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Opinndytetyon tarkoituksena oli tutkia puolisoiden kokemuksia hoitoon osallistumises-
ta, kun kumppani sairastuu kaksisuuntaiseen mielialahdiriodn. Lopputydn tavoitteena
oli syventyé puolison rooliin hoitoon sitoutumisen edistdjand. Tutkimustulokset antoivat
kuvaavaa tietoa puolison merkityksesté potilaan hoidossa.

Hoitoon sitoutumattomuus on hyvin yleistd psykiatrisen hoitotyén parissa, joten tutki-
mustuloksia voidaan hyddyntdd hoitoon sitoutumisen edistdmisessd, omaistyon kehit-
tdmisessé seké tiivilmman yhteistyon rakentamisessa hoitohenkilékunnan ja puolisoiden
valille.

Opinnaytetyo oli luonteeltaan kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus, jossa aineistonke-
ruumenetelmand kaytettiin teemahaastattelua. Teemahaastattelujen l&dhtékohtana oli
dialogisuuden kayttaminen osana haastattelutilannetta. Haastattelut nauhoitettiin ja litte-
roitiin sanatarkasti. Teemahaastatteluun osallistuneet puolisot (N=4) elivét parisuhteessa
kaksisuuntaiseen mielialah&irioon sairastuneen kanssa. Haastatteluun osallistuneet hen-
kilot olivat kaikki sukupuoleltaan naisia. Tutkimus tehtiin yhteistydssd Omaiset mielen-
terveystyon tukena Uudenmaan yhdistyksen kanssa. Tutkimukseen osallistuneet puoli-
sot valikoituivat jarjeston toiminnan kautta.

Aineisto analysoitiin aineistolahtdisen sisallénanalyysin avulla. Opinndytetydssa ilmeni,
etta puolisot ovat kokeneet ulkopuolisuutta potilaan hoitoon liittyvissé asioissa. Ulko-
puolisuuden kokemuksista huolimatta, puolisoilla on ollut merkittavé rooli sairauden
hallinnassa ja hoidon edistdmisessé. Erityisesti puolisot toimivat hoidon hyddyn ja laa-
dun arvioijina arjessa seka kykenevét havaitsemaan mahdolliset puutteet hoidossa.

Asiasanat: kaksisuuntainen mielialahdiri6, hoitoon sitoutuminen, dialogisuus, puoliso.



ABSTRACT

Satu Pollanen
Partners’ Meaning in Treatment Adherence in a Case of Bipolar Disorder.
73 pages, 3 appendices. Language: Finnish. Helsinki, Spring 2010.

Diaconia University of Applied Sciences, Degree Programme in Nursing. Degree:
Nurse.

The purpose of this thesis was to study partners’ experiences of participating in the
treatment of patients who suffer from bipolar disorder. The study aimed to find out how
partners contribute to patients adherence.

The study was carried out using qualitative methods. Material was collected by theme
interviews. Dialogue was used as a basis of the theme interviews. All the interviews
were recorded and afterward transcribed. The interviewees were all women who lived in
a relationship with men who suffer from bipolar disorder. The thesis was made in col-
laboration with the Family Association Promoting Mental Health, Association Uusimaa.
The interviewees for the present study were selected by the association. A content
analysis was used in analysing the material of interviews

The results of the study indicated that the partners had felt that they were outsiders in
the patients’ treatment. Despite those feelings, the partners had had an important role in
controlling the bipolar disorder and improving the treatment. The partners had an im-
portant role as observers of treatment’s quality and efficiency in their everyday life.
Most of the partners were able to perceive potential problems in the treatment.

Keywords: bipolar disorder, adherence, dialogue, partner.
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyoni lahtokohtana on Kiinnostus mielenterveyden héiriotd kohtaan ja erityi-
sesti hoidon onnistumisen kannalta oleellisten asioiden ymmaértdminen. Tydssa kuva-
taan puolisoiden kokemuksia kaksisuuntaisen mielialahdirion hoitoon osallistumisesta ja
hoitoon sitoutumisen edistdmisestd. Omaisten tuki ndhdéaan potilaan hoitoon sitoutumi-
sen edellytyksend. Taman opinnéytetyon tarkoituksena on selvittad, millaista tukea puo-
lisot antavat kaksisuuntaiseen mielialah&irioon sairastuneelle ja mitka tekijat edesautta-
vat tai vahentavat puolisoiden osallistumista hoitoon. Tutkimuksen tavoitteena on myos

kuvata puolison antaman tuen merkitysta ja vaikutuksia hoidossa.

Hoitoon sitoutumattomuus on hyvin yleistd etenkin psykiatrisen hoitotydn parissa.
Huono hoitoon sitoutuminen vaikuttaa hoitotyon tuloksellisuuteen ja saattaa pitkittada
hoitojaksoja tai aiheuttaa laitos-avohoitokierteen. Hoitoon sitoutumattomuus liitetdan
yleensa laékehoidon kielteisyyteen psykiatrisessa hoitotydssd. Hoitoon sitoutumatto-
muus saattaa vaikuttaa potilaan oireiden lisadntymiseen ja sairaalahoidon tarpeeseen.
(Kyngas & Hentinen 2008, 169.)

Tydssani olen pyrkinyt kuvaamaan hoitoon sitoutumisen kannalta oleellisia asioita, ku-
ten laékekielteisyyttd sekd hoitoon sitoutumattomuutta. Tavoitteenani on ollut myds
hakea tietoa omaisen roolista potilaan hoidossa. Lahdekirjallisuutena olen kayttanyt
erilaisia aiheeseen liittyvia teoksia, joista tarkeimpéana mainittakoon Kyngaksen ja Hen-

tisen Kirja Hoitoon sitoutuminen ja hoitotyd (2008).

Avohoidon yleistyminen psykiatristen sairauksien hoidossa on merkinnyt sitd, ettd
omaiset viettdvat yhd enemman aikaa sairastuneen kanssa ja vastuu sairastuneen hyvin-
voinnista on kasvanut. Omaisista on tullut tarked osa hoitojarjestelméé. He toimivat

lisdresurssina ja voimavarana sairastuneen hoitoprosessissa. (Berg 2009, 144-145.)

Tutkimus on toteutettu yhteistydssa Omaiset mielenterveystyon tukena Uudenmaan
yhdistyksen kanssa. Varsinainen idea tutkimukseen kehittyi omasta mielenkiinnosta
hoitoon sitoutumisprosessia kohtaan. Opinnédytety6n aihe rajattiin lopulliseen muotoon-

sa yhdistyksen toiminnan ja omien mielenkiinnonkohteiden kautta. Aihetta muokattiin



yhdistyksen tarpeita vastaavaksi yhteistyossa kahden eri jarjestotyontekijan kanssa.
Kaikki tutkimukseen osallistuneet henkil6t valikoituivat jarjeston toiminnan kautta.

Tarkastelen opinndytetydssani hoitoon sitoutumista laaja-alaisesti ja tavoitteenani on
kuvata hoitoon sitoutumisen tarke&d& merkitysta hoidon edetessd. Kuvaan kaksisuuntai-
seen mielialah&irioon liittyvid ominaispiirteitd kuten sairaudenkuvaa, hoitomenetelmia
ja esiintyvyyttd Suomessa. Lisdksi olen valinnut tarkasteltavaksi psykoedukatiivisen
hoitomenetelman kéyton, silld menetelmé on erityisesti kehitetty palvelemaan koko
perhettd sairauden keskelld. Olen my6s kuvannut mielenterveysongelman vaikutusta

parisuhteeseen.

Opinnaytetyo lisad tietoa, jonka avulla kaksisuuntaiseen mielialahdiriodn sairastuneet,
heidan puolisonsa ja hoitohenkilokunta voisivat paremmin ymmartad hoitoon sitoutumi-
sen tdrkeyden hoitoprosessissa ja erityisesti puolison merkityksen potilaan hoidossa.
Tyotd voidaan hyddyntda omaistyon kehittamisessa esimerkiksi erilaisten vertaistuki-
ryhmien apuna. Lisdksi opinnaytetydstd on hyodtya kaytannon psykiatrisen hoitotydn

suunnittelussa ja toteuttamisessa seké potilaiden ja perheiden ohjauksessa.



2 AIHEESEEN LITTYVAT AIKAISEMMAT TUTKIMUKSET

Puolison tuen merkitysta potilaan hoidossa on vain vahan tutkittu, joten tutkittavan ai-
heen valinta oli perusteltua. Monet aikaisemmat tutkimukset omaistyohon liittyen ovat
tehty vanhempi-lapsi-nakokulmasta. Aikaisempi nédytt0 osoittaa, ettd sosiaalinen ympé-
risté vaikuttaa potilaan hoitomyodntyvyyteen. Kansainvélisten tutkimusten valossa on
ilmennyt, ettd perheiden parissa eldvat potilaat ottavat tunnollisemmin ladkkeensa kuin
yksineldjat. Tama on nahtavissé etenkin psykiatristen potilaiden parissa. (Jokela 1984,
99.)

Vuorisen (1997, 47) tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd ympariston antama tuki vai-
kuttaa potilaan hoitomyontyvyyteen. Ollosen (2008) tutkimuksessa ilmenee, ettd omai-
silla on paljon kokemusta laheisensa hoitoprosessista. Tutkimuksessa nousee keskeisena
esiin se, miksei laheisia oteta tarpeeksi huomioon potilaan hoidon suunnittelussa. Lisék-
si omaisten kokemukset laheisen sairaudesta ja henkil6historiasta jaavat usein hoitohen-
kilokunnalta kuulematta. (Ollonen 2008, 54-58.)

Aikaisemmat tutkimustulokset liittyen omaisten hoitoon osallistumiseen nédhdaan risti-
riitaisena. Osa tutkimuksista osoittaa omaisten osallistumisen olevan heikkoa, mutta
my0s painvastaisia tutkimustuloksia on julkaistu. Omaisten hoitoon osallistumista on
tutkittu enemmé&n somaattisten sairauksien yhteydessé kuten sy6péaé sairastavien koh-
dalla. Eriksson (1996) tuo esiin, ettd omaiset pitavat olennaisena potilaan hoitoon osal-
listumisen sekd mahdollisuuden osallistua hoidon paatoksentekoon. (Eriksson 1996,
144.) Viime vuosina yhteistyd omaisten kanssa on kuitenkin selvasti parantunut, mutta

silti omaiset kokevat edelleen syrjaytyvansa hoidosta. (Toivio & Nordling 2009, 283.)



3 KAKSISUUNTAINEN MIELIALAHAIRIO

3.1 Kaksisuuntaisen mielialahairién esiintyvyys Suomessa

Vuosina 2000-2001 toteutetussa Terveys 2000 -tutkimuksessa selvitettiin suomalaisen
vaeston terveydentilaa ja pitkdaikaissairastavuutta. Tutkimus osoittaa, ettd mielenterve-
yshéirididen katsotaan olevan suuri kansanterveydellinen ongelma, jonka torjuminen
lisdd haasteita terveyspolitiikalle. Vakavat mielenterveysongelmat, kuten kaksisuuntai-
nen mielialahdirio eli maanis-depressiivisyys (tunnetaan myos nimelld bipolaarihairio)
ovat harvinaisempia sairauksia, mutta hyvinvointiin lievemmin vaikuttavat psyykkiset

oireet ovat sitékin yleisempié. (Kansanterveyslaitos 2002, 131.)

Vuonna 2007 Stakesin tekeman tilastollisen laskelman mukaan, psykiatrisia sairaalapal-
veluita annettiin 2697 kaksisuuntaiseen mielialahairioon sairastuneelle potilaalle. Poti-
laista 44 % oli miehi& ja heidan keski-ikénsa oli 45 vuotta. Liséksi psykiatrisia sairaa-
lapalveluita annettiin maniaan, muihin mielialah&irioihin, pitk&aikaisiin mielialah&irioi-
hin sekd maéritteleméattdmiin mielialahairidihin 387 potilaalle. (Terveyden ja hyvin-

voinnin laitos 2008.)

Noin 1-2 prosenttia véestostd sairastuu kaksisuuntaiseen mielialah&irioon. Sairauden
syytd ei tarkalleen tiedetd, mutta hermokemiallisten muutosten arvioidaan liittyvéan sai-
rauden syntyyn. Myds perintdtekijoilla on vahva yhteys taudin esiintyvyyteen. Potilai-
den suvuissa on usein henkil6itd, jotka sairastavat mielialahairiota tai masentuneisuutta.
Kaksisuuntaisen mielialahdirioén puhjettua, sairaus on useimmiten krooninen ja uusiutu-
va. Kaksisuuntaisessa mielialahdiriossa miesten ja naisten suhdeluvun arvioidaan olevan
2:3, joten sairauden esiintyvyydessa ei ole merkittdvad sukupuolieroa. Sairauden suku-
puolijakauma on tasaisempi kuin esimerkiksi masennustilassa. (Sievers 2008, 138; Le-
pola, Koponen, Leinonen, Joukamaa, Isohanni & Hakola 1998, 56; Kaypa hoito -
suositus 2008, 2616-2617.)



3.2 Sairauden kulku

Kaksisuuntainen mielialahéirié puhkeaa yleensa nuorena aikuisena, mutta sairausjaksoja
tai oirehdintaa on voinut esiintyd jo lapsuudessa. Tastd huolimatta sairastumisikéa voi
vaihdella lapsuudesta vanhuuteen (K&ypa hoito -suositus 2008, 2617). Kaksisuuntaises-
ta mielialah&iriostd puhutaan, kun potilaalla on useita sairausjaksoja, jolloin mieliala ja
aktiivisuus ovat merkittavasti hairiintyneet. Jaksot voivat olla maanisia, hypomaanisia
tai sekamuotoisia. Potilaalla esiintyy myds masennusjaksoja, jolloin mieliala ja toimin-
takyky laskevat. Maanis-depressiivisen sairauden kulussa esiintyy toisiaan vaihtelevin
valein seuraavat mania- tai hypomania- ja masennusjaksot. (Lepola ym. 1998, 55; Hut-
tunen 2008, 134; Huttunen 2002, 152.)

Sairauden tunnistaminen ja erotusdiagnostiikka ovat hyvin oleellisia, jotta potilasta voi-
daan hoitaa oikealla la&kityksella ja hoitomuodoilla (K&ypa hoito -suositus 2008, 2616).
Kaksisuuntainen mielialahdirio jaetaan tyypin 1 ja tyypin 2 -muotoon. Tyypin 1 mieli-
alahdiriéssa mania- ja masennusjaksot vaihtelevat yksilollisesti. Maniavaiheen oireita
ovat aktiivisuuden kohoaminen, suuruuskuvitelmat ja hajanaisuus. Maniajakso vahentaa
henkilon unen tarvetta ja potilaalla voi esiintyd psykoottisia oireita, kuten kuulo- ja na-
kdharhoja. Maniajakso saattaa kestdd hoitamattomana muutamasta viikosta useisiin
kuukausiin. Todennakaisesti tyypin 1 mielialahairiota yleisempiéd ovat tyypin 2 mieli-
alahéiriot, joissa esiintyy maniajaksoja lievempi& hypomaniajaksoja. Hypomaanisessa
vaiheessa henkilon mieliala on kohonnut ja toiminta kiihtynyt, mutta ei kuitenkaan niin
merkittavasti kuin maniajaksossa. Hypomaaninen vaihe usein seuraa tai edeltdd masen-
nusjaksoja. Yhteistd mania- ja hypomaniajaksoille on, ettd potilaalla saattaa esiintya
alkoholin runsasta vaérinkaytt6d. Hypomaniassa ja erityisesti maniassa potilas voi aihe-
uttaa itselleen tai laheisilleen vakavia ongelmia esimerkiksi liikennekayttaytymisell&dan
tai harkitsemattomalla rahankaytolla. (Huttunen 2008, 134-135; Huttunen 2002, 152—
153; Kéypé hoito -suositus 2008, 2617.)

Kaksisuuntainen mielialah&irio alkaa yleensa masennusjaksolla ja etenkin ensimmaisten
jaksojen puhkeamiseen vaikuttavat usein laukaisevat tekijat, kuten stressi tai uupumus.
Erityisesti masennusvaiheet lisadntyvét keski-idn jalkeen. Kaksisuuntaisen mielialahai-
rion depressiojaksot eivat huomattavasti eroa oireiltaan tavallisesta masennustilasta.

Jaksot saattavat kuitenkin olla kestoltaan lyhyempié ja psykoottisten oireiden esiinty-
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vyys on yleisempaa. Kaksisuuntaisen mielialahdirion hoito sen sijaan eroaa muiden ma-
sennustilojen hoidosta. (Lepola ym. 1998, 56; Huttunen 2008, 134-135.)

Maanis-depressiivisyys voi myos esiintyd sekamuotoisina jaksoina, jolloin mania- ja
masennusoireita esiintyy samanaikaisesti. Erityisesti nuorilla esiintyva kaksisuuntainen
mielialah&irio ilmenee sekamuotoisina jaksoina, jolloin potilaalla saattaa olla keskitty-
mishairioitd. Sekamuotoinen jakso on henkil6lle hyvin ahdistava kokemus ja siihen liit-
tyy erittdin korkea itsemurhariski (jopa 30-50 %). Itsetuhoinen kayttaytyminen on yleis-
t& kaksisuuntaisessa mielialah&iriossa. Itsetuhoisuuden riskitekijoité voivat olla sairaus-
jaksojen vakavuus, sairaalahoidot, tihedjaksoisuus tai samanaikainen péaihdehairid.
(Huttunen 2008, 136; Kaypa hoito -suositus 2008, 2617-2618.)

3.3 Kaksisuuntaisen mielialahairion hoito

Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskuksen tekeman tilastoraportin (2000)
mukaan viimeisten vuosikymmenien aikana psykiatristen potilaiden hoitoajat ovat ly-
hentyneet. Vuodesta 1978 vuoteen 1998 skitsofrenia, mielialahdirid, neuroosi ja persoo-
nallisuushairié diagnoosilla hoidettujen potilaiden hoitoajat ovat laskeneet kuudesta
kuukaudesta 1,5 kuukauteen. My®s laitoshoitojen méara on vahentynyt ja vastineeksi on

syntynyt uusia avohoitokdynteja. (Nenonen, Pelanteri & Rasilainen 2000, 5.)

Kéypa hoito -suosituksen mukaan kaksisuuntaisen mielialahdirion keskeisimpana hoi-
tomuotona on mielialaa tasaava ladkehoito. Laadkehoidolla pyritdan akuuttivaiheessa
hallitsemaan oireita, ja yllapitovaiheessa ehkaisemaan uusien sairausjaksojen syntymis-
t4. Hoidossa kaytetddn mielialaa tasaavia ladkkeitd, joista tehokkaana laédkkeend masen-
nus- ja maniavaiheiden hoidossa parhaiten tunnetaan Litium. Yha enemman on ryhdytty
kayttamé&an toisen polven antipsykootteja kaksisuuntaisen mielialah&irion hoidossa.
Mielialaa tasaavien ld&kkeiden ja antipsykoottien rinnalla kdytetaan erilaisia lisélaékkei-
t& ahdistukseen ja unettomuuteen. (K&ypé hoito 2008; Huttunen 2008, 139.)

Kaksisuuntaisen mielialahdirion hoidossa kéytettyjen ladkkeiden haittavaikutukset il-
menevat hyvin usein erilaisina hoitomyontyvyytta haittaavina vaikutuksina. Myos laaki-

tyksen puutteellinen teho aiheuttaa hoitoon sitoutumattomuutta (Sorvaniemi & Kamp-
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man 2000, 281). Oikean laakityksen loytdminen voi vieda runsaasti aikaa ja useat 1aa-
kekokeilut sairauden hoidossa ovat mahdollisia. Mania- ja masennusoireiden l&akitse-
minen samanaikaisesti tuo myos lisahaastetta ladkehoidolle. Oireettomina jaksoina tai
maniavaiheessa potilas voi toisinaan lopettaa laakityksen sairaudentunnottomuuden
vuoksi. (Huttunen 2008, 142; Sievers 2008, 146.)

Kaksisuuntaisen mielialah&irion hoidossa kaytetadn psykososiaalisia hoitomuotoja, ku-
ten yksilé-, ryhma- tai perhehoitoa. Hoidon tavoitteena on antaa tukea potilaalle, paran-
taa ladkehoitoon sitoutumista, auttaa oireiden tunnistamisessa seka lievittaa potilaiden ja
omaisten vaikeuksia sopeutua sairauteen. Hoidon suunnittelussa tulisi ottaa huomioon
potilaan yksillliset hoitotarpeet ja sairausvaiheiden mukaan muuttuvat tilanteet. Hoi-
don jatkuvuuden turvaaminen tulisi toteuttaa esimerkiksi avohoitokontaktilla. (Kaypéa
hoito 2008.)

3.4 Hoitomallina psykoedukatiivinen perhety6

Psykoedukatiivinen perhetyo alkoi kehittyd Yhdysvalloissa ja Englannissa 1970-luvulla.
Nykyéaan psykoedukatiivisesta perhetydsta voidaan kayttada nimitysta opastava perhetyo
tai koulutuksellinen perhety6. Psykoedukatiivinen perhetyd kehittyi tarpeesta lyhentda
hoitoaikoja ja vahentdd hoitokustannuksia. Naiden liséksi haluttiin parantaa potilaiden
selviytymisté sairaalan ulkopuolella. Tarkoituksena oli kehittd4 ihmissuhteita ja sosiaa-
lisia ymparistoja, joiden avulla potilas selviytyisi arjessa mahdollisimman pitkéan ja
lopullisesti. Olennaista oli vahentéda tekijoita, jotka aiheuttavat potilaalle stressid. Nyky-
aan psykoedukatiivisen perhetyon tehtdvéna on antaa tietoa sairaudesta, edistda perheen
vuorovaikutustaitoja ja kehittdd ongelmanratkaisutaitoja. (Toivio & Nordling 2009, 285;
Heikkinen-Peltonen, Innamaa & Virta 2008, 126-127.)

