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Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata miten eldminen parisuhteessa skitsofreniaa sairastavan henkilon kanssa vaikuttaa
puolison omaan eldmaan ja minkélaista tukea puoliso tarvitsee arjesta selviytymiseen. Tutkimuksen avulla saadaan
tietoa siitd minkélaisia asioita ja haasteita puolisot joutuvat kokemaan eldmassaan skitsofreniaa sairastavan ihmisen
kanssa. Lisaksi tutkimus antaa tietoa siitd mika auttaa puolisoita selviytymaan arjesta parisuhteessa. Tutkimuksen
aineistoa varten on haastateltu kuusi skitsofreniaan sairastuneen avo- tai aviopuolisoa. Tutkimus analysoitiin

laadullisella siséllonanalyysilla.

Puolison sairastuminen skitsofreniaan on aina koko perheen yhteinen kriisi. Sairauden alkuvaiheessa puolisot kokivat
jadvansé hoitojérjestelméan ulkopuolelle. Puolisoilla oli kokemus siitd, etteivat he saaneet tarpeeksi tietoa sairaudesta ja
sairauden oireista. Puolisot toivoivat, ettd heidat otetaan mukaan hoidon suunnitteluun heti alkuvaiheessa. Arkielama
muuttuu tdysin sairastumisen alkuvaiheessa, kun kaikki vastuu arjen pyoérittdmisesta jaa puolisolle. Tahén toivottiin
tukea myds hoitojérjestelmélta. Hoitojérjestelman tukitoimet eivat vélttdmatta tavoita maaseudulla asuvia niin hyvin
kuin isoissa kaupungeissa asuvia. Sairastuminen ei kuitenkaan merkitse sité, ettd parisuhde ei voisi jatkua. Puolison
sairastuminen skitsofreniaan ei ole mydskaén esteend lasten hankkimiselle. Perheet sopeutuvat eldméan uudessa
tilanteessa ja useimmiten myds vastuu arjesta jakautuu ajan myota tasaisemmin. Ajan kuluessa puolisot voivat olla
hyvinkin tyytyvaisia elaméénsa skitsofreniaa sairastavan kanssa. Persoonasta riippuen puolisot jakautuvat kahdenlaisiin
ihmistyyppeihin. Toiset kokevat itsensa tasavertaiseksi kumppaniksi, kun toiset taas kokevat enemman olevansa
puolisonsa hoitajia. Omat voimavarat ja oma persoona edesauttavat puolison jaksamista. Omaisryhmista toiset kokevat
saavansa apua enemman kuin toiset. Kaikki eivét halunneet kuluttaa vahdista vapaa-aikaansa omaisten ryhmissé.

Toivottiin myds, ettd omaisten ryhmat kohdistuisivat samassa eldméntilanteessa oleville.
Tarke&& on huomioida potilaan puoliso silloin kun toinen sairastuu skitsofreniaan. Hoitojarjestelmén on annettava
riittdvasti tietoa sairaudesta ja otettava puoliso mukaan hoidon suunnitteluun heti alkuvaiheessa. Puolisoa tulee tukea

myds arjessa ja heité tulee ohjeistaa mistd apua on mahdollista saada.
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The purpose of this study is to describe how the relationship with a person with schizophrenia affects spouse’s own life
and what kind of support spouse needs to cope with everyday life. This study provides information of issues and
challenges spouses face in their lives when living with a person with schizophrenia, and of what helps spouses to cope
with everyday life. The data collection was executed by interviewing six co-habitant or married partners of persons with

schizophrenia. Data was analyzed with qualitative method of content analysis.

Onset of schizophrenia is always crisis shared by the entire family. In the early phase of the illness the spouses felt that
they were left out of the treatment system. The spouses experienced that they did not receive enough information of the
illness and its symptoms. They hoped to be included in the planning of treatment from the beginning. Everyday life
changes completely during the early phase of the illness when the spouse solely has to carry out the daily life
responsibilities. Also this was hoped to be supported by the health-care system. Health-care system’s support offers are
not necessarily as well accessible for the individuals living in rural areas as they are for the ones living in larger cities.
Onset of schizophrenia does not mean that the relationship could not continue, nor is it an obstacle to get offspring.
Families adjust to living in a new situation and often the daily life responsibilities are shared more equally over time. In
the course of time the spouses can be relatively satisfied with the life with a person with schizophrenia. Depending on
the personality the spouses can be divided into two types. Others felt themselves as equal partners while others felt as
being caregivers to their ill spouses. The spouses own strengths and personality contribute to coping. Support groups for
the spouses offered more to some than others. Some did not want to spend their scarce free time in support groups. It

was also wished that the support groups would focus on people in same kind of life situations.
When a person becomes ill with schizophrenia it is important to take into account the spouse. Treatment system needs
to provide sufficient information of the illness and include the spouse in the planning of treatment from the beginning.

The spouse needs to be supported in the daily life and informed of the possible sources of support.

Keywords: spouse, relationship, schizophrenia, coping, everyday life, support
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1. TUTKIMUKSEN TAUSTA JA TARKOITUS

Perheenjdsenen sairastuminen vaikuttaa aina perhetilanteeseen, oli sitten kyse lapsen lyhytaikaisesta
nuhakuumeesta tai huoltajan sairastumisesta syépaan tai sydéaninfarktiin. Tavallisissa sairauksissa
syy saadaan yleensa selville ja potilas paranee hoitamalla tai oireet pysyvat kurissa laékityksen
avulla. Mielenterveyshairiot ovat erilaisia. Laheinen ihminen muuttuu, sairauden syitd ei tunneta,
hoidon tulosta ei voida ennustaa ja laékkeet aiheuttavat sivuvaikutuksia. Perheenjésenten
ongelmana on epévarmuus ja huoli mistd saada voimia, jotta tilanteen epdvarmuus ei nakertaisi

heitd itseadnkin tyhjaksi. (Lammi 1992.)

Elinikéiset henkiset, sosiaaliset ja taloudelliset seikat vaikuttavat merkittavésti skitsofreniaa
sairastavan ihmisen perheenjaseniin. Skitsofreniaa sairastavan perheenjasenet kohtaavat hoidon
taakkaa, pelkoa ja hdpedd sairastuneen kayttaytymisesta ja oireista, sosiaalisen tuen puutetta seka
leimautumista. (Brady & McCain 2005.) Tutkimusten mukaan perheen jésenen vakava
mielenterveyshéirio aiheuttaa taakkaa koko perheelle. Perheen taakka on yleensa pitkéaikaista ja
kaikkialle ulottuvaa. Se sisaltaa stressid, ahdistuneisuutta, masentuneisuutta, fyysisia sairauksia ja
hairioita perhe-eldmassé. Se myos rajoittaa sosiaalisia kontakteja ja vapaa-ajan harrastuksia.
(Doornbos 2002.)

Perheenjasenen psyykkinen sairastuminen on vaikeimpia asioita, joita perheet voivat joutua
kohtaamaan. Perheenjésenen sairastuminen on Kriisi koko perheelle, eika se voi olla vaikuttamatta
kaikkien l&heisten elamdan. Puolison sairastuminen tuo mukanaan vaistamattomié - usein enemman
epatoivottuja kuin toivottuja - muutoksia parisuhteeseen. Naiden muutosten kanssa joutuu elaméaén
koko perhe, ei ainoastaan kuntoutuja. Myos toipuminen ja kuntoutuminen mielenterveysongelmista
ovat koko perheen ja erityisesti parisuhteen yhteinen haaste; ei ainoastaan kuntoutujan yksityista,
mielensisdista aluetta. Mielenterveysongelma ja sen seuraukset nakyvat arjessa, perheen
keskindisissa suhteissa ja perheen toimintakyvyssa. My6s kuntoutuminen ja toipuminen tapahtuvat
arjen keskell&, osana yhteistd eldmaa, ei ainoastaan terapiassa tai hoidossa. (Koskisuu & Kulola
2005.)

Sairastumisen kohdatessa perheet voivat elda hyvin erilaisia eldménvaiheita verrattuna toisiinsa.
Psyykkinen sairastuminen ei myodskéén katso iké&é eika perhetilannetta. Sairastumisen seuraukset

ovat hyvin erilaisia riippuen siit4, onko kyseessa seurusteleva pari, vasta-avioitunut pari ilman
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lapsia, pienten lasten lapsiperhe vai ovatko lapset muuttamassa pois kotoa tai ehké jo muuttaneet.
Kyse ei ole niinkdan siitd, ettd ongelma koettaisiin raskaampana jossain perheen elaménvaiheessa
kuin toisessa. Kyse on enneminkin siitd, ettd haasteet, joita pariskunta joutuu kohtaamaan, ovat
hyvin erilaisia eldmantilanteesta riippuen. (Koskisuu & Kulola 2005.) Perheenjaseniin tulee olla
koko ajan yhteydessa silloin kun on kyse akuutista sairaalahoidosta ja sen jalkeisesta ajasta. Tama
auttaa heitd talouden pyorittdmisessa ja arjesta selviamisessa. ( Perlick ym. 2006.) Sairaalahoitoon
joutuminen tuo perheelle paljon lisaa stressia ja hyva hoito edesauttaa myos perheen jaksamista
(Barrowclough & Parle 1997).

Perheenjasenten vertaistuella on suuri merkitys sairastumisen jokaisessa vaiheessa. Perheenjasenet
kokevat puhuvansa samaa kieltd, ja jokainen osapuoli voi sekd antaa tukea toiselle ettd saada sité
itse. Mahdollisuus tukea toisia parantaa perheenjasenten elamanhallinnan tunnetta ja vahvistaa
uskoa omaan selviytymiseen. Omaisten tukitoimintaan osallistuminen tarjoaa tilaisuuden saada
uusia ystavia ja tuttavia ja laajentaa siten sosiaalista verkostoa. Vertaistuki on erityislaatuinen
tukimuoto siind mielessa, ettd sité ei voi korvata ammattilaisen antamalla tuella, koska
ammatilliseen tukeen liittyy aina epdsymmetrisyytta ja riippuvuutta. Vertaistuki perustuu
tasavertaisuuteen ja omakohtaisten kokemusten ja tunteiden jakamiseen. Omaisyhdistysten
tukitoiminta perustuu tavallisesti vertaistukeen ja on siten hyvin asiakasl&dhtoistd. Omaiset
osallistuvat toimintaan suunnittelu- ja toteuttamisvaiheessa kouluttajina ja tukihenkildina. (Stengard
2007.)

Perheenjasenten kokemuksista elamisesta skitsofreniaa sairastavan henkilon kanssa on tehty paljon
tutkimuksia. Sen sijaan puolison kokemuksista skitsofreniaa sairastavan kanssa eldmisesté on
olemassa hyvin vahan tutkittua tietoa. Tutkimusten mukaan sairastunut puoliso vaikuttaa suuresti
parisuhteeseen, perheeseen ja puolison omaan elaméaan. Vaikkakin riskit eroamiseen ovat tallaisessa
parisuhteessa suuret, niin ne saattavat silti kestda vuosia. Monesti puolisot kuitenkin nikevat
tulevaisuuden positiivisessa valossa. (Jungbauer ym. 2004.)

Taman tutkimuksen tarkoituksena on kuvata miten eldminen parisuhteessa skitsofreniaa sairastavan
henkilon kanssa vaikuttaa puolison omaan eldméén ja minké&laista tukea puoliso tarvitsee arjesta
selviytymiseen. Tutkimuksen tavoitteena on saada tietoa siitd minké&laisia asioita ja haasteita
puolisot joutuvat kokemaan eldmassaan skitsofreniaa sairastavan ihmisen kanssa. Liséksi

tavoitteena on saada tietoa siitd miké& auttaa puolisoita selviytymaan arjesta parisuhteessa.



2. TUTKIMUKSEN TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 SKITSOFRENIA SAIRAUTENA PERHEESSA

Skitsofrenia on nuorella iall& alkava psykoosi, jossa keskeista on todellisuuden tajun, ajattelun ja
tunteiden saatelyjarjestelman heikkeneminen. Skitsofrenian kesto ja ilmenemismuoto on
yksil6llinen, mutta sairaus on yleensa pitkakestoinen. Skitsofreniaa voi kuvata erilaisten
oirejérjestelmien kautta. Positiiviset oireet ovat poikkeuksellisia mielentoimintoja, kuten harha-
aistimukset ja harhaluulot sekd outo kayttdytyminen. Negatiiviset oireet puolestaan mallintavat
skitsofrenialle ominaisia puutosoireita, esimerkiksi apaattisuus, tunne-elamén kdyhtyminen seké
vetdytyminen sosiaalisista suhteista. Kognitiiviset oireet taas hairitsevét tiedon kasittelya seka
ajatuksen kulkua. (Pirttiperd & Wahlbeck 2007.)

Skitsofrenia on vaikea-asteinen mielisairaus, jolle on ominaista persoonallisuuden toimintojen
ehedn kokonaisuuden rikkoutuminen ja taipumus vetéytya pois suhteesta toisiin ihmisiin, usein
harha-aistimusten savyttamaan miellemaailmaan. Klassinen tapa méaéritell& skitsofrenian ennuste on
karkeasti seuraava: joka kolmas potilas paranee tdysin, joka kolmas sosiaalisesti ja joka kolmas
kroonistuu. (Tuori 1996.) Skitsofreniasta on mahdollista selvita ja palata takaisin normaaliin
yhteiskuntaan seka tyo- ja perhe-elamaan, vaikka yksiselitteista ja kaikille sopivaa hoito- tai
kuntoutusmuotoa ei ole 16ydetty. Skitsofreniasta kuntoutuminen vaatii ty6td, aikaa, karsivallisyytta
ja se tapahtuu usein pienin askelin (Rissanen 2007).

Skitsofrenialla on myds varsin selva yhteys siviilisaatyyn. Vahdaisinta esiintyvyys on naimisissa
olevilla, joista vain puoli prosenttia sairastaa skitsofreniaa. Naimattomilla esiintyvyys on
kymmenkertainen naimisissa oleviin verrattuna. Myos eronneilla on suuret esiintymisluvut. (Tuori
1996.)

Skitsofrenia on erds vaikeimmista ja haastavimmista ihmiskuntaa kohtaavista sairauksista, jonka
tausta on monitekijdinen ja vield puutteellisesti tunnettu. Vaikka skitsofrenian hoito on kehittynyt
suuresti, hairioon liittyy edelleen paljon potilaiden ja omaisten karsimysta seka toimintakyvyn ja

eldmanlaadun laskua. ( Isohanni ym. 1999.)



Kéypahoito -suositusten mukaan skitsofrenian ilmaantuvuus on 0.17 - 0.54 uutta tapausta vuodessa
ja esiintyvyys 1.4 - 4.6 potilasta tuhatta riski-i&ssé olevaa henkil6a kohti. Koko véaestostd 0.5 -

1.5 % sairastaa skitsofreniaa. Elaménsa aikana joka sadas ihminen sairastuu skitsofreniaan
(=elinikéinen riski). Esiintymislukujen perusteella laskettuna Suomessa on noin 50000
skitsofreniapotilasta. Heista noin 6 % on sairaalahoidossa ja vuoden aikana noin 13 % saa
sairaalahoitoa. 1990-luvun alussa Suomessa oli 50-60% sairaalapaikoista skitsofreniaa sairastavien
hallussa. Elinikainen sairastumisriski on pienempi kuin muihin psyykkisiin hairiéihin, mutta
kansanterveydellistda merkitysta lisdé sen usein vaikea-asteinen luonne seké suhteellisen varhainen

alkamisiké ja tésta johtuva pitka sairastuvuuskausi. (Alanen 1993.)

Perheenjasenet ovat usein peloissaan ja hdmmentyneité jos joku perheenjasenista alkaa kéayttaytya
oudosti, energiataso laskee, motivaatio puuttuu tai jos perheenjasenen normaalit aktiviteetit jadvat
kokonaan pois. Aviolliset tai sisarukselliset suhteet ovat talldin koetuksella. Useimmiten perheet
eivat tieda kuinka suhtautua naihin muutoksiin ja tarvitsevat siihen ohjausta. (Brady & McCain
2005 seka Addington & Burnett 2005) Potilaan toimittaminen hoitoon on aina, ja etenkin silloin
kun se tapahtuu ensimmaisen kerran, kriisi seka potilaalle itselleen ettd hanta lahella oleville

henkil6ille. Kaikki he tarvitsevat asiallista informaatiota ja tukea. (Alanen 1993.)

Skitsofrenia on suuri stressi kaikille perheenjasenille. Monet erilaiset stressitekijat edesauttavat
stressid perheissa joissa sairastetaan skitsofreniaa: Hoito tai hoidon puute, yhteiskunnan asenteet,
ammattihenkildston vahyys ja vallitsevat vaikeudet vakavan sairauden hallitsemiseksi ovat tallaisia
stressitekijoitd. Kriisit, joita skitsofrenia aiheuttaa, ovat useimmiten pitkittyneit& joskus jopa
elinikéisi& ja aiheuttavat suurta toivottomuuden tunnetta, kontrollin menettdmisté ja sill& on aina

suuri vaikutus perheeseen. (Saunders & Byrne 2002.)

Perheissd, joissa eldd psyykkisesti sairas henkil®, on erilaisia tapoja selviytyé riippuen
perheenjasenten persoonallisuudesta ja tavanomaisista keinoista kasitelld kriiseja. Perheet, jotka
ovat kehittédneet helposti ymmarrettavia selviytymisstrategioita parjaavat parhaiten kun kriisi
kohdataan. Perheet, joissa ei yritetd toimia tasavertaisesti vaan kehitetddn omia
selviytymisstrategioita, eivat parjaa niin hyvin. Perheet, joissa ei ole aikaisempaa kokemusta

kriiseistd, ovat kaikkein huonoimmassa asemassa. (Muscroft & Bowl 2000.)

Psykoosin varhaisessa vaiheessa on tarkedd, ettd perheenjasen ymmartaa varhaisten

psykoosioireiden seuraukset. Tassé vaiheessa on oleellista tietdd muun muassa esipsykoottisten
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oireiden ilmenemiseen liittyvista riskitekijoista, lievistd mutta pitkékestoisista tai lyhytkestoisista
akillisista oireista sekd varhaisten oireiden muutosten tai lisddntymisen tunnistamisesta.
Perheenjasen kaipaa téssa vaiheessa usein selityksid, ja siksi perheenjdsenten on opittava
ymmartdmaan varhaisten oireiden selitysmalli. Perhetydssé pitéisikin keskittya auttamaan
perheenjésenid padsemaan yksimielisyyteen naiden varhaisten oireiden todennakdisimmista syista.
Parhaassa tapauksessa nain véltetaan ristiriitoja ja kannustetaan perheenjasenia yhteistoimintaan.
(Addington & Burnett 2005.)

