Virpi Saarinen

YHTEISTYOTA, YMMARTAMATTOMYYTTA JA PUTOAMISEN
PAIKKOJA
- OMAISET KERTOVAT KOKEMUKSISTAAN
MIELENTERVEYSPALVELUISTA

Sosiaalialan koulutusohjelma
Sosionomi (AMK)
2012

O
samk f

Satakunnan ammattikorkeakoulu
Satakunta University of Applied Sciences



YHTEISTYOTA, YMMARTAMATTOMYYTTA JA PUTOAMISEN PAIKKOJA
— Omaiset kertovat kokemuksistaan mielenterveyspalveluista

Saarinen, Virpi

Satakunnan ammattikorkeakoulu
Sosiaalialan koulutusohjelma
Kesékuu 2012

Ohjaaja: Merja Manni
Sivumaara: 83

Liitteita: 2

Asiasanat: omaiset, laheiset, mielenterveys, kuuleminen, osallisuus, kokemukset

Opinnaytetyoni kartoitti omaisten kokemuksia omasta asemastaan julkisissa mielen-
terveyspalveluissa. Pyrin nostamaan teemahaastattelujen avulla esille sellaisia kay-
tannon tilanteita, joissa omainen on kokenut tulleensa kuulluksi tai sivuutetuksi. Ha-
lusin selvittdd myds, kenen &ani tulee kuulluksi paatoksenteossa, ja mitka tekijat
edistavat tai estavat omaisen kuulluksi tulemista.

Suorittamani viiden teemahaastattelun aikana kévi ilmi, etteivat haastatellut omaiset
muista niin tarkkaan yksittéisia k&ytannon tilanteita, ettd aineiston perusteella olisi
mahdollista tarkastella paatoksentekoa ja omaisen osallisuutta siind. Tutkimus antoi
kuitenkin kuvan siitd, millaisissa tilanteissa omaiset olivat kokeneet tulleensa kuul-
luiksi ja millaisiin tilanteisiin liittyi ongelmia omaisen nédkdkulmasta.

Omaisten kuulluksi tulemisen kokemukset liittyivét usein vaiheeseen, jolloin sairas-
tunut laheinen oli psykiatrisen hoidon piirissd, kun taas sairastuneen hoitoon péaasyn
ja sairaalasta kotiuttamisen kuvaukset olivat ongelmakertomuksia. My6s sosiaalitur-
van pirstaleisuus nayttaytyi ongelmallisena niissé kertomuksissa, joissa omainen ko-
etti selvitd itse byrokratiaviidakossa ilman sosiaalialan ammattilaisen apua. Tilanteet,
joissa ammattihenkilostd antoi omaiselle tietoa tai ylipaatddn keskusteli omaisen
kanssa, nayttaytyivat myonteisind kokemuksina. Tuloksia arvioitaessa on huomatta-
va, ettd osa kokemuksista kumpuaa vanhoista, vuosien tai vuosikymmenienkin takai-
sista tapahtumista.

Haastattelemani omaiset esittivat myonteisemmén nédkemyksen omasta asemastaan
kuin omaisen asemasta yleisesti ottaen. Tarkastelin tatd eroa narratiivisen lahesty-
mistavan avulla. Ero on mahdollista ymmaért&a esimerkiksi siten, ettd pitkan selviy-
tymisprosessin lapikdyneet omaiset ovat jasentaneet kokemuksiaan kertomalla niistéa
sosiaalisessa ympaéristossa ja he tulkitsevat kokemuksiaan keskimaaréista myontei-
semmin.
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My dissertation surveyed the experiences of close relations of their own position in
the public mental health services. | tended to describe practical situations in which
the close relation has experienced that he has been heard or passed. | wanted also to
clarify whose voice is heard in the decision-making and what factors promote or pre-
vent the fact that the close relation becomes heard.

During the five theme interviews performed by me it appeared that the close relations
did not remember so carefully individual practical situations that it would be possible
to examine decision-making and the share of the close relation on the basis of the
material. However, the study gave a picture from in what kind of situations the close
relations had experienced that they had been heard and what kind of situations were
problems connected from the point of view of the close relation.

Such experiences in which case the close relations were heard were often connected
to the stage in which case the patient was in the psychiatric care whereas the descrip-
tions of entrance to the care and entrance home from hospital were problem stories.
Also the splinter of social security appeared problematic in those stories when the
close relation tried to cope with the bureaucracy without the help of the professional
of the social services. The situations in which the professional staff gave information
to the relatives or came to discuss appeared as positive experiences. When one esti-
mates the results, there are considerable that some of the experiences rise from the
old events which took place the years or decades also ago.

The close relations who 1 interviewed presented a more affirmative view on their
own position than on the position of relatives generally speaking. | examined this
difference with the help of the narrative research method. It is possible to understand
the difference for example so that the ones which had gone through a long adapting
process have analyzed their experiences in the social environment by telling about
them and they interpret their experiences more positively than average.
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1 JOHDANTO

Kukaan meisté ei ole saari. Elamme verkostoissa, joissa jokaisen elama kosket-
taa toista elamaa. (Jaatinen 2004,7.)

Eila Jaatisen osuvat sanat 10ytyvét hanen toimittamastaan kirjasta Kun léaheisen mieli
murtuu. Kirja koostuu omaisten ja laheisten kertomuksista, joissa he kuvaavat tuntei-
taan ja kokemuksiaan mielenterveysongelmista karsivan perheenjésenen rinnalla
kulkijana. Kertomukset havainnollistavat, miten mielenterveyden murtuminen muut-
taa sairastuneen eldman, mutta samalla my6s hanen l&hipiiriinsé kuuluvien ihmisten

elaman.

Taman opinnaytety6 nostaa esille rinnalla kulkijat, omaiset ja laheiset, jotka kantavat
huolta mielenterveysongelmasta karsivasta henkilostd. Tutkielmani selvittelee omais-
ten asemaa ja kuulluksi tulemista julkisissa sosiaali- ja terveyspalveluissa. Olen koh-
dannut tyossani terveydenhuollossa varsinkin parin viime vuoden aikana mielenter-
veydenhdiridista kérsivia sekd heidan omaisiaan. Paallimmaiseksi omaisten kohtaa-
mistilanteista on mieleeni jaanyt kaksi asiaa: omaisen hatd perheenjdsenen sairastut-
tua psyykkisesti sekd omaisten tiedon tarve etenkin silloin, kun sairastunut ei halua
toimia yhteistyossa lahimpiensd kanssa. Tutkimusaiheeni on noussut néista havain-

noista, ja se on muotoutunut véhitellen perehdyttyani tarkemmin omaisten asemaan.

Olen pitkan tyOurani aikana vakuuttunut siitd, ettd sosiaali- ja terveysalan ammatti-
henkil6t tunnistavat omaisten hadan ja tiedon tarpeen, kun l&dheisen mielenterveys
murtuu. Omainen ei kuitenkaan saa tukea eikd tietoa samasta palvelujarjestelmasta
kuin h&nen sairastunut laheisensad. Ammattihenkil0stoa sitoo lakisadteinen ja ammat-
tieettinen salassapitovelvollisuus, eika tyontekija voi paasééntoisesti ilman asiakkaan
tai potilaan suostumusta kertoa asiakas- tai hoitosuhteeseen liittyvia asioista omaisil-

le tai laheisille.

Sosiaali- ja terveydenhuollon palveluprosessit ovat usein hyvin yksilokeskeisia. Yk-
silokeskeisyys heijastuu koko lansimaisesta kulttuuristamme, arvomaailmastamme ja

ajattelutavoistamme. Mielenterveyden hairiotékin l&hestytddn yhteiskunnassamme



ennen muuta yksilon ongelmana, ei koko perheen tai ldhiyhteison elaméntilanteen
jarkkymisend. Mielenterveys ja sen murtuminen ovat kuitenkin vahvasti kytkoksissé
sosiaaliseen verkostoon. Mielenterveysalalla on joitakin perhekeskeisid lahestymis-
tapoja ja tydmenetelmid, mutta valtaosin omaisten ja perheen tilanne ei tule huomi-

oiduksi samassa auttamisjarjestelmassé kuin sairastuneen laheisen.

Oman kokemukseni mukaan sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkilot arvosta-
vat omaisten antamaa apua ja tukea, vaikka joidenkin omaisten kokemukset voivat
olla toisenlaisia. Sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset ndkevéat omaiset ennen kaik-
kea asiakkaan tai potilaan tukijoukkoina, jotka voidaan valjastaa auttamisjarjestel-
man kayttoon. Tallainen sindnsé hyvéa tarkoittava ldhtékohta on kuitenkin ongelmal-
linen omaisen itsensa kannalta. Omainen voi ja&dda palvelujérjestelméssa hiljaiseksi
vastuunkantajaksi — Markku Nyman ja Eija Stengardin (2005) ilmaisua lainaten —

tulematta kuulluksi omine tarpeineen.

Kun opinndytetyoni aihe alkoi muotoutua mielesséni, otin yhteyttd Omaiset mielen-
terveystyon tukena Lounais-Suomen yhdistykseen. Lounais-Suomen yhdistyksen seka
keskusjarjeston Omaiset mielenterveystyon tukena ry:n julkaisut Kirkastivat nako-
kulmaa omaisen aseman tarkasteluun. Omaisten problematiikassa on pitkalti kyse
siitd, ettd omaisen rooli hoitojarjestelmassd méaaritelldédn suhteessa sairastuneeseen
l&heiseen tai palvelujarjestelméén (Luodeméki ym. 2009, 10; Haavisto 2011, 17).
Omaisjérjestdjen tavoitteena on ndhdd omainen itsendisend yksilona, jolla on oikeus

omaan itsendiseen eldméén ja tuen saamiseen.

Omaisten asemaa selvittelevé opinnaytety6 on erityisen ajankohtainen juuri nyt, kun
julkisuudessa puhutaan hyvinvointivaltion murenemisesta ja palvelujen jarjestami-
sestd uusilla tavoilla. Hyvinvointipalveluja ohjaavissa periaatteissa on mielesténi ta-
pahtumassa muutos: vastuu ihmisen selviytymisestd on siirtyméssa yhteiskunnalta
yksilolle itselleen ja hdnen l&hiyhteisdlleen. Yleinen mielipide painottaa sitd, ettd ih-
misen tulee kantaa vastuu omista valinnoistaan. Vastaavanlainen painotus tulee esiin
mm. sosiaalihuollon lainsdddanndn uudistamistydryhman valiraportista (STM 2010,
43-44), jossa tyoryhmé madrittelee ensisijaisen vastuun toimeentulosta ja huolenpi-
dosta kuuluvan henkillle itselleen. Julkinen vastuu on vasta viimesijainen, ja se tu-

lee kysymykseen tilanteissa, jolloin yksilo ei kykene itse huolehtimaan itsestdan eika



ole ketdan, jolle huolehtiminen kuuluisi tai joka muuten ottaisi vastuuta asiasta. Ty6-
ryhmén linjauksen mukaan kotiin annettavia palveluja tulee kehittdd tehokkaasti.

Auttava l&hiyhteis6 ndhd&én osana tukijarjestelmaa. (STM 2010, 50.)

Yhteiskunta tarvitsee siis omaisten tyopanosta aikaisempaa enemman, kun laitoshoi-
toa on ajettu alas ja omaiset valjastetaan osaksi auttamisjarjestelmad. Omaisten hy-
vinvointia tutkineiden Nymanin ja Stengardin (2001, 5, 15) mukaan 1990-luvulla
ennustetusta hoivakriisistd on tullut totta 2000-luvun puolella. Psykiatrisia sairaala-
paikkoja on vahennetty, eivatkd avohoidon palvelut ole kehittyneet samaa tahtia.
Huolenpitovastuu sairastuneista on siirtynyt julkiselta sektorilta omaisille ja kolman-

nelle sektorille.

Y hteiskunnan muutokset, s&éli, kiintymys ja olosuhteiden pakko tekee perheista hoi-
toyksikoita ja parisuhteista hoitosuhteita. Ajankohtainen kysymys kuuluu, onko
omaisella mahdollisuus valita jotain muuta kuin huolenpitgjan rooli, kun ladheinen
sairastuu? Vastuu sairastuneesta ei saisi langeta automaattisesti omaiselle ilman etta

auttamisjarjestelma kysyy ensin, riittdvatkd omaisen voimavarat ja muut resurssit.

Tarkastelen t&ssé tutkielmassa omaisen asemaa myos lainsdddannon viitekehyksesté.
Sosiaali- ja terveydenhuollon sanotaan juridisoituneen (esim. Paunio 2003). Lains&a-
danto turvaa asiakkaalle oikeuden tiettyihin sosiaali- ja terveyspalveluihin ja asettaa
kunnat palvelujen jarjestdmisvastuuseen. Sosiaali- ja terveysalan lainsdadéntd vah-
vistaa avun ja hoidon kohteena olevan yksilon oikeuksia ja huomioi omaiset vain sai-
rastuneen ladheisensa tukena vailla omia oikeuksia. Sosiaali- ja terveysalalla on paljon
my0s erityislakeja, jotka sadtelevat esimerkiksi ammattihenkilon salassapito- ja il-
moitusvelvollisuuksia. Omaisten asema on epdaselvd myos tiedonsaanti- ja salassapi-
toasioiden ndkokulmasta: hén toimii osana auttamisjarjestelmad, mutta hanella ei ole

oikeutta saada tietoa autettavastaan tyonsa tueksi ilman tdman suostumusta.

Opinnaytetyoni taustalla vaikuttaa oma arvomaailmani ja kasitykseni inmisestd. Olen
vuosien mittaan omaksunut humanistisen perinteen mukaisen, yksilon autonomiaa
painottavan ajattelutavan, jonka mukaan jokainen ihminen on vapaa tekemaan valin-
toja. Valinnanvapauden mukana seuraa luonnollisesti vastuu tehdyistd valinnoista.

Viime aikoina olen kuitenkin huomannut pohtivani, onko individualismi tullut jo



tiensd padhan. Yksilon autonomian vahvistaminen on tuonut mukanaan uudenlaisia
eettisia ja juridisia kysymyksiad, esimerkiksi sen, missa kohdin yksilon oikeudet
muuttuvat jonkun muun velvollisuuksiksi. Parin viime vuosikymmenen aikana tapah-
tunut asiakkaan ja potilaan oikeuksien vahvistaminen on ollut tarpeen, mutta nyt tuli-
si kiinnittdd huomiota myds muiden heikossa asemassa olevien ryhmien, kuten

omaisten, oikeudenmukaiseen kohteluun.

Edelld kuvatuista I&htokohdista kdy ilmi, ettd oma tutkijanroolini on kriittinen ja etta
tutkielmani tekemistd ohjaa halu selkiyttdd omaisten asemaa. Oma tutkielmani on
pienimuotoinen mikrotason tutkimus, mutta toivon, etté se nostaa esiin tarkeita asioi-
ta. Omaisten aseman selkiyttdminen edellyttdd ké&sitykseni mukaan toimenpiteité
makrotasolla eli sosiaali- ja terveyspalvelujen rakenteissa ja lainsaadédnngssa. Toi-
von, ettd tdmé tutkielmani nostaa esiin omaisten problematiikkaa ja antaa aihetta laa-

jempiin tutkimuksiin, joilla luodaan perustaa omaisten edunvalvontatyélle.

Opinnaytetyoni on tehty Omaiset mielenterveystyon tukena Lounais-Suomen yhdis-
tyksen toimeksiantona, ja minun on tarkoitus jatkaa omaisen kuulluksi tulemiseen
liittyvien teemojen prosessointia vield myohemmin lehtiartikkelin merkeissa. Opin-
naytetyoni aineistonkeruuvaiheessa olin kolme viikkoa harjoittelijana yhdistyksess4,

ja tutkielmani loppumetreill& tyoskentelin sielld osa-aikaisena omaistyontekijana.

2 NAKOKULMIA OMAISEN ELAMAAN

2.1 Mitd on mielenterveys ja mielenterveyden hairio?

Mielenterveyshoitotyon oppikirja vertaa mielenterveyttd kivijalkaan, joka tukee taloa
vuodesta toiseen (Kuhanen ym. 2010, 17). Kivijalka kestaa vaihtuvia vuodenaikoja ja
sddolosuhteita, ja my6s mielenterveyteen kuuluu kyky kestaa elamdssa eteen tulevia

paineita ja vastoinkdymisia.



Mielenterveyden tunnusmerkkeja ovat mm. kyky ilmaista tunteita ja valittda toisista
ihmisistd, kyky tehda tyoté ja osallistua sosiaalisesti seka kyky hallita ahdistusta, sie-
td4 menetyksid ja valmius tehda muutoksia vaikeissa elamantilanteissa (Lonngvist ja
Lehtonen 2008, 28). Nama tunnusmerkit mukailevat psykoanalyysin kehittdja Sig-
mund Freudin tunnettua maaritelmaa, jossa han Kiteyttdd mielenterveyden kyvyksi

rakastaa ja tehdé tyota.

Maailman terveysjarjestd WHO kuvaa mielenterveyden hyvinvoinnin tilaksi, jossa
yksild6 ymmartdad omat kykynsd, sopeutuu arkieldman tavallisiin haasteisiin ja stres-
siin, kykenee tyoskentelem&an tuottavasti ja hyodyllisesti sek& antamaan oman pa-

noksensa yhteiskunnalle (Lonngvist ja Lehtonen 2008, 26).

Mielenterveydessa ei siis ole kyse yksinomaan yksilon subjektiivisesta kokemukses-
ta, toimintakyvystd tai hyvinvoinnista, vaan myos ihmisen suhteesta sosiaaliseen
ymparistoonsd, yhteiskuntaansa ja aikaansa. Mielenterveys méaarittyy yksilollisten
tekijoiden, sosiaalisen tuen ja vuorovaikutuksen, yhteiskunnallisten rakenteiden ja
resurssien seka kulttuuristen arvojen kautta (Kuhanen ym. 2010, 16). Kasitys mielen-
terveydestd — kuten ylipaataan terveydestd — rakentuu yksiloon liittyvien tekijoiden
lisdksi yhteisollisesti, kulttuurisesti ja historiallisesti.

Lonngvist ja Lehtonen (2008, 19) painottavat, ettd mielenterveys on aina suhteellista.
Kukaan ei ole tdysin terve tai kokonaan sairas. Mielen terveyden ja sairauden raja on
aina liukuva ja pakenee madrittelyjd. Nyky-yhteiskunnassamme mielenterveyden
hairiot ymmarretddn sairauksiksi, joita voidaan luokitella diagnoosinumeroin. Sata
vuotta sitten samoja hairifité voitiin pitdd moraalisina ongelmina tai rikollisuutena
(Louhiala ja Launis 2009, 139). Psyykkisen tai psykiatrisen sairauden ké&site herattaa
kritiikkid nykyisinkin. Onko psyykkisissa sairauksissa kyseessé vain ei-toivotun
kayttaytymisen laéketieteellistiminen? Psyykkisen sairauden késitettd on kyseen-
alaistettu myos siksi, ettd mielenterveyden h&iriét ovat keskenddn kovin erilaisia
vaihdellen lievésta ja itsestddn korjaantuvasta tilanteesta taydelliseen toimintakyvyt-
tomyyteen. (Louhiala ja Launis 2009, 140-141.) Mielenterveyden hairi6 ja psyykki-
nen sairaus merkitsevat omassa tutkielmassani mielenterveyden Kivijalan murtumis-
ta, eikd kasitteiden mahdollisilla eroilla tai hairididen medikalisoitumisella ole kes-

keistd merkitysta tassa tyossa.
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Mité kasitettd pitdisi sitten kayttadd ihmisestd, jolla on mielenterveyden hairio? Psyki-
atrinen potilas -termi viittaa la&ketieteen suuntaan ja luo mielikuvan hoidon kohteena
olevasta, vakavasti sairaasta henkilosta. Psyykkisesti sairas -ilmaisu korostaa sekin
sairautta, ei ihmisen toimintakykyistd puolta. Kolmannen sektorin kayttdma késite
mielenterveyskuntoutuja on voimavarakeskeinen, mutta se viittaa ainakin omissa
mielikuvissani hyvin pitk&kestoiseen toipumiseen. K&ytdn omassa tydssani useita
késitteitd, kuten sairastunut, potilas, asiakas, mielenterveyskuntoutuja tai mielenter-
veyden hairiostd karsivd. Nama kaikki késitteet tarkoittavat tassd tyosséd henkil6a,

josta omainen tai laheinen kantaa huolta.

Mielenterveyden hdiridihin ei yleensa voi osoittaa selvaa syytd, vaan niiden taustalta
I6ytyy aina monimuotoisia altistavia ja laukaisevia tekijoitd. Vastaavasti puhutaan
suojatekijoistd, jotka stressitilanteessa vahvistavat ihmisen voimavaroja ja suojaavat
mielenterveyden jarkkymiseltd. Nama tekijat liittyvat yksiloon itseensd, perheeseen,
elamantapahtumiin, sosiaalisiin suhteisiin, koulutukseen, tyohon ja muihin olosuhtei-
siin. (Kuhanen ym. 2010, 22-23.) Mielenterveyttd suojaavina tekijoina pidetédan esi-
merkiksi itsensa arvostamista, kokemusta omasta tarpeellisuudesta ja hyvaksytyksi
tulemisesta, taitoa puhua mieltd painavista asioista ja selvittaa ristiriitatilanteita, hy-
vid ja laheisid ihmissuhteita, riittdvaa taloudellista toimeentuloa ja turvallista asuin-

ympaéristoa (Luodeméki ym. 2009, 24).

Uusi mielenterveysalan kirjallisuus ja tutkimus selittavat psyykkisen sairauden syn-
tymistd haavoittuvuus-stressi -mallin avulla. Tdméan mallin mukaan psyykkisen sai-
rauden puhkeaminen selittyy ihmisen yksildllisen alttiuden ja hdnen kohtaamansa
stressin vuorovaikutuksena. Perinndlliset tekijat altistavat ainakin jossain mé&arin
mielenterveyden hdiridille. Haavoittuvuutta aiheuttavat myds somaattiset sairaudet ja
traumat seka pdihteiden kayttd. Sosiaaliset suhteet, perhe- ja tyGilmapiiri ja muut
ymparistoon liittyvat tekijét voivat joko tukea mielenterveyttd tai heikentaa sita. Sai-
rastumisalttiin ihmisen sairaus puhkeaa, kun han joutuu pitkittyneeseen stressitilan-
teeseen. Stressié voivat aiheuttaa yksittdiset tapahtumat, tai se voi olla eri elamanalu-

eilta kasaantuvaa stressia. (Johansson 2007, 22 - 23; Kuhanen ym. 2010, 23.)
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Kun mielenterveys jarkkyy, ihmisen mielialassa, tunne-elamassg, ajatusmaailmassa
ja kaytoksessa tapahtuu muutoksia. My0s muisti, keskittymiskyky ja kognitiiviset
toiminnat, kuten kyky abstraktiin ajatteluun, heikentyvat. (Lénngvist 2008, 45.)
Muutokset riippuvat mielenterveyden hdirion vaikeusasteesta ja kestosta. Muutokset
eivat ole tahdonalaisia, eik& ihminen pysty yleensa toipumaan niista ryhdistaytymalla
tai tahdonvoimalla (Huttunen 2008).

Tavallisimpia mielenterveyden héiriditd ovat masennus, ahdistuneisuushéiriét seka
paihteiden vaarinkayttd. Mielenterveyden hairididen vaikeusaste vaihtelee lievasta ja
ohimenevasta hairiostd vakavaan ja pitkakestoiseen sairauteen. Kun hairié on vaka-
va-asteinen ja vaaristdd todellisuudentajun, puhutaan psykoosista (Kuhanen ym.
2010, 22 - 23).

Masennustilan oireisiin kuuluu uupumus. Vé&hainenkin fyysinen tai psyykkinen toi-
minta tuntuu raskaalta, ja masentuneen on vaikea tehda arkisiakin paatoksia. Hanella
voi olla hairioita myos keskittymiskyvyssd, ja keskustelussa mukana pysyminen tai
lukeminen ei onnistu kuin ennen. (Isometsa 2008, 159.) Omaiset ovat kuvanneet
psyykkisen sairauden tuomia ajatusmaailman ja toimintakyvyn muutoksia Kirjassa

Katson rohkeasti takaisin. Nimimerkki Kimono kuvaa isdnsé uupumista seuraavasti:

Sin& kuolet koko ajan lisaa pienid kuolemia. Maailmasi képertyy kokoon itse-
si ymparille, enk& mina voi auttaa. Koskee, koskee, meihin molempiin koskee.
Yritan repid sinut ylos sieltd. Nostan ja hoputan ottamaan ladkkeet, peseyty-
maan, syomaan, ulkoilemaan, ostoksille, puutarhatoihin, kylailem&aan, har-

rastamaan, mutta siné et halua. (Katson rohkeasti takaisin 1996, 12.)

Maanisessa tilassa ihmisen itseluottamus ja suuruudentunne lisdantyvat. Manian oi-
reisiin kuuluu kiihked ajatuksen lento, mutta myos ajatuksien hajanaisuus ja héirio-
herkkyys. Maniaa sairastava on aktiivinen, euforinen, toimii harkitsematta ja ottaa
riskeja. (Isometsa 2008, 198-199.) Maaninen ihminen ei yleensa koe itsedan sairaaksi
eik& nde tarvetta hoitoon. Nimimerkki Myo6ta- ja vastamaessa? kuvaa puolisonsa aja-

tustoimintaa maniavaiheessa nain:
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Han tuntee olevansa eldmansa kunnossa. Han ei tarvitse edes unta ja maail-
ma on taynna suuria asioita, jotka hanen taytyy ratkaista. Psykoosi on hanel-
le se onnellinen pakopaikka elamén realiteeteista ja ongelmista. Han ei halu-
aisi luopua siita, vaikka fyysinen kunto ei tahdo kestaa ja ymparist0 on taysin
uupunut. (Katson rohkeasti takaisin 1996, 57.)

Skitsofrenia on vakava, psykoosiksi luokiteltava hairid, joka vaikeuttaa ihmisen toi-
mintakyvylle keskeisia kognitiivisia ja emotionaalisia toimintoja. Skitsofrenia jae-
taan lukuisiin alatyyppeihin. Paranoidisessa muodossa esiintyy harhaluuloja, vaino-
harhoja ja aistiharhoja. Muita tyypillisia skitsofrenian oireita ovat harkitsematon
kayttdytyminen, taantuminen, ajatusten ja puheen epdloogisuus ja hajanaisuus seka
kognitiivisten toimintojen héiriot, esimerkiksi vaikeus oppia, ottaa tietoa vastaan ja
tehda paatoksid. (Isohanni ym. 2008, 73-81.) Skitsofreniaan sairastuneen pojan aiti,

nimimerkki Pelagia, kuvaa sairastuneen ajatusmaailman muuttumista:

Han pakeni kalvavaa siséista tuskaansa ja 16ysi vihdoin helpotuksen marttyy-
riuden tunteesta: han oli syyllinen kaikkeen mahdolliseen. Han sulkeutui
omaan maailmaansa, leikkasi hiuksensa, lakkasi syomasta ja alkoi puhua
omituisia. H&an oli surmannut isan, eika syonyt, koska ruuassa oli myrkkya.
Lopulta vesijohtovedessakin oli myrkkya. (Katson rohkeasti takaisin 1996,
73.)

