TAMPEREEN YLIOPISTO

Suvi Vainio
JOURNALISMI VERTAISTUKENA

ILaadullinen haastattelututkimus Ihoaika-lehden lukijoille

Tiedotusopin pro gradu -tutkielma

Kesikuu 2005



SISALLYS

ALKUSANAT 4
TIIVISTELMA 5
1. JOHDANTO 7
1.1. THONAIKA — JARJESTOJEN JULKAISEMA THONHOIDON ERIKOISLEHT......ccccooviiiunrieeeeeeeeniinreeeeeesenns 7
1.2. MEEDIKALISOITUMINEN .....uuttttttittiiiiiirteeeeeeeesiisssseeeessssssisssssseessssssssmsssseessssssssmsssssseessssssssssssseeessssns 7

J R TV 21 28 VN (3 1 1 8

2. TUTKIMUKSEN TAVOITTEET JA KYSYMYKSENASETTELU 10
3. TEORIATAUSTA 12
3.1. DISKURSSIANALY YTTINEN TUTKIMUS ....cceettttiiiiurieteeeeeesiisesreeeeesssssssssssseeeesssssssssssssseesssssssssssssees 13
RV 1) 21 N 1 N 21 21 A N 15
3.2.1. Sosialisaatio tapahtuu kielen KQuita.........................c..cccccooiioiieiiiieiiiiieeieieeeeeeeee e 16
3.2.2. Muuttuva identite@ItikKCSTLYS ...........c.ccoocviiiiiiiiei et 17
3.2.3. RVYAMGN GACTUTICEILI ... 18
3.2.4. Identiteetti Ja MEdiQ.......................c.ccoeiiiiieiiiieieee e 19

3.3. METAFORAT JA KATEGORIAT ...t ee e e e eeeee e e e e e e e e e e e e e e e e e eaa e nnnnnnnnnnnnnnns 21
3.4. TERVEYS, SAIRAUS JA ELAMANLAATU ...ccooiitiiiiiirieteeeeeeeiiieisreeeeessssssssssseeeesssssssssssssssesssssssssssssseees 23

4. AINEISTO JA MENETELMAT 25
4.1. MENETELMANA TEEMAHAASTATTELU ...ootiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeee et 25
4.2, AINEISTON HANKINTA «..oteeeeeeeeeeeeeeee e e e e e e e e e et e e e e e et e e e e e et ettt ettt ettt ettt ettt ettt e ettt e aeeaaaas 25
4.2.1. Koehaastattelu ja RAQSTAITEIUL .......................c.ccoocoiiiiiiiiiiiiiiieieeeee e 27
4.2.2. Yhteenveto RAASTAECIIAVISIA ..................ooeeeeeeeeeeee e 29

5. ITHONAIKA PAIVITTAA TIEDOT 31
5.1. THONAJASTA TIETOA JA TUKEA ..o eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeessssaaasseeaeeeesssssaasseaeeeeesessesnsseeeeees 31
5.2. HYVA JUTTU KERTOO MITA ITSEKIN HALUAISTKYSYA ...uuuuuueieieeeieeiiiieeeeeeeeeeessenseeeeessssssssnsseeees 33
5.3. JULKKIKSET KIINNOSTAVAT, TAVALLISET IHMISET LAHEISEMPIA .......ovvviiiieiiiiiineeeeeeeeeeeiinneeeees 35

6. VERTAISET PUHUVAT ASIOISTA OIKEILLA NIMILLA 38
6.1. VERTAISTUKI KOKEMUSTEN JAKAMISTA ...ceteeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeesessaseneeeeeeeesssesanseeeeesesssssssssseeeees 38
60.2. VERTAISTUESTA HYOTYTAT...cciiiitiiiieriieeeeeeeeeeeeeseeeeeseeessssessseteesssssssssssssseesssssssssssssseeessssssssssssseees 41
6.3. VERTAISTUEN ULKOPUOLISET ......coiiuuuvtttteeeeeeiieeireeeeeeesesssssssseeeessssssssssssseesssssssssssssssessssssssssssssees 43



7. LAAKARILTA ODOTETAAN TIETOA JA PANEUTUMISTA 46

T.1. LAAKAREILTA APUA SAANEET ...cooitiiiittieeeeteeeeieeerteeeeeeesssesisseeeessssssssssssseeesssssssssssssssessssssssssssseees 47
7.2, LAAKARETIHIN PETTYNEET ....uvvtiiiiiiiiiitreeeeeeeeeesssasteeeesssssssssssseeessssssssssssssssesssssssssssssssesssssssssssssees 50

8. METAFORA-ANALYYSI: SANAT PUUTTUVAT TAI ILMAISEVAT KAMPPAILUA...54

8.1. "KUN SITA ALKAA TULEMAAN ....ottttttttttttteteeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeteeeeeeeeeeeeteeeeeete.—.—...——.—.. 55
8.2, ULOS KAAPISTA? coeeeeeeeeeeee ettt teee e e e eeeeeeaateeeeesesssssasaeeeessssssssassaeeessssssssssseeeesssssssssnssaaeeesssss 57
8.3. "SILOPOSKINEN VIE TYOT oiiitieeiititeeeteeeeeeeertteeeeeeesesssssteeeesssssssssssseeeessssssssssseeeesssssssssssssseeesssss 59

9. IHONAIKA VERTAISTUKENA 62
9.1. LEHDESTA USKOA OMAAN PARJAAMISEEN .....uuuuueeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeaaeeeeeesesseesesasesanannnnns 63
9.1.1. "Than eri juttu puhua jJonkun KAnsSa’ ...................cccccocoeviiiiiiiiiiiiiiiiiieieeee e 64
9.1.2. "Yksi kertoo lehdessci, monille vertaiStuKCA ™ ... 65
9.1.3. "Onneksi ei kaikkiin tarvitSe FUTUSTUA ™ ..............eeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee e 69

0.2, KOKO LEHDEN LUKITAT . e e e e e s e e ee e e e e s s s nnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnnns 72
0.3, OMAN LEHDEN TOLVOJIAT ...ovvtteetteeiiieirtteeeeeeeessasisseeeessssssssssssseesssssssssssssssesssssssssssssseessssssssssssseees 74
9.4, YHTEENKUULUVUUTTA TUNTEV AT ....uvtttttttitiiieeireeeeeeeeesiiseisseteeessssssssssseseesssssssssssssssesssssssssssssssees 75
9.5. YKSILOLLISET SAIRAUDEN KANTATAT . ...uuueeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeseessaaesaeasasessaaasnnnnnnnnnnnnnnnnns 79
10. JOHTOPAATOKSET 80
11. POHDINTAA 84
LAHTEET 86
HAASTATELTUJEN HENKILOIDEN PROFIILIT 92
LIITTEET 93




ALKUSANAT

Limpimait kiitokset haastateltaville, jotka antoivat aikaansa ja paneutuivat pohtimaan
o e e e e . .
omituisia” kysymyksiini. Sain teiltd erittdiin hyvin aineiston, jonka analysointi ja
pohdinta kasvatti omaa ymmirtimistani meistd ithmisistd. Yritimme yhtd aikaa seki
pyristelld irti ettd eldd sovussa kulttuurimme luokitusten ja ennakkoasenteiden keskella.
Meitd ympardi muuttuva maailma, jota jokainen meistd katsoo omin silmin ja tulkitsee
omalla tavallaan. Haasteltavani kertoivat sellaistakin, mitd en osannut kysyd, kiitos

siitd. Jain myos vaille vastauksia, miki sekin antoi ajattelemisen aihetta.

Toimittajan tyossi on yleensi hyvi lihtokohta, ettd ei kuvittele tietdvinsid paljoa,
mutta haluaa ottaa selvdi. Se, etti jotakin oppii ymmairtimdin, herdttad uusia
kysymyksid. Talld tutkielmalla ihmisen - lukijan tai toimittajan - identiteetti ei tullut
valmiiksi. Silti tuntuu, ettd katson omia "reittivaihtoehtojani” timin jilkeen hieman

uusin silmin.

Kiitos kannustuksesta, Pekka, Hetaliisa ja Hennaleena. Kiitos myds Psoriasisliiton ja
TIholiiton toimihenkildille, jotka auttoivat haastateltavien 16ytymisessi sekd
Psoriasisliitolle tydnantajana, joka mahdollisti timin oppimisperiodin. Kiitos ideoista

ja tuesta professori Pertti Suhoselle.

Turussa 27.6.2005

Suvi Vainio



TIIVISTELMA

Tutkimuksen tavoitteena oli selvittdi, mitd Thonaika-lehden lukijat saavat lehdesta.
Thonaika on Psoriasisliiton ja Iholiiton yhdessi julkaisema, vuonna 1997 perustettu
jasenlehti. Aihetta lihestytain lukijan identiteetin nakokulmasta.
Kysymyksenasettelussa rinnastetaan vertaistuen kisite lehden haastattelujen antamaan
lukukokemukseen. Voiko journalismi toimia vertaistuen vilineend? Tavoitteena oli
my®os selvittad, tuntevatko lukijat lehden omakseen ja kuuluvansa ryhmiin.

Vertaistuessa samassa elimintilanteessa olevat ithmiset voivat toistensa avulla 16ytdd
selviytymiskeinoja. Toisten kokemukset auttavat sairastunutta padsemadn pois potilaan
roolista itsendiseksi toimijaksi. Vertaistuki voidaan ndhdd vastakkaiseksi ilmicksi
samaan  aikaan  linsimaissa  nousseelle  ”medikalisoitumiselle”,  lidketieteen
auktoriteettiaseman voimistumiselle.

Aineiston muodostivat 14:n  Thonajan lukijan teemahaastattelut. Tutkimuksessa
tukeudutaan sosiaalisen konstruktion perinteeseen. Aineistoa analysoitiin jakamalla se
pieniksi yksikoiksi, diskursseiksi. Lukijoiden puhetta omasta sairaudestaan seki
ryhmiin kuulumisesta tutkittiin my3ds metafora-analyysin avulla.

Tuloksissa Thonaika nikyy tirkeinid tiedon ja kertomusten vilittdjand lukijoille.
Lehden henkilohaastatteluissa tavallisiin ihmisiin on helpompi samastua, mutta
”julkkiksiakin” tarvitaan. Thmisten selviytymiskeinot, ongelmat ja niiden ratkaisut,
ovat lukijan identiteetin kannalta mielenkiintoisinta luettavaa.

Thonajan lukijat arvostavat lddkirien tietoutta, mutta suhde ladkiriin ja lddkarilld
kiynnit olivat monille ongelmallisia. Vertaistukea pidettiin tirkedni toisaalta sairauden
alussa, toisaalta voimavarana jatkuvassa sairauden hyviksymisen prosessissa.
Thosairauksiin ndyttad yhd liittyvin salaamista. Vertaistuesta saadaan rohkeutta ja
avolmuutta.

Journalismin kautta, tiedotusvilineiden vilitykselld saatu “vertaistuki” voi olla tapa,
on voimistumassa. Yhteen kokoontumisen kulttuuri on viistymissi. Median
merkityksen sen sijaan arvioidaan kasvavan postmoderniin aikakauteen siirryttiessa.

Eri ikdisten haastateltavien vilinen ero tuli tutkimuksessa esiin selvimmin
ryhmiidentiteetin nikdkulmasta. Vanhemman ikiryhmin tutkituilla nakyi koetun
epaoikeudenmukaisuuden yhdistivd vaikutus sekd se, ettd epikohtia yhi on.
Nivelpsoriaatikot kdrsivdt valtaristiriidasta sairautensa mdidrittelyssi. Heilli my6s
kollektiivinen tunne yhteenkuulumisesta oli vahvin. Thonajasta saatu tietous oli heille

sekd harvinaista sairautta poteville ensiarvoista, mutta liian vihiistd.



Nuoret aikuiset tdssd tutkimuksessa eivit kokeneet kuuluvansa sairautensa perusteella
mihinkdin ryhmidn - tai minkdin ryhmin ulkopuolelle. Vertaistuki oli heille silti
tirkedd. Nuorten tavoittaminen journalismin, vaikkapa verkkolehden, vilitykselld on
jarjestdjen mahdollisuus, mihin pitdisi tarttua.



1. JOHDANTO

Timin tutkimussuunnitelman kysymykset ovat herinneet toimiessani IThonajan
paitoimittajana vuosina 1998 - 2003. Kyseessi on Psoriasisliitto ry:n kustantama
thonhoidon aikakauslehti, joka on samalla jisenlehti jirjeston jasenille. Lehden toisena
julkaisijana on Tholiitto ry. Lukijakunta muodostuu siten eri ihosairauksia potevista

sekid ammattihenkiloisti.

1.1. Ihonaika — jirjestdjen julkaisema ihonhoidon erikoislehti

Thonaika on perustettu vuonna 1997, jolloin jirjestot paattivat perustaa uuden lehden
sithen asti ilmestyneiden Psori-lehden ja Thokas-lehden tilalle. Tavoitteena oli saavuttaa
laajempaa lukijakuntaa ja siten lisitd lehden resursseja yhdistimidlld jirjestojen
voimavaroja. Koska myos levikki uudella lehdelld oli suurempi kuin aiemmilla lehdilld

oli yksinddn ollut, ilmoitusmyynnin uskottiin nousevan ja kattavan ulkoasu- ym.

uudistuksen kuluja.

Lukijoiden mielipidetta lehdestd kysyttiin opinndytetyoni toteutetulla kyselylld
vuonna 2001. Jirjestdjen luottamusjohdossa lehdesti on kiyty vilkasta keskustelua
koko se olemassaolon ajan. Tuona aikana Thonajan sisdllon muodostivat keskeisesti
kolme juttutyyppii: ajankohtaisuutiset, tietoartikkelit ja henkilghaastattelut.

Pitkdaikainen ihotauti kuten psoriasis heikentdd thmisen elimidnhallinnan tunnetta eri
tavoin. Oireilla on esimerkiksi psoriaatikoille paitsi fyysisid, myds psyykkisid,
sosiaalisia ja taloudellisia vaikutuksia. Mitd vaikeampi on sairauden aste, sitd enemmin

sairaus alentaa elimisen laatua (Zachariae R. ym, 2002)

Kun psoriaatikoita on pyydetty nimeimiin oman sairautensa hallintaan vaikuttaneita
asioita, sairauden hyviksyminen ja positiivinen eliminasenne ovat nousseet keskeisiksi
asioiksi. Sen syjaan tuen puute, joka liittyi nimenomaan yksin asumiseen ja
yksindisyyteen, koettiin psoriasiksen hallintaa estiviksi asiaksi. Joillakin masennus oli

estanyt hoitamasta psoriasista (Pajari, 2003).

1.2. Medikalisoituminen

Thonaika-lehti on osa Suomen runsasta terveyslehtien kirjoa. Tamian vuoksi sitd on

syytd tarkastella myos osana yleistd terveyteen ja lddketieteeseen liittyvien asioiden



julkaisemista. Alan lehtii ja televisio-ohjelmia on arvosteltu asioiden medikalisoimisesta

(Conrad, 1992). Ladketieteelld on vahva auktoriteettiasema kulttuurissamme.

Toimittajat toimivat portinvartijoina, jotka etsivit ja paastavit lipi usein mieluummin
lidketieteellistd tietoa kuin muista nikokulmista tarkasteltua tietoa. Vaikka

olemme, liiketiede korostuu toisten lahestymistapojen kustannuksella (Kirki, 1998).

Medikalisoiminen voi olla ilmid, jota toimittajat ovat myds jo oppineet valttimidn.
liris Ruohon ja Sinikka Torkkolan (2003) selvitys vammaisjutuista suurissa
sanomalehdissi ja nuorten lehdissi antoi tulokseksi, etti vammaisuutta medikalisoitiin

vihin. Nuorisomedioissa vammaisuudesta puolestaan vaiettiin tiysin.

1.3. Vertaistuki

Vertaistukitoiminta on piinvastainen ilmid, ehkdpd suorastaan vastareaktio,
medikalisoitumiselle. Vertaistuki perustuu ajatukselle, etti ihminen itse on itsensi ja
myos mahdollisten sairauksiensa paras asiantuntija ja ettd jokainen pystyy loytimiin

selviytymiskeinoja omaan tilanteeseensa.

Vertaistoiminnalla tarkoitetaan joko vapaamuotoisesti tai organisoidusti jirjestynyttd

keskiniistd apua ja tukea, jossa samassa elimintilanteessa olevat ithmiset pyrkivit
pua j ) pYy

yhdessi ratkaisemaan ongelmiaan tai etsimdin selviytymiskeinoja niihin (Vuorinen,

1998).

Oma-aputoiminnan edellikivija ja ehki tunnetuin edustaja on Anonyymit Alkoholistit
-litkke, joka syntyi Yhdysvalloissa 1930-luvulla. Suomessa edellikidvijind on ollut
mielenterveyskuntoutus, missi vertaistuki 1990-luvulla saavutti my6s virallisesti

tunnustetun aseman (emt.)

Suomalaiset oma-apujirjestot ovat syntyneet useissa historian eri vaiheissa:
vammaisjirjestot maailmansotien jilkeen, kehitysvammaisten lasten vanhempien
ryhmit 1960-luvulla ja pitkiaikaisten sairauksien ryhmit 1970-luvun lopulla (Nylund,
1997). Thonaika-lehden kustantaja Psoriasisliitto - Psoriasisforbundet ry on perustettu

vuonna 1975.



Psoriasisliiton perustaminen osuu yhteen huippukauteen suomalaisten yhdistysten
perustamisessa. Uusien yhdistysten kiivas perustamistahti vuosina 1972 -1976 voidaan
nahdi seurauksena vuosien 1966-76 protestisyklista (Siisidinen, 1996). Potilasjirjestot
olivat tuolloin opiskelija-, poliittisten nuorisojirjestjen ja ay-litkkkeen ohella

saattamassa alkuun monia poliittisia uudistuksia.

potilasyhdistyksia on perustettu lisada viime vuosikymmenini. Thopotilaiden
keskusliitto ry:n perustaminen vuonna 1987 paransi mahdollisuuksia artikuloida
atoplaa sairastavien sekd pienten ja harvinaisten potilasryhmien tarpeita. Vuonna 2001
jarjestd muutti nimensa Tholiitto ry:ksi

Oma-apuryhmien  lisddntymistd ja  kehitysti on  pidetty myds erddnid
kansalaistoiminnan muotona reagoida vallitseviin epakohtiin. Pohjois-Amerikasta

alkanut kansalaistoiminta halusi 16ytid vaihtoehtoja ammattityontekijdiden palveluihin
(Nylund, 1997).

Jirgen Matzat (1989-90) on pohtinut oma-apuryhmien syntymisen vaikuttaneita

tekijoitd Euroopassa 1970-luvun lopulta lahtien. Hin 16ysi kolmenlaisia syiti:

1. Muutos sairastyypeissi: Ennen oli tyypillisti etti sairaudet hoidettiin klassisen
ladketieteen keinoin. Nykyddn sairauksia atheutuu myds psykososiaalisista
tekijoistd (psykologisten ja sosiaalisten tekijoiden yhteisvaikutus) kuten stressi,
ympiristoon litttyvit tekijdt (saasteet) ja lisiantyneet piihdeongelmat. Tillaiset
elimintavasta, ymparistostd ja riippuvuuksista aiheutuneet sairaudet vaativat uusia

hoitomenetelmii.

2. Muutos perinteisessi  sosiaalisessa  verkostossa: Perheiden pieneneminen,
yksiniistalouksien lisdantyminen ja muuttolitke ovat harventaneet niin sanottuja
luonnollisia sosiaalisia verkostoja. Tamid koskettaa erityisesti “vihempiosaisia”,

koyhid, vammaisia ja mielenterveysongelmaisia.

3. Arvomaailman muutos: Auktoriteettien  merkityksen viheneminen ja
yksilollisyyden korostuminen etenkin 1970- ja 1980-luvuilla kasvatti ihmisten
itseluottamusta ja halua etisii vaihtoehtoja. Uuden tyyppisid arvoja olivat mm.

rauha, thmisoikeudet ja ympiristoasiat (emt.).



Vertaisryhmitoiminta on kirjallisuudessa yleensi haluttu erottaa omaksi ilmidkseen.
Sitd ei tule sekoittaa vapaaehtoistoimintaan (voluntarismi) tai hyvintekeviisyyteen
(filantropia) (Wann, 1995).

Vertaisneuvonta ja tukiryhmit ovat keskeisti toimintaa useimmille suomalaisille
vammais- ja kansanterveysjarjestoille. Tyypillisesti jirjestot yhdistavit toiminnassaan
useiden sektorien piirteitd, jolloin vertaistapaamiset ovat yksi toimintamuoto.
Nykyidin jarjestoilld on paineita muuttua yhd enemmin palvelukonserneiksi valtion ja

kuntien purkaessa palveluitaan (Matthies, 1996).

yhteistyotd virallisen palvelujirjestelmdn kanssa. Oma-aputoiminnan valtakunnallisen
kehittimisselvityksen ~ (Nylund, 1997) mukaan vertaisryhmit haluavat  olla

riippumattomia, mutta haluavat myos tehdd yhteisty6td virallisen tahon kanssa.

Selvityksen vertaisryhmistd neljisosa oli ammattityontekijin vetdmid. Tiamd oli
merkittdvi ero etenkin Euroopan muihin maihin, joissa oma-apuryhmiksi ei nimitetd

ryhmii, joissa on mukana ammattityontekija (emt.)

2. TUTKIMUKSEN TAVOITTEET JA KYSYMYKSENASETTELU

Vammais- ja kansanterveysjirjestdjen lehdet ovat Suomessa keskeinen osa jirjestdjen
toimintaa. Monille jisenille lehti on ainoa yhdysside samaa sairautta potevien valilla.
Mutta mitd lukijat todella lehdesti saavat? Lehden lukijalta puuttuu vertaistuessa
keskeinen keskustelun mahdollisuus. Vilittyyko lehden haastatteluista toisen ithmisen
kokemuksia tavalla, joka antaa tukea oman sairauden elimiseen? Voiko lehden

vilitykselld saada vertaistukea?

Tutkin Thonajan lukijakokemuksia heidin identiteettinsd kautta. Oletan etti nikyvi,
pitkdaikainen ja perinndllinen ihosairaus on vaikuttanut jotenkin heidin
identiteettiinsd. Toisilla lehden lukijoilla on sairaushistoriaa takanaan enemmin, toisilla
vihemmin. Mitd lhonaika-lehden lukeminen on heille antanut? Kiytin
tutkimusmenetelmind teemahaastattelua, jolloin haastateltavat vastaavat kysymyksiin

lehdesti ja itsestddn lehden lukijana.

Mediapsykologia-kirjan kirjoittanut Anu Mustonen (2001) uskoo lehtien jutuilla olevan

vaikutusta lukijoiden identiteettityohon. “Parhaimmillaan my6s media voi olla tekijg,
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jonka kautta yksilo vahvistaa minuuttaan seki lisad itseymmairrystddn ja valmiuksiaan

ratkaista ongelmiaan.”

Ihmisen identiteetti rakentuu samastumisen kautta. Samastumalla toisiin voimme saada
erilaisten ihmisten ja tilanteiden sijaiskokemuksia, jotka taas nikokulmia avaamalla ja
roolinottotaitoja kehittimilld edistivit identiteettity6td (emt.) Jos thminen siis kohtaa
elimdssian jonkin uuden asian tai vaiheen, hinelle on apua jonkun toisen, saman asian

lapikdyneen henkilon kokemuksista.

Hyvi Terveys -lehden kiytt6a tutkineen Virpi Ekholmin (2002) mukaan ”oman
elimin peilaaminen” oli tirkein ja yleisin lukijoiden identiteettity6hon liittyva lehden
kiyttotarkoitus. Lehden lukijat vertailivat lisiksi myos omia ajatuksiaan ja arvojaan

lehden arvomaailmaan.

My®ds vertaistuessa on kyseessa on kokemusperdisen tiedon vilittiminen. Vertaistuen
varsinainen kidyttovoima ovat ihmisen omat kokemukset ja nithin pohjaava

eliminviisaus (Vuorinen, 1998).

Tarkasteltaessa potilasjirjestojen lehdessi julkaistuja haastatteluja, voidaan ajatella ettd
lukija saa lehden vilitykselld tietoa toisen, samaa sairautta potevan kokemuksista.
Henkilot joita haastatellaan lehteen puolestaan antavat kokemuksensa muiden
kidyttoon. Suoran vuorovaikutuksen sijasta, tietoa ja kokemuksia vilittimissi on

toimittaja sekd usein myds valokuvaaja.

Tutkimuksessani haluan ensisijaisesti selvittda:

1. Voiko journalismi toimia vertaistuen vilineend?

Kulttuuritutkija James W. Careyn mukaan “viestinti on symboliprosessi , joka
tuottaa, pitdd ylld, korjaa ja muuntaa todellisuutta” (Carey, 1994). Ihonajan
haastattelut muodostuvat tietyistd sisillollisistd ja tyylillisistd valinnoista, joita sekd
haastateltava ettd toimittaja tekevit. Tutkimukseni tavoitteena on selvittdd, mitd
lukijat lehdeltd saavat. Onko lehti vaikuttanut heiddn mindkuvaansa jollakin

tavalla?
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2. Minkilainen journalismi tarjoaa vertaistukea?

Minkilaiset jutut ovat hyvid ja kiinnostavia? Minkilaiset henkilt ovat

haastateltavana kiinnostavia?

Toimituksen tekemid valintoja voidaan tarkastella kriittisesti mediatutkijoiden
(Fairclough, 1995/2002; Fowler, 1991) tapaan. Tilloin voidaan ajatella ett lehtien
palstoilla esiintyvi ihmisjoukko on lehden rakentama, tiettyyn diskurssiin sovitettu
henkil6galleria enemmin kuin todellisia, uniikkeja yksioitd. Tdstd niakokulmasta
voidaan viittdd, ettdi myos Thonaika luo tiettyjd stereotypioita ja vahvistaa niitd.

Tutkimuksellani pyrin selvittimiin,

3. Millaista identiteettid lehti ja sen jutut lukijoiden mielestd rakentavat? Millaisia
samastumiskohteita lukijat lehdestd 16ytivat? Rakentavatko jutut jonkinlaista

'meididn ryhmi4” vai purkavatko ne sellaista?

3. TEORIATAUSTA

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa ilmididen katsotaan koostuvan erilaisista tulkittavista
merkitysrakenteista. Antti Eskolan (1985) mukaan on tirkedad huomata, ettd vaikka
merkitykset ovat usein moninaisia: eri henkil6t antavat samalle asialle eri merkityksia,
ne eivit silti ole mielivaltaisia. ”Kuhunkin tilanteeseen kitkeytyy jokin objektiivisesti

mahdollisten merkitysten joukko, merkityspotentiaali” (emt.)

Ihmiskunta on varhaisista ajoista alkaen kayttinyt erilaisia symboleja kuvaamaan
itseddn ja eri asioita ymparoivissa maailmassa. Niilld kuvauksilla, representaatioilla, on
tirked tehtivd ihmisen kidytinnollisessi toiminnassa. Ne ilmaisevat merkityksid ja
tavoitteita, ne toimivat ohjaavina suunnitelmina ja karttoina, niiden kautta eri

toimijoiden kesken syntyy tarvittava yhteisymmairrys ” (Eskola, 1985).

Sddnnot, joilla eri kisitteita tulkitsemme, ovat koko ajan muuttuvia. Eskolan mukaan
merkitykset miiraytyvit yhteiskunnallis-historiallisesti, muuttuvien representaatioiden

vilityksella.

Tukeudun tutkimuksessani sosiaalisen konstruktion traditioon. Sen mukaan meilli ei
ole mahdollisuutta kohdata tutkimaamme todellisuutta ”puhtaana”, vaan aina jostakin

nakokulmasta merkityksellistettyni.
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Merkityksellistiminen on thmisten vilisen vuorovaikutuksen kautta tapahtuva jatkuva
prosessi. Yhtddlta merkitykset vakiintuvat, mikd auttaa meiti suunnistamaan
arkipdivin maailmassa. Toisaalta on kidynnissd jatkuvasti myods merkitysten rajojen
himiryys, merkitysten moninaisuus sekd merkitysten muuntuminen ja uusien

merkityksellistimisten tapojen esiin nouseminen (Jokinen, 1999a).

Stuart Hallin (1996/1999) mukaan merkitysti ei koskaan voi kiinnittdd lopullisesti.
"Mikili representaatiossa kyettiisiin kiinnittdimadn merkityksid, ei olisi minkdinasteisia
muutoksia eiki ndin ollen vastastrategioita tai viliintuloja. Yritimme toki sinnikkiasti
kiinnittdd merkityksid - juuri titd stereotyyppistimisen strategiat tavoittelevat, missd

ne sitd paitsi usein menestyvit jonkin aikaa huomattavan hyvin. Mutta viime kidessi

merkitykset alkavat lipua ja liukua. Ne alkavat ajelehtia, vadristyd tai taipua uusiin

suuntiin.”

Lihden tutkimuksessani siité, ettd thmisilld oleva nikyvi ja perinndllinen ihosairaus on
todellisuutta, jonka vaikutuksesta heidin identiteettiinsd voin tutkijana saada tietoa
haastattelemalla heiti. En palauta ontologisen konstruktionismin (Juhila 1999) tapaan
tutkimuskohdetta vain kieleen. Tehtivinidni on paitsi selvittad, miten haastateltavat
ilmaisevat todellisuuttaan eli minkdlaisia diskursiivisia kidytint6ja he rakentavat, myos
pohtia ei-diskursiivisten maailmojen ja kidytintdjen vilistd vastaavuutta. Pyrin

16ytamidn tietoa ja selityksii my6s muualta kuin analysoidusta puheesta.

