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Tutkielmani aiheena ovat rintasy0pddn sairastuneiden ja rintaleikkauksen kokeneiden nais-
ten tavat merkityksellistdd sairauttaan ja arkieliméddnsa rintasyOpéén sairastumisen jélkeen.
Kohdistan huomioni niihin sairauden subjektiivisiin, kulttuurisiin seké sosiaalisiin merki-
tyksiin, joiden kautta rintasyOpédédn sairastuneet naiset jdsentdvit suhdettaan sairastumi-
seensa, muuhun yhteisoon sekd asemaansa siind. Liséksi kiinnostukseni kohdistuu siihen,
millaisia kielellisid keinoja naiset kéyttdvit rakentaessaan itsestdén representaatioita rin-
tasyOpédn sairastuneina naisina. Tutkimusaineisto koostuu 17 kirjoituspyynnon avulla ke-
ratystéd rintasyOpéén sairastuneen naisen kirjoittamasta kirjoituksesta.

Tutkielmani ndkokulma on sosiaalitieteellinen ja kiinnittyy laadullisen terveystutkimuksen
kenttdadn. Tavoitteenani on irrottautua perinteisestd — ladketieteellisestd — tutkimustavasta
lahestyd sairautta ja tuoda rintasydpatutkimuksen alaan uutta nikdkulmaa. Pyrin myos rik-
komaan perinteistd pro gradu —tutkielman rakennetta liittdesséni aikaisempaa tutkimusta
koskevan keskustelun osaksi tutkielman empiriaa ja pyrkiesséni rakentamaan niiden vilille
keskustelevan suhteen.

Tutkielmani teoreettis-metodologiset 1dhtokohdat perustuvat sosiaalisen konstruktionismin
traditioon sekd diskurssianalyysiin, joiden myotd madrittelen tutkielmassani keskeiset sai-
rauden, identiteetin sekd diskurssin kéisitteet. Ensisijaisiksi nousevat vuorovaikutuksen,
kulttuurin, historian sekd kielenkdyton merkitykset osana sosiaalisen todellisuuden konst-
ruointia. Identiteettid ei ajatella ihmisen pysyviksi ominaisuudeksi vaan tilanteesta ja vuo-
rovaikutuksesta riippuen vaihtelevaksi ja ristiriitaiseksikin kisitteeksi. Diskurssin kisitteel-
14 tarkoitan rintasydpéén sairastuneiden naisten kirjoituksissa rakentuvia yhtenevid puheta-
poja, joissa myos kirjoittajien identiteetti rakentuu tietynlaiseksi. Lisdksi naistutkimukselli-
set kasitteet ruumis ja kulttuurinen naiseus ovat apuna aineiston luennassa. Kielellisten
keinojen tarkastelussa keskityn erityisesti retorisen diskurssianalyysin kisitteisiin argu-
mentointi, argumentaatiokonteksti, positio, yleisdsuhde ja kategoria.

Identifioin tutkimusaineistosta viisi diskurssia ja niissd rakentuvat kuusi identiteettid. Dis-
kurssit ovat ladketieteellisestd termistOstd rakentuva lddketieteellinen diskurssi, kirjoittajien
vuorovaikutussuhteista rakentuva sosiaalisten suhteiden diskurssi — sisdltden familistisen-,
ystévid- ja tydyhteisddiskurssin — sekd ruumiin aspektien kautta rakentuva ruumisdiskurssi.
Diskursseissa kirjoittajat kuvailevat ja merkityksellistavét suhdettaan rintasydvén sairasta-
miseen ja sen hoitoihin, perhe- ja tydeldmadnsd, vapaa-aikaansa sekd sosiaalisiin suhtei-
siinsa ja kehoonsa.



Diskursseissa tapahtuvia identiteettineuvotteluja tarkastelemalla olen paikantanut niissi
rakentuvat syovdn ammattilaisen, roolin noudattajan, sairauden tiedostajan, aktiivisen toi-
mijan sekd ruumiiseen sopeutujan ja ruumiissaan muukalaisen identiteetit. Identiteettien
avulla kirjoittajien on mahdollista korostaa omaa sairaan asiantuntijuuttaan, hoitaa (itsel-
leen oletettuja) arjen toitd, ottaa sairaus hallintaansa seka tulla tietoiseksi sairastumisestaan
ja sen vaikutuksista arkeen. Lisdksi kirjoittajien on identiteettien kautta mahdollista tuottaa
toimintansa mahdollisimman muuttumattomana suhteessa sairastumiseen sekd peilata
ruumistaan suhteessa muihin ithmisiin ja yhteiskuntaan.

Diskurssien ja identiteettien funktioiden tarkastelemisen mydtd olen tehnyt tutkielmastani
kolmenlaisia tulkintoja. Ensimmaiiseksi kuva rintasyopain sairastuneesta naisesta ei tutki-
musaineistossa rakennu passiiviseksi sairaaksi vaan kirjoittajat ndyttdytyvit aktiivisina
toimijoina, jotka pyrkivit vélttdmédn sairaaksi kategorioimisen. Toiseksi rintasyOpdd ei
voida ajatella vain yksilon sairautena, silld yhden yhteison jidsenen sairastuminen pakottaa
myds muut yhteison jésenet kohdistamaan huomiota omaan toimintaansa ja totuttuihin
kayttdytymismalleihinsa. Kolmanneksi kulttuuriset merkitykset vaikuttavat kirjoittajien
tapoihin jdsentdd sairauttaan, representoida ruumistaan sekd toimia arkieldmissddn. Kes-
keisiksi nousevat erilaiset sairautta koskevat mielikuvat, kulttuurinen naiseus sekd yhteis-
kunnallinen hallinnointi, joiden kautta sairauteen ja sairastuneeseen saattaa kohdistua maa-
rittelya.

Talld hetkelld rintasyOpddn sairastuneiden naisten ndkokulman nédkyvidksi tekeminen ja
nostaminen mukaan julkiseen keskusteluun on tirkeéti ja luo mahdollisuuden purkaa eri-
laisia sairauteen kohdistuvia ennakkokésityksid. Lisdksi vuorovaikutuksen ja kulttuuristen
merkitysten tiedostaminen osana sairauden maéérittelyd voi antaa mahdollisuuden kehittaa
uusia vilineitd kohdata rintasyOpdén sairastuneita naisia erilaisissa arjen kdytdnnoissa.
Sairaudelle ja arkieldmadlle annettujen merkitysten tutkiminen antaa tietoa my0s siitd, miten
rintasyopd muuna kuin somaattista hoitoa vaativana sairautena voidaan ottaa huomioon eri
yhteisoissd ja organisaatioissa.

Avainsanat: rintasyopd, sairaus, diskurssi, diskurssianalyysi, identiteetti, positio, ruumis
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1 JOHDANTO

Rinnattoman naisen kohtaaminen tydpaikassani Satakunnan keskussairaalassa kesélld 2002
oli kokemus, jonka seurauksena tunnistin emotionaalisella tasolla omien rintojeni olemas-
saolon ensimmaéisen kerran. Tydskentelin tuolloin sosiaalityontekijand kyseisesséd sairaa-
lassa ja tehtdviini kuului uusien rintasyopdén sairastuneiden potilaiden tapaaminen. Potilaat
olivat tulleet osastolle padsddntdisesti rinnan osa- tai kokopoistoa varten ja tapasin heité
myds poliklinikkakdyntien yhteydessd. Molempien rintojen puuttuminen ndytti silmisséni
oudolta ja reaktio sai minut pohtimaan miten suhtautuisin tilanteeseen, jos sairastuminen
koskettaisi itsedni. Miten eldd rintasyOpddn sairastuneena naisena yhteiskunnassa, jossa
terveys on varsin korkealle arvostettu hyvén eldménlaadun mittari? Miten suhtautua rinnat-

tomuuteen nykyisten naisiin kohdistuvien kauneusihanteiden valossa?

Rintasydpé on naisten yleisin sydpélaji Suomessa. Uusia rintasyOpid todetaan jo yli 3500
vuodessa eli noin joka 10. nainen sairastuu tautiin eliminsé aikana. Rintasydvédn ennuste
on varhaisemman sydvin toteamisen sekd tehokkaampien hoitomenetelmien ansioista
usein kuitenkin varsin hyva. Télla hetkelld noin 80 % rintasydpépotilaista on elossa viiden
vuoden kuluttua diagnoosista, kun vastaava luku 1960-luvulla oli vain 60 %. Rintasydvén
hoitotulokset ovat Suomessa maailmanlaajuisestikin tarkasteltuna huippuluokkaa ja nykyi-
nen 80 % elossa olo-osuus on Euroopan maiden suurimpia. (Vehmanen & Hietanen 2003,
9.) Rintasyopad hoidetaan leikkauksella, sddehoidolla ja lddkehoidolla. Hoidon valinta on
pikkutarkkaa ty6td, silld jokainen rintasydpa on erilainen ja tarkoituksena on hoitaa riitti-
vén tarkasti ne, joiden tauti uusiutuu herkésti. On myos tarkoituksenmukaista, ettd ketédn

ei hoideta liikaa, silld hoidoilla on aina my0s haittavaikutuksia. (Sironen 2002, 54.)

Lihes péivittdinen vuorovaikutus rintasydpédén sairastuneiden naisten kanssa tydpaikassani
teki sairastumisen todelliseksi ja realisoi puheet rintasydvén yleisyydestd. Tapaamiset ja
keskustelut osoittivat sairastumisen vaikuttavan naisten eldméiin varsin kokonaisvaltaisesti,
silld tutkimukset ja hoidot muokkasivat normaalielimén jatkamista ja suunnittelemista (ks.
esim. Hietanen 1990). Myo6skéén sairastuneiden ldhiympéristd ja ruumis eivit vilttyneet
muutoksilta. Julkisuudessa rintasy0péddn sairastumisesta ja sairauden tuomista eldménmuu-
toksista ovat kertoneet muun muassa kansanedustaja Satu Hassi (Hassi 2002) seké toimit-

taja Eija Tuomela (Naiseuden ydin-valokuvandyttely rintaleikkauksen jélkeen, ks. myos



Tuomela 2002). Saatavilla on myos kirjallisuutta (rinta)syopddn sairastuneiden henkildiden

omista kokemuksista (ks. esim. Lagerpetz 2000; Hietanen & Nirkko 1996).

1.1 Tutkimustehtiiva ja tutkimusaineisto

Tapaamieni naisten sairastumistaan koskevat suhtautumistavat vaihtelivat suuresti. Heidén
kanssaan kdytyjen keskustelujen myo6té rintasyOpddn sairastuminen alkoi kiinnostaa minua
tutkimuksellisesti ja véhitellen tutkimuskohteekseni alkoivat nousta paitsi rintasyopédn
sairastumisen merkitykset laajemmassa mittakaavassa myos se, miten rintasyopain sairas-
tuneet naiset yleensd merkityksellistdvit sairastumistaan ja arkieldméinsi rintasyopéleik-
kauksen jéilkeen. Lisdksi oletin sairastumisella olevan vaikutusta my0s naisten késityksiin

omasta identiteetistdin.

Sittemmin pro gradu-tutkielmani tutkimustehtivd on tdsmentynyt kohdistumaan niihin
tapoihin, joilla rintasydpddn sairastuneet naiset merkityksellistdvit sairauden vaivat,
oman terveytensd ja normaalisuuden. Kohdistan huomion niihin sairauden subjektiivisiin,
kulttuurisiin sekd sosiaalisiin merkityksiin, joiden kautta rintasyopddn sairastuneet naiset
Jjdsentdvit suhdettaan sairastumiseensa, muuhun yhteisoon sekd asemaansa siind. Lisdksi
kiinnostukseni kohdistuu siihen, millaisia kielellisid keinoja rintasyopddn sairastuneet nai-
set kdyttivdit rakentaessaan itsestddn representaatioita rintasyopddn sairastuneina naisi-

na.

Tutkimusaineistonani on 17 rintasydpadn sairastuneen ja rintaleikkauksen kokeneen naisen
kirjoittamaa kertomusta sairastumisestaan ja eldmdstddn rintasyopileikkauksen jélkeen.
Tutkimusaineisto on keritty kirjoituspyynnon menetelmééd kayttden, koska siten uskoin
olevan mahdollista tavoittaa mahdollisimman laajan joukon rintaleikkauksen kokeneita
naisia ilman, ettd itse vaikuttaisin tutkimukseen vastaajien valikointiin. Uskoin myos, ettd
anonyymind kirjoittaminen sairastumisen kaltaisessa uudessa tilanteessa saattaisi olla yksi

“tilanteen hallinnan keino”, joka motivoisi sairastuneita vastaamaan.

Kirjoituspyyntd (ks. liite 1) julkaistiin kolmessa lehdessd (Kotilddkéari 4/2003, Kunto &
Terveys 2/2003, Yksin. Yhdessd 2/2003) ja, koska aineistoa kertyi melko hitaaseen tahtiin,
toimitin kirjoituspyynnén myo6s maakunnallisille syopdyhdistyksille, joita pyysin jakamaan

ilmoitustani eteenpdin. Lisdksi ldhetin kirjoituspyynnon vield syoOpédjérjestojen internet-



sivujen keskustelufoorumiin (http://www.cancer.fi). Aineiston keruu alkoi varsinaisesti
huhtikuussa 2003 ja paittyi saman vuoden juhannuksena. Lopputuloksena oli 17 eripituista

ja eritavoin minulle toimitettua kirjoitelmaa.

1.2 Tutkimuksen nikokulma

Tutkimukseni ndakdkulma on sosiaalitieteellinen ja kiinnittyy laadullisen terveystutkimuk-
sen kenttddn (ks. esim. Hénninen 1999; Sosiaalildédketieteellinen aikakauslehti 2/1996).
Tutkimusorientaatio tarkoittaa rintasyovian tutkimista perspektiivistd, joka véljasti madritel-
tynd on terveyteen, sairauteen, lddketieteeseen ja terveydenhuoltoon kohdistuvaa tutkimus-
ta. Ndkokulmaa selventdi terveyssosiologinen tutkimussuuntaus, jossa on tarkasteltu ladke-
tiedettd professiona, sairaan roolia ja terveyden ja sairauden kokemusta sekd sitd, miten
terveys ja sairaus sekd lddketieteellinen tieto rakentuvat sosiaalisesti. Ajatuksena on, ettd
rintasyOpé sairautena on biologiansa ohella myds kulttuurisesti ja sosiaalisesti jadsentyva,
paikallinen ja historiallinen ilmid, jonka tarkasteleminen sosiaalitieteellisestd nikokulmasta

on tarpeellista ja kiinnostavaa. (Kangas, Karvonen & Lillrank 2000, 7-8.)

Kiinnostukseni timénkaltaista tutkimustapaa kohtaan herésivit sosiaalityon padaineopinto-
jen sekd sosiaalipsykologian sivuaineopintojen myotd. Sosiaalityon tutkimukseen tutki-
mukseni yhdistyykin juuri taustateoriansa sekd metodologiansa kautta, jotka sosiaalityon
tutkimuksessa ovat laajasti kdytettyjd suuntauksia (ks. esim. Juhila & P6s6 2000; Satka
2000; Jokinen & Juhila & P6s6 1995). Lisdksi tutkimusaiheen “’16ytdminen” kdytdnnon
sosiaalitydssd toimimisen kautta yhdistdd tutkimuksen sosiaality6hon ja perustelee aiheen
valintaa. Rintasy0pddn sairastuneiden naisten tutkiminen antaa mahdollisuuden my®ds niil-
le, joka kymmenennelle suomalaisnaiselle, jotka jossain eldménsa vaiheessa ovat sairastu-
neet tai sairastuvat rintasyopadn, kurkistaa siithen todellisuuteen, miten joku muu on koke-
nut itsensd ja eldmissddn keskeiset asiat sairastumisen kaltaisessa tilanteessa. Lisédksi té-
ménkaltaista tutkimusta tarvitaan rintasyOpdsairauden ymmairtdmiseksi yhteiskunnallisena

1lmiona.

1.3 Tutkimuksen rakenne

Téasséd johdantoluvussa olen pyrkinyt vélttimaan raskasta alkupohdintaa ja keskityn tutki-

mukseni teoreettis-metodologisiin ldhtokohtiin tarkemmin luvuissa kaksi (Sairauden ja



identiteetin representaatiot) ja kolme (Diskurssianalyysi metodisena vilineend). Néissa
luvuissa késittelen tutkimuksen taustalla olevaa sosiaalisen konstruktionismin teoriaa sekd
tutkimuksessani keskeisid identiteetin ja diskurssin késitteitd. Lisdksi esittelen aineiston
luennassa apuna kéytetyt naistutkimukselliset ruumiin ja kulttuurisen naiseuden késitteet
sekd tutkimusmetodina kdytetyn (retorisen) diskurssinanalyysin menetelméin. Luvussa nel-
ja (Kirjoittajat, kirjoitukset ja analyysiprosessi) esittelen tutkimusaineiston sekéd analyysi-
prosessin kulun. Luvuissa viisi (Lddketieteellinen diskurssi), kuusi (Sosiaalisten suhteiden
diskurssi) ja seitsemin (Ruumisdiskurssi) kokoan yhteen tutkimustulokset. Luvussa kah-
deksan (Tulkintoja diskurssien ja identiteettien funktioista) teen tulkintoja tutkimukseni
yhteenvedosta ja johtopddtoksistd. Luvussa yhdeksén (Tutkimuksen ja tutkijan paikat) pa-
laan tutkimukseni metodologiaan ja arvioin tekemiéni tutkimuksellisia valintoja ja tulkin-

toja sekd omaa toimintaani tutkimuksen tekijéna.

2 SAIRAUDEN JA IDENTITEETIN REPRESENTAATIOT

Perinteinen tapa tutkia erilaisia sairauksia on ollut tutustua niiden biologisiin ja ladketie-
teellisiin méérittelyihin. Siten ei liene ylldtys, ettd useat rintasyopdd koskevat tietokanta-
haut tuottavat helposti tuloksikseen viittauksia lddketieteellisiin julkaisuihin. Kliiniset syo-
patutkimukset ovat “kovaa tietoa”, jossa on totuttu mittaamaan kasvaimen pienenemistd,
potilaan tautivapaata aikaa sekd potilaan kokonaiselinaikaa. (Hietanen 1990, 16.) Lénsi-
maisen ladketieteen perusldhtokohtana on rationaalisuus, joka tarkoittaa potilaan kokeman
oireen olevan lddkérin mielenkiinnon kohteena vasta, kun sen voidaan objektiivisesti tode-
ta olevan syyné sairauteen. Tdmin nikemyksen mukaan kaikilla sairauksilla on biologinen,
mitattavissa oleva syy. Jos mitddn biologista muutosta ei ole havaittavissa, potilaan koke-
mat oireet eivit ole lddketieteelle todellisia. Kyseessd on reduktionistinen sairausnidkemys.

(Lillrank & Seppéla 2000, 105-106.)

Laéketieteellinen ndkdkulma rintasydvén tutkimisessa ei kuitenkaan yksinddn riitd, silld
sairauksiin vaikuttavat biologian ohella my6s monet kulttuuriset, historialliset ja paikalliset
ilmidt sekd ihmisten henkilokohtaiset kokemukset ja sosiaaliset ymparistot (ks. esim. Hon-
kasalo & Kangas & Seppéld 2003; Ryynédnen 2000; Kangas & Karvonen & Lillrank 2000;
Hyry 1994). Liséksi sairauden méérittelyjd ovat virittédneet vallan, politiikan sekd medikaa-

lisaation teemat (ks. esim. Karp 1996; Tuomainen ym. 1999). Reduktionistisen sairausni-



kemyksen ulkopuoliset” tutkimukset tekevit lddketieteen rajallisuuden nikyviksi (Lill-
rank & Seppild 2000, 106-107), jolloin sithen liittyvistd metodista irrottautuminen muo-

dostuu edellytykseksi sairautta koskevan tiedon laajentumiselle.

Honko (1994, 22-23) havainnollistaa kulttuurin ja sairauden yhteenkuuluvuutta erottamalla
ylakésitteen sairaus sisdlld kaksi komponenttia: faudin ja vaivan. Niistd ensimmaéinen viit-
taa ladketieteelliseen diagnostiikkaan, lddkdrin madrittimdin sairauteen. Jalkimmaéinen
merkitsee sairautta sellaisena kuin potilas ja hdntd ympéardivéd sosiaalinen ryhmi sen ha-
vaitsevat ja arvioivat. Komponentit tauti ja vaiva jaavit erillisiksi, koska potilas ei malta
tyytyd ladkarin maarittimédn diagnoosiin ja viiledn tutkivaan asenteeseen vaan asettaa sai-
rauden oman eldménhistoriansa ja -tilanteensa perspektiiviin. Mikili potilas ei tee siti itse,
sen tekee hidnen ympéristonsd. Néin sairaus saa merkityksen. Se tulkitaan, luokitellaan, ja

sen merkitys arvioidaan yksilon ja yhteison kannalta.

Tutkimuksessani ldhestyn sairautta — rintasyopdd — sosiaalitieteellisestd nikokulmasta,
jossa terveyden ja sairauden ilmiditd ei ajatella ”luonnollisiksi” tai ”(lddke)tieteellisiksi”
sindnséd, vaan niiden katsotaan rakentuneen yhteiskunnallisissa kdytdnndissd ja suhteissa,
joita kieli, tieto ja valta muokkaavat (Honkasalo 2000, 56). Kiinnostukseni kohteena ovat
tavat, joilla rintasydpédén sairastuneet naiset merkityksellistavit sairauden vaivat, oman
terveytensd ja normaalisuuden. Irrottaudun ldédketieteellisestd nikokulmasta kohdistamalla
huomion niihin sairauden subjektiivisiin, kulttuurisiin seké sosiaalisiin merkityksiin, joiden
kautta rintasyOpddn sairastuneet naiset jdsentdvét suhdettaan sairastumiseensa, muuhun
yhteisdon sekd asemaansa siind. Tila tillaiselle rintasyopétutkimukselle on olemassa, kos-
ka tastd ndkokulmasta rintasyopdd on Suomessa tutkittu varsin vdhdn. Englanninkielisista
julkaisuista vastaavanlaista tutkimusta on sen sijaan helpompi 16ytia (ks. esim. Thorne &

Murray 2000; Bredin 1999; Langellier & Sullivan 1998).

2.1 Taustalla sosiaalinen konstruktionismi

Keskeisend teoreettisena ajatuksena tutkimukseni taustalla on moniulotteinen sosiaalisen
konstruktionismin traditio, jonka mukaan tavat, joilla maailmaa ja sen ilmi6itd havain-
noimme ovat kontekstisidonnaisia ja historiallisesti sekd kulttuurisesti médrittyneitd. Tieto
maailmasta rakentuu ihmisten vélisessd sosiaalisessa vuorovaikutuksessa ja, koska maail-

ma voidaan tdlld tavoin ymmartid usealla eri tavalla tehddin siitd useita erilaisia konstruk-
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tioita, jotka vahvistavat tiettyjd sosiaalisen toiminnan kaavoja tai poistavat niitd. Siksi kai-
kenlainen vuorovaikutus, erityisesti kieli, on sosiaalisen konstruktionismin kiinnostuksen
kohteena. Suuntaukselle on ominaista kriittisyys itsestddn selvidkin tietoja ja havaintoja

kohtaan. (Burr 1995, 1-5, ks. myds Jokinen 1999, 39-41.)

Sairauden representoinnin kannalta timd merkitsee lddketieteellisen ndkdkulman toissijai-
suuden korostumista, koska vain osan tekemistimme sairauden arvioinneista ajatellaan
perustuvan fyysisiin oireisiin. Keskeisimmiksi sisilloiksi sairauden méérittelyssd nousevat
erilaiset kulttuuriset merkitykset, normit ja arvot, jotka vaikuttavat sithen kuinka yhteis-
kunnassa esitimme itsedmme (Burr 2003, 37). Vuorovaikutuksessa maaritelldadn, mitka
ruumiilliset merkit ovat huolestuttavia, mitkd voi jittdd huomiotta. Yksilo vertailee itsedén
tadhdn omaksumaansa normaaliuden paradigmaan ja voi ndin huomata poikkeavuutensa.
(Pohjola 2002, 31-32.) Sosiaalisen konstruktionismin ndkokulman huomiotta jattdminen
sairauden madrittelyssad ei siten ole perusteltua, koska vuorovaikutuksessa lapikdydyilld
neuvotteluilla on varsin suuri merkitys sen suhteen, mikd yhteiskunnassa mééritetdén nor-

maaliksi (terveys) tai poikkeavaksi (rintasydpéd, rinnanpoisto).

Juuri téllaisista neuvottelusuhteista tutkimukseni kohteena olevien naisten tekstit rakentu-
vat. Kirjoittajien ja heiddn yhteis6jensé vilisten neuvottelusuhteiden kautta naiset arvioivat
sairautensa merkkejd ja vakavuutta sekd kykyédédn selviytyd ja sdilyttdd normaalisuutensa.
Talla tavoin sairaus laajenee lddketieteellisestd médritelmastd késittdiméén sitd tapaa, jolla
thminen maarittdd itsensd ja suhteensa muihin. Léédketieteellinen traditio ei néin ollen ole

ainoa tapa tuottaa rintasyopé olevaksi.

2.2 Vuorovaikutuksessa syntyviit identiteetit

Keskeinen viline tutkimukseni kohteena olevien naisten rintasyoviélle antamien merkitys-
ten tutkimisessa on identiteetin kisite, joka pitkdén on ollut varsin suosittu tutkimuskohde
ja, jota on mahdollista ldhestya useista erilaisista ndkdkulmista. Hall (1999, 21-23) erottaa
kolme erilaista identiteettikésitystd, joista ensimmadinen “valistuksen subjekti” korostaa
identiteettid erdéinlaisena syntymdssd saatuna “ytimend”, joka ihmisen kasvaessa kehittyy
auki, mutta pysyy kuitenkin olemukseltaan samanlaisena koko yksilon olemassa olon ajan.
Toinen “sosiologisen subjektin” identiteettikdsitys keskittyy tarkastelemaan mindn ja yh-

teiskunnan vélisen vuorovaikutussuhteen merkitystd, jolloin yksilén sisdinen “’tosi mind”
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muotoutuu ja muokkautuu jatkuvassa dialogissa “ulkopuolella” olevien kulttuuristen maa-

ilmojen ja niiden tarjoamien identiteettien kanssa.

Jatkuvien rakenteellisten ja institutionaalisten muutosten myo6td ajatus yhtendisesti ja va-
kaasta identiteetistd on kuitenkin pirstoutunut tuottaen “’postmodernin subjektin”, joka ka-
sitteellistyy subjektiksi ilman kiintedd, olemuksellista tai pysyvdd identiteettid. Subjekti
ottaa eri identiteettejd eri aikoina, eivitkd ndma identiteetit ryhmity yhtendiseksi mink&in
ehedn “mindn” ympdrille. Sisdllimme voidaan siten ajatella olevan ristiriitaisia ja eri suun-
tiin tempoilevia identiteettejd. (Hall 1999, 21-23; identiteetin sosiaalitieteellisestd nako-

kulmasta ks. my0s Vironkangas 2004.)

Tutkimuksessani mééritdn identiteetin “postmodernin subjektin” kaltaiseksi monimuotoi-
seksi konstruktioksi, jolla ei ole pysyvaa ja kiintedd ydinti. Identiteetin eri aikoina tapahtu-
vaa vaihtelua ei kuitenkaan sijoiteta yksilon sisdlle vaan konstruktionistisen ajattelun mu-
kaan silld tarkoitetaan sosiaalisessa vuorovaikutuksessa tapahtuvaa liikkumista monenlai-
sissa asemissa. Identiteetin muodostuminen ymmaérretidén yhtend vuorovaikutuksen ja kul-
loisenkin sosiaalisen todellisuuden rakentumisen vilineend. (Vironkangas 2004, 9.) Niin
ollen viittaan identiteetilld siithen, miten ihmiset kielenkdytdssddn rakentavat itsestddn ja
toisistaan madrityksid, jotka eivdt ole pysyvid vaan tilanteittain vaihtelevia ja moninaisia.
Identiteetti méadrittyy toiminnalliseksi kategoriaksi, joka kontekstista ja tilanteesta riippuen
mahdollistaa ihmisille rakentuvaksi lukuisia erilaisia identiteetteji. (Jokinen & Juhila 1999,

68; vrt. Perikyld 1990, 23.)

Rintasydpéén sairastuneiden naisten kirjoituksia tutkittaessa tdmaé tarkoittaa sité, ettd tietyl-
le kirjoittajalle voi tietyssé tekstissé rakentua useita paillekkéisii tai keskenddn ristiriidassa
olevia identiteettejd. Konstruoitumisprosessia tarkasteltaessa huomioon on otettava myos
kielenkdyttoon vaikuttavat historialliset, poliittiset ja kulttuuriset prosessit, jotka vaikutta-
vat identiteetin rakentumiseen kollektiivisella tasolla seki siihen, miten ihmisten yksilolli-
set identiteetit ja henkilokohtaiset eliméntarinat ja -historiat rakentuvat (Widdicombe

1988, 198-199).

Tarkoituksenani ei kuitenkaan ole tarkastella identiteetin rakentumista yksildllisen koke-
muksen tai tunteiden viélittdjand vaan tarkoitukseni on pohtia sitd, miksi kirjoittajien on

kirjoituksissaan tarkoituksenmukaista kuvata itsensd tekemaillddn tavalla. Kiinnostus koh-
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distuu identiteetin rakentumisen retoriseen ja funktionaaliseen ulottuvuuteen sekéd nithin
liittyviin kulttuurisiin merkityksiin. Talloin merkitykselliseksi nousee se, millaisia kielelli-
sid keinoja kirjoittajat kayttévit rakentaessaan itsessdén representaatioita rintasyopdd sai-
rastavina naisina ja miksi he kéyttavét kieltd juuri tietylld tavalla. Nédiden representaatioi-
den kautta on mahdollista tarkastella myds sitd millainen kuva lukijalle vélittyy rin-
tasyOpéd sairastavasta naisesta ja hénen arjestaan. Aineiston analyysissé kielenkdyton reto-

rinen ja funktionaalinen ulottuvuus seka kulttuuriset merkitykset painottuvat vaihtelevasti.

2.3 Ruumisrepresentaatiot ja kulttuurinen naiseus

Rintasy0pé jéttda sairastuneen vartaloon yleensd pysyvén jiljen: operoitu rinta joko poiste-
taan tai sen ulkondkdé muuttuu. Sairastuneen on myds sopeuduttava elimédin mahdollisen
rintaproteesin kanssa, mietittivd vaateostoksensa uudelleen, sytostaattihoidon vuoksi han-
kittava ehkd peruukki. Téllaiset sopeutumisvaatimukset ovat melkoisia yhteiskunnassa,
jossa naiseutta hallitaan mielikuvilla ja kauneudesta on tehty myytti (ks. esim. Wolf 1996).
Ruumiillisuuden tarkastelemiseen ovat tdssd vaikuttaneet kaksi asiaa: henkilokohtainen
kiinnostukseni ruumiin ja ruumiillisuuden kisitteitd kohtaan sekd tutkimusaineistosta voi-

makkaasti esiin nousevat kasitteitd koskevat argumentit.

Feministisessd tutkimuksessa ruumiillisuus on aina ollut térked ja ristiriitaisenkin teoreetti-
sen keskustelun kohde (Jokinen & Kaskisaari & Husso 2004). Ruumissubjektia on tarkas-
teltu toiminnan ja kontrollin, ditiyden, hyvin eldmén, kielen ja ilmaisun seki seksuaalisuu-
den ja sukupuolikysymysten teemoissa (Heinimaa & Reuter & Saarikangas 1997). Tutki-
muksessani kiinnitdn ruumiskisitteeseen huomiota sairastumisen sekd ruumiin represen-
toinnin kautta. Keskeisiksi nousevat kirjoittajien ruumiillisten kokemusten kautta tapahtu-
vat tavat jisentdd suhdettaan naisellisuuteensa, seksuaalisuuteensa, identiteettiinsd sekd

sosiaaliseen elimédnsa ja toiminnallisuuteensa.

Toinen naistutkimuksen vérittima késite, joka tutkimuksessani korostuu on kulttuurinen
naiseus, jolla tarkoitan sukupuolijirjestelmén késitteen avulla ymmarrettivissd olevaa su-
kupuolen kautta tapahtuvaa yhteiskunnan ja maailman jérjestamisti. Sukupuolijirjestelma
on hierarkkinen systeemi, joka perustuu naisten ja miesten vilisiin eroihin. Jarjestelmin
kautta kulttuuriseen naiseuteen liitetddn erilaiset naisille oletetut tydt, toiminta-areenat ja

sukupuoliroolit, jotka usein ovat vihemmain arvostettuja kuin yhteiskunnallisena normina
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pidetyt miesten toiminta-alueet. (Rantalaitho 1994, 10-12.) Naistutkimuksellinen nékokul-
maa ja sen peruskésitteet ovat tutkimuksessani apuna aineiston luennassa sekd keino ym-

mértdd rintasyovan merkitystd naisten ruumiillisuudelle ja yhteiskunnalliselle toiminnalle.

Kasitteiden kdyttiminen on perusteltua, silld naistutkimuksellisessa ajattelussa ruumis voi-
daan kéisittdd sanan kahdessa merkityksessd: se on sekd toimiva “mind” ettd kulttuurisen
jarjestyksen alamainen. Se on yhtddltd tekojen ja kdytdntdjen 1dhtokohta ja toisaalta niiden
aikaansaannos, tuote. (Heindmaa & Reuter & Saarikangas 1997, 7.) Kulttuuriset jérjestyk-
set ruumiin ja naiseuden madrityksissd vaikuttavat siten siihen, kuinka naiset yhteiskunnas-
sa itseddn madrittelevat. Lisdksi tutkimukseni teoreettis-metodologiset ldhtokohdat ovat
laajalti 10ydettavissd myds feministisen tutkimuksen perinteestd (feministisestd tutkimuk-
sesta ks. esim. Koivunen & Liljestrom 1996). Feministinen ndkdkulma rintasydpétutki-
muksessa pyrkii haastamaan ja purkamaan rintasyopdd koskevia hallitsevia diskursseja ja
kaytantojd (ks. esim. Wilkinson 2001; Broom 2001; Torne & Murray 2000; Ellingson &
Buzzanell 1999).

