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1 Johdanto

Joka kolmas Suomessa sairastuu syopaan. Syopaan liitetddn pelkoa ja paljon negatiivi-
sia ajatuksia. Sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen ja lahiymparistoon. Syopaan
sairastuminen on fyysinen, henkinen ja sosiaalinen kriisi. TAma johtuu siitd, etta syopa
vaikuttaa niin sairastuneen, perheen kuin ystavapiirinkin kasityksiin sairastuneesta, sai-

rastamisesta ja elamasta. (THL: Kaikki syovasta.)

Opinnaytetyon tarkoitus on kuvata tutkimuksia, joissa menetelmana on kaytetty osallis-
tavaa valokuvausta ja osallistujana on kokenut syopaan sairastumisen. Lisdksi on tar-
koituksena kuvata heidan tutkimuksiin liittyvid kokemuksiaan ja tunteitaan. Tyd liittyy Sil-
tasairaalan hankkeeseen "N&e minut nain" - syépéapotilaan kokemuksia voimaannutta-
vista tekijoistd hoitojen aikana. Hankkeessa keskitytadn kokemukselliseen osa-aluee-
seen, jossa keskeista on toivo ja erilaisten tunteiden hyvaksyminen, ja silla tavoitellaan
myonteista ajattelua ja asennetta. Terveyden tai sairastumisen kokemukseen vaikuttavat
seka fyysinen ettd sosiaalinen ympéristd. Sairauden ja terveyden kokeminen on yksilol-
listd, sairastuneella tAma saattaa poiketa hoitoalan ja laheisten k&sityksista. (Elomaa-
Krapu 2016.)

Opinnaytetyon tutkimusmenetelm&nd on kuvaileva katsaus tutkimuksiin. Aiheen ra-
jaukseksi paatyi yksilon oma osallistuminen itse valokuvausprosessiin, joko ottamalla
itse valokuvia tai maarittelemalld itse, millaisena esiintyy kuvassa. Tyon teoreettisen vii-
tekehyksen lahteind on kéytetty suomen- ja englanninkielisté kirjallisuutta ja varsinai-

seen opinnaytetydn toteutukseen tanskan- ja englanninkielisia artikkeleja.

2 Sybpa

Syovan yleisyys, maaritelma

Syopa on yksi johtavista kuolinsyistd maailmassa. Maailmanlaajuisesti WHON mukaan

syOpaén kuoli vuonna 2015 8,8 miljoona ihmisté. Uusien tapauksien maaran odotetaan

nousevaan 70% seuraavan kahden vuosikymmenen aikana. (WHO 2017.) Suomessa



joka kolmas sairastuu jossakin elaman vaiheessa sy6pééan. Sydpaan sairastuneiden en-
nuste on parantunut diagnoosi- ja hoitomenetelmien kehityksen ansiosta. Vaikka sy6pa-
kuolemien maara onkin vahentynyt, kasvaa uusien tapauksien osuus vaeston ikaanty-

essa. (THL: Kaikki sy6vasta.)

Syopa on yleinen termi kaikille pahanlaatuisille kasvaimille. Syopékasvaimella tarkoite-
taan solukon tai kudoksen epanormaalia kasvua, joka on riippumaton ulkoisista kasvuar-
sykkeista ja joka on isantaelimistélle tarkoituksetonta ja haitallista. Syopa syntyy vaiheit-
tain eri mekanismien kautta. Kasvainsairaudet jaetaan hyvan- ja pahanlaatuisiin. Hyvan-
laatuiset kasvaimet ovat paikallisia ja hidaskasvuisia, pahanlaatuisten kasvainten kasvu
on nopeampaa. Sybdpékasvaimet levidvat ymparistoonsa ja lahettavat etaispesakkeita.
(Syopataudit 2013a.)

Sydvan hoito

Eri syovat kayttaytyvat taysin poikkeavasti toisistaan. Siksi hoitomuodot ja niiden yhdis-
telmat vaihtelevat tauti- ja tapauskohtaisesti. Syévan tarkeimmat hoitomuodot ovat leik-
kaus, s&dehoito ja erilaiset ladkehoidot. VAhemman kéaytettyja hoitomuotoja ovat immu-
nologiset-, jaadytys-, laser- ja kokeelliset hoidot. Usein leikkaus on syévan ensimmaéinen
hoitomuoto. Useissa sytvissd syopakasvain on kuitenkin jo ennéttanyt lahettdd eta-
pesékkeitéd ymparistoon tai muualle elimistodn verenkierron ja imunestekierron kautta.
Talldin leikkaushoitoa on taydennettava muilla hoidoilla, esimerkiksi solunsalpaajahoi-
dolla. Parhaan tuloksen saavuttamiseksi eri hoitomuotoja yhdistetaan. (Sy6péataudit
2013b.)

3 Voimaantuminen

Empowermentistd, voimaantumisesta, voidaan kayttdd suomeksi kayttaa erilaisia ilmai-
suja kuten valtaistuminen, taysivaltaistuminen, valtautuminen, voimavaraistuminen, vah-
vistaminen, ihmis- ja voimavarakeskeisyys tai sisdinen hallinta (Kettunen — Poskiparta —
Karhila 2002: 213-214; Hokkanen 2009: 329; Huuhka — Suominen 2010: 28; Leino-Kilpi
2014: 118). Sosiaalitydssa voidaan tehda ero yhteiskuntatietoisen empowermentin, val-
taistumisen, ja yksilokeskeisen empowermentin, voimaantumisen, valilla (Hokkanen
2009: 330).



Voimaantumisteoria jakaa voimaantumisen prosessiin ja tulokseen. Itsemaardamisoi-
keus on voimaantumisen keskeisia kasitteitd, ja se auttaa kuvaamaan voimaantumisen
toteutumiseen liittyvia mekanismeja ja kayttaytymista. (Fetterman 2015: 21.) Se tarkoit-
taa kykyd maarittdd oman elamansa suunta siséltden useita litdnnaisia kykyja. Naita
ovat kyky tunnistaa ja ilmaista tarpeensa, kyky asettaa tavoitteita ja laatia suunnitelma
niiden saavuttamiseksi, kyky tunnistaa voimavaroja, kyky valita toimivin useasta toimin-
tavaihtoehdosta, kyky edetd kohti pAdmaaraa, kyky arvioida lyhyt- ja pitkaaikaisia saa-
vutuksia, sisdltden kyvyn muuttaa suunnitelmia ja uudelleenarvioida asioita ja kyky
saada pysya paatoksessaan. Jos joku naistd puuttuu, voi se vahentda yksilon itsemaa-

raamisoikeutta. (Fetterman 2015: 23.)

Sosiaalitydssa viitataan usein Adamsin maaritelm&&n: voimaantuminen on yksilon tai
yhteison tavoitteellista toimintaa yhdessa itsenséa auttamiseksi ja elamanlaatunsa paran-
tamiseksi (Adams 2003: 8). Hokkanen (2009: 318) kasittelee empowermentia sosiaali-
tyon ndkokulmasta, mutta yksilokeskeisesti: voimaantuminen liittyy elamanhalllintaan ja
yksilon kykyihin, kompetenssiin, ja vahvuuksiin (Hokkanen 2009: 318). Empowerment
on prosessi, jossa siirrytadn huonoksi koetusta tilanteesta parempaan, mutta samanai-
kaisesti pddmaara eli tila, johon saavutetaan (Hokkanen 2009: 319). Huono alkutilanne
voi olla kokemus epaoikeudenmukaisuudesta, vallanpuutteesta, eristaytyneisyydesta,
vieraantumisesta, eriarvoisuudesta tai syrjaytymisestd (Hokkanen 2009: 321). Yksilon
tarpeista lahtevassa voimaantumisessa haetaan tyydyttdvampééa tapaa maaritella it-
sensd, asemansa ja tilanteensa suhteessa ymparistoon (Hokkanen 2009: 331). Empo-
wermentiin kuuluva valta mahdollistaa asioihin vaikuttamisen (Hokkanen 2009: 326). Yh-
teisbtason valtaistuminen on vuorovaikutuksessa yksilétason voimaantumisen kanssa:
valtaistuminen voimaannuttaa ja voimaantumisesta seuraava toimijuus auttaa valtaistu-
maan (Hokkanen 2009: 333—-334). Inminen ei kuitenkaan tarvitse ymparilleen yhteiséa

tai vertaisryhméaéa voimaantuakseen (Hokkanen 2009: 334).

Toiminnan (occupation) kannalta ilmaistuna voimaantumisen voi tuntea innostumisena,
motivoitumisena, varmuutena, merkityksellisyytend, identiteetin vahvistumisena, jopa
ilona. Kaytoksessa voimaantuminen ndkyy itsevarmuutena ja paattavaisyytend. Se voi
mya0s ilmeta kykyna reflektoida ja luottaa omaan toimintaansa. Toiminnan kautta tapah-
tuva voimaantumisen voi kokea osallisuutena, vapaaehtoisuutena, mielekkyytena ja ta-

sapuolisuutena. (Stadnyk — Townsend — Wilcock 2014: 322.)



Voimavarojen loytymista tukevaa hoitokaytantéd kutsutaan liberalistiseksi. Sen keskei-
sid kasitteitd on vapaus, itsemaaraamisoikeus ja autonomia (Leino-Kilpi 2014: 103, 114).
Autonomialla on monta merkitystd. Se voi tarkoittaa vapautta ajatella ja toimia mielenséa
mukaan, valinnanvapautta, itsemaarddmisoikeutta, itsenadisyyttd, itsesdatelya, kykya
tehda paatoksia ja vastuun ottamista omista teoistaan. (Maclean 2009: 10.) Autonomia
sisaltdd myos kyvyn toimia (Maclean 2009: 12). Autonominen ja vastuullinen paatdsten
teko on enemman kuin vapautta ulkoisista rajoitteista ja edellyttaé itsereflektiota ja asi-
oitten pohtimista (Maclean 2009: 19). Itsendinen omien arvojen punnitseminen ja valin-
tojen tekeminen vaikuttaa identiteettiin, mindkuvaan ja omanarvontuntoon (Maclean
2009: 26).

Voimaantumisen tavoitteena hoitoty6ssa on saada potilas osallistumaan ja keskustele-
maan. Voimaannuttavassa keskustelussa hoitaja hyddyntaa potilaan omaa tietoa olo-
suhteistaan ja tukee tdman kykyé arvioida omaa terveyskayttaytymistaan. (Poskiparta —
Liimatainen — Kettunen — Karhila 2001: 69—70.) Tutkimuksessa voimaistavasta keskus-
telusta sy6pépotilaan ja hoitajan kanssa tapahtuu muutos kasityksessa terveydestd, it-
seluottamuksessa, osallistumisen aktiivisuudessa, mindkuvan vahvistumisessa ja oman

asian asiantuntijuudessa (Li-Chun — I-Chuan — Chieh-Hsing 2004: 45-46).

Aujoulat — d’'Hoore — Deccache (2007: 15) jakavat potilaan voimaantumisen kanssakay-
misessé ilmenevéaéan (interpersoonallinen) ja sisaiseen (intrapersoonalliseen) voimaan-
tumiseen. Hoitotydssd voimaantuminen on enemman kommunikaation ja ohjauksen
kautta tapahtuvaa, ja tieto ja voima jaetaan. Intrapersoonallisessa voimaantuminen on
asiakkaan nakokulmasta tapahtuva, henkilokohtaisessa muutoksesta syntyva prosessi.
(Aujoulat — d’'Hoore — Deccache 2007: 15.) Voimaantuminen uudelleen maaritellyn iden-
titeetin kautta tapahtuu kahden prosessin avulla. Uudessa identiteetissé osin pidetaain
kiinni vanhasta, jolloin sairaus tavallaan ulkoistetaan vain yhdeksi osaksi itsed. Tahan
littyy usein taudin oireiden hallinta niin tietoon kuin itsetarkkailuun perustuen. Osin siina
luovutaan vanhasta ja hyvaksytddn taudin tuomat muutokset elaméaén. Tietoisuus, etta
kaikkea ei voi hallita, saattaa olla jopa vapauttava tunne. Nama kaksi prosessia vuorot-
televat uuden identiteetin muodostuessa. (Aujoulat — Marcolongo — Bonadiman — Dec-
cache 2008: 1233-1234, 1236.)

Pitk&aikaista sairautta sairastavilla rooli niin perhe-elamassa, tyéelamassa kuin vapaa-
ajalla muuttuu. TAma roolin muutos sekd muuttunut mindkuva ja puuttuva koherenssin

tunne aiheuttavat voimattomuuden tunnetta. Se johtaa epavarmuuteen ja kokemukseen,



ettei enda ole sama ihminen kuin aikaisemmin. Edelleen se johtaa sisdiseen turvatto-
muuteen ja tunteeseen identiteetin, myds sosiaalisen sellaisen, menettdmisesta. Pahim-
maksi voimattomuuden aiheuttajaksi koetaankin juuri identiteetin, ja etenkin minuuden
identiteetin, menetys. Sairastunut pohtii, ovatko hadn enad normaalin nakéinen sai-
raudestaan huolimatta. Han saattaa kokea mindkuvansa olevan ristiriidassa ympariston
kasityksen kanssa, eli ymparistd ndkee hanet pelkastéddn sairaana, vaikka sairaus ei ole
vaikuttanut kuin fyysiseen olemukseen. Ruumiin fyysisten muutosten kohtaaminen on
vaikeaa, ja entisestd mindkuvasta saattaa tulla haikailtu ideaali, johon verrataan ny-
kyistd, huonompaa. Talldin on myos vaikea hyvaksya tulevaa. (Aujoulat — Luminet —
Deccach 2007: 775, 781-782.)

4 Osallisuus

Paulo Freire loi jo 1960-luvulla k&sitteen sorrettujen pedagogiikasta, joka luodaan hei-
kommassa asemassa olevien kanssa, ei heita varten (Freire 2005: 49). Alisteisesta ase-
masta vapautumisen edellytys on, ettd ihminen ei nde tilannettaan vankilana, josta ei voi
paeta, vaan rajoituksena, jota voi omalla toiminnallaan muuttaa (Freire 2005: 50). En-
simmdainen askel on tulla tietoiseksi omasta alisteisesta asemastaan, mutta myos
omista, itsed alentavista mielikuvista (Freire 2005: 64—67). Todellinen vapautuminen
merkitsee niin reflektion kautta syntynytta tietoisuutta omasta asemasta ja merkityksesta
kuin osallistumista toimintaan oman itsen hyvéksi. Osallistumisen seurauksena my6s
usko omaan itseen kasvaa. (Freire 2005: 69.) Tata Freiren kuvaamaa tietoisuuden pro-
sessia pidetdaan samalla osallisuuden syntymisen kuvauksena (Rouvinen-Wilenius —
Aalto-Kallio — Koskinen-Ollongvist — Nikula 2011: 50).

Osallisuus kasitteena liittyy moneen tieteenalaan ja elamén eri osa-alueisiin. Yhteiskun-
nallisella tasolla se lienee julkisimmin kasitteena esilla nuorisotytssa, varsinkin nuorten
syrjaytymisen estdmisessa. Toinen, koko yhteiskuntaa koskeva osallisuuden alue, on
terveyden edistdminen. Osallisuus ja sen edistiminen on tarked padmaara myos sosi-
aalityossa ja terveydenhoidossa, mutta siind tydskentely kohdistuu usein suoraan yksi-

00n ja taméan senhetkiseen tilanteeseen.



4.1 Osallistuminen ja osallisuus

Yhteiskuntatieteissa participation kaantyy suomeksi osallistumiseksi. Osallistuminen si-
saltdd Anttiroikon (2003: 14) mukaan seuraavat tekijat: mukanaolon prosessissa, toimin-
nallisuuden ja sosiaalisuuden. Osallisuus puolestaan kuvaa kiinnittymista yhteiséon ja
on edelliseen verrattuna kokemuksellista, se on myds jaettua (Anttiroiko 2003: 16). Osal-
listaminen on Anttiroikon (2003: 18) mukaan ulkoapdin tulevaa, mutta se johtaa osallis-
tumiseen. Empowermentista Anttiroiko (2003: 18) toteaa se johtavan osallistumisen si-
jasta vaikuttamiseen, eli osallistumista aktiivisempaan toimijuuteen. Osallistaminen on
ulkoapain tulevaa aktiivista toimintaa, jolla pyritddn lisddmaan kohteen osallistumista.
(Anttiroiko 2003: 20).

Sosiaalitieteessa ihminen on toimija paitsi henkilékohtaisella tasolla myds yhteiséllisella
ja yhteiskunnallisella tasolla (Niemel& 2009: 211). Ihmisen hyvinvointi toimimisen ja te-
kemisen tasolla syntyy itsensé toteuttamisesta ja osallisuudesta. Fyysisessa ulottuvuu-
dessa osallisuus voi olla tydelamassa mukanaoloa ja hyvinvointi yhteiskunnallista ase-
maa sek& oman arvomaailman velvoitteiden tayttymista. Sosiaalisessa ulottuvuudessa
osallisuutta on niin asukas- tai jarjestdtoiminta kuin hyvantekevaisyys- tai vapaaehtois-
toiminta. Talldin hyvinvointia tuo auttamis- ja vaikuttamismahdollisuus sek& yhteistoi-
minta ja yhteiseen pdamaaraan pyrkiminen. Psyykkiselld tasolla osallinen toiminta on
kouluttautumista, tietojen ja taitojen kartuttamista. Hyvinvointi syntyy henkisesta kas-
vusta, tavoitteiden saavuttamisesta ja taiteellisesti luovasta tyosta. (Niemela 2009: 218—
220.) Joukkoon kuuluminen, osallisuus, on ratkaisevassa asemassa (Niemela 2009:
227). Sosiaalityon teoriassa osallisuuden yhteydessa puhutaan objektivoimisesta ja sub-
jektivoimisesta. Objektivointi on ongelmallinen ké&site, koska asiakas pitéisi kohdata tay-
sivaltaisena yksilona. Toisaalta asiakas on toiminnan kohteena, objektina. Tytskentele-
malla subjektivoivasti asiakkaasta pyritddn saamaan esiin toimija, joka valtautuu aja-
maan omaa asiaansa. (Juhila 2009: 51-52.) Jotta ohjaus ja subjektivointi onnistuisi, tay-

tyy asiakkaan olla osallisena vuorovaikutuksessa (Juhila 2009: 56).

Terveydenhuollossa liberalistinen hoitokaytanté tarkoittaa potilaan tai asiakkaan kohtaa-
mista yhdenvertaisena toimijana. Potilaan osallistumista tuetaan ja edistetaan auttamalla
hanta saamaan kayttoon omat voimavaransa. Tavoitteena on saada potilas mukaan hoi-
don eri vaiheisiin ja toimimaan aktiivisesti selvitakseen sairauteen liittyvista terveyshaas-

teistaan. Toimintatapa on asiakaslahtoista ja potilas toimii oman elamanséa asiantunti-



jana. (Leino-Kilpi 2014: 114-115.) Hoitotydntekijan rooli on toimia hoitotytn asiantunti-
jana, mutta my6s mahdollistaa potilaan osallistuminen vahentaméalla vapauden rajoit-
teita, kuten esimerkiksi ahdistusta (Leino-Kilpi 2014:115-116).

Sairaus- ja ongelmakeskeisyys ei ole ainoa tapa tarkastella terveytta ja osallisuutta. Sita
voidaan lahestya myo6s terveytta edistavien ja hyvinvointia lisdavien tekijoiden kautta.
Osallisuus edistaa terveyttd, koska sen edesauttaa omiin asioihin vaikuttamista. Siihen
kuuluu myés yhteiskunnallinen ulottuvuus ja toimiminen muiden kanssa. Osallisuuden
kokemukseen liittyvat myonteinen itsetunto, sosiaaliset taidot ja omien tunnetilojen ilmai-
sukyky ja rakentava kasittely seka ongelmanratkaisukyky. Yhteiséllisella tasolla osalli-
suuden tunnetta vahvistaa johonkin kuulumisen tunne, tarpeellisuuden tunne ja mahdol-
lisuus tehda valintoja. Yhteiskunnallisella tasolla siihen liittyy turvallisuuden tunne ja luot-
tamus perustarpeiden tayttymisesta. (Rouvinen-Wilenius — Aalto-Kallio — Koskinen-Ol-
lonqvist — Nikula 2011: 56-57.)

Kohonen ja Tiala (2002) nimeavat nelja eri osallisuuden muotoa: tieto-, suunnittelu-, toi-
minta- ja paatososallisuus. Tieto-osallisuus on naista I6yhin, liittyen vain tiedon saami-
seen ja jakamiseen. Suunnitteluosallisuudessa osallistuja pddsee jo kertomaan mielipi-
teensa ja mukaan suunnitteluun. Toimintaosallisuuteen kuuluu konkreettinen osallistu-
minen tehtaviin. Muodoista osallistavinta on osallistua p&atoksiin, jotka koskeva itsed.

(Rouvinen-Wilenius — Aalto-Kallio — Koskinen-Ollonqvist — Nikula 2011: 51-52 mukaan.)

4.2 Osallistuva vai osallistava

Kotimaisten kielten keskuksen sanakirjasta ei I6ydy sanaa osallistava. Finto, suomalai-
nen sanasto- ja ontologiapalvelu, tunnistaa osallistava -sanan, ja antaa haulla mm. k&-
sitteet osallistava arviointi (englanninkielinen vastaava kasite: participatory evaluation),
osallistava opetus, osallistava sosiaaliturva, osallistava suunnittelu (participatory de-
sign), osallistava teatteri (participatory theatre) ja osallistava tutkimus (participatory re-
search). Kasitettd osallistava valokuvaus ei listalta 10ydy. Vastaavalla haulla Fintosta sa-
nalla osallistuva, tulee tulokseksi mm. osallistuva havainnointi (participant observation),
osallistuva teatteri (participatory theatre) ja osallistuva valokuvaus. Osallistuva valoku-
vaus loytyy niin valokuvausalan ontologiasta kuin suomalaisten ydinontologioiden koko-
elmasta, ja sille ei ilmoiteta rinnakkaista englanninkielista termia. Tasta huolimatta osal-
listuvan valokuvauksen rinnalla ndytetddn Suomessa kayttdvan osallistavaa valoku-

vausta.



