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Kuolema elaman palveluksessa

Johdanto

Toimin sairaalapappina muutamia vuosia 1960- ja 1970-luvun vaihteessa. Kiinnitin silloin
huomioni muutamien vakavasti sairastuneiden tai vammautuneiden potilaiden myonteisiin
kannanottoihin omasta tilanteestaan. Jotkut sanoivat oppineensa lyhyessd ajassa eldméstd enemmén
kuin terveind pdivind yhteensd. Keski-ikdinen mies sanoi: "Pitkd ajatteluaika voi olla raskas, mutta
se voi olla mydskin siunauksellinen. Mieluummin jo nyt valitsen tdllaisen riutumisen kuin
akkildhdon." Samaa tarkoittaen toiset sanoivat vasta nyt ymmartineensé kokemuksestaan, miksi
kirkossa rukoillaan: "varjele meidit pahalta dkilliseltd kuolemalta". Jotkut toiset kertoivat, kuinka
suhteet 1dheisiin olivat parantuneet ja syventyneet. Kuoleman ldheisyydessa 10ydetyt myonteiset
asiat ovat uudelleen tulleet minua vastaan, kun olen viimeisten vuosien aikana tehnyt tutkimustyota
ALSiin eli amyotrofiseen lateraaliskleroosiin sairastuneiden eksistentiaalisesta prosessista.
Lukiessani haastatteluaineistoa usein ylldtyin, kuinka tdhén parantumattomaan tautiin sairastuneet
ovat Idytdneet niin paljon uusia myonteisid asioita sairautensa aikana. Esitykseni pohjautuu ndiden
myonteisten asioitten avaamiseen. Rinnalla esittelen kriisi- ja traumapsykologian tutkimusperinteen

tuloksia, joita omaan aineistooni perustuvat havainnot tukevat.

ALS sairautena

ALS on harvinainen aikuisidn neurologinen eteneva sairaus. Suomessa ALSiin sairastuu noin 140
henked vuosittain. Tautia sairastaa maassamme 450-500 ihmistd. Tyypillisin sairastumisikd on 55-
60 vuotta. ALS-taudin syyti ei tiedetd, eikd sithen ole parantavaa hoitoa. Yleinen taudinkuva
tunnetaan tarkasti, vaikkakin taudin kulku on hyvin yksil6llinen. Taudin kuvaan kuuluu, ettd
litkkehermot tuhoutuvat vihitellen. Tdma johtaa lopulta tdydelliseen litkuntakyvyttomyyteen.
Samoin ravinnonotto, juominen ja hengittiminen vaikeutuvat ratkaisevasti. Kuolema seuraa
keskiméadrin 3—5 vuoden kuluttua ensioireiden ilmaannuttua.' Viliton kuolinsyy on hengityslihasten

surkastumisesta aiheutuva hengitysvajaus tai keuhkokuume tai molemmat.> Amerikkalais-

1 Laaksovirta 2001, 8-9; Laaksovirta 2004, 177; Laaksovirta 2012, 1.
2 Laaksovirta 2008, 1336; Siirala et al. 2015, 128.



kanadalaisessa tutkimuksessa, jonka aineisto koostui yli tuhannesta ALS-potilaasta, kdvi ilmi, ettd
heidédn kuolemansa oli ollut rauhallinen: yli 90 % potilaista kuoli happivajeen aiheuttamassa
hiilidioksidinarkoosissa.’ Hengitysvaikeudet ovat Suomessa, kuten muuallakin, ALSin pelétyin oire

eldmén loppuvaiheessa, vaikkakin enemmistd ALS-potilaista kuolee rauhallisesti nukkuessaan.*

ALSiin ei varsinaisesti kuulu kipuja, mutta taudin myohédisempéén vaiheeseen liittyy sekundaarisia
kipuja jopa 80 %:lla potilaista johtuen liiketoimintojen katoamisesta ja erilaisista virheasennoista.’

Linda Ganzini tyotovereineen tutki Yhdysvalloissa sadan ALS-potilaan kdrsimyksen syité ja padtyi
johtopddtokseen, ettd fyysinen kipu on merkittdva ALS-potilaiden kdrsimyksen syy. Kérsimykseen
vaikuttivat lisdéntyvéa kipu, toivottomuus ja vammaisuuden taso. Kaikki eivét kuitenkaan kérsi.

Tutkimuksessa jopa 36 % haastatelluista antoi ymmartid, etteivét he kirsi lainkaan.

Neurologian erikoislddkédri Hannu Laaksovirta toteaa, ettd ALS-potilaan hengitysvaikeuksien
hoidon suurin ongelma on péétdksenteko hoitolinjoista mekaanisen ventilaation suhteen, mikéa
tarkoittaa mekaanista hengityslaitehoitoa. Néisté radikaalein hoitolinja on pysyvé respiraattorihoito.
Sitd varten tehdddn henkitorviavanne eli trakeostomia, ja potilas kytketéédn jatkuvasti
hengityskoneeseen. Tdmin seurauksena potilas menettidd kyvyn puhua. Hoitoa pidetddn suuritdisend
ja kalliina. Toisaalta monet téllaisen hoitomuodon valinneet ALS-potilaat ovat raportoineet
eldménlaatunsa hyvéksi ja olisivat jopa valmiit tekemdén saman paédtoksen uudelleen.
Hengityslaitehoidosta huolimatta ALSiin liittyvd hengitysvajaus véhitellen pahenee, ja ndin ALS

etenee vadjadmatta.’

