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Tutkielmassa tarkasteltiin, miten sairastamista merkityksellistetään yhteiskunnan kulttuurisiin kä-
 sityksiin nähden. Tutkielman tavoitteena oli lisätä tietoa sairastamisen aiheuttamasta neuvotte-
 lusta ja tuoda sairastajien oma kokemuksellinen ääni kuuluviin biomedikaalisen huolipuheen rin-
 nalle. Teoreettisesti tutkimus asemoitui elämänkulun tutkimuksen sekä narratiivisen terveys- ja 
 sairaustutkimuksen viitekehyksiin. Teoreettis-metodologinen näkökulma oli narratiivinen psyko-
 logia.  Analyysissa tärkeimpinä hyödynnettiin elämänkulun  katkoksen,  siirtymän, toimijuuden  ja 
 mallitarinan käsitteitä. 


Tutkielman aineistona oli 113 koulutus- ja työelämäkertoihin keskittyvää, pääosin keski-ikäisten 
 tai keski-iän ylittäneiden aikuisten haastattelua. Näistä lopulliseksi aineistoksi valikoitiin 25 sairas-
 tamista koskevaa neuvottelua sisältävää haastattelua. Tutkielmassa kysyttiin, minkälaisia sairas-
 tamisen tarinatyyppejä kertomuksissa rakentuu ja minkälaisia hyvää sairastamista koskevia mal-
 litarinoita  kertomukset  tekevät  näkyväksi.  Tutkimme,  näyttäytyykö  sairastaminen  elämänkulun 
 katkoksena, tulkitaanko katkoksen johtaneen siirtymiin ja minkälaisena kertojien toimijuus näyt-
 täytyy eri tarinatyypeissä. Merkityksenannon tapojen tulkinnassa käytettiin tyypittelevää analyysia 
 ja kertomuksia lähestyttiin tilanteisena merkityksenantona. Neuvottelut rakentuivat kieltämisker-
 tomuksissa,  kaaoskertomuksissa,  hyväksymiskertomuksissa  ja  uudestisyntymiskertomuksissa. 


Mallitarinoita käsittelevään tuloslukuun otettiin mukaan tarinatyypeille luonteenomaisten piirtei-
 den ulkopuolelle jäävää sairastamiseen liittyvää, kulttuurisia normatiivisia odotuksia ilmentävää 
 neuvottelua. Neuvottelut rakentuivat hyvän työntekijän, hyvän potilaan ja hyvän kansalaisen mal-
 litarinoissa sekä näitä vastustavissa mallitarinoissa. Myös sairastamisen tarinatyypit ovat itsessään 
 tulkittavissa mallitarinoiksi. 


Tutkielman keskeinen väite on, että sairauden ja terveyden välisen rajan lisäksi sairastamisen yh-
teydessä joudutaan neuvottelemaan muistakin rajanvedoista. Sairastaminen on omiaan näyttäy-
tymään  identiteettiä,  toimijuutta,  toimintakykyä  ja  arvoja  kyseenalaistavana  katkoksena,  josta 
saattaa mutta ei välttämättä seuraa kielteiseksi tai myönteiseksi tulkittuja siirtymiä. Tässä neuvot-
telussa leimallista on oman tilan ja tilanteen vertailu kulttuurisiin mallitarinoihin, jossa työntekijä, 
potilas, kansalainen tai ihminen ylipäätään on arvokas vain toimintakykyisenä, aktiivisena, oma-
vastuullisena ja tuottavana. Tulosten mukaan sairastaminen heikentää mahdollisuuksia vastata 
näihin odotuksiin. Etenkin psyykkistä tai muutoin ulospäin näkymätöntä sairautta sairastavat sekä 
osatyökykyiset joutuvat pohtimaan enemmän oikeutustaan poiketa tuottavuuden ja toimintaky-
vyn ideaalista kuin ulospäin näkyviä tai syövän kaltaisia hyväksytymmiksi koettuja sairauksia sai-
rastavat. Sairastamiseen näyttää liittyvän kulttuurinen velvoite ottaa kantaa toipumiseen ja hakea 



(3)muiden ihmisten hyväksyntää sairaudelle ja sen aiheuttamille tuottavuuden ja toimintakyvyn poik-
 keamille. Sairastamisesta käytävään neuvottelun liittyy vastakkaistenkin normien ja arvojen risti-
 vetoa sekä kulttuuristen ideaalien sisäistymistä. Sairastuminen, sairastaminen ja siitä toipuminen 
 kuvataan pitkälti yksilön vastuulla oleviksi tapahtumiksi. Kertomuksissa rakentuu käsitys yhteis-
 kuntamme kaksinapaisesta suhtautumisesta sairastamiseen: yksilön odotetaan olevan joko täysin 
 terve ja työkykyinen tai muiden silmissä oikeutetusti sairas ja työkyvytön. Osatyökykyisille ja kult-
 tuurisesti kiistanalaisempia sairauksia sairastaville ei näytä löytyvän tästä työelämään kiinnitty-
 mistä ihannoivasta tarinavarannosta sopivaa mallitarinaa, mikä voi johtaa neuvotteluun siirtymi-
 sestä kokonaan pois työelämästä ja identiteetistä yhteiskunnan jäsenenä. 


Tulokset kertovat tarpeesta lisätä ymmärrystä sairastamisesta sekä yhteisön ja yhteiskunnan suh-
tautumisen merkityksestä sairastajan  elämänkulussa. Kulttuurisen  tarinavarantomme moninai-
suutta tulisi laajentaa esimerkiksi kasvatuksessa, koulu- ja työelämässä, yhteiskunnan tukiverkos-
tossa, terveydenhuollossa ja politiikassa, jotta liian kapeilla näkemyksillä ei aiheutettaisi inhimilli-
siä sekä kansanterveydellisiä ja -taloudellisia menetyksiä. 
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In this thesis, we looked at how illness is made meaningful in relation to society's cultural percep-
 tions. The aim of the thesis was to increase information about the negotiation caused by being ill 
 and to bring the ill people's own experiential voice to be heard alongside the biomedical worry-
 speech. Theoretically, the research was positioned in the frameworks of life course research and 
 narrative research on health and illness. The theoretical-methodological perspective was narrative 
 psychology. The most important concepts used in the analysis were life course rupture, transition, 
 agency, and model story. 


The material of the thesis  consisted  of  113  interviews  focusing on  educational  and work  biog-
 raphies, mainly of middle-aged or older adults. From these, 25 interviews containing negotiations 
 about being ill were selected as the final material, in which the interviewees describe the internal 
 reflection related to the experience of being ill or the normative expectations of being ill. The thesis 
 asked what kinds of story types about being ill are built in the narratives and what kind of model 
 stories about being ill do the narratives make visible. We investigated whether illness appears as 
 a rupture in the life course, whether the rupture is interpreted as having led to transitions, and 
 how the narrators' agency appears in different types of stories. Typology of illness stories was 
 used to interpret the ways of assigning meaning. The stories were understood as situated mean-
 ing-making. The negotiations were structured in denial narratives, chaos narratives, acceptance 
 narratives and rebirth narratives. In the result chapter dealing with model stories, the negotiation 
 that extends beyond the characteristic features of the story types, related to illness, and which 
 embodies cultural normative expectations, was included. The negotiations were based on model 
 stories of a good employee, a good patient, and a good citizen, as well as model stories that op-
 pose them. The story types about being ill can also be interpreted as model stories in themselves. 


The central claim of our thesis is that, in addition to the boundary between illness and health, in 
connection with illness, people experiencing illness also have to negotiate other boundaries. Being 
ill tends to appear as a rupture that calls into question identity, agency, ability to function, and 
values, which may or may not result in transitions interpreted as negative or positive. In this ne-
gotiation, what is characteristic is the comparison with cultural model stories, where an employee, 
patient, citizen or human being in general is valuable only when able to function, active, self-re-
sponsible and productive. According to the results, being ill reduces the chances of meeting these 
expectations. In particular, those suffering from a mental or otherwise invisible illness, as well as 
those who are partially able to work, have to explain and justify more about their right to deviate 
from the ideal of productivity and functional capacity than people with outwardly visible illnesses 



(5)or diseases that are perceived as more accepted, such as cancer. According to the thesis, being ill 
 seems to  be related  to  a cultural  obligation to recover  and  to subject one's own  illness  to the 
 evaluation of others about its acceptability. Negotiating about being ill involves the cross-pulling 
 of even opposing norms and values, as well as the internalization of cultural ideals. Getting  ill, 
 being ill and recovering are described as events that are largely the responsibility of the individual. 


The narratives build an understanding of our society's bipolar attitude towards illness: an individ-
 ual is expected to be either completely healthy and able to work or, in the eyes of others, legiti-
 mately ill and unable to work. Part-time workers and those suffering from more culturally contro-
 versial diseases do not seem to find a suitable model story in this stock of stories that idealize 
 attachment to working life, which can lead to negotiations about completely withdrawing from 
 working life and identity as a member of society. 


The results indicate the need to increase understanding of being ill and the importance of com-
munity and society's attitude in the course of an ill person's life. The diversity of our cultural stock 
of stories should be expanded, for example, in education, school and working life, society's sup-
port network, healthcare and politics, so that too narrow views do not cause human, public health 
and economic losses. 
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1   JOHDANTO 


Sairastaminen on Suomessa keskeinen ja paljon tutkittu kansanterveydellinen ja -talou-
 dellinen  keskustelunaihe.  Sairastamisen  yhteiskunnalliset  kustannukset  ovat  kasvussa. 


Vuonna 2020 Kansaneläkelaitos (Kela) maksoi sairausvakuutuskorvauksia 4,1 % edellis-
 vuotta  enemmän,  mikä  muodostaa  merkittävän  osan  Suomen  sosiaalimenoista  (75,6 
 mrd. €, 6 %) (Keskinen, 2021). Somaattiset ja psyykkiset sairastamisen syyt jakavat Kelan 
 tilaston kärkisijoja. Tuki- ja liikuntaelinsairauksien vuoksi sairauspäivärahakausia alkoi 26 


% ja mielenterveyssyistä 25 % mutta mielenterveyden häiriöiden vuoksi sairauspäivära-
 hapäiviä korvattiin kuitenkin eniten (34 %) (Keskinen, 2021). Mielenterveydestä johtuva 
 korvattava  sairastaminen  kestää  siis  pidempään.  Sairastamisen  tutkimus  on  kuitenkin 
 yleensä  keskittynyt  vakaviin  ja  kroonisiin somaattisiin  sairauksiin,  kun taas  psyykkisten 
 sairauksien ja etenkin työuupumuksen kaltaisten ei-legitimoitujen sairauksien tutkimus 
 on jäänyt vähemmälle huomiolle. 