Tama rajankaynti termien valilla nakyy Salla Hongiston tiedotusopin pro gradu-tutkiel-
massa, jossa han kaantaa participatory photographyn osallistuvaksi valokuvaukseksi
(Hongisto 2015: 16-17), mutta kayttaa sita osallistavan valokuvauksen perustana. Osal-
listavan valokuvauksen Hongisto maarittéda keskittyvan enemman valokuvan aikaansaa-
maan toimintaan (keskustelu > ymmarrys > toiminta) kuin kuvaan tallenteena, valokuvan
tulkinnallakaan ei ole suurta merkitystd. Hongisto painottaa osallistujien kesken ryh-
massa tapahtuvaa keskustelua ja loitontaa tutkijaa tilanteesta. Han sisallyttaa osallista-
miseen myds vaikuttamisen ymparistdon: jos osallistuva valokuvaus antaa inmiselle kei-
non kertoa elamastaén, niin osallistava valokuvaus luo ihmiselle uusia keinoja kertoa
elamastaan suuremmalle yleistlle. (Hongisto 2015: 19-20.) Osallistaminen on kasit-
teend hankala, koska se kertoo aktivoinnin tapahtuvan ulkoa pain (Pyyry 2012: 35). PAR,
participatory action research, on tavallisten ihmisten parissa tehtéavaa tutkimusta ja sen
keskeisend menetelména on osallistujien mukaanotto. Tutkijoiden rooli on kaynnistaa
prosessi, koota osallistujat ja huolehtia toiminnan puitteista. (Huttunen 2016: 41,43.) PA-
Rista kaytetaan yleisesti suomennosta osallistava toimintatutkimus (Kivipelto 2008: 24;
Huttunen 2016: 42).

Opinnaytetyossamme paadyimme kayttdm&an suomeksi ilmaisua osallistava valoku-
vaus kahdesta syysta. Osin siksi, ettd PAR on traditionaalisesti kdannetty kayttden muo-
toa osallistava; osin siksi, ettd tarkasteltavissa artikkeleissa. syopaan sairastunut on tut-
kimuksen kohteena. Tallgin idea valokuvauksesta on Pyyryn (2012: 35) maaritelman mu-

kaisesti l1&ht6isin ulkoa péain, tutkijasta.

5 Valokuvat ja valokuvaus

Valokuva ja valokuvaus menetelmana voidaan luokitella erilaisilla tavoilla. Valokuvate-
rapia on ammatillista terapiaty6ta, kun taas terapeuttinen valokuvaus ei kuulu viralliseen
terapiaan, vaan on itsetutkiskelua ja itseilmaisua varten. Kaytetyn valokuvan laadun mu-
kaan voidaan erottaa symboliset tai mielleyhtymia aikaansaavat kuvat tai omaan ela-
maan liittyvat kuvat. Oman elaméan kuvat voidaan puolestaan jakaa omaelamankerralli-
siin (albumi) kuviin tai uusiin kuviin, uudet kuvat edelleen ymparistéon ja elamantilantee-
seen liittyvat kuvat tai muotokuviin, jotka voivat olla uudelleen nayteltyja perhealbumiku-
via (reenactment) tai kokonaan uusia otoksia. Kuvia voidaan kayttaa eri tavoin, yksin tai
ryhmassa, valokuva voi toimia keskustelun avaajana, silld voidaan lisaté tietoisuutta ym-

paristdsta ja olosuhteista, siitd voidaan tehda kuvakertomus tai se voi olla itsenédinen,



joskus jopa taidekuvaan verrattava otos. Valokuvausprosessissakin on merkitysté, onko
kuvauksen kohde tapahtumassa passiivinen vai aktiivinen toimija (participant photo-
graphy eli osallistava valokuvaus). Osallistua voi joko olla itse kuvaajana tai maaritella

itse, miten ja millaisena tulee kuvatuksi. (Halkola 2009: 16-19.)

5.1 Osallistavan valokuvauksen freirelainen kehys

Osallistavan valokuvauksen teoreettiseksi perustaksi mainitaan usein freireldinen peda-
gogiikka ja feminismi (Wang — Burris — Ping 1996: 1392). Freiren mukaan ihmisen ol-
lessa tilanteessa, jossa todellisuus tuntuu lapitunkemattomalta, on kriittisen tietoisuuden
(conscientizac&o) saavuttamiseksi tarke&aé kayttaa abstrahoivaa menetelméaé. Konkreet-
tista todellisuutta voidaan tarkastella piirroksen tai valokuvan kautta, eli analysoidaan ns.
"koodattua” tilannetta. Tama koodi puretaan keskustelemalla ja siirtymalla abstraktista
konkreettiseen, osasta kokonaisuuteen ja takaisin osiin. Tama edellyttaa, etta tekija tun-
nistaa itsensa kuvasta tai piirroksesta (koodatusta todellisesta tilanteesta). Onnistu-
neessa koodin purussa siirrytdan analyyttisesti konkreettisen ja abstraktin valilla, ja ku-
van hajottaminen osiin sitd kuvailtaessa auttaa ndkemaan eri osien véliset vuorovaiku-
tussuhteet (Freire 2005: 115-116.) Feiren pedagogiikka siis korostaa kriittista tietoi-

suutta omasta tilanteesta, osallisuutta ja toimijuutta.

5.2 Photovoice

Photovoice on osallistava toimintatutkimus (PAR — participatory action research), joka
perustuu terveyden edistamisen periaatteisiin, kriittisen tiedostamisen opettamisen teo-
riaan, feministiseen teoriaan ja epaperinteiseen dokumentaarisen valokuvan kayttoon.
Photovoicella on kolme pé&éatavoitteetta: (1) saada ihmiset havainnoimaan ja reflektoi-
maan omia sekéa yhteison vahvuuksia ja huolenaiheita, (2) edistaa kriittista keskustelua
ja lisata tietoisuutta omista ja yhteison ongelmista ryhméakeskustelun ja valokuvien avulla

seka (3) auttaa ihmisid lahestyma&an paattdjia. (Wang 1999)

Photovoice on tapa tuoda tutkimukseen osallistuvien todellisuus esiin kuvien ja kerto-
muksien kautta. Menetelmédssa aani tuodaan ilmi positiivisen muutoksen aikaansaa-
miseksi itsessa ja ymparilla. Metodin ensisijainen tarkoitus on osallistaa osanottajaa ak-

tiiviseen dialogiin, luoda turvallinen ymparisto kriittiselle reflektiolle ja kehottaa ihmisi&
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kohti toimintaa. Esimerkiksi Wangin artikkelissa menetelma antaa ihmisille mahdollisuu-
teen tunnistaa, edustaa ja parantaa heidan yhteisfdan. Kohderyhmalle annetaan kayt-
t6on kamera, jolla he voivat kuvata terveyteensa ja tydelamaansa liittyvia kokemuksia ja
tuntemuksia. Menetelmén tarkoitus Wangin tutkimuksessa on keino tuoda esiin todelli-
suus kuvien ja kertomuksien kautta, osallistujien samalla reflektoidessa elaméénsa ja
tekemisidan. (Wang 1999)

5.3 Photo elicitation

Elicitation voidaan k&ant&a jonkin asian paljastumiseksi, esiin tulemiseksi tai vastauksen
aikaan saamiseksi. Valokuva toimii keskustelun avauksena tai aiheena. Aikaisemmin
haastattelija tai terapeutti antoi kuvan osallistujalle, mutta nykyisin voidaan kayttéda osal-
listuttavampaa tapaa. Haastateltavat ottavat itse kuvia, jolloin heilla on suurempi valta
aiheen valinnassa. Moniselitteisten kuvien synnyttamien ajatusten ajatellaan kuvastavan
tietoisuuden syvempia kerroksia. Kuvahaastattelua on kaytetty myos hoitotieteessa, kun
on haluttu tutkia terveyteen liittyvia kokemuksia, kuten naisten kokemuksia rintasyopaan
littyvastd kemoterapiasta. Samoin menetelmdd on kaytetty tutkittaessa eturauhas-
syOpaén sairastuneiden kokemuksia. Naité tutkimuksia ei ole tehty terapeuttisessa mie-
lessd, eika reflektiolla haettu voimaantumista, vaan valokuva on ollut vain tutkimuksessa
kaytettava valine. (Sitvast 2012: 180-181.)

5.4 Voimauttava valokuvaus

Voimauttava valokuvaus on taide- ja sosiaalikasvattaja Miina Savolaisen kehittdmani te-
rapeuttisesti suuntautunut pedagoginen menetelma, jonka avulla valokuva voidaan kayt-
taa yksilon tai erilaisten ryhmien, kuten perheen ja yhteisén, voimaantumisprosessin ai-
kaansaajana. Menetelma on levinnyt 2000-luvun alusta kasvatus-, hoito- ja sosiaalityd-
hon ja tydyhteistn kehittamiseen. Voimauttavan valokuvan menetelma perustuu I&hto-
kohtaan, jossa korjaavat asiat tapahtuvat liittymisen kokemuksessa toisiin inmisiin. Va-
lokuva ja valokuvaamista kaytetdan esimerkiksi vuorovaikutussuhteiden parantamiseen;
tunnepitoisten ja abstraktien asioiden selkeyttdmiseen, voimavarojen vahvistamiseen
sekd oman minan tai yhteison toiminnan reflektointiin ja kehittdmiseen. Voimautumista
tapahtuu, kun prosessin aikana tehdyista oman elaméntarinan ja identiteetin |6ydoista
ammennetaan voimavaroja ja ihminen itse l6ytaa merkityksia asioille, joita haluaa valo-

kuvan keinoin tehda ndkyvaksi tai vahvistaa. Voimauttava valokuvaprosessin tarkoitus
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on antaa lupa luovaan, positiiviseen narsismiin seké opettaa omien tarpeiden kuuntele-
mista ja oman osaamisen esiintuomista muille ihmisille. Voimautumista tapahtuu, kun
osallistujat I6ytavat itsestaan ja toisistaan ilmaisuvoimaa, osaamista ja tunnetta siita, etta
voivat omalla tyollaan myds vaikuttaa muihin ja vahvistaa toistensa voimautumista. (Sa-

volainen 2009: 211; Savolainen verkkodokumentti.)

5.5 Osallisuuden merkitys valokuvauksessa

Valokuvien kayttaminen pelkkaan sanalliseen haastatteluun verrattuna liséa tutkijoiden
saaman informaation maaraa. Clark-lbafiez (2004: 1513) toteaa osallistujien voivan ref-
lektoida kuviin liittyvid, mutta epésuorasti assosioituvia asioita. Ryhméakeskusteluissa
sama kuva saattaa saada useampia merkityksid ja paljastaa joskus jannitteitd ryhman
sisalla. Kuvan avulla tulee myés esiin keskustelunaiheita, joita ei kasiteltaisi kasvokkain
tapahtuvassa haastattelussa. (Clark-Ibafiez 2004: 1513, 1515-1517). Osallistujien aktii-
vinen rooli kuvien ottajina antaa heille mahdollisuuden vaikuttaa tutkimuksen suuntaan.
He voivat nostaa esiin teemoja, joita tutkijat eivat ole tulleet ajatelleeksi tai vaikuttaa tut-
kimuksen painopisteeseen. (Ortega-Alcazar — Dyck, 2012: 121.) Osallistujat toimivat
oman ymparistonsa asiantuntijoina (Kolb 2008) ja saavat tutkijan havaitsemaan ympa-
riston kulttuurisia merkkeja (Clark-Ibafiez 2004: 1515-1516).

Osallistavalla valokuvauksella on my6s heikkouksia. Osallistuja voi katua ottamiaan ku-
via, varsinkin jos on epaselvyytta, kuka nékee kuvat ja kuka paattédd kuvien jakamisesta
toisille. Ryhmakeskustelussa kuvien tulkinta toisinaan muuttuu, eikd enaa vastaa kuvan
ottajan omaa ajatusta. (Clark-lbafiez 2004: 1517-1518.) Lasten kohdalla on vaarana,
ettd perheenjdsenen auktoriteettiasema vaikuttaa lapsen kykyyn ottaa mieleisidén valo-
kuvia (Clark-lbafiez 2004: 1519). Osallistujat saattavat ottaa toisten yksityisyytta louk-
kaavia kuvia. Puutteelliset valokuvaustaidot voivat haitata kuvien ottamista. (Clark-
Ibafiez 2004: 1517-1518.) Osallistuja on vaistamatta alisteisessa asemassa, jos joutuu
tukeutumaan tutkijaan oppiakseen vélineiston kayttoa. Syrjaytyneella tieto ja taito on ai-
noa paddoma, sen puuttuminen merkitsee myds vallan puuttumista. Omanarvontunto
saattaa estaa kysymasté neuvoja ja apua, vaikka se olisi tarpeen esimerkiksi kameran
salaman kaytossa. (Packard 2008: 69—70.) Vaillinainen tekninen osaaminen heikentaa
otosten laatua ja vaikuttaa negatiivisesti osallistujaan aiheuttaen pettymyksen, epéaon-
nistumisen ja hdpeéan tunteita. Tiedonsaantiin otosten huono laatu vaikuttaa kahdella ta-
valla: osallistuja vetaytyy eik&d kerro yhtd avoimesti kokemuksistaan ja kasityksistaan,

lisdksi kuvat eivat ole hyva ponnahduslauta lisdkeskusteluille. (Packard 2008:71). Kolbin
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mukaan teknisten valokuvaustaitojen oppiminen helpottaa osallistumista (Kolb 2008).
Valokuvan suunnittelu ja valokuvausprosessi fyysisena tapahtumana on usein mukana

tarke&né osana osallistujan kertoessa kuvastaan (Kolb 2008).

6 Tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymys

Opinnaytetyon tarkoitus oli kuvata tutkimuksia, jossa menetelmana oli kaytetty osallis-
tava valokuvausta. Tutkimuksien kohderyhméksi rajattiin syopaan sairastunut tai sy6-
vasta selviytynyt potilas. Tutkimusmenetelmana kéaytettiin kuvailevaa kirjallisuuskat-

sausta.

Tyo6n tavoitteena oli tuottaa koottua tietoa osallistavan valokuvauksen menetelmaé kayt-
tavista tutkimuksista, misséd kohderyhmana oli syopaan sairastunut tai syévasta selviy-
tynyt potilas. Tavoitteena oli kuvata, millaisia eri osallisuuden tasoja voi valokuvauksessa
olla ja millaisilla keinoilla osallisuuteen voidaan vaikuttaa. Lisdksi tavoitteenamme oli ke-
rata yhteen tietoa kokemuksista ja tunteista, joita syopaan sairastuneilla on ollut osallis-
tavaa valokuvausta kayttdessaan. Tatd materiaalia voi tulevaisuudessa hyodyntad "Néae
minut nain” —hankeen yhteydessa, kun arvioidaan osallistavan valokuvauksen soveltu-
vuutta voimaannuttamiseen tai kun mietitadn, miten varmistaa osallistujan mahdollisim-
man suuri osallisuus ja toimijuus. Tutkimuksista esille noussut jakamisen tarkeys, niin
konkreettisten kuvien kuin tunteiden ja kokemustenkin, hyédyttaa niin sairastuneita, hei-
dan lahipiiridan ja hoitohenkilokuntaa muistuttaessaan yhteistydsta ja kommunikaation

ja ilmaisukyvyn merkityksesta.

Hankkeen tavoitteena on nostaa esiin syopdan sairastumisen emotionaalinen ja koke-
muksellinen puoli ja tuottaa uudenlaisia menetelmia, joilla syopdan sairastunut voi il-
maista ymparillaan oleville ihmisille olevansa enemman kuin vain sairaus. Tavoitteena
on nahda ennen kaikkea ihminen. Parhaimmillaan voimauttava valokuva auttaa nake-
maan asiat uudella tavalla ja nostaa esiin positiivisia kokemuksia. Elaman keskittyessa
syOpahoitoihin on tarkeda voida uskoa, ettd joku nakee hyvaa ja kaunista jokaisessa
vaikeinakin hetkind. Tarkeinta on kuitenkin ndhda sydpéasairas hanen haluamallaan ta-

valla kaiken muun keskella. (Savolainen 2009:211; Savolainen verkkodokumentti.)
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Opinnaytetydn aiheen valinta |&hti omasta mielenkiinnosta sydpapotilasta kohtaan. Va-
kava sairastuminen aiheuttaa monia tunteita, jokainen ihminen kokee ja k&sittele sairau-
tensa omalla tavallaan. Vakavasti sairaana jaa helposti sairautensa rajoittamaksi ja van-
giksi, se tunkeutuu joka elAméan osa-alueeseen: tytelamaan, toimeentuloon, harrastuk-
siin, perhe-elamaén, ruumiiseen ja psyykeen. Muutos ei tarkoita vain sairauden aiheut-
tamia ruumiillisia muutoksia, vaan myds muutosta eldmantavassa, rooleissa, minuu-
dessa ja elamankaaressa (Thorne 1999: 398). Lopulta sairastunut ei ole olemassa
muuna kuin sairaana inmisend, ja kaikki oleminen on sairauden hunnun peittamaa. Va-
lokuva voi antaa mahdollisuuden erottaa sairaus minasta, joko ulkoistamalla sairauden
aikaansaannokset itsestd, mutta myos toisin péain, antamalla min&n nakya ilman sai-
rautta. Alkuperdisena otsikkona oli voimauttava valokuvaus, mutta koska tdmé on Miina
Savolaisen rekisterd6ima tuotemerkki, laajensimme késitteen voimaannuttavaan valoku-
vaukseen, jossa potilas osallistuu itse valokuvan tuottamiseen. Keskitssa on siis poti-

laan oma aani.

Opinnaytetydn tutkimuskysymykset ovat:

1. Millaisia osallistavaa valokuvausta kayttavia tutkimuksia on tehty, missé kohteena on

syO0paén sairastunut tai syovasta selviytynyt potilas?

2. Miten osallisuus nakyy osallistavaa valokuvausta menetelméana kayttavissa tutkimuk-

sissa?

3. Millaisia tunteita sekd kokemuksia I6ytyy osallistavaa valokuvausta kayttavissa tutki-

muksissa?

7 Opinnaytetyon toteutus

7.1 Kirjallisuuskatsaus

Viimeaikaisessa hoitotieteesséd ja muussa terveystieteelisissd tutkimuksissa on yha
enemman kiinnitetty huomiota kirjallisuuskatsauksiin, taustalla on naytt6éon perustuvan
toiminnan vahvistuminen. (Kangasniemi— Utriainen — Ahonen — Pietila — Jaaskeldinen —
Liikanen 2013: 293).
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Jokaisen tutkimuksen ja yksittaisen tai laajan tutkimushankkeen perustaksi tehdaan kir-
jallisuushaku ja -katsaus tutkimusaiheeseen kohdistuneisiin aikaisempiin tutkimuksiin.
Kirjallisuuskatsauksen avulla on mahdollista muodostaa kokonaiskuva tietysta aihealu-
eesta tai asiakokonaisuudesta. Kirjallisuuskatsausta voidaan lahestya tietyn tieteenalan
tutkimuskirjallisuuden, kuten hoitotieteen kirjallisuuden nakdkulmista. Toisaalta l&hesty-
mistapa voi olla poikkitieteellinen, jolloin halutaan kattava kuvaus ilmigsté eri tieteenalo-
jen nakokulmista. Huomattava on, mihin tarkoitukseen Kkirjallisuuskatsaus tehdaan.
Tama vuoksi on olemassa erityyppisid katsauksia. Paasaantoisesti katsaustyypit voi-
daan jakaa kolmeen paatyyppiin. Naita ovat: 1) kuvailevat katsaukset (narrative literature
reviews), 2) systemaattiset kirjallisuuskatsaukset (systematic reviews, systematisized re-
views) seké 3) maarallinen meta-analyysi ja laadullinen meta-synteesi (meta-analysis).
(Stolt — Axelin — Suhonen 2016: 7-8)

Opinnaytetydssa hyoddynnettiin tutkimusmenetelméné kuvailevaa kirjallisuuskatsausta.
Opinnaytetyo liittyy hankkeeseen "Née minut nain”. Hanke on suunnitteluvaiheessa ja
siihen tarvitaan aiheesta tehtyja kirjallisuuskatsauksia. Hankkeen kuuluu kuusi eri aihe-
alueetta, mistd meidan aiheeksemme paatyi: Mink&laisia tutkimuksia ja hankkeita on

tehty, jossa menetelmé&né on kaytetty voimaannuttavaa valokuvausta.

Menetelma tuottaa aikaisempaan tietoon perustuvaa keréttya tietoa, jonka tarkoituksena
on usein etsid vastauksia kysymyksiin, mit& ilmidsta tiedetdén tai mitka ovat ilmion kes-
keiset kasitteet ja niiden valiset suhteet. Lisaksi uusi tai erilainen ndkodkulma ilmiédn on
usein loydettavissa kuivailevan kirjallisuuskatsauksen avulla. (Kangasniemi ym. 2013:
293).