Perheenjdsenen sairastuminen psyykkisesti aiheuttaa potilaan omaisissa hyvin erilaisia tunteita.
Perheenjasenté kohtaan tunnettu empatia, kiintymys ja rakkaus nakyvat usein siten, etta
perheenjdsen on tavallisesti hyvin hadissaén ja huolissaan sairastuneesta. Perheenjésenen vaikeudet
herattévat toisissa huolenpidon tarpeen. Perheenjasen haluaisi auttaa, muttei usein tiedd, mita voisi
tehdd. Tama aiheuttaa avuttomuuden ja voimattomuuden tunteita. Sairastuminen aiheuttaa
perheenjésenessa surun ja pelon tunteita. Tulevaisuus koetaan ennakoimattomalta ja pelottavalta.
(Stengard 2007.)

Magliano ym. (1997) tutkivat perheenjasenten uupumista perheissd, joissa on skitsofreniaa
sairastava potilas. Tutkimuksen mukaan perheenjésenet kokivat rajoittuneisuutta omassa
sosiaalisessa toiminnassaan. Lisaksi perheenjdsenet kokivat, etta sairastunut vaikutti perheen
elamaan ja aiheutti menetyksen tunnetta. Tutkimuksessa psykoedukatiiviset interventiot auttoivat
perheitd selviaméaan ja sosiaaliset tekijat olivat merkittavia tekijoita suhteessa perheenjésenen
uupumiseen. Psykoedukaation avulla voidaan myos véhent&a sairaalapdivia ja ehkaista relapseja.
Tama helpottaa perheen arkea ja informaation my6té auttaa perheenjésenié jaksamaan. (Bauml ym.
2006.)

Sairastumisen odottamattomuus voidaan nédhda rajuna elamantilanteen muuttavana kokemuksena
niin psykoosiin sairastuneelle kuin perheenjasenillekin. Psykoosiin sairastuminen oli jotain taysin
odottamatonta, ja muutos entiseen verrattuna saattoi olla rajua ja jarkyttavaa. Mitaén tallaista ei
osattu odottaa omalle kohdalle. Sairastumista oli aluksi vaikea huomata, ja sité kuvattiin kriisina,
joka saattoi myo6s puuduttaa ja joka oli koko ajan mielessa. Perheenjésenten nakokulmasta
akuuttivaihe oli pelottava, kun tuttu henkil6 kayttaytyi aiempaan verrattuna poikkeavasti. Psykoosin
molemminpuolista pelottavuutta kuvasi se, ettd samalla sairastunut saattoi pelat, etta

perheenjdsenet jattdvat hanet tassa tilanteessa. (Kilkku 2008.)



Perheenjasenet kokevat, ettei heidan huoliaan huomioida tai oteta todesta. Perheenjasenet ovat
huolissaan my0s siitg, jos hoitoon paésya kovasti hankaloitetaan. Sairastuneen tilanteen pahetessa
hoitoa on entista vaikeampi saada tulevaisuudessakin ja myds motivoituminen hoitoon karsii.
Joskus perheenjasenella on omaankin vointiin liittyvié asioita, joista han haluaisi puhua kahden
kesken hoitavan henkilon kanssa. Tamaé ei kuitenkaan vélttdmatta ole mahdollista. Perheenjasenen

uupuessa vastaus tdhan saattaa olla hdnen ohjaamisensa erilaisten palvelujen piiriin. (Kilkku 2008.)

Psyykkinen sairastuminen on taakka myos ihmiselle itselleen, silla hanenkin suhteensa
perheenjéseniin muuttuu. Parhaimmillaan perheenjéasenet ovat korvaamaton tuki selviytymiselle ja
jaksamiselle oireiden kanssa sekd mychemmélle toipumiselle ja kuntoutumiselle. Oletettavaa on,
ettd samat asiat jotka kuormittavat muita perheenjéasenid, kuormittavat myos kuntoutujaa itse&an.
(Koskisuu & Kulola 2005.)

2.2 SKITSOFRENIA PARISUHTEESSA

Puolison sairastuminen asettaa erilaisen lahtokohdan arkipaivassa elamiselle kuin esimerkiksi
lapsen sairastuessa. Vanhempien ja lasten suhde on elinik&inen kun sen sijaan parisuhde perustuu
tiettyyn olosuhteisiin ja on aina katkaistavissa. Jos parisuhteessa skitsofreniaa sairastavan puoliso
on myaos itse psyykKkisesti sairas, on suhteella parempi tulevaisuus. Sen sijaan vakavasti oireilevat
skitsofreniaa sairastavat harvemmin eldvat pitkéssa parisuhteessa. (Jungbauer ym. 2004.) Puolison
sukupuolella on myds merkitysta sairastumisessa. Naiset avioituvat miehid yleisesmmin ennen
sairauden puhkeamista. Parisuhteen aikana naiset kéarsivat miehid enemmén pakko-oireista kun taas

miehilla korostuvat enemman skitsofrenian negatiiviset oireet. (Shankar & Kamath 1995.)

Psyykkinen sairastuminen vaikuttaa perheessa ja parisuhteessa erityisesti koherenssin tunteeseen.
Aiemmin todeksi ja pysyvaksi oletettu muuttuukin vaikeasti ymmarrettavéksi jopa pelottavaksi. Se
asettaa voimavarat koetukselle ja pakottaa kysymaan niin syyta kuin tarkoitustakin. (Koskisuu &
Kulola 2005.) Parisuhde voi hiljalleen muuttua kahden suurin piirtein tasaveroisen kumppanin
suhteesta hoitaja-hoidettava suhteeksi, jossa sairastunut on kotonaan potilaan, huollettavan ja
hoivattavan roolissa ja toinen puoliso hoivaa ja huolehtii kantaen samalla vastuun kaikesta perheen
arjesta. Akuutissa kriisivaiheessa on aika luonnollista, ettd ndin kdy, mutta se voi jaada myos

suhteellisen pysyvaksi olotilaksi. (Koskisuu & Kulola 2005.)



Puolison sairastuessa terve puoliso joutuu ottamaan enemman vastuuta kdytannon arkielaman
sujumisesta. Han saattaa myos kokea, ettd suhde muuttuu molemminpuolista tukea tarjoavasta
yksipuoliseksi tukisuhteeksi. Puolisoiden vélinen luottamus ja laheisyys voivat kérsig, ja sairaus
saattaa aiheuttaa seksuaalista haluttomuutta tai muita sukupuolielaman ongelmia. (Stengard 2007.)
Avioelamén vaatimukset tunnetasolla ja intiimisessa kanssakdymisessa ovat merkittava stressitekijé
seka skitsofreniaa sairastavalle ettd tdman puolisolle. Lisdksi suhteeseen saattaa sairastumisen
myo6ta tulla ongelmia yhteistyossa, paatoksenteossa ja kommunikoinnissa. (Croake & Kelly 2002.)

Puoliso on merkittava henkil0 sairastuneelle ja hanelld on suurin ymmarrys sairastuneen
tilanteeseen. Puolisot ovat tutkimuksen mukaan huolestuneita paitsi sairastuneen terveydentilasta,
mya0s parisuhteen tulevaisuudesta. Puolisot saattavat olla estimassa potilaan vaarallista
kayttaytymista tai esimerkiksi alkoholin juomista. Puolisot myos usein karsivét itse
mielenterveydellisistd ongelmista. Psyykkisesti sairaan puolisot tarvitsevat enemmaén
mielenterveyspalveluja. Puolisot tarvitsevat informaatiota, apua ja tukea puolison roolissaan.
(Magne-Ingvar & Ojehagen 2005.) Puolisot saattavat olla kykenemattomia kasittelemaan omia
yksilollisia tai perheeseen liittyvia tarpeita, koska usein keskitytaan vain skitsofreniaa sairastavaan
puolisoon ja hdnen sairauden oireisiin (Brady ym. 2005). Kun puoliso sairastuu skitsofreniaan, niin
yhteiskunta odottaa kumppanin pysyvan sairastuneen tukena. Kumppani ei valttdmatta tunnekaan
samanlaista sosiaalista velvoitetta. Leimautumisen tunne ja informaation puute saattaa johtaa siihen,

ettd parisuhde paattyy. (Stormwall & Robinson 1998.)

Arkieldma skitsofreniaa sairastavan kanssa tuo mukanaan uusia haasteita. Kun puoliso muuttuu
sairauden myotd, saattaa suuri osa hanen hoitamista kotitoista kaatua puolison niskaan. Lisaksi
erilaiset konfliktit sairaudesta johtuen vaikeuttavat jokapéivaista elamaa. Tutkimuksessa puolisot
kertoivat kokeneensa mm. verbaalisesta uhkauksesta aina vakivaltaan saakka. Vékivalta saattaa
kohdistua joko puolisoon itseensa tai yhteiseen omaisuuteen. Ladkkeiden sivuvaikutukset saattavat
vaikeuttaa myos parisuhteen seksuaalista puolta ja aiheuttaa haluttomuutta sekd sairastuneessa, etté
h&nen puolisossaan. Myos sosiaaliset suhteet ystaviin jadvat vahemmalle, koska elamé
parisuhteessa voi olla niin rankkaa, ettei voimia muihin suhteisiin enaa riitd. Myos pelko ja hapea
vaikeuttavat puolison sosiaalisia suhteita. (Jungerbauer ym. 2004.) Skitsofreniaa sairastavan

puolison eldménlaadun on todettu olevan alhaisempi kuin muulla véestolla. El&manlaatu on



alhaisempi nimenomaan psyykkisessa hyvinvoinnissa ja sosiaalisissa suhteissa. Sen sijaan

fyysisessd hyvinvoinnissa ei ole eroja muuhun vaestoon verrattuna. (Angermeyer ym. 2006.)

Haasteen parisuhteeseen tuo myds se onko pariskunnalla lapsia. Perheet joissa on pienid lapsia
saattavat joutua suuren paineen alle taloudellisestikin kun puolison sairaus johtaa usein
tyottdmyyteen. Naisilla on suurempi taipumus skitsofrenian oireisiin vanhemmaksi tulon jalkeen
kuin miehilla. On selvaa, ettd perhe tarvitsee tukea téllaisessa vaiheessa. Jos sairastunut puoliso on
ollut lapsen paaasiallinen hoitaja, niin sekin saattaa perheen uuteen tilanteeseen kun puoliso ei

kykenek&én huolehtimaan lapsesta. (Stromwall & Robinson 1998.)

2.3 PERHEEN SAAMA TUKI

Vakavista mielenterveyshairioista kérsivan perheenjésenet tulee ottaa mukaan hoitoon.
Perheenjdsenet tarvitsevat oikeanlaista informaatiota, kdytannon ohjeita seké taloudellista etta
emotionaalista tukea selvitédkseen perheenjasenen roolissa. Tama pitéisi huomioida ja sen tulisi olla

osa rutiininomaista hoitoa niin sairaaloissa kuin psykiatrisissa keskuksissa. (Stengard 2005.)

Vanhemmat, joilla on psyykkisistd ongelmista karsiva aikuinen lapsi, kokevat yhteistyon hoitoalan
ammattilaisten kanssa vaikeaksi. Kokemuksen mukaan informaation véahyys, skeptisyys ja
vanhempien jattaminen hoidon ulkopuolelle ovat esimerkkeja vanhempien kokemuksista
yhteistydstd. Vanhemmat ovat tarkeé tiedonlahde hoitohenkilokunnalle ja heidét tulisi ottaa
aktiivisesti mukaan potilaan hoitoon. Yleisesti yhteistyo hoitohenkilokunnan ja vanhempien vélilla

koetaan tarkeaksi. (Jakobsen & Severinsson 2006.)

Perheenjasenten oma ahdistus ja sairastuneen kayttdytymisongelmat vaikuttavat perheenjasenten
toimintakykyyn. Perheenjdsenet vaikuttavat sairastuneen vointiin p4aasiassa ehkaisevasti, mutta

voivat myos pahentaa oireita. Liséksi perheenjasenten toimintakyky vaihtelee jatkuvasti. Perheet,
joissa on vakavaa mielenterveyshairiota, kuten skitsofreniaa sairastava perheenjasen, tulee tukea
huolimatta siitd asuuko perheenjdsen kotona tai jossain muualla. Perhe tarvitsee aikaa, rahaa,

sosiaalista ja emotionaalista tukea vaikka sairastunut perheenjésen ei asu kotona. (Saunders 1999.)

Skitsofreniaa sairastavan perheenjasenen uupumusta lisaa sosiaalisen tuen puute samoin kuin

selviytymiskeinojen puute. Itsemurhan riskin kasvaessa myos perheenjasenten tuska kasvaa. Myos
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sairastuneen iké vaikuttaa perheenjaseniin eri tavalla. Nuoret potilaat lisdavét perheenjasenten
taakkaa. Lisaksi potilaan sairastumisvaiheessa perheenjasenet kokevat uupumusta enemman.
Psykoedukaation on katsottu auttavan perheenjasenia esimerkiksi itsemurhavaarassa olevan potilaan
kohtaamisessa. (McDonell ym. 2003 sek& Magliano ym. 2006.) Térkeda on kiinnittdd huomiota

my®6s informaation antamiseen hoidosta ja sairastuneen tilasta (Ostman 2004).

Perheenjasenen tukeminen Kkriisissé vaikuttaa koko perheen selviytymiseen. Perheenjésenet, joilla ei
ole kontaktia mielenterveystydon ammattilaisiin selviévat kriisista paljon muita huonommin.
Mielenterveystyon ammattilaisten apu perheenjasenen tukemisessa liittyvat lasnaoloon,
kuuntelemiseen, jakamiseen ja tukemiseen. Varhainen kontakti, informaatio ja turvallisuus

edesauttavat perheenjésenten kriisista selviytymiseen. (Gavois ym. 2006.)

Perheenjasenten ja potilaiden kokemusten mukaan merkittdvaa on se, ettd myos perheenjasenet
tulevat huomioiduksi ja heidan jaksamisestaan ollaan kiinnostuneita ja huolestuneitakin.
Sairastumisen alkuvaiheisiin on saattanut liittyd paljon valvomista sek& useita asioita, joita
perheenjdsenten on taytynyt hoitaa. Saattaa olla, ettd sairastunutta on myds pelatty tai vahdittukin
kotona. Perheenjasenet saattavat kokea tilanteessa voimattomuutta, stressia ja vasymysta.
Sairastuneen sisarukset saattavat kaivata myos tukea ja mahdollisuuksia puhua omista tunteistaan.
Potilas saattaa myos olla huolissaan perheenjésentensé jaksamisesta ja sdéstaa heité siten, ettd ei
esimerkiksi kerro kaikkea jottei jarkyttaisi heita viela lisaa. (Kilkku 2008.)

Puolisoita tukee kokemus siitd, ettd heisté ja heidan perheenjasenten tilanteesta aidosti valitetaan,
my0s kaytannon tasolla. Hyvaéan perhety6hon kuuluu myods perheen tarvitseman k&ytdnnon tuen
tarpeen selvittdminen esimerkiksi tilanteessa, jossa diti joutuu sairaalaan, isé on vuorotydssa ja
perheessé on pienet lapset: miten lasten hoito jarjestetdan, tarvitaanko kotiapua, mité tukea lapset tai
puoliso kaytdnnossa tarvitsevat. Yleinen periaate voisi olla se, ettd sairastuneen, puolison ja

perheenjésenten tilanteen selvittelylle on riittavésti aikaa. (Koskisuu & Kulola 2005.)

Perheenjdsenet ovat tyytyvéisia siihen, ettd hoitohenkilokunta on heihin yhteydessé ja ovat valmiita
kuuntelemaan heidan kokemuksiaan. Liséksi perheenjasenet haluavat molemminpuolista
kumppanuutta solmiessaan suhteitaan henkilokuntaan. Tutkimusten mukaan perheenjésenet ovat
tyytymattomia mielenterveyspalveluihin ja tutkimukseen osallistuneista yksi kolmesta ei osannut

nimetd ainuttakaan tukipalvelua mielenterveyspotilaan perheenjasenille. (Doornbos 2002.)



Nyman ja Stengard (2001) jakavat perheenjasenten hyvinvointiin liittyvat asiat kolmeen laajempaan
ryhméaan. Ensimmaéinen ryhma on perheenjasenten taloudelliseen tilanteeseen liittyvét tekijat. Naita
ovat taloudelliseen tilanteeseen suoraan vaikuttavien asioiden — ammattiaseman ja toimeentulon —
ohella sukulaissuhde sairastuneeseen, asumisjarjestelyt seka huolenpitoa tarvitsevien
perheenjdsenten lukumaéara. Toinen ryhma on hoitotilanteeseen liittyvat tekijat. Naita ovat potilaan
toimintakyky, huolenpitotilanne ja perheenjésenten tyytyvaisyys mielenterveysalan ammattilaisten
toimintaan. Sairastuneen toimintakyvyn puutteet ovat yhteydessé tarvittavan tuen méaraan ja
vaikuttavat siihen, millaiseksi perheenjasenen huolenpitotehtavé kaytanndssa muodostuu.
Kolmantena ryhména on perheenjasenen sosiaaliseen tilanteeseen liittyvat asiat. Naita taas ovat
erityisesti sosiaalisen verkostojen tukeen ja myos hoitojarjestelman apuun perustuvat
selviytymiskeinot ja voimavarat. Keskeisid voimavaroja perheenjésenille ovat erityisesti ystavét,
perhe ja muun osallistumisen — tyon, harrastusten ja jarjestdjen — kautta tarjoutuva sosiaalinen tuki.
Perheenjasenen jaksamista huolenpitotehtavéssaan tukevat merkitykset pohjaavat niin ikaan
sosiaaliseen vuorovaikutukseen sairastuneen perheenjasenen ja muun sosiaalisen l&hipiirin kanssa.
Sosiaalinen verkosto, jarjestot ja hoitojarjestelma voivat merkittavésti helpottaa perheenjésenen

huolenpitotehtavan kuormittavuutta.

Saundersin ja Bradyn (2002) tutkimuksessa on selkedsti osoitettu miten skitsofrenia vaikuttaa koko
perheeseen. Tutkimuksen mukaan hoitajat voivat auttaa perheenjasenié keskittdmalla huomionsa
heidan vahvuuksiinsa, voimavaroihinsa ja kykyyn sopeutua. Hoitohenkil6kunta voi auttaa
perheenjésenia kayttaméaan terveydenhuoltopalveluita, koska ne saattavat olla hyvinkin
monimutkaisia eri lakipykélineen. Angermeyerin ym. (2006) mukaan puolisot tarvitsevat
ammatillista tukea itse selvitdkseen arjesta. On myds hyvé, ettd perheenjasenet kayvat erilaisissa
omaisten ryhmissé, joissa he voivat saada helpotusta oloonsa keskustelemalla ihmisten kanssa jotka
ovat samanlaisessa tilanteessa kuin he itse ovat. Mielenterveystyon ammattilaisten tulisi myos tehda

yhteisty6té ndiden omaisjarjestojen kanssa.

