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Abstrakti

Kuoleminen asetetaan usein yhteison ulkopuolelle, erdinlaiseksi
valitilaksi. Téallom kuolemasta ja kuolevasta tulee ruumunlhista toiseutta,
ruumillista ertlaisuutta. Viime vuosikymmenind kuolemisen prosessi
on muuttunut ja yhid useampi kuoleva eldi arkista elimii osana
vhteiskuntaa. Nykyaikaisen liiketieteellisen hoidon edistymisen myotia
vakavista sairauksista vor parantua ja myos kuolemaan johtavan
sairauden osalta jiljelle jiivia atkaa voidaan pidentii. Kuoleva vor sus
elad erdianlaisessa vilitilassa jopa vuosia. Tamid  haastaa myos
tarkastelemaan kuolemisen prosessia.

Tamin artikkelin  tarkoituksena on tarkastella kuolemaa ja
parantumatonta sairautta ruumillisuuden nikokulmasta ja kuvata
arkitodellisuudessa ruumiullisuuden merkityksia lihestyvin kuoleman
prosessissa. Artikkelin ameistona on nelja kirjaa, joiden keskiossi on
kuolemaan johtava sairaus: kolmessa parantumaton syopi ja yhdessi
amyotrofinen  lateraaliskleroosi.  Amneiston  analyyst  koostuu
induktuvisesti edenneen temaattisen sisillon analyysisti.

Alneistossa  kuoleman odottaminen arkipawviistyy ja  lihestyvia
kuolemaa eletiin hyvin fyysisesti todellisuudesta. Teoksissa kirjoitetaan
arjesta diagnoosin takana: suti miti oireet ovat ja mikid nunden vaikutus
on tommntakykyyn ja omaan ruummnlliseen 1dentiteettiin  sekid
thmissuhteisiin.  Ruumnllisuuden nikokulmasta keskiossa on sairauden
kuvaaminen ja sen eteneminen, ruumillinen rappeutuminen,
luopuminen seki kuolevan ruumillisuuden sosiaalisesti jaettu luonne.
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Johdanto

Elimid on jatkuvaa muutosta, syntymii ja kuolemaa. Sili nun kuolema kumn
syntymikin ovat tapahtumina suomalaisessa yhteiskunnassa nykyisin hyvin klinisii,
poissa arjen ulottumattomista: odotuksena, eristyksissi arkisesta elimisti. Erityisesti
kuolema hiiritsee olemassaolollaan 1thmisen elimii ja tisti syystd suti on visainta
valeta (Hianninen ja Pajunen 2006, 77). Kuolemaa ymparor hiljaisuus: ikidin kuin
kuoleman kieltiminen olisi vhteinen selviytymisstrategia (Osterman 2002, 18) tai se
olisi uhka yhteiskunnalle saaden yhteiskunnan jisenet epiileméin elimin merkitysti
(Bauman 1992). Kuolema voidaan sus asettaa yhteison ulkopuolelle, jolloin kuoleva
henkil6 el vor osallistua yhteison toimintaan missiain tavanomaisessa roolissa (ks. Koski
2014, 117). Kyse on eriinlaisesta kuolevien ’gettoistamisesta’ (Utriamen 1999). Tilloin
kuolemasta ja kuolevasta tulee ruumullista toiseutta, raumullista erilaisuutta.

Yhteiskunnan vylemen kehitys, hyvinvoinnin lisdéintymmen ja sen uudenlainen
jakautuminen seki lddketieteellinen kehitys on muuttanut paitsi kuolemisen tapaa
(estmerkikst  linsimaisissa  yhteiskunnmissa  epidemioiden  spaan  kuollaan
elintapasairauksun ja syopitauteithin), mutta myos kuolemisen prosessia. Nykyaikaisen
ladketieteellisen hoidon edistymisen myoti vakavista sairauksista vol parantua, ja myos
kuolemaan johtavan sairauden osalta jiljelle jaiaviaa atkaa voidaan pidentii. Kuoleva vor
elaid erainlaisessa vilitilassa, pidentyneessia kuoleman kaaressa (Hinninen ja Pajunen
2006) jopa vuosia. Moni kuoleva eldikin arkista elimii osana yhteiskuntaa. Niin voi
olla esimerkiksi kroonisten sairauksien vyhteydessi ja syopitaudeissa. Erityisesti
syopahoitojen kehittyessi yhi useampi sairastunut on palannut tisti vilitilasta entiseen
elimiinsi ja kuolevan rooli aktivoituu vasta, kun ennuste on todella huono (Koski

2014, 118).

Liiketieteellinen kehitys mahdollistaa myos pitkittyvin kuoleman (ks. esim. Hinninen
ja Pajunen 2006, 38-39). Pidentynyt kuoleman prosessi on hepastunut myos kuoleman
tutkimukseen, silld sunid ovat korostuneet esimerkiksi hyvin kuoleman, saattohoidon,

eutanasian sekd hoitokulttuurien ja sosiaalityon kysymykset (Hakola, Kivistdo ja
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Mikinen 2014, 19). Esimerkiksi sosiologi Anssi Perikylia (1990) on miéiritellyt
kuolevan potilaan hoitoon liittyen nelji erilaista kehysti (so. ladketieteellinen-,
kiaytinnollinen-, maallikko- ja psykologinen kehys), jotka yllipitivit —erilaisia
todellisuuksia kuolevan hoitamisessa. Niistd ladketieteellinen kehys keskittyy ruumiin'
tapahtumiin  ja  Kiytinnollinen jokapiaiviiseen asiolden  hoitamiseen  (esim.
hoitotoimenpiteet, kuolleen ruumiin laittaminen jne.), kun taas maallikkokehyksessi
pamottuu tunteiden i1lmaisu ja psykologisessa kehyksessd tunteiden kautta mairntelty
kuolemaan littyvi kokemus. (Perikyla 1990, 17-18, 23.) Tulkintani mukaan sairaan
subjektivisuus jaia sivummalle tissd teoriassa ja kuoleva on liasnid objektina, hoidon
kohteena. Se on ymmirrettiviad, silli Perikyli (1990) tarkastelee nimenomaan
kuolevan hoitoon luttyvia arkisia Kkiytinteiti sairaalaolosuhteissa ja Kkiytinteet
kuvastavat kyseisti 1990-luvun ajankuvaa. On huomioitava myds, etti terminid kuoleva
potilas on omiaan vinouttamaan ldikirin ja sarastuneen suhdetta ja muuntamaan
potilaan yksiulotteisesti kuolevaksi (Hinninen ja Pajunen 2006, 77). Mielenkiintoista
onkin juur se, millaista todellisuuden pintaa tarjotaan potilaalle, kuolevalle. Miten
kuolevalla on mahdollisuutta tuoda esun omia subjektuvisia kokemuksia ja
ruumillisuuttaan vai onko hinen tommittava annettujen kehysten roolissa? Perikylian
(1990) mukaan liiketieteellisessi kehyksessi potilaan identiteettini on olla ensisijaisesti
ruumiillinen kohde ja kiytinnollisessia kehyksessa péaivittiisten toimintojen kohde, jolla
on rajallinen subjektiviteetti. Tuntevan ja kokevan subjektin on mahdollista olla lisna
potilaan 1dentiteetissi maallikko- ja psykologisessa kehyksessi: niisti ensimmiisessi
potilas lihestyy omaa kuolemaansa toisten ithmisten saattamana ja jalkimmiisessi
psykologisen tiedon ja ohjaillun kohteena. Tulkintani mukaan molemmissa, nun
maallikko- ja psykologisessa kehyksessi, itse subjektuivinen ruumullisuus jiid sivuun.

Kun potilas alkaa lihestyd kuolemaa eli kun potilaan kategoria tarkennetaan kuolevaksi

' Kisitteini ruumis ja keho niyttiytyvit usein synonyymeini toisilleen. Esimerkiksi Uusi suomen kielen sanakirja méirittii
ruumiin thmisen tai eliimen koko elimistoi koskevaksi tai eliviia ruumista, kehoa tai ruhoa kiasittiaviksi sanaksi.
Ruumiinharjoitus taas merkitsee kuntoilemista ja ruumiillinen ruumista koskevana tai sithen fyysisesti kuuluvana
maireeni. Keho merkitsee elivii ruumista. (Nurmi 1998, 348, 918) Ruumiillisuus e1 ole kuitenkaan vain biologinen
entiteetti, vaan osa laajempaa holistisempaa kokonaisuutta: dikotomisen objektipohjaisen ajattelun sijaan ruumis on
subjektiivinen, aistiva ja kokeva (ks. esim. Damasio 2000; Featherstone, Hepworth ja Turner 1991; Merleau-Ponty 1945;
Rauhala 1983/2005; Turner 1984).
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potilaaksi, henkilokunta spoittaa hinet aktuvisesti sairaalan ohella myos toiseen
kategoriajoukkoon, perheeseen. Tilloin kuoleva ympiroidiin  kaksin  verroin

laajemmalla sosiaalisella suhdeverkolla kuin muut potilaat. (Perikyla 1990, 23, 53.)

