.

'D Tampereen yliopisto

Eveliina Joenpera

SKITSOFRENIAA SAIRASTAVIEN
NUORTEN AIKUISTEN TOIMIJUUS

Toimijuuden mahdollisuudet ja rajoitteet

Yhteiskuntatieteiden tiedekunta
Pro gradu -tutkielma
Huhtikuu 2020



TIVISTELMA

Eveliina Joenpera: Skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten toimijuus. Toimijuuden mahdollisuudet
ja rajoitteet.

Pro gradu -tutkielma

Tampereen yliopisto

Yhteiskuntatutkimuksen tutkinto-ohjelma

Sosiaalipsykologia

Huhtikuu 2020

Tassa pro gradu -tutkielmassa tarkastelen skitsofreniaan sairastuneiden nuorten aikuisten toimijuutta.
Tarkoituksenani on selvittda, mitka tekijat mahdollistavat ja rajoittavat toimijuutta. Aineisto koostuu
kahdestakymmenestaviidesta skitsofreniaan sairastuneen nuoren aikuisen haastattelusta. Haastattelut
on toteutettu avohoidollisen kuntoutusjakson yhteydessa. Olen analysoinut aineistoa kvalitatiivisesti
teorialahtdista sisallonanalyysia kayttaen.

Skitsofrenia on sairaus, jonka oireet aiheuttavat merkittdvaa toimintakyvyn laskua seka vaikeuksia
itsendisen arjen, sosiaalisten suhteiden ja opinto- seka tydelaman suoriutumisessa. Terveyden ja
toimintakyvyn lasku merkitsee riippuvaisuutta yhteiskunnan tarjoamasta avusta, jolloin johtuu pohtimaan
sitd, onko sairastuneella kykya, osaamista tai mahdollisuuksia tehdd omaa eldamaansa koskevia
valintoja ja paatoksia.

Toimijuudella tarkoitetaan usein yksilén kapasiteettia tehda valintoja ja paatdksia ja toimia niiden eteen.
Tassa tutkielmassa tarkastelen toimijuutta kuitenkin myés yhteiskunnan tarjoamina mahdollisuuksina ja
rajoitteina, jolloin toimijuuteen kietoutuu my6s yhteiskunnallinen, rakenteellinen ulottuvuus.
Toimijuusnakemykseni seka tutkielmani teoreettinen viitekehys pohjautuu Jyrki Jyrkdman toimijuuden
modaliteettiteoriaan, jonka mukaan toimijuus muodostuu sosiaalisista ja yhteiskunnallisista tekijoista
seka sisaisista toisiinsa kietoutuvista toimijuuden ulottuvuuksista, joita ovat osaaminen, kykeneminen,
haluaminen, taytyminen, tunteminen ja voiminen.

Analyysin perusteella haastateltavien toimijuutta mahdollisti yksiléllisista tekijoista tietojen ja taitojen
kehittdminen sekd halu ja motivaatio tavoitella muutosta. Toimijuuden mahdollisuuksiksi muodostui
yhteiskunnallisista tekijdista tietoa ja taitoja harjoittava ja tukeva ymparistd seka positiiviset asiakas- ja
tydntekijdkohtaamiset. Haastateltujen toimijuutta rajoitti yksilOllisistd tekijdistd sairauden oireisiin
paikantuva toimintakyvyttomyys ja kaventunut osaaminen seka kielteiset uskomukset itsesta.
Yhteiskunnallisista tekijoistd toimijuutta rajoitti yhteiskunnan asenneilmapiiri, negatiiviset asiakas- ja
tydntekijakohtaamiset, palvelujarjestelman kaytantdjen kohtaamattomuus haastateltujen tarpeiden
kanssa seka taloudelliset resurssit.

Avainsanat: Skitsofrenia, toimijuus, toimijuuden modaliteetit, sisallénanalyysi

Taman julkaisun alkuperaisyys on tarkastettu Turnitin OriginalityCheck —ohjelmalla.



ABSTRACT

Eveliina Joenpera: Agency of young adults with schizophrenia. The possibilities and limitations of
agency.

Master’s Thesis

Tampere University

Social Sciences

Social Psychology

April 2020

In this Master’s thesis, | examine the agency of young adults with schizophrenia. The aim of this thesis
is to find out which factors enable and restrict agency. The data consists of twenty-five young adults
with schizophrenia. The data has been analysed with using qualitative theory-based content analysis.

Symptoms of schizophrenia cause a significant decrease in functional capacity as well as difficulties in
independent daily living, social relationships and functioning in studies and working life. Decreased
health and functional capacity may lead to dependence on the help provided by the society, in which
case it is necessary to consider whether an individual has the ability, competence and possibilities to
make choices and decisions about his or her own life.

Agency often refers to the capacity of an individual to make independent choices and decisions and act
on them. However, this paper also looks at agency throughout the opportunities and constraints from
the society’s point of view. In this study, the framework of agency is based on Jyrki Jyrkdma’s modality
theory, according to which agency consists of social and societal factors, individual, contextual,
situational and inner dimensions. Based on this theory agency consists of six modalities, which are:
knowing how to do something, being able to do something, wanting to do something, having to do
something, feeling and having a possibility to do something.

Based on the results of the analysis of young adults with schizophrenia, the opportunities of agency
from an individual perspective consisted of the development of competence and abilities and wanting to
develop and act. From societal factor’s perspective agency was enabled by supportive environment as
well as positive patient and employee encounters. From individual perspective agency of young adults
with schizophrenia was limited by dysfunction and incompetence and negative self-beliefs. Societal
factors limiting agency were society’s negative perceptions of the disease, negative patient and
employee encounters and the service system’s procedures and economic resources.

Keywords: Schizophrenia, agency, modalities of agency, content analysis
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1. Johdanto

Tésséd pro gradu -tutkielmassa tutkin skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten toimijuutta.
Aineistonani on Yhteiskuntatieteellisen tietoarkiston aineisto FSD2713 Nuorten aikuisten
avohoidollinen mielenterveyskuntoutus 2010 — 2012: asiakkaiden haastattelut, jossa
tutkimuksen kohteena ovat skitsofreniaa sairastavat 18 — 36-vuotiaat kuntoutusjaksolle
osallistuvat nuoret aikuiset. Tutkin toimijuutta skitsofreniaan sairastuneen nikokulmasta
teorialdhtdisen siséllonanalyysin keinoin. Analyysin teoreettisena viitekehyksend on Jyrki
Jyrkdmdn (2007) toimijuuden modaliteetit. Kiinnostuksen kohteena on se, mitkd tekijét

mahdollistavat ja rajoittavat skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten toimijuutta.

Skitsofrenia on psykoositasoinen sairaus, jonka oireisiin lukeutuu positiivisia oireita kuten dani-
ja ndkoharhoja, kognitiivisia oireita kuten keskittymisen, tarkkaavaisuuden ja muistin
ongelmia, negatiivisia oireita kuten tahdottomuus ja sosiaalinen taantuminen ja hajanaisia
oireita kuten kdyttdytymisen ja puheen hdiriot (Isohanni ym. 2013, 70). Ne heikentavit
sairastuneen toimintakykya ja vaikeuttavat itsendistd toimintaa arjessa, sosiaalisissa suhteissa
sekd ammatillisessa eldméssd (Castle & Buckley 2015, 4). Sairastuessaan yksilo joutuu
tukeutumaan yhteiskunnan palvelujirjestelmién, tukijérjestelmiin sekd ammattilaisiin, jotka
tarjoavat tyokaluja selviytyd tilanteesta. Terveyden heikentyminen, toimintakyvyn lasku ja
riippuvaisuus muista aiheuttavat tilanteen, jossa joutuu pohtimaan toimijuutta ja sen

toteutumista.

Toimijuudella tarkoitetaan usein yksilon kapasiteettia tehdd valintoja ja paitoksid ja toimia
niiden eteen. Toimijuus on yksi yhteiskuntatutkimuksen peruskésitteistd, kun keskustellaan
yksilon ja yhteiskunnan vilisestd vuorovaikutuksesta. (Gordon 2005, 114 — 115; Campbell
2009, 407; Eteldpelto, Heiskanen & Collin 2011, 20; Ronkainen 1999, 51.) Kaésitin tdssi
tutkimuksessa toimijuuden niind mahdollisuuksina tai rajoituksina, joita yksilo itse omalle
toiminnalleen hahmottaa. Pohjaan toimijuusndkemykseni Jyrkdmén (2007) toimijuuden
modaliteettiteoriaan, jonka mukaan toimijuus muodostuu toisiinsa yhteen kietoutuvista
yksilollisistd, sosiaalisista ja yhteiskunnallisista tekijoistd. Télloin tarkastelen skitsofreniaa
sairastuvien nuorten aikuisten toimijuutta sekd yksilotekijoiden ettd yhteiskunnallisten

tekijoiden kautta.



Skitsofreniaa on tutkittu systemaattisesti yli sata vuotta, silld skitsofrenian etiologia on
monitekijdinen, eikd sen vaikutusmekanismeja ja syitd tunneta tarkasti (Isohanni ym. 2013, 89).
Skitsofreniaa tarkastellaan usein yksilon toimintakyvyn heikkenemisen ndkokulmasta (esim.
Bowie & Harvey 2006; Green, Kern & Heaton 2004). Skitsofreniaan sairastuneiden toimijuutta
on sen sijaan tutkittu vdhemmadn. Skitsofreniaan sairastuneiden toimijuuteen liittyvét
tutkimukset liittyvat useimmiten psykologiseen nikdkulmaan toiminnan tietoisuudesta (esim.
Balconi 2010; Jeannerod 2009) tai paitoksentekokyvystd (esim. Hamann, Langer, Winkler
Busch Cohen, Leucht & Kissling 2006; Chan & Mak 2012), jolloin tutkimuksissa viitataan
psykoosiharhojen  vaikutuksiin  oman toiminnan  tiedostamiseen ja  itsendisen
paitoksentekokyvyn vaikeuteen. Lisédksi skitsofreniasta on olemassa lukuisia eri kliinisid ja
kvantitatiivisia tutkimuksia, mutta kiinnostus kvalitatiivisiin tutkimuksiin on ollut véhdisempaa
(esim. Davidson 2003, 1). Sen vuoksi nden skitsofreniaa sairastavien toimijuuteen paikantuvan

kvalitatiivisen tutkimuksen tekemisen téssd yhteydessd my0s perusteltuna.

Aloitan tutkielmani pohjustamalla skitsofrenian oireita ja hoitomenetelmid. Tutkielman
toisessa kolmannessa luvussa taustoitan toimijuutta, toimijuudesta kaytyja keskusteluita seké
tutkielmani teoreettis-metodologista viitekehystd toimijuuden modaliteettiteoriasta. Lisdksi
pohdin skitsofreniaan vaikuttavia tekijoitd toimijuuden kisitteen valossa. Tdmaén jalkeen esitén
tutkimusasetelman: tutkimuskysymykset, aineiston, analyysimenetelmdn sekd eettiset
pohdinnat. Analyysissd pureudun sisdllonanalyysin ja toimijuuden modaliteettien avulla
skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten toimijuuden mahdollisuuksiin ja rajoitteisiin, joita
tarkastelen luvussa 7. yksilo- ja yhteiskuntandkdkulmasta. Lopuksi pohdin tutkimustuloksia

suhteessa kirjallisuuteen ja arvioin tutkimuksen luotettavuutta ja merkittavyytta.



2. Skitsofrenia

Skitsofrenia on vakava, psykoosisairaudeksi luokiteltu mielenterveyden hiirid, johon kuuluu
tunne-eldmén, toimintakyvyn ja Kkognitiivisten toimintojen muutoksia. Se on yksi
haastavimmista mielenterveyden hiiridisté ja vain harva toipuu siitd tdydellisesti. Skitsofrenia
puhkeaa usein nuorella aikuisidlld. Talld hetkelld Suomessa on noin 50 000 skitsofreniaa
sairastavaa yksilod. Miehet sairastuvat skitsofreniaan keskimairéisesti useammin kuin naiset ja
miesten sairastumisikd on alhaisempi. Skitsofreniaa sairastavat henkilot kuolevat keskimairin
15 — 20 vuotta nuorempana kuin muu viestd. Keskeisimmét ylikuolleisuutta selittavét tekijét
ovat sairauden psykoosivaiheen itsemurhat seké elintapojen ja psykoosilddkkeiden aiheuttamat
syddn- ja verisuonitaudit. Skitsofrenian taustat ovat monitekijdisid ja taudinkuva seké oireet
vaihtelevat yksildllisesti. (Isohanni ym. 2013, 70, 83, 88 — 89.) Tdémin vuoksi diagnoosin ja
etiologian selkeys ja tieto skitsofrenian taustalla vaikuttavista tekijoistd ovat yhé lukuisista

tutkimuksista huolimatta puutteellisesti tunnettuja (Lavretsky 2008, 3).

Skitsofreniaan sairastumisen sosioekonomiset vaikutukset yksilolle ovat merkittavia.
Skitsofrenia aiheuttaa pitkdkestoista toimintakyvyn laskua, joka vaikuttaa sairastuneen kaikilla
eldmanalueilla aina tyo- ja opiskelukyvysta arkieldmén toimintoihin ja sosiaalisiin suhteisiin.
(Isohanni ym. 2013, 70 — 71.) Skitsofrenia on masennuksen jédlkeen merkittivin
tyokyvyttdomyyttd aiheuttava sairaus, eikd suuri osa sairastuneista palaa koskaan tydeldmiin
(Karvonen, Peltola, Isohanni, Pirkola, Suvisaari, Lehtinen, Hella & Hékkinen 2008, 8). Tama
kertoo toisaalta skitsofrenian sairauden vaikeudesta, mutta myds tyomarkkinoiden
kehittamattomyydestd, silld ansiotyon on todettu parantavan skitsofreniaa sairastavan henkilon
ennustetta ja eldménlaatua. Valtaosa skitsofreniaan sairastuneista on tyokyvyttomyyseldkkeelld
ja heiddn koulutustasonsa ja elintasonsa ovat huomattavasti alhaisempia kuin véestdssé
keskimadrin. Sairaudella on my6s merkittidvid vaikutuksia parisuhteiden muodostamiseen: vain
20 prosenttia suomalaisista skitsofreniaa sairastavista eli avo- tai avioliitossa, kun vastaava

osuus muussa viestossd on 70 prosenttia. (Isohanni ym. 2013, 70 — 71, 82 — 83.)

Vaikka sairauden aiheuttamiin eldminlaatuun liittyvien tekijoiden kustannuksia ei voi mitata

rahassa, nousevat sen aiheuttamat kustannukset huomattavan suuriksi myos yhteiskunnalle.



Sairaus aiheuttaa yhteiskunnalle suoria ja epdsuoria kustannuksia. Suorat kustannukset
aitheutuvat muun muassa sairauden diagnosoinnista, hoidosta, kuntoutuksesta ja ladkehoidosta.
Naiden osuus terveydenhuollon kustannuksista on arvioitu olevan 1 — 2 prosenttia. Epdsuoria
kustannuksia aiheuttaa muun muassa tyottomyys, tyokyvyttomyys, ennenaikainen kuolleisuus,
sosiaaliavustukset ja niiden aiheuttamat taloudelliset menetykset yhteiskunnalle. Epdsuorien
kustannusten arvellaan olevan noin kaksinkertaiset suoriin kustannuksiin verrattuna. (Isohanni

ym. 2013, 70 — 71; Karvonen ym. 2008, 9.)

Tassé luvussa keskityn tarkastelemaan yksilondkokulmasta skitsofreniaa sairautena. Esittelen
ensin skitsofrenian sairaudeksi tulkittuna skitsofrenian oireenkuvan sekd diagnosoinnin
nidkokulmasta. Skitsofreniaa sairastavien toimijuutta tutkittaessa on tdrkedd ymmartda
sairauden luonne ja toimijuuteen vaikuttavat toimintakyvyn muutokset. Tdméan jilkeen
pureudun skitsofrenian hoitomenetelmiin. Tutkielman kannalta on merkityksellistd myos se,
kuinka skitsofreniaa hoidetaan, silld my6s hoitomenetelmait ovat yksi skitsofreniaa sairastavien
toimijuuteen vaikuttava tekijd. Tdmén tutkielman aineiston skitsofreniaa sairastavat nuoret

aikuiset ovat avohoidollisessa mielenterveyskuntoutuksessa.

2.1 Skitsofrenia sairautena

Skitsofrenian oireet jaetaan positiivisiin, negatiivisiin, hajanaisiin ja kognitiivisiin oireisiin.
Positiivisiin oireisiin luetaan normaalien psyykkisten toimintojen héiriintyminen kuten
aistiharhat ja harhaluulot. Aistiharhat eli hallusinaatiot voivat olla kuulo-, ndkd-, haju-, tunto-
tai makuaistiin liittyvid aistimuksia, jotka koetaan ilman todellista ulkoista &rsyketta.
Aistiharhoista kuuloharhat ovat yleisimpid skitsofrenian aistiharhoja. Ne ovat useimmiten
kuultua puhetta, jonka sisdlto voi vaihdella uhkaavasta ja syyttelevésti rohkaiseviin ja tukeviin
ilmaisuihin. Ne voivat héiritd skitsofreniaa sairastavan ajattelua ja kdyttdytymistd. Sairastunut
voi my0s keskustella dénten kanssa tai naureskella niille. Erityisen vaarallisia kuuloharhat ovat
silloin, jos puhe sisdltdd késkyja ja tehtdvid, joita aletaan noudattamaan. (Isohanni ym. 2013,
75 — 76.) Kuulo- ja ndkdharhojen lisdksi skitsofreniaan sairastunut saattaa kokea ndkoharhoja,
esimerkiksi pelottavia hahmoja, jotka liittyvét daniharhoihin (Oksanen, Vataja, Lappalainen,

Lindberg, Koponen 2016, 2793).



Harhaluulot liittyvét skitsofreniaa sairastavan védrin tulkitsemiin uskomuksiin, havaintoihin tai
kokemuksiin. Ne liittyvét ajattelun ja tahdon hiirintdén. Sairastunut saattaa esimerkiksi kokea,
ettd ulkopuolinen voima kontrolloi hidnen ajatuksiaan, tunteitaan tai kehon toimintaa. Hén voi
uskoa, ettd ulkopuolinen lukee hdnen ajatuksensa ja levittdd niitd ympdristoon tai riistad
ajatukset. Yleistd on myos paranoidiset harhaluulot, joissa sairastunut kokee, ettd héntd
vainotaan tai seurataan. Usein ndihin ajatuksiin liittyy myo0s salaliittoteorioita. Sairastunut
saattaa my0s kokea suhteuttamisharhoja, jossa hin tulkitsee ympéristossd tapahtuvia asioita
virheellisesti antamalla niille itseensd viittaavan merkityksen. Suhteuttamisharhoihin voi
kuulua esimerkiksi se, ettd koetaan saavansa television tai radion kautta viestejd, tai ettd

televisio-ohjelmien sisélto viittaa juuri hianeen. (Isohanni ym. 2013, 76.)

Skitsofrenian negatiivisiin oireisiin kuuluu tahdottomuus, tunneilmaisujen ja puheen
koyhtyminen sekd kyvyttdomyys tuntea mielihyvdd. Tahdottomuus liittyy spontaanin
aktiivisuuden ja toimintatarmon puuttumiseen. N&mid liittyvdt etenkin arkitoimien
aloittamiseen ja jaksamiseen, kuten itsensd huolehtimiseen, siivoukseen tai ruoanlaittoon.
Tahdottomuus voi liittyd my06s than yksinkertaisten asioiden hankaluuteen kuten pukemiseen
tai kdsien pesuun. Tunneilmaisun koyhtyminen tarkoittaa erilaisten tunnetilojen viestimisen
vaikeutta. Sairastunut ei pysty ilmeilld, eleilld, &inensdvylld tai katseella viestiméédn
tunnetilojaan muille. Yleistd on myds kokea, ettei ole lainkaan tunteita. Puheen koyhtyminen
ilmenee skitsofreniaan sairastuneella puheen puuttumisena tai sen niukkuutena. Sairastunut voi
esimerkiksi vastata kysymyksiin hyvin lyhyesti tai puhe siséltid hyvin vdhdn informaatiota,
vaikka kaytettyjd sanoja olisikin paljon. Kyvyttdmyys tuntea mielihyvéaa, eli anhedonia, nikyy
siind, ettei pysty kiinnostumaan tai kokemaan endd tyydytystd asioista, joista on ennen
sairastumistaan nauttinut. Anhedonia vilittyy usein sosiaalisiin suhteisiin — skitsofreniaan
sairastunut ei kykene nauttimaan sosiaalisista suhteista tai hidnelld ei ole kiinnostusta pitéa niitd

ylla tai solmia uusia ihmissuhteita. (Isohanni ym. 2013, 77.)

Hajanaiset oireet eli disorganisaatio-oireet ovat erilaisia hdiriditd, jotka liittyvét
kayttdytymiseen, puheeseen ja tunneilmaisuun. Kéyttdytymisen hdiridihin liittyy katatonisia
oireita, joita ovat muun muassa kompelyys, autismi, motorinen kithtymys tai oudot maneerit,
ruumiin asennot tai kasvojen ilmeet. Skitsofreniaan sairastunut voi myos kdyttdytyd normaaliin
sosiaaliseen tilanteeseen ndhden sopimattomalla tavalla, esimerkiksi pukeutumalla oudosti tai
muuttua vuorovaikutustilanteessa aggressiiviseksi ilman ulkoista syytd. Aistiharhojen takia

sairastunut voi myos puhua yksikseen yleiselld paikalla. (Isohanni ym. 2013, 76 — 77.) My®0s
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tunneilmaisu voi olla epédsopivaa tilanteeseen néhden, koska skitsofreniaa sairastavalla on
vaikeuksia tunnistaa tai ymmartdd muiden tunnetiloja. Tdma saattaa ilmetd myds empatiakyvyn
puutteena, jolloin sairastunut voi esimerkiksi naureskella toisen ldheisen kuolemalle. (Oksanen

ym. 2016, 2792.)

Naiden liséksi skitsofreniaan lukeutuu kognitiivisia hiiriditd. Kognitiiviset hiiriot liittyvit
tiedon prosessoinnin hiiridihin, jotka ovat usein todettavissa jo ennen skitsofrenian alkamista.
Kognitiivisiin oireisiin kuuluu keskeisesti muistin, tarkkaavaisuuden ja keskittymisen hairioita
sekd toiminnanohjauksen ongelmia. Toiminnanohjauksen ongelmat ovat psyykkisid prosesseja,
jotka vaikeuttavat sairastuneen tavoitteellisen toiminnan toteuttamista. Ndmé ndkyvét muun
muassa tiedon vastaanottamisen, tiedonkdsittelyn ja pddtdksen teon vaikeutena,
suunnitelmallisuuden, arvostelukyvyn ja abstraktin ajattelun heikentymisend sekd
ongelmanratkaisukyvyn puutteena. Niamd ongelmat vaikeuttavat sairastuneen arkipdivin
sujuvuutta ja selviytymistd uusissa tilanteissa. Muistiin liittyvat hiiriot liittyvat etenkin
tyOdmuistin ja verbaalisen muistin puutteisiin, jotka vaikeuttavat uuden oppimista ja ohjeiden
noudattamista. Aistiharhat, harhaluulot sekd kognitiivisista hdiridistd etenkin abstraktin
ajattelun heikkeneminen vaikuttavat myos merkittavésti skitsofreniaa sairastavan puheeseen,
joka saattaa ulkopuolisten korviin kuulostaa oudolta ja epdloogiselta. (Oksanen ym. 2016,

2792; Isohanni ym. 2013, 78.)

Merkittava osa skitsofreniaa sairastavista kéirsii my0s masennuksesta ja ahdistuneisuudesta.
Masennus ilmenee usein jo ennen skitsofrenian puhkeamista ja se on myods tavallinen
ensipsykoosin jilkeinen oire. Masennusoireita voi kuitenkin esiintyd kaikissa skitsofrenian
vaiheissa. Skitsofrenian liitdnnéisoireena on myos ahdistuneisuus, joka voi liittyd esimerkiksi
sairastuneen eldmaéntilanteeseen, positiivisiin oireisiin tai sosiaalisiin tilanteisiin. Noin 38
prosentilla skitsofreniaa sairastavista on diagnosoitu ahdistuneisuushdiri6. Masennuksella ja
ahdistuneisuudella on merkittdvd vaikutus sairauden kohonneeseen itsemurhariskiin,

parempaan sairaudentuntoon ja heikentyneeseen eldménlaatuun. (Isohanni ym. 2013, 78.)

Skitsofreniaan liittyy vaikean héirion leima, jota halutaan vélttda. Tamén vuoksi skitsofrenian
diagnoosia on kdytetty Suomessa aina harkiten. Diagnoosin saamista vaikeuttaa usein lievét tai
epaselkedt oireet, myohidisessd idssd alkaneet oireet, oheissairaudet tai pdihdeongelma, jolloin
skitsofreniaa sairastavat saattavat saada jonkin muun diagnoosin tai psykoosidiagnoosin.

Diagnoosin saaminen voi myos viivédstyd, jos hoito ja sen seuranta ovat riittdmattomia.
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Sairauden diagnosoinnissa kaytetddn usein WHO:n ICD-10 tai Amerikan psykiatrisen
yhdistyksen DSM-5 tautiluokitusten kriteereitd. DSM-tautiluokitusta kéytetdéin Suomessa
lahinna tieteellisten tutkimusten yhteydessd, jonka vuoksi tautiluokitusten kriteerit poikkeavat
ICD-luokituksesta joiltakin osin. Molemmat tautiluokitukset ovat kuitenkin kiistanalaisia, silld
skitsofrenian sairauden monimuotoisuuden vuoksi oireet voi olla hankala sovittaa tiettyihin
kriteereihin, jonka vuoksi tautiluokituksista puuttuu osittain aukoton tieteellinen néytto. (Castle

& Buckley 2015, 4; Isohanni ym 2013, 71 — 72.) Olen esittinyt tautiluokitukset taulukossa 1.

DSM-5 ICD-10

Oireet Oireet

Kaksi tai enemmiin seuraavista oireista vihintiin | Ainakin yksi seuraavista oireista:

kuukauden ajan: e  Ajatusten kaiku, sySttdminen, riistiminen tai
e  Aistiharhat levittdminen
e  Harhaluulot e  Suhteuttamisharhat tai harhakdsitykset siité, ettd jokin
e  Hajanainen puhe vieras voima tai henkild kontrolloi henkildd
e  Hajanainen tai katatoninen kiytds e  Yhden tai useamman dénen keskusteleminen tai
e Negatiiviset oireet kommentoiminen kolmannessa persoonassa

Ainakin kaksi seuraavista oireista:
e  Pysyvid aistiharhoja ja harhaluuloja
e  Hajanainen puhe
e  Katatonia
e  Negatiiviset oireet
Toimintahéiriditi seuraavilla osa-alueilla:
e  Ammatillinen toimintakyky
e  Sosiaalinen toimintakyky
e Itsestdédn huolta pitdminen

Kesto vihintiin kuusi kuukautta Kesto vahintain kuukauden

TAULUKKO 1. DSM ja ICD diagnoosit skitsofreniassa (mukaillen Castle & Buckley 2015, 4).

Skitsofrenialla on merkittdvid toimintakyvyn alenemiseen vaikuttavia oireita, jotka vaikuttavat
sekd tyo- ja opiskelukykyyn, sosiaaliseen toimintakykyyn, ettd itsendisiin selviytymistaitoihin.
Tdmén vuoksi skitsofreniaa sairastavat joutuvat usein tukeutumaan palvelujirjestelmén
tarjoamaan tukeen, silld hoitomenetelmilld on suuri vaikutus toimijuudelle silloin, kun

omaehtoinen toimijuus on heikentynyt.



2.2 Skitsofrenian hoitomenetelmit

Skitsofrenia on usein krooninen sairaus, jonka vuoksi sen hoito on pitkdaikaista. Skitsofrenian
etiologia on monitekijdinen, eikd sairauden syntymisen syitd tunneta tarkasti. Sen vuoksi siithen
el myoOskddn ole olemassa parantavaa hoitoa. Nykykésityksen mukaan skitsofrenia
neurologinen sairaus, jolle on tyypillistd sikiokehityksen aikana tapahtuva aivojen kehityksen
héiriintyminen. Sairauden puhkeamiseen vaikuttaa lapsuus- ja nuoruusidn ymparistotekijéit

sekd perimd. (Isohanni ym. 2013, 89 —90.)

Skitsofrenian hoidolla on psykiatrian synkin historia, jonka taustoja on syytd avata
ymmaértidkseen oireiden ja hoitomenetelmien yhdistdmisen vaikeutta. Sairautta on hoidettu
historiassa hyvin kyseenalaisin keinoin, joka kertoo paljon niin yhteiskunnan
kehittdmattomyydestd, sairauden  vaikeudesta, @ kuin  suhtautumisesta  vakaviin
mielenterveydenhdiridihinkin. Skitsofreniaa sairastavia on hoidettu péddasiassa sairaalassa tai
hoitolaitoksissa, sulkien skitsofreniaa sairastavat pois yhteiskunnan silmistd. Sitd on 1930-
luvulla hoidettu muun muassa kestounimenetelmaélla, jossa potilasta pidettiin viikko tai kaksi
unessa rauhoittavien aineiden avulla. Hoitomenetelmédnéd on kaytetty myos insuliinishokkia,
jossa tavoitteena oli saada potilaalle kooma veren sokeripitoisuutta alentamalla. Potilaat
heridtettiin letkuttamalla sokeriliuosta mahalaukkuun. Lisdksi skitsofreniaa on hoidettu
lobotomialla, jossa isoaivojen kuorikerroksen ja alempien aivokeskusten véliset hermoradat
katkaistaan. Lobotomia aiheutti skitsofreniaa sairastaville potilaille epileptisid kohtauksia,
dlyllistd taantumista sekd merkittdvid muutoksia persoonallisuuteen, eikd vaikutuksia
psykoottisiin oireisiin juurikaan ollut. 1950-luvulta alkaen neuroleptit syrjayttivit myonteisilld
vaikutuksillaan tdysin muut hoitomuodot. Neurolepteilld saatiin haltuun rajutkin psykoottiset
kohtaukset ja niitd voitiin kiyttdd my0s sairaalan ulkopuolella, joka antoi virikkeen psykiatrisen
avohoidon kehittamiselle. Neuroleptit lievensivit monia skitsofrenian positiivisia oireita, mutta

negatiivisista oireista kérsiville neurolepteista ei ollut juurikaan apua. (Alanen 1993, 61 — 65.)

