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Tarkastelen tutkielmassani kroonisen kivun kerronnallistamista eli sitd, millaisia kertomuksia kroonisesta ki-
vusta karsivien ihmisten kokemuksista syntyy. Tydn tarkoituksena on osoittaa, mika tekee kroonisen kivun
kertomuksesta uniikin ja erityislaatuisen jo aiemmin kirjallisuudessa esitettyjen sairauskertomusten mallitari-
noiden joukossa. Teen tdman vertailemalla Arthur W. Frankin The Wounded Storyteller-teoksessa (1995) ja
Anna Leimumaen "Kuinka kokemuksesta voi kertoa?” -artikkelissa (2012) esitettyja sairauskertomusten mal-
leja kroonisesta kivuista kertovien blogien teksteihin. Analysoin kohdeteksteja narratologian menetelmin pyr-
kien osoittamaan yhtalaisyyksia ja eroja kroonisen kivun kertomusten seka eri mallitarinoiden rakentumisen
valilla.

Tutkimuksen teoreettisena viitekehyksena toimii kerronnallinen laaketiede: tieteenala, joka hyddyntaa kerto-
muksellisuutta |aaketieteellisessa koulutuksessa, tutkimuksessa ja kliinisessa tyéssa. Tieteenalan tavoitteena
on lisata hoitavan henkildon kykya tunnistaa, sisdistaa ja tulkita sairauden kertomuksia, jotta potilaat saisivat
vaikuttavampaa hoitoa. Krooninen kipu on alidiagnosoitu ja -hoidettu sairaus, josta karsii kaksikymmenta pro-
senttia maailman vaestosta. Kroonisesta kivusta tiedetaan toistaiseksi verrattain vahan. Kirjallisuudessa kroo-
nista kipua on tutkittu 1ahinna psykologian ja sosiologian nakokulmista, mutta kirjallisuustieteen alalla tutki-
musta aiheesta ei ole juuri tehty. Taman vuoksi tutkimusaihe luo oivan tilaisuuden syventaa kirjallisuustieteen
ja ladketieteen valista suhdetta.

Toisessa luvussa esittelen tutkimuksen viitekehyksen ja teoreettisen taustan. Analysoin aineistoa kertomuk-
sentutkimuksen eli narratologian menetelmin. Oppialana narratologia on laaja ja moniulotteinen, joten tutki-
muksen pitamiseksi tiiviina tarkastelen kipukertomuksia H. Porter Abbottin The Cambridge Introduction to Nar-
rative-teoksessa (2008) esittelemien kasitteiden ja ilmididen avulla. Tutkimuksen teoreettisen viitekehyksen
hahmottamiseksi teen katsauksen kerronnallisen laaketieteen tieteenalaan tiivistden sen Iahtékohdat, tavoit-
teet ja keskeiset kirjallisuustieteelliset metodit. Kerronnallinen laaketiede luo viitekehyksen Arthur W. Frankin
ja Anna Leimumaen esittelemille sairauskertomusten mallitarinoille, joiden keskeiset ominaisuudet erittelen
teoriaosuudessa.

Kolmannessa luvussa tarkastelen kroonisen kivun kertomuksen mallia ja sen ominaisuuksia. Ensimmaisessa
alaluvussa tarkastelen kipukertomusta Abbottin narratologian teorian avulla, ja erittelen kertomuksen kom-
ponentteja sekd niiden ominaisuuksia. Toisessa alaluvussa vertailen blogitekstien kipukertomuksia aiemmin
esiteltyihin sairauskertomusten mallitarinoihin ja perustelen, miksi kipukertomus ei ilmenna naitd aiemmin
maariteltyjd mallitarinoita. Lopuksi tarkastelen kahden kertomusta maarittdvan ilmién, koherenssin ja ajallisuu-
den, rakentumista kipukertomuksissa. Koherenssi mahdollistaa yhteisymmarryksen kertojan ja kuulijan valilla,
mutta kiputarinoissa tdma koherenssi usein rikkoutuu. Ensimmaisessa alaluvussa kasittelen ajallisuutta ja
osoitan, miten potilaan oma kyvyttdmyys hahmottaa ja hallita aikaa ulottuu my6s kerrottuun aikaan. Toisessa
alaluvussa kasittelen muistamista ja tulevaisuuden kertomista. Kivun ja sairauden aiheuttama epavarmuus
nayttaytyy potilaan elamassa kyvyttdmyytena katsoa sekd menneeseen ettd tulevaan, mika vaikuttaa myos
kerrotun tarinan koherenssiin. Kun kerrotun tarinan Iahtdodotukset ja loppuratkaisu eivat kohtaa, seka kuulijan
etta kertojan edellytykset I6ytaa tarinan merkitys heikentyvat.

Johtopaatokseni on, etta kroonisen kivun kertomuksella on oma erityinen paikkansa sairauskertomusten jou-
kossa. Sen sijaan ettd kroonisen kivun kertomus nahtaisiin siistin lopun saavana tarinana sairaudesta, tulisi
kroonista kipua tarkastella potilaan elamantarinaan vaikuttavana ja muokkaavana tekijana.

Avainsanat: narratologia, kerronnallinen |aaketiede, sairauskertomukset, krooninen kipu
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1 Johdanto

Tarkastelemme ympardivaa maailmaamme ja todellisuutta kertomusten avulla. llmididen ja
tapahtumien muuttaminen kertomuksiksi, kerronnallistaminen, on tapamme kasitelld, hah-
mottaa ja ymmartaa niita. Poikkitieteellisyyden saavutettua pysyvan asemansa tieteellisen
tutkimuksen tekemisen trendina, 1980-luvun kerronnallinen kdanne mahdollisti kertomuksen
kasitteen leviamisen kulovalkean tavoin muille tieteenaloille aina kulttuurintutkimuksesta
psykologiaan. Kirjallisuustieteen teorioiden levidaminen muille tieteenaloille ei ole kuitenkaan
ollut narratologialle pelkdstaan eduksi kertomuksen kasitteen supistuessa tarinaksi, jolla on
alun ja keskikohdan lisdksi ”siisti” loppu. Matti Hyvarinen (2004, 54) kirjoittaa artikkelissaan
"Narratologia ja kerronnallinen kdanne”, ettad “tarinassa oletetaan tieteidenvalinen "kerron-
nallinen” kenttd, mutta samaan hengenvetoon unohdetaan narratologia ja kirjallinen kerto-
mus. Taman sokean pisteen seuraukset kiteytyvat esimerkiksi usein toistetussa kertomuksen
luonnehdintana [sic] vain alun, keskikohdan ja lopun kehana”. Kerronnallisen kdanteen aikoi-
hin 1980-luvun alkupuolella Yhdysvalloissa alkoi kasvaa liike nimeltaan kirjallisuus ja Iééke-
tiede (literature and medicine), joka pyrki vastaamaan potilaiden kokemiin terveydenhuollon
epakohtiin, kuten tehottomaan ja epainhimilliseen hoitoon. Tama liike muotoutui vuosituhan-
nen alkuun mennessa Rita Charonin ohjaamana omaksi tieteenalakseen, kerronnalliseksi |aa-
ketieteeksi (Narrative Medicine). Kerronnallisen |adketieteen tavoitteena on liséta hoidon vai-
kuttavuutta, inhimillisyyttd ja empaattisuutta ladkarin ja potilaan valiseen hoitosuhteeseen
opettamalla terveydenhuollon ammattilaisille kertomuksen teorian taitoja. Taman narratiivi-
sen kompetenssin (narrative competence) avulla terveydenhuollon ammattilaiset voivat “tun-

nistaa, sisdistad, tulkita ja liikuttua sairauksien kertomuksista” (Charon 2006, vii).

Kaksikymmentad prosenttia maailman vaestosta eldad kroonisen kivun kanssa (Goldberg &
McGee 2011). Numeroin ilmaistuna tama tarkoittaa sita, ettd noin 1,5 miljardia ihmista karsii
kivusta joka ikinen paiva. "Kipu on epamiellyttava kokemus, joka liittyy kudosvaurioon tai sen
uhkaan tai jota kuvataan kudosvaurion kasittein” (Duodecim 2017). Kroonisella kivulla tarkoi-
tetaan yli kolme kuukautta kestanytta kipua, jolloin kipu jatkuu oletetun toipumisajan jalkeen.
Kroonisella kipuoireyhtymalla taas tarkoitetaan tilaa, jonka ”hallitseva oire on sitked, vaikea ja

karsimysta tuottava kipu, jota ei taysin selitd mikaan fysiologinen prosessi tai fyysinen hairio”.



(Duodecim 2017.). Kipu on itselldadan nakymaton sairaus ja eroaa siten nahtavissa olevista kar-
simyksen muodoista (Kugelmann 1999, 1668). Terveydenhuollossa tila onkin heikosti tunnis-
tettavissa ja hoidettavissa, silla resurssit eivat yksinkertaisesti ole riittavat potilaan kokonais-
valtaiseen tutkimiseen, jolloin potilaan tila jaa diagnosoimatta ja potilas yhta kaikki sivuute-
tuksi. Krooninen kipu kuormittaakin huomattavasti terveydenhuoltoa (Duodecim 2017).! Sai-
rauksista puhuttaessa tulisi taustalla olla aina ymmarrys siitd, etta ihminen on psykofyysissosi-
aalinen kokonaisuus, eika sairaus vaikuta pelkastaan potilaan fyysiseen oloon, vaan on koko-
naisvaltainen kokemus.? Erityisesti krooninen, pitkddn jatkuva, sairaus voi vaikuttaa merkitta-
vasti potilaan eldmanlaatuun ja vaikeuttaa arjesta selviytymistd. Aiemmassa tutkimuksessa®
on esitetty nelja kivun kokemuksen osatekijaa: kipuaisti, kivun tunteminen, karsimys ja kipu-
kayttaytyminen. Naista kaksi jalkimmaista saavat ihmisen hakemaan apua, silla kroonisessa
kivussa, kuten yleensa muissakin laajasti potilaan elamanlaatua heikentavissa sairauksissa, on

ennen kaikkea kyse karsimyksesta.

Arthur W. Frank maarittdaa teoksessaan The Wounded Storyteller (1995) kolme tyypillista
juonta, joita jokainen sairauskertomus hanen mukaansa noudattaa: toipumiskertomus (resti-
tution narrative), kaaoskertomus (chaos narrative) ja etsintdkertomus (quest narrative). Sai-
rauskertomuksia on yhta monta kuin potilaitakin, mutta uskallan vaittaa, etta kroonisen kivun
tarinoilla on oma erityinen paikkansa sairauskertomusten joukossa. Hypoteesini onkin, etta
kroonisen kivun tarinoiden juoni ei ole luettavissa yksiselitteisesti, tai edes suurpiirteisesti, yh-
teenkaan Frankin esittelemaan tyyppijuoneen. Vaitankin, ettd kroonisen kivun kertomuksissa
on l6ydettdvissa niita yhdistavida, mutta muihin sairauskertomuksiin nahden uniikkeja, kerron-
nan rakenteita ja retorisia keinoja. Tutkimuskysymykseni on: Miten kroonista kipua kerronnal-
listetaan? Tavoitteenani on eritelld kroonisen kivun kertomusten piirteita ja osoittaa niiden
erityislaatuisuus suhteessa muihin sairauskertomuksiin. Lisdttakoon viela, ettd tasta eteen-
pdin kaytan kroonisen kivun kertomuksesta termia kipukertomus kasittelyn jouhevoitta-

miseksi.

1 Suomessa suurin osa kroonisista kivuista johtuu tuki- ja liikuntaelinsairauksista, ja kivun on todettu liittyvan
noin 40% terveyskeskuslaakarilla kaynneista (Duodecim 2017).

