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Kerrottu sairaus. Sepelvaltimotauti ja kokemukselliset
sairauskertomukset

lida Raty

Artikkeli kasittelee sepelvaltimotaudin kokemuslahtdista sairauskerrontaa
vernakulaareista ja institutionaalisista mallikertomuksista muodostuvana
vernakulaarina rekisterind. Kaytetty aineisto on koostettu Sydanpuhe-hankkeen
vuosina 2020-2022 suoritettujen kirjoituspyynndn vastausten (22 kpl) ja
haastatteluiden (4  henkiléd, 7 haastattelukertaa) = muodostamasta
kokonaisuudesta. Aineistossa kertojat esittavat tulkintoja sairaudestaan ja
kuvaavat elamé&ansa sairauden kanssa. Tavoitteenani on hahmottaa, millainen on
sairauskerronnan vernakulaari rekisteri ja mitd &ania naennaisesti
kokemuslahtoisena kerrontana toisinnetaan. Tarkastelen sairauden eri vaiheissa
tuotettuja kertomuksia ja kysyn, miten kertominen muuttuu sairauden edetessa.
Késittelen alkuvaiheen kertomuksia kaaoskertomuksina, joissa tulkinnat
sairaudesta ja sen kanssa elamisesta ovat vailla sairauskerronnalle tyypillista
muotoa. Osoitan myohaisemman vaiheen kertojien sulauttavan kokemuksensa
mallikertomuksiin  narratiivisen  antautumisen  kautta.  Narratiivisella
antautumisella viittaan Arthur W. Frankin (2013[1995]) ma&&ritelmaan
kerronnan muuntumisesta kokemusléahtoisesta laaketieteellisen narratiivin ja
madrittelyn alaiseksi. Artikkeli osoittaa, kuinka kokemusl&htoiset kertomukset
nivoutuvat osaksi kulttuurisia ja sosiaalisia kerronnan konventioita ja kuinka
néennaisesti kokemuslahtoiset kertomukset lainaavat niin institutionaalisia kuin
vernakulaareja mallikertomuksia.

Avainsanat: sepelvaltimotauti, kokemuskerronta, sairauskerronta, narratiivinen
antautuminen, vernakulaari mallikertomus, institutionaalinen mallikertomus,
vernakulaari rekisteri
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Johdanto

Sairastuminen on yllattavd ja odottamaton tapahtuma, joka voi hiipid elamain
epamaaraisind tuntemuksina tai ilmestya arjen keskeyttavand, yllattdvana tapahtumana.
Toisinaan syyt sairastumiseen ovat selkeitd, toisinaan ne jadvat tulkinnanvaraisiksi
riskitekijoiden luetteloiksi, joita sairastunut pyrkii tulkitsemaan. Sairastumisen
aiheuttamat muutokset voivat olla ravisuttava tapahtuma, joka edellyttda
uudelleenasennoitumista terveyteen, kehoon ja tulevaisuuteen. Monesti sairastuminen
luo tarpeen tapahtumien selittdmiselle ja muutosta kuvaavalle kertomukselle, jolla
pyritddn hahmottelemaan uudenlaista eldaméé sairauden aiheuttamien murtumien ja
katkosten keskelta. (Levy 2005, 15-16; Bury 1982; Riessman 2015; H&dnninen 1999.)

Tarkastelen tdssa artikkelissa sepelvaltimotautiin sairastuneiden kokemusléahtoisia
sairauskertomuksia. Artikkelin aineistona on Sydanpuhe-hankkeen [1] haastattelujen ja
Kirjoituspyynnon kautta vuosina 2020-2022 tuotetut kertomukset, joissa yksilot
kuvailevat eldmédénsd sairauden kanssa ja tulkitsevat siihen johtaneita syita.
Kertomukset ovat sairastuneiden henkilokohtaisia kokemuksia sairaudesta, mutta niista
tuotetut kertomukset rakentuvat hegemonisten, ladketieteellisten kasitysten ja sairaana
toimimisen normien ohella kiintedssé yhteydessa vertaistasolla jaettavaan kulttuuriseen
terveystietoon ja parantamisjarjestelmiin. Kertomukset edustavat vernakulaarilla
tasolla toimivaa, yhteisollisyytta rakentavaa ja vertaisuuteen nojaavaa kerronnallista
rekisterid, jossa tulkinnat sairauden kulusta ja luonteesta rakentuvat kokemusten ohella
vernakulaarien (ts. omaehtoisten, kansankielisten) ja institutionaalisten (ts.
la&ketieteellisten) mallikertomusten varaan.

Vernakulaarin kasitteell viitataan omaehtoiseen, kansankieliseen tai kansanomaiseen
kulttuuriin.  Kulttuurien tutkimuksessa kasitteelld on Kkorvattu arvottavia ja
hierarkisoivia kansa-alkuisia termejd. Vernakulaarissa “kansa” rakentuu ennemmin
kertojien vertaisuuden ja tilannekohtaisen samankaltaisuuden varaan. (Fingerroos,
H&mal&inen ja Savolainen 2020; Koski 2023, 14-15; Koski ja Turtiainen 2020, 85.) Se
ei sitoudu syntyperaan, paikallisuuteen tai maantieteelliseen sijaintiin, vaan vertaisuus
voi rakentua esimerkiksi jaettujen eldmankokemusten tai -valintojen ympadrille.
Sairauskerronnassa vernakulaari madarittyy ensisijaisesti sairauden omakohtaisen
kokemisen varaan.

Yhteisollisesti jaettu ja tunnistettu kerronta muodostaa vernakulaarin rekisterin, jonka
madrittelen maallikoiden tuottamaksi, omaehtoiseksi kerronnaksi sairaudesta (ks.
Koski & Turtiainen 2020). Rekisterin mukainen kerronta on kielenkayton sosiaalista ja
tilannekohtaista variaatiota, joka ilmenee sille ominaisissa ilmaisutavoissa, siséllgissa
ja retoriikassa. Arkielamassa Kielellisestd rekisterista toiseen vaihtamista tapahtuu
jatkuvasti (Haapalainen, Koski & Mantsinen 2015, 208, 213; Koski ja Turtiainen 2020,
88, 102), ja aineiston sairauskerronta onkin Kertojille vain yksi rekisteri muiden
rinnalla. Sairauskerronta on kuitenkin rekisterind erityinen, sill& sen kéytté maaraytyy
rekisterille ominaisten aihesiséltdjen, ilmaisutapojen ja kerronnallisten tehokeinojen
ohella keskeisesti omakohtaisuuden varaan.

Tavoitteeni on hahmottaa, millainen on kokemusléhtdisen sairauskerronnan
vernakulaari rekisteri, millaiset d4anet sen kautta péasevét kuuluviin ja mista vaietaan.
Néaen kerronnan muuttuvan sairauden edetessa kaoottisuudesta kohti strukturoitua,
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mallikertomuksiin  nojaavaa kerrontaa ja sairauden vernakulaarin rekisterin
omaksumista. Kuvaan prosessia sairauskerronnan elinkaarimallina, jossa yksilolliset
kokemukset linkittyvat osaksi kulttuurisesti ja sosiaalisesti jaettua kasitysta
sepelvaltimotaudista. Tarkastelen muutosta Arthur W. Frankin (2013[1995], 5-6)
kaaoskerronnan ja narratiivisen antautumisen kasitteitd avuksi kéayttaen.

Sairauskerronta tutkimuksessa

Tutkimukseni paikantuu folkloristisen ja narratiivisen terveystutkimuksen (narrative
health research) kentille, joissa sairauskerronta késitetaan sosiaalisena ja kulttuurisena
tuotteena. Folkloristisen terveydentutkimuksen keskitssé on jo pitk&an ollut kiinnostus
ei-ammatilliseen, kansanomaiseen laékintatietoon (ks. Goldstein 2004; Kitta 2012;
Kitta 2019). Narratiivisessa terveystutkimuksessa Kkiinnostus maallikoiden ja
ladketieteen ammattilaisten tuottamaa sairauskerrontaa kohtaan herasi 1980-luvulla
ldéketieteessd ja yhteiskunnassa tapahtuneiden muutosten seurauksena (Hydén 1997,
48; Hydén & Brockmeier 2008, 3; Kinnunen 2020, 58-59; Lawton 2003).
Ladketieteellisten hoitojen ja tutkimuksen tehostuminen oli johtanut potilastyon
erkaantumiseen potilaan  kokemusmaailmasta ja kehitys kohti modernia
terveydenhoitoa toi ladketieteen keskioon ndkemyksen sairaudesta ihmiskehon
korjattavana hdiridtilana — parannettavana kohteena ei ollut niinkdan potilas
psykofyysisend kokonaisuutena, vaan sairauden epétasapainoon ajama ruumis (Jurecic
2012, 6-7; Mikkeli 1998, 11). Akuuttien, kuolemaan johtavien sairauksien
tehokkaamman hoidon myo6ta kuitenkin krooniset pitk&aikaissairaudet yleistyivat
(Jurecic 2012, 7) ja sairastuneet kokivat tarpeelliseksi asettaa sairaus osaksi elamaa.
Michael Bury (1982) esittdékin kroonisen sairauden aiheuttavan yksilolle
elaménkerrallisen katkoksen (biographical disruption), joka edellyttdd uudenlaista
kertomusta elamaésta sairauden kanssa. (Bury 1982, 169; myds Lawton 2003, 25-26.)
Tutkimuskirjallisuudessa  téllaisia  kertomuksia kutsutaan yleisesti termilla
sairauskertomus (illness narrative). Sairauskertomukset kasittavat laajan skaalan
Kirjallisia ja suullisia esityksid sairaudesta aina lyhyistd  kuvauksista
kokemusasiantuntijoiden kertomuksiin ja julkaistuihin kirjoihin.