ALSiin sairastuneen hoito on diagnoosista alkaen palliatiivista ja myohemmin saattohoitoa.
Kummassakin hoitomuodossa on kyse potilaan kokonaisvaltaisesta aktiivisesta hoidosta. Kun
parantavan hoidon mahdollisuuksia ei enda ole, tavoitteena on potilaan ja hdnen ldheistensa
mahdollisimman hyva eldmin laatu. Palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan parantumattomasti
sairastuneen potilaan pitempiaikaista oireenmukaista hoitoa, kun taas saattohoito ajoittuu
lahemmaéksi todenndkdistd kuolinhetked. Edellinen voi kestdd jopa vuosia, jalkimméinen yleensi

muutamia viikkoja tai joskus kuukausia.®
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Tiedon saaminen ALS-diagnoosista aiheuttaa usein traumaattisen psyykkisen kriisin sairastuneen
mielessd. Téllaiset kriisit ovat seurausta dkillisistd ja odottamattomista tapahtumista, jotka uhkaavat
yksilon fyysisistid olemassaoloa, sosiaalista identiteettid ja turvallisuutta tai hdnen
perustavanlaatuisia tyydytysmahdollisuuksiaan elimissd.” Monet ALSiin sairastuneet kokevat
diagnoosin ilmoituksen jarkyttdvana asiana, ikdén kuin kuolemantuomiona. Jotkut ikddntyneet
ihmiset saattavat kuitenkin ottaa tiedon sairastumisestaan elimén kulkuun kuuluvan ilmiona."
Tavallista kutenkin on, ettd ALSiin sairastuneet joutuvat diagnoosin saatuaan monien voimakkaiden

tunteiden piirittimiksi. N&itd ovat paniikki ja kauhu, huoli ja suru, ahdistus ja tuska."

ALSiin sairastuneen tavallista kokemusta voidaan kuvata ketjuuntuneena kriisind.'
Menetyskokemuksia tulee niin tiheésti, ettei edellisesté ehdi selvitd, kun uusi alkaa.'’ ALS-taudissa
menetyskokemukset liittyvit hallinnan menetykseen monilla toiminnan alueilla. Peldstyttavia
kokemuksia ovat kiisien ja jalkojen liikkumiskyvyn heikkeneminen ja loppuminen vaiheittain.'
Samoin pelottavia kokemuksia ovat havainnot nielemiskyvyn, puheen tuottamisen ja hengityksen
heikkenemisesté aste asteelta. Muuan ALSia sairastava henkil vertasi sairauttaan murattiin, joka
pikkuhiljaa tappaa terveen puun.'’ Haastatteluaineistossani on elikkeelld oleva 50-vuotias metsuri
Antti. Han puhuu tilanteestaan samantapaisesti: "Méa oon monesti sanonu, ettd ma vertaan ihtedn

niiko puuhun, ettd kaikki oksat karsitaan pois. — — yks kerrallaan pikku hiljaa."

Traumaattisella kriisilld on psyykkisen sisdltonsa lisdksi my0s eksistentiaalinen ulottuvuutensa.
Kriisin keskelld monet kokevat menettivinséd luottamuksensa olemassaolon jérjestykseen,
mielekkyyteen ja tarkoitukseen. Kun ihmisen maailmankuva jarkkyy, ahdistus hallitsemattoman
edessd on tavallinen kokemus: maailma vailla merkitysti. Vakavissa sairauksissa, kuten ALSissa,
ahdistus ei muista tunteista poiketen nédyté kiinnittyvéin mihink&én, vaan se "viipyilee"
epidmaéiriisend sairastuneen mielessi.'® Hoitotieteen tutkija Janice B. Brown kutsuu ALSin
alkuvaihetta eksistentiaaliseksi sokiksi. Se sisdltdd ensioireiden aiheuttaman sokin ja sen
tajuamisen, ettd keho lopettaa monilta osin toimintansa ennen aikojaan ja sen tietoisuuden, ettd

olemassaolo on jatkuvasti uhattuna. Luottamus omaan kehoon katoaa, oman fyysisen
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haavoittuvuuden tajuaminen syvenee ja oman kuoleman kohtaaminen pelottaa.'’

ALS-taudin diagnoosin ilmoittaminen aiheuttaa tavallisesti sairastuneen mielessid kehityskulun,
joka koostuu traumaattisesta psyykkisestd kriisistd ja sen lisdksi my0s eksistentiaalisesta kriisista.
Vakavan sairauden yhteydessi eksistentiaalinen prosessi alkaa eksistentiaalisena kriisind, kun oman
eldmén perusedellytykset ovat uhattuja. Tdmén kriisin tunnusmerkkind ovat tavallisesti monet omaa
kohtaloa koskevat miksi-kysymykset. Sairastunut etsii oman kohtalonsa merkitysté tai tarkoitusta

kaoottisessa tilanteessa. Hénelld on tarve 16ytdd pohjimmainen syy tapahtuneelle.'®

Vakavan sairauden alku merkitsee odotetun elamankulun keskeytystd. Sen luonnetta kuvaa
hollantilainen lddkéri J. H. van den Berg seuraavasti: "Totuttu eldmédnmeno on lopussa, ja sijalle
tulee toinen, jonka laatu on vield tuntematon — —. Tétd uutta eldmai ei voi eldd, vaan siihen tiytyy
mukautua, masentuneena, hammentyneend, kapinoivana tai — mika on aivan yhtd hedelmatonta —
alistuneena. Thminen kokee tdydellisen dkkiylldtyksen, jota terve voi tuskin kuvitella; han tulee
epdvarmaksi siitd mitd piti itsestdén selvdnd, kuten — — uskosta tulevaisuuteen ja uskosta oman

ruumiin vahingoittumattomuuteen.""