3 DISKURSSIANALYYSI METODISENA VALINEENA

Diskurssianalyyttisessd tutkimuksessa tukeudutaan tutkimukseni taustalla olevaan sosiaali-
sen konstruktionismin nidkokulmaan, joka mahdollistaa erilaisten tutkimuksellisten ideoi-
den joustavan soveltamisen. Metodi voidaan maééritelld sellaiseksi kielenkdyton ja muun
merkitysvilitteisen toiminnan tutkimukseksi, jossa analysoidaan yksityiskohtaisesti sitd,
miten sosiaalista todellisuutta tuotetaan erilaisissa sosiaalisissa kdytdnndissd. (Jokinen &

Juhila & Suoninen 1993, 9-10.)

Tama tarkoittaa sitd, ettd aineistonani olevien kirjoitusten lisdksi my6s muu merkityksid
kantava toiminta — kuten rintasyOvastd kertovat tv- ja radio-ohjelmat, elokuvat, mainonta
jne. — voidaan ajatella kielenkédyttond ja pédinvastoin vahvasti kielenkdyttoon perustuvat
kirjoitukset voidaan nihda toimintana. Puheet ja teot eivit diskurssianalyysin ndkdkulmas-
ta ole toistensa vastakohtia vaan, niiden molempien katsotaan olevan toimintaa, joka yll-
pitdd tai muuntaa todellisuutta. Merkityksid kantava toiminta, kielellinenkéén, ei leijaile
ilmassa, irrallaan kulttuurin aineellisesta puolesta vaan sosiaalisissa kdytdnndissa kielelliset

ja materiaaliset aspektit kietoutuvat saman prosessin aineksiksi. Kielenkdytdssa ei siten ole
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kyse pelkidstd kuvauksesta vaan paljon perustavanlaatuisemmasta asiasta. Diskurssianalyy-
si kohdistaa huomionsa tdhén perustavanlaatuisempaan puoleen, kielenkdyttoon tekoina ja

toimintana. (Suoninen 1999, 19-20.)

Diskurssianalyysin nimelld tunnetaan runsaasti toisistaan poikkeavia suuntauksia, joista
tdssd edustettuna oleva diskurssianalyysi on saanut vaikutteita vaihtelevasti muun muassa
Michel Foucault'n historiallisen ja kulttuurisen kehityksen diskursiivisesta tarkastelusta,
diskursiivisen psykologian ajatuksesta ndhdi identiteetin rakentuminen sosiaalisissa pro-
sesseissa rakentuvana ilmiond sekd retorisesta diskurssianalyysisté, joka tarjoaa vilineiti

tutkimusaineiston analysointiin (Suoninen 1999, 35-36).

3.1 Merkityssysteemisti diskurssin késitteeseen

Kayttaessamme kieltd konstruoimme eli merkityksellistimme “kohteet”, joista puhumme
tai kirjoitamme, jolloin ne tulevat ymmarrettiviksi. Merkitysten ajatellaan muodostuvan
suhteessa ja erotuksessa toisiinsa. Siten esimerkiksi sairaan ja terveen kisitteet eivit saa
merkitystddn suhteessa tietynlaisiin ihmisiin vaan “sairaan” ja “terveen” merkitykset ra-
kentuvat suhteessa toisiinsa ja perustuvat niiden keskindiseen erottumiseen. Konstruktiivi-
suuden idea liittyy kiintedsti kielen jdsentdmiseen sosiaalisesti jaettuina merkityssysteemei-

nd. (Jokinen & Juhila & Suoninen 1993, 18-20.)

Merkityssysteemi on erddnlainen ”sanasto”, jolla on laajalti tunnetut taustansa, avainverta-
uskuvansa ja konnotaationsa. Siten se, mitd kussakin tilanteessa sanotaan, sisdltdd useim-
miten paljon enemmain kuin pelkédn yksiselitteisen viestin. Tdlloin tietty sana ei olekaan
irrallinen ilmauksensa vaan osa laajempaa “sanastoa” eli merkityssysteemid. Kisitteen
”sanasto” sijasta kdytetddn tutkimuksissa usein “tulkintarepertuaarin” tai kuten téssd, “dis-

kurssin” kasitettd. (Suoninen 1999, 107, kisitteiden kdytdstd ja painotuseroista ks. esim.

Jokinen & Juhila & Suoninen 1993, 24-29.)

Tutkimuksessani diskurssit ymmarretdén rintasy0pédédn sairastuneitten naisten kirjoituksissa
rakentuviksi moninaisiksi merkityskokonaisuuksiksi, joiden avulla kirjoittajat rakentavat ja
muuttavat sosiaalista todellisuutta seké tuottavat identiteettinséd tietynlaisina. Ajatuksena
on, ettd tietyssd diskurssissa kirjoittajille rakentuu tietynlaisia identiteettejd (Jokinen &

Juhila 1999, 68). Foucaultilaisessa traditiossa korostuu diskurssien historiallisuus ja institu-
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tionalisoituminen, jolloin diskurssit ndhddin kulttuurisesti varsin vakiintuneina kokonai-
suuksina. Tdmédnkaltaisessa ajattelussa saattaa kuitenkin olla vaarana, ettd diskurssit ale-
taan késittdd itsendisiksi toimijoiksi, jotka tuottavat kausaalisesti seurauksia toimijoille ja
erityisesti ihmisten viliselle toiminnalle. (Jokinen & Juhila 1999, 71.) Siksi on muistettava,
ettd jonkin diskurssin esiintyminen ei automaattisesti merkitse yksiselitteisen identiteetin
tai toiminnan aktivoitumista vaan diskurssia tarkastelemalla voidaan eritelld monenlaista

toimintaa ja tekemisté.

3.2 Retorinen diskurssianalyysi

Diskurssianalyyttinen tutkimus mahdollistaa varsin monenlaisten tutkimuksellisten orien-
taatioiden painottamisen. Omassa tutkimuksessani padpaino on retorisessa diskurssianalyy-
sissd, jonka lahtokohtana — kuten kaiken diskurssinanalyysin — on todellisuuden tulkinnal-
lisen luonteen korostaminen. Tdma4 tarkoittaa sitd, ettd kielenkdyton ei oleteta milldén yksi-
selitteiselld tavalla kertovan puhujan tai kirjoittajan asenteista tai ulkomaailman tosiasiois-
ta, faktoista. (Jokinen 1999, 127.) Aineistoa analysoidessani en siis ole ollut kiinnostunut
siitd valehtelevatko tai véaristelevitkod kirjoittajat todellisuutta kirjoituksissaan vaan olen
kohdistanut huomion siithen, millaisia tulkintoja ja erilaisia versioita kirjoittajat kirjoituk-

sissaan rakentavat (Jokinen & Juhila 1991, 58-59).

Retorisessa analyysissd keskeisiksi nousevat argumentoinnin, kontekstin, position seka
yleisosuhteen kisitteet. Argumentointi koostuu niistid keinoista ja tavoista, joilla viitteita,
ajatuksia ja vaatimuksia tehddin uskottaviksi ja saadaan kuulijat sitoutumaan niihin (Leiwo
& Pietikdinen 1996, 95). Argumentointiin kuuluu kaksi puolta: yhtddltd argumenttien ke-
hittely ja toisaalta argumentointi ihmisten vélisend kommunikaationa (Billig 1987, 44;ref.
Jokinen 1999, 127). Argumentoinnin ohella kdytin selonteon késitettd, joka viittaa siithen
kuinka kieltd kéyttdessddn ithmiset eivit ainoastaan kuvaa asioita vaan ennen kaikkea mer-
kityksellistdvit maailmaa tekemailld siitd selkoa mitd moninaisemmin tavoin erilaisissa

tilanteissa ja antamalla perusteluja omalle toiminnalleen. (Jokinen & Juhila 1999, 67).

Selonteot eivit kuitenkaan ole riippumattomia sosiaalisesta maailmasta, vaan pohjautuvat
nithin asioiden ymmarrettidviksi tekemisen tapoihin, merkityksiin, joita ihmiset ammenta-
vat maailmasta. Toisaalta selonteot ovat my0s osallisensa sen muotoilemissa, millaiseksi

maailma jatkossa ymmarretddn eli millainen maailma kulttuurisille toimijoille on. (Suoni-
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nen 1999, 20.) Argumentointi ja selonteot tarkoittavat kirjoittajien tapoja tuottaa tekstinsi

uskottavana ja merkityksellisena.

Argumentoinnin tarkastelemisessa ei voida keskittyd vain puheiden ja tekstien sisdisiin
rakenteisiin ja erottaa argumentointia kontekstistaan vaan keskeiseksi nousee se, mitéd ar-
gumenteilla kussakin tilanteessa tehddén (Potter 1996, 103). Argumentaatiokonteksti on
erddnlainen strateginen konteksti, jossa puhujat esittdvit véitteitd, taivuttelevat, kritisoivat,
oikeuttavat, kétkevét tai tuovat asioita esiin. Esitettyjd argumentteja tarkasteltaessa kysy-
tddn aina, mihin keskusteluun ne ovat puheenvuoroja ja mit niilld kyseisessé kontekstissa

tehdddn. (Jokinen 1999, 128.)

Aineiston analyysissé painottuvilla position ja positioitumisen kisitteilld tarkoitan kirjoitta-
jien selonteoissaan itselleen ottamia tai toisille olettamiaan paikkoja — asemia — kussakin
diskurssissa. Position kdsite méadrittyy tutkimuksessani péaillekkéiseksi identiteetin kasit-
teen kanssa ja kdytén niitd synonyymeina toisilleen. Molempien késitteiden kdyttdminen
on perusteltua, silld identiteetin késitteeseen osa kirjoittajista viittaa selonteoissaan myos
itse. Tutkimusmenetelméni kayttiméani retorinen diskurssianalyysi puolestaan perustelee
position kisitteen kdyttod. Argumentaatiossa pyritddn yleensd oman position puolustami-
seen ja vahvistamiseen ja toisaalta vastaposition heikentdmiseen ja kritisointiin (mt., 1999,

127).

3.3 Yleisosuhde, kategorisointi seki retoristen keinojen kahtiajako

Yleisosuhde on retorisen diskurssianalyysin késite, jota téssi erittelen keskittymaélld sithen
millaisille yleisdille kirjoittajat tekstinsd osoittavat ja millaisia positioita he eri yleisoille
asemoivat. Position puolustaminen todentaa argumentoinnin osoitteellisuutta eli suuntaa-
mista tietylle yleisolle tai toiselle osapuolelle. Yleisokeskeisyytensd vuoksi argumentointi
on aina kulttuurisidonnaista toimintaa. (Leiwo & Pietikdinen 1996, 95.) Suhde yleis66n —
joko konkreettisesti paikalla olevaan tai oletettuun — tekee argumentaatiosta monipolvisen
ja yllatyksellisen tapahtuman, koska argumentin vakuuttavuus rakentuu viimekadessa vasta

sen vastaanotossa (Jokinen 1999, 128).

Yleisosuhteen ohella tarkastelen teksteistd luettavissa olevia erilaisia kategorioita, jotka

syntyvdt ithmisten kanssakdymisessd erdédnlaisina ’neuvottelukysymyksind”. Kategorisoi-
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minen formuloi jonkin esineen tai tapahtuman joksikin, jolla on tietyt ominaisuudet kuten
hyvé/paha, sairas/terve jne. (Jokinen 1999, 130.) Kategorioiden tarkasteleminen ja vertai-
leminen mahdollistaa niiden kautta tapahtuvan tulkintatyon tekemisen erilaisista vuorovai-

kutustilanteista.

Retoriseen diskurssianalyysiin liittyen olennaista tutkimuksessani on tarkastella, miti reto-
risilla keinoilla saadaan aikaan osana aktuaalista ja kirjallista argumentaatiota. Huomio on
toiminnassa ja toiminnan seurauksissa, ei siind kiyttadko toimija retorisia keinoja luonnos-
taan vai harkitusti. On my0s muistettava, ettd retoriset keinot eivdt ole “takuuvarmoja”
vakuuttamisen keinoja, silld argumentaatio ei koskaan tapahdu tyhjiossd ja koska yleiso ja
vuorovaikutuskumppanit vaihtuvat ei voida olettaa, ettd vakuuttamisen keinot toimisivat
kaikissa kdyttoyhteyksissd samalla tavalla. (Jokinen 1999, 131-132.) Ihmisten vuorovaiku-
tuksessaan kéyttdmid varsin monenlaisia retorisia keinoja (ks. esim. Potter 1996; Jokinen
1999, 132-155) on mahdollista tarkastella puolustavan ja hyokkédvén retoriikan avulla.
Hyokkédva retoriikka pyrkii vahingoittamaan vasta-argumenttia puolustavan retoriikan
pyrkiessd estimddn ndmé vahingoittamisyritykset. (Potter 1996, 106-107). Oma analyysini

painottuu puolustavan retoriikan tarkasteluun.

4 KIRJOITTAJAT, KIRJOITUKSET JA ANALYYSIPROSESSI

Aineistonani on 17 kirjoituspyynndn (ks. liite 1) avulla kerdttyé rintasy0pddn sairastuneen
ja rintaleikkauksen kokeen naisen kirjoittamaa kertomusta sairastumisestaan ja elaméastiain
rintasyOpéleikkauksen jidlkeen. Kirjoituspyynnon rakenteen tarkoituksena oli saada naiset
kirjoittamaan vapaamuotoisia, mahdollisimman vdhin etukiteen rajattuja ja ohjeistettuja
selontekoja eldmdstddn. Suunnitelma toteutui vain osittain, silld osa kirjoittajista tulkitsi
kirjoituspyynnén tehtdvinannon tarkoittamaani yksityiskohtaisemmin ja monessa Kirjoi-

tuksessa viitataan kirjoituspyyntoon ja késitellddn siiné esille tuotuja aiheita.

Viittaukset kirjoituspyynnon ohjeistukseen eivit kuitenkaan haittaa tutkimuksen tehtdvai
vaan ovat osoitus minun — lukija-tutkijan — seki kirjoittajien vilisestd vuorovaikutuksesta.
Lisédksi laatimani ohjeistus tukee tutkimuksellista alkupohdintaani siitd, ettid rintasyopdan
sairastuminen vaikuttaa varsin laajasti eri arkieldmén alueisiin eikd ole vain fysiologinen

ongelma.
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Kirjoituspyynnon kautta tapahtuva vuorovaikutus saattaa herittdd kysymyksid, silld toisin
kuin esimerkiksi haastatteluja — tai ammattilaisen ja asiakkaan institutionaalisia kohtaami-
sia — tekstejd ei useinkaan mielletd vuorovaikutuksessa syntyneiksi aineistoiksi. Kasvok-
kain tapahtuvaa vuorovaikutusta ne eivit olekaan, mutta kuten edelld mainitsin, tekstit ovat
syntyneet erilaisten vuorovaikutusprosessien tuloksena: ne on luotu kirjoittajien ja lukija-
tutkijan vélisessd vuorovaikutuksessa. ( Forsberg 2001, 8.) Kyse on erdénlaisesta “vililli-

sestd ndenndisvuorovaikutuksesta” (ks. Fairclough 1997, 57; vrt. Forsberg 2001,8).

4.1 Tutkimuksen naiset: Kirjoittajat

Kaytin tutkimukseen osallistuneista naisista padsddntoisesti nimitystd kirjoittajat. Vaihto-
ehtoisesti olisin voinut nimetd kunkin kirjoittajan esimerkiksi kuvitteellisella nimelld tai
kayttdd potilaan tai sairastuneen késitteitd. Kirjoittajan késite vastaa kuitenkin parhaiten
pyrkimysténi olla leimaamatta tutkimuksen naisia erilaisten kategorioiden — kuten sairas tai
terve — alaisiksi sekd vélttdd heiddn henkildimistddn. Kirjoittajan kisite my0s viittaa aineis-

ton laatuun ja antaa naisille aktiivisen, merkityksid tuottavan toimijan aseman.

Suurin osa tutkimuksen naisista on idltdédn 39-64-vuotiaita, poikkeuksina yksi alle 30 ja
yksi yli 70-vuotias kirjoittaja. Kaksi kirjoittajaa ei kerro ikdénsd. RintasyOpédén naiset ovat
sairastuneet padsddntoisesti vuosina 1995-2003 poikkeuksena yksi 1980-luvulla sairastunut
nainen. Neljd naista kertoo kiinnittdneensé rinnassaan olevaan muutokseen huomioita itse,
yksi mainitsee gynekologisen tutkimuksen ja viidelld syopa todettiin mammografiatutki-
muksessa. Seitsemén kirjoittajaa ei kerro kuinka sydpéd todettiin. Kahdeksalle kirjoittajalle
on tehty rinnan kokopoisto, kahdeksalle osapoisto ja yhdelle ensin osapoisto, mutta myd-
hemmin syOvén uusittua poistettiin molemmat rinnat. Molempien rintojen poistamisesta

kertominen on tutkimusaineistossa harvinaista.

Naisten kuvaukset siviilisdddystidén vaihtelevat, mutta suuressa osassa kirjoituksia maini-
taan joko yksin, avioliitossa, yksinhuoltajina, uusperheessi tai seurustelusuhteessa elami-
nen. Yksi kirjoittaja ei kerro siviilisdddystddn mitdédn. Myds kirjoittajien sosioekonomiset
tilanteet vaihtelevat, silld vaihtelevasti mainitaan tydeldméssd, elikkeelld tai sairauslomalla

oleminen seki kotiditiys. Neljé kirjoittajaa ei kerro sosioekonomisesta asemastaan mitéén.
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4.2 Kirjoitusten rakenne ja kerrontatyypit

Minulle toimitetut kirjoitukset vaihtelevat tyyliltdén ja rakenteeltaan. Mitd pidemmaésti
kirjoituksesta on kyse, sitd yksityiskohtaisempaa tietoa se kirjoittajasta ja hinen elamastian
sisdltdd. En kuitenkaan ole kiinnostunut siitd kuvaavatko kirjoitukset kirjoittajien elaméaa
totuudenmukaisesti vaan tutkimukselliseen keskioon nostetaan merkitykset, joita erilaiset
asiat kirjoittajien selonteoissa saavat (vrt. Jokinen 2000, 132). Keskeisté ei siten ole tarkas-
tella esimerkiksi sitd, kuinka kirjoituksissa rakentuvia identiteettejd voidaan tietylld tavalla
kuvailla, vaan sitd kuinka ndma identiteetit tehdddn relevanteiksi seka itsestd ja muista joh-

tuviksi (Widdicombe 1998, 191).

Kirjoitukset vastaavat rakenteeltaan hyvin paljon toisiaan ja rakentuvat kirjoituspyynnén
mukaisesti (vrt. Forsberg 2001, 9). Kirjoittajat aloittavat kertomuksensa johdannolla” eli
kertomalla joko siitd, mitd kautta saivat kirjoituspyynnon kédsiinsi tai miten ja milloin rin-
tasyOpd todettiin ja kuinka sitd alettiin hoitaa. Johdantopuheen jilkeen kirjoituksista on
mahdollista erotella karkeasti erilaisia tekstin siséltoon liittyvid painotuksia. Yhdeksén
kirjoitusta keskittyy arkieldmdn kuvaamiseen tyon, sosiaalisten suhteiden, seksuaalisuuden,
harrastusten, tunteiden jne. kautta. Néité kirjoituksia on mahdollista luonnehtia erddnlaisik-
si positiivissdvytteisiksi selviytymistarinoiksi (vrt. Gergen 1999, 70 progressive narrative).
Kaksi kirjoituksista korostavat voimakkaasti sairastumisen jélkeisen arkieldmédn kielteisid
puolia, joten ne muodostuvat erdédnlaisiksi kdrsimystarinoiksi (vrt. mt., 70 regressive nar-
rative). Neljassé kirjoituksessa kuvataan hyvin yksityiskohtaisesti sairastamista ja sairau-
denhoitoa, joten niitd leimaa hoitokeskeisyys. Kaksi kirjoitusta on otsikoitu tiysin kirjoi-

tuspyynnon ohjeistuksen mukaisesti.

4.3 Analyysiprosessin kulku

Aineiston analyysiprosessi 1dhti liikkeelle puhtaaksikirjoitettujen selontekojen lépilukemi-
sesta. Puhtaaksikirjoittamisella tarkoitan aineiston muokkaamista tekstinkédsittelyohjelman
avulla yhtendiseksi, koska mukana oli sekéd kisinkirjoitettuja ettd suoraan sdhkopostivies-
tiin kirjoitettuja kirjoituksia. Analysoitavia sivuja kertyi néin rivivélilld kaksi yhteensi 44.
Muokkausty6téd tehdessdni pyrin noudattamaan erityistd tarkkuutta ja olemaan kajoamatta
varsinaiseen tekstisisdltoon mahdollisimman vdhédn. En esimerkiksi ole korjannut kirjoi-

tuksissa ilmenevid kirjoitusvirheitd. Puhtaaksikirjoitusta tehdesséni poistin kirjoituksista
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nimet tai nimimerkit ja otsikoin jokaisen tekstin mielivaltaisessa jarjestyksessd numeroilla

1-17.

Numerointi helpotti aineiston késittelyé ja auttoi pitimain riittdvad véilimatkaa kirjoittajiin.
Selontekojen personointia” pyrin valttimédan myds poistamalla niistd kaikki minulle osoi-
tetut tervehdykset sekd muutamat tutkielman tekoa koskevat onnentoivotukset (jotka saa-
vat minut suhtautumaan tutkimusaineistooni erityiselld 1dmmoll4). Aineisto, jota analyysi-
vaiheessa luin ldpi oli siten mahdollisimman persoonattomaksi muokattu. Koen anonyymi-
en kirjoitusten olevan tasavertaisia suhteessa toisiinsa ja perusteltuja myos siksi, ettd ana-
lyysini kohteena ovat tekstit seké niissd identifioituvat diskurssit ja identiteetit eivatka nii-

den kirjoittajat yksil6llisind persooninaan (vrt. Reinikainen 2004, 178).

Ensimmadisilld aineiston ldpilukukerroilla tarkastelin kirjoituksia erottelemalla niitd kirjoit-
tajien idn, rintaleikkauksen laajuuden (rinnan koko- vai osapoisto), sairastumisesta kulu-
neen ajan, siviilisdddyn, kirjoittajan tyon jne. perusteella. Lapiluvun tuloksena aloin kiin-
nittdd huomioita kirjoitusten erilaisiin luonteisiin niiden hoitokeskeisyyden seké arkielé-
mén positiivisten tai negatiivisten painotusten mukaan. Liséksi kokosin yhteen erilaisia
kirjoituksissa esille tulleita selviytymiskeinoja sekd metaforia. Useiden lapilukukertojen ja
niiden synnyttdmien jatkoanalyysi-ideoiden mydtéd aloin tarkastella kirjoituksissa rakentu-
via yhtendisid eritavoin rintasyopédn liittyvid puhetapoja ja merkityskokonaisuuksia, jotka

nimesin diskursseiksi.

Loysin ensin isot diskurssit: ldédketieteellisen, ruumiillisuuden ja sosiaalisten suhteiden
diskurssit, joihin todennékoisesti vaikutti kirjoituspyynnon rakenne (ks. liite 1) ja, joiden
16ytymisen myotd paitin ottaa tutkimuskohteekseni koko 17 kirjoitelman aineiston. Ana-
lyysi jatkui siten, ettd “’leikkaa-liimaa”- periaatteen mukaisesti pyrin erottelemaan kirjoi-
tuksista kaikki tiettyyn diskurssiin liittyvit viittaukset. Diskurssit eivét suinkaan esiinny
kirjoituksissa selkeind kokonaisuuksina, vaan pienind paloina, joiden tunnistaminen eri
merkityssysteemien osiksi on analyysin kuluessa tarkentuva ja muuntuva prosessi (Suoni-
nen 2001, 67). Néin ollen tutkimusaineistosta 10ytyi ensin useita erilaisia diskursseja, jotka

analyysin kuluessa muuntuivat, yhdistyivit tai “hyléttiin”.

Analyysin tarkentumista sekd aineiston rajaamista helpottivat lahdekirjallisuuteen tutustu-

minen sekd varsinaisen kirjoitustyon aloittaminen. Ryhdyin tarkentamaan analyysii ja kes-
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kityin tarkastelemaan sitd, mitd kirjoittajat kullakin diskurssilla tekevit ja millaisia identi-
teettejd heille kussakin diskurssissa rakentuu. Erityisen suuri merkitys aineiston analyysin
sekd lopullisten diskurssien ja identiteettien rakentumisen tulkintatyén suhteen on ollut
tutkielmani toisen ohjaajan Suvi Raitakarin kanssa kdydyilld aineistopalaverikeskusteluilla,
joiden avulla analyysi tarkentui jatkuvasti ja sai viimein lopullisen muotonsa. Eritellym-
min metaforien sekd selviytymiskeinojen tarkastelun jitin analyysin paisumisen valttimi-
seksi pois kokonaan. Alla oleva taulukko kokoaa yhteen tutkimusaineistosta identifioimani

diskurssit, joiden sisdltdihin seuraavissa luvuissa keskityn.

Taulukko 1. Tutkimuksessa tarkasteltavat diskurssit

LAAKETIETEELLINEN SOSIAALISTEN RUUMISDISKURSSI
DISKURSSI SUHTEIDEN DISKURSSI

Familistinen diskurssi

Y stavadiskurssi

TyOyhteisddiskurssi

Diskurssien suhteen on muistettava, ettd ne eivét aineistossa ole toisistaan erillisid vaan
voivat esiintyd myos paillekkéisind ja olla ristiriidassa keskendén. Liséksi diskurssien si-
sdltd on mahdollista 10ytd4 vield uusia merkityskokonaisuuksia, joita ei tdssd ole huomioi-
tu. Merkityssysteemien tunnistaminen ja rajaaminen on aina osin luovaa valintojen tekoa,
ja siksi pédttelypolut on olennaista raportoida mahdollisimman yksityiskohtaisesti (Suoni-
nen 2001, 71). Tdhén olen pyrkinyt esittelemilld tutkimusaineistosta esiin nostamiani dis-
kursseja mahdollisimman monipuolisten aineisto-otteiden avulla sekéd kursivoimalla koh-
dat, joita kussakin esimerkissd painotan. Anonymiteetin sdilyttdmiseksi en kerro kirjoittaji-
en tarkkoja ikdvuosia ja kaikki muut mahdolliset tunnistamiseen liittyvét tiedot on poistet-
tu. Aineisto-otteiden perdssé sulkeissa oleva numero ilmaisee, mistd mielivaltaisessa jérjes-

tyksessd numeroidusta kirjoitelmasta on kyse.

5 LAAKETIETEELLINEN DISKURSSI
Lukiessani tutkimusaineistoa ldpi aloin kiinnittdd huomioita sithen, kuinka sujuvasti kir-

joittajat selonteoissaan kayttavit ladketieteellistd termistod ja kertovat erilaisista lddketie-

teellisistd operaatioista. Ensimmaisilld aineiston ldpilukukerroilla ohitin ndmi kuvailut
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tarkoituksenani tavoittaa paremmin kirjoittajien todellista arkipdivdd, kunnes ymmaérsin
ladketieteellisen termiston olevan osa kirjoittajien kokemaa rintasydpéleikkauksen jilkeisti
arkea. Néin identifioitui lddketieteellinen diskurssi, joka koostuu ladketieteellisestd termis-
tostd sekd syovin ja sen hoitojen yksityiskohtaisesta kuvailusta (vrt. Hautamaki 2002, 82-

86; Perikyld 1990, 17).

Ladketieteellisen diskurssin kdyttiminen kirjoituksissa on vaihtelevaa, mutta hyvin yleista
etenkin tekstien aluissa, joissa kirjoittajat — kertomusten rakenteelle tyypilliseen tapaan —
kertovat kuinka rintasyOpa todettiin ja kuinka sitd alettiin hoitaa. Seuraava aineisto-ote
sisdltdd runsaasti ladketieteelliselle diskurssille tyypillistd termistdd eikd ole mitenkdin
erityinen muuhun tutkimusaineistoon verrattuna. Kyseessd on noin 40-vuotias kirjoittaja,

jolle on tehty rinnan osapoisto ja korjausleikkaus.

”Heindkuun lopulla huomasin patin vasemmassa rinnassa ja néytin sitd gynekéyn-
nin yhteydessd. Gyneekologi oli sitd mieltd, ettd se on kysta. Asia jdi minua kuiten-
kin vaivaamaan ja ndytin sitd elokuussa vield toiselle l4dkarille, jolta sitten sain /d-
hetteen mammografiaan ja ultraddneen. Niiden perusteella sen piti olla fibro-
adenooma eli sidekudoskasvain, jotka yleensd ovat hyvdlaatuisia. Varmuuden
vuoksi sain ldhetteen koepalan ottoon. Vasta koepala osoitti kyseessd olevan pa-
hanlaatuinen kasvain ja sitd tietd vajaan viikon sisélld olinkin jo leikkauksessa. Mi-
nut leikattiin syyskuun lopulla. Rinnasta poistettiin pala (+kainalosta imusolmuk-
keita, jotka sitten osoittautuivat puhtaiksi) ja seldstd laitettiin tilalle vihdn toppaus-
ta. Tehtiin siis korjausleikkaus samalla kun kasvain poistettiin. Leikkaushaavoja on
kolme: rinnassa, kainalossa ja seldssd. Marras-huhtikuun aikana sain sytostaattihoi-
toja (CEF) 6 kertaa 3-4 viikon vilein.” (4)

Kirjoittaja huolestui rinnassaan olevasta patista ja naytti sitd gynekologilleen. Han kéyttda
varsin tottuneesti lddketieteellisid termejd kertoessaan rintasydvén toteamisesta sekd sen
jélkeisistd hoito-operaatioista. Mammografia, ultraddni, fibroadenooma ja muut ladketie-
teen termit varittdvat kerrontaa, jolla kirjoittaja jasentdd sairastumisensa ensivaiheita. Kas-
vain oli pahanlaatuinen ja kirjoittaja leikattiin. Rinnasta poistettiin pala ja kainalosta
imusolmukkeita, jotka osoittautuivat puhtaiksi eli syopa ei ollut levinnyt kainaloon. Rinnan
korjausleikkaus tehtiin kasvaimen poiston yhteydessd ja seldstd laitettiin poistetun osan
kohdalle vdhin toppausta eli rinta rakennettiin uudelleen. Leikkauksen jdlkeen kirjoittaja

sai vield sytostaattihoitoja, jotka héin selventdd CEF - sytostaatteiksi.

5.1 Liéketieteellisessi diskurssissa rakentuu syovin ammattilaisen identiteetti
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Kirjoituksissa esiintyvd lddketieteellinen diskurssi osoittaa erilaisten sairautta koskevien
termistojen vakiintuvan osaksi puhuttua kieltd, jota sairastunut ymmartdi ja kayttdd lhes
samoin kuin koulutuksen saaneet terveydenhuollon ammattilaiset. Sairastuttuaan vakavasti
ihminen haluaa usein tietdd sairaudestaan mahdollisimman paljon ja kerdi sitd koskevaa
tietoa. Ladketieteellisessd diskurssissa kirjoittajalle rakentuu erdénlainen sydvdin ammatti-
laisen identiteetti, mutta toisin kuin varsinaisilla terveydenhuollon ammattilaisilla, kirjoit-
tajalla on henkilokohtaiseen kokemukseensa perustuvaa tietoa sairaudestaan (vrt. Kangas
2003). Kokemuksellisen tiedon lisdksi hdn kdyttda “maallikolle” vieraampia ladketieteelli-

sid termejd tottuneesti ja olettaa lukijan ymmartivan kiytetyn termiston.

Ladketieteellistd diskurssia ja syovdn ammattilaisidentiteetin rakentumista voidaan tarkas-
tella ldéketiedeinstituutioon ja ladkériprofessioon kohdistuvan yhteiskunnallisen arvostuk-
sen kautta (professioista ks. esim. Henriksson 2000; Konttinen 1993). Ladkérit olivat muun
muassa kérkisijoilla kymmenen arvostetuimman ammatin joukossa vuonna 2004 (ks. Suo-
men Kuvalehti 18/2004). Ladkérin ja potilaan vilistd vuorovaikutusta tutkinut Mishler
(1984) vertailee teoksessaan kahta erilaista ”d4ntd”, joilla potilaan ongelmia ladkérin vas-
taanotolla pyritddn ymmartdmain. Mishler nimedd ddnet ladketieteen ddneksi (voice of me-
dicine) sekd eldmismaailman ddneksi (voice of the lifeworld). Ladketieteen ddni koostuu
muun muassa kliinisistd lddketieteellisistd rutiineista, eldmismaailman ddnen sisdltiessd
potilaan arkeen tai kokemuksiin liittyvaa kuvailua. (mt., 63; myds ref. Perdkyld 2000, 78-
79.)

Tutkimusaineistossa ldédketieteellisen termiston kayttdminen eli ’ldédketieteellinen &éni”,
antaa kirjoittajalle mahdollisuuden “lainata” ladkérin arvostettua asemaa ja tuottaa itsensi
voimakkaammin sekd oman sairautensa ettd eldiménsé asiantuntijana. Jokinen (1999, 135)
kayttdd termid puhujakategorioilla oikeuttaminen, jolla hin tarkoittaa tietystid arvostetusta
kategoriasta — esimerkiksi lddkérin kategoriasta — lausuttujen véitteiden ottamista helpom-
min totena kuin, jos maallikko esittdisi samat viitteet. Kategoriat ja niiden arvostukset ei-
vit kuitenkaan ole pysyvid, vaan kulttuurisesti ja tilanteisesti muuttuvia seki usein myds
paéllekkiisid, joten selonteoissaan kirjoittajat voivat kategorisoida itseddn useilla vaihtoeh-

toisilla tavoilla.

Ladketieteelliselld diskurssilla on kirjoituksissa myds toinen tirked merkitys, jota voidaan

tarkastella symboliuniversumi-kédsitteen avulla. Symboliuniversumi on teoreettinen tradi-
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tio, joka integroi instituutiojdrjestelmin eri merkitysalueineen yhdeksi symboliseksi koko-
naisuudeksi. Se kdsittdd myos sellaiset yksilon eldmén rajatilanteet, jotka eivét sisélly jo-
kapdivéiseen eldmin todellisuuteen, esimerkiksi mielikuvat sairastumisesta. Ladketieteelli-
sessé diskurssissa nima mielikuvat voidaan yhdentdi osaksi ladketieteen merkityskokonai-
suutta, joka selittdd”, kenties myds oikeuttaa sairauden. Symboliuniversumi on jarjestysté
luova perusta, johon tukeutuen yksilo tulkitsee omia elimidnkokemuksiaan. Se nivoo eri
todellisuusalueille kuuluvat kokemukset yhden kaiken kattavan merkitysuniversumin osak-
si, jolloin kokemuksista tulee helpommin ymmarrettdvid ja vihemmin pelottavia. (Berger
& Luckmann 1994, 111,113.) Ladketieteellinen kieli on tdllainen merkitysalue, jota ilman
sairaus voisi jadda kasittimattoméaksi alueeksi jokapdividisen elamdmme sisélle (Hautaméki

2002, 65).