Tiedonhaku

Tiedonhaku oli kaksiosainen, ensin haimme kirjallisuutta tietoperustaan ja sitten varsi-
naisen aineiston toteutettavaa opinnaytetydté varten. Tietoperustaan etsittiin materiaalia
sosiaali- ja terveysalan tietokannoista kuten Arto, Medic, Cochrane, JBI, Academic
Search Elite, SienceDirect Ovid Medline sekd Metropolian kirjaston verkkopalvelusta,
MetCatista.ja Helsingin Yliopiston verkkopalvelusta Helkasta. Lisdksi teimme haun
Google Scholar-hakukoneella. Hakusanoina kaytettiin tietokantakohtaisesti soveltaen
sy0pa, voimauttava. voimaannuttava, valokuvaus, empowerment, patient empower-

ment, photovoice, photo elicitation, photo theraphy, participant photography, cancer.
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Hanke-esittelyssa tuli esille Maailman ihanin tytto -projekti, taméa oli tuttu myés aikaisem-
man tiedon perusteella. Projektissa kaytettiin ilmaisua voimauttava valokuva. Maailman
ihanin tyttd-sivuston kautta ilmeni, ettd voimauttava valokuva on Miina Savolaisen kehit-
tdméa menetelma, ja se on myds rekisterdity tuotemerkki. Nettihaun perusteella fraasilla
voimauttava valokuvaus osumat liittyivat Miina Savolaisen menetelman esittelyyn tai sii-
hen liittyviin kursseihin. Varsinaisia hankkeita tai niista kertovia raportteja ei haulla tullut
esiin. Laajensimme siis alkuperaista voimautuminen késitettd saadaksemme laajemman
késityksen valokuvasta ja valokuvauksesta voimaannuttavana valineena. YSA eli Ylei-
nen suomalainen asiasanasto ei tunnista kasitteita voimauttava, voimaannuttava tai voi-
mautuminen. Kasitteelle voimaantuminen 16ytyi korvaavia termeja omavoimaistuminen,
omavoimaisuus, taysivaltaistuminen, valtaistuminen, valtautuminen, voimavaraistami-
nen ja voimavaraistuminen seka empowerment. Hakuehtona oli tutkimusten liittyminen
syOvan sairastamiseen eli tutkimuksen kohderyhma koostui joko kokonaan tai osin sy6-

paan sairastumisen kokeneista. Suomenkielisia artikkeleita ei kuitenkaan l6ytynyt.

Cinahl -tietokannasta hakusanoilla empowerment AND nursing AND photograph* 16ytyi
yksi osuma, kayttokelpoisia ei yhtd&n. Toinen haku Cinahlissa sanoilla partic* AND pho-
tography AND cancer or tumour or neoplasm tuotti 59 osuma, mista 47 hylattiin ja 12
hyvaksyttiin. Edelleen haettiin Cinahlista hakusanoilla experience* AND breast cancer
AND photography, miké tuotti 9 osumaa, misté hylattiin 6 ja hyvaksyttiin 2 uutta, 1 oli jo
olemassa edellisen haun tuloksena. Aineistonhaun tulokset rajattiin valintakriteereiden
mukaisesti ensin otsikon, sitten tiivistelman ja lopuksi koko artikkelin mukaan. Aineistoksi
valittiin tieteelliset artikkelit vuosilta 2007-2017.

Manuaalisella haulla hyvaksyttiin kaksi artikkelia. Yksi l0ytyi tekstiaineiston yhteydessa
olevan aihetta sivuavan artikkelin linkkin&, toinen puolestaan google-haulla. Molemmat
saatiin Helkan tietokannan kautta hakuehtona vertaisarvoidut artikkelit, ja lukemisen jal-

keen ne todettiin kayttokelpoisiksi.

Tiedonhaku tietokannoittain on kuvattu liitteessa 1.
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7.2 Siséllén analyysi

Laadullisen tutkimuksen eri [ahestymistavoille on yhteistd se, ettd niiden tavoitteena on
I6ytaa tutkimusainestoa, toimintatapoja, samanlaisuuksia tai eroja. Laadullisen, aineis-
tolahtdisen hoitotieteellisen tutkimuksen perusprosessina voidaan pitaa sisallénanalyy-
siprosessia. Sisalldnanalyysi on menetelm4, jolla voidaan analysoida kirjoitettua ja suul-
lista kommunikaatiota ja jonka avulla voidaan tarkastella asioiden ja tapahtumien merki-
tyksid, seurauksia ja yhteyksid. Opinnaytety6na oli kirjallisuuskatsaus, katsaus tutkimuk-
siin mink& vuoksi tuloksia analysoitiin sisélldnanalyysid hyédyntaen. Kuvailussa yhdiste-
tédan ja analysoidaan valittuja tutkimuksia kriittisesti, valitusta aineistosta etsitaan ilmién
kannalta olennaisia asioita ja ryhmitellaan sisalléllisiksi kokonaisuuksiksi. Kuvailu on ai-
neistoléhteista ja edellyttaéd aineiston syvallisté tuntemista ja aineiston kokonaisuuden
hallinta. (Laadulliset tutkimusmenetelméat hoitotieteessé - Nikkonen Merja - Janhonen
Sirpa 2001: 21, Kangashiemi ym. 2013: 296-297)

Sisallonanalyysilla tarkoitetaan keratyn tietoaineiston tiivistAmista niin, etta tutkittavia il-
midita voidaan lyhyesti ja yleistéavasti kuvailla tai etta tutkittavien ilmididen valiset suhteet
saadaan selkeina esille. Laadullisella tiedolla tarkoitetaan verbaalisessa tai kuvailevassa
muodossa olevia aineistoja, kuten paivékirjoja, kirjeitd, puheita, raportteja, kirjoja, artik-
keleita, filmej&, kuvanauhoja, laulujen sanoja, valokuvia ja taideteoksia. Tassa opinnay-
tetydssa kaytetiin tieteellisia tutkimuksia. Kaksi analyysi aineistosta ovat vertaisarvioitua
artikkelia, mitka todettiin kayttokelpoiseksi artikkelia tarkistaessa. (Nikkonen — Janhonen
2001: 23)

Sisallénanalyysi-prosessin etenemisesta voidaan erottaa seuraavat vaiheet: analyysiyk-
sikdn valinta, aineistoon tutustuminen, aineiston luokittelu ja tulkinta seka sisallbnana-
lyysin arviointi. Sisélldnanalyysi-prosessista muodostuu erilainen riippuen siita, perus-
tuuko analyysi induktiivisen vai deduktiivisen paattelyyn ja kohdistuuko analyysi aineis-
ton ilmi- vai piilosisaltéihin. Opinnaytety6ssa on kaytetty induktiivista analyysia. Ennen
kuin tutkimuksia aletaan analysoida sisallonanalyysilla, on paatettava analyysiyksikko.
Analyysiyksikkd voi olla sana, lause, lauseen osa, ajatuskokonaisuus tai sanayhdis-
telma. Lausumalla tarkoitetaan useimmista sanoista koostuvaa ajatusta, erédénlaista aja-
tusteema. Analyysiyksikoksi sopii ajatuksellinen kokonaisuus, joka voi olla kokonainen

virike. Lausuman voi muodostaa viriketté laajempi, useista virikkeesta koostuva teksti-
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kappale tai myds "luonnollinen yksikkd", johon aineisto voi jakaantua. Luonnollinen yk-
sikkd "juttu” tarkoittaa, ettei yksikkoa jaetta pienempiin osiin, kuten sanoihin, vaan se

luokitellaan kokonaisuudessaan. (Nikkonen — Janhonen 2001: 24—29)

Aineistolahtbisessa sisallonanalyysissa ensimmainen vaihe on pelkistaminen mika tar-
koittaa, etta aineistolta kysytaan tutkimustehtavan mukaisia kysymyksia. Pelkistetyt lau-
seet kirjataan aineiston termien. Pelkistamisen jalkeen aineisto ryhmitelladn. Ryhmitte-
lyssé etsitdan yhtalaisyyksia ja erilaisuuksia. Samaa tarkoittavat ilmaisut yhdistetdan sa-
maksi luokaksi ja annetaan siséltva kuvaava nimi. Kolmas vaihe siséllénanalyysissa on
aineiston abstrahointi, missa yhdistetddn saman sisaltoisia luokkia ylaluokaksi. (Nikko-
nen — Janhonen 2001: 24-29)

Opinnaytetyon ensimmaisen tutkimuskysymyksen tulokset koottiin taulukkoon, missa
tarkasteltiin materiaalia tutkimuksien osioiden kautta: tarkoitus, tavoite, aineiston keruu,
tulokset. Toisen ja kolmannen tutkimuskysymyksen aineisto analysoitiin aineistolahtoi-
sella analyysilla eli induktiivisesti. Analyysi aloitettiin kaymalla aineisto lapi. Analysoita-
vaksi yksikoksi valittiin lause tai lausuma. Sen jalkeen ainestoa luettiin useamman kerran
l&pi etsien ilmaisuja, jotka liittyivat opinndytetyon tutkimuskysymyksiin ja tavoitteisiin.
Teksti tiivistettiin alleviivaamalla I0ydetyt ilmaisut, jotka taulukkoitiin, k&d&nnettiin suo-
meksi ja pelkistettiin. Niin lausumista, kdanndksista kuin pelkistyksista keskusteltiin tar-
vittaessa ja tdsmennettiin. Pelkistyksiin liitetiin alkuperaisille analysoitaville artikkeleille

annettu jarjestysnumero.

Taulukko 1.  Esimerkki aineiston pelkistamisesta

Alkuperéisilmaus n=118 Pelkistetty ilmaus n=184

Data were captured through semistruc- | Tieto keréttiin osallistujalahtdisilla valoku-
tured interviews and participant gener- | villa (1.)

ated photographs (1.)

Participants will decide which photo- | Osallistujat p&attavat, millaisia kuvia jaetaan
graphs they want to share, how to | (1.) Osallistujat paattavat, miten kuvia jae-
share them and with whom they will be | taan (1.) Osallistujat paattavat, kenelle kuvia

shared (1.) jaetaan (1.)

The participants took photographs (2.) | Osallistujat ottivat valokuvia (2.)
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...and each participant was asked to
select two or three key photos that they
thought were most relevant to the ses-

sion’s specific theme (2.)

Osallistujia pyydettiin valitsemaan 2-3 kuvaa

(2.)

In the orientation, the photo-taking pro-
cess was discussed and the partici-
pants were instructed to take 10 to 15
pictures with their cell phones or digital
cameras that they felt captured the
weekly topic for each week’s session
as selected by the group (but not to
take photos of individuals due to pri-

vacy concerns) (2)

Osallistujat saivat ohjeet kuvien ottamiseen
(2.) Ryhma valitsi viikoittaiseen aiheen (2.)
Osallistujia ohjattiin ottamaan 10-15 kuvaa.
(2) Osallistujille tarjottiin digikameroita (2.)
Osallistujat saivat kayttdd oman puheli-

mensa kameraa (2.)

...the study participants reported gain-
ing positive impacts from participating
in the photo taking and group discus-

sion process (2)

Valokuvaamisella oli positiivinen vaikutus
(2.) Ryhméakeskusteluilla oli positiivinen vai-
kutus (2.)

Participants were able to express their
cancer experiences using photos and
address their problems through group
discussion with other survivors who

shared similar experiences (2.)

Osallistujat pystyivat ilmaisemaan kokemuk-

sia valokuvien avulla (2.)

The dialogue and photos helped the
partici- pants put into words the feelings

and fears they experienced as a result

of survivorship (2.)

Keskustelut auttoivat tunteiden ilmaise-
missa (2.) Kuvat auttoivat tunteiden ilmaise-

misessa (2.)

Pelkistyksen taulukoinnin jalkeen ilmaisut ryhmiteltiin. Aineiston ryhmittelyssa etsittiin

pelkistettyjen ilmaisujen erilaisuuksia ja yhtalaisyyksid. Samaa tarkoittavat ilmaisut yh-

distettiin samaksi alaluokiksi ja annettiin sen sisaltéa kuvaava nimi. Alaluokittelun jalkeen

luokat yhdistettiin ylaluokiksi yhdistavan kasitteen mukaan. Ylaluokista muodostui kaksi

kategoriaa: osallisuus seké kokemukset ja tunteet.



Taulukko 2.  Esimerkki luokittelusta.
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Pelkistys

Alaluokka

Ylaluokka

Osallistuiille tarjottiin digikameroita (2.)
Lapset saivat kameran (4.)
Osallistujille annettiin digikamera (7.)

Osallistujille annettiin kertakayttékamerat

)

Osallistujat saivat kertakayttbkameran
(10.)

Osallistujille annettiin kertakayttékamerat
(11)

Osallistujat saivat digikameran (12.)

Osallistujille annettiin kertakayttdkamera
(13)

Osallistuiille tarjottiin digikamera (15.)

Aineellinen mahdollista-

minen

Osallistujat saivat ohjeet kuvien ottami-

seen (2.)

Ammattivalokuvaaja opetti valokuvauksen

periaatteita (11.)

Taidollinen mahdollista-

minen

Osallistujat saivat kayttdd oman puheli-

mensa kameraa (2.)

Osallistujilla oli mahdollisuus kayttaa
omaa kameraansa (3.)

Loput kayttivat omaa kameraansa (15.)

Luvananto oman kame-

ran kayttéon

Kuvaustilanteen lavastaminen oli sallittua

9)
Osallistujilla oli luomisen vapaus (10.)

Osallistujat voivat ottaa konkreettisia ku-
via (13.)

Osallistujat voivat ottaa symbolisia kuvia
(13)

Luvananto luovuuteen

Osallistujien saama tehtava oli kuvitteelli-
nen (10.)

Potilas osallistuu valokuvan teeman valin-
taan (14.)

Osittainen paatdsvalta

Osallisuutta edistava
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8 Opinnaytetyon tulokset

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata tutkimuksia, joissa menetelmana oli kaytetty
osallistava valokuvausta. Tutkimuksien kohteena oli syopaa sairastava tai syovasta sel-
viytynyt potilas. Tiedonhaun ja sisdanottokriteereiden perusteella analysoitavaksi valittiin

15 tutkimusartikkelia, jotka koottiin yhteen taulukkoon (Taulukko 3).

Toisena osana opinnaytety6sta toteutettiin induktiivisella analyysilla, mista hoitotieteelli-
sista tutkimuksista ja raporteista muodostui 118 toiseen ja kolmanteen tutkimuskysymyk-
siin vastaavaa alkuperéisilmaisua. Alkuperaisilmaisuista muodostui yhteensa 184 pel-
kistettya ilmausta (lite 4). Aineiston pelkistdmista ohjasivat tutkimuskysymykset: miten
osallisuus nékyy osallistavaa valokuvausta kayttavissa tutkimuksissa ja millaisia tunteita
sekéd kokemuksia 16ytyy osallistavaa valokuvausta kaytettavissa tutkimuksissa? Pelkis-
tetyista ilmaisuista muodostui 51 alaluokkaa, joista muodostui 13 ylaluokkaa ja 2 kate-

goriaa.

8.1 SyoOpdaan sairastumisen kokenut osallistavan valokuvauksen kohteena

Taulukko 3.  Koontitaulukko tutkimusartikkeleista. Millaisia osallistavaa valokuvausta kayttavia
tutkimuksia tai projekteja on tehty, missa kohteena on syopaan sairastunut tai syo-
vasta selviytynyt potilas?

Tekija(t), Tarkoitus / tavoite Aineisto, sen ke- Tulokset

tutkimuspaikka ja = (tutkimus kysy- ruu ja analyysi

-Vuosi mys)

Wilkins Tutkimuksen tar- 7 naista ja 3 miesta Aikaisempi  koke-

Kanada koitus keratd yksi- Kanadasta (19 vuo- mus syfvastd ei

2014 tyiskohtaisia  ku- tiaat tai vanhem- helpottanut uuden
vauksia kokemuk- mat), osallistujilla sy®dpédiagnoosin

sista, joita on
usean primaarisen
syOpadiagnoosin
saaneilla. Tutki-

muskysymys: Mita

on ollut vahintdan
kaksi tai enemman
syOpadiagnoosia.

Laadullinen  tutki-

mus. Tiedot kerat-

k&sittelya. Uusi
diagnoosi sai hei-
dat epéilem&an hoi-
tohenkilokunnan te-

kemia diagnoosia



Yi—Kim - An
Eteld-Korea
2016

Morrison -
Thomas

Kanada

2014

osallistujalle  mer-
kitsee, etta he ovat
saaneet  useam-
man primaarin syo-

padiagnoosin?

Tutkimuskysymys:
Minkéalainen vaiku-
tus lapsuusian syo-
valla on ollut ko-
realaisille nuorille

aikuisille.

Tutkimuksen tar-
koitus on kuivailla
syQvastad selviyty-
neiden kokemuksia
tyohon paluusta ja
tybeldmassa pysy-

misesta.

tiin puolistruktu-
roiduilla haastatte-
luilla ja osallistuja-
lahtoisilla  valoku-

villa.

7 osallistujaa (ika-
vali 19-29), sairas-
taneet lapsuusiassa
syopaan ja syopa-
hoito oli lopetettu.
tutki-

mus, missa mene-

Osallistava

telména photo-
voice.
Osallistujina 10

naista ja 10 miesta.
Osallistujien  vaati-
mukset: 18 vuotta
tayttaneitd ja olivat
tbissa syopadiag-

noosin aikana.
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ja lisasi epéavar-
muutta tulevai-
suutta kohtaan.

Osallistujat pystyi-
vat my6s olemaan
kiitollisia elamalle,

vaikeuksista huoli-

matta.

Sybvan sairasta-
misella lapsuu-
dessa havaittiin

olevan merkittavia
negatiivisia ja posi-
tiivisia vaikutuksia
suhteisiin perheen,
kumppaniin ja ysta-
vien valilla. Se vai-
kutti myos ajatuk-
siin tulevaisuu-
desta. Sydpaan liit-
tyy
stigma aikuisena-
kin.

ymparistolla oli

sosiaalinen

Perheelld ja

suuri merkitys sai-
raudesta selviyty-
misessa.

Suurin osa osallis-
tujista piilottivat
diagnoosinsa,
vaikka arvostivatkin
avoimuutta. Niin
diagnoosin piilotta-

misessa kuin pal-



Einberg — Nygren
— Svedberg— Ens-
kar

Ruotsi

2015

Poudrier -
Thomas Mac-Lean
Kanada

2008

Regehr
Englanti
2012

tar-
tutkia,

Tutkimuksen
koitus oli
mitka tekijat edista-
vat  syOpahoitoa
saaneiden lasten
terveyttd  heidéan

nakokulmastaan.

Tutkimuksen tar-
koitus oli tutkia Ka-
nadan aboriginaali
naisten kokemuk-
sia rintasyovasta ja
terveydenhuol-

losta.

Tutkimuksen tar-
koitus oli tutkia mi-

ten rintasyovasta

Osallistava toimin-
tatutkimus, missa
menetelm&nd pho-
tovoice yhdistettynd
kahteen aanitettyyn
haastatteluun.

Osallistujat 15 lasta
8-12

vuotta), joilla oli ko-

(ikavali

kemusta kemotera-
piasta. Laadullinen
tutkimus ja induktii-
vinen sisallénana-
lyysi.
perustuivat

Haastattelut
lasten

ottamilla kuville.

12

naista,

aboriginaali-
jotka ovat
saaneet rintasyo-
van hoitoa. Laadul-
linen tutkimus, me-
netelmdnd photo-
voice. Osallistujien
ottamat kuvat, hen-
kilokohtainen haas-
tattelu, seka ryhma-
keskustelu  yhtei-
sistd kokemuksista
ja tarpeista.

14

naista, jotka elivat

Osallistujana

sydvan kanssa tai

olivat selviytyneet
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jastamisessa  sai-

rastaneet nakivat

hy6tyja ja haittoja.

Analyysi johti kol-
meen kohtaan:
merkitykselliset

suhteet, vapaa-
ajan toiminta ja luo-
tettava ymparisto.
Nama kolme tekijaa
tuottavat positiivisia
tunteita, saavat hei-
dat tuntemaan
olonsa hyvéksi ja

siten edistavat ter-

veytta.
Naisten mielesta
heiddan kokemuk-

sensa ja tarpeensa
tulisi tehd&d naky-
viksi niin terveyden-
huollolle kuin vasta
diagnoosin saa-

neille naisille.

Kaikki naiset otti-
vat saman l|ahesty-
mistavan kuvauk-

siin, eli paattivat



Breitweiser
Vaughn
Yhdysvallat
2014

selviytyneet koke-
vat vartalonsa ja
miten taméa vaikut-
taa heidan suhtei-
siinsa kumppa-
niinsa ja identiteet-

tinsa naisensa.

Tarkoitus oli tutkia
luuydinsiirron lapsi-
(BMT)
selviytymiskykyéa ja

potilaiden

heidan kokemuksi-
aan luuydinsiirto-

potilaana olemisen

aikana, erityisesti
heiddn ollessaan
sairaalassa.

syOvasta. Etnografi-
nen havainnointitut-
kimus. Aineistona:
osallistujien itses-
tédan lahettamat ker-
tomukset, havain-
nointi  valokuvauk-
sen aikana, haas-
tattelu ja sitd seu-
raavaa kirjeen-
vaihto ajatuksista.
Osallistujat  saivat
itse maaritella milta
nayttavat kuvissa.

Osallistujana 16
lasta (ikavali 4-14)
ja 2 nuorta aikuista
(ikavali 22-25) las-
ten  luuydinsiirron
yksikosta. Menetel-
mand Photovoice.
Kuvausaika oli 24
tuntia. Kuvia otettiin
kaksi kertaa, ennen
ja jalkeen luuydin-
siirron sairaalassa.
Sen jalkeen kuvia
naytettiin viela hoi-
tohenkilékunnalle ja
osastolta |&hteneille
potilaille, joiden
kanssa  kasiteltiin

viela otettuja kuvia.
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olla  kuvattavana
peruukin ja protee-
sirinnan kanssa.
Suurin osa perintei-
sistd seksualisaa-
tioon liittyvista tutki-
muksia  keskittyy
negatiivisiin - nako-
kohtiin, mutta mo-
net pin-up malleista
kokivat tunteita voi-
masta ja kontrol-

lista.

Luuydinsiirron poti-
laat kokivat luuydin-
siirtoprosessin erit-
tain kivuliaaksi niin
henkisesti kuin fyy-
sisesti. Prosessi on
rajoittava ja aiheut-
taa fyysisia sivuvai-
kutuksia. Osastolla
oleminen tarkoitti
potilaille eristyk-
sessa olemista ja
tuntuu, etta aikaa
pysahtyisi. Selviyty-
mistavat olit lohtua
tuovat esineet, tyl-
sistymisen valttami-
nen toiminnalla ja
laheisten, seka hoi-

tajien tuki.



Balmer — Griffiths = Tutkimuksen ta

—Dunn
Englanti
2015

Pedersen
Tanska
2012

voitteen oli tutkia,
millaista on elag,
kun on saanut
diagnoosin ~ huo-
noennusteisesta

sybvasta.

