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Mita mahdollisuuksia ja rajoituksia valokuva- ja
Miten potilaat itse kokivat toimijuutensa? muistitietoaineistojen kayttdéon toimijuuden
tutkimuksessa liittyy?

Millaisina toimijoina potilaat esitetdaan valokuva- ja
muistitietoaineistoissa?




e Visuaalinen: valokuva konkretisoi ilmién, toimijuuden, ulkoisen ilmiasun
(Sinisalo 2005), esim. ihmiset, tilat, tapahtumat ja arjen kaytannot
parantolaymparistdssa

e Muistitieto: toimijuuden kokemuksellinen ja tulkinnallinen taso, jota
valokuva- ja aikalaisaineistojen avulla ei ole mahdollista saavuttaa
(Savolainen 2022a)

¢ VVSSHP:n/Turun Lasarettimuseon Paimion parantola —kuvakokoelma
(valokuvat & kuvatekstit) + muistelutilaisuuksien aineisto

e SKS:n Parantolaperinteen keruukilpailun vastaukset (teemakirjoitukset)

e Taydentavana aineistona aikakauden sanomalehdet, VSSHP:n arkiston
asiakirjat, historiikit




Keskeiset kasitteet

Toimijuus (agency)

Eri tieteenaloilla runsaasti kaytetty kasite, erilainen
sisalto nakokulmasta riippuen

Nahdaan usein aktiivisena, aloitteellisena
toimintana, jopa yksilon ominaisuutena

Kritiikki: ei huomioi rakenteiden merkitysta
ihmisten toiminnalle

Ronkainen (2006 & 2008): toimijuus subjektin
tilanteisena asemana ja sosiaalisesti rakentuvana,
yksilon toiminta ja hanta ympardivien rakenteiden
suhde

Honkasalo (2004): pieni toimijuus,
huomaamatonta ja tavanomaista tekemista, jonka
avulla ihminen pitaa maailmasta kiinni

Tuberkuloosiparantola
* Maaritelmia
* Goffman (1969): totaalinen instituutio,

muusta yhteiskunnasta erotettu sosiaalinen
jarjestelma

* Potilaiden kykenemattéomyys huolehtia
itsestaan & vaarallisuus, rutiinit
auktoriteettien valvonnassa

e Goffmanin kritiikki, mm. Condrau (2010),
Bengtsson & Bilow (2016)

 Hoidollisuus

* Jauho (2007): kasvatus- ja hoitolaitosten
vhdistelma

* Parantola hoivaa ja kontrollia harjoittava

instituutio, joka rajoittaa ja mahdollistaa potilaiden

toimijuutta.



* Tutkimukseni kohdistuu potilaiden
toimijuuteen 1930—-1950-luvulla
(menneisyyden ilmio & kokemukset)

* En suoranaisesti tarkastele parantolaa
kulttuuriperinnén nakdkulmasta, mutta se
on silti lasna

* Parantolassa kietoutuvat yhteen
menneisyydesta sailynyt aineellinen ja aineeton
kulttuuri

* Ei ainoastaan arkkitehtonisesti merkittava
kohde, vaan lisaksi ajallisesti kerrostuneita '
henkilokohtaisia ja yhteisollisia kokemuksia ja
muistoja seka kulttuurisia merkityksia /

* Ajankohtaisuus: murrosvaihe, koronapandemia
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Sairaus sensitiivinen aihe

Tuberkuloosiin ei parantavaa ladkitysta ennen Il MS -
sairastuneet eristettiin parantoloihin

Kaksi tuberkuloosiin liitettya narratiivia
(sosiokulttuuriset kasitykset tuberkuloosista)

1) Tuberkuloosi luovien taiteilijoiden ja toisaalta
rikkaiden matkustavaisten sairaus

2) Tuberkuloosi kbyhien, huonosti hygieniastaan
huolta pitdvien ja ahtaasti asuvien sairaus,
tuberkuloosin periytyminen

Aineistona potilaiden kuvat ja

omakohtaiset kokemukset

Sairastuminen & parantolassa olo kokemuksia, joihin
liittyy hapeaa, syyllisyytta, pelkoa, karsimysta ja joista
vaiettiin (esim. Kelly 2011; Havula 2021)

Osalla halu kertoa kokemuksistaan avoimesti, lisata
ymmarrysta & halventda stigmaa
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Kuvat & kokemukset osana yhteisollista ja
kulttuurista muistia (kansallista historiaa)

Omakohtaisten kokemusten & muistitiedon
kietoutuminen julkiseen &
institutionalisoituun (Esim. Hakosalo 2021;
Savolainen 2022b)

Oikeus yksityisyyden suojaan vs. oikeus
kulttuuriperintoon

Kenen kokemukset vs. kenen kulttuuriperinto
Kuka (saa) edustaa parantolapotilaita

Mita muistetaan ja mita unohdetaan




Henkilotietojen suoja

Henkilotietoja kaikki tunnistettuun tai
tunnistettavissa olevaan henkil66n
liittyvat tiedot, myos valokuva
henkil6tieto