Salokangas ym. (1991) tutkimuksessa perheenjasenet nakivat tarkeimmiksi voimanl&hteikseen
uskonnon ja omat luonteenpiirteensa. Nama kaksi seikkaa nousivat ylitse muiden. Myos kyky
myo6taeldd sairaan kanssa antoi monelle voimia kestaa vaikeimpien vaiheiden yli. Vasta seuraavina
tulivat laheiset ihmissuhteet ja perhe. Kun lisdksi otetaan huomioon, etta vain harvoin
perheenjésenet kokivat ammattiauttajien taholta sellaista tukea, etta olisivat nimenneet sen
voimal@hteekseen. Taman myo6ta syntyy kuva uhrautuvista ihmisistg, jotka matkan varrella ovat

oppineet turvautumaan omiin voimiinsa ja henkisin kykyihinsa.
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On myos hyvaksyttava, etté aina skitsofreniaa sairastava ei parjaa kotioloissa. On tarke&a 10ytaa
hyva ja sopiva hoitopaikka sairastuneelle. Kyseessé voi olla asuminen kodinomaisessa paikassa
missa on hoitohenkildkuntaa lasnd. Myds pitké&aikaisosastoja tullaan tarvitsemaan aina. (Brown &
Birtwistle 1998.)

Tuen tarve parisuhteessa ei aina ole sama jos perheessé on aikuinen lapsi joka sairastaa
skitsofreniaa. Vaikka perusperiaatteet tuen tarpeesta on samat, niin parisuhteen tukemisessa tulee
aina kiinnittdd huomiota myos seksuaalisuuteen. Saattaa olla, ettd useat kuntoutusohjelmat tukevat
sosiaalisia suhteita unohtaen seksuaalisuuteen liittyvat seikat. Parisuhteen aloittaminen ja
yllapitdminen skitsofreniaa sairastavalla vaatii erityisié taitoja. On tarkeda tukea parisuhdetta ja

luoda yhdessa realistisia odotuksia sen suhteen. (Stromwall & Robinson 1998.)

2.4 YHTEENVETO TUTKIMUKSEN TEOREETTISISTA LAHTOKOHDISTA

Aikaisemmat tutkimukset osoittavat kuinka merkittavasti skitsofreniaa sairastava perheenjasen
vaikuttaa koko perheen toimintakykyyn. Parisuhde saattaa muuttua enemmankin hoitosuhteeksi,
jolloin myds puoliso on vaarassa sairastua psyykkisesti. Skitsofreniaa sairastavan puolison elamasta
ja siihen liittyvista haasteista on olemassa niukasti tutkittua tietoa. Skitsofreniaa sairastava saattaa
itse saada helposti hoitojarjestelmalta tukea, mutta sen sijaan puoliso saattaa jaada vahélle
huomiolle. Skitsofreniaa sairastavan henkildn puolisot tarvitsevat myds itse enemman
mielenterveyspalveluja muuhun véestdon verrattuna. On térkedad keskittya puolison kokemuksiin

arjesta selviytymiseksi.

Puolison selviytymiseen tuo haasteensa myos se, onko perheessa lapsia. Pienen vauvan kanssa
eldminen saattaa olla mahdotonta, jos parisuhteen molemmat osapuolet eivat saa tukea. Talléin
tulevat kysymykseen myos sosiaaliset verkostot, jotka saattavat puolison sairastumisen myota
kutistua lahes olemattomiin. Leimautuminen ja hdpean pelko ajaa parisuhteessa elévat helposti
syrjaan muista. Parisuhteen jatkuminenkaan ei ole aina itsestdan selvaa. Puoliso voi olla

kykeneméton jatkamaan parisuhdetta, koska hanella ei ole tietoa puolison sairaudesta.

Kun toinen perheenjdsen sairastuu, on aina tarke&4 ottaa koko perhe huomioon. N&in on mygs
silloin kun puoliso sairastuu. Puolison sairastumien tuo aina haasteet myds seksuaaliselle elamélle.

Tama voi johtua jo pelkéstaan laakityksestékin. Siksi mielenterveystyon ammattilaisten tulee antaa
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informaatiota elaman kaikilla osa-alueilla. On my0s tarkead, etta on sairastunut sitten puoliso tai
muu perheenjésen, niin heidat tulee ohjata etsiméaan apua oikeista paikoista, koska usein heill4 ei ole
tietoa siitd, mista esimerkiksi vertaistukea saa. Informaation myota puoliso ymmartéé sairastuneen
tilannetta ja sitd miksi toinen kéyttaytyy poikkeavasti. Perheenjésenen sairastumisen myoté esille
nousevat myos taloudelliset seikat. Perheen elattdminen saattaa vaikeutua tydkyvyn menettamisen

myo6ta ja silloin tarvitaan my6s yhteiskunnan tukitoimia.

3. TUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata miten elaminen parisuhteessa skitsofreniaa sairastavan
henkilon kanssa vaikuttaa puolison omaan elaméén ja minkélaista tukea puoliso tarvitsee arjesta
selviytymiseen. Tutkimuksen tavoitteena on tuottaa tietoa siitd minkalaisia asioita ja haasteita
puolisot joutuvat kokemaan eldmdssaan skitsofreniaa sairastavan ihmisen kanssa. Liséksi
tavoitteena on saada tietoa siitd miké auttaa puolisoita selviytymaan arjesta parisuhteessa ja
minkaélaista tukea puolisot tarvitsevat arjesta selviytymiseen. Tutkimuskysymyksina tassa

tutkimuksessa ovat:

1. Miten puolisot kuvaavat elamaansé skitsofreniaa sairastavan rinnalla?

2. Minkalaista tukea puoliso tarvitsee arjesta selviytymiseen?

4, TUTKIMUSMETODOLOGISET LAHTOKOHDAT

4.1 METODOLOGISET LAHTOKOHDAT

Tutkimusmenetelmid ei valita maailmankatsomuksen mukaan, eik& mikdan suuntaus voi vaatia
yksinoikeuksia jollakin tieteenalan tutkimussektorilla (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1997).
Lahtokohtana kvalitatiivisessa eli laadullisessa tutkimuksessa on todellisen eldmén kuvaaminen.
Tahén siséltyy ajatus, ettd todellisuus on moninainen. Tutkimuksessa on kuitenkin otettava

huomioon, etté todellisuutta ei voi pirstoa mielivaltaisesti osiin. Tapahtumat muovaavat
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samanaikaisesti toinen toistaan, ja onkin mahdollista 16ytd44d monensuuntaisia suhteita.
Kvalitatiivisessa tutkimuksessa pyritdén tutkimaan kohdetta mahdollisimman kokonaisvaltaisesti.
(Hirsjarvi ym. 2008.)

Tassa tutkimuksessa on kvalitatiivinen tutkimusote perusteltua, koska halutaan tietdd miten
puolison sairastama skitsofrenia vaikuttaa toisen puolison jokapéivéiseen elamaén. Puolison
kokemuksista skitsofreniaa sairastavan kanssa on olemassa vahan tutkittua tietoa. Aikaisemmat
tutkimukset painottuvat enemméan muihin perheenjaseniin kuin puolisoon. On hyvé saada tutkittua
tietoa myo6s puolisoiden ndkdkulmasta ja siitd mité tarkoittaa elaminen skitsofreniaan sairastuneen

kanssa heille.

4.2 TUTKIMUKSEN KOHDERYHMA JA AINEISTON HANKINTA

Tutkimuksen kohderyhméné ovat skitsofreniaa sairastavan puolisot. Tutkimuksen valintakriteerina
oli hakea puolisoja, jotka elivat avo- tai avioliitossa skitsofreniaa sairastavan ihmisen kanssa.
Puoliso oli voinut sairastua skitsofreniaan joko parisuhteen aikana tai sitten parisuhde oli alkanut
sairaudesta huolimatta. Tutkimuksen kohderyhmaén sopivia henkil6ité yritettiin tavoittaa
yhteistydssa Omaiset mielenterveystyon tukena Ry:n kanssa. Yhteistydssa kahden eri alueellisen
piirin kanssa julkaistiin yhdistysten jasenkirjeessa ilmoitus tutkimuksesta jossa kysyttiin
halukkuudesta osallistua siihen. Naiden ilmoitusten perusteella 16ytyi vain kolme haastateltavaa.
Loput kolme haastateltavaa saatiin viidakkorummun avulla. Hirsjarvi ym. (2008) kayttavét tasta
nimitysté lumipallo-otanta, jossa tutkija etsii ensin muutamia informantteja, jotka ovat hyvin
mukana siina mita ollaan tutkimassa. Kun heidat on haastateltu, heitd pyydetaan ehdottamaan

henkil6itd, jotka saattavat kuulua tutkimuksen kohderyhmaan.

Tutkimukseen otettiin edell& mainittujen tapojen kautta mukaan lopulta kuusi henkil64, jotka olivat
parisuhteessa skitsofreniaa sairastavan henkilon kanssa. Heille jokaiselle lahetettiin tiedote
tutkimuksesta (Liite 1) ja heilla oli mahdollisuus tutustua siihen etukéteen. Ennen tiedotteen
lahettdmisté tutkija oli puhelinyhteydessa tutkittavan kanssa. Hirsjarven & Hurmeen (2004) mukaan
henkilokohtainen kontakti, tapahtui se sitten puhelimitse tai ovella, helpottaa myéhemman
varsinaisen haastattelun aloittamista. Se vahentaa seka haastattelijan etta haastateltavan
ahdistuneisuutta. Tassa tutkimuksessa keskustelu haastateltavien kanssa etukéteen ja vield uudelleen

ennen haastattelua oli tarke&é hyvén kontaktin saamiseksi. Lisdksi tutkittavalle vield ilmoitettiin
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mahdollisuudesta keskeyttda haastattelu koska tahansa. Aineiston kerd&@miseen kaytettiin

teemahaastattelua ja haastattelun teemat on kuvattu liitteessa 2.

Haastattelurunkoa laatiessa ei laadita yksityiskohtaista kysymysluetteloa vaan teema-alueluettelo.
Talloin teema-alueet edustavat teoreettisten paakéasitteiden spesifioituja alakésitteita ja -luokkia. Ne
ovat niit4 alueita, joihin haastattelukysymykset varsinaisesti kohdistuvat. Haastattelutilanteessa ne
ovat haastattelijan muistilistana ja tarpeellisena keskustelua ohjaavana kiintopisteena.
Haastattelutilanteessa teema-alueet tarkennetaan kysymyksilla. Teemahaastattelun luonteeseen
kuuluu, ettd myds tutkittava - eikd vain tutkija - toimii tarkentajana. Se, miten jokin ilmi6
konkretisoituu tutkittavan maailmassa ja hénen ajatuksissaan, riippuu juuri tutkittavasta ja hénen
eldmantilanteestaan. Tutkijan valitsemien teema-alueiden tulisi olla niin véljig, etta se moninainen
rikkaus, joka tutkittavaan ilmiéon yleensé todellisuudessa sisaltyy, myds mahdollisimman hyvin
paljastuu. (Hirsjarvi & Hurme 2004.) Tassa tutkimuksessa teemahaastattelun runkoa testattiin
haastattelemalla tutkijan tuttavaa, jonka puoliso sairastaa skitsofrenia. Tamén koehaastattelun
jalkeen teemoja oli mahdollisuus vield muokata ennen varsinaisten haastattelujen aloittamista.
Koehaastattelun perusteella teema-alueet todettiin toimiviksi eiké niihin tarvinnut tehdd muutoksia.
Teemojen testaukseen suoritettua haastattelua ei otettu mukaan lopulliseen tutkimukseen. Téhan

paadyttiin haastateltavan toivomuksesta ja asiasta sovittiin ennen haastattelun aloittamista.

Ennen varsinaisia haastatteluja on paatettava ainakin haastattelun ajankohdasta, paikasta,
likimaaraisesta kestosta ja haastattelun vélineistosta (Hirsjarvi & Hurme 2004). Téssa
tutkimuksessa tutkija oli yhteydessa jokaiseen haastateltavaan etukéteen ja haastattelupaikat
sovittiin jokaisen kanssa erikseen. Vaatimuksena oli, ettd paikka on rauhallinen eikd samassa tilassa
ole muita ihmisid. Haastattelupaikkojen l6ytaminen ei tuottanut ongelmia ja haastattelut pystyttiin
suorittamaan ennalta suunnitellun mukaisesti. Haastatteluja tehtiin padkaupunkiseudulla, Hameessa
ja Eteld-Pohjanmaalla haastateltavien kotipaikasta riippuen. Haastatteluja ei kuitenkaan suoritettu
haastateltavien kotona, koska puolison sairauteen liittyen tdma olisi voinut tuoda ongelmia.
Haastattelut nauhoitettiin ja séilytettiin ainoastaan tutkijan saatavilla. Haastatteluvélineisto testattiin
koehaastattelussa ja parhaimman danenlaadun antoi Sony Walkmanin MP3 — soitin ja se valittiin
haastattelun tallennukseen. Toisena vaihtoehtona oli kasettinauhuri, mutta sen danenlaatu ja
luotettavuus osoittautui koehaastattelussa heikoksi. Haastattelija ja haastateltava allekirjoittivat
yhdessa suostumuslomakkeen ja molemmat osapuolet saivat oman lomakkeen itselleen.

Suostumuslomake on liitteena 3.
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Haastattelu on metodi, jonka tutkimuksen osapuolet kokevat yleensa miellyttavaksi. Se on lahelld
arkista kaytantoa. Ihmiset tietdvat mit& suurin piirtein on odotettavissa, kun heité pyydetaan
haastateltaviksi. Tutkijalla on samanlaisia ajatuksia. Han arvelee tietdvansa mitéd haastattelu
tutkimusmetodina edellyttdd, miten siihen valmistaudutaan ja miten se toteutetaan kaytanndssa.
(Hirsjéarvi & Hurme 2004.) Teemahaastattelu ottaa huomioon sen, ettd ihmisten tulkinnat asioista ja
heidan asioille antamansa merkitykset ovat keskeisid, samoin kuin sen, ettd merkitykset syntyvat
vuorovaikutuksessa. Teemahaastattelua kéytettdessa on suunnitteluvaiheen tarkeimpia tehtavia
haastatteluteemojen suunnittelu. Vaikka teemahaastattelu nimensd mukaisesti rakentuu teemojen
varaan, on kuitenkin harkittava, onko kaikista tutkimukseen sisaltyvista ilmigista

haastattelutilanteessa valttamatta keskusteltava. (Hirsjarvi & Hurme 2004.)

4.3 AINEISTON ANALYYSI

Taman tutkimuksen aineisto analysoitiin sisaltolahtoiselld analyysilla. Sisallonanalyysilla
tarkoitetaan kerétyn tietoaineiston tiivistamista niin, etta tutkittavia ilmioita voidaan lyhyesti ja
yleistavasti kuvailla tai ettéd tutkittavien ilmididen véliset suhteet saadaan selkeina esille.
Analysoitava informaatio voi olla laadullista, kuten kertomuksia, tai se voi olla kvantitatiivisesti
mitattavia muuttujia. Laadullisella informaatiolla tarkoitetaan verbaalisessa tai kuvallisessa
muodossa olevia aineistoja. Sisallénanalyysi on menetelmé, jonka avulla voidaan tehda havaintoja

dokumenteista ja analysoida niita systemaattisesti. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2001.)

Vaikka haastateltavia olisi ollut pienehk6 maard, tdma ei silti merkitse sitd, etta aineistoa olisi
vahan. Jos haastattelu on kestanyt pitk&én tai jos samoja ihmisid on haastateltu useamman kuin
yhden kerran, on aineistoa kertynyt runsaasti. Teemahaastattelun avulla kerétty aineisto on yleensé
runsas. Mita syvempi dialogi haastattelijan ja haastateltavan valilla on ollut, sita rikkaampi on myos
kertynyt materiaali ja muu muistiin tallennettu aines (Hirsjarvi & Hurme 2004). Tass&
tutkimuksessa haastateltavia oli yhteensa kuusi. Tutkimuksessa analysoitu informaatio oli
laadullista ja informaatio keréttiin haastatteluilla. Kohderyhma4 ja aineiston hankinta on kuvattu
edellisessa luvussa. Haastattelut nauhoitettiin ja sen jalkeen nauhat kirjoitettiin puhtaaksi
tekstimuotoon. Tatd analyysin vaihetta kutsutaan litteroinniksi. (Hirsjarvi ym. 2009.) Tassa
tutkimuksessa haastattelut kirjoitettiin puhtaaksi mahdollisimman pian haastattelun jalkeen. Paras

tilanne on silloin, jos haastattelija tai tutkija voi itse kirjoittaa haastattelunsa haluttuun muotoon

15



(Hirsjarvi & Hurme 2004). Tassa tutkimuksessa tutkija Kirjoitti itse haastattelut puhtaaksi ja ne
purettiin sanatarkasti tietokoneelle. Tutkijan kokemattomuus tutkijana puolusti sanatarkan
litteroinnin suorittamista. Tutkimuksen teemoja olisi ollut mahdollisuus muokata viela
haastattelujen valissa, mutta tdhén ei kuitenkaan ollut tarvetta. Puhtaaksi Kirjoitettua materiaalia tuli

yhteensa 80 sivua alkuperdisessa sanallisessa muodossaan.

Kun kaikki haastattelut oli tehty ja litteroitu, niin aineistoa alettiin pelkistad. Tama4 tarkoitti sit4, etta
aineistolta kysyttiin tutkimusongelmiin liittyvid kysymyksié ja aineistosta nousevat vastaukset
kirjattiin sellaisenaan. Kuitenkin ennen pelkistdmisen aloittamista tutkija kévi lapi Kirjoittamansa
aineiston lukemalla sen useaan otteeseen. Hirsjarven ym. (2008) mukaan aineistoa ei voi
analysoida, ellei ensin lue sité. Siit4 kuinka hyvin aineisto on tullut tutuksi, riippuu my®os se, kuinka

hyvin voimme analysoida sita.

Pelkistamisen jélkeen aineisto ryhmiteltiin. Aineiston ryhmittelyssa etsittiin pelkistettyjen
ilmauksien erilaisuuksia ja yhtaldisyyksia. Samaa tarkoittavat ilmaisut yhdistetadn samaksi luokaksi
ja annetaan sille sen sisdltda kuvaava nimi. Taman jalkeen on aineiston abstrahointivaihe, jossa
yhdistellaan samansisaltdisia luokkia, jolloin saadaan ylaluokkia. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen
2001.) Aineiston luokittelu on tarked osa analyysia. Se luo pohjan tai kehyksen, jonka varassa
haastatteluaineistoa voidaan mydhemmin tulkita seka yksinkertaistaa ja tiivistda. Se on
valttdmatonta jos haluamme esimerkiksi vertailla aineiston eri osia toisiinsa tai tyypitella tapauksia.
Luokittaessamme jasennamme tutkittavaa ilmioté vertailemalla aineiston eri osia toisiinsa.
(Hirsjarvi ym. 2008.)

