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Tulehdukselliset suolistosairaudet (IBD) ovat yleistyneet Suomessa voimakkaasti viime vuo-
sien aikana. Téll4 hetkelld joka sadas suomalainen sairastaa IBD:td. Tauti saattaa aiheuttaa sai-
rastuneelle hipedn tunteita, miké voi vaikeuttaa esimerkiksi sairauden hyvaksymista.

Aiemmat tutkimukset eivit ole keskittyneet kisittelemddn hipedd IBD:n aiheuttamana koke-
muksena, vaan se on noussut esiin yhtend tutkimustuloksena. Témén tutkimuksen kiinnostuk-
sen kohteena onkin tutkia IBD:td sairastavien kokemuksia hipedstd ja siitd, millaisissa tilan-
teissa sitd mahdollisesti ilmenee. Tutkimuksen tieteenteoreettisena pohjana toimii fenomenolo-
ginen nakdkulma, jota kdytetddn usein ihmisten kokemusten tutkimisessa.

Tutkimus siséltidd kaksi erillistd aineistoa, joista ensimmaiisen muodostaa kahdentoista IBD:ti
sairastavan teemahaastattelut. Toinen aineisto koostuu IBD:td sairastavien parissa tyoskentele-
van hoitohenkiloston ryhméhaastattelusta. Aineistojen analyysissd on kaytetty temaattista ana-
lyysid. Sen pohjalta IBD:td sairastavien haastateltavien kokemukset hipedstd jakautuivat te-
maattisesti kahteen padteemaan, jotka ovat 1) Oireet ja hiped ja 2) Hipein lievitys- ja selviy-
tymiskeinot. Tata tiydentdd 3) Hoitohenkildston kokemus IBD:té sairastavien hipedasta.

Tulokset osoittavat, ettd IBD:td sairastavat haastateltavat kokivat tautiin liitettivda hapedd oi-
reista ja oireiden aiheuttamista tilanteista. Sairaus ei diagnoosina merkityksellistynyt heille hé-
peéllisend, vaan he kokivat hdpedvinséd esimerkiksi ulostamisen dénid, ulosteen hajua ja pida-
tyskyvyttomyyttd. Namé tunteet ilmenivét etenkin julkisissa tilanteissa ja ldheisissd ihmissuh-
teissa. Haastateltavat toivat haastatteluissa esiin myos keinoja, kuten avoimuus tai huumori,
joilla mahdollista hdpeéa lievitettiin.

Tulokset olivat samansuuntaisia hoitohenkildston nikemyksen kanssa, silld heille IBD:té sai-
rastavien hdpedn kokemukset linkittyivdt koskemaan mahdollista pidityskyvyttomyyttd tai
ulosteeseen liittyvid hoitotoimenpiteitd. Hoitohenkiloston puheessa ndkyi myos se, kuinka
IBD:n taudinkuva ja oireet tuntuisivat hdpeillisiltd, jos sairaus koskettaisi itsed.

Némai tulokset osoittavat, kuinka ulostaminen on osittain vielékin tabu suomalaisessa yhteis-
kunnassa ja tistd syystd IBD:té sairastavat voivat kokea hépeda tai stigmaa. Tulos on merkittidva
hoidon suunnittelussa, mutta myds yhteiskunnallisesti, silld ulostaminen koskettaa jokaista ih-
mista.

Avainsanat: IBD, Héped, Stigma, Ulostaminen, Uloste, Kokemus, Temaattinen analyysi
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Inflammatory Bowel Disease (IBD) has became more common during the last few years in
Finland. At the moment every hundreth Finn suffers from IBD. This disease might cause shame
for people with IBD which can make the acceptance of disease more difficult.

The previous studies have not concentrated to examine the experience of shame caused by IBD.
In these studies shame is one research result. This study aims to examine the experiences of
illness-related shame within IBD people and in what kind of situations shame is possibly rep-
resented. The theory of science is a phenomenological approach that is used commonly in the
studies of human experiences.

The study includes two separate data. The first consists of twelve theme interviews by indivi-
duals with IBD. The second is comprised of a group interview of health-care personnel who
work with IBD. The whole data is analysed using thematic analysis. On the basis of that the
experiences of illness-related shame of interviewees can be classified under two main themes.
These are 1) Symptoms and shame and 2) Ways to reduce and manage shame. The analysis
become more complete with theme 3) The experience of health-care personnel about illness-
related shame within IBD people.

The results of study show that interviewees with IBD experienced illness-related shame about
symptoms and situations caused by the symptoms. The diagnosis of IBD was not represented
as a shameful thing. Interviewees experienced that the sound of defecation, the smell of faeces
and incontinence were the cause of shame. In particular these feelings were emerged in public
places and in close relationships. Interviewees brought out also ways and habits how to manage
or reduce potential shame feelings, for example openness and humour.

The results ran parallel with the view of health-care personnel. Their impression of shame ex-
periences within IBD people were connected to potential incontinence and the treatments rela-
ted to faeces. Health-care personnel expressed also that the clinical picture of IBD and
symptoms might cause shame if they themselves had this disease.

These results showed that defecation is still partly a tabu in the Finnish society. That is why

people living with IBD might experience shame or stigma. The outcome is remarkable in a
planning of health care, but also socially because of the human basic need for defecation.
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1. JOHDANTO

Tarkastelen pro gradu -tutkielmassani tulehduksellisen suolistosairauden diagnoosin saaneiden
kokemuksia sairauteen liitettavéstd hipeédn tunteesta. Lisdksi selvitdn, millaisia kokemuksia ja
merkityksenantoja tulehduksellisten suolistosairauksien parissa tydskenteleva hoitohenkilosto
liittdd tautia sairastavien mahdolliseen hdpeddn. Tutkielmani koostuu kahden eri aineiston te-
maattisesta analyysista, joka kattaa sisélleen niin sairastuneiden subjektiiviset kokemukset kuin
hoitohenkiloston kokemukset. Keskityn ensisijaisesti kisittelemain sairastuneiden kokemuksia
mahdollisesta hdpedstd, mutta katson hoitohenkildston antaman ndkdkulman tukevan ensisi-
jaista tutkimuskysymysténi. Se auttaa minua ymmartdméain paremmin tulehduksellisiin suolis-
tosairauksiin liitettivaa hdpedi ja antaa mahdollisuuden tarkastella pohdintaosuudessa sité, mi-

ten IBD:t4 sairastavat kokevat yleisesti hdpedn.

Tulehduksellisista suolistosairauksista kiytetiin yleisesti lyhennelmii IBD!, jota kiytin jat-
kossa tutkielmassani. IBD on kattokésite sairauksille, joihin kuuluu colitis ulcerosa eli haavai-
nen paksusuolitulehdus, Crohnin tauti ja kummastakin edellisesti piirteitd saava vélimuotoinen
koliitti. Keskityn tutkielmassani tarkastelemaan colitis ulcerosaa ja Crohnin tautia. Suomessa
oli vuonna 2017 noin 46 000 IBD:t4 sairastavaa, ja uusia tapauksia todetaan vuosittain noin 2
000 (Kolho & Farkkilda 2017, 1701). IBD on lisdédntynyt Suomessa noin 6 prosenttia kaikissa
ikdluokissa, kun tarkastellaan viimeistd kulunutta kymmenté vuotta (Farkkild 2018a, 504). Sen
ilmaantuvuuden lisddntyminen on ollut merkittdvaa jo tdtd ennen, silld vuosien 1993-2008 ai-
kana sairastavien méérd kolminkertaistui (Potilaan 14édkérilehti 2015). Syité taudin lisdéntymi-
selle ei tarkkaan tiedetd, mutta tutkimukset ovat osoittaneet, ettd IBD:n lisddntyminen on mer-

kittdvasti yleisempad korkean elintason omaavissa, kehittyneissi maissa (Farkkild 2018a, 504).

Tarkastelen tutkielmassani kroonisesti sairaiden nuorten aikuisten kokemuksia. Nuoruuden ja
aikuisuuden vilistd aikaa pidetddn usein erillisend aikakautena, jolloin ihminen jattad taakseen
nuoruuden vapauden ja on valmis ottamaan vastuulleen aikuisuuden mukanaan tuomia asioita
(Raymore, Barber & Eccles 2001, 198). Akillinen sairastuminen koko eldmiin kestiviin sai-

rauteen saattaa muodostua ongelmalliseksi aikana, johon saattaa kuulua esimerkiksi opiskelu-
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jen ja tydeldmén aloittaminen tai perheen perustaminen. Haluan selvittdi, tuovatko pitk&aikais-
sairaat nuoret aikuiset, jotka eldvit oman eldmansa ja identiteettinsd murroshetkid, ilmi krooni-
seen sairauteen liittyvid hdpedn kokemuksia ja jos tuovat, niin missi tilanteissa tunteet ilmene-
vat. IBD tillaisena pitkdaikaissairautena sopi tutkielmani aihepiiriksi, silld sen tyypillisend sai-

rastumisikdnd pidetdan 20-35 vuotta (Farkkild 2018a, 504).

Toiseksi selvitdn, millainen on IBD:n taudinkuvan luonne. Sairaus itsessddn on ndkyméton,
mutta sen aiheuttamat tilanteet voivat olla hyvin nékyvia. Oireet, kuten ripulointi, hallitsematon
suolen toiminta ja pidatyskyvyttomyyden riski, voivat asettaa sairastuneen hépeéllisiksi luoki-
teltuihin tilanteisiin. Esimerkiksi Ylen tuore uutinen (12.10.2018) kertoo, ettd ulosteenkarkai-
lusta ei kehdata kertoa edes l1adkarille. Vaivaa pidetdén intiimind, hivettdvéna ja ennen kaikkea
arkea rajoittavana tekijdnd. Késitykseni mukaan IBD poikkeaakin muista nakyméattomista pit-
kaaikaissairauksista siind, miten sairauden luonteeseen liittyvid oireita ei pidetd sosiaalisesti
hyvéksyttédvind (Fourie, Jackson & Aveyard 2018). On esimerkiksi eri asia puhua diabeteksesta,
astmasta tai allergiasta kuin suolistosairaudesta (Kriger 2015, 2). Tdma voi johtua siité, ettd
suolistoon ja ulostamiseen liittyvét asiat ja eritteet ovat osittain vieldkin tabuja yhteiskunnas-

samme (Chelvanayagam 2014, 16-17).

Ihmisen yhteni perustavanlaatuisena toimintona pidetdédn suoliston kontrollia, jota terveen vat-
san omaavan ei tarvitse erikseen huomioida (Norton 2004, 85). Thmisen sairastuessa IBD:hen
tilanne muuttuu. Han voi menettdd piddtyskyvyn ja kontrollin omasta kehostaan, mihin synty-
neet hdpedn tunteet usein liitetddn (esim. Dibley, Norton & Whitehead 2017, 838—851). Tdman
voidaan néhdé johtuvan siité, ettd aikuisuudessa ihmisten tulisi itsestddnselvyytend pystyd huo-
lehtimaan omista sulkijalihaksistaan (Kelly 1992, 38). Vauvaikéén ja vanhuuteen liitettdvaa it-
sensd tahrimista ei pidetd suotavana nuoruuden tai aikuisuuden kulta-aikoina (Dibley ym. 2017,
847). Sen katsotaan sotivan aikuisuuden periaatteita vastaan ja edustavan jopa alentunutta mo-
raalikdsitystd (Kelly 1992, 38). Niiden kulttuuristen késitysten ja suolistoon liitettdvén ta-

buajatuksen valossa selvitidn nykypéivan sairastuneiden mahdollisia hdpeén tunteita.

Teen tutkielmani Tampereen yliopistolliselle sairaalalle (Tays), jossa kehitetddn parhaillaan
juuri tulehduksellisten suolistosairauksien kokonaisvaltaista hoitoa. Tutkielmani tarkoituksena
on toimia erddnlaisena kartoituksena ja tyokaluna sille, millaisia asioita hoidossa ja hoitoon
liittyvissé keskusteluissa tulisi ottaa huomioon ja miten. Téhén pdésen kiinni kahden aineistoni

kautta, joista toinen siséltdd 12 IBD:ti sairastavan teemahaastattelut ja toinen Taysissa IBD:n
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parissa tyoskentelevdn hoitohenkiloston ryhmédhaastattelun. Tamé tyd on ajankohtainen, silld
IBD:n hoidossa keskitytddn edelleen somaattisten eli fysiologisten oireiden hoitoon. Hoitohen-
kilokunnalla voi olla tidlloin vaikeaa ottaa esille tai kédsitelld potilaan kanssa esimerkiksi juuri

hipedan liittyvid tunteita.

Tutkimuksellani on myos tarked rooli tietoisuuden levittdimisessd. Tulehduksellisten suolisto-
sairauksien potilasjédrjestd Crohn ja Colitis ry ja monet suomalaiset julkisuuden henkil6t ovat
olleet tarkedssd roolissa lisidméssd sairauden positiivista ndkyvyyttd. Haluan omalta osaltani
vaikuttaa ndiden nopeasti yleistyvien sairauksien tunnettuuteen. Mahdolliset sairauteen liitetta-
vit hdpeidn tunteet voisivat lieventya tai ne jaisivit syntymatti, jos vallitsevat nikemykset muut-
tuisivat tietoisuuden ja positiivisen nidkyvyyden avulla. Tdmé voisi vdhentdd my0s sairaiden
marginalisaatiota ja toisaalta lisdtd ihmisten ymmarrysté siitd, miltd tuntuu eldd kipuilevassa ja

sairastuneessa kehossa (Wendell 1996, 72-73).

Tutkielmani etenee niin, ettd ensimmadisend taustoitan ja esittelen tutkielmani aihepiirin eli
IBD:n ja sen alle kuuluvat colitis ulcerosan ja Crohnin taudin. Tdmén jdlkeen siirryn tutkiel-
mani teoriaosuuteen, jossa esittelen ensimmadisend tutkimukseni padilmion eli hdpeén. Sen rin-
nalle tuon stigman késitteen, terveysvélitteisen stigman ja stigmatisoivien sairauksien maaritel-
mén. Naissé teorialuvuissa esittelen aiempia tutkimuksia, jotka késittelevit IBD:n suhdetta hi-
peddn ja stigmaan. Tdydennén teoriaosuuden tuomalla esiin kokemuksen késitteen ja sen tutki-
misen fenomenologisesta ndkdkulmasta. Tdmén jédlkeen esittelen tutkimusintressini. Seuraa-
vaksi siirryn aineistojen esittely- ja keruuprosesseihin, analyysin toteuttamiseen ja lopulta ana-

lyysin esittelyyn. Pohdintaosuus paittad tutkielmani.

2. IBD - TULEHDUKSELLISET SUOLISTOSAIRAUDET

Téssd osiossa esittelen tarkemmin tulehduksellisiin suolistosairauksiin kuuluvat colitis ulcero-
san ja Crohnin taudin. Néilld sairauksia on hieman erilainen taudinkuva, joten késittelen niitad
eri alaluvuissa. Viimeisessd luvussa kerron yleisesti aikaisemman tutkimuksen valossa siiti,

millaista on eldd IBD:n kanssa.



2.1 Colitis ulcerosa

Colitis ulcerosa eli toiselta nimeltd haavainen paksusuolitulehdus (my&s haavainen koliitti) on
krooninen tulehduksellinen pitkdaikaissairaus, jonka tulehdusmuutoksia esiintyy pddosin pak-
susuolen tai perdsuolen limakalvoilla (Sipponen 2018a, 509; Jokelainen 2006, 106). Vaikka tita
sairautta pidetdédn suhteellisen uutena tautina, ensimmadisen colitis ulcerosan kuvasi brittildinen
gastroenterologi Samuel Wilks jo vuonna 1859. Colitis ulcerosa on aaltoileva sairaus, jonka
taudinkuvaan kuuluvat pahenemisvaiheiden sekd spontaanisti tai ldédkehoidon turvin saavutet-
tujen oireettomien jaksojen vaihtelu. Oireetonta jaksoa kutsutaan remissioksi. On arvioitu, ettd
noin 3-7 vuotta diagnoosin jilkeen neljinnes sairastuneista on remissiossa, viidennekselld
esiintyy tulehduksen aktivoitumista vuosittain ja yli puolella sairastuneista tautiaktiviteettia il-

menee ajoittain. (Sipponen 2018a, 509.)

Colitis ulcerosa voidaan jakaa sen anatomisen esiintyvyyden vuoksi kolmeen eri taudinkuvaan.
Tauti voi esiintyd perdsuolen alueella, jolloin sitd kutsutaan perdsuolitulehdukseksi (proktiitti).
Toinen mahdollinen vaihtoehto on vasemman paksusuolen tulehdus (distaalinen koliitti), joka
on yleisin esiintymismuoto. Laaja-alaisella koliitilla tarkoitetaan usein koko suolen tautia (pan-
koliitti). (Sipponen 2018a, 509; Langmead & Irving 2008, 25-26.) Jokaisella taudinkuvalla on
hiukan erilainen oireiden kirjo, mutta yleisesti ottaen sairaudelle tyypillisimpid oireita ovat tois-
tuva ja jatkuva ripuli, veriuloste, dkillinen ulostamisen tarve ja kramppimaiset vatsakivut

(Rampton & Shanahan 2008, 24; Sipponen 2018a, 509).

Colitis ulcerosa jactaan myds oireiden laajuuden ja voimakkuuden perusteella oireettomaan,
lievaidn, keskivaikeaan ja vaikeaan koliittiin. Lievéssé tulehdustilassa verisi ripuliulosteita on
alle nelja vuorokaudessa, eikd siihen liity muita yleisoireita tai laboratoriokokeissa otettujen
tulehdusarvonéytteiden nousua. Keskivaikeassa koliitissa verisid ripuliulostuskertoja on 4-6
vuorokaudessa, jolloin sairastuneen yleistila saattaa huonontua. Vaikeasta tulehdustilasta pu-
hutaan silloin, kun sairastunut ulostaa yli kuusi kertaa vuorokaudessa veristé ripulia ja hinella
esiintyy kuumeilua, laihtumista, anemiaa, syddmen tihedlyontisyyttd ja tulehdusarvojen nou-

sua. (Sipponen 2018a, 509-510.)

On havaittu, ettd tavanomainen colitis ulcerosan sairastumisikd on nuoruudessa tai 20 ja 30
ikdvuoden valilld. Toinen ilmaantuvuushuippu on 50-60-vuotiailla. Toisaalta tautiin voi sairas-

tua minka ikdisend tahansa. Taudilla ei ole katsottu olevan yhteytté elinidn ennusteeseen, mutta
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se saattaa pahimmillaan ja etenkin akuuttien tulehdusten aikana rajoittaa ja heikentdd sairastu-
neen eldminlaatua merkittavésti. Lisdksi haavaiseen paksusuolitulehdukseen voi usein kuulua
liitinndissairauksia, joita ovat esimerkiksi nivelvaivat ja -tulehdukset, kyhmyruusu seké ihon,

silmien ja maksan sairaudet. (Sipponen 2018a, 510; Farkkild 2018b, 543.)

Colitis ulcerosan diagnosointi perustuu laboratorio-, tdhystys- ja koepalatutkimuksiin. Ndiden
pohjalta ihmiselle tehdddn taudinkuvan tarkempi méarittely ja diagnoosi, joiden mukaan hoito
ja seuranta tapahtuu. Diagnoosin jidlkeen sairastuneella aloitetaan taudinkuvaa, sen laajuutta ja
oireita vastaava ladkehoito, jonka tarkoituksena on saavuttaa remissio ja sen ylldpitdminen, suo-
len limakalvon parantuminen, liitinnéissairauksien ja komplikaatioiden sekd eldménlaadun pa-
rantuminen. Tautia ei voida kuitenkaan parantaa. Colitis ulcerosan hoidossa kéytetddn tuleh-
dustilan laajuudesta ja sijainnista riippuen muun muassa kortikosteroidihoitoa, 5-ASA-valmis-
teita, biologisia ladkkeitd tai kirurgista hoitoa. (Sipponen 2018b, 513-519; Sipponen 2018c,
520-523; Farkkila 2018b, 533.)

2.2 Crohnin tauti

Crohnin tauti on saanut nimensa Burrill B. Crohnin mukaan, joka kuvasi ensimmaéisen kerran
taudin vuonna 1932 (Langmead & Irving 2008, 6). Se on krooninen pitkdaikaissairaus, jolle on
colitis ulcerosan tavoin tyypillistd remissio- ja pahenemisvaiheiden vaihtelu. Siihen sairastu-
taan usein 15-30-vuotiaana. (Sipponen 2018a, 510.) Tautia voi esiintyd jaksottaisesti missé ta-
hansa ruoansulatuskanavan osassa aina huulista perdaukkoon, ja tulehdusta voi olla limakalvo-
jen liséksi suolen seindmén kaikissa kerroksissa (Rampton & Shananan 2008, 24; Sipponen
2018, 510; Jokelainen 2006, 106). Moniulotteisemman taudinkuvan perusteella Crohnin tautiin
liittyy enemmén komplikaatioriskejé kuin colitis ulcerosaan. Crohnin tautia sairastava voi kér-
sid esimerkiksi suolen ahtaumista, mérkivistd paiseista ja fisteleistd, joilla tarkoitetaan téssa
tapauksessa tulehduksia aiheuttavia suolen ja ihon vélisid kdytdvid. (Sipponen 2018a, 510; Jo-

kelainen 2006, 106.)

Taudin diagnoosihetkelld tauti voi paikallistua viidelld eri tavalla. Noin kolmanneksella sairas-
tuneista tauti sijoittuu ohutsuolen loppuosaan. Puolella diagnoosin saaneista tulehdusta esiintyy
sekd paksusuolen ettd ohutsuolen alueella. Paksusuoleen paikallistuva sairaus todetaan noin
neljdnnekselld. Kymmenen prosenttia sairastuneista kérsii ylemmén ruoansulatuskanavan tau-

dista, ja pieni osa kaikista Crohnin tautiin sairastuneista saa ruokatorven ja mahalaukun alueen



tulehduksen. Crohnin taudin paikallistunut tulehdustila pysyy kohtuullisen samana ajan kulu-
essa, mutta tauti voi tulehdustilan pitkittyessa kehittda fisteleitd ja paiseita suolikanavan seini-
miin. Diagnoosin saaneista Crohnin tautia sairastavista yli puolella tulehdusvaiheita tulee ajoit-
taisesti. Viidennekselld potilaista tauti on pailld koko ajan, ja vain pienelld osalla tauti on oi-
reeton usean vuoden ajan. Huomattava osa Crohnin tautia sairastavista joutuu sairauden aikana
leikkaushoitoon, jolla pyritddn hoitamaan lddkehoitoon reagoimattoman taudin komplikaati-
oita. Leikkaushoidolla tautia ei voida parantaa, eikd se vaikuta taudin luonnolliseen kulkuun.

(Sipponen 2018a, 510-511; Lepisto 2018, 540.)

Crohnin taudin oireet vaihtelevat tulehdustilan sijainnin mukaan. Tavallisimpia oireita ovat
dkillinen verinen ripuli, vatsakivut, laithtuminen, visymys, kuumeilu ja tukosoireet. Muita oi-
reita voivat olla erilaiset suun alueet muutokset, kuten ienturvotukset tai limakalvon haavaumat.
Néiden oireiden perusteella aloitetaan oikean diagnoosin etsiminen. (Sipponen 2018b, 512;
Langmead & Irving 2008, 27.) Crohnin taudin diagnosoinnissa kéytetdén colitis ulcerosan ta-
voin laboratorio-, tihystys- ja koepalatutkimuksia. Lisdksi Crohnin taudin diagnosoinnissa kes-
keisend toimenpiteend on erilaiset kuvantamismenetelmit, joista yleisin lienee vatsan alueen
magneettikuvaus. Monipuolinen diagnostiikka auttaa arvioimaan paremmin Crohnin taudin
laajuuden ja sijainnin, jotta oikea hoito ja seuranta voidaan aloittaa vélittomaésti. (Sipponen

2018b, 512-517.)

Crohnin taudin lddkehoidossa kaytetdin suhteellisen paljon samoja lddkkeitd kuin colitis ulce-
rosan hoidossa. Niitd ovat esimerkiksi kortikosteroidihoito, 5-ASA-valmisteet, biologinen 1da-
kitys sekd kirurginen leikkaushoito. Ladkehoidon valitsemiseen vaikuttavat taudin laajuus ja
sen sijainti. Crohnin taudissa on otettava ldékehoitoa suunniteltaessa huomioon my®os sairauden
etenemisriski. Téllaisia etenemisriskejd voivat olla tupakointi, diagnoosin saaminen alle 18-

vuotiaana sekd taudin laaja-alaisuus. (Sipponen 2018c, 520-521.)

2.3 Eldmaa IBD:n kanssa

Sairastuttuaan IBD:hen ihmisen tulee ottaa eldmdssdén huomioon monet sairauden ja sen oirei-
den vaatimat muutokset. Elimistdssa oleva aktiivinen tulehdustila aiheuttaa usein ékillistd ulos-
tamisen tarvetta, ripulia ja pidatyskyvyttomyyttd. Lisdksi tulehdukselliset suolistosairaudet vai-
kuttavat usein ithmisen yleiskunnon heikkenemiseen, miké voi johtaa laihtumiseen, visymyk-

seen ja energiatasojen laskuun. Sairauden aktivoitumista tai sen pahenemista ei voida ennustaa,



vaan sairaus aaltoilee oireettomien jaksojen ja tulehdustilan aktivoitumisen valilld. Sairastu-
neen tulee huomioida ndmé muuttuneen eldmin realiteetit, jotka voivat olla vaikeita hyviksya.
Sairaus saattaa muuttaa ihmissuhteita, perhe-eldmaéa tai jopa estdé tyonteon tai opiskelun. Nama
voivat johtua siitd, ettd sairastunut joutuu taudin ehdoilla esimerkiksi muuttamaan péivittiisia
rutiinejaan, estymddn joistakin sosiaalisista tilanteista tai viettimain lisdantynyttd aikaa ves-

sassa. (Kelly 2003, 32; Nettleton 1995, 79-80.)

IBD:n hyvidksymisestd tekee vaikeampaa se, ettd tauti ja sen oireet eivit usein ndy ulospéin.
IBD:hen sairastuneet on ikdin kuin velvoitettu jatkamaan eldméé normaaliin tapaansa, koska
he néyttavit ulospiin terveiltd ja "normaaleilta”. (Kelly 2003, 32.) Tamai saattaa aiheuttaa on-
gelmia sairastuneen sosiaalisessa eldméssd, koska muut eivét vélttimattd ymmarra tai nde ulos-
péin IBD:n aiheuttamaa henkistd ja fyysistd visymystd (Langmead & Irving 2008, 33; Devlen
ym. 2014, 549). Liséksi on ongelmallista, etteivét he ole yksiselitteisesti sairaita, koska heilld
on sairautensa aikana myds hyvid, oireettomia jaksoja. Sairastuneiden pitdd hyviksya sairauden
oireiden ennalta-arvaamattomuus, tulevaisuuden epdvarmuus seké hyvien ja huonojen aikojen
vaihtelevuus. Siten sairastuneelle voi olla vaikeaa tehdd pidemmaille menevid suunnitelmia.

(Kelly 2003, 32.)

IBD:n oireista etenkin pakonomainen ulostamisen tarve, ripulointi ja pidityskyvyttdmyys saat-
tavat tuntua sairastuneesta erityisen ongelmallisilta. Ndmi taudin aktiivivaiheeseen kuuluvat
oireet voivat vaikuttaa siten, ettd sairastunut menettdd oman kehonsa ja suolistonsa kontrollin.
(Kelly 2003, 1; Nettleton 1995, 80.) Hin saattaa kdytannon vaikeuksien lisdksi kokea menetta-
vénsd itsemadradmisoikeutensa ja itsendisyytensd, minkd seurauksena sairastuneen tiytyy muo-
dostaa uudelleen kisitys omasta itsestdén ja muuttuneesta kehostaan (Seymour 1998, 128). On-
kin huomattavaa, ettd useimmille sairastuneille IBD muodostuu enemmén psykologiseksi ja
sosiaaliseksi 1lmidksi kuin fysiologiseksi vammaksi. Pelko oman kehon pettimisestd ja hou-
suun ulostamisesta vaikuttaa vdistdméttd sosiaalisiin tilanteisiin, silld se saattaa pilata suunni-
telmat, keskeyttdd sosiaalisen tilanteen tai kaventaa sairastuneen elinpiirin kodin ja vessan va-

lille. (Kelly 2003, 1-2.)

IBD-diagnoosin saaneet ovat mahdollisen pidéityskyvyttémyyden pelossa yhé tietoisempia
siitd, missd ldhin vessa on. Elinpiiri voi pahimmillaan kaventua kodin ja vessan vilille, koska
vessojen ldheisyyden tarve akuutin tulehdustilan takia on erittdin tarkedd. (Kelly 2003, 36.) Jul-

kisen paikan vessan l0ytdiminen kovassa ulostamisen tarpeessa voi olla tuskallinen kokemus,
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jota halutaan valttdd juuri vessojen etukdteiselld paikantamisella. Lisdksi IBD:td sairastavat
saattavat kokea julkisten vessojen kédyton hapeéllisend, koska varsinkin akuutin tulehdustilan
aikana uloste ja ilmavaivat voivat haista hyvin epdmiellyttiavélti. (Langmead & Peter 2008, 27.)
Sairastuneen tulee huomioida my®os se, ettd syomisen ja juomisen jalkeen ulostamisen tarve voi
olla erittdin suuri. Tdmén vuoksi sairastuneet pitdvit usein ylld tietynlaista ruokavaliota ja séddn-
nollistd ateriarytmid. Jotkut heistd saattavat olla syomattd ja juomatta, jos he tietdvit etukiteen
tulossa olevasta sosiaalisesta tilanteesta. He pelkddvét mahdollisen vessaan ryntddmisen rikko-
van esimerkiksi formaalin tilanteen tai keskustelun sddnt6jd, mikd voi aiheuttaa paheksuntaa

muissa. (Kelly 2003, 36-37.)

IBD:td sairastavat saattavat kokea piddtyskyvyttdomyyden ja housuun ulostamisen pelon lisdksi
my0ds muita huolenaiheita ja haasteita. Nditd voivat olla esimerkiksi energiatasojen laskeminen,
likaisuuden tunne, riittimattomyyden kokemukset, tulevaisuuden epdvarmuus, eristdytymisen
pelko ja riittiméton tiedonsaanti. (Casati, Toner, De Rooy, Drossman & Maunder 2000, 26;
Fourie ym. 2018, 149.) Ndiden teemojen lisdksi sairastunut saattaa kokea ongelmallisena IBD:n
ja sen hoidon vaikutukset kehoon ja ulkondkdon, kuten kortisonikuurin aiheuttamat painon
vaihtelut ja thomuutokset (Taft, Ballou & Keefer 2012, 452; Dibley ym. 2017, 838—851). Esi-
merkiksi mahdollisen leikkaushoidon ja avanteen tuomat kehonkuvan muutokset saattavat tun-
tua sairastuneista ahdistavilta ja aiheuttavat siten pelkoa sairauden pahenemisesta (Casati ym.

2000, 28; Jelsness-Jorgensen, Moum & Bernklev 2011, 5).

IBD ja sen mukanaan tuomat haasteet vaikuttavat ja jopa uhkaavat sairastuneen ihmissuhteita
niin kotona, vapaa-ajalla kuin tydpaikalla. Sairauden hallitessa elamééd pahenemisvaiheen ai-
kana sairastuneen ldheiset tulevat itsekin tutuksi sairauden kanssa. Parisuhteet joutuvat koville,
kun sairaus vaikuttaa voimakkaasti arkipdivéédn, suunnitelmien tekemiseen sekéd niiden toteutu-
miseen. (Kelly 2003, 39-40.) Parisuhteet voivat jopa rikkoutua, jos sairastuneet eivit padstd
kumppania ldhelleen sairauden takia tai jos sairastunut kokee, etti terve kumppani ei ymmarra
hénen kirsimystidin sairauden kanssa (Devlen ym. 2014, 549). Usein IBD:td sairastavat eivit
kerro taudistaan muille kuin perheenjésenille tai muille arjessa ldsné oleville ldheisille ihmisille.
Toisaalta he saattavat avautua terveydentilastaan internetin vertaistuellisissa ryhmissé, joissa

he voivat voimaantua my6s muiden kokemuksista. (Kaushansky ym. 2017, 49; 53-57.)



3. HAPEA

Héped moniulotteisena ilmiond on tutkimukseni merkittdvin késite. Se on kiinnostanut tutki-
joita niin kliinisen psykologian, kehityspsykologian kuin sosiaalipsykologian tieteenaloilla jo
vuosikymmenien ajan (Tangney & Dearing 2002, 2). Monet tutkijat ovat tarkastelleet hdapein
tunnetta rinnakkain syyllisyyden kanssa (esim. Tangney & Dearing 2002; Lewis 1971; Lewis
1993). Kédytin tatd rinnakkainasettelua tutkielmassani jonkin verran, silld ndiden kahden tun-

teen vertailun avulla hdpedn luonne tulee paremmin nékyviin.

Aloitan tdimén luvun médrittelemalld hdpedn tunteen ja sen syntymekanismit. Sen jilkeen tar-
kastelen hdpedd osana sairauden kontekstia. Viimeisessa alaluvussa tuon esille aikaisempaa tut-

kimusta IBD:n ja hdpeén vélisestd suhteesta.

3.1 Hapedn maérittelya

Eri koulukunnilla on erilaisia kdsityksid hépeistd ja hipedn tunteesta, mutta kaikki pitdvéit sen
yhteisind piirteind voimakkuutta, epidmiellyttavyyttd ja tuskallisuutta. Sen katsotaan usein ai-
heuttavan alemmuuden tai huonommuuden tunteita, jotka voivat johtaa eristiytyneisyyteen,
syrjaytymiseen tai itsearvostuksen laskuun. (Tangney & Dearing 2002, 3; DeYoung 2015, 18;
Gilbert 2000, 175; Matos & Pinto-Gouveia 2007, 299.) Hipeédn tunne on ikddn kuin ithmisen
sisdinen romahdus, joka voi lamaannuttaa toimintakyvyn (Lewis 1987, 15). Se voi synnyttaa
ajatuksen siitd, ettd “haluaisi vajota maan alle” (Tangney & Dearing 2002, 3). Tamaé voi johtaa
muun muassa thmisen ulkoisen toiminnan héiriintymiseen, ajatusten harhailuun tai puhekyvyn

viliaikaiseen menettimiseen (Lewis 1993, 629).

Hépeén tunne liitetdin voimakkaasti ihmisené olemiseen. Se on normaalia ja osittain tarpeel-
lista oman eldmdmme kannalta. (Lidman 2011, 12.) Yksityisend ja sisdisend tunteena — huoli-
matta kokemuksen tuskallisuudesta ja epamiellyttdvyydestd — se on rikastuttamassa ihmisen
eldmdi monella eri tavalla. Se on merkittdvéssé roolissa ohjaamassa ihmisen toimintaa, ajatuk-
sia ja itsensd tutkimista (Tangney & Dearing 2002, 2; Gilbert 1998, 4). Hépedn tunne onkin
moraalinen tunne, jonka avulla sddtelemme, arvioimme ja edistimme moraalista kdyttdytymis-

tdimme (Tangney & Dearing 2002, 2). Kaiken kaikkiaan télld tunteella on huomattava vaikutus



moneen psykologiseen toimintoon, kuten kognitioihin, kdytdkseen, muihin tunteisiin tai fysio-
logiaan. Ndma paikallistuvat yksil6- ja ryhmaitasolla sekd kulttuurisella tasolla l1dpi ihmisen elé-

maénkaaren. (Gilbert 1998, 4.)

Psykoanalyytikot ovat olleet ensimmaisid hdpeén tunteen maérittelijoitd. He ovat tutkineet hi-
peédn ilmenemistd osana toiminnallisia tilanteita, joihin liitetddn usein moraalin kisite. (Miller
1985, 12.) Varhaisimpien freudilaiseen ajattelutapaan perustavien ndkemysten mukaan hiped
toimii reaktiona itsensé paljastamiselle ja kielletyille seksuaalisille haluille. Talloin ihmisen ego
synnyttdd hépedn tunteen, joka suojaa ihmistd ndiltd moraalittomina pidetyiltd teoilta. Hiped
toimii ikddn kuin moraalin vartijana, eiké niinkdan merkitykselliseni kokemuksellisena tapah-

tumana. (Em. 9-10.)

