmaa.



Nykypdivén yhteiskunnassa on ndhtévissd kasvavaa kiinnostusta sairaustarinoita kohtaan
ja tarinoiden julkaisufoorumit ovat lisddntyneet. Sairauden kohdanneet ihmiset ovat esi-
merkiksi kirjoittaneet kirjoja sairaudestaan ja yllépitdvit erilaisia verkkosivuja sai-
rauteensa liittyen. (Mt., 23.) Vilma Hanninen (2009, 18) tuokin esiin, ettd internetin kautta
kelld tahansa on mahdollisuus saada kokemuksensa ja tarinansa laajan yleison luetta-
vaksi. Esimerkiksi Harvinaiset-verkosto on julkaissut teoksen Harvinaista eldmdd
(2016), johon on koottu useita kertomuksia harvinaissairaiden tavallisesta arjen elamésta.
Liséksi Tiina Repo teoksessaan Ald jcici tuleen makaamaan (2016) kertoo harvinaiseen

geneettiseen MIRAS-sairauteen sairastumisen kokemuksistaan.

Karen Healy (2014) ajattelee, ettd sairastumiskokemus ja eldmintarinan jatkuminen
eteenpdin sairaan identiteetilld on voinut vaikuttaa ihmisen eldméiin ajatus- ja kéyttayty-
mismalleja muuttamalla. Kokonaisuudessaan terveyden ja sairauden alueella sosiaalityon
tehtdvani onkin korostaa erilaisia sosiaalisia ja rakenteellisia tekijoiti, jotka vaikuttavat
yksilon eldmintarinan muotoutumiseen. Téll4 tavoin toimimalla sosiaalityé kannustaa
yhteiskuntaa vastaamaan erilaisiin puutteisiin rakenteita muuttamalla, jonka myotd yh-
teiskunnan rakenteet nahdién erilaisten ongelmien juurisyiné. Lahestymistavalla ei tavoi-
tella ihmisen “korjaamista”, vaan ihmiselld olevat erilaiset ongelmat ovat rakenteiden
seurauksia. (Mt., 5.) Ndin ajateltuna sosiaalitydn ndkemyksillé terveydesti ja sairaudesta

on myds yhteiskunnallinen vaikutuksensa ja merkityksensa.

Anna Metteri, Heli Valokivi ja Satu Ylinen (2014, 9) mieltdvit sairastumiskokemusten
tutkimisen merkittaviksi sosiaalityon ndkokulmasta, silld jokaisella sosiaalityon erikois-
alueella terveyden ja sairauden kysymykset ovat ldsnd. Suvi Holmbergin (2014, 208) mu-
kaan sosiaalityd on kytkoksissd ihmisten arkiseen eldméén ja sairastaminen on osa thmis-
ten arkea. Thmiset eldvit sairautensa kanssa arjessa eli padsaéntoisesti muualla kuin 143-
ketieteen hallitsemassa sairaalaympéristossd. (Kts. myos Metteri ym. 2014, 9.) Helina
Laineen (2014, 29) ndkemystd mukaillen arkeen ja kokemukseen perustuvan tiedon tuot-
taminen on muodostunut sosiaalityon tarkedksi tehtdvaksi. Metteri (2014) ajattelee sosi-
aalityon tuottaman tiedon pyrkivédn havainnoimaan yhteiskunnallista muutosta ja politii-
kan vaikutuksia yksiloiden eldmissé. Sosiaalityd méadrittyykin yhdeksi yhteiskunnan na-
koalapaikaksi. Se voi pyrkid havainnoimaan, millaisia ongelmia sairauden kohtaamat ih-
miset arjessaan kokevat sekd miten sairaudet vaikuttavat ihmisten eliméan. (Mt., 299,
302.) Rauni Korpelan (2014) mukaan kiinnostus suomalaiseen terveyssosiaalityohon on
jonkin verran lisddntynyt. Téstd huolimatta tutkimusta siitd ja sen siséltimistd ilmioista

on kuitenkin toistaiseksi suhteellisen vihén. (Mt., 123, myds Metteri ym. 2014, 9.)
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Tutkielmani jatkuu teoreettisen viitekehyksen kuvaamisella, jossa ensin késittelen iden-
titeetille annettuja moninaisia merkityksid. Lisdksi tarkastelen sairastumiskokemusta
identiteetin ndkdkulmasta pitden mielessd harvinaissairauden erityislaatuisuuden. Teo-
reettisen viitekehyksen loppupuolella kisittelen ihmiselle luonteenomaista kertomuksel-
lisuutta identiteetin ilmiasuna. Menetelmiluvussa esittelen tarkemmin tutkimukseni teh-
tdvén, narratiivisen tutkimuksen ja aineistoni analyysin periaatteet seké tutkimuksessani
tekemini aineistoon liittyvét valinnat. Lisdksi pohdin paikkaani tutkijana sekd muita tut-
kimuseettisid kysymyksid kytkeytyen oman tutkimukseni kontekstiin. Analyysin tuotta-
mat tulkinnat jakautuvat kahteen eri lukuun. Neljdnnessé luvussa kisittelen tutkimukseni
analyysin tulkintoja kertomuksissa esiintyvien identiteettiméérittelyjen kategorisointien
nikokulmasta. Viidennessé luvussa siirryn analyysin tulkintojen esittelyyn kertomuksien
ajallisuuden osalta. Lopuksi pohdin tutkielmaani kokonaisuutena seki tuon esiin mahdol-

lisia jatkotutkimusaiheita.



2 Harvinaissairaus identiteetin osana

Tassd luvussa siirryn tutkimukseni teoreettisen viitekehyksen tarkasteluun, jossa késitte-
len harvinaissairautta ihmisen identiteetin osa-alueena. Tarkasteluni alkaa identiteetin ké-
sitteelle annettujen moninaisten merkitysten kisittelylld (2.1), jonka jdlkeen siirryn ha-
vainnoimaan identiteettid ja minuutta erityisesti harvinaissairauden sévyttdmana (2.2).
Luvun loppuosassa kisittelen ihmiselle luonteenomaista kertomuksellisuutta identiteetin

ilmentdmisen tapana (2.3).

2.1 Identiteetille annetut merkitykset

Lihestyn identiteetin késitettd moniulotteisesti. Moniulotteisuudella tarkoitan sitd, etti
identiteettiin sisdltyy erilaisia kdsityksid, jotka ovat ajassa ja paikassa litkkuvia. Moni-
ulotteisuus mahdollistaa identiteetin ymmartdmisen eri konteksteissa ja aikoina eri tavoin.
Luvussa pyrin kuvaamaan identiteetin muotoutumista ajan kuluessa ja erilaisten tulkinto-

jen kautta.

Erik Eriksonin' identiteettiteorian merkitys muille identiteettiteorioille on ollut historial-
lisesti merkittdvd. Hdnen mukaansa identiteetin muodostamiseksi ithminen tarkastelee
omaa menneisyyttién ja tulevaisuuttaan sekd méadrittdd kdsityksen omista arvoistaan, us-
komuksistaan ja tavoitteistaan. Tara L. Kuther (2020) esittdd kyseisen teorian nikevin,
ettd identiteetin saavuttaminen on merkki prosessin onnistuneesta suorittamisesta. Teo-
rian mukaan identiteetin saavuttaminen tarkoittaa, ettd ihminen on muodostanut yhtenéi-
sen mindkasityksen. Kyseisen teorian mukaan identiteetin kehittyminen kuuluu nuoruus-
14n tehtdviin. Késitys ja tulkinta identiteetin muodostumisesta on tdmén teorian jilkeen
kuitenkin muuttunut ja nykypéivand identiteetin kehityksen katsotaan jatkuvan lépi aikui-

suuden. (Mt., 346347, 415-416.)

Edelld esitettyd identiteettiteoriaa voidaan pitdd varhaisena késityksend identiteetista.
Teoriaa on useaan otteeseen sivuutettu, haastettu ja paivitetty. Kyseisen identiteettiteorian
ytimeksi ndhddin ithanneidentiteetti, joka on rakentunut staattisena ajatellun yhteiskunnan
ja ympdriston perustalle. Téssé identiteettikdsityksessd identiteetin ’lopputuote” saavute-
taan ja saavutetun identiteetin ajatellaan sdilyvin muuttumattomana lapi ihmisen elamén.

Teorian voidaan ajatella soveltuvan menneeseen aikaan, jolloin yhteiskunta néyttaytyi

! Erikson, Erik 1950: Childhood and society. 2. painos. New York.
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erilaisena. Pertti Rautio (2006) nékee, ettd historiallisesti ajateltuna perinteisessé yhteis-
kunnassa ihmisilld ei juurikaan ollut todellisia valinnanmahdollisuuksia ja ithmisen mi-
nuus madriteltiin jo pitkélti syntymaissa. Identiteettid ei silloin tarvinnut erikseen pohtia
ja kysyéd; ithmisen asema yhteisdssd oli jo syntyméssd valmiiksi annettu. Sitd vastoin
nyky-yhteiskunnassa eldmai on tiyttynyt erilaisista valinnoista ja ihmisiltd vaaditaan jat-
kuvaa muuttumista. Identiteetin tyOstdmisestd on monille muodostunut jatkuvien ponnis-

telujen ja pohdintojen kohde. (Mt., 19-20.)

Toinen varhainen tapa ajatella identiteetin muodostuminen on sen kehittyminen neljén
identiteettistatuksen kautta. Ndkemys pohjautuu James E. Marcian (1966) ajatukseen
siitd, ettd identiteetin kehitykselle on ajateltu olevan jokin péétepiste, jolloin identiteetti
on ikddn kuin valmis. Téssd ndkemyksessd mindidentiteetin luominen identiteetin saavut-
tamisen kautta ndhddin aiemmin esitetyn identiteettiteorian tavoin psykososiaalisena teh-
tavind, jonka on ajateltu tapahtuvan nuoruudessa. Ensimmaéinen taso nidistd on selkiinty-
miton identiteetti (identity diffusion). Selkiintymiton identiteetti -tasoon kuuluu se, ettd
thminen ei ole etsinyt tai sitoutunut mihink&én mindkéasitykseen. Yksilolld ei juurikaan
ole motivaatiota oman identiteetin ratkaisemiseen. Tastd seuraa epavarmuutta. Omaksuttu
identiteetti (identity foreclosed) sitd vastoin viittaa sithen, ettd ihminen on etukiteen va-
linnut identiteettinsd ilman eri identiteettien tutkimista. Téllainen identiteettistatus voi
johtaa yksilon joustamattomuuteen. Etsivd identiteetti (identity moratorium) tarkoittaa
sitd, ettd thminen aktiivisesti ja avoimesti etsii ideoita ja mahdollisuuksia identiteettinsa
ratkaisemiseksi. Etsivd identiteetti -tasoon kytkeytyy jonkin verran identiteetin epédvar-
muutta. Epdvarmuus koetaan usein epdmukavana, jolloin yksildilld on suuri motivaatio
etsid epdvarmuuden poistava ratkaisu. Kéytdnnossd tdmé tarkoittaa identiteetin 16yta-
mistd. Neljds identiteettistatus on saavutettu identiteetti (identity achievement status). Vii-
meisen tason saavuttaminen edellyttdd ithmiseltd mindkésityksen muodostamista reflek-
toinnin, kriittisen tarkastelun ja uusien ideoiden ja arvomaailmojen kokeilemisen avulla.
Saavutettu identiteetti vaatii yksildiltd sitoutumista tiettyihin ideoihin, arvoihin ja usko-
muksiin. (Mt., 551-552; kts. my6s Kuther 2020, 347; Fadjukoff 2009, 181-184.) Identi-
teetin hahmottaminen identiteettistatuksien kautta edustaa edelld esitetyn identiteettiteo-
rian tavoin identiteetin rakentumista yksisuuntaisena kehityskulkuna, joka edustaa iden-

titeetin staattisuutta ja lineaarisuutta.

Staattisuuteen ja pysyvyyteen liittyvd ndkemys identiteettistatuksista on kuitenkin muut-
tunut. Paivi Fadjukoff (2007) tuo esiin, ettd nykyaikainen tulkinta statuksista eroaa aikai-

semmasta ajattelusta. Nyky-yhteiskunnassa ajatellaan, ettd ihmisilld on mahdollisuus
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litkkua eri identiteettistatuksien vélilld vaihtelevasti ja yksilollisesti sen sijaan, ettd etene-
minen olisi lineaarista ja ennalta-arvattavaa. Lansimaisessa kulttuurissa ihmisilld ajatel-
laan olevan vapaus etsid identiteettid, jonka myota siirtyminen aikuisen rooliin ja sen si-

séltdmiin vastuisiin ndhddén pidentyneend ja mydhentyneend. (Mt., 14, 17.)

Kasitystd identiteetin staattisuudesta on viljentdnyt my0s ymmarrys identiteetin etsinté-
prosessista moniulotteisena. Identiteetin etsintdprosessin ajatellaan muodostuvan elimén
eri osa-alueissa, jotka voidaan ndhdd melko itsendisind. Témén seurauksena jollain eli-
méin osa-alueella identiteetti voidaan mairitelld saavutetuksi, kun taas toisella osa-alu-
eella identiteettid voidaan vield etsid. (Kuther 2020, 416.) Identiteetti voidaan téllaisessa
tulkinnassa médritelld dynaamisena rakenteena, joka eldd ihmisen kohdatessa uusia elé-
mintilanteita ja haasteita (Fadjukoff 2009, 187). Tilanteissa, joihin kytkeytyy suuria elé-
manmuutoksia, kuten sairastuminen, identiteetin muuttuminen ainakin joltain osin on
vaistamatontd. Esimerkiksi Pirjo Somerkivi (2000, 22) arvelee ndkovammaisuutta kisit-
televisséd tutkimuksessaan, ettd vammautuminen voi aiheuttaa jonkinlaisen muutoksen
thmisen eldmintarinaan, jonka seurauksena hén joutuu pohtimaan itsedén ja identiteetti-

4an uudelleen.

Stuart Hall (1999, 21-22) ajattelee, ettd identiteetti voidaan késittdd kolmella eri tavalla:
valistuksen subjektina, sosiologisena subjektina ja postmodernina subjektina. Identiteet-
tikasityksend valistuksen subjekti merkitsee sitd, ettd thmiselld on sisdinen ydin, joka séi-
lyy muuttumattomana ja olemukseltaan samanlaisena koko ithmisen elimén ajan. Siséi-
nen ydin tarkoittaa tdssd késityksessd ihmisen identiteettid. Sosiologinen subjektikésitys
identiteettikdsityksend viittaa sitd vastoin sithen, miten edelld mainittu sisdinen ydin muo-
dostuu suhteessa muihin ithmisiin. Tdémén késityksen mukaan ithmisen identiteetti raken-
tuu minén, toisin sanoen sisdisen ytimen, ja yhteiskunnan vélisessd vuorovaikutuksessa.
Mielldn Hallin (1999, 21) valistuksen subjektin seké sosiologisen subjektin identiteetti-
késitysten siséltdvin samanlaisia elementtejd kuin luvun alussa esitetty identiteettiteoria
(kts. Kuther 2020, 346-347) kasittdd, jossa thmiselld on jonkinlainen pysyvé sisdinen

ydin, joka sdilyy muuttumattomana lépi ihmisen eldmaén.

Hallin (1999) kolmas identiteettikdsitys, postmoderni subjektikisitys, pyrkii vastaamaan
sithen ajatukseen, ettd nyky-yhteiskunnassa seké subjektien ettd sosiaalisten maailmojen
ajatellaan olevan jatkuvassa liikkkeessd. Aiemmin vakaan identiteetin omaavasta subjek-
tista on tullut pirstoutunut, jolloin ihmisen identiteetti koostuu yhden sijasta monista iden-
titeeteistd, jotka voivat olla keskenddn ristiriidassa. Postmodernilla subjektilla ei ole kiin-

tedd, olemuksellista tai pysyvéi identiteettid, vaan subjekti ottaa eri identiteettejd eri
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aikoina eikd ndma identiteetit muodostu yhtendiseksi kokonaisuudeksi minkddn eheén

“mindn” ympdrille. (Mt., 22-23.)

Hall (1999) ndkee identiteetin lahtdkohtaisesti keksittynd ihmisen ominaisuutena. Toisin
sanoen identiteetti voidaan ndhdé aina jonakin tuotettuna tai kerrottuna, jota ei ihmisessa
valmiina ole. Thmisen ominaisuutena identiteetti muotoutuu ajan saatossa tiedostamatto-
missa prosesseissa sen sijaan, ettd se sijaitsisi syntyvidssd tietoisuudessa luonnostaan.
Identiteetin yhtendisyyteen sisdltyy aina jotakin kuviteltua, koska identiteetin voidaan
ndhdé aina olevan jatkuvassa prosessissa. Toisin sanoen identiteetti ei méérity loppuun
saatettuna thmisen osana vaan sitd tulisi tarkastella erilaisten identifikaatioiden kautta,
jotka ovat alituisessa liikkeessd. Identiteetin voidaan médritelld sdilyvéin epatiydellisend
lapi thmisen eldmén. (Mt., 11, 12—-13, 39.) Identiteetin ollessa sosiaalisesti ajassa raken-
tuva ja muuntuva, tarkoittaa se samalla myos sité, ettd sen kehitys ei ole lineaarinen tai
ennustettava. Tdmén perusteella identiteettid ei maritelld pysyvand yksiloon kiinnitty-

neend ominaisuutena.

Klaus Helkama, Rauni Myllyniemi, Karmela Liebkind, Johanna Ruusuvuori, Jan-Erik
Lonnqvist, Nelli Hankonen, Tuuli Anna Renvik sekd Jukka Lipponen (2015, 167) ajatte-
levat ithmisen identiteettiin ja minuuteen liittyvdn olennaisesti muiden ihmisten arviot
stitd, kuka ja millainen kyseinen henkil6é on. Muiden ithmisten arviot ihmisen minuudesta
voivat siten vaikuttaa ihmisen omaan nikemykseen itsestdén. Kirsi Juhila (2004) l1&hes-
tyykin identiteettid vuorovaikutteisena ilmioni, jossa vuorovaikutus toteutuu muiden ih-
misten arvioiden ja ihmisen itsensd muodostamien nidkemysten pohjalta. Tdmén vuoro-
vaikutuksen tuloksena yhteiskunnassa muodostuu kategorioita. Kategoriat ovat tissi yh-
teydessa erilaisia médrittelyja siitd, miten ihminen ndhddan. Kategorisointi on usein né-
kymétontd ihmisten luokittelemista ja luonnehtimista. (Mt., 20.) Lauri Rauhalan (2005,
98) mukaan asioiden kategorialisoituminen ja késitteellistyminen kuuluvat olennaisesti
ajattelun olemukseen ja siten ovat ajattelun sisdéin rakentuneita rakenteita, joissa katego-
risointi tapahtuu. Toisin sanoen ihmiselld ei ole mahdollisuutta luopua téillaisesta luokit-

televan ajattelun mallista.

Kategoriat voidaan nidhda identiteetin rakennusaineina. Kategoriat ovat ajattelussamme
lasnd taukoamatta. Thmisen paikantaminen johonkin kategoriaan helpottaa suunnista-
mista tarjoamalla vinkkejé siitd, mitd kyseisestd henkilostd kuuluu ajatella ja miten hi-
neen tulee suhtautua. Kategorioihin liitetyt ja oletetut tietyt ominaisuudet ja toiminnot
suuntaavat ympdroivin yhteiskunnan ajatuksia ja kayttdytymistd. Kategorisoinnin avulla

ithmisten keskindinen ymmaértdminen ja toiminnan koordinoiminen muodostuu
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helpommaksi, jolloin kategorisointi osaltaan ylldpitdi ja tuottaa sosiaalista ja moraalista

jarjestystd sekd synnyttdd ihmisille sosiaalisia identiteettejd. (Juhila 2004, 20-21, 23.)

Simo Vehmas (2014) mieltii kategorisointiin sisdltyvin erojen tekemisen ja vastakohtien
asettamisen kautta vallankdyttod. Myos ihmisten kategorisointiin kytkeytyy valtaa ja sen
hyodyntédmistd, jonka myo6td ihmisten jaotteleminen ryhmiin maérittdd usein toivottavan,
hegemonisen ryhmén ja ei-toivottavan, marginaalisen ryhmén. Téllainen vastinpari on
esimerkiksi terve ja sairas, jossa terve médrittyy toivotuksi kategoriaksi, kun taas sairas
ajatellaan ei-toivottuna kategoriana. Vastinpareja luomalla toinen puoli esiintyy auto-
maattisesti toivottavampana kuin toinen. (Mt., 86.) Hallin (1999, 12—13) mukaan identi-
teetti rakentuukin ja se on mahdollista tunnistaa eron tekemisen kautta. Vastakohtaisuuk-
sien ja ddrimmadisyyksien avulla ja niitd vasten itsedédn suhteuttamalla ihmiselld on mah-
dollisuus mééritelld itseddn. Esimerkiksi Vehmaan (2012, 277) mukaan “normaaleiksi”
itsensd mieltdvit ihmiset médrittelevit poikkeavat ihmiset vammaisiksi suhteessa it-

seensd ja ominaisuuksiinsa.

Identiteetti kdsitteend voidaan jakaa sosiaaliseen ja henkilokohtaiseen identiteettiin. So-
siaalinen identiteetti kuvastaa ominaisuuksia, joita ihminen jakaa ryhméinsi jdsenten
kanssa (Fadjukoff 2009, 179), kun taas henkil6kohtainen identiteetti viittaa ominaisuuk-
siin, jotka erottavat ihmisen muista ja tekevét hinesti ainutlaatuisen. Molemmat identi-
teetin osa-alueet ovat seurausta siitd, miten thminen kategorisoi itsensd ja miten hénet

kategorisoidaan suhteessa muihin ihmisiin. (Helkama ym. 2015, 184.)

Ryhmaéjdsenyydet ndhdddn ihmisen sosiaaliselle identiteetille merkityksellisind (Fadju-
koff 2009, 179). Ihminen liittdd erilaisia arvoja ja tunneperdisid merkityksid nithin ryh-
miin, joiden jdsen hin on. Ryhméjdsenyyksien kautta ihminen muodostaa mindkasitys-
taan. (Helkama ym. 2015, 182.) Ihmisen voidaan ajatella jo syntymadstddn ldhtien olevan
jonkin ryhmaén jdsen. [hmiselld on kuitenkin mySdhemmin eldaméssddan mahdollisuus tehdi
ratkaisuja ja valintoja siitd, millaisen viiteryhmén jdsenend hén identiteettidén haluaa ra-

kentaa. (Fadjukoff 2009, 179.)

Vilma Hénnisen ja Jukka Valkosen (1999) mukaan ihmisen késitys itsestdi muodostuu
niissd rooleissa, joissa hdn on suhteessa toisiin ihmisiin. Identiteetti on rakentunut sen
eldméntarinan myo6té, jossa ihminen on luonut roolinsa suhteessa toisiin ihmisiin ja yh-
teiskuntaan. (Mt., 146.) Thmiselld voi olla erilaisia rooleja yhteiskunnan eri tasoissa. Esi-
merkiksi ihmisen perhetausta ja erilaiset sosiaaliset ympaéristot, kuten tyo6- ja koulutusym-

paristd sekd ystdvapiiri, tuottavat yksildlle erilaisia rooleja ja nédin vaikuttavat ihmisen
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identiteetin kehitykseen (Fadjukoff 2007, 17). Hiannisen ja Valkosen (1999) mukaan ela-
méin merkityksellisyys ja arvokkuus rakentuvat monelle sosiaalisesti arvostettujen roolien
toteuttamisen kautta. Sairauden myo6td mahdollisuus ndiden roolien toteuttamiseen voi
olennaisesti heikentya. Téllaisissa tilanteissa huomio on suunnattava uudenlaisten kerto-

muksellisten prosessien heréttdmiseen, niiden mahdollistamiseen ja hyviksytyksi teke-

miseen. (Mt., 150.)

Ihmisen identiteetilld ja hidnen kokemuksillaan ndhddén olevan toisiinsa kiinted suhde.
Tiina Lappalaisen (2014, 91) ndikemyksen mukaan ihmisen identiteetti ja mindkuva koos-
tuvat hidnen omien kokemuksiensa kautta. Ihmisen mindkésitykseen voi vaikuttaa mel-
kein mikéd tahansa kokemus. Toisin sanoen minuuden ja identiteetin sosiaalinen luonne
muodostuu kahtalaisena. Minuus kytkeytyy ihmisen kokemuksiin, jonka myo6td yksilon
nikyvit tai harvinaiset ominaisuudet tulevat helposti henkilén minuuden osaksi. Kun ih-
minen havaitsee eron itsen ja muiden vililld, tietoisuus poikkeavasta ominaisuudesta
usein kasvaa. (Helkama ym. 2015, 167-168.) Identiteetti rakenteena ohjaa sitd, miten
thminen kaésittelee kokemuksiaan. Lisdksi identiteetti itsessdén sisdltdd kokemuksellisen
tason, toisin sanoen ihmisen oman kokemuksen identiteetistdén. (Fadjukoff 2009, 181.)
Kokemuksien lisdksi ihmisen késitys itsestddn muodostuu hénen tekemien asioiden
kautta (Hanninen & Valkonen 1999, 146). Tulkitsen kokemisen ja tekemisen toisiinsa
kietoutuneina asioina. Tekeminen muodostaa kokemuksen ja aiempi kokemus toisaalta

suuntaa tekemisti. Kokemisella ja tekemiselld ndhddin olevan keskindinen jatkuvuus.

Ihmisen identiteetti ja minuus rakentuu sen kautta, mitké asiat ndhddén ja mielletdén it-
selle merkityksellisind ja tdrkeind. Thmisen minuus voidaan siten ndhda moniulotteisena.
Minuus koostuu eri osista, joita thminen voi arvottaa eri tavoin. Ihmiselle tarkedt minuu-
den osa-alueet madrittdvat yksilon itsetuntoa. Itsetunto sisdltdd ihmisen myonteisid ja
kielteisid tunteita itseddn kohtaan. (Helkama ym. 2015, 169, 179.) Ihmisen identiteetti voi
madrittdd esimerkiksi sitd, mitkd kokemukset ovat yksilolle merkityksellisid (Fadjukoff

2009, 181).

Ihmisen sisdinen mindidentiteetti koostuu tarpeita, kykyjé, arvoja ja elaménkokemuksia
kokoavasta sisdisestd dynaamisesta rakenteesta. Tunne minén jatkuvuudesta menneisyy-
den, nykyisyyden ja tulevaisuuden vélilld rakentuu minédidentiteetin kautta. Mindidenti-
teetin muodostumiseksi ihmisen tulee rakentaa késitys omasta yksilollisyydestd, omista
arvoista ja tavoitteista, joihin hdn pyrkii. Mindidentiteettiin sisdltyy liséksi tuntemus siité,

ettd sisdiset tarpeet, kyvyt ja havainnot ovat harmoniassa toistensa kanssa. (Fadjukoff
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2009, 180.) Aina ja alituisesti ndin ei valttaimattd ole. Esimerkiksi sairastuminen voi hor-

juttaa siséistd harmonian tuntemusta.

Ihmisen identiteetti ja mindkuva rakentuvat suhteessa sosiaaliseen ymparistoonsé, joka
siséltdd rajallisuutta. Identiteetin etsiminen ja rakentuminen on sidoksissa yhteiskunnan
ja lahiyhteison asettamiin rajoihin, jonka myo6ta identiteetti muodostuu aina yksilon ja
yhteiskunnan vuorovaikutuksessa (Lappalainen 2014, 91; Fadjukoff 2009, 179). Sosiaa-
lisina ilmi6ind yksilon identiteetti ja minuus tarkoittavat sitd, etti itsestd oppiminen ja
itseen tutustuminen tapahtuu vuorovaikutuksessa muiden ihmisten kanssa, joka puoles-
taan vaikuttaa sosiaaliseen kayttdytymiseen. [hmisen minuus ja identiteetti viittaavatkin
tapoihin, joilla ihminen kokee itsensé ja ilmaisee itsedédn sosiaalisessa ympéristossa (Hel-

kama ym. 2015, 166-167.)

Identiteetin monimuotoisuus kiteytyy kdsitykseni mukaan Hallin (1999) ajatukseen siité,
ettd identiteetti syntyy ennen kaikkea ihmisten minuuden kokonaisuuden puutteesta. Ko-
konaisuuden puute tdyttyy ympériston tarjoamien tapojen kautta, joilla yksilot kuvittele-
vat toisten ndkevin heidit. Identiteetti ei siis synny ihmisissi yksiloind jo olevan identi-
teetin tdyteydestd. (Mt., 39.) Késitdn tdméan tavalla, jossa ihmiset ikdén kuin peilaavat
itseddn muihin ja siirtdvat tdimén kuvan muiden mielikuviin ja ajatuksiin. Témén kautta

syntyy yhteiskunnassa ilmenevid kategorioita.

2.2 Identiteetti ja minuus harvinaissairauden sdvyttamani

Identiteetin muotoutumiseen vaikuttaa ihmisen ainutlaatuiset ominaispiirteet. Vehmaan
(2014) mukaan yksil6lliset ominaisuudet, kuten sairaudet, vammat ja niiden vaikutukset
eivit ole pelkistddn luonnontieteellisii tosiasioita. Terveyden, sairauden, vammaisuuden
tai vammattomuuden kriteerit rakentuvat kulttuurisidonnaisesti. Eri sairauksien ja vam-
mojen merkitys rakentuu ennen kaikkea sosiaalisesti kulttuuristen arvojen virittiména.
(Mt., 84.) Nakokulma heijastelee edellisessé luvussa kisittelemidni Hallin (1999, 22-23)
ajatuksia postmodernista identiteetistd. Marja-Liisa Honkasalo ja Reea Hinkkanen (2003)
ajattelevat, ettd sairauksien tulkinnat avaavat véylid ja tapoja muodostaa késityksid yh-
teiskunnasta, yksilostd ja niiden vilisistd suhteista. Sairauskasityksid rakennetaan yhtei-
sesti ja kasityksid jaetaan kollektiivisesti yhteison sisélld. Sairauskisityksien jakaminen
tapahtuu eri ajallis-paikallisissa konteksteissa. Erilaisille sairauksille annetut selitykset ja
merkitykset tarjoavat vilineitd asioiden nimedmiseen ja luokittamiseen seké niiden sosi-

aaliseen vaihtoon. (Mt., 13.)
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Edellisessé luvussa kasittelin kategorioita ja ryhméjésenyyksié identiteetin rakentumisen
nikokulmasta. Yhteiskunnan tuottamilla kategorioilla ja ryhméjésenyyksilld ndhdéén
olevan ryhméén kuulumisen ohella myo0s toiseuttava vaikutus, joka voi todellistua ihmi-
sen eldessd sairauden kanssa. Toiseuttaminen voi todellistua ympéardivan yhteiskunnan
suhtautumisen kautta. Esimerkiksi Somerkivi (2000) ldhestyy suhtautuminen-sanaa toi-
seutta ja erilaisuutta viestittdvénd sanana, koska tavallisina miellettyihin asioihin ei tar-
vitse erikseen suhtautua. Hén tuo esiin ndkdvammaisuutta kisittelevissd tutkimukses-
saan, ettd vammaiset henkildt usein toivovat, ettei heihin suhtauduta mitenkéén erityi-
sesti. (Mt., 54.) Néen asian tavalla, jossa sivullinen nidkee sairauden tai vamman auto-
maattisesti eldmii joltain osin rajoittavana tekijdnd. Toiseuttaminen johtaa erojen teke-
miseen meididn ja muiden vélilld. Erojen tekeminen muodostuukin aiemmin késitellyn
kategorisoinnin kautta. Tyypillistd on, ettd eroavaisuudet yksinkertaistetaan, joka tuottaa

stereotyyppisid ihmiskuvia. (Juhila 2004, 25.)