Termien samankaltaisuuden vuoksi on tarpeen erottaa toisistaan ladketieteellinen
sairauskertomus ja  kokemuslahtOinen sairauskertomus. Englanninkielisessa
tutkimuskirjallisuudessa sairautta kasitteleviin  kokemuslahtdisiin ~ kertomuksiin
viitataan termilla illness narrative, jonka suora kaanngs, sairauskertomus, kuitenkin
viittaa suomen Kielessd terveydenhuollon piirissa tuotettuihin lakisaateisiin
potilasasiakirjoihin (ks. Sosiaali- ja terveysministerio 2012, 106.). Suomenkielisessé
tutkimuskirjallisuudessa termille ei ole vakiintunutta kd&dnnosta, vaan naihin viitataan
niin sairauskertomuksina (Taivalantti 2012), sairaustarinoina (Hanninen 1999) kuin
vaivakertomuksina (Kinnunen 2020, 60). Téssd tutkimuksessa nimitdn aineiston
kertomuksia kokemusl&htoisiksi sairauskertomuksiksi tai lyhemmin
sairauskertomuksiksi.

Anne Hunsaker Hawkinsin mukaan sairauskertomukset kuvaava sairastuneen elaméa
kokijalahtdisesti, mutta narratiivisia ja kirjallisia metaforia ja myytteja lainaten.
Kertomukset uudelleensyntymisestd, matkasta tai taistelusta sairautta vastaan eivat ole
raportinomaisia kuvauksia sairauden olemuksesta, vaan kulttuurisidonnaisia
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konstruktioita kokemuksesta, jonka sanallistamiseen kaytetadn metaforista ja luovaa
kerrontaa. (Hawkins 1993, 27-28; Hawkins 1999, Hydén & Brockmeier 2008, 5.)
Vastaavasti Arthur W. Frank (2013[1995]), on esittdnyt sairauskerronnan keinona
viestid sairaudesta kokijalahtoisesti tavalla, joka ei rajaudu biolaaketieteen maaritelmiin
(Hydén & Brockmeier 2008, 5; Hydén 1997, 51). Han esittdd sairauskerronnan
jakautuvan ennalta tunnettuihin kertomusmalleihin, joiden avulla sairastunut pyrkii
korjaamaan sairauden aikaansaamaa kerronnallista romahdusta tai “haaksirikkoa”
(narrative wreck) (Frank 2013[1995], 53-55).

Sairauskerrontaa on tarkasteltu kulttuuristen ja sosiaalisten kerronnan mallien rinnalla
vallankaytollisena ja hierarkkisena rakenteena. Elliot G. Mishler (1984) esittéda
erilaisten  narratiivien  ja  sairausjarjestelmien  l&sndolon  potilas-14&kéri-
vuorovaikutustilanteessa potilaan eldmismaailman &anen (voice of the life world) ja
laakarin laéketieteen &anen (voice of the medicine) kohtaamisena. Mishlerin mukaan
laéketieteelld on valta-asema potilaan elamismaailman &aneen verrattuna, minké vuoksi
sairastuneet etsivat erilaisia keinoja vastustaa l&aketieteen ylivaltaa (Hydén &
Brockmeier 2008, 3; Mishler 2005, 440-441.) Taman voidaan néhda ilmenevan
esimerkiksi 1980- ja 1990 lukujen taitteessa suosituksi nousseessa sairastuneiden
tuottamassa omaelaménkerrallisessa patografiakirjallisuudessa (ks. Jurecic 2012;
Hawkins 1999), jonka keskeisena tavoitteena oli palauttaa sairauden murtaman elaman
aani — ja sita kautta valta — takaisin yksildlle (Frank 2013[1995], 64; Hawkins 1993,
12.)

Muiden kroonisten sairauksien lailla sepelvaltimotauti on tuottanut runsaasti
kertomuksia sairaudesta, seka siihen liittyvaa kerronnallista tutkimusta (Hawkins 1990;
Honkasalo 2008; Leimuméki 2012; Medved & Brockmeier 2011; Soivio 2003; Soivio
2004; Taivalantti ym. 2005; Taivalantti 2012; Valkonen 1994; Wheatley 2006).
Sepelvaltimotauti on krooninen, eldméntapoihin liittyva sydan- ja verenkiertoelimiston
sairaus, joka luetaan Suomessa kansanterveydellisesti merkittavaksi kansantaudiksi
(Seppénen-Jarveld, Saukkonen & Karhula 2022). [2] Suomalaisessa kontekstissa Marjo
Taivalantti (2012) on tarkastellut sairastuneiden kainuulaisnaisten kokemuksellista
sairauskerrontaa eldmékerrallisena katkoksena ja kulttuurisia selitysmalleja
ilmentévana kerrontana. Marja-Liisa Honkasalo (2008) on etsinyt sairauteen liittyvia
kulttuurisia kasityksia ja yhteisollisida merkityksi& pohjoiskarjalaisesta ymparistosta ja
Anna Leimumaki (2012) on ldhestynyt sepelvaltimotautikerrontaa
omaelamékerrallisesta ndkokulmasta kulttuurisena mallitarinana, medisiinisena
skriptind. Medisiininen skripti rakentuu ladketieteen ohjaamana, sairauden hoitoon ja
toipumiseen tahtadvana kerronnallisena rakenteena, jonka keskiGssd on ennemmin
sairaus kuin sairastunut henkild (emt. 361-362). Artikkelini laajentaa tata tutkimusta
tuottamalla tietoa vernakulaarin rekisterin muotoutumisesta seka kerronnan ajallisista
muutoksista ja hiljaisuuksista.

Aineisto ja tutkimusetiikka

Aurtikkelin aineisto on Kirjoituspyynnon (22 kappaletta) ja haastattelujen (4 henkil6d, 7
erillistd haastattelua) kautta vuosina 2020-2022 Sydanpuhe-hankkeessa tuotettu
kokonaisuus, jonka kertojat joko sairastavat tai heidan epdillddn sairastavan
sepelvaltimotautia. [3] Kertojat ovat 45-85-vuotiaita miehi ja naisia, joista valtaosa on
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elakkeelld. Kertomukset ovat kronologisia kuvauksia sairauden alkamisesta,
diagnosointiin johtaneista tapahtumista ja sairauden jalkeisesta elamasta.

Haastattelujen ja kirjoituspyynnon vastaajat eroavat toisistaan sairauden keston osalta:
kaikilla Kirjoituspyynt6éon vastanneilla on diagnosoitu sepelvaltimotauti ja etaisyys
sairauden alkuun vaihtelee vuosikymmenistd muutamaan vuoteen. Kirjoituspyyntéa
jaettiin - Suomen Sydanliitto ry:n, alueellisten Sydéanpiirien ja -yhdistysten
jasenkanavien kautta, mink& vuoksi aineistossa korostuivat sairauden parissa
aktiivisesti toimivat henkil6t: kuusitoista kirjoittajaa toimi kokemusasiantuntijana ja
kuusi osallistui paikallisten sydanyhdistysten toimintaan. [4] Haastatteluun
osallistuneilla sairaus oli alkuvaiheessa ja diagnosointi oli haastattelun aikaan kesken.
Haastatteluihin kutsuttiin Turun yliopistollisen keskussairaalan avustamana henkildita,
jotka oli ohjattu sepelvaltimotautiepdilyn vuoksi jatkotutkimuksiin. Ensimmainen
haastattelukierros pyrittiin toteuttamaan ennen jatkotutkimuksia ja varsinaista
diagnoosin saamista. Tutkimusten jélkeen osallistujia haastateltiin uudelleen.
Haastatteluihin osallistui kolme naista, joista kahta haastateltiin uudelleen tutkimusten
jalkeen. Kolmatta osallistujaa haastateltiin vain kerran. Yhdelld haastateltavista ei
todettu sepelvaltimotautia, toisella diagnoosi jai epaselvéksi. Kolmas oli saanut
oireiden vuoksi jo ennen tutkimuksia sepelvaltimotautidiagnoosin, vaikka varsinaiset
tutkimukset  olivat kesken. Neljds haastateltava oli muista poiketen
kokemusasiantuntija, joka halusi kirjoittamisen sijaan jakaa kertomuksensa suullisesti.

Haastatteluihin ja kirjoituskeruuseen osallistujia pyydettiin kertomaan omin sanoin
sairauden kokemisesta, oireista, tuntemuksista, diagnoosin saamisesta ja tulosten
jalkeisestd elaméstd. Diagnoosin saaneita pyydettiin kuvailemaan elamaa diagnoosin
jalkeen. Osallistujilta kysyttiin aikaisempia kokemuksia sydéntaudeista ja
sydéanterveyden huomioimisesta. Kysymyksenasettelussa korostettiin kiinnostusta
kertojien omiin kokemuksiin ja nékékulmiin. Aineistonkeruun yhteydessa tuotiin myos
esille, ettei tutkija ei ole laéketieteen ammattilainen, vaan kulttuurintutkija. N&in
pyrittiin tarjoamaan tila pureutua aiheisiin, jotka eivat noudattaisi laaketieteellista
sairauden kuvaa.