2 Kansainvilisen kivuntutkimusyhdistyksen (IASP) maaritelma (Brown ym. 2010, 44).

3 Ks. Brown ym. 2010, 44.



Tutkimukseni teoreettisena viitekehyksena toimii jo lyhyesti esitelty kerronnallinen ladke-
tiede, jonka raameihin sijoitan myds sairauskertomukset ja edelleen kroonisen kivun tarinat.
Tarkastelen tutkimuksessani rajatusti vain kroonisen kivun kirjallisesti esitettyja tarinoita, jat-
taen ulkopuolelle suullisesti ja kuvien avulla kerrotut tarinat. Tarkastelun ulkopuolelle jaavat
my0s kirjojen kansien valiin padtyneet tuotokset, silla pyrin tarkastelemaan tarinoita, joissa
editointia on tapahtunut mahdollisimman vdahan muun kuin kertojan itsensa toimesta. Huo-
mioon tulee kuitenkin ottaa se tosiasia, etta jo tarinan muuttaminen kirjalliseen muotoon vaa-
tii kertojalta itseltdan reflektointia, jasentelya ja jonkinasteista editointia. Toinen tutkimuksen
kannalta huomioitava seikka on se, etta tutkimukseni kohdistuu yksinomaan lansimaalaisten
sairauskertomuksien esityksiin. Aloitan tutkimukseni seuraavan luvun esittelemalla tutkimuk-
seni kirjallisuustieteellisen teoriapohjan: maarittelen H. Porter Abbottin teoksen The Cam-
bridge Introdcution to Narrative -teoksen (2008) avulla kertomusteorian osalta keskeiset ka-
sitteet, kuten koherenssi, ajallisuus ja lopetus. Seuraavaksi teen tutkimuskentan maarittelyn
vuoksi tarpeellisen ja kohtuullisen kattavan katsauksen Rita Charonin esitteleman kerronnal-
lisen |adketieteen [ahtokohtiin, metodeihin ja tavoitteisiin. Lahteina kaytan kahta kerronnalli-
sen ladketieteen perusteosta: Charonin vuonna 2006 ilmestynytta monografiaa Narrative Me-
dicine: Honoring the Stories of lliness seka vuosikymmenen mychemmin ilmestynytta Charo-
nin ja kumppaneiden toimittamaa The Principles and Practice of Narrative Medicine (2017).
Tata seuraa lahempi tutustuminen aikaisempaan tutkimukseen sairauskertomuksista. Sairaus-
kertomusten osalta kaytossani on kaksi keskeista lahdetta: jo aiemmin mainittu Arthur W.
Frankin teos The Wounded Storyteller (1995) sekda Anna Leimumaen artikkeli "Kuinka koke-
muksesta voi kertoa?” teoksessa Terveyttd kulttuurin ehdoilla: ndkékulmia kulttuuriseen ter-
veystutkimukseen (2012). Kolmannessa luvussa tutkin kroonisen kivun tarinoita yleisesti: pyrin
maarittdmaan, mita sairauskertomusten osasia ne sisaltavat ja mita eivat. Keskeisia kasitteita
ovat juoni, henkilohahmo ja havainto (perception). Neljannessa kappaleessa kasittelen ker-
ronnan koherenssia ja ajallisuutta tarkastellen kertomusta myos muistamisen ja tulevaisuu-
denkatsomisen nakdkulmasta. Lopuksi kokoan vield tutkimuksessa kasitellyt asiat yhteen ja

esittelen mahdollisia polkuja jatkotutkimukselle.



2 Teoriapohja

2.1 Kertomus ja sen tutkimus

Tutkimukseni kannalta hyddyllisinta on lahestya kertomuksia H. Porter Abbottin The Cam-
bridge Introduction to Narrative-teoksen (2008) kautta, silla Abbott tekee kattavan katsauksen
kertomuksen keskeisiin elementteihin ja kasitteisiin. Abbott (2008, 13) maarittelee kertomuk-
sen tapahtuman tai tapahtumasarjan representaatioksi. Iman aktiivista toimintaa ei ole tari-
naa. Kertomus on ihmisen ensisijainen tapa jasennella ja kontrolloida aikaa. Kertomuksen ja
sen osasen, kerronnallisen diskurssin, aika on muuttuvaa (fluid) ja kertomus antaa tapahtu-
mien itsessdan luoda oman aikajarjestyksensa. (Abbott 2008, 3—6.) Edelld mainittu ei kuiten-
kaan pade tarinoihin: tarina edellyttaa tapahtumien esittamista tietyssa jarjestyksessa kohe-
renssin sdilyttamiseksi. Juoni ilmentaa aina tietyn tyyppista tarinaa (esimerkiksi kostotarinaa).
Kertomus on ndin ollen tapahtumien representaatio, joka koostuu narratiivisesta diskurssista
ja tarinasta. (Abbott 2008, 16—19.) Abbottin (2008, 19) mukaan entiteetit ovat valttamattomia
elementteja kaikissa tarinoissa, ja inhimillisilla piirteilld varusteltuja entiteetteja kutsutaankin
tuttavallisemmin hahmoiksi. Keskeista kaikille kertomuksille on hahmojen kyky toimia tarkoi-
tuksellisesti, mihin Abbott lisda: "There can be entities without events but no events without
entities ” (Abbott 2008, 19). Entiteetit ovat siis kertomuksen toiminnan edellytys, mutta enti-
teettien pelkkd olemassaolo ei “velvoita” niitd toimimaan. Abbott (2008, 22) maarittaa tari-
nalla olevan olennaisia ja taydentdvia tapahtumia. Olennaiset tapahtumat ovat valttamatto-
mia tarinalle, kuten kdannekohdat, jotka ajavat tarinaa eteenpadin. Tdydentadvat elementit ei-
vat ole valttdamattomia tarinalle, eli ne eivat tunnistettavasti muuta tarinan kulkua. (Mt., 22—
23.)

Kerronnallinen havainto (narrative perception) viittaa siihen, etta lukijoina haluamme tietaa,
mitka tapahtumat ovat johtaneet tietynlaiseen (mahdollisesti ndkemaamme) lopputulokseen:
emme halua tietda vain, mitd “on” vaan myo6s sen, mitd “on tapahtunut” (Abbott 2008, 7).
Lukijalla on siis jo tarinan alussa jonkinlainen kasitys tai mielikuva tarinan kulusta ja sen mah-
dollisista tapahtumista. Taman lisdksi kertomuksessa esitetdan aina jokin konflikti tai kysymys,
johon oletamme saavamme tarinan lopussa ratkaisun tai vastauksen (Abbott 2008, 56). Lop-
puratkaisun odotusta Abbott luonnehtii seuraavanlaisesti: “When a narrative resolves a con-

flict, it achieves closure, and this usually comes at the end of the narrative. We expect stories



to end.” (Abbott 2008, 56.) Ratkaisu on toisin sanoen siis ominaisuus, jota etsimme kertomuk-
sesta. Kertomukset tyypillisesti kasvattavat jannitetta loppua kohden. Tata jannitetta lisataan
kertomukseen tdydentdvien elementtien avulla: Abbott (2008, 23—24) toteaakin, ettd tdayden-
tavilla elementeilla on keskeinen rooli tarinan merkityksen ja vaikutuksen rakentamisessa, silla
ne ovat hetkid, joissa tarinan tulevaisuus maaritellaan. Seka jannite ettd loppu ovat olemassa
kertomuksessa kahdella tasolla: odotusten ja kysymysten tasolla. Oletamme tarinan lopussa
saavamme kysymyksiimme vastauksen ja “valaistuvamme”. Odotusten tasolla oletamme saa-
vamme tarinoissa loppuratkaisun esitettyyn konfliktiin tai ongelmaan (Abbott 2008, 58—-60).
Loppuratkaisu ei kuitenkaan ole kertomuksen edellytys, tai edes tavoite: ”- - powerful narra-

tives do not tell us what to think but cause us to think- -” (Abbott 2008, 63).

2.2 Kerronnallinen ladketiede

Vaikka kertomusten ja tarinankerronnan merkitys terveydenhuollossa nousi keskeiseksi jo
1980-luvulla tuolloin tiedeyhteisdssa tapahtuneen kerronnallisen kdaanteen myo6ta, ovat ker-
ronnallisen lddketieteen juuret, omana tieteenalanaan, vuosituhannen vaihteen Yhdysval-
loissa. Modernin laaketieteen myota terveydenhuollon kyky diagnosoida ja hoitaa sairauksia
on parantunut merkittavasti. Samaan aikaan lddkareiden kyvyissa tunnistaa ja olla empaattisia
potilaiden karsimysta kohtaan on valtavia puutteita, minka vuoksi potilaat kokevat, etta heita
hoitavat terveydenhuollon ammattilaiset eivat kuuntele ja ovat valinpitamattomia heidan kar-
simystdnsa kohtaan. (Charon 2006, 3.) TiedeyhteisOssa tata ndakemysta on kuitenkin viimeisen
vuosikymmenen aikana vahvasti kyseenalaistettu.* Modernille |d4ketieteelle on, ainakin ole-
tettavasti, ominaista kohdata potilas diagnosoitavana kehona, joka voidaan ladketieteellisesti
parantaa. Taman kertoo jo se, ettd vastaanotolle tultaessa ihminen muuttuu “henkilosta” ”po-
tilaaksi”, eli tekemisen kohteeksi. Kerronnallisen ladketieteen tieteenalan perustaja on laakari
ja Columbian yliopiston kirjallisuudentutkija Rita Charon, jonka tavoitteena on vahvistaa ter-
veydenhuollon kykya nahda potilas ja tdman tarina yksilollisena ja uniikkina kokonaisuutena,
jotta potilas kokisi tulleensa kuulluksi, ndhdyksi ja kokonaisvaltaisesti hoidetuksi (Charon ym.

2017). Charon (2006, vii) maérittelee kerronnallisen |ddketiteteen kasitteen seuraavanlaisesti:

”- - this form of clinical practice we have come to call narrative medicine, defined as medicine

4 Rolf Ahlzén kirjoittaa (2019), etta tiedeyhteisdssa on herannyt epailyja kerronnallisen ladketieteen perusolet-
tamuksia kohtaan, ja useimmat laakarit kyseenalaistavatkin Charonin vaitteen siita, etta laakarit olisivat valinpi-
tamattomia potilaiden karsimysta kohtaan.



practiced with narrative competence to recognize, absorb, interpret, and be moved by the
stories of illness.” Uransa alkuvaiheessa Charon (2006, 4) totesi, ettd hdnen tehtdvansa
diagnostikkona oli kehittaa taitoja, jotka mahdollistivat potilaiden, usein monimuotoisten ja
ristiriitaisten, tarinoiden sisaistamisen ja tulkinnan. Kerronnallisen ladketieteen keskeinen hy-
poteesi onkin, ettd ne lddketieteen epdakohdat—inhimillisyyden, empatian, luottamuksen ja
yksilollisen hoidon puute—jotka syventavat potilaan ja laakarin valista kuilua, voidaan osittain
korjata intensiivisen narratiivisen harjoittelun avulla, jolloin Iadkari voi kdyttaa narratiivista
kompetenssiaan hyvaksi kuunnellessaan ja tulkitessaan potilaiden kertomia tarinoita sairau-
desta. Kaytannon tyossa potilaiden kertomat tarinat toimivat myds diagnostisina vihjeina.
Charon (2006, 21) huomauttaa, etta toisin kuin useimmat muut ihmisten valisia eroja koros-

tavat kdytanteet, sairaus on syrjayttava tekija rotuun, sukupuoleen tai ikdan katsomatta:

Unlike other divides—gender, race, class, place, age, time—that separate one human from
another, the divide between the sick and the well is capricious, unpredictable, sometimes re-
versible but in the end irrevocable. It spares no one. (Charon 2006, 21.)