Uudemmat psykoanalyyttiset ndkemykset huomioivat hdpedn tunteen kokemuksellisuuden,
jonka he liittavét mihin tahansa ihmisen henkilokohtaiseen epdonnistumiseen (Miller 1985, 20).
Niiden mukaan hiped uhkaa egoa eli yksilon minuutta. Esimerkiksi Piersin ja Singerin (1953)
mukaan hipedn tunne johtuu minén ja yksilon ideaaliminédn vélisestd ristiriidasta. Se saattaa
syntyd missd tahansa tilanteessa, jossa yksilo pettdd oman ideaaliminédnsé odotukset. (Ks. Lewis
1971, 37.) Hiaped ymmaérretdankin usein minuuden sairautena (Probyn 2005, 3). Lewis (1971)
perustelee timén viitteen teoriassaan, jossa hdn on erottanut kahden toisiinsa helposti sekoitet-
tavan tunteen, hipein ja syyllisyyden, toisistaan. Ndiden kahden tunteen ero muodostuu siini,
millaisessa roolissa yksilon minuus ja miné ovat ndiden tunteiden kokemuksessa. Hapeédn tun-
teessa kokemus kohdistuu suoraan tarkkailun alaiseen mindén tai minuuteen, kun taas syylli-
syyden tunteessa keskiossd on tekijén toiminta. Jos yksilo kokee hidpedd tehdessddn virheen,
hién painottaa omaa itsedén virheen tekijéni (mind tein virheen). Syyllisyydessi yksilé on enem-
mén huolissaan tietystd toiminnasta (mind tein virheen), joka voi olla psyykkisti tai konkreet-
tista. Néin ollen hdpeédn tunne on yleensd tuskallisempi ja voimakkaampi kuin syyllisyyden
tunne, koska sen negatiivisen arvioinnin kohteena on min itse. (Em. 30; Tangney & Dearing

2002, 18; Lazare 1987, 1653.)

Tallainen yksilon minuutta painottava nikdkulma selittyy silld, kuinka hapedd pidetddn mind-
tietoisena (self-conscious) ja sekundaarisena tunteena. Sen minétietoinen ulottuvuus siséltia
yksityiskohtaisia kognitiivisia toimintoja, itsereflektion ja ajatuksen minuuden olemassaolosta.

Niiden toimintojen kehittyminen tapahtuu noin 3 vuoden idssd, kun lapsi oppii sisdistdmédn
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ympérilld vallitsevat sdénnot, arvot ja odotukset seké tarkastelemaan omaa toimintaansa suh-
teessa nithin. (Lewis 2007, 135-136.) Tdmi minitietoinen ulottuvuus tekee hdpein tunteesta
sekundaarisen tunteen. Hapedn tunne onkin syntymekanismiltaan monimutkaisempi kuin ihmi-
sen primaariset ja perustavanlaatuiset tunteet, kuten muun muassa ilo, suru ja viha. (Gilbert

2002, 4.)

Namé psykoanalyyttiset teoriat ovat keskittyneet tulkitsemaan emootioiden syntyéd yksilopai-
notteisesti. Tdllainen individualistinen ndkemys hépeén tutkimuksessa ei ota huomioon sosiaa-
lisen tilanteen merkitysti. TAma vaikeuttaa ndiden tunteiden analysointia, jos ei tunneta tunteen
syntymisen kontekstia tai tilannetta. (Scheff 2000, 85.) Ymmartddkseen yksilod on valttdma-
tontd huomioida myos tapahtuman sosiaalisuus (Leeming & Boyle 2003, 2). Viime vuosikym-
menien aikana tutkijat ovatkin alkaneet tutkimaan my0s hédpeén sosiaalista luonnetta. Se on
ndkynyt tutkimuksissa muun muassa tutkimusintresseind, jotka ovat koskeneet kulttuurisesti
jaettujen standardien vaikutusta itsearvointiin, hipedn tunteen positiivista vaikutusta ihmisten

vilisiin suhteisiin ja hipedn evoluutionaalista ldhestymistapaa. (Em. 1-2.)

Erityisesti Jean-Paul Sartre (2003, 246, 287) tuo hipedtutkimukseen mukaan sosiaalisen ulot-
tuvuuden. Hénen fenomenologisen tulkintansa mukaan hipeé on tunne, joka paljastaa yksilon
suhteen toisiin ithmisiin (our being-for-others). Témén tunteen kokeminen mahdollistuu, kun
thminen hyviksyy muiden ihmisten arvioinnin. Ihminen identifioi itsensé arvostelun ja katsei-
den kohteiksi ja hyviksyy itsensd olevan sellainen, jona toiset hdnet ndkevat. Keskeinen viite
hidnen teoriassaan on mindn ja muiden ihmisten vilinen suhde, jossa yksilo vélittdd muiden
arvioinneista. Ilman tétd hépeéd ei voi syntyd. Hipedn tunteen kehittymiselle onkin olennaista
erityisesti se, ettd minuus on objektin asemassa toisten ihmisten silmissd. (Ks. Zahavi 2012,

305-306; Gilbert 2002, 4.)

Yleisesti ottaen hidpeédn tunne voidaan jakaa sisdiseen ja ulkoiseen hdpedn tunteeseen. Sisdinen
hépedn tunne voi syntyd, jos yksilo liittdd negatiivisia arvioita ja ajatuksia esimerkiksi ominai-
suuksiinsa, persoonallisuuden piirteisiinsi tai ulkoiseen kdytokseensd. (Gilbert 2000, 175-176.)
Néma ominaisuudet voivat olla joko henkilon itsensd tai muiden mielestd epamiellyttivid (Gil-
bert 2000, 175; Trindade, Ferreira & Pinto-Gouveia 2017b, 5). Kokiessaan sisdistd hdpedd yk-
sil ei ole valttaimattd tyytyvéinen itseensd eikd tunne itsedédn tarpeeksi arvokkaaksi tai hyvéksi

(Miller 1985, 32), miké saattaa lisétd itseinhoa tai alentaa itsetuntoa (Gilbert 2000, 175-176).
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Ulkoinen hépeén tunne pitdd sisdlldén oletuksen siité, ettd yksilo tulee héviistyksi toisten sil-
missé, kokee sosiaalista syrjintdd tai saa osakseen negatiivista arviointia muilta sosiaalisilta toi-
mijoilta (Matos & Pinto-Gouveia 2007, 300—301). Usein ulkoinen hiped johtuu siité, ettd yksilo
on epdonnistunut noudattamaan julkisia sddntdjd ja normeja, kuten lakeja tai kdytosetikettid
(Maibom 2010, 567, 569). Toisaalta ulkoinen hdped voi syntya yksilon kuvitelmassa siitd, mitd
yksilo ajattelee muiden ajattelevan itsestéédn tai ominaisuuksistaan (Gilbert 2000, 176; Maibom
2010, 570). Tallainen kuvitteellinen itsearvio muiden ihmisten mielipiteista selittyy looking-
glass self -termin avulla. Siind yksilo miettii omaa arvoaan sen perusteella, millaisen arvion
muut hinesta tekevat. Tama vaatii kolme erilaista kognitiivista komponenttia. Ensin yksil6 ku-
vittelee itsensd tietynlaiseksi toisen ihmisen silmissd. Sen jdlkeen hén tekee arvion siitd, millai-
sena toinen ihminen nikee tdmin piirteen. Ndiden arvioiden jédlkeen yksilo voi tuntea esimer-
kiksi hipedd, jos hin péittelee kyseisen piirteen olevan toisten silmissi negatiivinen. (Gilbert
1998, 17; Scheff 2000, 87.) IBD:t4 sairastava voi esimerkiksi miettid, mitd uusi tuttava ajatte-
lisi, jos hinelle kerrottaisiin sairaudesta. Téllainen ulkoinen hiped yhdistyy voimakkaasti stig-

man késitteeseen, jota késittelen luvussa 4.

Ulkoisen ja sisdisen hdpedn kasitteiden avulla voidaan ymmaértdd myos hipedn kokemuksen
paikallistuminen sen mukaan, millaisessa suhteessa kokija on muihin thmisiin. Nykytutkimuk-
sen valossa hdpedn katsotaan syntyvin useimmiten ulkoisena hépeéni julkisesta ndyryytyksesta
tai virheestd, jonka yksilo on tehnyt oltuaan tarkkailun kohteena. Hépeélld ymmarretddn ndin
ollen olevan julkinen ja sosiaalinen luonne. (Tangney & Dearing 2002, 14; Maibom 2010, 570—
571.) Tama pohjautuu evoluutioteoriaan perustavaan nikemykseen, jonka mukaan ithmisilla on
tarve saada hyviksyntdd ryhmén muilta jaseniltd. Télld on tirked merkitys thmisen selviytymi-
sen ja kehityksen kannalta, silld eristdytyminen ja syrjdytyminen voivat johtaa esimerkiksi vaa-
ratilanteisiin tai joidenkin kognitiivisten toimintojen kehittaméttomyyteen. Siten ihmisille on
kehittynyt sisdinen tarve kuulua ryhméén ja luoda itsestidén positiivinen kuva muiden ryhma-
laisten silmissé. (Gilbert 2009, 196; Trindade ym. 2017b, 5.) Tamén positiivisen erottautumisen
kautta yksilo yrittad tulla valituksi esimerkiksi ystidvéksi, kumppaniksi tai jalkapallojoukkueen

pelaajaksi (Gilbert 2002, 8; Gilbert 2009, 196).

Vaikka hédpeidn tunteen kehittyminen rinnastetaan usein sosiaalisiin tilanteisiin tai muiden ih-
misten ldsndoloon, voi se herdtd myds yksityisesti yksilon sisdisend hipedn tunteena (Miller
1985, 32; Tangney & Dearing 2002, 14). Sen syntymiseen vaikuttavat yksilon omat tulkinnat

ja ajatukset tilanteen tai asian hdpeillisyydestd. Esimerkiksi suolistosairas voi tuntea hdpeda,
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jos hdn kohdistaa sairauden aiheuttaman hépeéllisen tilanteen tai ominaisuuden koskemaan
koko itsedén ja minuuttaan. (Lewis 1993, 629; Zahavi 2012, 310; Piers & Singer 1953; Zahavi
2012, 310.) Télloin voidaan puhua toimijaldhtdisestd (agent-centered) hipedn syntymisesta,
jossa yksilo kokee pettineensd omat odotukset tai rikkoneensa kulttuurisesti sekd sosiaalisesti

jaettuja normeja (Maibom 2010, 570).

Sisédisen ja ulkoisen hdpedn kokeminen on jokaiselle yksillle ainutkertainen ja yksilollinen
tapahtuma, joten on mahdotonta tuoda esiin yhtd tapaa kuvailla sitd. Hipedn syntymisen on
katsottu kuitenkin sisdltdvén viisi erilaista tekijad, jotka toistuvat hdpedn kokemuksessa. Naita
ovat sosiaalinen ja ulkoinen osa, sisdinen itsearviointi, emotionaalinen osatekijd, kiytokseen
kytkoksissd oleva ja fysiologinen osa. Kaksi ensimmdistd ovat samaa tarkoittavia kuin aiem-
missa kappaleissa esittdmini sisdinen ja ulkoinen hiped. Emotionaalinen osa-alue sisiltda esi-
merkiksi hdpedn tunteen synnyttimén ja minuuteen kohdistuvan ahdistuneisuuden, vihan tai
itseinhon. (Gilbert 2002, 5.) Neljannen kohdan mukaan yksilo liittdd hdpedn kokemukseen ul-
koiseen kédytokseen liittyvin suojaavan toiminnan, jonka avulla yksilo haluaa suojata itsedén ja
minuuttaan. Suojakeinona voivat toimia esimerkiksi katsekontaktin vélttiminen, tilanteesta
poistuminen tai taaksepdin vetdytyminen. (Gilbert 2002, 5; Lewis 1993, 629.) Fysiologisella
komponentilla tarkoitetaan kehon ruumiillisia ja ulkoisia reaktioita, kuten stressitekijéiden voi-

mistumista, hikoilua tai punastumista (Gilbert 2002, 6; Lewis 1971, 37).

Hépedn tunteen kokemisen jilkeen yksilo pyrkii attribuutioteorian mukaisesti selittiméén itsel-
leen sen, miksi jokin tilanne tapahtui. Hin etsii syitd esimerkiksi muista thmisistd, sattumasta
tai tilannetekijoistd, mutta my0s itsestddn. (Tangney & Dearing 2002, 53.) Abhamson, Selig-
man ja Teasdale (1978, 57) ovat kehittineet attribuution kolme eri ilmenemismuotoa, jotka se-
littavét esimerkiksi hdpedn kokemusta. Ensimméinen on keskittymd, sisdinen tai ulkoinen,
jonka mukaan yksilo etsii selitystd itsestdén tai itsensd ulkopuolelta. Toinen ilmenemismuoto
on pysyvyys, pysyva tai muuttuva, jonka mukaan yksil6 arvioi, muuttuvatko tilanteen aiheut-
tajat eri ajassa ja paikassa vai ovatko syyt pysyvid. Kolmantena muotona on yleisyys, yleinen
tai erityinen, jota yksilo kdyttdd madrittdessdin, ovatko tilanteen syyt ainutkertaisia vai 1oyty-
vitko ne laajemmasta kokonaiskuvasta, kuten ihmisen eri eliménvaiheista. (Ks. myods Tangney

& Dearing 2002, 53.)

Tilanteessa, jossa yksilo nolostuu tai hintd havettii, hin selittdd syyn useimmiten sisdisen, py-

syvén ja yleisen ilmenemismuodon mukaan. Néin ollen esimerkiksi IBD:hen sairastunut voi
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syyttdd itseddn sairastumisesta (sisdinen syy), yrittdd 10ytdd selitystd esimerkiksi geeniperi-
mistd, lansimaisesta ruoasta tai muista eldmisséd tapahtuneista muutoksista (yleisyys) ja voi
jatkaa itsensd syyttdmistd sekd omaksuu selityksen pysyvéksi osaksi itseddn (pysyvyys). (Ab-
hamson 1978, 57; Tangney & Dearing 2002, 53—54.) Tallainen hdpedmisen malli ei kuitenkaan
pade aina, silld yksil6illd on erilainen alttius tuntea hépedi (shame-proneness) tai monenlaisia
tapoja kayttaa yksilollisid ja vaihtelevia selitysmalleja. Ndma taipumukset muodostuvat yksilon

itsetunnon voimakkuuden mukaan. (Em. 57.)

3.2 Héped sairauden kontekstissa

Sairailla on usein korkea riski kokea hipeén tunteita. TAdma voi johtua siitd, ettd sairauksiin ja
erilaisiin vammoihin saatetaan liittdd puutteellisuutta, vikoja ja vaillinaisuuksia. (Lazare 1987,
1653.) Etenkin kroonisesti sairaat voivat ndhda itsensd sosiaalisesti kelvottomina ja kykene-
mittdmind (Charmaz 2000, 285). Heiddn kohdallaan hipeén tunne voi johtaa pysyvéédn tilaan,
jossa mind nidhdién jatkuvasti puutteellisena tai arvottomana (Lewis 1971, 30; Lazare 1987,
1653). Minén aleneminen voi johtua siitd, ettd sairas sisdistdd kulttuurisesti ja kollektiivisesti
jaetut negatiiviset asenteet ja mielikuvat osaksi omaa minékasitystidén (Kaltiala-Heino & Pou-

tanen & Viliméki 2001, 567).

Tarkastelen hipedn syntymistd sairauden kontekstissa Aaron Lazaren (1987) muodostaman
kolmen tekijén pohjalta. Nditd ovat 1) tilanteen synnyttdmé hdped, 2) herkkyys hipeille ja 3)
hipedn sosiaalinen konteksti. (Em. 1654.) Ensimmadiselld tarkoitetaan minkéd tahansa tilanteen
tai tapahtuman aiheuttamaa hipedd. Tallainen tapahtuma voi olla esimerkiksi sairastuminen,
jonka seurauksena ihminen voi kokea fyysisii tai psyykkisié rajoitteita. Myos sairauksiin, hoi-
totoimenpiteisiin tai 1ddkkeisiin usein kuuluvat sivuvaikutukset, kuten painon nousu, impo-
tenssi tai hiustenldhtd, voivat synnyttdd hipedn tunteen. (Em. 1987, 1654.) Ihminen kysyy til-
16in helposti itseltddn, miksi juuri hén sairastui ja mitd hdn on tehnyt vdirin ansaitakseen sai-

rauden (Charmaz 2002, 285).

Toisen tekijin mukaan héped voi syntyé tilanteessa, missd yksilo on haavoittuvainen ja herkka
tuntemaan hépeda (ks. edellisen kappaleen shame-proneness). Esimerkiksi pidatyskykynsa me-
nettdnyt yksild voi olla téllaisessa tilanteessa. Hanen kehonsa ei toimi endd totutulla tavalla,

mika saattaa vaikeuttaa yhteiskunnallisten ulostamisen normien ja sosiaalisen kanssakdymisen
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ehtojen noudattamista (Charmaz 2002, 285). Néin ollen pidityskyvyttomdan ihmiseen saate-
taan liittd4 inhoa tai viallisuutta, joka voi lisdtd hanen herkkyyttidén tuntea hipedi (Lazare 1987,

1654; Ekstromer 2014, 171).

Viimeinen tekijé siséltdd hdapedn synnyn jossain tietyssd sosiaalisessa kontekstissa. Sosiaalisen
kontekstin kisite pitdd sisdllddn usein kisityksen siité, oliko hipedn syntyessi paikalla muita
vai tapahtuiko se ihmisen ollessa yksin. Lisdksi siind otetaan huomioon tilanteessa olevan ih-
missuhteen, kommunikaation ja sosiaalisen tapahtuman luonne. (Lazare 1987, 1655.) Tarkas-
telen titd sosiaalisen kontekstin tekijaad osana IBD:td sairastavan kokemusta, jossa hén hakeutuu
ensimmaisten oireiden jélkeen hoitoon. Ensimmaiset hipedn tunteet voivat syntyi jo sairaalaan
tai terveyskeskuksen nidkemisestd, parkkipaikan etsimisestéd tai muiden sairastuneiden kohtaa-
misesta. (Em. 1655.) Tunteet voivat voimistua, jos IBD:t4 sairastava kokee leimautuvansa hoi-
topaikan henkilokunnan tai muiden odotustilassa olevien silmissé sairaaksi. Vastaanotolle paas-
tyddn sairastunut voi kokea ongelmalliseksi henkilokohtaiset ja intiimit kysymykset, vaatteiden
riisuutumisen tai intiimialueille tehtdvat hoitotoimenpiteet. (Lazare 1987, 1655; Lidman 2011,
96.) Nama kaikki hoitokontekstiin liittyvit asiat voivat tuntua sairastuneelta hépeéllisiltd — riip-

pumatta siitd, onko kyseesséd vakava tai lievd vamma (em. 96).

Edell4 esittdmini Lazaren (1987) kolmen tekijin liséksi sairas voi kokea ristiriitaista hipeda.
Siind yksilo tuntee hdpedd asioista, joita hiin ei itse pidd negatiivisina tai hipeillisind. Lisédksi
hén saattaa havetd sellaisia asioita, joista hinen ei oikeasti pitdisi olla hipeissddn. (Maibom
2010, 571.) Esimerkiksi suolistosairauteen sairastunut voi hdvetd ulostamista tai siitd johtuvia
a4nid tai hajuja, vaikka hén tiedostaa ulostamisen kuuluvan tdysin normaalina asiana jokaisen
thmisen eldmain. Ristiriitaisen hdpedn syntymiseen todetaan vaikuttavan esimerkiksi sekd kas-

vatuksen kautta ettd sosiaalistumisen mydtd opitut arvot ja normit (em. 571).

On huomattava, ettd hipedn kokemukset voivat myos itsessdén aiheuttaa sairastumisen tai pa-
hentaa sitd. Tiedostamaton, hallitsematon tai salattu hdpeé voi johtaa pahimmillaan mielenter-
veyden ongelman syntymiseen tai muuhun psyykkiseen oireiluun (Lidman 2011, 94-95) tai
vahintién lisdtd psyykkisten ja psykososiaalisten hdirididen saamisen riskid (Trindade, Ferreira
& Pinto-Gouveia 2016, 256). Esimerkiksi masennus, paniikkitilat, riippuvuudet tai pakko-oi-
reet voivat johtua siitd, ettei yksilo ole ymmartinyt hépeén olemassaoloa. Télldin yksilé voi
reagoida kroonistuneeseen hdpeidn tunteeseen myds olemalla aggressiivinen tai itsetuhoinen.

(Lidman 2011, 94-95; Kaltiala-Heino & Poutanen & Vilimiki 2001, 566.)
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3.3 Aikaisempaa tutkimusta IBD:sté ja hipedsta

IBD on aiheena kiinnostanut tutkijoita ympéri maailman jo muutaman vuosikymmenen ajan.
Suurin osa tutkimuksesta on tehty Pohjois-Amerikassa, Kanadassa, lansimaissa ja Pohjois-
maissa, joissa tulehdukselliset suolistosairaudet ovat erittiin yleisid (esim. Brydolf & Segesten
1996; Fourie 2018; Savard & Woodgate 2009). Tutkijat — usein itsekin sairastuneet — ovat tar-
kastelleet IBD:td erilaisista ndkokulmista. Monen tutkijan kiinnostus on kohdistunut esimer-
kiksi IBD:n ja stressin vélisen yhteyden (esim. Bernstein, Walker & Graff 2006; Mawdsley &
Rampton 2005) tai IBD:ti sairastavien coping- eli hallinta- ja itsesdételykeinojen (McCombie,
Mulder & Gearry 2013; Goodhand & Rampton 2008) tutkimiseen. Sen sijaan IBD:hen liittyvin
hipedn tutkiminen on jadnyt vihemmalle huomiolle. Tdma voi johtua siitd, ettd monet IBD-
aiheiset tutkimukset ovat usein késitelleet hipeédd osana stigman késitettd (Saunders 2014; Taft

ym. 2012). Pohdin IBD:n ja stigman vélistd suhdetta tutkielmani luvussa 4.3.

IBD:t4 ja hipedn vilistd suhdetta on tutkittu jonkin verran sekd laadullisesti ettd méérallisesti.
Aikaisemmat laadulliset tutkimukset ovat tutkineet yleisesti IBD:td sairastavien kokemuksia
sairaudesta ja sairastamisesta. Ne eivit keskity analysoimaan sitd, miten tautiin sairastuneet
kokevat mahdollisen hipedn tai millaisissa tilanteissa sitd ilmenee, vaan niissé hiped tuodaan
ilmi yhtend teemana, joka noussut esiin tutkimustuloksena. Namai tutkimukset osoittivat IBD:td
sairastavien kokeneen erilaisia sairauteen liitettdvid hdpeén tunteita (esim. Kelly 1992; Brydolf
& Segesten 1996; Daniel 2002; Hall, Rubin, Dougall, Hungin & Neely 2005; Devlen ym. 2014;
Savard & Woodgate 2009; Thompson 2013; Dudley-Brown 1996; Fourie 2018; Saunders 2014;
Casati ym. 2000).

Naissd hdpedn tunteet liitettiin voimakkaimmin sairauden hépeéllisind pidettyihin oireisiin, ku-
ten pidityskyvyttomyyteen, ripulointiin tai pakonomaiseen ulostamisen tarpeeseen (Savard &
Woodgate 2008, 36; Brydolf & Segensten 1996, 45; Devlen ym. 2014, 549; Fourie ym. 2018,
152-153; Kelly 1992, 52; Daniel 2002, 82; Hall ym. 2005, 446; Casati ym. 2000, 28). Usein
ndma oireet johtivat housuun ulostamiseen, mihin IBD-diagnoosin saaneet linkittivéit voimak-
kaita hdpeédn tunteita — my0s ajatuksen tasolla (Devlen ym. 2014 549; Brydolf & Segensten
1996, 45; Kelly 1992, 52; Dudley-Brown 1996, 62; Thompson 2013, 26; Daniel 2002, 82; Hall
ym. 2005, 446). Havettiavit oireet ja ulostamisen pelko olivat syité sille, ettd sairaudesta ei ha-

luttu puhua ja ettd sitéd peiteltiin useimmissa sosiaalisissa tilanteissa (Kelly 1992, 52; Fourie ym.
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2018, 152; Thompson 2013, 26; Savard & Woodgate 2008, 26). Taudin paljastaminen oli vai-
keaa etenkin uusissa ystidvyys- ja parisuhteissa (Devlen ym. 2014, 549). Sairastuneet kokivat
hiapedvinsd my0s sairauden oireiden tai hoitotoimenpiteiden aiheuttamia ulkoni6llisid muutok-
sia, kuten painon nousua tai kortisonilddkityksen aiheuttamaa kuukasvoisuutta (Savard &
Woodgate 2008, 26-27; Devlen ym. 2014, 549; Daniel 2002, 91; Brydolf & Segensten 1996,
45; McDermott ym. 2015, 353). Muuttunut ulkondkd koettiin vaurioituneena ja huonompana
kuin ennen sairautta, miké sai sairastuneet vertailemaan itseddn terveind pitdmiinsd ihmisiin

(Daniel 2002, 91; Hall ym. 2005, 447).

IBD:n ja hédpeén vilistd yhteyttd on tutkittu myods méarillisesti. Useimmat tutkimukset toivat
esiin sen, kuinka IBD:n oireet ja hoitotoimenpiteiden tai liitdnndissairauksien aiheuttamat ke-
honkuvan muutokset herdttivdt sairastuneissa tautiin liitettivdd hiapeédd (Trindade, Ferreira &
Pinto-Gouveia 2017a; Trindade ym. 2017b; Trindade ym. 2016). Tamén tuloksen esiin saami-
sessa kdytettiin mittaria, jonka avulla selvitetdén kroonisen sairauden aiheuttamaa hépedé (The
Chronic Illness-related Shame Scale eli CISS). Tdssd mittarissa sairauteen ja sen oireisiin liit-
tyvid viitteitd tarkasteltiin 5-portaisella Likert-asteikolla. Selvitettydén IBD:n ja hdpeén yhtey-
den ndma tutkimukset tarkastelivat hipedn yhteyttd esimerkiksi masennukseen, tunteiden sii-
telyyn, sosiaalisiin suhteisiin tai kehonkuvaan (esim. Trindade ym. 2017a; Trindade ym. 2017b;
Trindade, Ferreira, Pinto-Gouveia & Marta-Simoes 2015). IBD:té sairastavien hdpedn koke-
muksella todettiin oleva suoria tai epdsuoria seurauksia psyykkiseen hyvinvointiin ja sosiaali-

siin suhteisiin (Trindade ym. 2017a, 258).

4. SAIRAUDEN HAPEALLINEN LEIMA

Téssé luvussa kisittelen sairauteen liittyvaa hépedllistd leimaa eli stigmaa. Sitd pidetddn hyvin
samankaltaisena ilmiond kuin hipedd. Hipedn ndhdiin syntyvin, kun ihminen epdonnistuu
noudattamaan omia tai muiden asettamia odotuksia, liittdd sen jélkeen itseensd negatiivisia ar-
vioita ja uskoo tdmén vaikuttavan heikentdvésti minuuteensa. (Gilbert 2009, 198; Tangney &
Dearing 2002, 3.) Stigma puolestaan madritellddn attribuuttina, joka alentaa ihmisen ehjésti
kokonaisuudesta alempiarvoiseksi (Gofmann 1963, 12). Niille kahdelle ilmidlle on yhteista
niiden negatiivinen vaikutus ihmisen minuuteen, itsetuntoon ja itsearvostukseen. Niiden erot-
tavana tekijdnd voidaan pitdd sitd, ettd hdped minitietoisena tunteena voi syntyé niin julkisissa
tilanteissa kuin ihmisen ollessa yksin. hminen pystyy liittimaén itseensé yksin ollessaan nega-

tiivisia arvioita, joista hdpeédn tunne voi mahdollisesti syntyd. Stigman saaminen taas edellyttaa
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julkista hépdisya tai kannanottoa, jossa ihminen leimautuu yhteisten jaettujen standardien mu-

kaisesti. (Lewis 1998, 127.)

Otin stigman késitteen mukaan tutkielmaani, koska stigman ja hidpeédn katsotaan olevan vuoro-
vaikutuksessa toistensa kanssa. Aiempi kirjallisuus on pitényt usein stigmaa hépeén aiheutta-
jana (esim. Lewis 1998, 126). Valintaani vaikutti myds se, ettd sairauden ja terveyden konteks-

tissa puhutaan useammin stigmasta kuin hapeasta.

Tama luku sisdltdd kolme alalukua, joista ensimmaiisessd médrittelen stigman késitteen. Sen
jélkeen siirryn késitteleméén terveysvilitteistd stigmaa (health-related stigma), jota on kehi-
telty viime vuosikymmenind sopimaan paremmin terveyden ja hyvinvoinnin tutkimukseen. Vii-
meisessd alaluvussa esittelen lyhyesti stigmatisoivien sairauksien méadritelmén ja tarkastelen

IBD:n stigmaattisuutta aiemman kirjallisuuden valossa.

4.1 Stigma

Monet tutkijat eri tieteenaloilta ovat médritelleet stigman késitteen. Useimmat kéasitykset poh-
jautuvat kuitenkin Goffmanin (1963, 12) ajatukseen siitd, ettd stigma on hdpeda tai alemmuutta
atheuttava ominaisuus, joka saattaa kantajan huonoon valoon alentaen hénet kokonaisesta ja
tavallisesta yksilostd saastuneeksi ja alempiarvoiseksi. Usein téllainen ominaisuus eli attribuutti
poikkeaa yleisesti hyviksytystd normista, jolla tarkoitetaan uskomusta siitd, mikd tietyssd
ajassa ja kulttuurissa on hyviksyttyé (Stafford & Scott 1986, 80-81). Yksilo voi kokea stigmaa
myos silloin, jos hdn edustaa (tai hdnen uskotaan edustavan) ominaisuutta, joka ilmaisee muille
alempiarvoisen sosiaalisen identiteetin (Crocker, Major & Steele 1998, 505). Eri teorioille on
yhteistd se, ettd yksilon katsotaan tai uskotaan omaavan ominaisuuden, joka tekee ihmisestd

erilaisen ja poikkeavan muiden ihmisten silmissé.

Kuten jo luvun alussa toin esille, stigma ja hdped eroavat toisistaan siind, ettd stigman syntymi-
nen edellyttdd tilanteen julkisuutta ja sosiaalisuutta. Stigma ei piilekddn ihmisessd, vaan sen
muodostuminen on riippuvainen kontekstista ja ihmisten vélisistd suhteista (Major & O’Brian
2005, 395). Sen katsotaan olevan sosiaalisesti rakennettu ilmid, jossa yhteiso ikddn kuin 1yo
leiman yksiloon (Crocker ym. 1999, 609). Antiikin Kreikassa, missd stigma-termin katsotaan
saaneen alkunsa, timi leima viillettiin tai poltettiin yksilon thoon edustamaan nikyvisti saas-

tunutta tai alempiarvoista ihmistd (Goffman 1963, 11). Sosiaalisesti rakennettuna stigma voi
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syntyé, jos yksild epdonnistuu noudattamaan ryhmén tai yhteison yhteisesti omaksuttuja jaet-
tuja normeja, arvoja tai tavoitteita. Hén ei ikdin kuin ”mahdu muottiin”. (Lewis 1998, 127.) On
huomattava, ettd yhteison stigmatisoimat ominaisuudet voivat vaihdella niin eri aikakausina
kuin eri kulttuureissa sen mukaan, millaisia yhteisid asenteita ihmiset jakavat (Crocker ym.
1998, 504; Lewis 1998, 127). Esimerkiksi suolistosairauksiin liitettdvé stigma on vdhentynyt

vuosien aikana positiivisen julkisuuden kautta.

Stigmatisoiva ominaisuus voi olla mikd vain, mille yhteiso asettaa negatiivisen merkityksen:
ulkoinen kiytos, luonteenpiirre, merkki tai esimerkiksi ulkomuoto (Joachim & Acorn 2000,
39). Téllainen piirre voi olla joko nidkyvé tai ndkymiton ja joko kontrollin alainen tai kontrol-
loimattomissa (Major & O’Brian 2005, 395). Goffman (1963, 14) jakaa eri tyyppiset stigman
aiheuttajat kolmeen eri kategoriaan. Ensimméiinen niistéd pitda sisédllddn erilaiset kehoon ja ul-
kondkoon liittyvét epdmuodostumat, joita saatetaan yleisesti pitdd inhottavina. Toinen katego-
ria késittdd yksilon luonteenpiirteet tai ominaisuudet, kuten valehtelun, riippuvuuden tai ag-
gressiivisen kiytoksen. Viimeisen ryhmittelyn mukaan stigma voi syntyd myos rodun, kansal-
lisuuden tai uskonnon mukaan. Tdméa mahdollistaa stigman siirtymisen sukupolvelta toiselle tai
stigman koskettavan esimerkiksi koko perhettd. (em. 14; Joachim & Acorn 2000, 39; Major &
O’Brian 2005, 395.) Vaikka leimaavina pidetyt asiat voivat muuttua ajassa ja kulttuurissa, ovat
evoluutiotutkijat 10yténeet piirteitd, jotka aiheuttavat stigmaa ajasta ja paikasta riippumatta. Ih-
miset eivit halua vaarantaa hengissd selviytymistd tai ryhmédynamiikkaa, vaan vélttelevét yk-
sil6d, joka on huono valinta kumppaniksi, kantaa infektiotautia tai edustaa sisiryhmai uhkaa-
van ulkoryhméa. (Major & O’Brian 2005, 395.) Nama ovat linjassa myds Goffmanin kategori-

soinnin kanssa.

Kuten jo ylempéni totesin, leimaavat ominaisuudet voivat olla toisten ihmisten ndhtévissa tai
ne voivat olla piilossa. Tutkielmani aihepiirind toimiva IBD edustaa juuri téllaista ominaisuutta,
joka ei ole ndhtavilld automaattisesti muille ithmisille. Leimautumisessa, jossa ihmisen kantama
ominaisuus ndkyy ulospéin, yksilostd tulee muiden silmissd hépdisty (discredited). Jos taas
ominaisuus ei ole ulospdin havaittavissa, yksilo ei ole vield hédpdisty, vaan mahdollisesti hdpe-
allinen (discreditable). (Goffman 1963, 57; Joachim & Acorn 2000, 40.) Vaikka niilld kahdella

eri stigman muodolla on huomattava ero, ovat kumpikin erittdin epamieluisia ihmiselle.

Nékyvé stigma, kuten kasvojen epdmuodostuma, on usein ongelmallinen, koska se toimii né-

kyvédnd muistuttajana itselle ja muille. Néin ollen ihminen ei voi pééttia siitd, kertoako asiasta
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muille vai ei (Charmaz 2002, 285; Goffman 1963, 57). Lisdksi hin voi kohdata julkisessa tilan-
teessa inhottaviakin stereotypioita tai asenteita — tai pdinvastoin liiallista auttamista (Kaltiala-

Heino ym. 2001, 568; Charmaz 2002, 285).

Ihmiset, joilla on ndkymiton stigma (esimerkiksi IBD), kamppailevat myds monien haasteiden
kanssa. He joutuvat usein kohtaamaan véhittelya tai epéilyksié siité, ettd oireet ovat vain heiddn
padn siséllddn tai ettd he vain kuvittelevat. Jossain tapauksessa ihminen itse alkaa kyseenalais-
tamaan itsedén ja sitd, miké on totta. Lisdksi téllainen ndkymiton sairaus voi pakottaa ihmisen
tilanteeseen, jossa hén vasten tahtoaan rikkoo sovinnaisia tapoja ja eri sddntgja. (Charmaz 2002,
285.) Esimerkiksi IBD:hen sairastunut voi joutua kdyttiméén invalideille tarkoitettua vessaa ja
asemoitua yleisen paheksunnan kohteeksi. Koska muut ihmiset eivét née ulospdin hénen sai-
rauttaan, hintd voidaan syyttdd invalidien oikeuksien rikkomisesta ja viheksymisestd. Lisédksi
leimaavan nikyméttdmin ominaisuuden kantajat saattavat kamppailla sen kanssa, paljasta-
vatko he ominaisuutensa, kuinka paljon kertovat siitd ja missa vaiheessa, ja néin ollen asettavat
itsensd alttiiksi hipdisylle (Charmaz 2002, 285; Goffman 1963, 57; Joachim & Acorn 2000,
40).

4.2 Terveysvilitteinen stigma

Viime vuosikymmenien aikana stigman késite on alkanut kiinnostamaan yhi enemmaén terveys-
tieteiden tutkijoita. Kiinnostus on johtunut siitd, ettd useisiin kroonisiin sairauksiin ja muihin
terveysongelmiin liitetdén usein stigmaa ympari maailman. Tamaén lisdksi késitteen avulla voi-
daan tarkastella myOs marginaalisessa asemassa olevia ryhmid, jotka kokevat terveydenhuollon
saralla sosiaalista syrjintdd, kuten hoitoon padsyn vaikeutta. (Weiss, Ramakrishna & Somma
2006; 277-278, 280; Scambler 2009, 441-442.) Stigmaa pidetddn yleisesti sairauden sosiaali-
sena seurauksena, jonka avulla voidaan tarkastella esimerkiksi sairauden kuormittavuutta. Li-
sdksi stigmaa késitelleet tutkimukset ovat olleet apuna vaikuttamassa joidenkin stigmaattisina
pidettyjen sairauksien nopeampaan diagnosoimiseen ja hoitoon. Ndiden sairauksien kohdalla
usein sosiaaliset ja emotionaaliset vaikutukset ovat suurempia kuin oireet tai hoidoista johtuva
kéarsimys. Esimerkiksi IBD:td sairastava voi kokea oireet ennen kaikkea sosiaalisena ongel-

mana. (Weiss ym. 2006, 278.)
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Terveysvilitteinen stigma -késitteen syntymisen taustalla on Goffmanin (1963) teoria stigmasta
ja sen kolmesta mahdollisesta aiheuttajakategoriasta (ks. alaluku 4.1). Goffmanin teoria mah-
dollistaakin ihmisen jokapdividisen arjen ja monien sosiaalisten ilmididen kisittelyn. Se on kui-
tenkin saanut kritiikkié siitd, ettei perinteinen stigmakdasitys vanhanaikaisine termeineen riitd
tarkastelemaan nykypdivén terveyden ja sairauden moniulotteisia ilmiditd. Monet valtiot ovat
nykyisin monikulttuurisia, minka vuoksi késitykset voivat muuttua ajan kuluessa. Esimerkiksi
Goffmanin kdyttdmat normaaliuden ja poikkeavuuden késitteet ovat ristiriidassa nykypéivéan
kasitysten kanssa. (Weiss ym. 2006, 279.) Tamin vuoksi terveyden, sairauden ja stigman tut-

kimiseen on kehitetty terveysvilitteisen stigman késite (em).