Mielenterveyden h&iridihin liittyva ajatustoiminnan vaaristyminen, kognitiivisen ta-
son lasku, uupumus ja sairaudentunnon puuttuminen vaikeuttavat ihmisen kykya
ymmartdd oma tilanteensa ja tehdd itseddn koskevia paatoksia. Sosiaali- ja terveys-
palvelujen lahtokohtana on kuitenkin yhteisymmarrys asiakkaan kanssa. Asiakkaan
odotetaan osallistuvan itseddn koskevaan paatoksentekoon tai ainakin antavan suos-

tumuksensa siihen, miten hanta autetaan tai hoidetaan.

2.3 Syypéité ja huolenpitdjid — perinteisia nakékulmia omaisiin

Sosiaali- ja terveysalalla kéytetddn yleisesti kasitteitd omainen, l&heinen tai l&-

hiomainen. Keitd ndma omaiset ja laheiset oikein ovat? Yleensd omaisella tarkoitet-
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taneen l&hisukulaista tai puolisoa. Sosiaali- ja terveyspalveluissa asioivia pyydet&an
yleensa nimedmadn lahiomaisensa. Jos lahiomaista ei ole, asiakas voi nimetd muun
l&heisen henkilon. Sosiaali- ja terveyspalvelujen ndkdkulmasta omainen voi siis olla
muukin kuin sukulainen. Sosiaali- ja terveysalan lainsdddanngssékaéan ei ole maari-
telty, ketd omaisella tai laheiselld tarkoitetaan. Selvitan tatd asiaa tarkemmin luvussa
3.2.3. Kéytadn omassa tyossani kasitteitd omainen, perhe ja ldheinen kuvaamaan mie-
lenterveyskuntoutujan I&hipiiriin kuuluvia tarkeitd ihmisid. Tdssa ty0ssd omainen,
perhe tai l&heinen eivat maérity sukulaisuuden perusteella, vaan sen mukaan, etta he

kantavat huolta ja ottavat vastuuta sairastuneen laheisensa eldmasta.

Né&kemys perheen ja omaisten merkityksesta psyykkisissa sairauksissa on muuttunut
huomattavasti kolmen viime vuosikymmenen kuluessa. Katson rohkeasti takaisin -
antologiasta kdy esiin vanha ajatustapa, jonka mukaan perhettd ja etenkin &iteja pi-
dettiin syypdina lapsen sairastumiseen. Aikaisempina vuosikymmenind omaiset si-
vuutettiin hoitoprosessissa, ja sairastunutta voitiin Kieltd4 jopa tapaamasta omaisiaan.
Vield 1980-luvulla omaisten, erityisesti ditien, vierailuja pyrittiin rajoittamaan psyKki-
atrisissa sairaaloissa (Johansson 2007, 93). Skitsofrenian ajateltiin johtuvan lapsen

symbioottisesta suhteesta vanhempaansa (Lohi 2009, 45).

Nykykasityksen mukaan mielenterveyden hairiot eivéat johdu kasvatusmenetelmista
eivatka aitisuhteesta. Syy- ja seuraussuhteet ovat monitahoisempia, kuten edelld on
esitetty. Sairauden puhkeaminen ja myds siitd toipuminen riippuu aina monesta teki-
jasta. Perheen olosuhteet, esimerkiksi paihteiden k&ytto seurauksineen, voivat altistaa
mielenterveyden hairidille. Vastaavasti perheen ja laheisten tuki luo psyykkista hy-

vinvointia ja auttaa toipumaan mielenterveyden hairigsta.

Psyykkisesté sairaudesta toipuneet ovat itse nimenneet omaisten tuen tarkeimméksi
toipumista edistaneeksi tekijaksi (Johansson 2007, 13). Hyvé perheymparisto ja sosi-
aalinen tuki ovat nousseet esiin myos skitsofrenian ennustetutkimuksissa hyvaan toi-
pumisennusteeseen liittyvina tekijoiné (Isohanni ym. 2008, 87). Eila Jaatinen (2004,

24) yhdistdd omaisen antaman tuen ennen kaikkea toivoon:

Toivo on mahtava voima. Mutta siihen heittaytyminen pelottaa, koska se mer-

kitsee samalla suostumista pettymyksiin. Toivominen tekee kipead, ja kuiten-
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kin on vaikea sanoa, mita laheinen tarvitsee enemman kuin omaistensa toi-

voa.

Perheen merkitystd ihmisen eldmdssd on tutkittu paljon kehityspsykologian néko-
kulmasta. Perheessa tapahtuu ihmisen primaarisosialisaatio: hanelle muodostuu kési-
tys itsestd ja muista, ja han kiinnittyy emotionaalisesti toisiin. Perhe on paikka, jossa
ihminen voi kokea laheisyyttd, yhteenkuuluvuutta ja muita tunteita. Sosialisaatiopro-
sessin aikana ihminen omaksuu myds arvoja, asenteita ja elaméantapoja, jotka ohjaa-

vat hanen ajatteluaan ja toimintaansa. (Nyman ja Stengard 2005, 8.)

1990-luvulla sosiaali- ja terveysalalla alettiin kiinnittdd huomiota psyykkisesti sairas-
tuneiden ihmissuhdeverkostoon. Syntyi perheterapiasuuntaus, jossa hoidon kohteeksi
otettiin koko perhe yksilon hoitamisen sijasta (Lehto 2011, 6). Dialogista verkosto-
tyoté tutkineiden Jaakko Seikkulan ja Tom Arnkilin (2005, 8) mukaan sairastuneen
l&heisverkostoon kiinnitettiin huomiota jo 1970-luvulla, jolloin verkostotyd-nimike
vakiintui terapia- ja sosiaalialan piiriin. Seikkulan ja Arnkilin (2005, 10) mukaan
verkostotydssa ei ole kysymys perheterapiasta; omaisia ei kutsuta hoitoneuvottelui-

hin hoidettaviksi, vaan tuomaan oman panoksensa pulmien ratkaisemiseen.

2000-luvulla mielenterveysalalle tuli uusia perhekeskeisia tyomenetelmia, kuten
psykoedukatiivinen perheohjaus. Dialogisen verkostotyon tapaan perheohjauksessa-
Kin pyritd&n loytaméan yhteista ymmarrysta huolenaiheista sairastuneen, hénen l&-
heisverkostonsa ja ammattilaisten vélille. Perheohjaus lahtee ajatuksesta, etté laheiset
ihmiset edistavat sairastuneen toipumista, ja on tarkedd, ettd he saavat tietoa ja tukea.
Perheohjauksessa perhe ei ole terapian kohde, vaan hoidon osatekiji ja ammattihen-

kiloiden yhteistyokumppani. (Johansson 2007, 20.)

Perheen ja omaisten roolin muutosta on syyté tarkastella myos kehityssosiologisesta
nakokulmasta, osana yhteiskunnan muuttumista. Viime vuosisatojen aikana lansi-
mainen kulttuurimme on muuttunut kollektivistisesta individualistiseksi. Tahén kehi-
tykseen ovat vaikuttaneet monet yhteiskunnalliset ja kulttuuriset muutokset, erityi-
sesti humanismin levidminen ja sitd seurannut tieteiden kehittyminen. Humanismi on
eettinen, filosofinen ja tieteellinen ndkemys, jonka mukaan jokainen ihminen on ar-

vokas yksiloné. Thmisen ainutkertaisen itseisarvon lisaksi humanistinen etiikka ko-
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rostaa yksilon valinnanvapautta ja itsemaardédmisoikeutta eli autonomiaa. Valinnan-
vapaus ja itsemaaraamisoikeus sisaltavat ajatuksen siitd, ettd ihminen kantaa itse vas-
tuuta valinnoistaan. (Sarviméki ja Stenbock-Hult 2009, 46-47.)

Eldméntavan yksilokeskeistyminen muutti perhettd ja sen tehtévid. Perheen entiset
tehtdvat, esimerkiksi heikompiosaisista huolehtiminen ja sairaiden hoitaminen, siir-
tyivat yhteiskunnalle. 1900-luvun alkupuolella Pohjoismaihin syntyi hyvinvointival-
tioita, jotka rakentuivat kansalaisen vahvoille perusoikeuksille (Pehkonen ja Vaana-
nen-Fomin 2011, 7). Niissa tuotettiin aikaisemmin perheille kuuluneita sosiaali- ja
terveyspalveluja julkisin varoin. Perheen tehtdvaksi jai kiintymyksen ja l&dheisyyden
tunteiden tarjoaminen. (Nyman ja Stengard 2005, 8.)

Nykyisin puhutaan hyvinvointiyhteiskunnan kriisiytymisesta. Julkiset varat eivét riita
yllapitdméan hyvinvointia tuottavaa jarjestelméad, ja palvelujen tuottaminen on palau-
tunut jossain méaarin perheille ja muille yhteisoille. Sosiaali- ja terveysministerion
selvityksen (2004) mukaan mielenterveyspalvelut, kuten asuminen, hoito ja kuntou-
tus, ovat hajaantuneet ja siirtyneet osin yksityisten tahojen ja jarjestdjen tuottamiksi
(Nyman ja Stengard 2005, 19-20). Psykiatrista sairaalahoitoa on vahennetty. "Omais-
ten oletetaan paikkaavan hoitojarjestelmén aukkoja ja kantavan vastuun laheises-
tdan”, omaistyon kehittdjghahmo Ansu Haven kiteyttdd nykytilanteen haastattelus-
saan Labyrintti-lehdessé (Lehto 2011, 11).

Mielenterveyskuntoutujan omaisen rooli hoito- ja palvelujérjestelmén osana herattaa
monia kysymyksid. Onko omaisella kdytanndssa mahdollisuuksia toimia tukijana ja
hoivaajana, kun sosiaali- ja terveysalan lainsaadantt seka palvelujérjestelmé perustu-
vat asiakkaan ja ammattihenkilon kahdenkeskiseen luottamukselliseen suhteeseen,
tyontekijan salassapitovelvollisuuteen ja asiakkaan itsemééraédmisoikeuteen? Mitka
ovat omaisen oikeudet auttajana, jos yhteisymmarrystd autettavan kanssa ei 10ydy?

Na&ita kysymyksia pyrin avaamaan lisad tassa opinnaytetydssa tuonnempana.
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2.4 Omaisten tilanne aikaisemman tutkimuksen valossa

Opinnaytetyota varten tekemani taustaselvitys paljasti, ettd omaisia ja omaisten ase-
maa ei ole tutkittu kovinkaan paljon. Omaistutkimukset ovat kohdistuneet usein
omaisten merkitykseen avun tai hoidon kohteena olevalle henkildlle, ei omaisiin it-
seensd. Omaisiin itseensd kohdistuneet tutkimukset ovat paaséantoisesti melko uusia:
ne ovat valtaosin perdisin 2000-luvulta. Esittelen seuraavaksi joitakin tutkimuksia,
jotka luovat taustaa omalle opinndytetyolleni. Tutkimukset liittyvat psykologian,
psykiatrian, sosiaalipsykologian ja sosiaalityon alaan sekd ammattikorkeakoulujen

sosiaali- ja terveysalaan.

Ensimmadisid suomalaisia mielenterveyspotilaiden omaisten hyvinvointia selvittelevia
tutkimuksia oli Raimo KR Salokankaan, Eija Stengardin ja Keijo Peralan Omaisen
arkipaivad, joka ilmestyi 1991. Tutkimuksen lahtokohtana oli joukko ulkomaisia
selvityksid, joiden mukaan perheenjasenen psyykkinen oireilu aiheutti perheille fyy-
sistd, emotionaalista ja taloudellista rasitusta (Salokangas ym.) 1991, 4). Tutkimuk-
sen mukaan kaksi kolmasosaa omaisista koki laheisen mielenterveyden héirion vai-
kuttaneen Kielteisesti terveyteensd. Kyselyisséd ja haastatteluissa selvitettiin myos
omaisten kokemuksia hoito- ja tukipalveluista. Tdma osuus tarkastele samaa teemaa
opinndytetyoni kanssa. Y leisimméat ongelmat liittyivat asunnon saamiseen sairastu-
neelle, avun saamiseen kotiin, sairaalahoitoon pa&syyn ja omaisten tiedonsaantiin.
Liséksi omaiset kokivat, ettd ammattihenkilot suhtautuivat potilaaseen myonteisesti,

mutta omaiseen kielteisemmin. (Salokangas ym. 1991, 106 -107.)

1990-luvun puolivélin jalkeen alkoi vahitellen ilmestyd muitakin omaisiin kohdistu-
via suppeita selvityksid. Esimerkkind mainitsen psykiatrisen opintolinjan sairaanhoi-
tajien Pdivi Ojalan ja Annikki Tulosen paattdtyon, jossa he tarkastelivat omaisten
tiedonsaantia Turun kaupungin geropsykiatrisella osastolla. Tutkimuksen mukaan yli
puolet omaisista oli tyytyvaisid saamansa tiedon méaaradn, mutta toisaalta neljannes
omaisista arvioi, ettei ollut saanut tietoa lainkaan. (Ojala ja Tulonen 1998, 33 - 34.)
Tekijat viittaavat tydssadan muihin vastaaviin paikallisiin selvityksiin omaisten tie-

donsaannista.
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Omaisten kokemuksiin alettiin suunnata enemman huomiota 2000-luvun puolella.
Vuonna 2001 Jaana Jokinen julkaisi psykologian lisensiaatintutkimuksensa Mielen-
terveyspotilaiden omaisten kuormittuneisuus ja tuen tarve. Tamékin tutkimus nosti
esiin omaisten psyykkisen kuormittuneisuuden, huolenpitovastuun seka hoitojarjes-
telmén ja yhteiskunnan tuen riittdmattomyyden. Kaikkein kuormittavammaksi teki-
jaksi nousi sairastuneen auttaminen ja aktivoiminen arjessa. Tutkimus kertoi my6s

omaisten tiedon tarpeesta. (Jokinen 2001, 35,37.)

Omaistyon ndkdkulmasta mielenkiintoisia ovat myos tutkimukset, joissa on selvitelty
psyykkisesti sairaiden vanhempien lapsien selviytymistd. Rita Jahin sosiaalipsykolo-
gian alaan liittyva vaitostutkimus Tyostaa, tarinoida, selviytya (2004) kohdistuu juuri
aikuisiin lapsiomaisiin. Haastatellut henkil6t olivat varttuneet perheissd, joissa aidilla
tai isélla on ollut psyykkinen sairaus. Tutkittavien tarinat olivat valtaosin selviyty-
mistarinoita, mutta ne kertoivat myos raskaasta elaméstd, velvollisuudentunteista,
syyllisyydestd ja ahdistuksesta. Haastateltuja yhdisti muihin omaisryhmiin huolenpi-
tajan rooli ja térmaykset terveydenhuollon kanssa (Jahi 2004, 171).

Sosionomiopiskelijoiden tekemistd opinndytetdistd nostan esiin Ria Leppésen ja
Minna Papusen tyon nimeltd Psyykkisesti oireilevan laheinen — omaisyhdistyksen
tuki (2006). Kyseessa on Omaiset mielenterveystyon tukena Lounais-Suomen yhdis-
tyksen toimeksiannosta tehty tyd. Kyselytutkimus selvitteli mm. omaisten ja omais-
yhdistyksen merkitystd, kohdistui sekd omaisiin ettd Uudenkaupungin psykiatrisen
sairaalan ammattihenkilostoon. Omaisten merkitys sairastuneelle nayttaytyi suurena,
mutta omaisen osa raskaana (Leppénen ja Papunen 2006, 37). Ammattihenkil6t na-
kivat omaisen sairastuneen tukijana ja ymmartajané seké tiedonvalittdjana ammatti-
henkiloston suuntaan, kun taas omaiset itse kokivat olevansa tukijoita ja arjen asiois-
ta huolehtijoita (Leppanen ja Papunen 2006, 56). Ammattihenkil6t arvioivat, etta
omaisten kohtaaminen on ennen muuta resurssikysymys, joskin myos tyontekijan
empatiakyvylla ja muilla valmiuksilla arveltiin olevan merkitysta (Leppanen ja Pa-
punen 2006, 57).

L&hellda oman tyoni teemoja liikkkuu myos sosiaalityontekija Annikki Pursiaisen li-
sensiaatintutkimus Kun ne ottais meijjat tosissaan... (2010). Pursiainen tarkasteli

omaishoitajien kokemuksia ja kohtaamisia terveydenhuollon ja terveyssosiaalityon-
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tekijan asiakkaina. Haastattelujen avulla kerétysta tutkimusaineistosta tuli esiin nelja
kirjallisuudessa jo aikaisemmin kuvattua tapaa, jolla ammattihenkilot suhtautuvat
omaishoitajiin. Omaishoitajia pidetdan resurssina, yhteistyokumppanina, kanssa-
asiakkaana tai irrotettavana/korvattavana (jarjestelma pyrkii korvaamaan omaishoita-
jan tarjoamillaan palveluilla). Pursiainen loysi omasta aineistostaan viidennenkin
suhtautumistavan, mitatdinnin. Joka kolmannella haastatellulla oli kokemuksia mita-

toimisestd sekd paatosten ja tiedon ulkopuolelle sulkemisesta.

Omaiset mielenterveystyon tukena keskusliitto kdynnisti vuonna 2000 Omaisen ma-
sennus -projektin, joka antoi tietoa omaisten kuormittumisesta ja selviytymiskeinois-
ta. Projektiin liittyi kolmivaiheinen kysely- ja haastattelututkimus. (Mé&kipad 2005,
2.) Valtaosa vastanneista omaisista oli l&heisistddn huolehtivia naisia, joiden keski-
ikd oli 55 vuotta. Suurin osa sairastuneista laheisistd on skitsofreniaa sairastavia mie-
hia, joiden keski-ika oli neljankymmenen vuoden paikkeilla. (Nyman ja Stengard
2005, 10.)

Markku Nymanin ja Eija Stengardin selvitys (2001) mielenterveyspotilaiden omais-
ten hyvinvoinnista kertoi, ettd huolenpitovastuu kuormitti omaisia psyykkisesti seka
heikensi heidan taloudellista tilannettaan. Tutkimuksen (emt 2001, 69) mukaan 38 %
mielenterveyspotilaiden omaisista karsi itse masennuksesta, ja 43 % vastaajista il-

moitti olleensa masentunut viimeksi kuluneen kuukauden aikana.

Mielenterveyspotilaiden omaiset kokivat olevansa yksin ongelmiensa kanssa. Jos
omaisen l&hipiirissé oli useita psyykkisesti sairaita henkil6itd, riski sairastua masen-
nukseen lisaantyi. Kohonnut masennusriski oli myos iadkkailla dideilld, jotka asuivat
sairaan aikuisen lapsensa kanssa. Monet haastatellut korostivatkin, ettd erilla&dn asu-
minen on valttamatontd omaisen hyvinvoinnin kannalta. (Nyman ja Stengard 2001,
72-73.) Useimmat omaiset mainitsivat voimavaroikseen ystavat, lilkkunnan, mielek-
kaan tyon, lukemisen seka rukouksen (Nyman ja Stengard 2001, 48-49). Sosiaali- ja
terveysalan ammattilaisilta omaiset odottivat ennen kaikkea kuuntelemista, myota-
elamistd, l&himmdisenrakkautta ja kutsumustakin. Omaiset toivoivat myo6s aitoa
kiinnostusta, hoito- ja kuntoutusjarjestelman yksilollista soveltamista seka tiedon an-

tamista sairaudesta ja hoidosta. (Nyman ja Stengard 2001, 57-61.)
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Omaisen masennus -projekti jatkui Omaisen hyvinvointi -projektina. Projektiin liittyi
seurantatutkimus omaisten hyvinvoinnin muutoksista. Nymanin ja Stengardin (2005)
laatiman Hiljaiset vastuunkantajat -tutkimusraportin mukaan mielenterveyspotilai-
den omaisten hyvinvointi oli edelleen heikompi kuin muun vaeston (Makipaé 2005,
10-11). Tutkimusraportti antoi tietoa myds omaisten masennusta ja hyvinvointia li-

séavista tekijoista.

2.5 Omaisten kuormittuneisuus ja voimavarat

Min& ymmarran ja ymmarran, kunnes tukehdun
(Kun laheisen mieli murtuu 2004, 73).

Omaistyon késikirja (Luodemaki ym. 2009, 19-20) jakaa omaisten kuormituksen
subjektiiviseen ja objektiiviseen rasitukseen. Objektiivinen rasitus tarkoittaa huolen-
pitotehtdvdn mukanaan tuomia vaatimuksia ja rajoituksia, kuten kaytdnnén asioiden
hoitamista, muutoksia vapaa-aikaan ja tydssé kaymiseen tai taloudellisen tilanteen
muuttumista. Subjektiivinen rasitus liittyy omaisen kokemiin tunteisiin, esimerkiksi

suruun, syyllisyyteen tai leimautumisen pelkoon.

Nymanin ja Stengardin (2005, 18) mukaan omaisten psyykkinen sopeutumisprosessi
l&heisen sairastumiseen muistuttaa kuoleman yhteydessa tehtavéaad surutyotd, mutta
prosesseissa on myo6s eroja. Omaiset surevat ihmissuhteen muuttumista ja l&heisen
tulevaisuudensuunnitelmista luopumista. Omaisten sopeutumisprosessi on erityisen
vaativa sen syklisen luonteen vuoksi: omainen kay lapi toivon ja romahtamisen tun-
teita laheisen toipumisen tai hanen sairautensa aktivoitumisen myot4 (Luodemaki
ym. 2009, 42).

Omaisen psyykkinen prosessi rinnastuu myos traumaattisten tapahtumien késittely-
prosessiin. Prosessi etenee sokki- ja reaktiovaiheiden kautta tyostdmis- ja késittely-
vaiheeseen, jolle on tunnusomaista surun ja luopumisen tunteet sek& vaikeus hahmot-
taa tulevaisuutta. Vahitellen suru ja nékoalattomuus kuitenkin halvenevat, omainen

alkaa hyvaksya tapahtuneen, sopeutua muutoksiin ja etsid uutta. (Saari 2000, 46-67.)
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Psyykkisen sairauden kehittyminen kestda usein kuukausia. Omaiset saattavat huo-
mata pienid muutoksia kayttaytymisessa. He huolestuvat, mutta ajattelevat ja toivo-
vat muutoksien liittyvéan stressaavaan elamantilanteeseen (Nyman ja Stengard 2005,
15). Myo6s Eila Jaatinen (2004, 21) kuvaa omaisen pelkoa, huolta ja ahdistusta, jotka
liittyvat l&heisen sairastumisen alkuvaiheeseen: ”Sokki, kauhu ja héped seuraavat
kaaoksena sairauden toteamista, usein yhtaikaa kieltdmisen kanssa”. Avun hakemi-
nen tai sen saaminen ei ole aina helppoa. Helpommaksi asiaa ei tee se, ettd sairastu-
nut voi kieltdytyd avusta tai hoidosta, ja omaiset voivat tuntea itsensd neuvottomiksi.
Yleensd omaiset toivovat, ettd hairié diagnostisoitaisiin mahdollisimman pian. Diag-
noosi konkretisoi pelot, jolloin niitd on helpompi késitelld. Samalla toivotaan, etta
ladkari voisi auttaa sairastunutta. (Nyman ja Stengard 2005, 16.)

Mielenterveyden héiridista toipuminen on pitkd, usein vuosien tai vuosikymmenien-
kin mittainen prosessi, joka mullistaa myds omaisten eldman ja arjen. Sairastuneen
muuttuneet kayttdytymis- ja ajattelutavat kuormittavat l&heisid ja muuttavat perheen
ilmapiirid. Muutokset sairastuneen voinnissa saavat omaiset eldméan jatkuvassa epa-
varmuuden tilassa (Nyman ja Stengard 2005, 18). Lahipiiri saattaa joutua valvomaan
sairastuneen kayttaytymistd, esimerkiksi itsemurhavaaran vuoksi (Luodemaki ym.
2009, 21). Perheessé saattaa olla myds vékivallan uhkaa tai vakivaltaa, kuten nimi-

merkki Min&ko syyllinen kuvaa:

Olin paivittain hanen pahoinpitelyn kohteena. Han potki minua ja repi hiuk-
sista. Astiat han sarki niin perinpohjin, ettd jouduimme ostamaan kertakayt-
tOtavaraa. Haarukat ja veitset piilotimme. Nauraminen oli kielletty, tosin
elamassamme ei naurun aihetta ollutkaan. (Katson rohkeasti takaisin 1996,
138.)

Psyykkinen sairaus vaikuttaa parisuhteeseen ja vanhemmuuteen, mutta myds kodin
ulkopuolisiin sosiaalisiin suhteisiin (Johansson 2007, 29). Moni omainen kantaa ha-
peéd, luopuu ihmissuhteistaan ja eristaytyy kotiin leimautumisen pelossa (Johansson
2007, 30, Luodemaki ym. 2009, 23). Mielenterveyden héirion vaikutukset ulottuvat
monelle eldménalueelle, ja sairastuneet tarvitsevat omaisten huolenpitoa mita erilai-

simmissa kaytdnnon asioissakin. Nimimerkki Voidaanko hanta auttaa kirjoittaa:
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Hanella [Annalla] on voimakas harha perheestd. Omasta mielestddn han
synnyttad vahan valia lapsia. Han keittdd suuria maaria ruokaa, joka sitten
taytyy heittda pois. Veljeni koettaa estelld, min& puhun joka kerta kun kayn,
mutta mik&an ei auta. [...]JAnnan luona ei kdyda lainkaan mielenterveystoi-
mistosta eika kuntoutuskodista. Jos han ei kutsu, emme voi menna he sanovat.
(Katson rohkeasti takaisin1996, 144.)

Sairastaminen heikentdd myos taloudellista tilannetta ja tuo mukanaan huolen toi-
meentulosta. Omaiset saattavat joutua hoitamaan sairastuneen raha-asioita tai mak-

samaan heidén laskujaan. Nimimerkki Ria Kaatro kertoo:

Pojallamme vain rahat eivat riitd. Tulee kaikenlaisia ongelmia sen suhteen.
Eik& han tarvitse mielestaan ladkettakaan, ja jattaa sen pois vahitellen. Koti
jaa rempalleen, pyykit ja tiskit sikseen. Ei vastaa puhelimeen, ei avaa ovea.
[...]Sielld poika on avuton kuin pikkulapsi, voi pahoin ja konttaa lattialla.
(Katson rohkeasti takaisin 1996, 115.)