3.1. Diskurssianalyyttinen tutkimus

Tutkija, joka tukeutuu sosiaalisen konstruktion perinteeseen voi diskurssianalyysin
keinoin jakaa tarkasteltavan maailman pienemmiksi yksikoiksi, diskursseiksi.
Diskurssilla tarkoitetaan tilloin verrattain ehedd merkityssuhteiden kokonaisuutta tai

merkitysulottuvuutta, joka rakentaa todellisuutta tietyll tavalla (Suoninen,1999).

Tiedotusvilineitd analysoinut Norman Fairclough (1995/2002) erottaa termin
*diskurssi” kiytossd kahdenlaista merkitystd. Kielitieteissi on hinen mukaansa
vallitsevana nikemys, jonka mukaan diskurssi nihddin sosiaalisena toimintana ja
vuorovaikutuksena,  kanssakiymiseni  todellisissa  sosiaalisissa  tilanteissa.
Yhteiskuntatieteissi sen sijaan  diskurssi nihddin  todellisuuden  sosiaalisena
konstruktiona, tiedon muotona. Omissa tutkimuksissaan hin kiyttdd termid

”diskurssi” kummassakin merkityksessi liittden nikokulmat yhteen.

13



Tarkastelun kohteeksi otettavia kuvauksia nimitetddn diskurssianalyysissi usein
selonteoiksi (engl. account). Selonteoillaan ihmiset tekevit toisilleen ymmirrettaviksi
omaa itsedin ja maailmaa. Eero Suonisen (1999) mukaan suhde selontekojen ja
”maailman” vililld on kaksisuuntainen. Ne pohjautuvat toisaalta nithin merkityksiin,
joita selonteon antaja ammentaa maailmasta. Toisaalta ne ovat osallisena sen
muotoilemisessa, millaiseksi maailma ymmirretddn eli minkilainen maailma

(kulttuurisille toimijoille) on.

Kaikissa viestintitilanteissa vaikuttaa myos genre, kielenkiyttotapa, joka palvelee
tiettyd sosiaalista kiytintéd (Fairclough, 1995/2002). Tillainen on esimerkiksi
haastattelugenre, joka useimmille ihmisille tuttu tiedotusvilineisti. Télloin seki
haastattelijalla etta haastateltavalla on kisitys siitd, minkilainen kielenkiyttotapa

kuuluu asiaan.

Diskurssianalyyttisessa tutkimuksessa huomiota kiinnitetddn haastattelutilanteessa
myos vuorovaikutukseen. Suonisen mukaan vuorovaikutuskumppanilla on olennainen
panos selontekojen sisiltéjen muotoutumisessa. Kumppanin, esimerkiksi haastattelijan,
tulee avata odotushorisontteja toiselle keskustelun osapuolelle esittamilld kritiikkid,
epdilyd tai tiydentivii kommentteja. Niin voidaan torjua ihmisten luontaista tapaa
aloittaa selonteot tutuista, yleisesti hyviksytyistd ja itsestddn selvisti diskursiivisista

merkityksistd (Suoninen,1999).

Koska kerdan aineistoa haastatteluilla, olemme olemassa olevan sanaston vankeja.
Vaikka osa termeistd, joita joudumme kidyttimdin paremman puutteessa, voi olla
medikalisoitunutta kielenkiyttdd, se on kuitenkin kummallekin osapuolelle tuttua. On
kuitenkin hyvi muistaa, ettd monet sairauteen ja terveyteen liittyvit termit,

esimerkiksi sairauksien ja oireiden nimet ovat lidkireiden keksimia.

Tallainen esimerkki ladkireiden miirittelyvallasta on tutkimuskohteeseeni liittyvin
thosairauden, psoriasiksen nimi. Liakarit oman Lidkiriseuransa arvovallalla ovat
halunneet antaa ko. sairauden nimeksi psoriaasi (tai hilsetystauti). Psoriasista sairastavat
henkildt ovat vierastaneet aasi-loppuista sanaa valinneet oman jirjestonsid nimeksi

Psoriasisliitto. Paikallisyhdistykset ovat psoriasisyhdistyksia.

Jarjeston omissa julkaisuissaan on kiytetty termid “psoriasis” johdonmukaisesti jo lahes

30 vuotta. Ladkdrit eivit ole suostuneet ymmirtimain potilaiden kantaa, vaan
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kiyttavit edelleen omissa julkaisuissaan sanaa psoriaasi. My6s henkilod kuvaavat sanat
kuten allergikko, atoopikko tai psoriaatikko, eivit henkildn itsensd korviin vilttimartd

kuullosta miellyttaviltd, mutta ovat lddketieteellisten tekstien perussanastoa.

Kun sairauksista puhutaan, on siis hyvd kysyd, kenen ddnelld. Suomalaista
terveysjournalismia tutkineen Sinikka Torkkolan (2003) mukaan mediassa on
tyypillisti  asemoida  terveydenhuollon potilaat ja  asiakkaat  passiivisiksi

sivustakatsojiksi.

Kriittisimmit tutkijat ovat Peter Conradin (1992) tapaan huolissaan lidketieteen

madrittelyvallan jatkuvasta kasvusta. ”Ladkirit eivit mairittele yksinomaa terveyttd ja
sairautta, vaan yhd useampia eliminalueita. Tieteen arvovallalla lddkirit esittavit

viitekehyksen, jonka puitteissa ongelmia tarkastellaan”. Conradin  mukaan

mairittelyvalta tuottaa lddketieteelle mahdollisuuden toteuttaa sosiaalista kontrollia.

Nyky-yhteiskunnassa valta kitkeytyy Michel Foucaultin (1982) mukaan ihmisten
vapauteen valita valintoja itse, ilman ulkoista pakkoa. Hianen mukaansa yhteiskunnassa
kuitenkin diskursiiviset kaytinnot suostuttelevat ihmisida kayttimdin tuttuja ja
turvallisia diskursseja, miki uusintaa totuttuja tapoja ja kisityksid. Thmisilli on
luontainen halu vilttad hankalia selontekotilanteita, joten emme kiytd “produktiivista

vapauttamme”, vaan valitsemme varmoja vathtoehtoja.

Diskurssianalyysia ~ lihelli  olevia  tutkimustraditioita ~ ovat  etnografia,

keskustelunanalyyst, retoriikka ja semiotiikka (Jokinen, 1999a).

3.2. Identiteetti

Identiteetti madritellddn yleisesti vastaukseksi kysymykseen: “kuka mind olen?”,
erityisesti suhteessa toisiin ithmisiin ja ryhmiin. Identiteetti voidaan kuvata erdiksi
mindkuvan abstraktioksi, jossa on kaksi osa-aluetta: persoonallinen identiteetti
(personal identitity, ego identity) ja ryhmijisenyyksiin perustuva sosiaalinen
identiteetti (social identity) Sosiaalista identiteettid sanotaan myds kollektiiviseksi
identiteetiksi, jonka alalajeja ovat mm. etninen ja kulttuurinen identiteetti (Mustonen,
2001).
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Yksilon mind -kdsitys syntyy sosiologisen teorian mukaan prosessissa, jossa thmiset
kasvavat ymparoivain yhteiskuntaan ja paikkaansa siind. Ympiriston objektiiviseen
maailmaan tutustumista seki sen kielen, arvojen ja asenteiden omaksumista kutsutaan
sosialisaatioksi (Berger, Luckmann, 1966/1994). Primaarisosialisaatio on yksilén
ensimmainen, lapsuuteen ajoittuva sosialisaatio, sekundaarisosialisaatiota ovat kaikki

sitd seuraavat tapahtumasarjat.

3.2.1. Sosialisaatio tapahtuu kielen kautta

Yksilon identiteetti kehittyy samastumisen kautta. Primaarisosialisaatiossa maailmaan
valittavit lapselle ensin liheisimmait ithmiset, "erityiset toiset”, joiden roolit ja asenteet
lapsi omaksuu. Vihitellen hinelle alkaa kehittydi myos abstraktimpi kisitys
kiyttaytymisen merkityksestd. Hin alkaa ymmairtad merkityksid yleiselld tasolla, toisin
sanoen tulee yhteiskunnan jiseneksi. Yksilon subjektiivinen todellisuus kiteytyy
vihitellen sisdistimisprosessissa, jonka tirkein viline on kieli (Berger & Luckmann,
1966/1994).

Primaarisosialisaatiossa rakentuu yksilon ensimmidinen maailma, joka on lapselle
kiistattomasti ja voimaperiisesti todellinen. Usein ithminen mydhemmissd vaiheissaan
oppii nikemain lapsuutensa uudessa valossa ja epikohtia omassa kasvatuksessaan. Silti
lapsuuden asenteet ja toimintamallit sdilyttdvit erityisaseman hinen todellisuudessaan

(emt.).

Sosialisaatio on  Bergerin ja  Luckmannin  mukaan jatkuva  prosessi.
Sekundaarisosialisaatiossa  ithminen  joutuu  hankkimaan  roolispesifii  tietoa
omaksuessaan esimerkiksi ammatin. Jilleen kielelli on tirked osa. Ihminen joutuu
omaksumaan uusia sanavarastoja ja merkityksid. Sekundaarisosialisaatiossa thminen ei
kuitenkaan ota tietoa endd yhti varauksetta vastaan “oikeana” kuin
varhaislapsuudessaan. Uusi tieto rakennetaan tutulle todellisuudelle, kytketdidn sithen

oppimisen edistyessi ja vasta vahitellen irtaudutaan sen kytkennisti (emt.).

Sosialisaatio voidaan ndhdid jatkuvana tasapainoiluna. Yksilo kokee olevansa seki
yhteiskunnassa etti sen ulkopuolella. ”Objektiivisen ja subjektiivisen todellisuuden
symmetria el ole koskaan staattinen, kertakaikkinen asiantila. Se tiytyy alati ja
uudelleen tuottaa toiminnassa; yksilon ja objektiivisen sosiaalisen maailman suhde on

alinomaista pyrkimysti tasapainoon” (emt.).
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Identiteetti nihdddn Bergerin ja Luckmannin teoriassa yhdeksi osaksi yksilon sosiaalista
todellisuutta. Identiteettimme rakentuu toisten ihmisten myétiavaikutuksella, osittain
tiedostamattomina prosesseina. Ihminen tarvitsee sekd identiteettinsd episuoraa
vahvistamista, vaikkapa pinnallisissa jokapaiviisissa kontakteissa, sekd ennen kaikkea
"merkityksellisten toisten” antamaan suoraa ja tunnelatautunutta vahvistusta. Sama
prosessi voi vahvistaa myos identiteettejd, joista thminen el pidi, he huomauttavat.

3.2.2. Muuttuva identiteettikdsitys

Stuart Hall (1992/1999) on kuvannut identiteettikisityksen historiallista muuttumista
kolmen vaiheen kautta. Valistuksen ajalla ihmisen ajateltiin pysyvin identiteetiltdan
samanlaisena koko eliminsi ajan. Thmisen olemukseen kuuluivat jirki, tietoisuus ja

toimintakyky, jotka ikdan kuin kehdytyivit auki elimin varrella.

Toisena vaiheena Hall kuvaa modernin ajan sosiologista nikemystd, jota mm. Bergerin
ja Luckmannin teoria edustaa. Siind identiteetti muodostuu minin ja yhteiskunnan
vilisestd vuorovaikutuksesta. "Subjektilla on yhi sisiinen ydin tai olemus, joka on ’tosi
mind’, mutta se muotoutuu ja muokkautuu jatkuvassa dialogissa *ulkopuolella’ olevien

kulttuuristen maailmojen ja niiden tarjoamien identiteettien kanssa” (emt.)

Hallin mukaan nykyisessi myohidismodernissa ajassamme ihmisten kuuluminen
erilaisiin ryhmiin on enemmin tai vihemmin kuvitteellista. Hallin mukaan "moderni
mind” on vaistamittd fiktiivinen luonteeltaan ja kuviteltuja yhteisjd ymparoivit

sulkeumat ovat vilttimitti keinotekoisia. Hallin miairitelmissi ithmiset ovat omiin

yhteisoihinsd  jatkuvasti  prosessuaalisessa  suhteessa, joka muokkaa heidin

Talloin identiteettien kohdalla kyse on artikulaatiosta, siiti miten asiat esitetddn.
Postmodernilla, kisitteellistetylld subjektilla ei ole kiintedd, olemuksellista tai pysyvai
identiteettid. Identiteetisti tulee ”liikkuva juhla”, se muotoutuu ja muokkautuu
jatkuvasti suhteessa niihin tapoihin, joilla meitd representoidaan tai puhutellaan meitd

ympyrotvissa kulttuurisissa jirjestelmissi. Identiteettimme on historiallisesti - el

biologisesti madrittynyt (emt.).
Postmoderni yhteiskunta ja kulttuuri ovat osittain vield tulevaisuutta, osittain jo

nakyvissi. Tulevaisuudentutkija Anita Rubinin (2002) mukaan elimme ristiriitaista,

dualistista aikaa, jossa osa yhteiskunnasta eldd yhi modernia, teollista aikakautta.
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Nykyistd tilaa, jossa on jo nakyvissi uusia ilmiditd, mutta joka ei vield kaikilta osiltaan

ole muuttunut, voidaan kutsua myoéhiismoderniksi.

3.2.3. Ryhmin identiteetti

Koska identiteetit ovat aina myds poliittinen kysymys, on tirkedd huomata, ettd

mindkuva on aina suhteessa - joskin litkkuvassa - todellisuuteen. Tilloin esimerkiksi

etnisyyden miirittely identiteetin osana on dirimmdisen arka asia poliittisesti. Yksilon
kannalta on tirkeidtd, ettd identiteetit, joihin liittyy runsaasti ennakkoasenteita, saavat
litkkumatilaa (Hall, 1988/1999).

Oma tutkimuskohteeni on ryhmi yksilditd, jotka ovat pddttineet liittyd omaa
ithosairauttaan edustavan yhdistyksen jiseneksi, ja ovat siti kautta Thonaika-lehden
lukijoita. Kohderyhmini henkilét ovat mahdollisesti joutuneet myos kokemaan
ympiriston ennakkoasenteita nikyvdn sairautensa vuoksi. Pyrin haastatteluilla
saamaan tietoa, miti tillaisen potilasryhmin jasenyys heille merkitsee, seka siitd, mitd

yhteinen lehti heille edustaa.

Ryhmin sosiaaliseen identiteettiin kuuluvat tietoisuus itsestd jonkin ryhmin tai
kategorian jasenend sekd jisenyyden tunnemerkitys (Tajfel 1981, 255; Turner ym. 1987,
29-30, 42-45). Sosiaalipsykologian tutkijoiden mukaan identiteettiryhmiksi pyrkii
valikoitumaan yksilén monista ryhmijisenyyksistd se, johon kuulumisella voidaan

perustella koettua epaoikeudenmukaisuutta ja pitdd omia vaatimuksia oikeutettuina.

Samastumalla johonkin ryhmiin yksilo my6s valttimittd vertaa itsedidn sen

ulkopuolella oleviin. Siksi ulkoryhmaliiset samalla joutuvat mairittelyn kohteiksi - ja

voivat puolestaan reagoida identifioimalla itsensi uudella tavalla. Miirittelyd tehdadn

jatkuvassa vuorovaikutuskamppailussa (Alapuro, 1998).

Voidaan ajatella, ettd sosiaalisen identiteetin miaritelmadn tulee sisiltyd myds toiminta.
Alberto Meluccin (1985) mukaan ennen kaikkea huono-osaisuus on ihmisten taustalla
voima, joka voi saada heiddt paitsi tuntemaan huono-osaisuutta, myos toimimaan sen
eteen. Tutkijan on jdljitettivd ryhmiprosesseja, joissa thmiset arvioivat, (1) mikd heitd

yhdistdd, mita mieltd he ovat siitd ja paittavitko he 2) toimia yhdessa.

Meluccin mukaan kollektiivinen identiteetti mukautuu ja muokkautuu kaiken aikaan
jokapidiviisissd tilanteissa. Identiteettimme ovat piilossa, sulautuneina jokapiiviisen

elimin kdytint6ihin eli “uponneina” nithin. Identiteettimme jdi paljolti
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nakymidttémiin myds siksi, ettd se on usein hetkellistd, sidoksissa vain joihinkin niistd
verkostoista, joihin ihmiset aina kuuluvat. Meluccin mukaan verkostot tulevat
nakyviksi, kun niitd uhkaa jokin: ne joutuvat vastakkain muiden ryhmien tai
esimerkiksi  valtion kanssa. Esimerkiksi 1980-luvun naisten, nuorten ja

ympiristolitkkeet nostivat esiin uponneita verkostoja.

Myohiismodernissa tilanteessa voidaan kysyd, onko kollektiivisia tarpeita ja niitd
yhteiskunnassa suuntaavia intressejd ylipaatian olemassa. IThmiset valitsevan mieleisensi
"arjen tulkitsijan” tarjolla olevista vaihtoehdoista. Niitd tulkkeja ovat erilaisten

liikkeiden ja yhdistysten rinnalla mm. joukkotiedotusvilineet, erilaiset asiantuntijat,

populaarikulttuuri, mystiset uskonnot ja poliittiset adrisuuntaukset (Siisidinen, 1996).

Tyottomien yhdistystoiminta virisi Suomessa 1990-luvun laman my6td, ja muodosti

viime vuosikymmenen alkupuolelle uudenlaisen vertaistukitoiminnan esiintulon
(Matthies, 1996, Nylund, 1997, Siisidinen, 1996).

Nuorten puuttuminen yhdistystoiminnasta on leimannut jirjestdjen viime
vuositkymmenii. Vaikka nuoret kirsivit tyottomyydestd, he eivit hakeudu olemassa
oleviin jirjestoihin. Vanhoissa tulkintakehyksissi toimivat yhdistykset eivit tavoita

myo6hdismodernin ajan nuoria (Siisidinen, 1996).

3.2.4. Identiteetti ja media

Identiteetti on yksi yleisimmistd diskurssianalyyttisen tutkimuksen kohteista. Silld
viitataan sithen, miten ihmiset kielen kidytossidn rakentavat itsestidn ja toisistaan
madrityksid, jotka eivit ole pysyvii, vaan tilanteittain vaihtelevia ja moninaisia.
Myohiismodernin  nikemyksen mukaisesti identiteettii el ymmairreti ihmisen

staattiseksi ominaisuudeksi vaan toiminnalliseksi kategoriaksi.

Jos halutaan korostaa yhteiskunnan merkityssysteemien valtaa mdirittada ihmisille
paikat, kisitteeksi valitaan wusein subjektipositio. Talldin identiteetti ajatellaan
merkityssysteemin osaksi; tietyissd systeemeissi ihmisille rakentuu tietynlaisia
identiteettejd (Jokinen, Juhila, 1999).

My®6s silld, miten eri identiteettejd — tai ithmisten ominaisuuksia - nimitetdin, on suuri

merkitys. Kuten edelld on kuvattu, saamme tietoa, rakennamme identiteettiamme
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kielen vilitykselld. Lidketieteen termeille on tyypillisti, ettd ne ovat lddkdrien
terminologiasta johdettuja. Niinpd esimerkiksi sairauksien nimet ja nimitykset niitd
sairastaville henkildille ovat yleensd jonkun muun kuin sairautta potevien itsensi
keksimid. Sanasto voi olla jopa potilasta vihittelevid ja loukkaavaa. Yleiseen kiytto6n
iskostuneita termeji ei ole vammaisjirjestdjenkiddn ollut helppo muuttaa. Esimerkiksi

invalidi - suora johdannainen englannin sanasta invalid (mititon, epakelpo).

Susanna Haapala (1999) on tutkinut nuorten vammaisten opiskelijoiden identiteettid.
Hinen mukaansa lddketieteen vammaiselle antamat nimikkeet liittyvit yhtiiled kehon
toimintavajaukseen (disability) tai siitd mahdollisesti aiheutuvaan haittaan (handicap).
Kummassakaan niissi ei oteta huomioon yksilon kokemusta omassa sosiaalisessa
ympidristossian. Vammaisten nuorten haastattelut osoittivat, ettd ladketieteen
vammaksi madrittelevd ei-normaalius voi olla ihmiselle itselleen olla myonteiselld

tavalla tirkei osa omaa identiteettii.

Media eri muodoissaan vastaa Mustosen (2001) mukaan sosiaalisen identiteetin
rakennustarpeisiin ja toimii myds ryhmien identiteettid vahvistavana kanavana:
alueradio  vahvistaa  paikallisidentiteettid, naistenlehdet naisten sisiisryhmin

identiteettid ja erikoismediat harraste- ammatti- tai alakulttuuriryhmien identiteettid.

Viittomakielisen tiedonvilityksen merkitys kuuroille tuli esiin Merja Kovasen pro
gradu -tutkielmassa. Tulosten mukaan kuurojen elimismaailmassa viittomakielinen,
oma tiedonvilitys vahvisti haastateltujen ryhmaiidentiteettid, antoi tunteen kuurojen
yhteison sisdjasenyydestd. Toisaalta haastatellut kokivat suorastaan velvollisuudekseen

seurata oman ryhminsi tiedonvilitystd (Kovanen, 2003).

Tutkituista Hyva Terveyslehden lukijoista muutamat samastuivat terveyslehden
lukijaksi ts. katsoivat kuuluvansa ”meihin terveydesti kiinnostuneisiin ihmisiin”.
Lehden lukemisella oli vaikutusta myds muutamien lukijoiden sosiaaliseen
identiteettiin. Jotkut heistd olivat saaneet mainetta “terveysvalistajana” tai “liakarini”
(Ekholm, 2002).

Thonaika-lehti voidaan ajatella tietyn sisiisryhmin identiteettid vahvistavaksi lehdeksi.
Tutkijana korostan kunkin haastateltavan omaa nikokulmaa lehteen ja sen sisilt6on.
Ajattelen, ettd lukijan identiteetti toimii mielikuvia ja kokemuksia organisoivana
kehykseni. "Minikuvamme suuntaa sitd, miten tulkitsemme informaatiota, minki

otamme vakavasti, minki torjumme. Otamme herkemmin vastaan viestejd, joilla on
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meille omakohtaista, yksilollistd ja erityisesti itsetuntoa vahvistavaa merkitystd”
(Mustonen, 2002).

Tutkimuksessani tarkkailen myds mitd nimid ja nimityksid haastateltavat kiyttavit

sairaudestaan tai jotain sairautta potevista henkilGista.

3.3. Metaforat ja kategoriat

Vaikka periytyvit ihosairaudet eivit tartu, niitd sairastavat joutuvat yhd kohtaamaan
toisten ihmisten pelkoa tilanteissa, joissa heiddn oireensa nidkyvit. Sairauden
tarttumisen pelko voidaan nihdd syyksi, joka “tuottaa tabuja” (Douglas, 2003),
atheuttaa ennakkoluuloja yhi nykyadnkin. Jos ihosairauksiin vielikin liittyy tabuja,

otaksun nithin liittyvin joitakin kiertoilmauksia.

Myés haastateltavien kisitykset itsestiin mahdollisesti suuremman joukon osana /

joukon ulkopuolella olevana kiinnostavat minua.

Voidaan ajatella, ettd sithen, miten esimerkiksi ihmisten ominaisuuksia kuvataan,

liittyy aina valtaa. Kenen miiritelmdd kiytetdan? Potilaan vai ladkirin? Stuart Hallin

(1997/1999) mukaan ulkoapiin annetut mdiritelmit vaikuttavat ihmisen omaan

identiteettiin. Sanoilla voi olla valta saada meidit kokemaan ja nikemidin itsemme

Toiseksi.

”On erotettava selvisti toisistaan kaksi asiaa: toisaalta jonkin subjektin tai ihmisryhmin
asemoiminen vallitsevassa diskurssissa Toiseksi”, toisaalta taas niiden ihmisten
alistaminen kyseiselle "tiedolle”, missd on kyse paitsi ulkoisista pakoista myds sisdisestd

itsensd pakottamisesta ja subjektiivisesta mukautumisesta normiin” (emt).

Tavallisin tapa mairitelld metafora on sanoa, ettd se on vertaus ilman kuin-sanaa. Se
tekee jonkin (uuden) asian ymmirrettaviksi liittdamilld sithen merkityksid jostakin jo
atlemmin tutuksi tulleesta asiasta. Metafora voi myds tehdd tuttua tuntemattomaksi
paljastaessaan jostain entuudestaan tutusta uusia piirteitd (Kakkuri-Knuuttila 1998; Aro
1999).

Voimme esimerkiksi sanoa, ettd jokin henkilé on mielipiteiltddn “tuuliviiri”.

Tiedostamatta mieleemme tulee maaseudulla katon harjalla tuuliviiri, joka pyorii eri
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suuntiin riippuen siiti misti suunnasta tuulee. Ymmirrimme ilman selityksid, ettd

kyseisen henkilon mielipiteet muuttuvat helposti.

Toisaalta voimme sanoa esimerkiksi, ettd atopia ja psoriasis kuuluvat samaan
tautiperheeseen. Silloin ymmidrrimme, ettd kyseisten sairauksien alkusyy tai
syntyminen on jotenkin yhteydessi keskendin. Perhe-metaforasta tulee helposti

mieleen my®os, ettd kyseiset sairaudet ovat joiltakin piirteiltddn samanlaisia.

Metaforien retorinen voima piilee siind, ettd ne voivat onnistuessaan luoda tehokkaasti,
ilman monipolvista argumentaatiota, halutun kaltaisia konnotaatioita. Toisaalta
kielemme on tiynni erilaisia ns. uinuvia metaforia, joihin olemme niin tottuneita, etti

emme edes niitd huomaa (Kakkuri-Knuuttila, 1998).

Kun nykysuomalainen esimerkiksi ilmoittaa painuvansa “pehkuihin”  tai
"umpimihkddn”, emme vilttimittd edes tiedd sanojen alkuperdd. “Pehku” viittaa
suoturpeeseen, jota ennen kiytettiin patjan tdytteend, “umpimahkad” vanhan puulieden

hiilisil6on. Kyseisilli metaforilla on kuitenkin yhi ilmaisuvoimaa ja ne ovat

Kieleemme on pesiytynyt myos metaforia, jotka eivit anna mitdin lisitehoa, ja joiden
alkuperdd on endd mahdotonta tavoittaa. Miksi esimerkiksi kiytimme kulunutta

*paikan pialli” emmeka yksinkertaisesti “paikalla™

Metaforien tapaan kategorisointi kuuluu retoritkan keinovalikoimaan. Puhuessamme
asioista, tapahtumista ja thmisisti luomme aina kategorioita (Billig 1987). Puhumme
esimerkiksi vammaisista ylakdsitteend, mutta voimme rajata ryhmii esimerkiksi
aistivammaisiin.  Jos vield haluamme tarkentaa, voimme esimerkiksi puhua

kuulovammaisista. Tama ryhmi puolestaan jakautuu huonokuuloisiin ja kuuroihin.

Kategorioita voidaan tarkastella ensinndkin tuomalla esiin niiden syntyperi,
osoittamalla niiden rajat (ja niiden hiilyvyys) tai tutkimalla niiden tilanteista kiytt6d
(emt; Jokinen & Juhila 1991). Esimerkiksi sana vammainen” on kisite, jonka tarkempi
tarkastelu osoittaa sen kategorisoivan hyvin julmalla tavalla ithmisii. Kun puhutaan
"vammaisista®, helposti unohdetaan, ettd vamma on vain yksi , ehkd hyvinkin

merkitykseton osa kyseistd henkil5a.
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Toisaalta vammaisjirjestdt tarvitsevat “vammainen” madrittelyd tavoitellessaan
joukkovoimaa vaatimuksille toteuttaa esimerkiksi esteetonti kaupungin keskustaa.
Télloin puhutaan usein “litkuntavammaisista” tai “litkuntarajoitteisista”, ja vedotaan
kuntalaisten tasa-arvoon. "Kun asioita tai tapahtumia kategorisoidaan, palvelevat
erilaiset kategoriat erilaisten funktioiden toteutumista, vaikkapa oikeuttamista tai
kritisoimista” (Billig 1987).

Jos kulttuurissa on paljon tiukkoja kategorioita, yksilot voivat joutua kirsimdin niistd
Henkilot, jotka poikkeavat “sallituista” kategorioista, joutuvat salaamaan
poikkeavuutensa tai taistelemaan oikeuksistaan. Muiden ihmisten tavallisin tapa

reagoida "poikkeavuuteen” on torjua sen olemassaolo (Douglas, 2003).

3.4. Terveys, sairaus ja elaminlaatu

Terveysjournalismia tutkinut Sinikka Torkkola (2003) on purkanut terveyden ja

sairauden kisitteitd ja 10ytanyt nithin kolme eri nikokulmaa. Miirittelyt eivit aina

suinkaan ole yhteneviisia. Kyse on siitd, kenelld on oikeus miiritelld yksilon terveys ja

sairaus.

Ensinndkin yksild voi kokea itsensd sairaaksi tai terveeksi. Toiseksi yksilé voidaan

ladketieteellisen taudinmairityksen avulla mairitelld joko tautiseksi tai taudittomaksi.
Valtaristiriita ~ sairauden  mairittelyssi  tulee  vastaan  esimerkiksi  sellaisen
pitkdaikaissairaan kohdalla, joka ei koe itseddn sairaaksi. Ristiriitainen tilanne on my&s
silloin, jos yksiléd sairauden tuntemuksistaan huolimatta ei saa haluamaansa apua, tai

hinen fyysisind kokemat oireensa mairitelladn psyykkisiksi.