Ladketieteellisen diskurssin avulla kirjoittajat tekevét sairaudestaan - rintasyOvasta - itsel-
leen ymmarrettdvin, lievittivét sen pelottavuutta ja luovat ndin jirjestystd omiin eldmin-
kokemuksiinsa. Omat sairauskokemukset sekd lddketieteellinen ja muualta hankittu tieto
muodostavat sairaan asiantuntijuuden, jota kasvattamalla sairastunut pyrkii ottamaan sai-
rauden haltuun ja hallitsemaan paremmin omaa hyvinvointiaan (Kangas 2003, 77). Profes-
sionaalisen puheen avulla sairas voi varmistaa oman asiantuntijuutensa perillemenon ter-
veydenhuoltojirjestelméssd, jolle se muuten saattaisi jaddé vieraaksi (mt., 85). Kayttdmalla
’ladketieteen dantd” kirjoittajat myOs osoittavat pystyvinsd kommunikoimaan lddketie-
deinstituution erityiskielelld ja samalla purkavat sen kielenkdyttoon kohdistuvaa mystiik-

kaa.

5.2 Objekti ja subjekti

Vaikka kirjoittajat ladketieteellisessd diskurssissa konstruoituvat sydovdn ammattilaisiksi,
heidét voidaan ndhdd myos objekteina eli ladketieteellisten toimenpiteiden kohteina (vrt.
Perdkyld 1990, 23). Luonnontieteelliseen ideaaliin kuuluu subjektin jyrkkd erottaminen
objektista ja tieteen tehtdviksi jdd objektin havainnoiminen, kuvaileminen sekd sen ni-
medminen (Honkasalo 1994, 128). Seuraava aineisto-ote havainnollistaa objektiksi maarit-
tymistd kirjoittajan kertoessa rintasydpéleikkauksen jilkeisistd jatkohoidoista. Kyseessd on

lahes 60-vuotias rinnan osa- ja kokopoiston kokenut kirjoittaja.
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”Minulle tehtiin rinnan osapoisto ja sen jilkeen aloitettiin sytostaattihoidot, koska
kainalossa oli 10yddstd 3-4 imusolmukkeessa. Sain kaksi kertaa sytostaatteja ja sit-
ten tuli ilmoitus, ettd rinnan osapoisto ei riitd vaan tulisi suorittaa koko poisto.
Niinpd se sitten suoritettiin elokuussa ja kainalosta 10ytyi lisdd levinneisyyttd eli yh-
teensd 14 imusolmukkeesta. Sen jédlkeen sain vield 7 kertaa sytostaatteja eli yhteen-
sd 9 kertaa ja pédlle 5 vitkon sddehoidot siten, ettd hoidot loppuivat helmikuun lo-
pulla.” (16)

Esimerkissd kirjoittaja méérittyy objektiksi, tekemisen kohteeksi, koska hénelle tehtiin,
aloitettiin, tuli, tulisi suorittaa tai suoritettiin erindisid toimenpiteitd. Passiivi-muotoa kéy-
tettdessd tekijdd ei yleensd tiedetd, mutta lukija voi paitelld tekijoiden olevan terveyden-
huollon ammattilaisia. Kirjoittajan kiyttidessd tottuneesti ladketieteellisid termejd objektin

asema néyttaytyy syovin ammattilaisidentiteetin kanssa pééllekkdisena.

Objektiksi madrittyminen ei kuitenkaan merkitse kirjoittajien oman sairautta koskevan
asiantuntijuuden “ylikdvelemisestd” vaan sen avulla on mahdollista jakaa tai luovuttaa vas-
tuu sairaudesta ja sen hoidosta jollekin toiselle taholle, kuten esimerkiksi terveydenhoito-
henkilokunnalle. Objektin asema antaa kirjoittajille mahdollisuuden jattiytyd perinteiseen
potilaan rooliin. Seuraavat noin 65- ja 55-vuotiaat rinnan osapoiston kokeneet kirjoittajat

viittaavat terveydenhoitoinstituution ndin:

”Ainoat kyyneleet jotka pyrkivét silmiini olivat lopputarkastuksessa, kun tuli tunne
ikddn kuin minut jdtettdis heitteille kun ei endé kutsuta seurantaan, kerroin sen 144-
kérillekin, hdn hymyili ja sanoi ettd eihdn teitd koko loppu ikdénne voi tddlld juok-
suttaa.”(10)

”Ainoa ongelma minun kohdallani on ollut (selvisin sytoldédkityksestdkin védhin vai-
voin) se, kuinka saada itseni vakuuttuneeksi siitd, ettd hoidot ovat nyt ohitse. Ettd
olen saanut minulle rddtdléidyn hoidon, ettd minun tulee luottaa siihen ja sen pa-
rantavaan vaikutukseen. Vililla nimittdin mieleen hiipii epdilys: ei se voi olla nyt
ohitse, ehkédpi joku yksittdinen solu vield piileskelee jossakin. Ettd tidssdko tdmi
kaikki nyt oli. Ja nyt olisi sitten selvittivd yksin, omine evdineen.”(1)

Ensimmadinen kirjoittaja vertaa lopputarkastusta heitteillejittoon ja terveydenhuollon kautta
toteutetut seurantakdynnit niyttaytyvat kirjoittajalle merkityksellisind kyyneleiden ja heit-
teillejattovertauksen kautta. Toisessa esimerkissé kirjoittajalla on vaikeuksia luottaa itsel-
leen rditiloityyn, péattyvddn hoitoon. Hoitojen loppuminen symboloi yksin jadmistd, sel-
viytymistd omin eviin. Esimerkeissd laddkérin valvomien tarkastusten pdédttyminen merkit-
see muutoksia kirjoittajien eldmaéssi, silla heille niiden kautta rakentuneet potilaan asemat

muuttuvat. Voidakseen asettua potilaiksi kirjoittajat tarvitsisivat (standardi)pareikseen

26



(Sacks 1974; ref. Perdkyld 1990, 73; Ruusuvuori 2001, 393-396) laédkirin ja terveydenhoi-
tohenkilokuntaa. Pédittyvdn hoidon myd6téd kirjoittajien on hyléttdva kiyttdmansd potilaan

kategoriat ja alettava jasentdd sosiaalista todellisuuttaan muulla tavoin.

Perinteinen potilaan rooli passiivisena hoidon vastaanottajana on kuitenkin — ainakin osit-
tain — murtunut erikoistuneen asiantuntijatiedon levitessd median kautta ihmisten ulottuvil-
le. Néin yha useampi sairas voi aktiivisemmin osallistua oman hoitonsa selvittimiseen ja
paitoksentekoon. (Kangas 2003, 81, l4édkérin ja potilaan vuorovaikutuksesta ks. esim. Sor-
jonen & Perédkyld & Eskola 2001; Mishler 1984.) Tutkimusaineistossa kirjoittajien subjek-
tin asema korostuu objektivoinnista huolimatta jo mindmuodossa kirjoitettujen selonteko-
jen kautta, silld kirjoittajat ovat koko ajan ldsnd kertoessaan eldméistddn syOpdan sairastu-

misen jdlkeen (vrt. Hautamiki 2002, 95).

Kirjoittajat maarittyvat subjekteiksi my0Os ottaessaan osaa hoitonsa suunnitteluun ja teke-
maéllé sitd koskevia padtoksid. Seuraavissa esimerkeissd ensimméinen noin 70-vuotias kir-
joittaja hyviksyy kirurgin hoitoehdotelman leikkausajan osalta, mutta hylk&a ehdotuksen
leikkaustavasta. My0s toinen noin 45-vuotias kirjoittaja on tehnyt rinnan kokopoistoa kos-

kevan paitoksen ohittamalla lddkarin ehdotuksen.

”Menin kirurgin luo. Hén selitti asiallisesti, ettd rinnassani on syopéé, joka on lei-
kattava. Han kysyi, haluanko, ettd hdn leikkaa sen TYKS:ssd, hédn oli jo varannut
ajankin. Suostuin ilman muuta. Hdn ehdotti osapoistoa, mutta sanoin, ettd haluan
rinnan kokopoiston. Olinhan jo lapseni saanut aikuisiksi: ei ollut imetystarvetta!”

(7

”Siis olen sairastunut rintasyOpadan vuosi sitten. Koko rinta poistettiin pyynnostdni,
lddkdri olisi poistanut vain osa. Niin sddstyin sdadetykseltd.”(2)

Ensimmadinen kirjoittaja perustelee paitdstdan valita rinnan osapoiston sijaan rinnan koko-
poisto imetystarpeen puuttumisella. Esimerkissd lddketieteellinen diskurssi sekd sosiaali-
sissa suhteissa rakentuva familistinen diskurssi ndyttaytyvét pééllekkéisiné kirjoittajan rin-
taleikkausta sekd lapsia koskevan argumentoinnin kautta. Kirjoittajan viitatessa lapsiinsa
my0s diskursseissa rakentuvat syovan ammattilaisen sekd familistisen roolin noudattajan
identiteetit muodostuvat paillekkéaisiksi. Toisessa esimerkissd kirjoittaja ottaa kantaa hoi-

tonsa jdrjestdmiseen rintaleikkauksen laajuuden seki sddehoidon kautta.
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Yhteenvetona ldédketieteelliselle diskurssille voidaan todeta kirjoittajien konstruoituvan
padsddntdisesti oman sairautensa — syovdn — ammattilaisiksi. Diskurssin avulla sairaudesta
tulee kirjoittajille ymmarrettdvd osa omaa eldmié. Asiantuntijapuheen avulla kirjoittajien
on mahdollista tuoda julki omat kokemuksensa ja tietimyksenséd sairaudestaan sekd va-
kuuttaa myos lukija téstd tietimyksestddn. Syovdan ammattilaisen ohella kirjoittajat ndyttay-
tyvit ladketieteellisessd diskurssissa myos sekd objekteina ettd subjekteina. Objektin ase-
man avulla kirjoittajat voivat asettua perinteiseen potilaan rooliin ja jakaa ndin vastuuta
hoidostaan terveydenhuollon henkilokunnan kanssa. Mindmuodossa kirjoitettujen selonte-
kojen seké sairauttaan ja hoitoaan koskevien kannanottojen kautta kirjoittajien asema pas-
siivisina hoidon vastaanottajina ohenee ja subjektin asema korostuu. Seuraava taulukko
tiivistdd ladketieteellisen diskurssin sisdltod, diskurssissa tapahtuvaa identiteettityotd seka

diskurssin funktiota kirjoittajien arkieldmélle.

Taulukko 2. Tiivistelma ldaketieteellisesta diskurssista

LAAKETIETEELLINEN | IDENTITEETTI/POSITIO FUNKTIO ARJELLE
DISKURSSI
Koostuu ladketieteellisistd | Syovin ammattilaisen iden- | Sairaudesta tulee laédketie-
sanastoista, termeistd ja titeetti: sairas sairautensa ja |teellisen tiedon avulla ym-
kaytannoista. eldménsd asiantuntijana. marrettdva ja hallittava osa
arkieldmaia.

6 SOSIAALISTEN SUHTEIDEN DISKURSSI

Mindmuodossa kirjoitetut tekstit siséltdvit runsaasti kirjoittajien omiin tunteisiin ja koke-
muksiin liittyvdd kuvailua, mutta niissd todentuvat myos kirjoittajille merkitykselliset vuo-
rovaikutussuhteet. Erilaista vuorovaikutusta tapahtuu péivittdin valtavasti, joten selkeytén
sosiaalisten suhteiden diskurssin jdsentelyd kattokisitteen “sosiaaliset verkostot” avulla.
Sosiaalinen verkosto on erdénlainen potentiaalinen toiminnan kentti, jolle tarvittaessa voi-
daan organisoida ryhmitoimintaa. Jokin tietty yhdistdva kriteeri — kuten esimerkiksi suku-
laisuus, naapuruus jne. — liittdd ihmisid sosiaalisiksi verkostoiksi ja samalla miirdé synty-
vien suhteiden luonteen ja merkityksen. (Himberg & Jauhiainen 1998, 172; Jauhiainen &
Eskola 1994, 59.) Verkostondkokulman ohella tarkastelen kirjoitusten sosiaalisia suhteita

myos yhteisondkokulmasta (ks. esim. Lehtonen 1990).
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Yhteisoissé ja verkostoissa, joiden jéseniksi kirjoittajat kirjoituksissaan maarittyvét yhdis-
tavid kriteereitd ovat erityisesti sukulaisuus, ystidvyys, vapaa-aika ja ty0, joten sosiaalisten
suhteiden diskurssi jakautuu ja keskittyy familistisen-, ystivi- ja tyOyhteisddiskurssien
tarkasteluun. Kyseessé ovat kirjoittajien antamat merkitykset yksildiden vélisille joustavas-
ti muodostuville sosiaalisille verkostoille seké vertaisverkostoille (ks. esim. Nylund 2004,
184-185; Seikula 1994, 21-24). Sosiaalisen verkoston ja yhteison késitteet mééritellddn
tdssd valjasti, silld kasitteiden yhtildisyyksien tai eroavuuksien pohtiminen on tutkimukse-
ni kannalta epdolennaista. Sen sijaan kiinnostus kohdistuu siihen, miti verkostoilla tai yh-
teisoilld kirjoituksissa tehdddn, millaisia merkityksid ne saavat ja millaisia identiteetteja

niiden kautta kirjoittajille rakentuu.

6.1 Familistinen diskurssi

Perinteikkddssd perhettd koskevassa yhteiskunnallisessa keskustelussa perhe kasitetddn
usein vanhempien ja lasten muodostamaksi ydinperhekokonaisuudeksi. Rintasyopdin sai-
rastuneiden naisten kirjoituksissa todentuvat kuitenkin varsin erilaiset perheet, joten tradi-
tionaalinen ydinperheajattelu jdd tutkimusaineiston kannalta liian suppeaksi vuorovaiku-
tusmuodostelmaksi. Perhe madrittyykin tutkimuksessani kirjoittajien selontekojen kautta,
jolloin perheelld kisitetddn perhe-eldman ihmissuhteiden — puolisoiden, lasten, sukulaisten
— sekad tiettyjen perhe-eldmén roolien ja niihin liittyvien tehtivien kautta rakentuvaa koko-
naisuutta (vrt. Gubrium & Holstein 1990). Traditionaalisen ydinperheajattelun toissijaisuu-
desta huolimatta, nimitdn diskurssia familistiseksi diskurssiksi, koska naisten perheeseen
liittyvéssd puheessa painottuvat voimakkaasti erilaiset perhevelvollisuudet ja -vastuut, mi-

ké puolestaan on tyypillistd familistiselle perhekésitykselle.

Kéytdn diskurssissa identiteetin ja position kasitteiden lisdksi myos roolin kisitettd, koska
perhe yhteiskunnallisena instituutiona miirittdd toimijoita tietynlaisten institutionaalisten
(sukupuoli)roolien kantajiksi hyvin voimakkaasti (Suoninen 1999, 33-34). Roolit ymmér-
retién tissd yksilosuorituksista riippumattomiksi toimintamuotojen tyypeiksi, joiden avulla
sekd oma mind ettd toinen voidaan ymmartdd objektiivisten, yleisesti tunnettujen ja toistu-

vien toimintojen suorittajaksi, jotka kuka tahansa sopivan tyyppinen toimija voi toistaa

(Berger & Luckmann 1994, 86).
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Seuraava esimerkki havainnollistaa perheyhteison ihmissuhteita ja rooleihin kohdistuvia
odotuksia. Kyseessd on tutkimusaineistossa melko harvinainen, mutta nyky-yhteiskunnassa
yleinen uusperhe, jossa yhteisten lapsien liséksi voi olla myds puolisoiden “omia” lapsia.
Puolisot eldvit avoliitossa. Kirjoittaja on noin 30-vuotias rinnan kokopoiston kokenut nai-

nen.

”Leikkaus meni hyvin, eikd kipuja ollu paljoa, luulin olevani enempi kiped. Kotona
odotti pienet lapset, 10,5,2-vuotiaat. Kodinhoitaja olisi ollut valttdmatdn, mutta nih-
kedsti niitd irtosi, kiireellisempidkin oli kuulemma. Ekan viikon auttoi kaveri ja 3
viikkoa ditini. Mies oli toissa ja joutui auttamaan vdlilld pakosti kotihommissa. Vii-
kossa jo pystyin eliméddn ajatuksen kannssa, olen toispuoleinen. Vililld ollaan otet-
tu yhteen miehen kannssa sairaudesta. Ite haluan kertoa avoimesti ja ndyttdd hienoa
leikkausarpea, mies ei tajua avoimuuttani! Ensimmdiinen sdnkyynmeno isdnnin
kanssa vaha kauhiistuutti, lopulta huomasin seksin olevan samanlaista.” (3)

Esimerkin perheyhteisé koostuu kirjoittajasta itsestdén, lapsista, miehestd, kirjoittajan di-
disté seka arkieldmin toiminnoista. Kirjoittaja kuvaa arjen sujumista kotitdiden seké niiden
hoitamisessa tarvitsemansa avun kautta. Mainitsemalla lastensa iit, kirjoittaja vahvistaa
todellista kotiavun tarvettaan: huolenpito kolmesta alle yksitoistavuotiaasta lapsesta vaatii
miltei ympdrivuorokautista huolenpitoa. Kirjoittajan viittaus miehen tyossidkdyntiin ja
”pakkoon” osallistua my0s kotitdiden hoitamiseen siséltédéd oletuksen perheyhteisdssd val-
litsevasta varsin perinteikkddstd tyonjaosta: mies kdy tyossd, nainen hoitaa kodin. Kirjoitta-
ja pohtii naisen ja miehen vilistd parisuhdetta viitatessaan erilaisiin sairautta koskeviin

suhtautumistapoihin sekd puhuessaan ensimmaéisestd ’sénkyyn menosta”.

Aineisto-otteessa kirjoittaja maarittdd itsedén suhteessa muihin perheenjdseniin ja positioi-
tuu lastenhoitoa, kotitditd ja parisuhdetta kisittelevin puheen kautta seki &didiksi ettd vai-
moksi. Hén olettaa itselleen tiettyjd tyypillisesti ndihin (sukupuoli)rooleihin liittyvid vel-
vollisuuksia ja peilaa omaa toimintaansa niiden sekd muiden yhteison jasenten etujen kaut-
ta. Familistisiin rooleihin kohdistuvan velvollisuuspuheen myo6td kirjoittaja positioituu
perheenjésenistd siksi osapuoleksi, jolla on paras arkea koskeva tietimys ja siten myds
suurin vastuu sen hoitamisesta (vrt. Juhila 1999, 207). Sairastuminen kuitenkin horjuttaa
tuttuja rooleja ja vaatii niiden uudelleenjirjestelyd. Esimerkissi kirjoittaja alkaa jakaa itsel-
leen olettamaansa vastuuta arjen hoitamisesta ja asettuu avuntarpeen kautta riippuvaiseksi
muista perheenjisenistd. Aikaisempi vastuunkantajan positio muuttuu uudenlaiseksi avun-

tarvitsijan positioksi aiheuttaen muutospaineita koko perheyhteisdlle.
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Suoninen (2001, 93-94) kuvaa viitoskirjassaan identiteetin muodostumista téllaisessa fa-
milistisessa repertuaarissa roolin noudattajan identiteetiksi. Repertuaarin ilmauksissa ko-
rostuvat perhe- ja kotikeskeisyys. Suonisen tutkimuksessa haastateltava ei kéytd sanaa
”rooli”, mutta identiteetti muotoutuu sellaiseksi, mitd usein nimitimme 4idin rooliksi. Roo-
lia késitellddn myos suhteessa puolisoon. Suonisen identiteettimaaritelmalld voidaan kuva-

ta my0s tutkimukseni familistisessa diskurssissa kirjoittajille rakentuvaa identiteettia.

Seuraavat esimerkit havainnollistavat identiteetin rakentumista niissd tapahtuvan arjen,
tulevaisuuden sekd muihin perheenjéseniin liittyvien pohdintojen kautta. Ensimmiinen
kirjoittaja on noin 60-vuotias, avioliitossa elédvéa rinnan osapoiston kokenut nainen, toisessa

esimerkissd noin 45-vuotiaalle kirjoittajalle on tehty rinnan kokopoisto.

”Arjen toitd sairaus on héirinnyt melkoisesti. Olen siind onnellisessa asemassa, ettei
ole endé lapsia kotona ja olen ldhes irti aktiivisesta tydeldmastd. Puolison tuella on
selvitty kodin siivouksesta, pihatéistd ym. Mieliala on vaihteleva, mutta usein mie-
tin, miten asiat jirjestdisin, jotta minun jdlkeeni asiat hoituisivat kivuttomasti, eli
kuolema on kieltdmatta tullut 1dhelle ja alkanut askarruttaa. En pelkdd sitd itseni ta-
kia, vaan ettd liheiseni eivdt kokisi aikaa minun jdlkeeni kovin vaikeana.” (12)

”Nyt on seuraava kontrolli elokuussa ja nyt alkaa jo tuntua vatsanpohjassa. Muuten
en ole paljoakaan ajatellut asiaa, koska lapseni sairastui epilepsiaan. Hénelld on
priméiristi yleistyva epilepsia ja saa grand mal kohtauksia. Ajatukseni ovat siis
enemmdnkin hdnen hyvinvoinnissaan kuin omassani.” (2)

Ensimmdinen kirjoittaja positioituu roolin noudattajaksi olettamalla itselleen tiettyjd didin
rooliin liitettyjd velvollisuuksia: jos lapset asuisivat vield kotona didille oletettuja kotitoita
ja huolenpitoa olisi enemmén. Nyt mies on ollut apuna arjen tdissd. Mielialan vaihtelujen
myoté kirjoittaja on alkanut miettid kuolemaa. Hén ei pelkia sitd itsensd vuoksi vaan aset-
taa muut perheyhteison jisenet etusijalle. Roolin noudattajan identiteetti vahvistuu familis-

tisen ajattelutavan mukaisesti: perhe ennen yksiloa.

Toisessa esimerkissd kirjoittaja asettuu sairaan positioon kertoessaan tiedossa olevasta
kontrollikdynnistd ja sen aiheuttamasta jannityksestd. Lapsen sairautta koskevan puheen
kautta hin kuitenkin hylk#i sairaan position ja asettuu idin positioon. Aidin positio mer-
kitsee kirjoittajan omaan sairastumiseen kohdistuvan huomion muuttumista toisarvoiseksi
ja poissaolevaksi. Ndin hdn ensimmadisen esimerkin tavoin asettaa perheenjdsenen hyvin-

voinnin oman hyvinvointinsa edelle ja familistiselle diskurssille tyypilliseen tapaan kertoo
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sairaudestaan lihinnd muiden perheenjisenten kautta (vrt. Honkasalo & Astedt-Kurki

1995, 126).

Edella esitettyjen esimerkkien lisdksi roolin noudattajan identiteettid vahvistaa myds niin
sanotun “aviolliset velvollisuudet” -puheen aktivoituminen kirjoittajien kertoessa suhteis-
taan avio-, avo- tai seurustelukumppaniinsa. Seuraavissa esimerkeissd noin 55- ja 40-
vuotiaat rinnan osapoiston ja kokopoiston kokeneet kirjoittajat viittaavat sairastumisensa ja

syovin hoitojen kautta seksieldmain.

”Sytostaattihoidot ovat tosi rankkoja ja kylld siind menee huonoon kuntoon, siind
kérsii naiseus ja seksuaalisuus, ei tahdo riittdd voimavarat tai kiinnostus seksiin,
mutta pitddhdn sitd kaveriaankin ajatella.” (16)

”Mieheni on suhtautunut hienosti, mutta koen ettd oma seksualisuuteni on jotenkin
hukassa. En koe itsedni seksikkadksi tai viehattavaksi muuta kuin tiukassa vaatetuk-
sessa. Tdmd vaikeuttaa myos seksieldmdd. Onneksi tdma on tilapdisti ja sithen suu-
resti vaikuttavat myos sytostaattihoidot, jotka olivat rankkoja.” (5)

Perheestd ja kotitoistd huolehtimisen ohella my0s seksuaalieldmi kuuluu parisuhteen ar-
keen. Ensimmaisessé otteessa kirjoittaja kertoo kiinnostuksensa seksiin vihentyneen, mutta
jaksaa sitd puolisonsa vuoksi. Oletetun velvollisuuden tayttdmiseksi ja tietyn puolison roo-
lin noudattamiseksi seksieldiméd voidaan mieltdd tilanteessa, jossa omien voimavarojen
heikkenemisestd huolimatta on jaksettava ajatella my0s seurustelukumppania ja tdmén

hyvinvointia.

Toisessa esimerkissé seksieldméssd on tapahtunut sairastumisen myo6td muutos. Puoliso on
suhtautunut hyvin, mutta avioelimaa mutkistaa kirjoittajan kokema epaseksuaalisuus. Sek-
suaalisuuden hukkuminen horjuttaa naisellisuutta ja vaikeuttaa seksieldmai, jolloin kirjoit-
taja joutuu tilanteensa suhteen selontekovelvolliseksi. Hén selittdd hankalaksi kokemaansa
tilannetta rankoilla sytostaattihoidoilla. Muutosten médrittiminen tilapéisiksi antaa kirjoit-
tajalle mahdollisuuden palata takaisin totuttuun avioelimédin ja kokea itsensd siten myos

normaaliksi.

6.1.1 Sairaus koskettaa koko perheyhteisoi
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Muut perheyhteison jasenet médrittyvit selonteoissa padsadntdisesti henkisiksi tai kdytian-
nonldheisiksi tukijoukoiksi (vrt. Siponen 2003, 159), joihin kirjoittajien suhde sairastumi-
sen mydtd vahvistuu tai pysyy samana. Erds kirjoittajista kuvaa eldmédnmuutostaan ndin
”Otan kaiken uutena kokeiluna ja huumorilla vastaan. Perheen tuella pddsee pitkdlle.” (3).
Toisaalta perheenjisenet voivat suhtautua sairauteen myds toisin, kuten seuraavissa aineis-
to-otteissa, jotka muuhun tutkimusaineistoon ndhden ndyttiytyvét erityisind. Ensimméinen
noin 60-vuotias kirjoittaja on kokenut rinnan kokopoiston; toiselle kirjoittajalle — joka ei

kerro ikddnsd — on tehty rinnan osapoisto.

”Puhutaan perheen tukemisesta. Mieheni sanoi ”jaa”, kun kuuli syovistd. Vanhem-
pani asuivat melko ldhelld. He tuikkasivat oven raosta kukan sisdlle. Luulen lapsen
syovin olevan vanhemmille raskasta vaikka tdmd ainoa lapsi oli yli 50-
vuotias.”(11)

”Minulta leikattiin rintasyOpé 6 vuotta sitten. Olen sen asian kanssa ollut melko yk-
sin. Minun mieheni on sellainen suomalainen mies joka ei puhu eikd pussaa. Olen
liittynyt syOpéjérjestoon jonkun verran liikkunut niissd ryhmisséi. Tuttavat eivdt ole
reakoineet mitenkddn.”(9)

Ensimmadinen kirjoittaja marginalisoi perheeltiin saamaansa tukea miehen lyhyen kom-
mentin sekd vanhempiensa ovenraosta tuikkaaman kukkasen kautta. Hin kuitenkin ymmér-
tdd vanhempiensa suhtautumistapaa olettaessaan lapsen syovin olevan vanhemmille ras-
kasta. Vdahdkommenttinen asennoituminen rakentaa omaisille sairaudesta vaikenijan posi-
tion, joka vahvistaa kirjoittajan erilaisuutta muihin perheyhteison jaseniin ndhden ja estda
hintd kokemasta sairauttaan hyviksyttynd. Toisessa esimerkissé kirjoittaja kuvaa jdéneen-
sd syovian kanssa yksin ja madrittdd miehensa ja tuttaviensa sairautta koskevan kommuni-
koinnin vdhiiseksi. Hin méadrittyy siten yksindiseksi — muusta yhteisosta eristetyksi — per-

heenjdseneksi.

Esimerkeissd todentuvaa sairaudesta vaikenemista voidaan tarkastella sairauteen kohdistu-
vien kulttuuristen merkitysten avulla. Omaisten kantaa psyykkisen sairauden nikokulmasta
tutkinut Jahi (2003, 193) korostaa sairauden stigmatisoivaa (stigmasta ks. Goffman 1990)
luonnetta, jolloin sairaaseen ja sairauteen liitetyt ennakkoluulot voivat laajentua koske-
maan my0s sairastuneen henkilon ldhipiirid, kuten perheenjésenid. Jahin ndakokulmaa ei
suoraan voida soveltaa syOpésairauteen, mutta esimerkki osoittaa sairauteen liittyvien kult-
tuuristen merkitysten olemassaolon ja arvon vaikuttavan omaisten orientaatioon suhtautua

sairastuneeseen.
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Sydvilla on yhtend muutamista muista ankariksi koetuista sairauksista (esim. aids) yhteis-
kunnallisesti suuri merkitys, jolla metaforamaisesti on kuvattu muun muassa lukuisia eri-
laisia yhteiskunnallisia ongelmia (ks. esim. Sontag 1994). Omaisissa ndmé syopéén liitetyt
kulttuuriset merkitykset saattavat aiheuttaa ahdistusta ja ennakkoluuloja, jotka vaikuttavat
heididn suhtautumistapoihinsa. Aineisto-otteissa ilmenevéd ldheisten asennoitumistapaa on
kuitenkin tarpeetonta tulkita ilman tarkempaa tutkimusta, mutta esimerkit havainnollista-
vat, kuinka yhden perheenjdsenen sairastuminen koskettaa koko perheyhteisdd. Mielen-
kiintoisen tutkimuskohteen tarjoaisikin rintasy0péddn sairastuneiden naisten ldheisten ja
etenkin heidén puolisoidensa kokemusten tutkiminen (rintasydpéén sairastuneiden naisten

ja heidan puolisoidensa selviytymistavoista ks. esim. Ben-Zur 2001).

6.1.2 Familistisen diskurssin merkitys ja identiteetin funktiot

Perheyhteiso tuottaa ihmisille tiettyjd rooleja ja niiden mukaisia kayttadytymismalleja, jotka
ovat osa kokemaamme objektiivista todellisuutta ja joiden sisdltdmien rutiinien turvin
voimme vapauttaa energiaamme jatkuvan vaihtoehtojen pohtimisen sijaan muihin tehtiviin
(Berger & Luckmann 1994, 66,69). Familististen roolien mukaiset kéyttaytymismallit ja
diskurssissa rakentuva roolin noudattajan identiteetti antavat kirjoittajille mahdollisuuden
normalisoida sairastumisen mydtd muuttuvaa arkipédivddnsi palaamalla tuttuihin ja tiedet-
tyihin rutiineihin. Jokapdividisen eldmdn todellisuus yllépitdd itseddn tutuissa rutiineissa.

(mt., 168.)

Muuttuvaa sydvin kuvaa ja kokemista tutkinut Lindén (1995, 120) toteaa arkisten toimin-
tojen, kuten harrastusten, kotipiirissid puuhastelun ja perheen kesken vietettivin ajan avulla
voitavan minimoida sairauden aiheuttamia haittoja. Siten familistinen diskurssi ja siihen
sisdltyvét arjen tyot antavat kirjoittajille mahdollisuuden ottaa sairaus hallintaansa. Arkiru-
tiinien hoitaminen luo tunteen turvallisuudesta, vahvistaa kisitystd omasta selviytymisesta
sekd itsestd oman eldmin hallitsijana (vrt. Huotari 2003, 128). Familistisen diskurssin avul-
la Kkirjoittajat voivat etddntyd sairaudestaan ja sdilyttdd kuvan itsestdén mahdollisimman

muuttumattomana ehki jopa unohtaa oma sairastumisensa.

Arkirutiinien tutut toiminnot on kuitenkin mahdollista kokea my0s pdinvastaisesti, mikéli
omat kyvyt suoriutua niistd koetaan riittiméattomiksi ulkoapdin suunnattuja paineita vas-

taan (Lahikainen 2000, 70). Familistisiin rooleihin kohdistuvien yhteiskunnallisten odotus-
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ten vuoksi kirjoittajat saattavat joutua asettumaan sellaisiin positioihin, joita he eivit halua
tai, joihin eivét tunne voimavarojensa riittdvian. Toisten ihmisten — esimerkiksi perheen-
jasenten — vuorovaikutukseen tuomien aloitteiden kautta saatamme joutua omaksumaan
identiteettejd, joita emme havitelleet, mutta josta meiddn kuitenkin on selvittava (Burr
2004, 95). Familistinen diskurssi ja roolin noudattajan identiteetti antavat kirjoittajille
mahdollisuuden miettid — tai jopa pakottavat sithen — miten tulevaisuudessa jatkavat vuo-

rovaikutustaan esimerkiksi diteind, vaimoina ja naisina.

6.1.3 Naisen asemaan kohdistuva jannite

Naisen asema muodostuu familistisessa diskurssissa jannitteiseksi roolin noudattajan iden-
titeettiin kohdistuvien odotusten kautta. Arkirutiinien hoitaminen helpottaa sairauden hal-
tuun ottamista, mutta samalla estii kirjoittajia asettumasta sairaan positioon. Joutuessaan
turvautumaan muiden perheenjdsenten apuun, kirjoittajat tulevat tietoisiksi sairaudestaan ja
voivat korostaa asemaansa sairaana. Jinnitteiseksi tilanne muodostuu silloin, kun kirjoitta-
ja sairaan positiossa ollessaan olettaa itselleen edelleen samat tehtdvét kuin ennen sairas-
tumistaan. Pariskuntien sairastumista tutkinut Cornvell (1984; ref. Radley 1994, 128) tote-
aa miesten ja naisten “sairastumiskynnyksessd” olevan eroja. Cornwellin tutkimuksessa
mies jdi sairastuttuaan kotiin vaimonsa “hoidettavaksi”, mikéli ty6hon meneminen oli
mahdotonta. Naiselle sairastuminen ei merkinnyt arjen tdiden vdhentymistd vaan samat
tehtévit oli hoidettava sairastumisesta huolimatta ja sairaana oloa varjosti tietoisuus koti-

téiden keskenerdisyydesta.

