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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa mielenterveyskuntoutujien omaisten tuen
tarvetta ja toteutumista Hyvinkaan alueella. Psyykkinen sairastuminen koskettaa usein sairas-
tuneen itsensa lisaksi koko perhetta ja laheisia ihmisia. Sairastuneen omaiset voivat tuntea
uudessa tilanteessa epatietoisuutta, pelkoa, vasymysta ja pahimmassa tapauksessa masentua
itse. Omaiset kaipaavat tukea laheisensa koko kuntoutumisprosessin ajan, joten on tarkeaa
selvittaa, millaista tukea he tarvitsevat.

Opinnaytetyoni on toteutettu laadullisena tutkimuksena, ja aineistonkeruumenetelmana on
kaytetty teemoitettua ryhmahaastattelua. Haastatteluun osallistui viisi mielenterveyskuntou-
tujien omaista Omaiset mielenterveystyon tukena Uudenmaan yhdistys ry:n Hyvinkaan ver-
taistukiryhmasta. Heidan laheistensa sairastumisista oli kulunut jo useita, jopa kymmenia,
vuosia. Haastattelutilanne nauhoitettiin ja litteroitiin. Analyysi toteutettiin hyodyntaen teo-
riaohjaavaa sisallonanalyysia.

Tutkimustulosten mukaan omaisten suurin tuen tarve sijoittui laheisen sairastumisen alkuai-
koihin. Tukea kaivattiin talla hetkella itsen sijasta ennemminkin sairastuneelle laheiselle.
Etenkin mielenterveysongelmien epatasa-arvoisuus muihin sairausryhmiin nahden koettiin
suurena epakohtana. Vertaistuki oli kuitenkin ollut omaisille itselleen tarkea tuen muoto vuo-
sien aikana. Omaiset mielenterveystyon tukena ry oli my0ds tukenut omaisia sairastumisen al-
kuvaiheessa tarjoamalla tietoa ja neuvontaa, mikali sita ei ollut hoitohenkilokunnalta saanut.
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The aim of this thesis was to find out the support needs and fulfillment of those needs of rel-
atives of patients with mental health problems in the Hyvinkaa region. When a person falls
mentally ill, it often affects also the whole family and people close to them. The relatives
may feel uncertainty, fear, exhaustion, and in the worst cases they might get depressed
themselves. The relatives need support throughout the rehabilitation process, so it is im-
portant to find out, what kind of support they need.

The study was qualitative. The data was collected by using a themed group interview. Five
relatives from the Hyvinkaa peer support group of Omaiset mielenterveystyon tukena
Uudenmaan yhdistys ry took part in the interview. Their relatives had fallen ill several years,
even decades, ago. The interview was recorded and transcribed. The data was analyzed by
using theory-based content analysis.

The results indicated that the greatest need of support among the relatives was during the
initial stage of the illness. It was the person who had fallen ill who needed support most. In
particular the inequality of mental health problems in comparison to other diseases was seen
as a fundamental flaw. Peer support, however, had been an important means of support for
the relatives throughout the years. Omaiset mielenterveystyon tukena ry had also supported
the relatives during the initial stage by providing information and counselling in case they had
not received it from the nursing staff.

Keywords: relative, support, coping, peer support, mental health patient
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1 Johdanto

Mielenterveyskuntoutujien omaisten asema on noussut omaksi mielenkiintoni kohteeksi niin
tyoni kuin omakohtaisen kokemukseni kautta. Itselleni laheinen henkilo sairastaa masennusta,
ja hanen laheisimpana tukijanaan olen saanut kokea monet yla- ja alamaet kuntoutumisen
tiella. Tyoni ja koulutehtavieni kautta tutustuin myos Omaiset mielenterveystyon tukena Uu-
denmaan yhdistyksen Hyvinkaan omaisryhman toimintaan, jonka jasenten kertomana huoma-

sin monia yhdistavia tekijoita omissa ja heidan kokemuksissaan sairastuneen tukijana.

Opinnaytetyoni on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus, ja sen tarkoituksena on selvittaa ja
kuvata mielenterveyskuntoutujien omaisten kokemaa tuen tarvetta seka sen toteutumista
Hyvinkaan alueella. Aineistonkeruumenetelmana tassa tyossa on hyodynnetty haastattelutut-
kimusta. Kaytan opinnaytetyossani mielenterveyskuntoutujan omaisen kasitetta laajemmassa
merkityksessaan, jolloin silla voidaan viitata kuntoutujan perheen lisaksi muihinkin tarkeisiin
ihmisiin, kuten sukulaisiin, ystaviin, naapureihin, tyotovereihin tai muihin henkiloihin, joilla

on keskeinen asema kuntoutujan ihmissuhdeverkostossa (Stengard 2007, 154).

Laheisen ihmisen sairastuminen mielenterveyden ongelmiin voi olla vaikea paikka sairastu-
neen lisaksi myos omaiselle. Mielenterveyskuntoutujien omaiset ovat usein oleellisessa osassa
sairaan laheisensa kuntoutumisprosessissa. Avohoitoon painottunut mielenterveyden hoitojar-
jestelma kasaa vastuuta ennen kaikkea sairastuneen laheisten harteille. Mielenterveyskuntou-
tujien omaisten rooli korostunee entisestaan tulevina vuosina, silla Sosiaali- ja terveysminis-
terion tavoitteena on vahentaa psykiatrisia sairaalapaikkoja nykyisesta 4600:sta 3000:een
vuoteen 2015 mennessa (Mielenterveys- ja paihdesuunnitelma 2009, 33). Ilman laheisten tu-
kea moni sairastunut jaisi yksin ongelmansa kanssa. Kuitenkin esimerkiksi Omaiset mielenter-
veystyon tukena keskusliitto ry:n julkaiseman tutkimuksen mukaan jopa 38 prosenttia mielen-
terveyskuntoutujien omaisista on itse masentuneita (ks. Aminoff & Surakka 2010). Myohempi-
en tutkimusten mukaan omaisten kuormittuneisuuteen vaikuttaa suoraan omaishoitoon ja

huolenpitoon viikoittain kaytetty aika (Aminoff & Surakka 2010).

Mielenterveysongelmien maara maassamme ei ole lisaantynyt, mutta niihin liittyva tyokyvyt-
tomyys on lisaantynyt huomattavasti. Sairauspaivarahapaivista joka neljas ja uusista tyokyvyt-
tomyyselakkeista joka kolmas myonnetaan psyykkisin perustein. Mielenterveyshairioiden ja
paihdeongelmien aiheuttamat suorat hoitoon, kontrolliin ja sosiaalivakuutukseen liittyvat kus-
tannukset ovat mittavia, ja epasuorat kustannukset, kuten menetetysta tyopanoksesta ja
tuottavuuden laskusta johtuvat, ovat moninkertaiset suoriin kustannuksiin verrattuna. (Mie-

lenterveys- ja paihdesuunnitelma 2009, 13.)



Sairastuneesta laheisesta huolehtiminen vaatii paljon karsivallisyytta ja uhrauksia omaisilta.
Usein oma vapaa-aika ja omasta jaksamisesta huolehtiminen jaavat taka-alalle, kun laheisen
ihmisen hata ohittaa omat tarpeet. Juuri taman vuoksi koen tarkeaksi kartoittaa omaisten

tuen tarvetta ja selvittaa, onko naihin tarpeisiin kyetty vastaamaan.

2 Laheisen mielenterveysongelman vaikutus omaiseen

Tutkimusten mukaan 20-60 % mielenterveys- tai paihdeongelmaisten omaisista kokee elaman-
sa vaikeutuvan jollakin osa-alueella (taloudellinen tilanne, tyossakaynti, harrastukset, sosiaa-
liset suhteet, perhe-elama, kaytannon asioiden hoitaminen). Noin 40 %:lla omaisista tilanne
vaikeutuu kolmella tai useammalla elaméanalueella. (Stengard 2007, 155.) Laheisen sairastu-
minen herattaa omaisissa hyvin erilaisia tunteita. Tasta syysta myos omaisten kokemukset
tilanteen kuormittavuudesta ovat hyvin erilaisia. Usein kuitenkin laheinen tunneside herattaa
omaisessa huolenpidon tarpeen. Usein kuitenkin kay niin, etta auttamisen halusta huolimatta
omainen ei tiedd, miten tilanteessa tulisi toimia (Stengard 2007, 155). Tiedon puute ja epa-

varmuus saattavat olla omaiselle hyvinkin ahdistavia (Stengard 2007, 155).

Berg ja Johansson (2011, 26-27) luettelevat asioita, joihin tulisi kiinnittaa huomiota pohditta-
essa tuen tarjoamista henkiloille, jotka huolehtivat laheisestaan. Naita ovat oireet ja oire-
kayttaytyminen, huolenpito ja selviytyminen, perhesuhteet, sosiaaliset suhteet ja leimautu-
minen, vapaa-aika ja ura, talous, lapset ja sisarukset, psykiatrinen hoito, subjektiivinen ah-
dinko, huolehtijan terveys seka positiiviset kokemukset (Berg & Johansson 2011, 26-27). La-

heisesta huolehtiminen saattaa siis vaikuttaa hyvin laajalti omaisen elaman eri osa-alueisiin.

Omaisen kuormittuminen voidaan jakaa kahteen osaan: subjektiiviseen ja objektiiviseen rasi-
tukseen. Subjektiivisella rasituksella viitataan laheisen sairaudesta aiheutuviin psykologisiin
vaikutuksiin omaisessa. Naita voivat olla esimerkiksi sellaiset kielteiset tunteet kuten syylli-
syys, epavarmuus, viha, suuttumus tai suru. Objektiivisella rasituksella tarkoitetaan huolenpi-
totehtavan aiheuttamia vaatimuksia ja muutoksia omaisen elamassa, kuten arkipaivan asioi-
den hoitamista, vapaa-ajan vieton rajoittumista, tyossakayntia, taloudellista tilannetta seka
ihmissuhteita. (Hirstio-Snellman, Luodemaki & Ray 2009, 20.)

Omaissuhde eroaa tyontekija-asiakassuhteesta seka kestonsa etta laatunsa puolesta. Omainen
on useimmiten tuntenut laheisensa jo pidemmalta ajalta ja tietaa, millainen tama oli ennen
sairastumistaan. (Stengard 2007, 154.) Tahan saattaa liittyd muun muassa menettamisen tus-
kaa, mikali sairastuneen laheisen persoonallisuus ja kayttaytyminen ovat muuttuneet sairau-
den myota. Lisaksi omainen saattaa olla tekemisissa laheisensa kanssa lahes kellon ympari.

Vaikka omainen olisi sosiaali- tai terveysalan ammattilainen, on han kykenematon suhtautu-



maan laheiseensa ammatillisesti (Stengard 2007, 154). Tunnesiteitd ja ammatti-identiteettia

on vaikea, ellei jopa mahdoton yhdistaa keskenaan.

2.1 Huolenpitotilanne

Sairastuneen oireiden vakavuus ja omaisen sitoutuneisuus tasta huolehtimiseen vaikuttavat
luonnollisesti omaisen kuormittuneisuuden maaraan. Mita enemman omainen joutuu kaytta-
maan aikaansa laheisestaan huolehtimiseen, sita suuremmassa riskissa han on myos itse uupua
ja sairastua lopulta esimerkiksi masennukseen. Esimerkiksi laheisen itsemurhavaara pakottaa
omaisen kayttamaan paljon omaa aikaansa ja voimavarojaan taman valvomiseen. Tama on
omaiselle myos aarimmaisen kuormittava tilanne. Markku Nyman ja Eija Stengard ovat vuoden
2001 tutkimuksessaan Mielenterveyspotilaiden omaisten hyvinvointi kuvanneet tallaista huo-
lenpitotyyppia nimella "Valvojat”. Tama tyyppi oli kuitenkin tutkimuksessa pienin havaittu
omaisryhma (3 %). (Nyman & Stengard 2004, 52.)

My0s sairaan laheisen toimintakyvyn heikkous saattaa sitoa omaista hoitotehtavaan suuressa
maarin. Toimintakyvyltaan heikkojen omaisia Nyman ja Stengard nimittavat ”Aktivoijiksi”.
Nimitys tulee siita, etta suuren osan ajastaan omaiset kayttavat yrityksiin aktivoida sairasta
laheistaan suoriutumaan arjesta tai innostumaan edes jostakin. Tahan ryhmaan kuuluvista
omaisista 64 % kaytti yli 32 tuntia viikossa sairaan laheisensa kanssa. 15 % tutkimukseen osal-

listuneista omaisista lukeutui aktivoijien ryhmaan. (Nyman & Stengard 2004, 54).

Nyman ja Stengard (2004) havaitsivat tutkimuksessaan yhteensa viisi erilaista omaistyyppia
joista kuitenkin Valvojat ja Aktivoijat olivat kuormittavan huolenpitotilanteen vuoksi suurim-
massa riskissa uupua. Tutkimuksen mukaan 56 % kaikista omaisista ei ollut tyytyvaisia omaan
huolenpitotilanteeseensa. Omaisten omaa elamaa huomattavasti rajoittava ja aikaa vieva
huolenpitotilanne vaarantavat suuresti omaisten omaa jaksamista. (Ks. Hirstio-Snellman ym.
2009, 21.)

2.2 Hapea, syyllisyys ja leimautuminen

Useiden mielenterveyskuntoutujien omaisten kanssa keskustellessani hapean, syyllisyyden ja
leimautumisen teemat ovat nousseet lahestulkoon aina jossakin muodossa esiin. Mielenterve-
ysongelmia ymmarretaan nykyaan paremmin kuin joitakin vuosia sitten, mutta niiden leimaa-
va ja hapeaa tuottava vaikutus ei ole silti viela nahdakseni kadonnut minnekaan. Samansuun-
taisia tuloksia nayttaa Mielenterveyden keskusliiton vuosittainen mielenterveysbarometri,
jossa selvitetaan mielenterveyskuntoutujien ja eraiden muiden ryhmien asenteita erilaisiin

mielenterveyden kysymyksiin.
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Vuonna 2011 jopa 53 % mielenterveyskuntoutujien omaisista arvioi oman laheisensa tulleen
leimatuksi sairautensa perusteella. Omaisista 43 % uskoi, etta muut ihmiset valttelevat heidan
laheisensa seuraa. Nama luvut olivat korkeampia kuin mielenterveyskuntoutujien omat arviot.
Kuntoutujista itsestaan 46 % tunsi joutuneensa leimatuksi sairautensa takia ja 30 % koki, etta
heidan seuraansa valtellaan. Vuonna 2010 nama luvut olivat vastaavasti 38 % ja 25 %. Leimau-
tumisen kokemus oli siis vuoden aikana kasvanut selkeasti. Mielenterveysalalla tyoskentelevis-
ta ammattilaisista perati 67 % arvioi mielenterveyskuntoutujien leimautuvan sairautensa ta-
kia. 44 % uskoi muiden ihmisten karttavan kuntoutujien seuraa. (Mielenterveysbarometri
2011.)

Mielenkiintoista tutkimuksen tuloksissa on se, etta mielenterveysalan ammattilaisten nakemys
asiasta oli viela kuntoutujia ja omaisiakin synkempi. Voisi ajatella, etta alalla tyoskentelevilla
on objektiivisempi ja laaja-alaisempi nakemys asiaan kuin yksittaisilla omaisilla tai kuntoutu-
jilla, ja siksi voisi kuvitella etta heidan nakemyksensa peilaisi tarkemmin todellista asian ti-
laa. Voisi siis olettaa, etta leimautuminen ja toisten ihmisten karttaminen on todella vakava
ongelma edelleen maassamme. My0s tyoelamassa pelataan puhua mielenterveyden ongelmis-

ta.

Vuonna 2011 kyselyyn vastanneista 45 % ei mielellaan olisi kertonut tyotovereilleen omista
mielenterveysongelmistaan. Vuonna 2010 jopa 58 % ajatteli samalla tavalla. Esimiehelleen
omista mielenterveysongelmista olisi jattanyt kertomatta 38 % vastaajista, kun vuonna 2010
luku oli viela 44 %. Uskallus puhua oli siis vuoden aikana jonkin verran lisaantynyt. Mielenter-
veysalan ammattilaiset kayttaytyisivat aivan vastaavalla tavalla, jos he itse sairastuisivat mie-
lenterveysongelmiin. Ainoastaan 34 % alan ammattilaisista kertoisi ongelmistaan tyotovereil-
leen, kun vuonna 2010 luku oli 36 %. Esimiehelleen asiasta uskaltaisi avautua 42 %, kun vuotta

aiemmin niin olisi tehnyt 52 %. (Mielenterveysbarometri 2011.)

Mielenterveyskuntoutujien omaisilta kysyttiin, mita tallaisessa tilanteessa pitaisi tehda.
Omaisista selkea enemmisto eli 66 % piti tarkeana, etta mielenterveysongelmista kerrottaisiin
esimiehelle ja 55 % mielesta asiasta pitaisi kertoa myos tyotovereille. Kuntoutujilta kysyttaes-
sa myos 66 % oli sita mielta, etta ongelmista tulisi kertoa esimiehelle, mutta tyotovereille

asiasta jattaisi kertomatta 55 %. (Mielenterveysbarometri 2011.)

Kaikkien kyselyyn vastanneiden ryhmien mielesta mielenterveysongelmat eivat saisi johtaa
pois tyoelamasta, vaan toita pitaisi voida sopeuttaa joustavasti kuntoutujan omien voimavaro-
jen mukaan. Kaikki tutkimukseen vastanneet ryhmat olivat jokseenkin samaa mielta siita, et-
ta yhden tyontekijan mielenterveysongelmien esille tulo heijastuu koko tyoyhteisoon. (Mie-

lenterveysbarometri 2011.)
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Mielenterveysongelmat koetaan tyoelamassa tyosuhdetta vaarantavana tekijana. Kaikissa vas-
tanneissa ryhmissa selkea enemmisto oli vakuuttunut siita, etta jos tyontekijan tai esimiehen
mielenterveysongelmat tulevat tyoyhteisossa ilmi, han voi menettaa tyopaikkansa, asemansa
tai arvostuksensa. Kuntoutujat ja heidan omaisensa pitavat asiaa kaikista vastaajista ongel-
mallisimpana. Verrattaessa heidan vastauksiaan ammattilaisiin ja muuhun vaestoon, huoma-
taan, etta heissa on kaksinverroin (38 %) sellaisia, jotka ovat asiasta taysin vakuuttuneita.

(Mielenterveysbarometri 2011.)

Omaisten kannalta ajateltuna tallainen asenneilmapiiri saattaa olla hyvinkin haitallinen.
Omaiset eivat valttamatta uskalla puhua tyopaikallaan edes sairaasta omaisestaan ja siita,
miten paljon voimavaroja taman hoitaminen kuluttaa puhumattakaan siita, jos omatkin voi-
mavarat laheisen rinnalla alkavat ehtya. Edelleen on vallalla asenneilmapiiri, jossa erilaisuus

ei ole taysin hyvaksyttya.

Hapean, syyllisyyden ja leimautumisen tunteet voivat olla vahvoina lasna etenkin, jos sairas-
tunut laheinen on omaisen lapsi. Pintaan saattaa nousta helposti tunne, etta on itse ollut jol-
lakin tavalla aiheuttamassa lapsensa sairauden. Syyllisyyden tunnetta voi myos herattaa tunne
siita, etta ei koe tukevansa sairasta laheistaan riittavasti tai kysymys siita, saako itse olla on-

nellinen vaikka laheinen ihminen karsii ja voi huonosti. (Koskisuu 2004, 179.)

Omaisten leimautuminen voidaan nahda niin sanotun stigman kasitteen kautta. Stigmalla tar-
koitetaan ”"mita tahansa ominaisuutta, piirretta tai kayttaytymista, joka symbolisesti merkit-
see kantajansa kulttuurisesti ei-hyvaksytyksi tai alemmaksi”. (Hirstio-Snellman ym. 2009, 23.)
Toisin sanoen stigmalla tarkoitetaan poikkeavuutta yleisesti hyvaksytyista normeista. Tunte-
maton on kautta aikojen herattanyt pelkoa ja levottomuutta kanssaihmisissamme (Hirstio-
Snellman ym. 2009, 23). Leimautuminen voi nakya esimerkiksi omaisen eristaytymisena muis-
ta sosiaalisista suhteista. Tama voi tapahtua seka omaisen omasta pelosta muiden oletettua

vieroksuntaa kohtaan seka puhtaasti toisten aloitteesta.

Wahlbeck ja Aromaa (2011) ovat tutkineet mielenterveysongelmien stigmatisoivaa vaikutusta
Suomessa tutkimalla kaymalla lapi laajasti aiheesta olemassa olevia tutkimuksia ja kirjalli-
suutta. Maaralliset tutkimustulokset osoittavat, etta ainakin kolmasosa mielenterveysongel-
mista karsivista kokee stigmatisoituneensa sairautensa takia. Suomessa skitsofreniaa sairasta-
vien stigmatisoituneisuus on vahintaankin samalla tasolla muiden teollisuusmaiden kanssa.
(Wahlbeck & Aromaa 2011, 89.)

Nuoremman ikaluokan edustajat nayttaisivat tutkimuksien mukaan suhtautuvan mielenterve-
ysongelmiin vanhempia positiivisemmin. Myos korkeampi koulutustaso vaikuttaisi olevan yh-

teydessa positiivisempiin asenteisiin. Vuodesta 2005 vuoteen 2011 tehty jatkuva tutkimus
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osoittaa, etta suomalaisten asenteet mielenterveysongelmia kohtaan pysyivat melko samalla
tasolla, mutta joitakin positiivisen kehityksen merkkeja oli havaittavissa. Suomessa asenteet
saattavat olla vahemman stigmatisoivia kuin monissa muissa maissa. (Wahlbeck & Aromaa
2011, 89.)

Wahlbeckin ja Aromaan (2011, 90) mukaan tutkimustulokset osoittavat, etta opiskelijoiden
mielesta mielenterveysongelmia kasiteltaessa tulisi ennemminkin puhua sairauteen liittyvista
konkreettisista ongelmista ja kayttaytymismalleista kuin varsinaisista diagnooseista. Mielen-
terveysongelmat tulisi ymmartaa yleisina, parannettavissa olevina ja asiaankuuluvina vaihte-

luina normaaliuden koko kirjossa (Wahlbeck & Aromaa 2011, 90).

Mielenterveysongelmien stigmatisoiva vaikutus kumpuaa syvalta kollektiivisesta normaaliuden
kasityksesta. Asenneilmapiirin muutos vaatii jatkuvaa aktiivista ja pitkajanteista tyota. Eu-
roopan komission kansanterveysohjelman ja Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen rahoittama
stigman vastainen hanke Anti Stigma Programme: European Network (ASPEN) oli eurooppalai-
nen kehityshanke masennukseen liittyvan leimaamisen ja syrjinnan vahentamiseksi vuodesta
2009 vuoteen 2011. Hankkeen tavoitteena oli masennukseen liittyvan stigman ja syrjinnan
vahentaminen Euroopan unionin jasenmaissa. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2013.) Vastaa-
vanlaisia suuren kokoluokan hankkeita tarvitaan jatkossakin, silla muutaman vuoden mittai-

nen hanke ei viela riittane muuttamaan yleista asenneilmapiiria.