Tassa tutkimuksessa tutkielman tekija kavi lapi aineistoa useampaan kertaan, jotta ilmausten
erilaisuudet ja yhtalaisyydet nousivat esille. Analyysiyksikdksi nousi yksittainen lause tai
kokonainen ajatuskokonaisuus. Samansisaltoiset ilmaukset ryhmiteltiin omiksi alakategorioiksi ja
nimettiin siten, ettd nimet kuvasivat mahdollisimman tarkkaan kyseista alakategoriaa. Taman
jalkeen samansisaltoiset alakategoriat yhdistettiin ja muodostettiin yldkategoriat. Yl&kategoriat
nimettiin ja niistd muodostettiin vield yhdistavéa kategoria. Myds tamé yhdistava kategoria nimettiin.
Hirsjarvi ym. (2008) méaarittelevat yhdistelyn siten, etté siind pyritdan 16ytdmaan luokkien
esiintymisien vélille joitakin sédnnénmukaisuuksia ja yhtalaisyyksid. Luokkien yhdistamisté
kuvaavia taulukoita on esitetty seuraavassa kappaleessa. Lisaksi tutkimukseen on liitetty suoria
lainauksia haastatteluista. Tama4 siksi, etta se auttaisi lukijaa ymmartdmaan paremmin, miten eri yla-

ja alakategorioihin on paadytty.
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Laadullisen aineiston kasittely k&sittd4d monia vaiheita. Keskeisilt4 osiltaan se on seka analyysia,
ettd synteesia. Analyysissa eritelladn, luokitellaan aineistoa, synteesissa pyritdan luomaan

kokonaiskuvaa ja esittdmaan tutkittava ilmi6 uudessa perspektiivissa. (Hirsjarvi & Hurme 2004.)

5. TUTKIMUKSEN TULOKSET

Tutkimukseen osallistuneet olivat ialtdan 45 — 69 -vuotiaita. Vastaajista kaikki olivat naisia ja elivat
avioliitossa skitsofreniaa sairastavan kanssa. Jokaisen vastaajan kohdalla puolison sairastuminen oli
tapahtunut yli 10 vuotta sitten. Sairastuminen oli tapahtunut parisuhteen aikana ja jokaisen
vastaajan kohdalla parisuhde jatkui edelleen. Vastaajat yhta lukuun ottamatta olivat yha
tyoelaméssa. Vastaajien koulutustausta oli ammatillisesta perustutkinnosta ylempéén
korkeakoulututkintoon.

Sairastumisvaiheessa puolison arki muuttuu taysin. Tiedon puute yllattavésta sairaudesta ja arjen
uudelleen rakentamisen haasteet ovat merkittavid. Yhteiskunnan hoitojarjestelméalla on merkittava
vaikutus heti alkuvaiheessa. Arki kuitenkin muuttuu alkuvaiheen jalkeen samoin kuin odotukset
tulevaisuudelta. Sairaus vaikuttaa parisuhteeseen yhd, mutta koko perhe oppii elaméaan sen kanssa.
Puolisot huomaavat, etté skitsofreniaan sairastuminen ei ole péaéatepiste parisuhteelle, vaan ajan
mittaan se sulautuu osaksi perheen arkea. Puolisoiden kokemukset tuen tarpeesta vaihtelevat.
Yhteistd on kuitenkin se, ettd sairastumisen alkuvaiheessa tukea tarvitaan enemman. Tukea
tarvitaan ihan arjen pyorittdmiseen ja omaan jaksamiseen. Puolison omalla persoonalla on merkitys
jaksamisessa, mutta myds vertaistuki auttaa jos sellaista on saatavilla. Taman tutkimuksen tulokset
rakentuvat siten, ettd tulokset ovat jaettuna kolmeen yhdistdvaéan kategoriaan joita ovat arki
sairastumisvaiheessa, arki nyt ja tulevaisuudessa ja kokemuksia tuen tarpeesta ja tuen saamisesta.
Nama kategoriat muodostuvat yla- ja alakategorioista, jotka on kuvattu tarkemmin tulososassa.
Alkuperdisilmaukset auttavat ymmartdméaan paremmin miten kategorioihin on paadytty. Esimerkki

analyysin etenemisesta alkuperaisilmauksesta yhdistavaan kategoriaan on esiteltyna liitteessé 4.
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5.1 PUOLISON KOKEMUKSET ARJESTA SAIRASTUMISEN ALKUVAIHEESSA

Puolison kokemuksista arjesta sairauden alkuvaiheessa yhdistavéksi kategoriaksi muodostui arki

sairastumisvaiheessa. Y lékategoriat ovat tieto sairaudesta, arjen muutokset seké hoitojérjestelmén

tukitoimet. Kuviossa 1 on esitelty puolison kokemukset arjesta sairastumisvaiheessa yhdistava

kategoria seka yla- ja alakategoriat.

alakategoria

yldkategoria yhdistava kategoria

Epévarmuus toisen
terveydentilasta

\>

Oma halukkuus ja
motivaatio tiedon
etsimiseen

/ Tieto sairaudesta

Arkirutiinien
kasautuminen puolison
harteille

Arki

Pelko puolison
vakivaltaisuudesta

\ sairastumisvaiheessa

Arjen muutokset

Itsensa syyllistaminen

Puolison vaikeus toimia
hoitotahojen kanssa

[ Hoitojarjestelman

Sairastuneen vastustus
hoitoa kohtaan

— | tukitoimet

KUVIO 1. Arki sairastumisvaiheessa yhdistiva kategoria, ylikategoriat ja alakategoriat
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5.1.1 TIETO SAIRAUDESTA

Tieto sairaudesta yldkategoria muodostui alakategorioista epdvarmuus toisen terveydentilasta seka

oma halukkuus ja motivaatio tiedon etsimiseen.

EPAVARMUUS TOISEN TERVEYDENTILASTA

Puolisot kokivat, ettd sairauden alussa heitd ei huomioitu mitenk&an tai heille kerrottiin tilanteesta
hyvin niukasti. Puolisot saattoivat olla ymmallaén siitd miksi toinen kéyttaytyy erikoisesti ja pitivat
tata aikaa eldmassaan kaoottisena. Tiedon puutteen vuoksi my6s epédvarmuus toisen selviamisesta
lisdantyi. Puolisot saattoivat miettid esimerkiksi, ettd onko tauti elinik&inen tai voiko siitd parantua.
Puolisot kokivat, ettd sairaalassa heitd ei otettu mukaan hoitoneuvotteluihin eika tilanteisiin missa
paatettiin sairastuneen jatkohoidosta. Lisaksi puolisot olivat alkuvaiheessa epatietoisia siitd, mihin
ottaa sairaalasta kotiutumisen jalkeen yhteytté jos tilanne kotona muuttui huonommaksi. Puolisot
olisivat halunneet tietoa sairaudesta ja sen luonteesta yleensa, koska heill& ei ollut ennestdan mitéan
tietoa skitsofreniasta. Lisdksi puolisot olisivat kaivanneet enemmaén tietoa kaytdssa olevista
laékkeisté ja niiden vaikutuksista. Heilla itselldan ei ollut mitaan késitysta ladkehoidon
merkityksesté skitsofrenian hoidossa. Tiedon puutteen vuoksi ei osattu pelatd, ettd sairauteen saattoi
kuulua aggressiivisuutta, mutta vakavilta vélikohtauksilta oli kuitenkin kotioloissa véltytty.

Siihen aikaan voi sanoa et sairaala ei huomioinut omaisia mitenkaan. Et silloin ku se sairaalaan
joutui, niin tydpaikan terveydenhoitaja tuli sanomaan mulle et se jatkuu koko elinajan. Mutta se oli
mulle niin paljo uutta et en ma tajunnu. Mut ku menin sairaalaan ekoja kertoja lasten kans niin ne

oli vahan niin kuin et mita sa taala teet. (Haastattelu 1)

Minut noteerattiin omaisena vasta kun lapsi syntyi...niin kauan katottiin et m& oon kuin kuka

tahansa ystava. Mulla ei ollut sanansijaa niin ku mihink&aan.(Haastattelu 2)

OMA HALUKKUUS JA MOTIVAATIO TIEDON ETSIMISEEN

Puolisot kokivat, etteivat hoitavat tahot antaneet tarpeeksi tietoa sairaudesta. Tdman vuoksi puolisot
pyrkivat itse etsimadn tietoa sairaudesta ja sen luonteesta. Ne puolisot, joiden kumppani oli

sairastunut jo 70 — 80 — luvuilla etsivat akuuttivaiheessa tietoa padasiassa kirjastoista ja siell& alan
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kirjallisuuteen tutustuen. My6hemmassa vaiheessa sairastuneiden kohdalla paéasiallinen
tiedonldhde on ollut Internet, mutta Internetin rinnalla on koko ajan kulkenut my6s painettu
informaatio. Alkuun ongelmia tuli siitd kun ei vield ollut tarkkaa diagnoosia ja puolisoilla vallitsi
epatietoisuus sairauden laadusta. Tallin myos spesifin tiedon I6ytdminen kirjallisuudesta oli
haastavaa kun ei tiennyt mité olisi kirjallisuudesta etsinyt. Yleisesti ottaen puolisot olivat erittdin
halukkaita vastaanottamaan tietoa sairaudesta ja tdmén tiedon puutteen vuoksi heisté tuli aktiivisia
tiedonetsijoité. Tiedon etsiminen kirjastoista vei paljon aikaa ja se aika oli poissa perheeltd. Tiedon
hankkiminen oli runsainta juuri sairastumisvaiheessa ja aikaa tahan yritettiin 10ytada. Ajan mittaan
tiedon etsimiseen kéytetty aika vaheni selvasti. Mutta jotkut vastaajista olivat aktiivisia etsimédén

viimeista tietoa sairaudesta myos tdman péivan tutkimuksista.

Ma luin niin paljon kirjallisuutta kuin vaan sain kasiini. (Haastattelu 2)

Se, ettd miten taa skitsofrenia syntyy ja miten se tulee ndin vanhemmalla iall& niin mua helpotti

ainakin taa koulutus ja kun oli alalla t6issa ja sai tietoa niin se ainakin helpotti.(Haastattelu 4)

5.1.2 ARJEN MUUTOKSET

Arjen muutokset yldkategoria muodostui alakategorioista arkirutiinien kasautuminen puolison

harteille, pelko puolison vékivaltaisuudesta ja itsensa syyllistaminen.

ARKIRUTIINIEN KASAUTUMINEN PUOLISON HARTEILLE

Puolison sairastuminen toi arjen toimintoihin rajuja muutoksia. Arki saattoi olla varsin kaoottista jo
siind vaiheessa kun ensimmaiset oireet tulivat esiin eikd viel& ollut tietoa sairauden laadusta.
Puolisot kokivat, ettd kun sairaus oli todettu, niin koko arki taytyi rakentaa uudestaan. Puolisoiden
mukaan koko arjen pyorittdminen jai tassé vaiheessa heidan harteilleen. Kaupassa kéynnit,
siivoaminen, lapsista huolehtiminen ja koko jokapaivéisesta elamaésta huolehtiminen jéi aluksi
puolisoiden hoidettavaksi. Arjen muutoksissa auttoivat tietynlaiset rutiinit. Rutiineja pyrittiin
tekemé&an sairastuneen arjen uudelleenrakentamisen tueksi. Téllaisia rutiineja olivat mm. selkedn
viikko-ohjelman luominen. Lukujérjestyksen tekeminen ja selkedt ohjeet sairastuneelle
edesauttoivat uuden arjen rakentamisessa ja se on helpottanut puolisoa oman arkieldmén

muutoksissa. Puolisoiden omien rutiinien pitdminen on ollut uuden arjen luomisessa tarkeaa.
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Puolisot kokivat, ettd oma tydssa kayminen oli tarkeéa sairastumisen hetkella ja sen jalkeen.
Arkirutiinien muuttuessa haluttiin taata lapsille paras mahdollinen elinympéristd. Lapset olivat arjen

suunnitelmissa etusijalla.

Kun yritti hoitaa sen tyon ensin. Se oli niin ku ykkossijalla. Sitten oli naa tenavat...kattoa niin ku et
mita niille kuuluu ja se kaikki mita aitind olemisessa on. Sanotaan et se oli pelastus et oli ikuinen
kiire. (Haastattelu 2)

Kyl sité joutui miettimaan sen arjen uudestaan. Eli miten ma sen suunnittelen, koska mun piti koko
ajan ajatella et miten se parjaa siella kotona ja mita sille on toimintaa paivaksi. Hirveen paljon piti
miettia naita asioita mita se siella paivalla tekee, miten se kdy kaupassa, yhtena paivana laittaa
ruokaa ja yhtend siivoaa, milloin se menee tyosalille ja..se oli vahan sellaista lukujarjestyksen

tekemista. (Haastattelu 1)

PELKO PUOLISON VAKIVALTAISUUDESTA

Puolisot eivat kokeneet suoranaista vékivaltaa sairastuneen kumppaninsa taholta. Puolisot kokivat
uhkaaviksi sellaiset tilanteet, joissa sairastunut puoliso oli tarpeen ldhettad sairaalaan vasten tahtoa.
Tallgin puolisot eivat halunneet sairastuneen tietavén, ettd sairaalaan toimittamisen ketjun
kaynnistaja oli puoliso. Puolisoiden mielesta vasten tahtoa sairaalaan toimittaminen olisi saattanut
my6hemmaéssa vaiheessa ilmentyéa vakivaltaisuutena puolisoa kohtaan. Puolisot toivat myos esille
sen, ettd vékivallan pelko tai suoranainen vékivalta olisivat olleet esteend parisuhteen jatkumiselle.
Vakivallan pelkoa ei haluttu parisuhteessa koettavan. Vékivallan uhkaa oli tilanteen
akuuttivaiheessa, mutta kun arki vakiintui, myés vakivallan uhka poistui. Hatarat tiedot
skitsofrenian luonteesta ja siihen kuuluvasta mahdollisesta vakivaltaisesta kayttaytymisesta vaikutti

alkuvaiheessa siihen, ettei vékivaltaa osattu edes aavistaa.
Ma olin niin helpottunut ku se 1a8kéari l&hetti sairaalaan ku en ma olis sitd mihink&an saanu. Mut ei
se nykyaankaan tieda et ma olen ollut mukana hommaamas sitd sairaalaan. Jos se olis tienny, niin

ma en olis en&a elos. On se sen verran vakivaltainen. (Haastattelu 6)

Vékivaltaa ei ole tarvinnut pelata. Se on raja..jos tarvis pelata niin sitten loppuis. Onneks hanella

on sellainen luonne et siihen ei ole pelkoa. (Haastattelu 1)
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ITSENSA SYYLLISTAMINEN

Ensimmaisten oireiden ja sairauden puhkeamisen aikaan puolisot kavivét lapi monenlaisia
tunnetiloja. Puolisot olivat miettineet oliko heidan oma toiminta saattanut edesauttaa sairastumista
ja oireilua. Lisaksi puolisot miettivét olisivatko he voineet jotenkin estda sairastumisen. ltsensé
syyllistdaminen kuului ainoastaan tilanteen alkuvaiheeseen, silla informaation myota myos itsensa
syyllistdminen jai vahitellen pois. Syyllisyytta ei kannettu mukana kuin taakkaa, vaan siita paastiin
aika nopeasti pois. Syyllistaminen saattoi tulla myds ulkoa pain. Léheisissé saattoi olla ihmisia,
jotka epdilivat puolison motiiveja el avioliitossa skitsofreniaa sairastavan kanssa. Tallaiset
epéailykset vaikuttivat puolisoon alkuvaiheessa, koska puoliso oli tdssa tilanteessa vield itsekin
ymmallaan kaikesta sairastumiseen liittyvasta. Epdilyksilla ei ole vaikutusta endd akuutin vaiheen

jalkeen jolloin puolisolla oli sairaudesta tietoa enemman ja arki oli jarjestetty uudelleen.

Jotkut ihmetteli et miten tommoisen kans voi eldad normaalia parisuhdetta. Et kuinka voi elaa
sairaan ihmisen kanssa ja varsinkin skitsofreenikon. On jopa kysytty et oonko mé& rahan takia sen
kans. (Haastattelu 5)

Aluksi sita mietti, et olisiko mun pitanyt aikaisemmin huomata jotakin. Olisinko mé& voinu jotenki
estad koko jutun. Sitten ku saatiin diagnoosi ja sain tietoa enemman, niin tajusin etten olis voinu

tehda asian hyvaksi yhtdan mitaan. (Haastattelu 4)

Syyllistaminen tai semmoinen hirvee epavarmuus ku ei tiennyt mitd t4a on ku ei tallaista
aikaisemmin ollut. Se oli sellaista hirveen epavarmaa tai semmoista oikeastaan paniikkia ku ei
silloin tienny mika toista vaivaa. Oonks ma tehny jotain vaarin ja sitten sen jalkeen kun mies oli
paassyt sairaalasta ja se eka vuosi oikeastaan, niin sit ku oli sen hyvaksyny itselleen ja kun oli
saanu enemman tietoa sairaudesta niin siind vaiheessa mua alkoi vasta helpottaa. Hirveen paljon

syyllisti itteensd, etta olisinko voinut tehda joitakin asioita toisin.(Haastattelu 3)
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5.1.3 HOITOJARJESTELMAN TUKITOIMET

Hoitojarjestelmén tukitoimet ylédkategoria muodostui alakategorioista puolison vaikeus toimia

hoitotahojen kanssa ja sairastuneen vastustus hoitoa kohtaan.

PUOLISON VAIKEUS TOIMIA HOITOTAHOJEN KANSSA

Puolisoiden kokemusten mukaan ensimmaéinen sairaalajakso oli vaikea jarjestad. Jos puoliso sai
sairastuneen mukaan ladakérin vastaanotolle, niin tdma saattoi pystyé alkuvaiheessa hyvin
peittelema&n oireitaan ja kriteerit tahdon vastaiseen hoitoon eivét tayttyneet. Puolisot kokivat, ettd
tallaisessa tilanteessa heitd ei kuultu tarpeeksi, vaan sairastunut pystyi ohjailemaan néité
keskusteluja. Vapaaehtoiseen hoitoon saaminen ei onnistunut, koska sairaudentuntoa ei ollut.
Taman liséksi epatietoisuus sairauden laadusta ja vakavuudesta aiheutti hammennysta puolisoille.
Useimmiten hoitoon péasi vasta sitten kun myos laheiset tai muut ympérilla olevat ihmiset kuten
esimerkiksi tyokaverit huolestuivat tilanteesta ja ottivat yhteytta hoitaviin tahoihin. Puolisot
kokivat, etta heita ohjailtiin soittamaan eri hoitotahoille ja siind sekavassa elaméntilanteessa se

koettiin hyvinkin kuormittavana.

