NINA KILKKU

Potilasopetus ensipsykoosipotilaan hoidossa

Substantiivinen teoria

luottamuksen uudelleen rakentumisesta

AKATEEMINEN VAITOSKIRJA
Esitetdin Tampereen yliopiston
liiketieteellisen tiedekunnan suostumuksella
julkisesti tarkastettavaksi liiketieteen laitoksen B-rakennuksen
isossa luentosalissa, Medisiinarinkatu 3, Tampere,
lokakuun 31. piivini 2008 kello 12.

English abstract

TAMPEREEN YLIOPISTO



AKATEEMINEN VAITOSKIRJA

Tampereen yliopisto, hoitotieteen laitos

Pirkanmaan sairaanhoitopiiri, psykiatrian toimialue

Obhjaajat

Dosentti Merja Nikkonen
Tampereen yliopisto
Professori Piivi Astede-Kurki
Tampereen yliopisto

Myynti

Tiedekirjakauppa TAJU

PL 617

33014 Tampereen yliopisto

Kannen suunnittelu

Juha Siro

Acta Universitatis Tamperensis 1361
ISBN 978-951-44-7491-0 (nid.)
ISSN 1455-1616

Tampereen Yliopistopaino Oy — Juvenes Print
Tampere 2008

Esitarkastajat

Professori emeritus Jukka Aaltonen
Jyviskylidn yliopisto

Professori Maritta Vilimiki

Turun yliopisto

Puh. (03) 3551 6055
Fax (03) 3551 7685
taju@uta.fi
www.uta.fi/taju
http://granum.uta.fi

Acta Electronica Universitatis Tamperensis 780
ISBN 978-951-44-7492-7 (pdf)

ISSN 1456-954X

http://acta.uta.fi



TIHVISTELMA

Tédmin tutkimuksen tarkoituksena oli aineistoldhtdisen teorian tuottaminen
potilasopetuksesta ensipsykoosipotilaiden hoidossa. Tutkimuksessa
potilasopetusta tarkastellaan ensi kertaa psykoosiin sairastuneiden potilaiden,
ldheisten ja sairaanhoitajien kokemusten kautta.

Ensi kertaa psykoosiin sairastuminen on jiarkyttdvé ja himmentavéd kokemus
sekd potilaalle ettéd ldheisille. Autetuksi tulemisella ja tiedon saannilla on erittdin
suuri merkitys tdssd eldmdd merkittdvasti muuttavassa tilanteessa. Hoitotydssé
voidaan potilasopetuksen avulla sekéd sairastunutta ettd laheisié auttaa ja tukea.

Tutkimuksen pédasiallisena aineistona olivat ensipsykoosipotilaiden,
laheisten ja sairaanhoitajien haastattelut. Lisdksi aiemman tutkimuksen
litteroidut tekstiosuudet, tutkijanpdivékirja sekéd tutkimuksen aikana syntyneet
muistiinpanot muodostivat osan aineistosta. Kokonaisuudessaan aineisto oli
kooltaan 945 tekstisivua. Aineisto analysoitiin induktiivis-deduktiivisella
grounded theory -menetelmalla.

Tutkimuksen tuloksena muodostui ensipsykoosipotilaan potilasopetusta
kuvaava teoria, jonka ydinkategoriana on luottamuksen uudelleen rakentuminen.
Psykoosiin sairastumiseen liittyy luottamuksen menetys itseen ja oman tilanteen
hallintaan. Eldméntilanne muuttuu merkittavilld tavalla niin sairastuneella kuin
ldheisillakin ja apua yritetdén saada eri paikoista. Avun hakeminen ja saaminen
koetaan kuitenkin usein ongelmallisena. Hoidon alkamisen jilkeen,
ensikontaktista ldhtien, potilaan, ldheisten ja sairaanhoitajien kokemukset
kohtaamattomuudesta tai kohdatuksi tulemisesta ovat merkittdvid. Nami
kokemukset madrittdvdt sitd miten hoito, ja potilasopetus osana hoitoa,
mahdollistuu. Kohtaamattomuus johtaa epdvarmuudessa eldmiseen, jolloin
toipuminen ei etene eikd hoitoa koeta auttavaksi. Kohtaaminen vastaavasti
mahdollistaa  luottamuksen palautumisen itseen, omaan selvidmiseen

tulevaisuudessa sekd hoidosta saatavaan apuun. Hoidollisesti liikutaan



vuorovaikutuksen herkédlld alueella, jossa kohtaamisen tai kohtaamattomuuden
kokemusten kautta niin luottamuksen menetys kuin luottamuksen saavuttaminen
ovat koko ajan mahdollisia. Ensipsykoosipotilaan hoidossa opetukselliset ja
hoidolliset prosessit kietoutuvat tiiviisti yhteen kohtaamisen toteutuessa.
Luottamuksen palautuminen on edellytys sille, ettd potilas ja ldheinen voivat ja
pystyvit ottamaan nykyisen palvelujirjestelmin edellyttdmailld tavalla vastuuta
arjen sujumisesta ja toipumisesta.

Tutkimus nostaa esiin palvelujirjestelmén, hoitotyon kéytdnnon ja hallinnon
sekd koulutuksen kehittdmisen kohteita. Ensipsykoosipotilaiden hoidossa
luottamuksen uudelleen rakentuminen edellyttdd mahdollisimman pysyvii,
pitkékestoisia hoitosuhteita. Laheisten merkitys potilaan hoidossa tulisi tunnistaa
ja kohdata heidén tunteensa sekd avun tarpeensa hoidon aikana. Sairaanhoitajien
osaamisen nikokulmasta keskeistd on osata ammatillinen, inhimillinen, potilasta

ja ldheisid arvostavan kohtaamisen taito ensikontaktista ldhtien.



ABSTRACT

The aim of this study was to develop an inductive theory on patient education
in first-episode patients’ care. The viewpoint of the study is on the patients,
significant others and nurses’ experiences.

First-episode psychosis is a shocking and confusing experience for the patient
and their significant others. In this situation, which alters the patient’s life as well
as significant others’, the experiences of being helped and getting information
have a great importance. With patient education both the patient and significant
others could be helped and supported.

The primary data of the study were interviews with first-episode psychotic
patients, significant others and nurses. In addition, texts from the previous study,
a researcher’s diary and memos done during the study were parts of the data. In
total the data consists of 945 text pages. The data-analysis was done by using the
inductive-deductive grounded theory method.

As a result of the study a theory on the patient education in first-episode
psychotic patient’s care was developed, with the core category of reconstructing
trust. Falling ill with psychosis is connected with the sense of losing trust in
oneself and in one’s own life-situation. The life-situation is altered in a
remarkable way for the patient and their significant others and they try to find
help in different places. Searching for help and getting help are often considered
problematic. When the care has started, already from the first meeting the
experience of being encountered or non-encountered are highly important. These
experience predict the possibilities of the care, and patient education as a part of
it, to happen. Being non-encountered could result in living in uncertainty, when
the recovery is not proceeding and care is not experienced as helpful. Instead,
encountering enables the regaining of trust in oneself, coping in the future and
also trust towards the help received from care. From the nursing point of view

this area of interaction is very delicate, situations can change and therefore also



losing or gaining the trust through the experience of encountering or non-
encountering is possible. In the first-episode psychotic patients’ care educational
as well as other nursing processes are intertwined when encountering happens.
Regaining trust is a prerequisite for the active role needed from patients and
significant others in the current service system.

This study highlights several development needs in service systems, in the
administration, practice and education of nurses. In the care of first-episode
psychotic patients stable, long-lasting relationships are needed. The importance
of significant others should be recognised and their feelings and needs for help
should be met during the care. From the nurses’ viewpoint the main issue is the
ability to create a professional, human, respectful relationship with patients and

significant others which enables encountering starting from the first meeting.
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1 Tutkimuksen tausta ja tarkoitus

“Ensimmdiinen psykoosi on kokemus, jota on vaikea verrata mihinkdén
muuhun inhimillisen kokemuspiirin sisélld” (Iso-Koivisto 2004, s.5). Psykoosiin
sairastuminen koskettaa ja muuttaa niin sairastuneen kuin hidnen ldheistensikin
eldmidid monin eri tavoin. Tiedolla ja tuella on tdssd tilanteessa erittdin suuri
merkitys niin sairastuneelle itselleen kuin hénen ldheisilleen (McGorry 2005).
Hoidossa tapahtuvan potilasopetuksen avulla voidaan ndihin tarpeisiin vastata.
Tédmin tutkimuksen tarkoituksena oli aineistoldhtdisen teorian tuottaminen
potilasopetuksesta ensipsykoosipotilaiden hoidossa. Tutkimuksessa
potilasopetusta tarkastellaan ensi kertaa psykoosiin sairastuneiden potilaiden,
ldheisten ja sairaanhoitajien kokemusten kautta.

Mielenterveysongelmat ovat yksi keskeisistd kansantaudeistamme tuki- ja
likkuntaelin- sekd syddn- ja  verisuonisairauksien ohella. Tuki- ja
likkuntaelinsairaudet sekd syddn- ja verisuonisairaudet ndyttdvdt viimeisen
kahdenkymmenen vuoden aikana jonkin verran védhentyneen, kun taas
mielenterveysongelmien méérd on pysynyt ennallaan. Julkisessa keskustelussa
tuodaan usein esille, ettd mielenterveysongelmat olisivat Suomessa lisdéntyneet.
Tatd viitettd ei kuitenkaan suomalainen véestdtason tutkimus tue
(Kansanterveyslaitos 2002). Vaikka mielenterveysongelmat eivdt olekaan
lisddntyneet, niiden merkitystd ja midrdd ei voida vidhatelld. Tatd kuvaa
esimerkiksi Terveys 2000 -tutkimuksen tulos, jossa 20-25 % tutkimukseen
vastanneista kuvasi omaan vointiinsa vaikuttavia psyykkisid oireita
(Kansanterveyslaitos 2002). Siis noin joka viides, kenties jopa joka neljis,
suomalainen kérsii jostakin mielenterveyshiiriostd (Joukamaa 2005). Euroopan
tasolla tehty epidemiologinen tutkimus osoittaa, ettd 18—65 -vuotiaista 27 %:n
eldmiin on vaikuttanut vihintddan yksi mielenterveysongelma edeltineen vuoden
aikana; tdma tarkoittaa noin 82,7 miljoonaa henkildd. Arvioiden mukaan 3,7-5,4

miljoonan kohdalla kyse on ollut psykoottisesta hdiriostd (Wittchen & Jacobi
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2005). Mielenterveyspalvelujen kayttd onkin lisddntynyt ja erilaiset
mielenterveyden hdiriét ovat yhid useammin sairasloman tai elikditymisen syy
(Wahlbeck 2004, Lehto ym. 2005).

