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ESIPUHE

Tutkimusprojektini kesti noin viisitoista vuotta, paljon kauemmin kuin osasin odottaa. Se sisélsi
useita katkoksia. Pari vuotta meni omakotitalon rakennushankkeessa ja kaksi syksya opetustehtévis -
sd Tansaniassa. Tutkimustyon uudelleen virittiminen oli aina ty6ldstd. Vuosia kestanyt hankkeeni ei
olisi edennyt, ellen olisi saanut monien ihmisten tukea ja kannustusta. Heistd voin nimeltd mainiten
kiittdd vain muutamia.

Olin toiminut kirkon tyontekijéiden kouluttajana monia vuosia, ennen kuin aloitin kdytan-
noéllisen teologian jatko-opinnot. Professori Markku Heikkild oli minulle tarked mentori. Kiitdn hén-
td siitd, ettd han luotti tdysin mahdollisuuteeni selviytyé tohtorin tutkinnon haasteista. Hén toimi
myos vuosia tutkimustyoni johtajana. Téssé roolissa oli my6hemmin professori Jyrki Knuutila, jota
kiitdn hénen tuestaan tutkimustyoni aallonpohjassa. Tutkimusprosessin aikana monet ohjaajat aut-
toivat minua tydssdni eteenpdin. Olen syvasti kiitollinen heidén rohkaisustaan ja tuestaan. Dosentti
TT Kalervo Nissild oli ohjaajana aina valmis kuunteleman kysymyksidni ja jakamaan omaa koke-
mustaan. Professori Martti Lindqvist oli innostava ohjaaja rakentaessani tutkimukseni teoreettista
maastoa. Hanen varhaisen kuolemansa jidlkeen vuonna 2004 sain toiseksi ohjaajakseni professori
Vilma Hénnisen tutkimustyoni loppuun saakka. Olen erityisen kiitollinen hdnen lempeésté ja hieno -
varaisesta ohjauksestaan pyrkiessdni omaksumaan tarinallista ajattelutapaa. Hinen ohjauksensa
vahvisti oikealla tielld olemisen tunnetta menetelmaéllisid valintoja tehdessdni. Professori Raili
Gothonia kiitdn jatkokoulutusseminaarissa saamistani huomioista tutkimukseni merkittdvyydesta,
kun kaikki oli vield aivan alussa. Kiitidn professori Auli Vdhdkangasta kannustavasta ja mééréatietoi -
sesta ohjauksesta tutkimukseni viimeisten vuosien aikana. Kirjoitusvaiheen aikana tarvitsin apua
jatkuvaan tavoiteasetteluun ja palautetta ronsyilevén tekstini rajaamiseksi.

Kiitin viitostutkimukseni esitarkastajia, dosentti TiT Anna Liisa Ahoa ja yliopistonlehtori
FT Tuija Hovia, tarkoista havainnoista, palautteista ja ehdotuksista. Niiden avulla selkeytin tutki-
mukseni sen lopulliseen muotoonsa.

Dosentti TT Kalervo Nissild oli ratkaisevalla tavalla avuksi seké haastateltavien etsinnédssi
ettd haastattelujen toteutuksessa. Liséksi hdn teki peruslitteroinnin yhdesséd sosionomiopiskelija
Jaakko Nissildn kanssa. Kiitin heitd arvokkaasta tydstd, silld ilman heiddn uurastustaan tutkimus-
tyoni ei olisi edennyt alkua pitemmaille. Monet asiantuntijat ovat auttaneet minua tutkimustyoni ai-
kana. Kiitan PhD Bruce Rumboldia, entisté sielunhoidon professoria ja nykyistd La Trobe Universi-
tyn Palliatiivisen hoidon yksikon johtajaa Melbournessa. Hianen kanssaan kdymieni keskustelujen
avulla opin tuntemaan spiritualiteetin ja sielunhoidon maérittelya palliatiivisessa hoidossa Austra -
liassa sekd sairausnarratiivien tutkimusta eldméa uhkaavien sairauksien yhteydessa. Kiitén neurolo-

gian erityislddkirid Hannu Laaksovirtaa hdnen antamistaan arvokkaista ALSia koskevista tiedoista
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sekd tutkimusvaiheeni alussa ettd lopussa. Kiitdn dosentti TT Pauli Annalaa mahdollisuudesta kiayda
hianen kanssaan kirjeenvaihtoa Paul Tillichin teologiasta ymmartddkseni paremmin sen monimut-
kaista ja monitasoista ajattelunkulkua. Kiitdn FT Paivi Siitosta ja FT Ulpukka Isopahkala-Bournetia
heiddn jarjestimaistiddn narratiivisen analyysin tyOpajasta, jossa kiyttamieni tarinallisten menetel -
mien valinta vahvistui ratkaisevalla tavalla. Kiitén professori Paavo Kettusta hinen perusteellisesta
palautteestaan tutkimukseni kokonaisuudesta ja auttavista ehdotuksista sen jantevoittimiseksi.

Lukuisat pastoraalipsykologian ja pastoraaliteologian jatkokoulutusseminaarien osanottajat
ovat havainnoillaan ja palautteillaan auttaneet minua usein pysdhtyméén ja 16ytiméan uutta suuntaa.
Heistd mainitsen vain muutamia pitkdan mukana olleita tutkijatovereita: Johanna Lumijérvi, Miia
Moisio, Hannu Jaatinen, Aino Vesti, Suvi-Maria Saarelainen ja Juha Itkonen.

Viimeisen vuoden aikana minun oli supistettava kirjoittamaani tekstid yli sata sivua. Sen
aloittaminen ei ollut helppoa. Rovasti Kirsti Aalto auttoi minua ratkaisevalla tavalla alkuun lyhen -
nysehdotuksillaan. Téstd olen hinelle hyvin kiitollinen. Samoin olen kiitollinen tradenomi Sanna
Virtaniemelle tutkimukseni kielellisen asun tarkistuksesta ja rovasti Kauko Puraselle koko tutkimus-
tekstin huolellisesta oikoluvusta. Erityinen kiitos kuuluu FM Sanna-Maria Virtaniemelle koko teks-
tiaineiston teknisestd jasentdmisestd sekd englanninkielisen tiivistelméan laatimisesta.

Olen syvisti kiitollinen kaikille tutkimukseni kertojille heidén vilpittdmaésta ja avoimesta
kerronnastaan. Vaikka useiden kertojien fyysiset voimavarat olivat kolmannessa haastattelussa ehty -
neet, he halusivat ehdottomasti saattaa loppuun aloittamansa projektin. Joidenkin kertojien henkiset
voimavarat kantoivat uskomattomaan suoritukseen. He halusivat kertoa kohtalotovereilleen elamén
arvokkuudesta ja ilosta ALS-sairaudesta huolimatta.

Kiitidn Alfred Kordelinin yleistd edistys- ja sivistysrahastoa ja Kirkon tutkimuskeskusta apu-
rahojen myontédmisestd tutkimukseni alkuvaiheessa. [lman néité tutkimukseni tuskin olisi kdynnis -
tynyt.

Olen kiitollinen edesmenneille vanhemmilleni, jotka olivat sitd mieltd, ettd opiskelu kannat-
taa aina niin pitkélle kuin se vain on mahdollista. Téstd tutkimuksestani he olisivat iloinneet syvalla
tavalla. Iséni olisi halunnut jatkaa yliopisto-opintojaan, mutta 1930-luvun vaikeina taloudellisina ai-
koina se ei ollut hinelle mahdollista. Minuun viittaamalla kuulin hinen usein sanovan didilleni:
"Hén on sen tekeva."

Kiitin Sirkkaa, eldimankumppaniani, hdnen uskomattomasta karsivallisyydestdédn tutkimus-
vuosieni aikana ja syvistd luottamuksesta, ettd tutkimukseni joskus saa péétepisteensd. Talld oli

suuri merkitys minulle silloin, kun en ollut varma tyoni valmistumisesta.

Jarvenpédssa ditienpdivana 2017

Matti-Pekka Virtaniemi



TIIVISTELMA

Tadman tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd vakavasti sairastuneiden henkildiden eksistentiaali-
sen prosessin kehityskulkuja silld tavalla kuin ne ilmenevét ALS-tautiin sairastuneiden ihmisten
kertomuksissa. Kisite eksistentiaalinen merkitsee olemassaoloa ja sen edellytyksid koskevaa. ALS -
tauti on etenevd, muutamassa vuodessa kuolemaan johtava neurologinen sairaus, jonka hoitoon ei
tunneta l4dkettd. ALS-taudin diagnoosin saaminen aiheuttaa tavallisesti sairastuneen mielessé kehi-
tyskulun, jota voidaan kutsua eksistentiaaliseksi kriisiksi. Siihen kietoutuu alkuvaiheessa myos
psyykkinen kriisi, jonka eksistentiaalisesta ulottuvuudesta kertovat monet miksi-kysymykset. Eksis-
tentiaalinen prosessi voi kdynnistyé eldméan aikana useita kertoja erilaisten kriisien yhteydessa. AL -
Siin liittyva eksistentiaalinen prosessi alkaa, kun vakava sairaus uhkaa sairastuneen oman elamén
perusedellytyksié.

Tutkimusaineisto saatiin haastattelemalla kuutta ALSiin sairastunutta henkilod, jokaista kol -
me kertaa vajaan vuoden aikana. Metodologisesti tdssd laadullisessa tutkimuksessa kéytettiin narra-
tiivista ldhestymistapaa. Analyysin muodoksi valittiin narratiivinen analyysi. Menetelmallisesti titi
tutkimusta voidaan pitdd tarinallisena elamdnmuutostutkimuksena, mutta se kuuluu kaytannollisen
teologian, erityisesti pastoraalipsykologian ja pastoraaliteologian, alaan.

Tutkimustehtévin toteuttamiseksi etsin vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

1. Millaisia eksistentiaalisen prosessin kehityskulkuja palliatiivisessa hoidossa olevat suo-

malaiset ALS-tautia sairastavat henkilot kdyvét ldpi sairautensa aikana?

2. Miten voidaan luoda ja 10ytdd eldmén merkitys ja tarkoitus ALS-taudin eksistenssid uh-

kaavassa eldméntilanteessa?

3. Mika merkitys uskonnollisella spiritualiteetilla on eldmin tarkoituksellisuuden kokemuk -

seen ALS-tautiin sairastuneen eldméntilanteessa?

Useilla narratiivisilla analyysimenetelmilld yhdessd oli mahdollista tavoittaa ALSiin sairas -
tuneen elimanmuutoksen aiheuttamia eksistentiaalisia prosesseja, kun ihmiset muovaavat tapahtu -
mille annettuja merkityksid, luovat uusia merkityksié ja loytavét uusia tarkoituksia. Ensimméinen
analyysin askel tehtiin narratiivisen teema-analyysin avulla. Se tuotti tulokseksi kunkin haastatelta -
van kertomuksissa esiintyvét elimin ydinkysymykset. Néin teema-analyysi vastasi osittain ensim-
maéiseen tutkimuskysymykseen.

Elamin ydinkysymykset jaoin kahteen ryhméén: toisaalta elimén dirikysymyksiin ja toi-
saalta eldmaén tarkoitukseen ja tarkoituksettomuuteen. Eldamén déarikysymyksind tulivat esille seuraa-
vat: kohtalon ahdistus, olemassaoloa koskeva valinta, autonomian menettiminen, vastuullisuus ja
syyllisyys, toiminnallinen pula ja héped, tuska, uhkaava tulevaisuus ja kuolema. Niitd asioita, joita
kertojat pitivét elaménsd tarkeimpind, kutsutaan tdssd tutkimuksessa eldmén tarkoituksen lahteiksi.

Teema-analyysin tuloksena sain esille seuraavat tarkoituksen ldhteet: ldheiset ihmissuhteet, tyo,



toisten auttaminen, luonto, eldma itsessdin, henkilokohtainen kasvu, toivo ja yhteys transsendent-
tiin. Ndin teema-analyysi vastasi osittain myos toiseen tutkimuskysymykseen. Téssd tutkimuksessa
eldmédn ydinkysymyksid kutsutaan myds eksistentiaalisiksi ulottuvuuksiksi.

Eldmin ddrikysymykset kdynnistdvét eksistentiaalisen prosessin, joka ilmenee aluksi eksis-
tentiaalisena kriisind. Prosessi on sekd psykologinen ettd henkinen. My6hemmin henkisen ulottu-
vuuden merkitys korostuu. Toinen analyysin askel tehtiin holistisella muodon analyysilld. Kuuden
kertojan eldméntarinasta konstruoitiin nelja erilaista sairaustarinatyyppié: tavoitteettoman nykyisyy -
den tarinan, hengen uhmavoiman tarina, moniddninen tarina ja ikuisuuden toivon tarina. Jokaisen
juonirakenne kertoo erilaisesta eksistentiaalisesta prosessista. Nama neljé sairaustarinatyyppid muo-
dostavat tuloslukujen 4—7 perustan, johon on lisétty kunkin tarinatyypin pienkertomusten rakenne-
ja merkitysanalyysin tulokset.

Kukin tarinatyyppi on viitekehys yhdelle tulosluvulle. Alalukuina olevat eksistentiaaliset
ulottuvuudet on luotu narratiivisen teema-analyysin tuloksena. Niihin on sijoitettu alalukua vastaa-
vaan teemaan liittyvid pienkertomuksia ja niiden analyysit, jotka on toteutettu pienkertomuksen ra-
kenne- ja merkitysanalyysilla, joka on kolmas analyysin askel. Eksistentiaalisten ulottuvuuksien yk -
silolliset muutosprosessit ilmenevit kunkin kertojan pienkertomuksissa. Téssd tutkimuksessa viite-
tidn, ettd vasta eksistentiaalisissa ulottuvuuksissa tapahtuvissa muutoksissa ilmenee eksistentiaali-
nen prosessi. Pienkertomuksista voidaan tehdd péaédtelmié toisaalta uskonnollisen kokemuksen muu-
toksista ja toisaalta siitd, missd méarin uskonnollinen spiritualiteetti kussakin sairaustarinatyypissa
vaikuttaa ALSiin sairastuneen eldmin tarkoituksellisuuden kokemukseen. Vaikutus on positiivinen
kaikissa muissa tarinatyypeissd, paitsi tavoitteettoman nykyisyyden tarinatyypissi. Néin saatu tulos
vastaa kolmanteen tutkimuskysymykseen.

Kolmen aineiston narratiivisen analyysin avulla saatiin yhteinen tulos ALSiin sairastuneen
eksistentiaalisesta prosessista. Eksistentiaalisen prosessi koostuu kahdesta varsin itsenéisesta sisik-
kaisestd henkisestd prosessista: toisaalta eldmén ddrikysymysten tyOstdmisen prosessista ja toisaalta
eldmaén tarkoituksen ja tarkoituksettomuuden tydstdmisen prosessista. Eldmén darikysymykset ovat
my0s ulottuvuuksia, jotka voivat muuntua ja kadottaa ahdistavuuttaan ajassa etenevissé prosesseis-
sa. Ne pysyvit kuitenkin enemmain tai vihemman aktiivisina niin kauan kuin on eliméaa. Tarked ta-
maén tutkimuksen tulos on, ettei minkdén eldamin ddrikysymyksen aktiivinen tydstdminen estd eld -
man tarkoituksellisuuden kokemusta ja sen syvenemistd. Se tapahtuu kahta tietd. Tarkoituksen 14h-
teet ennen sairastumista saattavat muotoutua uudelleen. Toinen tie on tarkoituksen uusien l&hteiden
16ytdminen tai uusien merkitysten luominen.

Avainsanat: ALS-tauti, eksistentiaalinen prosessi, eksistentiaalinen ulottuvuus, narratiivinen

analyysi, tarina, kertomus, eldmaén tarkoitus, spiritualiteetti, henkinen, transsendentti.



ABSTRACT

The purpose of this study is to investigate the course of existential processes manifested in the
narratives of people diagnosed with ALS. The concept of existential refers to that which pertains to
existence and the prerequisites of existence. ALS is a progressive, neurodegenerative disease to
which there is no curative treatment and that leads to death typically within a few years. The ALS
diagnosis usually evokes a mental process in the patient that can be called an existential crisis. The
existential crisis is in the beginning intertwined with a psychological crisis that has an existential
aspect, characterized by questions of why. Existential processes may be set off multiple during a
lifetime, triggered by various crises. The existential process of an ALS patient begins when the
illness threatens the prerequisites of the patient’s life.

The research material of this study was collected by interviewing six ALS patients, three
times each, within the timespan of one year. A narrative approach was used in this qualitative
research and the qualitative analysis was conducted using narrative analysis. Methodologically, this
study can be regarded as research into life change narratives, but it falls in the domain of practical
theology, particularly pastoral psychology and pastoral theology.

This study addresses the following questions:

1. What kinds of existential processes do Finnish ALS patients in palliative care undergo during
their illness?

2. How does one create and find meaning and purpose in life in the situation where ALS threatens
one’s existence?

3. How does religious spirituality contribute to an ALS patient’s perceived meaningfulness of life?

As people reconstruct and give meanings to events and find new purposes after the life-
changing ALS diagnosis, a combination of narrative analysis methods allowed the study to
understand the existential processes. The first step of analysis in this study was thematic narrative
analysis, which revealed the fundamental issues present in the narratives of each interviewee,
providing partial answers to the first research question.

The fundamental issues were further divided into two groups: first, the ultimate concerns in
life and second, the issues of meaningfulness and meaninglessness of life. The ultimate concerns in
life involved anxiety over one’s destiny, the choice concerning existence, loss of autonomy,
responsibility and guilt, functional loss and shame, agony, menacing future and death. The things
that the narrators considered most important in their lives are in the present study called sources of
meaning in life. Thematic analysis revealed the following sources of meaning: close relationships,
work, helping others, nature, life in itself, personal growth, hope, and connection to the
transcendent. In this way, the thematic analysis also provided partial answers to the second research

question. For the purposes of this study, the fundamental issues in life are referred to as existential
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dimensions.

The ultimate concerns in life will start an existential process that first manifests as an
existential crisis. This process is both psychological and spiritual, and the importance of the
spiritual aspect becomes more pronounced later in the process. The second analysis step was the
holistic form analysis, in which the six life narratives were construed into four types of illness
narrative: the narrative of the aimless present, the narrative of the defiant spirit, the polyphonic
narrative and the narrative in the hope of eternal life. Each plot structure demonstrates a different
existential process. These four illness narratives form the basis of result chapters 4-7, which further
present the findings of structural and meaning analyses of mini stories representing each narrative
type.

Each type of narrative provides a framework for one result chapter. The subchapters consist
of existential dimensions emerging from the narrative theme analysis, and they contain mini stories
relating to each theme along with their structural and meaning analyses, which is the third step of
the analysis. Individual changes in existential dimensions appear in each narrator’s mini stories. The
present study establishes that the existential process becomes manifest only in the changes in the
existential dimensions. Mini stories provide insight into how religion is perceived and, on the other
hand, how religious spirituality affects the perceived meaningfulness of ALS patients’ life in each
illness narrative. The effect is positive in all other narrative types except in “the aimless present”.
These results provide an answer to the third research question.

The threefold narrative analysis of the research material provides an integrated view of the
existential process of an ALS patient. The existential process consists of two separate but nested
processes: one process involves processing the ultimate concerns in life, while the other addresses
the issues of meaningfulness and meaninglessness in life. The ultimate concerns are also
dimensions that can transform and become less agonizing in the course of time, although they will
remain more or less present until the end of life. An important finding of this study is that actively
addressing these ultimate concerns does not prevent one from perceiving life as meaningful and
even strengthening this view. For this to happen, one may need either to reconstruct the sources of
meaning in life from before the diagnosis, or to find new sources of meaning or actually create new
meanings.

Key words: ALS, existential process, existential dimension, narrative analysis, story,

narrative, meaning in life, spirituality, spiritual, transcendent.
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1. JOHDANTO

1.1 Tutkimustyoni virikkeet
Toimin sairaalapappina Tampereen keskussairaalassa 1968—1970. Tdma oli ensimmaéinen vakituinen
tyOni, olin 24-vuotias. Ensimmaéisen ty6pdivind menin sisdtautiosastolle. Kansliassa nuori sairaan-
hoitaja kertoi ahdistuneena kuolevasta vanhasta miehesta ja ldhti vélittdmaésti opastamaan minua po -
tilaan luo. Tdma yli 70-vuotias mies oli ensimmaéinen kuoleva ihminen, jonka sielunhoitajana sain
olla. Hanen tapaamisensa avasi silméni ymmartamaan elimén paitdosvaiheen tirkedn merkityksen.
1960-luvun lopussa kiinnostuin kuolemisen prosessista. Noina vuosina ryhdyttiin eri puolilla
maailmaa tutkimaan kuolemisen psykologista prosessia ja kuolevan tarvitsemaa erityisti hoitoa.
Olin kiinnostunut kuolevien sielunhoidon tutkimuksesta. Asia kuitenkin hautautui vuosiksi. Sen si-
jaan pddsin muutamia vuosia myohemmin opiskelemaan sielunhoitoa pienehkdssé yleissairaalassa
New Yorkissa vuoden ajan 1975-76.! Téné aikana sain seurata kuolevan hoitoa koskevaa keskuste-
lua Yhdysvalloissa.

Mielténi jaivat askarruttamaan muutamat huomiot. Jotkut vakavasti sairaat 16ysivét monia
mydnteisid asioita, joita he olivat saaneet elaméénsa sairastumisen aikana. Jotkut sanoivat jopa ela-
vansa eldminsa tarkeintd vaihetta. Toinen huomioni liittyi havaintoihini elaminkatsomuksen ja us-
konnollisuuden vaikutuksista kuolevan ihmisen psyykkiseen prosessiin. Niitd havaintojani selkeyt-
tivdt muutamat tutkijat ja kliinikot. Brittildinen lddkaritutkija J. M. Hinton havaitsi kuolevia potilai -
ta koskevassa tutkimuksessaan, ettd mitd vahvempana kristillinen usko ilmeni potilaalla, sitd va-
hemmén hénella oli ahdistusta. Eniten huolissaan olivat ne, jotka sanoivat, ettd heilld on jonkin ver-
ran uskoa ja he kdyvit harvoin kirkossa. He olivat huomattavasti ahdistuneempia kuin ne, jotka ei-
vit ilmaisseet mitdén kiinnostusta uskontoa kohtaan.?

Elisabeth Kiibler-Ross, kuolevien psyykkisen prosessin vaiheteoriasta tunnettu sveitsildis-
amerikkalainen psykiatri, kertoo amerikkalaisissa sairaaloissa saamistaan havainnoista. Sellaisten
potilaiden, joilla on luja usko Jumalaan, ndyttdd olevan paljon helpompi kohdata oma kuolema mie-
lentyyneydelld kuin muiden. Hén arveli, etté tdstd syystd he tarvitsivat ammattilaisen apua varsin
harvoin. Sen sijaan valtaosa hinen kohtaamistaan potilaista edusti niitd, jotka olivat vdhan uskon-
nollisia. Heillad oli vaikeuksia kuoleman ldhestyessa. Kiibler-Ross paitteli, ettd olennaista ei ole se,
mité potilas uskoo, vaan tarkeimpad on, kuinka aito ja sisdistynyt hdnen elaménkatsomuksensa on.

Kiibler-Ross kertoo tavanneensa vain nelji elaménkatsomukseltaan todella aitoa ateistia satojen

1 Koulutuspaikkani oli Brooklynissa sijaitseva Lutheran Medical Center, jonka yhteydessé toimi sielunhoidon
kliinisen koulutuksen keskus, Clinical Pastoral Education Center. Koulutusmuodon esittelysté ks. Thornton 1990,
177-182, koulutusmuodon historiasta Yhdysvalloissa Thornton 1970 ja osana amerikkalaista sielunhoitoliikettad
Stollberg 1970 seka sen eurooppalaisesta kehityksestd Stollberg 1993, 123-125.

2 Hinton 1963, 18.
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haastattelemiensa potilaiden joukossa. He kuolivat rauhallisesti poikkeamatta tdssd suhteessa miten -
kéddn syvisti uskonnollisista ihmisista.3

Kolmas huomioni oli teoreettinen. Englanninkielisessd kuolevien hoitoa koskevassa kirjalli-
suudessa kiytettiin potilaiden henkisistd ja uskonnollisista kysymyksistd hieman vaihtelevalla taval -
la ilmaisuja existential issues ja spiritual concerns. Niitd el madritelty, ja eri tutkijoilla ja kirjoittajil -
la saattoi olla erilainen kisitys ndiden ilmaisujen ydinalueista. Joskus ne tarkoittivat samaa, esimer -
kiksi kuolevan ihmisen tarkeét uskonnolliset ja henkiset kysymykset. Joskus taas eksistentiaaliset
kysymykset poikkesivat henkisistd kysymyksisti, jolloin ne néyttivét viittaavan hengellisiin tai us-
konnollisiin aiheisiin.

Tdma tutkimus kuuluu kdytdnnollisen teologian alaan,* tismallisemmin médritellen pasto-
raaliteologian ja pastoraalipsykologian piiriin. Ndma ovat kaytédnnéllisen teologian osa-alueita. Brit-
tildiset teologit Paul Ballard ja John Pritchard kuvaavat kédytdnnollisen teologian tutkimusta spiraa-
lin muotoisen pastoraalisen kehédn avulla. Tdssd hahmotelmassa on neljd vaihetta. Ndma vastaavat
taman tutkimuksen kulkua. Lihtokohtana on konkreettinen kokemus.® Téssé tutkimuksessa on kyse
yksildiden sairaana olon kokemuksista ja uskonnollisuudesta siten kuin ne tulevat esille heidédn ker-
tomuksissaan, eldvissid inhimillisissd dokumenteissa$. Toisessa vaiheessa kokemusta analysoidaan
erilaisen saatavilla olevan informaation varassa. Tdma tutkimisvaihe on monitieteinen. Sen tarkoi-
tuksena on monipuolinen ymmartdminen. Tassd tutkimuksessa ASLiin sairastuneen ihmisen tilan-
teen ja hdnen eksistentiaalisen prosessinsa ymmartdmiseksi hyddynnetddn monien tieteenalojen tie-
toutta: teologian ohella sosiaalitieteitd, psykologiaa, filosofiaa, hoitotiedettd ja lddketiedettd. Kol -
mantena vaitheena on teologinen reflektio, jonka tehtdvédna on saattaa muiden tieteiden oivallukset ja
ndkokulmat keskusteluyhteyteen teologisen ajattelun tai uskonnollisen perinteen kanssa. Pastoraali-
sen kehin neljds vaihe viittaa toimintaan tai tutkittavan kokemuksen uuteen ymmairtdmiseen moni -
tieteisen tiedon ja teologisen reflektion vuorovaikutuksen tuloksena.’

Brittildisen teologin A. O. Dysonin mukaan pastoraaliteologisen tarkastelun piiriin kuuluvat

viélttamattd inhimilliset peruskokemukset kuten syntyma, rakkaus, menetykset ja kuolema.® Téssé

w

Kiibler-Ross 1974, 159, 161-163.

4 Kaytannoéllinen teologia yliopistollisena oppiaineena on historian kuluessa saanut erilaisia nimityksié eri maissa

ja erilaisten kirkollisten perinteiden yhteydessa. Ballard & Pritchard 1996, 23-25.

Ballard & Pritchard 1996, 87.

6 Eldva inhimillinen dokumentti (living human document) on yksittédisen ihmisen kokemuksia tarkoittava
kuvailmaisu, jonka on luonut Anton T. Boisen, amerikkalainen sairaalapappi. Hin aloitti nykyisin eri maanosiin
laajentuneen sielunhoidon kliinisen koulutuksen vuonna 1925. Hén tdhdensi ilmaisullaan, ettd pappien olisi
kirjojen ohella opiskeltava my®ds erilaisissa kriiseissd olevien ihmisten inhimillisid dokumentteja, silld ne ovat
ensisijaisia ldhteitd pyrkimyksessd ymmartdd ihmistd. Inhimillisillda dokumenteilla Boisen tarkoitti sité, ettd
vaikeuksissa olevien ihmisten kertomukset heidén sisdisestd kokemusmaailmastaan, olivatpa ndma sitten
luonteeltaan tarinoita psyykkisen tai hengellisen eldméin kamppailuista, ansaitsevat samanlaisen kunnioituksen ja
arvonannon kuin teologisten kirjojen tekstit. Boisen 2005, 29; Boisen 1950, 15; Eastman 1951, 5; Gerkin 1997,
60-63; Gerkin 2005, 33-35.

7 Ballard & Pritchard 1996, 136—-138.

8 Dyson 1987, 202.

W
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tutkimuksessa tutkimuksen kohde liittyy ALSiin sairastuneen thmisen haasteelliseen tilanteeseen,
joka siséltid useita hdnen kokemiaan menetyksié ja tietoisuuden omasta ldhestyvéstd kuolemastaan.

Pastoraaliteologiaa kenties kapeampi kdytdnndllisen teologian osa-alue on pastoraalipsyko-
logia.” Téssd varsin uudessa ajattelutavassa uskontoa ja uskoa pidetdan pohjimmaltaan kommunika-
titvisena ilmion4.!'? Thminen ndhddén erilaisissa suhteissa eldvina olentona my®ds silloin, kun on ky-
symys hénen uskonnostaan ja uskostaan. Pastoraalipsykologia tarkastelee asioita psykologisesta
perspektiivistd. Néin saatu tieto on kokemustietoa. Keskeisen huomion kohteena ovat ihmisen omat
tietoiset ja tiedostamattomat elamankokemukset.!! Pastoraalipsykologia on myds teologian osa-
alue. Tama merkitsee esimerkiksi sitd, ettd tutkimuksessa jonkun ihmisen eldménkertomuksesta
analysoitu uskon kokonaishahmotus voidaan osittain ymmartia psykologisesta nikokulmasta, mutta
paljon siitd ja4 teologisesti tulkittavaksi.!? Pastoraalipsykologiassa psykologia ja teologia siilyttavét
erillisyytensd.!3 Erot ja yhtéldisyydet tulevat yhteisessé etsinnén ja keskustelun prosessissa vahitel -
len selvésti esille.'* Pastoraalipsykologian ndkokulma sdilyy kuitenkin ensisijaisesti horisontaalise-
na, sillé se tutkii ja selittdd inhimillista todellisuutta, mutta my0ds ihmisten kokemuksia transsenden -
tista todellisuudesta, kuten jumalasuhteesta. '3

Téssd tutkimuksessa pastoraalipsykologinen ldhestymistapa ilmenee usealla eri tavalla.
Tama tutkimus pohjautuu yksittdisten ihmisten kokemuksiin. Huomion kohteena ovat heidédn koke-
muksensa ALSiin sairastumisesta, aktivoitunut kysely sairastumiskokemuksen merkityksesta ja elé-
mén tarkoituksesta seké uskonnollisen spiritualiteetin mahdollinen vaikutus eldmén tarkoitukselli -

suuden kokemiseen. Tavoitteena on pyrkid ymmértdméén toisaalta ihmisten koettua todellisuutta

9 Yhdysvalloissa pastoraalipsykologiaa on kehitetty sielunhoitoliikkeen piirissd 1920-luvulta léhtien. Se on
sielunhoidon kdytdnnon teoreettis-antropologinen perusta. Teoria ja empiria ovat kehdmdiisessé jatkuvassa
vuorovaikutuksessa keskenddn. Pastoraalipsykologia ei eroa muusta psykologiasta, kuten uskontopsykologiasta,
sisdltonséd vuoksi vaan erityisen ndkokulmansa vuoksi. Sitd voidaan kutsua teologis-pastoraaliseksi
perspektiiviksi tai osandkdkulmaksi. Viahitellen amerikkalainen pastoraalipsykologia kehittyi kohti syvéllisempad
tutkimustoimintaa ja valloitti oppituoleja yliopistojen teologisissa tiedekunnissa. Stollberg 1970, 59, 65.
Eurooppalaista pastoraalipsykologiaa ryhdyttiin kehittiméén 1960-loppupuolelta alkaen, aluksi Hollannissa ja
sitten Saksassa. Haluttiin pureutua eurooppalaisen pastoraalipsykologian omaan traditioon ja luoda
pastoraalipsykologiaa eurooppalaisten ldhtdkohtien pohjalta. Stollberg & Klessmann 1975, 295. Joachim
Scharfenberg, eurooppalaisen pastoraalipsykologian saksalaisia pioneereja, toteaa vuonna 1985 julkaistussa
pastoraalipsykologian johdantokirjassaan, ettei pastoraalipsykologiaa ole vield selvésti méaéritelty eikd hén sitd
itsekddn tee. Tosin hdan hahmottelee pastoraalipsykologian teoreettisia edellytyksid. Scharfenberg 2000, 17, 44,
48-49, 183—186. Ks. Klessmann 2009, 51-52.

10  Klessmann 2009, 17.

11 Klessmann 2009, 17, 26-29; Kettunen 1994, 10-11, 18; Kettunen 2013, 32-33, 262.

12 Klessmann 2009, 30; Kettunen 1995, 16—17; Kettunen 2013, 263.

13 Saksalaiselle pastoraalipsykologialle tyypillisestd psykologian ja teologian "kaksoisvalotuksesta" tutkimuksessa
saa hyvéan kuvan Klaus Winklerin artikkelista tutun ja tuntemattoman kohtaamisesta (Winkler 1994) ja Friedrich-
Wilhelm Lindemannin véitdskirjasta surevan kohtaamisesta (Lindemann 1984). Suomalaisista
pastoralipsykologisista tutkimuksista on mainittava psykoanalyytikko ja teologi Matti Hyrckin teokset
jumalakuvista (1995 ja 2003) ja kdytannollisen teologian professori Paavo Kettusen tutkimus uskonnollisesta
hipedstd (2011).

14 Klessmann 2009, 54; Kettunen 2013, 262. Eteldafrikkalainen pastoraaliteologi Daniél J. Louw pitda
pastoraaliteologisen mallin kehittdmisessd hyvin tirkeén, ettei pastoraaliteologiaa ja pastoraalipsykologiaa
eroteta toisistaan, vaan niiden keskindinen vuorovaikutus séilytetdan. Louw 2011, 8.

15  Kettunen 1995, 18.
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heidén sairaudessaan ja toisaalta kristillisen uskon koettuja merkityssisédltojd. Tassa tutkimuksessa
ALSiin sairastuneiden kokemukset vilittyvit heiddn eldmékertoihinsa liittyvien pienkertomusten
vilitykselld. Tdma korostaa tiedon luonteen subjektiivisuutta. Toisaalta pyrin jisentdmain kokemus -
tietoa sekd psykologisilla ettd teologisilla teorioilla. Hollantilainen pastoraalipsykologi Wybe Zijlst-
ra liittdd pastoraalipsykologiseen malliinsa myds filosofisia ndkdkulmia. [hmisen kivuliasta tiedos -
tamisprosessia kuvatessaan hdn késittelee tdméan tutkimuksen kannalta tarkeitd ulottuvuuksia. Tie-
dostaminen alkaa, kun ihminen ryhtyy tekeméén epdvarmassa ja uhkaavassa eldméntilanteessa ky -
symyksid. Perimmaéiset kysymykset aktivoituvat. Ihminen joutuu tiedostamisen haasteen eteen
myds silloin, kun eldmén ongelma vie elimédnhalun. Mielettomyyden tunne herittid eldmén tarkoi-
tuksen kyselyn. Tiedostamiseen voi johtaa myos kokemus rajalla olemisesta, kuten vakavasti sairas-
tuminen. Vaikea eldmaéntilanne sulkee kipedlld tavalla elimédn mahdollisuuksia. Mielekkyyskysy -
mys tunkeutuu tietoisuuteen. Kaikki timi kertaantuu, kun ihminen tiedostaa viimeisen rajan — kuo-

leman — mahdollisuuden omassa eliméissiin. 1

1.2 ALS-tauti ja traumaattinen kriisi
ALS eli amyotrofinen lateraaliskleroosi on aikuisidn neurologinen tauti!’. Se on yleisin motoneuro-
nisairauksista.'® Taudin perussyyti ei tiedetd, eikd siihen ole parantavaa hoitoa. Taudinkuva kuiten-
kin tunnetaan tarkasti. On kysymys etenevésté sairaudesta, jossa motoriselta aivokuorelta lahtevét ja
selkdytimen laitaosiin ulottuvat motoneuronit eli lilkehermot tuhoutuvat. Tahdonalaiset lihakset me -
nettavit kiskytyksensd ja alkavat surkastua. Lopulta ravinnonotto, juominen ja hengittiminen vai-
keutuvat ratkaisevasti. Kuolema seuraa keskiméérin 3—5 vuoden kuluttua ensi oireiden ilmaannut-
tua.!?

Sairaus etenee hyvin yksildllisesti. Viidennes sairastuneista eld yli viisi vuotta ja kymme-
nesosa yli 10 vuotta. Noin 5 % potilaista eldi jopa 20 vuotta. Jos hengityslama hoidetaan kytkemal-
14 potilas pysyvisti hengityskoneeseen, sairauden fataali luonne muuttuu, ja potilas voi eldd muuta-

mia vuosia eteenpdin. Poikkeuksellinen esimerkki tdstd on kuuluisa englantilainen fyysikko Stephen

16  Zijlstra 1995, 62-64.

17  Léadketieteellisesti tauti on méériteltavissd oleva, eri ihmisissd samantapaisin oirein tai 10ydoksin ilmeneva
sairaus. Saano et al. 2016, 1235. Sairaus puolestaan on psyyken tai elimistén rakenteen tai toiminnan
poikkeavuus, joka aiheuttaa tilapdisté tai pysyvéad haittaa, vajaatoimintoja tai vammaisuutta. Saano et al. 2016,
1092. Néin ollen ALS on taudinmaédéritys eli diagnoosi. Sairautena se aiheutta elimistolle pysyvaa haittaa,
vajaatoimintoja ja vammaisuutta. Vaikka tauti on médrittelyalaltaan kapeampi késite kuin sairaus, kdytian
kasitteitd tdssd tutkimuksessa usein synonyymisesti.

18  Motoneuronitautiin sairastuneista 80—85 % on ALS-diagnoosin saaneita. Beresford 1995, 5; Oliver 2006, 5;
Talbot & Marsden 2008, 13; Ng & Khan 2010, 17. Englanninkielisissa julkaisuissa saatetaan termid motoneurone
disease kayttad jopa ALSin synonyymind. Yhdysvalloissa kéytetddn ALSia tarkoittavana myds termid Lou
Gebhrigin tauti, joka viittaa ALSiin sairastuneeseen samannimiseen tunnettuun baseball-téhteen. Tieteellisessé
kielenkéytdssd ALS-nimikkeen kéyttoonotto on kuitenkin yleistyméssi. Laaksovirta 1998, 2979; Laaksovirta
2001, 8; Laaksovirta 2007, 220.

19  Jokinen 1990, 5 ja 17; Laaksovirta 1998, 2979; Laaksovirta 2001, 8; Laaksovirta 2007, 220.
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Hawking, joka on sairastanut jo yli 50 vuotta. Suomessa ALSiin sairastuu noin 140 henked vuosit-
tain. Tautia sairastaa maassamme 450-500 ihmistd. Tyypillisin sairastumisikd on 55-60 vuotta.?®
Yleisin viliton kuolinsyy on hengityslihasten surkastumisesta aiheutuva hengitysvajaus tai keuhko-
kuume tai molemmat.?! Amerikkalais-kanadalaisessa tutkimuksessa, jonka aineisto koostui yli tu-
hannesta ALS-potilaasta, kdvi ilmi, ettd heididn kuolemansa oli ollut rauhallinen: yli 90 % potilaista
kuoli happivajeen aiheuttamassa hiilidioksidinarkoosissa.?? Hengitysvaikeudet ovat Suomessa, ku-
ten muuallakin, peldtyin oire eldmédn loppuvaiheessa, vaikka enemmistd ALS-potilaista kuolee rau-
hallisesti nukkuessaan.??

Klassisessa muodossaan ALS on motorisen jarjestelmén sairaus. Litkehermojen tuhoutumi-
nen aiheuttaa tahdonalaisten lihasten surkastumisen. Tdma johtaa lopulta tdydelliseen litkuntakyvyt-
tomyyteen ja kuolemaan hengityslihasten vaurioituessa. Ndin ALSissa on kysymys seki sairaudesta
ettd vammaisuudesta. 2* ALSin alkuvaiheeseen liittyy vdsyminen, heikkous, eriasteinen jaykkyys, li-
haskrampit ja lihasnykdykset. ALS voi alkaa misté tahansa tahdonalaisten lihasten alueelta, mutta
taudista on olemassa kaksi perusmuotoa. Oireet voivat alkaa raajojen ulommaisista osista, tavalli-
simmin ensin yhdesté raajasta ja edetd sitten muihin raajoihin, nielun lihaksiin ja viimein hengitysli -
haksiin. Nielun lihaksistosta alkavassa muodossaan ALS etenee sitten pdinvastaiseen suuntaan kuin
raajoista alkava muoto. Sen oirekuvaan kuuluvat nielemisvaikeus ja puheen tuottamisen héiriét, ku-
ten puheen puuroutuminen. ALSissa sisdelintoiminnot ja aistitoiminnot sdilyvit vaurioitumattomi-
na, samoin sydénlihas. Silmien liikkeet lakkaavat vasta taudin paitosvaiheessa.?’

ALSiin ei varsinaisesti kuulu kipuja, mutta taudin myohdisempéén vaiheeseen liittyy sekun-
daarisia kipuja jopa 80 %:lla potilaista johtuen litketoimintojen katoamisesta ja erilaisista virheasen -
noista.?® Kipu tuntuu niissa kohdissa ruumista, joihin paine kohdistuu: seldssé, raajoissa, kisivarsis-
sa, hartioissa ja niskassa. On viitetty, ettd kivun hoitoon on ALSissa kiinnitetty vihdn huomiota,
koska kipu ei kuulu taudin primaarioireisiin. Niinpa sitd ei ole myoskadn riittdvasti tutkittu, vaikka
tiedetdén, ettd kiputilat heikentdvat merkittavasti ALS-potilaiden eldaménlaatua. ?” Linda Ganzini

tyotovereineen tutki Yhdysvalloissa sadan ASL-potilaan kédrsimyksen syitd ja péétyi johtopaatok -

20  Laaksovirta 2001, 8-9; Laaksovirta 2004, 177; Laaksovirta 2007, 2555; Laaksovirta 2012, 1; Atula 2013, 1.

21 Laaksovirta 2001, 8; Laaksovirta 2008, 1336; Siirala et al. 2015, 128.

22 Laaksovirta 2005, 224

23 Laaksovirta 2004, 179.

24 Laaksovirta 2004, 177-178; Somer 2006, 497.

25  Laaksovirta 2001, 10; Laaksovirta 2008, 1336; Laaksovirta 2005, 220 ja 224. ALS-tauti on yleensé satunnainen,
mutta noin 10 % tapauksista saa taudin perinndllisen FALS-diagnoosin. Silloin ALSia esiintyy my0s perheen tai
suvun muilla jésenilld. Oireiltaan ALS ja FALS eivit kuitenkaan eroa toisistaan. Vuonna 2011 16ydettiin ALSin
yleisin geneettinen syy. Noin viidennekselld satunnaista muotoa sairastavista suomalaisista ALS-potilaista ja
lahes puolella suomalaisia FALS-tapauksia esiintyy sama geenivirhe, joka voi aiheuttaa myds frontotemporaalista
dementiaa (FTD). On myds olemassa potilaita, joilla on ALSin ja FTD-taudin yhdistelma. Tienari et al. 2013, 4;
Laaksovirta 2012, 1.

26  Laaksovirta 2004, 179; Laaksovirta 2005, 224.

27  Handy et al. 2011, 1-2, 5.
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seen, ettd fyysinen kipu on merkittdvin ALS-potilaan kédrsimyksen syy.?® Karsimykseen vaikuttivat
lisdéntyva kipu, toivottomuus ja vammaisuuden taso. Kaikki eivat kuitenkaan karsi. Tutkimuksessa
jopa 36 % haastatelluista antoi ymmaértéa, etteivit he kérsi lainkaan.?’

ALSin hoito on diagnoosista alkaen palliatiivista eli oireiden mukaista. Sen kulmakivini
ovat kommunikaatio, oireiden hallinta, kuntoutus ja saattohoito. ALSin kaikkiin muihin oireisiin
voidaan vaikuttaa merkittidvélla tavalla paitsi lihasheikkouteen. Ainoa ALSin etenemista jarruttava
ldake on rilutsoli, joka saattaa pidentdd elinaikaa noin kolme kuukautta.3? Varhain aloitettu kuntou-
tus auttaa ALS-potilasta sdilyttdmaéén ja ylldpitdméaén toimintakykyédan mahdollisimman pitkdén. 3!
Jokaiselle potilaalle suunnitellaan kuntoutusohjelma yksilollisesti, ja kuntoutus on moniammatillis -
ta.32 Niin ALS-potilaan on mahdollista saavuttaa kokemus melko hyvésti eliménlaadusta.33

Neurologi Hannu Laaksovirta toteaa, ettd ALS-potilaan hengitysvaikeuksien hoidon suurin
ongelma on péatoksenteko hoitolinjoista mekaanisen ventilaation suhteen, mika tarkoittaa mekaa-
nista hengityslaitehoitoa. Kdytdnndssi on kolme vaihtoehtoa. Ensimméinen on konservatiivinen lin-
ja, jossa pyritddn samantyyppiseen kivun ja ahdistuksen lievennykseen kuin syOpépotilaan saatto-
hoidossa. Mahdollinen happihoito rajoitetaan saattohoitovaiheeseen. Toisena vaihtoehtona on kéyt-
tdd mekaanisella ventilaattorilla eli hengityslaitteella ja neni- tai kasvonaamarilla toteutettavaa hen -
gitystukea. Tdstd on saatu hyvid kokemuksia, silld ALS-potilaan eldméinlaatu on parantunut. Viimei-
nen hoitolinjojen vaihtoehto on radikaalein. Pysyvaa respiraattorihoitoa varten tehddan henkitorvi-
avanne eli trakeostomia, ja potilas kytketddn jatkuvasti hengityskoneeseen. Téllaista hengitystuki-
hoitoa pidetdin suuritdisend ja kalliina. Toisaalta monet timén hoitomuodon valinneet ALS-potilaat
ovat raportoineet eldiménlaatunsa hyviksi ja olisivat jopa valmiit tekeméin saman péétdksen uudel -
leen. Vaikka ALSin hengityskoneen avulla toteutettu hengitystukihoito on eldmaa ylldpitdvaa, hen-
gitysvajaus vihitellen pahenee, ja ndin ALS etenee vadjaamatta. 3

ALSiin sairastumisen kokemusta voidaan kuvata psyykkisen kriisin késittein. Kriisi saa al-
kunsa, kun ihminen joutuu eldméntilanteeseen, jossa hdnen aiemmat kokemuksensa ja keinonsa ei-
vit riitd tilanteen ymmartimiseen ja sen psyykkiseen hallintaan.3® Jos psyykkinen kriisi on seuraus-

ta dkillisestd ja odottamattomasta tapahtumasta, sitd kutsutaan traumaattiseksi kriisiksi. Kriisissd on

28  Ganzini tyotovereineen totesi, ettd fyysinen kipu oli yleinen tutkimukseen osallistuneiden keskuudessa.
Haastatelluista 20 % arvioi kivun voimakkuuden luvulla 4 tai suuremmaksi asteikolla 1-6. Vastaavan arvion
karsimyksestddn teki 19 % haastatelluista. Ganzini & Johnston & Hoffman 1999, 1435, 1439.

29  Ganzini & Johnston & Hoffman 1999, 1434, 1439.

30  Laaksovirta 2004, 178; Laaksovirta 2008, 1336. Ks. rilutsolin merkityksestd laajemmin Laaksovirta 1998 ja
ALSin oireiden ladkityksestd Jokinen 1997.

31  Laaksovirta 2010, 2.

32 Kuntoutukseen osallistuvat fysioterapeutin liséksi toimintaterapeutti, puheterapeutti, ravitsemusterapeutti ja
kuntoutusohjaaja. Atula 2013, 2.

33 Bromberg 2008, 601-602.

34  Laaksovirta 2001, 10; Laaksovirta 2004, 179—-180; Laaksovirta 2005, 223-224; Laaksovirta & Kainu 2015, 115;
Bourke et al. 2006, 145; Siirala et al. 2015, 130, 132.

35  Cullberg 1991, 17; Mitchell & Everly 2001, 3; Palosaari 2008, 22-23.
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kysymys uhkasta, joka koskee yksilon fyysisistd olemassaoloa, sosiaalista identiteettid ja turvalli-
suutta tai hdnen perustavanlaatuisia tyydytysmahdollisuuksiaan eldméssé.3¢ Kriiseilld ja traumaatti-
silla tilanteilla tarkoitetaan téllaisissa yhteyksissa ékillisid jarkyttdvid tapahtumia ja niistd seuraavia
psykologisia sopeutumisprosesseja.3’ Ndin trauma on yhteydessa ulkoiseen tapahtumaan, kuten tie-
don saamiseen ALSista, parantumattomasta sairaudesta. Traumaattinen kriisi voi alkaa jo ennen
diagnoosin ilmoitusta pitkittyneen tutkimusvaiheen aikana, kun sairastunut henkil6 aavistaa saa-
neensa vakavan taudin.3® Traumaattinen kriisi mééritelldankin usein inhimilliseen kédrsimykseen,
kuten vammautumiseen, sairauteen tai kuolemaan, liittyviksi kokemukseksi.3* ALSissa kaikki ndma
kolme ndkokulmaa madrittavét sairastuneen kokemusta.

Ruotsalaisen psykiatrin Johan Cullbergin mukaan kriisin kulku voidaan psykologisen sisil-
tonsd mukaan jakaa neljddn vaiheeseen: sokkivaiheeseen, reaktiovaiheeseen, ldpityoskentelyvaihee -
seen ja uudelleen orientoitumisvaiheeseen.*? Yksittdisen ihmisen kriisin kulku on kuitenkin yksilol-
linen ja dynaaminen.*' Sokkivaihe kestéda tavallisesti lyhyen hetken tai korkeintaan muutamia vuo-
rokausia. Yksilon tietoisuus saattaa olla sumentunut, ja hinen mielensd on kddntynyt pois tuskaises-
ta todellisuudesta.*? Joskus kriisi alkaa niin véhitellen, ettei varsinaista sokkivaihetta havaita.*> Mo-
net ALSiin sairastuneet kokevat diagnoosin ilmoituksen jarkyttdvana asiana, ikdin kuin kuoleman-
tuomiona. Jotkut ikddntyneet ihmiset saattavat kuitenkin ottaa tiedon sairastumisestaan eliméaéan
kulkuun kuuluvan ilmiéni.** Tavallista on, ettd ALSiin sairastuneet joutuvat diagnoosin saatuaan
voimakkaiden tunteiden piirittdimiksi. Niitd ovat paniikki ja kauhu, huoli ja suru, ahdistus ja tuska.*

Reaktiovaiheessa kriisiin joutuneen on jo pakko kéédntyé katsomaan, miti on tapahtunut tai
jatkuvasti tapahtuu. Hin yrittdd tuskaisesti 10ytdé jotakin merkitystd sekasortoisessa tilanteessa.
Miksi-kysymys toistuu yhtd uudelleen. Kriisiin joutuneella on polttava tarve 16ytda selittiva syy ta-
pahtuneelle. Hin saattaa myo0s esittdd, kuinka késittimétonté ja epdoikeudenmukaista on, etti juuri

hinelle néin tapahtui. Vihitellen hén kohtaa muuttuneen todellisuuden ja pyrkii muodostamaan ki-

36  Cullberg 1991, 17; Poijula 2007, 32;

37  Saari & Hynninen 2010, 43.

38  Hoitotieteilijit Janice M. Morse ja Joy L. Johnson kutsuvat nelivaiheisen sairauskokemuksen teoriassaan
prosessin alkua epdvarmuuden vaiheeksi. Se sisdltdd epiilya siitd, ettei kaikki ole kunnossa, oman kehon oireiden
"lukemista", oireiden vaikeutuessa hakeutumisen ladkarintutkimuksiin ja henkisesti rasittavaa tutkimustulosten
odottelua vakavan sairauden diagnoosin pelossa. Morse & Johnson 1991, 319-324.

39  Mitchell & Everly 2001, 3—4; Poijula 2008, 41; Geels & Wikstrom 2009, 329.

40  Suomessa psykologisen kriisiavun yhteydessd Cullbergin esittima teoria kriisin eri vaiheista on sovitettu &dkillisid
jarkyttavia tapahtumia seuranneeseen sopeutumisprosessiin. Saari & Hynninen 2010, 49.

41  Cullberg toteaa, etti psyykkisen kriisin vaiheteoria on itse asiassa keinotekoinen, koska jokainen kriisi
osoittautuu sarjaksi kriisejd, kun psyykkista tapahtumista tarkastellaan lahemmin. Cullberg 1991, 142.

42 Akillisyys, yllityksellisyys ja voimakkaat tuntemukset ovat sellaisia signaaleja, jotka laukaisevat toimintaan
erityiset biologispohjaiset suojautumisjérjestelméat. Ihmisen kdyttdytyminen ja kokemistapa saattavat muuttua
erilaiseksi kuin hénen persoonallisuutensa pohjalta toiset ovat tottuneet odottamaan. Palosaari 2008, 25. Ks.
biologispohjaisesta suojautumisjarjestelmasta ldhemmin Mitchell & Everly 2001, 15-23.

43 Cullberg 1991, 142-143. Ks. Saari 2008, 42-52.

44 Locock & Ziebland & Dumelow 2009, 1047, 1055. Kriisin méérittelyssd yhtend tapahtuman vaikutuksen
kriteerind on henkilon ik, silld samantyyppiselld kriisitapahtumalla on vaihtelevat vaikutukset riippuen siité,
missé kohtaa kriisiin joutuneen eldménkaarta se tapahtuu. Tedeschi & Calhoun 1995, 18.

45  Mikkonen 2009, 100.
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sitystd siitd, mitd oikeastaan on tapahtunut. Muutaman viikon tai muutaman kuukauden kuluttua
traumaattisesta tapahtumasta alkaa kasittelyvaihe eli lapitydskentelyn ja korjaamisen vaihe. Se kes-
tdd muutamasta kuukaudesta vuoteen. Sitten kriisiin joutunut alkaa vahitellen suuntautua jalleen tu-
levaisuuteen. Thminen, jonka kriisi on aiheutunut kroonisesta sairaudesta tai ruumiillisesta vammas -
ta, hyviksyy tésséd vaiheessa tosiasian, ettd hdn joutuu eliméén sairautensa tai vammansa kanssa.
Hén etsii rakentavia tapoja, kuinka uudenlaisten ehtojen séédtelemé eldmé on mahdollista. Tété vai-
hetta voidaan kutsua varsinaiseksi surutyon vaiheeksi. Ihminen kéy lépi tapahtunutta seké tunne-
ettd asiasisdltdjen kannalta. Samalla hén luo uutta kuvaa itsestiin ja elaméstddan. Uudelleen suuntau-
tumisen eli uudelleen jdsentdmisen ja integraation vaihe kestdd tavallisesti vuoden tai kaksi. Mennyt
pysyy jonkinlaisena arpena, mutta se ei estd hiantd rakentamasta mielekdsti eliméé eteenpdin. Ajoit-
tain hén saattaa tuntea dkillisid tuskan tunteita menneen kokemuksen heijasteina. Kriisisti tulee osa
eldméd, ja se voi saada myds uusia merkityksid. ¢

ALSiin sovellettuna traumaattisen kriisin késittelyvaihe ja uudelleen suuntautumisen vaihe
ovat ongelmallisia.*” Téllaisista vaiheista lienee mahdollista puhua silloin, kun ALSiin sairastunut
eldd vuosia erdénlaista remissiovaihetta, jolloin taudin oireet tilapdisesti ovat vihdisiad tai oireiden
kehittyminen ndyttdd pysdhtyneen. Kun ALSiin sairastuneen eliniké on tavallisimmin 3—-5 vuotta
diagnoosin jilkeen, tasannevaiheita on vihan. Tauti etenee vadjadmattd. Jotkut sairastuneista kuvaa-
vat kokemustaan lineaarisesti etenevéstd ALSin kulusta pimeéstd valoon kulkemisena. Toisten ker-
tomus taas sisdltdd usein toistuvia eldmédkerrallisia katkoksia. Kriisiteorian mukaiset korjaamisen
prosessit jadvit kesken uusien takaiskujen vuoksi. Taudin oireitten eteneminen ja lisdintyminen saa-
vat aikaan uusia keskeytyksid ja saattavat aktivoida uudelleen reaktiovaiheen ilmigité. 4® ALSiin sai-
rastuneen tavallista kokemusta voidaan kuvata ketjuuntuneena kriisina. *° Kerrostuneet menetysko-
kemukset yhdessé tuottavat moninkertaista kdrsimysté.>? Sairastunut ei ole aina ehtinyt toipua edel-
lisestd menetyksestéén, kun uusi luopumisen aihe on késilld.>! Menetykset liittyvat muun muassa
hallinnan menetykseen useilla eri alueilla. Pelkoa tuottavia kokemuksia ovat késien ja jalkojen liik -
kumiskyvyn heikkeneminen ja loppuminen vaiheittain.5> Samoin pelottavia kokemuksia ovat ha-
vainnot nielemiskyvyn, puheen tuottamisen ja hengityksen heikkenemisesti aste asteelta. Koke-

muksen tekee raskaaksi myds se, ettei ole tiedossa ennustetta, miten ndilld alueilla oireiden vaikeu-

46  Cullberg 1991, 143—144, 151-154; Henriksson & Lonnqvist 2014, 353-354. Ks. Saari 2008, 52—73; Saari &
Hynninen 2010, 45-46.

47  Ks. Locock & Ziebland & Dumelow 2009, 1055.

48  Locock & Ziebland & Dumelow 2009,1051-1052, 1056; ks. Henriksson & Lonngvist 2014, 354.

49  Ks. Palosaari 2008, 33. Cullberg toteaa, ettd psyykkisen tapahtuman ldhemmaissa tarkastelussa jokainen kriisi
osoittautuu sarjaksi kriisejd. Cullberg 1991, 142.

50  Palosaari 2008, 33. Ks. Saari 2008, 71.

51  Gallagher & Monroe 2006, 149.

52 Terveyssosiologi Michael Buryn mukaan krooninen sairaus aiheuttaa usein fyysistd vammautumista, ja
liikkkumisen rajoitukset puolestaan vaikeuttavat sosiaalisten suhteiden hoitamista. Sairastuneen vammautuneisuus
saatetaan pahimmassa tapauksessa liittdd koskemaan myds hénen persoonaansa. Bury 1988, 91-92. Ks. kroonisen
sairauden seurauksista ja symbolisista merkityksistd Bury 1991, 453—-454.
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tuminen etenee. Muuan ALSiin sairastunut henkild vertasi tautiaan murattiin, joka pikkuhiljaa tap -
paa terveen puun.> ALSilla on kroonisen ja terminaalisen sairauden tuntomerkkeja.>*

Traumaattisella kriisilld on psyykkisen sisdltonsa lisdksi myds eksistentiaalinen ulottuvuu-
tensa.>> ALS-taudissa on kysymys muun muassa ennakoidun tulevaisuuden voimakkaasta menetyk-
sestd.>¢ Erityisesti kriisin alkuvaiheeseen liittyy eksistentiaalinen pohdinta miksi-kysymyksineen.
Etsitddn kaiken merkitysti ja tarkoitusta. Monet kokevat menettaviansd luottamuksensa olemassa-
olon jérjestykseen, mielekkyyteen ja tarkoitukseen. Aikaisemmat olettamukset maailman ja eldméan
ymmérrettdvyydestd sarkyvit. Tutkimuksissa on havaittu, ettd kriisin alkuvaiheeessa voi olla aut-
tavaa, jos ithmiselld on uskonnollinen tai ei-uskonnollinen eldméinkatsomus, johon hin on sitou-
tunut. Olennaista on, sallitko elaméinkatsomus sattuman, kuten ALS-taudin satunnaisen mahdol -
lisuuden, ja sopiiko ylldttava ja jarkyttdva tapahtuma mahdollisuutena yksilon katsomukselliseen
viitekehykseen.>” Traumaattisessa kriisissd myos elaménkatsomus saattaa joutua kriisiin. Katkeruus
tai syytokset Jumalaa, sallimusta tai elaméaé kohtaan ovat tavallisia.>®

Kun ihmisen maailmankuva jarkkyy, ahdistus hallitsemattoman edessé valtaa mielen. Vaka-
vissa sairauksissa, kuten ALSissa, ahdistus ei muista tunteista poiketen ndytd kiinnittyvan mihin-
kédn, vaan se "viipyilee" epadmadrdisend sairastuneen mielessd.>® Thmiset tulevat tietoisiksi omasta
haavoittuvuudestaan. Brittildinen hoitotieteen tutkija Janice B. Brown kutsuu ALSin alkuvaihetta
eksistentiaaliseksi sokiksi, joka siséltdd ensioireiden aiheuttaman sokin ja sen tajuamisen, etti ruu-
mis lopettaa monilta osin toimintansa ennen aikojaan ja sen tietoisuuden, etti olemassaolo on jatku-
vasti uhattuna. Luottamus omaan kehoon katoaa, oman fyysisen haavoittuvuuden tajuaminen syve-
nee ja oman kuoleman kohtaaminen pelottaa.®

Kuukausien kuluttaa alkaa toisenlainen merkityksen etsintd. Traumaattiseen kriisiin joutunut
saattaa kyetd muuttamaan merkitysti koskevan kyselynsé aivan eri tasolle. Kysymys eldmén ja
maailman tarkoituksettomuudesta tai merkityksettomyydestd muuntuu henkildkohtaisen eldmén tar-
koitusta tai merkitystd koskevaksi kyselyksi. Ratkaisevaa saattaa olla se, mink& arvoisena yksil6 na-
kee tapahtuman olleen omalle eldmaélleen. Raskas kokemus on voinut avata ndkemadin itsed ja
maailmaa uudella tavalla. Eldménarvot muuttuvat. Prioriteetit jisennetdén uudelleen. Aika ja ener-
gia pyritdédn keskittdmén sithen, mikd on todella merkittdvad eldméssd. Aivan uudetkin asiat voivat

tulla tarkeiksi. Loydetdan uusia merkityksié ja arvoja. Jotakin hyvaa kasvaa esiin pahasta ja raskaas-

53 Brown 2003, 210-211.

54 Brown 2003, 216; Locock & Ziebland & Dumelow 2009, 1056.

55  Jakobsson 1994, 60; Janoff-Bulman & Franz 1997, 91-92.

56  Talbot & Mardsen 2008, 36-38.

57  Janoff-Bulman & Franz 1997, 91-95; Davis & Nolen-Hoeksema & Larsson 1998, 570; Davis & Nolen-
Hoeksema 2001, 731; Murphy & Johnson & Lohan 2003, 400.

58  Saari 2008, 25-27; Cullberg 1991, 115; Geels & Wikstrom 2009, 331.

59  Mikkonen 2009, 100.

60  Brown 2003, 210.
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ta kokemuksesta.®! Kriisi- ja traumapsykologisten tutkimusten mukaan keskeisimpid uusia merkitté-
vid asioita ovat kriisin aikana ldheisemmaéksi muodostuneet ihmissuhteet, toisten auttaminen ja yh-
teyden rakentaminen tai uudistaminen johonkin itsed suurempaan. Joillekin viimeksi mainittu voi
merkitd dskettdin 16ydettya tai uudistunutta yhteyttd Jumalaan tai osallistumista ja sitoutumista toi -
mimaan kristillisessé yhteisossa. Joillekin toisille yhteys luontoon ja hakeutuminen sen kauneuden
adrelle voi merkiti spirituaalista kokemusta. 6>

Brittildiset terveydenhoidon tutkijat Louise Locock, Sue Ziebland ja Carol Dumelow kerto-
vat kolmesta uudesta merkitysloydostd ALSiin sairastuneiden kokemuksessa. Ensimmaiisend on uu-
denlainen ldheisyys aviopuolisoiden kesken. Toisena on muuttunut asenne eldméén. Jokainen péiva
voi tuntua kallisarvoiselta. Aivan uudenlainen arvo annetaan arjen elimisen ja olemisen hetkiin.
Kolmantena asiana haastateltavat mainitsivat, ettd sairausaika on antanut mahdollisuuden ajatella
eldmaid ja sen merkitystd. Tdima on auttanut nikeméén elamén rikkauden. 3

Edelld olevan ALS-taudin fyysisen, psyykkisen ja henkisen prosessin kuvauksen perusteella
on perusteltua véittia, ettd ALSiin sairastuneen eksistentiaalinen prosessi merkitsee koko hianen ek-
sistenssiddn koskevaa henkilokohtaista prosessia taudin edetessd. Filosofi Lauri Rauhalan méiritel-
mén mukaan eksistenssilld tarkoitetaan inhimillisté reaalista olemassaoloa kokonaisuudessaan. Sii-
hen kuuluvat ihmisen tajunta ja keho seké hidnen elaméntilanteensa eli situaatio.%* Tajunta merkitsee
Rauhalan ihmiskésityksen termind inhimillisen kokemisen kokonaisuutta. Sen perustava struktuuri
on mielellisyyttd. Tajunnallisuus tulee olemassa olevaksi mielien ilmenemisessi. Mieli puolestaan
on sitd, mink4 avulla ihminen ymmart44 asiat joksikin. Néin hén siis tietdd, tuntee, uskoo ja uneksii
1lmi6t ja asiat joksikin. Mieli koetaan aina jossakin tajunnan tilassa eli elamyksessd. Kun puhutaan
inhimillisestd kokemuksesta, tajunnan rinnalle tai sen sijasta kdytetddn usein myds sanoja psyykki-
nen ja henkinen. Niill termeilld tarkoitetaan ihmisen olemassaoloa kokevana olentona. > Situaatio
puolestaan tarkoittaa sitd osaa maailmasta, johon yksil6 on suhteessa. Nidin ollen se on hyvin laaja
ihmisen olemassaolon muoto, kullekin yksil6lle ainutlaatuinen. %

Rauhalan eksistenssin médritelmaa seuraten voidaan todeta, ettd ALSiin sairastuneen itsed ja
maailmaa koskevat merkitykset muuttuvat. Tauti "eletddn" sekd psyykkiselld ettd henkiselld koke-
misen tasolla. Samoin oma keho ja suhde sithen muuttuvat radikaalilla tavalla. Vammauttava tauti

muuttaa sairastuneen eldméntilannetta eli situaatiota usealla eri tavalla. Hanen on opittavaa hyvik -

61 Tedeschi & Calhoun 1995, 37-38; Janoff-Bulman & Frantz 1997, 91-92, 97-98; Janoff-Bulman 1998, 99-100.

62  Tedeschi & Calhoun 1995, 30—41; Janoff-Bulman & Frantz 1997, 99.

63  Locock & Ziebland & Dumelow 2009, 1054—1055; ks. Janoff-Bulman & Frantz 1997, 102.

64  Rauhala 1976, 71; ks. laajemmin ihmisen olemassaolon perusmuodoista Rauhala 2014, 32—47. Klassisessa
latinassa eksistenssin (existentia) kantasana on verbi existere, jonka perusmerkityksiéd ovat astua esiin, tulla
ndkyviin tai ilmaantua. Oeing-Hanhoff 1959, 1306. Ydinmerkityksiltddn eksistenssi eli olemassaolo tarkoittaa
yleisesti jonkin ldsnédoloa, joksikin vahvistumista, jonkin ilmenemisté tai ilmaantumista misséd tahansa
kategoriassa, olipa tim4 sitten luonnossa materiaalisena eksistenssind tai ihmismielessé késitteellisend
eksistenssind, tietokyvyn tuotteena. Fabro 1967, 720.

65  Rauhala 2014, 34-36.

66  Rauhala 2014, 33.
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symadn lisddntyvé hoidettuna oleminen, ja samalla hén joutuu menettiméaén yksityisyytensa ja riip-
pumattomuutensa. Eldméantilanteen muutos koskee myds ithmissuhteita. Puolisosta tulee usein
omaishoitaja. Monet ystivét kaikkoavat. Puheen tuottamisen vaikeutuminen vaientaa tavalliseen
kanssakdymiseen kuuluvan juttelun.®” Sosiaaliset suhteet vihenevit myos sitd mukaa kuin liikunnan
rajoitteet lisddntyvit.®® Liheisten yhteys tulee hyvin tarkeédksi.®®

Eldmaéntilanteen muutoksia koskevat tietoisuuden asteet vaihtelevat eri ihmisilla. Eksistens -
sinsd omalaatuisen luonteen mukaisesti ihmiselld on toisaalta sisdinen maailmansa, valiton koke -
muksensa. Sitd ei kenties havaitse yksilo itse eivitkd muutkaan. Se vain koetaan. Toisaalta ihmisen
eksistenssin erityislaatuiseen olemukseen kuuluu my®os se, ettd hdn on tietoinen itsestdén ja omasta
olemisestaan.’® Inhimillisen kokemukseen pohjautuen termiin eksistentiaalinen voidaan liittd4 seu-
raavia maéreitd: ihmisen olemassaolon ehtoja, edellytyksié, perustoja ja perusteita koskeva seka ah-
distava.”! Ndmé médreet ovat myOs nakokulmia, joista késin voidaan hyvin kuvata ALSiin sairastu-
neen olemassaolon jarkkymistd, erityisesti sairauden alkuvaiheessa. Liséksi voidaan todeta, ettd in-
himilliseen olemassaoloon liittyen termi eksistentiaalinen koskee kaikkia ithmisid, ja samalla se on

luonteeltaan hyvin henkilokohtaista.”

1.3 Palliatiivinen hoito ja spiritualiteetti

Tama tutkimus késittelee ALSiin sairastuneen eksistentiaalista prosessia. Néin se liittyy puheenvuo-
rona ajankohtaiseen keskusteluun palliatiivisesta hoidosta ja saattohoidosta seki niiden laaja-alai-
sesta kehittdmisestd.”® Tutkimus voi palvella sairaaloiden hoitohenkilokunnan ja sielunhoidon teh-
tévissa toimivien kirkon tyontekijéiden koulutuksen kehittdmisté lisdamalla tietoa vakavasti sairas -
tuneen eksistentiaalisen prosessin eri ulottuvuuksista.

ALSiin sairastuneen hoito on diagnoosista alkaen palliatiivista. Palliatiivisella hoidolla tar -
koitetaan parantumattomasti sairastuneen potilaan pitempiaikaista oireenmukaista hoitoa, kun taas
saattohoito osana palliatiivista hoitoa ajoittuu 1dhemmaiksi todenndkdistd kuolinhetked. Edellinen
voi kestéd jopa vuosia, jalkimmédinen muutamia viikkoja tai joskus kuukausia.’*

Kokonaisvaltainen palliatiivinen hoito ei suuntaudu vain fyysisiin oireisiin, vaan hoidossa

paneudutaan myds potilaan psykologisiin, sosiaalisiin, maailmankatsomuksellisiin ja hengellisiin

67  Brown 2003, 210-211.

68  Ks. Bury 1988, 91-92.

69  Mikkonen 2009. 165.

70 Kauppi 2001, 180.

71 Salonen 2008, 66.

72 Jakobsson 1994, 61.

73 Askettiin julkaistussa selvityksessi, jossa oli haastateltu 30 palliatiivisen hoidon ja saattohoidon terveys- ja
sosiaalialan toimijaa yhdeksélld paikkakunnalla, todettiin, ettd palliatiivinen hoito ja saattohoito vaativat
kehittamistd kaikilla tutkituilla osa-alueilla. Erityista kehittdmista tarvitsevat henkil6ston koulutus ja
perehdyttdminen palliatiiviseen hoitoon ja saattohoitoon. Palliatiivisen ja saattohoitotyon nykytila 2014, 5 ja 37.

74  Kuolevan potilaan oireiden hoito 2012, 5; Palliatiivisen ja saattohoitotyon nykytila 2014, 21; Hietanen 2004, 20.
Ks. palliatiivisen hoidon eri osa-alueista Holli 2006, 52-53; Holli 2005, 199-200.
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tarpeisiin, ja ndin hinelle tarjotaan psykososiaalista, hengellisté ja henkistd tukea.”® Palliatiivisen
hoidon piirissd henkisten ja hengellisten ongelmien sijasta saatetaan puhua eksistentiaalisista ongel -
mista.’® Saattohoidossa eksistentiaaliset ongelmat ja tarpeet voidaan mainita myds omana ryhmé-
ndédn psyykkisten, sosiaalisten, henkisten, hengellisten ja kulttuuristen ongelmien ja tarpeiden ohel -
la.”’ Henkisten ja hengellisten tarpeiden sijasta saatetaan mainita myos henkiset ja eksistentiaaliset
tarpeet.’®

Palliatiivisen hoidon piirissé ei ole 10ytynyt vakiintunutta ilmaisua niille tarpeille, jotka eivit
ole fyysisid, psyykkisid, sosiaalisia tai kulttuurisia. Tulkintani mukaan vaikeuden ydin on siini,
kuinka ymmarretadn nykyaikaisen englantilaisen hospice-litkkkeen perustajan Dame Cecily Saunder-
sin hoitomallin’® neljds ulottuvuus, potilaan spirituaalit?? tarpeet, fyysisten, psyykkisten ja sosiaalis-
ten tarpeiden ohella. Samat ulottuvuudet on myShemmin ilmaistu my6s WHO:n palliatiivisen hoi-
don médrittelyissd.?! Neljannen ulottuvuuden médrittelyé vaikeuttaa se, ettd englannin kielessa ei
ole kuin yksi sana spiritual, joka tarkoittaa sekd henkista ettd hengellistd. Filosofi Lauri Rauhalan
mukaan jalkimméainen merkitys on myds ihmisen henkisyyden ilmenemismuoto mutta yhteydessa
uskonnollisiin kokemuksiin. Henkisyys tulee olemassa olevaksi ja toimii merkityksissi. Ndin henki-
nen on erdénlainen merkitysfunktioiden toimintataso ihmisen tajunnassa. Osa merkityksistd saattaa
sisdltdd uskonnollisia kokemuksia.??

Sovellettuna palliatiiviseen hoitoon ja saattohoitoon henkisyyden ndkokulma merkitsee kes-
kustelua potilaan kanssa siitd, mikd viime kddessd on hénelle eldmissd merkityksellistd. Kysymys
on eksistentiaalinen. Siihen voidaan etsid uskonnollisia tai ei-uskonnollisia vastauksia.® Englannin-
kielisen spiritual-termin suomenkielinen vastine lienee henkis-hengellinen.?* Ilmaus on usein kéy-

tettynd kompeld. Liséksi sanan merkitysten painopisteet vaihtelevat. Kontekstista riippuen termilla

75  Kuolevan potilaan oireiden hoito 2012, 2 ja 22. Vastaava médritelma palliatiivisen hoidon eri alueista on esitetty
my0s Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan (ETENE) asettaman tyéryhmén raportissa.
Saattohoito 2003, 6.

76  Vainio et al. 2004, 17.

77  Pihlainen 2010, 15.

78  Palliatiivisen ja saattohoitotyon nykytila 2014, 21.

79  Saunders & Baines & Dunlop 1995, 11-16, 45-56.

80  Kéytén tdssa tutkimuksessa englanninkielisen sanan spirifual suomenkielisend vastineena usein spirituaali-sanaa.
Tamén sanavalinnan perusteena on auttaa lukijaa padsemaéén irti spirituaalinen-sanan monista saatemielteista.
Spirituaali-sana esiintyy jo Seppo A. Teinosen Teologisessa sanakirjassa vuodelta 1975. Spirituaali-sanan
keskeisid teologisia merkityksiad ovat henkinen ja hengellinen. Spirituaali-sanaa vastaavan substantiivin,
spiritualiteetin, teologisia merkityksid ovat hengellisyys ja hengellinen eldmé. Teinonen 1975, 253.

81  WHO:n ensimmdisessé palliatiivisen hoidon méiritelméssa vuonna 1990 hoidon ulottuvuudet ilmaistaan
seuraavasti: "Palliative care is the active total care of patients whose disease is not responsive to curative
treatment. Control of pain, of other symptoms, and of psychological, social and spiritual problems is paramount."
Cancer pain relief and palliative care 1990, 11. Anna Wheat toteaa artikkelissaan, ettd Dame Saundersin
hoitomalli oli ehtinyt vuoteen 1990 mennessé levitd monien valtioiden hoitotyon kaytantoon. Taméan tapahtuneen
tosiasian WHO tunnusti laatiessaan ensimmaisen palliatiivisen hoidon mééritelman. Wheat 2009, 34. WHO:n
tarkistetussa palliatiivisen hoidon mééritelméssé vuonna 2002 ydin hieman muuttuu, mutta keskeiset ulottuvuudet
pysyvét samoina. Essential medicines in palliative care 2013, 2-3.

82  Rauhala 2005, 117.

83  Ks. Mattila 2002, 192.

84  Ks. Mattila 2002, 407
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tarkoitetaan joko henkisti tai hengellistd ndkokulmaa tai molempia. Jos termin merkitys ei ole yksi-
selitteisen selva, kdytdn tissé tutkimuksessa spirituaali-sanaa.

Vuonna 1967 perustetussa St. Christopher's Hospicessa yhtend hoitomuotona oli hengellinen
hoito (spiritual care), jonka toteutti kristitty sairaanhoitaja tai ladkéri, kun potilas halusi puhua ek-
sistentiaalisista kysymyksistddn.®> Pian Dame Saunders joutui kuitenkin laajentamaan késitystdan
spirituaalista hoidosta. Se voi olla muutakin kuin hengellisti keskustelua. Australialaisen palliatiivi-
sen hoidon asiantuntijan Bruce Rumboldin mukaan hospice-liikkeen piirissé alkoi pian kehitys, jos-
sa spirituaalia hoitoa ryhdyttiin tarkastelemaan laajasta perspektiivistd kdsin. Transsendenttiin todel -
lisuuteen tai Jumalaan tai viimeiseen totuuteen saatettiin viitata ilmaisulla perimméinen tarkoitus. 8
Dame Saunders néytti itse suunnan, miten spiritualiteetistad” voidaan puhua ilman uskonnollisia ké-
sitteitd. Han viittasi monissa kirjoituksissaan vuosina 1988—-2004 psykiatri Viktor E. Franklin tdh-
dentdméién tarkoituksen etsimiseen. Saundersin mukaan kaikkien on kuitenkin lopulta itse 16ydetté -
v sisdiset arvonsa, joiden varassa tarkoituksen 10ytyminen mahdollistuu. %

Hospice-filosofian kehittyessd ryhdyttiin kysyméén, kuuluuko sen olemukseen kristillinen
nikokulma vai oliko tdma vain litkkkeen alkuvaiheessa ilmenevd samanmielisid pioneereja motivoi -
va voima. Englantilaisen palliatiivisen hoidon tutkijan Michael Wrightin mukaan téllaisten kysy -
mysten pohjalta syntynyt vilkas keskustelu on ymmarrettdvissd kolmen uuden tekijan pohjalta. En-
siksikin saattohoito oli nivelletty osaksi palliatiivista hoitoa, ja viimeksi mainittu kehittyi ladketie -
teen yhdeksi osa-alueeksi. Toiseksi uskonnollisen eldméntapa oli muuttunut yhteiskunnassa. Kol-
manneksi spiritualiteetti oli kehittynyt erilliseksi, uskonnollisista perinteisté riippumattomaksi il -
mioksi.?

Terveydenhoitoalan ammattilehdissé spirituaali ulottuvuus pyrittiin 1980- ja 1990-luvuilla

85  Rumbold 2003, S11.

86  Rumbold 1991, 110; Rumbold 2003, S11. Perimmaéinen tarkoitus vastaa englanninkielistd ilmausta ultimate
meaning.

87  Perinteisesti spiritualiteetti merkitsee kristillistd eldmédnmuotoa tai ”evankeliumista kdsin syntyvaa
eksistentiaalista eliméntapaa." Rotzetter 2008, 567.

88  Saunders 2012, 154-155, 218, 235, 275. Uskonnollisen kielenkdyton vihenemiseen vaikuttivat myds hospice-
litkkeen sisdiset jannitykset ja niiden ratkaisut. Amerikkalainen hospice-liikkeen pioneeri Florence Walds kirjoitti
Saundersille v. 1986, ettd Saundersin tapaa sekoittaa 1ddketiede ja spirituaalinen keskenéén ei amerikkalaisten
keskuudessa ole oikein arvostettu ja siksi spirituaalia hoitoa ei sielld paljoakaan kehitetty. Hospice-litkkeen niin
sanotussa Yalen kollokviossa v. 1986 keskusteltiin kristillisestd, juutalaisesta, buddhalaisesta ja humanistisesta
spiritualiteetista, mutta ndkemyseroja ei kyetty sovittamaan yhteen. Télloin Saunders kirjoitti Waldsille, ettd on
parasta lopettaa perinteisen spirituaalin hoidon sekoittaminen hoitoty6hon kiistakeskustelun rauhoittamiseksi.
Small 1998, 178-179.