2.3 Omaisen stressitekijat

Omaisen kuormittumista voidaan tarkastella myos erilaisten stressitekijoiden kautta, joille
sairastuneen laheisen hoitaminen saattaa altistaa. Stressitekijat lisaavat omaisen riskia ma-
sennukseen tai uupumiseen huolenpitotehtavassaan. Naita stressitekijoita ovat muiden muas-
sa: heikko taloudellinen tilanne, sairastuneen kanssa asuminen, yksinhuoltajuus tai yksin asu-
minen, laheinen suhde laheiseen jo ennen sairautta, useampi sairastunut perheessa, sairas-
tumisesta on kulunut vain vahan aikaa eika siihen siksi olla viela ehditty tottumaan, sairastu-
neen huono toimintakyky, tyytymattomyys mielenterveysalan ammattilaisiin, vaikea huolenpi-
totilanne, omaisen antamat negatiiviset merkitykset huolenpitotilanteelle seka vahaiset voi-

mavarat. (Hirstio-Snellman ym. 2009, 19.)

2.4 Aiemmat tutkimukset

Mielenterveyskuntoutujien omaisten tuen tarpeesta ei ole kovinkaan paljon aiempaa tutki-
mustietoa, mutta joitakin merkittavia tutkimuksia omaisten hyvinvoinnista ja kuormittumises-
ta on tehty. Nymanin ja Stengardin (2004) tutkimus mielenterveyspotilaiden omaisten hyvin-

voinnista lienee merkittavin ja laajin aiheen tiimoilta. Tutkimuksessa on selvitetty, millaista



13

mielenterveyskuntoutujien omaisten hyvinvointi on ja mitka tekijat liittyvat omaisten selviy-
tymiseen laheisen sairauden aiheuttamassa kuormitustilanteessa (Nyman & Stengard 2004,
20).

Helasti (1999) on tutkinut depressiopotilaan omaisen kuormittumista tutkimuksessaan. Omai-

sen kuormittuneisuutta tutkittiin kolmena eri osa-alueena, jotka olivat arkirutiineista huoleh-
timinen, subjektiivinen huolestuneisuus seka potilaan ja omaisen valisesta ilmapiirista johtuva
kuormittuneisuus. Tutkimuksen tulosten mukaan omaiset olivat kuormittuneita jokaisella

naista osa-alueista.

Omassa tutkimuksessani kasittelen mielenterveyskuntoutujien omaisia myos vertaisryhmakon-
tekstissa. Vastaani tuli kaksi suomalaista tutkimusta muutaman vuoden sisalta, joissa vertais-
tuki on ollut merkittavassa osassa. Harsu, Jahi, Koponen ja Mannikko (2010) selvittivat tutki-
muksessaan omaisten vertaisryhmassa rakentuneita tarinoita ja niihin liittyvia merkityksia.
Vertaisryhmassa syntyneita tarinoita verrattiin myohemmin jarjestetyissa yksilohaastatteluis-
sa kerrottuihin tarinoihin. Tutkimuksessa tuli ilmi kaksi erityyppista tarinaa: omaisen tarina
seka tulokkaan tarina. Ryhmassa kauemmin kayneilla omaisilla ryhman vaikutus nayttaytyi
selvasti positiivisena, kun taas tulokkaalle merkitys oli vaikeammin maariteltava, jopa nega-
tiivinen. (Harsu ym 2010, 153.)

Jahi, Koponen, Lipponen, Mannikko, Paavilainen seka Astedt-Kurki (2012) tarkastelivat tutki-
muksessaan mielenterveyspotilaan omaisena olemista vertaisryhmakontekstissa. Tutkimusai-
neistona toimivat omaisten vertaisryhman kahdeksan kokoontumiskerran videoinnit. Tulokset
eivat anna omaisten asemasta kovinkaan positiivista kuvaa. Niiden mukaan omaisen rooli
nayttaytyy huolenpidon raskautena, uupumisena, pakkona, palvelujarjestelman kritiikkina

seka selviytymisena. (Jahi ym. 2012, 138.)

3 Omaisten tukeminen

Omaisten kuormittuminen riippuu hyvin pitkalti omaisen omasta kokemuksesta. Stressi ja
kuormittuminen voidaan nahda yksilon ja ympariston valisena suhteena, jossa yksilo havait-
see, ettei pysty vastaamaan itselleen tarkeisiin ympariston asettamiin vaatimuksiin (Helasti
1999, 14). Jos siis esimerkiksi omaisella on tunne siita, etta hanen henkilokohtaiset ja sosiaa-
liset resurssinsa riittavat vaikeastikin sairastuneen laheisensa tukemiseen, ei stressia tai
kuormittumisen kokemusta synny. Sen sijaan omainen, joka kokee omat resurssinsa lahtokoh-

taisesti heikoiksi, saattaa kuormittua sairaan laheisensa rinnalla valtavasti.

3.1 Koherenssintunne
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Israelilainen sosiologi Aaron Antonovsky on kehittanyt niin kutsutun koherenssintunteen kasit-
teen. Koherenssintunne koostuu kolmesta tekijasta, jotka ovat ymmarrettavyys (comprehen-
sibilty), hallittavuus (manageability) seka mielekkyys (meaningfulness). Ymmarrettavyydella
viitataan yksilon pysyvaan luottamukseen siita, etta erilaiset arsykkeet ovat jasentyneita, en-
nustettavissa ja selitettavissa olevia. Hallittavuus tarkoittaa yksilon uskoa siihen, etta hanella
on kaytettavissaan voimavaroja, joilla kohdata erilaisten arsykkeiden asettamia vaatimuksia.
Mielekkyydella puolestaan tarkoitetaan ihmisen uskoa siihen, etta kyseiset vaatimukset ovat
sen arvoisia haasteita, etta niihin ylipaataan on mielekasta sitoutua. (ks. Helasti 1999, 15.)
Koherenssintunneteoriaa ja siita kehiteltyja mittareita on kaytetty paljon Suomessakin ela-

manhallinnan mittaamiseen (Vilkkumaa 2012).

Ihminen tarvitsee lapi elamansa erityyppisia voimavaroja vastaan tulevista haasteista selvi-
takseen. Nama voimavarat voivat olla henkilokohtaisia, kuten alykkyys, sosiaaliset taidot tai
hankittu koulutustaso. Voimavarat voivat olla my0s yksilosta itsestaan riippumattomia, kuten
ystavat, yhteiskunnan tarjoamat opiskelumahdollisuudet tai peritty varallisuus. Nama erilaiset
voimavarat taydentavat toisiaan. Tarkeinta ei kuitenkaan ole voimavarojen maara ja taso si-
nansa, vaan se, miten niita osataan hyodyntaa erilaisten paamaarien saavuttamiseksi. Kun
naita voimavaroja on yksilon tarpeisiin nahden riittavasti ja kun niita osataan kayttaa tilan-
teen edellyttamalla tavalla, on seurauksena sopusointu eli koherenssintunne. (ks. Helasti
1999, 15.)

Koherenssintunneteoria peilaa tavallaan myos erilaisten ihmisten positiivista tai negatiivista
elamanasennetta. Antonovskyn mukaan vahva koherenssintunne saa ihmisen uskomaan siihen,
etta lopulta asiat ratkeavat parhain pain ja epavarmuus on vain naennaista ja valiaikaista.
Lisaksi sama arsyke voi herattaa hyvin erilaisia tunteita vahvan ja heikon koherenssintunteen
omaavissa ihmisissa. Esimerkiksi uuden tyopaikan saaminen voi vahvan koherenssintunteen
siivittamana tuntua innostavalta ja jannittavalta, kun taas heikon koherenssintunteen omaa-

valle se voi olla pelottava ja uhkaavakin asia. (ks. Helasti 1999, 17.)

Vahva koherenssintunne saattaa siis toimia myos mielenterveyskuntoutujien omaisilla merkit-
tavana suojaavana tekijana. Toisaalta heikko koherenssintunne voi selittaa toisten omaisten
valtavaa kuormittumisen tunnetta laheisen sairastuessa. Antonovskyn mukaan koherenssin-
tunne kehittyy syntymasta varhaisnuoruuteen ja pysyy melko samalla tasolla lapi aikuisian.
Taman perusteella voidaan myos olettaa, etta mielenterveyskuntoutujan omaisen koherens-
sintunne on ollut melko samanlainen jo ennen laheisen sairastumista seka sairastumisen jal-
keen. (ks. Helasti 1999, 16.) Toisaalta Suomessa koherenssintunne on nahty joustavasti yksi-
l6n muuttuvina hallintamekanismeina sen sijaan, etta se nahtaisiin pysyvina persoonallisuu-
den piirteina (Vilkkumaa 2012).
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3.2 Jaksamista tukevat tekijat

Omaisen jaksamista sairastuneen laheisensa rinnalla voivat edistaa monet eri osatekijat omai-
sen elamassa. Ensinnakin voidaan tarkastella niin kutsuttuja yleisia mielenterveytta suojaavia
tekijoita. Naita ovat oman elaman ja sen merkityksen ymmartaminen, arvostus itsea kohtaan,
tarpeellisuuden ja hyvaksytyksi tulemisen kokemus, itselle mielekas tehtava kuten tyo tai har-
rastus, kyky ja halu oppia uutta, taito puhua mielta painavista asioista, ristiriitojen selvitta-
misen taito, laheiset ja hyvat ihmissuhteet, muiden ihmisten kanssa toimeen tuleminen, on-
nistumisen kokemukset, taito myotaelamiseen, taloudellinen toimeentulo riittavissa maarin

seka turvallinen asuinymparisto. (Hirstio-Snellman ym. 2009, 24.)

Naiden yleisten tekijoiden lisaksi voidaan nahda kaikille omaisille yksilollisia suojaavia tekijoi-
ta, jotka suojaavat uupumiselta huolenpitotehtavassa. Naita ovat esimerkiksi ystavat, hyva
fyysinen kunto, erilaiset harrastukset, toissa kaynti, pienet ilot arjen keskella, itseluottamus
seka positiivinen elamanasenne. (Hirstio-Snellman ym. 2009, 25.) Yhteenvetona voitaisiin to-
deta, etta oman ajan ottaminen ja oman elaman elaminen ovat tarkeimpia yksittaisia tekijoi-

ta omaisen jaksamisen tukemisessa.

3.3 Tuen tarjoaminen

Ammattilaisten omaisille tarjoaman tuen laatu ja maara vaihtelevat sen mukaan, miten pit-
kaan laheinen on sairastanut ja kuinka hyvin laheiset ovat pystyneet kasittelemaan omaisen
sairastumisesta syntyneen kriisin (Stengard 2007, 161). Koskisuu (2004, 182-183) esittelee kir-

jassaan perheen kuntoutumisen vaiheet laheisen sairauden eri vaiheissa.

Shokkivaiheessa, jota kutsutaan myos kriisi- tai kaaosvaiheeksi, laheisen sairaus on tuore ja
monesti jarkyttavakin uutinen. Tunteet myllertavat syyllisyydesta pahimmillaan masennuk-
seenkin asti. Tassa vaiheessa sairastuneen laheiset kaipaavat konkreettista ja selkeaa tietoa
sairaudesta, sen syista, ennusteesta, hoitomahdollisuuksista ja kuntoutumisen mahdollisuu-
desta. Perheen tunteille ja niiden tunnistamiselle tulee antaa tukea. Kaytannon tukea, esi-
merkiksi lasten hoidossa, tulisi olla tarjolla ja vertaistukiryhmista tulisi antaa tietoa. Perheen
mukaan ottaminen sairaan laheisen hoitoon tulisi huomioida mahdollisuuksien mukaan, jos
sairastunut itse antaa siihen luvan. Omaisilta vaaditaan tassa vaiheessa selviytymistaitoja.
(Koskisuu 2004, 182-183.)

Tilanteen realisoitumisvaiheessa, jota kutsutaan myos selkeytymisen ja jasentymisen tai pai-
vittaisen selviytymisen vaiheeksi, omaisten tunteet vaihtelevat toivottomuudesta vasymyk-
seen, vihaan ja artymykseen seka turhautumiseen. Myos hoitoon tai hoitojarjestelmaan voi-

daan olla pettyneita. Omaisten tiedon tarve on edelleen suurta. Tietoa halutaan muun muassa
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oireiden merkityksesta, saatavilla olevasta tuesta, laakityksesta ja kuntoutumisen prosessin
luonteesta. Omaisille tulisi tarjota jatkuvasti mahdollisuus yhteydenpitoon ja ammatilliseen
tukeen. Mahdollisuus kokemuksien ja tunteiden jakamiseen on tarkeaa. Omaisten omat krii-
sinhallintataidot seka omien tarpeiden ja odotusten ilmaisutaidot nousevat tarkeaan rooliin.
(Koskisuu 2004, 182-183.)

Coping-vaiheessa eli elamantilanteen uudelleen arvioimisen ja uudelleensuuntautumisen vai-
heessa omaisten kokemukset liikkuvat luopumisessa, oman rajallisuuden tunnistamisessa ja
tunnustamisessa, uusien toimintatapojen opettelemisessa seka riskien otossa ja eteenpain
suuntautumisessa. Talloin omaiset kaipaavat tietoa stressista ja sen hallinnasta, ongelmati-
lanteiden ratkomisesta, oma-aputoiminnasta seka omista oikeuksistaan. Perhetta tulisi tukea
muutoksessa, tarjota tietoa perhe- ja omaisryhmista, perhe- ja parisuhdekuntoutuskursseista
seka tarjota mahdollisuutta osallistua laheisen kuntoutussuunnitteluun. Tassa vaiheessa tar-
keita taitoja omaisille ovat henkilokohtaiset stressinhallintataidot, oireiden hallinnassa tuke-

minen seka itsesta ja omista voimavaroista huolehtimisen taidot. (Koskisuu 2004, 182-183.)

Viimeisessa vaiheessa eli edunvalvontavaiheessa tarkeassa roolissa ovat oman ja perheen puo-
lesta toimiminen, henkilokohtainen vaikuttaminen seka mahdollinen yhteiskunnallinen ja pal-
veluihin vaikuttaminen. Esille nousevat asioiden kohtaaminen, aloitteellisuus, paattavaisyys,
muutos ja muutoksen hallinta, tavoitteellisuus, tunne siita, etta voi elaa ja hengittaa seka
tunne siita, etta voi itse vaikuttaa omaan elamaan. Omaiset kaipaavat tietoa eri mahdolli-
suuksista omalle kuntoutumiselleen seka tietoa vaikutusmahdollisuuksista palveluiden kehit-
tamiselle. Tarvittaessa tulisi tarjota ammatillista tukea, mahdollisuutta toimia tukena muille
seka mahdollisuutta tyoskennella palveluiden parantamiseksi ja laheisen oikeuksien puolesta
toimimiseksi. Tassa viimeisessa vaiheessa omaiselta vaaditaan organisointitaitoja, edunval-
vontataitoja seka oman itsen ja sairaan laheisen puolesta puhumisen taitojen opettelua.
(Koskisuu 2004, 182-183.)

4  Vertaistuki

Opinnaytetyoni yhtena tarkeana nakokulmana oli vertaistuen merkitys, silla tiedonantajina
toimineet omaiset olivat kaikki osallistuneet jo useita vuosia omaisten vertaistukiryhmaan.
Vertaistoiminnan perusajatus on se, etta kukaan ei ole elamantilanteessaan yksin, olipa se
mika tahansa, vaan aina loytyy myos saman kokeneita, joiden kanssa ajatusten vaihto on
kaikkein luontaisinta. Arvopohjana vertaistoiminnassa ovat tasa-arvoisuus, avoimuus ja toisen
ihmisen kunnioittaminen. (Kuuskoski 2003, 31.) Vertaistukitoiminnassa nahdaan jokainen ih-
minen potentiaalisena avunantajana riippumatta yksilon koulutuksellisesta tai ammatillisesta
osaamisesta (Kuuskoski 2003, 34). Vertaistoiminnan ehdotonta valttikorttia, kokemusasiantun-

tijuutta ei pitaisi nahda ammatillisuuden uhkana tai vaihtoehtona, vaan ennen kaikkea nama
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kaksi eri tyovalinetta pitaisi nahda toisiaan taydentavina, uusia nakokulmia luovina malleina
(Koskisuu 2004, 176). Kuuskosken (2003, 32) mukaan vertaistoiminta sopii erityisen hyvin jar-
jestojen tyokaluksi, silla vapaa kansalaistoiminta perustuu nimenomaan yhdessa tekemiseen
seka yhdessa jaettaviin arvoihin ja kokemuksiin. Jarjestot toimivat foorumeina vertaistoimin-
nalle kokoamalla yhteen samanhenkisia ja samassa elamantilanteessa olevia ihmisia (Kuuskos-
ki 2003, 32).

Vertaistuen tarjoamia mahdollisuuksia kaytettiin sosiaali- ja terveyspalveluissa riittamatto-
masti hyvaksi viela 2000-luvun alkupuolella, ja niita saatettiin ammattilaisten piirissa jopa
vaheksya (Kuuskoski 2003, 34). Vertaisryhmatoiminta saattaa kuitenkin tarjota hyvinkin konk-
reettisia ratkaisumalleja elamantilanteen ongelmiin, ennaltaehkaista asioiden kriisiytymista
seka avata vaylia ja rohkaista hakeutumaan ammatillisen avun piiriin. Taman vuoksi myos
ammattilaiset voisivat kannustaa ihmisia hakeutumaan erilaisiin vertaisryhmiin. (Kuuskoski
2003, 34.) Vertaistuki on kuitenkin vuosien saatossa saanut uutta jalansijaa, ja nykyaan puhu-
taankin ammattilaisten piirissa muun muassa kokemusasiantuntijuudesta. Kokemusasiantunti-
joilla tarkoitetaan henkiloita, joilla on omakohtaista kokemusta mielenterveys- tai paihdeon-
gelmista joko niista itse karsivana, toipuneena, palveluita kayttaneena tai tallaisen henkilon
omaisena tai laheisena (Mielenterveys- ja paihdesuunnitelma 2009, 20). Valtakunnallisen mie-
lenterveys- ja paihdesuunnitelman (2009, 20) mukaan kokemusasiantuntijat tulee ottaa mu-
kaan kunnan strategiatyohon, palvelujen arviointiin ja kuntoutustyoryhmiin, seka hyodyntaa

heidan asiantuntemustaan muutoinkin monipuolisesti mielenterveys- ja paihdetyossa.

Kokemusasiantuntijan paikka voisi olla esimerkiksi ammatillisen asiantuntijan tyoparina. Ta-
ma kuitenkin vaatii pitkajanteista juurruttamista ja uusien toimintatapojen kehittamista or-
ganisaatioissa, joiden arkeen kokemusasiantuntijat sijoittuisivat. (Toikko 2012, 6.) Kokemus-
asiantuntijoiden kokemukset alkavat muodostua tiedoksi siina vaiheessa, kun he jakavat tie-
toaan omissa viiteryhmissaan. Talloin henkilokohtaisten kokemusten rinnalle alkaa parhaim-
millaan muodostua kollektiivista tietoa. Naita erilaisia yksittaisia tietoja analysoimalla ja liit-
tamalla niita suuremmiksi kokonaisuuksiksi syntyy entista vankempaa tietoa. (Toikko 2011, ks.
Toikko 2012, 7.)

5 Tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyoni tavoitteena oli loytaa vastaukset seuraaviin kysymyksiin:
1) Millaista tukea mielenterveyskuntoutujien omaiset Hyvinkaan omaisryhmassa kokevat
tarvitsevansa?
2) a) Millaista tukea omaiset ovat saaneet?
b) Millaista tukea Omaiset mielenterveystyon tukena ry on tarjonnut?

3) Miten vertaistuki on auttanut jaksamaan omaisen roolissa?
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Mielenterveyskuntoutujien omaisten omat tarpeet saattavat jaada helposti vahemmalle huo-
miolle sairastuneen laheisen rinnalla. Koin tarkeaksi selvittaa naita tarpeita ja siten ajaa
omaisten asiaa eteenpain. Tulevaisuudessa myos mielenterveyskuntoutujien hoidon suunnitte-
lussa tulisi huomioida omaisia enenevissa maarin. Tassa opinnaytetyossa tuotetaan paikallista
tietoa, jota esimerkiksi Omaiset mielenterveystyon tukena ry voi hyodyntaa toimintansa ke-
hittamisessa. Otin erityisen tarkastelun alle Omaiset mielenterveystyon tukena ry:n tarjoa-
man tuen omaisille, koska yhdistys on alallaan merkittavimpia toimijoita. Lisaksi keskityin

erityisesti vertaistuen merkitykseen yhtena omaisille suunnattuna tuen muotona.

6  Tutkimusmenetelmat ja -aineisto

Opinnaytetyoni on tyypiltaan kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Aineistonkeruumenetel-
mana kaytin opinnaytetyossani teemahaastattelua. Kaytetty menetelma maaraytyi pitkalti jo
tutkimuksen kohteena olleiden mielenterveyskuntoutujien omaisten tavoitettavuuden perus-
teella. Koska tiedossani oli jo tyoni alkumetreilla tutkimukseen soveltuva ryhma (Omaiset
mielenterveystyon tukena Uudenmaan yhdistys ry:n Hyvinkaan omaisryhma), joka ei kuiten-
kaan kooltaan tayttanyt esimerkiksi maarallisen kyselylomakkeen mielekkyyden kriteereja, oli
luontevaa kerata aineisto haastattelun avulla. Lomakekysely olisi myos saattanut rajoittaa

kerattavaa tietoa olemalla liian strukturoitu.

Haastattelu antaa tiedonantajille mahdollisuuden nostaa esille asioita, joita strukturoitu kyse-
lylomake ei valttamatta antaisi. Lisaksi haastateltavat olivat minulle jo entuudestaan tuttuja
toimittuani jonkin aikaa ryhmassa apuohjaajana. Siksi jo valmiiksi luotu luottamussuhde haas-

tateltaviin toimisi etuna haastattelutilanteessa.

6.1 Teemahaastattelu aineistonkeruumenetelmana

Haastattelujen etuna on nahtavissa muun muassa joustavuus. ltse haastattelutilanteessa on
esimerkiksi mahdollisuus toistaa kysymys, oikaista vaarinkasityksia, selventaa kysymysta tai
tehda tarkentavia kysymyksia (Tuomi & Sarajarvi 2011, 73). Teemahaastattelu ei edellyta
tiettya kokeellisesti aikaansaatua yhteista kokemusta tiedonantajilta (tassa tapauksessa mie-
lenterveyskuntoutujien omaisilla), vaan lahtee oletuksesta, etta kaikkia yksilon kokemuksia,
ajatuksia, uskomuksia ja tunteita voidaan tulkita talla menetelmalla (Hirsjarvi & Hurme 2009,
48). Teemahaastattelu etenee yksityiskohtaisten kysymysten sijaan tiettyjen ennalta valittu-
jen teemojen mukaisesti. Teemoja tarkentavien kysymysten muoto ja jarjestys saattaa vaih-
della teemojen pysyessa kuitenkin samoina haastattelusta toiseen (Hirsjarvi & Hurme 2009,
48). Tama kohdistaa nakokulman ennen kaikkea haastateltavaan ja tuo taman aanen kuuluviin

(Hirsjarvi & Hurme 2009, 48). Teemahaastattelun avulla keratty aineisto on laadultaan rik-
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kaampaa ja kuvailevampaa kuin esimerkiksi tiukkoihin kysymysmuotoihin raamitettu lomake-
haastattelu. Haastattelujen aikana saattaa nousta esille myos odottamattomia teemoja, jotka
silti saattavat olla haastattelun aihetta koskien oleellisia. Teemahaastattelun joustavuus an-

taa myos mahdollisuuden ottaa nama odottamattomat teemat huomioon.