Moneen kertaan yritin sinne mielenterveystoimistoon ja terveyskeskukses sanoivat ettei 0o
pakkohoitoon. Ei 0o niin ku sen kuntoinen etta tarvii M1:n. Niin en ma sitéd mihinkaan sit saanut.
(Haastattelu 3)

Ma yritin kunnan vaihteen kautta soittaa jollekin psykiatrille jonka nimen olin ndhnyt jossain
lehdessa. Se nyt vaan makaa taala eikd mene minnekaan. Pitdis varmaan tehda jotakin. Aina oli

hirveen tuskan takana et sitten lopulta joku jarjestaa jotakin. (Haastattelu 1)

Kerrankin meilla kavi joku hitsin akuuttiryhma siella kotona toteamassa tilanteen. Et siind makaa

ja puhuivat ympari lahtemaéan sairaalaan. (Haastattelu 1)

Ensimmadisen sairaalajakson jalkeen tilanne helpottui huomattavasti ja tilanteen niin vaatiessa
pystyttiin puoliso toimittamaan hoitoon hyvinkin nopeasti. Talléin usein myos sairastuneen
sairaudentunto oli parempi ja se edesauttoi vapaaehtoisen hoidon jarjestdmista. Tané péivana tilanne
on puolisoiden mielestd parantunut huomattavasti ja heill& on luottamus hoitojarjestelmén

toimivuuteen siind suhteessa, etta sairastunut saadaan helpommin hoitoon.
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SAIRASTUNEEN VASTUSTUS HOITOA KOHTAAN

Puolisot joutuivat kohtaamaan myds sellaisia tilanteita, joissa hoitopaikka oli, mutta sairastunut ei
halunnut hoitoon l&hted. Sairastunut saattoi kokea, ettei hanessé ole mitdén sellaista vikaa miksi
taytyisi sairaalaan lahted. Kyseinen ongelma on suurin juuri ensimmaisen sairaalajakson
yhteydessé. Sairaudentunnottomuus oli estdvana tekijané siihen, etté sairastunut olisi voitu toimittaa
asianmukaiseen hoitoon. Tassé tilanteessa puolisot olisivat kaivanneet apua hoitojérjestelmalta.
Padasiassa tilanne helpottui ajan myotd, mutta silti puolisot saattoivat joutua kdymaéaan pitkia
keskusteluja saadakseen sairastuneen hoitoon. Tassékin puolisoiden epatietoisuus sairaudesta ja sen
oireista voivat osaltaan vaikuttaa siihen, etta puoliso ylipadtaan tiesi misté apua voi hakea.
Tilannetta helpotti se, ettd oli joku muu kuin puoliso, joka yritti puhua sairastunutta vapaaehtoiseen
hoitoon. Puolisot kokivat, ettd sairastunut osoitti heille enemman mieltdén eivatka uskoneet heita

sairaalahoidon tarpeellisuuden arvioimisessa.

Kun on viimeks tarvinnu sairaalaan lahtia niin m& varmaan kolme paivaa jankutin et nyt on

lahdettéva tai muuten tulee ero. Se on aina ollut se viimeinen uhkaus.(Haastattelu 6)

Ei se mua usko jos ma sanon et ny pitaa lahtea hoitoon. (Haastattelu 4)

5.2 PUOLISON KOKEMUKSET ARJESTA NYT JA TULEVAISUUDESSA

Puolison kokemuksista arjesta nykyéan ja ajatukset arjesta tulevaisuudessa yhdistavaksi
kategoriaksi muodostui arki nyt ja tulevaisuudessa. Tasta muodostuivat ylédkategoriat sairauden
vaikutus perheeseen, sairauden mukautuminen osaksi arkea ja arjen hallinta. Seuraavalla sivulla
kuviossa 2 on esitetty puolison kokemukset arjesta nyt ja tulevaisuudessa yhdistava kategoria, seké

yla- ja alakategoriat.
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alakategoria yldkategoria Yhdistéva kategoria

Y hteydenpito
parisuhteessa

Arjen hallinta

Oman vapaa-ajan
suunnittelu

Parisuhteen jatkuminen .

Perheenjdsenten Sa_lrauden

keskinaiset suhteet vaikutus

Puolison tunne-elama perheeseen

Puolison tyon

sovittaminen arkeen \

Arkirytmiin o
SOpeUtuminen \ Sairauden Arki n_ytja
Luottamuksen | muuttuminen tulevaisuudessa
palautuminen osaksi arkea

Yhdessa oleminen

KUVIO 2. Arki nyt ja tulevaisuudessa yhdistava kategoria, ylikategoriat ja alakategoriat.

5.2.1 SAIRAUDEN VAIKUTUS PERHEESEEN

Sairauden vaikutus perheeseen ylékategoria muodostui alakategorioista parisuhteen jatkuminen,

perheenjésenten keskindiset suhteet ja puolison tunne-elama.

PARISUHTEEN JATKUMINEN

Puolisoiden mukaan sairaus ja sen mukana tuomat haasteet olivat selkedsti syventéneet
parisuhdetta. Vastaajien kohdalla suhde oli alkanut ennen sairastumista, joten myds parisuhde oli jo
valmiiksi vahvalla pohjalla. Toisaalta parisuhde saattoi muuttua suhteeksi, jossa puoliso toimii
enemman omaishoitajana kuin eldaméankumppanina. Puoliso saattoi kokea velvollisuudekseen hoitaa
sairastunutta kumppaniaan, mutta sita ei ajateltu negatiivisena asiana. Tamé nahtiin enemmankin

omana valintana. Parisuhteessa tapahtuneet muutokset eivét johtaneet kuitenkaan avioeroon.

25



Avioerokin oli nédhty yhtend vaihtoehtona ja sité saatettiin miettida myds mahdollisena vaihtoehtona

tulevaisuudessa. Jotkut kuitenkin olivat sitd mieltd, ettd avioero ei ole oikea ratkaisu tilanteeseen.

Sairastuminen ei ollut esteend lapsien saamiselle, mutta seksuaalinen kanssakdyminen véheni
sairastumisen myo6ta. Puolisot epdilivat ladkkeiden vaikuttavan seksuaaliseen halukkuuteen, mutta
sitd ei katsottu ainoaksi syyksi. Sairastumisen alussa myos skitsofrenian oireet vaikuttivat
parisuhteen seksuaaliseen puoleen. Parisuhteeseen vaikutti paljon se, miten hyvin sairaus oli
tasapainossa. Ne puolisot, jotka jaivat enemmankin hoitajaksi kuin tasavertaiseksi kumppaniksi,
kokivat tarvitsevansa vélilld omaa aikaa ja etéisyyttd kumppaniin. Naille puolisoille seksuaalisuus ei
ollut tarked tekijé parisuhteessa. Ne puolisot, jotka kokivat parisuhteen tasavertaiseksi, totesivat ettd
alkuvaiheen hankaluuksien jalkeen parisuhde saattoi jatkua lahes normaalisti. Keskindinen
parisuhde saattoi palata tasapainoiseksi, mutta pariskuntana tapahtuvat vierailut ystavien luona
vahenivat. Tama johtui molemminpuolisista ennakkoluuloista. Puoliso saattoi ajatella, ettei heita
haluttu en&a joidenkin ystavépariskuntien luo vierailulle. Toisaalta puolisot totesivat, ettei heita
enad kutsuttu kaikkiin niihin paikkoihin kuin ennen sairastumista. Jotkut puolisot kokivat tdman
erittdin ikavana ja toiset taas eivat enad arvostaneet niitd inmisid, jotka kaansivat sairauden jalkeen

heille selkansa.

Liitto jatkuu kuolemaan saakka, silla tuskin meille end& mit&an niin traagista sattuu et me

erottaisiin. (Haastattelu 5)

Sen oma aitikin sanoi, et miks te ette eroa ja ma sanoin et auttaisko se yhtaan. Se kyttéis koko ajan
mitd ma teen. (Haastattelu 2)

PERHEENJASENTEN KESKINAISET SUHTEET

Sairastuminen oli koko perheen yhteinen kriisi. Lapset olivat ymmallaan toisen vanhemman
ké&ytoksen muuttuessa ja saattoivat reagoida tilanteeseen omalla tavallaan. Lapset saattoivat olla
hiljaa tai vaihtoehtoisesti vaativat itselleen enemman huomiota. Puolisot joutuivat alkuvaiheessa
ottamaan vastuun koko perheen hoidosta. My6s taloudelliset vaikeudet saattoivat vaikeuttaa

perheen elaméa tilanteessa, jossa toinen vanhempi oli tyokyvytdn. Puolison tdytyi oman tyonsa
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ohella hoitaa lapsetkin ja tydssa kayminen oli edellytys taloudellisista syista. Perheessé ei kaynyt

enad vieraita niin kuin aikaisemmin ja lapset saattoivat sitd ihmetella.

Akuutin kriisin mentya ohi ja tilanteen vakiintuessa myos sairastunut oli pystynyt hoitamaan
perheen arkipéivaan kuuluvia asioita. Puolisot kokivat kuitenkin, etta tyon jalkeen vapaa-aika kului
lasten harrastuksiin ja kodin hoitamiseen. Ne puolisot, joiden lapset eivét en&é asuneet kotona,
saivat tarvittaessa apua lapsiltaan. Sairastuminen oli puolisoiden mukaan lahentanyt perhetta.
Puolisoiden mukaan sairastuminen ei ollut vaikuttanut lasten kasvuun ja kehitykseen ainakaan
negatiivisessa mielessa. Lapset olivat olleet myos tarked tukiverkko sairastumisen alkuvaiheessa.
Sen sijaan puolisot kokivat, ettd perheen yhteiset hetket ja perheend matkustelut olivat jadneet
sairastumisen myotd. Samaten vierailut sukulaisten tai ystévien luo vaativat etukéteen jarjestelyja ja
saattoivat peruuntua viime hetkill& puolison psyykkisestéd voinnista johtuen. Puolisot kokivat, etta
epavarmuus perheen yhteisissé suunnitelmissa oli koko ajan otettava huomioon. Kouluikaisten
lasten kavereiden vierailujen vahentyessd, saattoi aiheuttaa lapsissa mielipahaa. Kuitenkin arjesta

pyrittiin luomaan mahdollisimman normaali.

Odotan jannityksella juhannusta et miten kdy ku me ollaan sovittu et mennaan meidéan ainoan
tuttavaperheen luo ja vietetddn aikaa perheen kesken. Lapset on viime kesasta asti hokenut et kai
me jaadaan mokille yoksi. Mulle on tays arvoitus tuleeko se mies sinne..taytyy katsoo tilanteen

mukaan kannattaako sité sinne raahat vai meneeks kaikilla vaan tunnelma siita. (Haastattelu 1)

Se on kumma miten véhan lapset reagoi.(Haastattelu 1)

Isd kuitenkin viimeiseen saakka yrittaa puhua lapsille kun huono vaihe on tulossa paalle. Minulle
osoitetaan mieltd enemman. Mutta siind kohtaa kun perheelle vield puhutaan, niin ulkopuolisille

lakataan puhumasta.(Haastattelu 3)

PUOLISON TUNNE-ELAMA

Puolisot jakautuivat tdssa kohtaa selkedsti kahteen ryhmaan. Ne, joiden rooli oli enemmankin
muotoutunut hoitajan rooliksi, kokivat tdna paivana véhemman tunteiden vaihtelua. Heille
parisuhde ja perheen hoitaminen oli enemmaénkin rutiinia. He kokivat velvollisuudekseen hoitaa
puolisoaan ja huolehtia perheesta. Siind ei annettu liiallisille tunteille sijaa, vaan asiat hoituivat

osaksi myos rutiinilla. Ne puolisot, jotka kokivat eldvansa tasavertaisessa parisuhteessa, kokivat
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enemman tunteiden aaltoilemista. Téhan ryhméén kuuluvat puolisot saattoivat valilla miettia
avioeroa. Kuitenkin pitk& yhteinen historia ja rakkaus puolisoa kohtaan auttoivat jaksamaan. Ndma
puolisot kokivat myds menettdvansa malttinsa puolisoa kohtaan useammin. Maltin menettdminen
tassa tilanteessa tarkoitti l1ahinna huutamista puolisolle. Tunteiden vaihtelulla oli selked yhteys
siihen, miten hyvéssa kunnossa sairastunut oli. Mikali sairastuneen vointi oli heikompi, niin silloin
my0s puolison tunteet vaihtelivat enemman. Kuitenkin tunneskaalaan mahtui myos paljon iloa
varsinkin tilanteen tasapainottuessa. Tunteistaan puhuminen toiselle henkil6lle oli vaikeaa ja

monesti tunteista pystyi puhumaan vasta vuosien jalkeen.

Tana paivana ajattelen et kylla se ero tulee, mut ku ne tunteet niin vaihtelee. (Haastattelu 6)

Hyvana paivana me saatetaan vitsaillakin asioista ja heittda huulta vaikka koko tésta sairaudesta.
(Haastattelu 3)

5.2.2 SAIRAUDEN MUUTTUMINEN OSAKSI ARKEA

Sairauden muuttuminen osaksi arkea ylakategoria muodostui alakategorioista puolison tyon

sovittaminen arkeen, arkirytmiin sopeutuminen ja luottamuksen palautuminen.

PUOLISON TYON SOVITTAMINEN ARKEEN

Kaikkien vastaajien mielesta tyo oli tarkeé tekijé jaksamisessa. Oli kyse sitten sairastumisen
alkuvaiheesta, tastd hetkesté tai tulevaisuudesta. Osa vastaajista koki, etté toissé pystyi unohtamaan
kotitilanteen. Toisaalta alkuvaiheessa puolison oli pakko jarjestaa tyot siten, ettd han pystyi olemaan
yhteydessé sairastuneeseen puhelimen valityksella. Tydssakaynnin sovittaminen arjen rutiineihin oli
haastavaa ja tassa tilanteessa tyonantajan rooli oli tarked. Tyonantaja mahdollisti omalla
joustavuudellaan arjen hoitumisen parhaalla mahdollisella tavalla. Talla hetkelld arki oli
muotoutunut siten, ettei puolisoiden tarvinnut toissa ollessa mietti& miten kumppani parjaa yksin
kotona. Arki oli rakennettu tiettyjen rutiinien ympérille ja toissa pystyi keskittymaén ainoastaan
tyontekoon. Tyo oli ollut puolisoille selked vastapaino kotitilanteelle ja jotkut pystyivat olemaan
ajattelematta kotitilannetta tydaikana. Koettiin, ettd tyo ja arki pystyttiin hoitamaan erikseen ja tdmé
edesauttoi omaa tyossa jaksamista. Toisaalta tyo oli valttaméton perheen taloudellisen tilanteen
takia, koska kaikkien vastaajien kohdalla sairastuneesta ei enda sairastumisen jalkeen ollut

tydeldmaan. Tyon luonteella ei ollut merkitysta, silla skitsofreniaa sairastavan puolisot saattoivat
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myos olla tydmatkoilla useamman paivan. Se vain vaati arkeen tietynlaisia jarjestelyita.

Nykypéivéana se oli helpompaa kuin sairauden alkuvaiheessa.

Kun yritti viedd sen tyon ensin...se oli niin ku ykkésijalla. (Haastattelu 2)

Silla vaikka on kovaa t0issa niin se antaa sellaisen vastapainon et sita pystyy oleen tuolla kotona
.(Haastattelu 3)

Toissa ollessa ma unohdan kotiasiat ihan kokonaan. (Haastattelu 4)

ARKIRYTMIIN SOPEUTUMINEN

Kaoottisen sairastumisvaiheen jélkeen tilanne muuttui selvésti tasaisemmaksi. Sairaudesta oli tullut
osa parisuhteen arkea ja siitd saatettiin jopa vitsailla. Sairautta ei ajateltu paivittdin eiké siita
my0dsk&an puhuttu paivittain. Sairaus oli muuttunut osaksi arkipdivaa kuin miké tahansa
somaattinen sairaus. Kuitenkin muun ympdriston suhtautuminen sairastuneen perheeseen vaikutti
siten, etta selkedsti ystavat olivat vahentyneet sairastumisen jalkeen. Samaten arkipéivaan kuului se,
ettd sairastuneen psyykkinen kunto saattoi vaihdella pdivittdin ja se asetti rajoituksia arkipdivan
rutiineille. T&ma tarkoitti sitd, ettd sovittuja rutiineja taytyi pystyd muuttamaan puolison voinnin
mukaan. Tama kaikki oli kuitenkin puolisoiden tiedossa ja he osasivat jarjestaa arjen sen mukaan
mika oli sairastuneen psyykkinen vointi. Puolisot pystyivat nopeasti reagoimaan voinnin
muutoksille. Psyykkisen voinnin heilahtelut vahenivét vuosien saatossa merkittdvaksi. Puolisot
olivat padosin kuitenkin tyytyvéisia arkeen talla hetkell& ja samaten tulevaisuus néhtiin valoisana.

Mun mielesta tana paivana on ihan hyva olla (Haastattelu 5)

Ma olen vilpittémasti sitd mielté ettei mun arjessa ole sen vaikeampaa kuin niilla joiden mies

reissaa ympari maailmaa ja nekin selvida yksin lasten kanssa (Haastattelu 1)

En mé& sitd sairautta enda ajattele. Mulla saattaa menna monta paivaa et se ei ole koko ajan
mielessa. Saattaa menna aikoja tai sitten sité on vaan niin tottunut siihen. Vaikka onhan se arki
muuttunut siitd mita se oli. Mut se on meidan arkea ja mun mielesté se on ihan hyvaa

arkea.(Haastattelu 3)
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LUOTTAMUKSEN PALAUTUMINEN

Alkuvaiheessa puolisot joutuivat varmistamaan mm. sen, ettd sairastuneen laékehoito toteutuisi
ohjeen mukaan. Laékekielteisyys kuuluu sairauden alkuvaiheisiin ja monesti sairastuneet pystyivét
laékkeita piilottelemaan uskottelemalla puolisolle syovénsa ladkkeet. Tama johti poikkeuksetta
voinnin huononemiseen ja lahes aina sairaalahoitoon. Taman lisaksi alkuvaiheen tilannetta kuvasi
se, ettd monesti sovitut asiat jaivat sairastuneelta tekeméttd. Puoliso ei voinut luottaa siihen, etté
hénen poissa ollessaan sairastunut hoitaisi yhdessa paatetyista asioista. Vastaajien kohdalla tilanne
on kuitenkin muuttunut sen jalkeen kun sairaus on saatu hallintaan. Puolisot kokivat voivansa
luottaa siihen, etta laakkeet tulivat otettua saannollisesti eivatka vahtineet ld&kehoitoa. Tdman
lisaksi rutiinien my6ta oli tullut luottamus siihen, etta sairastunut parjési puolison ollessa toissa tai
muuten poissa kotoa. Luottamuksen rakentumisessa uudelleen tarkeimpéna tekijana oli se, etta

sairaus oli tasapainossa ja ladkkeet tuli otettua sdannollisesti.

