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1 Johdanto

Mielenterveys on elamanvaiheissa muuttuva ja kehittyva voimavara, jota voimme
vaalia ja vahvistaa. Mielenterveys koskettaa meita kaikkia oman hyvinvointimme na-
kokulmasta. Valitettavan usein myds mielenterveyden hairiot koskettavat oman tai

|aheisen sairastumisen kautta.

Mielenterveyshairiot eivat kuulu vain jollekin tietylle ihmisryhmalle, vaan niita esiin-
tyy maailmanlaajuisesti kaikissa maissa ja yhteiskuntaluokissa. Joka neljas sairastuu
yhteen tai useampaan mielen sairauteen eldamansa aikana ja jokaisella heista on yksi
tai useampi laheinen, joka kantaa huolta. (Prevention of Mental Disorders: Effective
Interventions and Policy Options 2005, 15.) Mielenterveyden hairiét aiheuttavat
haasteita niin kansallisesti kuin kansainvalisesti seka vaikuttavat monitahoisesti niin
yksilon, hanen Iahipiirinsa, yhteison, kuin yhteiskunnankin tasolla. Sairastuminen ei
ole kuitenkaan koskaan yksilon valinta tai syyt yksiselitteisida. Mielenterveyden hairi-
oiden syntyyn vaikuttaa niin yksil6lliset, sosiaaliset, taloudelliset, kuin fyysisetkin olo-

suhteet (mts. 2023).

Yhteiskunnassa tapahtuvat muutokset vaikuttavat erityisen voimakkaasti juuri niihin
perheisiin, joilla on jo entuudestaan kuormittavia tekijoita (Huhtala, Keiski, Karkkai-
nen & Lampinen 2020, 23; Rissanen, Parhiala, Kestild, Hirma, Honkatuki & Jormanai-
nen 2020, 11; Eronen, Hiilamo, llmarinen, Jokela, Karjalainen, Karvonen, Kivipelto,
Koponen, Leemann, Londén & Saikku 2020, 66, 86—87, 94), minka vuoksi tarvit-
semme lisda tietoa, kuinka perheiden arkea voitaisiin parhaiten tukea. FinFami yhdis-
tysten kayttama iskulause, Kun yksi sairastuu, monen maailma muuttuu, kuvaa osu-

vasti sairastumisen vaikutuksia ymparistoon.

Vaikeat tilanteet kuluttavat perheiden voimavaroja. Nymanin & Stengardin (2001,
69-70) tutkimuksen mukaan n. 41-45 % psyykkisesti sairastuneen omaisista on vaa-
rassa masentua itse. Erityisesti puolisoilla ja vanhemmilla riski on kohonnut. Kuusi-
nen-Laukkala (2019, 135) tuo vaitoskirjassaan esiin tarkeyden huolehtia myds masen-

tuneiden puolisoiden jaksamisesta, niin henkisesti kuin lasten kasvatukseen liittyen.
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Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on tutkinut pienten lasten ja heiddn perheidensa hy-
vinvointia. Tutkimuksen mukaan noin viidesosa (19 %) 4-vuotiaiden lasten vanhem-
mista kertoo vahintaan kaksi viikkoa kestaneistda masennusoireista viimeisen kulu-
neen vuoden aikana (Vuorenmaa 2019, 9). Tutkimuksesta kay ilmi, etta terveyden-
hoitajalle ilmaisemattomat tarpeet liittyvat vahvasti omaan jaksamiseen vanhem-
pana (64 %) ja merkittavaan psyykkiseen kuormittuneisuuteen (62 %) seka yksinai-
syyden ja riittamattomyyden kokemuksiin. Eldmanvaihe on erityisen tarkea lasten ke-
hitykselle, mutta voi olla vanhemmille haastavaa lasten hoidollisesti. Vanhempien
jaksaminen ja mielenterveysongelmat vaikuttavat lasten hyvinvointiin ja lisdavat sai-
rastumisen riskia, joten on erittain tarkeaa koko perheen hyvinvoinnin kannalta tar-

jota oikea-aikaista ja riittavaa tukea seka vahvistaa perheen voimavaroja.

Opinndytetyon tekijan kiinnostus aiheeseen nousee pitkdaikaisesta tyoskentelysta
psyykkisesti sairastuneiden ja heidan ldheistensa parissa ja kdytannon tyosta nouse-
vasta tarpeesta kehittaa erityisesti pikkulapsiperheiden puolisoille sopivia tukimuo-
toja. Tutkimuksen tuloksia voidaan hyddyntaa perheiden kohtaamisissa ja omaistyon

kehittamisessa myos valtakunnallisesti.

On tarkeaa selvittaa perheen toipumista estavien tekijoiden lisaksi edistavia tekijoita,
joita sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset ja kaikki perheitd kohtaavat voivat usein
vahvistaa myds pienin resurssein. Sairautta ei aina voida parantaa, mutta perhetta
voidaan tukea eldamaan sen kanssa mahdollisemman hyvan elaman. Sita mika on kul-
lekin perheelle hyva tai merkityksellinen elama, ei voida maaritella ulkoapain. Sen

tietdvat parhaiten perheet itse.

Opinnaytetyossa mielenkiinnon kohteena ja ndin tutkimuksen taustalla vaikuttava te-
kija on toipumisorientaatio ajattelu, jossa keskeista on merkityksellisen eldaman luo-
minen, toivo, osallisuus, ihmissuhteet, identiteetti ja voimaantumisen kokemus (Toi-
pumisorientaatio—recovery-menetelma Suomessa n.d.). Tassa laadullisessa tutkimuk-
sessa hyddynnetdadan fenomenologis-hermeneuttista otetta, silla tarkoituksena oli ku-

vata puolison kokemuksia arjesta silloin, kun perheen toinen vanhempi on sairastu-



nut psyykkisesti ja perheessa on alle kouluikaisia lapsia. (Laine 2018, 50) Opinnayte-
tyon tavoitteena oli selvittaa puolisoiden jaksamista tukevia ja hankaloittavia teki-

joita arjessa.

2 Mielenterveys ja mielen sairaus

Mielenterveys on yksilén ja yhteiskunnan hyvinvoinnin ja tehokkaan toiminnan pe-
rusta (Social determinants of mental health 2014, 13). Mielenterveys on osa koko-
naisvaltaista hyvinvointiamme, eika siita puhuttaessa tarkoiteta enada sairauden puut-
tumista (Mental health: a state of well-being 2014). Salutogeenisen kasityksen mu-
kaan (Antonovsky 1996, 8, 13) mielenterveytta voidaan vahvistaa ja se on olennainen

osa ihmisen kokonaisterveytta.

Mielenterveyden hairiosta puhutaan silloin, kun mieliala, tunteet, ajatukset tai kdy-
tos haittaavat merkittavasti toimintakykya, ihmissuhteita tai aiheuttavat karsimysta.
Mielenterveyden hairidita ja sairauksia on monenlaisia ja ne pyritdan maarittelemaan
oireiden perusteella. Mielen sairaudet eroavat fyysisten sairauksien luonteesta,
mutta ne ovat sairauksia muiden sairauksien joukossa ja tarvitsevat yleensa parantu-
akseen sopivia hoitokeinoja. Huttunen (2017) kuvaa fyysisten ja psyykkisten sairauk-
sien eroa vertaamalla elimistda tietokoneeseen. Fyysisessa sairaudessa ongelma on
usein tietokoneen rakenteissa eli elinten toiminnoissa, ei ohjelmistossa, kun taas
psyykkisissa sairauksissa ongelma voi olla aivojen rakenteessa tai reaktiotavassa,
mutta usein tietokone-esimerkin mukaisesti ohjelmistossa eli muistikuvissa ja opi-

tuissa reaktiomalleissa. (Huttunen 2017.)

Positiivinen mielenterveys ja mielensairaus voidaan nahda rinnakkaisina jatkumoina,
jolloin kumpaan tahansa vaikuttamalla, edistetdan yksilon mielenterveytta (Lahtinen,
Lehtinen, Riikonen & Ahonen 1999, 32). Positiivista mielenterveytta voi olla sairau-
desta huolimatta. Sohlman, Immonen & Kiikkala (2005, 212) muistuttavat etta tarvi-

taan kiinnostusta ihmiseen kokonaisuutena, silla ihmista ei tavoiteta luokitteluin,



diagnoosein tai kategorioin. Positiivinen mielenterveys on monimuotoinen kasite,
josta on olemassa erilaisia maaritelmia. Yhteista erilaisille maaritelmille on positiivi-
sen mielenterveyden ymmartaminen voimavarana, jota voidaan kehittda. (Appel-
gvist-Schmidlechner, Tuisku, Tamminen, Nordling & Solin 2016, 1760.) Positiiviseen
mielenterveyteen vaikuttaa yksildllisten ominaisuuksien lisaksi yhteiskunnalliset ja
kulttuurilliset seikat, jolloin monitasoisilla yhteiskunnan paatoksilla voidaan vaikuttaa
ihmisten positiiviseen mielenterveyteen vahvistaen tai heikentden sita (Sohlman ym.

2005, 211).

Mielenterveyden hairidista kaytetaan erilaisia kasitteita kuten psyykkinen sairaus,
mielen sairaus tai psykiatrinen sairaus, joilla padsaantodisesti tarkoitetaan samaa
asiaa. Mielenterveyden hairio on yleiskasite psykiatrisille hairidille, joita ovat klassiset
mielisairaudet eli psykoosit, elimellisten aivosairauksien ja kemiallisten aineiden ai-
heuttamat oireyhtymat, alyllinen kehitysvammaisuus, mielialahairiot, erilaiset pelot
ja ahdistuneisuushairiot, poikkeavat psyykkiset reaktiot, unihairiot, sydmishairiot,
seksuaalihairiot, kayttaytymiseen ja persoonallisuuteen liittyvat hairiot seka paihde-
hairiot. (Lonnqvist & Lehtonen 2011, 16). Psyykkisella sairaudella tarkoitetaan tilaa,
joka tayttaa mielenterveyden hairiolle asetetut diagnoosikriteerit (Kansallinen mie-

lenterveysstrategia ja itsemurhien ehkdisyohjelma vuosille 2020-2030. 2020, 12).

Omaisyhdistysten toiminnassa oleellista on omaisten tukeminen, kun Idheinen sairas-
taa psyykkisesti ja omaisten huolen lievittaminen laheisen psyykkisesta oireilusta.
Toimintaan osallistuakseen ldheiselld ei tarvitse olla diagnoosia. Omaisyhdistykset
tarjoavat tietoa, tukea, toivoa ja vertaisuutta omaiselle, kun huoli |dheisen psyykki-

sestd sairaudesta kuormittaa.

2.1 Mielen sairauksien esiintyvyys

Mielen sairauksien esiintyvyys on Suomessa keskitasoa verrattuna muihin kehittynei-
siin valtioihin (Suvisaari 2010, 19). Vdaestomme mielenterveydessa sekd mielenter-
veyspalveluiden saatavuudessa ei ole tapahtunut vastaavaa mydnteista kehitysta, ku-

ten fyysisen terveyden osalta. Mielenterveyden hairiot koskettavat jossain eldman



vaiheessa suoraan noin puolta suomalaisista. Vilillisesti ne koskettavat jokaista.
(Kansallinen mielenterveysstrategia ja itsemurhien ehkaisyohjelma vuosille 2020—
2030. 2020, 11.) Mielenterveyden hairiot ovat yleisempia tyokyvyttomyyden syita
Suomessa. Vuonna 2019 alle 35-vuotiaista jopa 80 % jai tyokyvyttomyyselakkeelle
mielenterveyssyista. (Suomen tybeldkkeensaajat 2019. 2020, 9-10.) Terveystalon po-
tilastietojarjestelman (Nain Suomi voi 2019) mukaan mielenterveysongelmista johtu-
vien sairauspoissaolojen maara on kasvanut reilun kolmanneksen vuosien 2016-2018
valilla. Myds nuorten sairauspoissaolot psyykkisten syiden vuoksi ovat tutkimusten
mukaan kasvussa (Raitasalo & Maanniemi 2011, 6), vaikkakin useat eri tutkimukset
osoittavat, ettd masennus nuorten keskuudessa ei olisi kasvussa (Kaltiala-Heinonen,
Marttunen & Fréjd 2015; Torikka, Kaltiala-Heinonen, Rimpela, Marttunen, Luukkaala

ja Rimpelad 2014, 7).

Kansallisten indikaattorien mukaan suurin osa suomalaisista lapsista eli 90 % on tyy-
tyvaisia eldmaansa (lkonen & Helakorpi 2019, 2). Siitd huolimatta samanaikaisesti
nuorten poikien kuolleisuus itsemurhan kautta on lahes yhta yleista kuin liikenneon-
nettomuudessa (Aira, Himyla, Kannas, Aula, ja Harju-Kivinen 2014, 62). Kansainvali-
sessa vertailussa Suomen itsemurhien maara on edelleen Euroopan korkeimpia
(Hewlett & Moran 2014, 142). Vuosien 2010/2011 kouluterveyskyselyssa ilmeni, etta
kahdeksannen ja yhdeksannen luokan tytdista melkein viidennes koki keskivaikean
tai vaikean masennuksen oireita (Aira ym. 2014, 49). Sukupuolierot ovat suuria tytto-
jen ja poikien kumulatiivisen kehityksen ja diagnoosiluokkien vililla. Poikien ensim-
maiset diagnoosit painottuivat leikki-ikdan seka psyykkisen kehityksen hairidihin ja
tyt6illa murrosikdan ja mielialahairioihin, lisdksi pojilla esiintyi tyttéja enemman kay-
tOs- ja tunnehairioita. (Ristikari, Keski-Santti, Sutela, Haapakorva, Kiilakoski, Pekkari-
nen, Kaariala, Aaltonen, Huotari, Merikukka, Salo, Juutinen, Pesonen-Smith & Gissler
2018, 124.) Sen sijaan alle kouluikdisten lasten terveydesta |0ytyy vahan tutkimustie-
toa (Kaikkonen, Maki, Laatikainen ja Linnanmaki 2012, 22). Potilaiden hoidossa aktii-
visesti mukana olevia omaisia hoitojakson aikana on henkilokunnan tietojen mukaan
30 %, mutta noin puolessa hoitojaksoista omaisia ei tavattu ollenkaan (Jarvelin 2016,

7).



2.2 Mielenterveyden edistaminen ja ongelmien ennaltaehkaisy

Mielenterveyden edistaminen eli promootio on osa terveyden edistamista, mutta se
eriytetdaan usein omaksi kokonaisuudekseen, jotta se erottuu tarkeytensa vuoksi.
Mielenterveyden edistaminen keskittyy positiivisen mielenterveyden alueelle ja tar-
koittaa voimavarojen ja koherenssin vahvistamista (Barry 2001, 27). Antonovsky
(1991) maarittelee kasitteen koherenssi (SOC = sense of coherence) eldman aikana
kehittyvana ominaisuutena, ymmarrettavyyden, hallittavuuden ja tarkoituksellisuu-
den tunteena. Se on tunne siita, ettd elaman haasteet ovat hallittavissa ja ymmarret-
tavissa ja ihmiselld on riittavat voimavarat selviytya niista. Mielenterveysongelmien
ennaltaehkaisylla eli preventiolla sen sijaan tarkoitetaan hairididen ja oireiden esiin-
tyvyyden ehkaisya (Barry 2001, 27). Mielenterveyden edistaminen ja mielenterveys-
ongelmien ennaltaehkaisy eivat ole yksiselitteisia termeja, vaan ovat osittain paallek-
kaisia ja liittyvat vahvasti toisiinsa (Lahtinen ym. 1999, 10; Laajasalo & Pirkola 2012,
10).

Mielenterveys- ja paihdesuunnitelmassa yksi ehkdisevan mielenterveyden painopiste
oli pdihde- ja mielenterveysongelmien siirtyminen seuraaville sukupolville (Mielen-
terveys ja paihdesuunnitelma 2009, 25). Turvallinen kiintymyssuhde lapsuudessa on
yksi keskeisimmista hyvan mielenterveyden tekijoista aikuisuudessa. Vanhempien
psyykkiset hairiot saattavat altistaa kiintymyssuhdehairiolle (Upadhyaya, Chudal,
Luntamo, Sinkkonen, Hinkka-Yli-Salomaki, Kaneko & Sourander 2019, 551). Tuke-
malla vanhempien jaksamista ja vanhemmuutta, edistetaan samalla lasten mielenter-

veytta ja tehdaan tarkeda ennaltaehkaisevaa tyota.

Mielenterveysomaisten kanssa tehtava tyo on seka mielenterveyden edistamista etta
mielenterveysongelmien ja -haasteiden ennaltaehkaisya. Tassa tutkimuksessa kayte-
tdan termia mielenterveyden edistaminen, joka kaytannon tydssa tarkoittaa niiden
tekijoiden ja prosessien etsimista ja vahvistamista, jotka suojaavat mielenterveytta
seka riskitekijoiden vahentamista (Lahtinen ym. 1999, 11). Mielenterveyden edista-

minen on kasitteend hyvin laaja ja pitaa sisalladn niin yksilolliset, vuorovaikutteiset,



rakenteelliset kuin kulttuuriset Idhestymistavat, joilla pyritdan lisédmaan mielenter-
veyden arvostusta seka konkreettiset toimet, joilla pyritdan suojelemaan, yllapita-

maan ja parantamaan mielenterveytta (Lahtinen ym. 1999, 49).

2.3 Perhe mielenterveyden kasvualustana

Suomessa on alettu kiinnittaa erityistda huomiota lapsiperheiden hyvinvointiin ja las-
ten oikeuksien toteutumiseen, josta kertoo tekeilla oleva kansallinen lapsistrategia
2040 (Lapsen aika 2019). Opetus- ja kulttuuriministerion seka sosiaali- ja terveysmi-
nisterion kdaynnistaman lapsistrategian tavoitteena on lapsi- ja perhemydnteinen yh-
teiskunta, jossa keskiossa on lasten oikeuksiin liittyvat kansalliset ja kansainvaliset so-
pimukset. Vaikka suomalaisessa yhteiskunnassa monet eri palvelut tukevat lasten ja
perheiden hyvinvointia, ne eivat aina toimi riittavan kokonaisvaltaisesti perheen ti-

lannetta huomioiden (Ristikari ym. 2018).

Valtaosa suomalaisista lapsista voi hyvin, mutta tieddmme etta erityisesti vanhem-
pien useamman kuormittavan tekijan kasautuneisuus on yhteydessa lasten heikom-
paan terveyteen. Yhteiskunnan tarjoamat palvelut eivat pysty tukemaan perheita ta-
valla, joka suojelee lapsia myéhemmilta mielenterveyden hairigilta silloin, kun perhe-
olosuhteissa on merkittavia haasteita. (Ristikari ym. 2018, 121-124.) Pitkdjanteinen
mielenterveyden edistaminen edellyttda yhteistyota eri hallintokuntien valilla ja mie-
lenterveyden huomioimista kaikessa paatoksenteossa (Wahlbeck, Hannukkala, Park-

konen, Valkonen & Solantaus 2017, 986).

Perheiden tukeminen edellyttda perheen tilanteen ymmartamista laajempana koko-
naisuutena. Tukea tarvitsevat sekad isovanhemmat, vanhemmat, parisuhteessa elavat,
ettd sisarukset ja lapset. Sosioekonomiset seikat ovat vahvasti perinndllisia (Sirnio
2016, 53) ja yhteydessa mielenterveyden hairidihin. Vanhempien tyottomyys tai ma-
tala koulutustaso vaikuttavat nuorten lisddntyneeseen masennusriskiin (Kaltiala-Hei-
nonen ym. 2015, 3, 7; Torikka ym. 2014, 7). Vdhavaraisuus rajoittaa nuorten vapaa-
ajan mahdollisuuksia, vaikuttaa tulevaisuuden uskoon seka saattaa olla riskina kiu-

saamiselle ja syyllisyyden tunteille (Lapsen aani 2019, 4-7).
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Varhaiset kasvuolosuhteet eivat kuitenkaan automaattisesti tarkoita syrjaytymista,
silla se ei periydy geeneissd, vaan sosiaalisessa oppimisessa ja ymparistotekijoiden
vaikutuksena (Vilhula 2007, 13-14). Varhaislapsuuden kasvuolosuhteiden vaikutus
lapsen kehitykselle on kiistaton ja sita on tutkittu mm. kiintymyssuhdeteoriassa. Lap-
suuden kiintymyssuhde ei kuitenkaan ennusta ihmisen tulevaisuutta, vaan muutos
siina on mahdollista. Kiintymyssuhde vaikuttaa aikuisella mentalisaatiokykyyn eli ky-
kyyn nahda oma ja toisen mieli erillisena. Kiintymyssuhdeteorian ndakdkulmasta sosi-
aalinen perima nahdaan mahdollisuutena tyéstaa omaa elamantarinaa mentalisaa-
tiokyvyn avulla. Lapsen ensimmaisten vuosien kiintymyssuhteilla on siis kiistatta vai-
kutuksensa, mutta ne eivat maarita kenenkaan tulevaisuutta. Ketjun voi aina kat-

kaista. (Vilhula 2007, 15-16.)

Koskisuu & Kulola (2005, 26) muistuttavat, ettd aivan tavalliset ihmiset, joilla on aivan
tavallinen elaman historia voivat sairastua. On tarkea muistaa, etta sairastumisen
syyt eivat liity aina henkilon perhetaustaan, vaan usein syyt ovat monitahoisia. Lasten
kasvuun vaikuttavia suojaavia ja riskitekijoita esiintyy perheen ja yksilollisten tekijoi-
den lisaksi myds heidan muissa kasvuymparistoissaan, kuten vertaisryhmissa ja yhtei-

sOissd (Rutter 1999, 136).

Psyykkiset sairaudet vaikuttavat ajatteluun, toimintakykyyn ja vuorovaikutukseen,
jolloin ne tulevat osaksi perheen arkea ja ihmissuhteita. Perheiden ja lasten hyvin-
vointiin voidaan vaikuttaa. Kun vanhemmat pystyvat ottamaan apua vastaan ja pal-
veluissa huomioidaan koko perheen tilanne, voidaan vahvistaa lasta ja koko perhetta
suojaavia tekijoita ja minimoida riskitekijoita. Tukemalla perheiden taloudellista, sosi-

aalisia ja henkisia resursseja, voidaan lisdta koko perheen resilienssia arjessa.

Resilienssi edistaa kykydamme kestaa ja palautua haastavista elaman tilanteista. Per-
heen resiliessi (family resilience) pitaa sisadlldan systeemiteoreettisen nakemyksen,

jossa jokainen perheen jasen vaikuttaa toiseen. Kasitteelld perhe resilienssi ei tarkoi-
teta ainoastaan vaikeuksista selviytymistd, vaan mahdollisuutta muutokseen niin yk-
sildiden kuin perhesuhteiden osalta, arvojen ja ndkdkulmien uudelleen tarkastelua ja
perheen vahvistumista tulevissa vastoinkdymisissa. Kun perheita tarkastellaan perhe

resilienssin viitekehyksen nakokulmasta, pyritdan ottamaan huomioon perheiden
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monimuotoisuus seka yksilolliset nakékulmat, voimavarat ja haasteet. Perheiden re-
silienssin vahvistuessa, mahdollisuudet huolehtia paremmin lasten kehityksesta ja

rakkaistaan hadan hetkelld vahvistuvat. (Walsh 2003, 2-3.)

3 Mielenterveyden hairiot osana perheen arkea

Perhetta voidaan tarkastella monesta nakdkulmasta. Perhesysteemin nakékulma
pohjautuu systeemiteoreettiseen ajatteluun. Perhesysteemi on aina enemman kuin
osatekijoidensa, kuten vanhempien parisuhteen, vanhempi—lapsi -suhteen ja sisarus-
suhteiden vélinen kokonaisuus. Perheen osatekijat ovat jatkuvassa vuorovaikutuk-
sessa keskendan ja alttiina muutoksille. Perhe on osa ympardivaa yhteis6a ja vaiku-
tusaltis siind vallitsevan kulttuurin seka sosioekonomisen asemansa vaikutuksille.
(Cox & Paley 1997, 258; Hurme 2008, 141-147.) Perheen sisdinen kulttuuri muodos-
tuu niistd merkityksista, joita perheenjasenet antavat toisilleen ja perheelle kokonai-
suutena seka perhekaytanteista, joilla tarkoitetaan havaittavissa olevaa toimintaa tai
sen seurauksia, kuten rituaaleja, kertomuksia, paikkoja ja esineita tai ongelmanrat-

kaisu- ja vuorovaikutusketjuja (Hurme 2008, 141-148).

Perhe on dynaaminen systeemi, jonka jokainen jasen muuttuu vuorovaikutuksessa
ymparistonsa kanssa seka samalla muuttaa toisia perheenjasenia (Hurme 2008, 141—
148). Kun perheenjasen sairastuu, hanen kdytoksensa itsedan, ymparistodan ja per-
hettdan kohtaan voi muuttua. Samalla han muuttaa perheen sisdista kulttuuria ja
suhdetta ymparoivaan yhteiskuntaan. Jokainen perheenjdsen reagoi yksilollisesti
muuttuneeseen tilanteeseen ja vaikuttaa osaltaan perheen eldmankaaren uuteen

suuntaan.

Perheen merkitys psyykkisesti sairastuneen perheenjasenen toipumisen tukena on
suuri. Chenin & Greenbergin (2004, 431-432) tutkimuksen mukaan seka perheenjase-
net etta sairastunut hyotyivat perheen ja hoitotahon kanssa tehtavasta yhteistyosta.
Jos perhe pysyy yhdessa ja jakaa hoitovastuun, perheesta voi tulla yhtendisempi,

mutta myos ldhiomaisen taakka tilanteessa kevenee (mts. 432). Perhe luo merkityk-
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sellisyyttd ja suhteellisuudentajua. Kuusisen (2019) vaitoskirjan mukaan lapset, puo-
liso ja isovanhemmat koetaan yleensa voimavarana. Kun perheen toinen vanhem-
mista sairastuu psyykkisesti, usein kaytannon asiat ja taloudesta huolehtiminen jaa-
vat puolison harteille. Perheen ilmapiiri voi muuttua heikentyneiden voimavarojen
vuoksi kiredksi ja parisuhde ja lasten tarpeet jaavat sivuun. Toisaalta pitkat sairauslo-
mat antavat aikaa perheelle ja vapaa-ajalle seka opettavat uusia selviytymiskeinoja.
Jopa arvot ja asenteet saattavat muuttua uuden opettelemisessa. Yhdessa vaikeuk-
sista selvidaminen voi myos vahvistaa parisuhdetta. (Kuusinen-Laukkala 2019, 126-

130.)

Perhe kay lavitse oman toipumisprosessin, jossa he voivat hyotya vertaistuesta, oh-
jauksesta ja lisdkouluttautumisesta. Ammattilaisten on hyva olla tietoisia prosessin
vaiheista, jotka ovat luonnollinen reaktio uuteen tilanteeseen. Yhden perheenjase-
nen sairastuminen on traumaattinen kokemus koko perheelle. (Spaniol & Nelson
2014, 761, 764.) Tuen avulla perheenjasenet voivat |16ytaa itsestaan sitkeytta ja kohe-
renssin tunteen, oppia puhumaan omista kokemuksistaan ja hakemaan tukea myds
itselleen. Spaniol & Nelson (2014, 763) jakavat perheen toipumisprosessin karkeasti

neljaan vaiheeseen:

1. Shokki, Ioytaminen ja kieltaminen (Shock, Discovery, and Denial)
Perheenjdsenen on vaikea toimia muuttuneessa tilanteessa, koska
han ei viela ymmarra, mita on tapahtumassa tai hanen on viela vai-
kea hyvaksya, ettd se tapahtuu omalle rakkaalle. Tilanne voi herat-
taa erilaisia tunteita kuten hammennysta, vihaa ja syyllisyytta. Kiel-
tdminen voi toimia aluksi suojamekanismina. Perheenjasenten on
tarked ymmartaa, ettd he voivat tukea, mutta eivat toipua sairastu-
neen puolesta.

2. Uudelleen maarittely ja hyvdksynta (Recognition and Acceptance)
Asian hyvaksyminen on pitkallinen prosessi, joka mahdollistuu siina
vaiheessa, kun tilannetta ei voi enda kieltda. Diagnoosi voi olla hel-
potus, jonka kautta laheinen saa hoitoa, mutta se voi tuoda my0s
syvaa surua ja luopumista sekd mielen sairauksiin liittyvaa leimautu-
mista. Tunteet ovat luonnollinen osa prosessia. Perheenjasenet etsi-
vat toivoa ja uusia keinoja selvita tilanteessa, jolloin heidan arvonsa
ja kasityksensa elaman merkityksellisyydesta voi muuttua.

3. Selviytyminen (Coping)

Selviytyminen tarkoittaa taistelemista ongelman kanssa riittamatto-
mien taitojen, tiedon ja tuen puuttuessa. Perhe saattaa vertailla ti-
lannettaan “terveisiin perheisiin” ja pohtia palaako eldma koskaan
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ennalleen. Etsiessddn muutosta tilanteeseen, perheenjasenet saat-
tavat tuntea toivottomuutta ja avuttomuutta, mika joskus nakyy vi-
hana ulos péin. Kun perheenjdsenet |oytavat riittavan erillisyyden
tilanteessa ja pystyvat keskittymaan omaan hyvinvointiinsa, he 10y-
tavat usein uutta toivoa ja omat rajat.

4. Henkilokohtainen ja poliittinen edunvalvonta (Personal and Politic
al Advocacy).
Perheenjasenet tulevat tietoiseksi itsestdan uudessa roolissaan ja
pystyvat padstamaan irti asioista, joihin he eivat voi vaikuttaa. Syylli-
syyden tunteet alkavat helpottaa. He osaavat priorisoida asioita ja
saattavat keskittya asioihin, jotka kokevat tarkedna. Oma kokemus
perheenjdsenen sairastumisesta saattaa innoittaa vaikuttamaan pal-
velujarjestelman epakohtiin.

Vaiheista huolimatta, laheisen sopeutuminen kulkee yksilollista tieta ja on tarkeaa
tiedostaa, etta siihen vaikuttaa henkilokohtaiset kokemukset, saatu tuki, erilaiset es-
teet kuten stigma seka voimattomuuden ja voimaantumisen kokemukset. (Spaniol &

Nelson 2014, 762-767.)

Vaikka mielenterveys ja mielenterveyden hairiot ovat olleet enemman esilla viime
vuosien aikana, liittyy niihin edelleen hdapean leima, joka voi saada perheen eristayty-
maan (Kuusinen-Laukkala 2019, 128). Psyykkisiin sairauksiin liittyvat stereotypiat voi-
vat aiheuttaa hdapeda myods perheenjasenissa, joka voi johtaa eri tilanteiden valtte-
lyyn. Useat tutkimukset osoittavat stigman eli psyykkisiin sairauksiin liitetyn hapean-
leiman olevan yleinen este perheneuvotteluihin osallistumisissa (Landeweer, Mole-
wijk, Hem & Pedersen 2017, 6). Corriganin & Millerin (2004, 540-542) tutkimuskat-
sauksen mukaan, vanhempia syyllistava hapean leima liittyy sairauden syntyyn, lap-
silla vanhemman sairauden vaikutuksiin, kun taas sisarusten ja puolisoiden osalla

usein siihen, epdonnistuvatko he sitouttamaan sairastuneen hoitoonsa.