Tutkimuksessani kaytetyt teemat nousivat seka teorian pohjalta etta omista aiemmista kes-
kusteluistani omaisten kanssa. Teemojen tuli luonnollisesti myos mukailla tutkimuskysymyk-
sia. Teemarunko (liite 1) koostuu kolmesta suuremmasta teemasta, jotka ovat elamantilanne,

omaisyhdistyksen tarjoama tuki ja muu tuki seka vertaistuen merkitys.

Elamantilanneteeman alle kokosin tarkentavia teemoja, kuten suhde sairastuneeseen lahei-
seen, kuormittavat tekijat ja suojaavat tekijat. Kuten jo teoriaosuudessa on mainittu, se mi-
ten tiivis omaisen ja sairastuneen laheisen suhde on, maarittaa pitkalti omaisen kuormittunei-
suutta. Siksi oli luontevaa lahtea selvittamaan tata yhteyden tiiviytta omaisilta. Erilaiset
kuormittavat tekijat koin myos tarkeiksi selvittaa, silla ne ovat suoraan yhteydessa omaisen
jaksamiseen. Vastapainoksi oli myos oleellista kuulla omaisilta heidan omia selviytymiskeino-

jaan ja tapojaan viettaa vapaa-aikaansa.

Toisena isona teemana olivat omaisyhdistyksen eri tukimuodot seka muu tuki. Omaiset mie-
lenterveystyon tukena ry on merkittavimpia tahoja maassamme, joka tarjoaa tukea mielen-
terveyskuntoutujien omaisille. Siksi oli myos luontevaa selvittaa, kuinka paljon omaiset ovat

naita palveluita hyodyntaneet. Lisaksi selvitin, mista muualta tukea on mahdollisesti saatu.

Kolmantena isona teemana oli vertaistuen merkitys omaisille. Teema valikoitui tutkimuksee-
ni, silla olin aiemmin kuullut omaisten monesti maininneen vertaistuen olleen tarkea osa hei-
dan jaksamistaan. Vertaistuen merkitys oli luonteva tutkimuksen kohde myos siksi, etta kaikki

haastateltavat kuuluivat Hyvinkaan omaisten vertaistukiryhmaan.

6.1.1 Ryhmahaastattelu

Ryhmahaastattelulla tarkoitetaan haastattelua, jossa on kerrallaan paikalla useampi haasta-
teltava, mahdollisesti myos useampi haastattelija. Tavoitteena on keskustelu tutkijan paat-
tamasta aiheesta tai teemoista. (Eskola & Suoranta 2008, 94.) Ryhmahaastattelussa osanotta-
jat kommentoivat asioita melko spontaanisti, tekevat huomioita ja tuottavat tietoa monipuo-
lisesti tutkittavasta ilmiosta. Haastattelijan roolina on puhua yhta aikaa seka koko ryhmalle

etta esittaa kysymyksia myos ryhman yksittaisille jasenille. (Hirsjarvi & Hurme 2009, 61.)

Hirsjarven ja Hurmeen (2009, 61) mukaan haastattelijan rooli ryhmahaastattelussa on erilai-

nen kuin yksilohaastattelussa, mikali tavoitteena on vuorovaikutus osallistujien kesken. Tal-
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6in haastattelijan tehtavana on ennen kaikkea keskustelun aikaansaaminen ja sen helpotta-
minen, ei niinkaan ryhman haastatteleminen. Tarkeinta haastattelijan on kuitenkin pitaa kes-
kustelu teeman mukaisena ja huolehtia, etta arimmatkin osallistujat saavat puheenvuoron.
Ryhmassa dominoivia henkiloita tulee hillita ja arempia rohkaista, jotta kaikkien aani saadaan
kuuluviin (Eskola & Suoranta 2008, 97).

Ryhmahaastattelun etuina voidaan pitaa sen tehokkuutta tiedon keraamisessa: kerralla saa-
daan haastateltua iso joukko sen sijaan, etta pitaisi jarjestaa useita yksittaisia haastatteluita.
Taman lisaksi ryhma tukee ja rohkaisee toisiaan etenkin, jos haastateltavat ovat jo ennestaan
toisilleen tuttuja. (Hirsjarvi & Hurme 2009, 63.) Toisaalta ryhmahaastattelun jarjestaminen
saattaa olla haastavampaa kuin yksilohaastattelujen. Jo kuuden tai seitseman ihmisen kanssa
yhteisen ajan sopiminen saattaa olla hyvin hankalaa (Eskola & Suoranta 2008, 97). Talloin oli-
sikin hyva sopia haastatteluun varahenkiloita, jos joku on estynyt tulemasta. Omaa ryhma-
haastatteluani jarjestaessani sovin tapaamisen kahdeksan ihmisen kanssa tavoitteena olleen
viiden sijaan. Myos haastattelutilanteen taltioiminen ja etenkin sen purkaminen saattavat olla
haastavia. Purkamisvaiheessa saattaa olla hankalaa erottaa puhujia toisistaan etenkin, jos
tapahtuu paljon paallekkain puhumista. Haastattelutilanteen alussa kannattaa pyytaa haasta-
teltavia esiintymaan yksitellen, jotta naita aaninaytteita voi kayttaa purkuvaiheessa heidan

tunnistamisessaan. (Eskola & Suoranta 2008, 99.)

Haastateltavien ihmisten tulisi olla kohtalaisen homogeeninen ryhma, jotta kaikki ymmartavat
toisiaan mahdollisimman hyvin (Eskola & Suoranta 2008, 96). Mikali haastateltavia yhdistaa
esimerkiksi tietyn ryhman jasenyys tai harrastus, saattaa ryhman kontrolloiva vaikutus olla
hyvinkin suuri. Etenkin ryhmaa yhteisesti koskettavista asioista keskusteltaessa ryhman muut
osapuolet saattavat taydentaa yhta puhujaa, jolloin asioiden unohtaminen tai vaarin ymmar-
taminen on vahaisempaa kuin yksilohaastatteluissa. (Eskola & Suoranta 2008, 95.) Vaikeista ja
rankoista aiheista keskusteltaessa, kuten omaisen jaksamisesta, ennestaan tuttu ryhma voi
rohkaista ja tukea toisiaan keskustelussa, jolloin kerattava aineisto voi olla syvallisempaa kuin

mahdollisesti turvattomamman tuntuisessa yksilohaastattelutilanteessa.

Toteutin aineiston keruun tutkimuksessani yhtena ryhmahaastattelukertana. Nauhoitin koko
haastattelun, jotta sen analysointi jalkikateen olisi helpompaa ja ettei mitaan oleellista jaisi
huomioimatta. Koin ryhmahaastattelun kaikkein luontaisimmaksi tavaksi toimia, silla omais-
ten tapaamisissa kasitellaan samankaltaisia aihealueita kuin opinnaytetyossani, ja naista ai-
heista keskusteleminen ryhmahaastattelun keinoin saattaa luoda yksilohaastatteluja turvalli-
semman ja luottamuksellisemman ilmapiirin. Lisaksi yhtena oleellisena teemana opinnayte-
tyossani oli vertaistuki, joten koin luonnolliseksi luoda mahdollisuus omaisille vaihtaa haastat-

telun aikana myos kokemuksia keskenaan vertaistuesta ja sen merkityksesta itselleen.



21

6.1.2 Haastattelutilanne

Paikka, jossa haastattelu jarjestetaan, on tarkeaa miettia jo etukateen haastattelua sovitta-
essa. Tilan tulisi olla mahdollisuuksien mukaan mahdollisimman virikkeeton, epavirallinen ja
rauhallinen. Haastattelu saattaa keskeytya kiusallisesti, mikali paikalle sattuu ulkopuolisia tai
ulkopuoliset virikkeet ohjaavat keskittymisen pois itse haastattelutilanteesta. Paikan tulisi
myos olla mahdollisimman ”puolueeton”. Tila, jossa haastateltava-haastattelija-arvoasetelma
on selkeasti havaittavissa, saattaa tehda haastateltavan olon epamukavaksi ja epavarmaksi.
Tavoitteena on kaiken kaikkiaan luoda mahdollisimman tasa-arvoinen ja rento haastatteluil-
mapiiri. (Eskola & Vastamaki 2010, 29-31.)

Suunnitellessani parasta mahdollista haastatteluymparistoa paadyin oman tyopaikkani, Mie-
lenterveysyhdistys Hyvinkaan Verso ry:n ryhmatilaan, joka oli yleensa iltaisin vapaana. Kysei-
sessa paikassa ei likkkunut haastatteluaikaan ketaan ulkopuolisia ja tilassa oli mukavat noja-
tuolit kaikille haastateltaville. Myos se, etta tuolit olivat ympyramuodossa pyorean poydan
ymparilla, loi heti tasavertaisemman asetelman kuin se, etta itse haastattelijana olisin istu-

nut eri paikassa haastateltaviini nahden.

6.2  Aineiston analyysi

Aineiston analysointimenetelmana hyodynsin sisallonanalyysia. Se on perusanalyysimenetel-
ma, jota voidaan kayttaa kaikissa laadullisen tutkimuksen perinteissa (Tuomi & Sarajarvi
2011, 91). Sisallonanalyysin prosessi kulkee siten, etta keratty aineisto (omassa tapauksessani
nauhoitetut haastattelut) kaydaan lapi ja siita pannaan merkille ne asiat, jotka sisaltyvat tut-
kimuksen teemoihin. Kaikki muu jaa analyysin ulkopuolelle. Taman jalkeen yhteen kootut,
oleelliset asiat luokitellaan, teemoitellaan tai tyypitellaan. Aineistoa siis pyritaan pelkista-
maan luomalla sille ala- ja ylaluokkia, jotka on mahdollista koota esimerkiksi taulukoksi. On
kuitenkin muistettava, etta tama vaihe ei ole viela varsinainen analyysi, vaan aineiston jar-

jestamista varsinaisia johtopaatoksia varten. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 91-93)

Tuomen ja Sarajarven (2011, 95) mukaan laadullisen analyysin yhteydessa puhutaan usein in-
duktiivisesta eli yksittaisesta yleiseen, ja deduktiivisesta, eli yleisesta yksittaiseen, analyysis-
ta. Tassa kahtiajaossa kuitenkin unohdetaan ns. abduktiivinen paattely, jonka mukaan teoria
voidaan muodostaa silloinkin, kun havaintojen tekoon liittyy jonkinlainen johtoajatus tai joh-
tolanka (Tuomi & Sarajarvi 2011, 95). Tasta johtuen Tuomi ja Sarajarvi (ks. Tuomi & Sarajarvi
2011, 95) suosivat Eskolan (2001 & 2007) esittamaa kolmijakoa, jossa laadullinen analyysi voi-
daan jakaa aineistolahtoiseen, teoriasidonnaiseen (tai teoriaohjaavaan) ja teorialahtoiseen

analyysiin.
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Aineistolahtoisessa analyysissa tutkimusaineistosta pyritaan luomaan teoreettinen kokonai-
suus. Aineistosta olennainen asia valikoituu tutkimuksen tarkoituksen ja tehtavanasettelun
perusteella. Tutkittavasta aiheesta tehtyjen aikaisempien havaintojen, tietojen tai teorioiden
ei pitaisi vaikuttaa analyysin toteuttamiseen tai lopputulokseen, silla analyysin oletetaan ole-
van aineistolahtoista. Puhdas aineistolahtoinen tutkimus on hyvin vaikea toteuttaa, silla puh-
taita objektiivisia havaintoja ei yleisesti hyvaksytyn periaatteen mukaan ole olemassa, vaan
esimerkiksi kaytetyt kasitteet, tutkimusasetelma ja kaytettavat menetelmat ovat tutkijan
itsensa asettamia ja vaikuttavat aina tutkimuksen lopputulokseen. (Tuomi & Sarajarvi 2011,
95-96.)

Teorialahtoinen analyysi on perinteisesti luonnontieteellisessa tutkimuksessa kaytetty ana-
lyysimalli. Se perustuu aina johonkin tiettyyn teoriaan, malliin tai auktoriteetin esittamaan
ajatteluun. Tutkimuksessa kiinnostavat kasitteet maaritellaan teorian pohjalta. Aineiston ana-
lyysi siis pohjautuu johonkin valmiiseen, aikaisemman tiedon perusteella luotuun kehykseen.
Teorialahtoista analyysia kaytetaan yleensa aikaisemman tiedon testaamiseen uudessa asiayh-

teydessa. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 97.)

Aineistolahtoisen analyysin ongelmia voidaan yrittaa ratkaista teoriaohjaavassa analyysissa.
Siihen liittyy teoreettisia kytkentoja, mutta teoria toimii lahinna apuna analyysin etenemises-
sa. Analyysiyksikot nousevat teoriasta kuten aineistolahtoisessakin analyysissa, mutta aikai-
sempi tieto ohjaa tai auttaa analyysia. Analyysista on havaittavissa aikaisemman tiedon vaiku-
tus, mutta se ei ole tyypiltaan teoriaa testaavaa, vaan ennemminkin uusia ajatuksia heratte-
levaa. Teoria toimii siis eraanlaisena tukena analysoitavalle aineistolle. (Tuomi & Sarajarvi
2011, 96-97.)

Tassa opinnaytetyossa hyodynnetaan teoriaohjaavaa analyysia, silla se antaa mahdollisuuden
kayttaa teoriaa analyysin tukena, mutta antaa myos vapautta johtopaatoksien tekemisessa.
Koin teoriaohjaavan analyysin omassa tyossani joustavuutensa takia kaikkein toimivimmaksi
ratkaisuksi. Teoriaohjaavan analyysin joustavuutta voidaan kaytannossa kuvata Tuomen ja
Sarajarven (2011, 116, 118) esimerkilla, jossa vertaillaan teoriaohjaavan ja aineistolahtoisen
sisallonanalyysin avulla luotuja yla- ja alaluokkia. Aineistolahtoisessa analyysissa teoreettiset
kasitteet luodaan suoraan aineistosta, kun taas teoriaohjaavassa ne voidaan tuoda suoraan
teoriasta ”jo valmiiksi tiedettyina” (Tuomi & Sarajarvi 2011, 117). Kaytannossa tama voi ilme-
ta esimerkiksi siten, etta teoriaohjaavassa analyysissa ylaluokat tuodaan valmiina teoriasta ja

alaluokat syntyvat aineistolahtoisesti (Tuomi & Sarajarvi 2011, 117).

6.2.1 Analyysin toteutus
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Opinnaytetyoni tutkimusaineistona toimi mielenterveyskuntoutujien omaisille tekemani ryh-
mahaastattelu. Nauhoitin haastattelun ja litteroin sen kolme paivaa haastattelutilanteen jal-
keen, jotta itse haastattelutilanne olisi viela tuoreessa muistissa. Litteroin koko haastattelun
alusta loppuun kahden paivan aikana. Aineistoa syntyi noin 18 sivua. Litteroinnin jalkeen luin
koko haastattelun alusta loppuun ja korjasin joitakin kirjoitusvirheita. Taman jalkeen luin
aineiston viela kertaalleen lapi ja tein itselleni muistiinpanoja kohdista, jotka tuntuivat liitty-

van oleellisella tavalla haastattelun teemoihin.

Seuraavaksi aloin kayda aineistoa lapi teemahaastattelurungon kanssa teema kerrallaan ja
poimin aineistosta kutakin teemaa koskevat lausumat varittamalla nama eri varein. Ana-
lyysiyksikkoina tassa tyossa toimivat lauseet, virkkeet taikka useampi lause tai virke. Tietty-
jen teemojen loytamista tuntui helpottavan se, etta haastattelu eteni paaosin samassa jarjes-
tyksessa kuin teemahaastattelurunkoon listatut teemat oli merkitty. Joitakin teemoja luon-

nollisesti kasiteltiin useammassakin vaiheessa haastattelua.

Seuraavassa vaiheessa aloin koota samoihin teemoihin liittyvia lausumia samojen otsikoiden
alle erilliseen tekstitiedostoon. Yritin tassa vaiheessa saada suurimman osan lausumista koot-
tua teemahaastattelurungon mukaisiin teemoihin. Taman jalkeen kavin viela kaikki litteroin-
nista erilleen irrotetut lausumat lapi ja tarkistin, etta ne ovat sijoitettuina loogisesti teemo-
jen alle. Taman jalkeen aloin miettia teemojen alle kootuille lausumille erilaisia yhdistavia ja
erottelevia tekijoita. Naiden yhdistelyjen kautta aloin pohtia lausumille erilaisia yla- ja ala-
luokkia. Joihinkin luokkiin tuntui kuuluvan useampi lausuma, kun taas joihinkin sijoittui vain
yksi lausuma. Aluksi jotkin luomistani luokista olivat liian yleisluontoisia, eivatka ne kuvan-

neet sisaltoa riittavan hyvin, joten muokkasin luokkien nimia viela myohemmin.

Keskusteltuani ohjaavan opettajani kanssa muokkasin luokat lopulliseen muotoonsa. Jotkin
luokista oli tehty kysymysmuotoon. Nama luokat nimesin uudelleen ja tein viela joitakin tar-
kennuksia, jotta luokat olisi jarjestelty loogisesti. Valmiista luokista loin nelja erilaista kuvio-
ta, joista eri yla- ja alaluokkien suhteet toisiinsa on helpoin havaita. Lopuksi kokosin luokat

esimerkkisitaatteineen lopulliseen muotoonsa opinnaytetyoraporttiin.

6.3 Tiedonantajat

Omaiset mielenterveystyon tukena Uudenmaan yhdistys ry (eli OTU ry) on mielenterveyskun-
toutujien omaisten jarjesto, joka tarjoaa omaisille ryhmia, luentoja, opintopiireja, kursseja

ja virkistystoimintaa. Tarjolla on myos neuvontapalveluita ja henkilokohtaista tukea. Toimin-
ta on ammattihenkiloiden ohjaamaa. (Toiminta 2013.) Yhdistyksen alaisuudessa toimii useita

omaisten vertaistukiryhmia Uudenmaan alueella, kuten myos Hyvinkaalla.
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Opinnaytetyoni suunnitteluvaiheessa otin yhteytta OTU ry:hyn ja kysyin heilta ideoita opin-
naytetyoni aiheiksi. Tapasin yhdistyksen tyontekijoita ja keskustelimme erilaisista vaihtoeh-
doista. Ideoina olivat muun muassa tietopaketin kokoaminen omaisille ja omaisten kanssa
toimiville tahoille seka koulutustilaisuuden jarjestaminen opinnaytetyon tiimoilta. Lopulta
aiheeksi valikoitui Hyvinkaan omaisryhman omaisten tuen tarve ja toteutuminen, silla Hyvin-

kaan ryhmalle ei tallaista tutkimusta ollut aiemmin tehty.

Haastateltavat omaiset tulivat Hyvinkaan omaisryhmasta. Ryhma kokoontuu kerran kuukau-

dessa, ja keskimaarin yhdessa ryhmakerrassa on mukana kymmenen osallistujaa. Ryhman ko-
koontuminen saattaa sisaltaa valmiiksi mietittyja teemoja tai vapaamuotoista keskustelua ja
kuulumisten vaihtamista. Suuri osa ryhman jasenista on ollut mukana useita vuosia, osa jopa

ryhman perustamisesta lahtien. Moni ryhman jasenista on sairastuneen laheisensa aiteja.

Tavoitteenani oli saada noin viisi haastateltavaa Hyvinkaan omaisryhmasta. Olin jo useampaan
kertaan ennakkoon kertonut omaisille tulevasta haastattelusta, ja haastatteluun lupautui alun
perin kahdeksan henkiloa. Kaksi naista haastateltavista joutui kuitenkin perumaan tulonsa ja
yksi toimi varahenkilona, mikali haastateltavien maara olisi jaanyt alle viiteen. Paikalle kui-

tenkin saapui tasan viisi henkiloa.

Kaikille haastateltaville jaettiin ennen haastattelutilannetta suostumuslomake, joka heidan
tuli allekirjoittaa. Kertasin my0s heidan oikeutensa ja omat velvollisuuteni haastattelijana
ennen haastattelutilannetta. Jaoin jokaiselle haastateltavalle myos teemahaastattelun run-
gon, josta he pystyivat itse seuraamaan haastattelun kulkua ja kasiteltavia asioita. Koin ta-
man helpottavan omaa tyotani haastattelun analyysivaiheessa, silla haastattelu eteni paaosin
varsin johdonmukaisesti teemoittain ja asiajarjestyksessa. Olin varautunut kayttamaan haas-
tatteluun noin puolitoista tuntia, mutta aikaa kuluikin lopulta yli kaksi tuntia. Osalla haasta-
teltavista alkoi jo olla kiire kotiin, joten haastattelun alkupaan teemoihin kyettiin syventy-
maan paremmin kuin loppupaan teemoihin. Tasta huolimatta kaikki teemat tulivat haastatte-

lussa kasitellyiksi.

7  Tutkimuksen eettiset kysymykset

Tutkimuksen tekoon liittyy aina eettisia kysymyksia, jotka on otettava huomioon. Jokainen
tutkija vastaa osaltaan siita, etta yleiset, esimerkiksi tiedon hankintaan ja julkistamiseen liit-
tyvat tutkimuseettiset periaatteet ovat yleisesti hyvaksyttyja. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2009, 23.) Lahtokohtaisesti tutkimuksen perusarvona tulee olla ihmisarvon kunnioittaminen.
Kaikilla ihmisilla on oikeus paattaa itsenaisesti, haluavatko he osallistua tutkimukseen vai ei-
vat. On tarkeaa selvittaa, miten henkiloiden suostumus hankitaan, millaista tietoa heille an-

netaan ja millaisia riskeja heidan osallistumiseensa sisaltyy. Tutkimukseen osallistuvilta hen-
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kiloilta tulee saada asiaan perehtyneesti annettu suostumus. Tama tarkoittaa sita, etta kaikki
oleellinen siita, mita tulee tutkimuksessa tapahtumaan, paljastetaan tutkimushenkiloille,
henkilon tulee ymmartaa tama informaatio, henkilo kykenee rationaalisiin ja kypsiin arvioin-
teihin, ja tutkimukseen osallistumisen tulee olla vapaaehtoista, vapaata kaikenlaisesta pako-
tuksesta. Taman lisaksi tutkimuksen tekija ei saa plagioida toisia tai itseaan, tuloksia ei saa
yleistaa kritiikittomasti tai sepittaa taikka kaunistella, raportointi ei saa olla harhaanjohtavaa
tai puutteellista, tutkimusryhman muiden jasenten osuutta ei vahatella, eika tutkimukseen

myonnettyja maararahoja saa kayttaa vaariin tarkoituksiin. (Hirsjarvi ym. 2009, 24-26.)