Luottamus on talla hetkella parempi. Tastd on kumminki niin pitk& aika jo kuin 11 vuotta. En&a ei

tarvitse tehda lukujarjestysta. (Haastattelu 4)

Ma voin luottaa siihen, et jos ma olen poissa tai tois menee myohaan, niin kylla mies hakee
nuoremman lapsen hoidosta ja vastaanottaa vanhemman lapsen koulusta. Mutta en m& olis voinu

luottaa siihen silloin alussa ku ei tienny et oliko se edes kotona ku ma tulin toista. (Haastattelu 1)

5.2.3 ARJEN HALLINTA

Arjen hallinta ylakategoria muodostui alakategorioista yhteydenpito parisuhteessa, oman vapaa-ajan

suunnittelu ja yhdessa oleminen.

YHTEYDENPITO PARISUHTEESSA

Puolisot olivat ajan ja luottamuksen rakentumisen myoté oppineet ettei aina tarvitse olla saatavilla.
Kumppani saattoi soitella kymmenia kertoja paivassa, mutta puolisot olivat oppineet rajaamaan

puheluihin vastaamisen. Heill& oli luottamus, ettei mitadn tapahdu vaikka he eivét aina vastaa. Sama
tilanne voi olla myos siind, kun puoliso oli 1ahddssa esimerkiksi matkalle. Talloin kumppani saattoi

pyytéé puolisoa jadmaan vedoten siihen, ettei parjaa yksin. Kuitenkin kokemuksen myota puolisot
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olivat oppineet, ettd mitdén pahaa ei tapahdu talldinkaan. Puolisot pitivat kuitenkin tarkeana sit,
ettd heilld oli mahdollisuus olla yhteydessa kumppaniin myos silloin kun he olivat poissa kotoa.
Tilanne oli siind mielessd molemminpuolinen. Puolisoiden mukaan varsinkin alkuvaiheessa
kontrollointiin liittyi my6s mustasukkaisuutta. Sairastunut saattoi yksin ollessaan soitella myos
muille sukulaisilleen ja tall6in puolison paasi vahemmalla. Koettiin, ettd sairastuneella taytyi olla

joku muu kehen saada silloin yhteytta kun oma puoliso ei ole saatavilla.

Nytkin mulla on puhelin d&nettémalla ku se olis varmaan soittanu monta kertaa. Se pelkaa et mulle

sattuu jotakin ja sit se jaa yksin eika tieda kuka sita sitten hoitaa. (Haastattelu 2)

OMAN VAPAA-AJAN SUUNNITTELU

Yhtena tarkeimmisté asioista oman jaksamisen suhteen on puolison oma vapaa-aika. Puolisot
kokivat, ettd on tarkead saada viettdd aikaa yksin ilman, ettd tarvitsee miettia kumppanin
parjadmista. Osalle vastaajista irtautuminen omaan vapaa-aikaan oli helpompaa. Jotkut puolisoista
taas kokivat, etteivat pystyneet taysin rentoutumaan omalla vapaa-ajallaan. Téhan vaikutti se, etta
puoliso ei saanut mielestéan tilannetta kotona. Silti kaikki nékivat oman vapaa-aikansa tarkeéna.
Vapaa-aika saattoi siséltdé yhdistystoimintaa, matkustelua tai vaan aikaa itselle esimerkiksi
ostoksilla kdymisen merkeissa ja ystavia tavatessa. Jopa hyvinkin lyhyt aika omassa rauhassa
nahtiin voimavarana. Omaa vapaa-aikaa ei kuitenkaan haluttu uhrata huonoon vertaistoimintaan.
Jos puolisolla oli huono ensikokemus omaistenryhmistd, ei vapaa-aikaa endé kaytetty ryhmiin.

Y leisesti koettiin, ettd aikaa itselle ei ollut riittavasti, vaan vapaa-ajalla hoidettiin myds perheen

asioita. llman vapaa-aikaa ei puolisoiden mukaan olisi mahdollista selvita arjesta.

Yritéan hakeutua ndihin omaisten juttuihin jotta jaksaisin. Se on tarkeda et paasen johonkin pois
valilla. Sitten ku ma oon poissa niin ma en ajattele yhtddn muuta kuin sita hetked. Ma oon taysin

pois siita arjesta.(Haastattelu 2)

Mun vapaa-ajan tayttaa lasten harrastuksiin kuskaaminen ja ystavien tapaaminen lasten kanssa ja
semmoisten ihmisten tapaaminen joilla on samanikaisia lapsia ja koitetaan kaikkee kivaa
vdlilld...ja md nautin ihan sellaisesta kotiviikonlopusta jos saan vaikka pinota puita ja kddntaa

kompostia.(Haastattelu 1)
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YHDESSA OLEMINEN

Osa puolisoista koki, ettei yhteista aikaa parisuhteelle ollut tarpeeksi. Toisaalta osa puolisoista ei
kaivannut parisuhteen yhteista aikaa. Nama puolisot olivat heitd, jotka olivat enemman
profiloituneet omaishoitajiksi kuin tasavertaisiksi kumppaneiksi. Kuitenkin sairauden muututtua
osaksi parisuhteen arkea, myos yhdessa tekeminen oli lisd&ntynyt. Sairastumisen alkuvaiheessa
parisuhteessa aikaisemmin olleet yhteiset tekemiset jaivét alkuun kokonaan pois. Parisuhteen
yhteisen ajan suunnittelua vaikeutti se, mikali sairastuneen psyykkinen kunto vaihteli paljon péivien
myota. Sairastuminen ei kuitenkaan ole esteena yhteisille tulevaisuuden suunnitelmille. Monet
kokivat I0ytavéansa yhteistd aikaa matkustellessa ja toivoivat voivansa matkustella tulevaisuudessa
enemman. Suurin osa puolisoista kaipasi enemman ystévia joiden luona voisivat vierailla yhdessa
ilman ennakkoluuloja. Kuitenkaan arki ja yhteiset tekemiset eivét palautuneet sille tasolle, mita se

oli ennen sairastumista. Monet kokivat ystavien vahentyneen sairastumisen jalkeen.

Mitéaan yhteista aikaa meilla ei sindnsé ole. Et se on vaan sitéa lapsiperheen arjessa selvidmista. Et

mies menee omaan rauhaan ja jos ollaan hyvalla paalla niin siind vaihdetaan ihan hyvia ajatuksia,

katellaan tv:ta ja kuskataan lapsia harrastuksiin. (Haastattelu 4)

5.3. PUOLISON KOKEMUKSET TUEN TARPEESTA JA TUEN SAAMISESTA

Puolison kokemukset tuen tarpeesta ja tuen saamisesta yhdistéva kategoria muodostui

ylakategorioista hoitojérjestelmén tukitoimet, omaisjarjestelman tukitoimet ja omat voimavarat.

Yhdistavé kategoria seka yla- ja alakategoriat on esitetty seuraavan sivun kuviossa 3.
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alakategoria ylakategoria yhdistéva kategoria

Avunsaannin vaikeus -
Ammattiapu oman J Hoitojarjestelmén
jaksamisen tukena tukitoimet

Omaisryhmien ja

Omaisryhmien ja tarpeesta ja tuen

vertaistuen merkitys -
akuuttivaiheessa \ — Kokemuksia tuen
Omaisjarjestdjen

vertaistuen merkitys tukitoimet saamisesta
akuuttivaiheen jalkeen

Lasten merkitys
jaksamisessa

Omat voimavarat

)
Omien voimavarojen %
merkitys jaksamisessa

Sukulaisilta ja laheisilta
saatu tuki

Elinympariston merkitys
jaksamisessa

KUVIO 3. Kokemuksia tuen tarpeesta ja tuen saamisesta yhdistiva kategoria, ylakategoriat ja alakategoriat.

5.3.1 HOITOJARJESTELMAN TUKITOIMET

Nimetty yladkategoria hoitojarjestelman tukitoimet jakautuu alakategorioihin avunsaannin vaikeus ja

ammattiapu oman jaksamisen tukena.

AVUNSAANNIN VAIKEUS

Avunsaannin vaikeus nékyi puolisoilla siing, ettd heilla ei ollut tietoa alkuvaiheessa mist4 hakea
apua omaan jaksamiseen. Hoitojarjestelman puute on ollut 1&hiomaisen huomioiminen, mutta
tilanne on puolisoiden mielesté selkeésti muuttunut ajan kuluessa. Nykyaan jokainen vastaaja tietaa

mistd hakea apua mikéli itse kokee siihen tarvetta. Liséksi alkuvaiheessa apua kaivattiin yleensé
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arjen pyorittamiseen. Eniten apua olisi tarvittu lasten hoidossa ja siivouksessa. Myos talouteen
liittyvissa asioissa olisi haluttu ohjausta, silla erilaiset taloudelliset tuet ja hakemukset koettiin
hankaliksi. Puolisot kokivat, etta kaikki vastuu jai heidén harteille. Hoitojarjestelmén toivottiin
myos l6ytavan kotona olevalle sairaalle jotakin aktiviteettia paiviin. Talléin ei puolison tarvitsisi
huolehtia koko paivén ohjelmasta viikosta toiseen. Tadma tuntui toimivan joillakin paikkakunnilla

paremmin kuin toisilla.

Silloin ku lapset oli pieni&, niin kyl ma kaipasin et joku olisi tullu sinne kotio ja hoitanu lapsia sen

verran et ma olisin paassy edes lenkille.(Haastattelu 5)

Kylla ne siella miehen hoitoneuvottelus sanoi etta soita kuntaan ja pyyda apua. Sit ku ma soitin niin
mulle naurettiin et ei meilla lapsiperheille mitaan liikene. Kerran méa erehdyin menna hakeen

toimeentulotukea niin mut naurettiin pihalle sielta. (Haastattelu 1)

AMMATTIAPU OMAN JAKSAMISEN TUKENA

Alkuvaiheessa puolisot kokivat, etta heill& ei ollut aikaa huolehtia omasta hyvinvoinnistaan.
Puolisoiden mukaan kaikki aika meni perheesté huolehtimiseen. Ammattiapua omaan jaksamiseen
oli kuitenkin kaikille tarjottu ja osa vastaajista kévi yhdessa sairastuneen kanssa hoitavan tahon
jarjestamassa ryhmassa. He nékivat nama ryhmat tarpeellisiksi ja saivat sieltd tukea myos
henkilokohtaiseen jaksamiseen. Puolisot kokivat, ettd vasta vuosien jalkeen he pystyivat
hengéhtdmaan ja kokivat, ettd keskustelu ammattilaisen kanssa on ollut erittéin tarke&a. Puolisot
nakivat, etté vieraalle oli helpompi puhua vaikeistakin asioista eika silloin tarvinnut kuormittaa
ystavid tai sukulaisia. Ammattiauttajilla tarkoitettiin tassé tutkimuksessa psykologeja, terapeutteja ja

sosiaalityontekijoita.

Et nyt vasta viimeisen kahden vuoden aikana oon kaynyt perheneuvolan sosiaalitydntekijan luona.
Aluks kavin ku pari vuotta sitten aloitin ja sanoin et mulla on kauhee kuorma talta 15 vuodelta et
taytyis jotenki purkaa niin ma kavin aluks aika intensiivisesti et kesén aikana varmaan kymmenen

kertaa.(Haastattelu 5)
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Kylla se on auttanut jotenkin jasentdmaan tata tilannetta. Ja sielléa on sillai kiva ku voi puhua
sellaiselle ihmiselle joka ei ole ystava. Ettei kuormita ystavia ku se painoi monta vuotta ku tossa

mun perhetilanteessa ma en oikein pystyny kdymaan missaan.(Haastattelu 1)

5.3.2 OMAISJARJESTOJEN TUKITOIMET

Omaisjérjestojen tukitoimet ylékategoria jakautuu alakategorioihin omaisryhmien ja vertaistuen

merkitys akuuttivaiheessa ja omaisryhmien ja vertaistuen merkitys akuuttivaiheen jélkeen.

OMAISRYHMIEN JA VERTAISTUEN MERKITYS AKUUTTIVAIHEESSA

Vastaajilla oli erilaisia kokemuksia omaisryhmien merkityksestd omalla kohdallaan. Toiset kokivat,
ettd saivat hyvin tietoa lahialueen ryhmista. Toiset taas eivét saaneet mielestddn minkaénlaista
informaatiota alueen omaistoiminnasta. Kaikki vastaajat eivat edes kaivanneet omaisryhmig, koska
kokivat ettd akuuttivaiheessa aika meni arjen pyorittamiseen. Talloin ei aikaa omaisryhmille jaanyt.
Vastaaja oli myds kokenut, ettei hanté pidetty omaisena, koska he eivat siihen aikaan olleet viela
naimisissa. Talléin my6s ohjaus omaisryhmiin oli jadnyt uupumaan. Toivottiin sairaalalta
selkedmpé&é opastusta ja informaatiota omaistoiminasta. Joillakin vastaajilla oli huonoa kokemusta
ensimmaisesta kaynnistd ryhmassa ja tastd syysté eivét tulleet ryhmaan endd uudelleen. Vertaistuki
koettiin tarkedksi, mutta ryhmat koostuivat paéasiassa sellaisista ihmisista joiden puoliso ei ollut
sairastunut, vaan joku muu l&hiomainen. Tahén tilanteeseen toivottiin muutosta. Vertaistuen
merkitys oli tdrkedd nimenomaan sen tuoman informaation takia. Omaisjarjestéjen pitdmissa
ryhmissa oli myos alueellisia eroja tarjonnan suhteen. Liséksi pitka valimatka oman asuinpaikan ja
ryhmapaikkakunnan valilla oli esteend ryhméaan osallistumiselle. Jotkut kokivat, ettd esimerkiksi

omaisryhmisté tulleet postit jaivat helposti akuuttivaiheessa avaamatta.
Minun mielesta oli varmaan paras se omaisten ryhma joka oli psykiatrisen poliklinikan jarjestama
ja se tapasi kahden viikon vélein. Se oli vahan riippuen paljonko meitéa oli. Joillakin puoliso

sairasti, joillakin lapsi sairasti ja joillakin jompikumpi vanhemmista sairasti. (Haastattelu 2)

Kuinka elda siina pienten lasten kanssa ja luoda vielé@ uraa niin tota ei siind enda missaan

omaisyhdistyksissa kayty.(Haastattelu 6)
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OMAISRYHMIEN JAVERTAISTUEN MERKITYS AKUUTTIVAIHEEN JALKEEN

Akuutin vaiheen jalkeen omaisryhmien ja vertaistuen merkitys kasvoi. Osa koki, etta siina
vaiheessa kun sai hiukan etaisyytta asioihin, pystyi myos paremmin hyddyntaméaan tarjolla olleita
ryhmid. Kun arjen pyorittdminen rauhoittui, koettiin ajan riittdvan paremmin omaisjarjestojen
tarjoamiin ryhmiin. Jotkut vastaajista kokivat saavansa voimia myaos siita, etta pystyivat itse
olemaan vertaistukena toiselle. Haluttiin olla apuna ja tukena toisille. Kuitenkin akuuttivaiheen
jalkeenkin toivottiin myos sellaisia ryhmid, joissa olisi pelkéstéén sairastuneen puolisoita ja
mielelldan vield samassa vaiheessa olevia. Vastaajat kokivat hyvaksi omaisjarjestdjen matkat ja
erilaiset leirit. Niissd koettiin pystyvén irtautumaan arjesta ja néissa ei ollut taloudellista kynnysta
osallistua, koska olivat osaksi Kelan kustantamia. Vertaistuen avulla koettiin saatavan myos
sellaista informaatiota, mitd ei ollut saatu hoitohenkilékunnalta tai kirjallisuudesta. Tata pidettiin
tarkedné seikkana. Pidemman ajan kuluessa korostui enemman omaisjarjestojen virkistystoiminta ja

erilaiset sdé&nnolliset rynmaét hiipuivat ajan mittaan pois.

Sanotaan et se oli mun pelastus (omaisyhdistys). Sieltd méa sain asioita kunnolla selville et mika on
homman nimi vaikka méa oon itekin lukenut paljon kirjoja. Mut yhdistus oli sellainen sanotaanko
munalukon avaaja. Siella on saanut tata vertaistukea niin hyvin. (Haastattelu 2)

Olen kokenut ryhmat hyviksi ja nyt olen itsekin vetdjana. (Haastattelu 5)

Mun vapaa-ajan tayttaa lasten harrastuksiin kuskaaminen ja ystavien tapaaminen. Niin jotenki ma

en ole innostunut hakemaan apua sieltd omaisyhdistykselta. (Haastattelu 4)

5.3.3 OMAT VOIMAVARAT
Omat voimavarat ylakategoria jakautuu alakategorioihin lasten merkitys jaksamisessa, omien

voimavarojen merkitys jaksamisessa, sukulaisilta ja l&heisilta saatu tuki seka elinympariston

merkitys jaksamisessa.
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LASTEN MERKITYS JAKSAMISESSA

Puolisot, joilla oli lapsia jo sairastumisen aikoihin, kokivat ne tarkeéksi voimavaraksi.
Sairastumisen akuuttivaiheessa lapset olivat pienié ja vaativat myos paljon huomiota. Lasten etua ja
hyvinvointia pidettiin tarkeimpéna asiana tyon ohella puolisoiden oman jaksamisen kannalta.
Ajateltiin my0ds, etté taytyy jaksaa koska haluttiin yrittda saada lapsille turvallinen kasvuymparisto.
Lasten varttuessa ja akuutin vaiheen jélkeen lapset muuttivat toisella tavalla tarkeiksi tekijoiksi
jaksamisessa. Varttuneempana lapset kykenevét olemaan enemman apuna, jolloin puolison taakka
muuttuu kevyemmaksi. Lapset ottavat myds vastuuta psyykkisesti sairaan vanhemman hoidosta
ollessaan taysi-ikéisia. Talloin puolisolla on mahdollisuus saada enemmaén aikaa itselleen. Kun on

enemmaén aikaa itselleen, jaksaa my6s paremmin hoitaa arkeen liittyvét asiat.