Terveydenhuollossa tehddan luonnollisesti (resurssien oikein suuntaamiseksi) jako terveisiin
ja sairaisiin, hoidettaviin ja ei-hoidettaviin. Tama jaottelu eristda sairaat yhteiskunnan jasenet
terveistd yksiloista, jolloin potilaan tuntema yksindisyyden tunne korostuu. Sairaus on siis
nyky-yhteiskunnassamme myos yksiloa toiseuttava tekija. Charon (2006, 20-33) esittelee
nelja kuilua potilaan ja tata hoitavan terveydenhuollon valilla. Ensimmadinen naista kuiluista
on potilaiden ja ladkareiden perustavanlaatuisesti eroava suhtautuminen kuolevaisuuteen.
Vakavasti sairastuminen saattaa olla ensimmainen kerta, kun potilas joutuu kohtaamaan
oman kuolevaisuutensa, sen valttamattomyyden, mutta myos sen kasittamattomyyden. Laa-
karit taas hyvaksyvat kuoleman luonnollisena tosiasiana, tarkastellen sita laakarin roolissa |a-
hinna ladketieteellisena tappiona. Toinen Charonin esittelema kuilu on nakemys sairauden
kontekstista: ladkareilla on taipumus nahda sairaus rajatusti biologisena ilmiéna, joka vaatii
ladkinnallistd hoitoa tai kdyttaytymismallien muutosta, kun taas potilas tarkastelee sairaut-
taan koko elamansa kautta. Kolmas ndakemysero on potilaan ja lddkarin kasitys sairauden
syista. Viimeisimman, ja ehkd syvimman, kuilun potilaan ja lddkarin vélille aiheuttaa hapean,
syyllisyyden ja pelon tunteet. Hapedn tunteet nousevat selvimmin esiin potilaan ja lddkarin

valisessa kommunikaatiossa: kehosta ja “epdnormaaleista” oireista keskustelu voi aiheuttaa



molemminpuolista kiusaantumista, jolloin pahimmillaan diagnoosin kannalta keskeisia seik-
koja voi jaada piiloon. Syyllisyyden tunne on tavallinen tunne erityisesti kroonisen sairauden
ja sen aiheuttamien oireiden ilmaantuessa. Moni potilas kokeekin irrationaalista syyllisyytta
sairaudestaan yrittden etsid toiminnastaan jotakin syyta sairaudelleen. Charon toteaa, etta
vaikka kaikki mainitut emotionaaliset tekijat syventavat kuilua potilaan ja laakarin valilla, voi-
makkain naista tunteista on pelko: "Yet the depth of anguish cannot be appreciated by the
person in health. In the same way pain is difficult to remember once it is over, fear is difficult

to imagine when one is not afraid.” (Charon 2006, 32.)

Ajallisuus (temporality), ainutkertaisuus (singularity), kausaalisuus ja epdvarmuus (causa-
lity/contingency), intersubjektiivisuus (intersubjectivity) ja eettisyys (ethicality) ovat laaketie-
teen viisi kerronnallista piirretta. Naiden viiden kerronnallisen piirteen perusteella voidaan to-
deta, ettd ladketieteen harjoittamisessa on itse asiassa hyvin vahan sellaista, milla ei olisi ker-
ronnallista ulottuvuutta. (Charon 2006, 39.) Aika on ladketieteen harjoittamisen keskitssa niin
diagnosoinnin, ehkadisevan hoidon, kivunlievityksen kuin toipumisen osalta. Potilaan nakokul-
masta aika saa myds uudenlaisia ulottuvuuksia: sairauden eri vaiheissa aika tuntuu kayttayty-
van eri tavoin, toisinaan venyen ja toisinaan tihentyen. (Charon 2006, 44.) Elettyyn aikaan voi
tulla aukkoja esimerkiksi intensiivisten tajunnanmenetysten tai ladkkeiden sivuvaikutusten
seurauksena. Ainutkertaisuus on mielekkain suomennos Charonin kayttamalle singularity-ter-
mille, silla ainutkertaisuudella tarkoitetaan tassa tapauksessa ladketieteen erityista kykya tal-
lentaa ainutlaatuinen, jaljitteleméaton tai tapauskohtainen tieto (Charon 2006, 45). Jokaisen
potilaan sairaus ja tarina on siis uniikki ja jaljittelematon. Moderni ladketiede korostaa yha
enemman toistettavaa ja universaalia tieteen harjoittamista, ja Charon (2006, 46) toteaakin,
ettd tdman seurauksena ymmarrys ladkarin kayttaman luovuuden merkityksesta potilaan ha-
vainnoinnissa ja kuvailussa on jadnyt taman yhdenmukaisuuden varjoon. Charonin (2006, 50)
mukaan sairauden diagnosointi edellyttdaa eraanlaisen juonen luomista, minka vuoksi sairas-
tumista ja sairautta voidaan ajatella kertomuksena, jossa oireiden ja syiden valilla on havait-

tavissa riippuvuus- sekd syy-seuraussuhteita.”> Ladketieteessdkin korostuu siis kerronnallista-

5 Charon (2006, 50) kirjoittaa kliinisen tyon juonellisesta ulottuvuudesta: “Clinical practice is consumed with
emplotment. Diagnosis itself is the effort to impose a plot onto seemingly disconnected events or states of af-
fairs.”



misen merkitys tapahtumien ja ilmididen ymmartamisessa ja merkityksellistamisessa. Neljan-
nen kerronnallisen piirteen, intersubjektiivisuuden, Charon tiivistaa seuraavanlaisesti: “Selves
become selves in relation to others. - - Narrative acts of telling and listening or writing and
reading affirm that there is no work of art without a spectator.” (Charon 2017, 175.) Toisin
sanoen “itsen” olemassaolo edellyttda aina todistajaa talle olemassaololle, eika tarinaa ole
ndin ollen ole ilman kuulijaa. Kerronnallisen ladketieteen kontekstissa kerronnan eettisyys
muistuttaa kertojaa ja lukijaa siita, ettad kaikenlaiset kertomukset vaistamatta nostavat esiin
tiettyja nakemyksia ja asemia marginalisoiden toisia danid. Tdman asetelman tiedostaminen
kuitenkin mahdollistaa sen, ettd voimme vaatia uusia tarinoita, jotka antavat adnen aiemmin

hiljennetyille. (Irvine & Charon 2017, 113.)

Yksi tarkeimmista kirjallisuustieteen metodeista, joka on osoittautunut hyodylliseksi kerron-
nalliselle laaketieteelle, on Iahilukeminen (close reading). Lahilukemisen tarkoituksena on ke-
hittaa terveydenhuollon ammattilaisten narratiivista kompetenssia vaikuttavamman hoidon
takaamiseksi. Tdma saavutetaan tavalla lukea, jossa jokainen sana ja tekstillinen piirre nah-
daan merkityksellisena tekstin rakentumiselle. (Charon ym. 2017, 8.) Tekstien intensiivisella
tutkimisella® kehitetdan lukijoiden kuuntelutaitoja ja lisitdan empaattisuutta, eli kykya aset-
tua potilaan asemaan ja toimia todistajana taman karsimykselle (Charon 2006, viii). Huomio
(attention), esitys (representation) ja yhteyden luominen (affiliation) ovat kolme keskeista tai-
toa, jotka juontuvat lukijan sitoumuksesta kehittya niin tarinan tulkitsijana kuin kuuntelijana.
Huomiolla tarkoitetaan tassa kontekstissa kuuntelijan tdyden huomion antamista seka kerto-
jalle ettd tarinalle; vain tallin kuuntelija kykenee vangitsemaan kerrotusta sen tarinan, minka
kertoja on oikeasti yrittanyt kertoa. Esitys on tarinan tuomista kuulijalle ja kertojalle nakyvaksi.
Yhteyden luominen tapahtuu kuulijan kertojalle antaman huomion ja nakyvaksi tuodun esi-
tyksen myota. Tama kuulijan tiedostus kertojan karsimyksesta on edellytys vaikuttavalle poti-
laan kokonaisvaltaiselle hoidolle. (Charon ym. 2017, 3.) Lahilukemisen lisaksi luova kirjoitta-
minen on kerronnallisen ladketieteen kayttama metodi narratiivisen kompetenssin lisaa-
miseksi: kirjoittaessaan erilaisia teksteja |adketieteen opiskelijoiden on tarkoitus nahda ja ym-

martaa, kuinka eri tavoin yhden potilaan tarina voidaan kertoa seka miten tarinan kertominen

6 Ahlzén (2019) kertoo kerronnallisen ladketieteen saaneen kritiikkia siita, etta tieteenala painottaa liiaksi narra-
tiivisen kompetenssin kehittamista kaunokirjallisuutta opiskelemalla, vaikka ladkari voi kehittya tarkkaavaiseksi
kuuntelijaksi my6s muilla tavoin kuin kaunokirjallisuutta lukemalla ja analysoimalla.



on myds vallankdytédn muoto (Hermann 2017, 215-221).7 Luovan kirjoittamisen antina on
muun muassa epdvarmuuden sietdminen ja ongelmanratkaisukyvyn parantuminen (Hermann

2017, 229-230).

Ratkaistakseen ongelmansa potilaat hakeutuvat 133karin vastaanotolle.® Timéan vuoksi ehdo-
tan, ettei laakari ole keskeisesti se henkilo potilaan eldmassa, jolta tama hakee empatiaa kar-
simystdan kohtaan, vaikkei toki poistakaan potilaan tarvetta sille, ettd ladkari tiedostaa poti-
laan karsimyksen ja kokemuksen. Laakari on potilaalle siis se henkild, jonka tulisi hetkellisesti
ottaa potilaan kokemus kantaakseen ja luoda télle edellytykset toipua ja jatkaa elamaansa; jos
ladkari vastaanotollaan keskittyy potilaan tarinaa kuunnellessa liiaksi kuullun erittelyyn ja yk-
sityiskohtien merkityksiin, saattaa kuulijalta jaada huomaamatta kokonaisuuden kannalta
merkityksellisia asioita. Yksityiskohtien lomassa kuulija ei valttamatta pista merkille, mika ta-

rinassa on yllatyksellista ja mita on jatetty sanomatta.

2.3 Sairauskertomukset

Arthur W. Frank (1995) tutkii teoksessaan, miten sairastuneet (haavoittuneet tarinankertojat)
kokevat sairautensa ja millaisiksi tarinoiksi he kokemuksensa muuttavat. Sairauskertomusten
tarkoitus on siirtaa kulttuurisesti jaettu kasitys sairaasta passiivisena sairauden uhrina kohti
aktiivista toimijaa, joka muuttaa sairauden kokemuksen tarinaksi. Talloin potilaat ovat haa-
voittuneina hoidettavia yksildita, mutta tarinankertojina he pitavat huolta muista (Frank 1995,
xi—xii). Charonin toteamuksia® mukaillen Frank tuo esiin, ettd vakavasti sairaat henkilét ovat
haavoittuneita niin kehon kuin ddnen tasolla, jolloin sairaista on tultava tarinankertojia saa-
dakseen dadnensa takaisin. Sairauskertomusten kohdalla on muistettava, ettd sairaus ei ole
vain kertomuksen aihe, vaan tarinan kertomisen ehto: sairastunut kertoo tarinansa haavoit-

tuneesta kehostaan kasin. Frankin mukaan sairauskertomuksilla on myos toinen keskeinen

" Hermann (2017, 221) tarkentaa luovan kirjoittamisen herattamista tunteista: ”I could play God in a way; | could
declare this is how it was, and then it would be so.- - This is an act of power, of course.”

8 Ahlzén (2019) toteaa ladkarin ja potilaan kohtaamisesta: ”- - patients primarly want them to repair what is
wrong with their bodies.” Tama herattdd myos kysymyksen siitd, kenelle potilaiden kertomat sairauden tarinat
on ensisijaisesti suunnattu.

9 Charon (2006, 4): 1 saw that while | had very demanding listening tasks, the patient’s telling tasks were even
more demanding, because pain, suffering, worry, anguish and the sense of something not being right are condi-
tions very difficult, if not impossible, to put into words.”