Kuka tahansa voi sairastua ja sairastaminen usein vaikuttaa tavalla tai toisella jokaiseen
thmiseldméén ja koko eldminkulkuun (Kantola 2009, 17). Arthur Kleinman (1988) on
madritellyt sairaudelle kolme erilaista mééritelmaa, jotka riippuvat ndkdkulmasta. Sairaus
(sickness) ylékisitteend sisdltdd taudin ja vaivan. Tauti (disease) viittaa elimissi oleviin
rakenteen tai toiminnan poikkeavuuksiin. Tauti merkitsee lddketieteellistd diagnostiikkaa,
jolloin tauti on lddkédrin médrittdma sairaus. Vaiva (illness) tarkoittaa yksilon késityksid
ja kokemuksia jostakin sosiaalisesti ei-arvostetusta tilasta, siséltden sairauden. Vaiva viit-
taa sairauteen sellaisena kuin thminen ja hintd ympardiva sosiaalinen ryhma sen havait-
sevat ja arvioivat, jonka seurauksena sairaus saa merkityksen. (Mt., 3—6; myos Young
1982, 264-265; Holmberg 2014, 208.) Vaivalla tdllaisessa ymmarryksessd on néhtivissé

olevan sosiaalinen painotus, kun sairauden merkitys muodostuu sosiaalisesti.

Suomalaisessa kontekstissa Sinikka Torkkola” on terveysjournalismia kisittelevissi vii-
toskirjassaan tuonut esiin vaivalle vaihtoehtoisen kisitteen: potemus. Potemus sairauden
kokemuksellisena ulottuvuutena muodostuu institutionaalisten médrittelyjen ja ithmisen
kokemuksen vuorovaikutuksessa. Potemus yhteni sairauden ulottuvuutena tarkoittaa sita,
ettd se voi olla joko sopusoinnussa tai ristiriidassa sairauden tautiulottuvuuden kanssa.
Tadmin perusteella sairauden kokemus ei vilttimatta edellyti taudin olemassaoloa. (Tork-

kola & Maéki-Kuutti 2012, 112.) Ajattelen potemuksen painottuvan sairauden

2 Torkkola, Sinikka 2008: Sairas juttu — Tutkimus terveysjournalismin teoriasta ja sanomalehden sairaa-
lasta. Acta Electronica Universitatis Tamperensis 781. Tampereen yliopisto. Tampere.
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kokemukselliseen puoleen. Juhani Rekola (1999, 20) tihdentéé sairauteen siséltyvén sai-

rauden oirekielen ja toisaalta sairaan ihmisen kokemuksen todellisuuden kielen.

Sarah Nettleton (2010, 63) ndkee ihmisen terveyden ja sairauden statuksen médrittyvin
sosiaalisesti. Ullamaija Seppéldn (2003) kehittimin sairauden sosiaalisen diagnoo-
siluokituksen tavoitteena on kuvata, miten sairaus ihmisen eldméssd nékyy ja miten se
normaaliin eldmdidn vaikuttaa, sekd kuinka diagnoosi tai sairaus koetaan. Sosiaalinen
diagnoosiluokitus jakautuu neljdén eri osaan, jotka ovat haittaamaton, hallittu, hallitse-
maton seké hallitseva luokitus. Haittaamattomassa diagnoosiluokituksessa sairaus ei ndy
juuri eldmadssd eikd héiritse tavanomaiseksi miellettyjd toimintoja, ja yksilon suhde sai-
rauteen on luonnollinen. Hallitun diagnoosiluokituksen seurauksena sairauden aiheutta-
maa tilaa ei koeta ongelmalliseksi, mutta sairaus haittaa ihmisen eldmaia ja nikyy eri elé-
min osa-alueilla. Luokituksessa ihmisen ndhddin kuitenkin sopeutuneen sairauteensa.
Hallitsemattomassa diagnoosiluokituksessa sairaus ei ndy juurikaan eldmin eri osa-alu-
eilla, mutta sairaus koetaan kuitenkin erittdin vaikeana, elaméia haittaavana asiana. Luo-
kituksessa sairaus on saanut thmisen eldméssa yliotteen. Sairauden sosiaalinen diagnoo-
siluokitus voi olla lisdksi hallitseva, jolloin sairaus hiiritsee eldimai paljon niin fyysisesti
kuin henkisesti. Suhde sairauteen on vaikea ja sairauteen ei olla sopeuduttu, joten hallit-

sevassa diagnoosiluokituksessa sairaus hallitsee yksilon elaméad. (Mt., 185.)

Seppélédn (2003, 185) sairauden sosiaalinen diagnoosiluokitus ei ole kuitenkaan tiysin
ongelmaton. Sosiaalinen diagnoosiluokitus voidaan katsoa olevan haittakeskeinen, silld
se keskittyy yksipuolisesti sairauden aiheuttamiin haasteisiin. Luokituksen voidaan aja-
tella muodostuvan ulkoapdin, jolloin ihmisten yksil6llisille kokemuksille ei valttamatta
ole tilaa. Pdivi Rissanen (2015) autoetnografisessa tutkimuksessaan masennukseen sai-
rastumisesta ja siitd kuntoutumisesta tuo esiin, miten useimpien diagnoosien haasteena
on samansuuntaisesti se, ettd ne perustuvat oireiden ja puutteiden luokitteluun. Tamén
seurauksena ldhtokohtainen nidkokulma sairauteen voi muodostua kielteiseksi niin sairas-
tuneella ihmiselld kuin my6s ympéroivélld yhteiskunnalla. (Mt., 72.) Sairauksien ohella
vammaisuuteen liitetyt kédsitykset keskittyvét usein yksilon vaurion, toiminnanvajavuu-
den tai haitan médrittelyihin, jonka seurauksena kokemukselliset ja sosiaaliset tekijét jaa-
vit sivuosaan (Somerkivi 2000, 202). Haittakeskeisyyden vaihtoehdoksi méérittelen pyr-
kimyksen sairauden kokonaisvaltaiseen ymmartdmiseen. Brian Broomin (2010) mukaan
téllaisessa ndkemyksessd sairautta 1dhestytiddn ladketieteellisen ndkokulman lisdksi mui-
den ndkokulmien avulla, joilla pyritddn mahdollistamaan ihmisen persoonan seki objek-

tiivisten ja subjektiivisten osatekijoiden ldsndolon samanaikaisesti. Kokonaisvaltainen
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lahestymistapa sairauteen sallii ihmisen mielen, kehon, merkityksen, kokemuksen ja kie-
len kietoutumisen toisiinsa seki niiden vélisen vuorovaikutteisuuden. (Mt., 29, 33; my0s

Rekola 1999, 155.)

Sairauden merkitys maarittyy yksilollisend, jolloin se voidaan mieltidd esimerkiksi taak-
kana, haasteena, vapauttajana tai esimerkiksi eldman matkakumppanina. Sairauksien yk-
siléllinen merkitys pohjautuu eri eldméntilanteiden seurausvaikutuksiin ja toisaalta tul-
kinnan monimuotoisuuteen. (Hanninen & Valkonen 1999, 146.) Ihmisen sosiaaliset ko-
kemukset, niiden henkilokohtainen merkitys yksildlle, yksildlliset tavoitteet ja subjektii-
visesti madrdytyvat tapahtumat vaikuttavat elamankulkuun tehden niisté toisistaan poik-
keavat. Sairastamisen kokemuksellisuus rakentuu monien eri tekijdiden muodostamasta
kehastd. (Kantola 2009, 61, 196.) Juha Soivio (2003) ajattelee sairauskokemuksen viit-
taavan henkildkohtaisiin ja yksityisiin tunteisiin, pelkoihin, kipuihin ja sairauden aiheut-
tamiin erilaisiin vaivoihin, jotka vaikuttavat ihmisten ainutlaatuisissa elimantilanteissa.
Néma nakyvét ihmisen eldméssé erilaisina muutoksina esimerkiksi arjen toiminnoissa tai

ithmissuhteissa. (Mt., 97.)

Ilka Kangas (2003) toteaa sairastuneen ihmisen tuntevan eldmén kéytintd;jd, tilanteita ja
olosuhteita, joissa hin sairautensa kanssa tasapainoilee. Ihmiselld on paljon henkil6koh-
taista, kokemukseen perustuvaa tietoa omasta sairaudestaan. (Mt., 77.) Anne Siponen
(2003) tuo esiin astmaa sairastavien omaeldmaikertoja kasittelevéssi artikkelissaan sairas-
tamisen kokemuksen yksil6llisyyden viittaavan siihen, ettd sairastunut ei alistu valmiisiin
maédrittelyihin sairaudestaan. Han voi tistd huolimatta kuitenkin tarvita tukea sairaudes-
saan. Thminen pyrkii usein jdsentdméadn kokemuksiaan sairastaessa sekd ottamaan vas-
tuun eldmastdén ja tekemisistddn. Sairauden koskettama ihminen toivoo usein itse sitd,
ettei hiantd aseteta sairautensa vuoksi erityisasemaan. (Mt., 156, 148.) Néen tdstd muo-
dostuvan erdinlaisen oikeudenmukaiseen kohteluun kytkeytyvin dilemman, jossa ithmi-
nen kaipaa tukea erilaisuuteensa perustuen, mutta samalla hin haluaa tulla kohdelluksi
yhdenvertaisena. Mari Kivistd ja Liisa Hokkanen (2021) tuovat esiin asiakaskansalai-
suutta vammaissosiaalityOssé kisittelevéssa artikkelissaan, miten osallistavassa kansalai-
suudessa oikeudenmukaisuus ndyttdytyy tapauskohtaisena, joka toteutuu ihmisten 1ahto-
kohtaisena samanlaisena ja yhdenvertaisena kohteluna, mutta tarvittaessa erilaisena koh-
teluna. Artikkelissaan kirjoittajat tuovat esiin, miten vammaisten henkiléiden kohdalla
tdma ilmenee kamppailuna yhtdléisistd kansalais- ja thmisoikeuksista sekd samanaikai-

sesta oikeudesta “erilaisuuteen”. (Mt., 173—-174.)
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Sairaus osana ihmisen kokonaisuutta tarkoittaa sitd, ettd sairastava ihminen joutuu omak-
sumaan sairautensa tai vahintdén sietiméén sitd osana minuuttaan ja identiteettiddn. Pit-
kdaikainen sairaus voi olla jatkuvasti l1dsnd osana ihmisen olemista. Sairaus voi olla mu-
kana maééritteleméssd ihmisen perusolemassaoloa jatkuvana minuuden palasena. (Kan-
tola 2009, 94-95, 32.) Marjo Romakkaniemi (2014) masennuksen sosiaalisia ulottuvuuk-
sia ja sosiaalityOn asiantuntijuutta masennuksen hoidossa ja kuntoutuksessa késittele-
vissd artikkelissa havainnollistaa sairauden sosiaalista ndkdkulmaa. Se késittdd ithmisen
ndkemisen eldméntilanteessaan, jolloin sairaudella voi olla ihmisen olemusta kokonais-
valtaisesti vérittiava vaikutus. (Mt., 159.) Sairaudella voidaankin ndhd4 olevan sosiaalinen
puolensa, jonka myotd ihminen joutuu luomaan suhteen sairauteensa. Tdmin mukaan sai-
rauden ja ithmisen vélinen suhde ei ole jotakin valmiina annettua, vaan suhde muodostuu
ainutlaatuisena jossakin tietyssé paikassa ja tilanteessa. Sairastuminen voi muuttaa ihmi-
sen suhdetta itseensi ja ldheisiin seké elinympéristoon (Romakkaniemi 2014, 159). Thmi-
sen késitys itsestddn ja ruumiillisuudestaan ndhddin olevan vuorovaikutuksessa alitui-
sessa litkkeessd olevan sosiaalisen yhteison ja toisten ihmisten kanssa (Lappalainen 2014,
88). Yhdistin ndkemyksen Hallin (1999) ajatuksiin jatkuvasti muotoutuvasta identitee-
tistd, jossa identiteetti muotoutuu ihmisten minuuksien ja sosiaalisten maailmojen alitui-

sen litkkeen perustalle.

Yhteiskunnassa esiintyy sairastamiseen ja vammaisuuteen liittyvid myyttejd, jotka osal-
taan vaikuttavat ihmisen minuuden rakentumiseen muiden ihmisten ajatusten kautta.
Myytti mééritellddn uskomuksena tai kertomuksena, joka ei pidé paikkaansa (Tieteen ter-
mipankki 2021). Néin silld on yhteys ympériston ja niin sanottujen muiden oletuksiin ja
asennoitumisiin. Lisdksi myyttien avulla yhteiskunnassa muodostetaan kategorioita. So-
merkivi (2000, 49) tuo ndkdvammaisuutta késittelevassa tutkimuksessaan kuitenkin esiin,
ettd vammaisiin henkil6ihin liittyvissd myyteissd yksilon oletetaan olevan kokonaan, ko-
koaikaisesti ja ndkyvisti vammainen. Sairaan identiteetin ndkdkulmasta tirkeda on kai-
ken kaikkiaan se, kuinka suuren ja millaisen osan sairaus ja sen hoitaminen muusta eli-

mistd vie (Rissanen 2015, 76).

Henkilokohtaisuus kuvastaa ihmisen kokemusta terveydesté ja sairaudesta. [hmisen sai-
rastuessa sairauden merkitys on yksilollinen, ja se riippuu siitd, mille eldménalueille sai-
raus vaikuttaa ja millé tavalla se rajoittaa thmisen eldméa. Toisin sanoen, erilaiset sairau-
det ja toimintavajeet eivit kuvasta ihmisen kokonaisvaltaista terveydentilaa, silld sairaus
tai vamma ja siithen liittyvét vaikutukset ovat vain yksi osa-alue ithmisen eldméssé. Sai-

rastuminen pitkdaikaiseen sairauteen on kuitenkin usein ihmiselle vaikea asia. (Kantola
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2009, 28, 90; Rekola 1999, 34; Rissanen 2015, 128; Somerkivi 2000, 12.) Vaikka sairaus
tai vamma kulkee ihmisen mukana lipi eldmén, hdnen eldménsi arkeen siséltyy paljon
muutakin (Somerkivi 2000, 107). Rauhala (2005, 51) ajattelee holistisen sairauskasityk-
sen laajentavan sairauden sisdltod tietyssd elimessd esiintyvien ominaisuuksien lisdksi
my0s muihin eldmén osa-alueisiin. Mindkuvan ja identiteetin kokemuksen tulkitseminen
pelkén sairauden kautta on puutteellista, silld ihmisten eldméain ja identiteettiin vaikutta-

vat usein my0s muiden eldmin osa-alueiden tapahtumat (Kantola 2009, 99).

Ihmisen sairastuessa kehollisuuden ja ruumiillisuuden osa-alueet kokevat usein jonkin-
laisia muutoksia. Identiteetin perusta voi romuttua sairauden mydté ja lisdksi se voi muut-
taa ithmisen suhdetta omaan kehoonsa (Hénninen & Valkonen 1999, 143). Ruumiillisuus
voidaan madritelld ihmiselle annettuna ominaisuutena, osana ithmisen minuutta. Ter-
veeksi mielletty ruumiillisuus ajatellaan eri osatoimintojen yhteistoiminnaksi, joka hii-
riintyessdin tai hajotessaan maaritelldin sairaudeksi. (Rekola 1999, 159.) Kantola (2009,
117) SLE-sairautta kisittelevissd tutkimuksessaan tuo esiin, ettd sairauden myotd ihmi-

sen ruumis ja sen tarpeet voivat kohdata muutoksen.

Nettletonin (2010) mukaan pitkdaikainen sairaus tai vamma muuttaa yksilon kisitysté
ailemmasta ruumiillistumastaan. Jokapdiviisessd eldmdissd itsestddnselvyytend pidetty
ruumis muuttuu eparuumiillistumisen, héiriintyneen tilan ruumiillistumisen, ja uudelleen
ruumiillistumisen véliseksi heilahteluksi. (Mt., 58.) Tulkitsen epdruumiillistumisen tilan,
héiriintyneen ruumiillistumisen tilan seké uudelleen ruumiillistumisen tilan erdinlaisena
aikajanana, joka pyrkii kuvaamaan ihmisen mukautumista sairauteensa. Erilaiset tilat voi-
vat olla ldsnd, vaikka ihminen olisi kulkenut sairauden kanssa jo pitkénkin aikaa. Thmisen
mielelld ja ruumiilla ndhddén olevan kiinted suhde, joka voi kuitenkin korostetusti eriytyd
sairaudessa (Soivio 2003, 106). Mielen ja ruumiin eriytymisen késitdn esimerkiksi tilan-
teena, jossa ihminen ei koe olevansa sairas, mutta hinelld on diagnosoitu jokin sairaus tai
vastaavasti toisinpdin. Ruumiiseen kytkeytyva sairaus ilmenee ihmisen kokonaisuuden
osana koetun ja kerrotun elimén kautta (Rekola 1999, 160). Ihmisen ruumiillisuuden osa-
alueet sisdltavit lisdksi toimintakyvyn ja -valmiuksien osa-alueet. Sairastuessa ja sairau-
dessa ihmisen toimintakykyyn ja -valmiuksiin kohdistuneet muutokset voivat vaikuttaa

erityisesti identiteettiin (Lappalainen 2014, 91).

Ihmisen saama diagnoosi voi pitéd sisdlldén useita eri merkityksid. Diagnoosi tekee aiem-
min terveend mielletystd yksilostd sairaan ja sairauden myotd yksilon eldmé voi muuttua
tidysin. Useimmiten sairausdiagnoosi on ihmiselle ensin shokki ja se voidaan mieltdé epé-

todellisena asiana etenkin, jos pitkdaikaista sairautta ei ole pitdnyt mahdollisena.
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Toisaalta pitkédén sairastaneelle diagnoosi voi olla helpotus ja vapautus epitietoisuudesta.
(Rissanen 2015, 73; Haavisto 2011, 72; Kantola 2009, 94.) Somerkivi (2000, 90) tuo esiin
ndkdvammaisuutta kisittelevissd tutkimuksessaan, ettd diagnoosin varmistuminen voi
olla helpottava asia sairastuneelle siltd osin, ettid hén siirtyy niin sanotusta luulosairaasta

oikeasti sairaan identiteettiin.

Rissanen (2015) toteaa autoetnografisessa masennuksen tutkimuksessaan, ettd diagnoosi
ja sen mukana tuleva sairaan identiteetti tarjoaa ihmiselle oikeuden olla sairas. Sai-
rausidentiteetti vapauttaa ihmisen hdanen kokemastaan syyllisyydesti, joka voi koskea sai-
rauslomalla olemista, tdiden laiminlyOntia tai laiskuutta. Tamaén lisdksi diagnoosi vaikut-
taa myonteisesti hoidon ja kuntoutuksen tarjoamiseen sekd niiden siséltéon. (Mt., 73.)
Diagnoosin tirkeys kytkeytyykin potilaan ja ldheisten ndkemyksiin sairaudesta, oikean
hoidon saamiseen seké yhteiskunnalta saatavaan tukeen. Lisdksi silld voi olla merkitysti
esimerkiksi ammatinvalintaan ja perheen perustamiseen. (Haavisto 2011, 72.) Esimer-
kiksi Kantolan (2009, 90) tutkimuksen mukaan SLE-sairaus on vaikuttanut nuorten am-
matin valintaan ja opiskeluun siten, etti heilld on mahdollisuus jatkaa tydssddn sairaudes-
taan huolimatta. Kirsti Huvinen, Ritva Joutsenlahti ja Anna Metteri (2014, 33) ilmaisevat
kokonaisvaltaista asiakkaan kohtaamista kisittelevissé artikkelissaan, ettd terveyden- ja

sairaudentilalla ajatellaan olevan suuri merkitys ihmisten tyollistymismahdollisuuksiin.

Diagnoosi voidaan méadritelld yhteiskunnassa esiintyviaksi kategoriaksi, johon thmisid voi
asettaa. Sairaus ja saatu diagnoosi usein ajaa ihmisen méérittelemédn identiteettinsd uu-
delleen ja siihen olennaisesti vaikuttaa se, miten ymparilld olevat muut ihmiset yksilon
ndkevit. Diagnoosin omaksuminen osaksi omaa eldméaa vie usein aikaa. Diagnoosin saa-
minen voi tuottaa helpotusta, mutta toisaalta silld voi olla my0s leimaava vaikutus thmi-

sen eldmaisséd. (Romakkaniemi 2014, 154; Somerkivi 2000, 93.)

Sairauden sisdltimi mahdollinen stigmatisoiva ja leimaava vaikutus tuottavat yhteiskun-
nassa syrjayttdvad ja toiseuttavaa sosiaalista tilaa. Leiman myo6td yksilo on asetettu alt-
tiiksi erilaisille stereotypioille sekéd epérealistisille asenteille ja odotuksille. (Romakka-
niemi 2014, 154; Somerkivi 2000, 93.) Ympérilld olevat ihmiset voivat ndhda sairastu-
neen ihmisen leiman kautta. Tdma tarkoittaa sitd, ettd leiman myd6té sairaus on jattanyt
jélkensd yksiloon (Kotimaisten kielten keskus 2020). Sairaudesta johtuva stigma aiheut-
taa stereotyyppisen suhtautumistavan sairastuneeseen ihmiseen. Tdméa on ongelmallista
etenkin sen kannalta, ettd ihminen mdidrittyy tietynlaiseksi ensisijaisesti sairautensa

kautta, ei henkilokohtaisten ominaisuuksiensa perusteella (Rissanen 2015, 150).
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Yhteiskunnassa tuotetaan leimattuja identiteettejd nimenomaan stereotyyppiselld ajatte-
lulla (Rissanen 2015, 151). Juhilan (2004, 20) mukaan leimattuun identiteettiin liitetddn
usein luonnehdintoja, jotka ovat sdvyltdan poikkeuksellisen vahvoja ja negatiivisia. Stig-
matisoituminen madritelldén erilaiseksi tilanteissa, joissa kelld tahansa on mahdollisuus
joutua kyseiseen ryhméddn verrattuna siihen, ettd kuuluminen ryhméén perustuu kaytén-
ndssd omaan valintaan. Vammaisiin henkildihin liitetyt stereotypiat sisdltédvit niitd tun-
teita, prosesseja tai luonteenpiirteitd, mitd ei-vammainen yhteiskunta ei osaa késitell4.
Yhteiskunnassa vammaisuus toimii muistutuksena omasta haavoittuvaisuudesta, jonka

takia se mielletddn pelottavana ja uhkaavana asiana. (Somerkivi 2000, 53-54.)

Ympériston suhtautumisella sairastuneeseen ihmiseen on merkitysté identiteetin muotou-
tumisen kannalta. Arkieliméssi sairastuminen nikyy suhteessa toisiin ihmisiin ja heidin
olettamuksiinsa (Kantola 2009, 107). Kari Huotari (2003, 127) tuo esiin hiv-tartunnan
saaneiden arjen ja terveyden kokemuksia késittelevédssa artikkelissaan, ettd sairastunut
thminen marginalisoidaan usein automaattisesti sairaaksi, joka tarkoittaa samalla hinen
madrittelemistdnsd enemmin tai vihemmin kyvyttoméksi selviytymiéin jokapéiviisista
toiminnoista. Ndkdvammaiset ihmiset tai heiddn ldheisensa eivit esimerkiksi Somerkiven
(2000, 120) tutkimuksen mukaan halua maarittyd “arjen sankareiksi” pelkistdan vam-
mansa takia. Kantolan (2009) SLE-sairautta kasittelevassé tutkimuksessa nousi esiin, ettd
erédstd tutkimukseen osallistunutta héiritsi pitkdaikaisesti sairaisiin liitetty stereotypia kai-
ken kestdmisestd ja kdrsivéllisyydestd. Yleisesti ottaen eldmén pienet onnelliset asiat ha-
vaitaan vasta jonkin suuren eldméntapahtuman, kuten sairastumisen myotd. Kyseisessa
tutkimuksessa kuitenkin nousi esiin, ettei pienten onnellisten asioiden ymmartdmiseksi
tarvita sairautta. Halu eldd mahdollisimman tavanomaista eldmii kuvastaa tutkimukseen
osallistuneiden henkildiden ajatuksia. (Mt., 99.) Sitd vastoin Somerkiven (2000) ndko-
vammaisuutta kisittelevin tutkimuksen mukaan ihminen ymmartda elamén ei-ymmarret-
tdvyyden ja ei-ennustettavuuden usein vasta tilanteissa, joissa hin kohtaa jonkin onnetto-
muuden tai sairauden. Tapahtumien késittimattomyydestd ja ennustamattomuudesta huo-
limatta melkein kaikki tutkimukseen osallistuneet ovat kuitenkin sopeutuneet siithen, ettd
vastoinkdymiset kuuluvat eldméén ja ne voidaan mieltdd pikemminkin haasteina. (Mt.,

115.)

Ihmisen sosiaalinen identiteetti voi muodostua vertaisuuden kokemuksen kautta ja sosi-
aaliset suhteet voivat ylipdétdéan olla voimakkaasti osana arkea madrittdméssa (Holmberg
2014, 226). Vertaisuus, toisin sanoen muilta ihmisiltd saatava toiminnallinen, aineellinen

ja emotionaalinen tuki, mahdollistaa ihmiselle ryhméjasenyyksid. Vertaisilla on
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merkitystd ihmisen oman asiantuntijuuden kehittymisessi, ja lisdksi vertaisuus tarjoaa ti-
lan kokemuksien vertailulle ja hyodyllisten vinkkien jakamiselle liittyen sairauden kanssa
parjddmiseen. Vertaisuus auttaa suhteuttamaan omaa sairastumistapahtumaa muiden ko-
kemuksiin etenkin tilanteissa, joissa toiset sairastuneet suhtautuvat luonnollisesti sai-
rauteensa. (Kangas 2003, 90; Siponen 2003, 147, 149.) Kantolan (2009) SLE-sairautta
kasittelevan tutkimuksen mukaan sairastuneet voivat kokea vertaistuen merkitykselli-
send. Kohtalotoveruuden avulla sairastuneet ovat kokeneet saavansa vilpitontd ymmaér-
rysté sairauden vaikutusten jakamisessa. Toisaalta vertaistuki voidaan kokea my0s ahdis-
tavana. Muiden sairastavien vakava tilanne voi tuottaa ahdistusta, jolloin sairaudesta
muodostuu kokoaikaista sairastamista eikd energiaa ole muun eldméin ylldpitdmiseen.

(Mt., 107.)

Vertaisuuden nikokulmasta ihmisen vastavuoroisten ja tasaveroisten ihmissuhteiden
merkitys on suuri, mutta tirkedksi mairitellddn tuen oikea annostus, jotta eldmi koetaan
merkitykselliseksi (Somerkivi 2000, 70—71). Vertaistuen etuna on tasa-arvoisuus eri osa-
puolten vililld verrattuna terveydenhuollon ammattilaisiin (Kangas 2003, 90). Internet on
mahdollistanut etenkin harvinaissairaille yksildille sosiaalisen tuen ja verkostoitumisen

muiden harvinaissairaiden kanssa (Haavisto 2011, 24).

Toisaalta sairastuminen voi tuottaa ithmiselle my0ds paikattomuuden kokemusta ja tun-
netta siitd, ettd ehednd pidetty minuus on murentunut. Sairastunut ihminen voi monin eri
tavoin jadda vaille ehjdd minuutta, tuntea olevansa paikaton ja tietylld tavalla vailla oi-
keutta olla oma itsensé (Rekola 1999, 62—-63). Kantola (2009, 100) tuo SLE-sairautta ké-
sittelevassa tutkimuksessaan esimerkiksi esiin, ettd on haastavaa maarittdd, miten aidoksi
ja ehjdksi tutkimukseen osallistuneet ovat sairauden sidvyttimédn minuutensa kokeneet.
Paikattomuuden kokemus voi olla korostuneessa asemassa thmisen kohdatessa harvinais-
sairauden, silld sairaus, oireet ja sen tuottamat vaikutukset ihmisen arjen elaméén voidaan

maédritelld epdtavallisiksi ja luonteeltaan ainutlaatuisiksi.

Identiteettiin ja minuuteen kytkeytyvét aihealueet voidaan yleisesti ottaen médritelld
haastavina aiheina. Kantolan (2009) SLE-sairautta kisittelevdssd tutkimuksessa ilmeni
identiteetin ja minuuden teeman késittelyn haastavuus tutkimukseen osallistuneille pitka-
aikaissairaille. Teeman kaésittely on edellyttdnyt itseanalyysid sekd kykyd eritelld itseddn
ja elaméénsi. Toisaalta sairaus voidaan mieltdd jo tavallisena eldmin osa-alueena, jolloin
se on kytkeytynyt erottamattomasti ihmisen minuuteen ja identiteettiin. Kyseisessa tutki-
muksessa tuli esiin kuitenkin se, ettd pitkdaikaissairaat eivit ajattele eldmaéstian erityiselld

tai poikkeavalla tavalla. Yksilon kokemus itsestddn kokonaisuutena tarkoittaa sitd, ettd
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eldmén jonkin osa-alueen muutos voi muuttaa yksilon koko kokemusta itsestddn. (Mt.,

104-105.)

2.3 Kertomuksellisuus identiteetin ilmentdjana

Narratiivisuus ldhestyy ihmisen identiteettid kertomuksellisena luomuksena. Minuus
muodostuu kertomuksellisuudessa muuttuvana ja moniulotteisena prosessina. (Hanninen
1999, 60.) Hannu Heikkisen (2001, 33) mukaan narratiivinen identiteetti tarkoittaa ihmi-
sen itsensd rakentamaa tarinaa siitd, kuka hén on. Dan P. McAdams ja Kate C. McLean
(2013) tuovat esiin, ettd narratiivisen identiteetin avulla ihmiset ilmaisevat muille, keiti
he ovat tilla hetkelld, miten heistd on tullut sellaisia kuin he tilla hetkelld ovat sekéd mil-
laisia he ajattelevat tulevaisuudessa olevansa. Ihmisen késitys yhtendisesti narratiivisesta
identiteetistd rakentuu uudelleen tulkitun menneisyyden ja kuvitellun tulevaisuuden poh-
jalta, ja se pyrkii koostamaan ihmisen sisdlld kehittyvad eldmintarinaa yhtendiseksi ja
merkitykselliseksi kokonaisuudeksi. Thmiset pyrkivit luomaan eliméénsi ja identiteet-
tiinsé jonkin asteista yhtendisyytté ja merkitystd, joka muodostuu narratiivisen identitee-

tin mukaan muistojen ja tulevaisuuden tavoitteiden yhdistelyn kautta. (Mt., 233.)

Hénnisen (1999) mukaan narratiivinen identiteetti muodostuu thmisen sisdisen tarinan
avulla. Sisdiselld tarinalla tarkoitetaan ihmisen mielen sisdistd tapaa hahmottaa omaa elé-
méénsd, jossa thminen tulkitsee eldméénsi tarinallisten merkitysten avulla. Sisdinen ta-
rina ilmenee ja rakentuu kerronnan ja toiminnan kautta, mutta osittain se jad myos piiloon,
jolloin kaikkia kokemuksia ei jaeta. (Mt., 20.) Normaaliksi, tdssd yhteydessd sairaudetto-
maksi, elaméksi mielletyssd ajan etenemisesséd eldmiid ohjaava sisdinen tarina madrittyy
usein tiedostamattomaksi, jolloin eldmé etenee ennakoitavaa polkua pitkin. Elamédnmuu-
tokset, kuten sairastuminen, ajavat thmisen pohtimaan omaa eldiméiinsi uudella tavalla.

(Hénninen & Valkonen 1999, 143.)

Kertominen ilmentdi tapaa, jolla narratiivista identiteettid luodaan. Bethan Benwell ja
Elizabeth Stokoe (2006) toteavat kertomisen kidytdnnon siséltdvan ajatuksen identiteetin
tekemisestd, jonka myd6td ihmiselld on mahdollisuus kertoa erilaisia kertomuksia. Erilais-
ten kertomuksien kertomisen myotd ihminen voi rakentaa erilaisia minuuksia. (Mt., 138.)
Erilaisten minuuksien kertomisella on yhteys Hallin (1999, 22-23) postmoderniin néke-
mykseen siitd, ettd ihmisen identiteetti rakentuu monista identiteeteistd. Nakemyksessa
thminen omaksuu eri identiteettejd eri aikoina eikd ithmiselld ole ndhtévissa kiintedd mi-

ndd. Kertomisen kdytdnnon avulla ihmiselld on kuitenkin mahdollisuus tuottaa
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mielikuvan kiintedstd identiteetistd sisdltden jatkuvuuden ja hetkellisen yhtendisyyden

osia (Benwell & Stokoe 2006, 138).