89  Wright 2004, 218-219. Sosiologisessa tutkimuksessa on puhuttu modernin kulttuurin massiivisesta
subjektiivisuuden kddnteestd. Tamén ilmion mukaisesti spiritualiteetin alueella keskeisté on yksilon
ainutlaatuisuus, hénen persoonansa. Se on pyhén kokemuksen paikka. Heelas & Woodhead 2005, 82—83. Ks.
my6s Rumbold 2002, 8—12. Brittildinen hoitotydn spiritualiteetin tutkija Janice Clarke on todennut uudenlaisen
spiritualiteetin mahdollisuudesta ilmaista siséistd kokemusta, kun uskonnollinen kokemus ei ollut enda
mahdollista: " —— 'sisdinen' persoona on jossakin méaérin korvannut uskonnon ja ehké korvannut Jumalan monien
ihmisten kokemuksessa. — — Tdma sisdisen minén lisdéntynyt tictoisuus on tapahtunut samaan aikaan kuin
siirtymi yhteison korostuksesta yksilon ainutlaatuisuuden ja tirkeyden korostukseksi, niin etté spiritualiteetti
ymmarretidén jonakin, joka on enimmékseen sisdinen ja sisddnpiin kdantynyt [inhimillinen ilmi6]." Clarke 2013,
12.
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maidrittelemaddn mahdollisimman laajasti. Tavoitteena oli kehittdd sairaanhoitoon sopiva spirituali -
teetin mddritelma, joka olisi niin joustava, ettd sen sisddn mahtuisi kaikkien yksiléiden ymmarrys
spiritualiteetista, niin potilaiden kuin heidédn hoitajiensa, riippumatta erilaisista uskomuksista, ar -
voista ja uskonnollisesta orientaatiosta. Pyrkimyksena oli saada aikaan spiritualiteetin universaali
madritelmé, joka olisi vapaa kaikista yhteyksistadn uskonnollisen ksitteistoon. %

Oman eldmén merkitys ja tarkoitus on keskeinen inhimillisen elimén eksistentiaalinen ulot-
tuvuus. Sitd ryhdyttiin 1980-luvulta alkaen yhé enenevissd mdarin kuvaamaan eldmén spirituaalina
ulottuvuutena palliatiivisen hoitotyon englanninkielisessé kirjallisuudessa.®! Miten on ymmarretta-
vissd, ettd spirituaali ndkdkulma on suurelta osin korvannut sen kokemuksen kuvauksen, jota aikai-
semmin hahmotettiin eksistentiaalisina kysymyksini tai asioina? Rumbold toteaa, ettd vakava sai-
raus tai oman kuolevaisuuden kohtaaminen voi herdttdd eksistentiaalisia kysymyksid eldmén perim-
maisestd merkityksesti ja tarkoituksesta. Tulisiko ndmaé luokitella spirituaaleiksi kysymyksiksi (spi-
ritual concerns), on hdnen mielestddn kiistanalaista, vaikka juuri ndin on toimittu terveydenhoito-
alan spiritualiteettia koskevissa keskusteluissa. Sanalla spirituaalinen on lisdéntyvéssd maarin ryh-
dytty viittaamaan kysymyksiin ja asioihin, joita aikaisemmin nimitettiin eksistentiaalisiksi. Rumbol -
din mielesti tillainen muutos on mahdollistunut, kun l&nsimaisessa kulttuurissa spiritualiteetti on
etddntynyt uskonnollisista saatemielteista.*?

Spiritualiteetti ryhdyttiin mieltimédédn laajemmaksi kédsitteeksi kuin uskonto. Spiritualiteetin
késitteellinen ero uskonnosta ymmarrettiin siten, ettd spiritualiteetti sisdltdd uskonnon muttei maa-
rittele sitd.”? Australialaisen David Taceyn, nykyajan spiritualiteetin tutkijan, mukaan on ilmeista,
ettd spiritualiteetti on vield olemassa uskonnollisen perinteen ytimend, mutta maallistumisen seu -
rauksena monet ihmiset ymmartévét spiritualiteetin eri tavalla. Uskonnollinen spiritualiteetti viitaa
thmisen kykyyn saada kokemuksellinen yhteys oman uskonnollisen perinteensé ytimeen. Ei-uskon-
nollinen spiritualiteetti puolestaan viittaa ihmisen kykyyn aavistaa kokemuksensa syvyysulottuvuus
ja samalla pitéa tatd osoituksena syvyysulottuvuuden olemassaolosta. Sekulaarin spiritualiteetin

puolustajat véittavét, ettd spiritualiteetin juuret ovat inhimillisessé kokemuksessa eivétka uskonnol -

90  Holloway et al. 2011, 14-15; ks. McSherry & Drapen 1998, 685—687, 690. Yhtend esimerkkind universaaliin
tavoitteeseen pyrkivastd madritelmasti on sairaanhoitajien Ruth Beckmann Murrayn ja Judith Proctor Zentnerin
madritelma, joka oli varsin suosittu hoitotieteellisen tutkimuksen teoreettisena viitekehyksend 1980- ja 1990-
luvuilla. McSherry & Draper 1998, 685; McSherry 2008, 47; Holloway et al. 2011,15. Murray ja Zentner
pyrkivit maailmankatsomukselliseen neutraalisuuteen maéritelméasséédn: “Jokaisessa ihmisessé néyttdé olevan
spirituaali ulottuvuus, ominaisuus, joka ylittdd uskontokuntaan kuulumisen rajat ja joka tavoittelee kiihkeésti
innoitusta, syvéi tai pelonsdvyisté kunnioitusta, merkitystd ja tarkoitusta, jopa niiden pyrkimyksend, jotka eivét
usko mihinkéén jumalaan. Spirituaali ulottuvuus pyrkii olemaan sopusointuisessa suhteessa universumiin, pyrkii
saamaan vastauksia ddrettomyytta koskeviin kysymyksiin ja tulee tarkentuvan tietoisuuden piirin, kun henkild
kohtaa emotionaalista stressid, fyysisen sairauden tai kuoleman.” Murray & Zentner 1985, 474.

91  Ks. Virtaniemi 2013b, 190-195. Monet tutkijat mééarittelivat spiritualiteetin eldmén tarkoitusta koskevan
eksistentiaalisen ulottuvuuden avulla. Riley et al. 1998, 259, 261-262; Coleman & Holzemer 1999, 42, 47-48;
Chiu et al. 2004, 410.

92  Rumbold 2010, 1140-1142.

93  Swinton & Pattison 2010, 227.
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lisessa perinteessi.”* Terveydenhoidon piirissa ryhdyttiin ajattelemaan, ettd uskonnosta erilldén ole-
va spiritualiteetti voidaan liittd4 ihmisen olemassaolon merkityksen universaaliin etsintdén inhimil -
lisen olemisen piirteend.”>

WHO:n syOpéapotilaiden palliatiivista hoitoa koskevassa raportissa vuodelta 1990 otetaan jo
huomioon se, ettd on olemassa uskonnollinen ja ei-uskonnollinen tapa méaritella spiritualiteetti. Ra-
portissa tdhdennetdén, ettd palliatiivisessa hoidossa on kysymys koko persoonan hyvinvoinnista.
Siksi sen toteuttamisessa arvostetaan ja kunnioitetaan inhimillisen eldmén spirituaaleja ndkdkulmia.
Raportin mukaan spirituaalinen eli henkinen ei ole kuitenkaan sama kuin uskonnollinen, vaikkakin
monien thmisten henkiseen ulottuvuuteen kuuluu uskonnollinen osatekija. Inhimillisen eldmén hen-
kisen ndkokulman voidaan kasittdd pitdvéan yhdessé fyysisen, psykologisen ja sosiaalisen osatekijdn.
Raportin mukaan henkisen ndkokulman ymmaérretdan usein kasittelevin eldmén merkitysti ja tar-
koitusta. Tdmin katsotaan eldmén paatosvaiheessa tavallisesti liittyvdn anteeksiantamuksen ja sovi-
tuksen tarpeeseen sekd tarpeeseen vahvistaa oman eldmén arvoa.”®

Terveydenhuollon eri ammattialojen julkaisuissa Isossa-Britanniassa ja Pohjois-Amerikassa
on tehty suuri mééra spiritualiteetin erilaisia madritelmid 1980-luvulta lahtien.°7 Palliatiivista hoitoa
koskevan keskustelun seurauksena tietoisuus spirituaalin ulottuvuuden merkityksestd hoitotydssé li-
sddntyi, ja sen merkitys tunnustettiin terveydenhuollon monien ammattiryhmien keskuudessa. 8 Ta-
mén seurauksena ei spiritualiteetin méadrittelystd kuitenkaan saavutettu yksimielisyytté. *® Pikem-
minkin on arveltu, ettd nikokulmien lisddntyessd médrittelyn epéselvyys on vain kasvanut. %0

Yhdysvalloissa spirituaali hoito oli hyvéksytty palliatiivisen hoidon yhtené ulottuvuutena
1990-luvun alussa seké lddkdreiden ja sairaanhoitajien koulutuksessa ettd tutkimuksessa ja sairaa-
loissa toteutettavassa hoitotydssd. Sielld paatettiin selkiyttdd spiritualiteetin médrittelyd, erityisesti
korkeatasoisen palliatiivisen hoidon ja tutkimuksen tarpeita varten. Tdssé tarkoituksessa jérjestettiin

vuonna 2009 niin sanottu konsensuskokous, %! johon osallistui suuri joukko lddketicteen ja tervey-

94 Tacey 2012, 473.

95  McGrath 2002, 637-638.

96  Cancer pain relief and palliative care 1990, 50-51.

97  McSherry & Cash 2004, 154; Chiu et al. 2004, 405; Chochinov & Cann 2005, S-103; Puchalski & Ferrel 2010,
21. Spiritualiteetin mééritelmien ulottuvuuksia on analysoitu laajoissa kirjallisuustutkimuksissa, joissa on
kasitelty kymmenid maéritelmid. Unruh & Versnel & Kerr 2002, 7-10; McCarroll & O'Connor & Meakes 2005,
43-48.

98  Holloway 2011, 14-15. Léaékérit Ezekiel J. Emanuel ja Linda L. Emanuel toteavat hyvin kuoleman osatekijoita
kartoittavassa tutkimuksessaan, ettd vasta 1990-luvun jilkipuoliskolta 16ytyy ladketieteellistd tutkimustietoa
spirituaalin ja eksistentiaalisen hyvinvoinnin merkityksestd vakavasti sairastuneiden eliméanlaadun osatekijéni.
He maérittelevét spirituaalien ja eksistentiaalisten kysymysten ytimeksi sen, kuinka ihmiset 10ytavat merkityksen,
tarkoituksen ja arvon eldmésséddn. Potilaat voivat olla vakaumukseltaan erityisen uskonnollisia, mutta
merkityksen ja tarkoituksen 16ytdminen ei edellytd uskonnollista uskoa tai kuulumista organisoituneeseen
uskontokuntaan. Emanuel & Emanuel 1998, 24, 27.

99  McSherry & Draper 1997, 683-685.

100  Puchalski 2007-2008, 36.

101 Pasadenassa Kaliforniassa 17.—18.2.2009 jarjestetyn kokouksen tavoitteena oli luoda yhteisesti hyvaksytty
terveydenhoitoon soveltuva mééritelma spiritualiteetista ja laatia suositus, kuinka edistéé laadukkaan spirituaalin
hoidon kehittdmisti erilaisissa palliatiivisen hoidon yksikoissd. Kokoustydskentelyn lopputuloksena
spiritualiteetin médritelméén kiteytyivét seuraavat tirkeind pidetyt elementit: merkitys, yhteydessi oleminen,
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denhoitoalan asiantuntijoita. Kahden kuukauden tarkistusprosessin jialkeen yhteisesti hyvéksytty
madritelma sai seuraavan muodon: "Spiritualiteetti on ihmisend olemisen ndkokulma. Se viittaa ta-
paan, jolla yksilot etsivét ja ilmaisevat merkitysti ja tarkoitusta, seké tapaan, jolla he kokevat yhtey-
dessd olemisen suhteessa merkitykseltdin tarkeddn, itseen, toisiin, luontoon ja itselleen merkityksel-
liseen tai pyhdén."!%2 Konsensusméaritelméssi on néin ollen myos relationaalinen ndkokulma: yh-
teys transsendenttiin. Se voi olla yhteydessd olemista itselle merkitykselliseen tai pyhdén, joka voi
olla uskonnollinen tai ei-uskonnollinen. Yhteydessd olo voi myds tarkoittaa ihmissuhteita yhtd hy-
vin kuin yksilon suhdetta sisdiseen mindénsa ja luontoon.!%

Hoitotieteen tutkijat Donna S. Martsolf ja Jacqueline R. Mickley ovat sitd mieltd, ettd maail-
mankatsomus on aivan ratkaiseva asia pyrittdessd ymmartamaén erilaisia spiritualiteetin muotoja.
Niinpd merkittdvin osan hoitotyon spiritualiteetin késitteellisestd epdselvyydesta saattavat aiheuttaa
toisistaan poikkeavat maailmankatsomukset, jotka ovat spiritualiteetin miéiritelmien taustalla.
Maailmankatsomukset ohjaavat kisitteellisid malleja ja teorioita. Esimerkiksi jos spiritualiteetti ké -
sittelee perimmadisté tarkoitusta, on mitd todennédkoisintd, ettd sen mééritelmélld on kiinted yhteys
maéritelmén tekijdn maailmankatsomukseen. !%4

Rumbold, palliatiivisen hoidon ja sielunhoidon asiantuntija, on sitd mielti, ettd spiritualitee-
tin madrittelyssd on tarkoituksenmukaisempaa pyrkid funktionaalisiin mééritelmiin kuin substantii-
visiin madritelmiin. Hinen mukaansa spiritualiteetti kuvaa kullekin yksilolle ominaista maailman -
katsomusta, tapaa olla suhteessa kokemusmaailmaansa ja toisiin ihmisiin, niin ettd timi saa aikaan
kokemuksen eldmén merkityksestd ja tarkoituksesta.!% Palliatiivisessa hoidossa olevan henkilon ti-
lanteessa spiritualiteetti voidaan mééritelld yksilon elaméé organisoivaksi keskukseksi, joka saa ai-
kaan yksilon kokemusten erilaisten elementtien yhtendisyyden, tuottaa kokemuksen eldmén tarkoi-
tuksesta, mahdollistaa nykyisten vaikeuksien ylittdmisen ja suuntautumisen uudella tavalla kohti tu-
levaisuutta. Tdllainen spiritualiteetti voidaan ilmaista avoimesti henkildkohtaisen uskon lausein tai
epidsuoremmin yhdella tai useammalla tarinalla, jotka hahmottavat yksilon eldméntilanteen, tai jon -
kin yksilolle tiarkedn asian tai yhteison avulla. Joskus ihmiset eivét ole tietoisia heille tirkeista tari-
noista, teemoista, uskomuksistaan tai ihmissuhteistaan, jotka integroivat heidédn kokemuksensa. Sil-
loin heidén spiritualiteettinsa tiytyy johtaa heiddn asenteistaan ja kdyttdytymismalleistaan. !9

Tassd tutkimuksessa liitytddn Rumboldin edustamaan nikemykseen, jonka mukaan spiritua-

spiritualiteetti ihmisené olemisen ndkdkulmana, merkitsevén tai pyhén etsiminen. Lisdksi spiritualiteetin
madriteltiin siséltdvén kliinisessd tyOssi esille nousevat filosofiset, uskonnolliset, spirituaalit ja eksistentiaaliset
kysymykset. Ndiden elementtien katsottiin perustuvan teologiseen, filosofiseen, empiiriseen ja kliiniseen
kirjallisuuteen. Puchalski et al. 2009, 885, 887.

102 Puchalski et al. 2009, 885, 887.

103  Puchalski & Ferrell 2010, 25.

104 Martsolf & Mickley 1998, 295.

105 Rumbold 1991, 111. Johdatuksessaan dogmatiikkaan Juha Pihkala méarittelee teologian asiantuntijana
maailmankatsomuksen ihmisen asenteeksi tai asennoitumistavaksi niihin asioihin, joita hén kohtaa itsesséén ja
hintd ymparoivéassd maailmassa, sekd hdnen maailmankuvaansa kuluviin asioihin ja ilmidihin. Pihkala 2009, 40.

106 Rumbold 1991, 111.
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liteetti voi olla uskonnosta riippumaton maailmankatsomus, mutta spiritualiteetti voi myos toteutua
yksilolle tarkedn uskonnollisen perinteen sisélld.!%7 Palliatiivisen hoidon ja laajemminkin terveyden-
hoitoalan keskusteluissa spiritualiteetista yleinen l&htokohta on ollut, ettd spiritualiteetti on laajempi
késite kuin uskonto, mutta spiritualiteetin samoin kuin uskonnonkin ytimessi ajatellaan kuitenkin
olevan pyhén tai transsendentin.!%® Kuten englanninkielisen terveydenhoitoalan, erityisesti palliatii-
visen hoidon, kirjallisuuden tarkastelusta on kdynyt ilmi, kaikki ihmiset eivét liitd spiritualiteettinsa
ytimeen pyhéaa tai transsendenttia. Siksi on perusteltua, ettd spiritualiteetin ja uskonnon ytimet ovat
periaatteessa toisistaan erilldén, vaikka ovatkin l&helld toisiaan. Tdma vastaisi my6s Rumboldin né-
kemysta. Tdhén periaatteellisen ratkaisuun liitytadn tdssd tutkimuksessa. ' Sitd havainnollistaa ku-

vio 1.1, joka on laadittu norjalaisen uskontopsykologin Hans Stifoss-Hanssenin ehdotusta seuraten.

Kuvio 1.1 Spiritualiteetin ja uskonnon suhde

Uskonto

Spiritualiteetti

Uskonnollinen
spiritualiteetti

107  Spiritualiteetin suhde uskontoon voi olla ainakin kolmenlainen. Jotkut ovat sitd mielt4, ettd spiritualiteetti
valttamatta vaatii yhteyden uskontoon, jota ilman se ei voi menestyéd. Toiset taas ovat pdinvastaista mielta:
spiritualiteetti voi olla olemassa ilman uskonnollisia perinteité ja jopa paremmin ilman niitd. Kolmas kanta
vaittad, ettd spiritualiteetti voi olla olemassa itsendisesti, mutta uskonnollinen perinne on vaihtoehtoinen
kulkusuunta, jonka mukaan spiritualiteetti voi liikkkua. Rumboldin ndkemys liittyy viimeksi mainittuun. Tacey
2012, 474.

108 Koenig & McCullough & Larson 2001, 20.

109  Skottilainen teologi John Swinton, terveydenhoitoalan spiritualiteettikeskusteluun perehtynyt tutkija, pitda
kasitteellisesti selkeyttavéna, jos uskonnollinen spiritualiteetti pidetddn erilldén ei-uskonnollisesta
spiritualiteetista, kuten humanistisesta tai sekulaarista spiritualiteetista. Swinton 2006, 925-926. Ruotsalainen
psykologi Par Salander, jolla on pitkd kokemus sydpépotilaiden psykososiaalisesta hoidosta, pitda
spiritualiteettikésitettd hoitotydssi turhana. Kasite sekoittaa enemmén kuin selkeyttéa. Jokainen ihminen joutuu
kohtaamaan ahdistavia eksistentiaalisia kysymyksid. Kohtaamistavat vain vaihtelevat. Toiset késittelevét niitd
sekulaarin maailmakatsomuksen avulla ja toiset uskonnollisen. Salanderin mukaan terveydenhoitoalan
julkaisuissa useimmat spiritualiteetin maaritelmét pyrkivat yhdistimédan ndma hyvin erilaiset
maailmankatsomukset, ja tdstd seuraa ongelmia. Salanderin mukaan kaisitteellisesti olisi selkeyttavaa, jos
maailmankatsomusten vélinen ero sdilytettéisiin ja otettaisiin huomioon hoitotydssa. Salander 2006, 647-648;
Salander 2012, 26-28. Pastoraaliteologian kehittdjand tunnettu professori Heikki Kotila ehdottaa suomenkielisen
teologian nidkokulmasta, ettd suomen kielessé késitettd spiritualiteetti kdytettdisiin vain yleisessd antropologisessa
mielessd, kun taas puhuttaessa kristillisen spiritualiteetin kehittimisesta tai tutkimisesta kaytettdisiin ilmaisua
spiritualiteetin teologia. Kotila 2005, 197.
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Stifoss-Hanssenin mukaan pyha sdilyy uskonnon ja néin ollen myos sen keskustassa olevan
uskonnollisen spiritualiteetin ytimend, kuten kuvion 1.1 uskonnon kehé (B) asian ilmaisee. Sen si-
jaan Stifoss-Hanssen ehdottaa yleiseen ihmisyyteen kuuluvan spiritualiteetin ytimeksi eksistentiaa-
lisuuden. Tété ilmentdd kuvion 1.1 spiritualiteetin kehd (A). Ihmisyyteen kuuluva spiritualiteetti
madritellddn merkityksen etsimiseksi suuriin eksistentiaalisiin kysymyksiin. Tdssd mééritelméssa
eksistentiaalisuus on spiritualiteetin ytimesséd. Eksistentiaalisuus merkitsee eksistentiaalisten kysy-
mysten vakavaa tyostamistd.!!? Kuviossa 1.1 uskonnon kehén (B) keskustassa on pienempi uskon-
nollisen spiritualiteetin kehi ja timdn ytimesséd pyhédn kehd. Nédin yleiseen ihmisyyteen kuuluva spi-
ritualiteetti eroaa jossakin méérin uskonnollisesta spiritualiteetista. Niilld on laaja yhteinen alue,
mutta ytimet ovat sisdllollisesti erilaisia.

Kuvion 1.1 uskonnon kehi (B) vastaa amerikkalaisen uskontopsykologin Kenneth Parga-
mentin médritelmai uskonnosta ja spiritualiteetista sekd niiden suhteesta. Hin méaérittelee uskonnon
uskontopsykologian klassisen tutkimusperinteen mukaisesti: uskonto on merkityksen etsintéé sellai-
silla tavoilla, jotka ovat yhteydessd pyhdan. Merkitys voi olla mitd tahansa, mitd ihmiset pitdvét tér-
keénd, mutta sen on tavalla tai toisella liityttdvéd pyhédn, joka on uskonnon substanssi tai ulottuvuus.
Pyhi siséltad késitykset Jumalasta, jumalallisesta ja transsendentista. !'! Uskonnollisen eldmén eri-
tyisluonne tulee ilmi pyhén ja tdrkedn merkityksen leikkauskohdassa.!'? Pargament médrittelee spi-
ritualiteetin lyhyesti: se on pyhédn etsintdd. Spiritualiteetti on uskonnon sydén, ja pyhén etsintd on
keskeisin uskonnollinen funktio, eika sitd voida redusoida psykologisiksi, sosiaalisiksi tai biologi-
siksi prosesseiksi. Ndin Pargamentin mukaan uskonto on avara késite, joka sisdltdd uskonnollisen

spiritualiteetin ja timén ytimessa pyhén.!!3

110  Stifoss-Hanssen 1999, 28-29. Euroopan palliatiivisen hoidon yhdistyksen piirissé on tyOstetty amerikkalaista
konsensussopimusta palliatiivisen hoidon spiritualiteetista eurooppalaiseen tilanteeseen sopivammaksi. Téssé
yhteydessa todettiin spiritualiteetti-termin maérittelyn vaikeus johtuen termin moniulotteisesta luonteesta. Tétd
moninaisuutta selkeytettiin spiritualiteetin siséltdalueen jasennykselld. Tamédn mukaan spiritualiteetti sisaltda
eksistentiaalisia kysymyksid, arvoperusteisia nikokohtia ja asenteita sekd uskonnollisia nédkokohtia ja 1dhtokohtia.
Nolan & Saltmarsh & Leget 2011, 88. Jos kaksi ensiksi mainittua sisdltdaluetta yhdistetddn yhdeksi
eksistentiaalisten kysymysten ja teemojen sisédltoalueeksi, tima alue vastaisi kuviossa 1.1 spirituaaliteetin keh&a.
Uskonnollisten nékdkohtien ja lahtokohtien siséltdalue vastaisi kuviossa 1.1 uskonnon kehédé. Eurooppalaista
mallia soveltaen spiritualiteetti siséltdd eksistentiaalisten kysymysten ja teemojen sisédltdalueen ja uskonnollisten
nikokohtien ja ldhtokohtien sisdltdalueen. Sisdltdalueita voidaan eurooppalaisen mallin mukaan jésentdd vield
pidemmadlle. Eksistentiaalisten kysymysten ja teemojen sisdltoalue sisiltida muun muassa seuraavaa: identiteetti,
merkitys, kérsimys ja kuolema, syyllisyys ja hdped, sovinto ja antecksiantamus, vapaus ja vastuullisuus, toivo ja
epétoivo, rakkaus ja ilo. Liséksi tdhén siséltdalueeseen kuuluu asioita, jotka ovat kaikkein tarkeimpié kullekin
henkil6lle, kuten suhteet itseen, perheeseen, ystdviin, tyohon, asioihin ja esineisiin, luontoon, taiteeseen ja
kulttuuriin, etiikkaan ja moraaliin seké eldméin itseensd. Uskonnollisten nikokohtien ja lihtokohtien sisdltoalue
kasittdd uskon, uskomukset ja kéytdnnot, yksilon suhteen Jumalaan tai perimmaéiseen todellisuuteen. Ks. Nolan &
Saltmarsh & Leget 2011, 88.

111 Pargament 1999, 11-12.

112 Pargament 1997, 32.

113 Pargament 1997, 39; Pargament 1999, 12—13. Uskontotieteessd on spiritualiteettikésitteen kayttokelpoisuutta
pohdittu monelta kannalta, nimenomaan ihmisten pyrkimysté irrottautua uskonnosta ja selvittda omaa
niakemystddn uusin spiritualiteetin termein. Hollantilainen uskontopsykologi Ulrike Popp-Baier pdatyy
johtopaitdkseen, ettd yksittiisten ihmisten selvityksiéd omasta vakaumuksestaan spiritualiteetin erilaisin ilmausten
avulla on vakavasti tutkittava. Sen sijaan spiritualiteettia individualistisena ilmioni voidaan — ainakin
kokeilevassa mielessd — pitdd lisdéntyvand viehtymyksend kohti "itsekontrolloitua uskonnollisuutta" Popp-Baier
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Elaminkatsomukselliset asiat kuuluvat fyysisten, psykologisten, sosiaalisten ja hengellisten
tarpeiden ohella kokonaisvaltaiseen palliatiiviseen hoitoon Suomen Palliatiivisen Hoidon Yhdistyk -
sen laatimassa méaritelméssa. !4 Néin palliatiivisen hoidon neljés ulottuvuus maéritellddn kahdella
tavalla. Siithen kuuluvat hengelliset ja elaménkatsomukselliset asiat. Jilkimmaisen voidaan katsoa
sisdltdvin eksistentiaaliset ja henkiset tarpeet, ongelmat tai kysymykset. Vastaavasti ensiksi mainittu
sisdltdd uskonnolliset tarpeet, ongelmat tai kysymykset. Eldmankatsomus voi olla myds uskonnolli-
nen, jolloin hengellisyys on osa eldménkatsomusta.

Suomen kielessé sana spiritualiteetti esiintyy ldhes yksinomaan kristillisen kielenkédyton yh-
teydessd, ja silloin silld tarkoitetaan perinteiseen uskontoon liittyvad hengellisyyttd. 15 Aikaisemmin
on kdynyt ilmi, ettd hengellisyys voi perinteisen uskonnollisuuden kisitteend olla osa palliatiivisen
hoidon neljéttd ulottuvuutta: avaralla tavalla madriteltyi spiritualiteettia. Jos spiritualiteetti mairitel -
ladn suomen kielessd eldménkatsomukseksi tai maailmankatsomukseksi, tima voisi olla kayttokel -
poinen ratkaisu.!''¢ Se ei edellytd hengellisyyden tai uskonnollisuuden siséllyttamistd tahan méaritel -

main mutta sallii sen.!!”

1.4 Aikaisempi tutkimus

Narratiivisia tutkimuksia ALSiin sairastuneiden kokemuksista on vdhén; tiedossani on vain kolme.
Naistd kaksi on brittilédisté ja yksi suomalainen. Nama haastattelututkimukset ovat tutkimukselleni
tarkeitd kdytettyjen narratiivisten analyysimenetelmien ja tulosten kannalta. Brittildisten tutkimuk -
sien haastatteluaineisto koottiin motoneuronitautia sairastavien tarinoista. Tilastollisesti heistd 80—
85% on ALS-potilaita.!!® Brittildiset hoitotieteen tutkijat Janice Brown ja Julia Addington-Hall otti-

vat tehtdvikseen tutkia motoneuronitautia sairastavien kokemuksia, heidén tapaansa puhua eldmais-

2010, 59-62. Toiset tutkijat puolestaan pitavét koko spiritualiteetti-késitettd turhana, kuten Heinz Streib,
saksalainen uskontopsykologi ja Ralph W. Hood, amerikkalainen uskontopsykologi. Heidén mielestéén
spiritualiteetissa on kyse "privatisoituneesta, kokemuspainotteisesta uskonnosta". Streib & Hood 2011, 448-449.

114 "Sana palliatiivinen tarkoittaa oireenmukaista, tuskaa lievittavéa ja vihentavaa sekd helpottavaa hoitoa. Keskeista
on kivun ja muiden oireiden lievitys ja samalla psykologisiin, sosiaalisiin ja hengellisiin seka
eldménkatsomuksellisiin asioihin paneutuminen." http://www.sphy.fi/mita_on_palliatiivinen_hoito. Viitattu
1.6.2016. Ks. myds Kuolevan potilaan oireiden hoito 2012, 2; Saattohoito 2003, 6. Ndissd dokumenteissa
puhutaan maailmankatsomuksesta, mutta tatd kidytetddn usein synonyymisesti eldménkatsomuksen kanssa.
Pihkala 2009, 40.

115 Helander 2005, 249; Kotila 2005, 197; Komulainen 2007, 101. Pohjoismaisissa kielissé spiritualiteetti on vain
akateemisessa kaytossd. Stifoss-Hanssen 1999, 27.

116 Sairaalateologi Juha Lankinen pédtyy vaitoskirjassaan ehdotukseen, ettd spiritualiteetin suomenkielinen vastine
voisi olla eldménkatsomus. Lankinen 2001, 25. Stifoss-Hanssenin mielestd Upsalan yliopistossa 1980-luvulta
lahtien kehitelty empiirinen eldménkatsomustutkimus késittelee samoja teemoja kuin englanninkielinen
spiritualiteetin tutkimus terveydenhoitoalalla. Eldménkatsomustutkimus keskittyy eksistentiaalisuuden alueen
kysymyksiin. Uskonnoista tulee eldménkatsomuksen esimerkkejd. Niin ollen eldménkatsomus voi olla
uskonnollinen tai ei-uskonnollinen. Stifoss-Hanssen 1999, 30. Ks. eldaméinkatsomuksen késitteellisesti
maédrittelystd Kallenberg 1987, 14—-15; Frangén 1999; 24; Lindfelt 2003, 56-58.

117 Tutkimuksellisesti on kiintoisaa, ettd pohjoismaisessa empiirisessé surututkimuksessa on tutkimuksen
teoreettisena nikokulmana kéytetty sekd elaménkatsomusta (Kallenberg 1987) ettd avarasti maériteltya
spiritualiteettia (Koskela 2011). Molemmat tutkimukset kisittelevit seka eksistentiaalisia ettid hengellisid teemoja.

118 Beresford 1995, 5; Talbot & Marsden 2008, 13.
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tdédn sairaina ja selviytymisestddn. Haastattelut analysoitiin kiinnittdmalld huomio tarinoiden muo -
toon ja sisdltoon. Tutkijat 10ysivét neljd narratiivityyppié: eldméaa tukeva tarina, eliméntilanteen sie -
tdmiseen keskittyvé tarina, elaméssé sinnittelyn tarina ja raskaan todellisuuden edessid murtuva tari-
na. Tutkimus antaa tietoa, kuinka eri tavoin ALSiin sairastuneet voivat asennoitua eldméainsi, kun
tietoisuus omasta kuolemasta lisddntyy.!!° Tama tieto on osanakokulma eksistentiaaliseen proses-
siin. Se kertoo erilaisista ratkaisumalleista, joithon motoneuronitautiin sairastuneet ovat paiatyneet,
mutta se ei kerro itse prosessista.

Oxfordin yliopiston perusterveydenhoidon osaston tutkimusryhmi — Louise Locock, Sue
Ziebland ja Carol Dumelow — selvittivit, miten sosiologi Michael Buryn kroonista sairautta varten
luotu késite elamédkerrallinen katkos sopii kuolemaan johtavaa ja etenevdid motoneuronitautia sairas -
tavien eldméntilanteen kuvaukseen. Yhtend teema-analyysin tuloksena havaittiin, ettd elaméakerralli -
nen katkos sopii kuvaamaan tiettyjd motoneuronitautiin liittyvid kroonisen sairauden piirteitd: muu-
tokset arjen toiminnoissa ja vapaa-ajan vietossa seka vaikeudet tydssd kdynnissa ja thmissuhteiden
ylldpitamisessd. Erityisesti idkkdiden henkildiden tarinoista saatiin aivan pédinvastainen harvinainen
havainto: eldmé jatkuu ilman katkoksia. Kolme muuta havaintoa ovat tirkeitd eksistentiaalisen pro-
sessin osandkokulmina. Ensiksikin eldmékerrallinen dkkikatkos (abruption) sisdltdd kokemuksen
tidysin odottamattomasta muutoksesta, kokemuksen diagnoosista kuolemantuomiona ja siitd, ettei
sairastuneella ole endd tulevaisuutta, silld eldmé on jo ohi.!?? Toiseksi sairastuneet pyrkivit sdilytté-
méén eldmin mahdollisimman normaalina tai pyrkivat luomaan uudenlaista normaaliutta tai pyrki-
vit lyhyessd ajassa tekemién kaiken sen, miké on vield tekemittid. Kolmanneksi haastateltavat 10y -
sivit uusia merkityksid, kuten oivalluksen eldmén ainutlaatuisesta arvosta ja rikkaudesta tai uudistu-
neen laheisyyden puolisoon.!?!

Suomalainen narratiivinen tutkimus ALSiin sairastuneiden kokemuksista on Marianne Ky-
ronviidan laatima kaytédnnollisen teologian pro gradu -tutkielma'?2. Siind hén selvittda laitoskuntou-
tukseen osallistuvien keski-ikdisten ja sairauden kulun keskivaiheessa olevien ALSiin sairastunei-
den eldménkertomusten muutostarinoita narratiivisella tutkimusotteella. Kyronviita 10ytééd eldmén -
kertomuksista kolme suurta aihealuetta: tarina diagnoosin saamisesta, tarina arjen muuttumisesta ja
tarina uskosta. Oman tutkimukseni kannalta kiintoisia olivat kaikkien aihealueiden mikrokertomuk -
set, kuten sokkikokemus "kuolemantuomion" saamisesta, yksindisyyden kokemus diagnoosin jal-

keen, hiped ja pelko sairauden aiheuttamista tulevista muutoksista sekd kohtaloa koskevien eksis-

119 Brown & Addington-Hall 2008, 200, 204—207. Tassa tutkimuksessa 13 haastatellusta kahdeksan sairasti ALSia.
Brown & Addington-Hall 2008, 202.

120  Vastaavasti brittildinen hoitotieteen tutkija Janice B. Brown kuvaa motoneuronitaudin alkuvaiheen kokemuksia
kisitteelld eksistentiaalinen sokki. Liséksi héin toteaa, ettd motoneuronitautiin sairastuneen on opittava
hyviksymaén hoitavien henkildiden toimenpiteet, jotka vélttdméattd merkitsevat sairastuneen riippumattomuuden
menettdmistd. Brown 2003, 210-211.

121 Locock & Ziebland & Dumelow 2009, 1043, 1047—-1055.

122 Kyronviita 2006.
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tentiaalisten miksi-kysymysten tydstdminen. Samoin oman tutkimukseni kannalta kiinnostavia ovat
lapsuuden uskon paluu ja keskustelut omasta kohtalosta Jumalan kanssa.!'?3 Merkittdvimpié tutki-
mukseni kannalta ovat Kyronviidan tunnistamat eksistentiaaliset ja uskonnolliset teemat sekéd niissi
havaitut muutokset.

Ruotsalainen sairaalapappina tydskennellyt tutkija Ingrid Agren Bolmsjd analysoi ja kuvaa
ALS-tautia sairastavien potilaiden eksistentiaalisia kysymyksia lddketieteellisen etiikan alaan kuulu -
vassa artikkelivaitoskirjassaan Existential Issues in Palliative Care'**. Yhdessé artikkelissaan
Bolms;jo selvittelee, milld tavalla ALS-potilaat késittelivét eksistentiaalisia teemoja ja millaisiin ko -
kemuksiin ne pohjautuivat.'?> Puolistrukturoitua haastattelua ohjasivat haastattelijan laatimat seitse -
maén teemaa: nykyinen tilanne, tulevaisuus, tarkoitus, syyllisyys, kunnioitus, informaatio ja sisdinen
luottamus. Bolms;jo toteutti aineiston analyysin hermeneuttisella analyysilld. 126 Tulokset ovat tutki-
jan aineistosta abstrahoimia kategorioita. Haastateltujen kokemukset liittyvét seuraaviin teemoihin:
tarkoitus ja syyllisyys, ihmissuhteet, diagnoosi ja informaatio, litkkuntakyvyttomyys, arvokas kuole-
minen ja toisilta saatu kunnioitus. Tutkimuksen tulokset antavat tarkeitd virikkeitd omaa tutkimusta-
ni varten eksistentiaalisten teemojen tunnistamisessa.

Viisi amerikkalaista tutkimusryhméé, joiden jésenet koostuivat 1dhinni ladkéreistd, psykolo-
geista ja sairaanhoitajista, on selvitellyt eksistentiaalisten tekijéiden, uskonnollisuuden ja spirituali-
teetin vaikutusta ALS-potilaiden elaménlaatuun. Tutkimusten tulosten ydin timén tutkimuksen kan-
nalta voidaan tiivistdd kahteen kohtaan. Ensiksikin ALSiin sairastuneiden eliménlaatu ei ole heikke -
nevin fyysisen toimintakyvyn armoilla, silla vaikka ALS-potilaiden fyysinen toimintakyky huono-
nee koko ajan, heiddn kokemuksensa omasta eldménlaadustaan séilyy varsin hyvéna. 127 Toiseksi us-
konnollisuus, spiritualiteetti, eksistentiaaliset tekijét ja sosiaalisen tukijirjestelmin toimivuus vai-
kuttavat elimédnlaatuun myonteisesti ratkaisevalla tavalla. 128

Kriisi- ja traumapsykologisessa tutkimuksessaan amerikkalaiset sosiaalipsykologit Ronnie
Janoff-Bulman ja Cynthia McPherson Frantz kdyttavit kahta késitettd kuvaamaan merkityksen
muutosta kriisin edetessd. Merkitys ymmérrettdvyytend viittaa sithen, missd maérin jarkyttava ta-

pahtuma on kriisin alkuvaiheessa ymmarrettavissé, '?° ja merkitys merkityksellisyytend viittaa uu-

123 Kyronviita 2006, 21-67.

124  Bolmsjo 2002.

125 Bolmsjo 2002, Paper I1I; Bolmsjo 2001, 499-505.

126  Bolmsjo 2002, 23-25.

127 Robbins et al. 2001, 442 ja 444; Bremer et al. 2004. 119-120, 124.

128 Simons et al. 2000; Murphy et al. 2000, 1581-1583; Walsh et al. 2003, 1527-1528. Vastaavat havainnot on tehty
saattohoidossa olevien syopépotilaiden tutkimuksessa: eksistentiaaliset muuttujat selittévit potilaiden kokemaa
toivottomuutta, kokemusta taakkana olemisesta toisille ja oman arvokkuuden kokemuksen vihenemista.
Chochinov et al. 2005, 7-10.

129 Sosiaalipsykologit Vilma Hénninen ja Jukka Valkonen toteavat samasta asiasta: "Ensimmaiset tarinalliset haasteet
sairastumisen yhteydessé liittyvit elimén ymmarrettivyyden palauttamiseen ja omien kokemusten
hyvéksymiseen." Hanninen & Valkonen 1999, 144.
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sien merkityksellisten asioiden 16ytdmiseen kuukausien kuluttua jarkyttévéstd tapahtumasta. 139
Trauman jélkeisen kasvun teorialuonnoksessaan amerikkalaiset psykologit Richard G. Tedeschi ja
Lawrence G. Calhoun tiivistévit tutkimustuloksia. Seuraavilta eldménalueilta on 16ydetty positiivi-
sia muutoksia trauman aiheuttaman prosessin seurauksena: merkityksellisemmét ihmissuhteet, rik -
kaampi eksistentiaalisen ulottuvuuden kokemus yhdessd syventyneen uskonnollisen tai spirituaali-
sen eldmin kanssa sekd henkilokohtainen kasvu, joka ilmenee muuttuneina prioriteetteina ja uusien
mahdollisuuksien tai elaménpolkujen tunnistamisena eldméssi. Ndiden liséksi on vield kaksi muuta:
lisddntynyt kiitollisuus eldmésti ja muuttunut mindkuva, jota on kuvattu iskusanalla herkempi mutta
lujempi.!3! Trauman jélkeisen kasvun teorioita voidaan monelta osin soveltaa ALSiin sairastuneen
eksistentiaalisen prosessin hahmottamiseen, prosessin lopputulosten kannalta.

Traumaattisten kokemusten tutkimuksissa on havaittu, ettd trauman jalkeinen kasvu tapahtuu
usein yhdessi trauman aiheuttaman henkil6kohtaisen ahdistuksen kanssa. Esimerkiksi kriisin alku-
vaiheelle tyypilliset miksi-kysymykset saattavat pysyéd ajankohtaisina vuosia, ja silti kriisiin joutu-
neet saattavat [0ytdd uusia, eksistentiaalisesti merkittdvid asioita. Kasvulla tarkoitetaan kokemuksia
positiivisista muutoksista, jotka ovat seurauksia hyvin haastavan kriisin yhteyteen liittyvésti henki-
sestd kamppailusta.!3? On havaittu, ettd on mahdollista suuntautua uusiin padmaériin, vaikka trau-
maattisen tapahtuman merkitysté ei ole ymmarretty. 133 Téssé tutkimuksessa liitytdan amerikkalais-
ten psykologitutkijoiden Christopher G. Davisin, Susan Nolen-Hoekseman ja Judith Larsonin tutki-
muksen johtopdédtokseen. Sen mukaan traumaattisen kriisin alkuvaiheeseen liittyvdn menetyksen
ymmaértiminen ja myonteisten uusien asioiden 160ytdminen ovat kokemuksellisesti kaksi erilaista
prosessia, jotka eivit ole toisistaan riippuvaisia.!3* Tédssé tutkimuksessa uusien merkittdvien positii-
visten asioiden 16ytdminen sairastumisen kokemuksen seurauksena on parhaiten jisennettivissa ih-
misen henkisen ulottuvuuden ja eldmén tarkoituksen lujittumisen pohjalta, milld voi olla myds
myonteisid psyykkisen ulottuvuuden seurauksia.

Samalla tavoin kuin menetyksen ymmartdmisen vaikeus ja ahdistavat miksi-kysymykset
voivat eslintyé traumaattisessa kriisissd yhdessd uusien myonteisten asioiden 16ytdmisen kanssa, sa-
malla tavalla vakavasti sairastuneen tilanteessa eksistentiaalinen ahdistus ja toivo voivat olla yhdes -
sd. Tata asiaa Kati-Pupita Mattila kisittelee teologisen etiikan alaan kuuluvassa viitoskirjassaan,
jossa selvitellddn syopépotilaan palliatiivisen hoidon keskeisid eettisid ongelmia. Tutkimukseni kan-
nalta eksistentiaalisen ahdistuksen ja toivon késiteselvittely on tirked. Mattila selkeyttda palliatiivi -

sessa kirjallisuudessa usein epdselviksi jadvii eksistentiaalisen ahdistuksen késitettd toteamalla,

130 Janoff-Bulman & Frantz 1997, 91-92.

131 Tedeschi & Calhoun 1995, 30—41; Tedeschi & Calhoun 2004, 1, 6; Calhoun et al. 2010, 127-128.

132 Tedeschi & Calhoun 2004, 1-2, 13.

133 Davis et al. 2000, 523. On myds havaittu, ettd uudet positiiviset asiat saattavat tayttdd merkitykselld negatiivisena
sdilyneen kasittdméattomén tapahtuman. Davis & Nolen-Hoeksema 2001, 735.

134 Davis & Nolen-Hoeksema & Larson 1998, 570; Davis & Nolen-Hoeksema 2001, 727, 735.
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ettd se on thmisen perusolemukseen kuuluva ominaisuus, silld ihminen on &dérellinen olento. Eksis-
tentiaalisen ahdistuksen kohtaamisessa toivolla on keskeinen tehtdva. Ei voi olla endd kysymys pa-
rantumiseen tdhtddvisti toivosta, vaan olemassaolon mielekkyyteen ja jatkuvuuteen liittyvésti toi-
vosta. Se voi olla joko reaalimaailmaan jossakin mielessé sitoutunut tai sitten metafyysiseen todelli -
suuteen ankkuroitunut. Potilaan maailmankatsomuksesta riippuen toivo on kiinnittynyt olemassa-
olon yleiseen mielekkyyteen tai tarkoituksellisuuteen, Jumalan huolenpitoon tai johonkin muuhun
vastaavaan. '3’

Gustav Molander, psykologi, lddkéri ja tanatologian erityisasiatuntija, on tutkinut haastatte -
lemiensa, vield kotona eldvien, yli 80-vuotiaiden vanhusten kuolemalle ja menneelle eldmélle anta -
mia merkityksid. Kymmenestd haastateltavasta viisi sairasti syOpéd, ja viidelld ei ollut mitdan vaka-
vaa sairautta. Tutkimuksen mukaan syopéé sairastavien mennyt eldma ja edessé oleva kuolema
ndyttdvit kietoutuvan yhteen. Tdimadn mukaan kuolemiselle mielen maailmassa on tyypillistd pyrki -
mys irtautua nykyeldmin vaikeuksista ja jattdd taakseen menneisyyden painolasti. Sen sijaan mie-
lessd alkaa menneen hyvin — tirkeimpien ihmissuhteiden ja kauneimpien aikojen — kaipuu painot-
tua. Lopulta kuolemakin saattaa sdvyttyd samalla kaipuulla. Mennyt hyvi heijastuu myds kuole-
manjilkeiseen. Tamén tutkimuksen kannalta Molanderin aineistoldhtdinen véitoskirja on merkitté -
vd, koska se valottaa psykologisen kokemuksen pohjalta kuolemaansa ldhestyvén ithmisen mieliku-
via kuolemasta ja kuoleman jilkeisyydesta.!3¢

Vakavan sairauden yhteydessd ilmenevéd uskonnollisuutta ja sen suhdetta omaan kuolemaan
selvitellddn timén tutkimuksen kannalta kiintoisalla tavalla kolmessa pastoraalipsykologisessa véi-
toskirjassa. Kaikki kirjoittajat ovat tyoskennelleet sairaalapappeina. Kalervo Nissildn vaitoskirjaa
Kuolevan kuolemattomuus'3’ voidaan pitda teologian alaan kuuluvana tanatologisena tutkimuksena,
jonka laajaan aineistoon kuuluu yksitoista saattohoidossa olevaa syopépotilasta. 38 Néiden potilai-
den nékokulmat ovat tdimén tutkimuksen kannalta merkittidvid. Yhtd lukuun ottamatta kaikki uskoi-
vat kuolemansa jilkeiseen olotilaan. Se antoi heille voimaa ja lohdutusta heidédn mielikuvissaan,
ajatuksissaan ja uskomuksissaan. Nissildn késityksen mukaan saattohoitopotilaiden kuolematto-
muus ja kuolevaisuus ovat ikdén kuin sisdkkaisia prosesseja.!3® Dynaamiselle kuolinprosessille on
keskeistd perusambivalenssin — halu eldi ja pakko kuolla — sietdminen ja hallinta. Nissild kutsuu
titd kuolemistyoksi. Sen pddmadrand on pyrkimys tasapainoon ja eldmintiayttymykseen. Nissildn
mukaan ldhes kaikki potilaat 16ysivét kuolemistyon avulla elaminkatsomuksen uudella tavalla uu-

den eldmén mahdollisuutena.!#’ Tdma oli tukemassa myos heidén sisdistd suostumistaan kuole-

135 Mattila 2002, 158-186.

136 Molander 1999, 224-230.
137 Nissild 1992.

138 Nissild 1992, 51.

139 Nissild 1992, 47, 62-64.

140 Nissild 1992, 198, 202-204.



34

maansa. Henkilokohtaisesta uskosta tuli turvan ja voiman ldhde. 4! Kuolemistyolld ja timén tutki-
muksen kohteena olevalla eksistentiaalisella prosessilla on yhteisia piirteitd eksistentiaalisten kysy -
mysten ja uskonnollisten teemojen osalta.

Juha Lankinen on viitoskirjassaan'4? kuvannut syopépotilaiden kisityksia elamén ja kuole-
man suhteesta. Ne ilmenivédt kolmella tavalla. Ensiksikin kuolema saatettiin sulkea ahdistavana aja-
tuksena sivuun. Niinpa kysymystd kuoleman jilkeisesti tilasta ei haluttu ajatella. Toiseksi kuolema
ymmarrettiin siirtymisend toiseen olotilaan, porttina uuteen eldméain. Kolmanneksi kuolema ym-
marrettiin eldmén todellisena loppuna, joka on vain hyviksyttidva. 43 Ndma asennoitumis- ja ajatte-
lutavat liittyvat my0s tdsséd tutkimuksessa késiteltdvadn eksistentiaaliseen prosessiin.

Simo Ylikarjula selvitti viitoskirjassaan!4* lahes 40 haastatellun suhtautumista elimééin,
kuolemaan ja kuolemanjélkeiseen eldméén ennen ja jilkeen sydidntahdistimen asennuksen. Erilaiset
suhtautumistavat eliméin, kuolemaan ja kuolemanjilkeiseen eldiméédn ovat myds osa eksistentiaalis -
ta prosessia ja siksi kiinnostavia. Ylikarjula 16ytd4 kahdeksan erilaista ryhméé perustuen haastatelta-
vien asennoitumistapaan Kkriiseihin ja muutoksiin aikaisemmin eldmésséin. !> Vain viisi haastatel-
luista ilmaisi avoimesti pelkddvéansd kuolemaa ennen tahdistimen asennusta, ja kolmannes uskoi
kuolemanjilkeiseen eliméan. Kuoleman pelon vahiisyys oli ominaista erityisesti eheytensa 46 16y-
téneille sekd eldméddnsad alistuneille ja pettyneille. Kuolemanhalun voimakas korostuminen ilmeni
elamadnsa alistuneilla ja uupuneilla. Heilld oli myos vahva usko kuolemanjélkeiseen eldméén. Ela-
mastiédn katkerat ja pettyneet eivit uskoneet kuolemanjélkeiseen eldmién eivitkd muutenkaan il -
maisseet kiinnostustaan uskontoa kohtaan. Kukaan heisti ei ilmaissut haluavansa kuolla. Nayttaa
siltd, ettd kuolemanhalun edellytys on luja usko kuolemanjélkeiseen elamiin. Kuolemanpelko ko-
rostui eldmidnsd mukautuneilla, eldminsa rajallisuudesta ahdistuneilla ja katkerilla. Vahva uskon -
nollisuus ja kuolemanpelon vdhéisyys ndyttivét korreloivan keskenéddn. Erityisesti eheytensd 10yta -
neet ilmaisivat eliménhalua.!'4” Tahdistimen asennuksen jalkeen kuolemanjilkeiseen eldméain usko-
via oli saman verran kuin ennen sitd. Ne, jotka uskoivat, olivat tyytyviisid elamaansa ja nikivat tu-

levaisuuden valoisana. Uskonnollisuus oli heille tarked asia ja toi heille turvallisuutta. 148

141 Hoitotieteellisissd vaitoskirjoissaan Kaisa Krause ja Marja Kuuppeloméki ovat tutkineet syopaén sairastuneen
selviytymiskeinoja. He tdhdentivit toivon ja positiivisen asennoitumisen merkitysti. Ndiden lisdksi uskonnosta
saatu apu, kuten rukous ja Jumalaan turvautuminen, oli hyvin monille tirked selviytymiskeino omaisten, ystivien
ja ladkarin antaman tuen liséksi. Krause 1987, 110-114; Kuuppeloméki 1996, 86—114.

142 Lankinen 2001.

143 Lankinen 2001, 169-174.

144 Ylikarjula 1998.

145  Ylikarjula 1998, 125-129.

146 Eheys viittaa Eriksonin elaménvaiheteorian 8. vaiheen mydnteiseen ratkaisuun, persoonallisuuden integraatioon
tai minén eheytymiseen. Ylikarjula 1998, 20-21.

147  Ylikarjula 1998, 152-157.

148  Ylikarjula 1998, 186-192, 208-215.
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2. TUTKIMUKSEN TEOREETTISET KASITTEET JA LAHTOKOHDAT

2.1 Eksistentiaalinen kriisi ja prosessi sekd eksistentiaaliset ulottuvuudet

Kroonisesti sairaiden tutkimuksessa on todettu, ettei vakavan sairauden aiheuttama kriisi merkitse
vain terveyden menetysté, vaan se uhkaa my0s minuuden ja totutun eldiméntavan menetysti. Vaka-
van sairauden diagnoosi voi olla jérisyttiva, silld se koskettaa sairastuneen minuutta suoraan. Mi-
nuus jarkkyy ja tulee riuhtaistuksi irti perustastaan niin kuin rakennus vakavassa maanjaristyksessa.
Identiteetin jatkuvuuden tuoma eksistentiaalinen turvallisuus on uhattuna. Diagnoosin saaminen voi
olla psyykkisen kriisin alku ja usein my0s pysyvédn merkittdvan tapahtuman ja eldmén kdénnekoh-
dan alku.'¥ ALS-taudin diagnoosi aiheuttaa tavallisesti sairastuneen mielessé tapahtuma- tai kehi-
tyskulun, joka koostuu traumaattisesta psyykkisestd kriisisti ja sithen kietoutuneesta eksistentiaali-
sesta kriisista.

ALSiin sairastuneen eksistentiaalinen prosessi alkaa psyykkiseen traumaattiseen kriisiin kie-
toutuneena eksistentiaalisena kriisind, kun hdnen oman eliménsé perusedellytykset ovat uhattuja.
Olemassaolon kriisissddn ihminen pohtii elaméansi ja olemassaolonsa tarkoitusta ja mielekkyytta. 150
Amerikkalaisen eksistentiaalipsykologi James F. T. Bugentalin mukaan eksistentiaalinen kriisi tulee
ilmi, kun minén puolustusmekanismit, joita kdytetddn eksistentiaalisen ahdistuksen hédivyttdmiseksi,
murtuvat. Eksistentiaalista ahdistusta ei voi koskaan paistd pakoon, koska se on olemisen tosiasia
joko tiedostamattomana tai tietoisena.!’! Silloin kun se tulee tietoisuuteen, sitd ei voi saksalais-ame-
rikkalaisen eksistentiaalifilosofin ja teologin Paul Tillichin mielestd poistaa milldén hoidolla, koska
se kuuluu ihmisen eksistenssiin.!>? Téllainen ahdistus voidaan mééritelld abstraktisti seuraavalla ta-
valla: ahdistus on eksistentiaalista tietoisuutta ei-olemisesta. Eksistentiaalinen merkitsee tisséd yh -
teydessd tietoisuutta siitd, ettd ei-oleminen on osa omaa olemista. '3 Viime kidessi eksistentiaalisen
ahdistuksen tuottaa kaikkialla vallitsevan katoavaisuuden vaikutus ihmisen omaan latenttiin tietoi -
suuteen pakosta kuolla. Kaikista eksistentiaalisen ahdistuksen muodoista kohtalon ja kuoleman ah-
distus on kaikkein perustavin, universaalein ja viistdmattomin. Eksistentiaalinen ahdistus on thmi-

sen kokemusta omasta dérellisyydestdan ja ndin ollen mahdollisuudestaan ei-olemiseen. 134

149 Charmaz 1991, 35, 207-209; Giddens 1991, 47, 52-54.

150 Eksistentiaalisen prosessin alkuvaiheen méérittelen likipitden samoin kuin Annika Lillrank, terveydenhuollon
sosiaalityon asiantuntija, médritteli vaitdskirjassaan eksistentiaalisen kriisin. Han tutki sy0péan sairastuneiden
lasten vanhempien eksistentiaalista kriisié, jonka hdn madritteli kaksiosaisesti: kriisi alkaa, kun oman elamén
perusedellytykset kyseenalaistuvat, ja timén seurauksilla on merkittédva vaikutus pitkille tulevaisuuteen.
Eksistentiaalinen kriisi vanhempien ratkaisemattomana konfliktina alkaa lapsen sairauden diagnosoinnista ja
sairaalahoitoon joutumisesta. Lapsen syopadiagnoosilla on ajallisesti pitkélle ulottuvat seuraukset vanhempina
olemiseen, jokapdivédisen arjen hallinnalle ja ansiotyon jarjestelyille. Lillrank 1998a, 8, 231-235, 264-265, 278—
280; Lillrank 1998b, 317, 323-324.

151 Bugental 1965, 171.

152 Tillich 2000, 65-66, 77.

153  Tillich on ahdistuksen ontologisessa hahmotuksessaan sitd mieltd, ettd ei-olemista on pidettdva yhtéd perustavana
kuin olemista, jos jalkimmaisté tulkitaan el&dméin tai prosessin tai muuttumisen kisittein. Metaforan avulla
ilmaisten inhimillinen oleminen "sulkee sisdénsd" itsensi ja ei-olemisen. Tillich 2000, 32, 34.

154  Tillich 2000, 35-36, 39, 42, 66. Tillichin tavoin eksistentiaalisen psykoterapian kehittdjdné tunnettu psykiatri
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Téssé tutkimuksessa ALS-tautiin sairastuneen eksistentiaalisella prosessilla tarkoitetaan sai-
rauden alkuvaiheessa eksistentiaalisena kriisind alkavaa ja sairauden jatkuessa useilla henkisilla
ulottuvuuksilla ilmenevid merkitysten muutosten kehityskulkuja, joihin voi liittyé kielteisten koke -
musten lisdksi my0s myoOnteisid seurauksia. Henkisid ulottuvuuksia kutsun eksistentiaalisiksi ulottu-
vuuksiksi. Ndmé ovat eldmén ydinasioita, joita thminen joutuu tietoisesti kohtaamaan erityisesti elé-
ménsi raja- ja ddritilanteissa. Tanskalainen eksistentiaalipsykologi!'>> Bo Jacobsen kutsuu eldaméin
ydinasioita olemassaolon perusehdoiksi, jotka koostuvat rajallisesta maérastd elimén ydintekijoita.
Jacobsenin mukaan ihminen voi kieltdytyd ndkemasti niitd tai hdn voi valita niiden katselemisen
avoimesti ja suoraan. Jos ihminen oppii tulemaan eldmin ydintekijéiden kanssa toimeen rakentaval -
la tavalla, hdnen eldménsé voi tulla avoimemmaksi ja vapaammaksi, todellisemmaksi ja aidommak -
41,156

Eksistentiaalisista ulottuvuuksista ovat kirjoittaneet eri kisittein eksistentiaalipsykoterapeu -
tit. Esittelen lyhyesti amerikkalaisen psykiatrin Irwin Yalomin ja itdvaltalaisen psykiatrin Viktor E.
Franklin eksistentiaalisten ulottuvuuksien kuvaukset. Ne ovat olleet avuksi tdimén tutkimuksen ana-
lyyseissd. Yalom kirjoittaa perimmadisistd kysymyksistd, jotka ovat vdistimaton osa ihmisen maail -
massa olemista.!>’ Perimmadiset kysymykset ovat yhteydessé niihin ristiriitoihin, jotka ovat seuraus-
ta yksilon joutumisesta vastakkain olemassaolon tosiasioiden kanssa. Yalomin mukaan kuka tahan-
sa, joka ryhtyy rauhassa reflektoimaan omaa tilannettaan maailmassa, omia rajojaan ja mahdolli-
suuksiaan, saavuttaa lopulta aina tietyt olemassaolon tosiasiat, sen syvérakenteet. Yalom keskittyy
neljddn perimmadiseen kysymykseen: 1) jokaisen omaan kuolemaan, 2) jokaisen vapauteen valita
oman eldminsad monista vaihtoehdoista, 3) ratkaisevien hetkien eksistentiaaliseen yksindisyyteen
sekd 4) merkityksettomyyden tai merkitysten luomiseen maailmassa, jossa elimén tarkoitusta ei ole
etukdteen annettu. Vapauden tematiikkaan kuuluvat vastuullisuus ja eksistentiaalinen syyllisyys
sekd tahtominen, joka puolestaan siséltdd haluamisen ja toivomisen yhtd hyvin kuin valinnan ja paa-
toksen tekemisen teemat. Tutkimukseni analyysin kannalta ndistd merkittdvid ovat seuraavat: oma
kuolema, tarkoituksettomuus ja merkitysten luominen seké vastuullisuus ja eksistentiaalinen syylli-
syys yhtd hyvin kuin valinnan ja pditoksen tekeminen.!®

Kuolema, vapaus, eksistentiaalinen yksindisyys ja tarkoituksettomuus muodostavat Yalomin
mukaan eksistentiaalisen psykodynamiikan keskeisen osan. Dynaamisen rakenteen sisdllollisend

lahtokohtana on tietoisuus perimmaisestd kysymyksesta ja sithen liittyva pelko. Tietoisuus saa ai-

Irwin Yalom toteaa, ettd eksistentiaalisen ahdistuksen voimakenttd on ihmisen tietoisuus omasta
adrellisyydestddn. Yalom 1980, 206.

155 Eksistentiaalipsykologia késittelee ihmisen niin sanottuja suuria kysymyksid. Taméa psykologian suuntaus
rakentaa teoreettisen ajattelunsa eldmaésti ja sen ehdoista eksistentiaalifilosofialle. Eksistentiaalipsykologia
muodostaa teoriapohjan eksistentiaaliselle eli eksistentialistiselle psykoterapialle ja neuvontaty6lle (counselling).
Jacobsen 2007, 1-3.

156 Jacobsen 2007, 12.

157 Ks. Virtaniemi 2013c¢, 20-22.

158 Yalom 1980, 8-9.
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kaan ahdistuksen, jonka hdivyttdmiseksi toimivat minin puolustusmekanismit. !5° Tietoisuus omasta
kuolemasta herittdd pelon. Eksistentiaalinen ydinristiriita muodostuu jénnitystilasta: yksilo on tie-
toinen kuolemansa véistimattomyydestd, mutta hdn haluaisi jatkaa olemassaoloaan. Vapauden kisi-
te poikkeaa eksistentiaalisessa merkityksessdén tavanomaisesta positiivisesta ymmaértamistavasta,
silld vapaus viittaa ulkonaisen rakenteen puuttumiseen ja siihen, etti yksilé on kokonaan vastuussa
oman maailmansa luomisesta, eliménsd suunnittelusta, valinnoistaan ja teoistaan. Vapauteen liittyy
pelkoa herittdva johtopddtds: inhimillinen olemassaolo on vailla perustaa. Eksistentiaalinen ristiriita
muodostuu perustan puuttumisen kohtaamisesta, samalla kun yksild toivoisi saavansa eldméénsa
perustan ja rakenteen. Eksistentiaalinen yksindisyys merkitsee perustavanlaatuista isolaatiota toisis-
ta olennoista ja maailmasta. Riippumatta siitd, kuinka ldheisen yhteyden yksilo on kyennyt luomaan
toisiin ithmisiin, hinen ja toisten véliin jd4 aina ylittdm&ton juopa. Jokainen tulee maailmaan yksin,
ja jokainen ldhtee tdstd maailmasta yksin. Eksistentiaalinen ristiriita muodostuu absoluuttisesta yk -
sindisyyttd koskevasta tietoisuudesta ja toiveesta saada suojelua ja turvaa yhtd hyvin kuin toiveesta
saada olla osa jotakin suurempaa kokonaisuutta ja kokea yhteytta. 160

Yalomin mukaan neljds perimmadinen kysymys liittyy eldmén tarkoituksen kyselyyn. Jos ei
ole olemassa etukéteen médriteltyd suunnitelmaa kullekin yksilolle, silloin kunkin on konstruoitava
omat eliménsd merkitykset, mutta samalla Yalom kysyy, onko itse luotu merkitys kyllin luja kanta-
maan omaa eldmaii. Eksistentiaalinen ristiriita juontaa juurensa merkitysté etsivin dilemmasta: hi -
nen tulisi 16ytdd merkitys heitettynd itse merkityksettoméaén maailmankaikkeuteen. 1! Yalomin kési-
tyksen mukaan on ilmeisti, ettd jokainen tarvitsee eldmadnsé tarkoituksen ja kaipaa sitd. Eldminen
ilman tarkoitusta, pddmaérid, arvoja tai thanteita ndyttdd saavan aikaan henkisti hitda ja ahdistusta.
162 Yalom toteaakin: ”Elamaén tarkoitus (meaning-in-life) on tiarkea psykologinen kisite, joka kos-
kettaa syvisti meitéd kaikkia."163

Yalomin ja Franklin ihmiskésitykset eroavat toisistaan ratkaisevalla tavalla. Edellinen téh-
dentdd merkityksen luomisen valttdmattomyyttd merkityksettomassd maailmassa, silld tarkoitusta ei
ole yksildiden ulkopuolella. Jilkimméinen puolestaan korostaa, ettei tarkoitusta voida antaa, ei kek-

sid eikd tuottaa. Tarkoitukset tdytyy l0ytdd persoonan ulkopuolelta kullekin ihmiselle ainutlaatuisel -

159 Yalom 1980, 10; ks. perimmaisistd kysymyksistd laajemmin Yalom 1980, 29-43, 218-328, 353364, 419-446.
On olemassa tutkimusndyttod siité, etteivat kaikki ihmiset ole huolissaan eksistentiaalisista kysymyksisté, kun
taas toisille jotkut eksistentiaaliset kysymykset ovat ddrimmadaisen ahdistavia. Tutkimuksissa on havaittu, etta
monet vakavasti sairaat ihmiset haluavat kuolla, jos itsetunto tai oman eldmén arvo tai tarkoitus katoaa tai jos
toivottomuus, riippuvuus toisista tai tunne siité, ettd on taakaksi toisille, lisddntyy. LeMay & Wilson 2008, 475-
476. Anthony J. Greisinger tydtovereineen haastatteli 120 palliatiivisessa hoidossa olevaa sydpdén sairastunutta
potilasta. Tavoitteena oli saadaa tietdd, mitkd kysymykset olivat potilaille kaikkein tédrkeimmaét. Eksistentiaalisista
aiheista tirkeimpid olivat seuraavat: toivon tunteen séilyttdiminen ja sen tietdminen, ettd elamallani on merkitys ja
tarkoitus, sekd sen tietdminen, ettd olen saanut eldméssini jotakin merkittdvaa aikaan. Greisinger et al. 1997, 149-
151.

160 Yalom 1980, 8-9, 423.

161 Yalom 1980, 9.

162 Yalom 1980, 422423, 463—464; Jacobsen 2003, 349.

163  Yalom 1980, 461.
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la tavalla tarkoituksellisessa maailmassa, ja ne ovat 1oydettdvissa. %4 Tarkoituksettomuus on eldaméan
tarkoituksen puutetta. Sen intensiteetti vaihtelee. !9 Vaikka Yalomin ja Franklin elamankatsomukset
poikkeavat toisistaan hyvin paljon, molemmat tihdentdvét tarkoituksen keskeistd merkitysta inhi-
millisessé eldméssa. 166

Hollantilaisen psykologin Dominique L. Debatsin tulkinnan mukaan Yalom kuvaa tarkoitus-
ta pohjimmiltaan ainutlaatuisena yksilon luomuksena, tietoisena tai tiedostamattomana projisointina
persoonasta maailmaan, josta se voidaan 16ytdd uudelleen. Unohtaen tarkoitusten itse luodun luon-
teen ihmiset paneutuvat kaikin voimin eldméan niihin aktiivisesti sitoutuen. 7 T4ll4 tavoin Yalomin
nikemysté tulkiten sen ero Franklin ndkemykseen tarkoituksen luonteesta ei niytd kovin suurelta.
Vain yhdessé asiassa Yalom itse sanoo olevansa samaa mieltd Franklin kanssa: tarkoitus on voimak-
kaampi, jos sen toteuttaminen suuntautuu itsen ulkopuolelle, kuten itsen transsendenssin avulla tois-
ten auttamiseen, eikd vain yksilon itsensé toteuttamiseen. 168

Franklin tuotannossa keskeisin teema on tarkoitus (saks. Sinn, engl. meaning) tai eldmdn
tarkoitus. Franklin vakaumuksen mukaan jokaisen thmisen eldmélla on tarkoitus kaikissa olosuh-
teissa, aina viimeiseen hengenvetoon saakka. Mikd on sitten yksittdisen ihmisen tarkoitus? Franklin
mielestd kysymys on védrin asetettu. Ihmisen pitiisi kysyd pikemminkin, mité elamé odottaa hanel -
td. Elamin kysymyksiin vastataan toiminnalla, joka on suuntautunut jonkin ithmisen tai asian hyvik-
si.1%? Frankl ei kuitenkaan méérittele kirjoituksissaan tarkemmin eldmén tarkoitusta yleensa eiki
sitd, mité se olisi erityisesti jonkun ihmisen eldmissd. Sen sijaan hén tuo esille sen, ettd eldmalle
voidaan vastata vain tuntemalla oma vastuunsa. Voidaan sanoa, etti logoterapeuttisessa ajattelussa
vastuun tunteminen ja sen mukaan toimiminen on viime kédessa inhimillisen olemassaolon tarkoi-
tus.!”0 Eksistentiaalisten ulottuvuuksien méérittelyssa Franklin tihdentdma tarkoituksen etsiminen
ja loytdminen on tirked teoreettinen ndkokulma téssd tutkimuksessa. Sen lisdksi Frankl késittelee

traagisen kolmikon kisitteellddn syyllisyyttd, tuskaa tai kirsimysté ja kuolemaa.!”! Ndma ovat tdssi

164  Frankl 1987, 84-86.

165 Salvatore R. Maddi méérittelee psykologina tarkoituksettomuuden eksistentiaalisen neuroosin oireisiin
kuuluvaksi yhdessé apatian ja padméadrattomyyden kanssa. Tdhdn oireyhtyméan kuuluu, ettd ihminen uskoo
eldminsid olevan tarkoitukseton ja hdnen tunne-eldméénsé savyttdd apatia ja ikdvystyneisyys sekd
toiminallisuuden aluetta vireyden ja tavoitteiden puuttuminen. Maddi 1967, 313. Frankl viittaa samanlaisiin
oireisiin puhuessaan tarkoituksen etsimisesséd ilmenevisti eksistentiaalisesta turhautumasta ja eksistentiaalisesta
tyhjiostd. Téllaiset tilat voivat johtaa noogeeniseen (henkisisté tekijoistd aiheutuvaan) neuroosiin, mutta vain
joissakin tapauksissa. Eldmén tarkoituksen etsiminen tai sen kysely, onko elamaélld ylipadtdan tarkoitusta, ei
sinénsi ole sairaalloinen ilmid. Frankl 2005b, 91, 94-96. Pikemminkin elimin tarkoituksen kyseenalaistaminen
on hyvin inhimillinen kysymys tai inhimillisen problematiikan aiheuttama karsimys. Eldmén tarkoituksen
kyseenalaistaminen voi aktivoitua ravistelevan kokemuksen seurauksena, esimerkiksi erilaisissa
menetyskokemuksissa. Franklin mukaan téllaista ihmisen psyykkistd hdtéa ja hdnen henkistd kamppailuaan ei
pitéisi kutsua sairaudeksi. Frankl 2014, 43-45.

166 Debats 2000, 97.

167 Debats 2000, 95, 103.

168 Yalom 1980, 433, 435, 441; ks. Jacobsen 2003, 349.

169 Nurmela 2013, 36, 39.

170  Pykaldinen 2004, 89.

171  Frankl 2005b, 82-83.
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tutkimuksessa keskeisia vakavasti sairastuneen kokemuksessa.

2.2 Tarkoituksen teoria
Frankl ei méaaritellyt tarkoitusta, logoteorian keskeista késitettd. !”> Hanen seuraajansa ovat pyrkineet
tdsmentdméain késitteen sisaltod teoreettisesti ja kokeellisesti. 173 Asiaa ei tee helpommaksi se, ettd
englannin kielessd meaning voi viitata sekd merkitykseen etti tarkoitukseen. Kanadalaiset psykolo-
gian tutkijat Gary T. Reker ja Paul T. P. Wong ovat tehneet luonnoksen henkildkohtaisen tarkoituk -
sen teoriaksi.!”* Sen keskeinen ydin perustuu Franklin logoteoriaan.!”> Téll4 teorialla on ohjaava
merkitys tidssd tutkimuksessa tarkoituksen ja tarkoituksellisuuden kokemuksen jdsentdmisessa ai-
neiston analyysissd. Rekerin ja Wongin késite henkilokohtainen tarkoitus (personal meaning) viittaa
eldmén tarkoitukseen (meaning in life). Rekerin ja Wongin teoriassa henkilokohtainen tarkoitus liit-
tyy sellaisiin késitteisiin kuin arvo, mielekkyys, yhtendisyys ja uskomusjirjestelma. 176

Rekerin ja Wongin teoriassa on neljd ulottuvuutta. Ensimmaéinen vastaa kysymykseen, kuin-
ka tarkoitus koetaan. Tdma ilmaistaan tarkoituksen kolmella osatekijdlld. Toinen ulottuvuus kisitte -
lee kokemuksen sisiltdd, ja timéd kuvataan tarkoituksen ldhteilld. Kolmas ulottuvuus kiinnittdd huo -
mion ldhteiden monimuotoisuuteen, jolla tarkoitus koetaan. Neljds ulottuvuus kuvaa kokemuksen
laatua, tarkoituksen syvyyskomponenttia.!”” Reker ja Wong toteavat, ettd henkilokohtainen tarkoitus
on moniulotteinen késite, jolla on ainakin kolme keskindisessd suhteessa olevaa osatekijid, kompo-
nenttia: kognitiivinen, motivaatiota luova ja affektiivinen.!”®

Kognitiivinen komponentti auttaa yksilod ymmartdmaan kokemuksiaan eliméssdén. Reker ja
Wong olettavat, ettd kullakin yksil6lld on enemmaén tai vihemmaén tietoinen uskomusjirjestelma tai

maailmankatsomus, jonka puitteissa hin késittelee eksistentiaalisia kysymyksid. "Kosmisen tarkoi-

172 Pykaildinen 2004, 89.

173 Kanadalainen psykologi Gary T. Reker kertoo v. 1994 julkaistussa artikkelissaan, kuinka hdnen empiirisesti
orientoituneet kollegansa pitivét v. 1977 koko merkitysta tai tarkoitusta koskevaa tutkimusaihetta filosofien,
historian tutkijoiden ja humanistien asiana, koska heidén mielestiéin késite ei suostuisi mitattavaksi. Reker ryhtyi
kuitenkin operationalisoimaan Franklin logoteorian pohjalta luomaansa henkilokohtaisen tarkoituksen késitettd ja
kehitti kaksi testid (LAP-R ja SOMP) eldmén merkityksen ja tarkoituksen (meaning and purpose in life) seké
tarkoituksen etsimisen (search for meaning) mittaamiseksi. Ndiden avulla on mahdollista kartoittaa yksildiden
eksistentiaalisia tarpeita ja muun muassa sité, ovatko he 16yténeet tarkoituksen tai ovatko he sitd aktiivisesti
etsiméssa tai kuinka syvé heidén eksistentiaalinen tyhjionsé on tai millaisten tirkeind pitdmiensé asioiden varaan
heidan kokemuksensa eldmén tarkoituksesta perustuu. Reker 1994, 47-54.

174 Reker & Wong 1988. Reker kuvaa teoriaan tiiviisti artikkelissaan 12 vuotta mydhemmin. Reker 2000.
Uusseelantilaiset psykologitutkijat Kay O’Connor ja Kerry Chamberlain (1966) ottivat tehtdvikseen selvittaa,
miten Rekerin ja Wongin teorialuonnos vastaa keski-ikdisten ihmisten kuvauksia heidén henkildkohtaisesta
tarkoituksestaan. Teoria sai merkittdvad empiiristd vahvistusta. O'Connor & Chamberlain 1996; ks. Virtaniemi
2013a, 52-54.

175 Kirjoittajat viittaavat neljdén Franklin kirjaan, joista kaikki on suomennettu: [hmisyyden rajalla, Logoterapia —
avain mielekkédseen eldméén, Oleminen ja tarkoitus sekd Eldmaén tarkoitusta etsiméssa.

176  Reker & Wong 1988, 220. Pidin todennékdisend, ettd henkilokohtainen on lisétty médreend tarkoituksen
kisitteeseen alleviivaamaan tarkoituksen yksilokohtaista eksistentiaalista luonnetta.

177 Reker 2000, 42.

178 Reker & Wong 1988, 220.
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tuksen”!"valossa yksilo ymmartaa henkilokohtaisen elaménsi olevan osa suurempaa kokonaisuutta
tai maailmansuunnitelmaa. Tdmaén liséksi han myos etsii eldmén erityisten ja odottamattomienkin
tapahtumien, tilanteiden ja kohtaamisten eksistentiaalista ymmartdmistd, niiden arvoa ja tarkoitusta.
Franklin mukaan uskomussysteemit ovat moraalisia ja kognitiivisia karttoja valintojen edessé. Toi-
saalta uskomusjérjestelma voi toimia vastamyrkkyna eksistentiaalista ahdistusta vastaan. Se syntyy
tyhjyyteen hdvidmisen nidkdalan edessd, jonka jokaisen ihmisen tdytyy kohdata. Motivaatiota luova
komponentti viittaa yksilon konstruoimaan arvojérjestelmédn. Arvot ovat kuin oppaita eldmista var-
ten. Ne auttavat 10ytdméén padmadrid mihin pyrkid ja tapoja kuinka eldmii eldd. Seké valittuihin ta-
voitteisiin pyrkimisen prosessi ettd niiden saavuttaminen antavat tarkoituksen ja merkityksen yksi-
16n olemassaololle. Affektiivinen komponentti on voimakkaan tunnepitoinen osatekija. On ilmeista,
ettei onnellisuuden tavoittelu johda tarkoituksen kokemukseen, mutta henkilokohtaisen tarkoituksen
saavuttamista seuraa aina tyytyvaisyyden ja tyydytyksen tunteet. '3

Henkilokohtainen tarkoitus voidaan mééritelld kolmesta ndkdkulmasta késin: (1) yksilon sel-
villd oloksi oman olemassaolonsa jérjestyksestd, yhtendisyydesti ja tarkoituksesta, (2) arvokkaiden
padmaidrien tavoitteluksi ja saavuttamiseksi ja (3) tdyttymyksen tunnoksi, joka seuraa padmédrien
saavuttamista. Ndiden pohjalta henkilokohtaisen tarkoituksen rakenne voidaan esittdd kuvion 2.1
avulla, jossa kognitiivinen komponentti on kulmakivend. Yhtendinen nuoliviiva esittdd kognitiivi-
sesta komponentista lahtevin vaikutuksen. Katkonainen nuoliviiva kuvaa vastakkaista vaikutusta

kohti kognitiivista komponenttia. '8!

Kuvio 2.1: Henkilokohtaisen tarkoituksen rakenne

Affektiivinen komponentti
(tyydytys, tayttymys, onnellisuus)

A

o u
C B
Kognitiivinen komponentti Motivaatiota luova komponentti
(uskomukset, tulkinta, ymmartaminen) (arvot, tarpeet, paamaarat)

179  Yalom 1980, 423-426.
180 Reker & Wong 1988, 220-221; Reker 2000, 42.
181 Reker & Wong 1988, 221.
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Reker ja Wong ovat sitd mielté, ettd henkilokohtaisen tarkoituksen oikea ymmaértdminen vaa-
tii sekd elementeistd rakentuvan ettd holistisen késityksen eldmaésti. Edellisen periaatteen mukaan
elettidessi tarkoitusta etsitddn osista kokonaisuuteen pdin. Eldmallé on tarkoitus, jos se sisaltdd riittd -
van miirdn tyydyttavid yksittiisid tapahtumia tai kokemuksia. Holistisen kdsityksen mukaan tarkoi-
tus ikddn kuin laskeutuu kokonaisuudesta yksittdisiin kokemuksiin. Ihmiseldmallé on tarkoitus, jos
on olemassa sellainen kokonaistarkoitus maailmassa, josta se on osallinen. Elementeista rakentuvan
késityksen mukaan eldmad siséltdd sarjan tarkoituksellisia toimintoja, etsint6jéd ja padmadrid. Reker
ja Wong ovat vakuuttuneita siitd, ettei ndiden varaan rakentuva tarkoitus ehka toimi vastamyrkkyni
eksistentiaaliselle ahdistukselle. [hminen tarvitsee myds mielikuvan tai vision — olipa se kuinka ha-
mard tahansa — jostakin perimmaéisesta tarkoituksesta tai kokonaismerkityksesti. Kestavian henkil6 -
kohtaisen tarkoituksen saavuttaminen edellyttdd, ettd tirkeét yksittdiset toiminnot integroituvat suu-
rempaan ja korkeampaan tarkoitukseen. Nédin Rekerin ja Wongin henkil6kohtainen tarkoitus yhdis-
tad sekd elementeistd rakentuvan ettd holistisen késityksen tarkoituksesta. 32 Logoteorian mukaan
kumpikin tie tarkoituksen loytdmiseen lienee mahdollinen: on olemassa hetken tarkoituksia, pitem -
maén tdhtdimen tarkoituksia ja perimmaéinen tarkoitus. %3

Rekerin ja Wongin teoria sisdltdd kuusi postulaattia, joista viisi on avuksi timén tutkimuksen
aineiston analyysissd: peruspostulaatti, monimuotoisuuden postulaatti, syvyyspostulaatti, tarkoitus-
jarjestelmépostulaatti, ja rekonstruktiopostulaatti.