Ristiriita johdattaa familistisen diskurssin ja siind rakentuvan roolin noudattajan identitee-
tin juuret kohti yhteiskunnan tarjoamaa sukupuoliroolin késitettd sekd sen kautta feminiini-
syyteen ja maskuliinisuuteen perustuvia naisten ja miesten kéyttdytymismalleja (Burr
2004, 68). Kiyttdytymismallien takana on usein “jihmettynyt” biologia, johon liittyvid
kysymyksié ei problematisoida. Siksi sukupuoliroolit ndhddankin helposti tasa-arvoisina ja
toisiaan tdydentdvini. (Liljestrom 1996, 117.) Siten naisen voimakkaasti biologian kautta
madrittyvin “luonnollisen” synnytyskyvyn vuoksi hénet helposti sijoitetaan hoitamaan

myds kotiin ja arkeen liittyvid tehtdvia.

Naisten médrittdminen miehid luonnostaan hoivaavimmiksi ja huolehtivimmiksi ei kuiten-

kaan ole biologian vaan ldhinnd historiallisen kehityksen tulosta. Mieheyden ja naiseuden
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merkitykset alkoivat muodostua 1800-luvun teollistumiskehityksen aikaansaamille yhteis-
kunnallisille olosuhteille. Kehitys purki kyldyhteisét ja suurperheet tuottaen myytin mie-
hestd, vaimosta ja lapsista koostuvasta ydinperheesti. Tydolojen muutosten my6td naisten
oli jaatdava kotiin hoitaman lapsia, jolloin heidin synnytyskykyisyytensd alettiin nihda to-
disteena naiseuteen kuuluvasta ’luonnollisesta” hoivaavuudesta ja kotikeskeisyydestd. Su-
kupuolirooleihin kohdistuvat odotukset ovat siten ennemmin seurausta taloudellisen jérjes-
telmédn palvelemisesta seké sen suosimasta luokasta — yleensé keskiluokkaisesta miehestd —

kuin naisten ”luonnollisista” ominaisuuksista. (Fiske 1994, 118-119.)

Feminiinisyyttd ja maskuliinisuutta korostavat sukupuoliroolit vaikuttavat sukupuolten
vilisiin sairauden ja terveyden kokemuksiin sekd niiden sosiaaliseen rakentumiseen (Rad-
ley 1994, 129). Tavat, joilla sukupuolta yhteiskunnassa tuotetaan vaikuttavat siihen, kuinka
tutkimuksen naiset erilaisiin familistisessa diskurssissa rakentuviin positioihin asettuvat ja
suhtautuvat sairastumiseensa. Naisen asemaa diskurssissa arvioidaan erityisesti tiettyjen
perhe-eldméddn liittyvien velvollisuuksien hoitamisen kautta. Mielenkiintoista olisikin tut-

kia todentuuko sama jannitteisyys ja arviointi syopaén sairastuneiden miesten kohdalla.

Yhteenvetona familistisen diskurssin voidaan todeta koostuvan viittauksista perheenjise-
niin sekd perhe-elimén rooleihin ja niille oletettuihin tehtdviin. Kirjoittajille rakentuu dis-
kurssissa roolin noudattajan identiteetti, joka todentuu velvollisuuspuheen kautta kirjoitta-
jien kertoessa itsestddn padsddntoisesti suhteessa toisiin perheenjdseniin. Familistinen dis-
kurssi osoittaa sairauden koskettavan koko perheyhteisod, jolloin totutut perhe-eldmén roo-
lit horjuvat. Néin kirjoittajien ja perheyhteison jasenten vilisid suhteita uudelleenneuvotel-
laan, vakiinnutetaan totutuiksi tai vaihtoehtoisesti niistd vaietaan. Familistisessa diskurssis-
sa todentuvien arkirutiinien avulla kirjoittajien on mahdollista jasentdd elaméénsa ja luoda
sithen pysyvyyttd. Toisaalta tutut rutiinit voivat maarittyd my0s negatiivisesti, mikéli niistd
suoriutuminen koetaan hankalaksi. Sukupuoleen perustuvien kayttdytymismallien kautta
naisen asemaan kohdistuu diskurssissa jannitteitd. Familistinen diskurssi rakentuukin péa-
sdantdisesti vuoropuheluna “toisten” ja kulttuurin sanelemien odotusten kanssa. Seuraava
taulukko havainnollistaa familistisen diskurssin sisdltdd sekd identiteetin rakentumista ja

arjen merkityksia.
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Taulukko 3. Tiivistelma familistisesta diskurssista

FAMILISTINEN
DISKURSSI

IDENTITEETTI/POSITIO

FUNKTIO ARJELLE

Koostuu viittauksista perhe-
eldmédn ithmissuhteisiin sekd
niihin liittyviin tehtdviin ja
rooleihin.

Roolin noudattajan identi-
teetti: itselle oletetaan tietty-
ja (sukupuoli)rooleihin liit-
tyvid velvollisuuksia ja
omaa toimintaa peilataan

Sairaus koskettaa koko per-
heyhteis64 ja vaatii yhteison
jdsenid uudelleen neuvotte-
lemaan omia kéyttdytymis-
mallejaan. Arjen tutut rutii-

nit voivat normalisoida sai-
rautta tai aiheuttaa jannitet-
td sairastuneen kyvylle suo-
riutua.

niiden sekd muiden per-
heyhteison jasenten kautta.

6.2 Ystavadiskurssi

Suuri osa sosiaalisesta eliméstamme lapsuusvuosien jdlkeen kostuu ystidvien kanssa viete-
tystd ajasta (Pilisuk & Hillier Parks 1986, 96). Toisin kuin sukulaisuus, ystdvyyssuhteet
syntyvit yleensd oman valintamme perusteella ja edellyttavit meiltd enemmain aktiivisuut-
ta sekd omien sosiaalisten voimavarojemme kayttdmistd. Ystdvyyssuhteet ovat harvajak-
soisuudessaan sukulaisuussuhteiden kanssa samankaltaisia. (Seikula 1994, 23.) Ystivédis-
kurssi koostuu perheyhteison ulkopuolisista ihmissuhteista, joilla kirjoittajat viittaavat seka
vapaa-aikaansa ettd ystdviinsd. Ystidvyyssuhteet todentuvat selonteoissa tavallisina” sekd
muihin rintasyOpaén sairastuneisiin solmittuina “vertaisystavyyksind”. Diskurssissa kirjoit-
tajat siirtyvét yksityisen perheyhteison ulkopuoliselle julkiselle areenalle muiden ihmisten
arvioitavaksi. Tyypillistd ystdvadiskurssille onkin ystdvyyssuhteiden sekd niiden kautta

tapahtuva itsen arviointi.

Toisten ihmisten arvioitavaksi asettuminen todellistuu kirjoituksissa erityisesti erilaisten
”sairauden julkistamistapojen” kautta. Lindénin (1995, 114) tutkimustulosten mukaan
thminen kertoo syovistd jollekin alkaessaan jésennelld muuttunutta eldméntilannettaan.
Talloin kokemus sairaudesta todellistuu ja saa konkreettisen hahmon. Kertomistilanteessa
tapahtuu ikddn kuin energian siirtoa ja mahdollisuuksien havaitsemista, koska sairastunut
tuntee olevansa vahvempi kertomisen jédlkeen. Seuraavassa aineisto-otteessa noin 55-

vuotias rinnan osapoiston kokenut kirjoittaja pohtii yhteiskunnassa yleiseksi olettamaansa

suhtautumistapaa syopai kohtaan sekd suhdettaan muihin ihmisiin.
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”Sana syopd on kauhea ja pelottaa ihmisid. En olekaan kertonut kovin avoimesti
sairaudestani, ja koska olen ndyttinyt kutakuinkin terveeltd koko hoidon ajan, edes
naapurit kaikki eivit tiedd . Niille 1dheisille, joille olen asiasta kertonut, olen sitten
ollut hyvin suora ja rehellinen. Muutamasta ystdivdittdrestd on tullut entistdkin rak-
kaampi, joku on sitten taas loitontunut.” (1)

Kirjoittaja ei kerro avoimesti sairaudestaan, koska uskoo sanan syopé pelottavan ihmisia.
Hén vélttdd sairautensa julkistamista ja valikoi l&hipiiristddn ne, joille asiasta kertoo. Kir-
joittaja positioituu vélttelyn kautta sairaudesta vaikenijaksi. Yhteiskunnassa syopéén koh-
distuu varsin voimakkaita mielikuvia ja ennakkoluuloja, joiden kautta sairastumista ja sai-
rastunutta médritellddn. SyOpdd on kuvattu muun muassa “taisteluna” tai “ristiretkend”,
jolloin sairastunut on méérittynyt syovan “uhriksi”. Uhriajattelusta huolimatta sairastumi-
seen liittyvét voimakkaasti my0s hdpedn mielikuvat, silld yleisten psykologisten sairauden
teorioiden sélyttdessd vastuuta sairastumisesta sekd parantumisesta sairaalle itselleen, hin

saattaa syyllistyd ja alkaa kokea sairastumisensa hépedllisend. (Sontag 1991, 61.)

6.2.1 Ystavadiskurssissa tapahtuva identiteettityo: vaikenija vai tiedottaja?

Sairauteen kohdistuvien kulttuuristen merkitysten ja mielikuvien voidaan ajatella vaikutta-
van Kkirjoittajien tapaan kertoa sairastumisestaan muille. Vilttddkseen ennakkoluulojen
kohteeksi joutumisen, kirjoittajat valitsevat eri tilanteisiin sopivia tapoja julkistaa sairastu-
misensa ja tyOstdvit identiteettidin niiden mukaisesti. Edellisen aineisto-otteen kohta
“koska olen néyttinyt kutakuinkin terveeltd”, olettaa sairauden nédkyvén ulospdin (vrt.
Huotari 2003, 122-123), joten ulkonddn huomaamattomat muutokset sééstévit kirjoittajaa
turhalta selittelyltd ja etddnnyttidvit hintd yleisten syopadn liittyvien késitysten mukaiselta

persoonattomalta sairaaksi tyypittymiseltd (Berger & Luckmann 1994, 42).

Sairaudesta vaikeneminen auttaa kirjoittajia etddnnyttiméén itsedén sairaan positioista ja
helpottaa terveen position ylldpitdmistd. Positioituminen terveeksi merkitsee itseen kohdis-
tuvien ennakkoluulojen ja selittelyjen vihenemisti, jolloin kirjoittajien on mahdollista séi-
lyttdd sairauden mydtd muutospainetta kokeva identiteettinsd mahdollisimman muuttumat-
tomana. Vaikeneminen suojaa kirjoittajaa muiden ihmisten reaktioilta hdnen asettuessaan

julkisesti arvioitavaksi.
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Sairauden julkistaminen merkitsee aktiivisen identiteettiyon tekemisti, jolloin identiteetti
midrdytyy sen mukaisesti millaisen tilanteesta riippuvan strategian kirjoittaja kertoessaan
valitsee. Toinen kirjoituksissa esiintyva tapa kertoa sairastumisesta on vastakkainen edelli-
sen esimerkin vaikenemiselle. Seuraavassa aineisto-otteessa noin 40-vuotias rinnan osa-
poiston kokenut kirjoittaja madrittdd sairastumisesta kertomisen helpoksi ja arvioi samalla

omaa suhtautumistapaansa.

”Vapaa-aikaani (sitdhén se tavallaan koko aika) olen viettanyt kotikaupungissa ol-
lessani muutamien hyvien ystidvien kanssa esim. lenkkeilemaélld. Joihinkin kauem-
pana asuviin piddn yhteyttd puhelimitse. Mielestini sairaus ei ole milldn tavalla
muuttanut sosiaalisia suhteitani. Kaikille on ollut helppo kertoa asiasta, vieraam-
millekin ihmisille jopa. Olen kai vihdn semmoinen lorppdsuu. No, aika avoin tyyppi
kuitenkin.” (4)

Sairaus ei ole muuttanut kirjoittajan sosiaalisia suhteita ja hidnen on ollut helppo kertoa
asiasta. Kirjoittaja méérittdd itsensd “16rppasuuksi”’, avoimeksi tyypiksi. Sairastumisesta
kertominen ndyttdytyy avoimena julkistamisena, johon ei liity hdpedi. Kirjoittaja positioi-
tuu ennakkoluulottoman kertomisensa kautta sairaudesta tiedottajaksi.

Tutkimusaineisto havainnollistaa kuinka toisten naisten on helpompaa asettua muun yhtei-
sOn arvioitavaksi kuin toisten. Julkisen sairauspuheen voidaan ajatella auttavan kirjoittajia
jasentdmédn omia eldmaéntilanteitaan, ottamaan sairautensa siten paremmin haltuun (vrt.
Lindén 1995, 114) ja tukemaan asettumistaan sairaan positioon. Avoin puhe tekee sairau-
den todelliseksi ja sen kautta on mahdollista purkaa itseen ja sairauteen kohdistuvia ennak-

koluuloja. Ennakkoluulojen poistuminen helpottaa sairauden hyvéksymista.

Seuraavalle noin 50-vuotiaalle kirjoittajalle avoin sairaudesta tiedottaminen on myds ollut
tarkeédtd. Hén kiy l4pi rinnan kokopoistoleikkauksen jilkeistd aikaa, tunteitaan ja selviyty-
miskeinojaan. Esimerkissd havainnollistuu luotettavien ihmisten merkitys sairastuneen

elamassa. Sairastumisesta on kulunut aikaa noin vuosi.

”Leikkauksen jélkeinen aika ennen tulosten saamista oli — varsinkin néin jélkikéteen
ajatellen — kovaa. Pelko selviytymisestd oli pdédllimméiisend, vaikka sitéd yritti tyon-
tad taka-alalle. Joskus se onnistui, joskus taas ei. Tosin viiden viikon sairausloma-
aikaan mahtui paljon itkuhetkid ja myOdnnettdva on, ettd vieldkin joissakin tilanteissa
itkettdd. Tunteet olivat ja ovat aika pinnalla vieldkin. Onneksi ympdrilld oli ( ja on)
ihmisid joiden kanssa syovdstd pystyi puhumaan, missddn vaiheessa en tuntenut
Jjddvdni yksin. Se, mistd en puhunut, sen kirjoitin, eli pidin jonkinlaista pdivikirjaa.
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Aluksi joka pdivd, nyt harvemmin. Minulle se oli hyvd keino purkaa omia tuntojani.

"(13)

Leikkauksen jédlkeinen arki on ollut kirjoittajalle raskasta. Eldmédin on liittynyt pelon tun-
teita ja itkuhetkid. Ymparilld olevien ihmisten kanssa puhuminen oli ja on tirkedtd edel-
leen, néin kirjoittaja ei koe jaddvansé yksin. Sairaudesta tiedottaminen vahvistaa kirjoittajan
asemaa yhteisdssd, silld hidn kokee kuuluvansa joukkoon eiké tule suljetuksi yhteisén ulko-
puolelle. Tunne-eldméé tukevien ithmissuhteiden avulla kirjoittaja selviytyy hankalassa
tilanteessa eteenpdin, silld tietdessimme muiden ihmisten vilittdvin meistd emme koe jai-
vamme yksin (Pilisuk & Hillier Parks 1986, 19). Sairaudesta tiedottamisen liséksi paivakir-
jan pitdminen on ollut kirjoittajalle keino purkaa tuntojaan. Niin selkeésti kirjoittamista ei
muissa kirjoituksissa tuoda esille yhtend selviytymiskeinona, mutta sen avulla kirjoittajan

on ollut mahdollista késitelld niité asioita, joista on halunnut vaieta muulle yhteisdlle.

6.2.2 Kirjoittajien tuottamat ystivin kategoriat: ymmiirtiji vai ymmartiméiton?

Sairaudesta kertominen merkitsee kirjoituksissa ystavyyssuhteiden kuvaamista niiden em-
paattisuuden mukaan. Kuvaamisen keskeinen piirre on kategorisoiminen, jolloin kuvaus
formuloi jonkin esineen, henkilon tai tapahtuman joksikin, jolla on tietyt ominaisuudet
kuten hyvid/paha, vékivaltainen/vékivallaton tai, kuten tdssd ymmartdjd/ymmartdmaton
(Jokinen 1999, 130). Ystavyyssuhteiden kautta tapahtuva kategorisointi ndyttiytyy selon-
teoissa esimerkiksi sairastumisen myotd ilmenevin ystdvyyssuhteiden ldhentymisen tai
etddntymisen kautta. Erds osapoiston ja myohemmin molempien rintojen kokopoiston ko-

kenut kirjoittaja ilmaisee asian ndin:

”Mielesténi tilani on tyydyttidvd. Eldn samanlaista eldmié kuin ennen sairastumista.
Avioliitto on kestényt. Tdrkedt ihmissuhteet ovat syventyneet ja vihemmdn tdrkedt
ovat loppuneet, uusiakin on tullut vaikken olekaan hakeutunut sydpdjdrjestojen toi-
mintoihin.”(8)

Kirjoittaja kokee eldvinsd samanlaista eldmii kuin ennen sairastumista. Avioliitto on kes-
tédnyt ja kirjoittaja kategorisoi muut ihmissuhteensa niiden arvosta riippuen joko tarkeisiin,
jotka syventyvit tai vihemmén térkeisiin, jotka loppuvat. Kirjoituksissa kirjoittajien ja
ystdvien viliset suhteet punnitaan sairauden myotd, jolloin tarkedt ihmissuhteet lujittuvat ja
vihemmaén tirkeét etddntyvét tai padttyvit. Ystiviksi eivit siten kelpaa ketkd tahansa ldhi-

verkoston ihmiset vaan ystdvyys madrittyy “tosiystdvyydeksi”, jolloin todellinen ystdva
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etddntymisen sijaan valitsee kirjoittajan kokeman kriisin ja ahdistuksen (vrt. Alberoni

1986, 157).

Tosiystiva ei néde kirjoittajaa vain tyyppind ’syopdin sairastunut” vaan hineen kohdistuva
mielenkiinto sekd suhteen ldheisyys vdhentdvit tyypitysten persoonattomuutta (Berger &
Luckmann 1994, 43-44). Ystidvyyssuhteessa koettu ymmaérretyksi ja hyviksytyksi tulemi-
nen auttaa kirjoittajaa muodostamaan itselleen kelpaavan identiteetin. Tosiystdvien kautta
kirjoittaja pystyy lujittamaan kisitysti itsestddn muunakin kuin sairaana ja samalla vastus-
taa tapaa, jolla hidnet muuten yhteiskunnassa saatetaan nihda (vrt. Jokinen & Juhila 1999,

76).

Mikili ystavyyssuhteiden 1dhentymisen sijaan kirjoittajat kokevat vuorovaikutuksen loitto-
nevan, ystdvit voidaan kategorisoida ymmartdmattomiksi. Seuraavassa esimerkissd noin
45-vuotias rinnan kokopoiston kokenut kirjoittaja pohtii itseensd kohdistuvaa vilttelya ja
omaa toimintaansa. Ystidvadiskurssi muodostuu pédllekkéiseksi tydyhteisddiskurssin kans-

sa kirjoittajan viitatessa tyOyhteisoonsa tydtovereidensa kautta.

”Monet ja tosi monet "ystdvdt"” ovat karanneet tien toiselle puolelle ja muutenkin
karttaneet minua. Olen aika paljon yksin, onneksi ihan kaikki eivdt ole pelinneet
syopdni tarttuvan. On niitdkin jotka jdivét. Olen keskustellut paljon muiden kohta-
lotovereiden kanssa ja heille on kidynyt ihan samoin. Pahimmalta tuntuu puhumat-
tomuus toissd. Jokainen tyontekijd tietdd asian mutta se on heille ilmeisesti liian ar-
ka ja vaikea asia. Itse olen ollut avoin mutta en silti ymmarré asennetta.” (2)

Kirjoittaja kuvaa itsedén karttavia ihmisid heittomerkein ystiviksi” ja erottaa heidét niisté,
jotka eivét pelidnneet sairauden aiheuttamaa uutta tilannetta. Karttavan suhtautumistavan
kautta kirjoittaja maérittyy muihin yhteison jdseniin ndhden erilaisena ja tulee kohdeltuna
muukalaisena. Viitatessaan kohtalotovereiden samankaltaisiin kokemuksiin kirjoittaja vah-
vistaa kisitystddn ystidviensd seki tydtovereidensa ymmartiméttomyydestd. Ystavadiskurs-
si ndyttaytyy tyodiskurssin kanssa paillekkdisend tyStovereiden vilttelevén suhtautumista-

van kautta.

Ystdvyys muotoutuu selonteoissa erdénlaiseksi sanattomasti sovituksi samanvertaisten
tunteiden siirroksi, jota voidaan tarkastella sekd sosiaalisen vaihdon (ks. esim. Pilisuk &
Hillier Parks 1986, 107-110) ettd attraktion (ks. esim. Eskola 1986, 129-147) késitteiden

kautta. Siten ystdvyydessd on kyse tasapuolisista etujen vaihdosta: arvostuksesta, kunnioi-
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tuksesta ja kiintymyksestd ystdvien kesken. (Pilisuk & Hillier Parks 1986, 109.) Vuorovai-
kutus suunnataan nithin suhteisiin, josta saatu “voitto” esimerkiksi tuki on suurin. Néin

ollen sellaiset ystidvyyssuhteet, joista emme koe saavamme riittdvésti hyotyd menettivit

merkityksensa. (Eskola 1986, 130.)

6.2.3 Kohtalotoveruuden merkitys

Kirjoituksissa sairauden ymmartéjiksi kategorisoituvat tosiystévien ohella erityisesti muut
rintasyopéén sairastuneet kohtalotoverit eli vertaisystavat. Vertaisryhméssa tieto perustuu
henkilokohtaiseen kokemukseen ja monesti ryhmin jdsenet kokevat saavansa toisiltaan
jotain sellaista, mitd muualta ei voi saada. Annettu tuki méérittyy vastavuoroiseksi. (Malin

2000, 18.) Seuraavat esimerkit havainnollistavat kohtalotoverien merkitysta.

”Onneksi minulla on ystdvdtdr, joka on kokenut saman, voimme lohduttaa toisiam-
me. Joskus tuntuu, ettd kukaan muu ei oikein ymmdrrdkddn, mistd tdssd kaikessa on
kyse. Eikd ymmdrrdkddn.”(1)

”Ystdvid en ole sairauden takia menettdnyt, melkein pdinvastoin, saanut jopa joita-

kin uusia samoja kokemuksia omaavista.”(14)
Ensimmadisessi otteessa noin 55-vuotias rinnan osapoiston kokenut kirjoittaja kertoo kohta-
lotoveruudesta keskindistd ymmaérrystid korostaen: vain samojen kokemusten kautta toista
voi todella ymmartdd. Ystdvyyssuhteen vastavuoroinen luonne korostuu, koska kirjoittajat
voivat jakaa sellaisia kokemuksiaan, joita muilla ystdvilld ei ole tai, joita heiddn voi olla
vaikea ymmaértdd. Erityisen kohtalotovereiden kollektiiviin avulla kirjoittajat voivat vah-
vistaa omaa identiteettiddn syopddn sairastuneena. Toisessa esimerkissd myds noin 55-
vuotias rinnan osapoiston kokenut kirjoittaja kertoo saaneensa sairauden kautta uusia (ver-
tais)ystdvid ja antaa ndiden ihmissuhteiden kautta sairastumiselleen positiivisen merkityk-
sen. Kohtalotoveruuden kautta koettu hyvéiksyntd on vastakkainen vélttelemisestd juontu-

valle muukalaiseksi méérittymiselle.

Kohtalotoveruus on “tavallista” ystdvyytta tietylld tavalla formaalimpaa, kuten seuraavat
esimerkit osoittavat. Kyse ei kuitenkaan ole virallisesta menettelystd vaan tietylld tavalla
omachtoisesta toiminnasta virallisen ja epivirallisen sektorin vélilld (ks. esim. Nylund

1996).
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”Olen hyvin avoimesti puhunut syovastini. Tdmd on auttanut minua itsedni sekd
ajattelen, ettd ndin toimimalla autan toisia suhtautumaan syopddnsd luontevasti.
Tunnen paljon syOpéén sairastaneita. Soittelemme, tapaamme jne. Kaksi kertaa olen
ollut syopdyhdistyksen sopeutumisvalmennuskurssilla. Sairastumisen jilkeem olin
pienessd keskusteluryhmdssd vuoden verran. Psykologin johdolla keskustelimme
mieltd askarruttavista asioista. Vieldkin olen ollut 2 — 3 tdmén piirin naisen kanssa
yhteydessd.”(7)

”Minulle syopé on tuonut lisdé sosiaalisia suhteita. Olen loytinyt syopddn sairastu-

neista ystavid itselleni ja toimin myds ns. “vetdjind” tyoikdisten syopddn sairastu-

neitten ryhmdssd.

Meilld on kokoontumiset eri aiheiden piirissd kerran kuukaudessa. Ei niin huonoa

etteiko jotain hyvédkin mukana.

Sairastumiseni jdlkeen koin kylld joiltain tahoilta jonkinlaista uteliaisuutta, ettd mi-

ten silld nyt menee, mutta kaikkineen kyllékin hyvéntahtoista osanottoa ja toivotuk-

sia paranemisekseni.”(16)
Ensimmadisessd esimerkissd rinnan kokopoiston kokenut noin 70-vuotias kirjoittaja kokee
avoimen suhtautumistavan avulla voivansa auttaa muita syopéddn sairastuneita. Yhteyden-
pito kohtalotovereihin on aktiivista ja kirjoittajan viittaukset syOpayhdistyksen sopeutu-
misvalmennuskursseihin sekd psykologin ohjaamaan vertaisryhmétoimintaan todentavat
ystdvyyden formaalia luonnetta. Toisessa esimerkissd noin 60-vuotias rinnan osapoiston
kokenut kirjoittaja kertoo saaneensa syovin kautta uusia vuorovaikutussuhteita ja ohjaa-
vansa kuukausittain kokoontuvaa syOpddn sairastuneitten ryhmii. Vertaistoimintaan osal-
listuminen vastaa kirjoittajien tarpeeseen jakaa omia sairauteen liittyvid kokemuksiaan ja

toimia ikddn kuin sairauden airueina toisille ihmisille. Formaali toiminta tekee sydvén

my0s yhteiskunnassa nikyviksi ja siten normalisoi sairautta.

Kohtalotoveruus merkitsee kirjoittajille kanavaa jakaa sairastumiseen liittyvid tuntemuksi-
aan ja saada uusia ihmissuhteita. Formaalissa jarjestoty0ssd toimiminen voi olla myds kei-
no hyviksyd oma sairastuminen ja saada mielekistd tekemistd (vrt. Huotari 2003, 129).
Vertaistuella on sairaan omaa asiantuntemusta lisddva sekd terveydenhuollon palveluja
tdydentiva vaikutus. Terveydenhuollossa vuorovaikutus ei ole tasavertaista, vaan ammatti-
lainen on siind hyvin erilaisessa asemassa kuin sairas. Vertaistuessa vastaavaa jannitettd ja

eriarvoisuutta ei yleensd esiinny. (Kangas 2003, 90.)

6.2.4 Ystivadiskurssin funktio
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Arvioidessaan ldhiverkostonsa ihmisten suhtautumistapoja kirjoittajat joutuvat valitsemaan
erilaisia strategioita julkistaa sairastumisensa. Strategioiden valitseminen merkitsee sen
pohtimista, miten muuttuneesta eldméntilanteestaan muille kerrotaan, miten ystévien suh-
tautumistavat vaihtelevat ja millaisia uusia ystidvyyssuhteita sairaus tuo tullessaan. Strate-
gian valinta ohjaa erityppisten identiteettien luomista. Ystdvadiskurssi on kirjoittajille véli-

ne tiedostaa oma sairastumisensa sekd mittauttaa uskottavuutensa suhteessa ystaviinsa.

Kyse on peiliminén késitteestd, joka havainnollistaa miten johdamme késityksen itsestim-
me suhteistamme toisiin ja kuvittelemme, milté toisten silmissd ndytdmme, mitd mieltd he
meistd ovat ja reagoimme siithen sopivalla tavalla. Olemme tyytymattomid tai tyytyvdisid
itseemme toisten ithmisten reagoinnin kautta. (Cooley 1902; ref. Burr 2004, 101-102.) Ys-
tavien kautta tapahtuva sairauden tiedostaminen ei merkitse muiden ihmissuhteiden — ku-
ten perheen tai tyon — véhéttelyd vaan diskurssi antaa kirjoittajille enemmén “’tilaa” kohdis-
taa huomiota itseensd ja sosiaalisiin suhteisiinsa. Siten ithmissuhteiden “vaihtaminen” on
ystaviadiskurssissa helpompaa kuin esimerkiksi familistisessa diskurssissa, jossa ihmissuh-

teet madrittyvét perheenjidsenyyden tai sukulaisuuden kautta.

Itseensé ja ystéviinsd kohdistuvien asenteiden tarkastelun kautta kirjoittajille rakentuu ys-
tavidiskurssissa sairauden tiedostajan identiteetti, jota havainnollistan seuraavien esi-
merkkien avulla. Molemmissa esimerkeissé kirjoittajat tulevat tietoisiksi sairaudestaan
ystavyyssuhteidensa kautta. Ensimmaéinen kirjoittaja on noin 30-vuotias rinnan kokopois-

ton kokenut nainen, toinen noin 55-vuotias ja hénelle on tehty rinnan osapoisto.

“Kaverit ihmettelee miten oon niin vahva. Vililld oon joutunu niitd lohduttelemaa.
Oon itekin ylldttyny kuinka hyvin oon ottanu asian. Muutama itku tullu leikkauksen
jélkee, ajattelen vaa aina ettd sain pitdd henkikultani.” (3)

”Sana syopd on kauhea ja pelottaa ihmisid. En olekaan kertonut kovin avoimesti
sairaudestani, ja koska olen ndyttdnyt kutakuinkin terveeltd koko hoidon ajan, edes
naapurit kaikki eivit tiedd . Niille 1dheisille, joille olen asiasta kertonut, olen sitten
ollut hyvin suora ja rehellinen. Muutamasta ystévittarestd on tullut entistékin rak-
kaampi, joku on sitten taas loitontunut.” (1)
Ensimmadisessd esimerkissd ystavit tyypittdvat kirjoittajan vahvaksi ja ovat tarvinneet ha-
nen lohdutteluaan. Vahvuustyypittelyn myo6ta kirjoittaja alkaa tarkastella suhtautumistaan

sairastumiseensa: “Oon itekin ylldttyny kuinka hyvin oon ottanu asian” ja tulee siitd tietoi-

seksi. Tdma ’peilireaktio” on osoitus siitd, kuinka (kasvokkaisessa) vuorovaikutuksessa
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muut ihmiset ovat meille itsedmme todellisempia ja tiedostaaksemme itsemme tarvitsem-

me heitd (Berger & Luckmann 1994, 40).

Toisessa esimerkissa kirjoittaja arvioi itseddn muille ihmisille olettamiensa suhtautumista-
pojen kautta. Viittaukset syovdn kauheuteen ja pelottavuuteen sekéd kirjoittajan tekemét
huomiot omasta ulkonddstiddn vaikuttavat sithen, kuinka hdn uskoo muiden ihmisten suh-
tautuvan itseensd. Arviointien kautta kirjoittajalle rakentuu sairauden tiedostajan identiteet-
ti ja hdn paityy valitsemaan sairaudesta vaikenemisen strategian julkistaessaan sairastumi-

sensa muille.

Aineisto-otteet havainnollistavat edell esitettyd peiliminén késitettd kirjoittajien asettuessa
toisten ihmisten arvioitavaksi, silld kuvitellessamme toisen ihmisten mielen arvioita itses-
tdmme, tavoistamme jne. niistd tulee meidén arvioitamme (Cooley 1902, 184-185; ref.
Burr 2004, 102). Tama ei kuitenkaan merkitse sitd, ettd rajoittaisimme mahdollisia teko-
jamme ainoastaan sen perusteella, miltd ne ndyttivét toisten silmissé vaan voimme arvottaa
niitd myds oman olemassa olevan subjektiivisen mindkdsityksemme perusteella. Tadma
nidkemys sallii mindn vastustaa toisten tyrannimaisesti tyrkyttimid miéritelmid. (Ansh-
worth 2000; ref. Burr 2004, 102.) Ehkép4 juuri siksi toiset kirjoittajien esille tuomista ysta-
vyyssuhteista etddntyvit tai pddttyvit. Toisten ihmisten arvioitavaksi asettuminen voidaan
ndin ndhdé joko resurssina tai uhkana: uhkana vaikenemisen, resurssina sairaudesta tiedot-

tamisen kautta.

Sairauden tiedostaminen merkitsee Kkirjoittajille eldmidn uudelleen médrittelyd —
uudelleensosiaalistumista — johon he tarvitsevat sopivan sosiaalisen perustan, uskottavuus-
rakenteen. Tamén uskottavuusrakenteen vilittavit yksilolle merkitykselliset toiset, joihin
hidnen tiytyy samastua tunteenomaisesti ja, jotka omien positioidensa kautta auttavat kir-
joittajaa sopeutumaan muuttuneeseen eldmédn. Sosiaalisesti timd merkitsee kaiken vuoro-
vaikutuksen voimakasta keskittymistd uskottavuusrakennetta yllépitivadn ryhmaédn, jota
sairauden tiedostamisen kautta ystdvadiskurssissa edustavat erityisesti tosi- ja vertaisystai-

vit. (Berger & Luckmann 1994, 177-178.)

Ystavidiskurssi merkitsee kirjoittajille asettumista perheyhteis6d julkisemman yhteison
arvioitavaksi. Arvioimisen kautta kirjoittajat joutuvat valitsemaan erilaisia tapoja julkistaa

sairastumisensa. Julkistamistavat riippuvat vuorovaikutussuhteiden luonteesta sekd sairau-
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teen kohdistuvista kulttuurisista merkityksistd. Valittuja strategioita ovat erityisesti sairau-
desta vaikeneminen tai siitd tiedottaminen, joiden avulla kirjoittajat joko suojaavat itsedén
muulta yhteisolté tai helpottavat muuttuvan eldméntilanteensa jésentdmistd. Sairauden jul-
kistaminen merkitsee my0s ystdvyyssuhteiden kategorisointia niiden empaattisuuden mu-
kaan. Kategorisoinnin myotd ystidvdt kuvataan joko ymmartdjind tai ymmartimattomina.
Muiden sairastuneiden kautta rakentuva kohtalotoveruus koetaan merkitykselliseksi erityi-
sesti omien kokemusten sekd vuorovaikutussuhteiden vastavuoroisuuden kautta. Ystiva-
diskurssissa muiden ihmisten merkitys sairauden tiedostamisessa korostuu erityisen hyvin
sairauden tiedostajan identiteetin kautta, silld itsemme tiedostaminen tapahtuu toisille ih-
misille kuvittelemiemme mielen sisdltdjen kautta. Alla oleva taulukko tiivistdd ystdvadis-

kurssin sisallon.