Avohoito on yleistynyt psykiatristen sairauksien hoitomuotona, minka seurauksena
omaisten merkitys hoidon onnistumisen kannalta on kasvanut. Nykydén omaiset ovatkin
tarked osa potilaan hoitojarjestelmaé. He toimivat lisaresurssina ja voimavarana sairas-
tuneen hoitoprosessissa. Omaiset mielenterveystyon tukena Uudenmaan yhdistys tarjo-
aa ammatillisesti ohjattua psykoedukatiivista perhetyota perheille, joissa perheenjasen
on sairastunut psyykkisesti. (Berg 2009, 144-145.)
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Psykoedukatiivinen perhety¢ voidaan néhdd osana terveyskasvatusta, jonka tehtdvana
on vaikuttaa sairastuneen terveyskayttaytymiseen. Psykoedukaation kaytto lisaa potilai-
den hoitomyodntyvyyttd seka parantaa ennustetta vahentamélld maniajaksojen (Sorva-
niemi & Kampman 2000, 281). Koulutuksellisen perhetydn tavoite on kaksijakoinen: se
pyrkii parantamaan potilaan sek& perheen ymmarrysté itse sairaudesta ja muokkaamaan
perheenjasenten kayttaytymisté ja asenteita. Liséksi psykoedukaatio auttaa perhettd ja
sairastunutta oppimaan uusia ja rakentavia selviytymiskeinoja eldmén eri tilanteisiin.
Tyoskentely painottuu nykyhetkeen ja tulevaisuuteen, eikd menneisyyteen kiinniteta
kovinkaan paljon huomiota. Perhe ndhd&&n hoitohenkilokunnan yhteistybkumppanina
sekad keskeisend tekijana kuntoutuksen ja hoidon kannalta. Psykoedukatiivisessa tyos-
kentelyssé olennaista on huomioida perheen tarpeet ja toiveet. Perheohjaus perustuu
avoimelle dialogille, joten istuntoja ei valmistella etukéteen. Ohjaaja reagoi perheen

tarpeisiin ja tilanteisiin spontaanisti. (Johansson 2007, 23; Berg 2009, 151-152.)

Psykoedukatiivisen perhetyon lahtokohtana on haavoittuvuus-stressi -malli. Tata mallia
on kaytetty muidenkin ohjelmien ldhtokohtana ja sen tavoitteena on auttaa ymmarta-
maan psyykkisia sairauksia. Haavoittuvuus-stressi -mallin mukaan ihmisen sairastumi-
seen vaikuttavat geneettiset, biologiset ja fysiologiset tekijat, jotka altistavat sairauden
puhkeamiseen. Altistavia tekijoitd voivat olla runsas paihteiden kdyttd, somaattiset sai-
raudet tai aivoperaiset traumat. Liséksi psykososiaaliset vaikuttajat voivat altistaa ihmi-
sen psyykkiselle sairastumiselle. Psykososiaalisia tekijoita voidaan katsoa olevan asu-
minen, sosiaaliset suhteet ja kodin ilmapiiri. Teoria korostaa myds ympériston vaikutti-
mia sairastua vakavasti eli stressid. Pitkittynyt tai voimakas stressi voi laukaista psyyk-
kisen sairauden ihmisilla, joilla on erityinen haavoittuvuus reagoida haastaviin tilantei-
siin. Haavoittuvuus-stressi -mallin mukaan sairaus puhkeaa stressin ja henkilon altista-

vien tekijoiden vuorovaikutuksena. (Johansson 2007, 22.)

Omaiset mielenterveystyon tukena Uudenmaan yhdistys on ollut toteuttamassa projek-
tia, jonka paaméaarana oli uudenlaisen ja yhtendisen perhetyémenetelmén siséllyttami-
nen psykiatrisiin hoitoyksikoihin (Johansson 2007, 5). Kehittdmis- ja kokeiluprojekti oli
nimeltd&n Kotiosoiteprojekti 1, joka sai myos jatkoprojektit 2 ja 3. Projekti tehtiin val-
takunnallisesti tiiviissa yhteistydssa kolmannen sektorin ja kunnan henkiléston kanssa.
Projektin tavoite oli tukea litkkuvan tyoryhman avulla psykiatrisessa kuntoutuksessa

olevia asiakkaita ja omaisia virka-ajan ulkopuolella heidén kotonaan. Projektilla pyrit-
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tiin helpottamaan sairastuneen sekd muun perheen sopeutumista uuteen eldmantilantee-
seen ja lieventdmaédn traumaattisia kokemuksia. Liséksi padmaaranad oli liittd4d psy-

koedukatiivinen perhetyd osaksi avohoitoa. (Berg 2009, 145.)

Projektissa kerattiin kokemuksia ja tietoa psykoedukatiivisesta perheohjauksesta asia-
kasperheilté ja psykiatriaosaston henkilokunnalta. Projektiin osallistuneet perheet antoi-
vat paéosin positiivista palautetta psykoedukatiivisen perheohjauksen vaikuttavuudesta.
Useat perheet kuitenkin kritisoivat sitd, ettei perheille oltu aikaisemmin annettu jatkuvaa
ja koko perhettd huomioivaa tukea. (Johansson 2007, 72.) Noin puolet sairaalahoidon ja
avohoidon hoitoyksikoistd pitivat hyvind mahdollisuuksia toteuttaa perheohjausta.
Ajanpuute nousi kuitenkin menetelman kayton esteeksi. Myods yhtend esteena nahtiin

perheiden tavoitettavuuteen liittyvat ongelmat. (Johansson 2007, 4.)
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4 HOITOON SITOUTUMINEN

1950-luvulta lahtien hoitoon sitoutumista on tutkittu ja pyritty maarittelemaan ilmioéna.
Hoitoon sitoutuminen on muodostunut vasta myéhemmin suomenkieliseksi kasitteeksi.
Késite on muuttunut vuosien kuluessa, heijastuen kunkin ajankohdan késityksesta asi-
akkaan ja terveydenhuoltohenkildston toiminnasta. (Kyngés & Hentinen 2008, 16.) Hoi-
toon sitoutumisen kasitteelld on useita synonyymeja suomen kielessa ja englannissa
(Pekkala 1998, 7).

Englanninkielisessé kirjallisuudessa ja sanakirjoissa yleisimmin kéytetty ké&site hoitoon
sitoutumiselle on compliance (The consistency and accuracy with which a patient fol-
lows the regimen prescribed by a physician or other health professional) (Stedman
1995, 375). Compliance-sana on k&annetty suoraan suomen kielelle ja tarkoittaa hoito-
myontyvyyttd (Nieminen & Hyrkas 2004, 38). Hoitomyontyvyys kuvataan potilaan ha-
luna ja kykynd noudattaa saamiaan ohjeita (Duodecim 2007, 237). Compliance-sanan
merkityksia voi myds olla alistuminen, mydntyvyys ja tottelevaisuus toisten kohtuutto-
mille vaatimuksille (Achte & Saarinen 1995, 62).

Compliance-sanan kéyttdd hoitoon sitoutumisen maaritelmana on kritisoitu, silla méaari-
telma viittaa potilaan alistuneeseen asemaan hoitosuhteessa. Sananmukainen toiminta ei
johda hoitotydssé kaivattuun lopputulokseen eli varsinaiseen hoitoon sitoutumiseen.
(Kyngas & Hentinen 2008, 16.) Compliance-termin kéytt0 viittaa potilaan passiiviseen
rooliin ja ohjeiden noudattamiseen. Téman takia sanan kayttd on vahentynyt viime vuo-
sina. (Kyngas & Hentinen 2008, 19.)

1990-luvun alussa kasitettd adherence ryhdyttiin kdyttdmé&an hoitoon sitoutumiseen
viitatessa. Sana adherence korostaa potilaan aktiivisempaa roolia omassa hoidossaan.
(Savikko & Pitkala 2006, 4.) WHO on ottanut myds kayttoonsa sanan adherence ku-
vaamaan hoitoon sitoutumista. Vuonna 2001 pidetty WHO Adherence -kokouksen tyo-
ryhma madritteli hoitoon sitoutumisen néin: Se, kuinka henkilon kayttaytyminen, 148k-

keiden ottaminen, ruokavalion noudattaminen ja/tai elamantapojen muuttaminen vastaa
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terveydenhuollon henkilon kanssa yhdessa sovittuja ohjeita. (World Health Organizati-
on 2003, 3.)

Kyngas ja Hentinen (2008, 17) ovat maéritelleet hoitoon sitoutumisen seuraavasti: Hoi-
toon sitoutuminen on asiakkaan aktiivista ja vastuullista toimintaa terveyden edellytta-
malla tavalla yhteistydssa ja vuorovaikutuksessa terveydenhuoltohenkildston kanssa.
Madritelma sisaltad terveyden edellyttdman toiminnan siséllon seké tavan toimia aktii-
visesti ja vastuullisesti. Terveyden edellyttdma tapa toimia vaihtelee yksilollisesti jokai-
sen potilaan kohdalla sairauden, tilanteen ja olosuhteiden mukaan. Mé&éritelma siséltaa
my0s edellytyksen, ettd hoito toteutetaan yhteistydssd ja vuorovaikutuksessa muiden
henkildiden kanssa. Yhteistyd rakentuu hoidettavan henkilén, omaisten ja hoitohenkil6-
kunnan valille. Yhteisty0 liitetddn tavoitteiden asettamiseen, hoidon suunnitteluun, on-
gelmien ratkaisemiseen ja vastuunottamiseen hoidosta. Lisaksi vuorovaikutus edellyttaa
tasavertaista suhdetta potilaan ja hoitohenkilokunnan valilla. (Kyngas & Hentinen 2008,
17.)

Myds itsehoito-kasite (self-care) on liitetty hoitoon sitoutumisen merkitykseen (Kyngas
& Hentinen 2008, 19). Dorothea Orem korosti vuonna 1956 itsehoidon merkitysta hoi-
totydssa. Itsehoidon avulla potilas pystyy toipumaan sairauksistaan, selviytyméan sai-
rauden aiheuttamista seurauksista ja yllapitamaan terveyttadan. Oremin teorian mukaan
itsehoito on k&ytdnnon toimintaa, jonka potilas itse aloittaa ja josta han itse huolehtii.
Orem liittad itsehoitoon monta tekijad, kuten ihmisen, ympariston, kulttuurin ja jokapai-

vaiset eldman arviot. (Coldwell Foster & Janssens 1986, 109-112.)

4.1 Hoitoon sitoutumattomuus

Erityisesti psykiatristen potilaiden parissa, hoitoon sitoutumattomuus on yleinen ja mer-
kittdva ongelma, jonka vaikutukset nakyvat erityisesti hoitotyon tuloksellisuudessa. Li-
séksi hoitoon sitoutumattomuus saattaa pitkittdd hoitojaksoja tai aiheuttaa laitos-
avohoitokierteen. Hoitoon sitoutumattomuus liitetdén yleenséd ladkehoidon kielteisyy-
teen psykiatrisessa hoitotyossa. Yleensé hoitoon sitoutumattomuuden seuraukset néky-
vat oireiden lisddntymisend ja sairaalahoidon tarpeena. Mitd paremmin potilas kykenee

ymmartamaan suojaavan ladkehoidon merkityksen ja psykososiaalisten hoitojen tarkey-
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den, sitd todennékdisemmin han noudattaa sovittua hoitoa. (Kyngds & Hentinen 2008,
169.)

Hoitoon sitoutumattomuus eli englanninkielelld noncompliance voi olla yksi hoitotyon
diagnooseista. Nakemykset vaihtelevat siita, voidaanko hoitoon sitoutumattomuutta
pitaa hoitotyon diagnoosina, koska kyseessd on monimutkainen ja abstrakti kasite. Aihe
muodostettiin yhteistydssa yhdistyksen kanssa heidén tarpeitaan vastaavaksi. VVuonna
1985 Edelin kasitys oli, ettd hoitohenkilokunnan tulisi keskittya potilaan kanssa tera-
peuttisen liiton saavuttamiseen ja mahdollisten sitoutumattomuuden syiden etsimiseen.
(Pekkala 1998, 20.) Hoitoon sitoutumiseen liittyvat riskitekijat voidaan kartoittaa luotet-
tavasti kliinisen tutkimuksen yhteydessa. Hoitohenkilékunta voi esittédé potilaalle kysy-

myksiéd hoitomydntyvyyden kartoittamista varten. (Kampman 2005, 1285-1287.)

Onko potilaalla aiemmin esiintynyt ongelmia hoitoon sitoutumisessa?
(la&kehoidon keskeyttdminen tai epasdanndllinen kaytto)

Miten potilas tai hédnen l&hiomaisensa suhtautuvat psyykenléakkeiden kayttoon?
(ennakkoluulot tai virheelliset kasitykset ladkkeiden vaikutuksista)

Tunnistaako potilas psyykkiset oireensa? Mieltddko hén tarvitsevansa hoitoa?
Onko potilaan vaikea ymmartaa tai muistaa annettuja hoito-ohjeita?
Esiintyyko potilaalla haitallista pdihteidenkayttoa?

Onko potilas saanut riittavéasti tietoa laakityksen tarkoituksesta ja mahdollisista
sivuvaikutuksista?

Onko kéytossa oleva laékitys tuonut riittdvan avun potilaan oireisiin?

Onko l&akitys aiheuttanut potilaalle sivuvaikutuksia?

(Kampman 2005, 1287.)

Kaavio 1. Kysymyksia henkilokunnalle hoitomyontyvyyden kartoittamista varten.

Psykiatrisen potilaan hoidossa on monia haasteita, jotka voivat tehd& hoitoon sitoutumi-

sesta ongelmallisen. Péihteidenkaytolld, ladkkeiden sivuvaikutuksilla ja laakitykseen
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liittyvilla Kielteisill& asenteilla on osoitettu olevan yhteys huonoon hoitomyontyvyyteen
psykiatrisessa hoidossa (Kampman 2005, 1288). Erityinen haaste kaksisuuntaisen mie-
lialahdirion hoitoon sitoutumisessa on sairaudentunnottomuus, jolloin potilas voi kiel-
taytya hoidosta tai valita vain itselleen mieluisia hoitomenetelmié. Potilas voi olla hoi-
tosuhteessa passiivinen ja ajatella, ettei hdnen kuulu olla aktiivinen osapuoli hoidon
edetessd. Hoidon tarpeen kieltdminen vaikeuttaa myods hoitoon sitoutumista. (Kyngas &
Hentinen 2008, 171; Huttunen 2008, 142; Sievers 2008, 146; Sorvaniemi & Kampman
2000, 280.)

Huono hoitoon sitoutuminen on potilaan osalta tietoista tai tiedostamatonta. Tietoinen
hoitoon sitoutumattomuus johtuu useista tekijoista. Potilas saattaa pitaa sairauden hoitoa
toissijaisena asiana muihin elaméssa tapahtuviin asioihin verrattuna. Potilaalla voi esiin-
tya sivuvaikutuksia tai muita haittoja, joiden takia han paattdé luopua hoidosta. Kysees-
s& voi myos olla uskonnolliset tai eettiset syyt, jotka johtavat tietoiseen huonoon hoi-

toon sitoutumiseen. (Kyngés & Hentinen 2008, 43.)

Tiedostamaton huono hoitoon sitoutuminen perustuu siihen, ettei potilas ymmarrd oman
hoitonsa merkitysta. Potilas ei valttdméatta osaa tai ymmarra toimia oikein omaa hoito-
aan ajatellen. Tiedostamaton huono hoitoon sitoutuminen rinnastetaan usein laakehoi-
toon. Ladkehoidon unohtamisen seurauksena lddkeannokset jadvat ottamatta tai annos-
tus on ohjeiden vastainen. L&&kkeiden ottamiseen liittyva unohtaminen saattaa olla tila-
péista tai jatkuvaa. Ladkkeiden unohtaminen on yleistd etenkin ikaantyneilld, kun muis-
tiongelmat ja muut kognitiivisen toiminnan hairiét lisadntyvat. (Kyngas & Hentinen
2008, 44.)

4.2 Laakekielteisyys

Hoitomyontyvyyttad kasiteltdvissd tutkimuksissa on paljon tutkittu la&kekielteisyyttd,
joka ndhdéan tarkedna osana tarkasteltaessa hoitomyontyvyyttd (Makitalo 1999, 5).
Laakekielteisyyden voidaan ajatella olevan yksi hoitoon sitoutumattomuuden ilmene-
mismuodoista. Pitkdaikaisissa hoidoissa keskimaarin vain puolet potilaista kayttaa 1aak-
keitd ohjeiden mukaan. Potilaiden kielteinen asenne ladkitystd kohtaan on yhteydessa
huonoon hoitoon sitoutumiseen. (Mustajoki 2006, 1575; Kampman 2005, 1285.)
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Ladkarien arvioiden mukaan vain noin kymmenen prosenttia heidan potilaistaan on hoi-
toon sitoutumattomia. Todellisen arvion mukaan hoitoon sitoutumattomien mé&érd on
paljon suurempi. Laakérit yliarvioivat hoitomyontyvyyttd ja potilaat aliarvioivat sen
merkitysta (Sorvaniemi & Kampman 2000, 277). Asiasta tiedustelu potilaalta itseltdan
on usein haastavaa, silla potilaalle se voi merkité epéluottamusta. Olisi kuitenkin tarke-
aa, etté potilas-ladkarisuhteessa voidaan keskustella ladkityksesté ilman erityisia arvola-
tauksia. Puolueeton tieto ja hyvédksyva ilmapiiri tukevat merkittavésti la&kehoitoon si-
toutumista. (Savikko & Pitkald 2007, 501-502.)

Makitalon (1999) tekeman tutkimuksen tulokset psykiatrisessa sairaalahoidossa olevien
potilaiden kieltdytymisesta ladkehoidosta osoittavat, ettd ladkkeista kieltaytyneiden poti-
laiden joukossa yleisimmat diagnoosit ovat psykooseja ja mieliala- tai persoonalli-
suushairioita (Makitalo 1999, 24). Tutkimuksessa etsittiin syitd laakekielteisyyteen.
Hoitajien yleisimmin esittdmé syy ladkekielteisyydelle oli potilaiden sairaudesta itses-
tdan johtuvat syyt (69 %). Potilaiden oma arvio ladkekielteisyyden yleisimmisté syista
oli periaatteellinen (24 %). Sen sijaan yksiké&an hoitajista ei arvioinut ladkekielteisyyden
johtuvan periaatteellisista seikoista. Potilaiden ja hoitajien arvioiden mukaan toiseksi
yleisin syy laakekielteisyyteen oli siitd aiheutuvat sivuvaikutukset. Liséksi potilaat ja
hoitajat arvioivat ladkekielteisyyden syiksi ladkityksen tehottomuuden ja tiedonpuut-
teen. Tutkimus osoittaa, etté potilaiden arviot ladkekielteisyyden syistd eroavat osittain
hoitajien arvioista. (Méakitalo 1999, 29-30.)

Kaksisuuntaisen mielialahdirion hoidossa ladkekielteisyys nahdédan huomattavana on-
gelmana. Mania- ja hypomaniavaiheessa potilaat saattavat olla sairaudentunnottomia ja
lopettavat ladkityksensa herkéasti. Myos oireettomat jaksot liitetdan laakityksen lopetta-
miseen. Oireettomilla jaksoilla potilaat uskovat, etteivat he tarvitse laakitysta. Ladkkei-
den lopettaminen laukaisee usein sairausjakson, jolloin potilas saattaa tarvita jopa sai-
raalahoitoa. (Sievers 2008, 146.)

Psyykeladkkeiden kayttoon liittyvat monet eri tekijat, jotka voivat lisatd tai heikent&a
hoitomyontyvyyttd. Keskeiset tekijat ovat jaettu kolmeen eri ryhmaan, jotka ovat poti-
laaseen liittyvéat tekijat, laékitykseen liittyvat tekijat ja ymparistotekijat. (Kampman
2005, 1286.)
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Potilas Laakitys Ymparisto
Kognitiiviset hairiot Ladkkeiden sivuvaikutukset  Asuinolosuhteet
Kielteiset asenteet Antomuoto- ja tapa Lahi- ja ihmissuhteet
Sairauden oireet Subjektiivinen vaste Hoito-ohjelma
Sairaudentunteen puuttuminen Objektiivinen vaste Hoitoyhteistyon laatu

Pdihteiden kaytto

(Kampman 2005, 1286.)

Kaavio 2. Psyykenlddkkeiden kayttoon keskeisesti vaikuttavat tekijat.

4.3 Hoitoon sitoutumisen ihannemalli

Pekkala (1998) on kehittanyt tutkimuksensa pohjalta hoitoon sitoutumisen ihannemal-

lin, jossa kuvataan péékasitteitd hoitoon sitoutumisen saavuttamiseksi. Hoitoon sitou-

tumisen ihannemallin kasitteet ovat edellytykset, toiminta ja toiminnan vaikutukset.
Ihannemalli kuvaa tavoiteltavaa tilannetta, jossa psykiatrisella potilaalla on valmiudet
sitoutua kokonaisvaltaisesti hoitoonsa. (Kyngés & Hentinen 2008, 163; Pekkala 1998,
59.)