Omassa opinnaytetyossani pyrin jatkuvaan lapinakyvyyteen esimerkiksi raportoimalla jo en-
nakkoon omaisryhman jasenille tyoni etenemisesta saannollisesti. Lisaksi jokaiselta haastatel-
tavalta tuli saada kirjallinen suostumus haastatteluun (liitteet 2 & 3). Kysyin omaisilta myos
suullisesti luvan kayttaa suoria lainauksia heidan haastattelustaan. Muita lupaa vaativia seik-
koja ei tyossani ilmennyt. Tutkimuksessa ilmenevat tulokset tuodaan julki myos tiedonantajil-

le itselleen.

Haastateltavien omaisten lisaksi olen saannollisesti tiedottanut opinnaytetyoni etenemisesta
Hyvinkaan omaistoiminnan neuvottelukunnalle ollessani mukana neuvottelukunnan saannolli-
sissa kokouksissa. Omaistoiminnan neuvottelukunnat toimivat useilla eri paikkakunnilla ja nii-
den tehtavana on kehittaa omaistoimintaa paikallisesti. Neuvottelukunnissa voivat olla edus-
tettuina esimerkiksi sosiaali- ja terveystoimi, erikoissairaanhoito, seurakunta, jarjestot, oppi-
laitokset seka sosiaali- ja terveyslautakunta. Neuvottelukunnat toimivat ideoiden ja tiedon
vaihtokanavina ja niissa voidaan hyodyntaa moniammatillista osaamista. (Alueellinen toiminta
2013.)

Tutkimuksessani tuli myos ottaa huomioon, etta haastateltavat tunsivat minut jo ennakkoon,
silla olin toiminut noin vuoden omaisryhman apuohjaajana ennen haastattelutilannetta. Haas-
tattelun rennosta ilmapiirista ja hyvin suorista vastauksista paatellen roolini ei ainakaan ollut
haitaksi. Sen sijaan haastattelussa paastiin heti asiaan, eika muodollisiin tutustumisiin ja
”jaan rikkomiseen” tarvinnut kayttaa aikaa. Jokainen omaisista myos lahti haastatteluun

omasta tahdostaan.

Vaikka pyrinkin aineiston analysointivaiheessa mahdollisimman objektiiviseen tyoskentelyyn ja
johtopaatosten tekoon, on muistettava, etta toinen henkilo saattaisi samassa tilanteessa teh-
da erilaisia johtopaatoksia. Paatelmat ovat siis omiani, eika niista voida valttamatta tehda

kovinkaan yleistavia johtopaatoksia. Tasta huolimatta sain haastatteluuni mukaan noin puolet
Hyvinkaan omaisryhman vakituisista kavijoista, mika sinansa on melko kattava otos kyseisesta

ryhmasta.
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Eras tarkeimmista eettisista kysymyksista liittyy haastateltavien anonymiteettiin. Tyossani
kasitellaan hyvin arkaluontoisia ja henkilokohtaisia asioita, joten haastateltavien henkilolli-
syys ei saa tulla ilmi missaan vaiheessa. Erilaisten tunnistetietojen esittaminen tutkimuksen
tulosten yhteydessa on aina harkittava hyvin huolellisesti. Haastateltavien kommenttien yh-
distaminen naiden vahaisiinkin tunnistetietoihin saattaa pahimmassa tapauksessa vaarantaa
heidan anonymiteettinsa. Tutkijan tulisi myos miettia, tuovatko haastateltavien erilaiset tun-
nistetiedot ylipaataan minkaanlaista lisaarvoa tutkimukselle (Eskola 2007, 180). Keskustelin
tunnistetietojen kayttamisesta myos opinnaytetyon ohjaajani kanssa, ja paadyimme siihen,
etta tunnistetietoja ei tyossani kayteta. Niiden kaytto ei ole tarpeellista huomioiden tutki-
muksessani kaytettavat tutkimuskysymykset, enka halua vaarantaa haastateltavieni anonymi-

teettia. Haastateltuja omaisia ja heidan laheisiaan on siksi kuvattu vain yleisluontoisesti.

8  Tulokset

Tutkimuksen tulokset on esitelty tassa luvussa. Osio koostuu suurelta osin haastateltujen
omaisten sitaateista, joiden yhteyteen on avattu kutakin lausumaa lyhyesti. Joitakin sitaatte-
ja on kaytetty useammassa kohdassa, silla jotkin lausumista sopivat useamman kuin vain yh-

den aiheen alle. Kukin suurempi aihekokonaisuus on koottu omaksi kuviokseen (kuviot 1-4).

Haastateltujen anonymiteetin suojaamiseksi lausumia ei ole yhdistetty tiettyihin henkiloihin.
Vuoropuheluesimerkeissa keskusteluun osallistuneet henkilot on koodattu lyhenteilla H1, H2,
H3 ja niin edelleen. Kustakin aiheesta on pyritty valitsemaan esimerkkina paasaantoisesti yksi
sitaatti, mutta joissakin kohdissa sitaatteja saattaa olla enemman, mikali aihe heratti erityi-

sen paljon keskustelua tai aiheesta oli erilaisia mielipiteita.

8.1  Tutkimukseen osallistuneiden taustatiedot

Ryhmahaastatteluun osallistui viisi mielenterveyskuntoutujien omaista, joista jokainen kay
saannollisesti Hyvinkaan omaisryhmassa. Omaisten laheisista kolme sairastaa skitsofreniaa,
yhdella on skitsoaffektiivinen hairio ja yhdella diagnoosi on epaselva. Yhdella haastatelluista
oli useita laheisia, joiden diagnoosit olivat skitsofrenia, masennus (josta oli selvitty) ja nar-
sismi. Yksi hanen laheisistaan oli lisaksi itsetuhoinen. Kaikkiaan sairastuneita laheisia oli siis
kahdeksan. Nelja sairastuneista laheisista oli haastateltujen lapsia, yksi vavy, yksi aviomies,
yksi veljenpoika seka yksi veli. Sairastumisesta oli useimpien kohdalla kulunut jo useita, jopa

kymmenia, vuosia.
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Suhteen laatu

e Laatu parantunut
entisesta

e Paattynyt ja ollut huono

eSatunnainen yhteys

Yhteyden tiiviys
¢ Pdivittdinen
e Viikottainen (vahentynyt)
o Viikottainen
e Joitakin kertoja
kuukaudessa
eSatunnainen, mutta
intensiivinen

Toiminta
sairastuneen kanssa

¢ Puhelimitse yhteydessa
¢ Vierailua puolin ja toisin

e \Varmistussoittoja aiemmin
¢ Apuna kotitoissa

e Lasndoloa sairauden
pahimmissa vaiheissa

Suhde
sairastuneeseen

Sairastuneen
asioista puhuminen

Sairastuneen
asuminen ja

eléméntilanne e Sairastuneen kanssa

e Ammatti-ihmisen kanssa
o Hyvien ystavien kanssa
e Omaisryhmassa
e Tyotovereiden kanssa

eHoitokodissa

eHoitokodissa,
tydtoiminnassa

eOmassa asunnossa

Kuvio1: Mielenterveyskuntoutujien omaisten suhde sairastuneeseen laheiseensa.

8.2 Suhde sairastuneeseen ja suhteen laatu

Lahdin kartoittamaan omaisten tilannetta selvittamalla heidan suhteitaan sairastuneisiin la-
heisiinsa. Suhde sairastuneeseen koostui viidesta tekijasta, jotka on koottu kuvioon 1. Nama
osa-alueet olivat suhteen laatu, yhteyden tiiviys, toiminta sairastuneen kanssa, sairastuneen

asuminen ja muu elamantilanne seka kyky puhua sairastuneen asioista muiden kanssa.

Omaisten suhde sairastuneisiin laheisiinsa oli talla hetkella valtaosassa tapauksista hyva ja

laheinen. Raskain aika sijoittui monen kohdalla sairastumisen alkuun.

”Suhteeni haneen on kylla omasta mielestani aika hyva. -- Meilla on tilannekin
hyva, mutta on erittain vaikeitakin asioita ollut kun on itsemurhayrityksiakin ol-
lut useita ja sitten on aina pelko paalla, etta mita tapahtuu tulevaisuudessa.

Me kylla pystymme juttelemaan aika paljon asioita ja ma ymmarran, etta ma
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kylla aikatavalla myoskin olen itse sanonut mielipiteitani asioista, etta ei ole
semmosta niin kun kauheeta jannitysta etta pitaa niinkun paijata ja peitella tai

jotain tammosta.”

Yhdessa tapauksessa suhde sairastuneeseen laheiseen oli ollut vaikea alusta loppuun. Sairas-
tunut vaikutti ymmartaneen toden teolla oman tilansa vasta kuolinvuoteellaan oltuaan aiem-

min hoitokielteinen.

”Ma alotan tasta aviosuhteesta, etta sehan oli huono, kun se oli semmonen, ja
sitten tassa nyt kun se suhde paattyi, niin siina kuolinvuoteella sitten hanella
oli semmoset ajatukset, etta miksei hanta laitettu sit hoitoon. Etta han olis
ymmartanyt tan oman tilansa, mutta eihan ketaan voi vakisten hoitoon lait-

”

taa.

Yhdessa tapauksessa suhde oli jossakin maarin satunnainen.

”Sitten tassa kun on taa mun tyttaren mies niin tahan olen sitten jollain tavalla
ollut yhteydessa kun heille tuli se avioero kun kummatkin sairastui ja siita ei
sitten tullut mitaan. -- Ja tota niin olin sitten jonkinlaisessa yhteydessa ollut
siihen entiseen vavypoikaan ja hanen mummoonsa ja isa ja aiti kuollut ja kaik-
ki.”

8.2.1 Yhteyden tiiviys

Se, miten usein sairastuneeseen laheiseen oltiin yhteydessa, vaihteli paivittaisesta yhteydesta
satunnaiseen. Yhteydenpito oli saattanut joidenkin kohdalla vahentya paivittaisesta muuta-
miin kertoihin viikossa, mutta yhdessa tapauksessa yhteydessa oltiin edelleen paivittain aina-
kin puhelimitse. Vastauksesta on paateltavissa, etta omaisen mielesta tekemisissa on oltu ai-

emmin joskus hieman liikaakin.

”Me soittelemme joka paiva. Huomenta sanotaan useimmiten aamulla, ei se ole
ollenkaan pitka se puhelu ja sitten illalla viela lyhyesti, ei l6rpotella millon-
kaan, mutta ja sitten han kay, voisko sanoa nyt kerran kuukaudessa ainakin vii-
konloppua olemassa, mutta olen huomannut etta han sanoo, etta ma lahen sit-
ten kotiin. Etta han kayttaa tammosta sanaa. Ja olen huomannut myos etta han
on itsekin sanonut etta han on laitostunut varmaankin. Mutta minusta ne on ai-
na semmosia hyvia sanoja, koska se irtaantuminen on aina niin pahuksen vai-

keeta ollut.”
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Sairauden alkuvaiheessa yhteydessa saatettiin olla hyvinkin tiiviisti esimerkiksi silloin, kun
apua ei saanut mistaan muualta. Nyt tilanne oli kuitenkin jo rauhoittunut yhden omaisen koh-
dalla.

”Aikasempina vuosina on ollut hyvinkin paljon kayttanyt siihen aikaa. Etta sillon
viela toissa ollessanikin saatoin menna aamulla ennen toihin menoa, valilla ruo-
katunnilla ja sitten tota toista tullessa viela kayda. Senkin jalkeen, kun sitten
ihan naa hassuimmat vuodet, kun psykooseja oli niin usein niin meni ohi. Niin
sitten soiteltiin jatkuvasti. -- Mut nykyaan niin tota me kaydaan siella kaks ker-
taa viikossa kahvilla. -- Ma oon sanonut etta soita sitten jos joku hata tulee ja
sillein et se on niinku rauhottunut se tilanne nyt etta. En ma varmaan jos kolme
tuntia viikossa kayttaa. Mahan olin oitakin siella sitten valilla etta. Etta jos han

oli oikein sekasin eika saatu hoitoon eika mitenkaan--.

Yhteydessa saatettiin olla puhelimitse viikoittain, vaikka sairastunut laheinen asuu pitkan
matkan paassa. Tiiviimpaa yhteytta pidettiin kevaisin ja syksyisin, kun omainen kavi vierailul-

la laheisensa luona.

” Mun veli asuu niin kaukana. Elikka sinne on yli kolmesataa kilometria, mutta
kylla me viikoittain soitellaan ja nyt niinkun han on ollut jo monta vuotta hoi-
tokodissa. Niin soitellaan ja sitten tota kesalla kun oon siella paikan paalla, niin
(sairastunut) saa olla omassa kodissaan. Aina pari viikkoa samaan aikaan kun
minakin olen, han saa laakkeet sielta lahtiessa. Ja tota niin sit me siel yhdessa
siivotaan ja hanenkin kotinsa ja silla lailla. Etta sillon ollaan niinkun tiiviisti yh-
dessa, ja samaten tota kevaalla ma kayn siella ja sit taas syksylla. Et kolme
kertaa vuodessa me enaa nykyaan tavataan. -- Etta sitten kun olen lomalla siel-

&, niin sitten enemman on yhteista.”

Yhteydessa oltiin yhdessa tapauksessa joitakin kertoja kuukaudessa.

”Hanta niinku ottaa aina kerran kuukaudessa. Et han yleensa aina perjantaina
tulee ja sitten tiistaina lahtee, etta se on semmonen sopiva aika sitte. Ja sitten
kayn valilla hanta siella sitten katsomassa. -- Ja sitten soitellaan myoskin, etta

kylla ma niinkun yritan sillatapaa pitaa yhteytta.”

Yhdessa tapauksessa yhteydenpito saattoi olla melko satunnaista, mutta sitakin intensiivisem-
paa ja raskaampaa. Laheisen sairaudessa oli vaiheita, jotka aiheuttivat itsetuhoisia ajatuksia,

joita omainen joutui rauhoittelemaan puhelimessa.
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”Ja sitten taa mun veljenpoika, etta hanen kanssaan olen ollu tekemisissa aika
useinkin ja puhelimitse enemman viela, etta joskus ihan tuntikausia rauhotellut
hanta naista hanen ajatuksistaan ja ajatukset sitten saanut pois. Kun niita itse-

tuhoisia ajatuksia tulee, kun han on niin surkeana niista omista jutuistaan.”

8.2.2 Toiminta sairastuneen kanssa

Se, mita sairastuneen laheisen kanssa tehtiin, oli muuttunut joidenkin kohdalla vuosien saa-
tossa. Sairauden alkuvaiheessa tekeminen saattoi olla omaisen taholta valvovaa ja huolehti-

vaa, nyt lahinna auttamista tarvittaessa ja tavanomaista yhdessaoloa.

Monessa tapauksessa yhteydenpitovalineena toimi puhelin.

” Ja sitten soitellaan myoskin etta kylla ma niinkun yritan sillatapaa pitaa yhte-

ytta.”

Etenkin niissa tapauksissa, kun sairastunut oli oma lapsi, tehtiin vierailuja toistensa luokse.

” Hanta niinku ottaa aina kerran kuukaudessa. Et han on yleensa aina perjan-
taina tulee ja sitten tiistaina lahtee, etta se on semmonen sopiva aika sitte. Ja

sitten kayn valilla hanta siella sitten katsomassa.”

Varmistussoitoilla omainen varmisteli sairauden pahimmassa vaiheessa, etta laheinen on kun-

nossa. Soitoilla omainen rauhoitteli sairastuneen lisaksi omaa itseaan.

”Senkin jalkeen, kun sitten ihan naa hassuimmat vuodet, kun psykooseja oli
niin usein niin meni ohi. Niin sitten soiteltiin jatkuvasti etta ja mahan tein
semmosia niinkun oman itteni kannalta tarkeita soittoja etta ma niinkun var-
mistin etta onks siella kaikki ok. Et sen melkein aanesta tunsi, miten han voi ja
onko ottanut laakkeet, kun se laakkeiden ottohan oli se suurin syy tai ottamat-

ta jattaminen oli suurin syy kun han sairaalaan aina joutu.”

Yhdessa tapauksessa omainen toimi apuna kotitoissa sairauden pahimmassa vaiheessa. Kysei-
nen ajanjakso tuntui olevan omaiselle hyvinkin kuormittava. Apuna oltiin edelleen tarvittaes-

sa.

”-- Mut se oli niin raskasta sillon, etta kyllahan hyvanen aika paivittain ihan ol-
tiin tekemisissa. Kaytiin ja soiteltiin ja laitoin ruokaa ja siivosin ja se oli tam-

mosta. -- Ei juur soitella ollenkaan enaa et jos ei oo mitaan asiaa, etta lahteeks
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isa viemaan hanta jonnekin kaupungille jonnekin kauppaan tai pankkiin tai jon-

nekin jos on kurja ilma.”

Sairauden alkuvaiheessa omainen oli lasna jopa yolla.

”-- Mahan olin oitakin siella sitten valilla etta. Etta jos han oli oikein sekasin

eika saatu hoitoon eika mitenkaan, niin kylla ma olin siella oitakin.”

8.2.3 Sairastuneen asuminen ja elamantilanne

Monen haastatellun puheenvuoroissa nousi selkeasti esiin, etta sairastuneen laheisen paasy
hoitokotiin oli keventanyt taakkaa omaisen harteilta. Omaisista kolme mainitsi laheisensa
asuinpaikaksi hoitokodin, yksi asui omassa asunnossa. Muiden laheisten asumismuotoa ei haas-
tattelun aikana kasitelty. Yhden omaisen laheinen oli paassyt vastikaan tyotoimintaan, mista

omainen oli varsin mielissaan.

”Talla hetkella on niinkun sellanen hyva tilanne kun han on paassyt sellaseen

hoitokotiin.”

”Mutta han on kuitenkin siella hoitokodissa siella (paikkakunta). Sitten hanella
on siella oma huone ja tosiaan etta nyt han kay sitten kolme kertaa viikossa

(paikkakunta) toissa.”

”(Sairastunut)han asuu omassa asunnossa.”

8.2.4 Sairastuneen asioista puhuminen

Sairastuneesta laheisesta kyettiin puhumaan lahinna vain luotettavimpien ja laheisimpien
henkiloiden kesken. Naita luotettavia keskustelukumppaneita jokaisella tuntui kuitenkin ole-
van. Esimerkiksi sairastuneen itsensa kanssa asioista kyettiin yleensa puhumaan. Tulee kui-
tenkin ottaa huomioon, etta avoin keskustelu sairaudesta sairastuneen kanssa ei valttamatta
ollut mahdollista heti sairauden alkuvaiheessa, vaan se on ollut suhteen kehittymisen tulos.

Vaikeista asioista puhuminen oli koettu tarkeaksi.

”Niin kylla ma olen pystynyt puhumaan niista kaikista asioista sitten naittenkin
(sairastuneiden) kanssa olen puhunut. Puhumallahan ne asiat aina sitten... etta
jos ei puhuis mitaan niin sittenhan se olis ihan kauheeta jos ei pystyis puhu-

maan itte eika toisten kanssa niin joo.”
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Muutama omainen oli tarvinnut keskustelukumppanikseen myos ammatti-ihmista.

” Ja kavinhan ma sitten sillon, kun mulla oli oikein vaikeeta omassa elamassa,
sillein kun ma siella kopissa kyhjotin ja opiskelin ja en saanu olla omassa koto-
na ollenkaan, kun mun piti menna sinne koppiin, niin sitten ma kavin kaupungin

semmosen psykologin kanssa juttelemassa, sekin helpotti.

Omassa yksityiselamassa olleita ongelmia ei voitu nayttaa tyopaikalla, vaan ne piti katkea.

Asiaan saattoi vaikuttaa myos tyonkuva.

Ma osaan kylla etsia sita apua sitten etta, mutta kylla se sitten oli kauheen sur-
keetakin. Itkea pillitti siella yksinaan mutta ainahan siita kun toissakin piti kay-

da, niin eihan sita voinut nayttaa sillein etta on omassa elamassa jotain.”

Asioista ei pystynyt alkuvaiheessa valttamatta keskustelemaan edes hyvien ystavien kanssa.
Myohemmin, kun sairautta alettiin ymmartaa paremmin, koettiin avoimuus positiivisena asia-
na myos ystavapiirissa. Omaisen avoin suhtautuminen asiaan saattoi luoda avoimuutta myos

lahipiirissa.

”Niin siinahan oli jotain ajanjaksoja etta taytyi miettia sita, ettei loukkaa tie-
tenkaan tata sairasta ihmista ettei kerro, mutta kylla mina olen pystynyt ja
ymmartanyt, etta olen ollut tyttareni puolellakin, etta joillekin olen ilmoitta-
nut... Ja sitten olen saanut sellaista palautetta etta se on niin hyva, kun sina
sanot niinkun avoimesti. Tarkotan tassa ystava- ja tuttavapiirissa, etta sillon on
paljon helpompi olla sen ystavankin tai jonkun tammaosen. -- Mutta on tietysti
ollut aikoja, jolloin ei oikein mielellaan ole tuota, ei ole pystynyt puhumaan,
kun on niin hirveen vaikeita ja semmosia asioita ollut silloin alkuaikaan ennen

kuin se asia selvisi, etta han on todella sairas.”

Omaisryhma mainittiin myos yhtena paikkana, jossa asioista voi keskustella avoimesti.

”H1: Etta tota, sillain raskaimmat asiat niin, niita ei voi oikeastaan kenelle-
kaan... Et ihan sillain niin avoimesti kun ma pystyin tan sairaanhoitajan kanssa
puhumaan niin en ma ole pystynyt kenenkaan kanssa.

Haast: Edes tassa omaisryhmassa?

H1: No tassa kylla. Tassa. Kylla. Hyvin avoimesti. Kylla. Ja taa vertaistuki onkin

hirveen tarkea asia mulle ollut ainakin.”
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Tyopaikalla asioista voitiin keskustella laheisimpien tyotovereiden kanssa, mutta se, miten
syvallisesti asioista voitiin keskustella, vaihteli. Vaikka sairastuneesta laheisesta pystyi puhu-
maan, saattoi keskustelu jaada melko pinnalliseksi. Tyotoverit, joille omista asioistaan puhui,

piti myos valita hyvin harkiten.

” -- Mutta mulla oli ainakin yksi semmonen hyva tyokaveri, jonka kanssa pysty
puhumaan, etta han ei niinkun puhunut niista mitaan eika siella tyopaikalla
voinut... etta on semmosiakin tyontekijoitakin, joille ei voinut oikein mitaan sa-

noa, olla vaan "hihhihhii, kaikki hyvin’.”

” No sitten tyokavereista on osa semmosia (luotettavia), tosin me ei kauhean
usein tavata, me kaydaan toistemme luona kahvilla aina valilla ja siina sitten
tulee kylla juteltua mutta se on kuitenkin semmosta pintapuolista juttelemista
mun mielesta. Johtuuko se sitten musta vai eiko ne osaa ottaa sita vastaan,
mutta en ma ihan niinkun syvalta voi niita asioita lahtea kaymaan. Se on vahan

etta miten nyt voi ja miten menee ja tammosta.”

8.3  Kuormittavat tekijat

Ryhmahaastattelussa omaiset nostivat esille monia erilaisia itseaan kuormittavia tekijoita pu-
heenvuoroissaan. Lahdin kartoittamaan erilaisia kuormittavia tekijoita kysymalla niita suoraan
omaisilta, mutta niita nousi esiin myos muiden keskustelunaiheiden lomasta. Nama kuormit-
tavat tekijat ovat luonnollisesti kiinteasti yhteydessa omaisten jaksamiseen ja tuen tarpee-

seen.