Nykyiset hoitomenetelmit ja niiden tavoitteet vaihtelevat sairauden vaikeusasteen ja vaiheen
mukaan. Skitsofrenian hoidon tavoitteena on kuntoutuminen, jonka avulla pyritddn
vaikuttamaan skitsofrenian oireisiin, psykososiaaliseen toimintakykyyn, psykoosijaksojen

estdmiseen tai niiden lieventdmiseen ja miédrdn vdhentdmiseen. Lisdksi pyrkimyksend on
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edesauttaa henkilon sopeutumista sairauteen sekd tukea sairastunutta ja hdnen perhettddn.
Skitsofreniaa sairastavan hoito tapahtuu ensisijaisesti avoimessa kuntoutuksessa, mutta suuri
osa sairastavista tarvitsee jossakin kuntoutumisen vaiheessa asumiseen liittyvaa tukea, osa jopa
elinikdisesti. Asumiskuntoutus voi olla sairaalan yhteydessd oleva asumisen yksikko tai
sosiaalitoimen mielenterveyskuntoutujille suunnattu asumispalvelu, jossa henkild voi tuetusti

harjoitella itsendisen asumisen taitoja. (Isohanni ym. 2013, 102 — 103, 120 — 121.)

Kuntoutusmuodot mééritellddn skitsofreniaa sairastavan oireiden ja yksilollisen hoidontarpeen
mukaisesti ja usein henkild tarvitsee montaa eri kuntoutusmuotoa samanaikaisesti. Kuntoutus
tapahtuu moniammatillisessa yhteistyossd kunnan palveluiden ja kolmannen sektorin
palveluntuottajien kanssa. Skitsofreniaa sairastavan tukena on oma nimetty hoitohenkil6 sekd
moniammatillinen tiimi, johon suosituksen mukaan kuuluu mielenterveyshoitaja tai
sairaanhoitaja, lddkéri, psykologi, sosiaalityontekijd, toimintaterapeutti ja fysioterapeutti.
Nimetty omahoitaja yhdessd moniammatillisen tiimin ja skitsofreniaa sairastavan henkilon
kanssa arvioi kuntoutuksen tarpeita ja tavoitteita seké niiden edistymistd. Kuntoutujan itsensd
oletetaan my0ds osallistuvan aktiivisesti hoidon suunnitteluun, tarpeeseen ja arviointiin.
(Isohanni ym. 2013, 120 — 122.) Skitsofrenian kuntoutus vaatii siis yhteistydtd monen eri

ammattilaisen kanssa, mutta myos skitsofreniaan sairastuneen omaa aktiivisuutta.

Skitsofrenian akuuttivaiheessa, eli sairastumisen ja psykoosijakson alkamisvaiheessa,
hoitomenetelmit kohdistetaan positiivisten oireiden, eli aistiharhojen ja harhaluulojen
lieventdmiseen. Akuuttivaihe vaatii usein sairaalahoitoa, jossa pyritdén vaikuttamaan oireiden
nopeaan lievittimiseen ja toiminnallisen toipumisen alkuun saattamiseen. Talloin
ladkehoidosta muodostuu keskeisin hoitomenetelma. Lédkitys on aloitettava mahdollisimman
pian diagnoosin saamisesta, silld sen ndhddén edistdvin toipumista ja sairauden ennustetta.
Antipsykoottisen lddkehoidon on todettu vihentdvian psykoosin oireita, uusia sairaalajaksoja
sekd kokonaiskuolleisuutta. Sddanndllinen, aikaisin aloitettu psykoosilddkitys vihentdd myos
psykoosijaksojen uusiutumista. Psykoosilddkitystd voidaan pyrkid vdhentdmdidn tai
lopettamaan vasta, jos henkil6lld on ollut viisi oireetonta vuotta, mutta jos henkil6lld on ollut
toistuvia psykoosijaksoja, voi psykoosilddkityksen tarve olla elinikédinen. (Isohanni ym. 2013,

105, 120.)

Psykoosildédkkeillda on kuitenkin haittavaikutuksia, jotka voivat myos estdd toiminnallista

toipumista. Eri psykoosilddkkeet aiheuttavat yksilollisesti erilaisia haittavaikutuksia, mutta
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yleisiin haittavaikutuksiin lukeutuu muun muassa painonnousu, vidsymys, ummetus,
syddmentykytys, muistin ja késityskyvyn heikkeneminen, sekavuus, aistiharhat ja neurologiset
haittaoireet. Neurologisia haittaoireet ovat esimerkiksi akatisia, eli motorinen levottomuus, joka
ilmenee sisdisend rauhattomuutena, kiarsimattomyytend ja pakonomaisena tarpeena liikutella
ruumiinosia. Yleisin psykoosilddkkeiden haittavaikutus on kuitenkin aineenvaihdunnan
hidastuminen, joka voi johtaa merkittdvdidn painonnousuun. Jopa 40 prosentilla
psykoosilddkkeiden kayttdjistd nousee paino, jolloin he ovat myoOs merkittdvéssd riskissd
sairastua diabetekseen tai sydédn- ja verisuonitautiin. Syddn- ja verisuonitaudit ovatkin yksi
eniten skitsofreniaa sairastavien ylikuolleisuutta aiheuttava tekijd. Haittaoireisiin on
mahdollista vaikuttaa psykoosilddkityksen vaihtamisella, silld oireet ovat yksilollisid ja eri
ladkkeet toimivat potilailla eri tavalla. Usein psykoosilddkityksen kanssa kdytetdan kuitenkin
useita muita ladkkeitd, jotka vaikuttavat psykoosilddkkeiden haittaoireisiin. (Castle & Buckley
2015, 23 — 24, 58; Isohanni ym. 2013, 113 — 118.) Vaikka psykoosilddkkeet voivat siis vaikuttaa
skitsofreniaa sairastavan positiivisiin oireisiin parantavasti, on niiden haittaoireilla myos

rajoittava vaikutus arjessa toimimiseen ja toiminnalliseen toipumiseen.

Kuntoutusmuodot koostuvat usein erilaisista koulutuksellisen terapian yksil6tapaamisista tai
ryhmistd eli psykoedukaatioryhmisti, jotka tdhtddvit toimintakyvyn haittojen ehkéisyyn tai
minimointiin, sairauteen sopeutumiseen ja mahdollisimman autonomisen ja merkityksellisen
elimdn saavuttamiseen sairaudesta huolimatta. Téllaisia ryhmid ovat esimerkiksi
oireidenhallintaryhmi, sosiaalisten taitojen ryhmd, arjen harjoittelu, psykoterapia seka
ammatilliset kuntoutusmuodot. Useat skitsofreniaa sairastavat henkil6t oireilevat
pitkdaikaisesta  lddkehoidosta ja  muusta hoidosta  huolimatta, jonka  vuoksi
oireidenhallintaryhmd  muodostuu  keskeisimméksi ~ psykoedukaation =~ muodoksi.
Oireidenhallintaryhmissd tavoitteena on opetella keinoja psykoosijaksojen uusiutumisen
estimiseksi ja laatia toimintasuunnitelma mahdollisten ongelmatilanteiden varalle.
Psykoosijakson uusiutumisen estimiseksi opetellaan muun muassa varoittavien ennakko-
oireiden tunnistamista ja niiden hallintaa. On myds tarkedd tunnistaa skitsofreniaa sairastavalle
tunnusomaiset pysyvéisoireet, jotta ne voidaan erottaa varoitusmerkeistd ja selvittdd, miten

niiden kanssa olisi mahdollista eldé. (Isohanni ym. 2013, 123 — 125.)

Sosiaalisten ja arkielimdn taitojen harjoittelu on merkittdvéssd osassa kuntoutusta, silld
skitsofreniaa sairastavien sosiaaliset vuorovaikutustaidot ja eldmisen taidot ovat puutteellisia.

Niiden taitojen kehittymiseen pyritddn vaikuttamaan erilaisten ryhmien muodossa.
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Skitsofreniaa sairastuneet saattavat tarvita sosiaalisten taitojen ryhmissé tietoa perustaitojen
opettelemisessa, kuten kittelemisen tai soveliaan katsekontaktin yllépitdmisen kanssa. Ndiden
lisdksi ryhmissd voidaan harjoitella sitd, kuinka puhutella ihmistéi, jonka tapaa ensimmaéisen
kerran ja kuinka osallistua ryhmatilanteisiin. (Castle & Buckley 2015, 70; Isohanni ym. 2013,
125.) Keskeisind apuvilineind kéytetddn rooliharjoituksia, videoita ja tyokirjoja. Myos
vertaistuki ja ohjaajan tai perheenjdsenen mukanaolo ja tukeminen uusissa sosiaalisissa
tilanteissa on tdrkedd, silld sosiaalisten taitojen vieminen ryhmén ulkopuolelle voi olla
haastavaa. Usein skitsofreniaa sairastavilla henkil6illd on my0s pieni sosiaalinen piiri, jonka
vuoksi muihin skitsofreniaan sairastuviin tutustuminen voi my0s auttaa sosiaalisten taitojen
harjaantumisessa. Arjenhallintataitoja voidaan harjoittaa kidytdnnonliheisilld toimilla, joissa
turvallisten henkildiden kanssa harjoitetaan arkieliméan kuuluvia paivittiisid toimintoja kuten
hygieniaa, kaupassa kdyntié, ruoan laittoa ja erilaisissa virastoissa asiointia. Koska suuri osa
skitsofreniaa sairastavista henkildistd ovat ylipainoisia osittain psykoosilddkkeistd johtuvien
syiden takia, on erilaiset elintapainterventiot —myds tirkeitd  hoitomuotoja.
Elintapainterventioilla on mahdollista vaikuttaa henkilén fyysisen yleiskunnon paranemiseen
ja huonon ruokavalion muutokseen sekd myds muiden haitallisten elintapojen, kuten
tupakoinnin, alkoholin ja passiivisen eldiméntyylin muuttamiseen. (Isohanni ym. 2013, 125 —

126.)

Koska skitsofreniaan sairastutaan useimmiten nuorella iélld ja koska sairauden hoito tapahtuu
yhd enemmaén avohoitona, ovat perhe ja ldheiset merkittdvéssa roolissa hoidon toteutumisessa.
Perhetyon koetaan olevan tehokas muoto skitsofrenian hoidossa, silld skitsofreniaan
sairastuneen voi olla hankala kommunikoida itse ja perheenjisenilld voi olla myds merkittava
vaikutus sairastuneen hoitomyonteisyyteen. Talloin perheenjdsenen rooli on téirked erilaisissa
hoitokeskusteluissa. Myos perheenjdsenet kaipaavat tietoa sairauden tekijoistd ja myoOs
perheenjédsenet tarvitsevat tukea, kuinka selvitd perheenjdsenen sairauden kanssa. (Alanen

1993, 216; Castle & Buckley 2015, 76.)

Kognitiiviset hiiriét ovat myds oleellinen osa skitsofrenian taudinkuvaa, joten on tdrkedd
kohdistaa hoitomuotoja myds niiden lieventdmiseen. Kognitiivisessa kuntoutusmuodossa on
erilaisia muistia, paattelyd, tarkkaavaisuutta ja ongelmanratkaisukykyd vaativia tehtévid.
Kognitiivisten taitojen harjoittaminen auttaa myods uuden oppimisessa, jolloin esimerkiksi
sosiaalisten taitojen ryhmissd opitut taidot osataan ottaa paremmin kéyttoon. (Isohanni ym.

2013, 126 —-127.)
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Yksilopsykoterapia on myds mahdollinen hoitomuoto lddkehoidon rinnalle. Psykoterapian
tarve arvioidaan aina yksilon tarpeiden mukaisesti, mutta kaikille potilaille se ei ole tarpeellinen
tai soveltuvakaan hoitomuoto. Kognitiivis-behavioraalisella terapialla voidaan vaikuttaa
skitsofrenian masennus- ja ahdistuneisuusoireisiin. Psykodynaamisesta terapiasta on hyotya
silloin, kun sairaus on rauhallisessa vaiheessa ja potilas on itse motivoitunut terapiaan.
Akuuttivaiheessa aloitettu psykoterapia voi kuitenkin olla potilaalle jopa haitallinen ja voi jopa
pahentaa potilaan hajanaisuutta ja vointia, koska syvéllinen ja tutkiva ote voi olla raskasta
potilaan mielentilalle. Skitsofreniaa sairastavat sietdvdt myds huonosti intensiivisid
vuorovaikutustilanteita ja mahdollisia terapiasuhteen muutoksia, jonka vuoksi psykoterapialla

voi olla kuormittava ja stressaava vaikutus. (Isohanni ym. 2013, 127.)

Skitsofrenian yhteydessd toimintahdirididen osa-alueet voidaan jaotella sosiaaliseen
toimintakykyyn, ammatilliseen toimintakykyyn ja itsendiseen selviytymiseen punoutuvaan
toimintakykyyn (Castle & Buckley 2015, 4). Skitsofrenialla on siis merkittdvid toimintakyvyn
alenemiseen vaikuttavia oireita, jotka vaikeuttavat skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten
toimintaa kaikilla eldmén osa-alueilla. Tdmin vuoksi hoitomenetelmit kohdistetaankin usein
toimintakyvyn paranemiseen. Skitsofreniaan sairastuminen ei anna kovin hyvdd pohjaa
toimijuudelle ja sen toteutumiselle. Osansa tdssd tuottaa skitsofrenian oireet, mutta myds
kuntoutusmenetelmit, silld skitsofreniaa sairastavat nuoret aikuiset ovat usein toiminnan
kohteina erilaisissa kuntoutusmenetelmissd. Skitsofrenian ja toimijuuden suhdetta avaan

kuitenkin enemmaén vasta luvussa 3.3.
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3. Toimijuus

Toimijuuden késite on laaja, monimuotoinen ja moniulotteinen, jonka vuoksi tutkimuksen
yhteydessd on syytd mddritelld, mitd silla tarkoitetaan kussakin yhteydessd. Toimijuus
késitteend liittyy yksilon kapasiteettiin tehdd valintoja ja pdétoksid sekd toteuttaa niité
toimimalla niiden eteen (Gordon 2005, 114 — 115; Ronkainen 1999, 51; Campbell 2009, 407).
Toimijuuteen vaikuttaa yksild itse, muut toimijat sekd konteksti (Hokkanen 2013, 60).
Toimijuuden tuntoon ja tunteeseen vaikuttaa kisitykset omista kyvyistd ja mahdollisuuksista
tehdd padtoksid. Toisaalta toimijuuden kisite siséltdd vallan ja rakenteisiin liittyvdn
ulottuvuuden — onko toimijalla mahdollisuus paittdd ja onko pditokset mahdollista toteuttaa
yhteiskunnan rakenteiden puitteissa? Toimijan ndkokulmasta voidaan myos tarkastella,
pystyyko toimija pitdmiin huolta omasta toimijuudestaan ja osaako toimija pééttdd. (Gordon
2005, 114.) Kyse on siis siitd, onko yksilolla kykya ja mahdollisuuksia valita tai toimia jonkun
halutun tavoitteen saavuttamiseksi. Kokemusten myo6td toimijalle muotoutuu kisitys omista
kyvyistd tehdd pddtoksid ja toteuttaa niitd ympérdivdssd yhteiskunnassa. Toimijuutta
madrittelee siis toiminnan esteet, rajoitukset ja realisoitavissa olevat mahdollisuudet.

(Ronkainen 1999, 53.)

Seuraavaksi avaan lyhyesti toimijuuskeskustelun taustoja yksilo- ja rakennenidkokulmasta.
Tuon lyhyesti esille teoriat yksilo- ja rakennefunktionalistisesta ndkdkulmasta sekd muodostan
tutkielmassa hyodynnettivdd kuvaa toimijuudesta. Tdmén jédlkeen esittelen Jyrki Jyrkdmén
(2007) teorian toimijuuden tutkimisesta eldmédnkulku- rakenne- ja modaliteettindkokulmien
kautta tarkasteltuna. Luvun kolmannessa osassa keskityn tarkastelemaan toimijuutta ja sithen

vaikuttavia tekijoitd skitsofrenian ndkokulmasta.

3.1 Nikoaloja toimijuuteen

Toimijuus on yksi sosiaalitieteellisen tutkimuksen keskeisimmistd késitteistd, jonka takia

keskustelu kisitteen ympérilld on myds laaja. Suuri osa toimijuuteen liittyvistd keskusteluista
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koskee yksilon ja yhteiskunnan vélisid suhteita. Se liittyy kysymyksiin siitd, missd méérin
toimijuus ndhddén olevan yksilon ohjaamaa ja missd méérin rakenteiden sanelemaa: kuinka
paljon yksilolld on vapauksia toimia itsendisesti ja kuinka taloudelliset, sosiaaliset ja
yhteiskunnalliset rakenteet tai kulttuuriset normit ohjaavat yksilon toimintaa. (Campbell 2009,
407 — 409; Etelédpelto, Heiskanen & Collin 2011, 20). Toimijuuden késitettd kirkastaakseni on
syytd tuoda esille tdmédn keskustelun taustat. En kuitenkaan kéytd tilaa tdmén
vastakkainasettelun tarkempaan késittelyyn, silld oma toimijuusndkokulmani perustuu

seuraavassa luvussa 3.2 késiteltyyn Jyrki Jyrkdméan (2007) toimijuuden modaliteettimalliin.

Yksiloldhtoisen ajattelun mukaan toimijat ndhddin muista riippumattomina ja vapaina
toimijoina. Individualistinen toimijuusndkemys perustuu ajatukseen, ettd yksilot ovat itse
vastuussa omasta toiminnastaan ja eldménkulustaan. (Gordon 2005, 117.) Téllaiseen
nikokantaan sitoutuu esimerkiksi Barnes (2000), joka perustaa toimijuusnikemyksensi
rationaalisuuteen ja intentionaalisuuteen. Barnesin toimijuusteoria sisdltdd oletuksen, ettd
toimijat olisivat kykeneviisid ajattelemaan ja toimimaan rationaalisesti omaa tahtoaan
toteuttaen. (Barnes 2000, 17 — 18, 47 — 49.) Télloin toimijuus ndhddidn ennen kaikkea
mahdollisuutena, jolloin yhteiskunnalliset rakenteet eivit rajoita toimijuutta (Gordon 2005,

115).

Yksilokeskeinen ldhestymistapa ei kuitenkaan ota huomioon vallan ja eriarvoisuuden
kysymyksid, eikd ndin ollen tarjoa omalle tutkielmalleni kovin hyvéad toimijuuden késitettd
(Mékinen 2015, 118). Kisite toimijuudesta muodostuu abstraktiksi, mikéli se paikantaa
toimijuuden vain yksilon ominaisuuksien kapasiteeteiksi tai kyvyiksi tehdd valintoja ja
paitoksid ja jattdd huomioimatta toimijuuden vallan ulottuvuuden. Tilloin se jéttda
huomioimatta sellaiset kysymykset, jotka liittyvédt toimijuuden rajoituksiin ja ehtoihin.
Toimijuutta ei ole, mikili toimijalla ei ole valtaa tehdd paitoksia ja toimia toisin. (Etelédpelto,

Heiskanen & Collins 2011, 14 — 15.)

Toinen &éripdd yksilokeskeiselle toimijuusajattelulle 10ytyy rakennefunktionalistisesta
ajattelusta, joka korostaa vallan ulottuvuutta. Rakenteisiin painottuvan nikokulman mukaan
yhteiskunnan rakenteelliset tekijdt ovat ensisijaisia yksiloihin ndhden, jolloin yksiléiden
toimijuuden ndhdéddn pohjautuvan ensisijaisesti yhteiskunnan rakenteisiin (Virkki 2011, 114).
Yhden rakennefunktionalistisen ndkemyksen toimijuuteen tarjoaa Pierre Bourdieu (1998)

habitusteorian yhteydessd. Bourdieun mukaan ihminen toimii ja tekee valintoja yhteiskunnan
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rakenteiden sanelemana ja ohjaamana habituksensa osoittamissa rajoissa. Habitus rakentuu
sosialisaation myotd, jolloin yksilolle muodostuu kisitys yhteiskunnallisista kéyténteistd,
arvoista, normeista ja tavoista toimia. Ndin toimijuus muotoutuu alisteiseksi rakenteellisille
tekijoille. (Bourdieu 1998, 18 — 20.) Talloin toimijuuden ndhdddn saavan merkityksensa
diskursiivisissa vallan kéytdnndissd. Rakenteet ndhddén kaikkea yksilon toimijuutta
rajoittavana, estivina tai pakottavana, jolloin yksilolld ei ndhdd olevan laajaa autonomisia tai

reflektiivisid toimijuuden mahdollisuuksia. (Gordon 2005, 115.)

Rakennefunktionalistinen ajattelutapa jéttda toimijan itsensd nakokulman huomioimatta, joka
on ongelmallista oman nikokulmani kannalta, koska tdssd tutkielmassa analysoin myos
skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten itse sanallistamia toimijuutta edistdvid ja
mahdollistavia tekijéitd. Nden toimijuuden paikantuvan myds yksilon omiin toiminnan
resursseihin, joita voi rajoittaa esimerkiksi sairaus. Jako rakenteelliseen ja yksilokeskeiseen
toimijuuteen ei siis ole tutkielmani kannalta kovin hedelméillinen kisitys toimijuudesta, vaan se
edellyttdd molempien ndkokulmien huomioimista. Nédiden &dripdiden vélistd voi 10ytdd
kuitenkin hieman ajankohtaisemman kisityksen toimijuudesta, jolloin maééritelmien erot
koskevat sitd, miten toimijuuden ja yhteiskunnallisten rakenteiden suhde ymmarretéén ja missa

maérin yhteiskunnalliset rakenteet ndhdédén rajoittavina vai mahdollistavina.

Yhden yhteiskuntatieteellisen kentén siteeratuimman toimijuuden késitteen tarjoaa sosiologi
Anthony Giddens (1984) rakenteistumisen teorian yhteydessé, joka tuo hieman helpommin
lahestyttdvian ndkokulman toimijan ja rakenteen suhteeseen. Myods tdmén tutkielman
teoreettinen viitekehys, modaliteettimalli, pohjautuu Giddensin ndkemyksiin. Giddens nékee
rakenteet duaalisina eli kaksinaisina, jolloin rakenne ja yksildllinen toiminta edellyttdvit
toisiaan (Giddens 1984, 92 — 93). Rakenteet ovat sekd toimintakdyténtdjen vilineitd, ettd
tuotoksia. Thmiset ovat toimijoina rakenteiden kéyttdjid, uusintajia ja hyviaksikdyttdjid.
Rakenteet luovat toiminnan rajoitteita, mutta myos luovat mahdollisuudet toiminnalle ja
toimijuuden toteuttamiselle. Giddensin mukaan rakenteet eivit kuitenkaan ole olemassa
sellaisenaan, vaan ne muodostuvat sosiaalisten jérjestelmien toimintakdytdnnoisti ja ovat siten
yksilon tietoisuuden ulkopuolella. Rakenteet ovat riippuvaisia toimijoista, silli toimijat
uusintavat rakenteita péivittiisilld toiminnoillaan ja rutiineillaan toimien, ik&4n kuin rakenteet
olisivat olemassa. Néin toimijat pitdvat ylld rakenteita. Rakenteista huolimatta Giddensin

mukaan toiminta on aikomuksellista, jolloin yksilolld on mahdollisuus valita toimintansa.
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Ihmiselld on siis mahdollisuus toimia myds norminmukaisten odotusten vastaisesti. (Giddens

1984, 117 - 119.)

Anthony Giddensin muodostama toimijuuden kisite ei kuitenkaan ole tidysin ongelmaton.
Margaret Archer (2000) yhtyy Giddensin ndkemyksiin rakenteiden duaalisuudesta, mutta
kritisoi Giddensildistd ndkemysta siitd, ettd se ei ota huomioon ajallista ulottuvuutta, joka tekee
yhteiskunnallisen muutoksen ja yksilon elamankulun tarkastelun mahdottomaksi. Giddensin
mukaan toimijat luovat ja ylldpitavat rakenteita, jolloin toimija ja rakenteet sulautuvat yhteen.
Archer taas haluaa pitdd toimijat ja rakenteen erillddn. Hinen mukaansa toimijuus rakentuu
diskursiivisesti, kdytdnnollisesti ja ruumiillisesti, jolloin toimijan johdonmukainen
todellisuussuhde rakentuu ajallisesti jatkuvissa késityksissd. Rakenteet ovat siis jo olemassa,

kun thminen toimii "téssi ja nyt”. (Archer 2000, 160 — 163.)

Lisdksi Archerin toimijuusnidkokulmaan kuuluu olennaisesti ajatus toimijan reflektiivisyydesta.
Ihmiselld on kyky kéyda sisdisid keskusteluita, joiden avulla ihminen reflektiivisesti navigoi
elaméssddn. Reflektiivisyyden taustalla on ajatus ihmisesté, joka on aktiivinen toimija, ja joka
harjoittaa valtaa omassa eldméssddn. Sen avulla toimija harkitsee toimintaansa ja
toimintamahdollisuuksiansa  peilaten  nykyistd  eldméintilannettaan ~ menneisyyden
mahdollisuuksiin ja rajoitteisiin ja suuntaa toimintaansa niiden perusteella tulevaisuuteen.
(Archer 2007, 6.) Ajatus toimijuuden reflektiivisyydestd on myds hyddyllinen myds oman
tutkielmani késitteen muodostamisen kannalta, silld nden toimijuuden rakentuvan
elamédnkulussa reflektiivisesti — yksild arvioi toimintamahdollisuuksiaan suhteessa
menneisyyteen, nykyisyyteen ja tulevaisuuteen. Toimijuuden ajallista ulottuvuutta ja sen

kietoutumisesta elaméankulkuun avaan tarkemmin luvussa 3.2.1.

Tutkielmassani paikannan toimijuuden sekd yhteiskunnallisiin rakenteisiin, ettd yksilollisiin
toimijalla ei ole edellytyksid valinnanmahdollisuuksille tai niiden eteen toimimiselle.
Toimijuutta kaventaa erilaiset pakot, alistaminen ja vaihtoehdottomuus. Toimijuus on siis
vahvasti kytkoksissd vallan ulottuvuuteen. Yksilon valinnanmahdollisuuksiin vaikuttaa
kaytettdvissd olevat resurssit, mahdollisuudet ja ehdot, jotka eivit vélttimittd ole toimijan
itsensd valittavissa, vaan ovat ulkoapdin tulevia vaateita. Tédten yksilon toimijuutta tulisi
tarkastella suhteessa toiminnan rajoitteisiin ja mahdollisuuksiin. (Ronkainen 2008, 388.)

Liséksi nden toimijuuden paikantuvan myds sosiaalisiin suhteisiin. Toimija syntyy, eldi ja
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toimii sosiaalisissa suhteissa, jolloin myds toimijuus ja sitd koskevat jisennykset ja ajattelutavat
muotoutuvat sosiaalisissa suhteissa. Tuija Virkin (2004) mukaan sosiaaliset jérjestykset ovat
kytkoksissd valtaan, joka kietoutuu yksilollisiin kokemuksiin, ajattelu- ja puhetapoihin seka
toimintaan. Tdten valta toimii sekd toimijuutta rajoittavana, ettd toimijuutta tuottavana tekijéna.

(Virkki 2004, 18 —20.)

Toimijuus muotoutuu siis rakenteellisista tekijoistd, jolloin rakenteet toimivat yksilon toimintaa
mahdollistavina ja rajoittavina tekijoind. Olennaista on myds huomioida toimijuuden
sosiaalinen ulottuvuus, silld ihminen ei toimi yksin, vaan suhteessa muihin ihmisiin. Néiden
lisdksi nden toimijuuden oleellisena osana toimijuuden paikantumisen yksilon toimintakykyyn,
joka heikentyessddn luo erilaisia ulottuvuuksia siihen, onko rakenteellisten ehtojen rajoissa edes
mahdollista toimia itsendisesti. Talloin puhutaan sisdisestd toimijuudesta, jonka késitettd avaan

seuraavassa Jyrki Jyrkdmén (2007) modaliteettiteorian yhteydessa.

3.2 Toimijuus tutkimusnikokulmana

Tadmin tutkielman viitekehyksend kdytin Jyrki Jyrkdmén teoreettis-metodologista viitekehysti
toimijuudesta ja toimijuuden modaliteeteista. Jyrkdmdn mukaan perinteiset toimijuuden
madritelmét eivit ota huomioon niitd kaikkia mahdollisuuksia, esteitd ja rajoituksia, joiden
kanssa ihmiset ovat pakotettuina tulemaan toimeen péaivittdisessi arkisissa tilanteissa (Jyrkdma
2008, 192). Toimijuuden viitekehyksessd on olennaista huomioida toimijat aktiivisina ja

tavoitteellisina toimijoina silloinkin, kun toimintakyky néhtdisiin heikentyneena.

Toimintakyky ei ole kuitenkaan sama asia kuin toimijuus. Toimintakyky on yksi toimijuuden
osa-alue, mutta Jyrkdmén toimijuusndkokulma viittaa aktuaaliseen, kéytossd olevaan
tilanteelliseen toimintakykyyn. Toimijuus onkin osaksi syntynyt krititkkind toimintakyvyn
tutkimusta kohtaan, jonka ndhddén pilkkovan toiminnan osiin ja nidkee toimintakyvyn
pikemminkin yksilon ominaisuutena. (Jyrkdméa 1998, 175; 2007, 196 — 199.) Jyrkdman mukaan
perinteinen toimintakyvyn yksiloldhtdinen kédsite on kapea-alainen. Toimijuuden nékdkulman
kautta toimintakyvyn voidaan ndhdd muotoutuvan, rakentuvan ja muuttuvan laajempana

sosiaalisena kokonaisuutena. (Jyrkdma 2007, 201.) Kyse on niin sanotusta performatiivisesta
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toimintakyvysté, jolloin voidaan tutkia sitd, miten yksilo kéyttdéd toimintakykya tai ei kdyta, ja

mitka asiat sen kdytettdvyyteen vaikuttaa. (Jyrkdma 2007, 206).