Yksilon kokemusten ja lddketieteellisen madrittelyn lisiksi terveytti ja sairautta

konstruoidaan myds kulttuurisissa  ja  yhteiskunnallisissa maiiarittelyissa. Kun
esimerkiksi sairastuneen henkilon sosiaalisista eduista ja velvoitteista padtetdin, kyse on

terveyden ja sairauden yhteiskunnallisesta madrittelysti (emt.).

Vammais- ja kansanterveysjirjestot jisenineen ovat mukana mairittelykamppailussa.
Jarjestojen lehdet osaltaan tekevit titd tyotd tuomalla lehdessidn nakyviin ihmisid,
joilla on kokemusperiistd, omakohtaista tietoa ko. pitkdaikaissairaudesta. Jokaisella
sairaudella on tietenkin oma problematiikkansa. Mutta kisitys siitd, mikid esimerkiksi
tekee sairaudesta vaikean, ei ole mitenkddn yksiselitteisti. Nikokulmia voidaan em.

teorian tapaan 16ytdd ainakin kolme.
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Kysymys sairauden vaikeudesta on keskeinen kysymys kaikkien toimijoiden kannalta.
Thotautien osalta sekd lidketieteessi (mm. ihotautien PASI-asteikko) ettd
yhteiskunnallisessa nikokulmassa (Kela) on laadittu kriteereitd, joilla esimerkiksi

tyokykyisyyttd / -kyvyttdmyyttd, mitataan.

Psoriasisjirjestdjen ja liadkireiden yhteisessi eliminlaatututkimuksessa (Zachariae R.
ym, 2002) pyrittiin madrittelemddn sairauden ja terveyden midritelmid yksiloiden
kannalta. Psoriasiksen vaikutusta eliminlaatuun tutkittiin ottamalla huomioon
fyysisten oireiden lisiksi my®s sosiaalisia ja psykologisia tekijoitd. Tutkijat joutuivat
kuitenkin toteamaan, ettd sairauden kokemuksen mairittely tutkimuksen keinoin on

jarimmaisen vaikeaa.

Suurimmaksi eliminlaatuun vaikuttavaksi tekijaksi todettiin sairauden vaikeusaste.
Nivelpsoriasis heikensi eliminlaatua keskimidrin enemmin kuin ihopsoriasis.
Henkilén selviytymistd (coping) edistivid tekijoitd olivat avioliitto, koulutus ja

tyollisyys. Iiltadn vanhemmat selvisivit paremmin kuin nuoremmat.

Tutkijat eivit kuitenkaan pystyneet lopullisesti selvittimddn, miksi toiset ihmiset
kokevat ”samanasteisesta” sairaudesta enemmain haittaa kuin toiset. ”Itse arvioitua

sairausastetta voidaan pitdi merkittdvimpana eliminlaatuun vaikuttavana tekijana. Sen
lisiksi jad kuitenkin selittimidttd vield noin 70 prosentin vaihtelu, johon vaikuttavat
tekijit ovat yhi melko tuntemattomia, esim. yksilollisia eroja ihmisten

persoonallisuudessa ja selviytymisen menetelmissa” (emt.).

Antti Eskola (1985) huomauttaa, ettd eliminlaadun kisitteesti puuttuu ihminen
aktiivisena toimijana: se mihin hin aikansa, voimansa ja muut resurssinsa kiyttad, mitd
hin elimilta tavoittelee, mitd hin elimistian tekee. Elimintavan kisite yrittdd
tavoittaa myos tdmdn puolen: elimintoiminnan ehtojen ja todellistuneiden muotojen

jasentyneen kokonaisuuden.
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4. AINEISTO JA MENETELMAT
4.1. Menetelmani teemahaastattelu

Mietin paljon omaa rooliani haastattelija tietoisena siitd, ettd ihmiset puhuvat samoista
asioista eri tavoin eri tilanteissa ja tutkijan on pyrittava ratkaisemaan, mitd puhetta hin

haluaa tutkia.

Piidyin kidyttdimdin tutkimusmenetelmind teemahaastattelua eli puolistrukturoitua
haastattelua, joka soveltuu menetelmiaksi “kun tutkimuksen kohteena ovat
emotionaalisesti arat aitheet, kun halutaan selvittdd heikosti tiedostettuja seikkoja, kun
muistamattomuuden arvelleen tuottavan virheellisid vastauksia tai kun tutkitaan
ilmi6td, joista haastateltavat eivit piivittdin ole tottuneet keskustelemaan, esimerkiksi
arvostuksistaan, aikomuksistaan, ihanteistaan, perusteluistaan kriittisessa mielessa”
(Hirsijarvi & Hurme 1988).

Uskon teemahaastattelun avulla voivani johdatella henkil6d paneutumaan tutkimuksen
kannalta olennaisiin asiothin. Tédysin avoimessa haastattelussa materiaaliin voisi kertyi
paljon tietoa henkilon sairaushistoriasta, miki tdssd tutkimuksessa kuitenkaan ei ole

tarkastelukohteena.

Haastateltavien valinnassa voidaan joko
o valita heidit satunnaisesta perusjoukosta valmiin luettelon perusteella tai

¢ valita mahdollisen hyvin aiheen tuntevia haastateltavia (emt.).

Koska haastateltavien joukko on tutkimuksessani pidettivd suppeana, enintiin 20
hengen suuruisena, en toteuta haasteltavien hakua satunnaisotannalla. Piddn tarkedna,
ettd saan aineistooni eri-ikiisia miehid ja naisia. Lisdksi on vilttimitonti ettd Thonaika-
lehti on haastateltavalle ennestiin tuttu. Asetan vaatimukseksi, ettd haastatteluun
soveltuvan henkilén on oltava ollut lehden lukijana vihintddn puoli vuotta. Niin
katson toteuttavani parhaiten periaatetta: “Tdrkeintd on valita ryhmi joka parhaiten

vastaa ongelman asettelua” (Hirsijarvi & Hurme, 1988).

4.2. Aineiston hankinta

Saadakseni haastateltavia eri puolelta Suomea pyydin apua Kuntoutumiskeskus
IHOIlta, joka on Psoriasisliiton omistama kurssi- ja kuntoutumiskeskus Helsingissa.

Kurssilaiset ovat tyoikiisid ja tulevat eri puolilta Suomea. Heistd tosin vain osa on
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kohderyhmiini soveltuvia toisin sanoen Thonaika-lehden ennestddn tuntevia, tilaajia tai

potilasjirjeston jisenia.

Kurssin vastaava hoitaja kertoo haastateltaville tutkimuksestani seka jakaa heille asiasta
laatimani tiedotteen, joka sisdltdd kutsun haastatteluun (liite 1). Hoitajan selostuksessa
sekd kutsutekstissd kerrotaan, etti tutkimukseen osallistuvien nimii ei julkaista.
Halukkaat kurssilaiset antavat nimellddn varustetun vastauksen hoitajalle, joka varaa
haastateltavalle ajan, ja antaa siiti hinelle tiedon kirjallisesti (liite 2). Varatun ajan
ilmoituksesta 16ytyvit mm. minun yhteystietoni, joten haastateltava voi halutessaan
ottaa yhteytti myos suoraan minuun ennen tai jilkeen haastattelua. Kurssilaisista

16ytyy haastateltavia psoriasiskurssilta kaksi ja EB-kurssilta kaksi.

Lisaksi haen haastateltavia Psoriasisliiton Turun ja Tampereen aluesihteereiden kautta,
jotka saavat samantapaisen (eri haastattelupaikka) kutsukirjeen levitettaviksi.

haastattelusta puhelimitse ja ldhetin lisiksi vahvistuksen sihkdpostilla heistd kolmelle.

Kiyn my6s kertomassa tutkimuksestani Turun seudun psoriasisyhdistyksen
pdiviryhmissd sekd teemaillassa. Jaan my6s yhdistyksessd samantapaista kutsua kuin
kursseilla. Saan kuusi vastausta, joista pyydan haastatteluun nelja henkiléid. Sovin
heidin kanssa valittomisti  ajasta  ja annan  heille mukaan  kirjallisen
ajanvarausilmoituksen. Jitdn kaksi vastausta kidyttamittd, jotta vanhin ikiryhmi et

painottuist litkaa.

Pyydin kutsujen vilittimistda myos Tholiiton jirjestimidssd atopianuorten tapahtumassa.
Lihetin kutsukirjeen kurssin jirjestdjille, joilta saan palautetta, etti se on liian
virallinen ja pelottava nuorten nikokulmasta. Nuorten tapahtumasta ei tule

ainuttakaan kontaktia.

Otan yhteyttd Atopialiittoon ja saan kaksi haastateltavaa. Kummallekin lihetin

ajanvarausilmoituksen sihkopostilla. Niin saan oman aikatauluni puitteissa kokoon 14

lukijoista, en valitettavasti saanut lainkaan haastateltavia.

Thonajan lukijaryhmistd edustetuksi tulevat atopiaa sairastavat (2), harvinaista ithotautia;
EB:t4, sairastavat (2) ja psoriasista sairastavat (9). Lisdksi yhdelld (1) haastateltavalla on

sekd psoriasis ettd harvinainen ihosairaus, iktyoosi. Hyviksyn psoriasis-ryhmin
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yliedustuksen, koska my®ds lehden lukijakunnasta suurin osa koostuu psoriaatikoista (n.
12 000), atopiaa sairastavat ovat toiseksi suurin ryhmi (n. 4000). Vaikeita ja/tai
harvinaisia ihosairauksia sairastavia sekd palovammautuneita henkil6itd on lehden
lukijoina yhteensa n. 1500. Lehden lukijakuntaan kuuluu lisiksi my6s mm. omaisia

sekd ammattihenkil6stod kuten hoitajia ja lddkireitd, jotka rajautuvat aineistoni

ulkopuolelle.

4.2.1. Koehaastattelu ja haastattelut

Aloitan koehaastattelulla, johon olen pyytinyt ennalta tuntemani henkilon, jonka
tiedin  aktiiviseksi  Thonaika-lehden  lukijaksi.  Henkil6  on  jirjestossd
luottamustehtdvissd, joten arvelen hinelli olevan valmiutta myds arvioida
tutkimukseni kokonaisuutta. Haastattelutilanteessa on poydilld Thonaika-lehtid parilta

viime vuodelta selailtavaksi.

Aloitan haastattelun kyselemilld hineltd samat kysymykset, joilla selvitettiin lukijoiden
tyytyviisyyttd lehteen vuonna 2001. Kysely muodostui 11 kysymyksesti (liite 3), joilla
kartoitettiin mm. vastaajan ikdi ja asuinpaikkaa ja elimintilannetta. Kysymykset olivat
monivalintakysymyksida esim. Olen lhonaikaan kokonaisuutena erittdin
tyytyvdinen, melko tyytyviinen, tyytyviinen, melko tyytymdtdn, _erittdin
tyytymaton.

Kyselylomakkeen kysymysten jilkeen siirryn varsinaisiin tutkimuskysymyksiin (liite
luontevasti etenevid. Koehaastattelun kysymykset koskevat 1) henkilohaastatteluja, 2)
vertaistukea, 3) kokemuksia Thonajan lukemisesta ja 4) lukemiskokemusta

vertaistukena.

Koehaastattelun pditteeksi pohdin koehaastateltavani kanssa vertaistuki-termin
kiyttod. Pdddymme sithen ettd termi on tutkimukseni kohderyhmille tuttu. Asia on
myos haastattelussa mahdollista varmistaa, koska kysymyksiin sisiltyy mm. kysymys

”miti vertaistuki mielestisi on?”

Koehaastateltavan kanssa pohdimme identiteettiin liittyvii  kysymyksid, joita
koehaastattelussa ei vield ollut. Mietimme miten saisi esiin haastateltavan ajatuksia
“meistd” ja “muista”. Lisian mm. kysymyksen (psoriaatikolle): ”Yhdistiako psoriasista

ja muita ihosairauksia sairastavia jokin? Mikd?” Pohdimme myds miten avoimuutta
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omasta sairaudesta voisi kysyd. Lisiin mm. kysymyksen: "Annatko lehtei muille

/piditkd lehted esilld kotonasi.”

Kuuntelen koehaastattelun nauhalta. Teen wuseita huomioita kysymyksistini ja
parantelen niitd. Lisdin kysymysryhmiin yhden, viidennen kysymysryhmin. Sen
kysymyksilli pyrin saamaan tietoa lukijan omasta identiteetistd liittyen hinen
sairauteensa. Ryhmiddn tulevat koehaastateltavan kanssa hahmotellut kysymykset.
Otan mukaan myos hyvin konkreettisia kysymyksid, kuten Onko oma sairautesi

tarpeeksi esilld lehdessd?” ja "Haluaisitko mieluummin oman lehden?”

Koehaastattelun nauhalta teen huomion, joka selkeyttia kysymyksen asetteluani.
Huomaan ettd vastauksissa nousevat vahvasti esiin haastateltavan kokemukset
asiasta myos oman kiinnostukseni kannalta. Onhan tutkimukseni kohteena ihminen,
lukija, ja hdnen saamansa tieto omasta sairaudestaan. Télloin on luontevaa tarkastella
koko kokonaisuutta, josta hin tietoa saa. Lidkireiltd saatu tieto on merkittivissi
osassa, kun puhutaan ihmisen terveydestd. Lisddn vertaistukea koskevaan
kysymysryhmdin mm. kysymyksen "Minkilaista vertaistieto on verrattuna ladkareiltd

saatuun tietoon?”

Koehaastattelua purkaessani totean lisiksi, ettd lomakekysely on jatkossa parasta tehdi
kirjallisena. Lomakkeen tavoitteena on lahinni saada vastaajan taustatiedot sekd saada
hinet virittymdidn aitheeseen. Koska otanta tutkimuksessani on niin pieni, tilastollista
merkitystd kyselyn tuloksella sindnsi ei ole. Lihinni voin kiyttid lomakkeen kyselyn
vastauksia (esim. haasteltavan antamaa yleisarvosanaa lehdelle) analysoidessani hinen

haastatteluvastauksiaan.

Kirjoitan kysymysrungon lopulliseen muotoon (liite 5). Valmistaudun huolella
ensimmaisiin  haastatteluthin. Tavoitteenani on luoda luottamusta herittivi,
"jutusteleva” ilmapiiri keskustelulle, joka kuitenkin etenisi tarkoituksenmukaisella
tavalla. Lisiksi on tirkead, ettd haastattelulle sovitaan paikka, jossa kommunikaatio on

mahdollisimman hiiritonta (Hirsyjdrvi ym, 1988).
Haastatteluista neljd jirjestetdian Kuntoutumiskeskus IHOn tiloissa, kolme Turun

seudun psoriasisyhdistyksessd, kaksi Psoriasisliiton Salon aluetoimistossa ja kolme

haastateltavan  tyOpaikalla. Kerron etti haastattelunauhan = sisdltéa el  annata
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ulkopuolisille ja ettd tuhoan sen opinndytety6ni valmistumisen jilkeen. Haastattelut

kestavit n. 45 minuutista 1,5 tuntiin.
4.2.2. Yhteenveto haastateltavista

Lomakkeessa kysytyt vastaajien taustatiedot on kysytty valmiiden luokkien
perusteella. Niin ei saada kovin tdsmillistd tietoa henkiloistd. Silli ei aineiston
analysoinnin kannalta ole nihdikseni suurta merkitysti. Sen sijaan henkildiden

tunnistamisen estamiseksi se on hyvi asia.

Aineiston ikd painottuu yli 40-vuotiaisiin. Nuorimman, alle 20-vuotiaiden ikiryhmin
puuttuminen kokonaan on valitettavaa. Toisaalta nuoria ehki tulisikin lihestyi

nimenomaan heille suunnatulla tutkimuksella.

Taulukko 1. Vastaajien jasenliitto.

Jasenliitto, johon vastaajat

. . Ikm
kuuluivat oli
Psoriasisliitto 10 kpl
Atopialiitto 2 kpl
Suomen EB-yhdistys 2 kpl
Suomen |ktyoosiyhdistys 1 kpl

Taulukko 2. Vastaajien ika.

k& Ikm
20 -40 vuotiaat 5 kpl
41 - 60 vuotiaat 6 kpl
yli 60 vuotiaat 3 kpl

Taulukko 3. Vastaajien asuinpaikka.

Asuinpaikka lkm
Kaupunki eteldisessd Suomessa 9 kpl
Kaupunki Pohjois-Suomessa 2 kpl
Harvaanasuttu seutu eteldisessd Suomessa 2 kpl
Kaupunki Vali-Suomessa 1 kpl

Taulukko 4. Vastaajien elimintilanne.

Eléméntilanne lkm
Tydssé 10 kpl
Elékeldinen 4 kpl
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Taulukko 5. Vastaajien sukupuoli.

Sukupuoli lkm
Nainen 10 kpl
Mies 4 kpl

Annan haastateltaville tunnukset, joita kdytin tekstissd. Tunnuksessa on kirjain tai
kirjaimet sekd numero. Kirjain kertoo, mitd lukijaryhmaid tai -ryhmii haastateltava
edustaa. "A” tarkoittaa Atopialiittoon kuuluvaa, "H” harvinaisen ihotautiryhmin

yhdistyksen jasentd ja ”P” Psoriasisliitoon kuuluvaa.

Tunnuksen numero kertoo haastateltavan jirjestysnumeron omassa ryhmaissdin.
Haastateltavat ovat: A1, A2, H1, H2, HP1, P1, P2, P3, P4, P5, P6, P7, P8 ja P9.

Kyselylomakkeessa kysytyt vastaajien mielipiteet lehdestd sekid heidin nimeidminsi
luetuimmat juttutyypit sekd heille kiinnostavimmat aiheet muodostavat heidin
profiilinsa (s. 79). Neljaltd vastaajalta puuttuu kyselyn loppupéin tietoja, koska he eivit

olleet vastanneet lomakkeen kiintSpuolen kysymyksiin.

Vastaukset kysymykseen, "mitd luen yleensd Thonajasta”, noudattelevat samaa linjaa
kuin vuonna 2001 tehdyn, 465 vastagjan tutkimuksen tulokset. Luetuimpia
juttutyyppeja olivat “asiantuntija-artikkelit”, “henkilchaastattelut” ja “koulutus- ja
kuntoutustiedot”. Kiinnostavimpia Thonajan aiheita vuoden 2001 tutkimuksessa olivat
“kaytdinnon ithon hoito”, "tieteellinen tieto ihosairauksista ja “ihosairautta potevien

kokemukset”.

Tdamin tutkimuksen vastaajat eroavat vuoden 2001 aineistosta lihinni siind, ettd
jarjestduutiset olivat kolmen luetuimman juttutyypin joukossa viidelli vastaajalla ja
jarjestotoiminta atheena oli kiinnostuksen kirkikolmikossa kahdella vastaajalla.
Aiemmassa, satunnaisotannalla valitussa kyselyssi jarjestouutiset olivat 10 prosentilla ja
jarjestotoiminta aiheena 5 prosentilla vastaajista kolmen tirkeimmin joukossa.
Eroavaisuus kertoo siitd, ettd tutkittavissa on yhdistystoiminnassa mukana olevia

enemmain kuin keskimidirin jasenistossi.
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5. IHONAIKA PAIVITTAA TIEDOT

Tutkimuksen kysymyksenasettelussa keskeiset tekijit henkilon kannalta hinen
tiedonsaannissaan ovat Thonaika-lehti (tutkimukseen valittiin vain henkilditd, jotka
olivat olleet lehden tilaajina vihintdin puoli vuotta), vertaistuki eli muut, samaa
sairautta potevat ihmiset, sekd lddkiri(t). Vastaajilla tietenkin oli my6s muita
tiedonsaantilahteitd, joita ei tdssi tutkimuksessa kysytty. Muita ldhteitd ovat mm.
internet, esitteet ja muut tiedotusvilineet kuten aikakausi- ja sanomalehdet, televisio ja

radio.

Internet
Esitteet
Muut lehdet

Kuva 1. Lukijan tiedonsaantikonteksti.

5.1. Ihonajasta tietoa ja tukea

Kaikki haastatellut henkil6t sanoivat saavansa Thonajasta sellaista tietoa, mitd muualta
el saa. Moni mainitsi lukevansa lehted silmiillen, mutta pysihtyvinsi kiinnostavan
jutun tai otsikon kohdalle. Lisiksi kiinnostuksen intensiteettiin vaikuttaa oma tilanne.
Kysymykseen Onko lehti joskus antanut konkreettista apua johonkin tilanteeseen?”

yksi vastaajista totesi:
*Kylldhan se antanut on. Ja kun on saanut ihon terveeksi, ei mua kiinnosta
psori. Ei patkddkddn, bih. Sitten se taas tulee. Kun mulla on ongelmaa, etsin

vanhoista lehdisti tietoa” (P9).

Tiedon saanti korostuu kaikkien haastateltujen henkildiden vastauksissa. Osa

vastaajista oli tiiviisti mukana yhdistystoiminnassa ja osallistui mm. yhdistyksen
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jarjestimiin luentotilaisuuksiin. Silloin Thonajasta saatiin lahinni tietojen *paivitysta” tai

alemmin kuullun uuden tiedon tai kisityksen *vabvistumista”.

Lukijoille, jotka eivit olleet mukana yhdistystoiminnassa, Thonajan tarjoaman tiedon
osuus oli merkittivimpi. Etenkin he tunsivat saavansa Thonajasta sellaista

lizketieteellisti tietoa, miti he eivit saa muualta, estmerkiksi ldakiriltdian.

»...Stind sitd tulee, just hoitoja, ja munta arkipdivid, sitd ibminen tarvitsee -

ja kun uusia lidkkeitd tulee. Lacdkdri vain aina uusii vanbat reseptit *(P9).

Useat haastatellut mainitsivat sen sijaan tietouden vilittimisen lddkirille. Tiedon
vilityksen mainitsivat sekd psoriasista ettd harvinaista ihosairautta potevat lukijat.
Lehtiartikkelin vieminen lddkirille koettiin keinoksi saada lidkiri vastaanottamaan

haluttua tietoa.

“Meillikin kun lapset olivat pienempia, ja beitd piti paivystykseenkin viedd,
niin eibin sielld ollut tietoa sen vertaa. Laikdrithin on vain thmisid. Silld
viisiin minulla sitd tietoa oli, ervit ottaneet minun pubumana, ajattelivat

ettd siind on sellainen diti joka pubua pulputtaa” (H2).
*Kerroin ihotautilddkarillekin, ja bin oli aivan silmadt pyéreina” (P6).

Thonajan lukijat tuntuvat kiyttavit lehteddn samaa tapaan kuin Hyvi terveys -lehden
lukijat. Virpi Ekholmin (2002) tekemin tutkimuksen mukaan Hyvi terveys -lehdestd
lukijat saivat kadytinnollisia neuvoja sairauksien ehkdisyyn, tunnistamiseen ja
itsehoitoon. Monet haastatellut korostivat tiedon vilittamistd my0s liheisille. Toiseksi
lehti Ekholmin mukaan antoi lukijalleen turvallisuuden ja elimin hallinnan tunnetta.

Tieto sairauksista rauhoitti mielti: kun on tietoa, e1 hitiile turhaan.

Myds Thonajan lukijoiden haastatteluissa tuli esiin, etti lehden lukeminen auttaa
”suhteuttamaan” omaa tilannetta. Lehti on muistutus siitd, ettd ei ole yksin tai ainoa

oman sairautensa kanssa.
*Kylld timd on auttanut kasvattamaan lapsia asiallisesti ja realistisesti, ettd

ei ylireagoi. On muitakin vaikeita ihosairauksia, mutta eivit ne muuta
ihmista sisiltd” (H2).
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Harvinaista sairautta potevilla sekd nivelpsoriaatikoilla korostui lehden merkitys lihes
ainoana tiedonsaantilahteend. Haastatteluissa kivi ilmi, ettd ndiden ryhmien henkildille
tiedon ja hoidon saanti yleensikin oli vaikeata, miki leimasi koko suhdetta omaan
sairauteen sekd myos Thonaikaan. Etenkin heille lehdessd on liian harvoin juttuja

omasta sairaudesta.

Jarjestojen tarjoamat palvelut olivat haastatelluille arvokasta tietoa, jota he seurasivat
saannollisesti. My0s se oli monen mielestd tietoa, jota muualta ei saa. Kursseille,
hoitomatkoille ja erilaisiin virkistyspaiviin oli osa haastatelluista osallistunutkin. My®&s
lukijat, jotka eivit koskaan olleet osallistuneet mihinkadn, olivat tietoisia siitd, ettd

heille suunnattuja kursseja yms. olisi tarjolla.

Liaketieteelliset artikkelit, henkilohaastattelut sekid palvelutarjonta olivat vastaajien
mielestd Thonajan tirkeinti antia. Kiytinnon ohjeita ja neuvoja lukijat kaipasivat lisa.
Vaikka kaikilla vastaajilla oli jo usean vuoden kokemus omasta sairaudestaan, myds

?ihan peruspakettia” (P5) omasta sairaudesta kaivattiin.

sdastavansd vanhat lehdet. Lehtien sddstdjid 16ytyi myos nuorimmasta ikdryhmisti.
Toisena diripadnd oli lukija, joka sanoti lopettaneensa lehtien tilaamisen ja lukemisen ja

silrtyneensa tdysin Internetin kiytt6on.

Tavallisin Thonajan lukija niiden haastattelun valossa siilyttad lehted viikon pari ja
panee sen jilkeen sen paperinkeriykseen. Suurin osa tuntui yhi arvostavan
atkakauslehted kitevini mediana, joka on “kotiin kannettua tietoa” (A1). Muutamat

toivoivat lehdelle omia internetsivuja.

5.2. Hyvi juttu kertoo mitd itsekin haluaisi kysya

HenkilShaastattelut ovat siis lukijoille tietoartikkelien ja palvelujen ohella mieluisinta
luettavaa. Hyva henkilgjuttu on lukijoiden mielestd riittavian syvallinen, mutta ei
kuitenkaan liian tunkeileva. Sen tulee erottua yleisaikakauslehtien jutuista.
Haastattelun tulee koskea henkilon ihosairautta ja ennen kaikkea hinen

selviytymistdin sen kanssa.

Lukijat hakevat haastatteluistakin kiytinnon vinkkeja: miten tv-kuuluisuus hoitaa

padnahan psoriasistaan. Parhaimmillaan Thonajan henkilhaastatteluissa tulee esiin
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kokemuksia, joista voi olla hydtyd omaan tilanteeseen. Lehtijutun kautta omaan

tilanteeseen voi saada uutta nikokulmaa.

“Tavallaan sitd lukee silli tavalla, ettd hakee jotain apua ja kdytinnon

vinkkejd ja huomaa, abaa, tillaistakin ratkaisua voisi soveltaa™ (A 1).

Hyvissa jutussa kerrotaan myos henkilon taustoista. Mika on hinen eldmantilanteensa,
ja miten sairaus on sithen vaikuttanut? Tyd ja ithmissuhteet ovat merkittivia
nakokulmia. My6s taudinkulku kiinnostaa monia. Silloinkin lehdessd esiintyvin

henkilon tilannetta verrataan omiin kokemuksiin.

“Kylli ma tdssd lebdessi odotan, ettd siind on niitdi kokemuksia siiti
sairaudesta — koska se on pubjennut, miki on ollut sen sairauden kulku...
ettd voi vihdn verrata mikd on oma tilanne, miten oma sairaus on edennyt
ja ollut. Ja jos on jotain vinkkeji, miten pddnahan psorin saa pois,

semmoisen luen tosi tarkkaan” (P3).

Muutamalla vastaajalla oli hyvin analyyttinen ote omaan sairauteensa. He pitivit
lehtijuttuja jo lajityyppini liian pintapuolisina kertomaan todella syvillisesti henkilon

tilanteesta. Hyvissa jutussa tulisi olla henkil6n sairauden koko kuva.

”...miten se on sairastunut, onko suvussa sairautta, mitkd tekijit se luulee
vatkuttavan sithen sairauteensa ja miti se on kayttinyt hoitoina ja miten se
on tehonnut” (P6).

Kaikkia vastaajia kiinnostivat lehtijutuissa henkildiden ratkaisut. Mitkd ovat olleet
heidin keinojaan selviytyi eteenpdin elimissi ihosairaudesta huolimatta. Miten
vastoinkdymisistd on selvinnyt ja mistd saanut apua. Jos haasteltavina oli menestyneitd
julkisuuden henkil6itd, se oli vastaajista useimmiten myonteistd. Se antoi uskoa myds

omiin mahdollisuuksiin.

»..Se elamantilanne, ebki ennen sairastumista ja milli tavalla se on
muuttanut kyseisen ihmisen eldmdi ja mikd on se tilanne nyt. Mitkd on
ollut sen sairaudenballintakeinot ja miten hin on sen oman juttunsa kanssa
pystynyt elamddin, arkielimdn kokemukset... jos on wvaik jostain jutusta

loytanyt lisapubtia, niin tilli tavalla konkreettiset asiat™ (P5).
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Muutamat vastaajat sanoivat, ettd he eivit haluakaan lukea ihmisistda kaikkea.
Lehtijutussa athetta pitad kisitelld tietylld tavalla kevyesti, huumoria unohtamatta. Yksi
vastaajista totesi realistisesti, ettd lehtijutussa kerrotaan se “miti he (haastateltavat)
haluavat kertoa” (P2). Terveydessi on kyse ihmisen hyvin yksityisistd asioista. Liian

tunkeilevaa journalismia useimmat vastaajat tuntuivat paheksuvan.