L&heisen sairastumisen mukanaan tuoma Kriisi ja sitd seurannut sopeutuminen on
kasvun paikka, joka muuttaa ihmisté ja perheen roolejakin. Tuloksena voi syntya uu-
denlainen kaésitys itsestd ja aiempaa voimakkaampi tunne eldman tarkoituksesta.
(Nyman ja Stengard 2005, 18.) Nimimerkki Riitu kertoo:

Sairaus lahensi perhettdmme yhteen. Perheen ja ystavien tuki oli tarkeda. Se
antoi hanelle voimia eteenpéin. Olen hanen sairautensa kautta oppinut suh-
teutumaan paremmin psyykkisesti sairaisiin. Jaksan kannustaa heitéa enem-
man, vaikka valilla en jaksa kuunnella samoja asioita uudestaan. Roolikin on
valilla muuttunut puolison osasta hoitajan rooliin. (Katson rohkeasti takaisin
1996, 189.)

Sairastuminen voi lujittaa ihmissuhdetta, mutta se voi myos johtaa erilleen. Keski-
nainen ymmartamys ja omaisen voimavarat eivét aina riitg, varsinkaan, jos tuki ei ole

riittdvad. Nimimerkki Auli on joutunut tekemaan vaikean paatoksen:
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Se ei ollut helppoa, hyl&ata sairas ihminen, joka joskus oli ollut tarkea ja l&-
heinen. Joka oli lasteni is4. Mutta lainsdadantdbmme ei tarjonnut muita vaih-
toehtoja. Vakisin ketéddn ei hoideta. Ja pitda tapahtua kauheita, etta ketdan
otettaisiin kotoa pois. Vaikka asunto oli tyésuhdeasuntoni, se olin ming, jonka
piti siitd lahted. Min& sitten jouduin jattdmaan tyopaikkanikin, olihan se
asunnon seindn takana — pakoonhan minun oli paastava. (Katson rohkeasti
takaisin 1996, 189.)

Perheenjdsenet voivat myos riitaantua keskendén. (Johansson 2007, 53). NimimerkKki
Mustat sulat kuvaa, kuinka hanen pyrkimyksensa toimia oikein kaantyy tuen puut-

teessa vihaksi ja masennukseksi.

Yritan olla oikein kiltti ja hoitaa hanet kunnolla. Mista saisin tukea? Kuitenkin
olen vihainen, niin vihainen, ett suorastaan happokayn. Erkki ei ajattele mui-
den tunteita, ei ole kiinnostunut muiden asioista, tekee mité huvittaa ja on jopa
vakivaltainen. [...]He [la&karit] eivat jaksa kuunnella, heilla on aina kiire. He
eivat kuuntele paivystyspoliklinikalla omaisen pyyntd4, etta potilasta ei paastet-
taisi kotiin. (Katson rohkeasti takaisin 1996, 210.)

My0s Eila Jaatinen (2004, 23) Kirjoittaa omaisen surusta ja vihasta, jotka voivat jaa-

da kuormaksi ihmisen sisalle:

Ja sitten on viel& suru — kaikkein pohjimmaisena, katkettyn&, osittain tabuna-

kin. Viha leimahtelee arjessa: Min& vihaan sinua! Kunpa olisit kuollut.

Johanssonin (2007, 21) mukaan sairastunut ei yleensa itse haluaisi kuormittaa per-
heenjésenidén huonovointisuudellaan tai oireillaan, vaan hé&n haluaisi suojella perhet-
taan. Sairastuneet ovat usein huolissaan laheistensé jaksamisesta. Sairastuneet ja hei-
déan puolisonsa kantavat yhteistd huolta lastensa reaktioista ja heidan parjadmisestéan
(Johansson 2007, 54). Psyykkiseen sairauteen kuuluu kuitenkin ajattelun ja k&ytok-
sen muutoksia, joita sairastunut ei voi hallita tahdonvoimalla ja jotka aiheuttavat tun-

nereaktioita ja muuttavat perheen dynamiikkaa.
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Omaistydssa puhutaan voimaantumisprosessista, jolla tarkoitetaan elamén hallinnan
tunteen palautumisesta. Keskeistd voimaantumisessa on kyky asettaa rajoja omalle
jaksamiselle ja myos sairastuneelle l&heiselle. Rajojen asettamista pidetdén toipumi-
sen edellytyksend sek& omaiselle ettd sairastuneelle l&heiselle. (Luodemaki ym..
2009, 28-29.)

Omaisten kuormittunut tilanne ja rajojen asettamisen térkeys herattavat kysymyksen
omaisen oikeuksista. Onko omaisella mahdollisuus sanoa, etteivat voimavarat riita
sairastuneen l&heisen hoitamiseen ja tukemiseen? Missé kulkevat huolenpitovastuun
rajat, ja miten toteutuu omaisen oikeus omaan eldmaan? Tarkastelen seuraavassa
kappaleessa omaisten oikeuksia, joiden esille nostaminen on yksi omaisjarjestdjen
paatehtévista (Luodeméki ym. 2009, 9-13).

2.6 Omaisten oikeudet — onko niita?

Omaiset mielenterveystyon tukena -keskusliitto on mielenterveyskuntoutujien omais-
ten valtakunnallinen edunvalvoja ja omaistydon asiantuntijaorganisaatio

(http://www.omaisten.org/). Keskusliitto nostaa esille julkisten hyvinvointipalvelujen

niukkenemisen ja omaisten kasvaneen roolin hoitojarjestelméssa. Samalla liitto kriti-
soi sosiaali- ja terveyspalveluja, joista omaiset voidaan sulkea pois "kiireeseen, vai-
tiolovelvollisuuteen ja sairastuneen itsemaaraamisoikeuteen vedoten”. Keskusliiton
mukaan mielenterveysomaisen oletetaan kantavan vastuuta sairastuneesta laheises-
t4an ja hoitavan hanta ilman tukea, tietoa ja mahdollisuutta vaikuttaa tilanteeseensa.
Liitto painottaa, ettei hoitojarjestelman tule olettaa automaattisesti omaisen kantavan
vastuuta tai hoitavan sairastunutta laheistaan. (Labyrintti 3/ 2011, 17.) Omaistyon
késikirjan (2009, 10) mukaan omaisen tarpeet tulee ndhda itsendising, eika niita tule

maéaritell& suhteessa sairastuneeseen tai palveluntuottajaan.

Omaiset mielenterveystyon tukena keskusliitto on julkaissut Labyrintti-nimisessa j&-
senlehdessdan (3/2011, 17) Omaisten oikeudet -julistuksen, jonka mukaan mielenter-
veysomaisilla tulee olla oikeus omaan eldm&an. Omaisen oikeus omaan elamaan tar-
koittaa ennen kaikkea sité, ettd auttamisjarjestelman on keskusteltava omaisen kanssa

siitd, mihin h&n on valmis ja miten hdnen voivavaransa riittavat. Omaishoitajuuden ja
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muun auttamisen tulee olla omaisen vapaaehtoinen valinta, ei tilanteen sanelema
pakko. Omaisella on oltava myds omaa aikaa. Hanelld tulee olla mahdollisuus lo-
maan, lepoon ja virkistykseen. Sairastuneen tulee saada riittdvasti tukea ja hoitoa yh-

teiskunnan taholta, jotta han selviéé arjestaan ilman omaisen jatkuvaa apua.

Jos omainen toimii omaishoitajana, tehtdvasta tulee tehda omaishoitosopimus, jossa
méaéritell&&n hoitotahon ja omaisen vastuualueet. Omaishoitajilla tulee olla yhdenver-
taiset mahdollisuudet omaishoidon tukeen koko maassa seka lakisaateisiin vapaapai-
viin. (Labyrintti 3/ 2011, 17-18.) Laissa omaishoidon tuesta (2005/937) saddetaan
edelld mainituista asioista, mutta maksullisen, sopimukseen perustuvan omaishoidon

jarjestaminen on kunnille vapaaehtoista.

Omaisten oikeuksien julistus nostaa esiin my0s tiedonsaantiin liittyvan epakohdan.
Sosiaali- ja terveysalan lainsdddanndn mukaan asiakasta koskevat tiedot ovat sivulli-
silta salassa pidettavia. Ammattihenkildiden vaitiolovelvollisuus ja asiakkaan itse-
madrédamisoikeus voivat estdd omaisten tiedonsaannin, mikali sairastunut ei ole yh-
teistyohaluinen omaisten kanssa. Omaisella on kuitenkin tietyissé tilanteissa oikeus
tiedonsaantiin sosiaalihuollon asiakaslain (7. ja 9. §) ja potilaslain (6. ja 9. 8) perus-
teella. Omaiset peréavat oikeutta saada riittdvasti tietoa laheisen sairaudesta, laaki-
tyksesté ja hoitosuunnitelmasta sill& perusteella, ettd he ovat osa hoitoketjua. Jos sai-
rastunut ei ole oikeustoimikelpoinen, keskusliitto katsoo, ettd hoidosta péatettédessa
on kuultava omaisia. (Labyrintti 3/ 2011, 18-19.)

Omaisten oikeuksien julistus sisaltdd myds omaisen tydelaman joustoja, taloudellista
turvaa, terveydenhoitoa sekd vertaistukea koskevia asioita. Erityistd huomiota liitto
kiinnitt&& lapsiomaisten tukemiseen. Alaikdisen lapsen ei tule joutua kantamaan vas-
tuuta psyykkisesti sairastuneesta vanhemmastaan, vaan lapsella tulee olla oikeus lap-
suuteen. (Labyrintti 3/ 2011, 18-19.)
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3 MIELENTERVEYSPALVELUJA OHJAAVAT ARVOT JA
NORMIT

3.1 Sosiaali- ja terveysalan eettiset periaatteet

Sosiaali- ja terveydenhuollon toiminta perustuu eettisiin periaatteisiin, kansainvali-
siin ihmisoikeussopimuksiin sekd juridisiin normeihin, jotka nousevat yhteiskunnan
ja aikakauden arvoista. Niemelan (2011, 15) madritelman mukaan arvot ovat inhimil-
lisen elamén ideaaleja hyvan eldamén toteutumiseksi ja yhteison séilymiseksi. Normit
puolestaan koskevat toiminnan velvollisuuksia, pakkoja ja vélttamattomyyksia. Ar-
vot viittaavat padadméaariin, normit keinoihin ja menettelytapoihin. Arvomaailman

muutokset heijastuvat ajan mittaan lainsd&ddantoon.

Eettiset periaatteet tdhtadvat hyvaan elamaan seké oikean ja vaarén erottamiseen (Ta-
lentia 2009, 6). Sosiaali- ja terveysalan arvot ja eettiset periaatteet nousevat yksilon
autonomiaa korostavasta humanistisesta etiikasta. Suomalainen auttamis- ja hoita-
misjarjestelmé perustuu yksilon itsemaaraamisoikeuteen, eikd péaatoksia tehda kol-

lektiivisesti esimerkiksi perheen tai suvun keskuudessa.

Louhialan ja Launiksen (2009, 30) mukaan parantamisen ja hoitamisen etiikan pe-
rusperiaatteisiin kuuluu ihmiseldamén, ihmisarvon ja itsemaardédmisen kunnioittami-
nen, hyvén tekeminen ja pahan valttdaminen sek& oikeudenmukaisuus ja hydédyn mak-
simoiminen. Hy6édyn maksimoiminen tarkoittaa toimintatapaa, joka tahtd4 mahdolli-
simman suureen hydtyyn suhteessa haittoihin. Oikeudenmukaisuus puolestaan viittaa
yhteiskunnan resurssien oikeudenmukaiseen jakaantumiseen, mika voi vaatia komp-
romissien tekemistd muiden arvojen osalta. Sarviméki ja Stenbock-Hult (2009) esit-
tavat Hoitotyon etiikka -teoksessa vastaavanlaista arvomaailmaa, johon kuuluu itse-
madaradadmisoikeus, integriteetti (eli fyysinen ja psyykkinen loukkaamattomuus), oi-

keudenmukaisuus ja tasa-arvo.

Sosiaalialan ammattieettiset periaatteet nostavat esille ihmisoikeuksien ja ihmisarvon
kunnioittamisen sek& yksilon itsemaaraamisoikeuden. Ihmiselld on oikeus tehda

omat valintansa edellyttéen, ettd ne eivat uhkaa muiden oikeuksia tai etuja. Sosiaa-
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lialan ammattilaisen on edistettdvé asiakkaan osallisuutta paatoksenteossa ja huoleh-
dittava erityisesti heikommassa asemassa olevan oikeuksien toteutumisesta. Asiakas
tulee kohdata osana perhettéén, yhteisbdan ja ymparoivaé yhteiskuntaa. Eettiset oh-
jeet painottavat myos salassapitosdéddoksia: ammattihenkilon tulee varjella asiakkaan
yksityisyytté ja séilyttad asiakassuhde luottamuksellisena salassapitosaddoksien mu-
kaisesti. (Talentia 2009, 7-8.)

Louhialan ja Launiksen (2009, 32) mukaan itsemaaraamisoikeus on ihmisen moraa-
linen perusoikeus. Aikuinen, kompetentti henkil0 saa paattad omista asioistaan, kun-
han ei aiheuta vahinkoa toisille. Ihmiselld on lupa toimia myos tavalla, joka tuottaa
haittaa tai karsimysta hanelle itselleen. Muut voivat puuttua ihmisen itsedan koske-
viin valintoihin ja p&&toksiin vain erittain painavista syistd, esimerkiksi silloin, kun
henkilé on vakavasti mielisairas. Ihminen voi halutessaan itse luopua autonomiastaan

ja antaa ratkaisut muiden tehtavéksi.

Ammattihenkil6t joutuvat tekemdan ty0dsséan eettisid valintoja. Eettiset periaatteet
eivat kuitenkaan riitd perusteeksi, jos on kysymys asiakkaan tai potilaan oikeuksien
rajoittamisesta. Kun yksilon oikeuksia rajoitetaan, ammattihenkilén toiminnan on
aina perustuttava lakiin. Toisaalta laki ei aina anna suoraa vastausta monimuotoisiin
kéaytannon tyosté nouseviin kysymyksiin, ja tyontekijan on kaytettavé eettista harkin-
taa. (Talentia 2009, 5.)

3.2 Mielenterveyspalveluja ohjaava lainsaadénto

Eettisten periaatteiden lailla lainsaadantokin pyrkii erottamaan oikean ja véaran.
Lainsdadannon taustalla on eettisia kasityksig, ja eettisten késitysten muutokset néa-
kyvat pienelld viiveelld lainsdddanndssé. Lainsdddantd muuttuu yhteiskunnan muut-
tuessa. Lainsdadanto ei kata kaikkia tilanteita, se voi olla riittamatonté ja joskus jopa

epéoikeudenmukaista. (Louhiala ja Launis 2009, 18.)

Julkisen sosiaali- ja terveydenhuollon toiminta perustuu lakiséateisiin velvoitteisiin.

Valtio velvoittaa kunnat jarjestaméan alueensa véestolle tietyt, laissa maaratyt hy-



27

vinvointipalvelut. Lisaksi lainsd&ddant6 vahvistaa asiakkaan/potilaan asemaa ja oike-

usturvaa sosiaali- ja terveydenhuollossa (Kananoja ym. 2010, 63).

Sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaa ohjaava lainsd&ddantd nousee Suomen perus-
tuslaista (1999/731), jossa on sdadetty kansalaisten sosiaaliset, taloudelliset ja sivis-
tykselliset perusoikeudet (Pahlman 2010, 307-308). Perustuslain mukaan yhteiskun-
nalla on velvollisuus huolehtia kaikista jasenistddn (Talentia 2009, 5). Mielenterve-
yspalvelujen kannalta keskeisid perusoikeuksia ovat yhdenvertaisuus, oikeus elé-
méaén seké henkilokohtaiseen vapauteen ja koskemattomuuteen, yksityiselamén suoja
sekd oikeus sosiaaliturvaan. Perusoikeudet noudattelevat kansainvalisia ihmisoikeus-
sopimuksia (Kananoja ym. 2010, 40-41). Jos perusoikeuksia rajoitetaan, rajoitusten
pitéd perustua lakiin (Kananoja ym. 2010, 43).

Taman tutkielman tekemisen aikaan, vuosien 2011 ja 2012 vaihteessa, Suomessa on
meneill&&n mittava sosiaali- ja terveydenhuollon lainsd&dddnndn kokonaisuudistus.
Sen lahtokohtana on kunta- ja palvelurakenneuudistus, jolla pienet kunnat velvoite-
taan muodostamaan yhteistoiminta-alueita. (Kananoja ym. 2010, 73-74.) Yhteistoi-
minta-alueiden on tarkoitus tuottaa asukkaiden tarvitsemia sosiaali- ja terveyspalve-

luja lainsdadannon velvoittamalla tavalla.

Mielenterveysasiakkaan tarvitsemia palveluja tuotetaan sekd sosiaali- ettd terveyden-
huollossa. Terveydenhuollon palvelut jakaantuvat perusterveydenhuoltoon ja erikois-
sairaanhoitoon, joissa kummassakin hoidetaan mielenterveyspotilaita. Sosiaalipalve-
lut voidaan jakaa yleisiin palveluihin, erityisryhmien palveluihin sekd sosiaalihuollon
toimeentuloturvaan (STM 2006, 4). Esimerkiksi paihdepalvelut kuuluvat sosiaali-
huoltoon, mutta péihteiden kayttdjia hoidetaan myods perusterveydenhuollossa ja eri-
koissairaanhoidossa. Raja sosiaali- ja terveyspalvelujen vélilla on asiakkaan kannalta
keinotekoinen. Joissakin kunnissa on kokeiltu sosiaali- ja terveyspalvelujen yhdisté-
misté, esimerkkind kotipalvelun ja kotisairaanhoidon yhdistdminen kotihoidoksi, mi-

k& on tuottanut vakiintuneita kaytantojakin.

Lainsdadannon uudistus ei rajoitu vain palvelurakenneuudistukseen, vaan tavoitteena
on uudistaa sek& sosiaalihuollon ettd terveydenhuollon lainséanté kokonaisuudes-

saan. Sosiaalihuoltolainsd&ddannon uudistuksen tavoitteena on tukea ja edistda ihmis-
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ten osallisuutta, omatoimisuutta ja yhteiskunnallisia vaikutusmahdollisuuksia. My6s
lapsia, perheitd, ikaantyneitd sek& muita erityisryhmia koskevat lait ovat uudistuksen
kohteina. (STM:n selvityksid 2010:19.) Terveydenhuollon puolella on meneilldan
vastaavanlainen lainsdddannon uudistustyd. Potilaan valinnanvapautta vahvistava
terveydenhuoltolaki astui voimaan kevaalla 2011. Myds mielenterveyslain uudista-

misty6 on meneill&dén sosiaali- ja terveysministerigssa.

Omaisten kirjoituksien perusteella mielenterveysasiakkaan itsemaaradmisoikeus ja
oikeus tietosuojaan aiheuttavat ristiriitatilanteita, joten tarkastelen seuraavissa kappa-
leissa erityisesti nditd asioita. Keskeisimmat lait, jotka nostan tarkasteltaviksi, ovat
laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (2000/812) eli sosiaalihuollon
asiakaslaki (AsL) seka laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992/785) eli potilaslaki
(PotL). Kumpikin laki pyrkii vahvistamaan asiakkaan / potilaan asemaa. Asiakaslaki
on ollut kaytdssa pian 12 vuotta, ja potilaslaki on 20 vuoden ik&inen. Kumpikin laki

on havaittu kaytannossa riittaméattomiksi, ja niiden uudistus on vireillda ministeridssa.

3.2.1 Itsemaaradmisoikeus ja sen rajat

Sosiaalihuollon asiakaslain mukaan asiakkaan toivomukset, mielipide, etu ja yksilol-
liset tarpeet on otettava huomioon palveluja toteutettaessa (AsL 4 §). Asiakaslain 8 §
sisdltdd séadoksia asiakkaan itsemadradmisoikeudesta ja osallistumisesta. Sosiaali-
huollon palveluissa on ensisijaisesti otettava huomioon asiakkaan mielipide, ja hanen
itsemadrdamisoikeuttaan on kunnioitettava. Asiakkaalle on annettava mahdollisuus
osallistua ja vaikuttaa palvelujen suunnitteluun. Ratkaisut on tehtdva siten, ettd niissé

otetaan ensisijaisesti huomioon asiakkaan etu.

Asiakas voi madraté niista asioista, joista han kykenee maaraaméaan. Asiakkaan itse-
madarédamisoikeus on siis riippuvainen hanen kyvystaan ottaa vastuuta omasta toimin-
nastaan ja kyvystddn ymmaértad péatoksiensd merkitys. Sosiaalialalla puhutaankin
asiakkaan osallisuudesta paatoksentekoon. (Talentia 2009, 14-15.) Mikali asiakas ei
pysty ilmaisemaan tahtoaan tai ottamaan vastuuta toiminnastaan esimerkiksi sairau-
den vuoksi, sosiaalialan ammattihenkilon tulee selvittad asiakkaan tahtoa hanen lail-

lisen edustajansa, omaisensa tai laheisensa kanssa (AsL 98).
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Asiakkaan itsemaaradmisoikeus kytkeytyy tiiviisti tiedonsaantiin. Sosiaalialan am-
mattilaisen kuuluu selvittaa asiakkaalle eri ratkaisuvaihtoehdot sek& niiden edut, hai-
tat ja seuraukset. Tiedot pitdd antaa siten, ettd asiakas ymmartaa riittavasti niiden si-
séllon. ( AsL 5 §, Talentia 2009, 14.) Myo0s asiakkaalla itselldan on velvollisuus an-
taa tyontekijélle tarvittavat tiedot (AsL 12 8§).

Terveydenhuollon potilaan asemasta ja oikeuksista séddet&an potilaslaissa. Potilas-
lain 6 8 siséltad itseméaradmisoikeuteen liittyvid sdadoksid, jotka ovat padpiirteissaan
vastaavanlaisia kuin asiakaslain saddokset. Potilaan itsem&aradmisoikeus tarkoittaa,
ettd potilasta tulee hoitaa yhteisymmarryksessa hanen kanssaan. Potilaan oma mieli-
pide pitad selvittdd ennen hoidon aloittamista. Hoitoon tulee saada potilaan suostu-
mus. Potilaalla on oikeus kieltaytya tietystd hoidosta tai toimenpiteestd. Hoidosta
kieltaytyvaa potilasta ei saa jattad heitteille, vaan hantd on mahdollisuuksien mukaan
hoidettava yhteisymmarryksessa héanen kanssaan jollain muulla l&adketieteellisesti hy-

vaksyttavalla tavalla.

Jotta potilas voisi muodostaa mielipiteen omasta terveydentilastaan ja tehdd itseddn
koskevia ratkaisuja, hénen tulee saada riittavasti tietoa ja kyetd ymmartaméaan tieto-
jen merkitys. Irma Pahlmanin (2003, 241) mukaan potilaan itsemaard&dmisoikeus
voidaan sivuuttaa vain silloin, kun siihen on lakiin perustuva oikeus ja kun potilas ei
kykene paattdmaan itse asioistaan. Potilaan kompetenssin puuttumisesta kyseisella
hetkell pitaa olla ladketieteellinen ndyttd. Potilaan vajaavaltaisuus ei vie haneltd it-
semaaraamisoikeutta kokonaan, vaan hén voi paattas itsedan koskevista asioista siind

madrin kuin hdn ymmartéa asioiden merkityksen.

Potilas voi k&yttad itsemadraamisoikeuttaan myo6s ennakoivasti. Ennakoivaa tah-
donilmaisua kutsutaan hoitotahdoksi tai hoitotestamentiksi. Hoitotahto tehd&én sen
varalta, ettei henkild pysty kayttdamaan itsemadrdédmisoikeuttaan myohemmin esi-
merkiksi vakavan sairauden tai onnettomuuden vuoksi. Hoitotahto voi sisaltaa joko
suostumuksen tulevaisuudessa annettavaan hoitoon tai kieltdytymisen siitd (Antila
2007, 23). Hoitotahdon laatija voi samassa asiakirjassa nimetad myos henkilon, jonka
hén oikeuttaa tekeméén puolestaan paatoksié siind vaiheessa, kun ei enéa itse siihen
kykene (ETENE 2008, 15). Ketéan ei saa hoitaa hoitotahdon vastaisesti.
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Asiakas / potilas voi vahvistaa oman tahtonsa toteutumista myos tekemélla ennakolta
edunvalvontavaltuutuksen. Edunvalvontavaltuutus tarkoittaa sitg, etta henkilon itsen-
s& valitsema ja valtuuttama ihminen huolehtii asioista sitten, kun valtuuttaja ei itse
endd pysty. (Antila 2007, 1-2). Valtuuttaja méadrittelee itse tehtdvat, jotka valtuutus
kattaa. Tehtdva voi sisdltda taloudellisten asioiden hoidon ja / tai henkilokohtaisten
asioiden hoidon. Tehtdvat voidaan maaritella myos ajallisesti. Edunvalvontavaltuu-
tuksen tekeminen ei poista itseméaardédmisoikeutta silloin kun asiakas vield kykenee

paattamaan itse asioistaan. (Antila 2007, 17-22).

Asiakkaan / potilaan oma tahto voidaan ohittaa vain henked uhkaavissa hatatilanteis-
sa ja tietyin, lakiin perustuvin edellytyksin. Sd4dosten tarkoituksena on suojata seka
potilasta itsedan ettd myos toisia henkildita silloin, kun henkild ei itse pysty arvioi-
maan tilannetta. ltseméardédmisoikeutta saa rajoittaa vain siind mééarin, kuin sairauden
hoito tai asiakkaan tai toisen henkilén turvallisuus vaativat. Tahdosta riippumatto-
masta hoidosta s&&detddn mielenterveyslaissa (1990/1116) ja pdihdehuoltolaissa
(1986/41), joita avaan seuraavissa kappaleissa. Tahdosta riippumattomaan hoitoon
voidaan maaratd myos tartuntatautilain ja kehitysvammalain perusteella, mutta en

késittele naitd lakeja tassa tutkielmassa.