Sairastuneet tai terveysongelmaiset ihmiset voivat kokea terveysvilitteistd stigmaa kolmen eri
tekijan mukaan. N4itd ovat sisdistetty (internalized), koettu (experienced, myds enacted) ja ole-
tettu (perceived, myos anticipated) stigma. (Major, Dovidio, Link & Calabrese 2018; Taft, Be-
dell, Naftaly & Keefer 2016; Taft ym. 2012; Earnshaw & Quinn 2011.) Sairastunut yksilo, joka
kokee sisdistettyd stigmaa, hyviksyy sairautta koskevat negatiiviset uskomukset ja asenteet ja
ottaa ne osaksi omaa identiteettiddn (Major ym. 2018,11; Taft ym. 2016, 50; Taft ym. 2012,
452; Earshaw & Quinn 2012, 158). Koettu stigma siséltdd yksilon kokemuksen niistd konkreet-
tisista toimista, joita muut thmiset kdyttavit leimatessaan yksiload. Tallaisia voivat olla esimer-
kiksi syrjiminen, negatiiviset asenteet, ennakkoluuloisuus ja stereotypioiden kayttd. Tdma stig-
man muoto ilmenee ihmisten vélisessd kanssakdymisessi, kun taas aiempi sisdinen stigma saa
alkunsa nimensd mukaisesti ihmisen henkilokohtaisissa kognitiivisissa prosesseissa. (Major
ym. 2018, 10; Van Brakel 2005, 307; Taft ym 2016, 50; Taft ym. 2012, 452; Earshaw & Quinn
2012, 158.) Viimeisend esittelen oletetun stigman, jolla tarkoitetaan yksilon subjektiivista ja
emotionaalista kokemusta stigman olemassaolosta. Oletettu stigma syntyy, jos yksilo tunnistaa
stigman olemassaolon tai vastaa tdhdn tuntemalla erimerkiksi toiseuden tunnetta. Sisdistetyn
stigman eli negatiivisten arvioiden sisdistdmisen katsotaan vahvistavan oletettua stigmaa. (Ma-

jor ym. 2018, 11; Taft ym. 2016, 50; Taft ym. 2012, 452; Earshaw & Quinn 2012, 158.)

4.3 Stigmatisoivat sairaudet

Monet sairaat ovat vaarassa kokea stigmaa tai leimautumista alempiarvoiseksi tai erilaiseksi
sairautensa tai siithen liittyvén piirteen vuoksi (Link & Phelan 2006, 528; Charmaz 2002, 284;
Taft ym. 2012, 451). Stigmatisoivia eli leimaavia sairauksia voi olla neljénlaisia. Ensimmaisend

tuon esiin sairaudet, jotka uhkaavat toisia ihmisid jotenkin. Téllaisia voivat olla tartuttavat tai
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fyysisid vikivallan oireita aiheuttavat taudit. Toiseksi ne taudit, joihin liitetdén alhainen elin-
taso, elinolosuhteet tai status, voivat leimata ihmisen negatiivisella tavalla muiden ihmisten sil-
missd. Kolmas vaihtoehto korostaa yksilon omia valintoja, silld se ottaa huomioon sellaiset sai-
raudet, joiden uskotaan syntyvén yksilon omien valintojen kautta, kuten alkoholismi tai elinta-
pasairaudet. Viimeisend mutta tutkielmani kannalta olennaisimpana asiana nostan esiin suku-

puolielimiin tai suolistoon liittyvét sairaudet. (Lazare 1987, 1654.)

Toisaalta stigman syntymiseen saattaa vaikuttaa vain yleinen ajattelutapa minké tahansa sairau-
den tai muun fyysisen tilan aiheuttamasta uhkatilanteesta ja poikkeavuudesta. Terve keho edus-
taa timin ajattelutavan mukaan normaalia tilaa, resurssia. (Ryynédnen 2005, 213.) Stigmaatti-
suus ei johdukaan ndiden ylld luettelemieni sairauksien varsinaisesta luonteesta tai sairaudesta
itsestdéin, vaan sen erosta sithen, mitd pidetddn sosiaalisesti hyvéiksyttynd ja hyviné (Phillips
1990, 849; Charmaz 2002, 286; Kaltiala-Heino ym. 2001, 564). Néin ollen kaikki sairaudet

eivit ole stigmatisoivia, vaikka kuuluisivatkin jonkin esittelemini neljan kategorian alle.

IBD:n ja stigman vilisestd suhdetta on tarkasteltu aiemmin seké laadullisesti ettd maarallisesti
kolmen erilaisen tutkimusintressin kautta. Muutamissa tutkimuksissa on keskitytty tarkastele-
maan sitd, kokevatko IBD:td sairastavat jotakin terveysvilitteisen stigman muotoa, kuten si-
sdistettyd stigmaa (Taft ym. 2012) tai oletettua stigmaa (Taft, Keefer, Artz, Bratten & Jones
2011). Useimmissa tutkimuksissa on ldhdetty selvittimdin yleisesti IBD:td sairastavien stig-
man kokemusta (esim. Saunders 2014; Frochlich 2014; Dibley ym. 2017). Lisdksi on tutkimuk-
sia, jotka ovat kartoittaneet IBD:td sairastavan huolia ja murheita. Ndissd stigman kokemus on
tullut esiin — hépeén tavoin — yhtena tutkimustuloksena. (esim. Casati & Toner 2000; De Rooy,
Toner, Maunder, Greenberg, Baron, Steinhert, McLeod & Cohen 2001; Daniel 2002; Leven-
stein, Zhiming, Almer, Barbosa, Marquis, Moser, Sperber, Toner & Drossman 2001; Jelsness-
Jorgensen, Moum & Bernklev 2011.) Néiden tutkimusten pohjalta IBD:td sairastavat kokivat
stigmaa, joka johtui sen luonteesta likaisena sairautena” tai ’vessasairautena” (Dibley 2017,
845; Thompson 2013, 26). Talla tarkoitetaan sairauden luonnetta, joka liitetdén suolistoon, ri-
puliin ja yhtékkiseen ulostamiseen (esim. Taft ym. 2012, 452; Taft, Keefer, Leonhard &
Nealon-Woods 2009, 1224; Jelsness-Jorgensen ym. 2011). Liséksi IBD:td sairastavat kokivat
useimmin tautiin liitettdvaa oletettua stigmaa kuin sisdistettyd stigmaa (Taft & Keefer 2016,

52).
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IBD:n mahdollista stigmaattisuutta voidaan vertailla esimerkiksi toiseen krooniseen ja niky-
mittdmadn sairauteen eli epilepsiaan. Tétd sairautta on pidetty stigmaattisena sairautena (esim.
Scambler & Hopkins 1986; De Boer, Mula & Sander 2008), joka johtuu toistuvista ja yllatta-
vistd epilepsiakohtauksista (De Boer ym. 2008, 541). Epilepsiaan sairastuneet voivat IBD:td
sairastavien tavoin alkaa viltteleméén julkisia paikkoja, joissa ulospdin ndkyva kohtauksen saa-
minen tuntuisi hipedlliseltd. Télloin epilepsian kohdalla puhutaan my6s oireiden aiheuttamasta

hipedstd ja stigmasta.

5. KOKEMUKSEN TUTKIMINEN

Tutkin opinndytety0ssini IBD:té sairastavien ja heidén parissa tyoskentelevédn hoitohenkildston
kokemuksia. Tyoni koostuu siis kokemuksen tutkimuksesta, jonka avulla haluan — ihmistutki-
muksen tavoitteiden mukaisesti — ymmartaa, selittdd ja kuvata yksildiden toimintaa, intressejé
ja merkityksen maailmaa (Aaltola 1992, 96). Tamé ihmisen psyykessé eli mielessd sijaitseva
merkitysmaailma sisdltdd yksilon subjektiiviset merkityksenannot ja merkityssuhteet, joista
muodostuu yksilon kokemuksia (Latomaa 2008, 17). Tutkielmani tieteenperinne edustaa re-
konstruktiivista tiedettd, jonka avulla pyritddan ymmartdméaédn yksilon symbolisesti rakentunutta
merkitystodellisuutta. Yksilon kokemukset eivit ole aistein tai tieteellisin keinoin havaittavissa,
vaan kokemusten sisdltdimét merkityssiséllot tulevat ilmi vain ihmisten kertomina. (Em. 17, 21.)
Tdmédn ymmértdmiseen pyrkivén tieteenperinteen sisdlld tutkielmani tieteenteoreettiseksi 1a-
hestymistavaksi valikoitui fenomenologia, jonka sisdltimidt menetelmét tarjoavat tutkijalle
mahdollisuuden 16ytdd ja ymmartdéd yksilon inhimillisid ja ainutlaatuisia kokemuksia (Ryyni-

nen 2005, 46).

Tassd luku sisdltdad kaksi alalukua, joista ensimmdiisessd méérittelen kokemuksen késitteen ja
tuon esiin kokemuksen tutkimuksen erityispiirteitd fenomenologisesta ndkdkulmasta. Toisessa

luvussa tarkastelen sairauteen liittyvén ruumiillisuuden fenomenologiaa.

5.1 Kokemus ja sen tutkiminen fenomenologisesta ndkdkulmasta

Fenomenologialla tarkoitetaan sananmukaisesti oppia ilmenevésti tai ilmenevén jasentdmista.
Sen oppi-isdnd pidetddn Edmund Husserlia (1859—-1938), jonka mukaan fenomenologia keskit-

tyy tarkastelemaan ilmioiti ja asioita itseddn. (Backman & Himanka 2007, 1; Heindmaa 2000,
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73.) Sille on luonteenomaista olla kiinnostunut eletystd todellisuudesta, yksiloiden kokemuk-
sista ja ndiden vélisestd suhteesta. Se ei nojaa valmiiseen teoreettiseen viitekehykseen, etsi oi-
keita vastauksia tai pyri luettelemaan ihmisten kokemuksia. Pdinvastoin — sen tarkoituksena on
pyrkid ymmartdmadn, kysymain ja kuvaamaan sitd, miten thminen kokee todellisuuden ja mi-
ten hin suhtautuu maailmaan ja sen ilmio6ihin. (Miettinen, Pulkkinen & Taipale 2010, 9, 11, 13;

Heindmaa 2000, 73; Ryyninen 2005, 46.)

Fenomenologia on yleisesti sanottuna ainutlaatuisen filosofiaa tai teoriaa”. Sen avulla pyritddan
ymmairtiméin ja kuvaamaan kokemusten merkitysrakenteita, jotka rakentuvat muuttuvassa ja
jatkuvassa liikkeessd olevassa maailmassa. (Ryynidnen 2005, 46.) Fenomenologialle on myos
luonteenomaista pyrkid irrottautumaan niin sanotusta arkiasenteesta eli siitd tarkastelutavasta,
jota piddmme itsestddnselvyytend. Toisaalta taas fenomenologiset tarkastelun kohteet ovat ele-
tyn todellisuuden arkipéiviisid ilmioitd. (Toombs 1992, xi; Miettinen ym. 2010, 11.) Tamén
ristiriidan Husserl yritti ratkaista fenomenologisen reduktion avulla. Sen mukaan olemassa-
oloamme vadiristid helposti ajatus siité, ettd kokemamme asiat, kuten sii tai yhteisot, ovat val-
miina olemassa. Fenomenologinen reduktio suhtautuu kriittisesti valmiiksi annettuihin ilmioi-
hin ja antaa menetelmélldidn mahdollisuuden ymmartad, miten ilmiot rakentuvat ja tulevat mei-

dén koettaviksi. (Miettinen ym. 2010, 11-12.)

Mitd kokemuksella sitten tarkoitetaan? Kokemuksen méirittelemistd pidetddn vaikeana, koska
se on kdsitteend monimutkainen. Se edustaa ithmisille eri asioita. Lisdksi kokemuksen késitetta
tarkastellaan aina jonkin suhteen: yksilon kokemukset saavat merkityksensa kielessd ja histori-
alliskulttuurisissa jarjestelmissd. (Huotari 2003, 119.) Fenomenologiassa kokeminen, koke-
mukset ja kaikki tajunnalliset toiminnot edellyttivét intentionaalisuutta. Silld tarkoitetaan sité,
ettd kaikilla kokemillamme asioilla on meille jokin merkitys. Ne eivét ole meille neutraaleja,
vaan ne muodostuvat ihmisen omien pyrkimysten, tavoitteiden tai mielipiteiden valossa. (Laine
2015, 31.) Ihmisen ja todellisuuden intentionaalinen suhde mahdollistaa sen, ettd tajunnallisuus
pystyy ulottautumaan oman toimintansa ulkopuolelle ja valitsemaan elimyksen kohteen. Ndin

thminen kokee eldvén elamyksen, joka todellistuu. (Perttula 2008, 116.)
Kokemuksen rakenne on merkityssuhde, joka sisdltdd subjektin ja hdnen tajunnallisutensa va-

litseman kohteen eli objektin. Ndméa kokemukset rakentuvat todellisuudessa, josta fenomeno-

logian erityistieteessd kdytetddn sanaa eldméntilanne. Ihmisen eldméntilanne voi koostua use-
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ammista tekijoisté ja ulottuvuuksista, joihin ihminen vain on suhteessa. Nimaé tulevat ymmér-
retyksi kahden tajunnan, psyykkisen ja henkisen mukaan. Niilld on térked tehtdvan ithmisen ela-
maéntilanteen merkityksellistdjand. Psyykkisen tajunnallisuuden avulla timé tapahtuu ilman
kieltd, kasitteitd tai ympadrillé jaettuja kdsityksid. Ihminen ei tdlloin tiedosta itsedédn, koska ilman
edelld esitettyjd tekijoitd hin ei pysty jdsentdmiidn omaa eldmintilannettaan. Henkinen tajun-
nallisuus auttaa ihmistd ymmartdmain myos muiden kokemuksia ja kertomaan omista koke-
muksistaan kielen ja sosiaalisen maailman tullessa osaksi titd tajuntaa. (Perttula 2008, 116—
118.) Lyhyesti sanottuna kokemus on merkityksellinen suhde tajuavan yksilon ja hénen eli-

mintilanteensa vilill4, johon hin on jossain yhteydessa (em. 119).

Kokemus koostuu siis merkityksistd, jotka ovat fenomenologisen ldhestymistavan varsinainen
kiinnostuksen kohde (Laine 2010, 29). Merkitykset voivat jakautua vdhintdén kahteen eri ulot-
tuvuuteen: asiantilaan tai konkreettiseen merkkiin ja/tai yksilon henkilokohtaiseen arvioon. Esi-
merkiksi kipu voi olla konkreettinen signaali sairaudesta. Kivulle voidaan antaa myds persoo-
nakohtainen arvo, jota ohjaavat yksilon aiemmat kokemukset seké sosialisaatio. (Cassell 1992,
6.) Kokemuksen tutkiminen edellyttdd merkitysanalyysien tekoa, jonka avulla voimme saada

mahdollisimman paljon tulkittua tietoa ilmion eri merkitysaspekteista (Laine 2010, 29).

Kokemuksen tutkijan tulee huomioida eri kokemuslaadut. Perttula (2008, 123—133) erottelee
toisistaan tunteen, intuition, tiedon ja uskon. Han kisittdd muut kokemukset, kuten muiston,
kuvitelman tai selityksen, ndiden neljan yhdistelmind. Keskityn tdssa tarkastelemaan laajemmin
tunteen kokemusta, koska hipeédn tunne on tutkielmani aihepiiri. Néistd neljdstd mainitsemasta
kokemuslaadusta tunne on ajallisesti ensimmadinen, jonka ihminen kokemuksessa saavuttaa. Ne
eivit syntydkseen vaadi kieltd tai rakentavaa ymmaértamistd, vaan ne ovat ithmisen vélittomia
reaktioita johonkin tajunnan muodostamaan kohteeseen. Tdmédn syntyvén tunnereaktion avulla
thminen pystyy suhtautumaan eliméntilanteeseensa tietylla lailla ja mahdollisesti saamaan ym-
marrystd omasta sairaudesta ja ndin sopeutumaan sithen paremmin. Toisin sanoen tunteen

avulla kokemuksesta tulee merkityksellinen. (Perttula 2008, 124-125.)

Kokemuksen tutkijan tulee huomioida se, miten ihmisyksilot ovat aina suhteessa elettyyn maa-
ilmaan ja ymparistoonsé (Laine 2015, 30; Perttula 2008, 117). IThmiselld on oma perspektiivi ja
suhde eldméssdin kohtaamiinsa asioihin, eikd hdntd voida tarkastella erilldén ympéristostdan.
Esimerkiksi IBD:té sairastava kokee hoitotoimenpiteen tdysin eri lailla kuin samaan tilantee-

seen ja hetkeen osallistuva hoitohenkilostd. Hanen tulkintaansa ja kokemustaan muokkaavat
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hénen oman eldmdnsé raamit ja aiemmat tapahtumat, joiden lépi hén katsoo tilannetta. Koke-
mukset ovat ihmiselle elinehto: ne eivit kisitteellisty meille pelkén ajattelun tai kuvitelmien
perusteella. [lIman kokemuksia todellisuutta ei vilttdmaétti ole olemassa. Ihmiselld onkin inten-
tionaalinen (ks. edellinen sivu) suhde maailmaan, mika tarkoittaa kokemusten merkitykselli-

syyttd ja ainutlaatuisuutta. (Laine 2015, 30-31.)

Vaikka fenomenologiassa usein korostetaan kokemusten ja merkitysten yksilollisyyttd, on tér-
kedd ottaa huomioon merkitysten intersubjektiivisuus, ”yksiloiden yhdistdva tekija”. Merkityk-
set eivit rakennu tyhjiosséd, vaan ne muodostuvat suhteessa elinympéristéomme ja yhteisoon.
Saatamme tunnistaa toisen kokemuksesta jotain, mikd kertoo merkityksen jaetusta yhteisolli-
syydestd. (Laine 2015, 31-32.) Sairauden kokemusten tutkiminen onkin erittdin tarkeda, silla
ihmisten kertomat kokemukset antavat meille viitteitd siitd, miten sairaus rakentuu sosiaalisesti.

(Lupton 1995, 92.)

5.2 Sairauden kokemus ja ruumiillisuuden fenomenologia

Kuten yllé olevasta luvusta kévi ilmi, fenomenologia tutkii kokemuksen rakentumista merki-
tyksistd. Merkitykset rakentuvat sen mukaan, miten asiat ovat olemassa meille esimerkiksi ti-
lanteita, arvoina tai tunteina. My0s ruumis eletddn ja koetaan havainnoissa. (Heindmaa 2009,
198-200.) Toisaalta ruumis on intentionaalisuuden keskus: se aina lasni olevana mahdollistaa
thmisten ensisijaisten kokemusten syntymisen (Young 1980, 145). Koska tutkielmani kisitte-
lee sairastuneiden kokemuksia, tuon esiin teorian fenomenologisesta ruumiillisuudesta. Tadma
toimii pohjana sille, miten ihminen kokee kehonsa, kun se sairastuu tai siitd tulee niin sanotusti

”viallinen”.

Tunnettujen fenomenologian edustajien Maurice Merleau-Pontyn (1962) ja Jean-Paul Sartren
(1956) mukaan keho voidaan jakaa joko esirefleksiiviselld tasolla koettavaksi elettdvéksi ruu-
miiksi (/ived body) tai objektiiviseksi, refleksiivisen huomion kohteeksi (ks. Toombs 1992, 51—
52; Gallagher 1986, 139). Esirefleksiiviselld tasolla ihminen ei vielé reflektoi maailmaa, vaikka
havainnot eivit ole tietoisuuden ulottumattomissa (Reuter 1997, 161). Télld tasolla ihminen
kokee kehonsa elettynd ruumiina, joka ikédén kuin “unohdetaan” toiminnan ulkopuolelle. Keho

el merkityksellisty ihmiselle fysiologisena organismina, joka toimii kaiken toiminnan l&ht6koh-
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tana. Ihminen ei niin ollen kiinnitd kehon toimintoihin valitontd huomiota, koska ne ovat auto-
maattisia ja ndkyméittomid. Keho on tilldin subjektin asemassa, jolloin ihminen kokee olevansa

yhté kuin keho kehon ”omistamisen” sijasta. (ks. Toombs 1992, 51-52.)

Yksilo kokee kehonsa objektina, fysiologisena ruumiina vasta silloin, kun ihmisen toiminta on
refleksiivisti eli tietoista (Toombs 1992, 58). Sartren (1956) mukaan ihmisen ensimméinen ko-
kemus ruumiista objektina rakentuu muiden katseissa tai toiminnoissa. Talloin ihminen ei ole
pelkistddn muille ihmisille ndkyva tarkastelun kohde, vaan hdn on myds itse tietoinen olemas-
saolostaan materiaalisena objektina. Esimerkiksi 14ékérin vastaanotolla potilas havaitsee oman
kehonsa objektina, kun ladkiri koskettaa hénti tai suorittaa hoitotoimenpiteitd. (Ks. Toombs
1992, 58-59; Gallagher 1986, 141.) Kokemukset fysiologisesta, objektiivisesta ruumiista eivét
synny pelkdstddn muiden toimijoiden kautta, vaan saavat alkunsa myos kehon toimintojen
muuttuessa. Kun ihminen on esimerkiksi vasynyt, hédn tulee tietoiseksi omasta kehostaan ja sen
olemassaolosta. Keho voi tdlloin nidyttdytyd hyvinkin konkreettisena objektina, kun ihminen
visyneend joutuu keskittyméén kidvelemiseen tai muiden perustoimintojen suorittamiseen. Toi-
saalta taas my0s positiiviset kokemukset, kuten urheilusuoritukset, tanssiminen tai seksuaaliset
tuntemukset, rakentavat kehon objektiivisuutta. (Toombs 1992, 58-59; Gallagher 1986, 148—
149.)

Tadmén fenomenologisen tulkinnan mukaan sairaus, kuten IBD, koetaan edelld esittdmieni elet-
tdvéan ruumiin (/ived body) ja objektina olevan ruumiin tasoilla. hminen kokee terveydentilassa
tai kehossa tapahtuvat muutokset esirefleksiiviselld tasolla valittdmina ja héiritsevind tekijoind,
jotka voivat vaikeuttaa totuttujen toimintojen sujumista ja ndkyd kyvyttomyytend suorittaa tu-
levia suunnitelmia. Ndin ollen elettdvé ja itsestdén selvdnid pidetty ruumis rikkoutuu, ja ennen
ajattelematta automaattiset toimet ja totutut rutiinit tarvitsevat toteutuakseen erityistd huomiota.
Esimerkiksi IBD:hen liittyvé vatsakipu ei ole pelkdstiéin kipua, vaan se saattaa heikenti ihmi-

sen keskittymiskykyé. (Toombs 1992, 62-63.)

Kun ihminen sairastuu IBD:hen, alkaa hén entistd voimakkaammin kokea kehonsa fysiologi-
sena objektina. Tdméa johtuu siitd, ettd vilittomat ja hiiritsevit oireet tai kivut, kuten suolen
toiminnan hallitsemattomuus tai kramppimaiset vatsakivut, muuttavat ihmisen totuttuja toimin-
toja tai vahingoittavat niitd. Talloin sairastuneen huomio kiinnittyy vaistimétté sithen ruumiin-

osaan tai toimintoon, joka on muuttunut. Sairastuneen tdytyykin ottaa huomioon keho fysiolo-
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gisena objektina pystydkseen saavuttamaan asettamiaan tavoitteita ja suunnitellessaan tulevai-
suuttaan. (Toombs 1992 70-73.) Tallainen kokemus voi koskettaa esimerkiksi IBD:t4 sairasta-
vaa, jonka keho on muuttunut hoitotoimenpiteiden tai leikkausten seurauksena (esim. Brydolf

& Segesten 1996, 45).

6. TUTKIMUSINTRESSI

Haluan tutkielmassani saada selville, kokevatko IBD:t4 sairastavat hdpeén tunteita ja missa ti-
lanteessa ne mahdollisesti syntyvét. Lisdksi haluan tietdd, kohtaako IBD:t4 sairastavien parissa
tyoskentelevé hoitohenkilsto potilaiden ilmentdmid hdpeédn tunteita. Tarkastelen tutkimukses-
sani ensisijaisesti sairastuneiden subjektiivisia kokemuksia, joista muodostuu temaattisen ana-
lyysin myoti koko osallistujaryhméda koskeva ndkemys. Taydennén tétéd tutkimustulosta hoito-
henkilokunnan kokemuksella. Tutkielmani loppupuolella vertailen saamiani tutkimustuloksia

keskendin.

Tutkimuskysymykseni ovat:

1. Kokevatko IBD:td sairastavat sairauteen liitettdvid hdpedn tunteita ja miten ndma tunteet
paikallistuvat?
2. Kohtaako hoitohenkilosto tyossdédn IBD:td sairastavien osoittamia hdpeédn tunteita ja

miten ne mahdollisesti ilmenevat?

Tutkielmani on tirked, koska aiemmat IBD-tutkimukset ovat yleisesti keskittyneet tarkastele-
maan ja etsimdin sairastuneiden tautiin liittyvid huolia ja murheita. Ne eivét ole keskittyneet
késittelemddn hdpedd yhtend keskeisend IBD:n aiheuttamana kokemuksena, vaan se on noussut
esiin vain yhtend teemana (esim. Fourie ym. 2018; Brydolf & Segensten 1996; Kelly 1992;
Trindade ym. 2017a; Trindade ym. 2017b; Daniel 2002; Casati ym. 2000). Lisdksi aiempaa
suomalaista hipedn ja IBD:n yhdistdvia tutkimusta ei ole tehty. Tutkielmallani on siis mahdol-
lisuus tuottaa sellaista tutkimustietoa, jota ei ole aiemmin suomalaisessa tieteessd todennettu.
Tadmén tutkimustiedon avulla voimme saada selville, miten suomalaisessa nyky-yhteiskunnassa

suhtaudutaan yleisesti ulostamiseen.
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7. TUTKIMUSAINEISTOT

Tassd luvussa kisittelen tutkielmassani analysoitavien aineistojen keruuprosessit ja analyy-
seissd kaytettdvit menetelmat. Tutkielmassani kéytettdva aineisto muodostuu kahdesta erilli-
sestd aineistosta, joita selvyyden saavuttamiseksi tarkastelen erillisiné alalukuina. Esittelen en-
sin IBD:té sairastavien haastattelujen keruuprosessin, teemahaastattelun sekd IBD:td sairastavat
haastateltavat. Tdmén jdlkeen kerron tutkielmani toisesta aineistosta, joka koostuu hoitohenki-

l6kunnan ryhmaihaastattelusta. Luvun lopussa korostan tutkimukseni eettisyytta.

7.1 IBD:ti sairastavien haastattelujen keruu

Aloitin etsimddn IBD:td sairastavia haastateltavia marraskuussa 2017. En pelidnnyt, etten 10y-
tdisi haastateltavia — aitheen sensitiivisyydestd huolimatta. Minulla on oman sairaushistoriani,
yhdistykselld tydskentelemisen ja aktiivisen vertaistukitoiminnan mydta laaja kontaktipiiri, jota
saatoin tarvittaessa hyodyntii. Crohn ja Colitis ry:n sdhkopostilistan kautta ldhetin haastattelu-
saatekirjeen (liite 1), jonka kohdensin Pirkanmaalla asuville 18—35-vuotiaille IBD:n diagnoosin
saaneille. Sain yhteensd 16 sdhkopostia. Tdmén lisdksi kysyin kahta tuttavaani osallistumaan
haastatteluun. Marraskuun lopussa minulla oli kalenterissa 18 haastattelua sovittuna joulu-

kuulle.

Haastattelin joulukuun 2017 aikana 15 IBD:té sairastavaa pirkanmaalaista. Heistd naisia oli 10
ja miehid 5. 18 sovitusta haastattelusta kolme henkil64 joutui lopulta perumaan haastattelun.
Tamai ei kuitenkaan haitannut, silld olin haastatteluja suunniteltaessa ottanut huomioon mah-
dolliset peruuntumiset. Haastattelupaikkoina toimivat yliopiston ryhmétydtilat, haastateltavien
kodit ja Crohn ja Colitis ry:n toimitilat Tampereella. Haastattelut kestivit tunnista ldhes kahteen
tuntiin. Haastateltavat olivat avoimia ja puheliaita ihmisid, joiden kanssa haastattelutilanne
muodostui vertaistuelliseksi keskusteluksi. Osallistujat kertoivat myohemmin, ettd haastattelu
auttoi heitd jdsentimadn ja késitteleméédn sairauden heréttdmid ajatuksia ja tunteita. Itselleni
haastattelut olivat rankkoja tiukan aikataulun ja perdkkéisten haastattelujen vuoksi. Parina pii-
vand minulla oli jopa neljd haastattelua. Vililla my6s aikataulut muuttuivat inhimillisistd syista,

minké vuoksi saatoin joutua kiirehtimédén haastatteluissa.

Lopullinen aineistoni koostuu 12 IBD:ti sairastavan haastattelusta. He kaikki ovat tilla hetkelld

remissiossa, eli heilld ei ole elimistdssddn tulehdusta ja siten oireita. Jitin aineistostani pois
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kolmen henkilon haastattelun, koska heiddn sairaustilanteensa oli erilainen kuin muille haasta-
teltavilla. Yhdelld néistd kolmesta oli menossa raju aktiivinen tulehdusvaihe, mikd leimasi hé-
nen vastauksiaan ja ndkemyksiddn tutkimusaiheesta. Kahta muuta haastateltavaa oli hoidettu
leikkauksella?, mikd muuttaa sairastuneen nikokulmaa aiheeseen. He puhuivat kokemuksistaan

menneesséd aikamuodossa, silld leikkauksen avulla sairaus pystytdén ikéén kuin parantamaan.

Litteroin eli kirjoitin tekeméni haastattelut (15) auki puhemuodosta tekstitiedostoksi kohtuulli-
sen sanatarkasti aikavélilld 8.1.2018-23.2.2018. Poistin ainoastaan muutamia tiytesanoja (06,
tota, niinku), jotka eivit olleet olennaisia tutkimukseni ja aineistoni kannalta. Haastateltavien
anonymiteetin sédilyttdmiseksi olen muuttanut litteroidusta aineistosta ja tulevasta tutkielmasta
haastateltavien nimet ja muut tunnistetiedot, haastateltavien mainitsemat ihmisten nimet ja
mahdolliset paikkakuntatiedot, hoitosairaalan nimen sekd muut harvinaisilta vaikuttavat tun-

nistetiedot.

7.2 Teemahaastattelu IBD:té sairastavien haastattelujen keruumenetelméni

Pro gradu -tutkielmaa aloittaessa minulle oli selkedd, ettd haluan kerdtd aineiston haastattelu-
menetelmén avulla. Tiedonkeruutapana se sopi tutkielmani tarkoituksiin monesta eri syysta.
Ensinndkin haastattelumenetelmi mahdollistaa haastateltavan aseman subjektina sekd merki-
tyksid luovana, aktiivisena osapuolena. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 34.) Haastattelumenetelma
ei kuitenkaan unohda tutkijan aktiivista roolia, vaan korostaa haastattelun vuorovaikutukselli-
suutta. Haastateltavan ja haastattelijan vilisen kommunikaation avulla tutkija padsee vield 14-
hemmaksi yksilon inhimillisid kokemuksia ja tietoisuutta. (Hirsjarvi 1995, 7.) Lisdksi haastat-
telumenetelmid pidetdén joustavana aineistonkeruutapana, joka mahdollistaa myos vaikeasti
saavutettavien ilmididen tutkimisen ja jossa tutkija pystyy sddtelemién itse haastattelutilannetta

(em. 15).

Tutkielmani haastattelumenetelmind toimii teemahaastattelu, joka rinnastetaan usein puo-
listrukturoiduksi haastatteluksi (Hirsjarvi 1995, 35). En halunnut kiyttda strukturoitua ja kysy-

myksid tiukasti noudattavaa haastattelurunkoa, vaan halusin haastattelutilanteesta vertaisten

2 Colitis ulcerosan hoidossa yhteni vaihtoehtona voidaan kéyttdd IPAA-leikkausta, jossa koko paksusuoli ja pe-
rasuoli poistetaan ja ohutsuoli liitetdén perdaukkoon mahdollistaen normaalin ulostamisen (Jokelainen 2006,
108).
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kesken tapahtuvan keskustelutilanteen. Teemahaastattelun katsotaankin sopivan erityisesti sen-
sitiivisten aiheiden tutkimiseen (em. 35). Teemahaastattelu muodostuu teemoista eli aihepii-
reistd, jotka tutkija rakentaa aihepiiriin huolellisen tutustumisen ja haastateltavien tilanteen tun-
temisen myotd. Teemahaastattelu on keskustelunomainen tilanne, jossa tutkija etenee ennalta
péétettyjen teemojen avulla. Tamén lisdksi haastattelijalla voi olla apunaan kysymyksid tai
muistiinpanoja, jotka toimivat haastattelun tukena. Haastatteluissa kédytettavit teemat ovat kai-
kille haastateltaville samat, mutta kysymysten tarkka muoto ja jarjestys eivét ole ennalta maa-
riteltyjd, vaan ne vaihtelevat keskustelun mukaan. (Eskola & Vastamiki 2010, 28-29; Hirsjarvi
& Hurme 2008, 47—48.) Yksityiskohtaisen suunnittelun puuttuessa teemahaastattelu keskittyy
teemojen avulla oleellisten ja keskiossd olevien asioiden ympdrille. Tdma mahdollistaa siten
haastateltavien ddnen kuuluvuuden sekéd haastattelijan vapautuksen tiukasta tutkijan positiosta.
Merkitykset syntyvit siis vuorovaikutuksessa tutkijan ja tutkimukseen osallistuneen valilla.

(Hirsjarvi & Hurme 2008, 47-48; Kylmd & Juvakka 2010, 80.)

Muodostin teemahaastatteluun kuusi teemaa, jotka valitsin aiempien aiheesta tehtyjen tutki-
musten sekd omien sairauteen liittyvien kokemusten kautta (esim. Kelly 1992; Brydolf & Se-
gesten 1996; Daniel 2002; Hall ym. 2005; Devlen ym. 2014; Savard & Woodgate 2008; Thomp-
son 2013; Dudley-Brown 1996; Fourie 2018). Teemat ovat Sairaus, Héped, Pelko, Sosiaalinen
maailma, Tyo- ja opiskelu ja Kehonkuva ja seksuaalisuus. Lisdksi muotoilin jokaisen teeman
alle apukysymyksid, jotka toimivat tarvittaessa keskustelun avaajina ja tukikysymyksina. (Liite
4)

7.3 IBD:t4 sairastavat haastateltavat

Laadulliseen tutkimukseen ja etenkin laadulliseen terveystutkimukseen liitetdén usein konteks-
tualisointi. T4ll4 tarkoitetaan tutkittavan ilmidn sijoittamista oikeaan ympéristoon. Konstekstu-
aaliset taustat ovat esimerkiksi sairauden oireisiin tai sairauden kestoon liittyvié tietoja. Niilld
on térked rooli etenkin laadullisessa terveystutkimuksessa, koska ihmisilld on ymmaérrettavasti
erilaisia lahtokohtia seké taustoja. (Kylmé & Juvakka 2012, 115.) Henkilokohtainen taustoitta-
minen on olennaista myds sen takia, ettd ne médrittelevat merkityksid, joita sairastuneet tauti-

kokemukselleen antavat (Hirsjarvi 1995, 36).

31



Olen muodostanut haastattelujen perusteella seuraavan taulukon, josta kdy ilmi haastateltavien
nimet (nimet muutettu), ikdryhmaét, diagnoosit ja sairastamisen kesto. He kaikki olivat haastat-

teluhetkelld remissiossa, vaikka jotkut heistd kokivatkin joitakin aktiivin tulehdusvaiheen oi-

reita.