Edellytykset muodostavat prosessille sellaiset puitteet, jotka mahdollistavat potilaan
hoitoon sitoutumisen. Hoitojarjestelmalta edellytetddn kokonaisuudessaan toimivuutta.
Prosessin onnistuminen vaatii hoitajalta ja potilaalta tiettyj& ominaisuuksia, jotta sitou-
tumisprosessi parhaiten etenee. Hoitajalta vaaditaan subjektiivisia ominaisuuksia, am-
mattitaitoa, hoitofilosofiaa ja vuorovaikutussuhdetta potilaaseen. Tarkeimpan& hoitoon
sitoutumisen kannalta ovat kuitenkin potilaan edellytykset, jotka muodostuvat kyvysté
hoitaa itsedén seka luottamuksesta hoitoon. (Pekkala 1998, 59—-60.)

Hoitoon sitoutumisen ihannemallin paakésitteeksi maaritelty toiminta muodostuu hoita-

jan toiminnasta, potilaan toiminnasta ja heidén yhteisestd toiminnastaan. Jotta potilas
sitoutuu hoitoonsa parhaalla mahdollisella tavalla, hoitajan toiminnassa tulisi nékyéa
potilaaseen tutustumista, kohtaamista, turvallisuuden vahvistamista, vuorovaikutuksen

edistdmisté ja potilaan tukemista itsensé hoitamiseen. Potilaan toimintana voidaan aja-
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tella olevan hoidon vaatimista itselleen sek& itsensa hoitaminen. Prosessin onnistumisen
kannalta hoitajan ja potilaan vélinen yhteinen toiminta on myos tarkedd. Yhteinen toi-
minta muodostuu hoitolinjoista sopimisesta, ratkaisujen etsimisestd ja tulevaisuuden
visioinnista. (Pekkala 1998, 59—60.)

Hoitoon sitoutumisen vaikutukset ndhdaén potilaassa, hoitajassa ja hoitojarjestelmassa.
Potilaassa nakyvat vaikutukset voidaan tunnistaa voinnin kehittymisend. Potilas it-
sendistyy ja hénen omatoimisuutensa lisadntyy. Hoitajaan kohdistuvat vaikutukset néa-
kyvét tyon tuloksellisuutena, joka voi ilmetd esimerkiksi tyon helpottumisella ja ilolla.
Hoitojérjestelmiin kohdistuvat vaikutukset ndkyvat hoitopaikkojen kayton tehokkuute-
na. (Pekkala 1998, 59—60.)
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Toimivuus

HOITOJARJESTELMAN EDELLYTYKSET

HOITAJAN EDELLYTYKSET

Subjektiiviset ominaisuudet
Ammattitaito
Hoitofilosofia

Vuorovaikutussuhde

POTILAAN EDELLYTYKSET

Kyky hoitaa itsedén
Luottamus hoitoon

Hoitolinjoista sopiminen
Ratkaisujen etsiminen
Tulevaisuuden visiointi

YHTEINEN TOIMINTA

HOITAJAN TOIMINTA

Tutustuminen
Kohtaaminen
Vuorovaikutuksen edistdminen
Turvallisuuden lisaédminen
Tukeminen itsensa hoitamiseen

POTILAAN TOIMINTA

Itsensa hoitaminen
Itselleen vaatiminen

VAIKUTUKSET HOITOJARJESTELMAAN

Hoitopaikkojen kéayton tehokkuus

VAIKUTUKSET HOITAJAAN

Tydn tuloksellisuus

VAIKUTUKSET POTILAASEEN

Voinnin kohentuminen

(Pekkala 1998, 60.)

Kaavio 3. Hoitoon sitoutumisen ihannemalli.
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4.4 Hoitoon sitoutumisen merkitys yhteiskunnallisella tasolla

Vuonna 1972 Suomessa oli ennatysmaaré psykiatrisia sairaansijoja, toiseksi eniten koko
maailmassa. Pian painopistettd ryhdyttiin muuttamaan sairaalakeskeisyydesta avohoi-
toon. Nykyaan avohoito ndhdaan ensisijaisena hoitovaihtoehtona mielenterveyskuntou-
tujien hoidossa. Kéypé hoito -suosituksen mukaan avohoitoa tulisi antaa kaksisuuntai-
seen mielialah&irioon sairastuneelle potilaalle akuuttivaiheessa 1-2 viikon vélein tai
tarvittaessa useammin. (Mantyranta & Ahonen 2004, 219; Kdypa hoito -suositus 2008,
2621.)

Taloudellisen tilanteen vuoksi myds terveydenhuolto on joutunut muutospaineiden koh-
teeksi. Terveydenhuollon tavoitteena on mahdollisimman tehokas ja taloudellinen hoito.
Tarkeintd on Kkuitenkin saavuttaa muutospaineiden alla laadukasta hoitoa, joka vastaa
yksilon tarpeita. (Eriksson 1996, 140.) Tavoitteita pyritddn saavuttamaan avohoidon
tehostamisella. Nykyéaan psykiatrista hoitoa suunnataan yha enemmaén osastohoidosta

avohoitoon.

Mielenterveyden hairiot ovat yleisin syy Suomessa tyokyvyttomyyseldkkeen myontami-
selle. Vuonna 2003 mielenterveyden takia kolme prosenttia suomalaisista tyokykyisista
ihmisista jai tyokyvyttomyyseldkkeelle. Mielenterveyden hairididen perusteella tyoky-
vyttomyyselakkeen saaneet ihmiset olivat yleisesti nuoremmista ikaryhmista. Alle 55-
vuotiaiden tyokyvyttomyyselékkeista yli puolet oli mydnnetty mielenterveyssyista. (Ap-
ter 2005, 141-142.)

Hoitoon sitoutumisen merkitystd voidaan tarkastella potilaan nédkdkulmasta ja kansan-
terveydellisestd nakokulmasta (Kyngas 2005, 56). Hoidon hyoty potilaalle ei ole paras
mahdollinen jos henkil6 ei sitoudu hoitoonsa. Hoitoon sitoutumattomuus vaikuttaa ter-
veydenhuollon resursseihin, mutta myods potilaan hyvinvointiin ja tulevaisuuteen. Hoi-
toon sitoutuminen véhenté& hoitoaikojen pituutta, vahentaa terveydenhuollon menoja ja
s&astéa rahaa sekd muita resursseja. Lisdksi hoitoon sitoutumisella saadaan maksimaali-

nen hyoty avohoidon piirissa olevista hoitosuhteista. (Savikko & Pitkéald 2006, 4-5.)
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5 MIELENTERVEYSONGELMA PARISUHTEESSA

Tilastokeskuksen tekemien vaesténmuutostietojen mukaan parisuhteen elinkaari on ly-
hentynyt viimeisten vuosikymmenien aikana. Avioeroja tehddén yha enemman, mutta
solmittujen avioliittojen maara on myos lisdantynyt. Parisuhde on noussut l&hivuosien
aikana yhteiskunnallisella tasolla puheenaiheeksi. Suomeen hyvaksyttiin laki rekiste-
roidysta parisuhteesta vuonna 2001. Laki oikeuttaa samaa sukupuolta olevien rekisterdi-
tymisen. Lisaksi uusioperheet ovat lisdantyneet ja yhd useampi asuu puolisonsa kanssa
avoliitossa. Huolimatta parisuhteen muutoksista vaestollisell& tasolla, jokainen parisuh-
de toimii yksilollisesti omien toimintamalliensa mukaisesti. Parisuhteeseen vaikuttavat
monet eri tekijat, mitk& joko lisddvat tai heikentévat parisuhteen toimivuutta ja toteutu-
mista. Suureen osaan néista tekijoista pari voi kuitenkin itse vaikuttaa. (Tilastokeskus
2008; Airikka 2003, 18; Laki rekisteroidysta parisuhteesta 9.11.2001/950.)

Laheisen ihmisen sairastuminen on aina Kriisi perheessé ja se vaikuttaa monella tavalla
my0s parisuhteeseen. Sairastuminen nakyy henkildiden vuorovaikutussuhteissa ja toi-
mintakyvyssd. Kuntoutuminen ja toipuminen mielenterveysongelmasta ovat parisuhteen
osapuolten yhteinen haaste. (Koskisuu & Kulola 2005, 13.) Joissakin sairauden vaiheis-
sa potilaan oireet voivat vaaristaa realiteetteja ja vuorovaikutussuhde puolisoon saattaa
vaikeutua tai katketa kokonaan. Sairaus aiheuttaa suuria psykososiaalisia ongelmia suh-
teessa. Ongelmien vuoksi parisuhteessa ollaan usein l&hell& erotilannetta. (\VVahaniemi
2008, 113-114; Sievers 2008, 138.)

Sairastumisesta johtuvat muutokset nakyvat vahitellen parisuhteessa eikd niihin aina
Kiinnitetd huomiota, jos kyseessd olevat oireet ovat lievid (Koskisuu & Kulola 2005,
26). Puoliso voi olla uupunut sairauden tuomiin muutoksiin ja yrittda peittad laheisensa
ongelman. Sairastunut voi myos itse olla henkisesti tai fyysisesti siing tilassa, ettei ti-
lannetta tunnisteta. (Koskisuu & Kulola 2005, 34.)

Kriisi muodostuu usein nakyvéksi silloin, kun sairastunut puoliso viedaan sairaalahoi-
toon ja hinesta tulee psykiatrinen potilas. Akilliset Kriisit ja muutokset elamassa vaati-

vat tilanteen lapikdymistd, jotta sairaudesta toipuminen ja kuntoutuminen ovat mahdol-
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lista. Toipumisessa tdrke&dd on perheohjaus sairastuneen perheelle ja l&heisille. (Berg
2009, 147.)

Sairastuminen vaikuttaa terveen puolison hyvinvointiin ja parisuhteen jokapaivéiseen
elamaan. Sairastuneen liséksi omaiset voivat kokea tilanteen vuoksi fyysisia ja psyykKki-
si4 oireita kuten ahdistusta ja unettomuutta. Jotta puoliso jaksaa tukea potilasta sairau-
den eri vaiheissa, omaiset tarvitsevat myds ammatillista apua omaan jaksamiseensa.
Toiminta voi olla suoraa auttamista kuten tiedon ja tuen antamista, tai epdsuoraa autta-
mista, jossa puolisolle annetaan konkreettisesti mahdollisuus osallistua potilaan hoitoon.
(Eriksson 1996, 140-141.)

Puolison sairastumisen myoté, parisuhteen roolit voivat muuttua ja tehtavat jasentyvét
uudelleen. Roolien muuttumiseen liittyy uusien toimintamallien omaksuminen ja voi-
masuhteiden muutos. (Koskisuu & Kulola 2005, 60.) Vanhemmuus voi siirtyd kokonaan
jaksavalle puolisolle tai jopa jollekin lapsista. Sairastunut voi myos heittaytya kyvytto-
man rooliin ja terveesta puolisosta tulee asioiden ja ihmissuhteiden hoitaja, seké lasten
kasvattaja. (Arhovaara & Rinne 1989, 62.)

Sairaus kuormittaa parisuhdetta ja tutkijoiden mukaan kuormittavuus voidaan jakaa
kahteen erilaiseen taakkaan: subjektiiviseen taakkaan ja objektiiviseen taakkaan. Sub-
jektiivinen taakka kuvastaa puolison henkilokohtaisia tunteita ja kokemuksia, jotka liit-
tyvét sairastuneeseen puolisoon. Tunteet voivat liittyd esimerkiksi suruun. Subjektiivi-
sen taakan yhteydessd voidaan puhua puolison “henkilokohtaisesta kérsimyksestd”.
(Koskisuu & Kulola 2005, 62.) Objektiivinen taakka sen sijaan tarkoittaa paivittaiseen
elamaan liittyvid haasteita, joita parisuhteessa kohdataan. Haasteita voi esiintyd vas-
tuunjakamisessa, tyonjaon muutoksissa tai h&dpeén kokemuksina. (Koskisuu & Kulola
2005, 70.)

Sairastunut puoliso voi ottaa vastuuta perhe-eldamasta parhaimpina hetking, mutta tarvit-
see siihen toisen osapuolen tukea. Puolisoiden tulee kdyda keskusteluja ja tehda yhteisia
sopimuksia arjen sujumiseen liittyen. Liséksi merkityksellista on, etté terve puoliso hy-
vaksyy sairauden ja suostuu tiettyihin rajoituksiin, joita sairaus tuo tullessaan. (Arho-
vaara & Rinne 1989, 63.)
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5.1 Puolison osallisuus potilaan hoitoon sitoutumisessa

Perheen ja puolison antama tuki voi olla térked ja ratkaiseva tekija potilaan hoitoon si-
toutumisprosessissa. Perheen sisdisten suhteiden nahd&an vaikuttavan potilaan hoitoon
sitoutumiseen. Hoitoa edistad véhainen konfliktien maard, pysyvat ihnmissuhteet ja hyva
vuorovaikutus perheessé. Joissakin tapauksissa perhe voi heikent&dd potilaan hoitoon
sitoutumista, jos perhe on kriittinen, vihamielinen tai liiaksi potilaan asioihin puuttuva
(Kyngés & Hentinen 2008, 34; Kampman 2005, 1286-1287.)

Puolison tuki nahd&é&n usein voimavarana potilaan hoitoprosessissa. Tuki lisad hoidon
laatua ja sita tulisi pyrkia hyédyntdmaan hoidon edetessé. (Véahaniemi 2008, 113.) Puo-
lison antama tuki on konkreettista, emotionaalista tai tiedollista (Kyngds & Hentinen
2008, 34). Etenkin puolison antama emotionaalinen tuki on térkeéd osa potilaan hoitoa.
Omaiset pitavat emotionaalista tukea tarkedmpénd kuin konkreettista tukea. (Eriksson
1996, 144.)

Psyykkisten sairauksien yhteydessa potilas voi olla sairaudentunnoton ja kieltada sairau-
tensa kokonaan. Usein my0s sairauden vahéttely liittyy esimerkiksi hoito-ohjeista luo-
pumiseen. Ohjautuminen hoitoon voi tapahtua ulkopuolisen toimesta, jolloin hoitoon
sitoutuminen saattaa olla alhainen. Hoitoon ohjaaminen tapahtuu esimerkiksi puolison
toimesta. (Saarivirta & Turakka 1984, 247.)

Omaisten ja laheisten ihmisten roolia mielenterveystydssé on pohdittava jos hoitokéy-
tdnnot ulottuvat potilaan psyykeen, sisdisen eldman ja sen rakenteiden ulkopuolelle.
Mitd yksilokeskeisemmin hoito nahdaan, sitd vahemméan omaiset otetaan huomioon

hoitoon osallistuvina henkildind. (Arhovaara & Rinne 1989, 26.)

Perheenjasenet kuten puoliso ovat tdrkeitd tiedonantajia potilaan hoidossa. Puolison
antamaa tietoa voidaan hyodyntad, kun pohditaan potilaan terveysongelmaa. Lisaksi
puoliso antaa yksil6llista tietoa potilaasta, kuten hanen kéyttaytymisestéén ja tavoistaan.
Tata tietoa voidaan kéyttaa tuloksellisesti hyodyksi hoidon suunnittelussa ja toteuttami-
sessa. (Astedt-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen & Potinkara 2008,
132.)
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Hoitoprosessissa on tarke&da huomioida terveen puolison ohjaustarve. Omaisten koke-
musten mukaan, heille annettava tieto ja tuki on liian vahéistd. Hoitoon sitoutumisen
ennustamiseksi on selvitettava puolison sitoutuminen hoitoprosessiin. Tarkeaa on selvit-
tdd puolison oma motivaatio, oma osaaminen hoidon toteuttamiseksi ja suhde potilaa-
seen. (Kyngas & Hentinen 2008, 94, Ollonen 2008, 54.)

5.2 Omaistyo ja vertaistuki

Monesti omaiset hakevat tukea saman kokemuksen lapikéynneiltd ihmisilta erilaisista
vertaistukiryhmistd. Vertaistukitoimintaa toteuttavat useat eri jarjestot, joista esimerkKki-
na Omaiset mielenterveystyon tukena keskusliitto ry. Jarjestd on perustettu vuonna
1991 tarkoituksenaan antaa tukea omaisille, joilla on l&hipiirissdén henkil6itd, jotka kéar-
sivat mielenterveysongelmista. Omaiset mielenterveystyon tukena keskusliitto ry:hyn
kuuluu yhteensa 19 jasenjarjestéa ympari Suomea. Omaisyhdistys antaa tietoa ja tukea
sairastuneen laheisille muuttuneeseen eldmantilanteeseen. Vertaistukiryhmien lisaksi
jarjesto tarjoaa muun muassa ammattihenkiléiden ohjaamia sopeutumisvalmennuskurs-
seja, luentotilaisuuksia ja opintopiireja psyykkisesti sairastuneen l&heisille. (Omaiset

mielenterveystyon tukena keskusliitto ry 2010.)

Vertaistuki tarkoittaa samassa eldmantilanteessa olevien ihmisten antamaa tukea toisil-
leen. Tuki perustuu omiin kokemuksiin ja ymmarrykseen kyseisesté ilmigsta. (Koskisuu
& Kulola 2005, 203.) Omaistyota tekevan tulisi tukea omaisia sopeutumisprosessin ete-
nemisessa esimerkiksi puolison sairauden puhjetessa. Prosessin kdynnistamisessa tukea

antavat vertaistukitoiminta ja erilaiset omaisten ryhmat. (Toivio & Nordling 2009, 284.)

Sopeutumisprosessia on kuvattu neljdn vaiheen avulla, jotka ovat hélytysvaihe, osalli-
suuden vaihe, tiedon vastaanottamisen ja ymmartdmisen vaihe sekd voimaantuminen.
Sopeutumisprosessi auttaa omaisia asennoitumaan sairastuneeseen oikealla tavalla. Tar-
ked& sopeutumisprosessissa on omaisten omasta hyvinvoinnista huolehtiminen. Proses-
sin p&atavoitteena on voimavarakeskeinen ajattelu, joka tarjoaa omaisille uusia mahdol-
lisuuksia selviytyé arjesta sairauden kanssa. Voimavarojen kayttdonotto voidaan toteut-
taa esimerkiksi siten, ettd omaisilta kysytd&dn neuvoa erilaisissa tilanteissa sen sijaan,
etta heitd neuvotaan. (Toivio & Nordling 2009, 285.)
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Halytysvaihe on ensimmainen sopeutumisprosessin taso, jonka omainen kay lapi la-
himmaisen sairastuessa. Halytysvaiheeseen liittyy vahvasti kielteiset tunteet kuten syyl-
lisyys ja hdped. Tama vaihe voi kestaa kauan riippuen siitd, onko omainen valmis késit-
telemé&én tunteitaan ja onko hanelld siihen mahdollisuus. Osallisuuden vaiheessa omai-
nen hakee vertaistukea ja jakaa tunteet vertaiskokemusten avulla. Vertaistuki muuttaa
omaisen negatiivisia tunteita ja syyllisyys seké& haped véhenevét. Tiedon vastaanottami-
sen ja ymmartamisen vaiheessa omainen on valmis etsimaan tietoa laheisensa sairaudes-
ta. Toisin sanoen, omainen on valmis ymmartaméaan, mista sairaudessa on kyse ja miten
ldheistd voidaan hoitaa. Lisaksi omainen kiinnostuu ldheisen asemasta hoitojarjestel-
massd. Sopeutumisprosessin viimeisessa vaiheessa tapahtuu voimaantuminen. Omainen
haluaa itse osallistua kohtalotovereiden auttamiseen ja liittya mahdollisesti jarjestétoi-
mintaan. Omainen on motivoitunut ja hanelld on energiaa toimia aktiivisesti. (Toivio &
Nordling 2009, 284.)
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6 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Opinnaytetyon aihe rakentui omasta mielenkiinnosta hoitoon sitoutumisprosessia koh-
taan. Mielenterveysongelmien kohdalla hoitoon sitoutuminen voi olla haastavaa hoidon
kannalta ja halusin selvittaa tekijoitd, jotka vaikuttavat prosessin onnistumiseen tai vai-
keuttavat sitd. Erityisesti tavoitteena oli kuvata puolison osallisuutta hoitoon sitoutumi-
sessa ja potilaan hoidossa, silld aikaisempien tutkimusten mukaan sosiaalinen tuki vai-

kuttaa potilaan hoitoon sitoutumiseen.

Opinndytetyo tehtiin yhteistydssd Omaiset mielenterveystyon tukena Uudenmaan yhdis-
tyksen kanssa. Prosessin alkuvaiheessa otin yhteytta yhdistykseen, koska ajatuksenani
oli saada tyéelamén yhteistyokumppani tueksi prosessin etenemiseen. Jarjeston valin-
nassa tavoitteenani oli 10ytaa yhteistyttaho, joka tydskentelee mielenterveyskuntoutuji-
en omaisten kanssa. Omaiset mielenterveystyon tukena Uudenmaan yhdistyksen kiin-
nostus hoitoon sitoutumisesta mielenterveysongelmien yhteydessa innosti heitd yhteis-
tyéhon. Yhdessa yhdistyksen kanssa lahdimme rakentamaan aihetta, joka vastasi myos
jarjeston tarpeita. Tutkimuksen aihe nousi lopulta yhdistyksen toiminnan ja omien mie-
lenkiinnon kohteideni kautta. Aihetta muokattiin lopulliseen muotoonsa kahden eri jar-

jestotyontekijan kanssa.