Projekti, jossa et-
sittiin keinoja, joilla
hoitaja voi parem-
min tukea ja osal-
listaa rintasyopaa
sairastavan  poti-
laan omaista ja ta-
ten tukea valillisesti
potilaan jaksa-

mista.

Osallistujana 30 ai-
kuista, joiden syo-
van diagnoosin jal-
keinen elonjaami-
seen ennuste oli 5
vuoden jalkeen oli
alle 50%.

Visuaalinen tutki-
mus. Menetelméana
haastattelut ja osal-
listujien ottamat va-
lokuvat haastattelu-
jen havainnollista-

miseksi.

Rintakirurgisen

osaston syoOpapoti-
laat (6) ja heidan la-
hiomaisensa  (5).
Valokuvapaivéakirja,
aiheena rintaleik-
kauspotilaan omai-
sena oleminen.
Osallistujat  saivat
kertakayttbkameran
ennen uloskirjausta
osastolta ja kuvaus-
aikaa oli n. kuu-
kausi. Osallistujat

valitsivat itse viisi
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Osallistujille  nor-
maalin yllapito oli
tarked. Oireet ja si-
vuvaikutukset kesti-
vat pidempé&éan kuin
osallistujat  olivat
kuvitelleet.  Hairit-
seva vasymys vai-
kutti elaméanhallin-
taan ja tyohon pa-
luuseen.  Potilaat
kokivat  tarkeaksi
suunnitella tulevai-
suutta, myos tois-
ten. Potilaille jai
syOvan uusiutumi-
sen pelko ja lisdé&n-
tynyt elamén arvos-
tus. Kiitollisuus per-
heen ja ystavien tu-
esta.

Keskeiset teemat
haastatteluissa: 1)
omaisen reaktiot ja
tarve saada osallis-
tua, erityisesti toi-
vottin  tukea ja
mahdollisuutta lap-
sille osallistua 2)
osaston  fyysinen
ymparistd, varsin-
kin lapsivieraiden
ja 3)

kommunikaatio,

huomiointi

hoitohenkilokun-

nalta toivottiin apua



Oliffe — Bottorff
Australia
2007

Mosavel —
Sanders
Yhdysvallat
2010

Tarkoituksena ku-
vata photoelicita-
tion-menetelman

kayttoa ja hyotyja,
kun kohderyhméana

on miehet.

Tarkoituksena sel-
vittda pienituloisten
varillisten tarpeita
sy0pdén sairastu-
miseen liittyen. Ta-
voitteena  kerata

tietoa, tyydyttaako

otostaan, joiden pe-
rusteella  haastat-
telu. Haastattelut
luokiteltiin ja analy-

soitiin.

19 miestd, jotka sai-
rastuneet  eturau-
hassyopééan. Etno-
grafinen tutkimus.
Menetelména pho-
toelicitation. Osal-
listujia pyydettiin ot-
tamaan ja valitse-
maan kuvia kuvit-
teelliseen  eturau-
hassyopakokemuk-
sesta kertovaan va-
lokuvanayttelyyn.
Useita  yksilollisia
tapaamisia. Henki-
I6kohtainen  puo-
listrukturoitu  kes-
kustelu otetuista ku-
vista.

7 sybpééan sairastu-
nutta, 10 omaishoi-
tajaa samalta alu-
eelta (ikavali 23-
60). Photovoice ja
grounded theory.

Sairastuneet ja
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vaikeista asioista
keskusteluun per-
heen sisalla (poti-
las-omainen-
perhe).  Tulosten
perusteella osas-
tolle laadittiin toi-
mintaohje ja paran-
nettiin fyysistd ym-
paristoa.

Osoitti miesten ole-
van halukkaita ja
kykenevia jaka-
maan kokemuksia
sairaudesta. Osoitti
monimuotoisten
menetelmien  kay-

ton hyodyllisyyden.

Huoli taloudelli-
sesta tilanteesta ol
merkittdvaa. Talou-
delliset  rajoitteet
korostuvat sairastu-

misen myo6ta, ja



Yi — Zebrack
Yhdysvallat
2010

saatavilla oleva
tuki  kulttuurisesti
erilaisen  vahem-

miston tarpeita.

Tarkoitus on tutkia,
mitd teemoja nuo-
ret sybvasta selviy-
tyneet aikuiset ja
heidan laheisensa
pitavat  tarkeana
syQvasta selviyty-
misen  kokemuk-
sessa seka mita
eroavaisuuksia ja
yhtenevaisyyksia

naissa on.

omaiset samassa
ryhmassa. Valoku-
vaaminen ja sitten
otetuista kuvista
keskusteleminen
ryhmassa. Ryhma-
keskustelut nauhoi-
tettiin ja transkriboi-
tiin. Erillinen analyy-
siryhma luki, analy-
soi ja luokitteli tulok-
set.

6 syOpapotilasta ja
6 omaista. Kriteerit
potilaille:  sairastu-
minen ja hoito alle
21-vuotiaana, hoi-
don paattymisesta
yli viisi vuotta ja tut-
kimusajankohtana
18-39-vuotiaiata.
Photovoice, osallis-
toimintatutki-
mus (PAR). Seitse-

man tapaamisker-

tava

taa, alustava teh-
téava kuvata syovéan
vaikutusta perhee-
seen. Ensin henki-
I6kohtainen haas-
tattelu kuvista, sit-

ten sairastuneet ja

omaiset jaettiin
omiin ryhmiinsa,
ryhmat jatkoivat
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ammattilaisilta toi-
votaan ennen kaik-
kea  ymmarrysta
elinolosuhteista.

Hoitoon liittyvien
palvelujen tulee olla

l&ahelld ja niiden tar-

joajien ymmartaa
avun tarvitsijan
kulttuurisia  lahto-
kohtia.

Teemat nuorilla liit-
tyivat l&heisesti ke-
hitysvaiheisiin.
Syovalla oli suuri
merkitys  nuorelle
niin identiteetin et-
simisessa kuin itse-
tietoisuuden muo-
dostumisessa. Nor-
maali teini-ika ko-
keiluineen jai pois,
toisaalta sairauden
kokeneet pystyivat
kestamaan parem-
min nuoruusian
epavarmuutta. Ko-
kemus vaikeutti
myo6s perheesta ir-
tautumista. Per-
heella ja uskonnolla
oli suuri merkitys.
Kahden ryhméan
erillisyys toi esiin

nakokohtia nuoren



Frith — Harcourt
Iso-Britannia
2007

Tarkoitus selvittda
photo-elicitation —
menetelmén vah-
vuuksia terveyteen
liittyvissa tutkimuk-
sissa sekd luoda
suositus menetel-

man kaytolle.

erillisind. Haastatte-
lut ja keskustelut
nauhoitettiin ja tran-

skriboitiin.

14 taysi-ikaista rin-
tasybpéédn sairastu-
nutta naista. Photo-
elicitation, aiheena
millainen  vaikutus
kemoterapiasta joh-
tuvalla ulkonasn
muutoksella on
psyykeen ja per-
soonaan. Kuvia
pyydettiin ottamaan
varsinkin ulkon&koa
ja ruumista koske-
vista kokemuksista.
Tutkimus alkoi en-
nen kemoterapiaa
ja kesti kemotera-
pian ajan. Haastat-
telussa keskustel-
tiin niin kuvista kuin
kuvien  ottamisen

prosessista.
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elamasta, joita ei
muuten olisi tullut
esille, kuten vaiku-
tus sosiaalisiin suh-
teisiin. Lisdksi per-
heen sisélla ei kes-
kusteltu syovasta,
koska kumpikin
ryhma pyrki suoje-
lemaan toista huo-
lelta.

Valokuvausta voi
tutkimuksissa kayt-
taa ilmaisemaan ta-
pahtumia, symbo-
leja ja tunteita. Ku-
viin liittyvisséa haas-
tatteluissa voi tietoa
hankkia ei vain ky-
symalla kuvista
vaan myos kuvaus-
tilanteesta ja jatkaa
keskustelua edel-
leen. Menetelma
my6s motivoi tutkit-
tavia pysymé&an
mukana tutkimuk-
sessa pitkasta aika-
valistd huolimatta.
Osallistujat  voivat
itse valita, miten ku-
vaavat ja kertovat

arasta aiheesta.



Sitvast
Alankomaat
2017

Burles — Thomas
Kanada
2014

Tutkittin ~ valoku-

vaintervention toi-
mivuutta 3 kysy-
myksen kautta.

Helpottavatko valo-
kuvat reflektiota ja
merkityksen 16yta-
mista? Auttaako in-

terventio hyvaksy-

maan tapahtu-
neen?  Tunteeko
potilas  osallistu-

vansa valokuvaus-
prosessiin ja syn-
tyyk6 se dialogin
tuloksena?
Tarkoitus oli kerata
tietoa vakavasti
sairaan nuoren ai-
kuisen  kokemuk-
sista sekd kuvata
osallistavan valo-
kuvausmenetel-
man (photovoice)
kayttéa ja mahdolli-
suuksia yhteiskun-
tatieteellisessa tut-

kimuksessa.

Tapausselostus,
yksi rintasydvasta
toipuva potilas, jolla
hoidot viela kesken.
Pilottikokeilu, jossa
testataan interven-
tiomallia. Alkuhaas-
tattelu ja kolme va-
lokuvaussessiota
seka keskusteluita,
jossa osallistuja ref-
lektoi prosessia.
Kolme vuotta valo-
kuvaamisen jalkeen
esitettiin  lisdkysy-
myksia.

9 naista (ikavali 20-
37). Diagnoosi va-
kavasta sairau-

desta viimeisen kol-

men vuoden ai-
kana, mukana
my6s rintasyopaa

sairastava. Kvalita-
tilvinen, fenomeno-
loginen  tutkimus.
Photovoice ja kaksi
yksil6haastattelua:
ensimmainen sai-
rauteen liittyvista
kokemuksista, toi-
nen valokuvien
merkityksesta. Lo-
puksi  kysymyksia

valokuvauksesta.
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Valokuvat ja valo-
kuvanottamispro-

sessiin osallistumi-
nen auttoi potilasta
reflektoimaan niin
elamaa sydvéan

kanssa kuin muuta

elamaa.

Valokuvat saivat
osallistujat  reflek-
toimaan koke-

maansa, muodos-
tamaan kertomuk-
sia, ja kuvasivat
tunteita ja tunnel-
mia, joita sanat yk-
sin eivat voisi. Ku-
vat rikastuttivat
osallistujien sanal-
lista ilmaisua. Osal-
listavan valoku-
vauksen kayttd li-
sasi tutkijoiden ym-
marrysta sairastu-
misen  kokemuk-

sesta.
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8.2 Osallisuus

Osallisuutta edistavan paaluokan muodostivat ulkoiset osallistumista mahdollistavat te-
kijat seka ulkoapain tullut luvananto ja osittainen paatdsvalta. Viisi alaluokkaa olivat ai-
neellinen mahdollistaminen, taidollinen mahdollistaminen, luvananto oman kameran
kayttoon, luvananto luovuuteen ja osittainen paatosvalta. Aineellista mahdollistamista oli
kameran tarjoaminen kayttéon (2, 4, 7, 9, 10, 11, 12, 13, 15), aineetonta taas opastus
kuvien ottoon (2) tai ammattivalokuvaajalta saatu opetus valokuvaamisen periaatteista
(11). Osallistujille saatettiin antaa lupa kayttda omaa kameraa (3, 15) tai kdnnykkaa (2)
kuvien ottamisessa. Luovuuteen liittyen tutkijat antoivat luvan luoda vapaasti (10), ottaa
niin konkreettisia kuin symbolisia kuvia (13) tai sallivat kuvaustilanteen lavastamisen (9).
Osittainen paatdsvalta-alaluokassa tutkijat antoivat osallistujille viitteellisen tehtavan va-
lokuvien teemaksi (10) tai osallistuja ei tehnyt kaikkia valokuvausprosessin valintoja yk-
sin (14).

Taulukko 4. Osallisuutta edistava.

Pelkistys Alaluokka Ylaluokka
Osallistuiille tarjottiin digikameroita (2.) Aineellinen mahdollista- | Osallisuutta edistava
minen

Lapset saivat kameran (4.)
Osallistujille annettiin digikamera (7.)

Osallistujille annettiin kertakayttokamerat

)

Osallistujat saivat kertakayttbkameran
(10.)

Osallistujille annettiin kertakayttékamerat
(11)

Osallistujat saivat digikameran (12.)

Osallistujille annettiin kertakayttdkamera
(13)

Osallistuiille tarjottiin digikamera (15.)

Osallistujat saivat ohjeet kuvien ottami- | Taidollinen mahdollista-

seen (2.) minen

Ammattivalokuvaaja opetti valokuvauksen
periaatteita (11.)
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Osallistujat saivat kayttdd oman puheli- | Luvananto omaan kame-

mensa kameraa (2.) ran kayttéon

Osallistujilla oli mahdollisuus kayttaa
omaa kameraansa (3.)

Loput kayttivat omaa kameraansa (15.)

Kuvaustilanteen lavastaminen oli sallittua | Luvananto luovuuteen

)

Osallistujilla oli luomisen vapaus (10.)

Osallistujat voivat ottaa konkreettisia kuvia
(13)

Osallistujat voivat ottaa symbolisia kuvia
(13)

Osallistujien saama tehtéava oli kuvitteelli- | Osittainen paatésvalta
nen (10.)

Potilas ohjaa valokuvausprosessia (14.)

Osallisuutta lisdavan paaluokan muodostivat alaluokat, joissa osallistujalla oli paatos- tai
omistusvalta, tai hanen tiedollinen pddomansa kasvoi. Seitseman alaluokkaa olivat: pe-
rustaidon oppiminen, paatds aiheesta, paatds toteutuksesta, paatds kuvamaarasta, paa-
tosvalta kuvien jakamisesta, tarinan omistaminen ja tuotoksen omistaminen. Perustai-
don oppimista oli kameran kayttdon valmentaminen (7). Paatosvaltaa saattoi olla eri pro-
sessin vaiheissa. Valokuvan aiheen paattivat osallistujat joko vapaasti itse (4, 9, 11, 15)
tai se tehtiin osallistujaryhman jasenten kesken (2, 12). Tutkimuksessa, jossa osallistuja
oli valokuvauksen kohteena, paatdsvalta ilmeni valintana kohdistaa huomio tiettyyn asi-
aan ja jattda toisia huomioimatta (14). Kuvan toteutuksessa paatds tehtiin joko kuvan
ottajana (1, 2, 4, 5, 8, 9, 10) tai kuvauksen kohteena, tallin paatés voi koskea niin ku-
vaustilanteen (14) kuin oman ulkonadn (6) suunnittelua. Kuvamaaraan liittyva paatos
koski tutkimusten aineistonkeruuseen luovutettavien kuvien maaraa (7, 15). Kuvien ja-
kamiseen toisten kanssa liittyi monta eri paatésta: miten kuvia jaetaan (1), millaisia kuvia
naytetdan (1, 7, 8, 9, 10, 13, 15) ja kenen kanssa kuvia jaetaan (1, 14). Tarinan omista-
mista kuvasivat ilmaisut, joissa osallistujat ottivat aktiivisen roolin joko kokoontumalla
kertomaan omia tarinoitaan valokuvien avulla (5, 14) tai johtamalla itse puhetta (10).
Osallistujilla saattoi olla mahdollisuus pitédé kuvat itse (4), saada itselleen CD-kopio va-

lokuvista (7) tai vedosvalikoima kuvista (7, 13).



Taulukko 5.  Osallisuutta lisdava.
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Pelkistys

Alaluokka

Ylaluokka

Osallistujia valmennettiin kayttamaan ka-

meraa (7.)

Perustaidon oppiminen

Ryhma valitsi viikoittaiseen aiheen (2.)

Lapset valitsivat itse kuvan aiheen (4.)

Kuvien aihe oli vapaa (9.)

Osallistujat valitsivat aiheen itse (11.)

Osallistujaryhma paatti kuvien aiheen (12.)

Osallistujan pyynnéstd huomio kiinnitettiin

muutosajankohtaan (14.)

Osallistuja paatti olla kasittelematta tiettyja
aiheita (14.)

Osallistuja valitsi valokuvan aiheen (15.)

Paatos aiheesta

Tieto keréttiin osallistujalahtéisilla kuvilla

@

Osallistujat ottivat valokuvia (2.)

Nakokulma oli lasten (4.)

Osallistujat ottivat valokuvia (5.)

Osallistujat paattivat milta haluavat valoku-

vassa nayttaa (6.)

Kukaan ei valinnut tulla kuvatuksi ilman pe-

ruukkia tai rintaproteesia (6.)

Osallistujia pyydettiin ottamaan valokuvia

(8)

Potilaita pyydettiin ottamaan kuvia (9.)

Paatos toteutuksesta

Osallisuutta lisdava
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Perheenjasenid pyydettiin ottamaan kuvia

)

Osallistujat suunnittelivat, millaisia kuvia
ottavat (10.)

Potilas suunnittelee kuvaustilanteen (14.)

Osallistujat saivat itse paattdd kuinka

monta kuvaa nayttavat (7.)

Naiset paattivat itse kasiteltéavien kuvien lu-

kumaaran (15.)

Paatos kuvamaarasta

Osallistujat paattavat, miten kuvia jaetaan

)

Osallistujat paattavat, millaisia kuvia jae-
taan (1.)

Osallistujat paattavat, kenelle kuvia jae-
taan (1.)

Osallistujat saivat itse paattda minkalaisia

kuvia nayttavat (7.)

Osallistujat  paattivat, minkalaisia kuvia
kaytetaan (8.)

Tiedonantaja valitsi kuvat, joista haastatel-
tiin (9.)

Osallistujat valitsivat esitettéavat kuvat (10.)

Osallistujat paattivat, millaisia kuvia heista
naytettaisiin (13.)

Potilas jakoi kuvia laheisten lasnaolijoiden
kanssa (14.)

Osallistuja valitsi tutkimukseen liitettavan
kuvan (15.)

Paatosvalta kuvien jaka-

misesta

Osallistujat kokoontuivat jakamaan valoku-

vien avulla omia tarinoitaan (5.)

Osallistujat johtivat puhetta (10.)

Tarinan omistaminen
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Han kaytti valokuvausta kertoakseen oman

tarinansa (14.)

Lapset saivat pitda kuvansa itse (4.)

Osallistujat saivat CD-kopion valokuvista it-

selleen (7.)

Osallistujat saivat valittuja tulosteita valo-

kuvista itselleen (7.)

Osallistujat saivat kokoelman kuvia omak-
seen (13.)

Tuotoksen omistaminen

Osallisuutta heikentéavassa paaluokassa oli nelja alaluokkaa. Kaikki alaluokat kuvasivat

osallistujien paatoksiin vaikuttamista. Vaikuttamiskohteita olivat toteutus, luovuus, otos-

maara ja valintamaaraan. Kuvan toteutukseen eli tekniseen suorittamiseen saattoivat

vaikuttaa niin lasten vanhemmat (4) kuin osallistujien kouluttaminen kuvanottotilanteisiin

palautteen ja harjoittelun avulla (11). Tuotoksen muodon rajaaminen aikakirjaksi (7) tai

ammattilaisen voimakas ohjaus (11) vaikutti luovuuteen. Otosmaaraan vaikutettiin anta-

malla ehdotus tai ohje kokonaismaarasta (2, 15), ohje vahimmaismaarasta (10) tai ra-

jaamalla kuvausaika (4). Valmiitten kuvien valintamaaraan vaikutettiin pyytamalla valit-

semaan useampi kuva (5).

Taulukko 6. Osallisuutta heikentava.

Pelkistys

Alaluokka

Ylaluokka

Vanhemmat saattoivat vaikuttaa lasten ku-
viin (4.)

Osallistujia koulutettiin kuvien ottoon anta-
malla palautetta ja sitten harjoittelemalla
(11)

Toteutukseen vaikuttami-

nen

Osallistujia valmennettiin luomaan aikakirja

(7)

Ammattivalokuvaaja ohjasi heitd tiettyyn

suuntaan (11.)

Luovuuteen vaikuttami-

nen

Osallistujia ohjattiin ottamaan 10-15 kuvaa.

)

Otosmaaran vaikuttami-

nen

Osallisuutta heikentava
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Osallistujat saivat ohjeen ottaa vahintaéan
10 kuvaa (3.)

Kuvia otettiin viikko (4.)

Otettavien kuvien maarasta annettiin ehdo-
tus (15.)

Osallistuja pyydettiin valitsemaan useampi

valokuva (5.)

Valintamaaraan vaikutta-

minen

Osallisuutta rajoittavassa paaluokassa ilmaisut kuvasivat osallistujien valinnanvapau-

teen puuttumista. Alaluokkia tuli viisi. Alaluokka valokuvaamisen teemasta kuvastaa ti-

lannetta, jossa osallistuja ei saa taysin vapaasti valita mité kuvaa, vaan hanelle annetaan

laajempi aihekokonaisuus, teema. Naita ilmaisuja I0ytyi kuudesta eri tutkimuksesta (3,

4,9, 10, 11, 13). Aiheenvalinnan rajoittamien koski yksiloidympé&a ja tarkempaa kuvaus-

kohteen rajaamista, naitd ilmaisuja oli neljassé tutkimuksessa (12, 13, 14, 15). Otettavien

kuvien maaraa rajoitettiin kolmessa tutkimuksessa (11, 13, 14). Valmiitten kuvien valin-

taa jatkoon rajoitettiin viidessa tutkimuksessa ilmoittamalla osallistujille tietty lukumaara

(2, 4, 8, 9, 12). Tutkijoiden osallistuminen valokuvausta koskevaan paatoksentekoon

(14) tai valmiitten kuvien jatkoon valintaan (12) rajoitti osallistujan paatdsvaltaa.

Taulukko 7.  Osallisuutta rajoittava.

Pelkistys

Alaluokka

Ylaluokka

Osallistujille annettiin teema valokuvauk-
selle (3.)

Lapsille annettiin kuvausteema (4.)

Projektin vetdjat antoivat kuvausteeman

)

Osallistujat saivat valokuvaustehtavan
(10.)

Osallistujille annettiin kuvausteema (11.)