Mielenterveysongelmista tavallisimpia ovat mielialahdiriot,
ahdistuneisuushiiriot, pidihdehdiriét, persoonallisuushiiriot ja psykoottiset
hédiriot.  Ndistd  psykoosien, erityisesti  skitsofrenian, merkitys on
kansanterveydellisesti ja  -taloudellisesti erittdin  merkittdvd. Nykyisen
diagnoosijarjestelmdn, ICD-10:n, mukaisesti erilaiset psykoottiset hairiot
kuuluvat luokkaan ’skitsofrenia, skitsotyyppinen héirid ja
harhaluuloisuushéirio”. Myos erilaiset akuutit ja ohimenevit psykoottiset hdiriot,
skitsoaffektiiviset hiiriot ja ei-elimelliset hdiriot kuuluvat téhidn samaan
diagnoosiryhméén, F20-F29. (Stakes 1998.) Psykooseja esiintyy ilmeisesti noin
2 %:lla vdestostd (Joukamaa 2005). Skitsofreniaan sairastuu joka sadas ihminen,
ja sen esiintyvyydeksi arvellaan noin 0,5-1,5 prosenttia. Néiden lukujen
perusteella skitsofreniaa sairastavia potilaita on noin 50 000 henkiléd. (Suomen
psykiatriyhdistys 2001). Kaiken kaikkiaan erilaisten psykoottisten hiirididen
méédrd on tdhdn ndhden luultavasti moninkertainen (Mielenterveysatlas 2005).
Vuoden aikana sairaalahoitoa saa noin 13 % skitsofreniaan sairastuneista, suurin
osa hoidosta toteutuu avohoidossa (Suomen psykiatriyhdistys 2001).

Kansantaloudellisesta ndkokulmasta psykoosien kuormittavuus perustuu
sithen, ettd sairastuminen tapahtuu monesti nuorena ja johtaa osassa tapauksista
kroonistumiseen ja tydkyvyn menettdmiseen (Aaltonen ym. 2000) seki erilaisten
mielenterveyspalvelujen, my0s sairaalapalvelujen, kayttoon. Psykiatrisen
sairaalahoidon kéytdssd on tosin viimeisen kolmenkymmenen vuoden aikana
tapahtunut selvdd vidhenemistd jo palvelujirjestelmédn muutoksen ja
kehittymisenkin vuoksi, mutta edelleen tdhdn ryhmdin kuuluvat hdiridt ovat
sairaalahoidon syind noin 10 000 henkil6lle vuosittain. Tdméa vastaa noin 30 %
eri syistd psykiatrisissa sairaaloissa hoidetuista. (Mielenterveysatlas 2005.)

Psykoosin tai skitsofrenian syytd ei edelleenkddn varmuudella tiedeté.
Aiemmin vallinneesta joko biologisia tai psykososiaalisia syitd korostavasta
késityksestd on kuitenkin siirrytty kokoavampaan ndkokulmaan (Cullberg 2005,

McGorry 2005), jolloin biologinen ja psykososiaalinen ndkdkulma néhddan
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toisiaan tukevina ja tdydentdvind. Yhteistyota tulisikin eri suuntausten edustajien
vililld tehda vield nykyistd enemmaén (Alanen 2007).

Psykoottisiin  héiridihin sairastuneiden ennuste vaihtelee paljon eri
tutkimuksissa. Vaihtelua selittdd psykoottisten hdirididen moninaisuus, eivétki
madritelmatkddn ole yksiselitteisid (Lauronen 2007). Myds diagnoosijirjestelmait
ovat muuttuneet. Nykyisin kdytossd olevassa ICD-10:n jérjestelméssd ovat
esimerkiksi ajalliset rajat vaihtuneet skitsofrenian osalta. Aiemmin kdytossé
olleessa DSM-III —diagnoosijérjestelmdssd aikakriteerind oli védhintddn kuusi
kuukautta, kun taas ICD-10:n mukaan psykoottisten oireiden tulee kestdd
védhintddn kuukauden ajan ennen kuin skitsofreniadiagnoosi voidaan asettaa.
(Kampman ym. 2004.) Sekid lddkehoito ettd psykososiaaliset hoidot ovat
kehittyneet, joten ennuste ei ole endd niin synkkd kuin aiemmin. Voidaan
karkeasti arvioida, ettd kolmasosa skitsofreniaan sairastuneista potilaista toipuu
oireettomiksi, yhdelld kolmasosalla on lievid, mutta pitkdaikaisia oireita ja
yhdelld kolmasosalla tila kroonistuu eli heilld on vaikeita, kroonisia oireita
(Isohanni & Joukamaa 2005). Skitsofrenia-késitteen osalta kdydddn nykyisin
myos paljon keskustelua ja on jopa ehdotettu, ettd koko kasitteestd tulisi luopua
(Hammersley & McLaughlin 2007).

Ensipsykoosin hoidon kannalta ei ole merkityksellistd se, mdaritellddnko
ensimmadinen psykoosijakso skitsofreniaksi vai ei. Ensipsykoosin hoito poikkeaa
esimerkiksi pitkittyneen psykoosin hoidosta. (McGorry 2005.) Ensipsykoosiin
sairastuneiden hoidon kehittiminen on tirkedd; sairastuminen tapahtuu usein
idssd, jolloin kehitykselliset vaiheet ovat vield kesken ja pahimmillaan
psykoosiin  tai  skitsofreniaan nuorena sairastuminen voi tarkoittaa
psykososiaalisen kehityksen hidastumista, pysdhtymistd tai jopa taantumista
(McGorry 1998, Salokangas ym. 2002). Ennusteen kannalta merkittivdd on
oireilun mahdollisimman varhainen tunnistaminen ja mahdollisimman
varhaisessa vaiheessa aloitettu hoito (Vdénidnen & Lehtinen 1997, Falloon ym.
1998, McGlashan 1998, Birchwood ym. 1998, Suomen psykiatriyhdistys 2001,
Birchwood 2002, Alakare & Veijola 2002, O’Toole ym. 2004). Hoito tulisi
toteuttaa joko potilaan kotona tai avohoidossa aina kun se vain on mahdollista,
jotta vidhennetddn traumatisoitumista, védrinkésityksid ja ahdistuneisuutta.

Lidkehoidon lisdksi potilaan kanssa aloitetaan psykososiaalinen hoito ja potilaan
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sosiaalisen verkoston kanssa tydskennellddn aktiivisesti heitd tukien ja antamalla
asianmukaista tietoa. Léheiset tarvitsevat tietoa ongelman tai ongelmien
luonteesta, hoidosta ja odotettavissa olevista tuloksista. (McGorry 2005.)

Potilaiden ja ldheisten tiedon tarpeeseen vastaaminen on osa hoitoty0ssa
tapahtuvaa hoitopedagogista toimintaa, osa potilasopetusta. Potilaiden opetus ja
ohjaus ovat hoitotyon perustehtdvid, ovat olleet sitd jo vuosikymmenten ajan
(Lauri 2007). Hoitopedagoginen prosessi nivoutuu yhteen hoitotydon prosessin
kanssa; samanaikaisesti on kdynnissé sekd hoidollinen ettd pedagoginen prosessi.
Hoitopedagogisilla toimilla; opetuksella, ohjauksella, neuvonnalla ja tiedon
antamisella, pyritddn vaikuttamaan potilaan terveyteen liittyviin valintoihin
tavoitellen optimaalista terveyttd eli pyritddn pedagogisten toimien tukemana
saavuttamaan hoitotydn tavoite. (Eriksson 1985, Sarvimiki & Stenbock-Hult
1996, Coates 1999, Opetusministerid 2006.) Hoitopedagogisen toiminnan eri
muodoille ei ole médritelty yksiselitteisid késitteitd suomenkielisessd tai
kansainvilisessd  kirjallisuudessa. Edelld mainittujen lisdksi erityisesti
ladketieteen ja psykologian kirjallisuudessa seki eri terapiamenetelmien kohdalla
kiytetddn nykyisin usein myos késitettd psykoedukaatio (Pekkala & Merinder
2002). Tassa tutkimuksessa kiytdn potilasopetus —kasitettd (Véliméki ym. 2007).
Tutkimukseni kuuluu hoitopedagogisen tutkimuksen (Eriksson 1985, Sarviméki
& Stenbock-Hult 1996, Opetusministerid 2006, Eriksson ym. 2007) ja sielld
erityisesti mielenterveyshoitotyon alueelle.

Mielenterveyshoitotyd on osa mielenterveystyotda (Linnainmaa 1999).
Mielenterveystyolld tarkoitetaan laajasti ihmisten hyvinvointia ja edelleen
mielenterveyttd tukevaa toimintaa yhteiskunnan eri alueilla (Mielenterveyslaki
1116/1990, Wahlbeck 2007). Mielenterveystyotd toteutetaan monella eri
yhteiskunnan alueella, kun pyritdén hyvinvoinnin lisddmiseen ja sdilyttimiseen,
mielenterveyden edistimiseen ja mielenterveysongelmien ennaltachkéisyyn.
Mielenterveysongelmista  kérsiville ~ suunnatut  palvelut  ovat  osa
mielenterveystyotd, mutta mielenterveystyo on kuitenkin
mielenterveyspalveluita  laajempi  késite (Mielenterveyslaki  1116/1990,
Wahlbeck 2007). Mielenterveyshoitotyolld tarkoitetaan tdssd tutkimuksessa
mielenterveystyon sisdlle sijoittuvaa hoitamisen aluetta, jolloin péédpaino

toiminnassa on hoidossa ja kuntouttavassa ty0ssd. Toteutusympdristond ovat

16



erikoistuneet palvelut, mielenterveystoimistot tai psykiatriset sairaalat, joissa
hoitotyon tekijdltd edellytetddn alan koulutusta (Rimpeld 2001). Psykiatrinen
hoitotyd  —termistd olen tdssd  tutkimuksessa tietoisesti  luopunut.
Mielenterveyshoitotyd termind vastaa nykyistd kansainvélisen kirjallisuuden ja
kidytdnnon mukaista termistdd (mental health nursing entisen psychiatric
nursingin  sijaan) ja erottaa hoitotyon selkedsti omaksi alueekseen
ladketieteellisestd nikdkulmasta (Linnainmaa 1999).

Mielenterveyshoitotyon perustana on pidetty terapeuttista yhteistydsuhdetta
hoitajan ja potilaan vililla (Hewitt & Coffey 2005). Terapeuttiseen yhteistyohon
perustuvassa hoitosuhteessa samanlaisuutta muihin ihmissuhteisiin on se, etti
huolimatta hoitajan ammatillisesta koulutuksesta ja kokemuksesta, myds hian on
ihmisend, virheineen ja epétdydellisyyksineen, koko ajan ldsnd. Samoin myds
vuorovaikutussuhde on molemminpuolinen: suhteessa olevien ihmisten
oleminen, tekeminen ja sanominen vaikuttavat toiseen ihmiseen. (Kalliokoski
1994). Hoitosuhteessa hoitaja kéyttdd itsedéin, omaa persoonaansa, terapeuttisena
vélineend. Hoitosuhteen ydin on vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa, jotka
muodostavat perustan terapeuttisen, auttavan, suhteen syntymiselle ja
sdilymiselle. Vuorovaikutuksen ja kommunikaation merkitys sekd oman itsen
kayttd erottavat mielenterveyshoitotyon muista hoitotyon alueista. (Cutcliffe &
Goward 2000.) Keskeistd toiminnassa on hoitajan kyky luoda potilaan kanssa
hoidollinen yhteistydsuhde, jossa kasvaminen ja kehittyminen mahdollistuvat
(Barker 1997, Chambers 1998, Hewitt & Coffey 2005). Potilas-hoitajasuhteessa
keskeisid ovat ldheisyyden, luottamuksen ja turvallisuuden kokemukset
(Hautala-Jylhd 2007). Myos potilasopetus toteutuu osana titd potilaan ja hoitajan
vilistd hoitosuhdetta (Freed 1998).