Osatyökykyisyys on sairastajilla on yleistä. Suomen sosiaali ja terveys ry:n (SOSTE, päivää-
 mätön) mukaan pitkäaikainen sairaus tai vamma koskettaa yli puolta työikäisistä suoma-
 laisista (1,9 miljoonaa), ja heistä kolmannes (600 000) kokee sairautensa tai vammansa 
 vaikuttavan työntekoon tai työllistymiseen. Osasairauspäivärahaa saavien määrä on kas-
 vanut joka vuosi vuodesta 2007 lähtien (Keskinen, 2021). Vates-säätiön (päiväämätön) mu-
 kaan ammatillisten kuntoutujien määrä kasvoi vuonna 2019 neljänneksellä 134 000 hen-
 kilöön, ja työkyvyttömyys- ja osatyökyvyttömyyseläkkeelle jää joka vuosi noin 19 000 hen-
 kilöä.  SOSTE:n  (päiväämätön)  mukaan  osatyökykyisten  työllisyysaste  on  kuitenkin  Suo-
 messa matala ja vammaiset työskentelevät harvemmin kuin muissa Euroopan maissa.  


Yhteiskunnallisesti sairastaminen herättää monenlaista moraalista huolipuhetta. Keskei-
sin huoli liittyy länsimaisittain työkykyyn ja tuottavuuteen. Potilaan asemasta ja sairasta-
misen vaikutuksesta työntekijän työkykyyn käydään debattia valtakunnan päämedioissa 
perustelemalla, että ”sairaus ja työkyvyttömyys ovat eri asioita” ja ”yli 60 prosenttia etä-
työtä tekevistä työskentelee sairaana” (ks. esim. Närhi, 2022; Rauramo, 2022). Teema on 



(8)ajankohtainen myös poliittisesti. Nykyisen hallituksen työkykyohjelma tähtää työpaikko-
 jen  kohtaanto-ongelman  ratkaisuun  edistämällä  osatyökykyisten  työllistymistä  (Haatai-
 nen, 2022). Työkykyohjelma on seurausta hallitusohjelmasta, joka tähtää työllisyysasteen 
 nostoon kilpailukyvyn, huoltosuhteen ja osaamisen parantamiseksi (Valtioneuvosto, päi-
 väämätön). Poliittisessa keskustelussa sairausloma nähdäänkin usein työn tuottavuuden 
 ja talouden näkökulmasta (Kankaanpää, 2014). Työ nähdään kansalaisen sosiaalisena vel-
 vollisuutena ja vastaavasti työstä poissaolo sosiaalisesti stigmatisoivana (Frayne, 2015). 


Tähän keskusteluun liittyy yksilön vastuuttaminen. Työkeskeisessä yhteiskunnassamme 
 ihanteellisen potilaan tulee olla aktiivisesti sairauttaan hallitseva (ks. esim. Brown & Baker, 
 2012; Korhonen & Komulainen, 2019b). Jos sairastunut ei voi vastata tähän odotukseen, 
 hänelle  syntyy  selitystaakkaa  (Howitt,  2013;  Hänninen,  1999).  Sairausloman  moraalista 
 luonnetta on kuitenkin tutkittu vähän (Korhonen & Komulainen, 2019b). 


Yhdysvaltalainen kirjailija Anatole Broyard kirjoitti, että ”tarinankertominen näyttää ole-
 van luonnollinen reaktio sairauteen" (Broyard, 1992, s. 19–20). Sairastamisen ja terveyden 
 narratiivinen tutkimus on alkanut laajemmin jo 1980-luvulla (Hydén & Brockmeier, 2008; 


Zittoun ym., 2013) ja levisi 1990-luvulla kirjallisuuden, kielitieteen ja filosofian tutkimuk-
 sesta etenkin psykologiaan ja sosiaalitieteisiin (Hänninen, 1999). Tieteellisen tutkimuksen 
 lisäksi 2000-luvun alkupuolella sairastamiskertomukset laajenivat omaksi kokemusasian-
 tuntijuutta esille tuovaksi kirjallisuusgenreksi (Bahri, 2022). Ilmiön tarkastelu on siis ajan-
 kohtaista sekä tieteessä että populaaristi. Sairastamisen narratiivisen tutkimuksen avulla 
 pyritään tuottamaan lääketieteellisen tiedon lisäksi ymmärrystä sairastamisen merkityk-
 sestä  sairastajan  kokemukseen  ja  elämäntilanteeseen  (Bahri,  2022;  Hänninen,  1999; 


Kleinman, 1988), koska kulttuuriset kuvat terveydestä ja täydellisyydestä rakentuvat pe-
 rinteisesti  dominoivan  biomedikaalisen  diskurssin  kautta  (Bury,  2001;  Hydén,  1997; 


Hydén & Brockmeier, 2008). Sairastamiskertomukset tuovat tähän keskusteluun potilaan 
 äänen ja kokemuksen (Hawkins, 1999; Hydén, 1997). 


Tarinan kertominen sairastamisesta on yleistä, koska sairaus häiritsee katkoksen lailla ar-
jen järjestyneisyyttä (Howitt, 2013). Kun elämäntilanne muuttuu äkillisesti, aiemmin muo-
vautunut henkilökohtainen elämää ohjaava tarina voi käydä kelpaamattomaksi ja tarvita 



(9)uudelleenmuotoilua (Hawkins, 1999; Hänninen, 1999; Murray, 2015). Tapahtumien työs-
 tämien  sairastamista  koskevissa  kertomuksissa  on  myös  toipumisen  kannalta  tärkeää 
 (Vuokila-Oikkonen ym., 2001). Sairastamiskertomusten tutkiminen tarjoaa tapoja ymmär-
 tää sairautta ja poistaa sairastamiseen ja etenkin psyykkisiin sairauksiin kohdistuvaa stig-
 maa (Hydén & Brockmeier, 2008; Bahri, 2022).  


Tämän tutkielman tavoitteena on lisätä tietoa sairastamisen aiheuttamasta neuvottelusta 
 ja tuoda sairastajien oma kokemuksellinen ääni kuuluviin biomedikaalisen huolipuheen 
 rinnalle. Tutkielmassa tarkastellaan, miten sairastamista merkityksellistetään yhteiskun-
 nan kulttuurisiin käsityksiin nähden. Teoreettisesti tutkimus asemoituu elämänkulun tut-
 kimuksen sekä narratiivisen terveys- ja sairaustutkimuksen viitekehyksiin. Lähestymista-
 pana toimii narratiivinen psykologia, jota käytetään paljon teoreettis-metodologisena nä-
 kökulmana terveyden ja sairauden tutkimuksessa (Howitt, 2013).  


Selvitämme,  minkälaisia  sairastamisen  tarinatyyppejä  sairauden  kokeneiden  aikuisten 
 elämäkertahaastatteluissaan  tuottamissa  kertomuksissa  rakentuu  ja  minkälaisia  hyvää 
 sairastamista koskevia mallitarinoita kertomukset tekevät näkyväksi. Kysymme, näyttäy-
 tyykö sairaus elämänkulun katkoksena, tulkitaanko katkoksen johtaneen siirtymiin ja min-
 kälaisena  kertojien  toimijuus  näyttäytyy  eri  tarinatyypeissä.  Tutkielmassa  tarkastellaan 
 sairastamisen  merkityksellistämistä  yleensä,  eikä  se  rajaudu  tiettyihin  sairauksiin  vaan 
 tutkii sairastamisen merkityksellistämistä yleensä. Tutkielman aineistona on 113 koulu-
 tus- ja työelämäkertoihin keskittyvää, pääosin keski-ikäisten tai keski-iän ylittäneiden ai-
 kuisten haastattelua. Näistä lopulliseksi aineistoksi valikoitiin 25 sairastamista koskevaa 
 neuvottelua sisältävää haastattelua, joissa haastateltavat tuottavat sairastamiskokemuk-
 seen liittyvää sisäistä pohdintaa tai sairastamiseen kohdistuvia normatiivisia odotuksia. 


Tutkielmassa  käytetään  laadullista  ja  narratiivista  tutkimusmenetelmää,  tyypittelevää 
analyysia. Menetelmä ei pureudu kertomusten yksityiskohtiin vaan laajemmin aineiston 
yleisten tai tyypillisten merkitysrakenteiden tiivistämiseen ja kokoamiseen havainnollista-
viin tyyppikokonaisuuksiin sekä näiden tarinatyyppien vertailuun (Alasuutari, 2011; Frank, 
2013).  Analyysissa  kertomusta  lähestytään  tilanteisena  merkityksenantona.  Tutkiel-
mamme tarkemman analyysin tärkeimpinä välineinä hyödynnetään katkoksen, siirtymän, 



(10)toimijuuden ja mallitarinan käsitteitä. Tutkimme sairastamista elämänkulun katkoksena, 
 joka pakottaa yksilön tietoisesti reflektoimaan ymmärrystä itsestään ja tavastaan toimia 
 (Zittoun ym., 2013). Katkokset voivat johtaa siirtymiin, joissa yksilö kokee merkittäviä iden-
 titeetin, arvojen, ajattelun ja toimintatapojen muutoksia (Zittoun ym., 2013). Toimijuudella 
 tarkoitetaan tilanteisia ajattelun ja toiminnan mahdollisuuksia ja rajoituksia suhteessa so-
 siaalisiin järjestyksiin (Emirbayer & Mische, 1998; Ojala, Palmu & Saarinen, 2009). Yksilö 
 jäsentää elämänkulkuaan, toimijuuttaan ja henkilökohtaista tarinavarantoaan kulttuurin 
 sosiaalisen tarinavarannon eli mallitarinoiden kautta ja ohjaa niiden avulla toimintaansa 
 (Frank, 2013; Hawkins, 1999; Hydén, 1997; Hänninen, 1999). 


Seuraavaksi  luomme  katsauksen  aiheen  teoreettiseen  viitekehykseen  ja  tutkimuskysy-
myksiimme. Sen jälkeen esittelemme aineiston ja menetelmät sekä tutkimustulokset ai-
neistonäytteineen.  Tutkielman  pohdintaosiossa  teemme  yhteenvedon  tuloksista,  ar-
vioimme tutkimusta ja esitämme jatkotutkimusaiheita. 



(11)
2  TEOREETTINEN VIITEKEHYS 


Teoreettisesti tutkimus asemoituu elämänkulun tutkimuksen sekä narratiivisen terveys- 
 ja  sairaustutkimuksen  viitekehyksiin.  Teoreettis-metodologisena  lähestymistapana  on 
 narratiivinen psykologia. Tutkielmassa käytetään narratiivista tutkimusmenetelmää, tyy-
 pittelevää analyysia, ja sen tärkeimpinä välineinä hyödynnetään katkoksen, siirtymän, toi-
 mijuuden ja mallitarinan käsitteitä. 


2.1  Sairastaminen elämänkulun tutkimuskohteena 


Elämänkulku  on  käsitteenä  monisyinen  ja  tulkinnanvarainenkin.  Yksinkertaisimmillaan 
 elämänkulku voidaan hahmottaa elämänä ajassa, sarjana toisiaan seuraavia elämänjak-
 soja  (Kantola,  2009).  Sairastaminen  elämänkulun  katkoksena  on  1980-luvulta  alkaen 
 noussut keskeiseksi laadullisen terveystutkimuksen aiheeksi. Aihetta on usein tarkasteltu 
 esimerkiksi diskursiivisen tai narratiivisen lähestymistavan kautta (Korhonen, Komulainen 


& Okkonen, 2020; ks. myös Bury, 1982, 2001; Frank, 2013; Hydén 1997; Williams, 1984). 