Modaliteettiteoria antaa vilineitd tutkia yksilod tai yksiloitd sekd heiddn toimijuutensa
mahdollisuuksia ja rajoitteita. Sen avulla on mahdollista analysoida yksil6itd heidén arjessaan
ja elaméntilanteissaan seké vuorovaikutuksen ja asemien suhdetta yhteiskunnan instituutioihin.
(Jyrkamd 2008, 196.) Jyrkdmd on soveltanut teoriaa ikddntyviin kohdistuvassa
tutkimuksessaan, mutta teoria on sovellettavissa my6s muihin ryhmiin ja yksildihin. Suomessa
modaliteettiteoriaa on kehitetty ja sovellettu lisdksi esimerkiksi lastensuojelun toimijoiden
valisten suhteiden tarkastelussa (Saurama 2002), sosiaaliohjaajien toimijuuden rakentumisessa
(Laine 2008) sekd masentuneiden sosiaalisuutta tarkastelevassa tutkimuksessa (Romakkaniemi

2010).

Jyrkdma ldhestyy toimijuuden tutkimista kolmesta perspektiivisté: eliménkulku-, rakenne- ja
modaliteettindkokulmasta. Tassd tutkielmassa keskityn tutkimaan skitsofreniaa sairastavien
nuorten aikuisten toimijuutta erityisesti modaliteettien kautta. Ensiksi avaan kuitenkin kasitteet
elaménkulku-, ja rakennendkokulmasta, silli ndméd ndkokulmat ovat modaliteettiteorian
taustalla vaikuttavia kisityksid. Néden toimijuuden viitekehyksen sekd tulkinta- ja
arviointikehikkona, jonka avulla tutkin skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten arkea

kuntoutuskurssilla, ettd my6s ihmiskéasityksena.

3.2.1 Eliméinkulkunikokulma

Madritellessdédn toimijuutta Jyrkdma ldhtee litkkeelle elamankulkututkimuksesta. Toimijuus on
tullut elaménkulkututkimukseen Gielen ja Elderin (1998) kautta, jotka ovat nostaneet esiin
eliménkulkuteorian viisi keskeistd pragmaattista periaatetta. Ensimméinen ndistd liittyy
inhimilliseen kehitykseen ja ikddntymisen eliménmittaisuuteen. Toinen periaate viittaa
toimijuuteen. Toimijat rakentavat omaa eldméinkulkuansa historian ja yhteiskunnallisten
olosuhteiden luomissa rajoissa ja mahdollisuuksissa. Toimijat eivdt kuitenkaan vain
passiivisesti toimi yhteiskunnan johdattamina, vaan he valitsevat ja toimivat reflektiivisesti
pohtien itselleen mahdollisia ratkaisuja. Kolmas periaate korostaa toimijoiden ajallista ja

paikallista sijaintia ja neljds liittyy elaménkulullisten tapahtumien ja tilanteiden ajoittumiseen.

18



Viides periaate viittaa eldminkulun linkittyneisyyteen: toimijat ovat kietoutuneita myos
muiden toimijoiden eldménkulkuihin. Yksilot toimivat ja tulevat vaikutetuksi omissa
keskindisten riippuvuuksien verkostoissaan. Tétd toimijuuden eldménkulkunidkokulmaa

Jyrkdma on luonnehtinut Gielen ja Elderin eldménkulkuteoriaan pohjautuen kuviossa 1.

Eliminkulku ja toimijuus

Mennyt
/ eldmi \
Ajallis- Linkitetyt
paikallinen elamit

sijainti
Reflektorva,

Rajoitukset, ._..:ilstﬁgﬂ +— Mahdollisuudet,
esteet J

— kannusteet
tassd ja nyt

Ennakoitu
tuleva

KUVIO 1. Eldménkulku ja toimijuus Jyrkdmé&a (2008, 192) mukaillen.

Olennaista kuviossa on se, ettd yksilot rakentavat eldmdnkulkuaan hallussaan olevien
resurssien puitteissa. Eldménhistoria muokkaa toimijoista sellaisia, kuin he ovat. Yksilot
tekevit valintoja ja toimivat ajallis-paikallisen sijaintinsa sekd siihen linkittyneiden ihmisten
ja yhteiskunnan sosiokulttuuristen olosuhteiden midradmien mahdollisuuksien, vaihtoehtojen
sekd niiden tuottamien rajoituksien ja ehtojen raameissa. Yksilo arvioi ja harkitsee
vaihtoehtojaan, mahdollisuuksiaan ja tekee valintoja reflektoiden eldmiidnsa, menneisyytta,
nykyisyyttad ja tulevaa. Erilaiset eldmaéntilanteet rakentuvat ehdoista,
valinnanmahdollisuuksista, pakoista, resursseista ja niiden muodoista, olemassaolosta ja

kaytettavyydestd. (Jyrkdama 2008, 192 — 193.)

Toimijuuden eldminkulkundkdkulma oleellinen tutkielmani kannalta, silld tutkin aineiston
skitsofreniaan sairastuvien nuorten aikuisten nykyisen eliméntilanteen tuottamia toimijuuden
mahdollisuuksia, rajoituksia ja ehtoja. Tdméd ndkdkulma ohjaa tutkielmassani kiinnittiméain

huomion myds eldminkulun reflektiivisyyteen, eli sithen, miten menneestd puhutaan, milld
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resursseilla nykyhetked arvioidaan ja miten suunnataan katse tulevaisuuteen. Skitsofrenia
sairautena aiheuttaa katkoksen eldménkulkuun, joka tarkoittaa eldminkulun suuntaamista
uudelleen. Kyse on siis ennen kaikkea toiminnan suuntaamisesta omien arviointien pohjalta.
Skitsofreniaa sairastavaa henkilod ei ndhdé vain tekemisen kohteena tai passiivisena toimijana,
vaan toimivana reflektoivana subjektina myds silloin, kun sairauden takia subjektius on

haavoittunut tai murentumassa.

3.2.2 Toimijuuden rakenteelliset koordinaatit

Jyrkdma pohjaa toimijuusnikokulmansa Anthony Giddensin (1984) rakenteistumisen teoriaan
ja esittdd rakenteet duaalisina: ne luovat ehtoja, rajoituksia ja esteitd, mutta toisaalta myos
edellytyksid, mahdollisuuksia ja kannusteita. T4td rakenteiden sanelemaa toimijuutta Jyrkdma
luonnehtii ulkoiseksi toimijuudeksi, silld rakenteet ohjaavat toimintaa. Rakenteet ovat lasni
menneessd, nykyisessd ja tulevassa. Rakenteet vaikuttavat kulloiseenkin eldmaéntilanteeseen,
silld ithmiset eivit eld tyhjiossd. Ulkoinen toimijuus rakentuu sosiaalisista tekijoistd, jotka
Jyrkdma on esittdnyt toimijuuden rakenteellisina koordinaatteina. Toimijuuden rakenteelliset

koordinaatit esitin alla olevassa kuviossa 2.

Toimijuuden Koordinaatit
Toimijuus "ulkoapain"

ki Sukupuoli
Ajankohta \ Kohortti, sukupolvi
T Tomijuus /
o \
Kulttuurinen Yhteiskuntaluokka

tausta, ryhma
Ympiristd

KUVIO 2. Toimijuuden rakenteelliset koordinaatit Jyrkdmai (2008, 194) mukaillen.
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Jyrkdmdn mukaan toimijuuden koordinaatit voidaan kasittdd erdédnlaisina sosiaalisina ja
tutkimuksellisina GPS-paikantimina. Me eldmme tiettyd aikaa tietyssd ympéristossd ja
kuulumme tiettyyn paikkaan erilaisissa yhteiskunnallisissa jarjestyksissd kuten iké-,
sukupuoli- ja luokkajérjestyksissd. Lisdksi meilld on oma kulttuurinen ja etninen taustamme.
Kyse on siitd, miten kulloisessakin tilanteessa tai eldmadnkulun vaiheessa esimerkiksi ika,
sukupuoli ja ajankohta vaikuttavat yksilon toimijuuteen. Koordinaatit ovat toimijuuden
suhteen rakenteita aktualisoivia tekijoitd. Esimerkiksi ikda ei ndhda pelkastdan kronologisena,
yksilollisend ominaisuutena, vaan myos rakenteellisena tekijand, joka aktualisoi rakenteita.

(Jyrkdma 2008, 194.)

Tutkielmani konteksti vaatii nostamaan esille seuraavat koordinaatit: ikd, ajankohta,
vhteiskuntaluokka ja ympdristé. Kun kuvion 2. keskelle asetetaan skitsofreniaa sairastava
kuntoutusjaksolla oleva nuori aikuinen, voimme kysyd seuraavanlaisia kysymyksid: mitd
skitsofrenian kontekstissa merkitsee olla nuori aikuinen? Mité skitsofreniaa sairastavan nuoren
aikuisen kohdalla merkitsee se, ettd eletddn juuri titd aikaa? Onko skitsofreniaa sairastavan
yhteiskuntaluokalla vaikutusta eldiméin valinnan mahdollisuuksiin? Entd miten ymparisto

muokkaa skitsofreniaa sairastavan toimijuutta?

Ensinnédkin ikddn liittyy tiettyjd velvollisuuksia, ehtoja ja mahdollisuuksia. Tietyn ikéisiin
thmisiin kohdistuu erilaisia sdéntdjd, mééritelmid, odotuksia ja kdytintdjd. (Jyrkdmi 2008,
194.) Tutkielmani kontekstissa yli 18-vuotiailla nuorilla aikuisilla on aikuisen oikeudet,
vastuut ja velvollisuudet. Nuoreen aikuisuuteen kuuluu myos odotuksia tietynlaisista
elaménkulullisista siirtymévaiheista kuten itsendistymisestd, opinnoista tai tydeldmén
aloittamisesta, jotka saattavat aktualisoitua yhteiskunnallisena ja yksil6llisend paineena
etenkin sellaisissa tilanteissa, jolloin ikdvaiheen siirtymissd ei ole odotuksien mukaisesti

onnistuttu. (Juvonen 2015, 30 — 31.)

Toiseksi skitsofreniasta kuntoutuminen on sidoksissa ajankohtaan, silld esimerkiksi
hoitomenetelmdt ja kuntoutusmenetelmdt heijastelevat aina ajallisia sosiokulttuurisia
késityksid sairaudesta ja sen hoidosta (Romakkaniemi & Véyrynen 2011, 136). Tutkielmani
tarkastelun kohteena olevat skitsofreniaa sairastavat nuoret aikuiset olisivat hyvin erilaisessa
tilanteessa 1950-luvulla, kuin mitd he ovat vuonna 2011, silld skitsofreniaa ei ole aina mielletty

sairaudeksi ja sitd on hoidettu lukuisin kyseenalaisin keinoin (kts. luku 2.2).
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Kolmanneksi yhteiskuntaluokalla on vaikutusta aineistoni skitsofreniaa sairastavien nuorten
toimijuuteen. Tama tulee esiin erityisesti taloudellisista resursseista puhuttaessa. Skitsofreniaa
sairastavat nuoret aikuiset eivit ole tyoeldméssé tai opintojen parissa, vaan suurin osa heisti
eldd erilaisten sairaus- ja tyokyvyttomyystukien varassa. Télld on osaltaan vaikutusta siihen,
minkélaisia taloudellisia rajoitteita nuorilla aikuisilla on esimerkiksi oman asunnon

hankkimisen suhteen.

Lopuksi ympdristolld on vaikutus toimijuuden muotoutumiseen. Aineistoni skitsofreniaa
sairastavat nuoret aikuiset ovat haastatteluhetkelld kuntoutusjaksolla, joka méiérittelee sen
hetkistd toimijuutta vahvasti. Kuntoutusjaksolla on esimerkiksi ennalta méaaritelty aikataulu,
jonka mukaan toimitaan. Haastatteluhetkelld nuorten aikuisten arki muotoutuu

kuntoutusjakson aikataulujen, tavoitteiden ja sddnnosten alaiseksi toimijuudeksi.

Tdmén rakenteisiin perustuvan toimijuusndkdkulman kautta on mahdollista rikkoa niité
yhteiskunnallisia kayténteitd ja kasitteitd, jotka kohdistuvat esimerkiksi ikékausiin tai tiettyd
sairautta sairastaviin ihmisiin. Rakenteet ovat l4sné yksilon menneisyydessd, nykyisyydessé ja
tulevaisuudessa, jolloin ndkdkulma kietoutuu myos eldméinkulkundkdkulmaan. Tavoittaakseen
kuitenkin yksilon sisdisen, aktuaalisen toimijuuden, tulee toimijuutta tarkastella myos yksilon
kyvykkyyksind, osaamisina, haluamisina, tiytymisend, tuntemisena ja voimisena, jolloin
toimijuutta tarkastellaan yksilosté sisdltdpdin. Tatd ndkokulmaa avaan seuraavaksi toimijuuden

modaliteettien kautta.

3.2.3 Toimijuuden modaliteetit

Jyrkdimén toimijuuden metodologiassa toimijuutta tarkastellaan eldménkulku- ja
rakennendkdkulman lisdksi semiotiikasta ja semioottisesta sosiologiasta omaksutun
modaliteettiteorian pohjalta. Ranskalainen semiootikko Algirdas Julius Greimas ja hénen
ympdrilleen muotoutunut Pariisin koulukunta on kehitellyt modaliteettien teorian, jonka avulla
analysoidaan tekstien merkitysmaailmaa ja arvoasetelmia. Suomessa semioottista sosiologista
tutkimusta ovat tehneet Pekka Sulkunen ja Jukka Torrénen (1997), jotka ovat kisitelleet

tekstien ja puheen modaalisuutta. Semioottisena késitteend modaalisuus liittyy yksilon tapaan
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arvottaa puhettaan asenteillaan, tunteillaan ja varmuudellaan (Tarasti 2004 17). Téaméin

puitteissa Jyrkdma on muokannut modaliteettiteoriaa toimijuuden viitekehykseen.

Semioottisessa kontekstissa on nostettu esille neljd kiaytannollisen tason modaliteettia, joiden
avulla tekstien arvomaailmaa ja merkityksid voidaan tulkita. NA&itd ovat osaaminen,
kykeneminen,  haluaminen ja  tdytyminen. Lisdksi  Jyrkdmd on  lisdnnyt
toimijuusndkdkulmaansa voimisen ja tuntemisen modaliteetit. Ndméd voidaan kasittdd
toimijuuden ulottuvuuksina. Toimijuus rakentuu siis kuudesta toisistaan erillddn olevasta,
mutta toisiinsa kytkeytyvistd modaliteetista: osaamisesta, kykenemisestd, haluamisesta,
tuntemisesta, tdytymisestd ja voimisesta. Ndiden kautta toimijuutta on mahdollista tarkastella
ikdén kuin sisiltdpéin, toimijasta itsestd késin. (Jyrkdma 2008, 195.) Toimijuuden modaliteetit

on esitetty kuviossa 3.

Toimijunden modaliteetit
Toimijuus "sisaltipain"

Ruumiillizet kykenemizet

T

Taidot, tisdot KYETA Pakot,
A vilttimattémyydet,
/ estest, rajoittest
OSATA =

» TAVTYA
HALUTA < » VOIDA

Tavoitteet, pddmadrat, \ Y / ‘\ Mahdellizundet,
fmotivaatiot TUNTEA vaihtoshdot
.o—'—'_'_'_'_*

Tuntest, arviet, arvostukzat

KUVIO 3. Toimijuuden modaliteetit Jyrkdmaa (2008, 195) mukaillen

Osaamisella viitataan subjektin pysyvddn ominaisuuteen, niihin taitoihin ja tietoihin, jotka
yksild on itse eldmidssddn oppinut. Kykeneminen puolestaan viittaa fyysisiin ja psyykkisiin
kykyihin, jotka ovat riippuvaisia tilannekohtaisista tekijoistd. Haluaminen viittaa yksilon

tavoitteisiin, sisdiseen motivaatioon ja niiden aikaansaamaan toimijuuteen ja tiytyminen niihin
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fyysisiin tai sosiaalisiin rajoituksiin ja pakkoihin, joita normatiiviset ja moraaliset sddnnot
tuottavat. Tuntemisella tarkoitetaan ihmisen perusominaista tapaa liittdd kohtaamiinsa
tilanteisiin tunteitaan. Voiminen puolestaan liittyy niithin rakenteellisiin ehtoihin, joita
kulloinenkin tilanne joko mahdollistaa tai rajoittaa. Olennaista kuviossa on se, ettd toimijuuden
modaliteetit eivdt ole toisistaan erillisid ulottuvuuksia, vaan ne muodostavat yhteen
kietoutuvan kokonaisdynamiikan, joka syntyy, uusiutuu ja uudelleen muotoutuu erilaisissa
elamantilanteissa ja konteksteissa. (Jyrkdma 2007, 206 — 207.) Tdhén kokonaisdynamiikkaan

ihminen tormaai jatkuvasti erilaisissa arjen tilanteissa.

Ajatellaan esimerkiksi tutkielmani kontekstissa seuraavanlaista tilannetta: skitsofreniaan
sairastuneella nuorella aikuisella voi olla hankittu ja viranomaisen myontdmalla ajoluvalla
todistettu osaaminen autolla ajamiseen, mutta skitsofrenia toimii esteend sen toteuttamiselle.
Han ei siis kykene ajamaan, silld niin skitsofrenian akuutin vaiheen harhat, kuin
kognitiivisetkin hdiriot kuten muistin, tarkkaavaisuuden, toiminnanohjauksen ja keskittymisen
hdiridt vaikuttavat ajotaitoon. Tilanteeseen liittyy tdytyminen: viranomainen on eviannyt
ajoluvan terveydellisiin syihin vedoten. Vaikka henkild haluaisi ajaa autoa, ei hin sairauden
tuoman kykenemdttomyyden vuoksi sitd voi toteuttaa, vaan hédnen fdytyy luopua
yksityisautoilijan roolista ja liikkua paikasta toiseen esimerkiksi pyordlld tai julkisilla
litkkennevilineilld. Skitsofreniaa sairastavan fdyfyy kuntoutua saadakseen ajoluvan takaisin.
Ajoluvan menettdiminen voi aiheuttaa esimerkiksi turhautumisen funteita viranomaisten
saddoksid, ajokiellon antaneita henkil6itd tai omaa sairastumistaan kohtaan. Ajokortittomuus
voi kuitenkin luoda my6s mahdollisuuksia: koska skitsofreniaan sairastuneella ei ole ajokorttia,

voi hdn esimerkiksi pyoriilld kauppaan, jonka ansiosta kunto kohenee.

Olennaista toimijuuden méérittelemisessd on se, ettd ihmiset eivét toimi erilaisissa tilanteissa
pelkdstddn yhteiskunnallisten tekijoiden ja rakenteiden passiivisina noudattajina, vaan he
tekevit valintoja ja ratkaisuja perustuen heiddn osaamisiinsa ja kykenemisiinsd ja pohtivat
vaihtoehtoja, jotka ovat heille itselleen mahdollisia. Thmisilli on myds kyky reflektoida
eldmddnsd ja tilannettaan — menneisyyttd, nykyisyyttd ja tulevaisuutta. Tamén perusteella
voidaan arvioida ja harkita mahdollisuuksia ja vaihtoehtoja ja tehdd paitoksid niiden
perusteella. (Jyrkdma 2014, 122.) Yksilon osaamiset, kykenemiset, haluamiset, tdytymiset,
tuntemiset ja voimiset ilmenevit eri elimaéntilanteissa eri tavoin ja ovat myds suhteessa

ympérdiviin rakenteisiin. Sen lisdksi yksilot ovat koko ajan sosiaalisessa vuorovaikutuksessa
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muiden kanssa. Toimijuus muotoutuu siis yksilollisistd, sosiaalisista ja yhteiskunnallisista

tekijoista.

3.3 Skitsofrenia ja toimijuuteen vaikuttavat tekijat

Jyrkdméin toimijuuden modaliteettiteoriaan pohjautuen nden toimijuuden muodostuvan
toisiinsa yhteen kietoutuvista yksilollisisté, sosiaalisista ja yhteiskunnallisista tekijoistd. Néin
ollen tarkastelen myds skitsofreniaa sairastavien toimijuutta nididen tekijoiden kautta.
Skitsofrenian viitekehyksessé toimijuuteen vaikuttaa olennaisesti yksilon sairaus, mutta myos
laheisverkostot, paikallinen toimintaymparisto eli toimijuuden konteksti sekd yhteiskunnalliset
ja rakenteelliset kisitykset sairaudesta ja sen hoidosta. Yksilo ei muodosta toimijuuttaan
tyhjidssd perustuen sisdisiin  kykenemisiinsd ja osaamisiinsa, vaan sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa muiden ihmisten ja yhteiskunnan kanssa (Jyrkdma 2014, 122; Hokkanen
2013, 60). Nain ollen hdn hahmottaa myos toimintamahdollisuutensa sekd uskomuksensa
toimintamahdollisuuksista siind ympéristossd, jossa hén eldd. Niden toimijuuden

relationaalisena, jossa yksil0 ja yhteiskunta ovat toisiinsa vahvasti kytkoksissa.

Skitsofreniaa tarkastellaan usein yksilotekijoistd késin. Yksilondkokulmasta skitsofreniaa
sairastavien toimijuutta tarkastellaan oireiden aiheuttamina toimintakyvyn muutoksina. (vrt.
Giinther ym. 2013, 13.) Skitsofrenian oireiden ja psykoosilddkkeiden aiheuttamat haittaoireet
vaikuttavat negatiivisesti henkilon emootioihin, kognitiivisiin kykyihin, paitoksentekokykyyn,
muistiin, ongelmanratkaisukykyyn, sosiaalisiin taitoihin, arjenhallintataitoihin sekd moniin
muihin osa-alueisiin, joita tarvitaan eldménhallinnan ylldpitdmisessd. Skitsofrenian
toimintahdiriét paikantuvat sosiaaliseen toimintakykyyn, ammatilliseen toimintakykyyn ja
itsendiseen selviytymiseen punoutuvaan toimintakykyyn. Alentunut toimintakyky aiheuttaa
puutteita toiminnan ja toimijuuden toteuttamisessa. (Corrigan & Larson 2008, 533; Castle &

Buckley 2015, 14.)
Yksilokeskeisen ajattelun lisdksi on myos yhtéd tirkedd pohtia sitd, miten yhteiskunnassamme
on mahdollista selviytyd skitsofrenian kanssa ja tarjoaako yhteiskunta mahdollisuuksia

kuntoutua, sopeutua tai toimia toimintakykynséa rajoissa (Glinther ym. 2013, 14). Toimijuus ei
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muotoudu vain sairauden aiheuttamasta toimintakyvyn alenemasta johtuvaksi heikoksi
toimijuudeksi, vaan my0s ympéristd ja yhteiskunta asettaa rajoja ja mahdollisuuksia

toimijuudelle ja sen toteuttamiselle.

Tassé tutkielmassa skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten ympéristoni on kuntoutusjakso.
Kuntoutumisprosessin ehtoihin ja mahdollisuuksiin vaikuttaa aina yhteiskunnallinen ja
poliittinen tahtotila ja paidtoksenteko seké kulttuuriset arvot, asenteet ja késitykset ongelmista
ja niiden ratkaisumahdollisuuksista (Romakkaniemi & Viayrynen 2011, 135 — 137).
Skitsofreniaan sairastutaan usein nuoruusiélld tai varhaisessa aikuisuudessa. Tdlloin monet
aikuisuuteen kuuluvat kehitystehtavit jaavat kesken, tai niitd ei ole ehditty vield aloittaakaan.
Nuoreen aikuisuuteen kuuluu yhteiskunnallisia odotuksia eldaménkulullisista siirtymistd kuten
itsendistymisestd, opinnoista, tydelimén aloittamisesta tai parisuhteesta (Juvonen 2015, 30 —
31). Talloin kuntoutuksessa pyritddn ensisijaisesti vaikuttamaan toimintakykyisyyteen,
sosiaaliseen selviytymiseen ja tyokyvyn edistimiseen (Jarvikoski & Harkdpaa 2011, 8).
Romakkaniemen ja Vidyrysen (2011, 135 — 137) mukaan kuntoutuksen tavoitteena on aina

muutos kuntoutujan toimijuudessa.

Skitsofreniaan sairastuneen toimijuuteen vaikuttaa se, minkidlaisena kuntoutuja ndhdéén
kuntoutusjérjestelmdssd ja miten kuntoutuja pystyy toteuttamaan toimijuuttaan esimerkiksi
kuntoutuja- ja tyontekijakohtaamisissa. Kuntoutuja- ja tyontekijdkohtaamisissa kdydddn
neuvotteluita toimijuudesta. Siitd, onko mahdollista tulla ymmarretyksi ja kuulluksi, onko
oikeus itsendiseen padtoksentekoon tai mahdollisuuteen valita. (Hokkanen 2013, 64.)
Kuntoutustyontekijdn ja kuntoutujan vililld on hierarkkinen suhde, ja ndihin asetelmiin siséltyy
aina jossain miérin valtaa ja kontrollia. Osa auttamistyon siséltdméstd vallasta on myos
lahtokohdiltaan rakenteellista, silld se on yhteiskunnallisesti hyviksyttyjen toimintatapojen
tukemista ja ylldpitdmistd, ja sen tarkoituksena on sosiaalistaa ihmiset takaisin vallitsevien

kaytintdjen mukaiseen norminmukaiseen kansalaisuuteen. (Pohjola 2006, 43 —45.)

Yksilon toimijuuteen vaikuttaa roolit ja statukset yhteiskunnassa (Hokkanen 2013, 62).
Skitsofreniaa sairastavilla on huonommat 1dhtékohdat elaméssd toimimiseen, kun “terveilla”
kansalaisilla (Glinther ym. 2013, 12 — 14). Yhtend haasteena skitsofreniaa sairastavien
toimijuudelle ovat yhteiskunnan stigmaattiset eli leimaavat késitykset sairaudesta. Goffmanin
(1990) mukaan stigma tarkoittaa yksilon ei-toivottuja ominaisuuksia, jotka estdvdt yksilon

sosiaalista hyviksyntdd, syrjayttavét ja saavat leimautuneen yksilon kdyttdytymain siten, ettei
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nditd ominaisuuksia havaittaisi. Julkinen stigma kuvailee yhteiskunnan negatiivisia
uskomuksia, reaktioita ja kdyttdytymistd mielenterveysongelmasta kérsivid henkiloitd kohtaan
(Corrigan & Larson 2008, 533 — 534). Skitsofreniaan kohdistuvat negatiiviset mielikuvat
vahentdvit henkilon mahdollisuuksia toimia arjessa, saavuttaa eldmédn tavoitteita ja ylldpitdd

niitd. (Corrigan & Larson 2008, 534.)

Yhteiskunnalliset késitykset sairaudesta syrjayttdvét skitsofreniaa sairastavien oikeuden
laheisiin ihmissuhteisiin, taloudelliseen turvaan ja aktiiviseen toimijuuteen yhteiskunnassa.
Mielenterveysbarometrin -~ (2019) mukaan vajaa neljdsosa védestostd ei  haluaisi
mielenterveyskuntoutujaa henkil6itd naapurikseen ja vajaa kaksi kolmasosaa véestdstd nikee
mielenterveysongelmien vaikuttavan tyontekijén arvostukseen ja asemaan, tai jopa tyopaikan
menettdmiseen. Kansainvélisen monikeskustutkimuksen mukaan 95 prosenttia skitsofreniaa
sairastavista kokee jonkinlaista syrjintdd eldminsid aikana. Syrjintdd koettiin etenkin
tyonhaussa, tyoeldmassid ja ihmissuhteissa. Mielenterveyshiiriditd sairastavat eiviat myoskaan

saa yhtd hyvéd hoitoa fyysisiin sairauksiin kuin muu véesto. (Isohanni ym. 2013, 130 — 131.)

Yksi henkilokohtaisen toimijuuden mekanismi on uskomukset omista
toimintamahdollisuuksistaan, osaamisistaan ja kyvyistddn vaikuttaa eri tapahtumiin. Yksilon
uskomukset kuitenkin pohjautuvat seké yksilollisiin, ettd yhteiskunnallisiin ja ympéristollisiin
2006, 164 — 165.) Uskomukset ja itseen liittyvat kdsitykset vaikuttavat yksilon tavoitteiden
asettamiseen, toiminnan kdynnistimiseen ja ylldpitdmiseen sekd sopeutumiseen ja oppimiseen
(Nordling 2007, 37). Ndméa uskomukset luovat pohjan tavoitteisiin pyrkimiselle. Talloin on
kysymys siitd, tavoitellaanko toimintaa, mistd suunnasta, mitd tavoitteita valitaan, kuinka
saddelld toimintaa ja miten voimakkaasti toiminnalla pyritddn saavuttamaan ndmi tavoitteet.
(Helkama, Myllyniemi & Liebkind 2013, 150 — 151, 156 — 157.) Tutkielmani viitekehyksessd

nostan uskomuksista esiin késitteet itsensd leimaamisesta ja pystyvyysodotuksista.

Stigmat voivat johtaa itsensd leimaamiseen, jolloin skitsofreniaa sairastava alkaa uskoa
ulkoapdin tuleviin kielteisiin kisityksiin itsestd ja omaksuu ndmé identiteettiinsd. Téalldin
henkilo alkaa kéyttdytymdin ndiden stigmojen mukaisesti ja ottaa osakseen
mielenterveyspotilaan leiman, samalla luopuen vanhasta identiteetistiéin esimerkiksi
tyontekijdnd tai opiskelijana. Muiden ja itsen negatiiviset késitykset sairautta kohtaan

atheuttavat myos itsetunnon ja itsevarmuuden romahtamista, masennusta ja toivottomuutta.
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(Isohanni ym. 2013, 130 — 131.) Kun henkil6 uskoo mielenterveyshiiridihin liitettyihin
stigmatisoiviin ajatuksiin, ei heilld useinkaan ole halua tavoitella eliméédn liittyviin
pyrkimyksiin kuten ty6llisyyteen tai ihmissuhteisiin, silld heilld on ulkoapiin tuleva uskomus
siitd, etteivdt he tule pdrjddméin niissd. (Corrigan & Larson 2008, 535.) Negatiiviset

uskomukset itsestd estdvét tavoittelemasta erilaisia pAdmaaria.

Albert Banduran (2001) sosiokognitiivinen teoria mindpystyvyydestd nostaa esille yksilon
tietoisuuden merkityksen toimintaa sddtelevdnd tekijdnd. Hian ndkee toimijuuden suhteutuvan
sosiaaliseen rakenteeseen. Toimijuutta jésentelevdnd tekijdnd hdn ndkee minédpystyvyyden,
jolla tarkoitetaan yksilon késityksid ja uskomuksia omista kyvyistddn. Télld on vaikutusta
yksilon toimintaan, motivaatioon, kdyttdytymiseen ja ajatteluun. Mitd heikompi uskomus
yksiloilld on pystyvyydestddn suoriutua, sitd vihemmaén he tavoittelevat erilaisia paamééria
eldmdssdan. (Bandura 2001, 15 — 16.) Skitsofreniaa sairastavilla sosiaalisen vetdytymisen
lisdédntyminen ja leimautumisen kokemukset korreloi negatiivisesti mindpystyvyyteen ja
eldménlaadun kokemuksiin (McCay & Seeman 1998; Ritsner 2003; Kleim 2008). Nordlingin
(2007, 82) mukaan skitsofreniaa sairastavien eldméén liittyvit epdonnistumisen kokemukset ja
menetetyt mahdollisuudet heikentdvit mindpystyvyyttd, jonka vuoksi kuntoutuksessa on

tarkedd antaa mahdollisuus onnistumiskokemusten saantiin.