Narratiivisen identiteetin rakentuessa kertomisen kiytdnnon kautta se tuottaa kertomuk-
sen. Kertomus méiérittyy tarinan ulkoiseksi puoleksi, tilanteeksi, jossa ihminen tulkitsee
kokemuksiaan ja kertoo tarinaansa muille (Hénninen & Valkonen 1999, 142). Kokemuk-
sien tulkinta ja niiden jakaminen muille rakentaa kertomuksen, jonka pohjalta narratiivi-
nen identiteetti muodostuu. Oletuksena on, ettd ihminen ei tavoita identiteettidan suoraan,
vaan hén kokee itsensa kerronnallisen itseilmaisun tuloksena. Néin ihmiselld on mahdol-
lisuus arvioida itseddn heijastamalla kerronnallista ilmaisuaan takaisin 1dhtokohtaansa.

(Heikkinen 2001, 33.)

Kerronnallinen toimijuus voi toimia tapana luoda suhde aiemmin kisiteltyihin kategori-
oiden jdsenyyksiin ja omaan toimijuuteen. Michael Bambergin (2012, 204) mukaan nar-
ratiivisuus voi vaikuttaa ihmisen identiteetin rakentumiseen eri tavoin. Hinen mukaansa
ndma tulevat esiin parhaiten haastavissa eldmaintilanteissa, joissa ihmiseltd vaaditaan ela-
min navigointia ja toiminnan ohjaamista. Haastavaksi eldméntilanteeksi voidaan mééri-
telld ihmisen sairastuminen pitkdaikaiseen sairauteen. Bambergin mukaan haastavissa ti-
lanteissa ihmiset arvioivat ja merkitsevat itsedén suhteessa toisiin erilaisuuden tai saman-
laisuuden avulla. Toimijuuden nédkdkulmassa ithminen navigoi samuuden ja erilaisuuden
pohjalta kahteen eri suuntaan: maailmasta yksiloon ja toisaalta yksilostd maailmaan. En-
simmaisessd ndkokulmassa yksilot ndhdéédn passiivisina vastaanottajina ympériston vai-
kutuksille, kun taas toisessa nikokulmassa maailma voidaan mieltdd erddnlaisena itsen
tuotteena. (Mt., 205.) Ensimmadisessd ndkokulmassa nden yhteyden Hallin (1999) sosio-
logiseen subjektikésitykseen ja toinen ldhestymistapa taas viittaa postmoderniin subjek-

tikasitykseen (kts. mt., 21-22).

Nakemys narratiivisen identiteetin merkityksellisyydestd pohjautuu tulkintaan ithmisesti
olemuksellisesti kertovana. [hminen jidsentdd eldménsd tapahtumia ja niiden moninai-
suutta eldmintarinan ja siitd luotujen kertomuksien avulla muotoillen siitd suhteellisen
johdonmukaisen kokonaisuuden (Hanninen & Valkonen 1999, 141). Narratiivisten tutki-
joiden mukaan ihmisilld on synnynnéisesti kertomuksellinen minuus (sforied self), joka
tarjoaa perustan ihmiselimén ymmarrykselle (Benwell & Stokoe 2006, 138). Merja Lai-
tinen ja Tuula Uusitalo (2008) ajattelevat, ettd ihmiselle kertomuksellisuus on lajityypil-
linen ja luonteenomainen tapa hahmottaa todellisuutta ja itseddn seké koota ja rakentaa
tietoa ympardivastd todellisuudesta ja sen tapahtumista. Thminen olemuksellisesti kerto-

vana tarkoittaa sitd, ettd kertomus ndhddén inhimillisen tulkinnan perusmuotona, johon
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kokemus eldmasti kytkeytyy. Eldméantarinat ja siitd poimitut kertomukset toimivat ensi-
sijaisina kommunikaation, jarjestdmisen, selittimisen tai ymmaértdmisen keinoina inhi-
milliselle elamaélle ja ihmisten keskindisille suhteille. (Mt., 111; myods Heikkinen 2015,
149, 156; Puusa ym. 2020, 216.) Eeva Kohosen (2011, 201) mukaan kertomuksellisuuden
avulla ihmiselld on mahdollisuus pohtia kokemuksiaan ja saavuttaa sosiaalista hyvéaksyn-

td4 minuudelleen.

Arthur Frank (2013, 75) ajattelee ihmisten rakentavan yksilollisid kertomuksiaan sopeut-
taen ja yhdistden niitd niihin mallikertomuksiin, joita yhteiskunnassa on esilld. Hinninen
(1999) ajattelee narratiivisen identiteetin muodostuvan suhteessa yhteiskunnassa tarjolla
olevaan sosiaaliseen tarinavarantoon. Sosiaalinen tarinavaranto merkitsee yksildlle tar-
joutunutta kulttuuristen kertomusten joukkoa, joka on jatkuvassa liikkeesséd. Yhteiskun-
nan sosiaalisesta tarinavarannosta mieleen jadneet kertomukset sekd ihmisen omassa hen-
kilohistoriassa kertyneet tarinallisesti tulkitut kokemukset muodostavat ihmisen henkil6-
kohtaista tarinavarantoa. (Mt., 21.) Sosiaaliseen tarinavarantoon sisdltyvit mallikerto-
mukset médrittyvét kertomuksen pohjalla olevan juonen ja jinnitteiden kautta (Frank

2013, 75).

Frank (2013) esittdd kolme sairastumiseen kytkeytyvdd mallikertomusta: palautumisen
kertomus, kaaoksen kertomus ja etsinnén kertomus. Hanen mukaansa sairaiden ihmisten
kertomukset todellisuudessa muodostuvat yhdistellen jokaista mallikertomuksen tyyppia.
Eri kertomustyypit eivit ole kertomuksissa toisiaan poissulkevia, vaan ne pikemminkin

keskeyttivit toisen kertomustyypin samassa kertomuksessa. (Mt., 76.)

Palautumisen kertomus (the restitution narrative) on hallitsevassa asemassa usein sellais-
ten henkildiden kertomuksissa, jotka ovat juuri sairastuneet ja joilla ei ole kroonista sai-
rautta. Sairauteen suhtaudutaan palautumisen kertomuksissa normaalin eldmén keskey-
tyksend, josta on kuitenkin mahdollista irtautua padsemaélld takaisin terveeksi. Palautumi-
sen kertomus sisdltdd halun péésti terveyden piiriin ja siithen vaikuttaa nykyajan kulttuu-
rissa terveyden mieltdminen normaalina olotilana. Ladketiede on vahvasti ldsné palautu-
misen kertomuksissa, ja kertomukset méérittyvatkin pitkalti parantumisen kautta. Paran-
tuminen ndyttdd sivuuttavan muiden kertomuksien lopputuloksen mahdollisuuden ja sen
kautta pyritddn pakenemaan jokaisen kohdalla viistimétontd asiaa, kuolemaa. Palautu-
misen kertomuksien rajoitteena ndhdédn kertomukset, joissa ihmisen eldméssd kuolema
on ldsnd tai ihmiselld on krooninen sairaus. Palautuminen takaisin terveyden tilaan ei til-

16in ndyttdydy mahdollisena. Palautumisen kertomuksissa ainoana hyviksyttivina
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kddnnekohtana katsotaan olevan sairaudesta palautuminen takaisin terveeksi. (Frank

2013, 77, 89, 83-84, 94.)

Kaaoksen kertomuksessa (the chaos narrative) ihminen ei nde oman eldmén tulevan kos-
kaan nykyistd paremmaksi. Kaaoksesta kertomisen ajatellaan olevan ilmaus ihmisen haa-
voittuvuudesta, hyodyttomyydestd ja voimattomuudesta. Samalla kaaoksen kertomus tuo
esiin sen, miten helposti kuka tahansa meistd voi ajautua kaaoksen kertomuksen vieté-
viksi. Téllainen ndkemys muodostaa kaaoksesta kertomisen uhkaavaksi muille, joka voi
merkité sitd, miten vaikeaa on kuunnella kaaoksen kertomuksia. Kaaoksella ndhddéan ole-
van kaksi puolta: eletty ja kerrottu kaaos. Elettyd kaaosta ei ole mahdollista tavoittaa ker-
tomisen kautta. Kerrottu kaaos sitd vastoin edellyttidd kertojalta etdisyyden ottoa omaa
eldmadinsé ja kaaostaan kohtaan, jotta siitd kertominen tulee mahdolliseksi. Voidaan aja-
tella, ettd elamén kaaos on jonkin verran laantunut, kun ihminen kertoo kaaoksen kerto-

mustaan. (Frank 2013, 97-98, 105.)

Etsinnén kertomuksessa (the quest narrative) sairaus méiérittyy yhteni elamanpolun ta-
pahtumana ja itse eldmaésta tulee etsintdd. Kertomuksissa etsinndn kohde ei ole vélttdmatta
selvilld, mutta sairauden kohdannut ihminen ajattelee saavansa etsinndn kokemuksesta
jotakin. Etsinnén kertomuksissa ihminen saa oman ddnensd kuuluviin, silld tissé tarina-
tyypisséd hinelld on kertomus kerrottavanaan. Etsinnidn kertomus on laadittu sairaan ih-
misen omasta ndkokulmasta kéisin. Etsinnidn kertomuksissa on kolme eri puolta: muis-
telma, manifesti ja automytologia. Muistelma keréd sairaustarinan ympérille muita tapah-
tumia yksilon muusta eldmastd. Ihminen 10ytda d4nensd muistojen uudelleen kerddmisen
kautta. Manifesti sisdltdd vaatimuksia sosiaaliseen toimintaan ja kdrsimystd hyodynne-
tddn eteenpdin menemisen keinona. Automytologiassa kirjoittaja ndhdddn selvidjéna,
mutta myos uudelleen syntyneend. Siind korostuu henkil6kohtainen muutos ja muutoksen
esikuvana on tarinan kertoja itse. Etsinnén kertomuksissa kirjoittajat uudelleen arvioivat
muistojaan, omaksuvat ja sisdistivit keskeytyksen (sairauden) osaksi eldméénsi seka lo-
pulta kisittdvat elaménsa tarkoituksensa ja pddmaéadran. Etsinndn kertomuksien riskiksi
madritellddn kuitenkin sairauden romantisointi, jolloin itse sairastamisesta voi tulla vir-
heettomyytté tavoittelevaa ja muutoksesta liian tiydellistd. (Frank 2013, 115, 119, 133,
120-121, 123, 131, 135.)

Edelld késitellyt yhteiskunnassa esilld olevat mallikertomukset vaikuttavat ihmisen ker-
tomiin kertomuksiin itsestddn ja siten raamittavat narratiivisen identiteetin rakentumista.
Ihmisen kertoessa kertomuksia itsestddn hén tarkastelee elimdnmuutoksien aiheuttamia

selviytymishaasteita tai muita eldmén varrella tapahtuvia identiteetin ja toiminnan
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kehitysprosesseja sekd yksildiden eldméntarinoiden suhdetta yhteiskunnassa tai kulttuu-
rissa normatiivista valtaa omaaviin mallitarinoihin (H&nninen 2015, 168—169). Esimer-
kiksi Somerkivi (2000, 22) tuo esiin ndkdvammaisuutta kasittelevassd tutkimuksessaan
varovaisen oletuksen siitd, ettd vammautuminen aiheuttaa muutoksen ihmisen sisdisessa

tarinassa, jonka myd&td hdn joutuu pohtimaan itsedén ja elaméédnsi uudelleen.
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3 Tutkimusasetelma

Téssé luvussa kisittelen tutkimukseni tutkimusasetelmaa. Luku alkaa tutkimuksen tehté-
vén esittelylld (3.1), jonka jilkeen siirryn tarkastelemaan narratiivista tutkimusta keskit-
tyen erityisesti sairauskokemuksen aiheeseen (3.2). Seuraavaksi esittelen tutkimuksessani
kayttdmani aineiston ja aineiston analyysitavan (3.3). Luvun lopuksi pohdin tutkimuk-

seeni liittyvid tutkimuseettisid kysymyksia ja paikkaani tutkijana (3.4).

3.1 Tutkimuksen tehtdva

Pro gradu -tutkielmani aiheena on pitkdaikaiseen harvinaissairauteen sairastuminen ai-
kuisidlla kertomuksellisena identiteettikokemuksena. Pyrin tutkimuksessani kertomusten
avulla selvittdiméin sitd, miten aikuisidlld harvinaissairauteen sairastuneet kertomuksel-
listavat identiteettinsd ilmenemistd. Identiteetisséd tarkasteluni ldhtdkohtana on ihmisen
huomioiminen mahdollisimman kokonaisvaltaisesti kaikkine ominaisuuksineen. Paétut-
kimuskysymykseni jakautuu kahteen eri kysymykseen. Kysymyksistd ensimmadinen on:
Miten aikuisiédlld harvinaissairauteen sairastuneet kertomuksellistavat identiteettinsé il-
menemistid? Toinen tutkimuskysymykseni on: Miten ajallisuus esiintyy aikuisiélld harvi-

naissairauteen sairastuneiden kerronnassa?

Rajaan tutkielmani aikuisidlld harvinaissairausdiagnoosin saaneisiin henkiloihin sekd
henkil6ihin, joilla epdilldén harvinaissairautta. Thminen, joka on kohdannut sairauden,
tuntee sairauteen kytkeytyvit tunteet, ajatukset ja sairauden tuomat merkitykset hdnen
omaan eldméédnsi kytkeytyen. Sairauden omakohtaisen ymmirryksen myd6td hidn osaa
kertoa sairaudestaan ja sithen kytkeytyvistd asioista sairastuneen ndkdkulmasta. (Kantola
2009, 30.) Kertomusten kautta sairastuneen henkil6n kielelld ja sairauden kehollisella ko-

kemuksella on mahdollisuus kietoutua toisiinsa (Broom 2010, 69).

Tutkielman taustalla vaikuttaa ajatus identiteetistd ajallisuuteen ja eldmankulkuun kyt-
keytyneend ilmiond. Marjatta Marin (2001, 28) nékee elaménkulun linkittyvén yhteiskun-
nalliseen ajatteluun eldmédn etenemisestd ja mielikuviin siitd, miten yhteiskunta odottaa
tavanomaiseksi mielletyn eldmdn muodostuvan. Ilari [lmakunnas, Laura Kestild, Sakari
Karvonen ja Timo M. Kauppinen (2017, 77) ajattelevat, ettd elamankulun tutkimukselle
ominaista on ajan huomioiminen ihmisen eliméssé, ja huomio silloin kiinnittyy erityisesti
tapahtumiin, joilla on mahdollisuus muuttaa elimédnkulun suuntaa. Ajattelen eldméntari-

noiden kokemuksellisuuden olevan erdédnlainen ajallisuuden ilmaisun tapa, jossa
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aiemman eldmin kokemuksia liitetdén osaksi jotain tiettyd aikaa. Tutkielmani kytkeytyy
osaksi timénhetkistd aikaa ja paikkaa. Lisdksi tutkimuksessani keskeistd on muutos ja
kokemus muutoksesta. Huomioni kohdistuu muutoksen tuottamiin kokemuksiin, jotka

ovat kytkeytyneet osaksi ihmisen oman eldmén kerrontaa.

3.2 Narratitvinen tutkimus sairauskokemuksesta

Tutkimuksellisena ldhestymistapana narratiivisuus tarkoittaa suuntausta, jossa kertomus
mielletddn jollakin tapaa keskeisend ajattelun ja eldmén jasentdmisen muotona. Kerto-
muksellisessa ldhestymistavassa kielell4 ajatellaan olevan keskeinen merkitys sosiaalisen
todellisuuden ja ihmisen itseymmaérryksen muotoutumisessa. Tamén lisdksi ldhestymis-
tapa pyrkii tarkastelemaan kielellisid kertomuksia osana reaalista eldmii kokonaisuudes-
saan. (Hanninen 1999, 14-15.) Narratiivinen tutkimus pohjautuu narratologiaan, jonka
tarkoituksena on tutkia kertomusten siséisti rakennetta sekd identifioida kertomusten eri

tyyppeja (Benwell & Stokoe 2006, 130—-131).

Narratiivisen tutkimuksen keskeinen viline on tarina. Tarina kertomuksen tapahtumara-
kenteena vastaa kysymykseen, mité on tapahtunut. (Heikkinen 2015, 151; Laitinen & Uu-
sitalo 2008, 110.) Hannisen (2015) mukaan tapahtumilla, tarinoilla ja kertomuksilla n&h-
déddn olevan kiinted suhde toisiinsa, joka on néhtivissd yksiloiden omasta eldmisti tuot-
tamassaan kertomuksessa. Pohjalla vaikuttaa ihmisen eldméén liittyvé tapahtuma tai ta-
pahtumajoukko. Tarina muodostuu, kun tapahtumista tehdédén tulkinta. Tarinaa esitetdin
sitd vastoin kertomuksien kautta, jolloin hyddynnetdin erilaisia symboleja, kuten sanoja,
kuvia tai liikkeitd. (Mt., 169.) Kertomus tarkoittaakin tarinan ilmaisemista merkkien muo-
dossa. Kertomus itsessddn voi siséltdd useita erilaisia tarinoita, joka tarkoittaa sitd, etti
kertomusta on mahdollisuus tulkita eri tavoin. Kertomus tarkoittaa ithmisen itsestddn
muille kertomaa tarinaa. Kerronnassa tapahtuneesta voidaan muodostaa jatkuvasti uusia
tulkintoja. Ihminen voi tarinan kerronnan avulla saada aikaan sosiaalisia vaikutuksia, ja-
kaa kokemuksiaan, saada jdsennyksilleen sosiaalista vahvistusta ja reflektoida kokemus-

taan. (Hanninen 1999. 20, 22.)

Tutkielmani aineisto muodostuu kirjoitettujen sanojen kautta kertomuksiksi. Kertomisen
ehdot vaikuttavatkin kertomuksen muotoutumiseen, ja ymmairretyksi tullakseen kertojan
tiytyy esittdd kertomus vastaanottajan ymmartamailla kielelld, joka noudattaa kulttuurissa
vakiintuneita kerronnan tapoja (Hanninen 2015, 169—170). Heikkinen (2015) toteaa ker-

tomisen ja kertomusten tutkimisen olevan luontainen ldhestymistapa tutkimukseen, kun
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halutaan ymmaértda ihmisté ja hdnen toimintaansa. Kertomusten avulla tietoa hankitaan,
muodostetaan ja vélitetdén toisille. Kerronnallinen tutkimus kohdistaa katseen kertomuk-

siin ja kertomiseen tiedon vilittdjdna ja rakentajana. (Mt., 149, 151.)

Kertomukset nihdddn koostuvan kertojasta, henkilohahmoista, tapahtumapaikasta, juo-
nesta, ajan myo6td kehittyvistd tapahtumista, kriiseista ja ratkaisuista (Benwell & Stokoe
2006, 133). Kertomukset kytkeytyvét aikaan, ne siséltivét erilaisia tapahtumia ja ne voi-
vat padttya eri tavoin. Kertomus perustuu aina ajassa eteneviin tapahtumakulkuun, jol-
loin tapahtumat ovat keskeinen osa kertomusta. Kertomuksen avulla aikaa jdsennetddn
merkitykselliseksi kokonaisuudeksi. Kertomuksen sisdltdmait tapahtumat sisiltavit erilai-
sia tunne- ja arvolatauksia sekd kytkeytyvit toisiinsa syind ja seurauksina. Kertomuksessa
keskeinen asia on sen luonteen kannalta se, miten se pédttyy: onko kertomuksella surul-
linen vai onnellinen loppu. Samanlaisesta tapahtumakulusta voi muodostua erilaisia ker-
tomuksellisia tulkintoja aikajdnnettd, arvottamistapoja ja syyselityksid vaihtamalla. (Hén-
ninen 2015, 170; myos Heikkinen 2015, 154.) Ajattelen, ettd kertomuksellisuus titen luo
tapahtumista aina yksildllisen kokemuksen. Késitdn kertomuksellisuuden lisdksi tilantei-
sena ja ajassa muuttuvana, jolloin nykyhetkessi kerrotut kertomukset toimivat kuvauk-

sena sen hetkisesti ajasta.

Hénnisen (1999) mukaan kertomus ajallisena kokonaisuutena tarkoittaa sita, etté silld on
alku, keskikohta ja loppu. Kertomuksen keskeisend elementtind juoni muodostaa koko-
naisuuden, johon néhden juonen erilliset osat saavat merkityksensé. (Mt., 20.) Narratiivi-
sen ldhestymistavan tavoitteena on tarkastella ajallisia prosesseja, mutta tutkimusase-
telma maarittdd usein sen poikkileikkauskatsaukseksi — tarkoituksena on selvittdd, miten
kertoja tilld hetkelld tulkitsee kokemuksiaan (Hédnninen 2015, 173). Kertomukset voivat
toimia tapana uudelleen koota eldmid luoden johdonmukaisuutta ja jatkuvuutta, vaikka
kertomus itsessdin voi sisdltdd epdjohdonmukaisuuksia ja -jatkuvuuksia (Laitinen & Uu-

sitalo 2008, 111-112).

Vaihtoehtoinen tapa jasentdd kertomuksia on niiden ndkeminen eri osista koostuvina ko-
konaisuuksina. Niikemys pohjautuu William Labovin® ajatukseen. Lihestymistavassa ly-
hennelmaén (abstract) tarkoituksena on kertomuksen ja sen sanoman tiivistiminen. Orien-
taatio (orientation) sité vastoin koostuu vapaista ja kertomuksellisista lauseista, jotka ku-

vaavat kertomuksen aikaa, paikkaa, henkilditd ja toimintaa. Tamén jilkeen tapahtuu

3 Labov, William 1972: Language in the Inner City: Studies in the Black English Vernacular. University of
Philadelphia Press. Philadelphia.
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kertomuksen kulkua monimutkaistava tapahtuma (complicating action), joka kuvaa luki-
jalle miti sitten tapahtui?” ajallisen juotoksen avulla. Kertomukseen sisdltyy usein arvi-
ointia (evaluation), jossa kertoja pyrkii osoittamaan kertomuksensa tarkoituksen. Rat-
kaisu (result/resolution) kuvailee lukijalle sitd, mitd lopulta tapahtui. Lopetus (coda) il-
maisee kertomuksen paittymisti. (Benwell & Stokoe 2006, 132—-133.) Hyodynnén sovel-
tuvin osin l&dhestymistapaa kertomuksien analyysissa, mutta olen avoin sille, ettei oman

aineistoni kertomuksissa vélttimaéttd esiinny kaikkia edelld mainittuja kertomuksen osia.

Omaeldmaékerralliset kirjoitukset mééaritelldén yleisesti kertomusmuotoiseksi aineistoksi.
Kirjoituksissa kertoja kuvaa elaminséd kulkua edeten jotakin aikajanaa pitkin, alkaen méa-
ritellyn ydintapahtuman taustasta pddtyen nykyhetkeen tai tilanteeseen, johon kirjoitus-
prosessi pééttyy. (Hénninen 2015, 171.) Téssa tutkielmassa ydintapahtumaksi voidaan
madritelld harvinaissairauden ensioireiden alkaminen tai sairauden diagnosointi. Otan
kuitenkin huomioon sen, ettd kertomusten kirjoittajat eivat valttimattd koe ensioireita tai

diagnoosia eldménsé ydintapahtumana.

Juha Perttula (2005) ldhestyy kokemusta kaksivaiheisena prosessina. Kokemuksen en-
simmaéisessd vaiheessa kokemus mielletdédn eldviksi kokemukseksi, joka tarkoittaa koke-
musta eldméntilanteeseen kiinnittyvdnd, tajunnallisena ja kehollisena ilmiond, joka on
usein sanoittamaton eldmys, tunne tai olotila. Eldvad kokemus kytkeytyy ihmisen tajun-
nallisuuden tapaan suuntautua oman toimintansa ulkopuolelle ja kisitteellistdd kokemuk-
sen kohteena oleva asia. Eldvyys sitoutuu kokemuksen rakenteelliseen siteeseen kytkey-
tyen johonkin tiettyyn eldmédnvaiheeseen. Toisessa vaiheessa eldvistd kokemuksesta
muodostuu kuvattu kokemus, kun kokija késitteellistdd elamystéén, tunnettaan tai oloti-
laansa tavalla, jossa siitd muodostuu hénelle itselleen ymmarrettdvé ja toisille jaettava.
Kuvattu kokemus merkitseekin sitd, miten kokemukseen on mahdollista palata. Narratii-
vinen kokemuksen tutkimus pyrkii tarkastelemaan sitd, miten kokemus rakentuu kerto-
musmuotoisena ja miten kokemukset jaettuina kertomuksina muotoilevat yhteistd maail-
maa. Tutkimuksen kohteena on yleensé kuvattu kokemus. (Mt., 137, 140; myos Tokkéri

2018, 67-69.)

3.3 Aineisto ja aineiston analyysi

Narratiivinen aineistoni on muodostunut kirjoituspyynnon avulla kerétyistd kertomuk-
sista. Kirjoituspyynnolld pyritdén tavoittelemaan tietoa yksittdisen ihmisen omasta koke-

muksesta tutkimuksen aihepiiriin liittyen (Kohonen 2011, 199; Puusa ym. 2020, 221).
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Kirjoituspyyntoni (liite 1) on siséltédnyt ohjeellisia kysymyksié liittyen identiteettiin, so-
siaalisiin suhteisiin, arkeen ja tukeen, joita tutkimukseen osallistujat ovat voineet hyo-
dyntdd omaa kertomustaan kirjoittaessa. Tarkedd minulle on ollut kuitenkin painottaa kir-
joituspyynndssdni sitd, ettd tutkimukseen osallistujat kirjoittavat itselleen merkitykselli-

sistd asioista.

Alustavasti olin kahden vaiheilla siitd, kerddnko tutkimuksen aineiston itse vai hyddyn-
ninko tutkimuksessani jo valmiiksi olemassa olevaa aineistoa. Mahdollista valmista ai-
neistoa etsiessdni 10ysin muutaman vaihtoehdon, jotka olisivat voineet sopia tutkimuk-
seni harvinaissairaus-aiheeseen. Tarkemman pohdinnan jidlkeen pdddyin kuitenkin hyl-
kddmaan ndiden valmiiden aineistojen hyddyntdmisen, silld se olisi tarkoittanut tutkimuk-
seni nidkokulman olennaista muuttamista. Loppujen lopuksi pdddyin kerddméén tutki-

mukseni aineiston itse.

Pédtin 1dhestyd Harvinaiset-verkostoa ja kysya heiltd, voiko tutkielmani kirjoituspyyntoa
vilittdd heiddn kauttaan eteenpdin. Tdma sopi heille. Kirjoituspyyntoni vilitettiin Harvi-
naiset-verkostoon kuuluville jasenyhdistyksille 17.11.2020 ja lisdksi heididn Facebook-
sivuillensa viikkoa my6hemmin, 24.11.2020. Facebook-julkaisu myd&héstyi alkuperii-
sestd aikataulusta paddkaupunkiseudun tiukentuneen koronavirustilanteen vaikutuksien

seurauksena. Aineistonkeruuni kesti joulukuun puoleen véliin saakka.

Kerddmani aineisto koostuu 10 kertomuksesta. Yhteenlaskettuna kertomusten sivuméaara
on noin 38 sivua. Yhden kertomuksen sivumiri liikkkuu 2—4 sivun vililli. Labovin* mu-
kaan tarinat koostuvat eri osista, ja yksi tarinan osa miérittyy lyhennelméné (abstract).
Mielldn aineistoni kertomuksien olevan erddnlaisia lyhennelmid. Lyhennelmien tavoit-
teena on tiivistdd koko kertomus ja sen sisdltiméa sanoma. (Benwell & Stokoe 2006, 132—
133.) Kéytén kuitenkin aineistostani kisitettd kertomus lyhennelmén sijaan késitteen

yleiskielisyyden takia.

Kertomusten kirjoittajien ikdjakauma vaihtelee noin 25-vuotiaasta noin 70-vuotiaaseen.
Kirjoittajina on ollut seké naisia ettd miehid. Harvinaissairauden oireiden alkamisesta tai
diagnoosin saamisesta kulunut aika liikkuu kertomuksissa muutamista kuukausista usei-

siin vuosikymmeniin.

Olen koodannut kertomukset koodeilla K1-K10 (K1, K2, K3...). Kertomusotteista olen

poistanut kirjoittajien tunnistetietoja, jolla pyrin vahvistamaan ja suojaamaan kirjoittajien

4 Labov, William 1972: Language in the Inner City: Studies in the Black English Vernacular. University of
Philadelphia Press. Philadelphia.
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anonymiteettid. Esimerkiksi diagnoosien kohdalla olen pdétynyt harvinaissairaus-sanaan,
silld harvinaissairaiden kohdalla jo pelkka tieto diagnoosista voi paljastaa yksilon henki-
161lisyyden. Mikali olen kertomusotteessa muuttanut jotakin sanaa, korvaava sana on esi-
tetty hakasulkeiden [esimerkki] sisélld. Jos olen poistanut kertomusotteesta jotakin, esi-

merkiksi lauseen lopun, se on esitetty kahdella viivalla (--).

Narratiivisen tutkimuksen tiedonkeruuvaiheen liséksi analyysivaihe vaatii tutkijalta usein
kérsivillisyyttd, luovuutta ja joustavuutta (Kohonen 2011, 201). Laadullisena menetel-
miné narratiivisen analyysin avulla on mahdollista hahmottaa, millaisia kertomuksia sai-
rauskokemuksista kerrotaan tai miten sairauskokemuksen olemus muodostuu kertomuk-
senkaltaisena rakenteena (Narratiivinen analyysi 2015). Lahestyn kertomuksien analyy-
sia tavalla, jossa kiinnitetdéin huomiota sithen, miten kirjoittaja asemoi itsedén ja omaa

paikkaansa yhteisOssé ja yhteiskunnassa (kts. Puusa ym. 2020, 225).

Miellédn tutkimukseni analyysin olevan pohjimmiltaan aineistolédhtdinen, joka kertomuk-
sellisessa tutkimuksessa tarkoittaa sitd, ettei merkityksid jdsennetd ennalta muotoillun
teorian pohjalta (Hanninen 1999, 34). Aluksi narratiivista aineistoa suositellaankin kéy-
maién 1api avoimella lukemisella ilman kyné4 tai muita muistiinpanovélineitd antautuen
kertomuksen vietéviksi. Toisella lukukerralla kertomuksen juonta ei enéd tarvitse jannit-
tad. Toisen lukukerran jélkeen varsinainen aineiston analyysi voi alkaa. (Hanninen 2015,
174.) Aineiston tarkan lukemisen jidlkeen on mahdollista muodostaa ja saada esiin aineis-
tosta merkitysten luomia kokonaisuuksia. Tdmédn mydta tutkittava kokonaisilmid raken-

tuu entistd selvemmin ilmidn eri ndkdkulmien kautta. (Laine 2015, 43.)

Aloitin analyysin lukemalla aineistoni kahteen kertaan l14pi. Ensimmaéinen lukukerta si-
joittui aineistonkeruun pédéttymiseen joulukuussa, jotta tiesin suunnilleen, ettd kerddméni
aineisto soveltuu vastaamaan tutkimukseni kysymyksiin. Talld lukukerralla kirjasin li-
sdksi ylOs yleisid tuntemuksia aineistooni liittyen tutkimuspaivékirjaani. Toisen lukuker-
ran toteutin tammikuun alussa muistutellakseni itseéni siitd, mitd kertomukset pitivit si-
sallddn. Kahdella ensimmaiselld lukukerralla en tehnyt mitdén merkint6ja aineistooni.
Kolmannella lukukerrallani siirryin tarkastelemaan aineistoani tarkemmin ja luin tarinat
systemaattisesti kappale kerrallaan tehden muistiinpanoja tai muita huomautuksia jokai-
sen kappaleen alle. Aineiston tarkan lukemisen jilkeen pyrin muodostamaan ja saamaan
esiin aineistostani merkitysten luomia kokonaisuuksia. Téssé tutkimuksessa merkitysten
luomat kokonaisuudet muodostuvat identiteetin kategorisoinnin késitteen kautta. Peilasin

kertomuksia ja niissd esiintyvid identiteettien kategorisointeja Hallin (1999, 21-22)
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kolmijakoiseen identiteettikésitykseen: valistuksen subjektiin, sosiologiseen subjektiin

sekd postmoderniin subjektiin.