Traumaattisessa kriisissd maailmankuvan jarkkymisen lisdksi myds eldménkatsomus saattaa joutua
kriisiin. Katkeruus tai syytokset Jumalaa, sallimusta tai eldméé kohtaan ovat tavallisia. Eldménarvot
muuttuvat, mutta ne muuttuvat joskus myos myonteiselld tavalla. Kriisin etenemisen myoti aivan

uudet positiiviset asiat saattavat tulla térkeiksi eldmissd.”

Pyrkimys merkityksettomyyden minimointiin

Traumaattisen psyykkisen kriisin alkuvaiheen kokemus maailman muuttumisesta
merkityksettoméksi on raskasta kestdd kauaa. Téllaisesta kokemustavasta pyritdén ulos; pyritdéan
kuumeisesti [0ytdiméin jonkinlainen vastaus kysymykseen: miksi minulle ndin kidvi? On ainakin
kaksi tapaa pyrkid tdhén tavoitteeseen. Ensimméinen on suostuminen fatalistiseen ndkemykseen
Jumalan tutkimattomuudesta: tapahtuipa sitten mité hyvénsi, se on Jumalan tahto. Timi on omassa
kulttuurissamme harvinaisempi ratkaisu. Toinen tapa péésta pois maailman merkityksettomyydesti
on itsesyytosten tie. Onnettoman kohtaloon etsitdédn syyté itsestd. Negatiivinen itsen arviointi voi

koskea omaa luonnetta tai tekoja tai tekemattd jattdmisid. Uskonnollinen muunnelma tulee esille

17 Brown 2003, 210.

18 Janoff-Bulman & Franz 1997, 92, 94.

19 van den Berg 1967, 18.

20 Saari 2000, 25-27; Cullberg 1991, 115; Janoff-Bulman & Franz, 1997, 92, 94-95; Geels & Wikstrom 2009, 331.



lauseessa: "Mini kai olen niin syntinen ihminen" tai "Mind kai olen niin syntinen ihminen, etti sain
tdmén rangaistuksen." Omaa luonnetta koskevalla arviolla on kova hinta. Se sisdltda kielteisen
yleisarvioinnin itsestd, vihentyneen itsetunnon ja itsensd nékemisen ikdén kuin kroonisena uhrina.
Omia tekoja koskeva vaihtoehto on helpompi tie, koska se ei vaikuta itsetuntoon. Tekoja voi aina
muuttaa. Lopulta, olipa negatiivisen itsen arvioinnin tie kumpi tahansa, itsen arvioinnin tulos on
positiivinen, koska maailmalla on jédlleen merkitys. Sen tapahtumat eivit ole sattuman leikkid, ja se,
mitd minulle on tapahtunut, on jotenkin jarkeen kayvélld tavalla selitettdvissd.”’ On varmaan
muitakin teitd padstd merkityksettdmyyden kokemuksesta, mutta joitakin ihmisid miksi-kysymys

piinaa vuosia.

Kuolema elimiin palvelijana?

Yleisesti ajatellen havahtuminen oman eldmén &dérellisyyteen ja sen paittymiseen kuolemassa on
epdtavallista. [lmeisesti emme piilotajunnassamme edes usko kuolevamme. Sigmund Freud
selvitteli havaintojaan ihmisten asennoitumisesta kuolemaan esseekokoelmassaan, joka julkaistiin
ensiksi Imago-lehdesséd v. 1915. Freudin mielesti asennoitumisemme kuolemaan on kaikkea muuta
kuin vilpiton: "Kenelle tahansa, joka kuunteli meitd, me olimme tietenkin valmiit vdittimaén, etta
kuolema on eldmaén valttimaton paitos, ettd jokainen meistd on luonnolle velkaa kuolemansa ja ettd
jokaisen tdytyy olla valmis maksamaan velkansa, lyhyesti sanottuna, ettd kuolema oli luonnollinen,
eittdmiton ja vadjadmaton. Kdytdnndssd me olimme tottuneet toimimaan ikéén kuin asia olisi aivan
toisin. Olemme osoittaneet pdivanselvid taipumusta tyontdd kuolema syrjddn, poistaa se kokonaan
eldmisti. Yritimme vaientaa sen — — "% Filosofi Martin Heidegger puolestaan tihdentii omassa
ajattelussaan, ettei kuolema inhimillisend ilmiona ole ensisijaisesti edessd oleva tapahtuma:
menehtyminen, hdvidminen tai "edesmenon kokemista". Hin painottaa, ettd kuolemaa kohti
oleminen kuuluu olennaisesti ihmisené olemiseen. Milloin sitten tillainen eksistentiaalisesti
madritelty kuoleminen alkaa? Heidegger on 10ytinyt tarkoitusperddnsa palvelevan vanhan ilmaisun:
"Niin pian kun ihminen alkaa eliméén, on hin heti riittdvin vanha kuolemaan."* Kuoleminen on
ndin ollen ihmisen olemisen rakenteen sisdlld koko ajan kohti kuolemaa olemista, mutta kukin on
tdssi rakenteessa omalla yksilolliselld tavallaan.** Heidegger tihdentd, ettd vaikka kuoleminen on

ihmisené olemisen rakenteeseen kuuluva, siitd ei tavallisesti olla tietoisia. Pikemminkin