Potilasopetus edellyttdd vuorovaikutusuhdetta hoitavan henkilon ja potilaan
vililla, nykyisin yhd useammin myds potilaan ldheisten kanssa (Piredda 2004).
Téssd tutkimuksessa tarkastellaan potilasopetusta potilaan, ldheisten ja
sairaanhoitajien kokemusten kautta. Sosiaalisten suhteiden muodostaman
kokonaisuuden kautta tehtdvédd tutkimusta pidetddn ndkokulmaltaan holistisena
(Hinninen, Partanen & Ylijoki 2005). Sosiaalinen vuorovaikutus on yksi
keskeisimpid sosiaalipsykologisia ilmiditd ja tutkimuskohteita. Sosiaalinen

vuorovaikutus voidaan mdéritelld Erving Goffmanin postuumisti (1983,
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Perdkyldn 2005 mukaan s. 349) julkaistua artikkelia lainaten: ...se on se, mité
tapahtuu kun kaksi tai useampia ihmisid on fyysisesti ldsnd toistensa kanssa.”
Sosiaalisen vuorovaikutuksen ymmartdmisen ldhtokohtana ei tdlloin nihdd vain
vuorovaikutustilanteen sosiaalista kontekstia, vaan ldhtokohtana on ’jaetun
lisndolon sosiaalinen tilanne’. Né&in maériteltynd vuorovaikutusta itseddn
voidaan tutkia. (Perdkyld 2005, s. 349). Sosiaalista vuorovaikutusta ei tule
kuitenkaan ndhdd paikallaan pysyvénid, stabiilina, tutkimuskohteena, vaan
symbolisen interaktionismin ajattelun mukaisesti sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa tapahtuu koko ajan muutosta. Sosiaalinen vuorovaikutus on
prosessi, jossa sosiaalisen ympdériston muuttuessa tehddén jatkuvasti uudelleen
madrittelyd ja uudelleen tulkintaa. Ihminen néhdédn toimivana, ei ainoastaan
reagoivana yksilona. (Kalliola 2005.)

Hoitamisen kontekstissa tapahtuvaa sosiaalista vuorovaikutusta on tutkittu
institutionaalisena keskusteluna esimerkiksi potilaan ja lddkédrin vilisessé
vuorovaikutuksessa auktoriteetin ndkokulmasta (Perdkyld 1998), potilaan ja
ladkdrin vélisessd keskustelussa hoidon tulosyystd (Ruusuvuori 2000) seka
potilaan roolin kautta psykoanalyysissa ja yleislddkarin vastaanotolla (Perdkyld
2004). Hoitotieteen alueella vuorovaikutusta on tutkittu viime vuosina
esimerkiksi hoitavan henkilon ja poikkeavaa lasta odottavan perheen vilisessé
vuorovaikutuksessa (Maijala 2004) ja tarkastelemalla kuolevan potilaan ja
omahoitajan suhdetta (Lipponen 2006).

Tédmin tutkimuksen tarkoituksena oli muodostaa aineistoldhtdinen teoria
potilasopetuksesta ensipsykoosipotilaiden hoidossa. Vastaavalla tavalla aihetta ei
ole tutkittu aiemmin Suomessa eikd kansainvilisesti. Mielenterveysongelmista
kérsivien potilaiden kohdalla hoitotyotd on kaiken kaikkiaan tutkittu vihemmén
tiedon osalta kuin muussa lddketieteen erikoisalojen mukaan jaotellussa
potilaiden hoidossa (Leino-Kilpi ym. 1993).

Tutkimusmenetelménd kiytdn grounded theorya, joka pohjautuu osittain
symbolisen interaktionismin ajatuksiin (Glaser & Strauss 1967, Glaser 1978,
1992, 1998, 2004). Grounded theoryn avulla rakennetaan teoria, joka voi olla
substantiivinen, spesifille alueelle suuntautuva teoria kuten tissa tutkimuksessa
tai formaali teoria, joka on kisitteelliseltd tasoltaan abstraktimpi ja laajempi

(Glaser 1978, Hutchinson 1993, Hallberg 2006). Grounded theory -menetelmalla
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tehdyssd tutkimuksessa pyritddn siihen, ettd aiempi tieto ei ohjaa analyysia
(Rantala 1999, Glaser 2004). Kirjallisuuteen perehtyminen tulee ajankohtaiseksi
vasta tutkimuksen edetessi ja tulosten perusteella (Charmaz 1990). Nidin toimin
my0s tdssd tutkimuksessa. Vasta analyysivaiheen jidlkeen perehdyin tulosten
mukaiseen kirjallisuuteen laajemmin.

Tietokantahaut potilasopetuksesta ensipsykoosipotilaan hoidossa osoittivat
tutkimuksen vidhdisen madrdn aiheesta. Cinahl-, Medic- ja PubMed-
tietokannoista tehdyt haut sanoilla “first episode psychosis” and patient
education” antoivat 12 artikkeliviitettd. Samoista tietokannoista hakusanoilla
“first episode psychosis” and “family education” tuloksena sain 28
artikkeliviitettd. Aikarajauksena ndissd hauissa olivat vuodet 1995-2008.
Vanhemmat tutkimukset eivdit vastaa endd nykypdivdn tilannetta
palvelujirjestelmien muututtua. Osa saaduista haun tuloksista oli paallekkaisia,
eli sama viite 16ytyi molempien hakujen tuloksena. Haun tuloksista karsin pois
ne, jotka oli kirjoitettu jollakin muulla kielelld kuin englanniksi (muun muuassa
puolan-, espanjan- ja ranskankieliset artikkelit) sekd ne artikkelit, jotka eivét
suoraan liittyneet tutkimukseni aihealueeseen. Tillaisia olivat lastenpsykiatrian
alueelle liittyvat artikkelit, huumeiden kéyttoon keskittyvit tai opiskelijoiden
opetukseen liittyvit artikkelit. Aiemmassa tutkimuksessakin on havaittu, etté
potilaan opetuksen sijaan haut antavat usein opiskelijoiden opetukseen liittyvid
tuloksia (Ké&éridinen 2007), tdmé osaltaan kertoo kéytettyjen késitteiden
médrittelemattomyydestd (Piredda 2004). Joukossa oli my0s yksi viite, joka
osoittautui kommentoinniksi alkuperdiseen artikkeliin, joten etsin alkuperdisen
artikkelin mukaan hakutuloksiin. Aiheesta tehtyjd aiempia tutkimuksia jéi ndin
jaljelle kaiken kaikkiaan 11 artikkelia (taulukko 1, liite 1). Niistd artikkeleista
suurin osa oli julkaistu lddketieteellisissd julkaisuissa, ei hoitotydn tai
hoitotieteen julkaisuissa.

Tutkimusraporttini aluksi kuvaan tutkimuksen l&dhtokohtina potilasopetusta,
psykoosia ja ensipsykoosipotilaiden hoitoa. Empiirisen osion jilkeen kuvaan
tulososiossa analysoinnin tuloksena syntyneet kisitteet ja niiden véliset suhteet
sekd lopuksi ndistd rakentuvan aineistolihtdisen teorian potilasopetuksesta
ensipsykoosipotilaan hoidossa. Pohdinta —osion jilkeen esittelen tutkimuksen

tulosten perusteella kehittdmisehdotukset ja jatkotutkimushaasteet.

19



2 Tutkimuksen lahtokohdat

Lahtokohtana tutkimukselleni tarkastelen potilasopetusta, psykoosia ja
ensipsykoosipotilaan hoitoa. Lihtokohtien tarkastelulla ei grounded theory-
menetelmidlld tehdyssd tutkimuksessa ole tarkoitus rajoittaa tai ohjata
tutkimuksen tuloksia, vaan auttaa kiinnostuksen kohteen ymmartdmisessi

(Koskela 2007).

2.1 Potilasopetus

2.1.1 Potilasopetuksen tausta

Seedhousen (1986, 1997) mukaan ihmisen terveys muodostuu niin sanotuista
peruselementeistd, joita ovat: ruoka, juoma, lampd, suoja ja tarkoitus elimalle
sekd mahdollisimman laajasti tiedon saaminen niisté tekijoistd, jotka vaikuttavat
thmisen eldméssd. Lisdksi tarvitaan taitoa ja luottamusta tdméin tiedon
soveltamiseksi. Tarvitaan ymmaérrystéd siitd, mitd tdmai tieto tarkoittaa suhteessa
itseen ja miten se voi toimia pddtosten perustana mahdollistaen
itsemddrddmisoikeuden. Térkedd on my0s tunnistaa se, ettd ihminen on osa
ympdristdddn, jolloin ihmisen ymmairtdmiseksi tdytyy ymmértdd myds
ympdriston vaikutus héneen. Jos ihmiselle tapahtuu jotakin tavallisuudesta
poikkeavaa, saatetaan tarvita esimerkiksi lddketieteen tai hoitotyon tarjoamaa
apua. (Seedhouse 1986, 1997.)

Sairastuminen on yksi téllaisista muutostilanteista (Chick & Meleis 1986,
Schumacher & Meleis 1994), jolloin yleensd haetaan lddketieteen ja hoitotyon
tarjoamaa apua, tullaan terveydenhuollon palvelujen pariin. Sairastuminen
aiheuttaa epdvarmuutta ja ndin ollen edelleen tiedon tarvetta ja kenties tarvetta
uusien taitojen kehittimiseen muuttuneessa tilanteessa (Schumacher & Meleis

1994). Tietdmys omista asioista mahdollistaa itsemddradmisoikeuden
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toteutumisen ja omiin asioihin vaikuttamisen myds hoidon aikana (Viliméki
1998).

Potilaiden  tiedon  tarpeeseen  vastaaminen  toteutuu  hoitoty0ssa
hoitopedagogisen toiminnan, potilasopetuksen, avulla (Eriksson 1985). 1950-
luvulla Virginia Henderson mééritteli kolme hoitotyon ydinosaamisen aluetta.
Némé ydinosaamisen alueet eivdt ole ajan kuluessa muuttuneet, vaikka
tutkimustiedon lisddntymisen myotd hoitotyotd koskeva tieto on laajentunut ja
tdsmentynyt. Hoitotyon perustehtdvidné on edelleen 1) auttaa ja tukea asiakkaita,
potilaita ja heiddn perheitdéin heiddn senhetkisessd tilanteessaan siten, ettd he
kokevat saavansa apua terveyteen ja sairauteen liittyvien toimintojen
suorittamisessa olosuhteiden luomien edellytysten mukaan, 2) opettaa ja ohjata
asiakkaita, potilaita ja heiddn perheitddn siten, ettd he kokevat saavansa
riittdvasti tietoa tilanteestaan ja sen hoidosta sekd terveyden ylldpitdmisestd ja
edistdmisestd sekd taitoa hoitaa sairauttaan ja ottaa vastuuta terveydestdén, 3)
auttaa ja tukea asiakkaita, potilaita ja heiddn perheitddn selviytyméén sairaudesta
sekd wvaikeista ja ylldttavistd eldméntilanteista siten, ettd he pystyvit
sopeutumaan sen aiheuttamiin mahdollisiin elamédnmuutoksiin” (Lauri 2007, s.
99-100). Potilasopetusta koskee erityisesti toisena mainittu hoitotydn ydinalue,
vaikka kaikkien ndiden voidaan ndhdd myds liittyvdn yhteen. Hoitotyontekijalla
on merkittdvé tehtévi tiedon ja tuen antaja potilaalle ja hinen ldheisilleen. Tieto
lisdd autettavan, perheen ja auttajien ymmaérrystd avuntarvitsijan yksilolliseen
tilanteeseen  liittyvéstd  todellisuudesta. Auttaminen on ymmaérryksen
lisddntymisté ja lisddntyneen ymmarryksen kdytdnndllistd hyddyntdmistd.” (Sova
1987, . 61.)