10

funktio: kerronnallistamalla kokemuksensa sairas voi jasentda ja ymmartaa sairastumistaan ja

sairauttaan (Frank 1995, 2, 3).

Frank (1995, 5) toteaa, ettd moderni lddketiede on mahdollistanut eldmisen monien sairauk-
sien kanssa, jotka aiemmin olisivat koituneet sairaan kohtaloksi: monia sairauksia voidaan pa-
rantaa tai kontrolloida eri hoitokeinoin. Nama hyvinvoivat, muttei taysin parantuneiksi luoki-
tellut, ihmiset kuuluvat Frankin (1995, 8) mukaan “remissioyhteiskuntaan”. Remissioyhteis-
kuntaan kuuluvat ovat siis terveisiin ja sairaisiin jaon tekevan yhteiskunnan viliinputoajia.
Frank (1995) tekee kattavan listauksen remissioyhteiskuntaan kuuluvista jasenistd, mutta
kroonisen kivun potilaat jadvat taman listauksen ulkopuolelle. On ilmiselvaa, ettei kroonisesta
kivusta karsivaa voida sijoittaa terveiden joukkoon, mutta useimmiten diagnoosin, tai vaaran
diagnoosin, puitteissa kipupotilaita ei voida sijoittaa suoraan sairaiden joukkoonkaan. Kipupo-
tilas on talloin remissioyhteiskunnan valiinputoajienkin nakékulmasta valiinputoaja. Moder-
nille laaketieteelle on ominaista, ettd ainakin potilaan hoidon ajaksi potilaan kehosta tulee
”|adketieteen omaisuutta”. Talldin potilas ei ole enada yksilo, jolla on oma dani, vaan ladketie-
teen tekemisen kohde, keho, jonka karsimys tunnistetaan vain ladketieteen, muttei yksilon
tasolla. (Frank 1995, 8-12.) Modernina aikana ladketieteellinen kertomus oli tarkein sairaus-
kertomuksen muoto, mutta siirryttdessa postmoderniin aikaan ihmisten omiin kokemuksiin
perustuvat tarinat nousivat keskidoon, ja naita tarinoita kerrottiin yhta lailla itselle kuin muille
(Frank 1995, 13). Tata kertojan roolia sairauskokemuksensa todistajana Frank (1995, 18) kut-

suu postmoderniksi vastuullisuudeksi (postmodern responsibility).

Sairas madrittelee suhdetta kehoonsa tarkastelemalla suhdettaan omaan kehoon (body-rela-
tedness), suhdetta muihin (other-relatedness) sekd halua (desire). Suhde omaan kehoon muut-
tuu sairastumisen myot3, jolloin yhteyden omaan kehoon koetaan usein hairiintyvan (Frank
1995, 34). Suhde muihin maarittelee kehon joko monadiseksi (monadic) tai dyadiseksi (dy-
adic). Ero néiden valilla on se, ettd monadinen keho ymmartda olevansa yksin ja eristyksessa
muista, kun taas dyadinen keho on “keho muita varten” eli haluaa jakaa kokemuksensa tie-
dostaen, ettd on muita, jotka jakavat saman karsimyksen. (Frank 1995, 35—-37.) Erityisesti sai-
rauden alkuvaiheessa sairastuneen on helpompi valita monadinen kasitys kehostaan, silld ko-

kemusta ei viela voi tai halua reflektoida. Frank toteaa halusta seuraavanlaisesti: "Yet some
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bodies, especially ill bodies, do cease desiring. - - lllness often precipitates a condition of lack-
ing desire.” (Frank 1995, 38.) Tulkitsen siten, ettd halulla tarkoitetaan tdssa ennen kaikkea
eldamanjanoa ja halua katsoa tulevaan. Vakavasti sairastuneella kaoottinen tilanne ja epavar-
muus tulevasta huomattavasti tyrehdyttavat elamanjanoa, silla sairastunut ei ole valttamatta
kykeneva tekemaan suunnitelmia edes seuraavalle paivalle. Talléin pidemman aikavalin suun-
nitelmat voivat tuntua merkityksettomilta. Frank (1995, 41-49) esittelee nelja ideaalia keho-
tyyppia, jotka ovat sairauskertomusten takana. Ensimmainen ndista on kurinalainen keho (the
disciplined body), jolle tarkeinta on saada takaisin sairauden takia menetetty kontrolli. Kehosta
tulee "itsesta” erillinen ”se”, parannettava keho. Tama kehotyyppi on monadinen ja nakee
sairauden rangaistuksena. Kurinalaisen kehon tapaan monadinen peilaava keho (the mirroring
body) maarittelee itsensa “kulutuksessa”, jolloin keho on sekd kuluttaja ettd kulutuksen
kohde, ja visuaalisuus, toisin sanoen terveelta ndayttaminen, ohjaa taman kehotyypin toimin-
taa. Peilaava keho pelkaa sairauden jattamia jalkia, kun taas kurinalainen keho voi pitaa sai-
rauden jattamia jalkia "taisteluvoittoina”. Kolmas kehotyyppi, dominoiva keho (the domi-
nating body), maarittelee itsensa voiman kautta. Dominoiva keho tiedostaa sairauden tuoman
epdvarmuuden ja kontrollin puutteen, muttei koskaan hyvaksy sitda. Tama keho on dyadinen,
minka vuoksi hyvaksynnan puute ei saa kehoa kdaantymaan itseddan vaan muita vastaan. Kom-
munikoiva keho (the communicative body) on dominoivan kehon tapaan dyadinen, mutta
tama kehotyyppi hyvaksyy epavarmuuden valttamattémana osana elamaa ja on omaa koke-
mustaan reflektoiva. Tama kehotyyppi on yhteydessa itsen kanssa, ja sille on tyypillista halu

jakaa ja helpottaa muiden karsimysta.

Kertomukset ovat itsen tapoja olla olemassa, ja Frank (1995,53-55) toteaa, etta sairastuminen
vaatii kerronnallistamista erityisesti kahdesta syysta: tarinan tarkoitus on yhtaalta auttaa sai-
rastunutta padasemaan takaisin kartalle eldamassaan, ja toisaalta kertoa mita juuri tietylla het-
kella kirjaimellisesti tapahtuu. Sairauskertomuksia kerrotaan epavarmuuden, uupumuksen, ki-
vun ja pelon keskeltd, jolloin sairas uhkaa muuttua Frankin termein “kerronnalliseksi rauni-
oksi” (narrative wreck). Tama johtuu Frankin mukaan siit3, ettd vakavan sairauden kohdatessa
kertoja kadottaa yhtakkia tarinankerronnan keskeisen ehdon ja edellytyksen: ajallisuuden. Ta-

rinan kannalta tarked nakokulma sairauteen on sen luonne "keskeyttajana”: sairauden alku on
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keskeytys ihmisen elamantarinaan, jolloin sairaus tarkoittaa sitd, etta sairastunut elda loput-
tomien "keskeytysten” kanssa. Frank (1995, 70) toteaa, ettd postmoderni aika seka tuottaa

"kerronnallisen raunion” etta luo sairastuneelle edellytykset saada danensa kuuluviin.

Vaikka ihmisten kertomat tarinat omista kokemuksistaan ovat uniikkeja, Frank toteaa heidan
muodostavan naita kertomuksia yhdistelemalld ja soveltamalla jo olemassa olevia kertomus-
tyyppeja. Teoksessaan Frank (1995, 75—-76) esittelee kolme sairauskertomuksen mallia, joita
lukija voi kayttaa apunaan lukiessaan ja tulkitessaan naita kertomuksia. Nama kolme mallia
ovat toipumiskertomus (restitution narrative), kaaoskertomus (chaos narrative) ja etsintaker-

tomus (quest narrative).'®

” Yesterday | was healthy, today I'm sick, tomorrow I'll be healthy again” (Frank 1995, 76).
Yksinkertaisemmillaan toipumiskertomuksen juoni etenee siten, etta sairastunut yksilé6 mo-
dernin ladketieteen avulla voittaa sairauden ja tervehtyy. Kertomusmalli ei juonnu vain ihmi-
sen luontaisesta halusta parantua ja pysya terveena; ihmiset oppivat taman narratiivin insti-
tuutioilta, kuten terveydenhuollolta, jotka maarittavat, miten sairaudesta tulee kertoa. Ensin-
nakin toipumiskertomusten taustalla on modernistinen oletus siitd, etta kaikkeen karsimyk-
seen on olemassa parannuskeino. (Frank 1995, 76—86.) Toiseksi taustalla on Talcott Parsonin
teoria potilaan roolista ja velvollisuuksista: potilas on velvollinen parantumaan mahdollisim-
man pian seka tietyn ajan kuluessa hakemaan apua terveydenhuollosta mahdollisimman no-
pean toipumisen varmistamiseksi (Frank 1995, 83). Toipumiskertomus rakentaa kertomuk-
selle tulevaisuudenkuvan, jossa sairauden aiheuttamia keskeytyksia ei enaa tapahdu: jos ih-
minen sairastuu uudelleen, han tietda miten toimia tervehtyakseen ja jatkaakseen elamaa ku-
ten ennen. Frank (1995, 91-94) toteaakin, ettd sairastuminen itsessaan ei valttamatta ole ker-
tojalle ikimuistoinen tapahtuma, vaikka parantuminen olisikin, ja lisda viela, etta toipumisker-
tomuksessa sankari ei ole sairas itse, vaan sankari on aktiivinen modernia lddketiedettd har-

joittava parantaja. Toipumiskertomukset ovat suosituin sairauskertomusten muoto.

In this (postmodern) telos the restitution narrative demands hegemony; it denies chaos and
requires chaotic bodies to be “depressed” and thus fixable. There is no modernist clinical cat-
egory for living a life of overwhelming trouble and suffering. (Frank 1995, 112.)

10 Anna Leimumaki (2012) on suomentanut kyseiset kisitteet, joten myds tissa tutkielmassa on mielekista jatkaa
Leimumaen maarittelemalla linjalla.
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Kaaoskertomus ei ole kertomuksen maaritelman puitteissa kertomus lainkaan. Frank (1995,
97) kuvaa kaaosta ei-juonellisena kertomuksena: sen juoni jaa jumiin kyvyttomyydessaan ku-
vitella eldman muuttuvan paremmaksi, jolloin tarinasta puuttuu kerronnallinen jarjestys.
Tama jarjestyksen puute juontuu kertojan kyvyttomyydesta sanallistaa kaaosta, jossa kerto-
jan ongelmat kasaantuvat mahdottomiksi sumpuiksi ja ajan hahmottaminen, esimerkiksi 1aa-
kityksen vuoksi, hamartyy. Kaaoksen muuttaminen tarinaksi edellyttaa reflektointia, joka on
mahdollista vasta kun kaaos on eletty. (Mt., 97-100.) Kaaoskertomus on aina sanojen ulottu-
mattomissa: “Chaos is what never can be told; it is the hole in the telling. Trying to catch the
suffering in words.” (Frank 1995, 101.) Kertoja jaa helposti kuulemattomiin yrittdessaan sa-
nallistaa karsimystaan: Frankin (1995, 101) mukaan kertomusten kaoottisuus lisaa kuulijan
ahdistuneisuutta, eikd taman seurauksena halua kuulla, mita kertojalla on sanottavana. Kaa-
oskertomus on luonteeltaan "hengastyttava”: se on tdynna jatkuvia keskeytyksia, lukematto-
mia ongelmia ja pohjatonta epatoivoa. Kaaoskertomus on harvoin ainoa kertomusmalli, jolla
sairas kertoo kokemuksestaan, sillda ennemmin tai myohemmin sairaan on etsittava tiensa

ulos kaaoksesta, joko itse tai pakotettuna. (Frank 1995, 112-115.)