Kuolema on fyysinen, eksistentiaalinen, henkinen, sosiaalinen ja psykologinen prosessi
(Whitaker 2010, 97). Siltt enityisestt kuolevaa ruumista on pidetty pilotettuna ja
problemaattisena  (Walter 2009). Tilloin  koettu ja eletty ruumillisuus on
paradoksaalisesti jainyt vihemmiile kuoleman tutkimuksessa ja kiytinnossd (Hilario
2015; Whitaker 2010, 97). Tama niakyy esimerkiksi hoitotyon arjen kiytinnoissa siten,
ettd yleensd kipu huomioidaan hoidossa, mutta usein muut eliméi hankaloittavat oireet
kuten esimmerkiksi suurt oretaakka, visymys sekd muuttuneet elintormimnot ja
toimintakyky jiaivit syrjemmille kuolevaa lihestyvin thmisen hyvinvointia arvioitaessa
(Hianninen ja Pajunen 2006, 43-47). Kuolevan (potilaan) ruumullisuuden on esitetty
olevan monitahomen ja -kerroksinen, jossa kuoleva on puun ja kuoren vilissia
neuvotellessaan 1dentiteettiiin  liiketieteellisen diskurssin ja rappeutuvan kehonsa
valilla. Paradoksaalisesi  tama tarkoittaa wusemn nistirlitaa  voimattomuuden  ja
vieraantuneisuuden seki toimyuuden siilyttimisen ja arvokkuuden villli. (Waskul ja
van der Riet 2002, 491.) Anna Whitaker (2010) on nimennyt erityisesti viisi toisunsa
osin nivoutuvaa osa-aluetta 1kdintyvilli kuolevilla ruumunllisuuteen Inttyen: 1)
kykenemiton ruumis (engl. incapable body), 2) kehon tarpeet ja ruppuvuus (engl.
bodily needs-bodily dependence), 3) muutokset kehossa ja kehosta vieraantuminen
(engl. bodily change and alienation), 4) viaistimiton ruumim kuoleminen (engl. the
mevitable death of the body), ja 5) ruumullisuuden tarmat ja (engl. body stories and

“body wanderings”).

Ruumis on keskemnen entiteetti kuolemaa lihestyvilld: sen kautta koetaan arkielimai,
kipu, vilttiminen, hoito ja muutokset toimintakyvyssi (Whitaker 2010). Niin ollen
kuolevan ruumullisuus, 1dentiteett ja toimijuus kytkeytyvit toisunsa. Tamin artikkelin
tarkoituksena on tuoda juurt esun sarastavien kokemuksia ruumulhsuudesta

sairastaessa Ja kuolemaan valmistautuessa. Artikkelissa vittaan ruumunllisuudella

WWW.THANATOS-JOURNAL.COM ISSN 2242-6280 42(221)



THANATOS vol. 8 2/2019

© Suomalaisen Kuolemantutkimuksen Seura Ry.

erityisesti keholliseen kokemukseen, joka niveltyy sosiaaliseen ulottuvuuteen (Tieteen
termipankki 2016). Artikkeli tarkastelee siis kuolemaa ja parantumatonta sairautta
ruumillisuuden nikokulmasta ja suta millaisia merkityksia ruumullisuudella lihestyvan
kuoleman prosessissa on erityisesti arkitodellisuudessa. Artikkelin ameistona on nelja
kirjaa, joiden keskiossia on kuolemaan johtava sairaus: kolmessa parantumaton syopi ja

vhdessia amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS).

Alneisto ja aineiston analyysi

Artikkelin amneisto koostuu neljisti erilaisesta teoksesta: niisti kolme on kertomuksia
syovasti ja neljis ALSista. Yhdessid ne kertovat kuolemaan johtavasta sairaudesta ja sen
henkilokohtaisesta kokemisesta, merkityksesti ja elimianmuutoksesta. Journalistt Mitch
Albomun kirjoittama 7Istaisin Morrien luona (1999, 195 s.) kuvaa kirjoittajan ja hinen
ylhiopistoaikaisen professorinsa ja ystivinsi Morrie Schwartzin (1916-1995) kanssa
kaytyja keskusteluja ALS-sairaudesta, lihestyvisti kuolemasta ja elimisti sekd elimin
keskeisisti arvoista. Lennonjohtaja Pietar1 Vanhalan (1951-2015) Light Plan (2015,
204 s.) on puolestaan anekdoottikirja avorungon syopdin  sairastumisesta
saattohoitokodin vuoteelta kirjoitettuna. Reko ja Tina Lundinin romaanm Vikkoja,
kuukausia (20006, 184 s.) kertoo aivokasvaimeen kuolevasta Akista ja hianen vaimostaan
Minnasta. Kirja etenee piaiviakijamaisestt kuvaten keski-ikiisen miehen yllittivaa
sairastumista, kuoleman lihersyyttid, kirjoittamisen vimmaa ja jilkeenjadvien surua.
Vaikka kirjan kertojina ovatkin Aki ja Minna, voidaan romaania tulkita myo6s osin
omaelamikerrallisesti, silli Reko Lundan (1969-2006) kuoli itse aivokasvaimeen kirjan
julkaisemisvuonna. Myds ladketieteen  opiskeljan  Laura  Saven (1983-2012)
postuumisti julkaistu esikoiskirja Pajain jalomn (2013, s. 380) on pawvikirjanomainen ja
se pohjautuu muistothin ja pavikirjamerkintoithin. Kirjassa Saven kipuileva polvi, jota
on epalty vaarattomaks: nivelkierukkavaurioksi, osoittautuukin  harvinaiseksi

osteosarkoomaksi, luusyoviksi reisiluussa.
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Kroonisista sairauksista, sairastamisesta ja kuoleman liheisyydesti on jo paljon
omaelimikerronnallista kirjallisuutta. Tamén tutkimuksen aineistona olevat kirjat ovat
valikoituneet satunnaisesti nuden saatavuuden ja moninaisen Kkerronnallisuuden
perusteella. Ne sus tarkoituksellisesti eroavat kerronnaltaan ja kertojadiniltiin:
runouden, kaunokirjallisuuden, omaelimikerrallisen ja yhteiskerronnallisuuden kautta
kuvataan lihestyvdd kuolemaa. Kirjoittajat eroavat toisistaan myos 1dltdidn  ja
elaminvaiheiltaan. Laura Save on tuore i1 ja puoliso, tytir, ystiva seki lidiketieteen
kandidaatti, joka on aloittamassa aikuisuuttaan. Lundanien teoksen Aki on kahden
lapsen 1sd, kunnmanhimoinen ja kaikkensa tyolleen antava kirjailya ja ohjaaja, puoliso,
poika ja veli, joka on jo keski-iin kynnykselld. Vanhala on puolestaan elikoitynyt keski-
ikimen kahden ailkuisen pojan 1si. Myos Morrie on jo 1kddntynyt ja eliminsa
loppukolmannesta elivi kahden aitkuisen lapsen 1si, puoliso ja tehnyt mittavan tyéuran.
Yhteistd kirjoissa on vakava ja etenevi sairaus, joka johtaa kuolemaan. Lisnd ovat
kuoleman odotus, tilinteko eletyn elamin kanssa ja toiveet vield elimisesti, jotka ovat

valon pilkahduksia elimin synkimpini aikoina.

Artikkelin taustakirjallisuus haettin tammi - elokuussa 2019 GoogleScholar- ja UEF-
Finna -tietokannoista hakusanoilla embodiment, dying, death ja corporeal. Valittu
aineisto rajattin abstraktien lukemisen perusteella teoreettisesta viitekehyksesti (so.
ruumiillisuudesta) kisin sekid artikkelien saatavauden perusteella (so. open access -
julkaisut, ko. tietokantojen kautta avautuvat artikkelit). Lisidksi aineistoa tiydennettin

myo6s muulla alan kirjallisuudella. Kirjallisuus on rajattu suomen- ja englannin kieleen.

Aineiston analyysi koostuu induktuvisesti edenneen temaattisen sisiallon analyysin
avulla toisiaan tiydentivista luku- ja abstrahointikerroksista (ks. Braun ja Clarke 2006;
Riessman 1993; Riessman 2003). Aluksi kirjat luettin lipi kokonaisuudessaan
ruumilhisuuden nikokulmasta.  Seuraavaksi ruumnllisuuteen luttyvid  redusoitua
aineistoa jarjesteltiin athepurittiin ja lopuksi ameiston tulkinnassa edettin asettamaan
analyysissi muotoutunut yhteiskertomus deduktuvisestt laajempaan teoreettiseen

kontekstiin atemman aitheeseen luttyvin tutkimuksen kanssa. Niain muodostul
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kokonaiskuva tutkittavasta ilmiosti: sairauden merkityksesti ruumullisuuteen, kuolevan
ruumiin sosiaalisuus ja kuoleman prosessi luopumisena. Aineistoon lnttyvit niytteet
ovat kirjoitettuina leipitekstissi lainausmerkeilld (7 ... ”) ilmoitettuna sekid suorina

lainauksina tivistettyini kappalejakoina.