Hoitopedagoginen prosessi ei ole yksipuolinen prosessi, jossa opettaja, eli
tdssd tapauksessa hoitaja, omaisi kaiken tiedon ja potilas olisi ainoastaan tiedon
vastaanottaja, jossa ajateltaisiin sitten oppimisen tapahtuvan. Hoitopedagogisessa
prosessissa molemmat toimijat ovat oppijoina ja opettajina, niin hoitaja kuin
potilaskin, usein nykyisin my0s potilaan ldheiset. Téssd yhteistyosuhteessa
tapahtuu tiedon vélittdmistd, ymmaérryksen ja osaamisen kehittymistd ja kasvua
sekd hoitajassa ettd potilaassa. (Peplau 1990, Vilén ym. 2002.) Molemmat ovat
asiantuntijoita, vaikka asiantuntijuus suuntautuukin eri tavoin. Potilaan ja

laheisten asiantuntemus on oman tilanteen asiantuntijuutta ja yhd enemmin

21



nykyisin my0s tietoa sairaudesta ja hoidosta. Hoitajan asiantuntijuus on
vastaavasti koulutuksen ja kokemuksen tuomaa asiantuntijuutta sekd
kohtaamisen osaamista. (Coates 1999, Vilén ym. 2002.) Tavoitteena on potilaan
terveyteen liittyviin valintoihin vaikuttaminen niin, ettd potilasopetus
mahdollistaisi  hoitotyon tavoitteen, potilaan optimaaliseen terveyden,

saavuttamisen (Eriksson 1985, Coates 1999, Opetusministerié 2006).

2.1.2 Potilasopetus —kdsite ja sen ldhikdsitteet

Tarkastelen potilasopetusta  suhteessa terveyskasvatukseen, potilaan
opetuksen ja  ohjauksen  —késitteisiin, counselling-kdsitteeseen  seka
psykoedukaatio —késitteen kdyttoon. Kaisitteet, joilla hoitotydssd tapahtuvaa
hoitopedagogista toimintaa kuvataan, vaihtelevat suuresti. Osaltaan muutokset
kisitteissd heijastavat myds muutosta oppimis-, terveys- ja ihmiskédsityksissi
sekd oppimiseen liittyen myds tiedonkisityksen muuttumista. Eri kdsitykset eivét
yleensd esiinny puhtaina kédytdnnoén toiminnassa, koska tieteenfilosofiset
suuntaukset ja kidsityksemme ihmisestd ja oppimisesta eivét rajaudu ainoastaan
tiettyyn aikakauteen vaan vaikuttavat lomittain ja paéllekkdin edelleen téssd
hetkessd, osa vahvempina ja osa heikompina (ks. esim. Puolimatka 1995).

Hoitotyon ndkokulmasta tarkasteltuna taustalla vaikuttavien késitysten
tunnistaminen on térkedd. Esimerkiksi hoitajan omien kykyjen ja taitojen sekd
arvostusten ja tietoon liittyvien orientaatioiden tunnistaminen on tirkedd, koska
ne vaikuttavat sithen, miten hoitaja potilaan kohtaa (Sarvimiki & Stenbock-Hult
1996). Kaisitteiden muutosta, ja myOs ajattelun muutosta kuvaa esimerkiksi
nykyisin kdytdssid oleva health literacy -kisite, jonka ndkokulma on vahvasti
yhteisoissd, yksiloisséd ja potilaissa avun tarvitsijoina sekd niissd seikoissa, jotka
hoitotydssd tulisi ottaa huomioon potilaiden tiedon ja osaamisen lisdédmiseksi
(Speros 2005). Mielenterveystyon alueella vastaavasti kdytetddn mental health

literacy —kasitettd (Jorm 2000).
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Potilasopetuksen suhde terveyskasvatukseen

Potilasopetuksen suhde terveyskasvatukseen on usein pédllekkdinen;
molemmissa tavoitteena on hyvinvointi ja terveyden edistiminen, vaikka
toimintatavat ja toiminnan konteksti voivat olla hyvin erilaiset. Hoitopedagogista
toimintaa  voidaankin  tarkastella =~ myds  terveysviestintdnd.  Té&lloin
terveysviestintd sisdltdd kaiken sellaisen viestinndn, joka jollain tavoin liittyy
terveyteen, sairauteen, lddketieteeseen ja  terveydenhuoltoon.  Néistd
keskindisviestinndn tutkimuskohteina ovat potilaan ja hoitavan henkilon
vuorovaikutus, jolloin terveysviestintd voidaan nihda erilaisina terveydenhuollon
vuorovaikutusprosesseina. (Torkkola 2002.)

Pireddan  (2004) késiteanalyysissa  potilasopetus  kuuluu  osaksi
terveyskasvatusta, jolloin potilasopetus ja terveyskasvatus ovat osa terveyden
edistimisen kokonaisuutta. Vastaavalla tavalla Caraher (1998) kuvaa
potilasopetusta (patient education) ja terveyskasvatusta osana terveyden
edistdmistd. Kun terveyskasvatuksen alueelta siirrytddn potilasopetukseen, myds
vuorovaikutussuhde  hoitotyontekijin  ja  potilaan  vélillda  muuttuu.
Terveyskasvatuksen ja potilaan opetuksen raja onkin hyvin hdilyvid, eikd sité
voida esimerkiksi toiminnan ympériston kautta méadritelld. Toteutustapoja voi
olla erilaisia eikd potilasopetuksen tulisikaan kohdentua endd esimerkiksi
tiettyyn sairauteen tai tietyn informaation vilittdmiseen. (Nakamura & Crosson
2000.) Né@kokulman tulisi olla laaja ja sisdltdda muun muassa potilaan
ihmissuhteet sekd auttaa potilasta tunnistamaan ne olosuhteet, jotka vaikuttavat
hénen terveyteensd. Yhteistyon tulisi vastaavasti perustua asiantuntija-aseman
sijasta tasavertaiseen tyoskentelyyn ja potilaan omaan aktiiviseen osallistumiseen
ja paatoksentekoon. Kun ndkdkulma on terveydessd, késitteend voitaisiin kéyttad
kliinistd terveyden edistdmisté (clinical health promotion), joka ndhddén talloin

potilasopetuksen laajenemisena. (Caraher 1998.)

Potilaan ohjauksesta ja opetuksesta potilasopetukseen

Hoitotyon alueella on usein kéytossd kidsitepari potilaan ohjaus ja opetus
(Opetusministerid 2006). Nykysuomen sanakirjan mukaan (1983) ohjata
tarkoittaa sitd, ettd saadaan joku tai jokin kulkemaan haluttuun suuntaan, haluttua
tietd, haluttuun paikkaan, halutulla tavalla, pitden hallussa tai oikeassa

suunnassa, hallitaan jonkun kulkusuuntaa. Opettaa vastaavasti on sitd, ettd
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saatetaan joku tai jokin ohjauksella, neuvoilla oppimaan jotakin, annetaan
jollekin oppia, ohjataan, opastetaan, neuvotaan, ndytetdin miten jokin tehddin,
harjaannutetaan tai perehdytetdén jotakuta tai jotakin johonkin. Opettaa—sanaa
kiytetddn myoOs siitd vaikutuksesta, joka jonkun esimerkilld (kdytokselld tai
puheilla) on. (Nykysuomen sanakirja 1983.)

Potilaan ohjaus voidaan mairitelld kattamaan potilaan ohjaukseen,
neuvontaan, opetukseen sekd tiedon vilittimiseen liittyvad toimintaa (Heikkinen
ym. 2006). Télla tavoin madrittelivdt potilaan ohjauksen omassa tutkimuksessaan
esimerkiksi Heikkinen ym. (2006), jotka ilmaisivat potilaan ohjauksen kattavan
kyseisessd tutkimuksessa muun muassa seuraavat englanninkieliset termit:
education, counseling, teaching, guidance, patient knowledge tai information.
Viliméki ym. (2007) taas kayttdvit kisitettd potilasopetus, ja sisdllyttavit
englanninkieliset termit patient education, patient teaching ja patient information
tdhdn késitteeseen. Patient education tai patient teaching —késitteitd ei
sellaisenaan sanakirjamédrittelyissd 10ydy (Piredda 2004), mutta joitakin
kisitemadritelmid hoitotyon alueella on tehty. Midritelmien tulee kuitenkin olla
selkeitd, ja ne tulee ymmaértdad oikein; erilaiset prosessit johtavat erilaisiin
lopputuloksiin. Esimerkiksi tiedon antaminen ei ole toimintana sama kuin
potilasopetus, eivitkd sen tavoitteet voi ndin ollen olla samat kuin potilaan
opetuksella (Coates 1999).

Kansainvilisessd  kirjallisuudessa ndyttdd patient education -kdsite
vakiinnuttaneen paikkansa ja sivuuttaneen teaching-késitteen (Piredda 2004).
Closen (1988) mukaan teaching ja education késitteitd kdytetdén kuitenkin usein
toistensa synonyymeina. Niilld tarkoitetaan prosessia, jossa hoitaja opettaa ja
potilas oppii. Wilsson-Barnett (1988) kuvaa potilaskeskeisemmin ajattelun
painottumista. Hén médrittelee tiedon antamisen, potilaan opetuksen ja
counselling-toiminnan eroja. Potilaan tarpeiden mukainen toiminta johtaa siihen,
ettd hoidon eri vaiheissa saatetaan tarvita nditd kaikkia l&hestymistapoja.
Hoitajan tulee tunnistaa potilaan tarpeet ja vastata nithin asianmukaisella
toiminnalla sekd tunnistaa samalla myds oma toimintatapansa. (Wilsson-Barnett
1988.) Closen (1988) ja Wilsson-Barnettin (1988) késiteméérittelyjen eroja olen

kuvannut taulukossa 2 (Liite 2).
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Potilasopetuksen ja ohjauksen -kisitteiden eroavaisuuksia kuvaavat myos
Pireddan (2004) sekd Kéiiridisen ja Kyngéksen (2005) tekemdt kdsiteanalyysit.
Naissd molemmissa analyyseissa kaytettiin Walker ja Avantin kisiteanalyysia
(1995). Piredda maddrittelee kisitteen patient education selventden sen eroja
potilaan tiedon antamiseen (patient information), opettamiseen (teaching) ja
ohjeiden antamiseen (instruction) sekd hahmottaa potilasopetuksen (education)
suhteessa terveyskasvatukseen (health education) ja terveyden edistimiseen
(health promotion). Kédridinen ja Kyngés taas ovat valinneet suomenkielisen
késitteen ohjaus, jonka méérittelemiseksi he ovat hakusanoina kéyttdneet termeja
“patient education” ja “counselling” sekd suomenkielistd ohjau*-hakusanaa.
Termin “teaching” sulkemista tarkastelun ulkopuolelle ei kommentoida, vaikka
sitd onkin ldhteiden mukaan kéytetty analyysissa (esim. Cooper 1999).
Kédridisen ja Kyngiksen (2005) mukaan ohjaus—kisite ndyttdytyy vahemmaén
ohjaajakeskeisend yleisissd ja tieteellisissd yhteyksissd kuin etymologisesti.
Opetuksen ja ohjauksen suhde ndhddin niin, ettd ohjaus edeltid opetusta
(Kédridinen & Kyngéds 2005). Pireddan (2004) ja Kééridinen & Kyngiksen
(2005) kasiteméarittelyt olen kuvannut taulukossa 3 (Liite 3).