Analyysini toisessa vaiheessa olen késitellyt kertomuksia niiden juonen kannalta. Olen
peilannut kertomuksia tarinan rakenteen kolmiosaiseen jaotteluun, alku, keskikohta ja
loppu (kts. Aristoteles 1998, 28; my6s Hanninen 1999, 20). Olen analysoinut kertomuksia
suhteessa toisiinsa ja padtynyt hienovaraisiin tyyppikuvauksiin siitd, mistd kertomuksien
alkuosat koostuvat, mité keskikohdissa tapahtuu seké lopulta, mité tarinoiden loppuosissa
kerrotaan. Kertomuksien tyyppikuvaukset kytkeytyvit ajallisuuteen. Tyyppikuvauksissa
olen pyrkinyt 1dhestymé&én aineistoni kertomuksia tavalla, joka huomioi niiden monimuo-

toisuuden.

Analyysissd aion viitata tutkimuksen osallistujiin sanalla kirjoittaja. Holmbergin (2014,
213) rintasyOpédn sairastuneiden naisten kokemuksia kisittelevin tutkimuksen mukaan
sanavalinnalla on mahdollisuus korostaa tutkimukseen osallistuneiden henkildiden aktii-
vista asemaa tutkimuksen osana. [lman kertomuksien kirjoittajia oma tutkimukseni itses-
sddn ei olisi toteutunut ainakaan tillaisessa muodossa. Samalla kirjoittajaan viittaamalla
valtan tutkimukseen osallistuvien leimaamista sairaan tai potilaan positioihin, kuten
Holmberg (2014, 213) asian esittd4d. Huomasin kertomuksia lukiessani, miten véhin tut-
kimukseen osallistuneet kirjoittajat viittaavat itseensd sairaina, joten minulle muodostui
luonnolliseksi valinnaksi viitata heihin mahdollisimman neutraalilla, mutta samalla hei-

dan aktiivista rooliaan korostavalla tavalla.

3.4 Tutkimuseettiset kysymykset ja tutkijan positio

Tésséd luvussa pohdin tutkimukseeni liittyvid tutkimuseettisid kysymyksid ja paikkaani
tutkijana. Usein tutkijaa ohjaa vahvat eettiset perustelut, jotka kytkeytyvit hdnen valin-
toihinsa liittyen tutkimuksen tekemiseen. Eettisesti hyvéksytty tutkimus usein vaatii tut-
kijalta ymmarrysté siitd, ettd tutkimukseen osallistuvien hyvinvointi on tdrkedmpéé kuin
itse tutkimus. Eettisten kysymysten jatkuva kuljettaminen ldpi tutkimuksen teon ajan
asettaa tutkimukselle rajoja ja mahdollisuuksia, mutta niidden mukana kuljettaminen nih-
dédn ennen kaikkea kykyni huomioida tutkimuksen teon eettinen puoli. (Laitinen & Uu-
sitalo 2008, 106, 119, 141.) Néden ihmisten hyvinvoinnin merkityksen korostuvan etenkin
sairastumiskokemuksia kasittelevissd tutkimuksessa ja olen painottanut tutkimukseen

osallistumisen vapaaehtoisuutta jokaisessa tutkimuksen vaiheessa.
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Laadullista tutkimusta seki narratiivista tutkimusta perustellaan usein tieteellisten avujen
liséksi eettiselld laadulla. Tutkimuksen eettisyys nékyy ennen kaikkea siind, ettd tutkimus
pyrkii kunnioittamaan ithmisen ominaislaatua ja antamaan kohteilleen mahdollisuuden il-
maista itseddn omalla d4nellddn. Tutkimukseen osallistuminen voidaan kokea palkitse-
vana ja jopa terapeuttisena. Omaeldmaikerran kirjoittaminen voi mahdollistaa ihmisen mi-
nuuden uudelleen rakentumista, jolloin kertomuksellisuuden avulla ihminen jasentda ela-
mansi kertomuksen uudelleen siten, ettd sairaus kutoutuu osaksi hdnen elaméantarinaansa.
Omaeldmaikerran kirjoittajan kokeman mahdollisen terapeuttisen vaikutuksen liséksi ker-
tomuksilla voi olla lohduttava vaikutus vertaisille sekd ndkokulmia avaava vaikutus am-
mattilaisille ja itsensd terveeksi mieltéville. (Hénninen 2015, 181; Hanninen 2009, 21,
18.) Narratiivisen tutkimuksen ja ldhestymistavan keskeinen eettinen arvo muodostuukin
sen ajatuksen pohjalle, ettd tutkimukseen osallistuvat ihmiset saavat ddnensd kuuluviin.
Se antaa ihmiselle mahdollisuuden tuoda esiin eri asioille antamiaan merkityksid omalla

tavallaan. (Hénninen 1999, 34.)

Narratiivisena keinona kirjoittaminen voi auttaa ihmistd ymmaértdméaan kohtaamiaan uu-
sia tilanteita ja mahdollistaa niiden tunnustamisen osaksi itsed. Vaikeista asioista ja elé-
méntilanteesta kirjoittaminen voi lisdksi auttaa uuden tai vihdn muuttuvan minékasityk-
sen ja identiteetin rakentamisessa. (Kantola 2009, 96-97.) Merja Tarvainen (2020) tuo
vammaisuutta ja yksindisyyttd késittelevissd artikkelissaan esiin, ettd narratiivisesta per-
spektiivistd katsottuna eldméntarinoiden kirjoittaminen voi kirjoittajilla mahdollistaa vai-
keiden emotionaalisten ja sosiaalisten kokemusten reflektointia. Liséksi kirjoittajilla on
mahdollisuuksien mukaan aikaa ajatella uudelleen ja arvioida sitd, mitd he haluavat jakaa.
(Mt.) Kantola (2009, 97) tuokin esiin ajatuksen siitd, ettd ihminen usein pohtii ja punnit-
see tekstiddn kirjoittaessaan pidempéddn verrattuna puheeseen. Ajattelen, ettd kertomuk-
sien ollessa kirjoitetussa muodossa tutkimukseen osallistuneilla on ollut mahdollisuus

miettid enemman sitd, mitd haluavat sairaudestaan ja sen vérittdimastd eldméastédn jakaa.

Tutkimukseen osallistuvien ithmisten oman &inen kuuluminen on kuitenkin tutkimuk-
sessa aina suhteellista. Tutkijan d4ni on viime kidessé esilld tutkijan tekemén aineiston
valikoinnin, pelkistimisen ja tulkinnan my6td. (Hanninen 1999, 34.) Témén lisdksi nar-
ratiivista tutkimusta koskenut kritiikki on kohdistunut siihen, ettei kertomusten monisyi-
syyttd ja rikkonaisuutta kunnioiteta ja ettd huonosti muodostuneet kertomukset jaavit
usein kayttdmattd narratiiviselta tutkijalta. (Hénninen 2015, 182.) Niin sanotusti huonosti
muodostuneet kertomukset voivat siséltdd kuitenkin jotakin olennaista tutkittavasta ilmi-

Ostd. Aki-Mauri Huhtinen ja Juha Tuominen (2020, 303) toteavat ihmisen kokemuksen
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madrittyvan kokonaisvaltaisena siitd huolimatta, ettd kertomuksiin ja eldmiin ylipddtidén

voi siséltyd epdjatkuvuuksia ja ristiriitaisuuksia.

Néen niin sanotusti huonosti muodostuneilla kertomuksilla olevan yhteys rikkindisiin
narratiiveihin. Renata Kokanovi¢ ja Meredith Stone (2018) ajattelevat, etti sairauskerto-
mukset voidaan ndhdd monin eri tavoin rikkindisind narratiiveina (broken narratives).
Rikkindisyys voi esiintyé tarinassa esimerkiksi katkoksien ja hiljaisuuden kautta. (Mt.,
22.) Néen rikkindisyyden viittaavan aiemmin esiteltyihin Frankin (2013) kaaoksen kerto-
muksiin. Kaaoksen kertomuksissa ei ole ndhtivissi narratiivista jirjestysti, jonka myota
niité ei helposti ndhda kunnollisina kertomuksina. Kaaoksen kertomuksessa merkityksel-
listd on se, ettd kaaoksesta ei ole mahdollista kertoa suoraan, vaan kaaoksessa olennaista
on se, mitd kertomuksesta puuttuu. (Mt., 97, 101-102.) Rikkinéisiin kertomuksiin sisal-
tyvit katkokset ja hiljaisuus eivit kuitenkaan tarkoita sitd, ettd kertomuksissa olisi tyh-
Jyyttd. Sen sijaan ne voivat olla ilmaus yksilostd haavoittuvassa tilanteessa tai aiempaa
kokemusta vadrinymmarretyksi tulemisesta. Narratiiviset hiljaisuudet siséltavat hiljenté-
mistd, silld sairauskertomuksia kuullaan niissi yhteiskunnan ideologisissa ja moraalisissa
rakenteissa, jotka madrittivét sen, mitkd kertomuksista ovat autenttisia, luotettavia ja ar-
vostettavia. (Kokanovi¢ & Stone 2018, 22-23.) Kirjoitusmuotoinen aineistoni ei suora-
naisesti sisdlld katkoksia tai hiljaisuutta, mutta aineistoani on mahdollista rikkindisyyden
nikokulmasta tarkastella sitd kautta, mité kirjoittajien kertomuksissa jdi sanomatta. Téssd

tutkimuksessa huomioni ei kuitenkaan kiinnittynyt kertomuksissa tdhédn puoleen.

Narratiivien mééritteleminen erilaisiin malli- tai tyyppikategorioihin ndhddén ongelmal-
lisena, silld useat narratiivit eivit sovellu valmiiksi annettuihin kategorioihin. Malli- tai
tyyppikertomuksissa piilee riski siitd, ettd yksilollisten kokemusten ainutlaatuisuus so-
peutetaan johonkin tiettyyn yhdistidvén ja yleistdviin ndkemykseen. Téllaisissa tilanteissa
kertomuksia muokataan sopimaan annettuihin, idealisoituihin kategorioihin, jonka hyd-
dyntdminen voi muodostua mielivaltaiseksi. (Benwell & Stokoe 2006, 134; Frank 2013,
76.) Aiemmin késittelemani Frankin sairastumisen mallikertomukset sekd Labovin ker-
tomuksien koodittaminen eri osiin sisdltdd valmiiksi annettuja tyyppikategorioita, joissa
on vaarana liikaa nojata tietyn tyyppikategorian ominaisuuksiin. Kun hyddynnan néité
aineistoni analyysin apuna, pyrin olemaan varovainen ndiden kéytdssd ja muistamaan
sensitiivisen ja moninaisen ldhestymistavan. Frank (2013, 76) painottaakin sité, ettd mal-
likertomuksien avulla on mahdollista kohdistaa tarkempaa huomiota siihen, millaisia ta-
rinoita sairaat ihmiset ylipadtién kertovat ja siten osaltaan auttavat kuuntelemaan sairaan

henkilon omasta eldmaisti laatimaa kertomustaan.
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Olen osa tutkittavaa ryhméa, silld olen saanut oman harvinaissairausdiagnoosini hiljattain
aikuisidlld. Téten ajattelen, ettd pystyn perustelemaan oman tutkimusaiheeni silld, ettd
olen yksi tutkittavan ryhmaén jésenistd. Mielldn tutkimusaiheeni hyvin henkilokohtaiseksi
itselleni, koska itselléni on omakohtaista kokemusta tutkimastani aiheesta. Ajattelen, ettd
omakohtainen kokemukseni harvinaissairauden kanssa tietylld tavalla oikeuttaa aiheen
tutkimisen. Koen tarkeéna tuoda esiin aikuisidlld harvinaissairauteen sairastumiseen kyt-
keytyvid kokemuksia liittyen ihmisen identiteettiin. Tastd huolimatta aiheen henkilokoh-
taisuus ei perustele sitd, miksi olen valinnut muiden kertomukset oman kertomuksen jul-
kituomisen sijasta. Se, ettd olen saanut oman diagnoosini hiljattain, voi antaa muille mie-
likuvan siitd, ettd muiden kertomuksien avulla pyrin jarkeistiméén omia kokemuksiani ja
sitd se varmaan osittain onkin. Tésti huolimatta tutkittavien oma el&dméntarina on erittdin
arvokas, jolloin sen kertominen voi olla my0ds haavoittavaa. Liséksi tutkijan kertomuk-
sista tekemit tulkinnat ja ylipdétdén kertomuksen asettaminen tulkinnan kohteeksi voi
tuntua jossain mairin loukkaavalta. (Hanninen 2015, 181.) Oman ihmiskéasitykseni maa-
rittelen erilaisuutta arvostavaksi ja kunnioittavaksi, ja ajattelen, ettd oma sairastumisko-
kemukseni auttaa tulkitsemaan kertomuksia mahdollisimman sensitiivisesti ja kunnioit-

tavasti.

Aineistonkeruumenetelméni, kirjoitetut kertomukset, on rajannut tutkimukseen osallistu-
jia tavalla, jossa vaatimuksena on kyky kirjoittaa ja jasentdd oma eldméntarina joko itse
tai avustajan kanssa. Tdma on eritellyt tutkimukseni ulkopuolelle henkil6t, joilla ei esi-
merkiksi harvinaissairauden oireiden takia ole mahdollisuutta kirjoittaa tai toisaalta heilld
ei ole avustajaa kédytossd. Olin myos alustavasti varautunut siihen, ettd aineistoni voi muo-
dostua suppeaksi. Vaihtoehtoina téllaisessa tilanteessa oli esimerkiksi uusi aineistonkeruu
hyddyntéden eri vaylda tai olemassa olevien kokemustarinoiden ottaminen mukaan aineis-
toksi. Kerddmani aineisto muodostui kuitenkin loppujen lopuksi riittdvéksi, joten vaihto-

ehtoisten tapojen hyddyntdminen ei ollut tutkimuksessani tarpeen.
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4 Kategoriat padhenkildiden identiteettimaarittelyissa

Tassd luvussa siirryn tarkastelemaan tutkimukseni analyysin tuottamia tulkintoja. Aloitan
tulkintojen tarkastelun kiinnittimélld huomioni kertomusten paéhenkil6ihin, joita nimitén
kirjoittajiksi ja heiddn kertomuksissaan esiintyviin identiteettimairittelyiden kategorioi-
hin. Lukuun kytkeytyvét alaluvut mukailevat Hallin (1999) kolmijakoista identiteettiké-
sitystd: valistuksen subjektia, sosiologista subjektia ja postmodernia subjektia. Ensin ka-
sittelen valistuksen subjektin identiteettikésitysti suhteessa sithen kytkeytyvaan ladketie-
teelliseen identiteetin kategorisointiin (4.1). Tdmain jdlkeen siirryn havainnoimaan sosi-
aalisen identiteetin kategorisointia, jonka ajattelen muodostuvan sosiologisen subjektikéa-
sityksen myo6té (4.2). Lopuksi tarkastelen ihmisen asettumista identiteetin kategorisoin-

tiin, jonka néen olevan ilmaus postmodernista subjektikisityksesta (4.3).

4.1 Laaketieteellinen identiteetin kategorisointi

Hall (1999, 22-23) maéérittelee yhtend identiteettikdsityksendén valistuksen subjektin,
joka tarkoittaa identiteetin méadrittelyd tavalla, jossa ihmisen identiteetti kuvataan sisii-
send ytimena, joka sdilyy muuttumattomana ja olemukseltaan samanlaisena koko ihmisen
eldmén ajan. Yhdistdn Hallin valistuksen subjektin Bambergin (2012, 205) esittdméén
nidkemykseen narratiivisesta identiteetin pysyvyydesti, jolloin ihminen nékee itsensd sa-
manlaisena ldpi eldmén. Rinnastan ndma kasitykset kirjoittajien tuottamaan ldéketieteel-
liseen puheeseen, jonka ajattelen tuottavan ladketieteellistd identiteetin kategorisointia.
Naien ladketieteellisen identiteetin kategorisoinnin syntyvén kirjoittajien kayttimésta 144-
ketieteellisestd terminologiasta, puheesta liittyen sairaalaan ja sielld saatavaan hoitoon,
ladkkeisiin seka viittauksista omaan diagnoosiin, sen valtaan ja sen sisdltdmiin merkityk-
siin.

Ladketiede mielletdén perinteisesti vahvana tieteend, joka vaikuttaa laaja-alaisesti ithmis-
ten eldméén. Sairauden seurauksena arkieldméi voi kyllastyd ladketieteellisilla valineilld
ja tarvikkeilla. Osaltaan ldadkkeet ja sairauden hoitamiseen kéytetty lddketieteellinen tek-
nologia voivat olla mukana konkretisoimassa sairautta. Tdimadn myotd sairauden ajatellaan
olevan jotakin, jota voi muuttaa ja johon voi konkreettisesti vaikuttaa erilaisissa tilan-
teissa eri tavoin. (Soivio 2003, 111.) Léédketieteen omatessa vahvan aseman yhteiskun-
nassa on kuitenkin mahdollista, ettd se syrjayttdd ihmisen oman kokemuksen jéttden sen

ladketieteen varjoon.



36

Kertomuksissa kerronta pohjautuu paikoin vahvasti lddketieteellisiin termeihin, joissain
kohdissa jopa niin paljon, ettd minulla oli ajoittain vaikeuksia erilaisten termien ymmaér-
ryksessa. Ladketieteelliset termit voidaan mééritelld ammattisanastoksi, jonka myota nii-
den kdyttd voidaan nidhda rajoittuneena tietyn profession kdyttoon. Osa kirjoittajista ker-
toi olevansa tai olleensa terveydenhuoltoalalla tdissé, joka voi selittdd ammattisanojen
kayttod. Termien kdyttdminen voi toisaalta toimia eron tekemisen vilineend ammattilai-
sen ja potilaan vélilld. Kangas (2003, 85) ajattelee, ettd eron tekeminen voi ilmentdd epa-
tasapainoisesti jakaantunutta valtaa terveydenhuollon ammattilaisen asiantuntemuksen ja

sairaan oman asiantuntemuksen kesken.

Liadketieteellisten termien kdyttd voi ilmentdd Frankin (2013, 92-93) maiérittelemid pa-
lautumisen kertomuksia, joissa kerronta nojaa muiden asiantuntijuuteen, tissid tapauk-
sessa ladketieteeseen. Palautumisen kertomuksissa sairas ithminen ja hdnen “paranta-
jansa”, ladketiede, niyttidytyvit olevan epdsymmetrisessd asemassa suhteessa toisiinsa.
Tésséd kertomustyypissd sankaruudella on aktiivinen ja passiivinen puoli. Aktiivisen san-
karuuden puoli ndhddan kuuluvan lddketieteelle, kun taas passiivinen puoli kuuluu sai-
raalle ihmiselle heiddn valmistautuessa kertomustyypissa eldméin sairauden jilkeen har-
joittamalla omaa arkipdivin tavanomaista sankaruutta. Sairaan ihmisen omaksuessa pa-
lautumisen kertomuksen omaksi kertomuksekseen hin samalla hyviksyy alisteisen ase-
man yhteiskunnan moraalisessa jarjestyksessd. Ihminen kertoo palautumisen kertomuksia
itse, muttei itsestddn. (Mt., 92-93.) Vaikka aineistossani palautumisen kertomuksien pda-
tepisteend kirjoittajilla ei ole varsinaisesti padsy takaisin aiemman, sairaudettoman, ruu-
miin tilaan, nden medikalisaatiopuheella olevan yhteys haaveeseen siitd, ettd sairaus olisi

jollain tavalla pienemmassé roolissa kirjoittajien eldméssa.
“"Haaveilen siitd, ettd sairauteni menisi jonakin pdivind remissioon --.”" (K6)

Kertomusotteesta on tulkittavissa, ettd kirjoittajan esittdméa haave on epdvarma eika kir-
joittajalla ole suoranaista padtiantdvaltaa sen suhteen, ettd sairaus ja sen oireet lieventyisi-
vit. Tdma tulee esiin kirjoittajan kayttdmastd konditionaalista ("menisi”’), jonka voidaan
tulkita ilmaisevan toiminnon ehdollisuutta ja epdvarmuutta (Kotimaisten kielten keskus
2020). Ehdollisuus tédssd kertomusotteessa voidaan ndhdd mahdolliseksi tayttad lddketie-
teen ottaessa aktiivisen roolin kirjoittajan sairauden oireiden lieventymiseen liittyvassi

haaveessa.

Kirjoittajien kdyttdessd kertomuksissaan ldédketieteellistd puhetta he ikd4n kuin etddnnyt-

tévat itsensd itsestddn ja kuvaavat itsedén passiivisena toimenpiteiden kohteena. He eivét
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ndyttdydy aktiivisina toimijoina omassa tarinassaan, vaan antautuvat ladketieteen katego-
risoitavaksi. Ladketieteellinen puhe ei heijasta kirjoittajien identiteettid vaan toimii erdén-

laisena ulkoistamisen vélineena.

“Mitraalildppdleikkaus --, jossa asennettiin bioldppd. -- havaittiin leikatussa bioldpdssd
hyytymid, joita liotettiin hyytymislddkkelld. Kammiotakykardiat palasivat -- ja runsaasti
takykardioita oli --. -- tehtiin ablaatio.” (K9)

Kirjoittajien asettaessa itsensd puheessaan ladketieteelliseen kategoriaan nden heidén sa-
malla luopuvan, ainakin hetkittdisesti, omasta padhenkiloydestddn omassa tarinassaan.
Héannisen ja Valkosen (1999, 150) mukaan tarinallisesti merkityksellisti on sairaan ihmi-
sen padhenkildyden kokemus omassa eldméssdin, jonka myoti ihminen ei ole pelkistdan
toimenpiteiden kohde vaan toiminnan subjekti. Omassa aineistossani ilmenevéassé ladke-

tieteellisessd kategoriassa ihmisen pddhenkildys ndyttdd jadvin ajoittain sivuasemaan.

Ladketieteellisen puheen korostuminen aineistossani ndyttdd juontuvan siité, ettd sairau-
den mydta arkielima tiyttyy ladketieteeseen kytkeytyvistd asioista ja erilaisista toimen-
piteistd. Kertomuksissa nousee esiin kuvailua siitd, miten sairaus on yliméérdinen rasitus
arkeen ja arki koostuu ainaisista tutkimuksissa ja kontrolleissa ravaamisista, lddkkeiden
kanssa sddtamisestd ja erilaisista varotoimista” sairauden kanssa. Eldamén laédketieteellis-

tyminen nakyy kertomuksien arjen kuvailussa monin eri tavoin.

“Erilaisia kuvantamisia, monenlaisia tutkimuksia ja toimenpiteitd sekd leikkauksia on
ollut. Tiputuksissa ja syddnseurannassa makoilua. Ambulanssireissuja, tuhansia tunteja

terveydenhuollon odotustiloissa ja matkoja niihin ja takaisin.” (K9)

Eldmén ldédketieteellistyminen voi ilmentyéd kertomusotteessa mainittuina erilaisina 144-
ketieteen toimenpiteind sekd ajan kulumisena lddketieteen ymparistoissd, kuten sairaa-
loissa. Soivio (2003, 111) ajattelee, ettd sairauden myo6td eldmén voidaan ndhda tayttyvéin
ladketieteellisistd vilineista ja tarvikkeista. Kertomusotteessa ilmenee kirjoittajan passii-
vinen rooli toimenpiteiden kohteena terveydenhuollon erilaisissa instituutioissa (kts.

Frank 2013, 93).

Kertomuksissa on ndhtévissd, ettd kirjoittajat ovat hyvaksyneet itsensd diagnoosinsa kan-
tajina. Kantolan (2009, 184) SLE-sairautta ja sen kokemuksia késittelevassd tutkimuk-
sessa tulokset ovat samansuuntaisia: tutkimukseen osallistuneiden ihmisten oli tdytynyt
mukauttaa omaa eldméddnsé sairauden edellyttimalld uudella tavalla. Eldmadn mukautta-

minen on merkinnyt SLE- sairautta koskevassa tutkimuksessa tutkimukseen osallistuville
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henkildille sairauden kantamista ja sithen sopeutumista. Omassa aineistossani timi né-

kyy esimerkiksi oman diagnoosin hyvéaksymisena ja sithen sopeutumisena.
”Hyvdksyin diagnoosin osaksi eldmddni ja pddtin ottaa vastaan sen, mitd tulee.” (K3)

Sairaus on mahdollista ottaa osaksi elamdd hyviaksynnén ja sopeutumisen kautta. Kerto-
musotteesta on tulkittavissa, etté kirjoittaja on siirtynyt joltain osin Frankin (2013) palau-
tumisen kertomuksesta etsinndn kertomukseen. Etsinnéin kertomuksessa ihmisen nihdéén
kohtaavan sairauden sellaisena kuin se on ja lopulta sairauteen suhtaudutaan hyvéksyn-
ndn kautta. Kertomustyypissd sairaudesta tulee yksi eldminpolun tapahtumista. (Mt.,
115.) Ihmisen identiteetin muotoutumisen kannalta olennaista on se, millainen merkitys

diagnoosilla on minuuden rakentajana (kts. Helkama ym. 2015, 169).

Kertomuksissa nousee esiin harvinaissairauden vertaamista yleisesti vakavina miellettyi-
hin sairauksiin, kuten syopadn. Vertailu muodostaa lddketieteellisid kategorioita eri sai-
rauksille. Ladketieteellisten kategorioiden vertailun avulla kirjoittajat maarittelevét itse-
adn. Vertaillessaan sairauksia kirjoittajat kuvaavat pelkoaan jostain pahemmasta tai totu-
tummasta pahasta. Ndin toimimalla kirjoittajat arvottavat eri tavoin ladketieteellisen ka-
tegorian sisdlld olevia sairauksia. Kerronnassa kuvaillaan pelon tunteita ennen tutkimuk-
sia ja tutkimusten ajalta liittyen sithen, ettd heiddn ruumiissaan olisi jotakin vakavaa. Ai-
neistossani on paikoin néhtédvissi, ettei kirjoittajat vélttaimattd mielld omaa harvinaissai-
rauttaan yhtd vakavana kuin esimerkiksi perinteisesti vakavana sairautena nédhty syopa.
Sairauden paljastuminen harvinaissairaudeksi, eikd yleisemmin vakavammaksi mielle-

tyksi syoviksi, on tuonut joillekin kirjoittajista helpotuksen tunteita.

"--sain tietdd, ettei imusolmukkeissa ollut syopdd. Helpotuksen tunne oli valtava, mutta

sisimmdssdni tiesin, ettd jokin vaivasi minua silti.” (K6)

Kertomusotteessa esiin tuotu helpotus siitd, ettd kirjoittajan ruumiissa ei todettu yleisesti
vakavana miellettyd syOpdd, voi olla ilmaus harvinaissairauksista tuntemattomana lddke-
tieteellisend kategoriana. Kirjoittaja toi kuitenkin esiin, ettd jokin hdnen ruumiissaan ei
ollut kunnossa. Tietyn asian tuntemattomuus voi aiheuttaa enemmain pelkoa ja sille on
jopa olemassa oma késitteensa (engl. fear of the unknown). Harvinaiset sairaudet katego-
riana ja kategoriaan sisdltyvit diagnoosit voidaan mieltdd melko tuntemattomiksi, jolloin
niistd voi seurata enemman pelkoa. Pelko harvinaissairauden diagnoosia koskien ilmeni

kertomuksissa esimerkiksi sanavalinnoilla.

-~ ja vdlilld minusta tuntui, kuin juoksisin karkuun diagnoosiani.” (K6)
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Kertomusotteesta on tulkittavissa, ettd kirjoittajan kdyttdma kielikuva “karkuun juokse-
misesta” voi olla ilmaus siitd, ettd diagnoosi ikddn kuin jahtaa hintd. Karkuun juoksemi-
sella kirjoittaja voi tarkoittaa sité, ettd aiemmin hén ei ole halunnut kohdata sairauttaan
sellaisena kuin se on, vaan hdn on halunnut paeta sairauden synnyttdmaa uutta todelli-

suutta.

Ladketieteellisen kategorian ahtaus voi ilmetd kirjoittajien kertomuksissa kritiikkind ja
huolena terveydenhuoltoa kohtaan. Frankin (2013, 95) palautumisen kertomusten rajoit-
teena ndhdiin se, ettd palautuminen aiempaan ruumiillisuuden tilaan, paraneminen ter-
veeksi, voidaan ndhdi ostettavana tuotteena, joihin joillakin on varaa ja toisilla ei. Tuot-
teilla tarkoitetaan esimerkiksi terveydenhuollon tutkimuksia ja hoitoja sekd ladkkeita.
Kirjoittajat kertovat kertomuksissaan, ettd etenkin harvinaissairauden kohdalla oikeanlai-
nen hoito vaatii erityisosaamista, joka tuottaa lisdkustannuksia. Huolta tuodaan kerto-

muksissa esiin monin eri tavoin.

“Hiukan pelottaa tulevaisuuden terveydenhoito mihin menee, jos koko ajan on kyse ra-
hasta niin sekin vaikuttaa hoitohenkilokunnan kdytokseen. Harvinaissairauksien kanssa
tulee olemaan varmaan vieldkin vaikeampaa, jos ei ole pditevid ja asioista kiinnostuneita

lddkdreitd ja sddstolinja, ettei voi tehdd lisdtutkimuksia vaikka haluja olisi.” (K2)

Kertomusotteesta on tulkittavissa, ettd harvinaissairauksien hoito edellyttdd terveyden-
huollon erityisosaamista. Kirjoittaja kokee, ettd taloudellinen niukkuus on vaikuttanut ha-
nen saamaansa hoitoon nyt ja tulevaisuudessa. Frankin (2013, 95) palautumisen kerto-
muksissa terveys ostettavana tuotteena tarkoittaa tdssd yhteydesséd laajempaa yhteiskun-
nallista kehitysta siitd, mihin yhteiskunnan varoja ohjataan. Kirjoittajan kuvaama “’sdis-

tolinja” voi edustaa sosiaali- ja terveydenhuoltoon osoitettujen resurssien niukkuutta.

Aineistossani nousee esiin annetun lddketieteellisen kategorian ja kirjoittajien omien ko-
kemuksien ristiriitaisuutta. Ristiriitaisuus kategorian ja kokemuksen vililld voi ilmentéa
potemusta yhtend sairauden ulottuvuutena. Potemuksessa ihmisen sairaudella voi olla
joko harmoninen tai ristiriitainen suhde sairauden tautiulottuvuuden kanssa. (Torkkola &
Maiki-Kuutti 2012, 112.) Kirjoittajat tuovat esiin ristiriitaisuuden kokemuksiaan liittyen

sithen, ettd he ovat terveydenhuollossa “’véérédnlaisesti sairaita”.

”Olen kokenut olevani vddrdlld tavalla sairas, koska en kuulu selvdsti mihinkddn tervey-
denhuollon "lokeroon”. Hyvdnd esimerkkind tdstd on se, etten saanut erikoissairaanhoi-

don kautta apuvilinettd, koska minulla ei ole sellaista sairautta tai vammaa, joka
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apuvilineeseen oikeuttaisi. Sairauteni kuitenkin aiheuttaa sellaisia oireita, minkd takia

apuvilineestd on hyotyd.” (KS5)

Ihmisen “vaidrdnlainen sairaus” voi heijastaa staattista ladketieteellistd kategoriaa sen
kautta, ettd 1déketieteen yleiset kategoriat eivét tavoita harvinaissairauksia. Kertomusot-
teen kirjoittajan kohtaama kokemus terveydenhuollon jiykkyydestd voi ilmaista harvi-

naissairaiden kohtaamaa kategoriattomuuden kokemusta.

Tulkitsen aineisto-otteen perusteella, ettd kirjoittajan tuodessa esiin kokemustaan ole-
malla vaarilla tavalla sairas, hidn samalla kuvaa paikattomuuden kokemusta. Sairastues-
saan ja sairastaessaan ihminen voi jddda vaille ehjdd minuutta, tuntea olevansa paikaton
sekd vailla oikeutta olla oma itsensd (Rekola 1999, 62—63). Ihminen ei tillaisessa tilan-
teessa tunne kuuluvansa tdysin mihinkéén, joka voi tuottaa hylkdamisen kokemuksen.
Harvinaissairaana paikattomuus voi korostua, silld ilman erityistietoa ja -taitoa sairautta
ei osata hoitaa. Tama ilmenee kirjoittajien kertomuksissa, kun he kuvaavat kohtaavansa

ja kokevansa ymmaérryksen puutetta.