Kolmas kertomuksen malli on etsintakertomus, jossa sairastaminen nahdaan matkana (jour-
ney). Kertoja tiedostaa ja hyvaksyy sairastumisensa ja sen mukanaan tuoman karsimyksen.
Etsintdkertomusta maarittaa sairastuneen usko siihen, ettd han saa itselleen jotain kokemuk-
sestaan. Etsintakertomuksessa kertoja etsii vaihtoehtoisia tapoja olla sairas: han tekee matkan
ymmartadkseen sen luonteen, palatakseen kertomaan muille kokemuksestaan. Juoni raken-
tuu yksinkertaistettuna kolmivaiheisesti: lahddssa (departure) kuvataan yleensa oireiden alka-
minen, johdatuksessa (initiation) kertoja keskittyy fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen tus-
kaan, ja lopulta paluussa (return) koettelemuksista selvinnyt kertoja palaa jakamaan kokemuk-
sensa muille, ei enda sairaana, mutta oman karsimyksensa todistajana. (Frank 1995, 115-118.)
Etsintdkertomuksessa sairaus eldmantarinan keskeyttdjana hyvaksytdaan hintana (positiivi-
sesta) muutoksesta, joka sairastuneessa on tapahtunut, kun hdn on selviytynyt sairautensa

koettelemuksesta ja “noussut sen ylapuolelle” (Frank 1995, 128, 135).
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Leimumaki kirjoittaa (2012) sairastumisesta omaelamakerrallisena kertomuksena. Leimumaki
haastatteli artikkeliinsa sepelvaltimotautiin sairastaneita, ja totesi, ettd "tiedostaen tai tiedos-
tamattaan useimmat kertojat valitsivat tarinan rakenteelliseksi jasentdjaksi samankaltaisen,
minun myéhemmin medisiiniseksi sairauskertomuksen skriptiksi nimeamani juonen, joka si-
saltaa yhteisen sairauden toteamisen, hoidon etenemisen ja toipumisen kulttuurisen mallita-
rinan. Skriptin ymparille rakentui kuitenkin myds toinen, sita kuvaileva, arvioiva ja kommen-
toiva tarina.” (Leimumaki 2012, 361-362.) Leimumaki (2012, 362) tarkentaa medisiinisen
skriptin kohdistuvan sairauden, ei sairastuneen hoitoon. Medisiininen skripti toimii siis run-
kona tarinalle, jonka sairastunut skriptin ymparille rakentaa, auttaen samalla sairastunutta
hahmottamaan ja jasentelemaan tapahtumia, kun tdlla on kaytéssaan medisiinisen skriptin
tarjoamaa ”objektiivista tietoa”, mita vasten peilata kokemustaan. Leimumaki (2012, 369) to-
teaa, ettd “sairaudesta kerrotaan sairastuneesta itsestaan irrallisena oliona.” Tama tapa aja-
tella sairautta itsesta erillisend omalta osaltaan helpottaa sairastuneen kokemusten reflek-
tointia. Reflektointi on edellytys sille, ettad sairastunut voi liittda tarinaansa kertomusta maa-
rittdvan keskeisen elementin, kokemuksellisuuden (Leimumaki 2012, 372). Leimumaen artik-
kelissa merkittavampaa kuin se, milla tavoin sairaudesta kerrotaan, on sen ymmartaminen,
ettd sairauskertomus pitdisi sisallyttaa ihmisen elamantarinaan sen sijaan, etta sairastumista

ajateltaisiin omana, elamasta erillisena tarinana.
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3 Kroonisen kivun tarina

Kipukertomukset, kuten useat muutkin sairauskertomukset, ovat ennen kaikkea kertomuksia
karsimyksesta. Useimmat kipupotilaat elavat tilanteessa, jossa heilla ei ole resursseja suoriu-
tua arjestaan samalla kun yhteiskunta olettaa heiddn suoriutuvan velvollisuuksistaan tervei-
den lailla.** Tutkimuksissa on osoitettu, ettd potilaan terveyden ja timan kokemuksesta ker-
tomisen valilld on yhteys; ndma tutkimukset ovat keskittyneet erityisesti kirjoitettuihin narra-
tiiveihin (ks. Brown ym. 2010). Vaikka kroonisesta kivusta karsivat ovat monilta osin yhteis-
kunnan valiinputoajia, on heista moni loytanyt aanensa ja paattanyt kayttaa sita. Kroonisen
kivun kertomukset ovat jaoteltavissa paapiirteittdin kahteen ryhmaan: oirekuivailupainottei-
siin eli medisiinista skriptia mukaileviin kertomuksiin ja kokemuspainotteisiin kertomuksiin,
jossa kuvataan kivun kanssa elamistd. Brown ym. (2010, 52) toteavat, ettd kokemuksen il-
maisu auttaa kipupotilasta selviytymaan paremmin kivun ja sen herattamien tunteiden
kanssa, minka vuoksi kroonisen kivun kerronnallistamista tutkittaessa on mielekkdampaa kes-
kittya kokemuspainotteisiin kertomuksiin. Tarkastelen tutkimuksessani kroonisesta kivusta
kirjoittavien bloggaajien teksteja: Anna Giss kirjoittaa laaja-alaisesta kroonisesta kivusta Lusi-
koita kiitos -blogissaan, Neen Monty kirjoittaa blogissaan Arthritic Chick elamastaan nivelreu-
man kanssa, Jenny Ryan kertoo fibromyalgian aiheuttamista haasteista blogissa Cranky Fibro
Girl ja Linda Hildén kuvailee kroonisen kivun kanssa elamista Lillin elémdad -blogissa. Esittelen
seuraavaksi, mitd yhteisia elementteja naista kroonisen kivun kertomuksista l16ytyy ja mitka
piirteet tekevat niista uniikkeja. En pyri luomaan vakiintunutta kipukertomuksen mallia, vaan

haluan esitelld, mista rakennuspalikoista naita kertomuksia rakennetaan.

3.1 Narratologinen nakdkulma kipukertomuksiin

Aloitetaan kipukertomusten erittely tarkastelemalla tarinan kertojaa, joka on |dhes poikkeuk-
setta omasta ndakokulmastaan tarinaa kertova minakertoja. Frankin (1995, 3) mukaan sairaus-
kertomuksia kerrotaan kahdella tasolla, henkilokohtaisella ja sosiaalisella. Henkil6kohtaisella
tasolla kertoja antaa keholleen danen ja pyrkii tekemdaan siitd uudestaan itselleen tutun (mt.,

3). Vaitankin, ettad yksi kertojalle tarkea syy rakentaa suhteellisen “pysyva” kroonisen kivun

11 Odotusten taustalla on Kappesserin & Williamsin esittelem3 yhteiskuntasopimus, jossa sosiaalisen ryhmaén ja-
senten odotetaan tayttavan heille esitetyt vaatimukset (Brown ym. 2010, 53). Toisin sanoen esimerkiksi yhteis-
kunta olettaa diagnosoimatta jadneen kipupotilaan olevan tdysin toimintakykyinen ja tayttavan yhteiskunnan
hénelle asettamat vaatimukset.



16

tarina on se, etta potilas voi lakata jatkuvasti kyseenalaistamasta kipua ja vahentaa jatkuvaa
kivusta puhumista. Hyvarinen (2014, 34) toteaa, etta “voidaan luottavaisesti olettaa, etta ker-
tomus ja kerronnallisuus ovat ihmisen (kulttuuri-)evoluution myota kehittyneitda paremman
selviytymisen valineitd.” Kugelmannin (1999, 1668) mukaan kroonisella kivulla on aina sosiaa-
lisia seurauksia, silla kipupotilas joutuu perustelemaan nakymattoman sairautensa olemassa-
olon. Erityisesti kivun jatkuessa odotetun paranemisajan jalkeen potilaan tuntevat olevansa
eristyksissa kivun kanssa (mt., 1668). Kivun hyvdaksyminen osaksi elamaa voi vahentda myos
kivun selittelyn tarvetta, ja sallii huomion kiinnittamisen muihin elaman osa-alueisiin. Frankin
(1995, 56) mukaan sosiaalisella tasolla kertoja kertoo tarinansa aina jollekin. Kertomuksia ker-
rotaan siis seka itselle ettda muille, ja tarinan kertominen muille antaa tarinan olemassaololle
vahvistuksen, todistajan. Tama tarinan jakaminen muille my6s vahentaa kivun aiheuttamaa
eristyneisyyden ja yksindisyyden tunnetta, kuten Linda Hildén (2019) kirjoittaa blogissaan: ”Se
vain on yksi keino yrittaa kestaa se kipu, sanoa se aaneen. Silloin ei tunnu silta, etta kantaisi
kivun yksin.” Kipukertomuksissa lukijan kerronnallinen havainto kertojan olemuksesta voi ai-
heuttaa ongelman, kun lukija maarittaa lahtooletuksia lukemalleen tarinalle erityisesti, jos lu-
kijan saatavilla on jokin kuvallinen todiste kertojan nykytilasta. Abbott (2008, 7) korostaa: "We
want to know not just what is there but also what happened.” Kroonisen kipupotilaan olemus
voi ”“huijata” lukijan havaintoa, silld useimmat potilaat eivat ulkoisesti nayta siltd, minka yh-
teiskunta ndkee sairaana, kun kertoja ei istukaan pyoratuolissa tai makaa vuodepotilaana. Ar-
thritic Chick -blogissa kuvataan nakymattomasta kivusta karsivan tilannetta seuraavanlaisesti:
”But due to its invisibility, some people find it very difficult to believe that | am sick. Appar-
ently, | look just great. Healthy. Good. Not sick.” (Monty 2020b.) Lukijalta puuttuu tdysin ha-
vainto siita, ettad kertojalla ylipaataan olisi tarinaa kerrottavanaan. Kertojan on siis perustel-

tava kuulijalle, miksi hdanen tarinansa on kuulemisen arvoinen.

Abbottin (2008, 13) kertomuksen maaritelman mukaisesti kroonisen kivun tarina ei itsessaan
ole kertomus: kipu itsessdan ei ole tapahtuma tai toimintaa. Medisiininen skripti voi kuitenkin
antaa kertomukselle perusrakenteen, jonka ymparille kertoja voi sijoittaa kokemuksiaan ja ta-
pahtumia ja mahdollistaa ndin koherentin kokonaisuuden rakentamisen. ”"Mita vahemman ai-
kaa - - sairastumisesta kulunut, sitd useammin heiddn kertomustensa ainoana jasentajana

toimi skripti eli hoidon eteneminen ja toipumisen juoni” (Leimumaki 2014, 379). Kipupotilaat
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eivat voi kivun pitkittyessa yllapitdada medisiinisen skriptin tarjoamaa juonimallia, silla useim-
man kohdalla hoito ei etene eikd merkittavaa toipumista tapahdu. Jenny Ryan (2014) kuvailee
blogissaan eldmaa diagnoosin saamisen jalkeen: At first - - | wanted healing to mean the com-
plete absence of fibromyalgia. | was desperately attached to a very specific outcome. But it
never came.” Kipukertomusten juoni ei istu mihinkdan yksittdiseen sairauskertomuksen mal-
liin, ja perustelen myéhemmin miksi; sitda ennen on tarpeellista tarkastella kipukertomuksessa

esiintyvia entiteetteja.