Aineistoksi valitut teokset ovat julkaistavaksi tarkoitettuja (so. kirjoittaja on kuollut
ennen julkaisua) ja julkaistuja teoksia. Niin ollen voidaan olettaa, etti kirjoittajat ovat
kirjoittaneet nimellidin ja suostumuksellaan omasta nikokulmastaan. Itse ameistoa on
lihestytty ameiston analyysissi eksplisuttisesti  ja  Kirjoitettaessa  edesmenneisti
yksityishenkiloisti on pyritty vainajaa kunnioittavaan ilmaisuun. Talloin tutkittavien
itsemadraiamisoltkeuden  kunnioittaminen ja  vahingoittamisen vilttiminen sekia
yksityisyyden ja tietosuojan siilyttiminen toteutuvat tutkimuksessa. Tutkimusaineisto
on myos avoin luonteeltaan ja titen mahdollistaa kruttisen arviomnnin. (TENK 2019, 7-

13.)

Kuoleman odotushuoneessa

Kirjoissa kuolemaan johtava sairaus johdattaa 1kidin kumn vihtilaan, kuoleman
odotustilaan. Morrie (Albom 1999, 41) toteaakin Mitchille olevansa thmisille kuin silta:
“En ole yhtid elivd kuin ennen, mutta en ole vield kuollutkaan. Olen tavallaan... Silta

9

valiltd.” Vanhala (2015) puolestaan kuvaa vilitilaa pysihtymiseksi ja paikallaan
pysymiseksi “nollameridiaanilla”. Lundanien kirjassa vitataan viliilaan metaforisest,
kun Minna kirjoittaa elimistiin kuolevan puolison rinnalla kuin pysihtyneeni junana:
”Ol kuin seisoisi asemalle pysihtyneen junan ikkunassa katsomassa viereiselli raiteella
olevaa vaunua, eiki sen toisen lihtiessd pysty erottamaan, kumpi junista todellisuudessa
liikkuu.” (Lundan ja Lundan 2006, 164.) Kirjassa Akl puolestaan tuvistiid lopullisen

tuomion saaneena asettuneensa “odottamaan avoimeen arkkuun” (Lundan ja Lundan

2006, 149).

Tissa vahtilassa kuoleman odottaminen myos arkipavaistyy ja ruumulhstuu: Iihestyvia

kuolemaa eletiin hyvin fyysisesti todellisuudesta. Teoksissa e1 pitiaydyti pelkissa
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diagnooseissa, vaan pikemminkin kirjoitetaan arjesta diagnoosin takana: suti miti
oireet ovat ja mikid nuden vaikutus on toimintakykyyn, perhesuhteisiin, ammatilliseen
identiteettiin ja omaan ruumilliseen identiteettuin. Tulkintani mukaan ruumunllisuuden
niakokulmasta keskiossia onkin juurt 1) sarrauden kuvaaminen fyysisini oireina ja
sairauden eteneminen, 2) luopumisen prosessi sekid kuolevan ruumiillisuuden
soslaalisesti jaettu luonne seki 3) kuolinsiivous ja elamian alasajo, joita tarkastelen

seuraavaksi.

Sarrauden kuvaaminen lyysisini orreina ja sairauden etenemisend

Ruumullisuus tulee eksplisuttisesti esiin aineistossa ruumiin oireina ja tuntemuksina.
Ruumis on esilli esimerkiksi “kutiavana ihottumana, vereni, pamonnousuna,
tasapainon menettimisend, turvotuksena, virtsaumpena, hiusten putoamisena,
niakohiiriomai, kipuina, muistiongelmina ja epilepsiakohtauksina” (ks. esim. Lundan ja
Lundan 2006, 9-161; Vanhala 2015, 9, 197). Se on samanaikaisesti jotain sisalla
asuvaa, mutta ulkopuolista, kehoon kuulumatonta. Sairaus on tahdoltaan itseniinen,

luonteeltaan tuhoava ja keholle vieras:

On 1ljettivii ajatella, etti jokin eldd minussa ja valtaa alaa. Vaurioittaa
samalla minua ja vie lopulta kaiken rakkaan. (Save 2013, 212)

Kuoleman odottaminen ja sairauden eteneminen tulevat esun myos asteittain,
progressuvisesti, etenevind muutoksina fyysisessia toimintakyvyssi. Esimerkikst Morrie
(Albom 1999, 20) vertaa ALS1a "palavaan kynttildin, joka sulattaa hermot ja pehmittii
ruumin kasaksi vahaa”. Toimintakyvyn menettimimen kietoutuu taudin etenemiseen:
esimerkikst Kivelystd surrytian kivelykeppun, kivelykepisti rollaattorun ja lopulta
pyorituolun. Lisidks:t mtumihygieniassa surrytidn omatoimisuudesta virtsakatetrin ja
toisen  henkilon  suorittamaan ulosteiden  pyyhkimiseen, hengitystoiminnoissa
Iimaisuudesta tukehtumisen mahdollisuuteen ja hengitysvaikeuksin (Albom 1999, 19-
145). Sama asteittaisuus toteutuu myos Saven sekd Lundanien kirjassa. Se ilmenee
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Akin hupuvana toimintakykyni ja Saven (2013, 16-287) teoksessa se niyttiytyy eritoten
kronologisestt  hoitojen, lukuisten leikkausten ja terapioiden kuvaamisena aina
tekoniveleen ja amputaatioon sekd haamukipuun saakka. Ruumiullisestt Saven
tapauksessa kyseessi ovat kuitenkin liddketieteellisten hoitojen ja leikkausten
sivuvalkutukset, ewitki ninkédin itse sarraudesta johtuvat fyysiset ja psyykkiset oireet:
“pahomvointi, lhhaskivat, kuumat aallot, vyolliset sidpsihtelyt, 1infektio- ja
verenvuototaipumus, painsirky, hampaiden vihlonta, totaalivuupumus, hiustenlihto,
leukalihasten jaykkyys, suun hnvatulehdus, sormmivelien ojentamisen vaikeus, palelu,
sinisen virtsan pissaaminen, masennus, sossotys ja muistiongelmat” (Save 2013, 214,
233). Asteittaisuus tulee esun myos tulevaisuuden pelkona ja odotuksina. Kirjoittajat
esimerkiksi pohtivat millaisia ruumullisia muutoksia on vield edessi ja millaista kipua

mahdollisesti joutuu vielid kohtaamaan:

Tuleeko  helvetllisii ~ kipuja?  Joudutaanko  ruokatorveemi  tai
henkitorveeni laittamaan stentti, jotta se pysyisit auki loppuun saakka?
Pystynké pahoinvoinniltani syomaéin tar ylipditiin nielemiin mitiian?
Tuleeko minulle etipesikkelti aivothin ja miti sitten seuraa? (Save

2013, 298)

Morrie kertor kauhistuttavimmuista hetkistiin: snti kun rintakehi tuntu
lukkiutuvan repiviin yskianpuuskimn ta1 kun hin e1 tiennyt, saisiko enii
vedetykst henked. Sellaiset hetket olivat hirvittivid, hidn sanoi, ja
ensimmaiset tunteet olivat kauhu, pelko ja ahdistus. Mutta heti kun hin
tunnistt nuden ominaislaadun, nuden lipitunkevan kosketuksen, kylmiéit
viareet selkipussid, kuuman leimahduksen aivojen halki - sillon hén
saattol sanoa itselleen: Hyva on. TAmi on pelkoa. Astu pois sen luota.