Kuormittavat tekijat on koottu kuvioon 2 yhdessa suojaavien tekijoiden kanssa, joita kasitte-
jaaminen sairastuneen kanssa, sairastuneen passiivisuus, laheisen sairauden erilaiset konk-
reettiset, merkittavat vaikutukset omaisen elamaan seka erilaiset negatiiviset tunteet lahei-

sen sairauteen liittyen. Naita eri osa-alueita kasitellaan tarkemmin seuraavissa luvuissa.
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Kuvio2: Omaisten kuormittavat ja suojaavat tekijat.

8.3.1 Yksin jaaminen sairastuneen kanssa

Nelja viidesta omaisesta toi esille sen, etta he olivat jaaneet yksin sairastuneen laheisensa
kanssa. Tukea vaikeaan tilanteeseen ei valttamatta saatu edes omalta puolisolta erilaisista
syista. Sairastunutta saatettiin myos valtella sukulaisten taholta. Yksin sairastuneesta vastuu-

seen jaaminen saattaa olla erittain kuormittavaa omaiselle.

” Sit tosiaan mun mies kuoli akillisesti, siita on (aika poistettu) jo aikaa, ja han

oli jollakin tapaa etta taa tytto oli niinkun pettymys, kun ei viela sillon heti ta-
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juttu etta han on sairaskaan, luultiin etta se on jotain murrosikaa. -- Siina suh-
teessa kylla valilla oon katkera miehelle vaikka levatkoon rauhassa etta, ma
oon itse saanut tan (sairastuneen) kaikki asiat, oli nyt mita hyvansa kun oli sel-
lasia perheneuvotteluja ja sitten tota siella sillon kun han oli (sairaalassa) kun
han oli nuorempi niin vanhempien olis pitanyt menna, niin ei se mies tullut kos-

kaan. Etta yksinhan ma niissa olin sitten aina.”

” (Sairastuneen) luona ei paljon kaykaan vieraita. Sukulaisia on, mutta jostain
syysta se mielenterveyspotilas, -ongelmainen, -sairas, mita nimea nyt kukakin
kayttaa, niin kylla sita jostain syysta vahan kartetaan etta. Oon silla lailla pa-

hoillani ettei serkut kay hanta tervehtimassa.”

”Etta kaikki on jaanyt periaatteessa mun varaan, huushollit ja tyot ja kaikki.
Kun me on oltu tuolla sairaalassa tai muualla, niin kylla han (aviomies) on mu-
kana ollut mutta ei puhu ikina mitaan. Laakarikin kun kysyi etta mita mielta
olet asiasta, niin han vain sanoi etta vaimo hoitaa ne kaikki asiat. -- Kylla han
nyt noin muuten... kaydaan siella ja taalla ja tiedan etta han auttaa sen minka
pystyy mutta on jotenkin niinkun, etta kun ma ajattelen niin han ei ajattele

juuri koskaan. Etta se taakka on niinkun mulla vaikka me yhdessa asutaankin.”

”Rasitteena oli mieheni alkoholismi, joka oli hyvin vaikea. Selvastikin ainakin

luonnehairioinen. Oli hirvean vaikea kun hanelta ei saanut mitaan tukea.”

8.3.2 Sairastuneen passiivisuus

Yksi omaisista mainitsi kuormittavana tekijana sairastuneen laheisensa passiivisuuden. Omai-
nen haluaisi auttaa, mutta sairastunut ei kykene ottamaan apua vastaan tai vaatimaan sita.

Tama ristiriita saattaa aiheuttaa omaisessa muun muassa turhautumisen tunteita.

”Mutta tota (sairastunut) on niin semmonen ettei han halua mitaan ja han on
niin passiivinen niin mun on hirveen vaikee sanoa, etta ma nyt haluan sita ja
tata kun han ei halua. Niin enhan ma voi ruveta vaatimaan jos han ei ota sita

edes vastaan kuitenkaan. Etta siina on tammonen ristiriita etta...”

8.3.3 Negatiivisia tunteita omaisen roolista

Haastattelun aikana pyysin omaisia mainitsemaan tunteita, jotka heilla tulevat paallimmaise-

na mieleen roolistaan sairaan laheisensa tukijana. Suurin osa naista mainituista tunteista oli
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negatiivissavytteisia. Ensimmaisena ilmi nousi huoli, joka mainitsijaltaan tosin oli vuosien saa-

tossa hieman laantunut esimerkiksi hoitokotiin paasyn johdosta.

”Nyt se huoli on niinkun kadonnut, mutta omalla tavallaan totta kai mulla on
vain yksi ainoa veli niin han on tarkea mulle ja samalla tavalla ma hanelle sit-
ten koska hanella on tytto, jonka kanssa hanella ei ole ollenkaan minkaanlaisia

valeja ollut moneen vuoteen tai tavanneet toisiaan.”

Haastattelun aikana useampaan otteeseen nousi esiin pelko tulevasta ja se, kuinka se myos
hankaloittaa nauttimasta niista hetkista, jolloin menee hyvin. Tama saattaa olla aarimmaisen

kuluttavaa omaiselle.

”-- On erittain vaikeitakin asioita ollut kun on itsemurhayrityksiakin ollut useita

ja sitten on aina pelko paalla, etta mita tapahtuu tulevaisuudessa.”

Yksin jaaminen tuli esiin myos tunnetasolla. Vahvalta vaikuttava luonteenlaatu saattoi vahvis-

taa yksinaisyytta jopa entisestaan.

”Mina koin elamani niin, etten ole saanut semmosta, en yhtaan ystaviani moiti,
mutta ettei ole saanut semmosta hellyytta tai myotatuntoa, koska minun per-
soona on luultavasti semmonen, etta kylla tuo parjaa, ei sille mitaan tarvitse ja

se on kuitenkin ihan pirstaleina.”

”Tietysti on se sairaus siina ja se tekee semmosen, vahan yksinaisen olon. Tun-

tee, etta on hirvean yksin sen asian kanssa. Se on sellanen negatiivinen tunne.”

Sairaus saattoi myos aiheuttaa niin monia erilaisia tunteita, etta niista muodostui eraanlainen
tunnekimppu pelkoa, ahdistusta ja avuttomuutta. Omainen olisi etenkin sairauden alkuvai-

heessa kaivannut tukea perheeltaan, mutta ei sita saanut.

”Tunnehan on tietysti ensinnakin jos sen oman tietoisuutensa jotenkin kadottaa
silla tavalla. lhan niin kun kohtaa naita asioita mita on tassa puhuttu, niin jos-
kus tulee semmonen, etta se on pelon, ahdistuksen ja tuota avuttomuuden
tunne. -- Se on sellanen kimppu se tunne. -- Tama ja sitten tietysti saalitti se
lapsi ja mies, en tieda pelottiko sita, mutta se oli niin raskas se ihmissuhde, et-
ta niinkun naiseus, sanotaan nain, se on kylla johonkin murskautunut, semmo-

nen kun kaipas tukea. Tunteet meni, miten meni.”
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Yhdelle omaisista paallimmaisena tuli tunne vastuuhenkilon roolista, joka on kehittynyt vuosi-
en saatossa alun vaikeista ajoista huolimatta. Vastauksesta on myos kuultavissa huoli laheises-

ta siina vaiheessa, kun itse ei enaa voi tasta huolehtia.

”Kyllahan siis sillatapaa, etta kai mun roolini on se, etta olen laheisin (sairastu-
neelle) -- Et nykyaan on silla tapaa, etta yritan pitaa ittenikin kunnossa joten-
kin. Tulee itsellekin aina semmonen mieleen, etta mitas sitten kun mina kuo-
len? Kyllahan han nyt tuolla on (hoitokodissa), mutta ei voi vaatiakaan etta sis-
ko hanesta hirveasti huolehtii etta kun on omakin perhe. Kai ma hanelle olen

tarkein sitten kuitenkin.”

Suru nostettiin tunteista myos esiin. Tasta puheenvuorosta on myos havaittavissa vastuuhenki-
6n roolin omaksuminen. Vastuuhenkilon roolin omaksuminen ei kuitenkaan ole valttamatta

negatiivinen tunne sinansa, vaan se saattaa synnyttaa myos tunteita tarpeellisuudesta.

”Mulla on ainakin tullut sellanen kauhea surullisuuden tunne kun on ollut naita
mutta silti on tullut sellanen tunne etta miten ma voisin auttaa. Ja sitten olen
heti ruvennut miettimaan, etta miten nyt voisin olla avuksi. Semmonen tuli tas-

ta paallimmaisena.”

Raivon ja hapean tunteet vaivasivat etenkin sairauden alkuvaiheessa, mutta niista oli nyt
paasty yli yhden omaisen kohdalla. Asioista ei voinut puhua niiden oikeilla nimilla, vaan ulko-

puolisten kysymyksiin piti ehka antaa tekaistujakin vastauksia.

”Alkuun se raivostutti ja jopa havettikin silloin. Etta miten tassa on nain kaynyt
ja mitas jos joku kysyy, niin mita ma sitten selitan, missa on ja minka takia on

ja... Mut se on nyt haipynyt pois.”

Syyllisyyden tunteet mainitsi yksi omaisista. Tunne oli sailynyt viela useidenkin vuosien jal-

keen.

”Mutta jollakin tavalla semmonen syyttaminen ja syyllisyys on niinkun, joka

meinaa syoksya ja tulee monta kertaa --”

Ulkopuolisten asenteet mielenterveysongelmia kohtaan eivat ainakaan yhden omaisen mieles-

ta ole muuttuneet vuosien saatossa miksikaan.

?-- Asenteet ei oo oikein miksikaan muuttunut, ma en voi niille mitaan, ne on

sita mita ne on et. Sit mennaan vaan paiva kerrallaan.”
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Laheisen sairaus nakyy omassa elamassa

Laheisen sairastaminen oli joidenkin omaisten elamaan tehnyt huomattavia ja konkreettisia

muutoksia. Yksi omaisista oli joutunut jattamaan tyonsa laheisensa sairastumisen takia.

”0lin kokopaivatoissa ja sitten jain osa-aikaelakkeelle kun taytin (ika poistet-
tu). (Ika poistettu) asti olin toissa. Sitten viikkoja ja viikko vapaa ja tallein ja
taman asian takia kylla jain. Etta ma en jaksanu. Etta ma jain ihan sitten hanta
varten. Koskaan ei hanelle ole sanottu, kun han kysyi, ettet kai hanen takiaan
toista ole pois jaanyt niin ma sanoin etten tietenkaan. Mut se oli niin raskasta
sillon etta kyllahan hyvanen aika paivittain ihan oltiin tekemisissa. Kaytiin ja

soiteltiin ja laitoin ruokaa ja siivosin ja se oli tammosta.”

Yksi omaisista oli menettanyt vapautensa kontrolloivan aviopuolison takia. Vaikeasta elaman-

tilanteesta huolimatta arkea piti jaksaa pyorittaa ja pitaa ongelmat kotona poissa tyopaikal-

ta.

”Ja kavinhan ma sitten sillon kun mulla oli oikein vaikeeta omassa elamassa sil-
lein kun ma siella kopissa kyhjotin ja opiskelin ja en saanu olla omassa kotona
ollenkaan kun mun piti menna sinne koppiin, niin sitten ma kavin kaupungin
semmosen psykologin kanssa juttelemassa, sekin helpotti. Ma osaan kylla etsia
sita apua sitten etta mutta kylla se sitten oli kauheen surkeetakin, itkea pillitti
siella yksinaan mutta ainahan siita kun toissakin piti kayda niin eihan sita voinut
nayttaa sillein etta on omassa elamassa jotain. -- Tyot piti tehda kuitenkin.
Ettei tyot saanut karsia mistaan omasta pahasta olosta. Etta sita yritti pitaa

sellasena sen asian”

My0s painon raju tippuminen oli yksi huomattava heijastuma sairaasta laheisesta.

8.4

”Sitten kun ma laihduinkin kauheesti. Ma en painanut kun 50 kiloa... Tasta kun
lahtis 25 kiloa (nauraa). Asiakkaatkin ne kauheesti ihmetteli etta mika sulla on.
Kun kuukaudessa puolessatoistakin meni kymmenen kiloa ihan niin, kylla se
niinkun huomasi, ihmetteli vaan etta mika sa oot. Ootko sa sairas? Ei tassa mi-

taan, tassa vaan laihtunut.”

Suojaavat tekijat
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Erilaisten kuormittavien tekijoiden vastapainoksi omaisilla oli myos erilaisia suojaavia tekijoi-
ta, jotka ovat auttaneet heita jaksamaan ja selviytymaan vaikeista kokemuksistaan. Erilaisten
selviytymiskeinojen lisaksi otin tarkastelun alle oman ajan ottamisen ja mahdolliset positiivi-

set tunteet negatiivisten tunteiden vastapareiksi. Positiivisia tunteita syntyi kuitenkin ymmar-

rettavista syista huomattavasti vahemman kuin negatiivisia tunteita.

jaavat tekijat jakaantuivat kolmeen isompaan luokkaan, jotka olivat omaisten hyodyntamat
erilaiset selviytymiskeinot, oma aika seka jo mainitut positiiviset tunteet. Naita tekijoita on

tarkasteltu lahemmin seuraavissa luvuissa.

8.4.1 Selviytymiskeinoja

Puhumisen merkitysta kasiteltiin jo suhteessa sairastuneeseen, mutta aihe nousi myos yhdeksi
oleelliseksi selviytymiskeinoksi muiden joukossa omaisilla. Sairastuneesta ja omista tuntemuk-

sistaan puhuminen koettiin yhdeksi tarkeimmista selviytymiskeinoista.

” Silloin kun olin toissa viela niin siella oli taa sairaanhoitaja joka otti mut ihan
niinkun siipiensa suojaan voisi sanoa. Han sanoi, etta koska vaan voi tulla hanen
luokseen juttelemaan. Han oli psykiatrian erikoissairaanhoitaja. Menin hanen
luo ja valilla tuli mun luo. Ja sita sanoi etta jos tassa menee tyoaikaa tai muu-
ta, niin ei taa firma siihen kaadu, jos me naita asioita jutellaan. Ja hanesta oli

mulle hyvin suuri tuki silloin.”

Raskas liikunta ja erilaiset tunteidenpurkumenetelmat mainittiin selviytymiskeinoiksi.

”Metsassa kavin huutamassa ja juoksin hikilenkkia.”

”Liikkuminen on ollu mulle kanssa yks semmonen pakopaikka minne ma oon sita
pahaa oloa heitellyt. Tarkotan ihan konkreettisesti etta joskus oon hiekka-

kuopalla kayny heittelemassa kivia, etta sais sita ahdistusta pois.”

Yksi omaisista koki tyonsa terveydenhoitoalalla yhdeksi pelastavaksi tekijaksi. Tyon kautta oli
mahdollista nahda erilaisia ihmiskohtaloita ja siten luoda perspektiivia myos omaan tilantee-
seen. Ty0 antoi myos mahdollisuuden toteuttaa itseaan ja saada onnistumisen kokemuksia

vastapainona raskaalle tilanteelle kotona.

”H1: Yotyota tein sairaalassa enka ma ollut tyosta pois milloinkaan... eika se ole

mikaan sankarikertomus... Mutta jostakin ihmeesta syysta se oli aika pelastava
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tekija kun naki ihmisilla, ei kai kellaan mennyt oikein hyvin siella toissa. Nain
kuolemaa ja sairastumista...

Haast: Voisko ajatella etta se tyo oli silloin eraanlainen pakopaikka?

H1: Niin se oli semmonen ja se oli oikeestaan semmonen tuki siis siihen, etta
elama vaan yksinkertaisesti ihmisilla on tammoistakin. Ettei se ole semmosta
milta se nayttaa tai luulemme. Mutta en mina sillekaan nyt koko ajan lohdut-
tautunut. Se oli oikeastaan sellainen luovuuden halu, jonka ma koin etta joten-
kin onnistuin siina asiassa. Eika se nyt sekaan ollut koko ajan, mutta ymmarsin

etta se oli minun joku tammonen mitta. Ihmisyyden mitta.”

Yksi omainen koki uskon toimineen itselleen ja sairastuneelle laheiselleen selviytymiskeinona.

”Minulle henkilokohtaisesti ja tyttarellenikin hyvin suuri toivon lahde se etta
ma olen ollut uskossa ja on sitten hyvin semmosta syvaa ystavyytta jossa voi ol-

la avuttomana ja haavoittuvana.”

Erilaisista harrastuksista esimerkiksi lukemisen koettiin auttaneen jaksamaan tarjoamalla na-

kokulmia erilaisiin elamankohtaloihin ja johdattamalla ajatukset pois vaikeista arjen asioista.

”Tietysti minulle on ihan ensisijaisesti tarkeaa ollut, ma oon aika paljon luke-
nut mutta mina en oo millonkaan vienyt paivalla aikaa, vaan iltasella olen ih-
metellyt miten paljon jollakin tavalla ne on aina vahan niinkun johdattaneet
pois, tai sieltakin ois saanu sellasta tukea jollakin tavalla. --Ja ihmisten ela-
mankerta myoskin ihan samalla tavalla kun on kuitenkin saanut elaa semmosta

tyota etta on ihmisten kanssa ollut.”

Yhden omaisen kohdalla oma sairaus oli auttanut ymmartamaan myos toisen sairautta.

”Sitten kun tuli taa pidempi aika ja kun itsekin sairastuin, niin se ymmarrys on
ollut ihan erilaista ja kokenut sen sillalailla etta kuka tahansa voi sairastua. Et-
ta se oma nakemys on auttanut ymmartamaan niinkun veljeakin sillalailla eika

enaa haveta vaan ymmartaa, etta se on sairautta, mille ei voi mitaan.”

Omaistoiminta ja erityisesti vertaistuki oli toiminut osalle omaisista tarkeana selviytymiskei-

nona.

”Se on osaltaan ehka taman vertaisryhman kautta tullut sita varmuutta siihen,
etta elamahan on vahan erilaista, etta ei se ole kaikilla ihmisilla samanlaista,

mulla sattuu olemaan tallaista.”
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8.4.2 Oma aika

Jokainen omaisista koki, etta heilla on talla hetkella tarpeeksi aikaa itselleen. Suurelta osin
tahan todennakoisesti vaikutti se, etta laheisen sairastumisesta oli jo kulunut riittavasti aikaa
ja useimpien laheinen asui tuetusti. Sairauden akuuttivaiheen tuottamasta kriisista oli siis jo

paasty suurelta osin yli, eika sairaan laheisen huomioiminen vienyt aikaa liiaksi pois itselta.

”Joo ma kanssa kun ma yksin asun niin tuota mulla on aikaa pitaa itesta huolta
ja tosiaan nyt mulla on niinkun sellanen turvallinen mieli kun (sairastunut) on
siella hoitokodissa, niin huolet on niinkun paljon helpottunut silla lailla etta

tuota pystyy niinkun itselleen enemman antamaan aikaa.”

Jokainen omaisista osasi mainita esimerkkeja vapaa-ajanviettotavoistaan. Muun muassa erilai-

sia harrastuksia mainittiin.

” No kylla ma sanoisin etta mulla on tarpeeksi aikaa itselleni, etta totta kai jos
nyt olis ihan semmonen omaishoitaja, niin sittenhan ei olis mutta kylla mulla on
nykyaan ihan. Ja sit ma olen hirvean elainrakas, etta nyt mulla on vaan yksi kis-
sa mutta mulla on ollut kissoja aina. --Sit ma oon tuolla elainsuojeluyhdistyksen

touhuissakin ollut vahan mukana.”

Ulkona vietettiin vapaa-aikaa.

”--ja sit ma lenkkeilen tuolla ulkona, yksin kyllakin sauvakavelen. Ja... paljon
kaytiin ennen marjassa (miehen) kanssa ja kun han kulki viela ja autolla men-
tiin vahan pidemmalle -- missa meilla on semmonen mokkitapanen, niita reissu-

ja ma sillein kaipaan. --”

Useammalla haastatelluista aikaa kului omakotitalon hoitamiseen liittyvissa tehtavissa. Naita

ei kuitenkaan nahty sinansa velvollisuutena, vaan mukavana ja voimaa antavana asiana.

”--ja sit mul on kans se omakotitalo, ma oon sit niinkun talkkari siina sitten mut
ma kylla tykkaan, et se piha on aina ollu mulle tarkee, kukkapenkit ja nurmikot
ja... siind on sit semmosia naapureita vallankin kesalla et heidan kanssa on kiva,
ei me nyt tehda yhdessa niita toita mutta siina aidalla roikutaan ja suunnitel-

laan, et se on kauheen hauskaa.”

Osa vietti aikaansa tuttavien kanssa.
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”Onhan mulla aikaa tai saan sita kun lahden vaan jonnekin. Ma oon semmonen
koti...kissa sitten ihmisena etta ma en oikein osaa mihkaan lahtee silla tavalla.

Entisten tyokavereiden kanssa me ollaan aika paljon tekemisissa.”

Lahestulkoon kaikki haastatelluista mainitsivat tarkeaksi voimavarakseen lapset tai lapsenlap-

set.

”Ja tuota, mulla on kanssa pojan tytto sellanen vajaa kolmevuotias, niin se on

semmonen mun voimavara.”

”Ja sitten kun lapset... aina on menny sillatavalla etta mina jain elakkeelle ja
sitten mina hoidin niita poikani poikia ja kavin kotiapulaisena poikani asunnossa
ja ne oli semmosia aikoja kanssa mutta niissakin on merkillinen siis kun nekin

on jokin voimavara.”

Yksi omaisista koki, etta mika tahansa tekeminen auttaa hanta jaksamaan. Varsinaisen vapaa-

ajan maarittely olikin tassa tapauksessa hankalaa.

”Niin toi jaksaminen etta se on mulla ollu sellasta, etta jaksan paremmin, kun

on aina tekemista, jotain. Olkoon se mita tahansa, kunhan on tekemista. Ja sit-
ten mitenka sita aikaa, miten sen ajattelee sen ajan itselleen, etta onko se te-
keminen sitten just sita aikaa sitten kun saa tehda jotain etta, ei mitaan muuta

sellasta omaa aikaa.”

Matkustelusta haaveiltiin.
”Erilaisia (vapaa-ajanvietto-)tapoja on. Ja ja nyt mullakin on sitten mahdolli-
suus matkustella jos vaan rahapussi antais niin menisin enemmankin. Ma en
tykkaa sillalailla... M@ tykkaan auringosta mutta en oo mikaan auringon ottaja.
Valo on sellanen tarkee. Haluaisin sita varten lahtea nyt syksyn pimeydesta etta
ma saisin sita valoa.”

Mokkeily oli myos suosittua omaisten keskuudessa.

”Ma vaan paasisin mokille niin se olis ihan kaikkein parasta.”

8.4.3 Positiivisia tunteita omaisen roolista
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Kahden omaisen kommenteista oli paateltavissa, etta vaikka omaisen rooli on raskas ja vaati-
va, voi roolin kaantaa myos tunteeksi tarpeellisuudesta. Laheinen suhde sairastuneeseen myos

vahvistanee tunnesidetta entisestaan.

”Sitten on sita lampoakin, musta on hirvean hauska menna hanen luokseen ja...

auttaa jos kelpaa. Ja tammonen rakkaus viela... (pidattelee itkua).”