Kertomuksen olemassaolo edellyttaa entiteettien tai inhimillisten piirteita ilmentavien hah-
mojen sijoittamista tarinaan (Abbott 2008, 19). Totesin aiemmin, ettei krooninen kipu itses-
saan ole tarina, vaan kipukertomuskin vaatii toimijoita ollakseen kertomus. Taman perusteella
voidaan todeta, ettei kipukertomuksen keskitssa ole kipu, vaan kertoja ja tdman kokemus.
Abbott (2008, 19) toteaa, ettd hahmojen kyky toimia tarkoituksellisesti on keskeista mille ta-
hansa tapahtumille, niin oikeassa kuin tarinamaailmassakin. Kipukertomuksessa tarinan kan-
nalta keskeinen henkilohahmo on kertoja itse. Harvoissa kiputarinoissa minakertoja on kui-
tenkaan ainoa keskeinen toimijahahmo, silld useissa kiputarinoissa kipu kuvataan sairaasta
erillisend, omana hahmonaan. Kugelmann (1999, 1668) korostaa, etta kipu tulee tuottaa ker-
tomukseen omana entiteettindan, todisteeksi omasta olemassaolostaan. Kertoja on vastuussa
kipuhahmon tuottamisesta tarinaan, jossa sen jatkuva lasndolo on oleellista tarinan merkityk-
sen rakentamisen kannalta (mt., 1668). Useimmiten talla kipuhahmolla esitetddn olevan inhi-
millisia ominaisuuksia, ja kipu saattaakin puhua, liikkkua ja ilmaista eri tunnetiloja. Esimerkiksi
jos kipukroonikko on yhtena paivana kayttanyt enemman voimavaroja kuin tarjolla olisi ollut,
tiedostaa potilas itsekin, etta kipu todennakoisesti "kostaa” seuraavana paivana: “Sometimes
Rheumatoid Arthritis is my boss, and | do as I'm told. Go to the couch. Go directly to the
couch.” (Monty 2013.) Monet kivun kanssa eldvat puhuvat kivun riivaamalle keholleen kuin
itsesta erilliselle hahmolle: "Kuin lapselle kerron hermostolle, ettei oo hataa” (Giss 2019b).
Tama kivun kerronnallistaminen itsesta irrallisena oliona herattaa kysymyksen siita, etta sa-
malla kun kerronnalistamme kivun omaksi hahmokseen, tulkitsemmeko sen toiminnan kerto-

jaa kohtaan tarkoitukselliseksi.

Abbott (2008, 22—-24) arvioi, ettd kerronnan kannalta on seka olennaisia etta taydentavia ele-

mentteja ja tapahtumia. Kroonisen kivun ja sairauden kohdalla, kuten Leimumaki (2014, 379)
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ilmaisee, "kertomuksen oleellinen elementti, kddnne tai muutos rakentui ainoastaan suh-
teessa sairastumiseen. Prosessiin ei sisaltynyt kadannetta sairastumisesta sairauden kanssa ela-
miseen.” Kipukertomuksessa on vaikeaa maaritella sairastumisen lisdksi toista keskeista kaan-
netta: useimmat kipukertomukset toistavat itseaan hoitokokeilujen ja oireiden vaihtelun ta-
solla, mutta ne eivat suoranaisesti vaikuta itse sairauden kertomukseen, ollen ndin ennemmin

kertomusta taydentavia elementteja:

Elama junnaa tavallaan koko ajan paikoillaan, mutta toisaalta taas niin paljon on kesken ja le-
vallaan. - - Mutta...vaikka niita kategorioita ja listauksia tulisikin paljon, kertoisivatko ne todel-
lisuudessa mitdan? (Giss 2017b.)

Kuten Abbott (2008, 23) tarkentaa, nailla taydentavilla elementeilld on keskeinen rooli kerto-
muksen valittamalle viestille: kipukertomuksissa juuri hoitokokeilujen ja niiden epdonnistu-
misten kierre korostaa kipukroonikon karsimyksen maaraa. Kertomuksen ainoat kdanteet ta-
pahtuvat kivun sijaan elaman muilla osa-alueilla, ja esimerkiksi Giss (2016d) kirjoittaa blogis-
saan, ettd vaikka hanen kokemassaan kivussa ei ole tapahtunut muutoksia, kirjoittajan arki on
taysin muuttunut taman hyvaksyttya ulkopuolista apua elamaansa (ks. Giss 2016d). Taman
vuoksi ehdotan, ettad kipukertomus nahtaisiinkin integroituna osana potilaan jatkuvasti kehit-

tyvaa elamantarinaa.

Loppuratkaisu on varmasti kerronnallisesti ja tarinan merkityksen luomisen kannalta haasta-
vin osa kipukertomusta. Abbottin (2008, 56) mukaan odotamme kertomukselta ”siistia”, lan-
gat yhteen sitovaa lopetusta. "Arkielaman kertojilla on yleensa tavoitteenaan konventioiden
ohjaamana kertoa ehyt, loogisesti eteneva ja sulkeutuva tarina, muuta toteutuneet kertomuk-
sen ovat useimmiten jotain muuta.” (Leimumaki 2008, 393.) Kipukertomus kohtaa saman on-
gelman kuin arkielaman kertomukset: niilla ei ole mitdaan lopullista ratkaisua. Vaikka kertojan
kertoma kertomus paattyy, tarina itse ei lopu. Hyvérisen (2014, 35) sanoin, “kertominen on
pikemminkin jatkuvaa, korjailevaa, versioivaa ja varioivaa - - Jos minulla on yksi kertomus, mi-
nulla on ideologinen kertomus itsestani ja ilmeisesti myos valmis, ennenaikainen sulkeuma.”
Lansimaisessa kulttuurissa omaksuttu ja hyvaksytty sairauskertomuksen muoto on Frankin
(1995) esittelema toipumistarina, mika ohjaa lukijan odottamaan kertojan tarinalta loppurat-
kaisua, jossa kipuun ja karsimykseen 16ytyy parannus. Kipukertomus ei pysty tayttamaan luki-

jan odotuksia, jolloin odotusten tasolla kipukertomus rikkoo sairauskertomuksen mallitarinaa
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(masterplot) (Abbott 2008, 59). Tdman vuoksi kipukertomuksen puhuessa kertojansa ela-
masta tulee kertojasta kuulijan silmissa erdanlainen paattymaton tragedian ilmentyma: ”"One
reason it’s wore, is because there’s no upside. - - You are doomed to live in agony forever.
There’s real fear there.” (Monty 2011.) Myo6skdan kysymysten tasolla kipukertomus ei tarjoa
vastauksia sen paremmin kivun syihin kuin karsimykseen. Vaikka parhaassa tapauksessa tarina
voi tarjota kivun alkamiselle selityksen, ei tarina pysty perustelemaan kertojan yha jatkuvaa

karsimysta.

3.2 Mita sairauskertomusten piirteita kipukertomus ilmentaa?

On vaikeaa maaritelld, mita jo esitettyjen sairauskertomusten juonia kipukertomus ilmentas,
silla kroonisen kivun kohdalla sopeutumien kipuun on ratkaiseva tekija kertomuksen rakentu-
miselle. Koen hyodylliseksi kayttdaa taman ongelman kohdalla poissulkumenetelmaa ja perus-
telen, miksi seuraavat tarinamallit eivat ole sellaisinaan sovellettavissa kroonisen kivun ker-

ronnallistamiseen.

Toipumiskertomuksessa on kyse terveyden palauttamisesta, ja tarinamallin perusoletuksena
on modernin lddketieteen kyky 16ytaa helpotus kaikkeen karsimykseen (Frank 1995, 78-80).
Toipumiskertomuksen tarinamaailma on siis taysin ristiriitainen sen todellisuuden kanssa,
mita kipukroonikko elda. Tastd huolimatta moni kipupotilas yrittaa erityisesti sairautensa al-
kuvaiheessa sovittaa kokemuksensa toipumiskertomuksen muottiin: esimerkiksi ennen diag-
noosin saamista Fibro cranky girl -blogin kirjoittaja Jenny Ryan (2008) nakee tulevaisuuden
sairaudesta vapaana kertoessaan, etta hanen reaktiivinen artriittinsa voi aiheuttaa kipuja viela
seuraavan vuoden ajan, mutta on hoidettavissa laakityksin ja hoitotoimenpitein. Kertoja koh-
taa kuitenkin kertomuksessaan kriisin, kun han joutuu kohtaamaan todellisuuden ja ymmar-
taa, ettei hanen karsimykseensa ole olemassa hoitoa tai "palvelua” (service), jolla palata ter-
veeksi ja ehjdksi. Kun toipuminen todetaan mahdottomaksi, kdantyy huomio sairauden syihin.
(Frank 1995, 86, 89.) Tama ei kuitenkaan tuo mainittavaa helpotusta kipupotilaalle, silld usein
kivun syyt jadvat pimentoon tai eivat ole ldiketieteellisin kokein havaittavissa.'? Kipukerto-
muksen kertoja ei voi identifioitua sellaiseen kertomukseen, jossa tulevaisuus ndhdaan sairau-

desta vapaana, minka seurauksena han joutuu etsimaéan toisen tavan kertoa tarinaansa (Frank

12 Ks. Kipu. Kdypéa hoito -suositus. Duodecim 2017.
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1995, 94). Monty (2020b) kuvailee blogitekstissadn elamaansa: ”I’'m either passed away com-
pletely, or in too much pain to sleep. My hobbies in life include working and aching. And not

much else. And | don’t see a way out of this.”

Kaaoskertomuksista puuttuu tapahtumien ja ilmididen valiset kytkokset, minka vuoksi Frank
(1995, 97) ei luokittele niitd kertomuksiksi, vaikka toteaakin, ettd koettua kaaosta voidaan ra-
jallisesti kuvailla sanoin, ja muodostaa hallitun kaaoksen kertomuksia. Kipupotilaan kipukoke-
mus voi tosiaan olla niin intensiivinen, etta kerronta muuttuu hetkittain kaoottiseksi. Intensii-
vinen kipu ruokkii tunnetta siita, ettei mikaan ole ihmisen kontrollissa: “When the pain is ext-
reme, you can’t think of anything else.- - try to work on the computer. Or watch a movie. Or
read a book. You can’t concentrate on anything. You can’t follow the plot.” (Monty 2012.)
Montyn sanoin kipu tekee siis mahdottomaksi ymmartaa tai seurata ympardivan maailman
tarinoita, jolloin kivun tayttama elama tuntuu kaoottiselta. Kaaos kerrotaan hiljaisuudessa,
joten kaaoksen voidaan aiheuttavan aukkoja kertomukseen (Frank 1995, 100-101):

En muista herdamistani herdamaossa lainkaan. Kaikkina muina kertoina kylla, mutta tuolloin en.
Pystyin vaan kdantelemaan paatani puolelta toiselle ja hyperventiloimaan. En ymmartanyt
lainkaan, mita tapahtui, en kyennyt ajattelemaan mitdan. Olinko elossa vai en? Sitdkaan aja-
tusta eivat aivoni voineet ajatella. (Giss 2015.)

Ndiden aukkojen tayttaminen vaatii kertojalta usein luovuuden kdyttamisen lisaksi tukeutu-
mista muiden kertomiin tarinoihin tai kuvauksiin tapahtumista. Kaaoksen nakeminen ja kuu-
leminen herattda vastaanottajassa ahdistusta ja torjuntaa®?, minka vuoksi kipukertomuksissa
kaaoskertomista voidaan kayttdda kertomuksen tehokeinona. Jokainen kipupotilas joutuu
paastamaan ennemmin tai mydhemmin irti kaaoksesta ja etsimaan uuden tavan tulla toimeen

ymparistonsa ja kokemustensa kanssa, silla kaaos ei ole tapa elda (Frank 1995, 114).