Astu pois. (Albom 1999, 109)

Saraus ja sen tuomat muutokset kehossa muistuttavat myos itse sairaudesta, jollomn
suhdetta omaan ruumullisuuteen joko vilttelee, sen hyviksyy tar siti pyrkn
uudentamaan. Esimerkiksi Save (2013) kirjoittaa suti, kuinka oma ruumis el
tunnukaan enii omalta ja jollomn ruumunkuva on hukassa. Tallom ”arpin ja haavoihin
el vol katsoa, e1 koskea, eiki uskalla riisuuntua, jotta e1 niakist miltd nayttaa” (Save 2013,
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164). Aiempi tommintakykyinen ruumis vor elidd vahvastt myos muistoissa: ”Se rakentaa,
matkustaa, laulaa ja tanssu alkeisbalettia, kunnes toimintakyky romahtaa ja jii jiljelle
vain puhuva paa” (Vanhala 2015, 10-11, 141). Morrie puolestaan kunnittyy vahvasti

uuteen keholliseen 1dentiteettiinsa:

En mitenkiin voist palata entiselleni. Olen nyt aivan tomen ithminen.
Asenteent ovat muuttuneet. Suhtaudun nyt er1 tavalla ruumiseeni,
jonka arvoa en ennen tiysin ymmirtinyt. (Albom 1999, 177)

Kuolevan sosiaalisesti jaettu ruumiullisuus

Teokset antavat realisisen kuvauksen sutid, kuinka sairaus asettaa erittiin fyysiset
rajoitukset. Tiallom sarastunut jaa 1kdin kuin kehonsa vangiksi ja mahdollisesti
sostaalisesti  ulkopuoliseksi.  Esmmerkiksi elimidnpurt  vor  kutistua  kotun  tar
hoitopaikkaan. Samaan aikaan toimintakyvyn rapauttama ruumis tulee ruppuvaiseksi
muiden avusta: sairastuneen ruumiista tulee jaettua ruumulhsuutta, johon osallistuu nin
hoitohenkilokunta, perhe kuin ystivit. Kirjoissa esimerkiksi hoitohenkilokunnalle
kuolevan ruumis kirjoitetaan pitkiltt kokemuksena objektiruumiia olemisesta: silld on
oireensa ja diagnoosinsa, jotka tulee hoitaa tietylla tavalla, ja johon tehdiin erilaisia
ladketieteellisia 1nterventioita. Se on kohde, johon pyritiin vailkuttamaan ja jota
sadetetiin, leikataan, muokataan ja kuntoutetaan. Tillom kyseessia on asiantuntijoiden
ammattimainen ote kuolevan ruumullisuuteen, jossa on hoivataho ja objekti, jota
howataan.  Télloin  mahdolhsesti  hoitosuhteessa  1lmenee  odotuksia  ja
ennakkokisityksii. Esmmerkikst Vanhala (2015) tuo esun kuolevaan luodut odotukset
ja omien toimien rajoittamisensa. Anekdootissaan (2015, 127) hin kirjoittaa, etti
“saattohoitopotilas e1 saa nauraa lnan avoimesti, e1 ainakaan nin, etti hampaat niakyvit.
Vierailjja vor pahoittaa mielensia”. Taustalla lmenee sus erdinlainen sosiaalinen rool,

kirjoittamaton sainto suti, kuinka kuolevan tulis1 Kiyttiaytyd ja mihin positioon hinet
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syjoitetaan. Kyseessd on sus erdinlamen valtasuhde, jossa tulee asettua ja omaksua

potilaan rool:

Alkaa potilaan roolin tottuminen. Seuraa tiiviissi tahdissa rajuja fyysisia
toimenpiteiti, jothin e1  vor varustautua ennalta. Kroolaan
kammottavuudesta toiseen henkeni hidissid ja toisaalta olen jumissa
vhdessd pienessd sanassa. Olen valmis menettimiin vaikka puol
ruumistani kunhan e1 henkei. Tulee uusia vaiheita ja vivahteita. Asioita,
joita en tiennyt olevan olemassakaan. Tajuan, etti sana onkin monta
pelottavaa sanaa. Alan tottua hoitojen rytmun ja vain nihin. En tunne
olevani potilas enkid amakaan syopipotilas, en wielikdin. Tulen
kohdelluks1 sairautena, kasvottomana potilaana ja toimmenpiteiden
jatkumona. Ja vahlli kaunisti, mutta sekidin el tunnu oikealta. ... / ...
Heittiydyn muiden kannettavaksi. Lapseksi. Kiskyt tulevat muualta,
mina tottelen. (Save 2013, 163)

Objektisoitu ruumis ja potilaan rool emwvit yksioikoisestt kuitenkaan vility vain
negatuivisesti teoksissa. Objektikehon avulla kertoja vol etdintyd tunteistaan ja osin
kokea hallinnan tunnetta: lokeroida sairauden, nun etti se e1 valloita koko elimaii ja
arkea. Sen huomaan voi levollisesti laskeutua ja luottaa suhen, etti ammattthenkilosto
tekee ammattinsa osaavasti ja etti he ovat empaattisesti lisni, tukena ja 1kdin kuin
vahvana olkapainid (ks. esim. Save 2013, 80-205). Metaforisesti he kantavat
sairastunutta pienen hetken. Se on ikiin kuin lapseksi palaamista, jollon on suojattuna
ja rakkaudella hoivattuna, turvassa tiydessi luottamuksessa. Esimerkiksi Savelle
lapseksi palaaminen tulee esiin potilaan roolin ohella my6s konkreettisesti intuitiivisena
lapsuuden muistona, jonka hin pyytiia isiltiin toteuttamaan uudelleen: 1sd ja tytiar
matkaavat jilleen yhdessi autolla Seurasaareen ja he istuvat tovin katselemassa lintuja.
Save kirjoittaa myos ditinsd luomasta turvasta ja toteaa kuinka “hyvilti tuntuu, ettd daiti
saa nyt huolehtia minusta ja minia saan olla hinen pieni lapsensa”. (Save 2013, 52.)
Myos Morrie (Albom 1999) kirjoittaa lapseksi palaamisen kokemuksesta. Hin el Saven

lailla palaa perhesuhteiden kautta lapsen asemaan, vaan hoitotoimenpiteissi:

Minid aloin nauttia ruppuvuudestani. Nyt nautin suti, kun minut
kidannetiin kyljellemr ja takapuoleen hierotaan rasvaa, etten saa
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makuuhaavoja. Ta1 kun otsaanm pyyhitiidn tai jalkojan hierotaan. Nautin
sitéd taysin siemauksin. Suljen silméni ja vain olla kollotin. Ja se tuntuu
hyvin tutulta. Se on kumn palaisi lapseksi jilleen. Joku kylvettid. Joku
nostaa. Joku pyyhki. Me kaikki osaamme olla lapsia. Se on tallella
meissd kaikissa. Minun piti vain muistaa miten siiti nautitaan. (Albom

1999, 120)

Kuolevan ruumis on siis jaettu ruumis hyvin konkreettisella ja pragmaattisella tavalla.
Siti howataan ja hoidetaan, siti kannatellaan ja surretiin. Suti tulee ajoittain myos
konkreettisesti yksi jaettu tomminnallinen keho: esmmerkiksi avustaja vor tuntea sen
pamnon, vastustuksen ja jantevyyden muutokset, kun taas avustettava vol tuntea toisen
mahdollhistaman lukkeen kehossaan. Fyysisessi ja liheisessid kontaktissa se tuo sanoja
sanomatta sairauden ja lihestyvin kuoleman myos hoivaajan tai liheisen lihelle, kuten

Albom (1999) seuraavassa aineistolainauksessa kirjoittaa:

Normaalistt kun nostaa toista thmisti, odottaa etti hankin jinnittii
kasiaan, mutta Morrie e1 pystynyt sithen. Hin retkotti melkein velttona,
ja tunsin kuinka hinen painsi kellahti olkapéilleni ja raumunnsa roikkui
vartaloani vasten kuin jokin valtaisa kostea lmppu. ... / ... Tami
liheisyys lukutti minua tavalla, jota en osaa kuvailla kuin sanomalla, etti
tunsin miten kuolema 11 Morrien nivettyvin ruumun sisilld, ja kun
laskin hénet tuolin ja korjasin pidin asentoa tyynyilld, minua kylmisi
tajutessan ettid atkamme oli kiymaissi vihin. (Albom 1999, 66)

Muuttuva ja muuttunut ruumis atheuttaa ristirntaisesti osin myos hipein tunteita, mutta
samaan aikaan halun suojella mahdollisesti sekid muita ettd itsed. Esimerkiksi
satunnaisestt tavatun henkilon 1lme, joka tunmstetaan “sekoitukseksi epiuskoa,
satkihdysta  ja  tuskaa” luo  sarastuneelle  tunnekokemuksen — sairauden
epasovinnaisuudesta, jolloin voi haluta "helpottaa toisen oloa” (Save 2013, 188-189).
Sarastunut sus 1kdin kuin peilaa tilannettaan toisen henkilon tunnereaktioidden kautta
tal vertaa elamantilanteita. Esimerkiks: Savelle (2013) opiskeljjakollegan satunnaien

nikeminen muistuttaa suti, missa hinen pitisi olla atheuttaen hipein tunnetta:
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Kolmas sytostaattini alko1l tindin ja heti ensimmiiseks: tormisin
osastolla opiskelutovernni Justiunaan. Jos jalkani tommisi, olisin juossut
puloon tippatelineen taakse. Hipesin harventuneita hiuksiani,
kalvakkaa olemustam ja siti, kuinka raahauduin kolisten omaan
huoneeseeni pukeutumaan nithin saraalan possunpunaisiin. (Save