21 Janoff-Bulman & Franz 1997, 95-96.

22 Freud 1924, 2.

23 Heidegger 2000, 301,

24 Heidegger 2000, 308. Dogmaattisen teologian asiantuntija Pauli Annala toteaa, ettd eksistenssifilosofiassa
tdhdennetién ihmisend olemisessa valinnan valttimattomyyttd. Thmisen on opittava valitsemaan olemisen tapansa.
Ihminen ei voi valita olemassaoloaan, mutta hianen on jatkuvasti valittava oma olemisensa. Annala 1984, 8.



pakeneminen ja viistelevi asennoituminen kuoleman edessd on hyvin tavallinen ilmid.*

Oman kuoleman tosiasiaan havahtuminen voi tapahtua monella tavalla. Yksi niistd on sairastuminen
ALSiin. Viistelevad asennoituminen harvoin on endd mahdollinen. En kuitenkaan usko, ettd
kuolemassa itsessdén, elamin padttymisen tapahtumana, on eliméé palvelevaa vaikutusta. Sen
sijaan uskon, ettd oman henkilokohtaisen kuoleman tosiasiaan havahtumisella saattaa olla
myoOnteisid vaikutuksia eldmassé. Tarkoitan tdssd esityksesséni kuolemalla ihmisen havahtumista
sithen, ettd han itse tulee kuolemaan parantumattomaan etenevién sairauteen tilastollisesti
ennustettavissa olevan todennédkoisen ajan puitteissa. Kuolema astuu silloin henkildkohtaiseen
tietoisuuteen tai psyykkiseen kokemuskenttidin. Téllaisessa tilanteessa mydnteisten asioiden
16ytdminen ei ole kuitenkaan mitenkéan itsestéén selvdd vaan henkisen prosessin seurausta. Uusi
vihlova tietoisuus omasta kuolevaisuudesta ja oman eldmén ddrellisyydestd on ALSiin sairastuneelle

raskas asia, mutta se voi toimia myds yllykkeeni etsid eliméinsd uudenlaista arvoa ja merkitystd.*

Uusien myonteisten asioiden loytiminen

Traumaattisen psyykkiseen kriisiin kuuluu tai sen rinnalla esiintyy eksistentiaalinen kriisi. Se
ilmenee merkityksen etsimisend, ensin pyrkimyksend pééstd merkityksettomyydestd
merkitykselliseen maailman kokemiseen. Tdta seuraa toisenlainen merkityksen etsintd. Se sisdltdd
eldmin arvioivaa pohdintaa. Seurauksena saattaa olla ennestdin térkeind pidettyjen asioiden
muuntuminen, niiden uudella tavalla oivaltaminen. Lisédksi saatetaan 10ytdd aivan uusia myonteisid
asioita. Uusi tai uudella tavalla oivallettu merkitys tai arvo voidaan 16ytdd useilta elimén alueilta.
Ne ovat oman tutkimukseni mukaan eldmin tarkoituksen tai tarkoituksellisuuden kokemuksen

lahteita.

Kriisi- ja traumapsykologisten tutkimusten mukaan keskeisimpié uusia merkittdvia asioita tai
16yt6ja ovat kriisin aikana ldheisemmaiksi muodostuneet ihmissuhteet, kuten suhteet puolisoon,
lapsiin ja ystdviin, seki toisten auttaminen ja yhteyden rakentaminen tai uudistaminen johonkin
itsed suurempaan. Joillekin viimeksi mainittu voi merkitd dskettdin 16ydettyd ja uudistunutta
yhteyttd Jumalaan tai osallistumista ja sitoutumista toimimaan kristillisessd yhteisdssa. Joillekin
toisille yhteys luontoon ja hakeutuminen sen kauneuden ddrelle voi merkitd spirituaalista, henkis-

hengellistd kokemusta.”” Tdhén voidaan vield lisdtd henkilokohtainen kasvu eli muuttunut kasitys

25 Heidegger 2000, 308, 317.
26 Ks. Janoff-Bulman & Frantz 1997, 98.
27 Janoff-Bulman & Frantz 1997, 99; Tedeschi & Calhoun 1995, 30-41.



itsestd. Tavallisesti mainitaan henkisen lujuuden vahvistuminen kestid vaikeuksia, herkkyyden ja
herkkdtunteisuuden syveneminen yhti hyvin kuin avoimuus omille tunteille ja eldytyminen toisten
kokemuksiin ja tunteisiin.®® My0s eldma itsessdén, sen merkitys ja arvo jokapéivdisessé
olemassaolossa, on monille uusi 10yto. Prioriteetit jisennetédn uudelleen. Pyritddn pois
pinnallisuudesta kohti syvalld tavalla merkitykselliseen. Aika ja energia pyritddn keskittimén siihen,

miki on todella merkittivii elimissi.”