Nimi Ikaryhma Diagnoosi Sairastamisen kesto (vuotta)
Minttu 25-29 colitis ulcerosa 6-10
Kerttu 25-29 colitis ulcerosa 6-10
Teija 25-29 colitis ulcerosa 6-10
Salla 25-29 Crohnin tauti 1-5
Petri 25-29 colitis ulcerosa 6-10
Elsa 25-29 Crohnin tauti 6—-10
Kai 30-35 colitis ulcerosa 6-10
Mikael 30-35 colitis ulcerosa 1-5
Erik 30-35 colitis ulcerosa 1-5
Patrik 30-35 colitis ulcerosa 1-5
Anu 25-29 Crohnin tauti 1-5
Nea 25-29 Crohnin tauti yli 10

Taulukko 1. Haastatteluihin osallistuneet IBD:ti sairastavat

7.4 Hoitohenkildston haastattelun keruu

Aloitin hoitohenkildkuntaa koskevan aineistonkeruuprosessin joulukuussa 2017. Olimme sopi-
neet alustavasti Taysin yhteyshenkilon kanssa, ettd voisin haastatella yhta ladkérid ja muutamaa
IBD:n parissa ty0skentelevdd sairaanhoitajaa. Ensimmaisend ldhetin Taysissa toimivalle 1adka-
rille sdhkdpostia, jossa kysyin hédntd osallistumaan tutkimukseeni. Haastatteluun osallistuvien
sairaanhoitajien hankkiminen oli puolestaan yhteyshenkiloni vastuulla. Hén sai vérvéattyd mu-
kaan neljd sairaanhoitajaa, jotka tydskentelivdt IBD:n hoidon eri vaiheissa. Toinen aineistoni

koostuu siis viiden eri IBD-asiantuntijan ndkemyksista.

Hoitohenkilokunnan haastattelu tapahtui Taysin tiloissa helmikuussa 2018. Ryhméhaastattelun
ajankohtana toimi haastateltavien tydajan paédttyminen eli noin kello neljd. Aika oli etukiteen

mietitty, silld se mahdollisti monen hoitohenkilokuntaan kuuluvan osallistumisen. Haastattelun
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kesto oli noin 1 tunti 50 minuuttia. Haastattelutilanteen alussa kerroin tutkielmastani ja sen
lahtokohdista, mutta en tuonut esiin sairastuneiden haastatteluissa ilmenneiti ajatuksia tai ko-
kemuksia. Jarjestin haastateltavat puoliympyrdan muotoisesti ja annoin heille kaikille oman nu-
meron, jonka pyysin heitd sanomaan aina puheenvuoron alussa. Tdméa helpotti minua erotta-

maan heiddn puheenvuoronsa toisistaan litteroinnin aikana.

Litteroin hoitohenkilokunnan haastattelun syyskuussa 2018. Kuten tein sairastuneiden haastat-
telujen kohdalla, poistin litterointitiedostosta osallistujien nimet ja mahdolliset tunnistetiedot.
Lisdksi jétin kirjaamatta puheen taytesanat, kuten 600, silleen ja niinku/niinké, koska en pitanyt

niita oleellisina tutkielmani kannalta.

7.5 Ryhméhaastattelu hoitohenkildston haastattelun keruumenetelména

Valitsin hoitohenkildston aineistonkeruun haastattelutavaksi ryhméhaastattelun, jonka avulla
voidaan saada selville, millaisia asenteita, mielipiteitd, kokemuksia tai nikemyksid haastatelta-
villa on (P6tsonen & Vilimaa 1998, 1). Ryhméhaastattelu voidaan jakaa kolmeen eri tyyppiin
sen kéyttotarkoituksen ja haastattelun etenemisen mukaan. Ensimmaéinen on tiysin strukturoitu
haastattelutilanne, jossa sama kysymys esitetdén kaikki osallistujille. Toiseksi ryhméahaastattelu
voi muodostua ohjatusta ryhmékeskustelusta, joka muistuttaa eniten teemahaastattelua. Siind
vetdjd ohjaa keskustelua valitsemiensa teemojen avulla. Kolmas pitda sisdltdd avoimen ja ren-

non keskustelunomaisen tilanteen, jossa haastattelija ei ole tiukassa vetdjan roolissa. (Em. 1.)

Ryhmihaastattelu toteutui teemahaastattelua muistuttavan ryhmatilanteen ja avoimen keskus-
telunomaisen tilanteen vilimuotona. Teemahaastattelun kaltainen tapa nékyi siind, miten haas-
tattelutilanne koostui ryhméssi tapahtuvasta keskustelusta, jota haastattelijana ohjasin ennalta
valitsemieni teemojen ja apukysymyksien avulla. (Kylmé & Juvakka 2012, 115, 1-2.) Teemoja
olivat Kohtaaminen, Tunnistaminen, Valmiudet ja Suolistosairauksien asema (liite 5). Haastat-
telutilanne eteni keskustelunomaisessa rennossa ilmapiirissd, jossa minun tehtdvénani haastat-
telijana oli luovuttaa vuorovaikutuskontrolli myos haastateltavien kdyttoon. Néin ollen ryhmi-
keskustelu oli vuorovaikutteinen niin osallistujien kesken kuin osallistujien ja vetdjén valilla.
(ks. Valtonen 2005, 223-224.) Aineisto muodostui siis vapaachtoisten puheenvuorojen, koh-

dennettujen kysymysten ja vapaan keskustelun kautta. (ks. Kylmé & Juvakka 2012, 115, 1-2.)
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Keskustelun vuorovaikutteisuus mahdollistaa monipuolisen aineiston saamisen, silld toisten
puheenvuorojen kuunteleminen ja omien ajatusten kehittiminen sekd haastaminen luovat uusia
ndkokulmia ja merkityksid (Kylmé & Juvakka 2010, 85). Liséksi tutkijalle avautuu mahdolli-
suus tarkastella tilannetta osana sosiaalista todellisuutta (P6tsonen & Vélimaa 1998, 1-2). Ryh-
méihaastattelulla katsotaan olevan myos muita etuja, silld se on aineistonkeruumenetelméni
joustava, nopea ja paljon informaatiota tuottava. Lisdksi se ei yleenséd vaadi suuria resursseja,
kun monen ihmisen yksilohaastattelut korvataan yhden ryhmétilanteen jarjestdmiselld. On
myo6s huomattava, ettd haastattelijan ei katsota vaikuttavan keskustelun kulkuun, jos vetdja on-
nistuu luomaan hyvan ryhmédynamiikan ja osallistujien vélilld soljuvan keskustelun. (P6tsonen

& Vilimaa 1998, 3.)

Ryhméhaastattelu sujui lopulta hyvin. Olin etukéteen jénnittdnyt tilannetta todella paljon, koska
minulla ei ollut aikaisempaa kokemusta ryhmédhaastattelun vetdmisestd. Haastattelutilanteesta
muodostui rento ja avoin vuorovaikutuksellinen keskustelu, jota tarvittaessa ohjasin aiemmin
rakentamieni teemojen turvin. Tdmén liséksi pyysin heitd esittimédn esimerkkeji haastattelu-
teemoista. Haastateltavat olivat puheliaita ja toivat esiin monipuolisia esimerkkeji niin osasto-
ja poliklinikkahoidon kuin lddkarihoidon ndkokulmista. Kaksi haastateltavaa joutui ldhteméén
kesken ryhméhaastattelutilanteen. Tama ei kuitenkaan haitannut, vaan kolme haastateltavaa jat-

koi sujuvasti keskustelua aiheen tiimoilta.

7.6 Tutkimuksen etiikka

Tieteellisen tutkimuksen ja sen tulosten eettinen hyvéksyttivyys ja luotettavuus edellyttavét
sitd, ettd tutkimus suoritetaan noudattamalla hyvéa tieteellistd kdytdnt6d (Tutkimuseettinen
Neuvottelukunta, 2012). Tutkimuksen eettisyys korostuu varsinkin silloin, kun tutkimus késit-
telee arkaluontoisia ja sensitiivisid aiheita (Eskola & Suoranta 1998, 57). Tutkimuseettisen
Neuvottelukunnan (TENK) mukaan ihmistieteessd tehtdvian tutkimuksen eettiset periaatteet
voidaan jakaa kolmeen osa-alueeseen: tutkittavan itsemédrddmisoikeuden kunnioittaminen, va-
hingoittamisen vélttdminen ja yksityisyys ja tietosuoja. Késittelen tdssd luvussa oman tutki-

mukseni eettisyyttd ndiden kolmen osa-alueen valossa.

Ennen varsinaisen tutkimuksen aloittamista hain Taysilta luvan tutkimukseni tekemiseen. Tar-

vitsin tdmén luvan, koska toinen aineistoni koostui hoitohenkil9ston haastattelusta. Tdmén jil-
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keen otin huomioon tutkimukseni eettisyyden kunnioittamalla tutkittavien itsemaérdadmisoi-
keutta. Haastattelusaatteessa (liite 1) kerroin tarkasti tutkimukseni tarkoituksen ja tavoitteen,
minkd jdlkeen haastateltavat saattoivat ilmoittautua vapaaehtoisesti osallistumaan tutkimuk-
seeni. Ymmarsin aineiston keruuvaiheessa, ettd haastateltavat voisivat keskeyttdd osallistumi-
sensa missd vaiheessa tahansa. Tutkittavan itsemédrddmisoikeuden kunnioittamiseen kuului
myos tutkittavien informointi, jonka otin huomioon antamalla jokaiselle haastateltavalle jokai-
selle tutkimustiedotteen (liite 2). Siihen olen kirjannut muun muassa tutkimuksen aihepiirin,
tutkimuksen kulun, tarkoituksen, tutkijan yhteystiedot sekd aineiston kayttod, sdilytystd ja jat-
kokayttod koskevat asiat. Liséksi kerdsin haastateltavilta kirjalliset suostumukset, joista toinen

on yliopiston antaman pohjan mukainen (liite 3) ja toinen Taysin pohjan mukaan tehty (liite 4).

Koko tutkimuksen ajan huomioin sen, etten vahingoita mitenkéén haastateltaviani. Aihepiirin
arkaluontoisen ja henkilokohtaisen luonteen vuoksi minun tuli haastattelutilanteessa valttaa ai-
heuttamasta liiallista ahdistusta tai muiden negatiivisten tunteiden syntymista. Pidin timén mie-
lessé haastattelukysymyksid tehdessdni. Haastateltavat olivat kuitenkin tietoisia aiheestani il-
moittautuessaan vapaaehtoisiksi, joten oletin heiddn olleen valmiita kertomaan kokemuksis-

taan.

Otin huomion haastateltavien yksityisyyden muuttamalla heidén nimensi ja poistamalla heidin
muut tunnistetietonsa valmiista tutkimusraportista. Tutkittavat olivat tietoisia, ettd anonymisoi-
tua aineistoa tarkastelivat minun lisdkseni sosiaalipsykologian yliopistonlehtori Eerika Finell,
Taysin yhteyshenkilo, sekd muut graduseminaariin osallistuvat opiskelijat. Suojelin tutkittavien
tietoja ja aineistomateriaalia sdilyttdmaélld aineistoa omalla tietokoneellani, johon vain minulla
oli padsy. Siilytin kerddmini nauhoitetut ja litteroidut aineistot tutkielman valmistumiseen
saakka, ellei tutkittavat antaneet lupaa aineiston jatkokdytt6on. Muuten tuhosin kerddméni nau-

hat, paperitiedostot seki tietokonetiedostot.

8. ANALYYSIN TOTEUTTAMINEN

Tassd luvussa esittelen analyysini rakentamisen. Aloitan luvun esittelemaélld temaattisen ana-
lyysin, joka toimii tutkimukseni tutkimusmetodina. Kuvaan siind tdmén analyysitavan vaiheet
yksityiskohtaisesti. Siirryn tdmén jdlkeen kuvailemaan analyysiprosessiani, joka pohjautuu te-
maattisen analyysin kuuteen eri vaiheeseen. Pdétdn timén luvun tarkastelemalla omaa tutkijan

rooliani fenomenologisen erityistieteen oppien mukaisesti.
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8.1 Temaattinen analyysi

Kéytdn aineiston analyysimetodina temaattista analyysia, jolla tarkoitetaan aineistossa esiinty-
vien teemojen tunnistamista, analysoimista ja auki kirjoittamista (Braun & Clarke 2006, 83).
Kaéytin tutkielmassani Braunin ja Clarken (2006, 2012) koostamia temaattisen analyysin oh-
jeita. Temaattinen analyysi on laadullisen tutkimuksen perusanalyysitapa, joka sopii erilaisten
aineistojen ja tutkimusasetelmien tarkasteluun. Sitd kdytetddn usein psykologian ja sosiaalitie-
teiden alalla seké etenkin terveyttd ja hyvinvointia koskevissa tutkimuksissa. (Braun & Clarke
2006, 80.) Tdméan analyysitavan avulla pyritdén tunnistamaan ja tuottamaan ymmarrysta siité,
mika on tutkittavalle aineistolle yhteistd. Ndin ollen se antaa tutkijalle mahdollisuuden tarkas-
tella kollektiivisia tai ihmisten jaettuja kokemuksia. Kaikki aineistoista 10ytyvét teemat eivit
ole temaattisen analyysin mielenkiinnon kohteena, vaan menetelméan avulla tutkija voi 16ytaa

juuri omaa tutkimuskysymystdan vastaavat teemat. (Braun & Clarke 2012, 57.)

Temaattinen analyysi on kdyttokelpoinen sen joustavuuden takia. Toisin kuin useat muut laa-
dulliset tutkimusmenetelmait, kuten tulkinnallinen fenomenologinen analyysi (/PA eli Interpre-
tative Phenomenological Analysis) tai keskusteluanalyysi, sité ei ole sidottu mihinkéén teoreet-
tiseen viitekehykseen tai tieteenteoriaan. Sitd voidaan pdinvastoin soveltaa moneen erilaiseen
epistemologiaan. Téman teoreettisen riippumattomuuden takia temaattinen analyysitapa tarjoaa
kayttdjdlleen mahdollisuuden 16ytd4 rikasta, yksityiskohtaista ja monipuolista tietoa. (Braun &
Clarke 2012, 57; Braun & Clarke 2006, 81-82.) Temaattisen analyysin avulla tutkija voi nojata
esimerkiksi realistiseen tieteenteoriaan, jonka kautta raportoidaan aineiston ihmisten kokemuk-
sia ja merkityksenantoja sekd niiden todellisuutta. Toisaalta tdlld metodilla voidaan tutkia kon-
struktionismin mukaisesti ndiden kokemusten ja ymmarrysten sosiaalista rakentumista. (Braun
& Clarke 2006, 86.) Valitsin tutkimukseni tieteenteoreettiseksi ndkdkulmaksi fenomenologian,

koska siind tutkija tarkastelee ensisijaisesti ihmisen yksilollistd kokemusta.

Temaattinen analyysi toteutetaan kuusivaiheisena analyysina. Se ei kuitenkaan tapahdu lineaa-
risesti, vaan tutkijan tarkoituksena on kulkea edestakaisin saavuttaakseen kokonaisvaltaisem-
man ymmarryksen ilmiostd. (Braun & Clarke 2006, 93.) Prosessin vaiheet ovat aineistoon tu-
tustuminen, aineiston koodaaminen, teemojen etsiminen, teemojen tarkastelu, teemojen nimeé-

minen ja madrittely sekd raportin kirjoittaminen. (Braun & Clarke 2006; 2012.)
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Analyysiprosessin ensimmdiisessd vaiheessa tutkija tutustuu aineistoon perinpohjaisesti. Hén
perehtyy dataan aktiivisesti, kriittisesti ja analyyttisesti. Téssd vaiheessa aineistoon tutustumi-
nen on toistuvaa ja intensiivistd, mikd auttaa tutkijaa 10ytiméén aineistoista juuri tutkimusin-
tressid vastaavat kohdat. Jo alkuvaiheessa tutkija voi aloittaa kirjoittamaan ylos tai merkitse-
médn huomionarvoisia tekstikappaleita. Toisessa vaiheessa tutkija aloittaa poimimaan aineis-
toista tutkimusasetelman mukaisia kohtia ja tekeméén niistd alustavia koodeja. Koodit voivat
olla kuvailevia tai tulkinnallisia, yksittdisid sanoja tai pidempié lauseita. Tassé vaiheessa tutkija
tekee ensimmaisia tulkintojaan aineiston ihmisten kokemuksista. Kolmas vaihe koostuu teemo-
jen etsimisestd ja nimedmisestd. Tutkijan tarkoituksena on ndin ollen ryhmitelld koodeja sopi-
vien teemojen alle. Téssd vaiheessa hin analysoi tekemidéin koodeja ja alkaa miettimaén niille
niitd yhdistivia teemoja. Neljds vaihe siséltdd teemojen tarkastelun. Téll4 tarkoitetaan teemojen
kriittisté tarkastelua niin teemojen sisélld kuin suhteessa koko aineistoon. Yksittdisen teemojen
tulee muodostua yhtendiseksi kokonaisuudeksi, joka sopii lopulta vastaamaan tutkijan asetta-
maan tutkimuskysymykseen ja -asetelmaan. Tdssd vaiheessa tutkija joutuu usein palaamaan
takaisin koodausvaiheeseen, silld usein teemat esimerkiksi hajoavat tarpeellisen evidenssin
puuttuessa tai yhdistyviét toisiin teemoihin. Viidennessé vaiheessa teemat mééritelldén ja nime-
tadn lopullisesti. Teemat kuvataan niin, ettd ne kertovat teeman sisdllostd, aineistosta ja koko
tutkimuksesta. Viimeisessé eli kuudennessa vaiheessa tutkija kirjoittaa analyysista tiiviin, yh-
tendisen ja loogisen raportin, joka vakuuttaa lukijan tutkimuksen arvosta. (Braun & Clarke

2006, 93—100; Braun & Clarke 2012, 60—69.)

8.2 Analyysiprosessi

Laadullista tutkimusta voidaan tehdd aineistoldhtdisesti, teoriaohjaavasti tai teorialdhtoisesti
riippuen siitd, ohjaako teoria ja aikaisempi tietovaranto analyysin tekemistd (Tuomi & Sarajérvi
2009, 110). Sairastuneiden kokemuksen tutkimisen ja tyoni fenomenologisen tutkimussuunnan
takia tuntui luonnolliselta valita metodin aineistoldhtdinen analyysitapa. Télla tarkoitetaan sita,
ettd itse aineisto ohjaa analyysin tekemistd (em. 95). Siind analyysitapaa ohjaa induktiivisuus,
joka on analyysin tekoa alhaalta yl0s -periaatteella eli yksittdisten havaintojen koostamista ylei-
sempédn muotoon (Braun & Clarke 2006, 89). Otan tutkimuksessani huomioon sen, ettd taytti
induktiivisuutta tai aineistoldht6isyyttd on mahdotonta saavuttaa, koska tutkija tuo véistamét-
tdén oletuksiaan tai ajatuksiaan mukaan analyysin tekemiseen — jo valitessaan tutkimusasetel-
maa tai kdyttdessiédn tutkimusintressin mukaisia kasitteitd (Braun & Clarke 2012, 58; Tuomi &

Sarajérvi 2009, 96; Moilanen & Réihd 2015, 58).
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Temaattisessa analyysissa aineistolédhtoisyydelld tarkoitetaan teemojen rakentamista aineistoa
tutkimalla, tulkitsemalla ja pelkistdmalld (Braun & Clarke 2006, 89; Moilanen & Réihd 2015,
61). Tdssd metodissa aineistoldhtoisyyttd voidaan tehdd kahdella tavalla. Ensimmaisessé ta-
vassa tutkija ldhtee etsiméén aineistosta teemoja, joita tutkittavat tuovat esiin. Jalkimmaisessa
tavassa tutkijan omat kysymykset ohjaavat teemoittelua, jolloin tutkija pyrkii 16ytdmaén aineis-
tosta ndihin tutkimusintresseihin sopivia merkityksenantoja. (em. 61; Tuomi & Sarajarvi 2009,
95.) Valitsin jalkimmaisen tavan tutkimukseeni, sillé jo tutkielmaa aloittaessani olin kiinnostu-
nut tutkimaan IBD:td sairastavien kokemuksia hipedstd. Aineistolédhtdisyyden periaatteiden
mukaisesti en kuitenkaan yritd mahduttaa merkityksenantoja jo valmiiseen koodiin tai tutkijan
esioletukseen, vaan pyrin sulkemaan aikaisemman esiymmaérryksen seki tietovaraston ja néin
annan aineiston johdattaa varsinaisen analyysin tekemistd (Braun & Clarke 2006, 89; Tuomi &

Sarajérvi 2009, 95.)

Aloitin analyysiprosessini perehtymailld litteroituun aineistoon (185 sivua), jonka tulostin pa-
perille. Aineistoon tutustumista helpotti se, ettd olin litterointivaiheessa kuunnellut nauhoja
toistuvasti. Ensimmaiselld lukukerralla poimin tekstistd haastatteluun osallistuneiden taustatie-
dot, joita olivat ikdryhma, diagnoosi ja sairastumisen kesto. Niistd olen muodostanut taulukon
(1), joka 16ytyy luvusta 7.3. Tdmin liséksi tein muistiinpanoja sairastuneiden tdménhetkisesta
sairaustilanteesta, siviilisdddystd ja hoitokokemuksista, jotta heiddn kokemuksensa hipedstd

hahmottuisivat minulle paremmin.

Seuraavilla lukukerroilla aloitin alleviivaamaan eri vérisilla tusseilla aineistopétkid, jotka olivat
relevantteja silloisen tutkimusintressini kannalta. Jo analyysiprosessin alussa tulin siithen lop-
putulokseen, ettd tutkimukseni kisittelisi sairastuneiden hdpedn tunteita. Tutkimusta aloittaes-
sani olin kiinnostunut myds heiddn peloistaan ja mahdollisesta erilaisuuden tunteesta, mutta
tutkimukseni laajuuden takia minun oli pakko rajata tutkimuskysymystd. Tdmaén jalkeen keski-
tyin etsimédn tekstistd hdpedpuhetta. Tyotd helpotti se, ettd olin aikaisemmassa vaiheessa kéyt-
tanyt tiettyd vérid kuvaamaan hipeidn esiintymistd. Kerdsin hdpedpuhetta koskevat ilmaisut Ex-
cel-tiedostoon analyysiyksikdiksi, joille muodostin jokaiselle koodin. Tdma ilmaus muodostui
yleisesti yhdestd tai kahdesta lauseesta. Analyysiyksikkdjen miira tiedostossa oli 511, kun taas
erilaisia koodeja oli hieman tdtd vihemman. Tein jokaiselle analyysiyksikdlle suhteellisen tar-
kan koodin, joka tiivisti hdpedilmaisun. Esimerkiksi ilmaus ’Se on enemmén sitd hépeéa niissi

tilanteissa, kun oot sielld yleisissd vessoissa suoli suorana” sai koodin “Julkisissa vessoissa
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kidyminen aiheuttaa hdpedd”. Toisesta ilmauksesta ”Sitd rytmittié sitten arkea siis sen taudin
mukaan ja niinku joutuu suunnittelemaan asioita aika tarkasti. Varsinkin siis sillonko se oli
pahana, niin sitten joutu miettiin, ettd missd on ldhin vessa” muodostin koodin ”Tietoisuus I4-

himmain vessan sijainnista ja olemassaolosta”.

Tédmin jdlkeen aloitin erillisessd Word-tiedostossa koodien ldhemmaén tarkastelun ja toisiaan
lahelld olevien koodien yhdistdmisen. Erotin koodit toisistaan kédyttdmalld eri virejd. Taméan
ryhmittelyn ja tekemieni késitekarttojen avulla muodostin alustavat teemat. Seuraavissa vai-
heissa tarkastelin kriittisesti alustavia teemoja ja palasin koodausvaiheeseen tarkastelemaan
haastateltavien hdpedkokemuksia. Tédssd analyysiprosessin vaiheessa tutkin sitd, kuuluvatko
tietyt koodit jonkun teeman alle vai edustavatko sitten jotakin toista teemaa. Lopulta pditee-
moiksi muodostuivat oireisiin liittyvéd héped ja hdpeédn lievitys- ja selviytymiskeinot. Nédiden
paiteemojen alle rakensin yha edelleen alateemat, jotka ensimmaéiseksi mainitussa padteemassa
ovat hdpeén paikallistumisen mukaan nimettyjé teemoja. Jalkimmainen késittda haastateltavien
esiin tuomia erilaisia tapoja, joilla mahdollisesti lievitetdén hipedd. Ennen analyysiraportin kir-
joittamista tein temaattisen kartan, joka on luvussa 9. Muodostin analyysiprosessista kaavion

(Kuvio 1).

1. Perehtyminen litteroituun aineistoon ja sen sisiltoon

2. Hipeédpuheen tunnistaminen ja keriiminen

3. Hapeiilmaisujen muuttaminen koodeiksi

4. Koodien ryhmittely eri virein

5. Alustavien teemojen muodostaminen ja kisitekarttojen
tekeminen

6. Teemojen muuttaminen ja yhdistiminen

7. Teemojen viimeistely ja temaattisen kartan teko

8. Analyysiraportin kirjoittaminen

Kuvio 1. Analyysiprosessin kulku
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8.3 Tutkijan reflektio

Fenomenologisen erityistieteen ndkemyksen mukaisesti tutkimuksen tulee olla keskittynytta il-
midihin ja asioihin itseensd. Sen tarkoituksena on yrittdd kuvata todellisuus sellaisena kuin se
tietoisuudessa meille ndyttdytyy. Tutkimuksen pitdd noudattaa fenomenologista tutkimuksen
ennakkoluulottomuutta, joka ohjaa tutkijaa sulkemaan pois kaikki ennalta opitut kisitykset ja
perinteiset teoriat. Vain tdmén avulla tutkija pystyy kdsittdméén, miten asiat oikeasti ovat tie-

toisuudessamme. (Pulkkinen 2010, 35-36.)

Tutkijan tulee olla koko tutkimusprosessin ajan itsekriittinen ja reflektoida tutkimuksen etene-
mistd. Itsekriittiselld tutkimusotteella tarkoitetaan jokaisen tehdyn tulkinnan kyseenalaista-
mista. Esimerkiksi haastattelutilanteessa tutkijan tulee ottaa etdisyyttd spontaaniin, ensimmaéi-
send mieleen juolahtavaan tulkintaan. Téllainen spontaani tulkinta tukee késitysti, ettd tutkija
on kokemuksellinen ihminen, joka katsoo asioita omasta perspektiivistddn. (Laine 2010, 34;
Laine 2015, 35.) Kokemuksen tutkimisen edellytyksend pidetddnkin tétd tutkijan kisitystd
omasta kokemuksellisuudestaan ja ymmarrysti siitd, ettd tutkiminen ei ole mahdollista ilman

sitd (Perttula 2008, 143).

Tutkijan tulee olla myos reflektiivinen tehdessdidn fenomenologiaan painottunutta tutkimusta.
Silld tarkoitetaan tutkijan tietoisuutta siitd, millaiset ovat hdnen ldhtokohtansa tutkimuksen te-
kemiseen. Hinen pitdd olla tietoinen omista ennakkoluuloistaan, mielipiteistdén tai muista ka-
sityksistddn, jos hin haluaa pddstd ilmentdméin ja kuvailemaan toisen thmisen omaa ja ainut-
laatuista kokemusta. Reflektiivisyys sisdltdd subjektiivisen perspektiivin laajentamisen ja oman
ymmaérryksen sulkemisen, jotta tutkija ei tarkastele toisen ihmisen kokemusta omasta katsanto-
kannastaan. (Laine 2010, 34; Laine 2015, 36.) Tdmaén liséksi tutkijan pitda tyonsé alkuvaiheessa
reflektoida omia kokemuksiaan pystydkseen erottamaan ne niistd kokemuksista, joita esimer-

kiksi haastateltavat ilmentévét (Perttula 2008, 134).

Fenomenologiselle tutkimuksen tekemiselle on erityisen tarkedd tutkimusaihetta ympérdivien
teorioiden ja tietovarannon tiedostaminen. Tutkijalla saattaa olla paljonkin aihepiiriin liittyvaa
tietoa tai malleja, joiden kautta aihetta voidaan ldhestyd. Hén ei kuitenkaan kdytd omaksumiaan
teorioita ohjaamaan tutkimusta, koska kokemuksen puhtauden kuvaaminen jisi ndin saavutta-

matta. Esimerkiksi aihepiirid késittelevd aikaisempi tutkimus ei saisi ohjata analyysin teke-
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mistd, vaan ndiden kahden vuoropuhelun paikka on tutkimuksen pohdintaosuudessa. On kui-
tenkin huomattava, ettd fenomenologista tutkimusta ei synny ilman joitakin teoreettisia ldhto-

kohtia, kuten selitysmalleja kokemusten ja merkitysten rakentumisesta. (Laine 2010, 34-35.)

Reflektiivisyyden ja kriittisen otteen saavuttamiseksi tutkija voi kdyttdd apunaan fenomenolo-
gisen reduktion menetelméd. Sen avulla tutkija pystyy paremmin keskittymdidn kokemuksen
olennaisiin asioihin. Ensimmaistd reduktion vaihetta kutsutaan sulkeistamiseksi, jossa ensisi-
jaiset asenteet siirretddn mielesséd syrjaan. Tassa tutkija tulee tietoiseksi aihepiirid ymparoivista
kokemuksista, jotka saattaisivat ohjata tutkimuksen tekemistd. Toisessa reduktion vaiheessa
tutkija yrittdd mielikuvaharjoittelun avulla poistaa ilmiostd toissijaiset merkitykset. Kaytén-
nossa téllé tarkoitetaan merkitysten vertailua toisiinsa, jotta kokemuksen ydin voisi paljastua.
(Perttula 2008, 164—165.) Toisaalta on hyvd ymmaértda, ettd tdydellisen reduktion ja kokemuk-

sen esittdminen on likipitden mahdotonta (Ryyninen 2005, 46).

Minulle reflektiivisyyden ja itsekriittisyyden harjoittaminen oli erittdin oleellista tutkielmani
kannalta, koska minulla on paljon tietoa IBD:std ja omakohtaista kokemusta sen sairastami-
sesta. Sain colitis ulcerosa -diagnoosin vuonna 2014. En kuitenkaan ehtinyt kauan kérsid taudin
oireista, silld minua aloitettiin hoitamaan leikkaushoidolla jo kuukausi diagnoosin jélkeen.
Muuta tietoa olen hankkinut lukemalla alan tutkimuskirjallisuutta, 1d4ketieteellisid artikkeleita
ja muiden sairastuneiden kokemuksia. Lisdksi olen tydskennellyt IBD:td sairastavien parissa.
Minulle on siis iskostunut pddhéni paljon ennakkokésityksid siitd, millaisia sairauksia IBD-tau-
dit ovat ja millaisia kokemuksia ihmiset diagnoosin kanssa eldmiseen liittdvit. Perttulan mu-
kaan (2008, 155) monet tutkijat valitsevat aiheensa sen mukaan, miké on heille aiemmin tullut
kokemusten ja merkitysten kautta tutuksi. Se on hidnen mielestddn inhimillistd ja luonnollista,
silld aiempien eldmysten ja oman historian takia thmisen huomio kiinnittyy hédnté kiinnostaviin

ja hinelle tirkeisiin aiheisiin.

Harjoitin koko tutkimukseni ajan fenomenologista reduktiota eli sulkeistamista ja muuntelua.
Jo haastattelutilanteessa pyrin olemaan tietoinen omista késityksistini ja kokemuksistani, jotta
en tekisi spontaaneja tulkintoja tai johdattelisi haastateltavaa omien kokemuksieni suuntaan.
Tiedostin kuitenkin, ettei tdmé ole tidysin mahdollista, silld minun omat ja opitut késitykseni
olivat ohjanneet jo haastattelukysymysten rakentumista. Koko tutkimuksen ajan pyrin aktiivi-

sesti siirtdimain mielestdni IBD:hen liittyvaa kirjallisuutta, aikaisempaa tutkimusta, omia koke-
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muksiani ja muiden kertomia kokemuksia. Koin timén vahvan esiymmérryksen hieman ongel-
mallisena, koska usein omat kisitykseni joutuivat tormédyskurssille haastateltavien késitysten
kanssa. Kokemusten ollessa keskenddn ristiriitaisia vadistimaétti tutkijan oma kasitys tuntuu hal-
litsevammalta, koska se on 1dhempdnd omaa tajunnallisuutta ja todellisuuden késittdmista. Rat-
kaisin timén ongelman kyseenalaistamalla moneen otteeseen tulkintani ja kirjoittamalla ylos
omia kokemuksiani erottaakseni ne niistid, mitd haastateltavat ilmensivét (ks. Perttula 2008,

134).

9. ANALYYSIN TULOKSET

Téssé luvussa esittelen analyysini tulokset. Luvun aluksi tuon esiin analyysini paé- ja alateemat,
jotka olen muodostanut kahdesta kerddmaistédni aineistosta. Lisdksi esitdin muutamia huomioita,
jotka lukijan on hyva tiedostaa lukiessaan tulososiota. Seuraavaksi kerron, millaisista ndkokul-
mista haastateltavat tarkastelivat hdpedn ja IBD:n vélistd suhdetta. Se toimii pohjana varsinais-
ten teemojen muodostumiselle ja tarkastelulle. Tdmén jélkeen siirryn esittelemddn varsinaiset

tulokset luvussa 9.1.

Sairastuneiden teemahaastatteluista koostuvasta aineistosta nousi esiin kaksi paiteemaa: Oireet
ja hdped ja Hdpedn lievitys- ja selviytymiskeinot (ks. kuvio 2). Ensimmadinen niistd on tutki-
mukseni suurin teema, joka kasittelee sairastuneiden kokemuksia IBD:n oireista ja oireiden ai-
heuttamista tilanteista. Tutkielmani péddtulos onkin, ettid haastateltavat kokivat taudin oireisiin
liittyvéd hdpedd. Tdmén teeman alle olen rakentanut alateemoja, jotka ovat Yksin ollessa koettu
héped, Ldhisuhteissa koettu hdped ja Julkisesti koettu hédped. Nama alateemat erittelevét sai-
rastuneiden hipedn kokemuksia sen mukaan, millaisessa ”suhteessa” sairastunut on muihin ih-
misiin sekd millaisessa kontekstissa hdapedd ilmenee. Toinen pddteema siséltdd haastateltavien
esiin tuomia keinoja, joiden avulla hdpedd voidaan lievittda tai siitd voidaan selviytyd. Tdmén
padteeman alateemoiksi olen erotellut Avoimuuden, Oman positiivisen asenteen ja Konkreetti-

set keinot.

On merkittdvdd ymmartid, ettd haastateltavat ajoittivat kokemansa hdpedn tunteet sairauden
akuuttiin vaiheeseen eli tulehdustilan aktivoitumiseen. Télloin IBD:t4 sairastava saattaa juosta
kymmenié kertoja vessassa ja kokea pidityskyvyttomyyttd. Remission aikana sairastuneet taas
pystyivét elamédin lihes normaalia eldméa, jolloin he eivét juurikaan kokeneet hdpedn tunteita.

On kuitenkin huomattavaa, ettd ulostamiseen ja vessassa kdymiseen liittyva haped nikyi heidan
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kuvatessaan sekd akuuttia vaihetta ettd remissiota. Toisaalta akuutissa vaiheessa ollessaan he
kokivat hipeén tunteet voimakkaampina kuin remission aikana. Tama selitettiin silld, ettd akuu-
tissa vaiheessa ulostaminen saattoi olla ddnekkddmpéa tai pahemman hajuista kuin remissiossa.
Toisesta aineistostani, joka koostuu hoitohenkiloston ryhméhaastattelusta, nousi esiin yksi paa-
teema. Se on nimeltddn Hoitohenkiloston kokemus IBD:td sairastavien hdpedstd. TAma péaa-
teema siséltdd sen, millaisina IBD:té sairastavien hdpedn kokemukset néyttdytyvat heitd hoita-
vien terveydenhuollon ammattilaisten silmissd. Olen muodostanut alle temaattisen kartan (ku-

vio 2), joka sisdltdd molempien analysoimieni aineistojen teemat.

Hoitohenkildstén
kokemus IBD-td
sairastavien

/ hapedsta

Yksin ollessa Lihisuhteissa Julkisesti
koettu hiipei koettu hiiped koettu hiiped

f

Oireet ja hiipes

f

Hipedn lievitys- ja

selviytymiskeinot ] Hﬁp e(;:i

Yhteiskunnallinen keskustelu

Kuvio 2. Temaattinen kartta

Ennen kuin siirryn varsinaisiin tutkimustuloksiini, esittelen sen, millaisia késityksid haastatel-
tavilla oli IBD:std ja sen asemasta suomalaisessa yhteiskunnassa. On térked saada selville, mil-
laisista eri ndkokulmista sairastavat tarkastelivat hipedn kokemuksiaan, silld sosiaalisen ja kult-
tuurisen kontekstin tuntemisen avulla tutkija piddsee ldhemmaiksi yksilon kokemusta (Scheff

2000, 85).