Kirjoitetut ja suulliset kertomukset eroavat toisistaan kerronnan tuottamistavan osalta:
puhe on strukturoimattomampaa kuin Kirjoittamalla tuotettu kerronta. Kirjoittaessa on
mahdollisuus valita sanat tarkoin ja muokata kertomusta, puheessa korostuu puolestaan
spontaanius ja haastattelutilanteen vuorovaikutus. Tamad on voinut vaikuttaa
vastauksien sisaltoon. Siitd huolimatta k&sittelen Kkirjoitettuja ja suullisia kertomuksia
yhdenvertaisina mutta erimuotoisina osoituksina sairauskerronnan rekisterista.

Hankkeelle ja sen aineistolle on haettu Turun yliopiston eettiseltd toimikunnalta
puoltava lausunto ja tutkimuslupa Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiriltd (1.1.2023
lahtien Varha, Varsinais-Suomen hyvinvointialue). Sairautta késittelevd aineisto
sisaltdéd EU:n yleisen tietosuoja-asetuksen mukaan arkaluontoisiksi maéaériteltavia
haavoittuvien ihmisryhmien jasenten henkilGtietoja, minkd vuoksi aineisto on
salassapidettavad. Aineistonmuodostuksessa minimoitiin tutkimukseen osallistuneille
koituvia haittoja. Tutkimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista, eikd tutkimukseen
osallistumisella tai osallistumatta jattamiselld ollut vaikutusta saatuun hoitoon.
Tietosuojan lisddmiseksi aineistositaateista on poistettu tunnisteellisia tietoja, kuten
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vuosilukuja, paikkakuntien ja henkil6iden nimi&. Osallistujien iat on karkeistettu viiden
vuoden tarkkuudella. Sitaateissa tunnistetietojen poistaminen on ilmaistu hakasulkein.
Kirjoitetuista vastauksista on poistettu luettavuuden parantamiseksi tulkinnalle
merkityksettdmia Kirjoitusvirheitéa.

Teoreettis-metodologinen viitekehys ja kertomusten performatiivinen
lukutapa

Tutkimuksen teoreettismetodologinen tausta on sosiaalisessa konstruktionismissa ja
hermeneuttisessa tieteenfilosofiassa, joissa kerronta ja kielenkéytté ndyttaytyvat
todellisuutta rakentavina ja tuottavina tekijoina (Berger & Luckmann 1994 [1966], 29).
Késittelen kerrontaa ja kertomuksia merkityksid, identiteettejd ja menneisyyksia
tuottavina vélineind, joissa painottuvat kerronnan muoto seka kasitys kertomuksesta
kokemusta tulkitsevana kanavana (ks. Koski 2007, 3). L&hestyn aineistoa
diskurssianalyysida ja performatiivista lukutapaa yhdistdvan analyysitavan kautta,
jolloin Kkerronta néyttdytyy samanaikaisesti henkilokohtaisena, omaeldmakerrallisena
kerrontana ja yhteisollisend, kulttuurisidonnaisena tuotteena (ks. Kaskisaari 2000, 31,
68-69). Diskurssianalyysin kautta aineistoa voidaan lukea sairautta maarittelevana,
hierarkkisia rakenteita kantavana merkitysjarjestelmand, samalla kun performatiivinen
lukutapa auttaa kiinnittdman huomiota kerronnan sisdisiin ristiriitoihin, muutoksiin
sekd rakenteita vahvistaviin ja niista irtisanoutuviin keinoihin (ks. Kaskisaari 2000, 31,
68-69; Hynninen 2017, 77—78). Performatiivisen lukutavan kautta hahmotan aineiston
vernakulaarina rekisterind, joka koostuu seka henkilokohtaisista kokemuskuvauksista
ettda  kulttuurisesti  omaksutuista  institutionaalisista  ja  vernakulaareista
mallikertomuksista.

Diskurssianalyysin valossa kerronta méérittyy yhteisolliseksi tuotteeksi, joka siséltada
erilaisten diskurssien tai danien valisid hierarkioita ja valta-asetelmia (ks. Jokinen &
Juhila 2016) ja jolla yllapidetddn normatiivista sairauskasitysta. L&hestyn diskursseja
mallikertomuksina: kulttuurisina merkityssysteemien kimppuina, joita yhdistelemélla
yksilot rakentavat kayttaménsa tilannekohtaisen, kerronnallisen kokonaisuuden (ks.
Suoninen 2016, 52), jota kutsun vernakulaariksi rekisteriksi. Vilma Hanninen (1999,
21) on nimittanyt tallaista yhteiskunnallisten kanavien, sosiaalisen vuorovaikutuksen ja
jaettujen kertomusten tuottamaa kulttuuristen kertomusten joukkoa sosiaaliseksi
tarinavarannoksi, josta yksild6 ammentaa aiheita sisdisen tarinansa muodostamiseen.
Molly Andrews (2004, 2) on maarittanyt mallikertomukset (master narrative)
vélineiksi, joilla ymmé&rramme muiden kertomusten rinnalla my6ds omiamme.
Mallikertomukset ovat kulttuuristen normien ja hegemonisten narratiivien raameja,
joiden kautta kertomukset ovat jaettavia ja vastaanotettavia (Bamberg 2004, 359-360).
Niilla ilmennetddn esimerkiksi sairauteen ja sairastamiseen liittyvid kulttuurisia
normeja, ihanteita ja arkiajattelua.

Vernakulaari rekisteri on mallikertomuksista ammentavan kielenkéyttajien piirin —
tdssa tapauksessa sepelvaltimotautiin sairastuneiden — jakama kerronnallinen
kokonaisuus, joka rakentuu sille ominaisten ilmaisutapojen, siséltjen ja retoriikan
varaan (ks. Haapalainen, Koski & Mantsinen 2015, 208, 213; Koski ja Turtiainen 2020,
88, 102). Robert Glenn Howard (2008) maéarittelee vernakulaarin ilmaisun
instituutioiden ulkopuolelle sijoittuvaksi, omaehtoiseksi ja vertaistasolla toimivaksi
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kulttuuriksi, joka kuitenkin muodostuu irrottamattomassa ja vuorovaikutteisessa
suhteessa institutionaalisiin toimijoihin ja maaritelmiin. Taman vuoksi vernakulaari on
aina hybridista (Howard 2012, 44-45; Koski 2023, 16.): sairauskerronnan vernakulaari
rekisteri  sisaltdd kokemuskuvauksien lisdksi institutionaalisesta kerronnasta
omaksuttua kielté ja terminologiaa sekd kansanomaistettuja terveyskésityksia, joiden
lahtokohdat ovat ladketieteellisissa maaritelmissa. Institutionaaliset mallikertomukset
ovat la&ketieteelliseen ja tieteelliseen tietoon nojaava kehys, jonka ldhtokohtana on
la&ketieteen maéritelmé sairauden toteamisesta, hoitotoimenpiteista ja oletus sairauden
toimintamekanismeista. Analyysissa viittaan institutionaalisilla malleilla kerrontaan,
joka pidattaytyy terminologian, operaatioiden ja muun institutionaalisen ilmaisun
piirissd. Vernakulaareiksi kutsun sellaisia institutionaalista kielenkayttod lainaavia
terveyskasityksid, jotka suodattuvat kertojan kokemusmaailman lavitse. Naihin
tulkintoihin sisaltyvat esimerkiksi laaketieteestd yksinkertaistaen tai valikoiden
ammentavat stereotyyppiset kasitykset sairastuneiden piirteista ja oletukset sairauden
luonteesta.

Arkipuheessa ihmiset kayttavat erilaisia puheen ja kerronnan rekistereité tilanteista ja
keskustelukumppaneista riippuen. Rekisterit eivét ole tarkkarajaisia ja pysyvié, vaan ne
muodostuvat yh& uudelleen kielen tuottajien valisessd vuorovaikutuksessa.
(Haapalainen, Koski & Mantsinen 2015, 208, 213; Koski ja Turtiainen 2020, 88, 102.)
Sairauskerronnassa oikeanlaisen rekisterin kaytolla sekd haetaan yhteenkuuluvuutta
ettd noudatetaan kulttuurisesti legitiimia tapaa sanallistaa sairautta (ks. Koski 2023, 17—
18). Kerronnan tuttuus luo turvaa niin kertojalle kuin kuulijalle — jaettu ymmarrys
sisdltdd luottamuksen siitd, ettd kuulija ymmartédé sairauden kokemusta ik&an kuin
aaneen kerrotun ulkopuolelta. Tasséd mielessa rekisterien kaytté on performatiivista
toimintaa, jolla tuotetaan kertomusten ohella normeihin soveltuvia subjekteja, kertojia.