Taulukko 4. Tiivistelma ystavéadiskurssista

YSTAVADISKURSSI

IDENTITEETTI/POSITIO

FUNKTIO ARJELLE

Koostuu perheyhteison ul-
kopuolisista ihmissuhteista,
joilla kirjoittajat viittaavat
sekd vapaa-aikaansa ettd
ystdviinsd. Ystdvyyssuhteet
todentuvat sekd “tavallisi-
na” ettd vertaisystiavyyksi-
né.

Sairauden tiedostajan iden-
titeetti: identiteetin raken-
tumista ohjaavat erilaiset
sairauden julkistamisstrate-
giat. Valittujen strategioiden
kautta kirjoittajat voivat
positioitua joko sairaudesta
vaikenijoiksi tai sairaudesta
tiedottajiksi.

Kirjoittajat asettuvat
perhettd julkisemman yh-
teison arvioitavaksi ja dis-
kurssi on kirjoittajille véline
tiedostaa oma sairastumi-
sensa muiden ihmisten reak-
tioiden kautta (peilireaktio).
Diskurssin avulla ystavyys-
suhteita uudelleen arvote-
taan sosiaalisen vaihdon ja
vastavuoroisuuden kautta.

6.3 Tyoyhteisodiskurssi

Suomalaisen naisen tilastollista muotokuvaa tutkinut Veikkola (1995, 204) toteaa ansio-
tyon liittyvén naisten eldméén oleellisesti. Perhe ja vapaa-aika sosiaalisine suhteineen eivit
siten ole ainoita merkityksellisid osa-alueita naisten eldméssd. TyOyhteisddiskurssi koos-
tuukin juuri tyohon, tydtehtaviin, sairauslomaan sekéd tyotovereihin liittyvéstd kuvailusta.
Tarkastelen tyOyhteisodiskurssin avulla millaisia merkityksid kirjoittajat tyolle antavat,
millaisina sairas ja sairaus tyOyhteisOssd ndyttiytyvit sekd, miten viittaukset tydhon tuotta-

vat kirjoittajille uskottavaa ja tarkoituksenmukaista identiteettia.
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Tutkimuksessani tydeldméssd toimiminen merkitsee toisenlaisen julkisen yhteison arvioi-
tavaksi asettumista kuin edelld esitetyssd ystdviyhteisossd, silld tydeldmidssd ihmisten yh-
teenliittymistd ei madrad kisitys vapaasta tai yksituumaisesta elinehtojen parantamisesta
vaan yhteison jdsenet valitsee ja erottaa sen ulkopuolella oleva oikeussubjekti, tyonantaja
(Lehtonen 1990, 232). Siksi kirjoittajille ei tydyhteisodiskurssissa jda yhtd paljon péétos-
valtaa sen suhteen kenelle he sairaudestaan kertovat vaan sairauden vaikutukset tyodelé-
méiin ja tyotehtdviin koskettavat hetkittdin koko tydyhteisdd. Tydyhteisddiskurssi mittaa
kirjoittajien arvoa tyontekijoind, jotka hoitavat oman osuutensa ty6hon liittyvistd tehtévis-

ta.

6.3.1 Tyo ja sairausloma tuottavat aktiivisen toimijan identiteetin

Subjektiivinen kokemus sairastumisesta, rintasyOpaleikkauksesta sekd syovin jatkohoi-
doista madrittdd kirjoittajien sairauslomalla olon tarvetta. Sairausloman pituus vaihtelee
muutamista viikoista useisiin kuukausiin, jopa vuoteen tai vaihtoehtoisesti kirjoittajat ovat
osallistuneet tydeldmién jo sydvén jatkohoitojen aikana. Seuraavassa esimerkissd noin 40-
vuotias rinnan kokopoiston kokenut kirjoittaja jéi sairauslomalle heti syopadiagnoosin saa-

tuaan ja kertoo sen vaikutuksesta eldmaansa.

”Jdin sairaslomalle heti diagnoosin saatuani. Se vajaa viikkokin leikkausta odottaes-
sa tuntui pitkdltd. Ei olisi jaksanut keskittyd tyéhon. Leikkauksen jilkeen olen ollut
koko ajan sairalomalla. Koen, ettd ei olisi ollut mitédn jarked olla itse vililld toissd
ja vélilla sielld olisi ollut sijainen. Tdma tuntui seka itselle ettd tyolle paremmalta
ratkaisulta. Arki muuttui tietenkin, koska en ollut toissd. Muutoksia eldaméén oli tuo-
nut myos uusi poikaystiva (josta myohemmin enemmain). Kaytanndssi vietin puolet
ajastani lasten kanssa kotona. Tdnd kouluvuonna olen ollut odottamassa heitd kou-
lusta kotiin (jos eivit ole menneet kavereille) ja se on ollut heistd kivaa. Kun lapset
ovat olleet isdnsd luona, mind olen ollut poikaystivén luona. Tydkaverit ovat kysel-
leet, onko ollut ajankdyttoongelmia. Eipd ole ollut. Hyvin on saanut ajan kulumaan.
Tyokavereihin olen pitdnyt yhteyttd kdaymdlld tyopaikalla silloin tdlléin. Toihin ei
ole ollut ikdivd, tyokavereita kylld.”(4)

Tyostd pois jddminen merkitsee arjen muuttumista, silld kirjoittajalla on nyt aikaisempaa
enemmain vapaa-aikaa seki aikaa lapsilleen, jotka ovat olleet tilanteeseen tyytyvdisid. Hin
ei kaipaa tydssé oloa, tydkavereitaan kylld, jolloin tyd ndyttidytyy merkityksellisend 1&hinnd
tyoyhteison ihmissuhteiden kautta. Sairausloma antaa kirjoittajalle mahdollisuuden ottaa

etdisyyttd tyontekijidn positioon — jota hédn ei kykenisi tasapainoisesti hoitamaan — ja asettua

muihin arkipdivén positioihin, kuten lasten kanssa kotona olevan &idin sekd tyttdystdvén
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positioon. Sairauslomalla olo ei vahvista passiivisen sairaan positiota vaan merkitsee sosi-
aalisen kanssakdymisen sekd vapaa-ajan lisddntymistd. Sairastuminen antaa tilaa uusille
eldménvaiheille kirjoittajan vapautuessa tydeldmin velvoitteista. Sairaus jdd arkipdivdn
toiminnoista huolehtimisen taustalle, jolloin tydyhteisodiskurssi muodostuu familistisen

diskurssin kanssa pééllekkadiseksi.

Sairauslomalle jddminen ei aineisto-otteessa merkitse “lamaantumista” vaan Kkirjoittaja
rakentaa itselleen aktiivisen toimijan identiteetin. Hén on hyvédkuntoinen, aktiivinen ja
normaali vaikkei ole tyontekijin positiossa. Sairautta ja terveyttd tutkinut Hertzlich (1973,
137; ref. Gwyn 2002, 38) toteaa tutkimuksessaan haastattelemiensa henkildiden aktii-
visuustason representoivan sairauden ilmenemistd, jolloin vired toiminta minimoi taudin
lasndoloa. Aktiivisuustason laskeminen on siten merkki sairauden olemassaolosta ja erottaa
sairastuneen muusta yhteiskunnasta. Néin tydyhteisodiskurssissa rakentuva aktiivisen toi-
mijan identiteetti mahdollistaa kirjoittajan ldhentymisen terveen ja tavallisen naisen identi-

teettiin.

Seuraavissa esimerkeissd kirjoittajien aktiivinen toimijuus korostuu tyoeliméin osallistu-
misen kautta. Kirjoittajat ovat olleet varsinaista sairauslomaa lukuun ottamatta tyoelaméassa
jo syOvén jatkohoitojen aikana. Ensimmaéisesséd esimerkisséd tyotehtdvit muokataan kirjoit-
tajalle sopiviksi jatkohoitokdyntien mukaan. Toisessa esimerkissé kirjoittaja kuvaa tyon ja
sytostaattihoidon yhdistamistd kdytdnnossid. Molemmille noin 60-vuotiaille kirjoittajille on

tehty rinnan kokopoisto.

”Tyotoverit suhtautuivat hyvin. Tuuraajaa 3 kk:ksi ei ehdi opettaa. Ty6t ripotettiin
ja siddehoitoihin sain ajan niin, ettid olin aamupdivit tydssd ja tulin sairaalasta suo-
raan kotiin eli tyé piti jotenkin minut kasassa. Varsinaisen sairaslomani aikana mi-
nut piti kasassa vanha koirani, jonka oli maksansa takia pitdnyt kohta kuolla, niin
luultiin. Se kuitenkin eli koko talven ja keskityin hoitamaan sitd, muuten en tehnyt
mitddn. Tyokaverit lainasivat lehtid ja kirjoja, kevyttd lukemista.” (11)

”Leikkausta seurasi kuukauden sairausloma. Toivuin mielesténi leikkauksesta mel-
ko hyvin. Mutta sitten alkoi sytostaattihoito sddehoitoklinikalla. Kuuluin tutkimus-
ryhméén ja miné sain aluksi Minorebin nimistd sytostaattia. Siitd ei tullut pahoin-
vointia, mutta aamukahvi muuttui aamuteeksi. Sitd sain kerran viikossa ja hoitopai-
vd ja seuraava olivat sairaspdivid ja muut pdivdt olin tdissd. Sain 1. CEF-
sytostaattihoidon ja toisen ja kolmannen eli viimeisen. CEF-hoito oli todella rankka.
Pari pdivdd oli pahoinvointia ja pystyin sydmddn vain pinaattikeittoa tai kanakeit-
toa. Loppuviikosta oli sitten jo kova nélki. Seuraavat kaksi viikkoa ennen seuraavaa
hoitoa olin t6issd.”(17)
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Ensimmadisessd aineisto-otteessa sairastumiseen suhtauduttiin tydyhteisdssa joustavasti ja
kirjoittaja pystyi sddehoidon aikana hoitamaan mahdollisimman paljon itselleen kuuluvia
tyotehtdvid. Tyd midrittyy selviytymiskeinoksi, jonka avulla kirjoittaja pysyy koossa, pys-
tyy hallitsemaan eldméénsd sekd vahvistamaan terveen ja normaalin identiteettiddn (vrt.
Siponen 2003, 152-153 tutkimustulos astmaan sairastuneitten miesten kohdalla). Hin méaa-
rittyy tyOyhteisossd korvaamattomaksi, koska sijaista ei ehditd opettaa. Sairausloma-aika
ndyttdytyy tyoeldmdd vihemmadn aktiivisena, mutta kirjoittaja ei tdysin “lamaannu” vaan
keskittyy hoitamaan sairasta koiraansa. Vireédn tyoeldméén osallistumisen avulla kirjoittaja

korostaa toimijuuttaan, joka kotioloissa niyttdytyy vihemman aktiivisena.

Toisessa aineisto-otteessa korostuvat jatkohoitoihin liittyva oirepuhe sekd tyon merkitys
oman toimijuuden tuottamisessa. Kirjoittaja tuntee toipuneensa rintasyOpaleikkauksesta,
mutta raskas jatkohoito rikkoo normaalia tyontekoa poissaolopdivien sekd koetun pahoin-
voinnin kautta. Asema tyOpaikalla muodostuu osittaisen tyontekijén positioksi, jonka avul-
la kirjoittaja pystyy tuottamaan itsensd aktiivisena toimijana jatkohoitojen aiheuttamasta

lamauttavasta oirepuheesta huolimatta.

Sairausloma ei kirjoituksissa korostu erityisend omaan itseen tai sairastamiseen keskittymi-
send vaan sen aikana tydidentiteettid pidetddn ylld joko kokonaan, osittain tai siitd luovu-
taan vahvistamalla muita arkipdivén positioita. Aktiivisen toiminnan avulla kirjoittajat
tuottavat itsensd tarpeellisina, omat tehtidvinsi hoitavina ja sairauden edessd luovuttamat-
tomina ihmisind. Toiminta on subjektin “olotila” (Weckroth 1992, 31). Aktiivisuus, tois-
ten huomiointikyky seka yrittelidisyys ovat tydeldmissd normi, jota vasten kirjoittajat itse-

ain peilaavat ja, johon suhteessa he tydyhteisddiskurssissa puhuvat.

6.3.2 Tyoeliimi todentaa henkisié ja fyysisii muutoksia

Tyoeldmédn palaaminen koetaan selonteoissa vaihtelevasti erityisesti tyoyhteison suhtau-
tumistavoista sekd sairausloman pituudesta riippuen. Takalan (1998) Kelan kuntoutustar-
vetta selvittelevéssd kyselytutkimuksessa pitkd sairauslomalla olo vaikutti vastaajien ko-
kemuksiin tyon henkisestd ja ruumiillisesta raskaudesta, omasta terveydestd, kyvyistd vai-
kuttaa tyotehtdviin, suuntautua eldkkeelle sekd kokea somaattisia ja psyykkisid oireita.
Ty0sté poissaoleminen ja tyohon palaaminen vaikuttavat siten hyvin moniin eri eldméinalu-

eisiin. Seuraavassa esimerkissd noin 60-vuotias kaksi saman rinnan osapoistoleikkausta
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kokenut kirjoittaja kertoo kokemuksistaan palata sairausloman jdlkeen takaisin tyoeld-

maan.

”Arki on sujunut ihan normaalisti syovédn hoidon aikana sekd sen jdlkeen; siind ei
ole ollut muutoksia. Ty6 sujui normaalisti, mutta ensimmadinen vuosi oli kova ty6-
urakka, koska jouduin tekemédn myos kaikki ne tyot, jotka olivat sairasloman aika-
na jadneet tekemittd. Luonnollisesti tyoteho ei ollut paras mahdollinen - ainakaan
ensimmadisind viikkoina/kuukausina. Jdlkeenpdin ajatellen tyotaakka oli liian suuri
ottaen huomioon ne tunteet, jotka ihminen joutuu ldpikdymdcdn syovin yhteydessd.
(Huom. en ole endd tydeldmaissi.) Tyopaikkani ei ymmdrtdnyt tai halunnut ymmdr-
tdd rintasyopdpotilasta keskuudessaan. Asiaan suhtauduttiin ldhinnd siten, kuin sel-
laista ei olisi tapahtunutkaan tai se ei heitd kiinnostanut.” (15)

Sama kirjoittaja jatkaa:

“Tavallaan syopd vahvisti minua ja suurin syy oli tyotovereiden negatiivinen suh-
tautuminen minuun. Tietylld tavalla padsin henkisesti heididn yldpuolelleen, koska
heidén kayttdytymisensid minua kohtaan oli niin erikoista ja epdluonnollista.”(15)

Kirjoittaja kuvaa arjen ja tyon sujumista normaaliksi, mutta toteaa tydeldmidssd pérjaami-
sen vaatineen ponnisteluja. TyOyhteisossd kirjoittajan odotetaan hoitavan tehtdvinsi sa-
moin kuin ennen sairastumistaan ja asettuvan muuttumattoman tydntekijan positioon. Tyo-
yhteison vélinpitdiméton suhtautumistapa, tunteet sekd litkaa vaatimisen kokemus tekevit
tyohon palaamisesta henkisesti raskasta, silld sairaudelle ja sairaan positioille ei tydyhtei-
sOssé anneta tilaa. TyOpaikan torjuvasta ilmapiiristd huolimatta kirjoittaja ei vahvista itsel-
leen tarjottua muuttumattoman tydntekijan positiota vaan maarittdd — terveet — tyokaverin-

sa itseddn heikommiksi ja rakentaa itselleen itsendisen ja vahvan toimijan position.

Seuraavassa esimerkissid noin 40-vuotias rinnan kokopoiston kokenut kirjoittaja pohtii it-
sessddn ja toiminnassaan tapahtuneita muutoksia tyosséd toimimisen kautta. Syopaan sairas-

tuminen on tydyhteisdssd otettu hyvin ymmaértiviisesti vastaan.

”Rintaleikkauksesta ja syovdstdni olen kertonut tyépaikallani hyvin avoimesti, kos-
ka muutoin toiset eivdt olisi ymmdrtineet miksi joutuvat niin paljon hoitamaan asi-
akkaitani. Tyopaikallamme on aiemmin muitakin syopddn sairastuneita, mutta kiel-
tamdttd asia on ollut monelle tyékaverilleni aikamoinen jdirkytys. Varsinkaan vd-
hemmdn minua tuntevien oli alussa vaikea sanoa minulle mitddn. Toisaalta ldheiset
tyokaverit olivat todella tukevia ja rohkaisevia. Suhteet ldheisiin ihmisiin mm per-
heiseen, sukulaisiin ystiviin kirkastui selvésti. Huomasi mikd eldméssd on tarkedd,
keitd rakastaa. Tulikin mentyd naimisiin avoliiton jdlkeen. Toisaalta olen huoman-
nut, ettd tyossd uskaltaa olla myos rohkeampi sen suhteen ettei niin tarvitse endd
miellyttid muita. Asioille on helpompi sanoa ei. Ndkisin, ettd itselleni arki ja siind
puurtaminen on ollut aikamoista lddkettd siihen, ettei tule ajateltua omaa tervey-
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dentilaa. Kokee eldvinsd hyvin voimakkaasti tissd ja nyt. Tdma on kuulemani mu-
kaan tavallista syOpédén sairastuneilla, mutta valitettavasi siindkin astuu muutaman
vuoden kuluttua arki vastaan eikd asioita koe enédé niin kokonaisvaltaisesti. 7yoka-
verit ovat sanoneet jaksamiseni ndyttineen urhealta ja reippaalta. Sitd se varmaan
suuremmaksi osaksi onkin ollut.” (5)

SyOpéén sairastuminen ei ole tyOyhteisolle uusi asia ja asiakastyon vuoksi kirjoittaja on
kertonut tilanteestaan avoimesti muille. Julkinen kertominen tuottaa perustelun tarpeen
omalle vajavaiselle tyOpanokselle ja tyOkaverit positioituvat sairastumisen suhteen joko
vaikenijoiksi tai tukijoiksi. Sairastuminen merkitsee tyon ja muun eldmén uudelleen arvot-
tamista sekd uudenlaisen tydidentiteetin 10ytdmistd: kirjoittaja tulee rohkeammaksi eikd
koe tarvetta miellyttdd muita. Hin médrittyy tyOyhteison jdseneksi korostaen oman tahton-
sa mukaista toimintaa. TyOssd ja arjessa toimiminen ndyttdytyvit voimavaroina, joiden
avulla kirjoittaja selviytyy eteenpdin ja vélttdd sairaaksi positioitumisen. Tyokavereiden
sairastumiseen kohdistamat osittain toivottavaa suhtautumistapaa kuvaavat reipas ja ur-
hea” - tyypittelyt vahvistavat kirjoittajan rakentamaa itsendisesti toimivan syopdi vastaan

“taistelevan” tyOntekijin positiota.

Ty6hon palaaminen todentaa henkisten muutosten ohella my6s sydvén hoitoihin liittyvié
fyysisid sivuvaikutuksia. Erddt noin 60-vuotiaat rinnan osapoiston kokeneet kirjoittajat
kuvaavat muutoksia seuraavasti. Ensimmdiinen kirjoittaja on ollut sairauslomalla vuoden
ennen tyohon palaamista. Toinen esimerkki havainnollistaa fyysisten muutosten edellytté-

mid kdytdnnon jéarjestelyjé tydssa.

”Palasin tydeldméddn toukokuussa toimistotyohon. Palaaminen vaati paljon sinnikés-
ta yrittdmista, silld vointi ei ollut aina kovin vahva ja hiki- ja kuumotusaallot tulivat
tiheddn, naama punaisena ja otsa hiessd tyotd tehden. Tyossd oli kovasti kiirettd ja
olihan tuossa vdlilld vuoden sairasloma, joten paluu tyéhon vaati paljon ponnistuk-
sia. Talla vilin oli tyohoni tullut uusia ATK-ohjelmia jne. ja tydssé tosi kiirettd.”

(16)

”TyoOni on istumatyotd. Tyofysioterapeutin avulla etsittiin oikeat korkeudet kansioil-
le ynnd muulle ja aseteltiin tyoasennot. Turvotusta minulla ei ole koskaan ollut,
mutta ilmeisesti vajaasti tehdyistd jumppaliikkeistd johtuen ongelmia oli kidden liik-
kuvuuden kanssa. Kaynnit terveyskeskuksen fysioterapeutilla kuitenkin auttoivat ja
puolessa vuodessa kési parani uusien liikkeiden avulla. Aivan samanlaisia kddet ei-
vdt kuitenkaan ole, mutta eivit kai tulekaan koskaan olemaan jos on kainalo leikat-

tu.”(14)
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Ensimmadisessd aineisto-otteessa kirjoittaja pyrkii sitkeédsti asettumaan tyontekijén positi-
oon vaikka kiire ja sydpédhoitojen fyysiset sivuvaikutukset tekevit positioitumisen vaikeak-
si. TyOntekijén positio ja tyd midrittyvét rasitteiksi, joita kirjoittaja ei mahdollisesti halua,
mutta joista hin pyrkii sitkeydelld selviytymidin. Tydyhteisodiskurssi muodostuu ruumis-
diskurssin kanssa paillekkéiseksi kirjoittajan viitatessa fyysiseen oireiluun. Toisessa esi-
merkissd sivuvaikutusten aiheuttamia fyysisid haittoja on pyritty helpottamaan tyder-
gonomisilla muutoksilla. Kirjoittaja kokee jirjestelyt edukseen, mutta médrittdd ruumiinsa
fyysiset muutokset pysyviksi. Tyoeldmad méadrittyy oman fyysisen — ruumiillisen — seka

henkisen tilan arvioinnin vilineeksi.

6.3.3 Tyoyhteisodiskurssin funktio

Tyoyhteisodiskurssin keskeisin merkitys on tuottaa kirjoittaja mahdollisimman aktiivisena
toimijana, joka sairastumisestaan huolimatta pystyy osallistumaan yhteiskunnan toimintaan
muiden ihmisten tavoin. Tuottaakseen itsensd aktiivisina kirjoittajien ei aina tarvitse olla
kiintedsti mukana tydeldméssd vaan oma toiminta voidaan esittdd merkityksellisend my0s
sairausloman ja osittaisen tydeldméédn osallistumisen kautta. Erilaiset tyontekijan positiot
rakentuvat sen mukaisesti, mitd tyo kirjoittajille merkitsee. Positiot muodostuvat siten joko
kokonaisen tai osittaisen tyontekijdn positioista aina positioon, jota kirjoittaja ei halua tai ei
pysty vastaanottamaan. Kotiympéristossd aktiivinen toiminta korostuu vapaa-aikana seka
lahiverkoston ihmissuhteista huolehtimisena. Sairauslomalle jddminen merkitsee poik-
keamaa tydssdolon normista, jolloin kirjoitta saattaa joutua tilanteeseensa ndhden selonte-

kovelvolliseksi ja perustelemaan tilannettaan.

Osallisuus tydyhteisddiskurssissa nédyttidytyy kirjoittajille merkityksellisend selviytymis-
keinona tai rasitteena, jonka avulla omista henkisistd ja fyysistd muutoksista on mahdollis-
ta tulla tietoiseksi. Ty0 ei niinkd&n merkitse edellytystd selvitd sairauden aiheuttamista
taloudellisista kustannuksista vaan tydyhteisddiskurssin avulla oma itse on mahdollista
tuottaa mahdollisimman muuttumattomana, terveend ja normaalina. Palatessaan tai jatkaes-
saan tydeldmaddnsa kirjoittajat asettuvat tyOyhteisonsé arvioitaviksi, jolloin sairaus ulottuu
koskettamaan koko tydyhteisod. Tyodyhteisossd sairastumiseen suhtaudutaan eri tavoin,
jolloin sairautta joko ymmaérretdén tai siitd vaietaan. Tydeldmin jatkaminen vaatii sopeu-
tumiskykya sekid sairastuneelta itseltddn ettd tyOyhteisoltd. Seuraava taulukko kokoaa yh-

teen tyoyhteisddiskurssin sisdllon.
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Taulukko 5. Tiivistelmd tyoyhteisddiskurssista

TYOYHTEISODISKURSSI

IDENTITEETTI/POSITIO

FUNKTIO ARJELLE

Koostuu tyohon, tyotehta-
viin, sairauslomaan sekd
tyotovereihin liittyvasta
kuvailusta. Tydyhteisodis-
kurssi merkitsee sellaisen
julkisen yhteison arvioita-
vaksi asettumista, johon
kirjoittajat eivit ole voineet
itse vaikuttaa.

Aktiivisen toimijan identi-
teetti: aktiivisen toiminnan
avulla kirjoittajat voivat
tuottaa itsensé terveind ja
normaaleina ihmisind. Ak-
tiivisen toimijan identiteetti
rakentuu seki tyOssa ettd
sairauslomalla. Erilaiset
kokonaisen, osittaisen tai
tyostd kokonaan luopuneen
tyontekijin positiot raken-
tuvat diskurissa sen mukai-
sesti, mitd tyo kirjoittajille

Tyoyhteisodiskurssi osoittaa
sairauden vaikutusten kos-
kevan hetkittdin koko tyo-
yhteis6d. Diskurssi mittaa
tyontekijoiden arvoa omat
tyotehtdvinsa suorittavina
henkil6ind. Tyoyhteisodis-
kurssi osoittaa tyon olevan
kirjoittajille joko selviyty-
miskeino, jonka avulla eli-
mai voidaan pitdd koossa tai
rasite, josta selvidminen
koetaan hankalaksi.

merkitsee.

7 RUUMISDISKURSSI

Suomenkielen sanalla ruumis” on kaksinainen merkitys, koska se tarkoittaa sekd eldvaa
ettd kuollutta ruumista (Simonen 1995, 36). Puhe ruumista tai ruumiillisuudesta tuokin
helposti mieleen kuvan kuolleesta ihmisesti, elottomasta ruumiista. Omaa fyysistd olemus-
ta ei mielletd ruumiiksi vaan se ajatellaan mieluummin vartaloksi, kehoksi tai “kropaksi”.
Ruumis sanan luomasta negatiivisesta mielikuvasta huolimatta kédytdn tita kisitettd, koska
kulttuurintutkimuksen monitieteiselld alalla ruumis, ruumiillisuus ja ruumiillistumien ovat
varsin vakiintuneita tutkimuskohteita (ks. esim. Jokinen & Kaskisaari & Husso 2004; Kuu-
sela & Saastamoinen 2001; Puuronen & Vilimaa 2001; Helén 2000; Jokinen 1997; Shil-
ling 1993). Ruumiin ohella kdytin myos kehollisuuden késitettd méérittiméalla sen ruumis-

kisitteen synonyymiksi.

Johanssonin (1999, 18) mukaan naisen ruumiin sosiaalinen konstruktio kisittdd kaikki
ruumiin aspektit — niin koon, eri ruumiinosien suhteet, litkkumisen, eleet ja kasvojen il-
meet, pituuden, ihonvirin ja ehostuksen kuin myds raskauden, imetyksen ja seksuaalisuu-
den. Tutkimusaineistossa kirjoittajat viittaavat ruumiin aspektien kautta varsin moniin elé-
ménalueisiin kuten naiseuden kokemuksiin, sosiaalisiin suhteisiin sekéd toimintaansa yh-
teiskunnassa. Ruumiin aspekteista rakentuu ruumisdiskurssi, jota tutkimalla tarkastelen

sekd sitd, miten kirjoittajat rintasyovén aiheuttamien ruumiin kokemustensa kautta merki-
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tyksellistavdt kehoaan ja arkieliméédnséd ettd sitd millaisia identiteettejd kirjoittajille dis-
kurssissa rakentuu. Ruumiin sosiaalinen rakentuminen on téssid ruumiin “biologista aines-
ta” ensisijaisempi (ks. esim. Hélen 2000, 165-166). Ruumiin biologia on sen sijaan hel-
pommin yhdistettidvissd ladketieteelliseen diskurssiin rintasydvin hoitojen yksityiskohtai-

sen kuvailun sekd ldaketieteellisen termiston kautta.

Ruumisdiskurssi osoittaa ruumiista tehtyjen tulkintojen liittyvédn ldheisesti ajatukseen ke-
hon ja mielen vélisestd yhteydesti, silld kirjoittajat tuottavat identiteettidén diskurssissa eri
tavalla kuin aikaisemmin tarkastelluissa diskursseissa. He muun muassa ottavat sanan
identiteetti mukaan arkiseen kielenkdyttoonséd kertoessaan sairastumisen vaikutuksista ke-
hoonsa sekd arkieldmddnsd. Tdma osaltaan osoittaa ruumiin ja identiteetin arkikielistd,
luontaista yhteytti. Silld onko kirjoittajalle tehty rinnan osa- vai kokopoisto ei néyttdisi

pohdintojen kannalta olevan merkitysta.

7.1 Ruumis kontrollin, muokkauksen ja hallinnoinnin kohteena

Ihmisen ruumiiseen on kautta historian liittynyt erilaisia ndkemyksid ja kontrollia, joihin
kulloinenkin yhteiskunnallinen tilanne vaikuttaa (ks. esim. Itkonen ym. 1994). Kontrollin
ja muokkauksen kohteena on ollut eritoten naisen ruumis, johon ldnsimaisen ajattelun mu-
kaisesti on liitetty erilaisia terveyden ja sopusuhtaisuuden ihanteita. Usein naisen vartaloa
arvostellaan voimakkaasti ulkoisten thannekuvien mukaisesti ajatellen siind olevan jotain
vajavaista ja toimenpiteitd vaativaa. (Johansson 1999, 31.) Naisen ruumiiseen kohdistuvaa
sukupuolistunutta ruumiinkésitystd kuvaakin hyvin sanonta “mies kévelee vaatteissaan,

nainen alasti vaatteidensa alla” (Simonen 1995, 12).

Ruumiin kontrollia ja muokkausta voidaan tarkastella Michel Foucault'ta perdisin olevan
hallinnoinnin kisitteen avulla, jolla hin viittaa “kayttdytymisen kéyttdytymiseen” eli toi-
miin, joiden tarkoituksena on muovata, ohjata ja vaikuttaa kiyttdytymiseen, paljolti Webe-
rin tarkoittamassa eldménhallinnan mielessd. Foucault puhuu itsen ja muiden hallinnasta.
(Hénninen & Karjalainen 1997, 10.) Sukupuolikdyttdytyminen, joka 1600-luvulla oli var-
sin erilaista kuin nykyisin, on oiva esimerkki yhteiskunnallisesta hallinnoinnista: vapaasta
seksuaalisuudesta on moraalisaarnojen, uskonnollisten perustelujen sekéd taloudellisten
toimien myotd tullut salattavaa ja jopa kollektiivisesti tuomittavaa (ks. Foucault 1998).

Esimerkiksi homoseksuaaliset suhteet olivat lainvastaisia vield 1970-luvulle asti ja sairaus-
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luokituksesta homoseksuaalisuus poistettiin vasta 1980-luvulla. Seksuaalisuus ei siten ole

yksilon “omaa” vaan sitd hallinnoidaan yhteiskunnan ja valtion tahoilta.

Hallinnoinnin avulla mééritellddn “normaalista poikkeavaa” toimintaa ja rajataan siti.
Esimerkiksi koyhyys on ollut jo vuosisatojen ajan hallinnoinnin ensisijainen ongelma. Sitd
on luokiteltu ja kisitteellistetty ja se on ollut lukemattomien poliittisten ohjelmien pédékoh-
teena. Laskelmoinnin muuttuvat muodot ja vaihtuvat asiantuntijaclimet ovat erotelleet
”koyhdt” muista sosiaalisista ryhmistd niiden vaarojen perusteella, joita heiddn katsotaan
edustavan yhteiskunnalle. Hallinnan kohteena kdyhyys on elimellisesti sidoksissa tiedon ja
laskelmoinnin muotoihin sekd asiantuntijaelimiin riippumatta siitd, mité kdrsimyksen raaka

todellisuus pitdd sisdlladn. (Miller & Rose 1997, 112.)

Rintasyovilld ja koyhyyden hallinnoinnilla on runsaasti yhtenevia piirteitd, silli myds sai-
rauksia, sairasta ja sairastumista on yhtdlailla luokiteltu ja kisitteellistetty pitk&dn. Liséksi
erilaiset asiantuntijaclimet — erityisesti ladketiede — liittyvit ldheisesti sairauden hallin-
noinnin 1lmioon. Ladketieteellisessd diskurssissa hallinnointi ilmeneekin juuri lddketieteel-
lisen tiedon korostamisen seké kirjoittajiin kohdistuvan objektivoinnin kautta. Naisen ruu-
miiseen kohdistuva hallinnointi tekee rintasyopédén sairastumisesta erityisen sensitiivista,
silld rinnat representoivat kulttuurissamme voimakkaasti naiseutta esimerkiksi ditiyden ja
seksuaalisuuden kautta. Rintasydvén vaikutuksesta naisen keho voi muuttua hyvinkin radi-
kaalisti, silld rinta — joissakin tapauksissa molemmat — poistetaan leikkauksella kokonaan
tai osittain. Fyysiseen olemukseen koskeminen siséltid siten uhkan tulla tulkituksi sosiaali-

sesti poikkeavaksi ruumiiksi.

7.2 Ruumiin merkit ja identiteetin rakentaminen: ruumiiseen sopeutuja vai ruumiis-

saan muukalainen?