Potilaan ohjaus ja opetus antavat kuvan yksisuuntaisesta toiminnasta, jossa
hoitaja opettaa ja potilaan tehtdvdnd on oppia (Close 1988). Kaisitteend
potilasopetus (Vilimdki ym 2007) vastaa paremmin nykyistd hoitopedagogista
toimintaa ja my0s kansainvélisen kirjallisuuden kiyttdmaa patient education-

késitettd patient teaching-kasitteen sijaan (Piredda 2004).

Potilasopetus ja counselling —kdsite

Counselling—késitteen kddntdminen ohjaukseksi ei ole aivan yksiselitteistd
(Kéaridinen & Kyngds 2005). Erityisesti mielenterveyshoitotydon alueella
counselling-kisite tarkoittaa kansainvilisesti usein psykoterapiaa, vaikkakaan
aivan synonyymeja késitteet eivét vilttamattd ole. Hoitotydon alueella mainitaan
usein kéytettdvan counselling-taitoja, mutta ei kuitenkaan tehdd varsinaista
counselling-ty6td, ellei ole kouluttauduttu psykoterapeutiksi (British Association
for Counselling and Psychotherapy 2007; American Mental Health Counselors
Association 2007; Bower ym. 2003). Poikkeuksena tdstd on kisite “guidance

counselling”, joka on usein koulutukseen tai urakehitykseen liittyvdd neuvontaa
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(History of Counselling and Psychotherapy 2007). Counselling voidaan
maédritelld myds “vuorovaikutuksellinen tukeminen” -kasitteelld, joka mielletdan
kaikkien sosiaali- ja terveysalalla tydskentelevien perustaidoksi. Talldin
tyontekijin toiminnan taustalla on kdytdssd myds psykoterapeuttista tietoa.

(Vilén ym. 2002).

Potilasopetus ja psykoedukaatio

Potilasopetuksen synonyymina kiytetddn myOs psykoedukaatio —késitettd
(Merinder 2000, Pekkala & Merinder 2002). Psykoedukaatio -késite voidaan
ymmaértdd my0s laajemmin hoitomuotoa koskevaksi eli késitteen sisélto ja kayttod
eri yhteyksissd ei ole selkedd. Psykoedukaatio onkin todettu vaikeaksi erottaa
laadukkaasta, tavallisesta, hoidosta, johon my0s tiedon antaminen kuuluu.
Osaltaan se limittyy my0s perheinterventioihin. (National Institute for Clinical
Excellence 2006.) Hoitotyon alueella psykoedukaatio on lédhestymistapana
herdttinyt myos kritiikkid taustalla olevan stressi-havoittuvuus —mallin vuoksi,
jonka koetaan selittdvin mielenterveysongelmat ainoastaan biologisesta
ndkokulmasta (Barker 2001).

Psykoedukaation ymmarretddn sisdltdvdn psykologisia ja psykiatrisia
ulottuvuuksia sekd opetuksellisen prosessin. Talld prosessilla on tarkoitus
vihentdd ahdistusta lisddmalld tietimystd ja ymmdirrystd, antaa vilineitd ja
toimintatapoja sekd mahdollisuuksia ilmaista ja tutkia eri vaihtoehtoja ja kokeilla
uusia selviytymiskeinoja. Ryhmdmuotoisena toteutettuna myds ryhmén jasenten
keskindinen tuki kuuluu osaksi psykoedukatiivista lihestymistapaa. (Ryglewicz
1991, ks. myos Ascher-Svanum & Whitesel 1999.)

Psykoedukaatiota on 1dhinné kehitetty mielenterveysongelmiin sairastuneiden
potilaiden, erityisesti skitsofreniaan sairastuneiden, hoidossa (ks. Hornung ym.
1996). Psykoedukaatio-késitteen kédyttd kuitenkin vaihtelee riippuen yhteydesta,
jossa kasitettd kdytetdan. Psykoedukaatiota on kdytetty ja tutkittu esimerkiksi
syopdin sairastuneiden hoidossa (Cunningham ym. 1995), AIDSiin sairastuneen
potilaan perheen tukemisessa (Pomeroy ym. 1995), hoitajien suhtautumisen
muutoksessa AIDSiin sairastuneita kohtaan (Flaskerud 1991) sekd lapsuuden
hyvéksikédytostd johtuvien posttraumaattisten oireiden hoidossa (Benham 1995).

Usein my0ds psykoedukaatio tai psykoedukatiivinen hoito késitetddan ldhes

toistensa synonyymeina. Tamd ldahestymistapa nidkyy muun muassa de Bruijn
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(2006) maédritelmassd, jonka mukaan psykoedukaatiolla tarkoitetaan
vuorovaikutuksellista prosessia, johon sisdltyy kognitiivista tyOskentelyd,
sosiaalisten taitojen harjoittelua ja tunteiden késittelyd. Myos Koposen (2006)
mukaan psykoedukaatio ei ole pelkdstidén potilasopetusta, johon myds omaiset
osallistuvat, vaan se sisdltdd emotionaalista tukea ja tiedon antamista,
ongelmanratkaisutaitojen kehittdmisté ja terapeuttisia elementteja.

Kun psykoedukaatio tai psykoedukatiivinen hoito ei sijoitu psykiatrisen
hoidon alueelle, se voidaan ymmartdd myos pelkéstidén tiedon antamisena. Ndin
Nurmi (2006, s. 160) kuvaa psykoedukaatiivisen menetelmin kayttoa Sally

b

Albatrossin onnettomuuden yhteydessd: ”...psykoedukatiiviseksi kutsuttua
toimintamallia, jossa ihmisille kerrotaan lyhyessé, yhden paperiliuskan pituisessa
tiedotteessa, mitd onnettomuuteen joutuminen merkitsee ihmisen psyykelle ja
mitd pitdéd tehdd, jos traumaperdisen stressin oireet alkavat haitata jokapéivéista
elimdd”. Hoitotyon alueella Williamsin (1989) mukaan psykoedukaatio on
informaatiota sairaudesta sindnsid, siitd miten sairastumiseen sopeudutaan ja
miten sen kanssa eletdén. Hinen mukaansa potilasopetus kohdentuu enemmin
esimerkiksi lddkitykseen ja sivuvaikutuksiin tai arkipdivdn toimintoihin
(Williams 1989).

Psykoedukaatio voidaan mdiiritelld my0s yksilotasolla tai perheenjésenten
ryhmissd  tapahtuvaksi  koulutukseksi ja neuvonnaksi. Haavoittuvuus-
stressimalliin perustuva psykoedukatiivinen perheterapia taas mainitaan erikseen
skitsofrenian hoidossa kaytettdviin perheinterventioihin kuuluvaksi (Suomen
psykiatriyhdistys 2001). Télloin psykoedukaatio ja psykoedukatiivinen
perheterapia ndhdddn kahtena eri asiana. Perhekeskeistd psykoedukaatiota
voidaan pitdd yhtend perheterapian sovelluksena, jossa terapeuttisen
tyoskentelyn avulla tavoitteena on lisdtd perheen kykyid selviytyd ja vdhentdd
sairauden aiheuttamaa kuormitusta, hdmmennystd, tietiméttomyyttd ja
tarpeetonta syyttelyd sekd korostaa perheenjdsenten omia voimavaroja ja kykyja
(Aaltonen 2006). Perheterapian lisdksi psykoedukaatio—késite liitetddn usein
kognitiivis-behavioraalisiin ldhestymistapoihin (Bduml ym. 2006). Toisaalta taas
psykoedukatiivisia ldhestymistapoja ei tiukemman méérittelyn mukaan kisitetd

lainkaan psykoterapian alaan kuuluviksi (Cullberg & Johannessen 2005).
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Yhteiseksi alueeksi voidaan kaikille eri psykoedukatiivisille hoitomalleille
todeta tiedon antaminen sekd psykoterapeuttiseen ajatteluun  ja/tai
kayttdytymisteorioihin perustuvien erilaisten menetelmien kéytt6 hoidon aikana.
Tiedon antamisella ndhddén kaksi eri tarkoitusta. Lisdéntynyt tieto sairaudesta ja
sen hoidosta auttaa potilasta ja perhettd nidkeméddn tilanteen uudella tavalla.
Samalla psykoedukatiivisen hoidon aikana potilas ja perhe saavat my0s tietoa
mahdollisuudesta kdyttaytyi eri tilanteissa uudella tavalla, ja tdlld tavoin voidaan
vihentdd sairastuneen perheenjdsenen mahdollisuutta sairastua uudelleen.

(Hornung ym. 1996.)

2.2 Psykoosi

2.2.1 Psykoosien esiintyvyys ja oireet

Psykoosit kuuluvat vakaviin mielenterveyshdiridihin, jotka edelleen
madrittyvit esimerkiksi mielenterveyslaissa (1990) jo hiukan vanhahtavalta
kuulostavalla termilld “mielisairaus”. Psykooseja esiintyy ilmeisesti noin 2 %:1la
véestostd (Joukamaa 2005), erilaisten psykoottisten héirididen médrd on tdhidn
ndhden luultavasti moninkertainen (Mielenterveysatlas 2005).

Psykoosiin sairastuneen henkilon todellisuudentaju on usein heikentynyt, ja
hénen saattaa olla vaikea erottaa, mikd on totta ja miké ei. Oireet voidaan jakaa
positiivisiin  ja negatiivisiin oireisiin.  Positiivisilla oireilla tarkoitetaan
aistiharhoja ja harhaluuloja sekd puheen ja kidyttdytymisen hajanaisuutta.
Negatiivisia oireita ovat vastaavasti tunteiden latistuminen, puheen koyhtyminen,
tahdottomuus ja kyvyttdmyys tuntea mielihyvdd (Suomen psykiatriyhdistys
2001).

Skitsofreniaan liittyy tyypillisesti ajattelun ja havaintokyvyn védristymid,
mutta tajunnan selkeys ja dlylliset kyvyt tavallisesti sdilyvét. Tiedon késittelyssd
saattaa ajan kuluessa tulla vajauksia. (Stakes 1998.) Psykoosiin sairastuneella on
saattanut olla kauan oireita, ja kognitiiviset ongelmat saattavat haitata hinen
elimiinsd. Kognitiivisina ongelmina voi esiintyd muistin ja tarkkaavaisuuden
héirioitd, konkreettista ajattelua ja ambivalenttisuutta (Lakeman 2006). Psykoosi

vaikuttaa kokonaisvaltaisesti ja laaja-alaisesti: ajattelun ja havainnoinnin tasoille,
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aistihavaintojen =~ muodostumiseen,  tarkkaavuuden  suuntaamiseeen  ja
ylldpitimiseen ja sosiaalisesta eldméstd selvidimiseen sekd varhaiseen
automaattiseen  elintoimintojen  sddtelyyn. (Valkonen-Korhonen 2003.)
Kognitiivisiin ongelmiin, erityisesti ajatushdiridihin tulisi kiinnittdd nykyistd
herkemmin huomiota. Ajatushiirididen havaitsemisen ja asiaan kuuluvan
tutkimuksen avulla pystyttéisiin tunnistamaan jo varhaisemmassa vaiheessa
mahdollisia mielenterveysongelmia. Tulee kuitenkin muistaa, ettd ajatushiiriot
eivit aina tarkoita mielenterveysongelmia. Silti ne voivat yhdessd muiden
ennakko-oireiden kanssa kertoa kohonneesta riskistd mielenterveysongelmiin.
(Metsédnen 2007.)