Sairauskerronnassa subjektipositio on ennalta maaritelty, ja tutkimukseen osallistujat
ovat luoneet kertomuksensa potilaan tai sairastuneen roolissa. Performatiivinen
lukutapa kuitenkin korostaa subjektin eli toimijan liikkuvuutta, ruumiillisuutta ja
muuttuvuutta ja auttaa siten havaitsemaan kerronnassa tapahtuvaa vaihtelua
tilannekohtaisuuden, eletyn kokemuksen ja traditioiden luomassa kokonaisuudessa
(Kaskisaari 2000, 31, 68-69); se mahdollistaa kertojien kuulemisen jonain muuna kuin
ladketieteellisesti madriteltynd sairauden kohteena. Té&mén takia performatiivinen
lukutapa tarjoaa vernakulaarin rekisterin hailyvyyden, hybridisyyden ja ajallisen
muuntuvuuden tarkasteluun oivan tydvalineen. Kuten Anna Hynninen (2017, 78)
kirjoittaa, “’[m]uistelukerronnan performatiivisessa tarkastelussa onkin hyvin
paljastettavissa, etta kertovan subjektin pysyvyys ja ajattomuus ovat illuusioita.”

Alussa on kaaos

Sairauskertomukset alkavat tavanomaisesti “alusta”. Mutta kuinka 16ytdd alku
sairaudelle, joka kehittyy hitaasti eikd kaikissa tilanteissa oireile tavalla, joka
pysdyttéisi havaitsemaan sairauden? Krooniset sairaudet eivét ’puhkea”, vaan hiipivit
osaksi elamaa (Bury 1982, 170). Sairaudesta kertominen onkin retrospektiivistd
kuvailua, jossa tulkitaan menneisyyden minén toimintaa, oireita enteilevia tuntemuksia
ja pyritddn nykyhetken tiedon valossa I0ytdmaén pistettd, johon alku voidaan sijoittaa
(Hydén 1997, 60; Riessman 2015, 1057). Sairauden sijaan kertomuksen
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ldhtdasetelmana onkin usein kuvaus terveydestd ja tilanne, jossa se murtuu (Corbin
2003, 261-262).

Jens Brockmeierin (2022) mukaan muistojen kohdalla menneisyyteen palaaminen on
haasteellista, silla kertomusta rakentavat muistot eivat ole luonteeltaan kronologisia,
vaan limittaisid ja ajassa liikkuvia kokemusten kimppuja. Muistot eivét sijaitse
ainoastaan kokijan mielessd, vaan ne ovat kehollisia tuntemuksia, jotka paikantuvat
hajuihin,  kosketuksiin, kehoon ja fyysisiin  muistin  paikkoihin  (emt).
Sepelvaltimotautikertomuksissa fyysiset tuntemukset, kuten kipu, hengéastyminen tai
vasymys ovat ajallisia pisteitd, joihin sairauden alkua etsivat palaavat. Vaikka sairaus
ei varsinaisesti synny noiden tuntemusten aikana, toimivat ne kiinnekohtana
sairastumisen alun tapahtumaketjulle, joka rakentuu keskeisesti kokemusmaailman
termien varaan. Sairauden alkuvaiheen kertomukset ovat monitasoisia kerronnallisia
ryoppyja, joissa sekoittuvat arkipdivaiset tilanteet, fyysiset muutokset, kertojan reaktiot
ja ennakkotiedot sairaudesta. Siind missé pidempaan sairastaneet kuvaavat tapahtumia
juonellisesti edeten sairauden alusta nykyhetkeen ja mahdollisiin tulevaisuuksiin, eivat
alkuvaiheen kertojat tunnu l6ytavén tapahtumille vastaavanlaista rakennetta. Sairauden
alun kertomukset ovat kaaoskertomuksia, rakennetta vailla olevia kokemusten
kasaumia, joissa etdisyys kokijan ja eletyn kokemuksen vililld on olematon, eiké
kertojalla ole viel& ollut tilaa tapahtumien reflektoinnille (Frank 2013[1995], 98.) Vailla
reflektiota kerronta on haasteellisesti vastaanotettavaa ja kerrottavaa, fragmentaarista
ja paamaéaratontad tapahtumien kuvailua, jossa kaikki koettu on l&snd juuri téssa
hetkessa.

Kirjoitetuissa kertomuksissa kaoottisuuta ei esiinny, mutta haastatteluiden kohdalla
kerronta on huomattavan padmaaratonta, tunnepitoista ja epérdivad. Haastatteluissa
sairaus on vield diagnosoinnin osalta kesken, eivatkd sen seuraukset ole kertojille
selvilla. Heilla on kuitenkin normaalia eldmaa rajoittavia tuntemuksia ja he kokevat
olevansa sairaita:

Kun ma kavelen reippaasti niin mul tulee semmonen ahdistava olo, ja sit
kun ma teen jotakin niin mé hikoilen ihan hirveesti. Se on semmonen...
niinkun vahan ettd ilma loppuis et se mik& on mul nyt tdsa ollu hyvin
tarked taa uniapneakone miké helpottaa mun olotilaani huomattavasti, et
ehkd mé oisin mennyt ennemmin jo kdyméaan laakarilla ja miettinyt et
mistd tdd johtuu... mut se ahdistus kun kévelee, niin se koska mulla on
ollut aika paljon et ma aika reipas k&velija oon ollut niin nyt kun méked
kun kévelen niin alkaa véhan ahdistamaan. (nainen, 65-59 vuotta.)

Kuten edelld, kerronnassa sairautta ei hahmoteta itsesta irrallisena kehossa sijaitsevana
tapahtumana, vaan sairauden tuntu rakentuu nimenomaan kehossa ja sen toiminnoissa
(Corbin 2003, 258; Frank 2013[1995], 2). Kertoja kuvailee tuntemuksiaan
arkitoimintojensa ja naihin liittyvien epamiellyttavien, selittdmattomien olojen kautta.
Mishlerin (1984) termein kaaos on kertojan kokemusmaailmasta nouseva &ani, joka
néayttaytyy riskind tai vastakohtana la&ketieteen &énelle, jonka tavoite on muodostaa
tuntemuksista kontrolloitava ja hoidettavissa oleva kokonaisuus. Frankin mukaan kaaos
on epéatoivoinen vaihe, josta on péaéstava eteenpdin, mutta jonka ndkeminen ainoastaan
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kerronnan — ja parantumisen tai eheytymisen — esteend on haitallista. Kaaoksen lapi
kulkeminen luo pohjaa tuleville kertomuksille. (Frank 2013[1995] 110.)

Kertomukset eivét ainoastaan kerro sairaudesta, vaan ne suodattuvat sairastuneen
kehon lavitse (Frank 2013[1995], 2). Lars-Christer Hydén (2013, 227-228) nékee
sairauskerronnan ankkuroituvan kehollisiin kokemuksiin (embodied experience).
Hydénin mukaan sairauskertomukset eivét ole ainoastaan kokemusten kartoittamista
kielellisten tai diskursiivisten rakenteiden kautta, vaan eletyn kokemuksen
muovaamista tarinaksi jaettujen semioottisten resurssien avulla (emt. 242). Tilanteissa,
joissa sairauden madrittely ja hoidon suunnittelu on kesken, sairauskertomuksissa
ollaan viela kokemusten ja epdvarmuuksien &érella.

VVah&n semmonen odottava [olo] tidtenki, ettd varsinki sitten kun maa luin
ettd se se kokko mika siel on ni on jossain semmosessa suonessa — katoin
tuolta tietenki Googlesta, sieltd pystyy kaikennakosta tarkistelemaan, etta
mik& t&4& timmaonen suoni on, niin se on “’leskentekijan suoni” kuulemma,
et se on sit semmonen, ettd jos se kokko siitd lahtee irti ja lahtee sitte
menemaan niin se menee suoraan sydameen, et siind ei tartte kauheesti
endd... Om, enéd sitten... et se on timmonen aika nopee, nopeesti padsta
sit se hoitoon et ei tuu sité leskee sitten tota. (nainen, 65-59 vuotta.)

Kertoja kuvaa “kokon” aiheuttamaa dkkikuoleman pelkoa tilanteessa, jossa
hoitotoimenpiteista ei ole viela tietoa. Epdvarmuus sitoo kertojan sairaaseen kehoon ja
sen sisélla olevaan hengenvaaralliseen uhkaan. Kertoja ei tiedd, miten tilanteesta
voidaan paasta eteenpdin, eikd hénelld ole mallikertomusta, johon samaistua tai josta
etsia lohtua.

Samalla kun mallikertomukset tarjoavat sairauteen struktuuria ja lohtua, ne myds
rajaavat ulos jotain syvasti kokemuksellista ja sanojen kautta tavoittamatonta.
Pidempadn sairastaneiden kertomuksiin rinnastettuna alkuvaiheen kaaos tarjoaa reitin
sairauden ja terveyden murrospintaan, jossa kerronta rakentuu kokemusmaailman
termien ja vernakulaarien terveyskasitysten varaan. Vaikka alkuvaiheen kertojatkaan
eivat ole kulttuurisista tietovarannoista vapaita, heidan kertomuksissaan ilmenee
peittelemé&ttdmid tunteita, kehopuhetta ja tuntemuksia, joita pidempéén sairastaneiden
kertomuksista puuttuu.