2013, 48)

Morrie puolestaan tekee itse ruumistaan objektin julkisesti sairautensa aikana. Hin
esuntyy televisiossa useamman kerran Ted Koppelin haastateltavana Nightline -
ohjelmassa (ks. esim. https://www.youtube.com/watch?v=RtYyT6HI3ms) ja haluaa
nayttii sawrautensa maaillmalle ja jopa kirjoittaa suti kirjan yhdessi entisen
opiskelyansa, Albomin, kanssa. Sairaus on 1kidin kuin hinen viimeinen opetuksensa,

testamentti. Hian sanookin seuraavasti:

Opiskelkaa minua, minun hidasta ja Kkarswillisti  poismenoani.
Katsokaa miti minulle tapahtuu. Oppikaa kanssani. (Albom 1999, 21)

Liheisille kuolevan ruumis on miti suuremmassa méairin subjektikeho: se on ajatteleva
ja tekevi keho, jonka kautta vilittyy sanat ja teot, ennen kaikkea rakkaus. Muuttuneessa
ruumilhsuudessa  taitekohdaks: vor muotoutua uudenlainen ruppuvuus fyysisten
voimien vihentyessi. Toisille rapautuvasta ruummnsta tulee tilloin taakka, silli se
atheuttaa yhmaaraisti kuormitusta muille liheisille ja vor rajoittaa arkisia tapoja olla
esimerkiksi vanhempi ja puoliso. Esimerkiksi Aki kirjoittaa suoraan ahdistuksestaan,
“taakastaan, jonka hin sysid perheensi ja etenkin puolisonsa Minnan niskaan”. Hian
tuvistid, ettid “el pysty olemaan kunnolla 1si tar aviomies”. (Lundan ja Lundian 2006,
107.) Kun juoksemista rakastavasta kirjailijasta ja perheenisisti tulee tiysin autettava,
tulee sairaudesta heikkoutta ja hipeii. Se tulee pulottaa kodin piiriin ja siti suojellaan:
sairaudesta tulee valettu. Myos muuttunut perhedynamilkka aiheuttaa syyllisyytti ja

kyseenalaistaa perheen totutut roolit kuten Save kirjoittaa:

Mietin viahlld, mikd minun arvoni tissia perheessi nykyiin on. Olen
tottunut mittaamaan tirkeyttini tekemieni asioiden kautta. Nyt vain
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makaan raatona sohvalla ja vaivaan Sofiaa jatkuvilla pyynnoilli ja
oikuillani. Miksi minun pitid atheuttaa lihewsillen1 nidin  paljon
karsimysta? (Save 2013, 243-244)

Muuttuvasta ruumulhisuudesta, miehen rusutusta roolista ja itsellisestd toimiuudesta
kirjoittaa  myos Albom, joka todistaa Morrien kuihtuvaa kehoa ja itseniisen

toimintakyvyn rappeutumista:

Minua allistytt Morrien tiydellinen itsesdilin puute. Miehen, joka el
endd kyennyt tanssimaan, uimmaan, kylpemiin tar kiveleméidn; miehen,
joka e1 endi kyennyt avaamaan ovea vieraille, kuivaamaan itsedin
suthkun jilkeen ta1 edes kadntimain kylked singyssi. Kuinka hin
saattol hyviksya timéin kaiken? (Albom 1999, 44-4)5)

Sairaus muuttaa vaistiméittomastti myos  itse  parisuhdetta  sekd  seksuaalisuutta
parisuhteessa. Sairastuneen ruumiista tulee niun itselle kuin toiselle vieras: se on
sairauden merkitsemi. Talloin puolisosta liheisyys vor tuntua ahdistavalta ja muistuttaa
tulevasta menetyksesti (Save 2013, 280-281). Sairaus metaforisesti rydmiu puolisoiden
vilun, etiannyttid ja mahdolhisesti muuttaa seksuaalisen suhteen hoivasuhteeks: ja
tasavertammen kumppanuus muuttuu. Roolit puolisona hakevat pailkkaansa ja
nistirndoilta  suhteessa  e1 vor  vilttyd:  jaksaminen, kotitbiden  yksipuolinen
jakaantuminen, puolison muuttuva ruumnllisuus, yksin kannettava vastuu ja uuden
tulevaisuuden rakentaminen yksin kuormittavat erityisesti sairastuneen puolisoa (ks.
esim. Lundan ja Lundan 2006, 48, 54, 125; Save 2013, 157, 175). Vanhalalle ja Akille
kysymys on ennen kailkkea miehisyydesti ja toiveesta olla mies naiselleen. Esimerkiksi
Vanhala (2015, 49, 195) kirjoittaa suorasanaisesti sitd, kuinka sairaus “kastroi
miehisyyden”. Parisuhde alkaa saada hoivasuhteen purteiti (ks. esim. Lundin ja

Lundan 2006, 130):

Minna e1 halua minua luokseen. Se el jaksa minua. Se sanoo tekevinsi
mieluummin  itsemurhan  kuin  olevansa viikonlopun kanssani.
Ymmarran siti. Mina olen raskas taakka. ... / ... Olen ollut huolissani,
ettd kortison1 tappaa seksuaalisen aktuvisuuteni. Minun tekee mieli
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endi harvoin. Eniten pelkiin, etten enidd ole Minnalle mies. Haluisin

fyysisista rajoitteista huolimatta olla tasavertammen Minnan rinnalla.
(Lundan ja Lundan 2006, 137-138)

Mihin eliminusko loppuu? Suhen kun huomaa, etti rakkaat alkavat
odottaa hinen kuolemaansa. Hin haluaa tukea liheistensi odotuksia.
E1 ole episelviad, mussi elimi jatkuu, mussi e1. Tosiasiota er vol
muuttaa. Mutta sisin on sirpaleina.  Voiko menetyksen tunne olla
suurempi! Vaimo hylkdi, vaikka er jitikdin? Rakkaus muuttuu
sietamiseksi, hoitamiseksi, kirsivillisyydeksi. ... / ... Se sattuu eliavilti
haudattavaan. (Vanhala 2015, 203)

Kun sairaus asettuu asumaan parisuhteeseen, vol se tuoda tullessaan vieraantumisen
kokemuksen, jossa puolisot huolehtivat vain “omasta selviytymisestiin ja he emvit
valttamitti kykene tukemaan tal aina edes ymmirtiméii toisiaan” (Save 2013, 157).
Molemmat kokevat Kirsimysti. Minna kysyykin, etti kumpi kirsn enemmin: se, joka
ehkia kuolee vai se, joka ehki jia yksin (Lundin ja Lundian 2006, 54). Vaikkakin
parisuhde ajautuu krusiun, on 1kivi ja kaipaus toisen lihelle, yhteiseen ruumulliseen
tilaan, rakkauteen. Sen avulla jaksetaan vaikeassa elimintilanteessa ja muuttuvassa

ruumillisuudessa seki 1dentiteetissi:

Pyysin Sofiaa eilen halimaan minua useammin. Kun kuolema pelottaa,
tarvitsen kosketusta ja liheisyyttid. Tiedin, etti se tekee Sohalle kipeid,
mutta minun on pakko ajatella tissi itseiini. Haluan halia Sofiaa, Otsoa
ja vanhempiani, hyvii ystivii ja kohtalotovereita. Haluan kertoa, kuinka
paljon heisti vihtin ja kuinka hyvia he ovat minulle olleet. Kuinka
valkeaa on muuttua pangaiaviasta ja  aktuvisesta 1thmisesti apua
tarvitsevaksi ja heikoksi. (Save 2013, 243)

Kuolinsiivous ja eliméin alasajo

Kuoleman vihtilassa elimi kutistuu (estm. Save 2013, 372) ja luopuminen seki

suruprosesst kaynnistyviat. Vanhala (2015, 109) kuvaa kuolemaan valmistautumisen
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metaforisesti “elimin alasajoks1”. Talloin kuoleva tekee aktuvisia, ruumullisia, tekoja,
toimintoja  ja  kuolemaan valmistautumista Kiytinnon jirestelymnid: esimerkiksi
omaisuudesta, tavoitteista, suunnitelmista, haaveista ja unelmista luopumisena (ks.
Vanhala 2015, 107, 109, 123). Kyse on 1kidin kumn kuolevan itse tekemisti
kuolmsnvouksesta, jossa elettyd elimii kiydaian lipt muistojen kautta samalla, kun
vihennetiian jalella jaavada tavaramiiraa ja jagestellidn etukiteen kiytinnon asioita
jalkeenjaavien tyomaiirian helpottamiseksi. Esimerkiksi liheiset voivat eldi esmeisun

kunnitetyissi muistoissa:

Sallytin - artkuistuneiden poikieni jotakin tavaroita vuosikymmenii.
Halusin  mustaa  pikkupoikani  nauravina pellavapiaind rakkamne
esineineen. ... / ... Mutta kuolevan el ole sopivaa jittii jilkeensi
perkaamattomia varastotiloja. Nunpi jouduin luopumaan myos poikien
polkupyoristi. (Vanhala 2015, 37)

Kuolemaan valmistautuminen voi olla my6s luopumista normatnvisista eliménvaiheista
ja niden odottamisesta seki nustd johtuvan surun kohtaamista. Esimerkikst Minna
kirjoittaa puolison nikokulmasta "tuhoutuneesta tulevaisuudesta ja hautaa mielessiin
haaveen yhteisesti vanhuudesta wvierekkiisissi keinutuoleissa” (Lundan ja ILundan
20006, 22, 41). Save tiydentid ja laajentaa surun kiasittimiin koko eliminkaarta

kirjoittaen seuraavasti:

Minusta e1 koskaan tule keski-1kiistd, en luo uraa, en piise elikkeelle,
en koe vanhuutta, en nie lapseni kasvavan enki saa olla tukemassa
hinti enkd 1thanaa puolisoani vaikeina hetkini enkid paise iloitsemaan
heidin kanssaan hywvisti hetkisti. Ja mikid kauheimnta, en saa kokea
normaalinpituista elimii ja suhdetta Sofian kanssa. (Save 2013, 24J5)

Luopuminen koskettaa myos omaa ruumulhsuutta. Esimerkiks:t Mitch uskaltaa kysyi
Morrielta sdilnko timi itsedin. Morrie vastaa: "Toisinaan aamusella. Silloin mina
suren. Tunnustelen ruumistani, Inkuttelen sormia ja kisia - kaikkea miti vieli saan

lnkkumaan - ja suren sitdi miti olen menettinyt. Suren titi verkkaan ja salakavalast
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etenevaa kuolemaani. Mutta sitten lakkaan suremasta.” (Albom 1999, 64.) Morrie el
itse puhu nunkiin sadlisti, vaan suremisen ja luopumisen prosessista ja siti kuinka
tomminnallisuus  ruumillisuudessa muuttaa muotoaan sairauden edetessia. Kyse on
luopumisesta ja menettimisesti, Irti padstimisestd: totaalisesta antautumisesta
sairaudelle ja tulevalle kuolemalle. Samalla esnn nousee Kisiteltivikst myos pelko ja
syvda ymmarrys omasta persoonallisesta identiteetisti sairauden edetessi kuten seuraava

aineistolainaus tulkintani mukaan osoittaa:

Nien ettd jotkut asiat ovat mennytti ja minua pelottaa. Mihin joudun
man késiam? Mitd  tapahtuu, kun en enidi pysty puhumaan?
Nielemisesti en nun paljon pittaa - ruokkivat sitten letkulla, mitipa
sitd. Mutta aanmi? Ja kiadet? Ne ovat nun olennainen osa minua. Puhun
aanellan. Elehdin késillani. Nulld mind pystyn antamaan jotain toisille.

(Albom 1999, 77)

Myos Save (2013) sekd Lundanmit (2006) kirjoittavat sairaudelle antautumisesta
ruumiulhisuudesta kisi. Save (2013, 295) vittaa suhen metaforisesti helpotuksena, silla
“viimeisen tuomion tullessa takaa-ajo on vihdoin péittynyt ja voin nostaa rehdisti kidet
pystyyn”. Akl puolestaan toteaa ensimmiisen saattokodissa vietetyn yon jilkeen
kayttineensd Inan paljon energiaa kuoleman kieltimiseen ja etti helpotus tuntuu
ruumiilhisesti keveyden tunteena: ”Aivan fyysisesti tuntur kuin olisin noussut hartioista
leyumaan. Olin kiynyt Kuoleman talossa ja padssyt sielti elivini takaisin.” (Lundan ja
Lundan 2006, 182). Loppujen lopuksi kyse on nimenomaan hellittimisesti ja irti

padstamisesti:

Miti ihemmis loppua hin (Morrie) tul, siti enemmiin hinesti tuntui,
etta ruumis ol pelkkd kuort sielun ympinlli. Ja amakin se oli
kuthtumassa arvottomaksi sikiksi luuta ja nahkaa, mikd teki rti
paastamisen helpommaksi. (Albom 1999, 174)

Sairaudelle antautuminen ja tulevan kuoleman hyviksyminen muistuttavat myos suti,
ettd elamia paittyy kuolemaan ja etti kuolevan e1 tarvitse esittii sankaria tai sitoutua

usein mediassa ja lddketieteessia esillia oleviin ennalleen palaamisen tai etsinnin
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sairauskertomuksiin (ks. Frank 1995; Pohjola 2017). Save (2013) oivaltavasti sivaltaakin

ja kysyy kirjassaan seuraavasti:

Missd se minun sankaritarinani on, josta voin toitottaa naistenlehtien
parissa, etti kylla kuulkaa syopi oli parasta, miti minulle saatto1 sattua?
Kylli meni eliméinarvot uusiksi ja minusta tuli aivan eri thminen? (Save

2013, 328)

Kaikissa teoksissa lihestyvia kuolema tuo esin elimin merkityksellisimmiit asiat: roolin
puolisona, vanhempana, lapsena ja ystiviani. Aki tuo muista poiketen esiin myos tyosti
luopumisen ja rinnastaa sen itse kuolemaan: “kirjoittaminen on minulle melkein sama
kuin elimi” (Lundin ja Lundian 2006, 161). Kuolema tarkoittaa myos parisuhteen

paattymustd, silld paradoksaalisesti tulevaisuutta ei ole:

Vaimo nukkuu aivorungon syovin rampauttama miehensa sylissi. Mies
itkee hiljaa itsekseen. ... / ... Mind tarvitsisin tillaista enemmin,
awvosyopépotilas sanoil vaimolleen, joka istuutul hinen sylunsi ja sihit
hanta hellasti. Muuten saatan vaikka sairastua. (Vanhala 2015, 89, 99)

Kaikkein  kipeimmin  kuolemaan valmistautuminen onkin juurt  eroamista
liheisimmistd ja liheisimmusti. Liheisimmissid suhteissa raaimmatkin  emootiot ja
tunteet voiwvat tulla julki: ne i1lmenevit esimerkiksi itkuna, huutona, visymykseni ja
epatorvona. Esimerkikst Akin kuvaus surun ja hidin atheuttamasta itkusta kuvataan
lapsen avuttomana hitind, jonka hin er “musta sattuvan nain paljon kurkussa,
palleassa ja rinnassa” (Lundan ja Lundin 2006, 61). Primituivisesti tulevat tunteet ja
emootiot lmaisevat kaiken sen, kun sanoja el saa sanotuksi, sanoja e1 loyda ta sanoilla
el vol tunteitaan viestii. Minna kuvaakin kaunulla tavalla pariskunnan vilisti yhteytti,

rakkautta ja sanatonta surua, jonka vor vain vilittia toiselle raumulhsesti:

Tanssimme hidasta itkua toisitamme vasten, ja Akl lupasi pysya
hengissd. ... / ... Halasimme ilman puristusta, kidet olivat jaykit kuin
variksen snvet.  Surun energia  pirskoutur  kaakeleille, peilille,
vessanponttoa aitaaville turvakahvoille. (Lundan ja Lundan 2006, 27)
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Pohdinta

Kuolema on rnnallamme aina kanssakulkjana. Kun sairastuu vakavasti ja kuolemaa
odotetaan, tulee suti myos pelitty, kavattu ja tervetullut. Kuoleman odottaminen ja
sithen valmistautuminen saattelee eteenpiin, pysiahtymiin. Se asettelee elimin

taitekohtaan omassa ajassa ja ajallaan: ankkuroituna ruumullisuuteen.