Sairaus vaikuttaa ihmisen toimijuuteen yhteiskunnassa, mutta toisaalta sairaus ja
yhteiskunnalliset tekijdt vaikuttavat yksilon kisityksiin ja uskomuksiin omista kyvyistdédn ja
mahdollisuuksistaan toimia ympardivassa yhteiskunnassa. Toimijuus méérittyy siis suhteessa
toiminnan esteisiin ja mahdollisuuksiin. Yhteiskunnassa tukeudutaan yhd useammin
yksiloldhtdiseen sairauden tulkintatapaan, jolloin interventiot kohdistetaan ennen kaikkea
sairastunutta kohtaan, ei siithen, kuinka yhteiskunnan tulisi muuttua, jotta sairastunut voisi
sopeutua sithen paremmin ja toteuttaa toimijuuttaan. Talloin unohdetaan yhteiskunnalliset
pohtia sitd, mitd skitsofrenia tekee yksilon toimijuudelle kuin myds sitd, miten
yhteiskunnassamme on mahdollista selviytyd skitsofrenian kanssa (Giinther ym. 2013, 12).
Tamin pohjalta esitdn alla olevassa kuviossa 4. kdsitykseni toimijuudesta ja sithen vaikuttavista

tekijoista.
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Yhteiskunnalliset tekijat

Sosiokulttuuriset ja
normatiiviset késitykset

Kisityksiin pohjautuvat
kéytannot
skitsofreniakuntoutujien
palveluissa

Yksilolliset tekijat

Skitsofreniaan
sairastunut nuori
aikuinen

Sairauden oireet
Uskomukset

Toimijuuden
modaliteetit

KUVIO 4. Skitsofreniaan sairastuneen toimijuuteen vaikuttavat tekijét

Toimijuuteen vaikuttaa niin yksil6lliset tekijit kuin yhteiskunnallisetkin tekijét. Yksilollisten
tekijoiden keskidssd on skitsofreniaan sairastunut nuori aikuinen. Skitsofrenian oireet
vaikuttavat yksilon toimijuuteen kaikilla eldmin osa-alueilla. Yksilondkokulmasta voidaan
my0s pohtia uskomuksia, jotka vaikuttavat skitsofreniaa sairastavan nuoren aikuisen
tavoitteiden asettamiseen, motivaatioon ja toimeenpanoaikomuksiin. Lisdksi olen asettanut
kuvioon yksil6llisiin tekijoihin toimijuuden modaliteetit. Ne edustavat sisdistd toimijuutta,
yksilon osaamista, kykyjd, haluja, tdytymisid, tunteita ja voimisia siind yhteiskunnallisessa
kontekstissa, jossa hidn eldd. Yhteiskunnalliset tekijat sisdltavdat sosiokulttuurisia ja
normatiivisia késityksid muun muassa terveydestd ja sairaudesta, roolikdsityksistd ja
sijjoittanut myds skitsofreniakuntoutujien palvelut, silli ne toimivat yhteiskunnallisten

kiasitysten vallan alaisuudessa. Kuviosta voi huomata, ettd yksilolliset tekijidt vaikuttavat
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4. Tutkimustehtiava

Tutkielmassani tarkastelen skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten toimijuutta. Skitsofrenia
aitheuttaa merkittavad toimintakyvyn laskua, joka aiheuttaa tilanteen, ettei arjesta selviydy endd
itsendisesti (Castle & Buckley 2015, 4). Téssd tutkielmassa tarkastelun kohteena olevat
skitsofreniaa  sairastavat nuoret aikuiset ovat avohoidossa mielenterveydelliselld
kuntoutusjaksolla. Minua kiinnostaa, minkilaiseksi toimijuus muotoutuu sairauden varittiméan

arjen ja kuntoutusjakson ymparistossa.

Tutkielmassani erityinen painopiste on toimijuuden mahdollisuuksissa ja rajoitteissa, jolloin
pohdin sitd, minkilaiset tekijdt haastateltavien kertomana mahdollistavat toimijuuden
toteutumista ja mitkd tekijat rajoittavat sitd. Tutkin toimijuutta Jyrkdmin modaliteettiteorian
kautta, jolloin nden toimijuuden muotoutuvan osaamisesta, kykenemisestd, haluamisesta,
tdytymisestd, tuntemisesta ja voimisesta. Modaliteettiteorian kautta on mahdollista tarkastella,
mitka tekijat mahdollistavat toimijuuden osa-alueita ja mitka tekijét rajoittavat niitd. Tutkin

haastateltavien toimijuuden mahdollisuuksia ja rajoitteita modaliteettiteorian avulla, ja kysyn:

Minkdlaiset tekijdat mahdollistavat tai rajoittavat haastateltujen toimijuutta?

Léhestyn tutkielmassani toimijuutta relationaalisena suhteena yksilon ja yhteiskunnan vélill4,
joten minua kiinnostaa, paikantuvatko niméa mahdollisuudet ja rajoitteet yksiloon itseensd vai
yhteiskuntaan. Pohdin siis yksilotekijoiden lisdksi myos laajemmin kuntoutusjaksoon,

palvelujérjestelmédn ja yhteiskuntaan liittyvid tekijoitd toimijuuden taustalla.
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5. Aineisto ja tutkimusmetodologia

Téssd luvussa esittelen aluksi aineiston, jota kdytdn tutkielmassani. Témén jdlkeen avaan
kayttdimaani tutkimusmenetelmdd ja tieteenfilosofista viitekehystd. Tutkimusmenetelmien
esittelyn jilkeen kuvaan analyysini etenemisen, jonka jdlkeen pohdin aineistoon ja analyysiin

liittyvid eettisid kysymyksid.

5.1 Aineisto

Tutkielman aineistona kaytdn Yhteiskuntatieteellisestd tietoarkistosta haettua aineistoa
FSD2713 Nuorten aikuisten avohoidollinen mielenterveyskuntoutus 2010 — 2012: asiakkaiden
haastattelut. Kyseessi on Kirsi Juhilan, Kirsi Glinterin, Riina Kaartamon, Anna Kulmalan,
Suvi Raitakarin ja Sirpa Saarion yhteistyossd tekemd Tampereen yliopiston yhteiskunta- ja
kulttuuritieteiden  yksikon tutkimusprojektin  aineisto. Aineisto on kvalitatiivinen
poikkileikkausaineisto, joka keréttiin haastattelemalla kahtakymmentaviittd 18 — 36 -vuotiasta
vakavaa psykoositasoista mielenterveydenhdiriétd sairastavaa nuorta aikuista avohoidollisen

kuntoutusjakson yhteydessé. Haastateltavista kuusi oli naisia ja 19 miehié.

Kuntoutusjakso toteutettiin Ray:n rahoituksella julkisen ja kolmannen sektorin kanssa
yhteistydssd vuosina 2009 - 2012. Kuntoutusjaksoon osallistuvat olivat hiljattain vakavaan
psykoositasoiseen mielenterveyden hiirioon sairastuneita nuoria aikuisia. Valtaosa
haastatelluista sairasti skitsofreniaa, mutta kaikilla osallistuneilla ei ollut vield varmistettua
diagnoosia. Taten kuntoutujilla olisi melko hyvin muistissa aika ennen sairastumista.
Osallistujat tulivat kuntoutusjaksolle joko omasta kodista, tukiasunnosta, kuntoutuskodista,
vanhempien luota tai sairaalasta. Valikointi kuntoutusjaksolle tapahtui yhteistyossa
kuntoutujan, tyontekijoiden, kunnan edustajien ja ldhettivdn hoitotahon kanssa.

Kuntoutusjaksoja jérjestettiin yhteenséd kahdeksan, joista kukin kesti kolme kuukautta.

Kuntoutusjaksolla oli kolme tavoitetta: 1) kehittdd kuntoutujien toimintakykyd ja
kuntoutusmenetelmien arviointia, 2) uudistaa arviointiin pohjautuvia kuntoutustoimenpiteité ja

3) kehittdd toimivampaa yhteisty6ta julkisen ja kolmannen sektorin vilille. Kuntoutujat asuivat
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kuntoutusjakson tiloissa 5 — 7 péivind viikossa joko jaetussa huoneessa toisen kuntoutujan
kanssa tai omassa huoneessa. Kuntoutusjaksolla oli viikko-ohjelma, joka koostui erilaisista
ryhmistd, omaohjaajatapaamisista, arjen eri askareista sekd kuntoutumissuunnitelma- ja
hoitoneuvotteluista. Kuntoutusjakson paityttyd nuorille aikuisille jérjestettiin seuraava paikka

yhteistydssd muiden mielenterveyskuntoutuksen toimijoiden kanssa.

Aineistoa kerittiin kuntoutusjaksoilta 3 — 7 ajanjaksolla 19.4.210 — 28.10.2011. Yhteensi
aineiston keruussa mukana olleille kuntoutusjaksoille osallistui 36 henkild4, joista 25 antoi
suostumuksensa haastatteluun. Haastattelijat toimivat kuntoutusjaksolla "kummitutkijoina” ja
olivat ldsnd kuntoutujien arjessa viikoittain. Jokaisen kuntoutusjakson alkaessa jérjestettiin
infotilaisuus tutkimuksesta, jonka lisdksi kummitutkija kertoi arjessa kuntoutujille
tutkimuksesta. Haastattelut jérjestettiin kuntoutusjakson loppupuolella, jolla pyrittiin
mahdollistamaan se, ettd tutkijat ovat kuntoutujille mahdollisimman tuttuja, jotta

haastatteluilmapiiri olisi avoin ja luottamuksellinen. (Glinther ym. 2013, 21 —22.)

Haastattelut olivat puolistrukturoituja teemahaastatteluja, joiden aiheena olivat 1) kuntoutujan
elaménhistoria, asuinpaikat ja palvelujérjestelmikontaktit, 2) sairauden vaikutus arkieliméén,
laheiset ja mielipiteet kuntoutuksesta ja 3) tulevaisuuden haaveet, suunnitelmat, odotukset seka
késitykset muiden ihmisten kohdistamista odotuksista mielenterveyskuntoutujia kohtaan.
Tarkemmat haastattelukysymykset olen liittdnyt tdméan tutkielman liitteisiin. Haastattelut
toteutettiin haastateltavien toiveiden mukaisesti joko kuntoutujan omassa huoneessa tai
kuntoutustyontekijoiden tyohuoneessa. Haastattelut olivat kestoltaan puolesta tunnista tuntiin.
Litteroidussa muodossa haastattelut vaihtelivat 7 — 19 sivun vililld ja yhteensé aineisto on

kooltaan 253 sivua.

Aineisto siséltyy sarjaan Nuorten aikuisten avohoidollinen mielenterveyskuntoutus 2010 —
2012. Tutkimuksen sarjaan kuuluvat toiset aineistot kaésittelevdit nuorten aikuisten
avohoidollista mielenterveyskuntoutusta tyontekijéiden, moniammatillisten palaverien,
yhteistyokumppaneiden ja tyontekijéiden ndkdkulmista. Aineiston kerdnneet tutkijat ovat
tehneet aineistosta julkaisuja muun muassa eriarvoisuuden (Raitakari ym. 2015),
asiakasléhtoisyyden (Giinther ym. 2013) ja virastojen ja ammattilaisten vélisen rajatyon
(Saario ym. 2015) ndkokulmista. Lisdksi aineistosta on tehty pro gradu -tutkielmia muun

muassa liittyen skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten diskursiivisiin identiteetteihin
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(Enberg 2016), sosiaaliseen pddomaan (Yli-Sikkild 2018) ja kerronnallisen identiteetin

rakentumiseen (Mattila 2018).

5.2 Teorialdhtoinen sisidllonanalyysi ja faktanikokulma

Tutkielmani analyysimenetelmind kaytdn siséllonanalyysid. Sisédllonanalyysi on yksi
laadullisen tutkimuksen perinteen perusmenetelmisti. Sisdllonanalyysi on tekstianalyysi, jossa
etsitddn merkityksii eritellen ja etsien eroja ja yhtéldisyyksid. (Tuomi & Sarajéarvi 2018, 87 —
88). Sen avulla pyritddn tiivistimédn ja jasentdmiin aineisto siten, ettei aineiston sisdltdmii
informaatiota kadoteta. Aineisto hajotetaan aluksi pienempiin osiin, kisitteellistetdin ja
kootaan uudelleen selkeéksi kokonaisuudeksi. Aineisto toimii tutkittavan ilmion kuvauksena ja
analyysin avulla luodaan sanallinen kuvaus tutkittavasta ilmiostd. Tarkoituksena on tuottaa

selkeitd ja luotettavia johtopéétoksid. (Tuomi & Sarajirvi 2018, 91.)

Tuomen ja Sarajdrven (2018) mukaan tutkimuksen metodologiset valinnat tehddén sen
mukaisesti, mistd ollaan kiinnostuneita. Sisdllonanalyysiin voidaan péédtyd ainakin
kahdenlaisen valinnan tuloksena. Ensimmaiinen valinta koskee sitd, onko kiinnostuksen
kohteena kieli kommunikaation vélineend vai kulttuurina. Ensin mainitussa vaihtoehdossa
relevantiksi metodiksi muodostuu sisdllonanalyysi, joka tarkastelee kommunikaation siséltoa.
Sisédllonanalyysisséd kieli ndhdédédn todellisuuden kuvana, kun taas esimerkiksi diskurssianalyysi
ndkee kielen todellisuuden rakentajana. (Tuomi & Sarajirvi 2018, 39.) Ulla-Maija Salon (2015)
mukaan sisdllonanalyysin késitys kielestd on kuitenkin liian yksinkertaistava ja mekaaninen,
silld kieli on aina vilittynyttd, eikd se ole lapindkyvaa tai kaikille samanmerkityksistd (Salo
2015, 183). Toinen valinta viittaa inhimillisen kokemuksen sddnnonmukaisuuksiin. Mikaéli
inhimillisen kokemuksen sddnnonmukaisuuksien takaa halutaan paljastaa kategorioita, niiden
vilisid suhteita ja késiterakenteita, muodostuu sisdllonanalyysi yhdeksi mahdolliseksi

tutkimusmetodiksi. (Tuomi & Sarajirvi 2018, 39 — 40.)
Puusan ja Juutin (2006) mukaan tutkijan tulee olla tietoinen tutkimuksensa taustaoletuksista ja

niiden rajoituksista. Tieteenfilosofiset taustaoletukset luovat perustaa ja osaltaan maérittavét

tutkimuksen toteutustapoja, tavoitteita ja tuloksia. (Puusa & Juuti 2006, 13.) Pertti Alasuutarin
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(2011) mukaan aineistoa ja sen analysointia voidaan ldhestyd ainakin kahdesta eri

nikokulmasta, joita ovat fakta- ja ndytendkokulma.

Faktandkokulma lukeutuu realistiseen lukutapaan, jossa kieli toimii linssind, jonka ldpi
todellisuutta tarkastellaan. Télloin aineisto ja sen sisdltdmé informaatio toimii véitteend tai
heijastumana todellisuudesta. Faktandkokulman valinnut tutkija pyrkii luomaan kéytidnndllisen,
arkiajattelun mukaisen késityksen totuudesta tai todellisuudesta. Télléin ollaan siis
kiinnostuneita mielipiteistd, todellisesta kayttdytymisestd tai siitd, mitd on tapahtunut. Téll6in
kdy mielekkddksi myOs pohtia tiedon antajan rehellisyyttd ja tutkittavan vélittiméan
informaation totuudenmukaisuutta. Faktandkokulman ydin on siind, kuinka hyvin tutkija

onnistuu selittdmiin sekd kuvaamaan tutkimuskohdettaan. (Alasuutari 2011, 90 —91.)

Néytendkokulma puolestaan ndkee aineiston ja siind kdytettdvin kielen todellisuuden osana.
Aineisto edustaa vain yhtd todellisuuden osaa, jolloin sen vélittimidn informaation
totuudenmukaisuus on myos epdolennaista. Naytendkokulman valinnut tutkija on kiinnostunut
siitd, miten tutkittavat kertovat tarinaa ja miten se jdsentdd maailmaa. Alasuutarin (2011)
mukaan aineistoon sovelletaan aina joltakin osin faktandkokulmaa, mutta pelkka
faktandkokulman soveltaminen on aineiston vajaakdyttod. Mikéli kieli ndhdddn vain
todellisuuden kuvaamisen vélineend, jdd osa kielen rikkauteen sisdltyvdstd informaatiosta
kayttdmattd. Tutkijan on siis syytd tunnistaa sekd fakta- ettd ndytendkokulma. (Alasuutari 2011,

112 - 115.)

Oman tutkielmani tieteenfilosofinen viitekehys perustuu realistiseen epistemologiaan
lukeutuvaan faktandkokulmaan. Tarkastelen aineistoa puheena, jossa haastateltava antaa tietoa
kielen avulla omasta toimijuudestaan. Tavoitteenani on muodostaa ymmaérrys skitsofreniaa
sairastavien nuorten aikuisten toimijuudesta, toiminnan motiiveista ja siitd, mitd merkityksid he
antavat eri toiminnoille. Tunnistan kuitenkin myos nidytendkdkulman, joka nékyy tutkielmani
lahdekriittisissd pédédtelmissd. Néen aineiston haastateltavien puheen monitasoisena ja
kontekstisidonnaisina, jolloin kielen avulla vilittima informaatio on rakentunut myos ulkoisista
elementeistd. Hyvidksyn siis aiemmin mainitsemani Salon relativistisen viitteen siitd, etti
maailma ndyttda erilaiselta katsojasta riippuen. Lahestyn siis tutkimuskysymysténi tutkittavan

subjektin ddnen lisdksi konkreettisten, sosiaalisten rakenteiden viitekehyksessa.
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Faktanidkokulmassa analyysin kohteena on usein se, kuinka aineiston haastateltavat kokevat tai
tulkitsevat jonkun asian. Tdma edellyttaa sité, ettd haastateltavien oletetaan puhuvan rehellisesti
ja avoimesti, silld aineiston epérehellisyys veisi aineistolta arvon. (Puusa & Juuti 2011, 118.)
Faktandkokulman valinnut tutkija joutuukin ottamaan kantaa my0s siithen, kuinka luotettava
aineisto ja siind annetut tosiasiatiedot ovat. Alasuutarin mukaan aineiston luotettavuuden
arviointia voidaan tarkastella joko todistuksina tai indikaattoreina. Todistusndkdkulmassa
aineiston haastateltava ndhdddn suorana todistuslausuntona siitd, mitd tutkitaan. Talloin
haastateltava pyrkii kysyméén haastateltavalta sellaisia kysymyksid, joihin pyrkii analyysissdan
saamaan suoria ja rehellisid vastauksia. Haastatteluvastaukset nidhddin siis todistuksina
tutkimuksen aiheena oleviin kysymyksiin. Indikaattorindkokulmassa puolestaan etsitdin
epésuorasti vastauksia tutkimuksen kohteena oleviin asioihin. Talloin haastattelukysymykset
eivit ole johdattelevia, eikd haastateltavalle ei suoraan kerrota mihin kysymyksilld pyritdén.
(Alasuutari 2018, 95 — 96.) Téssd tutkielmassa tarkastelen aineiston luotettavuutta
indikaattorindkokulmasta, silld haastateltavilta ei ole kysytty tutkimusongelmaani liittyvid
kysymyksid, vaan ne ovat tulkittavissa haastatteluaineistosta muun puheen yhteydessd. Voin
pitda siis vastauksia melko luotettavina, koska tutkimukseni kohteena olevat ilmidt nousevat

aineistosta ikdian kuin luonnollisesti.

Sisdllonanalyysi on aina jossakin suhteessa tutkimusta edeltdviin teoreettisiin kasitteisiin.
Sisdllonanalyysissd on mahdollista soveltaa teoriaa ainakin kolmella tavalla: aineistoldhtdisesti,
teoriaohjaavasti ja teorialdhtdisesti. Aineistolédhtoisesséd sisdllonanalyysissd edetddn aineiston
ehdoilla kohti teoreettisten kdsitteiden muodostusta (Tuomi & Sarajirvi 2018, 91 — 95). Puhdas
aineistoldhtdisyys on kuitenkin mahdotonta siséllonanalyysissd, silld se sisdltdd aina myos
taustaoletuksia (Ruusuvuori, Nikander & Hyvédrinen 2010, 16). Teoriaohjaavan aineiston
analyysissd edetddn aineisto edelld, mutta siind on selkedmpi yhteys teoriaan. Analyysi ei
kuitenkaan suoraan perustu siithen, vaan nostetaan esiin vasta analyysin lopussa. (Eskola 2010,
182 — 183.) Teorialdhtdisessd analyysitavassa teorialla keskeisin rooli, jolloin analyysissd
lahdetéén teoriasta ja palataan sithen empiirisen osuuden jilkeen. Aineiston luokittelu perustuu
siis johonkin aikaisempaan teoreettiseen viitekehykseen tai késitejirjestelmédn. (Tuomi &

Sarajirvi 2018, 95 - 97.)

Ulla-Maija Salon (2015, 180 — 181) mukaan sisdllonanalyysi ei ole vain luokittelua, vaan se
mahdollistaa teoreettisen perustan soveltamisen uuteen kontekstiin. Hénen mukaansa

teoriatonta tutkimusta ei ole olemassa. Aineistoa tulisi aina tulkita teorian kanssa, koska se
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mahdollistaa tiedon ja merkitysten tuottamisen uudella tavalla. Sisdllonanalyysi ei ole
onnistunut, mikali tutkija vain luokittelee aineiston, valitsee hyvid aiheita kuvaavia niytteitia
kustakin luokasta ja kertoo aineistokatkelman jidlkeen saman omin sanoin. Sen sijaan
teoreettisen perustan avulla aineistosta on mahdollista saada systemaattisesti ldpikdyden irti
jotakin, joita aineistokatkelmissa ei ole sellaisenaan l4snd. Teoreettiset kytkennit
mahdollistavat laajemmat analyyttiset ldhtokohdat ja ne vahvistavat selittimisen logiikkaa.
(Ruusuvuori, Nikander & Hyvérinen 2010, 16.) Néiden seikkojen vuoksi olen valinnut
hyodyntdd tutkielmassani teorialdhtoistd  sisdllonanalyysid. Teorialdhtdisyys nikyy

valinnassani kayttda Jyrki Jyrkdmén toimijuuden modaliteetteja teoreettisena viitekehyksena.

Alasuutarin (2011, 83) mukaan tutkimuksen teoreettisen ja tieteenfilosofisen viitekehyksen
tulee olla  sopusoinnussa valitun tutkimusmetodin  kanssa.  TeoriamyoOnteisend
tutkimusmetodina sisdllonanalyysi mahdollistaa minun soveltaa toimijuuden modaliteetteja
sekd toimijuuden teoriaa analyysissdni. Koska tutkielmani taustalla on realistiseen
epistemologiaan pohjautuva taustaoletus, uskon pddsevini toimijuuden modaliteetteihin késiksi
kielen avulla. Lisdksi nden sisdllonanalyysin tutkimusmetodina sopivan kohtuullisen suuren
aineiston pilkkomiseen. Tutkielmani aineisto, taustaoletukset sekéd teoreettinen viitekehys

ohjaavat minut siis valitsemaan siséllonanalyysin tutkimusmetodikseni.

5.3 Analyysin eteneminen

Teorialdhtdinen sisdllonanalyysi ldhtee analyysirungon muodostamisesta (Tuomi & Sarajirvi
2018, 95). Aineiston analyysi alkoi siis pdédtoksestd kdyttdd analyysirunkona Jyrki Jyrkdmén
toimijuuden modaliteetteja osata, kyetd, haluta, tiytyd, tuntea ja voida. Sisdllonanalyysi etenee
ensin haastatteluiden kuuntelemisen ja litteroinnin kautta aineiston sisdltoon perehtymiseen
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 91 — 92). Koska aineistoni on valmiiksi litteroitu, on minulla yksi
vaihe vihemmain. Tdssd vaiheessa perehdyin siis aineistoon. Luin aineiston ensin kerran ldpi

hahmottaakseni kokonaisuutta ja aineiston siséltdmid teemoja tehden samalla muistiinpanoja.

Tdmén jédlkeen aineisto redusoidaan eli pelkistetddn. Pelkistdminen voi olla esimerkiksi
aineiston tiivistdmista tai pilkkomista pienempiin osiin. Aineistosta etsitddn tutkimustehtdvaa

kuvaavia ilmauksia. Pelkistetyt ilmaukset listataan, jonka jdlkeen niistd etsitdén
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samankaltaisuuksia ja erilaisuuksia. (Tuomi & Sarajirvi 2018, 92 — 94.) Keskityin siis
16ytdmaiin aineistosta ilmauksia toimijuuden modaliteeteista. Niiti etsin aineistosta hakusanoin
ja lyhentein. Tdytyd-modaliteetin hakusanoja olivat muun muassa tdyt*, rajoit™ ja est*.
Huomasin kuitenkin nopeasti, ettei pelkkien hakusanojen etsiminen ollut analyysin kannalta
erityisen hedelmallistd, silld haastateltavat harvoin kdyttivat niitd nimenomaisia sanoja. Tédten
keskityin etsiméddn isompia kokonaisuuksia, jotka valittavit ulkoisten ja sisédisten pakkojen
kokemuksia. Keskityin siis etsimddn myos niitd ilmaisuja, joista kdvi ilmi ei-haluamista,
joutumista, toiseuden kokemuksia ja kritisointia. Maalasin kuhunkin modaliteettiin kuuluvat
ilmaukset eri vérein tiedostoon, jonka jilkeen siirsin maalatut tekstit toiseen tiedostoon kunkin
modaliteetin alle. Jatkoin samaan tapaan laajojen ilmaisujen etsimisti jokaisen haastattelun ja
modaliteetin kohdalla, kunnes minulla oli yhtendinen tekstidokumentti tdynnéd toimijuuden

modaliteettien kuvauksia kunkin modaliteetin alla.

Tamén jilkeen sisdllonanalyysissd pelkistetyt ilmaukset klusteroidaan eli ryhmitelldén ja
muodostetaan ryhmittelyistd alaluokkia. Alaluokat nimetddn ja luokittelua jatketaan
yhdistelemilld alaluokat niiden samankaltaisuuksien tai eroavaisuuksien perusteella
yldluokiksi ja edelleen pééluokiksi. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 94 — 95.) Téssd vaiheessa
keskityin etsimiin ilmauksista niitd tekijoitd, jotka ilmaisevat toimijuuden mahdollistamista ja
rajoittamista. Tamé oli haastava analyysin vaihe, silld huomasin pian, etti modaliteetit ovat
hyvin pééllekkdisid. Osata ja kyetd modaliteetteihin liittyvét ilmaisut olivat samankaltaisia.
Haluta-modaliteetti oli vastakkainen tdytyd-modaliteetille. Voida-modaliteetti kertoo
mahdollisuuksista, joita esiintyy jokaisen modaliteetin yhteydessd. Tunteet sen sijaan liittyivit
jokaiseen modaliteettiin. Aineiston hallinta vaati siis paljon valintoja siitd, mitd kisittelen
kunkin modaliteetin alaisuudessa, silla teorianmukaiset kuvaukset modaliteeteista ovat suuntaa

antavia.

Paidyin ratkaisuun, jossa rajasin aineiston ilmauksista sellaiset, joissa selkedsti ilmaistiin
toimijuuden mahdollistamista ja rajoittamista. 7dytyd-modaliteetti on ndistd poikkeus, silld se
lahtokohtaisesti ilmaisee pakkoja ja rajoituksia. Aineistosta ei myoskdin 10ytynyt ilmaisuja,
joiden perusteella voisin tarkastella sosiaalisten, normatiivisten ja moraalisten rakenteiden
toimijuutta mahdollistavia tekijoitd ilman, ettd ilmaukset olisivat olleet paillekkaisid voida-
modaliteetin kanssa. Tuntea-modaliteetin osalta keskityin etsiméddn niitd ilmaisuja tunteista,
jotka ilmaisevat toimijuuden mahdollistamista tai rajoittamista. Analyysiluokat muodostuivat

siis seuraavasti: osata-, kyetd-, haluta-, tuntea- ja voida-modaliteetit on jaettu toimijuutta
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rajoittaviin ja mahdollistaviin tekijoihin ja tdyfyd-modaliteetti kertoo pelkdstddn toimijuutta

rajoittavista tekijoist.

Viimeisessa sisdllonanalyysin vaiheessa aineisto abstrahoidaan eli késitteellistetdédn. Tdma
tapahtuu siten, ettd pelkistetysté aineistosta erotetaan tutkimuksen kannalta olennaiset tiedot ja
muodostetaan teoreettisia aineistoa kokoavia késitteitd. Kaisitteiden yhdistelemiselld on
tarkoitus edetd johtopdatoksiin ja saada vastaus tutkimustehtdvaddn. (Tuomi & Sarajéarvi 2018,
94 — 95.) Tassé vaiheessa keskityin tutkimaan toimijuutta rajoittavia ja mahdollistavia tekijoita
sekd niiden systemaattisuutta. Havaitsin analyysisséni, ettd rajoittavat ja mahdollistavat tekijat
liittyvat yksilotekijoihin ja yhteiskunnallisiin tekijoihin. Ndma havainnot esitéin kuitenkin vasta

luvussa 7.

5.4 Eettiset kysymykset

Tutkimuksen eettisiin kysymyksiin ei ole olemassa yksiselitteisid ratkaisuja (TENK 2019, 7).
Tutkijalla on kuitenkin monenlaisia velvollisuuksia itsedén sekd muita kohtaan. Tassd
tutkielmassa kayttdiméni aineisto koskee skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten
kokemuksia, joten aihetta voidaan pitdd erityisen arkaluontoisena ja yksityisend. Erityisesti
thmisiin kohdistuvissa tutkimuksissa on tirkedd kiinnittdd huomiota eettisiin kysymyksiin.
Yleiset eettiset periaatteet ihmistd koskeviin tutkimuksiin on laatinut Tutkimuseettinen
neuvottelukunta (TENK). Ihmiseen kohdistuvassa tutkimuksessa eettiset periaatteet liittyvét 1)
tutkittavien henkildiden ihmisarvon ja itsemddrddmisoikeuden kunnioittamiseen, 2)
kulttuuriperinnon ja luonnon moninaisuuden kunnioittamiseen ja 3) tutkittavien henkiléiden
vahingoittumisen vélttimiseen. (TENK 2019, 7.) Téssd tutkielmassa huomioin erityisesti

ensimmaisen ja kolmannen periaatteen.