On mahdollista, ettd haastattelumuotoinen aineisto korostaa kaoottisia piirteita
verrattuna kirjoitettuihin kertomuksiin, silla kirjoitettu kerronta on vadjaamatta puhetta
strukturoidumpaa. On kuitenkin silmiinpistavas, ettd myéhemmissé kertomuksissa ei
osoiteta epdrdintia tai tuoda esille jatkuvaa kuolemanpelkoa. Olen tulkinnut, ettei
kaoottisuuden kautta nayttdytyvad kokemusten vélittdmyyttd tavoiteta yhtd lailla
my6hemmissé kertomuksissa, vaikka niissd aloitettaisiinkin “alusta”. Myohemmissa
kertomuksissa kaaokselle on jo ldydetty paikkaavia vastauksia. Ajatusta tukee
kokemusasiantuntijalle tehty haastattelu, joka rinnastui sisalléiltdadn ja rakenteeltaan
ennemmin muiden pidempddn sairastaneiden kertomuksiin, kuin haastateltuihin.
Kaaoksessa ei ole niinkddn kyse siit4, kuinka johdonmukaisesti tai loogisesti
sairaudesta osataan kertoa, vaan siitd, kuinka laheltd kokemusta kuvataan ja miten
keskeisesti kuvailu sijoittuu yksilon kokemusmaailmaan. Kuitenkin, kuten Frank
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huomauttaa, sairaus ja sita késitteleva kerronta on kaleidoskoopin lailla alati muuttuvaa
(Frank 2013[1995], 76-77), ja paluu koherentista kertomuksesta kaaokseen voi
tapahtua komplikaatioiden tai uusien oireiden ilmetessa.

Mutta kuinka kaaos tulisi vastaanottaa? Diane E. Goldsteinin (2016, 53) mukaan
kaoottisuuden tunnustaminen ja kuuleminen legitimoi kokemuksia, jotka jaisivat
muutoin marginaaliin. Mikéli sairautta kuullaan ainoastaan mallikertomuksien kautta
suodatettuna, tullaan sivuuttaneeksi sairauden elinkaarelta alun hetki, joka on syvésti
henkilokohtainen. Frank ehdottaa, ettei kaaosta tarvitsekaan ratkaista, vaan se tulisi
kohdata sellaisenaan — kauhistuttavana ja raakana. Kaaoksen selittdminen, alistaminen
mallikertomuksiin tai pyrkimys korjata sen aikaansaama epajérjestys vaheksyy koettua
ja tekee kaaoksesta entistd kauheampaa. (Frank 2013[1995], 112.) Kuten kaaos, kaikki
kerronta, on tilanteista ja pitaa sisalladn mahdollisuuden muutokseen. Tilan tarjoaminen
kaaokselle on sen sisaltdman tuskan, epatoivon ja pelon kuulemista ja legitimointia.

Narratiivinen antautuminen ja toive harmoniasta

Sairauden edetessé kertojien kielenkaytt6 muuttuu ja kokemusmaailmaan sijoittuvien
ilmausten rinnalle nousee ladketieteellista terminologiaa. Vuorovaikutuksessa
institutionaalisten toimijoiden kanssa kertojat oppivat artikuloimaan tuntemuksiaan ja
sairauttaan ladketieteellisen kielen ja ymparoivien Kulttuuristen resurssien, kuten
mallikertomusten, kautta (Mishler 1984; Levy 2005, 18-20, 28). Mallikertomukset ovat
elettyd sairautta rytmittdvia valineitd, joiden kautta omaksutaan sairauden kieltd ja
normatiivisia tapoja tulla kuulluksi. Osa pidempadn sairastaneista tuo esille
sepelvaltimotaudille tyypillisia oireita tai riskitekijoitd, kuten puristavaa rintakipua tai
sukurasitteen, vaikka ne eivat koskettaisi heitd. Ndiden erikoispiirteiden osoittaminen
legitimoi kertojan sairautta ja on osoitus siitd, ettd han taitaa sepelvaltimotaudin
institutionaalisen mallikertomuksen piirteitd, vaikkei se vastaisikaan hanen sairauttaan.
Tallainen kielen taitamisen osoitus on retorinen keino, joka vahvistaa kertojan
auktoriteettia ja roolia oikeanlaisena sairastajana (ks. Jokinen 2016, 346).

Kertomuksissa sanavalinnat ovat oppaita sairauden vaiheen maarittdmisessa.
Kuvatessaan sairastumistaan Catherine Kohler Riessman (2015) paikansi sairauden
alun muutokseen ladkareiden kielenkaytdssa. Kyhmyn muuttuminen massaksi ja
my6hemmin kasvaimeksi kuvasi Riessmanille sanojen tasolla muutosta, joka ilmaisi
sairauden kerronnallista alkua, vaikka h&nen kokemuksensa sairaudesta ei ollut
muuttunut. (Riessman 2015, 1057.) Sairauskertomukissa la&ketieteellinen sanasto,
laékkeiden ja operaatioiden nimet ovat vihjeitd, joilla kertojat paikallistavat itsensé
osaksi sairautta. Frankin (2013[1995]) mukaan hetkessd, jossa Yyksild astuu
laéketieteellisen hoidon pariin, han asettaa omat kokemuksensa ladketieteellisen
madrittelyn alaiseksi. Mukautumista l4&ketieteelliseen kerrontaan Frank kutsuu
narratiiviseksi antautumiseksi (engl. narrative surrender), joka on yksilon toimijuuden
asettamista laaketieteellisen vallan ja mallikertomusten alaiseksi. Samalla se on
antautumista maaratynlaisen parannusjarjestelméan kohteeksi ja piste, jossa yksilosta
muuntuu "tapaus”. (emt, 5-6.)

Aineistossa narratiivista antautumista tapahtuu kahdella tasolla. Ensimmaisen tason
antautuminen tapahtuu sairauden edetessd ja kertojan mukauttaessa kokemuksiaan
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institutionaaliseen mallikertomukseen. Kuten Riessman esittdd, téllainen muutos
ilmenee kielen tasolla sairauden edetessa ja henkilon toimiessa vuorovaikutuksessa
ld&ketieteen toimijoiden kanssa. Toinen antautumisen taso nayttdytyy pidempdadn
sairastaneilla kerronnan sisdisend tehokeinona, jossa erotetaan aika ennen ja jalkeen
la&ketieteellisid interventioita. Kuten seuraavassa katkelmassa, aikaa ennen laakariin
menoa — niin sanottua institutionaalista valiintuloa — kuvataan kehoon ja tuntemuksiin
liittyvin ilmaisuin. Hetkestd, jossa kertoja siirtyy ambulanssiin, tapahtumista kerrotaan
ainoastaan tutkimusten ja tehtyjen toimenpiteiden kautta. Kertoja ei palaa kuvailemaan
kehollisia tuntemuksia, vaan pitaytyy ulkopuolisissa maarittelyissé:

Joulukuun lopulla alkoi hartiakipu, lahinna lapaluiden valissa oli sarkya.
—— Lopulta k&sié alkoi puuduttaa ja rinnan ymparille tuli kuin vanne, joka
ahdisti ja puristi rintaa ikévalla tavalla. — — Sitten lahdettiin piipaalla kohti
keskussairaalaa. Sielld erikoislaékéri ja hoitajat ottivat minut hoiviinsa.
Tehtiin tarvittavat tutkimukset ja kerrottiin, ettd minulla oli sydaninfarkti.
[Paikkakunnalla] ei sin& paivéné tehty angiografiaa, joten minut vietiin
[toiselle paikkakunnalle]. Sielld tehtiin varjoainekuvaus, jossa todettiin
yhdesséa suonessa oleva tukos (99%) ja saman tien tehtiin pallolaajennus.
(nainen, 65-69 vuotta.)

Ladketieteellinen véliintulo on edellisessé katkelmassa selked: alussa sairaus ilmenee
fyysisend tunteena, joka viestii kertojalle jonkin olevan vialla. Ambulanssiin
siirtyessadn kertoja antautuu kokemusmaailmansa ulkopuolisen narratiivin piiriin ja
kertojan kokemusmaailmaan kuulumattomat ladketieteelliset termit, kuten angiografia
ja tukkeutuneet suonet nousevat kerronnan keskidon. Jos kertoja kuvaisi tapahtumia
kokemuslahtoisesti, hénen voisi ajatella kertovan fyysisistd ja emotionaalisista
tuntemuksista  angiografian  tai  ambulanssikuljetuksen  aikana.  Kuitenkin
laaketieteelliseen mallikertomukseen sulautuessaan kertomuksessa henkil6kohtaisuus
asettuu toissijaiseksi ja kerrontaa rytmittavat luvut, toimenpiteet ja sairaudenhoidon
kerronnalliset jaksot.