On tutkittu esimerkiksi tapoja, joilla erilaisista sairauksista kärsivät ihmiset retrospektiivi-
 sesti tulkitsevat ja konstruoivat menneisyyttään ja nykyhetkeään luodakseen koherenssia 
 sairauden muuttamiin elämiinsä ja identiteetteihinsä. Vähemmän on tutkittu sitä, minkä-
 laisia merkityksiä ihmiset sairauteensa ja sen aiheuttamiin elämänkulun katkoksiin liittä-
 vät (ks. esim. Hänninen, 1999; Korhonen & Komulainen, 2019a, 2019b; Korhonen, Komu-
 lainen & Okkonen 2020). Tutkielmassamme pyrimme vastaamaan tähän kysymykseen.  


Elämänkulun  tutkimuksessa  katkoksen  ja  siirtymän  käsitteet  ovat  keskeisiä.  Katkokset 
 ovat odottamattomia tai odotettuja kokemuksia tai tapahtumia, jotka kyseenalaistavat ar-
 jen rutiineja (Bury, 1982; Zittoun ym., 2013). Sairastaminen voi katkoksena uhata elämän-
 tarinan jatkuvuuden ja merkityksellisyyden kokemusta sekä minäkuvaa (Hänninen, 1999; 


Zittoun ym., 2013). Zittounin ym. (2013) mukaan katkos voidaan kokea joko kielteisenä tai 
myönteisenä. Katkokseen  liittyvillä elämänmuutoksilla on  heidän  mukaansa usein  seu-
rannaisvaikutuksia, eikä paluu katkosta edeltävään lähtötilanteeseen ole aina mahdolli-
nen. Uusi tilanne vaatii uudenlaisia selviytymiskeinoja, ja katkokset voivat olla merkittäviä 
kehityksen paikkoja elämänkulussa (Sugarman, 2001; Zittoun ym., 2013). 



(12)Jos katkoksesta syntyy uutta merkityksellistämistä, katkos voi johtaa siirtymään eli muu-
 toksiin  ajattelussa,  tekemisessä,  oppimisessa,  arvoissa,  identiteetissä  tai  toimijuudessa 
 (Zittoun ym., 2013). Tällöin ihminen siirtyy henkisesti eteenpäin elämässään ja kirjoittaa 
 uudelleen elämäntarinaansa suhteessa entiseen, nykyiseen ja tulevaan (Korhonen & Ko-
 mulainen,  2017).  Zittounin  ym.  (2013)  mukaan  yksilö  opettelee  elämään  sairautensa 
 kanssa ja alkaa merkityksellistää kokemaansa kognitiivisesti ja affektiivisesti esimerkiksi 
 ottamalla siihen etäisyyttä, vertaamalla sitä aiemmin koettuun ja käsitteellistämällä sitä 
 uudelleen. Siirtymiä voi heidän mukaansa syntyä, kun sairastaja saa etäisyyttä kokemuk-
 siinsa ja pystyy näin tarkastelemaan muutosta. 


Tässä tutkielmassa toimijuutta tarkastellaan elämänkulun tutkimuksen näkökulmasta yk-
 silön tilanteisina ajattelun ja toiminnan mahdollisuuksina ja rajoituksina suhteessa erilai-
 siin sosiaalisiin järjestyksiin (Emirbayer & Mische, 1998; Ojala, Palmu & Saarinen, 2009). 


Toimijuus vaihtelee paikassa ja ajassa, ja siihen voivat vaikuttaa sosiaaliset taustatekijät 
kuten sukupuoli tai ikä (Emirbayer & Mische, 1998). Tässä tutkielmassa emme kuitenkaan 
keskity toimijuuden ajallisuuteen tai sosiaalisten erojen vaikutukseen vaan siihen, minkä-
laisena  kertojien  toimijuus näyttäytyy  heidän oman merkityksenantonsa  kautta.  Toimi-
juus  rakentuu  kertomuksissa  niistä  kuvastuvien  motiivien,  aikomusten  ja  tavoitteiden 
kautta herättäen kysymyksen yksilön vastuun ottamisesta teoistaan (McAdams, 2008; Ri-
coeur,  1984,  1991).  Vaikka  toimijuudesta  suhteessa  normatiivisiin  odotuksiin  neuvotel-
laan vahvistaen ja haastaen jatkuvasti jokapäiväisessä elämässä, erityisesti katkokset ja 
siirtymät  voivat  herättää  yksilön  pohtimaan  käsitystä  itsestään  toimijana  (Zittoun  ym., 
2013). Toimijuuden tunto eli käsitys omasta toimijuudesta ja toimintamahdollisuuksista 
on hyvinvoinnin ja elämänkulun kokemusten ymmärrettäväksi tekemisessä tärkeää (Gor-
don, 2005). Toimijuus ei kuitenkaan välttämättä edellytä aktiivisuutta vaan toimijuutta voi 
ilmentää myös normatiivisesti toimimalla (Jokinen, 2005), tekemättä jättämisellä, vetäyty-
mällä ja paikallaan pysymisellä (Honkasalo, 2008). Toimijuus voi olla myös ulkoisesti rajat-
tua esimerkiksi yhteiskunnallisten instituutioiden kautta (Evans, 2007). Individualistisissa 
länsimaisissa  yhteiskunnissa  ihmisten  toimijuuden  odotetaan  ilmenevän  elämänhallin-
tana, jolloin yksilö nähdään helposti oman onnensa seppänä myös terveydessä (Brown & 



(13)Baker, 2012; Korhonen & Komulainen, 2019b; Petersen & Lupton,1996). Yksilökeskeisyys 
 voi näin korostaa liikaakin yksilön vastuuta ja kapasiteettia. 


Sairastajan iällä ja sairauden laadulla voi olla merkitystä sairastamiseen liittyvässä merki-
 tyksenannossa. Elämänkulun taipaleella edettäessä erilaisten sairauksien määrä alkaa iän 
 karttuessa lisääntyä, erityisesti noin 45 vuoden iästä alkaen (Kantola, 2009; ks. myös Heik-
 kinen, 2000; Lahelma, 1998). Tämän tutkielman aineisto on kerätty keski-ikäisiltä tai keski-
 iän ylittäneiltä. Haastateltavien ikähaarukka on 30–70 vuotta painottuen 40–50-vuotiai-
 siin.  Monille  sairauksille  on  Kantolan  mukaan  (2009)  luonteenomaista  pitkä  ajallinen 
 kesto, jolloin sairauden vaikutukset näyttäytyvät useissa kohdin elämänkulkua. Pitkäaikai-
 nen sairaus voidaan määritellä vähintään kuusi kuukautta kestäväksi sairaudeksi tai toi-
 mintahäiriöksi, kun taas krooninen sairaus on luonteeltaan pysyvä (Kantola, 2009). 


Sairauden ajallinen ulottuvuus on omiaan vaikuttamaan siihen, minkälaiseksi katkokseksi 
sairastaminen koetaan ja onko katkosta mahdollisesti seuraava siirtymä seurauksineen 
pysyvä vai väliaikainen (Sugarman, 2001). Kun akuutit ja ohimenevät sairaudet saattavat 
virittää vain väliaikaista neuvottelua yksilön hauraudesta ja pärjäämisestä arjessa, kroo-
niset sairaudet muuttavat yleensä perustavanlaatuisesti arkea, kaventavat toimintamah-
dollisuuksia ja katkaisevat elämän aikaan ennen ja jälkeen sairautta (Hydén, 1997). Kroo-
nisten sairauksien kohdalla olennaista on se, miten sairauteen sopeudutaan ja miten sen 
kanssa  opitaan  tulemaan  toimeen  (Kantola,  2009).  Kokemuksellisesti  sairaus  jäsentyy 
suhteessa yksilön elämän laajempaan kontekstiin, ja esimerkiksi sairauden etenemisno-
peus vaikuttaa suhtautumiseen (Kantola, 2009; Radley, 2004). Sairastuminen on usein elä-
mänkulun käännekohta, jonka vaikutus säteilee kaikille elämänalueille,  kuten perhe- ja 
työelämään (Sugarman, 2001). Krooniset sairaudet voivat myös vaikuttaa ihmissuhteisiin 
kielteisesti (Bury, 2001). Sugarman (2001) kirjoittaa, että totutut roolit voivat radikaalistikin 
muuttua sairastamisessa. Muutokseen sopeutuminen ei hänen mukaansa usein ole jou-
hevaa ja lineaarista vaan pikemminkin ”kaksi askelta eteenpäin ja yksi taaksepäin” -tyyp-
pistä edestakaista liikehdintää. Bury (2001) esittää, että sairauteen voidaan suhtautua di-
kotomisemmin ja biomedikaalisemmin objektiivisten merkkien perusteella terve-sairas-



(14)akselilla  tai  subjektiivisemmin  ja  sosiaalisemmin  kokemuksen  perusteella  liukuvana  ja-
 nana, jonka toisessa päässä on terveys ja toisessa sairaus. Sairastamiskertomuksissa on 
 usein havaittavissa näiden päällekkäisyyttä. Tämä näkökulma on huomioitu tulkittaessa 
 haastatteluaineistossa rakentuvia mallitarinoita. 


2.2  Sairastaminen narratiivisen tutkimuksen kohteena 


Erityisesti elämänkulun katkoksissa aktivoituu narratiivinen moodi, kun muuttunut elä-
 mäntilanne on merkityksellistettävä uudelleen ja otettava haltuun (Bruner, 1990; Zittoun 
 ym., 2013). Narratiivinen ajattelu tapahtuu tietystä perspektiivistä, kokijan ja kertojan nä-
 kökulmasta käsin, kun taas vastakohtaiselle paradigmaattiselle ajattelulle on ominaista 
 pyrkimys kohti yleispäteviä lainalaisuuksia (Bruner, 1990). Tarinan muodossa tapahtumaa 
 voidaan jäsentää tilallisesti ja ajallisesti ja näin luoda siitä enemmän tai vähemmän kohe-
 rentti ja kokijalleen merkityksellinen kokonaisuus (Zittoun ym., 2013). Hallinnan tunne sai-
 rastamiskokemuksesta tarinan muuttumisen tai vaihtoehtoisten loppujen ymmärtämisen 
 kautta voi luoda myös pohjan narratiiviselle kuntoutumiselle, jolloin sairastaja saa takaisin 
 kokemustaan  elämäntarinan  jatkumisesta  ja  merkityksellisyydestä  (Hänninen,  1999). 


Useissa psykoterapiasuuntauksissa pidetäänkin siirtymiä keskeisenä ytimenä terapeutti-
 seen muutokseen (McLeod, 2011). 