Mielenterveyslain (8 §) mukaan aikuinen henkilé voidaan ma&rata tahdosta riippu-
mattomaan psykiatriseen hoitoon, jos hdn on mielisairas, ja jos h&n on sairautensa
vuoksi hoidon tarpeessa ja hoitamatta jattaminen vaarantaisi hénen tai jonkun muun
terveyttd ja turvallisuutta. Lisaksi edellytyksend on, ettd muut mielenterveyspalvelut
eivat riitd. Hoitoon méardédminen voi tapahtua vain silloin, jos ndma kaikki kriteerit
tayttyvat samanaikaisesti. Esimerkiksi pelkk& vakivaltaisuus tai pelkka mielisairaus
eivat riitd perusteiksi tahdosta riippumattomaan hoitoon maardémiseksi, jos lain
muut edellytykset eivat tayty. Alaikdisen kohdalla hoitoon mairadmisen perusteet
ovat muutoin samat, mutta mielisairaus-Kriteerin sijasta riittdd vakava mielentervey-

den hairio.

Paihdehuoltolain (10 8) mukaan henkild voidaan mé&aratad hoitoon tahdosta riippu-
matta vakavan terveysvaaran tai vékivaltaisuuden perusteella, jos vapaaehtoiset pal-

velut ovat riittdmattomia tai ne eivét ole mahdollisia. Mielenterveyslaki ja péihde-
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huoltolaki seka niihin liittyvat asetukset sisdltdvat myos maarayksia hoidon jatkami-

sesta ja muista rajoitustoimista.

Sosiaalipalveluissa asiakassuhde voi koskea monia asiakkaita yhtaikaa. Asiakkaana
voi olla esimerkiksi perhe. Jos asiakkaiden edut ovat kesken&én ristiriidassa, sosiaa-
lialan ammattihenkilon tulee kuulla kaikkia osapuolia ennen paatoksentekoa. Jos asi-
akkaiden edut ovat ristiriidassa keskendén, paatoksen tai toimenpiteen suullinen ja
kirjallinen perustelu ovat valttamattomid. Liséksi asiakasta tulee informoida, mihin

paatoksesté voi valittaa. (Talentia 2009, 16.)

Asiakkaan ja potilaan auttaminen tapahtuu julkisella sektorilla kuntien jarjestamis-
vastuun ja olemassa olevien resurssien rajoissa. Sosiaali- ja terveyspalvelujen jarjes-
tdmisesta sdddetddn mm. sosiaalihuoltolaissa (1982/710) ja terveydenhuoltolaissa
(2010/1326). Asiakas tai potilas ei voi maaratd itselleen palveluja tai hoitoa, joiden
tuottaminen ei mahdollista ja jotka eivédt ole vaikuttavia. Sosiaali- ja terveysalan
ammattilaisella on siis eréanlainen portinvartijan tehtdva resurssien tasapuolisessa
jakamisessa. Julkisella sektorilla toimivan ammattihenkilon velvollisuus on myo6s

arvioida avun tarpeen kiireellisyys ja asettaa asiakkaat sen mukaiseen jarjestykseen.

Yksilon itsemaardédmisoikeus ei siis ole rajaton, vaan silla on edell& kuvattuja reuna-
ehtoja. Eettisend péaperiaatteena luonnollisesti on, ettei asiakkaan tai potilaan valinta
saa aiheuttaa haittaa toisen henkilon oikeuksille (Talentia 2009, 15). Yksilon oikeuk-
sia painottavat asiakas- ja potilaslait eivat tuo selkeésti esille itsem&dradmisoikeuden
rajoja. Myos itseméaardédmisoikeuteen liittyva vastuukysymys ja& néissa laeissa mie-
lestani epdselvéksi. Yksilon valinnanvapauteen liittyvasta vastuusta on kayty paljon
eettista ja julkista keskustelua. Asia on monitahoinen, eikd nykyinen lainsdadanto
selvastikaan riitd méaarittelemadn oikeaa ja vaarad tassa asiassa. Valtakunnallinen
terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE 2003) on kiinnittanyt huomiota
mm. siihen, ettd itsemadrdamisoikeuden kunnioittamisen ja heitteillejaton raja on
monissa sairauksissa epaselvd. ETENE korostaa, ettei ihmisté saa hylata tai syrjayt-
tad itsemaardédmisoikeuden perusteella, vaan hyvinvointiyhteiskunnan on pidettavé

huolta niistd, joiden omat voimavarat eivét siihen riité.
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3.2.2 Salassapito ja sen rajat

Sosiaalihuollon asiakkaan / terveydenhuollon potilaan ja ammattihenkilon vélinen
suhde perustuu luottamukseen. Sosiaali- ja terveydenhuollossa tydskentelevillda on
velvollisuus pitédd asiakasta koskevat tiedot salassa. Salassapitoon siséltyy asiakir-
jasalaisuus, vaitiolovelvollisuus ja tietojen hyvéksikayttokielto (Ylipartanen 2010,
66).

Tietojen salassapitoon liittyy my6s kysymyksié tietojdrjestelmien ja tietoliikenteen
turvallisuudesta, jatkuvasti kehittyvien tietojarjestelmien kéyttooikeuksista sekd sosi-
aali- ja terveydenhuollossa vallitsevasta rakennemuutoksesta. Kaiken kaikkiaan sosi-
aali- ja terveydenhuollon tietosuojaan liittyva lainsaadanté on monitahoista ja jatku-
vasti muuttuvaa. Salassapitoon ja tietojen antamiseen liittyvét sdddokset ovat hajal-
laan lukuisissa eri laeissa ja asetuksissa. Keskeisimpia lakeja sosiaalihuollon asiakas-
lain ja potilaslain ohella ovat henkildtietolaki (1999/523), laki viranomaisten toimin-
nan julkisuudesta (621/1999) sek& hallintolaki (2003/434). Liséksi salassapitoa ja
tietojen antamista koskevia sdadoksia l16ytyy monista muista yleis- ja erityislaeista
seka asetuksista, esimerkiksi henkilorekistereja ja sosiaali- ja terveydenhuollon tieto-
jarjestelmid koskevista saddoksista. Esitan tassd tekstissa vain joitakin salassapitoon
ja tietojen luovuttamiseen liittyvid padperiaatteita, jotka ovat keskeisia omaisten na-

kdkulmasta.

Paéperiaate on, etta sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset eivét saa antaa suullista ei-
vatka kirjallista tietoa asiakkaasta asiakas- tai hoitosuhteen ulkopuolisille henkildille.
Ammattihenkiloston salassapitovelvollisuus on seké lakisééteinen ettd ammattieetti-
nen. Salassapitovelvollisuutta téhdennetdén vield esimerkiksi alan tydsopimuksissa ja
tietojarjestelmien kayttdoikeuksia koskevissa sitoumuksissa. Salassapitovelvollisuus
jatkuu tyopaikan vaihduttua ja vield& ammatinharjoittamisen paatyttyakin (Pahlman
2010, 24).

Lahtokohtaisesti sosiaali- ja terveysalan ammattihenkild antaa tiedot asiakkaalle /
potilaalle itselleen, ja asiakas toimittaa tiedot haluamilleen tahoille. Ammattihenkilot
saavat luovuttaa salassa pidettavad tietoa asiakassuhteen ulkopuoliselle taholle vain

asiakkaan suostumuksella tai silloin, kun tietojen luovuttaminen perustuu johonkin
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lakiin. Vainajan tiedot ovat samalla tavalla salassa pidettavia kuin elossa olevienkin,

eikd salassapitovelvollisuus paaty henkilon kuolemaan (PotL 12 8).

Sosiaali- ja terveysalan lainsdadanto sisaltdd lukuisia yksityiskohtaisia maarayksia
siitd, millaisissa tilanteissa tietojen luovuttaminen voi tapahtua asiakkaan kirjallisen,
suullisen tai asiayhteydesta ilmenevan suostumuksen perusteella (Pahlman 2010, 68).
Sosiaalihuollon asiakirjatietojen tai potilasasiakirjatietojen luovuttaminen sivullisille,
esimerkiksi omaisille, ilman lakiin perustuvaa oikeutta edellyttd asiakkaan Kirjallista
suostumusta (AsL 16 8, PotL 13 §8). Suostumuksesta tulee ilmet&, mita tietoja suos-
tumus koskee, kenelle tietoa luovutetaan sek& mik& on tietojen kéyttotarkoitus ja

luovuttamisen merkitys. Suostumus liitetddn asiakkaan muihin asiakirjoihin.

Sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset saavat antaa asiakasta koskevia tietoja ilman
suostumusta muille henkildille tai tahoille vain tietyissa lakiin perustuvissa tilanteis-
sa. Nama tilanteet voivat liittya asiakkaan / potilaan kyvyttomyyteen paattdd omista

asioistaan esimerkiksi vakavan mielenterveyden héirion vuoksi.

Asiakaslain (17 8) mukaan salassa pidettévié tietoja voidaan poikkeuksellisesti antaa
toiselle sosiaalihuollon viranomaiselle tai muulle viranomaiselle asiakkaan hoidon ja
huollon turvaamiseksi myos silloin, jos suostumusta ei voida saada tai jos asiakas

kieltaa tietojen antamisen.

My0s potilastietoja voidaan luovuttaa ilman potilaan suostumusta toiselle terveyden-
huollon toimijalle, jos potilaalla ei mielenterveydenhairion, kehitysvammaisuuden tai
muun vastaavan syyn vuoksi ole edellytyksia arvioida suostumuksen merkitysta eiké
hanell& ole laillista edustajaa, Talloin luovutetaan vain hoidon jéarjestamisen kannalta
valttamattomat tiedot. Vastaavanlainen tilanne on silloin, kun suostumusta ei voi
saada potilaan tajuttomuuden tai siihen rinnastettavan syyn takia. (Lohiniva-Kerkela
2005, 185.)

Tieto tajuttoman potilaan henkildllisyydestd ja terveydentilasta voidaan antaa la-
hiomaiselle tai laheiselle, jos ei ole syyta olettaa, ettd potilas Kieltéisi sen (Lohiniva-

Kerkeld 2005, 185). Omaisille ei kuitenkaan talléin luovuteta potilasasiakirjoja.
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Tietojen luovuttaminen ilman asiakkaan suostumusta on yleensa vasta toissijainen
menettelytapa. Yleensd asiakkaalle annetaan ensin mahdollisuus toimittaa tiedot itse
tai antaa suostumus niiden hankkimiseen. Tietojen pyytdjan pitd& aina perustella
pyyntonsa jollakin lain kohdalla. Tietoja annetaan vain siind laajuudessa kuin on tar-
peen asian selvittdmisen kannalta. (Lohiniva-Kerkeld 2005, 186-187.) Esimerkiksi
kansanelékelaitos, elékelaitos, sosiaalitoimi, maistraatti, poliisi, syyttdja, tuomiois-
tuimet, potilasvakuutuskeskus tai muu viranomainen voivat saada joitain asiakastie-

toja ilman suostumusta.

Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkilolla on myos joitakin lakiséateisia vel-
vollisuuksia antaa tietoja oma-aloitteisesti ja salassapitosédadosten estdmattd. Tallai-
nen velvollisuus voi liittya tilanteeseen, jolloin asiakas ei pysty vastaamaan teoistaan
ja tietojen salassapito voisi aiheuttaa vaaraa toisille ihmisille. Esimerkki oma-
aloitteisesta tietojen antamisesta on terveysalan ammattihenkilon lastensuojelulain
(25 8) mukainen velvollisuus tehda lastensuojeluilmoitus kunnan sosiaalitoimelle, jos

han havaitsee lapsen hoidossa puutteita tai hyvinvointia vaarantavia tekijoita.

IImoitusvelvollisuus voi koskea myos tilanteita, joissa yleinen etu vaatii salassapidon
ohittamista (Pahlman 2010, 68). Sosiaali- ja terveydenhuollon ammattihenkil6illa on
velvollisuus ilmoittaa esimerkiksi tietyista rikoksiin tai lapsen kohteluun liittyvista
asioista poliisille. Terveydenhuollossa on esimerkiksi ajolupaan, ampuma-aseiden
hallussapitoon, tiettyihin tarttuviin tauteihin sek& valtakunnallisiin rekistereihin liit-
tyvia ilmoitusvelvollisuuksia. (Rikoslaki, Ampuma-aselaki, Tartuntatautilaki, Tielii-
kennelaki, Y lipartanen 2010, 121).

Kun omainen pyytéa tietoja sairastuneesta ldheisestaan, on selvag, ettd ammattihenki-
10 ei voi oikopaatd vastata kysymyksiin. Pelk&n sukulaisuuden perusteella ei voi saa-
da tietoja. Taysivaltaisella henkilolla on itseméaradmisoikeus ja tietosuoja. Ammatti-
henkiloiden vaikeaksi tehtavéksi j&a arvioida asiakkaan/potilaan kompetenssi, selvit-

t44 hanen tahtonsa ja antaa tietoja, jos laissa mainitut edellytykset tayttyvat.

Mielenterveyspotilaiden omaisten nékokulmasta tilanteet nayttaytyvét esimerkiksi

nimimerkki Arjan sanoin tallaisilta:
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Tietosuojasysteemi on mennyt liian pitkalle, kun potilaasta ei saa tietoja edes
lasten huoltamista koskevissa tilanteissa. Mieheni saattoi jattda tulematta
paivakotiin, mutta kukaan ei soittanut minulle, ettd mieheni on joutunut sai-
raalaan. Pahimmassa tapauksessa lapset odottivat turhaan ja turvattomina
isdansd. Ja maanisia kausia varten voisi joku edes neuvoa ottamaan luotto-
kortit talteen ennen kuin perheen kaikki rahat menevat! (Kun laheisen mieli
murtuu 2004, 54.)

Nimimerkki Marjatta jatkaa:

Sairaalajaksoja leimasi epavarmuus ja tiedottomuus. Risto ei halunnut puhua
hoidosta, ja laakareilla oli vaitiolovelvollisuus. Sairaudesta ei saa mitaan tie-

toa, jos potilas ei sitd itse halua. (Kun laheisen mieli murtuu 2004, 41.)

Vastaavasti sosiaalipalveluissa tulee eteen tilanteita, jolloin ammattihenkilot eivat voi
antaa asiakasta koskevia tietoja omaisille. Nimimerkki Perhe kertoo oman kokemuk-

sensa:

Kuulkaapas rouva, kuulkaapas herra, ei meilla ole minkaanlaisia oikeuksia
ilmoittaa, onko poikanne hakenut taaltd toimeentulotukea. Han on taysi-
ikainen, niinhan te kerrotte. Hanella on siis oikeus hoitaa asiansa ilmoitta-

matta teille. (Katson rohkeasti takaisin, 98-99.)

Seuraavassa luvussa selvitellddn tarkemmin omaisen asemaa asiakaslain ja potilas-

lain valossa.

3.2.3 Omaisen ja ldheisen asema asiakas- ja potilaslaissa

Sosiaali- ja terveydenhuollon lainsdédantd vahvistaa asiakkaan ja potilaan asemaa ja
oikeuksia. Omainen nahdaan lainsdaddanndssd asiakkaan ja potilaan tukijana ilman
omia oikeuksia. Kompetentin potilaan omaisella ei ole oikeutta osallistua hoitoon
siten, ettd han ohittaa potilaan itseméaradmisoikeuden. Lahiomaisetkin, kuten lapset

tai puoliso, ovat juridisesti sivullisia hoitosuhteessa. (Pahlman 2003, 226.)
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Asiakaslaki ja potilaslaki ottavat omaiset tai muut l&heiset kuitenkin huomioon pal-
velu ja hoitosuunnitelman laadinnassa silloin, kun asiakas / potilas ei itse pysty sai-
rauden, henkisen toimintakyvyn vajavuuden tai muun syyn vuoksi paattdmaan asiois-
taan. Asiakaslain (7 8) mukaan sosiaalihuollon palvelu-, hoito- tai kuntoutussuunni-
telma on laadittava ensisijaisesti yhteisymmarryksessa asiakkaan kanssa tai jos asia-
kas ei toimintakykyinen, asiakkaan ja hdnen omaisensa, muun laheisensa tai laillisen
edustajansa kanssa. Ensisijaisesti ratkaisuissa tulee ottaa huomioon asiakkaan etu
(AsL 8 8). Terveydenhuoltoa koskeva hoitosuunnitelma on laadittava vastaavalla ta-
valla (PotL 4a 8).

Jos asiakas ei pysty esimerkiksi mielenterveyden hairion vuoksi itse osallistumaan
palvelujensa suunnitteluun ja ymmartamaan péatoksensa merkitystd, hanen tahtoaan
on selvitettdva omaisen, laheisen tai laillisen edustaja kanssa. (AsL 9 8). Vastaavasti

potilaan laillista edustajaa, lahiomaista tai laheist4 on kuultava ennen tarkeén paatok-
sen tekemista terveydenhuollossa. Kuulemisen tarkoituksena on selvittdd, millainen
hoito vastaisi parhaiten potilaan omaa tahtoa. (PotL 6 8.) Tarkeat hoitopaatokset, joi-
ta tdmé lain kohta koskee, voivat liittyd esimerkiksi saattohoitoon tai tilanteisiin, jol-
loin hoitoon liittyy erityisia riskeja. Talloin hoitoon tulee saada potilaan edustajan
suostumus. Téllaisessa tapauksessa omaisella tai potilaan laillisella edustajalla on
oikeus saada tarpeelliset tiedot potilaan terveydesté. (PotL 6 ja 9 §.) Tarpeelliset ter-
veydentilaa koskevat tiedot antaa hoitava laakéri, eik& potilasasiakirjoja tai niiden

kopioita anneta.

Omaisen asemaa sosiaali- ja terveydenhuollossa hankaloittaa se, ettd lainsaadanto ei
ole médritellyt, keitd omaiset ja l&heiset ovat. Asiakas- ja potilaslait eivat myoskaan
aseta omaisia ja laheisié ensisijaisuusjarjestykseen esimerkiksi sukulaisuuden perus-
teella (Pahlman 2003, 218). L&hin henkild on lahtokohtaisesti se, jonka potilas nime-
ad, eikd esimerkiksi &iti tai is& mene l&hisukulaisuutensa vuoksi automaattisesti avo-
puolison edelle. Jos asiakas / potilas ei ole nimennyt l&heistdan, 1&himmaksi katso-
taan se, joka tuntee parhaiten hanen tahtonsa. (Ylipartanen 2010, 98; Pahlman 2003,
219.)
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Kéytannon tyossa kay joskus esiin, ettd omaiset tai perhe eivét ole yksimielinen
joukko, vaan omaisten kesken esiintyy erimielisyytta palvelu- ja hoitosuunnitelmien
tekemisessé. Yhteisyon sujumisen kannalta on selkeintd, jos asiakkaan / potilaan I&-
himmaksi merkitty henkild toimii yhteistyossa muiden l&heisten kanssa ja heidédn
edustajanaan. Jos asiakas / potilas ei ole ilmaissut tahtoaan, tai siit4 ei saada luotetta-
vaa selvitystd omaisilta, ammattihenkildiden pitdd auttaa ja hoitaa asiakasta hanen
henkilokohtaisen etunsa mukaisella tavalla (AsL 8 §; PotL 6 § ). Luotettavan selvi-
tyksen saamista voi haitata esimerkiksi se, ettd omaisten ndkemykset eroavat toisis-

taan.

4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JATOTEUTTAMINEN

4.1  Tutkimuskysymykset ja rajaukset

Tarkastelen tassé tutkielmassa, millaisia ovat ne k&ytdnnon tilanteet, joissa omaiset
kokevat tulleensa kuulluiksi mielenterveyden héiriosta kérsivan laheisensd sosiaali-
ja terveyspalveluja jarjestettdessd. VVastaavasti pyrin kuvaamaan, mitd tunnusmerkke-
ja on tilanteilla, jossa omaiset kokevat tulleensa sivuutetuiksi. Millainen merkitys
lainsaddannolld on omaisten kuulluksi tulemisen kokemuksissa tai niissa tilanteissa,

jolloin kokemus on péinvastainen?

Tutkimuksen taustalla vaikuttava oletukseni oli, ettd omaiset joutuvat kantamaan
suuren vastuun mielenterveyden hairioon sairastuneen l&heisensa selviytymisesta ja
hyvinvoinnista, mutta heilld ei ole paljonkaan mahdollisuuksia vaikuttaa sosiaalises-
sa auttamisty0ssé ja hoidossa tehtéviin ratkaisuihin. Edelleen oletin, ettd omaisen
epéselvéd asema sosiaali- ja terveydenhuollossa vaikeuttaa yhteistyotd ammattihenki-
I6iden kanssa ja lisdd omaisten kuormittuneisuutta. Epéselvalla asemalla viittaan ai-
nakin kolmeen suuntaan: mielenterveydenhdirion mahdollisesti aiheuttamaan vaaris-
tyneeseen laheissuhteeseen, omaisen epdselvddn asemaan asiakkaan ja potilaan oike-
uksia painottavassa lainsaddanndssa seka yhteiskunnalliseen muutokseen, joka siirtéé

yh& enemman huolenpitovastuuta omaisille.
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Keskeiset tutkimuskysymykset olivat seuraavat:

1) Millaisia kokemuksia mielenterveysasiakkaan omaisilla on omasta asemastaan
julkisissa sosiaali- ja terveyspalveluissa?

2) Missé tilanteissa sosiaali- ja terveyspalveluissa mielenterveysasiakkaan omaisen

asema nayttaytyy selkednd, missa taas epéselvana?

Suunnittelin myds seuraavanlaiset tdydentdvat kysymykset aineiston jasentelemisek-
Si:

a) Millaisissa kaytannon tilanteissa mielenterveysasiakkaan omaiset kokivat tulleensa
kuulluiksi? Millaisissa eivat?

b) Mitké tekijat edistivat omaisen kuulluksi tulemista? Mitka tekijat vaikeuttivat sita?
c) Millaisia olivat sosiaali- ja terveyspalveluihin liittyvat paatoksentekotilanteet, mi-

ten paatokset syntyivat ja keiden aani tuli niissé kuulluksi?

Mielenterveyspotilaan omaisen kokemuksien kartoittaminen aukeaa aiheena moneen
suuntaan, ja siksi tein joitakin rajauksia. Tutkielmani kohdistui omaisen asemaan jul-
kisissa sosiaali- ja terveyspalveluissa. Rajasin tyoni ulkopuolelle yksityiset palvelut
sekd kolmannen sektorin tuottamat palvelut. Olen kuitenkin tietoinen siité, etté eri
sektoreiden tuottamien palvelujen rajat ovat viime vuosina hdmartyneet, ja yh& suu-
rempi osa julkisista palveluista tuotetaan ostopalveluina. Rajasin tyoni ulkopuolelle
my0s alaikéisten mielenterveysongelmiin sekd ik&antyneiden yksinéisyyteen ja muis-
tamattomuuteen liittyvan problematiikan. En keskittynyt mydskaan selvittelemaan

kehitysvammalain piiriin kuuluvia kysymyksié.

Tutkielmani painopiste oli siing, millaiseksi omaiset kokivat oman asemansa sosiaa-
li- ja terveyspalveluissa. Tutkimuksen ulkopuolelle rajautuivat néin ollen esimerkiksi
mielenterveysomaisten jaksamista tai hyvinvointia koskevat asiat, vaikka sivuankin

niit4 jonkin verran.

Tutkielmaa varten tekemani taustatyo toi vahvasti esille tietosuojaan ja salassapitoon
liittyvan problematiikan omaisten ndkokulmasta. Sosiaali- ja terveydenhuollon tie-
tosuojakysymykset ovat kuitenkin niin laajoja ja monitahoisia, ettei niiden perusteel-

linen ké&sitteleminen ole mahdollista tdman tyon puitteissa. Kasittelin omassa tydssé-
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ni tietosuoja- ja salassapitokysymyksia vain edelld mainitsemieni asiakas- ja potilas-
lakien puitteissa, en sen laajemmalti esimerkiksi tietoverkon tai valtakunnallisten tie-

tokantojen kéyttoon ja lainsaddantoon liittyvind kysymyksina.

Aineistosta nousi alustavan analyysin jalkeen esille vield uusi tutkimuskysymys:
miksi haastattelemillani omaisilla oli myonteisempi ké&sitys omasta kuulluksi tulemi-
sestaan mielenterveyspalveluissa kuin omaisen asemasta ylipdatdan? Lahestyin tata
tutkimusaineiston synnyttdméa miksi -kysymysta traumanarratiivisen analyysin na-
kokulmasta. Tarkastelin, mitd omaisen kertovat itsestddn ja suhteestaan muuhun
maailmaan, ja tein ndiden havaintojen ja lahdeaineiston perusteella tulkintoja omais-

ten tilanteesta. Traumanarratiivisen tarkastelun osuus 16ytyy luvusta 5.

4.2 Teemahaastatteluun paatyminen

Ihmisen kokemuksien tutkiminen ei tuota koskaan tulokseksi faktaa. Tutkijalla ei ole
avointa ikkunaa toisen ihmisen kokemusmaailmaan. Alkuperdinen kokemus ei ole
koskaan sama kuin kerrottu kokemus tai tutkijan tulkinta kerrotusta kokemuksesta.
Kokemukset muotoutuvat kerrottaessa, ja kokemuksen kertomisella on aina pyrki-
myksensd. My6s oma ajatusmaailmani heijastuu vaistdmétta tutkimukseen. Olen va-
linnut aiheen, laatinut tutkimuskysymykset, suorittanut haastattelun ja nostanut esille
asioita, jotka ovat merkittdvia omasta mielesténi. Subjektiiviset ndkemykseni vaikut-

tavat tutkimusprosessissa. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 18).

Yksi kokemuksien tutkimiseen soveltuva menetelmé on haastattelu, jonka avulla ke-
rataan tietoa kokemuksista, ajatuksista ja uskomuksista. Pdadyin tassa opinnaytetyos-
s& ns. teemahaastatteluun, jota kutsutaan myods kvalitatiiviseksi tai puolistruktu-
roiduksi haastatteluksi (Hirsjarvi & Hurme 2008, 47). Teemahaastattelulle on tun-
nusomaista, ettd kysymyksia ei muotoilla tarkkaan, eika haastattelu etene vélttamatta
ennalta madratyssa jarjestyksessd. Periaatteena on, ettd kaikki kysymykset ovat
avoimia. Kysymyksien avoimuudella pyritéén siihen, ettd tutkimus heijastaisi tutkit-
tavien maailmaa, ei omia nakemyksiéani. Haastattelija voi syventda haastattelua te-
kemalla lisdkysymyksié tai jasentdd tietoa tekemalld tiivistyksia. (Hirsjarvi & Hurme
2008, 106-109.)
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Laadin omaa tutkimustani varten teemoittain ryhmiteltyja kysymyksid, jotka on esi-
tetty liitteessd 2. Ohjauksen myotéd kysymykset muotoutuivat avoimemmiksi ja niihin
tuli myos ajallista perspektiivid: milloin jokin asia tapahtui, ja oliko kyseessa yksit-

tainen tapahtuma vai usein toistunut tilanne.