Narratiivinen antautuminen ilmenee hetkissd, joissa ladketieteellinen sairauden
hahmottaminen nayttaytyy vaihtoehtona kertojan omille kokemuksille. Kertomuksissa,
joissa diagnoosin selvittdminen on ollut haasteellista, kertojat vuorottelevat ja
neuvottelevat erilaisten nakokulmien valilla. Kuten aineiston diagnosoimattomien
kertojien kohdalla, naisséd kertomuksissa kertojat eivat ole sitoutuneita yksittaiseen
mallikertomukseen, vaan esittavat myos pohdintaa erilaisten tulkintojen valilla:

Ni mé& sanosin hénel [ladkarille] et miten voi olla et nédin pian jo sen
verenpaineldakityksen jalkeen mun alkoi olo parantua et ei tullut
oikeestaan niitd puristavia tuntemuksia vaik sydan voi plumpsahtaakki,
mut ei mulla tuu semmosia tuntemuksia ollenkaan en&a. - - ni han sano
et kylld se heti voi auttaa, et se et niinku tekee sen se verenpaineldik... tai
se beetasalpaaja. Ni kyl se ihanalta sit tuntus ku voi, kyl ma tavallaan se
niinku unohdankin ja menee mielellaani mut siit on niin véhan aikaa ni ei
mulla oo oikein semmost et... tulee vieldki sitd semmosta mietin kun méa
olin sielld kardi... sielld pyordilemdssé ni, ni totanoi ni, ko ei tavallaan
havaittu mitd&n ni mika piilo juttu tdma on! Et, ei olekaan! Rouva senku
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vaan polkee sielléd kato. Eikd niinku tulekaan sitd puristavaa tunnetta ja...
mut siiné oli kylla sitten ladkitys alla ja kans. Mut nyt ku tuli se et ma
menen uudestaan taas tonne ni jos ei sielldk&&n mitaén ole ni, mitg, vahan
mietityttad! (nainen, 70-74 vuotta.)

Kertoja on saanut sepelvaltimotautiepdilyn vuoksi mééaratystd la&kityksesta apua
tuntemuksiinsa, mutta tutkimusten epéselvyyksien vuoksi han puntaroi tuntemustensa
ja mahdollisten uhkakuvien valilla. Diagnosoimattomuus ja sairauden legitimoinnin
keskenerdisyys ilmenee epamaéaraisyytend ja kaoottisuutena, ja kertoja ei tiedd, kuinka
sairauteen tulisi suhtautua. Keskenerdisyys estdd antautumasta ladketieteellisille
maadritelmille, jolloin sairaus pysyy tuntemattomana, epdvarmuutta aiheuttavana
uhkana.

Aineistossa narratiivinen antautuminen on laéketieteellisen mallikertomuksen ja dénen
sisallyttamistd osaksi kokemusmaailmaan &antd (ks. Mishler 1984), mutta myds
sairauden sanoittamista tunnistettavalla terminologialla. Kyse ei ole sananmukaisesti
antautumisesta, vaan ennemmin mukautumisesta ja oppimisesta, uuden kielen ja siihen
liittyvien kaytanteiden, seka erilaisten terveyden teknologioiden hallitsemisesta.
Ladketieteellisen tai muutoin hegemonisen mallikertomuksen sulauttaminen omaan
kokemukseen auttaa hallitsemaan kaoottisuutta muovaamalla sairaudesta koherentin,
kulttuurisesti ja sosiaalisesti hyvéaksytyn kertomuksen, joka mahdollistaa sairaudesta
keskustelemisen muiden kanssa (Hanninen 1999, 142-144). Samalla se my®s legitimoi
sairautta, kun tuntemuksista tulee oireita ja kokemuksesta osa ladketieteellista
kertomusta sairaudesta. Oireista puhuminen on jo lahtokohtaisesti antautumista ja
tulkintaa sairaudesta — oireella viitataan tuntemukseen tai kehon tapahtumaan, jota
maadritetdan ladketieteen sanoin (Corbin 2003, 258; Riessman 2015, 1057). Kuten
ailemmassa sitaatissa, sairauden maéaarittelyn keskeneréisyys aiheuttaa epavarmuutta,
kun eldméa rajoittaville tuntemuksille ei ole tarjolla narratiivia, jolle ”antautua” ja johon
Kiinnittyd. Antautuminen on toisaalta sairauden elinkaarelle sijoittuva yksittdinen
tapahtuma, jossa kertoja omaksuu institutionaalisen kerronnan konventiot, toisaalta
vuorovaikutustilanteissa yhd uudelleen aktivoituva valinta, jossa kertoja tekee
paatoksen, millaiseen mallikertomukseen han tukeutuu.

Kokemuksellisen kerronnan ja mallikertomusten valisen liikkeen tunnistaminen on
oleellista, kun havainnoidaan sairauden kokemusmaailmaa kertomusten Kkautta.
Sairastuneen aktiivista toimijuutta, (kokemus)asiantuntijuutta ja tarinallisuutta
korostavassa kulttuurissa kertomukset toimivat vallankéyton vélineing, joilla
legitimoidaan instituutioiden kannalta hyodyllisid valtanarratiiveja (ks. Meriluoto
2018a, 87-88). Valtanarratiiveja ilmentavilla mallikertomuksilla vahvistetaan
institutionaalisia kasityksia hyvésta ja toivotusta tavasta sairastaa, vahvistetaan
sairauden normeja ja tapoja, joilla yksilon on toivottua tai hyvaksyttdvaa toimia.
Instituutioiden kannalta on eduksi, ettd yksilot tuottavat niiden edustamien
mallikertomusten kaltaisia kertomuksia ja toteuttavat sairauttaan ndiden kertomusten
mukaisesti (ks. Meriluoto 2018b). Mallikertomukset ovat sosiaalisen ja moraalisen
kontrollin raameja, joiden varaan sairautensa kehystavé toimii tavalla, joka seka
soveltuu ladketieteen tarjoamien parantamismenetelmien kohteeksi, ettd toisintaa
sellaista sairaan roolia, jota yhteiskunta on valmis auttamaan. Jotta yksil6a voidaan
ladketieteen ndkokulmasta ldhestyd “sairaana” tai "’hoidettavana”, on yksilon
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toteutettava ladketieteellista diskurssia (ks. Soivio 2004, 184-185). Taman vuoksi on
tarpeellista huomioida, etteivat henkilokohtaisina esitetyt kertomukset sisalla
ainoastaan yksildiden tulkintoja sairaudesta, vaan niissa toisinnetaan samanaikaisesti
monia eri sairauden malleja. Naenndisen kokemuslahtdinen kerronta vahvistaa osaltaan
sairauteen kytkeytyvia stereotypioita sairauden kulusta ja sairastajien ominaisuuksista.
(Ks. Bury 2001, 281.) Huomion Kiinnittdminen narratiiviseen antautumiseen —
yksiloiden  henkilokohtaisten  kokemusten,  stereotyyppisten yleistysten ja
mallikertomusten sulautumiseen — on sairauskerronnan moniéaanisyyden tunnistamisen
kannalta oleellista.

Vaikka kertomus on ensisijaisesti oleellinen kokijalle itselleen, se myods legitimoi
sairauden tunnustamista yhteiskunnallisella ja sosiaalisella tasolla. Institutionaalinen
sairaaksi maarittdminen on teko, joka viestii konkreettisesti siitd, kuka lasketaan
sairaaksi ja kuka ei. Kéytdnnon tasolla sairaaksi julistaminen oikeuttaa yksilon erilaisiin
yhteiskunnan yllapitdmiin tukipalveluihin. Kuten diagnosoimattoman Kkertojan
tilanteessa, mallikertomuksiin kiinnittymattomyys jattda henkilon kaaokseen ja vaille
narratiivisen antautumisen mahdollistamaa lupausta tulevaisuudesta. Mikéli ajatellaan,
ettd narratiivisella antautumisella on kaoottisuutta tasapainottava voima, voidaan
mallikertomuksista ammentamalla rakentaa sairaudesta ehed, johdonmukainen ja
sairauden aiheuttamia katkoksia korjaava kertomus. Kroonisten sairauksien kohdalla
kertomukset eivat kuitenkaan paaty parantumiseen, vaan adaptaatioon, jossa sairaus
muuttuu osaksi eldmiéd. Kuten aineistossa monesti toistui: ”Tauti on ja sen kanssa on
elettdva.” (nainen, 75-79 vuotta).

Sairauskerronta vernakulaarina rekisterina ja sen hiljaisuudet

Anne Hunsaker Hawkins (1999, 127) kirjoittaa sairauskertomusten olevan kuin oppaita
sairauden lukemiseen. Sen liséksi, ettd kertomukset ohjaavat sairauden ymmartamistg,
ne tarjoavat tapoja kokea sairautta (Shuman 2005, 13). Narratiivinen antautuminen
tuottaa  sairastuneiden  kertomuksista institutionaalisia ja  vernakulaareja
mallikertomuksia seka kokemusperaista tietoa yhdistavan vernakulaarin rekisterin.
Kaarina Kosken ja Riikka Turtiaisen (2020) mukaan vernakulaari kielenkayttd on
hybridinen tyylilaji tai rekisteri, joka ilmentéa tilannekohtaista sitoutumista yhteis6on
tai diskurssiin. Sepelvaltimotautikerronnan kohdalla sairaus luo raamit erityislaatuiselle
ilmaisumuodolle — se on yksilon eldmdssa muusta eldmasta irrallinen mutta siité
erottamaton tila, joka edellyttdd uudenlaisia tapoja hahmottaa ja representoida olevaa.