Haastateltavat olivat melko yksimielisid siitd, ettd tulehduksellisten suolistosairauksien luon-

teen ja taudinkuvan vuoksi sairautta voisi olla vaikea hyviksyé tai se voisi aiheuttaa hdapein
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tunteita. Tamén koettiin johtuvan siité, ettd tauti sijaitsi suolistossa ja siithen liitettiin ulosta-
mista. Haastateltavat kokivat ongelmallisena, ettd yksistdén suolistosairauden nimi paljasti sen,
minne sairaus paikallistui tai mitd sen oireet olivat. Useimmat haastateltavat kertoivat valtti-
vansd puheessa tiettyjd sanoja, kuten “’suoli” tai ”ripuli”. Erds heisté kertoi kayttdvénsi ennem-
min sanaa vatsa kuin suoli, koska hén halusi, “ettei muiden tarvi nolostua mun suolijutuista”.
Useat haastateltavat vertasivatkin IBD:t4 muihin sairauksiin, kuten astmaan, migreeniin tai dia-

betekseen, jotka eivit olleet heiddn mielestdén yhtd hapeillisiné pidettyja sairauksia.

Se kontrasti ehkd on siind, ettd ne on molemmat tavallaan eldmdd osittain rajoittavia sairauksia,
niin en koskaan héped koskaan sitd [migreenid]. Ennemmin joskus jos pitdd olla toistdikin pois.
Oon siis ollu téissd pois Crohnin taudin takia aikanaan, niin se sairaslomalapun vieminen hdvetti
eri tavalla — ei migreenistd hévettinyt ollenkaan. Ehkd se liittyy siihen, ettd se on sellanen suolis-
tosairaus. — Salla

Haastateltavat kokivat, ettd suomalaisessa yhteiskunnassa vaiettiin edelleen ulostamisesta ja
ulosteesta, minka koettiin lisddvéin hipedn tunteiden syntymisti. Erés vastaaja totesikin ytimek-
kaasti, ettd paskajutut ovat stigma”. Toisen mukaan “’sairastavat varmasti voi puhua, mutta ei-
sairastavilla rupee korvat punottaan, ettd ne hipee”. Toisaalta muutama haastateltava kertoi,
ettd tdllainen ajattelutapa oli vahentynyt viimeisten vuosien aikana, koska ”niin paljon just, kun
on nditd julkkiksia, jotka on tullu julkisuuteen.”. Muutama vastaaja koki ongelmallisena sen,
ettd ulosteesta puhumiselle ei ollut 16ydetty asiallista tapaa, vaan keskustelua kaytiin pelkdstdin
huumorimielessd. Heiddn mielestddn ulostamisesta puhuttiin yhteiskunnassa kiertoilmauksin,

kuten “isolla hadélld kdyminen”. Petri valottaa tilannetta néin:

Mitd enemmdn kaikki siitd tietdd, sitd vihemmdn kenenkddn tarvii hipeilld tai piilotella. Se on has-
sua, ettd niitd on niitd ihmisid niin tajuttomasti jo, mutta koska se on semmonen kakka-asia, niin
kukaan ei tai ihmiset piilottelee sitd monesti niin helposti. Ehkd tarvitaan timmonen Metoo-kam-
panja tdhdnkin, niin sitten kenenkdcdn ei tarvi sitd piilotella. — Petri

Muutama haastateltava otti kantaa myds suolistosairauksien asemaan yhteiskunnassa. Heidén
mielestddn IBD oli jddnyt vaille yhteiskunnallisten pééattdjien huomiota, koska tautiin liitettiin
suolisto ja ulostaminen. Erik ei kokenut leimautuvansa henkilokohtaisesti sairautensa takia,
mutta osana suolistosairauksia sairastavien ryhmié hin oli huolissaan yhteiskunnan pééattdjien
suhtautumisesta. Hinen mukaansa tabut vaikeuttivat sairauden késittelyé julkisessa keskuste-
lussa ja siten sairastuneiden aseman parantamista. Elsa nosti my0s aiheen esiin sanoessaan
haastattelussa: ”Menepd tai nostapa jonkun pdittdjan [tietoisuuteen], niin kuinka nopeesti ka-

toaa horisonttiin”.
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On huomattavasti helpompi huomioida pyérdtuolilla kulkevaa. Se on niinko ihan ok puhua jalatto-
masta ihmisestd ja sille voidaan rakentaa hyvd ramppi jonnekin luiska jonnekin portaikkoon, mutta
sit jos joku suolistosairas puhuu, ettd voisko saada yhden péntén lisdd yleisovessaan, niin siitd ei
ehkd samalla lailla haluta kuunnella. Johtuen ehkd siitd, ettd kakasta puhuminen on tabu ja sitten
myods se, ettd suolistosairas ndyttid ulkoisesti terveeltd. — Erik

9.1 Oireet ja hdped

Merkittava tulos tutkimukseni kannalta on se, miten haastateltavat tekivit selvdn eron sairauden
oireisiin liitettdvin ja itse sairausdiagnoosiin liitettdvén hdpedn vélilld. Haastateltavat eivit ha-
venneet sairauttaan, eivétka liittdneet itse diagnoosiin hdpedd. Heidén oli helppoa kertoa sai-
raudestaan, koska IBD-sairauksiin kuuluvat colitis ulcerosa ja Crohnin tauti eivit olleet ylei-
sesti tunnettuja sairauksia. Haastateltavien mukaan tapaamansa ihmiset olivat saattaneet kuulla
niistd taudeista, mutta harvat tiesivit niiden oireista tai suolistoperdisyydestd, ellei itse tai joku
lahipiiristd sairastanut kyseistd sairautta. Vaikuttaakin silté, ettd haastateltavat pitivit sairaut-
taan vain yhtend ominaisuutena, kuten esimerkiksi painoa tai pituutta. Kukaan haastateltava ei
kokenut olevansa erilainen tai alempiarvoinen sairauden takia, vaan jokaisella ihmiselld katsot-
tiin olevan “oma risti kannettavanaan eldméssid”. Muutamat haastateltavat kokivat, ettd heilld
on sairaudestaan johtuvia erityisid tarpeita, mutta ndiden ominaisuuksien ei katsottu aiheuttavan
hépedd. Pdinvastoin he kokivat sairauden olevan oikeutus esimerkiksi inva-wc:n kdytolle. Erik

selittdd kokemustaan néin:

Enemmdn ndkisinkin, ettd jokaisella on joku oma juttu. Ettd ihan omien havaintojen mukaan jotkut
ramppaa kusella useammin kuin toiset ja jotkut saa ndppyloitd suklaasta ja ihmisilld on erilaisia
sairauksia ja ominaisuuksia ja muita. Emmdd ndd mitenkddn ainakaan negatiivisena mielessd, ettd
md olisin sillain erilainen. Md uskon siihen, ettd tavallaan jos pistetddn ihmisid jonoon, niin jokai-
sesta loytyy joku erilainen ominaisuus tai piirre tai sairaus tai joku, milld se voitais laittaa. — Erik

Tutkimukseni pddloydos onkin, ettd haastateltavat liittivét hapedn kokemukset IBD:n oireisiin
janiiden aiheuttamiin tilanteisiin. Nami kokemukset johtuivat padosin pakonomaisesta ulosta-
misen tarpeesta, piddtyskyvyttomyydestd, housuun kakkaamisesta, hallitsemattomasta ripu-
loinnista tai ulostamisen ddnistd tai hajuista. Esimerkiksi Minttu kertoi haastattelutilanteessa,
ettd “en ma ajattele sitd, ettd mitd ne muut ajattelee, kun mulla on tdd sairaus. Mut sitd mé
ajattelen, ettd mitd ne ajattelee, ettd tiiltd kuuluu téllanen kauhee dini ja tajuaakohan ne, ettd
mulla on kauhee sairaus enkd missidén noroviruksessa juokse”. Hin ei — muiden haastateltavien
tavoin — kokenut hépeénsi sairauttaan, vaan ”se on enemmén sitd hépeéa niissi tilanteissa, kun

oot sielld yleisissd vessoissa suoli suorana”. Hépeén tunteiden syntymiseen saattoi riittid myos
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se, jos haastateltavat joutuivat kertomaan muille suolistoon ja ulosteeseen linkittyvisti oireista.

Kerttu kiteyttdd Mintun tavoin tutkimukseni padatuloksen ndin:

Hiped on vahva sana siis silleen. Emmd hdped sitd itse sairautta, md hdpedn ehkd vililld enemmdn
niitd tilanteita, mihin se asettaa itteeni. Kun se ei 0o yhtd ok, kun hei mulla on astma. Kun tdd liittyy
ulostamiseen ja vessaan ja vatsaan ja suoleen. Se ei oo ehkd lempipuheenaiheeni uusien ihmisten
kanssa tai semmonen, mitd kaikkien kans tarvii tuoda esille. En md sitd ehkd hiped, md ehkd nolos-
telen sitd vililld. Tai se nolostuttaa mua vdlilld. Mutta en md haluais hévetd itsedni tai silleen. Se on
kuitenkin mun sisdlld. Sairaus aiheuttaa minulle noloja tilanteita. — Kerttu

Seuraavaksi esittelen alaluvut, jotka ovat Yksin ollessa koettu héiped, Lihisuhteissa koettu hd-
ped ja Julkisesti koettu hdped (kuvio 3). Ensimmadinen ndistd on pienin alateema, silli haasta-
teltavat eivit juurikaan kokeneet hipedd yksin ollessaan. Toisena kisittelen haastateltavien ko-
kemuksia l&hisuhteissa koetusta hépedn tunteesta. Viimeisesséd alaluvussa tuon esiin sairastu-

neiden julkisesti koettua hdpeaa.

Oireet ja hdped
|
Yksin ollessa Lahisuhteissa Julkisesti
koettu hipea koettu héped koettu hiiped

Kuvio 3. Paidteeman alateemat

9.1.1 Yksin ollessa koettu hdped

Yleisesti ottaen haastateltavat eivit juurikaan tuoneet esiin hipeén tunteita tilanteissa, joissa he
olivat yksin. Ainoa lievd hidpedn kokemus merkityksellistyi haastateltavien kokemuksissa tilan-
teessa, jossa he ulostivat housuunsa. Tdmaé koski kuitenkin vain noin puolta haastateltavista,
silld loput eivit tuoneet ilmi housuun ulostamisen kokemusta yksin ollessaan. Housuun ulosta-
neet haastateltavat ymmarsivét tdllaisen aikuisiélld tapahtuvan housuun ulostamisen epénor-
maalina asiana, jonka pitdisi kuulua vain lapsuuteen tai vanhuuteen. Mikael sanoikin haastatte-
lussa, ettd “’jos tulee jotain rannuja johonkin housuihin esimerkiksi, niin ei se mitidén hauskaa
tdn ikdsend 0o”. Toisaalta ajan kuluessa haastateltavat kokivat kuitenkin tottuvansa lukuisiin
housuun ulostamisiin ja pitivit tdtd itselleen normaalina tilana, miké johtui heiddn mukaansa
siitd, ettd housuun ulostamista oli tapahtunut niin useita kertoja. Tosin haastateltavat kertoivat
saaneensa ldheisiltd huomautuksia siitd, ettei housuun ulostaminen tai wc:ssd kdyminen yhte-

nian ole normaalia.
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Sitten naureskelin sitd, ettd 25-vuotiaana paskoin maanantaiaamuna housuun. Sit kaveri sano, ettd
hei ei toi oo normaalia. Ettd ei jokainen 25-vuotias niin tee. Tavallaan se, ettd kylldhdn tuohon tdytyy
olla joku ratkasu. Se on uskomatonta se, miten siihen tottuu ja sopeutuu, ettd et sd pidd sitd minddn.
Se on ihan normaalia sulle. —Minttu

9.1.2 Léhisuhteissa koettu hiped

Haastateltavat toivat esiin erilaisissa ihmissuhteissa koettuja tilanteita, joissa IBD:n oireet ai-
heuttivat hdpedd. Kaytin nidistd ihmissuhteista kisitettd ’ldhisuhde”. Se kattaa sisélleen ne ih-
miset, joiden kanssa haastateltavat viettivit elaméssédédn aikaa. He puhuivat paljon etenkin puo-
lisosta tai kumppanista ja kavereista. Yleisesti ottaen haastateltavat kokivat jonkun verran léhi-
suhteissa ndkyvii hipedn tunnetta, mutta silld ei ole koettu olevan negatiivista vaikutusta pari-
suhteeseen tai muihin merkityksellisiin ihmissuhteisiin. Pdin vastoin — haastateltavat kertoivat
vaikeiden aikojen ja sairauden oireiden toimineen ihmissuhteen voimistajana, kuten Mikaelin

tapauksessa.

Mutta ehkd sen ajattelee, ettd ehkd se voimistuu se suhdekin, ettd kun on hankalia aikakausia.
Siitd saa ehkd jotain voimaa. — Mikael

Lihisuhteissa hipedd koettiin etenkin parisuhteen alkuvaiheessa seka silloin, kun vakituista pa-
risuhdetta ei ollut. Monet kertoivat, ettd varsinkin parisuhteen alkuvaiheessa sairauden oireita
piiloteltiin ja peiteltiin uudelta kumppanilta. Esimerkiksi vessakdyntien &édnié ja hajua tai pie-
ruja pidettiin hipedd aiheuttavina. Minttu kertoi noin vuoden verran peitelleensa poikaystivil-
tddn sairauteen liittyvid oireita. Erddssé tilanteessa hin oli kakannut housuunsa poikaystidvansa
seurassa, mitd hin ei kokenut alkuvaiheessa parisuhdetta ’semmoseks asiaks, mita haluais ker-

too”. Parisuhteen alussa he asuivat eri kaupungeissa, mistd Minttu kertoo seuraavasti:

Sillon sen vuoden aikana, kun asuttiin erilldidn poikaystdivin kanssa, niin hdnen luonaan piti kédydd
vessassa, koska hénelld oli pieni yksié ja ohut ovi vessassa. Ettd mitenkd mdd niinko oon. Tavallaan
se ei kuulosta siltd, ettd sielld on joku hemmetin pommitus. — Minttu

Se oli mulle aivan tuskaa, kun md en sen vuoden aikana voinu pierasta ddneen, niin se oli ihan
kamalaa. — Minttu

Melkein kaikki haastateltavat olivat haastattelun aikana parisuhteessa. He myonsivitkin, ettd
ulostamiseen liittyvd taudinkuva ja sairauden oireet hivettiisivét eri tavalla, jos he olisivat sink-
kuja. Moni toi haastattelutilanteessa esiin pelon siitd, miten uusi kumppani reagoisi ndihin asi-
oihin. Varsinkin nuorempana he olivat peldnneet mahdollisten kumppaneiden reaktioita. Mi-

kael myonsikin haastattelussa, ettei mielelldén edes ajatellut eldméntilannetta, jossa hin eldisi
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sinkkuna sairauden kanssa. Hén kuvitteli itsensé tilanteeseen, jossa “maha rupee pitdén jotain
omituisia 44nid sielld, niin se kuulostaa kauheelta”. Parisuhteessa eldminen koettiin haastatel-
tavien mukaan hyvénd asiana, silld silloin ”molemmat ovat ikdin kuin yhta tietdvéisid sairau-

desta”.

Sinkkuna eldvéd Nea oli huolissaan siitd, kelpaisiko hian kroonisesti sairaana uudelle kumppa-
niehdokkaalle ja siitd, missd vaiheessa sairaudesta tulisi kertoa kumppanille. Han koki pelkaa-
vinsd, ettd ”jos joku ei vaikka halua olla mun kanssa sen takia, ettd mulla on timmonen sairaus
ja pitdd sitd jotenkin kamalana asiana ja inhottavana ja oksettavana”. Sinkkueldmaéstién puhu-
nut Petri puolestaan koki, ettd hén ei voinut ajatella vievinsa ketddn mukanaan yokerhosta ko-
tiinsa, jos tulehdus oli aktiivinen ja suoli juoksutti hénta useita kertoja vessassa. Hanen kohdal-
laan niin sanotusti yhden yon jutut jdivét, koska “ei sitd oo kehannutkaan ketdén kotiin raahata

sillon, kun se on ollu aktiivisena”. Hdn avaa kokemustaan néin:

Ehkd sielld alkupddssd rajotti sitd hommaa, kun halus mennd ja kokeilla niin se jdi joltain osin pois.
Ettd se vaati semmosen vakaaamman ympdriston, ettd sithen pysty itekin menemdn mukaan ja niinké
siltd kumppanilta, ettd sille piti sitten vihdn jo niinko selittdd sitd juttua. — Petri

Toisaalta osa haastateltavista oli voimakkaasti sitd mieltd, ettd sairaus ei saisi olla ongelma
mahdolliselle kumppanille. Suhteella ei katsottu olevan tulevaisuutta, jos kumppani ei hyvik-
syisi sairautta osana omaa itsed. Anu sanoikin, ’jos se ei halua, ettd méd paskannan niin sit se
ettii jonkun nuken”. Hén tarkoitti tilld sitd, ettd hin ei halunnut olla sellaisen ithmisen kanssa,
joka ei halunnut tai hyviaksynyt naisen kdyvén tarpeillaan. Petri tuo tdmén esiin seuraavassa

esimerkissa:

Toisaalta jos on koittanut parisuhdetta muuten ja seurustella, niin kylld md oon sitd mieltd, ettd se
tauti tulee mukana. Kylld sen niinké vastapuolen on sitten ymmdrrettivd, ettd jos se ei sitd hyvdksy
semmosena, niin ei siitd sit tuu siitd jutusta mitddan. — Petri

Enemmistd haastateltavista koki housuun ulostamisen hépeéllisend tapahtumana ldhipiirissé ol-
lessaan. Erds haastateltava, joka ei ollut kakannut housuunsa kenenkéin seurassa, pitdisi sitd
itselleen “traumaattisena” kokemuksena. Muutamalle jonkunasteinen housuun ulostaminen oli
kuitenkin hyvin tuttua. Monia noloja tilanteita kokenut Petri totesikin haastattelutilanteessa, etté
IBD:té sairastavat harvoin vélttyvét téllaiselta vahingon kdymiseltd. Toiselle osallistujalle, joka
oli kakannut housuunsa poikaystdvénsa seurassa, tuntui hdpedlliseltd kertoa housuun ulostami-

sesta. Hanen mukaansa suurin héped liittyi tdllaisessa tilanteessa siihen, ettid seurassa olleelle
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joutui “kertoa sen ensimmadisend sille, ettd hei méa ldhden kotiin, kun...” Salla puolestaan oli
erddssa tilanteessa matkalla miehensid kanssa katsomaan vanhemmilleen ottelua, kun héanelle
iski pakonomainen ulostamisen tarve. Hinen mukaansa 500 metrin matka kotiin ja kolmanteen
kerrokseen kapuaminen tuntui silloin maailman pisimmaltd matkalta. Téllainen tapahtuma oli

myos jéttdnyt hidneen pysyvén pelon, josta hdn kertoo puhuessaan tuosta matkasta:

Ehittiin kiveleen 500 metrid, ja md olin silleen saakeli, ettd nyt on pddstdvd vessaan. Niille oli vield
2 km, kotiin oli 500 metrid, ja sit md olin silleen, ettd mun on pakko palata kotiin. Maailman eldmdni
pisin 500 metrid. Sit md soitin mun ditille, ettd md saan aikani kuluun. Tieddkko sellasta, ettei litkuta
Jjalkoja liikaa. Aiti vaan, etti anna mennd, eihén kukaan huomaa. No sellanen vana tulee perdss,
kun on talvi. Sit ne portaat, kun meki asutaan kolmannessa kerroksessa ja hissiton talo, niin ne por-
taat sinne. Se oli jotenkin noi tilanteet. Tavallaan niitd alko pelkddn etukdteen. Varsinkin sillon ak-
tiivivaiheessa. Niin nyt oon huomannu, ettd remissiossakin, ettd jos mua vihdkin sattuu mahaan, kun
md oon menossa toihin, niin md otan imodiumin. — Salla

Mahdollinen housuun ulostaminen, yhtékkinen ulostuksentarve ja alentunut pidéatyskyky koet-
taisiin etenkin intiimeissé tilanteissa hivettdvind. Muutamat haastateltavat kertoivat jannitté-
vinsd seksin harrastamista, jos “maha on 10yséssd”. Lisdksi seksin keskeyttdminen yhtdkkisen
vessahddan takia mainittiin hdpedd heréttivéna asiana. Toisaalta puhuminen kumppanin kanssa
poisti ndiden asioiden aiheuttamaa pelkoa ja ahdistusta. Etenkin pitkédsséd parisuhteessa olevat
totesivat intiimien asioiden sujuvan myos akuutissa vaiheessa. Tdma selittyi vakaalla suhteella,
jossa oli koettu yhdessa erilaisia asioita. My0s tieto siitd, ettd on ”paljon muitakin keinoja kuin

varsinainen yhdyntd” helpotti. Teija valottaa asiaa:

Se ei 0o estdnyt tdd tauti, ettd olis ollu mikddn akuutti pddlld, ettd ei voi ruveta hommiin. No ehkd,
kun meilld on miehen kans hyvd vidlit ja on se meiddn oma huumori, niin no kaiken ndkosistd pikku-
sattumuksista on selvitty hyvilld huumorilla. — Teija

Noin puolet haastateltavista koki vessassa kdymisen ldheiselld thmisilléd tai 1dheisen ihmisen
“seurassa” hdpedllisend. Tdmai johtui haastateltavien mukaan pddasiassa ulostamisesta synty-
vistd ddnistd ja hajuista. Muutamalle heistéd oli vaikeampaa kéyda tarpeilla juuri ldheisten ih-
misten kuullen kuin julkisella paikalla, jossa ihmiset ovat itselle outoja. Hiped tuntui tilloin
heistd pysyvidmmaltd kokemukselta, koska he olisivat jatkossakin tekemisissé ldheisten thmis-
ten kanssa. Tuntemattomia ithmisid ei tarvitsisi endd nahda toistamiseen, eikd kukaan vieraista
thmisisté tuntisi heita.

Mut ehkd sit, jos sd oot jossain kaverin luona ja sielld on jotkut juhlat, niin ehkd sielld on sitten tosi

silleen kiusallista, kun ajattelee, ettd sd joudut jddmddn sinne ja seuraava, kun menee sinne, niin

ajattelee, ettd no nyt toi on kdynyt tddlld. Ja just jonkun miehen luona, jos on joku semmonen uus.
— Nea
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Haastateltavilla oli erilaisia kokemuksia siitd, miksi juuri laheisten kesken vessassa kdyminen
koettiin ongelmallisena. Erds haastateltava selitti, ettd ei halunnut tuoda itsestdén huonoa puolta
esiin kdymalld tutulla vessassa ja joutumalla néin selittiméén “ettd sori hei tdd vatsa”. Lisdksi
laheisten ithmisten ei toivottu nolostuvan hinen puolestaan. Toinen kertoi nolostuvansa esimer-
kiksi juhlissa, joissa hdn miettisi hinen jdlkeensd vessaan menevian ajatuksia. Kolmas kertoi
hidpedvinsd omia ulostamisen ddnid ja hajuja, jos hanen miehensa olisi kuulemassa tai haista-
massa. Hanen mielestédén ”ilmanmuodostus ja kaikki muut purinat ja kurinat vatsassa” rikkoivat
tietynlaisen romanttisuuden, vaikka mies oli ymmartényt ja hyvéksynyt sairauden. Salla ja Mi-

kael kertovat omista kokemuksistaan nain:

Joo sitte sekin, ettd meilld kdy paljon vieraita, niin ne oli kans sellasia vaikeita tilanteita, ettd md
vdltin syomistd, ettei mun tarvi mennd vessaan sen aika, kun ne muut ihmiset oli sielld. Meilldkin on
suht pieni asunto, niin aina jotenkin ressaa sitd, ettd kuuluuko se niinké se ldpi. Vaikka kukaan ei
siitd nyt niinkun. Se on luonnollinen, mutta jotenkin se on itelle jotenkin hirvee. Hirveen noloa siind
mielessd. — Salla

Ettd se ei niinko paras olla jossain vieraassa kyldssd ja sitten kdydd sotkemassa koko vessanka-
lusto ja ddnet ja sielld, niin ei se miellyttivdid oo. — Mikael

Toisaalta puolelle osallistujista wc:ssd kdymiset ja sen ddnet tai hajut eivit tuottaneet ongelmia
ldhisuhteissa tai ldheisten paikalla ollessa. Vessassa kdymistd tai oireita ei tarvinnut siis peitelld
eikd piilotella ldheisiltd, vaan esimerkiksi kotona saattoi olla oma itsensé. Pitkdssd parisuhteessa
oleva Anu oleva koki, ettd yhteisten 13 vuoden jidlkeen vessa-asioita ei tarvinnut murehtia.
Taustalla oli ymmarrys siitd, ettd “rakkaus ei vihene” pieruista tai vessakdynneistd huolimatta.
Lisdksi kaveripiirin merkitys nostettiin isoksi tekijéksi sille, miksi hipedd ei syntynyt vessa-
asioinneissa. Kaveripiirissd yhtikkisestd vessahddésti saatettiin vitsailla rankankin huumorin
avulla. Tilannetta helpotti haastateltavien mielesta se, ettd ldheiset tiesivit sairaudesta ja siithen
liittyvistd oireista. Lisdksi haastateltavat kokivat, ettd sairauteen sopeutuminen ja ulostamisen
normaalistuminen tekivét vessa-asioista helpommin késiteltdvid. Kuten erds totesi, ettd kaikki

kakkajutut tin sairauden kanssa — ne vaan on menettinyt mulle merkityksen”.

Ldhipiirissd niin ei tavallaan itteeni haittaa, jos meen vessaan ja jotenkin nyt ddnekkddsti toimin,
niin kyl meikd huikkaa frendille, ettd oho nyt on vihd heikko hetki, ettd ymmdrtdd. — Patrik

Yleensd se on hyvilld huumorilla, ettd K ja A ei mitddn hdtdd, sielld on kaks vessaa. Me ostettiin
kaheksantoista bikki vessapaperia. Ettd niinko se on ehkd hyvd huumoria siind mielessd. — Kai
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9.1.3 Julkisesti koettu hdped

Haastateltavat kokivat oireisiin liitettdvdd hdpedd eniten julkisesti. Talld tarkoitan tilanteita,
joissa sairastunut on sosiaalisessa kanssakdymisessd tuntemattomien tai puolituttujen kanssa tai
oleilee julkisella paikalla. Julkisesti koettua hdpedi esiintyi haastateltavien kokemuksissa kol-
messa eri kontekstissa. Hipedd koettiin voimakkaimmin 1) julkisissa we-tiloissa, joissa IBD:n
oireet saattoivat tulla muiden tietoisuuteen ulostamisen hajuina tai 44nind. Haastateltavat liitti-
vat hidpedn myos 2) julkisiin tilanteisiin, joissa he olivat ulostaneet housuun tai peldnneet pida-
tyskyvyttomyyttd. Toisaalta my0s 3) tilanteet, joissa IBD:n oireet pakottivat haastateltavan rik-
komaan muutakin kuin ulostamiseen liittyvdd normia, kuten sosiaalista tai yhteiskunnallista,

synnyttivét hipedn kokemuksia.

Suurin osa haastateltavista koki vessakédyntien dénet ja hajut hidpeillisind julkisilla paikoilla. He
kokivat, ettd varsinkin akuutin tulehdustilan aikana ulostamisen dénet ja hajut olivat voimak-
kaampia ja siten tulivat muiden ihmisten tietoisuuteen helpommin. He kokivat, ettd olisi hel-
pompaa, jos muut tietdisivat dénten ja hajujen aiheutuvan jostakin sairaudesta kuin esimerkiksi
“noroviruksesta”. Elsa sanoi miettineensi julkisen vessakdynnin jdlkeen, ettd voi kun ne ym-
martdisi, mikd minulla on”. Hén ei kuitenkaan kokenut olevansa niin avoin, ettd “rupee kaikille
jossain julkisessa vessassa selittddn tai mikddn t-paita padlld kédvele, ettd hei minulla on Crohnin
tauti ymmartékai, jos kuulette rutinaa”. Hén toi kokemuksellaan esiin sen, kuinka haastateltavat
liittivét hdpeédn tunteet IBD:n oireiden aiheuttamiin tilanteisiin. Vaikuttaakin siltd, ettd hin —
muiden haastateltavien tavoin — kokisi tilanteen helpommaksi, jos muut vessan kayttéjét tietdi-
sivdt ulostamisen dénien ja hajujen johtuvan IBD:std. Tama on linjassa tutkimukseni pdaloy-
doksen kanssa, jonka mukaan sairausdiagnoosi itsessddn tai siitd kertominen ei aiheuttanut
haastateltavissa hdpedd. Elsa jatkaa dénien ja hajujen aiheuttamasta hdpeédn tunteesta seuraa-

vassa:

Sitten oikeesti se, ettd md hdpesin ihan hirveesti niitd ddnidkin. Kun sd kdyt sielld julkisesti, oikeesti
vessassa, todellakaan kaikissa paikoissa ne ei ole kauheen hienosti ddnieristettyjd eikd mitddn. Ei se
mitddn kauheen kaunista, kun se suoli oikeesti on ihan ripaskalla. Sensuroimatta. ja oikeesti niinko
tekee paljon ilmaa myédskin ainakin mulle tdmd sairaus on aina tehnyt, niin onhan se sellasta ddnien
kakofoniaa sielld, ettd ei se kauheen mukavalta se ei tunnu sielld. Oikeesti olla. Sit kun sd tuut ulos
sieltd ulos, niin kylldhdn se hdvettdd, kun tuntuu, ettd kaikki kattoo, ettd toi oli se, joka sielld kauheeta
rutinaa piti niinko vessassa. — Elsa

Moni sanoi vélttelevénsa julkisiin vessoihin menemistd niin pitkélle kuin mahdollista, koska he

liittivat julkisiin we-tilothin ongelmakohtia, jotka mahdollistivat ddnten kuulumisen ja hajujen
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levidmisen. Erds haastateltava kertoi jopa joskus olleensa syomaétti kokonaan, koska hin ei ha-
lunnut kayttdé julkista wc:td. Haastateltavat kokivat pulmallisena sen, ettd useissa julkisissa
vessoissa oli ohuet seinét, eiké varsinaista yksityistd vessakoppia ollut. Vessan haluttiinkin ole-
van oma yksityinen tila, josta ei kuuluisi ldpi ja jossa saisi rauhassa asioida. Ulostaminen koet-
tiin yksityisyyttd vaativana toimenpiteend. Erikille yksityisen vessan 10ytyminen ja pelkéstian
pontdn ndkeminen vessahéddén iskiessd merkitsi helpotusta, minké jélkeen “’kiire loppuu siihen,
vaikka juosten tullu”. Patrik puolestaan totesi tajunneensa haastattelun aikana omaavansa tie-
tynlaisen hivelidisyyden julkisia vessoja kohtaan, jotka olivat usein ”semmosia, missad on pel-
kit seindt. Semmoset puupikkuseinét”. Elsa taas kaytti ndistd vessoista nimitysti “’saluunaves-
sat”. Useimmat haastateltavat kokivat hipeén tunteita my0s julkisissa tilanteissa, joissa vessa-
koppeja olisi vain yksi tai kaksi. Télloin jonottajia voisi olla useampia, eikd tdllainen tilanne
tarjonnut haastateltaville omaa rauhaa tai aikaa ulostamiseen. Onkin selvad, ettd haastateltavat
kokivat kotona vessassa kdymisen parhaana vaihtoehtona. Erik ja Patrik kertovat haastatteluti-

lanteessa julkisissa vessoissa syntyvésta hdpein tunteesta niin:

Kylld niitd viltteli kylld joo semmosia, mikd nékyy ja kuuluu muillekin vessankdyttdjille, ettd sitte jos
taas semmonen oma lukittava kokonainen wc-tila, niin ne oli ihan kivoja. Sit taas joskus taas mietti
jonkun vartin jdlkeen, ettd toivottavasti sielld oo mitddn ihmisid odottamassa. Kohta joku tulee, ettd
onko joku hdtd. Kylld niihin yleisiin vessoihin ja kyldilyyn kylld niihin liittyy semmosta héipedn tun-
netta ja muuta. — Erik

Kylld on jddnyt semmoset tietyt tilanteet, ettd jos vaikka Ildhetddn kaupunkiin kavereitten kans, niin
jos maha yhtddn tuntuu, niin haluan, ettd mennddn sit johonkin semmoseen paikkaan, missd on sel-
lanen vessa, mikd ei tavallaan oo semmonen, ettd siitd kuuluu kaikki melkein ulos tai siind on vieressd
toinen, koska se meininki on sen verran ddnekdstd, tulee ilmaa siind seassa. Sit tollee ja saattaa
vdlilld haista tosi pahalle ja sitd verta rupee sit samaan pesemddn ja niin pois pdin. Pontostd niin
sanotusti. — Patrik
On merkittdvai, ettd kaikki haastateltavat pitivét ulostamista luonnollisena asiana, joka kuului
jokaisen ihmisen eldmiin — terveen tai sairaan. Siitd huolimatta suurin osa haastateltavista
myonsi hdpedvénsa juuri julkisilla paikoilla kovadanisté ja pahanhajuista ulostamista. He poh-
tivat haastattelutilanteessa tdta ristiriitaa. Mikael kertoi takoneensa itselleen padhén, ettd “mulla
on nyt tdysioikeus tdhén, ettd mind olen sairastunut ihminen”. Useimmat olivat kokeneet miet-

tivansa litkaa vessassa kdymisté, koska “ympdrilld olevia ihmisid ei edes vilttiméttd kiinnosta

muiden thmisten suolen toiminta”. Salla puhuu omasta ristiriitaisesta kokemuksestaan néin:

Joo ja sit jotenkin, kun jotkut kysyy, ettd jos mdd oon jossain keskustassa, niin md oon silleen, ettd
tulee hirveitd vatsakramppeja, niin mikset sdd mee vessaan. Silleen huoooh. Se on vaan niin jotenkin,
vaikka se on normaali, luonnollinen asia, mutta ne yleiset vessat on inhottavia tai sillain jotenkin,
kun sulla on niitd kipuja ja sulla on muutenkin tuskanen olo, niin sit sielld hélisee kaikki edes takasin
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ja vieressd istuu jotkut ja takana. Jotenkin niinké kylldhdn niinké tottu, koska jossain kohtaa oli vaan
pakko mennd. — Salla

Muutama haastateltava koki puolestaan olevansa sinut julkisten vessojen kanssa. Heiddn mie-
lestddn vessaa pidettiin ldhtokohtaisesti paikkana, jossa ihmiset kdvivit tarpeillaan eik sita tar-
vinnut havetd. Erddn haastateltavan mukaan vessa ei ollut ’semmonen harvinainen, ettd yks
vessa on tuolla sadan kilometrin padssi”, vaan kaikkien ihmisten tarvitsi kiyda vessassa ja ves-
soja oli néin ollen kaikkialla. Julkisten vessojen kanssa sinuina olevat haastateltavat kertoivat
lahinni olevansa onnellisia, ettd vessa oli ldhelli ja saatavilla pakonomaisen tarpeen yllittdessa.
Erés kertoi pitdvédnsa ulostamisen tai ripuloinnin &4nié ja hajuja vain “’valitettavina sivuoireina”.
Kai puolestaan kertoi, ettd hdn ei hépeillyt kysyd wc:td, koska hdnelld oli vilitontd vessaan
padsya vaativa sairaus. Hin toi haastattelutilanteessa ilmi kidyneensé naistenvessoissa ja inva-
vessoissa ja kysyneensa liiketiloja padstdmain hinet wc-tilaan. My6s muutama muu haastatel-
tava toi esiin sen, kuinka tdmé sairaus oikeutti ulostamisen danekkyyteen tai ulosteen voimak-
kaampaan hajuun. Anu tuo seuraavassa aineistokatkelmassa esille IBD:n sairautena, joka voisi

pahimmillaan olla invalidisoiva sairaus:

Ja sit md pddtynyt siihen, ettd mulla on oikeus yliopistolla kdyttdd invavessoja, jos mua huvittaa. Siis
vaan timmdésend. No kdvin nyttekin, ihan vaan sen takia, ettd tieddn, ettd ne on vapaana. Ja pissilld.
Mulla on ehkd ollu semmonen suuntautuminen, ettd jos mulla tauti, joka rajoittaa mua, niin sit md
saan ottaa tiettyjd erivapauksia ihan itse. Vaikka ne on periaatteessa invalideille, mut md tieddn, ettd
Jjoku pyéridtuolissa voi piddttdd, mutta md en aina voi. Ettd voihan tddkin olla invalidisoiva sairaus,
niin ne on invalideille, niin md meen sinne. Ja ne on aina vapaina ja mun ei tarvi miettid. — Anu
Haastateltavien kokemukset hdpedstd nayttaytyivét julkisesti myds pakonomaisen ulostamisen
ja housuun ulostamisen kontekstissa. Noin puolet haastateltavista kertoi ulostaneensa housuun
julkisesti. Tédllainen tilanne oli kdynyt esimerkiksi Mikaelille, joka oli ollut tulossa autolla tyt-
toystdvinsa ja veljensé kanssa reissusta. Han kertoi onnistuneensa pysayttiméén auton hallitusti
huoltoaseman pihalle, jonka jdlkeen hén koitti paittad, kerkedisikd huoltoaseman vessaan. Lo-
pulta hidnen housunsa sotkeutuivat ulosteeseen, mistd hén koki ironisesti “voittajafiiliksen”.