”Mulla on ainakin tullut sellanen kauhea surullisuuden tunne kun on ollut naita
mutta silti on tullut sellanen tunne etta miten ma voisin auttaa. Ja siten olen
heti ruvennut miettimaan, etta miten nyt voisin olla avuksi. Semmonen tuli tas-

ta paallimmaisena. Semmoset tunteet.”

My0s kiitollisuus vaikeista asioista selviytymisesta voidaan nahda positiivisena tunteena.

”Tana paivana tietysti on se tunne, etta kiitos etta ollaan tassa. En tieda ol-

laanko ihan taysissa varustuksissa (nauraa), mutta joka tapauksessa.”

Vaikka vakava sairastuminen on usein monelle suuri negatiivinen muutos elamassa, voi se luo-

da uusia nakokulmia entisiin nakemyksiin.

”-- Etta silla lailla ymmarran kun itekin on masentunut, etta sairaus on sairaus
ja jos on kasi poikki niin se on sairaus, mutta kun mieli on sairastunut, niin se

on paljon vaikeampi kertoa siita kuin se etta sulla on kasi kipsissa.”

8.5  Tuki

Erilaisia omaisille suunnattuja tuen muotoja selvitettaessa halusin keskittya etenkin Omaiset
mielenterveystyon tukena ry:n tarjoamiin palveluihin, koska yhdistys on alansa suurin toimija
maassamme. Taman lisaksi halusin selvittaa, ovatko omaiset paasseet mukaan laheisensa hoi-
toprosessiin ja saaneet tietoja laheisestaan hoitohenkilokunnalta, silla epatietietoisuus lahei-
sesta saattaa olla hyvinkin kuormittavaa jo itsessaan. Haastattelussa kasiteltiin luonnollisesti

myos omaisten kokemaa tuen tarvetta.

Omaiset itse nostivat tukimuotojen joukossa esille lehtien ja television merkityksen tiedon
tarjoajina, ammattiavun seka merkittavimpana mielenterveyskuntoutujien epatasa-arvoisen
aseman seka arvostuksen puutteen. Kaikkia naita tukeen liittyvia teemoja kasitellaan seuraa-

vissa luvuissa tarkemmin. Tuen muodot on koottu kuvioon 3.
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Tasa-arvo
ja arvostus

Laheisen
hoitoprosessissa
mukana
oleminen

- Omainen tunsi
itsensa
ulkopuoliseksi

- Sairastuneen
oma suostumus
vaikuttaa
- Positiivisia
kokemuksia, kun
suostumus on

Tuen tarve

- Apua vasta, jos
itse sairastuu
- Ldmpoa ja
ymmarrysta

- Avointa ja reilual
keskustelua

- Vertaistuki
riittavaa

- Olisi halunnut
paasta
keskustelemaan
ammattilaisten
kanssa

-Hoitohenkilostd
luovuttaa liian
helposti

- Tukea kaivataan|
sairastuneelle, ei
itselle

OTUry

- Apua tiedonjanoon

- Neuvontaa

- Tietoinen

palveluista, mutta ei

kokenut omakseen

- Vertaisryhmasta
apua, vaikka tietoa
olisikin
- Virkistystoiminta
koettu hyvaksi
- Tapahtumia
toivottiin myods
Hyvinkaalle
-Omaistoiminnan
neuvottelukunnat

- Pitkd matka
ongelmana

Lehdet ja
tv

Kuvio3: Mielenterveyskuntoutujien omaisten tuen muodot.

8.5.1

Omaisyhdistyksen tuki

Ammattiapu

- Ammattilainen
ollut suurena
tukena

- Huonot
kokemukset
heikentdaneet
luottamusta

Omaiset mielenterveystyon tukena Uudenmaan yhdistys ry (OTU ry) oli toiminut useammalle

omaiselle tarkeana tietolahteena etenkin laheisen sairauden alkuvaiheessa. Omaisten kom-

menteista oli kuultavissa suoranainen tiedonjano tuohon aikaan.

”Ja sitten alkuunhan ma ravasin joka paikassa Helsingissa naita luentoja kuun-
telemassa, kun tahan vertaistukeen tulin mukaan ja ostin kirjoja ja kuuntelin

kaikki jos radiossakin vahan puhuttiin naista sairauksista, ja televisiosta ma
kuuntelin.”

”Helsingissa aloitettiin sielta omaisyhdistyksen, siella oli semmosia paivan kurs-
seja mista aloitettiin ja mun tytto sillon kun sen mies ensin sairastu niin sit han

haki kauheesti, se oli kova hakemaan sita apua. Se haki ihan kaikesta mista se
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vaan tiesi hakea sita apua, niin han sitten kavi siella juttelemassa niitten tyon-
tekijoiden kanssa, ja sitten kaytiin yhdessa semmosilla kursseilla ja paivan ju-

tuissa etta, sielta ma olen niinkun alkanut.”

Yksi omaisista kertoi myos hyodyntaneensa omaisyhdistyksen puhelinneuvontaa. Palvelusta sai

tietoa silloin, kun hoitohenkilokunnalta sita ei saanut.

”Ja... sitten se puhelinpalvelu, ma soitin sinne monta kertaa esim laakkeista ja
naista... naista... mielenterveystoimiston naista mita mahdollisuuksia on saada
millon mitakin palveluja tammosille ihmisille ja sairaalan naista oloista ja...
paasemisista pois ja kuinka kauan pidetaan kun sairaalasta ei saanut mitaan
tietaa. Se oli niin epamaaraista kaikki etta... Kylla ma olin hyvin tyytyvainen sii-

hen toimintaan.”

Yksi omaisista kertoi, ettei kokenut omaisyhdistyksen tietopalveluja omakseen. Tietoa hanella
oli kuitenkin jo omasta takaa jonkin verran. Tasta huolimatta vertaisryhmatoiminnan han oli

kokenut itselleen tarpeelliseksi.

”Mina olen Helsingissa kerran kaynyt. -- Siella kun olin, niin jotenkin tunsin vie-
raaksi siella Helsingissa, -- mina katselin silmat pystyssa ihmisia koska ne oli
niin, ne suunnitteli kaikkea. Ihan kun mina en olis kerennyt semmoseen eika

minulla ollut aikaa semmoseen.”

”-- sithen varmasti oli paljon syyna sekin kun minulla on katilosairaanhoitajan
koulutus -- niin kauheen paljon kaikkea saanut ja kaynyt semmosia kursseja...
Nehan kaikki asiat liittyy kaikkeen voi sanoa. Mina en silla tavalla, kun ei ollut
tarvetta, en voi sanoa etta tiesin enemman, mutta mulla ei ollut tarvetta, koin
jotenkin etta... Mutta naa tammoset mita me nyt taalla kokoonnutaan niin tama

on semmonen just mita itse kukin tarvitsee.”

OTU ry jarjestaa myos virkistystapahtumia omaisille. Naihinkin osa omaisista oli osallistunut

ja kokenut ne hyviksi.

”H1: No mutta yhdistys jarjestaa tammasia virkistystapahtumia niin sinne me
ollaan hanen kanssa menossa.

H2: Joo niin se on tosiaan semmonen etta ma olen kauheesti tykannyt siita.
Olikohan taa nyt kolmas kerta kun meikalainenkin sinne menee.

H3: Kunnioitettavia ja hyvia... Mina en ollenkaan ajattele silla tavalla etteiko ne

olisi tarpeellisia.”
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Yksi omaisista mainitsi, etta esimerkiksi omaisyhdistys voisi jarjestaa vastaavanlaista laadu-
kasta toimintaa myos Hyvinkaalla. Yksi paikallisista mielenterveysaiheisista tapahtumista,

joka ei ollut OTU ry:n jarjestama, oli ollut ainakin hanelle jaanyt liian pintapuoliseksi.

”Et semmonen, ehka ois hyva (tuoda tapahtumia lahemmas). Kerranhan ne jar-
jesti vissiin taalla, olikohan se kauppaoppilaitoksella joku tammonen... mielen-
terveysseminaari vai mika, mut sehan puhuu niin kevyista asioista, ma laitoin-
kin siihen sillon etta eihan taa ollut tammonen kun itsella skitsofreniapotilaan
omaisena ollenkaan kun siella vaan musiikkia kuunneltiin ja taululle jotain mai-
semia tehtiin ja. Siis se oli niin kevyt, ma olisin halunnut syvemmalle menna

naissa jutuissa.”

Yksi omainen koki tarkeaksi omaistoiminnan neuvottelukuntien toiminnan. Han oli ollut mu-

kana omaistoiminnan neuvottelukuntien kehittamispaivilla useita kertoja.

”Ma olen ollut sinunkin (haastattelijan) kanssa siella kehittamispaivilla. Niin ne
on kanssa ollut ihan tarkeita. Etta me on siella tuotu sita nakokulmaa etta mita
me odotetaan ja mita ois kehitettavaa etta mika tukis niinkun tota omaisen
jaksamista ja tietopakettia tallasta etta. Semmosessa kehittamispaivissa ma

oon ollu kolme kertaa.”

Omaisista kolme mainitsi, etta osallistuminen enemmissa maarin omaisyhdistyksen nykyiseen
toimintaan edellyttaisi kulkemista Helsinkiin. Taman he kokivat ongelmallisena, ja toivoivat-

kin toimintaa lahemmas Hyvinkaata.

”H1: Must oli ihan hyvia (luennot). Mut sen ma koen kyl, et ne on lahinna hel-
sinkilaisille tarkotettu. -- Mut se on niinkun se matkakin jo tekee sen, et se on
lahinna helsinkilaisille... etta eiko voitaisi joskus tuoda niita lahemmas tanne?
H2: Niin makin just ajattelin sita, etta tyttoni perhe asui silloin siella Helsin-
gissa niin sen takia ma sielta alotin, enhan ma enaa olis osannut sinne mihin-
kaan Tukholmankadulle menna. --

H3: Joo mina oon kaynyt sillon siella tutustumassa. -- Slllon oon kaynyt ja mita
on niita tulee lehtea ja kaikkea tammosta mutta en minakaan, en ma oo muissa

kaynyt niissa. Millaan luennolla, kun ei sita aina viittii sinne Helsinkiin lahtea.”

8.5.2 Tietoa ja tukea lehdista ja televisiosta
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Yksi haastatelluista omaisista oli etsinyt ja loytanyt tietoa myos lehdista ja televisiosta. Ha-
nen mukaansa etenkin julkisuuden henkilgilla on mahdollisuus auttaa vahentamaan mielen-
terveysongelmien tabu-asemaa ja edesauttaa avointa keskustelua. Asenteet ovat kuitenkin

hanen mielestaan edelleen samat kuin useita vuosia sitten.

”Ma oon radiostakin, eiku telkkarista, tulee hyvia ohjelmia naihin, taa Seitse-
mas taivas esim on semmonen. Nytkin oli taa Jorma Hynninen. Niin tota kylla
siella ainakin minuun satutti hirveen hyvin se, etta tota. Kova paikka ja, on jak-
sanut sen sitten elaa lapi ja tulee tolla tavalla ihmisten eteen puhumaan, et
kaikki ne jotka siella puhuu naissa, niin kylla ma nostan hattua. Sekin antaa
semmosta etta naa tammoset ongelmat ei oo niin... niin yksinaisia enaa, etta --
niitakin on olemassa ja niihin talla tavalla ehka sitten osataan suhtautua pa-

remmin ja, se tekee itsestakin semmosen avoimemman.”

”Mulle tuli Hesari siihen aikaan ja mul on vielakin tommonen pino niita Helsin-
gin sanomien lehtileikkeita kotona. Kaikki ma ahmin kylla. Et mita taa tammo-
nen oikein on. Et sita ma en enaa, koska se tieto nyt on sen minka se on, asen-
teet ei 0o oikein miksikaan muuttunut, ma en voi niille mitaan, ne on sita mita

ne on et. Sit mennaan vaan paiva kerrallaan.”

8.5.3 Ammattiapu

Kolme omaista mainitsi hakeneensa ammattiapua tilanteeseensa. Kahden omaisen kokemuk-
set olivat hyvia, yhden huonoja. Negatiivisesta kokemuksesta tuntui jaaneen omaiselle huono-
ja muistoja. Yksikin huono kokemus ammattilaisesta saattaa vahingoittaa niin omaisen kuin
kuntoutujankin luottamusta ammattilaisiin yleensa ja siksi myos vahentaa halukkuutta lahtea

hakemaan apua jatkossa.

”Ja kavinhan ma sitten sillon kun mulla oli oikein vaikeeta omassa elamassa sil-
lein, kun ma siella kopissa kyhjotin ja opiskelin ja en saanu olla omassa kotona
ollenkaan, kun mun piti menna sinne koppiin, niin sitten ma kavin kaupungin

semmosen psykologin kanssa juttelemassa, sekin helpotti.”

”Silloin kun olin toissa viela niin siella oli taa sairaanhoitaja joka otti mut ihan
niinkun siipiensa suojaan voisi sanoa. Han sanoi, etta koska vaan voi tulla hanen
luokseen juttelemaan. Han oli psykiatrian erikoissairaanhoitaja. Menin hanen
luo ja valilla tuli mun luo. Ja sita sanoi etta jos tassa menee tyoaikaa tai muu-

ta, niin ei taa firma siihen kaadu jos me naita asioita jutellaan. Ja hanesta oli
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mulle hyvin suuri tuki silloin. Mutta sitten han muutti pois ja se suhde sitten

katkesi.”

” -- Koska olen apuakin pari kertaa kaynyt hakemassa, mennyt semmoseen
luonnehairioisten... (terapeutti) -- niin tota han otti ja han oli tyly mulle. Siis
ihan tyly. Han ihmetteli etta mika minussa kun me ei oltu nahty milloinkaan.
Ehka hanella oli itsella sellanen paiva. Sanoin sitten vaan etta ma olen kertonut
kertomukseni ja han oikolukee nyt sen. Se oli suurin piirtein nain. Silloin ma
ajattelin etta minulle ei varmaan ole mihinkaan menemista. Nyt kun se nakee
ja aattelee etta ma olen niin kauheen huonosti kohdeltu luonnehairioisen vaimo
etta mina saan itkea, mutta tuli sellanen olo etta kunhan paasee nopeasti
eroon. Se iski minuun kylla semmosen merkin etta ma en ihan vahalla, sehan
onkin riski menna kertomaan myos ammatti-ihmiselle, kun ei tieda yhtaan so-

piiko persoonat, kaikki ei valttamatta ole kypsia ihmisia.”

Laheisen hoitoprosessissa mukana oleminen

Taysi-ikaisella potilaalla on oikeus paattaa, kenelle hanen terveydentilaansa ja hoitoonsa liit-

tyvia tietoja saa luovuttaa (Valvira 2013). Mikali potilas ei anna suostumustaan tietojensa luo-

vuttamisesta lahiomaisilleen, ei hoitohenkilokunnalla ole lupaa tai oikeutta kertoa naista

omaisille, vaikka he tietoja pyytaisivatkin. Talloin omainen jaa helposti epatietoisuuden val-

taan, mika omaisen nakokulmasta saattaa olla hyvinkin raskasta ja kuluttavaa. Myos silla on

merkitysta tietojen luovuttamisen kannalta, onko omainen lahiomainen vain lahin omainen.

”Alkuun se oli kauheen outoo sillalailla etta eihan taysi-ikaisen ihmisen asioista
saanut puhua. Ja sitten (sairastunut) oli alkuun vaikee etta han myos laittoi

rastin ruutuun etta ei, han haluaa itse hoitaa omat asiat. Ei han halua vanhem-
pia siihen. Niin silloinhan me ihan sokkona oltiin ja katottiin vaan niinkun paal-

ta etta missa mennaan.”

”No mulla on kans sillein etta (sairastunut) kun eros niin mahan olin lahiomai-
nen, mutta en ldahin omainen. Elikka silla on niinkun suuri merkitys. Ja kun (sai-
rastuneen) tytar ei ole pitanyt isaansa mitaan yhteytta niin ei se tota vastannut
niihin puheluihin eika mitaan tammosta etta sillon kun se oli sairaalassa niin ma
en edes tiennyt missa se oli. Soittelin eri paikkoihin etta missa han on. Sanot-
tiin vaan etta turvassa. Silla tavalla tuntu tosi pahalta. Sit ne oli kuitenkin saa-
nut taman (sairastuneen) tyttaren kiinni, ja sit se lahetti mulle viestin etta isa
on sairaalassa, niin kylla ne sit sielta sairaalasta niinkun anto mulle... ma olen

tavallaan lahiomainen... tai lahin omainen koska tytto ei pida sillein yhteytta.”
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Yhdelle omaisista paallimmaisin tunne sairastumisen alkuvaiheessa oli ulkopuolisuus, koska

hanta ei huomioitu laheisensa sairastuttua.

”No kylla se ainakin sillon alussa kun tyttareni joutui (sairaalaan) kun se asia
selvisi ja... se oli kauhee kokemus, eihan minulta kysytty eika koska han oli tay-
si-ikainen ja mina ajattelin etta no miten merkillista tama voi olla, etta aiti ei
ole mitaan... Ma koin sen ihan sitten paasin kuitenkin katsomaan ja oli oikein
hyhmakeli via dolorosa kun menin sinne. ja tota, sitten oli sellanen keskustelu
siella kaks nuorta naista. Kylla ma tunsin niinkun etta ei me puhuttu oikein sa-
masta asiastakaan siis. Etta silla tavalla just etta... aiti on ulkopuolinen, vahan

semmonen olo tuli.”

Omaisilla oli kuitenkin myos positiivisia kokemuksia hoitoprosessissa mukana olemisesta sil-

loin, kun laheinen oli antanut luvan tietojensa luovuttamiseen. Tietoja sai silloin, kun niita

kaipasi.

8.5.5

”Kylla nykyaan niinkun tuolla kay niin (sairastuneella) on omahoitaja, ja kylla
hanenkin kanssaan aina keskustellaan naista asioista ja sit jos on jotain niinkun
mullakin kysyttavaa niista laakkeista tai jotain mut ei siella nyt sen kummem-

min ole mitaan palavereita mita nyt joskus tosiaan oli.”

”No tota, ma oon nyt jotenkuten kuitenkin olla tassa hoitoprosessissa mukana
kun esimerkiksi se mun tyttaren mies sairastu -- ,niin sitten han joutu sinne sai-
raalaan ja sit han kuitenkin siella sitten anto sinne mun ja mun tyttaren, etta
meille saa antaa kaikkia tietoja niin me saatiin olla siina alussa mukana --. Mut-
ta sitten tama tapaus joka sattu eilenillalla, tama mun veljenpojan tapaus, niin
kun ma olen merkattu hanen lahimmaksi omaiseksi sinne hanen papereihinsa,
niin tota kyl mulle tota heti tuli sielta sitten eilenkin asuntolasta ilmotus ja soi-
tin sinne sairaalaan ja sit sielta luvattiin soittaa mulle, ja sit puol yhentoista
aikaan soitettiin, sairaanhoitaja oli tosi ystavallinen siella ja kyseli oikein ja sa-
no etta onko sulla nyt viela jotain kysymista, ja oli oikein etta oli oikein muka-
va. -- Nyt tanaankin sielta teholta tuli puheluita. Kylla ne sillein pitavat ajan

tasalla ja sillein etta on hyvia kokemuksia siita.”

Omaisten tuen tarve

Vaikka haastatellut mainitsivat useita raskaita ja vaikeita asioita roolistaan mielenterveyskun-

toutujan omaisena, tuli heilta yllattavan vahan mainintoja erilaisista konkreettisista tukimuo-
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doista, joita he olisivat itselleen kaivanneet. Asiaan saattaa tosin vaikuttaa se, etta laheisen
sairastumisesta on kulunut jo useita vuosia ja pahimmasta kriisivaiheesta on jo paasty yli. Yksi
omaisista mainitsi, etta apua osaisi ehka kaivata vasta siina vaiheessa, jos itsekin sairastuisi.

Toisaalta vastauksesta kuultaa myos halu paasta kokonaan irti omaisen roolista.

”Mulla on sellanen tunne, etta ei sita semmosta joka nyt, kun on jo kaynyt niin
paljon lapi, etta ei semmosta (tukea) oikein ole olemassa paitsi jos loppuu voi-
mat ja sairastuu itse, niin tulee tietysti muuta, mutta mina tuossa justiin ajat-
telin, tuli mieleen, etta joku tulis simpsalapim, kaikki olis unta (nauraa). Se olis

paras.”

Yksi omainen kaipasi yksinkertaista toisen ihmisen valittamista.

”Se on vaan niinkun olemassa ja paiva kerrallaan. Joka paiva on niinkun erilai-

nen, etta en mina osaa ainakaan ajatella, kun tulis joku ja ottais syliinsa.”

Yksi omaisista toivoi avointa ja reilua keskustelua ilman liiallista ”hyssyttelya”. Hanen mieles-

taan asioista pitaisi voida puhua suoraan niiden oikeilla nimilla.

”H1: Turha on niinkun hirveen paljon syyttaa yhteiskuntaa, se tukee tietysti
mutta hyvin paljon vaaristymia maailmassa. Ja kaikkea semmosta. Mutta se ei
tyydyta ihmisia, koska ne odottaa ihan niin kuin minakin, etta simpsalapim, et-
ta joku jarjestyis etta taa oliskin unta. Mutta ei minua rasita se, etta olen (sai-
rastuneen) aiti silla tavalla. Etta minun tarvii ihan kauheen raskaasti... tottakai
ma ajattelen etta mita ja mita ja kauheeta ja joskus se tulee synkkana mie-
leen. Mutta tammosta ma kaipaisin ja sitten ma kaipaisin ihan semmosta, etta
reilua keskustelua ihan oikeesti mutta en mina sita voi maaritella mika se sitten
on. Jotakin... totta.

H2: Avointa keskustelua

H1: Niin se on varmasti ihan sita.”

Yhdelle omaisista vertaistuki tuntui riittavalle. Han myos koki sairaan laheisensa saaneen riit-

tavasti ulkopuolista tukea etenkin nyt, kun talle oli vastikaan hankittu tyotoimintapaikka.

”H1: Taa ihan riittaa mita taallakin nyt ollaan omaisryhmassa etta. En ma mi-
taan muuta osaa kaivata sitten. Etta olisko sitten hyotya mistaan sen kum-

memmasta tuesta. Etta se mun taytyy sanoa tuossa (sairastuneen) asiassa etta
niinkun Hyvinkaan kaupunkia saan siina kiittaa etta en ma mitaan ole pyytanyt

hanen puolestaan mitaan tyojuttua niin kylla ne on ihan... --ne kavi sitten kes-
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kustelemassa ja hommas sitten (sairastuneelle) sen tyon, etta paasee sita tyota
tekemaan kolme kertaa viikossa etta.

H2: Sehan on ensiarvosen tarkeaa

H1: Niin on, etta kylla ma silla tapaa mun taytyy sanoa etta mina oon kiitolli-

nen siita --.”

Yksi omaisista olisi halunnut paasta keskustelemaan enemman hoitohenkilokunnan kanssa
etenkin laheisen sairastumisen alkuvaiheessa, mutta ei ollut paassyt. Omainen oli kuullut vas-
ta jalkeenpain, etta lahimmalla omaisella on oikeus paasta keskustelemaan hoitohenkilokun-

nan kanssa ainakin kerran.