Sairaudesta tuotettavien kuvausten osalta on otettava huomioon, kenen tuottamista
lahtokohdista kasin kerronnan sisallét rakentuvat ja millaisia késityksié sairaudesta ja
sairastajista nailla kertomuksilla yllapidetaan. Kiteytyessd kertomuksista vaikuttaa
jaavan sivuun aiheita, jotka sijoittuvat institutionaalisten méaarittelyn ja diagnostiikan
ulkopuolelle (ks. Bury 1982, 179). Tarkastelemalla sairauskerrontaa vernakulaarina
rekisterind, voidaan kiinnittdd huomio siihen, kuka kulttuurista ja yhteiskunnallista
keskustelua tuottaa (Koski ja Turtiainen 2020, 85, 88). Aineistossa vernakulaari
rekisteri ndyttaytyy laéketieteellisen katseen alaisena ja yhteys institutionaaliseen
kerrontaan on ilmeinen, silld k&ytetty sanasto on sidoksissa ladketieteellisiin
madritelmiin ~ ja  hoitomahdollisuuksiin.  Institutionaaliset ~ mallikertomukset
sanastoineen toimivat sairauskerrontaa rytmittdvana rakenteena, ja kertomuksen juoni
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muodostuu l&&ketieteellisten interventioiden, hoitotoimenpiteiden, diagnoosin ja
jatkohoidon varaan. Institutionaalisuus nayttaytyy kertomusten siséisind katkelmina,
joissa kertojat vierittdvat tapahtumia eteenpdin l&éketieteellisiin mé&éritelmiin ja
terminologiaan nojaten:

Aamupalaa syodessa klo 8.00 oireet palasivat, ja silloin soitin
terveyskeskukseen. He pyysivat tulemaan vélittomasti paivystykseen.
Sinne pééstyani 20 min. kuluttua minulta otettiin sydanfilmi, ja laakéarin
sen tutkittua minulle tilattiin valittomasti ambulanssi ja silla Kiireesti
akuuttiin [keskussairaalaan]. Sielld tiputukseen ja piikkid mahaan ja
seuraavana péivana pallolaajennus. Oli vasen padvaltimo 80 % tukossa.
Sinne laitettiin 4 mm/15 mm stentti. (mies, 65-70 vuotta.)

Institutionaalinen kielenkéytté on lapileikkaavaa kertojan kuvatessa tapahtumia
nopeatempoisesti kohtaamisten ja toimenpiteiden kautta. Kerronta muistuttaa
laékareiden tuottamia potilasasiakirjoja, joiden tarkoituksena on toimenpiteiden
raportointi ja tilanteen objektiivinen kuvaus. Vaikka sitaatissa kaytetaan
institutionaaliseen kerrontaan viittaavaa terminologiaa, siitd kdy mindmuotoisuuden ja
ladketieteellisen kerronnan kannalta triviaalien yksityiskohtien, kuten aamupalan
syomisen, kautta esille tapahtuman henkilokohtaisuus. Buryn (1982, 179) mukaan
la&ketieteellisten diskurssin symbolisesti korkea arvo sekd helpottaa ettd rajoittaa
sairauden kokemukseen liittyvad ymmarrysta, silld se tarjoaa sairauden
mielivaltaisuudelle ja elam&a uhkaaville tapahtumille jérjestystd ja selityksid, jotka
tuovat kiintopisteita epdvarmuuteen.

Kerronnan kiteytyessé kertojat tekevat valintoja siit4, mika on kertomisen arvoista ja
mistd vaietaan. On huomionarvoista, ettéd laaketieteen nakdkulmasta sepelvaltimotauti
on keskeisesti kehoon sijoittuva sairaus, mutta potilaiden kerronnasta vaikuttaa jaavan
ulos aiheita, jotka ovat yksityisia tai tunnetasolla tapahtuvia. Goldsteinin (2021, 205—
206) mukaan traumaattisia tapahtumia kasittelevan kerronnan rikkonaisuuksien,
keskenerdisyyksien ja taukojen kautta voidaan tavoittaa kokemuksia ja aiheita, jotka
koetaan kertomattomissa (untellability) oleviksi. Kerrottavuutta (tellability) ohjaavat
normit ovat stigmatisoivien ja arkojen aiheiden kohdalla usein merkittdvampia kuin
sisallot, joista kerrotaan (ks. Goldstein ja Shuman 2012). Tallaiset kertojan vapauksia
rajoittavat normit luovat raameja sille, mist4 on soveliasta, oikeutettua ja oletettavaa
kertoa (emt. 119-120). Nain myds institutionaaliset mallikertomukset ohjaavat
sairastuneiden kerrontaa osoittamalla, millaiset aiheet lukeutuvat normatiiviseen
sairauskerrontaan ja misté vaietaan.

Aineistossa vaikeneminen ja hiljaisuudet ndyttaytyvat intiimien, tunteita k&sittelevien
aiheiden puuttumisena, vahattelyna tai kieltdmisend. Seksuaalisuuteen ja lahisuhteisiin
liittyvia mainintoja ei esiinny Kirjoitetuissa kertomuksissa juuri lainkaan, vaikka
sairaudella on todenn&koisesti ollut vaikutuksensa myos ndihin. Haastatteluissa
ihmissuhteita tuodaan esille l&heisten esittdmana huolena ja pelkoina, mutta kertojien
tarvetta hoivaan tai hellyyteen ei mainita. Sairauden kanssa eldmiseen liittyykin
parjadmisen eetos ja esimerkiksi mielenterveyden horjumisesta puhutaan vain harvoin:
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Myo6s mielenterveyteen infarkti vaikutti. Minusta siitd puhutaan aivan
lilan véhan yleisissa keskusteluissa. Myds minun ystévista ja tutuista
harva uskalsi kysya psyykkisesté jaksamisestani. (mies, 55-59 vuotta.)

Edeltdva katkelma on yksi harvoista Kirjoituksista, jossa sairauden aiheuttamaa
ahdistusta tai mielenterveyden horjumista ei paikata parjadmispuheella. Kertoja ei
kuitenkaan kuvaa yksityiskohtaisemmin, miten infarkti haneen vaikutti, vaan toivoo
kuulijan ymmartévén tunteet sanojen ulkopuolelta. Mielenterveyden stigma ilmenee
my0s suoranaisena kieltdmisend: "Minut vietiin osastolle. Hoitaja sielld kysyi haluanko
tavata vertaistukihenkilon? Kieltdydyin vélittomasti. Enhdn mind ole mieleltani
heikko.” (mies, 60—64 vuotta). Stigmat tulevat nédkyviksi myos negatiivisissa tunteissa,
kuten surussa ja hapedssa. Né&itad kerrottavuuden rajoilla litkkuvia aiheita esiintyy
yksittdisissd  kertomuksissa  sivuhuomautuksina, joista  kuitenkin  pyritddn
irrottautumaan pikaisesti. Olen lukenut téllaiset irrottautumiseen ja vaimentamiseen
viittaavat kohdat kerronnan hiljaisuuksina, jotka osoittavat aiheiden liittyvén sairauden
kokemusmaailmaan, mutta olevan jotain sellaista, joka ei lukeudu julkisen
sairauskerronnan piiriin.

Héped paikantuu monessa kertomuksessa sairastuneen eldmanvalintoihin ja niiden
vaikutukseen sairauden syntyyn. Hapeaa koetaan erityisesti taudin riskitekijoihin, kuten
epaterveellisiin elintapoihin, tupakointiin ja ruokavalintoihin liittyen. Kertomuksissa
koettu syyllisyys on vernakulaaria tulkintaa sairaudesta, jossa kertojat yhdistavét
ladketieteellisen diskurssin parista omaksuttuja kasitteitda maallikkotulkintojen
logiikkaan (ks. Kinnunen 2020, 77). Naissa tulkinnoissa riskitekijoiden vaikutukset
esitetddn deterministisesti ja sairauden monimutkaiset syntymekanismit sivuttaen.
Ladketieteen nakokulmasta sairauden puhkeamisessa kyse ei kuitenkaan ole
yksittaisistd valinnoista, vaan monien riskitekijoiden kasaantumisesta (Krooninen
sepelvaltimo-oireyhtymé: Kdypa hoito -suositus 2022). Kerronnassa hépeédé pyritdan
lievittdméaan vetoamalla sukurasitteeseen tai listaamalla riskitekijoitd, jotka eivat koske
kertojaa:

Jos infarkti yllatti itseni, niin ehka vielda enemman se yllatti sisarukseni ja
l&heiseni. He ihmettelivat, miten juuri minulle oli voinut kdyda noin,
olinhan liikkunut paljon, en ollut ylipainoinen, en tupakoinut, en
kayttanyt alkoholia ja ruokailin terveellisesti. (nainen, 65-69 vuotta.)

Vaikka tautia on ollut paljon lahisuvussa en koskaan kuvitellut, etta itse
sithen sairastuisin. Enhan kuulunut profiiliin. En ollut lihava enka
tupakoinut. Liikuinkin. — — Sepelvaltimotauti on ainakin julkisuudessa
leimattu laskien tupakoijien taudiksi joka on itse aiheutettu. Siksi olen
hiljaa omasta sairaudestakin. Silloin kun olen harvoin kertonut jollekin
ns. l&hipiirin ulkopuoliselle sydaninfarktista niin eivat ole minua uskoa.
En néytd sydansairaalle. (nainen, 45-49 vuotta.)