Perheenjasenet eivat karsi stigmasta ainoastaan heihin itseensa liitetyn leiman takia,
vaan myo0s laheisensa puolesta, jonka elamaan stigma vaikuttaa negatiivisesti. Psyyk-
kisiin sairauksiin liitetdan usein my6s muita stereotypioita, jotka vahingoittavat sai-
rastuneen lisdksi hanen perhettaan, kuten henkilon vaarallisuus tai kykenematto-
myys selvita itsendisesti. Kyseessa on monimutkainen ja monitasoinen ilmio, joka pa-

himmillaan toteuttaa itse itseddn. Tutkijoiden kayttamalla termilld “burden” (mts.
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543; viitattu lahteeseen Gubman & Tessler 1987), jolla tarkoitetaan taakkaa tai kuor-
maa, voi olla leimaava vaikutus, minka vuoksi tassa tutkimuksessa puhutaan sairau-

den vaikutuksista perheeseen. (Corrigan & Miller 2004, 540-541.)

3.1 Parisuhde ja mielenterveys

Parisuhde on kahden ihmisen vdlinen yhteistyo-, kiintymys- ja intiimisuhde, jonka on-
nistumiseen vaikuttaa puolisoiden valinen yhteistyd. Hyva suhde luo elamalle ja per-
heen perustamiselle turvallisen pohjan. Tama tutkimus kasittelee mielenterveytta
parisuhteen nakokulmasta. Parisuhdetta voi tarkastella perusulottuvuuksien kuten
yhteistydsuhteen, yhteenkuuluvuuden, intiimin suhteen, persoonien yhteensopivuu-
den seka ulkoisen maailman vaikutusten avulla. Suomalaiset arvostavat parisuh-
teessa luottamusta, molemminpuolista arvostusta ja kunnioitusta seka kummankin
vahvaa sitoutumista parisuhteeseen. Naiden lisdksi parisuhdetyytyvaisyyteen vaikut-
taa puolisolta saatu henkinen tuki, yhteiset arvot ja rakkauden tunne, jotka lisdavat
yhteenkuuluvaisuutta. Parisuhteessa on tarkeaa, etta kumpikin osapuoli kokee ole-
vansa arvostettu omana itsenaan ja toisen puoleen voi kdantya tarvittaessa tukea.

(Kontula 2013, 108, 239-244.)

Parisuhteissa ilmenee ristiriitoja, jotka liittyvat usein arkielaman sujuvuuteen. Erityi-

sesti naisten odotukset kotitdiden ja lastenhoidon tasapuoliseen jakautumiseen ovat

kasvaneet ja ne ovatkin yleisimmin yhdessa asuvien riitojen syina. Parisuhteessa risti
riitoja voi aiheuttaa my6s kommunikaatiovaikeudet, taloudelliset kysymykset seka

vapaa-ajasta sopiminen. Toteutumattomat odotukset Iaheisyydestd, seksista ja tun-
teiden ilmaisusta voivat my0s johtaa ristiriitoihin puolisoiden kesken. (Kontula 2013,

239.)

Vaikeuksien kasaantuessa ja pitkittyessd melkein puolet naisista ja 30 % miehista ko-
kee eroajatuksia avioliitossa, avoliitossa vield useammin. Lasten maaran on todettu
vaikuttavan eroajatuksiin. Mitd useampi lapsi, sitd harvemmin eroa mietittiin vaihto-
ehtona. Eroon johtaa harvoin yksittdinen syy, vaan ongelmat ovat kasautuneita. Ta-

vallisten ristiriitojen lisdksi, parisuhteeseen on voinut tulla ylimaardinen tekija, kuten
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uskottomuus, talousvaikeudet tai sairaudet, jotka aiheuttavat stressia ja tulevat puo-
lisoiden valiin. Suurimman eroriskin parisuhteelle aiheuttaa, jos asioista ei puhuta tai
puolisot kokevat jadneensa vaille henkista tukea. (Kontula 2013, 223-228.) Puolison
persoonaan liittyvat kielteiset tekijat kuten paihdeongelma ja henkinen vakivalta oli
eronneista joka neljannen naisen ja kymmenennen miehen tarkein syy erolle. Suo-
malaisten eronneisuusluvut ovat sdilyneet Iahes samana 20 vuoden ajan. Avioliitoissa
olevista 13-14 paatyy eroon tuhatta naimisissa olevaa kohden (Siviilisdéadyn muutok-
set 2019). Mikali eronneisuusluvut pysyvat samoina, lahes puolet avioeroista paatyy
eroon. Avoliittojen purkautumisesta on olemassa vain vahan tutkimustietoa. (Avio-

erot n.d.).

Mielenterveyden haasteet vaikeuttavat pitkan liiton muodostamista. Psyykkinen sai-
raus miehelld lisda avioeron riskia yli kaksinkertaisesti, naisella ldhes kaksinkertaisesti
ja molempien sairaus lahes kolminkertaistaa riskin (Metsa-Simola, Martikainen &
Monden 2018, 825-826.) Psyykkinen sairaus haastaa puolisoiden parisuhteeseen liit-
tamia odotuksia ja arvoja, silld se vaikuttaa voimakkaasti ihmisen toimintakykyyn ja
vuorovaikutukseen ihmissuhteissa ja samalla yhteistyo-, kiintymys- ja intiimisuhteen
tasa-arvoiseen toteutumiseen. Avioeron riski on suurimmillaan heti psyykkisen sai-
rastumisen jalkeen ja sen vaikutukset nakyvat vield kahden vuoden kuluttua. Avio-
erojen on lisaksi todettu lisdavan kuolleisuusriskia sairastuneilla. (Metsa-Simola 2018,
44, 59.) Terveen puolison kokemuksia tutkittaessa, eroon johtaviksi syiksi kerrottiin
vahaiset tai puuttuvat suojaavat tekijat, puolisolta puuttuva sairaudentunto, sairastu-
neen jatkuva voimakas oireilu, tilanteen aiheuttama liian voimakas kuormitus tai yk-
sindisyyden taakka seka terveen puolison havahtuminen siihen, ettad voimavarat eivat
enaa riitd huolehtimaan omasta hyvinvoinnista (Van der Voort, Goossens & van der
Bilj 2009, 438-439). Sairastumista edeltdva vahva parisuhdeidentiteetti voi sen sijaan
auttaa ndkemaan tilanteen yhteisena haasteena ja sen on todettu vdahentavan puoli-
son sairastumisen aiheuttamaa taakkaa ja lisddvan mielenterveytta (Badr, Acitelli &

Carmack-Taylor 2007, 223).

Sairastumisen varhaiset oireet, kuten muutokset tunteiden ilmaisussa, tapahtuvat
yleensd vahitellen ja niitd on vaikea tunnistaa, koska ne saattavat vaikuttaa esimer-

kiksi tavalliselta tavalta reagoida stressiin. Puoliso saattaa huomata kumppaninsa
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muuttuneen kadytoksen ennen sairastunutta. Puoliso pyrkii yleensa aluksi ymmarta-
maan oireilua ja alkaa huomaamattaan mukauttaa kaytdstaan sairastuneen oireisiin.
Usein hoitoon hakeudutaan vasta silloin, kun oireilu on niin voimakasta, etta sita ei
voi jattdaa huomiotta. Hoitoon hakeutuminen tarkoittaa sen myontamista, ettei sel-
vid, mika voi tuntua suuremmalta hdpealta kuin karjistynyt tilanne kotona. (Koskisuu

& Kulola 2005, 25-42.)

Kun muutokset alkavat nakya kaikilla elaman osa-alueilla aletaan tehda tilanteen kor-
jausyrityksia. Terve puoliso ottaa enemman vastuuta lastenhoidosta ja yhteydenpi-
toa muihin ihmisiin vahennetaan. Sairastunut saattaa pitaa tilannetta tilapaisena ja
pyrkii jatkamaan eldamadansa normaaliin tapaan. Vahenevat voimavarat kuluvat kodin
ulkopuoliseen elamaan kuten tyossakayntiin ja oireiden salailuun ja syita huonolle
ololle saatetaan etsia parisuhteesta tai puolisosta. Tilanteeseen ajautuminen tapah-
tuu vahitellen toimintakyvyn alenemisen myota, minka vuoksi tilanteeseen usein so-
peudutaan ja siita pyritaan selviytymaan uudella tavalla. Kun puoliso paasee hoidon
piiriin, diagnoosi voi olla helpotus, silla nyt vaikealle tilanteelle on 16ytynyt nimi. La-
heisen sairauden alussa voimat keskitetaan selvidmiseen, eika omille tunteille jaa

valttamatta tilaa, vaan ne torjutaan. (Koskisuu & Kulola 2005, 25-42.)

Parisuhteeseen liittyvan vastuunjaon ja kumppanuuden lisaksi, psyykkiset sairaudet
tuovat usein ongelmia parisuhteen laheisyyteen ja fyysiseen rakkauteen, mika voi ai-
heuttaa hammennystd, murentaa itsetuntoa ja lisata yksindisyyden tunteita puolisoi-
den vilille. Sairautena esimerkiksi masennus voi vahentaa kykya kokea mielihyvaa ja
huolehtia henkilokohtaisesta hygieniasta. Mahdollisten kehollisten muutosten
myo6td, oma keho voi tuntua vieraalta niin itsestd kuin puolisosta. Seksuaalisuus voi
toimia myos painvastaisesti ainoana mielihyvan ldhteena ja keinona lievittda ahdis-
tusta. Puoliso voi kokea tilanteen hylkaamisena, vaikka han ymmartaisikin, etta
muuttunut kdytos johtuu sairaudesta. Tilanne voi johtaa negatiiviseen kehaan; aloit-

teiden tekemista aletaan valttada. (Koskisuu & Kulola 2005, 106-110).
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3.2 Vaikutukset vanhemmuuteen ja lapsiin

Taman tutkimuksen kiinnostuksen kohteena on perheen pikkulapsivaihe, jolla tassa
tutkimuksessa tarkoitetaan aikaa, kun lapset eivat ole vielad koulussa. Pikkulapsiper-
heiden tiedetdaan elavan elamansa ruuhkavuosia, joka ilmenee tutkimuksissa kasva-
vana kokonaistydaikana eli tydn ja kotitdiden yhteenlaskettuna maarana ja erityisesti
naisten osalta lastenhoidon vuoksi, jota selittda kodinhoidontukea saavien aitien kor-
kea maara (Piekkola & Ruuskanen 2006, 27, 58-59). Terveyden ja hyvinvoinnin laitos
on aloittanut osana Lapsiperhepalvelujen muutosohjelmaa 4-vuotiaiden ja jatkossa
myo6s 3-4 kuukautta vanhojen lasten perheiden terveytta, hyvinvointia ja palveluja
koskevat tutkimukset neuvolatarkastusten yhteydessa (Klemetti, Vuorenmaa, lko-
nen, Hedman, Ruuska, Kivimaki & Rajala 2018, 16). Tutkimuksen valossa, pikkulapsi-
perheet Suomessa ovat paasaantoisesti tyytyvaisia elamaansa ja saamiinsa palvelui-
hin, vaikkakin osa toivoisi lisdd tukea oman tai puolisonsa jaksamiseen, parisuhtee-
seen seka vauvan tarpeisiin vastaamisessa (mts. 55-56, 67). Merkittdvaa on myos,
ettd joka kymmenes vanhemmista koki univaikeuksia ja pelkoa ruuan loppumisesta
(mts. 69-70). Suurin osa vanhemmista jakaa arjen ilot ja surut yhdessa (94 %) ja saa
toisiltaan tarvittaessa kdytannon apua (93 %) (mts. 37-38). Malinen (2011, 47) tiivis-
taa vaitoskirjansa tulokset perheen vuorovaikutussuhteita hyvin kuvaavaan to-

teamukseen; “tyytyvadinen puoliso on usein myds tyytyvainen vanhempi”.

Parisuhteessa ilmenevien haasteiden vaikutuksista lasten ja nuorten hyvinvointiin on
laaja-alaista nayttoa ja sen tukemiseen tulisi suunnata enemman resursseja. Van-
hempien vilisten konfliktien vaikutus lapseen liittyy erilaisiin yksilollisiin, kehitykselli-
siin ja ymparistoon liittyviin tekijéihin, jotka voivat toimia joko riski- tai suojaavina te-
kijoina. Hyvin pienilla lapsilla ei ole vield niin paljon selviytymiskeinoja, mutta toi-
saalta he voivat jattaa tilanteet nopeammin taakseen. (Harold & Sellers 2018, 391-
396.) Harold & Sellers (mts. 387) painottavat etta tukemalla vanhempien vilista suh-
detta varhaisessa vaiheessa, voidaan vaikuttaa myonteisesti ja kustannustehokkaasti
lasten kehitykseen ja kdytosoireisiin, nuoruusaikana ilmeneviin psyykkisiin oireisiin
seka erotilastoihin, masennukseen, perhevakivaltaan, paihteiden kdyttoon ja mielen-

terveyteen. Vuonna 2019 julkaistun tilastoraportin mukaan 4-vuotiaiden lasten ja
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heidan perheidensa hyvinvointia koskevasta kyselysta ilmeni, ettd vanhemmista n. 4-
7 % kokee itsensa yksindiseksi, joista 4-vuotiaiden perheissa koululaisiin verrattuna
hieman suurempi osa (Vuorenmaa 2019, 7). Terveydenhoitajien kokemuksen mu-
kaan neuvolakaynneilla keskustellaan paljon vanhempien jaksamisesta. He arvioivat,
ettd tdma johtuu muuttuneista asenteista. Perheen mielenterveysongelmista kerro-

taan avoimemmin. (Honkanen 2008, 116-117.)

Kansallisen mielenterveysstrategian ja itsemurhien ehkaisyohjelman 2020-2030 yh-
tena painopistealueena on lasten ja nuorten mielenterveyden rakentuminen arjessa.
Taman mukaan lapsia ja nuoria, joiden elamassa on kuormitusta esimerkiksi |a-
hiomaisen voinnin vuoksi, tulee tukea (Kansallinen mielenterveysstrategia ja itsemur-
hien ehkaisyohjelma vuosille 2020—-2030. 2020, 25). Suomessa lapsista arviolta noin
25 % elda perheessa, jossa vanhemmalla on hoitoa vaativa paihde- tai mielenterveys-
ongelma (Leijala, Nordling, Rauhala, Riihikangas, Roukala, Soini, Sytela & Yli-Rekola

2001, 160).

Kehitysta vaarantavia olosuhteita tai asioita kutsutaan riskitekijoiksi (Koskisuu & Ku-
lola (2005, 113). Vanhemman mielenterveydenhairio on riskitekija lasten kasvulle ja
voi altistaa kehityksellisille ongelmille, mielenterveyden hairidille seka somaattisille
sairauksille. Olennaista on hairion pitkdaikaisuus ja vaikutukset vuorovaikutukseen ja
toimintakykyyn, ei niinkaan diagnoosi. Masentuneiden vanhempien lapsista 40 % on
riskissa sairastua ennen 20 vuoden ikda ja 60 % alle 25-vuotiaana. (Solantaus & Paa-

vonen 2009, 1839.)

Herkkyys eri riskitekijoille on yksil6llista ja riippuu seka genetiikasta etta opituista ko-
kemuksista, kuten esimerkiksi menneiden kokemusten kasittelysta (Rutter 1999,
135). Mielenterveyshairididen syntyyn vaikuttaa useat eri riskitekijat, joilla yksittdin
on melko pieni vaikutus, mutta niiden kasautuminen voi olla haitallista kasvulle. (Rut-
ter 1999, 138.) Tietyt lapsen ja perheen erityispiirteet ja ulkopuolisen yhteison merki-
tys voivat joko toimia tilanteessa riski- tai suojaavina tekijoina. (Harold & Sellers
2018, 387.) Esimerkiksi masentuneen vanhemman lapsi ei ymmarra miksi vanhempi

on vihainen, jaksamaton tai surullinen (Solantaus & Beardslee 2011, 121), eikd pysty
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ennakoimaan kaytostd, joka muuttuu tilanteesta toiseen (Solantaus 2001, 37). Lap-
sen kasitys tilanteista muotoutuu sen mukaan saako han kaytokselle selityksen vai
joutuuko han rakentamaan sen itse (mts. 38—40). Vaikeudet eivat ole este lapsen ke-
hitykselle, kun niita pyritaan selvittamaan yhdessa (Solantaus 2006, 11). Lapselle on
tarkeaa kertoa, ettei han ole syy vanhemman ongelmiin ja ettd vanhempi saa hoitoa,
seka huolehtia, etta lapsi saa olla lapsi. Lapsen on tarkea saada ikatasoisesti tietoa
kokemilleen asioille sekad hanta tulee kannustaa puhumaan asiasta aina kun han ha-

luaa. (Solantaus 2006, 10-12.)

Suojaavilla tekijoilla tarkoitetaan asioita, jotka vanhemman vakavan sairauden yh-
teydessa suojaavat lapsen kasvua ja kehitysta (Koskisuu & Kulola 2005, 113-114). En-
simmaiset elinvuodet ja sikidaika ovat lapsen psyykkisen ja fyysisen kasvun kannalta
merkityksellisia ja kehitystehtavana onkin ainakin yhden turvallisen kiintymyssuhteen
luominen (Laajasalo & Pirkola 2012, 16). Lasta suojaa lisaksi kehitystasoon ja ikdan
sopivat rajat seka johdonmukainen arki (Soderblom 2012, 14). Tutkimuksen mukaan
tarked masentuneiden vanhempien nuorten resilienssia ja hyvdaa mielenterveytta
suojaava tekija oli terveeltd vanhemmalta saatu emotionaalinen tuki, seka useat suo-
jaavat tekijat kuten saanndllinen liikunta, hyvat ihmissuhteet ja tunne parjaavyydesta
(Collishaw, Hammerton, Mahedy, Sellers, Owen, Craddock, Thapar, Harold, Rice &
Thapar 2015, 5455). Rutterin (1999, 131) mukaan myonteiset kokemukset vahvista-
vat uskoa onnistua tulevissakin haasteissa, jolloin esimerkiksi onnistumiset harrastuk-
sissa voivat vahvistaa lapsen ja nuoren itsetuntoa myds muilla elaman osa-alueilla.
Han (mts. 136) kirjoittaa myOnteisten ja negatiivisten tapahtumien ketjuista, joihin

voidaan pyrkia vaikuttamaan erityisesti elaman kdannekohdissa.

3.4 Puolisoa suojaavat ja kuormittavat tekijat

Puolisot vaikuttavat toistensa terveyskayttaytymiseen ldheisen tunnesuhteen, vuoro-
vaikutuksen ja jaetun elaman kautta, kuten Kiecolt-Glaserin & Wilsonin (2017, 435)
katsaus aiempiin tutkimuksiin osoittaa. Puolisoiden ldheiselld suhteella on vaikutusta
heidan fyysiseen ja psyykkiseen terveyskadyttdaytymiseensa niin terveysongelmien
kuin positiivisen terveyskayttaytymisen osalta (mts. 435). Useat tutkimukset osoitta-

vat, etta erityisesti psyykkisesti sairastuneiden puolisoilla on kohonnut riski masentua
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(Nyman & Stengard 2001, 69-70; Istad, Ask & Tambs 2010, 7; Wittmund, Wilms,
Mory & Angermeyer 2002, 181). Puolisoiden ialla, avioliittovuosilla, alaikdisten lasten
osuudella (Istad ym. 2010, 6; n & Yildizin 2018, 237), eika diagnoosilla (Hadrys, Ada-
mowski & Kiejna 2011, 367) nayttdisi olevan merkitysta kuormittuneisuuteen. Suku-
puolen vaikutuksista on eridvaa tietoa. Joidenkin tutkimusten mukaan sukupuolella
ei ole merkitysta (Istad ym. 2010, 6; Aylazin & Yildizin 2018, 237), mutta on myds tut-
kittu, etta naisilla olisi miehia suurempi riski masentua puolison sairastaessa psyykki-
sesti (Wittmund ym. 2002, 181). Perheen taloudellisella tilanteella sen sijaan on vai-
kutusta omaisen stressitekijoiden maaraan (Aylazin & Yildizin 2018, 237; Nyman &
Stengard 2005, 47). Lisaksi omaisten uupumiseen vaikuttaa omistautumisen maara ja

|ldaheinen suhde sairastuneeseen (Hadrys ym. 2011, 367).

Sairastuneen ollessa oma puoliso yhteisesti jaettu koti, historia, vuorovaikutusmallit
ja voimakas tunneside vaikuttavat siihen, ettd puolison tunteet kuten hata tai masen-
nus tarttuvat herkemmin ja usein synnyttavat myods kumppanissa samanlaisen reak-
tion (Kiecolt-Glaser & Wilson 2017, 425—-426). Psyykkisesti sairastuneen laheista voi-
vat kuormittaa voimakkaat ja ristiriitaiset tunteet, kuten syyllisyys ja vastuuntunto ja
toisaalta rakkaus ja syva valittdminen, jotka vaikeuttavat rajojen asettamista ja saat-
tavat johtaa omien tarpeiden hylkdadamiseen. Laheiset kokevat usein vihan tunteita,
voimattomuutta ja surua. Erityisesti pitkittyneet kriisitilanteet ja laheisen itsetuhoi-
nen tai aggressiivinen kaytos kuormittavat lahipiiria. Mielenterveys- ja paihdehairioi-
hin liittyvien hyvien ja huonojen paivien vaihtelut lisdavat arkeen epavarmuutta ja
pelkoa. (Ringbom & Jurvansuu 2019, 5-10). Tilannetta kuormittaa lisdksi sosiaalisen
tuen puute. Ammattilaisten tuki on suunnattu potilaalle, eivatka puolisot aina tieda
mista hakea apua tai avun hakeminen koetaan stressaavana (Van der Voort ym.

2009, 439).

Puolisot eivat valttamattad pysty jakamaan arjen tarkeitd asioita, mika aiheuttaa yksi-
naisyytta. Puoliso kokee jaavansa yksin vastuun ja tunteidensa kanssa. Samalla kun
terve puoliso kantaa vastuun lapsista ja arjen asioista, han pyrkii seuraamaan puoli-
son muuttunutta kdytosta ja huolehtimaan etta tama syo ladkkeensa. Sairauden tulo
perheeseen tuo muutoksia myos terveen puolison eldmaan, joka joutuu opettele-

maan uuden roolin ja joskus jopa luopumaan vastuullisesta tyotehtavasta. Puolisot
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etsivat tasapainoa itsensa toteuttamisen (self-fulfilment) ja hukkaamisen (self-efface-
ment) valilla, omien tarpeiden ja tilanteen aiheuttamien vaatimusten keskella. Usein
omien tarpeiden sivuuttaminen tapahtuu vaistomaisesti ilman etta sita valttamatta
huomaa. Toisaalta omien tarpeiden huomioiminen voi aiheuttaa syyllisyytta. Jotta voi
toimia toisin, tarvitaan tietoinen paatos vaikuttaa omaan asemaan. (Van der Voort

ym. 2009, 437-439.)

Van der Voortin, Goossensin & van der Biljin (2009, 438) tutkimuksessa havaittiin kol-
menlaisia keinoja, joita puolisot kayttivat eri tilanteissa selviytydkseen yksinadisyy-
desta. Puolisot yrittivat palauttaa yhteyden sairastuneeseen puolisoonsa, keskusteli-
vat kokemuksista ystavien, perheen jasenien tai ammattilaisten kanssa ja ottivat
omaa tilaa rentoutumalla tai tyoskentelemalla yksin kotona tai kodin ulkopuolella

(mts. 438).

Suojaavat tekijat auttavat puolisoita parjaamaan kuormittavassa tilanteessa ja vahen-
tamaan kokemusta yksindisyydesta. Puolisoa suojaavia tekijoita voi olla erilaiset yksi-
I6lliset ominaisuudet, kuten huumorintaju, sitkeys ja kyky toipua vaikeuksista. Puoli-
soiden valinen tunteiden ja positiivisten asioiden jakaminen seka sairastuneen puoli-
son kyky ottaa terveen puolison tunteet tosissaan, ovat myos tarkeita tekijoita puoli-
soiden jaksamiselle. Suojaavana tekijana myds sosiaalisella tuella on suuri merkitys.
Puolisot tarvitsevat pitkaaikaista ja sdannollista tukea, jossa heidan nakokulmansa tu-
lee kuulluksi seka kdaytannon vinkkeja ja apua suojaavien tekijéiden vahvistamiselle ja
omien tarpeiden ja niiden hylkdamisen valisen tasapainon loytymiselle. (Van der

Voort ym. 2009, 438-440.)

3.5 Toipuminen, selviytyminen vai sopeutuminen

Itselle rakkaan ja tarkedn henkilon sairastuminen on kriisi myos laheiselle ja kdynnis-
taa sopeutumis- ja toipumisprosessin. Puhekielessa kasitteet toipuminen, selviytymi-
nen ja sopeutuminen kulkevat lomittain ja voivat tarkoittaa samaa asiaa. Sopeutumi-
nen voi tarkoittaa seka tilanteen hyvaksymista ettd alistumista siihen. (Luodemaki &
Hirstio-Snellman 2009, 125.) Tassa tutkimuksessa kaytetdaan kasitteitd jaksaminen,

seka toipuminen, silla toipuminen on termina vield vahan kadytetty omaistydssa, eika
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sen merkitys valttamatta ole tuttu tutkittavien puolisoiden ndkdkulmasta. Toipumi-
nen voidaan maaritella hyvan elaman rakentamisena sairaudesta huolimatta, jolloin
kasite sopii myds omaisen arkeen. Omaistydssa tuetaan laheisia rakentamaan omaa

elamaa uudessa tilanteessa, silla sairastuneen parantuminen ei ole Iaheisen kasissa.

Tassa tutkimuksessa toipumisella tarkoitetaan puolison henkilokohtaista sopeutu-
mis- ja kasvuprosessia, jossa keskeista on hanen oma kokemuksensa mielekkadsta
elamasta ja sitd edistavista tekijoista seka selvitetaan mahdollisia esteita toipumisen
tiella. Toipuminen kasitetdan koko perheen prosessina |6ytaa toivoa, merkityksia ja
uusia ratkaisuja mielekkdadaseen elamaan yhdessa toisen vanhemman sairaudesta
huolimatta. Toipumisprosessi sisaltdada ymmarryksen sen vaiheittaisesta etenemisesta
yla- ja alamakineen (Nordling 2018, 1478). Spaniol & Nielson (2014, 761) maarittele-
vat omaisten toipumisen tuskallisena ja tunteikkaana prosessina, joka pitaa sisallaan
oman kokemuksen todellisuuden kohtaamisen seka tunteiden, ajatusten ja oletusten
uudelleen muokkaamisen. Samalla se on myds itsensa |oytamista ja uudistamista,
sekd opettelua elamaan merkityksellista ja toivorikasta elamaa laheisen sairauden

kanssa (mts. 761).

Toipumis-orientaatio (Recovery-oriented) on viime vuosina niin maailmalla kuin va-
hitellen Suomessakin levinnyt ajattelun ja toiminnan viitekehys mielenterveystyossa
(Nordling 2018, 1476). Toipumis-orientaatiossa painotetaan ihmisen voimavaroja,
osallisuutta, merkityksellisyytta ja positiivista mielenterveytta. Toipumisen ja kuntou-
tumisen ero tulee asiakkaan aktiivisuudesta vaikuttaa omaan elamaansa. Toipumi-
sessa on kyse yksilollisesta sopeutumis- ja kasvuprosessista. (Mts. 1477.) Potilasjar-
jestot ja -yhdistykset ovat ottaneet sen toimintansa viitekehykseksi, mutta myos mie-
lenterveyspalveluissa ja erikoissairaanhoidossa kiinnostus toipumisorientaatiota koh-
taan on lisdantynyt (mts. 1481). Suomenkielisia julkaisuja ja toipumista mittaavia mit-
tareita on tarjolla viela vahan. Mielenterveysomaisten Keskusliitto — FinFami ry on
mukana Lapin yliopiston 2018—2020 Recovery — toimintaorientaatio mielenterveys-
palveluissa ESR-hankkeessa, jossa on ajankohtaisesti edistetty alan tutkimusta ja Fin-

Famin osalta mielenterveysomaisten nakékulmaa.
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3.6 Perheiden tukeminen

Kun perheen toinen vanhemmista sairastuu, koko perhe on tuen tarpeessa (Leijala
ym. 2001, 155). Perheiden tukeminen on merkittdvdaa mielenterveyden edistamista
niin yksiloiden, perheen kuin yhteis6jen nakékulmasta seka vaikuttavaa myos kan-
santalouden kannalta. Tukemalla koko perhetta, voidaan ennaltaehkaista perheen-
jasenten sairastumista, vahvistaa perheen yhteenkuuluvuutta ja hyddyntaa perheen
asiantuntijuutta omaistilanteessa. Perhekeskeinen lahestymistapa kunnioittaa ja tun-
nustaa perheen keskeisen roolin sairastuneen hoidossa seka tukee ja huomioi per-
heenjasenten luonnollisia rooleja tilanteessa seka perheen yhteisty6ta, kuitenkin sa-
malla huomioiden sairastuneen suostumuksen asiassa (Foster, O’Brien & Korhonen

2011, 7-9).

Suomalaisissa lapsiperheissa elavista, kuitenkin lahes joka toinen kokee, etta valtio-
valta on unohtanut lapsiperheet ja noin 80 % arvioi eriarvoisuuden lisdantyneen
(Kontula 2018, 86). Useiden tutkimusten mukaan (McDaid 2011; Heckmanin & Mas-
terovin 2004, 33-34) erityisesti haavoittuvassa asemassa olevien pienten lasten ja
heidan vanhempiensa tukemiseen sijoittaminen maksaa itsensa moninkertaisesti ta-
kaisin ja tulee yhteiskunnalle korvaavia toimenpiteita edullisemmaksi. Taloudellisen
yhteistyon ja kehityksen jarjesto eli OECD (Organisation for Economic Co-operation
and Development) on arvioinut monesta eri nakdékulmasta jasenmaidensa mielenter-
veyshadirididen aiheuttamia valittdmia ja aineettomia kuluja ja verrannut niita mielen-
terveyspalveluiden aiheuttamiin kustannuksiin (Hewlett & Moran 2014). Vaikka mie-
lenterveyspalveluiden aiheuttamat kulut ovat suuria, OECD:n arvion perusteella, te-
hokkaisiin ja laadukkaisiin mielenterveyspalveluihin sijoittaminen on kustannusteho-
kasta ja tuo merkittdvia sadstoja yhteiskunnan muilla alueilla, kuten lisdantyneena
elamanlaatuna ja tydllistymisen nakokulmasta (Hewlett & Moran 2014, 48). Toisin sa-

noen sadstamalla mielenterveyskuluista, luomme niita lisaa.