Peruspostulaatti: Jokainen yksild on motivoitunut etsiméén ja 10ytdméaén inhimillisen ole-
massaolonsa henkilokohtaisen tarkoituksen itsensd ulkopuolelta. Postulaatti liittyy suoraan Franklin
ajatteluun, ettd tarkoitus voidaan vain 16ytda. Sitd ei voida antaa, ei keksid eikd luoda. Reker ja
Wong kuitenkin katsovat, ettei tarkoituksen 16ytdminen tee vélttdmatta tyhjédksi kdsitysta, etti tar-
koitus voidaan myds luoda. Yksilot saattavat 16ytdd tarkoituksen erilaisissa eldméntilanteissa tai laa-
jemmasta todellisuudesta, kuten maailmankaikkeuden olemassaolosta tai elamén olemassaolosta.
Yksilot myos luovat tarkoituksen tekemailld valintoja, ryhtymélla erilaisiin toimiin seké suostumalla
thmissuhteisiin. Tarkoitus voidaan néin ollen luoda sitoumuksissa, saavutuksissa ja ihmissuhteissa.
Eldmin tarkoitus toimii motivaatiota luovana tekijidnd, joka opastaa ja ohjaa kéyttdytymistd sekd an -
taa sille uutta voimaa. Eldmén tarkoitus voidaan 10ytaa yksildllisten kokemusten, uskonnollisten ja
filosofisten oivallusten avulla. !4

Monimuotoisuuden postulaatti: Yksilon henkilokohtaisen tarkoituksen aste lisddntyy suoras-
sa suhteessa hdnen 16ytimiensé henkilokohtaisen tarkoituksen l&hteiden monimuotoisuuteen. Moni-
muotoisuuden postulaatti pohjautuu Rekerin ja Wongin teorian kaksoispremissiin. Ensimmisen pre-

missin mukaan yksild johtaa tarkoituksen useista arvossa pitimistidén lahteisté, ja tarkoituksen aste

182 Reker & Wong 1988, 221
183 Ks. Frankl 2005b, 66-75; Frankl 2006, 99-100.
184 Reker & Wong 1988, 222-223.
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madritellddn tarkoituksen kokonaismédridnd, joka on johdettu kaikista saaavilla olevista ldhteista.
Toisen premissin mukaan mitd suurempi on arvojen moninaisuus, sitd suurempi on tarkoituksen
tunto. Jalkimmaistd he kutsuvat my6s leveyspostulaatiksi. '35
Reker ja Wong esittdvit, ettd tutkimusten pohjalta tarkasteltuna néyttdd olevan muutamia
suurehkoja tarkoituksen ldhteitd: henkilokohtaiset ihmissuhteet, henkilokohtainen kasvu, saavutuk-
set, toisten auttaminen, nautinnonhalu, luovuus, uskonto ja jonkin perinndn jattdminen seuraavalle
sukupolvelle. Toisaalta eldma itsessddn saattaa olla keskeinen tarkoituksen ldhde. Niin ollen useat
lahteet voivat edistidd henkilokohtaisen tarkoituksen yleisté tuntoa eli tarkoituksellisuuden kokemus -
ta. Tarkoituksen monimuotoisuuden asteen lisdéntymiselld tarkoitetaan sité, ettd yksilo johtaa tar-
koituksellisuuden kokemuksen useista arvossa pitdmistiddn ldhteista ja ettd mitd suurempi on arvo-
jen moninaisuus, sitd suurempi on tarkoituksen tunto. Frankl pitd4 tarkednd, ettd ihminen voisi to-
teuttaa laaja-alaisesti arvojen koko kirjoa toteuttamalla monipuolisesti luovia arvoja, eldmysarvoja
ja asennearvoja.'8 Reker ja Wong kutsuvat nditd tarkoituksen laajoiksi ldhteiksi:
1. luova ldhde eli se, mité yksilo toteuttaa luovana tyona tai taiteen tai tieteellisen tutkimuksen
ponnisteluna.
2. kokemusldhde eli se, mité yksilo johtaa kauneuden, totuuden tai rakkauden kokemukses-
ta.187
3. asenneldhde eli se, mitd yksilo johtaa asennemuutoksena eldmin sellaisten negatiivisten
puolien kohtaamisesta kuin kipu ja kérsimys. 88
Syvyyspostulaatti: Yksilon henkilokohtaisen tarkoituksen aste lisddntyy suorassa suhteessa
hinen sitoutumiseensa saavuttaa tarkoituksen korkeampia tasoja. Reker ja Wong ovat hyvin tietoisia
Franklin nikemyksestd, kuinka tarkoituksen 16ytdminen on yhteydessd ihmisen itsen transsendens-
sin kykyyn. Yksilon tdytyy arvostaa jotakin enemmaén kuin itseddn, jotakin joka on itsen tuolla puo-

len. Reker ja Wong ovat my0s tietoisia Franklin ndkemyksestéd arvojen hierarkiasta tai ainakin siité,

185 Reker & Wong 1988, 225.

186 Frankl 2006, 102-104. Franklin logoterapian tunnetuin kehittijé Elisabeth Lukas, itdvaltalainen psykoterapeutti ja
kliininen psykologi, korostaa sellaisen arvojarjestelmén merkitysté, jossa on useita yksillle yhta tarkeitéd
eldminarvoja. Téllaista arvojen jarjestelmaé kutsutaan paralleeliseksi, vastakohtana pyramidaaliselle
jarjestelmalle, jossa on vain yksi arvo selviasti muiden ylépuolella. Lukas 1984, 23-29.

187 Kokemusldhde koostuu laajasta elamysarvojen ryhmisti, jossa keskeisend on ilon kokemukset kaikesta siitd, mitd
elamalla on tarjottavana. Se sisdltdd myos rauhan, joka voidaan saavuttaa meditaatiossa, yhteyden kokemuksessa
universumin kanssa tai rukouksessa yhteyden kokemuksessa Jumalaan. Wong 2008, 75; Graber, 2004, 125.
Tamin kokemusldhteen merkityksesti on havainnollinen esimerkki brittildisten psykologitutkijoiden Carla
Willigin ja Abigail Billinin haastattelututkimus. Sen mukaan saattokodin potilailla oli kaksi olemisen tapaa.
Jokapdiviisen olemisen tapa merkitsi sitd, ettd haastateltavien kokemus merkityksen muodostumisesta oli
yhteydessé heidédn tavallisiin jokapiiviisiin toimiinsa ja yhdessdoloon toisten ihmisten kanssa. Ihmissuhteet
olivat heille tirked merkityksen ldhde. Sithen kuuluivat my6s voimakas tarkoituksen tunne ja konkreettiset
tulevaisuuden paamaarit. Toinen olemisen tapa tuli esille siten, ettd haastateltavat vetdytyivét ajoittain toisten
ihmisten yhteydestd. Tété olemisen tapaa tutkijat kutsuivat transsendentiksi. Haastateltavat tarkastelivat itsedén
osana universumin suurta kokonaisuutta. Tdma oli heille tirkedd heidén henkisen ja hengellisen kokemuksensa
vuoksi. Téhén yhteyteen liittyivdt myos heidin yksil6lliset uskonnolliset uskomuksensa osana heiddn
spiritualiteettiaan ja merkityksen luomistaan. Willig & Billin 2012, 125-128.

188 Reker & Wong 1988, 225.



43

ettd asennearvot voidaan asettaa kaikkein korkeimmalle arvojen asteikossa, silloin kun luovat ja eld-
mysarvot eivit ole endd mahdollisia yksilon eldméssé. Tassd mielesséd kiarsimyksen tarkoituksen
16ytdminen on kaikkein korkein arvo.!3® Ottaen huomioon aikaisemmat tutkimukset ja teoreettiset
selvitykset!?? Reker ja Wong esittavit, ettd ihmiset 10ytavat henkilokohtaisen tarkoituksen neljaltd
eri tasolta:

1. Alimmalla tasolla nautinnonhaluinen mielihyvé ja mukavuus valtaavat ajatukset.

2. Toisella tasolla henkild omistaa aikansa ja energiansa omien potentiaalisten mahdollisuuk -
siensa toteuttamiseen, esimerkkeind henkilokohtainen kasvu, luovuuden toteuttaminen ja it-
sensd toteuttaminen .

3. Kolmannella tasolla yksilo litkkuu itseddn koskevien intressien piirin tuolle puolelle sellai-
sille alueille, jotka sisdltdvit toisten ihmisten auttamisen ja omistautumisen jonkin suurem-
man yhteiskunnallisen tai poliittisen asian hyvéksi.

4. Neljannelld tasolla yksilolld on mielessddn arvoja, jotka ylittdvét yksilot ja sisdltavit kosmi-
sen tai perimmadisen tarkoituksen.

Logoteorian mukaan 1. taso ei voi olla tarkoituksen 16ytdmisen tavoite, mutta tarkoituksen 10ytdmi-
sestd ja sen toteuttamisesta voi seurata tyydytyksen tunne sivutuotteena!®!. Toisen tason tavoitteet
voivat toteutua tarkoituksen ldytymisen ja toteuttamisen sivutuotteena. Franklin arvoteorian mukaan
eldmaén tarkoituksen kokemus voidaan saavuttaa vain pyrkimalla 3. ja 4. tason paamairiin perustuen
itsen transsendenssiin.!*?

Tarkoitusjdrjestelmdpostulaatti: Kun yksilolla on kdytossdén suuri joukko tarkoituksen ldh-
teitd ja kun hin pyrkii saavuttamaan henkilokohtaisen tarkoituksen korkeampia tasoja, hdnen henki-
lokohtainen tarkoitusjirjestelmansa on mitd suurimmassa méérin erilaistunut ja muodostunut yhte-
néiseksi kokonaisuudeksi eli integroitunut. Tdma ei kuitenkaan tarkoita homeostaasia, silld se ei toi-
mi henkisessa ulottuvuudessa, jossa noodynamiikka siséltdé aina jénnitteen sen vililld, mitd asiain
tila nyt on ja mité sen tulisi olla.!*3

Rekonstruktiopostulaatti: Kun yksilo kohtaa suuria arvomuutoksia, henkilokohtainen tarkoi-
tusjdrjestelma on ajoittain hajonnut alkuosiinsa. Tdma postulaatti sisdltad kisitteitd aika, muutos,
kehitys- ja tilannekriisit sekd kuolema. Henkilokohtainen tarkoitus sisédltdd seuraavat elamén niko-

alat: kuinka eldmii on eletty, kuinka sitd parhaillaan eletddn ja kuinka sité tullaan eldmidn. Eldmén -

189  Frankl 2006, 103.

190 Muun muassa Yalom identifioi tapauskertomusten pohjalta viisi yleistd arvoa: altruismi, jollekin asialle
omistautuminen, luovuus, hedonistinen arvo ja itsen toteuttaminen. Yalom 1980, 431-438.

191 Frankl 2005b, 47 ja 51-53.

192 Reker & Wong 1988, 226.

193 Reker & Wong 1988, 226-227; Frankl 2005b, 59-60 ja 62. Logoteoriassa noodynamiikalla tarkoitetaan henkisen
tason tervettd jannitettd sen valilld, mitd hén on ja mitd hanen tulisi olla. Se on ihmisen olemisen oleellinen
tunnusmerkki: olla kasvotusten tarkoituksen ja arvojen kanssa. On kysymys niiden asettamien vaatimusten
kohtaamisesta. Thminen on vapaa. Hén voi vastata arvojen vaatimukselle kyll tai ei. Han eldé olemisen ja
tarkoituksen vilisessd jannitteessd. Frankl 2014, 74-79.
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kaarensa aikana yksilo joutuu yhd uudelleen 10ytdmadn ja luomaan eldménsa tarkoituksellisuuden
kokemuksen. Eldméankaaren loppuvaiheen tehtdviksi on nihty kehittdd yksilon eheyden tuntoa ja
kiitollisuutta omasta eldméstién. Kehitystehtdvi suuntautuu kohti integraatiota eli eldmén osa-aluei-
den liittdmistd yhtendiseksi kokonaisuudeksi, jopa nousemalla elinajan kokemusten yldpuolelle. In-
tegraatiosta tulee eldmén tarkoitusta luova prosessi.!'**

Frankl tdhdensi yha uudelleen, ettd kaikissa eldméntilanteissa on mahdollista 10ytia tarkoi-
tus.!® Thmisen henkinen eli noeettinen ulottuvuus ei ole haavoittuva, kuten ihmisen somaattinen ja
psyykkinen ulottuvuus. Henkisen ulottuvuutensa voimalla ihminen voi kérsimyksessa nousta ndiden
kahden muun ulottuvuuden yldpuolelle.!® Reker ja Wong nékevit logoterapian edustavan uskonnon
ohella toista vaihtoehtoa kohdata kuolema hyvéksyen se elamddn kuuluvana tosiasiana. Itse asiassa
logoterapian pohjalta voidaan kuolema niahda vield mahdollisuutena 16ytaé tarkoitus elamélle. %’

Vuonna 2000 Reker yhdessé uusseelantilaisen psykologitutkijan Kerry Chamberlainin kans-
sa tuovat artikkelissaan esille, kuinka meaning-kisitteen analyysi on eri tutkimuksissa edistynyt.
Sen merkityksistd voidaan 16ytda kaksi erilaista, mutta keskinéisissa suhteissa olevaa nédkokulmaa.
Ensiksikin thmiset liittévét tdrkeiksi kokemiinsa kohteisiin tai eldmén tapahtumiin implisiittisié tai
madrittelymerkityksid. Se siséltda prosessin, jossa jisennetddn ja sanoitetaan kokemuksen merkitys -
td, kuten esimerkiksi, mitd merkitsee sairastua vakavasti. Tavoitteena on paisté selville oman koke-
muksen merkityksestd. Toiseksi voidaan puhua eksistentiaalisesta tarkoituksesta tai mielekkyydestd.
On kysymys yrityksistd ymmaértda, kuinka omat eldminkokemukset liittyvit johonkin suurempaan
kokonaisuuteen tai kontekstiin. Tamaé siséltad eksistentiaalisen tarkoituksen luomisen ja 16ytdmisen
prosessin. Se tulee helpommaksi, jos yksilé kokee eldménsd yhtendiseksi ja hidnelld on jonkinlainen
taju eldméntehtédvéstdin ja elaman suunnastaan. Tassa tavoitellaan farkoituksen kokemusta.’®®

Tahto tarkoitukseen ja tarkoituksen etsiminen ovat eksistentiaalisen tarkoituksen muovautu-
misen ydinprosesseja. Sekd implisiittistd merkitysté ettd eksistentiaalista tarkoitusta voidaan pitda
erillisind teoreettisina kisitteind. Yhdessd ne auttavat ymmartdmadn inhimillistd kokemusta laaja-
alaisesti. Toisaalta ne ovat inhimillisessd kokemuksessa eri tavoin suhteessa toinen toisiinsa. Koke-
muksen implisiittisen merkityksen tydstdminen ja sanoitus voi olla alkuna eksistentiaalisen tarkoi -
tuksen etsinnélle. Ihminen etsii esimerkiksi jonkin kriisin tai kdrsimyksen merkitysti ja sitten sen
tarkoitusta. Merkityksellistimisprosessi voi pdétya tyostettdvan kokemuksen eksistentiaalisen tar-

koituksen l0ytdmiseen. Tarkoitus 16ydetdén jélkikdteen. Halu selvittdd oman elamin mielekkyyttd

194 Reker & Wong 1988, 231-232.

195  Frankl 1987, 94-95; Frankl 2006, 108.

196  Frankl 2005b, 84; Graber 2004, 108—109.

197 Reker & Wong 1988, 233-234. Amerikkalainen logoterapiaan perehtynyt filosofi George Kovacs toteaa Franklin
asenteesta kuolemaan: "Thminen voi ottaa kdyttdonsa vapaasti valitsemiaan tapoja asennoitua muuttumattomiin
ihmiseldmaén tilanteisiin ja realiteetteihin. Ihminen voi muuntaa ndin mééritellyn tilanteen mahdollisuudeksi,
mahdollisuudeksi saattaa paiatokseen jotakin. — — Siten Franklille kuolema ei ole loppu, vaan pikemminkin
tarkoituksen alku tai synty ihmiseldméssé.” Kovacs 1982, 202.

198 Reker & Chamberlain 2000, 1.
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tai tarkoitusta on eldméinkaaren aikana yhé uudelleen kdynnistyva prosessi, jonka laukaisijoina voi-
vat olla muuttuneet eldmén olosuhteet, arvojen muutos tai muutos eldméin tavoitteissa ja pyrkimyk -
sissd. Luonnollisesti tarkoituksen ldhteet muuttuvat eldmankaaren aikana. Nayttad silté, ettd halu

selvittdd eldmin tarkoitusta tai mielekkyyttd on tarked tekija yksilon identiteetin sdilymisessd ja yh-

tendisyyden tunnon vahvistumisessa.!®

2.3 Tutkimuksen ihmiskésitys

Tadman tutkimuksen ithmiskésitys pohjautuu toisaalta Viktor E. Franklin, wienildisen neurologin ja
psykiatrin, kehittimén logoterapian perustana olevaan filosofiseen antropologiaan ja toisaalta kris -
tilliseen ihmiskésitykseen. Edellisen keskeisend kisitteend on tarkoitus tai eldmdn tarkoitus,** jél-
kimmaisen keskeisend késitteend on ihmisen jumalasuhde.?®' Logoteorian ihmiskasitys on sill4 ta-
valla avoin, ettd sithen voidaan liittdd kristillinen thmiskésitys timéan tutkimuksen ihmiskéasityksen
kokonaisuudeksi.??? Vastaavasti kristinusko ei sisdlld suljettua oppia ja teoriaa ihmisestd, vaan silla
on varsin avoin nikemys ihmisestd.?%3 Téssa tutkimuksessa tarkoitan logoteorian késitteelld Frank-
lin luoman logoterapian ja eksistenssianalyysin filosofis-teoreettista perustaa,?’ jonka ytimen muo-
dostavat ihmiskésitys ja eldménfilosofia.?®> Olennaisia logoteorian ihmiskésityksessa ovat tarkoi-

tuksen tahto tai tahto tarkoitukseen inhimillisen eldmin motivaatioperustana ja henkinen ulottuvuus

199 Reker & Chamberlain 2000, 1-2.

200 Logoterapian asiantuntija, teologi Risto Nurmela pitdd Franklin kdyttamista késitteistd keskeisimpéna tarkoitusta
(saks. Sinn ja engl. meaning) tai elamén tarkoitusta. Nurmela 2013, 36.

201 Moltmann 1976, 1617, 20-21; Peltonen 1979, 99; Kettunen 1990, 59; Pihkala, 2009, 36. Ks. Pohlmann 1974,
121, 123-125.

202 Logoterapian ihmiskésityksen avoimuus uskonnollisen kokemuksen suhteen liittyy ensisijaisesti kreikankielisen
logos-termin merkityksiin tarkoitus ja henki. Frankl 1967, 74; Frankl 2005b, 26.

203 Ks. P6hlmann 1974, 121-125.

204  Frankl kéytti v. 1926 ensimmadisté kertaa termid logoterapia. Raskob 2005, 40. Vaihtoehtoista termid
eksistenssianalyysi (saks. Exitenzanalyse) Frankl ryhtyi kdyttimééan vuodesta 1933 ldhtien. Frankl 2000a, 64.
Franklin tuotannossa logoterapian ja eksistenssianalyysin merkityssiséllot vaihtelevat. Mydhéistuotannossaan
vuonna 1970 hén pitdd niitd samaa merkitsevind. Kumpikin tarkoittaa sekd hoitomuotoa ettd sen perustana olevaa
teoriaa. Frankl 2005b, 22-23. Ks. termin existential analysis kéyton hankaluudesta englanninkielisissi
julkaisuissa. Frankl 2005b, 23. Nurmela 16ytd4 Franklin tuotannosta kaiken kaikkiaan seitsemén erilaista tapaa
madritelld ndiden kisitteiden siséltod ja kayttod. Han padtyy lopulta seuraavaan ehdotukseen: logoterapia on
hoitomenetelma ja eksistenssianalyysi sen pohjana oleva teoriarakennelma, vaikkakin Frankl kutsui molempia
seka teoriaksi ettd terapiaksi. Nurmela 2013, 29-32. Ks. kisitteiden analyysistd laajemmin Raskob 2005, 39-41
129.

205 Ks. Frankl 2005b, 31. Frankl on itse kirjoituksissaan viitannut logoteorian késitteeseen joko muodossa Logo-
Theorie tai Logotheorie. Frankl 1996, 63; Frankl 2010, 237, 250, 282-283. Kysyin logoteoriakasitteen kdyton
adekvaattisuutta logoterapian teoreettisena perustana Wienissa sijaitsevan Viktor Frankl Instituutin johtajalta
Alexander Batthyanylta. Hén vastasi 24.9.2013 seuraavalla sahkopostiviestilla: "As to the logotheory seems to
me to be the appropriate term, provided that you define it at the beginning. Frankl used the term from time to time
when it came to the theoretical underpinnings or the theoretical analysis of data and results; hence you should go
for the term." Timo Purjo, logoterapian asiantuntija, kéyttda logoteoriakésitettd kirjassaan Viktor Franklin
logoteoria. Hén mainitsee valinneensa kisitteen tarkoittamaan Franklin luomaa yhtenéistd oppirakennelmaa,
jonka pohjalta voidaan kehittéé erilaisia menetelmié ihmisten auttamiseksi tdhdentéen eldmaén tarkoituksellisuutta
sen ydinkysymyksena. Purjo 2012, 13—14.

206 Frankl kéyttia trikotomisessa ihmiskasityksessddn ruumiin ja sielun eli psykofyysisen faktisiteetin ohella
ilmaisua henkinen. Substantivoidun adjektiivin tarkoituksena on tdhdentd4, etti kyseessd on ontologinen
entiteetti, joka ei ole mikdén substanssi. Frankl 2010, 95.
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ihmisyyden perustana.?%’

Kéytédn késitteitd tarkoitus ja tarkoituksellisuus synonyymisind. Molemmat viittaavat tarkoi-
tuksen eli hetkestd toiseen muuttuvien henkil6kohtaisten tarkoitusmahdollisuuksien toteuttamiseen.
Hetken tarkoitusten toteuttamisesta syntyy kokemus tarkoituksellisuudesta.?%® Se on eri asia kuin
perimmadinen tarkoitus, joka voidaan ratkaista vain filosofisena tai uskonnollisena kysymyksena.
Perimmadisella tarkoituksella ei viitata yksilon ainutlaatuiseen tilanteeseen, vaan siind on kysymys
yleisestd maailman menon tarkoituksesta. Sen pddmiéra on tuonpuoleinen ihmisen kokemusmaail -
man ulkopuolella. Perimmaéinen tarkoitus toteutuu riippumatta ihmisen toiminnasta. Se on metafyy -
sinen késite, joka ylittdd ihmisen ymmartdmiskyvyn. Perimmadinen tarkoitus ei vilttimaétté ole us-
konnollinen kisite, vaikka se voi olla sitdkin. Tarkoitus ja perimmaéinen tarkoitus kuuluvat l&heisesti
yhteen. Jalkimmadinen on johdettu edellisestd, ja edellinen viime kiddessé edellyttda jalkimméaisen 2.
Franklin késityksen mukaan uskonnollinen usko on viime kéddessi uskoa perimmaéiseen tarkoituk -
seen.?!0 Frankl on vakuuttunut, ettd uskonnollinen usko voi olla erinomainen viline tarkoitukselli-
sen eldmén luomisessa.?!! Tdma kokemus ei siis synny vain hetkesti toiseen muuttuvien henkild-
kohtaisten tarkoitusmahdollisuuksien toteuttamisesta. Riippumatta tarkoituksen luonteesta Frankl
on vakuuttunut, ettd jokaisen ihmisen eldmaélléd on aina tarkoitus, kaikissa olosuhteissa ja aina vii-
meiseen hengenvetoon saakka.?!?

Vaikka Frankl ei mééritellyt tarkoitusta, hén tuli sen tehneeksi epasuorasti kuvatessaan tar-
koituksen piirteitd eri yhteyksissd. Saksalaiset logoterapiatutkijat Christoph Riedel & Renate Dec-
kart & Alexander Noyon 16ytavit Franklin tuotannosta viisi tarkoituskésitteen tunnusmerkkii. En-
siksikin tarkoitus on a priori annettu. Se ei siis perustu kokemukseen, vaan se on olemassa ennen si-
td. Toiseksi tarkoitus voidaan 16ytda. Sitéd ei voida antaa, ei keksid eikd tuottaa, vaan se tiaytyy 10y-
tdd. Kolmanneksi tarkoitus, jonka yksittdinen ihminen voi 16ytdé, on ainutlaatuinen, vain hénelle
yksildllisesti mahdollinen. Neljédnneksi tarkoituksen ainutkertaisuudella ja ainutlaatuisuudella
Frankl tdhdentda tarkoituksen uniikkia luonnetta. Viidenneksi hetken tarkoitus motivoi yksittiistad
ithmistd hinen yksilolliseen kannanottoonsa elimén asettamiin kysymyksiin. Ndin toimiessaan yksi-

16 osoittaa vastuullisuutta elaméssaédn. Viides tarkoituksen tunnusmerkki tdhdentéa, ettei ole ole-

207 Frankl 2005b, 49; Frankl 2010, 93.

208 Psykologi Sanna Takkinen méirittelee tarkoituksellisuuden kisitteen tutkimuksissaan samalla tavalla kuin mina.
Takkinen 2000, 44 ja Takkinen 2003, 210. Pykéldinen tihdentdi viitoskirjassaan, etti elimén tarkoitus ja
tarkoituksellisuus ovat synonyymisié. Tarkoituksellisuus alleviivaa logoterapian filosofista aksioomaa, etté
jokaisen ihmisen eldmaélld on ehdoton tarkoitus, joka ei hévid missddn olosuhteissa. Néin tarkoituksellisuuden
kokemus voi pohjautua uskomukseen, ettd jokaisen ihmisen eldma on tarkoituksellinen. Pykéldinen 2004, 53.
Purjo pitda tarkoituksellisuutta Franklin filosofian keskeisimpand ydinkysymyksend. Purjo 2011, 200.

209 Nurmela 2013, 39-41.

210 Frankl 2000b, 17; Frankl 2005a, 220-221; Frankl 2005b, 144, 148-149, 154—-155. Henki on toisaalta inhimillinen
antropologinen termi ja sen liséksi uskonnollinen késite jumalallisena henkend. Frankl 2005a, 235. Ks.
tarkoituksen ja hengen merkityksisti laajemmin Nurmela 2013, 36-49.

211 Nurmela 2013, 38.

212 Nurmela 2013, 36.
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massa yleistd vastausta eldmén tarkoitukseen vaan kullekin ihmiselle omansa hidnen ainutlaatuisessa
tilanteessaan. Eldmaé asettaa kysymykset, ja ihminen vastaa niithin omilla teoillaan jonkin asian tai
ihmisen vuoksi.?!3

Frankl toteaa, ettd hinen kehittiménsé logoterapian ihmiskésitys lepdéd kolmen peruspilarin
varassa: tahdonvapaus, tarkoituksen tahto ja elimén tarkoitus. Tahdonvapaus on kuitenkin rajalli-
nen, silld kyseessd on ihmisen, ddrellisen olennon, vapaus. Keskeistd Franklin mukaan timén ak-
siooman suhteen se, ettd ihmiselld on vapaus valita suhtautumisensa niihin olosuhteisiin, joihin hin
kulloinkin joutuu. Suhtautumisen vapaudessa ihmistd auttaa hénen itsestd etdéntymisen kykynsa.
Sen avulla hén voi saada vilimatkaa haastavaan tilanteeseen yhtd hyvin kuin itseenséd. Nédin ollen
hén voi valita suhtautumisensa omiin somaattisiin ja psyykkisiin ehtoihinsa ja rajoituksiinsa. Kan-
nan ottaminen omiin somaattisiin ja psyykkisiin ilmidihin merkitsee niiden yldpuolelle nousemista.
Tamén mahdollistaa ihmisen henkinen eli noologinen?'* ulottuvuus, johon kaikki aidosti inhimilli-
set ilmiot sijoittuvat. Tdmén avulla hian kykenee tarkastelemaan itseddn ulkopuolisen silmin tai ole -
maan tietoinen itsestddn. Henkisen ulottuvuuden alueelle tulee myd6s ihmisen kyky kuunnella oman-
tunnon dantd. Sen avulla thminen voi arvioida eettisesti omia tekojaan. Omatunto on "tarkoituselin"
215 joka on herkistynyt tajuamaan tilanteeseen siséltyvén ainutlaatuisen ja ainutkertaisen tarkoituk -
sen toteuttamisen mahdollisuuden. Tama edellyttdd thmisen itsen transsendenssin kykyé eli kykya
ylittdd itsensd ja suuntautua kohti toista ihmistéa tai jotakin muuta tilanteeseen liittyvaa tarkoitusta.
216

Ihmiskésityksen toinen pilari tarkoituksen tahto tai tahto tarkoituksen 16ytdmiseen merkitsee
Fanklin mukaan ihmisen peruspyrkimysta 10yta4 ja toteuttaa eldménsa tarkoitus ja padmaéra. 2!’
Tama on logoteorian motivaatioteorian keskeinen tekija. Tdmé merkitsee sité, ettd ihmiselld on si-
simmaissddn pyrkimys tarkoituksen 16ytdmiseen. Pyrkimys tarkoituksellisuuteen ilmenee kahdella
tavalla: pyrkimykseni tarkoituksen tdyttdmiseen ja hetken tarkoituksen tunnistamisena. Téllainen
tarkoitushakuisuus voi olla rajoittunut sairauden, erilaisten henkisten ja psyykkisten héirididen
vuoksi. Tdma ihmiskésityksen pilari ei ole aksiooma, kuten kaksi muuta, vaan se on monin tieteelli-

sin tutkimuksin néytetty toteen.?!8

213 Riedel & Deckart & Noyon 2008, 86—87. Ks. Frankl 1967, 104; Frankl 2005b, 14; Frankl 2006, 73—74; Frankl
2014, 72-73. Frankl 2014, 222.

214 Franklin englanninkielisissé kirjoissa henkinen kdidnnetdian usein sanalla spiritual. Hanelld on usein tarve selittéa,
ettei sanaan liittynyt mitéén uskonnollista sivumerkitystd. Kyseessi on sekulaari, antropologinen termi. Han johti
kreikankielisestd nous-sanasta (ymmarrys, jarki, mieli) késitteet noologinen ja noeettinen. Edellinen merkitsee
henkistd psykologisen ulottuvuuden vastakohtana ja jalkimmainen henkistd fyysisten ilmididen vastakohtana.
Frankl 1967, 56 nootti 4, 73—74; Frankl 2014, 5; Frankl 2005a, 70. Frankl ei ilmeisesti ollut tdysin tyytyvdinen
naihin késitteisiin. Niinpd han ryhtyi 1970-luvun lopusta alkaen kédyttdmain henkisen vastineena ilmaisua
inhimillinen ulottuvuus, the human dimension. Nurmela 2013, 47.

215 Frankl 2013, 29.

216  Frankl 2005b, 33-34.

217  Frankl 2005b, 49.

218 Lukas 1991, 9-10.
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Eldman tarkoituksellisuuden aksioomasta logoteoria johtaa vakaumuksen, ettd elimaélli on
ehdoton tarkoitus, joka ei hdvid missdin olosuhteissa. Tosin ihmisen ei ole aina mahdollista jérjel -
ld4n ymmaértda eldmén tarkoitusta.?!® Jopa elamén negatiiviset olemassaolon ulottuvuudet, kuten
traaginen kolmikko: kérsimys, syyllisyys ja kuolema, voidaan muuttaa suorituksiksi, kun ne kohda-
taan oikealla tavalla asennoitumalla.??°

Logoteorian mukaan elimén tarkoitus voidaan 10ytéé toteuttamalla kolmenlaisia arvoja: luo -
via arvoja, eldmysarvoja ja asennearvoja. Ensiksi mainittujen arvojen mukaan elettdessi ihminen
antaa maailmalle jotakin omina aikaansaannoksinaan. Toiseksi mainitun arvoryhmén mukaan elet-
tdessd on kysymys siitd, mitd ihminen saa maailmalta kohtaamisina ja kokemuksina. Kolmannessa
arvoryhmaissd on kysymys ihmisen asenteesta, jonka hidn omaksuu ahdinkoaan kohtaan, silloin kun
hin joutuu alistumaan véistiméttomén kohtalon edessd. Hanen haasteensa on oppia kdrsiméén ur-
heasti. Tarkoituksen 10ytdminen ensimmaéisen arvoryhmin avulla merkitsee sitd, ettd ihminen luo
jonkin teoksen tai tekee jonkin tyon. Toisen arvoryhmin avulla tarkoituksen 16ytdminen merkitsee
sitd, ettd ihminen saa kokea hyvyytti, totuutta ja kauneutta nauttimalla luonnosta, kulttuurista tai
kohtaamalla toisen ainutlaatuisen ihmisen tdimén ainutlaatuisuudessaan rakastamalla hénté ja saa-
malla hineltd osakseen rakkautta. Kolmannen arvoryhmén avulla tarkoituksen 10ytdminen edustaa
ylevintd tarkoituksen tajua. Tdhén ryhméaan kuuluvilta eldmé on vienyt kaikki muut mahdollisuudet
tarkoituksen 10ytdmiseksi. Silti he pystyvit omaksumaan sellaisen asenteen vaikeuksiaan kohtaan,
ettd he nousevat niiden yldpuolelle ja kasvavat ihmisini. Olennaista on heidén asenteensa, jonka
avulla he pystyvit muuttamaan ongelmansa tai kirsimyksensé inhimilliseksi saavutukseksi. ??!

Saksalainen logoteorian tutkija Moritz Gritschneder tiivistdd filosofi Max Schelerin filosofi-
sen antropologian vaikutuksen Franklin ajatteluun seuraavasti. Siind on kysymys ithmisen nékemi-
sestd vapaana, henkisend olentona, joka sellaisena kykenee kohoamaan biologisten, psykologisten
ja sosiologisten ehtojen yldpuolelle. Timi on mahdollista siksi, ettd ihminen kykenee tunnistamaan
arvoja ja suuntaamaan eldménsi niiden mukaan. Henkisen alueen tunnusmerkki on intentionaali-
suus. Henkisten arvojen pohjalta ihminen suuntautuu kohteisiin, jotka ovat aina ithmisen itsensé ul-
kopuolella.???

Logoteorian ihmiskasitys ilmenee Franklin dimensio-ontologiassa. Sen mukaan ihmiselld on
kolme ulottuvuutta: somaattinen, psyykkinen ja henkinen. Kyseessa ei ole kuitenkaan kolme erilais-
ta kerrosta, vaan ulottuvuudet kohtaavat ja ldpdisevit toisensa. Kolme ulottuvuutta ovat ldsné inhi-
millisen olemassaolon jokaisessa tilanteessa. Frankl puhuu moninaisuudesta ykseydessd. Somaatti-

sen ulottuvuuden méérittely on helpointa. Siithen kuuluvat kaikki kehoon liittyvét biologis-fysiolo-

219 Lukas 1991, 10.

220 Frankl 2013, 32. Franklin mukaan kérsiminen merkitsee suorittamista ja kasvamista sekéd ennen kaikkea
kypsymisprosessia. Frankl 2005a, 207. Ks Pykildinen 2004, 62.

221 Frankl 2005b, 79-80; Frankl 2006, 102. Ks. Purjo 2011, 199.

222 Gritschneder 2005, 124.
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giset toiminnat. Psyykkiseen ulottuvuuteen kuuluu vietti- ja vaistotoimintoja, toiveita ja haluja.
Psyykkisid ominaisuuksia ovat myos intellektuaaliset kyvyt, hankitut kiyttdytymismallit ja sosiaali-
nen leimautuminen. Henkisestd ulottuvuudesta kdsin voidaan vapaasti asennoitua kahden muun
ulottuvuuden ilmidihin. Henkiselld puolella on paddmaardhakuisuus ja tahdonalaiset ratkaisut. Sithen
kuuluvat my0s tiedonjano, taiteellisuus, luova ajattelu, eettisyys ja arvojen tajuaminen. Samoin us-
konnollisuus kuuluu henkiseen persoonaan.??? Logoteoriassa ihmisen ulottuvuuksia ei voi kovin
tarkkaan eriyttdd toisistaan, mutta henkinen ulottuvuus saa keskeisen roolin. Se eriytetdén kahdesta
muusta. Niihin se on ajoittain jannitteisessd suhteessa.??* Franklin mukaan ihminen on ihminen vas-
ta sitten, kun han ryhtyy vastustamaan omaa psykofyysisyyttdan.?2

Uudessa testamentissa apostoli Paavalin kirjeissd mainitaan antropologiset késitteet ruumis,
sielu ja henki. 22° Tdmad ei kuitenkaan merkitse trikotomiaa, ihmisen jakoa kolmeen, vaan kaikki
nidma kisitteet tarkoittavat samaa ihmistd. Kysymys on koko ithmisesté eri ndkdkulmista. Ruumis on
biologis-empiirinen ihmisen keho. Antropologisena ilmaisuna henki tarkoittaa tiedostavaa ithmista.
Sielullinen viittaa luonnolliseen ihmiseen. Kun Paavali asettaa toinen toisensa pois sulkeviksi vasta-
kohdiksi sielullisen ja hengellisen ihmisen, se ei tarkoita ihmisen sielua ja ihmisen henked, vaan
vastakkain ovat toisaalta ihminen sellaisena kuin hin on henkeéén my®éten eli luonnollinen ihminen
ja toisaalta ihminen, jonka Jumalan henki on uudistanut. 2%’

Paavalin keskeinen antropologinen kisite on ruumis eiké henki ja vield vihemmain sielu.
Koko ihminen on ruumis. Paavali ei voi sanoa, ettd ihmiselld on ruumis, koska hdn on ruumis. Paa-
valin ndkemys ihmisestd on kokonaisvaltainen Vanhan testamentin ja Jeesuksen opetusten mukai-
sesti. Ruumis on jakamaton. Paavali ei tunne sielun kuolemattomuutta eikd hengen hiviamétto -
myyttd. Kun ylésnousemuksessa saadaan uusi hengellinen ruumis, se Paavalin mukaan merkitsee
Jumalan uutta luomistekoa. Ihmisessd itsessddn ei ole mitddn jumalallista, vasta Jumalan lahjoitta -
ma Pyhd Henki tekee hdnestd uuden ihmisen. Jumalan Henki vaikuttaa koko ihmiseen , erityisesti
hianen tahtoonsa. Ihmisen henki on merkitykseltddn 1&hellé jarked ja mieltd. Omatunto liittyy Paava-
lin ajattelussa ihmisyyteen. [hminen voi ja hinen tdytyy valita. Normit oikeasta ja véérasti tulevat
Raamatun ilmoituksesta. Omatunto ilmaisee ihmisen vastuullisuuden Jumalalle.?%®

Vanhan testamentin mukaan ihminen on kokonaisuutena eldvi sielu. Sama holistinen paino-
tus tulee esille Uuden testamentin ihmiskésityksessd. [hminen on eldvé ykseys, miné. Se voi tulla it-

selleen kohteeksi ruumiina (soomana), joka eléé tahtomisessa ja tietdmisessa sieluna (psyykené) ja

223 Lukas 1991, 12; Lukas 2006, 20. Ks. Frankl 2005b, 36—41. Nurmelan mukaan Franklin kolmijakoinen ihminen ei
edusta ensisijaisesti kristillistd eikd juutalaista alkuperdd, vaan sen juuret ovat hinen oman aikansa filosofiassa.
Nurmela 2013, 52.

224 Lukas 1991, 15. Ks. Frankl 2010, 61-63.

225 Nurmela 2013, 45.

226 Esimerkiksi 1 Tess 5: 23.

227 Nikolainen 1976, 151-152.

228 Nikolainen 1976, 154—-162.
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henkené (pneumana). Vanhan kirkon kreikkalaiset kirkkoisét kuitenkin ymmartivéat thmisen Plato-
nin tavoin trikotomisesti, kun taas ldnsimaisessa teologiassa hallitsee dualistinen késitys ihmisesti
ruumiina ja sieluna. Reformaation aikana tdhdennettiin ihmisen tahtoa ja jarked sekd luonnollista
psykologista tahdon vapautta. Tosin myds tuotiin esille, ettei ihminen néilld rajoitetulla lahjoillaan
kykene saavuttamaan pelastusta. Se on kokonaan Jumalan lahjaa.??®

1900-luvun jalkipuoliskolla kdydyssé teologisessa keskustelussa on korostettu ihmisen avoi-
muutta, epavalmiutta ja médrittelemattomyytti ja hdnen dialogisuuttaan toisten ihmisten ja Jumalan
kanssa. Thminen on aina vain matkalla itseensd. Hén 14htee itsestéén, hén etsii itsedén, hén pyrkii
ohittamaan itsensa tavoittamatta koskaan itseddn.?? Uskonnollinen ihmiskésitys poikkeaa kieleltdén
ja tavoitteiltaan tieteellisistd ja aatepohjaisista antropologioista. Lisdksi ihmiskdsitysten kentilld val -
litsee moneus, jopa kristillisten ihmiskésitysten kesken. Uskonnollisen kielen alueella rationaalisten
késitemadrittelyjen sijaan tulevat kuvat, metaforat, myytit ja symbolit. Uskonnollinen ihmiskésitys
el tdhtdd teoriaan ithmisestd, vaan se antaa eldvan kuvan thmisesti ja pddmadran hinen olemassa-
ololleen. Uskonnollinen ihmiskésitys on myds kokemuksellinen, eksistentiaalisesti velvoittava ja
eldmaén tarkoituksellisuuteen ja mielekkyyteen liittyva. 23!

Kiristillisen ihmiskésityksen ytimeen kuuluu usko Jumalaan kaiken eldmén antajana. Jumala
on myos ldsnd luomassaan maailmassa eldmaa yllapitavina, jatkuvasti uutta luovana, ihmisen karsi-
mykseen osallistuvana, ihmistd parannukseen kutsuvana, anteeksiantavana ja toivoa synnyttavana
Jumalana. Kristillisen uskon mukaan jokainen ihminen on luotu Jumalan kuvaksi. Tima merkitsee
muun muassa sitd, ettd jokainen ihminen on Jumalan yhteyteen kutsuttu, luovuuteen kykenevai, va-
paa ja vastuullinen persoona. Ihmiselld on omatunto, joka muistuttaa hdnen velvollisuuksistaan ja
sitoo hénet eettiseen vastuuseen ldhimmaisistidn ja ymparistostadn. 232

Ihmisyys toteutuu ruumiillisuuden, sosiaalisuuden, henkisyyden ja hengellisyyden ulottu-
vuuksilla. Ndmé ovat samanaikaisia ndkokulmia ihmisend olemiseen. Ihminen on pohjimmiltaan it-
selleen salaisuus, jonka alkuperd, selitys ja pddmadrd ovat hinen itsenséd ulkopuolella. Thmisen
transsendenssi, tuonpuoleisuus, ilmenee uskonnollisena kokemuksena, luottamuksena Jumalaan,
vuorovaikutuksena hénen kanssaan ja liittymisend kristilliseen yhteisoon. Kristillisessd ihmiskasi-
tyksessi syyllisyys ei ole niinkd&n moraalinen kuin uskonnollinen késite. Se on ensisijaisesti juma-
lasuhteeseen liittyva asia: etdisyyttd Jumalasta ja kapinaa Jumalaa vastaan. Omatunto puolestaan on
thmispersoonan eettinen ydin. Se voi kehittyé eettistd rohkeutta osoittavaksi, jopa joskus enemmis-
ton mielipidettd vastaan, silloin kun yksilon on puolustettava omia arvojaan ja vakaumustaan. Lute -

rilaisen arvoetiikan mukaan kaikki ihmiset voivat jarkensi ja omantuntonsa avulla késittéa eron hy -

229 Pohlmann 1974, 113-115.
230 Pohlmann 1974, 121-115.
231 Lindqvist 1997, 30.

232 Lindqvist 1997, 30-33.
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vén ja pahan valilld ja pyrkid hyvaén elaméssaan.

Tassd tutkimuksessa uskonnollisen spiritualiteetin painopiste on jumalasuhteessa, jolloin
keskeisend on subjektiivinen, eldmyksellinen ja kokemuksellinen puoli uskoa eli usko, jolla usko-
taan (fides qua creditur).?3? Usko ymmarretdén talloin ihmisen ja eldvin Jumalan yhteistoimintana
tai vuorovaikutuksena.??®> Jumalasuhde on se suhde, joka on ihmisen ja Jumalan vélill4. Siihen vai-
kuttavat ihmisen jumalakuva ja mindkuva. Vastaavasti jumalakuva on ihmisen yksilollinen kdsitys
siitd, millainen Jumala on. Se on kehittynyt ihmisen eldménkulun aikana tietynlaiseksi, ja sithen
vaikuttavat erilaiset elaménhistorian tapahtumat.?3¢ Kristinuskon piirissd Jumala ymmérretdan ihmi-
sen kanssa suhteeseen asettuvana persoonallisena Jumalana, mutta ihmisen kokemukseen Jumalasta
heijastuvat monet suhteessa olemisen kokemukset eldmén aikana, varsinkin lapsuudessa koetut. 23’

Zijlstra on vakuuttunut siité, ettd kristillisen thmiskésityksen tarked osa on eskatologinen eli
lopunajallinen ulottuvuus. Tama merkitsee sitd, ettd maailma ja ihminen on vield matkalla historian
pddmaiidrdin: Jumalan valtakuntaan, uuteen taivaaseen ja uuteen maahan, oitkeudenmukaisuuteen ja
rauhaan. Tdma tuo Raamatun ihmiskésitykseen dynaamisen ja tulevaan suuntautuneen nakdkulman.
Tama merkitsee sité, ettei kukaan ole viela sitd, mitd hdn Jumalan tahdosta tulee olemaan. Thmisille,
jotka tietdvit, ettei heilld ole endi paljoa elinaikaa, eskatologinen nikdkulma saattaa olla erityisen
olennainen. Kaikki se, mikd on ollut, on vain viliaikaista.?3® Eskatologiseen nakokulmaan liittyy 14-
heisesti pneumaattinen nikemys Pyhdn Hengen ldsndolosta inhimillisesséd eldméssa. Se merkitsee
uskomista siihen, ettd Jumalan Henki asuu jokaisessa ithmisessd. On vain antauduttava Jumalan
Hengen johdatukseen. Tdmé on mahdollista sen luottamuksen varassa, ettd ihminen on Kristuksessa
ilman ehtoja Jumalan hyviaksyma&.?*® Tdmén luottamuksen varassa on uskottava: "Meitd kantaa sa-

lattu Elamad itse, se virtaa lavitsemme.”240

2.4 Uskonnollinen spiritualiteetti

Martha M. McCarthy, amerikkalainen psykoterapeutti ja katolinen hengellinen ohjaaja, nikee spiri-
tualiteetin funktionaalisen méérittelyn mielekkédna ratkaisuna postmodernina aikakautena, samoin
kuin Rumbold mééritellessién spiritualiteetin palliatiivisessa hoidossa . Rumboldin tavoin McCart-

hy my®0s osoittaa spiritualiteetin toteutumisen mahdollisuuden uskonnollisen perinteen yhteydessa.

233 Lindqvist 1997, 34-40.

234 Pohlmann 1974, 56; Pihkala 2009, 84. On vaikea ymmaértai, ettd usko, jolla uskotaan, olisi mahdollista ilman
kulttuuris-kielellistd merkkijérjestelméd kokijan “kulttuurisessa tarinavarannossa”. Kokemus on ainakin osittain
riippuvainen uskonnollisesta kielesté ja sen uskon siséltod koskevista ilmauksista yhtd hyvin kuin yhteis6llisen
toiminnan kokemuksista. Ks. Mannermaa 2000, 189-190.

235  Wikstrom 2000, 406.

236 Kettunen 1998, 391 nootti 1.

237 Luumi 1999, 181-186, 190.

238  Zijlstra 1995, 28-29.

239 Zijlstra 1995, 31-33.

240 Zijlstra 1995, 31.
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Hén tekee seuraavan funktionaalisen maéritelmén spiritualiteetista:

Spiritualiteetti on meidan inhimillisen olemassaolomme perustavaa laatua oleva osatekija,
joka on juurtunut luonnollisiin toiveisiimme, kaipauksiimme ja ihmissyddmen nélén aiheisiin.
Siind on kysymys ihmissydédmen syvimmisti toiveista. Ne koskevat merkitysti, tarkoitusta ja
yhteyttd, samalla kun siind on kysymys syvastd elamastd. T4td eletddn intentionaalisesti suh-

teessa johonkin, joka on jotakin suurempaa kuin me itse.24!

McCarthyn mukaan spiritualiteetti viittaa aina elettyyn syvéddn kokemukseen ja tdmén erilai-
siin ilmaisumuotoihin, erityisiin spiritualiteetteihin, jotka ovat kulttuuri- ja kontekstisidonnaisia. On
tarkedd tunnistaa selvi ero toisaalta spiritualiteetin ja toisaalta uskonnon ja uskonnollisten perintei -
den vilill4. Edellinen on merkitysalueeltaan laajempi kisite kuin jdlkimmainen. Spiritualiteetti on
jokaisen ithmisen syvimpien arvojen ja sitoutumisten ilmaus. Se saattaa olla kokemus jostakin suu-
remmasta kuin mité itse on tai sen tajuamista, ettd on olemassa jotakin suurempaa jossakin minun
takanani. McCarthyn mielestd spiritualiteetin ja uskonnon periaatteellinen ero voidaan tehdé, mutta
niiden erottaminen toisistaan ei ole valttdmatontd, silld spiritualiteetti on usein ldheisessd yhteydessa
uskonnollisiin perinteisiin ja rituaaleihin, dogmeihin, sdéint6ihin seka erityisten uskonnollisten pe-
rinteiden ja instituutioiden sdannoksiin. Uskonnolliset perinteet muodostavat viylid, joiden kautta
thmisten spiritualiteetti saa ilmaisunsa. Spiritualiteetissa on aina kysymys tarkoituksen etsimisesta.
Kun tuo etsintd sisdltdd selvén viittauksen Jumalaan tai jumalalliseen, silloin on kyseessad uskonnol -
linen spiritualiteetti.?*> Olen valinnut McCarthyn mééritelmén tdmén tutkimuksen spiritualiteetti-
mairitelmaksi. Se tavoittaa sekd uskonnollisen ettd ei-uskonnollisen spiritualiteetin muodon.

Perinteisesti spiritualiteetti merkitsee kristillistd eldmdnmuotoa tai ’evankeliumista késin
syntyvia eksistentiaalista eldméntapaa".?*> Hieman laajentaen voitaisiin sanoa, etta spiritualiteetti
on se tapa, jolla kristillistd elamaa eletdan. Siind on kysymys sitoutuneen ja aidon kristillisen eksis -
tenssin etsinndstd. Se toteutetaan liittimalld yhteen kristinuskon perusajatukset ja koko se kokemus,

joka on saatu elamall4 kristillisen uskon pohjalta ja sen méérittelemissé puitteissa. >4 Ytimeltdén se

241 McCarthy 2000, 96.

242 McCarthy 2000, 196-197.

243  Termi spiritualiteetti tulee latinalaisesta sanasta spiritualitas, jonka adjektiivimuoto on spiritualis. Sanoilla oli
keskiajalla erilaisia uskonnollisia ja kirkollisia merkityksid. Hengellistd eldmaa tarkoittavassa merkityksessi
spiritualiteetti esiintyy spiritualité-muodossa 1600-luvulla ranskalaisessa uskonnollisessa kirjallisuudessa. Sitten
se hévisi teologisesta kaytostd, kunnes se ilmaantui uudelleen samassa merkityksessé ranskan kieleen 1800-luvun
lopulla ja 1900-luvun alussa. Englannin ja saksan kieleen sana tuli ranskankielisen kaddnnoskirjallisuuden
mukana. Teologian sanastoon spiritualiteetti alkoi yleistyd Euroopassa 1960-luvulta ldhtien ja Suomessa
seuraavalla vuosikymmenelld. Englanninkielisessd kulttuurissa spirituality-sana levisi nopeasti eri aloille.
Samalla sanan merkitys muuttui. Spiritualiteetti-késite on tullut hyvin monimerkityksiseksi, ja sen méérittely on
tullut yllattdvén vaikeaksi. Eri uskonnoilla ja niiden eri perinteilld on oma spiritualiteettinsa. Lisdksi
spiritualiteetti voidaan méiritelld myds ei-uskonnollisin késittein ja sisdlldin. Esimerkiksi se voi merkité
yksittdisen ihmisen henkistd tai mielensiséistd elaméé, arvojen tai eldmén tarkoituksen pohdintaa ilman yhteytta
mihinkdan uskonnolliseen. Néin siitd on tullut yleisinhimillinen antropologinen ominaisuus. Voidaankin puhua
uskonnollisesta ja ei-uskonnollisesta spiritualiteetista. Sheldrake 2007, 1-4; Ketola 2010, 142—144; Kotila 2005,
197.

244 McGrath 2000, 2.
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viittaa subjektiiviseen kokemuksellisuuteen, hengelliseen eldméén.>* Aikaisemmin eri kielissd pu-
huttiin spiritualiteetin sijasta hurskaudesta. Silld tarkoitettiin thmisen sisdistd uskonnollista eldméaa
ja sen harjoittamista. Spiritualiteetti-termi auttoi vapautumaan vanhahtavalta tuntuvasta késitteesta.
246 Spiritualiteetti on vapaa pietistiseen hurskauteen liittyvisté rasitteista. Samalla se kuvaa toisaalta
yksilon sisdistd mutta myos laajempaa uskonnollisen eldmaén aluetta. 4’

Nykyisin suomalaisessa keskustelussa spiritualiteetista puhuttaecssa huomion keskipisteeseen
tulee uskon kokemuksellinen ulottuvuus. Keskustelun keskeisid viitekehyksid ovat rukous, mietis-
kely, hengellinen ohjaus ja ihmisen sisdisen uskonnollisen elamén kuvaaminen.?*® Ruotsalainen us-
kontopsykologi Owe Wikstrom kuvaa spiritualiteetin teologiassaan kristityn sisdistd uskonnollista
elamaa tavalla, joka tdydentdd McCarthyn madritelmaa timén tutkimuksen kannalta merkittavalla
tavalla. Wikstrom yhdistelee erilaisissa kuvauksissa esiteltyjé kristityn ihmisen uskossaan vahvistu-
misen ja Kypsymisen piirteitd. >+

Wikstrom kuvaa sisdisen hengellisen tien vaeltamista seitsemén nikdkulman avulla. Ne esi-
tetdén usein selkeyden vuoksi toisiaan seuraavina vaiheina. Kdytdnnossd ne voivat esiintya rinnak -
kaisina tai sisdkk&isind prosesseina; jirjestyskin voi vaihdella. Kuvauksessa kéytetty kieli on hyvin
vertauskuvallista. Ensimmiisend on kaipaus, jonka ldhtokohtana voi olla kokemus sisdisesti levot-
tomuudesta tai eldmén haurauden ja katoavaisuuden aiheuttamasta epamairdisestd ahdistuksesta.
Jumalan todellisuus aavistetaan tuntemalla syvéé kaipausta, ikdvaa tai tyhjyyttd. Kaipaus voi tulla
erityisen selviksi kriisien kohdatessa, kuten vakavan sairauden yhteydessi. Kaipaukseen kuuluu
kaksijakoisuuden tunne. Se on ikdvén ja ulkopuolisuuden tunne, mutta siihen sisiltyy aavistus kai-
vatusta. Tama kaksiterdinen tunne heréttad himmennysta. 20

Etsiji ryhtyy lukemaan Raamattua ja rukoilemaan. Han hakee vastauksia kaipauksen herét-
tdmiin kysymyksiin. Sitten tapahtuu jotakin uutta. Etsijd saa satunnaisia voimakkaita védldhdyksen-
omaisia kokemuksia siitd, ettd Jumala eldd ja on muuttunut hénelle eksistentiaalisesti todelliseksi.
Naitd kokemuksia on kutsuttu késitteelld esimaku, jonka ytimend on: Jumala eldi ja johdattaa. Etsija
tuntee iloa ja kiitollisuutta. Hanen levottomuutensa on muuttunut vapaudeksi. Hin on 16ytényt tar-
koituksen, ja hén voi tuntea itsensé sisdisesti voimakkaaksi. Seuraavaksi ilo saattaa hilvetd. Koke-
mus Jumalasta muuttuu. Hénestd tulee vaativa. Tdmén seurauksena vaeltajan oma muutosvaatimus
kohdistuu ensin toisiin ja sitten itseen. Hén 10yt44 itsestddn kaikkea sellaista parannettavaa, jota hin

ndki aikaisemmin vain toisissa. Syyllisyys, masennus, epdonnistuminen ja huonous ovat tavallisia

245 Kotila 2003, 13-16.

246 Englannin kielisissé protestanttisissa kirkoissa spiritualiteetti-sanan kéaytto lisddntyi nopeasti. Haluttiin padsta
vapaaksi vanhojen hurskautta merkitsevien sanojen (piety, devotion) negatiivisista saatemielteistd. Tuoreella
kasitteelld haluttiin kuvata, kuinka kristitty eldd Jumalan yhteydessé téssd maailmassa. Thompson 1995, 3—-6.

247 Kotila 2005, 196. Ks. Komulainen 2007, 102—103.

248 Kotila 2005, 197.

249  Wikstrom 2002, 245-318.

250  Wikstrom 2002, 247, 256-262.
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tuntemuksia. Tdma on tuskallista aikaa. Sitd kuvaa sana parannus. Jumalakokemus muuttuu. Han ei
ole enéé keskeisesti ihmisen lohduttaja tai tarkoituksen antaja. Hin nayttdd odottavan, ettd vaeltaja
toimisi lahimmaistensd hyviksi. Néin vaeltaja tekeekin, mutta ennen pitk&a hén havaitsee, ettei hdn
ole vain kyvyton myds haluton tekeméén hyvaa.?>!

Masentava havainto voi olla myos ovi uudenlaiseen olemiseen, uuden elimén ovelle. Sille
on annettu nimi armo, joka viittaa siihen, ettd Jumala lahjoittaa tdyden anteeksiannon Poikansa
kautta. Vaeltaja saa uuden ilon ja rauhan ilman mitddn omaa ansiotaan. Tdémé suuren lahjaksi saadun
kokemuksen jdlkeen voi seurata aivan pdinvastainen vaihe, joka on saanut erilaisia nimié: yd, eré-
maa, epatoivon suo ja minidn kuolema. Silloin Jumala kitkeytyy. Kaikki hyvét kokemukset Jumalan
lahelld romuttuvat. Etsiji saattaa vield tietdd, ettd Jumala on hyva, mutta hén ei tunne sitd. Tutut
kristillisen kielen sanat tyhjenevit sisdllostdan. Vaeltajan oma ymmaérrys Jumalasta haviad. Tama
kitkeytyy tietdimattomyyden pilven taakse. Yksi mahdollisuus avautuu. Yhteys Jumalan luo tapah-
tuu vain uskon kautta. [hmiseen on istutettu kaipaus pééstd yhteyteen hdnen kanssaan. Pimeén tun-
nelimatkan pddmairidnd on vapaa ja eldmadsti nauttiva ihminen, joka rakastaa eliméd enemmaén kuin
etsii sen tarkoitusta.?>?

Etsijan vaellus on pééttynyt. Hin nékee nyt maailman, luomakunnan ja itsensé aivan uudella
tavalla. Uudenlainen ilo valtaa ihmisen aistitasoa paljon syvemmalld tasolla. Hin on ehdottoman
varma, ettd Kristus on tuonut elimén ja kuolemattomuuden. Ihminen kokee Jumalan héikdisevéna
valona, jonka ldsndolo ldpiisee kaiken. Pyhén ja arjen raja havida. Hengellinen eldmé on samaa
kuin tavallinen eldmi, mutta ihminen tuntee olevansa osallinen ikuisuuden ja kuolemattomuuden
ulottuvuudesta. Miké tahansa arjessa voi avata tdmén ulottuvuuden. Kaikki arjen tilanteet ja hetket
ovat ikuisuuden tayttimét. Vaelluksen jatkuessa ihminen on lujasti vakuuttunut Jumalan ldsndolosta
ja varjeluksesta, hdnen hyvistd huolenpidostaan. Vaeltaja joutuu omassa arjessaan sisdisen hengelli-
sen tiensd aikaisempiin vaiheisiin uudelleen ja vaihtelevalla intensiteetilld, mutta hdn kohtaa ne jo
koetun pohjalta. Vaeltaja kulkee sisdisesti ehednd ja luottavaisena, silld hén tietdd paamadransa. 23

Tassd tutkimuksessa tarkastellaan kertojien spiritualiteettiin liittyvid teemoja my0s psykolo -
gian ja uskontopsykologian ndkdkulmasta. Uskoa Jumalaan tarkastellaan jumalakuvien kehityksen
kannalta psykoanalyytikko ja teologi Matti Hyrckin suhteessaolon perusmielikuvien teorian késit-
tein. Amerikkalaisen teologin ja uskonnollisuuden tutkijan James W. Fowlerin uskon vaiheiden teo-
riaa kdytetddn tdman tutkimuksen kertomuksissa ilmenevien spiritualiteetin teemojen analyysivali -
neend. Fowler tarkastelee uskoa (faith) avarasti ja kokonaisvaltaisesti lapsuuden kehityshistoriasta
aikuisuuteen. Jokaisen ihmisen eldmaissé ilmenee uskon kehityskaari riippumatta siitd, mihin perin-

teeseen han liittyy ja miten eliménkaari etenee. Fowler keskittyy uskon inhimillisen ja kokemuksel -

251  Wikstrom 2002, 248-251, 269-274, 277-282.
252 Wikstrom 2002, 248-251, 269-274, 277-282.
253 Wikstrom 2002, 252-254, 307-310, 212-315.
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lisen puolen kartoittamiseen. Huomion kohteena ovat uskon rakenteet.?>* Néin Fowler tarkastelee
uskoa yleisend ihmisyyteen kuuluvana merkitysten muodostamisen prosessina eika pelkéstddn jon-
kin tietyn perinteisen uskonnollisen perinteen uskonkdsitysten pohjalta. Usko ei ole ihmisen ela-
maéssi erillinen ulottuvuus vaan koko persoonan suuntautumista. Usko on peruskategoria ihmisen
suhteessa transsendenssiin 23

Kuvatessaan uskon eri vaiheita Fowler toistuvasti varoittaa vadrinkésitysten mahdollisuu-
desta. Kehittyneemmaéssi vaiheessa oleva ei ole parempi persoona kuin aikaisemmassa vaiheessa
oleva. Vaiheiden kuvausten tarkoituksena on palvella tiedostamisprosesseja. Vaihekuvaukset ovat
yksinkertaistettuja malleja. Yksiloissé on ldhes aina havaittavissa piirteitd sekd edeltdvisté ettd seu-
raavista vaiheista.?>¢

Fowler erottaa kuusi erillistd kehitysvaihetta. Ndiden liséksi hdn puhuu pikku lapsen eriyty-
mattomaistd uskosta tai varhaisesta uskosta. Tatd Fowler ei pidé varsinaisesti vaiheteoriaansa kuulu-
vana. Se on erdénlaista alkeisuskoa, joka pohjustaa my6hempéi kehitystd.?3” Tama uskon esivaihe
kuuluu esikielelliseen ja esikésitteelliseen kehitysvaiheeseen, jota ei voida empiirisesti tutkia. Silti
Fowler lapsen psykologisesta kehityksesté tehtyihin tutkimuksiin nojaten on vakuuttunut, ettd ih-
misten ensimmaiset esimielikuvat Jumalasta pohjautuvat tdhin esivaiheeseen. Olennaista tdssé vai-
heessa on se, ettd "vastavuoroisuuden laatu ja luottamuksen, autonomian, toivon ja rohkeuden (tai
niiden vastakohtien) lujuus ovat perustana kaikelle myohemmalle uskon kehitykselle (tai uhkaavat
horjuttaa sitd)".2>8

Fowlerin uskon vaiheteoria koostuu seuraavista kehitysvaiheista: intuitiivis-projektiivisesta,
myyttis-kirjaimellisesta, synteettis-sovinnaisesta, yksilollis-reflektiivisestd, konjuktiivisesta ja yleis -
maailmallisesti patevian uskon vaiheista. Intuitiivis-projektiivisen uskon vaiheessa ennen kouluikaa
lapsella on voimakas mielikuvitus, ja hinelld on kédytdssdén symbolit puheessa ja rituaalileikeissa.
Kielestd tulee keskeinen eldméantodellisuuden tulkintavéline. Lapsen sisdistd maailmaa hallitsee
mielikuvien valta. Maagisen ajattelun piirteitd ndkyy myos jumalakuvissa. Lihi-ihmissuhteissa saa-
dut peruskokemukset vaikuttavat jumalakuvan sdvyyn. Toivoon ja luottamukseen kietoutuu pelon ja
epdluottamuksen tuntoja.?>® Kouluikdisen usko, kuusivuotiaasta eteenpdin, ilmenee Fowlerin vaihe-
teoriassa myyttisissd kertomuksissa, mutta pelkédn mielikuvituksen sijaan astuvat myos ajan, paikan
ja kausaalisuuden kategoriat. Tdssd myyttis-kirjaimellisen uskon vaiheessa symbolit ovat kuitenkin
yksiulotteisia ja kirjaimellisia. Jumalakuvaan vaikuttaa mekaaninen, vastavuoroinen kausaliteetti.

Oikeudenmukaisuuskin on mekaanisen vastavuoroisuuden, jdykén palkkion ja rangaistuksen, maa-

254 Oikarinen 1993, 13, 24.
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rittelemd. Kertomukset antavat kokemuksille yhtendisyyttd, mutta ne eivit synnytd késitteellisid
merkityksid. Ennemmin tai my6hemmin konkreettisuus ja kirjaimellisuus tuottavat vaikeuksia us-

kon sisdltod koskevien merkitysten ymmartdmisessd. Esimerkiksi mielikuvat Jumalasta ovat antro-
pomorfisia. Toisaalta on havaittu, ettd monien aikuisten usko saa heijastuksia myyttis-kirjaimellisen uskon
vaiheesta.?6"

Kolmas uskon kehitysvaihe, synteettis-sovinnainen usko, tulee esille nuoruusvuosina, mutta
siitd tulee monille aikuisillekin pysyvin uskon muoto. Vaihe on konformistinen, silld yksilé on voi-
makkaasti virittynyt tirkeiden ihmisten odotusten ja arviointien mukaan. Synteettis-sovinnaiselle
uskolle ei1 ole luonteenomaista uskon sisdllon ja arvojen kisitteellinen selvittely. Sen sijaan syvisti
koetuista uskomuksista ja arvoista pidetdén tiukasti kiinni. Perinteiset auktoriteettihahmot ovat tér -
keitd sovinnaisessa uskonnollisuudessa. Usko perustuu sanattomaan sopimukseen ja voimakkaaseen
tunneperdiseen kokemuspohjaan. Yksilo on voimakkasti riippuvainen keskindisen vuorovaikutuk-
sen ja ymmartdmisen kulttuurista. Fowlerin mukaan suurin osa aikuisilla ilmenevai uskoa on luon-
teeltaan synteettis-sovinnaista. Tdmén vaiheen uskonnollisuus voikin olla syvii ja eldméssé tukea
antavaa.’6!

Neljas uskon vaihe, yksilollis-reflektiivinen usko, edellyttdd itsendistd vastuun ottamista ja
kriittistd vdlimatkaa suhteessa omaan taustayhteisoon. Siksi sitd tavataan harvoin alle kaksikym -
mentdvuotiailla. Pyritddn toisista riippumattomaan ajatteluun. Oman identiteetin kehitys irtaantuu
toisten odotuksista. Maailmankatsomus eriytyy toisten arvoista ja katsomuksista. Ndin kehittynyt
uusi "eksekutiivinen ego" on irrallaan ulkoisten auktoriteettien vallasta. Yksilo pyrkii oman eldmén-
sé kisikirjoittajaksi. Tassd "demytologisoinnin" vaiheessa uskonnolliset symbolit muunnetaan késit-
teiksi ja méaritelmiksi. Symboleja ei itsessddn pidetd endéd pyhind. Ne tulevat kriittisen tarkastelun
kohteeksi. Vaarana on rationalistinen reduktionismi.?®? Vasta seuraavassa uskon vaiheessa, konjunk-
tiivisessa uskossa, on mahdollista yhdistda kriittinen ajattelu ja avoimuus uskonnon myyteille, sym-
boleille ja riiteille. Tassd vaiheessa ei endd pyritd selittdmiin vaan ymmartdmaan. On mahdollista
myontdd eldmén rajallisuus ja paradoksaalisuus. Tama vaihe ilmenee tavallisesti vasta keski-idssa.
263 Kuudennen vaiheen Fowler nimeéd yleismaailmallisesti patevaksi (universalizing) uskoksi, jon-
ka esiintyy hyvin harvoin. Téllaista uskoa ilmentévien ihmisten yhteisd on koko maailma. Valitté -
mittd itseen tai omaan primaariryhméén kohdistuvista uhista ndmé harvinaiset ihmiset seuraavat
omia arvojaan. Heistd tulee absoluuttisen rakkauden ja oikeudenmukaisuuden ruumiillistumia. Fow -
ler nime#4 muun muassa seuraavia esimerkkeji: Mahatma Gandhi, Martin Luther King, Aiti Teresa

ja Dag Hammarskjold. Kuudennen vaiheen saavuttaneet ndyttévit tyhjentyneen itsestdén. Heidén
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minuutensa lepdd Jumalan tai transsendentin todellisuuden varassa.?64

Tamain tutkimuksen mairittely uskonnosta perustuu uskonnonfilosofi Friedrich von Hiigelin
teoriaan, silld siind painottuu uskonnollisen spiritualiteetin ndkokulma, aikuisen kokemuspohjainen
ja mystinen ulottuvuus: "Tassé kohtaa uskonto tunnetaan pikemminkin tunteilla kuin késitetdén sitd
jarkeillen. Se pikemminkin eletddn rakastaen kuin analysoiden. Se ilmentdi pikemminkin toimintaa
ja voimaa kuin joko ulkoista faktaa tai dlyllistd todistamista." 29> Von Hiigelin mukaan uskonto on
kompleksinen ilmid, joka siséltdd kolme erillistd, keskendén jénnitteisessd suhteessa olevaa ele-
menttid. Ensiksikin lapsuudessa kehittyy aistikokemuksiin ja muistiin perustuva osatekija. Lapsuu-
den kehitysvaiheisiin pohjautuvat uskontoon kuuluvat ulkoisen, auktoritatiivisen, historiallisen, pe-
rinteisiin pitdytyvén ja institutionaalisen puolen korostukset, jotka voidaan liittd4 yhteisollisyyteen.
Toiseksi nuoruudessa kehittyy intellektuaalisen kyselyn ja argumentointiin pyrkimisen tekijd. Us-
kontoon kuuluu kriittisen ajattelun rationaalinen ja filosofinen ulottuvuus. Kolmanneksi aikuisuu-
dessa kehittyy eettis-mystinen tekijd. Tdma viittaa kokemusperéiseen, intuitiiviseen, emotionaali-
seen ja mystiseen uskonnon elementtiin. Aikuisen uskontoon kuuluvat myos tahdon ja toiminnan
ulottuvuudet. Myonteisen kehityksen seurauksena aikuisen uskontoon kuuluvat kaikki ndmi kolme
yhdessi ja tasapainossa. [hmisen kasvun aikana vaiheesta toiseen siirtyminen sisdltdi erilaisia vaa-
roja. Esimerkiksi jos jokin ndistd kolmesta peruselementistd jaa sivuun ja vain kaksi muuta kehittyy,
tukahtuu uskonnollinen kehitys. Toisaalta jos jokin uskonnon kolmesta tekijistd kehittyy toisten
kustannuksella, uskonnon muoto vaaristyy.26°

Von Hiigelin uskonnon teoriaa tdydennin saksalais-amerikkalaisen teologin ja eksistentiaali-
filosofin Paul Tillichin olemisen rohkeutta ja uskoa koskevalla teologialla. Von Hiigelin tavoin Til-
lich my0s vaittda, ettd kaikissa uskon muodoissa ja uskonnollisissa kokemuksissa on vélittémaan
kokemukseen perustuva mystinen elementti 1dsné.2¢’ Hanen mielestdén sekd uskon ettd uskonnon
keskeinen piirre on perimmadinen kysymys tai huolenaihe (ultimate concern). Usko on tila, jossa ol-
laan perimmaéisen kysymyksen valtaamia. Se tarkoittaa kysymystd, joka ehdottomuudessaan tekee
kaikista muista kysymyksisti toissijaisia ja joka itse sisdltdd vastauksen kysymykseen eliamdmme
tarkoituksesta.?®® Perimmainen kysymys on samanaikaisesti usko, jolla uskotaan (fides qua credi-
tur) ja usko, johon uskotaan (fides quae creditur). Ne tarvitsevat toisensa. Jilkimmainen viitaa Ju-
malaan.?° Tillich méérittelee olemisen rohkeuden olemisen itsen vahvistamiseksi (self-affirmation)
huolimatta ei-olemisesta. Uskon hidn mairittelee tilaksi, joka on joutunut olemisen-itsensé eli Juma-

lan voiman valtaamaksi. Se, johon tdmé voima on tarttunut, kykenee vahvistamaan itsedén, koska
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hén tietda, ettd hintd vahvistaa olemisen-itsensid voima. Ndin olemisen rohkeus on uskon ilmaus.
Tassd yhteydessd mystinen kokemus ja Jumalan henkilokohtainen kohtaaminen ovat Tillichin mu-

kaan identtiset. Molemmissa kokemusmuodoissa usko on olemisen rohkeuden perusta.?”°

2.5 Elami, tarina ja todellisuus

Laadullisen tutkimusperinteen mukaisesti timén tutkimuksen tarkoituksena on kuvata yksittdisten
ihmisten kokemuksia ja heidén eldmismaailmaansa. Kuvaamisen lisdksi tavoitteena on tulkita ja
ymmartdd tutkimukseen osallistuneiden kertojien omaa tulkintaa kokemuksistaan. Toteutan siis fe-
nomenologis-hermeneuttista ldhestymistapaa. Sekéd fenomenologisessa ettd hermeneuttisessa tutki-
muksessa kokemus ja ymmértdminen ovat ydinkasitteitd, joskin kokemus liitetdéin fenomenologi-
seen tutkimukseen ja ymmartdminen ja tulkinta hermeneuttiseen tutkimukseen.?’! Fenomenologia
rajoittuu tarkastelussaan sithen, mika ilmenee thmisille itse koettuna, elettynd maailmana ja itsena
tuossa maailmassa. Kokemukset syntyvit yksittdisen minin suhteissa maailmaan, ja kokemukselli-
nen suhde maailmaan on intentionaalinen. Kaikki kokemukset merkitsevit kokijalleen jotakin riip-
puen hidnen pyrkimyksistiin, kiinnostuksen kohteistaan tai uskomuksistaan. Voidaan sanoa, ettd ko-
kemukset rakentuvat keskeisesti merkityksisté.?’?

Fenomenologisessa ldhestymistavassa tavoitellaan yksiloiden kokemusmaailmaa, tarkkaa
kokemusten kuvausta ja esiymmaérryksen sulkeistamista seké etsitdéin muuttumattomia, asioiden
olemusta koskevia merkityksid. Tarkoituksena on olla uskollinen itse ilmi6lle.?”3 Laadullinen tutki-
mus el kuitenkaan ala tyhjdstd, silld ei pidetd mahdollisena, ettd teoriat ja kdsitteet syntyisivit vasta
tutkimusprosessin kuluessa havaintoaineistosta sellaisenaan. Niinpa tavallisesti ajatellaan, ettd tutki-
jalla saadakseen tutkimusaineistonsa hallittavaan muotoon tdytyy olla jonkinlainen késitys tai esi-
ymmérrys tutkimuksen aihealueesta. Liséksi teorian muodostaminen havaintoaineistosta tutkimus -
prosessin myohdisemmassa vaiheessa edellyttdd esiymmarrystd. Tutkimuksen rakenteen keskeisend
periaatteena on, ettd vasta aineiston analyysivaiheen jdlkeen teoriat ja aikaisemmat tutkimukset ote -
taan mukaan keskustelemaan analyysin tulosten kanssa.?’# Niin ollen tutkimuksella on kaksitasoi-
nen rakenne. Ensimmaiisen tason muodostaa tutkittavan koettu eldmai siind muodossa kuin hén ha-
luaa sen tutkijalle ilmaista. Huomio rajoitetaan siithen, mikéd ilmenee tutkittavalle koettuna, elettyna
maailmana ja hdnend itsendin tuossa maailmassa. Toisella tasolla tapahtuu tutkimus, jonka kohteena
on ensimmadinen taso. Sen luonnollisella kielelld kerrotut kokemukset tutkija pyrkii jisentdméén tut-

kimusteemoiksi ja niin késitteellistimaén omalla kielellddn ensimmaéisen tason merkityksié. 27>
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Fenomenologisessa tutkimuksessa hermeneuttinen ulottuvuus tulee mukaan tulkinnan tar-
peen vuoksi. Hermeneuttisella ymmartdmiselld tarkoitetaan ilmididen merkityksen oivaltamista.
Hermeneutiikassa esiymmarryksen lisdksi on toinen avainkésite: hermeneuttinen kehd. Ymmartimi-
nen on aina tulkintaa. Ymmartdminen alkaa siitd, miten kohde on jo aiemmin ymmaérretty, ja se ete-
nee kehdmadisend liikkeend.?’¢

Tamaén tutkimuksen kohteena on ALSiin sairastuneiden inhimillinen kokemus, heidén ela-
mismaailmansa. Eletystd kokemuksesta ja eletystd eldmaéstd tuotettu aineisto on saatu haastattele -
malla. Kunkin haastateltavan kokemus on ainutkertainen, ja se muodostaa merkityssuhteen laadulli-
sen ytimen. Tavoitteeni on ollut pyrkimys séilyttdd analyysin alkuvaiheessa mahdollisimman suuri
avoimuus tutkimuksen kohteelle vailla teoreettisia ja oletuksellisia méérittelyjd ja ndin tavoittaa tut-
kimuksen kohde sellaisena kuin se ilmenee maailmassa. Haastateltavien kerronnassa esille tulevien
pienkertomusten laaja esittely perustellaan silld, ettd ndin saadaan aikaan aineiston mahdollisimman
tarkka kuvailu tulkinnan pohjaksi. Useista ndkokulmista toteutettu tulkinta on temaattista ja krono-
logista eksistentiaalisen prosessin monipuolista valaisua.?””

Laadullisen tutkimuksen monista vaihtoehdoista téssd tutkimuksessa on valittu narratiivinen
lahestymistapa. Inhimillisti eldmii voidaan pitdd elettyjen, koettujen ja kerrottujen tarinoiden ku-
delmana.?’® Amerikkalainen psykologi Jerome Bruner viittdd, ettd inhimillisten kokemusten jdsen-
tely tapahtuu pdédasiassa narratiivisen tiedon muodossa.?’® Narratiivit eli tarinat ovat todellisuuden
tulkintaa inhimillisen kokemuksen jésentdmiseksi, mikd tapahtuu elimaén ja narratiivin vuorovaiku-
tuksessa: elamad jéljittelee narratiivia ja narratiivi eldmaa. 28° Niinp4 narratiivisen tiedon on katsottu
soveltuvan erityisesti tietoisuuden ja kokemuksen kuvaukseen. Tarinan tai kertomuksen vilittdmas-
sé tiedossa tulee esille inhimillinen kokonaisvaltainen kokemus yhti hyvin kuin inhimillisen toimin -
nan ja ajattelun intentionaalisuus.?8!

Tamaén tutkimuksen aineisto koostuu padasiassa ALSiin sairastuneiden autenttisista tarinan
muotoisista pienkertomuksista. Ne ovat kertojien itsestddn ja kokemuksistaan haastattelijalle kerto -
mia kertomuksia. Yleensad ne ovat elettyd eldmad, jo toteutuneita tapahtumia. Sosiaalipsykologi Vil -
ma Héannisen mukaan kerrotun kertomuksen taustalla saattaa olla itselle kerrottu tarina, sisdinen ta-
rina. Se on ilmaus mielen sisdisestd prosessista, jossa ihminen tulkitsee elaméénsé tarinallisten mer-
kitysten kautta. Téassd tutkimuksessa sisdinen tarina on minulle taustalla oleva ymmartdmisvéline

niistd siséisistd prosesseista, joiden tuloksena oletettavasti muodostuu analyysini kohteina olevia
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kertomuksia. Kertomuksissaan kertojat tuovat ilmi eksistentiaalisen kriisinsd, eksistentiaalisten
ulottuvuuksien ja niiden muutosten teemoja enemman tai véhemmaén selvésti. Tédssa tutkimuksessa
kaytan késitteitd tarina, kertomus ja narratiivi usein samaa merkitsevind, samoin termejé tarinalli-
nen, narratiivinen ja kerronnallinen. Tdssé luvussa pohditaan, millaista tietoa on mahdollista saada
kertomusten avulla ja millainen olemuksellinen yhteys vallitsee kertomuksissa kerrottavan tarinan
ja todellisuuden viélilla.