”No en ma oikeestaan itelleni mitaan kaipaa, paitsi ton psykiatrin kanssa ma
olisin halunnut enemman jutella joskus. Kai ma tassa parjaan kun ma olen ta-
hankin asti parjannyt, nain ma ajattelen. Mutta talle (sairastuneelle) ma olisin
halunnut yhta sun toista. ne (mielenterveystoimiston edustajat) sano, etta sil-
lon, jos omainen joutuu sairaalaan, niin lahin omainen paasee sinne juttele-
maan jonkun kanssa edes sen yhden kerran. Mut ei mua oltu pyydetty koskaan,
eika tota... oliko se sit sita etta lapsi oli taysikainen niin ei sen takia sit otettu.
Tommosta tukea olis sit sillon kaivannut. Mutta ma niinkun hammastyin etta
tommonenkin saanto on olemassa mutta en ma sita koskaan ole saanut osakseni

semmosta.”

Yksi omainen koki, etta hoitohenkilokunta saattaa luovuttaa liian helposti sairastuneen hoi-
tosuhteessa sen sijaan, etta taman kanssa tehtaisiin pitkajanteisempaa yhteistyota. Puheen-
vuorosta on myos havaittavissa omaisen kertomana sairastuneen pettymys ja kyllastyminen

hoitojarjestelmaan, jolta ei ollut saanut odottamaansa apua ja tuloksia.

”Niin eiko siella sitten ole ketaan toisia ihmisia, jotka vois tulla ja kokeilla. Niin
siina jatetaan niin helposti sitten se ihminen kuitenkin etta jos se kerran sanoo
etta ei, niin antaa olla. Etta kuitenkin kun ihminen on talla tavalla sairas, niin
tota niin sita pitais ehka mun mielesta vahan patistaa enemman. -- Se mua
niinkun jotenkin rassaa ja sit se, kun (sairastunut) kavi siella sen 20 vuotta ai-
nakin ja han tota soitteli hanta joskus sinne monta kertaa. Mutta mutta... ei se
paljon mitaan saanu ja (sairastunut) sen itte lopetti ja tota... et han on kyllas-
tynyt tahan systeemiin ma luulen, sita on niin kauan ollu eika se ole johtanut

sellaseen tulokseen kun han ehka kuvitteli.”
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Useammassa tapauksessa omaisten huomio kaantyi aina lopulta sairastuneeseen laheiseen
oman itsen sijaan. Sairaan laheisen tuen tarvetta pidetaan suurempana kuin oman tuen tar-

vetta.

”En ma haluais kun talle, en ittelleni mitaan halua kylla ma tan kestan, mutta...

mutta sille omaiselle ma haluaisin.”

8.5.6 Tasa-arvoa ja arvostusta mielenterveyskuntoutujille

Ehka kaikkein eniten haastattelun aikana keskustelua heratti mielenterveyskuntoutujien epa-
tasa-arvoisuus esimerkiksi erilaisiin fyysisiin sairauksiin nahden. Tasa-arvoa ja arvostusta kai-
vattiin hyvin vahvasti jokaisen haastatteluun osallistuneen omaisen taholta. Myos sairastuneen

laheisen oman kunnon nahtiin kohentuneen, kun han koki tulleensa kuulluksi.

”H1: Mutta sitten sairaalassa kun han oli, niin oli kiikuttanut sille sairaalan yli-
laakarille (valituksen)... sanoin etta ala viitti valittaa, ja se oli torkea juttu mi-
ten ne oli hanta siella kohdelleet, en nyt sita tassa ala tietenkaan kertomaan.
Sanoi etta mina olen nyt lahettanyt valituksen, ja se soitti hanelle se laakari ja
sanoi etta han ottaa siella poliklinikalla tan asian puheeksi. Se on ihan totta.
Kun ne oli kohdellut sita ihan... Minakin tiedan, miten siella sairaalassa voidaan
esittaa asioita... Mutta nostin kylla hattua. Siita alkoi muuten (sairastuneen)
semmonen iloinen olo.

H2: Hanta arvostettiin

H1: Hanta arvostettiin, etta kuin se olis tammosesta kiinni (nauraa). Tyttareni
parani huomattavasti kun tammonen tapahtu. Kun tata ei ymmarreta. Tai ym-
marretaan mutta kun se on kaikista vaikein olla ystavallinen. lhan oikeesti ja

ottaa niinkun kuuleviin korviinsa.”

” H1: Sama taalla ettei kylla niinkun henkilokohtaisesti ittelle oo. Saa sita tu-
kea kuitenkin sillein mutta etta tasavertaisuutta sille sairastuneelle verrattuna
muihin sairauksiin.

H2: Just sita, niinkun hankin sano sita etta pidettais ihmisena

H3: Se on justiinsa. Se on ihan numero yks. Tietty sitten taito ja tieto ja muut
asiat, mutta sen myontaminen, etta myos niinkun havainnut ja tammaosen vas-
tuun syventaan kun lahtee ihmisen kunnioituksesta. Siis laakityskin ja kaikki.
H1: Tasavertaisuutta just siihen sairauteen kun on muu sairaus ja taa sairaus
etta ne on kaikki tasavertasta ja tasavertaisia ihmisia ollaan kaikki ihan saman-
laisia ollaan mita tahansa minkalaisia tai miten kipeita tai terveita. Miten sen

sitten sillein sais toteutumaan?”
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Yhden omaisen laheinen oli saanut sairaalassa osakseen epaasiallista kohtelua. Tasta omainen
oli luonnollisesti hyvin tuohtunut. Sairastunut laheinen saattaa myos traumatisoitua hyvinkin
syvasti esimerkin kaltaisesta kohtelusta ja menettaa pahimmassa tapauksessa luottamuksensa

hoitohenkilokuntaan.

”Kylla se koski kauheesti kun (sairastunut) oli nyt melkein tasta, joulu kun oli
tana vuonna... sehan oli sairaalassa kahteen otteeseen ja sai sahkoshokkeja ja
nekin oli ihan niinkun, sehan on minun mielesta hirvee. -- Niin siellakin osastol-
la meille oli sanottu kun se oli alkanut siella itkemaan kun han ei mene sinne
enaa koska olivat antaneet suuremman annoksen yhen kerran tietoisesti, mutta
ei (sairastuneelle) ilmoitettu. Hanelta ei kysytty yhtaan kertaa mita sa tunnet
nyt. Sitten oli yks hoitaja sanonu kun han oli ruvennut itkemaan kun hanta ei
kukaan ymmarra taalla, niin se oli sanonut etta sita varten itket etta saat huo-

miota. Siis mielisairashan se on se hoitaja!”

Paljon keskustelua aiheutti vammaisjarjestojen avustuskerays, jossa mielenterveyskuntoutu-

jat omaisineen ovat taysin ulkopuolella.

”H1: Mutta sita niinkun toivosin etta se on semmonen asia etta kun pitkaan
esim tammonen esimerkki kun kerataan vaaleissa rahaa vammaisjarjestaille,
H2: Ei ole tata mielenterveyskuntoutujille.

H1: Ahaa onko se vielakin? Niin mielenterveyskuntoutujille ei sita rahaa jaeta.
Niin siina jo nakee etta... -- Ei vielakaan, vaikka Mielenterveyden keskusliitto
yrittaa ajaa sita, mutta me ei olla tasavertaisia, en mina tai muutkaan meidan
omaiset. Niin siina asiassa, se on sellanen asia jota haluan tuoda esiin. Et siina
nakee jo.

H3: Me ollaan kokonaan ulkopuolella

H1: Me ei olla siinakaan tasavertaisia, vaikka se on ihan yhta tarkea sairaus silla
lailla etta ei voi sanoa onko astma vai masennus vai joku muu eri tasolla, mutta
mielenterveys kuuluu sinne roskasakkiin vaikka ite ei sita sairautta valita eika
voida siithen vaikuttaa. Ei meista kukaan haluais etta meidan laheisten mieli
sairastuis.”

H4: Ihan lyhyesti samalla tavalla kun muutkin, etten mitaan itelleni tarvii, sa-
malla tavalla ajattelen niinkun tekin etta sita ihmisarvostusta tarvii myos mie-
lenterveyspotilaat ja mielensairaat. Etta sita tuskin tullaan tasavertaseks tassa

maassa ja koko maailmassa.”
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8.6  Vertaistuen merkitys

Otin vertaistuen erityisen tarkastelun alle yhtena omaisille suunnatun tuen muodoista. Tama
nakokulma oli luonnollinen, silla kaikki haastatteluun osallistuneet olivat olleet aktiivisesti
mukana omaisryhmassa jo pidemman aikaa. Vertaistuen merkitysta kasiteltiin erityisesti haas-

tattelun loppupuolella, mutta aihe nousi esiin tasaisesti koko ryhmahaastattelun keston ajan.

Vertaistuki nayttaytyi merkittavana voimavarana kaikille haastatelluille omaisille. Kuvioon 4
on koottu omaisten esiin nostamat vertaistuen ulottuvuudet. Tassa luvussa kasitellaan myos

tarkemmin naita ulottuvuuksia.

Vertaisryhma
auttanut
paasemaan

irti hapean

Vertaisryhmassa
voi puhua
Oimesti

m

martaminen

Luottamukselli-
suus,
turvallisuus

Jakaminen
tarkeaa

Kuvio4: Vertaistuen merkitys mielenterveyskuntoutujien omaisille.

Vertaisryhma oli toiminut yhtena tarkeana paikkana, jossa asioita voi purkaa avoimesti. Yksi
omaisista koki, ettei ollut kyennyt puhumaan asioista yhta avoimesti omaisryhman lisaksi

muualla kuin ammattilaisen luona.
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”H1:Et ihan sillain niin avoimesti kun ma pystyin tan sairaanhoitajan kanssa pu-
humaan niin en ma ole pystynyt kenenkaan kanssa.

Haast: Edes tassa omaisryhmassa?

H1: No tassa kylla. Tassa. Kylla. Hyvin avoimesti. Kylla. Ja taa vertaistuki onkin

hirveen tarkea asia mulle ollut ainakin.”

Yksi omaisista koki, etta vertaisryhma oli auttanut hanta paasemaan irti laheisen sairauteen
liittyneesta hapean tunteesta. Samankaltaisten kokemusten kuuleminen lienee ollut tassa

avainasemassa.

”Alkuun se raivostutti ja jopa havettikin silloin. Etta miten tassa on nain kaynyt
ja mitas jos joku kysyy, niin mita ma sitten selitan, missa on ja minka takia on
ja... Mut se on nyt haipynyt pois. Se on osaltaan ehka taman vertaisryhman
kautta tullut sita varmuutta siihen, etta elamahan on vahan erilaista, etta ei se

ole kaikilla ihmisilla samanlaista, mulla sattuu olemaan tallaista.”

Omaisryhman vahvuuksiksi mainittiin luottamuksellisuus seka vertaisten kyky ymmartaa toisi-
aan vaikka diagnoosit vaihtelisivatkin. Myos asioiden jakamisen tarkeytta korostettiin, silla jo

pelkastaan asioista puhuminen koettiin voimaannuttavaksi kokemukseksi.

”--Ja vertaisryhmat on minusta sellasia tarkeita niinkun meillakin, elikka se
ymmartaminen on niinkun vertaisryhmassa sellasta ettei tarttee salailla eika
etta vaikka olis eri diagnoositkin (muut nyokkailevat) niin kuitenkin niista voi
avoimesti puhua ja naa on tallasia luottamuksellisia ryhmia etta minusta se on
tarkeeta niinkun taa omaisten ryhma ja sit omalla puolella kun masennusryh-
massa kayn niin se ymmartaminen on niin tarkeeta etta siita saa jo pelkastaan
voimia kun pystyy jakamaan niita omia tarinoita ja kokemisia ja tulla silla lailla
niinkun tuettua samalla toista ja toisaalta saa niita oivalluksia etta miten jak-
saa. -- Ymmartaminen on tosi tarkeeta vertaisryhmassa ja saa olla omana itte-
naan ja kuitenkin ei niinkun arvostella toisen sairautta vaikka diagnoosi ois eri
niin ymmartaminen on semmost samanlaista. Mielen sairaus on vakava asia. Et-
ta kylla ma tykkaan ainakin etta se on tarkeeta. Ja voimaannuttavaa kun saa

jakaa kokemuksia muitten kanssa...”

Vertaisryhma koettiin turvalliseksi ymparistoksi keskustella vaikeista asioista. Yksi omaisista

myos mainitsi, etta asiassa on helppo pysya, kun keskustelunaihe on riittavan vakava.

”H1: (Ryhma tukee toisiaan) erittain hyvin. Se on minusta sellanen etta kun pi-

taa tulla silloin kun on ja jollakin tavalla se on sellanen. Se on turvallinen. Ei si-
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ta osaa oikein sanoa, vai osaako joku sanoa tasmallisesti, mutta minun mielesta
ainakin tammonen ja tata pitais enemman olla.

H2: Useammin

H1: Niin vaikka useamminkin, mutta etta onhan niita varmasti keskustelua,
mutta sen pitais kuitenkin pitaa ylla, niin kuin tuossakin on niin vakavasta asi-
asta, ettei se mene millonkaan sellaseksi lorpottelyksi tai... Kun on tarpeeks va-

kava asia.

Usealle omaiselle vertaisryhma on ollut yksi merkittava keino selvita vaikeassa elamantilan-

teessa. Moni ei osaisi muuta tukea vertaistuen lisaksi edes kaivata.

”Jos tata ei olis ollu niin mitenkahan se olis menny silla tavalla... Etta mika olis

ollu lopputulos... Avuksi tama on ollut.”

”Antanu paljon mullekin ja kylla ma olen kiitollinen sille hoitajalle, joka oli
(sairastuneen) semmonen omaishoitaja, niin han minulle tata ehdotti. Enhan

mina olis tienny kun en niin paljon seuraa lehtia ja muita.”

”Taa ihan riittaa mita taallakin nyt ollaan omaisryhmassa etta. En ma mitaan

muuta osaa kaivata sitten.”

Puhuminen mainittiin yhtena tarkeana selviytymiskeinona.

”Kylla ma sen tiedan etta se helpottaa kun voi puhua ja sitten justiin taa ryhma

on sellanen jossa voi puhua naista asioista.”

9 Pohdinta

9.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetyoni ensimmainen tutkimuskysymys liittyi omaisten kokemaan tuen tarpeeseen.
Tuloksista on havaittavissa, etta paasaantoisesti omaisten tuen tarve talla hetkella rajoittui
omaisryhman tarjoamaan vertaistukeen. On kuitenkin havaittavissa, etta kaytannossa kaikki
haastatelluista olivat olleet omaisen roolissa jo hyvin pitkaan, enimmillaan useita vuosikym-
menia. Akuutein tuen tarve sijoittuu usein laheisen sairastumisen alkuvaiheeseen. Talloin tu-
en tarve on laadultaan ja maaraltaan erilaista (ks. Koskisuu 2004, 182-183). Sairauden ollessa
uusi asia, omainen kaipaa ennen kaikkea paljon konkreettista ja selkeaa tietoa. Talla hetkella
moni omaisista kertoi tiedon tarpeensa olleen nyt tyydytetty. Sairauden alkuvaiheessa tukea

ja tietoa haettiin ja saatiin muun muassa omaisyhdistyksen suunnalta, mikali sita ei hoitohen-
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kilokunnalta saanut. Osa haastatelluista kertoi myos kaivanneensa parempaa yhteytta hoito-
henkilokuntaan sairauden alkuvaiheessa. Useampi omainen koki jaaneensa ulkopuoliseksi la-
heisensa hoitosuhteessa, mikali laheinen ei ollut antanut lupaa tietojensa luovuttamiseen.

Jahi ym. (2012, 145) puhuvat tutkimuksessaan niin sanotuista sivuutetuista asiantuntijoista,
jotka ovat tunteneet sairastuneen jo useita vuosia ennen sairastumista, pystyvat pienimmis-
takin merkeista paattelemaan taman vointiin liittyvia asioita, mutta silti heidan arviointiky-

kyynsa ei valttamatta luoteta, eika heita hyvaksyta hoitavalta taholta yhteistyokumppaneiksi.

Nyman ja Stengard (2004, 51-55) esittelivat tutkimuksessaan viisi erilaista omaisten huolenpi-
totehtavaa kuvaavaa tyyppia. Erilaisista omaisten toimintatapoja kuvaavista tyypeista ”akti-
voijat” ja ”valvojat” olivat suurimmassa vaarassa uupua. Haastattelemistani omaisista kukaan
ei kuitenkaan télla hetkelld tuntunut kuuluvan naihin tyyppeihin. Nyman ja Stengard (2004,
53-54) esittelevat yhtena tyyppina niin kutsutut "mukautuneet”, jotka olivat kyseisessa tut-
kimuksessa toiseksi suurin ryhma (neljasosa tutkimukseen osallistuneista). Taman ryhman
edustajista suurin osa oli pitkaan sairastaneiden omaisia, jotka olivat ajan saatossa mukautu-
neet laheisensa sairastumiseen (Nyman & Stengard 2004, 53). Valtaosa haastattelemistani
omaisista, ellei jopa jokainen tuntuisi asettuvan luontevasti tahan huolenpitotyyppiin, silla
heidan itse kokemansa tuen tarve ei ollut talla hetkella kovinkaan suuri, ja heidan laheistensa

sairastumisista oli kulunut jo useita vuosia.

Koskisuun (2004, 182-183) mukaan perheen kuntoutumisen viimeinen vaihe on niin kutsuttu
edunvalvontavaihe, jossa omainen toimii ja puhuu oman itsen ja laheisen puolesta ja saattaa
tyoskennella parantaakseen palveluita ja puolustaakseen omia ja laheisensa oikeuksia. Haas-
tattelussa naita edunvalvontavaiheen ominaisuuksia edustavia esimerkkeja ei tullut ilmi. Kri-
tiikkia palvelujarjestelmaa ja mielenterveysongelmien epatasa-arvoista asemaa kohtaan kyl-
lakin ilmeni, mutta konkreettisia keinoja naiden asioiden edistamiseksi tai muuttamiseksi ei
varsinaisesti mainittu. On toki mahdollista, etta naitakin toimenpiteita omaisilla on ollut,
mutta ne jaivat haastattelutilanteessa mainitsematta. Mikali tama edunvalvontavaihe on
omaisilta jaanyt pois, voi kuitenkin kysya, onko omaisilla ylipaataan voimavaroja tai tahtoa
toimia vaikuttajina. Vuosien aikana paljon vastoinkaymisia kohdanneet omaiset ovat voineet
kokea itsensa jopa palvelujarjestelman hyvaksikayttamiksi tai ovat saattaneet menettaa sii-
hen luottamuksensa (Jahi ym. 2012, 145). Omainen on saattanut tallaisessa tapauksessa yrit-
taa vaikuttaa asioihin, mutta on lopulta luovuttanut ja tuntenut, ettei asialle ole mitaan teh-
tavissa. Elaminen raskaassa elamantilanteessa sairaan laheisen rinnalla on saattanut myos
luoda omaiselle mielikuvan, ettei kukaan voi enaa auttaa omaista kaikkien raskaiden vuosien
jalkeen, jos tahankin asti on selvitty ilman apua. Tallainen mielikuva saattaisi myos olla syy,

miksi omainen ei lahde hakemaan enempaa apua itselleen.
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Yksi huomattavimmista yhdistavista tekijoista omaisten kertomassa oli yksin jaaminen. Haas-
tatteluun valikoituneista lahes jokainen kertoi kokeneensa jaaneen yksin sairastuneen lahei-
sensa kanssa. Apua ja tukea ei sairauden pahimmassa vaiheessa saatu valttamatta edes omal-
ta aviopuolisolta. Yksinaisyyden tunne oli saattanut jatkua vuosikausia jopa tahan paivaan
asti. Se, etta kokee olevansa yksin vastuussa sairaasta laheisestaan, saattaa aiheuttaa merkit-
tavaa rasitusta omaiselle. Yksinaisyydesta kertoo myos yhden haastatellun omaisen komment-
ti ”kun tulis joku ja ottais syliinsa”. Yksinaisyys tuotti toisaalta myos huolta siita, mita sairas-
tuneelle laheiselle tapahtuu sitten, kun ei enaa itse ole tasta huolehtimassa. Yhden omaisen
kommentti siita, miten ei ole kokenut saaneensa hellyytta osakseen, koska ulkopuolisten sil-
min tama saattaa vaikuttaa ihmiselta, joka kylla selviytyy, johdattaa ajatukseen koherenssin-
tunteesta (ks. Helasti 1999, 15.). Koherenssintunne on jokaisella ihmisella sisasyntyista, mut-
ta se, etta nayttaytyy ulospain vahvana, voikin omaisen kommentin perusteella johtaa pa-
himmillaan yksinaisyyden tunteeseen. Ulkopuolisen silmin ihminen, joka vaikuttaisi selviavan

hyvin, voikin olla tositilanteessa hyvinkin yksindinen ja avuton vaikeassa elamantilanteessa.

Syyllisyyden ja hapean tunteet nousivat odotetusti esiin haastatteluaineistosta. Yksi omaisista
kertoi paasseensa hapean tunteesta vahitellen yli omaisryhman ansiosta. Yhdelle omaisista
syyllisyyden tunteet tuntuivat nousevan pintaan viela tana paivana vuosikymmenienkin jal-
keen laheisen sairastumisesta. Koskisuun (2004, 179) mukaan aikuisenkin lapsen sairastuminen
voi herattaa voimakkaita syyllisyyden tunteita ja kysymyksia, kuten ”mita olemme tehneet
vaarin?”. On ymmarrettava, etta jokainen omainenkin toipuu laheisen sairastumisen aiheut-

tamasta kriisista eri tavoin ja eri tahtiin (Koskisuu 2004, 179).

Eniten keskustelua ja vahvoja tunteita tuntui herattavan mielenterveyskuntoutujien tasa-
arvon ja arvostuksen puute. Kaikki omaiset olivat yksimielisia siita, etta mielenterveysongel-
mat eivat ole samalla viivalla muiden sairausryhmien kanssa. Yhden omaisen laheista oli myos
kohdeltu kaltoin sairaalassa. Omaisen kertoman mukaan sairaan laheisen kunto oli jopa ko-
hentunut tapauksessa, jossa tama oli kokenut tulleensa kuulluksi ja saanut arvostusta osak-
seen. Koetun arvostuksen puutteen ja mielenterveysongelmien epatasa-arvoisen tilanteen
voidaan nahda linkittyvan stigmatisoitumiseen ja omaisten mainitsemiin hapean tunteisiin
sairauden alkuvaiheessa. Mielenterveysbarometrin (2011) mukaan yli puolet sairastuneen
omaisista koki laheisensa leimautuneen sairautensa takia. Haastateltujen omaisten vastauk-
sista oli myos paateltavissa, etta he pelkaavat laheisensa leimautuvan. Esimerkiksi se, ettei
laheisen sairastumisesta kyennyt alkuvaiheessa puhumaan valttamatta kenenkaan kanssa on
tasta melko selkea esimerkki. Omaiset tuntuivat muutoinkin olevan hyvin varovaisia siita, ke-
nen kanssa laheisensa sairaudesta pystyi puhumaan etenkin sairauden alkuvaiheessa. Lahei-
sesta pystyi puhumaan avoimesti vain erittain laheisille ja ehdottoman luotettaville ihmisille.
Mielenterveysongelmien leimaava vaikutus on hyvin syvalla oleva ongelma, jonka muuttami-

seksi tarvitaan muutosta yleisessa asenneilmapiirissa. Uskoakseni sita ennen ongelmien salailu
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ja niista vaikeneminen jatkuu. Esimerkiksi sairauksista puhuminen niiden konkreettisilla vai-
kutuksilla yksilon kayttaytymiseen saattaisi murtaa mielenterveysongelmien "myyttista” ase-
maa, jossa sairauksista puhutaan niiden laaketieteellisella termistolla piilottaen taakseen
sen, mita ne ovat kaytannossa (ks. Wahlbeck & Aromaa 2011, 90). Haastattelussa mainittiin
myos, etta erilaiset julkisuuden henkilot voivat toimia avoimuuden puolestapuhujina kerto-

malla avoimesti omasta sairaudestaan.