“Usein ainoana ymmdrrdn/hahmotan kokonaistilanteeni. [Harvinaissairaus] on yhd niin

harvinainen, ettd terveydenhuollossa olen usein kummajainen.”” (K9)

Kertomusotteen kirjoittaja kuvaa kokemustaan kummajaisena olosta terveydenhuollon
kontekstissa. Samalla kirjoittaja ilmaisee olevansa usein ainoa, joka késittdd kokonaisti-
lanteensa. Néen kertomusotteessa olevan hienoisia viittauksia Frankin (2013, 100) kaa-
oksen kertomuksiin, joissa ndhdadin korostuvan etenkin ladketieteen, mutta myods muiden
toimijoiden ja sairastuneen itsensd, kyvyttomyys hoitaa ja kontrolloida sairautta. Toisin
kuin kaaoksen kertomuksissa yleensd, tissd kertomusotteessa tilannetta pyrkii kontrolloi-

maan kertomusotteen kirjoittaja itse.

Hallin (1999, 21) valistuksen subjektin identiteettikdsitys muodostaa tutkimuksessani
staattista, lddketieteellistd identiteetin kategorisointia. Aineistossani ldédketieteellinen
identiteetin kategorisointi rakentuu kirjoittajien kdyttiman ladketieteellisen puheen tuot-
taman minuuden ulkoistamisen kautta, jonka myo6td ihmisen padhenkildys omassa elé-
missédn joltain osin heikkenee. Lisdksi kategorisointi muodostuu eldmén ldédketieteellis-
tymisen kautta, joka voi korostaa ihmisen passiivista roolia toimenpiteiden kohteina. L&a-
ketieteellinen identiteetin kategorisointi ilmenee aineistossani kirjoittajien asettumisena
diagnoosinsa kantajiksi, jolloin identiteetin kannalta olennaista on se, millaisen roolin ja
merkityksen diagnoosi saa minuuden maarittelijiné. Aineistossani kirjoittajat tuovat esiin

ladketieteellisten kategorioiden vertailua sekd todentavat kategorian ahtautta liittyen
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yhteiskunnassa esiintyvdin taloudelliseen niukkuuteen, jota harvinaissairauksien hoito
kohtaavat. Lédketieteelliset kategoriat eivit niytéd tdysin kohtaavan harvinaissairauksia,

josta voi muodostua paikattomuuden kokemusta.

4.2 Sosiaalinen identiteetin kategorisointi

Sosiologinen subjektikdsitys on toinen Hallin (1999) identiteettikésityksistd, jonka mu-
kaan identiteetin, toisin sanoen sisdisen ytimen, voidaan nihdd muodostuvan suhteessa
toisiin ihmisiin. Téssé késityksessd identiteetti muovautuu ihmisen minuuden ja yhteis-
kunnan vilisen vuorovaikutuksen seurauksena. (Mt., 21-22.) Vuorovaikutuksesta muo-
dostuu ndkemykseni mukaan sosiaalinen identiteetin kategorisointia, johon ihminen ja

hinen identiteettinsa asettuvat.

Yhteiskunnassa ndhddin yleisesti olevan vaikeaa kohdata pitk&aikaisesti sairas tai vam-
mainen henkild. Yleisesti esitetyn ndkemyksen mukaan kategorioihin sairas tai vammai-
nen liitetyt piirteet ja stereotypiat siséltdvit niitd tunteita, prosesseja tai luonteenpiirteitd,
mité ei-sairas ja ei-vammainen yhteiskunta ei osaa késitelld. (Somerkivi 2000, 53.) Oman

aineistoni kertomuksissa kuvaillaan kokemuksia sairaan kohtaamisen vaikeudesta.

2

otkut myds eivdt tiedd miten sairaaseen pitdisi suhtautua tai mitd sanoa. Tdllaiset ih-

miset ja ihmissuhteet usein katkeavat ja katoavat.” (K9)

Kertomusotteen kirjoittaja tuo esiin kokemustaan siité, ettd muut eivét tiedd, miten sai-
raaseen pitdisi suhtautua. Somerkivi (2000, 53) tuo esiin ndikdvammaisuutta kisittele-
vissd tutkimuksessaan, ettd vammaisuus mielletddn yhteiskunnassa muistutuksena
omasta haavoittuvuudesta, jonka takia sitd voidaan ajatella pelottavana ja uhkaavana
asiana. Lisdksi sairaan kohtaamisen vaikeus voi olla merkki eron teosta sairaan ja terveen
vililld. Eron tekeminen johtaa kategorisointiin. Vehmas (2014) nékee, ettd ihmisten ka-
tegorisointi ryhmiin méérittdd toivottavan, terveiden ihmisten ryhmén ja ei-toivottavan,
sairaiden ihmisten ryhmén. Vastinpareja, kuten terve ja sairas, luomalla toinen puoli

esiintyy automaattisesti toivottavampana kuin toinen. (Mt., 86.)

Kertomuksien kirjoittajat tuovat esiin pohdintaa siitd, miten ympéardivéd yhteiskunta hei-
hin suhtautuu. Tdmé on korostuneessa asemassa etenkin niillé kirjoittajilla, joiden sairaus
ja sen oireet ovat ulospdin ndkyméttdmid ja piiloisia. Kirby A. M. Brennanin ja Ann-
Marie Creavenin (2016) SLE-sairautta ja sosiaalisen tuen kokemuksia késittelevéssi tut-
kimuksessa ilmeni, ettd sairauden ndkymétdn luonne on vaikuttanut sairastuneiden saa-

maan sosiaaliseen tukeen ympardiviltd yhteiskunnalta. Lisdksi kyseisessé tutkimuksessa
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sairauden piiloisuus ympéroiville yhteiskunnalle on merkinnyt muiden ymmértamétto-
myyttd sairautta kohtaan. (Mt., 1229.) Sairauden ilmeneminen ulospiin piiloisena on mer-

kinnyt omassa aineistossani kirjoittajien oman tekemisen ja sairauden kyseenalaistamista.

“Mietin usein, ajattelevatko ihmiset minun olevan vain laiska? Kyseenalaistan aika ajoin

itsekin omaa toimintaani, teeskentelenké vai enké oikeasti jaksa?” (K1)

Kertomusotteen kirjoittajalla ympéroivén yhteiskunnan oletettu suhtautuminen hianeen on
johtanut oman toiminnan kyseenalaistamiseen. Kirjoittaja tuo nékyviksi sitd, miten suuri
valta ulkopuolen ndkemyksillé voi olla itseen. Ympéroivén yhteiskunnan suhtautumisella
voi olla séteilevid vaikutuksensa yksilon omiin ndkemyksiin itsestdén. Brennanin ja Crea-
venin (2016) SLE-sairautta ja sosiaalista tukea késittelevéssd tutkimuksessa tutkimuk-
seen osallistuneet ovat kokeneet mitdtoivid reaktioita ymparoiviltd yhteiskunnalta kos-
kien heidén sairauttaan ja sen nikymétontd luonnetta. Tdma on merkinnyt kyseiseen tut-

kimukseen osallistujille yksindisyyden kokemusta ja epétoivoisuutta. (Mt., 1229.)

Aineistoni kertomuksissa nousee esiin yhteys identiteetin muotoutumisesta vuorovaikut-
teisena prosessina yhdessd ympériston kanssa. Nikokulma heijastaa suoraan Hallin
(1999, 21-22) ndkemysté sosiologisesta subjektista, jonka identiteetti rakentuu vuorovai-
kutuksessa muihin ithmisiin ja yhteiskuntaan. Aineistoni kertomuksissa identiteetin vuo-
rovaikutus yhteiskunnan kanssa todellistuu kirjoittajien esiin tuomissa sairauden todiste-

lemisen vaateista, joita yhteiskunta esittaa.

2

oskus tuntuu, ettd saan “todistella’ olevani sairas- sekd terveydenhuollossa ja etenkin

uusille tuttavuuksille.” (K9)

Téllaisessa ndkemyksessd ndyttdd korostuvan sairaan oma asiantuntijuus ja tietdmys sai-
raudestaan, mutta samalla se voi olla erittdin kuluttavaa joutua alituisesti perustelemaan
omaa tilannettaan muille ithmisille. Kantolan (2009) SLE-sairauteen sairastuneita késitte-
levéssd tutkimuksessa tulokset ndyttiytyvit samanlaisina. Kyseiseen tutkimukseen osal-
listuneet mielsivit kielteisend sen, ettd sairauteen kytkeytyvistd asioista joutui usein otta-
maan itse selvdd. Kokemus ulkopuolisuuden tunteesta omissa asioissaan niakyi kyseiseen
tutkimukseen osallistuneiden kokemuksissa vahvana, mika ilmeni esimerkiksi eri viran-

omaisten tekemén mitdtdimisen kautta. (Mt., 163.)

Sairaudella on ndhtavissd kytkos yksilon kehollisuuteen ja kokemukseen kehollisuudesta
— muutti sairaus ulkondkoa tai ei. Sairastuessa yksilon kehollisuudessa yleisesti ottaen

tapahtuu jonkin asteisia muutoksia, jonka seurauksena ihmisen on rakennettava uudelleen
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suhde uuteen muuttuneeseen kehoonsa ja samalla identiteettiinsd (Hdnninen & Valkonen
1999, 143). Kantola (2009, 117) toteaa SLE-sairautta kisittelevassé tutkimuksessaan, etti
sairauden astuessa osaksi ithmisen eldmédd pitkdaikaiseksi matkakumppaniksi hénen ke-
honsa ja sithen kytkeytyvit tarpeet voivat kohdata muutoksia. Ajattelen ihmisen keholli-
suuden olevan kommunikoinnin vdyld ihmisen minuuden ja ympérdivin yhteiskunnan
kesken. Oman aineistoni kertomuksissa ihmisen kehollisuus kommunikaation viylédna

ndkyy eri tavoin.

“Kortisoni aiheutti kuukasvot. Ulkondkoni muuttui pahasti. Tdtd oli vaikea hyviksyd.
Muutamat puolitutut jdttivit moikkaamatta. Eivit tunnistaneet. Yksi hammashoitaja alkoi

itked tavatessamme.” (K4)

Kertomusotteen kirjoittajalla sairauden hoitoon kéytetty 1ddkitys on muuttanut hinen ul-
konédkoddn tavalla, jossa puolitutut eivit endd tunnistaneet hdntd. Ulkondko kehollisuuden
osa-alueena ja kommunikointiviyldnd yksilon minuuden ja yhteiskunnan kesken on mer-
kinnyt tilld kirjoittajalla sité, ettd sairauden aiheuttama ulkondén muutos on tietylld ta-
valla eristdnyt hinet suhteessa aiempaan minuuteen. Kertomusotteesta on tulkittavissa,
ettd kirjoittajan aiempaan minuuteen ei kuulunut esimerkiksi l4dkityksen aiheuttamia

“kuukasvoja”.

Sairaudessa kehollisuuden osa-alueet ilmenevét ympardivélle yhteiskunnalle toimintaky-
kyyn ja -valmiuksiin kohdistuvina muutoksina. [hmisen sairastuessa ja sairaudessa toi-
mintakykyyn ja -valmiuksiin kohdistuneet muutokset vaikuttavat erityisesti ihmisen iden-
titeettiin (Lappalainen 2014, 91). Sairaudessa kehollisuuden johtajuus ikdén kuin katkeaa
ja keho néyttidytyy ihmiselle sellaisena kuin se on: subjektiivisuuden materiaalinen pe-
rusta. Sairaus keskeyttdd itsestddnselvyytend mielletyn kehon, jonka my6té avautuu teke-
misen ja olemisen kuilu. Tekeminen ndhdéén sairaudessa rajoittuneena, koska sairaus voi
joltain osin rajoittaa yksilon kykyé toimintaan. (Kokanovi¢ & Stone 2018, 24.) Oman
aineistoni kertomuksissa nousee esiin erilaisia tapoja, joilla kirjoittajat suhtautuvat sai-
rauden aitheuttamiin muutoksiin tekemisen ja kokemisen kautta. Kirjoittajat esimerkiksi
kapinoivat muutoksia vastaan pyrkimalld eldméén tavanomaista elaiméai sairaudesta huo-

limatta.

"Hinku toihin ja normaalieldmdcdn oli kova, enkd halunnut jdddd surkuttelemaan kohta-

loani.” (K6)

Muissa tutkimuksissa ilmenee vastaavanlaisia tuloksia. Kantolan (2009, 93) SLE-sai-

rautta kisittelevdssd tutkimuksessa tutkimukseen osallistuneet kokivat tirkednd jatkaa
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eldmid mahdollisimman tavanomaisesti sairaudesta huolimatta. Omassa aineistossani
normin mukaisen eldmén tavoittelu, esimerkiksi toitd tekemailld, voi ilmaista kirjoittajan
halua péastd osaksi normaalin kategoriaa. Normaalin kategorian voidaan ajatella muo-
dostuvan sosiaalisesti, jolloin ympéroiva yhteiskunta maarittad kyseisen kategorian sisél-

16n.

Tavanomaisuuden kaipuu ilmenee aineistoni kertomuksissa haluna eldd normaaliksi
miellettyd eldmié. Esimerkiksi Kantolan (2009, 93) SLE-sairautta késittelevdssa tutki-
muksessa tutkimukseen osallistuneille mahdollisimman normaalin eldmén jatkaminen on
muodostunut tirkeédksi sairaudesta huolimatta. Seuraavan kertomusotteen kirjoittajalla on
ollut mahdollisuus luopua normaaliksi mielletystd eldmistd sairautensa alkuvaiheessa,

mutta kirjoittaja oli halunnut jatkaa normaaliksi mielletyn elimén eldmista.

”Olisin saanut sairauslomaa niin pitkddn kuin olisin halunnut, mutta kieltdydyin. Hinku
toihin ja normaalieldmdidn oli kova, enkd halunnut jdddd surkuttelemaan kohtaloani. En-
simmdisten viikkojen ja kuukausien aikana en ollut aivan niin tyokuntoinen kuin uskotte-

lin itselleni --.” (K6)

Kertomusote kuvastaa sitd, miten kirjoittajalla on ollut halu eldd tavanomaista eldmii
sairaudestaan huolimatta. Tulkitsen kirjoittajan kapinoineen sairauttaan ja sen aiheutta-
mia toimintakyvyn muutoksia vastaan eldmélld tavanomaiseksi miellettyd elamaa. Ker-
tomusotteen lopussa kirjoittaja kuitenkin havahtuu siihen, ettei vilttamatti olisi ollutkaan
niin tyokykyinen kuin ajatteli olevansa. Ajattelen, ettd tdssé yhteydessa kirjoittaja siirtyy

tavanomaisuuden kaipuun kuvaamisesta erityisyyden kaipuun kategoriaan.

Erityisyyden kaipuu ilmenee aineistossani esimerkiksi siten, ettd kirjoittajat tuovat esiin
heiddn kokemaansa ymmartdmattomyyttd ymparoivéltd yhteiskunnalta. Ymmartdméatto-
myys voi toimia ilmauksena siitd, ettd heiddn erityislaatuisuuttaan ei tunnisteta tai tun-
nusteta, jonka seurauksena he jddvit erddnlaiseen tavanomaisuuden ja erityisyyden vili-
tilaan (kts. Kivistd & Hokkanen 2021, 173—174). Toisin sanoen heidin sosiaalinen iden-
titeettinsd ei asetu yhteiskunnassa yleisesti hyvaksyttyyn tavanomaisen sosiaaliseen kate-
goriaan, mutta toisaalta heitd ei luokitella osaksi erityisen kategoriaa. Kantolan (2009,
193-194) SLE-sairautta koskevan tutkimuksen tuloksien mukaan sairastuneiden tilan-
netta on pahentanut se, ettd ympirilld olevat muut ihmiset eivét halunneet ymmartaa sai-
rastunutta ja vihattelivét oireita. Myds tdmén tutkimuksen kertomuksissa kirjoittajien sai-

raus kohtasi ihmettelyd ja ymmartamattomyytté eri tahoilta.
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"—-ihmeteltiin ldhinnd kuinka flunssa kaatoi miehen moneksi viikoksi sairaalaan ja mo-

neksi kuukaudeksi sairaslomalle.” (K7)
”Ex-mieheni ei kyennyt ymmdrtimddn sairastumistani.” (K9)

Muiden ihmisten ymmaértdméttdmyys etenkin harvinaista sairautta kohtaan voi toimia
harvinaissairaita yksiloitd yhdistivdna kokemuksena. Harvinaissairauden sairastaminen
ei ole harvinaista, vaikka yksittdinen diagnoosi onkin harvinainen (Harvinaiset-verkosto
2016, 6). Ymmairtdmittomyys harvinaista sairautta kohtaan nayttdd sisdltdvdn saman-
suuntaisia elementtejd kuin suhtautuminen vammaisuuteen. Vehmas (2012) tuo esiin, ettd
thmiset ovat kautta aikojen kokeneet vammaisuuden ilmiond vieraaksi ja ahdistavaksi
asiaksi, johon on tdytynyt erikseen suhtautua. Niin toimimalla on voitu piilottaa omaa

hankalaa ja epdluontevaa suhtautumista vammaisiin ihmisiin. (Mt., 269.)

Kirjoittajat tuovat kertomuksissaan esiin, miten tietoa ja kokemuksia jakamalla he ikddn
kuin taistelevat yhteiskunnan ymmartamattomyyttd vastaan. Aineistossani ymparoivan
yhteiskunnan ymmartdméttomyys harvinaissairaita kohtaan nayttiytyi heitd yhdistavini
kokemuksena. Jatkuva oman kertomuksen jakaminen ja voinnin tiedustelu voi muodostua

kuitenkin my®0s rasitteeksi, kuten seuraavista kertomusotteista on tulkittavissa.
“Sain aina vaan kertoa tilastani.” (K4)
“--olen joutunut kertomaan siitd usein perinpohjaisesti--" (K6)

Kertomusotteen kirjoittajat kuvaavat sitd, miten alituista omasta voinnista kertominen on
heiddn arjessaan. Tdma on tulkittavissa kirjoittajien kdyttdmien sanavalintojen aina” ja
“usein” perusteella. Kirjoittajien oman sairauden jakaminen voi korostaa heidén erilai-
suuttaan suhteessa terveind miellettyihin ihmisiin. Kantolan (2009) SLE-sairautta késit-
televén tutkimuksen mukaan sairastuneiden fyysinen erilaisuus ndhtiin ajoittain korostu-
van terveiksi néhtyjen ihmisten keskuudessa. Kyseisen tutkimuksen mukaan erilaisuus
sairastuneille merkitsi sité, ettd kukaan muu ei pysty ymmartamain toisen kehossa olevia
tuntemuksia kuin sairastunut itse. (Mt., 193.) Omassa aineistossani on nahtévissa, ettd
terveeksi mielletyiltd ihmisiltd tuleva voinnin tiedustelu ja jatkuva kertomuksen jakami-

nen voi vahvistaa erilaisuuden kokemusta.

Kertomuksissa nousee sairastuneiden ithmisten kapinoinnin lisdksi myds sairauteen so-
peutumista ja muutoksien hyvaksymistd. Rona Moss-Morris (2013, 681) kisittdd sopeu-
tumisen tarkoittavan yksilon palaamista tasapainotilaan kriittisten sairastapahtumien ja

sithen liittyvien stressitekijoiden jédlkeen. Sopeutumista késitteend on mahdollista
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lahestyé eri tavoin. Somerkivi (2000, 122) tuo esiin ndkdvammaisuutta késittelevéssa tut-
kimuksessaan, ettd sopeutumisen kielteinen ja passiivinen merkitys viittaa kohtaloon ja
muiden tahtoon alistumiseen, kun taas myoOnteinen ja aktiivinen kisitys sopeutumisesta
tarkoittaa omien rajoitusten tunnustamista ja uudelleensuuntautumista niiden perusteella.
Omassa aineistossani kirjoittajat kertovat sopeutuneensa sairauden aiheuttamiin muutok-

siin ja hyvéksyneensa ne.
”Olen kai tavallaan hyviksynyt tilanteeni --.” (K2)

“En pysty endd samoihin asioihin kuin aikaisemmin ja tdmd on vaatinut sopeutumista.”

(K5)

Kertomusotteista on tulkittavissa, ettd sairauden tuomat muutokset minuudessa ovat tul-
leet osaksi kirjoittajien uutta minuutta hyvéksynnin ja sopeutumisen kautta. Frankin
(2013) etsinnén tarinoissa sairaus mééritellddn eldmin keskeytyksend, jonka myotd ihmi-
nen muuttuu. Sairaus on mahdollista hyvéksyi niiden muutoksien takia, jotka ihminen
kokee myonteisiksi. Muutokset voivat koskea esimerkiksi ihmisen henkilohahmoa eli
sitd, millaisena thminen mieltdi itsensd. (Mt., 128.) Omassa tutkimuksessani muutoksien
hyviksyminen kytkeytyy joltain osin edelld esitettyyn ajatukseen siité, ettd sairaus on ai-

heuttanut joitakin muutoksia, jotka thminen késittda positiivisina.

Kertomuksien kirjoittajat tuovat esiin ajatuksia tydstd, joka voidaan nédhdé olevan ilmaus
tyonteon tdrkeydestd sosiaaliselle identiteetille. Liséksi tyon esiin tuominen voi toimia
ilmaisuna edelld kidsitellystd tavanomaisuuden kaipuusta. Tyd méérittyy osaksi sosiaalista
identiteetin kategorisointia, silld se asettaa thmisen osaksi jotakin ryhméa ja tarjoaa ihmi-
selle roolin, jossa toimia (kts. Fadjukoff 2007, 17; myds Hénninen & Valkonen 1999,
146). Lisidksi ty0 siséltdd ajatuksen normin mukaisesta elamésti ja tyon merkityksen esiin
tuominen tutkimukseni kertomuksissa voi toimia merkkind tavanomaisen eldmén kaipuu-
seen. Kertomuksissa kuvataan, miten tyotehtdvid on sairauden myotd jouduttu muutta-
maan tai tyonteosta on tdytynyt luopua kokonaan, mutta muutamalla tyonteon jatkaminen
on kuitenkin ollut mahdollista sairaudesta huolimatta. Ty nahddén merkittivand madrit-
telijdnd suomalaisessa yhteiskunnassa ja yleisesti ottaen sen voidaan ajatella olevan tér-
kedssd osassa sosiaalisen minuuden maédrittelyssd. Tyo voi toimia merkittdvana osoituk-
sena yksilon kyvykkyydestd ja ympéardivélle yhteiskunnalle merkkiné hyddyllisen ja tuot-
tavan kansalaisen identiteetisti. Pitkdaikainen sairaus voi kuitenkin olennaisesti vaikuttaa

tdhan kyvykkyyteen.



47

"Toiden tekeminen vaikeutui, en pystynyt suoriutumaan kaikista tehtdvistd. Tunsin itseni
tyhmdksi, ja olin epdvarma. -- Olen opiskellut monta tutkintoa ja tydskentelen vaativassa

tehtdvdssd, mutta yhtdkkid en osannut laskea kertolaskuja.” (K1)

Kertomusotteen kirjoittajan tunne tyhmyydesté ja epdvarmuudesta voi johtua siité, ettei
hin kokenut enéé osaavansa kertolaskuja sairauden oireilusta johtuen. Kertolaskujen op-
piminen on osa peruskoulun oppiméérad, jonka takia voidaan olettaa, ettd ne osataan jo
melko nuoresta pitéen. Kirjoittaja pyrkii vahvistamaan osaamistaan tuomalla esiin monet
tutkinnot ja vaativan tyotehtdvén, mutta kykenemattomyys kertolaskuihin kuitenkin voi-
mistaa kirjoittajan tyhmyyden kokemusta. Kirjoittajan tyhmyyden kokemus todellistuu

sosiaalisesti ty0ymparistossa.

Ty0std luopumisella voi olla heikentdvid vaikutuksia ihmisen sosiaaliselle identiteetille.
Usein tyon loppuminen merkitsee samalla tyohon kytketyn sosiaalisen ympériston mene-
tystd. Ranjan Royn (2004) mukaan tyon menetys pitkdaikaisen sairauden takia voi olla
traumaattista, silld tyohon kytkeytyy usein symbolinen ja todellinen tarkoitus, jonka ih-
minen yhdistdd sithen. Tyon loppumisen my6td myds tyohon kytketty tunne tarkoituk-

sesta katoaa. (Mt., 44.)

“Toisinaan tuntuu, ettd olen muiden silmissd ns. toisen luokan kansalainen, kun en endd
kykene tyoskentelemdcdn. Olen kuullut olevani laiska ja tulevani yhteiskunnalle kalliiksi.”

(K9)

Aineistossani on ndhtivissd tyon luopumisen vaikutuksia kirjoittajien sosiaaliseen iden-
titeettiin. Edellisen kertomusotteen kirjoittaja kuvaa olevansa muiden silmissé toisen luo-
kan kansalainen, ja nden ndkokulman vahvistuneen ympéroiviltd yhteiskunnalta saatujen
kommenttien perusteella. Muissa tutkimuksissa tulokset ndyttdytyvit samansuuntaisilta.
Kantolan (2009, 103) tutkimuksen mukaan SLE-sairauteen sairastuneilla yksil6illa tyosta
luopuminen méérittyi yhdeksi vaikeimmista asioista eldméssd. TyOuran katkeaminen
vammautumiseen ndyttdytyi olevan Somerkiven (2000, 109) ndkdvammaisuutta kasitte-

levissa tutkimuksessa tutkimukseen osallistuneille pddsdéntoisend iskun kokemus.

Tyon menetykseen kytkeytyy samanaikaisesti useita muita menetyksié: tulojen menetys,
thmisen sosiaalisen ympariston menetys, itsetunnon menetys. Lisdksi tydn menetys voi
aiheuttaa epdonnistumisen tunnetta ja stigmatisoitumista. (Roy 2004, 44-45.) Tyosté luo-

puminen ndyttdd madrittyvén aineistossani erdéinlaisena menetyksen kertomuksena.
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Toisaalta tyon loppuminen mahdollistaa myds uuden suunnan sosiaaliselle eldmaélle, ku-
ten elikkeelle siirtymisen. Nden tissd yhteyden Frankin (2013, 128) etsinnén tarinoihin,
jossa menetyksid on mahdollista surra, mutta kertoja keskittyy uuteen eldméntilanteeseen
kytkeytyviin hy6tyihin. Aineistossani eldkkeelle siirtyminen voidaan maaritella tietynlai-
sena hyotyni, jonka kirjoittaja on saanut tyon loppumisen seurauksena. Eldkkeelle siirty-
minen voi lisdksi toimia osoituksena siitd, ettd tyon loppumisella on ikdén kuin hyvéksyt-

tava syy.
"Eldkkeelle pddsy oli merkittivin tekijd eldmdssdni --.” (K10)

Kertomusotteessa kirjoittaja kuvailee eldkkeelle jidmisen olleen yksi hdnen eldminsi
merkittdvimmista tekijoistd. Eldkkeelle jAdmisen voidaan nihda oikeuttaneen kirjoittajan
siirtymisen tyontekijin identiteetisté eldkeldisen identiteettiin. Téllaisella identiteetin ke-
hitykselld on vaikutuksensa myds ympiriston antamaan kategoriaan: yhteiskunnan sil-
missd on todenndkdisesti hyviksyttdvampda olla eldkeldinen verrattuna tyottdméén tyo-
ikdiseen, joka ei kuitenkaan todellisuudessa pysty sairautensa takia tekemiin toitd. Kai-
ken kaikkiaan eldkkeelle jadminen vaikuttaa yleisesti ottaen oman minédkasityksen muo-
toutumiseen sosiaalisesta ndkokulmasta. Ihmisen sairastuessa pitkdaikaiseen sairauteen
eldkkeelle siirtyminen voi tulla yhtékkié ja tavallista aikaisemmin. Eldkkeelle jiddessddn
thminen joutuu kohtaamaan omien tunteidensa lisdksi sosiaalisen ympériston ihmettelya

ja sopeutumaan sairaselidkkeelle jadmiseen. (Kantola 2009, 103.)

Vertaistuen merkitys on vahvasti lasnd kirjoittajien kertomuksissa ja useammalla kirjoit-
tajalla on aktiivinen rooli vertaistukitoiminnassa. Hiannisen ja Valkosen (1999) mukaan
toisten kertomuksia kuulemalla sairastunut thminen voi kokea, ettei ole ongelmiensa
kanssa yksin ja ettd muiden kokemukset ovat samantapaisia omien kokemusten kanssa.
Néin muiden kertomuksia kuuleminen voi tarjota tukea ja turvallisuutta lujittaen samalla
omaa, uudenlaista identiteettid. (Mt., 151.) Omassa aineistossani vertaistuki on tarjonnut
kosketuspintaa siithen, ettei kamppaile yksin sairautensa kanssa ja jollain voi menni viela

huonommin verrattuna omaan tilanteeseen.

“Facebookissa olen myos [harvinaissairaus[ryhmdssd, josta olen saanut myos tietoa
muiden tilanteesta ja ongelmista sairauden kanssa. Huomaa ettei ole ainoa ja toisilla voi

olla vield huonommin asiat kuin minulla.” (K2)

Kertomusotteen kirjoittajalle voi tuoda lohtua muiden ndkeminen huonommassa tilan-
teessa sairautensa kanssa: kun muut huonommassa kunnossa olevat parjddvit sairautensa

kanssa, myds mind pérjadn. Kirjoittajan kertomuksesta ei voi kuitenkaan suoraan vetii
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tdllaista johtopdétostd, koska kirjoittaja ei tarkemmin erittele, millaisia tuntemuksia mui-
den kanssasairaiden kohtaaminen hinessi heréttdd. Voi olla, ettd huonommassa kunnossa
olevien kanssasairaiden ndkeminen tuottaa myos ahdistusta siitd, ettd omalla sairaudella
on mahdollisuus alkaa oireilla voimakkaammin ja pahemmin, jonka seurauksena itse me-
nee huonompaan kuntoon. Aineistossani vertaistuki on mahdollista méaéritella kaksiulot-
teisena. Kuten Kantola (2009, 146) SLE-sairautta kisittelevassd tutkimuksessaan tuo
esiin, vertaistuen kautta tapahtuva ryhméaytyminen voi toimia tapana saada dianensé kuu-

luviin, mutta samalla se voi ajaa ihmisen jatkuvaan sairauden kanssa eldmiseen.

Ladketieteellisessd identiteetin kategorisoinnissa kirjoittajat ovat ulkoistaneet sairautta it-
sestadn kiyttamalld 1ddketieteellistd puhetta. Sosiaalisessa identiteetin kategorisoinnissa
kirjoittajat ulkoistavat sairautta itsestdin katsomalla omaa sairauttaan ulkopuolisin sil-
min, asettamalla itsensd esimerkiksi jonkin laheisen asemaan. Kertomuksista on mahdol-
lista paitelld, ettd ndin toimimalla kirjoittajat ovat ottaneet etiisyyttd omaan sairauteensa

ja saaneet perspektiivid omaa eldmiinsi kohtaan.

“Olen pohtinut sairastumista myos ikddn kuin ulkopuolisen silmin. Mitd jos ldheiseni oli-

sivat kokeneet ja tunteneet ne kivut/vaiheet, tunnot/tunteet, joita sairastuminen on tuo-

nut?” (K9)

Ajattelen, ettd ndin kirjoittaja saa perspektiivid omaa sairauttaan kohtaan. Toisaalta tima
voi toimia my0s keinona, jolla sairastunut etddnnyttdd sairautta itsestddn. Hénninen ja
Valkonen (1999) tuovat esiin, ettd sairastuminen mahdollistaa ihmiselle eldmén tarkaste-
lun pienen viélimatkan pdédstd. Sairastuminen irrottaa yksilon sosiaalisen eldmén kytken-

noistd ja antaa tilaisuuden tarkastella tavallista eldmaa ja sen sisdltdmid arvoja. (Mt., 152.)