Omaiset mielenterveystyon tukena Uudenmaan yhdistys toivoi, ettd tutkimuksessa ote-
taan erityisesti huomioon puolison osallisuus hoitoon sitoutumisprosessissa, silla puoli-
son osallisuutta hoitoprosessissa on vain vahén tutkittu. Puolison merkitys liitettiin tut-
Kittavaan ilmidon yhdistyksen toiminnan kautta. Omaiset mielenterveystyon tukena
Uudenmaan yhdistys jarjestdd viikonloppukursseja pariskunnille, joiden eldmaa kuor-
mittaa kaksisuuntainen mielialahdirié. Kurssin kautta tutkimuksen aihe rajautui kak-
sisuuntaiseen mielialah&irioon sek& puolison osallisuuteen potilaiden hoidossa ja hoi-

toon sitoutumisen edistamisessa.

Opinndytetydsséd huomioidaan terveiden puolisoiden n&kdkulma heidan kokemustensa
avulla. Tutkimustulokset antavat ndyttod puolison osallisuudesta kaksisuuntaisen mieli-

alah&irion hoidossa. Tuloksia voidaan hyddyntad kaytdnnon hoitotydssd, omaistyon
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kehittdmisessé seka potilaiden ja perheiden ohjauksessa. Opinndytetyon tulokset saatta-
vat vaikuttaa hoitojen suunnitteluun, tuloksellisuuden tehostamiseen ja puolisoiden jak-
samiseen hoitoprosessissa. Liséksi tutkimustulokset antavat néyttéa siitd, tulisiko puo-
lisoa ottaa enemman huomioon potilaan hoidon suunnittelussa ja arvioinnissa. Tutkimus
antaa kuvaavaa tietoa siitd, mitka tekijat edistavat tai vaikeuttavat puolison aktiivista
osallistumista hoitoon ja milla tavalla puoliso ndyttaytyy potilaan hoitoon sitoutumisen
edistdjana. Opinnaytetydssa selvitetddn myds puolison omaa jaksamista ja arvioidaan

mahdollisen lisdtuen tarvetta.

Tutkimustehtavana on:

1. Kuvata puolisoiden kokemusten avulla, miten puolisot osallistuvat kaksisuuntai-
sen mielialahdirid potilaan hoitoon ja hoitoon sitoutumisen edistdmiseen.
2. Puolisoiden kokemusten avulla ymmaértad, mitkd ovat hoitoon osallistumisen

kannalta vaikeuttavat tai edistavat tekijat.
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7 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

7.1 Fenomenologinen lahestymistapa

Tutkimustehtévastd johtuen tutkimus tehtiin kvalitatiivisen tutkimuksen mukaisesti.
Lahestymistavaksi valikoitui fenomenologinen léahestymistapa, koska tavoitteena oli
ymmartaa tutkimukseen osallistuneiden henkildiden kokemus ilmidsté sellaisena kuin
se on. Fenomenologinen lahestymistapa edellyttdd, ettei tutkija tee ennakko-oletuksia
aiheesta ja pyrkii pidattdytymaén teoreettisesta tutkimusasenteesta. Fenomenologisessa
ldhestymistavassa tutkijan tavoitteena on vélttdd omaa luonnollista tapaansa ymmartaa
asioita. Fenomenologinen lahestymistapa keskittyy tutkittavan ilmién olennaisiin asioi-

hin ja tavoitteena on siirtadd epdolennainen syrjaan. (Lehtomaa 2005, 163-165.)

Tutkimuksen tavoitteena oli saada vastauksia tutkimustehtdvaén haastatteluiden avulla,
joissa selvitettiin puolisoiden kokemuksia aiheesta. Erityisesti kokemukset puolison
osallisuudesta potilaan hoidossa olivat merkityksellisia tutkimustehtavien kannalta. Ko-
kemusten kuunteleminen auttaa huomaamaan asioiden olevan eri tavalla ihmisille mer-
kityksellisid. Kokemus voidaan katsoa syntyvan, kun ihminen reagoi arsykkeeseen elé-

myksellisesti ja antaa elamykselle merkityksen. (Mattila 2009, 81.)

Fenomenologisen ldhestymistavan mukaan, tutkimukseen osallistuneiden kokemukset
ovat yhteydessa heidan yksiléllisiin elaméantilanteisiin. Néin ollen tutkimuksentuloksia
ei voida laajassa mittakaavassa yleistad, mutta niiden perusteella saadaan kasitys tutkit-
tavasta ilmiost4. Tulee kuitenkin huomioida, ettd tutkimustulokset perustuvat tutkimuk-

seen osallistuneiden sen hetkisiin elamantilanteisiin. (Perttula 1995, 45-46.)

Fenomenologista ladhestymistapaa ajatellen tutkimusaineisto paddyttiin hankkimaan
haastattelumenetelmalld. Tutkittavaan ilmidon liittyvia kokemuksia keréttiin teemahaas-
tattelun avulla ja tavoitteena oli 16ytda vastauksia tutkimuksessa esitettaviin tutkimus-

tehtaviin.
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7.2 Tutkimushenkil6iden valinta

Haastateltavien henkildiden valinta tehtiin yhteistydssa Omaiset mielenterveystyon tu-
kena Uudenmaan yhdistyksen kanssa. Kohderyhmaksi valikoitui jérjeston toiminnan
kautta henkil6ité, jotka eldvat parisuhteessa kaksisuuntaiseen mielialahdirioon sairastu-
neen kanssa. Tutkimukseen osallistuneet henkil6t tavoitettiin jarjeston toteuttamalta

pariskuntakurssilta.

Lahetin jarjestotyontekijélle tutkimusesitteen (Liite 1) omasta opinndytetyostani, joka
my6hemmin esitettiin jarjeston pariskuntakurssille osallistuville henkil6ille. Kurssilta
tavoitettiin viisi vapaaehtoista henkil6d, joita haastateltiin opinnaytetyota varten. Haas-
tattelusta kiinnostuneiden henkildiden yhteystiedot kirjattiin ylos, jotta heihin oli mah-
dollista ottaa my6hemmin yhteytta haastatteluajankohdan sopimiseen liittyvissé asiois-
sa.

Ensimmainen yhteydenotto mahdollisiin tutkimukseen osallistujiin tehtiin sahkdpostin
valitykselld kevaalla 2009. Séhkopostitse kerroin lyhyesti opinndytetydstani ja haastat-
teluista, jotka oli tarkoitus aloittaa saman vuoden syksylla. Myéhemmin tutkimushenki-
I6ihin otettiin yhteyttd puhelimitse ja sovittiin haastatteluajankohta ja paikka. Kahta
henkildad oli vaikea tavoittaa puhelimitse, joten yhteydenpidossa turvauduttiin jalleen

séhkopostiin.

Opinnaytetyon alussa tavoitteena oli huomioida myds kaksisuuntaiseen mielialahéirioon
sairastuneiden kokemuksia puolison osallisuudesta hoidossa ja hoitoon sitoutumispro-
sessin edistdmisessd. Taman takia myos yhtd kaksisuuntaiseen mielialah&irioon sairas-
tunutta henkil6d ehdittiin haastatella. My6hemmin p&adyttiin huomioimaan vain tervei-
den puolisoiden nakdkulma ja analysointivaiheessa palattiin tarvittaessa myds yhden
kuntoutujan haastatteluun. Tutkimus siis rajattiin huomioimaan vain terveiden puolisoi-

den nakdkulma.

Tutkimuksen rajaaminen terveiden puolisoiden nékokulmaan aiheutti sen, ettd tutki-
mukseen paddyttiin vield ottamaan yksi tutkimushenkil®, joka edusti parisuhteen tervet-
t4 osapuolta. Neljas tutkimukseen osallistuva puoliso tavoitettiin niin ik&an jarjeston

toiminnan kautta pariskuntakurssilta. Omaiset mielenterveystyon tukena Uudenmaan
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yhdistyksen jarjestotyontekija otti yhteyttd puhelimitse puolisoon ja kertoi lyhyesti tut-
kimuksesta ja sen tarkoituksesta. Puoliso oli kiinnostunut osallistumaan tutkimukseen,
joten jarjestotyontekijé luovutti jalleen minulle haastattelusta kiinnostuneen henkilon
yhteystiedot. Haastatteluajankohdan ja paikan sopiminen tapahtui samalla tavalla kuten

jo tehtyjen haastattelujen kohdalla.

Lopulta haastatteluihin osallistui kurssin kautta yhteensa viisi henkildd. Nelja henkil6a
heisté oli terveitd puolisoita ja yksi kaksisuuntaiseen mielialahdirioon sairastunut. Haas-
tatteluun osallistuneista terveista puolisoista kaikki olivat sattumanvaraisesti sukupuo-
leltaan naisia ja kaksisuuntaiseen mielialahairioon sairastunut oli sukupuoleltaan mies.
Avio- ja avoliitot olivat kestdneet 10-25 vuotta. Myos sairauden esiintyminen parisuh-

teessa vaihteli aina muutamista vuosista yli Kymmeneen vuoteen.

7.3 Aineistonkeruumenetelmana teemahaastattelu

Aineistonkeruumenetelmaksi valikoitui vélja teemahaastattelu, jota pystyin soveltamaan
yksilollisesti kunkin haastattelun kohdalla. Oli perusteltua kéyttdd mahdollisimman
avointa lahestymistapaa aiheeseen, koska puolison osallisuutta potilaan hoidossa ja hoi-
toon sitoutumisen edistdmisessd on vain véhan tutkittu. Teemahaastattelu on puolistruk-
turoitu haastattelumenetelmd, jossa tilanne kohdennetaan tiettyihin teemoihin (Hirsjérvi
& Hurme 2008, 47). Teemat rakentuivat tutkimustehtdvien ympaérille ja taydentyivat
tutkimuksen tarkoituksen mukaisesti. Tavoitteena oli kayttdd samoja teemoja jokaisessa

haastattelutilanteessa.

Haastatteluissa kaytetyt teema-alueet muodostuivat yksityiskohtaisesta haastattelurun-
gosta, johon olin koonnut pienempid kysymyksié tutkittavaan ilmidéon liittyen. Myos
tdma yksityiskohtainen haastattelurunko l&hetettiin sahkdpostitse jarjestotyontekijalle
arvioitavaksi. Yksityiskohtaisesta kysymysluettelosta kokosin teema-alueluettelon, joka
toimi haastattelutilanteessa muistilistana. Haastattelutilanteessa teema-alueet tarkentui-

vat joko haastateltavan tai haastattelijan esittamilla pienemmilla kysymyksilla.

Haastatteluissa kaytettdvia teemoja olivat: puoliso ja hoitoon hakeutuminen, puoliso

ja hoitoon motivoiminen, puoliso ja yhteistyd hoitohenkilokunnan kanssa, puoliso
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ja osallistuminen hoitoon, puoliso ja hoitovasymys, seka puoliso ja lisdtuen tarve.
Tarkoituksena oli yhdistdd jokaiseen teema-alueeseen sana puoliso, jotta haastattelut
noudattaisivat tutkimuksen tarkoitusta ja vastaisivat tutkimuksessa esitettyihin tutkimus-
tehtaviin. (Liite 3)

Teemahaastattelussa tavoitteena on siirtyd luontevasti teema-alueesta toiseen ja syven-
tdd keskustelua niin pitkalle kuin tutkimusintressit edellyttavat (Hirsjarvi & Hurme
2008, 66-67). Haastattelutilanteessa teema-alueiden jérjestys vaihteli yksilollisesti kun-
kin haastattelutilanteen kohdalla. Haastateltavilla oli paljon kokemuksia tutkittavasta
aiheesta ja he kertoivat avoimesti omasta eldméstéan ja tunnetiloistaan. Merkitykselli-
siksi analysointivaiheessa nousivat myds ne asiat, jotka sivusivat teema-alueita. Tosi-
naan haastateltava otti kuvauksissaan itse esille asioita, joista olin suunnitellut keskuste-

levani haastattelutilanteessa.

Haastattelujen lahtokohtana oli dialogisuuden kayttdaminen osana haastattelutilannetta.
Tarked ominaisuus dialogiselle keskustelulle on avoimuus. Keskustelussa on osoitetta-
va, ettd ihminen on kiinnostunut toisen mielipiteistd ja samalla my0ds arvostaa niité.
(Haarakangas 2008, 28.) Aidossa ja avoimessa dialogissa kysellaan, tehdaan valintoja
sekd kuunnellaan ja tulkitaan toisen puhetta kunnioittaen ja oivaltaen. Dialogi on edelly-
tyksena sille, ettd ihminen voidaan ymmartad uudella tavalla. Lahtokohtaisesti ihmiset
haluavat tulla vuorovaikutustilanteissa ymmarretyiksi ja huomioon otetuiksi. (Mattila
2009, 83-84; Aarnio 1999, 33.)

Ennen jokaisen haastattelun aloittamista korostin haastateltavalle sitd, ettd kyseessa on
erddnlainen keskustelutilanne. Tarkoituksena oli luoda haastattelutilanteeseen vapautu-
nut ja rento tunnelma, mik& johtaisi aitoon kokemuksen jakamiseen. Ennen varsinaista
haastattelutilannetta keskustelin haastateltavan kanssa hetken aivan muusta aiheesta

kuin tutkittavasta ilmiosta. Tdma auttoi vapautuneen ja rennon tunnelman luomisessa.

Tarkoituksena oli pitaa haastattelu niin avoimena kuin mahdollista, jotta haastattelijan ja
haastateltavan roolit pysyisivat koko haastattelun ajan aktiivisina. Avoin haastattelu
edellyttdd tutkijalta tilanneherkkyytta ja kykyé edetd haastateltavan ehdoilla (Kylmé &
Juvakka 2007, 79). Haastatteluun osallistuneet henkilot kykenivét aktiiviseen rooliin

haastattelutilanteessa, koska pohjimmiltaan kyse oli tarinan ja omien kokemusten ker-
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tomisesta. Liséksi haastatteluun osallistuminen oli tdysin vapaaehtoista, mik& mahdolli-
sesti vaikutti haastateltavien aktiivisuuteen.

Haastattelupaikaksi valikoitui haastateltavalle mieluinen paikka, jonka hén sai itse maa-
ritell4. Tilan valinnassa otettiin huomioon haastateltavan ndkdkulma, jotta haastateltava
ei kokenut oloaan epavarmaksi. Haastattelut toteutettiin haastateltavan kotona, kahvilas-
sa ja Omaiset mielenterveystyon tukena Uudenmaan yhdistyksen tiloissa Helsingissa.
Haastattelu ajankohtien suunnittelu oli vaivatonta, koska kaikki tutkimukseen osallistu-
neet henkil6t olivat kiinnostuneita ja halukkaita jakamaan kokemuksensa aiheesta.

Tavoitteena oli haastatella tutkimukseen osallistuneita henkil6itd mahdollisimman rau-
hallisessa paikassa, jossa hairiotekijoité olisi vahan. Kahvila haastattelupaikkana tuntua
aluksi kovin julkiselta tilalta, mutta haastateltavan mielesté se oli hyva paikka haastatte-

lulle. Varmistin vield asian haastateltavalta ennen varsinaisen haastattelun aloittamista.

Haastattelut kestivat keskimadrin noin 1,5 tuntia ja jokainen haastattelu nauhoitettiin
kasettinauhurilla. Haastattelujen nauhoittaminen mahdollistaa sen, ett4d haastateltava
pystyy keskittyméan vain kuuntelemiseen ja tutkittavasta ilmitstd keskustelemiseen
(Hirsjarvi & Hurme 1985, 82). Ennen varsinaisen haastattelun aloittamista, haastatelta-
ville esitettiin kirjallinen suostumus (Liite 2), jossa pyydettiin lupa haastattelun nauhoit-
tamiselle ja aineiston kayttdmiselle tutkimuksessa. Suostumuksen yhteydessd haastatel-
tavalle korostettiin, ettd haastattelu voidaan hanen toivomustensa mukaan mahdollisesti
keskeyttda tai haastatteluaineisto jattaa kayttdmattd missa opinnadytetydprosessin vai-
heessa vain. Tarvittaessa haastateltava olisi voinut saada kopion suostumuksesta itsel-

leen, mutta vain yksi tutkimushenkil® halusi kirjallisen suostumuksen.
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8 AINEISTON KASITTELY JA ANALYSOINTI

Aineiston analysointitapa tulisi valita siten, ettd se tuo parhaalla mahdollisella tavalla
vastauksen tutkittavaan ongelmaan tai tutkimustehtédvéadn. Erityisesti kvalitatiivisissa
tutkimuksissa, joissa aineistoa kerataan hiljalleen esimerkiksi haastattelumenetelmin,
aineiston analysointia tapahtuu koko tutkimusprosessin ajan. Aineiston kerd&@minen ja
analysointi tapahtuu siis osittain samanaikaisesti tutkimusprosessin edetessa. (Hirsjarvi,
Remes & Sajavaara 2007, 218-219.)

Aineiston analysointimallina kaytettiin aineistolahtdista sisallonanalyysia, joka rakentuu
kolmivaiheisesta prosessista; aineiston pelkistdmisestd, aineiston ryhmittelysta ja teo-
reettisten késitteiden luomisesta (Tuomi & Sarajirvi 2003, 110—111). Aineiston ana-
lysoinnin tavoitteena oli 16ytd4 yhtendisid ilmauksia haastatteluista ja muodostaa niista

laajempia yleistyksié.

Aineiston analysoinnin voidaan katsoa alkaneen jo haastattelutilanteessa, jossa nauhoi-
tin kaikki haastattelut ja tein kirjallisia merkint6j4 haastattelujen aikana. Haastatteluun
osallistui nelj@ puolisoa (N=4), jotka kaikki jakoivat avoimesti kokemuksena tutkitta-

vaan ilmidon liittyen. Haastattelut kestivat keskimaarin noin 90 minuuttia.

Aineiston analysoinnin seuraavassa vaiheessa kaikki nelj& haastattelua litteroitiin sana-
tarkasti. Nauhoitettu aineisto kirjoitettiin tekstiksi pian haastattelujen jalkeen, jotta haas-
tattelut olisivat vield tuoreessa muistissa. Tyolaan ja aikaa vievan tutkimusvaiheen jal-
keen, litteroitua tekstid kertyi vakioasetusten mukaisesti noin 84 sivua. Litteroinnin
yhteydessa kirjasin omia muistiinpanoja haastatteluista ja palasin haastattelutilanteissa
tekemiini muistiinpanoihin. Muistiinpanot sisélsivat havaintoja haastattelutilanteista,

keskustelun sujuvuudesta, teemojen toimivuudesta ja haastateltavien ajatuksia aiheesta.

Aineiston kasittely on tarked osa analysointia, sill litteroinnin yhteydessa tutkija paasee
perehtymddn tarkasti omaan aineistoonsa. Tutkija saa kokonaiskuvan aineiston Kkatta-
vuudesta, miké edesauttaa analysoinnin seuraavien vaiheiden sujumista. (Kylmé & Ju-
vakka 2007, 110-111.)
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Aineiston analysointivaiheessa luin litteroituja haastatteluja useamman kerran lapi. Lit-
teroitujen haastattelujen lukeminen edistda kokonaiskuvan hahmottamista ja auttaa
ymmartamaédn haastattelujen keskeisen siséllon (Tuomi & Sarajarvi 2003, 111). Ryh-
dyin yksitellen erottamaan haastatteluista tutkimustehtavien kannalta oleellisia asioita.
Apunani kaytin korostuskynéa ja erilaisia merkintdja kuten lyhyité sanoja ja numeroita.
Tama vaiheen jalkeen kokosin neljéstd haastattelusta yhteenvedon tietokoneen avulla.
Kévin yksitellen 1api jokaisen haastatteluteemoista ja kokosin teeman alle haastatteluista
esiin tulleita merkittavia ilmauksia. Apunani olivat jo aikaisemmin tehdyt merkinnét
jokaisen haastattelun kohdalla. Aineistolahtoisen siséllonanalyysin mukaisesti informaa-
tio pelkistettiin tiivistamalla ja pilkkomalla osiin.

Hyvéstd esivalmistelusta johtuen haastattelujen yhteenveto oli nopeasti tehty. Tahén
mennessé oli jo muodostunut ké&sitys haastattelujen sisélldistd, merkittdvimmisté tee-
moista ja ilmauksista. Yhteenvedon avulla haastatteluista ilmeni teemoja, jotka kokosin
yhteen itselleni mieluisella tavalla eli numeroin. Aineiston ryhmittelyn avulla haastatte-
luista 16ytyi samankaltaisuuksia kuvaavia késitteitd, jotka muodostivat yhden isomman
luokan. Tavoitteena oli pohtia pienemmille teemoille yl&kasitteet, jotka kuvaisivat pie-

nempid teemoja mahdollisimman hyvin.