Trauman jilkeisen kasvun teorialuonnoksessaan Richard G. Tedeschi ja Lawrence G. Calhoun
esittavit viisi eldmdnaluetta, joilta voidaan 10ytid positiivisia muutoksia trauman aiheuttaman
prosessin seurauksena: merkityksellisemmat 1dheiset vuorovaikutussuhteet, rikkaampi
eksistentiaalinen ulottuvuuden kokemus siséltden syventyneen uskonnollisen tai spirituaalisen
eldmin seki henkilokohtainen kasvu, joka ilmenee muuttuneina prioriteetteina ja uusien
mahdollisuuksien tai eldmanpolkujen tunnistamisena eldmaissa. Viisi eliménaluetta sisdltda vield
kaksi muuta: lisddntynyt kiitollisuus eldmastd ja muuttunut minékuva, jota on kuvattu iskusanalla

herkempi mutta lujempi.”

Tedeschi ja Calhoun ovat vakuuttuneita siitd, ettd trauman jilkeiseen kasvuun vaikuttuvat monet
seikat ajan kulumisen liséksi, kuten avoimuus kriisid koskeville omille tunteille ja ndkdkulmille
sekd toisten kyky ottaa ndmai vastaan. Tutkijat tdhdentévit pohdintaan liittyvien kognitiivisten
prosessien merkitystd trauman jilkeisessé kasvussa, jonka lopputuloksena on eldmén viisauden ja
yksilon uudistuneen eldméantarinan kehittyminen. Tutkijat korostavat, ettd kasvua edistdvat myos
tietyt persoonallisuuden piirteet, kuten ulospdin suuntautuneisuus ja avoimuus kokemuksille samoin

kuin optimistisuus.®

Omasta tutkimusaineistostani olen analysoinut nelj erilaista kertomustyyppié, joissa uudella tavalla
16ydetyt tai aivan uudet asiat tulevat eri tavoin esille. Kaikissa kuitenkin yhtena tarkeimmista
asioista ovat laheisemmiksi muuttuneet ihmissuhteet. Kaikissa kertomuksissa on myds tyo, toisten
hyvéksi toiminen ja toisten auttaminen koettu tarkeédksi asiaksi. Yksi kertojista toimi sairastuttuaan
opettajana kaksi vuotta suurin ponnistuksin avustajan tukemana, lopulta pyorétuolista kdsin. Muille
tyo merkitsi tyon muistelua oman eldmén arvokkuuden perustana tai toisten auttamista l&hipiirissa

tai vertaistukihenkiloni. Kolme kertojaa kuudesta mainitsi rukoilevansa paivittidin perheenjésenten

28 Tedeschi & Calhoun 1995, 30-34; Tedeschi & Calhoun 1989-1990, 268-269.
29 Janoff-Bulman & Frantz 1997, 98; Tedeschi & Calhoun 1995, 37-38.

30 Tedeschi & Calhoun 2004, 1, 6; Calhoun & Tedeschi 2010, 127-128.

31 Tedeschi & Calhoun 2004, 12.



hyvén elamin puolesta. Aikaisemmin tehdyn tyon tilalle oli tullut "rukoustyd". Neljélle kertojalle
kuudesta luonnon l&heisyys tai kauneus merkitsi tirkeda tarkoituksellisuuden kokemukseen

vaikuttavaa eldamysarvoa.

Neljdlle kertojalle kuudesta yhteys Jumalaan oli tullut aivan keskeiseksi tarkoituksen ldahteeksi.
Tamain uudistuneen tai uuden yhteyden 16ytymisen varassa oli mahdollista ajatella tulevaisuutta
ilman kuoleman pelkoa ja odottaa tuonpuoleisuutta, jossa olisi mahdollista tavata aikaisemmin
kuolleet 1dheiset ihmiset. Kokemus Jumalan huolenpidosta toi turvallisuuden tunteen. Rukous
koettiin voiman, eliménuskon ja luottamuksen ldhteend arjen eldimissid. Kahdelle kertojalle
kuudesta uskonnollisuus e1 ollut mitenkaddn keskeistd heidén eldméassiddn. Sen sijaan he pyrkivét
keskittyméddn jokaisen pdivin antiin mahdollisimman tiysipainoisesti. Kanadassa tehdyssé
tutkimuksessa haastateltiin palliatiivisessa hoidossa olevia potilaita, ja saatiin tutkijoita
hammastyttava tulos: riippumatta potilaiden uskomusjérjestelméstd kukaan ei ollut kiinnostunut
siitd, mitd hanelle tapahtuu kuoleman jélkeen, eikd kukaan ollut erityisemmin halukas pohtimaan
mennytti eldmii, vaan kaikkien kiinnostus kohdistui siithen, miten he voisivat eldd mahdollisimman
tdysipainoisesti joka pdivé. Tutkijat tulkitsivat, ettd eldminen "tdssé ja nyt" on potilaille keskeinen
spirituaalinen tavoite: pyrkid saamaan jiljelld olevista kunkin pdivan hetkistd mahdollisimman

paljon.*?