Lehdessd esiintyneiden henkildiden haastatteluista lukijoilla oli rehellinen ja uskottava
kuva. Tyypillisesti vastaajille ei ollut tullut mieleenkdin, ettd joku ei puhuisi totta.
Joitakin vastaajia kuitenkin epiilytti, ettd lehden jutut olisivat tarkoituksella

*siloteltuja”.

“Kun sitd rupeaa ajatteleen, niin hyvin voi kuvitella, etti ne jotenkin
silottelee sitd...ei tissi kovin rankkoja kokemuksia ole ollut. Kukaan ei ole

koskaan sanonut, ettd ei parjaa tamdn taudin kanssa” (P3).

*On se sellaista vihin pintapuolista. Mutta aina mielenkiintoista” (H1).

Tutkittujen vastauksista vilittyy Thonajan haastatteluissa vallitsevasta  selviytyja-
diskurssi. Lehden haastatteluissa kerrotaan ihmisistd, jotka ovat mahdollisista

vaikeuksista huolimatta pystyneet toteuttamaan tavoitteitaan.

Henkil6haastattelut ovat timidn tutkimuksen valossa Thonajan pidettyd ja luettua
aineistoa. Lehteen ja sen tekemiin valintoihin haastateltavien ja kysymysten valinnassa
luotetaan. Vastaajat olisivat my6s itse valmiita haastateltaviksi lehteen, jos heitd

pyydettdisiin ja perusteltaisiin syy.

5.3. Julkkikset kiinnostavat, tavalliset ihmiset liheisempid

Thonatka-lehden kansikuvassa on alusta asti ollut henkilén kasvokuva, usetmmiten
lehden sisisivujen haastatteluun liittyvd, joissakin numeroissa kuvatoimiston
kuvituskuva. Henkiloissi on ollut sekia julkisuuden henkil6itd ettd niin sanottuja
tavallisia ihmisid. Yhteistd heille on ollut, ettd heilldi on todettu pitkiaikainen,
periytyva ihosairaus. Muutamia kertoja kansikuvajutussa on ollut henkilo tyonsi

kautta, mm. ministeri Sinikka Moénkire.
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Tutkimusajankohtana lehden kansissa olivat esiintyneet julkisuuden henkildisti mm.
professori Esko Valtaoja, muusikko Jussi Raittinen, niyttelija Kati Outinen. Ei-

julkisuuden henkil6itid edusti mm. himeenlinnalainen Kaisa Viitasaari.

Tutkitut lukijat olivat hyvin yksimielisid siitd, ettdi molempia tarvitaan. Ei olisi hyvi,
jos lehden kansissa esiintyisivit vain julkisuuden henkil6t, tai aina ei-julkisuuden
henkil6t. Kysymys siitd, kummat ovat kiinnostavampia, innosti vastaajia pohtimaan
asian eri puolia. Sekd “julkkishaastatteluita” ettd ei-julkisuuden henkildiden
haastatteluita arvostettiin, tosin hieman eri perustein.

Julkisuuden henkildiden sanottiin “pysdyttavin®, *hatkahdyttivin®, “tnovan sairanden
erilaiseen wvaloon” ja “muuntavan tabuja”. “Julkkisjuttuja® puolustettiin varsin
voimakkaasti. Sairauden tabu-luonne tuli esiin tavasta, miten arvostaen ja lihes
kiitollisuudella vastaajat suhtautuivat henkil6on, joka “wskaltautun” haastatteluun ts.

tunnustaa julkisesti, ettd hinelld on pitkdaikainen, periytyvi ihosairaus.

*lhottuma riivaa ketd tabansa, siinibin voi niin kuin tabuja muuntaa”

(HP1).

*Ihan byvi ettd julkkikser uskaltaa tulla esiin nain ja ulos ja uskaltaa kertoa
nain. Kylli se mun mielesti on positiivinen setkka. Kuitenkin sitd on
piiloteltu... julkkikset ja tavalliset ithmiset. Et asenteet alkaa muuttua, se on

ihan posititvista (P1).

Thonajassa esiintyneiden ei-julkisuuden henkil6iden arveltiin olevan kiinnostavia, koska
he tulevat lihelle omaa maailmaa. Omaa tilannetta on helpompi verrata henkilo6n,

jonka elamintilanne on samantapainen kuin itsella.

Julkisuuden henkil6iden esiintyminen Thoajassa sai myds varovaista kritiikkid. Yhden
vastaajan mukaan jotkut lehden haastattelemista julkisuuden henkil6istd olivat
”haettuja” (A1). Hinen arvionsa mukaan julkisuuden henkil6illa usein on kyse lievista
sairauden muodosta, kun taas muilla lehdessi esiintyvit henkil6illd yleensi melko
vakavasta sairaudesta. Toinen vastaaja vaati, ettd julkisuudessa esiintyvit, ithosairautta
potevat henkil6t toisivat sairauttaan esille muuallakin, etenkin jos ovat potilasjirjeston

luottamustehtivissa (P4).
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Kriittiset kommentit viittaavat ajatukseen, kenelli on oikeus puhua yhteisestd
kuvan sairaudesta. Henkil6 joka itse sairastaa samaa tautia, voi kokea, ettd tietdd itse
paremmin, mitd sairaus todella on. Kyse voi tilldin olla terveyden ja sairauden

madrittelykamppailusta.

”Olennaista ei ole vain se, mitd journalismissa terveydesti puhutaan vaan myos se,

miten puhutaan ja ketkd puhuvat” (Torkkola, 2003).

Lehdessd kauniina ja hymyilevind esiintyvd, tyOssidn menestynyt henkild, joka
ilmoittaa  sairastavansa, pitkdaikaista, periytyvad ihosairautta, nostaa esiin

valtaristiriidan. Torkkolan kuvaama ristiriita sairauden mdirittelyssd tulee vastaa

esimerkiksi juuri sellaisen pitkaaikaissairaan kohdalla, joka ei koe itseddn sairaaksi.

Tallaisten ristiriitaisiakin tunteita herittivien henkildiden esiintyminen julkisuudessa
voidaan kuitenkin ndhdd tirkeind vastapainona kategoriselle, medikalisoituneelle
ajattelulle. Haastatteluillaan  Thonaika tarjoaa keskustelutilaa muillekin  kuin
terveydenhuollon ja ladketieteen auktoriteeteille. Sen henkilohaastattelut tuovat
journalistiseen julkisuuteen myos muita kuin yleensd vallitsevia biolddketieteellisid
terveys- ja sairausdiskursseja. Hyvddn terveysjournalismiin kuuluu, ettd se pitda ylld
keskustelua ja avaa vallitsevia nakemyksid terveydesti ja sairaudesta (Kts. Kunelius,
2000; Kunelius & Renvall 2002; Torkkola, 2003).

Henkilod esittavda kansikuva hallitsi tutkituilla kiinnostusta Thonaikaan hyvin
voimakkaasti. Jopa niin, etti muut lehden jutut saattoivat jiadi huomiotta.
Tutkimustilanteessa, vastaajien selaillessa viimeisii numeroita he 1dysivit useita

kiinnostavia juttuja, joita eivit olleet alemmin huomanneet.

Kansikuva antoi monille vaikutelman: onko tissi lehdessi minulle mitiin. Mikili
kokonaan lukematta. Kansikuvan henkilot tuntuivat heriattivin tutkimukseen
osallistuneissa voimakkaita tunteita. Tutkimustilanteessa moni haastateltava toi esiin,

kenestid (etenkin julkisuuden) henkildstd he pitivit, kenestd eivit.

Lihikasvokuvaan reagoidaan  voimakkaasti, minkd vuoksi kasvokuva on
atkakauslehtigenressi  suosittu  kansikuva.  Kaupallisessa  lehdistossi  etenkin

irtomyynnissi kannen houkuttelevuus on tirked myyntitekija. Myos Thonaika joutuu

37



miettimddn, miten saa lehden “myytyd” omalle lukijakunnalleen. Se joutuu
kilpailemaan muiden lehtien rinnalla lukijoiden ajasta ja huomiosta. Mydskdin
jarjestolehti, joka toimii eri liht6kohdista kuin kaupallinen lehdistd, ei ole irrallaan

yleisaikakauslehtigenren sadnnoista.

Mediatutkija ~ Norman  Fairclough  (1995/2002) nimittid  nditdi  sddntdjd
diskurssijarjestykseksi. Kyse on genrejen ja diskurssien muodostelmista, niiden
muuttumisesta ja vaikutuksista toisiin diskurssijirjestyksiin. Tiedotusvilineet toimivat

yleisten ja yksityisten diskurssien vililld. Niiden diskurssijirjestys “muotoutuu

Tiedotusvilineiden diskurssi on my®ds jatkuvassa litkkeessa. Se muuntuu jatkuvasti, kun

sitA mddritellidan uudelleen ja sen suhdetta julkisiin ja yksityisiin diskursseihin
tarkennetaan (emt.). Thonaika on osa Suomen aikakauslehtien diskurssijirjestysta.
Vaikka lehti sisilloltdan poikkeaa selvisti naistenlehti- ja tai yleisaikakauslehtigenrestd,

kasvokansikuvillaan se muistuttaa kaupallisia aikakauslehtia.

Lukijoiden Kkisityksiin  Thonajasta  vaikuttavat heidin  kisityksensi  yleensi
atkakauslehdistostd. Julkisuuden henkildt ovat tuttuja toisesta, yleislehtikontekstista.
Kun entuudestaan tuttu julkisuuden henkil - arvostettu tai vihemmin arvostettu -
esiintyy “omassa lehdessa”, se herdttad vahvan, tunnepitoisen reaktion. Se
hitkihdyttad: "onko hinellikin” (P9). Huomio voi herittdd myonteisid ajatuksia, lisitd
uskoa omaan ”pirjiimiseen”. Toisaalta lehdessd hyvin terveeltd vaikuttava henkild voi

atheuttaa ristiriitaisen tunteen. Lukija voi miettid, onko tilld henkilolld oikeus

mairitelld minun sairauttani.

6. VERTAISET PUHUVAT ASIOISTA OIKEILLA NIMILLA
6.1. Vertaistuki kokemusten jakamista

Vertaistuki on kirjallisuudessa miiritelty aina ryhmin toiminnaksi. Oma-apuryhmin

yleisin mairitelma on, ettd se on tukiryhmi ihmisille, joilla on yhteinen ongelma tai he
ovat samassa elimintilanteessa. He haluavat keskustella ongelmasta muiden samaa
kokeneiden kanssa. Ryhmissd jasenet toivovat voivansa vaihtaa kokemuksia ja samalla

saada ja antaa tukea (Nylund, 1997).
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Kisitteitd, joita alan pohjois-amerikkalaisessa ja eurooppalaisessa kirjallisuudessa on
kiytetty ovat mm.

- keskiniinen tuki (mutual support)

- keskindinen apu/ avunanato (mutual aid/assisstance)

- tukiryhmi (support group)

- vertaisryhmi (peer support) (emt.)

Vertaisryhmien toiminta perustuu jisenten vastavuoroiseen tukeen ja ymmirrykseen
sekid informaation vaihtoon. Turvallisessa yhteisdssi tai ryhmissi jdsenet oppivat

toisiltaan uusia selviytymistapoja (emt.)

Vertaisryhmid voidaan luokitella esimerkiksi niiden toiminnan mukaan. Saksalainen

Jiirgen Matzat (1993) on jaotellut ryhmit kolmeen luokkaan:

1) Nimettdmidt ryhmit (Anonymous type). Tunnetuimpana Nimettomit
Alkoholistit. Ryhmidt avoimia kaikille. Ihmiset voivat liittyd ja erota koska
haluavat. Ainoa vaatimus, ettd jisen pyrkii muutokseen (esim. alkoholin kiyton
lopettaminen).

2) Oma-apu ryhmittymit (Self-help groupings). Usein suuria potilasjirjestdjd, joita
syntynyt historian eri vatheissa, esim. pitkiaikaissairauksien ryhmit 1970-luvun
loppupuolella. Jarjest6illd virallinen rakenne ja asema. Toiminta valtakunnallista,
joskus  paikallisia  yhdistyksidi ja ryhmii. Voidaan kutsua “potilaiden
ammattiyhdistyksiksi”, koska ne antavat juridista neuvontaa ja julkaisevat
jasenlehted.

3) Keskusteluryhmit ja psykososiaaliset oma-apuryhmit (Discussion groups and
psychosocial self-help). Ryhmit muistuttavat ammatillista, etenkin psykoterapiassa
kiytettyd, ryhmitoimintamallia. Ryhmit ovat suljettuja ja niissd on korkeintaan 6-
12 jdsentd. Jasenten odotetaan sitoutuvan toimintaan ja osallistuvan siinnollisiin

tapaamisiin. Mukana ei kuitenkaan valttimitta ulkopuolista, ammatillista, ohjaajaa.

Thonajan haastatelluille lukijoille vertaistuki oli tuttu kisite, vain yksi vastaajista et
tiennyt mitd sana tarkoittaa. Kun heitd pyydettiin mdirittelemddn mita vertaistuki
on”, monissa vastauksissa niakyi pitkd kokemus ja syvillinen, omakohtainen

ymmairtiminen siitd, missi vertaistuessa on kysymys.

Vastaajia el pyydetty miirittelemdin, missd ja miten he olivat vertaistukea saaneet. Osa

tutkituista  kertoi  tilanteista  joissa  vertaistuki  toteutuu. Esiin  tulivat
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ilmastohoitomatkat, yhdistyksen paivikerho, teema- ja saunaillat, vesijumppa, retket

sekd puhelut ja sihkopostit.

Vastaajista nelji ei ollut mielestdin olleet saanut tai tarvinnut vertaistukea. Heiddnkin

vastauksistaan nikyi kuitenkin tietoisuus siitd, ettd mistd vertaistuessa on kysymys.

Kaikkiaan vastaajien vertaistukidiskurssiin kuului kolmenlaisia ominaisuuksia.:

1) Yhteinen kieli ja ymmirrys vertaisten vililli oli yleisin esiin tullut piirre.

2)

3)

Vastaajien mukaan vertaistuessa voi luottaa sithen, ettd keskustelukumppani
ymmartdd, mitd itse yrittad sanoa. Myos itse oivaltaa helposti, mitd toinen
tarkoittaa. Ei tarvitsee selittdid niin paljoa kuin “ulkopuolisille”. My6s yhteinen

huumori tuli useassa vastauksessa esiin.

“Molemmat kokevat, etti pubuvat samasta asiasta, luottamuksellisesti —

voivat [uottaa toisiinsa. Kommunikaatio on avointa. Asioista pubutaan
niiden otkeilla nimilli”(P2).

Turvallisuus ja luottamus korostuivat myds. Vertaistukea on ihosairautta
potevien vililld esimerkiksi se, etti mennddn yhdessi saunaan, vesijjumppaan tai
uimarannalle, jossa tho on nikyvissi. Ryhmi antaa uskallusta kohdata muiden
thmisten tuijotusta tai nopeaa poistumista, misti monilla oli kokemusta. Uskaltaa
olla oma itsensd, puhua avoimesti. Yhteisissd tapaamisissa ei kuitenkaan aina

tarvitse puhua yhteisesti sairaudesta.

*Vilttamatti ei tarvitse sanoa psorista halaistua sanaa. Se on silti
vertaistukea. Kaikki tietdd mikd on homman nimi. Tietid kenen puoleen

voi kddntyd, jos tarvitsee apua. Se olemassaolo pelkdstiin”(P7).

Nikdoalaa eteenpiin tarvitsee etenkin vastasairastunut. Nuorelle on rohkaisevaa
tavata nuori aikuinen, tai aikuiselle vanhempi, pitempadn sairastunut henkils ja
nahdi, ettd sairauden kanssa selviytyy ja voi eldd normaalia elimad. Vertaistuki

nzhtiin erittdin tirkedsi juuri vastasairastuneelle.

*Kylli siind on se uskon vahvistaminen. Se ettd ei tamd nyt kuitenkaan ole
mikdin tayskatastrofi timd homma... varsinkin ndin kun on kaunan

satrasteltu ja tapeltu, beh. Mutta ma voin kuvitella kun on just sairastunut,

40



se on than karsea tilanne, ei kehtaa mennd mibinkdin wimaballeibin ja
yleisiin paikkoibin. (P1)”

6.2. Vertaistuesta hyotyjit

Vertaistuesta oli hyotynyt 10 haastateltavaa 14:sta. Kun heitd pyydettiin kuvailemaan,
mitd hyotya he olivat muilta, samaa sairautta potevilta saaneet, tiedon saanti korostui.
Vertaistuen kautta saadaan omaa sairautta koskevaa tietoa ymmarrettivissa muodossa.
Liakirilta ja muista lahteistd saatua tietoa kisitellddn ja tiydennetiin muiden, samassa

tilanteessa olevien kanssa.

Vertaistukea on Suomessa tutkittu ALS-ihassurkastumatautiin ~ sairastuneiden
ryhmissd. Kyseessd on yleensd nopeasti etenevi, vakava sairaus, jonka diagnostisointi
on henkilolle voimakas jirkytys. Vertaistuesta on korvaamatonta apua. Tautiin
sairastuneen mukaan ”potilas putoaa mustaan aukkoon”, jos hin jostain syystd ei pidse

mukaan oman ryhminsi toimintaan (Mikkonen, 1996).

Vaikeassa tilanteessa ammattiauttaja ei aina 16ydd oikeita sanoja. Kysymys ei ole siitd,
etteiké ammattiauttaja osaisi antaa apua, vaan siité, ettei jarkyttynyt ihminen kykene

ottamaan sitd vastaan (emt.).

Thosairaudet eivit onneksi yleensd aiheita kuolemanvaaraa ihmiselle, joka niihin
sairastuu. Toisaalta niillekin on ominaista parantumattomuus eli pitkdaikaisuus. Oireet
voivat olla pitkidkin aikoja poissa, mutta tulla jilleen esiin vuosienkin padsta.

Thosairaudet ovat myos perinnollisii.

Esimerkiksi psoriasiksen kohdalla lidketieteen tutkijat ovat onnistuneet 16ytimiin
muutamia, psoriasista luultavasti aiheuttavia, muuntuneita geeneja. Taudin
puhkeamiseen johtavia syitid ei silti tunneta tarkasti. Vain noin 10 prosenttia "viallisen”

geenin kantajista sairastuu psoriasikseen (Saarialho-Kere & Suomela, 2005).

Sairauden nikyvyys on my6s ominaispiirre, joka on erittdiin merkityksellinen
ithosairautta potevien kohdalla. Psoriaatikoiden pohjoismaisessa
elimanlaatututkimuksessa nikyi, ettd naiset kokivat sairaudestaan enemmin haittaa
elimdssian, vaikka heidin raportoimansa sairauden vaikeusaste oli lievempi kuin
miehilli (Zachariae R. ym. 2002). Tulos kertoo etenkin naisiin kohdistuvista

ulkonikopaineista.

41



Usein vakavasta sairaudestaan tiedon saaneen henkildn ajatusmaailma ajautuu
taydelliseen kaaokseen, joka voi saada vaikeankin kriisin muotoja. ALS-tautiin
sairastuneella hetkessa “tahinastiset saavutukset, suunnitelmat ja unelmat ovat hetkessi

muuttuneet oudoiksi ja epatosiksi tyhjanpaiviisyyksiksi” (Mikkonen, 1996).

Taudin toteaminen oli ollut myds haastattelemilleni Thonajan lukijoille ollut kova
kokemus. Kun vertaistuen hyddyistd kysyttiin, useat palasivat ajankohtaan, jolloin

tauti todettiin. Jilleen vertaistuen saamista juuri silloin pidettiin ensiarvoisen tirkeina.

”Se oli hirvein tirkedd aluksi, 18-vuotiaasta lihbtien. Kun lidkdri sanoi:
psoriasis, niin kyllibin se melkoinen shokki oli. Kun se wvield alkoi
kasvoista, mikid on harvinaista ja sita oli joka puolella. Mutta kun oli se
Pirjo (nimi muutettw) siind, joka oli tullut psorinsa kanssa toimeen jo
parikymmenti vuotta melkein. Jilkeenpdin ajatellen, kyllihin se oli

ensiarvoisen tarkedd, ettd oli joku. Sitten tuli yhdistys, ja lihdin mukaan”

(P4).

Kun kyseessi on sairaus, joka lopullisesti ei muuta elimdd, sairastumisen kriisi on
ohimeneva vaihe. Pitkiaikaissairauden problematiikkaan voi kuitenkin liittyd tuen
tarvetta myOhemminkin. Haasteltavat, jotka olivat hakeutuneet vertaistuen piiriin,
tunsivat saaneena siiti hyoOtyd vuosien varrella eri tavoin. Oman sairauden
hyviksyminen ja henkinen kasvu oli heiddn mielestddn jatkuva prosessi, jota saattoi

vertaistuen kautta "huoltaa”.

*Psoriasis ei ole kuitenkaan ikind ollut mulle niin vaikea asia... mut
vertaistuen kautta siiti on tullut ebki wviel niinku luonnollisempi asia
pubua, vaikka se ei tkind mulle ole ollutkaan silli tavalla vaikeeta. Ebkd se
on tuonut sen ongelman jotenkin pienemmdks. Ei se helpota etti nikee
ihmisen jolla on iho paljon pabemmassa jamassa kuin itselld, mut kyllibin

se muuttaa omaa subtantumista” (P5).

Tiedon saanti vertaistuen kautta osoittautui henkisen kasvun lisiksi toiseksi tirkeiksi
hy6dyksi. Muutamat vastaajat korostivat, ettd he ovat saaneet vertaistuen kautta

enemmin tietoa sairaudestaan kuin mistdin muualta, estmerkiksi ladkireiltd. Toisaalta

yhdistyksessi kuulee, kenelle ldikirille “edes kannattaa menna” (P4).
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Vertaistuki auttoi monia myds valmistautumaan lddkirille menoon. Keskustelu
yhdistyksessd auttoi heitd artikuloimaan omia oireitaan ja ajatuksiaan, jolloin ne sai
helpommin esitettyd myos liakirin vastaanotolla lyhyessa ajassa. Muilta samaa sairautta
potevilta sai kokemusperiistd tietoa erilaisista hoidoista ja niiden vaikutuksista.
Esimerkiks: liikkeiden sivuvaikutuksista saatiin tietoa nimenomaan toisilta, samaa

sairautta potevilta ithmisilti.

Thosairauden hoidossa tirkedt, jokapiivdiset hoitokeinot ja arkista selviytymistd
helpottavat neuvot mainittiin my6s tirkedksi vertaistuen hyddyksi. Muutamat,
pitempdin sairastaneet haastateltavat mainitsivat kdyvinsi yhdistyksen tapaamisissa
lahinnd siksi, ettd sielld “tapaa mukavia ibmisid” (P3). Yhdessi vithtyminen,
tietynlainen oma “vertaishuumori” tuntui kuuluvan olennaisena osana etenkin

psoriasisyhdistysten toimintaan osallistuvien henkiléiden vertaistukidiskurssiin.

6.3. Vertaistuen ulkopuoliset

Tutkituista Thonajan lukijoista harvinaista ihosairautta potevien tiedonsaantikonteksti
erosi selvisti tutkituista atopiaa tai psoriasista sairastavista. Harvinaista ihosairautta
potevia oli aineistossa kaikkiaan kolme, joista yksi sairasti my0s psoriasista. Kaikille
kolmelle oli yhteistd, ettd he vierastivat vertaistukidiskurssia tai esittivit oman
tulkintansa siitd. Sekid harvinaista ihosairautta ettd psoriasista sairastava haastateltu
henkild tosin osallistui psoriasisyhdistyksen toimintaan ja lasketaan téssi tutkimuksessa

siten vertaistuesta hyotyneisiin.

*Onneks ma en ole vield lGytinyt tillaista yhdistelmada kuin mulla. Mutta

olen kylli muiden kanssa keskustellut ja olen kylli loytinyt vahvan
porukan *(HPI).

Harvinainen ihosairaus oli alkanut kaikilla kolmella tutkitulla henkil6lld jo lapsena.
Samaa sairautta potevia heilld 16ytyi omasta perheesti tai suvusta. Oma sairaus kuuluu
heilld jo primaarisosialisaatiossa omaksuttuun kisitykseen itsestddn. Vaikka heilld oli
ollut vaikeuksia sairautensa kanssa, he ervit samalla tavoin tuoneet esiin sairauden
kieltdmistd ja kapinointia sitd vastaan kuin esimerkiksi psoriaatikot, joilla sairaus

tavallisesti oli alkanut nuoruusvuosina tai mychemmin.
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Tim3d tausta mielestini auttaa ymmiartimdin, ettd haastateltavista harvinaista

ithosairautta potevat eivit kaivanneet itselleen vertaistukea - ainakaan samalla tavalla

madriteltynd kun se on yleensd ryhmikontekstissa madritelty. He hyviksyivit tietyn

”heikkonabkaisuuden” (H1) kuulumisen omaan persoonallisuuteen.

"M en koe sitd niin hirvidsti sitd vertaistukea. Jotenkin ma olen silli lailla
vabventunut siind asiassa. Ma en koe sitd sairautena. Iho on heikko ja silli
sipuli. En ma koe siti sairautena silli tavalla. Mi olen kaynyt lidkdarissikin

hirvein vihdn” (H1).

Harvinaista sairautta potevilla myds fyysinen vilimatka muihin samaa sairautta
sairastaviin - omaa perhettd lukuun ottamatta - oli esteend sidnnollisille tapaamisille.
Vaikka valtakunnallisia vertaistapaamisia oli tarjolla, ne eivit tuntuneet olevan pitkin
matkustamisen arvoisia. Sihkoposti tai internet ei myoskadn tullut esiin niiden

henkiloiden vertaistukidiskurssissa.

Ymmirtivii keskustelukumppaneita oli 16ytynyt liheltd. Heitd ehkd haluttiinkin

16ytdd mieluummin omasta kontekstista.

*Mind en woi vertaistuesta silli tavalla pubua...mind en koe saaneeni
vertaistukea  tai  hakeneeni siti. Mutta  esimerkiksi  kun  olin
syopaleikkauksessa OYKSissa (vuosiluku jatetty pois), sielld annettiin nditd
lippusia ja nimid kelle voi soittaa, mutta en ole sitikdin tarvinnut - ja
tarvinnut... Siind sattui ldhipiirissd niitd syopdpotilaita ja me on pubuttu
keskendimme, samankyliliiset naiset. Téstd ihosairandesta olen jutellut,
keitd olen tuolla vastaanotollakin nabnyt. Ettd olen pystynyt pubumaan
siitd than kenelle vain. Ei ole tuntunut ettd minun pitdd just sellaiselle

pubua, joka tuntee ja tietid namd asiat” (H2).

ALSiin sairastuneita tutkinut Mikkonen (1996) toteaa, ettd vertaisryhmiin liittymisestd
ei pidd tehdd normia, joka jokaisen olisi taytettava. Thmisille, jotka kokevat omin avuin
selviytymisen elimissi tirkedksi persoonalliseksi arvoksi ja jotka ovat tottuneet

selviytymddn omin avuin, voi olla vaikeaa lihted mukaan toimintaan.

Myo6s Thonajan lukijoina haastatelluista, harvinaisen sairauden kanssa elineists,

selviytyjdnaisista, nakyi tietynlainen ylpeys omasta asenteesta.
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Ei siithen atkaan ollut vertaisrybmid. Nythin on kaikki kotkotukset

keksitty. Aiemmin niitd ei ollut. Ja mehdin rotuttiin sithen. Kun isilli oli ja
veljelld oli” (H1).

Kaksi muuta, vertaistuen ulkopuolelle tietoisesti jittiytynyttd henkilod sairastivat
nivelpsoriasista. Kumpikin oli liittynyt Psoriasisliittoon vuosia sitten ja kuului
Thonaika-lehden pitkdaikaisiin lukijoihin. Vaikka heiddn tilanteensa oman sairautensa
suhteen oli hyvin erilainen - toiselle niveloireet olivat uusia, toisella oli diagnoosi tehty
jo parikymmentd vuotta sitten - heiti yhdisti voimakas tiedon tarve omasta

salraustyypistdin.

Nivelpsoriasiksen kohdalla kysymys on voimakkaasta ristiriitatilanteesta sairauden

madrittelyssd. Taudilta puuttuu yksiselitteinen oireiden kuvaus, minkd vuoksi
timinkin tutkimuksen suppeasta otoksesta 16ytyi henkiloitd, jotka tunsivat

sairastavansa nivelsairautta, mutta joilla ei ollut lddkirin diagnoosia sairaudelleen, eiki

siten myoskddn yhteiskunnallista mairittelyd eli he eivit voineet hakea Kelan tukia

tunnistamattoman sairauden perusteella.

Vertaistuen ulkopuolelle jittiytyminen selittyi osaksi silld, ettd kyseiset henkilot
kokivat omaksi vertaistyhmikseen nimenomaan nivelpsoriaatikot. Jopa niin, ettd

”pelkkid” ithosairautta ei pidetty lainkaan kiinnostavana.

“Kiinnostaako sinua muiden kurssilaisten kokemukset?