Sairastamisen ja terveyden narratiivinen tutkimus on alkanut laajemmin jo 1980-luvulla 
(Bury, 1982; Hydén & Brockmeier, 2008; Zittoun ym., 2013) ja levisi 1990-luvulla kirjallisuu-
den, kielitieteen ja filosofian tutkimuksesta etenkin psykologiaan ja sosiaalitieteisiin (Hän-
ninen, 1999). Tieteellisen tutkimuksen lisäksi 2000-luvun alkupuolella sairastamiskerto-
mukset  laajenivat  omaksi  kokemusasiantuntijuutta  esille  tuovaksi  kirjallisuusgenreksi 
(Bahri, 2022). Ilmiötä on vauhdittanut sairaanhoidon muutospaine demokraattisemmaksi 
internetin kautta saatavan lääketieteellisen ja kokemustiedon avulla (Bury, 2001). Ilmiön 
tarkastelu on siis ajankohtaista tieteessä ja populaaristi. Sairastamisen narratiivisen tut-
kimuksen avulla pyritään tuottamaan lääketieteellisen tiedon lisäksi ymmärrystä sairas-
tamisen merkityksestä sairastajan kokemukseen ja elämäntilanteeseen (Bahri, 2022; Hän-
ninen, 1999; Kleinman, 1988), koska kulttuuriset kuvat terveydestä ja täydellisyydestä ra-
kentuvat perinteisesti dominoivan biomedikaalisen diskurssin kautta (Bury, 2001; Frank, 



(15)2013;  Hydén,  1997;  Hydén  &  Brockmeier,  2008).  Sairastamiskertomukset  tuovat  tähän 
 keskusteluun potilaan äänen ja kokemuksen (Hawkins, 1999; Hydén, 1997). Sairastamis-
 kokemuksen luonteen ja merkityksen lisäksi kertomusten tutkiminen voi paljastaa myös 
 laajemman joukon tärkeitä identiteetin, kokemuksen ja kulttuurin välisiin yhteyksiin liitty-
 viä kysymyksiä (Bury, 2001). 


Tarinan kertominen sairastamisesta on yleistä, koska sairaus häiritsee katkoksen lailla ar-
 jen järjestyneisyyttä (Bury, 1982, 2001; Howitt, 2013). Kun elämäntilanne muuttuu äkilli-
 sesti, aiemmin muovautunut henkilökohtainen elämää ohjaava tarina voi käydä kelpaa-
 mattomaksi ja tarvita uudelleenmuotoilua (Bahri, 2022; Bury, 1982, 2001; Hawkins, 1999; 


Hänninen, 1999; Murray, 2015). Keskeinen neuvottelun kohde sairastamiskertomuksissa 
 on, miten ihminen ”pysyy itsenään” sairastamisen mukanaan tuoman muutoksen keskellä 
 (Bamberg, 2011). Sairastamisen työstäminen kertomuksissa on myös toipumisessa tär-
 keää (Vuokila-Oikkonen ym., 2001). Sairastamiskertomukset tarjoavat tapoja ymmärtää 
 sairautta kulttuureissa ja kulttuurien välillä sekä poistaa sairastamiseen ja etenkin psyyk-
 kisiin sairauksiin kohdistuvaa stigmaa (Bahri, 2022; Hydén & Brockmeier, 2008). Sairasta-
 miskertomukset tuovat ”sivistyneisyyden verhon” takana olevia rajujakin, inhimillisiä ko-
 kemuksia esiin potilaan arkikielellä, hälventävät potilaan terveistä eristävää rajaa ja lisää-
 vät (mielen)terveyslukutaitoa (Bahri, 2022). 


Narratiivinen psykologia on yksi narratiivisen tutkimuskentän osa-alueista, jota käytetään 
 paljon  teoreettis-metodologisena  näkökulmana  terveyden  ja  sairauden  tutkimuksessa 
 (Howitt, 2013). Narratiivinen psykologia ei tarkoita yhtä tiettyä tutkimusmenetelmää vaan 
 periaatteita, joilla tutkija voi tehdä ymmärrettäväksi käsityksiä todellisuudesta ja psykolo-
 gisten ilmiöiden luonteesta (Howitt, 2013). Narratiivisen psykologian mukaan ihminen on 
 olemassa narratiivien eli kertomusten kautta (McAdams, 2008). Minuuden ja identiteetin 
 on  esitetty  rakentuvan  kertomuksissa  (mm.  Gergen  &  Gergen,  1983;  McAdams,  2008). 


Tämä tarkoittaa jatkuvaa ja tarkoituksellista uudelleentarkastelua siitä, miten ihmiset ha-
luavat  tulla  muiden  silmissä  nähdyiksi  (Bamberg,  2011).  Elämme  tarinallisessa  maail-
massa selittämällä ja tulkitsemalla omaa ja muiden toimintaa muuttuvien kertomusten 
avulla (McAdams, 2008; Howitt, 2013). Muutosta tapahtuu kahdella tavalla: narratiivien 



(16)kautta emme vain muokkaa maailmaa ja itseämme, vaan ne muovautuvat meille narratii-
 vin  kautta  (Murray,  2015).  Kertomuksia  voikin  ajatella  ihmisen  yrityksenä  kertoa  jotain 
 omasta todellisuudestaan (Crossley, 2000), minkä vuoksi narratiivinen tarkastelu sopii hy-
 vin tutkimuksiin, joissa yksilöt saavat vapaasti kertoa elämästään (Howitt, 2013). 


Narratiivisuutta  voidaan  ajatella  tutkielmassamme  monella  tasolla.  Laajasti  ajateltuna 
 narratiivisuus tarkoittaa konstruktionistista tutkimusotetta ja toisaalta käytännöllistä työ-
 välinettä  (Heikkinen,  2001).  Sosiaalisella  konstruktionismilla  tarkoitetaan  ajatusta,  että 
 kertomus rakentuu kielen kautta vuorovaikutuksessa ja eri konteksteissa  aina uniikiksi 
 (Gergen & Gergen, 1983; Howitt, 2013). Aineisto nähdään relativistisina otteina todellisuu-
 den eri versioista, joten sen perusteella ei oleteta ”totuutta” vaan pyritään ymmärtämään 
 maailman hahmottamisen tapojen takana olevia rakenteita, tilannesidonnaisuuksia ja so-
 siaalista vuorovaikutusta (Alasuutari, 2011; McLeod, 2011). Narratiivisessa tutkimuksessa 
 ei yleensä ole tiettyä ”opastettua” sapluunaa tehdä analyysia vaan se on sateenvarjokäsite 
 useille metodeille, joilla analysoidaan puhutun tai kirjoitetun kielen aineistoista tutkitta-
 vaa ilmiötä (Alasuutari, 2011; Howitt, 2013). Tässä tutkielmassa analyysimenetelmänä käy-
 tetään tyypittelevää analyysia, joka esitellään luvussa 4.2.  Narratiivista lähestymistapaa 
 on sovellettu myös konstruktionistiselle tutkimusotteelle tyypillisessä aineistonkeruuta-
 vassa, elämäkertahaastatteluissa (Hyvärinen ja Löyttyniemi 2006; Murray, 2015). 


Kertomuksesta  voidaan  käyttää  rinnakkaiskäsitteinä  tarinaa  ja  narratiivia  (Hänninen, 
1999). Valitsimme näistä kertomuksen, joka sopii mielestämme hyvin suomalaiseen suu-
hun ja välittää narratiivin käsitettä tuntemattomallekin lukijalle ajatuksen kertomuksen 
sosiaalisesta  luonteesta.  Vaativimmillaan  kertomukselta  edellytetään  tietynlaista  ajalli-
sesti loogista rakennetta, jolloin kuvausta tapahtumista koostaa juoni eli kertomuksella 
on alku, keskikohta ja loppu (Heikkinen, 2001; Sarbin, 1986). Hänninen (1999) taas mää-
rittelee  tarinan  juonelliseksi  kokonaisuudeksi  ja  kertomuksen  vielä  suuremmaksi  yksi-
köksi, joka voi sisältää useita tarinoita ja on siten tulkittavissa monella tavalla. Kertomuk-
sella voi olla eri teorioissa muitakin vaadittuja piirteitä. Sarbinin (1986) mukaan juonen 
lisäksi kertomuksessa keskeistä ovat kertojan ahdinko ja ratkaisuyritykset. Labov ja Wa-
letsky  esittävät  mallissaan, että täydellisen  kertomuksen  tulisi olla typistettävissä  tietyt 



(17)vaiheet sisältäväksi toimintakertomukseksi (Labov, 2006; Labov & Waletzky, 1967). Kuiten-
 kin heidän mukaansa ainoa todella välttämätön kertomuksen osa on komplikaatio eli ku-
 vaus mutkistavasta tapahtumasta. Howitt (2013) tiivistää, että kertomus sisältää joitakin 
 tapahtumia ja useita hahmoja ja siinä esiintyy jokin ajallinen muutos. 


Kertomuksen käsitteen reunaehdoista käydään kuitenkin vilkasta debattia, sillä kertomi-
 sen  tavat  ja  rakenteet  voivat  vaihdella  eri  kulttuureissa  ja  konteksteissa  paljonkin 
 (McLeod, 2011). Tiukat juonta koskevat vaatimukset voivat olla sairastamiskertomusten 
 tutkimuksessa rajoittavia, sillä sairastamiskertomukset jäävät usein kesken (Good, 1994; 


Hydén,  1997).  Väljemmin  määriteltynä  kertomukseksi  voidaankin  käsittää  kaikki  evalu-
 oivasti kerrotut aineistot (Heikkinen 2001), joiden analysoinnissa on käytettävä tulkintaa 
 (Howitt,  2013).  Näin  myös  tässä  tutkielmassa  ymmärretään  kertomuksen  reunaehdot. 


Kertomukseksi katsotaan sellainen reflektoiva neuvottelu, jossa haastateltavat tuottavat 
 sairastamiskokemukseen liittyvää sisäistä pohdintaa tai sairastamiseen yksilön ulkopuo-
 lelta kohdistuvia normatiivisia odotuksia. Juonelta ei edellytetä ajallista loogisuutta, muu-
 tosta tai sitä, että kertomus saisi välttämättä loppuratkaisun. 


Kertomukset  ovat  luonnostaan  kietoutuneita  moraalin  tulkintaan  (Howitt,  2013;  McA-
dams, 2008). Kun aineistosta löytyy vihje normien olemassaolosta, on törmätty ristiriitaan 
normin ja toisin toimimisen mahdollisuuden kanssa, jolloin omaa toimintaa on moraali-
sesti legitimoitava normiin nähden (Alasuutari, 2011). Sosiologi Anthony Giddensin (1984) 
mukaan normit ovat tulkintakehyksiä eli sosiaalisia yhteiskunnan rakenteita. Normit ovat 
Giddensin mukaan siinä mielessä kaksisuuntaisia, että ne vaikuttavat yksilöön ja yksilö 
niihin (ks. myös Hänninen, 1999). Hän huomauttaa, että ne eivät kuitenkaan determinis-
tisesti määritä yksilön käyttäytymistä, vaan kukin tuottaa, uusintaa ja uudelleenkirjoittaa 
niitä. Kertomuksissa voidaankin selittää, puolustaa, ottaa kantaa, kritisoida, tehdä asioita 
ymmärrettäviksi sekä asemoida itseä ja muita suhteessa kulttuurisiin odotuksiin (Howitt, 
2013; Hänninen, 1999). Tämä tapahtuu nivomalla yhteen omia kokemuksia sekä yhteis-
kunnan ja yhteisön tarpeita, tavoitteita, asenteita ja toiveita (Hänninen, 1999). 