Kuten edelld, moni kertoja tuo esille, ettei ole mieltinyt itseddn “tyypilliseksi

sepelvaltimotautipotilaaksi”. Sairastumisen aiheuttama héped linkittyy stereotyyppisiin
kasityksiin sairastuneista ja pelosta, etta kertoja tulee luetuksi yhdeksi heista.
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Kerrontatilanteen hierarkkisuudella on oma roolinsa siind, millaisia aiheita
kerrontatilanteessa tuodaan esille (Mishler 2005, 433-434, 442). Yliopistoinstituution
kerddma aineisto on voinut herattéa oletuksia oikeaoppisesta kerronnasta, minka vuoksi
aineistosta mahdollisesti puuttuu epésoviksi oletettuja aiheita. Esimerkiksi
la&ketiedekriittisid kertomuksia ei aineiston kautta saavutettu lainkaan. Vernakulaariin
sairauskerronnan rekisteri ei kokijalahtdisyydestd huolimatta pida siséllaédn koko
sairauden elamisen skaala.

Yhteenveto: Sairaus, joka alkaa kertomuksesta

Kulttuuriset késitykset ja mallikertomukset vahvistavat stereotyyppisid kasityksia
sairaudesta ja siitd, millaista sairauden kanssa eldmisen tulisi olla. Vaikka
sairauskerronnan kautta tavoiteltaisiin ndkemystd sairauden luonteesta, kerronta ei
kykene kuvaamaan sairautta kokonaisuudessaan. Kertojien henkilGhistoria,
sairauskokemukset ja ilmaisutavat, kerronnan tilannekohtaisuus seka kuulijan ja
kertojan vélinen vuorovaikutus tekevat kertomuksesta alati muuttuvan kokonaisuuden,
jossa osa eletystd sairaudesta jaa sanotun ulkopuolelle. Kerronnan hiljaisuuksien ja
vaikenemisien Kkautta voidaan etsid vihjeitd aiheista, jotka rajautuvat ulos
sepelvaltimotautikerronnasta. Hiljaisuuksia etsiessd on kuitenkin huomioitava
kerronnan tilanteisuus: konteksti, jossa kertomukset tuotetaan, luo raamit aiheille, joista
voidaan puhua. Tieteelliseen tutkimukseen tuotetuista kertomuksista voi puuttua
aiheita, joita vertaistasolla tuotaisiin esille.

Tilanteisuuden rinnalla kerrontaan vaikuttaa keskeisesti sairauden vaihe, josta k&sin
kertomus tuotetaan. Eri vaiheissa luotujen kertomusten vertailu tuo nakyvaksi
sairauskerronnan moninaisuuden ja osoittaa eriaikaisten kertomusten painottavan
erilaisia tietovarantoja. Kertojat ammentavat mallikertomuksista kollektiivisesti
tunnistettavia sanallistamisen tapoja, joilla sairaudesta tulee legitiimi, tunnistettava ja
tosi. Omakohtaisuudesta ja kokemusléhtoisyydesta huolimatta sairauskerronta ei
edellytd kerronnalta tunneperdisyytta tai syvempad henkilokohtaisuutta, vaan sen
keskitssd on sairauden lapikaynti mallikertomuksiin nojaten. Paradoksaalisesti
“kokemusldhtoisyys” ei takaa sairauden kokemusmaailman kuvailua. Onkin
tarkasteltava kriittisesti, ovatko kertomukset todella puhetta henkilokohtaisesta
kokemuksesta vai pyrkimys tasoittaa sen aiheuttamaa kaaosta (ks. Goldstein 2021;
Frank 2013[1995]).

Vaikka mallikertomuksiin mukautumalla kertomuksista katoaa tietty valittémyyden ja
henkilokohtaisuuden kerros, on malleilla paikkansa kaaosta jasentdvand, normatiivisia
sisélt6ja ja struktuuria tuottavina valineina. Alkuvaiheen kertomusten keskeneréisyys,
kaaoksen muodottomuus ja paamaarattomyys tekevat niistd haastavasti
vastaanotettavia ja vaikeasti kerrottavia. Antautumisen kautta kokemus sulautuu osaksi
vernakulaaria rekisterid, joka tarjoaa sairauden keskelle tuttuutta ja samaistuttavuutta.
Sairauden alkuvaiheen kertomuksissa kuitenkin kiteytyy monia tunteita, joita
myodhemmaésta kerronnasta on haasteellista tavoittaa. Kuten Goldstein (2021, 206)
ilmaisee, “— — [t]oisinaan kertomuksen todellinen ydin on se, mistd ei voida tdysin
puhua. Ja painvastoin se, miti voidaan kertoa ei vélttimatta olekaan keskeistd.”
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Mikéali kertomuksista pyritdédn tekemdén tulkintoja sairauden kokemisesta, tulisiko
katse suunnata valmiiden ja yha uudelleen toistettavien kertomusten sijaan alun
kaaokseen ja keskeneréisyyteen? Tutkimuksessa on tyypillisesti keskitytty lahinna
pidempéén sairastaneisiin, jolloin sairauden todellinen alku jaa huomiotta. Kaoottiset
kertomukset ovat vayla terveyden ja sairauden murrokseen, jossa sairastumisen
aiheuttamaa epdjarjestysta pyritaan hallitsemaan asettamalla tapahtumia juonelliseen,
kerrottavissa olevaan muotoon ja etsitddn tapoja sanallistaa kokemusta. Tunnistamalla
eriaikaisten kertomusten olemassaolo ja herkistymallda kuulemaan kaaos osana
sairauden elettyd todellisuutta, voidaan laajentaa ké&sitysta sairauden kokemisesta ja
purkaa sairauteen liittyvid normeja. Kaaoksesta voidaan etsia tapoja kertoa sairaudesta,
jotka eivét lukeudu ladketieteen sanastoon, mutta jotka ansaitsisivat tulla kuulluiksi.

FM lida Raty on folkloristiikan vaitoskirjatutkija Turun yliopistossa.
Vaitoskirjassaan Raty kasittelee sepelvaltimotautiin liittyvaa kokemuslahtoista
sairauskerrontaa ja sen moninaisuutta.

Viitteet

[1] Sydanpuhe-hanke on vuonna 2020 alkanut Turun yliopiston yleislaéketieteen,
hoitotieteen ja folkloristilkan yhteinen tutkimushanke, jossa tuotetaan tietoa
sepelvaltimotautiin sairastuneiden kerronnasta ja kielenkaytosta. (ks. Sydanpuhe 2023).

[2] Sepelvaltimotaudin riskitekijoihin luetaan muun muassa keskivartalolihavuus,
kohonnut verenpaine, suurentunut LDL-kolesterolipitoisuus, diabetes, tupakointi ja
vahainen liikunta. Naiden ohella riskitekijoitd, joihin yksilolla ei ole
vaikutusmahdollisuutta, ovat korkea ik&, sukupuoli ja perintotekijat. (Krooninen
sepelvaltimotauti-oireyhtyma. Kéaypa hoito -suositus, 2022.) Vaestdtasolla myonteista
kehitystd sairastavuudessa on tapahtunut 70-luvulta l&htien valistuskampanjoiden,
hoitomuotojen kehittymisen ja elintapojen muutosten ansiosta ja taudin profiili on
muuttunut tappavasta krooniseen tautimuotoon. Silti joka viides miesten ja joka
kahdeksas naisten kuolemista vuonna 2020 aiheutui sepelvaltimotaudista. (SVT:
Kuolemansyyt; Kettunen 2021; Laukkanen ja Airaksinen 2016; Niemeld, Kervinen,
Romppanen & Vikman 2009.) Suomalaisen sepelvaltimotaudin hoidon ja tutkimuksen
historiasta ks. Haapalahti & Mikkola 2015, 1494 ja Taivalantti 2012, 38—46. Pohjois-
Karjala-projektista ks. Puska ym. 2009.

[3] Haastatteluiden kesto vaihteli 49 minuutin ja 91 minuutin valilla.
Kokonaisuudessaan haastatteluja kertyi 416 minuuttia. Kirjoituspyynnon vastauksien
pituudet vaihtelivat puolen sivun tekstista liki neljdén ja puoleen sivuun. Valtaosa
Kirjoituksista oli reilun sivun mittaisia. Yhteensa kirjoituksia kertyi 48 liuskaa.

[4] Suomen Sydanliitto ry on valtakunnallisesti toimiva voittoa tavoittelematon
kansanterveysjarjesto, joka yllapitad sydansairauksiin liittyvaa tietoa ja vertaistuellista
toimintaa. Liittoon kuuluu noin 65 000 henkilgjasenta. Liiton alla toimivat alueelliset
ja paikalliset yhdistykset ja piirit jarjestavat jasenistdlleen kuntoutusta,
sopeutumisvalmennusta ja virkistystoimintaa. (Sydanliitto ry 2021.)
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Lahteet
Sydanpuhe-hankkeen haastattelut:

Nainen, 65-69 vuotta, 1 haastattelu (kesto 62 min)
Nainen, 7074 vuotta, 2 haastattelua (kesto yhteensa 104 min)
Nainen, 70-74 vuotta, 3 haastattelua (kesto yhteensa 190 min)

Mies, 70—74 vuotta, 1 haastattelu (kesto 60 min)

Kirjoituspyynnon vastaukset:
22 vastausta, joista 14 miesten ja 8 naisten
Vastaajien iat 45-85 vuotta

Vastauksia yhteenséa 48 liuskaa
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