Vaikka tarinoiden vilittdma tieto ei tdysin vastaa kertojan kokemuksia, voidaan olettaa, ettei
inhimillisen eldmén ja siitd kertovien tarinoiden vililla ole olemuksellista eroa. Voidaan puhua onto -
logisesta yhdenmuotoisuudesta: ihmisen olemassaolo on olemukseltaan tarinallista. Néin ollen voi-
daan sanoa, ettd eldmén ja tarinan vililld vallitsee perustavanlaatuinen yhteys. 2?82 Brittildinen psyko-
logi Michele L. Crossley, tutkittuaan vakavasti sairaiden ihmisten traumaattisia kokemuksia ilmen -
tdvid tarinoita, on péitynyt sithen johtopéitokseen, etti elamistd kertomisen ja tuon eldmén eldmi-
sen vélilld on riittdvd yhdenmukaisuus. Néin ollen vakavasti sairastuneen tarinalla on kyky heijastaa
henkil6kohtaisen kokemuksen todellisuutta.?®3

Eldmén ja tarinan vililld vililld vallitsevan yhteyden luonnetta méairittelen kolmen tarinalli-
suutta tutkineen filosofin avulla, toisaalta eldmén ja tarinan vélilld vallitsevan olemuksellisen jatku -
vuuden ndkodkulmasta ja toisaalta hermeneuttisesta perspektiivistd kédsin. Kanadalainen filosofi Da-
vid Carr toteaa, ettd tarina on perustavanlaatuinen tapa jdsentid inhimillistd kokemusta ja antaa sille
yhtendisyys.?8* Hén pitdéd inhimillisen kokemuksen ymmaértdmisen avaimena tuon kokemuksen nar-
ratiivista luonnetta.?® Tosin tapahtumien ja tekojen narratiivinen koherenssi eli yhtendisyys ei ole
itsestddn selvdd, vaan se on pysyva inhimillinen tehtdva.?86 On ymmaérrettava, ettd elamén ja tarinan
valilld on syvé rakenteellinen yhteys: narratiivinen rakenne itsessdin jéljittelee elamaii, ja toisaalta
eldma ei ole vain toinen toisiaan seuraavia tapahtumia, vaan tulevaisuuden ennakointi jo jasentéa in-
himillistd toimintaa. Eldmé& rakentuu tarinallisista suunnitelmista, joilla on alkunsa, keskikohtansa ja
pédatoksensa. Siksi tarinat ovat sekd elettyjé ettd kerrottuja.?3’

Eldaman ja tarinan vélilla vallitsevaa olemuksellista jatkuvuutta tdhdentdvien teorioiden lisdk -
st keskindistd yhteyttd on mééritelty myos hermeneuttisesta perspektiivistd kisin. Tdémén mukaan
tarinat ovat eldmén tulkintoja. Hermeneuttinen ajattelutapa tihdentdi, ettei ole merkitysté ennen tul -
kintaa ja ettd eldmén merkitys on olennaisesti riippuvainen tarinoista, joita siitd kerrotaan. Elama ja

tarina ovat samanlaisia siind mielessd, ettd molemmissa otaksutaan olevan merkitys, mutta merkitys

282 Hénninen 1999, 24.

283 Crossley 2003a, 40-42, 154-155. Ks. my6s Crossley 2003b, 289. Samoin Smith ja Sparkes pitdvat tutkimiensa
selkdydinvammaisten kertojien tarinoita (ks. Smith ja Sparkes 2005, 1095-1105) reaalisina siind mielessé, ettd ne
heijastavat kertojien kokemusta. Sparkes & Smith 2008, 304.

284 Carr 1986, 65.

285 Carr 1986, 18.

286 Carr 1986, 96.

287 Carr & Taylor & Ricoeur 1991, 165; Carr 1986, 51-52, 61-62, 65.
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tulee 1lmi ainoastaan keskindisessd vuorovaikutuksessa ja sen seurauksena. Eldmén ja tarinan her-
meneuttinen suhde kiy selville Yhdysvalloissa eldméntydnsé tehneen skottilaisen moraalifilosofin
Alasdair Maclntyren ajattelussa.?®® Hian hahmottaa tarinan ja inhimillisen eldmén

siten, ettd jokainen ihminen eldé eldméansé kertomusten avulla ja hin myos ymmartdd eldméénsa nii -
den avulla, mutta jérjestys on seuraava: "Tarinat eletdén ensin ja kerrotaan vasta sitten."?8° Jokainen
on oman eldménsa toimijana sekd kasikirjoituksen kirjoittaja ettd néyttelija. 2 Eldma on kuitenkin
etukiteen arvaamatonta. MaclIntyren mukaan se saa suuntansa padmaéristé ja pyrkimyksistd. Néin
elaméssd ennustamattomuus ja teleologisuus, padméédraan suuntautuneisuus, kulkevat rinnakkain.
Siksi inhimilliselld eldmaélla on tietynlainen muoto, joka heijastuu kohti tulevaisuutta. 2!

Ranskalainen filosofi Paul Ricoeur tdhdentda eldmin ja tarinan hermeneuttista suhdetta. Ha-
nelle kertomus on tekstuaalinen, kirjoitettu tarina. Vaikka eldmaén ja tarinan yhteys on ilmeinen, nii-
den yksinkertaista rinnastusta tulee hinen mukaansa varoa, silld elimé on vain biologinen ilmid niin
kauan kuin siti ei ole tulkittu. Eldma tai eldvd kokemus koostuu toiminnasta ja kdrsimyksesté. Sitad
narratiivi pyrkii jéljittelemddn, mutta se on ankkuroitunut eldméén jo ennen tarinan syntymaéa, silla
inhimilliselld kokemuksella on esinarratiivinen rakenne. Niin eldméssé itsessddn on esinarratiivista
kapasiteettia.?? Ricoeur kutsuu Aristotelesta seuraten kertomuksessa ilmenevaa eldmaén jéljittelya
termilld mimesis ja kertomuksen juonentamista termilld mythos. Juonentaminen koostaa kertomuk-
sen tapahtumat ymmaérrettiviksi kokonaisuudeksi.?3 Niin se tuottaa heterogeenisten tapahtumien
synteesin. Tuloksena on yhtendinen tarina. Juonentamisella on my0s aikaa jasentéva tehtiva kah-
dessa merkityksessd. Ensimméiisen mukaan tapahtumat ryhmittyvit perékkdin tietyssa jérjestykses-
sd. Toista ajallista ndkokulmaa luonnehtivat késitteet integraatio, kulminaatio ja paéitintd. Ndiden
avulla tarina saa erityisen konfiguraation, ajan uudelleen hahmottumisen.2%*

Syvemmaéssd merkityksessd mimesis viittaa kolmivaiheeseen prosessiin: esiymmarrys (mi-
mesis I), juonentaminen (mimesis II) ja uudelleen ymmaértdminen (mimesis IIT).2% Yhdessd nima
tuottavat narratiivisen prosessin. Eldmaén ja tarinan vélinen suhde on hermeneuttinen kehi: tarina,
joka perustuu elimén esiymmartimiseen, muuttaa sitd kohti tdyttd ymmarrysti. 2% Aluksi eldmélla

tai toiminnan maailmalla on vain esinarratiivinen rakenne. Siltd puuttuu narratiivinen muoto ja ra-

288 Widdershoven 1993, 4.

289 Maclntyre 2004, 248-249. Kertomusten avulla oman eldménsé eldmistéd tdhdentdd myds israelilainen
kirjallisuustutkija Shlomith Rimmon-Kenan kisitykselldén narratiivisesta identiteetistd. Sen mukaan thmiset
suuntaavat eldméinsé tarinoiden mukaan. Namé ovat rakentuneet tarinoista, joita he itse kertovat itsestéén ja joita
toiset kertovat heistd, yhtd hyvin kuin kulttuurisista mallitarinoista, jotka toimivat tietoisesti tai tiedostamatta
heiddn omien tarinoittensa malleina. Rimmon-Kenan 2002, 11.

290 Maclntyre 2004, 250.

291 Maclntyre 2004, 253.

292 Ricoeur 1991a, 27-29.

293 Ricoeur 1991c¢, 433.

294 Ricoeur 1991a, 21-22. Ks. Térma 2015, 194 ja konfiguraatio-termin kaénnoksistéd Ricoeur 2005, 164.

295 Ks. seikkaperdinen selvitys mimesiksen muodoista Ricoeur 1991b, 140-152.

296 Widdershoven 1993, 5.
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kenne sekd merkitys, mutta Ricoeurin mukaan inhimillinen toiminta on aina symbolisesti véritty -
nyttd: se sisdltdd merkkejd, sddnt6jd ja normeja. Toimintaa jdsentdvit monenlaiset rakenteelliset ele -
mentit ja ajallisuus.?®’ Juonentamisen prosessissa epaselvé esiymmarrys muuttuu ymmérrettavaksi,
tarinaan kiinnitetyksi, kerronnalliseksi hahmottumiseksi??®. Juoni toimii toiminnan maailman tapah-
tumien ja kerrotun tarinan vélittdjand.?° Peréttaiset tapahtumat jirjestyvit ymmaérrettavaksi ja seu-
rattavaksi merkitykselliseksi kokonaisuudeksi. Tarinaan kiinnittynyt merkitys kirkastuu.3%

Ricoeur on sitd mieltd, ettd narratiivin tdysi merkitys tulee ilmi vasta sitten, kun se palaute -
taan ensimmaéisen mimesiksen toiminnan ja kdrsimyksen aikaan. Tdma toteutuu, kun lukija tai kuu-
lija soveltaa narratiivin omaan eldmaénsi. Alkuperdinen toiminta ei vain jirjestdydy ymmarretta -
viaksi kertomukseksi, vaan lukijan tai kuulijan maailman ja tekstin maailman leikkauspisteessa ta-
pahtuu enemmin. Toiminta ymmarretddn uudella tavalla. Ricoeur kutsuu tita refiguraatioksi, eld-
mén ja maailman uudelleen hahmottamiseksi*’!. Hermeneuttinen kehé on spiraalimainen. Ymmaérté-
minen ei koskaan palaa alkupisteeseensi.??? Siten elamésta kertovat tarinat muuttavat sen ymmar-
rystd ja antavat sille sen erityisen ymmaértdmismuodon.3%3 Refiguraatio muuntaa toiminnan maail-
man ymmartdmisen. Néin ollen tarinaa voidaan pitdd kokemuksen representaationa muttei sen peili-
nd, silld mimesis merkitsee lopulta erddnlaista uutta luovaa produktiota, joten sen kdéntdminen pel -
kéksi jaljittelyksi ei tavoita tdysin sanan merkityssisaltod. 304

Tassd tutkimuksessa olen sitoutunut ontologiseen realismiin ja konstruktivistiseen tietoteo-
riaan. Ontologisen realismin mukaan oletetaan, ettd reaalinen maailma on olemassa ja se on riippu-
maton ihmisten sitd koskevista kasityksistd.3? Olen tdssd tutkimuksessa sitoutunut myds maltilli-
seen teologiseen realismiin, joka sisdltdd oletuksen Jumalan reaalisesta, ihmismielestd riippumatto -
masta olemassaolosta ja jonka mukaan ainakin jotkin uskonnollisen kielen véitteet Jumalasta ovat
tosia. Kun tdmén tutkimuksen haastateltavat kiyttdvit sanaa Jumala, se saa merkityksenséd heididn
todellisesta uskonnollisesta kdytinndstiin, joka siséltda reaalisena eksistentiaalisena taustaoletukse -

na Jumalan olemassaolon.3%¢

297 Ricoeur 1991b, 140-142. Ks. laajemmin mimesis I:n kuvauksesta 1984b, 54—64.

298 Ks. narratiivisen konfiguraatio-kasitteen kadntdmisestd Ricoeur 2005, 164; Kaunismaa & Laitinen 1998, 183.

299 Ricoeur 1991b, 145-148.

300 Ricoeur 1984b, 67. Ks. laajemmin mimesis II:n kuvauksesta Ricoeur 1984b, 64—70.

301 Torma 2015, 176.

302 Ricoeur 1984b, 70-71, 76—77; Ricoeur 1991a, 26. Kolmannen mimesiksen pohjalta on ymmarrettdvissi, ettd
tutkimusta varten jérjestetyssa haastattelutilanteessa haastateltava kertoessaan eldménvaiheistaan ensimmaéista
kertaa saattaa saada uusia oivalluksia tai katarttisia kokemuksia. Kertomaton aines hdnen muistissaan on sisdinen
tarina, joka enemmaén tai vihemmaén sanallisesti tallentuneena on sdilynyt kauan ensimmaisen tai toisen
mimesiksen muodossa. Kerrottuaan tarinansa haastateltava ikdén kuin kuulee sen ja saattaa ymmartaa
alkuperdisen tarinan uudella tavalla. Frank toteaa téstd ilmiostd: "As storytellers hear themselves tell their stories,
they become able to know their own experiences in a new way." Frank 2008, 122.

303 Widdershoven 1993, 5.

304 Carr & Taylor & Ricoeur 1991, 180-181; ks. Oesch 1994, 184; Térma 2015, 195.

305 Ks. ontologisen realismin ja konstruktivistisen epistemologian yhdistdmisesta tutkimuksessa Smith & Hodkinson
2005, 918; Heikkinen et al. 2005, 344;

306 Ks. teologisen realismin méarittelystd Koistinen, 2000, 27; Koistinen 2001, 18; Pihlstrém 2001, 4951, 78;
Pihlstrom 2010, 52—53, 57; Puolimatka 2002, 15-16, 193—194.
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Tassd tutkimuksessa sitoutuminen konstruktivistiseen epistemologiaan on alueellisesti rajat-
tu. Se viittaa laadulliseen tutkimukseen ja vield tarkemmin mééritellen narratiiviseen tutkimukseen.
307 Tietoteoreettisena kysymyksend on, mité pidetddn tietona ja totuutena haastattelun avulla kootun
aineiston kertomuksissa. Yleisesti sanottuna konstruktivistisen tietoteorian mukaan ei ole koskaan
mahdollista saada tdyttd varmuutta siitd, onko saavutettu sellainen kuvaus todellisuudesta kuin miti
se todella on.3% Téssi tutkimuksessa epdvarmuus koskee kertomuksen mahdollisuuksia vélittd4 tie-
toa todellisesta kokemuksesta, johon kertomus viitaa. Sen sijaan tiedon kriteereind voivat olla esi-
merkiksi todennékoisyys (plausibility) ja uskottavuus (credibility).3®

Tutkimukseni ontologista realismia ja konstruktivistista tietoteoriaa valotan tieteenfilosofi
Karl Popperin kolmen maailman ontologialla. Jokainen niistd kolmesta maailmasta on suhteellisen
itsendinen todellisuuden osa-alueen kuvaamisen jérjestelmd. Maailma 1 muodostuu fysikaalisista,
aineellisista ja fyysisisti objekteista, jotka ovat joko ei-eldvi tai eldvid, biologisia objekteja. Maail -
ma 2 koostuu subjektiivisista kokemuksista, mentaalisista tai psykologisista tiloista tai prosesseista.
Sithen kuuluvat kivun ja mielihyvén tunteet yhtd hyvin kuin kdrsimys. Se on tietoisuuden ja tajun-
nan maailma, johon kuuluvat havainnot, ajatukset ja pdatokset. Maailma 3 koostuu ihmismielen ja
ihmisyhteison tuotteista, kuten kielistd, kertomuksista, tarinoista, uskonnollisista myyteisti, tieteel -
lisisté teorioista, taideteoksista ja insindoritaidon tuotteista. Maailma 3 on merkitysten maailma. 310

Maailman 3 objektit eivét ole olemassa itsessddn omalla perustallaan, vaan ne ovat olemassa
thmisten luomina ja ylldpitdmind. Niiden subjektiivinen kdsittdminen syntyy, kun ne luodaan yha
uudelleen. Ihmiset voivat mielessdédn muotoilla niitd uudelleen haluamallaan tavalla. Niinpd esimer -
kiksi vakavasti sairas thminen voi kokemustaan merkityksellistden kertoa sairauskertomustaan eri
tavalla eri kuulijoille ja eri tilanteissa. Maailmaan 3 kuuluu my6s objekteja, jotka ovat ruumiillistu -
neita kuten taideteokset, tai yliyksil6llisid objekteja kuten sosiaaliset faktat tai instituutiot. 3!! Yliyk-
silollisistd objekteista esimerkkejd ovat myds eri kulttuureissa olevat sairaustarinatyypit, jotka autta-
vat sairastunutta kertojaa kutomaan oman tarinansa kudoksen. Amerikkalainen terveyssosiologi Art-
hur W. Frank toteaakin: "Ihmiset kertovat omia ainutlaatuisia tarinoitaan, mutta he koostavat naiti

tarinoita soveltamalla ja liittdmélld yhteen kulttuurissa saatavilla olevia kertomustyyppeja." 312

307 On huomattava, ettei konstruktivistisen ajattelutavan omaksuminen yhdella tictimisen alueella valttamatta
edellyti samaa kaikilla muilla alueilla. Tynjild & Heikkinen & Huttunen 2005, 22-23.

308 Totuuden vastaavuusoletuksen suhteen kriittinen tieteellinen realismi poikkeaa my®ds naiivista realismista, jonka
mukaan todellisuus on ihmisten havaintojen kaltaista, silld kriittisen tieteellisen realismin mukaan oletetaan, ettd
totuus ei ole helposti saavutettavissa ja jopa parhaat teoriat voivat olla epitosia. Kriittisen tieteellisen realismin
mukaan on kuitenkin rationaalista uskoa, ettd tieteelliset teoriat ovat likiméérin totta ja ettd tiede korjaa itse
itseddn ldahestyen ndin totuutta. Niiniluoto 1980, 141; Niiniluoto 1999, 10.

309 Smith & Hodkinson 2005, 918.

310 Popper 1978, 143-160; Popper 1989, 159; Niiniluoto 1980, 128-129; Niiniluoto 1990, 14-20, 23.

311 Niiniluoto 1990, 36.

312 Frank 2013, 75. Yksilollisen tarinan ja yliyksilollisen kertomustyypin keskindisid suhteita Frank selvittia
seuraavasti: "Elaboration of types of narratives allows recognizing the uniqueness of each individual story, while
at the same time understanding how individuals do not make up stories by themselves. Each story is singular;
none is a mere instance. Yet, stories depend on other stories: on recognizable plots, character types, conventional
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Filosofi Ilkka Niiniluodon mukaan maailma 3 Popperin teoriassa on konstruktivistinen, silla
se on ihmismielen luomus ja ndin ollen siitd riippuvainen.3'?> Konstruktivismi ja sosiaalinen konst-
ruktionismi esiintyvét kirjallisuudessa joskus samaa merkitsevind.3!# Joskus taas késitteitd sosiaali-
nen konstruktionismi ja sosiaalinen konstruktivismi kiytetddan vaihtelevasti.3!® Téssa tutkimuksessa
otetaan huomioon seké narratiivisen konstruktionismin ettd narratiivisen konstruktivismin tdhdenta-
mid niakokulmia.3!¢ Yhteistd ndille on epistemologia, joka korostaa, ettei todellisuutta ole mahdollis -
ta tavoittaa suoraan aistihavaintoihin perustuen, koska niiden kuvaukseen tarvittavat kisitteet ja ké-
sitejarjestelmait ovat alati kehittyvid ja muuttuvia vaihdellen kielen ja kulttuurin mukaan. Niin ollen
kuva maailmasta ei voi olla koskaan absoluuttinen. Tdmén ei kuitenkaan tarvitse merkité taydellista
relativismia. Tietoa voidaan esimerkiksi arvioida totuuden koherenssiteorian mukaisesti sen siséis -
ten ominaisuuksien suhteen.3!”

Tarinallisessa tutkimuksessa narratiivinen koherenssi on yksi keskeinen kertomuksen siséi-
sen totuudellisuuden kriteeri. Uusien kertomusten kertominen pyritddn suhteuttamaan siten, ettd ne
mielekkaalld tavalla liittyvét aikaisempaan kertomukseen ilman hédiritsevaa ristiriitaa tai katkokselli -
suutta. Katkos eldmadnkertomuksessa ja tarve uudelleen kertomiseen merkitsee eldménkriisii, joka
on varsin tavallinen vakavassa sairaudessa. Tilanne pakottaa asettamaan eldmén palapelin, eldmin -
kertomuksen, osat uuteen jérjestykseen. Kyseessa on todellisuutta koskevan ajattelutavan eli para-
digman murros. Kun suureen vallitsevaan eliménkertomukseen tulee katkos, se pyritddn ylittdimééan
kertomalla elamdnkertomus uudella tavalla.3!8

Sosiaalisen konstruktionismin mukaan tieto ja todellisuus muodostuvat sosiaalisessa ja kie-
lellisessd vuorovaikutuksessa. Sosiaalisesta konstruktionismista on eri vahvuisia muunnelmia. Vah-
va muunnelma tarkastelee kielellisid konstruktioita sindnsé ilman yhteyttd kielen ulkoiseen todelli -
suuteen. Sen sijaan heikko konstruktionismi tdhdenté, ettd kielellisilld konstruktioilla on perustansa
todellisessa kiyttokohteessaan ja konstruktioiden sopivuutta voidaan arvioida empiirisin perustein.

319 Esimerkiksi heikon sosiaalisen konstruktionismin todellisuuskasitysté ldhelld olevassa symboli-

tropes, genre-specific cues that build suspense, and all other narrative resources that storytellers utilize. A
typology of narratives recognizes that experience follows from the availability of narrative resources, and
people's immense creativity is in using these resources to fabricate their stories." Frank 2010, 119.

313 Niiniluoto, 1980, 12.

314  Burr 2000, 2.

315 Hanninen 1999, 26 nootti 5. Ks. Tynjald 2002, 38.

316 Englantilaiset narratiivitutkijat Andrew C. Sparkes ja Brett Smith valitsevat sateenvarjokasitteeksi narratiivisen
konstruktionistisen tutkimuksen, joka liittd4 yhteen kaksi tutkimussuuntausta: narratiivisen konstruktivismin ja
narratiivisen konstruktionismin. Edellisen mukaan ihmisten tarinat tai narratiivit ovat psykososiaalisia, yksiloiden
keskiniisessd vuorovaikutuksessa luotuja. Primaarin huomion kohteena on kuitenkin se, mité tapahtuu yksildiden
mielessd. Narratiivisessa konstruktionismissa sosiaalinen ulottuvuus saa tiedonmuodostuksessa keskeisen sijan.
Niinpé narratiivikin on sosiaalisen toiminnan muoto ja sosiokulttuurinen ilmid. Sparkes & Smith 2008, 296-300.

317 Tynjéld 2002, 25-26.

318 Heikkinen & Huttunen & Kakkori 1999, 42. Filosofi David Carr toteaa, ettd vaikka kaikki eivét koe radikaaleja
katkoksia eldmissdin, useimmat tekevit eldménkertomukseensa jonkinlaisia muutoksia: "Me jatkuvasti
laadimme ja alati muokkaamme omaeldmékertaamme sitd mukaa kuin paddsemme eteenpéin." Carr 1986, 76.

319 Hanninen 1999, 26-27; Gergen 1994, 67—68. Ks. Blumer 1969, 21-22.
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sessa interaktionismissa yksilollinen merkityksenanto on 1dhtokohtana, mutta merkitys syntyy vuo-
rovaikutuksessa toisten kanssa. Yksilo késittelee ja muuntaa merkityksia tulkinnallisissa prosesseis-
sa. Merkitys ratkaisee, milld tavalla yksilon ja ryhmén objektit ndhddén. Symbolinen interaktionis-
mi pyrkii ottamaan huomioon samanaikaisesti sek yksilollisen tiedon rakentamisprosessin ettd so-
siaalisen merkityksenmuodostamisen. Koska objektit ndyttaytyvit eri yksildille eri tavalla, jokaisel -
la on ikd4n kuin oma maailmansa, mutta samanaikaisesti yksilot tulkitsevat objekteja yhteison né-
kokulmasta késin.>?° Symbolisen interaktionismin tavoin téssé tutkimuksessa pidetdén tarkednd sekd
yksilollista ettd yhteisollistd merkityksenantoa. Ndin ollen narratiivista totuutta tarkastellaan symbo -
lisen interaktionismin mukaisen tietoteorian valossa.

Tassd tutkimuksessa liitytddn myos narratiivisen konstruktivismin mukaiseen ajatteluun yk-
silon sisdisen todellisuuden ja heidén tarinoittensa yhteydestd. Tamén mukaan yksiloiden sisdisen
todellisuuden uskotaan avautuvan heiddn tarinoissaan. Néin ollen tarinat heijastavat yksilon mielen
sisdistd tyOskentelyd: hdnen identiteettiddn, elimén tarkoituksen tuntoaan, tunteitaan sekd hanen
ymmaérrystddn menneisyydestd ja nykyisyydestd yhtd hyvin kuin hinen tapaansa ennakoida tulevai-
suutta.>?! Lisdksi tdssé tutkimuksessa liitytdén kahdella tavalla narratiivisen konstruktionismin téh-
dentdmain sosiaalisen ja kulttuurisen ulottuvuuden merkitykseen tiedonmuodostuksessa. Ensiksikin
vaikka narratiivit saattavat tuntua hyvin henkilokohtaisilta, niiden rakenteet ymmaérretdén kulttuuris -
ta omaksutuiksi ja niiden ilmaisun nihdaén olevan riippuvainen kulttuurin yhteisisté kaytinteista.
Niin ollen yksittdinen ihminen kertoessaan elamastédn kayttdd kulttuurissa saatavilla olevia narra-
tiivisia resursseja. Henkilokohtaisten tarinoiden rakenteen voidaan havaita seuraavan tavalla tai toi-
sella joitakin kulttuurista omaksuttuja tarinatyyppejé tai metanarratiiveja322. Toiseksi ymmarretdan,
etteivit haastattelussa esitetyt henkilokohtaiset tarinat ole kokonaan kertojan itsendisid luomuksia,

vaan tarinat saavat erityisen muotonsa kertojan ja haastattelijan dialogissa. 3?3

2.6 Kolme teoriaa sairaustarinatyypeista

Tédmin tutkimuksen aineiston analyysissa kdytén analyysia helpottavina vélineind kolmea teoriaa
sairaustarinatyypeistd. Frank on tutkinut kroonisia ja vakavia sairauksia kokeneitten ihmisten kerto-
muksia. Hin tiivistdd analysoimansa sairaustarinatyypit kolmeen: ennalleen palautumisen tarinaan,
kaaostarinaan ja etsinndn tarinaan. Hallitsevin on ennalleen palautumisen tarina, erityisesti dskettdin
sairastuneiden kertomuksissa. Lansimainen kulttuuri pitdd terveyttd normaalina olotilana, johon sai-
rastuneiden pitdisi toipua mahdollisimman pian. Tatd my0s useimmat sairastuneet toivovat. Sairas -

tuneen omaan toiveeseen yhdistyvit toisten ihmisten samansuuntaiset odotukset. Ennalleen palautu-

320 Blumer 1969, 2, 10-12, 20-21; ks. Tynjéld 2002, 50-54; Honkonen 1993, 236.
321 Sparkes & Smith 2008, 296-298.

322 Ks. metanarratiivin késitteestd Sparkes & Smith 2008, 300, 304-305.

323 Sparkes & Smith 2008, 298-300.
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misen tarinan juoni on: "Eilen olin terve, tindédn olen sairas ja huomenna olen jilleen terve." Tarinaa
kerrotaan tulevaisuutta ennakoiden, jélkikidteen ja institutionaalisesti. Sairaalassa potilaat oppivat
pian, miten omasta voinnista on puhuttava. Frankin mukaan ennalleen palautumisen tarinan voima
perustuu tosiasiaan, ettd monet tervehtyvét ennalleen. Toisaalta monet, jotka eivit parane, haluavat
silti uskoa sen tapahtuvan. Se tuo toivoa, mutta timén tarinan raja on thmisen kuolevaisuus. Siiti ei
voi puhua ennalleen palaamisen tarinassa. Ennalleen palautumisen tarinaa on kuitenkin toisten help -
po jatkaa, silld nykyaikainen hoito on niin erikoistunut ja yha pienempiin osa-alueisiin jakautunut,
ettd aina voidaan osoittaa jossakin pientd edistymistd. Aikanaan ennalleen palautumisen tarinan us-
kottavuus loppuu vakavasti sairastuneen mielessé. Silld ei ole endd mitdan kayttod. 324

Kaaostarina kuvaa sanatonta sairautta. Kaaos on ennalleen palautumisen vastakohta. Sen
juoni kuvaa eldméé, joka ei koskaan muutu paremmaksi. Kaaos kertomuksessa merkitsee sité, ettd
siind ei ole jérjestystd. Kertomisen tapa heijastaa kertojan kokemusta eldmésti. Siind tapahtumat ei-
vit ketjuunnu keskendén; siind ei ole narratiivista kausaalisuutta. Tapahtumien yhtendisen perattdi-
sen jdrjestyksen puute aiheuttaa sen, ettd sairastuneen kertomusta on vaikea kuulla, koska kertojan
el ymmairretd kertovan "oikeaa" kertomusta, ja miké pahinta, hdnen ei ymmarreta elédvin "oikean -
laista" eldmada. Jos kaaoskertomuksessa on sanoja, ne saattavat olla toisistaan riippumattomia sitten
ja sitten -katkelmia. Kaaoskertomukset ovat ahdistusta heréttidvia. Ne kertovat, ettd kuka tahansa voi
tulla kiarsimyksen mukaansa imaisemaksi. Kaaoskertomukset kertovat toisenlaisesta Jobista, joka
ottaa vaarin vaimonsa neuvosta ja kiroaa Jumalan ja ryhtyy vain odottamaan kuolemaa.3?> Kaaos-
kertomuksia on vaikea kuulla, koska ne ovat liian uhkaavia. Ahdistus, jonka ndmai kertomukset he-
rattavat, ehkiisee kuulemisen.326

Ne, jotka todella eldvit kaaoksen keskelld, eivét voi ilmaista sanoin kokemustaan. Kaaosker-
tomus voidaan vain eldd. Kaaos tekee reflektion mahdottomaksi ja nédin ollen my0s tarinana kerto -
misen. Kertominen edellyttid etdisyyttd omasta kokemisestaan kédrsimyksessd. Frank toteaa, etté to-
delliset kaaoskertomukset ovat antinarratiivejd. Ne voidaan ehk tajuta aidossa kohtaamisessa, ja
kun ne tajutaan, niiden viestid on hoitavan henkilon ja omaisten hyvin vaikea kestdd. Viime kiddessa
kaaos "kerrotaan" hiljaisuuksien aikana, silld kaaoskertomus on aina puheen tuolla puolella. Frank
ilmaisee tiivistden: kaaos on sitd, mitd ei voida koskaan kertoa; se on aukko kertomisessa. Vasta kun
kertoja saa omaan kokemukseensa riittdvaa etdisyyttd, hin kykenee siitd puhumaan. Sitd voidaan
reflektoida jdlkikdteen. Kaaosta ei voida koskaan ylittdd kiirehtimilld, mutta se voidaan hyviksya,
ennen kuin uusi eldma voi rakentua ja uusia kertomuksia voidaan kertoa.3?

Etsinnén tarina poikkeaa merkittivisti kahdesta muusta. Sen tunnusmerkkind on se, etti sai-

raus hyviksytdin ja kidrsimys kohdataan avoimesti. Sitd pyritdén jopa hyodyntdmain jollakin taval-

324  Frank 2013, 77-79, 94-96,
325 Vrt. Job 2: 9-10.

326 Frank 2013, 97.

327 Frank 2013, 98, 101-102, 109.
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la. Sairaus on matkan tapahtuma, joka muuttuu etsinnéksi. Ei ehkd koskaan tule tdysin selviksi,
mité etsitddn, mutta sairas ihminen on vakuuttunut, etté télla tielld saadaan jokin sellainen kokemus,
jonka vuoksi tdima matka kannattaa tehdd. Etsitddn ainakin vaihtoehtoisia tapoja olla sairas, tai saat-
taa 10ytya tarkoitus tai idea siitd, mitd tdiméd matka on kaiken kaikkiaan ollut. Téllaiseksi on osoittau -
tunut oivallus, ettd sairastuminen on matka, jonka merkitys selvidéd vasta matkaa taaksepéin katsot -
taessa. On huomattava, ettd verrattuna kahteen muuhun tarinamuotoon etsinnén tarina antaa mah-
dollisuuden kdyttdd omaa déntddn. Vain etsinndn tarinassa kertojalla on oma kertomus kerrottavana.
328 On kuitenkin huomattava, etté tarinatyypit eivét ole pysyvid. Silloinkin kun etsinnin kertomuk -
set ovat etualalla, taustalla ovat edelleen ennalleen palautumisen tarina ja kaaostarina. 32

Etsinndn tarinan mukainen kertoja on tavallisesti tullut tietoiseksi itsessddn tapahtuneista
muutoksista. Se on myds antanut oivalluksen, ettd on keskeistd pyrkid eldméén toisia varten. Niinpa
on tirkedd jakaa eteenpdin toisille se lahja tai siunaus, jonka on itse matkansa aikana saanut. Muuan
oivallus on se, ettd spirituaalista ndkdkulmasta katsottuna kiarsimyksen ydinasioihin kuuluu, ettd
vain pohjalla on kiinted ja luja pinta. Tdlla tarkoitetaan, ettd muuten on opittava olemaan avoin krii -
sille, silld se on muutoksen ja kasvun ldhde. Epdvarmuutta ja sattumanvaraisuutta on opittava arvos-
tamaan néihin siséltyvésti kiarsimyksestd huolimatta. Menetyksid on lupa surra, mutta pddpaino on
hyvé asettaa kaikelle sille, mitd matkan aikana on saatu.33°

Frank on sitd mieltd, ettd jokainen vakavasti sairas kdyttdd kertomuksessaan kaikkia hinen
esittelemiddn sairaustarinatyyppejé eri vaiheissa sairauttaan. Tiettynd hetkena tietyssé sairaudessa
yksi tyyppi saattaa ohjata tarinaa enemmén kuin muut. Kun sairaus etenee, kertomus kerrotaan tois-
ten tarinatyyppien avulla. Sairauden tietyn hetken erityisluonnetta voidaan kuvata silla tarinatyypil -
14, joka on ldhinna senhetkistd kokemusta.33!

Brittildinen tutkija Michele L. Davies3?? ja australialainen sosiologi Douglas Ezzy33? esittivit
muutamaa vuotta myohemmin Frankin jédlkeen omat sairaustarinatyyppinsd suhteuttaen ne Frankin

tuloksiin.?3* Taulukossa 2.1 on kaikkien kolmen tutkijan sairaustarinatyypit esitetty yhdessa.

TAULUKKO 2.1 Sairaustarinatyyppien yhdistelmé

Frank ennalleen palautumisen kaaosnarratiivi etsinnén narratiivi
narratiivi

Davies tulevaisuudessa eldmisen tyhjassd nykyisyydessa nykyhetken filosofian
narratiivi eldmisen narratiivi mukaan eldmisen narratiivi

Ezzy lineaarinen ennalleen lineaarinen kaaosnarratiivi polyfoninen narratiivi
palautumisen narratiivi

328 Frank 2013, 115, 118.

329 Frank 213, 115, 117.

330 Frank 2013, 117, 119, 126-128.

331 Frank 2013, 76.

332  Davies 1997.

333 Ezzy 2000.

334  Frankin sairaustarinatyyppejé késittdvan kirjan (Frank 2013) ensimmaéinen painos julkaistiin vuonna 1995.
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Taulukossa 2.1 esitellyilld sairaustarinatyypeilld on kullakin erilainen juonirakenne, vaikka-
kin samassa sarakkeessa olevilla sairaustarinatyypeilld on paljon yhteistd. Tutkiessaan hiv-positii-
visten ihmisten kokemusta sairaudestaan Daviesin tutkimusaineisto koottiin haastattelujen avulla
ennen vuotta 1996, jolloin antiretrovirusladkkeet otettiin kdyttoon. Aineiston analyysissd hidn havait-
si, ettd keskeinen elimén hahmottamiseen vaikuttava asia on eksistentiaalinen ongelma: itsestdin
selviltd tuntuva totunnainen aikaorientaatio murtuu. Eldmén kokemusta voidaan luonnehtia véliai -
kaiseksi eksistenssiksi. Han 16ysi kolme hallitsevaa aikaorientaatiota. Nykyhetken filosofian mu-
kaan eldminen vastaa Frankin etsinnén kertomusta. Hiv-positiiviset elivét ikdan kuin "kuoleman
varjon maassa". Jotkut heistd kadotettuaan eldmin sithen saakka itsestddn selviltd tuntuneet var-
muudet saattoivat 10ytia jotakin uutta eldmddnsd, kuten kokemuksen henkisesti tai hengellisesta
kasvusta, tai he 10ysivét uusia arvoja ja merkityksid elamélleen. He tunsivat vapautuneensa pitkén
aikavilin suunnitelmista ja oppivat nauttimaan nykyhetkestd. 333

Vastakohtana nykyhetken filosofian mukaan eldmiselle on tulevaisuudessa eliminen. TAméa
vastaa Frankin ennalleen paluun kertomusta. Tulevaisuudessa eldmisen strategiana on minimoida tai
aktiivisesti kieltdd sairauden diagnoosin vaikutus raunioittaa niitd suunnitelmia, joita sairastuneilla
oli vield terveind ollessaan. Tdmin sairaustarinatyypin mukaan eldvét hiv-positiiviset henkilot teke -
vit suunnitelmia tulevaisuutta varten ikdan kuin he eivét olisikaan sairastuneita, toisin kuin nyky -
hetken filosofian mukaan eldvit, jotka ovat mielessddn valmistautuneet kuolemaan ldhitulevaisuu-
dessa antamatta sen kuitenkaan hiiritd nykyhetkessd mahdollisimman téysipainoista elamaa. 336

Osa sairastuneista on valinnut eldméntavan, jota Davies kutsuu tyhjéssd nykyisyydessa elé-
miseksi. Tdma muistuttaa Frankin kaaoskertomusta. Ndma ithmiset pyrkivdt minimoimaan diagnoo-
sin aiheuttamaa henkisti iskua tarrautumalla nykyisyyteen ikddn kuin ainoana asiana, joka heilld on
vield jéljelld. He eivit kykene tekeméin tulevaisuuden suunnitelmia peldten menettdvinsé tulevai-
suuteen tehdyt sijoitukset ennenaikaisen kuoleman vuoksi. Heiddn huomionsa kdéntyy yhd enem-
man menneisyyteen keskittyen hyddyttoméén toiveeseen, ettd asiat voisivat olla niin kuin ennen.
Tasté helposti seuraa eldiméan mielekkyyden tunnon kadottaminen. Niinpa itsemurha-ajatukset eivit
ole harvinaisia.33’

Ezzy tutki muutamaa vuotta my6hemmin kuin Davies hiv-positiivisten ja aidsiin sairastunei-
den eldmantilannetta Australiassa. Hin kehitteli edelleen Frankin ja Daviesin teorioita. Ezzyn mu-
kaan lineaarinen tarina voi olla kaoottinen tai ennalleen palautumisen kertomus. Kaoottista tarinaa
luonnehtivat seuraavat piirteet: masennus, viha, muista erilleen vetdytyminen ja sosiaalinen syrjdy -
tyminen. Tyhjd nykyisyys ja synkka tulevaisuus muodostavat voimakkaan vastakohdan ajalle ennen

sairastumista, silld silloin tulevaisuus néytti olevan tdynna lupauksia. Monet kaoottisen tarinan mu-

335 Davies 1997, 561, 566-567.
336 Davies 1997, 566-567.
337 Davies 1997, 568-569.
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kaan eldméénsd jasentdvéat sanovat, ettei heilld ole tulevaisuutta tai etteivét he endd halua ajatella si-
td. Elamankatsomusta kuvatessaan ldhes kaikki sanovat, etteivit he usko mihinkdin jumalaan tai
ettd he ovat ei-uskonnollisia. He eivit myoskddn usko, ettd uudet ladkkeet palauttaisivat heidén elé-
ménsd ennalleen. Lineaariselle ennalleen palautumisen tarinalle on ominaista pyrkimys elda nor-
maalia eldmai huolimatta hiv-tai aids-diagnoosista. Suhteessa tulevaisuuteen pyritddn sdilyttdmain
samat arvot ja pddméaérat kuin ennen hiv-diagnoosia. Lineaarinen ennalleen palautumisen tarina
suuntautuu tulevaisuuteen hyvin luottavaisesti. Arviot elinidstd vaihtelevat asetettujen tavoitteiden
mukaan. Uudet lddkkeet hiv-infektion hoitoon antavat toivoa ja lisdévét valmiutta tehdé sellaisten
asioiden suunnittelua, jotka palauttaisivat eldmén normaaliksi. Vain yksi tdhén kategoriaan kuulu-
vista haastatelluista ilmoitti olevansa uskonnollinen. 338

Lineaaristen tarinoiden vastakohta on polyfoninen sairaustarina. Nimensi mukaisesti se si-
saltdd monia erilaisia ddnid. Sille on luonteenomaista kerrosteiset, yhteen kietoutuneet ja usein risti-
riitaiset kertomukset, arvot ja asenteet. Se keskittyy nykyhetkeen, ja siind on usein viittauksia spiri-
tuaaleihin kokemuksiin. Polyfoninen sairaustarina kertoo myds uusien oivallusten saamisesta sai-
rauden seurauksena. Téssd sairaustarinassa hyvaksytddn, ettei tulevaisuus ole ihmisen hallittavissa,
mutta tdma ei johda epdtoivoon tai aiheuta voimattomuuden tunnetta. Ennusteen epdvarmuus integ -
roidaan yleiseen epdvarmuuteen ennakoida tulevaisuutta. Polyfonisessa sairaustarinassa hyviksy-
tdén kuoleman vaistiméttomyys. Siind nautitaan nykyisyydesté sellaisena kuin se on eikd puntaroi-
da sen siséltdmid mahdollisuuksia pitkalle tulevaisuuteen.33°

Ezzy kiinnittdd huomionsa tiettyyn ristiriitaan sairaustarinoita koskevissa aikaisemmissa teo -
rioissa. Frankin etsinnén kertomus on jossakin maérin tulevaisuuteen suuntautuva sankaritarina. Da-
viesin mukaan taas nykyisyyden filosofian mukaan eliminen merkitsee vapautumista vastuusta ra-
kennella suunnitelmia omaa eldméainsé varten. On riittdvad nauttia nykyisyydesti sellaisena kuin se
on. Ezzy on sitd mieltd, ettd timd kahden teorian vilinen jinnitys edellyttidé narratiivisen teorian ja
temporaalisen orientaation vilisen suhteen syvempdd ymmarrystd. Ezzyn mukaan etsinnédn kerto-
mus ja nykyhetken filosofian mukaan eldminen voidaan nidhda kreikkalaisen traagisen kertomuksen
modernina muotona. Siind korostuu my0s ihmisen tilannetta koskevien kertomusten monidéninen
luonne sekid ihmisen tilanteen epavarmuus ja dérellisyys. Lisdksi Ezzyn mukaan lineaarisia tarinoita
ja polyfonista tarinaa erottaa kaksi erilaista késitysté toivosta. Edelliset kertovat konkreettisesta toi-
vosta tai toiveesta, kun taas jalkimmaéinen viittaa transsendenttiin toivoon. Gabriel Marcelin, ranska -
laiseen eksistentiaalifilosofin mukaan transsendentti toivo edustaa aina uusille mahdollisuuksille
avointa kokemusmuotoa. Marcelin toivokasitys viittaa uskonnolliseen orientaatioon, jota Ezzy pi-

tadkin relevanttina sairaustarinoiden analyysissa, koska niissa késitelldan kroonista epdvarmuutta. 349

338 Ezzy 2000, 609-611.
339 Ezzy 2000, 609-613.
340 Ezzy 2000, 608-609, 614-616.
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3. TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

3.1 Tutkimustehtdva

Taman tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd vakavasti sairastuneiden henkildiden eksistentiaali-
sen prosessin kehityskulkuja silld tavalla kuin ne ilmenevét ALS-tautiin sairastuneiden ihmisten ko-
kemusten kerronnassa. Erityistd huomiota kiinnitetdén heidén tapaansa luoda ja 16ytid elamén mer-
kitys ja tarkoitus olemassaoloa uhkaavan sairauden muuttamassa eldmaéntilanteessa. Elamén tarkoi-
tuksen kokemusta vahvistavat monet tekijit. Yksi niistd on yhteyden kokemus transsendenttiin. Tés-
sd mielessd tutkimuksessa pyritddn selvittdmiin, mikd merkitys uskonnollisella spiritualiteetilla on
eldmén tarkoituksellisuuden kokemukseen. Tutkimustehtévin toteuttamiseksi etsin vastauksia seu-
raaviin kysymyksiin:

1. Millaisia eksistentiaalisen prosessin kehityskulkuja palliatiivisessa hoidossa olevat suomalaiset
ALS-tautia sairastavat henkilot kdyvét 14pi sairautensa aikana?

2. Miten voidaan luoda ja 10ytda eldméin merkitys ja tarkoitus ALS-taudin eksistenssid uhkaavassa
eldmaéntilanteessa?

3. Miké merkitys uskonnollisella spiritualiteetilla on eldmén tarkoituksellisuuden kokemukseen

ALS-tautiin sairastuneen elamantilanteessa?

3.2 Tutkimusaineiston keruu

3.2.1 Kertojat
Sairaalapappi, dosentti Kalervo Nissild pyysi minua elokuussa 1997 mukaan tutkijatoveriksi haas-
tatteluaineiston keruun toteuttamiseksi. Tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd, milla tavalla vakava
sairaus vaikuttaa potilaiden eldméaan, sosiaalisiin suhteisiin ja uskonnollisuuteen. Tutkimuksen koh-
teeksi valitsimme parantumatonta syopéa sairastavat potilaat ja ALS-potilaat. Vuoden 1998 lopulla
yhteistydomme tdsmentyi. Nissild paétti tehdd kaikki haastattelut. Itse otin tehtivikseni viitdskirjan
laatimisen suunnitellusta aineistosta. Tdméan tutkimuksen aineistona ovat kuitenkin vain ALS-poti-
laiden haastattelut. Vakavan sairauden aiheuttamaa psykologista prosessia on tutkittu monipuolises -
ti. Eksistentiaaliseen prosessiin viitataan, mutta sen luonne on epéselvé, ja sitd on védhin tutkittu.
Valitsin tutkimustyoni alustavaksi aiheeksi Vakavasti sairastuneen eksistentiaalinen prosessi.
Jouduin miettiméén, miten itse kutsun tutkimuksen informantteja, henkil6ita, joiden kerron-
nan muodossa vilittyvdd kokemustietoa kdytetddn tutkimuksen l&dhteend. Eri vaihtoehtoja punnittua-
ni 10ysin ratkaisun: informantit ovat minulle kerfojia. Tdmén oivalluksen jdlkeen huomasin litte-

rointeja tehdesséni ja haastatteluja lukiessani olevani kuuntelija ja vuorovaikutukseen asettuva ker-
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tojien kokemuksesta oppija. Kullakin heistd on tarina kerrottavanaan. 34!

Taulukossa 3.1 on perustiedot kertojista. Kaikki nimet on tutkimuseettisistd syistd muutettu.
Kertojiin viittaavissa koodeissa A merkitsee ALSia sairastavaa. Koodeissa toisena kirjaimena oleva
M viittaa mieheen ja N naiseen. Numerot viittaavat haastatteluun osallistumisen jéarjestysnumeroon.

Numero 5 puuttuu johtuen siihen viittaavan kertojan kuolemasta ensimmaisen haastattelun jilkeen.

342
TAULUKKO 3.1 Kertojien esittely
Koodi ja nimi Ika Ammatti, josta eldkkeelld Siviilisadty Aika ALS-diagnoosista
AMI1 Antti 51-55 | maanviljelija naimisissa 10v
AM?2 Pentti 4650 | prosessityontekija naimisissa 4v
AM3 Martti 46-50 | liikkemies naimisissa 3v
AN4 Eeva 41-45 | fyysikko naimisissa 2v
ANG6 Taina 71-75 | farmaseutti leski 4 kk
AN7 Aune 6670 |laitosapulainen naimisissa 1 v9kk

Taulukkoon merkityt kertojien ikdluokat kertovat heidin ikénsd ensimmaiisessé haastattelus-
sa. Heiddn keskiméddrdinen sairastumisikidnsi on noin 51 vuotta. Tdhédn tutkimukseen valikoitunei-
den ALSiin sairastuneiden keski-ikd on hieman nuorempi kuin ALSin tyypillinen sairastumisiké,

joka on 55 vuotta’#3. Diagnoosin saamiseen liittyy aina palliatiivisen hoidon paétos.

3.2.2 Haastattelujen teemat ja kysymykset

Tutkimuksen tavoitteena oli noin vuoden mittaisen eksistentiaalisen prosessin seuraaminen ALSia
sairastavien eldmin pédatosvaiheessa. Tarkoitukseni oli kolmen haastattelun sarjalla seurata alati
muuttuvaa eksistentiaalista prosessia lyhyen ajallisen etiisyyden péésti. Odotin, ettd timi suunni-
telma mahdollistaisi uudenlaisen tiedon saamista verrattuna tavanomaisiin retrospektiivisiin tutki-
muksiin, joissa tapahtumia tarkastellaan niiden imperfektissé ajallisen matkan paasta.

Haastattelun teemoja ja kysymyksid suunnittelin monissa yhteisissé keskusteluissa Nissildn
kanssa, jonka kokemus saattohoidossa olevien potilaiden haastattelijana oli tirkeda teemojen valin-
nassa ja kysymyssarjojen laatimisessa, erityisesti ensimmaéisen haastattelun suunnittelussa.?** Siina
el kdytetty tietoisesti mitdédn erityistd teoriaa. Kaikkia teemoja ei voitu késitelld jokaisessa haastatte -
lussa, silld kunkin haastattelun kesto tuli rajoittaa tuntiin. Keskustelujen alkuun varattiin kertojille

mahdollisuus puhua senhetkisestd voinnistaan, sairauden oireiden muutoksista ja hoidoista. Kulla-

341 Amerikkalainen sosiologi Susan E. Chase on pohtinut samaa aihetta artikkelissaan. Hinen mielestién
haastateltavan pitdminen kertojana on tirked késitteellinen muutos. Se muuttaa ajattelua haastateltavista
vastauksien antajina tutkijan kysymyksiin ja vahvistaa ajattelua, jonka mukaan haastateltavat ovat kertojia, joilla
on tarinansa kerrottavana heiddn omalla dédnellddn. Chase 2005, 660.

342 Ks. Nissild 2004, 84-86.

343 Laaksovirta 2008, 1336.

344 Kolmen haastattelun kysymyssarjat ovat liitteissd 1-3.
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kin haastattelulla on oma erityisfunktionsa.

Ensimmaisesséd haastattelussa3*> huomio kiinnitetddn sairauden kokemuksen kuvaukseen,
sairaushistoriaan ja eldmén muuttumiseen sairauden jdlkeen seki sairauden vaikutuksiin. Haastatte -
lussa kysytddn my0s suurista eldman muutoksista ja niistd selviytymistd, lapsuudenkotia seké van-
hempia ja heidén sairauksiaan koskevista muistoista. Lisdksi kysytddn elaminkatsomuksen merki-
tyksesti ja tulevaisuuden nakymisté. Jalkimmaisen kysymyksen tarkoituksena on avata kertojalle ti-
laisuus puhua kuolemastaan. Kuolemaa koskeva suora kysyminen suunniteltiin kolmanteen haastat-
teluun, jolloin haastattelijan ja kertojan vélinen luottamuksellinen suhde on paéssyt syvenemaén.
Ensimmadisen haastattelun lopuksi kysytdan kertojan avun tarvetta henkisissé ja hengellisissd kysy-
myksissa.

Toisessa haastattelussa kysytdén uskonnolliseen eldméinkatsomukseen liittyvid asioita ja nii-
den merkitysti sairauden aikana. Toisessa haastattelussa’4® on kahdeksan ulottuvuutta ja kolmekym-
mentd kysymystd. Toisen haastattelun kysymykset perustuvat amerikkalaisen teologin ja psykologin
H. Newton Malonyn kysymyssarjaan.34” Se taas perustuu psykologi Paul W. Pruyserin laatiman
hengellisen arvioinnin seitsemadn alaluokkaan. Ne ovat tietoisuus pyhésti, kaitselmus, usko, armo,
katumus, yhteys ja kutsumuksen taju.3*® Kysymyssarjat selvittivit haastateltavien uskon sisiltod ja
sitd, miten he soveltavat kristillistd uskoaan jokapéivéiseen elamaén.3*° Olen vihentanyt kysymyk-
sid ja muovannut niitd suomalaiseen kulttuuriin paremmin sopiviksi.

Kolmannessa haastattelussa3>? keskitytdén eksistentiaalisiin kysymyksiin. Kysymysten ker-
tauksen tarkoituksena oli havainnoida mahdollisia muutoksia. Ainoa uusi teema-alue on kertojan
kuolemaa koskevat ajatukset, omaa kuolemaa koskevat tunnot seki ajatukset siitd, mitd tapahtuu
kuoleman jilkeen. Viimeisend kysytdan kertojan arviota haastattelujen merkityksesti hanelle.

Haastattelumenetelmiksi valittiin puolistrukturoitu teemahaastattelu, jolle on ominaista, ettd

jotkin haastattelun ndkokohdat on suunniteltu, mutta ei kaikkia.3>! Taméan tutkimuksen haastattelu-

345 Liite 1.

346 Liite 2.

347 Religious Status Interview. Malony 1995, 136—154. Ks. Malonyn arviointimallista Iihemmin Malony 1985;
Malony 1988; Malony 1995, 52—-56. Malonyn kysymyssarjan alkupéinen tarkoitus oli tutkimustarkoituksessa
mitata, missd méadrin ihmiset soveltavat kristillistd uskoaan arjen eldmissé aikuisen uskon mukaisesti. Siksi
kysymysten yhteyteen oli laadittu tutkijaa varten mallivastauksia, jotka oli pisteytetty. Tassd
tutkimustarkoituksessa kdytettynd Malonyn "mittarissa" on havaittu reliabiliteettiongelmia. Fitchett 1993, 32.
Malonyn haastattelumalli liittyy osana amerikkalaisten sairaalapappien neljadkymmentd vuotta kestaneisiin
ponnisteluihin saada aikaan laajasti hyvaksytty henkisten ja hengellisten ongelmien arviointitapa, ongelmien,
jotka voitaisiin saada selville kohtuullisessa ajassa potilaita haastattelemalla. Tété arviointia kutsutaan nimella
spiritual assessment, joka voitaisiin kdéntdi elaméankatsomuksen arvioinniksi tai eldimin kokonaistilanteen
arvioinniksi riippuen siitd, millaisia painotuksia arviointimalli siséltd4. Tutkimus- ja kehittelytyon alullepanijana
pidetidén Menninger Foundationin psykologia, Paul W. Pruyseria, joka julkaisi vuonna 1976 kirjan The Minister
as diagnostician. Pruyserin mallia ja sen sovellutuksia on kéytetty monissa siclunhoidon konteksteissa
Yhdysvalloissa. Fitchett 1993, 7.

348 Pruyser 1976, 61-79.

349 Malony 1995, 48.

350 Liite 3.

351 Haastattelun teemojen ajallinen jannevéli on lapsuudesta omaan kuolemaan, joten haastattelun muotoa voisi
kutsua myds psykologi Katri Komulaisen termilld elamédkerrallinen teemahaastattelu. Komulainen 1998, 46.
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menetelmid voidaan kuvata myos kohdennetuksi, silld kaikki kertojat ovat kokeneet saman tilan-
teen, ALSiin sairastumisen.?3? Sairaalapappeina saamamme kokemuksen mukaan meilld oli ajatuk -
sia siitd, mitd ALSiin sairastumisesta seuraa sairastuneille. Haastattelurungon teema-alueet olivat
tarkedampid kuin yksittdiset kysymykset; olennaista oli saada kertojien &4ni kuuluviin. 333

Ennen ensimmadisté haastattelua tai sen alussa kertojille jaettiin kaksi kyselykaavaketta alku -
kyselynd3>*. Alkukyselylla oli kahdenlainen merkitys. Ensiksi se antoi haastattelijalle yleiskuvan
kertojien uskonnollisuudesta ja arvoista. Toiseksi se oli tulkintatukena haastatteluaineiston analy -
soinnissa. Alkukyselyn kaksi kaavaketta on laatinut amerikkalainen 1ddkéri Elisabet McSherry sai-
raalapappien kéyttoon potilaan henkisen ja hengellisen arvioinnin toteuttamiseksi. Ensimmaéinen on

uskonnollisten voimavarojen arviointikysely. Toinen on potilaan perimmaisten arvojen kysely. 3%

3.2.3 Aineiston keruun toteuttaminen
Tutkimusluvan saaminen keskussairaalassa oli monivaiheinen prosessi vuonna 1997. Ensiksi johta-
jayliladkari myonsi dosentti Nissildlle luvan tehdé tutkimusta sairaalassa. Tdmaén liséksi neljan kli-
nikan ylildédkariltd oli saatava lupa. Nédiden klinikkojen osastojen potilaita oli tarkoitus tavata ja tu-
tustua heidédn sairauskertomustietoihinsa. Nissild anoi luvat ja sai ne. Lisdksi oli tarpeen saada sai-
raanhoitopiirin eettisen toimikunnan puoltava lausunto tutkimuksesta. Nissild sai tdiman puoltavan
lausunnon joulukuussa 1997. Viimeinen tarked lupa-asiakirja oli jokaisen kertojan suostumus. 33

Suostumusasiakirjan yhteydessé potilaalle annettiin kirjallista informaatiota tutkimuksesta,
ja hénelle varattiin mahdollisuus keskusteluun, jossa hén sai lisdtietoa haluamistaan asioista. Lisédksi
potilaalle kerrottiin, ettd hdn voi vetdytyé tutkimuksesta, milloin hén itse haluaa. Eettisena periaat -
teena korostettiin henkildtietojen ja tutkimukseen osallistumisen luottamuksellisuutta. Samoin ker -
rottiin sairauskertomustietojen tulevan vain haastattelijan ja tutkimuksen tekijan tietoon. Suostu-
muksessa pyydettiin my6s lupa ALSia koskevan sairauskertomustiivistelmén kayttoon. 337

Tadmaén tutkimuksen kertojien ldytdminen ei ollut kuitenkaan helppoa. Pian kévi ilmeiseksi,
ettei yhden sairaanhoitopiirin alueelta 10ydy riittivdd madrdd kertojia. Saimme mahdollisuuden il -
moituksen julkaisuun téstd tutkimuksesta Lihastautiliiton Porras-lehdessd toukokuussa 1999. Siiné
oli my6s kutsu osallistua tdhdn tutkimukseen. Ndin saimme seitsemédn vastausta eri puolilta maata.

358 Kuuden haastatteluun ilmoittautuneen ALS-dignoosista oli kulunut kaksi vuotta tai enemman. 3

352 Ks. Hirsjarvi & Hurme 2011, 47.

353 Hirsjérvi & Hurme 2011, 48.

354 Liitteessd 4 on alkukyselyn kaksi kyselykaavaketta.

355 Kummankin kaavakkeen tiyttdmiseen arvioidaan menevén aikaa yhteensd korkeintaan 15 minuuttia.
Kaavakkeiden kehittelijét ja kdyttotavat kayvét ilmi artikkelista McSherry & Kratz & Nelson 1986, 47-59. Ks.
myos Salisbury & Ciulla & McSherry 1989, 35-48.

356 Téhan tutkimukseen liittyvéd potilaan suostumus tutkimukseen osallistumisesta on liitteessd 5. Potilaan
suostumukseen on liitetty myds haastateltaville annettu kirjallinen tiedote tédstd tutkimuksesta.

357 Nissild 2004, 80.

358 Nissild 2004, 84-85.

359 Isossa-Britaniassa ennen antiretroviruslddkkeiden kéyttoonottoa v. 1996 suoritetussa hiv-infektion saaneitten
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Yhden kutsuttavan diagnoosin ilmoituksesta oli kulunut vain neljd kuukautta. Hén ilmoittautumis-
kirjeestdén kuitenkin oli padteltdvissd, ettd hdnen sokkivaiheensa oli lyhyt. Siksi hdnet kutsuttiin
mukaan. Nissilin mukaan ensimmaisessé tapaamisessa tai puhelinkeskustelussa ennen ensimmaista
haastattelua tutkimukseen ilmoittautuneet olivat halukkaita kuulemaan, misté tutkimuksessa on ky -
symys, mitd hyotya siitd voisi olla itselle ja tuleville potilastovereille. Muutaman pédivan miettimi -
sen jdlkeen potilas ilmaisi halukkuutensa osallistua haastatteluihin. Sen jélkeen tirked vaihe oli
haastattelun alku: syntyisiko kertojan ja haastattelijan vélille yhteistyosuhde. Haastattelijan kiinnos -
tus potilasta itseddn ja timédn eldméntilannetta kohtaan oli tirkeé, niin ettd kertoja saattoi vakuut -
tautua oman kertomisensa merkityksesti toiselle thmiselle. Luottamuksen synnyttya haastattelusta
muodostui keskustelu, jossa kertoja sai mahdollisuuden omalla tavallaan kertoa eksistentiaaliseen
prosessiin liittyvistd teemoista. 360

Kun pohdimme haastattelun teemojen jérjestysté ja kysymyssarjoja, pidimme ihanteena
mahdollisimman avoimia kysymyksié ja sité, ettd kertoja voisi puhua eldmaistddn kertomalla tarinoi-
ta. Kokemuksemme mukaan tdma oli useimmille luontevin tapa puhua myds vakaumukseen liitty -
vistd asioista. Tarinan kerrontaan rohkaisemista ja avoimia kysymyksid pidimme tarkedna.

Nissildn mukaan haastattelut etenivit ajoittain niin kuin tarinan kerronta. Kertoja itse siirtyi
asiaan, josta kysymyssarjan teemaluettelossa oli tarkoitus seuraavaksi puhua. Lisdksi ndytti silta,
ettd kertojat kdyttivat haastattelukeskusteluja osana hoitoaan tai sielunhoitona.3¢! Nissild sai usein
kuulla kertojan kommentin, kuinka tarpeellista on saada puhua tillaisista asioista, jotka aina ovat
mielessd mutta joita viltetdin sanomasta ddneen. Niinp4 haastatteluihin siséltyi Nissilin mukaan yl-
lattdvid myonteisid havaintoja, joita monet kertojat myds itse vahvistivat sanallisesti. Ahdistunei-
suus ndytti helpottuvan, ajatukset tulevaisuudesta saivat uuden muodon ja oma vakaumus tai uskon-
nollinen ndkemys selkiytyivit. Kertominen itsessdén oli tirkedd. Tarinan kehittely saattoi ldhted
litkkkeelle niin, ettéd kertoja teki viittauksia edelliseen keskusteluun: "Niin kuin viimeksi teille sa -
noin." Haastattelija tiesi, ettei tillaista ollut koskaan puhuttu. Se oli kertojan omassa mielessa tapah -
tunutta jatkokeskustelua. Toista ja kolmatta kertaa tavattaessa kertojat saattoivat haluta jatkaa josta-
kin aikaisemmin késitellystd aiheesta, jota he kertoivat miettineensa viikkoja, jopa kuukausia. 36

Ensimmadinen haastattelu eteni nykyisestd sairaustilanteesta aikaisempiin eliménvaiheisiin
aina lapsuuteen saakka. Sen jdlkeen puhuttiin vanhempien ja muiden kertojalle tarkeiden henkil6i-
den sairastamisista ja mahdollisesta kuolemasta sekd suruajasta. Seuraavaksi palattiin kertojan

omaan eldmintilanteeseen ja mahdolliseen sielunhoidollisen avun tarpeeseen. Haastattelu eteni

haastattelussa haastateltavien valinnassa otettiin huomioon, etté stabiilimpi kriisivaihe diagnoosin ilmoituksesta
alkaa 2—4 vuotta diagnoosin ilmoituksesta. Davies 1997, 565.

360 Nissild 2004, 87.

361 Esimerkiksi 6. pddluvussa Tainan motiivina osallistua haastatteluun saattoi olla mahdollisuus puhua ainakin
uskonnollisesta vakaumuksestaan, koska hénelli ei ollut ketdén sellaista ystiviai, jonka kanssa hin olisi téllaisista
asioista voinut puhua.

362 Nissild 2004, 86, 88 ja 91.
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konkreettisesta abstraktiseen suuntaan, fyysisestd psyykkisiin, sosiaalisiin ja loputa eldménkatso-
muksellisiin asioihin.3%> Haastattelun toteuttamiseen ei ndyttanyt sisiltyvin ongelmallisia asioita,
mitd tulee haastattelusuunnitelman toteuttamiseen. Lisdksi haastattelun toteutus mahdollisti tarinan
kerronnan, jos kertoja halusi kéyttid tilaisuutta. Ensimméinen haastattelu tuotti rikkaan ja monipuo -
lisen aineiston.

Toisen haastattelun toteuttamisessa oli sen sijaan pulmia. Ongelmia haastattelun sujuvuudel -
le tuottivat substantiiviset kysymykset, kuten esimerkiksi: "Miti ajattelet Jumalasta?" Téllaisten ky -
symysten jilkeen vuorovaikutus helposti muuttui lyhyiksi kysymys—vastaus-sarjoiksi. Toisen haas-
tattelun koeajossa oli myos sellainen kertoja, joka innostui puhumaan muun muassa Jumalaa koske-
vasta uskon sisédltokysymyksestd monelta kannalta. Han oli oppinut, ettd hianeltd odotetaan rauhassa
hénen nédkokulmaansa ja kokemustaan. Hin myds kéytti timin mahdollisuuden. Tésté toisaalta seu-
rasi, ettemme ldhteneet muuttamaan toisen haastattelun kysymyksid, vaan ajattelimme niiden olevan
riittdvén kayttokelpoisia, vaikka epdilimme niiden sopivuutta kaikkien kertojien tilanteeseen. Toisen
haastattelukierroksen tulokseksi saatiin ydinasia eli vastaus kysymykseen, mikd merkitys kristilli-
selld uskolla tai elamédnkatsomuksella on ollut kertojille heidén sairastamisensa aikana ja heidén ko -
kemukselleen heidén eldménsa tarkoituksellisuudesta.

Kolmannessa haastattelussa otettiin esille aikaisempien haastattelujen eksistentiaaliset kysy -
mykset. Kysyttiin muun muassa kertojien ajatuksia kuolemasta ja erityisesti omasta kuolemastaan.
Nissildn kokemuksen mukaa viimeksi mainittu aihepiiri osoittautui ahdistavimmaksi, mutta toisaal -
ta kertojat olivat odottamattoman halukkaita puhumaan kuolemastaan.3%* Kolmas haastattelu oli
prosessin seuraamisen kannalta merkittdava, koska siind oli mahdollista havainnoida merkitysten
muuttumista. Liitteessd 6 on kuvattu haastattelujen ajallinen sijoittuminen kunkin haastateltavan
sairaushistoriassa.

Kaikki haastattelut toteutettiin kertojien kodeissa. Kotonaan kertoja ndytti olevan oma itsen-
sd, ja vuorovaikutus kertojan ja haastattelijan valilld oli tasavertaisempaa. 3% Lisiksi haastattelijan
oli mahdollista saada kuva kertojan arjesta. Jotkut tarvitsivat avustajaa keskustelun aikana. Joskus
kertoja puhui samaan aikaan haastattelijalle ja kolmannelle 14sné olevalle. Nissildn kokemuksen
mukaan kertojat olivat valmiita puhumaan asioista avoimesti ja rehellisesti niin kuin ne olivat, jos
vain sanalliset ilmaisutavat 16ytyivét. Voinnin heikkeneminen saattoi aiheuttaa sen, ettd puhuminen
pelkistyi.36

Tutkimuksen aineisto koostuu puolistrukturoiduista teemahaastatteluista. Nissild on toteutta-

363 Nissild 2004, 88.

364 Nissild 2004, 88.

365 Amerikkalaisen sosiologin ja narratiivitutkijan Catherine Kohler Riessmanin mukaan valtasuhteet haastattelijan
ja haastateltavan vililld eivit todellisuudessa ole koskaan tasa-arvoiset, mutta eroa voi eri tavoin pyrkia
vahentdmaén. Yksi tdhin vaikuttava seikka on haastattelijan kyky luopua tarvittaessa suunniteltujen teemojen tai
kysymysten seurannasta ja sallia kertojan edeti tarinassaan omaa polkuaan. Riessman 2008, 24.

366 Nissild 2004, 90.
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nut kaikki haastattelut palliatiivisessa hoidossa olevan kuuden3¢’ ALS-potilaan kanssa. Aineiston
haastatteluvaiheessa tein tiivistd yhteisty6td Nissildn kanssa. Haastattelut aloitettiin tammikuussa
1999, ja viimeinen haastattelu toteutettiin kesdakuussa 2000. Kaikkia haastateltavia tavattiin kolme
kertaa. Haastatteluja on yhteensé 18. Olen litteroinut kaikki haastattelut nauhoitusten pohjalta ke -
védan 2003 aikana.’%® Sivuja on yhteensi 251.3%° Tavoitteena oli noin vuoden mittaisen prosessin
seuraaminen. Haastattelut onnistuivat melko hyvin tavoitteen mukaisesti, vaikka alkuperidisti suun-
nitelmaa jouduttiin hieman lyhentdméén useimpien kertojien voinnin heikkenemisen vuoksi. Ly -
himmilldén haastattelujen sarja toteutettiin 7,5 kuukauden aikana ja pisimmillddn 15 kuukauden ai -
kana. Ensimmaiinen haastattelu kesti noin tunnin, toinen 40 minuuttia ja kolmas tavallisimmin 30
minuuttia. Lyhenevét haastatteluajat ilmaisevat kertojien fyysisen kunnon véhittiisen heikkenemi-
sen. Yhden haastateltavan puoliso ja aikuinen tytér olivat aktiivisesti mukana haastattelutilanteissa,
koska haastateltavan puheen tuottaminen oli hyvin rajoittunut. Omaisten ldsnéolo oli edellytys haas-
tattelujen toteuttamiseksi.’’? Kaikkien ndiden kolmen henkilon puheenvuorot on litteroitu ryhma-

haastattelun muodossa.3’!

3.3 Narratiivinen tutkimusote
Litteroidessani haastattelut kevéélla 2003 vahvistui ajatus laadullisen analyysin muodosta. Narratii -
visen analyysin valintaan vaikutti ainakin kaksi seikkaa. Toinen niistd on tutkimuseettinen. Minusta
tuntui vaaralta 1ahted pilkkomaan ALSiin sairastuneiden kertojien kertomuksia kategorioiksi, koska
osa heistd halusi osallistua haastatteluun siksi, ettd heidan kertomuksensa voisi olla avuksi toisille
kohtalotovereille. Aineiston luokittelu kategorioiksi havittdisi yksittdisten kertojien kertomukset.
Halusin analyysimuodon valinnalla mahdollistaa kunkin kertojan dénen kuulumisen.

Toinen perustelu on tutkimuksellinen. Perehtyminen narratiiviseen kirjallisuuteen toi oival-

luksen, kuinka kayttokelpoinen tarinallinen ldhestymistapa on ihmiseldmén prosessien jasentdmi-

367 Yksi seitsemésti haastateltavasta kuoli pian ensimmaéisen haastattelun jalkeen.

368 Nissild mainitsee artikkelissaan, ettd olin tehnyt vain viimeisimpien haastattelujen litteroinnit. (Nissild 2004, 84)
Télla viittauksellaan hén tarkoittaa sydpédpotilaiden haastatteluja, silld teimme samanaikaisesti ALS-potilaiden
haastatteluaineiston ja sydpépotilaiden haastatteluaineiston. Nissild on todella tehnyt peruslitteroinnin 12 ALS-
potilaan haastattelusta 12 ja sosionomiopiskelija Jaakko Nissild kuuden potilaan haastattelusta. Kaikkien
haastattelujen ensimmadisen litterointiversion pohjalta tutustuin teemoihin, joista haastateltavat halusivat puhua.
Ennen kuin aloitin ALS-potilaiden aineiston analyysin, litteroin haastattelut uudelleen. Pyrin eksaktiin litterointiin
kuuntelemalla huolellisesti kaikki nauhoitteet. Samalla merkitsin ensimmaista litterointiversiota tarkemmin myos
ei-sanallisen viestinnén, kuten d4nenpainot, naurun ja itkun, taukojen pituuden ja paéllekkdin puhumisen.

369 Sivut on kirjoitettu kdyttdmaélla kirjasintyyppid Times New Roman, kirjasinkoko 12 pt ja rivivali 1.

370 Tukihenkildiden osallistumista tarvitaan myds afaatikkojen haastattelussa. Hanninen 2015, 173.

371 ALS-potilaiden haastatteluissa avustavien omaisten lasnédolo ja osallistuminen haastatteluun ovat tavallisia.
Eréddseen brittildiseen tutkimukseen osallistui 35 motoneuronitautia sairastavaa kertojaa. Tama tautiluokitus
sisaltdad yli 80 % ALSia sairastavia. Tutkimukseen osallistuneista kolme miesté halusi tulla haastatelluksi
puolisonsa avulla. Pariskunnille 1dhetettiin etukéteen haastattelukysymykset. Haastattelussa michet tdydensivét
puolison kertomusta kommunikaattorin avulla tai valkotussitaulua tai muistilehtiotd kayttden. Kaksi naista halusi
kirjoittaa oman tarinansa etukéteen, jolloin haastattelutilanteessa kertomusta tdydennettiin haastattelijan
kysymyksin. Locock & Ziebland & Dumelow 2009, 1046.
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seen. Tutkimukseni voidaan perustellusti hahmottaa tarinallisena elamdnmuutostutkimuksena, joka
mahdollistaa yksilollisten merkityksenantojen moninaisuuden. Olennaisena kysymyksend ALSiin
sairastuneen eksistentiaalisessa prosessissa on, miten ihmiset selviytyvit muovaamalla tapahtumille
annettuja merkityksid tai [6ytdmalla uusia merkityksid eldmélleen. 37> Ndin paddyin ihmistieteiden ja
yhteiskuntatieteiden piirissd muutamien vuosikymmenien ajan toteutettuun narratiivisen tutkimuk-
sen analyysimenetelmien opiskeluun.3”3 Tutkimuksessa tarkastellaan ihmisten itsestdén kertomia ta-
rinoita, joita voidaan pitdé todellisuudessa toteutuneiden tapahtumien tarinallisina tulkintoina. Tut-
kimustehtdvéni voivat silloin olla elimédnmuutosten tuottamat eldméinhaasteet ja niihin liittyvét ke -
hitysprosessit.3’4 Olin vakuuttunut, ettd narratiivinen analyysi auttaisi minua ALSiin sairastuneen
eksistentiaalisen prosessin tunnistamisessa, jisentimisessa ja ymmartamisessa.

Narratiivit eli tarinat ovat todellisuuden tulkintaa inhimillisen kokemuksen rakenteen jésen -
tamiseksi.’”> Madrittelen narratiivisen tai tarinallisen tutkimuksen sosiaalipsykologi Vilma Hénni-
sen tavoin: on kysymys tutkimuksesta, jossa tarinan, kertomuksen ja narratiivin késitettid kdytetaan
ymmarrysvilineend.376 Téssé tutkimuksessa kdytin narratiivisuuden suomenkielisend vastineena ta-
rinallisuutta, harvoin kerronnallisuutta. Vastaavasti kdytdn ilmaisua tarinallinen tutkimus narratiivi-
sen tutkimuksen vastineena. Kertomukseksi kutsun yksittdisen kertojan haastatteluaineistosta poi-
mittua tekstijaksoa, jolla on tarinallinen rakenne, kuten tulosluvuissa esitteleméni pienkertomukset.
Tarinat tai narratiivit ovat haastatteluaineistosta konstruoimiani kokonaisuuksia, kuten narratiivisen
analyysin tuloksena luomani sairaustarinatyypit ja tuloslukujen alkuun sijoitetut kertojien eldménta -
rinat, jotka olen tiivistdnyt haastatteluaineistosta. Tama jaottelu ei ole kuitenkaan aina aivan selva.
Silloin kaytan késitteitd tarina, kertomus ja narratiivi synonyymisesti.3”’

Narratiivisuuden kidsite on mahdollistanut eri tieteenalojen tutkijoiden keskustelun, mutta yh-

372 Ks. Hianninen 1999, 73, 95.

373 Narratiivinen tutkimussuuntaus sai aluksi teoreettiset késitteensd ja metodiset virikkeensa kirjallisuuden
tutkimuksen ja sosiolingvistiikan piiristd. Hinninen 1999, 16. Uutta tutkimussuuntausta symboloi kerronnallisen
kédnteen kisite, joka viittaa tutkimuksellisesti uudenlaiseen tilanteeseen 1980-luvulla. Sen seurauksena
kertomuksen ja tarinan kisitteet yleistyivit nopeasti yhteiskuntatieteissé, psykologiassa, oikeustieteessé ja myos
teologiassa. Hyvérinen 2004, 297. Luetteloa voidaan jatkaa: kasvatus, historia, psykoterapia ja hoitotiede.
Lieblich & Tuval-Masiach & Zilber 1998, 1; Vuokila-Oikkonen 2002, 38, 41; Hyvarinen 2006, 20. Brittildinen
narratiivitutkija Corinne Squire liittdd narratiivisen kddnteen monien muiden sosiaalitieteissi tapahtuneiden
kaanteiden yhteyteen viime vuosisadan lopussa ja 2000-luvun alussa. Erityisesti hin kiinnittdd huomionsa kielen
keskeiseen merkitykseen sosiaalisessa todellisuudessa ja tutkimuksessa. Squire 2005, 91-94. Ks. erilaisista
kéaénteistd laajemmin Hyvérinen 2010b. Narratiivisen kdénteen syntyyn on ndhty vaikuttavan useita syitd aina
1960-luvulta saakka, muun muassa sosiaalitieteissé lisddntynyt kritiikki positivistista tutkimusperinnetta ja siihen
liittyvaa realistista tietoteoriaa vastaan. Narratiivinen tutkimussuuntaus toi radikaalin uuden vaihtoehdon.
Narratiivisesta liikkeesté tuli nopeasti monitieteisté ja kansainvilistd. Riessman 2008, 14—17. Suomessa on tehty
seuraavia teologisia viitdskirjoja, joissa on kéytetty narratiivista laadullisen aineiston analyysid: Kokkonen 2003,
Vihikangas 2004, Kekile 2007, Valtonen 2009, Buchert 2010 ja Koskela 2011.

374 Hénninen 2015, 168—-169.

375 Bruner 1991, 4, 21.

376 Hénninen 1999, 15.

377 Frank kertoo maéritelleensd késitteen story tarkoittamaan yksittdisen ihmisen kertomusta eletystd eldmasta ja
kisitteen narrative tarinaa, jossa ei ole viittauksia yksittdisten ihmisten omiin kokemuksiin. Lopulta hin joutuu
toteamaan, ettd noiden kahden késitteen merkitykset menevit usein pédéllekkdin. Néin eron pitiminen osoittautuu
mahdottomaksi. Frank 2010, 199-200. Ks. Squire 2005, 91; Riessman 2008, 7.
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tendistd narratiivista metodia ei ole kuitenkaan kehittynyt. Myd&skéén ei ole olemassa yhtendista ka-
sitystd narratiivista eikd edes tutkimuksen narratiivisuudesta.3’® Yksinkertaisimmillaan narratiivi-
suus voi tarkoittaa proosamuotoista tekstié ja narratiivinen tutkimusaineisto suullisesti tai kirjalli-
sesti esitettyd kerrontaa.’”® Amerikkalaisen sosiologin Susan E. Chasen mukaan tutkijat antavat ter-
mille narratiivi kolmenlaisia merkityksid: lyhyt kertomus eldméin tapahtumasta, laajennettu kerto -
mus erityisestd eldimén nakokulmasta ja koko elamankertomus syntymaistd kerrontahetkeen saakka.
Narratiivi voi olla kirjoitettu tai suullinen, haastattelutilanteessa, kenttdtyon yhteydessé tai luonnol -
lisessa keskustelussa kuultu tai muuten saatu. 380

Jos lyhyt tarina jostakin erityisestd eldmén tapahtumasta ymmarretdin seké kertojan aktiivi-
sena toimintana ettd hinelle tapahtuneena asiana, 38! tutkimukseni tulosluvuissa olevat pienkerto-
mukset kuuluvat valtaosaltaan narratiivien ensimmadiseen kategoriaan. Ne ovat haastatteluaineistos -
ta [0ytdmidni autenttisia tarinallisia jaksoja.3%? Pienkertomuksen klassinen malli on Labovin ja Wa-
letzkyn suullisen kertomuksen kuusiosainen rakennemalli®3. Tekijéiden mielestd kertomuksen mi-
nimivaatimus tiyttyy, kun siind on tapahtuman kulkua eteenpéin vievié kertovia lauseita, joiden
kesken on selvé ajallinen ero. Ne muodostavat kertomuksen selkdrangan: yksinkertaisia perdkkaisia
lausekkeita menneessé aikamuodossa.38* Ne liittyvét ajallisesti yhteen ja heijastavat tarinan todellis-
ten tapahtumien jarjestystd. Mallin kehittdjat mééarittelevatkin narratiivin sellaisten lauseitten sarjak -
si, joita yhdistad ajallinen liitos.3® Juonen ei tarvitse olla aivan sama kuin tapahtumien historialli-
nen peréttdisyys, mutta juonen avulla kuuntelija tai lukija tulee tietoiseksi siitd, mité tapahtui. 38

Labovin ja Waletzkyn narratiivimééritelma on osoittautunut ongelmalliseksi. Heid4n mallin-
sa sopii sellaisenaan lahinnd piste pisteeltd etenevén toiminnan kerrontaan,3®’joka seuraa sitten ja
sitten -rakennetta eli ajan lineaarista representaatiota.3%® Brittildinen narratologi David Herman kiin-
nostui verbisemantiikan pohjalta tutkimaan, miten narratiivinen teoria muuttuisi, jos otettaisiin huo -
mioon ydinerot tilojen, tapahtumien ja toimintojen valilld. Han péétyi neljaén erilaiseen aikaskee -
maan, jotka ovat tilat, prosessit, toteutukset ja saavutukset.38° Naistd aikakehyksistd Labov ja Wa-

letzky pitivit kahta viimeksi mainittua kertomuksen keskeisiné piirteind, mutta silloin ajallisesti

378 Héinninen 1999, 126.

379 Heikkinen 2015, 159.

380 Chase 2005, 652.

381 Ks. Hianninen 2015, 170.

382 Riessmanin mukaan on tyypillistd, ettid psykologisessa ja sosiologisessa narratiivisessa tutkimuksessa
henkilokohtainen narratiivi tarkoittaa pitkié puhejaksoja haastatteluissa. Riessman 2008, 6.