Tassa analysointivaiheessa tutkija erottelee tutkimuksen kannalta oleellisen tiedon ja
muodostaa tutkimustuloksista teoreettisia késitteitd. Aineiston ryhmittely ja teoreettis-
ten kasitteiden muodostus tapahtuu osittain paallekkain. (Tuomi & Sarajarvi 2003,
112—114.) Lopulta haastatteluaineistosta muodostui viisi laajempaa luokkaa, jotka pyrin
nimedmadan siten, ettd ne kuvaisivat mahdollisimman hyvin haastatteluista esiin noussei-
ta tarkeitd ilmauksia. Jokainen luokka sisaltaa alleviivattuja ilmauksia, joiden tavoittee-
na on kuvata teeman ydintd yksityiskohtaisemmin. Lisaksi haastateltavien lainauksia

kaytetdan tutkimustulosten kuvaamiseen.
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9 TUTKIMUSTULOKSET

9.1 Puolisoiden kokema ulkopuolisuus hoitoprosessissa

Haastatteluista kuvastuu puolisoiden kokemus ulkopuolisena olemisesta potilaan hoito-
prosessissa. Ulkopuolisuuden kokemukset liittyvat puolison sairauteen, sairauden mu-
kana tuomiin arjen haasteisiin seké potilaan hoitoon liittyviin asioihin. Ulkopuolisuuden
kokemus lisdd puolisolle haasteita edistdad potilaan hoitoon sitoutumista ja vahent&a

puolison hoitoon osallistumista.

Hoitoon hakeutuminen

Puolison ulkopuolisuus kuvastuu jo sairauden ensivaiheessa, jossa hakeudutaan hoitoon
oireiden ilmaannuttua tai potilaan ollessa psykoosivaiheessa. Haastatteluissa kdy ilmi,
ettd puolison osallistuminen hoitopaikkaan hakeuduttaessa on vahaistad. Haastatteluun
osallistuneista puolisoista yksik&an ei mennyt sairastuneen puolisonsa kanssa konkreet-

tisesti mukaan hoitokontaktin luokse ensimmaiselld hoitoon hakeutumiskerralla.

Ma vaan ehdotin sit4 et tarvitaan jotain psykologin apua, ettd mies mun
mielesta konkreettisesti itse sinne omalaakarille hakeutui. Ei sillon ollu
mitdan semmosta, ettd olis paassykkaan mukaan oikeastaan. (H1)

Sen sijaan hoitopaikkaan hakeutuminen saatetaan tehdd yhteistydssd muun perheen
kanssa, kuten potilaan vanhempien tai sisarusten kanssa. Haastattelujen pohjalta ilme-
nee, ettd ensimmaiselld hoitoon hakeutumiskerralla, potilas hakeutuu usein yksin hoito-
paikkaan tai avuksi pyydetddn sairastuneen puolison muut omaiset kuten vanhemmat.
Puolisot toimivat hoitoon hakeutumistilanteessa mahdollisesti tiedonantajina muille
omaisille, ja kertovat sairastuneen puolisonsa oireista. Lisdksi ennen varsinaista hoitoon
hakeutumista puolisot ovat keskustelleet sairastuneen kanssa oireiden tuomista tilanteis-

ta ja mahdollisuudesta hakeutua hoitoon.
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Miehen vanhemmat asuu tassa lahella ja ne otti jotenkin semmosen voi-
makkaan roolin. Mika oli mulle tietysti sillai hyva, etta mulla oli se koti-
elama ja kaikki. Ma jain taustalle tavallaan pydrittamaan niita ja se oli
hyva et naé laakariin menot tai sairaalaan joutumiset sitten appivanhem-
mat otti sen huolekseen. (H4)

Ma en ollut nahny sitd ennen sellasena ja ma jotenkin siina sit peraan-
nyin. Ja ma ajattelin et sen &iti kuitenkin on nahny sita ennenkin ja se on
ollu siind aikasemminkin mukana ja se tietdd miten se hoidetaan ja ma
ihan vetaydyin siita. (H2)

Mun mies hakeutui sillon ensimmaisella kerralla itse hoitoon. Ei sita tar-
vinnut silleen suostutella siihen. Se olis kylla auttanut monissa asioissa jos
olis ollu mukana siin& alusta léhtien. (H3)

Kyngas ja Hentinen (2008) tuovat esiin, ettd hoitoon hakeutuminen on térked vaihe hoi-
toprosessissa. Potilaan osallistuminen omaan hoitoonsa on ensimmainen askel hoitoon
sitoutumisessa. Tarkeaa on, ettéd potilas haluaa hakea sairauteensa hoitoa, osallistua ak-
titvisesti siihen seka haluaa parantua. Hoitoon osallistuminen edistda hoitoon sitoutu-
mista hoidon edetessd. Perheen ottaminen mukaan hoitoon heti sairauden akuutissa vai-
heessa edistda potilaiden ja perheiden toimintakykya ja sosiaalisia taitoja. (Kyngéds &
Hentinen 2008, 162.)

Hoitoon osallistuminen

Puolison véhainen hoitoon osallistuminen ja heikko yhteistyd hoitohenkildkunnan kans-
sa ovat osa ulkopuolisena olemisen kokemusta. Varsinaiset kontaktit hoitopaikkoihin ja
hoitohenkilokuntaan ovat yksittéisi&, vaikka puolisoiden kokemusten mukaan tarve kon-
takteille kuitenkin on. Huolimatta sairauden pitk&aikaisesta esiintymisesta parisuhtees-
sa, puolison osallisuus hoidossa on véhaistd. Hoitoon osallistumista vaikeuttaa se, ettd
puolison toiveista huolimatta, hénta ei oteta tarpeeksi mukaan hoitoon osallistuvana
henkilond. Puolisot esittavat toiveita pd&std mukaan esimerkiksi omahoitajakeskustelui-
hin, mutta siitdkin huolimatta hoitokontaktit puolisoihin ovat vahaisid. Puolisot joutuvat
tiedustelemaan sairastuneelta itseltddn hoitotapaamisten sisélloista ja niiden tarkoituk-

sista.

Ma en saanut kayda sielld ollenkaan mukana. Se oli taysin kiellettya. Se
psykoterapeutti oli ihan ehdoton et ei yhtddn mitdan kontaktia muuhun
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perheeseen. Siis musta se tuntui ihan alyttomalta. Se tuntui mun mielesta
todella niinkun vaaryydeltd, koska mé& olin siina ulkopuolinen. (H1)

Sillon kun mies oli ekaa kertaa hoidossa niin sillon kyl luvattiin kaikkea et
jarjestetaan hoitopalavereja ja pidetdan ajan tasalla. Miehen omahoitaja
oli itse sillon norjalainen, et meilla ei ollu yhteista kieltd. Et mieshéan on
ruotsinkielinen ja ma en puhu ruotsia niin sujuvasti et voisin keskustella
tammosista asioista ruotsiksi. Sillon mulle tuli ekan kerran semmonen slap
into the face et okei nyt mut on jotenkin suljettu tasté et onks taa jotenkin
tahallaan.(H2)

Ma en oo ollu koskaan niinku missaan néissa hoitavan laékarin juttusilla.
Et ma oon aina joskus sanonu, ettd haluaisin ja sitten mun mielesta mies-
kin oli joskus silleen et vois lahtee, mutta sitten jostain syysta se ei 00 kos-
kaan toteutunut. (H3)

Puolison vahaistd hoitoon osallistumista selitetaan silla, ettd sairastunut osapuoli ei ha-
lua tai vélttelee puolison ja hoitokontaktin yhteistyoté. Liséksi vahainen hoitoon osallis-
tuminen nahdaén puolison oman aktiivisuuden puutteena tai hoitokontaktin negatiivise-
na suhtautumisena puolison mukaan ottamiseen. Puolisot kuvaavat tilanteita, joissa he
toivoisivat toisinaan hoidon vastuun olevan kokonaan sairastuneella. Talléin puolison
oma eldmantilanne ja henkiset voimavarat ovat kuormittuneet ja puolison motivaatio
osallistua potilaan hoitoon laskee. Tilanteet ovat usein tilapéisid ja muuttuvia. Lopulta

puolisot ovat kuitenkin aina kiinnostuneita kumppaninsa hoidosta.

Kylla ma oon ajatellut useammankin kerran et ei varmaan olisi pahitteeks
et olis mukana lagkarikaynneilla. Toisaalta sitten kanssa elama on mennyt
silleen hyvin ja lutviutunut ni sit ma oon jotenkin ajatellut ettd no menko6t
ja hoitakoot itse sitten naita asioita. Sitten valilla on varmaan ollut niin
laiska ja ajatellut, ettd no kun méa pydritan naitd omia ja lasten asioita ja
kaikkea muuta niin sitten paljon enemman mun harteille kuitenkin on ka-
saantunut. (H4)

Ma oon tan vuodenkin jalkeen ajatellut, et ei se mulle niin kuulu et aikui-
nen mies. Kylla sen taytyy tietyt asiat pystyy itse hoitaa. Mut sit ne hoita-
miset tai hoitamatta jattamiset tai tekemiset tai tekemétta jattamiset, ne
kuitenki palaa meijan perheseen aina. (H2)

Siité ei nyt sit oikeen tiedd, et onks se seissyt sen takii, et eiks han nyt oo
oikeesti halunnut et m& tuun mukaan. Ja joskus oli myds se, etta siind hoi-
tavassa paikassakaan ei katottu et se olis tarpeelllista. (H3)

Kyngas ja Hentinen (2008) korostavat myds, ettd perhe ja l&heiset ovat potilaan tuen

ldhde laitoshoidon aikana ja sen jéalkeenkin. Etenkin psykiatrisen potilaan hoidossa
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omaisia tulisi huomioida, silla perhe on ihmiselle tarked voimavara selviytymisen kan-
nalta. Hoitohenkilékunnan tehtdvané on kartoittaa potilaan kanssa hanen sosiaalinen
verkostonsa. Potilaan halutessa omaiset tulisi ottaa osaksi hoitoa ja antaa heille tarvitta-
vaa tietoa sairaudesta ja hoidosta. Erityisesti sairauden alkuvaiheessa hoitohenkilékun-
nan tulisi jakaa tietoa sairaudesta ja sen oireista potilaalle ja perheenjasenille hoidon
vaikuttavuutta lisatdkseen. (Kyngés & Hentinen 2008, 168—-169; Kdypa hoito -suositus
2008, 2616.)

Torjutuksi tuleminen

Ulkopuolisuuden tunteet hoitoprosessissa sisaltdvat puolison kokemuksen torjutuksi
tulemisesta. Puolisot kokevat tulevansa torjutuksi niin omien kumppaniensa kuin hoito-
henkilokunnankin toimesta. Torjutuksi tuleminen liittyy my6s vahaiseen hoitoon osal-
listumiseen ja siihen, ettei puolisoita oteta tarpeeksi mukaan hoidon suunnitteluun ja
toteuttamiseen. Arjessa torjutuksi tuleminen nayttaytyy kuitenkin siten, ettd sairastunut
kumppani ei ota huomioon puolisonsa toiveita, ideoita ja ajatuksia hoitoon tai arjen su-
jumiseen liittyen. Puolisot kokevat turhautumista ja voimattomuutta, mika saattaa ilmeta

kumppanin painostamisena, kiihtymisena tilanteeseen tai uupumisena.

Se on just kun ma sanon jotain niin se on varmaan kuin punainen vaate. Et
kun ma avaan suuni semmosesta niin sen korvat sulkeutuu. Meijéan véleja
on hiertanyt niin pitkdan monet asiat tan sairauden tiimoilta et ehka, kun
ma yritan leikkid puoskarihoitajaa ni se ei ehk& haluu ottaa vastaan. Sen
ma kyl jotenkin ymmarran. Et kyl makin jos se mua neuvois koko ajan jos-
sain lasten hoidossa niin en ma kuuntelis sitd ollenkaan. (H2)

Han ei sitten siita oikeen tykdnnyt jos ma johonkin asioihin puutuin, etta
se oli sit niinkun nalkuttamista muka. Ett4 jos m& ehdotin jotain, niin se
oli huono ajatus, mut jos sama ehdotus tuli joltain muulta niin se oli hyva.
(H3)

Torjutuksi tulemista koetaan, koska sairastunut puoliso ei ole vastaanottavainen puoli-
son ehdotuksille ja ideoille, tai sairauden jaksot vaikeuttavat tilannetta. Torjutuksi tule-
miseen liittyy myos puolisoiden kokemukset siité, ettei sairastunut née puolison antamia
neuvoja yhtd merkityksellisind kuin muiden eldméssa olevien henkil6iden antamat neu-

vot kuten 1adkarin, vanhempien tai sisarusten.
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No siis semmosessa hypomaanisessa vaiheessa mies ei ole mitenkaan vas-
taanottavainen ja sitten sen empaattisuuskin haviaa sillalailla siihen tou-
hukkuuteen. (H1)

Tietysti sitd on aina ilta toisensa jalkeen ettd nyt keskustellaan tasta niin
toinen on et m& lahen nukkumaan, ettd ma en halua mistaan keskustella.
Ja mé& oon et okei nyt se meni taas. Silla on kertakaikkinen torjunta siita,
ettd kun ma sanon et huomaaks sa itse nyt ndita oireita. Ma mielelléni ot-
taisin siitd palan vastuuta ja varaisin vaikka sen lagkariajan ja haluaisin
keskustella sen kanssa etta milta susta tuntuu et eiks tassa nyt jotain oi-
rehdinta 00. Mut jos se toinen on aivan terasseina. (H4)

Mustajoen (2003) artikkeliin viitaten, torjutuksi tuleminen sairastuneen puolison toi-
mesta voidaan katsoa liittyvan siihen, ettd ihmisell& on sisdinen tarve hallita elamé&ansa.
Ihminen haluaa itse paattdd omista asioistaan, eik& eldd toisten ohjeiden mukaisesti eli
ihmisen sisdinen motivaatio ohjaa toimintaa. Toisen henkilon ohjeet, taivuttelu, autori-
taarisuus ja valvonta herattavat kapinallisuutta, joka tukahduttaa sisdistd motivaatiota.
Sen sijaan syyllistamé&ton informaatio, vastuun antaminen ja tasa-arvoinen keskustelu

lisddvat sisaistd motivaatiota. (Mustajoki 2003, 4235.)

Yksindisyyden tunteet

Puolisot kokevat yksindisyyden tunteita kumppaninsa sairauteen liittyen, koska arki
sairauden kanssa voi toisinaan ndyttaytya hyvin haastavana. Yksindisyyden tunteisiin
puolisot ovat kokeneet saaneensa helpotusta vertaistuesta tai keskustelemisesta l&heis-
tensa kanssa. Omaiset mielenterveystyon tukena Uudenmaan yhdistyksen jarjestamalta
pariskuntakurssilta osa puolisoista kokee saaneensa myo6s apua sairauteen liittyviin yk-
sindisyydentunteisiin. Kurssin kautta puolisot tapasivat samassa elamantilanteessa ole-
via pariskuntia ja eldama kaksisuuntaisen mielialah&irion kanssa toi uusia nékokulmia

arkeen muiden kokemusten kautta.

Ainakin siella kurssilla tuli semmonen, etta kun siella jaettiin kauheasti
asioita et miten teilla t&a sairaus on kohdattu. Ja siella piirrettiin sem-
mosia kaaria, ettd misté se sairaus on alkanut ja mita elaméssa on tapah-
tunu ja sitten niita esiteltiin muille. Jotenkin siité tuli semmonen tavaton
tuki varmaan, ettd hei mehan ei olla nyt tdssd maailmassa ainoat ja saat-
toi ajatella et noil on viela villimpaa joku asia. (H4)

Tosi mukavaa oli ndhdéa vastaavanlaisia pariskuntia kurssilla. (H3)
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Oli kurssista se hyoty, ettd et siina tuli niinkun sitd ymmarrysta. Laajem-
paa perspektiivia sithen oman perheen tilanteeseen ja sitten vertaistukea
tuli just monella tavalla tastd, koska monet muutkin oli kokenut tammosta.
(H1)

Kaiken kaikkiaan varsinaisiin omaisille suunnattuihin vertaistukiryhmiin osallistuminen
on hyvin vahéistd. Osallistumista vertaistukiryhmiin rajoittaa muun muassa se, etta
ryhmét kokoontuvat tdiden kannalta huonoihin aikoihin, ryhmassé olevat henkilokemiat

eivét kohtaa tai ryhmisté saatu tuki ei vastaa puolisoiden yksilollisi& tarpeita.

Sit oli se sopeutumisvalmennuskurssi niin sinne ma paasin, mut se oli sil-
leen huono et sielld oli kaikki vanhempia ja ma olin ainoa puoliso. Onhan
ne asiat jollain tapaa samoja, mut se ettd lapsi sairastaa tai puoliso sai-
rastaa on hyvin eri asia. (H2)

Ne ryhmat ei sit taas oikeen kohtaa et ne on varmaan ihmisille, jotka ela-
keidssa ehtii. Mut ettd nyt, kun m& katoin l&pi sen, et mita tadssa meijan
seudullaon tarjolla niin ei ne nyt oikeen ollu sillai mun tarpeisiin. (H1)

9.2 Sairaudenkuvan haastava ymmartdminen hoitoon osallistumisen esteena

Sairauden kulkuun ja kaksisuuntaiseen mielialahdirioon liittyvat oireet nayttaytyvét hy-
vin yksilollisesti haastateltavien kokemuksissa. Haastattelujen perusteella sairaudenku-
van ymmartaminen liittyy puolison valmiuksiin tukea ja auttaa sairasta puolisoaan si-
toutumaan hoitoonsa. Jotta puoliso voi kannustaa ja motivoida potilasta hoitoon, hénen

on osittain ymmarrettava kaksisuuntaisen mielialahéirion sairaudenkuva.

Sairauden alkuvaiheiden haasteet

Sairaudenkuvan haastava ymmartdminen néyttaytyy erityisesti sairauden alkuvaiheessa.
Sairauden puhjettua puolisoiden valmiudet tukea ja auttaa sairastunutta ovat rajoitetut,
koska sairaudenkuvan ymmartdminen on koko perheelle suuri haaste. Puolisoiden Ku-
vauksissa ilmenee, ettd mitd pidempéén sairaus on esiintynyt parisuhteessa, sitd parem-
min sairauteen pystytddn suhtautumaan ja valmiudet tukea sairasta kumppania voimis-
tuvat. Myds sopeutumista ja hyvaksymistd sairauden tuomiin muutoksiin tapahtuu, kun

sairaus on nayttaytynyt kauemmin parisuhteessa.
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Sita on jotenkin hirveen vaikeeta ymmartéa ja sit ma oon monta kertaa
sanonut miehelle et en ma tajuu. Mut ei varmaan kukaan voikaan jos ei 00
tosi masentunut ollu itse. Asutaan ja eletdan yhessa niin kylla kai mun jo-
tain pitais ymmartaa siita, et jos pitais vaikka enemman silkkihanskikkain
kohdella. Tai just jotenkin se et miks ei pysty tekee jotain asioita mité pi-
tais tai miten se voi olla niin vaikeeta. Kyl ehkéa jotain ymmarrysta pitais
kuitenkin olla et ei tarvis siind sit hermostua jos on joku asia tekematta tai
ei muista. (H2)

Vuosien mittaan on kasvanut se karsivallisyys ja kiintymys. Et paremmin
ymmartaa sita, etta toisellakin on ollut tekemista siind et on joutunu suh-
tautumaan siihen, ettd on tullu luokitelluks sairaaksi. Tavallaan mun mies
on joutunut kdymaan lapi niita pettymyksen ja luopumisen tunteita, etta
h&an ei ookaan niin hieno ja pystyva ihminen, kun han on kuvitellut. Sem-
mosia ikaankuin voimavaroja ei ollut sillon alkuvaiheessa, mut et nyt taas
on. Nyt ma& ymmarran paremmin mita taa sairaus on. (H1)

Alussa sité tietoo ei oikestaan niin paljon ollut, ettd miten tan sairauden
saa pidettya kurissa. (H3)

Ma yritan aina muistuttaa itseani, ettd ma en sais olla liian vihanen tai et

ei voi ketdan syyttaa et sullakin on tommonen sairaus et se on sun syytas.
(H4)

ym. (2008) tuovat esiin, ettd puolison sairastuminen mielenterveydenhai-

rioon kaynnistdd suremisprosessin. Monet tulevaisuuden suunnitelmat voivat muuttua,

toiveista saatetaan luopua tai niitd joudutaan muuttamaan. Prosessin alkuvaiheessa saa-

tetaan Kieltda sairaus tai yritetddn I0ytdd muita selviytymiskeinoja, jotka osoittaisivat

puolison diagnoosin vaaraksi. Ajan myota tilanteeseen sopeudutaan ja perhe 16ytda uu-

den tasapainon eldmaéansd. Prosessin aikana kohdataan erilaisia tunteita kuten vihaa,

pettymysta ja voimattomuutta. Sopeutumisenaste vaihtelee kuitenkin yksilollisesti jo-

kaisen perheenjasenen kohdalla. (Astedt-Kurki ym. 2008, 55.)

Epatietoisuus

Puolisot kokevat raskaana sairauden ensivaiheisiin liittyvan epatietoisuuden, joka edel-

t4& diagnoosin varmentumista. Haastatteluissa ilmenee, ettd epatietoisuuden muuttumi-

nen helpotukseksi tapahtuu, kun sairaudelle saadaan nimi ja diagnoosi varmentuvat.

Epatietoisuus

sairaudesta ja sen syista aiheuttavat puolisoille huolta ja pelkoa. Liséksi
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puolisoiden hoitoon osallistuminen on irrallista ja vaikeaa kunnes diagnoosi varmentuu,

ja tiedetdan mihin sairauteen kumppani tarvitsee hoitoa.