Yksilollisend  kokemuksena psykoosi ja  psykoosin oireet ovat
odottamattomia, hdmmentévid ja usein pelottavia (Koivisto 2003, Kilkku ym.
2003, Iso-Koivisto 2004.) ”Psykoosi on kokemuksena voittopuolisesti
negatiivinen elimdn kédannekohta, joka suistaa ulos eldménkerrallisen elimén
kulusta viliaikaisesti tai joskus loppuelimédksi.” (Iso-Koivisto 2004, s. 102)
Psykoosikokemuksen rajuutta kuvaa se, ettd useat kdrsivit my0s sairauden

aiheuttamasta traumaperéisesté stressireaktiosta (Salokangas ym. 2002).

2.2.2 Psykooseihin liittyvit selitysmallit

Varmaa tietoa psykoosin syistd ei edelleenkdén ole. Selitystd sairaudelle
tutkitaan niin biologiselta alueelta kuin psykososiaalisestakin nidkokulmasta.
Cullberg (2005, s. 12) mukaan ”...hedelmadllistd ja valttimdtontd on pitda
humanistinen ja biologinen ndkdkulma yhté aikaa eldvind yritettdessd ymmartad
psykoositiloja ja tyoskenneltdessd niiden parissa”.

Sairastuneella ja ldheisilld saattaa olla erilainen selitysmalli sairastumiselle ja
sairaudelle kuin esimerkiksi hoitavilla henkil6illd (Barrowlough & Tarrier 1997).
Osalle potilaista biolddketieteellisen mallin mukaista selitysta vapauttavampi voi
olla esimerkiksi psykoosin post-traumaattinen selittdminen, jolloin psykoottisella
prosessilla ndhdddn olevan tarkoituksenmukainen funktio vastoink&ymisista
selvidmiseksi (May 2005, Read ym. 2005). Traumamalli keskittyy psykoosin
tarkasteluun tapahtumana, joka uhkaa yksilon fyysistdi ja psykologista

hyvinvointia (Birchwood 2002). Tamén hetkisen tutkimustiedon mukaan myos
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lapsuuden traumaattisilla kokemuksilla, esimerkiksi kaltoinkohtelulla ja
seksuaalisella hyvéksikdytolld, on yhteyttd psykoosiin sairastumiseen ja
erityisesti ddniharhoihin (Read ym. 2005). Traumamallin mukaiseen ajatteluun
yhdistyy tieto psykoosista ja myds hoidosta, post-traumaattisen stressin
aiheuttajana (Birchwood ym. 1998). Yhtymékohtia ndyttdisi olevan myds
sosiaaliseen vetdytymiseen ja eristdytymiseen koska ihminen kokee, ettd jotain
odottamatonta saattaa tapahtua uudelleenkin; maailma ei ole endéd turvallinen
paikka (Birchwood 2002, May 2005).

Yksi yleisimmistd tdmédn hetkisistd selitysmalleista on niin sanottu stressi-
haavoittuvuusmalli. Haavoittuvuudella  tarkoitetaan sekd perimdd ettd
mahdollista muuta alttiutta sairastua psykoosiin. Alttiuden ovat voineet aiheuttaa
esimerkiksi keskushermoston kehitystd haitanneet fyysiset, psykologiset ja/tai
sosiaaliset seikat. Stressitekijit, jotka laukaisevat psykoosin, voivat taas olla joko
kehityksellisid tai poikkeuksellisia stressitekijoitd. (Brennan 2002, Salokangas
ym. 2002, Cullberg 2005.) Suomessa on tutkittu biologisiin seikkoihin liittyen
esimerkiksi skitsofrenian riskitekijoitd (Suvisaari 1999), skitsofrenian geneettisié
tekijoitd ja yhteyttd lidkevasteeseen (Anttila 2004) sekd aivojen vilittdjdaineen
dopamiinin ja skitsofrenian sairastumisriskin yhteyttd (Hirvonen 2005).

Psykoottisuutta ja erityisesti skitsofreniaa on selitetty aiemmin myos
vanhempien ja lapsen vuorovaikutussuhteen héiridistd johtuvana sairastumisena.
Frieda Fromm-Reichmannin kéyttdima skitsofrenigeeninen diti” —késite johti
ditien syyllistymiseen lapsen sairastumisesta. (Alanen 1993 mukaan, s. 99).
Psykodynaamisen késityksen mukaan psykologisissa tekijoissa ei ole kuitenkaan
kyse ainoastaan diti-lapsi -suhteesta vaan perheen hdirididen jatkuvuudesta.
Psykoosiin altistumisessa on tdrked merkitys vanhempien persoonallisuuksien
ominaisuuksilla  ja  silld, miten ndmd ominaisuudet  vaikuttavat
vuorovaikutukseen lasten kanssa. Yksilokehityksen kannalta merkittdvid ovat
my0ds vuorovaikutussuhteiden varhaiset mindn puolutuskeinot ja symbioottisten
tarpeiden sdilyminen. Perheessd vanhemmat vaikuttavat lapsiinsa ja lapset
vanhempiinsa, joten perheen suhdejirjestelmilld on kokonaisuutena merkitysta.
(Alanen 1993, 1997).

Kehityksellinen selitysmalli fokusoituu sithen, mitd merkityksid psykoosilla

yksilolle on. Yhtend ndkokulmana on diagnoosin merkitys identiteetille ja
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kisitykselle itsestd sekd yksilon sosiaaliselle asemalle (Birchwood 2002). Néiden
mallien lisdksi on kuvattu my0s terveyskdsitysmalleja (health belief models),
jotka perustuvat kuitenkin ajatukselle rationaalisesta padtoksenteosta ja ovat sen
takia olleet vihemmadn kiytettyjd ensipsykoosien tutkimuksessa, sekd coping-
teorioita, joista keskeisimpind selviytymistapoina ensi kertaa psykoosiin
sairastuneiden kohdalla on kuvattu kokemuksen eristdminen (sealing over) ja
integrointi (Jackson & Igbal 2002).

Eldmidkerrannallisesta ndkokulmasta tarkasteltuna psykoosi tarkoittaa
muutosta: entiseen ei voi palata vaan tarvitaan “perusteellista tydstdmistd
itseyden kokemuksen ja sosiaalisen identiteetin toipumisen tueksi” (Iso-Koivisto
2004, s. 111). Kokemuksissa voidaan erottaa kaksi eri tyyppid. Ensimmaiisessi
tyypisséd psykoosikokemusta kuvataan, kuin “’jokin yhtakkid iskisi ulkopuolelta”,
ja jalkimmadisessd sairastunut 10ytdé syitd omasta itsestdéin, esimerkiksi eldméssi
tehdyt véddrdt ratkaisut, joiden hdn ajattelee johtaneen “sekoamiseen.” (Iso-
Koivisto 2004.)

Kokemuksellisesta nékdkulmasta psykoosia voidaan kuvata “koetuksi
hallitsemattomaksi minuudeksi”. Tdmd kokemus kuvaa potilaiden tunnetta
emotionaalisesta ja fyysisestd mindn muuttumisesta sekd tunnetta itsehallinnan
menetyksestd. Hallitsematon minuus kokemuksena koskettaa sairastuneen
elimid laajasti: suhteessa itseen ja muihin sekd jokapdivdisessd eldmdssé
selviytymiseen. (Koivisto 2003.)

Psykoottisia ja my0s ennakoivia, prodromaalivaiheen oireita, voidaan
tarkastella kdyttden Peircen semiotiikan merkin, intrepretantin ja objektin sekd
ikonin, indeksin ja symbolin kisitteitd. (Vuorio ym. 1994, Aaltonen 1998.)
Psykoottinen oire edustaa merkkind potilaalle ja hdnen perheenjidsenelleen jotain
than muuta kuin mitd se merkitsee esimerkiksi hoitavalle henkildlle. Hoitava
henkild tulkitsee oiretta merkkind oman ajattelunsa kautta, esimerkiksi merkkini
biologisesta héiriostd. Potilaan ldheisille oire saattaa olla merkki sairaudesta,
mutta my0s jostakin ithan muusta epdmiirdisestd. Biologisilla syilld ei voida
tavoittaa sitd merkitystd, minkd potilaan ldheiset hénen oireilleen antavat.
Vastaavalla tavalla my0s potilaan itsensé oireelle antama merkitys on biologisen
tarkastelun ulottumattomissa. Ndin ollen esimerkiksi diagnosointi ei voi perustua

pelkdstdan biologiseen tarkasteluun. (Aaltonen 1998.) Pelkkd biologinen
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tarkastelu tarkoittaa sitd, ettd ”..oireitten psykologisten tai sosiaalisten
merkitysten, merkityksenantoprosessin ja nithin kutoutuvan narraation
ymmaértamispyrkimys saatetaan ndhdd jopa esteend ’varsinaisen sairauden’
hoidolle tai ymmirtiminen rajoitetaan pelkdstdin hoitomyontyvyyden
tarkasteluun ja sairautta koskevan tiedon opettamiseen potilaalle ja hidnen
perheenjisenilleen” (Aaltonen 1998, s.13).

Narratiivisen ldhestymistavan taustalla on ajatus ihmisen identiteetin
rakentumisesta niiden kertomusten perusteella, joita kukin on muodostanut
omasta eldmastidén. Narratiivinen ndkemys suhteessa psykoosiin tarkoittaa sité,
ettd sairastuneen identiteettikertomus on joko romahtanut tai se ei ole
yhtendinen. Hoidossa keskeiseksi nouseekin yhteisten jaettujen kertomusten
syntyminen (Aaltonen & Rékkoldinen 1994, Vuokila-Oikkonen 2002), jolloin
ailemmin ei-narratiivisetkin kokemukset saavat muodon ja psykoosiin
sairastuneen yhtendinen identiteettikertomus voi palautua. Perhe- ja
verkostokeskeinen toimintatapa, mahdollisimman varhain toteutettuna, seké
hoidon jatkuessa hoidon tarpeen ja hoitomuodon jatkuva arvointi mahdollistavat
identiteettikertomuksen yhtendistymisen ja sairastuneen kokemuksen ajassa

pysymisestd sekd omasta toimijuudesta. (Holma 1996, 1999.)