(18)Tässä tutkielmassa kertomusta lähestytään tilanteisena merkityksenantona. Suurten ker-
 tomusten yhtä elämäntarinaa tarkastelevan lähestymisen (McAdams, 2006) sijaan tutki-
 taan lukuisia pienempiä elämään kuuluvia kertomuksia (ks. mm. Hänninen, 1999). Tutkiel-
 man  analyysiyksikkönä  ovat  pienemmät  kertomukset,  joista  rakentuvia  sairastamiseen 
 liittyviä merkityksenannon tapoja analysoimme. Koska olemme halunneet tarkastella ker-
 tomuksia perinteisen tyypittelyn lisäksi tilanteisen kerronnan näkökulmasta, käytämme 
 analyyttisenä linssinä myös vuorovaikutteisuuteen liittyvää luentaa. Kyse ei ole aktuaali-
 sen vuorovaikutuksen tutkimuksesta vaan siitä, miten haastateltavat konstruoivat ja esit-
 tävät elämänsä tapahtumia (Bamberg, 2011; De Fina & Georgakopoulou, 2008). Analyy-
 sissa on joitakin piirteitä pienten kertomusten lähestymistavasta, kuten ajallisuuden tul-
 kintaa, keskeisten hahmojen asemointia toisiinsa sekä tilanteisen kerronnan tarkastelua 
 neuvotteluna (Bamberg, 1997). Teemme esimerkiksi tulkintoja siitä, mitä ja miten kertojat 
 oikeuttava kertoessaan sairastamisesta. Analyysissamme korostuu, miten kertoja asemoi 
 itsensä  kulttuurisiin  mallitarinoihin nähden  (Bamberg, 1997).  Tutkimuksen  kohteena ei 
 siis ole haastateltava itse vaan kertomukset kuvastavat, miten kertojat tekevät sairasta-
 mistaan ymmärrettäväksi, mitä he pitävät merkityksellisenä (Howitt, 2013; McLeod, 2011) 
 ja millaisia kulttuurissamme vallitsevia käsityksiä sairastamiseen liittyy (McAdams, 2008). 


Merkityksenannon ymmärrämme dialogisena prosessina, jossa yksilö käy keskustelua so-
 siaalisen ja kulttuurisen kanssa (De Fina & Georgakopoulou, 2008; Zittoun ym., 2013). 


Hänninen (1999) kuvaa tätä kertomuksissa rakentuvaa mielen sisäistä merkitysten tulkin-
taprosessia. Hänen mukaansa yksilö jäsentää elämäänsä ja henkilökohtaista tarinavaran-
toaan kulttuurin sosiaaliseen tarinavarannon eli mallitarinoiden kautta ja ohjaa niiden si-
säistymisen avulla moraalisesti toimintaansa, mikä taas vaikuttaa seuraavien tarinoiden 
muodostumiseen. Sosiokulttuurinen konteksti vaikuttaa myös siihen, minkälaiset tarinat 
ovat kulloinkin mahdollisia (Zittoun ym., 2013). Hännisen (1999) mukaan sosiaalinen tari-
navaranto opitaan vuorovaikutuksessa muihin ihmisiin ja kulttuurisiin tuotteisiin kuten 
kirjoihin tai tiedotusvälineisiin, kun taas henkilökohtaiseen tarinavarantoon vaikuttavat li-
säksi oman henkilöhistorian tarinalliset tulkinnat. Pienten kertomusten tuottaminen voi-
daan siis nähdä sosiaalisena tekona, joka sekä ammentaa sosiaalisesta tarinavarannosta 
että muodostaa sitä. 



(19)Koska sairastamisesta aiheutuva elämänkulun katkos voi luoda vaikeita tunteita herättä-
 vän narratiivisen tyhjiön, se voi nostaa tiedostamattomiakin käsityksiä tietoiseen pohdin-
 taan ja uudelleen arvioinnin kohteeksi (Bruner, 1990; Hänninen, 1999). Kulttuuriset malli-
 tarinat voivat tällöin toimia ensiapuna sairastamiskokemuksen hyväksymiseksi ja elämän 
 ymmärrettäväksi tekemiseksi (Hänninen, 1999). Sairastamiskertomuksen pallottelu mui-
 den ihmisten tarinoiden kanssa luo myös sosiaalista yhteyttä ja asemoi näin sairastajaa 
 osaksi yhteisöä ja kulttuuria (Hänninen, 1999). Tätä yhteyttä voidaan luoda perinteisem-
 missä kohtaamisissa ja nykyisin myös sosiaalisessa mediassa (Bahri, 2022; Mäkelä, 2021). 


Vaikka sairastamisestaan kertovat julkisuuden henkilöt saattavat Bahrin (2022) mukaan 
 menettää hohtoaan, tavalliset ihmiset saattavat näyttää merkittäviltä tehdessään samoin. 


Narratiivisen tyhjiön täyttämisessä mielikuvituksellakin on roolinsa. Sairastajat eivät Zit-
 tounin ym. (2013) mukaan etene siirtymissään suoraviivaisesti vaan reflektoivat etenkin 
 pysäyttävissä katkoksissa jossitellen mahdollisia vaihtoehtoja tapahtumille (as-if-ajattelu). 


Ajattelu voi heidän mukaansa orientoitua tulevaisuuteen eli mitä voisi olla, menneisyy-
 teen eli mitä oli tai olisi voinut olla tai vaihtoehtoisiin nykyhetkiin eli tilanteisiin, joissa asiat 
 olisivat toisin. Filosofi Hans Vaihinger (1911/2001) puhuukin tästä kokemuksellisesta as-
 if-alueesta käsitteellä käyttökelpoiset fiktiot (useful fictions). Sen lisäksi inhimilliseen ko-
 kemiseen kuuluu as-is-maailma, joka edustaa reaalitodellisuutta (Zittoun ym., 2013). Mie-
 likuvittelu on Zittounin ym. (2013) mukaan yhteydessä muistamiseen, jolloin etenkin emo-
 tionaalisesti merkittävät tapahtumat muodostuvat kiinnepisteiksi ja resursseiksi nykyhet-
 kessä ja tulevaisuudessa suunnistamiseen. 


Henkilökohtaisten kertomusten suhdetta mallitarinoihin voidaan tutkia narratiivisin kei-
noin  tarkastelemalla,  millaisia  kulttuurisia  elementtejä  kertomuksissa  rakentuu  ja  mil-
laista pohdintaa kertojat käyvät suhteessa kulttuurisiin odotuksiin (Alasuutari, 2011). Ker-
tomuksista konstruoidut yhteneviä piirteitä sisältävät tarinakulut voidaan tiivistää perus-
tarinoiksi, tarinatyypeiksi (Hänninen, 1999). Tarinatyypit ovat tulkittavissa itsessään kult-
tuurisiksi mallitarinoiksi (Alasuutari, 2011; Frank, 2013), kuten tässä tutkielmassa on tehty, 
vaikkakin mallitarinat tulevat näkyviin myös tarinatyypeille luonteenomaisten piirteiden 
ulkopuolisena  pohdintana.  Brunerin  (1990)  mukaan  normeja  voi  ymmärtää  tutkimalla 



(20)poikkeavuutta. Koska mallitarinat voivat sisältää leimaavia ja stereotyyppisiä piirteitä sekä 
 moraalisia odotuksia, oikeuksia ja velvollisuuksia, ihmiset vastustavat niitä ja niihin liitty-
 vää  häpeää,  syyllisyyttä  ja  stigmaa  (Goffman,  1964;  Hänninen,  1999).  Mallitarinoilla  on 
 merkitystä jatkuvassa, moraalisessa sosiaalisen legitiimiyden neuvottelussa. 


2.3  Sairastamiskertomusten tyypittelystä 


Sairastajien tapoja hyödyntää mallitarinoita on tarkasteltu tyypittelemällä sairastamisker-
 tomuksia. Tässä tutkielmassa hyödynnetään Arthur W. Frankin (2013) tyypittelyä, sillä sen 
 keskeisiä elementtejä ovat käsillä olevan aineiston analyysiin soveltuvat tarinan juoni ja 
 kertojan toimijuus. Frank (2013) ehdottaa alun perin vuonna 1995 ilmestyneessä klassik-
 koteoksessaan The Wounded Storyteller kolmea sairastamisen tyyppikertomusta: toipu-
 mis-, kaaos-, ja etsintänarratiivia. Frankin mukaan tarinatyypit eivät ole toisiaan poissul-
 kevia,  vaan  jokainen  yksilöllinen  sairastamiskertomus  ammentaa  aineksia  kaikista  kol-
 mesta ydinnarratiivista. Tietyssä sairastamisen vaiheessa jokin tarinatyyppi voi olla domi-
 noiva, mutta esimerkiksi sairauden edetessä tarvitaankin jo toisenlaista narratiivia. 


Toipumisnarratiivi (restitution narrative, suomennettu myös ennalleenpalautumis- ja pa-
 rantumisnarratiiviksi) kuvaa Frankin (2013) mukaan sairastamista ohimenevänä häiriöti-
 lana. Kun sairaus on poistunut tai remissiossa, sairastuneen oletetaan palaavan normaa-
 lin toiminnan tasolle. Tämä onkin Frankin mukaan kulttuurisesti suotavimpana pidetty ta-
 rinatyyppi. Tarinatyypissä sairastaminen ei muuta sairastavan identiteettiä. Tarinan juo-
 nelle on ominaista, että joku sairastuu, saa hoitoa sairauteen ja jonkinlainen versio ter-
 veydestä palautuu. Tarinoiden pääosassa ovat usein terveydenhuollon ammattihenkilöt, 
 jotka tekevät työtä tämän parantumisen tavoitteen saavuttamiseksi. Sairastava yksilö on 
 tyypillisesti passiivisempi hahmo, potilas, joka antaa vastuun toiselle. Toipumisnarratiivi 
 on tyypillinen tarinankertojille, jotka ovat vasta hiljattain sairastuneet sekä niille, joiden 
 kohdalla kyseessä ei ole krooninen sairaus. 


Toipumisnarratiivin vastakohta on Frankin (2013) mallissa kaaosnarratiivi (chaos narra-
tive), jossa elämänkulku on sairastumisen seurauksena radikaalisti häiriintynyt ja muut-
tunut. Sairastuneen minuus  on  ikään  kuin hukkunut  sairauteen.  Sairauden oireet ovat 



(21)vaikeita tai peruuttamattomia ja tulevaisuus on ennakoimaton. Kaaostarinoissa ei ole sel-
 keää juonirakennetta, sillä päähenkilö on usein jumissa toisiinsa kytkeytyvien, useilla elä-
 mänalueilla ilmenevien vastoinkäymisten ja ongelmien sarjassa – esimerkiksi parantuma-
 ton sairaus kytkeytyy talous- ja perheongelmiin. Kaaosnarratiivi on eräänlainen staattinen 
 antinarratiivi, sillä siinä yksi asia ei johda toiseen, vaan tarinan kaari ja sitä kautta myös 
 merkityksenanto on tavallaan pysähtynyt. Kaaoksen keskellä on vaikeaa tai mahdotonta 
 rakentaa jäsentynyttä kertomusta.  