Anna-Maria Isola (2014, 285) tuo esiin sairauden ja terveyden sosiaalisia tiloja kisittele-
vissa artikkelissaan, ettd sosiaalisen vertailun avulla thmiselld on mahdollisuus hahmot-
taa omaa sosiaalista paikkaansa. Kantolan (2009, 107) mukaan sairastuminen ja sairasta-
minen ilmenee suhteessa toisiin ihmisiin ja heiddn olettamuksiinsa. Esimerkiksi Holm-
bergin (2014, 221) tutkimus rintasy&péén sairastuneiden naisten kokemuksista tuo esiin,
ettd sairastuminen on ajanut naiset uudelleen maédrittelemdén omaa positiotaan, kuten
kuinka toimin &itind sairausarjessa, kun he ovat olleet vuorovaikutuksessa toisten ihmis-
ten kanssa. Asettuminen yhteiskunnan sosiaaliseen kategoriaan muodostuu sen kautta,
miten sairastunut yksilo mieltdd muiden ajattelevan hdnestd itsestdén. Sosiaalinen vertailu
nousee aineistossani esiin eri tavoin. Kirjoittajat tuovat esiin kokemuksiaan esimerkiksi

siitd, ettd he eivit ole kohdanneet pilkkaa ympérdivaltd yhteiskunnalta. Seuraava
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kertomusote sisdltdd yhteiskunnan odotuksen toheloimattomuudesta terveind ajateltujen
ihmisten keskuudessa. Toisaalta sama ote siséltdéd toheloinnin hyvéksynnén kirjoittajan

kayttdessa litkkuessaan apuvélinettd, keppejé.
”En ole kokenut pilkkaa tai muuta vaikka keppien kanssa toheloinkin.” (K8)

Toisaalta sosiaalinen vertailu nousee kertomuksissa esiin halveksunnan kohtaamisena
muulta yhteiskunnalta. Seuraavan kertomusotteen kirjoittaja kuvaa kokeneensa viheksy-
vad kohtelua ymparoivalta yhteiskunnalta. Kokemus korostuu etenkin kirjoittajan hyo-
dyntédessa litkkumisesteisten pysédkointipaikkoja ja samalla kirjoittaja tuo esiin yhteiskun-
nassa olevan yleisen virheellisen oletuksen siité, ettd kyseiset pysdkointipaikat ovat tar-

koitettu pelkdstiddn nikyvisti vammaisille henkiloille.

“Parkkeeratessani invapysdkointipaikalle, saan usein halveksivia katseita ja supatusta
(vhi em. paikat mielletdidin olevan vain pydrdtuolipotilaille). Olen kuullut myos suoraa

huutelua.” (K9)

Sosiaalinen vertailu on johtanut kirjoittajilla mietintdihin siitd, millaisia ajatuksia heidin
oireilunsa aiheuttaa ympéroivissd yhteiskunnassa. Seuraavan kertomusotteen kirjoittaja
tuo esiin, ettd ymparoiva yhteiskunta saattaa tulkita hinen oireitaan véarin. Téll4 tarkoitan
sitd, ettd muut thmiset voivat helposti mieltdd kirjoittajan yskinnén olevan vain tavan-

omaiseksi miellettyd flunssaa, joka voi tarttua muihin.

-- yskivdnd ei ole mukava olla vieraassa seurassa. Ihmiset helposti ajattelevat, ettd mitd
tuo tekee tddlld tartuttamassa muita. Erityisesti teatterissa ja konserteissa yskdnkohtauk-

set ovat erityisen ikavid. ” (K10)

Sosiaalinen vertailu voi kohdistua myo6s olettamuksiin siitd, miten eldimén kuuluisi edeta.
Sairaus voi toimia erddnlaisena oman eldmén pysdyttdjini, joka todellistuu ithmisen ver-
ratessa omaa tilannettaan muihin. Seuraavan kertomusotteen kirjoittajalla sairauden
mydtd paikoilleen pysdhtynyt eldma ndyttiytyy etenevén vain seuraavan tutkimuksen ja

diagnoosin saamisen kautta.

“Pahimmassa vaiheessa koin, ettd muut menevdt eldmdssd eteenpdin ja itse olen jddnyt

paikoilleni odottamaan seuraavaa tutkimusta ja diagnoosia.” (K5)

Kertomusote sisdltdd eldmankulkuun liittyvaa ajattelua. Elamankulkuun kytkeytyy ajatus
eldménkaaresta, joka sisdltdd oletuksen siitd, miten yhteiskunta odottaa eldmén muodos-

tuvan (Ilmakunnas ym. 2017, 80). Tama tarkoittaa sitd, ettd ympéroivéissid yhteiskunnassa
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on nidhtdvissd normatiivinen, sdinndnmukainen odotus siitd, miten eldmin ajatellaan

muodostuvan.

Eliménkulkuun kytkeytyva ajattelu ilmenee aineistossani myds ajan etenemiseen ja ikdan
liittyvané pohdintana. Kirjoittajat tuovat kertomuksissaan esiin, ettd sairaus sindllddn ei
ole muuttanut heidédn identiteettidnsd, vaan ihminen muuttuu eldmén edetessi vuorovai-
kutuksessa sosiaalisen ympdariston kanssa. Seuraavan kertomusotteen kirjoittajalla ikdan-
tyminen yhdessa sairauden kanssa elettyjen vuosien kanssa on merkinnyt pienemman pai-

noarvon antamista muiden ihmisten ajatuksille.
“ldn ja sairasvuosien myétd en endd vilitd niin paljoa mitd minusta ajatellaan.” (K9)

Aineiston perusteella tulkitsen, ettd ihmisen sosiaalisilla identiteeteilld on mahdollisuus
muuttua ilmankin sairautta tai muuta vastaavaa isoa elimédnmuutosta. Esimerkiksi So-
merkiven (2000, 69) tutkimuksessa tutkimukseen osallistuneet ndkovammaiset henkil6t
kokivat, ettd siirtymiselld eldiménvaiheesta toiseen, toisin sanoen ikdintymiselld, oli

enemmain vaikutuksia kuin vammautumisella heidin sosiaaliseen verkostoonsa.

Hallin (1999, 21-22) sosiologisen subjektin identiteettikésitys muodostaa tutkimukses-
sani sosiaalista identiteetin kategorisointia. Aineistossani sosiaalisen identiteetin katego-
risointi ilmenee sairaan kohtaamisen vaikeutena, joka voi muistuttaa terveeksi miellettyja
thmisid omasta haavoittuvaisuudestaan. Kirjoittajilla sairauden piiloinen luonne on tar-
koittanut sairauden ja oman toiminnan kyseenalaistamista suhteessa ympardivéddn yhteis-
kuntaan. Ihmisen kehollisuus ihmisen identiteetin vilikappaleena sosiaaliseen maailmaan
voi kohdata sairastuessa jonkinasteisia muutoksia, joiden my6ta identiteetinkin ndhdaan
uudistuvan. Identiteetin ndhddén sosiaalisessa kategorisoinnissa olevan asettunut yhteis-
kunnan antamiin kategorioihin. Kertomuksissa tdmé nikyy tavanomaisuuden kaipuuna
ty0hon ja normaalina pidettyyn eliméén. Erityisyyden kaipuu sitd vastoin ilmentdi kir-
joittajien toivetta siitd, ettd ympéaroivd yhteiskunta huomaisi heidén erityisyytensa. Eri-
tyisyyden kaipuu todellistuu kertomuksissa mainintoina muiden ymmartdméttomyytend
kirjoittajien harvinaisuutta kohtaan. Kirjoittajat etdénnyttivdt sairautta itsestdan katso-
malla sitd ulkopuolisin silmin, joka on tarjonnut kirjoittajille perspektiivid eldméaénsa.
Kertomuksissa sosiaalinen vertailu on auttanut kirjoittajia hahmottamaan omaa paik-

kaansa sosiaalisessa identiteetin kategorisoinnissa.
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4.3 Asettuminen identiteetin kategorisointiin

Hallin (1999, 22-23) kolmannessa identiteettikdsityksessd, postmodernissa subjektikisi-
tyksessd, ihmisen identiteetti ei muodostu minkdin ehedn ja kiintedn minén ympdrille,
vaan pikemminkin ihmiselld voi olla useita identiteettejd, jotka voivat olla keskenéédn ris-
tiriidassa. Néen, ettd postmodernismissa subjektikésityksessd ihmiselld on vapaus asettua

erilaisiin kategorioihin, joita ihminen itse ja ympéaroivé yhteiskunta luovat.

Sairastuminen pitkdaikaiseen sairauteen ndhdédén usein kddnnekohtana elaméssi. Esimer-
kiksi Holmberg (2014, 232) kuvaa rintasydpéén sairastuneiden naisten sairastumiskoke-
musta vedenjakajana heidén eliméssdin: on ndhtivissd aika ennen sairautta ja sairauden
jalkeen. Sairastuminen johtaa yleisesti ottaen ihmisen identiteetin muuttumiseen. Tutki-
muksessani muutokset identiteetissd voivat kytkeytya johonkin tiettyyn elimén osa-alu-
eeseen tai ne voivat ndyttaytya yksilolle kokonaisvaltaisena identiteetin murroksena. Ker-
tomuksissa identiteetin muutos nikyy esimerkiksi uudenlaisen eldmén opetteluna sairas-

tumisen myota.

"Olen muuttunut muutamassa vuodessa ikiliikkujasta, tyonarkomaanista ja juoksijasta

saamattomaksi vdtykseksi, joka hddin tuskin jaksaa hoitaa pakolliset kotityot.” (K1)

Uudenlaisen eldmén opettelu kytkeytyy siihen, ettd muutoksen omassa tilanteessa ja titen
itsessd hyviksyy. Bambergin (2012, 205) mukaan narratiivista identiteettid l1dhestyttidessi
muutoksen kautta ihminen voi havaita itsessdén joitakin asteittaisia, jatkuvia muutoksia
tai radikaaleja, epdjatkuvia muutoksia, jotka johtavat erilaiseen ja uuteen minéén. Aineis-
tossani nousee esiin, ettd sairauden mydtéd on toisaalta saanut ja toisaalta joutunut tutus-
tumaan itseen uudelleen. Sairastuminen elimén kdannekohtana tuottaa havahtumista uu-
teen, muuttuneeseen mindin, jonka mydtd itseen tutustutaan uudelleen. Itseen tutustumi-
nen uudelleen ndyttdd mukailevan Hallin (1999, 12—13, 39) ajatuksia siitd, miten identi-
teetti on jatkuvassa liikkeessd. Aineistossani muutokset kuvaavat identiteetin litkehdin-
taa.

Sitéd vastoin Frankin (2013) etsinnén tarinoissa muutoksien ajatellaan kuvaavan sitd, mi-
ten thminen on 16ytényt uudestaan sen, kuka hén on aina ollutkin. Téhin ajatukseen poh-
jautuen ihminen ei niink&én 16yda uutta mindd. (Mt., 129.) Aineistostani on mahdollista
tulkita, ettd sairastuminen kokemuksena voi valottaa ihmiselle sitd, kuka han todellisuu-
dessa on. Téllainen ajatusmaailma nousee esiin aineistoni kertomuksissa esimerkiksi ela-

min vérien syventymisen kautta.



53

”Arvomaailmani tai IDENTITEETTINI on mielestdni samanlainen kuin ennen sairastu-

mista, mutta erilaiset vdrit ja sdvyt ovat syventyneet.”” (K9)

Erilaisten sdvyjen ja virien syventyminen voi tulkintani mukaan ilmaista késitysté tai
ymmarrysté siitd, ettd eldmén rajallisuus on tietylld tavalla sairauden myd6té realisoitunut.
Toisaalta ajatusmaailman syventyminen voi tapahtua myds ajan etenemisen ja ikddnty-
misen seurauksena. Identiteetin ajatellaan kehittyvén ldpi aikuisuuden ja yksililtd jopa
vaaditaan jatkuvaa minuuden muuttamista. Identiteetin kehittyminen on muuttunut sen
aktiiviseksi tydstdmiseksi. (Rautio 2006, 19-20; Kuther 2020, 415.) Hall (1999, 11) ni-
keekin identiteetin muotoutuvan yksilon tiedostamattomissa prosesseissa ajan edetessé.
Postmodernissa ajattelussa ihmisen identiteetin kytkds aikaan ndhdéén korostuvan. Ajan
kulkiessa eteenpdin myos ihmisen identiteetti litkkuu eteenpdin ja kehittyy. Identiteetti
voidaan méadritell aina tuotettuna tai kerrottuna ihmisen ominaisuutena. (Mt., 12.) Tamén

nidkemyksen mukaan ihmisen identiteetti ei ole koskaan valmis.

Hallin (1999, 22-23) postmoderni subjektikasitys sallii ihmiselle useat samanaikaiset
identifikaatiot. Aineistossani tdimi nousee esiin monin tavoin. Kirjoittajat kuvailevat ker-
tomuksissaan sitd, miten eivdt anna sairauden maédritelld heitd itseddn ithmisend, koska
heissd on paljon muutakin kuin pelkkd sairaus tai muita identiteettejd kuin pelkéstidn

sairas ithminen.

-- vdltdn ajattelemasta niin, ettd mind olen sairas, ja ajattelen sen sijaan mieluummin,

ettd minulla on sairaus.” (K6)
"Yritdn ajatella itsedni ensisijaisesti yksilond kaikkine ominaisuuksineni.” (K9)

Kertomusotteissa esitetty suhtautumistapa omaan sairauteen korostaa ihmisen vapautta
madritelld itsensd ja identiteettinsd. Tastd huolimatta ympériston antama staattinen kate-
goria vaikuttaa kirjoittajien omaan kéasitykseen itsestddn tavalla, jossa he haluavat ikdén
kuin taistella annettua kategoriaa, sairas, vastaan. Nden tisséd yhteyden Hallin (1999) post-
moderniin identiteettikédsitykseen. Postmodernissa identiteettikdsityksessé yksilon identi-
teetin sekd yhteiskunnan ajatellaan olevan jatkuvassa liikkeesséd ja vuorovaikutuksessa
toisiinsa ndhden. (Mt., 22-23.) Téllainen késitys identiteetistd mahdollistaa ihmiselle va-
pauden ja vallan méiritelld oma identiteetti. Vapaus ja valta médritelld oma identiteetti

voi merkitd ihmiselle vaihtoehtoisia tapoja olla sairas (kts. Frank 2013, 117).

Ihminen voi arvottaa elimédssdén eri tavoin sairastumista ja sairauttaan, jonka myota silla

voidaan ajatella olevan sekd hyvid ettd huonoja vaikutuksia yksilon identiteettiin ja
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minuuteen. Fadjukoffin (2009, 181) mukaan ihmisen identiteetti voi rakentua sen kautta,
mitkd kokemukset hin kokee merkityksellisind. Seuraavassa kertomusotteessa kirjoitta-
jan esiintuomat joutuminen ja saaminen perustuvat sairauden moninaisiin vaikutuksiin,
sekd positiivisiin ettd negatiivisiin.

“Jotkin asiat ovat olleet myédnteisid, toiset taas kielteisid.” (K5)

Kertomusotteessa on tulkittavissa, miten sairastuminen on henkilokohtainen kokemus ja
sithen kytkeytyvit vaikutukset ovat yksil6llisid. Sairauden merkitys muodostuu jokaiselle
thmiselle yksil6llisend, mika perustuu eldméntilanteiden seurausvaikutuksiin ja tulkinnan
monimuotoisuuteen (Hénninen & Valkonen 1999, 146). Edellisen kertomusotteen kirjoit-

tajalla sairauden seurausvaikutukset ovat olleet sekd myonteisié ettd kielteisia.

Erés identifikaation muoto on itsensd ndkeminen terveend tai sairaana. Kertomuksissa
tuodaan esiin sitd, miten kirjoittajat mieltidvat itsensd pitkdaikaisesta sairaudesta huoli-
matta terveeksi. Terveys ndyttiytyy aineistoni perusteella ennen kaikkea kokemuksel-
liseksi asiaksi. Vaikka ihmiselld on jokin parantumaton ja pitkdaikainen sairaus, voi hin
silti mieltdd itsensd terveeksi. Sairauden ja terveyden médritelméat néyttdytyvat moninai-
sina ja ne voidaan mieltdd kokemuksellisina asioina. Rissasen (2015, 128) mukaan sai-

rastumisen ja sairauden merkitys rakentuvat yksilollisesti.

“"Omakuvani on, ettd olen -- terve [ihminen] --. Minulla on vdlilld tarvetta levdtd enem-

mdn kuin muilla, mutta muuten en eroa kenestdkddn muusta.” (K7)

Kertomusotteesta on tulkittavissa, miten kirjoittajalla terveys méérittyy tavalla, jossa hidn
ei eroa kenestidkddn muusta. Kantolan (2009, 59) mukaan terveyttd on mahdollista méa-
ritelld moniulotteisesti. Maailman terveysjdrjest6 WHO:n mukaan terveys maédritelldan
tdydelliseksi fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tilaksi. Tdssd nikemyk-
sessd terveys el ole pelkdstiddn sairauden poissaoloa. (WHO 2021.) Sosiaalitieteiden né-
kokulmasta terveys ajatellaan osaksi ihmisen hyvinvointia ja turvallisuuden kokemusta.
Yksilon kokonaisvaltainen terveydentila ei muodostu pelkdstddn sairauksien ja toimin-
nanvajeiden kautta. Yksilon sairaus tai vamma ja sen vaikutukset yksilon eldméin ovat
vain yksi eldmédn osa-alue. (Kantola 2009, 17, 28.) Hannisen ja Valkosen (1999) mukaan
sairastuneeksi todettu ihminen voikin hyddyntéé terveyden ja sairauden vélisté tulkinnan-
varaisuutta monin eri tavoin. Hin voi jatkaa eldmédinsé tavalla, jossa sairautta ei ikddn
kuin olisikaan. Toisaalta sairauden ja terveyden tulkinnanvaraisuus sallii sen, etteivit ne

ole tdysin toisiaan poissulkevia asioita. (Mt., 145.)
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Tasapainottelu terveen ja vammaisen identiteetin vililld nousee ajoittain kertomuksissa
vahvasti esiin. Seuraavassa kertomusotteessa kirjoittaja mieltdd vammaisuuden kiinnitty-
van hinen minuudessaan kahteen eldménsé osa-alueeseen, ulkoiseen olemukseen ja ra-
joittuneeseen toimintakykyyn. Ndin tekemélla kirjoittaja ikdan kuin vapauttaa muut elé-
ménsd osa-alueet vammaisuuden piiristd. Nakokulma on ilmaus postmodernista identi-
teettikésityksestd, jossa ihmiselld on vapaus méiéritelld identiteettinsi itse, jonka myota
identiteetti voi sisdltdd yhden sijasta monia identiteettejd, jotka voivat olla keskenéén ris-

tiriidassa (kts. Hall 1999, 22-23).

“Tdstd syystd koen itseni vdlilld melkein terveeksi ja vdlilld mielldn itseni vammaiseksi.

Vammaisella tarkoitan ulkoista olemustani ja rajoittunutta toimintakykydni.” (K5)

Ylipaitadn kertomusten kirjoittajat melko varovaisesti viittaavat itseensd vammaisina,
vaikka todellisuudessa sairaus ndyttdytyykin hyvinkin vammauttavana. Seuraavan kerto-
musotteen kirjoittajalle sairauden hyvédksyminen osaksi itsed on mahdollistunut nimen-

omaan sen ajatuksen perusteella, ettei sairaus heikennd toimintakykyé vélittomasti.

“Lopulta hyvdksyin taudin osana itsedni, ehkd hyvdiksymiseen auttoi kun huomasi ettei

tauti invalidisoi vilittomdsti.” (K7)

Kertomusotteesta tulkitsen, ettd kirjoittaja ehkd haluaa korostaa erontekoa vammaisen ja
ei-vammaisen ihmisen vélilld, jonka my6téd hén ei sairautensa perusteella méérittele itse-
adn (ainakaan vield) vammaiseksi. Ajattelen, ettd tillaiset ndkdkulmat voivat korostaa
sitd, miten vammaisuus ndhddin yhteiskunnassa ei-toivottuna ilmiond. Somerkiven
(2000) ndkovammaisuutta késittelevan tutkimuksen mukaan vammaisiin henkil6ihin lii-
tetddn ominaisuuksia, jotka siséltivit niitd tunteita, prosesseja tai luonteenpiirteitd, mité
ei-vammainen yhteiskunta ei osaa késitelld. Vammaisuus ndhdéén muistutuksena omasta
haavoittuvaisuudesta, jonka takia se mielletdén pelottavana ja uhkaavana asiana. (Mt.,

53-54.)

Kertomuksissa nousee esiin kokemusta identiteetin muuttumattomuudesta kytkeytyen né-
kemykseen siitd, ettd ihminen kykenee samoihin asioihin kuin ennen sairastumista. Kir-
joittajilla kykenevéisyys samoihin asioihin voi luoda kokemuksen identiteetin samanlai-
suudesta suhteessa aiempaan identiteettiin. Seuraavan kertomusotteen kirjoittajalla koke-
mus identiteetin pysyvyydestd on rakentunut muun muassa harrastamisen jatkamisen

kautta.
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“Koska pystyn litkkumaan ja tekemdcdn tekemiseni ja harrastamaan harrastuksiani ei sai-

rastuminen sindnsd ole muuttanut identiteetticini--"" (K8)

Kertomusotteesta on tulkittavissa, ettd kirjoittajalla kyvykkyys samoihin asioihin kuin
ennen sairastumista luo identiteetin kokemisesta samanlaisen. Yksilon mielikuva itsesti
muodostuu ihmisen kokemien ja tekemien asioiden kautta (Hédnninen & Valkonen 1999,
146). Kokeminen ja tekeminen yhteen kietoutuneina asioina tarkoittaa sité, ettd tekemi-
nen muodostaa kokemuksen ja kokemus toisaalta ohjaa tekemisti. Edellisen kertomusot-
teen kirjoittajan tekeminen, esimerkiksi harrastaminen, on luonut hénelle kokemuksen

identiteetin muuttumattomuudesta.

Ihmisen asettuminen identiteetin kategorisointiin rakentuu osittain tiedonhankinnan
kautta. Kertomuksissa kirjoittajat tuovat esiin perehtyneisyyttd omaan sairauteensa ja
kiinnostusta hankkimaan tietoa siitd. Tdma voi toimia merkkin siitd, miten sairaan rooli
on yhteiskunnassa muuttunut, jonka myd6td yksil6itd voidaan pitdd oman sairautensa ja
sen vérittdimdn eldmén asiantuntijoina (Haavisto 2011, 23). Sairaan asiantuntijuus néh-
dddn muodostuvan kaikesta kokemuksesta, tiedosta ja ymmarryksestd, joka ihmiselle sai-

raudestaan kertyy (Rekola 1999, 34; Kangas 2003, 77).

“Tiedonjano on ollut valtava, ja ehkd tiedon etsiminen on ollut yksi tapa tydstdd sairas-
tamista ja sopeutua siithen. Toisaalta tieto lisdd tuskaa, ja on masentavaa saada tietdd

sairauden negatiivisia puolia.” (K1)

Aineistosta voi tulkita, ettd tiedonhankinta omasta sairaudesta voi olla ilmaus harvinais-
sairaiden yhdistdvistd tekijoistd: vaikeus 10ytdd tietoa, osaamista ja asiantuntijuutta
omasta sairaudestaan (Harvinaiset-verkosto 2016, 6). Edellisen kertomusotteen kirjoittaja
tuo kuitenkin esiin, ettd tiedon hankkimisella on ndhtivissa kaksi eri puolta: positiiviseksi
kirjoittaja mieltdd sairastumisen tydstimisen tiedonhankinnan kautta, mutta toisaalta tie-

donhankinta on voinut vahvistaa sairauteen sisiltyvid negatiivisia puolia.

Toimintakyvyn muutoksen hyviaksyminen osaksi omaa itsed ja identiteettid voi vieda pal-
jon enemmén aikaa suhteessa siithen, ettd muut ihmiset luokittelevat henkilon toiminta-
kyvyltdén rajoitteisena (Lappalainen 2014, 91). Kertomuksissa ilmenee erilaisia pohdin-
toja liittyen toimintakykyyn ja sosiaalisiin suhteisiin. Seuraavan kertomusotteen kirjoit-
taja kuvaa kokemaansa suojelevaa kohtelua, jota hdn on saanut ldhipiiriinsd kuuluvalta

henkilolta.
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2

dn ei ole antanut minun tehdd yhtdkddn fyysisesti raskasta asiaa diagnoosin jdilkeen.
Ei edes kantaa mdrkid pyykkejd kylpyhuoneesta viiden metrin matkaa olohuoneeseen

pyvkkitelineelle.” (K3)

Kertomusotteesta voidaan tulkita, etté kirjoittaja kokee l&hipiirin henkilén huolehtimisen
ehkd liialliseksi suhteessa hdnen omaan nidkemykseensd. Ajattelen timéin edustavan
erddnlaista ylihuolehtivuuden ja sairaan suojelemisen muotoa. Sanavalintojen, kuten yh-
tdkd4n” ja “edes”, perusteella katson, ettd kirjoittaja olisi ehkd kyennyt kertomusotteessa
mainitsemiinsa toimintoihin. Jatkotulkintana totean, ettd sairaan oman toimintakyvyn
hahmottamisen kannalta merkityksellistd on tiedustella sairaalta ihmiseltd itseltdan, mitd
hin pystyy tekeméédn tai toisaalta mité ei ja missé hén kaipaa tukea. Tdmai heijastaa ithmi-
sen mahdollisuutta rakentaa identiteettidin omien toimintakyvyn kokemuksien perus-

teella, ei muiden ndkemysten pohjalta.

Toisaalta kertomuksissa tulee esiin kirjoittajien kokemusta siité, ettd heitd pidetddn vélilla
liiankin kykenevéisend. Seuraavan kertomusotteen kirjoittajan mukaan tdma voi pohjau-
tua siihen, ettd hdnen sairautensa ei valttimattd aina ndy ulospéin. Kirjoittaja arvelee, ettd
sairauden piiloisen luonteen takia muut eivét valttiméttd huomaa mahdollista avuntar-

vetta.

"Vaikka minua on tuettu ja autettu, olen kuitenkin kokenut, ettd minua pidetddn edelleen
kykenevdind ja pystyvind ihmisend eikd minua ole alettu “paapoa”. Minua on ehkd pi-
detty liiankin kykenevdnd ja ihmisten voi olla vililld vaikea ymmdirtdd sairauttani, koska
oireet eivdt aina ulospdin selvdsti ndy. Toisaalta timd on hyvd asia, mutta kddntopuolena
on se, ettd joudun selittelemddn, mitd sairaus minulle aiheuttaa ja mitd se voi pahimmil-

laan olla.” (K5)

Kertomusotteesta on ndhtdvissa, ettd kirjoittaja kokee positiivisena sen, ettei hanestd huo-
lehdita liikoja, mutta toisaalta hédn tuo esiin tilla olevan myds toisenlainen vaikutus: sai-
raan ndkeminen liian kykenevéisend. Sairauden nékymétdn luonne on esimerkiksi Bren-
nanin ja Creavenin (2016) SLE-sairautta koskevassa tutkimuksessa aiheuttanut tutkimuk-
seen osallistuneille yksindisyyden tunnetta. Sairauden ndkymattomyys ja siitd aiheutuva
yksindisyyden tunne on kyseisen tutkimuksen mukaan seurausta siitd, ettei sairautta tun-
neta. (Mt., 1229.) Kantolan (2009, 109) tutkimukseen SLE-sairauteen sairastuneet osal-
listujat 1dhestyivét sairauttaan henkilokohtaisena asiana, jonka kanssa on loppujen lopuksi
kuitenkin yksin. Omassa aineistossani sairastuneiden yksindisyyden kokemukset ilmeni-

vat jatkuvana sairauden selittdmisend ulkopuoliselle.
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Edellisessé luvussa kasittelin tyotd sosiaalisen identiteetin kategorisoinnin ndkdkulmasta,
mutta aineistossani on liséksi néhtévissd tyohon kytkeytyvid postmodernin identiteetin
kategorisoinnin muotoja. Seuraavassa kertomusotteessa on nihtévissd, miten tyo itses-
sddn on voinut auttaa sairauden kisittelyssd. Kertomusotteen kirjoittajalle ty6 on auttanut

rakentamaan postmodernia, omanlaista suhtautumista sairauteensa.

"Tyoni, josta olin ja olen edelleen todella innoissani, auttoi minua toisaalta alkuvai-
heessa saamaan ajatuksia sairaudesta muualle, mutta pakotti lopulta myos katsomaan

sitd rehellisesti silmiin.” (K6)

Kertomusotteen kirjoittajalla tyén vaikutus on ollut kahtalainen kirjoittajan luodessa
omanlaista suhdettaan sairauteensa. Ensiksi kirjoittajalla tyd on saanut alkuvaiheessa aja-
tuksia muualle, jonka tulkitsen tukevan ajatusta siitd, ettei arjesta muodostu sairauden
myoOtd kokoaikaista sairastamista (kts. Kantola 2009, 107). Samalla ty6 on kuitenkin kir-
joittajalla merkinnyt sité, ettd hinen on kohdattava se sellaisena kuin se on ja ty0 itsessdin

on ollut voimavara sairauden kohtaamisessa ja myohemmin sen kisittelyssa.

Ihmisen identiteetin siséltd rakentuu sen kautta, mitké asiat ndhdédan itselle merkityksel-
lisind ja tirkeind (Helkama ym. 2015, 169). Tdm4 tulee esiin kertomuksissa monin eri
tavoin. Esimerkiksi seuraavan kertomusotteen kirjoittajalle tirkeénd asiana on ollut lépi
elamén veneily, josta hdnen oli hetkellisesti luovuttava sairastuessaan. Kirjoittaja on kui-

tenkin palannut takaisin harrastuksen pariin.

"Veneily on ollut tirked asia minulle ldpi eldmdn. -- Veneen myin koska tuntui siltd ettd
sen kanssa pulaaminen olisi liian hankalaa. -- kevddlld kdvin ldpi veneilyyn -- liittyvid
asioita ja huolellisesti, [ldheisen ihmisen] kanssa pohdittuani, ja erilaisia taitoja kokeil-
tuani -- pddtimme [ldheisen ihmisen] kanssa ettd jatketaan veneilyd. Niinpd ostin -- ve-

neen eikd meiddn sitd pddtostd ole tarvinnut katua.” (K8)

Kertomusotteessa on néhtivissi, ettd kirjoittajan identiteetti on rakentunut aluksi lddke-
tieteellisen identiteetin kategorisoinnin kautta. Tdmédn myotd hénen identiteettinsd on
muodostunut puutteiden ja vikojen kautta, jonka my6td veneilyn jatkaminen on ollut kir-
joittajan mukaan hankalaa. Lidketieteellisen kategorian jélkeen kirjoittaja on halunnut
pééstd takaisin sosiaaliseen kategoriaan, jolloin kirjoittaja haluaa péddstd takaisin tavan-
omaisen eldmén piiriin, hdnen tapauksessaan takaisin veneilyn piiriin. Tdmi on mahdol-
listanut kirjoittajalle pddsyn postmodernin identiteetin kategoriaan, joka sallii oman itsen

ja eldméntavan erityislaatuisuuden. Kirjoittajalla koko toimijuus ei endi alistu sairaudelle
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ja ladketieteelliselle kategorialle, vaan kirjoittaja on 10ytanyt myds omannikoisen toimi-

juutensa.

Hallin (1999, 23) postmodernin subjektin identiteettikésitys mahdollistaa tutkimukseeni
osallistuneiden ihmisten eldmaéssd asettumisen identiteetin kategorisointiin. Aineistossani
postmoderni subjektikdsitys ilmenee erilaisina ja moninaisina identiteetteind ja niiden
osa-alueina. Asettuminen identiteetin kategorisointiin rakentuu aineistossani kirjoittajien
identiteetin muutoksina ajassa liikkuvina prosesseina, joka todellistuu kirjoittajilla uuden-
laisen eldmén opetteluna. Kirjoittajilla postmoderni subjektikdsitys on mahdollistanut sa-
manaikaiset ja jopa ristiriidassa olevat identifikaatiot, jotka aineistossani kytkeytyvit ter-
veyden ja sairauden sekd vammaisuuden késitteisiin. Postmodernissa subjektikésityk-
sessd todellistuu Hallin (1999) ajatus siité, ettd yhteiskunta ei miérity yhtendiseksi ja kiin-
tedksi kokonaisuudeksi, joka tuottaa itsensi itsestddn. Lahestymistavassa yhteiskunnan

ulkoiset voimat hajauttavat ja siirtdvit sitd jatkuvasti paikaltaan. (Mt., 25.)
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5 Ajallisuus kertomuksissa

Tassd luvussa siirryn tarkastelemaan tutkimukseni analyysin tuottamia tulkintoja kerto-
muksissa esiintyvin ajallisuuden ja juonellisuuden osalta. Olen jakanut luvun kolmeen
alalukuun mukaillen kertomuksen kolmea osaa. Ndkemys pohjautuu Aristoteleen Ru-
nousopin (1998, 28) ajatukseen kertomuksesta kokonaisuutena, johon siséltyy alku, kes-
kikohta ja loppu. Ensimmaiseksi tarkastelen kertomuksissa ilmenevaa eldimii ennen har-
vinaissairautta (5.1), jonka jélkeen siirryn késittelemadn kertomuksien keskikohtaa, jossa
harvinaissairaus tulee osaksi eldméaa (5.2). Lopuksi havainnoin kertomuksissa esiintyvai

tulevaisuutta harvinaissairauden kanssa (5.3).