Housuun ulostaneet haastateltavat kokivatkin housuun kakkaamisen epamiellyttivilti ja hape-

allisend, vaikkakin monet heistéd kertoivat lopulta huvittuneensa tapahtuneesta.

Haastateltavat, jotka eivit olleet ulostaneet housuun, ja osa niistd, jotka taas olivat, kokivat
housuun ulostamisen ja pidatyskyvyttomyyden pelossa jannittavansa etukiteen joitakin julkisia

tilanteita, joissa esimerkiksi vessan sijainnista ei ollut varmuutta. He linkittivdt hipedn synty-
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misen siihen, ettd he joutuisivat mahdollisesti selittdméén muille asiasta. Esimerkiksi positiivi-
sen asenteen housuun ulostamiseen omannut Petri kertoi, ettd ei mennyt kaikkiin tilanteisiin,
koska ’vaikka sitd koittaa olla hdpedmattd, niin sitd silti hdpeilee”. Tami pelon ja housuun
ulostamiseen liittyvan hdpeén takia moni haastateltava koki kotoa poistumisen vaikeana — eten-
kin, jos tulehdustilanne oli paha. Tdma tarkoitti pahimmillaan elinympériston kaventumista ko-

din ja vessan vilille.

Kylld md oon sairaslomalla visusti kotona tai sairaalassa ollu. Se on sellanen, ettd nyt vessan tdytyy
olla ihan siind vieressd. — Mikael

Muutamat haastateltavat kertoivat myos jéttdytyneensi kokonaan pois joistakin sosiaalisista ti-
lanteista, koska he olivat halunneet pitdd kodin omana alueena, missé he saivat kdydd rauhassa
vessassa ja niin monta kertaa kuin halusivat. Myos harrastukset, kuten pitkien matkojen juok-
sulenkit, olivat saaneet jaada esimerkiksi Kain kohdalla, koska ’se rupes olemaan liian tyhmaa,
ettd mulla on vessapaperirulla mukana”. Haastateltavat kertoivat myos kokeneensa epamiellyt-
tédvid tunteita heille vieraissa paikoissa tai tilanteissa, koska he eivit olleet voineet etukéteen
tietdd vessojen sijaintia tai niiden lukuméérad. Téllaisessa tilanteessa he kertoivat toivoneensa
hartaasti, ettei yllattdvd vessan tarve iskisi. Monelle haastateltavalle oli kuitenkia tuttua, ettd
vessahétd iski juuri silloin. Tdhén reagoitiin usein sanoin: ”E1 helvetti ettd nyt. Miks just nyt”.
Salla mainitsi haastattelutilanteessa tydskennelleensd sairauden aktiivivaiheen aikana varas-

tossa, jossa vessa ei ollut yleensa heti saatavilla. Hian kertoo kokemuksestaan ndin:

Kun se kipu on siind, niin tulee sellanen tuskan hiki ja pyorryttid, niin sit joskus hyllyjen vilissd tuli
sellanen. Ne aina vihdn pelotti, ettd entd jos md pékrddn sinne ja md oon paskonu housuun. Se oli
mun pahin painajainen. Joku l6ytdd mut sieltd paskat housussa. Ikind ei kdyny niin, niin md oon ihan
tyytyvdinen. — Salla

My6s Minttu muisteli haastattelussa useita tilanteita, joissa ei ollut vessaa saatavilla tai oli pal-

jon muita jonottajia. Hin kuvailee tunnettaan samaistuttavasti niin:

Oot sielld jalat ristissd ja toivot syddmes pohjasta, ettd saat pidetettyd sinne asti. Jos ihminen laite-
taan pahimmassa ripulissa tonne kaupungille, niin se fiilis on se. — Minttu

Haastateltavat kokivat jonkinasteisia hdpedn tunteita myds muidenkin normien rikkomisesta
kuin vain ulostamisen. Télla tarkoitan sitd, ettd haastateltavat kokivat IBD:n oireiden aiheutta-
mat julkiset tilanteet hdpedllisind, jos ne rikkoivat jotakin yhteiskunnan tai sosiaalisen kanssa-
kidymisen normia tai sdfintod. Haastateltavat kertoivat useimmiten kokemuksistaan, joissa ha-

pedn tunteet olivat syntyneet oman tydpaikan etiketin ja normiston rikkomisesta. Esimerkiksi
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dkillinen poistuminen asiakkaan luota tai vessadénien kuuluminen asiakkaalle koettiin tdllai-
sena normia rikkovana tapana. Myds toistuvat vessakdynnit koettiin epétoivottuina, silld ne
saattoivat ndyttdd tyotovereiden silmissa laiskottelulta. Hoitotydssé olevan Teijan kokemuksen
mukaan tyomindn sairauden ei saanut ndkyé ulospédin, koska hdnen piti keskittyd auttamaan
muita ihmisid. Salla oli puolestaan huolissaan siité, leimautuiko hin muiden tyontekijoiden sil-
missd, koska hén joutui ravaamaan akuutin vaiheen aikana vessassa useita kertoja. Seuraavassa

nama naiset kertovat kokemuksistaan:

Sitte toissd sen huomaa, ettd jos on semmonen tilanne, ettd sielld on vaikka odotushuone ja sielld on
tavallaan se tyépisteen vessa ja siind on mulle tulevia asiakkaita, niin emmd sinne kehtaa mennd
pddstelemddn ihan kauheesti. Mutta niinkd md sanoin, niin ei kauheesti tarvi onneks. Monesti ne
Jjoutuu ne vessa-asioinnit ihan kotona tai sit silleen, ettd ei tartte ihan sellasia hétdvarakeinoja kdyt-
tdd. Ettd kyl siind tiettyd hévelidisyyttd on, ettd just md ajattelen, ettd tyopaikalla. — Teija

Téissd siis se siis hdvettdd. Muistan sillon varastolla, vaikka md olin puhunu siitd [sairaudesta],
mutta et md istun sielld vessassa enkd tee téitd. Se niinkd jotenkin tul, ettd anteeksi, ettd voidaa ottaa
tdd mun tydajasta pois, ettei tarvi maksaa palkkaa tistd. Ettd md oon huono tyontekijda. En kdyny
koskaan sanomassa niin, mutta tavallaan fiilis se oli. — Salla

Haastateltavat kertoivat kokevansa jonkin asteista hidpedd myos julkisissa tilanteissa, joissa sai-
rauden oireet asettivat heidét rikkomaan jotakin yhteiskunnan normia. Téllaisina oireina koet-
tiin esimerkiksi ilmavaivat, joiden padastdmisen katsottiin olevan lievisti hapeillista julkisessa
tilanteessa. Patrik totesi yrittdvansé “salakavalasti pddstelld sielld [ilmaa]”. Hin — monen muun
haastateltavan tavoin — kdaytti pierusta kisitettd “normaali asia”, joka ei kuitenkaan kuulunut
julkiselle paikalle. Lisdksi moni haastateltava koki nolona sen, jos vatsa mourusi ja dantelehti
hiljaisuutta vaativissa tilanteissa. Seuraavissa aineistokatkelmissa Nea ja Anu kertovat koke-

muksistaan:

No vihdn vililld, jos on just jotain kauheeta suolistossa semmosia ddnid ja sit jos oot jossain teke-
mdssd jotain tenttid tai tilassa, jossa pitdis hiljaa tai kaikki muut on hiljaa. Sit kuuluu semmosta
kauheeta plumpplupm tai pulputusta tai jotain, niin ehkd semmoselle hetkelld on silleen, ettd dddcdh
voitko olla hiljaa maha. Mut ei mitddn semmosia isompia. — Nea

Jos on jossain tanssitunnilla tai joogassa, niin sit miettii, ettd ei hemmetti, nyt pierettdd, ettd viittinké
md pierasta tddlld. Koska se on tilanne, missd ollaan hiljaa ldhtokohtaisesti. Ja jos sd rupsautat
sielld, niin no se ei nyt kuulu siihen tilanteeseen myoskddn. — Anu

Haastateltavat kokivat lievid hdpedn tunteita myds tilanteissa, joissa sairastunut joutui sairau-
den oireiden takia kdyttdytymain omasta tai toisten mielestd epdtoivutulla tavalla. Tdman tilan-

teeseen sopimattoman kaytoksen koettiin rikkovan sosiaalisesti hyvéksyttyja sdantdja tai kéy-
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tostapoja. Haastateltavat kokivat, ettd varsinkin pakonomainen ulostuksen tarve pakotti esimer-
kiksi poistumaan seurasta yhtikkisesti, keskeyttiméén ruokailun tai pysdyttimaan auton tien-
reunaan. Myos ruoasta kieltdytyminen koettiin muita ihmisid loukkaavana asiana ja siten itselle
hapedllisend. Moni haastateltava sanoi liséksi, ettei halunnut muiden ndkevén vaivaa itsensé
vuoksi. Tamin allekirjoitti Elsa, joka kertoi joutuneensa akuutin vaiheen aikana kyselemién
erindisistd liikkkeistd ja kaupoista vessankdyttomahdollisuutta. Kaikki yrittdjdt eivit kuitenkaan
olleet pitdneet tdstd tai tuntuneet ymmartdvian titd, vaan Elsasta tuntui, ettd joku siind huokaa

taas, ettd kai ma kdyn sulle hakeen avaimen”.

Se menee ihan omaan piikkiin, ettd ajattelen, ettd se on vaikka epdkohteliasta nousta kesken keskus-
telun jostakin, jos kuvitellaan, ettd se poytd taynnd ihmisid ja ruokaa odotetaan, niin ajattelee, ettd
se nyt on sopimatonta vaikka nyt nousta poyddstd ja ldhtee sitten asioille. — Mikael

Ehkd tuommosista just, jos on jotain yleisid tilaisuuksia tai jos olis joku ryhmdliikunta ja mun tarvis
Juosta sieltd kesken pois. Eihdn kukaan tiedd mihin md juoksen, mut silti se hévettdis, ettd ei kehtaa
jotenkin ldhtee kesken. — Salla

9.2 Hépein lievitys- ja selviytymiskeinot

Kaikki haastateltavat toivat ilmi kokemuksiaan siitd, miten hipedn ja nolostumisen tunteista
selvitddn tai miten niitd voidaan lievittdd. Kuten aikaisemmista analyysiluvuista on kdynyt ilmi,
osallistujat olivat lahisuhteissa tai julkisesti kokeneet hdpeda tai sen lievempid alamuotoja sai-
rauden oireista ja sen aiheuttamista tilanteista. On huomattavaa, ettd haastateltavat linkittivat
ndma hépedn selviytymis- ja lievittimistavat estimain my0s sairausdiagnoosin aiheuttamaa hi-
pedd. Nami tavat olivat olettavasti nidyttdytyneet merkittdvina keinoja, silld haastateltavat eivét

kokeneet sairausdiagnoosiin liittyvad hipeda.

Merkittdvimpand alateemana aineistoista nousi esiin Avoimuuden ja huumorin alateema, joka
nimensd mukaan kisitteli haastateltavien tapaa olla avoimia ja kdyttdd huumoria. Oman posi-
titvisen asenteen ja Konkreettisten keinojen alateemat jaivat hieman pienemmiksi. Niissé ala-
teemoissa haastateltavat lievittdvit hipedn tunnetta suhtautumalla positiivisesti sairauden mu-
kanaan tuomiin haasteisiin ja kayttdmalld konkreettisia keinoja. Esittelen ndmé alateemat seu-
raavassa jarjestyksessd: Oma positiivinen asenne, Avoimuus ja huumori ja Konkreettiset keinot.
Tama jérjestys on linjassa luvun 9.1 kanssa, silld oman positiivisen asenteen tapaa ndyttaytyi
myoOs haastateltavien kokemuksissa, joissa he olivat yksin. Puolestaan avoimuus ja huumori
sekd konkreettiset keinot néyttdytyivit enemmén haastateltavien ldhisuhteissa ja julkisesti ta-

pahtuneissa kokemuksissa. Olen alle muodostanut alateemoista kuvion (kuvio 4).
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Hipein lievitys- ja selviytymiskeinot
.

Oma posititvinen asenne Avoimuus ja huumori Konkreettiset keinot

Kuvio 4. Toisen pditeeman alateemat

9.2.1 Oma positiivinen asenne

Haastattelujen perusteella haastateltavat selvisivdt mahdollisesta hépeéstd ja lievittivét sitd
omalla positiivisella suhtautumisella, jossa sairauden tai oireiden aiheuttamalle héipeille ei an-
nettu valtaa. Toisin sanoen haastateltavilla oli sellainen asenne, ettd he eivit antaneet sairauden
tai sen oireiden mééritelld itseddn. Tama nikyi heiddn eldmissédén ja kokemuksissaan siind, ettd
he eivit antaneet IBD:n rajoittaa itsedéin tai estdéd tekeméstd asioita, vaikka he myonsivitkin
sairauden hallitsevan eldméi varsinkin akuutissa tulehdusvaiheessa. Kukaan haastateltavista ei
ollut kuitenkaan jddnyt sairauden takia neljin seinén sisdlle, vaan haastateltavat olivat kdyneet
erilaisilla matkoilla, olleet suolistosairauden kannalta haastavissa tyOpaikoissa ja ennen kaikkea
eldneet eldméddnsa tiysilla. Kuten Teija sanoi, hdnelld herdsi tietty eliménnilkd” ja hin tunsi
’sellasta raivokkuutta jossain vaiheessa, ettd jotenkin ajatteli, ettd mé vaan meen ja mi reissaan
jakdyn niissé bileissd”. Moni haastateltava yhtyi ndihin ajatuksiin siitd, ettd he tuntisivat olonsa
enemman sairaiksi, jos antaisivat sairauden rajoittaa. Kerttu puolestaan oli ottanut sellaisen suh-
tautumisen, ettd tissd sairaudessa oli vain pakko hyviksyi se, ettd kodin ulkopuolella joutuu
kdyméidn vessassa. Kai taas kertoi paittaneensd heti diagnoosin saatuaan, ettei "hitto soikoon
aio jaiada kotiin”. Hén koki tdmén pédatoksen itselleen oikeana, vaikka se onkin tuonut eldméén
esimerkiksi tiettyd suunnitelmallisuutta. Alla oleva esimerkki kuvaa hénen eldméaansé paatok-

sen jdlkeen:
Se johti siihen, ettd md osaan kaikki keskustan kadun ilmaset vessat ulkoa ja niinké tihdn tyyliin,
mut md oon niinké. Mun eldmdd tdd sairaus on rajoittanu. Mut tosi vihdn niinko tekemisen kannalta,
ettd md oon vaan tehny. Md kdyny pelaamassa létkdd, md oon kdynyt litkdpelin aikana kolme neljd
kertaa vessassa ja sama futiksen kans, ettd md oon niinké vaan menny. — Kai

Oman positiivisen asenteen merkitys nikyi etenkin niiden haastateltavien kohdalla, jotka olivat

julkisesti ulostaneet housuunsa. He kertoivat ottaneen tietoisesti tdllaisen asenteen, jossa pa-

konomaisen ulostamisen tarpeen ei annettu rajoittaa itseddn. Vaikka housuun kakkaaminen jul-

kisessa tilanteessa tuntui heistd epdmiellyttavéni ja hépeélliseltd, kotiin jaddminen tarkoittaisi
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heiddn kokemuksensa mukaan asioista pois jadmisté ja “sairauden voittamista”. Minttu ja Petri

kertovat omasta suhtautumisestaan niin:

Reissasinkin sielld tosi paljon ja viikonloppusin au pair kavereitten kanssa ympdri maata. Olen eri-
ndisissd telttaolosuhteissa sinnitellyt sen asian kanssa. Ryéminyt pitkdlle sinne mettddn, ettd kukaan
ei nde eikd kuule. Ja on tosiaan reissattu sielld sun tddlld ja sielld missd on maailman pisin paikan
nimi, niin sielld on myos minun paska siind vieressd. Siind kyltin vieressd, ja sillon oli aivan hirved
hétd. — Kai

Se on vihdn semmosta kamppailua sen taudin, ettd se tuntuu siltd, ettd kumpi antaa periksi. Ettd en
mdd anna periks, ettd mdd vaikka paskon housun, mutta md mielummin teen tdn jutun ndin. — Petri

9.2.2 Avoimuus ja huumori

Kaikki haastateltavat kokivat lievittdvansi hdpeéa tai estdvinsi sen syntymistéd kahdella eri ta-
valla. Ndma olivat avoimuus ja huumori. Avoimuus niyttiytyi haastatteluissa seka 14hipiirissé
ettd sellaisten ihmisten kanssa, joiden kanssa ollaan muuten paljon tekemisissd. Huumorin

kaytto taas ilmeni haastateltavien lahipiirid koskevissa kokemuksissa.

Kaikki haastateltavat kokivat erittdin merkittivéna hdpedn lievittdjani sen, ettd he kertoivat sai-
raudesta ja sen mukanaan tuomista asioista ldheisille ihmisille. He kokivat avoimuuden tapana,
jonka avulla vaikeista asioista tai epdmiellyttdvistd tunteista voitiin keskustella. Toimiva kom-
munikaatio oli haastateltavien mukaan tirkeédd etenkin parisuhteessa, koska IBD saattoi muut-
taa intiimid kanssakdymistd tai aiheuttaa ongelmia sen saralla. Parisuhteessa oleva Mikael toi
esiin sen, kuinka avoimen keskustelun ja ongelmien kisittelyn ansiosta parisuhde oli voimistu-
nut. Muutkin parisuhteessa olevat kokivat, ettd oma suhtautuminen IBD:hen ja hépeillisina pi-
dettyihin asioihin oli muuttunut mutkattomammaksi hyvén ja avoimen parisuhteen ansiosta.
Lisdksi Patrikin kumppani oli kertonut pitdviansa siitd, kuinka hdnen miehensa oli pystynyt tuo-

maan itsestddn myos heikon puolen esiin.

Ettd kylld md koen, ettd silldkin saralla on sujut ittensd ja taudinkin kans toisaalta. Mut se riippuu
varmaan ihan tosi paljon parisuhteesta ylipddtdnsd. Kylldhdn tavallaan aikasemmin se aiheutti pal-
jonkin pohdintaa, ettd jos maha oli 6ysdlld, niin ei takuulla tehnyt tehdd mieli tehdd mitddn alotteita
sen takia. Mut se luottamus, mikd mun miehen kans on, niin se on huippua. Pitid muistaa kiittdd
taas. Sanoo taas ddneen se. Aina vois olla huonomminkin. — Teija

No jos se, ettd jos meikd paukuttelee himassa. No alkuun se oli itelle viihd se, ettd tuntu pahalle, kun
Jjdrjeton katku niin ei sitd ihan silleen oo vieldkddn. Jossain vaiheessa ajattelin sitd, ettd mitenhdn se
reagoi tohon, ettd rupeeko kohta riittdmddn. Silleen kevyesti juteltu, niin sano, ettd se on siussa ja ei
héin sen takia mitenkddn vieroksumaan siuta. Kyl sais olla isompia asioita, mitkd vaikuttais. Mut
tavallaan siitd sitten, kun puhuin, niin se sano, ettd kylld hdn diggaa, ettd sie osaat olla hénen edessd
myés heikkokin, ettd ei tarvi koko ajan olla semmonen kova. — Patrik
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Kaikki haastateltavat olivat olleetkin avoimia sairaudestaan l&hipiirille. He kokivat avoimuuden
auttavan sairauden késittelyssé ja sairauden oireisiin sopeutumisessa. Varsinkin diagnoosin al-
kuvaiheessa muutama haastateltava koki tarvitsevansa sairauteen liittyvien asioiden jakamista
janiiden toistuvaa kertomista. Erds piti tdtd “purkamisen tarvetta osana hyvéksymisprosessia”,
ja toinen oli kertonut avoimesti, koska “ei oo yksin sen kans siind kohtaan niin paljon”. Vaikut-
taa siltd, ettd haastateltavien ei ollut tarvinnut kertoa sairaudestaan tuntemattomille ihmisille tai
puolitutuille, koska sairaus ei ollut nikynyt mitenkdin ulospiin ja sairauden katsottiin olevan
yksityisasia. Haastateltavat olivat yleisesti sitd mieltd, ettd sairauden ei ollut annettu mééritte-
levén itseddn niin, ettd siitd tulisi kertoa kaikille. Kerttu antaa seuraavassa aineistokatkelmassa
esimerkin siitd, kuinka omat sairaudet tai muut terveydentilaan liittyvét asiat eivat kuulu ulko-
puolisille:

Ldheisille joo, ulkopuolisille en [kertonut]. Emmd usko, ettd kukaan kertoo mistddn kuukautisvuo-
dosta kauheen tuntemattomille ihmisille, niin miks md kertoisin sitd, mitd lddkkeitd md otan tai
kuinka usein md kdyn vessassa. Tietysti jos joku kysyy, niin se on eri asia. Mut en md koe, ettd mun
tarvii julistaa sitd kaikille, koska ei se mddrittele mua niin paljon. Tai ainakin haluan ajatella, etti
se ei mddrittele mua ihmisend. — Kerttu

Haastateltavat kokivat, ettd ldhimmaét ithmiset olivat suhtautuneet sairauteen hyvin. Tédmén
myotd he kokivat 1dhipiirin tuen voimaannuttavana ja erittdin merkittdvind asiana sairauden
kasittelyssd. Kerttu kertoi, kuinka hdanen poikaystdavinsa oli huolehtinut esimerkiksi hinen syo-
misistddn. Alla olevassa aineistokatkelmassa Mikael kiittda tyttdystdvainsd saamastaan tuesta.
Toisaalta useampi haastateltava koki, etteivét jotkut thmiset — usein tietdméttomyyttdan — ym-
mirtineet sairautta. Moni haastateltava oli kokenut vahéttelya tai avointa ihmettelya siitd, miksi

sairastunut toimi jollain tietylld tavalla. Kai kertoo mieleen jddneestd kokemuksestaan néin:

Kdvin sitten sitten sielld puskalla. En ldhteny sinne hissiin, koska tiesin, ettd jumansuikka, ettd se
hissi saattaa jumittua tai jotain tammdostd. Kdvin sielld sitten ja tulin sitten vihdn kiiveelld siihen
peliin ja kiireelld kamoja pddlle. Totesin sille dijdlle, kun dijd tulee kysymdcdn, ettd mikd sulla on
kestdnyt. Ettd nojoo toi vatsa, ettd kdvin jumansukka tuolla ylhddlld jaskalla. Jaa ettd joo puskassa.
Ettd niin niin, ei sielld oo muutakaan vessaa. Muutenkin totesin, ettd se kaveri ei tdysin ymmdrrd
ihmisid. Niin se totes, ettd vitun idiootti, ettd mikset sd tullu tinne alas. — Kai

Tukee md saan paljon, ettd vaikka kuinka térpén asian onnistuisin tekeen, niin aina sitd tukee vaan
loytyy. Muistan, ettd olin sairaalassa kdymdssd, niin sielld oli vierailuaika, niin tytto tuli sitten ikku-
naan. Niin se oli kerenny kdydd kaupassa, en muista mistd se tuli. Autolla tuli vield heilutteleen sinne
sillai, ettd se on kylld pitdny niin sanotusti ddarimmdisen hyvdd huolta. — Mikael

Haastateltavat kertoivat olleensa avoimia my®0s, jotta muiden ihmisten ei tarvitsisi ihmetelld

heididn kéytostd. Muut ithmiset olivat tdssd tapauksessa ldhipiirin lisdksi niitd, joiden kanssa
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ollaan tekemisissé arjessa. Vaikuttaakin siltd, ettd haastateltavat avautuivat sairausdiagnoosista
silloin, jos kertominen vdhentdisi muiden ihmisten hAimmennysté esimerkiksi yhtakkisesti ves-
saan juoksemisesta. Téllainen tilanne vaati heiddn mukaansa “selitysvelvollisuutta”. Avoimuu-
den avulla haastateltavat halusivat helpottaa niin itsensa kuin toisten ihmisten oloa. Tama va-
hensi myos turhaa selittelyd, jonka useimmat haastateltavat kokivat turhauttavana ja nolona.
Erik pitikin sairautta ”suojakilpend”, jonka varjolla myos oudolta tuntuvat asiat saivat selityk-
sen. Ensimmaisesséd aineistokatkelmassa Patrik kertoo maanpuolustusharjoituksissa tapahtu-
neesta kokemuksesta, jossa hidn koki jarkeviksi kertoa sairaudestaan. Jalkimmaisessd esimer-

kissa Petri kiteyttdd ajatuksen siitd, miksi sairaudesta oli helpompi kertoa kuin vaieta.

Oon niinké vapaaehtosessa maanpuolustushommassa messissd, niin ajattelin, ettd ldhen tinne ko-
keileen. Kokeillaan mitd tdd homma menee, niin sielld huomas just sen, ettd tavallaan, ettd se voi
tulla melkeen housuunkin, ettd kylld muutamia kertoja juoksin mettddn, ettd sori, ettd meikdn on
pakko mennd. Vaikka siind oli joku opetustilanne, ettd sori, mie en voi jdddd tihdn ndin. Sillon en-
simmdisid pdivid en jaksanu sanoo edes asiasta, mutta sitten oli pakko vihjasta, ettd meikdlld on
tammonen suolistohomma diagnosoitu, mutta ei se oo aikasemmin vaivannu ja nyt tuli tdnne ndin,
niin nyt on vihdn vaivannu, ettd ne on noi tommoset. — Patrik

Jos md jonkun ihmisen kans oon pidempdcdn, ettd kylld md sille aina selitdn tilanteen, ettd on hel-
pompi sanoa, ettd okei md nyt vessaan ja sitten kohta viiden minuutin pddstd md meen uudestaan
vessaan. Kaikki ymmdrtdd, ettd okei sulla on tuommonen juttu ja se kuuluu siihen. — Petri

Avoimuuden lisdksi haastateltavat kokivat, ettd yhteinen huumori ldhipiirin kanssa oli tapa lie-
vittdd sairautta ja mahdollisia hdpedn tunteita. Moni haastateltava sanoi kéyttdvinsd “mustaa
huumoria” puhuessaan sairaudestaan ja kakkajutuista. Huumorin merkitys nousi esiin niin pari-
ja ystivyyssuhteita kuin perhesuhteita koskevissa kokemuksissa. Haastateltavat kokivat, etti
ystdvyyssuhteissa “paskajutuista” puhuttiin hyvin humoristisesti. Esimerkiksi Minttu kertoi ys-
taviensd kanssa kdydyistd keskusteluista, joissa “kiydéén ldpi se, minkélaista koostumusta sulla
ja mulla ollu”. Huumori toimi my0s parisuhteessa sairauden késittelytapana. Mikael kertoi it-
sensd ja tyttoystavinsi olleen ldhinnd huvittuneita, jos ”mulla on nyt sattunu vaikka se, ettd ma
oon istunut tietokoneella ja sitten on se kuuluisa lusikallinen tdrdhtdnyt housuun”. Hén koki

huumorin olevan defenssi eli puolustuskeino.

Yleisesti ottaen huumorin kdytto oli helpottanut haastateltavia kisittelemiin sairauttaan ja sii-
hen yleisesti hipeéllisind pidettyja asioita. Haastateltavat pitivdat huumoria selviytymiskeinona,
jonka avulla rankat tulehdustilat voitaisiin kestdd helpommin. Toisaalta rankan huumorin kayt-

tdminen oli osalle sallittua vain hyviné pdivand, eikd vakavasta sairaudesta vitsailu ollut aina
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mahdollista. Anu tuo aineistokatkelmassa esiin huumorin aseman hépeéllisten asioiden norma-

lisoijana. Hén kiteyttdd asian seuraavasti:

Totta kai md puhun myés vakavaan sdvyyn tietyssd tilanteessa. En md nyt ehkd kaikkea pysty ottaa
huumorilla tai just sitd, ettd menee itkevdiseen masentuvaiseen fiilikseen. Sitd ei tavallaan oikeestaan
pysty kuittaan huumorilla. Mut semmosen ehkd rupsauttelen ja ton tasosen asian, mikdi ei niinké
vaikuta varsinaisesti sithen eldmddn muuten kuin semmosesti yleisesti asioina, mitkd saattais tuottaa
héipedd tai ne ei kuulu normaaliin kdyttiytymiseen tietyissd tilanteissa, niin semmosista. Mutta ta-
vallaan, jotka ei vaikuta muuten millddn tavalla, niin mun mielestd niitd voi kuitata tietynlaisella
huumorilla ja sehdn normalisoi niitd asioista tietylld tavalla se huumori niistd tilanteista. — Anu

9.2.3 Konkreettiset keinot

Kaikki haastateltavat kertoivat halunneensa olla tietoisia ldhimmén vessan sijainnista, koska
tdma lievitti housuun ulostamisen pelkoa ja ndin ollen esti hdpedn syntymisté. Tietoisuus ves-
sojen olemassaolosta ja ldheisyydesté koettiin helpottavan arjen sujumista. Haastateltavat ker-
toivat suunnittelevansa kulkureittejdéin ja valitsevansa julkisia paikkoja, kuten ruokakauppoja,
lahimmin ja saatavilla olevan vessan mukaan. Muutama haastateltava totesikin tietdvinsa tasan
tarkkaan, mink& oven takana vessa sijaitsee tutuissa julkisissa paikoissa. Esimerkiksi yksi haas-
tateltava myonsi tulleensa tutuiksi kaupungin piidkadun kaikkien ilmaisten vessojen kanssa.
Haastateltavat kokivat, ettd vessan sijainnin ja olemassaolon tietiminen antoi turvallisuuden
tunteen siitd, ettd vessaan padsi mahdollisimman nopeasti. Muutamat haastateltavat kokivatkin,
ettd vessan tiedostamisesta tuli akuutin vaiheen aikana niin iso osa eldméa, ettd sama pelko oli
vaivannut heitd myds remissiossa. Moni mydnsikin vessan hallinneen eldméé akuutin tulehdus-
tilan aikana. Esimerkiksi Erik kertoo seuraavassa aineistokatkelmassa henkisesti uuvuttavasta

tyomatkastaan, jonka hén oli taittanut jalan:

Ja kyllihdn se semmonen niinké uuvuttava oli, ettd kun piti miettid, ettd missd kaikkialla voi kdydd
vessassa. Kdveli tuon tyomatkan, niin mietti, ettd pdivdsaikaan tossa on ensimmdinen puoltoista ki-
lometrid, sitten on kaupungintalo, missd pddsee vessaan, sitten on kirjasto ja sitten on tyopaikka. Jos
vaikka illalla kdveli takasin ja tiesi, ettd niistd mikddn ei oo auki, niin sen kesti, mutta se oli sellanen,
mikd oli koko ajan mielessd koko tyomatkan. Se oli semmonen henkisesti uuvuttava. Kylld sen niinké
vatsa kesti, kylld md sen pystyin piddtelld. Ei missddn pusikossa tarvinu kdydd. Pddhdn ei mahtunu
muita ajatuksia ja se koko tyématka meni sithen, ettd md tuijotin vaan niinké eteenpdin, ettd nyt vaan
niinko kotiin ja vessaan. — Erik

Noin puolet haastateltavista oli jossain vaiheessa kiyttdnyt konkreettisia keinoja hiapeén lievit-
tamiseen. Néilld keinoilla tarkoitettiin useasti ulostamisen ddnien ja hajujen peittdmista tai pii-
lottamista toisilta ihmisiltd — varsinkin ldhisuhteissa ja julkisissa tilanteissa. Erds yleisimmisti

tavoista oli laittaa vesihana paille, jotta vessakdyntien ddnet eivit kantautuisi toisten ihmisten
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korviin. Minttu kertoi puolestaan ottaneensa mokille mukaan oman ilmanraikastimen, koska
’se jotenkin sitd mun hépedi lievitti, kun sen ei tarvinnut ihan kaikkien naamalle tulla”. Mikael
kertoi yrittdneensd tehdd pientd ddnenvaimenninta, mutta ’se ei 0o noin niin mikéén ratkasu,
koska se yleensd kun se [ulostus] tulee, niin sit se aina on myds sotkemista”. Kaksi parisuh-
teessa olevaa, jotka kokivat ulostamisen ddnet ja hajut ldhisuhteissa ongelmallisina, kertoivat
kayttavansi konkreettisia keinoja my0s puolison ldsnd ollessa. Salla kertoo ndin omista konk-
reettisista hipeén lievityskeinoista, joita hdn kdytti puolison ja ystdvien seurassa, mutta myos

tyOpaikalla:

Siind on just se, ettd kyl md pystyn mun miehelle, ettd pistikké telkkaa lujemmalla, ettd se jotenkin
helpottaa itteensd. Vaikka en md sit tiid, ettd se saattaa silti kuulla vaikka kuinka hyvin. Ja vaikka
ollaan ldheisid, mutta jotenkin mulla on aina ollu siis haasteellista ylipddnsd kdydd julkisissa ves-
soissa. Ettd siis pissaaminenkin on silleen, ettd sulkeen korvat hetkeks, ettd md en kuule, ettd sielld
on muita, ettd md pystyn. Md jotenkin jdnnitdn hirveesti, saatika sitte isomman hdddn tekeminen. Siis
joo oon tosi kiusaantunut niistd asioista, ettd just jos meilldki on vieraita ja joudun kdymdidn vessasa,
niin yrittdd jotain tulitikkuja hirveesti sytytelld ja hajuvesid ja hengaa sielld pidempddn mitd on
tarve. Sit md muistan téissd, ettd md tein sitd, ettd md vedin vessan useamman kerran siind vilissd,
ettd tavallaan se haju ei levidis sinne niin pahasti, kun sielld ei muhi niin kauan joku. Niin jotenkin
md niinké koin, ettd se nopeemmin muka haihtuis sieltd. En tiid, mutta siis tdmmostd jotain kikkailua.
— Salla

9.3 Hoitohenkiloston kokemus IBD:té sairastavien hdpedsti

Tésséd kolmannessa pédédluvussa tuon esiin sen, millaisena IBD:té sairastavien hipedn kokemuk-
set ndyttdytyvét heitd hoitavien terveydenhuollon ammattilaisten silmissd. On tarkedd muistaa,
ettd haastattelemani hoitohenkildkunta kohtaa IBD:té sairastavat hoito- tai sairaalaolosuhteissa.
Tama tarkoitti usein lddkehoidon ohjausta, osastohoitoa tai kontrollikdyntejd. Usein sairastu-
neiden osoittamat hipedn kokemukset koskettivat juuri hoitotilanteita, silld hoitohenkilsto ei
osallistunut potilaiden arkeen. Toisaalta ndissd hoitotilanteissa sairastuneet toivat esiin koke-

muksiaan, joita oli tapahtunut hoidon ulkopuolella.

Esittelen ensimmadiseksi sen, millaisia hdpedn kokemuksia IBD:n parissa tydskennellyt hoito-
henkildstd oli kohdannut ja millaisissa tilanteissa ndiméa kokemukset olivat ilmenneet. Toiseksi
esitdn lyhyesti, miten hoitohenkildstd nikisi IBD:n ja sen oireet omalla kohdallaan.
Haastattelemani hoitohenkil6sté oli kohdannut tydssddn IBD:td sairastaneiden kertomaa tai

osoittamaa hdpedd. Nadma tunteet olivat nidkyvid etenkin sairauden alkuvaiheessa, jolloin sai-
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rauteen liittyvét hoitotoimeenpiteet olivat uusia asioita sairastuneelle. Hoitohenkiloston koke-
muksen mukaan hépedn syntymiseen ja sen voimakkuuteen vaikutti myos se, minké vaikeus-
asteinen tauti oli kyseessd. Esimerkiksi hyvin rajoittavan monioireisen sairauden koettiin ai-
heuttavan sairastuneelle todennékdisemmin enemmain noloja tilanteita tai hipeéllisid tunteita
kuin lievd IBD:n muoto. Yleisesti ottaen nuorten katsottiin olevan erityisen alttiita hipeén tun-
teille. Moni puheenvuoro toi ilmi, kuinka nuoret ja nuoret aikuiset olivat siiné eldmén vaiheessa,
jossa tehtiin pédétoksid parisuhteen, perheen tai tydpaikan suhteen. Hoitohenkilokunnan pu-
heista vilittyikin se, kuinka nuoret esimerkiksi pelkésivit sairauden vaikuttavan tai rajoittavan

esimerkiksi juuri kumppanin tai tyopaikan saamista.