Jos kaaosnarratiivi on paikalleen pysähtynyt, etsintänarratiivi (quest narrative, suomen-
 nettu myös sankarillisen matkan narratiiviksi) puolestaan sisältää Frankin (2013) mukaan 
 liikettä. Sairastunut tarinallistaa itsensä aktiiviseksi toimijaksi, joka löytää jonkinlaista mer-
 kitystä sairaudestaan. Vaikka sairaus itsessään tulkitaan kielteiseksi asiaksi, päähenkilöt 
 löytävät väyliä luovia sairautensa kanssa. Sairastaminen aloittaa matkan kohti uusia ko-
 kemuksia ja uutta identiteettiä. Oman muodonmuutoksensa todistajina etsintänarratiivin 
 kertojat uskovat oppineensa jotakin arvokasta, jota he voivat myös välittää muille, erityi-
 sesti muille samasta sairaudesta kärsiville. He kohtaavat sairauteen liittyvän kärsimyksen 
 pystypäin,  hyväksyvät  sairauden  ja  valjastavat  sen  käyttövoimaksi,  kuten  potilasjärjes-
 tössä toimimiseen tai suurten ammatillisten elämänmuutosten tekemiseen. Myös Anne 
 Hawkins (1999) on käsitellessään sairauden metaforia havainnut Frankin etsintänarratii-
 via lähellä olevan uudestisyntymän myytin. Molemmat käsittävät sairauden kautta tapah-
 tuvan minuuden transformaation keskeiseksi tapahtumaksi ”uudestisyntymälle”; potilas, 
 joka on kärsinyt vakavasta elämän kriisistä pääsee sen yli ja syntyy uutena ihmisenä. Haw-
 kinsin mukaan tällainen juonirakenne ammentaa ja uusintaa traditionaalisia uskonnollisia 
 kääntymyskertomuksia tarinankerronnan resursseina. 


Frank (2013) on valmis hyväksymään myös muita kuin mallissaan esiintyviä tarinatyyp-
pejä.  Hän mainitsee eräänä mahdollisuutena tarinatyypin, jota voisi kutsua sairautta nor-
malisoivaksi narratiiviksi (illness-as-normality narrative). Sen juonessa keskeistä on sai-
rauden vaikutusten minimoiminen. Elämää eletään sairauden ympärillä mukautuen sii-
hen tarpeen mukaan mutta jättäen sen huomiotta niin paljon kuin mahdollista – usein 



(22)jopa  väitetään  elettävän  "normaalia"  elämää  sairaudesta  huolimatta.  Tässä  kertomuk-
 sessa sankarillisuus ilmenee haluna elää mahdollisimman täyttä elämää sairaudesta huo-
 limatta. Merkitystä ei etsitä itse sairaudesta, kuten etsintänarratiivissa, vaan elämästä sai-
 rauden ympärillä. Sairaudet, joihin liittyy pitkäaikainen heikkeneminen, näyttävät hyödyn-
 tävän tätä tarinatyyppiä. 


Frankin teoriaa on myös kritisoitu. Mike Bury (2001) esittää Frankin teorian liian positiivi-
 sena. Hänen mukaansa kertomukset sairaudesta ovat todellisuudessa monimutkaisem-
 pia ja ristiriitaisempia kuin Frank väittää. Frank (2022) toteaa tämän itsekin viittaamalla 
 huoleensa siitä, että sairastajan kertomusta ei tulisi arjessa redusoida tarinatyypiksi vaan 
 keskittyä  hänen  kokemukseensa.  Bury  (2001)  myös  kritisoi,  että  menestysorientoitu-
 neessa yhteiskunnassa sairastamisen esittäminen muuna kuin merkityksellisenä ja onnis-
 tuneena käänteenä saattaa olla tabu. Buryn mukaan Frankin teoria kuvaa sairastajan nou-
 sua kärsimyksestä kehitysoptimismiin, mitä voidaan pitää kaikuna uskonnollisesta ajatte-
 lusta. Frank (2013) itsekin toteaa etenkin etsintänarratiivin riskin sairastamisen romanti-
 sointiin. Bury (2001) esittää vastaehdotuksensa tarinatyyppien jaottelulle. Hänen mallis-
 saan  tyyppejä  ei  lähestytä  tarinan  juonen  vaan  sisällön  kautta.  Lars-Christer  Hydénin 
 (1997) mukaan Frankin teorian ongelmana taas on tarinatyyppien liiallinen rajaaminen ja 
 metanarratiivisuus  eli  sisäänrakennettu  oletus  etenemisestä  kaaoksesta  etsintään. 


Hydénin mielestä tärkeämpää on se, miten sairaudesta kerrotaan. Hänen mallissaan tyyp-
 pejä ei lähestytä tarinan juonen kautta vaan niiden tapojen mukaan, joilla kertoja, sairaus 
 ja kertomus voivat olla yhteydessä toisiinsa. Frankia kohtaan esitetty kritiikki havainnollis-
 taa osaa siitä monipuolisesta keskustelusta, jota tarinatyyppien teoretisoinnista käydään. 


2.4  Hyvä työntekijyys, potiluus ja kansalaisuus 


Vaikka sairastamisen moraalista luonnetta on tutkittu vähän (Korhonen & Komulainen, 
2019b), aiempi tutkimustieto osoittaa, että sairastaminen ja sairausloma tuovat näkyväksi 
hyvään  työntekijyyteen,  potiluuteen  ja  kansalaisuuteen  liittyviä  mallitarinoita.  Tulokset 
viittaavat siihen, että ollakseen kunnioitettava työntekijä, uskottava potilas ja vastuullinen 
kansalainen  sairastajan  on  käyttäydyttävä  tietyllä  tavalla.  Nämä  mallitarinat  näyttävät 



(23)myös  kietoutuvan  yhteen.  Yhteiskunnallisesti  sairastaminen  herättää  monenlaista  mo-
 raalista huolipuhetta. Sairauslomaa lähestytään usein työn tuottavuuden ja talouden nä-
 kökulmasta (Kankaanpää, 2014). Nykyisin huolipuhe kohdistuu etenkin mielenterveyson-
 gelmiin (Suomen Mielenterveys ry, 2022; Työterveyslaitos; Wahlbeck ym., 2017). 


Hyvän  potilaan  mallitarinaa  voidaan  tarkastella  terveyskansalaisuuden  näkökulmasta. 


Terveyskansalaisuuden  käsite  juontaa  juurensa  Michel Foucault’n  hallinnan  teoriasta 
 (1988; 1991; ks. myös Helén & Jauho, 2003; Petersen & Lupton, 1996). Teorian mukaan 
 moderneissa yhteiskunnissa hallinta ei enää perustu pakkoon tai väkivaltaisen rangais-
 tuksen uhkaan, vaan se on hienovaraisempaa, pikemminkin ohjaavaa ja suostuttelevaa. 


Valta tuottaa yksilöitä, jotka ovat sisäistäneet kontrollin osaksi itseään ja omaa toimin-
 taansa (Helén & Jauho, 2003). Terveyskansalaisuuteen liittyy erilaisia oikeuksia, velvolli-
 suuksia ja ihanteita (Harjula, 2015). Individualistisia arvoja korostavassa nyky-yhteiskun-
 nassa  terveys  nähdään  päämääränä,  jonka  saavuttamisen  vastuu  on  yksilöllä  itsellään 
 (Brown & Baker, 2012; Helén & Jauho, 2003; Petersen & Lupton,1996). Terveyttä koske-
 vassa  puheessa  yksilö  valintoineen  ja  vastuineen  asettuu  keskiöön,  vaikka  tosiasiassa 
 myös  monenlaiset  yhteisöön  ja  ympäristöön  liittyvät  tekijät  vaikuttavat  yksilön  vointiin 
 (Korhonen & Komulainen, 2019a; Korhonen & Rikala, 2020).  


Hyvän terveyskansalaisen odotetaan olevan identiteetiltään vastuullinen, kyvykäs ja aktii-
vinen (Harjula, 2015; Lindholm, 2021). Hyvän terveyskansalaisuuden vaatimukseen sisäl-
tyvät oikeudet, velvollisuudet ja ihanteet ovat Lindholmin (2021) mukaan usein keskenään 
ristiriitaisia, eikä niitä ole aina mahdollista saavuttaa. Hän jatkaa, että yksilön vastuuta ko-
rostavat kulttuuriset mallitarinat voivat pahimmillaan olla jopa alistavia ja vaikuttaa kiel-
teisesti. Työkeskeisessä yhteiskunnassamme ihanteellisella potilaalla on myös sairauslo-
malla velvoite aktiivisuuteen ja tuottavuuteen, mikä ilmenee ”työmäisenä” terveyden hal-
lintana (Brown & Baker, 2012; Korhonen & Komulainen, 2019b). Hyvän potiluuden vaade 
on omiaan virittämään sairastuneissa neuvottelua. Vaakakupissa voivat olla esimerkiksi 
potilaan stigmatisoivan leiman vastustaminen ja toisaalta itsensä esittäminen mahdolli-



(24)simman sairaana moraalisesti legitiimin työstä poissaolijan statuksen saamiseksi (Garth-
 waite ym., 2015; Korhonen, Komulainen & Okkonen, 2020). Pelkkä sairauden olemassaolo 
 ei näytä riittävän hyvän potilaan statukseen. 


Hyvän potilaan mallitarinaan liittyy myös pohdiskelu potilaan ja lääkärin suhteesta. Perin-
 teisesti valta-asetelmalle rakentuneen potilasta objektivoivan biomedikaalisen kohtaami-
 sen mallista ollaan siirtymässä potilaskeskeisempään, yhteistyöpainotteisempaan ja ho-
 listisempaan  suuntaan  (Bahri,  2022;  Bury,  2001;  Engeström,  2013).  Ideaalitapauksessa 
 lääkäri ja potilas hakevat yhteistyössä tasaveroisina ratkaisuja potilaan tilanteeseen (Kan-
 tola, 2009; Peräkylä, Eskola & Sorjonen, 2001). Kokemusasiantuntijuuden kerronnallinen 
 nousu vauhdittaa muutosta kohti demokraattisempaa suhdetta (Bahri, 2022). 


Sairastamisella  on  hyvään  kansalaisuuteen  liittyvä  yhteiskunnallinen  ulottuvuus  myös 
 työn kautta. Työtä kuvataan hyvien kansalaisten yhdessä kantamana kuormana (Frayne, 
 2015; Lindman, 2015). Työssä käymättömille taas on perinteisesti ollut tarjolla joko lais-
 kan, työtä vieroksuvan ja yhteiskunnan tukia hyväksikäyttävän rikollisen tai olosuhteiden 
 uhrin  mallitarina  (Hänninen,  1991).  Sairastaminen  ja  sosiaalietuuksien  saanti  voivatkin 
 luoda sairastuneelle kaksinkertaisen stigman (Garthwaite ym., 2015). Politiikassa moraa-
 linen huoli sairastamisesta liittyy pelkoon yhteiskuntamme huoltosuhteen ja kilpailukyvyn 
 heikkenemisestä (Haatainen, 2022; Valtioneuvosto).  Talous- ja sosiaalipolitiikkamme on 
 esitetty muuttuneen hyvinvointikeskeisestä työkeskeiseen, jolloin työ määrittelee yksilön 
 identiteettiä ja kansalaisuutta entistä enemmän (Julkunen, 2017). 