Koko perhetta tukevien menetelmien on todettu lisddvan niin lasten kuin vanhem-
pien hyvinvointia. Jo lyhyt keskustelu vanhempien kanssa ja tiedon jakaminen lasten

tilanteesta vanhemman psykiatrisen hoidon yhteydessa, voi tukea vanhemmuutta ja
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lasten hyvinvointia sekd vdhentaa lasten oireilua (Solantaus, Paavonen, Toikka & Pu-
namaki 2010, 888—-891). Masennuksella ja parisuhteen vaikeuksilla on kaksisuuntai-
nen vaikutus, minka vuoksi pariterapia voi olla joskus yksilohoitoja tehokkaampi tapa
masennuksen hoidossa. Puolisoiden Idheinen suhde toisen sairastaessa voi ndin ollen
olla riski kumppanille, mutta sitd voi myds hyddyntaa parempien hoitotuloksien saa-
miseksi. (Kiecolt-Glaser & Wilson 2017, 423—-434.) Psyykkisesti sairastuneen laheisille
suunnatun tuen, kuten psykoedukaation tai erilaisten tukiryhmien, on todettu vahen-
tavan omaisten stressia ja hoitotilanteen aiheuttamaa kuormitusta seka lisaavan ela-
manlaatua ja positiivisia kokemuksia hoidosta erityisesti ensimmaisen psykoosin yh-
teydessa (Yesufu-Udechuku, Harrison, Mayo-Wilson, Young, Woodhams, Shiers, Kui-
pers & Kendall 2015, 272). Suomessa tehdyn tutkimuksen mukaan omaisten vertais-
ryhmatoiminnalla on havaittu mydnteisia vaikutuksia omaisten hyvinvoinnille (Man-

nikko & Jahi 2015, 166).

Edelleen kuitenkin omaiset jadvat liian yksin itsendisina avuntarvitsijoina. Omaiset
hakeutuvat avun piiriin yleensa vasta sitten, kun tilanne on jatkunut pitkdan. Perheen
tilanteen pitkittyessa ja tilanteissa missa sairastunut ei ollut kiinnittynyt palvelujarjes-
telmaan, laheiset jaivat useammin yksin (Jurvansuu & Ringbom 2020, 5-6). Mannikon
ja Jahin (2015, 166) tutkimuksessa kavi ilmi, etta vertaisryhmiin osallistuttiin yleensa
tilanteessa, kun oma vointi koettiin jo heikentyneeksi. Jurvansuu & Ringbom (2020)
havaitsivat lahipiirilta saadun hyoédyllisen tuen lisadvan omaisten mielen hyvinvointia
erityisesti psyykkisen toimintakyvyn alueella. Sen sijaan ldheisiltd saatu hyodyton
tuki, vaikutti negatiivisesti omaisten ja l[aheisten paatostentekokykyyn ja selkedan
ajatteluun. (Mts. 7.) Ldheiset, jotka saivat tukea myos lahipiiriltdan, olivat saaneet
useammin myos ammatillista tukea. Tutkimuksen aineisto ammattilaisilta saadun
tuen osalta oli vahdinen, joka saattaa johtua omaisten vaikeudesta hakea apua tai
tuen vahaisyydesta. (Mts. 6-8.) FinFamin omaisille suunnatusta hyvinvointitutkimuk-
sesta ilmeni, ettd 64 % ei ollut saanut lainkaan tietoa ldheisen sairaudesta seka 83%
omaisista koki, ettei heidan hyvinvointiaan ja jaksamistaan huomioitu lainkaan tai oli
huomioitu heikosti (Kallunki & Knaapi 2020). Mielenterveysbarometriin (2019) vas-

tanneista ammattilaisista 90 % oli sitd mieltd, ettd avuntarvitsijat eivdt saa Suomessa
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riittavasti tukea. Kuntoutujista ja omaisista lahes puolet (47 %) kokivat tulleensa lei-

matuksi sairauden vuoksi (mts. 6—7, 14).

Perheitd ja vanhemmuutta tukevat menetelmat

Suomessa on kehitetty erilaisia nayttoon perustuvia menetelmia, joiden avulla per-
heitd ja vanhemmuutta voidaan tukea seka ennaltaehkaisevasti ettd kuormittavassa
tilanteessa (Tyomenetelmat 2017; Laajasalo & Santalahti 2019, 46—48). Omaisten uu-
pumisen ennaltaehkaisyssa, sairastuneen toipumisessa ja koko perheen oikea-aikai-
sen tuen saamisessa on tarkeda, ettda ammattilaiset tunnistavat avun tarpeen ja us-
kaltavat ottaa puheeksi my6s huolen aiheet. Pikkulapsiperheiden kannalta erittdin
tarkedssa asemassa ovat neuvolatyontekijat, jotka tapaavat perheita sadannollisesti,
mutta myos aikuispsykiatriassa ja -sosiaalitydssa koko perheen nakékulman huomioi-
minen tulisi olla luonnollinen osa tyota. Raahen seudun systemaattinen kehittamis-
tyo lapsiperheiden peruspalveluissa osoittaa, etta hallintokunnat ja organisaatiorajat
ylittava yhteistyo ja ennaltaehkaiseva tydote on vaikuttavaa ja kustannustehokasta
seka vahentaa inhimillista karsimysta. Seutukunnan kaikissa lapsi- ja perhepalveluissa
otettiin kdyttoon Lapset puheeksi -toimintamalli, mika vahensi lastensuojelun tar-

vetta puolella. (Kallunki, Niemel3, Ala-Aho, Savela & Pesonen 2015, 89, 94.)

Toimiva lapsi & perhe -menetelmat ovat ennaltaehkaisevia ja lapsikeskeisia seka pe-
rus- kuin erityispalveluihin suunnattuja toimintamalleja, jotka ovat Iahteneet liik-
keelle vanhempien psyykkisten sairauksien ylisukupolvisesta ennaltaehkaisysta (So-
lantaus & Niemeld 2016). Menetelmaperheen tavoitteena on tukea vanhempien voi-
mavaroja ja lasten toimivaa arkea heidan kehitysymparistossaan kuten paivahoidossa
ja koulussa, silloin kun perheen vanhempia kuormittaa jokin tekija arjessa, kuten van-
hemman psyykkinen sairaus. Menetelmaperheelle keskeista on vanhemmuuden kun-
nioittaminen ja luottamuksellinen yhteistyd, ja ne sopivat kaikenikaisten lasten ja
vanhempien kanssa tyoskentelyyn. Lapset puheeksi -keskustelussa tunnistetaan ar-
jen haasteet ja vahvuudet ja pohditaan, kuinka lasta voidaan tukea haasteissa ja vah-
vistaa vahvuuksissa. Jos perheen tilanne tarvitsee tiivimpaa tukea, voidaan kutsua

Lapset Puheeksi -neuvonpito. Neuvonpito on verkostokokous, johon kutsutaan per-
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heen tukiverkostoa. Neuvonpito valmistellaan yhdessd vanhempien kanssa ja sen tar-
koituksena on sopia, kuinka lapsen parjaavyytta tukeva toimintasuunnitelma toteute-
taan. (Mts. 22, 25-27.) Vertti- vertaisryhmatoiminta on ammatillisesti ohjattu ver-
taisryhmamalli, joka rakentuu kymmenesta strukturoidusta tapaamisesta, jossa las-
ten ja vanhempien ryhmat toimivat rinnakkain ja yhdessa (Soderblom & Inkinen
2018, 4-8). Ryhmatoiminnan tavoitteena on lasta suojaavien tekijoiden, kuten van-

hemmuuden ja turvallisen arjen tukeminen (mts. 9-11).

4 Tutkimuksen tarkoitus, tavoitteet ja tutkimustehtavat

Taman opinndytetyon tarkoituksena on kuvata puolison kokemuksia arjesta silloin,
kun perheen toinen vanhempi on sairastunut psyykkisesti ja perheessa on alle kou-
luikaisia lapsia. Tutkimuksen tavoitteena on selvittaa puolisoiden jaksamista tukevia
ja hankaloittavia tekijoita tilanteissa, joissa toinen vanhempi on sairastunut psyykki-

sesti ja perheessa on alle kouluikaisia lapsia.

Tutkimustuloksia voidaan hyodyntda FinFami yhdistysten omaisneuvonnassa ja per-
hetyon omaisneuvonnassa, mutta myo6s laajemmin sosiaali- ja terveyspalveluissa,
joissa asioi psyykkisesti sairastunut vanhempi. Tuloksia voidaan hyédyntaa lisaksi

alan opiskelijoiden ja omaisten keskuudessa. Tutkimuskysymyksina ovat:

Mitka tekijat tukevat puolison jaksamista?

Mitka tekijat hankaloittavat puolison jaksamista?

5 Tutkimuksen toteutus

5.1 Laadullinen tutkimus

Tama opinndytetydna toteutettu empiirinen tutkimus on laadullinen. Laadullisessa
tutkimuksessa korostetaan ihmisen ainutkertaista kokemusta ja pyritdaan selvitta-

maan mita laadut ovat ja kuinka ne voidaan ymmartaa merkityksina (Varto 2005, 14,
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121). Laadullisessa tutkimuksessa ei pyrita asioiden yleistettdavyyteen, vaan siina tut-
kitaan kokemusta, minka vuoksi se sopii hyvin taman tutkimuksen menetelmasuun-
taukseksi (Eskola & Suoranta 2000, 61). Alasuutari (2011, 85) kuvaa laadullista aineis-
toa "palana tutkittavan maailmaa”. Tassa tutkimuksessa ”pala tutkittavien maailmaa”
saadaan kirjoitettujen ja kerrottujen tarinoiden muodossa. Laadulliselle tutkimukselle
on ominaista moniulotteisuus ja ilmaisullinen rikkaus (Alasuutari 2011, 84), mika
mahdollistuu, kun kohderyhma eli psyykkisesti sairastuneiden henkiléiden puolisot
saavat kertoa omin sanoin kokemuksistaan, eika ilmaisua pyrita rajoittamaan. Tutki-
muksen kohdentuessa hyvin henkil6kohtaiselle alueelle, kohderyhmalle on haluttu
antaa mahdollisuus tuoda tarinassa esiin heille itselleen merkityksellisia asioita seka
kirjoittamalla vaikuttaa siihen mita he haluavat tilanteestaan tuoda esiin. Haastatte-
luissa on korostettu tutkittavien oikeutta olla vastaamatta, ja tuoda esiin heille tar-

keita asioita.

5.2 Fenomenologis-hermeneuttinen lahestymistapa

Tassa tutkimuksessa hyodynnetaan fenomenologis-hermeneuttisen tutkimuksen piir-
teitd, jossa keskeistda on kokemus, merkitys ja yhteisollisyys (Laine 2018, 29). Metodi
muuntautuu opinndytetyon tekijan, tutkittavan ja tilanteen erityispiirteiden mukai-
sesti. Fenomenologisessa tutkimuksessa varsinaisena kohteena ovat inhimillisen ko-
kemuksen merkitykset. Hermeneutiikan periaatteiden mukaisesti tiedetaan, etta toi-
sen ihmisen kokemuksen kuvaaminen ilman tulkintaa on mahdoton tavoite. Tassa
tutkimuksessa pyritdan fenomenologian mukaisesti kuvaamaan toisten kokemuksia
sellaisenaan kuin ne ovat, vaikkakin hermeneutiikan mukaisesti tiedostetaan, ettei se
ole mahdollista. (Perttula 1995, 54-56.) Tutkimuksen tulokset ilmaistaan kielellisesti
tekstina fenomenologisen tutkimuksen mukaisesti ja ne ovat analyysin jalkeinen ku-
vaus psyykkisesti sairastuneen puolisoiden kokemuksista (Astedt-Kurki & Nieminen

1997, 157-159).

Fenomenologis-hermeneuttinen metodi haastaa opinnaytetyon tekijan filosofisille
kysymyksille tutkimuksen eri vaiheissa. Opinndytetyon tekijan tulee selvittaa tutki-

muksen taustalla vaikuttava ihmiskasitys ja kokemuksen luonne. Fenomenologisen
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kdsityksen mukaan ihmiset ovat suhteessa maailmaansa, jota he rakentavat. Suh-
teemme maailmaan on intentionaalinen eli merkityksellinen. Merkityksista muodos-
tuu kokemuksia, joita fenomenologisessa tutkimuksessa tutkitaan merkityssisaltoina.
Merkitykset muotoutuvat suhteessa yhteiso6n, jossa elamme. Fenomenologis-her-
meneuttisen tutkimusotteen avulla pyritddan ymmartamaan tutkittavan joukon eli
tassa tutkimuksessa psyykkisesti sairastuneiden puolisoiden sen hetkistd merkitys-

maailmaa. (Laine 2018, 29-35.)

Fenomenologisen psykologian tutkimusote

Tassa tutkimuksessa fenomenologisella psykologialla tarkoitetaan Perttulan (1995,
42) tavoin empiirista tutkimusotetta, jonka aineistona ovat toisten ihmisten koke-
mukset. Fenomenologisen psykologian tutkimuskohteina voivat olla seka valittémat
etta tietoisesti reflektoidut kokemukset (Perttula 1995, 46), minka vuoksi se sopii eri-
tyisen hyvin taman tutkimuksen tutkimusotteeksi. Perttulan (1995) fenomenologisen
psykologian tutkimusotteen taustafilosofia perustuu eksistentiaaliseen fenomenolo-
giaan, mika pitaa sisallaan puhtaan fenomenologian ja eksistenssin filosofiaa ja voi-

daan nain ollen liittaa myds hermeneuttiseen tutkimukseen.

Hermeneuttisen tutkimusotteen ominaisuuksia sisdltava fenomenologinen psykolo-
gia pyrkii ihmisten kokemuksen kuvaamiseen mahdollisimman hyvin, mutta ei usko,
ettad siind voi taysin onnistua. Tama johtuu siita, etta tutkija ei kykene sulkeistamaan
kaikkea ymmartamaansa tutkittavasta ilmiosta eli tassa tutkimuksessa psyykkisesti

sairastuneiden puolisoiden kokemuksista. (Perttula 1995, 54-56.)

Fenomenologisen psykologian tutkimusotteella tutkimuksen onnistumista maaritte-
lee se, kuinka hyvin tutkittavien ja tutkijan kokemuksen auki purkaminen onnistuu
sulkeistamisen, reduktion ja mielikuvatasolla tapahtuvan muuntelun avulla (Perttula
1995, 54-56). Sulkeistaminen on fenomenologian keino tulla tietoiseksi tutkittavasta
aiheesta (Giorgi 1997, 240). Reduktiolla pyritdan irrottautumaan tottumusten mu-

kaisesta ymmartamisestd, kuten arkiajattelusta ja ennakkoluuloista, ottamalla etai-
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syytta jo opittuun (Husserl 1995, 21; Hotanen 2003, 58-59; Latomaa 2008, 50; Hi-
manka 2019, 16). Mielikuvatasolla tapahtuvan muuntelun tarkoituksena on sen si-

jaan loytdaa ne merkitykset, jotka muodostavat tutkittavan ilmion (Perttula 1995, 45).

Fenomenologisen psykologian kehittdjan Giorgin sijaan, Perttula ei kdyta kasitetta ra-
kenne, vaan puhuu merkitysverkostoista ja merkitystihentymista. Merkitystihen-
tyma tarkoittaa merkitysten valista sisallollista yhteytta ja merkitysverkosto merki-
tystihentymien kokonaisuutta, ja ne ovat ihmisen tajunnassa toisiinsa kietoutuneita

kokemuksia (Perttula 1995, 47).

Taman tutkimuksen aineiston analyysi pohjautuu Giorgin (1988) kehittdman fenome-
nologisen psykologian metodiin ja etenee Perttulan (1995, 90-91) laajennetun
muunnoksen mukaisesti tdhan tutkimusaineistoon sovellettuna. Perttulan (1995,
180-181) metodi sisadltda hermeneutiikkaan liittyvan kasityksen ihmisesta tulkitsijana
ja tulkittavana, vaikkakin hermeneuttisen psykologian sijaan, pyrkimyksena on

deskriptiivisyys eli ilmion kuvaaminen.

Filosofiset Iaht6kohdat

Fenomenologis-hermeneuttinen tutkimus yhdistaa taustafilosofioiltaan eroavan fe-
nomenologian ja hermeneutiikan kvalitatiiviset tutkimusotteet. Fenomenologisessa
filosofiassa pyritaan ihmisen kokemuksen kuvaamiseen ja hermeneutiikassa koke-
muksen tulkitsemiseen. (Perttula 1995, 54-55.) Seuraavassa tarkastellaan naiden fi-
losofisten suuntauksien keskeisempia periaatteita ja taman tutkimusprosessin valin-
toihin vaikuttavia seikkoja tiivistden ja yksinkertaistaen, niin kuin opinnadytetyon te-
kija on ne itse ymmartanyt filosofien ja heidan tyotaan analysoivien tutkijoiden teks-

teja tulkitsemalla.

Fenomenologia -sana tulee kreikan kielesta ja sen suora kdannos tarkoittaa oppia il-

midsta (Backman & Himanka 2007; Astedt-Kurki & Nieminen 1997, 152). Fenomeno-
logia on ihmisen olemusta (essence), kuten tietoisuutta ja havainnointia tutkiva tiede
ja samalla se on keskeinen filosofinen suuntaus, jossa olemustamme tarkastellaan

suhteessa olemiseen (existence) (Merleau-Ponty 2012, 7-8; Giorgi 1997, 237). Feno-
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menologiassa on erilaisia suuntauksia ja aikakausia riippuen aikansa filosofien ajatte-
lusta (VanManen 2014, 18-22), ja sita voisi kuvata teorian sijaan tapana ajatella (Ho-

tanen 2003, 59).

Fenomenologiassa pyritdan ymmartamaan ihmistd, kuvaamalla hdanen kokemustaan
sellaisenaan kuin se ilmenee hanelle itselleen, ilman tulkitsemista tai arviointia (Mer-
leau-Ponty 2012, 7-8; Giorgi 1997, 237). Fenomenologiassa ajatellaan, ettd sama il-
mio voi pitaa sisallaan monenlaisia merkityksia, jotka ovat kokemisen tasolla oikeita,
mutta eivat ole koko totuus kuvattavasta ilmidsta, minka vuoksi se sopii hyvin taman

tutkimuksen Idhtokohtien kanssa.

Fenomenologisen suuntauksen perustajana pidetdan Edmund Husserlia (Husserl
1995, 9; Himanka 2019, 9). Husserlin (1995) pyrkimyksena on ollut saattaa fenome-
nologia puhtaan tieteen piiriin. Husserlin mukaan fenomenologia on ainoa tiede, joka
pystyy transendentaalin subjektivismin avulla tarkastelemaan kohteen tai ilmion eri-
laisia puolia ja samalla kasittelemaan kohteen identifioitumista samaksi. (Husserl
1995, 17-18.) Fenomenologiassa puhutaan luonnollisesta asenteesta, mika tarkoittaa
varmuutta siitd, etta kaikki koettu ja koettavissa olevat kohteet ovat olemassa, vaikka
emme tottumuksen vuoksi tiedosta havaitsemisen prosessia (Husserl 1995, 20). Fe-
nomenologisessa tutkimuksessa pyritdan irrottautumaan luonnollisesta asenteesta
reduktion avulla, jotta nakisimme ennakkoluulojemme yli ja paasisimme kiinni alku-
perdiseen ilmion merkitykseen (Husserl 1995, 20—21; Hotanen 2003, 59). Himangan
(2019, 9) mukaan Husserlin reduktio on aina lahtokohta fenomenologiselle tutkimuk-
selle, eika reduktiota pystyta yksiselitteisesti kuvaamaan, vaan se on teko. Tiedosta-
malla tietoisuuden vaikutukset sen sijaan, etta jagtamme ne huomiotta, tuotamme

luotettavampaa tietoa (Giorgi 1997, 236).

Hermeneutiikka tutkii ymmartamista. Hermeneutiikan tavoitteena on ymmartaa ja
tulkita uudelleen kielellisia ilmauksia kuten kirjoitettua tai puhuttua tekstia herme-
neuttisen kehan avulla. Hermeneutiikka tutkimusmenetelmana ja filosofisena suun-
tauksena pohjautuu opille antiikin ja Raamatun tekstien tulkinnasta. (Backman 2015,

52).



31
Filosofi Martin Heideggerin mukaan ihmisen oleminen on aina aikaan ja paikkaan si-
donnaista, situationaalista. Heidegger on kritisoinut Husserlin puhtaan fenomenolo-
gian oppeja, silla hanen mukaansa ihminen tulkitsee asioita oman esiymmarryksensa
kautta. Ihmisen ymmarrys pohjautuu aina aikaisempaan tietoon. (Latomaa 2008, 48.)
Hermeneuttisessa tietoisuudessa tulkitsija ymmartaa ennakkokasityksensa merkityk-
sen ja pystyy erottelemaan sen tekstissa esitetyista kasityksista ja pyrkii ndin valtta-

maan tulkintaa rajoittavia ajattelukaavioita (Gadamer 2002, 66—69).

Hermeneuttinen keha tarkoittaa vuoropuhelua esiymmarryksen ja tekstista nouse-
van tiedon valilla, missa merkityksia voidaan muokata aina uudelleen syventymalla
yksityiskohtiin. (Gadamer 2002, 66—69). Avoimuus oman esiymmarryksemme rajalli-
suudelle ja hermeneuttisella kehalla tapahtuva uuden ja vanhan tiedon reflektointi,
mahdollistaa syvemman tulkinnan tavoittelun ja muistuttaa Gadamerin (1990) mu-
kaan aidossa keskustelussa tapahtuvaa kohtaamista, jossa olemme tietoisia nako-
kulma eroista ja valmiina oppimaan jotakin uutta (Backman 2018, 35-36; viitattu lah-

teeseen Gadamer 1990).

Holistinen ihmiskasitys ja kokemus -kasitteena

Ihmisiin kohdistuvassa tutkimuksessa maaritellddan usein myos tutkijan ihmiskasitys.
Yleiskielessa ihmiskasitykselld tarkoitetaan usein asennoitumistamme ihmiseen. Em-
piirisessa tutkimuksessa silla tarkoitetaan ontologista analyysia ihmisesta ja se vaikut-
taa tutkimuksen kohderajaukseen, hypoteesiin ja menetelman valintaan. Koska ihmi-
nen on ainutlaatuinen ja muuntuva, myods ihmista koskeva tutkimus on muuntuvaa,
eikd koskaan valmista. (Rauhala 1983, 12—-15.) Tokkéarin (2015a, 24—25) mukaan filo-
sofit Perttula, ettd Rauhala pitdvat tarkedna, ettd kokemuksen tutkimuksessa seka ih-
mistydssa maaritelldan ihmiskasitys, joka perustuu ajattelulle ja omakohtaiselle koke-

mukselle.

Taman tutkimuksen taustalla vaikuttaa Rauhalan holistinen ihmiskdsitys, opinndyte-
tyon tekijalle yhtenevéisen arvopohjan ja sen erityisen hyvan soveltuvuuden ihmisten
ainutlaatuisten kokemusten tutkimiseen eri eldmantilanteissa. Tokkarin (2015b, 157—

158) mukaan Rauhalan holistinen ihmiskasitys on monen tutkimuksen taustalla,
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koska se onnistuu ottamaan huomioon samanaikaisesti ihmisten yksilolliset ja yhtei-
set kokemukset seka on selkea ja helposti ymmarrettava. Rauhala (1993, 68—69) on
kayttanyt holistisesta ihmiskasityksestda myos nimitysta eksistentiaalisen fenomeno-
logian ihmiskasitys, sillda han on soveltanut siihen Heideggerin eksistenssin filosofiaa

ja Husserlin fenomenologiaa.

Rauhalan holistisen ihmiskasityksen mukaan ihminen syntyy tajunnallisuuden, kehol-
lisuuden ja situationaalisuuden olemisen muodoista (Rauhala 2007, 23; Rauhala
2009, 25.) Ihmisen monitasoisuus toteutuu ndiden kolmen olemisen tason kautta yh-
taaikaisesti ja jakamattomasti. Vaikka eri olemisen tasoja on syyta tarkastella erik-
seen, ne vaikuttavat koko ajan toisiinsa, kuten esimerkiksi psyykkisten ilmididen ke-
hollisesta ilmenemisesta tiedetdan. (Perttula 2012, 322—-324.). Situationaalisuudella
tarkoitetaan, etta ihminen aina suhteessa toisiin ja jossain eli toisin sanoen elamanti-
lanteisuutta (Rauhala 1983, 33; Rauhala 2007, 23; Rauhala 2009, 25; Perttula 2012,
323). Elamantilanne kietoutuu osaksi ihmisen tapaa olla. Ihminen ndhdaan yhteiskun-
nallisena, kulttuurisena ja sosiaalisena olentona, mutta hdanen elaméantilanteensa on
aina yksilollinen. Tajunnallisuudella Rauhala (1983) tarkoittaa ihmisen psyykkishen-
kista olemassaoloa, erottaen tajunnallisuuden toimintatavoiksi psyykkisen ja henki-
sen puolen (Perttula 2009, 117; Perttula 2012, 323; viitattu Iahteeseen Rauhala
1983). Ihmisen kokemukset merkitsevat hanelle aina jotain tajuntamme intentionaa-
lisuuden eli mielellisyyden kautta. Koettu maailma ja ihminen kokijana syntyy niista
merkityksista, joita todellisuudelle annamme. Kehollisuudella tarkoitetaan ihmisen
elintoimintoja, joiden tarkoituksena on yllapitda ihmiselamaa. Rauhala (1983) on ot-
tanut kantaa ihmisen medikalisaatiota ja ladketieteellistamista vastaan erityisesti
psyykkisten hadirididen osalta, samalla tiedostaen, etta psyykkiset tapahtumat vaikut-
tavat myos elintoimintoihimme. (Perttula 2012, 322—-323; viitattu lahteeseen Rauhala

1983.)

Fenomenologiassa ja hermeneutiikassa tutkitaan kokemusta, jolloin kokemus kasit-
teend, niin kuin tutkija sen ymmartaa, on hyva maaritella erikseen. Kokemukset ovat
aina ainutlaatuisia ja muuntuvia ja niita koskeva tieto on yksil6llista ja muuntuvaa.

Tutkija ei pysty poissulkemaan omia kokemuksiaan, eikd myoskaan taysin tajuamaan
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toisen kokemaa. (Tokkari 2018, 66.) Kokemukset muovaavat ihmisten maailmanku-
vaa sen mukaan millaisia merkityksia niille annamme, niin suotuisassa kuin epasuo-
tuisassakin mielessa. Merkitykset ilmaisevat kokijalleen millaista maailmassa olo ha-
nelle on ja millainen on maailma, jossa olemme. Eritasoiset merkitykset muodostavat
ihmiselle hanen oman subjektiivisen maailmankuvansa. Perttulan (2009) mukaan ko-
kemus on sita mita elamantilanne ihmiselle merkitsee. Elamantilanteella han tarkoit-
taa tajunnallista tapaamme antaa merkityksia todellisuudelle, joihin olemme suh-
teessa. (Perttula 2009, 149.) Tassa tutkimuksessa puolisoiden kokemukset ymmarre-
taan heidan sen hetkiseen tilanteeseen sidonnaisina, yksilollisind ja muuntuvina mer-
kityssuhteina, joita opinndytetyon tekija pyrkii tavoittamaan, samalla tiedostaen, etta

se ei ole taysin mahdollista.

Opinnaytetyon tekijan esiymmarrys aiheesta

Hermeneuttisen filosofian jatkokehittajan, filosofi Gadamerin (1990) mukaan, ym-
martaminen alkaa esiymmarryksesta, jota perinteemme, kielemme ja henkiléhistori-
amme on muovannut (Backman 2018, 35—-36; viitattu ldhteeseen Gadamer 1990). Fe-
nomenologisen metodin mukaisesti opinnaytetyon tekija pyrkii tietoisesti tunnista-
maan tutkimaansa ilmidon liittyvat merkityssuhteet, jotka muodostuvat tyohistori-
asta perheiden, psyykkisesti sairastuneiden seka psyykkisesti sairastuneiden laheis-

ten parissa, koulutustaustasta seka elamankokemuksista alueelta.

Opinnadytetyon tekijan esiymmarrykseen aiheesta vaikuttaa vahvimmin tyé omais-
tyossa, jossa han on saanut tutustua psyykkisesti sairastuneiden puolisoihin niin yk-
silo-, kuin ryhmatapaamisissa. Pisin tyohistoria nousee psyykkisista sairauksista ja/tai
riippuvuussairauksista kuntoutuvien henkiléiden parissa tyoskentelystd, mika antaa
ymmarryksen koko perheen nakékulmaan. Kuka tahansa voi sairastua, eika sairastu-
minen ole yksilon valinta. On tarkeaa tutkia tekijoitd, jotka ennaltaehkaisevat sairas-
tumista. On tarkeaa myos selvittaa tekijoita, jotka edesauttavat vaikeista tilanteista
selviamista seka keskittya asioihin, joihin voidaan vaikuttaa. Opinndytetyon tekijan
nakokulmaa ja ajattelua mielenterveystydssa ohjaa toipumis-orientaatioajattelu,

jonka arvopohja on yhtenevainen hanen omien arvojensa kanssa.
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Opinnaytetyon tekija on pyrkinyt sulkeistamisen avulla tiedostamaan ja reflektoi-
maan luonnollisen asenteensa eli etukateisoletukset ja siirtdmaan ne tietoisesti syr-
jaan analyysivaiheen ajaksi seka kriittisesti pohtimaan, nousevatko analyysiproses-
sissa tekemat valinnat tutkimusaineistosta vai aiemmista kokemuksista (Latomaa
2008, 50). Sulkeistamisen tarkoituksena on antaa tutkimuskohteen yllattaa (Perttula
2012, 145). Sulkeistaminen on aloitettu kirjoittamalla tunteet, ajatukset ja odotukset
tutkimuksen aihepiirista, jotta niista voi olla tietoinen ja tarvittaessa voi palata pohti-
maan niiden vaikutuksia. Tama oli tutkimuksen kannalta tarkea vaihe, mutta ei kay-
tannodssa takaa, etteivatkd aiemmat kokemukset ole vaikuttaneet tutkimustuloksien

tulkintaan.

5.3 Aineistonkeruu

Seuraavassa esitelldadn tarkemmin aineistonkeruumenetelmat ja -vaiheet.

Aineistonkeruumenetelmat

Tutkittaessa merkitysrakenteita, tutkittavan tulee saada tuottaa vastaukset omin sa-
noin (Alasuutari 2011, 83). Kirjoittaminen seka avoimet kysymykset haastattelutilan-
teessa, voivat toimia oman kokemuksen jasentdamisessa ja mahdollistaa samalla mer-
kityksellisten kokemusten esiin nostamisen. Kahden eri aineistonkeruumenetelman
kdayttaminen mahdollisti tutkittaville sopivan osallistumistavan valinnan. Kaikkia asi-
oita ei haluta sanoa kasvokkain, jolloin kirjoittamisen tuoma anonymiteetti voidaan
kokea helpompana. Haastattelutilanne voi sopia tilanteessa, missa kirjoittamiseen ei

I6ydy aikaa tai resursseja.