4.3  Aineiston keruun problematiikkaa

Etsin haastateltavia omaisia Omaiset mielenterveystyon tukena Lounais-Suomen yh-
distyksen jasenistostd. Yhdistys julkaisi haastattelukutsun Virranjakaja-nimisessa
jasentiedotteessaan, joka postitettiin yhdistyksen 453 jasenelle marraskuun 2011 al-
kupuolella. Haastateltavia pyydettiin ottamaan yhteyttd tutkimuksen tekijaan joko
séhkopostilla tai antamalla yhteystietonsa yhdistyksen tyontekijoille marraskuun ai-

kana.

Jasentiedotteessa julkaistuun haastattelukutsuun ei tullut yhtd&n vastausta. Tutkimuk-
sen aihe ei ehka kaynyt ilmoituksesta selkeésti esille, koska l&ahestyin teemaa asiak-
kaan itsemaard&dmisoikeuden kautta. Arvelen myos, ettd tapaaminen entuudestaan
tuntemattoman haastattelijan kanssa arkaluontoisessa asiassa tai ylipaataan tapaamis-

ajan jarjestaminen joulun alla saattoi tuntua hankalalta.

Né&iden pohdintojen jalkeen laajensin tutkimusmenetelmdd myos Kirjoitettuihin ko-
kemuksiin. Laadin yhteistydssé yhdistyksen toiminnanjohtaja Samuli Koskisen kans-
sa uuden ilmoituksen (liite 1), jossa pyysin omaisia kertomaan kokemuksistaan joko
kirjallisesti tai suullisesti. Haluaisitko kertoa kokemuksistasi omaisena? -ilmoitus
julkaistiin yhdistyksen ilmoitustaululla 2.12.2011, internet-sivustolla 7.12.2011-
23.1.2012 seka joulunalusviikolla 2011 jasenille postitetussa tiedotteessa. Lisaksi

ilmoituksia oli saatavana yhdistyksen tyontekijoilta seka joulukuun porinaillassa.

En saanut ndidenkdan ilmoituksien perusteella yhtéan vastausta. Sen sijaan haastatel-
tavia alkoi 10ytyd, kun aloitin kdytannon harjoittelun omaisyhdistyksessa tammikuus-
sa 2012. Kaksi henkiload ilmoittautui haastateltavakseni sen jalkeen, kun yhdistyksen

tyontekijat tiedustelivat osallistumishalukkuutta. Kahta omaista pyysin itse mukaan.
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Toinen heisté ei kuitenkaan katsonut voivansa osallistua tutkimukseeni, vaan totesi,
ettei hénelld ole mitédan kerrottavaa, koska héntd ei ollut omaisena otettu lainkaan
mukaan sairastuneen hoito- ja auttamisprosesseihin. Tahan kommenttiin palaan tyoni
pohdintaosuudessa. Liséksi kolme henkildd ilmoittautui oma-aloitteisesti osallistujik-
si, kun olin esittdytynyt omaisryhmissa ja kertonut tutkielmastani. Yksi heistd kui-
tenkin perui myéhemmin tapaamisemme. Tein siis yhteensa viisi teemahaastattelua.
Yksi tutkittavista lahetti vield kirjallista tekstid haastattelun tdydennykseksi. Haastat-

telut ajoittuivat tammikuuhun 2012.

Kerroin ennen haastattelua jokaiselle tutkittavalle, ettd tutkimuksen tarkoituksena on
kartoittaa omaisen kuulluksi tulemista sosiaali- ja terveyspalveluissa, ja siksi tulisin
kyselemadan heiddn kokemuksiaan omaisen nakodkulmasta hyvin tai huonosti suju-
neista tilanteista. Selvitin mygs, ettei tutkittavan nimi tai henkilollisyys tulisi ilmi
tutkimuksesta. Kerroin, ettd haastateltava voisi kertoa kokemuksistaan sen verran
kuin halusi, eik& kaikkiin kysymyksiin tarvitsisi vastata. Kysyin myos, sopiko haasta-
teltavalle, ettd aanitan keskustelumme, ja kaikki antoivat luvan siihen. Osa haastatel-
tavista halusi varmistua myo6s siitd, etta sairastuneen laheisen nimi ei tule esille tut-

kielmassa.

Eettiseen tutkimustapaan ja henkil6llisyyden salassa pitdmiseen toi pienen saron se,
ettd omaisyhdistyksen tyontekijat nékivat, keité tutkimukseen osallistui, koska suori-
tin haastattelut yhdistyksen tiloissa. Kysyin jokaiselta haastateltavalta ennen tutki-
musteemoihin siirtymistd, mitd mieltd h&n on siitd, ettd tyontekijat voivat tunnistaa
hanen kokemuksensa ja mielipiteensa opinndytetyoté lukiessaan. Olin valmis muut-
tamaan tutkimuksen kannalta merkityksettomia faktoja, esimerkiksi tekeméén pojas-
ta tyttaren tai painvastoin, jotta tutkittavat eivat olisi tunnistettavissa. Jokainen haas-
tateltava kuitenkin vastasi, ettei se ollut tarpeen eik& haitannut, ettd tyontekijat tun-

nistaisivat hédnen puheensa tekstisté.

Jokainen haastattelutilanne kesti tunnista puoleentoista, ja aanitysten pituus vaihteli
45 minuutista 65 minuuttiin. Adnitykset olivat lyhyempia kuin keskustelutilanteet,
koska kerroin aluksi opinndytetyostani, ja kysyin vasta sen jalkeen luvan aanittami-
seen. Keskustelu jatkui jonkin aikaa vield varsinaisen tutkimushaastattelun ja aani-

tyksen jalkeenkin, mutta ei endd samoissa teemoissa.
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Haastattelujen yhteydessa omaiset kertoivat melko vapaasti tilanteestaan ja koke-
muksistaan. Tutkimuskysymyksetkin muuttuivat ja muotoutuivat tutkimusprosessin
aikana. Kaikki haastateltavat olivat avoimia, ja minulle valittyi tunne, ettd he olivat
tottuneita sanoittamaan kokemuksiaan ainakin tapahtumien selostamisen tasolla.
Omaiset kertoivat paljon laheisensa (tai l&heistensd) sairastumisen alkuvaiheista seké
hanen (heidan) eldmastaan ja voinnistaan. Myds omaisen oma jaksaminen ja omai-
syhdistyksen tuen merkitys nousi esiin spontaanisti. Haastattelut tuottivat siis run-
saasti muutakin aineistoa kuin omaisen kokemukset sosiaali- ja terveyspalveluista.

Kirjasin muistiin my0ds keskustelutilanteissa syntyneitd omia vaikutelmiani.

Teemahaastattelurunko oli haastattelujen aikana edessani poydélla, mutta keskustelut
etenivét pitkalti sen mukaan, mité asioita omainen toi esiin. Kaksi ensimmaisté haas-
tattelua eteni enemman teemojen mukaan, mutta sen jalkeen annoin enemman tilaa
omaisen spontaanille puheelle, jolloin tilanne I&hestyi narratiivista haastattelua. Ai-
neistonkeruumetodilleni uskollisena koetin palauttaa keskustelun kysymyksissé ole-
viin teemoihin aika ajoin, mutta haastattelujen edetessd minusta alkoi tuntua yha
enemman silt4, ettd pyrkimykseni saada vastauksia valmiisiin kysymyksiin piti pu-
heen vain pintatasolla. Huomasin, ett4 esille vilahti asioita, joista omaisella olisi ken-
ties ollut halua puhua enemmankin, jos vain olisin ymmartanyt antaa sille tilaa. Miel-
sin oman tutkijanroolini kuitenkin tdssa vaiheessa siten, ettd minun tuli pitaa keskus-
telu ennalta suunnitelluissa teemoissa ja koettaa saada kysymyksiini suoria vastauk-

sia.

4.4 Haastateltavien tilanteen tarkastelua

Haastatteluun osallistui kolme naista ja kaksi miestd, jotka olivat keski-ikéisia tai
vastik&dan eldkeian kynnyksen ylittdneitd. He olivat psyykkisesti sairastuneen l&-
hiomaisia: ditejd, isid tai aikuisia lapsia. Sairastuneet laheiset kérsivat skitsofreniasta,
pitkakestoisesta masennuksesta tai ahdistuksesta ja pelkotiloista. Kolmella omaisella
oli perheessa tai l&hipiirissd enemman kuin yksi mielenterveyden hairiosta karsiva

laheinen. Lisaksi kaksi omaista toi esiin muita sukulaisia, esimerkiksi sisaruksia, joil-
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la oli mielenterveysproblematiikkaa, mutta jotka eivét tarvinneet (endd) tutkittavan

jatkuvaa huolenpitoa.

Kaikki tutkittavat olivat huolehtineet psyykkisesti sairaasta laheisesté tai laheisista
useita vuosia, pisimmillaan lahes koko eldmansé ajan. Jokaisen tilanne oli kuitenkin
erilainen siind, kuinka paljon sairastunut laheinen (tai laheiset) tarvitsi(vat) parhail-
laan tukea. Yksi omainen tuki jatkuvasti kolmea laheistaan epdstabiilin tuntuisessa
tilanteessa, kun taas toista &&ripaata edusti omainen, jonka sairastunut laheinen oli
kuollut jo vuosia sitten. Kaikkia omaisia yhdisti sunhde omaisyhdistykseen. He olivat

omaisyhdistyksen tuen saajia, tuen antajia tai molempia yhtaikaa.

Koska haastateltavilla oli kokemuksia mielenterveyspalveluista useiden vuosien ja
jopa vuosikymmenien ajalta, heiddn kertomansa asiat eivat aina peilaa vain tdméan

hetkistd tilannetta. Koetin tarkentaa ajankohtaa haastattelun lomassa.

- ...se varmaan oli hanelle niin suuri haped, et han ei selvia siit ollenkaan.
- Mitéas vuosikymment sillon elettiin?
- 90-lukuu.

Haastatteluissa tuli esiin muistamisen problematiikka. Jokainen tutkittava toi esiin
omalla tavallaan sen, ettd muistikuvat hamartyvét ja muotoutuvat vuosien kuluessa.
Liséksi muistikuvat ovat aina subjektiivisia. Yksi omaisista viittasi ilmeisesti vaikei-
den kokemuksien psykologiseen torjuntaan sanomalla, ett4d “ma oon ne niin poissul-
kenu mielestani”. Haastatteluvaiheen aikana minulle selvisikin, ettd en pystyisi tdssé
tutkielmassa analysoimaan kohtaamistilanteita ja lainsdddanndn merkitystd niissa
opinndytetyoni alkumetreill4 suunnittelemallani tavalla. Omaisten kertomukset eivat
olleet tarkkoja kuvauksia yksittaisista tilanteista, vaan pikemminkin kasityksié ja aja-
tuksia, jotka olivat syntyneet ajan mittaan. Omaisen kuulluksi tulemisen yksityiskoh-
tainen ja objektiivinen tarkasteleminen edellyttdisi meneillaan olevien tilanteiden aa-
nittdmistd tai kaikkien osapuolien kuulemista. Pa4tin siis luopua tdmén taydentavan

tutkimuskysymykseni tarkastelemisesta.
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4.5 Aineiston kasittely

Purin haastatteluaineiston litteroimalla siten, ettd kahden ensimmadisen haastattelun
kohdalla kirjoitin p&dasiassa vain haastateltavien vastaukset. Hirsjarvi ja Hurme
(2008, 138) esittavat, ettd tallainen valikoiva litterointitapa on mahdollista teema-
haastattelua purettaessa. Kolmen jalkimmaisen haastattelun kohdalla kirjoitin my6s
oman puheeni. Hirsjarven ja Hurmen (2008, 189) mukaan haastattelujen tulos on ai-
na seurausta haastateltavien ja haastattelijan yhteisty0std, ja samaa asiaa painotettiin

my0s opinndytetydseminaarissa.

Omien puheenvuorojen kirjoittaminen antoi tilaisuuden arvioida omaa rooliani ja si-
t4, kuinka paljon ohjasin tutkimusprosessia. Repliikkini ilmaisivat usein aktiivista
kuuntelua (niin, jaha, juu) tai myotéelamistad: Varmaan tuntu pahalta kylla. Tai: Se
onkin hirvittdvan raskasta koettaa salailla... Vein kertomusta eteenpdin pienill4 tas-
mentavilla kysymyksillg, esimerkiksi tarkentamalla ajankohtaa tai jotain muuta seik-

kaa.

- No maa sanoisin, et mul tulee vanhempien kautta se.

- Eli mit& s& tarkotat, tdsmennetaas viela? Vanhempien kautta?

Jos haastateltava jai etsimdin sanoja, saatoin ehdottaa ilmaisua, jonka omainen

yleensa hyvaksyi tai lisési siihen vield jotain. Koetin tehd& myos tiivistyksia.

Mut tés ko s& kerrot ndit juttui, nait kokemuksii, ni mul tulee semmonen kuva,

et paallimmaisen on kuitenki se, et hyvin on kuitenki sujunu...

Asenteeni oli mielestani ymmaértavainen ja omaista tukeva. Repliikeissani on paljon
kannustavia ilmaisuja: Se oliki aika hienoo. Se oliki aika hyvin hoksattu. S& sanoitki
hyvin, et... Naissé ilmaisuissa tulevat nékyviin omat pyrkimykseni, jotka liittyivat
omaisen kuulluksi tulemiseen. Koetin rakentaa tutkimushaastattelustakin tilanteen,

joka tukisi omaisen kuulluksi tulemista ja voisi toimia voimaannuttavasti.

Ajoittain siirryin objektiivisen tutkijan roolista vanhoihin ammattirooleihini, mutta

tiedostin kyll& ndmé roolien vaihdokset.
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Jos ma koittaisin hoitajana vastata semmoseen kysymykseen, niin siihen on

hirveen vaikee vastata...

Haastatteluissa nousi esiin asioita, joista minulla ei ollut riittdvasti tietoa eika ela-
ménkokemustakaan, enka sen vuoksi oikein osannut esittda kysymyksia. Jéalkikéteen
huomasin, etten osannut aina edes kuunnella. Huomaan &anitteistd, ett4 puheenvuo-
roni ovat pitkid ja haparoivia, kun haastateltavat ottavat esille esimerkiksi huume-

problematiikan, poliisin puuttumisen tai perhevakivallan.

Aineiston jasenteleminen alkoi jo litteroinnin aikana, ja se jatkui tekstien lukemisen
muodossa. Ensimmadisen lukukerran aikana tein papereihin alleviivauksia ja reuna-
merkint6ja siten, ettd tutkimuskysymyksieni kannalta oleelliset kohdat tulivat pa-
remmin esille. Yhteiskuntatieteellisen menetelméopetuksen tietovaranto Kvali-
MOTYV kutsuu téllaisia aineistoa jasentelevida merkint6ja koodaukseksi. Koodaus voi
olla seké teorialdhtoista etté asiakaslahtdista. Oma koodaukseni oli kumpaakin, sill4
pyrin merkitsemadn kaikki teemat, jotka vain pystyin havaitsemaan. Esimerkking
esitan yhden tutkimushenkilon kertomukseen tekemani reunamerkinndt: hyva suhde,
omaisen syyllisyys, vaikeus tavata 1aakaria, kotiuttaminen, hoitoon paasy, tormays-
kurssi, tuli kuulluksi, hoitoratkaisut, asiantuntijuus, henkilokohtainen kontakti. Li-
séksi koodasin myohemmaéssa vaiheessa vield kunkin tutkimushenkilén myonteiset
kokemukset punaisella plusmerkilla ja kielteiset kokemukset siniselld miinusmerkilla

sekd laskin niiden lukumaaran.

Alleviivauksien ja reunamerkintdjen perusteella kokosin luettelon tutkimuksen kan-
nalta merkittavista teemoista. Teemoja tuli aluksi 24 kpl. Valtaosa teemoista toistui
eri henkildiden kertomuksissa. Merkitsin kunkin teeman peréén, kuinka monessa ker-
tomuksessa se esiintyi. Yhdistelin teemoja siten, ettd terveyspalveluista ja sosiaali-
palveluista tuli omat padteemansa. Naiden alle tuli alateemoja, esim. sosiaalipalvelu-
jen alle jonot, huumeproblematiikka, pykalalahtoisyys, palvelujen hajanaisuus, pape-
risota, kuntarajat. Terveyspalvelujen alle tuli puolestaan hoitoon paasy, ammattihen-
kiléiden vaihtuminen, henkiléresurssit, kontakti ammattihenkiloon, jarjestelman pirs-

taleisuus ja huoli sairaalapaikkojen vahenemisestd. Lisaksi nostin esille muitakin
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paateemoja, kuten tiedon saanti, sairastuneen tilanne, omaisen huolenpitovastuu ja

traumatisoivat tekijat.

Haastattelemillani omaisilla oli enemman kerrottavaa terveyspalveluista kuin sosiaa-
lipalveluista. Terveyspalvelujen kohdalla esiin nousi etenkin hoitoon paasyn proble-
matiikka, joihin kietoutui joissain tilanteissa my0s la&karin tai hoitajan toimintatapa.
Sosiaalipalvelujen kohdalla keskustelut koskivat usein etuuksien saamisen ja palve-
lujarjestelman monimutkaisuutta, ja vain harvoin yksittdisten ammattihenkildiden
toimintatapaa. Olen jasentanyt seuraavassa luvussa esittaméni tutkimusraportin siten,
ettd osa véliotsikoista nousee tutkimuskysymyksistani ja osa taas haastatteluaineiston

teemoista.

5 OMAISTEN KOKEMUKSIA MIELENTERVEY SPALVELUISTA

5.1 Kokemuksia kuulluksi tulemisesta

Kuulluksi tulemisen kokemuksia on vaikea erottaa mielenterveyspalvelujen saamista
ja riittdvyyttd koskevista kysymyksistd. Kysyessani tilanteista, joissa omainen on
otettu huomioon, haastatellut nostivat yleensé esiin ajanjaksot, jolloin sairastunut sai
psykiatrista sairaala- tai avohoitoa. Hoidon jarjestyminen ei vaikuttanut lainkaan on-
gelmattomalta, ja omaiset joutuivat vélilla vaatimalla vaatimaan sitd. Sen vuoksi jo
pelkkd hoidon piiriin padaseminen nayttdytyy omaiselle kuulluksi tulemisen koke-
muksena. Paisdéntoisesti omaiset arvostivat psykiatrista hoitoa, joskin yksittéisia
sivuuttamisen ja syyllistamisen kokemuksiakin nousi esiin. Sairaalahoito nayttaytyi

my0s tehokkaana. My6s avohoitokontaktit koettiin toimivina.

Han oli sen kaks viikkoo pakkohoidos siel. Mut sit taas ko han soi laakkeet ja

ruokaa siel niin han oli ihan eri ihminen. Lopetti tupakoinnin ja kaikki.
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Meni pari kolme viikkoo ja &iti oli taas kondikses ja sitte kottii. ... Hanel toi-
mi toi mielenterveystoimisto, et han kavi siel kerran kuussa. Et hanel oli siel

ihan hyva lagakari.

Sillon (psykiatrisen sairaalahoidon aikana) kaikki toimi alyttéman hyvin. Ja
ma kysyinki sit jossain vaihees, et onks Turku edell& n&ita (muita paikkakun-

tia), et kuin tdd homma menee ndin hirveen hyvin.

Han paaty tonne paihdeosastolle hoitoon, ja siitd se 1ahti sitte se kuntoutumi-

nen.

Omaisten vastauksista heijastuu huojennus, kun sairastunut on hoidon piirissa.

Sitte ku mun poika sai sen terapian, yksiloterapiaa, ...pari vuotta, niin ma sil-
lon koin helpotusta, et nyt on, ja sillon ma ajattelin, et miks ei aikasemmin

lahteny.

Hanet siirrettiin sit sinne (psykiatriseen sairaalaan). Sillon meil oli tosi hyva.

Jokainen haastatelluista toi esiin kuulluksi tulemisen kokemuksia, jotka liittyvat psy-
kiatriseen sairaala- tai avohoitoon. Omaiset kokivat oman osallistumisensa tarkeéksi,
ja hoitojarjestelman yksilolahtoisyyteen kohdistui kritiikkia. Omainen huolehti, ett
sairastunut noudatti sovittuja ajanvarauksia, toimi tiedonvalittdjana ja potilaan puo-

lestapuhujana tai oikaisi potilaan sanomisia.

Me mennaan sen takia yhdes, ko m& en luota, et hdn menee yksin sinne. Ja

Jos han menee yksin, ni ei han osaa kertoo kaikkii ongelmias mita héanel on.

Ei hanel ollu oikeastaan mielipiteitd mistaan, han oli niin semmonen, sulkeu-

tunu ja ... et ei sielt tullu mitéan jarkevaa, jos han suunsa aukas.

N&&, jotka kay hoidossa, voi olla myds etevia piilottamaan asiat. Eli ei ne tuu

valttdmatta oikeal taval esitettyy.
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Omaisten mielipidetta oli kysytty ja kuultu mm. sairaalan hoitokokouksissa ja poli-
klinikkakdyntien yhteydessa. Sosiaalialan tydomenetelmien ndkokulmasta tarkastellen
namé tilanteet lahestyvat dialogista verkostoty6td, jossa ammattihenkildiden ja
omaisten yhteisen tyon tuloksena syntyy uudenlaista ymmaérrystd huolenaiheista
(Seikkula ja Arnkil 2005, 79).

Kylla mua ehka jonku verran kuunneltiin siina ko tytolle alotettiin ne hoito-

kokoukset sairaalassa.

Siel (paihdepsykiatrisella osastolla) on etenki tdhan hoitajaan ollu monta
vuotta hyva suhde. ... Se (hoitaja) oli koko aika sama... Ja sit meil on ollu
semmosii yhteispalavereit. Et se on joka toinen ladkarikaynti ollu semmosii.

Mut ko sit on se ladkari ain vaihtunu.

Tutuksi tulleen ammattihenkilon kanssa asioiminen koettiin tarkeaksi hoidon onnis-
tumisen kannalta, kun taas ammattihenkilon vaihtuminen romutti hoitosuhteen. Tama
epékohta tuli esiin moneen otteeseen. Asiat, joissa omaiset halusivat tulla ja tulivat

kuulluiksi, liittyivat useimmiten ladkitys- ja kotiinpaasyjarjestelyihin.

Siella paattivat hoidon alottaa silla tavalla, et terapiaa vaan. Ko hant ei saa-
tu puhumaan ollenkaan... Niin ma sit sanoin, et miksi ei aloteta 1&akitysta,
kerran se ei toimi, tuo terapia. Ja kyl m& huomasin sitte ko sopiva laake 1oyty,

niin se rupes vaikuttaan aika akkia siihen.

- Sit oli semmonen vaihe, et maa en suostunu ottamaan kottii hant missaan
vaiheessa enaa.

- Sua kuunneltiin siin kohtaa?

- Ma&4 sanoin suoraan sen, et maa en ota, et nyt taytyy rauhottaa jo mun ela-

mani.

Yhden haastatellut mieleen on jaanyt tilanne, jossa ladkari kysyy lahiomaisten mieli-
pidettd ennen aktiivisen hoidon lopettamista, kun potilaan elintoiminnat alkavat pet-

taa.
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... kysy multa sit siitd hoidosta, et ku nayttaa silta, et munuaiset lakkaa toi-
mimasta, ja han lopetti sydmisen ja juomisen sitte. ... Mut sen jalkeenki 14a-
kari huolehti meisté... Se oli varmaan ainoo laakari, ko huomas meiat (omai-
set).

Psykiatrinen hoitojérjestelméd tai ainakin yksittaiset ammattihenkilot tuntuvat huo-
mioivan jossain tilanteissa myds perheen ja omaisten omat tarpeet. Omaisten omien
tarpeiden huomioiminen on tuntunut hyvélta, olkoonpa kyseessa sitten voinnin tie-
dusteleminen tai osallistumismahdollisuuden tarjoaminen omaisille tarkoitettuun

ryhmaan.

Meil jarjestys semmonen... et nyt perustetaan tdmmaodnen ryhma sinne psyki-
atrian, sinne sitimarketin taakse.... Siel oli kolme hoitajaa... Ja me kaytiin

kerran kuussa siell& ja keskusteltiin ndist asioista.

Siel (psykiatrisella osastolla) oli tosi kiva laakari... tuntu et meista (la-
hiomaisista) valitettiin. Han kyseli meidn vointeja ja lupas auttaa, jos tarvii

ite l&&kitysta.

Se, ettd ammattihenkilot antavat terveyspalveluja, esimerkiksi ladkemaardayksia tai
la&kkeitd, omaiselle myo6tatunnon osoituksena, ilman varsinaista hoitosuhdetta, saat-
taa tuntua omaisesta helpottavalta ja hyvaltd. Omasta mielestani tallainen toiminta on
kuitenkin juridisesti ja ammattieettisesti arveluttavaa. Hoitosuhteen ulkopuolella
ammattihenkil6ll& ei ole kaytettavissadn potilastietojarjestelmaén kirjattuja taustatie-
toja, eikd h&n voi myoskéan itse dokumentoida antamaansa hoitoa. Jos jotain menee

vikaan, asia on hankala kummankin osapuolen kannalta.

Omaisilla oli edelld kuvattujen tilanteiden lisdksi kuulluksi tulemisen kokemuksia
psykiatrisen sairaanhoidon ulkopuolelta. Haastatellut olivat asioineet eri tahoilla, so-
siaalitoimessa, kasvatusneuvolassa ja Kelassa, joissa oli syntynyt keskusteluyhteys ja

omainen oli kokenut voineensa vaikuttaa paatoksiin tai saaneensa apua.

Hanel (pojalla) on ollu monta vuotta tuolla sosiaalitoimistossa oma sosiaali-

tyontekijd, joka tietda hanen koukerot... Han soitti mulle ensin, et mita mielta
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mind oon siité (hoitokotipaikasta), ja ma sit sanoin sille kans, et ei missdan
tapauksessa ainakaan Turkuun. Taalla tullee menneisyys vastaan heti. (Poika

sai hoitokotipaikan muualta omaisen toivomuksen mukaisesti.)

Ma koin sen lastenpsykiatrin ja sosiaalityontekijan erittéin ihaniks. (Kasva-

tusneuvolassa)

Ma oon huomannu, ku ma& oon Kelan kans asioinu, ku m& oon tarkkaan se-
littany syyt ja seuraukset, ni...ku ma selvitin kaikki asiat, mun ei tarvinnu

maksaa yhtaan mitaan.

Kaikist parhaiten mut on otettu huomioon tuol paihdepolil. Ihan kohtalainen
suhde on ollu sosiaalitoimeenki... Kelan kans oli vaikeuksii yhteen aikaan,

mut nyt se on hyvin.