Suomalaiset  liittävät  hyvän  työntekijyyden  etenkin  vastuullisuuteen,  velvollisuuteen  ja 
kunniallisuuteen (Rintamäki, 2016). Vastaavasti työstä poissaolo voidaan tulkita sosiaali-
sesti stigmatisoivana (Frayne, 2015; Hänninen, 1991). Sairausloma asettaa potilaan ”työt-
tömän” asemaan, mikä on vastoin työkeskeisen yhteiskunnan ihanteita ja aiheuttaa poti-
laalle moraalista selitystaakkaa (Howitt, 2013; Hänninen, 1999; Korhonen & Komulainen, 
2019b). Sairastaja voikin kokea itsensä häpeälliseksi epäonnistujaksi ja taakaksi (Eriksson 
ym., 2008) sekä työelämässä altavastaajaksi (Korhonen & Rikala, 2020). Erityisesti näky-



(25)mättömiä ja ei-legitimoituja sairauksia sairastavat joutuvat kamppailemaan oikeuttaak-
 seen sairastamisensa ja säilyttääkseen moraalisen statuksensa (Eriksson ym., 2008; Fitz-
 gerald ja Paterson, 1995; Korhonen ja Komulainen, 2019b; Okkonen, Korhonen & Komu-
 lainen, 2019; Korhonen & Rikala, 2020).  


Sairastajat joutuvat siis käsittelemään kokemuksiaan suhteessa hyvää potiluutta, työnte-
 kijyyttä ja kansalaisuutta koskeviin mallitarinoihin sekä niiden ylläpitämiin sosiaalisiin ja 
 moraalisiin odotuksiin. Mallitarinoita läpäisee kulttuurinen odotus toipumisesta. Esimer-
 kiksi lääkärit ja psykologit tähtäävät potilaiden parantamiseen ja kärsimyksen lievittämi-
 seen, mitä voi sinänsä pitää ihmisiä auttavana tavoitteena. Mieleterveyspalveluiden jär-
 jestämisessä toipumisorientaatio on jopa nimetty keskeiseksi toiminnan ja ajattelun viite-
 kehykseksi, jossa painotetaan voimavaroja, osallisuutta, toivoa, merkityksellisyyttä ja po-
 sitiivista mielenterveyttä (Nordling, 2018). Kulttuurisesti toipumisen odotukseen voi liittyä 
 kuitenkin normatiivista odotusta ja kääntöpuolia. Somaattisen sairauden toipumisorien-
 toituneessa hoidossa ei välttämättä riittävästi vastata potilaiden psykososiaalisiin tarpei-
 siin (Adler, 2008). Kun lääkärin kohtaamiseen annetaan lähtökohtaisesti rajallinen aika, 
 Mäkelän  (2021) mukaan  potilaasta  voi  tuntua  kuin  hän  kulkisi  tehokkuustavoitteisessa 


”putkessa”,  jossa  ihmisen  kohtaaminen  puuttuu.  Hänen  mukaansa  pohjoismaisen  tari-
navarannon tyypillinen sairastamiskertomus on inspiroiva sankaritarina, jossa toipunut 
kokee elämänmuutoksen ja aloittaa jopa oman sairastamiskertomuksensa varaan raken-
tuvan liiketoiminnan. Toipumisorientaation ihannointi on siis syvällä kulttuurissa ja raken-
teissa. 



(26)
3  TUTKIMUSKYSYMYKSET 


Tässä tutkielmassa tarkastellaan, miten sairastamista merkityksellistetään yhteiskunnan 
 kulttuurisiin käsityksiin nähden. Tutkimuskysymykset alakysymyksineen ovat: 


1.  Minkälaisia sairastamisen tarinatyyppejä aikuisten elämäkertahaastatteluissa ra-
 kentuu? 


a.  Näyttäytyykö  sairastaminen  elämänkulun  katkoksena?  Jos,  niin  minkälai-
 sena? 


b.  Tulkitaanko katkoksen johtaneen siirtymiin? Jos, niin mikä siirtymille on lei-
 mallista?  


c.  Minkälaisena kertojien toimijuus näyttäytyy eri tarinatyypeissä? 


2.  Minkälaisia hyvää sairastamista koskevia mallitarinoita kertomukset tekevät näky-
väksi?  
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4  AINEISTO JA MENETELMÄT 


4.1  Aineisto 


Tutkimuksen aineistona on 113 puolistrukturoitua haastattelua, jotka psykologian mais-
 teriopiskelijat tekivät vuosina 2019–2021 Itä-Suomen yliopiston elämänkulun tutkimuk-
 sen kurssilla. Haastattelut ovat äänitetyltä kestoltaan 1–5 tuntia ja litteroituina 34–103 si-
 vun  pituisia.  Lopulliseksi  aineistoksi  valittiin  luvussa  4.2  kuvatun  prosessin  mukaan  25 
 haastattelua, joiden sanasta sanaan litteroitu yhteenlaskettu sivumäärä on 1525 sivua. 


Haastattelurunko (liite 1) on koulutus- ja työelämään keskittyvä, joten sairastamista kos-
 kevan kerronnan laajuus ja yksityiskohtaisuus vaihtelevat. Haastattelut sisältävät mennei-
 syyttä, nykyhetkeä ja tulevaisuutta koskevaa kerrontaa sairastamisesta. Osassa haastat-
 teluita mainitaan selkeästi sairauden nimi. Toisissa taas viitataan sairauteen yleisemmällä 
 tasolla  esimerkiksi  hengitystiesairautena.  Kaikista  haastatteluista  ei  selviä  alkuperäistä 
 sairautta vaan puhutaan sairauden seurauksista, kuten elinsiirrosta. Olemme määritel-
 leet myös tällaiset sairauksiksi, koska elinsiirto on kertojalle sairauden kokemuksellinen 
 ilmentymä. Samoin kertojan kokemuksellisuuden perusteella kehitykselliset neuropsyki-
 atriset oirekuvat kuten ADHD on luokiteltu tässä yhteydessä sairaudeksi. Sairaudeksi lue-
 taan vain diagnosoidut sairaudet, jolloin pelkkä sairausepäilystä tai oireilusta kertominen 
 ei yksin ole riittänyt aineistoon valikoitumisen kriteeriksi.  


Narratiivisessa tutkimuksessa kertojan taustatiedoilla (taulukko 1) ajatellaan olevan mer-
 kitystä  kertomusten  suhteuttamisessa  kontekstiin  ja  itse  kertojiin,  jotka  kutovat  kerto-
 muksen juonen (Heikkinen, 2001). Haastateltavat ovat eri puolilla Suomea asuvia aikuisia. 


Pseudonyymin perusteella oletimme 22 naisiksi ja kolme miehiksi. Osa haastateltavista 
identifioi itse sukupuolensa puheessaan. Joissakin haastatteluissa haastateltavan ikä ker-
rotaan anonymisoidusti ikähaarukkana. Toisissa päättelimme iän haastattelusta esimer-
kiksi viittauksista täysi-ikäistymiseen tai eläkeikään. Lähtökohtaisesti aineisto on kerätty 
keski-ikäisiltä tai keski-iän ylittäneiltä. Haastateltavien ikähaarukka on 30–70 vuotta pai-
nottuen 40–50-vuotiaisiin. Taulukkoon on kirjattu, mitä analyysissa tunnistettua tarina-



(28)tyyppiä haastattelun on tulkittu pääasiassa ilmentävän. Sulkeisiin on merkitty, jos haas-
 tattelussa on piirteitä muistakin tarinatyypeistä. Haastateltavien sairauksia ja niiden so-
 maattista, psyykkistä tai psykosomaattista luonnetta on kuvattu niin tarkasti kuin se on 
 haastattelujen perusteella mahdollista. Kun haastatellulla on useita sairauksia, neuvotte-
 lun kannalta merkityksellisin sairaus on lihavoitu silloin kun se ilmenee aineistosta. Tau-
 lukkoon  on  kirjattu  myös  sairauden  psyykkinen,  somaattinen  tai  psykosomaattinen 
 luonne sekä kuinka kauan sairaus on ollut aktiivisena tai remissiossa. Aktiiviseksi luokitel-
 tiin sairaudet, joiden oireet kertomuksen perusteella  vaikuttavat haastattelun ajankoh-
 tana  haastateltavan  toimintakykyyn,  eivät  ole  hoitotasapainossa  tai  etenevät  hoidosta 
 huolimatta.  Remissiossa  olevaksi  luokiteltiin  sairaudet,  jotka  kertomuksen  perusteella 
 ovat hoitotasapainossa ja joiden oireet ovat merkittävästi tai kokonaan poistuneet. Aktii-
 visen ja remission rajamailla oleviksi luokiteltiin sairaudet, joissa haastateltava kuvaa ole-
 vansa remission kynnyksellä. 


Taulukko 1. Haastateltavien perustiedot.   


Pseudo-
 nyymi 


Ikä  Sairaus, jota  
 tärkein  
 neuvottelu 
 koskee 


Sairauden 
 tyyppi 


Sairauden 
 tila ja kesto 


Haas-
 tat-
 telu- 
 vuosi 


Tarina-
 tyyppi 


Anna  40–50  Työuupumus,  
 neurologisia  
 oireita, (jalan 
 murtuma)  


Psyykki-
 nen,  
 somaatti-
 nen 


Remissiossa 
 alle 1 v. 


2020  Uudesti- 
 syntymä 


Arja  60+  Aivovamma, 
 syöpä 


Somaatti-
 nen 


Aktiivinen 
 alle 5 v. 


2019  Kaaos  
(sairauden 
hyväksyn-
tä) (kieltä-
minen) 



(29)Eeva  40+  Kyynärnivelen  
 tuhoutuminen 


Somaatti-
 nen 


Aktiivinen n. 


35 v. 


2019  Kaaos  
 (byrokratia) 
 (uudesti- 
 syntymän  
 julistaja) 
 Ella  55–60  Syöpä,  


työuupumus, 
 lihassairaus 


Somaatti-
 nen,  
 psyykkinen 


Remissiossa 
 yli 10 v. +  
 aktiivinen  
 lihassairaus 
 yli 10 v. 


2021  Uudesti- 
 syntymä 
 (kaaos,  
 byrokratia) 


Esme-
 ralda 


n. 50  Hengitystiesai-
 rauksia,  
 keskivaikea 
 mielialahäiriö, 
 psykosomaat-
 tisia oireita 


Somaatti-
 nen, psyyk-
 kinen,  
 psyko-
 somaatti-
 nen 


Aktiivisen ja 
 remission  
 rajamailla 


2021  Uudesti- 
 syntymä  
 (julistaja) 


Iia  40–44  Työuupumus, 
 ADHD, masen-
 nus 


Psyykkinen  Aktiivisen ja 
 remission  
 rajamailla 


2021  Uudesti- 
 syntymä 
 (kaaok-
 sesta) 
 Jaana  n. 40  Työuupumus  Psyykkinen  Remissiossa 


alle 1 v. 