Etsintakertomuksen voisi olettaa sopivan parhaiten kroonisen kivun tarinamalliksi: kertoja hy-
vaksyy kivun ja kipu nayttaytyy hanelle mahdollisen voimaantumisen lahteena (Frank 1995,
115). Ongelma kroonisen kivun kertomisessa matkana on kuitenkin se, etta kipukertomus ei
voi rakentua kertojan tekeman matkan varaan: Frankin (1995, 118) etsintdkertomuksen maa-

ritelmdan mukaan matkaajan paluu tarkoittaa sitd, ettd kertoja palaa vertaistensa luokse ei

13 Charon (2017) kirjoittaa, ettd kirsimyksen todistajalla on kaksi vaihtoehtoista toimintatapaa kdrsimyksen ja
kaaoksen kohdatessaan: joko teeskennelld sen olevan jotain muuta—ennakoitavaa, parannettavaa, henkisesti
kasvattavaa tai asia, joka tapahtuu muille, tai nahda ja hyvaksya karsimys seurauksineen.
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enaa sairaana, mutta sairautensa merkitsemana toimien nain todistajana omalle kokemuksel-
leen. Tama sairauden jattaminen matkan varrelle ei kuitenkaan kipukertomuksessa ole mah-
dollista, joten juonen osalta kipukertomusta ei voida todeta yksiselitteisesti etsintakerto-
mukseksi. Giss (2016b) kuvailee arjessaan toistuvaa toimintaa: "Mina itsedni perustelen. Mina
itsestani kerron. —Mina historiaani luettelen. Mina tapahtumia kertaan.” Kipupotilas joutuu
siis hyvin arkisissakin tilanteissa jatkuvasti arkisissakin tilanteissa palaamaan sairautensa aa-
reen: "Kipu ei ole ystava, siitad ei saa kaveria. Se on kuitenkin lasna koko ajan, joten sita ter-
vehtii. Kivun tunnistaa, ja tervehtimiseen ei aina ole edes tarvetta, silla se ei koskaan pois
lahde.” (Giss 2016a) Etsintakertomuksen tavoitteena on kuitenkin |0ytdaa uusia tapoja olla sai-
ras ja suhtautua sairauteen; sairaus ndhdaan mahdollisuutena saada uusia kokemuksia ja tie-
tdmisen tapoja (Frank 1995, 117-119). Monty (2020a) toteaa blogissaan: "There is no greater
incentive to LEARN than from wanting daily, severe pain to END. Nothing is more motivating
than the hope of a more functional, less painful life.” Esitan, etta yhta lailla kipukertomuksessa
etsitdan tapoja selviytya ja elaa kivun kanssa, joten voidaan olettaa, etta kipukertomusten ta-

voite on yhteneva etsintakertomusten tavoitteen kanssa.

3.3 Mihin sijoittaa kipukertomus?

Edella tein lyhyen katsauksen Frankin (1995) esittelemiin sairauskertomuksiin ja osoitin niiden
keskeisimmat juonelliset erot kipukertomuksiin. Kipukertomus ei sellaiseksi muotouduttuaan
ilmenna enaa Frankin esittelemia tarinamalleja. Vaitan silti, ettd [ahes jokainen kipukroonikko
kdy nuo kertomusmallit lavitse yrittdessaan kertoa sairaudestaan luopuen kustakin mallista
todetessaan, ettei oma kokemus mahdu tarinamallin kehyksiin. Jossain vaiheessa kipukerto-
mus muotoutuu yksinkertaistettuna muotoon: eilen olin terve, tandan olen sairas, huomenna
olen todennéakoisesti edelleen sairas. Edella mainitut lopputulemat tukevat vaitetta siitd, etta
kipukertomus tulisi ndhda juuri elamantarinaan integroituneena ja vaikuttavana seka sen

myota kehittyvana kertomuksena.
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4 Koherenssin rakentuminen kipukertomuksessa

Yhteiskunnassamme kipu onkin totuttu nakemaan (ja useimmiten on) merkkina jostakin vaka-
vammasta sairaudesta, jolloin pitkdan jatkuva kipu voi potilaasta tuntua erdanlaiselta "lopun
alulta”, minka vuoksi tulevaisuuden suunnittelu saattaa tuntua turhalta ja jopa mielettomalta.
Frankin (1995, 108) mukaan koherentti kertomus edellyttda menneisyyden, nykyhetken ja tu-
levaisuuden yhtdaikaista olemassaoloa, silla nama ajalliset elementit ovat toisistaan riippuvai-
sia. Kipukertomuksissa kyvyttomyys kertoa menneisyydesta ja tulevaisuudesta rikkoo kerto-
muksen koherenssia. Kokeminen itsessaan on epakerronnallista (Frank 1995, 98), jolloin ta-
pahtumien kerronnallistaminen edellyttaa vadistamatta tapahtumien reflektointia ja etaisyy-
den ottamista niihin. “Koherentti kertomus on muoto, jota kertojat usein tavoittelevat ja kuu-
lijat odottavat: muoto mahdollistaa yhteisymmarryksen kertojan ja kuulijan valilla” (Leimu-
maki 2014, 373). Tutkin seuraavaksi, miten ajallisuus ja sen vaaristymat ilmenevat kipukerto-

muksissa.
4.1 Kokemus kertomukseksi

In the beginning is an interruption.- - illness means living with perpetual interruption. (Frank
1995, 56).

Frank (1995, 30) toteaa, ettd sairastumisessa on kyse kontrollin menetyksesta ja sairauden
elamaa jatkuvasti keskeyttavasta luonteesta. Sairastumisen aiheuttama kaaoksen kokeminen
muuttaa sairastuneen ”narratiiviseksi raunioksi”, jolloin sairastuneen muistiin ja kokemuk-
seen sairastumisesta syntyy suuria kerronnallisia aukkoja (mt., 55). Frankin (1995, 30) mukaan
sairastaminen on opettelua eldamaan kadotetun kontrollin kanssa. Kerronnallistamisen voi-
daan siis tulkita olevan sairastuneen yritys ottaa ohjat takaisin kdsiinsa. Voidakseen kerron-
nallistaa kokemustaan sairastuneen on taytettava naita kaaoksen aiheuttamia muistamisen
aukkoja tukeutuen saatavilla oleviin tarinoihin, esimerkiksi |adketieteellisiin kuvauksiin tapah-
tumista. Giss (2015) kirjoittaa, ettd han sai sairaalassa vietetyn intensiivisen, tajuttomuuden
hetkia sisaltavan kipujakson jalkeen kuulla henkilokunnalta hanelle tehdyista toimenpiteista
tayttadkseen muistinsa aukkoja. “Kerronnan keskella vahvasti vaikuttavan kokemuksellisuu-
den voidaan tulkita estavan ainakin koherenttia kokemuksen kertomista” (Leimuméki 2014,

379). Kipukroonikko elaa jatkuvasti kipukokemuksensa keskelld eikd taten voi suoranaisesti
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asettaa kokemustaan menneisyyteen. Neen Monty (2011) muistuttaa lukijoitaan blogitekstis-
saan siita, ettd elda raastavien kipujen kanssa paivittdin; kivuista on tullut hanelle uusi nor-
maali:

And remember, I’'m in pain every day. Normal, every day aches. Actually, wait. Not normal.
Not normal at all. Normal people DON’T hurt every day. | forget sometimes. | hurt every day.
Not discomfort — pain. That’s the ‘new normal’of my life now. (Monty 2011.)

On myo6s huomioitava, etta kroonisen kivun kertominen menettaa kokemuksen valittamiselle
keskeisid elementteja tarinan siirtyessd puhutusta ja elein ilmaistusta muodosta kirjalliseen.'*
Taman vuoksi totean, etta olisi kohtuutonta odottaa kipupotilaan tuottavan taydellisen kohe-
rentti kertomus kokemuksesta, johon voi olla [ahes mahdotonta ottaa etdisyytta. Edelld mai-
nitun perusteella nayttaisi siltd, etta jonkinasteinen koherenssin puute kipukertomuksessa on
kertomusta maarittava elementti. Frank (1995, 58) toteaakin, ettd sairauskertomuksilla on
aina kaksi tehtavaa: yhtaalla kertomus pyrkii korjaamaan sarén, jonka sairauden tuoma kes-
keytys loi elamantarinaan, ja toisaalla kertomuksen on kerrottava se epamiellyttava totuus,
ettd nama keskeytykset tulevat jatkumaan. Abbott (2008, 55) puhuu kertomuksen roolista
vastakkaisten puolten valisena neuvottelijana. Tulkitsisinkin kipukertomuksen osittain ker-
toja- ja kipuhahmon vélisena neuvotteluna, jonka avulla kertoja voi oppia rakentamaan ja ker-
tomaan elamaansa kivun kanssa ja siita huolimatta: sen sijaan, etta kertoja kayttaisi kaiken
energiansa paastakseen kivusta eroon han pystyisi elamaan kivun kanssa ja hyvaksymaan ki-

vun elamaan tuoman epavarmuuden.

4.2. Vaaristynyt aika

Narrative might be the most important discovery humans have made in order to deal with the
problem of time. (Charon 2006, 41.)

Leimumaki (2012, 372) lainaa artikkelissaan Brockmeierid (2008): “Prosessina kertomus voi
ilmaista nimenomaan niita seurauksia, joita menneisyyden tapahtumilla on ollut nykyisyy-
teen”. Kroonisen kivun myota kipupotilaan ajan hahmottaminen vaikeutuu, useimmiten ajoit-
taisen kaoottisuuden, jatkuvan uupumuksen tai voimakkaasti tajuntaan vaikuttavien ladkkei-
den seurauksena, mika asettaa uudenlaisia haasteita tarinan luomiselle. Kuten Monty (2014)

kirjoittaa: ” Another hour of lying here and wondering what | should be doing.—I should check

14 Charonin (2006) mukaan sairauden kertomisessa korostuu kerronnan performatiivinen luonne eleineen ja pai-
navine hiljaisuuksineen.
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when my ophthalmologist appointment is. It’s soon. | know it’s soon.” Abbott (2008, 4) toteaa
kerronnallisen ajan olevan muuttuvaa (fluid). Aika nayttaytyy muuttuvana myos kipupoti-
laalle, kun aika tuntuu venyvan yhtaalla ja supistuvan toisaalla: intensiiviset kipujaksot voivat
tuntua ikuisuuksilta, kun taas vahvan ladkityksen alaisena aikaa kuluu jopa kuukausia kuin huo-
maamatta. Giss (2019a) kuvailee: "Vaikka viime vuoteen kuuluikin hienoja hetkia, on suurin
osa vuodesta minulle yhta sumua. —tuntuu, etta viime vuonna olisin 1ahinnd maannut san-
gyssa.” Abbott (2008, 6) toteaa ajan haltuun ottamisesta: “The unique human ability to take
control of time has certainly been useful to us in many ways and shall continue to be.” Kipu-
potilaasta usein tuntuu, ettei han pysty hallitsemaan elamaansa aikaa. Ellingsen ym. (2015,
208-209) esittavat, ettd sairastaessa aika kuluu ja etenee, mutta vaihtelevin nopeuksin. Ajan
kuluminen saa sairastuessa myos kehollisen ulottuvuuden, jolloin potilaan kokemus ajan ku-
lumisesta vaihtelee. Jos Abbottin vaitteen mukaisesti kertojina ja lukijoina olemme tottuneet
kertomaan tarinoita suhteessa aikaan, kontrolloiden ja muokaten sita haluamallamme tavalla,
kipupotilaan keskeiseksi ongelmaksi nousee kyvyttomyys hallita kerronnan aikaa ja taman
myo6ta luoda kertomus sen konventionaalisissa puitteissa. Toisaalta kertomuksen aika on suh-
teellisen armollinen kertojalle, sillda Abbottin (2008, 6) mukaan saman tarinan kertominen on
mahdollista, vaikka kerronnallista aikaa muokattaisiin. Toisin sanoen kipukroonikon kyvytto-
myys tarttua kertomuksen ajallisuuteen ei ole este itse tarinan kertomiselle. Leimumaen
(2012, 376) mukaan kokemukselliseen kerrontaan liittyvaa preesenskerrontaa on perinteisesti
kaytetty hyvaksi myods elavoittdmaan ja dramatisoimaan tapahtumia. Myos kipukertomuk-
sissa kaytetddn usein preesenskerrontaa, ja vaikka tapahtumista kerrottaisiin menneessa
muodossa, kivun kokemuksesta kerrotaan usein nykyhetkessa: ”Pienet ukkelit sisallani repivat
kudoksia pikku hiljaa irti. Samalla tavalla kuin miten jotkut repivat paperia. Oikein hitaasti.
Kieroutuneella tavalla ehkapa nautinnollisesti (vaikka itselleni se tuskaa onkin).” (Giss 2016c.)
Gissin preesensmuotoinen kivun kertominen tayttda Kugelmannin (1999, 1668) esittaman

vaatimuksen kipuhahmon tuottamisesta kertomukseen keskeisena toimijahahmona.