Kirjoituspyynt6a rakennettiin yhdessa toimeksiantajan kanssa niin sisalléllisesti, kun
taiton osalta. Kirjoituspyynto ja haastattelukysymykset ovat pitdaneet sisélldan ainoas-
taan valttamattoman, mutta kuitenkin eettisyyden ja tutkimuksen onnistumisen var-
mistamiseksi, oleellisen tiedon. Tutkittavien tulee saada riittavasti tietoa tutkimuk-
sesta (Eskola & Suoranta 2000, 56), mikda mahdollistui huolellisella kirjoituspyynnon
sekd haastattelupyyntoon liitetyn lisatietolomakkeen laatimisella. Kirjoituspyynnon
sisallén arvioi omainen, joka kuuluu kohderyhmaan. Tama mahdollisti sen muokkaa-

misen tutkimuksen kannalta toimivaksi. Kirjoituspyynnossa osallistujia ohjeistettiin
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kuvaamaan omia kokemuksiaan itselle sopivalla tavalla ja tyylilld, milld pyrittiin ma-
daltamaan osallistumiskynnysta ja toisaalta tuomaan tutkittavien aani esiin. Kirjoitus-
pyyntdon oli mahdollista vastata tdysin anonyymisti Webropol- linkin, postin tai sah-
kopostin kautta. Vastaukset ohjautuivat ainoastaan tutkijalle. Tutkimusvastauksista

kuusi tuli Webropolin, yksi sahkopostin ja postin sekd kolme haastattelujen kautta.

Tutkimusaineistoa taydennettiin teemahaastatteluilla. Haastatteluiden avulla voitiin
kysya lisaa jaksamista tukevista tekijoista, mitka saapuneiden kirjoitusten osalta oli-
vat jddneet vihemmalle huomiolle. Laineen (2018, 39) mukaan haastatteluissa pysty-
taan lahestymaan parhaiten tutkittavien kokemusmaailmaa. Fenomenologisessa
haastattelussa pyritdaan esittamaan kysymykset niin, ettd saadaan vastauksina kuvai-
levia kertomuksia (Laine 2018, 39), johon myo6s taman tutkimuksen haastatteluissa
pyrittiin. Opinndytetyon tekija johdatteli keskustelua mahdollisimman vahan ja Ia-
hinna kokosi keskustelua ja kysyi avoimia kysymyksid useampaan kertaan. Haastatte-
lutilanteet olivat luontevia ja avoimia. Vastaajat saivat vaikuttaa haastattelujen to-
teutustapaan ja ajankohtaan. Kolmesta haastattelusta yksi toteutettiin kasvokkain
haastateltavan kotona, kaksi muuta haastattelua tehtiin puhelimen ja Teams- video-
puhelun valityksellad rauhallisena ajankohtana, jolloin haastateltavilla oli mahdollisuus
keskittya ainoastaan haastatteluun. Haastattelut toteutettiin tammikuun 2020 ai-

kana.

Aineistonkeruun vaiheet

Aineistonkeruu kaynnistyi Mielenterveysomaisten keskusliitto -FinFamin julkaiseman
Labyrintti -lehden kesdkuun 2019 numerossa, jossa teemana oli parisuhde (kts. Liite
1). Labyrintti -lehti ilmestyy neljd kertaa vuodessa. Se on ainoa mielenterveysomai-
sille suunnattu lehti Suomessa ja FinFami -yhdistysten jasenlehti. Lehti julkaistaan
my0s netissa osoitteessa www.finfami.fi. IImoitus oli lehdessa kokosivun mittaisena
varijulkaisuna. Kesan 2019 aikana FinFami -yhdistykset julkaisivat kirjoituspyyntoa eri

sosiaalisen median kanavilla.

Kesan ja syksyn aikana opinndytetyon tekija oli yhteydessa yhdistyksista vastaaviin,

omaisten kanssa tyoskenteleviin ja somemainontaa tekeviin tyontekijoihin sdhkopos-
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titse, puhelimitse ja sosiaalisen median valityksella ja laati heille ohjeet kirjoituspyyn-
non julkaisua varten keskusliiton tydelamanohjaajan ja viestinnan asiantuntijan
avulla. Yhdistykset saivat erillisen ohjeistuksen kirjoituspyynnon julkaisuun kotisi-
vuilla, Facebookissa, Instagramissa, ilmoitustauluilla (kts. Liite 2) ja jaettavaksi ryhma-
toiminnassa. Monipuolisten kanavien kaytolla pyrittiin tavoittamaan kohderyhma
mahdollisemman laajasti. Opinndytetyon tekija muistutti yhdistyksia kirjoituspyyn-
non jakamisesta noin kerran kuukaudessa sahkodpostitse ja tarkensi tilanteen ede-
tessa ohjeistusta. Kirjoituspyynto julkaistiin lisaksi valtakunnallisesti yhdistysten toi-
minnasta tiedottavilla internetsivustoilla, erdan sairaanhoitopiirin internetsivuilla
seka perhekeskuksen ilmoitustaululla. Opinnadytetyon tekijalla ei ole tiedossa onko
kirjoituspyynt6a julkaistu laajemmin, silla se on ollut vapaasti jaettavissa sosiaalisen

median kanavilla.

Kesdan 2019 aikana, aineistoa ei ollut saapunut riittavasti madraaikaan mennessa, jol-
loin aineistonkeruuaikaa paatettiin jatkaa muutamalla kuukaudella seka tehostaa tie-
dotusta. Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa on tutkimuksen kannalta riittavasti,
kun saturaatio toteutuu (Eskola & Suoranta 2000, 62). Kun kirjoituksia oli saapunut
kahdeksan, opinnaytetyon tekija kavi aineiston lavitse ja totesi saturaation tapahtu-
van ainoastaan osittain, jolloin aineistoa paadyttiin tdydentdmaan haastatteluilla. Fe-
nomenologisen tutkimusprosessin saturaatio tarkoittaa yhteisen kokemussisalléon
esiin nousemista tai eri ihmisten tutkimukseen liittyvien merkitystiheytymien tavoit-

tamista (Perttula 1995, 61).

Haastateltavia haettiin keskusliiton jasenyhdistysten kautta silla perusteella, ketka
tarjosivat toimintaa myos lapsiperheille. Haastatteluja varten laadittiin kirjallinen tut-
kimuslupalomake seka lisatietoselvitys tutkimuksesta. Haastattelujen avoimet kysy-
mykset ovat syntyneet kirjoituspyynnoén aineistoa lukemalla ja tutkimuskysymysten
pohjalta. Tutkimukseen osallistuneista yksi haastateltava seka yksi kirjoituspyyntdon
vastannut toivat esiin elamantilanteen tuomat rajoitteet osallistua tutkimukseen.
Yksi vastasi kirjoituspyyntoon ajan puutteen vuoksi kahdessa osassa ja toinen kertoi,
ettd voimavarat eivat olisi riittdneet kirjoittamiseen, mutta haastattelu itselle sopi-
vana hetkena onnistui paremmin. Aineistonkeruun eri vaiheet ovat tiivistettyna kuvi-

ossa yksi (1).
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Haastattelukysymysten
laatiminen olemassa olevan
aineiston pohjalta

Yhteydenotot haastateltaviin
ja lisatiedon antaminen seka
ajankohdasta sopiminen

Haastattelujen toteuttaminen
kasvokkain, verkossa ja
puhelimitse

Aineiston ldpikdyminen
- aineistonkeruun
lopetus

Vastaajilla oli halutessaan mahdollista osallistua leffalippujen arvontaan, jolloin hei-

dan tuli jattaa yhteystiedot, jotta palkinto saatiin postitettua voittajalle. Yhteystie-

toja, tarinoita ja taustatietoja ei yhdistetty toisiinsa. Osallistuminen arvontaan oli tay-

sin vapaaehtoista. Tutkimukseen oli myds mahdollista osallistua nimettémana.

Opinnaytetyon tekija huolehti luottamuksellisuudesta ja anonymiteetista koko aineis-

ton keruuprosessin ajan sailyttamalla sahkoista aineistoa suojattujen salasanojen ta-

kana ja manuaalista aineistoa lukitussa kaapissa. Arvontaan osallistui nelja vastaajaa,

joista kahdelle voittajalle opinnaytetyon tekija lahetti leffaliput kirjeineen, jonka jal-

keen arvontaan osallistuneiden yhteystiedot havitettiin. Leffalippujen kuluista vastasi

Mielenterveysomaisten keskusliito — FinFami ry. Ainoastaan tutkija kasitteli yhteys-

tietoja ja alkuperdista aineistoa.
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5.4 Kohderyhma

Fenomenologisissa tutkimuksissa kohderyhmalla on aiheesta omakohtaisia kokemuk-
sia ja he ovat halukkaita vapaaehtoisesti kertomaan niista (Astedt-Kurki & Nieminen
1997, 155). Taman tutkimuksen kohderyhmana ovat puolisot, joiden kumppani on
sairastunut psyykkisesti ja perheessa on alle kouluikaisia lapsia. Tutkimuksessa ei ole
puolisoiden osalta sukupuoleen, ikdan tai tiettyyn diagnoosiin liittyvia rajoituksia.
Lasten osalta ainoa kriteeri oli alle kouluikaisyys. Tutkittavat on haettu mielenter-
veysomaisille suunnatun yhdistystoiminnan ja sosiaalisen median kautta. Tutkimuk-
seen ovat voineet osallistua myds mielenterveysomaiset, joille FinFami -yhdistysten

toiminta ei ole tuttua.

Taustatiedot ja aineisto

Tutkimukseen osallistuneita puolisoja pyydettiin kertomaan sukupuoli, ika, lasten iat
ja maakunta seka lyhyt kuvaus perheen elamantilanteesta, puolison sairaudesta ja
sairauden alkamisesta. Osallistujien taustatiedot ja elamantilanteiden kuvaukset on
yhdistetty anonymiteetin suojaamiseksi. Osallistujista kaytetdaan tutkimuksessa nimi-
tysta puolisot tai terveet puolisot, riippuen siitd selventdaako etuliite lukijalle kum-
masta puolisosta tekstissa kerrotaan. Etuliitteiden sairastunut tai terve ei ole tarkoi-
tus korostaa naita rooleja ja luoda epatasa-arvoa vaan selkeyttaa lukijalle, kenesta
puhutaan tutkimuksen missakin vaiheessa. Tutkimusvastauksissa on tehty tietoinen
valinta haivyttaa sukupuolten véliset erot anonymiteetin sekd aikaisemman tutki-

mustiedon valossa.

Tutkimukseen osallistui yhteensda kymmenen puolisoa, joilla oli yhteisia lapsia psyyk-
kisesti sairastuneen henkilon kanssa, yksi mies ja yhdeksan naista, kuudesta eri maa-
kunnasta. Kahdessa vastauksessa ei kerrottu maakuntaa. Tutkimukseen hyvaksyttiin
myo0s kaksi vastausta, joissa osallistujat muistelivat elamaansa alle kouluikaisten las-
ten kanssa puolison sairastaessa, mutta vastaushetkelld lapset olivat jo vanhempia.
Heidan tarinansa on liitetty osaksi tutkimusaineistoa aineistojen samankaltaisen si-
saltojen seka yhteisen kokemuspohjan takia. Vastaajien keski-ika oli 35-vuotta. Per-
heissa oli 1-3 lasta, keskimaarin kaksi. Vastaajien lapset olivat vastausajankohtana
ialtdan 1-13-vuotiaita. Lasten keski-ika oli 5,5-vuotta. Tutkimukseen osallistuneista

puolet olivat eronneita ja yhdessa perheessa vanhemmat asuivat sairauden vuoksi
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erilladn, mutta olivat parisuhteessa. Parisuhteessa olevista kaikki olivat miettineet tai
varautuneet eroon. Kuudesta vastauksesta ilmeni vastaajan olleen vastaus hetkella
tyoeldamassa ja kahdessa kotona lasten kanssa. Kahdessa vastauksessa asiaa ei mai-

nittu.

Vastaajien puolisoiden sairauksia olivat mielialahairio, psykoosisairaus, sydmishairio,
persoonallisuushairio seka muuta psyykkista oireilua. Osa vastaajista kertoi puoli-
sonsa karsineen oireista jo ennen lasten syntymia. Sairastuneista puolisoista osa oli
talla hetkelld tyoelamassa, osa ei. Lisaksi tutkimusvastauksista kavi ilmi, ettda yhden

vastaajan puoliso oli kuollut.

Tutkimuksen aineisto koostuu seitsemasta (7) psyykkisesti sairastuneen puolison kir-
joitetusta tarinasta, ettd kolmesta (3) aineistoa syventavasta haastattelusta. Kirjoi-
tuksia saapui kahdeksan, joista yksi valikoitui pois, koska vastaajan suhde sairastu-
neeseen oli muu kuin puoliso. Aineistoa kertyi yhteensa 59 sivua rivivalilla 1,5, joista
44 on haastatteluista ja 15 kirjoituksista. Kirjoitusten pituus vaihteli vajaasta yhdesta

sivusta aina viiteen sivuun.

Kirjoituspyynto haluttiin tuoda esiin mahdollisuutena kertoa omia kokemuksia psyyk-
kisesti sairastuneen puolisona. Osallistujia kannustettiin kirjoittamaan itselle merki-
tyksellisista asioista, eika tyylille tai pituudelle asetettu vaatimuksia. Osa kirjoituksista
on lyhyempid, mutta niiden sisalléllinen merkitys on tutkimuksen kannalta tarkea.
Kirjoituksissa painottuvat erilaiset asiat: yksi vastaajista tuo esiin konkreettisia tapah-
tumia, kun taas toinen kirjoittaa syvemmin niiden vaikutuksista itselle. Osassa aineis-
toa l6ytyi enemman jaksamista tukevia asioita, mutta kaikissa vastauksissa korostui
omaistilanteen kuormittavuus. Osa tarinoista oli menneen muistelua ja osalla puoli-

soista aktiivinen sairausjakso oli menossa.

5.6 Aineiston analysointi

Fenomenologis-hermeneuttisessa tutkimuksessa analyysi etenee aineiston ehdoilla.

Aineiston analyysin aikana on pyritty fenomenologisen reduktion tavoin sulkeista-
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maan etukateen kirjoitettu esiymmarrys, eikad ole myoskaan luettu tutkimusaihee-
seen liittyvaa kirjallisuutta. Fenomenologis-hermeneuttisessa tutkimuksessa tutkija ja
tutkimusaineisto kayvat dialogia, jossa tavoitellaan avoimuutta tutkittavien koke-
musta kohtaan. Opinnaytetyon tekija on pyrkinyt analyysin jokaisessa vaiheessa ref-
lektoimaan tekemidan valintoja kriittisesti, peilaamalla niitad alkuperaiseen aineis-
toon, ottamalla etaisyytta ja muodostamalla tarpeen mukaan uuden, paremmin tut-
kittavan kokemusta kuvaavan hypoteesin. Tata kutsutaan hermeneuttiseksi kehaksi.

(Laine 2018, 38.)

Aineiston analyysivaiheen kuvauksessa on ollut apuna tutkimuspaivakirja, jota on kir-
joitettu aineistonkeruuvaiheesta alkaen. Tutkimuspaivakirjaan on kirjoitettu vapaa-
muotoisesti, mutta systemaattisesti joka vaiheen jalkeen havaintoja, oivalluksia ja
haasteita seka tunteita ja ajatuksia, mika on selkeyttanyt ja ollut muistin tukena ra-

portin kirjoittamisessa.

Aineiston analyysimenetelma

Fenomenologisen psykologian analyysimenetelma on jaettu kahteen paavaiheeseen,
jotka molemmat pitavat sisallaan seitseman osavaihetta, jotka on tiivistetty kuvioon
kaksi (2). Ensimmaisessa padvaiheessa tutkimusaineistosta muodostetaan yksilokoh-
tainen merkitysverkosto jokaisen tutkittavan osalta, jotka yhdistetaan yleiseksi mer-
kitysverkostoksi toisen vaiheen aikana. Jotta lukija pystyy seuraamaan tutkimuksen
etenemistd ja arvioimaan sen luotettavuutta, analyysiin on lisatty esimerkkeja aineis-

ton analyysin vaiheista.

Ihmiset antavat elamassa tapahtuville asioille merkityssuhteita, joihin vaikuttaa ela-
man kokemukset ja olosuhteet, joissa han silla hetkellad elda. (Rauhala 2005, 163—
164). Yksilokohtainen merkitysverkosto kuvaa niita yksilon henkilékohtaisia, ilmion
kannalta keskeisida, merkitystihentymien yhteyksia. Se on toisin sanoen strukturoitu
kuvaus yksilon kokemuksista. (Perttula 1995, 60, 77-79.) Yleinen merkitysverkosto
sen sijaan sisaltda jokaisen puolison yksilokohtaisten merkitysverkostojen keskeisim-

mat sisallot eli yksiloita yhdistavat tekijat ja se kuvaa ilmiota laajemmin. (Mt. 85-86.)
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Kuvio 2. Fenomenologisen psykologian analyysin vaiheet Perttulaa (1995) mukaillen

Aineiston analyysin vaiheet

Metodin vaihe 1. Yksilokohtaisen merkitysverkoston analyysi

1.1 Analyysi aloitettiin tutustumalla huolella tutkimusaineistoon. Haastattelut
litteroitiin sanatarkasti fenomenologisen psykologian metodin edellyttamalla tavalla
(Perttula 1995, 119). Litterointi tapahtui kuuntelemalla haastattelut useaan kertaan
ja tarkentamalla aiempia vaarin kuultuja sanamuotoja ja kiinnittamaan huomiota
my06s danen painotuksiin ja taukoihin seka opinnaytetyon tekijan esittamien
kysymysten mahdolliseen johdattelevuuteen. Opinnaytetyon tekija paatyi
kirjaamaan ainoastaan kielellisesti puhutun aineiston, silla han ei havainnut muun

viestinndn muuttavan merkittavasti ilmaisua.

Kirjoitukset luettiin useaan kertaan avoimin mielin, pyrkimyksena metodin
mukaisesti sulkeistamaan ennakkokasitykset ja keskittymaan tutkittavien
kokemusten merkitsevyyteen (Perttula 1995, 119-120). Ensimmaisen lukukerran
jalkeen, opinnaytetyon tekija kirjoitti ylos omat paallimmaiset mielikuvansa ja tun-
teensa kirjoituksista, tavoitteena vapautua luonnollisesta asenteesta ja lahestya teks-

teja tutkittavien kokemus edelld. Useamman lukukerran jalkeen, han alkoi jasennelld
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tietoa alleviivaamalla siitd nousevia teemoja eri varein. Fenomenologis-hermeneutti-
sessa tutkimuksessa aiemmat tutkimukset laitetaan analyysin muodostusvaiheessa
sivuun ja liitetdan vuoropuheluun vasta valmiin aineiston analyysin kanssa, minka
vuoksi tassa vaiheessa jatettiin aiempaan tutkimusaineistoon tutustuminen koko-

naan valiin (Tuomi & Sarajarvi 2012, 109, 133; Laine 2018, 36).

1.2 Seuraavassa vaiheessa muodostettiin koko tutkimusaineistoa jasentdvat sisalto-
alueet Perttulan (1995) muunnoksen mukaisesti. Sisaltdalueiden tarkoituksena oli
selkeyttaa mihin elamanalueeseen liittyvia kokemuksia tutkimusaineisto sisaltaa.
(Perttula 1995, 91, 121.) Sisaltdalueeksi muodostuivat taustatiedot, sairastumisen al-
kuvaihe, sairauden vaikutukset arkeen, sairauden vaikutukset parisuhteeseen, sairau-
den vaikutuksen vanhemmuuteen, sairauden vaikutukset lapsiin ja sairauden vaiku-
tukset ihmissuhteisiin, jaksamista tukeviin ja jaksamista kuormittaviin asioihin. Tee-

mat noudattelivat kirjoituspyynnossa ja haastattelussa kysyttyja nakdkulmia.

1.3 Opinnaytetyon tekija jakoi jokaisen tutkittavan kohdalla aineiston merkityksen si-
saltaviin yksikoihin sen perusteella, milloin merkityssisalté vaihtui hdnen mielestaan
toiseen. Tassa kohtaa pyrittiin erityisesti pitdmaan mielessani tutkimuksen tarkoituk-
sen ja tutkimuskysymykset, Perttulan (1995, 122) huomioiden mukaisesti. Merkityk-
sen sisaltavat yksikot ovat pituudeltaan vaihtelevia ja valitaan sisall6llisesti. Perusaja-
tuksena on sailyttda merkityssuhteiden sijoittuminen asiayhteyteen ymmarrettavalla

tavalla.

< Ehkd semmoisen ymmdrtdminen, ettd lopeta teiddn perheenne ver-
taaminen toisiin perheisiin, et se sellainen niin kun, ettd jos tekee sitd
vertailua, vaikka kun on lasten kanssa ulkona, etté tuolla ne on per-
heend yhdessd tekemdssd ja niillé on noin kivaa, niin sehén vaan kuor-
mittaa sitd omaa jaksamista. >

1.4 Merkityksen sisaltavat yksikot muutettiin tutkijan kielelle, kirjoittamalla muunnos
isoin kirjaimin alkuperaisen ilmauksen peraan, jotta voidaan tarvittaessa palata alku-
perdiseen ilmaukseen. Tutkijan kielelle muuntaminen tarkoittaa mielikuvatasolla ta-
pahtuvaa reflektiota, jossa alkuperdinen ilmaus tiivistetdaan niin, etta sen ydinmerki-

tys nousee esille (Perttula 1995, 126). Perttulan (1995) tavoin, opinndytetyon tekija
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joutui palaamaan edelliseen vaiheeseen ja pilkkomaan merkityksen sisaltavia yksi-
koita pienemmiksi ja jopa lisaamaan tai poistamaan tekstia, jotta ne eivat sisaltaisi
keskendaan ristiriitaisia merkityksia, mutta toisaalta aineiston kannalta kaikki oleelli-
nen olisi mukana. Tama vaihe pyrittiin toteuttamaan erityisen huolellisesti ja jopa va-
rovaisesti, jotta yksittdiset ilmaukset eivat jaisi irralliseksi kokonaiskuvasta. Opinnay-
tetyon tekija pyrki sailyttamaan tutkittavan kokemuksen kannalta olennaiset alkupe-
raiset merkityssuhteet. Taman toi mahdolliseksi rajallinen aineisto, jonka kokonaisku-

van hahmottaminen oli huomattavasti helpompaa kuin laajemman aineiston kanssa.

HANTA ON AUTTANUT JAKSAMAAN SEN YMMARTAMINEN, ETTA
OMAA PERHETTA EI KANNATA VERRATA TOISIIN PERHEISIIN.
VERTAAMINEN LISAA OMAA KUORMITUSTA.

1.5 Seuraavaksi sisdllytettiin jokainen merkityksen sisaltava yksikko ja siita tehty
muunnos sisaltoalueeseen muodostamalla jokaisesta tutkittavasta uusi Word -tie-
dosto. Joitain merkityksen sisaltavia yksikkoja sijoitettiin muunnoksineen useaan si-
saltdalueeseen. Perttulan (1995, 135) mukaan epaselvissa tapauksissa on parempi si-
joittaa merkityksen sisaltava yksikko ja siitd tehty muunnos useampaan sisaltdaluee-
seen, jotta jokin tarkeda merkityssuhde ei jaa huomiotta. Jokaisesta tutkittavan vas-

tauksessa ei l6ytynyt vastauksia kaikkiin sisadltoalueisiin.

1.6 Muunneltujen merkityksen sisaltavien yksikdiden integroimisen vaiheessa opin-
nadytetyon tekija huomasi, ettd hdanen tekemansa jaottelu sisaltdalueittain ei ollut toi-
miva merkitystiheytymien moniselitteisyyden vuoksi. Han kavi aineiston uudelleen
lavitse ja jaotteli merkitysyksikot ja nilden muunnelmat sisédltéalueittain jaksamista
tukeviin ja jaksamista kuormittaviin asioihin. Opinndytetyon tekijan ennakkokasitys
suuntasi osittain tutkimusta, silld han joutui paattdamaan, mitkad erottamista asioista
ovat jaksamista tukevia ja mitka hankaloittavat sita niilta osin, milloin merkityssuhde
ei tullut vastauksessa selkeasti esiin tai merkitysyhteys oli olemassa molempiin sisal-

toalueisiin.

1.7 Jokaisen tutkittavan osalta laadittiin jaksamista tukeva ja jaksamista kuormittava
merkitysverkosto. Opinndytetyon tekija pyrki Perttulan (1995, 139) tavoin kuvaa-

maan mahdollisemman selkedsti ja systemaattisesti puolisoiden kokemusmaailmaa.
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Merkitysverkoston kappalejaoilla eroteltiin eri elamanalueisiin liitettyja tekijoita.
Perttulan (1995, 138) fenomenologisen psykologian laajennetun metodin mukaan
tassa vaiheessa yhdistetdan sisaltoalueittain muodostetut yksittdiset merkitysverkos-
tot, mikali vaihe katsotaan luotettavuuden kannalta tarpeellisena. Opinnaytetyon te-
kija piti merkitysverkostot erilldan tutkimuskysymysten mukaisesti ja arveli tutkitta-
van ilmion olevan niin spesifi, ettei yhdistaminen ollut tarpeellista (Perttula 1995,
138). Esimerkki yksilokohtaisesta jaksamista tukevasta merkitysverkostosta l6ytyy

liitteesta 3.

Metodin vaihe 2. Yleisen merkitysverkoston analyysi

2.1. Yleisen merkitysverkoston vaiheessa ollaan kiinnostuneita merkityssuhteista,
jotka ilmenevat kaikkien tutkittavien koetussa maailmassa, mika tarkoittaa, etta yksi-
|okohtaisesta merkitysverkostosta siirrytdan yleiseen merkitysverkostoon (Perttula
1995, 154). Yleisen merkitysverkoston muodostaminen aloitetaan yksilokohtaisen
merkitysverkoston jakamisella kappalejaoittain yhtenaisiin merkityssisaltoihin ja tii-
vistamalla niiden keskeinen merkityssisalto yleiselle kielelle muuntaen (Perttula
1995, 154).

Héinté on auttanut jaksamaan sen ymmdrtdminen, ettd omaa perhettd ei kan-
nata verrata toisiin perheisiin. Vertaaminen lisGé omaa kuormitusta. PUOLISO
ON OPPINUT OLEMAAN VERTAILEMATTA OMAA PERHETTA TOISIIN PERHEISIIN.

2.2 Opinnaytetyon tekija luki edellisessa vaiheessa muodostamansa yleiselle kielelle
muunnetun yksilokohtaisen merkitysverkoston seka alkuperaisen aineiston huolelli-
sesti. Han muodosti tutkimuksen sisaltéalueet Perttulan (1995, 156) esimerkin mu-
kaisesti. Edelleen han teki tdman erikseen seka jaksamista tukevien ja jaksamista
kuormittavien merkitysverkostojen kohdalla. Vaihe toteutettiin hyvin varovaisesti,
jotta yleistamalla ei olisi menetetty liikaa yksilon kokemuksesta. Opinnaytetyon tekija
koki taman vaiheen hyvin haastavana juuri tasta syysta. Kaikkien tutkittavien jaksa-
mista tukevat ja jaksamista hankaloittavat yleiset merkitysverkostot yhdistettiin vari-

koodeilla, jotta tarvittaessa pystyisi palaamaan alkuperadiseen aineistoon.

2.3 Metodin vaiheessa 2.3 yhdistettiin yleisista merkitysverkostoista saamat samansi-

saltoiset yksikot muodostettuihin sisdltdalueisiin, jotka olivat jaksamista tukevien asi-
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oiden osalta ammattilaiset ja muu verkosto sekd omaan hyvinvointiin ettd perhee-
seen liitetyt tekijat ja jaksamista hankaloittavien tekijoiden osalta ammattilaisiin, 13-

hipiiriin, arkeen, lapsiin, omaan hyvinvointiin ja parisuhteeseen liitetyt asiat.

2.4 Seuraavaksi jaettiin sisdltoalueet sisallollisten samankaltaisuuksien mukaan, kayt-
tden edelleen varikoodausta, jotta tekstit oli tarpeen mukaan helppo yhdistaa alku-

perdisiin ilmauksiin. Sisaltoalueita yhdistavat tekijat on esitelty kuviossa kolme (3).

2.5 Opinnaytetyon tekija asetti Perttulan (1995, 168) tavoin spesifiin sisdltoalueisiin
sijoitetut tiivistetyn merkityksen sisaltavat yksikot sisallollisesti toistensa yhteyteen.
Aineiston suppeuden takia seka sailyttaakseen kokemusten ainutlaatuisuuden, pyrit-
tiin sailyttdamaan ne yksittaiset merkitykset, jotka tulivat tutkittavien kokemuksissa

vahvasti esiin.

2.6 Vaiheessa 2.6 muodostettiin sisdltoalueiden yhtendinen kuvaus yhdistamalla spe-
sifit sisaltdalueiden merkitysverkostot keskendan toistensa yhteyteen. Perttulan
(1995) metodista poiketen, tiivistettiin vield jokaisen sisdltdalueen merkitysverkos-

tosta lyhyt yhteenveto.

2.7 Viimeisessa vaiheessa integroitiin sisaltdéalueista tekemia yhteenvetoja hyédyn-
tden yhtendinen merkitysverkosto, mika on tiivistetty kuvaus psyykkisesti sairastu-
neen puolison jaksamista tukevista ja haastavista tekijoista. Perttulan (1995, 173)
tyoskentelytavasta poiketen, paadyttiin jattamaan tutkimuskysymysten mukaisesti
jaksamista tukevat ja hankaloittavat tekijat omaksi yleiseksi merkitysverkostokseen,

eika niita integroitu enaa toisiinsa.
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AMMATTILAISET LAHIPIIRI ARKI LAPSET PARISUHDE
* Puuttest * Vaikeus ® Vastyuta e voi » Vaikutukset » Vaikutukset ® Vaikutukset
jarjestelmdssad ymmartad jakaa sairastuneen parisuhteen omiin
* Koko perheen * Kulissit * Useita puolison rooleihin voimavaroihin
huomiginti * Tuen puute kuormittavia vanhemmuus * Riidat * Vaikutukset
* Kuulluksi tekijgitd * Vaikutukset * EpStasaisesti identiteettiin
tuleminen perheessd terveen puclison jakautunut * Vaikeat tunteet
* Avun pyytimisen * Sairauden vanhemmuuteen vapaa-aika ja s Huonon
vaikeus ehdoilla * Lapsiin liittyvat kotityst kaytoksen
* Toiveet * Sairauden oireilu huolet * Ei tasavertaista vastaanottajana
* Vaikutukset kumppania * Yksindisyys
lasten
kiiytikseen
JAKSAMISTATUKEVAT TEKIJAT
AMMATTILAISET LAHIPIIRI PUOLISO ITSE PERHE
# Henkinen tuki # Kiytdnndn apu * Omat rajat # Hyvit hetket
* Vertaistuki * Tieto, ettd apua on * Oma tila/aika * Hyvin nikeminen
* Sairastuneen hoidon saatavilla * Itseen liitetyt vahvuudet * Vuorovaikutus
Jarjestyminen * Tilanteeseen sopeutuminen

* Neuvelan tuki
* Kdytanndén apu

Kuvio 3. Sisaltdalueita yhdistavat tekijat

6 Tutkimustulokset

Seuraavassa esitetyt jaksamista hankaloittavat ja jaksamista tukevat yleiset merkitys-
verkostot ovat tutkimuksen tiivistetyin empiirinen tulos (Perttula 1995, 73) ja kuvaa-
vat kymmenen psyykkisesti sairastuneen puolison ja pienten lasten vanhemman ko-
kemuksia heidan jaksamistaan tukevista ja hankaloittavista tekijoista arjessa. Tutki-
mustuloksiin on liitetty my0ds aineiston analyysivaiheen 2.6 tulokset, jotka avaavat
puolisoiden kokemuksia yksityiskohtaisemmin sisaltoalueittain, mutta eivat ilmenna

puolisoiden yleistd kokemusta yksilollisten elamantilanteiden vuoksi.