383 Labovin ja Waletzkyn kuusiosainen suullisen kertomuksen rakennemalli siséltdd seuraavat osiot: tiivistelma,
orientaatio, mutkistuva toiminta, lopputulos, arviointi ja kooda eli paitintd. Labov & Waletzky 1967 ja 1997. Ks.
Miettinen 2006, 40—45; Hyvérinen 2010a, 94-96.

384 Labov & Waletzky 1967, 22. Ks. Linde 1993, 68; Hyvérinen 2010a, 94.

385 Labov & Waletzky 1967, 28.

386 Linde 1993,67-68.

387 Hyvérinen 2010a, 98.

388 Patterson 2008, 26.

389 Herman 2002, 28-31.
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epamadraisemmat prosessit ja tilat jdisivét heiddn narratiiviméaritelménsa ulkopuolelle. 3°° ALS-po-
tilaiden kertomukset rakentuvat harvoin tavoitteellisen toiminnan mukaisesti, silld itse sairaus maé-
rittelee aivan toisenlaisen eldmén ehtoja. Sen sijaan erilaiset pysyvit, pitkdaikaiset tai ohimenevit
olotilat sekd lyhyemman tai pitemmén ajan prosessit ovat heiddn kertomuksissaan tavallisia.3°! Eri-
tyisesti henkiset prosessit ovat keskeisid, kuten ajatteleminen, havaitseminen, tahtominen ja aftektii-
viset prosessit.3%?

Vakavasti sairastuneen kertomia pienkertomuksia analysoitaessa tarvitaan Labovin ja Wa-
letzkyn narratiivimaéritelmén ohella muitakin pienkertomusten narratiivimééritelmid, silld muuten
keskeisid sisdllon osia voi jaa tarkastelun ulkopuolelle. Tuloksena olisi yksinkertaistettu reduktiivi-
nen analyysi ja tulkinta.3*? Brittildisen narratiivitutkijan Wendy Pattersonin mielestd traumakoke-
muksestaan kertovien tarinoita analysoitaessa on otettava huomioon my0s kertojien mielen sisdiset
kokemukset ja pitkddn kestévit tilat. Pattersonin kokemusorientaation mukainen kertomuksen ana-
lyysi pyrkii ottamaan huomioon henkilokohtaisen kokemuksen kaikki ajalliset ulottuvuudet yhti
hyvin kuin mielikuvituksen voiman.3°* Patterson tekeekin traumaattista kokemusta késittelevassa
viitoskirjassaan hyvin avaran miéritelméan suullisesti kerrotusta henkil6kohtaisesta kokemusnarra-
tiivista. Han méérittelee sen tekstiksi, joka tekee henkilokohtaisesta kokemuksesta nousevat tarinat
eldaviksi mindmuotoisen suullisen kerronnan avulla. Tdmé pohjautuu menneisyydessd, nykyisyydes-
sd tai mielikuvituksessa tapahtuneeseen yhtd hyvin kuin tulevaisuudessa ennakoitavaan kokemuk-
seen.’®

Téssd tutkimuksessa toimintaorientaation ohella ALSiin sairastuneiden kertojien kertomuk -
sissa on keskeiselld sijalla kokemusorientaatio Pattersonin mééritteleméalld tavalla. Tavallisesti ker -
tomusten aikamuoto on imperfekti, mutta tulevaisuudenkaan tarinat eivit ole harvinaisia. Kerto -
muksen juoni voi muodostaa yhtendisen kokonaisuuden ammentaessaan menneisyyden, nykyisyy-
den ja mahdollisen tulevaisuuden kokemuksesta.3*¢ Toisaalta ALSiin sairastuneiden kertomukset ei-
vit ole suinkaan aina ehyiti ja koherentteja. Téstd on esimerkkind amerikkalaisen sosiologin Cathe-
rine Kohler Riessmanin véitoskirjassaan kuvaama tavan tarina: kaikki jatkuu samanlaisena paivésta
toiseen.®” Toisena esimerkkind on fragmentaarinen, murtunut tarina.3*® Tassé tutkimuksessa se tu-

lee esille, kun yhdell kertojalla on mahdollisuus tuottaa puhetta vain kommunikaattorin ja puhe-

390 Miettinen 2006, 46—47; Hyvérinen 2010a, 98-99.

391 Ks. Hyvérinen 2010a, 98—100.

392 Ks. Hyviérinen 2010a, 99, 104.

393 Patterson 2008, 32.

394 Patterson 2008, 30-37. Riessman oli jo aikaisemmin todennut, ettei Labovin ja Waletzkyn teoria ole oikea malli
subjektiivisten kokemusten tarkastelulle, erityisesti sellaisten tapahtumien, jotka kehittyvat ajan kuluessa ja
jatkuvat jopa nykyhetkeen saakka. Riessman 1993, 51-52.

395 Patterson 2000, 131. Mielikuvituksessa tuotettuja tarinoita ovat Riessmanin véitdskirjassaan esittdmét
hypoteettiset tarinat, jotka perustuvat siithen, mité olisi voinut tapahtua muttei tapahtunut. Riessman 1990, 76-77.

396 Rice & Ezzy 2002, 131-132.

397 Riessman 1990, 84.

398 Ks. tarinan koherenssin paradigman muutoshaasteista Hyvérinen et al. 2010, 1-15.
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syntetisaattorin avulla kirjoittamalla kahdella toimivalla sormellaan korkeintaan muutaman sanan
lauseita kerrallaan. Hanen uskomattoman sinnikkyytensé tueksi tarvittiin 1dheisten osallistumista
keskusteluun. Tama puolestaan tuottaa analyysin haasteen 16ytdé kertojan tarina kahden muun osal-
listujan kerronnan keskeltd.?%

Bruner jakaa tarinan toteutumisen ndyttimot kahtaalle, toiminnan maisemaan ja tietoisuuden
maisemaan. Jalkimmainen sisdltdd sen, mitd tapahtuu ihmisen mielessa: ajattelemisen, tietdmisen ja
tunteilla tuntemisen.*%* Téssd maisemassa liilkkuu Hénnisen viitoskirjassaan méadrittelema sisdinen
tarina, joka viittaa ihmisen mielessé tapahtuvaan kokemusten tulkintaprosessiin. Sisdisen tarinan
avulla ihminen jdsentdd mielessddn omaa eldméinsé,*! ja timd myo6s suuntaa hinen toimintaan-
sa.*2 Sisdisessd tarinassa kietoutuvat yhteen tietyssé sosiaalisessa kontekstissa eldvi kulttuurinen
perintd, sen tarinamallit ja yksilollinen kokemushistoria.*? Se on yksilon mielen sisdinen muuttuva
ja luova eldméntilanteen jasennysprosessi.*** Ensisijaisesti se "viittaa kokemuksen tarinalliseen ja-
sentymiseen, siihen tarinaan, jota kerromme itsellemme”.4% Taman liséksi sisdinen tarina saa osit-
tain ilmaisunsa toiminnassa ja tarinoitten kerronnassa toisille. Sisdisessé tarinassa kaikki ei ole kui-
tenkaan kerrottavissa eiké vélttamétta tdysin tietoista eikd yhtendistd. %6 Téssé tutkimuksessa siséi-
nen tarina on tdrked oivaltamiseen johtava nikokulma pienkertomusten analyysissa liittyessiin eri-
tyisesti mielen maiseman tarinoihin.*’’ Ne kertovat eldmén tarkoituksellisuuden kokemuksen muu-
toksista ja muiden eksistentiaalisen prosessin ulottuvuuksien muuntumisista yhti hyvin kuin uskon-
nollisen vakaumuksen muutosprosesseista.

Toinen Chasen narratiivikategoria on laajennettu kertomus kertojan sairastumisesta ALS-tau-
tiin, sen aiheuttamasta elimidnmuutoksesta ja eksistentiaalisesta prosessista. Toista kategoriaa vastaa
tutkimuksessani jokainen tulosluku, jossa olen pienkertomusten pohjalta konstruoinut kertojan tai
kertojien eksistentiaalisesta prosessista kertovan tarinan. Kunkin tulosluvun otsikko kuvaa eksisten-
tiaalista prosessia tiivistetysti jostakin tarinalle tyypillisestd ndkokulmasta.

Ezzy on analysoinut hiv-positiivisten henkildiden haastattelututkimuksen kertomuksia ja

konstruoinut niistd kolme narratiivia. Téllaista sairaustarinatyyppid hén kutsuu narratiiviksi, jonka

399 Ks. Bamberg & Georgakopoulou 2008, 381-393.

400 Bruner 1986, 14.

401 Hanninen 1999, 62-63.

402 Hanninen 1999, 67-68.

403 Thmisten saatavilla olevia yleisid tarinoita omassa kulttuurissaan Frank kutsuu narratiiveiksi, jotka ovat ihmisten
resursseja omien tarinoittensa konstruoinnissa. Tdssd mielessa narratiivit ovat erdéinlaisia sapluunoita. Ne antavat
ihmisille kielikuvia ja juonenkulkuja auttaen heitd ymmaértdméan kuulemiaan toisten kertomia erityisid tarinoita,
niihin siséltyvid merkityksid, tarkoituksia ja siséllyksid. Jokainen oppii ndmaé sapluunat kulttuurissaan niin kuin
opitaan kieliopin sddnnot kotona. Frank 2010, 14, 24-25.

404 Héinninen 1999, 49.

405 Héanninen 2004, 70.

406 Hanninen 1999, 20; Hanninen 2004, 75.

407 Haiannisen mukaan sisdinen tarina on hypoteettinen kisite tai struktuuri, eika sité voi todistaa kokeellisesti
oikeaksi. Kokemuksen narratiivista ominaisuutta koskevan idean vakuuttavuus perustuu padasiassa sen
heuristiseen voimaan. Sen soveltaminen on viime kddessd uskomuskysymys. Hanninen 1999, 72.
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hin médrittelee seuraavasti: se on haastattelutilanteessa luodun kertomuksen metaforinen konstruk -
tio, kertomuksen, joka kisittelee menneisyyttd, nykyisyytta ja tulevaisuutta.4%® Tdma sopii hyvin
myo0s tdmin tutkimuksen narratiiviméérittelyksi. Sairaustarinatyyppi on tarina, jonka tutkija on luo-
nut. Siind mielessd se on metaforinen konstruktio. Kullakin narratiivilla on oma aikaorientaationsa
ja juonirakenteensa. Ezzy tdhdentdd, ettd narratiivit luotiin induktiivisen tutkimuksen avulla kunkin
kertomuksen luonteenomaisia piirteitd analysoiden, vaikka tdhtiyspiste olikin niiden muodossa tai
kokonaisuudessa.*?

Chasen mukaan kolmas narratiivikategoria on kertojan koko eldméntarina syntymésté ker-
rontahetkeen. Se voi olla omaeldmékerrallinen kertomus tai tutkijan konstruoima. Tutkimuksessani
nimedn eldméntarinoiksi tuloslukujen alkuun sijoittuvia tiivistelmid, jotka olen konstruoinut haas -
tatteluaineistosta. Eldméntarinoissa on kuvaukset jokaisen kertojan elamén paépiirteistd ennen sai-
rastumista ja sairauden kehittymisen vaiheista.

Yleispatevin médritelmén puuttuessa on Hannisen mukaan mahdollista hahmotella sellaisia
seikkoja, jotka ovat tyypillisid narratiiviselle merkityskokonaisuudelle.*!'? Tarinan késitteell tarkoi-
tetaan ajallista merkityskokonaisuutta. Siind on havaittavissa alku, keskiosa ja loppu. Narratiivissa
tapahtumat eivét liity toisiinsa satunnaisesti, vaan juoni liittdd ne yhteen. Narratiivinen kausaalisuus
syntyy ihmisten toiminnalle ja tapahtumille antamien merkitysten kautta. Narratiivi on aikaan ja
paikkaan sidottu, kontekstuaalinen ja ainutkertainen. Kerrottu tarina on konkreettisen tapahtumisen
muotoon punottu juonen ilmaisu. Se esittdd jonkin yleisen totuuden inhimillisestd kokemuksesta tai
ainakin sen mahdollisuuden yksittdistapauksen avulla. Keskeinen narratiivisen tutkimuksen perus-
olettamus on, ettd ithmiset luovat merkityksen elimélleen mieltdmalld sen tarinana. [hminen elda
elamddnsa laatien siitd tarinaa: yhté suurta ja lukuisia pienii tarinoita, jotka ovat perattdisi, rinnak -

kaisia, hierarkkisia ja sisdkkaisid. Liséksi ne liittyvit toisten ihmisten tarinoihin.4!!

3.4 Aineiston analyysi

Tietoinen analyysivaihe alkoi, kun ryhdyin haastattelujen tarkkaan litterointity6hon.4'? Samalla
muodostin yleiskuvaa siitd, misti kaikesta tissé aineistossa on kyse. Minulle oli tirkedd kuunnella
haastateltavien puhetta ddninauhoilta. Ndin tunsin saavani tunneyhteyden heihin. Se mahdollisti uu-
denlaisen ymmartdmisen. Litteroidun tekstin lukeminen ei samalla tavalla virittdnyt kykyéni omien
tunteiden kautta tajuamiseen. Joskus luonnollisesti tapahtui ylisamastumista. Tein omia fantasiamat

kojani, miltd minusta tuntuisi, jos olisin samalla tavalla sairas tai kuolemaa ldhestymadssi kuin haas-

408 Ezzy 2000, 608.

409 Ezzy 2000, 608.

410 Hanninen 1999, 126.

411 Hanninen 1999, 126-127, 129; Hianninen 2004, 19-20.

412 Liitteessd 8 on esitetty litteroinnissa kéytettyjen symbolien selitykset, jotka selvittédvit puheeseen siséltyvaa non-
verbaalista ilmaisua ja ei-kielellisti tai selventdvéd informaatiota.
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tateltavani. Téllaisissa tilanteissa minun oli vain pidettidva taukoja ja yritettdva paasté selville, mihin
yhteyksiin mielesséni virinneet hankalat tunteeni kuuluivat. 413

Tutkimusaineistoni varsinaisia analyysimenetelmid on neljd: teema-analyysi, holistinen muo-
don analyysi, pienkertomusten rakenne- ja sisdltdanalyysi ja ryhmikeskustelun analyysi. Liséksi
juonirakenneanalyysi oli teema-analyysin tukena sijoittaen osan aineistosta kronologiseen jérjestyk -
seen ja tuotti tuloslukujen eldméantarinat. Kuviossa 3.1 olen kuvannut kiyttiméni analyysimenetel -

mit ja niilld saadut tulokset.

Kuvio 3.1 Aineiston analyysimenetelmat ja niiden tulokset

Eksistentiaaliset ulottuvuudet:
Teema-analyysi elaman aarikysymykset, elaman
3 tarkoituksettomuus ja tarkoitus seka
tarkoituksen lahteet.
Juonirakenneanalyysi > Eldmantarinat tuloslukujen alussa.
i Nelja sairaustarinatyyppia ja
Holistinen niiden erilaiset juonirakenteet
muodon_ > eksistentiaalisen prosessin kehityksen
analyysi kuvauksena.
Teema-analyysissa ldydettyjen
eksistentiaalisten ulottuvuuksien
yksiléllinen merkityksellistdminen ja
Pienkertomusten merkitysten muutokset
rakenne- ja > eksistentiaalisen prosessin ilmaisijoina.
sisaltbanalyysi Tarkoituksen lahteiden muutokset
elaman tarkoituksen muutoksen
ilmaisijoina.
Uskonnollisen spiritualiteetin muutosten
yhteydet elaman tarkoituksellisuuden
kokemukseen.
v
Ryhmakeskustelun Puheen tuottamisessa hyvin
analyysi rajallisen kertojan
Y

tarinan rakentuminen ryhmakeskustelussa
laheisten kanssa.

413 Sosiaalipsykologi Irmeli Jarventie kertoo véitoskirjassaan, jonka aineiston kokoamisessa hén ei toiminut
haastattelijana, kuinka tarkedd hénelle oli kuunnella d44ninauhoja. Néin toimien oli mahdollista saada kiinted
kosketus tutkimuksen kohteeseen. Samalla hédn koki, ettd nauhojen kuuntelu viritti voimakkaita
tunnekokemuksia, joita oli selviteltdvi, ettd voisi jatkaa aineiston analyysia. Jarventie 1993, 64.
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Teema-analyysi
Systemaattinen analyysivaihe alkoi, kun ryhdyin lukemaan kunkin kertojan aineistoa kokonaisuute-
na. Samalla tein karkeaa teema-analyysid, jota sitten vdhitellen tarkensin. Teema-analyysi etsii sisdl -
tod: siind kysytddn, mitd tai mistd tissd pienkertomuksessa tai sitaatissa puhutaan. Tdmén analyysin
hahmotuksen sain amerikkalaisen sosiologin Catherine Kohler Riessmanin kuvaamasta teema-ana-
lyysistd.#1# Teema-analyysin avulla etsin, millaisia eksistentiaalisia teemoja elaman ddrikysymyksi-
nd tulee ilmi kertojien kertomuksissa. Vérjisin eri teemoja kuvaavia tekstijaksoja eri vérein. Lisdksi
olin tdssd analyysivaiheessa kiinnostunut siitd, millaisin teemoin kertojat kuvaavat eldménsa tér-
keimpid asioita, joita voitaisiin pitdd eldmén tarkoituksen ldhteind. My0s néitd kuvaavia tekstijakso -
ja virjdsin eri vdrein. Analyysin apuneuvoina toimivat Yalomin ja Franklin keskeiset kisitteet ela-
mén eksistentiaalisista ydinasioista, samoin Rekerin ja Wongin tarkoituksen teoriaan liittyvit késit-
teet. Samalla etsin ALSiin sairastuneiden aineistosta nousevia erityisid uusia ndkokulmia eksisten -
tiaalisista ydinasioista ja eksistentiaalisesti tirkeistd teemoista. Teema-analyysi vastaa osittain 1. tut-
kimuskysymykseen. Se tuottaa tulokseksi teemoja kunkin kertojan kertomuksissa esiintyvistd eksis-
tentiaalisista ulottuvuuksista, mutta se ei tuo ilmi néissd tapahtuvaa muutosprosessia.
Teema-analyysin toteuttamiseksi tein koeanalyysin Antin runsaasta aineistosta. Laitoin Antin
aineiston lapsuuden, nuoruuden ja aikuisuuden tarinat sekd sairaustarinat kronologiseen jarjestyk-
seen. Otsikoin tarinat ja aineistojaksot sekd merkitsin niiden paikannuksen aineistossa sivujen tark -

kuudella. Tein erdénlaista juonirakenneanalyysid*!3, josta on esimerkki taulukossa 3.2.

Taulukko 3.2 Juonirakenneanalyysi Antin kerronnasta: lapsuus, aikuisuus ja sairaustarinat
1. | Onnellinen lapsuus AM1.1,16-21.

2. |Isdn kuolema AM1.1, 11-12, 21-25.

3. | Aidin kuolema AM1.1, 22-25.

4. |Diagnoosi — kauhein asia AM 1.1, 1-2.

5. | Puolitoista vuotta aikamoista taistelua AM1.1, 2—4.

6. |Jaljellé olevan elinajan laskeminen AM1.1, 2 ja 4.

7. | Ensimmaéisen ALS-potilaan nikeminen AM1.6-7.

8. | Oman avuttomuuden hyvaksyminen AM1.1, 27-28.

9. |"Mai oon ihan autettava” (vointi 1. haastattelussa)AM1.1, 1.

10. |Sairauden vaikutus perhe-elamdin AM1.1, 26-27.

11. |”Nyt ei oo padsty raamattupiiriin, ku ei oo autoa” AM1.1, 19-20.

12. |Monien ystdvien hdipyminen AM 1.1, 28-29.

13. |Hengityskonedilemma 1 AM1.1, 29-30.

14. | ”Yleiskuntohan laski huomattavasti” (vointi 2. haastattelussa) AM1.2, 1-3.
15. |Hengityskonedilemma 2, AM1.2, 4-6.

16. | ”Kaikki on nostettava nosturilla” (vointi 3. haastattelussa)” AM1.2, 17.

17. |Hengityskonedilemma 3 AM1.3, 15-16.

Téssé tutkimuksessa kdytetidén juonirakenneanalyysid aineiston tiivistdmisen ja kronologi-
seen jarjestykseen asettamisen apuvilineend niiltd osin kuin se on mahdollista. Tallainen analyysi

tuo hyvin esille my0s eldmén suuret kdannekohdat ja voimakkaat kokemukset. Samalla on mahdol-

414 Riessman 2008, 53-59, 73-76.
415 Ks. Alasuutari 2001, 128-135.
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lista tehdé havaintoja joidenkin Antin kertomuksien ja teemojen muuttumisesta aikaulottuvuudella.
Juonirakenneanalyysin tein kaikkien kertojien aineistosta. Tekemieni analyysien avulla kirjoitin jo-
kaisen tulosluvun alkuun kussakin tulosluvussa esilld olevan kertojan eldméntarinan tai eliméntari-
nat, jos kertojia on kaksi.

Antin aineisto sisdltdd runsaasti pienkertomuksia ja muita tutkimuksen kannalta merkittavia
tekstikatkelmia, joita ei voi sijoittaa edelld kuvattuun kronologiseen runkoon. Téllaiset temaattiset
pienkertomukset ja sitaatit kokosin véhitellen muotoutuvien otsikoiden alle. Vérjdsin litteroituun
tekstiin kutakin teemakokonaisuutta yhdellé vérilld. Ndin oli helppo 16ytéé jalkeenpiin, millaista ai-
neistoa oli missdkin haastattelussa. Laajojen teemojen mukaan syntyi temaattinen jisennysrakenne.
Kun tdhén liitettiin mukaan juonirakenneanalyysiin sisdltyvét pienkertomukset ja muut merkittavat

tekstijaksot, muodostui taulukossa 3.3 oleva karkea teemaharava.

Taulukko 3.3 Teemaharava

AIKA ENNEN SAIRASTUMISTA.
SAIRAUSKERTOMUKSET.
TARKEAT ASIAT.
USKONTO/ELAMANKATSOMUS.
TULEVAISUUS.

KUOLEMA .

KOHTALO.
SYYLLISYYS/HAPEA.
VIHAISUUS.
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Ryhmitin aineiston seuraavien otsikoiden alle: aika ennen sairastumista, sairauskertomukset,
tarkedt asiat, uskonto ja eliménkatsomus, tulevaisuus, kuolema, kohtalo, syyllisyys ja hiped, yksi-
ndisyys, autonomia ja riippuvuus. Tarkedt asiat -otsikon aineistolle tein tarkemman jdsennyksen.
Ryhmitin teemoittain pienkertomuksia ja muita eksistentiaalisten ulottuvuuksien kannalta tarkeita
sitaatteja. Ne jdsentyivit seuraavien otsikoiden alle: eldma itsessddn, ldheiset ihmiset, ystivat, tyo,
elamén tarkoitus, toisten auttaminen, identiteetti ja kasvu seké luonto. Nédin rakentui tirkeiden asioi-
den teemalista ja kuhunkin teemaan kuuluva tekstiaineisto. Jatkoin tekemélld toisten kertojien tee-
ma-analyysin kayttimalla hyvéksi Antin aineistolla tekeméaéni karkeaa teemaharavaa ja térkeiden
asioiden teemaluetteloa, kunnes kaikkien kertojien aineistot oli analysoitu teemoittain. Teema-ana -
lyysin tuloksena olin tuottanut kunkin kertojan aineiston eksistentiaaliset ulottuvuudet. Niiden mai-
rillinen esiintyminen eri kertojien aineistoissa vaihteli hieman. Samalla on tuotettu teemat lisdana -

lyysid varten: aineiston tyypittelyn perustaksi sekd pienkertomusten rakenne- ja merkitysanalyysiin.
416

416 Ks. Blumenfeld-Jones 1995, 25.
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Holistinen muodon analyysi

Amerikkalainen psykologi Donald Polkinghorne nimeéi kaksi tarinallisen analyysin l&hestymista-
paa: narratiivisen analyysin ja narratiivien analyysin. Tekeméni teema-analyysi vastaa narratiivien
analyysid. Narratiivinen analyysi puolestaan pohjautuu tdysin toisenlaiseen tietimisen tapaan. Pia-
madrdnd on tutkimusaineistosta tutkijan konstruoima juonellinen kertomus, joka liittdd yhteen ker -
ronnasta kertomukseen mukaan otetut elementit ja antaa niille merkityksen. Néin narratiivinen ana-
lyysi on synteesin tekemistd kerronnan elementeistd. Synteesi merkitsee selityksen antamista kysy -
mykseen, kuinka paidyttiin sithen, mihin paddyttiin tai miksi tapahtui sitd, mité tapahtui. Tutkija
jarjestdd narratiivisen analyysin avulla aineistossa olevat elementit yhtenéiseksi kehityksen kuvauk -
seksi.#!” Tein kunkin Kertojan aineistosta synteesin israelilaisten psykologien Amia Lieblichin, Riv-
ka Tuval-Mashiachin ja Tamar Zilberin kuvaamalla kokonaisuuden muodon analyysilla.*!® Etsin ai-
neistostani erilaisia sairaustarinatyyppejd, joissa juoni kehittyy ajan kuluessa.

Tekeméni teema-analyysin avulla loin perustan aineiston tyypittelylle, silld tyypittely edel -
lyttdd jonkinlaista aineiston jdsentelyd. Samankaltaiset tarinat sairauden ajalta muodostavat tarina -
tyypin.*!° Pyrin muodostamaan erilaisia sairaustarinatyyppejd saadakseni laajoja viitekehyksi, joi-
den sisdlld voin jésentid erilaisia eksistentiaalisten prosessien kulkuja. Etsin vastausta kysymyk-
seen, miten kunkin kertojan sairausajan kokonaistarina on muodostunut.

Frankin esittelemit sairaustarinatyypit ovat ehké tunnetuimmat: ennalleen palautumisen tari -
na, kaaostarina ja etsinnén tarina.*?° Tarinatyypeille on ominaista, ettei kenenkéén yksittdisen sai-
raan kertomus ole suoraan jokin kolmesta. Sen sijaan voidaan tunnistaa, mik4 tarina on hallitsevana
tiettynd hetkend ja tietyssd tilanteessa.*?! Davies ja Ezzy esittivit hieman my6hemmin omat sairaus-
tarinatyyppinsd. Davies nimesi teoriassaan seuraavat sairaustarinatyypit: tulevaisuudessa eldmisen
tarina, tyhjdssd nykyisyydessd elamisen tarina ja nykyhetken filosofian mukaan eldmisen tarina.*??
Vastaavasti Ezzy puolestaan 10ysi tutkimuksessaan seuraavat sairausnarratiivit: lineaarinen ennal -
leen paluun tarina, lineaarinen kaaostarina ja polyfoninen tarina.4??

Pidin mielessdni Frankin, Daviesin ja Ezzyn sairaustarinatyyppien péépiirteet tehdesséni eri
kertojien holistista muodon analyysia. Néiden sairaustarinatyyppien avulla saatoin hahmottaa neljidn
kertojan aineistosta kaksi tarinatyyppié: tavoitteettoman nykyisyyden tarinan ja moniddnisen tari-

nan. Viidennen kertojan kertomus muodostaa tarinatyypin, joka siséltii erilaisia juoniviitteitd. Toi-

417 Polkinghorne 1995, 15-16; Polkinghorne 1988, 161.

418 Lieblich, Tuval-Mashiach ja Zilber 1998, 88-91.

419 Eskola & Suoranta 2008, 181.

420 Frank 2013, 75-136.

421 Frank 2013, 76. Rimmon-Kenan kutsuukin sairausnarratiivityyppejé analyyttisiksi kategorioiksi, koska
todellisuudessa mikéan narratiivi ei ole koskaan puhtaasti vain yhteen kategoriaan kuuluva. Jokainen siséltéa
elementteja toisista tyypeistd. Narratiivityyppien voidaan myos ndhdé heijastavan sairauden kulun eri vaiheita.
Rimmon-Kenan 2002, 15.

422  Davies 1997, 566-569.

423 Ezzy 2000, 609-614.
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saalta se viittaa sankariin, joka ryhtyy taistelemaan pimeyden voimia vastaan,*** ja toisaalta siini on
piirteitd Frankin ennalleen palautumisen narratiivista. Tulkitsen sen lopulta kertovan Franklin logo -
teoriaan kuuluvasta hengen uhmavoimasta. Sen pohjalta ihminen voi nousta psyykkis-sosiaalista ja
somaattista ulottuvuuttaan vastaan. Ndin hén ei ole vain biologisen, psykologisen tai sosiaalisen
kohtalonsa armoilla.*?> Viiden kertomuksen yhteinen piirre on se, ettd niissi kaikissa oli valittu ta-
voitteeksi eldmé niin kauan kuin sité riittaa.

Yksi aineistoni kertojista oli selvésti valinnut kuoleman paremmaksi vaihtoehdoksi kuin eld-
méin. Hinen kertomuksensa pohjalta muodostetussa tarinatyypissa keskeisend piirteend on suuntau-
tuminen tuonpuoleisuuteen.

Eri tarinatyyppejd muodostaessani suhde aikaan oli ratkaiseva kriteeri. Minulla oli my0s
muita kriteerejd. Tdmin tarinan lisdksi tarkastelin kertojan kolmessa haastattelussa esille tulleita
elamén ddrikysymyksié ja eldmén tarkoituksen léhteitd, ndisté erityisesti yhteyttd transsendenttiin.
Néin sain muodostettua neljd sairaustarinatyyppid: 1) tavoitteettoman nykyisyyden tarina, 2) moni-
adninen tarina, 3) hengen uhmavoiman tarina ja 4) ikuisuuden toivon tarina. 4

Téssd tutkimuksessa neljdsté sairaustarinatyypistd muodostui tuloslukujen viitetarinat, joissa
eksistentiaalinen prosessi ilmenee eri tavalla. Kahdessa tulosluvussa yhden kertojan kertomus edus-
taa yhté tyyppitarinaa. Kahdessa tulosluvussa tyyppitarina muodostuu keskeisiltd osiltaan kahden
samankaltaisen kertojan kertomusten pohjalta. Tyyppimallin mukaista ensisijaista kertomusta tiy -
dennetéin toisen kertojan erilaisilla kertomuksilla.4?” Holistisen muodon analyysin tuloksena on
muodostettu neljd uutta tarinaa aikaorientaatioon, teema-analyysissé 16ydettyihin eksistentiaalisiin

teemoihin ja kunkin kertojan eldméntarinaan perustuen.

Pienkertomusten rakenne- ja merkitysanalyysi
Téssd tutkimuksessa eksistentiaalisten ulottuvuuksien sisdllot tulevat esille pienkertomusten analyy -
sin avulla. Pienkertomukset eivét ole kerronnan sisilld heti havaittavissa, vaan ne on 16ydettava
sieltd. Marja Saarenheimon, psykologin ja tutkijan, ilmaisuja kéyttden ne ovat diskursiivisia konst-
ruktioita tai narratiivisia tihentymid. Téallaisella kerronnan jaksolla puheessa on jokin rakenne, sisél-
to ja jokin vuorovaikutuksellinen tehtdva.*?® Néin ollen tarinat puheen rakenteina ovat tietyssd mie-
lessé suljettuja ja yhtendisen juonensa vuoksi muusta kerronnasta erottuvia.

Hénnisen mukaan on mahdollista poimia pikkukertomuksia teemahaastattelulla kerétysti ai-

neistosta, kertomuksia, joihin voi soveltaa narratiivisen analyysin keinoja.4?° Olen poiminut haastat-

424  Gergen 1994, 196-197.

425 Frankl 2010, 61-63; Frankl 2014, 93—109; ks. Nurmela 2013, 45.

426 Frank on sitd mielté, ettd hdnen sairausnarratiivityyppiensa lisdksi varmasti l10ytyy muita tarinatyyppejé ja ettd
niistd pitdisikin tehdd ehdotuksia. Frank 2013, 76.

427 Autenttisiin kertomuksiin perustuvasta tyypittelystd ks. Eskola & Suoranta 2008, 181-182.

428 Saarenheimo 1997, 76.

429 Hanninen 2015, 172. Mishlerin mukaan haastattelututkimuksessa on varsin tavallista, ettd haastateltava vastaa
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teluaineistosta ensisijaisesti ne pienkertomukset, jotka ilmaisevat, milla tavalla kukin kertoja on
mielessddn tai sisdisessd tarinassaan jasentdnyt teema-analyysissd 10ydettyjd suuria yksittdisia tee-
moja, kuten suhdetta omaan kuolemaan tai ldheisten ihmissuhteiden merkitystd. Kuvio 3.1 ilmaisee

tassé tutkimuksessa kdytetyn pienkertomusten jasennystavan.*30

Kuvio 3.1: Pienkertomusten ja teemojen jasennys teemahaastattelulla kerdtyssd aineistossa

Elamantarina

Teema 1 Teema 2

Pienkertomus 1 Pienkertomus 2-4 Pienkertomus 5-6
A A

Kokemus I I E

..... S SR B FO A AR EPRUPRI SURE SRR

Eldméntarina koostuu pienkertomuksista. Ne pohjautuvat kokemuksiin ulkoisista tai mielen sisdisis-
td tapahtumista. Tassé tutkimuksessa yhtd teemaa valaisee yksi tai useampi pienkertomus.

Tatd tutkimusta varten sopiva pienkertomusten analyysitapa 10ytyi kesélld 2011 kokeiltuani
ensin muutamien analyysimenetelmien kdyttokelpoisuutta aineistoon.*3! Etsin analyysimenetelmaa,
joka olisi niin joustava, ettd se sopisi erilaisiin aineistojaksoihin. Amerikkalaisen sosiolingvistin Ja-
mes Paul Geen poeettisen struktuurin analyysista*3? sain tyovélineen, joka tuntui joustavalta ja sopi
hyvin erilaisten ja eripituisten kertomusten rakenteen analyysiin. Sovelsin titd rakenneanalyysié
menneisyyden, nykyisyyden ja tulevaisuuden kertomuksiin ja joskus jopa mielikuvituksen avulla
16ydettyihin kertomuksiin tai pelkéstidén mielen maisemassa oleviin tiloihin tai prosesseihin. Gee
pitdd kehittimaansd makrorakenneanalyysid hyodyllisend, silloin kun etsitddn ihmisten puheesta
merkityksellisid rakenteita ja niihin sisiltyvia keskeisid teemoja.**3

Kiinnostuin Geen kiyttimastd sdkeistomuotoisesta tekstistd, koska siitd on mielestédni hel-

kysymykseen kertomuksella, jos hidnelle annetaan siihen tilaisuus. Jopa vastatessaan suoriin spesifisiin
kysymyksiin haastateltava saattaa yllattden kertoa kokemuksestaan kertomuksen. Mishler 1996, 69.

430 Kuvio 3.1 on sovellukseni Hénnisen ehdotuksesta, milld tavalla voitaisiin jasentdd haastatteluaineiston pohjalta
tehtéva narratiivinen tutkimus. Hén esitti ehdotuksen pastoraalipsykologian jatkokoulutusseminaarissa
14.10.2011 Helsingin yliopiston teologisen tiedekunnan kaytédnnollisen teologian laitoksella.

431 Helsingin yliopiston kdyttdytymistieteellinen tiedekunta jérjesti 6.6. — 25.8.2011 narratiivista menetelmaa
kayttaville tutkijoille tydpajan, jossa sain ohjatusti kokeilla erilaisia analyysitapoja ja 16ysin menetelmén, joka
tuntui sopivan oman aineistoni pienkertomusten analyysiin: James Paul Geen poeettisen struktuurin analyysi.

432 Gee 1999, 138—-145. Geen rakenneanalyysid ovat viitoskirjoissaan aikaisemmin hyddyntineet Eija Kauppinen
2010, 77 ja Kaisa Hyrsky 2012, 74-82.

433 Gee 1999, 145.
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pompi tavoittaa merkityksid kuin pitkista tekstiriveistd.*** Geen idea sidkeistomuotoon ldhti hdnen
havainnostaan, ettd ihmiset puhuvat pyrahdyksittdin. Englannin kielessd intonaatiosta voi paatella,
mika sana on tirked ilmaisun kokonaisuudessa. Jokainen pyrdhdys puolestaan sisdltdd tavallisesti
jonkin huomattavan palasen informaatiota. Pyrdhdyksen jilkeen seuraa tauko ennen seuraava py-
rahdysti. Jokainen pyréhdys sisdltdd yhden repliikin, joka voi olla epatdydellinen tai kokonainen
lause. Useamman repliikin ryhmittyma muodostaa sdkeiston, stanzan, joka kertoo yhden térkedn ta-
pahtuman, sattumuksen tai asioiden tilan tiettynd hetkend ja tietyssé paikassa. Toisaalta sékeistd voi
keskittyd my0s johonkin erityispiirteeseen, teemaan, mielikuvaan, aiheeseen tai nikokulmaan. Kun
yksi tai useampi ndistd muuttuu, alkaa uusi sikeisto. Lyhyet repliikit ja stanzat muodostavat kerron-
nassa mikrorakenteen, kun taas makrorakenne muodostuu useiden stanzojen kokonaisuudesta. 43

Kokeilin Geen havaintojen innoittamana nauhojen kuuntelua uudelleen. Suomalaisessakin
puheessa ilmenee pyrdhdyksid, mutta intonaation kdytto on toisenlaista. Lopulta tyydyin tekemédin
sdkeistojd, jotka voisivat tuoda esille merkityksid sellaisina kuin ne itse ymmarsin.

Makrorakenneanalyysissa on tavallisesti kuusi vaihetta tai osaa: asetelma, ongelma, tapahtu-
ma tai sen kddnne, arviointi, loppuratkaisu ja paétantd. Asetelma méadarittdd tapahtuman nayttimon:
ajan, paikan ja henkilot. Katalyytti synnyttdd kertomuksen ongelman. Tapahtuma tai sen kddnne ke -
hittad tilanteen tai tapahtuman kulkua kohti ongelman ratkaisua. Arviointi kertoo, miksi kertomus
on kiintoisa ja kertomisen arvoinen. Pédéténta eli coda paattad kertomuksen. Kukin kertomuksen osa
siséltdd yhden tai useamman sikeiston, stanzan.*3¢

Geen puheen rakenneanalyysin mallin mukaisesti toteutin aineistoni kaikkien pienkertomus-
ten*’ analyysit. Néin toteutetuissa pienkertomusten jasennyksissé jétin nikyviin Geen mallin mu-
kaiset rakenne-elementit, joiden kdyton osuvuutta lukija voi mielessdén arvioida ja ehka 10ytdéd uu-
sia tapoja tulkita kertomusta. Jétin pois haastattelijan osuuden, hidnen kysymyksensé ja vihemmén
merkitykselliset kommenttinsa, ellei se tekstin ymmaértamisen kannalta ollut vélttaméatontd. Téassa
analyysissa hain sitd, miten kertoja pienkertomuksellaan tai useammalla pienkertomuksellaan mer-
kityksellistdd jotakin suurta teemaa ja mikd on sen keskeinen siséltd. Téllaisia teemoja ovat kertojan
suhde omaan henkilokohtaiseen kuolemaan tai ldheisten ihmissuhteiden merkitys.

Kunkin sairaustarinatyypin pienkertomuksissa ilmenneiden merkitysten muutosten perus-

teella voidaan tehdé johtopddtoksid eksistentiaalisten teemojen ja ulottuvuuksien muutoksista, nii-

434 Ks. stanza-rakenteen merkityksesté aineiston tulkintaan Riessman 1993, 50-52, 53 nootti 23.

435  Gee 1999, 128-129, 131-137.

436  Gee 1999, 140.

437 Pienkertomusten koodin ensimméinen numero viittaa padlukuun, johon kertomus kuuluu. Koodissa on numeron
jélkeen suuri kirjain, joka viittaa pienkertomuksen kertojan etunimen ensimmaiseen kirjaimeen. Tamén jalkeen
koodissa oleva numero viittaa kertomuksen jérjestysnumeroon kyseessé olevan kertojan kertomusten sarjassa
siind pailuvussa, johon kertomus kuuluu. Esimerkiksi koodi 4M.2 (Martti) merkitsee: neljds padluku Martin
pienkertomus numero 2 tdssé padluvussa. Padluvuissa 4 ja 6 on kaksi kertojaa. Niissd on pienkertomusten
koodeissa vield sulkeissa mainittu kertojan etunimi, ettei lukijan tarvitse muistella, mihin nimeen etunimen
alkukirjain viittaa.
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den kehittymisen prosessista. Nama johtopditokset vastaavat 1. tutkimuskysymykseen. Eldmén tar-
koituksellisuuden kokemus pohjautuu tarkoituksen léhteisiin. Niiden uudistumisesta ja aivan uu-
sienkin ldhteiden 10ytdmisesta kertovat pienkertomukset kuvaavat tarkoituksen muuntumisen eksis-
tentiaalisesta prosessista, joka on vastaus 2. tutkimuskysymykseen. Yhteys transsendenttiin on yksi
tarkoituksen ldhteitd. Pienkertomuksista voidaan tehdd paitelmii toisaalta uskonnollisen kokemuk -
sen muutoksista ja toisaalta siitd, missd méarin uskonnollinen spiritualiteetti kussakin sairaustarina-
tyypissd vaikuttaa ALSiin sairastuneen kokemukseen eldmén tarkoituksellisuudesta. Ndin saatu tu-

los vastaa 3. tutkimuskysymykseen.

Ryhmaikeskustelun analyysi
Seitsemédnnen padluvun aineiston tuottamiseen osallistuu kertojan lisdksi hdnen aviomiehensi ja ai-
kuinen tytir. Kertoja kommunikoi kommunikaattorin ja puhesyntetisaattorin avulla. Hén kykenee
kirjoittamaan vain muutaman sanan lauseita kahdella toimivalla sormellaan. Ryhmékeskustelun ra-
kenneanalyysin teen soveltaen Geen rakenneanalyysia. Analyysitapana se on muunnelma yksittéi-
sen kertojan kertomuksen analyysistd. Pddhenkilo on selvd, mutta hdnen kertomuksensa kerrotaan
ryhmén toisten jdsenten tukemana. Pddhenkilon, Aunen, sijaisdénind toimivat hidnen puolisonsa ja
tyttdrensd. Sijaisddnilld on kaksi funktiota: toimia kuuluvana dénena ja tdmén lisdksi pddhenkilon
kertojan dénend. Jalkimmaéinen edellyttdd ei-sanallisen viestinnén ja lyhyiden sanallisten ilmausten
pohjalta kykya eldytyd sithen, mitd padhenkilo haluaa sanoa ja kertoa. Aina on kuitenkin mahdollis -
ta, ettd sijaisddnet sekoittuvat pdahenkilon ddneen. 438

Ryhmikeskustelua jasenndn myos sosiaalipsykologi Tarja Aaltosen viitoskirjassaan kéytta-
milld keskusteluanalyyttisilla késitteilld. Aaltonen analysoi afaatikon tarinoita, joiden luomiseen
osallistuu useampia henkil6itd.*** Aaltonen tdsmentdd ryhmékeskustelun kerrontaan osallistuvien
rooleja: haastattelija on kyselijé ja asiasta tietiméton vastaanottaja, kun taas muut ovat vuorollaan
kertojia toisten ollessa tavallisesti tarinan vaiheista tietdvid vastaanottajia. Haastattelijan kysymyk-
sen jilkeen puhuminen on ajoittain jaettua kertomista, jolloin sama asia toistetaan yhden tai kahden
kertojan toimesta. Silloin tdllin puhuminen taas on yhdessé kertomista, jolloin puheenvuorot limit-
tyvit toinen toiseensa yhden tarinan osiksi. Vuorovaikutustilanteessa ldsna olevat henkil6t luovat
yhdessi tarinan.*40

Seitsemdnnen luvun aineiston analyysissa kdytin myds Aaltosen ja kirjallisuustieteilijid Anna
Leimumden tapaa soveltaa fiktiivisen kerronnan analyysissa kdytettyjd narratologisia analyysivali-
neitd, jotka on sovellettu haastattelussa tuotetun kerronnan analyysiin.*4! Kertomus syntyy yhdessa

toimien. Tdmé& yhteistoiminta on vélttdméaton resurssi, silld vain sen varassa kertojan kertomuksen

438 Ks. Hydén 2008, 41.

439  Aaltonen 2002, 52-62.

440 Ks. Aaltonen 2002, 53-55.

441 Aaltonen & Leimumaéki 2010, 119-152.
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rakentuminen on mahdollista. Hinen kertomuksellaan on kolme kertojaa, mutta tdhan yhdessé luo-
tuun kertomukseen kietoutuvat myds aviomiehen ja tyttdren oman kokemuksen kertomukset. Vilil -
14 aviomies ja tytér esittdvit kertojan, kokevan henkilohahmon, sisdista tai ulkoista puhetta. He lai-
naavat henkiloshahmon puhetta suorana esityksend, henkilohahmon diskurssina. Vililld he kertovat
osia henkilohahmon puheesta ja ajatuksista omin sanoin epdsuorana esityksend, kertojan diskurssi-
na. Vililld he taas esittdvat henkilohahmon mielen sisdisen maailman tapahtumia ikdén kuin henki-
16hahmon omana puheena, jolloin kertojan ja henkilohahmon diskurssit yhdistyvét. Kertoja osallis-
tuu keskusteluun myos ei-sanallisin repliikein nyokkéayksin tai hymyillen.*4? Ei-kielelliset vuorovai-
kutuksen keinot saavat kertojan ilmaisukeinoina puheen aseman.**? Jos hanen kerrontaansa tai il-
maisuaan ei ymmarretd, han pyrkii korjaamaan sen lyhyelld kommentillaan.

Seitsemdnnen luvun aineiston analyysissa kaytén lisdksi amerikkalaisen psykologin Michael
Bambergin ja brittildisen sosiolingvistin Alexandra Georgakopouloun narratiivisen tutkimuksen ké-
sitteitd, jotka on luotu pienryhmaéssé tuotetun keskustelun tutkimiseen. He ovat soveltaneet amerik -
kalaisen sosiologin Erwing Goffmanin ideaa erilaisten positioiden ottamisesta suhteessa kertomuk -
seen. Samalla on kysymys puhujakésitteen eri funktioista, jotka voivat keskustelussa eriytyi eri
henkiléille tai kuulua vain yhdelle ihmiselle. Naitd ovat padhenkild, tekijékertoja ja puheen tuotta-
ja. Padhenkilon kertomuksesta on kysymys. Hén on henkil6kohtaisesti sitoutunut siithen, mité kerro-
taan. Puheen tuottaja on tietyssd mielessd puhekone, joka on aktiivinen vain esille tulleiden ilmaisu-
jen esittdmisessd. Tekijékertoja on niiden sanojen luoja, jotka kuullaan. Néin ollen hin valitsee ne
mielipiteet, jotka tuodaan julki, ja sanat, joilla ne ilmaistaan. *** On todennékoistd, ettd seitseméannen
padluvun ikuisuuden toivon tarinassa aviopuoliso ja tytdr pyrkivit olemaan kertojan kertomuksen
puheen tuottajia kdyttden vain sanoja, joita kertoja kayttdisi, mutta todellisuudessa he ovat ajoittain

my0s oman kertomuksensa tekijdkertojia.

3.5 Tutkimuksen eettiset kysymykset

Narratiivisessa tutkimuksessa on pienet aineistot. Siksi eettisen ndkokulman merkitys korostuu. *43
Tassé tutkimuksessa tutkimusaineisto koostuu vain kuuden kertojan haastatteluista, ja koko maassa
ALSiin sairastuneita on vuosittain vain 450-500. Lisédksi tutkimuksessa késitelldén arkaluonteisia
asioita ja haastateltavat ovat vakavasti sairaita. Eettinen ndkdkulma korostuu my®ds siksi, ettd haas-

tateltavat ovat erittdin haavoittuvassa asemassa, koska he sairastavat eteneviéd parantumatonta tau-

442  Aaltonen & Leimumiki 2010, 125-129.

443 Ks. Aaltonen 2002, 50.

444  Goffman 1981, 144—145, 166—-167; Bamberg & Georgakopoulou 2008, 383.

445  Vuokila-Oikkonen & Janhonen & Nikkonen 2001, 93. Ks. my6s Vehvildinen-Julkunen, 2006, 32.
Henkil6tietolain mukaan arkaluonteisia asioita ovat muun muassa sairautta ja uskonnollista vakaumusta kuvaavat
tiedot. Kuula 20064, 91.
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tia, joka aiheuttaa lisdantyvan riippuvuuden toisten avusta. 46

Kaikki haastateltavat saivat tiedon tutkimuksesta Lihastautiliiton Porras-lehdessé olleesta il -
moituksesta ja kutsusta osallistua tutkimukseen. Kukaan haastatteluun osallistuneista ei ollut entuu-
destaan tuttu haastattelijalle eikd minulle.**” Ndin heidén osallistumisensa oli vapaachtoista, mité pi-
detdén tirkedna eettisend 1dhtokohtana tutkimustoiminnassa. Vapaaehtoisuuteen kuuluu myos oi-
keus keskeyttdd koska tahansa tutkimukseen osallistuminen. Lisdksi potilaiden on tdrkedi saada tie-
tad, ettei tutkimuksesta kieltdytyminen vaikuta milldén tavoin heidédn hoitoonsa. 48 Nama seikat il-
moitettiin haastateltaville, ja ne on myds mainittu tutkimukseen osallistumisen suostumuslomak-
keessa. Samoin siind on mainittu oikeudesta saada itselleen silld hetkelld kiytettdvissé oleva tieto
tutkimuksesta ennen suostumuksen allekirjoitusta. Liséksi suostumuslomakkeen mukana jaettiin ly-
hyt informaatio, jossa on tutkimuksen tavoite ja keskeiset teemat seké haastattelijan ja tutkijan ni-
met ja yhteystiedot sekd selvitys haastattelujen toteuttamisesta. ** Liséksi haastateltaville ilmoitet-
tiin suullisesti, ettd tutkimuksen tulokset on tarkoitus julkaista. Niin oli luotu edellytykset vapaa-
seen, informoituun suostumukseen (informed concent), keskeiseen ihmistutkimuksen vaatimuk-
seen.*? Laadullista tutkimusta tekevien tutkijoiden keskuudessa on pidetty tillaista suostumusta
problemaattisena, koska sen luonteeseen kuuluu, ettei todellisuudessa ole mahdollista etukiteen téy -
sin informoida, mitd lopullinen tutkimus tulee sisdltimééan. Tutkimuskysymyksetkin saattavat muut-
tua aineiston kerddmisen ja analyysin my6td. ! Yksityisyyden suojaamisen katsotaan perustuvan ih-
misarvon kunnioittamiseen.*? Yksityisyyden suojaa koskevan lainsdédddannon tarkoituksena on suo-
jata henkilGtietoja ei-toivotulta ja haitalliselta kdytoltd. Tutkimuksessa tietosuojaa tdsmentdd tutki -
musetiikka.*3 Hyvén tutkimuskdytinnon mukaisesti olen anonymisoinut tutkimusaineistoa eli
muuttanut ja poistanut suorat ja epdsuorat tunnistetiedot tavalla, joka pyrkii estimddn yksittdisen
henkildn tunnistamisen tai tekee sen hyvin vaikeaksi. Litterointivaiheessa kukin haastattelu sai nu-
merokoodin. Suorat tunnistetiedot pidettiin erilldén litteroidun haastatteluaineiston yhteydestd, ja
myohemmin ne havitettiin kokonaan.** Litteroitu aineisto muutettiin siten, ettd kaikki henkilonimet
ja erisnimet joko muutettiin tai poistettiin. Haastateltujen etunimet muutettiin peitenimiksi. Monet
arkaluonteiset asiat poistettiin tai muutettiin. Haastateltujen taustatiedoista ikéa koskevat tiedot luo -

kiteltiin taulukon 2.1 mukaisesti. Harvinaisemmat ammattinimikkeet muutettiin. 3 Sairaanhoitopii-

446 Ks. Holloway & Wheeler 2002, 58.

447  Vahingon tuottamisen vélttdmisen ja eturistiriidoilta sddstymisen katsotaan tutkimuksessa kuuluvan yhteen.
Niinpé yksi tapa vahentéd eturistiriitojen syntymisté on se, ettei tutkijalla ole muita rooleja tai suhteita
tutkimukseen osallistuvien kanssa kuin mité tutkimustyd edellyttdd. Smythe & Murray 2000, 315.

448 Kuula 2006a, 107; Vehvildinen-Julkunen 2006, 30.

449 Ks. Kuula 2006a, 101-105.

450 Ks. Smythe & Murray 2000, 313.

451 Kuula 2006a, 106; Hanninen 2008, 125; Holloway & Wheeler 2002, 57.

452 Kuula 2006b, 126.

453 Kuula 2006a, 207.

454 Samoin déninauhat, joille haastattelut tallennettiin, on hivitetty.

455 Ks. Kuula 2006a, 109-113; 214-216; Kuula 2006b, 128-129; Eskola & Suoranta 2008, 57.
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rin eettisen toimikunnan tatd tutkimusta varten myontdmaa tutkimuslupaa ei liitetty tutkimuksen
liitteeksi, koska sitd pidettiin anonymiteettid vaarantavana. 43¢

Luottamuksellisuus tarkoittaa tutkimusaineistosta puhuttaessa niiden sopimusten ja lupaus-
ten noudattamista, joita aineiston kiytostd tehdddn haastateltavien kanssa.*7 Téssa tutkimuksessa
ehdottoman luottamuksellisia ovat henkilon suorat tunnistetiedot ja tieto osallistumisesta tutkimuk -
seen, samoin potilasasiakirjoihin kuuluvan sairauskertomuksen tiivistelméssé esille tulevat tiedot
ALS-tautiin sairastumisen ajalta. Haastateltavat ovat suostumuksessaan erikseen mainiten suostu-
neet ndiden tietojen luovutukseen haastattelijan ja tutkijan kayttoon.

Taman tutkimuksen aineisto koostuu suurelta osin autenttisista pienkertomuksista. Aineisto
ei ndin ollen ole tdysin anonymisoitavissa, koska se sisdltdd henkilon eldmankulun ainutkertaisia ta-
pahtumia. Téllaisen aineiston osalta luottamuksellisuus merkitsee sitd, ettd haastateltavat voivat
luottaa haastattelijan lupaukseen aineiston kaytdsté. Sitd kdytetddn ainoastaan tutkijan kyseessd ole -
van tutkimuksen aineistona.**® Kun tutkimuksessa suoraan kiytetdén haastateltavien sanoja ja aja-
tuksia, luottamuksellisuus merkitsee myds sitd, ettd tutkija pitdéd luottamuksellisena sellaisen osan
aineistoa, jonka paljastumisen hén arvelee olevan vastoin haastateltavan toivetta. *° Téllaisten rat-
kaisujen teossa on keskeistd tutkijan herkkyys havaita eettiset riskialueet ja ongelmakohdat.*¢ Tés-
tdkddn ei aina ole apua, silld tutkijan on mahdotonta aavistaa, millaiset asiat ovat eri ihmisille erityi -
sesti salassa pidettavia.46!

Narratiivisessa tutkimuksessa kohdataan suuressa méirin samanlaisia ongelmia kuin laadul -
lisessa tutkimuksessa yleensd. Sen sijaan narratiivisessa tutkimuksessa késitelldén usein ihmisten
henkilokohtaisia ja arkoja kysymyksid. Niiden huomioiminen tutkimuksessa sisiltidd erityisid eetti-
sid haasteita.*> Anonymiteetin varmistaminen on haasteellisempaa kuin vain suorien ja epdsuorien
tunnisteiden muuttaminen tai poistaminen. Tdssd tutkimuksessa pienkertomukset ovat autenttisia.
Niissd sitaatit on sdilytetty hyvin vdhdn muokattuina. Puhe- ja ilmaisutapa sdilyvit. Haastateltavien
henkilokohtainen ajattelutapa tulee esille. Jotakin heidén eldmisenséd konteksteista my0s valotetaan.
Nain heididn henkilohahmonsa saattavat heidét 1dheisesti tunteville piirtya tunnistettavina, vaikka
yksityiskohtia onkin muutettu. Tédssé tutkimuksessa tunnistamattomuuden varmistamisen rinnalle

on asetettu autenttisuus ja vakuuttavuus. Jilkimmaiset edellyttavét, ettd sitaatit sdilyvét vihdan muo -

456 Sairaanhoitopiirin eettinen toimikunta antoi titd tutkimusta koskevan puoltavan paatoksensd. Poytékirjan otetta ei
ole kuitenkaan liitetty timén tutkimuksen liitteeksi, koska ALSiin sairastuneiden kokonaismééra yhden
sairaanhoitopiirin alueella on pieni ja koska sairaanhoitopiirin mainitseminen vaarantaisi tutkimukseen
osallistuneiden anonymiteetin sdilymisen. Tutkimuslupien liittdmistd raportin liitteeksi tdllaisessa tilanteessa
pidetdénkin kyseenalaisena. Ks. Vehvildinen-Julkunen, 2006, 29.

457 Kuula 2006a, 88.

458 Kuula 2006a, 9.

459 Holloway & Wheeler 2002, 62; ks. Kuula 2006a, 135-138.

460 Eskola & Suoranta 2008, 59. Syrjéld ty6tovereineen toteaa, ettd tutkimuksen eettisten ongelmien ratkaiseminen
edellyttad herkkad tydotetta vilittimisen pohjalta kuten muissakin ihmissuhteissa. Syrjéla et al. 2006, 196.

461 Hanninen 2008, 134.

462 Syrjalad et al. 2006, 183—-184.
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kattuina. Vaarana on silloin, ettd haastateltavien ldheisimmat ihmiset tunnistavat heidt. 463 Tunnista-
misen riskin minimoimiseksi olen mahdollisimman paljon vihentényt ja muuttanut tunnistamista
mahdollistavia yksityiskohtia. Liséksi olen poistanut haastateltavien ldheisid koskevia tekstijaksoja,
jos vain olen arvellut timén olleen haastateltavan lausumaton toive. Anonymiteetin varmistaminen
koskee myo0s haastateltavien ldheisid thmisié.

Narratiivisessa tutkimuksessa tiedon kerddmisen pddldhde on tutkimushaastattelu. Eettisesti
on kuitenkin ratkaisevan tirkedd, ettei haastatteluun osallistuviin kertojiin suhtauduta vain tietoldh -
teind vaan ensisijaisesti arvokkaina ihmisind, joilla on oma yksil6llisyytensé ja autonomiansa. 44
Chase onkin herdttanyt kysymyksen, eiko haastatteluun osallistuneilla tulisi olla tilaisuus osallistua
jatkuvaan neuvotteluun kertomustensa kéytostd tutkimuksen aikana. Talloin informoitua suostu-
musta tulisi koko ajan mukauttaa narratiivisen analyysin prosessien mukaan, silld tdllainen tutkimus
on arvaamattomalla tavalla avautuva prosessi. Sen tuloksia ei voi etukéteen ennakoida tai luvata. 463
Jatkuvan neuvottelun kiytintd mahdollistasi myds sen eettisen ndkdkulman esilld pitimisen, etti
tutkijan esittdmadt tulkinnat ovat aina vain tulkintoja, ja niiden rinnalle voidaan asettaa toisia tulkin -
toja. Ndin kertomusten monitulkintaisuutta voitaisiin tdhdentdd tutkimusprosessin eri vaiheissa. 46

Molemminpuoliseen neuvotteluun perustuvasta suostumuksesta on ryhdytty kdyttimaan il-
maisua prosessuaalinen suostumus. Se turvaisi perinteistd suostumusta paremmin haastateltavan
mahdollisuuden lopettaa osallistumisensa tutkimukseen tai muuttaa sopimusta. 46’ Tallaisen paatok-
sen tekemisen tarve voi syntyé eri syistd. Esimerkiksi haastateltava saattaa luottamuksellisen kes -
kusteluyhteyden tukemana ryhtya kertomaan asioita, joista hdn ei muuten olisi koskaan halunnut
puhua. Kokemus saattaa olla vapauttava ja sisdisid taakkoja keventdvi, mutta liian paljastava puhu-
minen saattaa vaikeuttaa mieleen nousseiden tunteiden kanssa eldmista jilkeenpéin. 68 Tatd mahdol-
lisuutta ennakoiden téssd tutkimuksessa pyrittiin ensimmaiisen haastattelun lopussa kartoittamaan
kertojan madollisuuksia saada henkisté apua tarvittaessa.

Laadullisessa haastattelussa tutkimukseen osallistuvan allekirjoittama suostumus ei ole haas-
tattelijan ja haastatteluun osallistuvan kertojan onnistuneen yhteistyon kannalta yksin riittava, silla
yhteistyo edellyttda tunnetason luottamuksen syntymisté. 4% Tédssa tutkimuksessa haastattelukoko-
naisuus muodostui muutaman kuukauden vilein toteutetusta kolmesta haastattelusta. Luottamuksen
syntymiselle oli ndin ollen aikaa paremmin kuin vain yhdessé haastattelussa. Todennédkoisesti vaati-
vin teema, kertojan ajatukset omasta kuolemastaan, otettiin esille viimeisessd haastattelussa. Tunne -

tason luottamuksen syntymisesté kertovat tutkimukseen osallistuneiden myonteiset arvioinnit haas-

463 Ks. Hianninen 2008, 133-134.

464 Smythe & Murray 2000, 317.

465 Chase 1996, 57.

466 Hanninen 2008, 126.

467 Smythe & Murray 2000, 320.

468 Hainninen 2008, 126. Ks. Smythe & Murray 2000, 330.
469 Hainninen 2008, 126.
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tattelujen merkityksesti heille. Kolme kertojaa mainitsi oman ajatteluprosessinsa syventyneen haas -
tattelujen seurauksena, erityisesti henkisten asioiden alueella.4’? Yksi heistd oli kiitollinen kuulluksi
tulemisen kokemuksestaan.*’! Yksi kertoja piti arvokkaina asioina mahdollisuutta itked, purkaa tun-
temuksiaan sekd puhua uskostaan.*”? Kaksi kertojaa piti haastattelua hyviné, mielenkiintoisena ja
miellyttdvand kokemuksena.4’3 Narratiivisessa tutkimuksessa on tavallista, etté tutkijat katsovat ela-
méntarinan kertomisen olevan eettisesti ongelmatonta aiheuttamatta kertojalle haittaa. 47* Liséksi tut-
kimukseen osallistujan motiivina saattaa olla halu omalla tarinallaan auttaa toisia samanlaiseen vai-
keaan tilanteeseen joutuneita.*’> Tdhdn tutkimukseen osallistuneista kaksi kertojaa toivoi, ettd hei-
dén tarinoistaan olisi hy6tya muille ALSiin sairastuneille.47

Ruthellen Josselson, amerikkalainen psykologi ja narratiivitutkija, toteaa, ettei hdn usko tuot-
taneensa haastateltavilleen haittaa tai vahinkoa haastattelutilanteessa. Sen sijaan hin kertoo olleensa
eniten huolissaan siitd, mitd haastateltavat ovat tunteneet luettuaan itseddn koskevan osuuden tutki-
mustekstistd.*”” Kieleen ei voi sisillyttdd koko ihmisti, ja tdstd syystd Josselson pééttelee, ettd ndin
ollen jokainen yritys kirjoittaa toisen ihmisen eldama on viistaimattd loukkaavaa.4’® Kirjoittamista
seuraa tutkijan mielessi pelko, syyllisyys ja hdped. Pelko syntyy epdilysti, ettd kirjoittaminen on ai-
heuttanut vahinkoa jollekulle. Syyllisyys seuraa tutkijaa siité, ettd hin luottamuksellisten haastatte -
lusuhteiden jilkeen kayttdd toisten eldmda jonkin muun asian palveluksessa omia tarkoituksiaan
varten. Tutkijan hdpedn tunteet seuraavat hdnen epdilyddn, ettd han kayttda toisten ihmisten eldmén -
tarinoita tullakseen itse ndhdyksi tai ettd oma taitavuus tutkijana huomattaisiin. 47° Tassé tutkimuk-
sessa tutkijan pelkoa ja syyllisyyttd lieventdd se seikka, ettd ldhes kaikki haastatteluun osallistuneet
ovat kuolleet. Lisaksi minulla ei ollut tutkijan kaksoisroolia#%? haastattelijana ja tutkimusaineiston
tulkitsijana.

Narratiivisen tutkimuksen tekeminen on Josselsonin mukaan eettisesti hankala hanke. Tutki-
ja ei voi valttyd ahdistuksen tunteilta. Toisaalta ei ole olemassa mitdin keinoa estii sité, ettd haasta-
teltavat lukiessaan tutkimusta, jossa késitelldén vieraissa teoreettisissa yhteyksissd heididn eldménsa

ainutlaatuisia tarinoita, saattavat tuntea voimakkaitakin epadmiellyttavié tunteita. Josselson péétyy

470 AM3.3, 11; AN4.3, 11; AN6.3; 19-20.

471 ANG6.1, 27.

472 AMI.1, 34; AM1.3, 28.

473 AM2.1,35; AN7.1, 27, AN7.3, 7.

474  Josselson 1996, 62, 69; Hianninen 2008, 126—127; Hianninen 2015, 181. Ks. henkisen vahingon tai haitan
tuottamisen valttdmisestéd tutkimuksessa Smythe & Murray 2000, 314315, 321-322; Kuula 2006, 62—63; Eskola
& Suoranta 2008, 56.

475 Hainninen 2008, 127; Smythe & Murray 2000, 330.

476 AM1.3, 28; AM2.3, 14.

477 Hinninen toteaa tutkijan tehtdvan kaksiulotteisuudesta: tutkimukseen kuuluu seké haastateltavien dénen esiin
tuominen ettd tarinoiden tulkitseminen. Siksi ei haastateltavien hankalia tunnekokemuksia voida vélttda. Eettisend
ydinasiana on kuitenkin se, ettei kertojan tarinan arvoa mitdtoida tai aseteta kyseenalaiseksi. Hanninen 2008, 131.

478 Josselson 1996, 62.

479  Josselson 1996, 70.

480 Ks. tutkijan kaksoisroolista Hinninen 2008, 130.
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lopulta sithen, ettd tutkijan kokemat epamiellyttivit tunteet ehkéisevit hintd menemadsti tulkinnois -
saan liian pitkdlle. Ndiden tunteiden kanssa eldminen ja niiden sietdminen voidaan néhda tutkijan
kunnioituksena haastateltavia kohtaan.*8!

Narratiivisen tutkimuksen katsotaan tdhdentdvén eettisyyttd, koska se kunnioittaa ihmisen
ominaislaatua ja antaa kertojille mahdollisuuden ilmaista itsedén omalla dénelldan. 482 Tutkimusai-
neistoa keréttdessd en ollut tehnyt valintaani sen suhteen, millaista laadullista menetelméaa kayttiisin
aineiston analyysissa.*®3 Kun olin litteroinut kaikki haastattelut, valitsin varsin pian narratiivisen 14-
hestymistavan. Ratkaisuni oli osittain eettinen. Tunsin olevani tutkimukseni kertojille velkaa sen,
ettd heidén ddnensi péasisi esille mahdollisimman kokonaisena. Narratiivinen 1dhestymistapa liittyy
tutkimuksen etiikkaan my®ds siten, ettd siind tarkastellaan ihmisti jatkuvana aikaan ja paikkaan si-
joittuvana, yhtendisend kokonaisuutena omassa kontekstissaan vastustaen ihmisen fragmentoitumis-
ta. Tdmén ajattelutavan mukaan persoonaa voidaan tutkia parhaalla tavalla, kun menneisyys,
nykyisyys ja tulevaisuus ymmarretidn kertomuksen yhdistiména kokonaisuutena. Kertoessaan ker-
tomuksia ihmiset merkityksellistivét eldménsa tapahtumia. Narratiivinen tutkimus on kiinnostunut
asioista, jotka ovat tarkeitd ja merkityksellisid ithmisille. Kertomus on tietimisen muoto. Se on viéli-
ne, jonka avulla tutkijat ja tutkimukseen osallistuvat muovaavat késityksidin ja oppivat ymmarta-
méaan niitd. 484

Valitessani narratiivisen ldhestymistavan toivoin, ettd tutkimukseni voisi antaa mahdollisuu-
den ALSIiin sairastuneiden erilaisten didnten esille tulemisen. Arvelin, ettd temaattisiin pieniin osiin
luokitteleva analyysitapa pirstoisi kunkin kertojan kertomuksen, eikd sen kokonaisuudessa piirtyvi
kertojan ominaislaatu péasisi esille. Samoin kertojien oma tapa antaa asioille merkityksid ei mah -
dollistuisi, koska ne tulevat esille kokonaisten kertomusten vilitykselld. Myohemmin ymmérsin, et-
tei asia todellisuudessa ole kuitenkaan aivan ndin yksinkertainen, koska tutkimuksessa on tavallises-
ti tulkintaa tai ainakin aineiston valikointia tai pelkistysti. Ainen antaminen kertojalle tai kertojien
ryhmélle on tutkimuksen yhteydessa aina suhteellista. Tulkinnassa ja tutkimustekstissd kuuluu ensi-
sijaisesti tutkijan 44ni.*® Israelilainen psykologi Dan Bar-On toteaakin tutkijan ja haastateltavien
omistajuudesta tutkimuksessa tyostettyihin tarinoihin: "Heti kun kertomus on analysoitu, se on tosi-

asiallisesti sinun tekstisi yhtd hyvin kuin se on heidén."48

481 Josselson 1996, 70.

482 Héinninen 2015, 181.

483 Maria Buchert kertoo viitdskirjassaan olleensa samanlaisessa tilanteessa tutkimusaineistonsa keruuvaiheessa.
Buchert 2010, 60.

484 Josselson 1995, 29-35; Rosenwald 1996, 262-264, 270-271; Hanninen 1999, 34; Rice & Ezzy 2002, 119.

485 Hénninen 1999, 34.

486 Dan Bar-On 1996, 19.
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4. TAVOITTEETTOMAN NYKYISYYDEN TARINA

4.1 ”Paivé kerrallaan” — Martin ja Pentin eldméntarinat

Martin ja Pentin eldméntarinoilla on yhteinen ajallinen orientaatio. Kerronnan painopiste on nykyi-
syydessé vailla tavoitteita. Tdssd kertomusmuodossa on piirteitd Daviesin kuvaamasta hiv-infektion
saaneiden ryhméstd, jonka aikaorientaatiota han kuvaa ilmaisulla tyhjdssi nykyisyydessé elaminen.
487 Martin ja Pentin tarinoita ei voi kuvata ndin voimakkaalla ilmauksella. Sen sijaan yhteisend piir -
teend on takertuminen nykyhetkeen. Yhteydet tulevaisuuden mahdollisuuksiin ovat katkenneet; tu-

levaisuuden suunnitelmia ei endd tehdi. On vain tima pdivi, ja toivotaan, etti jéljelld oleva terveys

sdilyisi.

Martti on yli 45-vuotias eldkeldinen, joka on toiminut koko ikédnsé liike-elamin palvelukses-
sa. Han asuu omakotitalossa vaimonsa kanssa. Heilld on aikuiset lapset, joista kaksi poikaa on osal-
listunut Martin péivittdiseen hoitoon aktiivisesti. Ensimmadiset ALSin oireet ilmaantuivat kolme ja
puoli vuotta ennen ensimmadistd haastattelua. Viisi kuukautta myohemmin diagnoosi varmentui. En-
simmaisessd haastattelussa Martti istuu pyoOrituolissa ja kertoo, ettd hdnen jalkansa heiluvat hiukan
ja ettd toisella kidellddn hdn kykenee vield jollakin tavalla ohjaamaan sdhkopyoriatuoliaan mutta
odottelee jo uutta ajolaitetta, joka toimii puhaltamalla. Késien ja jalkojen tahdonalaisten lihasten toi -
minta on lakannut 1dhes kokonaan. Sen sijaan puhe toimii hyvin.

Martti on asunut koko eldméansa samassa kirkonkyldssd. Perheeseen kuului isd, diti ja kaksi
lasta. Lukuun ottamatta didin vanhempia vain muutama sukulainen asui samassa pitéjdssd. Sen si-
jaan ystévid oli paljon, ja ihmisten keskindinen kyldily oli vilkasta. Martin omat vanhemmat olivat
olleet liike-eldmén palveluksessa, samoin didin vanhemmat. Lapsuuttaan Martti kuvaa kokemuksel-
lisesti rikkaaksi. Pienestd pitden hén teki isédn kanssa autolla pitkid tydmatkoja. Naapurustossa oli
paljon lapsia. Martti sai vapaasti litkkua heidén kanssaan.

Martti kuvaa ditidén kaikkien kanssa toimeen tulevaksi. Isd taas oli tulisieluisempi. Hén ky-
keni ilmaisemaan kriittisen mielipiteensd. Martin vanhemmat elidvét vield jokseenkin hyvikuntoisi-
na. Vanhemmiltaan saamansa opetuksen Martti tiivistdd seuraavasti: tyota pitda tehda sill tavalla,
ettd tullaan toimeen. Liséksi hdn mainitsee, ettei vanhemmilla oikeastaan harrastuksia ollut, tyo ai-
noastaan. Lapsuuden perheenséd uskonnollisuutta Martti kuvaa tavanomaiseksi.

Isovanhempien kuolema oli Martin lapsuuden vaikein asia. Ikdvimpédna nuoruudenajan ta-
pahtumana Martti piti toverinsa kuolemaa, kun tdima menehtyi juotuaan liikaa viinaa. Martti oli sil -
loin 18-vuotias. Muisto on palannut usein hinen mieleensé oman sairauden aikana.

Toisessa haastattelussa Martti toteaa voinnistaan, ettd henkinen puoli on sdilynyt samanlaise-

na kuin puoli vuotta aikaisemmin, mutta ruumiillinen kunto on heikentynyt. Toinenkin kési, jolla

487 Davies 1997, 568-570.
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hén on ohjannut sdhkopydrituolia, on menettidnyt voimansa lihes kokonaan. Martti toteaa, ettei tds-
td ole tullut enempéé hankaluuksia, koska hdnen oman asennoitumisensa muutos on auttanut sopeu-
tumisessa. Martin kolmas haastattelu tapahtuu toukokuussa neljé ja puoli kuukautta toisen haastatte-
lun jdlkeen. Hén toteaa voinnistaan, ettd henkisesti hdn voi samalla tavalla kuin ennenkin, mutta li-
hasvoima on entisestidén heikentynyt. Sahkopyoratuolin ohjaus ei endd onnistu kisin. Puhaltamalla
toimivan uuden sdhkopyorituolin kiytostd Martti itkunsekaisella dénelld sanoo painokkaasti, ettd
sen kéytto taitaa jadda vain harjoitteluksi. Mitd hén itse asiassa tarkoittaa, jad avoimeksi. Viittaako
hin kdyton hankaluuteen vai aavistukseensa elimén paattymisestd? Alkava kesd on mahdollistanut
verannalla istuskelun, jopa ulkona kdynnin, mutta piivin ohjelma koostuu samoista toimista: aa-
mulla sédngysti ylos ja vessaan, pdivélld suihkuun, iltapdiva ja ilta television katselua ja makailua
sdngylld. Jos vieraita kdy, Martti mielellddn keskustelee heidén kanssaan. Uutta on kuitenkin se, et-
tei Martti endé tule toimeen ilman avustajan jatkuvaa ldsnéoloa ja apua. Martti kuoli kesilld pari
kuukautta my6hemmin.

Pentti on yli 45-vuotias eldkkeelld oleva prosessityontekijd. Hin asuu vaimonsa ja nuorim-
man poikansa kanssa omakotitalossa. Ensimmadiset oireet ilmaantuivat neljd vuotta ennen ensim-
maistd haastattelua. Jalat alkoivat toisséd vésy4, ja hdn kaatuili silloin tdlloin. Tutkimusvaihe kesti yli
puoli vuotta ennen lopullista diagnoosia. Ensimmaisen haastattelun aikoihin Pentin jalkojen lihas -
voima oli jo merkittdvisti heikentynyt, mutta hén pystyi vield kulkemaan sisélla ja ulkona rollaatto -
rilla. Ostosten tekeminen kaupassa oli vield mahdollista kepin ja toisen ihmisen tuen avulla. Kau-
passa kiynti tosin tuntui Pentisti pdivén tyoltd. Toisen ihmisen apu oli kaikessa litkkumisessa vélt-
tdmatontd. Jos Pentti sattui kaatumaan, hén ei padssyt omin avuin ylos. Pentti oli havainnut, ettd ki-
sissd oli alkanut ilmetd samanlaista heikkoutta kuin jaloissa aluksi oli. Aénihuulissakin oli tapahtu-
nut muutoksia. Tatd Pentti piti lopun alkuna, silld lihasten heikkous eteni véhitellen ylemmaksi lihas
lihakselta.

Pentti kuvasi sopeutuneensa sairauteensa aika hyvin, mutta sairaus pakottaa vain istumaan.
Ennen sairastumistaan hin puuhaili aina jotakin. Hén kuvaa piivid, jolloin hinelld on tunne, etti hé-
nen pitdisi tehdé jotakin tarpeellista, mutta kun hén ei siithen pysty, hin tuskastuu. Sisdinen taistelu
tulee esille drtyneisyytend. Tosin on pdivid, jolloin Pentti on havainnut voivansa istua aivan rauhas-
sa ja pyytda toisia tekeméén, miti itse ennen teki.

Pentti vietti lapsuutensa keskisuomalaisella sivukyldlld. Han kuvaa sitd normaaliksi ja hy-
viksi. Vanhemmat olivat pienviljelijoitd. Perheeseen syntyi seitsemén lasta, joista Pentti oli keskim -
mdiisid. Eldma pientilalla oli niukkaa ja vaatimatonta. Vanhemmistaan Pentti totesi, ettd he hoitivat
ne tehtévit, jotka heille kuuluivat. Vanhemmilta saadun opin Pentti tiivistdd seuraavasti: on tehtidva
tyotd, tutkittava erilaisia mahdollisuuksia ja pyrittdva eldméaan rehellisesti. Kodin piirissi jannitysti

aiheutti vanhempien vakaumusten ja elimintavan erilaisuus. Aiti oli Pentin mukaan uskovainen,
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mutta isé ei ollut kiinnostunut uskonnollisista asioista, joskaan hén ei estdnyt toisten osallistumista
uskonnollisiin tilaisuuksiin. Aiti oli evankelis-luterilaisen kirkon jisen, mutta hinelld oli ystivii
myds erilaisista uskonnollisista yhteisoistd. Esimerkkind hdnen suvaitsevaisuudestaan oli se, etti
kodin pihamaalla sai muun muassa helluntaiheritys pitdd telttakokouksia.

Kun Pentti oli 17-vuotias, hidn ldhti Eteld-Suomen kaupunkeihin tyonhakuun. Hén sai erilai-
sia sekatyOmiehen tehtivid. Kesdksi hén palasi aina kotiin. Luonnossa litkkuminen, kalastus ja met-
sdstys olivat Pentille tirkeitd vapaa-ajan vieton muotoja. Aviopuolison Pentti 16ysi kotikyldstd. Kun
lapset olivat pienid, Pentin vaimo hoiti heitd kotona. Vasta myShemmin hén 14hti tyoeldméén.
Pentin &iti kuoli sydénsairauteen vihdn yli 60-vuotiaana. Isé sairasti vuoden verran sydpéa ja kuoli
hiukan yli 70-vuotiana. Pentti ei ollut 14snd kummankaan kuolemassa, vaikka kévi aina tapaamassa
vanhempiaan, kun heidén vointinsa oli huonompi. Kummankin kuolema oli Pentin mielesté jo odo-
tettua. Niinpd surukaan ei ollut mitenkdén vaikea asia.

Toisessa haastattelussa puoli vuotta ensimmaisen jélkeen Pentti toteaa vointinsa tyydytté -
viksi. Vililld hdn on tuntenut jopa kuntonsa paranevan eiké erityisen huonoja pdivié ole ollut. Muu-
tokset ovat tapahtuneet vihitellen erddnlaisena hiipumisena, mutta kun hin vertaa vointiaan ja sai-
rauden etenemistid moniin tuntemiinsa kohtalotovereihin, niin hdn huomauttaa painokkaasti ikdan
kuin itselleen, ettd hinen olisi syyté olla tyytyvidinen.