Ma& oon sanonu, et taivaan isélle kiitos, et han l&hettdd nain monen mutkan
kautta auttajan... Mullaki on saastyny siind voimavaraa... Siella oli aivan
ihanat ithmiset hanelld, jotka sit neuvoi ja laittoi eteenpain. (Tydvoimatoimis-
ton palvelut; omainen ei asioinut sielld itse, mutta oli tyytyvainen tyttéren

saamaan ohjaukseen.)

5.2 Kokemuksia sivuuttamisesta

Siing missd omaisten kuulluksi tulemisen kokemukset liittyvat valtaosin vaiheeseen,
jolloin potilas oli psykiatrisen hoidon piirissa, sivuutetuiksi ja ohitetuiksi tulemisen
kokemukset kytkeytyivat enimmakseen siirtymavaiheisiin eli sairastuneen hoitoon
paasyyn ja sairaalahoidosta pois paasyyn. Etenkin vaiheet, jolloin omainen koettaa
saada apua sairastuneelle, kuvastuvat rankkoina. Havainto on yhdenmukainen luke-

mani lahdekirjallisuuden, esimerkiksi Eila Jaatisen (2004, 21) kuvauksen kanssa.
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Sit m& sain toihin puhelun, et nyt on jotakin pahasti vialla... epdselvéaa puhet-
ta ... hyppais seitseméannen kerroksen parvekkeelt alas. Han ei sit vaan totel-

lu niit (ilmeisesti a4nid) onneks.

Ja yks aamu tapahtus sit niin, et poliisit oli meidn oven takan. Ja (vaimo) he-

ratti mun, et heraa, poliisi haki (pojan nimi).

Siihen tuli vaarat kaverit, ja tupakasta se varmaan lahti, ja alkoholi, pillerit,

huumeet, kaikki. Ihan kaikki mita voi tulla. Ja linnatuomiot.

Kaikkia haastateltuja yhdisti kokemus siitg, ettd mielenterveyspotilaan saaminen hoi-

don pariin on tuottanut vaikeuksia ainakin sairauden alkuvaiheessa, eikd omaisen ha-

ta44 ole kuultu. Omaisten puheenvuorot paljastavat, ettd ammattihenkilon kaytos on

tuntunut torjuvalta, loukkaavalta, ammattitaidottomaltakin.

Mua pompotettiin toista vuotta... Ja tuntu, ettei kuunnella, ei missdan pain...
Ja kyl ma sanon, et sen vuoden aikana hanen tila paheni tietysti koko ajan.
(Potilaan psyykkinen tilan huononi niin, ettd hanet piti lopulta vieda poliisin

avulla sairaalahoitoon.)

Sit koitettiin sinne terveyskeskukseen...Ma kavin siel keskustelemas ja koitin
saada aikaa laakaril, et tekis lahetteen hanel. ...Ja sitd ei katottu akuutiks
ajaks, vaan han sai ajan puolentoista kuukauden paahéan. (Pelkotilojen val-
lassa oleva potilas padsi seuraavana paivana yksityislaakérin lahetteelld sai-

raalahoitoon.)

Tilanteet, joissa ammattihenkilé on nauranut, ovat tuntuneet omaisesta erityisen

loukkaavilta. Ammattihenkilon ja omaisen maailman kohtaamattomuus tuntuu kul-

minoituvan juuri hoitajan tai 14&karin nauruun, joka on jaényt I&htemattémasti omai-

sen mieleen.

Kylla se on pahimpana mielessa tuo ku méa rupesin poikaa ensimmaista ker-

taa hoitoon yrittdmaan, ku tonne paivystykseenki soitin, ja ku ma sanoin, et se
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puhuu ihan sekavia. Ma sit sanoin sille sairaanhoitajalle, et mita se puhu, ni

se nauro se sairaanhoitaja. Ne oli niin huvittavia hénest ne puheet.

Ma& soitin sitte psykiatriselle ja sain sen laakarin kiinni, joka oli hoitava laa-
kari sillon, ja hanhan sitte vaan totes, et ku hénet on uloskirjotettu, niin ei
heil ole mitdan vastuuta, ja naureskeli. ... ja maa sanosin, et ma haluun toi-

sen laakarin. Et mulle ei naureta pdin naamaa tossa tilanteessa.

Hoitoon pé&seminen on erityisen vaikeaa, kun mielenterveysongelma ilmenee véki-
valtaisena kayttaytymisend ja paihdeongelmana, mutta realiteettien taju séilyy siind

madrin, ettei potilasta voida luokitella mielisairaaksi.

Ei ladkarit uskonu, ettd poika on sairas... Ku ma en enda mistaddn muualta
saanu apua ja ma tiesin, et se kayttda huumeita, ni ma soitin (poliisin). Me
paivystyksen kaut kaks kertaa huumepoliisin kans yritettiin ja se ei onnistu-
nu... Poika riehu niin, et hanet pantiin sinne s&ailéon. Ko siel on se putka...
La&kari kysy, et mika sun nimi on, mika paiva nyt on ja, en ma muista sita
kolmatta kysymysta. Ja sit han totes, et ei poikaa mikkaan vaivaa, menkaa

Kottii.

Esimerkissé saattoi olla kysymys siitd, ettd mielenterveyslain (8 8) mukaiset, tahdos-
ta riippumattoman hoidon kriteerit eivét tayttyneet, koska potilas osasi vastata asia-
mukaisesti laakarin kysymyksiin, eikd ladkari voinut siksi lahettd4 potilasta vastoin
hanen omaa tahtoaan psykiatriseen hoitoon. Hoitojarjestelmé jatti kuitenkin sek& po-
tilaan ettd omaisen pulaan, ja tilanne l&dhestyi mielestani itsemaaraamisoikeuden var-

jolla tapahtunutta heitteillejattoa.

Omaisten kertomuksia hoitoon p&asyn problematiikasta voi tulkita monin tavoin. Ne
heijastelevat omaisten aarimmaéisen rankkaa tilannetta, mutta oman kasitykseni mu-
kaan my0s julkisten terveyspalvelujen kuormittuneisuutta, perusterveydenhuollossa
toimivien ammattihenkildiden vaikeutta tunnistaa ja ymmartdd mielenterveysprob-
lematiikkaa, hoitajien ja la&karien kyynistymistd tyotaakkansa alla, sek& myos lain-
sdadantod, jossa on potilaan ja omaisen pulaan jattavia aukkoja. Juuri ndihin palvelu-

jarjestelmén aukkoihin viittaan taman tyon otsikossa olevilla ”putoamisen paikoilla”.
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Hoitoon padsyn lisaksi toinen Kriittinen kohta mielenterveyspalveluissa tuntuu ole-
van potilaan kotiuttaminen sairaalasta. Kaksi omaista kertoi tilanteesta, jolloin omai-
nen tai omaiset joutuivat paikkaamaan hoito- ja palvelujarjestelman aukkoja ja otta-
maan hoitovastuun ilman, ettd heiddn voimavarojaan olisi otettu huomioon. Ensim-
maisessa sitaatissa mainittu potilas putosi hoitojarjestelmén ulkopuolelle, koska han
oli ”vadréanlainen” joka paikkaan: psykiatrinen osasto ei halunnut h&ntd dementian

toteamisen jalkeen, hoitokoteihin hén oli lilan nuori jne.

Hanel todettiinki sit ohimolohkodementia ja sitten psykiatrinen totesiki, ettei
se ole en&a heidan asiansa hoitaa aitia... Sen jalkeen mun &iti sitte kotiutet-
tiin, vaikka maa ja mun isa oltiin sitd vastaan, koska me todettiin, ettei me
tulla parjaamaan sen kanssa tos tilantees ku han on. ... Se oli sit 24 tuntii. Ku
ma paasin toista, ma menin paastaan isan vapaalle. ... M& en 0o ndhny mun
isan ikana itkevan. Han itki ekan kerran, ku &iti oli ollu kuukauden kotona, et

han ei en&da jaksa.

...kysyttiin mun tavotetta, et mika hoitosuunnitelman suhteen vois olla, niin
maa sit esitin siind, et itsendinen asuminen. Et pois kottoo. Mut sité ei kuun-

neltu... hanet oli vaan kirjotettu kottiin multa sen enempaa sita kyselematta.

Sivuutetuksi tulemisen kokemukset liittyvat myds monimutkaisessa sosiaalipalvelu-
jarjestelmassa luovimiseen. Vajaakuntoisen mielenterveysasiakkaan on perin vaikeaa
selvitd sosiaaliturvan hakemisesta, koska se on konstikasta terveelle omaisellekin.
Ammattihenkil6t tekevat virheitd, ja heiddn toimintansa tuntuu joskus joustamatto-

malta omaisen nadkokulmasta. Tassa katkelmia yhden omaisen kertomuksesta:

Han (poika) ei ol pystyny koko aikan hoitamaan yhtaan mitaan, et mul on
valtakirjat sosiaalitoimeen ja Kelaan... et ma hoidan hanen pankkiasiat ja
muut. ... Hanel tehtiin eldkehakemus viime vuonna tammikuus, ja han sai
toukokuust eldkkeen... Ja sit kesékuun alust se lopetettiin. Katottiin et han ei

ol riittavan sairas elakkeelle.
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Ma olisin kaivannu esimerkiks sosiaalitoimest enemman apuu ja perehtymist
ja auttamista, mut sita ei oikeastas ol saanu.... Sosiaalitoimi menee valil liika

paljo pykalien mukaan. Sidl vois olla joustoaki ja keskustelunhaluu.

Sosiaalitoimi ei sillon alkuun ens hyvaksyny mua sinne kdymaan pojan kans.
... Mut sit ma tein valtakirjan ja poika allekirjoitti sen, nin sit ma paasin seu-

raaval kerral.

Taa on semmost luukulta luukulle juoksemist. Sairas ihminen ei jaksa ja sen
takia... toimeentulotukeen ja sosiaalipalveluun oikeutetuist vaan kuuskyt pro-
sentii saa sita palveluu, mihin ne on oikeutettui. Ni tda on just tata luukutta-

mista.

Yksi omaisista on térmannyt kuntien joustamattomaan maksupolitiikkaan koettaes-
saan jarjestdd kuntoutusvaiheessa olevalle tyttarelleen mahdollisuutta tydtoimintaan.
Tytér asuu hoitokodissa kotikuntansa ulkopuolella. Han ei pysty kulkemaan linja-
autolla tyotoimintaan kotikuntaansa, mutta han kykenisi osallistumaan asuinpaikkan-
sa lahistolla olevan sosiaalisen yrityksen toimintaan. Kotikunta ei kuitenkaan kustan-
na hénelle muuta kuin asumispalvelun toisella paikkakunnalla. Omainen haki tytta-
relleen kotikunnan muutosta uudistetun kotikuntalain (1994/201) perusteella. Muu-
tospyyntoé ei kuitenkaan hyvaksytty, ja nuori mielenterveyskuntoutuja putosi autta-

misjarjestelman ulkopuolelle.

Ei tyttd oikeestaan saa mittéan. Et han ei saa ees terapiaa... Han on vaan

sailytyksessa. M& oon sen nimenny nain.

Omainen perédénkuuluttaakin joustamattomuuden sijasta inhimillisyytta:

...kysymys olis niinko, en ma tid voisko sannoo paremmasta hoidosta, mut kui-

tenki voisi asettaa tavotteeks yhteiskuntakelposuuden. Ehk& han olis joskus

tyokykynen, jos hanell& olis siihen mahdollisuus.
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5.3 Kokemuksia tiedon saamisesta ja sen ulkopuolelle sulkemisesta

Omaisen tiedon tarve tuli jo l1&hdeaineistossani vahvasti esiin, ja silla on niin keskei-
nen asema my0s haastattelemieni omaisten kokemuksissa, ettd kasittelen asiaa tassa
luvussa ihan omana kokonaisuutenaan. Kaikki tutkimukseeni osallistuneet omaiset
painottivat tiedon saamisen merkitystd. Tiedon saamisesta puhuttiin haastattelujen
kuluessa moneen kertaan. Omaiset toivoivat ja odottivat saavansa tietoa sosiaali- ja
terveysalan ammattihenkil6iltd, ja samalla he halusivat valittaa tarkedd tietoa potilaan

asioista hoitavalle taholle.

Mit& omaiset sitten tarkalleen ottaen tarkoittavat, kun he puhuvat tiedon saannista
ammattihenkil6ilt4d? Haastattelemani omaiset viittasivat hyvin monenlaiseen tietoon.
Kaivattu tieto liittyi potilaan hoitosuhteeseen eli diagnoosiin, vointiin ja annettavaan
hoitoon. Sen lisdksi omaiset kaipasivat tietoa potilaan ennusteesta, sosiaalisista
etuuksista, koko palvelujarjestelmastd, sairauden vaikutuksista elaméan ja omaisen
oman jaksamisen tukemisesta. Omaiset odottivat ammattihenkil6iltd potilaan henki-
I6kohtaisesta tilanteesta tiedottamista, yleisen tason informaatiota psyykkisisté saira-
uksista ja palvelujérjestelmésta sekd omaisen oman prosessin tiedollista ja emotio-
naalista tukemista. Koska tdma ymmarrys aukeni minulle vasta litteroitua aineistoa
lukemalla, olinkin haastattelutilanteissa hiukan ymmallani, misté tiedosta milloinkin

puhuttiin.

Kun ammattihenkildé antoi mit4 tahansa tietoa, omainen koki tulleensa kuulluksi ja
nahdyksi. Tiedon saamisen ja osallisuuden kokemuksen valill4 tuntui olevan selke&
yhteys. Se, ettd omainen sai ylip&atédan puheyhteyden ammattihenkiloon, tuntui ke-
ventavan kuormaa. Minulle syntyikin vaikutelma, ett4 tietoa kaivatessaan omaiset

kaipasivat ennen kaikkea vuorovaikutusta ammattihenkildiden kanssa.
...m& muistan viimisesta (sairaala)reissusta, et oli hoitaja, joka huomioi mut-
kin sillai, hAnen oma hoitajas, et oli semmonen kanssakdyminen ja puheyhte-

ys, et pysty vaha niit omiiki juttui siin sanomaan.

Han (1aékari) soitti askenki mul, et mul on hyvat yhteydet sin.
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Kyl mé sillon oon tullu (informoiduksi), ku m&a oon sité pyytany ja sillon oon

ollu tyytyvainen.

Ainoastaan yhdelld omaisella oli kokemuksia tilanteesta, jolloin hén ei ollut saanut
lainkaan tietoja sairaalahoitoon joutuneesta laheisestaan. Kyse oli taysi-ikéisestd po-
tilaasta, joka oli sairauden pahenemisvaiheessa kieltdytynyt tapaamasta vanhempiaan
ja kieltdnyt my6s voinnistaan kertomisen. Henkilokunta kunnioitti potilaan itsemaa-

raédmisoikeutta ja selitti tilanteen vanhemmille.

Han oli kieltany, et meil ei saa mitaan tietoo antaa...Ei han tullu puhelimeen.
Ko maa soitin, ni aitille terveisii vaan, et ei han tuu puhelimeen. Se oli mul
kauhia paikka... Siel oli niit tuttui hoitajii, ku ennestaanki tiedettiin... he ei
voi sil mittdan, he ymmartaa tilanteen, mut he ei voi sil mittéan. S&annét on
saannot. Kun aikusest on kyse, niin se on néin... Kyl mun maailma romabhteli
aina siis... Kun olis tidnny missa mennaan, se olis ollu paljon helpompi, vaik

se olis ollu huonokin. Se oli kaikest pahin paikka se tiedottomuus.

Vaikka tilanteen on taytynyt tuntua isasta pahalta, han on pystynyt tuottamaan kor-
jaavia ajatuksia. Omainen ei syyttele ketddn, vaan nékee asian lapsensa itsendisty-

misprosessina.

... hén halus ottaa etéisyytta tavallaan ja antaa, (sanojen hakemista)... et ma
teen ite tdn ndin niinku teen ja te ette siihen puutu. Et m4 otan teihin yhteytta

sit ko m& jaksan.

Yksi omaisista nosti esiin sen, ettd ammattihenkildiden tulisi antaa tietoa oma-
aloitteisesti ja yleiskielelld. Han katsoi oma-aloitteisen tiedon antamisen kuuluvan
ammattihenkilon tyohon. Han piti tarkednd henkilokohtaista vuorovaikutusta, ihmis-

t4, jota ei voi korvata esitteilla.

Et se on ollu, et aina musta 1&htdsin, et sielt pain ei 0o... Et se on siin, et ne
tulee avaamaan osaston oven ja paastaa sisaan ja ulos... Se on mun mielesta
tokkoo, et pitéad itse kysya, mun mielest se kuuluu heian tyotehtavaas (tulla

kertomaan potilaan voinnista).
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Ne puhuu valilla monimutkasesti. Hoitajat puhuu pikkasen enemman kansan-
kieltd, mut 1a&karit on niin laakareita. Ei voi vaatii, et kaikki omaiset on niin

lukeneita.

Ma muistan ku se veetee osastonhoitaja sano, et kylhdn meianki yhdistyksen
prujuja sielld seindlla on... ja m& sanosin sit sille, ettd... mua ei voi vahem-
paa kiinnostaa, mité siel seinél on, et en ma niit seinia lukenu. Ma olisin kai-

vannu sita, et sa annat sen mulle kateen.

Omaisten kokemukset véhéisestd vuorovaikutuksesta ammattihenkiloston kanssa
saattavat heijastella vuosien takaista suhtautumistapaa, jonka mukaan omaisten kayn-
tejd psykiatrisessa sairaalassa pyrittiin rajoittamaan (Lohi 2009, 45). Ty0elamé&ssa
voi olla vield ammattihenkil6itd, jotka ovat omaksuneet ajatuksen symbioottisen suh-
teen haitallisuudesta. Toisaalta kysymys voi olla my0s siité, ettd ammattihenkilosto
mieltdd olevansa vain potilasta varten eikd koe tehtdvdkseen omaisen tukemista ja

tiedon tarpeeseen vastaamista.

Tiedonsaantikysymyksid koskevassa keskustelussa tuli esiin myds omaisen kyky
omaksua tietoa. Tietoa ei ole aina mahdollista ottaa vastaan, vaikka sité olisi tarjolla-
Kin.

Mun on ollu varmaan kauheen vaikee sisaistaa niit asioita. Se tieto on tullu

tasa ko mé& -96 liityin tahan yhdistykseen. Se on tullu taalta pikku hiljaa.

Omaisyhdistyksen merkitys tiedollisen tuen ja psykoedukaation seka vertaistuen an-
tajana nousi kysymattd esiin muissakin haastatteluissa. Yhdistyksen toiminta lis&a
omaisten mielestd ymmarrystd sairastunutta kohtaan, auttaa selvidaméén arjessa ja

lisd4d omia voimavaroja.

Nyt ku m& oon taalla (yhdistyksessd) saanu kdyda, niin ma oon vaha oppinu,

vaikka ma oon ollu tietonen, et mun taytyy ne rajat laittaa.
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Mut nyt kun on taalla alkanu kdymaan, niin on tajunnu, et voi kun maa en oo

sillon aikasemmin saanu tukee.

Ma kavin taalla, jostain ma sain paperin, et timmaonen on, ja ma kavin Anin-
kaistenkadul juttelemas. (kiinnostui vertais- ja tukihenkilotoiminnasta) Et ku
ma olen saanu oman poikani pitédd, ni ma voisin auttaa toisii... Mut ma tais-
telen kynsin ja hampain taallakin sitd, et antakaa tietoa vanhemmille, tai ku-

ka on lahiomainen.

Ma olin innoissani tahanki yhdistyksen toimintaan sen takia, et ma saan tast

voimii.

Lainsdadantoon liittyvat kysymykset eivét juuri tulleet esille spontaanisti, vaan vasta
sitten, kun kysyin asiasta erikseen haastattelun loppupuolella. Silloin neljd omaista
palasi uudelleen tiedonsaantikysymykseen. Omaiset tuntuvat olevan hyvin selvilla
ammattihenkiloston salassapitovelvollisuudesta ja potilaan oikeudesta Kieltaa tietojen
antaminen, mutta he kokevat, ettd omaisen tulisi saada jonkin verran tietoa laheisensa

sairaudesta ja tilasta siitd huolimatta.

...muitten omaisten kans on juteltu, niin just toi, ettd ainaki lIahiomaisille sai-
raalasta kerrottais potilaan tilanne ja asioita. Et se salassapitovelvollisuus
saisi olla véahan lievempi... Kun monesti se potilas on niin sekasin, et se ei

pysty paattdmaan omista asioistaan.

Mun mielipiteeni on, ettéd pitais saada tietyt asiat tietad, et osaa varautua ko-
tona. Just esimerkiks nda diagnoosit, ja selitettais, et mita ne sisaltaa...mita
tdmmonen diagnoosi tarkottaa ja minkalaist kayttaytymist se pitaa sisallaan.
Ettd omaiset ymmartais paremmin... Pitis olla sitd yhteisty6ta omaisiin, on

sitte kyseessa minka ikanen vaan.

Sitd maa ajan taallaki (yhdistyksessd) ja joka paikas, et annettais omaisille
tietoo enemman, et missd mennadan, ku tammaosest sairaudest on kyse... Maa

olen sitd mielta, et laps on laps ja &iti on &iti, on se sit minka ikanen vaan...
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Lainsdadanto on ihan syvarista ku aattelee, et on tapauksia, vaikka etté poika
on yrittany itsemurhaa, mut (vanhemmat) ei saa tietoa siitd, et onks se elava
vai kuollu... Niin kyl sillon lainsdadannds on joku vika. Ei niin ehdoton pitais

olla.

5.4 Omaisen osallisuutta edistévia ja estavia tekijoita

Haastatellut painottivat omaisen kuulemisen ja osallisuuden merkityst4 sairastuneen
hoito- ja auttamisprosessissa seka myods sitd, ettd omaisen voimavarat tulisi ottaa

huomioon.

... tarvitaan enemman tata omaisten kans yhteistyota... et omaiset sais, et
heidn voimavaransa otetaan myds huomioon... Pitéis olla sitd yhteistyota

omaisiin, on sitte minka ikéanen kyseessa vaan.

Haastattelun loppupuolella kysyin neljaltd haastateltavalta, mitka tekijat edistaisivat
omaisen ja ammattihenkildiden yhteisty6ta ja vuorovaikutusta. Yhden omaisen koh-
dalla unohdin tehd&d tdman kysymyksen. Omaiset nostivat tassékin kohdassa esille

omaisen tiedon tarpeen ja hadan sairauden alku- ja uusiutumisvaiheissa.

Vastaajat arvelivat myos, ettd mielenterveyskysymyksiin perehtyneen omaisen on
helpompi tulla kuulluksi palvelujarjestelmdsséa kuin omaisen, joka tulee ”pystymet-
tastd” erdén haastatellun ilmaisua lainaten. Jos omainen haluaa tulla kuulluksi, hdnen

pitdd hankkia tietoa.

Koulutus auttanut kysymaan ja nostamaan asioita esiin... antaa varmuutta

siihen... Mua on turha viilata linssiin millaan asialla.

My0s omaisen oma aktiivisuus ja vuorovaikutustaidot nousivat esiin.

Ma olen halunnu tiet&d, et missa mennaan, kuinka menn&an ja mika on. Ehka

naa henkilokemiat on passannu yhteen.
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Kun kysyn, mit4 henkilokemiat tarkoittaa, haastateltava viittaa todenndkdisesti tasa-
arvoiseen dialogiin. H&n ilmaisee tulleensa kuulluksi itse, mutta samalla arvelee, ettei

tilanne ole aina ja kaikkien kohdalla sama.

Han (laékari) voi ol niin iso pomo, et mitd sda mult kyselet. Ei mul ol sem-

most tullu vastaan...Ei mul ol ikind ollu semmonen tilanne.

Omaisen kuulluksi tulemisen edistdémiseksi esitettiin myds rakenteellisia muutoksia

ja joustavampaa yhteisty0té eri virastojen kesken.

. mul on kauan ollu semmonen mielipide, et sosiaalitoimen tarttee siirtaa
tdmmaoset toimeentulotuet ynn& muuta niin suoraan Kelal... Muonion toimis-
tos, siel on Kela ja sosiaalitoimi ja tAmmdset, ni samas toimistos. Yks huone.

Viis tyontekijaa... Et simmosen palvelun ko sais kaikkial.

Omaisen kuulluksi tulemista estavind asioina omaiset pitivat vuorovaikutuksen ka-
riutumista. Haastateltavat etsivat syitd vuorovaikutuksen tormayskursseihin niin

ammattihenkilosta kuin omasta ké&yttdytymisestaan.

Hanella (terapeutilla) pitais olla taito avata se keskustelu ja osata kysya.

En mé&a tid oonk se méaa itte sit ollu. Se et maa oon ollu vaativa... se hankala
omainen. Se on ollu pakko pienest lahtien oppii siihen, ettd ku ei hyvalla saa,

niin pahalla sitte.

Yksi haastatelluista néki terveyspalvelujen niukat henkilGresurssit tekijand, joka hait-

taa omaisen aanen kuulemista.

Sanotaan ndin, et ilmeisesti niit ammattilaisii siellaki (terveyspalveluissa) on
liika vahan. Sinne ei saa aikaa. ja sen tarttis olla vdhan monipuolisempiki sen

systeemin.
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5.5 Omaisten ndkemys omasta asemastaan mielenterveyspalveluissa

Haastatteluista vélittyi itselleni sellainen yleiskuva, ettd tutkimukseen osallistuneet
omaiset olivat keskimdarin melko tyytyvaisia siihen, milld tavoin he tulivat kuulluik-
si ja voivat vaikuttaa talla hetkelld. Yleiskuva syntyi monesta tekijasta: siité, ettd
keskustelujen sévy oli enimméakseen myonteinen ja toiveikas, haastatellut kertoivat
kokemuksiaan melko vapautuneesti, painottivat enemman myonteisia kokemuksiaan
ja loivat kukin vaikutelman ihmisestg, josta elamankoulu oli kasvattanut aktiivisen

toimijan ja selviytyjan.

Kaksi haastateltavaa tiivisti oma-aloitteisesti kokemuksensa positiiviseksi yleisarvi-

oksi:

Maa en voi valittaa. Yksinkertasesti maa en voi valittaa.

Keskivertoisesti menny hyvin. Ei mul ol suuremmalti valittamisen aihet.

Yhden haastateltavan kohdalla tein vastaavanlaisen tiivistyksen itse, eikd haastatelta-

va ainakaan lahtenyt sitd korjaamaan:

Mitéa viel tulis mieleen? S& olet tuonu paljon semmosii hyvin menneit asioit

esille.