Kéyttdmani aineisto on valmiiksi kerétty ja litteroitu, joten en ole voinut vaikuttaa aineiston
keruuseen liittyviin toteutustapoihin ja tutkimuseettisiin valintoihin. En ole esimerkiksi voinut
vaikuttaa sithen, ovatko haastattelukysymykset johdattelevia tai milld tavoin tutkimuksen
tarkoitukset on esitelty tutkittaville. Aineiston keruussa mukana olleet tutkijat ovat kuitenkin
painottaneet tutkittaville tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta sekd siitd, ettei

haastatteluilla ole esimerkiksi vaikutusta kuntoutuskurssilla tehtidviin arviointeihin. Aineisto
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on arkistoitu Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon, joka kerrottiin myds haastatelluille ennen
haastatteluihin osallistumista. Tutkittaville on ennen haastatteluita kerrottu, ettd litteroidusta
aineistosta poistetaan tunnistustiedot ja aineistoa kisitellddn luottamuksellisesti ja

kunnioittavasti. (Giinther ym. 2013, 22.)

Eettiset pohdinnat eivét kuitenkaan koske pelkdstddn aineiston keruuseen liittyviin vaiheisiin,
vaan ne ovat 1dsnd kaikissa tutkimuksen vaiheissa. Aineiston kdyttdjind minun tulee kiinnitt4a
tutkielmassani erityistd huomiota haastateltavien yksityisyyden sdilyttdmiseen. Aineistosta on
valmiiksi litteroinnin yhteydessd poistettu haastateltuihin ja kolmansiin henkil6ihin liittyvat
tunnisteet, kuten asuinpaikat, nimet ja epédsuorat yksiloitdvét tunnisteet. Taustatietona
haastattelussa on haastateltavan iké tai ikdryhma, sukupuoli sekd kuntoutuskurssin numero.
Téasséd tutkimuksessa minun ei ole tarpeen tuoda esiin taustamuuttujia, silld rajauksellisista
syistd en analyysissini keskity tarkastelemaan esimerkiksi sukupuoleen tai tarkkaan ik&én
liittyvid aihepiirejd. Aineisto kuitenkin sisdltdd yksityiskohtaista tietoa haastatellun elamésta
sekd sairauteen liitetyistd merkityksistd ja kokemuksista, jonka vuoksi minun tulee kiinnittda
erityistd huomiota my0s siihen, etteivdt tutkittavien tarinat ole tunnistettavissa valmiissa
julkaisussa. Olen harkinnut tarkkaan, mitkd haastattelun lainaukset otan mukaan analyysiini ja
pyrkinyt vélttdmaan yksiloityja kuvauksia yksittdisestd haastateltavasta. Nidin suojelen myos

tutkittavien vahingoittumattomuutta ja ithmisarvoa.

Vahingoittamisen valttamistd ja tutkittavien kunnioittamista tulee pohtia lisdksi tuloksia
esitellessd. Tétd pidén erityisen tirkeénd tutkimusaiheeni sensitiivisyyden kannalta. Tutkijana
minun tulee kiinnittdd huomiota siihen, etten ilmaise tuloksia esimerkiksi leimaavalla tai
arvostelevalla tavalla, silld skitsofreniaa sairastavat nuoret aikuiset kuuluvat jo valmiiksi
leimautumisen riskiryhmédn. Analyysissdni olen harkinnut tarkkaan sanavalintani ja pyrkinyt
kayttdimadn tutkittavista mahdollisimman neutraaleja ilmauksia. Olen pyrkinyt asettamaan
ennakkoasenteet syrjdin ja esittimdéin tulokset mahdollisimman analyyttisesti. Vain néin voin
tuoda kunnioittavasti esiin skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten omat kuvaukset

toimijuuden mahdollisuuksista ja rajoitteista.

Tutkijan tulee sitoutua noudattamaan hyvén tieteellisen kdytannon edellytyksid, jotta tutkimus
voisi olla eettisesti hyviksyttavda. Tutkimuseettisen neuvottelukunnan mairittelemien hyvien
tieteellisten kaytintojen keskeiset 1dhtokohdat koskevat muun muassa rehellisyyttd ja

tarkkuutta, tieteellisen tiedon tuottamisen avoimuutta, muiden tutkijoiden kunnioittamista seka
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tieteellisen tiedon tallentamisen, raportoimisen ja sdilyttdmisen liittyvien vaatimusten
noudattamista. (TENK 2012, 4.) Tassd tutkielmassa olen pyrkinyt kiyttiméan
mahdollisimman paljon vertaisarvioituja lihteitd. Olen kiyttinyt pelkdstddn alkuperdisid
lahteitd, vilttden toisen kédden tietoa. Olen pyrkinyt huolellisesti viittaamaan ldhteisiin

oikeaoppisesti, totuutta vadristimattd sekd omin sanoin.

Aineiston kdyttdluvalla sitoudun myds aineiston luovuttajan vaatimuksiin. Tutkimusaineistoon
padsee kasiksi vain tutkimusprojektiin osallistuvat tutkijat sekd aineiston luovuttajan erityisen
luvan saaneet henkil6t. Olen saanut aineiston kdyttooni aineiston alkuperdisten tutkijoiden
kayttoluvalla, joten sitoudun késitteleméén aineistoa luottamuksellisesti ja pitdmaan lupaukset
aineiston kéytostd, sdilyttdmisestd sekd siithen viittaamisesta. Pro gradu -tutkielman

luovuttamisen jilkeen poistan aineiston.
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6. Analyysi

Tassd luvussa esitin aineiston analyysin. Tarkoituksenani on l0ytdd vastaus
tutkimuskysymykseeni minkdlaiset tekijat mahdollistavat tai rajoittavat haastateltujen
toimijuutta? Tutkin tata skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten ndkdkulmasta, jolloin etsin
analyysissini, minkilaisia toimijuuden toteutumista mahdollistavia ja rajoittavia tekijoitd
haastatellut nuoret aikuiset itse tuovat esiin. Tarkoituksenani on muodostaa kokonaiskuvaa
aineiston skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten toimijuutta mahdollistavista ja
rajoittavista tekijoistd modaliteettien kautta tarkasteltuna. Analyysi on jaettu toimijuuden
modaliteetteihin osata, kyetd, haluta, tdytyd, tuntea ja voida. Niiden kautta olen etsinyt

toimijuutta mahdollistavia ja rajoittavia tekijoitd. Analyysin luokat olen koonnut taulukkoon 2.

Analyysissd kuvaan skitsofreniaa sairastavia nuoria aikuisia eli haastateltavia sanalla
kuntoutuja, silld aineiston henkil6t ovat skitsofreniakuntoutujia ja he ovat haastattelun hetkelld
kuntoutusjaksolla. Esitin lainauksissa haastattelusta tunnisteen H(numero), jossa H ilmaisee
haastattelua ja numero ilmaisee haastattelun jirjestysnumeroa. Analyysin lainauksissa K
merkitsee kysyjdd ja V vastaajaa. Analyysissd olen katkonut aineiston lainauksia, mikali
vastauksen kaikki osat eivét ole olleet olennaisia késitellyn atheen kannalta tai jos vastaus on
vaatinut pituudellista rajausta, ja kuvaus on vélittynyt lyhyemmaéstidkin osasta sitaattia. Joissain
lainauksissa olen my0s poistanut kysyjan kommentteja lainauksien vilistd, mikéli vastaus on
jatkunut kommentin jélkeen. En ole kuitenkaan irrottanut lainauksia asiayhteyksistddan. Mikéli
olen lyhentényt tai katkonut aineiston lainauksia, esitidn sen analyysikatkelmissa merkein ---.

Muut tarkemmat puhujien merkinnit ovat liitteessé 2 tutkielman lopussa.
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Pidluokka:

Kuvaus

Kuntoutujien toimijuutta

Alaluokat

Modaliteetti rajoittavat ja mahdollistavat
tekijéit
Osata Eldmaén aikana kerrytetyt Toimijuutta rajoittavat Kaventunut osaaminen
tiedot ja taidot tekijit
Toimijuutta mahdollistavat Osaamisen kehittdminen
tekijit Jaettu osaaminen
Kyeti Fyysiset ja psyykkiset Toimijuutta rajoittavat Kyvyttomyys selviytyd itsendisesti
toimintakyvyt tekijit arjen tilanteissa
Ladkkeet
Kyvyttomyys tehda paatoksia ja
valintoja
Toimijuutta mahdollistavat Laakkeet
tekijit Tuettu asumisymparistd
Haluta Tahtominen, pddmaarét, Toimijuutta rajoittavat Negatiiviset uskomukset
tavoitteet, motivaatiot tekijét
Toimijuutta mahdollistavat Toimintakyvyn paranemisen
tekijit tavoittelu
Mielekkdédn eldmén tavoittelu
Taytyi Sosiokulttuuriset, Toimijuutta rajoittavat Roolipaineet
normatiiviset ja tekijit Syrjinta
moraaliset rajoitukset ja Palvelujérjestelméin
pakot kohtaamattomuus
Tuntea Liittdd asioihin ja Toimijuutta rajoittavat Toiseus
tilanteisiin tunteita, tekijét Viha
arvioita, arvoja Epévarmuus
Toimijuutta mahdollistavat Toiveikkuus
tekijéit
Voida Tilanteen ja siind Toimijuutta rajoittavat Vaihtoehdottomuus

esiintyvien rakenteiden

tuottamat mahdollisuudet

tekijit

paitoksentekotilanteissa

Taloudelliset resurssit

Toimijuutta mahdollistavat

tekijit

Lisdéntyneet vaihtoehdot

Ympiériston tarjoamat resurssit

TAULUKKO 2. Analyysin luokat jaettuna mahdollisuuksiin ja rajoitteisiin.
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6.1 Osata

Osaamisella viitataan niihin taitoihin ja tietoihin, jotka yksilo on eldmissddan hankkinut ja
kerryttdnyt. Se on suhteellisen pysyvd ominaisuus. Subjektilla voi olla pysyvid osaamisia,
taitoja ja tietoja, mutta esimerkiksi sairaus voi estéé toteuttamasta nditd kykyja. (Jyrkama 2007,
206.) Osata-modaliteetti muodostuu kaventuneesta osaamisesta, kehittyvdstd osaamisesta
sekd jaetusta osaamisesta. Osaamisen tasoista kaventunut osaaminen ilmentdi toimijuutta

rajoittavia tekijoitd ja kehittyvdi seka jaettu osaaminen toimijuutta mahdollistavia tekijoita.

Puhuttaessa osaamisesta, on syytd aloittaa siitd, mihin ajanjaksoon kuntoutujat sijoittavat
puheensa osaamisestaan. Kuntoutujat eivit juurikaan tuoneet ilmi nykyistd osaamistaan,
vaikka haastatteluista kdvi ilmi, ettd monilla heistd oli takana esimerkiksi opintoja tai
tyokokemusta, joissa oli kerrytetty monenlaista osaamispddomaa. Ndiden osaamistaitojen
tirkeys eldméssd aktualisoitui kuntoutujien kertomuksissa silloin, kun he pohtivat
menneisyyttiddn, jonne nima taidot olivat jadneet ja nykyisyyttd, jolloin taidot eivét ole endd
kaytettavissd. Tdssd yhteydessd nousikin esiin havaintoni kuntoutujien reflektiivisyydestd —
skitsofreniaan sairastuneet nuoret aikuiset kykenivit etddnnyttimddn itsensd nykyisestd
eldmaéntilanteestaan ja tarkastelemaan tapahtumia ja asioita suhteessa heiddn menneisyyteensa.
Kuntoutujat eivdat kuitenkaan suoraan puhuneet taidoista ja tiedoista, joita he olivat
kerryttdneet, vaan he puhuivat toiminnoista, jotka vaativat monenlaista henkilokohtaista
kerrytettyd osaamispddomaa. Téllaisia olivat esimerkiksi tyot, opiskelu, ihmissuhteet ja
itsendistyminen. Ndmi vaativat monenlaisia tydeldma-, opiskelu- ja arjenhallintataitoja seka
sosiaalisia taitoja. Osaamista siséltdviin kuvauksiin kuntoutujat liittivdt usein eldmén
mielekkyyden, toimeliaisuuden ja arjenhallintataidot. Seuraavassa aineisto-otteessa kuntoutuja

kertoo, mitk4 asiat ovat jddneet menneisyyteen:

V: Eldmdni onnellisinta aikaa. Ettd sillon oli oma kimppd, oli tyttoystivd, opiskelut
meni just niin ku piti, olin [[toiminnassa mukana johtotehtivissd]] ja oli jatkuvasti
semmosta touhuttavaa ja tekemistd. (HS)

Sairauden puhkeamisen jédlkeen tyd- opinto- ja arkieldmidssd sekd sosiaalisissa suhteissa

vaadittavat tiedot ja taidot eivit ole tavoitettavissa. Tyot, opinnot ja harrastukset ovat jddneet
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kesken. Vain muutama kuntoutuja mainitsi jatkaneensa opintoja sairastumisen jilkeenkin.
Sosiaalisiin suhteisiin liittyvit toimintavalmiudet ovat alentuneet, jolloin sosiaalisten suhteiden
ylldpitotaidot ja jaksaminen sosiaalisissa tilanteissa ovat heikentyneet. Voidaan puhua
kaventuneesta osaamisesta. Namé ilmenevdt “en pysty” -ilmauksina sekd epédsuorina
ilmauksina, jolloin osaamattomuudella viitataan usein samalla sairauden tuottamaan

muutokseen.

V: --- Kylld musta on tullu aika antisosiaalinen tin jutun jdilkeen mitd md kdvin ldpi.
(H25)

V: ..on se vaikuttanu joo ettd en mind oo vaan pystyny, endd kauheesti jaksanu opiskella.
Tai tehd toitd (--) (H22)

Kerrytetty osaaminen liukenee késisti ja heikkenee, silld taitoja ja tietoja ei pystytd sairauden
rajoissa hyodyntdmadn. Kuntoutujat paikantavat osaamisen muutokset ldhes poikkeuksetta
omaan itseensd ja sairastumiseen. Kuntoutujat kertomuksista ilmenee, ettd oireet rajoittavat
uusien tietojen ja taitojen omaksumista ja opitun asian ottamista kdyttoon. Bellackin ja
Brownin (2001, 407) mukaan skitsofreniaan liittyy paljon muistin, huomiokyvyn ja
toiminnanohjauksen héiriditd, jotka vaikuttavat sekd oppimiskykyyn, ettd opitun tiedon
sdilyttdimiseen ja kdyttdonottoon. Osaamisen kdyttoon ottaminen ei siis ole kuntoutujille
valintakysymys, silld sairaus muodostuu esteeksi timén toteuttamiselle. Sairaus on sulkenut
pois vaihtoehdot siitd, voisiko toteuttaa entisti osaamista. Seuraavassa lainauksessa kuntoutuja

kertoo, kuinka sairaus on vaikuttanut kykyyn kayttda ja kerryttia uusia taitoja:

V: Esimerkiks semmonen juttu mistd huomas sen, ettd on tosi huono keskittymiskyky, oli
sen kun, md sain neurologilta lausunnon et md saan mennd autokouluun.. Kun siis mun
tavallisessa lddkdrissd, ne sano et sun pitdd mennd neurologin tarkastukseen et saaks sd
mennd autokouluun, mut se anto mulle sen lausunnon ettd saat. Niin mulla meni viis
inssid, kun md olin, siind vaihees mun keskittymiskyky tai joku oli siind kohtaa viel niin
huono, et md oli kaksykkénen [21] kun md sain kortin, tai 20, tdytin sit heti 21, sen verran
kun sain kortin. Meni viis inssid, se oli ihan hengelld leikkimistd se autol ajaminen vield
ettd, ku oli niin huonos kunnossa tavallaan. --- (H14)

Erilaiset eliméntilanteet vaativat erilaisia osaamisia (Jyrkdma 2008, 196). Sairastuminen on
atheuttanut katkoksen kuntoutujien eldménkulkuun, joka estdd toteuttamasta ennen
sairastumista kerrytettyd osaamista ja estdd oppimasta uusia taitoja. Téalloin keskeiseksi nousee
osaamisen kehittiminen, joka mahdollistaa toimijuuden vahvistumista. Tiedon, taitojen ja tuen
saaminen kuntoutuksessa merkitsee valintoihin ja péédtoksentekoon liittyvien kykyjen

lisddntymistd (Harkdpad, Jarvikoski & Gould 2011, 73). Sen liséksi, ettd kuntoutujat pyrkivét
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palauttamaan entisen osaamisen, ovat he my0s tilanteessa, jossa tdytyy hankkia uudenlaista

osaamista selviytydkseen sairauden varittimasté arjesta.

Osaamisen kehittdmisessd keskeiseen rooliin nousee aineiston haastatteluiden perusteella
taitojen harjoitteleminen ja tiedon saaminen. Kuntoutujien puheessa nousi eniten esille kaksi
kuntoutusjaksolla olevaa ryhméd, jotka kehittivit osaamista: oireidenhallintaryhmd ja
sosiaalisten taitojen ryhmad. Oireidenhallintaryhméssé kuntoutujat kertoivat saaneensa tietoa
sairaudesta sekd taitoja hallita sairauden oireita. Kuntoutujat kertoivat oppineensa
tunnistamaan oireita ja varomerkkejd, jotka ennakoivat oireiden palaamista. Seuraava

kuntoutuja kertoo haastattelussa, miké on ollut hyddyllisintd kuntoutusjaksolla:

V: Varmaan toi, esimerkiks oireidenhallintaryhmd, missd sitten opeteltiin niitd
varomerkkien tunnistamista ja hallintakeinoja, sitten jos tulee niitd huonompia oloja. Se
on ollu aika ratkaseva ryhmd, niin ku myds sosiaalisten tilanteiden ryhmd.

K: Ooks sdd kuullu niistd ennen, vai oliks ndd ihan uutta asiaa ndd varomerkit ja oireet?

V: Oli se aika lailla uutta ettd, en ollu miettiny et osais tunnistaa sellaisia. (H12)

Sosiaalisten taitojen ryhmaéssd harjoiteltiin sosiaalisia vuorovaikutustaitoja ja sosiaalisissa
tilanteissa selviytymistd. Opittuja taitoja kerrottiin harjoiteltavan kuntoutujien kesken ryhmissa
sekd toiminnallisissa ryhmissé litkkumalla julkisilla litkennevélineilld ja kdymailld esimerkiksi
kaupassa, ravintolassa tai virastoissa. Kuntoutujat kertoivat sosiaalisten taitojen viemisen
kuntoutusjakson ulkopuolelle olevan haastavaa, mutta tyontekijdt ja muiden kuntoutujien
osallistuminen helpottivat titd. Uudet tiedot ja taidot sekd vanhojen jo kerrytettyjen taitojen
harjoitteleminen loivat uskoa siihen, ettd jonain pdivind pystyisi toteuttamaan itsendisti ja
toiminnantdyteistd eldméd. Osaamisen kehittyminen liittyy tulkintani mukaan vahvasti
toimintakykyisyyden palauttamiseen ja omaehtoisen toimijuuden vahvistumiseen, silld
kuntoutujat liittivét usein puheessaan harjoittelun tarkeyden siihen, ettd uudet taidot auttaisivat
selviytyméén ulkoeldméssd myos itsendisesti ja palauttaisivat hallinnan tunnetta. Esimerkiksi

seuraava kuntoutuja liittdd harjoittelun omatoimisuuden lisddntymiseen:

V: Jos md nyt, oppis omatoimisesti, kulkee vihdn ulkonakin, sitihdn tddlld harjotellaan
paljon, sitd sosiaalisia taitoja. Siihen vihdn harjotusta, se olis vdihdn tavote. Tai
uskaltais kulkee sieltd kotoo tinne bussilla tai nditd sisdreittejd. (H20)

Osaamisen modaliteetissa kokemukset kuntoutusjérjestelmin eri tyontekijoiden osaamisesta

vaativat esilletuomista, silld toimintakyvyn heiketessd kuntoutujat avun ja tuen tarvitsijoina
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joutuvat tukeutumaan asiantuntijoiden osaamistaitoon. Tédssd yhteydessd nousi esille
havaintoni jaetusta osaamisesta, joka mahdollistaa toimijuutta. Puhun jaetusta osaamisesta,
silld kuntoutuja ei koskaan kuntoudu yksin, vaan yhteistyossd muiden kanssa. Jaettu osaaminen
tarkoittaa tulkintani mukaan tdssd yhteydessd sitd, kuinka hyvin kuntoutujan kanssa
yhteistyossd oleva ulkopuolinen henkild pystyy siirtimédén omaa osaamistaan, esimerkiksi
tietoa tai taitoja kuntoutujalle. T&lloin kuntoutujien kertomuksissa nousi esille, kuinka
merkityksellistd hoitajien ja tyontekijoiden kohtaamistaidot olivat oman osaamisen

kehittymisen sekd kuntoutumisen motivaation kannalta.

V: Alkuun md olin tosi masentunu tosta mun koulunkdynnistd et se on niin viimestd vaille
valmis ettd md ajattelin silti ettd md lopetan sen kesken. Niin ne on kauheesti kannustanu
siihen ja nyt sitten saanu muutamia toitd tehtyd mitkd meni sitten ldpitte ettd.. --- ..tuntuu
ettd se koulu tulee nyt sitten suoritettua. (HS8)

Onnistunut jaettu osaaminen kuntoutuskurssin tyontekijan kanssa nidytti edellyttidvin
kuntoutujien puheessa kokemuksia siitd, ettd oli tullut kohdelluksi ymmartivélla, arvostavalla
ja rohkaisevalla tavalla. Kehuilla ja kannustuksella oli tulkintani mukaan vaikutusta
kuntoutujien uskomuksiin ja pystyvyyden kokemuksiin, silld ne rohkaisivat omatoimiseen
toimintaan. Onnistuneet kohtaamiset tyontekijoiden kanssa paransivat luottamusta ja silld oli
merkitystd myds kuntoutumisen sitoutumisen asteeseen ja toimijuuden toteuttamiseen.

Haastattelija kutsuu kuntoutujaa kertomaan, mitd apua kuntoutuksen tyontekijoiltd on saanut:

V: Rohkasua siihen oma-alotteiseen eldmddn ja semmoseen. Tds on tullu kuitenki
semmosta aktiivisuutta tullu, ku on saanu kehuja, niin se innostaa sillai jotenki. (H11)

6.2 Kyeta

Kykeneminen viittaa fyysisiin ja psyykkisiin kykyihin, jotka ovat riippuvaisia
tilannekohtaisista tekijoistd (Jyrkdma 2007, 206). Kun osata-modaliteetti kertoi yksilon
suhteellisen pysyvastd, kerrytetysté tietotaidosta, kertoo timi modaliteetti fyysis-psyykkisesta
tilanteessa realisoituvasta toimintakyvystd, joka vaihtelee eri eldmaintilanteesta toiseen.
Skitsofrenian viitekehyksessd kykeneminen viittaa tilanteisiin, joissa skitsofreniaa sairastava
nuori aikuinen ei sairautensa vuoksi kykene toimimaan kuten ennen. Kyetd-modaliteetissa

paikansin aineistosta neljd alaluokkaa, jotka paikantuvat kykenemaéttomyyteen ja
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kykenemiseen. Néitd olivat kyvyttomyys selviytyd itsendisesti arjen tilanteissa, lddkkeiden
tuoma kykeneminen ja kykenemdttomyys, kyvyttomyys tehdd pddtéksid ja valintoja ja tuettu
asuinympdristé kykenemisen tukena. Kykenemittomyys edustaa toimijuuden rajoituksia ja

kykeneminen mahdollisuuksia.

Kykeneminen realisoituu aineistossa arjesta selviytymittomyytend. Skitsofrenia vérittdd arkea
ja pakottaa toimimaan sairauden rajoissa, jolloin sairastunut ei kykene suoriutumaan arjestaan
itsendisesti kuten aikaisemmin. Kyvykkyys tai kykenemittomyys arjen toiminnoissa on tdssa
yhteydessd skitsofreniaa sairastavan nuoren aikuisen omaa tulkintaa kyvyistddn suoriutua
arkipdivén toimista, kuten siivoamisesta, ruoan laitosta, kotoa ulos ldhtemisesti tai yleisesti
paivarytmistd. Skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten kapasiteetti ja omat
henkilokohtaiset resurssit tehdd valintoja, pdiatoksid ja toimia niiden eteen aloitteellisesti
olosuhteiden parantamiseksi ovat sairauden myo6td heikentyneet. Tamé ilmenee esimerkiksi

seuraavissa lainauksissa:

V: Varmaan se siivoomine, pddllimmdisend. Et md en saa.. Md olin kylld kotonaki ni..
Imuri oli kaapissa mut en md vaa ikind pystyny ottaa sitd sieltd ja, tosi harvoin imuroitii
ja. (H13)

V: No, nii, nii, mitdkohdn se ois ollu sitte, ehkd niin ku ne, noi herddmiset oikeestaan
aamulla, mul on ne, (-) sen pdivin kdyntiin saaminen on joinain pdivind voi olla
hankalaa, ettd just se semmonen liikkeelle lihté ja semmonen on mulla ollu just, se
ajankdyton hallinta ja semmonen ettd mdd sain, tiettyyn aikaan on tietyssd paikassa ja,
sillai just ettd, ajoissa on sitte, et se on mulla ollu aikasemminki vaikeeta just ettd. (H24)

Kyse ei ole siitd, etteikd kuntoutuja osaisi siivota tai herdtd ja pitdd pdivarytmid ylla, vaan
skitsofreniaan sairastuminen on alentanut toimintavalmiuksia. Itsendisen arjen toiminnan
vaikeuksista puhuttaessa kuntoutujat tuovat selvimmin esiin keskittymisen, tarkkaavaisuuden,
muistin ja toiminnanohjauksen hiiridt, jotka viittaavat skitsofrenian kognitiivisiin oireisiin
(kts. my0s luku 2.1). Lisdksi masennus ja ahdistus tuotti aineistossa kognitiivisten oireiden
ohella merkittdvdsti mainintoja. Ahdistus ja masennus vaikeuttivat etenkin kotoa ulos
lahtemisti, tekemiseen tarttumista, tekemiseen keskittymistd ja tekemisen dédressd pysymista.
Nailld on kuntoutujien kertoman mukaan keskeinen rooli péivittdin kohtaamissa vaikeuksissa.
Jotkut kuntoutujat mainitsivat my0s harhojen vaikeuttavan toimintaa, mutta harhat eivét olleet
yhtd ldsnd nykyhetkessd. Kuntoutujat mainitsivat haastatteluissaan oireiden vaikuttavan

ainakin tyontekoon, opiskeluun, lukemiseen, autolla ajamiseen, elokuvissa kidymiseen,
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herddmiseen ja nukkumaan menemiseen, siivoamiseen ja ruoanlaittoon sekd sosiaalisiin

tilanteisiin.

V: En md tiedd, mul on se keskittymiskyky vieldkin niin romuna, et jos md luen jotain ni
en md siitd ymmdrrd mitddn. (H19)

V: No, ainakin toi [[alan, viittaa korkeakouluopintoihin]] on véhdn jddny vihemmidille,
ettd md en niin helposti pysty muistaan asioita. Ja vihdn se sillai, joskus tuntuu et se
véihdn passivoi se sairaus, ettd ei tuu niin paljon tehtyd sitten kun ennen, ettd sellasta.
(H4)

Kuntoutujien haastatteluiden perusteella lddkkeilld oli kahtalainen merkitys arjessa. Lddkkeet
tuottivat sekd kyvykkyyttd, ettd kyvyttomyyttd. Ladkkeiden kerrottiin auttavan etenkin
skitsofrenian positiivisten oireiden hallinnassa ja itsevarmuuden lisddntymisessd. Néiden
kuntoutujien mukaan lddkkeet toivat hallintaa oireisiin, jolloin ne toimivat toimijuutta
mahdollistavana tekijani. Tdmén osa kuntoutujista oli oppinut kantapdin kautta — ladkkeiden

lopettaminen oli johtanut oireiden hallinnan menettdmiseen ja sairaalajakson uusiutumiseen:

V: --- Taytyy vaan syédd lddkkeeni ja silleen niin, ettei endd ikind joutus [[sairaalaa 1]]
kun, md jouduin sinne viime kesdnd kato kun, md olin lopettanu ldidkkeitten syonnin ja
mul meni vihdn, rupes tulee vihd vauhtia touhuihin. Tais mennd ehkd vihdn maanisen

psykoosin puoleen ettd.. --- (HI4)

Kyvyttomyyttd tuotti sen sijaan lddkkeiden haittavaikutukset, joista haastatteluissa tuotiin
saannollisesti esille erityisesti visymys, heikotus, huono olo ja aineenvaihduntahéiriot. Ndiden
ndhtiin estdvdn toiminnallista toipumista ja yleistd tilanteissa jaksamista. Liséksi
haittavaikutukset toivat arjen toimijuudelle uudenlaisia haasteita, jotka eivdt liittyneet
skitsofrenian oireisiin, vaan fyysisiin terveydellisiin muutoksiin, kuten painon nousuun. Yhta
lailla ladkkeet toivat siis sekd mahdollisuuksia, ettd rajoitteita toimijuudelle. Vaikka ladkkeet
siis tiedostettiin kuntoutuksen ja tilanteissa toimimisen kannalta tarkedna tyokaluna, ndhtiin ne

samalla my6s kuntoutumisen hidasteena ja lisdvaivana.