Pentin kolmas haastattelu tapahtuu kolme ja puoli kuukautta toisen haastattelun jélkeen.
Aluksi hin toteaa, ettei viimeisten kuukausien aikana ole ilmaantunut suurempia muutoksia. Tosin
aini ei ole kuukauteen toiminut niin kuin ennen. Se on hiljainen ja tukkoinen, silld kurkussa on li-
maa koko ajan. Haastattelu kdydddn huhtikuun lopussa. Pentti toteaa, ettd kevét piristdd mielta.
Kuiskaamalla hin sanoo, ettd on valoisampaa eiké ole endi niin synkkdd. Nyt on jotakin hyvéé odo-
tettavissa. Edessd oleva kesd herdttdd Pentin mielessd mieluisia odotuksia: kesd on mahtava asia!

Pentti saikin elda edessa olevan kesén.

4.2. Elamén aarikysymykset

4.2.1 Elamakerrallinen katkos ja kohtalon ahdistus

Tavoitteettoman nykyisyyden tarinassa molemmat kertojat tdhdentévit vaikeuttaan ottaa vastaan
ALS-diagnoosi ja siihen liittyvda informaatiota.*¥® Marianne Kyronviita haastatteli tutkimuksessaan
kymmentd ALSiin sairastanutta. Useimmat olivat saaneet diagnoosia koskevan tiedon neurologian
poliklinikalla kahdenkeskisessé keskustelussa lddkirin kanssa. Lahes kaikki kuvasivat tiedon saa-

mista sokkina. Toiset kertoivat rauhoittuneensa saatuaan puhua useamman kerran ladkérin kanssa.

488 Tieto kohtalokkaasta sairaudesta aiheuttaa tavallisesti voimakkaan himmennyksen ja tunnereaktion. Se uhkaa
eldméntarinan jatkuvuutta ja sisdistd koherenssia. Hydén 1997, 52-53.
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Muutamille tieto itsessddn oli huojentava, silld ndin paisi epdvarmuudesta. Osa piti pahimpana asia-
na tapaa, jolla diagnoosi kerrottiin.*®® Martin kertomus liittyy viimeksi mainittuun kategoriaan.

Martin sairauden diagnoosi varmistui varsin nopeasti, viisi kuukautta ensimmaéisen 1aékaris -
sd kdynnin jilkeen. Neurologin tapa kertoa diagnoosi oli Martille ikdva kokemus.

Pienkertomus 4M.1 (Martti): DIAGNOOSIN VARMISTUMINEN

ASETELMA
1. Ensin kuvattiin,
magneettikuvauksella pdd. — —
ei loydetty mitddn — —
Jja minussa epdiltiin sitte MS-tautia.
Lddikdri sano, ettd otetaanpa varmistus,
selkdydinkoe ja sekin oli puhas.
KATALYYTTI
2. Sillon lddkdéri sano mulle jotenkin,
ettd minusta tulee eldkemies,
ettd se varmaan jo sen verran haistoi siind,
ettd tamd on kumminkin vakavaa.
ARVIOINTI
3. Se rupes minuakin jo pysdyttddn, aatteleen,
mikd tdd vois sitte tosiaan olla.
En ollu tdmmdsestd sairaudesta kuullukaan.
En osannu aavistaa.
Oli vaan hyvd olo, kun MS oli pois.
TAPAHTUMA
4. Sen jdldikeen vield tutkittiin ja tutkittiin

Jja tehtiin pintahermojen kartotus

Ja samalla aivolohkot kuvattiin.

Pintahermoissa oli vasemmalla puolen hyvin vihdn
Jjotakin heikkoutta jo,

mutta aivoissa ei ollu yhtddn mitddn,*°

Martti kertoo havainnollisesti taudin méérittelyn etenemisestd poissulkemisella. Varsin pian

Martti sai ennakoivaa tietoa vakavasta sairaudesta, joka tekisi hinesté eldkeldisen.

TAPAHTUMA

5. Jja sen jdlkeen tehtiinkin se EMNG eli hermoratatutkimus
Jja tutkivan lddkdrin kans kdveltiin kumpikin kdytdvdd pois.
En tiijd, mistd se tuli se ajatus,
mutta kysyin, l6ytyiko jotakin,
nii se kerto, ettd loyty.
Sitten md kysyin, ettd loytyyko tihdn lddke.
Se sanoi, ettd ei loydy.

ARVIOINTI

6. En osaa sanoa,

mistd se tuli semmonen liike.
Oliko se joku vaistomainen liike?
Yhtdcn mitddn muuta se ei puhunut.*!

Martin spontaani kysymys hermoratatutkimuksen tuloksesta synnyttia kdytavadialogin.
Martti ihmetteli 14hinnd omaa vaistomaista kysymistdin, ei niink&édn 144karin vdhdsanaisuutta. Hian

saa tietdd sairastavansa hermoperdisté tautia, johon ei ole lddkettd. Jarkytyksen seurauksena Martin

489 Kyronviita 2006, 35-37.
490 AM3.1, 1.
491 AM3.1, 1-2.
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tunteet ovat puutuneet.*®? Kertomuksen edetessé selvidd, ettd on kysymys elamantyon padttdmisesté
nopeasti, mutta siitd Martti puhuu ladkarin kanssa kaytévélld kuin liikkemiesten kesken vain tydsti
irtautumisen aikataulukysymyksiin keskittyen. Lopullista diagnoosia oli odotettava kaksi kuukautta.
Martille tyon lopettaminen merkitsi kuitenkin huojennusta, silld voimat olivat nopeasti heikenneet.
493 Kertomuksen jatkuessa Martti tekee pienen sivuhypyn. Hén kertoo, ettd ALSia koskevissa tilai-
suuksissa hdn on myohemmin arvostellut ladkarin omaksumaa kaytintoa, ettei potilasta ole pyydet-
ty ottamaan mukaansa ketdén l&heistd omaista kuulemaan diagnoosin ilmoitusta vakavasta sairau-

desta.*** Kerronta palaa sokkikokemukseen.

LOPPURATKAISU
10. Ja kyllihdn sen tietdd,
ettd se oli kauhee sokki,
kun hdn ilimotti sen tihdn tyyliin,
ettd on todettu ALS ja kysyi, tunnenko tdmdn sairauden.
Md sanoin, etten.
Joku Alzheimer tuli niinku mieleen,
kun sopis vihdn niinku ndmd kirjaimet siihen pdin.
Se selitti, ettd sairaus on etenevd ja lddkettd ei ole.
TAPAHTUMA
11. Ja sitte siind keskusteltiin muutama sana,
mitd minulta tuli,
ja sitten se sano,
ettd minun tulee harkita hengityskoneeseen menoa.
ARVIOINTI
12. Se oli sitten semmonen sokki.

En ollu ikdnd ennen hengityskonetta néihdny.
En tienny, mikd se on.#%’

Kokemuksen voimakkuuteen vaikutti tieto vakavasta sairaudesta, ja sité lisési diagnoosin
yksioikoinen ilmoittaminen seka se, ettd potilas joutui ottamaan tiedon vastaan yksin. Sokkikoke-
musta pahensi vield istunnon lopussa lddkérin kehotus harkita hengityskoneeseen menoa. Ladkérin
arvoituksellinen ennustus eldkemieheksi joutumisesta saa pienkertomuksen loppujaksolla ankaran

selvennyksen. Martti ldhtee ajamaan yksin kohti kotia mieli jarkyttyneena.

TAPAHTUMA

13. Ja ja sitten lihin ajelemaan kotiin.
Soitin vaimolle autoon ja tdihin, — —
Mun piti mennd X:lle [naapurikuntaan],
mutta tulin tdnne kotiin,

PAATANTA

14. Ja kylld mun tdytyy sanoa,

ettd kun rekka-auto tuli vastaan,
niin teki pikkusen [mieli] vetdd oman auton kahvasta vasempaan.
Mutta kylld kotiviki veti mut kumminkin kotiin.*%°

492 Ks. tunteiden puutumisesta emotionaalisena ilmiond psyykkisessa kriisissd. Janoff-Bulman 1992, 99-101.

493 Toisessa yhteydessd Martti kuvaa tilannettaan vahan ennen lopullisen diagnoosin varmistumista: Se oli pakko
Jjdttdd tdmménen tyokin. En endd jaksanut tehd, kun mdkin sairastin tdtd jo puoli vuotta. En kerta kaikkiaan
jaksanut. AM3.1, 7.

494 Nykykaytdnnon mukaan pyritddn varmistamaan, ettd omainen on lasnd, kun laédkéri kertoo potilaalle ALS-
diagnoosista. Laaksovirta 2004, 178.

495 AM3.1, 2.

496 AM3.1,2.



101

Pienkertomuksen jilkeisesséd keskustelussa haastattelijan kanssa tulee esille Martin arvioiva
tiivistelmé kokemuksestaan: No, se oli jarkytys. Mies parhaassa idssd.*” Jarkytys sisdltda ensisijai-
sesti parantumattoman sairauden uhriksi joutumisen kohtalon 10—15 vuotta ennen odotettua eléke-
ikda. Jarkytyksen kokemukseen liittyi my0s se tapa, jolla 1dakéri diagnoosin ilmoitti. 4% Martti ker-
toi, ettd myohemmin erilaisissa tilaisuuksissa ja tiedotusvilineiden kautta hin kuvasi omaa koke-
mustaan varsin avoimesti. Myohemmin hén oli myos havainnut asioissa tapahtuneen parannusta.*%’

Martti kertoo, ettei hdn aluksi uskonut, ettd hinen sairauteensa ei olisi lddkettd. Niinpd hdn
meni toisen lddkérin vastaanotolle ja sai kuulla, ettd elinaikaa on korkeintaan kaksi vuotta. Tieto li-
sési kohtaloon liittyvdd ahdistusta. On tuskastuttavaa eldd omaa kuolinaikaa koskevan tiedon kans-
sa. Martin mielesté ladkéreiden ei pitéisi tehdd ennusteita, jos he ovat epdvarmoja.>%° Martti tiesi
eldvénsi jo vuoden ikdén kuin yliaikaa.

Martti kuvaa kaikkein vaikeimmaksi hetkeksi sairauden alkuvaihetta, jolloin peukaloista ha-
visi voima. Huippukuntoilijana hén alkoi pelété sitd hetked, jolloin jalkojen voimat loppuisivat. Se
saattaisi olla kuin maailmanloppu. Téarkeiden asioiden menetysten ja menetysten pelkojen keskelld
oli raskaita hetkid, joiden kokemusta Martti kuvasi lauseella: ”Kylld sitd piti vihdn niinku itkee tu-
hista.*"! Sairaus eteni kuitenkin véhitellen armeliaasti jasen jaseneltd ikddn kuin huomaamattomasti.
502

Paria kuukautta diagnoosin saamisen jalkeen Martti kuvaa sokkivaiheeksi. Henkisen selvid-
misen kannalta hin pitéd ratkaisevana sitd, ettd hdn péaési jo kahden ja puolen kuukauden kuluttua
diagnoosin saamisesta Lihastautiliiton jarjestamille sopeutumisvalmennuskurssille. Han kaipasi
omaa tilannettaan jasentdviai tietoa, ja sitd hin koki sopeutumisvalmennuksessa saaneensa: Se toi
mulle tihdn sairauteen hirveen paljon tdillasta tietoutta — — ja sitten aloin rauhottumaan sen jdld-
keen, ja voin sanoo, ettei sen jdlikeen oo ollu yhtddn pahaa tilannetta.’%3 Martti sai kipeésti kaipaa-
maansa tietoa ja tukea sisdiseen prosessiinsa. Lopputuloksena oli psyykkinen tasaantuminen: sairau-
teen suostuminen ja sen hyviksyminen tosiasiana. Psyykkisen prosessin ohella eksistentiaalinen
prosessi koskee vakavan sairauden kohtalon liittdmistd omaan eliméén. Martti kertoo aihetta koske-

vasta neuvottelusta itsensd kanssa sopeutumisvalmennuksen aikana seuraavaa: Tein sen ittelleni se-

497 AM3.1, 2.

498 Australialainen palliatiivisen lddketieteen professori David W. Kissane toteaakin: ”Suffering threatens the
integrity of person, never more so in palliative care than when existential distress is left unaddressed.” Kissane
2000, 1022. On kehitetty myos sellaisia ALSin diagnoosin ilmoittamisen tapoja, jotka lieventdvét potilaan
traumaattista kokemusta ja ladkérin omaa henkistd kuormaa. Ks. Borrasio & Sloan & Pongraz 1998, S128-S132.

499 AM3.1,2-3.

500 AM3.1,7.

501 AM3.2,2.

502 AM3.2,2.

503 AM3.1, 4.
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levdksi, ettd se on nyt tdmd ja piste. Se on nyt minun kdrsittiva kaikki, mitd tuloo eteen.’’* Lopputu-
loksena oli itselle annettu tydmadrdys: tima on nyt minun kohtaloni ja minun tehtédvéni on ottaa
vastaan kaikki mahdollinen siihen liittyva kérsimys. Eksistentiaalinen prosessi ilmeni alussa Martin
miksi-kyselynd.’?> Vihitellen hén havaitsi, ettd kuntoutuskursseilla ja muissa yhdessdoloissa hén sai
sellaista tietoa ja sellaisia kokemuksia, jotka auttoivat selvittimadn omaa tilannetta. 3

Martin yllattdvan nopea psyykkinen sopeutuminen sairauteensa saattaa saada selityksensa
hénen erinomaisesta aktiivisuudestaan saada kaikki mahdollinen tieto ALSista ja halustaan selvittda
omaa tilannettaan. Hénelld oli sddannodllinen yhteys henkilokohtaiseen tukihenkiloon. Lopulta hin
keskusteli ALSia Suomessa tutkivan 1d4kérin kanssa. Sopeutumista auttoi myds erdénlainen val-
mentajan tehtdva Martin pojan liikkemiesuran alkuvaiheessa. Nédin Martille tuli muutakin mietittavaa
kuin vain oma sairaus.>"’

Martin eksistentiaalinen prosessi ei kuitenkaan ollut niin selvé kuin psyykkinen. Hinta vai-
vaa sairauden ennusteen epadmadrdisyys. Kukaan ei voi tietdd, miten sairaus etenee. Martti on va-
kuuttunut siitd, ettd jos hin tietdisi, mistd tauti johtuu, hdn voisi ajatella selkeimmin. Nyt hénelld on
jatkuvasti mielesséén ristiriitaiset tunteet.>® Hén ajattelee, ettd sairauden syyn selvidminen #illd
henkiselld puolella vihdn loksauttas asioita paikolleen.>?’

Pentti puolestaan nédyttad kyenneen liittdmédéin vakavan sairastumisen kohtalon osaksi omaa
elamadnsd melko pian diagnoosin saatuaan: Se on tdmmadstd minun eldmdd. Sattu minun kohalle
tamd, — — Ei, ei me voija tdlle mitdcn.’'° Pentin toteamuksessa voi kuulla hiljaisen alistumisen si-

vyn.

4.2.2 Vaikea olemassaoloa koskeva valinta
ALSia sairastava joutuu ennen pitkda vaikean valinnan eteen: millaiseen hoitolinjaan hén olisi val -
mis, kun hengitysvaje lisddntyy. Kdytdnnossd timi merkitsee sairastuneen kannanottoa, kytketééan-
ko hénet hengityskoneeseen vai ei. Kytkeminen merkitsee pysyvéaa respiraattorihoitoa. Témén hoi-
tomuodon seurauksena on puhekyvyn menetys. Hoidon 1dht6kohtana on sairastuneen oma toivo-
mus. Sen jélkeen ladkari tekee padtoksen hoitolinjasta.>!!

Martin kanssa on jo ryhdytty keskustelemaan hengityskonekysymyksestd kuntoutuskursseil-

la ja hoitavan lddkérin vastaanotolla. Martti ei ole kyennyt tekeméén paitosta, kuten pienkertomuk -

504 AM3.1,4.

505 AM3.1,9.

506 AM3.1,09.

507 AM3.1, 4.

508 AM3.1, 16. Sairauden epdmaérdisyyden aiheuttama henkinen rasitus voidaan mielesténi liittdd Arthur Frankin
véitteeseen, ettd sairauden kaaostarina on aina uhkaamassa, vaikka se ei enéé olisi hallitseva tarina. Kaaostarinaan
liittyy sairaan kokemus hallinnan puutteesta, ja sitd vahvistaa l4ddketieteen kykeneméattdmyys hallita sairautta.
Kaaostarinaan liittyy kokemus, ettei kenelldkédn ole sairauden hallintaa. Frank 2013, 100.

509 AM3.1, 16.

510 AM2.1,31.

511 Laaksovirta 2001, 10.
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sesta 4M.2 kay ilmi.
Pienkertomus 4M.2 (Martti): HENGITYSKONE MAHDOLLINEN VAIHTOEHTO
ASETELMA
1. Joo, mind en siti [hengityskoneeseen kytkemistdi] vield osaa pddttdd.
En osaa.
TAPAHTUMA /
KATALYYTTI
2. Mua kuntoutuksessa kysyvdt hirveen paljon sitd,
ettd mitd md teen.
ARVIOINTI
3. Eldmdnlaatu ei siitd — — vdlttdmdttd huonone,
jos kytketddn.
ARVIOINTI
4, Lddkdreistd 80-90 % ovat sanattomastikin silld kannalla,
ettd tulis kieltdytyd siitd.
Niitd positiivisia puolia esittelevid lddkdreitd on tosi vihdn,
ARVIOINTI
5. ja eiképdhdn tuo ole yhteiskunnan taloudellinen etu mddrddvdind tekijdnd,
ettd kieltdytyd pitds.
TAPAHTUMA
6. Lddkdri on pyytiny arvioimaan,
missd kunnossa mun tulis mielestdni olla,
kun kytketddn tai sitten ei.
LOPPURATKAISU
7. Aion pddttid helmikuussa.

Kylld mulla nédkemys on,
mutten osaa vield sanoa sitd.”!?

Martti on kokenut kuntoutuskursseilla, ettd hanelti kysytdén jatkuvasti, millaiseen paatok-
seen hén on tullut. Kertomuksen ongelmana on se, ettei Martti vield kykene tekemidn paiatostd. Han
tuntee myds tietyn yhteiskuntaeettisen paineen. Jo tdmén vuoksi hénen tulisi kieltdytyd pysyvista
respiraattorihoidosta. Martti on lykédnnyt oman paitdksensé teon puoli vuotta eteenpéin. Hénelld on
ajatus paatoksen suunnasta, mutta hin ei sitd vield osaa sanoa.

Toisessa haastattelussa puoli vuotta myohemmin palataan hengityskonekysymykseen. Y1lat-
tden koko asian ajankohtaisuus tuntuu siirtyneen tulevaisuuteen. Ratkaisevaa Martin mielestd on se,
ettei hoitava ladkéri ole ottanut kysymysté esille, silld hinen keuhkojensa hyvé hapenottokyky on
sdilynyt ennallaan. Lisdksi hinelle on selvinnyt yksi asia: paatoksen tekeminen ei ole pakollinen
vaatimus. Kertomuksen edetessé kdy ilmi, ettd Martin mielessd on jo kypsynyt ajatus, kuinka toimi-
taan silloin, kun paétoksia pitéisi tehdd. Han on aviopuolisonsa kanssa tehnyt asiasta sopimuksen,
milloin on oikea hetki paitokselle.’!® Toistaiseksi tilanne on avoin: No, ei mitddn lopullista oo vield

tehty, mutta voi olla, ettd todenncikosesti en teekkddn sitd.”'# Asia ei muutenkaan tunnu Martista

512 AM3.1, 3.
513 AM3.2,3.
514 AM3.2,3.
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ajankohtaiselta. Néin ollen mitdpd sitd aattelee, eihd terve ihiminenkddn aattele, tuota nii. — — Ja
enkd md muutenkaan [ole] aatellu nditd sitte, nditd hetkid, hetkid niin.>’’

Nelja ja puoli kuukautta myohemmin Martin kanta hengityskonekysymykseen on selkeyty-
nyt. Hin on tavannut hengityskoneessa olevia potilastovereita ja padtynyt lopputulokseen, ettei hen-
gityskonepditos ole ollut hyva ratkaisu eldménlaadun kannalta joidenkin hinen tuntemiensa kohta-
lotovereiden tilanteessa. Hanelle itselleen on kypsynyt tietty ndkemys asiasta, vaikkakaan ei lopul -
lista padtostd: Ni, ajatus on jddny, mutta se, no nii, se asia on jddny, ettd ei niinku menisi siihen, et
se on niinku kone jddny loitommalle.”'0 Kéaytannossd tama merkinnee sitd, ettei Martti halua pysy-
vaa respiraattorihoitoa.

Koska on todennikdisti, ettei Martti esitéd toivettaan pysyvésta respiraattorihoidosta, timéa
hénen mielessdén tekema pditds ennakoi tulevaisuudessa sité, ettd hdnen hoitolinjakseen paétetdan
konservatiivinen linja. Sen mukaan toimittaessa keskitytién saattohoidon periaatteiden mukaisesti
kivun ja ahdistuksen lievitykseen.>!” Martin ratkaisun kypsyminen vei lahes nelja vuotta, kun taas
Pentille asia oli selvi jo sairauden alkuvaiheessa. Sopeutumisvalmennuksessa hdn kertomansa mu-

kaan sanoi laakarille, ettd ei sitd [eldmdd] kannata sitd endd niinkun keinotekoisesti jatkaa.”'®

4.2.3 Kehon rappeutuminen ja héped

Ensimmadisen haastattelun aikoihin Martin sairauden ensioireista oli kulunut kolme vuotta. Jalkojen
lihasten voima oli ldhes kokonaan havinnyt, ja Martti pystyi vain hiukan liikuttamaan toista kéttaan.
Avustajaa Martti kertoo tarvitsevansa kaikkeen muuhun paitsi puhumiseen.’’® Voima on havinnyt li-
haksista yksi toisensa jilkeen ikdan kuin huomaamattomana haihtumisena.’?? Martti pelkisi, ettd
jalkojen heikkeneminen merkitsisi hinelle maailmanloppua.®?! Niin ei kuitenkaan kdynyt, vaan hin
totesi kokemuksestaan: "Tchdn kasvaa."??

Niin kuin kahdessa aikaisemmassakin haastattelussa Martti tdhdentds kolmannessa haastat-
telussa voivansa henkisesti hyvin, mutta ruumiillisesti huonommin: No, ei tdssd henkisesti mitddn
0o, mutta ruumiillisesti vihd on. Alakaa tokkimddn aina vaan enempi. — — kds ei jaksa endd pelaa.
323 Todellisuudessa hén ei voinut enda liikutella sitd kéttédén, jolla hédn oli voinut ohjata sahkopyo6ra-
tuoliaan. Jalat olivat jo lakanneet toimimasta. Arvoituksellista on Martin ilmaus ruumiillisesta kun -
nostaan. Mitéd se merkitsee, ettd ruumiillisesti hdn voi vain vahdan huonommin kuin henkisesti? Ul-

kopuolisen nédkokulmasta Martin henkisen ja ruumiillisen voinnin ero on suunnattoman suuri. Ver-

515 AM3.2,4.
516 AM3.3,5.
517 Laaksovirta 2010, 10. Ks. my6s Laaksovirta 2004, 179—180.
518 AM2.2, 4.
519 AM3.1,6.
520 AM3.2,2.
521 AM3.2,2.
522 AM3.2,1.
523 AM3.3, 1.
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tautuuko tdmén péivin ruumiillinen kunto vain johonkin 1dhimenneisyyden tilaan, jolloin oli vield
yksi heikosti toimiva kési? Silloin vield toimineen kdden liikkeen lakkaaminen on vain pieni muu-
tos edelliseen ja nykyiseen tilaan verrattuna. Néin ollen ruumiillisuudessa ei olisi tapahtunut suurta
muutosta.

Parantumattomasti sairastuneiden keskuudessa on havaittu, etti sairauden edetessé potilas
vertaa vointinsa muutosta ldhimenneisyyteen. Muutoksen vahiisyyteen keskittyminen on yksi tapa
pitdd toivoa ylld.5?* ALS-potilaiden tutkimuksissa on havaittu se erityinen piirre, ettd heidin oma
késityksensé terveydestién sdilyy varsin hyvand, vaikka fyysinen vointi jatkuvasti heikkenee.
Myonteinen kdsitys oman terveytensa laadusta voi olla osa yleistd positiivista eldmén laadun koke-
musta, tai se pohjautuu muistikuvissa tapahtuvaan vertailuun niiden potilastovereiden terveyden
laatuun, jotka ovat jo kuolleet.3

Toinen mahdollisuus tulkita henkisen ja ruumiillisen kunnon véhéisté eroa on se, ettd muu-
tos on todellisuudessa ollut liian suuri ja liian nopea. Martti ei ole kyennyt suremaan terveen ruu-
miinsa menetystd ja véhitellen omaksumaan uudenlaista identiteettid. Jonkinlainen tunnetason so-
peutuminen on varmaan tapahtunut, mutta nykyisen tilanteen hyvéksyvaa siséistd kasvua ei.>2® Mar-
tin kertoman mukaan eldmi perustuu hinen itsensd kanssa tehtyyn sopimukseen, etti kaikki on kes-
tettava.

Avuttomuuteen ja toisten armoilla olemiseen Martti viittaa pari kertaa merkittavélla tavalla.
Hin on toivonut, ettei koskaan joutuisi avuttomaksi ja toisten autettavaksi. Kolmannessa haastatte -
lussa hin mainitsee, etti ainoa tulevaisuutta koskeva ajatus liittyy avuttomuuteen ja avun tarvitse-
misen madrddn.>?’ Pelottavinta tulevaisuuden ndkymissa on hanen mielestéén tdysin toisten avun
varassa avuttomana eldminen laitoshoidossa.>?® Avuttomuuden hyviksyminen on niin vaikea asia,
ettd Martti vilttelee sen késittelyd eksistentiaalisena kysymyksend kolmannessakin haastattelussa:
No, semmosta [ylivoimaista] tilannetta ei oo ollu. Alakuun oli, mutta ei ny endd oo. Tddn puolen
vuojen aikana ei semmosta tilannetta ei oo ollu. Ei, ei sitd saakkaa olla .5

Martti on jatkuvasti toisen ihmisen avun varassa, mutta hén ei koe kohdanneensa viimeisen

kuuden kuukauden aikana ylivoimaisen vaikeaa tilannetta niin kuin sairastumisen parin ensimmdi-

524 Piivi Hietanen, syOpétautien ja sddehoidon erikoisladkari, kirjoittaa toivon ndkékulman uudelleen
muotoutumisesta sairauden edetessé: "Thmiselld on kuitenkin taipumus rakentaa toivoaan uudelleen muuttuneista
lahtokohdista kdsin. — — Potilas vertaa tilannettaan aikaisempaan ja séitdd odotuksiaan sen mukaan. Paranemisen
sijasta tavoite voikin olla kotiin paisy tai se, ettd kestdd sairauden henkisesti loppuun asti." Hietanen 2013, 81.

525 Simmons et al. 2000; Robbins et al. 2001, 442 ja 443; Bremer et al. 2004, 119 ja 124.

526 Vuonna 1995 julkaistussa tutkimuksessa on havaittu, ettd hiv-infektion saaneiden keskuudessa eksistentiaalisen
ahdistuksen leimaama kriisivaihe kestdd diagnoosista 2—4 vuotta, ennen kuin tasaisempi sopeutumisen vaihe
alkaa. Tutkimukseen oli otettu mukaan vain niité, jotka olivat sairastaneet véhintddn viisi vuotta. Nama
haastateltavat eivét vield tienneet mitdéin nykyaikaisesta antiretroviraalilddkityksestd. Davies 1997, 565.
Viimeisessd haastattelussa Martin saamasta ALS-diagnoosista oli kulunut kahta kuukautta vaille nelja vuotta.

527 AM33,7.

528 AM.3, 10.

529 AM3.2,12.
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sen kuukauden aikana, jota hian kuvasi sokkivaiheena. On totta, ettd vakavan sairauden diagnoosin
kuulemisen aiheuttamaa traumaattista tilannetta tai sithen verrattavaa ei Martilla ole ollut sairauden
alkuvaiheen jilkeen. Yllattavaa on Martin arvio: Ei, ei sitd saakkaa olla. Tama huomautus néyttiisi
siséltdvén ajatuksen, ettei mikéddn saa tai voi olla endd ylivoimaisen vaikeaa, ei ainakaan siind mie -
lessd kuin sairauden alkuvaiheessa. Martti vaihtaa eksistentiaalisen kerronnan puheeksi kidytannon
avun tarpeesta. Hian ohittaa helposti kohtalonsa ahdistaviin hetkiin liittyvdn pohdinnan. Kysymys
eldmédn ylivoimaisen vaikeuden kokemuksista muuntuu niiden kdytdnnon tilanteiden kuvauksiin,
joissa hianen on mahdotonta yksin selviytya.

Ylivoimaiset vaikeudet ovat alati Martin edessd. Hén tarvitsee vierelleen jatkuvasti toisen
henkilon auttamaan. Martin on tdytynyt opetella sdilyttdmaan malttinsa ja pyytdméén apua siti tar -
vitessaan. Héanen mielestddn on parasta pysyé tyynend ja pyytdd ystévéllisesti apua.’3® On mahdol-
lista, ettd Martti vélttelee kokemuskerrontaa ja pyrkii asemoimaan itsensd ALSin asiantuntijaksi.
Hén vain esittelee niitd paivittdisid kidytdnnon tilanteita, joissa hdn vélttimatti tarvitsee avustajan
apua.”3! Kolmannen tulkintamahdollisuuden mukaan Martilla on tarve tihdentd4, ettei hanelld sai-
rauden alkuvaihetta lukuun ottamatta ole ollut mitéén erityisen vaikeaa, kun hin vertaa omaa tilan-
nettaan moneen muuhun ALSiin sairastuneeseen, joita hin on tuntenut ystivindin ja kohtalotoverei-
naan. Erityisesti Martti on toisessa yhteydessa viitannut niihin kohtalotovereihin, jotka on kytketty
hengityskoneeseen ja joiden hoitoratkaisu ei ndyté tuottaneen hyvia elaméaa. 332 Niinpa héin saattoi
sanoa, ettei mulla oikee hirvee vaikeeta hetkee oo ollu yhtddin koko tdmdn sairauden aikana.’33 Va-
kavasti sairastuneiden keskuudessa on havaittu, ettd he saattavat etsid toivoa vertaamalla itsedén ja
omaa tilannettaan muihin samaa sairautta sairastaviin. Pienetkin erot voidaan tulkita my0Onteisesti.
534

Pentti ei omassa kertomuksessaan puhu mitdin ALS-diagnoosin aiheuttamasta mahdollisesta
jarkytyksesti. Pentti ei puhu vakavan sairauden alkuvaiheen ahdistavista miksi-kysymyksisti. Hen-
gityskonekysymys ndyttii ratkenneen sairauden alkuvaiheessa keskustelussa 1ddkéarin kanssa. Sen
sijaan Pentin erityinen vaikeus hidnen omassa kohtalossaan liittyy rappeutuvaan ruumiillisuuteen.
Pahinta kdytannon eldméssd Pentin kannalta on litkkkumisen rajoittuneisuus, silld hdn on tydsséddn ja
vapaa-ajan harrastuksissaan tottunut lilkkumaan ja kdyttaméaan kiddentaitojaan.>3> Hanen identiteet-
tinsd miehend on rakentunut itsendiseen toimintaan. Siitd hdn on nauttinut, ja sen varaan hén on ra-
kentanut kokemuksensa eldmin tarkoituksesta. Sairastumisen seurauksena liikkkumisen mahdolli-

suudet ovat heikentyneet ja hin joutuu jatkuvasti turvautumaan toisten apuun. Aika ajoin hén tuntee

530 Ks. ilmaisuprosessien luokittelusta Hyvéarinen 2010a, 103—104.
531 Ks. Hyviérinen 2010a, 115.

532 AM3.3,5.

533 AM3.2,2.

534 Hietanen 2013, 81.

535 AM2.1, 27-28.
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voimakkaita hipedn tunteita. Ne eivit kuitenkaan liity suoraan liikkkumisen heikkenemiseen tai avun
pyytdmiseen, vaan apuvélineiden kayttoon. Hiapedntunteiden erityinen symboli on pydratuoli, mika
tulee esille pienkertomuksessa 4P.1.

Pienkertomus 4P.1 (Pentti): PYORATUOLI - HAPEAN SYMBOLI

ASETELMA
1. No, tietenkin mulla on semmonen luonne, ettd md —
KATALYYTTI
2. niinku moni tdssd vaiheessa,
niinku mulle on tarjottu jo kauan,
ettd pyordtuoliin istuun ja muuta.
ASETELMA
3. Mullahan on semmonen luonne, sitkee,
ettd mindhdn en sithen mene milldidn,
TAPAHTUMA
4. koska jos mind siihen menen,
niinku md oon sanonun niille,
kolome kuukautta,
niin md en siitd koskaan pddse jaloille.
LOPPURATKAISU
5. Ettd totta kai md ndilld kulen, ndilld apuvdlineilld
— kaikenlaisia valitaan —
vieldko pddsee silld lailla kulukemaan jollain lailla ndilld.
TAPAHTUMA
6. Se on tosiasia, ku md oon ndhny kavereita,

ettd ku ne istuu kolme kuukautta siind,
se on selevd, ettd se on siind idnkaiken.’36

Pentti tuo esille, ettd hdnelle on jo ehdotettu pyorituolin kdyttdonottoa. Se on kertomuksen
ongelma. Pentti kuvaa itseddn mieheni, joka kestda rasituksia ja jolla on sellainen luonne, ettei pyo -
ratuolin kaytto tule kuuloonkaan. Pentti ei aio istua pyOrituoliin vaan aikoo sitkedsti litkkua muiden
apuvilineiden avulla. Perusteluna kieltdytymiselleen Pentti mainitsee luonteensa, joka ei salli titd
ratkaisua. Hén esittdd lisdksi kdytdnnollisen perustelun: pyoratuoli on ansa. Seurauksena on hypo-
teettinen tapahtuma: kun siihen istuu, niin siiti ei endd nouse. Pentti on ndhnyt monelle ALSia sai-
rastavalle kdyneen néin. Tastdkin syystd Pentti aikoo vield kilvoitella ilman pyorétuolia. Kdytdnnon
loppuratkaisuna hin toteaa, ettd aikoo kdyttdd muita apuvilineitd kuin pydrituolia, sitten kun hén ei

muuten tule endé toimeen.
Haastattelija: Joo, se on sen verran helepompi liikkumisviline

7. No helepompi,
mutta en mind sitd siitd helppouteen.
M aattelen vaan, ettd vaikka se on vaikeeta mulla,
mutta kuitenki silld on parempi — —.

TAPAHTUMA
8. Sitd ei tahtonu jaksaa millddn hyviksyd tdtdkdd [rollaattoria]. — —
muttako nii kauan ku kaatuil aina tddlld ja ihtesd loukkas,

536 AM2.1, 10.
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ni sitte vihdoin otti tommosen kdyttoon.

ARVIOINTI

9. Totta kai se hyvd on,
mutta siind on se kynnys ottaa niitd,
Jjotain apuvilineitd tai tuolla ulkona tyontdd,
ni se siind.>3’

Pentti ei seuraa apuvilineiden kdytdssi helppouden periaatetta. Hin valitsee litkkkumistavan
sen mukaan, mikd hinelle on muuten parempi. Lihasten kunnon séilyttiminen ja omin avuin liikku-
minen ovat tirkedmpid arviointiperusteita. Rollaattorinkin Pentti otti kdyttoonsa, kun ei endd kyen -
nyt keppien avulla litkkumaan turvallisesti. Kynnys uusien apuvilineiden kdyttoonottoon lienee en-

sisijaisesti psyykkisti tai henkistd. Pentti tunnistaa sen hépeédn tunteena.

ARVIOINTI
8. Jotkut nauttii siitd pyordtuolissa ajamisesta, en mind,
ku mind ajattelen sitd, ettd ——
Se on niiko hévettdvd asia. (naurahdus)
Hm-m. Jaa se, ettd istahtas sithen?
9. Nii, se on hdvettdvd asia vain kahtoo pyordtuolia,
vaikka eihdn se tietysti minun syy oo,
LOPPURATKAISU
10. mutta tuota ... mutta sitd on semmonen luonne,

ettd sitd ei viihtis muuta ko pakolla.>38

Pentin mielestd pydrituolia ajava mies on hivettdvé asia, vaikka hén ei olekaan syypai apu-
vilineen kdytto6n.>3° Hén tuo painokkaasti esille, ettd jo pelkkd pyorétuolin katselu, silloin kun sii-
nd istuu mies, on hdvettdvi asia. Avoimeksi jdé, kenen kannalta asia on ndin: katselijan, istujan vai
molempien. Tulkintani mukaan Pentistd on hdvettdvaa istua pyorituolissa, kun joku nikee hénet sii-
nd. Voimakkaat ddnenpainot kertovat voimakkaista tunteista. Hépedn tunteiden liittiminen pyora-
tuolin kéytt6on jaa kuitenkin salaperdiseksi asiaksi.

Kolmannessa haastattelussa hdpeén tunteille tulee jokin selitys. Kun haastattelija kysyy,
miké on tuottanut syyllisyytté tai hdpedi, Pentti saa uuden oivalluksen: Tieddn: tdd on hdpedd, hd-
pedtd tdad homma, kun ei taho pystyd olemaan niiku ennen. Siindhdn se on. — — se hdvettdd, ku tuol-
la joutuu kepin tai lattarin [rollaattori] kanssa kulukemaan.”#" Hapeédn ydin ndyttda olevan siind,
ettei Pentti kykene olemaan, litkkumaan ja toimimaan niin kuin ennen sairastumista. Héavettavai on
itse asiassa jo kepin ja rollaattorin kdyttd. Hapedn tutkimuksessa on havaittu, ettd hdpedn kokemus
perustuu siihen, ettd koko minuus on uhattuna. Siind mielessi se ei kokemuksena liity varsinaisesti

vadranlaiseen tekemiseen, jonka seurauksena voi olla syyllisyys, vaan ldhtokohtana on viirénlainen

537 AM2.1, 10-11.

538 AM2.1, 11.

539 Hépeén ja syyllisyyden samankaltaisuus tulee ilmi téssd Pentin toteamuksessa, mutta hian on vakuuttunut, etteivit
sairaus ja sen mahdollisena seurauksena pydrétuoliin joutuminen ole hdnen syytédédn. Ks. Kettunen 2011, 62.

540 AM23,3.
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oleminen.>*! Pentti sanookin, ettei hdn oikein pysty olemaan samalla tavalla mies kuin ennen. Tahan
olemiseen liittyy Pentin tilanteessa olennaisesti toiminta ja liikkuminen.

Pentin kokema héped on kiintoisa ilmid, silld aineistossani kukaan muu kertoja ei tuo esille
hépein tunteita pyoratuolin kiyton yhteydessa. Brittildiset terveyssosiologian tutkijat Andrew C.
Sparkes ja Brett Smith ovat kirjoittaneet lukuisia artikkeleja34? laadullisesta tutkimuksestaan, jossa
haastateltiin 14 selkdydinvammaista entistd rugbyn pelaajaa. Kukaan nédistd 16—51-vuotiaasta mie-
histd, joilla on voimakas maskuliininen ja urheilijan identiteetti, ei kerro pydréituolin kayttoon liitty -
vistd hdpedn tunteista. Joillekin vammautumattoman miehen mind edusti todellista mindi ja vai-
keutti uudenlaisen identiteetin kehittymistd. Uusi vammautunut mind tuntui vaaraltd. 43 Ndiden
miesten kertomus auttaa ymmartdimain Pentin kokemusta. Todellinen miehen identiteetti on vam -
mautumattoman miehen mina.

Pentin ty0 laitosmiehend, puuhailu kotona ja kesdmokilld seki kalastuksen ja metsdstyksen
parissa, siis kaikki se mika hénelle on tirkedd ja innostavaa, perustuivat litkkkumiseen, mutta sairau-
den aiheuttamassa uudessa tilanteessa hén ei pysty liikkkumaan kuten ennen. Vaikean sisdisen jannit-
teen Pentille aiheuttivat liikkumisen apuvilineet, koska niistd oli tullut hdnen mielessdén hdpedn
symboleita. Hipeédn ydin oli symboleiden viestissi, ettei hidn kykene olemaan niin kuin ennen vaan
Jjoutuu vaan olemaan.”*

Ricoeurin mukaan kérsimys ei ilmene vain fyysisend tai psyykkisend, vaan toiminnan kyvyn
viheneminen tai vield enemmaén sen hdvio on kirsimysté, joka koetaan itsed koskevan kokonaisuu-
den ja eheyden murtumisena.>* Téssi tutkimuksessa kutsun sitd toiminnalliseksi pulaksi. Se on
erddnlainen kiipeli, jonka vankina thminen kokee asemansa tukalaksi. Sosiaalipsykologi Irmeli Jér-
ventie tihdentdd, ettd jokaiselle ihmiselle on elintirkeéd ja valttdmatontd kyetd kohdistamaan toi -
mintansa joihinkin maailmassa oleviin toteuttamiskelpoisiin mahdollisuuksiin. Jos nditi ei endi ole,
niiden katoaminen olisi erddanlainen inhimillinen kuolema.>*® ALSiin sairastuneen tilanne on sikali
erilainen, ettd hdnelld on maailmassa toteuttamiskelpoisia toiminnallisia mahdollisuuksia, mutta hé -
nen kykynsé kohdistaa toimintaansa néihin jatkuvasti heikkenee. Siksi hdn on toiminnallisessa pu-

lassa. Tdma johtaa toiminnan uusintamismahdollisuuksien katoamiseen ja siksi erddnlaisen inhimil -

541 Kettunen 2011, 65-67.
542 Kuten Smith & Sparkes 2005; Smith & Sparkes 2004; Smith & Sparkes 2002; Sparkes & Smith 2002; Sparkes &

Smith 2005.
543 Sparkes & Smith 2002, 272.
544 AM2.1,27.

545 Ricoeur 1994, 190. Hoitotieteen tutkijat Merja Kuuppelomaéki ja Sirkka Lauri totesivat tutkimuksessaan
parantumatonta syOpésairautta sarastavien potilaiden kokemuksista, ettd uupumuksesta johtuva kyvyttomyys
tehda sitd, mitd potilaat halusivat, aiheutti heille psyykkista karsimystid. Kuuppeloméki & Lauri 1998, 364.

546 Jarventie 1993, 43. Jarventie on viitdskirjassaan hahmotellut itsemurhaa miettivin ihmisen tilannetta kutsumalla
sitd toiminnalliseksi loukuksi. Siind maailma rajautuu vaille toiminnallisia mahdollisuuksia. Thmisen on pakko
toimia jollakin tavalla, mutta tekipa ihminen tillaisessa loukussa millaisia toiminnallisia ratkaisuja tahansa,
kaikki yritykset tuottavat saman lopputuloksen: mahdottomuuteen olla olemassa toimivana ihmisend. Jarventie
1993, 43.
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liseen kuolemaan. Tahin yhteyteen voi my®os liittyd tyhjyyden ja tarkoituksettomuuden tunne, koke-
mus eldmasté vailla sisdltod ja tarkoitusta tai sitten ikdvystyminen ja apatia. Edellistd Frakl kutsui

cksistentiaaliseksi tyhjioksi ja jalkimmaiistd eksistentiaaliseksi turhaumaksi. 347

4.2.4 Uhkaava tulevaisuus ja kuolema

Kolmisen kuukautta ennen sairautensa ensioireita Martti koki ensimmaéista kertaa eldmas-
sadn ldheisten ihmisten kuoleman ja surun. Appivanhemmat kuolivat ylldttden, vain muutaman vii-
kon vilein. Kummankin odottamatonta kuolemaa Martti kuvaa sokkina.>*® Kolmen sairastamisvuo-
den aikana kuolemasta tuli Martin kokemuspiirissd varsin usein toistuva tapahtuma. Ensimmaéisessi
haastattelussa Martti laski, ettd hdanen potilastovereistaan ldhes kaksikymmentd oli jo kuollut. Lisék -
si Martti oli toiminut myds ALSiin sairastuneiden tukihenkiloni, ja ndisté liki viisikymmenti oli
kuollut kolmen vuoden aikana. Ndin Martti on joutunut késitteleméén paljon kuolemaan ja suruun
liittyvid asioita. Tukihenkil6toimintaan kuului myds omaisten tukeminen heidén surussaan puolen
vuoden ajan. Martin kokemuksen mukaan kuolema ei kosketa tukihenkilod henkilokohtaisesti. Sen
sijaan niiden potilastovereiden kuolema, joiden kanssa hén oli ystivystynyt samoilla kuntoutusjak -
soilla, oli raskas kokemus, erityisesti kahden ensimmaéisen potilastoverin kuolema. Niiden tapahtu-
masta oli kertomishetkelld kulunut vuosi.

Martti kertoo kokemuksensa muuttumisesta suhteessa kuolemaan ALS-tukihenkil6n roolis-
sa. Kertomuksessa on neljé tirkedd asiaa. Kahden ensimmaéisen potilastoverin kuolema oli raskain
kokemus.>*Toiseksi kuolemaan tottuu, vaikka aina se tuntuu jollakin tavalla. Kolmantena asiana on
Martin kiintoisa havainto, ettd hén itse asiassa vain pelkési jonkun omaisensa kuolemaa. Neljannek -
si hin havaitsi jilkeenpdin, ettd hin oli unohtanut itsensa ikdén kuin kuolema ei koskettaisikaan
hénta.>30

Kolmannessa haastattelussa tulevaisuuden nikoaloista puhuttaessa Martti ilmaisee painok -
kaasti, ettd eniten hédntd ajatteluttaa, mikd on tdmdn hetken ja kuoleman vdli, ettd miten huonoon

kuntoon tulee. Ei mua oikeestaan tdssd mikddn muu, ei niinku endd askarruta vhtddin ettd.”! Martil-

la on tarve tdhdentdd, ettei hin ajattele kuolemaansa, vaan ainoastaan millaisessa kunnossa hin eldi-
si viimeiset ajat ja missd méérin olisi toisten avun varassa, silld koko ajan hanen kuntonsa heikke-

nee.>>? Tulevaisuuden ndkymistéd pelottavinta ei suinkaan ole kuolema vaan tiysin autettavaksi jou-

547  Frankl 2005b, 90-91.

548 AM3.1, 15.

549 Martti palaa potilastovereista ensimmaéisen kuolemaan kolmannessa haastattelussa: “-- ku ensimmdinen ldhti, ni
se oli kovin suru kaks vuotta sitte. Ettd se niinku otti kaikista kipeemmdin ni se oli niinku kaikista kovin suru, mitd
tihdn pdivddn vield on ollu niinku tdssd ku tauti on ollu pddlld.” AM3.3, 2.

550 Am3.1,6.

551 AM3.3,5.

552 AM3.3, 7. St. Christopher's Hospicen lddkéri Stephen Kirkham toteaa alustuksessaan Helsingissd 1982 pidetysséa
seminaarissa: "Potilaat pelkddvit useimmiten kuolemista, mutta eivit kuolemaa. —— Thmiset eivét yleensd

pelkad kuoleman jalkeisté tilaa. L&hinna tulevaisuus on se joka pelottaa; tuntemattoman pelko, pelko siitd, mitd
tulee tapahtumaan." Kirkham 1983, 83—84. Feiffelin ja Braumscombin kyselytutkimukseen osallistui 371
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tuminen. Pahin tulevaisuuden kuva on Martin mielesti se, ettd tdysin avuttomana joutuu laitoshoi -

toon, jossa kohtelu saattaa olla huonoa.>>3

Kuolemastaan Martti ei ryhdy oma-aloitteisesti puhumaan. Haastattelijan kysymykseen hin
vastaan rationaalisesti ja ikddn kuin tietimisen ongelmana: No, en mind oikeen tiid mitddn muuta,
ettd kai se loppuu se hengittdminen ja maahan kuopataan, ettd onko se sitte oikeen paljo muuta.>>*
Martti tarkastelee kuolemaa biologisena ilmiond. Samalla tavalla hin jatkaa my0ds pohdintaansa sii-
td, mitd hinelle tapahtuu kuoleman jélkeen: No, todenndikésesti mdtinen. Mind ajattelen sen ndin,
Jja kai se ihan realistinen on sitte ettd. — — md joko muutun tuhkaks tai mdtdnen.”>’ Martti ei ilmei-
sesti olekaan pohtinut muulla tavoin kuolemaa eikd kuoleman jélkeisti olotilaa. Hanelle on yllatta -
vaad haastattelijan kysymys siitd, mitd hdn uskoo, ettd hdnelle kuoleman jédlkeen tapahtuu: No, tuo-

hon asiaan mind en 0o kylld, en oo kylld perehtyny enkd ajatellukkaa muuta, mitddn muuta.>>6

Kuoleman jélkeinen todellisuus on Martille suuri kysymysmerkki. Martti kertoo, ettd hin on
joskus yrittinyt selvittdd koulussa omaksutun taivaskésitteen avulla kuoleman jélkeisti olotilaa
ikddn kuin leikin varjolla. Tdma yritys tormasi kuitenkin aikuisen maailmankuvaan. Seurauksena
on, ettd taivas on menny aina vaan kauemmas. Eihdn taivasta endd ookkaan.’’” Vaikka lapsuuden
taivas onkin mennyt menojaan, niin hin tekee retorisen kysymyksen, miten kauan sinne pitdd sitten
mennd, jos sinne on ldhdssd?® Tulkitsen kysymyksen symbolisesti. Olennaista ei ole matkan pi-
tuus tai tarvittavan ajan méérittely. Kysymyksellddn Martti ilmaisee olevansa valmis pohtimaan

edelleen, mité taivas voisi merkita.

Hallitseva aikaperspektiivi Martille on nykyhetki. Hén ei muistele menneité eikd suunnittele

tulevaisuutta. Pdiva kerrallaan on hénesti riittdva ajan ulottuvuus.

Pienkertomus 4M.3 (Martti): PAIVA KERRALLAAN

ASETELMA
1. En osaa muuta sanoa,
kuin mikd on meijdn sairaitten motto:
pdivd kerrallaan.
ARVIOINTI
2. Jonkin aikaa sitten,
mulla oli haaveita vield pojan kaupan suhteen,
mutta nyt ei 0o mittddn.
ARVIOINTI
3. Tietysti on toivomus,

henkil64, joista 92 oli vakavasti sairastavia. Koehenkil6joukosta 71 % kielsi pelkdévénsa kuolemanhetked, mutta
ei-tietoisia reaktioita huomioivissa psykologissa testeissa suurin osa heisté ilmaisi tiedostamatonta
vastenmielisyyttd kuolemaa kohtaan. Feifel & Branscomb 1973, 282, 282-286.

553 AM3.3, 10.

554 AM3.3,7.

555 AM3.3,8.

556 AM3.3,7.

557 AM3.3,7.

558 AM3.3,8.
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ettd pysyis tdssd kunnossa,
mutta se ei ole minun vallassa. ——

TAPAHTUMA
4, pyrin eldmdcdn joka pdivd sadan prosentin teholla,
mikd mulla on.
Nautin siitd sataprosenttisesti,
mikd mulla on jdlelld,
Ja se on pdivd kerralla,
kun ei kahta kolomia voi eldd kerralla.
ARVIOINTI
5. Onhan mulla haave ulukomaan matkasta,
mutta siitd ei voi sanoa.
PAATANTA
6. Oon koko eldmdn,

Juostessa ja [tyossd]

eldnyt vuodenkin eteenpdiin.

Nyt se on menny.

Ei 00 paljon suunnitelmia tehty.’>*

Kertomus on luonteeltaan tavan tarina, jonka tapahtumisen ydin on sékeistosséd 4. Martti il-
maisee, kuinka hin joka piivé eldd mahdollisimman tiysipainoisesti ja nauttii sataprosenttisesti sii-
td, mitd hénelld on vield jéljelld. Se tapahtuu aina péiva kerrallaan.>%° Sdkeistot 2 ja 6 kertovat, ettd
ennen oli suunnitelmia mutta ei endd.>%! Haave ulkomaanmatkastakin on hyvin epiavarma. Juoksu-
harrastus ja tyo edellyttivdt suunnitelmia vuoden padhén. Nyt tillainen suunnitelmallisuus on men-
nyttd elamaa.

Martti on saanut kaikki oman eldménsé kdytannon asiat ja poikiensa ammatillisen tulevai-
suuden edellytykset kuntoon. Haastattelija toteaakin, ettd Martilla ei ilmeisesti ole erityisii asioita,
jotka askarruttaisivat hantd. Martti vahvistaa tdiméan toteamuksen: Ei, ei, ei mulla oo. Kylld md sa-
non ihan suoraan, ettd ei oo kylld pahemmin, — — ja kaikki ndyttdd nii hyvdltd
ku ne vaan voi ndyttdd.”®* Kaikki tarkeét asiat on saatu valmiiksi. Martti keskittyy eldméassdédn kun-
kin pdivén aikaperspektiivilld elaméén taysilla: se on hyvin vaan timmdstd pdivd, pdivd, jollonka
on ollu tdd eldmd. Ettd emmdd ny oikeen endd paljo pitemmdlle aattele sitd ettd. %

Ensimmaisessd haastattelussa Pentti kertoo olevansa hyvin tietoinen sairautensa vakavuu-
desta ja siité, ettd hidn on saanut mahdollisuuden eld4 monta vuotta kauemmin kuin monet muut
kohtalotoverit. Pentti kiinnittdd huomionsa sithen, mitd hian on saanut eikd niinkdin siihen, mitd on
menettinyt.’% Hin toteaa painokkaasti: minkd sille voi.’®> Sen voisi tulkita kohtalonsa hyviksymi-

seksi neljd vuotta kestéineen sairastamisen aikana.

559 AM3.1, 18-19.
560 Kirjallisessa alkukyselyssd Martti mainitsee, ettd hdnen vahvuuksiinsa kuuluvat péivé kerrallaan -ajattelu ja

realismi.

561 Kirjallisessa alkukyselyssd Martti mainitsee, ettd pddméaérat, joita kohti hdn haluaa pyrkié, ovat loppuneet.

562 AM3.2, 13. Kolmannessa haastattelussa Martti vahvistaa saman asian: me on kaikki — — laitettu kuntoon, ndamd...
niin sanottu maallinen omaisuus.AM3.3, 5.

563 AM3.2, 6.

564 AM2.1,26-27.
565 AM2.1,27.
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Kun Martti keskittyy vain kuhunkin paivédén, Pentti pohtii tulevaisuutta eri kannoilta. Pentti
tuo esille epdilyksid, kannattaako endi tehdd mitddn suunnitelmia vuoden péddhin ja kannattaako yli-
padtadn endd kehitelld ja tehdd mitddn, koska ei ole mitdén varmuutta, millainen tilanne on vuoden
paésté. Toisaalta kun vuosia joutuu olemaan vain paikallaan eikd pysty tekemédn entiseen verrattu-
na juuri mitdén, niin siind Pentin kokemuksen mukaan turhautuu. Turhautuminen aiheuttaa erdén-
laista luopumisen tuskaa.’%® Tulkintani mukaan timé merkitsee sité, ettd Pentti helposti lopettaa sen-
kin tekemisen mité vield voisi tehda.

Ensimmaisessd haastattelussa Pentti pohtii kokemustaan sisédisestd turvallisuudestaan. Haas-
tattelijan asiaa koskevan suoran kysymyksen jilkeen pohdinta alkaa hiljaisuudella ja kuiskauksella:
*Nii, en tiijd oikeen. *>%” Pentti ei aluksi tiedd mitd sanoa, mutta haastattelijan kommentti ja kysy-
mys auttavat hintd pddsemdin himmennyksestdin ja pohtimaan sisdisen turvallisuuden eri puolia.
Pentin mielestd vakavan sairauden diagnoosi panee miettimién asioita ja myds sité, ettd hin joutuu
luopumaan. Pentti viitannee aikaan, joka on ldhelld hdnen kuolemaansa. Sisdinen turvallisuus hénen
mielestddn perustuu siihen, ettd hidnen asiansa ovat hyvin jarjestyksessa, ei sithen, ettd han olisi us-
kovainen. IThminen ei voi viime kddessé vaikuttaa kohtaloonsa rahalla eikd muullakaan tavalla. Se
on vain hyviksyttava ja otettava vastaan sellaisena kuin se tulee.>%%

Vaikka Pentti ndyttdd suhtautuvan levollisesti eldmansd ennenaikaiseen pédéttymiseen, aika
vahin ennen kuolemaa askarruttaa hinen mieltddn. Kun haastattelija tiedustelee ensimmaisessa

haastattelussa, millaisena hédnesté tulevaisuus néyttié, Pentti aloittaa pohdinnan: vdhdn synkdltd

ndyttdd tilld menolla, jos menee niiku ndin se.”%° Synkkyyden ydin ei ole niinkddn kuolemassa kuin
oman voinnin heikkenemisesséd ennen sitid. Sopeutumisvalmennuksesta Pentille oli jadnyt mieleen
eldménkaaren loppujakson mahdollisesti sisdltimét hankalat vaiheet.3’? Seuraavassa kolmannen
haastattelun sitaatissa Pentti tuo esille sen, miké pelottaa: en md nyt sanos, ettd hirvedn kuoleman-

peleko, mutta on siitd omat pelekonsa, ettd pahenee sairaus. — — miten sitten ku on oikeen huonot

pdivdt, ni miten jaksaa ite ja toiset.””!

Toisessa haastattelussa Pentti tuo esille oman ratkaisunsa tulevaisuuden synkkien mieliku-
vien suhteen. Pienkertomuksessa 4P.2 hédn tdhdentda, ettd on parasta pidittiytyé ajattelemasta pi-
demmidlle tulevaisuuteen.

Pienkertomus 4P.2 (Pentti): SAMALLA LAILLA PAIVA KERRALLAAN

ASETELMA/

KATALYYTTI

1. No, tietysti ku sitd rupee aattelemaan,
miksei se tieten synkkdd oo se tulevaisuus,

566 AM2.1,12.
567 AM2.1, 30.
568 AM2.1,31.
569 AM2.1, 29.
570 AM 2.1, 29.
571 AM2.3, 11-12.
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TAPAHTUMA
2. mutta en md nii hirveesti tdssd 0o
kovin kauheesti silld lailla ajatellukkaa,
ARVIOINTI
3. eikd ... kannatakkaa tdssd vaiheessa kylld endd.
LOPPURATKAISU
4., Yrittdd, yrittdd nyt ndin...
samalla lailla pdivd kerrallaan tai viikko tai kuukaus,
ARVIOINTI
5. ettd eihdn se tieten
— tietdd tdn sairauven —
ni hdaviltd néytd.
PAATANTA
6. Ettd mitd sitte tulee eteen, ni en tiijd,

mutta saa ndhd, saako kauan ndin olla
Jja ndinkihdén vield menis,
mutta se on.>’?

Mielenmaiseman kertomuksen alun voi ymmaértéé ehdollisena: jos ryhdyn ajattelemaan tule-
vaisuutta, tai sen voi ymmaértdd temporaalisena: aina kun ryhdyn ajattelemaan tulevaisuutta. Selvia
on, etti téllaista tapahtuu harvoin, mutta aina kun tapahtuu, tulee vastaan kertomuksen ongelma: tu-
levaisuus nayttiaytyy synkkénd. Toisessa sdkeistdssa tulee esille hypoteettinen tapahtuma: se miti ei
juurikaan ole tapahtunut mutta olisi voinut tapahtua. Pentin mielesti hinen sairautensa nykyvai-
heessa ei itse asiassa ole endd syytékién ajatella tulevaisuutta. Ratkaisuna on keskittyd kulloiseen -
kin péivéén tai edesséd olevaan viikkoon tai kuukauteen, kuten hén on tehnyt tahénkin saakka. Tie-
tden sairauden ennusteen tulevaisuus ei voi ndyttdd kovin hyvéltd. Pentti toteaa, ettd tulevaisuus on
epdvarmaa ja ettd nykyinenkin vointi olisi riittdvén hyvié eldimdi. Sen Pentti toivoo jatkuvan, mutta
siitd ei ole takeita.

Kolmannessa haastattelussa Pentti pohtii tulevaisuutta ja perustelee, miksi tulevien paivien
ajattelua on parasta rajoittaa: ajattelu aiheuttaa sen, etta tuntee itsensé entista sairaammaksi. >”3
Haastattelija esittdd arvelunaan, ettd kun nyt on huhtikuu, luonnon mukaan elédvind ihmisena Pentin
ajatukset ja suunnitelmat ilmeisesti ovat jo tulevassa kesdssd. Tamé saa Pentin puhumaan innostu-
neesti tulevasta kesidstd: Nii, no iliman muuta, sehdn on selevd. Koko ajan, sehdn on selevd,

eessd, ni siitd on nautittava. Mutta ei nitku suuremmin tdssd oo hirveitd suunnitelmia eteenpdin.>’*

Keséd merkitsee Pentille luonnon ldheisyyttd kesamokilla lapsuuden kotikyldssd>’>, perheen kanssa
yhdessé olemista ja kaikenlaista sellaista puuhailua, mitd hin voi késin tehda istuen. Keséd alkaa

kuukauden kahden kuluttua. Siitd Pentti aikoo nauttia. Muuten héinelli ei ole suunnitelmia eteen -

572 AM2.2,8-9.
573 AM23,7.
574 AM23,6.
575 AM2.1, 16.
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péin.

Mielialojen vaihtelussa Penttid auttaa kulloisistakin hetkistd nauttimiseen sisdinen turvalli-
suus, joka on tulevaisuutta koskevia pelottavia ajatuksia voimakkaampi. Se perustuu tietoisuuteen:
kylld mulla aika, aika hyvin on asiat sillai.””® Tyytyvéisyytta ja kiitollisuutta on liséksi tuonut tietoi-
suus pidemmaisté jatkoajasta kuin monilla Pentin kohtalotovereilla. Timén tunnistaminen innostaa
Penttid jélleen pohtimaan nauttimisen teemaa: Ja hyvd ku osais téistd eteen pdinki nauttia. Nythdn
se pitdis herdtd viimein silld lailla, ettd nauttimaan vihdoin viimein. Eldd tdysilld, jos ndin sa-
nois.”’” Nauraen Pentti ikddn kuin kehottaa itsedén vihdoinkin nauttimaan ja eldméén téysilld. Sai-
raus on vienyt mahdollisuuden saada tyydytystd ja nautintoa toiminnan ja tyon kautta, ja Pentti on
joutunut enimmaékseen vain olemaan. Han on ollut pitkdin haasteellisen tehtidvén edessa: yrittdd ke-
hitelld ja katella, ettd mistd sitd niitd nautintoja ja ajanvietettd sais.>’$

Pentille on tirkedd 10yt44 mahdollinen nautinto saatavilla olevista mahdollisuuksista. Hian
ndyttdd keskittyvin kuhunkin pdivédén ja sithen, mitd hénelld vield on tai mitd hin on tdhén mennes-
sd saanut: Ettd kuitenki hyvd, ettd ndinkin kauan, tietden tddn sairauven. Ettd tuota tieten, jos aat-
tellee, tyytyvdinen ndinki saa olla tihdn saakka.’”® Pentin mielesti ei ole tarpeen ajatella tulevia
asioita. Kuoleman hetki ldhestyy vadjadmattomasti. Kaikki sithen liittyvit asiat tulevat aikanaan,
eikd niitd kannata miettid etukéteen.>8° Kaikki edessi oleva ei ole kuitenkaan aivan tuntematonta.
Toisessa yhteydessd Pentti néet viittaa siihen, ettd kuoleman jélkeen on mahdollista tavata kuolleita
tuttuja ihmisid: — — kaipa sitd ite kukin sinne omiens luokse menee.”!

Haastattelijan tarkennettu suora kysymys Pentin kuolemaa koskevasta omasta ajattelusta
synnyttdd kiintoisan vuoropuhelun, jossa tulee esille yllittiva ndkokulma.

Haastattelija: No tuota, miti sind ajattelet talld hetkelld kuolemasta, mitd kuolema on?

No, ei se oo.

Loppuu tid maanpddllinen, maanpdcdllinen toiminta
Jja kaitpa sitd siirtyy tuonne sitten pois.

Semmonen kdsitys mulla on.

Ajatus.

Haastattelija: Osaatko sanoa, mitd mahollisesti kuoleman jéilkeen tapahtuu?

..... Kylld minusta tuntuu,

ettd sitd vain siirtyy tuonne tuonpuoleiseen

Jja siis hengellisesti tai miten henki

Jja sielld jostain syystd jatkuu

tai tulee toisin tdnne takasin

tai mind oon kuvitellu,

ettd sitd tulee jonakin toisena ihmisend takasin.

576 AM23,12.
577 AM23,9.
578 AM2.1,27.
579 AM23, 8.
580 AM23,8.
581 AM23,8.
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Haastattelija: Hm, pidit mahdollisena, ettd niin tapahtus.

Nii, en tiijd. Mulla on timmdnen ajatus.
Totta kai se voi olla viidrd,
mutta ite kullakin saa olla ajatuksia.

Haastattelija: Joo... joo, mutta ettd maallinen toiminta ja olemassaolo lakkaa
ja henki sitten siirtyy toiseen

Muailmaan. Ndinhdn se on.
Haastattelija: Ja mahollisesti voi tulla uudelleenkin?

No, sitdhdn voi tulla
siirtyd niiku toiseen,
tulee uusia, syntyy.. teoriassa.”*?

Pentti on kertonut lapsuudestaan, ettd hinen didillddn oli yhteyksié erilaisiin kristillisiin ja
uskonnollisiin yhteisdihin, mutta hén itse ei ole ollut kiinnostunut uskonnollisista asioista eikd hin
pitinyt itseddn uskovaisena. Siksi hinen mahdollisesti teosofiasta saamansa vaikutteet kuoleman
jélkeisestd elamasti ovat kiintoisat. Pentin ajattelun mukaan ihmisen kuolemassa henki siirtyy tuon-
puoleiseen maailmaan. Se voi jatkaa sielld eldméddnsa tai tulla jalleensyntymisen seurauksena takai-
sin toisen ihmisen hahmossa. Toisaalta Pentin ajattelu edustaa hyvin 1990-luvun uuden uskonnolli-
suuden individualismia. Yksilo valitsee oman uskonnollisuutensa ainekset kokemuksensa ja ajatte-
lunsa tuloksena.’®3

Paul Tillich méaaritteli ihmisen suhteen olemisensa perustaan partisipaation eli osallisuuden
ja individuaation eli yksilollistymisen polariteetilla. Se, miten ndmé ulottuvuudet painottuvat, méé-
rittelee tuon suhteen luonteen samoin kuin ihmisen olemisen rohkeuden erityisluonteen. Jos osalli-
suus hallitsee, suhde olemiseen-itseensé eli Jumalaan saa mystiikan luonteen, ja olemisen rohkeus
on suuremman kokonaisuuden osana olemisen varassa. Jos yksilollistyminen on vallitseva, suhde
olemiseen-itseensd saa persoonallisen luonteen, ja olemisen rohkeus on itse itsensd varassa. Jos mo-
lemmat ddrimuodot voidaan hyvéksya ja ylittdd, suhde olemiseen itseensd saa uskon luonteen. 334
Pentilld on kokemus perimmaéisesti todellisuudesta. Se on vaikeasti ilmaistavissa sanallisesti, mutta
se on saatu perintond "didin maidon" mukana, kuten hén asian ilmaisee. Lapi elimén hénelld on ol -
lut syvé tietoisuus téstd todellisuudesta, etté sielld on joku.3® Suhde tdhén perimmaéiseen todellisuu-
teen ei ole persoonallinen. Ldhinnd mystiikan pohjalle rakentuvan asenteensa turvin Pentti suhtau-
tuu varsin luottavaisesti edessé olevaan, todennékdisesti pian tapahtuvaan kuolemaansa. Henki jat-

kaa eldméansi tuonpuoleisuudessa. Kuolema ei voi sitéd satuttaa.>%® Tdhdn nakemykseen kietoutuu

582 AM2.3,9-10.

583 Ketola 2003, 62-63, 67.

584 Tillich 2000, 156-157.

585 AM23,7.

586 Kuoleman pelon hallinnan psykologisessa teoriassa (ferror management theory) viitetién, ettd sellainen
uskonnollisuus, joka asettaa kiilan ruumiin ja "sielun" valiin niin, ettd ne etdantyvét kauas toisistaan, luo sisédista
turvallisuutta kuoleman edessa. Liittdmélla henkinen tai hengellinen minuus direttdmaén yliluonnolliseen
maailmaan luodaan mahdollisuus symboliseen tai todelliseen kuolemattomuuteen. Huomio kiinnitetdén
transsendenttiin, aineettomaan ja ikuiseen todellisuuteen. Niin voidaan ikéan kuin kieltdd hauraan ja lyhytikdisen
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myos ajatus ldheisten jdlleenndkemisestd. Avoimeksi jdd, onko kysymys yleisinhimillisestd toivees-

ta vai kristilliseen ylosnousemususkoon perustuvasta toivosta.>%’

4.2.5 Elamin dérikysymysten merkitysten ty0stiminen

ALS-diagnoosin saaminen kdynnistid potilaissa suruprosessin. Se koskee ennakoidun tulevaisuuden
voimakasta menetyksen kokemusta.>8® Téta suruprosessia on kuvattu myos sekd psykologisena trau-
maattisena kriisind ettd eksistentiaalisena kriisind. Aluksi ALSiin sairastunut pyrkii ymmaértiméain
sairastumiskokemuksen merkityksen. Tdémén ymmarrettdvyystavoitteen jilkeen tai jo sithen pyrit-
tidessd voidaan 10ytdd uusia merkittivid asioita. Merkitys 16ydetddn aivan uudelta tasolta merkityk -
sellisyytend. Taulukkoon 4.1 olen koonnut tavoitteettoman nykyisyyden tarinan alkuvaiheen proses-
sin teemoja ja jasentdnyt ne todenndkdisen ajallisen etenemisen mukaan. Matka sokkivaiheesta ym-
marrettdvyyden saavuttamiseen on samanlainen psyykkisen prosessin ndkdkulmasta kuin muissakin
tarinatyypeissi. Erityisid piirteitd tulee esille eksistentiaalisessa prosessissa, joka koskee vakavan

sairauden kohtalon hyvéksymisté ja sen liittimistd oman eldméntarinan osaksi.

TAULUKKO 4.1

Tavoitteettoman nykyisyyden tarina: eldmdkerrallinen katkos ja kohtalon ahdistus

Prosesseihin liittyvét teemat

Kykenemittomyys ALSia koskevan tiedon vastaanottamiseen.
Itsetuhoiset ajatukset.

Sairauden huomaamaton eteneminen.

Uusien lihasten toimimattomuus aina jarkyttavaa.
Alkuvaiheen miksi-kysymykset.

Rukouksella parantamisen toiveesta pettymykseen.

ALSia koskevan tiedon etsinté.

Tilanteen realistinen hyvéksyminen.

Taudin aiheuttajaa koskeva eksistentiaalinen pohdinta.

Alkuvaiheessaan vakava sairastuminen uhkaa eldméntarinan jatkuvuutta. Frank kutsuu yh-
teyden katkeamista aikaisemman eldmén ja tulevaisuuden suunnitelmien vélilld kertomukselliseksi
haaksirikoksi. Ajallisuuden taju hiiriintyy. Sairauskertomus on rikkoutunut, koska sen nykyisyys ei
ole sitd, mihin menneisyyden odotettiin johtavan, ja tulevaisuutta tuskin kyetién vield kuvittele -
maan.’¥° Tavoitteettoman nykyisyyden tarinan molempien kertojien oli vaikea ottaa vastaan

ALS-diagnoosia ja siihen liittyvdé informaatiota. Sairaus oli molemmille outo ja késittdméton. Ter -

ruumiillisuuden merkitys. Uskomus eldmén jatkuvuuteen kuolemattomuuden avulla vihentdd merkittavalla
tavalla kuoleman aiheuttamaa ahdistusta. Nain usko kuolemattomuuteen voi toimia rauhoittavalla tavalla
kuolevaisuuden kysymysten ddrelld. Hart & Goldenberg 2008, 98—104.

587 Jilleenndkemisen toive ei valttimatta ole luonteeltaan uskonnollinen. Kellehear 2000, 151-152. Ei-
uskonnollisesta jalleenndkemisesti kirjoittaa sairaalapappi Samuel Lee Oliver tapauskertomukseen perustuvassa
artikkelissaan. Oliver 1996, 39-40.

588 Talbot & Mardsen 2008, 36-38. Kirjoittajat kuvaavat seuraavat suruprosessin vaiheet: sokki, kieltdminen,
suuttumus, syyllisyys, masennus ja hyviksyminen. Syyllisyyttd saattaa aiheuttaa sairastuneen vaarinkésitys oman
elaméantyylin vaikutuksesta sairauden syntyyn ja my6hemmin havainnot oman sairauden vaikutuksesta
lahiomaisiin.

589  Frank 2013, 53-55.
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veyden menetys ja sairastuminen elimii uhkaavaan sairauteen olivat silld tavoin jarkytys, ettd alus-
sa saattoi esiintyé itsetuhoisiakin ajatuksia.>*® Vaikka sairaus etenee huomaamatta ja salaa, se tapah-
tuu vidjadmattd. Sairas ennakoi mielessdén kaikkien lihasten heikkenemisen ja litkkumisen loppu-
misen. TAma saattaa olla raskasta odottamista: varautumista yha uusien lihasten heikkenemiseen ja
litkkuntakyvyn huononemiseen. Odottamisen tekee erityisen raskaaksi se, ettd taudin kulku on hyvin
yksilollistd eikd ole varmuutta, mihin lihaksiin heikkeneminen seuraavaksi paikantuu ja missé aika-
taulussa. Niin sairastunut ei tiedd, mité vastaan hén voisi taistella.>! Tdhdn odottamiseen liittyy
my0s henkinen prosessi, jota on kuvattu eksistentiaaliseksi sokiksi. Sithen katsotaan liittyvéan luotta-
muksen kadottaminen omaan ruumiiseen, oman fyysisen haavoittuvuuden ja uhkaavan kuoleman
tajuaminen.>%?

Buryn krooniseen sairauteen sairastumisen teoreettisessa mallissa erityisesti sairauden puh-
keaminen ja sen alkuvaihe saavat aikaan vakavan elamékerrallisen héirion tai katkoksen.>** Tavoit-
teettoman nykyisyyden tarinassa Martti sai asiatietoon perustuvaa tukea sopeutumisvalmennukses-
sa. Tdma auttoi hdntd 10ytdméaén tasapainon psyykkisen kriisin jélkeen ja eldmén jatkumisen koti-
hoidossa. Eldmékerrallinen murtuma oli niin suuri, ettei Martin itseddn pakottavan oman kohtalonsa
hyvéksyminen ollut eksistentiaalisessa mielessa riittdvaa uudenlaisen identiteetin muodostamiseksi.
Eldmaékerran narratiivinen uudelleen konstruointi*** ei tullut mahdolliseksi.

ALS oli sairautena my0s Pentille uusi ja outo. Hinen kertomuksensa on esimerkki monissa
tutkimuksissa tehdystd havainnosta, ettd se, mika jollekulle on syvésti jarkyttavd kokemus, voi toi-
selle olla normaalia jokapdivaistd eldmaa, erityisesti silloin kun eldméssé on ollut terveyteen tai olo -
suhteisiin liittyvid vastoinkdymisid.>*> Pentin elamanodotuksissa oli selvdd kova tyo ja mahdollinen
sairastuminen ennen eldkettd. Hanen ditinsa kuoli 60-vuotiaana ja isd hieman yli 70-vuotiaana. Hei-
dén kuolemaansa Pentti oli pitdnyt odotettuna eikd suru ollut vaikea asia. Pentille ALSiin sairastu-
minen oli erddssd mielessd normaali kriisi®?®. Han toteaa, ettd tdma sairaus sattui hanen kohdalleen,
toisille taas jokin muu ja ettd toiset kuolevat nuorempina, toiset taas iikkdini. Tdma asennoituminen
muistuttaa terveyssosiologi Jocelyn Cornwellin kuvausta Lontoon East-Endin asukkaiden leppoi-

sasta stoalaisuudesta. Ankarien olosuhteiden keskelld oli omaksuttu sellainen asennoituminen elé-

590 Eraissi ruotsalaisessa tutkimuksessa oli kdyty ldpi v. 1965-2004 sairaalassa kuolleiden ALS-potilaiden
kuolinsyyt. Tutkimuksen tulosten mukaan itsemurhariski on kuusi kertaa suurempi ALS-potilaiden keskuudessa
kuin Ruotsin véestossd yleensd, ja ALSin vuoksi ensimmadisen sairaalahoidon jalkeen itsemurhariski on
seuraavaan vuoden aikana 11 kertaa suurempi kuin viestdssé yleensi. Fang et al. 2008, 2732.

591 Brown 2003, 210.

592  Brown 2003, 210.

593  Bury 1982, 169-177.

594  Gareth Williams mééritteli kdsitteen narratiivinen uudelleen konstruointi seuraavasti: "Narratiivinen uudelleen
konstruointi (narrative reconstruction) on yritys uudelleen muodostaa ja korjata repedmiset kehon, minén ja
maailman vélilla yhdistamalla ja tulkitsemalla eldmékerran erilaisia ndkdkulmia nykyisyyden ja menneisyyden ja
minén [suhteiden] uudelleen jérjestdmiseksi yhteiskunnan kanssa." Williams 1984, 197.

595  Williams 2000, 60-61.

596 Normaalin kriisin késitettd kéytti Pound kumppaneineen kuvatessaan Lontoon East-Endin yli 70-vuotiaitten
tydvédenluokkaan kuuluvien asukkaiden asennoitumista halvaantumiseensa. Pound et al. 1998, 497-498.
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méén, joka naytti perustuvan elamanohjeeseen: dld hitiile, 4l valita, 414 sairastele. >’

Buryn kuvaus kroonisesta sairaudesta on terveyssosiologian tutkimuksen my6td kolmen-
kymmenen vuoden aikana monella tavalla tarkentunut.>*® Keskeisté sen alkuvaiheessa on vakava
eldmékerrallinen héiri6 tai katkos.>® Tdma nivelreuman tutkimuksen pohjalta syntynyt teoreettinen
ndkokulma sopii monelta osin hyvin monien ALSiin sairastuneiden kokemusten kuvaukseen, var-
sinkin taudin alkuvaiheessa, joskaan sairastuneen kokemuksessa ei korostu fyysisen kivun kokemus
samalla tavalla kuin nivelreumassa.®% Oxfordin yliopiston tutkimusryhma kutsuu ALS-taudin diag-
noosin ilmoituksen mahdollista seurausta dkilliseksi murtumiseksi tai katkokseksi. Télle on tyypil -
listi, ettd motoneuronitaudin diagnoosi koetaan kuolemantuomiona. ! Akillinen katkos tulee sel-
vimmin ilmi Martin kertomuksen alussa. Diagnoosin kuulemisen jarkytys aiheutti itsetuhoisia aja-
tuksia. Martti menetti ensimmaéisten kuukausien aikana ammatin, kuntojuoksuharrastuksen ja sithen
liittyvédn ystivien ryhmin sekd mahdollisuuden liikkua perheensd kanssa luonnossa. Menetysten
seurauksena Martti kokee, ettd héinelld ei ole tulevaisuutta. Han keskittyy vain késilld olevaan péi-
vadn ajattelematta asioita pidemmalle, elami on ohi. My®&s Pentti on menettényt eldménsa keskeisid
asioita: tyon ja luonnossa liikkkumisen sekd mahdollisuuden tehdé asioita késin ja litkkeelld ollen.
Héanenkin tulevaisuutensa on mennyttd. Hian keskittyy vain kuhunkin elettdvién péivain. Tavoitteet-
toman nykyisyyden tarinan kertomuksia voisi hyvin kutsua my6s menetysten kertomuksiksi.

Matka sokkivaiheesta ymmarrettdvyyden saavuttamiseen edellyttdd jonkinlaisen ratkaisun
16ytamistd kahteen eksistentiaaliseen haasteeseen. Diagnoosin saatuaan useat ihmiset kdyvét kysy -
vit: Miksi tdma tapahtui minulle? Miksi juuri nyt? Toisena haasteena on kysymys, miten sairastunut
voi liittdd vakavan sairauden kohtalon osaksi omaa eldméntarinaansa. Y mmaérrettdvyys saavutetaan,
jos vakavan kohtalon uhriksi joutuminen sopii mahdollisuutena yksilon maailman- tai eldméankatso -
mukseen.%%? Tétd voidaan tutkia myds seuraavasti: voiko ALSiin sairastunut hyviksyd negatiivisen
sattuman mahdollisuuden omassa eliméassdin? Pentin eldménkatsomus ndyttdi sallivan sattuman.
Martin on puolestaan vaikea hyvéksya sattumaa sairautensa selitykseksi. Traumatutkimuksessa on
havaittu, ettd ihmisten on vaikea hyvéksyé sité, ettd maailman tapahtumat ovat mielettdmén sattu -
man seurausta. Sen sijaan ajatellaan, ettd henkildiden ja sen vilill4, mitd heille tapahtuu, on jokin

selittdva suhde joko sen pohjalta, millaisia henkil6t ovat tai mitd he ovat tehneet. Kuitenkin jotkut

597 Cornwell 1984, 129; ks. Williams 2000, 50.

598 Ks. Bury 1991; Carricaburu & Pierret 1995; Pound & Gomperts & Ebrahim 1998; Skultans 1999; Williams 2000;
Sanders & Donovan & Dieppe 2002; Lawton 2003; Faircloth et al. 2004; Harris 2009; Delbene 2011, 18-19, 25.