No kylla ne nyt yhtidin kiinnostaa. Kun ajattelen taakse piin titi aikaa. Jos
ne olis samantyyppisia kun mulla... mutta jos on pelkkdi psori, vaikka
pistepsori, ei mulla ole mitiin sanomista. Mi olen sen verran huonossa
kunnossa, etta sellainen, mikd ei ole tarpeellista tietoa, ei kiinnosta minua.
Huonekaverin kanssa on pubuttu luennon jalkeen: Kuuliks sas Ymmdrsiks
sa¢’ Tosi kiva. Muutenkin on alettu pubua paljon keskenimme, ja meidin
valilld synkkaa tosi byvin.” (P8).

Harvinaista ihosairautta potevien ja nivelpsoriaatikoiden nikokulmassa oli jilleen
paljon  yhteistdi. Kummassakin tapauksessa ladketieteellistd tietoa on saatavilla
muutamilta harvoilta, asiaan paneutuneilta ladkdreiltd, lahinnd yliopistosairaaloista.
Niille asiantuntijalddkireille pidsseiden henkildiden tilanne erottui koko aineistosta:

heidin tilanteensa oli hyvd, oli heilld vertaistukea voimavaranaan tai ei. Jos
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ladkarisuhde on hyvd, oman sairauden asiantuntijaksi ja vihitellen myods muiden
valistajaksi voi kasvaa my0s ilman vertaistukea. Riippumattomuudesta, oman tien

kulkemisesta voi tulla osa omaa identiteettii.

Toisaalta jos thminen ei saa apua my6skiin laakiariltdan, ja haneltd puuttuu vertaistuki,
han voi olla hyvin yksin ja neuvottomana oireineen. Myos tistd 16ytyi esimerkki

timin tutkimuksen aineistosta.

Viisi vastaajaa koki hyotyneensi sekd laakirilla kdynneistd ettd vertaistapaamisista.
(kuva 2) Viisi vastaajaa, jotka kaikki olivat psoriasista sairastavia, olivat pettyneitd

ladkireihin, mutta arvostivat vertaistietoa. Kolmella vastaajalla oli hyvi ladkirisuhde,

mutta vertaistuki puuttui. Yhdeltd vastaajalta puuttuivat sekd vertaistuki ettd

tyydyttava ladkirin apu.
Laakarisuhde
+ -

2

£

)
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Kuva 2. Tutkimukseen osallistuneiden tiedonsaantilihteet.

7. LAAKARILTA ODOTETAAN TIETOA JA PANEUTUMISTA

Thoajan lukijoiden suhtautuminen lddkiareihin nousi mukaan tutkimuksen

kysymyksenasetteluun koehaastattelussa. Nakokulma osoittautui  hedelmilliseksi,

mielipiteitd niiden kokemusten hyddysti tai hyoddyttomyydestd. Kysymys auttoi

luomaan kuvaa, mitki tekijit olivat merkityksellisid lukijan tiedonsaantikontekstissa.
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7.1. Lidkireiltid apua saaneet

Tutkimukseen osallistuneista atoopikot, harvinaista ihosairautta potevat ja puolet

psoriaatikoista olivat tyytyviisid lddkiriltd saamansa tietoon. Useimmat myo0s

Hoitosuhteen jatkuvuus on tirkedd pitkiaikaisten terveysongelmien sisiisen hallinnan
kannalta. Hyvi hoitosuhde lddkiriin on hoidettavalle erittdin tirked (Leino-Kilpi &
Mienpai, 1999, Pajari 2003).

*Ma arvostan lddkdrin hoitoa ja md arvostan lddkdrisubdetta. Jos vain

pystyy tekemdin elinikdisen ladkdrisubteen. Ma olen tebnyt than elinikdisen
hoitosubteen” (HP1).

Harvinaista thosairautta potevilla lddkirisuhdediskurssissa tuli esiin erityispiirteend oma

kokemus liiketieteen edistimisesti. Tutkitut olivat olleet mukana aineistona”

ladketieteellisessd geenitutkimuksessa, jossa kartoitettiin heidin sairautensa alkuperii |

edistysaskelissa, oli heille omaa identiteettid vahvistava seikka.

”Koska sinulle se diagnoosi on tehty?

Markku Ryhdnen teki sen Kuopiossa 90-luvulla, aivan siing alussa. Kato,
ethan silli ennen ollut nimedikddin, se oli vain rakkulasairaus, ihobeikkous...
Mutta hin kartoitti titi ja vei verikokeita Amerikkaan. Sieltibin tuli

diagnoosi. Mullakin on se EB-simplex-muoto...niitdkin on paljon eri asteita”
(H1).

Harvinainen sairaus oli herdttdnyt my0ds asiaan perehtymidttdmien ladkirien

mielenkiinnon.

*Kylld mini olen saanut kaiken kaikkiaan hyvin ja asiallisen kobtelun
ladkdrien puolelta. Ovat olleet kiinnostuneita. Jos eivit ole tienneetkddin,

ovat halunneet ottaa selvid. Oonban mind toisaalta ollut aktiivinenkin”

(H2).
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Oma aktiivisuus laidkirin vastaanotolla tuli esiin useissa vastauksissa. Tietoa saa, kun
osaa kysyd oikeita kysymyksid. Ongelmana voi kuitenkin olla, ettd oikeita sanoja ja

kysymyksii ei l6ydakian lddkirin edessd istuessaan.

*Kyllihin se lidkdrissi kdynti aina jannittdd. Sitd ei osaa ja uskalla aina
kysyd kaikkia kysymyksid. Kyl sieltd sitte... tai sanotaan etta sielld pitid
osata kysyd. Tietoa ei ebki niin tyrkytetd. Jos kysyy, niin kyl siel sitten
vastauksia saa. Mut se vaan on niin lybyt aika... vaikka kerran olin
tunnin!” (P7).

Hyvissa ladkarisuhteessa kysely on molemminpuolista. Vastaanotolle tulleen thmisen

mielipidettd kunnioitetaan. Informaatiota annetaan ja saadaan molemmin puolin.

*Kylli md kunnioitan lidkdreitikin, sellasia, jotka osa potilaan kanssa
keskustella ja silli tavalla jobdatella oikeaan lopputulokseen. Mulla on ollut
onni olla niin kauwan Janssénin potilaana. Hin on just sellanen: No mitd
kuuluu, miten hoidot puree, jatketaanks samaan tyyliin vai haluaks si
jotain uutta... Tii on musta oikee tyyli miten lidkdrin pitis libestyy.

Potilas kuitenkin itse tietid parbaiten niiden hoitojen tepsivyyden” (P1).

mainitsivat faktatiedon ladkiritiedon ominaisuudeksi, joka vertaisilta saadusta tiedosta

puuttuu.

*No lddkdrilti saatu tieto perustun niihin sen betken hoito-objeisiin... se on
ammattilaisen tietoa. Onban se erilaista, se on vibin mutu-tietoa, se

vertaistuki” (A1).

Liakiridiskurssiin  kohdistuvat toiveet ja odotukset olivat haastatelluilla korkeat.
Taustalla voidaan nahdd ladketieteen auktorisoitu asema yhteiskunnassamme.
Esimeriksi terveysjournalismissa kunnioitetaan terveydenhuollon ammattilaisten
auktoriteettia ja vain harvoin kyseenalaistetaan “lddketieteen totuuksia”.
Lidketieteellinen tieto mielletddn helposti ”puhtaaksi, oikeaksi tiedoksi”, jolla ei ole

yhteyttd vallan kidyttodn (Torkkola, 2003).
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Terveysjournalismi  poikkeaa  kritiikittomyydessddn  yleisjournalismista, jonka
ithanteina ovat linsimaissa olleet vallan kyseenalaistaminen ja lihdekritiikki. Syyni
voidaan nihdid terveysjournalismin erityisala. Vidrien tietojen antamisen

tiedotusvilineissi voi darimmilladn ajatella jopa atheuttavan jonkun kuoleman (emt.).

Toimittajat nojautuvat auktoriteetteithin turvatakseen oman selustansa. Mitd suurempi
auktoriteetti, sitd varmempaa tiedon uskotaan olevan. Onko yksilotasolla kyse
samantapaisesta ilmiostd? Perustuuko lddkireiden nostaminen auktoriteettiasemaan
samanlaiseen vastuun vilttelyyn kenelld tahansa, joka joutuu kdymidan lddkirilld?
Etsivitko thmiset ladkarissd auktoriteettia, joka kantaisi vastuun heiddn terveydestiin

ja mahdollisen sairauden kanssa selviytymisestaan?

Tutkimukseni haastatteluista voidaan paitelld, ettd perusluottamus lddkireihin on
vahva. Muutaman huonon ladkirin kohtaaminen tai edes vahinkoa aiheuttanut hoito ei
antanut  haastateltaville aihetta moittia lddkidreitdi tai  kyseenalaistaa heiddn
auktoriteettiasemaansa. Tasa-arvoista vuoropuhelua lidkirin kanssa varsinaisesti
kaipasivat vain muutamat. He olivat kokeneita, vertaistuella vuosien kuluessa

*vahvistettuja” yhdistysaktiiveja.

omasta terveydestddn jollekin toiselle. Useassa haastattelussa kuitenkin viitattiin siihen,
ettd lddkdrin vastaanotolla helposti oma rooli muuttuu. Itsendinen, terveydestddn
huolehtiva, oman sairautensa tutkimusta seuraava henkilokin saattaa laikirin
vastaanotolla ”suyjahtaa” huomaamattaan passiivisen “potilaan” rooliin ja antautua

muistanut kysyd kaikkea mita piti.

Terveysjournalismi tarjoaa tallaiseen kiaytokseen runsaasti malleja. “Kansalaiset, saati
potilaat padsevit harvoin dineen terveysjournalistisissa teksteissd. Jos potilas on ldsnd
jutun tekstissd, niin tyypillisesti hinet on asemoitu esimerkiksi, joka todistaa tai vain

elavoittad asiantuntijoiden kertomusta” (emt.).

Torkkola on tutkinut terveysjournalismin tekstien lisiksi my6s aihepiirin kuvitusta
Aamulehdessi vuosilta 1980-1998. Lehtikuvissa usein potilas tai vain pieni osa potilasta,
kuten yksittdinen raaja, kuvittaa juttua niin, ettei hineen ole viitattu lainkaan.
”Holhoava potiluus” vilittyi kuvista myos silloin, kun jutussa aiheena oli potilaan

oikeus paittad omasta hoidostaan (emt.)
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Tutkitussa sanomalehden kuvituksessa potilaan representaatio ei kuitenkaan ollut
taysin yhtendinen. Muutamissa kuvissa potilas kuvataan aktiivisena toimijana. Hin
katsoo suoraan kameraan. Myo0s tekstissi hidn esiintyy aktiivisena toimijana, joka
kysyy ja kyseenalaistaa. Nami uudenlaiset repsesentaatiot osoittivat, ettd journalismissa

”potiluudesta kiydiian ainakin heikkoa diskursiivista kamppailua” (emt.).

Thonaika-lehden tapa representoida ithosairautta potevia henkil6itda mm. lihikasvokuvin
korostaa heiddn aktiivista rooliaan ja tdysivaltaisuuttaan yhteiskunnassa. Myds
potilasjirjestdjen vertaistapaamisissa sekd sopeutumisvalmennuskursseilla tuetaan
osallistujien vastuunottoa omasta terveydestddn. Olisikin erikoista, jos kaikki

tutkimukseen osallistuneet suhtautuisivat lidkireihin tdysin krititkittomasti.

Tutkimustani tulkittaessa on koko ajan pidettdvdi mielessd, ettd se kohdistuu
henkil6ihin, jotka ovat oman sairautensa potilasjirjeston jasenii. Se merkitsee, ettd he

ovat jo ottaneet jossain madrin aktiivisen roolin oman sairautensa suhteen.

7.2. Lidkireihin pettyneet

Kaikki liakireihin pettyneet haastateltavat 16ytyivit psoriaatikoiden ryhmistd. Puolet
heista ilmaisi selkedn tyytymittomyyteensd lidkirien toimintaan. Tyytymittdmyyden
syyt kumpusivat kolmesta aihealueesta. Niitd olivat ensinna 1) nivelpsoriasis, jota
ladkarit “eivdt hyviksy” ja toiseksi se ettd 2) ladkidrit eivit tarpeeksi paneutuneet
psoriaatikon itho-oireisiinkaan. Ladkirissi kdynnit olivat heiddn kokemuksensa mukaan
vain reseptin uusimista”. Kolmantena tuli esiin 3) epaluottamus lddketieteellisen tiedon

puolueettomuuteen.

Psoriasis on sairaus, jonka onnistunut hoitaminen edellyttdd sairastuneelta aktiivista ja
vastuullista itsensi hoitamista. Visyminen itsensd hoitamiseen ja siitd aitheutuva
oireiden paheneminen voivat tulla vastaan. Myds taloudelliset huolet ovat usein
ongelmana. Ammattihenkililtd odotetaan sekd tietoa sairaudesta ja sen hoidosta ettd

ymmirtimysti potilaan tilanteeseen (Pajari, 2003).

Hyvi hoitosuhde on psoriaatikoille erittiin tirked (emt.). Haastateltavien esittima

krititkki osoittaa, ettd toivottua, hyvii hoitosuhdetta ei aina synny.
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1) Nivelpsoriaatikoiden tilanne on, kuten edelli jo on todettu, ristiriitatilanne
terveyden ja sairauden mdirittelyssd. Yksilotasolla sairauden oireet, nivelkivut ja
jaykkyys, ovat todellisia ja vaikuttavat elimadn, mutta ladkirit eivit aina tunnista
tautia. Pohjoismaisessa eliminlaatututkimuksessa 43,5 prosenttia vastaajista ilmoitti
kovasta kivusta. Diagnostisoituna psoriasis artriitti eli nivelpsoriasis oli 30,2 prosentilla

(Zachariae H. ym. 2002).

Tunnistamattomat kivut ovat aitheuttaneet ristiriitatilanteita muuallakin. Epimiiriiset
kasvokipujen selvittely on tyoldstd, eikd aina johda diagnoosiin. Epityypillisten
oireiden tutkimista vaikeuttaa, ettd niista kirsivit potilaat, jotka ovat useimmiten
naisia, eivit osaa kuvailla oireitaan tai kuvailevat niitd “liian elivilld oire- ja
kehonkielelld”. Selitykseksi tarjotaan helposti psyykkisid syita (Hampf, 1998).

Haastateltavien  tyytymittomyys lidkiareithin  nousi esiin, kun heidin eri

tiedonsaantildhteitddn kysyttiin.

*Enemmdn md tdalli (yhdistyksessd) olen saanut tietoa kun mistidn
muualta, esimerkiksi keneltikddn lddkéirilti. On sitten kysymys sairandesta
itsestadn tai sen hoidosta — jopa lidkehoidosta. Kylli ma olen pettynyt

noihin ldakareihin syvdsti.

Jos pubutaan ladkkeistd ja niiden vaikutuksista, niin lidkdreiden vastaukset
tuntuvat olevan aina vibin niin kun patenttivastanksia, vastataan aina
ndin. Joskus on parempi ottaa tietoa munalta. Kun lidkareiltd esimerkiksi

tulee ristiriitaisia tietoja” (P2).

Terveyden mdirittelyssa oleva ristiriita on varsin piinallista yksilon kannalta, ilmeni
haastatteluissa. Haastateltavat kokivat loukkauksena, etti heidin sairauttaan e:
hyviksytd” (P4). Sellaisen lidkirin 16ytiminen, joka pystyy selittimdin, mistd oireet

johtuvat oli suuri helpotus.
*No kun mulle on tullut myés niveliin viime vuosina. Kun olen lidkdrissi

kaynyt, kukaan ei ole pystynyt sanomaan, mikdi se on. Siind vain todettiin,

ettd nivelet on kipedt. Kuvissakaan ei loydetty mitddn.
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Talla kurssilla on tullut valaisua tibin nivelasiaan. Tddltd sain myos
yhteystiedot lagkdrille. Ja vaikka ei se tauti siitd parane, helpottaa kun tulee

ittelle varmuus. Lidkdreistd ei ole ollut paljon apua (P9).

Miirittelyristiriidassa oman terveytensid/sairautensa suhteen elivien haastatteluissa

korostui voimakas luotettavan tiedon tarve. Heiltd puuttui perustavaa tietoa, jolla saada

madriteltyd uusi tilanteensa. Ilman ladkirin diagnoosia heidin yksilolliselle sairauden

tuntemukselleen ei ollut nimei eikd maarittelya.

Sosialisaatioteorian  (Berger & Luckmann, 1994/1966) valossa sairastumisen
atheuttamassa kriisissa on kyseessd sekundaarisosialisaatioon liittyvd oppimisprosessi.
Ihminen joutuu omaksumaan uusia asioita ja asennoitumaan uudelleen, uusien
olosuhteiden mukaan. Uutta tietoa ei oteta helposti vastaan, vaan tietoa arvioidaan,

suhteutetaan aiemmin opittuun ja se saatetaan torjua.

madrittelijaksi  halutaan mahdollisimman luotettava taho. Tidmin tutkimuksen
haastateltavat halusivat ladkirin ensisijaiseksi tiedon lahteeksi, ongelman miarittdjaksi

ja rajaajaksi. Muita tiedon lhteitd he lihtivit etsimiidn, jos lddkiriltd ei apua [8ytynyt.

korvaukseen tai kuntoutukseen perustuvat ladkarin tekemdin diagnoosiin.

2) Liikirin riittimitén paneutuminen oli toinen tyytymittomyyden aihe, jonka
tutkittavat toivat esiin. Se ettd lddkdrit eivit yleensi malta kuunnella potilasta ja
keskeyttavit hiantd, on tunnettu tosiasia, josta on pyritty herdttimdin keskustelua

my®6s ladkdrikunnan sisalli (Eskola & Puustinen, 1998).

Ongelmaa ei timin tutkimuksen valossa ole onnistuttu kitkemiin, vaan lddkirien kiire
ja valinpitimattdmyys tulivat esiin sekid nivel- ettd ihopsoriaatikoiden vastauksissa.
Liakiarissa kayntid kuvattiin useassa vastauksessa sanoilla ”vain reseptin uusimista”.

Yksi haastateltavista mainitsi, ettd lidkiri ei edes katso hiantd (P9).

Keskustelun niukkuus tai puuttuminen tyystin oli yleisin kokemus tyytymittdmien

ryhmissi. Haastateltavat  kuvasivat  erilaisia kommunikaatio-ongelmia lddkirin
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vastaanotolla. Itsensd ilmaiseminen lddkdrin vastaanotolla oli ollut vaikeaa. My&skdin

ladkari ei ollut osannut tai halunnut kuunnella potilasta.

*Viime kokemukset on ollu sellasia, ettd keskustelulle ei ole paljoa tilaa. Joko
lagkdrilla on ollut oma kanta hirveen selvd, ja keskustelu on tyrebtynyt
sithen, ettd hin on mdardinnyt lidkkeet. Tilli hetkelld kun ajattelen
subdetta lidkareibin, niin no, tilanne on aika huono. Vaikka kyse on

erikoisldakaristd, ei edes vyleisladkdristd, niin silti on bhuonot kokemukset
taustalla (P5).

Pitkdaikaisen sairauden tiedetddn vaikuttavan ihmisen koko eliminpiiriin, tyohén ja
thmissuhteisiin (Leino-Kilpt & Mienpdd, 1999; Zachariae R. ym. 2002). Ladkirin
vastaanotolla kaikesta sairauteen liittyvistd kisitellddan vain yhtd osa-aluetta,

ladkinnillista  hoitoa. Tamin kokivat epikohdaksi etenkin henkil6t, joiden oireet

olivat melko lievid ja hoito yksinkertaista.

Liakiaridiskurssiin ei valttamittd kuulu ihon terveyden yllapito, vain sairauden oireiden
lagkitseminen.
Lédkdrithin ei pubu juuri kiytinnon asioista, esimerkiksi rasvaamisesta
junri ollenkaan, esimerkiksi ettia hiukser pitdi pesti kylmailla vedelli sen

jalkeen kun olet rasvannut.”

3) Epiluottamus lidkireiden toimintaan yleensi tuli esiin  muutamalla
haastateltavalla. Yksi heisti epdili ladketieteellisen tiedon luotettavuutta viitaten
ladketehtaiden pyrkimyksiin saada ladkkeitd kaupaksi. Hin kertoi itse

tyoskentelevinsi hoitoalalla.

“Lédkdreiltd md odotan tietoa, tutkittua tietoa. Mutta potilaille ei haluta
kertoa kaikista tuloksista. Mdi en oikein luota tohon viralliseen

lagkdrikuntaan. Siellid voi olla jokin ketunhinti kainalossa aina (P6).
Toinen haastateltava, nivelvaivoista kirsivi  psoriaatikko, niki ongelmaksi

ladkirikunnan jakautuneisuuden erikoisaloihin, jotka eivit tee hinen mielestiin

riittdvasti yhteistyotd
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*Ihotautilidkdri on kiinnostunut vain ihosta. Reumalddkdri nivelistd.
Eivitkd he keskustele keskenddn. Lidkarikunnassa pitdisi loytya yhteisti

alkua. Ettd joku erikoistuisi sekd nivelpsoriin ettd iboon” (P2).

Liakarikuntaa yleiselld tasolla arvostelleet kyseenalaistivat haastatelluista selvimmin

ladkireiden auktoriteettiaseman. Kuitenkin hekin  tunsivat tarvetta “oikean”
liiketieteellisen tiedon saamiseen. Kritiitkin kohteena olivat lihinni liikirien oletetut

toimintatavat.

Yhteisen kielen ja luottamuksen puuttuminen lddkirisuhteesta nousivat esiin
vastauksista. Osa haastateltavista oli etsinyt ja jotkut loytineetkin ratkaisuja
kommunikaatio-ongelmiin. Apua oli saatu mm. vertaistukikeskusteluista, joissa omia
oireita ja ajatuksia oli opittu artikuloimaan. My6s Thonaika-lehdestd ja muista
kirjallisista lahteisti saatua tietoa oli otettu oman puheen tueksi (kts. luku 6.2.

Vertaistuesta hydtyneet).

8. METAFORA-ANALYYSI: SANAT PUUTTUVAT TAI ILMAISEVAT KAMPPAILUA

Tietojen hankkiminen haastattelujen avulla on vaativa tutkimusmenetelmi. Koska
lahestyn tutkimusongelmaa lukijan identiteetin ndkokulmasta, halusin tutkia
aineistoani my0s sanojen tasolla. Hollantilaisen lingvisti van Dijkin (1987) mukaan

makroanalyysilld voidaan tutkia vapaamuotoisten haastattelujen diskursseja.

Keskityin analyysissini kahteen nikokulmaan. Tarkoitukseni oli ensinnikin 1) poimia
haastateltavien vastauksista sanoja, joilla he kuvaisivat itseddn ihosairautta potevana
henkilond tai ryhmin jiseneni sekd mitdi ilmauksia he kiyttiisivit omasta
sairaudestaan ja sen kanssa elimisesti. Haastattelukysymyksilld en suoraan kysynyt

heidin sairaudestaan mitian.

Toiseksi 2) haastatteluissa sen sijaan suoraan kysyin, onko heilldi mielestdin jotain
yhteistd samaa sairautta potevien kanssa. Pyysin heitd myds vertaamaan omaa,
mahdollista ryhmadnsd muihin, lhelld oleviin intressiryhmiin tai terveisiin ihmisiin.
Niin toivoin saavani esiin, tuntevatko he kuuluvansa johonkin ryhméin sisépuolelle

tai jonkin ryhmin ulkopuolelle.
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8.1. ”Kun sita alkaa tulemaan”

Ensimmaiisen, henkilén sairautta kuvaavien sanojen analyysi vyllitti. Vaikka
) yyst 'y

teoriatasolla “vaiettu sairaus” oli tuttu kisite ja usein liitetty ihosairauksiin, sen

paljastuminen tekstid analysoidessa tuli yllityksend. Kaytinnossd aineistoa, jota olisi

voinut analysoida, ei tullut. Haastateltavat eivit kiyttineet sairaudestaan mitadn leikki-

tai vihamielisii tai mitiin muitakaan metaforia. Tavallisin ilmaus oli ”se”.

“Tan luin beti. Tillasesta ajattelee beti ettd ai sillikin on se, kuinkahan paba

silld on missd sitd on? (P9).

*Kaikkein parast se (vertaistuki) olis nuorille, kun siti alkaa enemmdin
tulemaan, murrosian jilkeen parikymppisendkin, melkein lddkdrin pitdisi

mddpratd, se vois olla yksi hoitomuoto™ (A2).
Sairautta kuvaava sana myds vain yksinkertaisesti jitettiin pois.

*Ja kyllihdn timdn kanssa toimeen tulee, on hankin tullut, vaikka hinelli

on kans tosi paba, tosi pabassa kunnossa ollut *(P4).

Sanojen puuttumista en huomannut haastatteluita tehdessini. Piin vastoin mielestini
kaikki haastateltavat puhuivat erittiin avoimesti. Vastaajat kertoivat paljon omasta
sairaudestaan, mm. sen alkamisesta, sen hoitamisesta ja onko sitd sukulaisilla, vaikka
sellaista ei vaadittu. Vasta tekstiksi purettujen vastausten tarkempi tarkastelu nosti

nakyviin eri ithosairauksien nimien puuttumisen.

Osa haastateltavista onnistui vilttimadn oman sairautensa nimen sanomisen lihes koko
monisivuisessa haastattelussa. Haastattelukysymyksissa sana tosin esiintyi, joten
epaselvad ei tietenkddn ollut kummallekaan, mitd tarkoitettiin. Se ettd sairauksien
nimet, esimerkiksi psoriasis, ovat vierasperdisid ja vaikeita ddntdd, on luultavasti yksi

syy sairauden nimien vilttelyyn.

Vastausten sujuvuutta lisisi se, ettd niissd kiytettiin paljon korvaavia, neutraaleja sanoja
kuten “aihe”, *asia”, “juttu”, “tilanne”, ongelma” tai “kokemukset”. Joillakin vastaajilla
oli hieman virikkdimpaikin kielenkdyttod. Oma sairaus oli “riesa”, “krempat” tai

16ytynyt. Kukaan ei nimittdin sairauttaan esimerkiksi “kaveriksi”.
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Silloin kun taudin nimi mainittiin, tavallisten tautien nimet mainittiin yleensi
yksinkertaisella lddketieteen sanalla eli atopia, psori, psoriasis ja nivelpsoriasis. Yksi
vastaaja kiytti sanaa ekseema. Harvinaista sairautta potevat kiyttivit sanoja iktyoosi ja

EB simplex ja miluumi (EB:n aiheuttama rakkula iholla).

Harvinaisten sairauksien kohdalla tulkintakehys on jilkeen hieman toisenlainen.
Heiddn kohdallaan vastauksissa nikyi, ettd he ovat tottuneet selittimiin ja kertomaan
sairaudestaan enemmin kuin vain nimen, koska harvinaisten sairauksien vierasperiiset

nimet eivit kuitenkaan sanoisi kellekddn mitdan. Heididn vastauksiinsa oli ujutettuna

paljon perustietoa itse sairaudesta seki oman sairauden kulusta.

Harvinaista sairautta potevien haastatteluista 16ytyivit ainoat lempeit, omaa sairautta
kuvaavat sanat. Haastateltava esimerkiksi kuvasi sairasta ithoa sanalla ”resuinen”. Lause
on irrotettu haastateltavan puheesta, jossa hin kertoo, miten hin on pyrkinyt

selittdmiddn sairautta lapsilleen, joilla on sama sairaus.

“Ei se ihmistd muuta sisilta, jos ulkopuoli on vihdin resuinen” (H2).

Sairauden  kanssa  elimistd  haasteltavien  sanastosta 16ytyt jo  hieman
ilmaisuvoimaisempia sanoja. Yhteistd eri sairauksien edustajille oli, ettd sanat ilmaisivat
kamppailua. Thosairauden kanssa “tapellaan”, “kamppaillaan™ ja “taistellaan”. Lisiksi
16ytyi runsas joukko kamppailuun viittaavia myonteisid verbejd, joissa oltiin voiton
puolella. Useilla haastateltavilla toistuivat ilmaisut “pdrjaa”, “tulee toimeen”, *voi el
“selviytyy” ja “omnistun”™. Sen sijaan jonkinlaista paikallaan polkemista kuvaa verbi

“pyorii”. Yksikddn haastateltava ei kdyttinyt voiton tunteen ilmaisua kuten sanaa

”hallita”, kun hin puhui sairaudestaan.

Kamppailua ilmaisevat tai sithen liittyvit verbit kertovat siitd, ettd sairaus oli niille
henkildille, jos ei nyt aivan vihollinen, niin ainakin vastustaja. Sairaus muodostaa uhan:
se tekee hyokkdyksid, pyrkii saamaan valtaa, mitd vastaan ihmisen on taisteltava.

Sairauden pitkdaikaista luonnetta ilmaistiin myds muutamilla metaforilla.

*Joskus se on biljaa, eikd nay” (P9).
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Se ettd sairaus on “hiljaa” kuvaa tunnetta siitd, ettd sairaus on pysyvd, jatkuva uhka.
Aina vastustaja ei ole aktiivinen, vaan vililld sen voi jopa unohtaa. Toisaalta tietoisuus

sairaudesta on aina olemassa.

*Takaraivossa on, ettd rasvata pitid” (P7).

Psoriaatikot kuvasivat sairauden aaltomaista kulkua puhumalla  “paremmista ja
huonommista ajoista” tai “aallonpobjasta”. Vertauskuvana ”aallot” on hyvin osuva.
Huonon vaiheen jilkeen on odotettavissa parempia aikoja. ”Aalto”-vertaus on samalla

viittaus luonnonvoimiin. Se luo kuvan sairauden voimasta ja ennakoimattomuudesta.