Kun se ensimmainen kerta tuli, niin me ei yhtddn ymmarretty et mika tas
on nyt meneillaan. (H4)

Ma olin silleen, ettd mita tda on. Ma en muista tarkkaan, mutta olin ma jo-
tenkin ihmeissani et misté nyt on kyse. Sillon se oli tosi pelottavaa. (H2)

Sita oli niinkun tyytyvéainen, etta talle kaikelle oli selitys. (H3)

Puolisot kuvaavat diagnoosin varmentumisen selittdneen monia eldmassa jo tapahtunei-
ta asioita. Diagnoosin varmentuminen auttaa puolisoita kohtaamaan sairauden eldmassa
ja suuntaamaan ajatuksia myos tulevaisuuteen. Tuen antaminen on helpompaa, kun puo-

lisot tietdvat mihin sairauteen potilas tarvitsee hoitoa ja apua.

Oli niin monta vuotta ollu siind epavarmuudentilassa, ettd mita tast tulee
et meneeks tdd pahemmaks vai onks t4a nyt vaan tammosta? Onks se niin-
ku lopun elamaansa masentunut vai mita tas nyt tapahtuu? Et sitten se oli
helpotus, kun tuli semmonen selkeempi diagnoosi, joka selitti monta asiaa
ja niinku se anto semmosen turvallisuudentunteen. (H1)

Salokangas (1999) pohtii artikkelissaan kaksisuuntaiseen mielialahdirioon liittyvaa sai-
raudenkuvaa. Artikkelissa ilmenee, ettd kaksisuuntaisen mielialahdirion diagnostiikka
on usein ongelmallista, koska sairauteen liittyy my6s muita hairigitd, mika vaikeuttaa
diagnosointia. Tutkimukset osoittavat, ettd kaikilla tyypin 1 hairion potilailla ilmenee
ainakin yksi muu psyykkinen hairidé kaksisuuntaisen mielialahdirion liséksi, ja 95 pro-

sentilla potilaista esiintyy vahintadn kolme muuta hdiri6ta. (Salokangas 1999, 1907.)

Sairauden pysyvyys

Kaksisuuntaista mielialahairitté ei koeta pitkdaikaissairautena, vaan se nahdaan pysy-
vand sairautena eldmdssé. Sairauden pysyvyyden hyvaksyminen aiheuttaa ristiriitaisia
tunteita puolisoissa, koska myos sairauden vaikutukset nayttaytyvat lopun elamaa per-
heen arjessa. Sairauteen liittyva syklisyys auttaa kuitenkin puolisoita ennakoimaan ti-
lanteita, vaikka sairausjaksot tekevét eldmastd hyvin haastavan ja raskaan puolisolle.

Sairauden hyvaksyminen pysyvané asiana elaméssa vaatii puolisoilta aikaa ja totuttelua.
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Lis&ksi puolisot pohtivat sairauden pysyvyyden vuoksi tulevaisuutta ja parjaddmista sai-
rauden kanssa. Sairauden pysyvyyden hyvaksyminen edistéd& puolison tarvetta motivoi-
da sairasta kumppaniaan hoitoon sitoutumiseen, koska vain hyvalla hoitotasapainolla

sairaus voi pysyé hallinnassa.

Jalkeenpain ajattelee, ettd monilta riidoilta oltaisiin valtytty jos oltais
paasty yhdessa puhumaan niista asioista jonkun ulkopuolisen kanssa, jolla
olisi ollut sitten enemman nakemysta siitd et mita asioita on hyva kayda
lapi sillon, kun alkaa valjeta et eletdan pysyvan sairauden kanssa. Pitka-
aikaissairaushan on ihan hyva sana, mutta mun mielesta se pysyva sairaus
kuulostaa enemman oikealta, koska pitkdaikaissairaus ikaankuin se joskus
paattyisi. (H1)

Mut se tietenkin, ettd kun td&a on lopun ian kestava, niin se on se harmitta-
va asia. (H3)

En mé& nyt enda ajattele sitd semmosena varjostuksena. Siihen tietysti tot-
tuu ja varmaan monille ihmisille kay silleen et ikd&nkuin luottamus palau-
tuu,etta tastéahan selvittiinkin. (H1)

Mut et silla tavalla meilléa on kaikki mahdollisuudet parjata kuitenkin. Jo-
tenki sillee et mitas siita jos valilla flippaa. Et oppis elda siten, ettd taa nyt
kuuluu tdhan meijan arkeen. Mut et ehka se on semmonen mihin ma yritan
pyrkia et hyvaksyis tan tilanteen. (H2)

Isometsén (1999) mukaan kaksisuuntainen mielialahdirio on vakava, koko elaman kes-
tava sairaus, jonka pitkdaikaisennusteen kannalta térkeinta on hoitoon sitoutuminen ja
hoidon asianmukaisuus. Sairauden hallinnan kannalta oleellista on hoidon teho, joka

saavutetaan suunnitelmallisella hoidon toteuttamisella. (Isometsa 1999, 1895.)

9.3 Puoliso hoidon hyddyn ja laadun arvioijana arjessa

Puolisoiden haastatteluista kuvastuu sairastuneen puolison hoidon hyddyn ja laadun
arvioiminen. Arjessa puolisot ndkevat hoidon vaikutukset ja hoitoon liittyvat kehitté-
mishaasteet, vaikka he osallistuvat vain vahan hoidon suunnitteluun ja toteuttamiseen.
Puolisot toimivat hoidon arvioijina etenkin siltd osin, miten psykososiaalinen hoito,
la&kitys ja muut terapiat ndyttaytyvat perheen arjessa. Puolisot pystyvat myoés arvioi-

maan, miten sairastunut sitoutuu edellda mainittuihin hoitomuotoihin. Haastatteluissa
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ilmenee, ettd puolisoiden arviot sairauteen liittyvistd hoidoista ovat suurelta osin nega-

tiivisia.

Pettymyksen tunteet

Tutkimukseen osallistuneet puolisot kokevat pettymyksen tunteita sairastuneen kump-
paninsa hoitoja kohtaan. Puolisot ovat erityisesti pettyneitéd siihen, ettei omaisia oteta
tarpeeksi huomioon potilaan hoidossa. Hoitoon kaivataan enemman konkreettisuutta ja
hoidon vaikutusten tulisi ndkya perheen arjessa. Puolisot kannustavat sairastunutta vaa-
timaan itselleen parempaa hoitoa. Hoitoon sitoutumisen edistdminen on vaikeaa, jos

puolisot itse pitavat hoidon laatua huonona.

Liikaa lahetdan mun mielesta siita, ettd yksilon ehdoilla ja potilaslahtoise-
sesti. Se on ihan ok tiettyyn pisteeseen, mutta ei tdmmadsessa tilanteessa
enda, kun toinen ei pysty paattaa eika tietad, mika hanelle on parasta ja
hyvaa ja mika veis siin& tilanteessa eteenpain. Et sen pitéis olla jaméakam-
paa. Eika kukaan ollut kertonu mulle, et mita siltd miehelta voi sairaalan
jalkeen odottaa, olettaa, toivoo tai vaatia. (H2)

Se oli mun mielest& tosi huono, etté kirjoitettiin vaan puolen vuoden sai-
rasloma ja lahetettiin kotiin pilleripurkin kanssa, koska sillon se on var-
maan ainoo kerta, millon ma oon joutunut niinku raahaaman miehen sit-
ten sinne sovittuun ladkaritapaamiseen. (H4)

Etta sekin oli yks syy, miks mun mies muutti paikkakunnalta toiselle, et jos
sieltd pienemmalta paikkakunnalta sais jotenkin parempaa hoitoa. Taalla
niissa tapaamisissa vaan kysyttiin, ettd ootko nukkunut tai ootko syony. Et
ei siité oikeen saanut yhtaan mitaan konkreettista hyotya. (H3)

Osa haastateltavista kokee hoidon hitaana ja irrallisena, ilman konkreettisia tavoitteita.
Hoito saatetaan nahda jopa enemman haittana kuin hyotynd arjessa. Osa puolisoista
kokee myds hankalaksi ld&dkehoidon toteuttamisen. Puolisot ovat huolissaan la&kkeiden
aiheuttamista sivuvaikutuksista ja useista ladkekokeiluista, joita sairauden myoéta joudu-

taan tekemaén.

Miehen laakkeita oli vaihdettu useaan kertaan ja se oli saanut ihan outoja
laakkeitd tai siis semmosia et siit tuli aivan omituinen tai tuijottava, omis-
sa maailmoissaan olevan. (H4)
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Ma oon vaan sen yhden ainoan kerran ollut mukana. Sillon ensimmaisen
sairaalareissun jalkeen, kun oli kulunu puoli vuotta. Sit ma ajattelin, etta
tasta elamasta ei nyt tuu mitaan, et se laakitys oli hirvee. Se oli semmonen,
mik& teki thmisen ihan tosi tsombiksi. Siis semmoseksi et se oli sellanen
elavakuollut, ettd niinku askelkin muuttui ihan erilaiseks. (H2)

Kaikki ne asiat mita siella psykoterapiassa kasiteltiin niin ma olin hirveen
hadmmastyny siitd. Psykoterapia vaikutti niin omituiselta, eta ku siita ei ol-
lut mitédan hyétyy, vaan melkeinpa haittaa kotona. Silla tavalla haittaa et
mies uppoutui hirveesti sinne omiin muistoihinsa ja sithen omaan napaan-
sa. Et siind myods hukattiin mun mielesta se, et ois voitu nahda se perhe
voimavarana eika esteend. Se siind vaiheessa eniten loukkasi. (H1)

Avohoidon puutteet

Avohoidon puutteet nayttaytyvat puolisoiden kuvauksissa. Avohoito ei ole tarpeeksi
intensiivista ja laékéaritapaamisia on vain harvoin. Hoidon nahdaén keskittyvan suurelta
osin laékehoidon toteuttamiseen ja reseptien uusimiseen. Yksi tutkimukseen osallistu-
neista henkildista on jopa kokenut itsensa puolisonsa hoitajaksi kotona, koska avohoi-

dosta saatu hyéty on niin vahaista.

Se avohoito pitais tietenkin olla aktiivisempaa, etta ei silleen et kerran
puolessa vuodessa nakee laakarin, joka uusii reseptit ja se on sit ainoo
kontakti. Kyl ma ihan suoraan sanon, etta sille ma oon katkera. Et enhén
ma voi miehelle olla katkera tai sille sairaudelle ei mitaa voi, mutta sille
miten asiat on hoidettu tai oikestaan jatetty hoitamatta. (H2)

Sille ekaksi nimettiin oma l&akari ja sit se oli aina se sama laakari. Yhtak-
kia sanottiin jossain vaiheessa, ettd nyt se puretaan semmonen jarjestel-
ma. Et se olis se sama hoitaja joka tuntisi aina sen potilaan, mut sitten se
laékéari saattais vaihtua ihan miten vaan. M& ajattelin, etta tdahan nyt on
ihan tosi kreisi juttu et la&kari nyt vaihtuis ihan tosta noin koko ajan. (H4)

Sit musta jossain vaiheessa tuntui, etta tuliks musta semmonen hoitaja et
ma yritin sité jotenkin kotona hoitaa. Ei ollu oikeen mitd&n muuta, kun
avohoidon puoli ontu ihan taysin ja yritti vaan silla kaupunkilaisjarjella
parjata ja jotenkin siind tuntui ehka et oli hoitamassa sitd, vaikka ei se
mulle kuulunut. Nyt ku ndin jalkeen pain ajattelee et eihdn se 0o mun
paikka ollakaan. (H2)

Mun mielesta avohoito ei 0o antanut oikeastaan mitdan. Jotenkin hirveen
semmosta, ettei mitéan tapahdu. (H3)
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Se vaan uhkaili itsemurhalla ja sit etta se oli just semmonen hetki millon
lahettiin hakee apua. Mutta et la8kkeillahan sitd on hoidettu, erilaisilla
ladkkeilla enemmankin ja sitten tda psykiatrinen sairaanhoitaja konsul-
tointiapua antanut ja ladkkeet on vaihdettu tosi monta kertaa. (H1)

Aktiivisuus

Puolisoiden haastatteluissa korostuu oman aktiivisuuden tarkeys hoidon ja tiedon han-
kinnassa. Tarvittavan hoidon saaminen potilaalle edellyttaa terveen puolison ja sairastu-
neen kumppanin aktiivisuutta hoidon hankkimisessa. Laadukkaan hoidon saaminen
edellyttad yhteistyota terveen puolison ja sairastuneen puolison valilla. Lisaksi yhtenai-
sen tyoskentelyn hoitokontaktien ja perheen valilla uskottaisiin edistdvan hoidon laatua
ja hoitoon sitoutumista. Kokemukset yhteistyosta hoitohenkilokunnan kanssa ovat va-
haisid, joten yhteistydon merkitystd hoidon laadun kannalta ei tarkalleen pystyté arvioi-
maan. Puolisoilla on kuitenkin yksittdisia, negatiivisia kokemuksia yhteistyosta henki-
I6kunnan kanssa. Puolisot kuvaavat myos tarkedksi oman aktiivisuuden tiedon ja tuen
hankinnassa. Ilman omaa aktiivisuutta puoliso j&a vailla tukea ja tietoa sairaudesta, jol-

loin hoitoon osallistuminen ja hoitoon sitoutumisen edistdminen heikkenevit.

Ma sanoin sitten, ettéd nyt ma haluan tulla mukaan sinne laakariin. Taytyy
saada vaihdettua taa laake, etta niitéd kun kerran on erilaisia laékkeita ja
et tasta taytyy nyt pitéda huolta et saat sulle sopivan laakkeen. (H4)

Mun mies meni paivasairaalaan ja siella me sit kaytiin, mut et piti siinakin
hirveen paljon sanoo, ettéd haluu mukaan siihen ja sitten me paastiin koko
perheend sinne. (H3)

Kerrankin ma tungin itseni mukaan, ettd jumalauta méa lahen nyt mukaan
et tasta ei tuu yhtdan mitéan. Sit se laakari laittoi lahetteen paivasairaa-
laan ja saatiin tallasia paritapaamisia muutama. Mut et kylla liikaa jate-
tdan sen kuntoutujan vastuulle, et sen pitéisi siind kauheessa tilanteessa
jaksaa ja ymmartaa penéata et mitd mulle kuuluu hoitoa, terapiaa tai apua.
(H2)

Ollaan saatu sillon apua, kun on riittdvan tiheasti haettu sitd. Et siina
alussa piti kauheesti soitella niita laakareita ja niinkun aina uudestaan ja
uudestaan tilata se. (H1)

Huttunen (1999) tuo esiin potilasopastuksen tarkeyden sairauden puhjettua. Potilasopas-

tuksen tulisi ulottua myds potilaan laheisten informoimiseen sairauden taustasta, luon-
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teesta ja sen kulkuun liittyvista tekijoistd. Oikein toteutettuna opastuksella olisi merkit-
tavd hyoty hoidossa ja silla voitaisiin estéa tai lieventdd myohempia sairausjaksoja.
(Huttunen 1999, 1922.) Hoitohenkil6kunnan tulisi kiinnittdd enemméan huomiota puo-
lisoille suunnatun opastuksen aktiivisuuteen. Omaisten oman aktiivisuuden lisaksi myods

henkil6kunnan aktiivisuus tiedon antamisessa on ensiarvoisen tarkeaa.

9.4 Puoliso sairauden tuomien muutosten kohtaajana

Haastateltavien kuvauksissa ilmenee, ettd puolisot ovat sairauden tuomien muutosten
kohtaajia arjessa. Sairaus tuo paljon uusia tilanteita elamaan, vaikka jo ennen diagnoo-
sin varmentumista sairaus on saattanut nayttaytya lievemmin tai eri muodossa parisuh-
teessa. Sairastunut joutuu myos itse kohtaamaan muutokset eldméssddn esimerkiksi
jaamalla pois tyoeldmasta, joutumalla sairaalahoitoon tai kohtaamaan mania- ja masen-
nusjaksoja. Kaikella télld on vaikutus myds terveen puolison eldmaan. Haastatteluissa
korostuu, etta puolisot toimivat sairauden keskelld perheen selkarankana. Puolisot anta-

vat sairastuneelle tilaa toipua ja keskittya itsensé hoitamiseen.

Arjen vastuu

Sairauden myo0t4 puolisot joutuvat ottamaan suurimman osan arjen vastuusta, koska
sairaus vaikuttaa kumppanin toimintakykyyn ja vastuullisuuteen. Puolison vastuunotta-
minen arjesta ja perhe-eldmasta antavat sairastuneelle tilaa toipua ja keskittyd hoitoonsa,
mutta toisaalta vahentdvét puolison omaa jaksamista. Puolisot kuvaavat vastuun per-
heen arjesta olevan suuri. Vastuuta otetaan raha-asioista, lapsista, tydpaikoista ja sairas-
tuneen hoidosta. Osa puolisoista kuvaa vastuun ottamisen ulottuvan ladkehoidon seu-
rantaan asti. Arjen vastuu perheen eldmé&std on niin suuri, etteivat puolisoiden omat
voimavarat aina riitd potilaan hoitoon osallistumiseen ja hoitoon sitoutumisen edistami-

seen.

Siind oli aivan hilliton jarjestely nédissa kaikissa asioissa, kun mies joutui
sairaalaan. Ma niinku siind sivussa yritin pitaa kaiken téhan firmaan liit-
tyvan pystyssa, kun ma ajattelin et se on niin tarkeeta. Ettd se on hanen
semmonen lapsensa se oma toiminimi. (H4)
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Tuntuu valilla, ettd vetaa sellasta kivireke& perassaan. (H3)

Mulla oli niinku semmosista perusasioista vastuu. Et se mua rupeskin ras-
saamaan, ettd ma hoidin kaikki laskut ja kaupassakaynnit ja lapset ja
kaikki. (H1)

Miehen pitéis ottaa enemman vastuuta, koska mé& voin kantaa tai haluan
kantaa sitd vaan tiettyyn pisteeseen. Ma en haluu enda kantaa harteillani
sitd, koska ma tiedan et ma en jaksa eikd se kuulu mulle. Sillon miehen
taytyis ottaa jamakampi vastuu siita. (H2)

Valtasuhteiden muuttuminen

Parisuhteessa ja perheen arjessa nayttaytyy sairauden myo6ta valtasuhteiden muuttumi-
nen. Terve puoliso huolehtii perheestd ja heiddn hyvinvoinnistaan. Puolisot kokevat
roolien muuttumisen voimia vievana. Kaikki haastatteluun osallistuneet henkilot kuvaa-
vat, ettd kumppani on koettu ainakin jossain sairauden vaiheessa yhtena perheen lapsis-
ta. Arkeen liittyva sairastuneen puolison painostaminen, kannustaminen ja samojen asi-
oiden toistaminen ndhdaan yhtélailla liittyvan lapsen kasvattamiseen ja parisuhteeseen
sairauden puhjettua. Valtasuhteiden muuttuminen aiheuttaa puolisoissa turhautumista.
Turhautumisen seurauksena puolisoiden oma motivaatio osallistua potilaan hoitoon las-

kee.

Ehka siina vaiheessa rupesi kanssa menee ne valtasuhteet siind perheessa.
Aikasemmin me oltiin hirveen tasa-arvosia henkisesti, mut nyt mina olin se
ylempi ja toinen se alempi, koska mun piti antaa niita kaskyja ja komento-
ja. (H2)

Kyl ma ajattelin valilla, ettd mun mies on yksi lapsista ja se isoin lapsi on
se vaikein. Hanen roolinsa siin& perheessa sit jotenkin heikkeni ja meille
rupes tulemaan kaikenlaisia ristiriitoja sitten. (H3)

Ma otin sen roolin itselleni, ettd pidin kaikki langat kasissa koko ajan. Kyl
se mun miehen rooli muuttuu tavallaan samanlaiseks kun meidan perheen
lasten roolit oli. (H1)

Aluks sité olettaa, etté ollaan niinkun vanhemmat, mut sit kun se ei olluk-
kaan sitd. En ma nyt sen pyllyy joudu pyyhkimaan, mut et sellasta onks
sulla avaimet mukana, onks sulla lippu. Sellasta tuplatsekkausta koko
ajan. (H4)
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Vaikeudet parisuhteessa

Parisuhteessa tapahtuvan roolien muuttumisen ja liiallisen arjen vastuun seurauksena,
sairaus aiheuttaa vaikeuksia ja haastavia tilanteita myds parisuhteessa. Vaikeudet pa-
risuhteessa ilmenevat erilaisina riitoina ja vésymisena tilanteeseen. Puolison oma moti-
vaatio tukea sairastunutta kumppaniaan laskee, kun sairauteen liittyvia vaikeuksia ilme-
nee parisuhteessa. Sairauden myoté haastateltavat kokevat tai ovat kokeneet eron uhkaa.
Haastateltavista kaksi henkil6d on kokenut eron konkreettisesti, ja puolisot ovat asuneet
tai asuvat erilldan miehistaan. Eron nahdaan aiheutuneen suurelta osin sairauden tuomi-
en haasteiden ja vaikeuksien vuoksi. Erilladn asuminen vaikeuttaa puolison hoitoon
osallistumista ja hoitoon sitoutumisen edistdmistd, koska sairastunut joutuu itse otta-

maan elamastdan enemman vastuuta.