Nimitdn “ruumiin merkeiksi” kirjoituksissa ilmenevid rintaleikkauksen sekd muiden syo-
van hoitojen aitheuttamia kehon ulkondkoon vaikuttavia muutoksia kuten arpia, kaljuuntu-
mista, kdden turpoamista, painonnousua, hikoilemista jne. Useassa kirjoituksessa ruumin
merkeistd kertominen innoittaa kirjoittajaa pohtimaan naiseuden kokemuksiaan seké rinto-
jensa merkitystd. Seuraava esimerkki kuvaa ruumiin merkkien kautta aktivoituvaa puhetta.
Ikdénsa mainitsemattomalle kirjoittajalle tehtiin ensin rinnan sééstava leikkaus, mutta syo-
vén uusittua poistettiin molemmat rinnat. Molempien rintojen poistamisesta kertominen on

tutkimusaineistossa harvinaista.
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”En tunne, ettd rinnat olisivat oleellisin osa minuuttani. Ne tekivdt hyvdd tyotd vv.
1960 ja 1970, jolloin ruokkivat molemmat lapseni. Sen jélkeen niilld on ollut ldhin-
nd leikkikalun funktio aviovuoteessa. Kun idn mukana tulee erindisid vanhuuden-
vaivoja, nivelrikko ym., voisi suorastaan ajatella ettd rintasydvin ennaltach-
kdisemistoimenpiteend operoitaisiin ndméa ulokkeet kuukautiskierrosta vapautuneil-
ta naisilta. Naisen identiteetti on oleellisimmillaan sielua, persoonallisuutta. Ja siitd
kertovat rintoja, tukkaa ja sddrid paremmin silmdt ja ddni.”(8)

Poistetut rinnat saavat esimerkissd merkityksensé ldhinni naisten familististen roolien ku-
ten ditiyden ja avioeldmén kautta. Rinnat méérittyvit toisarvoisiksi leikkikaluiksi, joista
eroon padseminen saattaisi yleisesti helpottaa naisten ikdéntymisen kokemuksia. Kirjoittaja
haastaa rohkeasti ulkonédkdon perustuvaa naismédrittelyd ja kuvaa, miten ruumiin merkit
ovat toisarvoisia identiteetin madrittelyn kannalta. Suhde rintoihin ndyttaytyy etdiseni ja
kirjoittaja tuottaa itsensd ulkoisista ruumiin merkeistd riippumattomana subjektina. Identi-
teettiin kirjoittaja liittda ensisijaisesti abstraktit sielun ja persoonallisuuden. Ruumis ja sielu

ikddn kuin asetetaan vastakkain korostamalla eronteolla niiden yhteenkuulumattomuutta.

Toisessa esimerkissd noin 60-vuotias rinnan osapoiston kokenut kirjoittaja pohtii syévin ja

rintaleikkauksen vaikutusta naiseuteensa sekid kokemuksiinsa ruumiistaan.

”Syopd ei ole mielestdni vaikuttanut minuun mitenkddn naisena. Olen ihan se sama
ihminen kuin ennen syopddkin. Toki vartaloni on muuttunut, toinen rinta on suu-
rempi kuin toinen ja leikkausarpi ndikyy. Se ei kuitenkaan haittaa - sehdn on vaat-
teilla peitettivissd. Vartaloni ei ole koskaan ollut tdydellinen, joten tdistd syovin
tuomasta muutoksesta ei ole mitddn haittaa. Toisen rinnan muutokset sulautuvat
toisten "vikojen" joukkoon. En missddn vaiheessa edes ajatellut, ettd olisin jotenkin
muuttunut. Rintahan on vaatteiden alla, joten ulospdin pukeutumisen kautta voi olla
vhti "naisellinen" kuin ennenkin. Sain kylla tydtovereiltani kaikenlaisia ohjeita ja
huomautuksia. Erds kertoi toivoneensa erdéssi leikkauksessa ollessaan vatsaansa tu-
levan arven vaakasuoraan (ei pystysuoraan), jolloin hin voisi pitdd bikineji ja miel-
lyttdd miestddn. Hén sanoi, ettd minédkin voisin esittidé kirurgille toivomuksia (biki-
neitd ajatellen). Toinen tokaisi, kun kerroin menevini uimahalliin naistenvuorolle
(jossa ei kdytetty uimapukuja), ettd ethdn sind voi sinne menna. Jos itsetuntoni olisi
heikko ja en olisi sinut omien "makkaroitteni” ja muiden puutteitteni kanssa, niin
tillaiset puheet ehkd voisivat haavoittaa ja mahdollisesti aiheuttaa ongelmia nai-
seuden kokemisessa.”(15)

Esimerkissa rintaleikkaus muuttaa ruumista, mutta kehon viat” eivit haittaa, koska ovat
vaatteilla peitettdvissd. Ruumiin merkkeihin liittyvd vikapuhe on hyvé esimerkki kehoon
kohdistuvasta hallinnoinnista, jonka mukaan arvet tai erikokoiset rinnat vaativat peittdmis-
td. Peittdmisen avulla rintasyOpéan sairastunut voi lieventda ruumiiseensa kohdistuvaa seli-

tysvelvollisuutta, silld peitettynd keho nédyttdd normaalilta eikd sen erityisyys ndy muille.

Néin ollen omaa ruumista koskevista kisityksistd neuvotellaan toisten ihmisten kanssa
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sekd heiltd saadun palautteen merkitystd arvioidaan. Kyse on kulloistenkin normaalisuuden

ja kelpaavuuden “’kriteerien” paikantamisesta neuvottelun kautta.

Esimerkissi kirjoittaja ei rakenna identiteettiddn yksin ulkoapédin méairittyvien normitusten
mukaisesti vaan hyvéksyy kehonsa muutokset ja konstruoi julkisen — alastoman — toimin-
tansa sekd vahvaksi kokemansa itsetunnon kautta itselleen ruumiiseen sopeutujan identi-
teetin. Mielen ja ruumiin integraatioprosessia tutkineen Niemeldn (1995, 77) mukaan sil-
loin, kun ruumiimme ja mielemme vililld vallitsee yhteys ja hyviksymme ruumiimme tar-
peineen voimme kokea sen olevan omassa hallinnassamme. Suurimmassa osassa kirjoituk-
sia rintaleikkauksen jélkeinen identiteetti madritetdin kehon ulkoisista muutoksista huoli-

matta muuttumattomaksi.

Toisaalta kirjoituksista on luettavissa myos ruumiin merkkeihin sopeutumisen vaikeus.
Seuraavassa esimerkissd noin 40-vuotias kirjoittaja havainnollistaa rinnan kokopoistoleik-
kauksen jélkeistd eldmad sekd kehon muutosten hyviksymisen vaikeutta. Esimerkki konk-
retisoi hyvin myds ruumisdiskurssille tyypillistd ristiriitaisuutta, silld mitd ldhempéa selon-

tekoa lukee, sitd vaikeampaa siitd on tehda vain joko positiivista tai negatiivista tulkintaa.

”Olen eldnyt yksirintaisena naisena nyt %> vuotta ja ndkisin ettei se ole oleellisesti
muuttanut kuvaa siitd mitd ajattelen itsestd naisena. Rinnattomuus ei ndy ulospdin
ja nykyajan proteesit ovat ylldttdvin mukavia, kevyitd ja nykyinen on tarralla kiinni
ihossa. Sen siis hyvinkin unohtaa esim. pdiviksi. Rinnattomuus on kohdattava joka
pdivd mennessd suihkuun. Alussa suihkuun meno oli inhottavaa. Oli otettava itsed
niskasta kiinni ja tsempattava ettd nyt menndan. Se ettd rinta puuttuu ei ole ruman
ndkoistd vaan se ndyttid omituiselta, puutteelliselta vaikka muu kroppa on saman-
lainen kuin aina ennenkin. Eldin odottaessa uutta rvintaa. Oma ulkondkoni, itsetun-
toni ei ole aikaisemmin millddn tavalla liittynyt rintoihin. Ne olivat lapsen synty-
min myota jo vahén riippuvat tyhjit pussit eikd niitd tullut endd edes surkuteltua.
Olin ylldttynyt siitd kuinka kova menetys rinnan poisto lopulta olikaan. Mieheni on
suhtautunut hienosti, mutta koen ettd oma seksualisuuteni on jotenkin hukassa. En
koe itsedni seksikkdcdiksi tai viehdttdvdksi muuta kuin tiukassa vaatetuksessa. Tama
vaikeuttaa my0s seksieldmdd. Onneksi tdma on tilapdistd ja siithen suuresti vaikutta-
vat my0s sytostaattihoidot, jotka olivat rankkoja.”(5)

Aineisto-otteen alussa kirjoittaja méérittdd naiseudenkuvansa muuttumattomaksi. Ruumis-
diskurssi muuttuu ristiriitaiseksi alun naiseuspuheeseen néhden, kun rinta saa uuden merki-
tyksen ulkondkoon, itsetuntoon sekéd seksuaalisuuteen liittyvassd kerronnassa. Yksirintai-
nen ruumis ndyttdd oudolta, puutteelliselta, jolloin omaa kehoa on vaikea kokea tutuksi.

Kirjoittajalle rakentuu esimerkissd ruumiissaan muukalaisen identiteetti. Hin madrittaa

kehon outouden kuitenkin tilapdiseksi ja selittdd sitd rankoilla sytostaattihoidoilla. Tilapdi-
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syys antaa kirjoittajalle toivoa mahdollisuudesta kokea keho myohemmin normaalina ja

seksuaalisena.

Muukalaisuus merkitsee eron ja toiseuden korostumista suhteessa muihin ihmisiin seka
aikaisempaan ruumiillisuuden kokemukseen. Hall (1999, 160) kuvaa erilaisuutta yhteis-
kunnassa ambivalentiksi. Se on yhtddltd vilttimétontd merkitysten tuotannolle, kielen ja
kulttuurin muotoutumiselle ja sosiaalisille identiteeteille, ja toisaalta jotakin uhkaavaa —
vaaran, kielteisten tuntemusten, toiseen ja erilaisuuteen kohdistuvan vihamielisyyden ja
aggressioin aluetta. Muukalaisuuden kokemusten kautta sairastunut voi siten merkityksel-
listdd kisitystd itsestddn uudelleen, mutta saattaa samalla joutua asettumaan erilaisuuteen

kohdistuvan uhan kohteeksi.

Vaikka ruumiin muuttuneet merkit eivit suurimmassa osassa kirjoituksia aiheuta “identi-
teettikriisid”, kuten erds kirjoittaja asian ilmaisi, rinnan poisto voi Siltalan (1996, 72-73)
mukaan olla myds sokki. Télloin sairas huomaa, ettei hinen ruumiinkuvansa endd vastaa-
kaan sitd sisdistd mielikuvaa, jota hin on pitdnyt elimansi perustana. Luopuminen tutusta
ruumiinkuvasta tuottaa sairastuneelle ahdistuksen tunteen sekd usein myos tunteen itsetun-
non menettdmisestd ja hdpedn kokemuksia. Sairauden hoitaminen merkityksellistyy siten
erddnlaisena ruumiiseen kohdistuvana hyokkéyksend, joka horjuttaa sairastuneen omistus-
oikeutta ruumiiseensa. Luopuminen naiseuteen yleisesti liitetyistd ruumiin merkeistd —
hiuksista, rinnoista, kohdusta jne. — on usein vaikeaa ja sysdd ihmisen muutosprosessiin,
jonka tuloksena voi rakentua sekéd sopeutuvan naisen ettd ruumiissaan muukalaisen naisen

identiteetit. Ruumiinkuva voidaan niin tuottaa varsin ristiriitaisena.

7.3 Néihdyksi tullut ruumis

Kuten jo aikaisemmin esitin, identiteetin rakentaminen on jatkuvaa itsemme esittdmista eri
yleisoille eri yhteisoissd. Erityisesti kehollisuuden esittdimiseen liittyy spesifejd “kunnolli-
suuden normeja”, joiden avulla ihmiset oppivat kontrolloimaan kéyttdytymistdén ja ruu-
miinsa toimintoja. Kunnollisuuden normit ovat kehittyneet historian kuluessa (esim. poyta-
tavat) ja tapojen kultivoituminen on yhdistetty sivistykseen. Sivilisaatioprosessin kuluessa
myds ruumiintoiminnot on yksityistetty ja tehty moraalisesti hépeillisiksi. Thmisille on
kehittynyt pyrkimys oman kéyttdytymisen tarkkailuun ja tunnetilojen hallintaan. (Simonen

1995, 119.)
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Tutkimukseni naiset kiinnittdvéat kirjoituksissaan vaihtelevasti huomiota kehojensa esitté-
miseen. Esittdmisen pohtiminen todentuu erityisesti julkisen ndhdyksi tulemisen seki alas-
tomuuden kautta. Kososen (1997) liikuntakasvatusta kasittelevassa tutkimuksessa todetaan
ihmiselld olevan jo pienestd pitden kaipuu tulla ndhdyksi, koska se tekee hdnet olemassa
olevaksi. My6hemmin ihmisen sosiaalistuessa erilaisiin yhteiskunnallisiin normeihin néh-
dyksi tuleminen ei merkitse endé vain olemassa olon vahvistumista vaan saattaa aiheuttaa
myds erilaisia kdrsimyksen tai hdpeidn tunteita. Kososen tutkimuksessa tarkastellaan julkis-
ta ndhdyksi tulemista erityisesti koulun liikuntatuntien ja niissé koettujen hépeén tunteiden

kautta, joilla saattaa olla vaikutusta nuoren tyton koko naiseuden rakentumiseen (mt., 23.)

Seuraavassa aineisto-otteessa noin 50-vuotias kirjoittaja kuvaa nédhdyksi tulemisen ja julki-

sen alastomuuden hankalana. Hénelle on tehty rinnan kokopoisto.

”Eldmd ei ole entisellddn leikkauksen jdlkeen vaikka luulisi rinnan puuttumisen ole-
van toisarvoinen asia. Toki tirkeintd onkin itse eldmé vaikka yksirintaisenakin. Pro-
teesi on hankala, hiostava yms. Endd ei voi ajatellakkaan menevinsd uimahalliin,
kylpylddn tms. paikkoihin. en tunne itsedni endd naiselliseksi vaan vajaaksi ja aras-
telen ndyttaytymistd. Myéos kaikki lddkdrin tutkimukset ja esim. syddnfilmin ottami-
nen ovat kiusallisia ja aina saa selitelld miksi ei ole tehty korjausleikkausta kun
olen vield nuori. Sitd ei ole tehty suuren uusimisriskin takia ja uusiminen onkin aina
pelkona takaraivossa. Joskus on vaikea ja ahdistavaa eldd sen asian kanssa.”(6)
Rinnan poiston aiheuttamaan ahdistukseen liittyy kisitys turhamaisuudesta, jota kirjoittaja
pyrkii vélttdimidn mairittelemélld rinnan puuttumisen toisarvoiseksi ja korostamalla itse
eldmdn ensisijaisuutta: aivan kuin eldmén jatkamisen kannalta merkityksettomén, mutta
kosmeettisesti varsin merkittdvdn elimen sureminen ei olisi sallittua. Kirjoittaja kokee
leikkauksen jdlkeisen toimintansa julkisilla areenoilla — kuten uimahallissa tai ladkéarissa —
joko mahdottomaksi tai kiusalliseksi ja miirittelee itsensd vajaaksi. Kirjoittaja asettuu si-
ten osittain ruumiissaan muukalaisen positioon. Julkisen ndhdyksi tulemisen uhkaavuus ja

selitysvelvollisuus tuottavat erontekoa kirjoittajan ja muiden ihmisten vilille ja rajoittavat

itsen esittdmisen mahdollisuuksia.

Goffmanin (1959) mukaan pyrimme jokaisessa sosiaalisessa kohtaamisessamme muiden
ithmisten kanssa viestittdmééin heille olevamme tietynlaisia ihmisié, joilla on tietty asema
kyseisessd tilanteessa. Tavoitteena on esittdd oma positio yleisoné oleville ihmisille mah-
dollisimman vakuuttavasti. Ruumiin julkinen paljastaminen ja ndhdyksi tuleminen voivat
siten merkité sairastuneelle joutumista toistuvasti epdmukavaan arviointi- ja selontekotilan-

teeseen, johon liittyy hipedntunteita (ruumiista ja hdpedstéd ks. esim. Kosonen 1997; Simo-
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nen 1995). Tdmé osaltaan hankaloittaa sairastuneen pyrkimystd asettua muuhun kuin rin-
nan poiston kokeneen naisen positioon, jolloin sairaan identiteetistd tulee kokonaisvaltai-

nen ja poikkeavuutta tuottava.

Julkiseen ndhdyksi tulemiseen liittyy l&heisesti myds edellisessd “ruumiin merkit” -
kappaleessa tarkasteltu kehon peittiminen, jota seuraava esimerkki ilmentdd hyvin. Noin
60-vuotiaalle kirjoittajalle on ensin tehty rinnan osapoisto, mutta myShemmin rinta poistet-
tiin kokonaan. Kirjoittaja ei mielellddn paljasta ruumistaan muille. Syopéén sairastumisesta

on kulunut aikaa viitisen vuotta.

”Hiki- ja kuumotusaaltoja saan edelleen kuitenkin vihdn harvemmin ja silloin on
samalla heikotusta. Kdyn kuitenkin paljon lenkilld, hiihddn ja pelaan myos lento-
palloa. Alkuvaiheessa leikkausten jélkeen tuntui siltd, ettd en ole endd kokonainen,
kun toinen rinta puuttui. Nyt ajan kuluttua silld ei endéd ole niin suurta merkitysti,
sithen on tottunut. Kylld se vaikuttaa naisena olemisen tunteeseen, samoin myos pa-
risuhteeseen. Ei kovin mielellddn ndytd itseddn alastomana toisille, ei ainakaan
kaikille. Kylld mind mieheni ndhden voin olla alastomana, mutta luulen, ettd vaikut-
taa se myos hdneen. Parempi kuitenkin ndin, proteesi rintaliivissd, niin ei ulospdin
ndy mitddn. On helpompaa, kun rinta on poissa kuin jos olisin esim. menettinyt jal-
kani tai kdteni. Olen kdynyt uimahallissa ja sielld voin pitdd uimapukua myos sau-
nassa. En ole saanut siitd huomautuksia.”(16)
Fyysisestd oireilusta huolimatta kirjoittaja etddnnyttdd itsedén sairaan positiosta rakenta-
malla liikuntaharrastusten kautta itselleen aktiivisen toimijan position. Hin on aikaa myo-
ten tottunut yksirintaisuuteensa, mutta naiseuden kokemuksiin sekd nahdyksi tulemiseen
rinnan poisto vaikuttaa edelleen. Kirjoittaja viittaa alastomuuden kautta seki julkiseen etti
yksityiseen eldmédnsd: ruumiin paljastamiseen muille sekd aviomiehelle. Tilanne korjaan-
tuu, jos kirjoittaja huolehtii rintaproteesistaan sekd kehon peittimisestd. Hin rakentaa kate-
gorisen vertailun rinnan sekd raajan puuttumisen viélille: rinta on helpompi peittdd kuin

esimerkiksi jalka tai kési, jolloin myds itsen tuottaminen aktiivisena toimijana on helpom-

paa.

Néhdyksi tuleminen ja alastomuus voidaan kirjoituksissa kokea myos normaaleina, jolloin
julkista toimintaa ei rajoiteta ruumiin merkkien mukaan. Seuraavassa esimerkissad noin 65-
vuotias kirjoittaja kuvaa toimintaansa sekd ndhdyksi tulemista. Hanelle on tehty rinnan

osapoisto ja sairastumisesta on kulunut aikaa viitisen vuotta.

”Olen kai jotenkin erikoinen ihminen, kun en kertaakaan tiedon saatuani enkd hoi-
don ja seurannan aikana ole itkenyt. Olen ollut koko ajan hyvdissd kunnossa ja sekd
henkisesti ettd ruumiillisesti, kun olin sddehoidossa tyttdreni luona kéivelin melkein
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joka pdivd matkan sairaalaan ja takaisin yht. 7 km ja lisdksi tyttdareni kanssa ilta-
lenkin enkd ollut yhtddn vdsynyt. Ihmissuhteet ovat hyvit mukaan lukien parisuh-
teeni. En peittele enkd hdped leikattua rintaani kdyn kylpyldssd ja uimahallissa
normaalisti enkd ole huomannut ettd minua tuijotettais. Sana “sairastua” rin-
tasyOpddn on minun kohdallani mielesténi vdéra koska en ole tuntenut itsedni sai-
raaksi kertaakaan timdn asian takia.”(10)
Aineisto-otteessa kirjoittaja korostaa toimijuuttaan tdhdentden hyvéa psyykkistd ja fyysista
kuntoaan sekd sairauden tunnon puutettaan ja tuottaa ndin eroa stereotyyppiseen sairaan
positioon. Han kuvaa kehonsa aktiivisena ja hyvékuntoisena rakentaen samalla itselleen
ruumiiseen sopeutujan identiteettid. Julkinen alastomuus ja nidhdyksi tuleminen eivét ai-
neisto-otteessa aiheuta hdpein tunteita eikd kirjoittaja kuvaa muiden ihmisten suhtautumi-
sen olevan epdmiellyttavad. Useassa kirjoituksessa juuri uimahallista tai kylpyléstd tulee-
kin mittari, jonka avulla ruumiin hyviaksymistd seké kehosta saatua julkista palautetta arvi-

oidaan. Alastomuuden hetket merkitsevit toisten ihmisten kanssa tapahtuvaa neuvottelua

siitd, kuinka iso poikkeama omassa ruumiissa on.

Goffmanin (1959) mukaan toiset ihmiset — joille pyrimme esittiméan tietyn kuvan itses-
tdimme — voivat kdyttdytymisellddn joko vahvistaa tai torjua yrityksemme olla tietynlaisia.
Tavoitteena on yleensd harmonisen vuorovaikutussuhteen luominen. Uimahallissa tdméa
tarkoittaa esimerkiksi kanssauimareitten tahdikkuutta olla tuijottamatta leikattua rintaa.
Néin muut ihmiset julkisessa toiminnassa auttavat rintasyopain sairastunutta “sdilyttimaan
kasvonsa” (kasvojen sdilyttdmisestd ks. Goffman 1967) ja tavallisuutensa. Ldsna olevien
ihmisten suhtautumistavoille toivottavaa tuntuukin olevan erddnlainen “ohi katsominen”,
jonka avulla seké sairastunut ettd kanssaihminen pitévit joustavaa vuorovaikutussuhdetta

ylla.

Seuraava aineisto-ote kuvaa myds niin sanottua vaivatonta asennoitumista julkista alasto-
muutta sekd ndhdyksi tulemista kohtaan. Noin 60-vuotiaalle kirjoittajalle on tehty rinnan

osapoisto, mutta rinta on operoitu kahteen kertaan.

”Olen aina harrastanut litkkuntaa, mutta nyt siind on védhén rajoituksia, eivit pallope-
lit ole endd hyvéksi. Mutta tilalle olen loytinyt vesijumpan ja sauvakdivelyn.”(14)

Sama kirjoittaja jatkaa toisessa kohtaa:

”Kdyn vapaasti uimassa ja saunassa vieraassakin seurassa. Ensimmdisen leikkauk-
sen jdilked ei vuoden kuluttua juuri edes huomannut. Nyt kanssauimarit kylld huo-
maavat kolon mutta kukaan ei ole vield maininnut asiasta. Toisin kylld varmaan
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kidy, jos pikkulapsia ilmestyy paikalle, mutta ei se minua haittaa! Identiteettiongel-

mia minulla ei mielestdini ole, ehkd saattaisi kuitenkin olla jos olisi kokonaan pois-

tettu rinta.”’(14)
RintasyOpéén sairastumisen aiheuttamista liikuntarajoituksista huolimatta kirjoittaja tuottaa
itsensd ja kehonsa aktiivisena, samanlaisena kuin ennen sairautta. Rinnan osapoistolla,
julkisella alastomuudella, ndhdyksi tulemisella tai muiden ithmisten suhtautumistavoilla ei
ndyttdisi olevan kirjoittajan toimintaa rajoittavaa merkitysté. Julkiseen ndhdyksi tulemiseen
liittyy siten voimakkaasti oman itsen tuottaminen aktiivisena ja ei-ongelmaisena toimijana.
Joskin kirjoittaja pohtii osapoiston merkitystd mahdollisten identiteettiongelmien kannalta.
Kirjoituksissa kokemukset rinnan osa- ja kokopoiston sekd julkisen ndhdyksi tulemisen
viélilld vaihtelevat. Yksiselitteisid eroja kokemusten vililld on vaikea tehdd. Nahdyksi tu-
leminen merkitsee normaalin, ei huomioita herittdvan ruumiin esittimistd. Tavoitteena on

normaalisuuden korostaminen.
7.4 Normalisoinnin vilineet: proteesi, korjausleikkaus ja pukeutuminen

Poistetun rinnan kanssa eldmiseen liittyy erilaisia tarvikkeita, joita nimitdn tdssd “norma-
lisoinnin vélineiksi”. Normalisoinnin vilineet ovat tapoja, joiden avulla sairastunut pystyy
vaikuttamaan kehossaan tapahtuneisiin muutoksiin ja minimoimaan muutosten aiheuttamia
haittoja. Kirjoituksissa normalisoinnin vélineisiin liittyvd puhe sisdltdd viittauksia rintapro-
teeseihin, rinnan korjausleikkauksiin sekd pukeutumiseen, mutta normalisoinnin vélineisto
on laajemminkin relevantti identiteettien rakentamisessa. Erityisesti mainonnan ja kaupal-
lisuuden kautta ihmisille tarjotaan erilaisia mielikuvia ja vélineitd, joiden avulla ruumis
saadaan ndyttdmain, tuntumaan tai tuoksumaan tietynlaiselta (Itkonen ym. 1994, 31).
Normalisoinnin vélineisto liittyy ldheisesti aikaisemmin tarkasteltuun hallinnoinnin késit-
teeseen, jonka tarkoituksena on tehdd ruumis normaaliksi, yhteiskunnallisesti hyviksytté-

viksi.

Kirjoittajat tekevét kirjoituksissaan normalisoinnin vélineistoon liittyvdd valintaa pohtimal-
la rintaproteesin sekd korjausleikkauksen vilisid eroja sekd pukeutumisensa merkitysta.
Vajaa 60-vuotias rinnan kokopoiston kokenut kirjoittaja kertoo seuraavassa aineisto-

otteessa rintaproteesin kdyttdmisestd sekéd alusvaatevalinnoistaan.

“Rintaliiviasia tuli vield mieleeni. Aitini harmitteli, kun titini proteesiliivit tuli hévi-
tettyd (liekd saman puolen rinta kuin minulla). Sanoin, ettd en omista kuin parit
proteesiliivit, yleensd kdytdn niitd kauniimpia tavallisia liivejd ja ndytin niitd hdnel-
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le. Koko 75c on sellainen, johon varmasti saa kauniita liivejd ja vield halvemmalla-

kin kuin proteesiliivit, joita jossain erikoisemmissa urheilutapahtumissa kdytdn, ett-

el proteesi vain tipu. Voin kdyttdd vaikka miten tykoistuvia puseroita, proteesi hait-

taa todella paljon vihemmdn kuin silmdlasit, joita olen kdyttdnyt jo kouluajoista as-

ti. Matkoilla piddn proteesiliivejd yélldkin, jos litkun ohuella yopaidalla, muuten en

pidd proteesia nukkuessani eli kun otan normaalisti liivit pois nukkumaan mennessd

tai rakastellessa.”(11)
Kirjoittaja tekee kategorista vertailua vertaamalla rintaproteesin kdyttdmisti silmdlaseihin-
sa, jotka hin kokee proteesia hankalammaksi kdyttad. Rintaproteesille tarkoitetut rintaliivit
méidrittyvit merkityksellisiksi proteesin paikallaan pysymisen kautta, mutta muuten kirjoit-
taja kdyttdd ennemmin tavallisia rintaliivejd. Normalisoinnin vilineiden — proteesin ja kau-
niiden alusvaatteiden — avulla kirjoittaja voi korostaa ja pitdéd kiinni naisellisuudestaan.

Yksityisen tilassa — kuten rakastellessa — normalisoinnin vilineiden merkitys tavallaan

heikkenee ja niistd voidaan luopua.

Toisessa esimerkissd rintaproteesin kayttiminen merkitsee pukeutumisen tarkkailemista ja
kirjoittaja pohtii my0s mahdollista osallistumistaan rinnan korjausleikkaukseen. Noin 30-
vuotias rinnan kokopoiston kokenut kirjoittaja on nuoren ikdnsi puolesta erityinen muihin

tutkimukseen osallistujiin ndhden.

”Naisellisuus on rapistunu hieman, vdlilld tdytyy tarkkailla ettd tissi on oikeassa

kohdassa ja avonaisia paitoja push up liiveilld en endd voi kdyttdd. Silti pukeudun

tiukkoihi paitoihi vieldkin. Onneksi oon pieni rintanen, proteesi on aidon nékonen

ja olonen. Nyt diaknoosin tekemisestd on kulunut vajaa puolivuotta ja vield en ha-

luaisi korjausleikkaukseen kahden vuoden kuluttua. Olen tyytyvdinen ndin. llmot-

taudun siihen jo kuitenkin, pitkit jonot ja sit nikee miten mieli muuttuu.”(3)
Esimerkissd naisellisuuden kokemus yhdistyy proteesin paikallaan pysymiseen, mutta ei
rinnan konkreettiseen olemassa oloon eiké kirjoittaja koe toistaiseksi tarvetta rinnan korja-
usleikkaukselle. Hdn méérittdd ruumiinsa normaalina pienirintaisuutensa, proteesin seka
pukeutumisensa avulla ja kirjoittaa olevansa tilanteeseensa tyytyvdinen. Normalisoinnin
vélineiden rinnalla korjausleikkaus méiérittyy mahdolliseksi, mutta ei vélttimattomaksi.
Esimerkki todentaa naisellisuuden kokemusten moninaisuutta, silld samoista tilanneteki-
joistd huolimatta kirjoittajat kokevat naisellisuutensa hyvin eri tavoin. Seuraavassa esimer-

kissd korjausleikkauksella on ruumiin kokemiselle normaalina toisenlainen arvo. Kirjoitta-

ja on noin 40-vuotias rinnan kokopoiston kokenut nainen.

”Seuraavaksi olen menossa heindkuussa plastiikkakirurgille keskustelemaan uuden
rinnan rakentamisesta. Se voidaan tehdd kohdallani ilman tavanomaista 2 vuoden
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odottelua, koska uusiutumisriski on niin pieni. Uusi rinta tehdddn seldin kielekkeestd
Jja tdtd olen odottanut kuumeisesti viimeiset 7> vuotta. Mikdli tihdn ei olisi mahdol-
lisuutta olisi oma suhtautuminen tilanteeseeni hyvin erilainen kuin mitd se nyt

on.”’(5)
Korjausleikkaus médrittyy “kuumeisen odottamisen” kautta. Tietoisuus ldhestyvéstd leik-
kauksesta mahdollistaa kirjoittajalle erilaisen suhtautumisen tilanteeseensa sekd ruumii-
seensa, jolloin korjausleikkaus ndyttdytyy normaalisuutta ja toivoa tuottavana. Korjaus-
leikkaus my06s mahdollistaa ruumiin fysiikan palautumisen normaaliksi. Davisin (1995;
ref. Julkunen 2004, 31) kauneusoperaatioihin ryhtyneitd naisia koskevassa tutkimuksessa
naiset kyseenalaistivat erilaiset ulkondkonormit epdoikeudenmukaisina, mutta puolustivat
osallistumistaan operaatioihin oikeutettuna tapana lopettaa oman ulkoniddn aiheuttama pii-
na. Rinnan korjausleikkaus saa kirjoituksissa merkityksen myods muuttunutta ruumista kos-
kevan selitysvelvollisuuden vihenemisend, esilld olemisen helpottumisena sekd ulkonddssa

tapahtuvien muutosten hdivyttimisena.

Seuraavassa esimerkisséd yli 70-vuotiaan rinnan kokopoiston kokeneen kirjoittajan suhtau-
tumistapa on vastakkainen edelliselle esimerkille eiki kirjoittaja halua rinnan korjausleik-

kausta. Rintasyopéaén sairastumisesta on kulunut aikaa ldhes 20 vuotta.

”Alkuvuosina psykologini kysyi useamman kerran, enkd haluaisi ihonalaista pro-
teesia. Vastain kieltdvisti. En peldnnyt leikkausta, mutta irtoproteesi on mielestdini
tyydyttivd. Olin tavannut muutaman ihonalaisen proteesin saaneen ,,syOpdldisen®,
jolla oli ollut harmia, tulehduksia ja uusintaleikkauksia. Halusin pelata varman
pdille, kun en endd ollut miehenmetsdistysicdssa!”(7)

Sama kirjoittaja jatkaa:

“Rintaleikatun toista rintaa tarkkaillaan tavallista tarkemmin, koska joskus joudu-
taan sekin leikkaamaan, vaikka ladkarit vakuuttavat, ettd kyseessd on aina uusi syo-
pa eikd etdpesidke. Olen ajatellut ja puhunutkin, ettd jos toinen rintakin poistettai-
siin, eldisin ilman proteeseja. Oman ’pddtokseni” olin tehnyt ennen tdtd tapausta.
Kun luonnostaan ei ole isorintainen, ero ei ole kovin suuri. Tieddn, ettd miehelle
asia ei ole eldmdn ja kuoleman kysymys. Tdrkeintd hdinelle on, ettd eldn, olen terve
Jja tyytyvdinen omaan kehooni.”(7)
Kirjoittaja ei koe korjausleikkausta tarpeelliseksi, ja haluaa vilttyd mahdollisilta kompli-
kaatiolta. Suhtautumistavat proteesiin ja rintoihin mairittyvét osittain parisuhteen kautta,
silld kirjoittaja vahvistaa paitoksensd oikeellisuutta viittaamalla miehensd mielipiteeseen.
Rintojen merkitys korostuu parisuhteessa. Toinen rintojen merkitystd korostava tekijé kir-

joituksissa on ditiys. Aineisto-otteessa molempien rintojen poistaminen merkitsisi kirjoitta-
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jalle valintaa eldd ilman proteeseja. Valinta proteesittomuudesta vahvistetaan parisuhteen
kautta, silld miehelle tirkeintd on kirjoittajan selviytyminen (vrt. Lindén 1995, 122). Pro-
teesit madrittyvit ikddn kuin turhamaisuudeksi verrattuna selviytymiseen ja eldmén jatka-
miseen nidhden. Ruumiin vilineitd koskeviin valintoihin kirjoituksissa vaikuttavat siten

kirjoittajien elaméntilanteet seké sosiaaliset ympéristot.