4.3 Muistaminen, muistuttaminen ja tulevaisuuden kertominen
Sairastuminen tekee saron sairastuneen muistoon elaman jatkumosta, joka koostuu men-
neesta, nykyisyydesta ja tulevaisuudesta. Sairastumisen seurauksena se nykyisyys, mihin ele-

tyn menneisyyden oli maara johtaa, ei toteutunut, ja mika tahansa tulevaisuus tata “hairiinty-
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nytta” jatkumoa seuraa ei ole enaa sairastuneen paateltavissa. (Frank 1995, 59.) Sairastumi-
nen tuo siis sairastuneen elamaan epavarmuutta, kun tama ei voi enada tehda paatelmia tule-
vaisuudesta aiemmin koetun perusteella. Matti Hyvarisen (2014, 34) mukaan kerronnallista-
misen avulla “pyrimme tunnistamaan tarkedat muutokset ja poikkeamat odotetusta”. Anna
Giss (2017a) yrittaa blogikirjoituksessaan muistaa hetkesd, jolloin hdanen elaméassaan tapahtui
kdaanne terveydesta sairastumiseen: "Kahdeksan vuotta siitd on, siita kun viimeksi kivuttoman
hetken koin. On toisaalta surullista etten sitd hetked muista, mutta harvoimpa sita ihminen

ajattelee jonkun hetken olevan viimeisin.”

Kipupotilas joutuu palaamaan muistoihinsa ja muokkaamaan niita luodakseen jatkuvuutta
menneisyyden ja nykyhetken valille (Frank 1995). Hyvarinen (2014, 31) toteaa: "Muisti ei toi-
sin sanoen ole kertomus. Kertomus voi vallan hyvin jasentdd, muokata tai peitelld muistia.
Usein kertomus toimii myos muistuttamisen valineena ja jopa auttaa muistamaan.” Kertomus
toimii my0s kipupotilaalle muistuttamisen valineena ollen télle tapa jarkeistda omaa karsimys-

taan jopa paivittaisella tasolla:

Yesterday | couldn’t bend my fingers or open anything with a twist-off lid. Today my fingers
are swollen and my wrists are on fire, but | am able to type a blog post.- - Yesterday | only
needed x amount of pain medicine all day. Today it isn’t even noon and | already need y
amount. Today is not like yesterday. - - And everyday we must re-learn the fact, that today is
not like yesterday. (Ryan 2011.)

Edellinen lainaus kiteyttaa kipupotilaan kyvyttdmyyden luoda kertomukseensa kausaalisuutta
pidemmalla aikavalill3; sairastaminen on ennakoimatonta ja epdvarmaa, minka seurauksena
kipupotilaan on omalla tavallaan kerronnallistettava kipu myds itselleen joka paiva. Voidaan
todeta, ettd muistamisen ollessa ajallisesti rajattua korostuu kertomisessa tilanteiden ja ta-
pahtumien yksityiskohtainen kuvailu®>. Kuten aiemmin mainitsin, kipukertomukset eivit ole
niinkdan kertomuksia kivusta kuin eldamasta, jossa kipu on ldasna. Kertoja suuntaa lukijan huo-

mion kipuun vain silloin kun se on tekemisen tai tapahtumien kannalta olennaista.

15 Kugelmann (1999, 1668-1669) toteaa, ettd kipu nayttai itsensi potilaan kiytdksessi ja ilmaisussa. Kun niky-
mattémasta kivusta ei saa kehollisesti ndakyvaa, on se tuotava nakyvaksi muin keinoin.
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Tulevaisuuteen katsominen on vaikeaa ja jopa pelottavaa, jos sairastunut ei osaa muodostaa
jatkuvuutta menneisyyden ja nykyhetken tapahtumien valilla. Kipukertomuksissa sairastumi-
nen itsessaan ei toimi kertomuksessa tapahtumia selittdvana voimana, minka vuoksi tulevai-
suuden kertominen on sairastuneelle haastavaa (Frank 1995, 108). Kipukertomuksen ongelma
on se, etta toisin kuin muissa sairauskertomuksissa, joissa dkillisen sairastumisen vaikutuksia
on mahdollista arvioida ja taten sovittaa odotuksia seka nykyhetkeen ettd nahtavissa olevan
tulevaisuuteen, kroonisen kivun kertomuksessa tapahtumat tarinassa eivat yksiselitteisesti
johda mihinkdan arvioitavissa oleviin mahdollisiin tulevaisuuksiin. Christina Hellstrém esitte-
lee (2001, 84-85) kipupotilaiden eri tapoja kasitella tulevaisuutta: potilaat joko kieltaytyvat
suunnittelemasta tulevaisuutta, tekevat lyhyen aikavalin suunnitelmia tai pyrkivat katsomaan
eteenpdin sairaudesta saatujen aiempien taisteluvoittojen avulla. Hellstrom (2001, 88) koros-
taa, etta rakentaakseen koherentin ja tulevaisuuteen suuntaavan kertomuksen tulee kipupo-
tilaalla olla jokin tavoite, mita kohti kulkea ja toivoa. Bloggaaja Linda Hildén (2019) kirjoittaa:

"Ehka joskus viela 16ytyy lddke, joka poistaa oireet. Toivossa on hyva elda.”

Huolimatta siita, milla tavalla kipupotilas paattaa katsoa tulevaisuuteen, jaa kertomuksen lop-
puratkaisu sairauden elamaan tuoman epavarmuuden vuoksi avoimeksi. Tarinan paattyminen
ei siis tarkoita kertomuksessa rakentuneen jannitteen purkautumista, mihin Abbott (2008, 59)
jatkaa: “The possibility of things taking a turn for the better or for the worse is constantly
present.” Abbott (2008, 56—57) painottaa, etta lukijoina odotamme tarinoiden loppuvan kon-
fliktin ratkaisuun, minka vuoksi loppuratkaisu on piirre, jota lahtokohtaisesti etsimme kerto-
muksista. Loppuratkaisun avaamatta jattaminen on tall6in tarinan kannalta huomiota herat-
tava ratkaisu ja siirtda samalla merkityksen rakentamisen vastuuta kertojalta lukijalle: Abbot-
tin (2008, 63) mukaan vaikuttavat kertomukset eivat kerro meille, mita ajatella, vaan saavat

meidat ajattelemaan. Uskallan vaittaa, ettd tahan pyrkivat myos kroonisen kivun kertomukset.
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5 Lopuksi

Tassa tutkielmassa olen tehnyt tiiviin, mutta tutkimuksen kannalta tarkean katsauksen ker-
ronnalliseen ladketieteeseen, oppialaan, jossa ldadketiedetta harjoitetaan kirjallisuustieteen
metodein. Olen taman tieteenalan tarjoaman teoriakehyksen puitteissa tarkastellut kroonisen
kivun luonnetta seka tutkinut, miten kroonista kipua kerronnallistetaan. Keskeista tassa tut-
kielmassa oli osoittaa, milla tavoin kroonisen kivun kertomus eroaa aiemmin kirjallisuudessa
esitetyista sairauskertomuksien malleista. Vertailtuani kipukertomuksia Arthur W. Frankin
esittelemiin sairauskertomusten mallitarinoihin totesin, etta vaikka kipukertomukset ilmenta-
vat osia kaikista esitetyistda mallitarinoista, ei kroonisen kivun kertomuksia voida lukea tai tul-
kita yksiselitteisesti niiden kontekstista. Sen sijaan totesin, etta kroonisen kipupotilaan sairau-
den kertominen on ennen kaikkea taman arkielaman kertomista, itsessaan epataydellista ja

keskeytyksientdyteista.

Matti Hyvarinen (2004, 55) lainaa Louis Minkia (1987): “Tarinoita ei eletad vaan kerrotaan. Ela-
malla ei ole alkuja, keskikohtia tai lopetuksia; on kohtaamisia, mutta suhteen alku liittyy ker-
tomukseen, jonka kerromme asiasta jalkeenpdin; ja eroamisia, mutta lopullisia eroja on vain
tarinassa”. Tasta syysta en maarittelisi kroonisen kivun tarinaa ”vain” sairauskertomukseksi,
silla kipu on tosiasiallisesti potilaan koko eldamdntarinaa muokkaava voima. Krooninen kipu
voidaan ndhda erdanlaisena kipupotilaan elamankumppanina, joka vaikuttaa merkittavasti
kertojaan ja hdnen tarinaansa sekda on muokattavissa ja muuttuu kerrontatilanteesta ja tar-
peesta riippuen. Kroonisen kivun kerronnallistamisen tarkoitus ei talldin ole ensisijaisesti

luoda kausaalisuutta, vaan jatkuvuutta.

Kipukertomusten luonteenomainen koherenssin puute saa lukijan olon epamukavaksi, mutta
juuri tama epamukavuutta aiheuttava ominaisuus on syy kertoa kroonisen kivun kertomuksia;
muutoin ndma hiljennetyt danet pysyvat kuulumattomissa (Frank 1995). Frankin mukaan mo-
derni lddketiede sietdd huonosti avoimia loppuratkaisuja, minka vuoksi nama tarinat tulisi
suunnata laajemmalle yleisolle, joka voisi |0ytaa tai olla |6ytamatta niista etsimidaan vastauksia.

Vaitan ettd ne, jotka saavat kertoa kroonisen kivun tarinoita, ovat kipupotilaiden joukossa etu-
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oikeutettuja pystyessaan edes jollakin tasolla sanallistamaan kokemustaan. Kysymykseksi jaa-
kin, miten saada kiinni ne kohtuuttoman monet kertomukset, jotka jaavat edelleen kerto-
matta.

Sairauskertomusten narratologisella tutkimuksella on mahdollisuus syventaa |ladketieteen ja
kirjallisuustieteen valista suhdetta edelleen. Jatkossa olisi mielekasta tutkia tarkemmin, mil-
laisia retorisia keinoja kipukertomuksissa kaytetaan kokemuksen valittamiseksi; monissa luke-
missani kertomuksissa esimerkiksi metaforat ja huumori olivat vahvasti lasna. Ndiden osalta
olisi hyodyllista tarkastella, pystytdaanko retorisilla keinoilla korvata niitd kokemuksen valitta-
miselle keskeisia elementteja, joita kroonisen kivun kertominen menettaa kerronnan muuttu-
essa puhutusta ja esitetysta kirjalliseen muotoon. Toisaalta tutkimusta voi suunnata myds
kulttuurisiin ja sosiaalisiin kdytanteisiin, jotka vaikuttavat myoés kipupotilaan keinoihin ja ta-
poihin kertoa kivustaan. Edelld mainittua suuntaa voisi vieda myos pidemmalle ja tutkia kipu-
kertomusten eettisyytta ja kertojan luotettavuutta kyseenalaistaen sen, ovatko kertojan kes-

keisina ja merkityksellisina esittdmat asiat kertomuksen kannalta merkittavia.

Kipu ja sairaus ovat yhteiskunnassamme toiseuttavia tekijoitd, ja suurin osa kipupotilaista jou-
tuu jatkuvasti perustelemaan sairautena olemassaolon. Kroonisen kivun kertomukset antavat
ainutkertaisen mahdollisuuden nahda sairauden elamaan tuoma kaoottisuus. Kirjallisuustie-
teelld on ladketieteen rinnalla velvollisuus tuoda esiin ja tutkia naita karsimyksen tarinoita.
Vain sairauden kertomuksia tutkimalla voidaan tehda nakyvaksi ne kdytanteet, jotka jaottele-

vat meita terveisiin ja sairaisiin, ja rikkoa kipuun ja sairastamiseen liittyvia oletuksia ja tabuja.
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