2.2.3 Psykoosin ennuste ja varhaisen tunnistamisen merkitys

Psykoosin ennusteen kannalta merkittdvdd on psykoosia edeltdnyt
toimintataso ja sosiaalisen verkoston lujuus. Sosiaaliseen verkostoon liittyen
heikompaan ennusteeseen ovat yhteydessd vidhiiset ystdvyyssuhteet
nuoruusidssd, vihdiset sosiaaliset kontaktit ystdviin ja sosiaalisiin harrastuksiin
psykoosia edeltdvini vuonna sekd vakiintuneen parisuhteen puute. My0s heikko
sosio-ekonominen asema, pitkd hoitoviive, sairauden hidas puhkeaminen,
toimintatason heikkous ja skitsofrenia-diagnoosi ovat yhteydessd huonompaan
ennusteeseen. (Kalla 2005.) Ennuste erilaisista stressitilanteista selviytymiselle
on parempi niilld ensi kertaa psykoosiin sairastuneilla potilailla, jotka kokevat
saavansa sosiaalista tukea ja jotka pystyvdt kiyttdmédan ratkaisukeskeisid

selviytymisstrategioita (Macdonald ym. 1998).
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Hoitoviiveen yhteys ennusteeseen tekee varhaisesta tunnistamisesta erittdin
tarkedd (Védnidnen & Lehtinen 1997, Falloon ym. 1998, McGlashan 1998,
Suomen psykiatriyhdistys 2001, Alakare & Veijola 2002, Kalla 2005, Svirskis
2007). Hoidon aloituksen viivdstyminen saattaa johtaa toimintakyvyn
huononemiseen, hoidon vastustukseen ja sairauden uusimisvaiheiden
lisddntymiseen (McGorry 1998). Psykoosialttiuden tunnistamista ja hoidon
mahdollisimman varhaista aloittamista on pyritty kehittdméddn erilaisten
toimintamallien avulla (Falloon ym. 1998), myds apuvilineitd tunnistamisen
avuksi on kehitetty (Salokangas ym. 2002). Psykoosin haitalliset vaikutukset ja
heikommat tulokset hoidossa ovat todennékdisempid, jos psykoosi on kestdnyt
kauan ennen hoidon aloittamista. Parhaimmassa tapauksessa hoito tulisi aloittaa
jo ennen varsinaisen psykoosin puhkeamista, niin sanotussa ennakko-
oirevaiheessa (Salokangas ym. 2002). Eri tutkimukset osoittavat kuitenkin
edelleen, ettd potilailla on ollut psykoottisia oireita keskimddrin viisi vuotta
ennen hoitoon tuloa (Salokangas ym. 2002). Ensipsykoosin puhkeamisesta viive
hoitoon tuloon saattaa olla noin puolesta vuodesta kahteen vuoteen (Vdénénen &
Lehtinen 1997, Ho ym. 2003). Tamd aika vaihtelee kuitenkin paljon eri
tutkimuksissa. Suomalaisen ja espanjalaisen aineiston vertailussa suomalaisilla
ensipsykoosipotilailla psykoosoireiden alkamisen ja hoitoon tulon vélinen viive
oli neljd kuukautta, espanjalaisilla potilailla taas kymmenen kuukautta (Kalla
ym. 2002, Kalla 2005).

Hoitoon tuloa ja hoidon aloittamista saattaa viivdstyttdd se, ettei tiedetd,
minne tulisi ottaa yhteyttd. Psykoottiset oireet saattavat jaada myos tunnistamatta
terveydenhuollossa (Etheridge ym. 2004). Toisaalta tutkimukset osoittavat, ettd
tunnistamiseen liittyvdt ongelmat eivdt selitd hoidon aloittamisen viivettd vaan
potilaaseen ja perheeseen liittyvét selittdvit tekijiat vaikuttavat titd enemmaén.
Suomalaisia ja espanjalaisia ensipsykoosipotilaita tutkittaessa kulttuuriset erot ja
erot sosiaalisessa rakenteessa, muun muuassa perherakenteissa, olivat seikkoja,
jotka vaikuttivat myds hoitoviiveeseen ja ndin ollen sairauden kulkuun ja
ennusteeseen. Lisdksi molemmille ryhmille yhteisid tekijoitd olivat hidas
oireiden puhkeaminen, skitsofrenia-diagnoosi, tydokyvyttomyys, heikko eldmiote

ja heikko globaali toimintataso. (Kalla ym. 2002, Kalla 2005.)

33



Psykooseista skitsofrenian ennusteen osalta voidaan karkeasti arvioida, etti
kolmasosa skitsofreniaan sairastuneista potilaista paranee, yhdelld kolmasosalla
on lievid, mutta pitkdaikaisia oireita ja yhdelld kolmasosalla tila kroonistuu eli
heilld on vaikeita, kroonisia oireita. Tdydellisesti paranee 2—20 % sairastuneista
(Isohanni & Joukamaa 2005). Psykoosi saattaa olla kertaluonteinen tai uusiutuva
(de Brujin 2006), ja osalla sairastuneista kyse onkin elimin kestévista
sairaudesta, joka vaatii hoitoa. Nuorena sairastuminen voi tarkoittaa
psykososiaalisen kehityksen hidastumista, pysdhtymistd tai jopa taantumista
(McGorry 1998, Salokangas ym. 2002).

Oulun 1966 syntymékohorttiaineistoon perustuva tutkimus (Lauronen 2007)
osoittaa, ettd 10—59 % skitsofreniaan sairastuneista potilaista voi kliinisesti hyvin
ja 15-46 % sosiaalisesti hyvin. Kliinisesti huonosti voivia oli 41-77 % ja
sosiaalisesti huonosti voivia 37-54 %. Vaihteluvéli on huomattavan suuri ndissé
tuloksissa ja osoittaa sen, ettd psykoosiin tai skitsofreniaan sairastuneen
tilanteeseen tulee suhtautua vakavasti. Témén tutkimuksen mukaan
skitsofreniaan sairastuneiden ennuste on aiemmissa tutkimuksissa saatuja
tuloksia huonompi, joten kokonaisvaltaisempaan hoitoon ja kuntoutukseen tulisi
kiinnittdd edelleen entistdi enemmin huomiota. (Lauronen 2007.) Vakavien
mielenterveysongelmien kohdalla toiminnan tuloksellisuuden osoittaminen
tutkimuksen avulla on vaikeaa, osittain jo maaritelmdongelmienkin takia (Repper
& Brooker 1998). Edelleen tarvitaankin lisdtutkimusta myods psykoosien
varhaisesta tunnistamisesta ja hoitamisesta ndyttoon perustuvan toiminnan tueksi

(Marshall & Rathbone 2006).
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2.3 Ensipsykoosipotilaan hoito

2.3.1 Psykoosipotilaiden hoidon kehittiminen

Nykyisen tietimyksen mukaan merkittdvind psykoosien hoidossa ndhdddn
varhainen tunnistaminen ja mahdollisimman varhain aloitettu hoito, jolloin
ennuste on parempi (Suomen psykiatriyhdistys 2001, Salokangas ym. 2002,
McGorry 2005). Ensi kertaa psykoosiin sairastuneiden potilaiden hoidon
kehittdminen ja sithen panostaminen on ndhty erityisen térkeéksi heidén
tulevaisuutensa takia (Aaltonen ym. 2000, Birchwood 2002). Psykoosin
varhainen hoito eroaakin sairauden mydhempien vaiheiden hoidosta (McGorry
2005). Parhaat tulokset hoidossa saadaan yhdistimalld ldékehoitoa, psykologisia,
sosiaalisia, tyokykyd ylldpitdvid ja koulutuksellisia interventioita (National
Institute of Clinical Excellence 2002). Hoito tulisi toteuttaa joko potilaan kotona
tai ainakin avohoidossa, aina kun se vain on mahdollista. Potilaan lisdksi
tyoskennellddn hidnen ldheistensd kanssa, heitd tukien ja antamalla potilaalle ja
laheisille tietoa sairaudesta ja mahdollisista muista ongelmista, hoidosta ja
odotettavissa olevista hoidon tuloksista. (McGorry 2005.)

Ensipsykoosipotilaiden hoitoa koskevia suosituksia on tehty (McGorry 1995,
International Early Psychosis Association Writing Group 2005) ja hoitoa on
kehitetty merkittivisti (Aaltonen ym. 2000, Mullen ym. 2002, Leavey ym. 2004,
Petersen ym. 2005, Simon ym. 2005, Sin 2005, Sin ym. 2007). Kehitetyissa
hoitomalleissa keskeistd on ollut yhteistyd niin psykoosiin sairastuneen potilaan
kuin hinen ldheistensd kanssa (Anderson ym. 1986, Falloon ym. 1987, Orhagen
1992, Bradshaw & Everitt 1995, Brennan, 1995, Barrowclough & Tarrier 1997,
Cullberg ym. 2002).

Suomessa kehittdmistyotd on tehty erilaisten projektien avulla (Lehtinen &
Taipale 2001): valtakunnallinen skitsofreniaprojekti 1981-1987 (Léadkintohallitus
1988, Alanen 1993), uusien skitsofreniapotilaiden projekti (USP) (Salokangas
ym. 1987, Alanen 1993, Alanen 1997), akuutin psykoosin integroitu hoito -
projekti (API) 1992-1998 (Aaltonen ym. 2000, Lehtinen 2000) ja
tarpeenmukaisen hoitomallin kehittdminen (Alanen ym. 1991, Lehtinen 1993)
sekd sithen liittyen psykoosityoryhmien toiminnan kaynnistiminen, joka

mahdollisti tarpeenmukaisen hoitomallin toteuttamisen (Tuori 1990, Aaltonen
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1999, Saari 2002) ovat olleet merkittdvid psykoosien hoidon kehittdmisessa.
Avohoitopainotteisuuden kehittdminen ja hoidon siséllllinen kehittdminen ovat
olleet niissd projekteissa keskeisid. Hoitomalleja on kehitetty eteenpdin eri
paikkakunnilla muokaten ja yhdistden niihin, tarpeen mukaan, myos esimerkiksi
psykoedukatiivisen hoidon elementtejd (Kilkku 1999, Alanen ym. 2000).
Tunnettuja ovat erityisesti Lansi-Pohjan alueella kehitetty Avoimen dialogin —
lahestymistapa (Seikkula 1991, Kerdnen 1992, Haarakangas 1997, Alanen ym.
2000, Seikkula ym. 2001, Seikkula & Olson 2003) ja Tampereella kehitetty
koulutuksellisen perhehoitotydon malli, jossa on yhdistetty psykoedukatiivisen
hoitomallin (Falloon ym. 1987) ja tarpeenmukaisen hoitomallin ajatuksia
(Lehtinen 1993, Kilkku 1999, Alanen ym. 2000). Eri hoitomalleihin on kuulunut
vahvasti potilaan ja perheen opettamiseen, tiedon, ymmirryksen ja osaamisen
lisddmiseen pyrkivdt toimintatavat (Anderson ym. 1986, Falloon ym. 1987,
Orhagen 1992, Lehtinen 1993, Kilkku 1999, Pekkala & Merinder 2002.)

Myos hoitojédrjestelmélld on merkitystd psykoosin ennusteen ja hoidon
kannalta. Skitsofreniaprojektin keskeisend tavoitteena oli sairaalakeskeisen
hoidon vdheneminen ja avohoidon kehittdiminen (Ladkintohallitus 1988, Alanen
1993, Alanen 1997). Skitsofreniaprojektiin liittyen avohoitoon perustettiin
erityisid psykoosien hoitoon paneutuvia moniammatillisia tydoryhmid, niin
sanottuja psykoositydoryhmid (Lédkintdhallitus 1988), joiden tarkoituksena oli
akuuttien psykoosien kohdalla nopea hoidon aloittaminen sairastuneen ja hinen
laheistensd kanssa. Niitd tyoryhmid perustettiin eri puolille Suomea, hiukan
erilaisin mutta kuitenkin moniammatillisin kokoonpanoin (Aaltonen ym. 2000).
Saari  (2002) on tutkinut ndiden tyoryhmien toimintaa vaikeiden
mielenterveyshdirididen hoidossa tavanomaiseen psykiatriseen hoitoon
verrattuna. Psykoositydryhmien tydskentely todettiin taloudellisemmaksi kuin
tavanomainen hoito ja yksilotasolla vdhintdén yhtd tulokselliseksi: Perheen
ndkokulmasta taas psykoosityoryhmédn tyOskentely vdhensi perheen
kuormittuneisuutta (family burden) huomattavasti (Saari 2002). Hyvié tuloksia
on saatu my0s Lénsi-Pohjan alueella kehitetyn (Seikkula 1991, Keridnen 1992,
Haarakangas 1997, Alanen ym. 2000, Seikkula & Olson 2003) perhe- ja
verkostokeskeisestd hoitojdrjestelmdstd, jonka toiminnan tuloksena kyseiselld

alueella kroonistuminen on vihentynyt (Aaltonen 2007).
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2.3.2 Psykoosiin sairastumisen vaikutukset ldheisille

Psykoosiin sairastuminen on my9s sairastuneen ldhiympéristolle himmentiva
ja usein pelottavakin tilanne (Kilkku ym. 2003, Koivisto 2003, Iso-Koivisto
2004). Léheisten osallisuuden hoidossa tulisikin olla itsestddn selvdd
ensipsykoosipotilaiden hoidossa (McGorry 1995, Mullen ym. 2002, Leavey ym.
2004, Sin 2005, Sin ym. 2007).