Hoitohenkil6sto liitti IBD:té sairastavien hipedn tunteiden aiheuttajiksi sairauden luonteeseen
kuuluvan ulostamisen ja ulosteen. Tulos oli siis saman suuntainen kuin IBD:t4 sairastavien oma
kokemus. Hoitohenkildsto kertoi, ettd esimerkiksi ulostusndytteiden antaminen tai toimittami-
nen seki niiden kdytdnnon ohjeista kysyminen koettiin potilaiden taholla ongelmallisena. Hoi-
tohenkil6std oli kokenut, ettd sairastavat halusivat monin eri tavoin piilotella asiaa. Potilaat
olivat esimerkiksi kddrineet vessapaperin ndyteputkilon ympdrille. Heille tuntui hoitohenkilds-
ton mielestd olevan tirkedd, ettd ndyte annettiin samalle hoitajalle, jonka kanssa asiasta oli

alemmin sovittu. Erds haastateltava tiivisti timéin sanoessaan:

Musta tuntuu, ettd ndiden ulostendytteiden kanssa, ettd kun se on semmonen. No tissd on sulle purkit
Jja sitten tdssd on tarrat ja viet labraan, niin ei kaikki kehtaa kysyd, ettd miten md sen tdnne purkkiin
saan. Sit ettd onks sulla mitddn milld ton tosta tonne laittais, ettd ihan niitd kdytdinnon jotenkin. Nyt
kun sd viet, osastolla oli sama homma, niin "se on nyt sielld, jdtin sen sinne”. Sit sdd mietit, ettd
aijjaa, ettd se ulostendyte. "Joo”. Sit se on semmoseen paperiin monta kdsipyyhepaperia just siihen
pddlle. ja siihen sit sellainen, ettd se pysyis sielld piilossa, ettd ei sitd ndkis. Et se pistetddn piiloon
Jja yritetddn laittaa paperiin, ettd se ei haisis. Ja sit sen jdilkeen aika dkkid poistuu johonkin pdivi-
huoneeseen tai johonkin. Niitd ei halua ndhd, kun sd otat sen ja kuljetat sen tuonne analysoitavaks

vessaan.

Hoitohenkiloston kokemuksen mukaan IBD:td sairastavien mahdolliset hdpedn tunteet ndkyivit
siind, kuinka paljon housuun ulostamista peléttiin etenkin julkisella paikalla. Moni heidén po-
tilaistaan oli tuonut vastaanotolla ilmi, miten hépeélliseltd housuun ulostaminen oli tuntunut.
Pahimmassa tapauksessa ndmé potilaat olivat alkaneet jo tai olivat vaarassa eristdytyd ulko-
maailmasta, koska hallitsematon suoliston toiminta pakotti heidit pysymdan vessan ldheisyy-
dessé. Hoitohenkildsto oli kohdannut tydssddn tillaisia sairastuneita, jotka jo hoidossa ollessaan
vaikuttivat sulkeutuneilta tai kuoreensa kapertyneiltid. Hoitohenkildsto toi yhdessd esiin monen-

laisia esimerkkejd, joissa sairastuneet olivat joutuneet epamiellyttiviin tilanteeseen housuun
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ulostamisen takia. Erdéssd tapauksessa nainen oli ajanut ylinopeutta, koska hin halusi kiirehtié
kotiinsa housuun ulostamisen takia. Poliisi oli pysdyttdnyt hinet ylinopeuden takia, mutta an-
tanut ylinopeuden anteeksi, kun housuun pééstanyt selitti syyn kovalle vauhdille. Yksi osallis-
tuja kertoo toisen tapauksen sairastuneesta, joka oli kaupungissa ulosteet housuissa eikd saanut
kyytid kotiin:
Ja yks ei pddssyt kotiin. Se ei saanut minkddnlaista kyytid. Taksi ei ottanut kyytid, kun haisi niin
pahalta. Sano, ettd jos oot housuus tehnyt, niin eihdn hdn siind autoa riskeeraa. Hdin sano, ettd hdin

soitteli yotd mydten kavereita ldpi, ettd kuka pystyis hakee aamuydstd kaupungista kotiin, kun ei
ambulanssia oikein tdhdn vaivaan voi ottaa.

Hoitohenkil6sto koki, ettd suolistoon ja ulosteeseen liittyvé sairaus aiheutti potilaissa sen, ett-
eivit he usein kehdanneet tai uskaltaneet puhua oireista ja hoitotoimenpiteistd. Heiddn pu-
heidensa pohjalta vaikuttaakin siltd, ettd IBD:td sairastavat tarvitsisivat yksityisen tilanteen,
jossa voisi jutella suolen toiminnasta. Hoitohenkildsto koki, ettd tima johtui siité, ettd sairastu-
neet kokivat sairauden yksityisend ja henkilokohtaisena asiana, josta he eivit halunneet puhua
monen ithmisen kuullen esimerkiksi sairaalan vuodeosastolla. Varsinkin nuorten kohdalla hoi-
tohenkildstod koki viisaammaksi viedd sairastuneen rauhalliseen tilaan juttelemaan. Hoitohen-
kiloston puheesta vilittyi myds se, ettd oireiden ja hoitotoimenpiteiden ongelmallisuus ulottui
myds ihmisten l14hisuhteisiin. Monet IBD:t4 sairastaneet olivat tuoneet hoitotilanteessa esiin
sen, kuinka esimerkiksi parisuhteessa puolisolle oli vaikea kertoa hankalista oireista tai intiimi-

alueille paikallistuvista hoidoista.

Sit tdd se mitd nyt tuli just tdstd parisuhteesta mieleen, ettd tdmménen ettd on niinké vaikea. Pitdis
kdyttdd jotain paikallishoitoja, niin miten niitd illalla laittaa, ettd joku sanoo, ettd eihdn voi sellasta.
Eihdn hdn voi semmosta tehdd, ei hén voi kertoa tdllasesta asiasta.

Hoitohenkilosto esitti tille syyksi sen, ettd ihmiset eivit olleet keskustelleet ulostamiseen liit-
tyvistd asioista. Erds hoitohenkilokuntaan kuuluva totesi téhén, ettd “varmaan se kakkatabu
siind on [taustalla]”. Hoitohenkildsto piti vaikenemista ongelmallisena, koska oireita voisi olla
vaikea tunnistaa kroonisen sairauden aiheuttamaksi ja ndin diagnoosin tekeminen voisi pitkit-
tyd. He kertoivat haastattelutilanteessa, ettd usealle juuri diagnoosin saaneelle oli tullut yllatyk-
send suvussa aiemmin esiintyneet ruoansulatuselimiston sairaudet. Hoitohenkildsto paitteli té-
mén johtuvan siitd, ettd aiemmin sairastuneet toivat oman sairaushistoriansa esiin vasta, kun
sairastunut kertoi juuri saamastaan diagnoosista. Toisaalta hoitohenkiloston kokemuksen mu-
kaan suolistosairauksia ei yleisesti pidetty endd niin hipeillisind kuin esimerkiksi kymmenen

vuotta sitten.
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Varmaan se kakkatabu siind on. Monet sanoo, ettd kun tulee myéhemmin, ettd hinelld on suvussa
sielld ja itseasiassa se on, naapurikin sano, ettd silld on ollut avannekin joskus ja muuten. Aihealue
kuitenkin liittyy ulosteeseen, niin siitd ei tuu niin puhuttua. Niin sillon se ehkd omalla kohdalla se
puheeks ottaminen voi olla haastavaa. Se, ettd sit kun ndkee, kun joku muukin puhuu, niin se toivot-
tavasti monella kuitenkin madaltaa sitd kynnystd.

HoitohenkilOsto otti haastattelutilanteessa kantaa siihen, kuinka heidédn pitdisi paremmin ottaa
huomioon IBD-potilaiden hidpeén tunteet. He pitivit ongelmallisena sitd, ettd sairastavien osoit-
tamat hipedn aiheuttajat olivat normaaleja, arkisia ja jokapdiviisié asioita heille gastroentero-
logian puolella tyoskenteleville. Tamén lisdksi télld vatsan alueeseen ja ruoansulatuselimistoon
keskittyneelld alalla suhtautuminen “’kakkajuttuihin” on huumoripainotteista. Hoitohenkildsto
kokikin pystyvénsé keskendin keskustelemaan avoimesti ja vitsailemaan niin, ettd muiden ter-

veydenhuollon alojen ammattilaiset nolostuivat.

Hoitohenkil0sto painottikin ryhméhaastattelussa, kuinka sairastuneiden hipeda ei tulisi aliarvi-
oida, vaikka itselle asiat olisivat normaaleja. He ottivat esimerkikseen tdhystyksen, johon hoi-
tajat ja ladkarit saattoivat osallistua lukuisia kertoja pdivissa. Sairastuneelle kokemus néyttiytyi
heidédn mukaansa ainutkertaisena ja henkilokohtaisena, silld siind erdéin haastateltavan sanoin

mennéén sun sisdén ja rikotaan sitd sun koskemattomuutta”. Erds hoitohenkilostosta toteaakin:

Sitten kun ne on meille niin itsestddn selvid juttuja, mitd me ollaan pdivittdin tekemisissd. Joskus
ajattelee, ettei osaa tarpeeks huomioida sitd ihmistd. Ja ehkd aliarvioi sitd hdpedn tunnetta ja sitd,
ettd me puhutaan ndistd kakkandytteistd ja kaikista, ettd ne on meille jokapdivistd. Mutta sille poti-
laalle se voi olla ihan kauhistus, ettd tdytyis nyt mennd ja ottaa sitd omaa kakkaa ja ruveta sitd
Jjohonkin purkkiin annostelemaan, niin ne on sellasia asioita.

Toisaalta hoitohenkildsté myonsi haastattelussa, ettd tyopaikalla opittu kakkahuumori ja ulos-
teen normaalius ei poistaisi omia hdpedn tunteita, jos IBD:hen sairastuminen osuisi omalle koh-
dalle. Vaikuttaakin siltd, ettd hoitohenkildsto kokisi myds IBD:hen liittyvét oireet ja taudinku-
van hépeillisind, jos ne koskettaisivat itsed. Tamé ajatus kiteytettiin ryhméahaastattelussa lau-
seeseen “Kakka on helppo ulkoistaa”. Esimerkiksi heidédn mielestddn housuun ulostaminen tai
oireista puhuminen muiden kuullen tuntuisi hdvettavalta. Erds osallistujista kiteyttdd asian seu-

raavasti:

Ehkd se, ettd meille se on normaalia puhua siitd ja tuntuu ihan niin luonnollista, niin ei se vie keltddn
meistdkddn sitd omaa kumminkaan, jos itselld olis se. Niin siind pysyy se sama suhde siihen, ettd ei
se 00 yhtddn niin luonnollista endd.
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Ylipdénsd hoitohenkildsto liitti ulostamiseen ja sen déniin sekd hajuihin samanlaisia tunteita
kuin sairastuneetkin. My0s heidén kohdallaan puhuttiin konkreettisista keinoista, jotka voisivat

mahdollisesti hdalventdd nolostumisen tunteita.

Joo on epdmiellyttivd. Polin kahvihuoneessa vessa on paperiseinid, niin sinne yksi sun toinen vaan
laittaa hanan valumaan, kun kukaan ei kehtaa pierasta edes sielld vessassa. Se on vaikka ihan myé
pystytddan muiden kakasta puhumaan, mutta se on omalla kohdalla ihan eri juttu.

10. POHDINTA

Viimeinen luku toimii tutkielmani yhteenvetona. Ensimmaéisend tuon lyhyesti esiin tutkimuk-
seni tulokset, joita vertaan samalla aiempiin tutkimustuloksiin. Seuraavassa luvussa vertailen
tutkimukseni aineistoa keskenddn. Sen jélkeen siirryn arvioimaan tutkimustani niiden paétdsten
ja valintojen kautta, joita olen tehnyt laadullista tutkimusta tehdesséni. Luvun paéttad alaluku,
jossa kuvaan tutkimukseni merkitystd kolmella eri tasolla. Tdmén lisdksi teen muita huomioita

tutkielmani aihepiiristd ja tuon esiin mahdollisia IBD-aiheisia jatkotutkimuksia.

10.1 Paitelmia tuloksista

Tutkimukseni pdatulokset osoittavat, ettd IBD:td sairastavien haastateltavieni kokemukset hi-
peistd oli jaettavista kahteen pddteemaan. Ndmi ovat Oireet ja héped ja Hdpedn lievitys- ja
selviytymiskeinot. Ensimmaéinen kattaa sisilleen tutkimukseni paatuloksen, jonka mukaan haas-
tateltavien hipedkokemukset linkittyivdt IBD:n oireisiin ja niiden aitheuttamiin tilanteisiin. Jal-
kimmaéiseen teemaan olen muodostanut haastateltavien kokemuksia siitd, miten titd hipedi voi-
taisiin lievittda tai miten siitd voitaisiin selvitd. Tutkimukseni toisena tuloksena voin todeta, ettd
myo6s IBD:n kanssa tydskenteleva hoitohenkildstd koki oireet ja ulostamiseen liittyvén taudin-
kuvan sairastuneiden hédpedn aiheuttajiksi. Tutkimustulokset olivat siis linjassa toistensa

kanssa. Vertailen nididen kahden eri aineiston tuloksia seuraavassa luvussa.

Haastateltavat ymmarsivit hipedkokemuksensa osana suomalaista yhteiskuntaa ja julkista kes-
kustelua. He kokivat, ettd IBD:n oireet ja taudinkuva saattoivat aiheuttaa sairastuneelle hapein
kokemuksia tai vaikeuttaa taudin hyvaksymistd, mika johtui heiddn mukaansa suoliston ja ulos-
tamisen tabuasemasta. Tulos oli yhdenmukainen niiden tutkimusten kanssa, jotka olivat tarkas-
telleet IBD:n ja stigman vilistd suhdetta. Niissd todettiin, ettd IBD:n oireet ja niiden mukanaan

tuomat haasteet tekivit IBD:std stigmatisoivan sairauden. (esim. Fourie ym. 2018; Weinberg &
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Williams 2005; Dibley ym. 2017; Saunders 2014; Casati ym. 2000.) Tamén perusteella voin

todeta, ettd haastateltavat pitivdt IBD:td osittain stigmaattisena sairautena.

Tutkimukseni ensimmadinen padteema eli Oireet ja héped jakautuu kolmeen alateemaan, jotka
ovat Yksin ollessa koettu héped, Lihisuhteissa koettu hdped ja Julkisesti koettu hiped. Nama
kolme alateemaa erittelevdt haastateltavien oireiden aiheuttaman hédpeén paikallistumista sen
mukaan, millaisessa ”suhteessa’” haastateltava oli muihin ihmisiin nahden. Hipeélla katsotaan-
kin yleisesti olevan julkinen luonne, mika tarkoittaa hdpedn syntymisti sosiaalisessa tilanteessa
ja muiden ihmisten ldsni ollessa. Toisaalta hdped voi syntyd myds ihmisen omien ajatusten
pohjalta tai kuvitellun yleison mielipiteistd. (Tangney & Dearing 2002, 14; Maibom 2010, 570—
571; Miller 1985, 32.)

Tutkimukseni padtuloksena esitdn sen, ettd haastateltavat kokivat hépedi ja sen lievempié ala-
muotoja oireista ja niiden aiheuttamista tilanteista. N4itd oireita olivat muun muassa pidatysky-
vyttdmyys, ripuli ja pakonomainen ulostuksentarve. Tulos on yhdenmukainen aiempien tutki-
musten kanssa, joissa hdpedn teema on noussut esiin yhtend tutkimustuloksena (Kelly 1992;
Brydolf & Segesten 1996; Daniel 2002; Hall ym. 2005; Devlen ym. 2014; Savard & Woodgate
2008; Thompson 2013; Dudley-Brown 1996; Fourie 2018; Saunders 2014; Casati ym. 2000).

On merkittivad, ettd tutkielmani haastateltavat eivét tuoneet ilmi sairausdiagnoosiin liittyvia
hiapedi. He eivit olleet kiinnostuneita siitd, mitd muut ihmiset ajattelevat heidin sairaudestaan,
vaan siitd, mitd muut ajattelevat esimerkiksi julkisissa vessoissa kuuluvista ulostamisen dénista.
Sairauden ja sen oireiden aiheuttaman hépeén vilinen eronteko ndkyi my0s siind, miten sai-
rausdiagnoosista tuli hivettdva vasta oireiden ja IBD:n taudinkuvan kertomisen myo6té. Pidén-
kin titd tutkimukseni pddloydoksend, silld aiemmat IBD:std tehdyt tutkimukset eivét ole toden-
neet selkedd eroa sairauden ja sen oireiden aiheuttaman hépedn vililld. Toisaalta ne tuovat esiin,
ettd IBD:n paljastaminen ja siitd kertominen koetaan hépeéllisend juuri oireiden takia (Thomp-

son 2013; Devlen ym. 2014; Dibley ym. 2017).

Ensimmadinen alateema eli Yksin ollessa koettu héiped jéi hyvin pieneksi alateemaksi, silld haas-
tateltavat liittivét lievempid hipedn kokemuksia vain siihen tilanteeseen, jossa aikuinen ihmi-
nen ulostaa housuun (myds Dibley ym. 2017, 844). Yleisen kisityksen mukaan aikuisuudessa
thmisen tulisikin itsestdéinselvyytend pystyd huolehtimaan omista sulkijalihaksistaan (Kelly

1992, 38). Haastateltavat eivét kuitenkaan tuoneet ilmi kiyttdneensé ulosteenkarkailun pelossa
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esimerkiksi vaippoja tai suojuksia (vrt. Kelly 1992, 1-2). Toisaalta ne, jotka olivat ulostaneet

housuun, kertoivat nopeasti tottuneensa néihin niin sanottuihin lukuisiin vahinkoihin.

Tutkimukseni IBD:td sairastavien kokemuksista eroaa huomattavasti siind, miten haastatelta-
vani eivat liittdneet hdpedd sairauden oireiden tai hoitotoimenpiteiden aiheuttamiin ulkonddlli-
siin muutoksiin, kuten tho-ongelmiin tai painon vaihteluun (vrt. Savard 2008, 26—27; Devlen
2014, 549; Daniel 2002, 91; Brydolf & Segensten 1996, 45; McDermott ym. 2015, 353). Ne
koettiin paikoin vain epamiellyttdvind. He eivit yleisestikddn kokeneet sairauden vaikuttavan

kehonkuvaansa, koska sairaus ei ndy ulospdin.

Toiselle eli Ldhisuhteissa koetun hdpedn ja kolmannelle eli Julkisesti koetun hdpedn alatee-
malle oli yhteistd se, ettd ne muodostuivat haastateltavien hdpedkokemuksista, jotka liittyivét
muiden ihmisten kuullen tai 1dhelld vessassa kdymiseen ja sekd sen ddniin ja hajuihin, housuun
ulostamiseen ja housuun ulostamisen pelkoon. Kokemukset néyttiaytyivit niin 1dhimmissé ih-

missuhteissa kuin julkisissa tilanteissa, joten tarkastelen néitd rinnakkain.

IBD:ti sairastavien on usein todettu hdpedvin vessassa kiymisen d4nid ja hajuja, jotka saattavat
olla voimakkaampia tulehdustilan takia (esim. Dibley ym. 2017, 842; Daniel 2002, 86). He ovat
etenkin tietoisia omasta hajustaan ja ulosteensa hajusta, joiden he pelkdévit aiheuttavan muissa
inhoa tai pahoinvointia (Ekstromer 2014, 171; Weinberg & Williams 2005, 323). Tdma oli
ndhtivissd my0s minun tutkimukseni haastateltavissa, jotka liittivit hipedd vessassa kdymiseen
niin ldhisuhteissa kuin julkisella paikalla. Enemmist6 heistd koki pienissé ja avoimissa julki-
sissa wc-tiloissa ulostamisen hapedllisend, mika oli poikkeava tulos esimerkiksi Weinbergin ja
Williamsin (2005, 326) tuloksiin ndhden. Noin puolelle haastateltavista myds 1dhimpien ihmis-
ten kuullen ulostaminen tuntui hipeilliseltd, mikd nédkyi etenkin parisuhteen alkuvaiheissa

usean haastateltavan kohdalla (myds Weinberg & Williams 2005, 326).

Tutkimukseni haastateltavilleni housuun ulostaminen merkityksellistyi hipeéllisend tapahtu-
mana niin l&hisuhteissa kuin julkisessa tilanteessa, miké oli yhdenpitivid aikaisemman tutki-
mustuloksen kanssa (esim. Brydolf & Segensten 1996, 42; Devlen ym. 2014, 549; Dibley ym.
2017, 844; Dudley-Brown 1996, 62; Thompson 2013, 26; Daniel 2002, 82; Hall ym. 2005,
446). Noin puolet haastateltavista oli ulostanut housuun seké ldheisen ihmisen seurassa ettd
julkisella paikalla. Muille housuun ulostaminen ndyttiytyi “traumaattisena” tai ’painajaismai-

sena” tapahtumana.

68



Pidityskyvyttomyyden katsotaan olevan suurin syy IBD:té sairastavan eldméinlaadun huonon-
tumiselle ja sosiaalisten tilanteiden vélttimiselle (Norton, Dibley & Bassett 2013, 310), mika
ndyttdytyy myos aiemman tutkimuksen valossa (esim. Kelly 1992, 52; Dudley-Brown 1996,
62; Thompson 2013, 26; Daniel 2002, 82; Hall ym. 2005, 446). Tama pelko esiintyi tutkimuk-
seni haastateltaville ldhisuhteiden intiimeissd tilanteissa sekd sosiaalisissa ja julkisissa tlan-
teissa, joissa vessan sijainnista ei ollut varmuutta. Toisaalta haastateltavat eivét tuoneet ilmi
elinympdriston suurempaa kaventumista kodin seinien sisdpuolelle, vaikka varsinkin akuutissa
vaiheessa vessan koettiin hallitsevan eldméé (vrt. Fourie 2018, 153; Brydolf & Segensten 1996,

42; Savard 2008, 38).

Tutkimukseni haastateltavat osoittivat lievempid hépedn tunteita myds julkisissa tilanteissa,
joissa oireet tai niiden aiheuttamat tilanteet rikkoivat sosiaalisia tai yhteiskunnallisia normeja
(my6s Dibley 2017, 844). Nami kokemukset ndkyivit esimerkiksi haastateltavien tyopaikalla
tai sosiaalisissa tilanteissa, joissa oireet saattoivat pakottaa IBD:ti sairastavan poistumaan dkil-

lisesti tilanteesta tai keskeyttdmiin esimerkiksi yhteisen ruokailun.

IBD:ti sairastavat haastateltavat vilittivat puheessaan myos Hdpedn lievitys- ja selviytymiskei-
noja. Tdmai tutkimukseni toinen pdédteema siséltdd Oman positiivisen asenteen, Avoimuuden ja
huumorin ja Konkreettisten keinojen alateemat. Tutkimukseni haastateltaville oma positiivinen
asenne merkityksellistyi tidrkednd tekijand hdpedn lievityksessd, mikd nédkyi taysilla eldmisend
sairaudesta huolimatta (my6s Daniel 2002, 25; Dibley ym. 2017, 846). Merkittdvimmiksi ha-
peén lievittdmisen tavoiksi haastateltavien puheessa muodostuivat avoimuus ja huumori. Huu-
morin kiyttd on tunnistettu my0s aikaisemmissa tutkimuksissa osuvaksi keinoksi lievittdd
IBD:n aiheuttamaa hépedd ja toimia asioiden normalisoijana (Dibley 2017, 846; Thompson

2013, 32), ja tdmd oli linjassa tutkimukseni kanssa.

Tutkimukseni haastateltavat olivat avoimia ldhipiirilleen sairaudesta ja kokivat tulleensa hy-
viksytyksi (my06s esim. Brydolf & Segesten 1996, 43; Devlen 2014, 549). Avoimuus ja kom-
munikaatio auttoivat heitd kdsittelemddn vaikeita ja hipeéllisind pidettyja aiheita, mutta myos
poistamaan ihmetystd esimerkiksi yhtékkisestd vessaan juoksemisesta. Avoimuutta ei ole kési-
telty aiemmassa kirjallisuudessa hipedn lievittdjdnd, vaan tutkimukset nostavat esiin IBD:td
sairastavien pohdinnan siitd, kenelle kertoa tistd ndkymittomaistd sairaudesta ja missd vai-

heessa. (Charmaz 2002, 285; Goffman 1963, 57; Joachim & Acorn 2000, 40.) Toisaalta tima
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oli ndhtivilld myds minun tutkimuksen haastateltavien kokemuksissa siitd, milloin uudelle
kumppanille tai ystéville tulisi kertoa tdstd sairaudesta. He pelkésivdt myos sitd, pitdisivitko
eldmadn tulevat uudet ihmiset sairautta ja samalla itsed “oksettavana” tai “inhottavana”, mika

ajatuksena oli ndhtdvissd myos aikaisemmassa tutkimuksessa (Devlen ym. 2014, 549).

Viimeisend hipedn selviytymis- ja lievityskeinona tutkimukseni haastateltavat kayttivit l&hi-
suhteissa ja julkisissa tilanteissa konkreettisia keinoja, kuten vesihanan paélle laittamista, esté-
madn ulostamisen ddnid ja hajuja. Liséksi heille oli tiarkedd olla tietoinen lahimmén vessan si-
jannista, jotta housuun ulostamista ei padsisi tapahtumaan. Tdma ndkyi kaikkien haastateltavien
kohdalla esimerkiksi reittivalintojen huolellisella miettimiselld, jota kutsuttiin englanninkieli-

sessd tutkimuskirjallisuudessa nimelld ’toilet mapping’ (esim. Ness 2012, 52).

Tutkimukseeni osallistuneet haastateltavat todensivat néilld kokemuksillaan sitd, kuinka suo-
listoon liittyvéat IBD:n oireet olivat suurimpia hipedn syntymiseen vaikuttavia tekijoitd. Koen-
kin haastateltavien tavoin, ettid ulostaminen ja uloste ovat osittain vieldkin tabuja yhteiskunnas-
samme, mikd tekee IBD:std sosiaalisesti vaikean sairauden suhteessa muihin kroonisiin sai-
rauksiin (Thompson 2013, 27). Tdma ei ole kuitenkaan ndhtdvilld vain suomalaisessa yhteis-
kunnassa, vaan uloste on noussut maailmanlaajuisesti inhoa aiheuttavaksi tekijéksi (Curtis &
Biran 2001, 18). Tabulla tarkoitan tdssé sitd, kuinka uloste kategorisoidaan helposti epdsovin-
naisina pidettyihin aihepiireihin, joista ei ole hyviksyttivda puhua ddneen (Chelvanayagam
2014, 16—-17; Saunders 2014, 1032). Tama voi johtua siitd, ettd suolen toimintaan ja ulostami-

seen liitetdén yhteisOissd yleisesti jaettua ja pysyvéi salailua ja hdpedd (Krieger 2015, 3).

Néamai suhteellisen vakiintuneet kasitykset voivat syntyé niin sanotusta jokapdivédisestd suoli-
kontrollista. Sen mukaan jokainen yhteisé pyrkii kontrolloimaan ja opastamaan yksilod piti-
madn kiinni saastuneisuuteen tai eritteisiin liittyvistd sddnndisté, joita ihmiseritteistd ulosteen,
katsotaan rikkovan. (Dibley ym. 2017, 847; Seymour 1998, 124.) Taémai ajatus voidaan liittda
Douglasin (2000) ajatuksiin siitd, kuinka lika ja saastuneisuus uhkaavat jdrjestystd, jota vain
hygienia ja puhtaus voivat pitdd ylla. Hinen mukaansa kisitysti saastuneisuudesta voidaan tar-
kastella yhteisollisesti kahdella eri tasolla: vilineelliselld ja symbolisella. Ensimmaiselld tar-
koitetaan konkreettista tapaa, jolla ihmiset epdjirjestyksen pelossa ja uskomusten ajamina vai-
kuttavat niin toisten ihmisten kuin omaan kayttdytymiseen. Talloin uskomukset esimerkiksi
ulosteen aiheuttamasta vaarasta toimivat ikdén kuin kiristyskeinoina, joiden avulla oma ja tois-

ten kdytos saadaan toimimaan ihanteellisen jarjestyksen ylldpitdjind. Symbolisella tasolla taas
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viitataan nimensd mukaisesti sithen, miten uskomukset liasta ja saastuneisuudesta muodostavat
sosiaalisen jéarjestelmdmme laajempia hierarkioita ja malleja. Esimerkiksi ulosteeseen liitté-

mamme késitykset toimivat sosiaalisen todellisuuden paljastajana. (Douglas 2000, 48—49.)

Ei ole sattumaa, ettd ihmiseritteistd juuri ulostamiseen liitetddn lika ja saastuneisuus (Douglas
1966, 121; Seymour 1998, 124). Ulostamista pidetién — ja tutkimukseni haastateltavat toivoivat
sen olevan — ithmisen yksityisend ja intiimind toimenpiteend. Siitd huolimatta sithen liitetddn
paljon sddnnostelyd, joka alkaa jo noin 4 vuoden idssd wc-harjoitteluna. Lapsen ensimmaéiset
vaipattomat yot ja vessassa tehdyt ulosteet aiheuttavat vanhemmissa riemua, mika osoittaa pi-
détyskyvyn yhteiskunnallisena tarkeyden. (Seymour 1998, 124—125.) Suoliston kontrollointi ei
olekaan vain fysiologinen taito, vaan se on my0s ensimmaéisid merkkeja lapsen sosialisaatiosta.
Vanhemmat opettavat ja osoittavat omalla kdytoksellddn ja reaktioillaan lapselleen, ettd hou-
suun ulostaminen tai pissaan tai kakkaan koskeminen ei ole hyvéksyttiavaa. (Norton 2004, 85;

Seymour 1998, 124.)

Ihminen sosialisoituu yhteiskunnassa vallitsevaan kakkakulttuuriin jo hyvin varhain (em.). Jo-
kaisella ihmiselld katsotaankin olevan yhteison normeja noudattava ulostamisen habitus (faecal
habitus) (Inglis 2000, 53). Tédllainen ulostamisen habitus koostuu kahdesta osasta, joista ensim-
méinen on symbolinen osa ja toinen kdytdnnonldheinen osa. Symbolinen osa rakentuu kulttuu-
risten asenteiden ja merkityksenantojen mukaan (Weinberg & Williams 2005, 316), mitkd saat-
tavat vaihdella eri kulttuurien vililld ja muuttua ajan kuluessa (Douglas 1966, 121). Kéytén-
nonldheinen osa rakentuu tdmén kulttuurisen kisityksen pohjalta, ja se sisdltdd kolme eri kom-
ponenttia. Ensimmaisessd ihminen pyrkii noudattamaan sosiaalisesti hyvéksyttyjd ajan ja pai-
kan tasoja, eli ulostamaan yksityisesti ja tilanteeseen sopivalla hetkelld. Toisen komponentin
mukaan hén haluaa vélttda negatiivisia tunteita kiinnittdmalld huomioita ulostamisen déniin ja
ulosteen hajuun. Kolmannessa komponentissa otetaan huomioon se, miten ulostamisesta puhu-
taan. Esimerkiksi ldnsimaisessa kulttuurissa eldvd omaava ihminen pyrkii tekeméén tarpeensa
yksityisesti, ddnid tai hajuja padstimattd ja kiertoilmauksia kayttden. (Inglis 2000, 53-54;
Weinberg & Williams 2005, 316-317.) Esimerkiksi tutkimukseni haastateltavat edustivat suu-

rimmissa madrin tillaista ldnsimaisen ihmisen ulostamisen habitusta.

10.2 IBD:té sairastavien haastateltavien ja hoitohenkildston kokemusten vertailua
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Aiemmat tutkimukset eivét ole juurikaan tarkastelleet hoitohenkildston ndkemysti IBD:std. On
todettu, ettd hoitohenkildston on vaikea ymmaértdd tai tunnistaa esimerkiksi IBD:std johtuvaa
uupumusta (Czuber-Dochana ym. 2014), mutta IBD:n ja hépeédn yhdistdvid tutkimusta ei ole
tehty hoitohenkilokunnan puitteissa. Tutkimuksellani onkin tirked rooli uuden tutkimustiedon

tuottajana.

Tutkimukseni toisen aineiston eli hoitohenkildston kokemukset IBD:té sairastavien tuntemasta
hipedstd olivat saman suuntaisia sen kanssa, millaisia merkityksia itse sairastavat haastateltavat
liittivdt hiapeddn. Kuten edellisessé luvussa toin esille, IBD:td sairastavat haastateltavani linkit-
tivat erilaisia hipedn kokemuksia oireiden ja niiden aiheuttamiin tilanteisiin. My0s hoitohenki-
16ston ndkokulmasta IBD:td sairastavien osoittama héped liittyi ulostamiseen, suolistoon ja
housuun ulostamiseen. Hoitohenkildsto oli kohdannut tydssdan IBD:td sairastavia, jotka halu-
sivat piilotella ulostusndytteitd ja puhua niistd nédytteistd vain itsed hoitavan asianomaisen
kanssa. Lisdksi useat potilaat eivét kehdanneet kysyé hoitotoimenpiteisiin liittyvistd kaytdnnon-
ohjeista tai puhua sairauteen liittyvisté suoli- ja ulosteoireista. Suurinta hdpedd hoitohenkildstd
oli kohdannut hoitotilanteissa, joissa sairastuneet kertoivat suoraan hdpedviansa housuun ulos-

tamista ja kuinka ajatus pidatyskyvyttomyydestd tuntui hapeélliselta.

On merkittdvad tutkimukseni ja sen arvioinnin kannalta, ettd hoitohenkildsto toi yleisesti esiin
enemman [BD:td sairastavien hipedn kokemuksia kuin haastattelemani sairastuneet. He olivat
hoidossa tunnistaneet monia tilanteita, joissa sairastuneet saattoivat eristaytyd pidatyskyvytto-
myyden takia monista sosiaalisista tilanteista. Eristdytyminen oli ndhtévill4 — varsinkin nuorten
kohdalla — jo osastohoidossa, missd potilaan kanssa saattoi olla erittdin vaikea keskustella oi-
reista. Hoitohenkildston puheista vélittyi my0s se, miten esimerkiksi parisuhteessa ja ldhisuh-
teissa oli vaikea puhua esimerkiksi paikallishoidoista. Ei ollut ollenkaan tavatonta, ettd sairas-
tuneet eivit olleet keskustelleet kenenkdin kanssa hépedllisistd oireista. Taméan katsottiin luon-
nollisesti vaikeuttavan hoitoon hakeutumista, diagnoosin tekemistd ja mahdollisimman nopeaa

hoidon aloittamista.

Tarkasteltaessa tillaista padtelmad minun on otettava huomioon se, ettid hoitohenkiloston koke-
musta el voi suoraan verrata tutkimukseni haastateltavien henkilokohtaisten kokemusten
kanssa. Hoitohenkiloston kokemukset sairastavien hdpedstd muodostuivat osittain heidén

omista tulkinnoistaan, vaikkakin potilaat olivat myds puhuneet suoraan hipeistd. Tama ei tar-
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koita sité, etteikd hoitohenkiloston kokemuksilla ole merkitystd. Yksiloiden kokemukset muo-
dostuvat fenomenologisen tieteenperinteen mukaisesti merkityksistd, jotka ithminen liittda kos-
kemaan omaa itsedén, eldmddnsa ja maailmaa (Ryynédnen 2005, 46). Nama merkitykset raken-
tuvat suhteessa yksilon omaan todellisuuteen (Laine 2010, 29). Hoitohenkildston kokemuksen
avulla pystyn kuitenkin laajentamaan késitystani IBD:td sairastavien kokemasta hdpeéstd,

koska hoitohenkil6ston puhe koski yleisesti IBD:td sairastavia.

Minun tulee tiedostaa myds se, ettd hoitohenkildston esiin nostamat sairastuneiden hépedn ko-
kemukset olivat osittain linkittyneité sairaala- ja hoitokontekstiin. Heidén tulkintansa koskivat
laajaa skaalaa sairastuneita, joiden IBD:n oireet ja vakavuusaste vaihtelivat voimakkaasti. Esi-
merkiksi osastohoitoa vaativalla IBD:té sairastavalla oli voinut olla moni- ja hankalaoireinen
sairaus, minkd takia hépedn tunne ilmeni voimakkaampana hoitohenkil6ston haastattelussa.
Toisaalta taas sairastavien kokemukset saattoivat ndyttaytya voimakkaampina hoitohenkildston
silmissd, koska he olivat itse tottuneet olemaan joka péivd tekemisissd IBD: taudinkuvan

kanssa.