6.1 Jaksamista hankaloittava merkitysverkosto

Toisen vanhemman psyykkinen sairaus vaikuttaa perheen arjen sujumiseen hyvin
monella tavalla. Arki on vaihtelevaa ja sitd sdatelee sairastuneen puolison vointi.

Apua haetaan yleensa mybdhaisessa vaiheessa, koska sairauden oireita ei valttamatta
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tunnisteta ja avun hakeminen on vaikeaa. Perheelle suunnatuissa palveluissa tai lhi-
piirissa ei valttamatta ymmarreta perheen kokemusta, sairautta tai huomioida puoli-

soiden tilannetta.

Puolisoja kuormittavat huolet ja vastuu sairastuneesta puolisosta, parisuhteesta ja
lapsista sekda omien voimavarojen riittamisesta. Puolisot joutuvat tilanteeseen missa
on pakko jaksaa, vaikka omat voimavarat vahenevat. Terve puoliso joutuu ottamaan
yksin vastuun kotitdista ja perheen asioiden hoitamisesta, mutta ei saa useinkaan
mahdollisuutta levata tai viettaa vapaa-aikaa. Pienet lapset tarvitsevat huolenpitoa,
eivatka heidan tarpeensa voi odottaa. Puoliso pyrkii suojelemaan lapsia sairauden
vaikutuksilta ja tukemaan sairastuneen vanhemmuutta. Puolisoilla ei ole enaa vasta-
vuoroista kumppania, johon turvautua. Puolisot jadavat hyvin yksin niin henkisesti

kuin fyysisesti. Tilanne on verrattavissa yksinhuoltajuuteen.

Sairaus vaikuttaa perheen vuorovaikutukseen negatiivisesti. Puoliso ja lapset saavat
osakseen pahan olon purkauksia. Puolison sairastuminen psyykkisesti kuluttaa ter-
veen puolison voimavaroja ja vaikuttaa identiteettiin kielteisesti. Sairaus ja sen vaiku-
tukset puolison kayttaytymiseen aiheuttavat terveissa puolisoissa monenlaisia tun-
teita, joita on vaikea hyvaksya tai tuoda esille, koska samalla ymmartaa kaytdksen

johtuvan sairaudesta.

Ammattilaisiin liittyvat hankaloittavat tekijat

Puolisoiden kokemusten mukaan, kaikki ammattilaiset eivat ymmarra perheen tilan-
netta ja perheen tekemien paatosten perusteleminen ammattilaisille koetaan tall6in
raskaaksi. Joillain puolisoilla on kokemus siitd, ettda koko perheen tuen tarvetta ei ole
kartoitettu, eikd puolisoita ole otettu aktiivisesti hoitoon mukaan. Puoliso voi kokea
pettymysta odottaessaan ammattilaisilta apua, mutta ei ole itse tullut kuulluksi
omien tarpeidensa tai hddan kanssa. Puoliso voi kokea olevansa hoitohenkilokun-

nalle pelkka olosuhde sairastuneen elamassa.

Et kun sitd muuttuu vihdn sellaiseksi ndkymdttémediksi siind suhteessa,
et on esimerkiksi, jos ajatellaan hoidon kannalta, niin aika harvoin,
vaikka me kdvimme joitain kertoja pariskuntana puolison terapeutin ja
sosiaalityontekijéin tapaamisissa, sellaisten kenen kanssa hdn on eniten
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ollut tekemisissd, lddkdrin ainakin, toimintaterapeutin. Tavallaan puhut-
tiin meistd pariskuntana, mut sitten kéytédnndssd ei puhuttu juurikaan
musta. Puhuttiin oikeastaan siitd, miten meiddn arkemme voi muuttuu
sellaiseksi, ettéd puoliso voi jaksaa paremmin... Puolison hoitokontak-
teissa ei juuri kukaan oo koskaan kysynyt multa mitddn tai mun voin-
nista mitédn tai edes siind kohtaa, kun tuli lapsi kuvioihin. Se on ehkd
hdmmentényt mua vdlillé, miten vidhén voi olla esilld siihen néhden et
siin kohtaa me oltiin térkein osa sitd arkea ja et mun jaksaminen on eh-
doton edellytys sille et puoliso voi jollain tavalla pdrjétd...Kaikki on py6-
rinyt puolison Iédikitysten, arjen ja opiskelujen ja muiden, et md oon ol-
lut vaan yks olosuhde siind hdnen arjessaan. Mua ei oo niin kun sielld
ajateltu semmoisena ihmisendi, jolla olis omia tarpeita jaksamisen suh-
teen...

Jarjestelma ei turvaa tutkimukseen osallistuneen puolison nakékulmasta muun per-
heen turvallisuutta tilanteessa, missa vakavasti sairastunut vanhempi on sairauden-
tunnoton, mutta ei tayta vastentahtoisen hoidon kriteereja. Toisen vanhemman sai-
raudentunnottomuus ja vakava sairaus on puolisoille hyvin kuormittavaa. Palvelujen
nakokulmasta, perhe maaritellaan kahden vanhemman perheeksi, vaikka usein puoli-
sot ovat kaytanndssa taysin yksin. Puolisot olisivat tarvinneet ennaltaehkaisevaa ma-
talan kynnyksen perhetyo6td, jossa tuetaan sairastuneen vanhemmuutta sekd enem-
man kotipalvelua. Puolisoille on tarkeaa, etta olisi joku saman kokenut, jolle voisi ker-

toa omasta tilanteesta tai esimerkiksi netissa toimiva vertaisryhma.

Tddl on sit ollut vdihdn huonommin matalan kynnyksen perhetyétd, et se
vaatis aika paljion enemmdn, et sais apua niin sit se tuntuis héiméltd,
kun ei oo kuitenkaan niin suuria ongelmia. Vaan semmosta siind niin
kun jonkun aikaa tukemista ja auttamista sen lapsen ja vanhemman
suhteen syntymiselle.

Hankaloittavana asiana piddn entisen puolisoni sairauden vakavuutta,
sairaudentunnottomuutta ja lain puutteellisuutta siltd osin, etté miten
tdllaisessa tilanteessa muun perheen turvallisuus ja hyvinvointi turva-
taan.

Apua voi olla vaikea pyytaa pelkojen ja hdpeadn tunteen takia. Perheilla ei ole valtta-
matta luottamusta viranomaisiin tai avun kohteena olemiseen ei ole totuttu. Puolisot
toivovat, ettda ammattilaiset ymmartaisivat perheen merkityksen sairastuneen toipu-

misessa seka puolisoiden kantaman taakan. Puolisot toivovat ammattilaisten vahvis-
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tavan perheessa olevaa hyvada ja ymmartaisivat perheiden ratkaisuja. Ennen palvelui-
hin ohjautumista puolisoiden valilla on kayty lukuisia keskusteluja, joissa terveet puo-
lisot ovat aktiivisessa roolissa. Joissain tilanteissa terve puoliso joutuu jarjestamaan

hoitoa sairastuneen puolisonsa tahdon vastaisesti.

En missdidn olosuhteissa halua altistaa perhettéimme tilanteeseen, jossa
saattaisimme joutua sosiaalitoimen asiakkaiksi esim. perheneuvolan
tms. En luota heihin. Pelkddin, ettd joutuisimme "mustalle listalle" ja lap-
semme vietdiisiin. Ehkd olen lukenut liikaa kauhutarinoita mediasta,
mutta tdmdn vuoksi en itse hae apua nyt.

Yhteenveto: Puolisot kokevat, ettei koko perhetta huomioida riittavasti ammattilais-
ten osalta tai he eivat ole tulleet kuulluksi hatansa kanssa. Puolisoiden mielesta pal-

veluissa on puutteita. Avun hakeminen koetaan haasteellisena.

Lahipiirin liittyvat hankaloittavat tekijat

Perhe kertoo usein sairaudesta lahipiirilleen vasta kun tilanne on todella vaikea. Sai-
raudesta voi tulla perheen sisdinen salaisuus. Sairastunut vanhempi saattaa myos
kieltda sairaudestaan puhumisen halutessaan nayttaa ulospain, etta kaikki on hyvin
tai tyouran katkeamisen pelossa. Puolisot kokevat kuormittavana valehdella, naytella
ja keksia tekosyita lahipiirilleen. Toisaalta asian kertominen ei ole helppoa ja voidaan

pelatd, ettei tilannetta ymmarreta tai uskottaisi kuitenkaan.

Jalkikdteen, kun oon nyt sanonut, etté mitd se arki oli niin ei suurin piir-
tein IGhimmdt ihmiset edes tajunnut puoliakaan mité kotona on ollut. Et
ihmiset on sanonut semmoisia kummallisia oletuksia, et teil on niin
helppoo ja se on nédyttidny ehkd ulospdin siltd, mut miten paljo se mie-
lenterveysongelma sielld kotona vaikuttaa ja nimenomaan tuntuu. Et
eihdn <puoliso> missddn muualla sitd tekis, kun kotona missé ne tunteet
ndkyvdt eniten. Sit on saanut kuulla aika paljon kommentteja, jotka on
sitten loukannut, niin on tuntunut, et valitanks mdd turhasta tai onks
kaikkien arki tdllasta.

Puoliso on joko salaisuuden, ymmartamattomyyden tai tukiverkoston puutteen
vuoksi usein tilanteessa yksin. Perheen tukiverkosto tai lahipiiri eivat valttamatta ym-
marrd mista sairaudessa on kyse, tai miten terve puoliso kokee tilanteen. Téma voi

johtaa siihen, etta lahipiiri reagoi vahattelemalld puolison kokemusta tai suuttumalla
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sairastuneelle. Puolisot joutuvat tilanteeseen missa he selittavat ja puolustavat hei-
hin kohdistettua huonoa kaytosta silloin, kun he oikeasti tarvitsisivat lohdutusta.
Puolisoille on vahingollista, etteivat he tule kuulluksi ja ymmarretyksi omana itse-

naan.

Mutta ystévdt eivdt tiedd tilanteestamme. Heille ndyttelemme, etté
kaikki on hyvin. Sekin on rasittavaa. <Puolisoni> saattaa ennen sovittua
iltaa saada "masennuskohtauksen” ja sitten taas selitelléén, miksi
sovittu juttu peruuntui. Tai hén saattaa olla ihan kamalan epdéisosiaali-
nen ja antaa itsestddn juntin kuvan. Se aiheuttaa hépedn tunteita.

Hoidin vauvaa ja puolisoa ja pelkéisin hédnen tekevdn itselleen jotakin.
Tukiverkosto ei ymmdirtényt tilannettani, vésymystd ja pelkoani.

Yhteenveto: Perhe kertoo sairaudesta yleensa vasta kun tilanne on todella vaikea.
Perheen tukiverkosto tai [ahipiiri ei valttamatta ymmarra mista sairaudessa on kyse.
Puoliso on joko salaisuuden, ymmartamattémyyden tai tukiverkoston puutteen

vuoksi usein tilanteessa aika yksin.

Arkea hankaloittavat tekijat

Puolison sairaus ja siihen liittyvat muutokset perheen arjessa kehittyvat vahitellen.
Puolisot kokivat vaikeana erottaa sairauden oireet puolison luonteesta tai tyovasy-
myksesta. Sairastunut ei valttamatta tunnistanut itsekdan tuen tarvetta tai hoitoon
hakeutuminen oli muusta syysta vaikeaa. Puolisot pyrkivat saamaan sairastuneen
vanhemman sinnikkaasti hoidon piiriin. Hoitoon hakeuduttiin yleensa vasta kun ti-
lanne oli jatkunut melko pitkdan. Lasten syntymien jalkeinen aika oli pituudeltaan

vaihdellen kaikissa perheissa hetkellisesti parempaa aikaa.

Asiat alkoivat kuitenkin véhitellen muuttua. Osittain ne sekoittuivat niin
sanotusti "normaaliin" eldmdiéin ja on vaikea kaikesta sanoa, ettd miké
oli sairauden aiheuttamaa ja mikd ei. Lapsiperheen arki on muutenkin
tietylld tapaa kuluttavaa esimerkiksi unen puutteen vuoksi.

Perheen arkea sdatelee sairastuneen vanhemman vointi. Arki on vaihtelevaa, eika
puoliso voi luottaa pystyyko sairastunut pitdmaan lupauksensa tai auttamaan perhet-
taan. Perhe tekee vain harvoin asioita yhdessa ja vertailu toisiin perheisiin kuormit-

taa. Terve puoliso huolehtii arjen perusrytmistd, kuten lasten ulkoiluista.
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...ja sitten vield mikd jéi dsken sanomatta, varmaan semmoinen HYVIN
iso asia, mikd niin kun vaikuttaa mun jaksamiseen on se, etten voi taval-
laan luottaa siihen minkdlainen pdivéd huomenna on ja mité mad voin
luottaa ettd <puoliso> tekee. Tekeeko héin sen mitd hén on luvannut,
ettd jos md tarviin apua, md en pysty luottamaan siihen, ettd onko hén
siind kunnossa, ettd hdn kykenee mua auttamaan ja kykenee autta-
maan perhettd. Se on aika semmoinen kuormittava asia.

Puolisot kertovat joustavansa arjessa sairauden ehdoilla ja pyrkivat tukemaan sairas-
tunutta puolisoaan monin tavoin. He kuuntelevat ja keskustelevat sekd antavat tilaa
levata ja olla yksin. He eivat kerro kaikkea tai vaadi osallistumaan kotitdihin. Toimi-
malla nain, puolisot pyrkivat mm. mahdollistamaan tarkeiden yhteisten asioiden on-
nistumisen tai valttdmaan kohtauksia. Tilanteissa, jossa sairastuneen kyky huolehtia
itsestdaan on heikentynyt, puolisot joutuvat puuttumaan sairastuneen siisteyteen ja
perustarpeisiin, kuten ruokailuun, lepoon ja sairauden hoitoon, mika ei ole helppoa
ja herattaa paljon tunteita. Puolisosta huolehtiminen haastaa perheen rooleja ja tun-
tuu valilla silta, kuin sairastunut puoliso olisi yksi lapsi perheessa lisaa. Joustot arjessa
tai henkinen tukeminen eivat kuitenkaan riita helpottamaan sairastuneen oloa ja

puolison on rajattava omaa rooliaan.

Puolisoiden sairaus oireili hyvin monin tavoin. Perheissa, joissa puoliso oli sairastunut
masennukseen, sairaus saattoi oireilla huonommuuden tunteena, eristaytymisena,
itkukohtauksina, vasymyksena ja lisaantyneena unen tarpeena tai unettomuutena,
aloitekyvyn tai itsestd huolehtimisen puutteena, artyisyytena ja joskus itsetuhoisena
kaytoksena. Perheissa, joissa oli todettu tai arvoitiin kyseessa olevan joku persoonal-
lisuushairioista, sairauden oireissa saattoi olla harhaisia ajatuksia seka puolison kont-
rollointia ja haukkumista. Joissain perheissa kayttaytyminen on ollut lisdksi uhkaavaa
ja aggressiivista. Puolison muuttuminen sairastumisen myota tuntui jossain puoli-

soissa silta, kuin kyseessa olisi eri ihminen.

Aloimme odottaa ensimmdiistd lastamme ja puoliso oli ensin innostunut,
mutta sitten alkoi taas keskittyminen kaikkeen negatiiviseen, mitd EHKA
voi tapahtua tai aiheutua lapsen tulosta. Koin odottavani lasta yk-
sin...Puoliso myés toi jatkuvasti esiin, kuinka on huonompi kuin muut,
ruma ym.
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En saanut endd ndhdd samalla tavalla muita ihmisid, koska hdnestd
kaikki ovat jollain tavalla pahoja eivitkd he pidd meistd.

Niin silloin (kun kolmas vauva syntyi) se kesd oli aivan hirvee. Puoliso ei
tehnyt mitéédn muuta, kun se vaan pelas tai aikasemmin se oli lopetta-
nut mun kans olemisen tai se ei viettédnyt yhtddn aikaa mun kanssa,
vaan aina pelas. Sit se lopetti kotitoiden tekemisen. Se ei tehnyt endid
mitéén.
Perheilla voi olla useita jaksamista haastavia tekijoita toisen vanhemman sairastumi-
sen lisaksi. Sairastuneella puolisolla voi olla useampi diagnoosi, kuten riippuvuussai-
raus. Joissain perheissa molemmilla vanhemmilla tai muilla I3heisilla on sairautta,
lapsilla erityishaasteita tai elama tuo eteen kipeita kokemuksia kuten keskenmenoja

tai vaikean synnytyksen. Perheen arkea saattaa varjostaa taloudelliset huolet. Puoli-

sot joutuvat tasapainoilemaan monenlaisten haasteiden kanssa.

Olen yrittdnyt siis luovia monenlaisten vaatimusten ristipaineessa, riittd-
mdttémyys ja ajanpuute vaivaavat monella saralla.

Puolisot toivovat, ettd toinen vanhempi paranee ja pystyy osallistumaan perheen ar-
keen. Sairauden kestdessa pitkdan, usko paranemisesta heikkenee. Puolisot kuvaavat

sairastumista hyvin tuskallisena.

Yhteenveto: Puolison sairastuminen ja muutokset arjessa kehittyvat vahitellen, eika
oireita valttamatta tunnisteta merkkeina sairaudesta. Perheen arki on vaihtelevaa ja
sita saatelee sairastuneen vointi. Puolisot joustavat arjessa sairauden ehdoilla. Sai-
raus oireilee ja nayttaytyy arjessa hyvin monella tavoin. Perheilla saattoi olla pikku-
lapsivaiheen ja toisen vanhemman sairauden lisdaksi muita haastavia tekijoita. Puoli-

sot toivovat paranemista, mutta sairauden kestdessa toivo vahenee.

Lapsiin liittyvat hankaloittavat tekijat

Puolisoilla voi olla monenlaisia lapsiin liittyvid huolia. He ehka pohtivat sairauden pe-
rinnollisyytta tai kokemusten vaikutuksia lasten tulevaisuuteen. Puolisoita saattaa
huolettaa sairauden vaikutukset lapsen ja toisen vanhemman suhteeseen ja se etta

joutuisi itse puuttumaan tilanteisiin vanhemman ja lapsen valilla.
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Puolisoiden kokemusten mukaan, sairaus ndkyy toisen vanhemman vanhemmuu-
dessa epajohdonmukaisena ja epaoikeudenmukaisena kdytoksena, jota saatelee sai-
rastuneen vointi. Vanhemman huono vointi saattoi nakya ylikorostuneina pelkoina
tai epavarmuutena omasta vanhemmuudesta. Voidessaan huonosti, vanhempi ei ole
lasna tai jaksa leikkia lasten kanssa seka huutaa herkasti tai jopa kdyttaa epasopivaa
kielta lapsia kohtaan tai irtisanoutuu vanhemmuudesta kokonaan. Vanhemmuus tal-
laisessa tilanteessa on haastavaa my0s terveelle puolisolle, joka voi kokea tilanteen
aiheuttamaa uupumusta. Huoli ja stressi voivat nakya karsimattomyytena lasten

kanssa tai vanhemmuuden suorittamisena.

Masennus hiipi kotiimme kuin varkain. Alkuun ajattelin, ettd <puolisoni>
on vain temperamenttinen. Hén hermostui helposti... erityisesti lapsille.
Varsinkin lapsille. Kun maitolasi kaatui, maailmanloppu iski. Alkuun en
puuttunut, mutta en voi antaa <puolisoni> huutaa kuin raivopdd lapsille
tdysin mitdttémdn vahingon takia, joten minun on pakko puuttua tilan-
teeseen.

Puolisot pyrkivat suojelemaan lapsia sairauden vaikutuksilta puuttumalla toisen van-
hemman kaytokseen, selittamalla lapsille mista kdytos johtuu ja pitamalla arjen mah-
dollisemman normaalina. Tilanne on voinut johtaa siihen, etta vanhemmat muutta-
vat erilleen suojellakseen lapsiaan perheen negatiiviselta ilmapiiriltad ja puolison ar-
vaamattoman kaytoksen johdosta. Yhteinen vanhemmuus ja sairauden tuomat haas-

teet jatkuvat kuitenkin toisenlaisina eron jalkeen.

Hdn ei ollut aggressiivinen mua tai <lasta> kohtaan, mutta se kéytés al-
koi olla niin voimakkaan uhkaavaa, et siin kohtaa itelld oli se et alkoi
miettimddn sitd, et <puoliso> oli jo aiemmin puhunut siité omasta asun-
nosta.

Puolisot eivat voi luottaa, ettd sairastuneen voimavarat riittdvat huolehtimaan lasten
tarpeista, minka vuoksi he eivat uskalla jattaa lapsia puolison hoitoon huonoina pai-

vind. Sairastuneen huono kaytos lapsia kohtaan on puolisoille raskasta, mutta he ko-
kevat myos haastavana puuttua siihen, silla sairauden vuoksi puolisoiden voi olla vai-

kea ottaa palautetta vastaan.

Siitd vanhemmuusteemasta sen verran et on myds ollut ja pitdnytkin
olla paljon tsemppaamassa toista silhen vanhemmuuteen, ettd kylld sdd
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osaat ja pystyt. Ja nddthdn sdd et se <lapsi> viihtyy sun sylisssé ja séd
nddt kuin paljon se tykkdd susta ja niin kun sen hyvdn siind suhteessa,
sen hyvdn vahvistaminen ja sanoittaminen, kun se on ollut aika vaikeeta
ndhdd <puolisolle> et joku vois ajatella hdnestéd hyvdd. Mut se on vaati-
nut semmoista aktiivista toimintaa myds itseltd, et se ei oo ollut sem-
mosta ettd nyt vaan olette yhdessd ja ndin, vaan sitd on pitédnyt opetella
sanottamaan niitd positiivisia jutttuja.

Puolisot tukevat sairastuneen vanhemman vanhemmuutta ja huolehtivat lasten hy-
vinvoinnista omista tarpeistaan joustaen. Toisinaan heiddan on vaikea ymmartaa toi-
sen vanhemman vastuuttomuutta. Puolisoille voi olla surullista muistella aikaa ennen

sairastumista, jolloin toinen vanhempi on jaksanut olla hyva isa tai aiti lapsilleen.

Se oli mulle kuitenkin tosi kova, kun kaikki noi on, mut kuitenkin se riipas
kaikkein eniten, koska se on ihan tosi hyvd <vanhempi>, ihan huikee ja
md oon tosi ylpee siitd, et millainen se osaa olla, voi olla ja on, sit vaan,
kun pystyy... Jotenkin se on niin jotenkin katkeran kuuloista muistella,
kun se tuntuu niin kaukaiselta. lhan kuin jostain eri eldmdstd.

Puolisot ovat huomanneet muutoksia myos lasten kayttaytymisessa sairastunutta
vanhempaansa kohtaan silloin, kun han voi huonosti. Lapset saattoivat kysya ham-
mentyneena mikda vanhemmalla on tai varoa tai valehdella tdman seurassa valttaak-
seen vanhemman hermostumista. Yksi lapsista oli lakannut puhumasta vanhemmal-
leen kokonaan vaikeassa tilanteessa, mutta tilanne oli korjaantunut myéhemmin.
Osalla lapsista tilanteen aiheuttama jannitys nakyi lapsessa esimerkiksi vatsantoimin-

nassa tai terveeseen vanhempaan turvautumisena.

<Puolison> oikutteleva kdytés lapsia kohtaan on johtanut siihen, etté
lapset ovat varpaillaan <vanhempansa> suhteen. He vdisteleviit ja jos
joku vahinko kdy, he pelkddvdt <vanhemman> reaktiota... Myds lapset
tekevdt samaa eli valehtelevat <vanhemmalleen> ja jéttévit asioita ker-
tomatta. Se on todella valitettavaa, mutta ymmdrrdn, mistd se johtuu.
Kukaan ei jaksa jatkuvaa huutoa ja raivoa.

Yhteenveto: Puolisoilla on monenlaisia lapsiin liittyvia huolia. He pyrkivat suojele-
maan lapsiaan sairauden vaikutuksilta ja samalla tukemaan sairastuneen vanhem-
muutta. Puolisoiden kokemuksen mukaan sairaus nakyy epdjohdonmukaisena kasva-

tuksena, eivatka he voi luottaa, etta sairastunut pystyy tayttamaan lasten tarpeet.
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Toisen vanhemman sairaus nakyy myos vasymyksen kautta heiddan omassa vanhem-

muudessaan tai lasten muuttuneessa kaytdksessa sairastunutta kohtaan.

Puolison omaa hyvinvointia hankaloittavat tekijat

Puolisot kokevat, ettd toisen vanhemman sairaus kuluttaa heidan voimavarojaan eri-
tyisesti, jos tilanne jatkuu pitkdaan. Arjen pydérittaminen yksin, negatiivisten tunteiden
vastaanottaminen ja tunteiden tarttuminen vasyttavat. Puolisot ymmartavat, etta ku-
kaan ei jaksa loputtomiin, mutta tilanne pakottaa olemaan vahva silloinkin, kun ei
jaksaisi. Puoliso voi kokea, etta kukaan ei huomioi hanen vointiaan. Puolisot kokevat

huolta omasta ja perheen jaksamisesta.

Moni kokee voimakasta vasymysta ja toisinaan tilanne johtaakin puolison omaan sai-
rastumiseen, uupumiseen tai asumuseroon. Vasymyksen vuoksi puolisot eivat jaksa
tukea sairastunutta kuten ennen tai jarjestaa yhteista aikaa perheen kesken. Vasy-
mys voi nakya myos vaikeutena ajaa autoa, muistaa asioita tai saattaa opintoja lop-
puun. Puoliso voi kokea, ettei vasymyksen vuoksi pysty olemaan se ihminen, joka on

oikeasti. Vasymys vaikuttaa myds rajojen asettamiseen parisuhteessa.

No, kéyttdytymiseen, et md en pysty endd kdyttdytyy silld tavalla, kun
mdid oikeesti olisin, koska mé oon koko ajan vaan tosi vdsynyt. Nyt kun
mdd aattelin ton viimeisimmdn sitd vauvavuotta, niin en mdd muista
siitd niin kun mitddén.

Niin mut siis sen takia me muutettiin erilleen, koska md olin sit jo ite val-
mis hyppddmddn parvekkeelta.

Puolison sairaus voi vaikuttaa terveen puolison identiteettiin kielteisesti. Han voi ko-
kea olevansa huono puoliso tai vanhempi, kun ei pysty parantamaan sairastunutta.
Han voi alkaa epailla itsedan sairastuneen haluttomuuden tai epakunnioittavan kay-
toksen johdosta. Puolisolla ei valttamatta ole tilaa olla oma itsensé kaikkine tuntei-
neen, luonteenpiirteineen ja tarpeineen, minka vuoksi han voi kokea olevansa naky-

maton.

Koin myés, ettd olen huono aviopuoliso ja vanhempi, kun en kykene te-
kemdiéin puolisoani onnelliseksi.
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Toisen vanhemman sairastuminen aiheuttaa puolisoissa monenlaisia tunteita, kuten
surua toteutumattomista haaveista. Perheen muuttunutta tilannetta ei ole helppo
hyvaksya. Puolisot eivat tieda toipuuko sairastunut ja parisuhde vaikeuksien jalkeen
ennalleen ja minkalainen pdiva huomenna on edessd, mika aiheuttaa epavarmuutta.
Sairastuneen vanhemman negatiiviset tunteet tarttuvat herkasti ja puoliso saattaa
ahdistua niista. Kodin huono tunneilmapiiri voi vaikuttaa siihen, etta yhdessa olosta
haviaa ilo. Osa tutkimukseen vastanneista puolisoista kertoi sairastuneen uhkaavasta
kayttaytymisesta, mika heratti pelkoa. Pelkoa herattaa myds huoli perheen selviami-
sestd. Puolisoista tuntuu epdoikeudenmukaiselta, etta tekee kaiken, mutta ei saa kii-
tosta. Sairastuneen puolison kaytos ystavien seurassa saattaa havettaa. Puolisot ko-
kevat turhauttavana, jos sairastunut puoliso ei keskusteluista huolimatta hakeudu
hoitoon. Tekemattomat kotityot aiheuttavat pettymyksia ja huono kaytos loukkaa.
Omien tunteiden hyvaksyminen on vaikeaa, koska toisaalta puoliso ymmartaa kay-

toksen johtuvan sairauden oireista.

...joskus se olis helpompaa, jos ei olis mielenterveysongelmaa, niin mé
voisin vaan olla kiukkunen, et miks et sdd hoida tota tai tee tdtd. Tekisit
vdlil ite ruokas tai en mdéékédn nuku, kun pari tuntia...Vois helpommin
ndyttdd ne tunteet. Ja kun toinen on pddttinyt olla tekemdttd, niin sit
kun se liittyy mielenterveysongelmaan, niin tuntuu et enhdn md voi tai
voinks mdd olla tdssd kiukkunen, kun toinen ei sitd edes tarkoita tai se
ei itekddn mahda sille mitddn.

Sairastuneen vanhemman paha olo kohdistuu usein siihen lahimpaan eli puolisoon.
Puolisot saattavat olla huonon kadytoksen kohteena myos eron jalkeen. Puolisot vas-
taanottavat valituksia, syyttelya ja pahanolon purkauksia. Osa kertoi saavansa osak-
seen syyllistdmista ja vinoilua. Puolisot saattavat saada vaatimuksia, joissa ei huomi-
oida heidan tarpeitaan lainkaan. Puoliso saattaa ymmartaa kaytosta lilankin hyvin ja
joustaa arjen sujuvuuden varmistamiseksi. Sen lisaksi etta epakunnioittava kaytos

kuormittaa ja vahentaa puolisoiden valista positiivista tunnesidettd, se saa puolison

tuntemaan, ettei hanen tekemé&ansa tyota perheen hyvinvoinnin eteen arvosteta.