Tassd artikkelissa olen tarkastellut kuolevan henkilon omaelimikerronnallista
kokemuskerrontaa ruumullisuudesta. Tulkintani mukaan aineistossa 1lmenee kaksi
erityisti ruumullisuuden tasoa (objekti- ja subjektitaso), joita voi lihestyid erityisesti
Perikylin (1990) wviitoittamien kehysten ja Whitakerin (2010) luokittelun avulla.
Ruumun ollessa liadketieteellisen hoivan ja hoidon kohteena, todentuu aineistossa
Perikylin (1990) kehysmallin dikotomisuus, jossa sairastunut asettuu ns. potilaan
roolin. Esimerkiksi postuumisti julkaistussa rintasyopia sairastaneen Pirjo Kainulaisen
(2012) teoksessa korostuu nimenomaan potilaan rooli ja kuinka potilas navigoi
yksindisessia roolissaan terveydenhuollon jirjestelmissd seki muillaisen vastuun se
mukanaan tuo. Kamnulammen (2012) toteaakin, etta hianen uudeks: identiteetiksi (tai
uudekst muiden 1dentiteetien oheen) muodostuu potilaan rooli, 1kdin kuin uusi
ammatti, johon er ole perehdytysti. Tamin roolin avulla muuttuvasta ja sairaasta
ruumiista tulee aineistossa objekti, joka merkitsee omaelimikerroissa tapahtumat,
ajankulun ja laatn vidgaiamattoman kasikijoituksen kohti kuolemaa. Syvempi ja
henkilokohtaisempi ruumunllisuuden taso kuoriutuu esin taas Whitakerin (2010)
jasennyksen avulla, jollon  subjektuvisempir  kokemuskerronta mahdollistuu.
Muuttuvalla ruumilla on 1kididn kuin oma dini, joka etsn pakkaansa muuttuvassa
merkitysverkostossa: rippuvuutta ja ruppumattomuutta, tuttuutta ja vieraantuneisuutta
kehossa, kykeneviisyytti ja kykenemittomyytti, elimii ja lihestyviaa kuolemaa seki
konkreettisesti kirjoittaa omaa elimintarinaa. Objekti- ja subjektikeho eivit kuitenkaan
aineistossa sulje toisiaan pois, vaan ruumiillisuus on muuntuvaa, joka neuvotellaan yha
uudelleen erilaisissa sosiaalisissa tilanteissa ja sairauden edetessi. Kyseessi el ole siis

passivisuus, vaan interpersonaalisestt muuntuva toimijuus.
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Tamin artikkelin ameistossa korostuu erityisesti subjektuvisempi kokemuskerronta.
Lihestyvin kuoleman vor tulkita rusuvan teoksissa kuolevalta asteittain ruumunllista
toimiyuutta ja autonomiaa sekid muuttavan ruumnllisuutta (ks. Lawton 2000).
Autonomiaan littyy keskeisesti myos fyysinen ulottuvuus, fyysinen toimintakyky. Sen
heikentyminen johtaa korostuneesti sosiaalisesti jacttuun ruumullisuuteen, joka tulee
aineistossa esin erityisesti suhteessa liheisin. Onkin todettu, etti kuoleva kuuluukin
erityiselld tavalla yhteen perheensid kanssa ja kun hin erkanee tisti maailmasta, hin
eroaa erityisesti perheestiin (Perikyla 1990, 51). Kuoleva on liheisille osa sosiaalista
1dentiteettid ja arkista elimii. Kyse on sairastumisen interpersoonaalisesta jakamisesta,
joka asettaa pamneita, jannitteitd ja kuormitusta nun sarastavalle kuin  hinen
perheelleen. Lihipurin hyvinvointi ja toirmintakyky ovatkin ensiarvoisen tirkeitid suni,
ettd sairastunut sopeutuu uuteen, muuttuneeseen tilanteeseen ja selviytyy suni
(Hanninen ja Pajunen 2006, 22). Talloimn esimerkiksi kliinisessia hoitotyossia yksilon
hoitamisen spaan tulistkin  huomioida koko perhetti (Broom ja Kirby 2013).
Lihiomaiset myos tommivat 1kidin kuin todistajina: he nikevit kuolevan henkilon
torvottomuuden, kognitiivisen ja fyysisen tommintakyvyn heikentymisen, kiarsimyksen ja
luovuttamisen. Samaan atkaan he valmistautuvat itse paastamaiin irtt kumppanuudesta
ja kohtaamaan mahdollisen yksinidisyyden. (Kehl ym. 2009.) Entyisesti puolison osa
on hyvin monisiikemnen, silli hin taiteilee useiden er1 roolien, vaatimusten ja
tunnekokemusten ristipaineissa. Samanaikaisesti tulisi olla vahva ja jaksava hoitaja, kun
puoliso kiy lipt omaa suruaan ja luopumistaan. (Hinninen ja Pajunen 2006, 136.)
Kuoleman liheisyys vaikuttaa sus liheisun, silli myos heidin on kohdattava
menettimisenpelkonsa, aloitettava surutyé ja pidettivi huolta perheen taloudesta,
lapsista sekd kuolevasta. Yksi keskeisisti haasteista on myos kuolevan tukeminen.
Kuolevien emotionaalinen tukeminen on erityisen vaativaa, silli kuolevat kiyvit lipi
elaminsid monessa suhteessa valkeinta krusia el elamisti luopumista. Lihestyvi
kuolema puolestaan tekee tilanteesta eloon jiaidville valkean, kun he samaan aikaan

kamppailevat oman luopumisensa kriisinsi kanssa. (Salmela 2014, 50.) Kuolevan ja
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saattajan suru on yhteistd ja erillisti: kuoleva suree eliminsi padittymisti ja saattaja

elimii 1lman kuolevaa liheisti (Sipola 2013, 44).

Aineistossa keho on 1kdin kuin muutoksen keskiossi: keho muistuttaa sairaudesta ja
sen etenemisestd sekid on jatkuvasti objektina hoitotoimenpiteissi. Muuttuva ja
rathnastuva ruumis on 1kiin kumn sidottu sairauden ilmentimaiin aikaan (Whitaker
2010, 102). Etenkin sairauden edetessd ruumis ja ruumun kontrolli pettivit toistavasti:
eritteet vuotavat hallitsemattomasti, ulkoniké muuttuu ja sosiaalisen suhteiden
yllapitiminen tulee vaikeaksi hipein vuoksi. (Hinninen ja Pajunen 2006, 42) Myos
soslaalisen roolin muutoksen myoti sarastunut vor kokea voimakasta avuttomuuden ja
elamin hallinnan menettimisen tunnetta (Hinninen ja Pajunen 2006, 65), joka
ilmenee hipeina. Tyypillisti onkin, etti sarrastumiseen ja ruumullisun oireisun lnttyy
paitsi hipein tunteita myos itsetunnon haavoittumista (Hietanen 2003, 67). Hipein
ohella sosiaalisesti latautuneita pelkoja voivat olla esimerkiksi kyvyttomyys, riippuvuus

ja hyliatyksi tuleminen (Hianninen ja Pajunen 2006, 19).

Hipein tunteessa kuin peloissakin ruumillisuus, sosiaalisuus ja identiteetti nivoutuvat
tuviistt  toisunsa.  Erityisesti kyse on muuttuvasta ruumunkuvasta, rapautuvasta ja
toimintakyvyltiin heikkenevisti fyysisestid tommintakyvysti (ks. esim. Clarke ja Griftin
2008, 1089-1090; Lawton 2000, 165), ja suti kuinka se muuttaa identiteettia ja on
saranakohtana muuttuvissa tyo- ja perhesuhteissa. Kuoleman liheisyys ja rapistuva
ruumis vol tuoda sus esun monitahoisen suhteen ruumnn ja identiteetin vililla
(Whitaker 2010, 103). Kehon muutos on aineistossa haaste identiteetille: muuttunutta

ruumiillisuutta joko viltelldin, se hyviksytaan tai siti uudennetaan.

Nikyvisti muuttunut ruumnnkuva ja muuntunut fyysinen toimyuus tuovat aineistossa
esiin myos virtuaalisen ja aktuaalisen sosiaalisen identiteetin dilemman: virtuaalinen
viittaa tassa kohden sithen millainen kehon tulisi olla (ta1 se on ollut) ja aktuaalinen
suihen miti keho todellisestt on (Waskul ja van der Riet 2002, 489) Esimerkiksi
aineistossa tihdn vittaa myos hoidon kohteena oleminen, ruumullisen itseniisyyden

asteittainen vihentyminen ja erityisestt menetetty maskulunisuus, joka Kkoettin
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haastavaksi ameistossa. Tiati havaintoa tukee alempr miesten kuolemiseen ja
sairastamiseen luttyvia kirjallisuus, jossa todetaan taakkana olemisen kokemuksen,
itseniisyyden menettimisen ja avun saamisen vaikeaks: kokemukseksi, silli se haastaa
perinteisen maskulinisen miehen mallin (Broom ja Cavanagh 2010, 872; Hilario 2015,
60-62). Analogisesti esimerkiksi eturauhassyopii sairastavien ja siiti selvinneiden
miesten kertomuksissa korostuu myos ruumullinen muutos ja sen merkitys miehen
identiteetille. Syovin jilpltd miehet elvitkin tiysin erillaisen kehon kanssa, joka edellytta
uudelleen 1dentiteetin  rakentamista. Suurimmalle osalle miehisti ns. uusit keho
todentur erityisesti sen rajoitusten ja kyvyttomyyden kautta: néisti keskeisimpia ohivat
mkontinenssi ja impotenssi. Joillekin keho oli myos vihemmiin arvokas sosiaalisessa ja
henkilokohtaisessa merkityksessi, silla sairastunut keho petti kisitykset ja odotukset
perinteisesti miehisyydesti. Hoitojen jilkeen miehet etsivit tapoja vahvistaa kehojaan ja
palauttaa entisti  fyysisti 1dentiteettiiin.  Keskeisinti  1dentiteetin - uudelleen

rakentamisessa oli hallinnan tunne hoitopaitoksia tehdessi ja valveutuneisuus syovin

vatkutuksista. (Kelly 2009, 154, 160-162).