Tutkimuksessani tarkoitan ALS-tautiin sairastuneen eksistentiaalisella prosessilla sairauden
alkuvaiheessa eksistentiaalisena kriisind alkavaa ja sairauden jatkuessa useilla henkisilla
ulottuvuuksilla ilmenevid merkitysten muutosten kehityskulkuja, joihin voi liittyd kielteisten
kokemusten lisdksi myOs myonteisid seurauksia. Henkisid ulottuvuuksia kutsun eksistentiaalisiksi
ulottuvuuksiksi, joita ovat esimerkiksi suhde omaan kohtaloon, kuolemaan ja oman eldmin
tarkoitukseen. Eksistentiaaliset ulottuvuudet jaan kahteen ryhmaéén. Toista kutsun eldmén
adrikysymyksiksi, joita ovat esimerkiksi suhde vakavan sairauden aiheuttamaan kohtaloon, suhde
omaan kuolemaan ja suhde uhkaavalta ndyttdvédan tulevaisuuteen. Toisen eksistentiaalisia
ulottuvuuksia koskevan ryhmén muodostavat eldmén tarkoitus ja tarkoituksettomuus. Tarkoituksen
kokemus pohjautuu tarkoituksen ldhteisiin, jotka ovat yksilon tdrkeind pitdmia asioita ja arvoja.

Tarkoituksettomuus on eldmén tarkoituksen puutetta.” Tavallisia tarkoituksen l4hteitd ovat

32 O'Connor et al. 1997, 35-36.

33 Salvatore R. Maddi méérittelee psykologina tarkoituksettomuuden eksistentiaalisen neuroosin oireisiin kuuluvaksi
yhdessé apatian ja pddmaarattdmyyden kanssa. Téhédn oireyhtyméén kuuluu, ettd ihminen uskoo eldimédnsé olevan
tarkoitukseton ja hdnen tunne-eldmééinsé sévyttad apatia ja ikdvystyneisyys sekd toiminallisuuden aluetta vireyden ja
tavoitteiden puuttuminen. Maddi 1967, 313. Logoterapian perustaja Viktor E. Frankl viittaa samanlaisiin oireisiin
kuvatessaan eksistentiaalista turhautumaa tarkoituksen etsimisessa ja eksistentiaalista tyhjiotd. Tallaiset tilat voivat



esimerkiksi ldheiset ihmissuhteet, toisten auttaminen, luonto, henkilokohtainen kasvu ja yhteys
transsendenttiin. Eldmén tarkoituksen positiivinen muuntuminen voi olla uusien tarkoituksen
lahteiden 16ytdmistd tai vanhojen ldhteiden uusiutumista seki tarkoituksettomuuden muuttumista

tarkoitukselliseksi.

Christopher G. Davis tyotovereineen tihdentda sité, ettd menetyksen ymmartdminen eli merkityksen
etsinndn ensimmadisen vaiheen onnistuminen ja uusien tdrkeiden asioiden 16ytdminen elaméa varten
ovat kokemuksellisesti hyvin erilaisia asioita. Heidén tutkimusaineistossaan menetyksen
ymmaértdminen oli vahvimmin mukana sopeutumisessa ensimmaisen kuuden kuukauden aikana. Se
sijaan tutkimukseen osallistuneet kertoivat I6ytdneensd uusia térkeitd asioita vasta 13-18 kuukauden
kuluttua 1dhiomaisen kuolemasta. Menetyksen ymmaértdminen on tirked sopeutumisen varhaisessa
vaiheessa. Uusien tirkeiden asioiden 16ytdminen saattaa olla pidemmaén ajanjakson prosessin tulos.
Lisédksi ndyttaa siltd, ettd positiiviset muutokset, jotka koskevat yksilon elamin paamaiirid ja eldmén
perspektiivejd, vievit aikaa, ennen kuin ne voidaan toteuttaa ja integroida yksilon jokapéivdiseen

elimain.>

Liityn Davisin ja hdnen tyotovereittensa tulkintaan merkityksen kahdesta erilaisesta
merkitystulkinnasta. He paatyivit ehdotukseen, ettd merkityksen 16ytdminen ja myohemmin uusien
positiivisten asioiden 10ytdminen menetyskokemuksen jélkeen ovat kahden erilaisen ja itsendisen
psykologisen prosessin tuloksia, mistd muun muassa seuraa, ettei edellisen pohjalta voi ennustaa
jalkimmaistd.*® Merkityksen 18ytimisen ensimmaiinen vaihe sisiltid psyykkisen sopeutumisen
menetykseen sekéd jonkinlaisen vastauksen 16ytdmisen ahdistavaan eksistentiaaliseen miksi-
kysymykseen. Merkityksen 16ytdmisen toisessa vaiheessa on mielestini ensisijaisesti kysymys
ihmisen henkisen ulottuvuuden mahdollistamasta eldméin uudenlaisten merkitysten ja tarkoitusten
16ytdmisesta siitd huolimatta, ettd fyysiselld ja psyykkiselld ulottuvuudella on monenlaisia
vaikeuksia. Uusien merkittdvien positiivisten asioiden 10ytdminen sairastumisen kokemuksen
seurauksena on parhaiten jasennettdvissd ihmisen henkisen ulottuvuuden ja eldmén tarkoituksen

lujittumisen pohjalta Télla voi olla myds myonteisid psyykkisen ulottuvuuden seurauksia.