SyOpdin sairastumiseen yleisesti liitetty hiusten 18ht6 ei erityisesti korostu kirjoituksissa,
mutta siitd kerrotaan jonkin verran. Erds noin 40-vuotias rinnan osapoiston kokenut kirjoit-

taja kuvaa hiuksettomuuttaan niin:

“En tiedd, ehkd tuo rintajuttu ei ole vaikuttanut naisellisuuteni. Hiustenlihté ehkd
enemmdnkin. Olen mielestini aika ruma kaljuna. Kun minulla oli sdnki. olin kuin
keskitysleiriltd, kalju puolestaan tuo mieleen humanoidin. Mutta onneksi ne kasva-
vat takaisin. En mind siitd mitddn hirvedd numeroa ole tehnyt enké edes siitd, miten
jotkut valittavat, miten huonosti hiukset ovat. Olen sitd varmaan valittanut joskus it-
sekin. Poikaystivd taas on ollut sitd mieltd, ettd sdinki tai kalju on tosi seksikkddn
ndkoinen. Kai sitd puoliksi voi uskoakin. Nyt on pieni sdnki, jospa se siitd alkaa
pikkuhiljaa kasvaa. Niin, hiuksettomuus on oikeastaan ainoa, jonka takia en koe ai-
na oloani niin kauhean naiselliseksi (siskontyttd sanoi, ettid olen ihan pojan nédkdi-
nen). Mutta onhan minulla peruukki!”(4)
Kirjoittaja kokee hiustenldhdon vaikuttaneen naiseuden kokemukseensa rinnan osapoistoa
enemman. Hén vertaa itseddn keskitysleirivankiin sekd humanoidiin — muukalaiseen. Ver-
taus tuo esille muukalaisen identiteetin: kirjoittaja on vieras niin itselleen kuin muillekin.
Hiusten takaisin kasvaminen puolestaan merkitsee kehon ja naisellisuuden palautumista
normaaleiksi. Naisellisuus vahvistuu poikaystivin palautteesta, ja peruukki toimii yhteni

normalisoinnin vilineena.

7.5 Seksuaalinen keho vai ei?

Ruumis on sairauden ja terveyden kokemusten ohella myos keskeinen seksuaalisen mieli-
hyvén kokemisen ldhde. Kirjoituksissa rakentuvat ruumiinpohdinnat liittyvétkin ldheisesti
myos kirjoittajien seksuaalisuuteen. Seksuaalisuutta kisittelevd puhe jakautuu selonteoissa
kahteen, muuttumattomaan ja muuttuneeseen seksuaalisuuteen, joista ensimmaéistd seuraa-
vat noin 60- ja 50-vuotiaat kirjoittajat kuvaavat. Molemmille kirjoittajille on tehty rinnan

kokopoisto.

”Olin vain 2 pv rinnan poiston yhteydessa sairaalassa. Rakastetullani oli juuri sopi-
vaa asiaa kaupungissa niin, ettd hin poikkesi suutelemaan minut hereille, kun olin
jo suunnilleen herdnnyt. Suhteeseemme moinen rinta ei ole vaikuttanut mitddn. Ku-
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ten Satu Hassi sithen aikaan sanoi, suhde ei ole hiuskarvan varassa. Rakastelimme
tukot rinnassa, mind en pyortynyt ensimmdisen kerran arpea katsoessani, ei ollut
mitenkddn revityn” tai pahan ndkoistd. Rinnan poisto ei ole haitannut rakastet-
tunikaan kanssa mitddn. Kylpyldssd olen uimapuku pddlld kuten muutkin. Asia on
ihan positiivinen. Piddn usein kdnnykkdd ddnettomdn rintaproteesin alla. Huomaan
soiton vdrindstd.”(11)

”Naisena olemiseen rinnan poisto ei ole vaikuttanut kohdallani mitenkddn, onneksi
mitddn identiteettikriisid ei ole tullut. Olin itse kokopoiston kannalla ja moneen ker-
taan kysyttyyn kysymykseen “vaikuttaako poisto jotenkin naiseuteen kohdallasi”
vastasin, ettd se on pienin minun murheistani. Ja samaa mieltd olen edelleen. Se oli
vain pala lihasta josta olin valmis luopumaan parantuakseni ja samaa mieltd oli
miehenikin. Poistolla ei ole ollut mitddn merkitystd seksuaalieldmdn kanssa. Kaikki
on sujunut kuten ennen leikkausta.”(13)
Ensimmadinen kirjoittaja ei kuvaa ruumiissaan tapahtuneiden muutosten vaikuttaneen sek-
suaalisuuteensa vaan tuo esille asioiden jatkuvuuden ja sujumisen kuten ennen leikkausta.
Omaa kehoa ei ole vaikea katsoa ja fyysinen ldheisyys kuuluu eldméén heti rintaleikkauk-
sen jdlkeen. Kirjoittaja — rakastetun palautteen vahvistamana — vakuuttaa ruumiin olevan
normaali ja ei-revitty. Tatd vahvistaa myos kuvaus liikkkumisesta kylpyldssd “kuten muut-

kin”. Normalisoinnin véline kuvataan myds “teknisend innovaationa” matkapuhelimien

uutena sdilytyspaikkana.

Toisessa esimerkissd rinnan poisto madrittyy edellytykseksi selvitd syovéstd eikd rinta liity
hallitsevasti naiseuden tai seksuaalisuuden kokemuksiin. Rinta ei ole vilttdmiton eldmén
jatkamisen kannalta, mutta sen poistaminen on. Kirjoittaja tuo myds esille menetetyn rin-
nan murehtimisen erddnlaisena pikkuasioista murehtimisena. Aineisto-otteesta onkin mah-
dollista lukea, miten kirjoittaja pyrkii véistdimddn oletettua “turhamaisen” naisen leimaa.
Myo0s tdssd kirjoittaja vahvistaa seksuaalisuuttaan sekd rinnan kokopoistopddtdstddn mie-

hen samanmielisyydella.

Muuttumatonta seksuaalisuutta perustellaan ja todistetaan miehen rohkaisevan ja tukea
antavan suhtautumistavan kautta. Samankaltainen “miehiselld peililld vakuuttaminen” to-
teutuu monissa muissa kirjoittajien ruumista tai toimintaa koskevissa selonteoissa. Ruu-
miin arvioiminen “miehen silmin” identifioi naisen ruumiin kuuluvaksi osittain toiselle,
sosiaaliselle miehelle, jolloin normaali ruumis tai seksuaalisuus merkitsevit houkuttele-
vuutta ja hyvéksyttivyyttd miehen silmissd. Tatd ilmiotd kuvaa myds teoria siitd miten

ruumis on kaytettdvissd miesvaltaisen yhteiskunnan méérittelemin ehdoin. (Julkunen 1997,
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49.) Miehelle kelpaavuus todentaa osaltaan naisen ruumiiseen jo pitkdltd historiasta koh-

distuvia kulttuurisia tehtdvié ja kontrollimerkityksia.

Muuttumattoman seksuaalisuuden ohella asennoituminen seksiin ja seksuaalisuuteen voi-
daan merkityksellistid my0s pdinvastoin, kuten tehdddn seuraavissa aineisto-otteissa. En-
simmédinen noin 50-vuotias rinnan kokopoiston kokenut kirjoittaja kertoo seksuaalisesta
haluttomuudestaan rinnan poiston jdlkeen. Toisessa esimerkissd noin 55-vuotias rinnan
osapoiston kokenut kirjoittaja pohtii naisellisuuttaan sekd seksielamiinsd kehon normali-

soitumisen myota.

”On aivan turhaa sanoa ettd on aivan sama onko sitd rintaa vai eiké ole kun se vai-
kuttaa naiseuteen niin monella tavalla. Seksid en halua edes ajatella eikd se kylldi
endd kiinnostakkaan. Osittain minulla johtuu siitikin kun siind idssd alkoi heti syto-
Staatti hoitojen takia myds vaihdevuosi oireet ettd tunteet myllersi oikein kunnolla
Jja pelko tdstd uusimisesta masentaa ettei osaa ajatella eldmdd eteenpdin.”(6)

”Hiusten lihto ei ollut niin kauhea menetys kuin voisi kuvitella. Ei minullakaan,
vaikka tukka on ollut minulle aina tdrked (ja vield pitké tukka!). Sen sijaan nyt, kun
se tuntuu kasvavan niin hemmetin hitaasti, olen vililld todella kédrsiméton. Nien
unia, kuinka yhtikkid minulla on omat, vanhat ihanat hiukseni ja se tuntuu hirvedn
hyvéltd. Naisellisuuttani sairaus ei ole horjuttanut, vaikka vililld olen tuntenut ole-
vani ruma. Mieheni silmissd olen ollut ja olen edelleen haluttu ja hyvinndkoinen, ja
sen hdn myos sanoo. Seksuaalieldmdmme on talven aikana ollut .... no jaa, sitd on
ollut, mutta ei noin kerran viikossa kuten tavallisesti. Nyt, hiustenkasvun mydétd,
ndyttdad siltd, ettd palataan entiseen sdnkyeldmddn eli normaaliiin pdivdjdrjestyk-
seen.”(1)
Ensimmadinen kirjoittaja kokee rinnan poiston vaikuttavan naiseuden kokemuksiinsa varsin
monitahoisesti. Hin normalisoi seksuaalista haluttomuuttaan selittiméalld sitd sytostaatti-
hoidoilla, vaihdevuosioireilla sekd tunteenmyllerrykselld. Seksuaalinen apatia tuottaa se-

lontekovelvollisuutta, jolloin kirjoittaja hakee oikeutta haluttomuuteensa.

Toisessa esimerkissd seksuaalieliméd on muuttunut sairastumisen myotd, silld seksié ei ole
ollut yhtd usein kuin tavallisesti. Ruumiin palautuessa hiustenkasvun myotd entiselleen
kirjoittaja uskoo myds seksieldmédn normalisoituvan. Ruumiin normalisoituminen merkit-
see siten myds muiden eldmén osa-alueiden kuten parisuhteen ja seksuaalisuuden normali-
soitumista. Kirjoituksissa seksuaalisuudesta — olkoon se sitten muuttumatonta tai muuttu-
nutta — kertomisen avulla pyritddn ruumis tuottamaan — jilleen yhdestd nidkokulmasta —

normaalina, normaaliksi palaavana ja naisen eldmaii toteuttavana.

67



7.6 Ruumisdiskurssin funktiot

Ruumisdiskurssi osoittaa ruumiillisuuden olevan osa toimintaa sekd naisidentiteetin raken-
tamista. Ruumiillisista kokemuksista kertominen innoittaa kirjoittajia jasentiméén suhdet-
taan naisellisuuteen, seksuaalisuuteen, identiteettiin sekd sosiaaliseen eliméén ja toimin-
nallisuuteensa. Monitahoisuudessaan ja ristiriitaisuudessaan ruumisdiskurssi kdy rajan-
kdyntid aikaisemmin tarkasteltujen diskurssien kanssa. Ruumispuheen kautta kirjoittajille
rakentuu sekd ruumiiseen sopeutujan ettd ruumiissaan muukalaisen identiteetit sen mukai-
sesti, kuinka he merkityksellistivit kehonsa uudessa tilanteessa. Jos ruumis ei tunnu mu-
kavalta” kontaktin saaminen sithen on vaikeampaa (vrt. Johansson 1999, 75). Ruumiiseen

sopeutujan identiteetissd korostuu ruumiin kanssa tasapainossa oleva voimakas kirjoittaja.

Keskeistd ruumisdiskurssissa on kehoa koskeva esityksellisyys, representatiivisuus eli se
miten oma keho esitetddn sosiaalisesti ja kulttuurisesti (Helén 2000, 157). Ruumiin rep-
resentointia tuotetaan erityisesti julkisen toiminnan, ndhdyksi tulemisen seké alastomuuden
kautta. Representointi merkitsee kehon peilaamista toisia ihmisid vasten, jolloin (naisen)
ruumiiseen kohdistuvia kulttuurisia maarityksia ja stereotypioita voidaan eri neuvotteluissa
joko vahvistaa tai purkaa. Erityisen suuri merkitys on “miehiselld peililld” vakuuttamisel-
la. Ruumiista tulee diskurssissa pinta, johon kulttuuriset merkitykset piirtyvit ja, jossa niité

kyseenalaistetaan ( Palin 1996, 237).

Ruumisdiskurssissa keskeisid ovat “normalisoinnin vélineet” eli rintaproteesi, korjausleik-
kaus, pukeutuminen sekd peruukki. Normalisoinnin vélineet mahdollistavat ruumiin esit-
tdmisen muuttumattomana, naisellisena ja normaalina. Vammaisten naisten omaeldméin-
kerrallisia tekstejd tutkinut Reinikainen (2004, 189) puhuu katseenalaisesta ruumiista, ei-
vammaisten ruumista normittavasta miérittelystd, joka osoittaa vammaiselle hdnen paik-
kansa sosiaalisella arvoasteikolla. Osaltaan samaan viittaa Foucaul’ta perdisin oleva hallin-
noinnin késite (ks. esim. Hanninen & Karjalainen 1997). Ruumisdiskurssissa kirjoittajat
ottavat kantaa normaalia ruumista méaéarittdvaan hallinnointiin ja normituksiin valinnallaan
joko kéyttad tai olla kdyttdmattd rintasyOpédd sairastaneen naisen “normalisoinnin vélinei-
td”. Ruumisdiskurssi mahdollistaa yhtddltd vallitsevien kauneus- ja ulkonédkoihanteiden
uhmaamista, ja toisaalta ruumiin muuttumattomuuden ja norminmukaisuuden vakuuttami-
sen (vrt. Reinikainen 2004, 191). Normalisoinnin vilineet tuottavat kirjoituksissa toivon ja

erottautumattomuuden merkityksia.
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Ruumisdiskurssiin liittyy jatkuva tasapainottelu kehon julkisen ja yksityisen esittimisen
vililld ja kirjoittajat sdételevit yksityistd ja julkista toimintaansa erilaisen kehollisen olemi-
sen mukaisesti. Tasapainottelun merkitys korostuu ruumista koskevissa madrittelyissé,
jotka tekevét diskurssista ajoittain ristiriitaisen ja vaikeasti vain joko positiivisesti tai nega-
titvisesti tulkittavan. Kirjoittajien samankaltaiset sairauden kokemukset eivit merkitse yh-

tendisid késityksid muista eldménalueista kuten naisellisuudesta tai seksuaalisuudesta.

Ruumisdiskurssi tuottaa kehon kautta tapahtuvaa toiminnallisuuden ja normaalisuuden
madrittelyd. Toiminnan taustalla nayttdytyvét ruumiiseen liietyt kulttuuriset ja sosiaaliset
médrittelyt. Itkosen ym. (1994, 97) mukaan ruumiiseen kohdistuvien erilaisten tulkintojen
hyvéksyminen on omiaan lisddmédn ymmairrystd erilaisten ihmisten ja kulttuurien valilla.
Ruumiillisuuden lukutaito voi rikastuttaa sekd omaa ettd kanssaihmisten eldimai. Ruumis-
diskurssin avulla kirjoittajien on mahdollista muuttaa tai luoda uusia merkityksid rintasyo-
vin sairastamiseen liittyvdin ruumiillisuuteen sekd tehdi sitd yhteiskunnassa nikyvéksi.

Alla oleva taulukko kokoaa yhteen ruumisdiskurssin sisaltoa.

Taulukko 6. Tiivistelma ruumisdiskurssista

RUUMISDISKURSSI

IDENTITEETTI/POSITIO

FUNKTIO ARJELLE

Koostuu ruumiin aspekteis-
ta (mm. ruumiin merkit)
seki niiden kautta tapahtu-
vasta kehon ja eri eldmén-
alueiden merkityksellisté-
misestd (normalisoinnin
vilineet).

Ruumiiseen sopeutujan
identiteetti: kehon ja mielen
yhteys.

Ruumiissaan muukalaisen
identiteetti: ruumiin outous
ja erilaisuus.

Julkisilla ja yksityisilla alu-
eilla tapahtuva toiminta,
jonka kautta omaa toimintaa
ja ruumista representoidaan
sekd peilataan suhteessa
toisiin ihmisiin, yhteiskun-
taan ja kulttuurisiin merki-
tyksiin.

8 TULKINTOJA DISKURSSIEN JA IDENTITEETTIEN FUNKTIOISTA

Tutkimukseni sai aiheensa vuorovaikutuksesta rintasy0pdin sairastuneiden naisten kanssa.
Tdmén vuorovaikutuksen ja sosiaalitieteellisen orientoituneisuuteni myo6td mielenkiintoni
kohteeksi nousivat véhitellen rintasydpédén sairastuminen ja sen jilkeinen arkieldmi ylei-
semmadlld tasolla, kunnes tutkimustehtéivd varsinaisen tutkimustyon edetessd tdsmentyi
sithen, kuinka rintasyOpdén sairastuneet naiset merkityksellistdvit sairautensa vaivoja,

omaa terveyttdin sekd normaalisuuttaan. Huomio on kohdistunut niihin sairauden subjek-
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titvisiin, kulttuurisiin sekd sosiaalisiin merkityksiin, joiden kautta rintasy0péén sairastuneet
naiset jisentdvit suhdettaan sairastumiseensa, muuhun yhteis6on sekd asemaansa siiné.
Lisdksi olen ollut kiinnostunut siitd, millaisia kielellisid keinoja kirjoittajat kayttévit raken-
taessaan itsestddn representaatioita rintasyopédén sairastuneina naisina ja miksi he kayttavat

kieltd juuri tietylld tavalla.

Tutkimustyon aikana olen identifioinut tutkimusaineistosta viisi diskurssia ja kuusi identi-
teettid, joita edelld tarkastelluissa luvuissa olen kisitellyt aineisto-otteiden avulla sekd
kaymaélla keskustelua aikaisemman tutkimustani sivuavan substanssin kanssa. Diskurssien
ja identiteettien keskeisind funktioina on ollut tehda rintasy0vésta hallittava ja ymmarretta-
vi osa rintasy0pdén sairastuneiden naisten eldmaii ja niiden kautta kirjoittajat ovat voineet
arvioida sekd omaa ettd muiden ympaérilldén olevien ihmisten toimintaa. Tarkastelemalla
nditd funktioita tutkimuksestani on mahdollista tehdd kolmenlaisia keskeisid tulkintoja,
jotka léapileikkaavat kaikkia viittd diskurssia ja pyrkivét vastaamaan tutkimustehtévadn.

Seuraavaksi teen tutkimuksestani yhteenvetoa ndiden tulkintojen kautta.

8.1 Kuva rintasyopéin sairastuneesta naisesta aktiivisena toimijana

Yksi tutkimukseni keskeinen tulkinta on, ettd diskurssien ja niissé tapahtuvien identiteetti-
neuvottelujen kautta kirjoittajat tdhtddvat mahdollisimman aktiivisen toimijuuden tuottami-
seen ja yllapitimiseen. Kuva rintasyOpadn sairastuneesta naisesta ei siten rakennu stereo-
tyyppiseksi “karsiviksi tai lamaantuneeksi sairaaksi” vaan diskursseissa korostuvat aktiivi-
sen, sairaudesta huolimatta muuttumattoman ja normaalin toimijan positiot. Keskeisiksi
nousevat omaa eldmda ja sairautta koskevan asiantuntijuuden, arkipéivéin rutiinien ja ih-
missuhteiden sekd oman ruumiillisen esittdmisen kautta tuotettu toimijuus (vrt. esim. Hon-

kasalo 2004).

Ladketieteellinen, sosiaalisten suhteiden- ja ruumisdiskurssi heijastavat yleisid arkiselle
toimijuudelle asetettuja normeja, joita vasten rintasyOpddn sairastuneet naiset itseddn ja
toimintaansa peilaavat. Sydovdn ammattilaisen, roolin noudattajan, sairauden tiedostajan,
aktiivisen toimijan sekd ruumiissaan muukalaisen ja ruumiiseen sopeutujan identiteetit
rakentuvat diskursseissa osittain sen mukaisesti, millaisia odotuksia kirjoittajien toimijuu-
den tuottamiseen kohdistuu. Tavoitteena on tuottaa oma toimijuus mahdollisimman muut-

tumattomana suhteessa sairastumiseen ja sen myotd mahdollisesti alentuneeseen toiminta-

70



kykyyn. Sairaan positio ei diskursseissa muodostu tavoiteltavaksi ja kirjoittajat pyrkivét
vilttdméén sitd. Ndin esimerkiksi tyOyhteiso- ja famislistisessa diskursseissa, joissa toimi-
juus pyritddn tuottamaan mahdollisimman muuttumattomana suorittamalla itselle oletettuja
arjen toité siitd riippumatta, onko kirjoittaja kotona vai tydeldmaissé. Sairaan positio ei ko-
rostu edes sairauslomalla vaan tydstid poissaolo mahdollistaa muiden arkielimén positioi-

den vahvistumisen.

Jénnitteitd toimijuuden tuottamiselle diskursseissa ja identiteeteissd muodostuu silloin, kun
kirjoittajat eivét jaksa tai halua ylldpitdd arkipdividistd toimijuuttaan. Jannite syntyy, kun
omaan toimitaan kohdistuu muiden ihmisten taholta miirittelyd ja ennakkoluuloja. Muut
thmiset ovatkin varsin voimakkaasti mukana rintasy0péén sairastuneiden naisten toimijuu-
den méidrittelyssd, miki sairastuneelle merkitsee asettumista muiden ihmisten arvioitavaksi
ja joutumista selitysvelvolliseksi oman toimintansa ja sairautensa suhteen. Ystiavadiskurs-
sissa kirjoittajat valitsevat esimerkiksi erilaisia sairautensa julkistamisstrategioita, joiden
avulla toimijuutta voidaan tuottaa ja ylldpitdd. Sairaudesta vaikenemisen strategia merkit-
see toimijuuden ylldpitdmistd, silld mitd vihemmén muut ihmiset sairaudesta tietdvét siti
vihemmaén itseen ja omaan toimintaan kohdistuu maiirittelyd. Sairaudesta tiedottamisen
strategian kautta kirjoittajien toimintakykyyn ja toimijuuteen kohdistuvia ennakkoluuloja

on puolestaan mahdollista kumota ja purkaa.

Diskursseissa ja identiteeteissd rakentuvasta toimijuuden tuottamisesta 10ytyy yhtéldisyyk-
sid etenkin naistutkimuksen alueella tarkasteltuun vahvan selviytyjdnaisen koodiin. ”Sel-
viytyjdnaiseus” todentuu esimerkiksi lahisuhdevékivaltatarinoissa vékivallan uhrin selviy-
tyessd alistetusta parisuhteestaan rationaaliseksi toimijaksi ja omaa eldméa kontrolloivaksi
yksiloksi, jota vélivallan kokemukset ovat opettaneet elamadn” tai “’kasvattaneet ihmise-
nd”. Toisaalta selvidmistd korostava tarina on myos kertomus, joka vikivallan kohteena
olleilta naisilta usein halutaan mieluiten kuulla — ja jonka naiset itse haluavat kertoa — ja,
joka voi osaltaan vaientaa kertomuksia toistuvista epdonniastumisista ja padttomyydessi
vadntelehtimisistd. (Husso 2003, 306-307.) Omassa tutkimuksessani onkin huomioitava,
ettd diskursseissa korostuva toimijuuden tuottaminen ei suinkaan tarkoita samaa kuin sel-
viytyminen rintasyovastd, vaikka suurinta osaa kirjoituksista olenkin luonnehtinut positii-
vissdvyisiksi selviytymistarinoiksi. On muistettava, ettd toimijuutta pyritdén diskursseissa
tuottamaan myos silloin, kun kirjoittajiin kohdistuu odotuksia ja mairittelyd, joita he eivit

halua tai jaksa vastaanottaa.
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Tulkintaa rintasyOpéén sairastuneiden naisten aktiivisesta toimijuuden tuottamisesta ei pi-
tdisi jattdd huomiotta rintasyopédédn kohdistuvassa julkisessa keskustelussa, silld tavat joilla
kirjoittajat merkityksellistdvdt sairautensa vaivoja ja omaa toimintaansa, antavat arvokasta
tietoa kaytettdviksi kohdattaessa rintasyOpéddan sairastuneita henkilditd. Lisdksi vahva toi-
mijuuden ylldpitiminen voidaan ndhdd kantaaottavana suhteessa valtaan ja vallitseviin
valtarakenteisiin (Koivunen 1996, 68-69). Tutkimuksessani ndma valtarakenteet saattaisi-
vat merkitd terveydenhuollon instituutioista johdettuja positioita, jotka pyrkivit asettamaan
sairastuneen “poikkeavaan marginaaliin”. Oman toimijuuden tuottaminen vastustaa ja uu-

delleen médrittelee nditd valtarakenteita.

Kankaan (2003, 91) mukaan sairaan asiantuntijuus on toimijuutta: arjen valintojen teke-
mistd, hoidon yksityiskohtien hiomista ja terveydenhuollon kanssa keskustelemista. Tdma
asiantuntijuus yksityiskohtaisena, henkilokohtaisena tietona ja ymmarryksend sairaudesta
on tirked voimavara sairauksien hoidossa. Sairaan toimijuuden kuunteleminen opettaa ter-

veydenhuollon ammattilaisille lisdé sairauden yksil6llisestd ja sopivasta hoidosta.

8.2 Rintasyopa ei ole vain yksilon vaan yhteison sairaus

Toinen keskeinen tulkinta tutkimuksessani on, ettd rintasyopéé ei voida pitdd vain yksilon
sairautena vaan se vaikuttaa myds moniin sairastuneen eldmain kuuluviin yhteisoihin ja
niiden jdseniin. Keskeiseksi nousee diskursseissa tapahtuva vuorovaikutus. Vuorovaiku-
tuksessa muiden ihmisten kanssa kirjoittajat neuvottelevat siitd, kuinka suuri poikkeama
heissé sairastumisen jidlkeen on. Kirjoittajien ja muiden yhteison jésenten erilaiset positiot
tuotetaan yhteisissd identiteettineuvotteluissa, joiden kautta kirjoittajat myds tulevat tietoi-
siksi sairastumisestaan. Muiden ihmisten reaktiot toimivat ikédn kuin peilind sairauden
tiedostamiselle. (Cooley 1902; ref Burr 2004; Berger & Luckmann 1994, 40.) Ladketieteel-
lisessd diskurssissa tiedostaminen tapahtuu ldéketieteellisen tiedon avulla, jolloin sairau-

desta tulee hallittava eiki se jaa mystiseksi alueeksi osana kirjoittajien elamaa.

Erityisen hyvin rintasyovdn koko yhteisoon heijastamat vaikutukset ilmenevit yhteison
jdsenten neuvotellessa omista positioistaan, silli yhden yhteison jdsenen sairastuminen
vaatii my0s muita yhteison jdsenid kohdistamaan huomioita omaan toimintaansa ja totut-
tuihin kayttdytymismalleihinsa. Tuloksena saattaa olla positioita tai toimintaa, jota yhtei-

sOn jdsenet eivit pysty tai halua vastaanottaa. Néin esimerkiksi silloin, jos kirjoittaja fami-
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listisessa tai tyoyhteisddiskurssissa pyrkii asettumaan sairaan positioon yhteisdssa itselleen
tarjotuista didin tai muuttumattoman tyontekijdn positioista huolimatta. Sairastumisen yh-
teisoon kohdistama paine siten osittain pakottaa yhteison jasenet pohtimaan kuinka he tu-
levaisuudessa jatkavat vuorovaikutustaan esimerkiksi puolisoina, vanhempina, tyontekijoi-
nd jne. Keskeiseksi sairastuneelle muiden ithmisten kanssa tapahtuvassa vuorovaikutukses-

sa nousee itsen representoiminen mahdollisimman normaalina.

Diskursseissa ja identiteettineuvotteluissa tapahtuvaa normaalisuuden representointia ha-
vainnollistaa esimerkiksi ystdvadiskurssissa tapahtuva ystivien kategorisoiminen joko sai-
rauden ymmartdjiksi tai ymmartamattomiksi. Ne ystdvyyssuhteet, jotka ylldpitdvét sairas-
tuneen leimaa ja estivit normaalisuuden tuottamista etdéintyvét tai padttyviat. Toisin sanoen
yksild pyrkii selvidmédin toisten yhteison jésenten tarjoamista, mutta itselleen sopimatto-
mista identiteeteisti muuntamalla joko todellisuuttaan tai todellisuutta ylldpitdvid ihmis-
suhteitaan (Berger & Luckmann, 1994, 170). Tosiystdvyydet ja vertaisystdvyydet puoles-
taan tukevat itselle kelpaavan identiteetin rakentamista ja normaalisuuden representointia,
joten niitd ylldpidetddn. Formaali vertaisystdvyys myos tekee rintasydpdd ndkyviksi ja
samalla normalisoi sitd suhteessa muuhun yhteiskuntaan. Vertaisyhteisossd kirjoittajien
saattaa olla my6s muita yhteis6jd helpompi vahvistaa omaa syOpdsairaan identiteettidin

yhteison vastavuoroisen luonteen vuoksi.

Ruumisdiskurssissa ruumiiseen sopeutujan identiteetin avulla kirjoittajat voivat méarittaa
kehonsa sen ulkoisista muutoksista — ruumiin merkeistd — huolimatta muuttumattomaksi ja
korostaa ndin ruumiinsa normaalisuutta. Diskurssissa rakentuva ruumiissaan muukalaisen
identiteetti puolestaan korostaa eroa ja toiseutta suhteessa normaalisuuteen ja muuhun yh-
teisoon. Ndhdyksi tuleminen ja ruumiin peittdminen merkitsevit pyrkimystd normaalin,
yhteiskunnallisesti hyviksyttdvin ruumiin representoimiseen ja itseen kohdistuvan selitys-
velvollisuuden vihentdmiseen. Ndin myods seksuaalisuuteen liittyvissd kysymyksissé, jol-
loin oma seksuaalisuus voidaan tuottaa muuttumattomana tai muuttuneena “michiselld
peililld” vahvistamisen kautta. Oma ruumis ja ruumiilliset kokemukset pyritddn siten tuot-

tamaan normaaleina, normaaleiksi palaavina ja naisen eldmii toteuttavina.

Rintasydvén eri yhteisdihin tuottamat vaikutukset saattavat hankaloittaa sairauteen sopeu-
tumista, jos tilaa sairastumiselle ei anneta. Néin esimerkiksi sosiaalisten suhteiden diskurs-

sissa, jossa muut yhteisonjdsenet osittain suhtautuvat rintasyOpdin sairastumiseen vai-

73



kenemalla tai etdédntymailld. Reaktio saattaa merkitd sairastuneen kohtelemista ikddn kuin
muukalaisena, joka suljetaan yhteisén ulkopuolelle. Etsiesséni sairastumiseen ja tyodelé-
méén liittyvad 1dhdekirjallisuutta, tdrmésin syOpdin sairastuneen oppilaan koululle tarkoi-
tettuun kouluoppaaseen (Kouluopas, Sylva ry. 2001), jonka avulla syOvédn aiheuttamia
pulmatilanteita voidaan kouluissa purkaa. Samankaltainen esimerkiksi ty0- tai muille yh-
teisoille suunnattu opas saattaisi helpottaa myos eri yhteisoissd koettuja rintasydpdin koh-

distuvia kohtaamisongelmia.

8.3 Kulttuuriset merkitykset vaikuttavat rintasyovén jisentimisen tapoihin

Kolmas keskeinen tulkinta tutkimuksessani on, ettd rintasydpaén liittyvat kulttuuriset mer-
kitykset vaikuttavat kirjoittajien tapoihin jésentdd sairastumistaan. Ensisijaisia ovat saira-
uksiin kohdistuvat kulttuuriset mielikuvat ja stigmatisointi sekd kulttuurinen naiseus ja
yhteiskunnallinen hallinnointi. Stigmatisointi (ks. esim. Goffman 1990) tulee todelliseksi
erilaisten rintasyOpadn liitettyjen ennakkoluulojen ja mielikuvien pohjalta, joiden kohteiksi
joutumista kirjoittajat pyrkivat diskursseissa vélttiméaan. Syopédéd on kuvattu monin erilaisin
metaforin, joiden myotd sairastumiseen saattaa kohdistua esimerkiksi voimakkaita hdpeén

mielikuvia (ks. esim. Sontag 1991).

Sairauteen liittyvat mielikuvat eivit myoskain ole vain sairastuneen “saatavilla” vaan yhté-
ldisesti ne vaikuttavat muiden sairastuneen ympérilld olevien ihmisten orientaatioihin suh-
tautua sairauteen ja sairastuneeseen (ks. esim. Jahi 2003, 193). Kulttuuriset mielikuvat ei-
vit kuitenkaan tutkimuksessani korostu erityisen voimakkaan negaation kautta. Mieliku-
viin viitataan outouden, muukalaisuuden tai kuoleman ajatusten kautta, mutta padsaantoi-
sesti kuva rintasyovisté ja sairastumisesta rakentuu positiivisesti, kuten eris kirjoittaja asi-

aa kuvasi ”Syopd on aina seuralaisena, mutta se ei ole pelottava eikd vihamies.” (7)

Kulttuuristen mielikuvien ohella rintasyovén jdsentdmisen tapoihin vaikuttavat myds kult-
tuurinen naiseus — eli sukupuolijirjestelmén kautta tuotetut varsin pysyvéit naisen asemaa
médrittavit mekanismit (ks. Liljestrom 1996) — seké yhteiskunnallinen hallinnointi. Jokai-
sella yhteiskunnalla on sukupuolijdrjestelmd (sex/gender-jarjestelmid), jonka puitteissa
”biologinen seksuaalisuus” (tdssd ymmadrrettynd lisddntymiskyvyksi) muutetaan inhimilli-
sen toiminnan tuotteiksi eli sosiaalisiksi suhteiksi (mt., 113). Siten pitkéltd historiasta ja

biologiasta juontuva naisten miérittiminen luonnostaan miehid hoivaavimmiksi, aiheuttaa
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ristiriitaisuutta diskursseissa tapahtuviin identiteettineuvotteluihin. Feminiinisyyttd ja mas-
kuliinisuutta korostavat sukupuoliroolit kohdistavat rintasyOpéddn sairastuneille naisille
tiettyjd velvollisuuksia liittyen arkeen ja sen tehtdvien hoitoon. “Naisten tehtévistd” on
sairaudesta huolimatta pystyttiva selviytymddn, johon esimerkiksi familistisessa diskurs-
sissa rakentuva roolin noudattajan identiteetti tdhtd4. Toisaalta tuttujen arjen téiden hoita-
minen palvelee kirjoituksissa my0s normaalin, ei sairaan identiteetin tuottamista ja yllapi-

tamista.