V: [miettii 4 s] Kyllihdn, lddkkeet on ainaki niin voimakkaita ettd vdililld niis on
sivuvaikutukset niin vahvoja ettd, tuntuu ettei pysty muuta ku.. menemdd, ottaan vdihd
lepoa tai muuta ettd niit on erilaisia, mut heikotuskohtauksia lddkkeitten takia ni sit se
tietysti vihdn rajottaa ettd.. koska sitte ndil lddkkeil ainakaa kokonaista pdivdd ei jaksais
tehd juuri mitddn. Tarttee vdililld vihd lepoa. (H6)
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Kolmas kyetd-modaliteetin ulottuvuus liittyy kyvyttomyyteen olla osallinen omaa hoitoa
koskevissa pddtoksentekotilanteissa. Téhdn luokkaan kuuluu paljon hoitosuunnitelmiin
liittyvid “en tiedd’-ilmauksia ja passiivisia ilmauksia, joissa kuntoutujat esittivét itsensa
passiivisina toiminnan kohteina ja toimijaksi siirrettiin tai oli siirtynyt jokin ulkopuolinen,
oletettavasti hoitohenkilokuntaan kuuluva henkild. Ndissé ilmauksissa puhuttiin tyontekijoiden

asettamista tavoitteista omien sijaan, esimerkiksi ”on suunniteltu” ja "muiden mielestd”.

V: Jotain, koulua he on nyt suunnitellu mulle, tihdn. Mitdkohdn se nyt oli. En muista
nimee, mutta suunnilleen opiskelua, mielenterveys, tai kylld ne, jotain psyykkisia
ongelmia. Semmosta ne on suunnitelleet, tdhdn. (H20)

Tulkintani mukaan tdmi paikantuu kyvyttdomyyteen tehdé ja arvioida omaa hoitoa koskevia
pddtoksid, niiden vaikutuksia omalle terveydelle ja olla tietoinen erilaisista
valinnanmahdollisuuksista. Kuntoutuja katsoo ikdén kuin ulkopuolisena oman tulevaisuuden
rakentumista ja odottaa ammattilaisten tekevan paitokset hanen puolestaan, silld itselld ei ole
tarpeeksi tietoa, taitoa tai henkisid resursseja tehdd néitd padtoksid. Tallaiset kuvaukset
edustavat ndhddkseni erittdin passiivista toimijuutta. Kyse voi olla myds palvelujirjestelmén
paitoksentekovallan alaisuuteen alistumisesta tai tottumuksesta: jos on tottunut siihen, etti
toinen pééttda puolesta, on hankala ilmaista omaa tahtoaan, hahmottaa mitd vaihtoehtoja on ja
mitd eldmaltddn haluaa. Néen téssd luokassa yhteyden myos Seligmanin (1975) késitteeseen
opitusta avuttomuudesta, sekd Gofmanin (1997) laitostumisen késitteeseen, jolloin kuntoutujat
ovat tyytyneet asemaansa muiden pditdsten alaisena, eivitkd lopulta edes havittele omaa

padtantdvaltaa palveluverkoston asiakkaina.

Neljds kyetd-modaliteetin luokka edustaa tuettua kykenemistd. Jyrkdmén (2008, 193) mukaan
olennaista on huomioida yksil6 toimivana subjektina silloinkin, kun sairauden takia subjektius
on haavoittunut. Skitsofreniaa sairastava nuori aikuinen nihddin siis kykenevidnd myds
tilanteessa, jossa eldménkulkuun ja entiseen toimijuuden toteuttamiseen on tullut katkos
sairauden myoté. Tarkastelen siis my0s sitd, minkélaista kyvykkyytté skitsofreniaa sairastavan
nuoren aikuisen tilanne luo ja mihin kuntoutuja kykenee nykyisessa tuetussa ymparistossaan.
Tadmin luokka liittyy my0s voida-modaliteettiin, silld tissd kuntoutusjakso ndhdéén erityisesti

mahdollisuutena toimijuuden suhteen.

Vaikka skitsofrenia on tuottanut kyvyttomyyttd joillakin eldmén osa-alueilla, ei kuntoutujien

toimijuus ole missddn nimessd passiivista, vaan he kykenevdt moniin toimintoihin
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sairaudestaan huolimatta. Olennaista onkin huomioida toimijuuden konteksti, joka on téssd
tapauksessa kuntoutusjakso. Seuraavassa lainauksessa kuntoutuja kertoo arjestaan

kuntoutusjakson madrittdmén aikataulun puitteissa:

V: No, aamulla herddminen, kerran viikossa keittiovuoro, aamukokous, sen jilkeen
ryhmd, sitten ruokaa. Pelattu krokettia ja petankkia ja semmosta. Ja ruuanlaittoryhmd
on ollu kans kerran viikossa. Ja semmonen (Pool Factory) [09:56] mitd nyt tossa ollaan
sitte pelailtu, ja iltalddkkeet pitdd aina muistaa. Yleensd me on illalla katottu joku
elokuva jos sielt on tullu joku hyvd. (H3)

Huomattavaa kykenemisen kannalta on se, ettd ennen kurssia monien haastateltavien paivét
olivat vailla pdivirytmid, pdivdrutiineja, tekemistd ja sosiaalisia kontakteja, joten ndiden
suhteen kykenevyydessd on tapahtunut suuri muutos kuntoutusjakson aikana. Sairaudesta ja
sen oireista sekd lddkkeiden haittavaikutuksista huolimatta skitsofreniaa sairastavat nuoret
aikuiset kertoivat toimivansa aikataulun puitteissa sujuvasti, vaikka se joskus vaatikin
ponnisteluja ja voimavarat olivat vdhiisid. Aikataululla tuettu péiviarytmi ilmeni siis téssd

tapauksessa toimijuutta vahvistavana tekijana.

Monet kuntoutujat kertoivat eldneensd ennen kuntoutuskurssia “eristdytynyttd ja yksindistd ja
masentunutta ja surkeata eldmdd” vailla mielekdstd pédiviatekemistd ja pdivarytmid. Vaikka
ldhes jokainen haastateltava mainitsi ongelmat sosiaalisissa tilanteissa toimimisen kanssa ja
monet mainitsivat ainoiksi sosiaalisiksi verkostoikseen ldhes poikkeuksetta oman perheen,
kykenivét he kuitenkin varsin sujuvasti sopeutumaan kuntoutuskurssin yhteisasumiseen ja
sosiaalisesti intensiiviseen kuntoutuskurssiin. Skitsofreniaa sairastavat nuoret aikuiset olivat
murtautuneet ulos passiivisen sairaan roolista, joka ilmenee ponnisteluina kuntoutuskurssin
eteen. Huomattavaa on siis ymmartdd toimijuus toimijuutena silloinkin, kun se on tuettua tai
aikataulutettua. Kuntoutujat ovat siis hyvinkin kykeneviisid kuntoutuskurssin ympéristdssa,

vaikka he eivit sitd itsendisesti ilman tukea olisi.

V: Néid ihmiset tddlld. Et se on tdd yhteiso et tdd on semmonen valmis yhteiso ettd on se porukka
mihin kuuluu eikd sun tarvi just ldhtee itte yrittddn hakeen kavereista tai muualta vaan se on
itsestddnselvyys ettd tds on nyt ndd ihmiset. (HS)
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6.3 Haluta

Haluta-modaliteetti liittyy ihmisen tavoitteisiin, pddmé&ériin ja motivoituneisuuteen, jolloin
katse suuntautuu tulevaisuuden suunnitelmiin ja haaveisiin (Jyrkdma 2007, 206). Tavoitteet,
niiden asettaminen ja niiden eteen toimiminen ovat my0ds olennainen osa toimijuutta. Tarve
muutokseen ja halu on muutoksen takana oleva voima — ilman halua muutokseen ei ole
mahdollista kuntoutua. Aineistossani haluamisen kohteita oli pdisddntdisesti paljon. Ne
kuitenkin suhteutettiin kisityksiin omista valinnanmahdollisuuksista. Aineistossa halun
kohteet, eli tdssd tapauksessa tavoitteet liitettiin toimintakyvyn paranemisen tavoitteluun seka
mielekkddmmdn eldmdn tavoitteluun. Tavoitteisiin liittyy myds motivaatio - tavoitteiden
asettamista rajoitti kielteiset uskomukset omasta parjadmisestd sekd yhteiskunnalliset

vaatimukset.

Halu tavoitella muutosta on esimerkki kuntoutujien aktiivisesta toiminnasta ja ponnisteluista
kohti parempaa eldminhallintaa ja arjen sujuvuutta. Koska skitsofrenia on heikentényt
toimintakykyd, on vain luonnollista, etti ensisijaisiksi tavoitteikseen kuntoutujat mainitsevat
toimintakyvyn paranemisen. Tavoitteet asetettiin tdlloin ensisijaisesti sairauden oireiden
hallintaan: masennuksen ja ahdistuksen poistumiseen, keskittymiskyvyn ja muistin
paranemiseen ja harhojen hividmiseen. Ne ilmenivét haastattelupuheessa silloin, kun kysyttiin
tulevaisuuden tavoitteista ja suunnitelmista. Tavoitteena oli saada oireiden hallinnalla arjen
hallintaa vaativat kyvyt takaisin. Toimintakyvyn palautuminen liitettiin osiltaan aktiivisemman
toimijuuden tavoitteluun, silldi monet mainitsivat samassa yhteydessd tulevaisuuden
tavoitteikseen oman asunnon saamisen ja tyot tai opinnot. Oireiden hallinnan ja toimintakyvyn
palautumisen avulla kuntoutujat toivoivat pddsevdnsd takaisin muista riippumattomaan,

itsendiseen arkeen.

V: Joo, sit md haluan ettd.. Ja tavallaan et, joku sellanen, mitenkdhdn sitd sanos. Vihdn
vaikee kuvailla. Toimintakykyd ja mitds muuta. Sitd semmosta, siedettivdid eldmdd
jotenkin, (ei pitds) kdrsid pirusti, et semmonen ja.. Nii-i. --- No mutta toimintakykyd ja
elamdnhallintaa, no siitd se vois melkeen (napata). Ja oireidenhallintaa, siis ne on aika
pitkdlle samoja juttuja mitd tddlld. --- Ettd pystys vihdoista viimein itsendistymddn
kaikesta huolimatta, ettd ei ois niin riippuvainen niin monesta eri jutusta just sen takia
ku on niin rikki.. (H19)
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Eldmdn mielekkyyden tavoittelu nousi toiseksi keskeiseksi tavoitteeksi. Télld puheessa usein
viitattiin siihen, ettei elima tilld hetkelld ole kovin mielekdsté ja mielihyvéaa tuottavat toiminnat
ovat jddneet menneisyyteen sairastumisen myotd. Kuntoutujat kertoivat tavoittelevansa
mielekkyyttd ensinndkin uusien ihmissuhteiden solmimisella. Kuntoutujilla oli ennen
sairastumista enemmaén ystdvyyssuhteita, muutamalla jopa parisuhde ja avioliitto, jotka he
olivat menettineet sairastumisen jdlkeen. Ihmissuhteiden kerrottiin saavan eldmddn lisda
sisdltod, silld yksindisyyden tunteminen ja yksin selviytyminen on tullut monelle kuntoutujalle
tutuksi. Lisdksi mielekkddseen eldmdédn kuului kuntoutujien kertoman mukaan harrastukset ja
yleinen “mukava ja kiinnostava toiminta”. Toimijuus on ennen kuntoutuspolulle astumista
rajoittunut pelkéstddn oman kodin piiriin, jolloin mahdollisuudet kodin ulkopuolella
litkkkumiseen ovat rajoittuneet. Koska kuntoutujien eldmd on ollut pitkddn yksindistd
selviytymistd vailla mielekdstd pédivdtekemistd, nousee tdmidn kokemuksen pohjalta halu
saavuttaa aktiivisuutta myos yksityisen tilan ulkopuoliseen eliméédn. Haastattelija kutsuu

kuntoutujia puhumaan toiveistaan ja tavoitteistaan tulevaisuuden suhteen:

V: No tota, hyvid ihmissuhteita ja jotain kivoja harrastuksia ja sellasta mukavaa
toimintaa. (H4)

V: Kylld, kiinnostas jotain vield, jotain opiskella kenties kautta jotain tdihin, jotain
semmosta, niin ettei pelkdstddn ois [[kuntoutuksessa 3]]. Et jotain uuttaki vaihteeks ettd
jos kdvis ihan, pitkdks sillai aika, niin emmd tid, ei se ny pahemmin oo kdyny, mutta
kuitenki sillai, erilaista vihdn toimintaaki, mitd nyt tdhdn asti ollu pelkdstdidn tota
[[kuntoutusta 3]]. (H11)

Kuntoutujien keskuudessa tavoitteiden saavuttamisen motivoituneisuuden aste suhteutettiin
uskomuksiin omasta terveydentilasta ja pystyvyydestd. Kielteiset uskomukset estivit
tavoitteiden asettamista ja nithin pyrkimisti. Tavoitteiden asettaminen liittyy siis sithen, onko
uskomus siitd, ettd tavoitteet voidaan saavuttaa. Monet kuntoutujat kertoivat sairastumisen
prosessin olleen raskas ja voimia vievé, jolloin tulevaisuuden suunnitteleminen oli hankalaa.
Tulkintani mukaan kuntoutujat asettivat tavoitteet sitd ldhemmaéksi ldhitulevaisuuteen, mitd
lyhyempi aika sairastumisesta oli ja mitd huonommaksi kuntoutujat kokivat nykyisen
psyykkisen kuntonsa ja valinnanmahdollisuutensa. Kokemus kykeneméttomyydestd johti siis
tavoitteiden pienentymiseen ja jopa haluamattomuuteen. Haluaminen liittyy siis myds siihen,

mitkd ovat uskomukset omista valinnanmahdollisuuksista.

V: Md en hirveesti, niin kun sanoin, oo uskaltanu tds suunnitella mitddn tiettyjd juttuja.
Psyyke on tdssd ensimmdinen, ettd sen pitdminen kunnossa, se ois tdrkeintd. (H21)
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Toiseksi my0s yhteiskunnalliset ehdot médrittelevét sitd, mitkd ovat valinnanmahdollisuudet,
tai ainakin uskomukset niistd. Tavoitteet suhteutettiin siis kdsityksiin yhteiskunnallisista
vaatimuksista. Kuntoutujien puheesta kdvi ilmi monessa otteessa se, ettd he olivat tietoisia
tyoeldmain, opintoihin, itsendisyyteen ja muihin yhteiskunnan “normaaleihin™ eldménkulun
siirtymiin liittyvistd vaatimuksista ja siitd, tulisivatko he tiyttdmddn ndmé vaatimukset.
Kokemukset poikkeavuudesta voivat saada lannistumaan tai luovuttamaan, mikali kuilu
“normaalien” ihmisten ja itsen vélilld koetaan liian suureksi. Tavoitteet suhteutettiin
yhteiskunnan asettamiin rajoihin, ja tdlloin ne ndyttaytyivit myos pienind. Talld oli vaikutusta
sithen, kuinka suurella tai pienelld motivaatiolla pdamadrid tavoiteltaisiin, vai tavoitellaanko

niitd ollenkaan. Tdma kdy ilmi esimerkiksi seuraavasta lainauksesta:

V: Toivoisin ettd pddsisin pikkuhiljaa eroon ndistd kauheista mielenterveyskuvioista.
Mua ottaa pdicihdn, md en haluu kulkee mikddn leima ottassa, md haluisin olla ihan niin
kun taviskansalaiset. Niin. Ehkd se ei oo mahdollista endd. (H14)

6.4 Taytya

Tdytyd-modaliteetti virittdd kuvaa niistd ulkoisista pakoista ja vélttimattomyyksistd, jotka
liittyvdt sairauteen ja sen kanssa eldmiseen. Tdytyminen viittaa siis moraalisiin ja
normatiivisiin pakkoihin ja rajoituksiin. (Jyrkdma 2007, 206.) Ero haluamisella ja tdytymiselld
on siind, ettd halu perustuu enemmaén autonomiaan ja omiin resursseihin, mutta tiytyminen tuo
mukanaan ulkoapdin, moraalisista ja normatiivisista odotuksista kumpuavan pakottavan
voiman (Romakkaniemi 2010, 145). Tdytyminen viittaa aineistossani roolikdsiyksiin,
syrjintddn ja palvelujdrjestelmdn kohtaamattomuuteen. Namd ilmentdvit toimijuuden

rajoituksia.

Taytyminen liittyy aineistossani roolikdsityksiin. Kisitykset yhteiskunnallisista rooleista ja
nithin kuuluvista sosiaalisista taidoista perustuvat normatiivisiin odotuksiin siitd, kuinka eri
tilanteissa tulisi olla, pukeutua, puhua ja toimia. (Bellack, Mueser, Gingerich, Argesta 1997,
3.) Normatiiviset odotukset liittyvdt yksilon jdsenyyksiin eri muotoisissa yhteisdissé
(Romakkaniemi 2010, 145). Skitsofreniaan sairastuminen on pakottanut kuntoutujan
luopumaan erilaisista rooleista opiskelijana, tyontekijand tai osallistuvana yhteiskunnan

kansalaisena. Tama tuotti epdonnistumisen kokemuksia siitd, ettei yhteiskunnan tarjoamista
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rooleista tai eldménkulullisista siirtymistd selviydy normien mukaisesti. Ndissd kuvauksissa
kuntoutujat kuvailivat oman eldménsid poikkeavana “normaalieldmddn” verrattuna, kuten

seuraava kuntoutuja haastattelussaan ilmaisee:

V: En md tiid joku. [tauko 5 s] Siis, joku toivomus on sillai et, tulis semmonen, joku
Jjumalallinen vastaantulo ettd tdd homma loppuis. Tdd eldmd mitd md nyt eldn siis sillai
et tulis jonkinlainen, uus alku ettd sitten ois toissd niin tdd koko ajanjakso vois sillai
unohtua. Pddsis ndistd jutuista siis sillai, eroon. Eldd semmosta ihan normaalia, ehkd
vdhdn pikkusen normaalia matalamman profiilin eldmdd semmosta. (H25)

Téssd modaliteetissa myOs haluamisen ja tdytymisen modaliteetit vuorottelevat: toisaalta
haastateltavat haluavat kuntoutua ja palata “normaaliin eldmdn mukaisiin” rooleihin, toisaalta
ne koetaan erilaisten odotusten pakkona ja painostuksena, jolloin vaade tulee itsen
ulkopuolelta, yhteiskunnan normeista. Toiminnan vaade oli siis tulkintani mukaan useimmiten
enemman skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten omassa mielessd kuin hoitotahojen tai
ldheisten ilmaisemana, jolloin sen voidaan ajatella kumpuavan sosiokulttuurisista

roolikisityksistd. Kyse on aste-eroista.

V: (--) [11:31] kuva vaan jotenki mulle tullu tdstd yhteiskunnasta ettd se on normaalia
ettd kdy toissd tai opiskelee. --- Niin se on jotenki semmosta, ja sitte niinku, ihmiset
ajattelee et on niin paljon et mdd (-- kdy téissd) [11:52] tai opiskele. (H22)

V: Md yritin pitdd kiinni ndistd tukiverkostoista ja, kuntoutua mahollisimman pitkidlle
ettd md pystysin ehkd vield nauttimaan tyonteosta joku pdivd. Pddsisin palautumaan
yhteiskunnan tavallisiin, palasiin, soluihin, ettd tekis toitd ja, olis osana yhteiskuntaa.
(H9)

Sen lisdksi, ettd skitsofreniaa sairastavat nuoret aikuiset ovat omaksuneet yhteiskunnallisten
normien edellytykset, ovat he kokeneet syrjintdid, joka oli ilmennyt ulosjittdmisend
sosiaalisissa suhteissaan. Kuntoutujien puheesta vilittyi kokemus yksindisyydestd sekd
kavereiden vdhentymisestd. Kuntoutujat kertoivat, etteivit kaverit endd pitdneet yhteyttd tai

vastanneet yhteydenottoihin.

V: Kaverit on poissa. --- lkdvdltd (tuntuu) mun mielestd. Se jolle md yritin Idhettdd sen
tekstiviestin, on ollu tosi hyvd kaveri mulle ja, en nyt sitten tiid mikd on syynd ettei vastaa
endd. (H13)

Kuntoutujat kertoivat saaneensa kaveripiiriltd osakseen epdymmarrystd, kohtaamattomuutta ja

osattomuutta. Kaveripiireissd ei usein myoskdidn ymmérretty sité, ettei sosiaalisissa tilanteissa
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jakseta toimia samalla tavalla kuin ennen. Syrjinnén kokemuksiin liittyy olennaisesti kisite
stigmasta. Stigmatisoivat késitteet sairaudesta voivat johtaa itseleimaamiseen, jolloin
sairastunut omaksuu ulkoapdin tulevat kielteiset kisitykset itsestd (Isohanni ym. 2013, 131).
Monet kuntoutujat ilmaisivat kokemuksiaan siité, kuinka heité ei hyvéksyta sellaisena kuin he
toimintakykynsd rajoissa ovat. Kuntoutujat kuitenkin usein vetosivat omiin huonoihin
kykyihinsd toimia odotusten mukaisesti, vaikkei ldheisilldkddn riittdnyt kykyd sopeuttaa
toimintaansa kuntoutujan jaksamisen ehtoihin. Kuntoutujat ovat omaksuneet ulkopuolelta
tulevan késityksen, jonka mukaan ihmissuhteissa tulisi olla aktiivinen ja jaksava. Tdma

ilmenee esimerkiksi seuraavassa aineisto-otteessa:

V: [Kaverit] Ymmdrtdd kylld mut sitten, sanallisesti ymmdrtdd mutta sit ndis kdytannon
teoissa ettd pidetddn yhteyttd ja koitetaan olla yhessd niin se ndkyy niissd ettd ei
kuitenkaan ymmdrretd. Ettd paljon vihemmdn mulle on nytten soiteltu ja tehty yhdessd
asioita kun ne on huomannu etten md jaksa esimerkiks just baarissa olla kun ehkd just
jonkun tunnin, niin ei ne sitten soita jos ne ldhtee iltasin jonnekin viihteelle niin ei ne
mulle soita. (HS)

Lisdksi  tdytyd-modaliteetissa  ilmenee  kohtaamattomuus  palvelujdrjestelmdssd.
Kohtaamattomuudella tarkoitan tissd yhteydessd sitd, ettei palvelujirjestelméin
hoitomenetelmit kohdanneet kuntoutujien tarpeiden tai halujen kanssa. Néitd ilmauksia oli
aineistossa paljon, silld jokaisella kuntoutujalla on erilaiset tarpeet, joihin palvelujédrjestelma ei
aina osannut vastata. Olen sijoittanut tdman alaluokan tdytymisen modaliteettiin, silld niden
palvelujérjestelmin heijastelevan ennen kaikkea normatiivisia ja moraalisia késityksid

sairaudesta ja sen hoitomenetelmisti.

Skitsofrenia on hankaloittanut itsendisti toimijuutta, jonka takia on ollut pakko olla jatkuvasti
erilaisissa  kuntoutusmuodoissa ja sairaaloissa, vastentahtoisesti tai vapaaehtoisesti
valvottavana. Ldhes jokaisella kuntoutujalla oli kuitenkin toiveena oma asunto, mutta
riippuvaisuus muista edellytti eri hoitopaikkoihin sopeutumista. Nuoresta idstdén huolimatta
kuntoutujat olivat enimmilldén kdyneet ldpi yli kymmenen eri kuntoutusmuotoa ennen télle
kuntoutusjaksolle osallistumista. Kuntoutujien puheesta ilmenee asumisen ja kuntoutumisen
monipaikkaisuus ja erilaisiin sddntoihin sopeutumisen pakko, kuten seuraava kuntoutuja

haastattelussaan ilmaisee:

V: Sindnsd ettd enhdn md oo sitten ollu periaatteessa vapaana. Md oon ollu aina jossain
(--) [pari sanaa epdselvdd puhetta] pitkdn aikaa. Sehdn vihdn rajottaa kun kaikissa
paikoissa on omat sddntonsd, ettd tehddn, ehkd se vihdn tekee semmosta valvottua
olemisen oloo vihdn lisdd. (H3)
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Liséksi eri hoitotahojen erilaiset intressit ja tavat arvioida hoidon tarvetta tulivat esille
kuntoutujien puheessa, joka ilmentdd kuntoutusjirjestelmén hajanaisuutta, mutta myds sité,

kuinka kuntoutuja on ndiden intressien ristitulessa muiden paitdsten alaisuudessa:

V: On ettd tddlld oltiin sitd mieltd ettd se ois just toi [[kuntoutus 3]], ois paras paikka.
Mut sitten taas [[kunnasta B]] oltiin budjetin takia sitd mieltd ettd sanottiin vaan ettd
paljon huonokuntosemmatkin pdrjédd omillansa kun mind, ettd se on liian tuettua mulle.
Niin nytten ei sitten oikein tiedd et mikd se lopullinen paikka sitten tulee olemaan ettd..
(H8)

Erityisen ongelmallisena kuntoutujat pitivédt sairaalajaksoissa kohtaamiaan pakkokeinoja.
Sairaalaa kuntoutujat kuvailivat “sdilytyspaikkana”, johon liittyi pakon ja jopa uhkailun
kokemuksia. Sairaalajaksojen pakkokeinot juontavat juurensa lainsddddntoon, jonka mukaan
potilas voidaan ottaa hoitoon tahdosta riippumatta, mikali henkilo on vaaraksi itselleen, muille
tai on harhojen vallassa. Talloin katsotaan, ettei henkildlld ole tarpeeksi edellytyksid tehdi
perusteltuja padtoksia itse. Tahdosta riippumattomaan hoitoon kuuluu aina pakkokeinoja ja
toimijuuden riistdmistd. (Hallamaa 2017, 228 — 229.) Namid kokemukset kuntoutujilla
perustuvat usein psykoosivaiheisiin, jolloin hoito tapahtuu sairaaloissa, ja monilla kuntoutujilla

oli kokemuksia néisti jaksoista.

V: Sillon [[sairaalassa 1]] kun mut kotiutettiin ja sitten kun mul tuli niit itsemurha-
ajatuksia niin sitten mua alko kaduttaan ne ajatukset ja md ajattelin et kylld md selvidn
niistd mut sitten mut kuitenkin laitettiin vikipakolla takas sinne [[sairaalaan 1]] saman
tien ettd “parempi vaan ettd sd oot sielld nyt siithen asti kunnes ldydetddn sulle joku
paikka minne sd meet”. Et silleen et kun siel oli ollu jo sen kaks kuukautta niin se tuntu
tosi pitkdltd ajalta sitten viel olla se yks kuukausi sielld. [tauko noin 5 s]

K1: Mitds siind kdytettiin sit perusteluks?

V: Siis se ettd md vaan en oo vakaa. --- (HS)

Monien kuntoutujien kokemuksissa ilmeni myds pettymys palvelujérjestelmén
hoitomenetelmien vaihtoehdottomuutta kohtaan. Pettymys oli ldsné etenkin puheissa, joissa ei
koettu saavan tukea palvelujérjestelmissé tarpeeksi ajoissa tai oikealla tavalla. Kuntoutujat
kritisoivat palvelujdrjestelmin tapaa hoitaa skitsofreniaan sairastunutta sairaus- ja
diagnoosikeskeisesti sekd sitd, ettei heiddn toiveita tai kokemuksia omasta sairaudestaan ja sen
asiantuntijuudesta otettu huomioon hoidossa ja sen suunnittelussa. Seuraava kuntoutuja kertoo

kokemuksiaan palvelujéirjestelméstd. Lainaukseen tiivistyy myds monen muunkin kuntoutujan
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esille tuomat ongelmat palvelujirjestelmén alaisuudessa toimimisesta ja omaehtoisen

toimijuuden rajoittamisesta.

V: --- Ettd alko jo 12-vuotiaana ndd, persoonallisuushdiriot ja kaikki oireilut plus kaikki
muut, enkd md saanu mitddn hoitoo sillon. Niin sillon tdn ois voinu koko homman estdd.
Ja, joka paikkaan mihin meet niin sitten kun ne lddkdrit nikee vaan sen sun diagnoosis
Jja kaikki ne jutut mitd sdd selitdt, jos ne on jotain sun eldmdn ndkemyksid niin se ei niitd
kiinnosta. Ja kokemukset, ne ei niitd usko. Niin, keskustelut noitten
mielenterveystyontekijoitten kanssa on vihdn, ei niistd nyt paljon lohtua saa. Ainakaan
minkddnlaista ymmdrrystd. (H25)

6.5 Tuntea

Tunteminen liittyy ihmisten tapaan liittdd eri tapahtumiin ja tilanteisiin tunteita, arvoja ja
arvostuksia (Jyrkdma 2007, 206). Tuntea-modaliteetti oli analyysiluokista hankalin muodostaa,
silld luonnollisesti sairastumisen prosessi ja riippuvuus muista aiheuttaa paljon tuntemuksia.
Kuntoutyjilla tunteet vaihtelivat keskustelun aiheesta riippuen ja jopa sen sisdlld. Olen
kuitenkin pyrkinyt tiivistiméan ilmauksista ne tuntemukset ja arvostukset, jotka kuntoutujat
liittdvit eri tilanteiden toimijuuden rajoitteisiin ja mahdollisuuksiin. Téssd modaliteetissa
toimijuutta lannistaa toiseuden, vihan, epdvarmuuden tunteet ja vahvistaa toiveikkuuden

tunteet.

Kuntoutujien foiseuden kokemukset pohjautuvat sairastumiseen, sairauteen ja sen kanssa
elamiseen. Tama luokka sisélsi kuvauksia huonommuuden, arvottomuuden, riittdméattdmyyden
ja syyllisyyden tunteista. Tunteet toiseudesta ilmenivit etenkin tilanteissa, joissa pitdisi osata
tai kyetd mutta ei osaa tai kykene kuten muut. Kuntoutujat kertoivat vaikeuksistaan toimia niin
omassa yksityisessd eldmdssddn oman kodin ja talouden ylldpitimisen kanssa, kuin
vaikeuksista toimia julkisessakin tilassa yhteiskunnan sosiaalisten ja ammatillisten
vaatimusten mukaisesti, kuten edellisissdé modaliteeteissa on kdynyt jo ilmi. Tunteet
toiseudesta nousivat myds tilanteista, joissa skitsofreniaa sairastava nuori aikuinen oli kokenut
ulosjéttod, syrjintdd ja ymmartdméttomyyttd. Toiseus pohjautui yhteiskunnallisisiin kdsityksiin
janiiden luomiin paineisiin toimia kuten terve, ’normaali” ja osallistuva kansalainen. Tdllainen

vertailu sijoittaa aina vertailukohteet my0s eriarvoiseen asemaan.
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V: Niin, kotona niin, silleen. Se ettd se just, niin ku me puhuttiin [[Panun]] kanssa ettd
se pitds saada se, kaikki ne tieto ja taito mitd tddlld tulee ni pitds kdyttdd hyvdkseen sitte
siel siviilis. Tddl on vihdn sellanen, siis se johtuu mun sairaudesta siis se, ettd md tunnen
sitd painetta. Ulkopuolista painetta, et miten mun pitds nyt olla ja tilleen. Jossain
pienissd ryhmissdhdn se riittdd et ku toinen istuu tos vieressd. Mutta md meen
kaupungille yksin, niin sitte se vapautuu se homma ihan tdysin. Ku on ihmiset, vaan joku
kulkee tosta ohitte, (painaa siind menemddn) [7:29 pddl.]. (H19)

Vihan tuntemukset liittyivét aineistossa etenkin sietdimisen kokemuksiin. Se nousi aineistossa
systemaattisesti  esille silloin, kun oli kokemus kuulematta jéttdmisestd ja
ymmaértdmattomyydestd. Tilanteista, joissa olisi halunnut tulla kohdatuksi tai kohdelluksi
toisin, mutta ndin ei tapahtunut. Vihaa aiheutti my0s palveluverkoston hajanaisuus, jatkuva
muuttaminen ja se, ettd tdytyi koko ajan olla toisten tuen ja péitoksenteon alaisena.
Kuntoutujan tavoitteet, toiveet ja odotukset eivdt kohdanneet palvelujirjestelmédn kanssa.
Néma nousivat esille etenkin tilanteissa, joissa kuntoutuja on ollut eri mieltd hoidostaan, eikd
kuntoutujan mielipidettd kuultu. N&in vihan kokemukset ovat ilmaisuja toimijuuden
rajoituksista, joissa omaa itsemédrdédmisoikeutta tai oman sairauden asiantuntijuutta ei ole

kunnioitettu.