johtaa noogeeniseen (henkisisti tekijoistd aiheutuvaan) neuroosiin, mutta vain joissakin tapauksissa. Elimén
tarkoituksen etsiminen tai sen kysely, onko eldméllé ylipddtian tarkoitusta, ei sindnsé ole sairaalloinen ilmid. Frankl
2005, 91, 94-96. Pikemminkin eldmén tarkoituksen kyseenalaistaminen on hyvin inhimillinen kysymys tai
inhimillisen problematiikan aiheuttama karsimys. Elamaén tarkoituksen kyseenalaistaminen voi aktivoitua
ravistelevan kokemuksen seurauksena, esimerkiksi erilaisissa menetyskokemuksissa. Franklin mukaan tillaista
ihmisen psyykkisti hatdi ja hdnen henkistd kamppailuaan ei pitdisi kutsua sairaudeksi. Frankl 2014, 43-45.

34 Davis & Noel-Hoeksema & Larsson 1998, 570-571.

35 Davis & Noel-Hoeksema & Larson 1998, 567-571.
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Kriisin alkuvaiheelle tyypilliset miksi-kysymykset tavallisesti loppuvat, kun sairastumisen merkitys
l6ydetdédn. Aineistossani on pohjalainen mies Antti, 50-vuotias eldkkeelld oleva maanviljelija ja
metsuri. Hén saavutti puolentoista vuoden jilkeen diagnoosista jonkinlaisen psyykkisen tasapainon,
mutta eksistentiaalisella tasolla prosessi jatkui vield senkin jélkeen yksitoista vuotta. Hén ei voinut
hyvéksya kohtaloaan, vaan l&hes pédivittdin hdnen kysymyksensi oli rukouksessa Jumalalle: "Miksi
juuri mind?" Téama keskenerdinen kohtaloa koskeva kysely ei kuitenkaan estidnyt hintd [6ytimasta

paljon uusia tai uudistuneita asioita eldmén rikkaan tarkoituksellisuuden kokemuksen perustaksi.

Kriisi- ja traumapsykologisessa tutkimuksessa on havaittu, ettd sellaisten henkildiden, joiden
perusolettamukset maailmasta trauman tai menetyksen seurauksena jarkkyvit voimakkaasti, niyttia
olevan erityisen vaikea 10ytd4 tapahtuman merkitystd.’® On oletettavaa, ettd Antin kuva maailmasta
oli sdilynyt ennen sairastumista hyvin ennustettavana. Oman tarinansa mukaan hin edusti ennen
sairastumistaan pohjalaisen isdnnin prototyyppid, jolle kaikki oli mahdollista ja joka pystyi
tekemddn mitd vain. On todenndkdistd, ettd ALS-tauti ja sen seuraukset eldmissd sarkivét Antin

olettamukset itsestdén ja maailmasta.

Trauman ja menetyksen tutkimuksessa on havaittu, ettd uskonnollinen eldiméankatsomus voi
muodostaa valmiin viitekehyksen, jonka avulla sairastuneen on mahdollista liittdd negatiivinen
tapahtuma omaan eldméédnsi. Ndin se voi olla merkittdvélld tavalla avuksi merkityksen 10ytdmisessé
sopeutumisprosessin alkuvaiheessa.”” Tdhén tutkimustulokseen liittyen Antin tarinassa ndyttda
tapahtuvan jotakin poikkeuksellista: uskonnollinen eliménkatsomus ei anna heti valmista vastausta
negatiiviseen tapahtumaan eldméssé, vaan se mahdollistaa miksi-kysymyksen tyostdmisen vuosien

ajan rukouksessa.’® Tamén ilmion voisi tulkita kahdella eri tavalla: Antin uskonnollisuus vaikeutti

36 Davis et al. 2000, 534. Sosiaalipsykologi Roy F. Baumeisterin mukaan ihmiselld on tarve kokea eliméansa
merkitykselliseksi. Se on mahdollista, jos neljd "alemman jérjestyksen merkitykseksi" kutsuttua tarvetta saa
tyydytyksen: tarkoituksen tarve, arvon ja oikeutuksen tarve, vaikuttavuuden tarve ja omanarvontunnon tarve.
Naéiden tarpeiden liséksi ihmiselld on odotus, ettd kaikki tapahtumat eldméssd voidaan ymmartda laajojen ja
integroivien "korkean tason merkitysten" kontekstissa. Nimé ovat enemmaén tai vihemman tietoisia ennakko-
olettamuksia eldmastd. Niiden merkitys korostuu, kun alemman jirjestyksen tarpeet uhkaavat jaada vaille
tyydytysti, esimerkiksi vakavana sairauden seurauksena. [hmisisté on jarkyttavda, jos jokin néisté laajoista ennakko-
olettamuksista osoittautuu kyseenalaiseksi. Yksi ndistd ylemmén tason merkityksistd on kaiken ennallaan pysymisen
myytti. Odotuksena on stabiliteetti, vaikka eldmi on todellisuudessa jatkuvaa muutosta. Toinen ylemmén tason
merkityksistd on tdydellisyyden myytti. Baumeister 1991, 56-70. Antin kokemuksessa molemmat myytit murtuivat.
Hénen olettamuksensa eldmén ennustettavuudesta jarkkyi, ja jarkytysté vield pahensi tdydellisyyden myytin
osoittautuminen véardksi, nimittdin olettamus, ettd kaikella tapahtumisella on jokin selitys tai sille 16ydetdén jokin
vastaus, ainakin Jumalan sallimuksen valossa.