5.1 Elama ennen harvinaissairautta

Tutkimukseni kertomuksien alku ndyttda koostuvan kirjoittajien viittauksista eldméiin en-
nen harvinaissairautta. Aristoteleen Runousopin (1998) mukaan alku mééritelldén jona-
kin, jonka edelld ei vélttiméttd ole mitdén. Kertomuksen alun jilkeen tulee tapahtumaan
kuitenkin jotain. Omassa aineistossani kertomuksien aloitusta on voinut ohjata tutkimuk-
seni kirjoituspyyntd (liite 1) ja siini esitetyt ohjeelliset kysymykset kertomuksen laatimi-

secn.

Kertomukset padsddntoisesti alkavat kirjoittajan itsensi esittelylla ja taustatietojen kerto-
misella. Kirjoittajat tuovat esiin aikaa ennen sairastumistaan ja kuvaavat elamii ennen
sairastumistaan. Useat kirjoittajat tuovat kertomuksissaan melko heti esiin sen, ettd he
ovat aina olleet perusterveitd ja huolehtineet terveydestién litkunnalla ja ravinnolla ennen

harvinaissairauteen sairastumistaan.

”Olen aina ollut perusterve, huolehtinut kunnostani ja terveydestdni liikkumalla ja syo-

mdlld monipuolisesti.” (K1)

”Olin ollut perusterve, ei sairauspoissaoloja esim. flunssankaan takia. -- Olen hoitanut
kuntoani mielestdni hyvin, sauvakdivelyd useita kertoja viikossa ja pdivittdin nousin --

portaat reippaasti kdvellen ja lisiksi kotijumppa.” (K4)

"Lapsuusidssd ei esiintynyt mainittavia sairauksia. Nuoruudessani urheilin melko pal-

jon.” (K10)

Kirjoittajat esittdvit aiempaa terveend madriteltyd elaméé esimerkiksi siten, etteivét he

ole joutuneet olemaan toisté pois sairauden takia. Lisdksi kirjoittajat viittaavat aktiiviseen
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ja litkunnalliseen eldméntyyliin ennen sairastumistaan. Kirjoittajien viitatessa aiempaan,
terveeksi miellettyyn eldméén he mahdollisesti pyrkivét pienentdméén sairauden toteami-
seen kytkeytyvaa syyllisyyttdén. Télla tarkoitan esimerkiksi sitd, ettd kirjoittajien noudat-
tamat eldméntavat eivit myotivaikuta sairauden toteamiseen. Ndin oma eldméntapa sai-
rauden syynd hdlvenee. Nden timén kytkeytyvin sairastumisen ja sairastamisen moraali-
seen puoleen. Ennen vanhaan ihmisten vastuu sairauksistaan vaihteli, ja taudin aiheutta-
jan nihtiin jakavan ihmiset viattomiin ja syyllisiin. (Honkasalo & Hinkkanen 2003, 21.)
Nykypéivani yhteiskunnassa on néhtdvilld vaatimus noudattaa terveellisid elaméntapoja,

jolla voi olla merkitystd vallitseviin terveys- ja sairauskasityksiin.

verkosto 2021). Perinnéllisten tekijoiden ollessa sairauden selittdjind ihmisen nédhdéén
osittain vapautuvan sairauden moraalisesta taakasta. Téllaisissa tilanteissa vastuu siirtyy
pois yksittidisen ihmisen harteilta, mutta toisaalta huonojen geenien taakka voidaan méa-

ritelld my0s leimaavaksi ja deterministiseksi. (Honkasalo & Hinkkanen 2003, 16.)

Aiempaan eliméén viittauksella voidaan muodostaa jatkuvuutta entisen minén ja nykyi-
sen mindn vélille. Hinnisen ja Valkosen (1999) mukaan sairauden alussa yksil6lle usein
muodostuu sairaan identiteetti, joka sisdltdd pelkdstadn oman sairauden, joka hallitsee
eldmad ja mindkuvaa. Ajan saatossa tilalle saattaa tulla menneisyyden kautta miiritelty
identiteetti. Témén jélkeen tavoitteena on sairastumisen jilkeisen uuden minuuden et-
sintd. Merkityksellistd on jatkuvuuden kokemus, joka tarkoittaa sité, ettd uusi identiteetti
on erilainen kuin entinen, mutta linkittyy sen kanssa kuitenkin yhteen. Sairastuminen
tuottaa identiteetin muuttuvuutta ajan etenemisen myoti. (Mt., 147.) Kertomuksissa nou-
see esiin erilaisia menneisyyden identiteettejd, joiden avulla kirjoittajat luovat jatkuvuutta

minuudelleen.
“Olin yrittdjind melkein 20 vuotta --.” (K2)
"Olin harrastanut koko lapsuuteni ajan kilpaurheilua --.”” (K6)

Kertomuksissa esitetyt menneisyyden identiteetit voivat ilmaista tapaa, jolla kirjoittajat
luovat uudenlaiselle eldmélleen johdonmukaisuutta ja jatkuvuutta suhteessa eldmiidnsa
ennen sairautta (kts. Laitinen & Uusitalo 2008, 112). Menneisyyden identiteetteihin si-
saltyvi jatkuvuus voi mahdollistaa kirjoittajille kokemuksen identiteetin yhtendisyydesta
(kts. Benwell & Stokoe 2006, 138). Kertomusotteista on tulkittavissa, ettd menneisyyden

identiteetit ovat osana luomassa nykyisyyden uudenlaista identiteettia.
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Frankin (2013, 119-120) etsinnén tarinat ndhd4éin jakautuvan kolmeen eri puoleen: muis-
telmaan, manifestiin ja automytologiaan. Miérittelen muistelman paikantuvan omassa ai-
neistossani kirjoittajien eldméédn ennen harvinaissairautta. Muistelma keréé sairaustarinan
ympdrille muita tapahtumia yksilon muusta elamdstd. Muuhun eldmaién sijoittuvat tapah-
tumat eivét valttamaitta ole kertomuksessa kronologisessa jarjestyksessd eikd eldiméi ole
kuvattu yksityiskohtaisesti. Muistelmassa sairaudella on vaikutuksensa aiempaan ela-
madn ja aiemman eldmain tapahtumat sitd vastoin vaikuttavat nykyhetken eldmaiin ja sai-
rauteen. (Mt., 119-120.) Kirjoittajat tuovat kertomuksissaan esiin muistelmia liittyen esi-

merkiksi eldmén merkityksellisiin tapahtumiin.

"Sind kesdnd olin menossa naimisiin pitkdaikaisen kumppanini kanssa, ja pari viikkoa
ennen hditd sain tietdd, ettei imusolmukkeissa ollut syopdd. -- sisimmdssdni tiesin, ettd
Jjokin vaivasi minua silti. Epdilys ja huoli oli kuitenkin helppo tyontdd syrjddn: nyt saimme
Jjuhlia hditd ja viettdd kesdn unohtumattomalla héddmatkalla reissaten ympdri [matkakoh-

detta].” (K6)

Kirjoittajan kuvaama naimisiinmeno ja hd&matka sijoittuvat hdnen kertomuksessaan het-
keen juuri ennen harvinaissairauden toteamista. Kertomusotteessa kirjoittaja muistelee
hdamatkaa “unohtumattomana”, mutta tuo samalla esiin sairauden mahdollisuuden ai-
heuttaneen hénessd my0s epdilystd ja huolta. Kirjoittajan kertomuksessa on nihtivissa,
miten sairaudella on merkityksensd aiemman eldmén tapahtumiin jo ennen sen totea-
mista. Tdma voi toimia ilmauksena siitd, miten elamén tapahtumien tulkinta on jatkuvassa

litkkeessa (kts. Hinninen & Valkonen 1999, 142).

Ajalla ndhdéén olevan kolme perspektiivié: historiallinen aika eli menneisyys, tdmén het-
ken aika eli nykyisyys seki tuleva aika eli tulevaisuus (Juhila 2018, 11). Kertomusten
alku, aika ennen harvinaissairautta, voidaan mieltdd kuuluvan menneisyyteen. Mennei-
syys tapahtumineen voi saada ajan saatossa uusia tulkintoja, jonka takia mennytti aikaa
el voi madritelld staattiseksi ja paikallaan pysyviksi (Juhila 2018, 13—14). Hénnisen ja
Valkosen (1999) mukaan kertomuksellisuus mielletddn aikaan kytkeytyvédni prosessina.
Nykyhetken tulkinta kertomuksen avulla muodostaa menneisyyden ymmérrettavéksi.

(Mt., 142.) Tutkimuksessani kirjoittajat tulkitsevat menneisyyttddn nykyhetkestd késin.

Aineistossani kertomusten alku koostuu kirjoittajien viittauksista aiempaan, terveeksi
miellettyyn eldmaéin, joka voi toimia moraalisena ilmauksena siité, ettei kirjoittajan el-
mintyylilla ole ollut vaikutusta sairauden ilmaantumiseen. Kirjoittajat tuovat esiin kerto-

musten alussa menneisyyden identiteettejd, joiden avulla he pyrkivit luomaan jatkuvuutta
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menneen ja nykyisen minén vélille. Kertomuksissa muistellaan eldmin merkityksellisid

tapahtumia, joita tulkitaan nykyisyyden sairauden sévyttdmésti arjesta kisin.

5.2 Harvinaissairaus astuu osaksi elamaa

Kertomuksien keskikohdassa harvinaissairaus astuu osaksi kirjoittajien elaméa. Aristote-
leen Runousopin (1998, 27) mukaan tarinan keskikohtaa ennen ja jalkeen on jotakin. Ker-
tomuksien keskikohdaksi midrittelen hetken, kun yksilo havaitsee itsessddn sairauden
merkkejd. Keskikohtaan kuuluu liséksi haasteet koskien sairauden kanssa sinuiksi tule-
mista ja sen ottamista osaksi omaa eldmintarinaa. Keskikohdan sijaan on mahdollista pu-
hua myo0s eldméntarinan kdénnekohdasta, koska sairastuessa pitkdaikaiseen sairauteen
yksilén eldimi mullistuu usein tiysin. Kéinnekohta on mahdollista ajatella myds Labovin®
mukaan kertomuksen kulkua monimutkaistavana tapahtumana (complicating action),
jonka tarkoituksena on kuvata lukijalle sitd, mitd tapahtuman jalkeen tapahtui (Benwell
& Stokoe 2006, 133). Hanninen (1999, 48) ajattelee ihmisen eldmaéssi tapahtuvien kidin-
nekohtien ja muutoksien haastavan ihmisen luomaan eldméntarinaansa uudelleen ja muo-
dostamaan jatkuvuutta eri vaiheiden vilille. Holmbergin (2014) rintasy6péén sairastunei-
den naisten kokemuksia késittelevin tutkimuksen mukaan sairastumisen myoté arki alkaa
muuttua ja sisdltdd uudenlaisia asioita, kun terveydenhuollon instituutio tulee osaksi arkea
madrittdmadn sen sisdltod. Lisdksi suhde tydeldmédin voi muuttua ja 1dheissuhteita mieti-

tdén uudelleen. (Mt., 219.)

Aineistossani sairaus on tullut osaksi kirjoittajien eldméaa eri tavoin. Osalla kirjoittajista
sairaus on alkanut pikkuhiljaa ja erilaisia oireita on ilmennyt asteittain. Seuraavien kerto-
musotteiden kirjoittajilla sairauden oireet ovat kasaantuneet, jonka seurauksena havahtu-

minen sairauden mahdollisuuteen on lopulta todellistunut.

"Yhtdkkid aloin sairastella pari vuotta sitten. Kroppani alkoi hajota pikkuhiljaa, ja mi-

nulla todettiin uusia diagnooseja ennen kuin olin ehtinyt sopeutua edellisiin.” (K1)

”-- ensimmdiset oireet ilmenivdit noin neljd kuukautta sitten, kun minusta alkoi tuntua

siltd, ettd pddni puristuisi kasaan.” (K3)

Toisilla kirjoittajista kaikki sairauden oireet ovat tulleet kertarysdykselld. Seuraavan ker-

tomusotteen kirjoittaja kuvaa sairastumistaan yksityiskohtaisesti, ja sairastuminen

5 Labov, William 1972: Language in the Inner City: Studies in the Black English Vernacular. University of
Philadelphia Press. Philadelphia.



64

itsessddn ndyttdytyy dramaattisena taisteluna eldmasté ja kuolemasta. Kertomusotteesta
on néhtdvissd, ettd sairastumistapahtuman dramaattisuuden ja kuoleman rajalla olon
myota kirjoittaja kokee eloonjdédmisen erdénlaisena ihmeend. Tama on tulkittavissa kir-

joittajan kdyttdmistd sanavalinnoista, kuten “’taianomainen”.

"Pddsin kuitenkin -- teholle, jossa aika pian diagnosoitiin [harvinaissairaus]. -- Minun
tilani paheni, halvaannuin kaulaan saakka, jouduttiin kytkemdicin hengityskoneeseen ja
lopulta tehtiin DNR-pdcditos. Joku taianomainen elonvire 16ytyi sisdltdini ja, ylldtys, ylld-

tys, minussa alkoi taas ndkyd elonmerkkejd.” (K8)

Tavalla, jolla sairaus tulee osaksi eldmii voi olla vaikutusta siithen, miten sairaus otetaan
vastaan ja mukaudutaan sen tuomiin muutoksiin eldmissd. Mikéli sairaus ilmenee asteit-
taisena ja oireet tulevat osaksi eldméé hiljalleen, ihmiselld voi olla enemmén aikaa mu-
kautua sairauden aiheuttamiin muutoksiin itsessddn ja eldméssddn. Jos sairaus sitd vastoin
tulee osaksi eldmad tdysin yhtikkid ja kertarysdykselld, ihmiselld ei ole niinkdan aikaa
asteittain sopeutua sairauteen. Tamén perusteella sairaudella ja sen ottamisella osaksi eld-
maii on kytkoksensd aikaan ja ne méadritelladn ajassa liikkkuvina prosesseina (kts. Holm-
berg 2014, 233). Tutkimukseni kertomuksissa jotkin kirjoittajista odottavat harvinaissai-

rauden diagnoosia edelleen.

“Qireeni alkoivat dkillisesti ja minua tutkittiin noin kahdeksan kuukauden ajan ennen
kuin oireideni alkuperd jdljitettiin. -- Lopulta minulle annettiin tyédiagnoosiksi erittdin
harvinainen syndrooma, mutta tietyn vasta-aineen puuttuessa en ole diagnoosia kuiten-
kaan saanut. -- Minulla on tdlld hetkelld r-diagnoosi --, koen asian kdsittelyn olevan jol-

lain tavalla kesken niin kauan, kunnes saan oikean diagnoosin.” (K5)

Kertomusotteen kirjoittaja kuvaa kertomuksessaan sairastumisen késittelyn olevan niin
kauan kesken, kunnes tarkka diagnoosi selvidd. Tulkitsen kirjoittajan olevan ja eldvén
erddnlaisessa vilitilassa, jossa thminen ei ole tiysin terve eikd varsinaisesti sairaskaan
tarkan diagnoosin puuttumisen takia. Vilitilassa olemisella voi olla kytkdksensé siihen,
ettei kyseinen kirjoittaja ole padssyt tdysin kdsittelemddn sairastumistaan ja sairauttaan.
Tarkan diagnoosin puuttumisen merkitys voi toimia myos ilmauksena siitd, millaista pai-
noarvoa diagnooseille annetaan, jonka myo6td terveyden ja sairauden kokemuksellinen
puoli voi jdidd sivuasemaan. Kokemuksellisuuden huomioiminen merkitsee kokonais-

valtaista ldhestymistapaa sairauteen (esim. Broom 2010, 29, 33).

Kertomuksissa nousee esiin terveyden ja sairauden kokemuksellinen puoli ajassa liikku-

vana prosessina. Ajan eteneminen vaikuttaa kertomuksissa kirjoittajien kokemuksiin
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terveydesti ja sairaudesta. Kirjoittajat ndyttavét ajoittain vuorottelevan terveen ja sairaan
identiteetin vililld, ja ndkemyksiin kytkeytyy tietty aika ja sithen aikaan linkittyvét oireet

tai toisaalta oireettomuus.

“Sairastuin sithen ensimmdisen kerran --. [Harvinaissairauden] luultiin sammuneen --
ja tuolloin sain ns. terveen paperit, mindhdn olin innoissani. -- Minulla alkoi -- alussa
tulemaan outoja oireita --. Tuolloin minulle kerrottiin myos, ettd [harvinaissairauteni]

on muuttunut krooniseksi ja etenevdksi.” (K7)

Kertomusotteen kirjoittaja kuvaa kokemustaan siité, ettd hdn on sairastamisensa aikana
saanut kerran “terveen paperit”, mutta hdn on kuitenkin sairastunut uudestaan samaan
sairauteen. Sairastuminen ja sairastaminen ajassa litkkuvina prosesseina tarkoittaa siti,
ettd yksilon terveys ja sairaus eivit kierrd kehdd, vaan kokemus itsestd voi poiketa siité,
miten esimerkiksi sairaalaympéristd nidkee yksilon tilan (Holmberg 2014, 233). Aineis-
toni valossa sairastuminen ja sairastaminen ei ndytd médrittyvédn suoraviivaiseksi ja sel-

kedksi tapahtumaksi.

Kertomuksissa nousee esiin se, ettd sairaus médrittyy erdénlaisena oman elimén pysayt-
tdjand. Michele L. Crossleyn (2000) mukaan sairastuminen vakavaan pitkdaikaiseen sai-
rauteen voi olla traumatisoiva kokemus ihmiselle. Sairaus voi kyseenalaistaa thmisen ké-
sitystd siitd, mitd hdn on ajatellut olevansa. Samalla sairaus voi tuottaa muutoksia thmisen
ruumiin, itsen ja maailman késittimiseen. Sairauden voidaan ajatella olevan yksilon ar-
kisen ja jokapdiviisen eldmin sdrkijé, joka tarkoittaa sitd, ettd sairaus rikkoo niin sanotun
normaaliksi mielletyn eldmén etenemisen. (Mt., 539.) Omassa aineistossani osalla kerto-
muksien kirjoittajista sairaus on pysdyttinyt eldmin nopeasti sairauden toteamisen jal-
keen, kun taas toisilla kirjoittajista sairauden pysdyttdavi ulottuvuus on tullut myhemmin.
Seuraavan kertomusotteen kirjoittajalla pysdhtyminen sairauden &dérelle on mahdollistu-
nut sen kautta, ettd hinelld on ollut enemmaén aikaa sairastumisen merkityksen pohtimi-

seen.

”Pikkuhiljaa minulle jdi myds enemmdn aikaa pysdihtyd pohtimaan sitd, miten valtavan
isoja asioita eldmdssdni oli vuoden sisdlld tapahtunut, ja mitd sairastuminen oikeasti eld-

mdssdni merkitsi.” (K6)

Sairastunut ihminen miettii usein sairastumisen alussa sitd, mistd sairaus johtuu tai miksi
juuri hén sairastui (Hédnninen & Valkonen 1999, 145). Néen télld olevan yhteyden aiem-
massa luvussa esitettyyn kirjoittajien kyseenalaistukseen siitd, millaisena hdan on ndhnyt

itsensd. Téllainen toimintatapa voi palvella ihmisen pyrkimystd saada sairaus tietoisesti
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hallintaan ja luoda uskoa siihen, etté asioilla on syynsé ja seurauksensa (kts. Hinninen &
Valkonen 1999, 145). Sairastuminen pitkdaikaiseen sairauteen aiheuttaa usein eksistenti-
aalisia pohdintoja siitd, miksi juuri mind olen kohdannut kyseisen asian. Eksistentiaali-
suus tarinallisessa ldhestymistavassa tarkoittaa sitd, ettd ihminen itse on eliméntarinansa
luoja annettujen ehtojen rajoissa. Tastd huolimatta hén ei voi koskaan tdysin itsendisesti
tuottaa ja luoda eldméntarinaansa vapaasti omaan mielikuvitukseensa pohjautuen. Thmi-
selld on kuitenkin mahdollisuus tehdd omasta eldméantarinastaan erityinen, vaikka erilai-

set ldhtokohdat sitd jonkin verran rajoittavatkin. (Hédnninen 1999, 25-26.)

Oman aineistoni kertomuksissa eksistentiaalinen pohdinta saa erdénlaisen lisdvahvistuk-
sen, kun kyseessd on harvinaissairaus. Kirjoittajilla harvinaissairauden toteaminen on
ndyttdnyt vahvistavan ajatusta siitd, millainen sattumankauppa tai arpapeli elami loppu-
jen lopuksi onkaan. Seuraavan kertomusotteen kirjoittaja hdmmaéstelee sitd, miten juuri

hinelle on voitu todeta sairaus, joka on erittiin harvinainen.

12

iten ihmeessd juuri mind olen saanut sairauden, joka tulee noin yhdelle 100 000 ih-

misestd?” (K3)

Toisaalta sama kirjoittaja vetoaa siihen, ettd hinen eldmissdén on tapahtunut muitakin
epduskoisilta kuulostavia asioita, ”’joten miksipad ei tdimékin™ ja ikdin kuin sivuuttaa asian
merkityksen suoralla hyvidksynnélld ja sairauteen sopeutumisella. Aiemmat elimén epé-
uskoiset tapahtumat ovat voineet osaltaan my0s valmistaa kirjoittajaa kohtaamaan uuden
epéduskottavalta kuuloisen asian, harvinaissairauden. Rauhalan (2005, 42) mukaan osa ih-
misen eldmintilanteen tekijoistd méadrittyy nimenomaan kohtalonomaisesti. Tdma tar-
koittaa sitd, ettd thminen ei ole itse voinut vaikuttaa siithen, mitd kyseiset tekijit ovat.

Téllainen eldmaéntilanteeseen vaikuttava tekija voi olla sairastuminen.

Sairastuessaan ithminen usein alkaa elaméain uudenlaista arkea. Diagnoosi voi toimia kir-
joittajien eldmdssd konkreettisena merkkind siitd, ettd heiddn eliméssdén on tapahtunut
muutos. Muutos voidaan maédritelld tarinallisessa ldhestymistavassa juonenkddnteend.
Sairauden ja diagnoosin astuessa osaksi ihmisen eldmai ja siitd laadittua kertomusta voi
se muodostua enemmain tai vahemmén jyrkkéna juonenkididnteend (Hanninen & Valkonen
1999, 148). Uudenlainen arki sairauden kanssa on merkinnyt usealle kirjoittajalle tietyn-
laista eldmén rauhoittumista. Elamén rauhoittuminen voi toimia ilmauksena ajan hidas-
tumisesta, jonka myo6td ihmisellé ei ole endd mahdollisuutta eldé arkeaan samaan tahtiin

kuin ennen sairautta (kts. Holmberg 2014, 226). Omassa aineistossani elimén
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rauhoittuminen ndyttdd paikantuvan hetkeen, jossa kirjoittajat ovat elédneet jonkin aikaa

uutta arkeaan sairautensa kanssa.

2

'yt on pakko ottaa hieman rauhallisemmin, ja se vaatii kdrsivillisyyttd.” (K3)

“Arkieldmd on vihdn hiljaisempaa koska jotkut asiat ovat jddneet pois, iltalenkit, holkkd,

musisointi jne.” (K8)
“Tahti ja rytmi eldmdssdni on rauhoittunut.” (K9)

Diagnoosin ohella ladkityksen aloittaminen voi toimia konkreettisena merkkina siitd, ettid
kertojan eldméissd on tapahtunut muutos. Sairauden hoitoon kiytetty 1d4kitys merkitsee
ladketieteellisten toimintojen astumista osaksi arkea (kts. Soivio 2003, 111). Laékityksen
esiin tuominen kertomuksessa voidaan miéritelld kddnnekohtana, joka osaltaan todentaa
thmisen eldméntarinassa tapahtunutta muutosta. Kédnnekohdan esittiminen ladkityksen
aloittamisen kautta on mahdollistanut kirjoittajille kokemuksen sanoittamista. Useim-
milla kirjoittajista on kdytdssdédn jonkinlainen l4ékitys sairauteensa, jota he tuovat kerto-

muksissaan esiin.
“Onneksi sain uuden tehokkaamman lddkkeen --, joka on auttanut tilannetta.” (K2)

"Pddsin sairaalasta kotiin ja sain mukaani paksun nivaskan sairaudesta kertovia pape-

reita sekd hirvittdviltd tuntuvan lddkevuoren.” (K6)

Sama kirjoittaja kuvaa hammennyksen tunteita, kun hinen kiytossdin oleva ladkitys on
alkanut toimia. Ladkityksen tehoamisen mydté kirjoittaja on saanut mahdollisuuden tun-

tea itsensd ja ruumiinsa taas terveend.

--johtuiko tuokin [harvinaissairaudesta]? Tiltdko terveys tuntuu? Hyvd esimerkki tdistd
oli, kun palasin ensimmdistd kertaa liikuntaharrastusteni pariin ja héikellyin siitd, ettei
polviin sattunut. Olin aiemmin pitdnyt liikunnan jdlkeistd jaykkyyttd ja kipua aivan nor-
maalina merkkind siitd, ettd treeni on ollut tehokasta, mutta nyt havainto siitd, ettd en

tuntenut mitddn, oli huumaava ja outo.” (K6)

Kertomusotteessa nousee esiin jo edelld esitetty sairauden ja terveyden kokemuksellinen
puoli. Talla kirjoittajalla timé oivallus on todellistunut mielikuvana terveydestd normaa-
litilana, jota on mahdollista tavoitella ladkityksen avulla. Ndkemys mukailee Frankin
(2013) palautumisen kertomuksia, joissa etenkin nykyajan kulttuuri mieltdd terveyden
normaalina olotilana, jota thmisen on tavoiteltava. Palautumisen kertomus siséltdd halun

paéstd terveyden piiriin. Kertomustyypissd ihminen kaipaa ruumiinsa aiemman
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ennustettavuuden takaisin, joka on mahdollista palauttaa ladketieteen tarjoaman l14édkityk-
sen avulla. Itsed ja omaa ruumista 1dhestytddn mekanistisella tavalla, jossa palautuminen

vaatii nykyisen, ei-terveen ruumiillisuuden jonkin asteista korjaamista. (Mt., 77, 85, 88.)

Kertomusten keskikohtaan kuuluu myds sairastumiseen kytkeytyvét kuoleman ajatukset
sekd huolen, epétietoisuuden ja pelon tunteet, jotka voivat korostua sairastumisen alku-
vaiheissa (kts. Holmberg 2014, 220). Oman aineistoni kertomuksissa nousee esiin havah-
tuminen eldman rajallisuuteen seké edessd vadjadmattomaisti siintdvain kuolemaan. Ela-
min rajallisuus ja kuolemaan kytkeytyvét ajatukset tulevat kertomuksissa esiin monin eri

tavoin.
"Ndin pari unta kuolemisestani. Eivdt tuntuneet pahalta.” (K4)

“Uskon, ettei sairaus voi heittdd eteeni mitddn niin pahaa, etten siitd selvidisi, paitsi kuo-

leman, ja se nyt on jokaisella edessd joka tapauksessa.” (K6)
“Jotenkinhan tdmd eldmd kaikilla tulee jossain vaiheessa pddttymddn --.” (K8)

Kuoleman esiintuominen kertomuksissa voi toimia merkkind oman elimén rajallisuuden
tiedostamisesta. Tulkitsen kertomuksissa esiintyvét viittaukset liittyen kuolemaan pai-
kantuvan etsinnén tarinoiksi, joissa sairauden aiheuttama kéirsimys otetaan vastaan sellai-
sena kuin se on (Frank 2013, 115). Médrittelen kuoleman kytkeytyvén osaksi kdrsimyk-
sen kokemusta, silld hyvin harvoissa tapauksissa kuolema néhdain jonakin toivottuna tai
odotettuna. Edelld esitetyissd kertomusotteissa kuolema ei kuitenkaan nayttdydy tabuna,

asiana, jota ei voi tuoda esiin (vrt. Frank 2013, 84, 94).

Aiemmin olen jo késitellyt ajan kolmea eri tasoa, menneisyyttd, nykyisyyttd ja tulevai-
suutta. Eri tasojen ndhdédan olevan ldsnd samanaikaisesti yksilon elaméssd. Menneisyyden
ymmarrys luo pohjaa nykyisyydelle seké rakentaa polkuja tulevaisuuteen. (Juhila 2018,
14.) Aineiston perusteella tulkitsen timén ilmenevin tavalla, jossa kirjoittajat liikkuvat
kertomuksissaan joustavasti ajasta toiseen. Kertomukset eivét etene lineaarisesti, vaan ne
koostuvat eri ajassa tapahtuneista niin sanotuista tuokiokuvista. Hiannisen ja Valkosen
(1999, 142) mukaan nykyhetken tulkinta kertomuksen avulla muodostaa nykyhetken mie-
lekkadksi ja thmisen eldmailleen antama tarinallinen tulkinta ohjaa hénen valintojaan sekd

motivoi hdnen toimintaansa.

Aineistossani kertomusten keskikohdassa harvinaissairaus astuu osaksi kirjoittajien ar-
kea. Sairauden oireiden ilmeneminen vaihteli ja silld on néhtivissa kytkoksensé ajallisuu-

teen suhteessa sairauteen mukautumiseen. Sairastuminen on pysdyttdnyt kirjoittajien
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tavanomaisen elimédn etenemisen, ja samalla se on merkinnyt kirjoittajille eksistentiaali-
suuteen ja kuolemaan liittyvid pohdintoja. Kertomuksien keskikohdan muutosta on kir-
joitettu kertomuksissa ndkyvéksi diagnoosin todentamisen ja lddkityksen aloittamisen

kautta, jotka ovat olleet konkreettisia muutoksia kirjoittajien eldméssa.

5.3 Tulevaisuus harvinaissairauden kanssa

Kertomusten loppu mairittyy Aristoteleen Runousopin (1998, 27) mukaan joksikin sel-
laiseksi, jonka jélkeen ei tapahdu endd mitdén. Loppua ennen on kuitenkin jotakin. Ker-
tomusten lopuksi méérittelen kirjoittajien esiin tuomat tulevaisuuteen liittyvét ajatukset.
Aineistossani kertomusten loppu siséltda kirjoittajien pohdintoja liittyen tulevaisuuteen
ja eldmin suunnitteluun ylipdédtddn. Eldméan suunnitteluun ja erilaisten tavoitteiden aset-
tamiseen vaikuttaa kirjoittajien eldmissa pitkdaikainen harvinaissairaus, mutta sen lisdksi

kertomuksissa nousee esiin pohdintoja liittyen vanhenemiseen ylipditaan.

Kertomuksissa ilmenee eldmén suunnitelmallisuutta. Tulevaisuus ja eldmén suunnitel-
mallisuus ilmenee kertomuksissa eri tavoin. Lyhyelld tdhtdimelld eldimén suunnitelmalli-
suus on erityisen korostunutta, mutta toisaalta pitkdn aikavilin suunnitelmat sisdltavét
sairauden myd6td uudenlaista epdvarmuutta. Ylipadtdadn sairaus ndyttdd muuttaneen kir-

joittajien suhdetta aikaan.

"Olen aina rakastanut haaveilla ja suunnitella eldmdd, mutta nyt aikaperspektiivini on

kutistunut kuukausiin, viikkoihin, joskus vain pdiviin.” (K6)

Kertomusotteen kirjoittajalla suhtautuminen aikaan on kutistunut pidemmén ajan suunni-
telmista pdivd kerrallaan eldmiseen. Holmbergin (2014, 222) tutkimus koskien rinta-
syOpddn sairastuneiden naisten muuttunutta arkea valottaa sitd, miten sairauden jilkei-
sessd elaméssi aika jatkaa etenemistddn mutta toisaalta my0s pysdhtyy. Aikaperspektii-
vin kutistaminen péivé kerrallaan eldmiseen voi olla tapa hallita arjen eldmié sairauden
kanssa. Omassa aineistossani arjen hallinta aikaperspektiivin kutistamisen kautta ndyttaa
merkitsevin aiemman kertomusotteen kirjoittajalle jonkin asteista luopumista haaveilusta

ja eldmin suunnittelusta, jota hdn on aina rakastanut.