Terveystiedot erityisia tietoja,
nauttivat erityista suojaa

Kasittely voi aiheuttaa huomattavia
riskeja henkilon perusoikeuksille ja -
vapauksille, suojeltava erityisen tarkasti

Kasittely sallittu tietyin edellytyksin,
esim. rekisterdidyn nimenomaisella
suostumuksella tai yleisen edun
perusteella (esim. tieteellinen tutkimus)
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Terveydenhuollon toimija ja
tietosuoja

Tietosuojaa tdydentavat ja tdsmentavat
kansalliset lait

Jo tieto hoitosuhteessa salassa
pidettavaa tietoa

Salassapitovelvollisuus koskee kaikkien
potilaiden lailla suojattuja tietoja myos
henkilén kuoleman jalkeen

Laillisuus ja eettisyys

Kaikki laillinen toiminta ei ole eettista,
eika kaikki epaeettinen toiminta ole
laitonta

Se, ettd joku on aiemmin toiminut
tietylla tavalla ei oikeuta toimimaan
samoin
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Kuvien ottamisesta aikaa 60—90 vuotta,
kilpakeruusta 50 vuotta

Vrt. sotakokemusten tutkimisen yleistyminen 1990-
luvulta alkaen

Oikeus tulla muistetuksi, ddnen antaminen heille, joilta
se on vaiennettu tai viety

Oikeus tulla unohdetuksi

Mita aineistojen kaytosta on aikanaan
sovittu?

Miten tutkittavien informointi on aikanaan hoidettu?

Valokuvat ihmisten yksityisalbumeista, usein omaiset
luovuttaneet museolle, millaiseen kayttéon?

Mita kilpakeruuseen osallistuneille on kerrottu
kirjoitusten jatkokaytosta?

Toisen kokemuksen ymmartamisen ja
tulkitsemisen haaste

Toisen kokemusta mahdotonta tavoittaa sellaisenaan,
jo tulkittua kuvausta kokemuksesta

Menneisyyden ilmididen ja kokemusten tulkinta
nykyhetkesta kasin
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e Turun Lasarettimuseon Paimion parantola -kokoelman
valokuvia ollaan siirtamassa Finnaan (arkkitehtuuri- ja
henkilokuntakuvat)

e https://www.vsshp.fi/fi/sairaanhoitopiiri/lasarettimuseo/

* Digi — Kansalliskirjaston digitoidut aineistot -palvelussa
on Paimion parantolaa kasittelevaa digitoitua aineistoa

* http://digi.kansalliskirjasto.fi/

* Esim. Pienta pakinaa Preitilasta
Turun Sanomat, 23.12.1935, nro 346, s. 2
https://digi.kansalliskirjasto.fi/sanomalehti/binding /2102
0567page=2
Kansalliskirjaston digitaaliset aineistot /
P 4
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e Tutkimuksen tehtavana tuottaa tietoa, myos
sensitiivisista ja eettisesti haasteellisista
aiheista

e Tutkijan on pohdittava tutkimuksen
eettisyytta sen kaikissa vaiheissa
* Aihe: Miksi aihetta on tutkittava?

e Tutkimusmenetelmat: Mitka ovat relevantit
menetelmat?

* Analyysi & raportointi: Miten kertoa tuloksista
avoimesti, mutta samalla tutkittavia suojellen?

* Tutkijan on loydettava oikeanlainen
vhdistelma suojelua, kunnioitusta ja tasa-
arvoista valittamista (Hanninen 2008) /
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* Digitaalisuuden myota tietoisuus erilaisista aineistoista on
lisdantynyt ja niiden saavutettavuus parantunut

e Samalla on herannyt kysymyksia, korostuvat sensitiivisten
aiheiden kohdalla:

* Mita julkisesti saa ja voi esittaa (oikeudellinen & eettinen)

* Miten esimerkiksi tutkimustuloksia voidaan esitelld, kun kaikkea ei
voida esittaa julkisesti?

* Miten huolehtia yksilon tietosuojasta ja samalla hanen
tekijanoikeuksistaan?

* Voiko esim. teemakirjoituksiin viitata henkilon sukunimella? Miten
kirjoittajan toiveeseen nimettomyydesta tulee suhtautua?

e Kenella on valta tehda (moraalisia) valintoja ja paatoksia?

* Millaiseksi kuva menneisyydesta muodostuu, jos esim. osa aineistosta
on vain tutkijoiden ulottuvilla?

e Kuka saa paattaa kulttuuriperinnosta
* Maarittelysta (sensitiiviseksi)
» Paasysta aineistoihin (avoin, kayttorajoitettu) '
* Aineistojen kayttotavat (tutkimus, yleishyodyllinen,
kaupallinen)

* Tietosuojavaltuutetun toimisto laatinut ohjeita valokuvaan ja /
yksityisyydensuojaan liittyen
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