Paasaantoisesti voisi todeta, etta haastatellut omaiset kaipasivat tukea ensisijaisesti sairastu-
neille laheisilleen. Omaisyhdistyksen tarjoama vertaistuki koettiin riittavaksi talla hetkella.
On kuitenkin huomattava, etta valtaosa haastateltujen omaisista asui tuetusti hoitokodissa.
Taman lisaksi sairastumisen pahimmasta kriisivaiheesta oli jo paasty yli. Mikali haastateltavi-
en laheiset asuisivat esimerkiksi omaisensa luona ja sairastumisesta olisi vasta vahan aikaa,
tuen tarve olisi todennakoisesti huomattavasti suurempaa (Hirstio-Snellman ym. 2009, 19).
Erityisesti omaisen kommentti siita, ettei apua osaisi valttamatta kaivata ennen kuin voimat
loppuisivat ja sairastuisi itse, on jossakin maarin huolestuttava. Lisaksi omaisten vallitseva
mielipide siita, etta muita tukimuotoja vertaistuen lisaksi talla hetkella ei varsinaisesti kaiva-
ta, herattaa kysymyksen, onko asian laita todella nain. On toki mahdollista, etta saannolliset
vertaisryhman kokoontumiset tukevat jaksamista talla hetkella riittavalla tavalla, mutta
omaisen tulisi myos olla siina tapauksessa hyvin tietoinen omista voimavaroistaan ja huomata
ajoissa ennusmerkit omien voimien ehtymisesta. Hyvat ihmissuhteet ja sosiaalinen tukiverkos-
to vahentavat esimerkiksi masennusriskia (Melartin & Vuorilehto 2009, 31). Vertaistukiryhmaa
voi tassakin mielessa ajatella yhtena keinona ennaltaehkaista omaisten masentumista. Tama
on hyvin tarkeaa etenkin, kun otetaan huomioon, etta haastatelluista omaisista suurin osa oli

jaanyt yksin sairaan laheisensa rinnalle.

Toinen tutkimuskysymys liittyi saatuun tukeen. Omaiset mielenterveystyon tukena Uuden-
maan yhdistys ry oli tarjonnut omaisille tietoa sairauden alkuvaiheessa, jos sita oli tarvittu.
Tietoa oli saatu myos lehtien ja television kautta. Omaisyhdistys oli ollut tukena monella
omaisella koko laheisen sairauden ajan. Kun alkuvaiheen tiedonjano oli tyydytetty, tarjosi
yhdistys tukea vertaistuen ja virkistystoiminnan muodossa. Yhdistyksen muut palvelut jaivat
omaisilta hyodyntamatta jatkossa ainakin osittain pitkan valimatkan takia. Omaisten toive
olikin, etta yhdistyksen toimintoja voisi tuoda lahemmas Hyvinkaata, silla niita pidettiin laa-
dukkaina. Esimerkkina mainittiin Hyvinkaalla aiemmin jarjestetty mielenterveysaiheinen ta-
pahtuma, joka oli yhdelle omaisista jaanyt liian pintapuoliseksi. Omaisten kaipaama tuki
omaisyhdistyksen taholta on linjassa Stengardin (2007, 166) mainitsemista omaisyhdistyksen
tarjoamista tukitoimista. Hiljattain sairastuneiden omaisille tarjotaan tukea akuutin kriisin
kasittelyyn esimerkiksi puhelinneuvonnalla, vertaistukihenkilgilla ja ensitietoryhman avulla,
joka on suunnattu akuutissa tilanteessa olevien potilaiden omaisille. Sopeutumisvaiheessa

olevien omaisille tarjotaan tietoa ja selviytymiskeinoja muun muassa palveluohjauksella,
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omaisten koulutusryhmilla seka sopeutumisvalmennus- ja perhekursseilla. Pitkaan sairastanei-
den omaisia pyritaan auttamaan tarjoamalla tukea omaisen jaksamiseen ja elamanlaadun pa-
rantamiseen. Keinot tahan ovat omaisten keskusteluryhmat, virkistystoiminta ja retket seka

tuettu lomatoiminta.

Osa omaisista oli hakenut tilanteeseensa ammattiapua. Avusta oli seka positiivisia etta nega-
tiivisia kokemuksia. Toisaalta ammatti-ihmisen apu oli saattanut olla hyvinkin merkittava tuki
laheisen sairauden vaikeimpina aikoina, mutta pahimmassa tapauksessa negatiiviset kokemuk-
set saattoivat romuttaa uskon heihin. Yksikin negatiivinen kokemus saattoi heikentaa merkit-
tavasti omaisen luottamusta ammatti-ihmisiin. Kokemusta saattoi mahdollisesti vahvistaa en-
tisestaan se, etta sairastunutta laheista oli kohdeltu hoitavalta taholta kaltoin tai apua ei oltu
saatu riittavissa maarin. Jahi ym. (2012, 144-145) kohtasivat myos omassa tutkimuksessaan
paljon palvelujarjestelmaa kritisoivaa puhetta omaisilta. Tutkimuksen mukaan palvelujarjes-
telman kyvyttomyys vastata sairastuneen laheisen seka omaisen tarpeisiin vaikeuttaa omaisen
hellittamista huolenpidosta entisestaan. Luultavasti omaisen negatiiviset kokemukset palvelu-
jarjestelmasta myos syventavat tunnetta siita, ettei kukaan voi auttaa. Sairastuneen laheisen

kanssa yksin jaanyt omainen tuntee siis tallaisessa tilanteessa olevansa todella yksin.

Omaiset kokivat, etta heilla on riittavasti aikaa itselleen. Aika kului muun muassa perheen,
kotitoiden ja ulkoilun parissa. Toisaalta ilmi nousi myos kysymys siita, mita oma aika on. Mi-
kali omaa jaksamista kokee parhaiten tukevan se, etta on koko ajan jonkinlaista tekemista,
voidaanko se laskea omaksi ajaksi. Erilaiset selviytymiskeinot menivat osittain paallekkain
oman ajan kanssa. Jokainen omaisista osasi mainita useita erilaisia selviytymiskeinoja, jotka
ovat tukeneet heidan jaksamistaan laheisensa rinnalla. Yksittaisina esimerkkeina selviytymis-
keinoista voidaan mainita muun muassa tyo, ystavat, liikunta ja lukeminen. Nama kaikki sel-
viytymiskeinot tulivat ilmi myds Nymanin ja Stengardin (2001, 48-49) tutkimuksessa kartoitet-
taessa omaisten jaksamista ja hyvinvointia tukevia tekijoita, ja olivat voimavaroista useimmi-

ten mainittuja.

Viimeinen tutkimuskysymys kasitteli vertaistuen merkitysta. Jokainen haastatteluun osallistu-
neista omaisista kavi aktiivisesti vertaisryhmassa. Heista jokainen koki saavansa ryhmasta tu-
kea omaan elamaansa tavalla tai toisella. Ryhmaa kuvailtiin muun muassa turvalliseksi ja
luottamukselliseksi. Asioiden jakamisen merkitysta korostettiin. Puhumisen kerrottiin helpot-
tavan. Yksi omaisista ajatteli ryhman olleen tarkeassa roolissa hapean tunteesta ylipaasemi-
sessa. Tarkeaksi asiaksi mainittiin myos kyky ymmartaa toisia ainutlaatuisella tavalla. Omais-
ten vastauksista oli paateltavissa, etta tunne aidosta ymmarryksesta luo myos turvallisuutta
ryhmaan. Vertaistuen merkitys oli koettu niin suureksi, ettei sita ilman olisi valttamatta edes
selvinnyt. Stengardin (2007, 166) mukaan omaisten keskinaisella vertaistuella on suuri merki-

tys laheisen sairastamisen jokaisessa vaiheessa, eika sita voida korvata ammattilaisten anta-
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malla tuella. Toisen omaisen aito ymmartaminen ja tunteisiin elaytyminen syntyy omien ko-
kemusten pohjalta. Mahdollisuus tukea toisia lisaa omaisten elamanhallinnan tunnetta ja vah-
vistaa uskoa omaan selviytymiseen (Stengard 2007, 166). Yhden omaisen mukaan vertaistukea
kaipaa, vaikka tietoa sairaudesta olisi omasta takaa. Vastauksista oli paateltavissa, etta toi-

sen ihmisen kokemuksista kumpuava aito ymmarrys on hyvin voimaannuttavaa.

Harsun ym. (2010, 166) tutkimuksen mukaan omaisryhmaan pitkaan osallistuneet kokivat ver-
taisryhman voimaannuttavana ja muutosta tuottavana pitkalla aikavalilla, kun taas ryhmaan
uutena tullut saattoi kokea ryhman myonteisena tai kielteisena ja ei-muutosta tuovana. Tu-
lisikin muistaa, ettei vertaisryhma ole valttamatta kaikille omaisille soveltuva tuen muoto
(Harsu ym. 2010, 167), vaikka se haastattelemiani omaisia olikin tukenut hyvin merkittavalla
tavalla. Ryhmissa kasiteltavat raskaat aiheet saattavat toisille omaisille olla taakka sen si-
jaan, etta niista saisi voimaa. Vertaisryhma nayttaytyi kuitenkin omassa tutkimuksessani yk-
sinomaan voimaannuttavana ja tukea tarjoavana paikkana omaisille, jotka ovat elaneet sai-

raan laheisensa rinnalla useita vuosia.

9.2 Tutkimuksen luotettavuus

Tieteellisen tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa keskeisia kasitteita ovat perinteisesti
olleet validiteetti ja reliabiliteetti, etenkin maarallisen tutkimuksen kohdalla. Naiden kasit-
teiden kayttamisesta laadullisessa tutkimuksessa on erilaisia kasityksia. Yleisesti validiteetin
kasite on saanut laadullisissa tutkimuksissa enemman huomiota kuin reliabiliteetti. Validitee-
tilla tarkoitetaan sita, onko tutkimus pateva, onko se perusteellisesti tehty ja ovatko saadut
tulokset ja paatelmat oikeita. Olennaista on myos se, millaisena sosiaalinen todellisuus nah-
daan ja millainen kasitys tutkijalla on kielesta. On kuitenkin olemassa monia eri muuttujia,
jotka voivat naihin asioihin vaikuttaa tutkimustilanteesta toiseen. Tutkimuksen patevyys voi-
daankin kaytannossa nahda uskottavuutena ja vakuuttavuutena, eli toisin sanoen, kuinka hy-
vin tutkija ja tutkittavat ymmartavat toisiaan, ja etenkin kuinka hyvin tutkija kykenee tuo-

maan tutkimustilanteen ymmarrettavaksi muille. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2013.)

Tutkimuksen eettisyys -osiossa totesin, etta vaikka pyrinkin tutkimuksessani jatkuvasti mah-
dollisimman objektiiviseen tarkasteluun, ovat kaikki tehdyt paatelmat silti omiani, ja toinen
henkilo olisi voinut mahdollisesti saada toisenlaisia tuloksia. Tutkimuksen validiteettia kuiten-
kin lisaa se, etta tutkimuksen tuloksiin on kirjattu runsaasti esimerkkisitaatteja suoraan haas-
tattelutilanteesta, jolloin lukija voi itse vertailla lausumaa ja tekemaani johtopaatosta. Siksi

olikin tarkeaa, etta omaiset antoivat luvan kayttaa suoria lainauksia tutkimuksessani.

Toinen tieteellisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa kaytettavista kasitteista on re-

liabiliteetti. Kasitteen sisaltd toimii hyvin puhuttaessa kvantitatiivisesta tutkimuksesta, mutta
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kvalitatiivisen tutkimuksen kohdalla erilaiset muuttuvat tekijat tekevat siita haastavan (Saa-
ranen-Kauppinen & Puusniekka 2013). Reliabiliteetti voidaan ymmartaa esimerkiksi siten, etta
tulos on toistettavissa oleva, ei-sattumanvarainen (Virtuaaliammattikorkeakoulu 2013). Laa-
dullisessa tutkimuksessa ollaan kuitenkin harvoin tekemisissa muuttumattomien kohteiden
kanssa (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2013). Tutkija voi kuitenkin itse pyrkia paranta-

maan luotettavuutta eri keinoin.

Omassa tutkimuksessani luotettavuutta lisaa esimerkiksi se, etta haastatellut omaiset osallis-
tuivat haastatteluun vapaaehtoisesti, tieto siita, etta heita ei tulla tunnistamaan tyosta, seka
haastattelun nauhoittaminen. Luultavasti myos oma roolini omaisryhman apuohjaajana roh-
kaisi omaisia kertomaan itsestaan avoimemmin, kuin jos en olisi ollut heille entuudestaan tut-
tu. Uskoisin myos haastatteluun valikoituneen ryhman koostumuksen vaikuttavan luotettavuu-
teen. Sen lisaksi, etta omaiset tunsivat minut entuudestaan, tunsi jokainen heista myos toi-
sensa. Myos haastattelupaikka oli valittu mahdollisimman neutraaliksi ja rauhalliseksi. Kaikki
nama tekijat uskoakseni edistivat avointa keskustelua. Ryhmahaastattelussa kasitelty aihe oli
asianosaisille hyvin arkaluontoinen ja henkilokohtainen, joten rikkaan tutkimusaineiston ke-

raaminen oli jo sinansa yksi merkittava onnistuminen.

Tutkimukseni luotettavuutta olisi mahdollisesti voinut viela lisata esitestaamalla teemahaas-
tattelurunkoa. Nain olisin myos mahdollisesti kyennyt arvioimaan haastatteluun kuluvaa aikaa
paremmin. Ryhmahaastattelu kesti kokonaisuudessaan yli kaksi tuntia, ja se jarjestettiin lop-
pupaivasta. Osa haastateltavista ja mina itse aloimme jo vasya haastattelun loppua kohden,
joten kolmannen suuremman teeman, vertaistuen merkityksen, kasittelyyn kaytettiin vahem-
man aikaa kuin muiden teemojen. Vertaistuen merkitys tosin tuli esille useasti muutoinkin
haastattelun aikana. Tutkimuksen luotettavuutta olisi myos voinut mahdollisesti lisata jarjes-
tamalla kaksi eri haastattelukertaa, joista toinen olisi voinut koostua yksilohaastatteluista.
Koin kuitenkin yhden ryhmahaastattelutilanteen toimivimmaksi vaihtoehdoksi vertaistukitee-
man ja ajankaytollisten syiden vuoksi. Litteroitua haastattelumateriaalia syntyi tuon yhdenkin

haastattelukerran jaljilta hyvin runsaasti.

Vaikka haastateltujen maara ei sinansa ollut kovin suuri, on se edustava otos Hyvinkaan
omaisryhman vakituisista kavijoista (noin 50 %). Tutkimuksen tulokset eroavat muista vastaa-
vista tutkimuksista, joiden tutkimuskohteena ovat olleet omaiset, joiden laheisten sairastumi-
sesta on kulunut vahemman aikaa (ks. esimerkiksi Jahi ym. 2012). Mikali haastatteluun olisi
valikoitunut tallaisia omaisia, olisivat tuloksetkin todennakodisesti erilaisia. Tutkimuksen tu-
loksista on kuitenkin nahtavissa yhtymakohtia tutkimuksiin pitkaan sairastaneiden omaisista
(ks. esimerkiksi Koskisuu 2004, 182-183; Stengard 2007, 166).
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9.3  Tutkimuksen hyodyllisyys

Tutkimuksen tulokset ovat hyodynnettavissa kehitettaessa tukimuotoja mielenterveyskuntou-
tujien omaisille. Tutkimus tuotti paikallista tietoa Hyvinkaan omaisryhmasta. Esimerkiksi
Omaiset mielenterveystyon tukena Uudenmaan yhdistys ry voi hyodyntaa esille nousseita asi-
oita oman toimintansa kehittamisessa. Tuloksista oli selkeasti havaittavissa, etta omaisten
tuen tarve vaihtelee laheisen sairastumisesta kuluneesta ajasta riippuen. Omaiset olivat hyo-
dyntaneet OTU ry:n palveluja kulloiseenkin tilanteeseen soveltuvasti. Omaisten toive oli saa-

da yhdistyksen monipuolista toimintaa myos lahemmas Hyvinkaata.

Valtakunnallisen mielenterveys- ja paihdesuunnitelman (2009, 20) mukaan kokemusasiantunti-
joita tulisi hyodyntaa monipuolisesti mielenterveys- ja paihdetyossa. Kokemusasiantuntijuus
ei noussut ryhmahaastattelun aikana esiin millaan tavalla. Mielenterveyskuntoutujien omaisil-
la on usein my0s paljon kokemustietoa laheisensa rinnalla elamisen pohjalta. Taman vuoksi
omaisia voitaisiin myos hyodyntaa kokemusasiantuntijoina alan ammattilaisten rinnalla. Oman
sairaan laheisensa kuntoutumisessa omaisella on erittain merkittava rooli. Mikali sairastunut
laheinen antaa luvan tietojensa luovuttamiseen, voisi hoitohenkilosto saada omaiselta paljon

sellaista tietoa kuntoutujasta, mita ei valttamatta muutoin tulisi ilmi.

Mielenterveyskuntoutujien omaiset tulee huomioida jatkossakin kuntoutujien tarkeina tuki-
joina. Omaisen ja kuntoutujan valinen suhde toimii molempiin suuntiin: omaisen kunto ja jak-
saminen vaikuttaa kuntoutujaan ja painvastoin. Omaiset tulisi nahda mielenterveyskuntoutu-
jan hoitoprosessissa arvokkaina ja kunnioitettavina henkiloina, joiden jaksaminen tulisi ym-
martaa yhtalaisesti merkittavana kokonaisuuden kannalta kuin kuntoutujan itsensa jaksami-

nen.
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Liite 1

Liite 1. Teemahaastattelurunko

Teemat:

1.

Elamantilanne
Suhde sairastuneeseen laheiseen
o Millainen suhde teilla on sairastuneeseen laheiseenne?
o Kuinka tiiviisti olette tekemisissa hanen kanssaan?
o Pystytteko puhumaan tilanteestanne avoimesti?
Kuormittavat tekijat
o Mitka ovat kolme ensimmaisena mieleenne tulevaa tunnetta roolistanne omai-
sena?
o Mitka asiat sairastuneen omaisena ovat raskaita / vaikeita?
Miten olette kokeneet muiden ihmisten suhtautuvan laheisenne mielenterve-
ysongelmaan?
Suojaavat tekijat
o Mitka asiat auttavat jaksamaan?
o Onko teilla mielestanne tarpeeksi aikaa itsellenne?
o Onko ajan jarjestaminen itsellenne vaikeaa?
o Miten vietatte vapaa-aikaanne / miten haluaisitte viettaa?

Omaisyhdistyksen tarjoama tuki + muu tuki
Kurssit, virkistystoiminta, tiedon tarjoaminen & vertaistuki
o Missa maarin tunnette Omaiset mielenterveystyon tukena ry:n toimintaa?
o Oletteko saaneet apua tilanteeseenne yhdistykselta?
o Missa maarin olette kokeneet hyotyneenne yhdistyksen tukimuodoista?
Muu tuki
o Oletteko saaneet tukea jostakin muilta tahoilta? Jos olette, niin millaista?
o Millaista tukea viela kaipaisitte?
o Onko teita mielestanne kuunneltu tarpeeksi?
o Oletteko saaneet olla mukana laheisenne hoitoprosessissa? / Onko laheisenne
antanut suostumuksen tietojensa luovuttamiseen?

Vertaistuen merkitys

Osallistuminen omaisryhmaan
o Kuinka kauan olette kayneet omaisryhman tapaamisissa?
o Kuinka usein kaytte tapaamisissa?
o Mista kuulitte omaisryhmasta?
Keskustelu vertaisten kanssa
o Kuinka avoimesti pystytte keskustelemaan tilanteestanne ryhmassa?
o Milla tavalla tuette toisianne ryhmassa?
o Saatteko vertaistukea jossakin muussa muodossa kuin ryhmassa?
Vertaistuen merkitys
o Tunnetteko olonne paremmaksi ryhman jalkeen?
o Oletteko saaneet vertaisilta apua arkeen? Millaista?
o Kuinka paljon arvioisitte vertaisryhman vaikuttaneen jaksamiseenne laheisen-
ne rinnalla?
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Liite 2. Saate Haastattelulupalomakkeeseen

Hei!

Olen sosionomiopiskelija Hyvinkaan Laurea-ammattikorkeakoulusta ja teen opinnaytetyota
liittyen mielenterveyskuntoutujien omaisten tarvitsemaan tukeen ja sen toteutumiseen. Ke-
raan aineistoa opinnaytetyohoni haastattelun keinoin. Omaiset mielenterveystyon tukena Uu-
denmaan yhdistys ry hyodyntaa opinnaytetyon avulla saatavaa tietoa toimintansa kehittami-

sessa.

Haastattelu jarjestetaan 14.11.2012 Hyvinkaan Verson tiloissa ryhmahaastatteluna ja haastat-
telutilanne nauhoitetaan aineiston kasittelyn helpottamiseksi. Haastattelun aihepiiri kasitte-
lee mielenterveyskuntoutujan omaisen kokemuksia sairastuneen laheisensa rinnalla. Nauhoi-
tusta tullaan kayttamaan vain tassa opinnaytetyossa ja nauhoitus tuhotaan tyon valmistumi-
sen jalkeen. Haastateltavien henkilollisyys ei tule ilmi tutkimuksessa. Haastateltavilla on oi-

keus keskeyttaa haastattelutilanne halutessaan.

Opinnaytetyoni ohjaajana toimii lehtori Minna Pulli (minna.pulli@laurea.fi)

Yhteistyoterveisin,

Mikko Rajanen


mailto:minna.pulli@laurea.fi
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Liite 3. Haastattelulupa

SUOSTUMUS HAASTATTELUN TOTEUTTAMISEEN JA NAUHOITTAMISEEN

Mina suostun haastatteluun ja sen nauhoittami-

seen.

PAIKKA JA PAIVAMAARA

ALLEKIRJOITUS

KAIKKI HAASTATTELUSSA ESILLE TULEVA TIETO KASITELLAAN LUOTTAMUKSELLISESTI. HAAS-
TATTELUSSA SAILYTETAAN HAASTATELTAVAN ANONYMITEETTI.

KIITOS YHTEISTYOSTA!

Mikko Rajanen

mikko.rajanen@laurea.fi

Laurea-ammattikorkeakoulu
Hyvinkaan toimipiste
Uudenmaankatu 22

05800 Hyvinkaa
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