Kahden omaisen kohdalla jain haastattelun jalkeen miettiméén, oliko omaisen kasitys
asemastaan ongelmapainotteinen vai ei. Késitys omasta asemasta kietoutui tiiviisti
késitykseen sosiaali- ja terveyspalvelujen saatavuudesta, ja haastatellut puhuivat niis-
t4 sisakkain. Lisdksi omaisen kokemuksiin kutoutui mukaan sairastuneen laheisen
tilanne. Omaiset, joille l&heisen sairaus oli aiheuttanut useita traumatisoivia tilanteita,
esimerkiksi itsemurhayrityksia tai vékivallan uhkaa, kertoivat Kkriittisimmin omasta
asemastaan mielenterveyspalveluissa. Haastatteluaineistosta ei ole helppo kaikin pai-
koin sanoa, puhuuko omainen kokemuksistaan mielenterveyspalveluissa vai laheisen
mielenterveyden jarkkymisen aiheuttamasta kriisistd. Huomionarvoista on kuitenkin,
ettd kriittisimpié &ania esittdneet omaiset toivat esiin myos osallisuuden kokemuksia.

Sivuutetuksi tulemisen kokemukset olivat rankkoja tai taistelunsavyisid, mutta hei-
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dan kohdallaan niista oli aikaa jo vuosia. Minulle syntyikin sellainen vaikutelma, etté
traumatisoivimpia tilanteita lapikéyneet omaiset katsoivat vaikeita kokemuksiaan nyt
matkan péé&sta: ongelmakokemukset olivat jaaneet taka-alalle, elama oli rauhoittunut

ja korjaavia ajatuksia oli tullut tilalle.

Jotta en tekisi paatelmid omien vaikutelmieni tai yksittéisten virkkeiden perusteella,
laskin litteroiduista teksteista puheenvuorot, jotka koskivat omaisen nakdkulmasta
hyvin tai huonosti sujuneita k&ytdnnon tilanteita. Laskeminen ei ollut ihan yksiselit-
teistd, silla samat tilanteet saattoivat toistua tekstissa useita kertoja, tai painvastoin:
omainen ei pystynyt palauttamaan mieleen yksittdisia tilanteita, mutta esitti mielipi-
teitddn yleisella tasolla. Samasta syysté aineistosta ei kaikin paikoin voinut mydskaén

eritelld, oliko kyseessa suhteellisen uusi asia vai jo vuosien takainen kokemus.

Pyrin tekemaén vain yhden merkinnan kustakin tilanteesta, miké&li pystyin tunnista-
maan, etti samasta asiasta oli jo puhuttu. Otin mukaan vain sosiaali- ja terveyspalve-
luja koskevat kokemukset, ja jatin pois puheenvuorot, joissa oli arvioni mukaan ky-
symys esimerkiksi potilaan voinnin muutoksesta ja sen provosoimista tunteista. Alla
esittdmani tilasto on vain suuntaa antava, mutta se tukee sitd paatelméas, etta haasta-
tellut omaiset ovat enemman tyytyvéisia kuin tyytymattomia omiin vaikutusmahdol-

lisuuksiinsa. Henkil6t on esitetty taulukossa satunnaisessa jarjestyksessa.

Henkilo myonteisesti koettuja tilanteita kielteisesti koettuja tilanteita
A 6 5
B 3 1
C 8 7
D 5 7
E 6 1

Pohdin myds oman osuuteni vaikutusta. Ohjasinko haastatteluja myonteisten koke-
muksien suuntaan enkd osannut kuunnella vaikeuksia? Joka tapauksessa pyysin jo-
kaista haastateltavaa kertomaan sek& hyvin ettd huonosti sujuneista tilanteista tai

niista tilanteista, joissa omainen on tullut kuulluksi tai ei ole.



63

Kun kysyin, millaisia ajatuksia haastateltavalla on omaisen asemasta sosiaali- ja ter-
veyspalveluissa yleisesti ottaen, haastatellut arvioivat omaisen aseman melko hei-
koksi tai ongelmalliseksi. Omaisen oma jaksaminen huolestutti vastaajia. Esille nou-
sivat terveydenhuollon supistuvat resurssit, psykiatristen sairaalapaikkojen alasajo ja

huoli siitg, ettd omainen joutuu s&astjen maksajaksi.

No se on heikko vahan tavallaan. Ainakin ko puhutaan aikusest, ni se on aika

ongelmallinen.

Se on ollu heikkoo. Et kyl ma koen, et siin& tarvitaan enemman tata omaisten
kans yhteistyota... Ettd mun mielest olis tarkeetd, ettd omaisiin otetaan
enemman yhteytta... ja sitten todella otetaan omaisiin yhteyttd, et miten he
jaksaa tas tilanteessa.

En maa omalta osaltani mittdan, mut ko noita sairaaloita suljetaan ja va-
hennetéddn paikkoja, niin mihin ne kaikki joutuu. Tulevaisuuden kannalta,

kaikilla ei tuu olemaan niin hyvin.

Tutkimustulos vaikutti ristiriitaiselta. Haastattelemani omaiset kokivat tulleensa kuu-
luiksi melko hyvin tai ainakin jossain méarin, mutta he olivat kuitenkin hyvin huolis-
saan muiden omaisen asemasta. Omaisten kuulluksi tulemisen kokemukset ovat risti-
rildassa myo6s tdman tutkielman Idhtokohtana olleen oman oletukseni kanssa. Luvus-
sa 1 esitin oletuksen, jonka mukaan omaisilla ei ole paljonkaan mahdollisuuksia vai-

kuttaa sosiaalisessa auttamisty6ssa ja hoidossa tehtaviin ratkaisuihin.

Tallainen ristiriitaisuus nostaa véistdmatta esiin uuden kysymyksen. Miksi haastatte-
lutilanteista saamani vaikutelmat ja tutkimushenkildiden esiin tuomat kokemukset
eivat taysin tue kasitysta omaisen heikoista vaikutusmahdollisuuksista? Miksi haas-
tattelemillani omaisilla oli myonteisempi kasitys omasta kuulluksi tulemisestaan

mielenterveyspalveluissa kuin omaisen asemasta ylipaataan?
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6 UUSI TUTKIMUSKYSYMYS — MIKSI?

6.1 Narratiivisen tutkimusotteen etsimista

Miksi-kysymykset ovat Pertti Alasuutarin (1999, 216-217) mukaan oleellisia yhteis-
kuntatieteellisessa tutkimuksessa. Laadullisen tutkimuksen on tarkoituskin heréttaa
miksi-kysymyksid, ja ne heréavét vasta aineiston erittelyn avulla. Tutkimuksen te-
keminen ei ole vain havaintojen tekemistd ja raportoimista, vaan laadullisen tutki-

muksen tulee vastata jollakin tavalla ainakin yhteen miksi-kysymykseen.

Pyrin siis selvittdmaan tassd luvussa, miksi haastattelemillani omaisilla oli myodntei-
sempi késitys omasta kuulluksi tulemisestaan mielenterveyspalveluissa kuin omaisen
asemasta ylip4atdadn? Ohjaavan opettajan kanssa kaydyn keskustelun jélkeen aloin
etsid tutkimusvalinettd narratiivisen ldhestymistavan suunnalta esille nousseen kysy-
myksen ratkaisemiseksi. Narratiivisen ndakékulman valintaan johti se ajatus, etta tut-
kimusaineistoni sisélsi paljon tarinallisia rakenteita. Omaiset kertoivat mm. laheisen
sairastumisesta, omasta tilanteestaan, toiminnastaan ja ajatuksistaan, eivatkd nama

kertomukset padsseet mielestani riittavasti esille tekemasséni analyysissa.

Merja Laitinen ja Tuula Uusitalo (2008, 110-111) esittdvat Vilma Hannista siteera-
ten, ettd narratiivinen l&hestymistapa sopii hyvin silloin, kun tarkastellaan ihmista
aktiivisena, merkityksid antavana toimijana. Laitinen ja Uusitalo ovat kdyttaneet nar-
ratiivista lahestymistapaa traumaattisten elamankriisien tutkimisessa, ja heidan artik-
kelinsa antoi evaitd omankin haastatteluaineiston tarkastelemiseen vield talla tavalla.
Traumanarratiivinen analyysi ei ole mikaan yksittainen tutkimusmetodi, jolla aineisto
voitaisiin seuloa, vaan tutkimusote, jonka avulla voidaan kiinnittdd huomiota monen-
laisiin kertomuksesta nouseviin asioihin. Oleellista on tutkijan herkkyys, rohkeus ja
luovuus. (Laitinen & Uusitalo 2008, 135.) Traumanarratiivista tutkimusta tehdesséni
astunkin hyvin hauraalle ja subjektiiviselle alueelle, jossa oma eldaménhistoriani oh-
jaa tulkintojani. Kutoudun siis itse tutkimukseen mukaan, koska nostan esille niit
tekijoita, joita pystyn ndkemaén tai uskon ndkevani. (vrt. Laitinen & Uusitalo 2008,
137))
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Milld perusteella sitten voin olettaa, ettd omaisten kertomukset ovat traumanarratii-
veja? Jokainen haastattelemistani omaisista kertoi ldheisensa tai laheistensa vakavas-
ta sairastumisesta ja sen vaiheista. Nelja omaista viidesta kertoi dramaattisista tapah-
tumista, kuten sairastuneen itsemurhayrityksista, katoamisista tai perhevakivallasta.
Sairastuminen nayttaytyi vedenjakajana, joka erotti ajan ennen ja jalkeen -kausiin.
Laitisen ja Uusitalon (2008, 107-108) mukaan téllainen ajan jakaantuminen kahtia on
yksi traumaattisen kokemuksen tunnusmerkeista. He esittavat myos, ettd traumatisoi-
tuminen voi syntyd kasaantuvista tai kertaantuvista psyykkisesti haavoittavista ko-
kemuksista, joita pitkékestoisiin psyykkisiin sairauksiin kuuluvat pahenemisvaiheet
mielestani ovat. Jokaisen omaisen kertomuksesta oli l16ydettavissa trauman tunnus-

merkkeja, joskin myos tasapainottavia ja korjaavia tekijoita.

Laitinen ja Uusitalo (2008, 135) esittavéat, ettd erds mahdollisuus analysoida trau-
manarratiivia on mind - maailma suhteen tarkasteleminen. Tarkastelenkin seuravaksi
haastatteluaineistoani Laitisen ja Uusitalon esittdmalld tavalla. Kyse ei ole mink&én
yksittdisen metodin soveltamisesta haastatteluaineistoon, vaan litteroidun aineiston
analyyttisesta lukemisesta. Analyyttinen lukeminen tarkoittaa sitd, ettd panen merkil-
le ilmaisuja ja tapoja, joilla omaiset kertovat suhteestaan sairastuneeseen laheiseenss,

muuhun maailmaan ja omaan itseensa.

Laitinen ja Uusitalo (2008, 133) jakavat narratiivisen analyysin holistiseen ja katego-
riseen analysointitapaan. Holistisessa analyysissa jokaisen tutkimushenkilon kerto-
musta tarkastellaan kokonaisuutena, kun taas kategorisessa analyysissa kertomukset
jaetaan osiin ja koetetaan 10yt&a niistd yhdistavia tekijoitd. Toimivin analysointitapa
olisi mielestani holistinen eli jokaisen omaisen kertomuksen tarkasteleminen omana
kokonaisuutenaan. En kuitenkaan ryhdy siihen, koska haluan suojata haastattelemie-
ni henkildiden yksityisyytté. Sen sijaan tyydyn kategoriseen tarkastelutapaan, eli nos-
tan joka kertomuksesta esiin ilmaisuja, joissa omainen kertoo jotain suhteestaan sai-
rastuneeseen laheiseensd, muuhun maailmaan ja itseensa. Sen jalkeen koetan 10yt&a

naisté osasista yhdistavia tekijoitd, joiden perusteella teen paatelmia.



66

6.2 Omaisen suhde sairastuneeseen laheiseen

Omaiset kertovat paljon sairastuneesta laheisestdén seké hénen tilanteestaan ja avun
tarpeestaan, mutta huomattavasti vahemman itsestaan. Sairastunut laheinen on ker-
tomuksien péa&henkild, jota omainen kannattelee. Suhdetta sairastuneen laheiseen
leimaa laaja-alainen huolenpito arjen asioissa sek&d myods huolen kantaminen omassa
mielessa laheisen selviytymisestd. Omaiset siivoavat ldheisen sotkuista asuntoa, huo-
lehtivat hdnen sydomisestéan ja ladkkeiden ottamisestaan seka auraavat hanelle monin
tavoin tietd itsendiseen elamééan. Miespuoliset omaiset toivat esiin huomattavan ta-
loudellisen auttamisen, kun ldheinen velkaantui tai kun asuntolainat eraantyivat.
Kaksi naispuolista omaista painotti l&heistd suhdetta, kuuntelemista ja keskustelemis-
ta. Vastaavanlainen jako miesten ja naisten auttamistapojen valilla tuli esiin J&hin
(2004) tutkimuksessa.

Me ollaan oltu niin l&heisii, et ma luulen, et han jossain sielujen sopukois on
ajatellu mua.(...) Ku se oli kunnossa taas, ni se, me kyl pystyttiin puhumaan
siita (sairaudesta).

Han asuu noin kilometrin paas musta. Ollaan sil taval l&heisii, et kun hanel ei

ole miesystavaa, ei oo omaa perhettd, ja on tietyl taval aika yksindinen...

Omaiset taistelivat sairastuneen l&heisensa rinnalla kynsin ja hampain sairautta vas-
taan. Sanavalinnat kuvastavat kamppailun armottomuutta. P4&ma&rana on sairastu-
neen toipuminen, ainakin siihen kuntoon, ettd han voisi el&da hyvaa ja itsendisté ela-
mad ilman jatkuvaa huolenpitoa. Paikoin kamppailun vastapuolena tuntui olevan sai-
rauden lisdksi myos yhteiskunnan palvelujarjestelma ja sitda edustavat tyontekijat.
Paasaéntoisesti omainen ja sairastunut laheinen taistelevat samoissa riveissa, mutta
valilla omainen joutuu kamppailemaan yksin&én sairauden vaaristéessa potilaan aja-

tusmaailmaa tai masennuksen muuttaessa potilaan "saamattomaksi”.

Ku han muuten oli rauhallinen ja kiltti, ni tuli ihan painvastainen, tuli sil ta-

val niinku aggressiivinen, et han k&ansi kaikki niinku hanta vastaan...
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L&heisen psyyken muuttumisen taytyy herattdd omaisissa monenlaisia tunteita, kuten
pettymystd, surua ja vihaakin. Tasséd kohdassa kertomuksissa on kuitenkin aukko-
paikkoja. Haastattelutilanteissa omaisen puhuvat padasiassa ns. myonteisista tunteis-

ta, mutta toivottomuuden ja vasymisen tunteetkin pujahtavat esiin.

Han oli sitd mielta, ettd han itte halus (menn& sairaalaan). Koska mé olin jo

toivoni menettany. et kohta ma saan ilmotuksen, et se on kuollu.

Tasa on vaimon kans keskusteltuki sitd, et jatetdan (sairastuneet laheiset)

ihan oman onnen nojaan.

Ns. negatiivisina pidetyt tunteet ovat kulttuurissamme tabuja, ja ne saattavat paeta
kokijan omaakin tietoisuutta. Syyné tunteiden niukkuuteen aineistossani voi olla tie-
tysti my0s se, ettd en kysynyt niistd erikseen. Omista tunteistaan puhumisen sijasta

omaiset kertoivat sairastuneen ongelmakayttaytymisesta.

Ei han ruvennu niinko ollenkaan jarkevoityy ja ajattelemaan, et tarttis toitaki

tehdé& ja ruveta elattdmaan ittensa.
Vaik han asu kotona, ni han oli kauhiasti netis. Ja sit se rupes menemaan
simmoseen, et han lahetteli uhkauksii noil kavereil, et jos ndhdaan, niin tur-

piin tulee.

Omaiset kertoivat myos traumaattisista tapahtumista. Alla olevien esimerkkien ta-

pahtumista oli kulunut aikaa jo useita vuosia.

... et multa otettiin rahaa nyrkilla. Ja vaikka saiki, ni nyrkkia tuli...

Ma kattosin vaan, et ladkepurkit oli tyhjid. Sillon vaan ambulanssi ja akkia

huuhteluun. Han selvis siit sitte.

L&heisen ongelmakayttdytymisen rinnalle omaiset nostavat tasapainottavia ja korjaa-

via ilmaisuja, joista kuvastuvat laheisen hyvéat ominaisuudet:



68

Han parjas siella armeijassa hyvin.

Han onkin hyvin tammonen hoksaavainen ja hanel on mahtava huumorintaju.

Ne tyOpaikassaki tykkad hanest, ja (pojan nimi) tekee tyds hyvin.

Valil han on ihan ilonen, aurinkoinen olemukseltas...

Vaikutelmakseni jaa, ettd vanhemman ja aikuisen lapsen vélill4 on vahva, joskin vai-
kea suhde. Omainen tuntuu tasapainoilevan laheisyyden ja erillisyyden vélilla: tun-
nesiteet ja huolenpitovelvollisuus yll&pitavat laheisyyttd, kun taas sairastuneen muut-

tunut kdytods ja omaisen uupumus saavat tai pakottavat ottamaan valimatkaa.

6.3 Omaisen suhde muuhun maailmaan

Haastattelemiani omaisia yhdist&a tietyn tasoinen avoimuus muita ihmisid kohtaan.
Jo se, ettd omainen osallistui tutkimukseen, kertoo avoimuudesta. Kolme omaista
arvioi itsensd avoimeksi ja painotti avoimuuden térkeyttd. Haastattelutilanteissa tuli
esiin myos se, ettd omaiset olivat tottuneet kertomaan kokemuksistaan, koska he oli-

vat aktiivisia toimijoita ja/tai tuen saajia omaisyhdistyksessa.

Vaikeista asioista kertomisella on ihan erityinen merkitys omaisen oman hyvinvoin-
nin kannalta. Laitinen ja Uusitalo (2008, 112) esittavat, ettd kertominen eheyttda
eldmaad ja tuottaa johdonmukaisuutta ja jatkuvuutta. Kertominen muokkaa vahitellen
elamad ymmarrettavammaksi ja jasennellymmaksi, vaikka yksittdinen kertomus oli-
sikin sekava tai keskenerdinen. Kertomalla kokemuksistaan omaiset siis tuottavat

psyykkistd hyvinvointia itselleen.

Eldman ymmaérrettdvdmmaksi kertomiseen liittyy selityksen 16ytaminen tapahtuneel-
le. Kolme omaista pohtikin laheisen sairastumisen taustalla olevia tekijoita ja muun
maailman suhteutumista. Vanhat, perhettd syyllistavat kasitykset satuttavat omaisia
vield nykypaivanakin. Syyllistavat kasitykset saattavat muovata my6s omaisen omia

ajatuksia itsesyytoksien suuntaan.
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Mullehan sanottiin suoraan, et ma olen osasyyllinen sairastumiseen.

Et jotain on perheessa vialla, ja olikin, tiatyl tavalla.

Jalkimmaisessa kertomuksessa tuli tosin esiin, ettd kasitys oli jo vanha ja sen saattoi

jattdd omaan arvoonsa, ainakin puheen tasolla.

Et kaikkihan on &idin vika. Jos lapsil on jotain ongelmaa, niin &idista se joh-
tuu (naurahdus).

Aidin syyllisyytta” pohtinut omainen esitti vastapainoksi hairididen geneettisen
taustan eli suvussa esiintyneet mielenterveyden hairiot. Sukulaisten mielenterveys-
ongelmat nosti esiin toinenkin haastateltu. Aikaisemmin ainakin Jahi (2004) on kiin-

nittdnyt huomiota tallaiseen deterministiseen ajattelutapaan.

Yhden omaisen kertomuksessa tuli esiin kasvuympariston vaikutus. Omainen kertoi
kiltin ja tunnollisen vastuunkantajan roolista, johon hén oli lapsuudenkodissaan jou-
tunut kasvamaan. Sama uhrautuvan vastuunkantajan osa on seurannut hénta koko
elaman. Hoivavastuu on uuvuttanut hanet, mutta nyt hén on loytanyt tukea ja oppinut

rajoja asettamalla 16ytamééan elintilaa itselleen.

Vaan minult odotettiin aina, et ma& oon auttamas kaikkia... Koska mé&a oon
saanu lapsuudesta sen leiman, etta mind oon se, joka hoivaa toisia, ja mina
oon se kiltti... Viislapsisen perheen toiseks vanhimpana mé& oon hoitanu kaik-
kia, ja vaistonnu isdn mielialat ja kaikki nda... et maa olin se, jolle purettiin
kaikki.

Kyl maa valilla oon ajatellu, et ma en jaksa enda ollenkaan, et ma haluun

muuttaa jonnekki kauas, et tast ei tuu mittdan, et mun voimat loppuu taysin.

Omaiset kertoivat luonnollisesti paljon julkisista mielenterveyspalveluista ja suhtees-
taan niissa toimiviin ammattihenkildihin, koska kysymykseni koskivat juuri néita

asioita. Palvelujarjestelmé esiintyy omaisten kertomuksissa useimmiten auttavana
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tekijana, joskin siind nahdaan olevan aukkoja ja kehittdmisen varaa. Omainen kokee
hoidon ja palvelujen piiriin paddsemisen véalttdméattomana, kuten omaisen kuulluksi
tulemisen kokemuksia kasittelevastd luvusta kay ilmi. Palvelujarjestelma ei kuiten-
kaan ole kaikin osin luotettava, vaikka potilas sinne paasisikin, vaan se voi pettd.
Yksi omaisista kertoo hoidon jérjestelmalahtoisyydesta eli siité, ettd potilas ei ollut

”sopiva” mihinkaan hoitolaitokseen.

Kotikunnakseshan on semmonen osasto, siel missd on nama alkoholin takia
dementoituneet, mut ei meién aiti ollu sinnek&an sopiva. (ei ollut alkoholion-
gelmia, vaan skitsofrenia ja dementia)... ei mihinkdan, ja sit se tyonnettiin

meian vastuulle.

Tdassa sitaatissa nousee esille vastuukysymys, mikda on mielestani oleellinen. Kun
omaiset kertoivat pahimmista sivuutetuiksi tulemisen kokemuksistaan luvussa 5, ky-
seessé olivat juuri hoitovastuun siirtavat tilanteet: hoitoon paasy ja sairaalasta kotiut-
taminen. Oman kasitykseni mukaan omaiset odottavat ja toivovat julkisen hoitojar-
jestelmén ottavan (ainakin osittain) vastuun sairastuneen elaman jarjestdmisestd, kun
tilanne on rankka seka sairastuneelle itselleen ettd omaisille. Y hteiskunta puolestaan
siirtad padvastuun potilaalle itselleen tai omaisille (kts luku 1.1., sosiaalihuollon lain-
s&&dannon uudistamistyoryhman véliraportti). Sairastunut voikin pudota aukkopaik-

koja sisédltavan hoitojarjestelman ulkopuolelle "ei-sopivana”.

Sosiaalipalvelujen pirstaleisuus tulee esiin kolmen omaisen kertomuksessa. Tukien
hakeminen nayttaytyy konstikkaana, ja paatokset ovat tuntuneet paikoin epéoikeu-
denmukaisilta. Sosiaalipalvelujarjestelmédssé tuntuu olevan huumeiden kéyttajan ko-
koinen aukko: jos psyykkiseen sairauteen liittyy huumekokeiluja, potilas putoaa tur-

vaverkkojen ulkopuolelle ja omaisten vastuulle ”itse aiheutetun” ongelman vuoksi.

Haastattelemieni omaisten suhdetta muuhun maailmaan luonnehtii mielestani ennen
kaikkea jakamisen tarve ja halu. Omainen haluaa jakaa hoitovastuuta yhteiskunnalle,
mutta samalla hadn on valmis kantamaan yhteist4 kansalaisvastuuta osallistumalla jar-

jesto- ja vapaaehtoistoimintaan tai muuhun yhteiskunnalliseen kehittdmistyéhon.
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Ma olen kayny semmoses sosiaali- ja terveysministerion, tammoses muutostyo-
ryhmas.(...) siel aina kuulee ndit suosituksii ja ehdotuksii. (...) Et hyvii ehdo-

tuksii olis, mut ne tyssaa vaan.

6.4 Omaisen kertomus itsestdan

Mit& omaiset sitten kertovat itsestddn sen lisdksi, ettda he ovat aktiivisia suhteessaan
omaisyhdistyksen toimintaan ja myos ilmeisen tottuneita sanoittamaan kokemuksi-
aan? Haastattelukysymykseni eivat koskeneet omaisen identiteettia eivatka jaksamis-
takaan, koska minulla ollut aikomusta analysoida niitd. Alkukartoituksen aikana he-
rannyt miksi-kysymys ja my0s traumanarratiivinen tutkimusote herattivat kuitenkin
tarpeen tarkastella my6s omaisen omaa osuutta kuulluksi tulemisen kokemuksien
rakentumisessa. En yritd luodata omaisen identiteetin syvyyksid, ja se olisi t4ssa tut-
kimuksessa epéeettistakin, vaan koetan ainoastaan tuoda esille sen, ettd jokainen ih-
minen tulkitsee kokemuksiaan oman eldmanhistoriansa ja mina-kasityksensa pohjal-

ta.

Yksi haastatelluistakin on pohtinut oman itsensé ja puolisonsa osuutta kokemuksis-

Saan:

Mut sit ma olen kysyny sité itelleni monta kertaa, et onks se mun luonteestani

kiinni, tai meidn luonteesta, et me halutaan itte ottaa selvaa.

Jokainen omainen luonnehti itseddn eri sanoin, ja omien vaikutelmienikin mukaan
kohtasin kesken&an hyvin erilaisia ihmisid. Yksi omaisista oli omien sanojensa mu-
kaan suulas ja vaativa, toinen Kiltti ja hiljainen, kolmas voimakas, neljds suorasanai-

nen ja maailmaa nahnyt, viides kertoi itkeneensd, mutta nyt itkun loppuneen.

Mité yhteistd omaisten mina-kertomuksista sitten 16ytyi? Yhteista oli se, ettd jokai-
nen heistd puhui omin sanoin sopeutumis- ja selviytymisprosessista, jonka seurauk-
sena ihminen muuttuu tai oppii jotakin. Olen késitellyt tata prosessia luvussa 2.4 vii-
taten esimerkiksi Nymanin ja Stengardin (2005, 18) tutkimukseen. Omaiset olivat

alla olevien sitaattien mukaan oppineet ainakin puolien pitamistd, rajojen asettamista,
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ongelmien kanssa eldmistd ja suoruutta. Sitaatit viittaavat mielestéani lujemmaksi
muuttumiseen, kenties myds selviytymiskeinojen loytdmiseen ja uusien ominaisuuk-

sien loytamiseen itsesta.