V: ..Ensinndkin [mietti 6 s] mitenkdhdn mdd sen sanosin. Ehkd jotenkin ndin ettd pitds
tavallaan perehtyd meidn asioihin, kuunnella meitd. Ettd mun kohalla vedetyt
Johtopddtokset, joo ettd kun md nyt oon joskus vihdn lintsannu kurssilta, ettd md en
pysty noudattaa tyokokeilussakaan niitd kellonaikoja. Ja se ei vilttamdttd mene niin. Et
jotenkin se, et meit ymmdrrettds paremmin tddlld, ettd mitd me halutaan toteuttaa ja
mitd me ei haluta toteuttaa. [tauko 8 s] (H14)

Jatkuviin muutoksiin liittyy tunteita epdvarmuudesta. Haastatteluissa on kayty lipi
kuntoutujien kuntoutuspolkua, joka on ollut hyvin monivaiheinen — niihin on kuulunut erilaisia
jaksoja sairaalassa, avohoidon palveluissa, asumispalveluissa ja eri kuntoutusmuodoissa.
Jokaisessa hoito-, asumis- ja kuntoutuspalvelussa on erilaiset tyontekijét, sddnnoét ja rutiinit,
tavoitteet ja keinot. Lisdksi ne ovat kaikki eri pituisia, usein lyhytaikaisia hoitojaksoja.
Kuntoutujat ovat elidneet jatkuvan muutoksen alaisuudessa, joka on vaatinut jatkuvaa
muuttamista, varuillaan oloa ja valmiustilassa olemista. Seuraava kuntoutuja kertoo

kokemuksistaan muuttotilanteista:

V: Se vaan se jatkojohto on aika pitkd tammoses tapaukses kun mulla. Ettd sitd on pitiny
vaihtaa monta kertaa. Ja sitd on suunniteltu ettd joskus se oma asunto sitten. Ja se ei
kuitenkaan niin hyvin sitten kun piti, ja sen takia md jouduin sit sinne jatkohoitoon taas.
Npytten siitd puhuttiin ennen kun md tinne tulin ettd mahollisesti pddsisin sinne nyt, mutta
se ei kuitenkaan sitte ollu vield niin ihan, ettd varmaan vuoden pddistd vasta. (H3)
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Epatietoisuus tulevasta aiheuttaa sen, ettei tulevaisuutta voi suunnitella kovin pitkille, vaan
kuntoutujat eldvit kuntoutusjaksosta toiseen, epdvarmana seuraavasta asuinpaikasta ja siitd,
saako seuraavassa paikassa tukea omien tarpeidensa mukaan. Jatkuva valmiustilassa oleminen
on henkisesti uuvuttavaa, silld se vaatii monikertaisesti tunnetyotd. Kuntoutujilla on jatkuvaa
epdvarmuutta omista oireistaan, tulevaisuudesta sekd siitd, miten yhteiskunta auttaa.

Epavarmuus voi tuottaa kokemuksen siitd, ettei ole oman eldménsa toimijana.

V: Ei todellakaan, siis se olo oli ihan kauhee ettd kun ei ollu mitddn
tulevaisuudensuunnitelmia, ei pystyny néikeen pdivdd pitemmdlle niitd asioita. Et vast
sitten ihan siind loppuvaiheessa kaks viikkoo ennen, kolme viikkoo ennen, sitten sain
tietdd tdastd [[kuntoutus 1]]-projektista niin tuli vihdn toivoo ettd vois olla joku paikka
minne vois pddstd. Sitd on vaikee kuvata sitd tilannetta kuinka ankeeta se on kun ei
yhtddn tiedd et miten eldmdssd voi pddstd eteenpdin kun ne vaivat oli niin, se
voimattomuus oli niin valtaisa. (HS8)

Neljanneksi tunteet liittyivét toiveikkuuteen. Toiveikkuuden ilmaisut liittyivat kokemuksiin
selviytymisestd ja onnistumisesta. Péddosin nditd ilmaisuja oli aineistossa paljon, silld
huolimatta raskaasta sairastumisen prosessista, useimmat kuntoutujat kertoivat saaneensa
paljon taitoja ja tietoja selviytyd arkieldmdstd paremmin kuin ennen kuntoutuspolulle
astumista. Onnistumisen ja oppimisen kokemuksilla oli positiivinen vaikutus toimijuuden
kokemiseen. Toiveikkuuden tunnekokemukset pohjautuivat myds kuntoutuja- ja
tyontekijakohtaamisiin, joissa rohkaisevalla, arvostavalla ja kehuvalla kohtelemisella oli
tulkintani mukaan mydnteinen vaikutus kuntoutujien pystyvyysuskomuksiin omasta kyvysta
parjatd. Kokemus siitd, ettd on hyvéksytty, arvostettu ja tasavertainen luo positiivisia henkisid
voimavaroja. Toiveikkaasti tulevaisuuteen suhtautuvat kuntoutujat olivat motivoituneita
laittamaan halunsa toteen ja he myds olivat valmiita etenemdén suunnitelmallisesti kohti
padmadrid. Talloin ilmaukset toiveikkuudesta olivat myds paattavaisid ja aktiivisuuteen

pyrkivid, kuten seuraavassa aineisto-otteessa:

V: Md haluaisin pddstd hyvddn kuntoon missd tuntuu hyvdltd ja ei tunnu niin raskaalta.
--- Tai en md tid haluanko, md oon aika varma et md oon jo paremmassa kunnossa
nopeesti.

K: Hieno, hieno. Et oot sillain toiveikas?

V: No aika toiveikas ja semmonen, mulla on suunnitelmat niin md aion ne pistdd todeksi.
Oma asunto ja noi, koulutus. Ja ton liikuntaharrastuksen. (H7)
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6.6 Voida

Voida-modaliteetti viittaa mahdollisuuksiin ja vaihtoehtoihin, joita erilaiset rakenteet tuottavat.
Samalla ei-voiminen kertoo kuitenkin my0s mahdollisuuden esteistd, tai ainakin niisté
rajoittuneista  vaihtoehdoista, joita sairaus ja sen tuomat tuettavana olemisen
valttimattomyydet tuottavat yksildlle. (Jyrkdma 2007, 207.) Téassd modaliteetissa kuvaan sita,
minkélaisia mahdollisuuksia ja mahdottomuuksia skitsofreniaan sairastunut nuori aikuinen
kohtaa nykyisessi eldméntilanteessaan — toisin sanoen, mité kuntoutuja voi tehd4 ja ei voi tehda
itsendisesti. Téassa modaliteetissa rajoitteita ilmentavat vaihtoehdottomuus
pddtoksentekotilanteissa ja taloudelliset resurssit ja mahdollisuuksia /isddntyneet vaihtoehdot

ja ympdriston tarjoamat resurssit.

Voida-modaliteetin rajoitteet liittyivat vaihtoehdottomuuteen pddtoksentekotilanteissa. Ne
ilmenivit useissa asiakas- ja tyontekijdkohtaamisissa. Yksi kuntoutujien puheessa toistuvasti
ilmennyt pdédtoksentekotilanne liittyi lddkitykseen. Ladkkeiden ottamiseen liittyy ulkopuolinen
kontrolli, sillda ladkkeiden madrddminen tapahtuu skitsofreniaa sairastavasta itsesti
ulkopuolelta. Pakon tuntemukset ilmenivit aineistossa etenkin silloin, kun ld&kkeiden
syomisen ei koettu olevan oma valinta ja kun lddkkeiden haittavaikutukset koettiin toimijuutta
estdvind. Kuntoutujat kertoivat myds useissa tapauksissa toivoneensa véérianlaiseksi koetun
ladkityksen tilalle tai rinnalle toisenlaisia hoitomuotoja. Néité toiveita ei kuitenkaan haluista
huolimatta tuettu ulkopuolisten hoitotahojen puolelta. Moni kuntoutuja ei kokenut nidissd
tilanteissa tulleensa kuulluksi, kohdatuksi tai ymmaérretyiksi kuntoutujan omaa toimijuutta

arvostavalla tavalla. Ne edustavat tilanteita, joissa ei anneta vaihtoehtoja, joista valita.

V: --- Mutta se sano se hoitaja tossa, ettd se on ndd lddkkeet tai sairaala. Niin kun
tollasen uhkauksen heitti. Et oon md niissd palavereissa puhunu mutta, ja, mielelldini
voisin puhua niille enemmdinki mutta ku, se on se ettd ku, niin ykspuolista se keskustelu
niin md, puhun tai selitdn nditd juttuja mutta kun eihdn ne, ndistd sindnsd ymmdrrd. Ja
niitten néikokanta on se lddkkeet niin md oon ottanu sen kannan et en md kauheesti tdidlld
endd, sen enempdd mitd nyt oon jo niin avaudu koska, jotenki tuntuu ettd siitd ei sen
parempaa koituis mulle. (H25)

Toiseksi kuntoutujat kertoivat kokeneensa vaihtoehdottomuutta asumismuodon valinnan
suhteen. Monet kuntoutujat ilmaisivat hoitoneuvotteluissa halunsa asua itsendisesti omassa

asunnossa, jonka rinnalle saisi tukipalveluita, mutta useissa tapauksissa tdmd halu jdi
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haaveeksi. Oman asunnon tarve sivuutettiin vedoten asiakkaan huonoon kuntoon tai arvioon
kyvystd selviytyd pdivédn aikataulutetusta toiminnasta. Néissd tapauksissa kuntoutujat toivat
puheessaan hyvin selkedsti ilmi sen, ettei pddtos oman asumismuodon suhteen ole ollut omissa
kéasissd. Jotta yksilo voi tehdd padatoksid, on oltava vaihtoehtoja, mistd valita. Kuntoutujien

kertoman mukaan niité ei kuitenkaan usein ollut.

V: --- Se ei ollu ihan omasta pdcdtoksestd kiinni ettd pddseeko sinne, ettd sitd on vihdn
sillain katottu ettd onko valmiutta muiden mielestd ja sen mukaan on menty. Kylld md
heti muuttasin jos md saisin sen vapauden, mutta se on vihdn sillain ettd joittenkin
mielestd se ei onnistuis niin hyvin ettd sitd kannattais vield kokeilla jostain syystd. (H3)

Kuntoutujien puheessa nousi kysymys myods taloudellisista resursseista rajoitteena.
Kuntoutujat elivét péddasiassa erilaisten tukien varassa kuten kuntoutus-, sairauspdiviraha-,
sairauseldke-, tai toimeentulotuella, jolloin taloudelliset resurssit ovat pddasiassa melko niukat.
Yksi kuntoutuja myds kertoi eldvinsd ilman mink&édnlaisia tukia tai varallisuutta.
Taloudellisten resurssien niukkuus asettaa rajat toimijuudelle ja sen toteuttamiselle. Se tulee
esiin etenkin tilanteissa, joissa on kyse hoidosta, jatkosijoituspaikan ja asumismuodon
valinnasta. Rahan kéyttdminen ja kdyttokohteiden valinta ei ole kuntoutujan omissa kasissé,
vaan “pddttdvit tahot” esitteleviat halvimmat valinnanmahdollisuudet hoidon suhteen ja
tekevit tarvittaessa myos padtoksen sen suhteen. jolloin jéljelle jaavét vaihtoehdot eivét olleet
kuntoutujalle aina mieleisid. Néissd tapauksissa usein my0s rajoitetaan kuntoutujan oman
sairautensa ja kuntonsa asiantuntijuutta, silld usein kuntoutujat joutuvat myds joustamaan
omista toiveistaan ja tarpeistaan jatkokuntoutuksen suhteen. Jotkut kuntoutujat toivoivat

enemman tukea, mihin oli varaa.

V: Se palaveri missd oli tdd [[kaupunkimaisesta kunnasta B]] tdd pddttivd taho mukana
niin se oli aika semmonen tiukka palaveri. Siind puhuttiin just siitd [[kunnasta B]]
budjetista ja muusta ja sitten rajattiin ne vaihtoehdot aika vihiin ettd suurin piirtein
pakotettiin ettd [[kuntaan B]] on muutettava ja [[kunnasta B]] sitten katotaan se
tarvittava tuki ja mitd sitten ikind md siihen tarvittenkin et ne koitetaan [[kunnasta B]]
saada siihen kylkeen mut sitten tuli tdmmonen kun [[asumispalvelu 1]]-projekti. (HS)

Kuntoutujien kokemukset eivét kuitenkaan rajoitu vain pakon kokemuksiin ja toimijuuden
rajoittamiseen. Suuri osa kuntoutujista kertoi tulleensa kohdelluksi nimenomaan
kuntoutusjakson asiakas- ja tyontekijdkohtaamisissa pddsaantoisesti hyvin. Télloin asiakas- ja
tyontekijdkohtaamiset néhtiin ennen kaikkea toimijuutta edistdvinid. Néaissd kohtaamisissa
kuntoutujat kertoivat saaneensa tukea ja apua tyontekijoiltd. Useimmissa tapauksissa he olivat

my0s kokeneet tulleensa kuulluksi ja ymmirretyksi, ja ettd tyontekijoiden tarjoamat
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vaihtoehdot olivat tukeneet omia tarpeita. Osa kuntoutujista ilmaisi saaneensa myds enemmén
valinnanvaihtoehtoja, kuin he olivat ajatelleet. Kuntoutusjakso tuotti myo0s siis lisddntyneitd
valinnanvaihtoehtoja. ~ Namid  kuntoutujat  olivat  saaneet  motivaatiota  ndistd
valinnanmahdollisuuksista, ja he my6s uskoivat parjaamiseensd ja kykyihinsd enemmaén kuin
ne, joilta vaihtoehtoja oli evitty. Seuraava kuntoutuja puhuu kuntoutuskurssin tuomista

tilaisuuksista:

V: En md ollu sellasta pddittiny, md ajattelin vaan ettd pddsee omasta huoneesta
johonkin. Ja md oon yrittiny sitten tehdd sielld  kurssilla semmosta
tulevaisuudensuunnitelmaa jos siihen tulee tilaisuus ja nyt md sain sen, tommonen
hakemus omaan asuntoon ja sitten md alotan noi kaikki ryhmdt kun md meen takasin ja
haen sitten yhteen koulutukseen. Niin nyt se on tehty se tulevaisuudensuunnitelma ja nyt
md vaan odotan mitd ndilld viimeisilld viikoilla tulee.

K: Joo. Miltiis se tuntuu se ajatus et menis asuun ihan omaan asuntoon?

V: No ennen se tais olla ihan mahdotonta mutta nyt se on, tin kurssin aikana tuli
semmonen mahdollisuus ettd kylld se vois olla mahdollistakin. (H7)

Lisdksi kuntoutusympdristé tarjosi resursseja. Kuntoutuskurssi tarjosi kuntoutujille ruoan,
asumisen, oppimisen mahdollisuuksia, yhteisOllisyyttd ja toimintamahdollisuuksia.
Kuntoutujat nédkivit hyddyllisend kuntoutuskurssin intensiivisen yhteisollisen asumisen, silld
apu ja tuki oli aina l&helld. Kuntoutujat kertoivat, ettd yhdessa tekeminen, kokemusten vertailu,
puhuminen ja sosiaalinen kohtaaminen tuetusti tuottivat kokemuksia tasavertaisuudesta, silld
kaikki kuntoutujat olivat kurssilla samalla asialla ja he tulivat kohdatuksi my0s osana tita
tasavertaista ryhmaa. Lisdksi hy6tynd nédhtiin etenkin aikataulutetun paiviatoiminnan harjoittelu
tuetusti sekd erilaiset arjenhallintataitojen opettelut kuten ruoanlaitto, siivoaminen ja
herddminen. Positiivisesti kuntoutumiseen suhtautuneet kuntoutujat nékivit péddosin
tulevaisuutensa valoisana ja kertoivat olevansa valmiita hyddyntdmaan kurssilla opittuja taitoja
myo6s kurssin ulkopuolella. Toimijuuden osalta timéd merkitsee kapasiteettien lisddntymista.

Kuntoutujat kertovat kokemuksistaan kurssista:

V: Siis mun mielestd tdd pdivdrytmi on niin selkee. Ja sit se ettd vield ei tarvi itsendisesti

Jjoka pdivi ldhtee tekemddn ruokaa ja hoitaan noita arjen askareita. Ettd tavallaan pddisi
aika rennosti menemddn et aina vdlilld niitd harjotellaan. Kyl se on se pdivirytmi mikd
tissd tekee sen ja se et saa asua tddlld ja on ne ihmiset sitten kans tddlld ettd ei tarvi
luoda sitd omaa verkostoa ja ei tarvi mennd minnekddn muualle saadakseen tukee vaan
se on just sielld missd asuu. (HS8)

V: Se on ettd joo ettd on mahdollista olla sitd yhdessdoloo muiden ihmisten kanssa eikd
tarvi olla aina huolissaan. Siihen on mahdollisuus. (H7)
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7. Tulosten yhteenveto

Tutkielmani tavoitteena on ollut kuvata, miten aineistoni skitsofreniaa sairastavien nuorten
aikuisten toimijuus toteutuu: mitkd tekijit heiddn kertomansa mukaan mahdollistavat
toimijuuden toteutumista ja mitkd tekijdt rajoittavat toimijuuden toteutumista. Téssd luvussa

tuon yhteen analyysini tulokset.

Havaitsin analyysisséni, ettd toimijuuden mahdollisuuksiin ja rajoitteisiin punoutuvat tekijét
liittyivdt joko yksilotekijoihin tai yhteiskuntatekijoihin. Témi nikemys on yhtendinen
tutkielmani 3. luvussa esittdméni kirjallisuuteen pohjautuvan véitteen kanssa, jonka mukaan
toimijuus paikantuu seki yksilollisiin ettd yhteiskunnallisiin tekijoihin. Sen vuoksi jasentelen
tdssd luvussa haastateltujen toimijuutta ndiden tekijoiden kautta. Esitdn seuraavaksi
yhteenvetoa esittelevén taulukon, joka on syntynyt analyysin jdsentelyn tuloksena, jonka
jilkeen tuon yhteen toimijuutta mahdollistavat ja rajoittavat tekijit yksilo-, ja

yhteiskuntandkokulmasta.

Yksilolliset tekijit Yhteiskunnalliset tekij:it
Toimijuutta Osaamisen kehittdminen Tietoa tarjoava ja taitoja harjoittava ymparisto,
mahdollistavat joka tukee toimintakyvyn palautumista
tekijit Halu, tavoitteet ja motivoituneisuus

Asiakas- ja tyontekijakohtaamiset (positiivinen)

Toimijuutta Tietojen ja taitojen puute Yhteiskunnalliset asenteet

rajoittavat tekijit
Toimintakyvyttdmyys Asiakas- ja tyontekijakohtaamiset (negatiivinen)
Kielteiset uskomukset itsesti Palvelujérjestelmin kohtaamattomuus

Taloudelliset resurssit
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7.1 Toimijuutta mahdollistavat tekij:it

Skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten toimijuuden mahdollisuuksiin vaikuttavat
yksilolliset tekijat paikantuivat selkeimmin omaan osaamiseen ja kykenemiseen. Osaaminen
viittaa ihmisen voimavaroihin ja itsendisyyteen (Romakkaniemi 2010, 138). Osaaminen
ilmentdd vahvaa toimijuutta, jolloin on kdytGssd tietoja ja taitoja edetd eldmdssddn ja
mahdollisuus saada muutos aikaiseksi. Koska skitsofreniaa sairastavilla nuorilla aikuisilla
osaamisen toteuttaminen oli estynyt, oli tukeuduttava muiden osaamiseen. Tieto sairaudesta ja
sen hallinnasta auttoi palvelujirjestelméssd toimimista, oman hoidon suunnittelua ja
hoitokeskusteluihin osallistumista. Ndmai olivat térkeiti taitoja oikeiden valintojen tekemisessé
ja arvioimisessa. Tieto ja taidot avaisivat resursseja ja vaikutusmahdollisuuksia myos
yksityiseldamdn ulkopuolella, kuten tydeldmidssd ja opinnoissa. Osaaminen loi siis

toimintavalmiuksia ja taitoja sdddelld omaa toimintaa.

Osaamista edellytti myos halu kehittyd. Motivaatiot, tavoitteet ja padméardhakuisuus ovat
esimerkkejd aktiivisesta toimijuudesta ja sithen pyrkimisestd. Haluaminen ja tavoitteiden
asettaminen vaativat kuitenkin taitoja ja tietoja valinnanmahdollisuuksista. Omat tavoitteet
ilmensivdt muutoksen haluamista. Tavoitteisiin paddseminen vaati sinnikkyyttd ja ponnisteluita
silloin kun kaikki voimavarat eivit olleet kdytossd. Talloin merkitykselliseksi nousi myds
ympdriston  tarjoamat myodnteiset kokemukset onnistumisesta, kehittymisestd ja
selviytymisestd. Néilld oli vaikutusta siithen, arvioiko tavoitteidensa toteutuvan. Skitsofreniaa
sairastavien nuorten aikuisten kokemukset itsestd arvokkaana ja oikeutettuna ithmisend loivat
toivoa ja vahvistivat myds uskomuksia itsestd pystyvénd yksilond. Talld oli rohkaiseva vaikutus

tekemiseen tarttumiseen.

Yhteiskunnallisten tekijoiden osalta toimijuuden kannalta merkittdvdd oli se, ettd ympéristd
mahdollistaa harjoitella toimijuuden mahdollisuuksia. Téssd tutkielmassa ympéristond toimi
kuntoutusjakso, joka tarjosi niin tietoa sairaudesta kuin sen hallinnastakin, mutta my®ds taitoja,
joita harjoiteltiin eri menetelmin. Mahdollisuudeksi muodostui siis ympéristd, joka tuki
toimintakyvyn palautumista. Kuntoutusjakson yhteisollinen ympéaristd mahdollisti toimijuutta,
kun tyOntekijét, vertaistuki ja tuki ja apu olivat aina ldhelld. Toimijuuden kokemista mahdollisti
sellaiset tyontekijét, jotka kohtelivat kuntoutujaa arvostavasti, rohkaisevasti ja kehuen. Tama

loi myodnteisid uskomuksia itsestd kuntoutujana ja rohkaisi toimintaan. Lisdksi tdrkedd oli
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tyontekijoiden antama tila kuntoutujille: tyontekijoiden tuli tarjota kokemus kuulluksi ja
ymmaérretyksi tulemisesta ja tarjota vaihtoehtoja paitoksentekotilanteissa. Honkasalon (2017,
1) mukaan osallisuuteen kuuluu kokemus siitd, ettd voi vaikuttaa eldiméénsa ja sen keskeisiin
sisdltoihin. Kuntoutujan mukaan ottaminen padtoksentekotilanteisiin vahvisti kuntoutujan

toimijuuden tuntoa siitd, ettd padsee itse vaikuttamaan.

7.2 Toimijuutta rajoittavat tekij:it

Toimijuutta rajoittavat yksilolliset tekijit paikantuivat toimintakyvyttdmyyteen ja
osaamattomuuteen. Toimijuuden toteuttamista rajoitti skitsofrenian moninaiset oireet. Ne
estiviat uuden oppimista, kykenemisti hoitaa kotiaskareita, pitdd ylla pdivarytmia ja osallistua
my0s kodin ulkopuoleiseen toimintaan. Ne paikantuivat opiskelu- ja tyokyvyttomyyteen sekd
elaménhallintataitojen osaamattomuuteen. Tietojen ja taitojen puute vaikutti myds oman
hoidon suunnittelemiseen: tiedon puute valinnanmahdollisuuksista ja taidon puute arvioida
niitd ja tehdd péédtoksid niihin liittyen ilmensivét passiivista toimijuutta, jolloin joutui
tukeutumaan muiden pditosten alaisuuteen. Talld oli mahdollista ajautua tilanteeseen, jota
Goffman (1997) kutsuu laitostumiseksi ja Seligman (1975) opituksi avuttomuudeksi, jolloin
yksild sopeutuu muiden padtdksen alaisuuteen. Kykeneméttomyys ja osaamattomuus voi johtaa
myos tilanteeseen, joissa olisi vaihtoehtoja muutokselle, mutta ne eivit ndyttaydy itselle
mahdollisina nykyisen toimintakyvyn rajoissa. Tdma estdd pyrkimyksié toisin tekemiseen ja

paremman eldménhallinnan tavoittelemiseen (Ronkainen 1999, 51).

Yhteiskunnallisista tekijoistd toimijuutta rajoitti sen sijaan yhteiskunnalliset kasitykset
sairaudesta. Yhteiskunnan stigmaattiset késitykset sairaudesta syrjayttivdt skitsofreniaa
sairastavan yhteiskunnasta entisestdén. Ne loivat toiseuden tunteita ja lannistivat tavoitteisiin
pyrkimistd. Lisdksi yhteiskuntaan pohjautuvat késitykset erilaisista ryhméijésenyyksisti ja
rooleista loivat paineita onnistua roolissa yhteiskunnan vaatimusten mukaisesti.
Valinnanmahdollisuudet ja niiden rajoitteet ovat sidoksissa yhteiskunnan rakenteisiin,
normeihin, odotuksiin ja yleisiin odotuksiin siitd, miten tulisi olla ja eldd. (Vaattovaara 2015,
16). Mikéli toiminnalle on maédritelty ulkoapdin liian tiukat rajat eikd toimintaa kykene
muuttamaan omilta tuntuviin rajoihin, voi se saada ihmisen vetdytyméén ja luovuttamaan.

(Romakkaniemi 2010, 146 — 147).
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Palvelujirjestelmén kohtaamattomuus ja hajanaisuus nousi myods esille skitsofreniaa
sairastavien nuorten aikuisten haastatteluissa. Ne loivat vihan ja epdvarmuuden tunteita.
Jatkuva muuttaminen, uusiin sddntdihin sopeutuminen ja pakon keinot eivit luoneet kovinkaan
hyvid edellytyksid toimijuuden vahvistumiselle. Etenkin pakkohoitokokemukset sairaaloissa
lannistivat toimijuuden tuntoa ja veivét oikeuden oman toimijuuden toteuttamiselta. Pakon
kokemuksia tuotti my0s tilanteet, joissa oli vaihtoehdottomuutta. Ndméa kokemukset liittyivét
usein asiakas- ja tyontekijdkohtaamisissa kédytyihin péddtoksentekotilanteisiin, joissa ei tuettu
kuntoutujan omaa tahtoa tai tarpeita. Toimijuutta rajoitettiin etenkin paatoksentekotilanteissa,
joissa oli kyse kuntoutujan laédkitys sekd asunnon ja tuen tarve. Skitsofreniaa sairastavien
nuorten aikuisten nidkokulmasta asunto edistéisi toimijuutta, mutta yhteiskunta ei mahdollista
sellaista tilannetta, jossa olisi mahdollista asua itsendisesti ja saada silti tukea. Taloudelliset
resurssit loivat valinnanmahdollisuuksille rajoja: kaikkeen ei ole varaa. Tama tarkoitti osan
kuntoutujien osalla sité, ettd ei ole saanut tarpeiden tai halujen mukaista asumismuotoa tai

jatkokuntoutusmuotoa.
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8. Diskussio

Tutkielman viimeisessd luvussa pohdin tutkielmaa ja analyysin tuloksia kirjallisuuden valossa.
Liséksi arvioin tutkimuksen tulosten seka tutkielmassa kéytettyjen menetelmien luotettavuutta.

Lopuksi esittelen tutkielmani annin ja jatkotutkimuksen tarpeen.

8.1 Pohdintaa tutkielmasta ja analyysin tuloksista

Téssd tutkielmassa toimijuutta on tutkittu Jyrkdmédn toimijuuden modaliteettiteorian
viitekehyksessd. Toimijuuden modaalisuus ilmeni analyysissd osaamisen, kykenemisen,
haluamisen, tdytymisen, tuntemisen ja voimisen muodostamana yhteisdynamiikkana.
Modaliteetit ilmenivit kaikessa puheessa eri toimijuuden ulottuvuuksia arvottavana, jolloin
toimijuutta edisti etenkin osaaminen, kykeneminen, haluaminen ja voiminen. Sen sijaan
toimijuutta rajoitti ndiden modaliteettien vastakohdat eli osaamattomuus, kykeneméttomyys,
ei-haluaminen, ei-voiminen ja tdytyminen. N&itd toimijuuden sisdisid ulottuvuuksia liitettiin
puheessa kokemuksiin eri tilanteista. Toimijuuden modaliteetit olivat myds kytkoksissa
eldimédnkulkuun ja toimijuuden rakenteellisiin koordinaatteihin, mutta valottavat myds
toimijuuden sisdistd ja kokemuksellista ulottuvuutta. Tdémi modaliteettien, rakenteiden ja
elamankulullisten tekijéiden kokonaisdynamiikka ndyttdytyi analyysissdni skitsofreniaa
sairastavien nuorten aikuisten toimijuuden sisdisend, tilanteellisena, kontekstuaalisena,
sosiaalisena sekd eldmédnkulkuihin ja  yhteiskunnallisiin  tekijoithin  kytkeytyvina

kokonaisdynamiikkana.