Osallistujia pyydettiin ottamaan kuvia ulko-
nakoonsa liittyen (13.)

Teeman rajaaminen

Osallisuutta rajoittava
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Osallistujia pyydettiin ottamaan kuvia an-

netusta aiheesta (12.)

Aihetta rajoitettiin hieman (13.)

Lahiomainen voi rajoittaa aihetta (14.)

Kuvien aiheista annettiin ehdotuksia (15.)

Aiheenvalinnan rajoitta-

minen

Tutkijat madrittelivat otettavien kuvien

maaran (11.)

Yksi filmirulla kaytettavissa (13.)

Tutkimuksen aikana oli kolme valokuvaus-

sessiota (14.)

Otosmaaran  rajoittami-

nen

Osallistujia pyydettiin valitsemaan 2-3 ku-

vaa (2.)

Lapsia pyydettiin valitsemaan 10 kuvaa

4)

Osallistujat valitsivat 10 jaettavaa kuvaa

(8)

Haastatteluun valittavien kuvien maara oli

ennalta maaratty (9.)

Osallistujien piti valita pari kuvaa (12.)

Valintam&aran rajoittami-

nen

Osallistuja ja haastattelija valitsivat kuvat
yhdessa (12.)

Valokuva on vuoropuhelun tulos (14.)

Paatosvallan rajoittami-

nen

Autonomiaksi nimetty paéluokka sisélsi osallistujan tekemat itsendiset paatokset. Kolme

alaluokkaa olivat: itsemaaraamisoikeus, ilmaisun laajentaminen ja ohjeiden ohittaminen.

Itsemaaraamisoikeuden ilmaisut liittyivat paatoksiin kuvien paljastavuudesta (10) ja hen-

kilon tunnistettavuudesta (3, 10, 15). Itsendinen p&&tds oli myds ilmaisun laajentaminen

valtuuttamalla kuvaajaksi toinen, jolloin osallistujasta tulikin kuvauskohde (10), tai esitte-

lemalla valokuvien ohella my6s esineitéa (10). Paattiessaan kayttaa tutkimukseen kuulu-

mattomia kuvia osallistuja ohitti annetut ohjeet (15).



Taulukko 8.  Autonomia.
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Pelkistys

Alaluokka

Ylaluokka

Osallistujat saivat paattaa haluavatko pal-

jastaa identiteettinsa (3.)

Osallistujat kontrolloivat, paljonko paljasta-

vat itsestaan (10.)

Osallistuja paétti, tunnistetaanko hanet ku-
vasta (10.)

Osallistuja paatti, tunnistiko hanet kuvasta
(15.)

Itsemaaraamisoikeus

Osallistujat esittelivat valokuvien liséksi

omistamiaan esineita (10.)

Osallistuja pyysi vaimoaan ottamaan ku-

van hanesta (10.)

Osallistuja pyysi hoitajaa ottamaan kuvan
hénesta (10.)

limaisun laajentaminen

Osallistuja kaytti myds tutkimukseen kuu-

lumattomia kuviaan (15.)

Ohjeiden ohittaminen

Autonomia

Viimeinen osallisuuden p&éluokka, luopuminen, kuvasti tilannetta, jossa osallistujilla ei

endd ollut paatosvaltaa kuvistaan. Alaluokkia oli yksi, julkinen tuotos. Julkisuus oli joko

kuvien nayttamista julkisesti (10) tai tarinoiden jakamista mediassa (11).

Taulukko 9.  Luopuminen.

Pelkistys

Alaluokka

Luopuminen

Osallistujien kuvia naytettiin julkisesti (10.)

Osallistujien tarinoita kerrottiin mediassa
(11)

Julkinen tuotos

Luopuminen
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8.3  Tunteet ja kokemukset

Paaluokiksi tunteiden ja kokemuksien osalta osallistavaa valokuvausta kaytettavissa tut-
kimuksissa muodostui: llmaisun rikastuminen (2, 7, 14, 13, 15), hy6tyminen (2, 5, 7, 8,
10, 11, 12, 13, 14), tunteet ja kokemukset (4, 5, 6, 7 10, 13), voimaantuminen (6, 7, 10,
12, 13, 14, 15), kognitiiviset prosessit (7, 10, 14, 15), motivaatio (6, 7, 13, 15) ja ilmaisun
monimuotoisuus (10, 13, 14, 15).

Paaluokassa ilmaisun rikastuminen kuvia voitiin kayttda ilmaisun apuna tai ilmaisun
mahdollistajana tunteiden ja kokemuksien valittdmisessa (2, 7, 14). Osallistujat kayttivat
kuvia apukeinona (2), sekd myds tarinoiden kertojina silloin, kun sanat eivat yksin riitta-
neet (14). Alaluokassa fyysinen mukaan tuleminen valokuvien esittely ja ottaminen tut-
kimuksessa 10 oli fyysista prosessia. Valokuvaaminen saattoi lisdksi olla luova prosessi
(10, 13, 14, 15).

Taulukko 10. Illmaisun rikastuminen.

Pelkistys Alaluokka Ylaluokka
Keskustelut auttoivat tunteiden ilmai- | Kuvien kayttd apuna ilmaisussa limaisun rikastuminen
semissa (2.)

Kuvat auttoivat tunteiden ilmaise-

missa (2.)

Han kaytti valokuvaa osoittaakseen
olevansa sama ihminen kuin ennen-
kin (14.)

Osallistujat pystyivat ilmaisemaan ko- | Kuvien kayttd ilmaisun mahdollista-

kemuksia valokuvien avulla. (2.) jana

Osallistujat ilmaisivat kuvien avulla
tunteita (7.)

Osallistujat ilmaisivat kuvien avulla

huolenaiheita (7.)

Valokuvat olivat ilmaisuvoimaisia (7.)
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Valokuvat mahdollistivat tarinan ker-
tomisen, kun sanat eivat riittdneet
(14.)

Valokuvien esittely oli taktiili tapah-
tuma (10.)

Valokuvien ottaminen oli fyysinen

prosessi (10.)

Fyysinen mukaan tuleminen

Valokuvien ottaminen oli kognitiivinen

prosessi (10.)

Osallistujat kokeilivat uusia ilmaisuta-
poja (13.)

Han kaytti valokuvausta leikitellak-

seen mielikuvilla itsestéaan (14.)

Valokuvaus mahdollisti luovuuden
(15.)

Luovuus

Hyotymisen paaluokan muodosti seitseman alaluokkaa: hydtymisen tunne (5, 8, 12),

olon helpottuminen (13), jakamisen helpottuminen (14), lahentyminen (13, 14), ryhman

tuki (11, 14), positiivinen vaikutus (2, 7) ja terapeuttinen vaikutus (10, 12). Osallistujat

kokivat hydtyvansa tutkimuksesta (5, 12) tai pitivat kuvien jakamista vaivan arvoisena

(8). Liséksi yhdessa tutkimuksessa (13) osallistuja koki olon helpottumista, kun valoku-

vaaminen vei ajatukset pois ikavista ajatuksista. Tutkimuksessa (14) valokuva albumi

my6s helpotti tunteiden ja kokemuksien jakamista laheisille ja hoitohenkilokunnalle. Va-

lokuvaaminen prosessina myo6s lahensi perhettd ja ystavia (13). Kahdessa tutkimuk-

sessa (2, 7) oli osallistumisella positiivinen vaikutus ja kahdessa (10, 12) terapeuttinen

vaikutus. Kokemusten uudelleen elaminen (7), valokuvaaminen (2) ja ryhméakeskustelut

(2) vaikuttivat positiivisesti ja valokuvaaminen oli terapeuttista (10, 12).

Taulukko 11. Hydtyminen.

Pelkistys Alaluokka

Ylaluokka

Osallistujat kokivat hydtyvansa tut-

kimuksesta (5.)

Valokuvaaminen oli hyddyttanyt
osallistujia (12.)

Hydétymisen tunne

Hyo6tyminen
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Kuvien jakaminen oli vaivan ar-

voista (8.)

Valokuvaaminen vei ajatukset pois

ikavista asioista (13.)

Olon helpottuminen

Valokuva-albumi helpotti koke-
musten jakamista hoitohenkil6kun-
nalle (14.)

Valokuva-albumi helpotti koke-

musten jakamista laheisille (14.)

Valokuva-albumi helpotti tunteiden
jakamista hoitohenkilékunnalle
(14.)

Valokuva-albumi helpotti tunteiden
laheisille(14.)

Jakamisen helpottuminen

Valokuvaaminen lahensi perhetta
(13)

Valokuvaaminen l&hensi ystavia
(13)

Tapahtui merkityksellinen kohtaa-
minen potilaan ja toisten ihmisen
valilla (14.)

Lahentyminen

Valokuvausryhma tuki osallistujia
(11)

Han oli tuntenut saavansa tukea
(14.)

Ryhman tuki

Kokemusten uudelleen eldminen

toi positiivisia vaikutuksia (7.)

Valokuvaamisella oli positiivinen
vaikutus (2.)

Ryhmakeskusteluilla oli positiivi-
nen vaikutus (2.)

Positiivinen vaikutus

Kuvien ottaminen oli terapeuttista
(10.)

Terapeuttinen vaikutus
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Valokuvaaminen oli terapeuttista
(12.)

Paaluokkaan motivaatio muodostui nelja alaluokka: konkreettisen tuloksen haluaminen

(6, 7, 13), toisen huomioiminen (6,7), toivo muutoksesta itsessaan (6) ja eetos (6, 15).

Osallistumisen matiivina oli konkreettinen tulos, kun esimerkiksi haluttiin valokuva jatko-

kayttoon (6) tai muistoksi merkityksellisestd tapahtumasta (13). Tutkimuksessa osallis-

tutettiin my6s kumppanin takia (6) tai valitettiin viesti omaisille (7). Motivaationa oli myds

muutos itsessdan: toivottiin, ettd kokemus virkistaad seksuaalisesti (6) tai parantaa sek-

suaalista itseluottamusta (6). Kahdessa tutkimuksessa motivaationa oli sisdinen katso-

mustapa, tutkimuksessa (6) koettiin osallistuminen tarkeaksi ja osallistuminen myés si-

toutti (15) itse tutkimukseen.

Taulukko 12. Motivaatio.

Pelkistys Alaluokka

Ylaluokka

Osallistumisen motiivina oli valo- | Haluttiin konkreetista tulosta
kuvan jatkokaytté (6.)

Valokuvia tarvittin omaan kayt-
to6n (7.)

Valokuva haluttiin muistoksi mer-

kityksellisesta tapahtumasta (13.)

Valokuvaukseen osallistuttiin | Toisen huomioiminen

kumppanin takia (6.)

Valokuvilla valitettiin viesti omai-
sille (7.)

Kokemuksen toivottiin virkistavan | Toivo muutoksesta itsessaan

seksuaalisesti (6.)

Osallistumisen motiivina oli sek-
suaalisen itseluottamuksen pa-

rantaminen (6.)

Han koki osallistumisen tarkeaksi | Eetos

(6.)

Valokuvaus sitoutti tutkimukseen
(15.)

Motivaatio
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Paaluokka voimaantuminen muodostui kuudesta alaluokasta. Alaluokat olivat: merkityk-
sellisyyden tunne (7), tilanteen hallinnan tunne (6, 7), saavutus (6), asema (10), voima
(6, 12, 14) ja innostuminen (5, 6, 7). Merkityksellisyyden tunne kavi ilmi tutkimuksessa
(7), missa osallistujat kokivat itsensa tarkeaksi ja tunsivat olevansa pddosassa. Tilanteen
hallinnan alaluokassa osallistujat kokivat kontrollin tunnetta (6) ja kokivat hallitsevansa
ymparistddan (7). Alaluokassa saavutus osallistujat pitivat osallistumista voitonmerkkind
(6), alaluokassa asema osallistujista tuli asiantuntijoita (10). Voiman tunnetta kokivat
osallistujat tutkimuksessa (6, 12, 14). Tutkimuksessa (6) naiset kokivat voimaantu-
neensa ja tutkimuksessa (12) valokuvaaminen voimaannutti. Valokuvaus antoi myds voi-
mia jatkaa eteenpain (14). Innostuminen kavi ilmi tutkimuksissa (5, 6, 7, 10). Tutkimuk-
sessa (5) osallistujat nauttiva prosessista ja pitivat osallistumista loistava kokemuksena.
Yksi osallistuja tutkimuksessa (6) oli innostunut kuvattavana olemisesta. Parissa tutki-
muksessa valokuvat saivat osallistujat innostumaan (10) ja tutkimuksessa (7) osallistujat

olivat innokkaasti mukana.

Taulukko 13. Voimaantuminen.

Pelkistys Alaluokka Ylaluokka
Osallistujat kokivat itsensé tarke- | Merkityksellisyyden tunne Voimaantuminen
aksi (7.)

Osallistujat tunsivat olevansa paa-

osassa (7.)

Osallistujat kokivat kontrollin tun- | Tilanteen hallinnan tunne
netta (6.)

Osallistujat kokivat hallitsevansa

ymparistdaan (7.)

Osallistujat pitivat osallistumista | Saavutus

voitonmerkkina (6.)

Osallistujista  tuli  asiantuntijoita | Asema
(10.)

Naiset kokivat voiman tunnetta (6.) | Voima

He kokivat voimaantuneensa (6.)

Valokuvaaminen voimaannutti
(12.)
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Valokuvaus antoi voimia jatkaa

eteenpain (14.)

Osallistujat nauttivat prosessista

5)

Han piti projektiin osallistumista

loistavana kokemuksena (5.)

Han oli innostunut kuvattavana ole-

misesta (6.)

Osallistujat olivat innokkaasti mu-
kana (7.)

Valokuvat saivat osallistujat innos-

tumaan (10.)

Innostuminen

Paaluokka tunteet ja kokemukset muodostui kolmesta alaluokasta: positiiviset tunteet (4,

8, 13), negatiiviset tunteet (6, 10, 13), ja vallan tunteen vahentyminen (10, 13, 15). Ala-

luokassa positiiviset tunteet kuvien ottaminen (13) oli hyva asia ja tutkimuksessa (4) va-

lokuvaaminen oli lasten mielesta hauskaa. My6s kuvien jakaminen oli mukavaa ja ottuja

kuvia jaettiin mielelldadn (8). Tutkimuksessa (8) osallistuja koki positiivisuutta kuvien ot-

tamisessa. Alaluokassa negatiiviset tunteet koettiin negatiivisia tunteita tutkimuksissa 6,

10, 13. Tutkimuksessa (6) osallistuja ei pitanyt kuvattavana olemisesta. Kuvien ottami-

nen oli joskus raskasta (10), aiheutti paineita (13) ja aiheen lI6ytdminen oli turhauttava

(13). Vallan tunne véaheni tutkimuksissa (10, 13, 15). Valokuvaaminen aiheutti riittamat-

témyyden tunteen (15) ja sai osallistuja epaileméan kykyjaan (10). Tutkimuksessa (13)

toisen mukaan tuleminen vahensi osallistujan valtaa.

Taulukko 14. Tunteet ja kokemukset.

Pelkistys

Alaluokka

Ylaluokka

Valokuvaaminen oli lapsista haus-
kaa (4.)

Kuvien jakaminen oli mukavaa (8.)

Han koki positiivisuutta kuvien ot-

tamisesta (8.)

Positiiviset tunteet

Tunteet ja kokemukset
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Osallistujat jakoivat mielellaén ot-

tamiaan kuvia (8.)

Valokuvien ottaminen oli hyva asia
(13)

Han ei pitanyt valokuvattavana

olemisesta (6.)

Kuvien ottaminen oli joskus ras-
kasta (10.)

Aiheen ldytdminen turhautti (13.)

Valokuvan ottaminen aiheutti pai-
neita (13.)

Negatiiviset tunteet

Valokuvaaminen sai osallistujia

epailemaan kykyjaan (10.)

Toisten mukaantulo vahentaa

osallistujan valtaa (13.)

Valokuvaaminen aiheutti riittamat-

tébmyyden tunteen (15.)

Vallan tunteen vahentyminen

Paaluokkaan kognitiiviset prosessit tuli kaksi alaluokkaa: reflektio (7, 10, 15) ja muutos

ajattelussa (14, 15). Alaluokassa reflektio kokemusten udelleen elaminen oli vaikeaa (7),

seké pakotti kohtaamaan menetykset (10). Valokuvaamien palautti myos mieleen ikavia

muistoja (15). Tutkimuksessa (10) kuvat palauttivat mieleen tunnereaktioita tai jonkun

tarke&n tapahtuman. Muutos ajattelussa tapahtui tutkimuksissa (14) ja (15). Valokuvaus

auttoi [0ytamé&éan uuden suunnan eldmalle (14) ja huomaamaan voimavarat (15).

Taulukko 15. Kognitiiviset prosessit.

Pelkistys

Alaluokka

Ylaluokka

Kokemusten uudelleen eldaminen

oli vaikeaa (7.)

Kuva palautti mieleen tunnereak-
tion (10.)

Reflektio

Kognitiiviset prosessit
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Kuva palautti mieleen tarkean ta-

pahtuman (10.)

Valokuvaaminen pakotti kohtaa-

maan menetykset (15.)

Valokuvaaminen vaati reflektiota
(15.)

Valokuvaaminen palautti mieleen
ikavia muistoja (15.)

Valokuvaus auttoi 16ytamaan uu- | Muutos ajattelussa

den suunnan elamalle (14.)

Valokuvaaminen auttoi huomaa-

maan voimavarat (15.)

9 Pohdinta

9.1 Tulosten tarkastelu

Osallisuutta edistavan paaluokan muodostivat osallistumista mahdollistavat tekijat seka
luvananto ja osittainen paatdsvalta. Paaluokka kuvaa ulkoapéin tullutta vaikutusta el
osallistujat ovat toiminnan kohteina, objekteina. Osallisuutta lisddvassa paaluokassa ta-
pahtui jo subjektivoitumista ja osallistujat alkoivat tehda paatoksia, heista siis tuli toimi-
joita. Analyysimme lausumien muodostamat luokat vastaavat varsin hyvin sosiaalityon
teorian mallia objektiuudesta ja subjektiuudesta (Juhila 2009: 51-52), kun kuvataan osal-
lisuuden edistymista. Valokuvaukseen liittyvén opetuksen vaikutus nakyi useammassa
luokassa. Ammattilaisen antama, voimakkaasti tekniikkaan ja teoriaan perustuva ohjaus
antoi toisaalta valmiuksia valokuvaukseen, mutta asetti osallistujat enemman oppilaan
kuin taysivaltaisen toimijan asemaan (Packard 2008: 69—70). Siksi se oli vain osallisuutta
edistava. Osallisuutta heikentévassa luokaan sijoittuivat lauseet, jotka kertoivat suoraan
alisteisesta asemasta auktoriteettiin nahden (Clark-lbafiez 2004: 1519). Kameran kéayt-
t66n valmentaminen luokiteltiin osallisuutta lisdaviin (Kolb 2008), koska oppilasasemasta
huolimatta se antoi valmiuden niin kayttad kameraa kuin toteuttaa toimijana osallistujan
oma visio. Osallisuutta rajoittavassa luokassa otosmé&araa voitiin rajoittaa aineellisesti

antamalla vain yksi filmirulla, ajallisesti rajoittamalla kuvaaminen kolmeen kertaan tai
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psyykkisesti maarittelemalld otettavien kuvien maarad. Osallisuuden viimeinen paaluokka
luopuminen kuvaa tilannetta, jossa osallistujat luopuvat niin paéatdsvallastaan kuin
omasta tarinastaan. Kuvien julkistamisen jalkeen he eivéat enda voi paattaa, kuka nékee
kuvat eivatka ole endé lasna itse kertomassa ja johtamassa puhetta omista kuvistaan.
Vaikka tdma luopuminen oli osallistujan oma p&atds ja siten osallisuutta vahvistava, on

lopputulos osallisuutta véhentéava.

Osallisuutta voidaan sédadella monella tasolla ja keinolla, tietoisesti ja tiedostamatta.
Osallisuuden lisdantymisté kuvasivat niinkin pienet tekijat kuin otosten saaminen omaan
kayttoon tai mahdollisuus saada kertoa kuvistaan muille. Autonomiaa kuvaavassa luo-
kassa rikottiin jopa tutkijoiden s&antdja. Esiin nousee ristiriita: tutkijat haluavat toisaalta
saada vastauksen tutkimuskysymykseensa ja siksi yrittdvat maarittaa ja rajoittaa valo-
kuvausprosessiin liittyvid asioita, toisaalta suurempi vapaus ja paatantavalta liséisi koh-
deryhmdan osallisuutta. Tutkittavassa aineistossa osallisuutta oli ymmarrettavasti rajoi-
tettu tutkimuksellisen tavoitteen vuoksi, mutta osallisuuden eri tasot tulivat silti ilmi. Jos
osallistavaa valokuvausta kaytettaisiin projektinomaisesti sydpapotilaan voimaannutta-
miseen, jaisi tutkimuksellinen komponentti pois. Talléin myds osallisuuden mahdollisuus
kasvaisi. Tunnistamalla ja tiedostamalla osallisuuteen vaikuttavien tekijdéiden moni-

naisuus voidaan varoa mygs tahatonta vaikuttamista.

Paaluokan ilmaisun rikastuminen muodostivat alaluokat kuvien kaytté apuna ja mahdol-
listajana. Kuvien kayttd antoi mahdollisuuden ilmaista tunteita seka koettuja pelkoja. Ku-
vien kaytto tutkimuksissa voidaan ndhda mahdollistajana, koska kuvat auttoivat tarinan
kertomista ja myds huolenaiheiden ilmaiseminen oli helpompaa. Hydtymisen paaluo-
kassa nahtiin erilaisia tekijoita, jotka jollain tavalla hyoddyttivat osallistujia. Osallisuus viit-
taa kokemukselliseen puoleen osallistumisessa, joka voi olla monenlaista sosiaalista toi-
mintaa. Se luo ihmisessa osallisuuden tunnetta ja sita kautta hyodyttaa osallistuja suo-
rasti, esimerkiksi valokuvaaminen oli prosessina terapeulttista ja tapahtui prosessin ai-
kana tai epasuorasti, valokuvaaminen oli vaivan arvoista, missé osallistujat kokivat osal-
listumisen vaivan arvoiseksi prosessin loppuessa. Kolmanneksi paaluokka paadyttiin ni-
meamaan motivaatioksi, minkd voi ndhda ihmisen voimaantumisen prosessin yhdeksi

osaksi.