Sain jatkuvasti ryopytystd mistd tahansa asiasta, eikd silld ollut vdlié
oliko se totta tai ei tai ettd miten suuri asia oli. Saatoin joutua pyytd-
mddn anteeksi hdneltd jotain sellaista, mitd hédn oli minulle tehnyt. Hd-
nen kéytbksensd oli pakottavaa ja hdn kéytti lapsia tybkalunaan siiné
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mielessd, ettd hén jatkoi suuttumistaan lasten ndhden ja kuullen, kun-
nes annoin periksi. Aina edes periksi antaminenkaan ei auttanut.

Rankkaa on myds sen kestdminen, ettd hédn puhuu minulle pédsdédéintoi-
sesti vinoillen, epdsuoraa aggressiota kéyttden.

Puolisot kokevat olevansa hyvin yksin seka henkisesti etta fyysisesti. Puolisoilla ei
valttamatta ole l3hipiirissa ihmista kenelle voisi kertoa tai kuka ymmartaisi heidan ko-
kemuksiaan. Puoliso voi kokea olevansa yksin myos parisuhteessa, koska ei voi luot-
taa sairastuneen puolisonsa tukeen tai jakaa vanhemmuuteen liittyvaa vastuuta tai
saa haneen henkisesti yhteytta. Puolisot vertaavat yksindisyyden kokemusta yksin-

huoltajuuteen.

Tuossa dsken, kun mietin, miten osaisin ilmaista asian lyhyesti, tuli mie-
leen pddllimmdisend, ettd puolison sairastaessa psyykkisesti, on puoliso
aika yksin. Toisaalta tuo yksin jidminen on konkreettista. Sitd, etté on
itse vaihdettava palovaroittimen patterit ja koottava lkean séngyt. Toi-
saalta yksin jddminen on henkistd. Sitd ettei saakaan yhteyttd siihen
rakkaaseen ihmiseen, jonka kanssa haluaisi jakaa asioitaan ja eld-
mdiéinsd. Puoliso ei jaksa tukea sinua ongelmissasi, enemmdn sinun on
jaksettava tukea hdntd. Koska toinen ei jaksa/pysty, on toisen jakset-
tava sitékin enemmdn. Puolison sairaus pakottaa toisen olemaan
vahva. On jaksettava silloinkin, vaikkei oikeasti olisi voimia.

Silloin kun sairastunut puoliso voi huonosti, terve puoliso kantaa kaiken vastuun yk-
sin lapsista, kotitoista ja perheen asioista. Puolisot kantavat aikuiselle kuuluvat vas-
tuut yksin myds silloin kun ovat itse kipeita, raskaana, vasyneita tai lapsi sairastaa ja
herdilee 6isin. Puolisoiden on pakko jaksaa, koska sairastunut vanhempi ei jaksa.
Puolisot kokevat arjen jakamattomuuden yksindisena, epareiluna ja kuormittavana.
Puolisot kokevat, ettd heidan on pakko ymmartaa sairauden vaikutuksia arkeen, vaik-
ka samalla ymmartaminen haastaa heiddn omaa jaksamistaan tyotaakan lisaantymi-
sen myota. Toisaalta heista voi olla vaikea erottaa milloin kdytds johtuu sairaudesta

ja milloin viitsimattomyydesta.

Kukaan ei ole kertaakaan kysynyt, miten mind jaksan. Ikédén kuin minua
ei olisi. Tai siis olen, mutta minun oletetaan jaksavan ja pystyvdn tédhdn
kaikkeen. On ikdén kuin ldhtdoletus, ettd puoliso tekee, jos haluaa tai
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jéttdd tekemdttd ja mind sitten hoidan. Hoidan ihan kaiken. Paitsi vaati-
van tyéni niin sen pddille kaikki lasten ja kodin asiat, otan vastaan raiva-
rit ja huudot, kuuntelen pahat olot ja pydéritédn huushollin.

Puolisoilla ei ole tasapuolisesti vapaa-aikaa. Vapaa-ajalla tassa tarkoitetaan aikaa, jol-
loin joku muu ottaa vastuun lapsista ja sen voi kdyttaa haluamallaan tavalla. Sairastu-
nut vanhempi saattaa ajatella, etta ei parjaa lapsen kanssa tai sairastuneen vointi on
niin heikko, ettei han oikeasti voi ottaa vastuuta lapsista. Valilld puoliso ei vain halua
kuormittaa sairastunutta tai pyytaa apua, koska tietaa ettei tama suhtaudu pyyntoon
hyvin. Puolisoiden jaksamista haastaa se, etteivat he paase tekemaan niita asioita,
joista saavat hyvda mielta kuten esimerkiksi toisten auttaminen, ystavien tapaaminen

tai liifkunta.

Puolisoille ei jaa mydskaan riittavasti aikaa huolehtia omasta terveydesta, kuten riit-
tavan levon maarasta tai keskittya omiin opintoihin. Puoliso voi kokea olevansa si-

dottu kotiin lasten kanssa, vaikka tietaa etta ansaitsisi ja tarvitsisi hengahdyshetken.

Omaan jaksamiseen auttaisi oma aika, jota en tosin osaa ottaa, silld en
halua jdttdd lapsia puolisolle, jotta tdmd ei kuormittuisi. Puolisollani on
melko paljonkin vapaa-aikaa, silld hédn voi oman ajan jélkeen paljon pa-
remmin. Vapaa-aikamme ovat téysin epétasapainossa ja tdmd aiheut-

taa minussa drtymystd ja katkeruutta.

Yhteenveto: Puolison sairastuminen psyykkisesti, kuluttaa terveen puolison voimava-
roja ja vaikuttaa identiteettiin kielteisesti. Sairaus ja sen vaikutukset puolison kayt-
taytymiseen aiheuttavat terveissa puolisoissa monenlaisia tunteita, joita on vaikea
hyvaksya, kun ymmartaa kdaytoksen johtuvan sairaudesta. Sairastuneen vanhemman
paha olo kohdistuu usein siihen Idhimpaan eli puolisoon ja he joutuvat vastaanotta-
maan puolison pahan olon purkauksia. Puolisot kokevat olevansa hyvin yksin seka
henkisesti etta fyysisesti. Silloin kun sairastunut puoliso voi huonosti, terve puoliso
kantaa kaiken vastuun yksin, eika puolisoilla ei ole tasapuolisesti vapaa-aikaa. Puoli-

sot kokevat, ettd on pakko jaksaa, kun ei ole vaihtoehtoja.

Parisuhteeseen liittyvat hankaloittavat tekijat
Sairaus ja vanhemmuus muuttavat parisuhteen rooleja. Tasavertainen kumppani voi

alkaa tuntua hoitovastuun ja sairauden oireilun vuoksi “yhdelta lapselta lisaa”. Ennen
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lapsia puoliso on pystynyt joustamaan sairastuneen puolison tarpeille, mutta lasten
syntyman myota ykkdseksi on asetettava lasten hyvinvointi. Puolisoilla on suuri vas-
tuu lasten hyvinvoinnista, mikd on haastavaa kantaa yksin. Puolisot voivat kokea
myo0s ristiriitaa ollessaan itse onnellisia lapsista tai raskaudesta, voimatta jakaa koke-
musta sairastuneen puolison kanssa. Terve vanhempi saattaa kokea, ettd hanella ei
ole tasavertaista kumppania, jonka puoleen voi kadantya omien murheiden kanssa.
Tukeminen arjessa ei ole vastavuoroista. Tilanne aiheuttaa luottamuksen puutetta

puolisoiden vilille.

Sairastuminen on vaikuttanut myds puolison aloitteellisuuteen ja itsestd
huolehtimiseen. Vdlilld on siis tuntunut siltd, ettd talossa on kaksi lasta
eikd kaksi aikuista ja yksi lapsi, kun tdytyy muistuttaa, ettd pitdisi syodé
tai kdydd pesulla tms.

Kaipaan kumppania. Tasavertaista kumppania. Nyt minulla on kaksi
lasta ja kumppani, joka ei ole siind kunnossa, etté voisin hdntd kuormit-
taa omilla asioillani. Enté minne puran tdmén oman taakkani? Kuka
kertoo minulle, ettd voin keventdd? Entd jos mind en jaksa? Mitd sitten
tapahtuu?

Perheessa riidelldaan enemman, kotityot, vastuu lapsista ja vapaa-aika jakautuvat
epatasaisesti. Vuorovaikutuksesta tulee monimutkaista. Terve puoliso sopeutuu ajan
kanssa siihen, etta ei voi jakaa arkeaan toisen vanhemman kanssa samalla tavalla
kuin ennen, mika ajaa pariskuntia erilleen. Usein puolisoiden valinen ldheisyys ja kes-
kindinen luottamus vahenee. Terve puoliso alkaa tehdda enemman asioita lasten

kanssa yksin ja sairastunut saattaa eristaytya muusta perheesta.

Et ei oo niin kun aidosti parisuhdetta tai sitd tilannetta, ettd on eletty
sitd samaa arkea ja samaa eléimdd, vaan mdd oon elényt lapsen kanssa
ja hdn jotain siltd vdlilta. Viédhédn lapsen kanssa, mutta vdhdn sitten kui-
tenkin itsendisempdd ja omat menot ja omat eldmdit siind pddlle. Et kun
sitd muuttuu vdhdn sellaiseksi néikymdéttémdksi siind suhteessa.

Puolisot pohtivat rakkauden rajoja ja omaa sietokykyaan. Hyvin vakavasti oireilevan
sairauden vaikutukset parisuhteeseen voivat nakya vallankdyttona ja henkisena tai
fyysisena vakivaltana puolisoa tai/ja lapsia kohtaan. Puolisoja pitda yhdessa arvot, si-
toutuminen, rakkaus, lapset tai velvollisuus. Tutkimukseen osallistuneiden puolisoi-

den suhteista puolet oli paattynyt vaikean tilanteen vuoksi eroon.
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Sitten myés itellé helpommin pinna palaa, kun tuntuu siltd, ettd saa hoi-
taa tddlld kaiken silloin kun miehelld on niité huonoja pdivid. Niin sitten
vield, jos saa siihen pddille semmosta epdystdvdllistd kdytostd, niin se
kylld aiheuttaa meiddn vilille riitaa. Mikd sitten saattaa taas huonon-
taa hdnen oloansa, minun oloani ja kaikkien oloa ja sitten siitd voi tulla
semmoinen kierre miké kestdd montakin pdivééd ennen kuin se saadaan
sovittua ja purettua se tilanne.

Yhteenveto: Sairaus ja lasten saaminen muuttavat parisuhteen rooleja ja vuorovai-
kutusta. Sairauden myo6ta parisuhteessa on enemman riitoja, kun arjen vastuut ja va-
paa-aika jakautuvat epatasaisesti. Sairauden myo6ta terveelld puolisolla ei ole enda ta-
savertaista kumppania kenen kanssa jakaa arjen vastuut ja kenen puoleen nojata.

Osa parisuhteista paatyy eroon, osa selviaa.

6.2 Jaksamista tukeva merkitysverkosto

Vaikeana hetkena puolisoa kannattelee tieto siita, ettda on olemassa joku, jonka puo-
leen voi kdantya kuormittavassa tilanteessa. On tarkeaa saada puhua luottamukselli-
sesti ja vapaasti ilman tuomitsemista. Puolisot turvautuvat ystavan, sukulaisen tai

ammattilaisen apuun, mutta myo6s vertaistuki on koettu hyvin tarkeana. Erityisen tar-
keda on ollut sdannollinen keskustelutuki, missa nostetaan omat tarpeet esille silloin,

kun ne on itse tyontanyt taka-alalle.

Omista rajoista kiinnipitaminen ja oman tilan ottaminen on tullut mahdolliseksi siina
vaiheessa, kun tajuaa ettda muuten ei jaksa. On tarkeda tiedostaa ja hyvaksya omat
rajat. Omat vahvuudet kuten organisointikyky tai resilienssi, voivat helpottaa arjen

toimivuutta ja auttavat kestamaan vaikeassa tilanteessa.

Puolisoita helpottaa sairastuneen hoidon jarjestyminen ja erityisesti se, etta hoito-
taho ottaa kokonaisvaltaisesti sairastuneen hoidon vastuulleen. Lisaksi puolison oloti-
laa helpottaa sairastuneen puolison hoitomyonteisyys, mikd mahdollistaa hoitovas-
tuusta irtaantumista. Puolisoja on helpottanut perheiden saama tuki neuvolasta ja
kotipalvelusta. Luottamuksellinen suhde terveydenhoitajaan ja keskustelut pikkulap-
siperheiden psykologin kanssa koettiin myds tarkedksi puolisoiden olotilan helpotta-
misessa. Kaytannon avusta erityisen tarkeaa pikkulapsiperheille on lastenhoidon jar-

jestyminen, mikda mahdollistaa pienen lepohetken arjen vaatimuksista. Osa perheista
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on hakenut tukea parisuhteen solmuihin ja opettelevat puhumaan vaikeistakin asi-

oista.

Avoin keskustelu ja asioiden selittaminen lapsille vahentaa lapsiin liittyvaa huolta ja
parantaa vuorovaikutusta perheessa. Hyvat pdivat ja yhteiset hetket perheena seka

niiden sanoittaminen danen tai muisteleminen yhdessa antaa toivoa.

Ammattilaisiin ja lahipiiriin liitetyt jaksamista tukevat asiat

Vaikeana hetkena puolisoa kannattelee tieto siita, etta on olemassa joku, jonka puo-
leen voi kddntya kuormittavassa tilanteessa. Tukea voi saada niin ystavilta, lIaheisilta
kuin ammattilaisilta. On tarkeda voida puhua luottamuksellisesti ja kaunistelematta
asioista, joista ei voi puhua puolison kanssa, ilman ettad tuomitaan. Erityisesti silloin,
kun perheen asioista puhuminen ei ole ollut mahdollista, tuntuu vapauttavalta, etta
joku perheen ulkopuolinen tietdaa perheen tilanteesta. Kuulluksi tuleminen omien
huolien kanssa ja omien tarpeiden esiin nostaminen silloin, kun ne on itse tyontanyt

taka-alalle, antaa voimaa ja auttaa tulemaan nakyvaksi.

FinFamin vertaisryhmatoiminta on ollut siihen osallistuneille kantava voima yhteisen
ymmarryksen ja vaikeillekin asioille nauramisen kautta. Toisten kokemuksien kuule-
minen on antanut mahdollisuuden peilata omaa tilannetta. Vertaistukena voi toimia

my0s epavirallisemmin esimerkiksi ystavaperhe.

Olin hyvin helpottunut siitd, ettd nyt joku muukin tiesi edes vahdn siitd
mikd tilanne meilld on. Sain voimaa pelkdstddn jo siitd tiedosta, ettd
joku tietdd.

Se oli jotenkin tosi eheyttdvdd...mut et se oli eka kerta, kun ite vahvasti
koki et, miten vertaistuesta voi olla voimaa. Ensinndkin se, et pystyttiin
puhumaan vakavista asioista ja silti nauramaan niille- kaikilla on se yh-
teinen ymmdirry,s et mistd on kyse. Ja sitten toisaalta, mikd itelle oli tosi
tdrkeetd, et samalla kun puhui, niin miten muut reagoivat siihen omaan
kertomukseen ja samalla kun joku toinen puhui, niin milté kuulosti sa-
mat kokemukset jonkun toisen suusta sanottuna. Et silloin vasta viilillG
ymmdirsi sen arjen mielettémyyden, koska sitd ei omalta kohdalta joten-
kin pystynyt ndkemddn. Sen niin kun kuuli toisen sanoman omana koke-
muksena, niin silloin vasta tajusin, et eihdn toi kuulosta yhtddn jérke-
vdltd. Et se oli semmoinen mahdollisuus peilata niité omia tunteita il-
man et kukaan oli mitenkdén arvioimassa.
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Puolisoja helpottaa sairastuneen hoidon jarjestyminen, mikd mahdollistaa hoitovas-
tuusta irtaantumista. Erityisesti hoitokontaktit, jossa sairastuneen tilanne otetaan ko-
konaisvaltaisesti haltuun tai joustetaan asioiden hoitamisessa, helpottaa myds puoli-
son taakkaa. Sairastuneen puolison halukkuus ottaa vastuuta oman sairauden hoi-
dosta esimerkiksi hakeutumalla terapiaan tai syomalla maaratyt ladkkeet, luo toivoa.
Puolisot pyrkivat mukaan ladkarikaynneille ja jarjestamaan aktiivisesti tukea itselleen,

puolisolle ja lapsille.

Jaksamista tukee se, etté puoliso on sairauden hoidosta ottanut vas-
tuuta alusta asti, hakeutunut hoitoon varhaisessa vaiheessa ja on hyvd
hoitokontakti. Asiasta voidaan kotona puhua, myéds lapsen kanssa asi-
asta on puhuttu hdnen tasollaan eli ei tarvitse miettid, kantaako lapsi
itse sitten asiasta taakkaa, kun vanhemman vdsyneisyydelléd on nimi.

Puolisoiden hyvinvoinnin kannalta on tarkeda, ettd neuvolassa huomioidaan koko
perheen hyvinvointi, mika mahdollistaa oikeanlaisiin palveluihin ohjauksen. Yhdella
puolisoista oli kokemus siita, ettda kun han uskaltautui puhumaan perheen tilanteesta
avoimesti neuvolassa, koko perheelle jarjestyi nopeasti apua. Luottamuksellinen
suhde lastenneuvolan terveydenhoitajaan helpottaa sairauden puheeksi ottamista.
Keskustelut pikkulapsiperheiden psykologin kanssa ovat tarkeita niiden saannollisyy-
den ja pitkaaikaisuuden seka luottamuksellisen ja tuomitsemattoman kohtaamisen
kautta. Perheen tilanteesta puhuminen ammattilaisen kanssa voi olla vapauttavaa.
Erityisen tarkeda on, ettd ammattilainen auttaa nostamaan puolison omat tarpeet
esiin. Perheiden jaksamista tukee tieto siita mistda apua on haettavissa. Jos luottamus

viranomaisiin ei ole rakentunut, apua ei uskalleta hakea.

Joo tavallaan niin kun, meilld on ollut hirmu hyvd suhde lastenneuvo-
lassa hoitajaan. Ensinndikin on ollut hirveen hyvd, ettd aina on pddssyt
samalle terkkarille ja sitten hdn on aina monipuolisesti kysynyt perheen
kuulumisista, mutta siindkin aika pitkéén mentiin, ettd kaikki hyvin,
miké on varmaan aika tyypillistd, etté niin tehdddn, mutta sitten tddllé
kotona puhuttiin <puolison> kanssa, ettd nyt ois kylld aika sanoa téd
asia ja sitten se reilusti tuotiin esille.

Kaytannon avusta erityisen tarkeaa pikkulapsiperheille on lastenhoito, joka mahdol-
listaa kotitdiden tekemisen, univelan pois nukkumisen ja oman hengahdyshetken.

Perheilld on hyvin erilaiset tukiverkostot ja taloudelliset mahdollisuudet ostaa apua.
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Tukiverkoston puuttuessa tai sitd tdydentamaan, apua on saatu jonkin verran lapsi-
perheiden kotipalvelusta, seurakunnan vapaaehtoisten kautta tai MLL:n lastenhoito-

palveluista.

(kipednd ollessa) On voinut soittaa vanhemmille, et ne on voinut tuoda
esimerkiksi kaupasta jotain ja on vienyt <lapsen> hetkeksi ulos...Paljon
auttanut, et on ollut joku, jolle soittaa silloin kun md en ihan oikeesti
endd tiedd miten selvién tdstd.

Omaan hyvinvointiin liitetyt jaksamista tukevat asiat

Puolisoille on erittdin tarkeaa pitdaa huolta myds omasta jaksamisestaan. Omista ra-
joista kiinnipitdminen ja oman tilan ottaminen on tullut mahdolliseksi siind vaiheessa,
kun tajuaa ettd muuten ei jaksa. On tarkeaa tiedostaa ja hyvaksya omat rajat. Silloin
kun tilanne on hyvin kuormittava ja yhteiselo ei onnistu, asumus- tai avioero ovat
auttaneet tutkimukseen osallistuneita irrottautumaan puolison hoivavastuusta ja na-
kemaan tilanteen uudella tavalla. Omaa tilaa ottamalla voi kokea olevansa vapaam-
min oma itsensa ja ilmaista myds omia tunteita. Joissain tilanteissa ero voi tukea
my0s sairastuneen puolison vanhemmuutta. Han jaksaa olla paremmin lasna lapsil-

leen, kun saa muun ajan olla omassa rauhassa.

Olen ollut viime aikoina onnellinen pitkdsté aikaa. Sisélldni on sellaista
kuplivaa innostusta, joka pyrkii pintaan. En usko, ettd kaikki hyviksyvit
minut téllaisena kuin olen, mutta riittdvén monen mielestd riitéin omana
itsendini. Vihdoin saan olla mitd olen, ilman ettd arvostellaan. Saan
tanssia, kun tanssin, olla puhelias vastuunkantaja ja vitsailija. Minua ke-
hutaan ndisté ominaisuuksista. Olen myds oppinut olevani taitava in-
nostamaan ihmisid.

Tyo tai opiskelu voi tarjota mahdollisuuden kehittya, jutella muiden ihmisten kanssa
tai saada positiivista palautetta. Puolisot kertoivat mm. liikunnan tai kdsitoiden tuo-
van irtaantumishetken tilanteesta. Puolisoja voi auttaa jaksamaan heidan itseensa
liittamat ominaisuudet kuten hyva organisaatiokyky, hyva resilienssi, hyvat arjen hal-

linnan taidot, perusluottamus eldamaan ja tieto siita, ettd on hyva vanhempi.

Koen, ettd kaiken témdn keskellé omaan selviytymiseen on vaikuttanut
paljon oma vankkumaton pddtés siitd, ettd mind selvidn tdsté lasten
kanssa, oma keskimdiéirdistd suurempi resilienssi ja IGheisten ihmisten
tuki.
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Puolisoja voi auttaa jaksamaan pyrkimys keskittya olennaiseen ja tdman hetken tilan-
teeseen, turhan murehtimisen valttaminen seka paattavaisyys selvita ja pitaa toivoa
ylla. Puolisot keskittyvat arjesta selvidmiseen ja voivat saada voimia ajatuksesta suo-
jella lapsia sairauden vaikutuksilta. Sairastuneen puolison kayttaytymista on hel-
pompi ymmartaa, kun tietda sen johtuvan sairaudesta. Oman perheen vertailun lo-
pettaminen toisiin perheisiin vahentaa tilanteen kuormittavuutta. Osa puolisoista

koki tarkedana muistuttaa itsedan siita, etta hyvia paivia tulee viela.

Perheeseen liitetyt jaksamista tukevat asiat

Osa perheista on halunnut tietoisesti katkaista lapsuuden perheen puhumattomuu-
den kehan keskustelemalla sairaudesta avoimesti perheenjasenten kesken. Vaikeista
asioista puhumista ja parisuhdetaitoja on tietoisesti opeteltu. Tutkimuksen mukaan
avoin vuorovaikutus perheessa ja asioiden selittdminen lapsille vahensi lapsiin liitty-
vaa huolta. Puolisot olivat hakeneet tukea parisuhteen solmuihin parikeskusteluista
esimerkiksi perheneuvolan tai A-klinikan kautta seka esimerkiksi avioliittoleirilta tai
hankkimalla tietoa parisuhdeoppaista. Joissain perheissa terve puoliso pyrki helpotta-
maan vuorovaikutusta sanoittamalla sairastuneen tunteita daneen. Onni ja vastuu

lapsista voivat olla myds puolisoa suojaavia tekijoita.

Koko vauvavuoden minua suojasi onnenkupla, minulla oli tehtdvdi ja eri-
tyinen suhde lapseen, jota hdnen ailahtelunsa eivdét niin kovasti horjut-
taneet.

Voimaa antoi kuitenkin ajatus siitd, ettd suojelen lapsia sairauden vai-
kutuksilta niin hyvin kuin vain kykenen.

Hyvat paivat ja yhteiset hetket perheena saattoivat auttaa muistamaan, mihin puoli-
sossa alun perin rakastui. Hyvan pdivan sanoittaminen daneen tai hyvien hetkien
muistelu yhdessa antoi toivoa puolisoille. Silloin kun sairastunut vanhempi voi niin
huonosti, ettei jaksanut osallistua, puolisot jarjestivat mukavia asioita vain itselleen
ja lapsilleen. Puolisot kertoivat, etta lasten syntymien jalkeinen aika on ollut koko

perheelle usein hetkellisesti onnellista aikaa.

Silloin kun me teemme asioita perheend, niin ne auttavat jaksamaan ja
kun muistaa vaikeanakin hetkend, ettd niitd on ollut ja niité on tulossa.
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Ja tottahan toki mind tuota <puolisoa> rakastankin, siitékin huolimatta,
ettd hdn on niin vaikea. On hdénelld hyvdtkin pdivinsd, kaikesta huoli-
matta.

7 Pohdinta

Taman tutkimuksen tarkoituksena on ollut puolisoiden kokemusten ymmartaminen
ja kuvaaminen arjesta silloin, kun perheen toinen vanhempi on sairastunut psyykki-
sesti ja perheessa on alle kouluikaisia lapsia. Tassa osuudessa tarkastellaan tutkimuk-
sen toteutumisessa tehtyja valintoja eettisyyden, luotettavuuden ja tutkimustulosten
onnistumisen nakdkulmasta. Tuloksia peilataan aiempiin tutkimuksiin ja niiden poh-
jalta esitetdan suosituksia, joita perheita kohtaavat ammattilaiset voivat hyodyntaa

tydssdan. Lopuksi tuodaan esiin ehdotelma jatkotutkimuksen aiheiksi.

7.1 Tulosten tarkastelu

Tama tutkimus edistda osaltaan puolisoiden danen esiin nostamista ja kuulluksi tule-
mista, kun perheessa toinen vanhemmista sairastaa psyykkisesti. Tutkimuksessa sub-
jektiiviset kokemukset on pyritty muuntamaan mahdollisemman luotettavasti
yleiseksi tiedoksi, samalla ymmartaen siihen liittyvat rajoitukset. Jokainen tutkimuk-
seen osallistunut eroaa toisista puolisoista voimavarojensa, elamantilanteensa ja
puolison sairauden vaikutusten suhteen. Eroavaisuuksista huolimatta, heita kaikkia
yhdistaa puolison sairastumisen aiheuttama kriisi, joka on kokemuksena kuormittava,
mutta voi samalla tarjota mahdollisuuden uuden oppimiselle, jos perhe saa riittavasti
tukea. Ymmartaakseen puolisoiden ratkaisuja selvita arjessaan seka tuen tarvetta,
ammattilaisten ja ldheisten on nahtava se yksilollinen elamantilanne, jossa he elavit.
Tama on tarkeaa, silla sairauden vaikutukset perheen arkeen vaikuttavat diagnoosia
enemman perheen jasenten hyvinvointiin (Wittmund ym. 2002, 181; Hadrys ym.

2011, 367).

Fang-pein & Greenbergin (2004, 428) tutkimuksen mukaan 50 % omaisista koki |6yta-

neensa sukulaisen sairastumisen myo6ta sisdistd voimaa ja tarkeysjarjestyksen selkey-
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tymista. Tulos ei ole suoraan verrattavissa puolisoiden kokemukseen, silla heita kuor-
mittaa lisdksi yhteisesti jaettu koti ja voimakas tunneside (Kiecolt-Glaser & Wilson
2017, 425-426), mutta kertoo, etta vaikeasta tilanteesta huolimatta ldheisen sairas-
tumisella voi olla my6ds myonteisia vaikutuksia perheen elamaan. Perheenjasenet ko-
kevat usein olevansa eri henkildita, kuin mita he olivat ennen laheisen psyykkista sai-
rastumista (Spaniol & Nelson 2014, 762). Aika kasitetaan jaksoina ennen ja jalkeen

sairastumisen.

Tutkimuksen paatuloksena muodostui fenomenologisen psykologian tutkimusmene-
telman mukaisesti jaksamista tukevien ja hankaloittavien asioiden merkitysverkostot,
jotka ovat tiivistetty kuvaus kymmenen psyykkisesti sairastuneen puolison kokemuk-
sista arjessa. Terveiden puolisoiden jaksamista haastoivat erityisesti koettu yksinai-
syys, vaihtoehtojen puute ja tasapainottelu sairauden ehdoilla, jotka puolison psyyk-
kinen sairaus ja elamanvaihe pienten lasten vanhempina toivat heiddan elaméaansa.
Puolisoiden kokemusten mukaan heidan jaksamistaan tukivat ammattilaisilta seka la-
hipiiriltd saatu sosiaalinen ja kdytannon tuki, itseen liitetyt vahvuudet ja myonteinen
asennoituminen seka perheen yhteiset hyvat hetket. Tassa kappaleessa tarkastellaan
tuloksia aikaisempiin tutkimuksiin peilaten. Erityisesti syvennytdan puolisoiden yksi-
naisyyden kokemukseen seka lopuksi tuodaan esiin nakékulmia siihen, kuinka puoli-

soiden toipumista voidaan tukea toipumisorientaatio ajattelun kautta.

Jaksamista haastavien asioiden tarkastelu

Taman tutkimuksen tuloksista ilmeni, etta psyykkisesti sairastuneiden puolisot koke-
vat kuormittuneisuutta ja yksindisyyttd, joka on yhtenevdinen THL:n tutkimukseen
(Vuorenmaa 2019, 9) 4-vuotiaiden vanhempien terveydenhoitajalle ilmaisematto-
mista tarpeista. Neuvolassa ja muissa lapsiperheita kohtaavissa palveluissa on tarkeda
olla tietoisia ndista vaikeasti esiin nostettavista asioista ja avun hakemisen esteista.
Perheen ottaessa huolensa puheeksi, kyseessa on luottamuksen osoitus tydntekijalle

ja yleensa aina pitkdaan pohdittu ja viimeisessa tilanteessa pakotettu teko.
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Kun rakkaan puolison kdytds muuttuu sairauden edetessa vieraaksi, puoliso joutuu
ottamaan uudessa tilanteessa erilaisen roolin perheessa ja luopumaan joskus asi-
oista, joita suomalaiset pitavat parisuhteessa usein tarkeind, kuten luottamus ja puo-
lisoon tukeutuminen (Kontula 2013, 240). Sairaus on kuin kolmas pyora, joka tulee
puolisoiden valiin. Tutkimukseen osallistunut puoliso kirjoittaa “En haluaisi erota
puolisostani, vaan masennuksesta valissimme.” Tama kuvaa hyvin tilanteen aiheut-
tamia ristiriitaisia tunteita. Psyykkinen sairaus haastaa parisuhdetta ja moninkertais-
taa eroriskin (Metsa-Simola ym. 2018, 825-826) seka on uhkana puolison masennuk-
selle (Nyman & Stengard 2001, 69—70; Istad ym. 2010, 7; Wittmund ym. 2002, 181),

seka lasten hyvinvoinnille (Solantaus & Paavonen 2009).