Nyt kun yksi tyttarista asuu paikkakunnalla, niin se kdy katsoos sité kaksi kertaa paivassa. Etta kun

se on niin huonos kunnos ettei siita ole mihinkaan. (Haastattelu 2)

Tarkeimpana tukena sairastumisen aikaan oli ne omat lapset, vaikka ne oli niin nuoria. Ei mitkéan
hoitavat tahot. (Haastattelu 2)

Puolison sairastuminen ei ole mydskaan este lapsien hankkimiselle. Toisaalta raskaana oleminen
tilanteen ollessa akuutti, saattaa aiheuttaa myds lisastressia. Silloin tilanne voi tuntua entista
hankalammalta. Myds pienen vauvan hoitaminen kaoottisessa tilassa ei valttamatta paranna
puolison omaa jaksamista. Tilanne kuitenkin muuttuu lapsen varttuessa néissakin tapauksissa, joissa
lapsi on syntynyt akuuttivaiheen aikana. Lapsen huomioimisesta ja hoidosta ei haluttu tinki&

sairastuneen kustannuksella, vaan lapsen hyvinvointi nahtiin etusijalla.

OMIEN VOIMAVAROJEN MERKITYS JAKSAMISESSA

Persoonalla on suuri merkitys puolison jaksamisessa. Vastaajat olivat persoonaltaan hyvin vahvoja
ja he olivat perd&@nantamattomia. Vastoinkdymisten ei annettu lannistaa, vaan tydméaéaran
lisdantyessa se pyrittiin edelleen hoitamaan mahdollisimman hyvin. Osa vastaajista koki, ettd tyo ja
kiire arjen pyorittdmisessa eivat antaneet aikaa omalle vasymiselle. Monet vastaajista kokivat, etti
vasta vuosien jalkeen ja tilanteen rauhoituttua he ihmettelivat miten olivat aikoinaan selvinneet.

Tallgin jotkut kokivat, ettd oli aika purkaa omia tuntojaan kaikesta tapahtuneesta.
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Jotkut puolisoista pystyivat nykyaan suhtautumaan sairauteen myos huumorilla. Huumoria pidettiin
tassa vaiheessa my0s voimavarana. Ei haluttu pitaa sairautta piilossa, vaan siit4 voitiin myos puhua
huumorin varjolla yhdessa perheen kanssa. Jotkut kokivat, ettd se auttoi jaksamaan kun vélilla kévi
purkamassa kiukkuaan huutamalla. Huutaminen saattoi tapahtua yksin metséssa, kuistilla tai pellon
laidalla. Jotkut taas pystyivéat sulkemaan kaiken sairauteen liittyvan pois mielesta silloin kuin oli
mahdollista saada omaa aikaa. Tall& oli suuri merkitys jaksamisessa. Oli hyva pa&sté ajatuksissaan
hetkeksi pois arjen pyorittdmisesté ja sairastuneen puolison hoitamisesta.

Silloin kun lapset oli pienid, niin kylla méa kaipasin jotain apua sinne kotio. Ma sitten kavin valilla
pellolla karjumassa ku tuntui etté rajahdan. Ja kylla se sitten helpotti ja onneksi meilla ei ole

naapurit heti vieressa. (Haastattelu 1)

Onneksi mun luonne on sellainen etten jaa parkumaan sita et miks mulla on nain. Mulla on sen
verran positiivinen elaménasenne et kylla se huominen on parempi. Ja ma olisin sairastun uitte jos

en olis ajatellu nain ja jaany pahkimaa miks mulle k&vi ndin. (Haastattelu 2)

SUKULAISILTA JA LAHEISILTA SAATU TUKI

Sukulaisten ja laheisten tuki koettiin vahaiseksi varsinkin akuutissa vaiheessa. Tahan vaikutti se,
ettd alkuvaihe oli niin kaoottista, ettei ehditty sukulaisia tai laheisié juurikaan tavata. Toisaalta
ystavien yhteydenotot vahenivat selvasti sairastumisen my6td, mutta samoin kavi myos puolisoiden
omien yhteydenottojen. Osa vastaajista olikin sitd mieltd, ettd ainoastaan tosiystavat jaivat ja
epéluuloisuus sairastunutta ja tdmén puolisoa kohtaan vaikutti ihmissuhteisiin vield nykyaan.
Vastaajat toivoivat, ettd sukulaiset ja laheiset olisivat suhtautuneet heihin kuten ennenkin. Akuutin
vaiheen jalkeen joillakin vastaajista tilanne oli hyvin samanlainen verrattuna aikaan ennen
sairastumista eli kaikki laheiset olivat pysyneet sairastumisesta huolimatta ja perheessé pyrittiin

elamaan samanlaista elamaa kuin ennen.

Ystéavat olivat tarkeitd siind mielessa, ettd heidén kanssaan pystyi irtautumaan arjesta ja tehda jotain
yhdessd, kuten esimerkiksi lahted matkalle. Omat vanhemmat olivat tarke&na tukena lastenhoidossa.
Puolisot pitivéat tarkedna sité, ettd lapset voitiin viedd nopeasti vanhempien luo, mikali tilanne
sellaista vaati. Téllainen tuli esille nimenomaan akuutissa vaiheessa jolloin sairaalahoitoja saattoi

tulla yllattaen.
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Meilla oli laaja ystavapiiri ennen sairastumista, mutta silloin huomas ketka on ystavia. Ne jai

suunnilleen viiteen sairastumisen jalkeen. Kaikki vaan katos. (Haastattelu 4)

Ma ajattelin tata jalkeenpain et kun ystavat harveni ja harveni niin ne jotka jai oli tosiystavia. Muut

sai mennakin.(Haastattelu 5)

ELINYMPARISTON MERKITYS JAKSAMISESSA

Elinymparistdlld on merkitysta puolison jaksamisella. Pienessa asunnossa eldma voi olla hyvinkin
kaoottista sairauden alkuvaiheessa. Osa vastaajista asui akuuttivaiheessa kerrostalossa, mutta
nyky&én vastaajat asuvat poikkeuksetta omakotitalossa. Puolisoiden mukaan on ehdottoman téarkeg,
ettd asumisessa on valjyyttd. Tadman takia pienestd asunnosta pois muuttaminen on puolisoiden
jaksamisen kannalta merkittavaa. Kun tilaa on enemman, niin puolisoiden jaksaminen on parempaa
ja seka sairastunut, ettd tdman puoliso paasevét vélilla omaan rauhaan. Pienessd asunnossa tamé ei
ole valttdamattd mahdollista ja konflikteja on huomattavasti enemman. Oma puutarha ja kasvimaa
auttavat puolisoja jaksamaan paremmin ja antavat myds mahdollisuuden sairastuneelle tehda asioita
ulkona asunnosta. Vaikka puolisot kaipaavat omaa rauhaa, niin myos yhdessa tekeminen antaa
puolisolle voimia jaksamiseen. Maalla asuminen on jaksamisen kannalta parempi vaihtoehto kuin
isossa kaupungissa asuminen, vaikka sairauden akuutissa vaiheessa kun sairaalajaksoja oli
enemman, niin puolisot joutuivat matkustamaan sairaalaan toiselle paikkakunnalle. Tamaé jatkuva
kulkeminen vaikutti puolisoiden jaksamiseen negatiivisesti. Omaisryhmissa kulkemiseen toisella
paikkakunnalla ei ollut negatiivista vaikutusta jaksamiseen. Tdma johtui siitd, ettd vastaajat kokivat
omaisryhmat vapaaehtoisena ja omaisryhmissa kaytiin enemman sen jalkeen kun arki oli

rauhoittunut.
Mun selviytymiskeinona on ollut se, ettd mé oon rakentanut omannékoisen elamén ja siihen liittyy
se, ettd me asutaan maalla. Mulle on hirveen tarkea se ymparisto ja sieltd ma saan sita voimaa.

(Haastattelu 1)

Se on vaan joku semmoinen et kun on ihan voimat loppu ja menee sinne pellon pd&héan ja ajattelee

et tdssé on esididit ja isatkin kestany niin miksen minakin. (Haastattelu 1)
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6. POHDINTA

6.1 TULOSTEN TARKASTELU

Eldma skitsofreniaa sairastavan kanssa ei ole helppoa. Skitsofreniaan sairastuminen ei ole
myo6skadn esteend avioliitolle. Avioparin yhteinen taival voi jatkua sairastumisesta huolimatta.
Puolisot kuvasivat tassé tutkimuksessa kokemuksiaan siitd, minkalaista arki skitsofreniaa
sairastavan kanssa on ja minkalaista tukea he kaipaavat. Puolisot jakautuivat selkedsti kahteen
erilaiseen ihmistyyppiin. Toiset kokivat, ettd he olivat enemman hoitajia kun taas toiset kokivat
itsensa tasavertaiseksi kumppaniksi. Tutkimukset osoittavatkin sen, ettd puolison perheenjésenen
persoonallisuudella on merkitysta samoin kuin perheen omilla keinoilla kriisien hallinnassa.
(Muscroft & Bowl 2000 seka Salokangas ym. 1991.) Molemmat ihmistyypit olivat kuitenkin
tyytyvaisia tamanhetkiseen elaméénsa. Tutkimuksessa tuli selkeasti esille se, etta sairauden
alkuvaiheessa informaatiolla on tarked merkitys. Puolisot tulisi ottaa mukaan hoidon suunnitteluun
ja heille tulee antaa tarpeeksi tietoa seka itse skitsofreniasta ettd sen hoitomuodoista. Barrowclough
& Parle (1997) seka Perlick ym. (2006) ovat myos paatyneet tutkimuksissaan siihen, etta
informaatio ja hoitoon mukaan ottaminen edesauttaa puolison omaa jaksamista ja arjesta
selviytymisté. Tassa tutkimuksessa haastatellut puolisot olivat olleet jo pitkddn parisuhteessa, joten
tutkimus ei kerro miten on informaation ja puolison hoitoon mukaan ottaminen akuutissa vaiheessa
on tand paivana. Oletettavaa on, etté tilanne olisi muuttunut, koska tietoa perhehoitotyosté ja sen
merkityksestd on enemman. Tutkimukset osoittavat myos sen, etta skitsofreniaan sairastuminen on
koko perheen kriisi (Saunders & Byrne 2002, Stengard 2007 sekd Magliano ym. 1997).

Jokaisen puolison arki muuttui sairastumisen myota merkittavasti. Arki taytyi jarjestdd uudelleen ja
tassad auttoi myos omaisjarjestot. Kuitenkaan kaikki puolisot eivat saaneet tarpeeksi tietoa alueella
toimivista omaisten ryhmistd. Toisaalta jotkut eivét taté tietoa kaivanneetkaan. Vertaistukea
toivottiin paremmin, koska vastaajien kokemus oli, ettd nimenomaan samassa tilanteessa olevia
puolisoita ei ryhmissé juurikaan ollut. Suhtautuminen omaisryhmiin muuttui ajan myota
positiivisemmaksi. Omaisryhmien merkitys koettiin paremmin virkistystoiminnassa. Erilaiset
matkat koettiin oman jaksamisen kannalta tarkednd. Jotkut vastaajista eivét kaivanneet

omaisjarjestoja tassakéan vaiheessa.

Arjen uudelleen muokkaamisessa koettiin tarkedna myos selkeén rutiinin luominen sairastuneelle.

Viikko-ohjelman tekeminen oli yksi merkittdvimmisté asioista arjessa. Koska arjen ja koko
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talouden pydrittdminen jéi puolisoiden harteille, niin se oli myds kuormittamassa omaa jaksamista.
Puolisolla taytyi olla kyky parjata itsenaisesti ja puolisolla taytyi olla myds hyva organisointikyky.
Sairaalan ja omaisryhmien jarjestamat aktiviteetit ja rynmat vaihtelivat suuresti eri paikkakunnilla.
Padkaupunkiseudulla koettiin, ettd sairaala pystyi tarjoamaan jalkipolikliinisesti ryhmémuotoista
kuntoutusta jo sairauden alkuvaiheessa. Tdma saattaa johtua paremmista resursseista ja palvelujen
laheisyydestd. Maaseudulla koettiin, ettd sairaala eikd mydsk&an kunta pystynyt tarjoamaan
aktiviteetteja sairastuneelle. Paivittéisten aktiviteettien jarjestaminen jai silloin usein puolison
hoidettavaksi. Aika toi myos tahan tilanteeseen helpotusta, joten olisiko tassakin ollut alussa kyse
informaation puutteesta. Nykyéén tilanne on varmaan jo paljon parempi, koska kolmannen sektorin
toimijat ovat lisddntyneet ja voivat jarjestéa erilaisia aktiviteetteja. Samoin psykiatrian tulevaisuus
néhdaan yhda enemmaén avohoitopainotteisena ja tdma tarkoittaa resurssien kohdentamista
avohoitopotilaisiin. Maantieteelliset seikat tulevat olemaan haaste myos tulevaisuudessa.
Maaseudulla voi olla lahimmat ryhmat ja aktiviteetit pitkdnkin matkan pééssa jos kunnalla ei ole

mit&én tarjottavaa mielenterveysasiakkaille tai heidan perheenjésenilleen.

Hoitojarjestelmé ei valttamaétta tue puolison selvidmistd. Tdma nakyy jo siind, etta he eivét
alkuvaiheessa tienneet mista hakea apua. Apua olisi tarvittu aina lasten hoitamisesta hakemusten
tayttdmiseen. Tutkimukset osoittavat sen, ettd puolison tukeminen Kriisissé vaikuttaa myonteisesti
koko perheen selvidmiseen. (Gavois ym. 2006.) Hoitohenkilokunnalta halutaan yleensd, ett4 puoliso
tulee huomioiduksi ja kuulluksi (Kilkku 2008 sekd Gavois ym. 2006). Tassa tutkimuksessa kaikkia
puolisoita ei akuutissa vaiheessa edes huomioitu omaiseksi eivatka he tastd syysta padsseet mukaan
hoidon suunnitteluun. Puolisot kokivat, etteivat he tulleet huomioiduksi tai kuulluksi. Oman
jaksamisen takia puolisot eivat hakeutuneet akuutissa vaiheessa ammattiauttajan luokse, vaan he
tekivat sen paljon myéhemmin kun tilanne oli rauhoittunut. Tdmaé saattoi myds johtua informaation
puutteesta tai siitd, etta yksinkertaisesti koettiin etta ei ollut aikaa itse sairastaa. Oma jaksaminen ei

ollut niin tarked kuin perheen selviaminen kriisista.

Puolisot saattoivat sairastumisen alkuvaiheessa kokea syyllisyytta sairastumisesta. Tamé johtui
osaltaan informaation puutteesta. Syyllistamista saattoi tulla myds muilta ihmisilta. Ihmiset
saattoivat epdilla puolison motiiveja olla parisuhteessa skitsofreniaa sairastavan kanssa.
Tutkimusten mukaan leimautuminen ja hdped saattavat vaikuttaa seké parisuhteeseen ettd muihinkin
sosiaalisiin suhteisiin (Jungbauer ym 2004 sekd Stormwall & Robinson 1998). Tdssé tutkimuksessa

puolisot kokivat, ettd hdped ei ollut heill& esteend suhteessa jatkamiselle. Kuitenkin huomioitavaa
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oli se, ettd ystavat véhenivét suurimmalla osalla vastaajista. Yhteydenpito ystéviin saattoi vahentya
my0s puolison itsensa takia, koska varsinkin alkuvaiheessa oman perheen selviaminen vei kaiken
ajan eika ystavia ehditty end4 tavata. Sosiaaliset suhteet ja ystavat ovat kuitenkin tarked voimavara
puolison oman jaksamisen kannalta ja tatd tukevat myos monet tutkimukset kuten esimerkiksi
Nyman & Stengard (2007), Salokangas (1991) seké Saunders & Brady (2002). Téssa tutkimuksessa
vastaajat eivat endd tané paivand murehtineet siitd, ettd ystavia oli jadnyt matkanvarrella. Heilla oli
enemman kokemus siit4, etta tosiystdvat ovat edelleen pysyneet. T&ssa tutkimuksessa vastaajista

I6ytyi myos sellainen, jolla ystavét olivat pysyneet entiselldén sairaudesta huolimatta.

Parisuhde on koetuksella silloin kun toinen sairastuu skitsofreniaan. Mutta niin kuin
aikaisemminkin on todettu, ettd se ei tarkoita automaattisesti parisuhteen loppumista. Osa
puolisoista nékee velvollisuudekseen jatkaa puolison rinnalla ja toimia sairastuneelle hoitajana.
Osalle tavoite on saada tasavertainen parisuhde toimimaan parhaalla mahdollisella tavalla. Tassa
tutkimuksessa ei tullut esille, ettd parisuhteen jatkaminen olisi johtunut yhteiskunnan
painostuksesta, vaikka sellaisiakin tutkimustuloksia on 16ydetty esimerkiksi Stormwall & Robinson
(1998). Osalla vastaajista perheeseen oli tullut lapsia lisaa vielé sairastumisen jalkeenkin. Eli
skitsofrenia ei ole este lasten hankkimiselle. Seksuaalinen kanssakdayminen vahenee skitsofrenia
myo6ta ja tutkimukset ovat osoittaneet, ettd myos ladkkeilld on vaikutusta seksuaalisuuteen. T&mén
totesivat tutkimuksessaan mm. Jungbauer ym.( 2004). Vaikka puolisoilla olikin erilaiset odotukset
parisuhteelta nykyaan, niin muuten tuen tarpeessa ei ollut juurikaan eroja. Ainoa merkittava ero oli
oikeastaan siind, ettd puolisot jotka kokivat velvollisuudekseen hoitaa sairastunutta, kayttivét

enemma&n omaisjarjestojen virkistysmahdollisuuksia.

6.2 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS

Koska laadullisen tutkimuksen tarkoituksena on kuvata ilmié koko moninaisuudessaan, on
kuitenkin tarkoituksenmukaista, etté tutkimusaineistoon valitaan ainoastaan niitd, jotka haluavat
osallistua tutkimukseen ja kykenevat ilmaisemaan itsedan. Aineiston valitsemisessa tulisi noudattaa
tarkoituksenmukaisuusperiaatetta. (Nieminen 1997.) Téssa tutkimuksessa kohderyhmané olevat
skitsofreniaa sairastavan puolisot valittiin siten, ettd heihin oltiin yhteydessa Omaiset
mielenterveysty6ssa Ry:n kautta. Tutkimuksesta laitettiin ilmoitus kahteen yhdistyksen alueellisesti
jaettujen piirien jasenkirjeeseen ja tutkimukseen halukkaat ottivat yhteyttd suoraan tutkijaan.