599 Bury 1982, 169-177.

600 ALSiin samoin kuin muihinkin motoneuronitaudin eri muotoihin liittyva liikehermosolujen rappeutuminen ei ole
itsessddn kipua aiheuttava prosessi. Sen sijaan kipu ja erilaiset vaivat ovat seurausta lihasten heikkenemisesta ja
huonosta liikkkuvuudesta. Tavallisia kivun ja vaivan ldhteitd ovat painoa kantavat nivelet kuten olkapéit, selka ja
lantio, mutta yleensa tillainen kipu on hoidettavissa. Talbot & Marsden 2008, 71.

601 Kokemus diagnoosin kuulemisesta ikdén kuin kuolemantuomiona esiintyy myos suomalaisessa
haastatteluaineistossa. Kyronviita 2006, 46.

602 Niama kaksi eksistentiaalisen ulottuvuuden haastetta on havaittu myds trauman ja menetyksen tutkimuksissa.
Janoff-Bulman & Frantz 1997, 91-92, 102; Davis et al. 1998, 562, 570-571.
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kykenevit traumaattisen kokemuksen jdlkeen myontdmaéén, ettd elaméén kuuluu perimmaltiéin sat-
tuman mahdollisuus, ja ettd he timéin ihmiseldmén haurautta koskevan 10ytonsé pohjalta pystyvét
saavuttamaan rikkaamman ja tyydyttdvimmaén kokemuksen, suuremman kiitollisuuden ja syvem-
mén tarkoituksen eldmésséin. 603

Martti katsoi, ettd hidnen sokkivaiheensa padttyi, kun hén sai riittdvisti asiatietoa ALSista ja
sen kulusta. Tdhén jaksoon kuuluivat myos miksi-kysymykset ja rukouskokouksiin osallistumiset.
Martin oli aluksi mahdotonta ymmartdd, ettd hanelle sattui tdllainen kohtalo. Hanen tavoitteensa oli
terveyden ennalleen paluu rukouksen avulla. [hmettd ei kuitenkaan tapahtunut. Terveyden odotus
muuttui pettymykseksi. Martti teki sopeutumisvalmennuksessa péadtdksen: tima on nyt minun koh-
taloni ja minun tehtdvani on ottaa vastaan kaikki mahdollinen sithen liittyva kdrsimys. Han pakotti
itsensd lopettamaan miksi-kysymykset. Jonkun verran myéhemmin hén jétti myos rukouksen turha-
na, koska odotettu paraneminen ei toteutunut. Tdllaista kohtaloonsa alistuvaa kurinalaista tyyneytta
voidaan kutsua stoalaiseksi ratkaisuksi. On pyrittdva osoittamaan mielenlujuutta, vaikka toivoa pa-
remmasta ei ole nakyvissa.®04

Brown ja Addington-Hall liittdvét stoalaisen asenteen motoneuronisairautta sairastavien ryh-
maan. Heidén tarinoitaan yhdistda henkisen kestdvyyden kertomuslinja.®% Siind ei elama eiké kuo-
lema ole hyvé vaihtoehto, mutta ikdvé ja vaikea eldméntilanne pyritdan elaméén mahdollisimman
téysipainoisesti henkisen kestdvyyden ja sietimisen avulla. Tdméan kertomuslinjan mukaista on
Martin asennoituminen kolmen kuukauden sokkivaiheen jidlkeen. Tdhén ryhméadn kuuluu myos se
hiljainen kérsimys, jota Pentin asenne edustaa. Missdin vaiheessa ei tule esille, ettd Pentti olisi ka-
pinoinut kohtaloaan vastaan tai pyrkinyt sithen jollakin tavalla vaikuttamaan. Vaikkakin han luon-
teensa mukaisesti usein tuskastui kykenemattomyyteensa eldd kuten ennen, hin alistui sairauden
tuomaan kohtaloonsa yhtend elamdnmuodon mahdollisuutena.

Avoimeksi jdd, millaiseen elimankatsomukseen Pentin hiljaista kirsimysté ilmentdva stoa-
lainen asennoituminen pohjautui. Hén ei pitdnyt itseddn uskovaisena, eikd hin esimerkiksi koskaan
rukoillut muuta kuin lapsuudessa oppimansa ruokarukouksen. Pentin elaminkatsomukseen ei sai-
rastuminen hinen omien sanojensa mukaan vaikuttanut milldén tavalla, vaan se pysyi sellaisena
kuin hén oli sen lapsuudessaan omaksunut. Néyttidd todennikoiseltd, ettd se sulki siséddnsi sairastu-

misen mahdollisuuden. Tdhédn eldméinkatsomukseen ndytti sopivan hénen sairastumisensa sen alusta

603 Janoff-Bullman 2009, 99-101.

604  Juha Sihvola kuvaa stoalaisen etiikan ihanneihmisen henkildksi, joka "on tdysin vailla tunteita ja hallitsee itsensa
taydellisesti kaikissa tilanteissa". Sihvola 2004, 17. Tosin viisaskin voi reagoida ihmisend affektiivisesti, mutta
héan "sdilyttaa jarkkyméttoman itsehallintansa ja tyyneytensa tiukoissakin tilanteissa". Sihvola 1998, 98. Niinpa
varsinaiset tunteet virhearvostelmina ovat "jérjen kieroutumia, ja stoalainen viisas onkin pysyvésti vailla
tunteita". Remes 2004, 76. Alkuperiisen stoalaisen filosofian viisas mies kykeni kérsiméén asettumalla
kéarsimyksen ylidpuolelle. Néin hén ei sallinut karsimyksen valloittaa oman rationaalisen olemuksensa keskustaa.
Tillich 2000, 16.

605 Brown & Addington-Hall 2007, 204-205. He kutsuivat tillaista narratiivityyppid ilmauksella enduring narrative
storyline.
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alkaen, kun taas Martti joutui kdymaén ldhes kolmisen kuukautta kestdneen henkisen prosessin, en-
nen kuin hin saavutti jonkinlaisen oman tilanteensa ymmarrettavyyden.

On ilmeistd, ettd Martin eksistentiaalinen prosessi jéi jollakin tavalla kesken. Se ilmeni ha-
nen omien sanojensa mukaan ristiriitaisina tunteina ja taudin aiheuttajaa koskevana pohdintana. Han
uskoi, ettd jos taudin syyt selvidisivit, tapahtuisi henkinen selkeytyminen. On kuitenkin havaittu,
ettd parantumattoman sairauden aiheuttaman henkisen prosessin yksi ilmentyma on pitempi tai ly -
hempi viipyminen taudin aiheuttajaa koskevissa kysymyksissd. Ne ovat itse asiassa muunnelma
kohtaloa koskevista miksi-kysymyksista.

Amerikkalaisen sairaalateologin Colin B. Johnstonen mukaan miksi-kysymys sisdltdd suuren
joukon erilaisia kysymyksid, jotka voidaan jakaa kahteen ryhméaan: emotionaaliseksi ja eksistentiaa-
liseksi komponentiksi. Edellinen koostuu pdéasiassa negatiivisista tunteista, jotka tulevat ilmi vihai-
suutena. Tdmédn ilmiasun takana saattaa olla kokemus hyokkdyksen kohteeksi joutumisesta tai hyl-
jatyksi tulemisesta. Ellei sairastuneen ole mahdollista selvitelld kielteisid tunteitaan, hdn ei ehkd
padse kisitteleméén eksistentiaalisen komponentin kysymyksid, kuten kokemusta sairastumisen
epaoikeudenmukaisuudesta tai rangaistuksen kohteeksi joutumisesta. Usein tarvitaan ulkopuolinen
henkild, joka kuulee sekd emotionaalisen ettd eksistentiaalisen komponentin kysymykset. Seurauk -
sena on, ettd sairastunut véhitellen havaitsee, ettei miksi-kysymyksiin ole vastauksia. Han ryhtyy
kysymaéén itseltddn: Mitd timé merkitsee minulle? Jonstone toteaa, ettd merkityksen omakohtainen
16ytaminen johtaa sisdiseen rauhaan, ei toisten antamat vastaukset. On suuri ero sairauden syyn 10y -
tamiselld ja kokemuksen merkityksen ymmaértdmiselld. ®® Téméan mukaan Martti ei olisi paljoakaan
hyotynyt, vaikka mahdollinen l4d4ketieteellinen selvitys ALSin syntymekanismista olisi voitu hinel -
le antaa.%%’ Martti oli liikkemiehend tottunut olemaan pidéttyvéinen kielteisten tunteiden ilmaisussa,
eikd hén ilmeisesti ollut 10ytanyt ketdin, jonka kanssa olisi voinut késitelld kielteisid tunteitaan.

Martin kokema sairauden epiméérdisyyden aiheuttama henkinen rasitus voi olla my0s esi-
merkki Frankin teoriasta, jonka mukaan sairauden alkuvaiheen kaaoskertomus on aina uhkaamassa,
vaikka se ei endd ilmenisikddn hallitsevana. Kaaoskertomukseen liittyy sairaan kokemus hallinnan
puutteesta, ja sitd vahvistaa ladketieteen kykeneméttomyys hallita sairautta. Sairastunut kokee, ettei
kenelldkédn ole sairauden hallintaa. %8

Martin kokemat ristiriitaiset tunteet voivat myds ilmentdd thmisend olemisen epdvarmuutta,

jota on kuvattu eksistentiaalisen ahdistuksen kasitteelld. Tillichin eksistentiaalisen ahdistuksen onto-

606 Johnstone 1981, 171-175.

607 Menetyksen tutkimuksessa on havaittu, ettd 1dheisten kuoleman kausaalinen syy ei ole omaisille tdysin
tyydyttéva, silld he etsivit syvempdd menetyksen filosofista merkitysti. Erddssé tutkimuksessa oli mukana
vanhempia, jotka olivat menettineet lapsensa, sekd miehid ja naisia, jotka olivat menetténeet puolisonsa
litkkenneonnettomuudessa. Kaikki tiesivét kausaalisen syyn menetykseensd, mutta yli puolet kummastakin
ryhmésté etsii tapahtuman merkitysta vield 4 — 7 vuoden kuluttua tapahtumasta. Davis & Nolen-Hoeksema 2001,
730.

608 Frank 2013, 100.
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logisessa analyysissd ddrellisen olevan ahdistus on yhteydessé ei-olemisen uhkaan. Tatd perusahdis-
tusta ei voida poistaa. Se kuuluu eksistenssiin, olemassaoloon itseensd.®?® Ahdistus on tila, jossa
oleva on tietoinen sen mahdollisesta ei-olemisesta. Ahdistus on eksistentiaalista tietoisuutta ei-ole -
misesta. Se on eksistentiaalista siind mielessé, ettd sithen siséltyy tietoisuus siitd, etti ei-oleminen
on osa olevan omaa olemista. Se on ihmisen latenttia tietoisuutta hinen pakostaan kuolla, ja se tuot-
taa ahdistuksen. Tama on luonnollinen ihmisen ahdistus dérellisend ihmisend. °'° Tillichin mukaan
se on tuskallinen tunne, ja tillaista paljasta ahdistusta ihminen ei kestd kuin hetken vildhdyksen. On
ilmeistd, ettd ytimeltdén ahdistukseen liittyy ihmisen tietoisuus siitd, ettei hdan kykene sdilyttimaan
omaa olemistaan.®!! Thmisen mahdollisuus ei-olemisen uhkaa vastaan on Tillichin mukaan olemisen
rohkeudessa. Se on itsen affirmaatiota, yksittdisen minidn olemassaolon ja arvon myontdmisté ja
puolustamista, siitd huolimatta, etti elamédn siséltyy ristiriitaisia elementtejd oman pysyvyyden
suhteen. %12 Ndin ollen ihminen pyrkii kaikin tavoin sédilyttiméén itsensd, oman olemuksensa. Tillic-
hin mukaan olemisen rohkeus méadrittda, milla tavalla ihminen kykenee ottamaan kannettavakseen
eksistentiaalisen ahdistuksen, kuten kuoleman ja kohtalon ahdistuksen. Stoalaisen filosofian mu-
kaan elényt viisas mies on esimerkki siitd, kuinka hénelle olemisen rohkeus oli rohkeutta séilyttda
itsensd kohtalosta ja kuolemasta huolimatta asettumalla kdrsimyksen ja kuoleman yldapuolelle. ¢!

Yksilollinen miné on itsen sdilyttdmisen ja itsen vahvistamisen subjekti, joka osallistuu
maailmaan, olemisen rakenteelliseen universumiin. IThmisen itsen affirmaatiolla on kaksi puolta, jot-
ka ovat erotettavissa mutta eivét tdysin erillddn toisistaan. Toinen niistd on itsen sdilyttdiminen ja it-
send vahvistuminen erillisend, itseen keskittyvina, yksilollistyneend, vertaansa vailla olevana, va-
paana, itsensd maarittivind minind. Toinen itsen affirmaation puoli on itsen sdilyttdminen ja itsend
vahvistuminen osana suurempaa kokonaisuutta.

Tavoitteettoman nykyisyyden tarinassa Martti on pyrkinyt ratkaisemaan oman tilanteensa
vahvistamalla rohkeutta olla itsenéén omassa varassaan. Hin on jattinyt mahdollisuuden rakentaa
rohkeuttaan suuren kokonaisuuden osana luovuttuaan aktiivisesta yhteyden etsinndsti transsendent-
tiin. Hénelle on jadnyt muutamia ystéviéd ja oman perheen tuki. Ensisijaisesti Martilla on kéytossdin
vain olemisen rohkeus itsenédén itsensd varassa eksistentiaalista ahdistusta vastaan. Tillichin analyy -
sin valossa voisi pédtelld, ettd Martin stoalainen asenne saattaa olla riittiva kuoleman ja kohtalon
edessd, mutta ihmisend olemisen epdvarmuuden ja ei-olemisen uhan edessd Martilta puuttuu se tur-

va, jonka johonkin suurempaan kokonaisuuteen kuuluminen antaa.6'4

609  Tillich 2000, 39, 66, 77.

610 Tillich 2000, 35-36.

611 Tillich 2000, 3-39.

612 Tillich 2000, 2-3. Yleiskielen kisitteend englanninkielinen ilmaus self-affirmation voi saada seuraavia
kadnnosehdotuksia: henkilon yksildllisen mindn olemassaolon ja arvon myontdminen, tunnistaminen ja
tunnustaminen sekd vahvistaminen, puolustaminen ja siiti kiinni pitdminen.
http://www.oxforddictionaries.com/definition/english/self-affirmation. Viitattu 8.4.2014.

613  Tillich 2000, 15-17.

614 Rekerin & Wongin analyysin mukaan on olemassa kolme véylad 10ytda tarkoitus kuolemassa. Reker & Wong
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ALS-tauti ja sen etenemisen seuraukset aiheuttavat eksistentiaalisia haasteita. Yksi néistd on
padtoksen tekeminen hengityskoneeseen kytkemisestd. ALSia sairastava joutuu varhaisessa vai-
heessa miettimddn, millaiseen hoitolinjaan hén olisi valmis, kun hengitysvaje lisddntyy. Viimeistiddn
sopeutumisvalmennuksessa asiasta keskustellaan ladkérin kanssa. Laédkari odottaa sairastuneen kan-
nanottoa siithen, haluaako tdma tarvittaessa tulla kytketyksi hengityskoneeseen. Tavoitteettoman ny-
kyisyyden tarinassa Pentin kertomus edustaa nopeaa ratkaisumallia. Tulos saavutetaan yhdessa kes-
kustelussa ladkirin kanssa. Martin kertomus edustaa pitkai ja kivuliasta padtoksentekoa, joka ei
paity allekirjoitettuun hoitotahtoon. Asiaa on pohdittu monta kertaa eri ladkéreiden kanssa. Nayttda
siltd, ettd han haluaa keskittyd vain nykyhetkeen ja nauttia siitd terveydestd, joka on vield jéljella.
Tavattuaan tuttuja ALS-potilaita, jotka on kytketty hengityskoneeseen, Martin ajatus tulevaisuuden
hoitolinjasta on muuttunut. Martin paatoksenteko on muuttunut pysyvén respiraattorihoidon suhteen
varovaisen myOnteisestd kannasta todenndkdiseen lopputulokseen, ettei pysyvéén respiraattorihoi-
toon perustuvaa hoitosopimusta tehda. Valintatilanteessa korostuu ihmisen perusyksindisyys, eksis-
tentiaalinen yksindisyys, jota voidaan kuvata silloittamattomana kuiluna tai juopana yksilon ja tois -
ten ithmisten vililld, yksilon erillddn olona maailmasta. Kukaan toinen ei voi tehdd Martin puolesta
ratkaisua. Eksistentiaalista yksindisyyttd syventda se, ettd ratkaisussaan Martti epasuorasti padttiaa
myos siitd, tuleeko kuolema ennemmin vai myShemmin, ja kuolemassa jokainen on perustavanlaa-
tuisella tavalla yksin.6!3

ALSin aiheuttamien liikkumisvaikeuksien lisdéntyessi tarvitaan erilaisia apuvélineitd. Mar -
tin kertomus edustaa sellaista taudin kulkua, joka kolmessa vuodessa on johtanut késien ja jalkojen
lihasten voiman hiipumiseen, kun taas Pentti kykenee vield nelja vuotta sairauden puhkeamisen jil -
keen liikkkumaan suurin ponnistuksin rollaattorilla seké siséllé ettd ulkona. Molemmat tarvitsevat
avustajaa, Martti ldhes koko ajan. Taulukkoon 4.2 olen koonnut teemoja tavoitteettoman nykyisyy -
den tarinassa ilmenevin kehollisen litkkuvuuden hiipumisesta seké kertojien suhtautumisesta sen

seurauksiin. Suhtautumistavoissa on poikkeavia piirteitd verrattaessa muihin kertomustyyppeihin.

TAULUKKO 4.2

Tavoitteettoman nykyisyyden tarina: kehon rappeutuminen ja hdped

Prosesseihin liittyvit teemat

Sairauden eteneminen huomaamatta.
Itsendisen liikkumisen loppuminen.
Jatkuva avun tarve.

Vaikeuksien vihittely, jopa kieltdminen.
Kyvyttdmyyden héped.

1988, 234. Naisté kaksi on mahdollista Martille: merkittavistd kokemuksista rikkaan ja tarkoituksellisen
menneisyyden muistelu ja sitoutuminen nykyhetkeen, miké merkitsee, ettd ihminen hyviksyy kuoleman
vaistaimattomana tosiasiana ja hyvaksyy haasteen toteuttaa useimmat eldman tarjoamat mahdollisuudet. Martille
ei kolmas, uskonnollinen kanava, ndytd mahdolliselta. Se on uskoa kuolemattomuuteen ja perimméiseen
tarkoitukseen.

615 Yalom 1980, 355-356.
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Litkkuminen on ollut kummallekin kertojalle olennainen identiteettid rakentava tekija. Mar -
tille menetys on ilmeisesti paljon suurempi kuin hin voi itselleen myontdd. Saavutettuaan psyykki-
sen tasapainon diagnoosin jdlkeen hén ei ndytd voivan eksistentiaalisella tasolla hyvéksyé kohta-
loaan, mutta hdn pakottaa itsensi sithen. Hin keskittyy eldmisséédn vain kuhunkin paivdan sulke-
malla mielestiddn tulevaisuuden. Hin ei puhu avuttomuudestaan muuten kuin pelottavimpana tule-
vaisuuden kuvana, jossa hén on tdysin toisten ihmisten varassa laitoshoidossa. Todellisuudessa hin
on jo kotonaan tdysin toisten ithmisten avun varassa jatkuvasti. Silti hin usein puhuessaan voinnis-
taan tdhdentdd voivansa henkisesti hyvin mutta ruumiillisesti vdhdn heikommin. Keskittyminen
vain pieniin muutoksiin pitda ylla toivoa.

Toivon ylldpitdmiseen saattaa viitata myO0s Martin tapa verrata itseddn hengityskoneeseen
kytkettyihin kohtalotovereihinsa ja todeta, ettei hénelld ole ollut koko sairautensa aikana ylivoimai -
sen vaikeita hetkid. Martti pyrkii kieltdmién itseltdédn sellaiset voimakkaat ajattelu- ja tunneproses -
sit, joita hinelld oli sairastamisen alussa. Sen sijaan hén sallii itselleen keskittymisen itsedén koske-
viin hoitoprosesseihin, joissa han on kykenemiton olemaan toimijana ja joissa hin sen vuoksi tar-
vitsee jatkuvasti toisen thmisen apua. Martti katsoo haasteelliseksi tehtavikseen mielenmaltin sii-
lyttimisen pyytimilld apua ja ottamalla sitd ystivillisesti vastaan. Artyminen ja suuttuminen on
Martin mielestd hyddytonti ja turhaa. Onkin todettu, ettd sairastuneiden on omaksuttava uusia taito-
ja jauusi oleminen voidakseen oppia olemaan hoidettavana. Kiytdnnosséd tdima merkitsee sitd, ettd
hoidettuna oleminen edellyttié opittuja tapoja ilmaista kiitollisuutta ja harjaannuttaa sietokykyad, sil -
loinkin kun sairastunut vastustaa mielessdin toisten avun varassa olemista, silld opitut olemisen ta-
vat ovat vilttamattomia hanen hoitajiensa tyon kannalta. 616

Martin on vaikea kohdata omaa avuttomuuttaan sellaisenaan. Siksi hén hajottaa avuttomuu-
den moniksi kdytdnnon eldmén ongelmiksi, jotka periaatteessa kaikki ovat ratkaistavissa avustajien
avulla. Tdmai asennoitumistapa on analoginen puolalais-brittildisen sosiologin Zygmunt Baumanin
tulkinnan kanssa modernin ajan strategiasta kuolevaisuuden suhteen. Sen mukaan kukaan ei kuole
siksi, ettd kuolevaisuus on ihmisten eksistentiaalinen ahdinko ja vaistiméton kohtalo, vaan siksi ettéd
kuolemalla on aina syynsi, jotka voidaan selvittdd. Kuolema on sellaisenaan viistiméton, mutta
kuolevaisuus voidaan hajottaa monenlaisiksi terveyttd ja sairautta koskeviksi tapahtumiksi, joiden
syyt voidaan teoriassa vélttdd. Kullakin kuolemantapauksella on aina oma erityinen syynsé. Néin jo-
kainen konkreettinen kuolema on satunnainen muttei valttiméton. Se on erilaisista syistd aiheutunut
seuraus, ja syihin voidaan aina vaikuttaa. Nédin kuolemaa voidaan ikédédn kuin kontrolloida enemmén
kuin ennen.®!” Samalla tavalla Martti ei kohtaa avuttomuuttaan eksistentiaalisena kysymyksend
vaan avustajien avulla ratkaistavina yksittdisind ongelmina.

Pentti ndyttdd suostuneen kohtaloonsa, johon kuuluu rappeutuva ruumiillisuus osana sairau-

616 Brown 2003, 211.
617 Bauman 1992, 131-138.
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den kulkua, mutta hdnkin keskittyy vain kuhunkin péivdén ajattelematta pidemmalle. Liikuntakyvyn
menetys on hénellekin ehka kaikkein vaikein asia sairaudessa, koska hdnen tyonsa, harrastuksensa
ja identiteettinsd miehend perustuivat itsendiseen liikkumiseen ja toimintaan. Hianen dilemmansa on
siind, ettd hin haluaisi liikkua niin kauan kuin se jollakin tavalla on mahdollista,®'® mutta hén ei ha-
luaisi kayttdd apuvilineitd, ei varsinkaan pydrituolia, koska se on hidpedn symboli. Se alleviivaa ha-
nen kykenemittomyyttddn olla sellainen mies kuin ennen. Pentin kehittdima vammautuneen miehen
identiteetti muistuttaa yhta niistéd viidestd identiteettimuodosta, joita kanadalaisen terveyssosiologin
Karen K. Yoshidan tutkimuksen mukaan on selkdydinvammaisilla henkil6illd. Tdmén mukaan Pen-
tilld olisi supernormaali identiteetti. Vammautunut henkil6 pyrkii ddrimméisin ponnistuksin suoriu-
tumaan samoista toiminnoista kuin vammautumattomat, ja hén saattaa kieltdytya jopa kaikesta ha-
nelle tarjotusta avusta. Vammautuneen henkilon toiveena on sdilyttdd tai saavuttaa henkildkohtai -
sesti ja sosiaalisesti arvostettu identiteetti ja tehdd tyhjéksi toisten mielissé herddvit kielteiset mieli -
kuvat vammautuneesta henkilostd pyorituoleineen.®'® Hapedn valttdmisen lisédksi on mahdollista,
ettd Pentti pyrkii pitdméan ohjat késissdén eli olemaan samoin kuin ennen niin kauan kuin se on
mahdollista, koska se lisdé eldmén hallinnan tunnetta ja ehkéisee uhriksi joutumisen kokemusta ja
toivottomuuteen vaipumista.62°

Taulukkoon 4.3 olen koonnut teemoja tavoitteettoman nykyisyyden tarinassa ilmenevista
muutoksista suhteessa tulevaisuuteen ja kuolemaan. Téssé tarinatyypissd ilmenee poikkeavia piirtei-

td suhtautumistavoissa aikaan ja kuolemaan verrattaessa niitd muihin tarinatyyppeihin.

TAULUKKO 4.3

Tavoitteettoman nykyisyyden tarina: uhkaava tulevaisuus ja kuolema

Prosesseihin liittyvit teemat

Tulevaisuuden epavarmuus.

Eldma saatu "valmiiksi".

Eldama vailla tavoitteita.

Péiva kerrallaan -ajattelutapa.

Téyden avuttomuuden uhka ennen kuolemaa.

Oma kuolema biologisena tapahtuma.

Oma kuolema hengen siirtymisend tuonpuoleisuuteen.

Liikkumisen paattyminen merkitsi sekd Martille ettd Pentille ehkd tirkeimmaén eldmén tar -
koituksen ldhteen menetystd. Enédd ei ollut mitddn mitd odottaa eikd mitddn mielté katsella tulevai-
suuden mahdollisuuksia; oli parasta keskittyd kunkin pdivan nyt-hetkiin. Samanlaista asennoitumis-
ta vahvisti tulevaisuuden epavarmuus. Siksi molempien mielesté tuli nauttia siitd hyvéasti voinnista,

joka kunakin péivéna oli kdsilld. Kumpikin oli tyytyviinen siihen, ettd sairauden aikana oli ollut

618 Locockin ja hénen ty6tovereittensa tutkimuksessa kévi ilmi, ettd motoneuronitautia sairastavat pyrkivét usein
lykkadmadn pyodratuolin kiyttoonottoa niin kauan kuin se on mahdollista, koska se edustaa negatiivista
kddnnekohtaa sairauden kehityksessd. Locock & Ziebland & Dumelow 2009, 1052.

619 Yoshida 1993, 226-227.

620 Ks. Hietanen 2013, 81-82.
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mahdollisuus jérjestdd oma perintdnsi jilkeen jéaville niin hyvin kuin se vain oli ollut mahdollista.
Niin eldma oli ikddn kuin saatettu loppuun. Ei ollut endi tavoitteita, joita kohti voisi pyrkia.

Martille hallitseva aikaperspektiivi on nykyhetki, pdivd kerrallaan on hinesta riittdvé ajan
ulottuvuus. Eldmaén rajat ovat aina kussakin kuluvassa péivassi. Hian kertoo eldvinsi joka paiva
mahdollisimman tdysipainoisesti. Tietoisuus vakavasta etenevéstd sairaudesta on vaikuttanut Pentin
ajatteluun tulevaisuudesta. Sen perspektiivi on lyhentynyt. Sisdistd kokemustaan Pentti kutsuu luo-
pumisen tuskaksi. Siitd seuraa, ettd hin helposti luopuu senkin tekemisestd, mité vield voisi tehda.
Penttikin lopulta tdhdentd4, ettd hin keskittyy vain kuhunkin péivdén, harvoin endéd kauemmaksi. 62!

Kumpikin tavoitteettoman nykyisyyden kertojista on haluton puhumaan omasta kuolemas-
taan.%?? Edessi olevassa tulevaisuudessa pelottavinta ovat heistd sairauden loppuvaiheet: avutto-
muuden lisddntyminen ja voinnin heikkeneminen. Kuolema itsessdén ei tunnu pelottavalta. Tuki-
henkildn roolissa Martti oli tavannut kymmenid ALS-tautiin sairastuneita, jotka olivat kuolleet kol -
men vuoden aikana. Han havaitsi vdhitellen jollakin tavalla tottuvansa kuolemantapauksiin, ja sa-
malla huoli omasta kuolemasta hivisi. Viimeisessd haastattelussa Martti ilmaisi painokkaasti, ettei
hén edes ajattele omaa kuolemaansa. Kysyttiessd hinen ajatustaan omasta kuolemastaan hin sanoi,
ettd mitdneminen tai tuhkaksi muuttuminen on lopputulos. Hén ei ilmeisesti pohtinut kuolemaa tai
sen jalkeisté olotilaa muulla tavoin.®?* Kuoleman hyvéksymisen erilaisista merkityksistd Martin né-
kemys edustanee neutraalia hyviksymisti. %24

Kun Martti ajatteli kuolemaansa biologisena tapahtumana, Pentti puolestaan kertoi usein

miettivinsd aikaa, joka on ldhelld kuolemaa ja jolloin hénen on luovuttava kaikesta. Hén kuvaa si-

621 Kathy Charmaz, sosiologi ja sosiaalipsykologi, l0ytd4 kroonista sairautta koskevassa tutkimuksessaan useita
tarkeitd nakokulmia pdiva kerrallaan -ajattelutavasta. Se voidaan néhda strategiaksi, jolla pyritdén hallitsemaan
krooninen sairaus ja aika. Sairautta ei tarvitse késitelld muuten kuin aina vain pdiva kerrallaan. Tulevaisuuden
suunnitelmat ja jopa tavalliset arjen pyrkimykset pannaan piiloon tai jétetdsin unohduksiin. Ndiden ihmisten
tulevaisuus on tiysin epdvarmaa, ja ndin he myontévét epdsuorasti eldménsa haurauden. Péivé kerrallaan elden on
mahdollista sdéstyd joutumasta turhien toiveiden ja odotusten uhriksi. Keskittymalld nykyisyyteen sairaat ihmiset
valttdvat tai ainakin minimoivat ajatukset vammautumisen vaikeutumisesta ja kuolemasta. Charmaz 1991, 178.

622 Locock tyStovereineen teki sen havainnon, ettd motoneuronitautia sairastavat puhuivat varsin harvoin
kuolemastaan. He olettavat, ettd syyné tahédn voisi olla se, etté sairastuneet pyrkivit sdilyttdméén positiivisen
asenteen eldméssddn. Lyhyt keskiméardinen elinajanodotus néyttéisi paradoksaalisella tavalla vaikuttavan siihen,
ettd sairastuneilla olisi vihemmaén sosiaalista lupaa puhua kuolemastaan kuin muilla vakavasti sairastuneilla,
kuten syopapotilailla. Locock & Ziebland & Dumelow 2009, 1054.

623 Martin asennoitumisella omaan kuolemaansa on samanlaisia piirteitd kuin antiikin stoalaisilla. He néet uskoivat
tietdvansd, mistd kuolemassa oli kysymys. Niin ollen sité ei ollut peldttdva jonakin pahana. Stoalainen viisas
sopeuttaa tahtonsa luonnon mukaan hyvéksymaéllé ja ottamalla vastaan kaiken, mité tapahtuu universumissa.
Stephens 2007, 124.

624  Wongin, Rekerin ja Gesserin laatiman asennemittarin valossa neutraali hyviaksyminen merkitsee sité, ettd
kuolema on vain luonnollinen osa eldméé, sen vaistiméton tosiasia. Se ei herété pelkoa eika sité toisaalta
odotetakaan. Néin asennoituva ihminen pyrkii tekemdén parhaansa omien tavoitteittensa toteuttamiseksi
adrellisessd eldméssd. Wong & Reker & Gesser 1994, 125-126. Tutkijat havaitsivat mydhemmin, ettd neutraali
hyvaksyminen sisdltdd useita erilaisia merkityksid. Néistd Martin asennoitumiseen sopii kolme nédkdkulmaa.
Kuolema on itsessdén kuin kynttildn liekin ssmmuminen, mutta sen hyvéksymistd vahvistavat hyvin toteutettu
elamantehtiva tyoeldméssi ja mahdollisuus jéttaa perheelle riittdva taloudellinen perint6. Wong 2008, 67. Pentin
asennoitumisessa on toisaalta piirteitd neutraalista hyviaksymisesta ja sen liséksi piirteitd
lahestymishyvaksymisesti, jolle on tunnusomaista ndhda kuolemanjélkeinen elimi myonteisend tuonpuoleisuutta
koskevien uskonnollisten tai spirituaalien uskomusten pohjalta. Wong & Reker & Gesser 1994, 125-126; Wong
2008, 66-67.
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sdisen turvallisuutensa olevan aika hyvé, vaikka hén ei olekaan uskovainen. Turvallisuus perustuu
sithen, ettd eldméssa asiat ovat varsin hyvin. Hin puhuu eliméstadn omana erityislaatuisena elamaé-
nd, johon kuuluu kohtalona ALS-tauti ja sen aiheuttamana todennikdisyys, ettd elama paittyy kuo-
lemaan aikaisemmin kuin monen muun hénen ikédisensi. Pentti on sitd meilt4, ettei kohtaloonsa voi
viime kddessd mitenkddn vaikuttaa. Se on vain otettava vastaan sellaisena kuin se tulee. Kuolemaa
el kannata miettid. Se tulee varmasti aikanaan.

Viimeisessd haastattelussa Pentti ylldttden ryhtyy puhumaan kuoleman jélkeisestd todelli-
suudesta lahinnd mystiikan viitekehyksessid: henki siirtyy tuonpuoleisuuteen ja jatkaa sielld eld-
madnsa tai palaa takaisin jilleensyntymaissi. Pentilld on lapsuudestaan léhtien ollut tietoisuus arki-
todellisuuden tuolla puolen olevasta toisesta todellisuudesta. Suhde tdhdn transsendenttiin todelli-
suuteen ei ole persoonallinen. Se on tietoisuutta, ettd joku on jossakin ja hén on yhteydessa tdhin to-
dellisuuteen. Mystiikan pohjalle rakentuva vakaumus tuonpuoleisuudesta luo Pentille sisdisen tur-
van.%?> Sen varassa hin suhtautuu luottavaisesti pian tapahtuvaan kuolemaansa. Henki jatkaa ela-
madnsd tuonpuoleisuudessa. Kuolema ei voi sité satuttaa. Tédhdn kietoutuu myds ajatus ldheisten jal-
leennékemisestd. Avoimeksi jdd, onko kysymys yleisinhimillisestd toiveesta vai kristilliseen ylos -
nousemususkoon perustuvasta toivosta.6%

Kuoleman jilkeinen todellisuus on Martille suuri arvoitus. Hin kertoo yrittdneensa selvittia
lapsuudessa omaksutun taivaskésitteen avulla kuoleman jélkeistd olotilaa. On selvid, ettd Martin
maailmankatsomus ja lapsena koulussa opittu maailmankuva taivaasta paikkana taivaankannen ta-
kana eivit sovi mitenkddn yhteen. Martti kuitenkin kyselee, kuinka kauaksi pitiisi oikein menné,
ettd taivas tulisi vastaan tai miten taivaan sitten voisi ymmartdé aikuisen maailmankatsomuksessa.

Martin pohdinnan lopputuloksena on se, ettd taivas on mennyt yhi kauemmaksi.

4.3 Elamén tarkoitus ja sen ldhteet

4.3.1 Léheiset ihmissuhteet
Martti arvioi saaneensa parhaan tuen sairauden eri vaiheissa perheeltdén, hyviltd ystaviltdin ja omil -
ta vanhemmiltaan.%?’ Heistd aviopuoliso on ollut tirkein tukipilari. El1dmaé koskevat ratkaisut on

tehty yhdessé keskustellen.5?8 Martti kertoo olevansa tyytyvéinen elaméénsa. Sen perustana on ollut

625 Pentin ndkemys tuonpuoleisesta heijastaa Lankisen tutkimuksessa esille tullutta ndkemystd, jonka mukaan
kuolema ymmarrettiin siirtyméana toiseen olemisen tilaan, uuteen eldméén, joko kristillisen taivaskésityksen
mukaisesti tai esimerkiksi jélleensyntymisopin mukaisesti. Lankinen 2001, 173—174.

626 Jilleenndkemisen toive ei valttdmaéttd ole luonteeltaan uskonnollinen. Kellehear 2000, 151-152. Ei-
uskonnollisesta jdlleennékemisesté kirjoittaa sairaalapappi Samuel Lee Oliver tapauskertomukseen perustuvassa
artikkelissaan. Oliver 1996, 39-40.

627 AM3.3,2.

628 AM3.2, 6. Kirjallisessa alkukyselyssd ennen haastatteluja Martti mainitsee, ettd parisuhteen tunnesuhteessa on
tapahtunut lahentymisté ja ettd perimmaisistd arvoista parisuhde asettuu tarkeimmaksi.
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suhteellisen tdmmone vakaa ja rauhallinen eldmd, eldmd ollu ettd — niin myos minun kotona ettd
vaimon kotona.%?° Martin idkkdit vanhemmat asuvat lahelld. Kun Martin puoliso on tavallista myo-
hempéén toissd, viettdd isé illan Martin kanssa. %30

Poikien ollessa lapsia Martti oli puolisonsa kanssa tottunut liikkkumaan heidén kanssaan
asuntovaunulla matkaillen ja erilaisia liikuntalajeja harrastaen.®3! Kun Martti sairastui, tuntui selvél-
té, ettd aikuistuneet pojat toimivat vuorotellen avustajina sairauden alkuvaiheessa, jolloin Martilla
oli vain yksi ulkopuolinen avustaja. Sairaus kosketti koko perhetti. Kaikki joutuivat avustamaan
Marttia tavalla tai toisella, aluksi jopa 16 tuntia vuorokaudessa. Martin kdsityksen mukaan sairaus
on yhdistinyt perhettd, ja ldheisimmiksi me on vaan niinku tultu toisillemme perheen kans.%3?> Han
on havainnut, etti vaikka perheen jdsenet ovat selvinneet sokista ja sopeutuneetkin tilanteeseen, niin
kylléihdn niihin koskee hirveesti.%33 Martin lihaskunto vadjaamatta heikkenee. Sen voi havaita joka-
pdivéisen eldmén pienistd asioista: Kylld sen huomaa, ja ne huomaa, ettd md joka pdivd meen huo-
nompaan.®*

Martti arvelee, ettd sairauden aikana hénen arvonsa ovat muuttuneet. Terveys oli aikaisem -
min itsestddn selvd asia. Sairaana vastaa nikee sen merkityksen.®® Sairaus muuttaa nikokulmaa:
kylld jokainen terve ihminen ajattelee kuitenkin rahaa, milld sitd sais ja miten tulla toimeen, mutta
se el. Se raha heitti ihan hdrdnpyllyd.®3° Ensimméisesséd haastattelussa Martille terveys néyttiytyy
arvoista tirkeimmaiksi tyon ohella: terveys on nyt kaikista tirkein. Tyonteko on siind toisena, kum-
minkin pddllimmdisend.%’ Lenkkeily on siind mukana eldmén laatua parantavana harrastuksena. 3

Sairauden oireiden pahetessa ja riippuvuuden toisten avusta lisdéntyessd Martti on pohtinut
arvojaan toisenkin asteikon ndkokulmasta. Hén kertoo 16ytdneensd perheen arvon: No kylldhdn per-
he on hyvin ldhelld terveyttd, ettd perheasiat on hyvin.%3° Martti on havahtunut tdrkean arvon dérel-
le: kun perheasiat ovat hyvin, tullaan ldhelle terveyden ja litkunnan arvohorisonttia. Perhe on henki-
nen ja konkreettinen kdytinnon tukijirjestelmé. Perheen jésenet ja avustaja ovat Martille korvaa-
mattomia. He edustavat kolmea neljdsosaa hianen kehonsa toiminnasta, ruumiillistuneesta minas -

tdén: Ilman ei pdrjdttdisi yhtddn, ei yhtddn. llman sitd ei pdrjdisi, ei yhtddn, vaikka naamaa tai

629 AM3.3,09.

630 AM3.2,4.

631 AM3.1, 10. Martti toteaakin, ettd liikkunnan harrastaminen perheen kanssa on ollut antosaa minulle. AM3.1, 10.

632 AM3.1, 5-6. Alkukyselyssd Martti mainitsee, ettd sairauden aikana perheenjasenten suhteet ovat tiivistyneet.

633 AM3.1,17.

634 AM3.1,17.

635 AMK3.1, 8. Kirjallisessa alkukyselyssd Martti ei mainitse hyvéa terveyttd kolmen tarkeimmén perimmaisen
arvon joukossa vaan kolme muuta seuraavassa jérjestyksessd: parisuhde, turvallinen perhe-eldma ja tasa-arvo.

636 AM3.1, 9. Ensimmadisessi sopeutumisvalmennuksessa Martin mielesti oli kuitenkin tirkedd saada tietdd, ettd hin
saa raha-asiansa kuntoon muuttuneissa olosuhteissa: mutta kun ei tienny yhtddn, mitd yhteiskunnalta on
saamassa, niin askarrutti, ettei meijdn rahat piisaa, jos ei mistddn saa mitddn. Yrittdjdlld on aina pieni eldke. Se
ei koskaan ole suuri. Sopeutumisvalamennuksessa tuli puhe eldkkeistd, sairaspdivdrahoista, laitteista ja tuista,
niin se rupes ndyttamddn, ettd kylld se siitd sitten ldhti alakuun. AM3.1, 9.

637 AM3.1, 8.

638 AM3.1, 8.

639 AM3.1,09.
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hampaita pestddn, niin mistddn et selevidis. Se on puolet tai perdti kolme neljdsosaa minusta. %%
Pentin kertoessa eliménsa parhaista vaiheista hin luettelee samalla eldménsé tarkoituksen
ydinldhteitd: Kylldhdn tietysti monella lailla lasten kanssa ja lasten syntymdit ja tdmmdset, ja yl-
leensdkin ni toissd kulukeminen ja silld lailla taloudellinen tilanne.. sai kuntoon — —. Hyvid aikoja
oli ja on ... ihan. (itkien)%! Ensimmadisena tarkoituksen ldhteend on perhe ja sitten tyo. Kolmantena
on perheen taloudellisen tilanteen kuntoon saattaminen. Perhe ja hyva taloudellinen tilanne ovat
myds nykyhetken tarkoituksen l&hteitd. Pentti ajattelee, ettd elamén tarkoitus on jollakin tavalla to-

teutunut, mutta tuota oishan tdssd vield ollu toteuttamista enempikin.®?> Hanelld on se tunne, etta

loppuun saattaminen jadkin kesken. Keskeisid asioita ovat perheen kanssa oleminen ja perheen hy-
viksi toimiminen seké taloudellisen tilanteen edistiminen omien mahdollisuuksien mukaan. %43

Pentti toteaa, ettd sairaus estdd hintd toteuttamasta suunnitelmiaan toimia perheen hyvéksi.
Se rajoittaa myds muiden perheenjisenten eldmai. Tdma on Pentille raskas asia: Toinen joutuu nii-
ku olemaan siind sijaiskdrsijd — — katopa, vaimo ja lapset. — — No, se on tuota vihd semmonen
*vaikee*.** Pentti tuntee kérsivinsa tastd, ja se on on hinelle katkera pala nielld. %4> Samaistumalla
Pentti tavoittaa perhetilanteen ndkokulman, josta késin katsottuna hén sairaudellaan ja avun tarpeel -
laan tekee toisista sijaiskirsijoitd. Han ei pysty siitd puhumaan toisten kanssa, vaan hian kantaa asiaa
mielessddn. Se on vaikea asia, joka tuntuu lisdkérsimykselta.

Arvioidessaan elamiinsi taaksepdin Pentti toteaa, ettd padosin hén on tyytyvdinen eldméaan-
sd.6%6 Tyytyviisyyden ydin on perhe, puoliso ja lapset.®#” Elamén pienet pettymykset eivét Pentin
mielestd ole mitddn verrattuna sithen, mitd hdn on elamalta saanut. Naurahtaen hin toteaa: Sitd ku
on kerran saanutkin jotain, se niiku — — pettymyksen sitten tasottaa. %’

Martille ystivit ovat osa tarkeda henkistd tukijarjestelméaa. 4 Vuorovaikutus ja yhdessdolo
ovat hinelle tirkeitd riippumatta siitd, mistd puhutaan, kuten hén toteaa: md tykkdcdn, kun saan jon-
kun kanssa puhua, ettd sitte puhutaan sitten, mistd tahtoo, ni ei se oo mulle vierasta mitenkddn. >’

Sairauden alkuvaiheessa ystavien joukko oli suuri. Heidén kanssaan oli kanssakdymisté jopa vii-

640 AM3.3, 18. Kolmannessa haastattelussa Martti katsoo, etté hdnen arvonsa ovat sdilyneet samanlaisina kuin
ennenkin. Ainoa térked uusi asia on avustajan merkityksen korostuminen hénen eldmésséaan. AM3.3, 1-2.

641 AM2.1,15.

642 AM2.3,10.

643 AM2.3,10.

644 AM2.2,4.

645 AM2.2, 5. On havaittu, ettéd ldheiset perheenjiasenet kantavat harvinaisen véhén kaunaa kotona hoidossa oleville
motoneuronitautia sairastaville potilaille, mutta ndiden on sitd hyvin vaikea ymmaérti, ja siksi syyllisyyden
tunteet voivat aiheuttaa monille potilaille huomattavaa psyykkistd kuormaa. Talbot & Marsden 2008, 37. Erdéssé
amerikkalaisessa tutkimuksessa haastateltiin 50 ALS-potilaan omaishoitajaa sairastuneen viimeisesté
kuukaudesta. Heistd 70 % kertoi, ettd sairastunut oli huolissaan perheelle aiheuttamastaan taakasta. Ganzini &
Johnston & Silveira 2002, 430.

646 AM2.3,10.

647 AM2.3,11.

648 AM2.3,11.

649 AM3.3,2.

650 AM3.1,23.
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koittain, niin kauan kuin Martti kykeni ajelemaan sdhkopyorétuolilla heidédn kodeissaan. Han koki
ystidvyyssuhteet 1dheisiksi.®/ Martin kyldily suuntautui usein tuttujen kuntojuoksijoiden luo. Han
oli 20 vuoden aikana juossut 20 miehen porukassa. Hénelld oli erityisesti ikdva niitd neljdd juoksi-
jaa, joiden kanssa hin oli 1dhtenyt lenkille ldhes joka ilta samaan aikaan ja samasta paikasta. He
muodostivat pienryhména harrastuksen ydinjoukon. Heidén jattimisensé oli pahin osa niitd luopu-
misia, joihin sairaus Martin pakotti.’’?> My6hemmin Martin kyldilymatkat tulivat liian vaikeiksi kéy -
tannon litkuntaesteiden vuoksi. Martti kertoo, ettd toiset miehet joutuvat liian lujille nostellessaan
hinté autoon ja autosta pois. Siksi hdn on vastannut kieltdviasti saamiinsa vierailukutsuihin. Jokai-
nen porras on este hdnen liikkumiselleen. 53

Kun Martti jéi kotiin, vain muutamat ldheiset ystavit ryhtyivét kiyméén hianen luonaan.
Néin hén sai tietoa kylédn asioista ja juoksuporukan uutisista. Viimeisessi haastattelussa Martti to-
teaa, ettd vihdisetkin vierailevat ystdvét ovat entisestddn harventuneet: jyvdt on akanoista selevin-
ny.%5* Viisi miestd kdy sddnnollisesti hantd tapaamassa. Martti toteaakin, ettd hianelld on suuri jouk -
ko ystivid, jos hin ldhtee kauppaan, mutta heisti ei vélttiméttd monetkaan ole tulleet kovin ldhei -
siksi ja vain harvat tulevat hénen kotiinsa. Téstd hin paéttelee, ettd ehkipa ystivit eivét ole niin-
kdin vihentyneet, vaan tosiystivét ovat tulleet esille: Kylldhdn ne hyvin liheisid on, jokka ny on
Jjddny.%° Tosiystavid on entisten lenkkikavereiden keskuudessa, mutta sairauden aikana on tullut uu-
siakin ystdvii toisista ALSia sairastavista ja heiddn omaisistaan. Vertaistukitoiminnan puitteissa
Martin kokemuksen mukaan ystivyys ei kuitenkaan kehity kovin ldheiseksi, vaikka se onkin mer-
kittdvida.s’s Martin laajaa ystévépiirid voitaisiin kutsua tovereiksi, joilla on yhteinen harrastus tai
sama elaman taakka. C.S. Lewisin mukaan toveruus muodostaa ystivyyden kehdon.®7 Tovereiden
tavoin ystivét tekevit jotakin yhdesséd, mutta "jotakin sisdisempéé, jotakin, minkd harvemmat jaka-
vat heidén kanssaan ja mikd on vaikeammin méaariteltdvaa." 68 Martilla on paljon tovereita mutta
vain muutamia ystévid, joita hin kutsuu tosi ystiviksi.

Pentilld on kaksi erilaista viestid, kun hdan puhuu ystivistddn. Hin mainitsee, ettd sairauden
aikana perhe on hénté eniten tukenut ja sen lisaksi jotkut muut kaverit.%? He lienevit niitd harvoja

ldheisia ystévid, joihin Pentti viittaa.%% Toinen viesti on hyvin erilainen: ystévét ovat jaaneet pait-

651 AM3.2,8.

652 AM3.1, 7-8.

653 AM3.2, 8. Martti odottaa vield uutta sahkopyoratuolia, jonka avulla paésisi tapaamaan ystaviddn: Saan uuen
manuaalin, semmosen, missd on vield parempi penkki ku tdmd. Ni sitte pitdd lihted, sitte pddstddn. Sillihd
pddsee, vaikka on vihd rappujaki. Tdlld ei pddse. AM 3.2, 8.

654 AM3.1,22.

655 AM3.2,8.

656 AM3.1, 17-18.

657 Lewis 2012, 100.

658 Lewis 2012, 101-102.

659 AM2.3,4.

660 AM2.2, 11.
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sioon nykyddn.®% Miettiessddn ystdvien harvalukuisuutta Pentti toteaa, ettd hin on itse omalla kéyt-
tdytymisellddn osasyy tdhdn. Hin ei pidd yhteyttd eikd kdy heiddn luonaan kuten ennen. Sairaus on
padsyyni vierailujen vahenemiseen. Pentti haluaisi tavata ihmisid, mutta litkkkumiseen liittyvien vai -
keuksien vuoksi vierailut ovat hdnen puoleltaan jdéineet. Muutama ystavé on sdilynyt, ja he vieraile-
vat hidnen luonaan kuten ennenkin. %2

Tuen saaminen ystéviltd ei Pentin mielesté ole yksiselitteinen asia. Sairaus on oireiltaan outo
ja siitd on védhin tietoa. Pentin oman kokemuksen mukaan hén ei ole juurikaan saanut tukea ystivil-
tddn. Sairauden luonteen vaikea ymmairtdminen on hdnen mielestién perussyy tdhén. Toisaalta Pent-
ti ei odotakaan, etti hanti pitdisi erityisesti tukea. Toisilta on saanut jotakin mydnteistd heiddn asen-
teissaan, ja sitten on myds ilmennyt aivan pdinvastaista. Pentin kdsityksen mukaan monien ystdvien
on vain mahdotonta ymmaértdi, ettd istuttaessa ja juteltaessa kaikki on Pentin kdyttdytymisessd ku-
ten ennenkin, mutta kun hén nousee ylos ja ldhtee liikkeelle, ihmiset yllattyvit ja himmentyviét. 663

Raskainta Pentille on se havainto, ettd ystdvét ovat hdvinneet ja epdilys, ettd osasyyné tdhdn
on hidnen luonteensa ja suorapuheisuutensa. Pentin kdsityksen mukaan hin tuon tuostakin sanoo
asiat suoraan, ja siitd saattaa seurata ystivyyden heikkeneminen, mutta kaikki syy ystivien havidmi-
seen ei ole hdnessd. Hinen tapansa sanoa asiat suoraan ja kierteleméttd kuitenkin karkottaa joitakin
thmisid hidnen ystivéapiiristddn. Hanen pyrkimyksensa rehellisyyteen estdd hinté kiertelemésta jon-
kin asian ympdrilld, jos siitd voidaan puhua suoraan, silli kiertely tuntuu hénesté jopa valehtelemi -
selta. Pentti ei my0Oskdén halua kierrell4 asioita toisten mieliksi vastoin omaa tahtoaan. Téllaista hin
on mielestdén tehnyt litkkaakin eldméssdin, ja sitd hdn ei endd halua jatkaa. Hinen on maksettava re -
hellisyyteen pyrkivésti vuorovaikutuksesta oma hintansa. Ystdvid karsiintuu, mutta Pentti aikoo sii-

lyttad valitsemansa linjan loppuun saakka. 64

4.3.2 Ty6 ja litkunta

Martti tiivistdd eldiménsé ydinasiat ennen sairastumista: No vois sanoa hyvin lyhyesti, ettd tyotd ja
lenkkeilyd, ja vihdin vapaa-aikaa siithen kuulu."® Hén on koko ikédnsé toiminut liikemiehend. Ty6
on ollut hyvin tyydyttidvia. [loinen asiakas on ollut hyvén palvelun innoittaja. Martti tarkastelee tyo-
tadn myoOs eettiseltd kannalta osana hyvén toteuttamista yhteiskunnassa.®%® Tyon onnistumisen
Martti liittdd eldminsa tarkoituksen toteutumiseen. Tyo on vastannut koulutusta. Ty6 on ollut koko-
naisvaltaista. Martti toteaakin, ettei siind [sivussa] voi mitddn muuta haasteita ollakaan, kun tyonsd

hyvin hoitaa.®®”

661 AM2.2,9.
662 AM2.2,9-10.
663 AM2.2, 10-11.
664 AM2.1,34-36.
665 AM3.1, 10.
666 AM3.2, 14.
667 AM3.1,11.
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Sairastuttuaan Martti on toiminut aktiivisesti ALS-tukihenkiloni ja osallistunut tyéalan kou-
lutuksiin.®® Martti on tdssi toiminnassa jatkanut liikemiehen palvelutehtiavadnsa uudelle asiakas-
kunnalle. Han nékee tdmé tyon tarkedna ja eettisesti velvoittavana: tukea dskettdin ALSiin sairastu-
neita ja heiddn perheitdén. Hén toteaa itsestdan: Md oon niinku idnkaiken ollu auttajatyyppid. %’
Martille on kolmen vuoden aikana ehtinyt muodostua laaja uudenlainen asiakaskunta. Hian kertoo,
ettd heistd jo ldhes viisikymmenta on kuollut kolmen vuoden aikana. ¢’ Yhteiskunnallisesta osallis-
tumisestaan Martti toteaa: oisin monessa mukana, jos ois jalat. Liikkkumisen vaikeudet ovat estdneet
monipuolisen osallistumisen, ja niinpd hén on keskittynyt vain tukihenkilotoimintaan.5”/

Pentin eldmén arvot ovat neljd vuotta kestdneen ALS-taudin aikana muuttuneet. Perheen
merkitys on saanut etusijan. Sen rinnalla eldé tyoeldmén merkitys edelleen ldhes yhta tarkednd. Pu-
huessaan tyytyvéisyyden ldhteistd Pentti kertoo ensin perheestd mutta lisééd kerrontaansa pian ty9ssa
kaynnin merkityksen: Perhe on ainaki minulle [tirked], ja se ettd oon saanu olla téissd ja tyéhom-
mat tuommoset ennen kaikkea on tirkedt ollu ja on.%”?

Ty0 on Pentille hdnen mielesséén olevaa nykyhetkea: Ettd kyllihdn se tyo, tyo on —— se eld-
mdn rikkaus kuitenkin, ettd ettd kylldhdn se niinkun sitd kautta tulee.%”? Toisto kertonee tyon merki-
tykseen liittyvistd voimakkaista mydnteisistd tunteista. Tyd on eldmin rikkaus. Nykyhetkeen kuuluu
my0s perheen turvattu toimeentulo. Se on menneiden tyovuosien tulos, josta Pentti on tyytyvéinen.
674 Jotakin hén vield pystyy tekeméén késilldan perheen hyviksi.”> Lisaksi hdn voi toimia perheen
piirisséd tydnjohtajana monissa tehtivissé, joita hén itse suoritti terveend ollessaan. 676

Martille litkunta on ollut tyon ohella tirked asia eldméssd. Ensimmadisessd haastattelussa hédn
kertoo liitkunnan harrastuksestaan suuren innoituksen vallassa: Rakas harrastus elikkd liikunta. Aina
kun on ollut suunnistamassa, on ollut antosaa, kun on [6ytynyt rastin. Se on melekeen kuin ois saa-
nu lottomiljoonan.%”’ Liikunnassa hinella on ollut kaksi puolta: vapaa-ajan toiminta yhdessa per-
heen kanssa ja tavoitteellinen kuntoliikunta alan harrastajien kanssa. Martti esitteleekin itsensd
huippukuntoilijan identiteetistd kisin: No, mind olin huippukuntoilija, kun tdd tuli. Juoksin mara-

toonit ja kaikki vield [viisi vuotta sitten] juoksin sen livitte. — — Olin tuommonen urheilijatyyppi. 5’8

668 AM3.2, 10.

669 AM3.3,7.

670 AM3.3, 15.

671 AM3.2, 10.

672 AM2.3, 11.

673 AM2.2,17.

674 AM2.1, 15.

675 AM2.1,8.

676 Pentti tietdd olevansa tarkka ja hyvéd tyotd vaativa mies. Tydnjohtajan rooli on siksi hinelle erityisen
haasteellinen tehtiva: Ni fotta kai se kylldstyttid sitte, ku sanoo, ettd ldhe sind tekemdcdn, mitd ite teki aikoinaan
eikd voi tehd muuta ku suutansa soittaa vaan. (yhteistd naurua) Nii, antaa ohjeita ja sen verran, kato, ku on
sellanen luonne, ettd ei taho kelevata toisten tekemd mikkddn. AM2.1, 9.

677 AM3.1, 10.

678 AM3.1, 6.
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Martti puhui urheilijan urastaan imperfektissd, mutta hédn saattoi eldd uudelleen omia koke-
muksiaan seuraamalla sddnnollisesti TV:n urheiluohjelmia: [Se] on yks, joka tuo mulle ilon.”®
Martti onkin sitd mieltd, ettd hdnen syddmensé sykkii urheilulle elamén loppuun saakka. %% Kunto-
juoksu on liikuntalajeista ollut Martille mieluisin. Kun jalkojen lihasten voima heikkeni, Martti jat-
koi muiden kuntoilumuotojen harrastamista niin kauan kuin jokin niistd oli mahdollista. %’

Kun diagnoosi marraskuun lopulla varmentui, alkoi Martin kerronnan mukainen sokkivaihe,
joka kesti pari kuukautta. Sitd kesti aina helmikuussa olleeseen sopeutumisvalmennukseen saakka.
Siitd ei kuitenkaan seurannut, ettd kykeneméttomyys jatkaa liikuntaharrastusta olisi ollut heti hy -
vaksyttavissa. Se oli mulle hirveen raskasta, kun tiesi, ettd ne tuolla menee, ja sanotaan niinku
tyon jdttiminen ei ollu niin raskasta kuin se. — — Tdssd tunnepuolessa oli se hyvien lenkkikaverien
Jjdttaminen, oli se vaikein.®%?

Martti oli kahdenkymmenen vuoden aikana juossut kahdenkymmenen miehen porukassa.
Seuraavassa pdivittdisen tavan tarinassa tismentyy harrastuksen jiattimisen vaikeuden ydin.

Pienkertomus 4M.4 (Martti): HY VIEN KAVEREIDEN IKAVA

ASETELMA
1. — — tuli ikdvd hyvid kavereita.

Olis vain halunnu mennd,

kun on menny 20 vuotta kaverien kans.
KATALYYTTI
2. Se tuli semmonen kaipuu,

ikdvd justiin sitd lenkkeilyd kohtaan.

Niitd on noin 20 henkee.
TAPAHTUMA
3. Siind oli semmonen neljd,

Jjotka oli kaikkein Idheisimpid,

Jjoitten kans juostiin melekeen joka ilta.
TAPAHTUMA
4. Kello 6 Idhettiin meijdn laiturilta,

Jja jos mies ei ollu paikalla, se jdi kyytistd.
Haastattelija: Se oli siis sama porukka 20 vuotta?
ARVIOINTI
5. Sama porukka...

Sehdn siind olikin kaikista parasta ja pahinta,
kuinka pdin vaan.®%

Sairastuttuaan ja jouduttuaan lopettamaan juoksun Martti tunsi yhteisen lenkkeilyn kaipuun.
Hanell4 oli erityisesti ikdva niitd neljad juoksijaa, joiden kanssa oli l1dhtenyt lenkille ldhes joka ilta
20 vuotta. He muodostivat pienryhméni harrastuksen ydinjoukon, mutta samalla heidén jattdmisen-

sd oli pahin niistd luopumisista, joihin sairaus Martin pakotti.

679 AM3.3,2.
680 AM3.3,2.
681 AM3.1, 6.
682 AM3.1, 6-7.
683 AM3.1, 7-8.
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ALS vei Martilta terveyden ja terveeseen ruumiillisuuteen kuuluvan litkunnallisuuden.
Sairastuminen ALSiin leikkasi pois suurimman osan hdnen eldménsa tarkoituksen ldhteistd. Tar-
keimmit asiat eldméssd ennen sairastumista Martti tiivisti lauseeseen: No vois sanoa hyvin lyhyesti,
ettd tyotd ja lenkkeilyd, ja vihdn vapaa-aikaa siihen kuulu. %% Vahidinen vapaa-aika tarkoitti perheen
kanssa vietettyd aikaa, joka usein tapahtui eri tavoin luonnossa litkkuen. Sairaus vei tyon, terveyden
ja mieluisan juoksuharrastuksen ja sen mukana suuren joukon ystidvid, miesten ryhmaén, johon hin

oli kuulunut 20 vuotta.

4.3.3 Luonto
Luonto on ollut Pentille ilon ldhde jo kouluvuosista alkaen, toisin kuin Martille, jolle luonnossa ole -
minen merkitsi liikuntaa ja kilpailuja.® Penttid ei koulunkéynti oikein kiinnostanut. Hanelle lap-
suudessa parasta olivat loma-ajat, jolloin oli mahdollista paéstd luontoon. %8¢ Lahdettydédn myohem-
min nuorena miehend toihin etelédn kaupunkeihin hin palasi kesédksi aina kotiin. Perustettuaan per-
heen ja muutettuaan asumaan kaupunkiin Pentti rakensi kesdmdkin 1dhelle lapsuuden kotiaan jarven
rannalle. Sielld vietettiin kesdisin viikonloput ja kesdlomat. Sairauden aikana oli jopa harkittu muut -
toa kokonaan kotitilalle.%%”

Luonnon vetovoima, kalastus ja metséstys olivat ne keskeiset tekijédt, jotka saivat Pentin aina
palaamaan lapsuuden maisemiin, kuten kdy ilmi pienkertomuksesta 4P.4.

Pienkertomus 4P.4 (Pentti): LUONTOSUHDE

ASETELMA
1. Luontohan tieten on justiin se,
ko luonnon ldhelld sielld oli maaseuvulla,
ni sehdn se niinku paras, paras siind oli.
TAPAHTUMA
2. Ja sitten paljon tuli oltua kesdaikaan,
sitte ku vapautu,
Jjérvelld ja kalastushomma,
TAPAHTUMA
3. Jja vanhemmiten sitten metsdstyskin,

joka on niinku sillon vapaa-aikana.

684 AM3.1, 10. Tsekkildinen psykologi Stanislav Kratochvil jakoi ihmiset vuonna 1968 Lontoossa pitdméssaan
mielenterveyden maailmankongressin esitelméssddn kahteen ryhméén perustuen Viktor E. Franklin
logoterapiaan: paralleelivarmistetuiksi arvosisdllon ja elamén tarkoituksen suhteen, jos yksilolla on useampia
lahes yhtd merkittévid itselleen térkeitd eldménsisdltdja sekd toisaalta pyramidaalisesti varmistetuiksi, jos yksilo
on omistautunut vain yhdelle térkeille tehtiville tai eldminalueelle muiden ollessa vihemmén térkeitd. Lukas,
1984, 22-26. Martti kuulunee toiseksi mainittuun ryhmaéén, jolle eldmaén tarkoitus on vain yhden tai kahden
tirkedn asian varassa.

685 Luonnossa tapahtuneen liikkunnan merkitys tulee hyvin esille oheisesta sitaatista: Rakas harrastus elikkd liikunta.
Aina kun on ollut suunnistamassa, on ollut antosaa, kun on ldytynyt rastin. Se on melekeen kuin ois saanu
lottomiljoonan. Perheen kanssa on ollut antosaa minulle. AM3.1, 10.

686 AM2.1,16ja 19.

687 AM2.1, 15-16.
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ARVIOINTI
4. Mutta nyt se on niiku tindkin pdivind,
mutta nyt se on nitku jddny vihemmdlle mulla.
Kylld md vield joskus oon jopa jdnismetdlld kdyny,
ARVIOINTI
5. Jja mutta tota ja kalastushomma jddny,
ku se on liikkumisen takia ettd se on.
PAATANTA
6. Kyllihdn sielld niiku aika kuluu ja mukavaa on olla luonnossa,

Jja sehdn se parasta, parasta hommaa on,
vallankin kun tuota kaupungissa asuu téclld.*%8

Pentin kokemuksen mukaan maaseudulla on ollut parasta luonnon liheisyys. Kouluvuosista
eteenpdin aikuisuuteen ja aina sairausvuosiin saakka Pentti on viettdnyt vapaa-aikaa kesdisin jarvel -
14 kalastellen.%®® Aikuisvuosina alkoi metsastysharrastus ja sitd on kestinyt viime vuosiin saakka.
Pentin on tdytynyt luopua molemmista harrastuksista, mutta pelkké luonnossa oleminen on jo pa-
rasta hommaa kaupungissa asuvalle. Toisaalta nuo sékeistot kdtkevit Pentin ratkaisemattoman on-

gelman: kylldihd se ku luonto on semmonen. Sieltd tulee iloa ja surua, ettd ettd, miten sen nyt sieltd

ammentaa.’®’ Liikkumisen lisddntyvit vaikeudet aiheuttavat luopumisen surun. Kolmannessa haas-
tattelussa viimeisen kevittalven kokemus havainnollistaa timén. Pentti ei padssyt kertaakaan pilkil -
le oman mokkinsé rannalla: vaikka meilld tontilla sielld kéivi pilkkijéitd ja muita siind mékinrannal-

la, mutta en, en viittinyt sitten raahautua jdrvelle. !

4.3.4 Uudet tarkedt asiat

Traumaattisten kokemusten tutkimuksessa on havaittu, ettd samat menetykseen liittyvét teemat voi-
vat sisdltdd sekd negatiivisia ettd positiivisia muutoksia. Menetetyt eldménalueet sisdltavit psyyk -
kistd kipua ja surua, mutta samanaikaisesti saatetaan 10ytdd noiden alueiden uudenlainen arvostus.
692 Téllainen kaksoisvaikutus ilmenee myés tavoitteettoman nykyisyyden tarinassa. Taulukoon 4.5
olen koonnut teemoja tavoitteettoman nykyisyyden tarinassa ilmenevisti uusista tai uudella tavalla
l6ydetyistéd eksistentiaalisesti tarkeistd asioista, eliman tarkoituksen ldhteistd. Olen ryhmitellyt ne
Franklin logoteorian mukaisesti eksistentiaalisesti merkittdvien arvojen kolmeen luokkaan. %3 Tosin
tdssd aineistossa ei tule esille asennearvoja. Tdsséd kertomustyypissé esiin tulevat muutokset eivit

valttdmattd ole kovin erilaisia kuin muissa kertomustyypeissa.

688 AM2.1, 19.

689 Talvella vapaa-ajan vietto mokilla kului pilkinnén parissa. AM2.3, 3.
690 AM2.3,3.

691 AM2.3,3.

692 Janoff-Bulman & Frantz 1997, 103.

693  Frankl 2005b, 79-80; Frankl 2014, 61-63. Ks. Léangle 2000, 775.
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TAULUKKO 4.4

Tavoitteettoman nykyisyyden tarina: uudet tdrkedt asiat

Prosesseihin liittyvét teemat

Eldmysarvot:

Eldmén kokonaistarkoitus.
Perhe.

Hyvat ystavit.

Tehty tyo.

Kukin elettava paiva.
Urheilu.

Luonto.

Luovat arvot:
Toisten auttaminen.
Toiminta perheen parissa.

Martti katsoo eldneenséd hyvén eldmén, josta hin ei vaihtaisi yhtdan pdivaa pois. Elamén tar-
koitus on toteutunut hyvin. Sairauden vuodetkaan eivit ole muuttaneet titd peruskokemusta. Martin
eldmén ydinasioita ennen sairastumista olivat litkkemiehen tyd, kuntoliikunta ja vapaa-aika perheen
kanssa. Martille hanen tyonsa oli ollut tyydyttdvéa. Se oli vastannut hdnen koulutustaan, ja hin ete-
ni urallaan odotusten mukaisesti. Kaikkien asiakkaiden hyvé palvelu oli ollut tyon keskeinen tavoite
ja innoittaja. Martti on pitdnyt titd myo0s eettisesti tirkednd asiana. Hyva palvelu liittyy hyvén toteu -
tumiseen yhteiskunnassa. Sairastuttuaan Martti nékee uudella tavalla tydnsa arvon tirkednd osana
elamén tarkoituksen toteutumista.

Pentti on tyytyvdinen eliméédnsd ennen sairastumistaan. Hén tdhdentda sekéd tyon ettd per-
heen arvoa. Ty0 ei ole Pentille vain menneisyyteen kuuluva asia. Se on hdnen mielessdin olevaa ny-
kyhetked sairaudenkin aikana, tyon tiyttdmien vuosien antamaa kokemusta eldmén rikkaudesta.
Perheen turvattu toimeentulo on myds tyovuosien tulosta. Eldmén tarkoituksen Pentti katsoo monel -
la tavalla toteutuneen, mutta hanelld olisi ollut vield suunnitelmia, joiden loppuun saattamisen hén
tietdd jaavin kesken.

Martin arvostuksissa perhe on saanut uuden merkityksen sairastumisen seurauksena. Oman
arvionsa mukaan hén on saanut parhaan tuen sairauden eri vaiheissa perheeltdén, hyviltd ystaviltdén
ja vanhemmiltaan. Aviopuoliso on ollut kaikkein tarkein ihminen. El&dmén tirkeét ratkaisut on tehty
yhdessi keskustellen. Yhteiset eldmén arvot ovat saaneet aikaan vakaan ja rauhallisen kotielamén.
Se on ollut tirked osa niité tekijoité, jotka ovat saaneet aikaan Martin kokemuksen tyytyvaisyydesté
elamadnsd. Martin peruskokemus on se, ettd hidnen sairautensa aikana perheen jdsenet ovat tulleet
laheisemmiksi toisilleen. Lisédksi Martin vanhemmat ovat asuneet ldhelld, ja he ovat auttaneet Mart-
tia tdimén puolison ollessa tdissé.

Pentille elimén tarkoituksen ydinldhteitd ovat olleet tyo ja perhe sekd perheen taloudellisen
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tilanteen kuntoon saattaminen. Tamai kertoo Pentin kokemuksesta ennen sairautta. Se koskee myds
tilannetta sairauden jalkeen, kuitenkin niin ettd tyon merkitys on vain muistoissa. Perhe on hénelle
nyt kaikkein tarkein arvo. Pentti haluaisi vield tehda asioita perheen hyvéksi, mutta sairaus estdi
suunnitelmat. Se rajoittaa myods muiden perheenjésenten eldmai. Taméa on Pentille raskas asia. Avun
tarpeellaan hén tekee toisista perheen jdsenista sijaiskérsijoitd. Hén ei ole pystynyt puhumaan siitd
toisten kanssa vaan kantaa asiaa mielessddn. Se on siind maérin vaikea asia, ettd se tuntuu kérsi-
mykselta.

Martille ystivit ovat osa tirkedd henkista tukijarjestelméé. Vuorovaikutus ja yhdessidolo
ovat hinelle tiarkeitd riippumatta siitd, mistd puhutaan. Sairauden alkuvaiheessa ystidvien joukko oli
suuri ja heidin kanssaan oli sdannollistd kanssakdymistd. Hén koki ystavyyssuhteet 1dheisiksi. Myo-
hemmin Martin kyldilymatkat tulivat liian vaikeiksi toteuttaa, osin kdytdnnon litkkuntaesteiden vuok -
si ja osin Martin oman vaikeuden vuoksi suostua olemaan autettava. Martti jdi kotiin. Vain viisi 14-
heistd ystdvaa ryhtyi kiymééin hinen luonaan, muut vain harvoin. Toisaalta Martti pohti my0s sitéd
mahdollisuutta, etteivit ystdvit niinkdan olleet vihentyneet, vaan tosiystavit olivat tulleet esille.
Niitéd on entisten lenkkikavereiden keskuudessa, mutta sairauden aikana on tullut uusiakin ystavia
toisista ALSia sairastavista ja heidén omaisistaan. Vertaistukitoiminnan puitteissa kehittynyt ysté -
vyys ei Martin kokemuksen mukaan tavallisesti kehity kovin 1&dheiseksi.

Pentti puhuu ystévistddn kahdella eri tavalla. Perheen lisdksi hdntd ovat tukeneet muutamat
harvat ystivét. Toinen viesti on hyvin erilainen: ystivit ovat jdéneet paitsioon. Tilannettaan pohties-
saan Pentti toteaa, ettd hdn itse on omalla kéyttdytymiselldéin osasyy tdhén. Hén ei pidé yhteyttd
eikd kdy ystdvien luona kuten ennen. Sairaus ja litkkumisen esteet ovat pédésyitd vierailujen vdahene-
miseen. Toisaalta sairauden outous on tullut joillekin ystiville esteeksi pitdd yhteyttd ylld. Lisdksi
Pentti katsoo suorapuheisuudellaan karkottaneensa ystdvié luotaan. Ystdvien kaikkoaminen on ai-
heuttanut Pentille siséistd kipua. Kaikesta huolimatta muutamat hyvét ystiavét ovat vierailleet hinen
luonaan kuten ennenkin, ja tima on Pentille tirked asia.

Tavoitteettomassa nykyisyyden kertomuksessa korostuu jokaisen elettdvan paivan merkitys
ja arvo. Martti pyrkii joka pdivé eldimdin mahdollisimman tiysipainoisesti ja nauttimaan satapro -
senttisesti siitd, mitd hénelld on vield jéljelld. Traumaattisia kokemuksia koskevissa tutkimuksissa
on havaittu, ettd monet kertojat ovat 16ytidneet uudenlaisen arvon jokapéivéaisestd elamasti. He elé-
vit ikddn kuin jokainen pdivé olisi hyvin merkityksellinen. 4 Pentti kokee saaneensa jatkoajan,
joka velvoittaa hinti ryhtymééin vihdoin nauttimaan eldmésti ja elimadin mahdollisuuksien mukaan
taydelld teholla. Kanadassa tehdyssé tutkimuksessa haastateltiin palliatiivisessa hoidossa olevia po-
tilaita, ja saatiin tutkijoita hammaéstyttdva tulos: riippumatta potilaiden uskomusjérjestelmaisté ku -

kaan ei ollut kiinnostunut siitd, mitd hénelle tapahtuu kuoleman jélkeen, eikd kukaan ollut erityi -

694 Janoff-Bullman & Frantz 1997, 100.
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semmin halukas pohtimaan mennyttd eldmai, vaan kaikkien kiinnostus kohdistui siithen, miten he
voisivat eldd mahdollisimman tiysipainoisesti joka paiva. Tutkijat tulkitsivat, ettd tissd ja nyt -eld -
minen on potilaille keskeinen spirituaali tavoite: pyrkid saamaan jéljelld olevista hetkistd mahdolli -
simman paljon.®

Martille litkkunta on ollut tdrked asia eldmissé tyon ohella: vapaa-ajan toimintana yhdessa
perheen kanssa luonnossa liikkuen ja tavoitteellisena kuntoliikuntana alan harrastajien kanssa.
Martti esittelikin itsensd haastattelijalle huippukuntoilijana. Sairauden aiheuttamista menetyksisti
kuntojuoksun jéttdminen oli Martin mielesté kaikkein raskainta, koska siind joutui luopumaan myds
hyvistd lenkkikavereista, suuresta osasta hyvid ystavid. ALS vei Martilta tyon, terveyden, mahdolli-
suuden kuntoliikuntaan ja monia ystivié ja samalla myos suurimman osan hianen eldménsa tarkoi-
tuksen léhteistd. Symbolisesti Martti jatkoi urheilijan uraansa seuraamalla sdénnollisesti TV:n urhei-
luohjelmia.

Pentille luonto ei ollut kuntoliitkunnan paikka kuten Martille, vaan luonnon léheisyys oli
Pentille ollut tirked aivan lapsuudesta ldhtien. Aikuistuttuaan hin palasi aina kotiin kesdajaksi. Pe-
rustettuaan perheen hén rakensi kesdmokin ldhelle lapsuuden kotiaan jarven rannalle. Sielld vietet-
tiin kesdisin viikonloput ja kesdlomat. Luonnon vetovoima, kalastus ja metséstys saivat Pentin aina
palaamaan lapsuuden maisemiin. Liikkumisen tultua vaikeaksi luonnon ldheisyys oli Pentille yksi
niistd harvoista ilon aiheista, joita oli jadnyt jéljelle. Se on ilon ldhde itsessddn ilman mitddn toimin -
taa. Traumatutkimuksessa on havaittu, ettd uusien tai uudelleen l9ydettyjen eksistentiaalisesti tirkei-
den eldménalueiden piiriin kuuluu ldheisten ihmissuhteiden ja toisten auttamisen ohella kolmantena
spiritualiteetin syventdminen. Siind korostuu merkityksen 16ytdminen yhteyden rakentamisen avulla
johonkin itseddn suurempaan. Téll4 pyrkimykselld on uskonnollisia muotoja, mutta se ilmenee
my0s muiden henkisten arvojen alueella kuten luonnon ja sen kauneuden uudenlaisessa 16ytdmises-
§§.696

Tavoitteettomassa nykyisyyden kertomuksessa tulee esille my6s uudenlaisia luovia arvoja.
Sairastuttuaan Martti on toiminut aktiivisesti ALS-tukihenkilond. Han on tukenut eri tavoin dsket-
tdin ALSiin sairastuneita ja heidén perheitdin. Hénelle on muodostunut laaja "asiakaskunta". Toi-
minnassa hin on jatkanut ikdén kuin liikemiehen palvelutehtdvad, nyt vain uudelle asiakaskunnalle.
97 Erityistd tassd on kuitenkin se, ettei hin viittaa vertaistukihenkilona toimimiseen kuin pari kertaa

eikd hidn missadn tuo esille, mitd hinelle itselleen tima palvelutoiminta merkitsee. %% Pentti puoles-

695 O'Connor et al. 1997, 35-36.

696 Janoff-Bauman & Frantz 1997, 99.

697 Traumaattisia kokemuksia ldpi kdyneistd henkildistd monien on todettu "valinneen" kaksi elaménaluetta muita
tarkedmmiksi: ldheiset ihmissuhteet ja sosiaalisen toiminnan toisten, usein juuri kohtalotovereiden hyvéksi. On
arveltu, ettd altruistiseen toimintaan on voinut motivoida halu rakentaa yhteysverkostoja ja pyrkimys ndhda
maailmaa toisten ihmisten eiké vain oman kokemuksen kautta. Janoff-Bulman & Frantzen 1997, 99.

698 Altruistinen toiminta kohtalotovereiden hyviksi on varsin tavallista menetyksen tai traumaattisen kokemuksen tai
vakavaan sairauteen sairastumisen jélkeen. On arveltu, etté altruistisen toiminnan motiivina olisi oman eldméan
tarkoituksen ja arvon vahvistaminen. Janoff-Bulman 1992, 139. Martin tarinassa ei ilmene viittauksia tillaiseen
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taan jatkoi sitd, mitd hén oli vapaa-aikanaan ty0ssi ollessaan kotona tehnyt. Kaikki tekeminen oli
kuitenkin rajoitettava sithen, mitd hén saattoi istualtaan tehda késin. Kodin hyvéksi tehtdviin toi -
mintaan liittyi my0s toisten opastaminen niissd tehtivissd, joita hédn ei kyennyt endéd tekemién.