Eldmin suunnitelmallisuuteen sisdltyy rutiinien noudattaminen. Kertomuksissa ilmenee
kirjoittajien kokemusta siitd, miten arki on rutinoitunut sairastumisen myoti. Rutiinit il-
menevit arkipdivdn asioiden toistamisen kautta. Holmberg (2014, 234) tuo esiin rinta-

syOpdin sairastuneiden naisten kokemuksia késittelevéssa tutkimuksessaan, ettéd rutiinien
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noudattaminen arjen toimintojen kautta mahdollistaa sairaudelle jdsentymisen osaksi ih-

misen eldmaia.

-~ eldmdstdni on toisaalta tullut lyhyelld tihtdimelld hyvin suunniteltua ja rutinoitua --

" (K6)

Arkipdivédn asioiden rutiinien korostuminen voi toimia merkkind siitd, miten rutiinien
kautta kirjoittajat ovat saaneet eldméénsa jotakin, jonka toteutumiseen voi luottaa. Tdma
nikokulma perustuu ajatukseen siité, ettd sairauden myo6td eldméin epdvarmuus voi olla
korostuneessa asemassa. Arkeen kytkeytyvien rutiinien mydté tulevaisuuden epdvarmuus

voi hieman hélventya.

Sairauden myoté kirjoittajat ndyttdvit suhtautuvan kertomuksissaan tulevaisuuteen uu-
denlaisella epdvarmuudella. Hénnisen ja Valkosen (1999, 146) mukaan sairaus muodos-
taa erityisen haasteen hyviksya tulevaisuuden ennakoimattomuutta. Epdvarmuus tulevai-
suuden suhteen tulee ilmi my0s muissa tutkimuksissa. Esimerkiksi Somerkiven (2000,
106) tutkimukseen osallistuneet ndkovammaiset henkildt suhtautuivat tulevaisuuteen
vaihtelevasti, jonka myo6té tulevaisuuteen kytkeytyi seké pelon ettd toivon tunteita. Yh-
distdn tulevaisuuteen kytkeytyvin epdvarmuuden Frankin (2013) tyyppikertomuksissa
sekd kaaoksen kertomuksiin ettd etsinndn kertomuksiin. Kertomuksien tyypit ldhestyvét
sairauden tuomaa uutta epdvarmuutta eri tavoin, mutta molemmissa se ndhdiin olennai-
sena osana eldmadi. Kaaoksen kertomuksissa eldmén ennustettavuuden mielletdin toistu-
vasti epdonnistuvan ja elimin epdvarmuuden ajatellaan olevan vidistdmétonta. Sitd vas-
toin etsinndn kertomukset pyrkivét hyviksymaan epdvarmuuden ja mieltavitkin epavar-
muuden ainoana varmuutena. (Mt., 102, 126.) Oman aineistoni kertomuksissa epavar-

muus tulevaisuuden suhteen ilmenee monin tavoin.

“Epdvarmuuden sietdminen on vaikeinta. Vaikka nyt kaikki on hyvin, takaraivossani on
aina tieto siitd, ettd sairauteni voi koska vain pddttid hyokdtd johonkin sisdelimiin ja

viedd minut huonoon kuntoon.” (K6)

Kertomusotteesta on tulkittavissa, miten elima sairauden tuoman alituisen epdvarmuuden
kanssa vaikuttaa niihinkin hetkiin, kun kirjoittaja kokee sairauden vaikuttavan muihin
eldmén osa-alueisiin vihdisesti. Eldmin epdvarmuus télld kirjoittajalla ndyttaa kytkeyty-
vén sithen, miten ennakoimatta sairaus voi aktivoitua ja "hyokatd” kirjoittajan kokemaa
tdméanhetkistd hyvii eliméa vastaan. Esimerkiksi Kantolan (2009, 185) SLE-sairautta ka-

sittelevdssd tutkimuksessa tutkimukseen osallistujat kokivat epdvarmuutta liittyen
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tietoisuuteen siité, ettd sairaus on tulevaisuudessa jatkuva osa heidén eldmédnsé vaikut-

taen sithen eri tavoin.

Aineistossani ilmenee kuitenkin luottavaista suhtautumista tulevaan sairaudesta ja sen
tuomasta eldmén epavarmuudesta huolimatta. Esimerkiksi Kantolan (2009, 111) mukaan
ithmisen eldméssé oleva sairaus voi sisdltdd ennusteita ja arvailuja liittyen siithen, miten
tulevaisuuden eldméd muotoutuu. Sairauteen kytkeytyvilld ennusteilla on mahdollisuus

vahvistaa luottavaisuutta tulevaan — tai toisaalta heikentia siti.

“Jotenkinhan timd eldmd kaikilla tulee jossain vaiheessa pddttymddn, mutta minulle ei
ole syntynyt pelkoa sen suhteen, koska timdn sairauden kanssa eletty eldmd ja siitd kun-

toutuminen tdhdn kuntoon on jdttanyt luottavaisen mielen tulevaisuutta ajatellen.” (K8)

Kertomusotteesta on tulkittavissa, ettd kirjoittaja luottaa siihen, etti elimé kantaa vastoin-
kdymisistd huolimatta. Kirjoittajan luottavainen suhtautuminen tulevaan ndyttaa muodos-
tuvan sairauden kanssa eletyn eldmén ja kuntoutumisen kautta. Kertomusotteesta on tul-
kittavissa, ettéd kirjoittajalla on aiemmin ollut vaikeampi tilanne sairautensa kanssa ver-
rattuna nykyhetkeen. Nykyisyyden parempi tilanne sairauden kanssa voi luoda kirjoitta-

jalle ndkemyksen siité, ettd tulevaisuudessa voi olla vieldkin nykyistd parempi tilanne.

Kertomuksissa suunnataan katsetta tulevaan tavoitteiden asettamisen kautta. Ihminen jak-
saa ponnistella eteenpéin vaikeasta tilanteesta toivon ja tulevaisuuteen asetettujen tavoit-
teiden avulla (Hanninen & Valkonen 1999, 146). Narratiivisen identiteetin luomiseen si-
séltyy tulevaisuuden kuvittelua, johon kytkeytyy tavoitteiden asettamista (McAdams &
McLean 2013, 233). Aineistoni kertomuksissa nousee esiin tulevaisuuteen suuntaavaa

ajattelua tavoitteiden asettamisen kautta.

-~ tavoitteita pitdd olla kaikesta huolimatta. Tdnd vuonna oli pddstd [luontokohteelle]
ja sielld kiipedmddn tunturille. Pddsin. Kiipesin kahden kyyndrkepin kanssa tunturin
pddlle kahville ja olin ylped itsestdni. Ensi kesdn tavoite, ettd pystyisin pyordlld ajamaan.

Tekemistd on seldn ja jalkojen kanssa, ettd saan toimimaan ne yhdessd.” (K2)

Kertomusotteen kirjoittaja on asettanut tavoitteita, jotka liittyvit toimintakyvyn edistdmi-
seen. Kirjoittajalle ylpeyden tunteita on aiheutunut siitd, ettd hin on saavuttanut aiemmin
asettamansa tavoitteet ja hdn on suunnannut katseensa tulevaisuuteen asettamalla uuden,
toimintakykyyn kytkeytyvén tavoitteen. Kertomusotteesta on tulkittavissa, ettd kirjoittaja
osittain rakentaa tulevaisuuden identiteettidén toimintakyvyn edistimisen nikokulmasta.

Tavoitteet ja niiden kautta tulevaisuuden identiteetin rakentaminen voi perustua myos
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muihin asioihin, kuten koulutukseen tai sosiaalisiin suhteisiin. Mielldn tavoitteiden aset-
tamisen olevan ilmaus oman eldmin sankaruudesta Frankin (2013) etsinnén kertomuk-
sissa. Kertomustyypissd sankaruus kytkeytyy itsensd ylittdmiseen asioiden tekemisen

kautta, joka ilmenee periksiantamattomuutena. (Mt., 119.)

Ajan kolme tasoa nikyvit aineistossani Juhilan (2018, 14) esittdmaélld tavalla: mennei-
syyden ymmarrys luo pohjaa nykyisyydelle seki rakentaa polkuja tulevaisuuteen. Kerto-
muksien kirjoittajien tulevaisuuteen vaikuttaa merkittivilld tavalla sairaus. Aikaan kyt-
keytyvéni prosessina kertomuksellisuus merkitsee sitd, ettd ihmisen tekema nykyhetken
tulkinta tarinan avulla muodostaa tulevaisuuden ennakoitavaksi (Hanninen & Valkonen
1999, 142). Kertominen kytkeytyy sosiaalisessa eldmissé tapaan, jolla ihmiset muistele-
vat, kertovat uudelleen ja reflektoivat elimaiansi (Benwell & Stokoe 2006, 130). Aineis-
tossani kirjoittajat tulkitsevat tulevaisuuttaan nykyhetken tilanteeseensa pohjautuen. Ker-
tomuksissa on osittain néhtévissé, ettd tulevaisuuden ennakoitavuus on kuitenkin jonkin
verran sirpaloitunut sairastumisen my6td. Sairauden myd6té tulevaisuudessa on alati lasnd

uudenlaista epdvarmuutta ja ennakoimattomuutta.

Aineistossani kertomusten loppu voidaan madritelld osittain kuvitteellisena, titd tutki-
musta varten tuotettuna péatepisteend. Télla tarkoitan sitd, ettd vaikka kertomukset lop-
puvatkin sithen, mihin kirjoittaja sen lopettaa, todellisuudessa ihmisen eldméntarina jat-
kuu sen jdlkeenkin. Téstd huolimatta kirjoittajien kertomukset ovat kuitenkin siini ajassa
tdysin tosia. Tamé korostaa aineistoni kertomuksien kiinnittyneisyyttd sithen aikaan,

missd ne ovat kirjoitettu.

Kertomusten loppu koostuu kirjoittajien pohdinnoista kytkeytyen tulevaisuuteen. Kirjoit-
tajat rakentavat tulevaisuuttaan suunnitelmallisuuden kautta ja kertomuksissa ndyttad ko-
rostuvan lyhyen aikavélin suunnitelmat. Sairauden mydté kirjoittajien arki on rutinoitunut
ja sdannollistynyt, jonka avulla kirjoittajat pyrkivat vihentdméaédn sairauden myd6té elé-
madn tullutta uutta epdvarmuutta. Aineistossani epdvarmuus nayttaad kytkeytyvén sairau-
den ennalta-arvaamattomaan oireiluun. Sairauden myotd kasvaneen eldmin epdvarmuu-
den liséksi aineistossani on nihtdvissd kuitenkin luottavaista suhtautumista tulevaan, joka
kytkeytyy jo elettyyn eldméén. Tavoitteiden asettamisen kautta kirjoittajat luovat tulevai-

suuden identiteettiddn ja suuntaavat katsettaan tulevaan.
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6 Johtopaatokset ja pohdinta

Pro gradu -tutkimukseni tarkoituksena oli tutkia pitkdaikaiseen harvinaissairauteen sai-
rastumista aikuisidlld kertomuksellisena identiteettikokemuksena. Pyrkimyksendni oli
kertomusten avulla selvittda, miten aikuisidlld harvinaissairauteen sairastuneet kertomuk-
sellistavat identiteettinsd ilmenemistd. Lahestymistapani identiteetin kisitteeseen oli ko-
konaisvaltainen, jonka myo6té késitteeseen kytkeytyi erilaisia osa-alueita, kuten ihmisen
tunteet, arki ja sosiaaliset suhteet. Tutkimuskysymykseni jakaantui kahteen, joista ensim-
madinen oli: Miten aikuisidlld harvinaissairauteen sairastuneet kertomuksellistavat identi-
teettinséd ilmenemistd? Toinen tutkimuskysymykseni oli: Miten ajallisuus esiintyy aikuis-
14lld harvinaissairauteen sairastuneiden kerronnassa? Tutkimukseni tavoitteena oli 16ytad

ajallisuuteen ja juonellisuuteen kytkeytyvid tuloksia harvinaissairaiden kertomuksissa.

Tutkimukseni tuotti kahdenlaisia analyysin tuottamia tulkintoja, joissa ilmenee kirjoitta-
jien kertomuksissaan esiintuomia identiteettiméérittelyja sekd kertomuksissa esitetty ajal-
lisuus. Kirjoittajien identiteettimairittelyjen osalta muodostui kategorioita, jotka niyttéy-
tyivét jakaantuvan kolmeen: lddketieteelliseen identiteetin kategorisointiin, sosiaalisen
identiteetin kategorisointiin sekd postmodernin identiteetin kategorisointiin. Identiteetin

kategorisoinnit mukailivat Hallin (1999, 21-23) kolmijakoista identiteettimiarittelya.

Liadketieteellinen identiteetin kategorisointi rakentui Hallin (1999, 21) valistuksen sub-
jektin identiteettiméadrittelyd mukaillen. Aineistossani ladketieteellinen identiteetin kate-
gorisointi ndytti johtavan kirjoittajilla minuuden ulkoistamiseen, joka tapahtui 14dketie-
teellisen puheen kautta. Ladketieteellisen puheen kéyttd merkitsi kirjoittajien padhenki-
l6yden osittaista heikentymistd. Sairauden myo6td elimén ladketieteellistyminen oli ko-
rostanut kirjoittajien passiivista roolia toimenpiteiden kohteina ldédketieteen ympaéris-
toissd, mutta myos niiden ulkopuolella. Ladketieteellinen identiteetin kategorisointi il-
meni kirjoittajien asettumisena diagnoosinsa kantajiksi, jolloin identiteetin kannalta olen-
naista oli se, millaisen roolin diagnoosi on saanut osana minuutta. Kirjoittajat vertailivat
eri lddketieteellisten kategorioita sekd toivat esiin kategorian ahtautta liittyen yhteiskun-
nassa esiintyvain taloudelliseen niukkuuteen, jota harvinaissairauksien hoito on kohdan-
nut. Ladketieteelliset kategoriat eivdt tutkimukseni mukaan néyté tdysin kohtaavan har-

vinaissairauksia, josta on voinut syntya kirjoittajille paikattomuuden kokemuksia.

Sosiaalinen identiteetin kategorisointi syntyi Hallin (1999, 21-22) sosiologisen subjektin

identiteettikdsityksen  pohjalle.  Sosiaalisen identiteetin  kategorisointi  ilmeni
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kertomuksissa sairaan ihmisen kohtaamisen vaikeutena, joka on voinut muistuttaa ter-
veeksi miellettyjd ihmisid omasta haavoittuvaisuudestaan. Sairauden ndkyméton luonne
oli merkinnyt sairauden ja oman toiminnan kyseenalaistamista suhteessa ympéaroivadn
yhteiskuntaan. Thmisen kehollisuus ihmisen identiteetin vilikappaleena sosiaaliseen maa-
ilmaan voi kohdata sairastuessa jonkinasteisia muutoksia, joiden myd6té identiteetinkin
voidaan ndhdd uudistuvan. Identiteetti médrittyi sosiaalisessa kategorisoinnissa rakentu-
van yhteiskunnan antamien kategorioiden pohjalle, joka ndkyi aineistossani toisaalta ta-
vanomaisuuden kaipuuna tyon ja normaalin eldmédn eldmisen suhteen, mutta myos erityi-
syyden kaipuuna suhteessa siithen, ettd ympardivéd yhteiskunta ei huomaa heidén erityi-
syyttddn ja tuo esiin ymmartaimattomyyttd harvinaisuutta kohtaan. Sairautta etdannytettiin
itsestd katsomalla sitd ulkopuolisin silmin, joka ndytti tarjoavan kirjoittajille perspektiivid
elamédnsd. Kertomuksissa sosiaalinen vertailu oli auttanut kirjoittajia hahmottamaan

omaa paikkaansa sosiaalisessa identiteetin kategorisoinnissa.

Asettuminen identiteetin kategorisointiin mahdollistui tutkimuksessani Hallin (1999, 23)
postmodernin subjektin identiteettikdsityksen pohjalta. Postmoderni subjektikédsitys il-
meni tutkimuksessani erilaisina ja moninaisina identiteetteini ja niiden osa-alueina, jotka
olivat ldsnd samanaikaisesti. Asettuminen identiteetin kategorisointiin niytti rakentuvan
kirjoittajien identiteetin muutoksina ajassa litkkuvina prosesseina, joka todellistui kirjoit-
tajien arjessa uudenlaisen eldmédn opetteluna. Kirjoittajilla postmoderni subjektikisitys
oli mahdollistanut samanaikaiset ja jopa ristiriidassa olevat identifikaatiot. Néytti silta,
ettd postmodernissa subjektikésityksessé todellistui Hallin (1999, 25) ajatus siité, ettd yh-
teiskunnan ulkopuoliset voimat hajauttivat ja siirsivét sitd alituisesti. Ndkemyksessé yh-
teiskunta ei médrity yhtendiseksi ja kiintedksi kokonaisuudeksi, joka tuottaa itsensd. Sitd

vastoin ndkemyksessé yhteiskunta rakentuu ajassa ja paikassa litkkuvaksi.

Tutkimukseni toinen analyysin tuottama tulkintaosio kytkeytyi kertomuksissa esiinty-
véén ajallisuuteen. Tulkinnat jakautuivat edellisen tulososion tavoin kolmeen, ja tulkinnat
noudattelivat Aristoteleen Runousopin ajatusta kertomuksesta, johon sisiltyi alku, keski-
kohta ja loppu (kts. mt., 1998, 28). Tulkinnoissani kertomusten alku néytti koostuvan
kirjoittajien viittauksista aiempaan, terveeksi miellettyyn eldméién. Tdmén kautta kirjoit-
tajat ovat voineet ilmaista sitd, ettei heididn eldméntyylillddn ole ollut vaikutusta sairauden
ilmaantumiseen. Kirjoittajat esittivét kertomusten alussa menneisyyden identiteettejd, joi-
den avulla he pyrkivét luomaan jatkuvuutta menneen ja nykyisen minén vilille. Kerto-
muksissa esiintyi eldméin merkityksellisten tapahtumien muistelua, joita oli tulkittu ny-

kyisyyden sairauden sévyttdmaisti arjesta kasin.
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Kertomusten keskikohdassa harvinaissairaus oli astunut osaksi kirjoittajien arkea. Sairau-
den oireiden ilmeneminen niytti vaihtelevan ja silld oli tulkinnan valossa néhtévissé kyt-
koksensd ajallisuuteen suhteessa sairauteen mukautumiseen. Sairastuminen oli pysdytta-
nyt tavanomaisen elimén etenemisen, ja samalla se oli merkinnyt kirjoittajille eksistenti-
aalisuuteen ja kuolemaan liittyvid pohdintoja. Kertomuksien keskikohdassa tapahtuva
muutos, sairastuminen, oli kirjoitettu kertomuksissa nikyviksi diagnoosin todentamisen
ja ladkityksen aloittamisen kautta. Ndma olivat toimineet konkreettisina muutoksina kir-

joittajien eldmaéssa.

Kertomusten loppu koostui kirjoittajien pohdinnoista liittyen tulevaisuuteen. Tulevai-
suutta rakennettiin kertomuksissa suunnitelmallisuuden kautta, mutta korostuneessa ase-
massa olivat lyhyen aikavilin eli ldhitulevaisuuteen kytkeytyvit suunnitelmat. Sairauden
myoOti kirjoittajien arki ndyttiytyi rutinoituneelta ja sddnnolliselté, jonka avulla kirjoitta-
jat olivat pyrkineet vihentiméén sairauden myo6td eldméén tullutta uutta epavarmuutta.
Tulkinnassani epdvarmuus ndytti kytkeytyvén sairauden ennalta-arvaamattomaan oirei-
luun. Sairauden myoti kasvaneen eldmén epdvarmuuden liséksi aineistossani oli tulkitta-
vissa kuitenkin luottavaista suhtautumista tulevaan, joka on kytkeytynyt aiempaan elet-
tyyn eldmiin. Tavoitteiden asettamisen kautta kirjoittajat loivat tulevaisuuden identiteet-

tiddn ja suuntasivat katsettaan tulevaan.

Tutkimuksessani nousi esiin, miten harvinaissairautta verrattiin yhteiskunnassa esiinty-
viin tavanomaiseksi miellettyihin sairauksiin. Vertaamisen avulla kirjoittajat ndyttivit
suhteuttavan omaa sairauttaan osaksi lddketieteellistd kategoriaa. Kertomuksissa esitettiin
harvinaissairauksien tuntemattomuutta suhteessa muihin lddketieteellisiin kategorioihin
ja tastd ndytti tulkintani mukaan ajoittain muodostuvan paikattomuuden kokemusta tutki-
mukseeni osallistujille. Ajattelen paikattomuuden kokemuksen voivan olla erdénlainen

ilmaus siitd, ettei palvelujarjestelmd ndyta tdysin kohtaavan harvinaissairaita ihmisié.

Opin tutkimusprosessin aikana seké tutkimuksen tekemisesta ettd itsestéini paljon. Koin
tutkimuksen tekemisen suurimmaksi osaksi mielekkaéksi, koska olin aikatauluttanut tut-
kimukselle riittdvésti aikaa muotoutua sellaiseksi kuin se loppujen lopuksi muotoutui.
Riittavan vialja aikataulu mahdollisti tutkimuksen tekemisen ja eteenpdin tyOstdmisen
niind hetkind, kun inspiraatio ja palo tutkimusta kohtaan iski. Samalla vilja aikataulu salli
sen, ettei tutkimusta tarvinnut edistda silloin, kun halua sen tekemiselle ei ollut. Tama ei
kuitenkaan tarkoittanut sité, ettenkd paininut ajoittain suurtenkin haasteiden kanssa tutki-
musta tehdesséini. Erds néistd haasteista oli teorian rajaaminen, koska olisin halunnut si-

séllyttdd tutkimukseeni mahdollisimman monesta eri nikokulmasta teoriaa, jotta olisin
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saavuttanut kokonaisvaltaisen ymmarryksen identiteettid ja harvinaissairauksia kohtaan.
Loppujen lopuksi teoria kuitenkin muotoutui nikemykseni mukaan selkeéksi, mutta kui-

tenkin riittdvan moniulotteiseksi.

Itsesténi opin tutkimusprosessin aikana sen, ettd pidin kirjoittamisesta ja asioiden pohti-
misesta todella paljon. Koin kirjoittamisen suurilta osin rentouttavana tekemisend, joka
on sallinut samalla tutkimusaiheeni pohtimisen laaja-alaisesti. Toisaalta asioiden liialli-
nen pohtiminen aiheutti ajoittain vaikeuksia, silld kirjoittamani teksti oli paikoin liiankin

jalostunutta, joka on vaatinut tekstin hiomista jélkeenpéin.

Tutkimukseni aineisto ndyttdytyi osin vahvasti valikoituneelta etenkin koskien vertaistu-
kitoimintaa. Kertomusten kirjoittajista useampi toi esiin olevansa aktiivinen toimija seké
jarjesto- ettd vertaistukitoiminnassa. Nakemykseni mukaan vertaistukitoimijoiden aktii-
visuus tutkimukseen osallistumisessa voi selittyé silld, ettd muutenkin eldméssddn aktii-
viset ihmiset ovat saattaneet kiinnostua tutkimukseeni osallistumisesta. Kantolan (2009,
204) SLE-sairauteen sairastuneita késittelevéssa tutkimuksessa timé mahdollisuus tutki-
mukseen osallistuneiden valikoituvuudesta nousi esiin. Mahdollisuus siihen, ettid vertais-
tuen piirissd olevat ihmiset ovat muita sairastavia aktiivisempia, on olemassa, jolloin heita
my0s osallistuu keskimdérdistd enemman tutkimukseen. Suoranaisia johtopéatoksié har-
vinaissairaiden aktiivisuudesta vertaistukitoiminnassa ja jarjestokentilld ei voi timén tut-
kimuksen perusteella kuitenkaan vetdd, silld aineisto on suhteessa pieni harvinaissairai-
den muuten runsaaseen joukkoon néhden. Kangas (2003, 90) kuitenkin ajattelee vertai-
suuden suuren roolin voivan olla kuvaus palvelujirjestelmén riittimattomyydestd. Tul-
kintani mukaan harvinaissairailla vertaisuus voi paikoin tayttdd ja korjata palvelujérjes-

telméassa havaittavissa olevaa kohtaamattomuutta.

Toinen asia aineiston valikoituvuuteen liittyen tutkimuksessani néyttiytyi olevan tutki-
mukseen osallistuneiden kiinnostuneisuus ja perehtyneisyys omaa sairauttaan kohtaan.
Kirjoittajien kertomuksien perusteella heista ajoittain huokui halu oppia ja ymmartaa sai-
rauttaan ja siihen liittyvid oireita paremmin. Aineistoni perusteella ajattelen, etté kirjoit-
tajien esiin tuomalla kiinnostuksella omaa sairautta kohtaan, he samalla tuovat esiin sai-
raan asiantuntijuutta, joka nayttda olevan erityisasemassa. Kuten edelld toin esiin, koen,
ettd myos téllaista sairauskdyttdytymistd harjoittavilla ihmisilld voi olla my0s erityinen
halu osallistua tutkimuksiin. Kirjoittajien tietdessd sairaudestaan paljon he haluavat sa-
malla jakaa tietoaan myos tutkimuksiin, ja aikanaan tutkimusta mahdollisesti lukiessaan

kasvattaa lisdd tietdmystddn aiheesta.
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Tutkimuksen analyysin tulkintoihin liittyen tein valinnan ajallisuuteen kytkeytyen siité,
ettd otin kertomuksista otteita eri kohdista, jotta ne noudattelisivat kertomusten jaottelua
alku-, keskikohta- ja loppuosioihin. Kertomukset eivit siis vélttimittd noudattaneet suo-
raan kronologista jérjestystd, jonka mukaan tarinoiden alku olisi koostunut viittauksista
eldmédin ennen sairauden toteamista ja keskikohta olisi kédsittdnyt kuvausta siité, kun sai-
raus tulee osaksi eldmaé sekid loppu olisi sisdltdnyt pohdintaa liittyen tulevaisuuteen sai-
rauden kanssa. Tami haastoi jonkin verran kertomuksien ajallisuuden analysoimista,
koska kronologisuuden puuttuminen muodosti kertomuksista ajasta ja tapahtumasta toi-

seen poukkoilevia.

Harvinaissairaita koskevaa sosiaalityon tutkimusta on melko vdhén. Harvinaissairaat ryh-
mind koostuvat kuitenkin suuresta joukosta ihmisié ja tarve tutkimukselle on ilmeinen.
Mahdollisena jatkotutkimusaiheena voisi olla sama tutkimuskysymys, mutta tutkimuksen
toteuttaminen haastatteluina. Toisaalta tdta tutkimusta varten keréttya aineistoa voisi hyo-
dyntii eri tavoin, kuten ndkdkulman vaihtamisena toimintakykyyn ja -rajoituksiin tai ul-
kondkoon. Vaihtoehtoinen tapa analysoida tisséd tutkimuksessani kdyttdmaani aineistoa
on kertomusten analysointi siten, ettd huomio kdintyy siithen, mitd kertomuksissa ei sa-

nota.

Tutkimuksessani tuli esiin erilaisia yhteiskuntaan laajemmin kytkeytyneité ilmigitd. Joh-
dannossa toin esiin, ettd terveyden ja sairauden alueella sosiaalityon tehtdvaksi madrittyy
erilaisten sosiaalisten ja rakenteellisten tekijoiden korostaminen, jotka voivat vaikuttaa
thmisen eldméntarinan muotoutumiseen. Sosiaalityon ndhdiin kannustavan yhteiskuntaa
reagoimaan erilaisiin puutteisiin rakenteita muuttamalla. Puutteiden ajatellaan muodos-
tuvan yhteiskunnan rakenteiden pohjalta. (Kts. Healy 2014, 5.) Tutkimukseni tulokset
esittavit erilaisia rakenteisiin kytkeytyneitd puutteita, joita harvinaissairaat kohtaavat elé-
méissain. Esimerkiksi paikattomuuden kokemus voi ilmentdi harvinaissairaiden kokemaa
laajempaa nikemystd kohdatessaan erilaisia yhteiskunnan rakenteita. Tutkimukseni ana-
lyysin tuottamissa tulkinnoissa on monin paikoin néhtdvissi se, miten palvelujarjestelma

nykyisessd muodossaan ei vélttdmatta kohtaa harvinaissairaita ihmisié.

Sairastumiskokemusten tutkiminen méérittyy sosiaalitydon ndakdkulmasta merkittavéksi,
koska sosiaalityOssé terveyden ja sairauden kysymykset ovat alati ldsnd. Sairastaminen
osana ihmisten arkea kytkee sen osaksi sosiaalitydn kontekstia, koska arki puhuttelee eri-
tyisesti sosiaalityotd. Ihmiset eldvét sairautensa kanssa arjessa eli padsaiantdisesti muualla
kuin ladketieteen hallitsemassa sairaalaymparistossd. (Kts. Metteri ym. 2014, 9; Holm-

berg 2014, 208.) Sairastumiskokemukset etenkin harvinaissairaiden kohdalla ovat
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merkittivid tutkimusaiheena, silld heitd koskevaa tutkimustietoa kytkeytyen sosiaalityo-

hon ja arkieldméin on télld hetkelld hyvin véhén.
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Liitteet

Liite 1

Kirjoituspyyntd: Kokemus harvinaissairauteen sairastumisesta aikuisidlla
Hei Sina,

Oletko sairastunut harvinaissairauteen aikuisidlld ja haluat kertoa kokemuksistasi?

Olen Ellen Ailoranta, sosiaalityon maisteriopiskelija Lapin yliopistosta ja teen pro gradu
-tutkimusta tyonimelld Kokemus pitkdaikaiseen harvinaissairauteen sairastumisesta ai-
kuisiélla”. Aihe kiinnostaa minua, koska olen itse saanut harvinaissairausdiagnoosin ai-
kuisidlla.

Olen kiinnostunut kokemuksistasi liittyen harvinaissairauteen sairastumisen kytkeyty-
misté osaksi arkeasi, identiteettidisi ja tunteitasi sekd niiden suhdetta ympardivain yhteis-

kuntaan. Tarinasi voi olla vapaamuotoinen, joten kirjoita Sinulle merkityksellisistd asi-
oista. Téssd muutamia kysymyksid, joita voit hyodyntéé tarinaa kirjoittaessasi:

Miten sairastuminen harvinaissairauteen aikuisidlld on vaikuttanut identiteettiisi?
Millaisia tunteita harvinaissairauteen sairastuminen on Sinussa heréttanyt?
Miten koet muiden suhtautuvan Sinuun?

Millaisia vaikutuksia sairaudella on arkieldmaissési ja sosiaalisissa suhteissasi?
Oletko saanut sairastuessasi tukea ja jos olet, millaista? Jos et ole saanut tukea,
millaista tukea kaipaisit?

O O O O O

Toivon, ettd tarinan yhteydessd mainitset ikési ja sen, kuinka kauan ensioireiden alkami-
sesta ja/tai diagnoosin saamisesta on kulunut. Tutkijana sitoudun vaitiolovelvollisuuteen
ja noudatan eettistd tutkimuskiytintoa ja vahvaa tietosuojaa. Tutkimukseen osallistumi-
nen on tdysin vapaaehtoista.

Voit ldhettdd tarinan sdhkoisesti osoitteeseen eailoran@ulapland.fi tai kirjeend osoittee-
seen Kyllikinkatu 15 C 140, 33500 Tampere. Toivon Sinun ldhettdvén tarinasi minulle
joulukuun puoleen viliin mennessd. Tutkielman ohjaajana toimii yliopistonlehtori YTT
Liisa Hokkanen Lapin yliopistosta, liisa.hokkanen@ulapland.fi.

Jaan innokkaana odottamaan Sinun tarinaasi. Mikéli tutkimukseni herdttdd kysymyksid
tai jokin askarruttaa, voit laittaa minulle sahkdpostia ja vastaan sinulle mahdollisimman
pian.

Ystavallisesti,

Ellen Ailoranta, Lapin yliopisto, eailoran@ulapland.fi