Kohderyhmaén kuuluvilla oli myds mahdollisuus jattaé yhteystietonsa yhdistykselle, jolloin tutkija
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olisi ollut yhteydessa heihin. Yhtdan yhteydenottopyyntda ei kuitenkaan piirien toimistoihin jatetty.
IiImoituksen perusteella tutkijaan otti yhteyttd kolme henkil64, jotka otettiin mukaan tutkimukseen.
Liséksi yhteydenottoja tuli sellaisilta henkil6ilta, jotka eivat kuuluneet kohderyhméén.

Aineiston luotettavuuden arvioinnissa tulisi kiinnittdd huomiota myas siihen, ettd tapahtuma, josta
tutkijalle kerrotaan, on sattunut tutkittavan eldmassa joskus aikaisemmin. Tapahtuman ja
tapahtumasta tutkijalle annettavan kertomuksen vélissd on aina aikaviive. Raporttia laatiessa
tutkijan tulisi kuitenkin arvioida aikaviiveen merkitysta. (Nieminen 1997.) Haastattelut litteroitiin
mahdollisimman pian haastattelujen jalkeen ja luotettavuutta parantaa se, etta tutkija suoritti itse
seké haastattelun ett& litteroinnin. Toisaalta tutkimuksessa tuli vélilla pitkia véleja jolloin tutkija ei
tehnyt tutkimusta ja tdma saattaa osaltaan vaikuttaa tutkimuksen luotettavuuteen. Haastateltavien
I6ytyminen oli haastavaa ja haastattelujen valissé saattoi kulua pitkiékin aikoja. Lisaksi
haastateltavat joutuivat kertomaan vuosikymmenten takaisista kokemuksistaan, joten asioiden
muistamisessa saattoi olla vaikeuksia. Tutkijan kokemattomuus laadullisen tutkimuksen tekemisesta
saattoi heikent&a tutkimuksen luotettavuutta.

Tutkijalla saattaa olla ennakkokasitys siitd, mita han tulee havaitsemaan, ja tdima ennakkokasitys
saattaa ohjata havainnointia siind maarin, ettd uudet ja odottamattomat asia eivéat kiinnita riittavéasti
hanen huomiotaan. Tutkijan tulee olla tietoinen omista ennakkokasityksistadn ennen aineiston
kerddmiseen ryhtymista ja hénen tulee jatkuvasti pyrkia objektiivisuuteen havainnoissaan.
(Liukkonen & Astedt-Kurki 1994.) Ennakkoasenteesta johtuva vaaristyma ei valttamatta ole
tutkijalle tietoinen virheldhde. Tutkija on ihminen ja hénell& saattaa olla asenteita, odotuksia tai
epéilyksié tutkimaansa asiaa kohtaan. On olennaista tunnistaa tallaiset ennakkoasenteet ja pyrkia
vapautumaan niista. (Leino-Kilpi & Valiméki 2008.) Tutkijan omalla ammattitaustalla voi olla
tutkimuksen luotettavuuteen seké parantavia etta heikentévia vaikutuksia. Psykiatrisen hoitotyon
ammattilaisena tutkijalla on kokemusta tutkittavasta ilmidsté, mutta se voi myos vaikuttaa tutkijan
objektiivisuuteen. T&ssa tutkimuksessa tutkija on pyrkinyt jattdamaan omat tulkinnat taka-alalle ja
keskittynyt haastatteluaineistosta nouseviin keskeisiin tuloksiin. Haastattelun teemat ovat nostettu

mukaan aikaisemman tutkimustiedon perusteella eika tutkijan omasta ndkdkulmasta.

Laadullisessa tutkimuksessa aineistoa tulkitaan kehittdmalla ylaluokituksia ja niille alaluokituksia.
Aineistoa ei pakoteta ennalta maaréattyyn kehikkoon, vaan tutkijan tulee 16ytaa luokitus aineistosta.
Tutkittavan tulee esittdd analyysin tueksi riittdva mééara alkuperaishavaintoja, joko suoria lainauksia

informantilta tai dokumentoitujen havaintojen autenttista kuvausta. (Nieminen 1997.) Tassa
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tutkimuksessa tutkija on esittanyt ala- ja ylakategoriat seké yhdistavat kategoriat taulukossa ja
selittanyt jokaisen kategorian. Lisdksi tutkimuksessa on mukana suoria lainauksia haastatteluista,
jotta lukija voi muodostaa késityksen siita, miten tutkija on kategorioihin paatynyt.

Aineiston laadukkuutta voidaan tavoitella etukateen sillg, ettd tehdaén hyva haastattelurunko.
Eduksi on myds se, ettd mietitddn ennalta, miten teemoja voidaan syvent&d, ja pohditaan
vaihtoehtoisia lisakysymysten muotoja. Haastatteluvaiheen aikana laatua voi parantaa huolehtimalla
siitd, etta tekninen valineistd on kunnossa: etta on tallentamiseen tarkoitettua materiaalia ja etta
haastattelurunko on mukana. (Hirsjarvi & Hurme 2004.) Téssa tutkimuksessa tutkija on
aikaisemman teoriatiedon pohjalta miettinyt teema-alueet ja mahdollisia lisdkysymyksié.
Haastatteluvalineisto testattiin ennen haastattelua ja tutkijalla oli mukanaan varavalineist
mahdollisten ongelmatilanteiden sattuessa. Varalla ollutta vélineistdé ei tarvinnut kayttad, vaan

haastattelut sujuivat valineiston osalta moitteettomasti.

6.3 TUTKIMUKSEN EETTISET KYSYMYKSET

Tutkimustyon eettiset kysymykset ovat tarkeitd niissé tieteissg, joissa tutkitaan inhimillista
toimintaa kuten hoitotieteissd. Tutkimuksen tehtavané on tuottaa tietoa ympéaroivéastd maailmasta.
Tutkimusongelmien tunnistamisessa tulevat kysymykseen ne arvot, jotka ohjaavat tietyn

tutkimusongelman valintaa ja tutkimusta. (Vehvildinen-Julkunen 1997.)

Tutkittavalle on taattava anonymiteetti, koska aineiston otos on usein pieni. Lisaksi heidén on
tiedettava tutkimuksen rajoituksista, sen mahdollisista riskeista ja siitd ehké saatavasta hyodysta, ts.
tutkittavia ei saa vahingoittaa. On harkittava, puututaanko haastattelutilanteissa tutkittavien elaméaan
sill& tavoin, ettd se vavisuttaa haastateltavien mieltd ja itsetuntoa. Ristiriitoja voi syntya siité, kuinka
paljon tutkija kertoo tutkimuksesta siihen osallistuville. Heidan tulee saada riittdvasti tietoa, mutta
annettu tieto ei kuitenkaan saa vaikuttaa tutkimuksen luotettavuuteen. (Vehvildinen-Julkunen 1997.)
Tassa tutkimuksessa kasiteltiin haastateltavien nakokulmasta hyvin herkkié asioita. Tutkijan
ammatillinen koulutus ja pitkd kokemus psykiatrisesta hoitoty6sta edesauttoivat haastattelujen

lapiviemista.

Tutkimusaineiston keruussa on aina kiinnitettdva huomiota tutkittavien ihmisten oikeuksiin ja

kohteluun, joista saddetd&n monissa eettisissa koodeissa ja tutkimustoimintaa koskevissa laeissa.
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Lahtokohtana on, etté tutkittavia ihmisid kohdellaan rehellisesti ja kunnioittavasti. Kunnioitukseen
kuuluu se, ettd tutkittavilta pyydetédén suostumus tutkimukseen osallistumiseen. Tutkimukseen
suostuminen vaatii, etta tutkittavia informoidaan tutkimuksesta etuk&teen mahdollisimman
monipuolisesti ja ettd heidan oikeuksiaan ja velvollisuuksiaan kuvataan mahdollisimman rehellisesti
ja oikeudenmukaisesti. Tutkittaville suodaan myés mahdollisuus kieltdytya tutkimuksesta ja
keskeyttéa se. Liséksi tutkittaville on taattava anonymiteetti eli heidan henkilGtietojaan ei missaan
vaiheessa paljasteta. (Leino-Kilpi & Véliméki 2008.)

Tassa tutkimuksessa tutkittavien haastattelut analysoi tutkija itse ja tutkittavan henkil6llisyys pysyi
salassa koko tutkimuksen ajan. Tutkimuksen tarkoitus selvitettiin tutkittaville viela tarkemmin
ennen haastattelujen aloittamista ja heitd viel& informoitiin mahdollisuudesta lopettaa haastattelu
koska tahansa ja perua osallistumisensa tutkimukseen. Haastattelupaikat sovittiin etukéteen
puhelimessa ja haastattelupaikat olivat rauhallisia. Seka tutkija etta tutkittava allekirjoittivat
suostumuslomakkeen (liite 2) ja saivat omat kappaleet itselleen. Tutkittavilla oli mahdollisuus
keskusteluun ennen varsinaisen tutkimuksen aloittamista ja samalla varmistettiin vield, etta
tutkittava ymmarsi tutkimuksen tarkoituksen. Samoin haastattelun jalkeen tutkija oli varannut aikaa
yleiselle keskustelulle ja kysymyksille ja jokaisessa tapauksessa keskustelu jatkui viel& haastattelun
jalkeen muista asioista. Kaikki haastateltavat poistuvat kotiin levollisin mielin eivatka haastattelut

aiheuttaneet ylimaaraista stressia jalkeenpain.

Myaos tietoja julkaistaessa tulee pitaé huolta luottamuksellisuuden sailyttdmisesta ja
anonymiteettisuojasta. Tietoja hankittaessa on luvattu niiden nimettémyys, joten tuloksia
julkistettaessa on yleensé huolehdittava siitd, ettei tutkittavien henkil6llisyys paljastu (Eskola &
Suoranta 2003). Tamén tutkimuksen henkil6iden tiedot pysyivat salassa ja haastattelunauhat
havitetaan heti tutkimuksen valmistuttua. Haastateltavien nimet eivét ole kuin tutkijan tiedossa,
mutta yksittdinen haastateltava voi tunnistaa omia lainauksiaan tutkimusraportista.

Haastattelunauhojen kasittelyperiaatteista kerrottiin haastateltaville ennen haastattelun aloittamista.

6.4 JATKOTUTKIMUSHAASTEET

Taman tutkimuksen kohteena ovat olleet skitsofreniaa sairastavan puolison kokemukset arjesta ja
tuen tarpeesta. Tdma on vahan tutkittu aihe ja sita olisi tarpeen tutkia lisad, koska skitsofrenia
sairautena tuo omat haasteet arjen uudelleen jarjestamiseksi. Tdman tutkimuksen otoskin jéi

kohtuullisen niukaksi ja olisi mielenkiintoista saada my6s miesten ndkokulmaa tilanteeseen. Nyt
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kaikki haastateltavat olivat naisia. Olisi hyva saada tietoa siitd, mika auttaa puolisoa jaksamaan
sairastuneen kanssa. N&in ollen néité asioita voisi tukea eika tilanne johtaisi valttamétta niin
helposti eroon tai suhteen paattymiseen. On vaikea kuvitella milta sairastuneesta tuntuu, kun oma

puoliso hylkaa ja monesti myds yhteiskunta jattdé sairastuneen helposti ulkopuolelle.

Tutkimusta voitaisiin kohdistaa myds muihin mielenterveyshairidihin. Minkélaista on esimerkiksi
arki kaksisuuntaista mielialah&iriota sairastavan ihmisen kanssa. Tassa voi olla erilaiset tekijat
auttamassa puolisoa jaksamaan. Toisaalta tutkimusta voisi tehdd myos sairastuneen itsensé
néakokulmasta. Miten sairastunut itse nakee parisuhteen ja tulevaisuuden kun oma todellisuudentaju

on heikentynyt. Tama olisi mielestéani mielenkiintoinen ndkdkulma jatkaa tutkimusta.
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LITE 1

TIEDOTE TUTKITTAVALLE

Skitsofreniaa sairastavan puolison kokemuksia arjesta ja tuen tarpeesta

Pyydamme teité osallistumaan tutkimukseen, jonka tarkoituksena on kuvata miten
eldminen parisuhteessa skitsofreniaa sairastavan henkilon kanssa vaikuttaa puolison
omaan eldmaan ja minkalaista tukea puoliso tarvitsee arjesta selviytymiseen.
Perehdyttyanne tahén tiedotteeseen teille jarjestetddn mahdollisuus esittaa kysymyksia
tutkimuksesta, jonka jélkeen teiltd pyydetddn suostumus tutkimukseen

osallistumisesta.

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata miten elaminen parisuhteessa skitsofreniaa
sairastavan henkilon kanssa vaikuttaa puolison omaan eldmaan ja minkalaista tukea
puoliso tarvitsee arjesta selviytymiseen. Tutkimuksen tavoitteena on saada tietoa niista
asioista ja haasteista joita puolisot joutuvat kokemaan eldesséan skitsofreniaa
sairastavan ihmisen kanssa. Liséksi tavoitteena on saada tietoa siitd mik& auttaa

puolisoita selviytyméaan arjesta parisuhteessa.

Tutkimuksen kulku

Tutkimus suoritetaan haastattelemalla kohdehenkilGitd. Yksi haastattelu kest&a
korkeintaan 1,5 tuntia ja jokainen tutkimukseen osallistuva haastatellaan kerran.
Haastattelut kdydaan kunkin henkilon kanssa erikseen sovitussa rauhallisessa
paikassa. Haastattelut tullaan nauhoittamaan, ja koko haastattelun ajan paikalla on
ainoastaan tutkija ja haastateltava.
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Tutkimukseen liittyvat hyodyt ja riskit

Tutkimukseen osallistumisesta ei ole teille vélitonta hyotyd. On kuitenkin tarkeéd, etta
tutkimuksen avulla saadaan tietoa siitd miten skitsofreniaa sairastavan puolisot

parjaavat arkielamassa ja minkalaista tukea he mielestaan tarvitsevat.

Luottamuksellisuus, tietojen kasittely ja sailyttaminen

Teista keréattya tietoa ja tutkimustuloksia kasitellaan luottamuksellisesti
henkilttietolain edellyttamalla tavalla. Lopulliset tutkimustulokset raportoidaan
ryhmatasolla eik& yksittaisten tutkittavien tunnistaminen ole mahdollista.
Tutkimustiedostoja ja tutkimuksen yhteydessé kerattyja aineistoja séilytetaan turvassa,

kunnes tutkimus on valmis.

Vapaaehtoisuus

Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaaehtoista ja voitte keskeyttdd oman
osallistumisenne tutkimukseen koska tahansa syyta ilmoittamatta. Mikéli keskeytatte
tutkimukseen osallistumisen, teista keréatyt tiedot havitetaan.

Tutkimuksesta tiedottaminen
Valmis tutkimus julkaistaan Tampereen yliopiston kotisivuilla.
Lisatiedot

Mikali teilla on kysyttavaa tutkimuksesta, niin voitte ottaa yhteytta Jari Kotamaki,
jari.kotamaki@uta.fi puh. 040-515 6382
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LIITE 2

Teemahaastattelurunko

Taustatiedot:

ik, parisuhteen kesto, avio-/avoliitto, ammatti, kauanko puoliso sairastanut skitsofreniaa,

mahdollinen oma mielenterveyden héirio (diagnosoitu)

Skitsofrenia

kuinka usein sairaalajaksoja
miten sairaus on edennyt (miten alkoi, ensioireet)
Minkaélaiset oireet nakyvimmat

ensireaktiot itsella

Arjen toiminnot:

minkalaista arki on

miten arki on muuttunut sairastumisen myota (mité oli ennen ja mité nyt)

Tuen tarve

mité tukea tarvitsette ja mita olette saaneet (ammattiauttajat, sukulaiset, ystavat jne.)
miten jaksatte talla hetkelld ja mika auttaa jaksamaan yleensa

ovatko tilanteet vaihdelleet sairauden aikana

miten ammattiauttajat mukana

vertaistuki, sukulaiset, ystavat

Tulevaisuus

mité odotuksia ja toiveita tulevaisuudelta

omat tunteet (avuttomuus, suru, pelko, uupuminen, leimaantuminen)
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LITE 3

Tutkittavan suostumus

Skitsofreniaa sairastavan puolison kokemuksia arjesta ja tuen tarpeesta

Minua on pyydetty osallistumaan edelld mainittuun haastattelututkimukseen. Olen saanut seké

kirjallista, ettd suullista tietoa tutkimuksesta ja mahdollisuuden esittdd kysymyksia tutkijalle.

Ymmarran, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus Kieltaytya

siitd sekd perua suostumukseni milloin tahansa syyté ilmoittamatta. Suostun siihen, ettd haastattelut

nauhoitetaan. Ymmarran myos, etta tiedot késitelld&n luottamuksellisesti

Helsingissa . . 2010

Suostun osallistumaan tutkimukseen:

tutkittavan allekirjoitus

nimen selvennys

Osoite
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Suostumuksen vastaanottaja:

tutkijan allekirjoitus

nimen selvennys



LIITE 4

Esimerkki analyysin etenemisesté alkuperdisilmauksesta yhdistavéan kategoriaan

Alkuperéisilmaukset alakategoria vlakategoria yvhdistévéa kategoria

”Sairaala ei huomioinut

omaisia mitenkd4n” Epdvarmuus toisen
”Kaikista tarkein et olis__——— terveydentilasta
saanut infoa mika se sairaus \
on ja onko se parannettavissa”

Tieto sairaudesta

”mad luin niin paljon kirjallisuutta __—

kuin vain sain késiini” — ————0Oma halukkuus ja motivaatio
”Kylld mini kirjastossa tiedon etsimiseen

Kavin useaan ———

otteeseen”

”Tenavat piti kuskata
harrastuksiin” \Arkirutiinien kasautuminen ARKI
’Piti koko ajan ajatella mita puolison harteille SAIRASTUMISVAIHEESSA

toimintaa sille on paiviksi” —

”Kylld ma vélilld pelkésin

enemmankin —— ———Pelko puolison
lasten puolesta” vakivaltaisuudesta

—— Arjen muutokset

“Hirveen paljon syyllistin - ——~_ /
itseéni, etté olisinko voinut Itsensa syyllistdminen

tehdi jotakin toisin” /
”Miti jos se vika onkin minussa”

”Ainut neuvo oli, ettd jos
se kdy uhkaavaksi niin sitten\

turvakotiin” Puolison vaikeus toimia

”’Ma yritin soittaa psykiatrille, hoitotahojen kanssa

jonka nimen olin ndhnyt _——

jossain lehdessd” Hoitojarjestelman tukitoimet

”Ei se mua uskonut jos /
J \

ma sanoin etta Sairastuneen vastustus
nyt pitdd 1dhted hoitoon” hoitoa kohtaan

”Ma4 olin helpottunut ken se

laakari lahetti sairaalaan ku

en ma olis sitd minnekaan

saanut”
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