Voimaantumisen ja motivaation k&sitteet ovat lahelld toisiaan. Ero on siind, ettd voimaan-
tumisen prosessi lédhtee ihmisesta itsestaan, kun taas motivaatioon liittyy toisen tai ryh-

man motivointi, mikd johtaa ihmisen kehittymiseen ja persoonalliseen kasvuun. (Siitonen
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1999, 96-97.) Esimerkiksi tutkimuksessa kuusi osallistumisella toivottiin seksuaalisesti
virkistdva kokemusta tai seksuaalisen itseluottamuksen parantumista, silloin voi ajatella,
ettd ihminen on jo motivoitunut toimintaan tai voimaantumiseen prosessiin, mika on lah-

tenyt osallistujasta itsestaan.

Ylaluokka voimaantuminen kuvaillee erilaisia voimaantumisen prosessiin liittyvia teki-
joita. Esimerkiksi alaluokka merkityksellisyys, saavutus ja asema liittyvat toiminnan seu-
rauksena saavutettuun tilaan. Siihen liittyvat mm. k&sitteet emootiot, itsetietoisuus,
myonteisyys, itsetunto, mindkasitys, tyytyvaisyys, ilo, optimaalinen kokemus, kompe-
tenssi jne. Esimerkiksi tutkimuksessa seitseméan osallistujat kokivat itsensa tarkeéksi ja
olevansa padosassa, mitka kuvaillee hyvin ihmisen itsetunnon paranemista. Tutkimuk-
sessa kuusi osallistujat pitivat osallistumista voitonmerkkin ja tutkimuksessa kymmenen
osallistujista tuli asiantuntijoita. NAma tekijat kertovat asemasta ja saavutuksesta, jotka
ovat merkityksellisia ihmisen pyrkimyksessa elamassa eteenpéin. Alaluokassa voima
osallistujat kokivat voimaan tai voimaantumiseen liittyvid tunteita. Innostuminen liittyy
voimaantumisen suuntautumisen prosesseihin. Esimerkiksi tutkimuksessa kuusi naiset
kokivat voiman ja kontrollin tunnetta. Kontrollin tunteen ja tilanteen hallinnan kokeminen
ovat voimaantumisen prosessiin tarkeita puolia. Kontrollin ja hallinnan tunne luo turvalli-

suutta ja se on tarked hyvinvointiin pyrkimisessa.

Paaluokka tunteet ja kokemukset jaettiin alaluokkiin negatiiviset ja positiiviset tunteet ja
vallan tunteen vahentyminen. Paatimme, ettd ne heijastavat yksinkertaisesti osallistujien

kokemuksia valokuvausprosessiin osallistumisesta.

Paaluokkaan kognitiiviset prosessit muodostivat alaluokat reflektio ja muutos ajattelussa.
Valokuvien ottaminen palautti mieleen tarkeita ja my6s ikavia asioita, miké sai osallistujat
miettimaan ja reflektoimaan tapahtuneita muistoja. Suurelta osalta muistot olivat nega-
tiivisia, esimerkiksi aikaisemmin koetut kokemukset syévan hoidosta tai syévan kanssa
taistelusta arkielamassa. Jotkut osallistujat nakivat koetuissa vaikeuksissa hyviéa puolia,
mitk& auttoi Idytamaan uuden suunnan elamalle tai huomaamaan omat voimavarat, mika

on toisaalta positiivinen asiaa.

Opinnaytetyon kirjoittaminen oli vaativa ja ennen kaikkea opettavainen prosessi. Tutki-
musartikkelien tekstien lapikdyminen oli haasteellista, koska artikkeleita 10ytyi vain eng-
lanninkielisind, lukuun ottamatta yhté tanskalaista. Niiden lapikédyminen ja keskeisten ka-

sitteiden seka termien kdantaminen vei paljon aikaa. Olemme pohtineet myds aineiston
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kelpoisuutta ja sité rajaavia kriteereja seka opinnaytetyon kysymyksia. Aineiston todettiin
kuitenkin vastaavan tutkimuskysymyksia. Liséksi kirjallisuuskatsauksen tarvittavia artik-
keleja arvioitiin tutkimuksen loppuvaiheessa montaa kertaa. Tulosten osuus otti kaikista
eniten aikaa. Pohdimme kriittisesti vastauksia, koska aihealueeseen liittyi tietoa sosiolo-
giasta, kasvatus- ja yhteiskuntatieteesta. Nama tieteenalat olivat molemmalle opinnay-
tetyon kirjoittajalle vieraita. Opinnaytety0prosessin edetessa havaitsimme, kuinka tar-

keé&a oli yhteistyd.

9.2 Eettisyys ja luotettavuus

Eettiset kysymykset ovat aina jollain tavalla ratkaisemattomia. Etiikan pitdisi olla l[&Asna
kaikessa opetuksessa ja ohjauksessa, alimmasta peruskurssista alkaen aina tohtoriopin-
toihin asti. Tarke&é on, ettd eettisia periaatteita pyritAdn noudattamaan koko ajan tutki-
musta tehtaesséa: aiheen valinnassa, aineiston kerddmisessa, tutkimusraportin kirjoitta-
misessa, aineiston sailyttamisesséa jne. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta: 2009; 18

verkkodokumentti).

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (2012) mukaan tutkimuksen tekemisessa tulee nou-
dattaa hyvan tieteellisen kaytadnnon ohjeita, silloin se voi olla eettisesti hyvaksyttavaa ja
luotettavaa. Opinnaytety6ssdan olemme noudattaneet hyvia toimintatapoja kuten rehel-
lisyyttd, yleista huolellisuutta ja tarkkuutta. Tyd on tehty tunnollisesti, aiheen valinta [&hti

omasta mielenkiinnosta syopapotilasta kohtaan.

Tutkimuksessa sovelletaan tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia ja eettisesti kes-
tavia tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia. Luotettavuutta lisda tyon tarkka
kuvaus tutkimuksien toteutuksesta, menetelmisté ja toistettavuudesta. TAman opinnay-
tetyon alkuperaistutkimusten hakuprosessi, tutkimusmetodin teoria ja sen osat ovat ku-
vattuna luvussa 6, Kaytetyt tyttavat ja menetelmat. Tutkimuksen luotettavuutta lisaa tyon
toistettavuus. Ainestoa haettiin tieteellisista tietokannoista, kuten Ovid Medline, Arto, JBI,
Academic Search Elite, ScienceDirect, Helka. Hakupolku I8ytyy taulukosta 1. Toisaalta
kaksi tutkimusta hyvaksyttiin manuaalisella haulla mik& voi olla heikkoudeksi, mutta toi-
saalta parantaa katsauksen kattavuutta. Artikkeleita tarkistettaessa ne todettiin kaytt6-
kelpoisiksi. Tutkimuksen luotettavuutta lisaa se, etta kirjallisuuskatsausta on tehnyt kaksi
henkil6&, jotka yhdessa ovat lukeneet tutkimukset 1api ja valinneet sopivat niista. (Tutki-

museettinen neuvottelukunta www-sivut, 2012.)
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Aineiston analyysin yksi lahtokohta on vastata tutkimuskysymykseen, erottaa aineistosta
olennaiset asiat. Analyysin tekeminen alkaa jo aineistonkerd&misen vaiheessa. Analyysi
on tehty kahden tutkijan toimesta, jolloin tutkimuksen luotettavuus lisaantyy. Opinnayte-
tyodsséa olevista tutkimuksista suurin osa ovat englanninkielisid ja yksi tanskankielinen,
jolloin tutkijoiden k&&nnosvirheet ovat mahdollisia, kddnnosvirheet vahentavat tutkimuk-
sen luotettavuutta ja asiavirheitd on voinut syntyd. Lisaksi toisen opinnaytetyon tekijan

koulukieli ei ole suomi.

Tulosten hyddynnettéavyys seka kehitys- ja jatkotutkimusaiheet

Kyseista aihetta lahettiin selvittelem&an, koska hanke tarvitsisi koottua tietoa osallista-
van valokuvauksen menetelmaa kayttavista tutkimuksista syépépotilaiden voimaannut-
tajana. Tyo liittyi Siltasairaalaan hankkeeseen "N&e minut nain” -sydpéapotilaan koke-
muksia voimaannuttavista tekijoista hoitojen aikana. Hankkeessa oli téarkeé rooli koke-
muksellisella osa-alueella, mink& vuoksi omasta mielenkiinnostamme tutkimme tyota

viela kahden lisdkysymyksen avulla. Etsimme vastauksia kysymyksille:

1. Miten osallisuus nakyy osallistavaa valokuvausta kayttavissa tutkimuksissa?

2. Millaisia tunteita sekd kokemuksia I6ytyy osallistavaa valokuvausta kayttavissa tutki-

muksissa?

Tyon tuloksista kavi ilmi erilaisia asioita osallisuuden seké tunteiden ja kokemuksien alu-
eelta, mitd voi kayttda esimerkiksi tietoisuuteen lisddmiseksi hoito- ja terveysalan am-
mattilaisille, opiskelijoille ja muulle yleistlle. Tieto auttaa kohtaamaan sy6pééan sairastu-
neen tai selviytyneen ja ymmartdmaan hanen emootioitaan ja kokemuksiaan. Jokainen
ihminen kokee asioita eri tavalla ja se on tarked muistaa ihmista hoitaessa. Vakava sai-
raus vaikuttaa paljon ihmisen ajatteluun ja kayttaytymiseen. Se vaatii hoitajalta tai l1ahei-

seltd myonteista ajattelua.

Opinnaytetydn aihe oli kiinnostava, mutta myoskin haasteellinen. Esimerkiksi voimaan-
tumisen ja osallisuuden kasitteita oli vaikea maaritelld. Terveydenhoitoalan voimaantu-
misen kasite keskittyy suurelta osin tietoon, sen jakamiseen ja kykyyn ottaa sitéd vastaan.
Vakavasti sairastuneella inmisella sairaus vie suuren osan elamasta mutta selviamiselle

on terveydelld suuri merkitys. Elamyksellinen voimaantuminen ja elossa olemisen tunne
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eivat oikein loytdneet paikkaansa vahvasti tietoa korostavassa voimaantumiskasit-
teessa. Jatkotutkimusaiheena esitamme huomion kohdentamista siihen, mihin voimaan-

tumiskasite sijoittuu terveyden edistamisen ja salutogeneesin kentassa.
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Tekija(t), tutkimuspaikka ja
-Vuosi

Wilkins

Kanada

2014

Yi—Kim - An
Eteld-Korea
2016

Tarkoitus / tavoite (tutkimus ky-
symys)

Tutkimuksen tarkoitus keraté yksi-
tyiskohtaisia kuvauksia kokemuk-
sista, joita on usean primaarisen
syOpadiagnoosin saaneilla. Tutki-
muskysymys: Mita osallistujalle
merkitsee, ettd he ovat saaneet
useamman primaarin syopadiag-

noosin?

Tutkimuskysymys:  Minkalainen
vaikutus lapsuusian syovalla on
ollut korealaisille nuorille aikui-

sille.

Aineisto, sen keruu ja analyysi

7 naista ja 3 miesta Kanadasta
(19 vuotiaat tai vanhemmat), osal-
listujilla on ollut vahintaan kaksi tai
enemman sybpadiagnoosia. Laa-
dullinen tutkimus. Tiedot keréattiin
puolistrukturoiduilla haastatteluilla

ja osallistujalahtoisilla valokuvilla.

7 osallistujaa (ikavali 19-29), sai-
rastaneet lapsuusidssa syopaan
ja syopahoito oli lopetettu. Osallis-
tava tutkimus, missd menetel-

mana photovoice.
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Tulokset

Aikaisempi kokemus syovasta ei
helpottanut uuden sydpadiagnoo-
sin kasittelya. Uusi diagnoosi sai
heidat epaileméén hoitohenkild-
kunnan tekemid diagnoosia ja li-
sasi epavarmuutta tulevaisuutta
kohtaan. Osallistujat pystyivat
my6s olemaan kiitollisia elamalle,

vaikeuksista huolimatta.

Syobvan sairastamisella lapsuu-
dessa havaittiin olevan merkitta-
via negatiivisia ja positiivisia vai-
kutuksia  suhteisiin  perheen,
kumppaniin ja ystavien valilla. Se
vaikutti myos ajatuksiin tulevai-

suudesta. Syopaan liittyy sosiaali-



Morrison — Thomas
Kanada
2014

Einberg — Nygren — Svedberg —
Enskar

Ruotsi

2015

Tutkimuksen tarkoitus on kuivailla
koke-

muksia ty6hon paluusta ja tyoela-

syovasta selviytyneiden

MAassa pysymisesta.

Tutkimuksen tarkoitus oli tutkia,
mitka tekijat edistavat sydpahoi-
toa saaneiden lasten terveyttd

heidan nakdkulmastaan.

Osallistujina 10 naista ja 10
miesta. Osallistujien vaatimukset:
18 vuotta tayttdneitd ja olivat
toissd syoOpadiagnoosin aikana.
Osallistava toimintatutkimus,
missa menetelméand photovoice
yhdistettyn&d kahteen &anitettyyn
haastatteluun.

Osallistujat 15 lasta (ikavali 8-12
vuotta), joilla oli kokemusta kemo-
terapiasta. Laadullinen tutkimus ja
induktiivinen siséllénanalyysi.
Haastattelut perustuivat lasten ot-

tamilla kuville.
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nen stigma aikuisenakin. Per-
heella ja ymparistolla oli suuri
merkitys sairaudesta selviytymi-
sessa.

Suurin osa osallistujista piilottivat
diagnoosinsa, vaikka arvostivat-
kin avoimuutta. Niin diagnoosin
piilottamisessa kuin paljastami-
sessa sairastaneet nakivat hyo-

tyja ja haittoja.

Analyysi johti kolmeen kohtaan:
merkitykselliset suhteet, vapaa-
ajan toiminta ja luotettava ympa-
ristd. Nama kolme tekijaa tuotta-
vat positiivisia tunteita, saavat hei-
dat tuntemaan olonsa hyvaksi ja

siten edistavéat terveytta.



Poudrier — Thomas Mac-Lean
Kanada
2008

Regehr
Englanti
2012

Breitweiser — Vaughn
Yhdysvallat
2014

Tutkimuksen tarkoitus oli tutkia
Kanadan aboriginaali naisten ko-
kemuksia rintasyovasta ja tervey-

denhuollosta.

Tutkimuksen tarkoitus oli tutkia
miten rintasyovasta selviytyneet
kokevat vartalonsa ja miten tama
suhteisiinsa

vaikuttaa heidan

kumppaniinsa ja identiteettinsa

naisensa.

Tarkoitus oli tutkia luuydinsiirron
lapsipotilaiden (BMT) selviytymis-

kykya ja heiddn kokemuksiaan

12 aboriginaalinaista, jotka ovat
saaneet rintasyovan hoitoa. Laa-
dullinen tutkimus, menetelména
photovoice. Osallistujien ottamat
kuvat, henkildkohtainen haastat-
telu, sekd ryhméakeskustelu yhtei-
sistd kokemuksista ja tarpeista.

Osallistujana 14 naista, jotka eli-
vat syovan kanssa tai olivat sel-
viytyneet syovasta. Etnografinen
havainnointitutkimus. Aineistona:
osallistujien itsestaan lahettamat
kertomukset, havainnointi valoku-
vauksen aikana, haastattelu ja
sitd seuraavaa kirjeenvaihto aja-
tuksista. Osallistujat saivat itse
maaritella miltd nayttavat kuvissa.
Osallistujana 16 lasta (ikavali 4-
14) ja 2 nuorta aikuista (ikavali 22-
25)

kosta. Menetelmé&nd Photovoice.

lasten Iluuydinsiirron  yksi-

Kuvausaika oli 24 tuntia. Kuvia
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Naisten mielesta heiddn koke-

muksensa ja tarpeensa tulisi
tehda nakyviksi niin terveyden-
huollolle kuin vasta diagnoosin

saaneille naisille.

Kaikki naiset ottivat saman lahes-
tymistavan kuvauksiin, eli paatti-
vat olla kuvattavana peruukin ja
proteesirinnan kanssa. Suurin osa
perinteisista seksualisaatioon liit-
tyvista tutkimuksia keskittyy nega-
tilvisiin nakokohtiin, mutta monet
pin-up malleista kokivat tunteita

voimasta ja kontrollista.

Luuydinsiirron potilaat kokivat luu-
ydinsiirtoprosessin erittain kivuli-
aaksi niin henkisesti kuin fyysi-
sesti. Prosessi on rajoittava ja ai-

heuttaa fyysisid sivuvaikutuksia.



Balmer —Griffiths — Dunn
Englanti
2015

Pedersen
Tanska
2012

luuydinsiirtopotilaana olemisen ai-
kana, erityisesti heidéan ollessaan

sairaalassa.

Tutkimuksen tavoitteen oli tutkia,
millaista on elaa, kun on saanut
diagnoosin  huonoennusteisesta

syovasta.

Projekti, jossa etsittin keinoja,
joilla hoitaja voi paremmin tukea

ja osallistaa rintasyOpaa sairasta-

otettiin kaksi kertaa, ennen ja jal-
keen luuydinsiirron sairaalassa.
Sen jalkeen kuvia naytettiin viela
hoitohenkilokunnalle ja osastolta
lahteneille potilaille, joiden kanssa

kasiteltiin viela otettuja kuvia.

Osallistujana 30 aikuista, joiden
syovan diagnoosin jalkeinen elon-
jadmiseen ennuste oli 5 vuoden
jalkeen oli alle 50%.

Visuaalinen tutkimus. Menetel-
mana haastattelut ja osallistujien
ottamat valokuvat haastattelujen

havainnollistamiseksi.

Rintakirurgisen osaston syopapo-
tilaat (6) ja heidan lahiomaisensa
(5). Valokuvapaivékirja, aiheena

rintaleikkauspotilaan  omaisena

Liite 2
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Osastolla oleminen tarkoitti poti-
laille eristyksessa olemista ja tun-
tuu, etta aikaa pysahtyisi. Selviy-
tymistavat olit lohtua tuovat esi-
neet, tylsistymisen valttdminen
toiminnalla ja laheisten, seka hoi-
tajien tuki.

Osallistujille normaalin yllapito oli
tarkea. Oireet ja sivuvaikutukset
kestivat pidempéaan kuin osallistu-
jat olivat kuvitelleet. Hairitseva va-
symys vaikutti elamanhallintaan ja
tyohon paluuseen. Potilaat koki-
vat tarkeaksi suunnitella tulevai-
suutta, myos toisten. Potilaille jai
sydvan uusiutumisen pelko ja li-
saantynyt elamén arvostus. Kiitol-
lisuus perheen ja ystavien tuesta.
Keskeiset teemat haastatteluissa:
1) omaisen reaktiot ja tarve saada

osallistua, erityisesti toivottiin tu-



Oliffe — Bottorff
Australia
2007

van potilaan omaista ja téaten tu-
kea vélillisesti potilaan jaksa-

mista.

Tarkoituksena kuvata photoelici-
tation-menetelméan kayttda ja hyo-
tyja, kun kohderyhméané on mie-
het.

oleminen. Osallistujat saivat ker-
takayttbkameran ennen uloskir-
jausta osastolta ja kuvausaikaa oli
n. kuukausi. Osallistujat valitsivat
itse viisi otostaan, joiden perus-
teella haastattelu. Haastattelut

luokiteltiin ja analysoitiin.

19 miest4, jotka sairastuneet etu-
rauhassyopaan. Etnografinen tut-
kimus. Menetelmana photoelicita-
tion. Osallistujia pyydettiin otta-
maan ja valitsemaan kuvia kuvit-
teelliseen eturauhassyopékoke-
muksesta kertovaan valokuva-
nayttelyyn. Useita yksildllisia ta-
paamisia. Henkil6kohtainen puo-
listrukturoitu keskustelu otetuista

kuvista.
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kea ja mahdollisuutta lapsille osal-
listua 2) osaston fyysinen ympa-
ristd, varsinkin lapsivieraiden huo-
miointi ja 3) kommunikaatio, hoito-
henkilokunnalta toivottiin apua
vaikeista asioista keskusteluun
perheen sisalla (potilas-omainen-
perhe). Tulosten perusteella
osastolle laadittiin toimintaohje ja
parannettiin fyysistd ymparistoa.

Osoitti miesten olevan halukkaita
ja kykenevia jakamaan kokemuk-
sia sairaudesta. Osoitti monimuo-
toisten menetelmien kayton hyo-

dyllisyyden.



Mosavel — Sanders
Yhdysvallat
2010

Yi — Zebrack
Yhdysvallat
2010

Tarkoituksena selvittaa pienitu-
loisten varillisten tarpeita syopaan
sairastumiseen liittyen. Tavoit-
teena kerata tietoa, tyydyttaako
saatavilla oleva tuki kulttuurisesti

erilaisen vahemmiston tarpeita.

Tarkoitus on tutkia, mita teemoja
nuoret syodvasta selviytyneet ai-
kuiset ja heid&n laheisensa pita-
vat tarkeana syovasta selviytymi-
sen kokemuksessa sekd mitd
eroavaisuuksia ja yhtenevaisyyk-

sia naissa on.

7 syOpaan sairastunutta, 10
omaishoitajaa samalta alueelta
(ikavali 23-60). Photovoice ja
grounded theory. Sairastuneet ja
omaiset samassa ryhmassa. Va-
lokuvaaminen ja sitten otetuista
kuvista keskusteleminen ryh-
massa. Ryhmakeskustelut nau-
hoitettiin ja transkriboitiin. Erillinen
analyysiryhnma luki, analysoi ja
luokitteli tulokset.