Oon ma monta kertaa ajatellu, etté nyt riittdd ja just sellasissa uhkailuti-
lanteissa toinen on sanonu et ma lahen. M& oon ollut, etta vai niin, min&-
pas lahden ensin. (H1)

Se ei ollu hyva asia, ettd ma liikaa puutuin miehen sairauteen liittyviin
asioihin. Et ehké se on yks syy miks me nyt asutaan erillaan. (H3)

Ma oon varmaan ollut valilla ihan hillittdéméan kova, koska mé oon sanonu,
ettd tassa voi olla tda meijan avioliitto. Et joko sa suhtaudut ihan kunnolla
sairautes hoitoon tai ma lahen kohta tosta ovesta. (H4)

Taa on ollu valilla ihan kaaosta. Me oltiin asumuserossa ja nyt me palat-
tiin sitten takas yhteen. (H2)

Hoitovasymys

Puolisot kohtaavat sairauden myotd hoitovasymysta ja yksi suurimmista uupumukseen
johtavista tekijoista on liiallinen vastuu arjesta. Myos huoli sairastuneen puolisonsa hoi-
dosta tai hoidotta jattdmisestd aiheuttavat puolisoille hoitovasymystd. Kaksisuuntaisen
mielialah&iriéon liittyvat vaihtelevat sairausjaksot aiheuttavat muuttuvia tilanteita pa-
risuhteessa ja johtavat puolison uupumiseen. Sairastuneen puolison oireet esimerkiksi
maanisessa vaiheessa vaikeuttavat arkea ja aiheuttavat paljon huolta puolisoille. Uupu-
musta aiheuttavia oireita voivat olla sairastuneen puolison toimintakyvyttomyys, liialli-

nen alkoholikéyttd, unirytmin muutokset, kiihtyneisyys ja rahankéayton vaikeudet.
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Tassa on ajateltavissa, etta taa jatkuu forever sairausmuodossa tai toises-
sa, parempina tai huonompina jaksoina. Ja se ehka tuo siihen sellasen
jannitteen ja lisaa siihen sita vasymista. (H2)

Joo kyl mé& oon ollu vasyny siitd, et ma oon se koko tukiranka. Mitaan ei
niinkun tapahdu, ettd mun pitda ainakin vahintaan olla se pielysmies eli
niinkun organisoija. (H1)

Puolisot hakeutuvat usein uupumuksensa johdosta hoitoon esimerkiksi ty6terveyshuol-
toon. Haastateltavien kuvauksissa ilmenee, etta sairaus vaikuttaa puolisoiden mielialaan
ja he kokevat masentuneisuutta ja ahdistusta. Pahimmillaan tilanne johtaa siihen, etta
puoliso ajautuu itse sairaslomalle hoitovasymyksen vuoksi. Puolisot pitavét jaksamisen
kannalta tarkednd oman ajan ottamisen parisuhteessa. Oman ajan ottamisessa on suuria
yksilollisid eroja; toiset hyddyntdvat harrastustoimintaa, toiset kokeilevat erilladn asu-
mista. Voimaannuttavia kokemuksia puolisot saavat muun muassa laheisistd, lapsista,
tyOstd, harrastuksista ja oman ajan ottamisesta. Puolison hoitovasymys ja siitd seuraava
uupumus aiheuttaa sen, etteivat puolisot kykene osallistumaan tdyspainoisesti potilaan

hoitoon, koska kaikki voimat menevat oman eldman hallintaan.

Sillon kun se diagnoosi tuli niin ma hakeuduin itse tyéterveysjuttusille, et-
ta siella kavin sit juttelee asioista. Et kun semmostakin tuli jossain vai-
heessa et ei jaksanu menna seuraavana aamuna téihin. (H3)

Ma oon itse joutunu olemaan muutaman kuukauden sairaslomalla masen-
nuksen takia. Jotenkin viela silla tiell& ollaan et tuntuu et mistéén ei oi-
keen ole saanu sellasta otetta. Et nyt sitd vaan menee ja ajelehtii et millon
tdad suossa polkeminen loppuu ja paasis askeleen eteenpdin tdn miehen
sairauden kanssa. (H2)

9.5 Sairauden huomioimista, hallintaa ja hoidon edistamista

Haastattelut kuvastavat, ettd puolisoiden mukana olo potilaan hoitoprosessissa on todel-
la merkittdva ja hoitoa edistava tekija. Puolisot kohtaavat arjessa paljon sairauteen liit-
tyvia tilanteita ja toimivat sen tiedon, taidon ja kokemuksen mukaan, joka heilld sairau-
denkuvasta on. Puolisot kokevat kaksisuuntaisen mielialahdirion vuoksi vaihtelevia ti-

lanteita, joissa he toimivat huolen puheeksi ottajana, emotionaalisena tukena sairastu-
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neelle ja oireiden tunnistajana. Ladkekielteisyytté ja hoitoon motivointia ei ndhda kovin

merkittdvana ongelmana hoitoprosessissa

Oireiden tunnistaminen

Haastattelujen perusteella puolisoilla on térked rooli potilaan sairauden hallinnassa.
Puolisot ovat usein ensimmaisia ihmisid, jotka tunnistavat kaksisuuntaiseen mielialahéi-
rioon liittyvien mania-/masennusjaksojen tyypilliset oireet. Puolisot toimivat oireiden
tunnistajina ja ovat tarkkaavaisia jo esioireiden ilmaantuessa. Qireita on sitd helpompi
tunnistaa, mitd kauemmin sairaus on esiintynyt parisuhteessa. Puolisot voivat myos en-
nakoida oireiden esiintymisté sairauden syklisyyden vuoksi. Sairauteen liittyvat masen-
nus-/maniaoireet ilmaantuvat usein tasaisin véliajoin esimerkiksi tiettyyn aikaan vuo-
desta. Osa haastateltavista kokee jopa pelkoa tiettyd vuodenaikaa kohtaan, koska usein

sairauden oireet ilmaantuvat saman vuodenaikakierron mukaisesti.

Kyl ma sen tiedan, et kun oireita ilmaantuu. M@ yleensad huomaan ne en-
nen miesta. (H2)

Sen naki, etta toinen on vahan alavireinen. Ma ajattelin et ei téssa nyt ai-
nakaan mikdan maanisuus ala pukkaa paalle. Et mielummin ajatteli et se
nyt on vahan masentunut. (H4)

Kyl ma nykyaan naa mielialan vaihtelut huomaan. Tai sanotaan, etta vii-
meisen kymmenen vuoden aikana m& oon ruvennut oireista huomauttele-
maan, koska ma oon hakenut tietoa, kun mua ei oo otettu mihinkaan pala-
vereihin mukaan. (H1)

Ma kylla tunnistan ne oireet. Yleensa ne tulee loppuvuodesta. Sitten ma
yritéan vedota siihen, ettd huomaaksa nyt semmosia oireita ja tunnistatko
niitd. Miehen mielesta oireita on vasta sit, kun puhuu ihan semmosia se-
kavia ja on harhoja. (H4)

Huttunen (1999) pohtii my6s oireiden tunnistamisen tarkeyttd kaksisuuntaisessa mieli-
alahdiriossa. Kaksisuuntaisen mielialahdirion kannalta oleellista on esioireiden tunnis-
taminen. Yleensa ne ilmenevét asteittain tai voimistuvat viikkojen aikana. Esioireiden
tunnistaminen edesauttaa hoidon onnistumista esimerkiksi ladkityksen osalta. Aikai-

semmat tutkimukset osoittavat, ettd esioireiden tunnistaminen vahentaa seuraavan puo-
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lentoista vuoden aikana esiintyvid maniajaksoja, pidentdd maniajaksojen valid ja saa
potilaan ottamaan aikaisemmin yhteytta hoitavaan tahoon. (Huttunen 1999, 1923.)

Huolen puheeksi ottaminen

Puolisoiden merkitys hoidon hallinnassa ja edistdmisessé ilmenee myds siten, etta puo-
lisot toimivat huolen puheeksi ottajina. Puolisot ottavat usein sairauteen liittyvat asiat
sairastunutta herkemmin puheeksi. Huoli otetaan puheeksi sen maallikkokokemuksen
perusteella, joka puolisoilla sairaudesta on. Huolen puheeksi ottaminen voi liittya esi-
merkiksi maniajakson oireisiin, joita puoliso pystyy tunnistamaan sairastunutta parem-
min. Myds mahdolliset l1aakitykseen tai psykososiaalisiin hoitoihin liittyvat asiat voivat
olla puolison puheeksi ottamisen aiheita. Huoli otetaan puheeksi sairastuneen puolison

tai esimerkiksi laheisten omaisten kanssa.

Ma kavin siella psykiatrian polilla yhen hoitajan luona ja mies toisen. Sil-
lon m& kritisoin ja otin asian esiin, ettd miten téd& niinkun sit toimii, kun
me mennaan kotiin. Et miten nda kohtaa naa asiat toisensa. Mun oli pakko
ottaa se asia esiin, koska ei se niin mene et ma parantelen itseeni ja ym-
marrysta toisessa paikassa ja toinen toisessa. (H2)

Mun mies ei halunnut kayttaa niita 1aakkeitd. Ma ajattelin, etta kyl ne nyt
olis ihan tarpeen ja yritin perustella ja selvittaa et miks ne nyt ois hyva ot-
taa ettei tuu uusia sairaalajaksoja. (H4)

Tuntui jotenkin oudolta, etté sen terapian aikana mies rupes puhumaan
sellasia asioita, mita se ei ollut koskaan ennen puhunut. Mun oli pakko
puuttua siihen, et hetkinen ooksa oikeesti tota mieltd. Miten toi nyt edistéaa
sun paranemista. (H1)

Laakekielteisyys

Haastattelujen perusteella la&kekielteisyytta ei nahda merkittavédna ongelmana hoidossa.
Puolisoiden mukaan ladkehoito vaatii ajoittaista seurantaa, mutta ladkkeiden ottamiseen
liittyvdd houkuttelua ei varsinaisesti tarvita puolison toimesta. Potilaat siis toteuttavat

ld&kehoitoaan hyvin itsendisesti ja suhtautuvat asiaan neutraalisti. Sen sijaan ladkkeiden
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ottamisen tiedustelu on yleista. Puolisot pitadvat ladkehoitoa tarkedna sairauden hallin-

nan kannalta.

Mies on aina saanut positiivista palautetta et se hoitaa hyvin asiat. Ottaa
ne ladkkeet ja kdy tapaamisissa. Siihen se kyl jaa. Se on vasta jotenkin
jaavuoren huippu, ettd kyl se itse duuni pitais itse teha. (H2)

Kyl se on melkein paivittaista se semmonen kysyminen et ooksa muistanu
ottaa sun laakkeet. (H1)

Ainoastaan yksi haastateltavista puolisoista oli kokenut ladkkeiden ottamisen haasta-
vaksi ja ongelmalliseksi potilaan hoitoprosessissa. Yksi puolisoista kokee potilaan ole-

van osittain laakekielteinen.

Meil on ollu kauheeta kddenvaantoo noista laakitysasioista. Hanen aitinsa
ja mina ollaan itketty, parruttu, huudettu ja raivottu ja sit se on lopulta sa-
nonu etta teijan mieliks nyt otan toisen tabletin tata l1aakettd. Ma oon huu-
tanut, ettd mun mieliksi! Ettd mitas jos oman terveytes takia ottaisit niita.
(H4)

Hoitoon motivointi

Puolisoiden ei tarvitse konkreettisesti motivoida potilaita menemaéan esimerkiksi avo-
hoitokontaktin luokse, koska yleisesti ottaen sairastunut hoitaa erilaiset hoitotapaamiset
hyvin. Puolisot kokevat, ettd sairastunut kdy hoitotapaamisissa osittain vain siksi, ettéa
la&kereseptit on uusittava tietyin véliajoin hoitotapaamisissa. Yksi puolisoista sanoo,
ettd sairastuneen oma siséinen motivaatio muutokseen on silti pieni. Muutosta odotetaan

ulkopuoliselta taholta, esimerkiksi hoitavalta laakérilta.

Jotenkin se odottaa, ettd joku muu vois tehda ulkopuolelta jotain ja nyt
taas asiat olis paremmin. Se oma efortti niinku jaa sitten puuttumaan. Et
meillékin on jonkunnakdinen parisuhde vield ja se lapsi niin sitdkaan ma
en taas ymmarra et miks ei sit vaan yrita.Se pitéis olla niin, ettéa haluaa
pois siitd masennuksesta, haluu muutosta. Musta tuntuu, ettéd se odottaa et
sieltd terapiasta tulis joku badam yhtakkinen resepti tai semmonen joka
laukasee tan tilanteen ilman omaa panostusta. (H2)
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Vaikka puolisoiden ei tarvitse motivoida potilaita varsinaisiin hoitotapaamisiin, puolisot
joutuvat kayttaméan painostamista, kehotuksia, muistuttamista ja kannustamista hyvin

usein, jotta sairastunut kykenee toimimaan aktiivisemmin arkisessa elaméassa.

Se on tammonen leppoisa ja hyvantuulinen sana se motivointi. Ma ajatte-
len, et se on ollu enemmankin tallasta painostamista. melkein otan kurkus-
ta kiinni ja sanon et nyt. (H4)

En ma niin paljon joudu painostamaan, mutta muistuttamaan kylla. Nyky-
aan enemman, koska sillon, kun lapset oli pieni& niin ma en kerennyt seu-
rata sitéa. (H1)

Emotionaalinen tuki

Opinnaytety6té varten haastateltiin myos yhta kaksisuuntaiseen mielialahdirioon sairas-
tunutta henkildd, jonka kuvauksissa ilmenee erityisesti puolison antaman emotionaali-
sen tuen merkitys. Haastattelussa kuvastuu erittdin vahvasti puolison emotionaalisen
tuen térkeys, jota annetaan sairastuneelle hoidon eri vaiheissa. Sairastunut tuntee kiitol-
lisuutta ja arvostusta puolisoaan kohtaan kaikesta tuesta ja avusta, jota puoliso on sai-
rauden aikana tarjonnut. Emotionaalisen tuen merkitys saattaisi kuitenkin korostua eri
tavalla, jos puoliso otettaisiin enemmé&n mukaan hoitoon osallistuvana henkilona. Kai-
ken kaikkiaan puolisoiden emotionaalisen tuen maérai ja laatua on vaikea arvioida ter-

veiden puolisoiden haastattelujen perusteella.

Ku mun vaimo tuli sinne sairaalaan tapaamaan mua, niin se oli kyl niin
iso henkinen tuki siind. Ja sit se jai sinne odottamaan ja toi mulle tupak-
kaa. Mun vaimo on kyll hieno ihminen. Han on ainoo ihminen..m&a oon
ollu ehk& tan sairaudenkin myota sellanen rolling stone eli vieriva Kivi,
niin han on ainoa ihminen joka on pystyny pysayttdmaan sen. Ja se ei 00
mun mielesta ihan vahan et joku pystyy sen tekeméaan. (H5)

Erikssonin (1996) mukaan my6s omaisten saama emotionaalinen tuki on erittdin tarkeda
sairauden eri vaiheissa. Osa omaisista kokee tarke&dnd emotionaalisen tuen saamisen
hoitavalta henkilokunnalta, vaikka tuen antaminen onkin niukkaa. Eriksson (1996) tuo
esiin, ettd tutkimushaastatteluun osallistuminen voi olla ensimmainen kerta, jolloin
omaiset voivat kertoa omista tunteistaan ja ajatuksistaan. Liséksi Eriksson viittaa Kuup-

pelomden vuonna 1991 tekeméaén tutkimukseen, jossa selvidd, ettd omaisten véhaisen
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tukemisen syyksi on esitetty sité, ettd hoitohenkilokunta kokee vaikeana omaisten koh-
taamisen ja tukemisen. (Eriksson 1996, 143.)



58

10 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

10.1 Tutkimustulosten yhteenveto

Teemahaastattelujen pohjalta ilmenevat tulokset antavat nayttoa siitd, ettd puolisoilla on
merkittava rooli potilaan tukiverkostossa, kun sairaus puhkeaa. Haastatteluissa kuvastuu
puolisoiden kokemus ulkopuolisena olemisesta sairauden keskelld. Ulkopuolisuuden
kokemus lisad puolisoiden haasteita osallistua kumppaninsa hoitoon ja edesauttaa poti-
laan sitoutumista hoitoon. Ulkopuolisuuden kokemukset liittyvat vdhaiseen hoitoon
osallistumiseen ja hoitoon hakeutumiseen. Lisaksi torjutuksi tuleminen sairastuneen ja
hoitohenkilokunnan toimesta, sekéd yksinaisyyden tunteet lisaavéat puolison ulkopuoli-

suutta hoitoprosessissa.

Sairauden kulku ja kaksisuuntaiseen mielialah&irioon liittyvat oireet nayttaytyvat hyvin
yksilollisesti haastateltavien kokemuksissa. Sairaudenkuvan haastava ymmartdminen
liittyy puolison valmiuksiin tukea ja auttaa sairasta puolisoaan sitoutumaan hoitoon.
Jotta puoliso voi kannustaa ja motivoida potilasta hoitoon, hédnen on osittain ymmarret-
tava kaksisuuntaisen mielialahdirioon liittyva sairaudenkuva. Haastatteluissa ilmenee,
ettd puolisot kokevat sairaudenkuvan ymmartamisen haastavaksi. Erityisesti sairauden
alkuvaiheissa esiintyva epétietoisuus ennen diagnoosin varmentumista liittyy olennai-
sesti sairaudenkuvan haastavaan ymmartamiseen. Puolisoiden kuvauksissa ilmenee, ettd
mitd pidempaan sairaus on esiintynyt parisuhteessa, sitd paremmin sairauteen pystytaan
suhtautumaan ja valmiudet tukea sairasta kumppaniaan voimistuvat. Sairauden pysy-
vyyden hyvéksyminen edistdd puolison antamaa tukea potilaalle ja h&dnen hoitoon osal-

listumistaan.

Tutkimustulokset osoittavat, ettd puolison vaikutukset hoidon suunnittelussa ja totutta-
misessa ovat vahaisid, mutta arjessa he toimivat hoidon hyddyn ja laadun arvioijina,
seka silta osin tarke&dnd osana hoitoa. Sairastuneen puolison hoidon vaikutukset nayttay-
tyvéat arjessa ja terve puoliso kykenee parhaiten ndkemdan hoidon hyodyllisyyden ja
mahdolliset puutteet hoidossa. Haastatteluissa ilmenee, ettd puolisot ovat joutuneet ko-
kemaan pettymyksen tunteita hoitoa ja hoitohenkilokuntaa kohtaan. Terveen puolison

mukaan ottaminen hoitoon nahdédén tarkedna ja arvokkaana asiana hoidon onnistumisen
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kannalta. Puolisot esittavat toiveita osallistua hoidon suunnitteluun ja toteuttamiseen,
mutta esimerkiksi avohoidon resurssit eivat ole siihen riittdneet. Avohoidossa koetaan
olevan puutteita ja hoito keskittyy suurimmilta osin ladkehoidon toteuttamiseen. Hoi-
don, tiedon ja tuen saaminen edellyttdd seké puolisolta, ettd sairastuneelta itseltdén ak-
tiivisuutta. Ilman omaa aktiivista osallistumista, perhe on hyvin yksin sairauden kanssa

ja tietdmattomia sairaudenkuvasta.

Puolisot ovat sairauden tuomien muutosten kohtaaja arjessa. Sairaus vaikuttaa terveen
puolison eldmaéan erittdin paljon ja sairauden myota tulevat arjen haastavat tilanteet vai-
keuttavat monilta osin puolisoiden eldmé&a. Haastatteluissa ilmenee, etta puolisot toimi-
vat kaiken tdman muutoksen keskelld perheen selkarankana ja antavat sairastuneelle
tilaa toipua toimintakykyiseksi. Sairauden tuomat muutokset nayttaytyvat perheen arjes-
sa siten, ettd terve puoliso kantaa ison osan arjen vastuusta. Parisuhteen valtasuhteet
muuttuvat sairastumisen myo6ta ja kaikki haastatteluun osallistuneet henkil6t kokevat tai
ovat kokeneet sairauden vuoksi vaikeuksia parisuhteessaan. Sairastuneen motivointi ja
tukeminen edellyttavat myods puolisolta motivaatiota ja aktiivisuutta. Ongelmalliseksi
motivoinnin ja tukemisen tekevét puolisoiden kokema hoitovasymys, seka siitd seuraa-
va uupumus. Puolisoiden voimavaroja vievat arjen vastuu, roolien muutokset, tyokiireet

ja oma henkinen uupumus.