Yhtend tutkielmani lopputulemana esitdn, ettdi myonteiset kokemukset mahdollistavat
toimijuutta. Helkaman ym. (2013) mukaan uskomuksilla on vaikutusta toimijuuden kannalta
motivaatioon, tavoitteiden asettamiseen ja toiminnan sddntelyyn tavoitteiden saavuttamisen
suhteen. Aineiston haastatellut skitsofreniaa sairastavat nuoret aikuiset olivat omaksuneet
kielteisid uskomuksia itsestddn kykenevdnd yksilond. Analyysini perusteella kielteiset
uskomukset liittyivit 1) asiakas- ja tyontekijakohtaamisiin, joissa mielipiteitd, haluja ja tarpeita
ei ole kuultu, 2) sosiokulttuurisiin roolipaineisiin ja késityksiin normaaliudesta ja
epanormaaliudesta ja 3) oppimis- ja kehittymiskokemuksien puuttumiseen.
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Skitsofrenian ja negatiivisten uskomusten yhteyttd on tutkittu paljon. Esimerkiksi
Campellonen, Sanchezin ja Kringin (2016) meta-analyyttisen tutkimuskatsauksen mukaan
negatiiviset uskomukset ovat yhteydessd skitsofrenian negatiivisiin oireisiin, erityisesti
masennukseen. He esittévit, ettd negatiivisilla uskomuksilla on toiminnallinen seuraus, silld
negatiiviset uskomukset ovat yhteydessd heikentyneeseen pddmaiidrd- ja tavoitehakuisen
toiminnan aloittamiseen ja toimintaan sitoutumiseen. Heiddn mukaansa kohdistamalla
psykososiaalisia interventioita myds negatiivisiin uskomuksiin, voitaisiin vaikuttaa
negatiivisiin oireisiin sekd negatiivisiin toiminnallisiin seurauksiin. Myds oman analyysini
perusteella viitdn, ettd kuntoutumisessa tulisi huomioida negatiiviset uskomukset, silld yhtena
lopputulemana esitén, ettd kuntoutumiseen liittyvilld tekijoilld oli vaikutusta skitsofreniaa
sairastavien nuorten aikuisten uskomusten muotoutumiseen. Esimerkiksi hoitohenkilokunnan
tyontekijoiden kehuilla, kannustuksella ja ymmartévilla kohtelulla sekd kuntoutusympéristossi
tapahtuneilla onnistumisen ja oppimisen kokemuksilla oli myonteisid vaikutuksia uskomuksiin

itsestd kykenevéni pystyvani toimijana.

Tutkielmani analyysin perusteella esitdn, ettd myds yhteiskunnalliset kdsitykset vaikuttavat
aineiston skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten uskomuksiin itsestddn pystyvani
toimijana. Skitsofreniaa sairastavat nuoret aikuiset olivat saaneet osakseen stigmaattista
kaytostd, ulosjattdd, syrjimistd ja toiseuden tunteita. Heidén haastattelupuhettaan varjosti
vertailu ”normaaleihin” yhteiskunnan kansalaisiin, joka védhensi aineiston haastatelluiden
pystyvyyden kokemuksia. Uskomukset omasta pystyvyydestd liittyvdt 1dheisesti Banduran
(2011) késitteeseen mindpystyvyydestd, joka on hinen mukaansa toimijuuden perusta.
Mindpystyvyydelld on vaikutusta yksilon ajatteluun, motivaatioon, kayttdytymiseen ja
tavoitteelliseen toimintaan. Kleimin ym. (2008) tutkimuksen mukaan leimautumisen
kokemukset ovat negatiivisesti yhteydessd koetun mindpystyvyyden kanssa. Tédma oli
yhdenmukainen oman analyysini tulosten kanssa. Kleim ym. esittévit, ettd palvelujirjestelmén
tulisi tarjota skitsofreniaa sairastaville ohjausta siitd, kuinka selviytyd stigman kanssa. Yhdyn
tutkielmani kannalta ajatukseen, mutta esitdn, ettd pelkéstdédn yksilovaikuttaminen
sairastuneeseen ei riitd, vaan toimijuuden edellytyksend on myds yhteiskunnallinen
asennemuutos skitsofreniaa sairastavia kohtaan. Yhteiskunnan tulisi tarjota mahdollisuuksia
oppimisen ja onnistumisen kokemuksiin myds yhteiskunnallisilla, kuntoutuksen ulkopuolisilla

areenoilla.
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Analyysini perusteella aineiston skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten toimijuutta
rajoittaa kapea osaaminen ja kykenemittomyys. Esitdnkin tuloksissani, ettd osaamisen ja
kykenemisen vahvistaminen on yksi toimijuutta mahdollistava tekija. Ajatukseni on yhtendinen
myo6s Hibbardin, Mahoneyn, Stockin ja Tuslerin (2007) tutkimustuloksen kanssa, jonka
mukaan ne skitsofreniaa sairastavat yksilot, joilla on paljon tietoa ja taitoja sairauden hallintaan,
on my0s parempi kyky ja itseluottamus hallita sairauttaan myos itsendisesti. Tima osoittaa sen,
ettd tiedolla ja taidoilla on itsendistd toimintaa vahvistavia tekijoitd. Toimijuuden toteutuminen
edellyttddkin tutkielmani kontekstissa sellaista ympéristod, jossa sairauden viemid taitoja,
tietoja ja toimintakykyd voisi vahvistaa. My0Os Lysaker ja Buck (20006) esittivit, ettd
skitsofreniaan kohdistuvien hoitomenetelmien tulisi kohdistua vahvistamaan sairastuneen
uskomuksia omasta kyvystd hallita sairautta paremmin, silli ne auttavat toiminnallisessa

toipumisessa.

Palvelujarjestelmédn liittyvdt ongelmat nousivat esiin my0s aineiston kuntoutusjirjestelmén
asiakkaina toimivien skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten haastattelupuheessa.
Kuntoutusjérjestelmédn hajanaisuus ja kuntoutuspolun katkonaisuus osoittautuivat analyysini
perusteella haastatelluiden toimijuutta rajoittaviksi tekijoiksi. Kuntoutusjdrjestelmi ja sen
toimimattomuus ovat jo pitkddn olleet yhteiskuntatieteellisen keskustelun keskiossa.
Kuntoutusjérjestelmén kritisointi on johtanut jopa pohdintaan, tulisiko kuntoutusjérjestelmaa
tarkastella ollenkaan jéirjestelménd vai pikemminkin epidjirjestelmind (Rajavaara & Lehto
2013, 6). Myos kansainvilisessi OECD (2008) raportissa suomalaista kuntoutuksen
jarjestelmid on moitittu tehottomuudesta, pirstaleisuudesta ja monimutkaisuudesta. Aineiston
skitsofreniaa sairastavat nuoret aikuiset olivat kertomansa mukaan eldneet jatkuvan muutoksen
alaisuudessa kuntoutusjaksosta toiseen. Jokaisessa kuntoutuspaikassa on omat sddnnoét,
tavoitteet ja rutiinit. Skitsofrenian viitekehyksessd tima on erityisen ongelmallista toimijuuden
kannalta, silld tdllaisessa tilanteessa on hankalaa tavoitella mitddn pysyvédi tai suunnitella
elaméi kovin pitkélle. Lisdksi kuntoutusohjelman muuttuminen tai padttyminen vaikuttaa usein

kielteisesti skitsofreniaa sairastavien kuntoutuksesta saatuihin tuloksiin (Ojanen 1992, 149).

Tutkielmani tuloksissa huomio keskittyi myds skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten
palvelujirjestelmédssd koettuun kuntoutuja-tyontekijdsuhteeseen, joista kuntoutujilla oli
vaihtelevia kokemuksia. Hokkasen (2013, 64) mukaan asiakas- ja tyOntekijdkohtaamisissa
joudutaan usein kohtaamaan kuntoutujien toimijuuden rajoitusten ja mahdollisuuksien

realiteetit. Ne kohdistuvat tilanteisiin, joissa on kyse asiakkaan subjektina olemisesta, kuulluksi
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tulemisesta, oikeudesta pditdksentekoon ja mahdollisuudesta valita. Aineiston skitsofreniaa
sairastavista nuorista aikuisista osa mainitsi, ettei kuntoutusjérjestelmén tyontekijat ymmarra,
ota mukaan paitoksentekoon tai kuule mielipiteitd. Nédissa tilanteissa skitsofreniaa sairastavien
nuorten aikuisten toimijuutta oli rajoitettu. Sen sijaan ne kuntoutujat, jotka kertoivat
lisdéntyneistd valinnanmahdollisuuksista ja osallisuudesta paitoksentekoon, toivat esiin
samalla myos aktiivisempaa toimintaa tavoitteita kohti. Tulla ndhdyksi, kuulluksi ja
ymmarretyksi ovat yksid ihmisen perustarpeista. Ndin ollen asiakas-tyontekijikohtaamiset
voivat toimia joko toimijuutta mahdollistavina tai rajoittavina tekijoind. Toimijuus nayttikin
toteutuvan aineistoni kontekstissa silloin, kun kuntoutujalla ja tyontekij6illd oli niin kutsuttu

jaettu toimijuus, joka perustui vastavuoroisuuteen ja yhteistoiminnallisuuteen.

Ronkaisen (1999, 51) mukaan toimijuus on olemassa silloin, kun on valinnanmahdollisuus
tehdd toisin. Yhteiskunta ei kovinkaan usein kuntoutujien puheessa anna
valinnanmahdollisuuksia jaottelemalla kansalaiset terveisiin ja sairaisiin, “normaaleihin” ja
epdnormaaleihin, tyo- ja opiskelukykyisiin ja tyo- ja opiskelukyvyttomiin. Yhteiskunta ei siis
luo néditd mahdollisuuksia aina kuntoutujalle, vaan toimijuuden paikat médritellddn usein
ulkopuolelta. Kokemusten myo6ti toimijoille muotoutuu kisitys omista kyvyistd tehda padtoksia
ja toteuttaa niitd ympéaroivéssa yhteiskunnassa (Ronkainen 1999, 53). Skitsofreniaa sairastavien
toimijuutta tarkasteltaessa ei siis voida keskittyd vain siihen, mitkd ovat skitsofreniaan
sairastuneen omat henkiset ja fyysiset resurssit kuten osaamiset ja kykenemiset toteuttaa
toimijuutta, vaan tulee myos tarkastella sitd, mitkd ovat todelliset mahdollisuudet toteuttaa ja

harjoittaa resursseja ympériston tarjoamissa paikoissa.

8.2 Tutkimuksen ja menetelmén arviointia

Tutkimuksen arvioinnissa on aina syytd ottaa kantaa tutkimuksen luotettavuuteen.
Ruusuvuoren ym. (2010, 14) mukaan luotettavuuteen vaikuttaa se, vastaako aineisto riittavésti
tutkimuskysymyksiin ja kykeneeko tutkimus tuottamaan jollakin tapaa yleistettdvissd olevaa
luotettavaa tietoa tutkimuksen kohteena olevasta ilmidstd. Tutkielmaa tehdessd olen monta
kertaa kyseenalaistanut, teenkd oikeutta aineistossa haastatelluille skitsofreniaa sairastaville
nuorille aikuisille ja heiddn &énelleen. Tiedostan kuitenkin, etti olen tutkielmassa pystynyt

tuomaan esiin vain yhtd nikdkulmaa, joka ei edusta objektiivista totuutta. Aineiston tarkastelun
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rajaaminen yhteen tutkimuskysymykseen jattda véistdmaittd tutkimuksen ulkopuolelle monia
muita ndkdkulmia. Aineiston analyysi perustuu omaan tulkintatydhoni ja esiymmaérrykseeni,
jotka joku toinen voi tulkita my0s toisin tavoin. Olen kuitenkin analyysissdni pyrkinyt

lapindkyvyyteen sekd perustelemaan tulkintani aiempaan tutkimuskirjallisuuteen.

Aineiston aiheen valinta, aineiston purkaminen, uudelleen kasaaminen ja luokittelu eivit ole
analyyttisesti neutraaleja, silld ne perustuvat tutkijan ennakko-oletuksiin siitd, minkélaisia
1lmiditéd aineisto pitdd siséllddn, mikd aineistossa on olennaista ja mihin aineiston lukutavassa
erityisesti keskitytddn (Ruusuvuori ym. 2010, 13). Omaa tutkielman aiheen valintaa on
ohjannut mielenkiinto mielenterveysongelmia kohtaan ja opinnot psykologiasta. Skitsofrenia
sairautena on siis itselleni tuttu psykologian opintojen parista. Esiymmarrysténi on muovannut
tutkielman tekemisen aikana lukemani kirjallisuus skitsofreniasta, toimijuudesta ja
kuntoutumisesta. Liséksi tutkimusongelman rajausta suuntasi yhteiskuntatutkimuksen ja
sosiaalipsykologian opinnoista opittu kriittinen sosiaalinen ja yhteiskunnallinen ote. N4illd on
varmasti ollut vaikutusta omaan esiymmirrykseeni ja ennakko-oletuksiini sekd siihen,
minkélaiseen aineiston lukutapaan olen keskittynyt. Olen kuitenkin pyrkinyt perustelemaan
aineistosta tekeméni havainnot madollisimman lapindkyvisti sekd pohjaamaan ne myds muihin

samankaltaisiin tutkimustuloksiin.

Lisdksi tutkimuksessa on syytd kiinnittdd huomiota tutkimusmetodien luotettavuuteen.
(Ruusuvuori ym. 2010, 13). Teorialdhtoinen siséllonanalyysi on soveltunut aineistoni
analyysiin hyvin. Systemaattisena tutkimusmenetelménd sisdllonanalyysi on sopinut
mallikkaasti kohtuullisen suuren aineiston pilkkomiseen ja jésentelemiseen. Olen
sisdllonanalyysin keinoin voinut tuottaa aineistosta uusia havaintoja. Sisdllonanalyysi
mahdollistaa myds monenlaiset tekemisen tavat, ja sen yksi etu on ollut tdmén analyysin
tekemisessd sen teoriamyonteisyys. Sisdllonanalyysi on mahdollistanut minun kayttda
toimijuuden modaliteettiteoriaa analyysirunkona. Analyysivalintaa tehdessd en 16ytényt toista

tutkimusmenetelméa, joka olisi sopinut timdn soveltamiseen yhtd hyvin.

Valitsemani toimijuuden modaliteettiteoria analyysin viitekehyksena on palvellut intressejéni
tutkia toimijuuden mahdollisuuksia ja rajoitteita. Se on tarjonnut laajan, monipuolisen, mutta
sovellettavissa olevan analyysirungon tutkielmalleni. Téysin haasteeton viitekehys ei
kuitenkaan ollut, silld toimijuuden modaliteettien kokonaisdynamiikkaa on hankala eritelld

pelkdstddn yksittdisiin modaliteetteihin, koska ne kietoutuvat toisiinsa niin vahvasti.
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Modaliteettien piéllekkdisyys ja limittyneisyys tuotti hankaluuksia aineiston jérjestimiselle
koodausvaiheessa, silld moni aineiston lainauksista olisi sopinut kahteen tai jopa useampaan
modaliteettiin. Lainauksissa ndkyi siis samanaikaisesti useaa eri modaliteettia. Toisaalta
modaliteettien yhteen kietoutuminen on vahvistanut my6s havaintojeni luotettavuutta, silld
samat tekijdt tulivat esille monessa eri modaliteetissa. Esimerkiksi asiakas- ja
tyontekijakohtaamiset tulivat esille monessa modaliteetissa. Kuulluksi tulemisen kokemukset
liittyivdt tuntea-modaliteetissa toiveikkuuteen, osata-modaliteetissa osaamisen kehittymiseen
ja jaettuun osaamiseen ja voida-modaliteetissa vaihtoehtojen lisddntymiseen. Sen sijaan
negatiiviset asiakas- ja tyoOntekijakohtaamiset ilmenivit tuntea-modaliteetissa vihan
kokemuksia, voida-modaliteetissa vaihtoehdottomuutena ja tdyfyd-modaliteetissa pakon
kokemuksina. Yhdyn siis Jyrkdmin (2007, 206 — 207) véitteeseen siité, etteivit modaliteetit ole
toisistaan irrallaan olevia ulottuvuuksia, vaan kietoutuvat yhteen ja muodostavat toimijuuden

kokonaisdynamiikan.

Ruusuvuoren ym. (2010, 12) mukaan tutkimuksessa on syytd perustella aiheen rajaus ja kertoa,
mitd on jadnyt rajauksen ulkopuolelle. Rajauksen skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten
toimijuuden mahdollisuuksiin ja rajoitteisiin toimijuuden modaliteettiteorian kautta
tarkasteltuna olen pyrkinyt perustelemaan erityisesti tutkielman kolmannessa ja neljdnnessé
luvussa. Aiheen rajaaminen toimijuuden mahdollisuuksiin ja rajoitteisiin toi analyysilleni

tarkedn tarkentavan nidkokulman, jonka tutkimisen toimijuuden modaliteetit mahdollistivat.

Rajauksellisista syisti en ole voinut perehtyd toimijuuden modaliteettiteorian taustalla
vaikuttavaan eldmédnkulkuteoriaan ja rakenteiden koordinaatteihin laajasti syventyen. Koin
ndiden ndkokulmien kuitenkin hyddyntiviksi analyysid tehdessd, ja havaitsin yhteyksid
elamankulkundkokulmasta eldméinkulun kisityksiin, reflektioon ja linkitettyihin muihin, ja

rakennendkokulmasta ikdén, yhteiskuntaluokkaan, ajankohtaan ja ympéristoon.

Olen tarkastellut tutkielmassani aineistoa faktanidkokulmasta, jolloin joudun ottaman kantaa
myds sithen, koenko aineiston henkildiden olleen luotettavia. Tarkastelin tutkielmani aineiston
luotettavuutta  indikaattorindkokulmasta.  Aineiston  henkiloltd ei  ole  kysytty
tutkimusongelmaani liittyvid kysymyksid, vaan ne ovat olleet tulkittavissa aineistosta muun
tekstin ohessa. Koen tdmén parantaneen tutkimuksen luotettavuutta, silli voin pitdé

haastatteluun osallistujien vastauksia melko luotettavina. Lisdksi luotettavuuteen vaikuttaa
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positiivisesti se, ettd tutkijat olivat mukana kuntoutusjaksolla kuntoutujien kanssa, jolloin
heidén vililleen on ollut mahdollista syntyé luottamuksellinen suhde. Alasuutarin (2011, 115)
mukaan tutkijan on kuitenkin syytd tunnistaa sekd fakta- ettd ndytendkokulma. Téssa
tutkielmassa olen tarkastellut skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten toimijuutta heidén
kokemuksiensa kautta, mutta en voi kuitenkaan tietdd, mitkd asiat vaikuttavat skitsofreniaa
ainakin tyontekijoiden kautta puhumisesta, silld useat skitsofreniaa sairastavat nuoret aikuiset
kertoivat tavoitteistaan ja tulevaisuuden suunnitelmistaan tyontekijoiden mééritelmien tai
mielipiteiden kautta. Néin ollen en voi mydskéén tietdd, kuntoutujien puheiden takana olevia

todellisia tarkoituksia tai sitd, olivatko ne tidysin omachtoisia ja siten totuudenmukaisia.

8.3 Tutkimuksen merkitys ja jatkotutkimuksen tarve

Tutkimuskohteena skitsofreniaan sairastuneiden nuorten aikuisten toimijuuden mahdollisuudet
ja rajoitteet on tédrked. Skitsofreniaa sairastaa Suomessa noin 50 000 ihmistd, eikd sen
vaikutusmekanismit ole edelleenkéén tunnettuja. (Isohanni ym. 2013, 88 —89.) Sen liséksi, ettd
sairauden oireiden ja toimintakyvyn tutkiminen ja niihin vaikuttamisen ndkokulmat ovat
tarkeitd, on myds tirkedd kiinnittdd huomiota niithin yhteiskunnallisiin tekijoihin, jotka

vaikuttavat skitsofreniaa sairastuneen elamain heikentavéisti.

Sairaudella on merkittdvid sosioekonomisia vaikutuksia, jotka johtuvat muun muassa
skitsofreniaa sairastavien tyokyvyttomyydestd, tyottomyydestd, sosiaaliturvaetuuksista ja
niiden vaikutuksista taloudellisiin menetyksiin yhteiskunnalle (Karvonen ym. 2008, 9).
Kuitenkaan yhteiskunta ei tarjoa kovinkaan hyvid edellytyksid matalamman kynnyksen
tyoOllistymiselle, jossa otettaisiin huomioon skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten
toimijuuden edellytykset. Analyysini perusteella valtaosa skitsofreniaa sairastavista nuorista
aikuisista haluaisi palata takaisin tydeldmddn ja he ndkivit sen toteutumisella positiivisen
vaikutuksen omaan toimijuuteen ja eliménlaatuun, mutta tydelamén tdmén hetkiset velvoitteet
eiviat sitd mahdollista. Skitsofreniaa sairastavien tyollistymisen esteiksi muodostuukin
yhteiskunnalliset tekijét: skitsofreniaa sairastaville sopivia tyotehtdvid ei ole, eivitkd
tyOnantajat ole halukkaita ottamaan mielenterveyskuntoutujia palkkalistoilleen (Tuulio-

Henriksson 2017, 138). Skitsofreniaan sairastuneet nuoret aikuiset, kuten yleensédkin ihmiset,
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tarvitsevat mielekéstd tekemistd eldmédnsd. Tédmid edellyttdd yhteiskunnalta sellaisia
ympéristdjd, joissa sosiaalista vuorovaikutusta, ammatillisia taitoja ja itsendistéd toimijuutta olisi

mahdollista harjoittaa.

Tutkimukset skitsofreniasta kohdistuvat edelleen sairauden oireisiin ja neuropsykiatriaan seka
muihin kliinisiin ja kvantitatiivisiin tutkimuksiin. Sen sijaan tutkimukset siitd, kuinka
yhteiskunnallisilla tekij6illda on mahdollista vaikuttaa skitsofreniaa sairastavien eldménlaatuun,
ovat edelleen tutkimattomilla teilld. Skitsofreniaa ei tulisi katsella ulkoapdin vain kliinisin ja
kvalitatiivisin menetelmin, vaan tutustua skitsofreniaa sairastavien omaan nakemykseen hoidon
vaikutuksellisuudesta sekd siithen vaikuttavista hoidon ulkopuolisistakin tekijoista.
Skitsofreniaan sairastuneiden yksildllisten tekijoiden paikantaminen on tirkedd, mutta yhtd
tarkedd tulisi olla rakenteellisten mahdollisuuksien ja rajoitteiden paikantaminenkin. Téten
ehdotan, ettdi myods tutkimusasetelmaa koskevilla valinnoilla voidaan paikantaa niitd
sosiokulttuurisia késityksié skitsofreniasta ja muista mielenterveyden ongelmista, jotka estavét
toiminnallista toipumista ja toimijuuden toteuttamista. Skitsofreniaan sairastumisen ei tulisi
merkitd loppueldmén kestivdd toimettomuutta, vaan sairastuneet kaipaavat yhteiskunnalta
mahdollisuuksia toteuttaa osaamistaan itsendisessd eldméssd sekd tyOeldméssd. Tamén

ongelman kartoittamiseksi tarvitaan lisdd tutkimusta.

Skitsofreniaan kohdistuu edelleen paljon yhteiskunnallisia stigmoja, joita purkamalla voitaisiin
vaikuttaa késityksiin, jotka skitsofreniaa sairastavat itsekin omaksuvat itsestddn. Skitsofrenian
hoitomuodoilla on edelleen psykiatrian synkin historia, joka kertoo toisaalta sairauden
vaikeudesta, mutta toisaalta my6s yhteiskunnan kehittyméttomyydestd. Myos siksi on tarkeda
tehdd lisdd tutkimustyotd skitsofreniaa sairastavien omasta ndkokulmasta heiddn omassa
ympdristdssddn, silld vain he ovat oman sairautensa asiantuntijoita. Merkitykselliseksi
muodostuu myos tédsséd tutkielmassa skitsofreniaa sairastavien nuorten aikuisten kokemukset
toiseudesta. Lisddmalld tietoutta sairaudesta, voidaan vaikuttaa myos yhteiskunnallisiin
kasityksiin. Lisdksi télld on vaikutusta hoitomenetelmien kehittdmisessd, silld hoidossa on
oleellista hahmottaa niitd tekijoitd, jotka vaikuttavat kuntoutumiseen mahdollistavasti ja
rajoittavasti. Vain ndin voidaan luoda ehtoja toimijuuden vahvistumiselle ja tasavertaiselle

yhteiskunnalliselle osallistumiselle.

Ehdotan, ettd skitsofrenian tutkiminen ei tulisi rajoittua pelkéstdén sairauden oireiden ja

etiologian vaikutusmekanismien kliiniseen ja méarélliseen tarkasteluun, vaan myds laadullisilla
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tutkimusmenetelmilli on mahdollista paljastaa skitsofreniaa sairastavien kuntoutumiseen
takana olevia yhteiskunnallisia vaikuttavia tekijoitd. Lisdksi toimijuuden modaalista
tutkimusasetelmaa on mahdollista hyodyntdd myds muissa eriarvoisuutta kokevien ryhmien
tarkastelussa, kuten esimerkiksi muiden mielenterveysongelmien, pidihteidenkdyttdjien ja

vahéatuloisten toimijuutta tarkastelevissa tutkimuksissa.
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Liitteet

Liite 1: Haastattelurunko

MENNYT

1.

Miten olet tahén paikkaan tullut? Kuka sinulle kertoi tistd paikasta? Kuka sinut ohjasi
tanne paikkaan?

Misti, koska ja miksi?
Millaiseen paikkaan ajattelit tulevasi? Millaiseksi ajattelit tdimén paikan? Mité tiesit

téstd paikasta etukéteen? Mité sinulle oli kerrottu XXX:std?

Mité tapahtui konkreettisesti, kun tulit tdinne?

a. Kuka otti sinut vastaan?

Kerro eldmaéstisi?

a. Missi paikoissa olet elanyt?

b. Mité olet tehnyt? Millaista arkea olet elanyt? (Millaista haittaa olet kokenut

sairastumisesta? Miten sairaus on vaikuttanut omaan arkeen?) c¢. Ketka ihmiset
ovat olleet / ovat sinulle tarkeitd?

Mistéd olet saanut tukea silloin, kun olet sitd tarvinnut? Kenelti olet saanut tukea?
e. Oletko ollut tekemisissd hoitopaikkojen / kuntoutuspaikkojen kanssa aiemmin?
Oletko hakenut apua toisilta thmisiltd? Millaisia kokemuksia sinulla on niisti?

NYKYISYYS

1.

Kuntoutujan pakka XXX:ssd / XXX:n arki

a. Mitd kurssipdiviin on kuulunut?

b. Minka tekemisen olet kokenut tirkeédksi?

c. Mikd on ollut itsellesi vaikeinta, hankalinta? Onko kurssiohjelmassa ollut sellaista

tekemistd, jota et ole ymmaértanyt / et ole ymmartanyt miksi tehddan?

d. Kuinka tarkkaan kurssipdivét ovat ohjeistettu? Miten péétatte kurssilla, mitad
kulloinkin tehddén? Onko péivdohjelmassa ollut joustonvaraa?

e. Millaisia muutostavoitteita / kuntoutumistavoitteita sinulla on? Miti toivoisit, ettd
kuntoutumisen aikana tapahtuisi? Minki asian toivoisit eldméassési muuttuvan?
Mité asioita kuntoutustavoitteita tyontekijit ovat tuoneet esille?

f.  Miten XXX kurssi mielestisi eroaa aikaisemmista kuntoutuspaikoista /
hoitopaikoista?

g. Miten tyontekijit ovat suhtautuneet sinuun? Millaisia toiset kurssilaiset ovat?
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2. Kuntoutujan paikka jérjestelméssi

a. Missé olisit nyt, jos et olisi taalla?
b. Keihin olet pitidnyt / Ketkd ovat pitidneet sinuun yhteyttd kurssin aikana?
(tyontekijat, omaiset, ystévit) Missé asioissa olette olleet yhteydessa?

Miten olette olleet yhteydessd? (sdhkoposti, palaverit, puhelin, tapaamiset)
Keité olet tavannut XXX:n ulkopuolella? Mitd asioita olet hoitanut kurssilla olo
aikana?

c. Keihin XXX:n tyontekijat sinun asioissasi ovat olleet yhteydessi?
d. Onko kurssin aikana jarjestetty palavereita, joissa on ollut mukana muitakin

ammattilaisia kuin XXX:n tyontekijoitd? Millaisia kokemuksia ndma ovat olleet?
Onko sinun ndkemyksesi otettu huomioon? Syntyiko palavereissa erimielisyytta?

Misti asioista oltiin eri mieltd? Kuinka helppoa asioista on puhua?

TULEVAISUUS

1. Millaisia suunnitelmia sinulla on tulevaisuuteen nihden?

2. Miten olet padtynyt ndihin suunnitelmiin? Ketké ovat olleet mukana
jatkosuunnitelmien teossa? Mitd asioita kukakin toi esille (XXX:n tt, yhteistyotaho,
omaiset jne)?

3. Jos kaikki vaihtoehdot olisivat kéytettdvissé (eikd tarvitsisi miettid rahaa, paikkojen
saatavuutta jne.), niin mihin menisit?

4. Kuvitelma eldmastési vuoden paéstd. Mité toivot, mitd haluat, mitd pelkéét, mita
uskot ja odotat tapahtuvan?

5. Millainen kuntoutus / hoito on tulevaisuudessa itsellesi tirkein? Ajatteletko, ettéd

tarvitset hoitoa / kuntoutusta jatkossa?

LOPPUPOHDINTAA /-KESKUSTELUA

Nykyéaan puhutaan paljon téllaisesta késitteestd kuin “asiakaslidhtdisyys” tai, ettd
pyritddn ottamaan asiakasta enemmén mukaan omista asioistaan péaattdmiseen /
suunnitteluun. Miti ajattelet tdstd? Miten tdimé on toteutunut sinun kohdallasi?
Tarvitaanko téllaisia paikkoja / toimintaa kuin XXX? Jos, niin miksi? Jos ei, niin miks

ei?
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Liite 2: Puhujien merkinniit:

K: Kysyja(t)

V: Vastaaja(t)

Muut merkinndt: , Lyhyt tauko puheessa

Puheenvuoro jii kesken, jatkaa puheenvuoroa

(-) Pois jddnyt sana tai sanan osa
(--) Pois jaanyt jakso
(sana) Epéselvé sana tai jakso alleviivaus

Erityisen painollinen sana tai jakso

[hakasulkeet] Litteroijan kommentti

Huomautukset: --
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