6 syOpapotilasta ja 6 omaista. Kri-
teerit potilaille: sairastuminen ja
hoito alle 21-vuotiaana, hoidon
paattymisesta yli viisi vuotta ja tut-
18-39-vuo-

tiaiata. Photovoice, osallistava toi-

kimusajankohtana

mintatutkimus (PAR). Seitseman
tapaamiskertaa, alustava tehtava
kuvata sy6van vaikutusta perhee-

seen. Ensin henkilokohtainen
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Huoli taloudellisesta tilanteesta oli
merkittavaa. Taloudelliset rajoit-
teet korostuvat sairastumisen
my0ta, ja ammattilaisilta toivotaan
ennen kaikkea ymmarrysta elin-
olosuhteista. Hoitoon liittyvien pal-
velujen tulee olla lahella ja niiden
tarjoajien ymmartaa avun tarvitsi-

jan kulttuurisia lahtokohtia.

Teemat nuorilla liittyivat laheisesti
kehitysvaiheisiin.  Syovalla oli
suuri merkitys nuorelle niin identi-
teetin etsimisessd kuin itsetietoi-
suuden muodostumisessa. Nor-
maali teini-ikd kokeiluineen jai
pois, toisaalta sairauden kokeneet
pystyivat kestdmaan paremmin
nuoruusidn epavarmuutta. Koke-

mus vaikeutti myos perheesta ir-



Frith — Harcourt
Iso-Britannia
2007

Tarkoitus selvittdd photo-elicita-
tion —menetelman vahvuuksia ter-
veyteen liittyvissa tutkimuksissa
seka luoda suositus menetelmén

kaytolle.

haastattelu kuvista, sitten sairas-
tuneet ja omaiset jaettin omiin
ryhmiinsad, ryhmét jatkoivat erilli-
sind. Haastattelut ja keskustelut

nauhoitettiin ja transkriboitiin.

14 taysi-ikaista rintasyopaén sai-
rastunutta naista. Photo-elicita-
tion, aiheena millainen vaikutus
kemoterapiasta johtuvalla ulko-
nadn muutoksella on psyykeen ja
persoonaan. Kuvia pyydettiin otta-
maan varsinkin ulkonakda ja ruu-
mista koskevista kokemuksista.
Tutkimus alkoi ennen kemotera-
piaa ja kesti kemoterapian ajan.

Haastattelussa keskusteltiin niin
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tautumista. Perheelld ja uskon-
nolla oli suuri merkitys. Kahden
ryhman erillisyys toi esiin nako-
kohtia nuoren elamasta, joita ei
muuten olisi tullut esille, kuten vai-
kutus sosiaalisiin suhteisiin. Li-
saksi perheen sisélla ei keskus-
teltu syovastd, koska kumpikin
ryhma pyrki suojelemaan toista
huolelta.

Valokuvausta voi tutkimuksissa
kayttad ilmaisemaan tapahtumia,
symboleja ja tunteita. Kuviin liitty-
vissa haastatteluissa voi tietoa
hankkia ei vain kysymalla kuvista
vaan myos kuvaustilanteesta ja
jatkaa keskustelua edelleen. Me-
netelm& my6s motivoi tutkittavia
pysymaan mukana tutkimuksessa

pitkastd aikavalistd huolimatta.



Sitvast
Alankomaat
2017

Burles — Thomas
Kanada
2014

Tutkittiin valokuvaintervention toi-
mivuutta 3 kysymyksen kautta.
Helpottavatko valokuvat reflek-
tiota ja merkityksen [0ytamista?
Auttaako interventio hyvaksy-
maan tapahtuneen? Tunteeko po-
tilas osallistuvansa valokuvaus-
prosessiin ja syntyyko se dialogin
tuloksena?

Tarkoitus oli keratd tietoa vaka-
vasti sairaan nuoren aikuisen ko-
kemuksista seka kuvata osallista-
van valokuvausmenetelméan (pho-
tovoice) kayttéa ja mahdollisuuk-
sia yhteiskuntatieteellisessa tutki-

muksessa. .

kuvista kuin kuvien ottamisen pro-

sessista.

Tapausselostus, yksi rintasyo-
vasta toipuva potilas, jolla hoidot
vield kesken. Pilottikokeilu, jossa
testataan interventiomallia. Alku-
haastattelu ja kolme valokuvaus-
sessiota seké keskusteluita, jossa
osallistuja reflektoi prosessia.
Kolme vuotta valokuvaamisen jal-
keen esitettiin lisakysymyksia.

9 naista (ikavali 20-37). Diagnoosi
vakavasta sairaudesta viimeisen
kolmen vuoden aikana, mukana
my6s rintasy0pda sairastava.
Kvalitatiivinen, fenomenologinen
tutkimus. Photovoice ja kaksi yk-
silbhaastattelua: ensimmainen

sairauteen liittyvistd kokemuk-
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Osallistujat voivat itse valita, mi-
ten kuvaavat ja kertovat arasta ai-
heesta.

Valokuvat ja valokuvanottamis-
prosessiin osallistuminen auttoi
potilasta reflektoimaan niin ela-
maa syovan kanssa kuin muuta

elamaa.

Valokuvat saivat osallistujat ref-
lektoimaan kokemaansa, muo-
dostamaan kertomuksia, ja kuva-
sivat tunteita ja tunnelmia, joita
sanat yksin eivat voisi. Kuvat ri-
kastuttivat osallistujien sanallista
ilmaisua. Osallistavan valoku-
vauksen kayttd lisasi tutkijoiden
ymmarrysta sairastumisen koke-

muksesta.
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sista, toinen valokuvien merkityk-
sestd. Lopuksi kysymyksiad valo-

kuvauksesta.



Siséalléonanalyysi taulukot
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Pelkistys

Alaluokka

Ylaluokka

Osallistuiille tarjottiin digikameroita (2.)
Lapset saivat kameran (4.)
Osallistujille annettiin digikamera (7.)

Osallistujille annettiin kertakayttékamerat

)

Osallistujat saivat kertakayttbkameran
(10.)

Osallistujille annettiin kertakayttékamerat
(11)

Osallistujat saivat digikameran (12.)

Osallistujille annettiin kertakayttdkamera
(13)

Osallistuiille tarjottiin digikamera (15.)

Aineellinen mahdollista-

minen

Osallistujat saivat ohjeet kuvien ottamiseen

2)

Ammattivalokuvaaja opetti valokuvauksen
periaatteita (11.)

Taidollinen mahdollista-

minen

Osallistujat saivat kayttdd oman puheli-

mensa kameraa (2.)

Osallistujilla oli mahdollisuus kayttda omaa
kameraansa (3.)

Loput kayttivat omaa kameraansa (15.)

Luvananto omaan kame-

ran kayttéon

Kuvaustilanteen lavastaminen oli sallittua

)

Osallistujilla oli luomisen vapaus (10.)

Osallistujat voivat ottaa konkreettisia kuvia
(13)

Osallistujat voivat ottaa symbolisia kuvia
(13)

Luvananto luovuuteen

Osallistujien saama tehtava oli kuvitteelli-
nen (10.)

Osittainen paatdsvalta

Osallisuutta edistava
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Potilas ohjaa valokuvausprosessia (14.)

Osallistujia valmennettiin kayttdamaan ka-

meraa (7.)

Perustaidon oppiminen

Ryhma valitsi viikoittaiseen aiheen (2.)

Lapset valitsivat itse kuvan aiheen (4.)

Kuvien aihe oli vapaa (9.)

Osallistujat valitsivat aiheen itse (11.)

Osallistujaryhma paatti kuvien aiheen (12.)

Osallistujan pyynndsta huomio kiinnitettiin

muutosajankohtaan (14.)

Osallistuja paatti olla kasittelematta tiettyja
aiheita (14.)

Osallistuja valitsi valokuvan aiheen (15.)

Paatos aiheesta

Tieto kerattiin osallistujalahtoisilla kuvilla

@

Osallistujat ottivat valokuvia (2.)

Nakokulma oli lasten (4.)

Osallistujat ottivat valokuvia (5.)

Osallistujat paattivat miltd haluavat valoku-

vassa nayttaa (6.)

Kukaan ei valinnut tulla kuvatuksi ilman pe-

ruukkia tai rintaproteesia (6.)

Osallistujia pyydettiin ottamaan valokuvia

(8)

Potilaita pyydettiin ottamaan kuvia (9.)

Perheenjasenia pyydettiin ottamaan kuvia

)

Paatos toteutuksesta

Osallisuutta lisdava
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Osallistujat suunnittelivat, millaisia kuvia ot-
tavat (10.)

Potilas suunnittelee kuvaustilanteen (14.)

Osallistujat saivat itse paattdd kuinka

monta kuvaa nayttavat (7.)

Naiset paattivat itse kasiteltavien kuvien lu-

kumaaran (15.)

Paatos kuvamaarasta

Osallistujat paattavat, miten kuvia jaetaan

1)

Osallistujat paattavat, millaisia kuvia jae-
taan (1.)

Osallistujat paattavat, kenelle kuvia jaetaan

1)

Osallistujat saivat itse paattaa minkalaisia
kuvia nayttavat (7.)

Osallistujat paattivat, minkalaisia kuvia kay-
tetédan (8.)

Tiedonantaja valitsi kuvat, joista haastatel-
tiin (9.)

Osallistujat valitsivat esitettéavat kuvat (10.)

Osallistujat paattivat, millaisia kuvia heista
naytettaisiin (13.)

Potilas jakoi kuvia laheisten lasnéolijoiden
kanssa (14.)

Osallistuja valitsi tutkimukseen liitettavéan
kuvan (15.)

Paatosvalta kuvien jaka-

misesta

Osallistujat kokoontuivat jakamaan valoku-

vien avulla omia tarinoitaan (5.)

Osallistujat johtivat puhetta (10.)

Tarinan omistaminen
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Han kaytti valokuvausta kertoakseen oman

tarinansa (14.)

Lapset saivat pitda kuvansa itse (4.)

Osallistujat saivat CD-kopion valokuvista it-

selleen (7.)

Osallistujat saivat valittuja tulosteita valoku-

vista itselleen (7.)

Osallistujat saivat kokoelman kuvia omak-
seen (13.)

Tuotoksen omistaminen

Vanhemmat saattoivat vaikuttaa lasten ku-

Toteutukseen vaikuttami-

viin (4.) nen

Osallistujia koulutettiin kuvien ottoon anta-

malla palautetta ja sitten harjoittelemalla

(11)

Osallistujia valmennettiin luomaan aikakirja | Luovuuteen vaikuttami-
7) nen

Ammattivalokuvaaja ohjasi heitd tiettyyn

suuntaan (11.)

Osallistujia ohjattiin ottamaan 10-15 kuvaa.

)

Osallistujat saivat ohjeen ottaa vahintaéan
10 kuvaa (3.)

Kuvia otettiin viikko (4.)

Otettavien kuvien maarasta annettiin ehdo-
tus (15.)

Otosmaaran vaikuttami-

nen

Osallistuja pyydettiin valitsemaan useampi

valokuva (5.)

Valintamaaraan vaikutta-

minen

Osallisuutta heikentava

Osallistujille annettiin teema valokuvauk-
selle (3.)

Lapsille annettiin kuvausteema (4.)

Projektin vetgjat antoivat kuvausteeman

)

Teeman rajaaminen

Osallisuutta rajoittava
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Osallistujille annettiin kuvausteema (11.)

Osallistujat  saivat  valokuvaustehtéavan
(10.)

Osallistujia pyydettiin ottamaan kuvia ulko-

nakoonsa liittyen (13.)

Osallistujia pyydettiin ottamaan kuvia anne-

Aiheenvalinnan rajoitta-

tusta aiheesta (12.) minen

Aihetta rajoitettiin hieman (13.)

Lahiomainen voi rajoittaa aihetta (14.)

Kuvien aiheista annettiin ehdotuksia (15.)

Tutkijat maarittelivat otettavien kuvien maa- | Otosmaaran rajoittami-
ran (11.) nen

Yksi filmirulla kaytettavissa (13.)

Tutkimuksen aikana oli kolme valokuvaus-

sessiota (14.)

Osallistujia pyydettiin valitsemaan 2-3 ku-

vaa (2.)

Lapsia pyydettiin valitsemaan 10 kuvaa (4.)

Osallistujat valitsivat 10 jaettavaa kuvaa

(8)

Haastatteluun valittavien kuvien maara oli

ennalta maaratty (9.)

Osallistujien piti valita pari kuvaa (12.)

Valintamaaran rajoittami-

nen

Osallistuja ja haastattelija valitsivat kuvat
yhdessa (12.)

Valokuva on vuoropuhelun tulos (14.)

Paatosvallan rajoittami-

nen

Osallistujat saivat paattaa haluavatko pal-

jastaa identiteettinsa (3.)

Osallistujat kontrolloivat, paljonko paljasta-

vat itsestaan (10.)

Itsemaaraamisoikeus

Autonomia
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Osallistuja paatti, tunnistetaanko hanet ku-
vasta (10.)

Osallistuja paatti, tunnistiko hanet kuvasta
(15.)

Osallistujat  esittelivat valokuvien liséksi

omistamiaan esineita (10.)

Osallistuja pyysi vaimoaan ottamaan kuvan
hénesta (10.)

Osallistuja pyysi hoitajaa ottamaan kuvan
hénesta (10.)

limaisun laajentaminen

Osallistuja kaytti myos tutkimukseen kuulu-

mattomia kuviaan (15.)

Ohjeiden ohittaminen

Osallistujien kuvia naytettiin julkisesti (10.) | Julkinen tuotos Luopuminen
Osallistujien tarinoita kerrottiin mediassa

(11)

Pelkistys Alaluokka Ylaluokka

Keskustelut auttoivat tunteiden ilmai- | Kuvien kayttd apuna ilmaisussa

semissa (2.)

Kuvat auttoivat tunteiden ilmaise-

missa (2.)

Han kaytti valokuvaa osoittaakseen
olevansa sama ihminen kuin ennen-
kin (14.)

lImaisun rikastuminen

Osallistujat pystyivat ilmaisemaan ko- | Kuvien kayttd ilmaisun mahdollista-

kemuksia valokuvien avulla. (2.) jana

Osallistujat ilmaisivat kuvien avulla
tunteita (7.)

Osallistujat ilmaisivat kuvien avulla

huolenaiheita (7.)

Valokuvat olivat ilmaisuvoimaisia (7.)
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Valokuvat mahdollistivat tarinan ker-
tomisen, kun sanat eivat riittdneet
(14.)

Valokuvien esittely oli taktiili tapah-
tuma (10.)

Valokuvien ottaminen oli fyysinen

prosessi (10.)

Fyysinen mukaan tuleminen

Valokuvien ottaminen oli kognitiivinen

prosessi (10.)

Osallistujat kokeilivat uusia ilmaisuta-
poja (13.)

Han kaytti valokuvausta leikitellak-
seen mielikuvilla itsestaan (14.)

Valokuvaus mahdollisti luovuuden
(15.)

Luovuus

Osallistujat kokivat hyétyvansa tutki-

muksesta (5.)

Valokuvaaminen oli hyddyttanyt osal-
listujia (12.)

Kuvien jakaminen oli vaivan arvoista

(8)

Hy®étymisen tunne

Valokuvaaminen vei ajatukset pois

ikavista asioista (13.)

Olon helpottuminen

Valokuva-albumi helpotti kokemusten

jakamista hoitohenkilékunnalle (14.)

Valokuva-albumi helpotti kokemusten

jakamista laheisille (14.)

Valokuva-albumi helpotti tunteiden

jakamista hoitohenkilékunnalle (14.)

Valokuva-albumi helpotti tunteiden
laheisille(14.)

Jakamisen helpottuminen

Valokuvaaminen lahensi perhetta
(13)

Lahentyminen

Hyo6tyminen
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Valokuvaaminen lahensi ystavia (13.)

Tapahtui merkityksellinen kohtaami-
nen potilaan ja toisten ihmisen valilla
(14.)

Valokuvausryhma tuki osallistujia
(11)

Han oli tuntenut saavansa tukea (14.)

Ryhman tuki

Kokemusten uudelleen elaminen toi

positiivisia vaikutuksia (7.)

Valokuvaamisella oli positiivinen vai-
kutus (2.)

Ryhmakeskusteluilla oli positiivinen

vaikutus (2.)

Positiivinen vaikutus

Kuvien ottaminen oli terapeuttista
(10.)

Valokuvaaminen oli terapeuttista
(12.)

Terapeuttinen vaikutus

Valokuvien ottaminen oli hyva asia
(13)

Kuvien jakaminen oli mukavaa (8.)

Valokuvaaminen oli lapsista hauskaa

4)

Han koki positiivisuutta kuvien ottami-

sesta (8.)

Osallistujat jakoivat mielellaan otta-
miaan kuvia (8.)

Positiiviset tunteet

Han ei pitdnyt valokuvattavana olemi-

sesta (6.)

Kuvien ottaminen oli joskus raskasta
(10.)

Aiheen ldytdminen turhautti (13.)

Negatiiviset tunteet

Tunteet ja kokemukset
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Valokuvan ottaminen aiheutti paineita
(13)

Osallistujat kokivat itsensa tarkeaksi

(7)

Osallistujat tunsivat olevansa paa-

osassa (7.)

Merkityksellisyyden tunne

Osallistujat kokivat kontrollin tunnetta

(6.)

Osallistujat kokivat hallitsevansa ym-

paristéaan (7.)

Kokivat hallitsevansa tilannetta

Osallistujat pitivat osallistumista voi- | Saavutus
tonmerkkina (6.)

Osallistujista tuli asiantuntijoita (10.) | Asema
Naiset kokivat voiman tunnetta (6.) Voima

He kokivat voimaantuneensa (6.)

Valokuvaaminen voimaannutti (12.)

Valokuvaus antoi voimia jatkaa

eteenpain (14.)

Osallistujat nauttivat prosessista (5.)

Han piti projektiin osallistumista lois-

tavana kokemuksena (5.)

Han oli innostunut kuvattavana olemi-

sesta (6.)

Osallistujat olivat innokkaasti mukana

(7)

Valokuvat saivat osallistujat innostu-

maan (10.)

Innostuminen

Valokuvaaminen sai osallistujia epai-

lemaan kykyjaan (10.)

Valokuvaaminen aiheutti riitdméatto-

myyden tunteen (15.)

Vallan tunteen vahentyminen

Voimaantuminen
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Toisten mukaantulo vahentaa osallis-

tujan valtaa (13.)

Kokemusten uudelleen elaminen oli

vaikeaa (7.)

Kuva palautti mieleen tunnereaktion
(10.)

Kuva palautti mieleen tarkean tapah-
tuman (10.)

Valokuvaaminen pakotti kohtaamaan
menetykset (15.)

Valokuvaaminen vaati reflektiota
(15.)

Valokuvaaminen palautti mieleen iké-
vid muistoja (15.)

Reflektio

Valokuvaus auttoi 16ytdmaan uuden

suunnan elamalle (14.)

Valokuvaaminen auttoi huomaamaan

voimavarat (15.)

Muutos ajattelussa

Kognitiiviset prosessit

Osallistumisen motiivina oli valoku-
van jatkokaytto (6.)

Valokuvia tarvittin omaan kayttéon

(7)

Valokuva haluttiin muistoksi merki-

tyksellisesta tapahtumasta (13.)

Haluttiin konkreetista tulosta

Valokuvaukseen osallistuttiin kump-

panin takia (6.)

Valokuvilla valitettiin viesti omaisille

(7)

Toisen huomioiminen

Kokemuksen toivottiin  virkistavan

seksuaalisesti (6.)

Toivo muutoksesta itsessaan

Motivaatio
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Osallistumisen motiivina oli seksuaa-

lisen itseluottamuksen parantaminen

(6.

Han koki osallistumisen tarkeéksi (6.)

Valokuvaus sitoutti tutkimukseen
(15.)

Eetos
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Alkuperaisilmaisut ja pelkistykset

Alkuperéisilmaus n=118

Pelkistetty ilmaus n=184

Data were captured through semistruc-
tured interviews and participant gener-

ated photographs (1.)

Tieto kerattiin osallistujalahtdisilla valokuvilla

(1)

Participants will decide which photo-
graphs they want to share, how to
share them and with whom they will be
shared (1.)

Osallistujat paattavat, millaisia kuvia jaetaan
(1.) Osallistujat paattavat, miten kuvia jae-
taan (1.) Osallistujat paattavat, kenelle kuvia

jaetaan (1.)

The participants took photographs (2.)

Osallistujat ottivat valokuvia (2.)

...and each participant was asked to
select two or three key photos that they
thought were most relevant to the ses-

sion’s specific theme (2.)

Osallistujia pyydettiin valitsemaan 2-3 kuvaa

(2.)

In the orientation, the photo-taking pro-
cess was discussed and the partici-
pants were instructed to take 10 to 15
pictures with their cell phones or digital
cameras that they felt captured the
weekly topic for each week’s session
as selected by the group (but not to
take photos of individuals due to pri-

vacy concerns) (2)

Osallistujat saivat ohjeet kuvien ottamiseen
(2.) Ryhma valitsi viikoittaiseen aiheen (2.)
Osallistujia ohjattiin ottamaan 10-15 kuvaa.
(2) Osallistujille tarjottiin digikameroita (2.)
Osallistujat saivat kayttéa oman puheli-

mensa kameraa (2.)

...the study participants reported gain-
ing positive impacts from participating
in the photo taking and group discus-

sion process (2)

Valokuvaamisella oli positiivinen vaikutus
(2.) Ryhmakeskusteluilla oli positiivinen vai-
kutus (2.)

Participants were able to express their
cancer experiences using photos and
address their problems through group
discussion with other survivors who

shared similar experiences (2.)

Osallistujat pystyivat ilmaisemaan kokemuk-

sia valokuvien avulla (2.)
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The dialogue and photos helped the
partici- pants put into words the feel-
ings and fears they experienced as a

result of survivorship (2.)

Keskustelut auttoivat tunteiden ilmaisemissa
(2.) Kuvat auttoivat tunteiden ilmaisemi-

sessa (2.)

As part of the consent process, partici-
pants were asked to choose between
the two options of either revealing their
identity (e.g., in photographs, first
name associated with quotations) or
remaining anonymous (e.g., consider-
ation to the content of the photographs,

use of a pseudonym)... (3.)