Atopiaa sairastavalla tuli esiin taudin allergiaperiisyys. Oireet ovat osittain
ennakoitavissa. Tauti tavallaan asettaa ehtona ja vaatimuksia, joiden rikkomisesta on
tiedossa rangaistus. Kamppailu on silloin sidntéjen uhmaamista. Nautinnosta, kuten

suklaan syonnistd, on tiedossa rangaistus.

*Tulee syotyi sellaista miti ei sais... et eldmdsti nauttii than niin kuin

toisetkin, mut se vaan, et seuraavana piivind sit on seuraukset” (A2).

Sairauteen liittyvdi ominaispiirrettd, kutinaa, kuvattiin sanoilla “kutiaa sieluun”

(iktyoosi) ja "kdy hermon paille” (atooppinen kutina).

Metaforat kuvaavat sitd, ettd, ettdi kamppailu ihosairauden kanssa on luonteeltaan
psykologista sodankdyntii. Vastustajaa on mahdotonta kokonaan voittaa, mutta sen

kanssa voi oppia tulemaan toimeen.

8.2. Ulos kaapista?

Vaikka useat haasteltavat vilttelivat ja kiertelivdt sairauden nimedmistd, aineistosta
16ytyl myds tdysin toisenlaisia esimerkkejd. Niissd sairaudesta sen nimelld ja omaan
identiteettiin kuuluvana puhuttiin tiysin luontevasti. Tallaisten esimerkkien valossa ei
tunnu riittavaled selitykseltd, ettd esimerkiksi sanaa ”psoriasis” viltetddn vain sen takia,

ettd se on sanana vaikea.

*Kylli mun tulee luettua. Tietysti enemmdn kiinnostaa, jos on psori, kun

itselld on psori (P7)”.
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Sanan vilttiminen tai sen poisjattaminen viittaa sanan tabuluonteeseen (Douglas, 2003).
Samoin voidaan tulkita muutamien haastateltavien puhuminen uskaltamisesta. He
toivat esiin, ettd rohkeuden - tai sen puuttumisen - liittyen ihosairauden niyttimiseen
tai sen tunnustamiseen muille ihmisille. Esimerkiksi lehdessi omasta pitkidaikaisesta

thosairaudestaan kertovia julkisuuden henkil6ita sanottiin rohkeiksi.

” Kyllihin se sen puolesta on than hyva ettd julkkikser uskaltaa tulla julki

ndin, ja ulos, ja uskaltaa kertoa niin ” (P1).

Esimerkissda on mukana my6s mielenkiintoinen sana “ulos”. Sana tuo mieleen melko
vakiintuneen puhekielen sanonnan “kaapista ulos”, jota on kiytetty puhuttaessa
homojen uskaltamisesta tunnustaa oman identiteettinsi. “Kaappipsoriaatikko” on

leikillinen ilmaus, jonka olen kuullut psoriaatikkojen vertaishuumorin kielenkaytossa.

Thosairauden niyttiminen vaatii rohkeutta. Uskallusta oli haastateltavien mukaan
saanut  toisaalta vertaistuesta, toisaalta iin myo6td. Myds psoriaatikoiden
eliminlaatututkimuksen (Zachariae R, 2002) mukaan keski-idn ylittineet henkilot
hallitsivat paremmin sairauden tuomia ongelmia. Eliminlaatututkimuksen 18 - 45 -
vuotiaat kirsivit enemmin sairauden ilmenemisestd, sen laajuudesta seki taloudellista

huolista kuin yli 45-vuotiaiden ryhmi.

Tdmin esimerkin henkild kuului ikiryhmiin yli 60-vuotiaat:
*Kun sairastuin en aluksi uskaltanut mennd minnekddn sortsit jalassa saati
yleiseen saunaan. Nykydin voin mennd minne vain. Se wuskallus ja

luonnollinen subtautuminen on tullut tidlti (yhdistyksestd) (P1).

Rohkeus liitettiin my6&s prosessiin, joka ithmisen on kiytiva miettiessadn, lihteeko

mukaa samaa sairautta potevien jirjesttoimintaan.

*Tapabtumista pitdisi olla enemmidin, ettd ibmiset uskaltaisivat tulla,

eivatkd kokisi niitd vieraiksi, kun niissi on vieraita ibmisia” (A 1).
Jos ihosairaudesta kertominen, sen paljastaminen esim. vaatetuksella tai muiden

samaa sairautta potevien kohtaaminen wvaatii rohkeutta, voidaan piditelld ettd

ithosairauden salaaminen kuuluu yhi monen ihotautia potevan todellisuuteen.
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Nikyvin ihosairauden salaamisessa voidaan nahdd samaa, historian painolastista
johtuvaa problematiikkaa, mikd on liittynyt homojen asemaan yhteiskunnassa.

kummankin ryhmin problematiikkaa.

Suhtautumista homoseksuaalisuuteen  linsimaissa  voidaan  kuitenkin  pitdd
esimerkkind myds siitd miten kategoriat voivat  kulttuurissa muuttua.
Kansatieteellisestd nakdkulmasta tutkittuna homoseksuaaleja vieroksuttiin aiemmin
voimakkaasti siksi, ettd he jirkyttivit peruskisitystimme jarjestyksesti Homot
atheuttivat ihmisten mielessi epdjarjestystd, koska he poikkesivat aiemmin totutuista

sukupuolikategorioista (Anttonen & Viljanen, 2003).

Tdmidn vuoksi heihin myos liitettiin runsaasti kielteisii ominaisuuksia kuten
epapuhtaus, moraalittomuus ja pelottavuus. Uskoteltiin myos ettd homoseksuaalisuus

voisl tarttua.

Homoseksuaalisuus on kuitenkin viimeisten parinkymmenen vuoden aikana alkanut
muodostaa oman kategoriansa. Samalla sithen aiemmin liitetyt negatiiviset attribuutit
kuten pelottavuus ja moraalittomuus ovat alkaneet karista. Homoseksuaalisuudesta

on tullut osa normaaliutta ja jirjestystd (emt.).

Onko ihosairauksien osalta kidyty vastaavaa kehityskulkua? Onko ihosairauksien
nayttaminen tullut yhtdin hyviksytymmiaksi vuosikymmenien aikana? Esimerkiksi
Psoriasisliitto ry tdyttad tand vuonna 30 vuotta. Onko sen tiedotusty6 onnistunut
luomaan suuren yleison tietoisuuteen uuden kategorian: “psoriasis, vaaraton, el

tartu”?

Voidaan ajatella, ettd ihmisryhmit, joissa on jotain tavallisuudesta poikkeavaa, eivit
loputtomiin ole tuomittuja kirsimdin muiden ennakkoluuloista. Ryhmin edustajien
estintyminen julkisuudessa, mika vaatii edellikivijoilta rohkeutta, vihitellen muuttaa
asenteita, antaa ithmisille selityksen ja auttaa heiti piddsemididn tasapainoon mielen

epdjdrjestyksesta”, jota erilaisuuden kohtaaminen aiheuttaa.

8.3. ”Siloposkinen vie ty6t”

Kielitieteiljd Teun A. van Dijk (1978) on l6ytinyt ihmisten haastattelupuheesta

erilaisia strategioita, jotka korostuvat, kun haastateltavat puhuvat vastin- tai
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rinnakkaisryhmistddn. Ryhmien vilisten suhteiden puheessa on tyypillistd, ettd
haastateltava esittdd itsensd positiivisesti samalla kun vastinryhmid esitetddn

negatiivisestl.

Sosiaalipsykologiassa puhutaan ryhmaiidentiteetistd. Henkils, joka tuntee kuuluvansa
johonkin ryhmdin, myos vilttimidttd vertaa itseddn sen ulkopuolella oleviin. Siksi

ulkoryhmiliiset samalla joutuvat miadrittelyn kohteiksi (Alapuro, 1998).

Haastatteluaineistosta  etsin  ensinndkin  merkkejd ryhmiidentiteetistd.  Sanalla
"ulkopuolisuus” viitattiin muihin kuin omaa sairautta sairastaviin vain kahdessa
vastauksessa. Esimerkki on irrotettu vastauksesta kysymykseen: "Miki psoriaatikoita

yhdistaa?”
*Ulkopuolisten tietamadttomyys” (P9).

Toivoin 16ytivini aineistostani my6s hieman virikkdampii ilmaisuja. Kielitutkijan
mukaan (Dijk van, 1987) puhuja voi kiyttdd tavoitteeseen padstikseen moninaisia
keskustelun keinoja: aitheen valintaa ja jirjestelyd, argumentointia kertomusten avulla,

semanttisia siirtoja, tyylittelyd sekd retorisia keinoja.

Siitd, ettd retorisia keinoja ei juuri 16ydy, voin pditelld, ettd suurimmalla osalla

haastateltavista ei ollut ainakaan voimakasta ryhmiidentiteetin tunnetta.

Yksi, sitakin ilmaisuvoimaisempi metafora aineistosta onneksi 16ytyy. Se myds tukee
teoriaa siitd, ettd koettu epioikeudenmukaisuus ja omien vaatimusten oikeutus ovat
perusteita ryhmdidentiteetin muodostumiselle. ”Siloposket” 18ytyy retorisesta

haastatteluvastauksesta kysymykseen, miki ihosairautta potevia yhdistda.

“Aina joku siloposkinen vie tyét. Selvd ettd ei voi parjata” (HP1).
”Siloposkiset” rajaa tehokkaasti ulkoryhmiksi terveihoiset. Metaforalla saadaan aikaan
taitavasti konnotaatio, joka luo hieman pilkallista kuvaa vastaryhmisti ja tuo

nikyviksi sen etuoikeutetun aseman yhteiskunnassa.

Haastateltava kiyttdd my6s toistoa tehokeinona kuvatessaan vaikeuksia, joihin oman

ryhmin jdsenet joutuvat ilman omaa syytaan.

60



“Meiti yhdistid, ettd on jouduttu pyrkimdin monta kertaa moniin
tyopaikkoibin, moneen _koulutukseen, moneen ammattiin, jouduttu

keskeyttimdin, olemaan ilman rabaa, ilman tyétd, aika hetkoilla evdiill,

mutta pahalla sisulla ja kuitenkin ymmadrretty, ettd timd iho ei ole meidin
vika” (emt).

Metaforat “heikoilla eviilli” ja ”pahalla sisulla” tehostavat myds sanomaa, jonka
haastateltava on halunnut ilmaista tavanomaista virikkiammin. “Heikoilla eviilld”
alleviivaa oman ryhmin eriarvoisuutta verrattuna “siloposkien” vastaryhmiin. Ilmaus
on hyvi esimerkki metaforan tehosta. Sanapari “heikoilla eviilli” luo mydtituntoa
heridttavin mielikuvan nuoresta ithmisestd, jonka edellytykset ovat heikommat kuin

muilla.

”Siloposki” ei heritd empatiaa. Se antaa kuvan henkildstd, jolla kenties ei muita ansioita
olekaan kuin kaunis ulkonidks. Siind suhteessa “siloposki” lyd terveitd samalla aseella

kuin vammaisia usein lyodddn: irrottamalla yksi ominaisuus ihmisen koko

*Pahalla sisulla” on edustaa toisenlaista tyylilajia. Metafora tuo itseironiaa vastaukseen,

jonka yleissivy paityy sarkastiseksi.

Aineistosta 16ytyy toinenkin esimerkki sisi- ja ulkoryhmin kuvaamisesta retorisin

keinoin. Siind harvinaista sairautta poteva kuvaa omaa ryhmiinsa sanalla "pieni”.
“Mutta lehdessi siis koet etti siini ei ole EB:sté tarpeeksi¢”
“Ei ole. Eiki ndisti muistakaan pienistd. Mi olen kiinnostunut

iktyoosistakin ja ndistd muistakin harvinaisista” (H1).

Taustalla voi kuulla jirjestdjen valta-asetelmaan liittyvad retoritkkaa, etenkin kun

haastateltava myohemmin kuvaa psoriaatikoiden ryhmii sanalla *voimakas™.

*Psori on niin voimakas rybmd, etti me vihin niin kuin jaddddn jalkoibin

(emt.).

Kategorisoinnista tulee vaikutelma henkilén vahvasta ryhmiidentiteetin tunteesta.

Sanaparilla "pieni - voimakas” tuodaan tehokkaalla tavalla esiin, kuinka suuri jirjestd
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koetaan pienessi jirjestossd uhaksi. Tdssd tapauksessa kategorisointi tukee vaatimusta

saada omasta sairaudesta enemmin asiaa ja nikyvimpi osuus Thonaika-lehdessi.

9. IHONAIKA VERTAISTUKENA

Thonajan lukijat hakevat lehdesti tutkittua tietoa ja kdytinnollisid ohjeita. Haastatteluja
peilataan omiin kokemuksiin. Lehtijutun kautta omaan tilanteeseen voi saada uutta
nakdkulmaa. Samaan tapaan kuin Hyvi terveys-lehted (Ekholm, 2002) my6s Thonaikaa
voidaan ajatella peiling, jota vasten lukijat voivat punnita ja artikuloida omia arvoja ja

ajatuksiaan.

Hyvi terveys -lukijoilla tehty tutkimus osoitti, ettd lukijat voivat tuntea kuuluvansa
tietynlaiseen ryhmadn myds tdysin kuvitteellisen yhteisen tekijan pohjalta. Tutkituista

muutamat tunsivat kuuluvansa “meihin terveydesti kiinnostuneiden” sisiryhmiin.

Minkilaiseen mahdolliseen sisiryhmdin tai —ryhmiin Thonajan lukijat kuuluvat? Entd
mitd mieltd he ovat: kuinka hyvin lehden representaatiot vastaavat heidin omaa
kasitystdidn sairauden kanssa eldmisestd? Tédssd luvussa pyrin tiydentimidin ja vetimiin

yhteen aiempien lukujen huomiota.

Tulkinnoissani tukeudun Stuart Hallin (1996/1999) nikemykseen, jonka mukaan
identiteetit eivit ole koskaan yksittiisid, vaan muodostuvat aina moninaisesti erilaisista,
usein toisiaan ristedvistd ja myos toisilleen vastakkaisista diskursseista, kdytannoistd ja

positioista.

Tutkimukseni erityisnikokulmana on vertaistuen kisite. Vertaistuki, joka tavallisesti

mairitellddn ryhmin toiminnaksi, on ollut perinteisesti keskeinen toimintamuoto eri

vammais- ja kansanterveysjirjestjen toiminnassa.

”Ryhmissd henkil6t, joilla on yhteinen ongelma tai samanlainen elimiantilanne, jakavat
kokemuksiaan. Tavoitteena on keskindisesti ratkaista tai lievittdd ryhmin jasenten

henkilokohtaista ongelmaa tai elimintilannetta” (Nylund, 1996).

Jaseniston viheneminen, etenkin nuorten ja osallistuvien jisenten osalta on ollut
suurten potilasjirjestdjen syvenevini huolenaiheena jo parin viime vuosikymmenen
ajan (Nylund, 1997; Siisidinen, 1996). Jasenillat ja tapahtumat eivit saa uusia,

varsinkaan nuoria jisenid tulemaan paikalle. Vaikka nykynuoren ongelma voi sama
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kuin nuorilla pari vuosikymmentd sitten, esimerkiksi yllittien puhjennut, periytyvi

thosairaus, jirjestdjen keinovalikoiman pitiisi olla timin piivin nuorta puhutteleva.

Vertaistukitoiminta on jirjestojen ydintd, mikid tuli esiin timinkin tutkimuksen
haastateltavilta. Tosiasiassa kuitenkin, jos vertaistuki mdiiritellddn vain ryhmin

vain harvojen hy6dyksi tai siirtyminen tdysin internetin keskustelupalstoille uhkaa
vanhojen jirjestdjen toiminnan perustaa. Uusien toimintamallien 16ytiminen ei

kuitenkaan ole helppoa.

Tdmin tutkimuksen tarkoituksena on pohtia vertaistukidiskurssin toimivuutta uudessa

kontekstissa, journalismissa.

9.1. Lehdesti uskoa omaan pirjaidmiseen

Thonajan lukijat tulevat lehden lukijoiksi tietyn ryhmin jisenyyden kautta. Lukijoilla
on myos mahdollisuus tavata toisiaan osallistumalla lihimmin yhdistyksen toimintaan
tai hakeutumalla liittojen jirjestimille kuntoutus- tai sopeutumisvalmennuskursseille.
Kaikki haastatellut lukijat olivat niistd mahdollisuuksista tietoisia, ja useimmat niitd

my®os jollain tavalla kiyttineet.

Vertaistuesta, toisten samaa sairautta potevien tapaamisesta, sekd sen hyodyllisyydestd
itselle oli kokemusta puolella tutkimukseni haastateltavista. Useimmat tutkitut, my6s
he, jotka olivat jittineet vertaistuen viliin”, tiesivit mistd siind on kysymys.
Vertaistukidiskurssi haastateltavien antamien miiritelmien valossa sisiltdd kolme
keskeisti elementtid: 1) yhteisen kielen ja ymmirtamisen, 2) turvallisuuden ja
luottamuksen ja 3) nikoalan eteenpiin.

Koska haasteltavillani oli nikemystd ja osalla pitkdaikin kokemusta vertaistuesta,
kokemusten tasa-arvoisesta jakamisesta, kysyin tutkimukseni pidkysymyksen myos
suoraan heiltd: Onko haastattelun lukeminen samanlaista kuin vertaiskeskustelu?”
Kysymystd pidettiin hieman kummallisena. Vastaajat nikivit sekd yhtaldisyyksid ettd

eroja. My®0s aivan uusi nikdkulma tuli esiin.
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9.1.1. "Than eri juttu puhua jonkun kanssa”

Useimpien haastateltavien mielestd kysymyksessini oli, sen outoudesta huolimatta,
jotakin jirkedkin. He miettivit avuliaasti kysymystd, ja 16ysivit vertaistuesta ja lehden
luvusta samojakin elementteji. Selked eroavuus niiden vililld 18ytyir kuitenkin

ensimmaiseksi. Se oli suoran vuorovaikutuksen puute.

*No keskustelu on erityyppistd. Se (lehtijuttu) on sellaista kerronnallista.

Ihminen kertoo sen oman tarinansa” (A 1).

*Eee, ainoo on jos elamdntilanne tai se psori... jos hin kertoo siind jutussa,
missd sitd on tai missd idssi se on pubjennut, niin silloin voi tuntea jotain
yhteenkunluvaisuntta... jos silli psori on wvaikka pabentunut samassa
elamdn wvaibeessa kuin itselld... mut silti sen kokee kuitenkin itselleen
omana juttunansa. Ei sitd silld tavalla voi samastua. On se ihan eri juttu

pubua jonkun kanssa, vaibtaa ajatuksia” (P5).

Parilla vastaajalla oli kysymykseen, voiko journalismi tarjota vertaistukea, tdysin varma

vastaus:
°Ei tietenkddin!” (HP)

Lehted luettaessa puuttuu mahdollisuus kysya tai kommentoida haastateltavan
kertomaa. Asiasta tai henkildstd on lehteen painettu asiat, joita toimittaja pitdd
keskeisini. Ne on kirjoitettu ja kuvitettu siind muodossa kuin toimituksen

diskurssijarjestys (Fairclough, 1995/2002) sen tuottaa. Lukijan on tyytyminen siihen.

Keskustelussa, tai vaikkapa luentotilaisuudessa, osallistuja voi vaikuttaa sithen, mistd
puhutaan. Mahdollisuus antaa omat tietonsa muiden kiytt66n voi olla erittiin
merkityksellinen etenkin silloin, jos henkilolld on takanaan ”turhaa” taistelua
ongelmansa kanssa (Vuorinen, 1998). Vertaistukikeskustelujen tirkeid ominaisuus on
myd3s niiden tasa-arvoisuus. Kumpikaan keskustelija ei ole auktoriteettiasemassa toiseen

nihden.
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Jarjestolehdet, kuten kaikki mediat, toimivat vilittdjind lukijoiden ja haasteltavien
valilli. Kulttuuriimme kuuluu varsin itsendinen lehdiston toiminta. Esimerkiksi
vuoropuhelu  toimitusten ja  lukijoiden valilli ei  kuulu  suomalaiseen
toimituskulttuuriin. Toimittajia tutkineen Heikki Heikkildn (1998) mukaan toimittajat

ottavat vastaan vain omien arvojensa mukaiset palautteet sekd kiitokset. Valtaosa

Suomessa jarjestoille on tyypillistd toimitsijakeskeisyys (Matthies, 1996). Tédhin liittyen
my6s vakiintuneiden jirjestojen lehtid toimitetaan yleensd ammattidiskurssista
lahtoisin. Lehden toimittajilla ei vilttaimittd ole omakohtaista kokemusta aiheesta.
Lukijoiden vertaisdiskurssi on esimerkiksi Thonaika-lehdessd toimituksen kiytettavissd
toimitusneuvostossa. On  toki my6s potilasjirjestdjd, jotka ovat onnistuneet
rekrytoimaan lehden toimitukseen kyseisen substanssin henkil6kohtaisesti tai sen

lahipiiristdin tuntevan ammattihenkil6n.

Jarjestolehdissia vuorovaikutusketju lukijan, toimituksen ja haasteltavien valilld
oletettavasti on hieman liheisempi kuin kaupallisilla lehdilli.  Silti  suoran
vuorovaikutuksen nikokulmasta aina lehtijutun lukeminen, samoin kuin tavallinen
radion kuuntelu, television katselu tai internetin selailu on perusluonteeltaan erilaista

kuin keskustelu.

9.1.2. ”Ykst kertoo lehdessi, monille vertaistukea”

Vertaistukidiskurssin toteutuminen journalismissa ei siis haastateltavieni mielestd ollut
mitenkdin itsestddn selvdi. Samojakin elementteji tosin 16ytyi. Se edellytti kuitenkin
hienoista atheen abstrahoimista. Yksi haastateltava kytki vertaistukidiskurssin muitta

mutkitta joukkotiedotuksen genreen.

“Minkilainen on hyvi juttu, ennen kaikkea henkilShaastattelu?”
*Oma kokemus. Se ihan kun kertoo omasta kokemuksestaan. Siitibin saa

jo vertaistukee moni” (P4).
Haastateltavan vastaus sisiltad ajatuksen tiedon levittimisestd monille, mikd on

joukkotiedonvilityksen peruslihtokohta. Lehden vilitykselld vertaistukea voitaisiin siis

valittad tehokkaasti.
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Mutta mitd vertaistukidiskurssi journalismin kontekstissa voi yleensd tarkoittaa?
Tarkastelen  seuraavaksi  kolmea  tissi  tutkimuksessa  esiin  noussutta
vertaistukidiskurssin ominaisuutta. Niistd “nikéala eteenpiin” tuli selvimmin esiin
my0s lehdestd puhuttaessa. Myos “luottamus ja turvallisuus” sekd “yhteinen kieli ja
ymmirrys” voidaan nihdid ominaisuuksiksi, jotka liittyvit luotettuun, “meidin

omaan” lehteen.

Nikoalaa eteenpidin, uskoa omaan selviytymiseen, antavat haastateltavien mielestd
lehdessi esiintyvit henkildt, jotka ovat menestyneet eldimissadn sairaudesta huolimatta.
Tama selviytyjadiskurssi on ihosairautta potevan representaatiossa lehdessi lukijoiden
mukaan vahva. Kuten yksi heisti totesi, Thonajassa haastatelluista “kukaan ei ole

koskaan sanonut, ettd ‘en parjdd timan taudin kanssa® (P3).

Lukijan identiteetin kannalta selviytymisestd kertovan haastattelun lukeminen voi
merkiti omaan sairauteen liittyvin identiteetin vahvistumista myodnteiselld tavalla..
Voimme olettaa, ettd erityisesti itsetuntoa vahvistavat viestit vilittyvit herkemmin
perille valikoidessamme tarjolla olevasta informaatiosta minki otamme vakavasti ja
minkd torjumme (Mustonen, 2001). Tunnettu julkisuuden henkils, joka kertoo
sairastaneensa ihosairautta mahdollisesti jo pitkdin, voi auttaa lukijaa oman sairautensa

hyviksymisessi.

“Kun tietdd, etti joku henkilo on parjannyt byvin ja padssyt pitkdille
elamdssidn, ja sitten saakin tietid, ettd abaa, sillikin on psori, mutta ettd
pérjaa noin hyvin elimdssidn, etti siti kautta... Se tekee positiivisen
vaikutuksen, kun ajattelee, etti ei timd ole mikdan birvittivi este

kumminkaan, normaaliin elimdadn” (P1).

Thonajan tapa tuoda esiin julkisuuden henkiloiti niyttivissda kansihaastatteluissa,
herdttad lukijoissa voimakkaita tunteita. Menestyji sairaudesta huolimatta -
representaatio voi herdttdd lukijoissa my6s ristiriitaisia tunteita. Muutamat tutkitut
viittasivat tiettyihin julkisuuden henkildiden haastatteluihin tyyliin “hyvd puhua™
heiddn sairauden laatuaan arveltiin lieviksi ja toisaalta taloudellista tilannetta hyviksi,

miki mahdollistaa "tieryt asiat” (A1, A2).

Lukijoiden tulkinnat ja erityisesti nimd esiin tulleet kriittiset ddnensavyt ovat erittdin

mielenkiintoisia tutkimuskohteeni kannalta. Kun nykyisessi myohdismodernissa ajassa
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thmisten identiteettien ajatellaan olevan luonteeltaan “viistimittd fiktiivisia” (Hall,

1988/1999), ihmisen "mini” muuttuu ja muokkautuu koko ajan.

Thonaika-tyyppisen lehden voi ajatella vahvistavan lukijoiden tiettyd identiteettid
esittamalld representaatioita, joihin lukija voi verrata omaa tilannettaan. Samastuminen
lehden haastateltaviin auttaa oman sairauden hyviksymisessi. Niin toimivat my0s
Hyvi terveys -lukijat. "Oman elimin peilaaminen” oli tirkein ja yleisin, lukijan

identiteettity6hon liittyva kiyttotarkoitus (Ekholm, 2002).

Lehden kokonaisuutta ajatellen sen tulee esittdd uskottavassa ja lukemaan
houkuttelevassa muodossa aineistoa joka ”piivittdi” tietouden itse sairauden koko ajan
muuttuvasta ja tarkentuvasta kuvasta. Mm. geenitutkimuksen uutisia seuratessaan

uusilla nakokulmilla.

Tavat joilla meitd representoidaan ja puhutellaan meiti ymparoivissd yhteiskunnassa
vaikuttaa identiteettiemme prosessiin (Hall, 1988/1999). Esimerkiksi voidaan ottaa
tamin tutkimuksen harvinaista ihotautia sairastavat haasteltavat, jotka kertoivat
saaneensa nimen, diagnoosin, epimdiriiselle “heikkoihoisuudelleen” lidketieteen

kehityksen myota. Tamd aloitti tdysin uuden vaiheen heiddn minikuvassaan.

Thonajan voi siis ajatella antavan monenlaisia aineksia ja nakékulmia lukijoiden
identiteettiprosessiin. Lukijan oma prosessi ratkaisee, mita aineksia tekstistd ja kuvista
han lopulta hyviksyy kidytt6onsi. Etenkin julkisuuden henkildiden haastattelut voivat

herittdd myos ristiriitaisia tunteita.

"Menestyjd sairaudesta huolimatta” -representaatioon kohdistettiin tassd tutkimuksesta
myos kritiikkid. Taustalla voidaan tdlléin ndhdi valtaristiriita terveyden ja sairauden
madrittelyssd (Torkkola, 2003). "Menestynyt sairas” on henkil6 joka yksilétasolla on
terve, mutta ladkirin diagnoosin mukaan sairas. Tunnemme epavarmuutta, kun emme
pysty sovittamaan haastateltua henkil6i tiettyyn kategoriaan (Douglas, 2000). Tilloin
tyypillisesti torjumme tai kyseenalaistamme henkilon. Mieluiten kieltiisimme hinen

oikeutensa esiintyi sellaisena kuin hin on, ristiriitaisena hahmona.

Tutkituista lukijoista useimmat kuitenkin olivat valmiita hyviksymdin niami

menestyja-representaatiot. Niiden toivottiin vaikuttavan my6s muiden asenteisiin.
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tdssd tapauksessa jisenille.

Talld on merkitystd, koska ithosairautta potevien identiteettiin voidaan tulkita liittyvin
erilaisia ennakkoasenteita, minkd vuoksi niiden "litkkumatila” (emt.) voi olla ahtaampi
kuin identiteeteilld, joihin ei kohdistu muiden pelkoja. Tamai voi tarkoittaa esimerkiksi,
ettd pankin tyontekijd, jonka kisissi nidkyy ihosairautta, ei saa tydskennelld

asiakaspalvelussa.

Pitkalld aikavililld voidaan ajatella, ettd toistuvat representaatiot, joissa ihosairautta
poteva esitetddn uudessa ja yllittavissikin kontekstissa, lisiavit ihosairaudesta kirsivin

yksilon liikkkumatilaa.

Luottamus ja turvallisuus ovat vertaistukidiskurssin ominaisuuksia. Ne voidaan
nahdi edellytyksiksi my6s hyville journalismille. Luottamus lehdist66n, painettuun

sanaan, onkin yleensd vahva, miki tuli nikyviin haastatteluissakin.

*Ei mulle ole tullut koskaan mieleenikiin - jos joku kertoo etti on
apteckkari tai on valmistunut johonkin mielenkiintoiseen ammattiin - ettd
se ei olisi totta” (HP1).