Hoitohenkildston haastattelusta nousi myos esiin jotain ylldttdvai. Puhuessaan ja tulkitessaan
IBD-diagnoosin saaneiden kokemuksia he tulivat avanneeksi myds henkilokohtaista kokemus-
taan. Vaikuttaakin siltd, ettd hoitohenkildstd pystyi samaistumaan IBD-diagnoosin saaneiden
hipedn kokemuksiin. Heidén puheestaan vilittyi se, kuinka ulostaminen muiden kuullen tai
housuun ulostaminen tuntuisi hdpedllisiltd. Tdhdn omakohtaiseen tilanteeseen ei endi auttanut
se, ettd he olivat tydssddn tekemisissd sairauden ja kakkajuttujen kanssa seké olivat sinut niiden
kanssa. He kiteyttivitkin tdmén lauseessa “Kakka on helppo ulkoistaa”. Talld he tarkoittivat
sitd, ettd housuun ulostaminen tai ulostamisen julkisuus dinien ja hajujen muodossa tuntuisi
omalla kohdalla hépedlliseltd. Kun tédllainen tilanne havaittiin esimerkiksi sairastuneen koke-
muksessa, se tuntui oman tyon kautta luonnolliselta asialta. Tamin tutkimustuloksen myota
voin allekirjoittaa vield voimakkaammin sen, ettd suolisto ja uloste ovat osittain tabuja suoma-

laisessa yhteiskunnassa ja ettd IBD:hen liitetddn tdmén takia stigmaa.
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10.3 Tutkimuksen arviointia

Laadullista tutkimusta on kutsuttu pelkdksi yldméen tarpomiseksi (Eskola 2015, 185). Ymmar-
rdn tdmin lauseen, silld timén tutkimuksen tekeminen tuntui tyolddltd ja yhdeltd ylamaelta.
Tunsin, ettd yhden méen piélle kavuttuani vastassa oli vield toinen ylaméki. Ensimmaéisen var-
sinaisen yldmden paille kapusin, kun kerdsin IBD:td sairastavien haastattelut. Tdmén jélkeen
kohtasin suuren vuoren, joka oli nimeltddn aineistojen litterointi. Samaan aikaan litteroinnin
kanssa toteutin toisen aineistoni eli IBD:ti sairastavien kanssa tydskentelevan hoitohenkildston
ryhméhaastattelun. Aineistojen analyysivaiheissa kohtasin ensimmaiisen loivan alaméien, silld
aineistot olivat monipuolisia ja rikkaita tutkimusintressini kannalta. Tutkimustulosten rapor-
tointi toi taas eteeni yldméen, jonka aikana tuskailin sen kanssa, miten saan tutkimusraportin
vastaamaan rikasta ja mielenkiintoista aineistoa. Tdmén koitoksen jidlkeen tutkimuksen teko oli
hitaasti laskevaa alaméked, eikéd isompia yldmaikid endd nakynyt. Tdmén tutkimuksen tekemi-
nen vaati minulta paétoksié ja valintoja, jotka koskivat etenkin aineistojen keruutapoja ja ai-
neiston analyysia (em. 188). Arvioin seuraavissa kappaleissa tutkimustani tekemieni paitdsten

pohjalta. Olen ottanut huomioon tutkijan reflektion luvussa 8.3.

Aineistonkeruuprosessini alkoi IBD:t4 sairastavien haastateltavien l0ytdmisella ja kerdédmisella.
Léhetin sairastaville saatekirjeen (liite 1) Crohn ja Colitis ry:n sdhkopostilistan kautta. Jalkeen
pédin minulla oli ristiriitaisia ajatuksia saatekirjeesténi, jossa toin esiin todella tarkasti sen aikai-
sen tutkimuskysymykseni. Tutkittavien informointi oli toki tdrkedd, mutta olisin voinut kirjoit-
taa etsivdni “haastateltavia, jotka ovat valmiita puhumaan sairauden aiheuttamista negatiivisista
tunteista”. Nyt haastateltavat tiesivét tarkalleen, mikd on tutkimusintressini. En osaa tietenkdin
sanoa, vaikuttiko saatekirje haasteltavien vapaaehtoisuuteen. Minun on kuitenkin otettava huo-
mioon se mahdollisuus, ettd tutkittavat olivat sinut sairautensa ja hipedn kokemusten kanssa,
koska he tulivat haastatteluun vapaaehtoisesti tietoisina aiheestani. Toisena asiana minua mie-
tityttdd se, vaikuttiko haastateltavien yhdistyksen jdsenyys haastateltavien kokemuksiin. Toi-
saalta he eivit yleisesti ottaen olleet yhdistyksen aktiivisia jdsenid, jotka olisivat mahdollisesti

halunneet vaikuttaa haastattelun avulla sithen, miten IBD:std puhutaan.

Minun tuli tutkimustuloksia arvioitaessa ottaa huomioon, kuinka IBD:t4 sairastavien kokemuk-
set hdpedstd olisivat voineet olla voimakkaampia, jos haastateltavat olisivat olleet sairauden
akuutissa vaiheessa. Nyt kaikki haastateltavat olivat remissiossa, eli heilld ei ollut suolistossa

oireita aiheuttavaa tulehdusta. Liséksi heiddn kokemuksensa olisivat voineet merkityksellistya
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toisella tavalla, jos kaikki haastateltavat olisivat saaneet juuri diagnoosin tai olisivat kaikki kér-
sineet saman vaikeusasteisesta taudista. Laadullisessa terveystutkimuksessa pitddkin ottaa huo-
mioon tutkittavien kontekstualisointi. Siind taustatietojen kerddmisen avulla tutkittava sijoite-
taan oikeaan ymparistoon. (Kylma & Juvakka 2012, 115.) Olen kuitenkin erittdin tyytyvéinen
IBD:t4 sairastavien kokemuksista koostuvaan aineistooni, silld haastateltavat olivat avoimia ja
puheliaita. Lisdksi haastattelemani joukko oli suhteellisen homogeeninen sairauden ja sairaus-
historian suhteen. Olen tyytyvdinen myos siihen, ettd tutkimukseeni osallistui sekd miehii ettd

naisia.

Kaytin IBD:té sairastavien haastattelumuotona teemahaastattelua, jota pidin parhaana tapana
saada selville yksiléiden kokemuksia (my6s Laine 2015, 39). Valintaani vaikutti myos se, etti
teemahaastattelua pidetddn my0s hyvéni tapana keriti tietoa ihmisten sensitiivisistd kokemuk-
sista (Kallinen & Pirskanen & Rautio 2015, 51). Olin tyytyvdinen valintaani, silld halusin haas-
tattelutilanteista avoimia keskustelunomaisia tilanteita, joita saatoin ohjata aiemmin rakenta-
mieni teemojen avulla. En kokenut kohdanneeni teemahaastatteluja tehdessini ongelmia, joita
usein liitetddan haastatteluihin. Uskon, ettd haastateltavat eivét antaneet sosiaalisesti suotavia
vastauksia tai sellaisia vastauksia, joiden avulla he pyrkivét omien etujensa mukaisesti vaikut-
tamaan tutkimustulokseen, vaan kertoivat omista kokemuksistaan. (ks. Hirsjdrvi & Hurme
2008, 34-35; Eskola & Vastaméki 2010, 27.) Olin kaiken kaikkiaan tyytyvéinen tekemiini sai-
rastavien haastatteluihin, mutta koin haasteellisena haastattelujen tiukan aikataulun. Parhaim-
millaan haastattelin jopa neljdé sairastavaa pdivén aikana, mika tuntui erittdin raskaalta. Joissa-
kin haastatteluissa aika tuntui rajalliselta, ja minulle jdikin tunne, ettd jotain oleellista jdi kysy-

matta.

Hoitohenkildston dénen esiin tuomisessa kdytin ryhmédhaastattelua, mikd osoittautui oikeaksi
valinnaksi. Halusin saada heidédn kokemuksensa esiin ryhmaétilanteessa, jossa keskustelunomai-
nen tilanne mahdollistaa vuorovaikutuksellisuuden ja mahdollisimman rikkaan aineiston saa-
misen. Ryhméhaastatteluihin liitettdvid haasteita, kuten haastateltavien keskittymisvaikeuksia,
jannittyneisyyttd tai konflikteja (Kallinen ym. 2015, 63), en havainnut haastattelutilanteessa.
En olisi voinut saada parempaa aineistoa esimerkiksi yksilohaastattelulla, koska halusin saada
selville heiddn havaintojaan ja ndkdkulmiaan IBD:té sairastavien hdpedkokemuksesta. Ryhma-
tilanne mahdollisti sen, ettd toisilleen ennestéédn tutut kollegat olivat luovia ja loivat yhdessa

kokemuksia sairastuneiden hépedsta.
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10.4 Tutkimuksen merkitys ja jatkotutkimus

Tutkimukseni tarkoituksena oli tarkastella IBD:td sairastavien kokemuksia tautiin liitettdvasta
hipedstd ja sitd, millaisissa tilanteissa hdpedd ilmenee. Halusin tydsséni tuoda esiin IBD:ti sai-
rastavien omakohtaisia kokemuksia antaakseni heille mahdollisuuden tuoda ddnensd kuulu-
ville. Aiempi suomalainen tutkimus on usein keskittynyt tutkimaan tautia vain somaattisena
tautina, eikd niinkdén sairautena, joka on sosiaalisena ilmioné yhteiskunnallisen keskustelun
rakentama (esim. Honkasalo 2000, 57). Selvitin myds hoitohenkildston kokemuksia IBD:té sai-
rastavien osoittamasta tai kertomasta hapeédstd. Ndiden kahden aineiston yhteistuloksena voin

todeta, ettd tutkimukseni merkitys nikyy kolmella eri tasolla.

Ensinnidkin tutkimukseni on merkityksellinen niille, joita IBD koskettaa joko oman tai liheisen
thmisen sairastumisen my6td. Usein IBD-diagnoosin saaneet ovat nuoria, jotka ovat eldméssdin
perheen perustamisen, parisuhteen aloittamisen tai kouluttautumisen kynnykselld. Sairauden
hyvéksyminen ja sen haasteet voivat vaikeita tdssd muutenkin stressaavassa elaménvaiheessa
(Raymore ym. 2001, 198). Tdméan koko eldmin kestévin sairauden hyvéksyminen ja késittele-
minen voi olla vaikeaa, koska sen puhkeamiselle ei ole tiedossa tarkkaa syytd (esim. Férkkila
2018a, 504). Tutkimukseni tulosten myotd IBD:td sairastavat voivat tarkastella omia hipedn
kokemuksiaan ja pohtia ndiden tunteiden syytd. He voivat tdmén tutkimuksen haastateltavien
kokemusten avulla ymmartdad myods omia tunteitaan paremmin. Tamai voi auttaa sairauden ki-
sittelyssé ja sairauteen sopeutumisessa, kun taustalla on ymmérrys siitd, miten muut IBD:ti
sairastaneet kokevat tai tuntevat. Tutkimukseni on tirked my6s IBD:td sairastavien ldheisille,
koska sen avulla ldheiset saavat tietoa IBD:n aiheuttamista tunteista ja sairastuneen kohtaamista

haasteista.

Toiseksi koen, ettd IBD:té sairastavien haastateltavieni kokemukset heijastavat jotain inhimil-
listd. Vaikka fenomenologinen kokemuksen tutkimus korostaa padasiassa yksilon perspektiivid,
pitdd se yksilod pohjimmiltaan yhteiskunnallisena toimijana ja yhteisollisend yksilond. Merki-
tykset, joita IBD:td sairastavat liittdvét sairauteensa tai ulostamiseen, eivét synny tyhjiossi,
vaan yhteisOssd, jossa olemme kasvaneet. (Laine 2015, 31-32.) Tdmén pohjalta voin sanoa, ettéd
haastateltavieni merkityksellistimid hipedkokemuksia voidaan tulkita osana ulostamiseen liit-
tyvid jarjestelmid ja uskomuksia. Tutkimukseni yhteiskunnallinen ja yleismaallinen merkitys
kasvaa, silld ulostaminen perustavanlaatuisena toimenpiteend koskettaa jokaista ihmistd. Thmi-

sen ei tarvitse sairastua IBD:hen ymmairtédkseen haastateltavieni kokemuksia, silld ripulointi
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tai pakonomainen ulostaminen on vain kyseisen sairauden pahentunut ja erilaisen muodon
omaava oire. Tutkimukseni tulokset siis samalla todentavat sitd, kuinka ulostamiseen liitetdan
edelleen stigmaattisuutta. Haastateltavieni kokemukset voivat auttaa muitakin kuin sairastu-
neita tai heiddn ldheisiddn ymmartdmain ja jasentdmadn omia kokemuksiaan ulostamisesta tai
sithen liittyvisté tunteista. Lisdksi tdmédn kaltainen tutkimus voi edistdd ulostamisen ja IBD:n
normalisoimista — niin pitkdlle kuin mahdollista. Asioiden normalisointi ei varsinkaan IBD:n

kohdalla saa tarkoittaa sairauden tai sairastuneiden kokemusten viheksymista.

Tamén tutkimuksen yhteiskunnallista merkitystd voidaan avata my0s ruumiillisuuden ja ruu-
miin kasitteilld. Niissd ruumiin katsotaan olevan malli, jonka avulla voidaan tarkastella yhteis-
kunnallista jérjestystd, institutionaalisia rakenteita tai yksilon omia kokemuksia. Ruumis on
kuin peili, jonka likaisuus tai puhtaus heijastaa yhteiskunnassamme vallitsevia normeja ja ar-
voja. Ruumiin lika, kuten uloste, ei tdssi tapauksessa kerro ruumiista itsestdan, vaan yhteiskun-

nasta. (Douglas 2000, 183; Ranz 2009, 215.)

Kolmanneksi tutkimuksellani on tirked merkitys myos IBD:td sairastavien — ja miksei my0s
muidenkin suolistosairauksia sairastavien — parissa tyoskenteleville terveydenhuollon ammat-
tilaisille. Sairastuneiden kokemukset ovat muodostuneet viime aikoina erittdin tarkeiksi tiedon-
ldhteiksi. Niiden avulla halutaan saada selville, millaisten asioiden ja haasteiden kanssa sairas-
tavat kamppailevat, jotta terveydenhuollossa voitaisiin tulevaisuudessa kohdentaa hoitoa ja en-
naltaechkéistd ongelmien syntymisti. (ks. myos Fourie 2018, 155.) Terveydenhuollon ammatti-
laisten tulisi ymmérté, ettd jokainen sairaus voi aiheuttaa jollekin kantajalleen hdapedi — oli sen
luonne minkélainen tahansa. Kuten hoitohenkil6ston haastattelusta kdvi ilmi, hipedn koke-
musta ei saa aliarvioida. Terveydenhuollon parissa tydskentelevien tulee tyossddn pyrkid vi-
hentimédn sairausvilitteistd hdpedd ja vilttdimddn sen lisddmistd, mutta myds tunnistamaan

oma hépein tunne ja hallitsemaan sitd. (Lazare 1987, 1656.)

IBD-aiheiset jatkotutkimukset olisivat enemmén kuin tervetulleita sairauden ja sairastuneiden
aseman parantamiseksi. Minun alkuperdinen tutkimuskysymykseni kasitti sisélleen myds sai-
rastuneiden kokemukset toiseudesta, erilaisuudesta ja pelosta. Jouduin kuitenkaan rajaamaan
tutkimuskysymystédni aineiston laajuuden takia. Nama teemat kuuluivat kuitenkin teemahaas-
tattelujen siséltdihin, ja huomasin niihin liittyvien kokemusten kiinnostavan minua. Namé ai-
heet ovat aina ajankohtaisia, silld sosiaaliset ja kulttuuriset kasitykset ulostamisesta tuskin tu-

levat muuttumaan radikaalisti. Lisdksi tdmid tekemidni tutkielma innosti minua pohtimaan
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IBD:t4 sairastavien sairaan ja terveen identiteetin kokemusta. IBD sairautena mahdollistaa té-
min identiteettikysymyksen pohtimisen, silld sairastuneet eivit ole yksiselitteisesti sairaita,

vaan sairauteen kuuluu myos oireettomia aikoja.

Tédmin tutkimuksen yhtend tavoitteena oli lisétd IBD:n tunnettuutta ja ndkyvyytti ja siten ym-
marrystd terveiden ihmisten parissa. Nayttia silté, ettd tietoisuuden lisdémisté tarvittaisiin edel-
leen, silld haastateltavat kokivat suolistoon liitettdvin sairauden ja ulosteen vieldkin osittain
tabuina ja stigmaa aiheuttavina tekijoind. On sanottu, ettd “hiljaisuus toimii esteend hipeélle”
(Thompson 2013, 28). Hiljaisuus tai asioiden puhumattomuus ehki estdd hdapedd syntymasta,
koska IBD:ti sairastavat eivit vélttimattd uskalla nolojen oireiden takia kertoa sairaudestaan.
Katsonkin, ettd avoimuudella ja ldhisuhteissa toimivalla kommunikaatioilla voidaan selviytyd
sairauden rankoista tulehdusvaiheista ja niiden aikana syntyneistd hipedn tunteista. Pidédn asi-
oiden puhumattomuuden liséksi ongelmana sitd, ettei suomalaisessa yhteiskunnassa osata pu-
hua ulostamisesta ja ulosteesta asioiden oikeilla nimilld. Olin itsekin jdddd Susan Wendellin
(1996, 72—-73) mukaisen kulttuurisen vaikenemisen uhriksi, silld minun oli aluksi vaikea kéyt-
tdd sanaa “uloste” opinndytetydssini. Kakkailmaukset kitketdénkin usein huumorin ja kiertoil-
mausten taakse. Esimerkiksi tind syksynd 2018 esitetyn viihde- ja sketsisarja Putouksen yhtena
hahmona esiintyi Pieru-niminen hahmo?®, joka sai ihmiset nauramaan. Tillaista huumoria ih-
miskunta on viljellyt jo pitkén aikaa, mikd toimii mielesténi hédpeéllisind pidettyjen asioiden
normalisoijana. Toisaalta huumorin katsotaan olevan defenssi eli puolustuskeino. Esiténkin ky-

symyksen: kitkeekd huumori taakseen kipeén asian, jota ei osata késitelld tosissaan?

Toisaalta ymmaérrén, ettd ulosteeseen ja ulostamiseen liittyvét sddnndt ovat jo pitkdén kuuluneet
lansimaisen yhteiskunnan kaytdskulttuuriin. Uuden ajan alussa sivilisaatioprosessin mukanaan
tuomat ihanteet ja kiytostavat vaikuttavat vieldkin yhteiskunnassamme. Esimerkiksi ulostami-
nen ei kuulu julkisesti hyvéksyttyind pidettidviin toimintoihin. (Lidman 2011, 106.) En odota,
ettd kenenkadn tarvitsi tuntea syyllisyyttd inhosta tai negatiivisista tunteista, jos kuulee ulosta-
misen dénid tai haistaa ulosteen julkisessa we-tilassa. Ihmisten tulisi vain olla tietoisia siité, ettd
syntyneet reaktiot voivat aiheuttaa sille wc:ssd tarpeitaan tehneelle hdpeéa tai muita negatiivisia
tunteita. Kukaan IBD:td sairastava ei voi itse sairastumiselleen mitdén, eikd néin ollen kenen-

kéén pitdisi tuntea hdpeda tai leimautumista sairaudestaan. Tiedédn kuitenkin omasta colitis ulce-

3 Putous on suomalainen viihdeohjelma, josta esitettiin vuonna 2018 10.kausi (MTV.fi).
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rosan ja kolmivaiheisen [IPAA-leikkauksen kokemuksesta, kuinka helppoa oli 1dhted hipea-
méién itsedédn. Olisikin tirkedd, ettd yhteiskuntamme ja kulttuurimme — kuinka juurtunut ja py-

syvé tahansa — ei saisi olla edistiméssd IBD:té sairastavien parissa esiintyvad hdpedn ilmapiirid.
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LIITTEET

LIITE 1: Saatekirje

Hei sind IBD:t4 sairastava!

Haluatko siné olla vaikuttamassa IBD:td sairastavien kokonaisvaltaisen hoidon kehittamisessa?

Haluatko edistdd samalla pro gradu -tutkielmaani?

Nimeni on Laura Ala-Korpi ja opiskelen sosiaalipsykologiaa Tampereen yliopistossa. Opiske-
luni alkavat olla loppusuoralla, ja viimeinen etappi on pro gradu -tutkielma. Tulen lopputy0s-
sdni tarkastelemaan IBD:té sairastavien kokemuksia mahdollisista toiseuden, hépeén ja pelon
tunteista. Haluan tutkielmassani vastata kysymykseen, kokevatko tulehduksellisia suolistosai-
rauksia sairastavat nditd tunteita ja jos tuntevat, niin millaisia ja missi tilanteessa ndméi tunteet
ilmenevit. Tutkielma toteutetaan yhteistydssd Tampereen yliopistollisen sairaalan kanssa. Sen
tarkoituksena on tuottaa Taysille ns. tyokalu, jonka avulla hoitohenkilkunta pystyisi jatkossa

paremmin ottamaan huomioon sairastavien henkisen hyvinvoinnin.

Miksi tdmi aihe? Sairastuin vuonna 2014 haavaiseen paksusuolitulehdukseen, jonka rajujen
oireiden vuoksi minut leikattiin kolmivaiheisessa leikkauksessa samana vuonna. Eldn télld het-
kelld J-pussilla. Tein kandidaatin tutkinnon avanneleikattujen kehonkokemuksesta, mutta nyt
haluaisin tarkastella IBD:t4 sairastavien kokemuksia valitsemastani ndkdkulmasta. Aihe on mi-
nulle henkilokohtaisesti tdrked. Lopputyolldni on suuri relevanssi, silld IBD:td sairastavien
madrd lisddntyy jatkuvasti. Mikd hienointa — gradullani on mahdollisuus olla vaikuttamassa

sairastavien hoitoon.

Kerdén tutkielmassani kéytettdvén aineiston haastattelujen avulla. Oletko sind kiinnostunut tu-
lemaan haastateltavaksi? Etsin haastateltavaksi n. 18-35-vuotiaita naisia ja miehid. Haastattelut
tullaan jarjestdmiin joulukuun 2017 aikana Pirkanmaan alueella. Voin tulla kotiisi tai tavata
sinut sovitussa paikassa. Haastattelua ei tarvitse jannittdd, vaan sitd voi verrata vertaistuelliseen

keskusteluun.
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Haastatteluihin osallistuneiden nimet anonymisoidaan ja mahdolliset tunnistetiedot poistetaan
tutkielmasta ja tutkimusraportista. Anymisoitua aineistoa tarkastelee minun lisékseni graduoh-
jaaja Eerika Finell, tutkielmaseminaarin muut osallistujat (8 kpl) ja Taysin yhteyshenkilo. Ai-

neisto suojataan ulkopuolisilta.

Jos kiinnostuit tulemaan haastateltavaksi, ota yhteyttd suoraan minuun (laura.alakorpi@gmail

tai puhelinumeroon xxx-xxxxxxx) tai Crohn ja Colitis ry:n jarjestosuunnittelijaan

(xxx.xxxxx@ibd.fi)

Ystavillisin terveisin,

Laura Ala-Korpi
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LIITE 2: Tiedote tutkimuksesta

TIEDOTE TUTKIMUKSESTA 29.11.2017

Tutkimus

tunteista

IBD:t4 sairastavien kokemukset sairauteen liittyvistd hipedn, toiseuden ja pelon-

Pyydédmme teitd osallistumaan tdhén tutkimukseen, jossa tutkitaan IBD:t4 sairas-
tavien kokemuksia sairauteen liitettdvistd pelon, hdpedn ja toiseuden tunteista.
Osallistumalla tahdn tutkimukseen tarjoatte arvokasta tietoa, jolla voidaan edistda
IBD:té sairastavien hoitoa ja tukea. Jos paititte osallistua tutkimukseen, teiltd
pyydetéén kirjallinen suostumus tutkimukseen osallistumisesta.

Tutkimuksen tarkoitus

Tamaén tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd, kokevatko IBD:td sairastavat sai-
rauteen liittyvid hipedn, toiseuden ja pelon tunteita. Tutkimuksen toisena tarkoi-
tuksena on kartoittaa IBD:td sairastavien parissa tydskentelevien hoitohenkils-
kunnan jidsenten valmiuksia tunnistaa ja ottaa hoidossa huomioon ndmi mahdol-
liset tunteet. Tutkimuksessa halutaan vastata kahteen tutkimuskysymykseen: Ko-
kevatko IBD:td sairastavat sairauteen liitettavid pelkoja, hdpedn ja toiseuden
tunteita? Millaiset valmiudet hoitohenkilokunnalla on vastata mahdollisiin pe-
lon, hdpedn ja toiseuden tunteisiin? Pirkanmaan sairaanhoitopiirin hoitotieteen
tutkimustiimi on arvioinut tutkimussuunnitelman ja tutkimuksen toteuttamiseksi
on hallintoylihoitajan myontdma lupa.

Tutkimuksen kulku

Aineisto muodostuu kahdesta osasta, joista ensimmaéisessa aineisto kerédtdén haas-
tattelemalla 17 IBD:t4 sairastavaa joulukuussa 2017. Toisen osan muodostaa hoi-
tohenkilokuntaan kuuluvien jasenten ryhmihaastattelu, joka tehddén alkuvuo-
desta 2018. Seuraavina tyovaiheina ovat aineiston litterointi, analysointi ja kir-
joittaminen. Tutkimuksen on tarkoitus olla valmis viimeistadn joulukuussa 2018.

Luottamuksellisuus, tietojen Kisittely ja siilyttiminen

Teistd kerdttya tietoa ja tutkimustuloksia kisitellddn luottamuksellisesti ja eettis-
ten ohjeiden mukaisesti (http://www.tenk.fi/fi/eettinen-ennakkoarviointi-ihmis-
tieteissa). Aineiston salassapito turvataan niin, ettd aineistoa késitteleva tutkija
allekirjoittaa timén suostumuksen ja hénen on siten suojattava aineisto ulkopuo-
lisilta, eikd tutkijalla ole oikeutta kertoa haastateltavan henkilokohtaisia tietoja.
Tutkimusraportissa esiintyvét henkilo- tai tunnistetiedot muokataan niin, ettei
henkildd voida tunnistaa niiden perusteella. Tutkijan lisdksi anonymisoituja
(=kaikki tunnistetiedot poistettu) aineistoja tarkastelee vain tutkimuksen ohjaajat,
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ylihoitaja Elina Mattila ja sosiaalipsykologian yliopistonlehtori Eerika Finell,
sekd muut tutkielmaseminaariin osallistuvat opiskelijat. Aineiston salassapito taa-
taan niin, ettd vain tutkimuksen tekijd sdilyttdd aineiston omalla tietokoneellaan
ja nimetyssé tiedostossa. Jos tutkittava ei anna lupaa aineiston arkistoinnille, nau-
hoitetut aineistot ja litteroinnit tuhotaan vélittdmasti tutkielman valmistumisen
jélkeen.

Tutkimuksen hyodyt ja riskit
Tutkimukseen osallistujille ei koidu mitdén haittoja. Haastattelussa kaytetyt ky-
symykset eivit loukkaa ketddn, vaan aihepiirin sensitiivisyys on huomioitu tut-
kimusta suunniteltaessa.

Vapaaehtoisuus
Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja voitte keskeyttid tutkimuksen
koska tahansa syyté ilmoittamatta. T4ll6in mahdollisesti kerdtty haastatteluai-
neisto tuhotaan.

Tutkimustuloksista tiedottaminen
Tutkimustuloksista raportoidaan Laura Ala-Korven pro gradu -tutkielmassa.

Liséitiedot

Pyyddmme teitd esittdmaidn kysymyksié tutkimuksesta Laura Ala-Korvelle (ala-
korpi.laura.m(@student.uta.fi)

Tutkijoiden yhteystiedot

Opiskelija/Tutkimuksen tekijd Laura Ala-Korpi (ala-korpi.laura.m@stu-
dent.uta.fi)
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LIITE 3: Suostumuslomake 1

HAASTATTELUSOPIMUS

IBD:ti sairastavien kokemukset sairauteen liittyvisti hipein, toiseuden ja pelon tun-

teista.

Olen saanut seka kirjallista ettd suullista tietoa kyseisesté tutkimuksesta ja mahdollisuuden esit-
téd siitd tutkijalle kysymyksia.

Olen saanut myds tiedon, ettd nauhoitettua aineistoa késitelldén seuraavasti:

1.

Aineiston salassapito turvataan niin, ettd aineistoa kisitteleva tutkija allekirjoittaa timén
suostumuksen ja hinen on siten suojattava aineisto ulkopuolisilta, eiki tutkijalla ole oi-
keutta kertoa haastateltavan henkil6kohtaisia tietoja.

Tutkimusraportissa henkilokohtaiset tietoni muokataan muotoon, jossa nimeni, asuin-
paikkakuntani, tyopaikkani tai muut tunnistamista mahdollistavat tiedot eivét kdy ilmi.
Tutkijan lisdksi anonymisoituja (=kaikki tunnistetiedot poistettu) aineistoja tarkastelee
vain tutkimuksen ohjaaja, yliopistonlehtori Eerika Finell, sekd muut tutkielmasemi-
naariin osallistuvat opiskelijat (8 kpl).

_ Tadmén kohdan rastittamalla osallistuja antaa erikseen luvan arkistoida tutkimus-
materiaalin tutkimuksen loputtua Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon, jossa se ano-
nymisoituna (ts. osallistujaa ei voi tunnistaa) on mahdollisesti kdytettdvissd myds mui-
den tutkijoiden tutkimusmateriaalina.

Ymmarrén, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kiel-
tdytyd siitd milloin tahansa syytd ilmoittamatta ja pyytdd, ettd mahdollisesti jo nauhoitettu ai-
neisto tuhotaan.

(paikka ja aika) (paikka ja aika)
Suostun osallistumaan tutkimukseen: Suostumuksen vastaanottaja:
Allekirjoitus Tutkijan allekirjoitus
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LIITE 4: Suostumuslomake 2

IBD:té sairastavien kokemukset sairauteen liittyvisti hipeiin, toiseuden ja pelon tun-
teista.

Minua on pyydetty osallistumaan ylldamainittuun tutkimukseen ja olen saanut seki kirjallista
ettd suullista tietoa tutkimuksesta ja mahdollisuuden esittda siitd tutkimuksen tekijoille kysy-
myksia.

Ymmarrén, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kiel-
tiytyd siitd sekd perua suostumukseni milloin tahansa syytd ilmoittamatta. Voin keskeyttda
osallistumiseni missi tahansa tutkimuksen vaiheessa ennen sen paittymistd ilman, ettd siitd
koituu minulle mitddn haittaa. Jos pditan peruuttaa suostumukseni tai osallistumiseni tutki-
mukseen keskeytyy jotain muusta syystd, sithen mennessé kerdttyja tietoja kiytetdén osana
tutkimusaineistoa. Ymmaérrdn myos, etti tiedot kasitellddn luottamuksellisesti.

Tampereella . 2017 Tampereella . .2017
Suostun osallistumaan tutkimukseen: Suostumuksen vastaanottaja:
osallistujan allekirjoitus tutkijan allekirjoitus
nimenselvennys nimenselvennys

osallistujan henkil6tunnus tai syntyméaika

osoite
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LIITE 5: Teemahaastattelurunko- ja apukysymykset

Alussa pyydén haastateltavia kertomaan heidin eldmaéntilanteesta, diagnoosista ja diagnoosin

aikaisesta eldméantilanteesta.

Sairaus:

Miten sairaus nékyy eldméssisi tilla hetkelld?

Millaisia oireita sinulla on aktiivivaiheessa?

Ajatteletko sairauttasi silloin, kun aktiivivaihe ei ole paalla?

Kuvaile siti hetked, kun sait diagnoosin.

Rajoittaako sairaus sinua jollain lailla?

Miten kaésittelit sen, ettd IBD on koko eldmén kestéva sairaus? Oletko hyviksynyt sai-
rautesi?

Pelottaako tulevaisuus sinua? Millaiset asiat tulevassa pelottavat?

Millaisia asioita pelkésit, kun sait diagnoosin? Enti téll4 hetkell4?

Millaisia ajatuksia sinulla on kuolemasta?

Koetko, ettd sairautesi rajoittaa sinua jotenkin? Oletko jéittényt jotain asioita pois eld-
mistési pelkojen vuoksi?

Pelkadtko hoitotoimenpiteitd? Miké niissa pelottaa?

Hipei:

Tunnetko olevasi erilainen kuin muut? Jos tunnet, niin miten?

Millainen on suhteesi sairauteen? Hyviksytko sen vai aiheuttaako se sinulle hdpeda?
Vertailetko itsedsi muihin esimerkiksi terveind pitdmiisi thmisiin?

Millaisissa tilanteissa olet tuntenut sairauteen liittyvid epadmiellyttiviéd tunteita/hdpeda?
Ajatteletko itsedsi terveend vai sairaana? Hyvaksytko itsesi?

Oletko muuttunut sairauden my6td? Jos olet, niin miten.

Suunnitteletko aikataulusi- ja kulkemisesi ympériston mukaan (esimerkiksi vessojen
laheisyys)

Kaytko julkisilla paikoilla vessassa? Miten koet ulostamisen dédnet ja hajut esimerkiksi
julkisilla paikoilla tai kyldssé ollessasi?

Sosiaalinen maailma:

Oletko kokenut sairaudesta johtuvaa syrjintda?

Millaisissa sosiaalisissa tilanteissa olet mahdolliset tuntenut erilaisuutta/hdpeédd/toi-
seutta?

Miten ldheisesi ovat suhtautuneet sairastumiseesi?

Oletko avoin sairaudestasi? Keille olet sairaudesta kertonut?

Miten sairaus vaikuttaa sosiaalisiin suhteisiisi?

Miten koet, ettd yhteiskunnassa suhtaudutaan erilaisiin suolistosairauksiin? Luuletko,
ettd kakkajutut ovat tabu yhteiskunnassa?

Oletko kokenut pettymyksid ihmissuhteissa sairautesi takia?
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Haetko muilta hyvéksyntié entisti enemmén sairautesi takia?

Onko sinulla kokemuksia tilanteista, joissa joku ei ole hyviksynyt sinua ja sairauttasi?
Koetko leimautuvasi muiden mielesté sairaaksi?

Miltd tuntuu olla riippuvainen toisesta ihmisestd esimerkiksi aktiivivaiheen aikana?
Oletko kokenut sairaudesta johtuvia sosiaalisia haittoja?

Oletko sairautesi aikana kokenut riittdmittomyyden tunteita?

Koetko paineita muiden ihmisten mielipiteista?

Tyo- ja opiskelu:

Taustakysymykset toistd ja opiskelusta.

Oletko joutunut sairautesi takia luopumaan unelma-ammatistasi tai opiskelupaikasta?
Miten sairaus vaikuttaa jaksamiseesi? Entd taloudelliseen tilanteeseen?

Oletko kertonut opiskelu- ja tydeldméssé sairaudestasi? Miten sithen on reagoitu?
Koetko, ettd poissaolosi ja vessassa kdymiset vaikuttavatko muista laiskottelulta?

Kehonkuva ja seksuaalisuus:

Millaisen ihmisen ndet, kun katsot peilistd?

Nékyvitko oireesi ulospdin? Miti ajattelet ndistd ulospdin nakyvistd “oireista”?
Millaisina koet esimerkiksi ladkitysten sivuvaikutukset?

Oletko sinut ulosteiden ja eritteiden hajujen ja erilaisten olomuotojen kanssa?
Millaisina olet kokenut hoitotoimenpiteet?

Millaisina koet intiimit hoitotoimenpiteet?

Millainen suhde sinulla on kehoosi?

Onko sairaus vaikuttanut seksuaalisuuteesi? Onko silld ollut vaikutusta? Konkreettisia
esimerkkeja tdhén.
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LIITE 6: Ryhmihaastattelurunko

Kohtaaminen:

Nostavatko potilaat hdpedn, erilaisuuden/toiseuden tunteita esiin hoidossa?

Onko eroa naisten ja miesten valilla?

Pystyvitko teiddn mielestdnne potilaat avoimesti ja hdpedméttd puhumaan suolistosairauden
aiheuttamista oireista?

Missd hoitotilanteissa potilaat tuovat ndité esiin, jos tuovat?

Missi sairauden vaiheessa sairastuneet ovat, jos he tuovat néité esiin?

Millaisissa tilanteissa he tuovat esiin kokeneensa niita tunteita?

Mité olette sanoneet tai tehneet, jos potilas on tuonut néité tunteita esiin?

Tunnistaminen:

Onko hoitohenkil6kunta tunnistanut ndita tunteita potilaissa?

Onko tunnistaminen vaikeaa?

Jos olette, niin miten missa tilanteissa? Antakaa konkreettiset esimerkit.

Valmiudet:

Onko hoitohenkilokunnalla valmiudet teiddn mielesté tunnistaa tai “hoitaa” nditd tunteita?
Onko koulutuksessa otettu huomioon?

Antaako tyOyhteiso tukea

Kuinka paljon on ylipdéténsi aikaa paneutua potilaan henkiseen hyvinvointiin?

Milli tavalla teidén mielestd ndistd pitdisi puhua? Milld puhetyylilld ja missé tilanteessa?
Onko teiddan mielestdnne vaikeaa puhua suolistosairauden aiheuttamista oireista?
Esiintyyko hoitotyossd niitd kakkatabu -juttuja?

Jos jossain tilanteessa on hankalaa ottaa puheeksi tai puhua néistd, niin miten selviitte tilan-
teesta?

Onko suolistosairauden oireista helpompi puhua samaa sukupuolta olevan kanssa?

Muuta

Onko tulehdukselliset suolistosairaudet hoitohenkilokunnan mielestd stigmatisoivia sairauksia?
Leimaavatko ne sairastuneita?
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