Osallistujat saivat paattaa haluavatko paljas-

taa identiteettinsa (3.)

....and (f) instructions to take approxi-
mately 10 photographs that hold mean-
ing of their experience of work re-
turn/maintenance

following cancer

prior to a second interview (3.)

Osallistujat saivat ohjeen ottaa vahintaan 10
kuvaa (3.)
Osallistujille annettiin teema valokuvauk-
selle (3.)

...an introduction to photovoice meth-
ods (e.g., demonstration of sample
products), (d) training concerning the
use of the point and shoot digital cam-
era should it have been loaned by the
researcher (participants had the option

of using their own camera) ... (3.)

Osallistujilla oli mahdollisuus kayttdd omaa

kameraansa (3.)

The children were given a camera and
instructions to photograph subjects that

promote their health (4.)

Lapset saivat kameran (4.)

Lapsille annettiin kuvausteema (4.)

... the children were ... asked to take
photographs during 1week of subjects
or situations that according to the child-

ren, promote their own health (4.)

Néakokulma oli lasten (4.) Kuvia otettiin viikko

(4.)

...the children were requested to

choose 10 photographs to show... (4.)

Lapsia pyydettiin valitsemaan 10 kuvaa (4.)

There were no restrictions regarding

what the photographs represented (4.)

Lapset valitsivat itse kuvan aiheen (4.)
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The children were allowed to keep their | Lapset saivat pitda kuvansa itse (4.)
photographs after the focus groups
were completed (4.)
It is also difficult to ensure that parents | Vanhemmat saattoivat vaikuttaa lasten
did not affect the children’s choice of | kuviin (4.)

photographic objects (4.)

The children indicated that the process
was fun when they were asked at the
end of the focus group about how it was

to participate in the study (4.)

Valokuvaaminen oli lapsista hauskaa (4.)

...photovoice, a qualitative, participa-
tory and visual research methodology

where participants take photographs...

(5)

Osallistujat ottivat valokuvia (5.)

They were also asked to select and dis-
cuss several photos that they felt were

especially meaningful to them (5.)

Osallistuja pyydettiin valitsemaan useampi

valokuva (5.)

In a following 1-day event, the women
came together in a morning sharing cir-
cle to share their photographs and sto-
ries in a safe and comfortable environ-
ment (5.)

Osallistujat kokoontuivat jakamaan valoku-

vien avulla omia tarinoitaan (5.)

All of the participants expressed the
idea that they benefited individually

and relationally from the research (5.)

Osallistujat kokivat hyotyvansa tutkimuk-

sesta (5.)

They spoke of enjoying the creative

process as a chance for self-reflection

(5)

Osallistujat nauttivat prosessista (5.)

In words of the women: ‘This was a
great way to tell my story;’ ‘This photo
project was a wonderful, wonderful ex-
ercise;’ and ‘This project has changed
my life — you women have changed
my life (5.)

Han piti projektiin osallistumista loistavana

kokemuksena (5.)




Liite 4
4 (14)

Each woman decided how she wanted

to be photographed (6.)

Osallistuja paatti miltd haluaa valokuvassa

néyttaa (6.)

Although, much of the traditional re-
search on sexualisation focuses on the
negative aspects of self- exploitation,
many of the pin-up models in this study
expressed feelings of power and con-
trol (6.)

Osallistujat kokivat kontrollin tunnetta (6.)

Naiset kokivat voiman tunnetta (6.)

The common terms they expressed
about the experience were ‘empow-
ered’ ... (6.)

He kokivat voimaantuneensa (6.)

Daria arrived for her shoot extremely
excited with her mother and husband
by her side (6.)

Han oli innostunut kuvattavana olemisesta

(6.)

Many of the models said that they had
applied to the project for their signifi-
cant other. Some felt they could use the
photograph as a gift, others thought the
experience would be sexually rejuve-
nating, or at least act as a means of im-

proving their sexual self-confidence

(6.)

Osallistumisen motiivina oli seksuaalisen it-
seluottamuksen parantaminen (6.)

Osallistumisen motiivina oli valokuvan jatko-
kéaytto (6.) Kokemuksen toivottiin virkistdvan
seksuaalisesti (6.) Valokuvaukseen osallis-

tuttiin kumppanin takia (6.)

Carrie was clearly somewhat out of her
comfort zone, however, she felt it im-

portant to participate... (6.)

Han koki osallistumisen tarkeéksi (6.)

Han ei pitanyt valokuvattavana olemisesta

(6.)

Many of the survivors who applied to be
a part of the project viewed their in-

volvement as a proof of triumph (6.)

Osallistujat pitivat osallistumista voitonmerk-
kina (6.)

In this group of 14 women, none opted
to be photographed without their wigs

or without their prosthetic breasts (6.)

Kukaan ei valinnut tulla kuvatuksi ilman pe-

ruukkia tai rintaproteesia (6.)

Patients were given a basic digital
camera, and they were trained on how
to chronicle “A Day in My Life,” and use

of the camera (7.)

Osallistujille annettiin digikamera (7.)
Osallistujia valmennettiin kayttamaan kame-
raa (7.)
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Osallistujia valmennettiin luomaan aikakirja

(7.)

To begin the discussion, most patients
chose their favorite photographs but
were not restricted in the number of

photos they wished to discuss (7.)

Osallistujat saivat itse paattad minkalaisia
kuvia nayttavat (7.) Osallistujat saivat itse

paattad kuinka monta kuvaa nayttavat (7.)

At the conclusion of the project, each
participating patient was given either a
CD containing their photos or selected

prints of their photos (7.)

Osallistujat saivat CD-kopion valokuvista it-
selleen (7.) Osallistujat saivat valittuja tulos-

teita valokuvista itselleen (7.)

As a whole, participants during the in-
patient phase were excited to partici-
pate and share their day, often saying

it was “all about them.” (7.)

Osallistujat olivat innokkaasti mukana (7.)

Osallistujat tunsivat olevansa pé&&osassa

(7.)

Taking photographs made them feel
special and gave them a sense of con-

trol over their environment (7.)

Osallistujat kokivat itsensa tarkeaksi (7.)
Osallistujat kokivat hallitsevansa ymparisto-

aan (7.)

The impact of reliving memories of their
personal BMT experience was mostly
difficult, with only a couple of partici-
pants detailing any positive effects of
the event (7.)

Kokemusten uudelleen elaminen oli vaikeaa
(7.)
Kokemusten uudelleen elaminen toi positiivi-

sia vaikutuksia (7.)

However, with the expection of a few
participants, the photographs served
as an expressive outlet allowing the
participants to indirectly express con-

cerns and emotions regarding BMT (7.)

Valokuvat olivat ilmaisuvoimaisia (7.)
Osallistujat ilmaisivat kuvien avulla huolenai-
heita (7.)

Osallistujat ilmaisivat kuvien avulla tunteita

(7.)

In spite of the often negative experi-
ence of BMT, patients expressed the
need to have photos to demonstrate

“that they were 0.k.” to family members

(7.)

Valokuvia tarvittiin omaan kayttoon (7.)

Valokuvilla vélitettiin viesti omaisille (7.)

...and choose up to 10 of the most sig-

nificant to share with us (8.)

Osallistujat valitsivat 10 jaettavaa kuvaa (8.)
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We then asked each to produce photo-

graphs... (8.)

Osallistujia pyydettiin ottamaan valokuvia

(8.)

Digital cameras were used to...to allow

participants to delete unwanted images

(8.)

Osallistujat péaattivat minkalaisia kuvia kay-

tetdan (8.)

All

duce...photographs that they were will-

participants were able to pro-

ing to share and discuss and the con-
sensus was that it was enjoyable and
worthwhile (8.)

Osallistujat jakoivat mielelldaan ottamiaan ku-
via (8.) Kuvien jakaminen oli mukava (8.) Ku-

vien jakaminen oli vaivan arvoista (8.)

...and as one woman admitted, ‘Some
bits of it felt very positive you know, like

taking a picture of people (8.)

Han koki positiivisuutta kuvien ottamisesta

(8.)

Vi udleverede et engangskamera til
bade patient og paragrende ... og bad

dem herefter fotografere deres

oplevelser i dagene efter operationen

(9)

Osallistujille annettiin  kertakayttokamerat

(9)

Vi bad patienten og dennes naermeste
pargrende tage billeder fra deres
hverdag af alt, hvad der faldt dem ind
... som relaterede sig til oplevelsen af

at veere pargrende til en brystopereret

(9)

Potilaita pyydettiin ottamaan kuvia (9.) Per-
heenjasenid pyydettiin ottamaan kuvia (9.)
Kuvien aihe oli vapaa (9.) Projektin vetajat

antoivat kuvausteeman (9.)

Det var ogsa i orden at ga tilbage i
forlgbet og rekonstruere billeder af

situationer, der havde betydning (9.)

Kuvaustilanteen lavastaminen oli sallittua

(9)

Informanten udvalgte selv, hvilke fem
billeder han/hun ville tale om under

interviewet (9.)

Tiedonantaja valitsi kuvat, joista haastateltiin
(9.) Haastatteluun valittavien kuvien maara

oli ennalta maaratty (9.)

...were offered a disposable camera
(10,

Osallistujat saivat kertakayttékameran (10.)
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... and asked to imagine that they were
being paid to mount a photographic ex-
hibition entitled Living With My Prostate
Cancer.... (10.)

Osallistujat saivat valokuvaustehtavan (10.)
Osallistujien saama tehtéava oli kuvitteellinen
(10,

...planning ... (was) required as partici-
pants considered what photographs
they would take...(10.)

Osallistujat  suunnittelivat, millaisia kuvia

ottavat (10.)

Taking photographs was a physical, as
well as a cognitively active process
(10,

Valokuvien ottaminen oli fyysinen prosessi
(20.) Valokuvien ottaminen oli kognitiivinen

prosessi (10.)

Participants had creative control and
freedom to produce a storyboard of

photographs (10.)

Osallistujilla oli luomisen vapaus (10.)

The interviews were often tactile, as
photographs were held, pointed to,
compared, turned over, and passed
between the researcher and the parti-
cipant (10.)

Valokuvien esittely oli taktiili tapahtuma (10.)

Some men also showed objects and | Osallistujat esittelivat valokuvien liséksi
possessions that had featured in their | omistamiaan esineitéa (10.)

photographs (10.)

Participants often took charge as ex- | Osallistujista tuli  asiantuntijoita  (10.)

perts and led discussions highlighting
experiences and issues that were most

important to them (10.)

Osallistujat johtivat puhetta (10.)

... photographs facilitated self-disclo-
sure but also provided anonymity and
distance from sensitive issues, the con-
tinuum of which ... controlled by the

participant (10.)

Osallistujat kontrolloivat, paljonko paljas-

tavat itsestaan (10.)

He asked his wife to take pictures of
him (10.)

Osallistuja pyysi vaimoaan ottamaan kuvia
hanesta (10.)

William had a staff member take his
photograph while he was undergoing

radiation therapy (10.)

Osallistuja pyysi hoitajaa ottamaan kuvan
hanesta (10.)
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he purposely remained anonymous by
not showing his face as he revealed

and explained... (10.)

Osallistuja pé&étti tunnistetaanko hanet ku-
vasta (10.)

participants were able to censor photo-
graphs and remove any images that
they were not prepared to share or di-

scuss (10.)

Osallistujat valitsivat esitettavat kuvat (10.)

Participant photographs were also sha-

red at conferences... (10.)

Osallistujien kuvia naytettiin julkisesti (10.)

During this time, we were also able to
reassure participants explicitly that no
photographs would be considered ba-
nal... (10.)

Valokuvaaminen sai osallistujia epailemaan
kykyjaan (10.)

...participants were eager to view, ex-
plain, and talk about their photographs
(10,

Valokuvat saivat osallistujat innostumaan
(10,

Although the process was potentially
confronting, most participants agreed
that taking photographs was somewhat

therapeutic (10.)

Kuvien ottaminen oli joskus raskasta (10.)

Kuvien ottaminen oli terapeulttista (10.)

He explained how taking photographs
had enabled him to revisit past events.
In particular, Photograph 1 reminded
him of his immediate reactions to being

told that he had prostate cancer (10.)

Kuva palautti mieleen tarkean tapahtuman
(10.) Kuva palautti mieleen tunnereaktion
(10,

they were given Fuji disposable came-
ras (11.)

Osallistujille  annettin
(11.)

kertakayttokamerat

We hired a professional photographer,
who was also a cancer survivor, to as-
sist participants in understanding the
basics of picture taking. They were
more or less given the following ...
direction (11.)

Ammattivalokuvaaja opetti valokuvauksen
periaatteita (11.) Ammattivalokuvaaja ohjasi

heita tiettyyn suuntaan(11.)
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In the next planning session we re-
viewed and addressed the challenges
of taking their first pictures and did se-
veral role-plays or scenarios as well as

planning for picture taking (11.)

Osallistujia koulutettiin kuvien ottoon anta-
malla palautetta ja sitten harjoittelemalla
(11.)

At the end of the meeting, they were in-
structed to take pictures about the
needs that they identified (11.)

Osallistujille annettiin kuvausteema (11.)

they were ... left with instructions to
take at least 10 pictures before the next

session (11.)

Tutkijat ma&adrittelivat otettavien  kuvien

maaran (11.)

they were instructed to take pictures
about the needs that they identified
(11.)

Osallistujat valitsivat aiheen itse (11.)

Several of the cancer survivors and ca-
regivers had their stories told on tele-
vision, on the radio, and in the print me-
dia (11.)

Osallistujien tarinoita kerrottin  mediassa
(11.)

One participant explained why he took
a picture of the Photovoice group: “As
far as support, right now this group is

supporting me ...” (11.)

Valokuvausryhma tuki osallistuja (11.)

Staff distributed digital cameras to all

participants (12.)

Osallistujat saivat digikameran (12.)

...the study investigators asked partici-
pants to take photographs over the
next two weeks that would capture “the

impact of cancer on your family.” (12.)

Osallistujia pyydettiin ottamaan kuvia anne-

tusta aiheesta (12.)

...iIn which staff and participants looked
at the photos that they had taken over
the past two weeks, and selected one
or two photos that they thought were
most relevant to the specific theme of
the day (12.)

Osallistuja ja haastattelija valitsivat kuvat yh-
dessé (12.) Osallistujien piti valita pari kuvaa
(12,
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All subsequent topics for future photo-
graphs were generated by the partici-
pants themselves through group dis-
cussions during each of the subse-

guent sessions (12.)

Osallistujaryhma paatti kuvien aiheen (12.)

... the study participants reported gain-
ing positive impacts from participating
in the photo-taking and group discus-

sion process (12.)

Valokuvaaminen oli hyodyttanyt osallistujia
(12,

The participants also seemed to have
obtained therapeutic and empowering
effects from the (Photovoice) study

participation (12.)

Valokuvaaminen oli terapeuttista (12.) Valo-

kuvaaminen voimaannutti (12.)

women were given disposable camera
(23.)

Osallistujille  annettiin
(23.)

kertakayttokamera

a 27-exposure, single-use (13.)

Yksi filmirulla kaytettavissa (13.)

...asked to take photographs ... rela-
ting to how they felt about their ap-
pearances and bodies during this time

(13.)

Osallistujia pyydettiin ottamaan kuvia ulko-

nakoonsa liittyen (13.)

...giving participants a relatively free
reign in deciding what pictures to take
(13.)

Aihetta rajoitettiin hieman (13.)

...allowing participants to take abstract
and symbolic pictures (rather than in-
sisting that they take photographs that
simply document their altered ap-

pearance) (13.)

Osallistujat voivat ottaa konkreettisia kuvia
(13.) Osallistujat voivat ottaa symbolisia
kuvia (13.)

Although some participants took pictu-
res of themselves that had a documen-
tary or show-and-tell quality, others
were keen to do something different
(13.)

Osallistujat kokeilivat uusia ilmaisutapoja
(23.)
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This meant that women controlled what
kinds of representations of themselves

were available (13.)

Osallistujat p&attivat, millaisia kuvia heista

naytettaisiin (13.)

Creating the photographic record
became a joint project that could be

shared with family and friends (13.)

Valokuvaaminen l&hensi perhetta (13.)

Valokuvaaminen lahensi ystavia (13.)

..others’ involvement can mean that
participants lose control over the pho-

tographic process (13.)

Toisten mukaantulo vahentdd osallistujan
valtaa (13.)

We provided the participants with a set
of their photographs for them to keep
(13.)

Osallistujat saivat kokoelman kuvia omak-
seen (13.)

...some struggled with the process of
taking the photographs. Sometimes

they struggled to find inspiration (13.)

Aiheen l6ytdminen turhautti (13.)

...many were glad that they had taken
them (13.)

Valokuvien ottaminen oli hyva asia (13.)

Participants were sometimes con-
cerned that their photographs might be

boring and uninteresting (13.)

Valokuvan ottaminen aiheutti paineita (13.)

For some, it was important to have a
permanent record of what was a signi-

ficant event in their lives (13.)

Valokuva haluttin muistoksi merkitykselli-

sesta tapahtumasta (13.)

... some patients found the process of
taking the photographs beneficial
because doing so was a “distraction”
and “gave me something else to focus

on.” (13.)

Valokuvaaminen vei ajatukset pois ikavista

asioista (13.)

At her request we focused on the mo-

ment of transition (14.)

Osallistujan pyynnésta huomio kiinnitettiin

muutosajankohtaan (14.)

During the trajectory there were 3

photo sessions (14.)

Tutkimuksen aikana oli kolme valokuvaus-

sessiota (14.)

...the sharing with others (photographs
are shown) followed by...response...
(14,

Potilas jakoi kuvia lasnaolijoiden kanssa
(14,
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The patient is invited to reflect on how
he/she wants to be photographed,
where and when. He/she has the
direction, though within the boundaries

of a dialogue with next of kin... (14.)

Potilas suunittelee kuvaustilanteen (14.)
Potilas ohjaa valokuvausprosessia (14.) L&-

hiomainen voi rajoittaa aihetta (14.)

The choice how the self-portrait will
look like is the result of this dialogue or

multilogue... (14.)

Valokuva on vuoropuhelun tulos (14.)

A meaningful encounter between the

patients, others (relatives; caregiv-

ers)...took place (14.)

Tapahtui merkityksellinen kohtaaminen poti-

laan ja toisten ihmisen valilla (14.)

Ann confirmed how she had felt sup-
ported at the time (14.)

Han oli tuntenut saavansa tukea (14.)

...a photo-album facilitated the sharing
of feelings and experiences with care-
givers, family and important others
(14.)

Valokuva-albumi helpotti kokemusten jaka-
mista hoitohenkilokunnalle (14.) Valokuva-
albumi helpotti kokemusten jakamista lahei-
sille (14.) Valokuva-albumi helpotti tunteiden
jakamista hoitohenkil6kunnalle (14.) Valo-
kuva-albumi helpotti tunteiden jakamista 1a-
heisille (14.)

The patient chose not to explore some
topics that might have shone a new
light on her role as a mother while cop-

ing with cancer (14.)

Osallistuja paatti olla kasitteleméatta tiettyja
aiheita (14.)

She used the fact that she was photo-
graphed to play with images of herself,
showing that she was still the same

person (14.)

Han kaytti valokuvausta leikitellakseen mie-
likuvilla itsestddn (14.) Han kaytti valokuvaa
osoittaakseen olevansa sama ihminen kuin

ennenkin (14.)

The photographs mediated her story
where otherwise words alone might not
have been able to make sense of con-

fused feelings (14.)

Valokuvat mahdollistivat tarinan kertomisen,

kun sanat eivét riittaneet (14.)
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. she used the medium of photog-
raphy to tell her story and found
strength in it to go on with her life and

find new goals to go for (14.)

Han kaytti valokuvausta kertoakseen oman
tarinansa (14.) Valokuvaus antoi voimia jat-
kaa eteenpéin (14.) Valokuvaus auttoi l6yta-

maan uuden suunnan elamalle (14.)

Participants were offered a digital cam-
era to use, although only one partici-
pant borrowed the camera while the
rest used their own digital cameras
(15.)

Osallistujille tarjottiin digikamera (15.) Loput

kayttivat omaa kameraansa (15.)

...suggestions of how many photo-
graphs to take (10-12) and potential
topics that could be explored (15.)

Otettavien kuvien maarasta annettiin ehdo-
tus (15.) Kuvien aiheista annettiin ehdotuk-
sia (15.)

...women were able to discuss all of the

photographs that they had taken (15.)

Naiset paattivat itse kasiteltdvien kuvien lu-

kuméaaran (15.)

Participants could also decide whether
images of themselves were included as
they appeared or were de-identified
(blurred) to avoid identification (15.)

Osallistuja p&atti, tunnistiko hanet kuvasta
(15.)

some participants included previously
taken photographs or those taken dur-
ing the time of the project for other pur-

poses (15.)

Osallistuja kaytti myds tutkimukseen kuulu-

mattomia kuviaan (15.)

Taking photographs involved selecting
which images to capture and which to

include in the research (15.)

Osallistuja valitsi valokuvan aiheen (15.)
Osallistuja valitsi tutkimukseen liitettavan ku-
van (15.)

a few commented on their perceived

lack of creativity... (15.)

Valokuvaaminen aiheutti riittdmattdmyyden
tunteen (15.)

...taking photographs required reflec-
tion...which often led them to realize
the more positive attributes that came
out of being ill, such as resiliency and

coping ability (15.)

Valokuvaaminen vaati reflektiota (15.) Valo-
kuvaaminen auttoi huomaamaan voimavarat
(15.)

...reflecting on ... experiences to deter-
mine the subject of the photographs

was difficult for some because it

Valokuvaaminen palautti mieleen ikavia

muistoja (15.) Valokuvaaminen pakotti koh-

taamaan menetykset (15.)
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brought up emotional memories and/or
led them to confront losses resulting

from illness (15.)

the photography component made the
research more meaningful to partici-
pants because it offered an opportunity

to be creative (15.)

Valokuvaus sitoutti tutkimukseen (15.) Valo-

kuvaus mahdollisti luovuuden (15.)
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