37 Davis & Noel-Hoeksema & Larson 1998, 567; Davis & Wortman & Lehman & Silver 2000, 514.

38 Davis tydtovereineen toteaa, ettd on epédselvid, milld tavoin uskonnolliset uskomukset lisddvét todennakoisyytta, ettéd
menetyksen kokeneet ihmiset voivat sisdllyttdd tapahtuman maailmankuvaansa. Toiset niyttdvit hyotyvan
uskonnollisesta vakaumuksesta toipuessaan tragediasta. Toisten uskonnollinen vakaumus saattaa jarkkya
perusteitaan myoten. Siksi tarvitaan lisd tutkimusta. Davis & Wortman & Lehman & Silver 2000, 515.
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merkityksen 10ytdmistd, tai rukous muodosti tyostdmisen "paikan", mitd vahvisti Antin kyky toivoa
parempaa paivad, vaikka merkitysti ei ollut vield 16ytynyt.* Antti 16ysi moniin kysymyksiinsi
osavastauksia. Sen sijaan kohtaloa koskeva kysymys — miksi juuri mind? — pysyi vastausta vailla
vuosia. Vasta yhdentoista vuoden kuluttua Antti kertoo kolmannessa haastattelussa lopettaneensa
miksi-kysymykset kasittiméttomasta kohtalostaan ja kdrsimyksestddn. Ratkaisu ndyttdd perustuvan
Antin spiritualiteetin mukaiseen uskoon Jumalan salaisista tarkoituksista, perimmaisesta
tarkoituksesta. Menetyskokemuksien tutkimuksessa on kuitenkin havaittu, ettd vaikka uusien
tarkeiden asioiden 16ytdminen ei selitd, miksi menetys tapahtui tai mité tarkoitusta se palveli, ndiden
asioiden 16ytdminen voi kuitenkin lieventda sitd kdrsimyksen kipua, jota vastaamattomat miksi-
kysymykset aiheuttavat.* Samalla uusien merkittdvien asioiden 16ytiminen vahvistaa

emotionaalista sopeutumista menetykseen.*

Ihmisen henkinen ulottuvuus on mielesténi peruste sille tosiasialle, ettd ALSiin sairastuneet 10ytavét
trauman jélkeiseen kasvuun kuuluvia uusia merkittivié asioita, vaikka psyykkinen ahdistus on
ajoittain voimakas. On kysymys kahden erilaisen ulottuvuuden asioista. Tedeschi ja Calhoun
véittdvatkin, ettei trauman jalkeistd kasvua voi ymmartdd vain psyykkisen ahdistuksen
vahenemisend, vaikka nididen muuttujien valilld on havaittu riippuvuutta. Pikemminkin jo kasvun
kdynnistyminen edellyttdd jonkinlaista psyykkistd ahdistusta, ja sen ldsnédolo saattaa olla kasvun
jatkuvuuden edellytyksend. Témin ristiriitaiselta tuntuvan véitteen perusteluna on se, ettd trauman
jalkeinen kasvu ja psyykkinen ahdistus kuuluvat olemuksellisesti erilaisiin ulottuvuuksiin. Niinpa
kasvukokemukset eivit lopeta trauman kokeneiden psyykkistd ahdistusta, eivétka perinteiset
psykologiset sairauteen sopeutumisen mittarit tavoita trauman jélkeistd kasvua. Ndin ollen trauman
jalkeinen kasvu ei ole sama asia kuin hyvinvoinnin lisdéintyminen ja psyykkisen ahdistuksen
viheneminen. Kasvu ja psyykkinen kipu voivat olla yhté aikaa olemassa ihmisten kokemuksessa.**
Logoterapian "isd", itdvaltalainen psykiatri Viktor E. Frankl tdhdentiikin, ettd ihminen kykenee
ottamaan kantaa somaattisiin ja psyykkisiin ilmidihin nousemalla niiden yldpuolelle henkisen
ulottuvuutensa ansiosta. Tahdn ulottuvuuteen kuuluvat aidosti inhimilliset ilmi6t.* Niitd edustavat
tdssd esityksessd mainitut eldmén tarkoituksen léhteet, jotka voivat olla ALSiin sairastuneen

16ytdmid uusia mydnteisid asioita eldmdssddn tai uudella tavalla oivallettuja, aikaisemmin tarkeina

39 Eradssi laajassa amerikkalaisessa tutkimuksessa, jossa haastateltiin vakavaan sairauteen kuolleitten omaisia,
todettiin, ettei surevien uskonnollinen tai spirituaalinen vakaumus vilttdmatta "lahjoita" merkitysté, joskin se useissa
tapauksissa niin tekeekin. Siksi tarvitaan lisdtutkimusta. Davis & Hoeksema 2001, 732—-733.

40 Davis & Nolen-Hoeksema 2001, 734.

41 Davis & Nolen-Hoeksema 2001, 736.

42 Tedeschi & Calhoun 2004, 12-13.

43 Frankl 2005, 33.
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pidettyja asioita.
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