Kuviossa nelja (4) on kuvattu puolison jaksamista hankaloittavat tekijat eli hyvinvoin-
nin riskitekijat tiivistetysti. Riittamaton sosiaalinen ja kaytannon tuki lisaavat arjen
haastavuutta ja henkista kuormitusta. Puoliso voi kokea itsensa yksinadiseksi ja stres-
saantuneeksi tasapainoillessaan arjen vaatimusten keskellad sairauden ja lasten hy-
vinvoinnin asettamien rajojen puitteissa. He eivat voi useinkaan tietda etukateen voi-
vatko he luottaa, etta sovitut asiat toteutuvat ja minkalainen pdiva huomenna on.
Asioiden hoitaminen, erilaiset huolet, epatietoisuus ja stressaavat tilanteet kulutta-
vat voimavaroja, mutta tilanne pakottaa jaksamaan, jolloin puoliso on riskissa uupua
itse. Honkasen (2008, 116—117) vaitoskirjatutkimuksessa terveydenhoitajat kantoivat
vanhemman mielenterveyden ongelmissa huolta erityisesti vanhempien jaksamatto-
muudesta, joka tassa tutkimuksessa nousee esiin molempien, ei vain psyykkisesti sai-
rastuneen nakokulmasta. Sorkkilan & Aunolan (2020, 654—655) mukaan vanhempien
uupumisen riskia voivat lisata lisaksi muut kuormitustekijat, kuten perheiden koy-
hyys, tyottomyys tai vanhempien nuori ik sekd ulkoapain tulevat paineet. Nama te-
kijat eivat kuitenkaan tassa tutkimuksessa nousseet keskeiseksi. Jos vanhemmalla on
lisdksi taipumus vaatia itseltaan liikaa, riski uupua kasvaa (mts. 654—655). Osalla ta-
man tutkimuksen puolisoista oli lisdksi muita elamantilanteeseen liittyvia kuormitus-
tekijoitd, jotka kuluttivat puolisoiden voimavaroja, kuten lasten erityistarpeet, vaa-

tiva tyo seka oma tai muun sukulaisen somaattinen sairaus.
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Sosiaalisentuen Kaytannontuen
puute puute
Yksindisyys Pakko jaksaa
L PUOLISON
UUPUMINEN

Vahenevit ‘ Stressi

voimavarat
Henkinen kuormitus Arjen haasteet

Kuvio 4. Puolison hyvinvoinnin riskitekijat

Tutkimuksessa esiin nousseet jaksamista hankaloittavat tekijat ovat yhdensuuntaisia
Koposen, Jahin, Mannikon, Lipposen, /3\stedt—Kurjen & Paavilaiseen (2012, 142) tutki-
muksen kanssa, jonka mukaan vertaisryhmakontekstissa huolenpitotehtavat koettiin
raskaana ja pakkona, ne aiheuttivat uupumista ja palvelujarjestelman kritiikkia. Niin
tassa, kuin Koposen ja kumppaneidenkin (2012) tutkimuksessa, puolisot kokivat, etta
elamaa rajoittaa erilaiset pakot. Lasten ja arjen sujuvuuden nakdkulmasta he koki-
vat, ettd heiddn on pakko jaksaa, koska sairastunut puoliso ei jaksa. Tilannetta vai-
keuttaa entisestdan, jos puoliso on sairaudentunnoton, sairaus pidetaan salassa tai
sairastunut ei hakeudu tai paase hoitoon. Jaksamista tukevia asioita on vaikea loytaa
ja pdivat ovat Iahinna selviytymista tilanteesta toiseen. Mielenterveyspalvelujen
saanti vaikuttaa siihen, joutuuko omainen pakon ja velvollisuuden sanelemana huo-
lenpitotehtavaan, jossa han kokee taitonsa riittamattomaksi (Ringbom & Jurvansuu
2019, 12). Yleensa kahden vanhemman perheesséa voidaan vuorotellen ottaa vas-
tuuta ja keratd voimia. Kun tama ei ole sairauden vuoksi mahdollista, nousee ulko-

puolinen apu erittdin tarkedksi voimavaraksi perheelle.

Tassa tutkimuksessa tuotiin esiin |ahipiirin kielteisten reaktioiden negatiivinen vaiku-
tus terveen puolison avun saantiin. Puolisot eivat halua joutua puolustamaan sairas-

tuneen puolisonsa kaytostd, vaan kaipaavat lahipiiriltdan ymmarrysta ja tukea omalle
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kokemukselleen. T4ta vahvistavat Jurvansuun & Ringblomin (2020, 8) havainnot, joi-
den mukaan lahipiirin kielteinen suhtautuminen sairastuneeseen, vaikuttaa omaisen
toimintakykyyn ja saattaa vaikuttaa siihen kertooko ldheinen rehellisesti omasta
voinnistaan. Tahan voi vaikuttaa niin ammattilaisten kuin lahipiirin osalta, tilanteen

herattamat voimakkaat tunteet.

Rajojen asettaminen on vaikeaa, koska puolisot tasapainottelevat erilaisten reagoin-
titapojen, huolien, toiveiden ja tarpeiden aarelld, joka ilmeni myds Koposen ja kump-
paneiden (2012, 146) omaisten vertaisryhmakontekstiin sijoittuvassa tutkimuksessa.
Tassa tutkimuksessa nousi esiin, ettd myds tilanteeseen vasyminen seka ymmarrys
sairauden luonteesta, voivat vaikeuttaa rajojen asettamista. Puolisot haluavat tukea
sairastunutta, mutta toisaalta ymmartavat, etta eivat voi olla terapeutteja omalle
puolisolleen. Rajanveto tahan, on vaikea vetaa. Puolisolla ei valttamatta ole voimia
asettua pitdmaan omia puoliaan tai hanen on vaikea arvioida mita toiselta voi odot-
taa. Suojellakseen lapsiaan ja itseddn sairastuneen puolison tunteen purkauksilta ja
huonolta kayttaytymiseltd, saatetaan tehda asioita toisen puolesta, valttaa vaikeita
puheenaiheita tai jattaa asioita kertomatta. Toisaalta paatosten tekeminen toisen
puolesta voi aiheuttaa eettisen ongelman esimerkiksi tilanteessa, jossa puoliso on
sairaudentunnoton, mutta tuen tarpeessa. Tilanteiden jatkuva muuttuminen vaikeut-
taa tasapainon l6ytymistd omassa elamassa. (Weimand, Hall-Lord, Sallstrom & Hede-
lin 2013, 101-103.) Oman jaksamisen rajoista huolehtiminen voi olla ratkaisevaa
koko perheen hyvinvoinnin ja yhtenaisyyden kannalta, mutta sen mahdollistamiseksi

tarvitaan tukea.

Puolisoja kuormittaa koettu yksindisyys, jota vahvistaa yksilolliset ja ulkopuoliset te-
kijat (kts. kuvio 5.). Puolisoiden yksindisyys nostettiin esiin myds Van der Voortin ja
kumppaneiden tutkimuksessa (2009, 438). Yksindisyytta aiheuttavat mm. muutokset
parisuhteessa, jotka pitkdan jatkuneina saattavat muuttaa parisuhteen hoivasuh-
teeksi. Puolisot kokevat, ettei heilld ole enaa tasavertaista kumppania, jonka puoleen
kdadntya. Sairastuneen huono vointi lisaa eristaytymista muusta perheestd, minka
johdosta perheen yhteiset hetket ja luottamus puolison antamaan tukeen vahenee.

Puolisot jadvat usein konkreettisesti yksin kantaessaan vastuun arjen toimivuudesta
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sekd joutuessaan jattamaan harrastukset tai ystavien tapaamiset vahemmalle puut-
tuvan lastenhoidon johdosta. He eivat tule aina kohdatuksi tai ymmarretyksi parisuh-
teessa, eivatka ammattilaisten tai lahipiirin osalta. Puolisot joutuvat usein ottamaan
vastaan negatiivisia tunteenpurkauksia ja tilanne kokonaisuudessaan aiheuttaa voi-
makkaita tunteita, joille ei arjen pyorittdmisessa valttamatta loydy tilaa. Jos puoliso
joutuu vastaanottamaan sairastuneelta myos haukkumisia ja syyllistamista, kuten ta-
man tutkimusten vastauksista ilmeni, han voi alkaa katsomaan itsedan vaaristyneen
peilin kautta, mika vaikuttaa negatiivisesti identiteettiin. Kun omat tunteet, tarpeet ja
hyvaa mielta tuottavat asiat sivutetaan tai tydnnetdan itse sivuun seka parisuhteessa,
[ahipiirin ja ammattilaisten osalta, saattaa yksindisyyden kokemus tuntua silta, kuin

olisi nakymaton.
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Kuvio. 5. Sairauden vaikutukset terveen puolison yksindisyyden kokemukseen

Jaksamista tukevien asioiden tarkastelu

Tassa tutkimuksessa yllatti jaksamista tukevien asioiden vahaisyys kirjoitettujen tari-
noiden osalta, joista muutamassa lahinna mainittiin, etta taytyy jaksaa, koska on
pakko. Tama muistuttaa kuinka tarkeda on auttaa ndkemaan ja vahvistamaan asioita
arjessa, jotka lisddvat perheen resilienssia. Jaksamista tukevien asioiden eli suojaa-
vien tekijoiden osalta aineistoa taydennettiin haastattelujen avulla. Vahaisyyden voi-
daan ajatella johtuvan eri aineistonkeruutapojen luonteesta. Kirjoittaessa puolisot
tuovat esiin sen, mika on eniten mielen paalla, kuten tilanteen kuormittavuuden.

Haastatteluissa sen sijaan jaksamista tukevien asioiden darelle joutuu pysahtymaan,
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niita kysyttaessa suoraan. Toisaalta jaksamista tukevien asioiden vahaisyys voi johtua
yksilollisista tekijoista, kuten puolison toipumisprosessin vaiheesta, mutta myos tilan-

teen vakavuudesta.

Kuviossa kuusi (6) on kuvattu puolisoiden jaksamista tukevat eli hyvinvointia suojaa-
vat tekijat tiivistetysti taman tutkimuksen tuloksena. Mitd enemman suojaavia teki-
joita puolisoilla on, sitd paremmin he péarjaavat tilanteessa (Van der Voort ym. 2009,
439.) Ulkokehalla on kuvattu tilanteeseen vaikuttavia ulkoisia tekijoita ja sisakehalla
puolisoiden sisdisia tekijoita, jotka vaikuttavat yhdessa voimavaroihin. Eri osa-alueet
menevat osittain paallekkain ja niilla on toisiaan vahvistava vaikutus. Kun puoliso saa
sosiaalista tukea ja tulee kuulluksi, han saa voimia asettaa rajat, jotka tukevat hanen
omaa hyvinvointiaan. Tama voi johtaa siihen, etta han hakee kdaytannon apua, mika
puolestaan auttaa ottamaan omaa tilaa ja vahvistaa tervetta erillisyytta tilanteeseen.
Vahitellen han voi irtaantua hoitovastuusta, mika lisaa tunnetta parjaavyydesta, seka

kartuttaa samalla koko perheen voimavaroja ja mydnteista vuorovaikutusta.

Sosiaalinen tuki Kaytdnnonapu
Rajojen Oman tilan
asettaminen ottaminen/

Terve erillisyys

L PUOLISON
VOIMAVARAT
Itseen liitetyt Tilanteen
vahvuudet hyvaksyminen
Perheen sisdiset _
voimavaratja Hoitovastuusta

vuorovaikutus ‘ irtaantuminen

Kuvio. 6. Puolison hyvinvointia suojaavat tekijat

Puolison hyvinvointiin suoraan vaikuttava tekija on sairastuneen hoidon jarjestymi-
nen, mikd helpottaa hoitovastuusta irtaantumista ja vahvistaa toivoa selviytymi-
sestd. Jurvansuu & Tourunen (2019, 23) toteavat myos omassa tutkimuksessaan |a-

heisen palvelutilanteella olevan merkittdava vaikutus omaisten hyvinvointiin. Myds
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Nyman & Stengard (2005, 38) totesivat niiden omaisten elamaan tyytyvaisyyden ko-
honneen ja masennusoireiden alentuneen, kenen laheinen oli padssyt mielenterveys-
toimiston asiakkaaksi. Taman tutkimuksen vastauksissa nousi esiin, etta erityisesti
palvelut, joissa otetaan kokonaisvaltaisesti sairastuneen tuen tarve huomioon ja au-
tetaan esimerkiksi erilaisten hakemusten tayttamisessa, helpottaa puolisoiden hoito-
vastuusta irtaantumista. Hoitovastuusta irtaantuminen mahdollistaa hoivaroolista
hellittamisen ja antaa tilaa parisuhteelle. Hoitovastuusta irtaantuminen voi tapahtua
my06s eron tai asumiseron kautta, kuten jollain taman tutkimuksen puolisoilla oli kay-
nyt. Matalalla kynnyksella toimivat paihde- ja mielenterveyspalvelut seka toimivat
peruspalvelut, joissa otetaan huomioon myds perheen tai lahipiirin osallisuus ja hy-
vinvointi, ovat sekda omaisten, sairastuneen etta yhteiskunnan nakékulmasta tehok-

kain tapa hoitaa mielenterveytta.

Taman tutkimuksen tuloksista ilmeni, etta ldheisten ja ammattilaisten sosiaalinen
tuki on puolisoille tarkeda ja jo tieto siitd, ettd apua on saatavilla helpottaa oloa. Fin-
Famin mielenterveysomaisille suunnatussa hyvinvointikyselyssa ilmeni, ettd mm. riit-
tava tiedon saanti, kuulluksi tuleminen ja omaisen tarpeisiin perustuva tuki vahentaa
laheisen sairastumiseen liittyvaa hapeaa ja ongelman salaamista (Martin & Kallunki
2020, 30). Jurvansuun & Ringblomin (2020, 8) tulokset vahvistavat sosiaalisen tuen
merkitysta psyykkisesti sairastuneiden omaisten mielen hyvinvoinnille. Fang-pein &
Greenbergin (2004) mukaan perheenjasenten ja hoitohenkildkunnan yhteistyo lisda
tutkitusti positiivisia muutoksia perheen jasenissa. Kun laheisen hoitoprosessiin osal-
listuu useampi sukulainen, eniten vastuuta kantava eli taman tutkimuksen nakokul-
masta puoliso, kokee helpotusta ja olonsa vihemman eristyneeksi, mutta samalla

myos hoidolliset tulokset voivat parantua. (Mts. 431-432.)

Tutkimuksessa nousi my6s esiin, ettd puolisot tarvitsevat kdaytannon apua tilan-
teessa, missd toinen vanhempi ei sairaudestaan johtuen pysty jakamaan arjen velvol-
lisuuksia. Ilman apua puoliso ei paase lastenhoidollisen vastuun vuoksi asiointikayn-
neille tai harrastuksiin. Pienelldkin hengdhdyshetkella perheen tilanteesta, on suuri
merkitys jaksamisen kannalta. Honkanen (2008, 162) toteaa vaitostutkimuksessaan
terveydenhoitajien olleen erityisen huolestuneita lapsiperheiden saaman kotiavun

vahenemisessad, silla he nakivat tarkeana, etta vanhemmat saivat hengahdyshetkia



73
arjessaan. Terveydenhoitajien kokemuksen mukaan, perheet toivoivat perhetydnte-
kijan keskusteluavun sijaan kaytannon apua tilanteissa, missa vanhemmilla on kadet

toita tdynna (mt. 122).

Puolisoja auttaa jaksamaan perheen sisdiset voimavarat ja toimiva vuorovaikutus,
jotka lisdavat keskindista ymmarrysta tilanteesta seka positiivista tunnesidetta per-
heen jasenten valilla. Perheen sisdista tunnesidetta voidaan vahvistaa hyvan huo-
maamisen ja sanoittamisen kautta, asioista puhumalla ja yllapitamalla toivoa. Osa
puolisoista kertoi opetelleensa parisuhdetaitoja ja vaikeista asioista puhumista, aut-
tavansa sairastunutta puolisoaan sanoittamaan tunteitaan seka tukemalla puolison
vanhemmuutta. Taman tutkimuksen vastauksissa perheen yhteisia hetkia kaivattiin ja
my0s arvostettiin, jotka sairauden vuoksi vahenivat arjessa. Malisen (2011, 58) vai-
toskirjatutkimuksessa todetaan, etta parisuhteen hoitaminen ei aina vaadi joskus vai-
keastikin toteutettavia kahdenkeskisia hetkida, myos perheen yhteiset hetket voivat
olla hyvia parisuhdehetkia. Toisen vanhemman sairastaessa toivottu jaettu vanhem-
muus (Malinen 2011, 58), mika mahdollistaa puolisoiden oman ajan, ei aina toteudu.
Siita huolimatta ammattilaiset voivat auttaa perheita |6ytamaan uusia tapoja iloita
yhteisista hetkista ja lapsistaan. Pienetkin hetket ovat tarkeita. Lapsille on tarkeaa
tietaa, ettd myos vanhemman sairastaessa on lupa iloon seka kokea etta hanesta iloi-
taan. Vaikka Rutter(131) on tutkinut yksilon resilienssin kehittymistd mm. ketjureak-
tioiden kautta, nakékulma sopii hyvin myos perhe resilienssiin. Negatiiviset ketjure-
aktiot, jotka altistavat haitallisille kokemuksille ja niiden jatkumiselle, voidaan kat-
kaista tuomalla uusia kokemuksia, jotka avaavat uusia mahdollisuuksia. Perheita voi-

daan auttaa ruokkimaan positiivista ketjureaktiota myonteisyytta lisaamalla.

Oman tilan ottaminen toteutui hyvin eri tavoin. Osa tutkimukseen osallistuneista
kertoivat, ettd oman ajan ottaminen ja omien tarpeiden huomioiminen vaatii paatta-
vaisyytta ja yhteisesti sovittuja kdytantoja, mita Van der Voortin ja kumppaneiden
(2009, 437-439) tutkimus vahvistaa. Puolisot olivat sopeutuneet tilanteeseen keksi-
malla joustavia ratkaisuja. Jos esimerkiksi sairastunut ei voinut jddda kokonaan yksin
lasten kanssa, toinen vanhempi saattoi menna viereiseen huoneeseen tekemaan

omia juttujaan, saadakseen itse edes pienen hetken omaa rauhaa. Osa oli ratkaissut
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tilanteen tekemalld mukavia asioita lasten kanssa puolison osallistumisesta riippu-
matta. Terveella erillisyydella tarkoitetaan tassa tutkimuksessa omien ja toisen tun-
teiden ja tarpeiden erottamista ja niistd vastuun ottamista. Puolisolla on oikeus ja
lasten kannalta velvollisuus, jatkaa arjen rutiineja ja omaa elamaa toisen vanhemman

sairaudesta huolimatta.

Osa tutkimukseen osallistuneista mainitsi jaksamista tukeviksi asioiksi itseen liitetyt
vahvuudet, kuten hyva organisaatiokyky, hyva resilienssi, hyvat arjen hallinnan tai-
dot, perusluottamus elamaan ja tieto siita, ettd on hyva vanhempi. Tilanteen hyvak-
syminen viittaa toipumisprosessin vaiheeseen, jossa sairautta vastaan ei voida enaa
taistella, vaan se taytyy hyvaksya osaksi perheen elamankaarta (Spaniol & Nelson
2014, 763). Tutkimuksessa tdma ilmeni avun hakemisen, vertailun valttamisen, avoi-
men keskustelun ja tilanteen realistisen hahmottamisen seka priorisoinnin kautta.
Sairauden hyvdksyminen on yleensa pitka aaltoileva prosessi, johon liittyy monenlai-
sia tunteita ja joka koskee perheen jasenten ja sairastuneen lisaksi myds muuta lahi-
piirid. Hyvaksyminen mahdollistaa avun hakemisen ja vastaanottamisen, avoimen

keskustelun ja elaman uudelleen jarjestelyn sairauden asettamissa rajoissa.

Avun hakemisen ja saamisen esteitd

Kynnys hakea apua on suuri, vaikkakin vastauksissa ilmeni, etta avun piiriin hakeutu-
minen oli lopulta vapauttavaa ja sita oli saatavilla. Jossain kirjoituksissa tuotiin myos
esiin kuinka hyvien ja vaikeiden paivien vaihteluun tottuu, minka vuoksi ei valtta-
matta osaakaan hakea apua riittavan ajoissa, kun puolison huono kausi vain jatkuu.
Erityisesti keskustelut neuvolan psykologin kanssa koettiin tarkeina luottamukselli-
suuden, tuomitsemattomuuden ja sdanndllisyyden vuoksi. Van der Voortin ja kump-
paneiden (2009, 438—440) tutkimus vahvistaa pitkdaikaisen ja saannollisen tuen mer-
kitystd, jotka olivat tuen intensiivisyyttda merkityksellisempid, kuten tamankin tutki-
muksen vastausten osalta ilmeni. Kaikki perheet eivat valttamatta tieda oikeuksis-
taan saada tukea kotiin. Lapsiperheiden valttamattomat kotipalvelut sddadettiin sub-
jektiiviseksi oikeudeksi sosiaalihuoltolain (1301/2014) 19 §:n mukaan vuoden 2015
alusta, mika on kasvattanut koti- tai lastenhoitopalveluja saaneiden perheiden maa-

raa. Vuodesta 2015 vuoteen 2019 maara on noussut 1,8 % (Perheita sosiaalihuolto-
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lain mukaisessa perhetydssa 2015. 2019), mutta avun tarvitsevia perheita on huo-
mattavasti enemman. Taman tutkimuksen vastauksista ilmeni, etta perheet tarvitsi-
vat enemman tukea kotiin, mutta tuen tarpeen perusteleminen voi olla kuluttavaa.
Lisaksi avun hakemista voi vaikeuttaa ennakkoluulot lastensuojelua kohtaan, sairas-
tuneen tahto tai ymmarrys omasta tilanteestaan seka leimautumisen pelko. Eras tut-
kimukseen vastanneista kirjoitti: "Hanesta auttajasta autettavaksi siirtyminen on vai-
keaa ja esimerkiksi lastenhoitoavun pyytaminen havetti silloin, kun puoliso oli huo-

nossa kunnossa ja makasi kotona.”

Matalan kynnyksen kotiapu voi olla ensimmainen kontakti tuen piiriin ja olisi toivot-
tavaa, etta perusteeksi riittdisi oma kokemus avun tarpeesta. Kun tydntekija vahitel-
len tutustuu perheeseen ja tilanne avautuu hanelle kotiavun yhteydessa, perheiden
on helpompi kertoa tilanteestaan lisaa, kun luottamus tyontekijaan on syntynyt. Tut-
kimuksen mukaan perheet eivat hae kotiapua lievin perustein, vaan saattavat myds
itse vahatellda omaa tuen tarvetta ja kokea etta vievat joltain toiselta mahdollisuuden

avun saamiseen.

Yhta lailla, kun perheilla voi olla vaikeuksia kertoa heidan todellisesta tilanteestaan,
voi myOs ammattilaisilla tai laheisilla voi olla korkea kynnys kysya. Stigma ja epavar-
muus kuinka toimia, voivat olla puheeksi ottamisen esteend myds ammattilaisten
kohdalla (Gatsou, Yates, Goodrich & Pearson 2017, 391). Ammattilaisten on siis tar-
keaa kysya myos itseltaan, yllapidanko stigmaa ajattelemalla, ettd mielenterveyteen
liittyvista asioista ei voi kysyd, koska ne ovat liian henkilokohtaisia, kuten Gatsoun ja
kumppaneiden (2017, 391) tutkimuksessa ilmeni. Ammattilaisten tyota tasapainoilla
seka lasten etta vanhempien tarpeiden kanssa yhtaaikaisesti, voi helpottaa voimava-
rakeskeisen ldhestymistavan omaksuminen, jolloin tarpeita ei ndhda toisille vastak-
kaisina, vaan he voivat tukea vanhempia voimaantumaan vanhemmuudessaan
(Tchernegovski, Hine, Reupert & Maybery 2018, 8). Myos Honkasen tutkimuksessa
(2008, 117) terveydenhoitajat kokivat tarvetta vaikeiden asioiden puheeksi ottami-
sen ja voimavarakeskeisen tyootteen kehittdmiselle. Koulutus ja yhteiset kdytdnnot

helpottavat ammattilaisten puheeksi ottamista, mutta eivat poista perheen pelkoja,
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jota lievennetdan luomalla luottamuksellinen suhde, kuten tamankin tutkimuksen

vastauksista ilmeni (Gatsou ym. 2017, 391).

Ammattilaiset joutuvat painimaan usein resurssipulan kanssa, mika ilmenee mm.
Honkasen (2008, 119, 197) vaitoskirjatutkimuksessa, jonka mukaan terveydenhoita-
jat kokivat resurssipulan esteeksi vastata erityisen tuen tarpeessa olevien perheiden
tuentarpeeseen seka sujuvalle yhteistydlle lastensuojelun, perheneuvolan ja mielen-
terveyspalveluiden kanssa. Terveydenhoitajat kokivat kotikdaynnit tarkeiksi, silla per-
heen luonnollisessa toimintaymparistossa perheen voimavarat seka haasteet ovat
paremmin havaittavissa. Moniammatillista yhteistyota pidettiin arvossa ja sita toivot-
tiin rakenteisiin, silla mm. yhteisten kotikdyntien kautta voitaisiin valttaa tiedon kat-
keamista, joka liitetaan salassapito kysymyksiin. (Honkanen 2008, 122-124, 179.)
Parhaimmillaan moniammatillinen yhteisty0 voisi lisata resursseja, kun erilaista osaa-

mista yhdistettaisiin perheen avuntarpeisiin vastaamiseksi.

Miten voimme tukea puolisoita?

Puolisot eivat valttamatta ensisijaisesti kaipaa neuvoja, kuten ilmeni erdadssa taman
tutkimuksen vastauksessa, vaikkakin sairastumisen alkuvaiheessa on tarkeaa saada
oikeaa tietoa sairaudesta, sen vaikutuksista ja hoitokeinoista. Lasna olevan ja turvalli-
sen kohtaamisen kautta puoliso tulee nakyvaksi omien tarpeiden ja tunteidensa
kanssa, mika on tarkedaa myds koherenssin tunteen kannalta, jota laheisen psyykki-
nen sairastuminen horjuttaa. Myo6s Van der Voortin ja kumppaneiden (2009, 439—
440) mukaan puolisot tarvitsevat jonkun kuuntelemaan tarinansa, antamaan tietoa
sairaudesta ja sen vaikutuksista kayttaytymiseen seka auttamaan kasittelemaan
omaa tilannetta omien tarpeiden ja niiden hylkdamisen valisen tasapainon l6ytymi-
sessa. Puolisot saattavat tarvita vahvistusta sille, ettd on oikeus asettaa omat ja lap-
sen tarpeet joskus edelle. Samalla vahvistetaan tunnetta siita, ettd myos minun hy-
vinvoinnillani on merkitystd, mika edelleen auttaa terveiden rajojen asettamisessa.
Lisaksi vahvistamalla puolison parjaavyytta, tuemme myds lapsia. Vaaristynytta peilia
voidaan auttaa suoristamaan positiivisen palautteen ja vahvuuksien I6ytymisen

kautta, joka voi nousta myos tyon, harrastuksen, opiskelun tai vertaistuen kautta.
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Ammattilaiset voivat vahvistaa tunnetta selviytymisesta askel kerrallaan, auttaa hy-
vaksymaan kaaos ja kysymykset, joihin ei ole vastauksia seka vahvistaa asioita, joihin

on mahdollisuus vaikuttaa.

Perheet tarvitsevat yhteisia onnistumisen kokemuksia seka avointa kommunikaa-
tiota, mika voi lisata kokemusta sairaudesta yhteisena haasteena. Perheitd auttaa yh-
teisen ymmarryksen syntyminen. Perheita voi auttaa nakemaan hyvin toimivat asiat,
sanoittamaan niita yhdessa, arvostaman pienia hetkia, niitd mihin voimat riittaa. Yksi
myonteinen muutos terveen puolison elamassa, voi johtaa myonteiseen muutokseen
lasten ja sairastuneen puolison kannalta. Kuviossa seitseman (7) on koottu puolisoi-
den toipumisen ndakdkulmasta asioita, joita ammattilaiset ja lahipiiri voivat vahvistaa.
Kuvio on syntynyt tutkimuksen vastauksista ja niiden pohjalta tehdyista paatelmista
seka niiden sijoittelusta toipumisorientaatio ajattelun painotusten mukaisiin osa-alu-

eisiin (Nordling 2018, 1476).

Voimavarojen tietoinen etsiminen ja vahvistaminen
Myotatunnon ja armollisuuden lisdédminen

Tunteiden omistaminen, tarpeiden tunnistaminen ja terveet rajat
Avun tarpeen ja tukitoimien kartoittaminen

VOIMAVARAT

Sairauden ja arjen velvoitteiden vilisen suhteen pohtiminen
Mahdollisuus tulla ndhdyksi ja kuulluksi -oikeus olla avuntarvitsija
Toimijuuden lisddminen - mihin voin vaikuttaa ja mihin en voi vaikuttaa
Yhteinen ndkemys ja tavoitteet sairastuneen hoidosta

Auttaa kasittelemédidn sairauden merkitysti osana perheen eliménkaarta
Tuoda esiin puolison tekemdan tyon merkitys ja arvo

Itselle merkityksellisten asioiden vahvistaminen - lupa haaveilla
Identiteetin vahvistaminen- coikeus omaan eldmé&én

Myonteisen tunnesiteen vahvistaminen perheessé vaikeuksien keskella
eSSV Myonteisen palautteen lisaaminen vuorovaikutukseen
MIELEN- Perheen pienten ilon hetkien ja onnistumisten nakyviéksi tekeminen
TERVEYS Arjessa hyvin toimivien asioiden esiin nostaminen
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Kuvio 7. Toipumista tukevia keinoja
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Vastauksissa nousi esiin tilanteita, joissa puolisot kokivat olonsa uhatuiksi ja keinotto-
miksi ja saivat osakseen huonoa kaytosta. Puolison sairastaessa psyykkisesti ammat-
tilaisten on tarkea huomioida my6s mahdollinen lahisuhdevakivalta. Olisi tarkeaa
mahdollistaa puolisoille tilanteita tulla kuulluksi my6s ilman sairastuneen paikalla
oloa, silla puolisoilla voi olla pelkoja, miten sairastunut suhtautuu, jos he kertovat
perheen todellisesta tilanteesta. Erityisesti lyhyiden sairaalajaksojen kotiutumisvai-
heessa olisi erityisen tarkeda ottaa huomioon myds perheen voimavarat ja keinot sel-
viytya tilanteessa, riittavat avohoidon tukitoimet ja koko perheen turvallisuuden
tunne. Puolisoille jaa usein ensisijainen vastuu myos lasten hyvinvoinnista, mika ra-
joittaa heidan mahdollisuuksiaan olla taysipaivaisesti tukena sairastuneelle puolisol-

leen, jolloin on erityisen tarkeda arvioida koko perheen voimavarat selviytya.