Kuten edelld on todettu, nykyajan ihmiset eldvit tilanteessa, jossa erilaisten ryhmien
intressitulkinnoista, kuten muistakin asemista, kidyddan markkinakamppailua
(Siisidinen, 1996). Yksilon kannalta ”arjen tulkitsijoita” riittdd, ja tilanne voi niyttad
kaoottiseltakin etenkin tilanteessa, jossa todettu parantumaton sairaus on juuri

muuttanut  “tdhdnastiset  saavutukset ja  suunnitelmat tyhjinpiiviisyyksiksi”

(Mikkonen, 1996).

Luotettava tiedonvilitys voidaan nahda nykyaikana, jolloin meille tyrkytetiin
informaatiota, entisti arvokkaammaksi. Potilasjirjeston tiedonvilitys on yksilon
kannalta luultavasti useimmiten turvallisempaa kuin esimerkiksi tuotteiden myymiseen
perustuvat, voidaan epiilld. Yksi tutkituista (P6) epdili ladkdreilli voivan olla

”ketunhdntd kainalossa” ts. jonkun muun kuin potilaan intressit kyseessa.

Yhteinen kieli ja ymmirrys on vertaistukidiskurssissa erityisessa merkityksessa.

Haastateltavat kuvasivat, ettd kyseessd on tunne, joka voi syntya jopa ilman sanoja.
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Journalismissa “yhteinen kieli” tarkoittanee yksinkertaisesti sitd, ettd toimittaja pystyy

puhumaan mahdollisimman ”samaa kielti” haastateltavan kanssa seki tuottamaan

Journalismista puhuttaessa on hyva muistaa, ettid se on muutakin kuin tiedonvilitysta.
*Tietojen vilittimisen lisaksi journalismi kertoo tarinoita ja ylldpitdd julkista
keskustelua. Tarinoiden kertomisella ei tarkoiteta satujen kertomista, vaan sitd, ettd
juttu on hyvi myds muodoltaan. Kiinnostava tarina on sekd hyvin kirjoitettu ettd
lukijaa koskettava” (Torkkola, 2003).

Potilasjirjeston toimittajan tulisi tietenkin vastustaa toimittajien valtavirtaa ja valttad
medikalisoitunutta, auktoriteettiuskoista lahestymistapaa kisitteisiin terveys ja sairaus.
Liakireihin tyytymattomat henkilot tdssd tutkimuksessa osoittavat, etta ladkireiden ja

”potilaiden” diskurssit voivat olla hyvinkin kaukana toisistaan.

Tutkittujen Thonaika-lukijoiden mielestd hyvi lehtijuttu kertoo, miti itsekin haluaisi
kysyd. Joskus lehden henkilhaastattelut noudattelevat hieman samaa rakennetta, kuin
keskustelut. Hyvin lehtijjutun syntyminen siis tarkoittaa, ettd toimittajan on
ymmarrettava atheestaan niin paljon, ettd osaa kysyi haastateltavalta hyvid kysymyksid

ja johdatella hinta.

“No sanotaan, ettd joo, jos tapaisi ja hin voisi kertoilla, niin luulisin ettd se

vois mennd vihin samaa rataa” (A2).

*Kyllihdin siind tulee samanlaisia asioita, joita haluais toiselta kysya.

Toimittaja on kuitenkin sitten kysynyt niitd asioita™ (P3).

Toimittajan nikdkulmasta tavoitteen voi asettaa vield hiukan korkeammalle. Miksi et
jutussa voisi aina my0s jokin yllattavd nikokulma, jota lukija ei valttdmarttd olisi
keksinytkdin? Se, ettd toimittaja on "ulkopuolinen” lukijoiden sisairyhmiin nihden,

voi olla my0s etu aiheen kisittelyssa.

9.1.3. ”Onneksi e1 kaikkiin tarvitse tutustua”

Edelld olen pohtinut kahdenlaisia vastauksia kysymykseen, voiko journalismi tarjota

»

vertaistukea.  Ensimmiinen  niisti,  vastaustyyppi “ei  tietenkddn”,  pit
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vertaistukidiskurssissa olennaisena asiana suoraa vuorovaikutusta henkiloiden kesken.

T4ll6in journalismi ei voi koskaan yltdd vertaistuen tasolle.

Toista tulkintaa edustivat vastaukset, joiden mukaan journalismi voi tietyilld
edellytyksilli tarjota kelvollista vertaistukea. Hyvin journalismin kriteereilld

vertaistukidiskurssilla on edellytykset vilittyd lukijoille lehden kautta. Etuna nihtiin

Kolmantena lihestymistapana kisittelen teoriaa, jonka mukaan journalismi

vertaistukena vastaa aikamme vaatimuksiin jopa paremmin kuin perinteisesti

madritelty, vertaisryhmin aikaan ja paikkaan sidottu toiminta. Timi nikokulma nousi
esiin yhdestd haastatteluvastauksesta. Kyseessi oli vastaus kysymykseen *Tuleeko

henkil6 mielestisi tutuksi lehden jutun perusteella?”

“En md nyt tiedd tuleeko tutuksi... enkd md edes halua tutustua joka
ikiseen!” (P3).

Tdmin tulkinnan mukaan ei siis ole vilttimittd puute, ettd ei aina saa suoraa kontaktia
toiseen ihmiseen. Jos hinen kokemuksensa tulevat kiytt6on muuta kautta, tissd
tapauksessa lehden vilitykselld, vertaistukea kaipaavalle se voikin olla etu. Ei tarvitse
itse antautua sithen sosiaaliseen prosessiin, mitd tietojen vaihtaminen autenttisesti

vaatisl.

Kuten aiemmin on kuvattu, ithosairaudesta puhuminen tai ryhmin toimintaan mukaan
lahteminen vaatii rohkeutta. Liikkeelle lihteminen voi olla vaikeaa  etenkin
vastasairastuneelle, tai vaikkapa harvinaista sairautta potevalle, jonka vertaishenkil6t
ovat kaukana. Nuoret etsivit tietoa ja samaa kokeneita internetistd, sihkopostin ja

internetin valitykselld, minki voi tehda vaikka nimettémana.

Yksityisyyden diskurssin  yleistymistd ihmisten toiminnassa pidetdiin yhtend
myohdismodernin aikakautemme keskeisistd ilmidista (Rubin, 2002). Modernin ajan
yhteisten aatteet ja yhteen kokoontumisen kulttuuri, jotka Suomessakin ovat
synnyttaneet nykyiset suuret potilasjirjestot, ovat vaistymassa (Siisidinen, 1996). Tilalle
on tulossa jo etenkin nuorille toimintatavaksi muodostunut yhteydenpito sihkoisilld

viestimilla.
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Onko jo siis nakyvissi mahdollisesti kasvava ajattelutapa: miksi nahda vaivaa lihted
kotoa ja tutustua uusiin ihmisiin. Media tehkddn tiedonhankintatyén ihmisten
puolesta. Lukija voi nauttia valmiin tyon hedelmistd, helposti ja mukavasti. Hin
kiyttad lehted omiin tarpeisiinsa niin kuin muitakin hyoédykkeitd. Sosiaalisia tarpeita

vol tyydyttdd tietokoneen ddressd internetin keskustelupalstalla.

Identiteettimme on jatkuvasti kehittyvd ja uudelleen muokkautuva prosessi, joka
koostuu niistd ominaisuuksista, joithin thminen tahtonsa ja tarpeidensa kautta haluaa
kiinnittyd (Hall, 1988/1999). Ajatellaan, etti ihmiset jo nykyisin rakentavat omaa
16ytdd luotettavaa ja itselle merkityksellistd luettavaa. Viestintitutkijoiden mukaan
tulevaisuuden paradoksi, mikd ehki osittain on jo nikyvissd on, etti “informaation

paisuessa, merkitys kutistuu” (Pietild, 1997).

Vastaanottajan kannalta on tarjolla loputtomasti ja yha viihteellisempid media- ja
virtuaalituotteita, joiden merkitys on “irronnut” todellisuudesta. Postmoderniin
ajatteluun kuuluu, ettd viestimistd riippumatonta todellisuutta ei olisi erddssa mielessd

ollenkaan olemassa (emt.).

kuin modernin ajan ihmisilld, joilla oli vihemmidn valinnan mahdollisuuksia. Jo
nykyddn aikakausien murrosaikaa elettdessi, identiteetin rakentaminen on muuttunut
yhi haastavammaksi. Nuoren on osattava valita erilaisten merkitysten ja prioriteettien

joukosta itselleen ja tilanteeseen sopivin toimintamalli (Rubin, 2002).

Nuorten tuen tarve ei missidn tapauksessa ole vihenemdssd, pdin vastoin (emt).
Vertaistuki, jonka Thonajan haastateltavat nikivit toisaalta tirkeini apuna sairauden
puhjetessa ja toisaalta voimavarana prosessina, joka jatkuu koko elimin ajan,

mahdollisesti nousee yhi tirkeimpiin asemaan.

Journalistisen tyon kenttd tulevaisuudessa voi kokea suuriakin muutoksia. Tiedon ja
tarinoiden vilittdmisen lisaksi mediassa tulee kasvamaan “kokemusten vilittiminen”
(Giddens, 1991). Myonteisten identiteettimallien, toisille hyddyllisten tarinoiden
vilittdjind tiedotusvilineilld ovat entisti laajemmat mahdollisuudet, mutta myds

haasteellisempi toimintaymparisto.
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Kokemusten vilittiminen mediassa ei tulevaisuudessa ole vain lehden lukemista. Mutta
onko se myds lehden lukemista? Toistaiseksi lehtien lukeminen, etenkin
aitkakauslehtien, on siilyttinyt asemansa sihkoisen tiedonvilityksen rinnalla. Suomessa
atkakauslehdet elavit parhaillaan  suorastaan  “kulta-aikaa”  (Friman, 2005).
Aikakauslehdeksi luokiteltavia julkaisyja oli vuonna 2005 enemmin kuin koskaan

alemmin.

suppeillekin kohderyhmille on teknisesti mahdollista ja riittavin edullista. Lehtien

lukemisesta vieraantuneimpia ovat tietokoneen ddressd intensiivisesti aikaansa viettavit
p

pojat ja tytot. ”Virtuaalimaailmassa eldjid” kiinnostavat “omasuunnitellut” pelit ja

dvd:t. Tytot vithtyvit internetin keskustelupalstoilla (Komi, 2005).

Aikakausien murros vaikeuttaa vertaistuen toteutumista, silli henkil6t joilla on
eliminkokemusta, edustavat eri aitkakautta kuin nuoret. Perheissi vanhemmat voivat
joutua huomaamaan, ettd aikuistuvan nuoren maailmaan on leveimpi kuilu kuin heilld
oli aikoinaan omiin vanhempiensa arvoihin tai elimintyyliin (Rubin, 2002). Yhteisen

kielen 16ytyminen voi olla vaikeaa.

Toimittajan ammattitaitoa tarvitaan myos murrosajan ilmididen tunnistamiseen ja

vilitystehtdvain eri aikakausina varttuneiden ihmisten valilla.

Ajattelen edelld esitetyn perusteella, ettd journalismi vertaistukena on paitsi
mahdollinen my6s vahvistuva toimintamalli. Toimittaja voi vilittdd haastateltavan
kokemusperiistd tietoa, josta voi olla hyotyd toisille, saman ongelman kanssa
kamppaileville. Journalismin vilittdimd vertaistuki ei ole samanlaista kuin suora
vuorovaikutus, joka my6s on muuttunut ja muuttumassa viestintiteknologian

kehittyessa.

Tarkastelen seuraavaksi haastateltavieni ajatuksia siitd, onko Thonaika heille "oman

ryhmin” lehti.

9.2. Koko lehden lukijat

Thonaika-lehti perustettiin vuonna 1997. Se syntyi, kun Psoriasisliiton vuodesta 1975
ilmestynyt Psori-lehti ja Thopotilaiden keskusliiton (nyk. Iholiitto) vuodesta 1989

ilmestynyt Ihokas-lehtinen yhdistettiin. Tydskennellessini Thonajan pddtoimittajana
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vuosina 1998 - 2003 t6rmisin usein sithen, ettd lehden perustaminen ei ollut saanut

Psoriasisliiton yhdistysten aktiiveilta varauksetonta kannatusta.

olisi tullut virallisesti nakyviksi. Sen, ettd lehden syntyprosessi nousi esiin jilleen

tamidn tutkimuksen haastatteluissa, tulkitsen kertovan silloisen piatksen

ristiriitaisuudesta.

Identiteettiteorian ndkokulmasta voidaan ajatella, ettd Psori-lehti liittyi pitkdan
yhdistystoiminnassa ~ toimineiden  yhdistysaktiivien  identiteettiin.  Lehden
lakkauttaminen loukkasi heidin minakuvaansa. Yhteinen Thonaika ei endi tuntunut
“omalta lehdelta”. Tutkimuksessani halusin selvittad, mikd nyt oli tilanne, lehden

ilmestyttya kuusi vuotta.

Viittaukset lehden syntyprosessiin olivat sovittelevia.

*Niin no, se on sellainen eipds juupas -kysymys. En ma titakddn tilannetta

huonona pidi” (P1).

Kun vastaajia pyydettiin ”sanomaan suoraan” haluaisivatko he mieluummin vain
omasta sairaudesta kertovan lehden kuin Thonajan, puolet piti Thonaikaa parempana
vaihtoehtona. Mielipiteet jakautuivat tasaisesti riippumatta vastaajan idstd tai

salraustyypisti.

Yhteiseen lehteen tyytyviiset esittivit kolmenlaisia perusteluja. Ensinnikin Thoaikaa
pidettiin taloudellisesti jarkevini ratkaisuna. Tamid oli my6s syy, miksi jotkut pitivit
turhana edes pohtia kysymystd. Kaikki suostuivat kuitenkin sanomaan kantansa, kun

tarkensin kysymystd: "Mutta nyt vain mietit, miti sini haluaisit lukea?”.
Taloudellisen kannattavuuden jilkeen oma kiinnostus oli yleisin syy sille, ettd yhteistd
lehted pidettiin parempana. Kolmantena perusteluna tuli esiin, ettd yhdestd sairaudesta

e1 “riittiist asiaa”.

Ei, et, Niiltihan loppuis aiheet kesken beti!” (HP1).
Kyl siin loppun aibeet kesken™ (A2).
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Koko lehden lukijoiksi itsensd madrittelevit yleensi silti toivoivat omasta sairaudestaan

lisad. Tyypillinen vastaus oli: ”Voisi olla enemmdinkin” (P7) tai “voisin lukea
enemmdnkin” (P3). He kertoivat lukevansa lehdestd muitakin juttuja kuin omasta
sairaudestaan kertovia artikkeleja tai haastatteluyja. Muutamat mainitsivat syyksi
lahipiirin henkilon sairauden. My&s “uteliaisuus ettd mitis tama oikein on(P2) pani

lukemaan.

Tdmidn ryhmin vastaajat arvelivat jo niin tottuneensa seuraamaan muitakin
thosairauksia sekd yhteisid teemoja, ettd he kaipaisivat niitd, jos niitd ei olisi. Muutamat
vastaajat arvelivat, ettd lehdestd tulisi kovin litted, jos niin tehtdisiin. Néiden vastausten
valossa voidaan tulkita, ettd Thonaika on kuuden ilmestymisvuotensa aikana onnistunut
murtamaan muutosvastarinnan, jota siti vastaan aluksi tunnettiin. Vastustajia on

kadntynyt kannattajiksi

9.3. Oman lehden toivojat

Omaa lehted toivovien puoli vastaajista jakautui kahteen hieman erilaiseen
nikokulmaan. Yhteistd heillekin oli halu saada lisid juttuja nimenomaan omasta
sairaudestaan. Suhtautuminen muista sairauksista kertoviin juttuihin sen sijaan oli joko
mydnteistd tai kielteistd. Ensimmaisessd ajattelumallissa haluttaisiin oma lehti, mutta

seurattaisiin muitakin.

“No jos olisi oma atopialebti, niin kylli md luulen silti etti seuraisin

muitakin. Nytkin luen Allergia ja astmaakin® (A1).

Niin ajattelevalle lukijalle “oma” lehti ilmeisesti olisi hanen oman ryhmiidentiteettinsi

kannalta tirkei.

Toisilla el riittdnyt kiinnostusta eri sairauksiin. Tamai siitd huolimatta, ettd juttuja oli
yritetty opetella lukemaan. Heille vain omaan sairauteen liittyvilld kirjoituksilla oli

merkitystd. Myos lehden kannen leimaava diskurssi tuli jilleen esiin:

*Kylli ma olen lukenut yhden (jutun tisti numerosta). Kylld ma yleensi aina

kaikkea uutta luen ja telkkaristakin katson, ennen kuin paitin pidinké vai
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en. Tiedin ettd olen tistikin ainakin yhden lukenut, mutta siind ei ollut

mitddn mikd olisi kolahtanut (P8).
Ihonajan nuoruus verrattuna vanhaan Psori-lehteen tuli esiin muutamissa vastauksissa.

Sind kun luit jo Psori-lehted, mitd tekisit tulevaisuudessa? Palaisitko Psori-
lehteen? *Kylld, md luin sitd niin monta vuotta. Ihonaika on mulle vieli
niin uusi, ettd pubunkin vield Psori-lehdestd.” Jos lehti olisi vain psorista,

etkd jiisi kaipaamaan juttuja niistd muista ihosairauksista? “Ez. En” (P9).

Nailld vastaajilla mielenkiinto ihosairauksien osalta kohdistui kapeaan sektoriin, omaan

salrauteen.

Haastateltavat miettivit tdimidn kysymyksen yhteydessi myos ihosairautta potevan
tiedonsaannin kontekstia. Muutamat heistd pohtivat ongelmallista tiedonsaantia paitsi

omalta myds toisten kannalta. Tiedonsaannin vaikeus tuli esiin harvinaista ithosairautta

potevien sekd midrittelyristiriitaisen nivelpsoriasiksen kanssa elivien kannalta. Yhdessi
vastauksessa kysymystd lihestyttiin tdlld kertaa myonteisessi sdvyssi “yleinen -

harvinainen” -kategorisoinnin kautta.

“lkind ei ole tullut mieleenkddn, ettd psorista olisi liian vibdin, siitihin saa

»

tietoa muunaltakin. Ndiisti harvinaisista taas on tosi tirkedd, etti tietoa on

(7).

Tutkittujen suhtautuminen yhteiseen lehteen kertoo, ettd ryhmaiidentiteetin tunne et

valttimittd pelkian yhteisen lehden vilitykselld synny. Ladketieteellisesti mairiteltynd
”lahella” olevat ryhmit eivit vilttamittd tunnu “liheisilta”. Tietynlaista solidaarisuutta

ryhmien rajojen yli silti tuli esiin. Tarkastelen asiaa vieli lisikysymysten valossa.

9.4. Yhteenkuuluvuutta tuntevat

Pyrin selvittimdan tutkittavien ryhmdidentiteetin tunnetta mm. kysymailli, miki

yhdistdd samaa sairautta potevia - vai yhdistddké mikddn? Suurin osa haastateltavista

16yst yhteisid tekijoiti.
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Sosiaalipsykologisen nikemyksen mukaan identiteettiryhmiksi yleensd valikoituu
monista  tarjolla  olevista useimmiten  sellainen, joka liittyy  koettuun
epaoikeudenmukaisuuteen (Alapuro, 1998). Mahdollisesti jo se, ettd ihmiselle on tullut
pysyvi, oikukas sairaus, voidaan katsoa epioikeudenmukaisuudeksi. Jos sairauteen on
vield liittynyt muiden pilkkaa tai syrjintdd, saman kokeneiden kesken ryhmaidentiteetti

vor muodostua vahvaksi.

Eri sukupolvien kokemukset ovat todennikaisesti hyvinkin erilaisia. Suomessa 1970- ja
80-luvuilla syntyneet, puhumattakaan 1990-luvulla syntyneistd, ovat kasvaneet

kokonaan toisenlaisissa oloissa kuin vanhempansa (Siisidinen 1996).

Haastatelluista yli 40-vuotiaiden lapsuus, primaarisosialisaatio, ajoittui Suomen
teolliseen, moderniin aikakauteen. Sitd nuoremmat (20-40-v.) ovat syntyneet modernia
seuranneeseen murroskauteen, myohiismoderniin aikaan. Postmodernin aikakauden

lapsiksi arvioidaan talld vuosituhannella syntyneet lapset (Rubin, 2002).

Koettu epioikeudenmukaisuus yhdistavina tekija nousi odotetusti esiin vahvemmin yli
40-vuotiailla, ei tosin kaikilla. Primaarisosialisaation teoria nayttdi myos olevan tirked
selittavd tekiyjd. Voimakkaat hyvit tai huonot kokemukset lapsuudesta muistetaan

lopun k3.

Harvinaista thosairautta potevista henkil6istd 16ytyi kummastakin esimerkki:

On saanut ojanpobjia juosta karkuun, etti ei ole kdisii sidottu

sangyntolppiin (HPI).

Minua kannettiin kuin prinsessaa - vanhemmat kantoivat - kun jalkapobjat

olivat huonossa kunnossa (H1).

Kun tarkastellaan haastateltavien vastauksissa esiin tulleita ryhmidin kuulumisen
perusteita, harvinaista sairautta potevat (1) muodostivat my6s jilleen oman
diskurssinsa., samoin kuin nivelpsoriaatikot (2). Kolmas yhteenkuuluvuuden diskurssi
liittyy lihinnd ihosairauden pitkiaikaisuuteen ja yhteiseen tietoisuuteen sairauden

*vaatimuksista”(3).

1) Harvinaisten ihosairauksien haastateltavat kiyttivit sanaa “outo” tai “omituinen”
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Iho. Iktyosis iho. Geneettinen virbe, joka ei koskaan korjaudu tavalliskes:.
Outo perimd, merkillinen poikkeavuus... meiti on varmaan kaikissa

ammateissa, synnytetdin lapsia... meilli on vaan tillainen iho. Ei meiti
mikddn yhdisti (HP1).

Harvinaisen sairauden diskurssissa kaikki haastateltavat torvat esiin sen, etti sairautta ei
tunneta. Aktiivinen tiedonhankkija on tiedonvilittijin roolissa muille samaa
sairastaville, etenkin perheen tai suvun jisenille. Kuten aiemmin on tullut esiin,
harvinaista sairautta poteva valittdd tietoa myos sairautta tutkineelta erikoisldakirilta

oman keskussairaalan tai terveyskeskuksen ldikirille.

“Jos yksi onnistuu saamaan tietoa, levittid sitda muillekin® (H2),

2) Nivelpsoriasis oli toinen yhteiseksi koettu tekija, miki tuli esiin useamman
sairastavista useimpia yhdisti my6s ladkidrin auktoriteetin kyseenalaistaminen. He

olivat pettyneiti sithen, ettd ladkariltd ai apua loytynyt.

Vertaistuen kautta saatu tuki mahdollisesti my6s vaikutti ndiden henkildiden
voimakkaaseen ryhmiidentiteetin tunteeseen. Tuli jopa esiin, ettd nivelpsoriaatikoiden
oma sisiryhmid sulkee ulkopuolelle ihopsoriaatikot ryhmidnd. Tdssid diskurssissa
ithopsoriaatikoilla katsotaan olevan etuasema yhteisessi Thonaika-lehdessi, miki
osaltaan aiheuttaa epioikeudenmukaisuuden tunnetta jopa omaa jirjestéd kohtaan.
Jalleen jyrkka kategorisointi (vrt. luku 8.3.) eri lukijaryhmien vililli oli perustelu

vaatimukselle saada oma lehti Thonajan sijasta.

Olisiko pelkkd psoriasis-lehti parempi?

Jos olisi pelkki nivelpsoriasis! Kylli mulle on noi nivelet tirkeimmat. Jos
olis pelkkd psroriasis, niin emmad tiedi. Nivelet on kuitenkin se miki on
eniten vaikuttanut mun elaméinlaatuuni. Nivelpsoriaatikot on mulle
tarked rybma” (P8).

3) Sairauden kanssa eliminen oli kolmannessa esiin tulleessa diskurssissa yhteinen
nakokulma. Tdhin ryhmiin kuului atoopikkoja ja psoriaatikkoja. Yhteisid tekijoitd

» » » »

olivat “jatkuva rasvaus”, “huonommat ja paremmat ajat”, “miten nikyy” ja “miten saisi

77



kuntoon”. Myos psykologinen tietoisuus etenkin atoopikoilla “kielletyistd” syotavistd

tuli esiin.

*Kyl varmaan jokainen atoopikko, joka suklaast tykkdd, tietdd et siit
tulee” (A2).

Tiéssd diskurssissa nahtiin ongelmien olevan varsin samanlaisia monille ihosairaille. Eri
ryhmille yhteistd haastateltavien mielestd oli mm. ettd ne ovat “samaa tautiperbetti”,

3

“nékyvida”, “jatkuvaa hoitoa vaativia®tai “kosmeettisia, ei niin pahoja’.

Sosiaalipsykologisen nikemyksen mukaan samastuminen johonkin ryhmdin tarkoittaa

valttdmattd sitd, ettd yksilo vertaa itseddn sen ulkopuolella oleviin. Ulkoryhmaldiset

joutuvat yleensa samalla maarittelyn kohteeksi (Alapuro, 1998).

Tarkastelin erityisesti, tulisivatko “terveet” jotenkin mdiritellyksi haastateltavien
puheessa. Muutamat tutkituista toivat esiin voimakkaita, koettuja vaikeuksia elimin

varrelta. Nithin ei kuitenkaan liittynyt vastakkainasettelua ”“oman ryhmin ja

*terveiden” vililli. Aineistosta el juuri l8ytynyt madrittelyja, joista olisi saanut tulkittua

tatd kysymysta.

Ilmaisuvoimainen ”siloposket” (kts. luku 8.3) kuitenkin antaa kuvaa siitd, ettd ero
oman ryhmin ja Toisten (Hall,1996/1999) vililli on voitu nihdd hyvinkin jyrkiksi.
”Siloposket”-metafora voidaan nihdi, etenkin siind sarkastisessa kontekstissa, missi se
on esitetty, my®0s tietyn aikakauden kuvana. Henkilg, jolta timan mainion kielikuvan

sain, totesi itse kuuluvansa "sodanjilkeiseen sukupolveen” (HP1).

Teollisen kauden Suomessa arvot liittyivit tulonjakoon ja tuotantoon. 1970-luvusta on
puhuttu ’hiljaisen vallankumouksen vuosikymmeneni, jolloin tilalle nousivat ’pehmeit
arvot’ kuten luonto (Siisidinen, 1996). Toisena merkittiva muutoksena voidaan nihdi
yksilollistyminen, jota pidetadn myohdismodernin ajan ominaispiirteend. Esimerkiksi
mediassa ihannoidaan ja korostetaan ihmisten vilistd erilaisuutta rikkautena ja

tavoittelemisen arvoisena (Rubin, 2002).

"Kollektiivisten —tarpeiden” (emt.) puuttuminen tuli ndkyviin nuorimmilla

haastateltavilla, miti tarkastelen seuraavaksi.
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9.5. Yksilolliset sairauden kantajat

Arvojen muuttumista on selitetty sill, ettd ne nuoret, jotka ovat kasvaneet turvatuissa
olosuhteissa - toisin kuin vanhempansa - kokevat elimisen laatuun liittyvit tekijit
merkityksellisempini, eivitkd pysty endd kiinnittymain tulonjakoon liittyviin arvoihin
(Siisidinen, 1996).

Haastateltavat, jotka kuuluivat 20 - 40 -vuotiaiden ryhmdin, erosivat vanhemmista
kahdella tavalla. Ensinndkin heiddn oli vaikeampi, tai suorastaan mahdotonta nihdi

itseddn kuuluvana johonkin ryhmain.

”Miki sun mielestd psoriaatikoita yhdistdd?”

"Hmm.”

”... miksi esimerkiksi tarvitaan tillaista yhteistd lehted?”

*Onhan se niin, ettd vaikka toisilla on vain sormenpiin kokoinen lintti ja
toisella koko thon peittiva, yhti lailla samasta asiasta pubutaan... mut en
md saa kiinni mitdin munta yhteistd. Jos mulla nyt todettais syopd, niin

miten se yhdistiis mua muibin, joilla on syopa” En mdi saa tdsti kiinni”

(P5).

Toinen ryhmiidentiteetin puuttumista osoittava syy, mika mahdollisesti selittdd
ensimmiisen, oli se, ettd heilld ei ollut voimakkaita negatiivisia kokemuksia esimerkiksi
syrjityksi tulemisesta. Jos thminen ei tunne kuuluvansa sairautensa vuoksi mihinkain
ryhmidin tarkoittanee tdssi tapauksessa sitd, ettd hin ei tunne kuuluvansa sairautensa

vuoksi myoskidan minkdin ryhmin ulkopuolelle. Timikin tuli haastateltavalla esiin.

Enti jos vertaat psoriaatikoita ja ns. terveitd ithmisid, ovatko he jotenkin eri
viivalla?

Niin no, mun mielipiteen ja kokemuksen mukaan, siind ei ole juurikaan
eroa. Mie koe, vaikka pubutaan ihosairaudesta, etta mda olisin milldin

tavalla sairas (P5).

Yhdistavid tekijat timidn ikdryhmian tutkituilla, silloin kun niitd nimettiin, olivat

mydJnteisii, mukavaan yhdessioloon liittyvid, kuten "tietty huumori” ja *hauskuus”.