Ja kyllg, kylla huomasin itekki, et ma joka olen ollu aina hiljanen, niin kylla

on joutunu oppimaan pitamaan (lapsen puolia).

Ma en osannu laittaa niit rajoja... Nyt ku ma oon taalla saanu kayda, niin ma

oon vaha oppinu.(pitdmaan omia puolia)

Ma olen oppinu elam&an niitten ongelmien kanssa ja koittanu aina sit toista

kautta selvittaa, jos ei toista kautta onnistu.

Ma olen oppinu siihen, et ma sanon kaikki asiat suoraan... M& olen sen ver-

ran vanha ja nahny tata maailmaa, et uskallan avata suuni.

Jokainen omainen oli joutunut kdymé&an kovaa elamankoulua, jossa tarvitaan seka

tietoa etta tukea.

Sillon se on hirveen vaikeeta... ,et jos vaan ja4 omas paassas miettimaan, et
miat t4a on, ja sielldhan se suurenee... Sanotaan, et tieto lisda tuskaa, mut

toisaalta tieto voi mygs avata sen Pandoran lippaan...

Tiedon aktiivisen hankkimisen lisaksi kertomuksissa tuli esille yhdistyksen tarjoa-
man keskusteluapu, vertaistuki sek& muu toiminta, mika voi antaa voimaannuttavia

kokemuksia.

Ma olen ollu yllattavan voimakas, ja ma olen ollu mones mukan, et sen takia
ma varmaan olen jaksanukki. M& olin innoissani tahan yhdistyksen toimin-

taanki sen takia, et ma saan tast voimii.
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7 TUTKIMUSMATKAN PAATTEEKSI

7.1 Paatelmid ja pohdintoja

Taman opinndytetyodn tarkoituksena oli kartoittaa omaisten kokemuksia omasta ase-
mastaan julkisissa sosiaali- ja terveyspalveluissa. Pyrin nostamaan teemahaastattelu-
jen avulla esille sellaisia kdaytannon tilanteita, joissa omainen kokee tulleensa kuul-
luksi tai sivuutetuksi. Halusin selvittdd, kenen &ani tulee kuulluksi p&&atoksenteossa,

ja mitka tekijat edistavat tai estdvat omaisen kuulluksi tulemista.

Havaitsin varsin pian haastattelujen alettua, etteivat omaiset muista tarkkaan yksittai-
sid kaytannon tilanteita eika keskustelun kulkua niiden aikana. Haastatteluja purkaes-
sani tdma tuli vield selvemmin esille, ja minun oli luovuttava ajatuksestani tarkastella
yksittdisia padtoksentekotilanteita ja sitd, mitka tekijat vaikuttivat paatoksentekoon.
Niinp& lainsdadantod tietosuojakysymyksineen, jonka oletin olevan keskeinen omai-

sen asemaan vaikuttava tekija, ei tullut paljonkaan esille téssé tutkimuksessa.

Omaisten kokemukset omasta asemastaan liittyivat etenkin terveyspalvelujen ja yh-
teiskunnan tuen saatavuuskysymyksiin. Omaiset kertoivat ennen kaikkea yhteiskun-
nan palvelujen niukkenemisesta. Kokonaisvastuu sairastuneesta tuntui lankeavan ai-
nakin ajoittain omaiselle. Sosiaali- ja terveyspalvelujen saaminen ei ollut itsestaan
selvad, vaan se edellytti tietoa palvelujérjestelmastd, puolien pitdmisté ja paperisotaa.
Sairastuneilla ei ollut kykya eiké& voimavaroja selvité itsendisesti palvelujen hankki-

misesta, ja he saattoivat pudota omaisten varaan ja palvelujen ulkopuolellekin.

Psykiatrisen hoidon tai palveluasumisen jarjestyminen nayttaytyivat omaisen néko-
kulmasta myonteising ja huojentavina kokemuksina. Kertomukset sairastuneen kotiin
paésysté olivat sitd vastoin usein ongelmakertomuksia. Vaikka omaisten huolenaihei-
ta kuultiin sairaalan hoitokokouksissa, potilas saattoi silti paaty4d omaisten huolenpi-
don varaan ilman jatkohoitojérjestelyja. Myos sosiaaliturvan pirstaleisuus nédyttaytyi
ongelmallisena niissa kertomuksissa, joissa omainen koetti selvitd itse byrokratiavii-
dakossa ilman sosiaalialan ammattilaisen apua. Tilanteet, joissa ammattihenkildsto

antoi omaiselle tietoa, tukea, ymmartdmysta tai ylipaatadan keskusteli omaisen kans-
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sa, nayttaytyivat myonteisind kokemuksina. Kaiken kaikkiaan omaisen asema tuntui
tassd mikrotutkimuksessa méaéarittyvan enemman yhteiskunnan resurssien riittavyys-

kysymyksien kuin lainsdadannon yksilokeskeisyyden perusteella.

Tarkoitukseni oli keskittya t&ssa tyossé omaisen asemaan mielenterveyspalveluissa ja
rajata omaisen jaksamiseen liittyvét asian tutkimuksen ulkopuolelle. Tutkimuspro-
sessin loppumetreilld arvioituna tdmé rajaus tuntuu naiivilta. Kokemukset nousevat
aina eletystd eldmasta ja heijastelevat kokonaistilannetta. Niinpd omaisen asemaa
sosiaali- ja terveyspalveluissa onkin mahdotonta méaritelld erillddn omaisen subjek-
tilvisesta ja objektiivisesta rasituksesta sek& niistd kaikista tunteista, joita laheisen

sairastumiseen liittyy.

Taman tutkimuksen valossa omaiset kokivat asemansa kaikkein selkeimpand silloin,
kun sairastuneen psyykkinen tilanne oli stabiloitunut, omainen ja sairastunut eivéat
asuneet enda yhdessé eikd omaisen tarvinnut kantaa huolta sairastuneen arjen tai ta-
loudellisten asioiden sujumisesta. Sairastuneen l&heisen tilanteen stabiloituminen an-
taa omaiselle mahdollisuuden tehdd omaa tunnetyotaan. Sitd vastoin tilanteita, joissa
omaisen asema nayttaytyi epaselvand, leimasi jonkinlainen epédvakaus tai jatkuvuu-
den puuttuminen. Epé&vakaus liittyi sairastumisen alkuvaiheeseen, sairauden pa-
henemisvaiheeseen, valiaikaisiin tuki- ym. pé&atdksiin, lyhyisiin hoitojaksoihin ja

ammattihenkildiden vaihtuvuuteen.

Haastattelemieni omaisten k&sitys omasta asemastaan oli myonteisempi kuin heidén
késityksensa omaisen asemasta ylipaatadn. Tutkimus lahti uusille urille tdmén ha-
vainnon vuoksi, kun koetin selvittd4 eron syytd. Traumanarratiivista analyysia va-
paasti soveltaen tarkastelin, mit4 ja miten omaiset kertovat suhteestaan laheiseensa,
muuhun maailmaan ja itseensd. Suhde ldheiseen ndyttaytyi haastavana. Omainen jou-
tui juuri sellaiselle toivon ja epatoivon vuoristoradalle, jota Omaistyon kasikirja
(Luodemaki et al. 2009, 42) kuvaa. Omaiset kertoivat oman kokemuksensa kautta
my0s Omaistyon kasikirjassa (emt. 2009, 19-20) mainituista subjektiivisesta ja ob-

jektiivisesta rasituksesta.

Haastattelemiani omaisia yhdisti useiden vuosien tai jopa vuosikymmenien mittainen

kokemus omaisena olemisesta. Heitd yhdisti my6s suhde omaisyhdistykseen ja se,
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ettd he olivat tottuneet kertomaan kokemuksistaan. Jokainen omainen kertoikin omin
sanoin ja oma-aloitteisesti sopeutumis- ja selviytymisprosessistaan ja itsesséan tapah-
tuneesta muutoksesta tai oppimisesta. Narratiivisesta ndkokulmasta tarkastellen
omaiset olivat rakentamassa tai rakentaneet identiteettiddn ehedksi juuri kertomalla

kokemuksistaan ja peilaamalla omia kokemuksiaan muiden kokemuksiin.

Laitisen ja Uusitalon (2008, 114) mukaan traumaattiset eldméankokemukset eivét ra-
kennu jasennellyiksi merkityksiksi eristyksissd, vaan sosiaalisessa vuorovaikutukses-
sa toisten kanssa. Niinpé voi péatelld, ett4 samassa eldmantilanteessa olevien ihmis-
ten kohtaamisella ja omaisyhdistyksen tarjoamilla muilla kertomisen paikoilla on ol-
lut keskeinen merkitys omaisten vaikeiden kokemuksien kasittelemisessé ja sosiaali-

sen todellisuuden rakentamisessa.

Omaisen sopeutumista ja selviytymistd on mahdollista ymmartdd myos Salli Saaren
kuvaaman traumaattisen kokemuksen késittelyprosessin valossa. Saari (2000, 42-68)
jakaa traumaattisen prosessin sokki-, reaktio-, tyostamis- ja uudelleen orientoitumis-
vaiheisiin. Omaisen prosessi ei etene kronologisesti vaiheesta toiseen Saaren kuvaa-
man mallin mukaan, vaan se on riippuvainen laheisen sairauden kulusta. Prosessin
haastavuudesta huolimatta omainen voi haastattelemieni henkildiden tarjoaman esi-
merkin mukaisesti ajan mittaan sopeutua, hyvaksya elaman muuttumisen ja l6ytéa
surun kautta tilaa uudelle. Onnistuneen prosessin jalkeen traumaattisista tapahtumista
tulee Saaren sanoja lainaten “tietoinen ja levollinen osa omaa itsed”, ja tapahtunutta

voi ajatella tai olla ajattelematta (emt., 68).

Johtopéatokseni mukaan selviytymis- ja sopeutumisprosessin lapikaynyt omainen,
joka on saanut jasennelld kokemuksiaan kertomalla niista toisille useita kertoja, pyr-
kii antamaan vaikeillekin kokemuksilleen ajan mittaan myonteisia tulkintoja. Tassé
valossa on mahdollista ymmartdd, miksi haastattelemani omaiset esittivdt omasta

asemastaan myonteisempia tulkintoja kuin omaisen asemasta yleisesti ottaen.

Toinen syy haastattelemieni omaisten suhteellisen myonteisiin tulkintoihin omasta
kuulluksi tulemisestaan onkin todenndkdisesti se, ettd tiedollista ja muunlaista tukea
saaneesta omaisesta kasvaa vahva asiantuntija, joka tulee varmemmin kuulluksi pal-

velujérjestelmdssa kuin epavarma ja ”pystymettastd” tullut omainen. Tdssa yhteydes-
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sé& palaan aikaisemmin mainitsemaani omaiseen, joka kertoi jadneensd kokonaan ul-
kopuolelle sairastuneen laheisensa hoitoprosessista. Hiljainen sivuun jadminen saat-
taa olla realiteetti monen omaisen kohdalla. Haastattelujen valossa palvelujarjestelma
tarjoaa vain harvoin omaiselle mahdollisuutta osallistua, puhumattakaan siité, ettd
omainen voisi jakaa ja jasennelld tunnekokemuksiaan omaisen roolissa. Niinpé
omaisen taytyy oppia pitdmaan puoliaan saadakseen adnensa kuuluville ja myos saa-

dakseen tukea itselleen.

Laadullisessa tutkimuksessa on suuri subjektiivisuuden sudenkuoppa. Se on lasné
erityisesti silloin, kun tutkimuksen kohteena ovat toisen ihmisen kokemukset ja ker-
tomukset, joista tutkija tulkitsee oman eldménhistoriansa I&pi. T&ménkin tutkimuksen
lopputulokseen vaikutti oma toimintani: se, millaisille ryhmille tiedotin tutkimukses-
tani, miten johdattelin haastattelutilanteita ja mitk& asiat jaivat mahdollisesti pois sik-
si, ettd en ollut valmis niit4 vastaanottamaan. Kertomuksien tulkintakin on hyvin sub-
jektiivista, ja pohdin erityisesti sitd, kuinka paljon omaisten kokemukset varittyivat
oman tulkintani kautta. Haastatteluaineisto sisaltdd myo6s varsin kriittisid aanig, ja
yleiskuvan kokoaminen oli vaikeaa. Kenties kukaan haastattelemistani omaisista ei
tunnista itsedén tutkimuksen lopputuloksena syntyneesté yleiskuvasta. Toisaalta tar-
koituksenikin oli se, ettei yksittdisia henkil6itd voisi tunnistaa. Olen tietoinen siité,
ettd traumanarratiivinen tutkimusotteeni jai tdaman tyon puitteissa aika pintapuolisek-
si ja ohueksi. Ajattelen, ettd oma koulutukseni ja tyokokemukseni ohjasivat teke-
maan paatelmén omaisen sopeutumisprosessin vaikutuksista yhtd paljon kuin trau-
manarratiivinen lahestymistapa. Olen my6s varma, ettd minulta jai havaitsematta jo-
tain sellaista, mita en kykene ndkemaan. Laadullisen tutkimuksen tulos kuvastaakin

aina tutkimuksen kohteen ohella my6s tutkijan ajatusmaailmaa.

7.2 Lahtokohtia tulevalle

Mité merkitysté talla opinndytetyolla sitten voisi olla tydeldméassa? Koen itse tehnee-
ni syvasukelluksen omaisen tilanteeseen. Olen tieten tahtoen kirjoittanut opinnayte-
tyoni siten, ettd se kuvastaa my6s omaa prosessiani. Olen saanut uuden nakdkulman,

joka on ollut tarjolla koko tyGurani ajan, mutta jota en ole taysin ymmartanyt. Nako-
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kulmien lisd&dntyminen tekee maailmasta monimutkaisemman. Nyt tuntuukin silt,

ettd minulla on viestitettavad monelle taholle.

Lainsdadannon ja strategisen suunnittelun tasolle haluan viestittaa, ettd yksilolahtoi-
syys on liian kapea nakdkulma mielenterveyspalveluissa. Vakavat mielenterveyden
hairiot koskettavat syvasti lahiomaisia psyykkisell& tasolla. Sen lisdksi ne mullistavat
omaisen arjen ja talouden. Omaisen aanen tulee paasté esille paatoksenteossa kaikilla
tasoilla. Paatoksentekotilanteista tarvitaan liséé tietoa. Toivon, ettd joku toinen tart-
tuu alkuperdiseen tutkimuskysymykseeni ja selvittelee mikrotason paatoksentekoti-

lanteita muunlaisilla tutkimusmenetelmilla kuin itse yritin.

Toinen asia, jonka haluaisin jatkavan elamaansé tdméan tyon kansien ulkopuolella, on
paljon vatvottu kysymys tiedon antamisesta ja saamisesta. Tietoa tuotetaan ja jaetaan
valtavat maarét hyvin monella taholla, mutta siitd huolimatta omaiset — ja my6s poti-
laat — kokevat jatkuvasti puutteita tiedon saamisessa. Omaisen tiedonsaantiproble-
matiikka kietoutuu mielesténi pitkalti omaisen selviytymis- ja sopeutumisprosessiin.
Kyse ei voi olla siitd, ettd tietoa ei olisi tarjolla tietoyhteiskunnassa. Mielestani kyse
onkin ennen kaikkea siitd, ett4d ihminen omaksuu tietoa véhitellen, omaan elamaénti-
lanteeseensa sopivina palasina. Kyse voi olla myds siitg, etté tietoa kaivatessaan ih-
minen kaipaakin tunnekokemuksien jakamista, vuorovaikutusta, tukea tai toivoa.
Kenties olisi my0s tarpeen tehda tarkempi tyonjako siind, mika on julkisen sektorin
osuus ja mik& on kolmannen sektorin osuus tiedon vélittdmisessa. Tyonjako tulisi
tehda selvaksi myos asiakkaille, jotta heidan odotuksensa olivat realistisia ja kohdis-
tuisivat oikealle taholle. T&mankin teeman alta 10ytyy paljon tutkimisen ja kehittami-

sen paikkoja.

Kolmannella sektorilla on merkittdva tehtdva tiedon ja tuen antajana. Tuki voi olla
tiedollista, mutta myos sité, ettd ihminen saa kertoa elaméstdan ja tulla kuulluksi ja
néhdyksi. Paikallisten yhdistysten tehtdvadna on mielestani ennen kaikkea tarjota ker-
tomisen paikkoja, niin reaalisia kuin virtuaalisiakin, selviytymisprosessien tueksi.
Kertominen ei ole aina valttdmatta verbaalista, vaan se voi olla myos kuvallista tai

muuta ilmaisua.
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Lopuksi haluan kiitt44d haastattelemiani omaisia luottamuksesta ja antaa jokaiselle

mukaan vanhan tyyneysrukouksen viisauden:

Anna minulle voimia muuttaa elaméssani se, minka voin, anna rohkeutta hy-

vaksya se, mita en voi muuttaa ja anna viisautta erottaa nama toisistaan.
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LITE 1 KUTSU HAASTATTELUUN

Haluaisitko kertoa kokemuksistasi omaisena?

Millaisia kokemuksia sinulla on omaisen asemasta mielenterveyspalveluissa? Oletko
tullut kuulluksi sosiaali- ja terveyspalveluissa, vai oletko havainnut epékohtia, joita
pitéisi nostaa esiin?

Haluaisitko kertoa tai kirjoittaa minulle ajatuksistasi? Nimeni on Virpi Saarinen, ja
olen sosionomiopiskelija. Olen toiminut pitkdan sairaanhoitotehtévissa ja havainnut,
ett4d omaisten asema ei ole aina ihan selked. Teen Omaiset mielenterveystyon tu-
kena Lounais-Suomen yhdistyksen toimeksiantona opinndytetyoté tasté aiheesta.

Jos haluat tuoda kokemuksiasi esiin kirjoittamalla, tdssa ajatuksia siitd, mitd kuvauk-
sesi voisi sisaltaa:

- Kerro niista tilanteista, jolloin yhteisty0 sosiaali- ja terveyspalveluissa on su-
junut hyvin / jolloin eteen on tullut hankaluuksia.

- Millainen oli sairastuneen laheisen ndkemys asiasta? Entd millainen tilaisuus
sinulla oli tuoda esille oma mielipiteesi?

- Miten ammattihenkilot suhtautuivat? Mitka seikat vaikuttivat ratkaisuihin?
Miten ammattihenkil6t perustelivat ratkaisuja?

Ole ystavéllinen ja l&hetd tekstisi joulukuun aikana yhdistykseen osoitteella:

Omaiset mielenterveystyon tukena, Lounais-Suomen yhdistys
Itéinen pitk&katu 11 A
20520 Turku

Kuoren paalle merkintd ”Kysely omaisten kokemuksista”.

Voit ldhettdd kokemuksiasi my6s alla olevaan sahkopostiini, kunhan huomioit, ettd
sahkoposti ei ole suojattu eika siihen pida lahettaa tietoa, jonka haluat pit&& salassa.

Jos haluaisit kertoa kokemuksistasi kasvokkain, voit jattad yhteystietosi séhkopostii-
ni, Kirjoittamaasi tekstiin tai yhdistyksen tyontekijoille. Otan sinuun sitten yhteytta ja
sovitaan tapaamisesta. Késittelen antamiasi tietoja luottamuksellisesti, eik& nimesi tai
henkil6llisyytesi tule esiin opinndytetydssani.

yhteistyoterveisin
Virpi Saarinen,
mail muotoa etunimi.sukunimi@kolumbus.fi



LIITE 2 TEEMAHAASTATTELUKYSYMYKSIA

Taustatiedot
- Kuinka pitkaan olet ollut mielenterveysomainen?
- Mikaé sukulaisuussuhde sinun ja laheisesi valilla on?
- Millainen mielenterveysongelma laheiselldsi on?
- Mitd laheisesi on ottanut sinut mukaan asioidensa hoitoon?

Mielenterveyskuntoutujan toimintakyky ja ajatustoiminta
- Miten laheisesi mielenterveyden hdirié on vaikuttanut hénen ajatusmaail-
maansa?
- Miten se on vaikuttanut hénen toimintakykyynsa?
- Miten se on muuttanut perheen / omaisen arkielaméaa?

Haastateltavan spontaanisti esille nostamat asiat

- Haluaisitko kertoa jotain omaisen ndkdkulmasta niista tilanteista, jolloin yh-
teistyo sosiaali- ja terveyspalveluissa on sujunut hyvin / eteen on tullut hanka-
luuksia?

- Milloin tdamé& on tapahtunut?

- Onko kyse yksittaisesta tilanteesta vai onko ndin kaynyt useita kertoja?

- Millainen oli sairastuneen laheisen ndkemys asiasta?

- Millainen tilaisuus sinulla oli tuoda esille oma mielipiteesi?

- Miten ammattihenkil6t suhtautuivat?

- Mitké seikat vaikuttivat ratkaisuihin?

- Miten ammattihenkil6t perustelivat ratkaisuja?

Tiedonsaanti
- Millaisia kokemuksia sinulla on tiedonsaantiin ja salassapitoon liittyvista asi-
oista?
o0 Milloin tdmé on tapahtunut?
0 Onko kyse yksittéisesta tilanteesta vai onko néin kéynyt useita kerto-
ja?
- Millainen oli sairastuneen laheisesi mielipide tiedon antamisesta?
0 Onko l&heisesi antanut suostumuksensa tietojen antamiseen sinulle?
0 Onko l&heisesi kieltdnyt tietojen antamisen?
- Missé tilanteissa tiedon saaminen on onnistunut?
- Missé tilanteissa olet jaddnyt omaisena tietopaitsioon?
- Mitk4 seikat ovat vaikuttaneet tiedon antamiseen / salassa pitdmiseen?
- Miten ammattihenkilt ovat perustelleet paatoksia?

Asuminen
- Millaisia kokemuksia sinulla on asumiseen liittyvista jarjestelyista?
- Miten sairaus on vaikuttanut asumisjarjestelyihin?
- Millainen oli sairastuneen Iaheisen mielipide?
- Mita mieltd itse olet?
- Millainen mahdollisuus sinulla oli tuoda esille oma mielipiteesi?
- Miten ammattihenkilot suhtautuivat?



Mitka seikat vaikuttivat ratkaisuihin?
Miten ammattihenkilot perustelivat ratkaisuja?

Huolenpito

Millaisia kokemuksia sinulla on kotiapuun tai kotihoitoon liittyvista asioista?
0 Onko kyse yksittdisesta tilanteesta vai onko néin kdynyt useita kerto-
ja?
Millaisista asioista laheisesi selviytyy itse?
Millaisissa asioissa han tarvitsee toisten apua?
o0 Katsotko toimivasi omaishoitajana?
0 Jos toimit, saatko omaishoidon tukea?
0 Oletko voinut pita4 lakisaateiset vapaapéivat?
Millainen on / oli sairastuneen l&heisen oma mielipide avun tarpeestaan?
Millainen mahdollisuus sinulla oli tuoda esille oma mielipiteesi?
Mitka seikat vaikuttivat ratkaisuihin?
Miten ammattihenkil6t perustelivat ratkaisuja?

Talous ja toimeentulo

Millaisia kokemuksia sinulla on l&heisesi toimeentulosta ja raha-asioista?
0 Onko kyse yksittaisesta tilanteesta vai useammasta kerrasta?
Mitd l&heisesti itse ajattelee toimeentulostaan ja kyvystddn hoitaa raha-
asioitaan?
Miten hanen raha-asioiden hoitamisensa sujuu?
0 Onko han velkaantunut?
0 Jos on, niin mist& syysta?
0 Oletko joutunut maksamaan l&heisesi laskuja omista varoistasi?
0 Onko l&heisellasi holhooja, edunvalvoja tai edunvalvontavaltuutettu?
Miten hdnen toimeentulonsa on turvattu talla hetkella?
o Tyo
o Sairausloma
0 kuntoutustuki
o elake, tms.
Millainen mahdollisuus sinulla on ollut tuoda esille oma mielipiteesi?
Mitka seikat ovat vaikuttaneet ratkaisuihin?
Miten ammattihenkil6t ovat perustelleet ratkaisuja?

Paihteet / huumeet

Millaisia kokemuksia sinulla on pdihteiden ja huumeiden kayttoon liittyvien
asioiden hoitamisesta?

0 Onko kyse yksittaisesta tilanteesta vai useammasta kerrasta?
Mité mielta laheisesi oli asiasta?
Millaisia kokemuksia sinulla on l&heisesi paihde- ja huumehoidoista?

0 Miten hoitoon pé&sy on jarjestynyt?
Millainen on ollut laheisesi hoitomotivaatio?
Millainen mahdollisuus sinulla oli tuoda esille oma mielipiteesi?
Miten ammattihenkil6t suhtautuivat?
Mitka seikat vaikuttivat ratkaisuihin?
Miten ammattihenkil6t perustelivat ratkaisuja?

O O0O0O0Oo

Lagdkkeet



- Millaisia kokemuksia sinulla on ladkehoitoon liittyvien asioiden hoitotilan-
teista?
- Millaista ladkehoitoa laheisellasi on?
- Mitd han itse ajattelee ladkehoidosta?
- Miten ladkehoito sujuu?
0 Kuka jakaa laékkeet?
o Millaista apua hén tarvitsee?
0 Pyrkiikd han ottamaan lagkkeita liikaa?
0 Pyrkiikd han jattamaan laékkeet pois?
- Miten ammattihenkil6t suhtautuivat?
- Millainen mahdollisuus sinulla oli tuoda esille oma mielipiteesi?
- Kuka on paattanyt la&dkehoitoon ja sen toteuttamiseen liittyvista asioista? Mil-
14 perusteella?
- Miten ammattihenkil6t perustelivat ratkaisuja?

Hoitoon péé&sy / hoidosta pois paasy
- Millaisia kokemuksia sinulla on mielenterveyspalvelujen saamisesta?
0 Miten hoitoon péé&sy on jarjestynyt?
o0 Enté& sairaalahoidosta pois paasy?
0 Onko kyse yksittaisesta tilanteesta vai useammasta kerrasta?
Millainen on ollut laheisesi hoitomotivaatio?
Millainen mahdollisuus sinulla oli tuoda esille oma mielipiteesi?
Mitka seikat vaikuttivat ratkaisuihin?
Miten ammattihenkil6t perustelivat ratkaisuja?

Muuta
- Tuleeko mieleesi muita kdytdnnon tilanteita, joita haluaisit omaisena nostaa
esiin?
Mitka asiat mielestési edistavat yhteistyon sujumista?
Mitk@ asiat mielestési haittaavat yhteistyon sujumista?
Millaisena koet mielenterveysomaisen aseman ja oikeudet?
Haluaisitko muuttaa jotain viranomaisten toiminnassa tai lainsadddnngssa?
Mita?