Sairauden hallinnan ja hoidon edistdmisen kannalta puolisolla on merkittdvé rooli sai-
rastuneen eldmdssé ja hoidossa, vaikka osallisuus varsinaisessa hoidossa on vahéista.
Puolisot toimivat arjen kiireessa oireiden tunnistajana. Usein he tunnistavat alkavat esi-
oireet sairastunutta itseddn paremmin. Puolisot toimivat myos huolen puheeksi ottajina
esimerkiksi oireiden ilmaannuttua. Puolison huolen puheeksi ottaminen voi tapahtua
sairastuneen tai omaisten kanssa. Ladkekielteisyyttd ja hoitoon motivointia ei nahda
merkittdvana ongelmana hoidossa. Puolisoiden kokemusten mukaan sairastuneet suh-
tautuvat ladkehoitoon usein myonteisesti ja huolehtivat hoitotapaamisista itsenéisesti.
Ainoastaan yksi puoliso oli kokenut miehensa ladkekielteiseksi. Lisaksi puolison anta-
ma emotionaalinen tuki ja potilaan arjessa kannattelu kuvastuvat puolisoiden kertomuk-
sissa. Erityisesti kaksisuuntaiseen mielialahdirioon sairastuneen haastattelusta ilmenee

puolison antaman emotionaalisen tuen téarkeys.
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10.2 Tutkimuksen eettisyys

Laadullisessa tutkimuksessa korostuu eettinen vastuullisuus, joka tulisi huomioida jo
prosessin alkuvaiheessa. Erityisesti aineiston hankinta laadullisessa tutkimuksessa edel-
Iyttdd vastuullisuutta, jos tutkimus kohdistuu ihmisten henkilokohtaisiin kokemuksiin.
(Krause & Kiikkala 1996, 64—72.) Opinnaytetydssani pyrin noudattamaan hoitotieteelli-
sen tutkimuksen eettisid kysymyksid ja huomioimaan oman vastuullisuuden tutkimuk-
sen edetessd. Tutkimusetiikan kannalta oleelliset kysymykset voidaan jakaa kahteen
ryhmaan. Kysymykset ryhmitelld&n tiedonhankintaan ja tutkittavan suojaa koskeviin
normeihin, sekd tutkijan vastuuseen tulosten soveltamisesta koskeviin normeihin. Eetti-
syys opinnaytetyossa jasentyy tutkimusongelman valintaan, tutkijan ja tutkittavan suh-
teeseen, tulosten julkaisemiseen seka tutkijan ja tutkimusorganisaation suhteeseen.
(Vehvilainen-Julkunen 1997, 26-27.)

Opinnaytetyon alkuvaiheissa tapahtuu tutkimusetiikan kannalta oleellinen asia, kun tut-
kimusongelma valitaan ja paatetddn mitd tutkitaan ja mitd ei (Vehvildinen-Julkunen
1997, 28). Opinnaytetydssani tutkimusongelman valinta tapahtui omasta mielenkiinnos-
ta hoitoon sitoutumisprosessia kohtaan ja tutkimusongelman tarkempi rajaaminen teh-
tiin yhdessa Omaiset mielenterveystyon tukena Uudenmaan yhdistyksen kanssa. Tutki-
musongelman rajaaminen oli tarked osa prosessin onnistumista, jossa suurena apuna
toimi tyGeldmén yhteistyokumppani. Tutkimuksen alussa tarkoituksenani oli huomioida
kahden eri osapuolen nédkdkulma; terveen puolison nakdkulma ja kaksisuuntaiseen mie-
lialahdirioon sairastuneen puolison nékdkulma. Prosessin edetessa tutkimusongelman
rajaamista tapahtui vield lisaa ja lopulta opinndytetydssé paadyttiin huomioimaan vain
terveen puolison ndkdkulma. Taéma oli mahdollista, koska tutkimukseen oli osallistunut
tdhdn mennessé vain yksi sairastunut puoliso ja kolme tervettd puolisoa. Mydhemmin
tutkimustulosten analysoinnissa palattiin sairastuneen puolison haastatteluun, joten

haastattelu ei ollut tutkimuksen kannalta taysin arvoton.

Tutkijan ja tutkimusorganisaation vélinen suhde kuvastuu myds opinndytetyoni tarkas-
telussa (Vehvildinen-Julkunen 1997, 28). Opinnéytetydsopimus tehtiin prosessin alku-
vaiheessa Omaiset mielenterveystyon tukena Uudenmaan yhdistyksen kanssa. Sopi-
muksessa molemmat osapuolet sitoutuivat tyéhon ja tutkimusprosessi kaynnistyi. Yh-

teistydkumppani auttoi haastateltavien valinnassa ja kerasi yhteystiedot henkil6ilta, jot-
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ka olivat halukkaita osallistumaan haastatteluun. Opinndytetyon tekijan liséaksi yksi jar-
jestotyontekija oli tietoinen haastatteluun osallistuneiden henkiléiden henkil6llisyyksis-
t4. Yhteistyotaho antoi myds omat toimitilansa kayttéon haastattelujen ajaksi. Omaiset
mielenterveystyon tukena Uudenmaan yhdistyksen toimitiloissa suoritetut haastattelut

olivat aina etuké&teen sovittu jarjestotyontekijan kanssa.

Tutkijan ja tutkittavan vélinen suhde on erittéin tarked asia, kun tarkastellaan tutkimuk-
sen eettisyyttd. Myds aineistonkeruussa tutkijan tulisi huomioida eettiset kysymykset,
etenkin kun aineistonkeruumenetelména kéaytetdan haastattelua. Valja teemahaastattelu
on vapaamuotoinen aineistonkeruumenetelmd ja saattaa muistuttaa arkielaman vuoro-
vaikutusta. Taman takia tutkijan on huomioitava eettisyys, koska han kuuluu osana tut-
kittavien maailmaan. (Vehvildinen-Julkunen 1997, 31.) Haastattelutilanteessa tarkoituk-
senani oli huomioida tutkijan ja tutkittavan valinen vuorovaikutus. Haastattelutilanne
noudatti dialogisen keskustelun ominaispiirteitd, joten tutkittavaa ei kohdeltu haastatte-
lun aikana passiivisena kohteena. Jo ennen haastattelutilannetta tutkimukseen osallistu-
neille henkil6ille annettiin informaatiota opinndytetyosta tutkimusesitteen avulla. Vield
ennen varsinaisen haastattelun aloittamista, haastateltavalle kerrottiin lyhyesti tutkimuk-
sesta ja pyydettiin kirjallinen suostumus opinndytetyéhon osallistumisesta (Liite 2).
Suostumuksen siséltd kaytiin lapi myos suullisesti ja haastateltavalle korostettiin, ettd
tutkittavan anonymiteetti sdilyy koko prosessin ajan ja haastattelu on mahdollista kes-
keyttdd milloin vain. Lisdksi haastattelujen nauhoittamiseen pyydettiin henkil6ilta lupa
ja haastateltaville kerrottiin, ettd nauhoitetut haastattelut havitetadn heti puhtaaksikirjoit-

tamisen jalkeen.

Hirsjarven ym. (1997, 29) mukaan tutkijan on véltettava eparehellisyytta kaikissa tut-
kimusprosessin vaiheissa. Tutkimustulosten raportoinnissa noudatin avoimuutta ja re-
hellisyyttd. Raportoinnissa huomioin tietosuojan ja suhtauduin haastattelumateriaaliin
mahdollisimman objektiivisesti. Erityisesti kiinnitin huomioita raportin laadinnassa sii-
hen, ettd suorat lainaukset eivat paljasta mitdan sellaista, mik& aiheuttaa tutkimukseen

osallistuville henkilGille vaikeuksia tai rikkoo anonymiteetin.
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10.3 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa on huomioitava laadullisen tutkimuksen luotet-
tavuuskriteerit, jotka ovat uskottavuus, vahvistettavuus, reflektiivisyys ja siirrettavyys.
Luotettavuuden arviointi on tarkeédd, koska tutkimuksen tavoitteena on tuottaa mahdolli-
simman luotettavaa tietoa tutkittavasta ilmiostd. Luotettavuuskriteereillda arvioidaan,
kuinka totuudenmukaista tietoa on tuotettu. (Kylmé & Juvakka 2007, 127.) Kvalitatiivi-
sessa tutkimuksessa voidaan arvioida luotettavuutta prosessin etenemisjarjestyksessa.
Tutkittavan ilmion nimedminen, tutkimuksen merkityksen perusteleminen, tutkimusteh-
tavien nimedminen, tutkimusaineiston kuvaus, analysointi ja raportointi ovat osa luotet-
tavuuden arviointia. (Nieminen 1997, 215-221.)

Opinnaytetyon aihe nousi omasta kiinnostuksesta tutkittavaa ilmiota kohtaan. Luin ar-
tikkelin hoitoon sitoutumisesta psykiatristen sairauksien kohdalla ja innostuin tekemé&én
tutkimuksen, jossa ilmiton tutustutaan tarkemmin. Prosessin alkuvaiheessa ilmid siis
tunnistettiin ja nimettiin osaksi tutkimusta. Reflektiivisyys edellyttaa sitd, etta tutkija on
tietoinen ldhtokohdistaan tehdd tutkimustyo6ta tietysta ilmiosta (Kylmé & Juvakka 2007,
129). Reflektiivisyys opinnaytetydsséani kuvastuu siten, etta arvioin omaa mahdollisuut-
tani vaikuttaa aineistoon ja tutkimusprosessiin. Lisdksi kuvasin tutkimuksen lahtékohdat

tyossani yksityiskohtaisesti.

Aihe oli perusteltu, koska l&hdekirjallisuuden ja artikkeleiden mukaan huono hoitoon
sitoutuminen psykiatrisissa sairauksissa lisad sairaalahoidon hoidon tarvetta ja pitkittaa
hoitoprosessia. Liséksi aikaisemmin puolison osallisuutta potilaan hoidossa on tutkittu
vain véhan. Sen sijaan tutkimuksia on tehty vanhempi-lapsi nakokulmasta. Erityisesti
halusin kuvata puolison osallisuutta potilaan hoidossa ja hoitoon sitoutumisen edistami-
sessd, koska sosiaalinen tuki nahdaan hoitomyontyvyytta edistavana tekijana. Varsinais-
ta sosiaalisen tuen merkitysta ei ole sen tarkemmin tutkittu. Hoitoon sitoutumiseen liit-

tyvét tutkimukset ovat suurelta osin keskittyneet 1adkehoitoon ja ladkekielteisyyteen.

Opinnaytetyon tarkoitus on kuvattu Kirjallisessa raportissa ja tutkimustehtavat suunni-
teltiin tarkasti prosessin alkuvaiheessa. Tutkimustehtdvéat tarkentuivat prosessin edetes-

s&, erityisesti aineiston analysointivaiheessa. Analysointivaihe tuotti ilmigsta tietoa,
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jonka seurauksena tutkimustehtdvia tarkennettiin. Tutkimustehtavét laadittiin siten, ettd

ne soveltuvat laadulliseen tutkimukseen.

Vahvistettavuus on yksi luotettavuuskriteereista ja liittyy koko tutkimusprosessiin.
Vahvistettavuus edellyttéa sitd, etta prosessia kuvataan alusta l&htien ja apuna kaytetdan
tutkimuspaivékirjaa. (Kylma & Juvakka 2007, 129.) Prosessin aikana en kuitenkaan
kayttanyt varsinaista tutkimuspéivakirjaa. Sen sijaan Kirjasin aika ajoin yksittéisia muis-
tiinpanoja opinnaytetyohoni liittyen. Erityisesti muistiinpanot haastattelujen aikana ja
niiden jalkeen olivat tarkedssa osassa analysointivaiheessa. Muistiinpanot edistivét ana-
lysointia siten, ettd tulokset ja johtopaatokset olivat selkedmmin kuvattavissa.

Aineistonkeruuprosessi pyrittiin kuvaamaan yksityiskohtaisesti, jotta tutkimuksen luo-
tettavuus olisi perusteltua. Aineisto on keratty henkil6ilta, joilla on ilmidstd omakohtai-
sia kokemuksia. Aineistonkeruumenetelm& on kuvattu kirjallisessa raportissa ja myos
haastattelussa kaytetyt teemat ovat esitetty siten, kun niita kdytettiin todellisessa haastat-
telutilanteessa. Lisaksi teoreettiset lahtokohdat tutkimukselle on kuvattu opinnédyteydn
alussa. Tavoitteenani oli tutustua ilmi6on laajasti lahdekirjallisuuden, artikkeleiden ja

tutkimusten avulla.

Tutkimuksen uskottavuus on osa luotettavuuden arviointia (Kylma & Juvakka 2007,
128). Uskottavuus nayttaytyy opinndytetyodssani siten, ettd olen ollut pitkan ajan teke-
misissa tutkittavan ilmion kanssa ja perehtynyt haastattelumateriaaliin hyvin. Varsinai-
sista tuloksista ei ole keskusteltu haastatteluun osallistuneiden kanssa. Analysointivai-
heessa tavoitteenani oli luoda kokonaiskuva jokaisesta yksittdisesta haastattelusta ja

toisaalta kokonaiskuva kaikista haastatteluista yhdessa.

Aineiston analysointimenetelmé valittiin vastaamaan laadullisen tutkimuksen kriteerei-
td. Analysointimenetelmén valinnassa huomioitiin tutkimustehtévat, joihin pyritdén
saamaan vastauksia. Aineiston analysoinnissa edettiin haastatteluaineiston ehdoilla,
mutta tukena kaytettiin teoreettisia lahtokohtia, jotka opinndytetydssani kuvasin tarkasti.
Haastateltavien sanatarkkoja lainauksia kaytettiin tutkimustulosten kuvaamisessa. Oman
arvioni mukaan haastattelut riittivat tuottamaan tarvittavan tiedon, koska kaikissa haas-

tatteluissa esiintyi samoja teemoja kyseiseen ilmioon liittyen.
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Kirjallisessa raportoinnissa perehdyin ilmidon yksityiskohtaisesti ja kokosin teema-
alueita, jotka liittyvat tutkittavaan ilmioon. Tutkimuksen aineisto, tulokset ja johtopéé-
tokset ovat yhteydessd toisiinsa ja tyota voidaan hyddyntda kaytannén hoitotydssa,

omaistyon kehittdmisessa seka potilaiden ja perheiden ohjauksessa.

Tulosten siirrettavyys on myos osa luotettavuuskriteereja. Tulosten siirrettavyys liittyy
siihen, ettd tutkimustuloksia voidaan siirtdé vastaaviin tilanteisiin sen tiedon perusteella,
mité tutkija on esittanyt. (Kylma & Juvakka 2007, 129.) Kaiken kaikkiaan olen mieles-
tani onnistunut antamaan tarpeeksi tietoa tutkittavasta ilmiosté ja itse tutkimuksestani.
Olen kuvannut niin teoreettiset lahtokohdat kuin varsinaisen tutkimustilanteen perus-

teellisesti ja laajamittaisesti.

10.4 Jatkotutkimus- ja kehittdmisehdotuksia

Tutkimusta voisi laajentaa siten, ettd aihetta tarkasteltaisiin kaksisuuntaiseen mieliala-
hairioon sairastuneiden ndkokulmasta. Tassa opinndytety0ssé aihetta paadyttiin tarkas-
telemaan vain terveiden puolisoiden nakdkulmasta, vaikka prosessin alussa tarkoitukse-
na oli huomioida myos sairastuneiden puolisoiden nakdkulma. Lisaksi yhtend jatkotut-
kimusehdotuksena on erilaisten vertaisryhmien vaikutus potilaan hoitoon sitoutumisen

edistdmisessa.

Kvalitatiivisen tutkimusluonteen mukaisesti tutkimushenkildiden mééaralld ei ole niin
suurta merkitystd kuin maarallisessd tutkimuksessa. Jos kuitenkin haluaisin viela laa-
jempaa ndkokulmaa aiheeseen, tutkimushenkil6itd voitaisiin haastatella liséd. Oman
arvioni mukaan opinnaytetyota varten toteutetut haastattelut antoivat kuitenkin tarvitta-
van tiedon tutkittavasta ilmidsté etenkin, kun haastattelumateriaalia oli paljon ja sisaltd

laadukasta.
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10.5 Oma ammatillinen kasvu prosessin edetessa

Tutkimusprosessi on ollut haastava ja aikaa vieva kokemus. Erityisesti olen oppinut
tekemaan tutkimusty6td kvalitatiivisen tutkimusluonteen mukaisesti. Opinndytetyota
tehdess& minut yllatti se, kuinka paljon prosessi vaatii pitk&janteista tyoskentelya. Lah-
demateriaalin hankkiminen ja erilaisten tiedonhakuun liittyvien foorumien kayttd on
tullut tutuksi prosessin edetessa. Kriittinen l&hdemateriaalin kdyttdminen on vaatinut

erityisté ponnistelua.

Tutkimuksen edetessé tieteellinen ajattelu on myds kehittynyt ja laadulliseen tutkimuk-
seen liittyvien oleellisten asioiden hahmottaminen on muuttunut pienista asiakokonai-
suuksista yhdeksi suuremmaksi kokonaisuudeksi. Alussa tutkimusprosessin vaiheita oli

vaikea hahmottaa, mutta kirjallisuuden avulla prosessiin on tullut jarjestelmallisyytta.

Aineistonkeruu teemahaastattelumenetelmin oli prosessin mielenkiintoisin ja mielek-
kain vaihe. Haastateltavat antoivat haastattelutilanteesta positiivista palautetta ja olivat
itse tyytyvaisid saadessaan jakaa kokemuksensa lopputydhoni. Tutkimustulosten analy-
sointi on ollut haastavin vaihe koko prosessissa. Erityisesti haastattelujen puhtaaksikir-

joittaminen vei huomattavasti enemman aikaa kuin olin itse suunnitellut.

Kaiken kaikkiaan olen opinndytetydssani tutustunut yksityiskohtaisesti kaksisuuntaiseen
mielialah&iriéon ja hoitoon sitoutumisen merkitykseen hoitoprosessissa. Tulevaisuudes-
sa toivon voivani kayttaa tata tietoa kaytdnnon hoitotydssa ja mahdollisesti jatkaa tut-

Kimustyota tulevaisuudessa.
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LITE 1: TUTKIMUSESITE

Heil

Olen tekemdsséd opinnéytety6td, jonka on maara valmistua kevaalla 2010. Opinndyte-
tyon aiheena on puolison osallisuus kaksisuuntaisen mielialah&irié hoitoon sitoutumi-
sessa ja tarvitsenkin tutkimukseeni nyt tutkimushenkil6ita pdakaupunkiseudulta. Tavoit-
teena on haastatella noin kolmea pariskuntaa, joista parisuhteen toisella osapuolelle on
diagnosoitu kaksisuuntainen mielialahdirio. Haastattelu olisi tarkoitus toteuttaa syva-
teemahaastattelu menetelmin. Parisuhteen molempia osapuolia tulisi haastatella yksitel-
len sovitussa tutkimusymparistossa esimerkiksi tutkimushenkilon kotona.

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdad puolison roolia sairastuneen hoitoprosessissa.
Tutkimuksessa pyritdén ensisijaisesti selvittdamaén, miten puolisot edesauttavat potilaan
hoitoon sitoutumista ja mité keinoja he kéayttavat. Taméan liséksi tutkimuksessa selvite-
tddn puolison osallisuutta hoitoon hakeutumisessa ja potilaan motivoimisessa. Tutki-
muksessa pyritaan myos selvittdamaédn puolison ajatuksia parisuhteesta, jossa toinen osa-
puoli on sairastunut kaksisuuntaiseen mielialahdirioon.

Opinnaytetyon tavoitteena on lisata tietoa, jonka avulla puolisot, erilaiset vertaistuki-
ryhmaét ja hoitohenkilokunta voisivat ymmartad paremmin hoitoon sitoutumisen tarkey-
den ja oman roolinsa tdssd. Nain ollen my6s puolisot 10ytavét uusia voimavaroja pa-
risuhteessa eldmiseen sairastuneen kanssa. Taman lisaksi hoitoprosessi voitaisiin toteut-
taa tehokkaammin lyhyemmaéssa ajassa resurssien ja kustannusten puitteissa.

Opinnaytetytssa huomioidaan hyvin eettisyys, joten haastateltavat pysyvét nimettominé
koko prosessin ajan. Tutkimuksessa kaytetdan vain sellaista materiaalia, jossa tutkimus-
henkil6itd ei voida tunnistaa mink&an heiddn sanomansa perusteella. Haastattelut ovat
luottamuksellisia ja kaytetdan vain tutkimustarkoitukseen.

Kiitos mielenkiinnostanne!

Satu Pollanen
Diakonia- ammattikorkeakoulu, Helsinki
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LITE 2: TIEDOTE TUTKIMUKSEEN OSALLISTUVILLE

Tutkimuksen tarkoituksena on tutkia puolison osallisuutta kaksisuuntaisen mielialahai-
ridn hoitoon sitoutumisessa. Tutkimuksessa huomioidaan puolison ndkokulma ja sairas-
tuneen osapuolen ndkokulma. Tutkimuksessa pyritadn kuvaamaan molempien osapuol-

ten kokemuksia kyseisesta ilmiosta.

Tutkimus toteutetaan haastattelemalla puolisoita ja kaksisuuntaiseen mielialah&irioon
sairastuneita. Haastattelut ovat tarkoitus nauhoittaa. Haastattelussa keratty materiaali on
vain tutkimustyotd varten ja hdvitetdadn tutkimuksen Kirjallisen raportoinnin jéalkeen.
Késittelen haastattelumateriaalin luottamuksellisesti siten, ettd haastateltavan anonymi-

teetti séilyy.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Tutkimuksesta Kieltdytyminen tai kes-

keyttdminen on mahdollista milloin tahansa.

TUTKIMUKSEEN OSALLISTUVAN SUOSTUMUS

Olen lukenut edelld olevan tiedotteen tutkimuksesta ja annan luvan kéayttaa haastattelu-

materiaalia tutkimustydssd. Hyvaksyn haastattelujen nauhoitukset ja ymmadrran, ettd

voin kieltaytya tai keskeyttad tutkimuksen milloin tahansa.

Helsingissa,

Haastateltavan allekirjoitus:



LIITE 3: HAASTATTELUISSA KAYTETYT TEEMA-ALUEET

1 PUOLISO JA HOITOON HAKEUTUMINEN

2 PUOLISO JA HOITOON MOTIVOIMINEN

3 PUOLISO JA YHTEISTYO HOITOHENKILOKUNNAN KANSSA

4 PUOLISO JA OSALLISTUMINEN HOITOON

5 PUOLISO JA HOITOVASYMYS

6 PUOLISO JA LISATUEN TARVE
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