Sukupuolirooliteorian (ks. Liljestrom 1996, 117) ohella patriarkaalisia kulttuurisia merki-
tyksid voidaan kuvata myo0s kirjoituksissa tapahtuvan ruumiin representoimisen kautta.
Esimerkiksi ruumisdiskurssissa kirjoittajat arvioivat ja hyvéksyvét ruumiinsa muutoksia
“miehen silmin”, jolloin oma keho tai seksuaalisuus vahvistetaan muuttumattomaksi ve-
toamalla miechen samanmielisyyteen ja hyvidksyntddn. Ndin naisen ruumis identifioidaan
kuuluvaksi osittain toiselle, sosiaaliselle miehelle ja ruumis on kdytettdvissd miesvaltaisen
yhteiskunnan méiérittelemin ehdoin. (Julkunen 1997, 49.) Rintasydvén kehoa muokkaavien

hoitojen arvioiminen tapahtuu siten osittain kulttuurisen naiseuden mairitysten mukaisesti.

Kulttuuriset merkitykset vaikuttavat rintasyovén jdsentdmisen tapoihin myos yhteiskunnal-
lisen (ruumiin) hallinnoinnin ja kontrolloinnin kautta. Hallinnointi viittaa toimiin, joiden
tarkoituksena on muovata, ohjata ja vaikuttaa vdeston kdyttdytymiseen valtion méérittele-
min ehdoin (Hénninen ja Karjalainen 1997, 10). Kulloinenkin yhteiskunnallinen tilanne
madrittdd sitd, millaisin kriteerein ihmisruumis minékin aikakautena voidaan representoida
hyviksyttivisti. Rintasydvin hoitojen aiheuttamat muutokset altistavat sairastuneen ruu-
miin kontrollin ja hallinnoinnin kohteeksi, koska muuttunut ruumis on mahdollista tulkita
yhteiskunnallisesti poikkeavaksi. Téhdn paineeseen rintasyOpdin sairastuneet naiset vas-

taavat erilaisten normaalistamisen vilineiden ja kehon peittimisen kautta.

Mielenkiintoisen reaktion saattaisi aiheuttaa se, jos kaikki rintasyopédén sairastuneet naiset
luopuisivat kehoaan normaalistavista vélineisti ja alkaisivat toimia yhteiskunnassa tuoden
ruumiinsa muutokset esiin. Miten tdméi vaikuttaisi hallitsevaan, osittain sairaaseenkin nais-
kuvaan seké erilaisiin naisen ruumiilla myytdviin mielikuviin, kuten mainoksiin? Naisen
ruumiiseen kohdistuvan kontrolloinnin ja hallinnan purkamiseksi, rintasyopdd koskeva
yhteiskunnallinen keskustelu ja ddnen antaminen rintasyOpdin sairastuneille naisille on

tarkedtd. Lisdksi rintasydvdan ruumista muuttavien operaatioiden julkistaminen ja niiden
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kautta tapahtuva julkinen toiminta on merkityksellistd rintasyopdd koskevien ennakkoluu-

lojen purkamiseksi.

Yhteenvetona tissd tarkastelemilleni kolmelle tulkinnalle voin todeta niiden ldpileikkaa-
vaan kaikkia tutkimuksessani tarkasteltuja diskursseja ja identiteettejd. Kuva rintasy&paan
sairastuneesta naisesta aktiivisena toimijana merkitsee diskursseissa ja identiteettineuvotte-
luissa tapahtuvaa mahdollisimman vahvaa toimijuuden tuottamista ja ylldpitdmistd. Tavoit-
teena on tuottaa oma toimijuus muuttumattomana suhteessa sairastumiseen. Toinen tulkin-
tani rintasyovistd yhteison sairautena tarkoittaa sitd, ettd yhden yhteison jdsenen sairastu-
minen vaatii my0s muita yhteison jésenid kohdistamaan huomioita omaan toimintaansa ja
kayttdytymismalleihinsa. Keskeiseksi nousee diskursseissa tapahtuva vuorovaikutus ja
siind kaytdvit identiteettineuvottelut, joiden kautta yhteison jésenet tulevat sairastumisesta
tietoisiksi ja neuvottelevat erilaisista positioistaan. Kolmas tulkintani kulttuuristen merki-
tysten vaikutuksista rintasyovén jdsentdmisen tapoihin merkitsee sairauteen liittyvien mie-
likuvien, kulttuurisen naiseuden seki hallinnoinnin kisitteiden kautta tapahtuvaa sairauden
ja oman itsen médrittelemistd. Seuraava taulukko kokoaa vield tiivistetysti yhteen tutki-
muksessani rakentuvat diskurssit, identiteetit/positiot, niiden funktiot arjelle seké tulkinnat

funktioista.
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Taulukko 7. Tiivistelma tutkimuksessa tarkastelluista diskursseista, identiteeteistd/ positi-

oista sekd niiden funktioista ja tulkinnoista

DISKURSSI IDENTITEETTI/POSITIO | FUNKTIO ARJELLE | TULKINNAT
Ladketieteellinen | Syovin ammattilainen Ladketieteellisen tie- | Kuva rin-
diskurssi don avulla sairaudesta | tasydpdcdn

tulee hallittava osa sairastuneesta
eldmaa. aktiivisena
Sosiaalisten suhtei- Yhteisojen jdsenyys | foimijana.

den diskurssi:

Familistinen dis-
kurssi

Roolin noudattaja

merkitsee muiden
ihmisten kautta tapah-
tuvaa itsen ja sosiaa-
listen suhteiden arvi-

Ystivadiskurssi Sairauden tiedostaja ointia. Yhteison jise-

Tyo6yhteisodiskurssi | Aktiivinen toimija net neuvottelevat
omista positioistaan
keskindisessd vuoro-
vaikutuksessaan.

Ruumisdiskurssi Ruumiiseen sopeutuja Omaa toimintaa ja

Ruumiissaan muukalainen

ruumista peilataan
sekd yksityisessd ettd
julkisessa tilassa suh-
teessa toisiin ihmisiin
seki yhteiskuntaan.

Rintasyopd ei
ole vain yksi-
lon vaan yh-
teison sairaus.

Kulttuuriset
merkitykset
vaikuttavat
rintasyovan
Jjdsentamisen
tapoihin.

8.4 Tutkimuksen suhde kiytinnon hoito- ja sosiaalityohon

Diskurssien ja identiteettien funktioihin liittyvéssd tarkastelussa toin esille muutamia né-
kokulmia liittyen rintasyOpédén sairastuneiden naisten kohtaamiseen sekd heiddan kanssaan
toimimiseen erilaisissa arkipdivan kdytdnnoissd. Mainitsin muun muassa sairaan toimijuu-
den ja asiantuntijuuden huomioonottamisen osana sairauden ymmartimistd sekd yksilolli-
sen hoidon suunnittelua. Lisdksi sairauden yhteiso6lliseen luonteeseen liittyen esitin tyo- ja
muihin yhteisdihin toimitettavaksi riittdvisti tietoa ja opastusta rintasyovistd, jotta suhtau-
tuminen rintasyOpdsairauteen olisi ennakkoluulotonta ja luontevaa. Jatkotutkimusta ajatel-
len, olen tutkimustydni aikana kiinnittdnyt huomiota muun muassa rintasyopédén sairastu-
neiden naisten ldheisten ja etenkin heidén puolisoidensa sairauden merkityksellistimisen
tapojen tutkimiseen. Kiinnostavaa olisi tarkastella myds sitd, todentuvatko samat perhe-
elamén velvollisuuksien hoitamiseen liittyvit jannitteet myds syOpdan sairastuneiden mies-

ten kohdalla?
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Diskurssien ja identiteettien funktioiden tarkasteleminen luo kdytdnnoén kohtaamisille rin-
tasyOpéddn sairastuneiden naisten kanssa my®s muunlaisia mahdollisuuksia. Kéytdnnon
kohtaamisilla tarkoitan esimerkiksi terveydenhuollossa tapahtuvaa vuorovaikutusta rin-
tasyOpédn sairastuneiden naisten kanssa. Vuorovaikutussuhteen toisten osapuolten olisikin
hyvé omassa toiminnassaan tiedostaa merkityksensd osana sairaan identiteettity6td. Identi-
teetin rakentumisen ymmartiminen vuorovaikutuksessa tapahtuvaksi toiminnaksi voisi
auttaa terveydenhuoltohenkilokuntaa tarkastelemaan ja kehittdméén tyotddn uudella taval-
la. Lisdksi henkilokunnan olisi hyvd ymmartdd tuovansa jokaiseen kohtaamiseen muka-
naan myos oman sekéd edustamansa instituution kulttuurin. Kulttuuristen merkitysten tie-
dostaminen tarjoaa vuorovaikutussuhteen osapuolille mahdollisuuden ottaa kantaa ja koh-
distaa kritiikkid erilaisiin rintasyopéédn kohdistuviin ennakkoluuloihin ja sairautta mééritte-

leviin valtarakenteisiin.

Sosiaalitydon ndkokulmasta tarkasteltuna, on mielestini erilaista kohdata asiakas sosiaali-
toimiston vastaanotolla kuin potilashuoneessa, péélldén potilasvaatteet ja kimmenseldssidin
sytostaattitippa (sosiaalityontekijén roolista rintasydpépotilaan hoidossa ks. esim. Polinsky
1994; Tolley 1994). Télloin myods asiakkaan ruumiiseen kiinnittdd eritavalla huomioita
(sosiaalitydstd ja ruumiista ks. esim. Tangenberg & Kemp 2002;Saleebey 1992). Siksi ei
riitd, ettd ruumis huomataan vain somaattisen hoidon kannalta tilanteessa, jossa sen vaiku-
tukset subjektiivisuuteen ja sosiaaliseen ympéristoon ovat voimakkaat. Tieto ruumiin ko-
kemisen tavoista antaa mahdollisuuden kehittdd uusia menetelmié kdytdnnon hoito -ja so-
siaalityohon. Niin rintasyopdin sairastuneiden naisten sairaudelleen sekd arkieldmaélleen
antamien merkitysten tutkiminen tuottaa tietoa siitd, miten sairastuminen muuna kuin so-
maattista hoitoa vaativana sairautena voidaan ottaa huomioon eri yhteisdissé ja organisaa-

tioissa.

9 TUTKIMUKSEN JA TUTKIJAN PAIKAT

Tutkimukseni alkuluvuissa esittelin tutkimuksen teoreettisia l&htokohtia sairauden ja iden-
titeetin representaatioiden sekéd diskurssianalyysin menetelmén kautta. Tassd tutkimukseni
loppuluvussa palaan ndihin 14htokohtiin tekemailld niistd yhteenvetoa sekéd kohdistamalla
huomion tutkimuksellisiin valintoihini. Lisdksi keskityn arvioimaan omaa toimintaani tut-

kimuksen tekijana.
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9.1 Tulkintoja tutkimuksen teoriasta ja metodologiasta

Tutkimukseni teoreettis-metodologiset 1dhtokohdat ovat mahdollistaneet rintasyopdéin sai-
rastuneiden naisten sairaudelleen ja arkieldmaélleen antamien merkitysten sekd heidin kayt-
tdmiensd kielellisten keinojen analysoimisen. Tutkimuksellisten 1dhtSkohtien avulla on
ollut mahdollista osoittaa rintasyopésairauden sekd kulttuurin, historian, vuorovaikutuksen
ja sosiaalisen ympériston yhteenkuuluvuus ja irrottautua ladketieteellisestd metodista. Kes-
keisind teoreettis-metodologisina tausta-ajatuksina tutkimuksessani ovat olleet sosiaalinen
konstruktionismi sekd (retorisen) diskurssianalyysin menetelmi. Ensisijaista rintasyovéan
madrittelyssd on ollut vuorovaikutus ja siind tuotetut erilaiset konstruktiot maailmasta seka
kulttuuriset merkitykset, normit ja arvot, jotka vaikuttavat sithen, kuinka yhteiskunnassa
esitdimme itsedimme (Burr 2003, 37). Néin rintasydpéa on ollut mahdollista tarkastella vuo-
rovaikutuksessa lapikédytyjen poikkeavuuden ja normaalisuuden neuvottelujen kautta. Sosi-
aalisen konstruktionismin traditio nidkyy tutkimuksessani myds sekd tutkimuskysymysten
muotoilussa ja analyyttisten tykalujen kehittelyssé ettd itseni ja tutkimuskohteeni vilisen

suhteen ymmartamisessa. (Jokinen 1999, 40.)

Sosiaalista konstruktionismia on kritisoitu realismi-relativismi-keskustelussa siitd, ettd mi-
kili kielen ulkopuolella ei ndhda olevan mitédén ja todellisuus on suhteellinen maarittelyky-
symys, seuraa tdstd ongelmia erilaisilla eettisillé tai poliittisilla alueilla: ovatko esimerkiksi
sorto ja epitasa-arvo vain pelkkid yksilon valintoihin ja konstruktioihin liittyvid elaménpo-
liittisia 1lmiGitd? Realistien mukaan keskustelut sorrosta tai epitasa-arvosta on syyti sitoa
konkreettiseen reaalimaailmaan, joka edellyttdd positivistista tieteen ihannetta, jossa maa-
ilma on kaikille sama, konkreettinen ja mitattavissa oleva. (Saastamoinen 2001, 277-278.)
Tarkoitukseni ei tutkimuksessani ole ollut “unohtaa” maailman materiaalisuutta, fyysista
luonnetta. Ajatuksenani on, ettd sosiaaliset ja diskursiiviset konstruktiot sijoittuvat osaksi
materiaalista maailmaamme ja kdytdntojdmme siind ja niitd myds osittain luodaan ja rajoi-

tetaan materiaalisen maailman kautta. (mt., 282-283.)

Diskurssianalyysin menetelmén avulla olen kohdistanut huomioni kielenkdytt6on tekoina
ja toimintana (Suoninen 1999, 20). Merkittdvimmiksi vélineiksi rintasy0péddn sairastunei-
den naisten sairaudelleen antamien merkitysten tutkimisessa ovat nousseet diskurssin seké
identiteetin ja position kisitteet, joiden avulla kirjoittajien on ollut mahdollista ymmartaa

ja hallita sairastumistaan, arvioida itsedén ja muita yhteison jdsenid sekd peilata omaa toi-
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mintaansa suhteessa toisiin ihmisiin ja yhteiskuntaan. Identiteetti ja positio ovat tutkimuk-
sessani madrittyneet toistensa synonyymeiksi ja toiminnallisiksi kategorioiksi, jotka kon-
tekstista tai tilanteesta riippuen mahdollistavat ihmisille rakentuvaksi lukuisia erilaisia

identiteettejd. (Jokinen & Juhila 1999, 68; vrt. Perdkyld 1990, 23.)

Diskurssien ja identiteettien identifioimisessa olen kéyttdnyt retorista diskurssianalyysii ja
sen kasitteitd, jolloin keskeisiksi edellisten kisitteiden lisdksi ovat nousseet argumentoin-
nin, selontekojen, kontekstin, yleisdsuhteen sekd kategorisoinnin kisitteet. Argumentointi
ja selonteot ovat tutkimuksessani tarkoittaneet kirjoittajien tapoja tuottaa tekstinsa uskotta-
vana ja merkityksellisend. Argumentaatiokontekstissa kirjoittajat ovat esittdneet viitteita,
kritisoineet, oikeuttaneet, tuoneet esille asioita jne. (Jokinen 1999, 128). Niin esimerkiksi
ruumisdiskurssissa aktivoituva puhe ruumiin muutoksista ja normalisoinnin vélineistd on
ndhtdvd suhteessa sairauden aiheuttamaan uhkaan tulla leimatuksi poikkeavaksi, jolloin

kirjoittajat ovat argumenteillaan voineet vélttia tita uhkaa.

Yleisokeskeisyyden kisitettd olen tarkastellut erittelemélld sitd millaisille yleisoille kirjoit-
tajat ovat tekstinsi osoittaneet. Kirjoitusten yleisoiksi voidaan miarittdd ainakin minut lu-
kija-tutkijana, rintasyOpéén sairastuneiden naisten léheiset sekd ammattiauttajat. Yleisosta
riippuen kirjoituksissa esitetyt argumentit saavat merkityksensd niiden vastaanotossa (mt.,
128). Retorisen diskurssinanalyysin késite kategoria tarkentuu tutkimuksessani argumen-
teissa, joissa vuorovaikutuksen osapuolille tai arkipdivdn merkityksille madritetdin tiettyja
ominaisuuksia. Luettavissa ja vertailtavissa olevia kategorioita ovat muun muassa: ymmar-
tdjd vs. ymmartdmaiton, sairas vs. terve, aktiivinen vs. passiivinen, rintaleikkaus vs. kuole-
ma, potilas vs. 14dkdri, rintaproteesi vs. silmélasit ja rinnan puuttuminen vs. raajan puuttu-

minen.

Analyysini on painottunut puolustavan retoriikan (ks. esim. Potter 1996) tarkasteluun seka
miten-kysymyksiin. Puolustavaa retoriikkaa tutkimuksessani havainnollistaa esimerkiksi
diskursseissa tapahtuva oman toimijuuden korostaminen suhteessa sairastumiseen. Miten-
kysymykset ovat tutkimuksessani korostuneet merkitysten tuottamisen tapojen kautta: mi-
ten eli millaisia kielellisid keinoja kédyttdmalld rintasyOpédén sairastuneet naiset ovat sairau-
tensa ja arkieldmédnd merkityksié tuottaneet (Juhila 1999, 66). Huomioni on tutkimuksessa
keskittynyt sithen, mitd retorisilla keinoilla saadaan aikaan osana aktuaalista ja kirjallista

argumentaatiota, ei sithen kayttddkod toimija retorisia keinoja luonnostaan vai harkitusti
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(Jokinen 1999, 131). Myo6skéén silld, kuinka rehellisesti tai aidosti tutkimukseen osallistu-

neet naiset ovat tekstinsa kirjoittaneet, ei ole ollut merkitysté aineiston analyysin kannalta.

Naistutkimukselliset késitteet ruumis ja kulttuurinen naiseus ovat tutkimuksessani tulleet
esille erityisesti kulttuuristen merkitysten kautta. Kulttuurisen naiseuden mééritykset néky-
vit tutkimuksessani muun muassa familistisen rooliorientoituneisuuden kautta kirjoittajien
olettaessa itselleen tiettyyn naisen (sukupuoli)identiteettiin yleisesti yhdistettyjd tehtivia
sekd vahvistaessaan omaa normaalisuuttaan niin sanotulla “miehiselld peililld”. Ruumiska-
sitteen avulla olen puolestaan tarkastellut kirjoittajien tapoja jasentdd suhdettaan naiselli-
suuteensa, seksuaalisuuteensa, identiteettiinsd sekéd sosiaaliseen eldmddnsd ja toiminnalli-

suuteensa.

9.2 Tutkimuksellisten valintojen ja tulkintojen luomat uhat

RintasyOpéén sairastuneisiin kirjoittajiin — kuten yleensd ihmisiin — kohdistuvassa tutki-
muksessa korostuvat tutkimuksen tavoitteisiin ja etiikkaan liittyvit kysymykset, sillé tutkit-
tavat ovat toimittaneet kirjoituksensa minulle tietimatta kirjoituspyynnon sisdltod tarkem-
min, mitd kirjoituksilla tullaan tekemédédn ja millaisia seurauksia valmiilla tutkimuksella
tulee olemaan (Alasuutari 2005, 18). Keskeisiksi nousevat tutkijan tekemdt tutkimukselli-
set valinnat. Haluan pyséhtyé arvioimaan tekemiéni valintoja, silld samoin kuin tutkimuk-
seen osallistuneet naiset myds mind — sosiaalisen konstruktionismin l1dhtokohtien mukai-

sesti — tuon tutkimukseen mukanani oman kulttuurini seké historiani.

Tutkimuksellisten valintojen suhteen minua voidaan pitdd vallankdyttdjané: olen tehnyt
tutkimusta koskevat kidsitevalinnat, pilkkonut tutkimusaineistoa oman tulkintani mukaisesti
ja valinnut aineisto-otteet tutkimusraporttiini. Olen eritellyt tutkimustuloksia, kirjoittanut
tutkimusraportin ja siten rakentanut tutkittavistani tietynlaisen konstruktion. Tdmén valta-
aseman liséksi tutkimuksen toteuttamista on ohjannut akateeminen tavoite — “oma lehma
ojassa -ajattelu” — silld pro gradu-tutkielman kirjoittaminen on ollut opintojeni paéttdmisen

edellytys.

Vallankdyttoon kohdistuvassa keskustelussa korostuu tutkijan vastuu tutkittavia seki te-
kemidédn kisitteellisid valintoja kohtaan. Kun tarkoituksenani on ollut tuoda esille rin-

tasyOpddn sairastuneitten naisten ndkokulmaa, ymmartdd sairastumisen ilmiotd sekd purkaa
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sitd koskevia ennakkoluuloja, saatankin tulkinnoillani vahvistaa joitakin jo olemassa olevia
rintasydpédédn kohdistuvia stereotypioita ja ennakkoluuloja. Valitsemani késitteet ja aineis-
tosta tekemini tulkinnat saattavat olla sellaisia, joihin kirjoittajien on vaikea tai, joihin he
eivit halua samaistua. (Pohjola 1994a 54-69; 1994b 200-209; ref. Granfelt 1998, 45.) Eh-

ka olen tietimaéttini jopa loukannut joitakin kirjoittajia.

Lisdksi, kun tarkoitukseni on ollut antaa kirjoittajille "oma d4ni” saattaakin olla, etté teke-
milléni tutkimuksellisilla ratkaisuilla "hukutan” timén 4énen erilaisten metodivalintojen ja
kisitteiden alle (vrt. Vironkangas 2004, 19). Lisdksi uhkana teksteihin perustuvan aineis-
ton kanssa saattaa olla rajaamattoman tulkinnan tekeminen aineistosta tai aineiston tulkit-

seminen “omasta péddstini” vailla todellista aineistosta nousevaa pohjaa.

9.3 Miten vastata uhkiin?

Edelld mainittuihin uhkiin vastatakseni, pyrkimyksenéni on ollut tunnistaa itseeni tutkijana
kohdistuva tutkimuseettinen vastuu ja kasitelld minulle toimitettuja kirjoituksia luottamuk-
sellisesti sekd kunnioittavasti. Tdhén liittyen, olen pyrkinyt tunnistamiseen ja anonymiteet-
tiin liittyvdn muokkaustyon lisédksi olemaan kajoamatta kirjoitusten sisdltoéon mahdolli-
simman vdhédn. Avainsana on refleksiivisyys: kun diskurssianalyysid soveltavana tutkijana
kddnnédn katseeni omaan kielenkdyttooni ja tutkimustuloksiini, on kyse refleksiivisyydesti
eli sen osoittamisesta, ettd ymmairrdn oman toimintani sosiaalisen todellisuuden tuottami-
sessa (Juhila & Suoninen 1999, 251). Tamin vuoksi minun on tirkedé olla sensitiivinen
sen suhteen, mitd kaikkea olen omilla analyyttisilld tulkinnoillani tuottamassa ja mahdollis-

tamassa (Suoninen 2001, 62).

Asemaani metodi- ja kisitevalintoja tekevdnéd vallankéyttdjind voin kommentoida tutki-
muksen aineistoldhtdisyyden kautta, silld tutkimukselliset valinnat ovat tarkentuneet ai-
neiston ldpilukemisen ja analysoinnin yhteydessé. Toisin sanoen, ne on tulkittu aineistosta.
Naéin ollen tutkimustehtdva perustelee valittua tutkimusmetodia, ei oma mielivaltainen val-
lankéyttoni. Vironkankaan (2004, 19-20) mukaan yksi diskurssianalyysin riski muodostuu
tutkimusmenetelmin tulkinnallisuudesta, silld diskurssianalyysiin 1&hdettiessé tutkijalla on
satoja ja tuhansia lauseita odottamassa valituksi tulemista. Vironkankaan tavoin olen pyr-
kinyt kirjoittamaan valinta- ja pédttelyprosessini esiin avoimesti ja sanatarkat aineisto-

otteet ovat lukijan ndhtdvissd ja itsendisesti tulkittavissa. Tulkintoja sekd késitevalintoja
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olen pyrkinyt selventimiin aikaisemman tutkimuksen sekd muun ldhdekirjallisuuden avul-
la. Sanatarkat aineisto-otteet pyrkivit myds vahvistamaan tutkittavien “dénen” kuuluvuutta

suhteessa tutkimuksellisiin valintoihin.

Tulkintojen suhteuttaminen aikaisempaan tutkimukseen merkitsee tutkimukseni vakuutta-
vuuden kannalta tutkimustulosten kumuloitumista, jolloin varhaisemmat tutkimukset toi-
mivat sekd uusien tutkimuskysymysten suuntaajina ettd tutkimukseni tulosten vertailukoh-
tina (Juhila & Suoninen 1999, 236). Tulkintojen yleistettivyyden kannalta kysymykseksi
nousee, kuinka nostaa melko pienestd 17 kirjoitelman aineistosta esiin tulkintoja, joilla on
laajempaa merkitystd? Suonisen (2001, 28) mukaan yksittdinen pieni aineisto ei valttimét-
td kerro kulttuurisista yleisyyksistd, mutta se voi kertoa havainnollisesti ja ajatuksia herét-
tavisti siitd, mikd on kulttuurisesti mahdollista. Téhin seké tutkimukseni teoriaan liittyen,
uskon rintasydvistd ja rintasyOpddn sairastuneista naisista tekemieni tulkintojen avulla
olevan mahdollista tuoda esiin sairastumiseen liittyvid uusia ehkd nidkyméttomissd olleita
nidkokulmia. Nidin ollen tutkimukseni tuloksilla on teoreettista yleistettivyyttd, jota on

mahdollista soveltaa muidenkin ilmididen tarkasteluun. (Ylijoki 1998, 222-223.)

Tutkimuksen tekemiseen liittyvd akateeminen tavoite toimii yhtend, mutta ei suinkaan
ainoana tutkimuksen teon motiivina, silld tutkielman tekeminen ei ole ollut vain valmistu-
misen edellytys vaan ainutlaatuinen mahdollisuus péddstd kokeilemaan minua kiinnostavaa
tutkimusmenetelmai ja tekemiin tutkimusta aiheesta, josta olen ollut kiinnostunut. Aineis-
toa koskevan rajaamattoman tulkinnan tekemisen vélttimiseksi olen lukenut ja kirjoittanut
analyysid ldpi useita kertoja. Olen pyrkinyt omaksumaan ne tavat, joilla rintasyopdén sai-
rastuneet naiset merkityksellistivit ja jdsentdvit sairauttaan vaikka vadjadmatta olen tehnyt
sen omasta kulttuuristani kdsin. Téssd kytee mahdollisuus nostaa aineistosta esiin jotain
sellaista, joka on ollut pinnan alla ndkymaéttomissd, mutta toisaalta myds vaara mennd har-
hapoluille. (Ylijjoki 1998, 217.) Tdmin tutkimuksellisen ansan kommentoinnissa ohjaajani

kanssa kédydyt aineistopalaverit ovat olleet korvaamattomia.

Kirjoittajille suuntautuvaa hyotya tutkimukseen osallistumisesta on vaikea arvioida, koska
heilld ei ole ollut mahdollisuutta kommentoida valmistuvaa tutkimusta ja tuoda sitd koske-
via kantojaan esiin. Osallistuminen on ollut myds tdysin vapaaehtoista, joten voi vain ar-
vailla onko kirjoittaminen palvellut jotakin tuntematonta tavoitetta kirjoittajien elaméissa.

Valmistuttuaan tutkimukseni on kuitenkin kaikkien lukijoidensa arvioitavissa ja kommen-
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toitavissa. Se on osa julkista (tieteellistd) rintasyopdd koskevaa keskustelua. Siten tutki-
mustuloksistani koskevan perustellun argumentoinnin relevanttius rakentuu viimekaddessa
vasta tdmén akateemisen tai muiden yhteisojen tekemdn maédrittelyn ja arvioinnin kautta (

Juhila & Suoninen 1999, 251).

Vaikka korostan tutkimukseni aineistolédhtdisyyttd ja avointa esitystapaa, on muistettava,
ettd ainoastaan minulla itsellédni on ollut mahdollisuus tutustua aineistoon kokonaisuudes-
saan. Vironkangasta (2004, 20) lainaten kukaan toinen ei ole voinut arvioida sité, kuinka
oleellisia asioita olen tuonut aineistosta esiin tai kuinka paljon aineiston nikyméattomat
kohdat vaikuttavat tulkintoihini. Jokin toinen tutkija olisi kenties keskittynyt kirjoitelmien
lapilukemisessa toisenlaisiin asioihin ja kertonut samasta aineistosta melko erilaisen tari-
nan. Oleellista on kuitenkin muistaa, ettd aineisto mahdollistaa useammanlaisia perusteltu-

ja tulkintoja, mutta ei millaisia tulkintoja tahansa (Ylijoki 1998, 220).

9.4 Tutkijan positiot

Tutkimustyon aikana olen joutunut pohtimaan myo6s omaa paikkaani tutkimuksessa. Juhi-
lan (1999, 201) mukaan tutkimuksen tekeminen on sellaista kielellistd toimintaa, jonka
keskeinen toimija on tutkija. Siten tutkijan position voi ymmaértdd kielellisesti tuotettuna
kategoriana siind missd muunkin kielellisen toiminnan positiot. Toimintani on myds ollut
vahvasti vuorovaikutuksellista, silld aineistoa kerétesséni ja analysoidessani olen kuunnel-
lut ja keskustellut sen tekstuaalisen d4nen kanssa, kidynyt dialogia muiden tutkijoiden kans-
sa heidin kirjoitustensa kautta ja suunnannut tutkimukseni tietyille yleisoille. Asemaani
kulttuurisena toimijana ei siten voida tutkimuksesta hdivyttdd, koska toimintani on saman-

laista kuin kenen tahansa muun maailmassa toimivan ihmisen.

Olen paikantanut itselleni kolme erilaista positiota tutkimuksessa: lukijan, opiskelija-
tutkijan seka tulkitsijan positiot. Lukijan positioon olen asettunut yleisosuhteen kautta, silla
olen ollut minulle osoitettujen kirjoituspyynnon avulla kerittyjen kirjoitusten yleisé — luki-
ja — jolle kirjoittajat ovat tekstinsd osoittaneet. Toiseksi olen asettunut opiskelija-tutkijan
positioon, tyostidessdni opintoihini kuuluvaa tutkielmaa ja harjoitellessani kiinnostukseni
kohteena ollutta diskurssianalyysin menetelmdd. Tutkimustyon aikana tdméd positio on
muuttunut asemoidessani itsedni opiskelijasta yhd enemméssd midrin metodivalintoja ja

tulkintatyoté tekeviksi tutkijaksi.
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Tulkitsijan positioon asettuvana tutkijana olen pyrkinyt analyysissédni nojaamaan vahvasti
aineistoon. Keskeistd on siten ollut minun ja tutkimukseni naisten, toisin sanoen analyysin
seki aineiston vilinen vuorovaikutuksellinen suhde. Aineni vuorovaikutuksen yhteni osa-
puolena on luettavissa tutkimusraportin kysymyksenasetteluista ja metodin kuvauksista
sekd tavoista, joilla olen tehnyt tulkintoja aineisto-otteista. Tutkijana olen puhuttanut ai-
neistoa kdytossdni olevien tulkintaresurssien, kuten valitsemani diskurssianalyyttisen 14-
hestymistavan kautta. Se on ohjannut minua katsomaan aineiston kieltd todellisuutta konst-
ruoivana toimintana. (Juhila, 1999, 212-213.) Téssa eritteleméni positiot eivét tietenkidin
ole ainoita mahdollisia minulle tutkimustyon aikana rakentuneita positioita (ks. mt., 201-

232), mutta ne olen selkeimmin toiminnastani tunnistanut.

Rintasydpédédn sairastuneiden naisten kirjoitusten tutkiminen seki itselleni tutkimustyon
aikana rakentuneet positiot, ovat vaikuttaneet omiin sairastumista koskeviin suhtautumis-
tapoihini. Vuorovaikutus aineistoni kanssa on merkinnyt oppimista rintasyovédn kanssa
elamisestd sekd sairautta koskevien ennakko-oletusteni muuttumista. Tutkimukseni johdan-
toluvussa esittdiméani kysymykset, kuinka eldé rintasy0pddn sairastuneena naisena terveytti
thannoivassa yhteiskunnassa sekd kuinka suhtautua rinnattomuuteen nykyisten naisiin
kohdistuvien kauneusihanteiden valossa, ovat saaneet vastauksia ja selkeytyneet. Nyt tut-
kimustyoni tullessa padtokseen, haluan kiittidd kaikkia tutkimukseeni osallistuneita naisia ja
luonnehtia suhtautumistani rintasydpéén erdén tutkimukseen osallistuneen naisen lauseiden
kautta, joiden myo6td myos tutkimukseni sai otsikkonsa. "Dromedaarinakin voi eldd. Olen

se sama kuin ennenkin. ”(2)
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LIITE 1

Kirjoituspyyntd Sinulle rintaleikkauksen kokenut nainen

Onko Sinulle rintasy0padn sairastumisen seurauksena tehty rinnan/rintojen osa —tai koko-
poisto?
Haluaisitko kirjoittaa elaméstisi ja kokemuksistasi rintaleikkauksen jélkeen?

Olen sosiaalityon padaineopiskelija Tampereen yliopistosta ja teen pro gradu-tutkielmaani
rintaleikkauksen kokeneiden naisten identiteettikdsityksisté rintaleikkauksen jilkeen.

Kirjoita ja kerro minulle:
- Elamastési rintaleikkauksen jélkeen (esim. arjen/tyon sujuminen, sosiaaliset suhteet,
seksuaalisuus, tunteet jne.).
- Kokemuksistasi naisena
- Ikési
- Onko Sinulle tehty rinnan/rintojen osa —vai kokopoisto
- Milloin sairastuit ja millaisessa vaiheessa rintasyovén hoito on nyt
Jos mahdollista kirjoitathan kertomuksesi koneella. Mikali kirjoitat kdsin, kirjoita selvalla
késialalla ja vain paperin yhdelle puolelle. Kaikki vastaukset kisitelldin luottamuksellisesti
ja tunnistettavat tiedot muutetaan. Kirjoitusten tulisi olla perilld 30.04.2003 mennessa.
Kertomuksesi voit ldhettdd minulle joko postitse osoitteella :
Suvi Holmberg, Poste Restante, 28100 Pori
tai sdhkopostilla: suvi.holmberg@suomi24.fi

Tuhannet kiitokset vaivannaostési!

Terveisin,
Suvi Holmberg
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