2019  Uudesti- 
 syntymä 
 Jana  


(aineis-
 tossa 
 Jaana) 


40+  Stressiperäiset 
 sydänoireet,  
 mielentervey-
 den häiriö 


Psyko-
 somaatti-
 nen,  
 psyykkinen 


Aktiivinen yli 
 10 v. 


2020  Kieltämi-
 nen 


Janita  n. 40  Masennus,  
 työuupumus, 
 syömishäiriö 


Psyykkinen  Aktiivisen ja 
 remission  
 rajamailla 


2021  Uudesti- 
syntymä  
(hyväk-
syntä) 



(30)Kaisa  50+  Elinsiirto,  
 kemikaali- 
 allergia 


Somaatti-
 nen 


Remissiossa  
 n. 10 v. 


2019  Uudesti- 
 syntymä  
 (hyväk-
 syntä) 
 Kirsi  40–50  MS-tauti  Somaatti-


nen 


Aktiivinen  
 n. 2 v. 


2020  Hyväksyntä 
 (uudesti- 
 syntymän  
 julistaja) 
 Liisa  n. 60  Nivelreuma  Somaatti-


nen 


Aktiivinen 
 n. 45 v. 


2019  Hyväksyntä 


Mikko  n. 40  Työuupumus  Psyykkinen  Remissiossa  
 n. 1 v. 


2019  Hyväksyntä 
 (uudesti- 
 syntymä) 
 Minna  30–40  ADHD,  


masennus, 
 työuupumus 


Psyykkinen  Remissiossa 
 ADHD 1 v., 
 muut alle  
 1 v. 


2021  Uudesti- 
 syntymä 
 (kaaok-
 sesta) 
 Minni  40–50  Masennus  Psyykkinen  Remissiossa 


yli 10 v. 


2020  Uudesti- 
 syntymä 
 Pauliina  n. 40  Sisäilmasai-


raus, päihde-
 ongelma,  
 masennus 


Somaatti-
 nen,  
 psyykkinen 


Remissiossa 
 yli 10 v. 


2019  Uudesti- 
 syntymä 
 (kaaok-
 sesta +  
 julistaja) 
 Pirjo  n. 50  Hermovaurio, 


neurologinen 
 liikehäiriö- 
 sairaus,  
 dissosiaatio-
 häiriö 


Somaatti-
 nen,  
 psyykkinen 


Aktiivinen 
 hermo- 
 vaurio alle 
 1 v.  /  
 liikehäiriö 
 alle 10 v. 


2020  Kaaos  
(byrokratia) 



(31)Rasmus  n. 45  Työuupumus  Psyykkinen  Remissiossa 
 alle 10 v. 


2019  Uudesti- 
 syntymä 
 Saara  n. 45  Työuupumus,  


masennus- 
 ahdistus 


Psyykkinen  Remissiossa 
 alle 10 v. 


2020  Uudesti- 
 syntymä  
 (julistaja) 
 Soili  n. 70  Keuhko- 


sairauksia,  
 selkäongelmia 


Somaatti-
 nen 


Aktiivinen ai-
 nakin 10 v. 


2020  Uudesti- 
 syntymä  
 (julistaja) 
 Tapio  n. 60  Vakava fyysi-


nen 


vammautumi-
 nen 


Somaatti-
 nen 


Aktiivinen 


”useamman 
 vuoden” 


2021  Kaaos  
 (sairauden 
 hyväk-
 syntä)  
 (uudesti- 
 syntymän  
 julistaja) 


Tarja  n. 60  Syöpä  Somaatti-


nen 


Aktiivinen, 
 kolme  
 syöpää 10 
 vuodessa 


2021  Hyväksyntä  
 (uudesti- 
 syntymä + 
 kieltämi-
 nen) 
 Tuula  n. 60  Masennus 


(suru) 


Psyykkinen  Aktiivinen 
 alle 1 v. 


2019  Kieltämi-
 nen 
 Ulla  41–43  Työuupumus  Psyykkinen  Remissiossa 


alle 1 v. 


2021  Uudesti- 
 syntymä  
 (julistaja) 
 Vilma  40–45  Syöpä,  


työuupumus 


Somaatti-
 nen,  
 psyykkinen 


Remissiossa 
 molemmat 
 alle 2 v. 


2020  Uudesti- 
syntymä 



(32)Haastateltavien  kerronta  poikkeaa  toisistaan  huomattavasti  laajuudessa  ja  sisällön  rik-
 kaudessa. Aineistossa on suuria eroja siinä, miten haastattelija tarttuu haastateltavan tar-
 joamiin sairastamista koskeviin tietoihin. Osassa haastattelija käyttää joustavasti haastat-
 telurunkoa avointen kysymysten esittämiseen ja kysyy tarkentavia, johdattelemattomia 
 jatkokysymyksiä ottaen vastaan tunnepitoisiakin kertomuksia. Haastateltava saattaa jopa 
 kommentoida, miten haastattelu oli hänelle hyödyllinen ja terapeuttinen kokemus, sillä 
 moni ei ollut puhunut sairastamisestaan aiemmin syvällisesti. 


Eettisiä näkökohtia on syytä arvioida, vaikka aineisto on hankittu ennen tämän tutkielman 
 tekemistä eikä erityisesti sitä varten. Tutkimustiedotteessa (liite 2) selostetaan haastatte-
 lun tarkoitus sekä aineiston käsittelyn ja arkistoinnin periaatteet. Haastateltavat ovat osal-
 listuneet tutkimukseen vapaaehtoisesti. Osallistumisen on saanut keskeyttää milloin vain. 


Haastattelurunko pohjautuu avoimiin kysymyksiin, joihin haastateltava saa vastata vapaa-
 muotoisesti ja siinä laajuudessa kuin haluaa. Kutsua ja runkoa on voitu pieniltä osin muo-
 kata eri vuosina. Haastattelun aiheina ovat elämän merkitykselliset osa-alueet kärkitee-
 mana peruskoulun jälkeisen opiskelu- ja työelämän arviointi ja käännekohdat. Osallistu-
 jilta ei kerätty alun perin erillisiä suostumuslomakkeita, vaan lupa haastattelulitterointien 
 arkistointiin  ja  tutkimuskäyttöön  pyydettiin  haastattelussa  suullisesti.  Nämä  luvat  ovat 
 nähtävissä litteraatioissa. Aineiston hankinnassa on noudatettu hyvää tieteellistä tapaa. 


Terveydentilaa koskevat tiedot ovat erityisen arkaluontoista materiaalia (Tutkimuseetti-
 nen neuvottelukunta, 2019). Tämän vuoksi haastatteluista on jo litterointivaiheessa pseu-
 donymisoitu nimien ja muiden taustatietojen lisäksi myös sairautta koskevia tietoja, mihin 
 liittyy aineiston suurin haaste. Osaa haastatteluista on pseudonymisoitu niin paljon, että 
 niiden käytettävyys tämän tutkielman tarpeisiin huononee merkittävästi. Aineistoa säily-
 tetään Itä-Suomen yliopiston elektronisessa arkistossa, johon on pääsy vain tutkijoilla. Ai-
 neiston tietoturvallisessa käsittelyssä noudatetaan siis tutkimuseettisiä ohjeita. 


4.2  Tyypittelevä analyysi 


Tutkielman  menetelmänä  käytämme  tyypittelevää  analyysia,  joka  pureutuu  laajemmin 
kertomustyyppien  vertailuun  eikä  esimerkiksi  dialogisen  tulkinnan  tavoin  kertomusten 



(33)yksityiskohtiin.  Tyyppikertomusten muodostaminen  on  usein  käytetty  narratiivisen  tar-
 kastelun tapa (McLeod, 2011). Tyypittelyllä ei tarkoiteta haastateltavien tai haastattelujen 
 tyypittelyä vaan aineiston yleisten tai tyypillisten merkitysrakenteiden tiivistämistä ja ko-
 koamista havainnollistaviin tyyppikokonaisuuksiin (Alasuutari, 2011; Frank, 2013). Tyypil-
 listen elementtien tulkinta ei Alasuutarin (2011) mukaan tarkoita, että tutkija saisi käyttää 
 vain  aineistosta  itsestään  löytyviä  termejä,  vaan  löydökset  nimetään  mahdollisimman 
 osuvana yleistyksenä. Hän ohjeistaa havainnollistamaan kutakin tyyppiä tulosten esitte-
 lyssä niitä ilmentävillä aineisto-otoksilla. Koska laadullisen analyysin tavoite on Alasuuta-
 rin mukaan sanoa jotain koko aineistoon pätevää, eri tyypit on vielä suhteutettava toi-
 siinsa. Tyypittely ei siis ole itsetarkoitus vaan apukeino tutkimuskysymysten ratkaisuun. 


Tyypittelevä analyysi voi edetä usealla tavalla. Tyypittelyä voidaan tehdä koodausta, kvan-
tifiointia tai teemoittelua apuna käyttäen tai lähestyä ydintarinoita vaikutelmanomaisem-
min ja vasta sitten tarkentaa tarinatyyppejä aineiston uudelleen lukemisen ja analysoin-
nin avulla (McLeod, 2011), kuten tässä tutkielmassa tehdään. Alasuutarin (2011) mukaan 
juoni on avain kertomusten merkityksen löytämiseen, ja juonitiivistelmät auttavat laajojen 
aineistojen tyypittelyssä. Ammennammekin löyhästi neuvoa Hännisen (1999) väitöskirjan 
metodista,  jossa  kertomusten  juonet  tiivistetään  ensin  karkeasti  pienemmiksi  ydintari-
noiksi ja ne puolestaan konstruoidaan tarinan kokonaisuuden ja pääjuonen mukaan suu-
remmiksi perustarinoiksi, tarinatyypeiksi. Alasuutarin (2011) mukaan on järkevämpää et-
siä tekstissä itsessään löytyviä erottelevia elementtejä kuin tyypitellä niitä etukäteen pää-
tettyjen kriteerien mukaan. Hänen mukaansa tyypittelyssä on aina kyse tutkijan luomasta 
jaottelusta.  Siksi  hän  kehottaa  esittämään  tyypittelyn  kriteerit  niin  yksiselitteisesti,  että 
kuka tahansa muu päätyisi samaan lopputulokseen. Tuloksia esitellessä analyysi voidaan 
esittää  teemoitellen  tyypittelyn  sisällä  eli  kuvaamalla  ensin tarinatyypin  olennaisimmat 
piirteet  ja  syventämällä  kuvaa  kertomuksista  nousevien  tärkeimpien  teemojen  avulla 
(McLeod, 2011). Näin on tehty myös tässä tutkielmassa. Tämän jälkeen analyysi etenee 
tulkintoihin, johtopäätöksiin ja pohdintaan (Alasuutari, 2011). Olennaista on siis teemoit-
telua laajempi perusteellinen tiivistäminen aineiston aktiivisen työstämisen kautta. 
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