Vaikka sairastuminen vei mahdollisuuden toteuttaa niitd asioita, jotka olivat olleet Martille
elamaissa tirkeitd, niin ndyttaa siltd, ettd arvot sdilyivéit hdnen mielessdédn péadasiassa samoina. Luo -
vien arvojen toteuttaminen tyossd, eldmysarvoista nauttiminen kuntoliikunnassa ja perheen kanssa
luonnossa litkkkumisen muodossa olivat tulleet mahdottomiksi. Jotakin arvojensa mukaista Martti
saattoi vield tehdé ainakin symbolisella tavalla. Tyohon verrattavaa saattoi olla hdanen toimintansa
ALSiin sairastuneitten vertaistuen piirissd. Litkunta toteutui katselemalla sddnnollisesti TV:n urhei -
luohjelmia. Perheen parissa hin saattoi nauttia eldmysarvoista, kun puoliso ja kaksi poikaa pitivit
hénestd huolta. Perheen merkitys oli sairastamisen myoti kasvanut. Perhe oli tirkeistd asioista ai-
noa, joka oli lopulta jaényt jéljelle. Viimeisessd haastattelussa Martti toteaa, ettei mikéén ole oikeas -
taan muuttunut hidnen mielessédén tirkeiden asioiden suhteen. Rakkaan harrastuksen menettdminen
on ollut kova isku. Muuten tarkeét asiat ovat sdilyneet ennallaan. Uudeksi tarkeédksi asiaksi on tullut
henkildkohtainen avustaja, jonka apua hén tarvitsee jatkuvasti.

Reker ja Wong toteavat teorialuonnoksessaan, ettd arvoja ja tarkoitusta koskevien tutkimus-
ten pohjalta ndyttaa siltd, ettd on vain muutamia eldmén tarkoituksen pailihteitd. Tavoitteettoman
nykyisyyden tarinassa tarkoituksen paildhteiden luettelo on lyhyt. Pelkistetysti voisi sanoa, etti yli-
voimaisesti tirkein arvo on ldheiset ihmissuhteet. Néistd puoliso ja lapset ovat ylivoimaisesti téir -
keimpid ja sitten lisdksi muutama hyva ystidva. Muita tirkeitd arvoja ovat Martilla toisten auttami-
nen ja Pentilld luonnon ldheisyydestd nauttiminen sekd molemmilla muistoissa tehty tyo eldmaén rik -

kautena.®®® Muita térkeitd arvoja heiddn kertomuksissaan ei tule esille.

motiiviin.

699 Reker & Wong ovat pédétyneet analyysissdéin kolmeen mahdollisuuteen 16ytdd merkitys kuolemassa: "Meidén
analyysimme on paljastanut, ettd on ainakin kolme vaylaa, joiden kautta yksilo voi 16ytdd merkityksen kuoleman
edessd: menneisyyden tarkastelu, sitoutuminen nykyisyyteen ja usko kuolemattomuuteen ja perimmaéiseen
tarkoitukseen." Martin ja Pentin tekema ty0 ei ole vain elamén rikkaus, vaan tarkoituksen mahdollistaja kuoleman
edessd. Reker & Wong 1988, 234.
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Rekerin ja Wongin arvohierarkiaa seuraten tavoitteettomassa nykyisyyden kertomuksessa

eldman tarkoitus ndyttdd jasentyvin seuraaville tasoille:

TAULUKKO 4.5 Tarkoituksen toteutumisen eri tasot tavoitteettoman nykyisyyden tarinassa
1. taso: mielihyvin ja muka- | Kumpikin tavoitteettoman nykyisyyden tarinan kertojista keskittyy jokaiseen pai-
vuuden tavoittelu véin ja sen antamiin mahdollisuuksiin nauttien siitd, mika on vield mahdollista.

Kumpikin voi nauttia perheen tuomasta rakkaudesta, tuesta ja turvasta. Kumpikin on

tyytyvéinen ennen sairastumista tehtyyn tyéhon. Martille iloa tuovat TV:n urheiluoh-
jelmien seuraaminen. Pentti nauttii luonnon l&heisyydestd kesdmokilld. Késilldan hdn
pyrkii luomaan jotakin, josta olisi nautintoa.

2. taso: omien potentiaalisten
mahdollisuuksien toteuttami-
nen

3. taso: omien intressien ylit- | Sekd Martti ettd Pentti ovat tyytyvéisié siitd, ettd he ovat saaneet perheen toimeentu-
tdminen toisten auttamiseksi lon jarjestykseen heistd itsestddn riippumattomalla tavalla. Martti on osallistunut ver-
tai itsen ylittdvén suuren asian | taistukitoimintaan auttaen potilastovereita ja heidin 18heisiddn. Pentti pyrkii olemaan
toteuttamiseksi avuksi perheen arjessa tekemalld késilldéan mitd voi ja antamalla neuvoja, kun toiset
yrittdvat tehdé kodin piirissd niité tditd, joita hin aikanaan teki.

4. taso: yksilot ylittédva, kos- Pentin késityksen mukaan jilleensyntyminen on mahdollista: henki menee tuonpuo-
misen merkityksen tai perim- | leisuuteen ja voi palata sieltd takaisin toisessa ihmisessd. Martilla ei ole ajatuksia ela-
mdisen tarkoituksen sisdltdvd | mansd perimmadisesta tarkoituksesta tai kosmisesta merkityksesta tai eldméstd kuole-
arvo man jalkeen.

Frankl pitdd elamén tarkoituksen 16ytdmisen kannalta varsinaisina tasoina vain arvohierar -
kian tasoja 3 ja 4, koska hidnen logoteoriansa mukaan tarkoitus on aina ihmisen itsensd ulkopuolella
maailmassa. Tavoitteettoman nykyisyyden tarinassa eldmén tarkoituksen toteuttamisen arvopohja
jaa kapeaksi, koska se perustuu ensisijaisesti perheen toimentulon turvaamiseen luovana arvona.
Martilla on lisdksi laaja vertaistukitoiminta, mutta hén ei missddn haastattelussa kerro vertaistukitoi -
minnan merkityksestd itselleen. Pentti puolestaan pyrkii auttamaan perhettdin sellaisissa asioissa
joissa hén voi toimia, mutta hin on usein tuskastunut, koska hén kykenee tekemiin niin véhan siitd,
mitd hén teki ennen.

Rekerin ja Wongin teorian mukaan kokemus eldmén tarkoituksen asteesta miéritelldén kai-
kista saatavilla olevista ldhteisti johdetun tarkoituksen kokonaismédriana. Teorian leveyspostulaatin
mukaan tarkoituksen aste kasvaa my0s suorassa suhteessa tarkoituksen ldhteiden monimuotoisuu-
desta.”% Tavoitteettoman nykyisyyden tarina jaa kapeaksi seka tarkoituksen ldhteiden maéralti ettd
monimuotoisuudelta. Timin mukaan on oletettavaa, ettd timén kertomusmuodon kummankin ker-
tojan kokemus eldmin tarkoituksesta on perustaltaan kapea tai ohut. Huomio keskittyy vain jokai-
seen elettdviin paiviin ja sithen, miti silld olisi vield annettavana. Kumpikin kertojista on kylld
vaittinyt, ettd elimén tarkoitus on toteutunut hyvin, mutta he ovat ilmauksellaan ilmeisesti tarkoitta -
neet tydeldmén aikaan saamaa tyydytysté ja perheen yhdesséoloa silloin, kun lapset olivat pienid ja

asuivat kotona, ei niinkdén uudenlaisen tarkoituksellisuuden 10ytdmisté sairauden aikana, vaikkakin sairastumisc

700 Reker & Wong 1988, 225.
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saavuttamiseksi.”’?! Selkedsti téllaista pyrkimysté ei ilmene tavoitteettoman nykyisyyden tarinassa,
sen jialkeen kun molemmat kertojat saivat jarjestettyd perheen taloudellisen tilanteen kuntoon. 702

Tavoitteettomalle nykyisyyden tarinamuodolle on tyypillisté, ettd kertojien kokemus eldmin
tarkoituksen perustasta on kapea tai ohut ja heidin suuntautumisensa tulevaisuuteen on syysta tai
toisesta estynyt. Elamansuunnitelman tyhjyyden voisi ymmértda saksalaisen filosofin Martin Hei-
deggerin mukaan inhimilliseen olemiseen liittyvédn hyvin yleisen oman kuoleman pakenemisen poh -
jalta. Se mielestdni ilmenee huomattavassa méérin sekd Martin ettd Pentin kertomuksissa. Heideg-
gerin mukaan, jos inhimilliseen olemiseen ei kuulu tietoista suuntautumista kohti omaa kuolemaa,
oman olemisen mahdollisuuksien tdysi saavuttaminen kdy mahdottomaksi. Liséksi omaan kuole-
maan suuntautuneisuus on myos silld tavalla ratkaisevaa, ettd vasta sen pohjalta on mahdollista
suuntautua tulevaisuuteen.”®

Itseddn edelld oleminen on tirked tulevaisuutta koskeva ndkdkulma myos Franklin ajattelus-
sa. Sen mukaan itseddn edelld oleminen viittaa sithen, mitd ihmisen tulisi olla verrattuna sithen, mil -
lainen hdn parhaillaan on. Itsedén edelld oleminen on edellytys kaikelle sille, mitd thminen voi
omassa eldmissiédn ylipddnsa olla ja kaikelle sille toisin olemiselle tai muuksi tulemiselle, miki ha -
nelle on mahdollista.”* Thmisen olemisessa ilmenee aina tietty polaarinen rakenne: ihminen ei kos-
kaan "ole", silld hin on aina vasta "tulossa". Tdman mukaan inhimillinen oleminen on aina toisin
olemista ja muuksi tulemista. Paradoksaalisesti hin on se, joksi héin tulee.”® Tavoitteettoman nyKyi-
syyden tarinassa esille tuleva elamédnsuunnitelman tyhjyys ja joksikin muuksi tulemisen pysahtymi-
nen voitaneen ymmartéa siten, ettd kertojat menettivét sairastuessaan eldmén tarkoituksen keskeisid
arvoja siind méérin, etteivit he kyenneet endd rakentamaan uutta eldménsuunnitelmaa ja 16ytiméan
korvaavia eldmén tarkoituksen ldhteitd. Narratiivisen ajattelun pohjalta voitaneen todeta, etté tavoit -
teettoman nykyisyyden tarinan kertojilla ei ollut ené henkisid voimavaroja arvioida uudelleen hei-
dén eldméédnsd aiemmin ohjannutta tarinaa luodakseen uudenlaisen sisdisen tarinan, joka olisi sisél-

tanyt tulevaisuuden ennakointia visioina, suunnitelmina ja unelmina.”%

4.4 Uskonnollisen spiritualiteetin merkitys

701 Reker & Wong 1988, 226.

702  Pentti kertoi viimeisessé haastattelussa, ettd hdn on huomannut kaipauksen tunteen lisddntyneen. Tdméa on muutos
suhteessa transsendenttiin ulottuvuuteen mutta ei tietoinen pyrkimys. Martilla oli parin kuukauden aikana
sairastumisen alkuvaiheessa voimakasta pyrkimysta 10ytda yhteys transsendenttiin todellisuuteen tavoitteenaan
terveeksi tuleminen, mutta kun tdma ei toteutunut, hén palasi entiseen eldimdnmuotoonsa "keskitien kulkijaksi".

703 Heidegger 2007, 391; ks. Luoto & Backman 2012, 18-19.

704  Frankl 2005b, 229.

705  Frankl 2005b, 199. Ks. Pykéldinen 2004, 107.

706 Ks. Hanninen & Valkonen 1999, 149; Hanninen 1999, 59.
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4.4.1 Transsendentti etsinndn ja kaipauksen kohteena
Eldménkatsomuksellista ndkemystd Martti kuvaa ilmaisulla ihan normaalia.”’” My6hemmin liike-
miehend Martin ihanteena oli tulla toimeen kaikkien ihmisten kanssa: olla kaikille kaikkia.’*® Liike-
michen ei sovi ilmaista uskonnollista tai poliittista kantaansa. Téllainen pyrkimys vaikutti hinen
elamankatsomuksensa muotoutumiseen. Martin ndkemyksen mukaan litkemies saattoi osallistua
seurakunnan jumalanpalveluksiin, mutta hdnen piti olla pidéttyvdinen oman henkildkohtaisen va-
kaumuksensa ilmaisussa.”® Aivan vierasta uskonasioista puhuminen ei Martille kuitenkaan ollut.
Aina silloin kun Martin vaimon vanhemmat olivat vierailulla, heilld oli tapana kdyd4 pyhéisin kir -
kossa ja sen jdlkeen puhua uskonasioista isdntdvien kanssa samoin kuin vaimon tédin vierailujen
yhteydessi.”10

Martin kerronnasta saa sen késityksen, ettd uskonasioista puhuttaessa toiset olivat aloitteen
tekijoitd. Han vain liittyi keskusteluun. Han ei halunnut ottaa ammattinsa vuoksi voimakkaasti kan -
taa mihinkdan vakaumukselliseen asiaan vaan pysyi visusti keskitielld, kuten hin toisen haastattelun
pienkertomuksessa 4M.5 kertoo.
Pienkertomus 4M.5 (Martti): KESKITIEN KULKIJA

ASETELMA
1. No, sanoin viimeinki,
ettd en oo mikddn oikeen, oikeen uskovainen,
ettd oon halunnu olla niinko kaikkien kanssa,
ettd vaan pysys silld keskitielld,
ettd en oo tosiaan ollu uskovainen
enkd oo ollu toista laitaa kulukeva ikddn,
ettd hyvin vaan semmonen keskitien kulukija oon ollu.
KATALYYTTI
2. Ja sillonko sairastuin,
TAPAHTUMA
3. ni sillohan nditd uskon asioita kdsittelin enempi,
TAPAHTUMA
4, mutta kylld kuitenki md jdin tdlle keskitielle sitte ettd.
Haastattelija: Mita tarkotat silla keskitiella?
ARVIOINTI
5. No, ettd en en konttaa enkd ryyppdd
enkd oo tuolla vesiojassa
enkd myds tuota nii kdy ndissd.
ARVIOINTI
6. Voi sanoa, ettd kylld md kdyn kirkossa ja tammosid,
mutta en niinku mitenkdd nditd hengellisid iltoja
707 AM3.1, 13.
708 AM3.1, 13.
709 AM3.1, 13.

710 AM3.2, 16.
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enkd nditten, voiko niitd sanoa ihan huippu-uskovaisiksi,
ettd en en myos niittenkdd seurassa oo,

PAATANTA
7. ettd pysyn jopa juoksupolulla,
pysyn ennemmin ennen ku ldhen jompaan kumpaan suuntaan siitd.”"!

Martti ei itse asiassa vastaa kertomuksessaan haastattelijan kysymykseen uskon tai vakau-
muksen merkityksestd tydssd ja elaméssd. Pikemminkin hin keskittyy selventdméén ndkemystdan
keskitien kulkemisesta. Han on pyrkinyt vélttiméaéan eldméssiin kaikenlaista liioittelua. Jos eldamén -
tavan dédrireuna on runsas alkoholinkdytto ja toinen ddrireuna vakaumustaan voimakkaasti ilmaiseva
uskonnollinen aktiivisuus, niin téllaisista Martti on sanoutunut irti. Juoksupolulle 13ht6 on hanelle
edustanut keskitien kulkijan eldméntapaa. Téstd poikkeava parin kuukauden eldménjakso tulee esil -
le toisessa ja kolmannessa sdkeistossd. Alkuvaiheessaan sairaus pakotti kisittelemédén uskonnollisia
asioita, mutta Martti palasi keskitien kulkijaksi.

Ehkd Martti ei ymmaértdnyt haastattelijan kysymystéi, mitd uskonnollinen vakaumus on hé-
nelle merkinnyt asioiden hoitamisessa tydssd ja eldméssid. On mahdollista, ettd ndma asiat kuuluvat
Martin ajattelussa eri eldménalueille. Hanté voitaneen pitdé hyvin perustein etsijand. Erityisesti sai -
rauden alkuvaiheen kaksi kuukautta oli aktiivisen etsinnin aikaa. Se ilmeni pyrkimyksené 16ytaa
yhteys Jumalaan ja erityisesti sellainen yhteys, joka parantaisi hénet sairaudesta.’!? Tédhén vaihee-
seen kuuluu useita pettymyksid. Liséksi hédn ei 10ytényt sellaista hengellistd keskusteluapua, jota
hén kaipasi. Hin palaa keskitien kulkijaksi. Hén tiivistdd oman prosessinsa transsendentin etsinnis-
td seuraavasti: alakuunha se oli hirveen tdrkee, ja kylld se on vieldkin, mutta kylld se on tdmdn sai-
rauden myétd menny.

Sairauden alkuvaiheen ahdingossa Jumala tuli Martille usein mieleen,’!3 erityisesti parane-
misen toiveena. Tassd mielessd Martti osallistui muutamiin rukouksella parantamiskokouksiin. Toi-
sen haastattelun pienkertomus 4M6 on luonteeltaan tavan tarina, joka kertoo toistuvasta tapahtu-
mien ketjusta. Yhé uudelleen ldhdetdén ajelemaan eri puolille Suomea uuteen parantamiskokouk -
seen. Martin odotus paranemisesta on voimakas.

Pienkertomus 4M6 (Martti): PARANEMISEN TOIVO JAPETTYMYS

ASETELMA
1. Joo, mehdn kéytiin tamdn Juntunen - Jalovaara ndissd,
onko ne nyt seurojen nimelld, mitd ne on.
TAPAHTUMA
2. Me kéytiin ihan Keski-Suomessa ja aika laajaltaki kulettiin ja.
KATALYYTTI
3. Ja kyllihdn ne aina lupas,

711 AM3.2, 6-7.

712 Ennen haastatteluja tehdyssa kirjallisessa kyselyssd Martti pitda itseddn melko uskonnollisena. Hengellisen
ulottuvuuden muutoksista hdn mainitsee, ettd suhde Jumalaan on tullut 1heisemmaksi ja hin rukoilee véhin
enemman kuin ennen seké kokee hengellisyydessa tapahtuneen merkittivaa vahvistumista.

713 Tastd kokemuksestaan Martti kertoo pienkertomuksessa Jumala tuli mieleen sairauden alussa. AM3.2, 14-15.
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mutta ei sitd vaan tullu.

ARVIOINTI
4. Mutta md luotin hyvin hartaasti siihen,
kun md kuulin,
ettd ne on saanu jonkun ihmisen paranemaan ihan,
jopa jalan kasvamaan ja.
TAPAHTUMA 2
5. Than tdltd ihte henkiloltd oon kuullu tdmdn,
kenenkd jalaka on kasvanu.
ARVIOINTI 2
6. Ettd md uskoin hyvin hartaasti sillon,
ettd siind kddntyy,
LOPPUTULOS
7. mutta ei siind kylld voimia tullu yhtddn lisdd ettd.
Haastattelija: Hm-m, ettd apua siitd ei ollu.
PAATANTA
8. No, ei ollu, ei ollu.

Eikd tddlld sairaita ja pitaalisia oisikkaa,
jos tuota nii, ne sais kaikki paranemaan,
ketkd sielld kdy.”'*

Yhi uudelleen toistuu voimakas paranemisen odotus ja sen jilkeen seuraava pettymys, kun
mitddn voinnin kohenemista ei tapahdu. Ongelma on siind, ettei mitddn tapahtunut, vaikka parane-
mista oli luvattu. Martti luotti hyvin hartaasti, ettd paranemislupaus toteutuisi, koska hén oli kuullut
thmeparantumisesta yhdeltd parantuneelta. Karismaattisissa parantamiskokouksissa on pidetty itses-
tddn selvénd, ettd Jumala voi parantaa kenet tahansa. Lupaus ei edellytd uskovien yhteis6on kuulu-
mista.’!> Martti kertoo uskoneensa vakaasti voimien palautumiseen, mutta niitd ei tullu yhtdcdn li-
sdd. Kertomus pééttyy pettymyksen tunteiden eristimiseen ja dlyllistimiseen: jos kaikki paranta-
miskokouksissa kdyvét toipuisivat, ei sairaita endi olisikaan. Haastattelussa Martti pyrki sdilytta-
maién jonkinlaisen asialinjan eristimaillé tunteet sivuun. Samassa haastattelussa Martti kertoo uskon -
asioiden miettimisen suhteen paityneensd lopputulokseen, ettei hén niitd endd mieti. Seurauksena
on, ettd hin palasi keskitien kulkijaksi: md hyppdsin siihen vanhoille kiskoille ja rupesin kuluke-
maan sitd keskitietd.”!’

Uskonnollisiin tilaisuuksiin osallistumisten lisdksi Martti kertoo rukoilleensa paljon yksin
sairauden alkuvaiheessa.”!” Tdmad sijoittunee Martin aikaisemmin mainitsemaan parin kuukauden

sokkivaiheeseen. Kun ei mitddn merkkid paranemisesta ilmaantunut, hén lopetti rukoilemisen petty -

neend: No, alakuunhan sitd rukoiltiin hirveesti ja tehtiin kaikenlaista, mutta ehkd se siitikin vihdn

714 AM3.2, 14-15.

715 Hovi 2007, 132.

716 AM3.2, 14.

717 Toisessa yhteydessa Martti kertoo, ettd rukouksen sisdltona oli tavoite parantua Jumalan avulla. AM3.1, 21.
Karismaattisen kristillisyyden piirissd keskeinen parantamisen menetelmé on rukous. Tdma perustuu oletukseen,
ettd Jumala voi parantaa ihmisen kaikesta sairaudesta. Hovi 207, 138. Témén opetuksen Martti oli varmaan
saanut rukouskokouksissa.
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kddnty takasi, ku sitd nyt usko, ettd Jumala sais, saa parantaa kaikki.— — .ettd meni, meni vihd se
luottamus kuitenki sitte,ku ei se parantanukkaa.”’® Samalla tavalla kuin rukoileminen, my6s usko

Jumalan huolenpitoon hiipui véhitellen. Martti koki, ettd haneltd meni luottamus Jumalaan.

Martti lopettaa yritykset saada apua sairauteensa uskonnollisin keinoin. Rukouksestakaan ei tdssé
mielessé ole ollut mitddn hydtyd. Martti toteaakin, ettei hin itse asiassa ole endd vuoteen rukoillut.
719Pettymyksen tunteiden paluu kerrontaan ilmenee toistossa luottamuksen menetyksesta. 72 Martin
pettymystd Jumalaan lisdsi kysymys, miksi Jumala ei auttanut hdnté tdssd elimén vaiheessa, jossa
hén olisi voinut olla selvésti Jumalan asialla julkisesti ilman ammatin aiheuttamia pidakkeitd. Us -
kon hiipuminen oli kokonaan hénen vapaa ratkaisunsa perustuen Jumalan tuottamaan pettymyk-

seen. Pettymyksen seurauksena Martin eldma kéantyi takaisin entiseen uomaansa.’?!

Kolmannessa haastattelussa’?? Martti kertoo rukoilemisen lopettamisesta: en rukoile endd.
Alakuun rukoilin varmaan vuojen aikaa pdivisin ja iltasin ja miten tuli, mutta ei, ei endd en. Voi sa-
noa, ettd me ei ees 0o ainakaan muistanukkaa koko rukousta endd ettd.’? Martti my0s toteaa ela-
méansd normalisoituneen. Hén ei enéé ajattele sen enempéi uskon kysymyksid kuin Jumalaakaan.
Néma ovat jddneet pois hinen eldmistddn. Keskitien kulkija on palannut omaan eldimédnmuotoonsa:
voi sanoo, ettd en, en paljoo ajattele Jumalaa enkd uskoo. Tdssd alakuaikana hyvin paljo, mutta nyt
en sitte endd. Se on niinku jddny pois.”*?

Puhuessaan Jumalasta Martti palaa lapsena koulussa saamaansa opetukseen. Sen mukaan Ju-
mala on taivaassa, jonka Martti sijoittaa avaruuteen. Hinelle on tullut dlyllisid ongelmia taivaan ja

Jumalan sijainnista avaruudesta saamiensa tietojen pohjalta: — — missd asti se [Jumala] on, koska

raketillakin mennddn. — — satoja miljoonia vuosia eteenpdin ajetaan, — — ei mitddn tuu sielld vas-

taan, ettd missd se Jumala sitte oikeen on?’?° Han pohtii asiaa kahdelta kannalta. Jos Jumala asuu

taivaassa, niin missd se sitten on? Jos taivaaseen on tarkoitus paistd kuoleman jilkeen, niin miten se
on mahdollista? Martti tekee painokkaasti etsijan kysymyksen: missé se Jumala sitten oikein on?
Tulkitsen Martin pohdinnan Jumalasta l&hinnd eksistentiaalisena kyselyné. [Imeisesti Martti ei ole
saanut nuoruudessaan ja aikuisena mahdollisuutta syventidd jumalasuhdettaan. Tuskin hén kyselee
paikan madrittelyd vaan etsii yhteyttd Jumalaan. Sen 16ytamisti hdn késitykseni mukaan myds etsi

sairauden alkuvaiheessa, samalla kun hén kiihkeésti rukoili paranemista Jumalan avulla. Hén ei vain

718 AM3.2, 14.

719 Jos Martti on ollut vuoden rukoilematta toisessa haastattelussa, niin timén laskentatavan mukaan Martti olisi
rukoillut enemmén tai vihemmaén kahden ja puolen vuoden ajan sairastumisestaan.

720 Toisessa haastattelussa tulee vield esille hieman aggressiivisessa sdvyssd ilmaistu pettymys: No, mi toivoin sillo
alakuun, ettd se... ois ymmértdny ja parantanu mua. AM3.2, 12.

721 AM3.2, 14-15.

722 Kolme ja puoli kuukautta toisen haastattelun jélkeen ja yhdeksén ja puoli kuukautta ensimmaéisen haastattelun
jélkeen.

723 AM3.3,11.

724  AM3.3, 11. Téssd on mielesténi piirteitd Frankin kuvaamasta yhdesté kaaostarinan piirteestéd. Sithen kuuluvat ne
kohdat Jobin kertomuksesta, joissa hin kiroaa Jumalan ja ryhtyy odottamaan kuolemaa. Frank 2013, 97.

725 AM3.2,10-12
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onnistunut 16ytdméaan keskustelukumppania, joka olisi auttanut hénté eteenpdin. 726

Martti on mielestdni myos hengellinen etsijd, joka on kokenut monia pettymyksié etsiessdan
ja odottaessaan hengellisen keskustelun tukea kysymyksissddn. Selkeimmin tdma tulee esille kol -
mannessa haastattelussa. Martin vittéa, ettei hén ole hengellisti tukea tarvinnut kuin ehké alussa.
Kuitenkin hin palaa kipeddn pettymykseensi, joka tulee esille kaikissa haastatteluissa: oman seura-
kunnan tyontekijoistd ei kukaan ole kdynyt hanti katsomassa. Hengellisen tuen tarve oli suuri alus-
sa, mutta nyt ei Martin mielestd ehkd enéé tarvitsekaan tulla. Helluntaiseurakunnan saarnaaja kavi
muutaman kerran keskustelemassa Martin kanssa. Oman seurakunnan edustajia ei vain nakynyt.
Martti koki, ettei hdnesta viélitetty.

Vastareaktiona Martti kdantdd selkédnsa kaikelle, mitd seurakunta edustaa ja palaa vanhalle
uralle, jonkinlaiseen viiledén etdisyyteen. Suhteestaan Jumalan huolenpitoon hén toteaa kaiken pa-
lanneen entiseen uomaansa: Se on ollu niinku tdihdn asti ennenki, ettd ei se oo, ei se oo tuonu lihei-
semmdks, eikd se oo kauemmakskaan vieny sitd. Ettd normaali — sanotaan ettd — kirkkouskonen.
Harvemmin kirkossa kdyvdcdn.”?” Martti Kertoo paluustaan keskitien kulkijan elamanmuotoon, kun
hin ei saanut sitd hengellistd tukea, jota hdn odotti. On kuitenkin ilmeistd, ettd Martti kaikesta huoli -
matta piti avoimena uuden ndakokulman mahdollisuutta uskonnollisessa etsinndssdin. Tatd voidaan
kuvata ulkopuolisuuden tunteeseen pohjautuvan kaipauksen tai ikdvén késitteelld.”>® Kolmannessa
haastattelussa hin nédet mainitsee odottelevansa naapuriseurakunnan miehen yhteydenottoa. Suunni-
telmana on osallistua sielld jarjestettaville miestenpdiville.”??

Pentin vanhemmat olivat luterilaisen kirkon jisenid. Aitid Pentti piti uskovaisena. Kodissa
vieraili luterilaisen kirkon jdsenid, mutta myds pienten uskonnollisten yhteisdjen edustajia. Katso-
musten moninaisuudesta saamiaan kokemuksia Pentti arvioi myonteisesti.”3’ Samanlainen moni-
puolisuus tuli uudelleen ilmi, kun Pentti sairastui. Hinen kotonaan vieraili ty0tovereita erilaisista
uskonnollisista yhteisoistd.”?! Pentti kertoi olevansa valmis keskustelemaan erilaisista vakaumuksel -

lisista asioista aina kun vain keskustelukaveri 10ytyi, eikd uskonnollisten nikemysten erilaisuus

726 Martti kertoi epdilyksistddn Jeesuksen ihmeteoista, mutta hdn avoimesti myonsi tarpeensa saada keskusteluapua:
Ettd niinku tuntus, ettd se ei oo, mutta onko se sitte, mind en tiid. En oo pddssy oikeen kenkddn kanssa
keskustelemaan. AM2.2, 14. Haastattelijan kysyessd suoraan Martilta keskusteluavun tarvetta tima toteaa
olevansa sellaiseen valmis: se kddnty tdhdn normaaliin raiteelle tid mun eldmd jo, ett ei mulla niinko endd oo
vdlttamdttd tarvetta, mutta tietenki kauheen kiva on, ettd joku juttelis. —— Nii, jos jos puhutaan tdstd
uskonasiasta, ni ettd se riippuu nyt ihan kylld.. Md oon valamis vaikka mihin. Ei oo yhtddn vilid, ettd mulle kdy
kaikki. AM3.1, 21.

727 AM3.3, 4.

728 Ks. Wikstrom 2002, 247, 256-258.

729 Miesten kesken on tavattu muutaman kerran ja on puhuttu myds uskonnollisista asioista: Kylld siitd on ollu
puhetta, ja nytki tdmd, just ku tdmd X (naapurikunnassa toimiva autoilija) ni se on kdyny meilld, ja md oon yhen
kerran kdyny sielld, ja kylld sillon tuloo aina kans puheeks ndmd asiat. Mutta se on varmaan niinku, ettd -
sanosinko ihan ndin ettd - kumpiki hdpee vihd toistaan, ettd niinku se ei oo ihan niinku luonnollinen se muuten.
Ehkd ny X on kans kasvanu siihen enempi, ni voi pian tulla paremmin keskustelua nyt, ku se lupas tulla
hakemaan mut sitte sinne tilaisuuteen. AM3.2, 15.

730 AM2.1, 20.

731 AM2.2,11.
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nédyttdnyt olevan hinelle vaikea asia. Keskustelu itsessdan oli hanelle tirked asia.’”?? Ilmeisesti han
oli lapsuudessaan omaksunut toisen ihmisen vakaumuksen kunnioituksen.’33

Pentti méérittelee nakemystéén, ettei hin ole uskovainen’?* mutta ei sitten kovin pakana-
kaan’*’. Pentti arvioi uuden eldméntilanteensa muuttaneen elamankatsomustaan jossakin maérin:
*Nii-i, kylld se hyvd, ku katsomus vihdn siind muuttunu. * 736

Pentille usko on didiltd perintoné saatu vakaumus. Tété tulkintaa vahvistaa ensimmdisen

haastattelun pienkertomus 4P.5.
Pienkertomus 4P.5 (Pentti): USKO AIDINMAIDOSSA PERINTONA

Haastattelija: Joo, mitd se [muuttunut elaménkatsomus] ois vaikuttanut timmaoseen asiaan
ku uskoon Jumalan huolenpittoon ja siihen, ettd Jumala johdattaa? Onko silla ollu vaikutusta
nithin?

ASETELMA

1. Kylld md oon hirvedsti tuota uskoa silld lailla,

vaikka en mind nii tutkinu oo,

ARVIOINTI
2. mutta tuota mulla on tuo uskonasia nii selevd sillai,
ettd ei mun oo tarvinnu mikddn lahko kun kdyny.
TAPAHTUMA
3. Meilliki kiyny, kato, tuollai niiku lahkoja keskustelemaan
oikeen kdyny monen [lahkon porukkaa],
Jja sitte tvokavereissakin on monen lahkon porukkata,
Jjos ndin sanotaan, nditd helluntai, jehovantodistajia, nditd,
KATALYYTTI
4, nii niitd on tdndkin [pdivdnd],

sillai nytkin sairauden jdilkeenkin
kéyny meilld nditd eri lahkoedustajia edustamassa,
Jjos ndin sanosin tdtd asiata, 77

Pentti haluaa tdhdentid, ettd hanen uskonndakemyksensé on silld tavalla selva, ettei hdnen ole
tarvinnut liittyd muiden ndkemyksiin tai saada heiltd apua omiin kysymyksiinsé. Erilaisten uskon-
nollisten yhteisdjen jdsenten kohtaamista on tapahtunut usein heidédn vieraillessaan Pentin kotona.
Jo ennen sairastumistakin hén oli kidynyt keskusteluja monenlaisista uskonnollisista katsomuksista.
Sairauden aikana ja haastattelupdivéndkin eri uskonnollisten yhteisdjen jdsenet ovat kdyneet vierai-

lulla.

732 AM2.2,18.

733 AM2.2,18.

734 AM2.2,9;AM2.3,7.
735 AM2.2,9.

736 AM2.1,31.

737 AM2.1,31-32.
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TAPAHTUMA
5. mutta enhdn mind,
mindhdn sanoin, ettd me jouvutaan,
kaikkihan on meille yks ja sama asia,
ainakin minun mielestd on,
ettd ei sielld yldilimoissa oo ko se yks ainova.
Haastattelija: Yks Jumala.
ARVIOINTI
6. Ni, ettd se on justiin sama,
ettd kuka sitd puhuu,
mutta totta kai ko joku saa mielenrauhan,
ettd "Md oon helluntailainen”,
ni okei, se on hyvd hdnelle
tai toinen on jehovantodistaja ja sannoo vaan sitd Jehova,
ni se on, se on hdnelle paras... usko,
ni no se, hdn siitd saa sen tyyvytyksen.
Haastattelija: Sind oot saanu oman varmuuven?
TAPAHTUMA
7. No, mind oon silld lailla,

— — mind oon saanu didinmaidossa
tai perintond tddn luterilaisen [uskon]
tai kirkko, mikd tcidi on.”38

Viidennessi sikeistossd Pentti mielestdni kertoo, kuinka hidn on vastannut toisten ndkemyk -
siin esittdméalld hyvin ekumeenisen tai eri uskontoja yhdistdvan yhteisen ytimen: Jumala, yldilimois-
sa se yks ainova, on ainoa ja kaikille sama riippumatta, mitd nimityksia hinesté kaytetadn.”3° Pentti
esittdd arvionaan, ettd eri uskonnolliset yhteisot ovat eri teitd Jumalan luo. Erilaiset ihmiset tarvitse -

vat erilaisia yhteisdjé.

ARVIOINTI

8. No, en md oo pystyny sitd vaihtaa mihinkddn vield, vield (naurahtaen),
ku tuota ei se siitd, tuskin se siitd paranee.

Haastattelija: Tarkotatko silld selkeytymiselld jotain muutakin kuin vain,
ettd piddt sen entisen?

LOPPUTULOS

9. No, mind vien sen entisen loppuun asti varmaankin ndilld ndkymin.
Ettd tuota sehdin on se sama asia,
ettd jos md sanon, ettd md ruppeen helluntalaiseks,
no samasta asiasta silti.

PAATANTA

10. Ku menndcdn oikeen pitkdlle sinne niiku yldilimoihin ja uskonasioihin,

ni sammaahan ne.
Samasta asiasta sitd puhutaan ja sama kohtalo ja sama,
mutta ettd se, mind uskon tdhdn ja.”%0

Pentti esittdd uskonsa tilinpdatoksen: hidn ei ole parempaa uskoa l16ytinyt, ja niinpa hén suu-

rella varmuudella séilyttdd didiltd saamansa uskon loppuun saakka. Pentti esittdd uskontunnustuk -

738 AM2.1, 32.

739 Léhes kolme viidestd suomalaisesta ajattelee Pentin tavoin, ettd uskonnoilla on sama alkuperé siséisessi ja
henkisessa kokemuksessa Gallup Ecclesiastica 2011 -kyselyn perusteella. Palmu et al. 2012, 40.

740 AM2.1, 32-33.
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sensa ytimen: pohjimmiltaan uskonnoissa tdhdatdén samoihin pddmadriin, puhutaan samoista
asioista vain eri sanoin, ja lopulta ihmisen kohtalo on sama.

Pentti ei vastaa pienkertomuksessaan haastattelijan alkuperéiseen kysymykseen. Hanelld ei
ehki olekaan kokemusta yhteydesté persoonalliseen Jumalaan eiké hén ndin ollen voi vélttdmétta
vastata kysymykseen Jumalan johdatuksesta. Sen sijaan hdn ndyttdd saavan sisdisen turvan nojautu-
malla didiltd perinnoksi saatuun uskoon, jota hian kutsuu luterilaiseksi, ilmeisesti siksi, ettd diti kuu -
lui luterilaiseen kirkkoon niin kuin hdnkin. Seuraavassa haastattelijan kanssa kédydyssé dialogissa

tulee esille kaksi tarkedd asiaa: kdsitys Jumalasta ja eettinen nikemys kultaisesta keskitiesta.

Haastattelija: No joo, sulla on ollu erilaisia vastuullisia térkeitd tehtdvid kotona ja tydssi ja ylleensd tdssé
yhteiskunnassa, ni méa kysyisin sitd, ettd mitd usko on merkinny néissé tarkeissa paikoissa?

1. Nii-i, en tiijd oikeen tai sitd silld lailla ole uskovainen,
mutta tuota kylld sitd niiko kuitenki johonki uskoo,
ettd joku on jossain
Ja ettd siind on niiké kuitenki semmonen.. semmonen katsomus mulla
ettd kylld sitd niiku vdhd tuommosta kultasta keskitietd yrittdd kulkea.

Haastattelija: Mitdhén se sinun elaméssé on tarkottanu kultanen keskitie?

2. No tuota, ei nii. Mitenhdn tuon sanois? (naurahtaen)
Ei tuota, tuota uskohommaa oo silld lailla tullu harrastettua eikd muuta
eikd taas sitte niin hirveesti silld laitapuolellakaan,
ettd laitapuolen kulkijakkaa niin kovin pahasti,
ettd tuota sitd yrittdiny siind.

Haastattelija: Etta ei kovin uskovainen, mutta ei sitte niinku uskon —.

3. Kovin pakanakaan, (vhteistd naurua)
ettd yrittdd sitd kultaista sillai sitd keskitietd,
mikd suht koht normaalia
tai tuntuu, tuntuu oikeuvenmukaiselta, oikealta.

741

Pentti ei pida itseddn uskovaisena, mutta hin sanoo kuitenkin uskovansa johonkin, nimittéin
ettd joku on jossakin.’* Tahén uskoon hén liittdd eettisen katsomuksensa, kuinka eldmaa tulee ela.
Pyrkimyksené on noudattaa kultaista keskitieti eli eldméntapaa, jota voidaan pitdd normaalina ja
joka tuntuu oikealta ja oikeudenmukaiselta. Keskitie merkitsee myds sité, ettd vaikka hén ei olekaan
harrastanut uskohommaa, ei hén toisaalta ole sortunut laitapuolen kulkijaksikaan. Tdma vastaa Mar-
tin keskitien kulkijan vakaumusta.

Pentti on vaimonsa ja lastensa kanssa osallistunut joulukirkkoon ja erityisiin juhliin kirkossa

kuten héihin, hautajaisiin ja rippijuhliin. Muuten osallistuminen seurakunnan toimintaan on jaényt

véhaiseksi,”* samoin kuin uskonnollisten ohjelmien seuraaminen radiossa ja televisiossa tai uskon-

741 AM2.2,9.

742 David Hay, tunnettu brittildinen uskonnollisen kokemuksen ja spiritualiteetin tutkija, toteaa 30-vuotisen
tutkimustyonsa jélkeen, ettd something there on Isossa-Britanniassa hyvin yleinen tapa kuvata keskeistad
spirituaalia tietoisuutta. Ilmaisun niukkuuteen liittyy toisaalta uskonnollisen sanaston tiedollista puutetta mutta
myo0s epdvarmuutta ja himmennystéd kuvata omaa kokemusta sovinnaisista uskonnollisista késityksistad poiketen.
Hay 2006, 115.

743  AM2.1, 33-34; AM2.2, 11.
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nollisten lehtien ja kirjojen lukeminen.’#* Paivittdin toteutuvana perinteend on ollut lapsuuden ruo-
karukous: md kiitdn ruuasta ja tuollai, etti se on mulla ollu niiku perinne het kymmenid vuosia, ettd
se, se homma joka ois niiku pdivittdistd.”* Sen sijaan rukous muussa mielessé on Pentille vieras
asia.”*® Suomalaisten uskonnollisuuden tyypittelyssd Pentti edustaa perusseurakuntalaisia siind mie-
lessd, ettd hin uskoo Jumalaan ja on osallistunut uskonnollisiin tilaisuuksiin vdhintdén kerran vuo-
dessa. Toisaalta Penti voisi kuulua myds passiivisiin myonteisiin, joilla késitys Jumalasta on
epdvarma.’¥
Kolmannessa haastattelussa tulee esille, ettd Pentin usko on pysynyt samanlaisena vuosien

ajan, ehka lapsuudesta ldhtien. Sairaus ei ole sithen vaikuttanut, kuten hin toteaa. Toisen haastatte -
lun vuoropuhelussa korostuu uskon syvilléd oleva eksistentiaalinen merkitys.
Haastattelija: Joo, miten tuota ni eldaménkatsomus tai vakaumus tai usko vaikuttaa

nditten tunteitten keskella?

No, se on mulla,

ku md en oo sen kummemmin uskovainen,
mitd nyt on ollu tdmd idt ja ajat.

Mulla ei nii hirvedsti.

Ettd ainahan se niiku usko on siind,
uskoo niiku ennenki,

mutta ei se niiku muuttunu.

Haastattelija: Nii. Sinulla se usko, ku sanot, ettd "iit ja ajat",
ni se on jossain syvillé sinussa?

No, se on.
Totta kai se on syvdlld se usko,
ettd tietdd, ettd kuitenki on joku, joku.

Ndinhdn mind oon uskonu eldmdn ajan,
mutta en md silld lailla

—ettd... 00 ... miten sen nyt sanos —

nii hirveesti tuo juluki ja.”#$

Pentti tdhdentéé, ettd uskoon liittyy syva tietoisuus, ettd kuitenki on joku. Tdma tietoisuus on
ollut hinelld 14pi eldmén, mutta hén ei ole halunnut siitd useinkaan puhua.’ Pentti ei osaa oikein
eritelld lahemmin sitd, mika olisi tdrkedd uskonasioissa, mutta hin on hyvin vakuuttunut, etté kysy-
mys on tirkeisté ja syvistd asioista: sehdn on selevd asia, ettd niistd on, niistdhdn on suurista
asioista kysymys kuitenkin.”?

Pentti puhuu varovasti uskonnollisista asioista tai sitten haneltd puuttuu aihepiirin edellytta -

ma sanasto. Vain kerran haastattelujen aikana hén kayttda sanaa Jumala: kylld nyt joku on, ettd sen

744 AM23,5;

745 AM2.2,13; AM2.3, 13; AM2.2, 12.

746 AM2.1,33; AM2.2, 13.

747 Niemeld 2003, 212-220.

748 AM23,7.

749 Hayn mukaan tietty vaikeneminen oman spiritualiteetin suhteen on tyypillistd myds Isossa-Britanniassa. Hay
2007, 115.

750 AM2.2,17.
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verran, sen verran mind uskon, ettd kuitenki ettd joku on jossain: Jumala tai miksikd sitd nyt sano-
taan.”>! Téstd saa kisityksen, ettd Pentin usko Jumalaan on sanallisesti vaikeasti hahmotettavissa.
Siind on kysymys paremminkin aavistuksesta kuin ajatuksesta. Ndin Pentti edustaa suurta enemmis-
t0d suomalaisia Jumalaan uskomisen tavassa. He kertovat uskovansa jonkinlaiseen henkeen tai elé-
ménvoimaan.’? Tulkintani mukaan hinelld ei ole selkeda kokemusta henkilokohtaisesta yhteydesta
Jumalaan "perimmaéisend Sindni".”>3 Alkukyselyssa’>* Pentti toteaakin, ettd uskonto tai Jumala on
hénelle vain védhiisessd midrin voiman ja lohdutuksen ldhde. Lisdksi hin mainitsee kérsivinsé hen-
gellisesti tai henkisestd tyhjyydestd. Kaikesta huolimatta Pentilld on luottavainen kédsitys Jumalan
hyvyydesti. Pentti pdéttelee Jumalan myo6tdmielisyyden itseddn kohtaan siitéd tosiasiasta, ettd hin on
saanut vakavan sairauden aikana enemmén elinvuosia kuin keskimédriisen ennusteen mukaan oli
odotettavissa.”>

Kolmannessa haastattelussa Pentti kertoo, ettd uskoon on tullut ajatusten liséksi uusi koke-
muksellinen piirre, jota hidn kutsuu kaipuuksi: No, kylldhdn se vain niiku enempi, enempi tullee,
enempi tullee silld lailla kaipuuta, kaipuuta tai jotain muuta uskoo mieleen mitd ennen.
Sitd ihminen aina sitte turvautuu hdiddssd johonkin tieten, ettd eiko se ndin oo?7’% Kerronnan monet
toistot ilmaisevat, ettd kyseessd on tunteita voimakkaasti koskettava asia. Pentti on havainnut yha li-
sdantyvén sisdisen kaipuun, jota hdn kuvaa héadissddn olevan ihmisen turvautumisena johonkin.
Owe Wikstrom, ruotsalainen uskontopsykologi ja teologi, kuvaa ihmisen voimistuvaa eksistentiaa-
lista kaipausta tai kaihoa seuraavasti: "Se kertoo ihmisen harhailusta, ja hin joutuu kysyméan, mika
— tdmén eldmén rajojen sisilli ja/tai ulkopuolella — lopulta voi tyydyttdd hinen janonsa. Jokaisen ih-
misen on itse 10ydettdvd suhteensa omaan rajallisuuteensa. [hminen on yksin oman kaihonsa sisél-
16n kanssa. — — Eksistentiaalinen kaiho on ontologista ja koskee ihmisen olemassaoloa. Itse kaihosta
tai aavistuksesta tulee ndin katsoen paradoksaalisesti poissaolevan ldsndolon tai ldsndolevan poissa-
olon merkki."”7 Tama paradoksaalinen kaipuun mééritelma sopii mielesténi kuvaamaan Pentin

kaksinaista kokemusta yhteydesté transsendenttiin: toisaalta luottamus ja toisaalta hengellinen tyh-

jyys.

751 AM2.2,12.

752 Vuonna 1990 tehdyssd World Values -haastatteluissa suomalaisista 49 % sanoi uskovansa jonkinlaiseen henkeen
tai eldménvoimaan ja 27 % persoonalliseen Jumalaan. Heino 1995, 195.

753  Frankl esimerkiksi tihdentié, ettd kokemus Jumalasta ihmisen keskustelutoverina edellyttda sellaista
uskonnollisuutta,’joka alkaa vasta siitd, kun koetaan Jumala persoonana, yksinkertaisesti persoonallisuutena, sen
esikuvana, tai kuten my6s voidaan sanoa, ensimmaéisend ja perimmadisend sinédnd. Tassi mielessd uskonnollisen
ihmisen jumalakokemus on yksinkertaisesti perimmaéisen sinén kokemista." Frankl 2014, 74.

754 Téssa tutkimuksessa on kédytetty uskonnollisten voimavarojen asteikkoa (Kasl's Religious Index). Sen mukaan
Pentti pitdd itseddn melko uskonnollisena. Tdmé maédrittely on ristiriidassa sen kanssa, mitd Pentti muuten kertoo
uskonnollisuudestaan, silld asteikolla 1-5 melko uskonnollinen saa lukuarvon 2, kun taas uskonnon vastainen saa
arvon 5 ja syvésti uskonnollinen arvon 1.

755 AM2.2, 14.

756  AM2.3,12-13.

757  Wikstrém 2010, 193.
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4.4.2 Yhteys transsendenttiin kulttuurin kautta

Taulukkoon 4.6 olen koonnut uskonnollisen spiritualiteetin merkitykseen liittyvid teemoja tavoit-
teettomassa nykyisyyden tarinassa yhtd hyvin kuin siind ilmenevista eksistentiaalisesti tarkeisti
asioista yhteydessé transsendenttiin. Se on avarampi luokka kuin esimerkiksi yhteys Jumalaan tai
uskonnollinen kokemus. Téssé tarinatyypissd yhteys transsendenttiin siséltid erityispiirteitd, joita ei
esiinny selvisti muissa tarinatyypeissd. Ndistd keskeinen on yhteys transsendenttiin kulttuurin kaut-

ta 758

TAULUKKO 4.6

Tavoitteettoman nykyisyyden tarina: yhteys transsendenttiin kulttuurin kautta

Prosesseihin liittyvit teemat

Uskonnollisen etsinnén hiipuminen pettymisen jalkeen.
Taivas mennyt yhd kauemmaksi.

Etsijén uskonnollinen pohdinta.

Tavoitteena tdysipainoinen eldmé joka paiva.

Kokemus Jumalasta jonakin jossakin.

Pysyminen didinmaidossa perintond saadussa uskossa.
Yhteys transsendenttiin kaipauksena.

Hengen siirtyminen tuonpuoleisuuteen.

Uskontojen ja ihmisten kohtalon yhteinen perusta.

Tavoitteettomassa nykyisyyden tarinassa kertomukset yhteydesti transsendenttiin ovat var-
sin erilaiset. Martille transsendentti on etsinnin ja Pentille kaipauksen kohteena. Martin lapsuuden
koti ei ollut uskonnollinen. Vanhemmat olivat evankelis-luterilaisen seurakunnan jésenid, samoin
kuin Pentin vanhemmat. Pentin iti oli "uskovainen", ja hidnelld oli yhteyksid moniin uskonnollisiin
yhteisoihin. Isd puolestaan ei vélittdnyt uskonnollisista asioista. Litkemiehend Martti omaksui neut-
raalin asenteen vakaumuksellisissa asioissa. Ammatti edellytti, ettd hin on pidattyvdinen oman hen-
kilokohtaisen vakaumuksensa ilmaisussa. Pentti ei pitinyt itsedén uskovaisena, jos nyt ei aivan pa-
kananakaan, kuten hin leikillisesti ilmaisi. Lapsuuden perinteistd hin oli sdilyttanyt joulukirkossa
kdynnin ja ruokarukouksen. Muunlainen rukoileminen oli hinelle vierasta. Aikuisvuosinaan hén ei
ollut kiinnostunut uskonnollisista asioista, mutta oli valmis keskustelemaan erilaisista uskonnollisis -
ta ndkemyksisté tyotovereittensa kanssa. Uskonnollisten ndkemysten erilaisuus ei ndyttanyt olevan
Pentille vaikea asia. Han oli ilmeisesti lapsuudessaan omaksunut erilaisten vakaumusten kunnioi-
tuksen.

Keskitien kulkijan eldméntavasta Martti teki poikkeuksen ALS-taudin alkuvaiheessa. Tati
jaksoa kesti vajaa kolme kuukautta diagnoosin ilmoituksen jilkeen, ja senkin jalkeen vuoden ajan
Martti rukoili itselleen terveyttd. Sairastuminen ikdin kuin pakotti kdsitteleméaén uskonnollisia

asioita. Hintd voitaneen pitdéd hyvin perustein uskonnollisena etsijdni. Hén pyrki 16ytiméén yhtey-

758 Ks. kulttuuriin omaksutun uskonnollisen kielen eri kéyttomahdollisuuksista ja palliatiivisen hoidon haasteesta
tunnistaa, millaisiin henkisiin ja hengellisiin, eettisiin, psykologisiin ja sosiaalisiin tarpeisiin alunperin
uskonnollisen kielen ilmaisut viittaavat. Kellehear 2000, 150-154.
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den Jumalaan ja erityisesti sellaisen yhteyden, joka parantaisi hinet sairaudesta. Martti kertoo
useaan otteeseen haastatteluissa, ettd Jumala tuli usein hdnen mieleensé sairauden alkuvaiheessa ja
ettd hdn odotti, ettd joku kotiseurakunnasta olisi tullut hinen kanssaan keskustelemaan. Hian odotti
hengellistd tukea. Tassd odotuksessaan hin pettyi. Kukaan ei ottanut yhteyttd. Helluntaiseurakunnan
saarnaaja vieraili muutaman kerran, mutta ndmaékin vierailut loppuivat. Osallistuminen muutamiin
rukouksella parantamiskokouksiin tuotti toistuvan pettymyksen. Martti odotti kithkedsti paranemis-
ta. Hén oli myds tavannut ihmisid, jotka olivat saaneet avun. Kokouksissa luvattiin aina paranemis-
ta, mutta mitédn ei tapahtunut. Martti rukoili kotonaan sidénnéllisesti aamuisin ja iltaisin, mutta se ei
tuottanut toivottua "tulosta". Han ymmarsi, ettd Jumalalla olisi kylld voimaa parantaa hénet, mutta
jostakin syystd hén ei saanut sitd kokea. Niinpd Martti lopetti yritykset saada apua sairauteensa us-
konnollisin keinoin. Samalla tavalla kuin rukoileminen my6s usko Jumalan huolenpitoon oheni.
Martti koki, ettd haneltd meni luottamus Jumalaan, kun tima ei parantanutkaan hénta, vaikka hén
olisi voinut sen tehdd.”® Pettymyksen seurauksena Martin eldma kééntyi takaisin entiseen uomaan-
sa. Lopulta hén ei endi ajatellut sen enempéé uskon kysymyksid kuin Jumalaakaan. Nama ovat jaa-
neet pois hinen eldmistiddn. Keskitien kulkija on palannut omaan eldmédnmuotoonsa.

Martin kiithked rukous oli miti ilmeisemmin sellaista neuvottelua Jumalan kanssa, josta
Kiibler-Ross on kirjoittanut varsin tavallisena psyykkisend ilmionéd vakavasti sairaiden keskuudessa.
Potilas pyrkii saamaan lykkéystd uhkaavan kuoleman edessé lupaamalla Jumalalle jotakin, esimer-
kiksi tekemalld jotakin hyvéa toisille ihmisille tai toimimalla kirkon tai seurakunnan hyvéksi. 760
Martti tunsi olevansa vapaa litkemiehen katsomuksellisesta neutraalisuudesta valmiina toimimaan
Jumalan asialla. Kun Jumala ei ndyttinyt suostuvan tdhidn kaupankdyntiin, Martti paatti kaantia sel -
kansa hénelle. Kiibler-Rossin tydtoveri, sairaalateologi Carl A. Nighswonger tdhdentdd myos sité,
ettd tissd on kysymys normaalista inhimillisestd ilmiostd.”®! Hin valaisee asiaa kahdella kasitteella:
ulkonainen usko ja sisdistynyt usko. Ahdistus synnyttdd ulkonaisen eli ekstrinsikaalisen uskon. Se
toimii suojautumismekanismin tavoin persoonallisuudessa thmisen hététilanteessa. Sen tehtavina
on suojella persoonaa todellisuudelta. Tamén se tekee Paul Tillichin tarkoittaman kvasiuskonnon ta-
voin peittdmailld, manipuloimalla tai vddristimalld todellisuutta. Sisdistynyt eli instrinsikaalinen
usko sen sijaan on sisdistynyttd perusluottamusta, jonka turvin yksilo voi tutkia eldmii ja sen mer-

kitysta ja luottaa siihen, ettd elamalld ja kuolemalla on tarkoituksensa. 762

759 Luterilaisessa ortodoksiassa médritelldén tradition kolmiasteinen Jumala-usko kolmiportaisuutena: notitia (tieto:
usko, ettd Jumala on), assensus (mydntymys: usko siihen, mitd Jumala sanoo) ja fiducia (luottamus: usko
Jumalaan). P6hlmann 1974, 55-56. Martin uskosta lienee jddnyt jdljelle notitia, jonka mukaan Jumala on, mutta
usko siihen, mitd Jumala sanoo Raamatussa ja luottamus héneen heikkenivét ratkaisevasti.

760 Ks. Kiibler-Ross 1970, 87-87. Kirjoittaja mainitsee, ettei kukaan hinen potilaistaan todellisuudessa pitanyt
lupaustaan. Saman ilmidn kohtasin 1960- ja 1970-lukujen vaihteessa sairaalapappina. Monien sotaveteraanien
mieltd painoi taistelun keskelld Jumalalle annettu lupaus tehdé jotakin hyvai, jos he selvidisivét sodasta, silld
lupaukset olivat jadneet toteutumatta.

761 Nighswonger 1972, 90.

762 Nighswonger 1970, 123. Psykologi Gordon W. Allport kehitti ty6toverinsa kanssa kaksi uskonnollista
asennoitumista kuvaavaa dériratkaisua: ekstrinsikaalisesti suuntautunut ihminen kéyttéa hyvékseen uskontoa, kun
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Puhuessaan Jumalasta Martti palaa usein lapsena koulussa saamaansa opetukseen. Sen mu-
kaan Jumala on taivaassa, jonka Martti sijoitti avaruuteen. Nayttia siltd, ettei Martti saanut elamas -
sadn mahdollisuutta syventdd nuoruudessa ja aikuisena uskon suhdetta Jumalaan. Martti kysyykin,
jos Jumala asuu taivaassa, niin missd se sitten on, ja miten ihminen sinne péaésee, jos se on kuole-
man jilkeen mahdollista? Oman pohdintansa lopputuloksena Martti toteaa taivaan menneen yhé
kauemmaksi. Martti tekee painokkaasti etsijan kysymyksen: missd se Jumala sitten oikein on? Tul-
kitsen Martin pohdinnan Jumalasta 1dhinni eksistentiaalisena kyselynd. Hén ei vain onnistunut 16y -
tdméén itselleen keskustelukumppania, joka olisi auttanut hdnté eteenpéin. Martin mielessé kehittyy
pettymysten seurauksena voimakas vastareaktio. Han kdantid selkidnsa kaikelle, mitd seurakunta
edustaa, ja palaa vanhalle uralle jonkinlaiseen viileddn etdisyyteen uskonnollisten asioiden suhteen.
Hin arvioikin edustavansa suomalaista normaalia "kirkkouskoista", joka kdy vain harvoin kirkossa.
Sen sijaan Martin spirituaali pyrkimys on selvd. Hinen tavoitteensa on eldd joka pdivd mahdollisim-
man tdysipainoisesti ja saada jéljelld olevista hetkistd mahdollisimman paljon. 763

Pentti totesi, ettd jonkinlaista muutosta hinen vakaumuksessaan oli sairauden aikana tapah -
tunut, vaikkakaan hin ei ollut pysdhtynyt tutkimaan uskoaan dlyllisesti tai tyGstdméén sitd késitteel -
lisesti. Sen sijaan hén lienee pysdhtynyt ikddn kuin didinmaidossa perinténd saadun uskon &dérelle
vahvistuen siind, mitd hinelld oli aina lapsuudesta saakka ollut. Pentti tdhdensi, ettd hdnen uskonna-
kemyksensa on sillé tavalla selked, ettei hinen ole tarvinnut liittyd muiden uskonnollisten yhteiso -
jen edustajien ndkemyksiin tai saada heiltd apua omiin kysymyksiinsd. Hédn ilmaisi pysyvénsa lap-
suudessa omaksumassaan uskonnikemyksessa loppuun saakka. Toisaalta Pentin uskonnollinen ajat-
telu on hyvin avara, ekumeeninen ja jopa eri uskontojen nakemyksid yhdistelevd. Hinen mielestddn
on vain yksi Jumala, kaikille sama riippumatta siitd, mitd nimityksid hianesta kéytetdén. Pentin mie-
lestd kaikissa uskonnoissa tdhdatdén pohjimmiltaan samoihin pddmairiin, vaikka niitd kuvataan eri
sanoin. [hmisen kohtalo on joka tapauksessa sama kaikille. Omaa suhdettaan transsendenttiin Pentin
on kuitenkin hyvin vaikea mééritelld. Vaikka hén ei pida itseddn uskovaisena, hin kuitenkin sanoo

uskovansa sen verran, ettd joku on jossakin.

taas instrinsikaalisesti suuntautunut ihminen eldi todeksi uskonnollisuuttaan. Edellinen pitdd uskontoa
kayttokelpoisena monella tavalla, kuten turvan ja lohdutuksen antajana ja ndin ollen psykologisten tarpeitten
tyydyttdjénd. Jalkimmaisen hallitsevin kannustin eldméssi on hinen uskonnollisuutensa. Muut tarpeet elaméassa
sovitetaan yhteen tdmén perusasennoitumisen kanssa. Néin suuntautunut henkild pyrkii sisdistiméain
katsomuksensa ja noudattamaan eldméssédin sen periaatteita niin paljon kuin mahdollista. Allport kuitenkin
toteaa, ettd ndmé kaksi uskonnollista asennoitumistapaa harvoin toteutuvat "puhtaina". Tavallisesti uskoaan
tunnustavat ihmiset sijoittuvat johonkin kohtaan daripdiden véliin jaévélle jatkumolle. Allport & Ross 1967, 434.
Ks. Geels & Wikstrom 2009, 313-314. Filosofi Paul Ricoeur paityy samantapaiseen lopputulokseen Freudin
uskontoteorian analyysissdén koskien uskonnollisen ihmisen uskoa. Uskovan ihmisen usko ei voi jadda uskonnon
psykoanalyysin kritiikin ulkopuolelle. Niinpd uskossa on aina mukana jotakin inhimillisen toiveen tai halun
mukaista tarvetta, esimerkiksi tarve saada lohdutusta. Uskovan ihmisen uskon ytimeen jié halkeama, joka erottaa
inhimillisen toiveen mukaiset kohteet ja pyhidn symbolit. Uskovan ihmisen tehtavéksi jaé tunnistaa toiveen
aiheuttamat vdaristymét hdanen uskonsa toteutumisen alueella. Ricoeur 1970, 530-531, 533534, 551.

763 Kanadalaisessa tutkimuksessa on havaittu vakavasti sairastuneiden keskuudessa ilmennyt varsin tavallinen ja
keskeinen spirituaali pyrkimys: eldd mahdollisimman tdysipainoisesti jokainen péiva. O'Connor et al. 1997, 35—
36.
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Pentti tdhdentéd, ettd hinen uskonsa on pysynyt samanlaisena lapsuudesta ldhtien. Sairaus ei
ole sithen vaikuttanut. Han painottaa, ettd uskoon liittyy syva tietoisuus, ettd timén todellisuuden
tuolla puolen on joku. Tdma tietoisuus on hénellé ollut 14pi eldmén. Pentti ei osaa oikein eritelld 14 -
hemmin sité, miké olisi tirkedd hinen uskossaan, mutta hdn on hyvin vakuuttunut, ettd kysymys on
tirkeistd asioista. Pentti on varovainen puhumaan mitddn uskonnollisista asioista tai sitten haneltad
puuttuu aihepiirin edellyttima sanasto. Vain kerran haastattelujen aikana hin kdyttdd sanaa Jumala.
Tulkintani mukaan Pentin usko Jumalaan on pikemminkin tunnepohjainen yhteyden kokemus lap-
suudesta, mutta hénelld ei ole kokemusta henkil6kohtaisesta yhteydestd Jumalaan aikuisena. Alku-
kyselyssd ennen haastatteluja Pentti toteaakin, ettd uskonto tai Jumala on hénelle vain véhédisessi
madrin voiman ja lohdutuksen ldhde. Lisdksi hdn mainitsee kérsivinsd hengellisesti tai henkisesti
tyhjyydesti. Kaikesta huolimatta Pentilld on luottavainen késitys Jumalan hyvyydestd hinta koh-
taan. Onhan hdn saanut eldd kauemmin kuin moni kohtalotoveri.

Viimeisessd haastattelussa Pentti kertoo, ettd hdnen uskoonsa on tullut uusi piirre, jota hdn
kutsuu lisddntyviaksi kaipuuksi, hdddssd olevan ihmisen pyrkimykseksi turvautua johonkin. Jos titi
tulkitaan eksistentiaaliseksi sisdiseksi kaipuuksi ja jos ymmaérretédn, ettd tillainen kaiho sivuaa us-
konnollista sfaérid, voidaan sanoa, ettd Pentti on matkalla 16ytiddkseen jumalallisen Toisen.”¢* Hédnen
ajattelunsa mukaan kuolemassa ihmisen henki siirtyy tuonpuoleiseen maailmaan, jossa se jatkaa
eldmadnsa tai tulee jdlleensyntymisen seurauksena takaisin toisen ihmisen hahmossa. Joka tapauk-
sessa on selvdd, ettd Pentilld on oma spiritualiteettinsa, johon kuuluu tietoisuus itsensd ulkopuolella
olevasta todellisuudesta. Se on kokemuksena syvé ja hdnelle henkilokohtaisesti tarkea.

Pentin mainitsema uskonnollisen kokemuksen "syvyys" on toisaalta spiritualiteetin 1dht6-
kohta.”® Toisaalta se heijastanee lapsuuden uskonnollisuutta. Hinen on vaikea 16ytad mitdan sano-
ja, joilla hin kuvaisi suhdettaan transsendenttiin. T4td suhdetta hin ei nuoruudessaan eikéd aikuisids -
sd ilmeisesti padssyt kehittimaén omakohtaisella kriittiselld pohdinnalla. Pentti odottanee lapsuuden
kokemuksen paluuta yhteydesti ja tissd mielessa kaipuun tayttymistd. Wikstrom kuvaa tdllaisen to-
teutumista seuraavasti: "Yksi tapa ymmartid uskontoa on tunnustaa harhailu perustotuutena: ihmi-
nen on pohjimmiltaan ontologisesti koditon ja kaipaava olento. — — Mutta ikuisesti kumpuavan ldh-
teen luona tai jilleen isén kodissa tai didin sylissd tyhjyyden tunteen tilalle astuu turvallisuus ja
luottamus. Minuuden ydin on suhteessa tihédn jumalalliseen Toiseen, kosmiseen Sinddn."7%¢ On
mahdollista, ettd Pentti odottaa tillaista henkisen ja hengellisen tyhjyyden ja kaipauksen tayttymis -
ta.

Skotlantilaissyntyinen jesuiitta ja kirjailija Gerard W. Hughes viittaa sanallisesti vaikeasti il -

maistaviin sisdisiin kokemuksiin kuvaamalla "ylldtysten Jumalaa, joka on helpompi kohdata kuin

764 Kaiho, kaipaus ja ikdvi ovat sanoja, joilla on kuvattu spiritualiteetin ja erityisesti uskonnollisen spiritualiteetin
lahtokohtaa. McCarthy 2000, 96; Wikstrom 2002, 247, 256.

765 Ks. McCarthy 2000, 196.

766  Wikstrom 2010, 138—139.
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ajatella. Han ilmaisee itsensa salaperiisissa sisdisissd kokemuksissa ennemmin kuin valmiiden ru-
kousten lauseissa. Me koemme hénet sisdllimme ennemmin kuin ulkoa késin esiteltynd".”¢’” On
mahdollista, ettd Pentin kaipauksen kokemuksessa on kysymys lapsuuden yhteisollisyyden ja aikui-
suuden mystiikan vahvistumisesta.”®® Avoimeksi jdd, onko Pentti ndiden elementtien pohjalta 16yté-
nyt yhteyden jumalalliseen Toiseen.

Fowlerin uskon vaiheteoriaa soveltaen voitaneen todeta, ettd Pentin uskossa ilmenee heijas-
tumia uskon varhaisesta vaiheesta seké intuitiivis-projektiivisesta uskosta. Uskon varhaisvaihe ku-
vaa eriytymitontd uskoa. Vaikka Pentti oli kokenut sisdisté turvallisuutta didiltd saamastaan lapsen
uskosta, se ei aina ollut riittdvaa aikuisen elimén haasteissa, silld sairastuttuaan Pentti oli myds ko -
kenut hengellistd tyhjyytta ja sitd, ettd Jumala on ollut hénelle vain vdhdisessd miirin voiman ja
luottamuksen 1dhde vakavan sairauden maérittimassa elaméntilanteessa.”®® Fowlerin teorian mu-
kaan intuitiivis-projektiivisen uskon vaiheessa ennen kouluikéé lapsella on kdytdssdin symbolit pu-
heessa ja rituaalileikeissd.”’? Pentin ruokarukous aikuisena heijastaa mielestdni intuitiivis-projektii-
viselle uskolle tyypillistd rituaalia. Se ei ole luonteeltaan keskustelua "jumalallisen Sinén" kanssa,
keskustelua, joka on monille ihmisille lohdutuksen ldhde tai saattaa poistaa hengellisen tyhjyyden.

Uskon on kehityttidva, etti se pysyisi eldvdni kussakin ikdvaiheessa. Tahén viittaa Fowlerin
vaiheteoria. Samaa mieltd on jo psykoanalyytikko Ana-Maria Rizzuto, joka asettaa objektisuhdeteo -
riassaan Jumalan yhdeksi ihmismielen siséisistd objekteista, mutta samalla hin tdhdentéé: sisdisten
objektien tulee muuttua kutakin ikdvaihetta vastaaviksi; muuten ne eivit pysy merkityksellisina.

Kullakin ikévaiheella on siirtymiobjektinsa, jotka ovat yksilon ikdvaiheelle ominaisia ja sopivat hinen
kypsyystasolleen. Oidipaalisen kriisin ratkaisuvaiheen jélkeen Jumala on potentiaalisesti sopiva objek-
ti, ja jos hdn muuttuu kunkin kehityskriisin aikana siihen vaiheeseen sopivaksi, hén voi tdlld tavalla py-
syé vaikuttavana lapi tdysi-ikdisyyden ja lopun eldmén.””!

Pentin uskomusasennetta voisi mielestidni hyvin tulkita toivon kisitteelld. Hin ei kuvaa us-
koaan viitelauseilla omaksumistaan uskontotuuksista. Uskonnonfilosofiassa on paljon keskusteltu
siitd, milla kriteereilld usko on oikeutettua.”’? Uskonnonfilosofi Louis P. Pojman on sitd mieltd, ettd
toivo on riittdva. Toivova ihminen sitoutuu toivon varassa epavarmuuden, epdilyn ja jopa epétoivon
keskelld. Hén toivoo, ettéd kristinuskon totuudet ovat tosia. Han on pdittinyt eldé tdhin sitoutuen,
silld syvén toivon varassa Jumalan olemassaolo ja tuonpuoleisuus antavat merkityksen elamélle.”’?
Pojmanin ndkemystd uskonnollisesta uskosta voidaan kuvata "toivossa toimimiseksi tai elamiseksi".

774 Pentti on sitoutunut didiltd omaksumaansa uskoon. Han on péattanyt eldd timan varassa eikd aio

767 Hughes 2005, 46.

768 Ks. von Hiigel 1 1999, 51-53.

769 Namai kokemukset Pentti ilmaisee alkukyselyssd. Ks. liite 4.

770 Fowler 1982, 122—-134; Fowler 1984, 53-57; Oikarinen 1993, 75-77.
771 Rizzuto 1979, 209.

772 Ks. Knuuttila 1986, 294-315; Eklund 2012, 446-458.

773 Pojman 2003, 445.

774 Eklund 2012, 452.
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vaihtaa sitd mihinkd4n muuhun. Vakavan sairauden aiheuttaman hadén keskelld hén turvautuu didil -
td saadun uskon antamaan toivoon.

Myyttis-kirjaimellisella uskolla on suuria rajoituksia olla avuksi vakavassa sairaudessa ai-
kuisena, kuten Martti usein tuo esille haastatteluissa. Hén onkin valmis hylkdidméan omaksumansa
uskon tarpeettomana. Martin kirjaimellista uskoa heijastavasta ajattelusta filosofi Paul Ricoeur
kayttdd nimitystd ensimmainen naiviteetti. Sen mukaan pyhin symbolit omaksutaan valittdéman us-
kon siséllon esikriittisessd muodossa. Aikuisidssé voidaan 10ytdd uudenlainen pyhien asioiden
omaksuminen, jota Ricoeur kutsuu toiseksi naiviteetiksi. Se edellyttii kriittisen ajattelun vilivaihet -
ta, johon kuuluu dlyllisen rehellisyyden vaatimaa "demytologisointia". Témaén jdlkeen on mahdollis-
ta yhdistdd tulkinnassa kriittinen ajattelutapa ja esikriittisen ajattelun varhainen ymmarrys, joka an-
taa "elamén" tai joka "eldvoittdad" pyhdn symbolien kriittistd tulkintaa.’”> Martilla ja Pentilld uskon-
nollinen ajattelu mité ilmeisimmin heijastaa ensimmadisen naiviteetin tai esikriittisen ajattelun vai -
hetta. Pentin ajatus kuoleman jélkeisestd elamistd heijastanee kodin piirissé saatuja vaikutteita.
Fowlerin synteettis-sovinnaista uskon mukaisesti yksilo pitdd tiukasti kiinni uskomuksistaan ja ar-
voistaan. Hin on ikdén kuin uppoutunut niihin eikd kykene ottamaan etdisyyttd asettaakseen niita
kriittisen tarkastelun kohteeksi.”’® Sekd Martti ettd Pentti eivit ilmeisesti ole nuoruudessaan saaneet
tukea uskonnollisten uskomustensa kriittiseen omakohtaiseen ajatteluun.

Erilaisuuksista huolimatta tavoitteettoman nykyisyyden tarinan kertojia yhdisti kulttuurin
kautta omaksuttu késitys transsendentin merkityksestd. Martille uskonnollisen kulttuurin vélittdjana
oli toiminut koulu ja Pentille koti. Kummallakin kertojalla oli samantapainen spiritualiteetti, nimit -
tain késitys siitd, kuinka elaméa tulisi eldd.”’” Martti kutsui sitd keskitien kulkemiseksi ja Pentti kul-
taiseksi keskitieksi. Olennaista tdssd on pyrkimys oikeudenmukaisuuteen ja oikeilta tuntuviin rat-
kaisuihin eldmissé sekd pyrkimys vélttad eldméntavan ddriratkaisuja. Sairautensa alkuvaiheen kiih-
keén etsinnén jélkeen Martti sanoo palanneensa keskitien kulkijaksi. Pentti puolestaan on vakuuttu-
nut, ettei sairaus ole muuttanut hinen uskonnollista vakaumustaan. Sekd Martin ettd Pentin kerto-
muksissa yhteydelld transsendenttiin on uskonnollisia viittauksia, mutta yhteys on heiddn saamansa
kulttuuriperinndn vélittdmaé. Niin ollen ei ole selvdd, miten heidén uskonnollinen spiritualiteettinsa
tukee heiddn kokemustaan eldmén tarkoituksesta. Kumpaakin kertojaa yhdistdi etsijan ldhemmin

madrittelematon kaipaus, joka pohjautuu ulkopuolisuuden tunteeseen.

775 Ricoeur 1969, 352-353. Ks. Ricoeur 1984a, 318-321. Ricoeurin ensimmaéinen naiviteetti sisdltdd Fowlerin uskon
vaiheteorian mukaan intuitiivis-projektiivisen uskon, myyttis-kirjaimellisen uskon ja synteettis-sovinnaisen
uskon. Kriittisen ajattelun vaihetta edustaisi Fowlerin yksil6llis-reflektiivinen usko, ja toista naiviteettia tai
jélkikriittisen ajattelun vaihetta vastaisi Fowlerin konjunktiivinen usko. Fowler 1981, 198. Ks. Oikarinen 1993,
89.

776 Fowler 1981, 172—-173. Ks. Fowler 1984, 57-62; Oikarinen 80-83.

777 Amerikkalainen sielunhoidon professori Herbert E. Anderson toteaa spiritualiteetista laajasti ymmarrettyn:
"Everybody has a spirituality. In the most generic sense, everybody has an innate religious consciousness which
informs how life is lived." Anderson 1981, 22.
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5. HENGEN UHMAVOIMAN TARINA

5.1 ”Minullakin on tulevaisuus” — Eevan eldméntarina

Eeva on taistelija: hdn ei puhu mitéén sairastumisen alkuvaiheessa ilmenevésti kohtalon ahdistuk -
sesta tai tulevaisuuden suunnitelmien haaksirikosta kuten muut haastatellut. Hin on pééttinyt tais-
tella sairautta vastaan. Eevan asennoitumista voi kuvata Franklin ilmaisulla hengen uhmavoima.
Sen mukaan thminen ei ole tidysin somaattisen tai psyykkis-sosiaalisen ulottuvuuden méérittelemén
kohtalon armoilla. Eri olosuhteissa hén voi valita suhtautumisensa kohtaloonsa.”’8

Eeva on hiukan yli 40-vuotias fyysikko, joka on toiminut opettajana koulussa. Hin asuu
aviomiehensd ja kahden poikansa kanssa kaupungin rivitalohuoneistossa. Haastattelu kdydéén huo-
neiston keittiossd. Eeva on vuosien ajan urheillut ja harrastanut kuntoliikuntaa. Kaksi ja puoli vuotta
aikaisemmin juoksulenkit alkoivat kevéélla tuntua vaikeilta. Kesékuussa hin havaitsi, ettei paédssyt
endd kyykysté ylos. Han paitti 1dhted neurologin vastaanotolle, koska ei pysynyt tasapainossa kor-
keakorkoisilla kengilld. ALS-diagnoosi varmistui puolessatoista viikossa. Kaikki kdvi nopeasti, kos-
ka neurologi oli erityisen perehtynyt ALSin tunnistamiseen. Oireistaan Eeva totesi, ettd ne olivat
niitd tyypillisimpid: peukalonhanka, nilkan koukistajat ja reisilihakset. Sairaus eteni ensimmaisen
vuoden aikana niin nopeasti, ettd seuraavana keséni Eeva joutui ottamaan pydrituolin kayttoonsa.
Sitten oireiden lisdédntyminen pyséhtyi vuodeksi. Tavatessaan seuraavana kesénd haastattelijan Eeva
kertoi jaksaneensa koko talvikauden tehda tyonsa kuten edellisenkin ty6kauden. Tosin apuneuvona
hén tarvitsi pyorétuolin. Kotona hén sen sijaan kykeni liikkkumaan keppien avulla.

Eeva vietti lapsuutensa maaseudulla usealla eri paikkakunnalla. Hén kuvaa lapsuudenko-
tiaan onnelliseksi pieneksi perheeksi, johon kuului vanhempien liséksi sisar ja veli sekd usein per-
heessd vieraillut didinditi. Eeva kertoo didin luoneen kotiin lampimén ja rakastavan ilmapiirin. Isd
oli vakaa pohjalainen ja luonteeltaan rauhallinen. Isdltdéin Eeva arvelee perineensd voimakkaasti
kantaa ottavan mielipiteen ilmaisun, jddrdpdisyyden, joka ilmenee periksi antamattomuutena. Koto -
na ei lasten kanssa leikitty, mutta heidét otettiin mukaan yhteisten pédatdsten tekoon ja erilaisiin koti-
téihin. He saivat muodostaa omat mielipiteensi, koskivatpa ne sitten uskontoa tai politiikkaa. Van -
hemmat itse kévivit kirkossa tai kuuntelivat jumalanpalvelukset radiosta, mutta koko perhe meni
kirkkoon vain juhlapyhind. Lapsuudenkodista Eeva arveli saaneensa perintona toisista vélittimisen
pyrkimyksen. Hén toivoi, ettd omat lapset saisivat eldd samanlaisessa kodissa kuin hén itse oli saa-
nut elda.

Ystévipiiri vaihtui Eevan lapsuudessa usein, koska virkamiesperhe vaihtoi asuinpaikkakun-

taa. Niinpd hénelle ei muodostunut yhtdin sellaista ystdvyyssuhdetta, joka olisi kestényt aikuisuu-

778 Frankl 2014, 93—-102; Frankl 1967, 99.
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teen saakka. Eevalla ei ole erityisen ikdvid muistoja lapsuudestaan eikd ldheisten thmisten sairastu -
misia tai kuolemantapauksia. Aidinditi kuoli iikkééni. Eevan kiisityksen mukaan tdma oli aina ru-
koillut. Vanhuudessa tavallisena rukouksena oli pyyntd pddsti pois. Aidiniti vietti viimeiset kolme
neljd vuotta vanhainkodissa muuttuen véhitellen liikkkumattomaksi ja puhumattomaksi. Eeva arveli,
ettd hdnelldkin saattoi olla ALS. Eevan iséllé oli ollut sydédn- ja verisuonisairauksia, mutta hén oli
toipunut niistd. Aiti oli pysynyt terveeni. Vanhemmat ovat muuttaneet asumaan lihelle Eevan kotia
hinen sairastuttuaan.

Eeva on ollut avioliitossa yli kaksikymmenté vuotta. Perheessé on eletty kiireistd aikaa. Osa
vapaa-ajasta meni tyon suunnitteluun. Ylit6itéd oli aika ajoin tehtdvd. Molempien puolisoiden harras-
tukset veivit paljon aikaa. Néitéd pyrittiin sovittamaan koko perheen aikatauluun. Tuntui, etti aina
oli kiire. Hankaluuksista oli selvitty puhumalla. Eevan kokemuksen mukaan he eivit olleet perhee -
néd kohdanneet todellisia vaikeuksia ennen hdnen sairastumistaan.

Toisessa haastattelussa Eeva kertoi olevansa hyvissd kunnossa, mutta viisi kuukautta aikai-
semmin hén oli ollut 1dhelld kuolemaa ja viisi viikkoa hoidossa keskussairaalassa. Hanen késityk -
sensd mukaan kunnon heikkenemisen syyné oli liian kuuma kesd, joka aiheutti sen, ettei hdnelle
maistunut ruoka eiké hén juonut tarpeeksi. Seurauksena oli nielemisongelmia seké hengityksen
heikkene