Kollektiivinen tarve ja vertaistuen tarve eivit timin tutkimuksen haastateltavilla

liittyneet mitenkddn yhteen. Omakohtainen, saatu hyoty vertaistuestakaan ei nuorilla
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ollut synnyttinyt ryhmdin kuulumisen tunnetta. Sen sijaan vanhemmista tutkituista
16yty1 esimerkkejd, joissa ryhmaiidentiteetin tunne oli vahva, vaikka vertaistukea et

pidetty itselle tirkedna

tarkoita, ettd heiddn suhteensa omaan sairauteen olisi helpompi kuin vanhemmalla
ikapolvella. Esimerkiksi psoriaatikoiden pohjoismaisessa elaiminlaatututkimuksessa
(Zachariae R. ym. 2004) stressin vaikutus psoriasikseen tuli voimakkaimmin esiin

suomalaisten koulutettujen nuorten naisten keskuudessa.

Tarve jakaa kokemuksia siis todennikoisesti ei ole muuttunut, vaikka ryhmin
muodostamisen tavat ovat. Myohidismodernin ajan sosiaalisuus on “emotionaalisten,
erillisten ryhmien sosiaalisuutta”. Niille ryhmille ovat ominaista avoimuus ja

pysymittomyys (Rubin, 2002).

Suuri osa suomalaisista jirjestdistdi on perdisin teollisen ajan vuosikymmeniltd
(Siisidinen, 1996) miki tekee ymmirrettaviksi, ettd ne pystyvit tulkitsemaan parhaiten
sen ajan sukupolven tarpeita. Jirjeston lehtien on ehkd helpompi muuttua ja seurata
atkaa kuin itse jirjeston toiminnan. Selvdi on, ettd kohderyhmin voi tavoittaa vain
puhumalla sen omaa kieltd. "Yhteisten etujen ajaminen” tai yhteiset tavoitteet” eivit

valttamatti enda kuulu nuorten sanavarastoon.

10. JOHTOPAATOKSET

Thonajan haastatteluissa vilittyy selviytyjidiskurssi, mikd tarkoittaa, ettd lehdessi
“kukaan ei koskaan ole sanonut, ettd ei parjii tamin taudin kanssa® (P3). Tillainen
diskurssi on helppo ottaa vastaan. "Otamme herkemmin vastaan viestejd, joilla on
meille omakohtaista, yksilollistd ja erityisesti itsetuntoa vahvistavaa merkitystd

(Mustonen, 2002).

Identiteettiteorian nykykisityksen valossa voidaan ajatella, etti se, miten ihmisid
esitetdan mediassa, vaikuttaa sithen, miten esitimme itsemme. Identiteetti on jatkuva
prosessi, jossa thminen ottaa informaatiota vastaan valikoiden, tarjolla olevia tulkintoja

hyviksyen tai hyliten (Hall 1996/1999).
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Emme voi valita - ainakaan lidketieteen nykyvaiheessa - sairastummeko perinnélliseen,
pitkiaikaiseen sairauteen. Suhtautumisen sithen voimme. “Kyse ei siis ole niinkiin siitd

‘keitd me olemme’ tai ‘mistd me tulimme’, vaan siitd, keitd meistd voi tulla” (emt.).

Thonajan lukijat tunnistivat lehden antamien mydnteisten mallien vaikutuksen omaan
identiteettiinsd. “Ettd ei se tuotakaan ibmisti ole lannistanut® (HI). Lehden
haastatteluista oli saanut uskoa omaan eliminhallintaan. Lehdessi esiintyneet
julkisuuden henkildt herittivit my®os ristiriitaisia tunteita. Menestyviin, hyvituloiseen

”julkkikseen” voi olla vaikea samastua.

"Menestyva sairas” -diskurssi voi herittdd torjuntaa myos siksi, ettd emme pysty
kategorisoimaan hintd terveisiin tai sairaisiin. Lidkdrin miiritelman mukaan hin voi
olla sairas, mutta oman kokemuksensa - ja lukijan silmin - terve. Talléin kyse on
terveyden miirittelyristiriidasta (Torkkola, 2003). Thonajan tirkedksi tehtiviksi
voidaan kuitenkin nihdi juuri kategorioita laajentavien, tuoreiden representaatioiden

esiintuomisen.

Vertaistuki on kisite, joka on syntynyt, kun on huomattu, ettd samassa ongelma- tai
elimidntilanteessa olevat ihmiset voivat ryhmissd keskenddn 18ytaa ratkaisuja ja paistd
pois sairaan roolista. "Kun sairaus lakkaa hallitsemasta koko elimii, on mahdollista
muuttua hoidon ja toimenpiteiden kohteena olevasta ihmisesti oman eliminsi

toimijaksi” (Vuorinen, 1998).

Haastatellut korostivat vertaistuen merkitystd sairauden alkuvaiheessa. Toisaalta se
nahtiin  my6s voimavaraksi elimin varrella, pitkdaikaissairauden hyviksymisen
prosessissa. Pitkdin yhdistyksen tapahtumissa mukana olleet kokivat yha olevansa

tukea saavana osapuolena.

Osa tutkituista oli jdttdytynyt tietoisesti vertaistuen “ulkopuolelle”. Heissi oli
henkilditd, joilla sairaus oli alkanut jo lapsena ja saamaa sairastavia l6ytyi perheesti tai

suvusta. Talldin vertaistuki on pikemminkin itsestadnselvyys. Muutamilla syy oli
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Tdmin tutkimuksen pddkysymykseen: voiko journalismi vilittdd vertaistukea, voi

vastausten valossa suhtautua kolmella tavalla:

1) Suora vastaus kysymykseen, voiko lehden lukeminen olla vertaistukea, oli: “Ei

tietenkadn”. Se pitdd paikkansa. Suora, vuorovaikutus, keskustelu, on eri asia kuin
representaatio  lehdessi.  Toisaalta on huomattava, ettd myos ihmisten
keskustelukulttuurikin on muuttunut. Vuorovaikutus tapahtuu usein tekstiviestilla tai

sihkopostilla.

2)Vertaistuen mddrittelystd tdssi tutkimuksessa nousi kolme ominaisuutta. Ne olivat
yhteinen kieli, luottamus ja nikdala eteenpdin. Ndimid ominaisuudet voidaan nihdi
toteutuvaksi myos vertaishenkilon haastattelussa “omassa” luotetussa lehdess.
Talloinkin voidaan silti ajatella, ettd "parasta vertaistukea on kun saa keskustella samaa

ongelmaa potevien kanssa™ (P4).

3)Kolmas lihestymistapa perustuu identiteettiteorian mukaiseen ajatukseen, jonka
(1977/1999) mukaan ”identiteetteji ei tulisikaan lukea niin kutsuttuna paluuna juuriin

(roots) kuin tulemisena toimeen reittiemme (routes) kanssa”.

Selviytymisti ~ korostavat  vertaiskertomukset ~ lehdessi ~ voidaan  nihdi
”reittivaihtoehdoiksi”, jota lukija voi punnita omasta nikékulmastaan. Haastattelut ja
artikkelit lehdessi auttavat suhteuttamaan omaa tilannetta ja nikemiin eteenpiin,
samaan tapaan kuin vertaiskeskustelut. Lehden lukeminen on varsin vaivatonta,

etenkin jos "ei haluaisikaan tutusta kaikkiin” (P3).

Journalistista mediaa kuten Thonaikaa tarkasteltaessa, tulee nihdi lehden kokonaisuus,
johon sisdltyy henkildkuvien lisiksi myds ladketieteellisen tiedon diskurssi. Tidssd
mielessd  journalismi  tarjoaa monipuolisen “kartaston”  identiteettiprosessiin.
Lidketieteellinen tutkimus muuttaa kisitystd sairauksista, mikd vaikuttaa sairauden

kantajien mindkuvaan. Nimi oireille, diagnoosi, avaa uuden identiteetin.

Liaketieteellisen tiedon auktoriteettinen asema oli nididen Thonajan lukijoiden

keskuudessa horjumaton. Ladketieteellistd aineistoa pidettiin Thonajan tirkeimpini
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sisalténi. Lukijoiden tiedonsaantikontekstissa ladkirin asema et kuitenkaan ollut niin
1s0 kuin he olisivat toivoneet. Vaikeudet kommunikoinnissa lizkirin vastaanotolla
tulivat esiin eri tavoin. Se etti laikiri koetaan auktoriteetiksi mahdollisesti vaikuttaa
sithen, ettd ihmiset ldakirin vastaanotolla helposti ”sujahtavat” potilaan rooliin

(Torkkola, 2003).

Sekd Thonajasta ettd vertaistuesta oli saatu apua lagkirin kohtaamiseen. Omien oireiden
ja ajatusten artikuloiminen on tirkedd. Myds lddkirin kannalta potilas, joka ei osaa
kuvata oireitaan, on ongelmallinen (Hampf, 1998). Aineistosta vilittyi, ettd

thosairaudet ovat erikoisala, jonka erikoisosaamista on vain harvoilla ladkireilla.

Nivelpsoriaatikot kirsivit ristiriitatilanteesta sairautensa madrittelyssi. He tuntevat

itsensd nivelistddn sairaaksi, mutta lddkirit eivit pysty tekemdin heille diagnoosia.

Suomalaisessa jirjestelmissd, ladkarin miidrittelyn puuttuessa myos yhteiskunnallinen

Nivelpsoriaatikoiden ~ kohdalla  osoittautui  todeksi  teoria  siitd,  ettd
epaoikeudenmukaisuus synnyttdd ryhmiidentiteetin tunnetta (Alapuro, 1998). He
erottuivat ryhmind, joka tunsi yhteenkuuluvuutta yhteisen ongelman vuoksi. My®os
harvinaisia ihosairauksia edustaneille haastateltaville oli kehittynyt sosiaalinen

identiteetti. Heitd yhdisti sairauden “outous” ja tiedonsaannin vaikeus.

Selvimmin haastateltavat jakautuivat ryhmaiidentiteetin kannalta iin mukaan.
Nuoremmassa, 20-40-vuotiaiden ryhmissi, osa haastateltavista piti tdysin vieraana
ajatusta ryhmidin kuulumisesta sairauden perusteella. Toisaalta he eivit tunteneet
kuuluvansa myoskddn minkddn ryhmin, esimerkiksi “terveiden” ulkopuolelle. Eiki
kollektiivisen ajattelun puuttuminen estinyt heiti pitimistad vertaistukea suuressa

arvossa.

Vuonna 1997 perustettu Thonaika nidyttda vakiinnuttaneen asemaansa jopa lehted alun
perin vastustaneiden joukossa. Silti kaikki lukijat eividt vielakddn pidd sitd tdysin
”omana lehtendan”. Tyypillisesti lehdestd poimitaan omaa sairautta koskevat jutut ja

muita silmiillian. Kansikuvajuttu leimaa vahvasti koko lehden sisaltda.
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Haastateltavat puhuivat avoimesti itsestddn ja sairaudestaan. Sanaston analysointi
kuitenkin osoitti, ettd sairauden nimed valtettiin sanomasta. Téstd voi paitelld, ettd
ithosairauksiin kohdistuu edelleen pelkoja, mikd tuottaa tabuja. "Psori ei tartu” -

tyyppiset sloganit ovat tirkeitd, jotta thosairautta potevat saisivat “litkkumatilaa”.

Thonajan lukijoille lehti tarjoaa aineksia identiteetin rakentamiseen samaan tapaan kuin
vertaistuki. Aikakauden murros kuitenkin pirstaloi kohderyhmidi jo nyt ja
tulevaisuudessa eri ikiryhmien tavoittaminen yhdelli lehdelld todennikéisesti tulee
mahdottomaksi. Nuorten tavoittaminen olisi kuitenkin erittiin tirkeii, koska

nuoruusvaiheessa vertaistuen tarve on suurin.

11. POHDINTAA

Median vaikutus identiteettien rakentajana ja aineiston “tyrkyttijina” (Pietild, 1997)
tulee tulevaisuudessa yhi kasvamaan. Yksilén huomiosta kilpailevat monet eri "arjen

tulkitsijat (Siisidinen, 1996).

Postmodernin paradoksi: mitd enemmin informaatiota, sitd vihemmin merkitysta.
Kyse el ole siitd, etteikd viestinten aineistoon sisiltyisi merkityksid — pdinvastoin se
pursuaa niitd — vaan siitd, ettei noilla merkityksilld ole mieltd viestinten kuluttajille
(Pietild, 1997).

Tulevaisuuden kuvana vaikkapa Thonaika-lehdessi timi voisi tarkoittaa sitd, ettd
henkildt, joita lehden kuvissa esiintyy ja tekstit sen ohessa eivit olisi vilttamaitta aitoja.
Henkil olisi palkattu malli, thosairaus olisi meikattu, ja hinet olisi kuvattu jossakin
visuaalisesti  kiinnostavassa  paikassa. Tekstissi  sekoittuisi aineksia  aidosta

haastattelupuheesta ja fiktiivinen kertomus.

Kaupallisissa  lehdissi timd on jo osittain  ndkyvissi. Postmodernissa
viestintakulttuurissa  fiktio ja fakta menevit vihitellen niin sekaisin, ettd on yhi

vaikeampi tietdd miki todellisuus on totta (Rubin, 2002).

Jarjestolehdissd tahin asti aitous on ollut arvossa. Se tuntui timdn tutkimuksen valossa
olevan arvo myds Thonajan lukijoille. Sité, ettd ihminen, vaikkapa julkisuuden henkils,
kertoo aidosti ja rehellisesti itsestadn, arvostetaan. Juttu on myds kiinnostava juuri sen

takia. Aitous on potilasjirjestdjen arvoista ehki keskeisimpid. Jarjestdjen tavoitteena on
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mahdollistaa, ettd jollakin tavoin normaalikategorioista poikkeavat ihmiset

hyviksyttiisiin sellaisena kuin he ovat.

Nykyiset jirjestot ovat modernin hyvinvointi-Suomen rakenteita.. Ne ovat joutuneet
jo viime vuosikymmenini huomaamaan, etti nuoria on yha vaikeampi tavoittaa.
Nuoria ympir6éi yhd kasvava kaupallinen, ”ylitsepursuava” massamedia omine

tulkintoineen vaikkapa vastasairastuneen tarpeista.

Jos median merkitys nousee, miksi siti ei nihtdisi myonteiseni mahdollisuutena?
Nuoret tarvitsevat oman verkkolehden, eikd heitd saada sitoutettua jasenmaksuun.
*Printtimedialla” tavoitetaan vanhempi sukupolvi, joka my6s tarvitsee myonteisid
representaatioita oman  mindkuvansa  vahvistamiseen  rajusti  muuttuvassa

yhteiskunnassa.

Tdamin tutkimuksen perusteella voi olettaa, ettd vertaistuen vilittimiselld on
merkitystd lukijoille niin kauan kuin on sairauksia, joita ei pystytd parantamaan.
Viestimet ovat sen vilittimisessi kiyttokelpoisia tyokaluja, joiden on mahdollista

mukautua my6s uuden aikakauden vaatimuksiin.
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HAASTATELTUJEN HENKILOIDEN PROFIILIT

Liitto johon tai jonka . 5 x Lo
Tunn . k li | Ikdryhm Asuinpaikk
unnus yhdistykseen kuuluu Sukupuo aryhma suinpaikka
A1 Atopialiitto ry nainen 20 - 40-v. kaupunki eteldisessd Suomessa
A2 Atopialiitto ry mies 20 - 40-v kaupunki eteldisessd Suomessa
H1 Suomen EB-yhdistys ry nainen yli 60-v. kaupunki Pohjois-Suomessa
H2 Suomen EB-yhdistys ry nainen 41 - 60-v kaupunki Pohjois-Suomessa
HP1 Suomen Ik_tyo_os_!yhdlstys ry, nainen 41 - 60-v. har.\./_aan q_suttu seutu
Psoriasisliitto ry eteldisessd Suomessa
P1 Psoriasisliitto ry mies 41 - 60-v. kaupunki eteldisessd Suomessa
P2 Psoriasisliitto ry mies yli 60-v. kaupunki eteldisessd Suomessa
P3 Psoriasisliitto ry nainen 20 - 40-v. kaupunki eteldisessd Suomessa
P4 Psoriasisliitto ry nainen yli 60-v. kaupunki eteldisessd Suomessa
P5 Psoriasisliitto ry nainen 20 - 40-v kaupunki eteldisessd Suomessa
P6 Psoriasisliitto ry mies 41 - 60-v. harvaan asuttu seutu
eteldisessd Suomessa
P7 Psoriasisliitto ry nainen 20 - 40-v. kaupunki eteldisessd Suomessa
P8 Psoriasisliitto ry nainen 41 - 60-v. kaupunki eteldisessd Suomessa
P9 Psoriasisliitto ry nainen 41 - 60-v. kaupunki Vali-Suomessa
. . Saanut
. lhonajan lhonaikaan . .
Tunnus | Elamantilanne | . A . lhonajan ulkoasuun tietoa
ilmestymismaara kokonaisuutena .
lhonajasta
A1 tyossa vahdinen melko tyytyvadinen tyytyvéinen -
A2 tyéssé erittéin sopiva erittéin tyytyvdinen erittdin tyytyvdinen | hyvin paljon
H1 elékeldinen melko sopiva tyytyvainen melko tyytyvdinen sopivasti
H2 tyossé melko sopiva tyytyvéinen tyytyvéinen sopivasti
HP1 elékeldinen erittdin sopiva erittéin tyytyvdinen erittdin tyytyvdinen | hyvin paljon
P1 tyéssé melko sopiva melko tyytyvdinen melko tyytyvdinen sopivasti
P2 elakeldinen sopiva melko tyytyvainen melko tyytyvainen sopivasti
P3 tyéssé sopiva erittéin tyytyvdinen erittéin tyytyvdinen sopivasti
P4 tyéssé melko sopiva melko tyytymé&tén melko tyytyvdinen -
P5 tyéssa erittdin sopiva tyytyvdinen tyytyvdinen sopivasti
P6 tyéssé erittéin sopiva erittdin tyytyvdinen erittdin tyytyvdinen véhén
P7 tyéssé véhéinen erittéin tyytyvdinen erittéin tyytyvdinen -
P8 tyéssa melko sopiva erittdin tyytyvainen erittain tyytyvainen -
P9 elékeldinen erittéin sopiva melko tyytyvdinen melko tyytyvdinen sopivasti
Tunnus Luen lhonajasta Kiinnostavimmat aiheet
Al - -
A2 jarjestouutiset, tapgmﬁg ﬁtt'edOt’ asiantuntija- kaytannon ihon hoito, uudet tuotteet, lapsen iho
H1 asiantuntija-artikkeli, henkilbhaastattelut, )
jarjestéuutiset
Ho asiantuntija-artikkeli, henkilbhaastattelut, ihosairautta potevien kokemukset,
kolumnit kaytdnndn ihon hoito, uudet tuotteet
HP1 asiantuntija-artikkelit, henkildhaastattelut, ihosairautta potevien kokemukset, mielenterveys ja
tapahtumatiedot ihmissuhteet, tieteellinen tieto ihosairauksista
P1 asmntuntua-ﬁrt !kke.l.'t‘ te}pahtumatledot, tieteellinen tieto ihosairauksista, jarjestétoiminta
jarjestéuutiset
P2 asiantuntija-artikkeli, _paakmoﬂukset, jarjestétoiminta, kdytdnndn ihon hoito, uudet tuotteet
tapahtumatiedot
P3 asiantuntija-artikkelit, henkildhaastattelut, ihosairautta potevien kokemukset,
jarjestéuutiset kaytdnndn ihon hoito, tieteellinen tieto ihosairauksista
P4 - -
P5 henkil6haastattelut, jarjestduutiset, ihosairautta potevien kokemukset, liikunta,
tapahtumatiedot k&ytdnndn ihon hoito
P6 asiantuntija-artikkelit, henkildhaastattelut, ihosairautta potevien kokemukset,
kolumnit kaytdnndn ihon hoito, mielenterveys ja ihmissuhteet
P7 - -
P8 - -
PO asiantuntija-artikkelit, henkildhaastattelut, ihosairautta potevien kokemukset,
tapahtumatiedot kaytdnnodn ihon hoito, tieteellinen tieto ihosairauksista
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Liite 1
Hyva lhonajan lukija

helmikuu 2004

Olisitko kiinnostunut osallistumaan haastattelututkimukseen, joka tutkii Ihonaika-
lehden lukijoiden mielipiteitd ja lehden kayttéae

Teemahaastatteluilla on tarkoitus saada syvdllistd tietoa, kuinka hyvin Ihonaika
palvelee lukijokuntaansa. Tutkimuksessa selvitetddn lisdksi, voiko journalismi toimia
vertaistuen vdlineend. Sinulla on mahdollisuus kireettdémasti kertoa omista
lukukokemuksistasi ja ndkemyksistasi. Tutkimuksen fuloksia kdaytetddn lehden
kehittamisty&ssa.

lhonaiko-lehti on perustettu vuonna 1997. Sen kustantajana toimii Psoriasisliitto,
julkaisijoina  Psoriasislitto ja [holitto yhdessd. Lehden uutena pddtoimittajana
aloitti Ritva Siikamdaki vuoden 2004 alusta.

Edellytyksen&  tutkimukseen  osallistumisellesi on, ettd tunnet lhonagjan
entuudestaan, ts. olet vahintddn puolen vuoden ajon kuulunut lehden
lukijokuntaan (jG@senistédn tai tilagjin). Voit ilmoittautua tutkimukseen mukaan
jattadmalld tdman lomakkeen nimelldsi varustettuna yhdistykseen. Lomakkeesi
toimitetaan luottamuksellisesti  tfutkimuksen  tekij@lle. Nimedsi ei anneta
ulkopuoiliille.

Haaostattelu kestdd noin tunnin gjan ja se nauhoitetaan. Haastattelun
ajankohdasta voit sopia suoraan tutkimuksen tekijén Suvi Vainion kanssa, joka
ottaa Sinuun yhteyttd.

Tutkimus toteutetaan Tampereen yliopiston pro gradu —tutkielmana.
_ Kyll& olen kiinnostunut osallistumaan tutkimukseen.

Nimi k&

Osoite

Sahkdposti

Puhelinnumero josta tavoittaa pdivisin

Voit myds oftaa suoraan itse yhteyttd tutkimuksen tekijddn, kuitenkin
mahdollisimman  pian:  sdhkdpostilla:  suvi.i.vainio@uta.fi  tai  puhelimitse
0400 725 572. Osoite on: Suvi Vainio, Kokkokatu 79 B 1, 20100 Turku.

Kiitos osallistumisestasil
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Liite 2

Tervetuloal

Tervetuloq,
Sinulle on varattu aika haastatteluun Ihonajan lukijatutkimusta varten.

Haastatteluaika on:

Teemahaastatteluvilla on tarkoitus saada syvdllistd fietoa, kuinka hyvin
lhonaika palvelee lukijakuntaansa. Tutkimuksessa selvitetddn lisaksi, voiko
journalismi  toimia vertaistuen vdlineend. Sinulla on mahdollisuus
kireettdmasti  kertoa omista lukukokemuksistasi  ja ndkemyksistdsi.
Tutkimuksen tuloksia kdytetddn lehden kehittamistydssa.

Haastatteljana on Suvi Vainio, haastattelu kestdd noin tunnin ajan ja se
nauhoitetaan. Nimedsi ei julkisteta tulosten yhteydessa.

Tutkimus toteutetaan Tampereen yliopiston pro gradu —tutkielmana.
Jos Sinulle tulee kysyttavad tutkimuksesta haastattelusi jGlkeen, voit oftaa

vhieyttd tutkimuksen tekij@dn séhkdpostilla suvi.t.vainio@Quta.fi tai
puhelimitse 0400 725 5 72.

Kiitos osallistumisestasi!
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Liite 3

Kyselylomake

lhonajan lukijatutkimus 2004

1) Jasenliitto, johon kuulun on

(Atopidliitfo, Psoriasislitto, Suomen Alopecia- ja Vitiigopotilaat, Suomen EB-yhdistys, Suomen
Iktyoosiyhdistys, Suomen Palovammayhdistys, Valoihottumayhdistys)

2) lkanion _ alle 20
_ 20-40v.
__41-60v.
__VYliélv.
3) Olen _ nainen __mies
4) Asuinpaikkani on __ kaupunki eteldisessé Suomessa
__kaupunki Vali-Suomessa
___kaupunki Pohjois-Suomessa
__harvaanasuttu seutu eteldisessd Suomessa
__harvaanasuttu seutu Vali-Suomessa
__harvaanasuttu seutu Pohjois-Suomessa
5) Elamantilanteenion  __ eldkeldinen
__kotona lasten kanssa
__opiskelija
_ tydssa
__ tydton
6) lhonaika ilmestyy viisi kertaa vuodessa. Maara on minusta __eritt@in sopiva
___melko sopiva
__sopiva
__vdhdinen
__liian v&hd&inen
7) Olen lhonaikaan kokonaisuutena __ erittd@in tyytyvdinen
___melko tyytyvdinen
_ tyytyvdinen
__melko tyytymdatdn
____eriftain tyytymatdn
8) Olen lhonajan ulkoasuun  __ erittdin tyytyvainen
___melko tyytyvdinen
___tyytyvd@inen

___melko tyytymatdn
___ernittdin tyytymdatén
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Liite 3
?) Olen saanut haluamaani tietoa lhonajasta

__ hyvin palion
___sopivasti
___vdhan
___enlainkaan

10) Luen yleensé:'l lhogjasta (nimea kolme eniten lukemaasi):

____asiantuntija-artikkelit
___henkilbhaastattelut
___jGrjestduutiset

___ kolumnit
____mainokset

___ pd&dkirjoitukset
___svenskresumé

__ tapahtumatiedot

11) Minua kiinnostavat aiheina eniten (nimea kolme kiinnostavinta):

__ihosairautta potevien kokemukset
__ ikdantyvaiho
___ jGrjestétoiminta
__ lapseniho
___liikunta
___ka&yté&nnon ihon hoito
___mielenterveys ja inmissuhteet
___ftieteellinen tieto ihosairauksista

____uudet tuotteet
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Liite 4

KOEHAASTATTELUN KYSYMYKSET

Henkilohaastattelut
- kumpi on kiinnostavampi haastateltava, ”julkkis” vai tavallinen ihminen?
- Vatkuttaako kiinnostukseesi, sairastaako haastateltu henkilé samaa vai eri
ithosairautta kuin sini itse?
- Miki henkil6jutussa kiinnostaa?
- Minkilainen juttu tarjoaa vertaistukea?
Vertaistuki
- Oletko joskus keskustellut sairaudestasi muiden samaa sairastavien kanssa?
- Onko siitd ollut hydtyd oman elimidnhallinnan kannalta?

- Minkailaista vertaisilta saatu tieto on verrattuna laiakirilta saatuun tietoon?

Kokemukset Thonajasta
- Onko Thonaika tarjonnut jotain sellaista, miti et ole muualta saanut?
- Opvatko henkil6tarinat uskottavia ja rehellisen tuntuisia?

- Onko lehti joskus auttanut omassa tilanteessasi?

Thonaika vertaistukena
- kerrotaanko lehden haastatteluissa samoja asioita kuin nousee esiin keskusteluissa?

- Tuleeko henkil6 tutuksi?

- Kuinka tirkeii on vuorovaikutus?

Lehden antama kokonaiskuva

- Minkailaisen kuvan antaa ulkopuolisille?
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Liite 5

HAASTATTELUKYSYMYKSET

Henkilohaastattelut

Vertaistuki

kumpi on kiinnostavampi haastateltava, *julkkis” vai tavallinen thminen?
Vaikuttaako kiinnostukseesi, sairastaako haastateltu henkil6 samaa var eri
thosairautta kuin sini itse?

Mik3d henkil6jutussa kiinnostaa?

Minkilainen juttu on hyva?

Oletko joskus keskustellut sairaudestasi muiden samaa sairastavien kanssa?
Onko siitd ollut hy6tyd oman eliminhallinnan kannalta?
Minkailaista vertaisilta saatu tieto on verrattuna lidkariltd saatuun tietoon?

Kumpaa arvostat enemmin, ldiketieteellistd vai kokemustietoa?

Kokemukset Thonajasta

Onko Thonaika tarjonnut jotain sellaista, mitd et ole muualta saanut?
Ovatko henkil6tarinat uskottavia ja rehellisen tuntuisia?

Onko lehti joskus auttanut sinua omassa tilanteessasi?

Thonaika vertaistukena

Kerrotaanko lehden haastatteluissa samoja asioita kuin nousee esiin keskusteluissa?
Tuleeko haastateltu henkil lehdessa tutuksi?

Voiko haastattelun lukemisesta saada vertaistukea?

Oletko vertaiskeskusteluissa enemmin antavana vai saavana osapuolena?

Miki vertaistuessa on tirkeinta? Mita vertaistuki on?

Thonajan lukijakunta:

Avoimuus:

Onko omasta sairaudestasi lehdessi tarpeeksi?

Miki psoriaatikoita yhdistdd?

Yhdistiak6 omaasi ja muita thosairauksia sairastavia ihmisid jokin? Mika?

Lukisitko mieluummin lehted, joka kertoo vain omasta sairaudestasi?

Tuleeko mieleesi joitain muita ryhmii, joiden kanssa atoopikoilla/ psoriaatikoilla/

harvinaisia sairastavilla on jotain yhteista?

- Oletko antanut lehted muille?

- Suostuisitko itse haastatteluun?
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