Alemmat tutkimukset ovat esittineet, ettd ruumiin autonomian menettiminen voldaan
kokea sukupuolisesti myos er1 lailla: miehilli ruumiullinen autonomisuuden merkitys
usein korostuu naisia enemmin ja naiset pyrkivit autonomian menettimisen
hyviksymiselld vihentiméin liheistensid kuormaa (ks. esim. Hilario 2015; Hurd Clarke
& Griftin 2008). Tamin artikkelin aineiston kohdalla e1 samaan johtopaiatoksen voida
paityd ameiston koon perusteella, vaikkakin mieskirjoittajilla  autonomisuuden

menettimisen kokemus ja koettu miehuus nousevat esnn aineistossa.

Kirjat ovat pieni otos kroonista sairautta ja kuolemaa Kisittelevisti kirjallisuudesta.
Teokset antavat yhdenlaisen ja kapeahkon kuvan kuolevaa kannattelevista suhteista ja
lihestyvisti kuolemasta. Aineiston teokset antavatkin metaforisesti tietyn nikymin
kaleidoskoopissa kuolevan ruummnllisuuteen, mutta ewit ole yleistettivissi. Teosten
vahvuutena ovatkin nimenomaan oma aiani, kokemus, suorasukaisuus, rehellisyys,

noyryys ja paljaus kuoleman edessi. Asioita ja tunteita er silotella, vaan nuden annetaan
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olla kuten ne ovat: kaikessa rujoudessaan. Vaikka valitut kirjat olivat keskeniin
erilaisia, nousi nustid kuitenkin esun samankaltaisia teemoja 1dsti, sukupuolesta tai
elimintilanteesta ruppumatta. Aineistossa keskeisti on sairauden ja viistimittomaian
kuoleman hyviksyminen ja erdinlainen armollisuus itsed, muita ja elimidi kohtaan.
Mielenkuntoista onkin juuri se, missa vaitheessa antaudutaan sairaudelle ja kuolemalle.
Vanhala ja Morrie vaikuttavat hyviksyneen kohtalonsa. Vanhala on jo saattohoidossa ja
katsoo retrospektivisesti sairastumistaan, ja Morrien ALS-diagnoosi on usein rajatumpi
vaithtoehdoiltaan kuin esimerkiksi syopd, josta voidaan palautua remissioon tal parantua
kokonaan. Sen spaan iiltidn nuoremmat ja pienten lasten vanhemmat Save ja Akl
asettuvat aktuvisesti kuolemaa vastaan ja pitavit ylla toivoa. Kuten Aki toteaa, se sitoo
salrastuneen energlaa. Sairastunut vor sis itse suhtautua lihestyviada kuolemaansa eri
tavoin: esimerkiksi taisteluna, ristirntana, kestivyytend, yhdistimisend, etsimiseni ja
epavakautena (Hinninen ja Pajunen 2006, 91-93). Aineistossa nimi eri tavat
paimnottuvat er1 tavoin, elivit rinnakkain tar muuttavat muotoaan. Aineistossa kuvataan
myoOs eksistentiaalista ahdistusta, surua ja sisiisti kokemusta luopumisesta. Lopulta,
paradoksaalisesti, elimin ydin kirkastuukin silli hetkelld, kun snti mrrottaa otteensa.
Sairaudelle ja kuolemalle antautuminen néyttiytyvit myos ALS:a tutkineen Matt-
Pekka Virtaniemen viitoskirjassa (2017), jossa kertoja lopettaa vastaan taistelunsa,
suostuu kohtaloonsa ja sarrauteensa. Sairaus tuo krusini elimin dirikysymysten dirille
ja antautumisen yhteydessid henkisen ulottuvuuden merkitys korostuu. Elimisti tulee
ulkonaisilta purtelltiin viipymistd, er kuitenkaan kuoleman passivista odottelua vaan
sisaisesti  aktuivista  henkiseen kasvuun suuntautumista  kidrsimyksessi. Kuolema
nayttiytyy uuteen ja odotettuun todellisuuteen avautumisena. (Virtaniemi 2017, 285.)

Kuolemassa on sus kyse paljosta. Kuolevan on annettava kaikki, kaikki, miti hin on
rakentanut eliminsi aitkana, ja kaikki, mika hianelti on jaanyt kesken. (Kiiskinen 2002,
27.) Kuolemassa kuoleva luopuu kaikesta ja kaikista (Hanninen ja Pajunen 2006, 2)5).
On todettu, ettid tieto vakavasta sairaudesta ja suhen Inttyvisti Lihestyvistd kuolemasta
synnyttid lihes viistimitti ama suru- ja luopumisprosessin. Kuolevan suru keskittyykin

nimenomaan luopumiseen esimerkiksi tyoelimistd, taloudellisesta turvallisuudesta,

WWW.THANATOS-JOURNAL.COM ISSN 2242-6280 61(221)



THANATOS vol. 8 2/2019

© Suomalaisen Kuolemantutkimuksen Seura Ry.

tutuista perherooleista, seksuaalisuudesta, elimin- ja ruuminnhallinnasta (Hinninen ja
Pajunen 2006, 22). Tami todentuu myos aineistossa, jossa sairaudelle antautuminen ja
elamista luopumisen prosessi korostuu (ks. esim. Grant ym. 2004). Vakava ja
pidempiaikamen sairaus mahdollistaa kuolevalle tilaisuuden valmistautua kuolemaan ja
kuolemiseen. Tatid voist kutsua ennakoivaks: surutyoksi ja kuolinsuvoukseksi.
Teoksissa kuolemaan valmistautuminen alkaa diagnoosin saamisen jialkeen ja toteutuu
myo6s ruumillisina tekona: eletty elimai ja elimiton elami kiydiin lipr materiaalisesti
ja emotionaalisesti fyysisten tekojen Kkautta. Valmistautuminen osaltaan Kkertoo
kuoleman hyviksymisesti ja sen merkityksesti prosessissa, mutta myods saavutetun
identiteettityon jatkumon arvokkuudesta (ks. esim. Chochmov ym. 2002; Stemnhauser

ym. 2000).

On todettu, etti kuolevalle merkittivin luopumisen osatekpyia on tulevaisuudesta ja
unelmista luopuminen (Hianninen ja Pajunen 2006, 23): kuoleman liheisyys voi olla
ikdin kum sisdisti luopumista, johon muilla e1 ole vastaavaa pédsyi. Kuoleman
liheisyys merkitseekin vigjaamittomistt oman eksistentiaalisen olemisen rajallisuuden
kokemusta, jolloin arkinen elimi Lihelli kuolemaa on identiteettityoti. Rajallisuus el
kuitenkaan tarkoita rajoituksia, vaan mahdollisest uusien merkitysten tietoisuutta
identiteettitydssi  (Carlander ym. 2011). Kuolemaan valmistuminen volr olla myos
kasvun ja kehittymisen aikaa identiteetin kannalta (Dobratz 2002). Myds aineistona
olleet kirjat todentavat, etti sairaudesta huolimatta vor eldi ja toteuttaa itsedian. Kun
elami on hauraissa kantimissa ja ymmirtii elimin katoavaisuuden, jai jiljelle enia

keskeisin. Silloin elia vahvasti.
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Abstract: In the waiting room of death: Experiences of embodiment of the
dying

Dying 1s often situated outside communities and society as a liminal state. Thus, death
and the dying person often become bodily otherness, corporeal difference. During the
last decades, the process of dying has changed and many of the dying live amongst
society. Modern medicine has made it possible to cure serious illnesses and the time

lived with incurable diseases has lengthened. A dying person may live in this liminal
space for years. This poses the challenge to re-examine the process of dying.

The purpose of this article 1s to describe experiences of embodiment of serious illness
from a context of corporeality and its given meanings in everyday and ordinary reality.
The data consists of four autobiographical books which emerge from incurable
diseases that lead to death: three books are about cancer and one 1s about amyolateral
sclerosis. The analysis of the data was derived inductively according to a thematic
content analysis.

The findings of this article emphasise everyday experiences and physical embodiment
while awaiting death: the forthcoming death 1s hived from a very physical reality. The
books concentrated on everyday experiences behind the diagnosis: the symptoms and
their relation to capability and physical 1dentity as well as to relationships. Thus, the
essence lies I representing the progression of illness, bodily deterioration,
renunciation and the shared social nature of the dying body.
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