7.2 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen eettinen pohdinta lahtee jo aiheen valinnasta ja tutkimuskohteen maa-
rittelysta, silla tutkijan on osattava perustella, miksi kyseinen aihe on valittu ja kenen
ehdoilla (Tuomi & Sarajarvi 2012, 128-129). Tassa tutkimuksessa ldhestytaan sensitii-
vista ja hyvin yksityisena koettua aihetta. Sensitiivista aihetta tutkimalla voidaan
tehda vaikeita asioita nakyvaksi ja lisatda ymmarrysta tuomalla tutkittavien danta esiin
(Kallinen, Pirskanen ja Rautio 2015, 194-195). Taman tutkimuksen tarkoituksena on

tuottaa tietoa, jota voidaan hyédyntaa kohderyhman eduksi.

Tassa tutkimuksessa on sitouduttu noudattamaan Tutkimuseettisen neuvottelukun-
nan ihmistieteisiin luettavien tutkimusalojen eettisia periaatteita, kuten tutkittavien
itsemaaraamisoikeutta, vahingoittamisen valttamista seka yksityisyytta ja tietosuojaa
kaikissa tutkimusvaiheissa (Eettinen ennakkoarviointi ihmistieteissa n.d). ltsem&araa-
misoikeus on pyritty mahdollistamaan huolellisesti laaditun kirjoituspyynnon (Liite 1)
avulla, josta kdy ilmi kaikki tutkittavien kannalta oleellinen informaatio sekd mahdol-
lisuus saada lisatietoa tutkimuksesta. Tutkittavat ovat voineet osallistua taysin nimet-
tomina ja vapaaehtoisesti, valitsemalla tutkimusaiheesta heille itselleen merkityksel-

liset asiat ja jattamalla haluamansa asiat tutkimuksen ulkopuolelle. Kuulan (2015)
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mukaan arkaluontoisuuden maarittely voi erota samankin joukon sisalla kulttuuri- ja
tilannesidonnaisten tekijoiden johdosta, jolloin tutkijan voi olla parempi jattaa maa-
rittely tutkittaville itselleen. Tata samaa periaatetta on noudatettu haastattelujen
osalta. Haastateltavat saivat etukateen tutkimuskysymykset ja lisatietoselosteen seka
pystyivat valitsemaan tavan, jolla haastattelu toteutettiin. Haastateltavat olivat tie-
toisia oikeudestaan jattaa vastaamatta tai keskeyttaa tutkimus sen missa tahansa vai-
heessa. Haastateltavat ja opinndytetyon tekija allekirjoittivat haastattelusuostumuk-

sen.

Perheen hyvinvointia ja mielenterveytta koskevat kysymykset ovat arkaluontoisia,
jolloin pitaa erityisesti suojata tutkittavien anonymiteetti (Eskola & Suoranta 2000,
57). Paatos osallistua tutkimukseen on tutkittavien osalta tietoinen, mutta koska tut-
kimuksen aihe kasittelee arkaluontoisia asioita koko perheestd, on perheen yksityi-
syytta pyritty kunnioittamaan erityisen tarkasti, jattamalla pois kaikki ne seikat, jotka
opinnaytetyon tekijan mielesta saattavat olla riskina tutkittavien tai heidan perheen-
jaseniensa anonymiteetille. Tutkimuksen kohdennus rajaa ulkopuolelle psyykkisesti
sairastuneen puolison kokemuksen, mika on jo sindlldan eettinen paatos ja vaatii
opinnaytetyon tekijalta hienotunteisuutta aiheen kasittelyssa. Taustatiedoissa on py-
ritty minimointiin valttamalla tutkimuksen kannalta turhien tietojen keraamista. Kir-
joituspyynndssa mainitaan, ettei perheen tai ulkopuolisten henkildiden tunnistetta-
vuuteen vaikuttavia tietoja kannata tuoda vastauksissa esille. Osallistumalla kirjoitus-
pyynnon yhteydessa jarjestettyyn arvontaan, tutkittavat ovat halutessaan jattaneet
yhteystietonsa. Tutkittavien jattamia henkilotietoja on kasitelty tietosuojalain (L
1050/2018) mukaisesti. Tutkimusaineisto on koodattu ja tutkittavien henkil6llisyytta
koskevat seikat poistettu valittdmasti aineistosta. Tutkittavien taustatiedot ja tarinat
on kasitelty erikseen seka taustatiedot yhdistetty yhteiseksi kuvaukseksi tutkittavista.
Tutkimuksesta on poistettu tutkittavien sukupuoleen viittaavat ilmaisut tunnistetta-

vuuden vuoksi.

Eskola & Suoranta (2000, 58) muistuttavat, etta tietojen salassa pitdminen ei ole eet-
tisestda nakokulmasta riittavaa. Myos Tuomen & Sarajarven (2002, 156) mukaan tutki-

mukseen osallistujien hyvinvointi on asetettava kaiken edelle. Ihmistieteissa tutki-
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museettiset normit |ahtevat aina ihmista kunnioittavista arvoista (Kuula 2015). Tutki-
muksessa on pyritty kiinnittdmaan erityista huomiota siihen, etta tutkimus on kirjoi-
tettu kunnioittavalla tavalla, mikad on tarkeda henkisten haittojen valttamiseksi myos
eettisten periaatteiden mukaan (Eettinen ennakkoarviointi ihmistieteissa n.d) ja eri-
tyisesti koska tutkimuksessa kaytetdan suoria sitaatteja ja tutkimuskohteena on eri-
tyisryhma. Tunnistettavuuden lisdksi, on otettava huomioon tutkittaviin tai heidan
perheenjaseniinsa liitetyt ominaisuudet, jotka voidaan kokea leimaavina tai hapealli-

sind (Kuula 2015).

Vaikeat aiheet voivat nostattaa kipeitd muistoja ja vaikuttaa nain tutkittavien oloti-
laan. Tahan on pyritty vastaamaan tiedottamalla mahdollisuudesta saada keskustelu-
apua Mielenterveysomaisten Keskusliitto — FinFami ry:n jasenyhdistyksista kirjoitus-
pyynnon ja haastatteluiden yhteydessa. Opinnadytetyon tekija on pyrkinyt olemaan
avoin ja rehellinen suhteessa tutkittaviin ja maaritellyt selkedsti oman roolinsa (Kuula
2015). Tutkittavat ovat olleet tietoisia opinnaytetyon tekijan tydskentelysta FinFa-
min alueyhdistyksessa, mutta tutkimustilanteessa han on toiminut opinnaytetyon te-
kijan roolista kasin, tutkimuksen luotettavuuden ja rooliristiriidan vuoksi. Haastatte-

lutilanteessa rooliristiriita on otettu puheeksi ja avattu haastateltaville.

Taman tutkimuksen tulokset voivat auttaa ymmartamaan psyykkisesti sairastuneiden
puolisoiden kokemuksia paremmin. Tutkimukseen osallistuminen on mahdollisesti
lisannyt psyykkisesti sairastuneiden puolisoiden kuulluksi tulemista, kokemus osallis-
tua tutkimukseen ollut myonteinen ja tietoisuus FinFami ry:n alla toimivien yhdistys-
ten toiminnasta toivottavasti lisdantynyt. Erds tutkimukseen osallistunut puoliso kir-

joitti kokemuksestaan seuraavasti:

FinFami ei ole minulle entuudestaan tuttu jdrjesté. Térmdsin sivustoon
sattumalta ja I6ysin tdmdin kirjoituspyynnén. Kiitos, ettd sain kirjoittaa.
Tdmd on ensimmdiinen kerta, kun purin ajatukseni paperille.

7.3 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta on pyritty lisdamaan lapinakyvyydella. Tutkimustulokset

ja niihin johtanut prosessi on kirjattu selkeasti ja tarkasti (Tuomi & Sarajarvi 2012,
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164). Tutkittaessa yksilojen ja perheiden toipumisprosessiin vaikuttavia tekijoita laa-
dullisen tutkimuksen menetelmin, tulokset eivat ole yleistettavia, mutta niiden avulla
voidaan laajentaa ilmion kokonaisvaltaisempaa ymmarrysta (Astedt-Kurki & Niemi-
nen 1997, 155). Arvioitaessa ihmisen ainutlaatuisuutta tutkimuskohteena, tulee tut-
kimuksen luotettavuuskriteereiksi asettaa omat tarkkuuskriteerit, silla yksilollista ja
ainutkertaista ei voida tutkia luonnontieteille asetettujen vaatimusten mukaisesti

(Rauhala 2005, 169-170).

Fenomenologisessa tutkimuksessa aineisto jaa yleensa pieneksi, kuten kavi myds
tdssa tutkimuksessa (Astedt-Kurki & Nieminen 1997, 155). Vaikeus saada erityisesti
omaisia tutkimukseen voi johtua vapaa-ajan vahyydesta seka vaikeudesta tavoittaa
heita vaestosta (Hazell, Jones, Pandey & Smith 2019, 2-5). Tall6in on hyva kayttaa
reitteja, jotka jo tavoittavat omaisia, kuten tassa tutkimuksessa omaisyhdistysten toi-
mintaa seka joustaa prosessissa, johon pyrittiin tarjoamalla erilaisia vastausvaihtoeh-
toja (mts. 2—-5). Voidaan siis arvioida, ettd haasteellinen elamantilanne selittaa osal-
taan aineiston niukkuutta. Aineiston laajentaminen haastatteluin syvensi tutkimuk-
sen tietoa ja lisasi tiedon luotettavuutta erityisesti jaksamista tukevan merkitysver-
koston osalta. Tutkimuksen aineisto on rajallinen ja edustaa tutkittavan joukon koke-
muksia. Jotta tutkimustuloksia voidaan yleistaa, tarvitaan lisda tutkimusta aiheesta.
Tutkimus vastaa, ilmién moniulotteisuuden huomioiden, tutkimuskysymyksiin (1)
mitka tekijat auttavat puolisoa jaksamaan ja (2) mitka ovat jaksamisen esteend, tuo-
den esiin tutkimukseen osallistuneiden puolisoiden danen ja nain ollen voidaan to-
deta tutkimuksen tayttavan tehtdvansa. Tutkimustuloksia vahvistaa aikaisemmat tut-
kimukset, jotka ovat samansuuntaisia tdman tutkimuksen tuloksien ja tulkintoja

kanssa.

Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttaa tutkijan pyrkimys objektiivisuuteen. Tutkijan
tulisi pyrkia puolueettomasti ymmartamaan ja kuuntelemaan tutkittavia, eika suo-
dattamaan kertomusta oman kokemuksensa kautta. (Tuomi & Sarajarvi 2012, 160.)
Analyysivaiheessa on pyritty toteuttamaan reduktiota niin hyvin kuin se on mahdol-
lista omien rajojen eli taitojen ja luonnollisen asenteen puitteissa. Pelkistaminen
(reduktio) tutkimusmenetelmana on kuitenkin ongelmallista, silld luonnollinen asen-

teemme suuntaa siitd huolimatta ajatteluamme. Himangan (2019) mukaan Husserlin
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reduktiolla pyritaan sellaiseen oppimiseen tai tutkimukseen, missa jokaisella on vas-
tuu ylittda omat ennakko-oletuksensa itse. (Himanka 2019, 16—17.) Todellisuudessa
taydellinen puolueettomuus ei ole mahdollista. Tutkijan kokemukset ja teoria aihepii-

rista vaikuttavat ydinoletuksiin (Eskola & Suoranta 2000, 78).

Arvioitaessa fenomenologisen tutkimuksen luotettavuutta, on keskeista pohtia,
kuinka hyvin tutkija tavoittaa ilmion sellaisena, kuin tutkittavat sen kokevat (Perttula
1995, 104). Koska tutkimustulokset ovat yhdenmukaisia aiempien tutkimusten
kanssa, voidaan arvioida, ettad tassa on onnistuttu. Tassa tutkimuksessa tutkimustu-
lokset nousivat vahvasti aineistosta, vaikka ne vastasivatkin paapiirteittdin opinnayte-
tyon tekijan ennakko-oletuksia aiheesta. Tama kertoo tutkimusaiheen laheisyydesta
tyokokemuksen kautta, ennemminkin kuin ennakko-oletusten vaikutuksista tuloksiin.
Kokemus omaistydsta on voinut olla myds hyddyksi aiheen kasittelyssa. Tutkimustu-
lokset toivat opinndytetyon tekijalle aiempiin tutkimuksiin ja kokemustietoon verra-
ten myos uuden nakdkulman pikkulapsivaiheen ja puolison sairastumisen kokemuk-

sesta.

Tutkimus noudattaa fenomenologisen tutkimuksen periaatteita aineistonkeruuta-
voista aina tutkimustulosten esittdmiseen. Fenomenologisen tutkimuksen mukaisesti
aineistonanalyysi ei toistu jokaisessa tutkimuksessa samanlaisena, vaan uudentuu ai-
neiston perusteella (Astedt-Kurki & Nieminen 1997, 156—158), kuten tamankin tutki-
muksen osalta. Perttulan (1995, 184) psykologisen fenomenologian menetelmassa
metodisia vaiheita voi muuntaa niin, ettd yleisen merkitysverkoston muodostaminen
mahdollistuu, ilman ettad edes pyritddn yhteen ainoaan totuudenmukaiseen yleiseen
merkitysverkostoon. Holistisen ihmiskdsityksen mukaisesti on haluttu sisallyttda mer-
kitysverkostoissa my0s ainutlaatuisia yksittdisten tutkittavien merkitysyksikkoja, joita
madrittelee heidan ainutlaatuinen tilanteensa. Ndin toimimalla, on voitu tavoittaa il-
midn moninaisuuden luotettavammin, vaikkakin tiedon yleistettavyydesta on samalla
jouduttu tinkimaan. Samaistettavuus tuloksiin tulee nain ollen ilmién moninaisuu-
desta, ei ykseydesta. Jokaisen perheen tilanne on ainutlaatuinen ja samalla psyykki-
sesti sairastuneiden puolisoita yhdistava. Myos Perttula havaitsi omassa tutkimukses-

saan, etta holistinen ihmiskasitys poikkeaa fenomenologiaan perustuvan Giorgin me-
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todista analyysivaiheen 2. aikana muodostettaessa yleistd merkitysverkostoa. Perttu-
lan (1995, 178, 182) tavoin, tassdakdan tutkimuksessa ei ollut tarkoituksena etsia ko-

kemuksen samanlaisuutta, vaan samankaltaisuutta.

Fenomenologisen tutkimuksen luotettavuuden ehtona on tutkimuksen ontologinen
relevanttius, mika tarkoittaa tutkittavan ilmion ja metodin yhdenmukaisuutta (Pert-
tula 1995, 178). Fenomenologia soveltuu tutkimuskohteisiin, joita on tutkittu vahan
tai jotka ovat vaikeasti maariteltavia (Astedt-Kurki & Nieminen 1997, 153), kuten
tdssa tutkimuksessa. Perttula (1995, 124) on kayttanyt Giorgin (1997) Fenomenologi-
sen psykologian menetelmasta laajennettua analyysia laajan tutkimusaineistonsa
analyysissa, mutta sen soveltuvuudesta niukalle aineistolle ei [6ytynyt nayttéa.
Vaikka menetelman systemaattinen rakenne tarjosi tahan tutkimukseen mielestani
hyvan pohjan, on tama seikka hyva huomioida ja voi tutkittavan ilmién ambivalenssin

lisdksi, osaltaan vaikuttaa tulosten paallekkaisyyteen.

7.4 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Tassa tutkimuksessa tuotettiin puolisoiden kokemuksia kuvaavat merkitysverkostot
pikkulapsiperheissd, kun perheessa toinen vanhemmista sairastaa psyykkisesti. Tu-
lokset nostavat esille puolisoiden danen, joka usein jaa kuulumattomaksi. Yksilolliset
elamantilanteet, sairastuneen vointi ja puolison voimavarat huomioiden, puolisoiden
kokemuksissa on paljon yhtenevaisyyksia, jotka vastaavat aiempia omaistutkimuksia.
Tulokset antavat luotettavan kuvan psyykkisesti sairastuneen puolison arjesta pikku-

lapsiperheessa.

Tutkimuksen tuloksia voi hyddyntaa FinFami -yhdistysten toiminnassa puoliso- ja lap-
siperhetoiminnan suunnittelussa, ryhmien ja omaisneuvonnan alustuksena ja kohde-
ryhman edunvalvontatydssa. Tuloksia voi hyddyntaa myos laajemmin sosiaali- ja ter-
veyspalveluissa, kuten neuvola- tai perhetyon kehittdmisessa seka aikuispsykiatri-

assa, kun tarvitaan lisatietoa kohderyhman huomioimisesta perhetapaamisissa.
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Puolisoiden kokemus yksindisyydesta ja kohtaamattomuudesta myds ammattilaisten
osalta nostavat esiin koko perheen huomioimisen tarkeyden. Puolisot tasapainottele-
vat arjessa sairauden ehdoilla, jolloin omat tarpeet jadvat usein sivuun. Puolisot ker-
toivat voimavarojen vahenemisesta ja uupumisesta tilanteessa, missa he kokivat,
ettei ole muuta vaihtoehtoa, kuin pakko jaksaa. Taman tutkimuksen mukaan puolisot
toivoivat vertaistuen lisaksi perheen yksil6llisen tilanteen ja ratkaisujen huomioimista
ja kunnioittamista, vahvuuksien esiin nostamista, konkreettista apua seka tukea sai-
rastuneen vanhemmuuteen ja parisuhteeseen, etta kuulluksi tulemista sairastuneen
hoidossa. Perheenjasenia ei tulisi nahda vain “olosuhteina sairastuneen elamassa”,
kuten eras tutkittavista oli kokenut, vaan itsenaisina avun tarvitsijoina, jotka kayvat
omaa toipumisprosessia, omassa tahdissaan, heille tarkean ihmisen sairastuttua va-
kavasti. Perheiden yhteisen resilienssin ja toivon vahvistaminen, on vahintaan yhta
tarkeda kuin sairauden hoitaminen ja riskitekijoiden minimointi. Toipuminen sairau-
den nostamasta kriisista tapahtuu arjen ympyroissa, kotona perheen ja lahipiirin ym-

pardéimana.

Kohtaamalla koko perhe, ammattilaisilla on mahdollisuus saada asiakkaansa tilan-
teesta laajempi kasitys sekd tehda samalla kustannustehokasta ja tarkeda ennaltaeh-
kdisevaa mielenterveystyota. Perheilld on mahdollisuus toipua riittavan ja oikeanlai-
sen tuen avulla. Kaikista perheenjasenista tulee nakyvia, olemalla ldsna heidan koke-
muksilleen ja nostamalla esiin heidan tarpeensa seka ohjaamalla tarvittaessa omai-

syhdistysten tai muun tuen pariin.

Tassad opinndytetydssa keskityttiin ainoastaan yhteen nakdkulmaan, mutta parisuh-
teessa on aina kolme tarinaa, kummankin puolison ja yhteisesti jaettu (Koskisuu &
Kulola 2005, 27) seka jokaisella lapsella on omansa. Aineistoa olisi voinut |dhestya hy-
vin monesta muustakin nakékulmasta. Opinndytetyon tekija olisi voinut tarkastella
kuinka puolisot kielellisesti kuvaavat tilannettaan, minkalaisia perheen toimijuutta
edistavia ratkaisuja he ovat tehneet tilanteeseen sopeutumisena tai missa toipumis-
prosessin vaiheessa he ovat puolison sairauden nakékulmasta. Jatkossa aihetta voisi
tutkia tarkemmin puolisoiden identiteettikdsityksen nakdkulmasta seka vertaisryh-

man vaikuttavuuden osalta.
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Liite 1. Kirjoituspyynto Labyrintti -lehdessa (yhteystiedot poistettu)

KIRJOITUSPYYNTO SINULLE,

jonka puoliso on sairastunut psyykkisesti

Onko puolisosi sairastunut johonkin psyykkiseen sairauteen ja feilld on alle kouluikaisia

lapsia? Nyt Sinulla on mahdollisuus jasentdd kokemustasi tarinan muotoon ja samalla
tuoda esiin aantasi psyykkisesti sairastuneen puolisona.

Toimin omaistydntekijani Keski-Suomen mielenterveys-
omaiset — FinFami ry:ssé ja teen Jyviskylin ammattikorkea-
koulun Terveyden edistiimisen YAMK -opiskeluihini liittyen
opinniytetydn puolison nikékulmasta psyykkisesti sairas-
tuneen vanhemman perheessi, jossa on alle kouluikiisia
lapsia. Tamén valtakunnallisen tutkimuksen toimeksianta-
jana on Mielenterveysomaisten keskusliitto — FinFami ry.

Kirjoittamalla tarinasi, Sinulla on mahdollisuus tehdi

tunnetummaksi puolison nikokulmaa perheessi, jossa toinen
vanhempi on psyykkisesti sairastunut. Tutkimuksen tiedoista
on hydtyi omaistyén kehittimisessi ja se lisid ammattilaisten
ymimirrysti psyykkisesti sairastuneen puolison kokemuksista.

Kerro Sini oma tarnasi kokemuksistasi sairastuneen puoli-
sona, omaisena, vanhempana ja than omana itsenasi. Tarinan
muoto, pituus ja tyyli ovat vapaita. Voit kirjoittaa vapaasti
asioista, jotka ovat nousseet merkityksellisiksi pohtimalla kysy-
myksii:

Miten puolisosi sairastuminen on vaikuttanut perheenne
arkeen ja vanhemmuuteen? Miki auttaa sinua puolisona ja
vanhempana jaksamaan? Miki hankaloittaa sitd?

Toivoisin, etti lisiit vastaukseesi seuraavat taustatiedot:
sukupuolesi, ikisi, lasten iit ja maakunta, seka lyhyt kuvaus
elimintilantees tanne, puolison sairaudesta ja sen alkamisesta.
Kertoisitko vield, onko FinFami jarjestond Sinulle tuttu ja
minkilaista tukea olet saanut ja/tai toivoisit puolisona saavasi
toiminnasta?

FinFami

Lisitietoja ja yhteydenotot:
Suvi Karkiainen / Kirjoituspyynté

Tutkimukseen osallistuminen on luottamuksellista ja
vapaaehtoista. Aineistosta hiivytetiin perheenne tunmistet-
tavuuteen vaikuttavat seikat. Entyisesti taustatietojen kiisitte-
lyssi otetaan huomioon anonymiteetti. Voit kirjoituksessasi
villttid tuomasta esiin perheenne ja ulkopuolisten henkiléiden
vksityiskohtaisia tietoja, kuten henkiléiden tai paikkojen nimis,
sckil tarkkoja piivimiini. Voit keskeyttid tutkimuksen halu-
tessasi. Firjoitukset séilytetaan ulkopuolisten saavuttamatto-
missa, opinnaytetyon kannalta tarvittavan ajan, jonka jilkeen ne
hivitetddn. Tutkimustietoja ja alkuperiisid tarinoita kiisittelee
ainoastaan tutkija. Tutkimuksessa voidaan kiyttid suoria laina-
uksia teksteisti ottaen kuitenkin huomioon kirjoittajan ja hiinen
petheensi anonymiteettisuoja. Opinniytetyé julkaistaan sihkéi-
sessd muodossa sen valmistuttua vuoden 2020 aikana.

Kirjoitukset toivotaan 14.8.2019 mennessi. Lihetti-
milli tarinan annat suostumuksesi sen kiyttimiseen tutkimuk-
sessa ylli esitetyn tavan mukaisesti. Voit osallistua kirjoittamalla
suoraan Webropolin (https://bitly/kirjoituspyynté) tai lihet-
tamilli tekstisi postitse alla olevaan osoitteeseen. Voit osallistua
tiysin nimettémis ti.

Mikili tarinan kirjoittamisen jilkeen koet haluavasi
jutella perheenne tilanteesta jonkun kanssa, voit olla yhteydessi
FinFamin alueyhdistyksun. Yhteystiedot 1éytyvit osoitteesta:
https:/ /finfami fi /jasenyhdistykset/.

Arvontaan osallistuminen

tietost. Yhteystietoja ei yhdisteti kirjortuksiin eiki taus-
tatietoihin. Osallistujien kesken arvotaan kaksi kahden
hengen elokuvalippupakettia. Voittajaan ollaan yhtey-
dessii elokuun atkana, jonka jilkeen kaikkien arvontaan
osallistuneiden yhteystiedot hivitetaan. Osallistumalla
arvontaan, annat suostumuksesi yhteystietojesi siilytti-
miseen arvonnan ajan. Voittaja arvotaan 15.8. ja palkinto
lihetetiin hanelle postitse.

Kokemuksesi on minulle tirkei!

Lammin kiitos osallistumisestasi!

Annan mielellini lisatietoja tutkimuksesta.

2/2019
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Liite 2. Kirjoituspyynto ilmoitustauluille (yhteystiedot poistettu)

KIRJOITUSPYYNTO

SINULLE., JONKA PUOLISO ON SAIRASTUNUT
PSYYKKISESTI JA TEILLA ON ALLE KOULUIKAISIA LAPSIA

Onko puolisosi sairastunut johonkin
psyykkiseen sairauteen ja teilld on
alle kouluikiisid lapsia?

Nyt Sinulla on mahdollisuus
jasentiid kokemustasi tarinan
muotoon ja samalla tuoda esiin
aintisi psyykkisesti sairastuneen
puclisona osallistumalla
YAMK- opinnéytetyohon.

Tutkimukseen osallistuminen on
luottamuksellista ja vapaaehtoista.
Voit osallistua taysin anonyymisti.
Aineistosta haivytetddn perheenne
tunnistettavuuteen vaikuttavat seikat.
Kirjoitukset toivotaan 31.10.2019
mennessa,

FinFami

KOKEMUKSESI

Osallistu tutkimukseef’i
kirjoittamalla kokemuksi"?si!

Haluaisitko osallistua? Lue lisda tutkimuksesta:
Webropolista: https://bit.ly/kirjoituspyynté

tai FinFamin nettisivuilta:
https://finfami.fi/ajankohtaista/kirjoituspyynto-
sinulle-jonka-puoliso-on-sairastunut-
psyykkisesti/

Lammin kiitos osallistumisestasi!
Annan mielellani lisatietoja tutkimuksesta.

Lisatietoja ja yhteydenotot:
Suvi Karkiainen / Kirjoituspyynté
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Liite 3. Yksilokohtainen jaksamista tukeva merkitysverkosto

Kun he kertoivat tilanteestaan neuvolassa, he saivat valittomasti apua. Kun he
paattivat kertoa sairaudesta, han koki hyvin vapauttavana sen, etta ei tarvinnut enaa
pitaa kulisseja ylla. SAIRAUDESTA KERTOMINEN OLI VAPAUTTAVAA. NEUVOLASTA
SAI VALITTOMASTI APUA.

Terveydenhoitaja onnistui luomaan luottamuksellisen suhteen heidan kanssaan.
LUOTTAMUKSELLINEN SUHDE TERVEYDENHOITAJAAN.

Han haluaa pitda tyonsa ja opiskelun erillddan perheen tilanteesta, koska se on hanelle
tarked, ihan oma asia, mikd auttaa hanta jaksamaan. Opiskelu ja ty6 ovat omia jut-
tuja, joissa hian voi menni eteenpiin. TYO JA OPISKELU OVAT TARKEITA OMIA
ASIOITA, MISSA PUOLISO VOI EDETA. PUOLISO HALUAA PITAA TYON JA OPISKELUN
ERILLAAN PERHEEN TILANTEESTA.

Huonoina hetkina on tarkea muistaa, ettd on myds hyvia paivia ja niita on viela tu-
lossa. TARKEA MUISTAA, ETTA ON MYOS HYVIA PAIVIA JA LUOTTAA ETTA NIITA ON
TULOSSA.

Perheen yhteiset hetket auttavat jaksamaan. Kivojen hetkien muistelu yhdessa seka
onnistuneen paivan daneen sanoittaminen kantaa eteenpadin. PERHEEN YHTEISET
HETKET ANTAVAT VOIMIA. ONNISTUNEEN PAIVAN SANOITTAMINEN JA HYVIEN
HETKIEN MUISTELU.

Luottamus siihen, etta tasta ehka viela toivutaan ja voidaan eldaa normaalia perhe-
eldmaa. LUOTTAMUS TOIPUMISESTA JA TAVALLISESTA ARJESTA.

Hyvin pienet asiat auttavat jaksamaan. Se kun han katsoo puolison leikkia lasten
kanssa. Pienista hyvista hetkista jaa muistijalkia, joihin voi palata. lloa tuovien asioi-
den ja konkreettisten ilon aiheiden arvostaminen. PIENET ASIAT AUTTAVAT
JAKSAMAAN. ILOA TUOVIEN ASIOIDEN HUOMAAMINEN JA ARVOSTAMINEN. TOISEN
VANHEMMAN LEIKKI LAPSIEN KANSSA.

Héanelle liikunta on todella tarkea kantava voima, mika piristda ja auttaa jaksamaan
kotona. LIIKUNTA AUTTAA JAKSAMAAN.

Perheneuvolan kautta saatu kodin- ja lastenhoitoapu auttoi jaksamaan, silla vaikealla
hetkelld han tiesi milloin apua oli tulossa. Hanelle oli hyvin tarkeaa paasta valilla te-
kemaan myos omia juttuja toisen lapsista ollessa vasta sylivauva. KODIN- JA
LASTENHOITOAPU ON AUTTANUT JAKSAMAAN, KOSKA TIESI ETTA APUA OLI
TULOSSA. VALILLA IRTAANTUMINEN LASTENHOITOVASTUUSTA.
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Kotona on kdynyt keskusteluapua sdannollisesti ja pitkdaikaisesti selvitteleméssa pa-
risuhteen riitoja sekd vanhemmuuden tukemisen apuna. SAANNOLLINEN
KESKUSTELUAPU AUTTANUT PARISUHTEEN RITOIHIN. VANHEMMUUDEN TUKI
PERHENEUVOLASTA.

Perhepsykologin kanssa kaydyt keskustelut olivat yhdessa vaiheessa hanelle todella
tarkeita, silla han tiesi, etta keskustelut olivat luottamuksellisia ja han saattoi puhua
vapaasti kokemuksestaan, ilman ettd hanta tuomittiin. PUOLISOA AUTTAA SE, ETTA
VOI PUHUA VAPAASTI JA LUOTTAMUKSELLISESTI OMASTA KOKEMUKSESTAAN
ILMAN TUOMITSEMISTA. LUOTTAMUKSELLISET KESKUSTELUT PERHEPSYKOLOGIN
KANSSA.

Hanta on auttanut jaksamaan sen ymmartaminen, ettd omaa perhetta ei kannata
verrata toisiin perheisiin. Vertaaminen lisaa omaa kuormitusta. PUOLISO ON
OPPINUT OLEMAAN VERTAILEMATTA OMAA PERHETTA TOISIIN PERHEISIIN.

Perheen tilanteen ja sen hyvaksyminen, etta ei voi itse tilanteelle mitdaan. Toista voi
tukea, mutta hinta ei voi parantaa tai muuttaa. TILANTEEN HYVAKSYMINEN, SEN
HYVAKSYMINEN, ETTA TOISTA EI VOI PARANTAA.
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