Psykooseilla ja erityisesti skitsofrenialla on edelleen vahva leima, stigma
(Goffman 1963, Sayce 1998, Byrne 2001, Kaltiala-Heino ym. 2001, Haghighat
2001, Lee 2002, Sokratis 2004). Stigma osaltaan vaikuttaa sairastuneen ja hinen
laheistensd mielikuviin siitd, mitd sairaus tarkoittaa. Sairastuneelle itselleen
psykoosiin sairastuminen tarkoittaa usein toiminta- ja tyokyvyn heikkenemistd,
ongelmia ihmissuhteissa, ongelmia itsendisessd selviytymiskyvyssd ja
taloudellisessa tilanteessa. (Salokangas ym. 2002). Stigma heikentdd
sairastuneen ihmisarvon tunnetta ja haittaa myds hoidon ja avun hakemista
tarvittaessa (Jorm 2000, Salokangas ym. 2002). Schulze ja Angemeyer (2003)
ovat todenneet stigmalla olevan nelja dimensiota: vuorovaikutuksellinen, yleinen
mielikuva mielen sairauksista, rakenteellinen diskriminaatio/syrjintd ja
sosiaalisiin rooleihin péddsemisen estyminen. Tétd samaa kuvaa Iso-Koivisto
(2004, s.102): “Sosiaalisen yhteison jdsenyyden takaisin valloittaminen on
kamppailua. Epdtietoisuus siitd, tuleeko jatkossa madrittymddn terveiden vai
sairauden  kategoriaan,  kuvataan  tuskallisena  vilitilakokemuksena.”
Hoitohenkilokunnan toiminnan odotetaankin olevan osaltaan leimaantumisen
huomioonottavaa ja sitd vahentdvdd (Phillips ym. 2002). Potilaan lisdksi myds
laheiset kokevat leimaantuvansa ja tdmé lisdd osaltaan heidédn kokemaansa
stressid (Ostman & Kjellin 2002).

Liheisten rooli psykoosiin sairastuneen henkilon tukemiseksi on kuitenkin
merkittdvd. Ldheiset antavat sairastuneelle apua ja tukea arkipdivéssd
selvidmiseksi, samalla kun he itse tarvitsevat tietoa sairauteen liittyvistd asioista
sekd tukea oman hyvinvointinsa edistimiseksi ja ylldpitdmiseksi. Tdma 1dheisten
roolin merkittdvyys on aiempaa suurempi nykyisesséd palvelujarjestelmdssd, jossa
hoito tapahtuu péaédsddntdisesti avohoidossa ja mahdolliset sairaalahoidon jaksot
ovat hyvin lyhyitd. Hoitohenkilokunnan tulisi myds muistaa, ettd sairastumisella

on vahva yhteys ldheisten omaan hyvinvointiin. (Stengérd 2005.)
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Psykoosiin sairastuneen potilaan hoidossa ldheisten ja perheen merkitysté
tarkastellaan myds muista ndkokulmista kuin tuen antajina ja arkipdivin
suyjumisen mahdollistajina. Perheen kuormittuneisuutta (family burden) on
psykoosipotilaiden kohdalla tutkittu paljon 1950-luvulta ldhtien, erityisesti
skitsofreniaan sairastavien potilaiden perheiden kohdalla (Kuipers & Raune
2002, Stengard 2005). Psykoosiin sairastuneen potilaan perhe joutuu
odottamattomaan tilanteeseen ldheisen sairastumisen vuoksi (Kuipers & Raune
2002). Kuormitusta on kuvattu “potilaan oireiden ja toimintakyvyn puutteiden
heijastumisena hénen perheeseensd ja ldhipiiriinsd useilla piivittdisen eldmin
osa-alueella” (Saari 2002, s. 60). Laheisten eldméssd kuormitus vaikuttaa moniin
asioihin: kodin askareisiin, perheenjdsenten keskindisiin suhteisiin, sosiaalisiin
suhteisiin, vapaa-aikaan ja uraan sekd talouteen. Kuormitus vaikuttaa myds
lapsiin ja sisaruksiin, perheenjisenten terveydentilaan ja perheenjdsenten omiin
subjektiivisiin kirsimyksiin tilanteessa. (Schene 1990.) Kuormittuneisuudella on
yhteytti myds omaisten kokemuksiin hoidosta (Ostman 2004).

Yksi keskeisimmistd ndkokulmista psykooseihin sairastumiseen ja edelleen
eri hoitokdytdntojen kehittdmiseen on ollut Expressed Emotions (EE) -
tutkimuksista saadut tiedot perheen tunneilmapiirin merkittdvyydestd (ks. mm.
Alanen 1993). Brown ym. (1972) havaitsivat psykoosilddkkeiden kayttoa
tutkiessaan, ettd potilaiden uudelleensairastumiseen vaikutti se mihin he
psykiatrisesta sairaalasta kotiutuivat. Potilaat, jotka kotiutuivat psykiatrisista
sairaaloista lapsuuden perheeseensd, puolisonsa luo tai henkilokunnan
ylldpitamédn hoitokotiin, sairastuivat useammin uudelleen kuin ne potilaat, jotka
kotiutuivat sisarustensa luo tai omaan asuntoon. (Brown ym. 1972).

Tédmin havainnon perusteella aloitettiin perheiden tutkiminen, tavoitteena oli
selvittdd mahdollisia syitd uudelleen sairastumisen riskille ndissd perheissi.
Tulokset osoittivat, ettd niiden potilaiden perheessd, joiden sairauden
uusiutumisen riski oli suurin, myds perheen ilmapiiri suhteessa sairastuneeseen
oli erittdin kriittinen, vihamielinen ja jannittynyt. Tutkimuksen tulosten
perusteella pystyttiin tunnistamaan perheet, joissa tunneilmapiiri oli edelld
kuvatun mukainen (korkea EE). (Brown ym. 1972, Leff 1985.) Nykyisin
erotetaan kaksi EE:n ominaisuutta: kriittisyys (critical comments, CC) ja

emotionaalinen ylikiinnostus (emotional over-involvement, EOI) (Kuipers &
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Raune 2002). Mikéli potilas altistuu tdllaiselle tunneilmastolle uudelleen
sairastumisen riski kasvaa huomattavasti (Brown ym. 1972, Leff 1985, Kuipers
& Raune 2002, Cullberg 2005). Tamé havainto ei koske ainoastaan psykoosi- tai
skitsofreniapotilaita, vaan myos kaksisuuntaiseen mielialahdirioén ja muihin
diagnooseihin on 10ydetty vastaava yhteys (Kuipers & Raune 2002).
Tunneilmaston merkitys uudelleen sairastumisen riskille koskee myds
hoitoyhteisdjd, ei ainoastaan potilaan ldheisten tai perheen tunneilmapiirid
(Cullberg 2005).

Ensipsykoosien kohdalla Expressed Emotions-tutkimusten tuloksiin ja
kayttokelpoisuuteen suuntautuu kuitenkin kritiikkid; osa tutkimustuloksista on
ollut jopa pédinvastaisia kuin pitkdidn mielenterveysongelmia sairastaneiden
potilaiden perheiden kohdalla. Psykoosi néyttdytyy sairastuneen normaalisti
poikkeavana kiyttdytymisend, joka saattaa heréttdd ldheisissd pelkoa, surua,
syyllisyyttd ja vihaakin, koska he eivit tiedd, mistd kdyttdytyminen johtuu ja
mistd on kyse (Askey, Gamble & Gray 2007). Korkea EE -taso saattaakin olla
ensipsykoosiin sairastuneiden potilaiden perheiden kohdalla osoitus perheiden
kokemasta tilanteen kuormittavuudesta (Linszen & Birchwood 2002, Askey,
Gamble & Gray 2007). Toisaalta suomalainen tutkimus (Heikkild 2005) on
osoittanut, ettd perheen ilmapiirilld on vaikutus potilaan mielenterveyshidirion
kulkuun. Perheen ilmapiirin ei voida ndin ollen ajatella johtuvan ainoastaan
sairastuneen hiirion vaikeudesta. EE-tutkimukset ovat kuitenkin antaneet
perustan monelle hoitokdytdnndlle ja niiden kehittamiselle psykoosipotilaiden
hoidossa. Perheiden ja sairastuneen tiedollisiin tarpeisiin on pyritty vastaamaan
ailempaa paremmin ja perheen ilmapiirid on pyritty muuttamaan potilaan ja
laheisten opetuksen avulla toipumista tukevaksi. (Anderson ym. 1986, Orhagen
1992, Bradshaw & Everitt 1995, Hornung ym. 1996, Kilkku 1999.)

Ensipsykoosipotilaiden hoidossa tyontekijoiden tulisi ndhdd 1dheiset
tasavertaisina kumppaneina. Yhteistyd mahdollistaa toipumisen alkamisen,
surutydn ja psykoottisen kokemuksen integroimisen osaksi eliménkulkua.
Térkedd on muistaa tilanteen sensitiivisyys, hyvédkin tarkoittava toiminta
voidaan ldheisten puolelta herkisti kokea syyllistaviksi (Linszen & Birchwood
2002). Psykoosikokemus vaatii kokemuksesta aiheutuvien vaikeiden tunteiden,

kuten pelon, menetyksen tunteen ja hdmmennyksen, kasittelyd (Jackson and
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Igbal 2002). Pelkkd informaation antaminen sairaudesta ei ndin ollen riitd,
tarvitaan tiivistd ldheisten kanssa tyOskentelyd, johon my0s opetukselliset
elementit sisdltyvdt. Tietimyksen lisddntyessd stressi ja jinnittyneisyys
vihenevit, joka vaikuttaa positiivisesti ldheisten hyvinvointiin. (Barrowclough &

Tarrier 1997.)

2.3.3 Potilasopetuksen nykytilanne psykoosipotilaiden hoidossa

Ensipsykoosiin sairastuneen ldheiset tarvitsevat tukea ja tietoa tissd sekéd
sairastuneelle etti liheisille vaikeassa tilanteessa. (Ostman 2004, Stengard 2005.)
Potilasopetuksen merkitys on tédrked, koska ensipsykoosipotilaat tietdvit
sairaudestaan vihemmén kuin kauemmin sairastaneet (Thompson ym. 2002).
Potilaiden asiakastyytyvéisyyttd tutkittaessa yksi keskeinen tyytymittomyyden
aithe on ollut tiedon saanti. Erityisesti ensipsykoosipotilaiden kohdalla tiedon
saantiin tulisi kiinnittdd huomiota (Leavy ym. 1997).

Hotti (2004) on tutkinut skitsofreniaan sairastuneiden potilaiden tiedon
saantia ja tiedon tarpeita. Tutkimukseen osallistuneiden potilaiden mukaan tietoa
tulee antaa jo, kun sairautta epdillddn, ja sairauden toteamisen jélkeen useita
kertoja. Tieto hyodyttdéd sekd heitd itsedéin ettd helpottaa liheisten suhtautumista
heihin. Tutkimuksessa verrattiin my0s potilaiden ja lddkdreiden kasityksid. Seka
potilaat ettd lddkarit kokivat potilaiden hyotyvéin tiedon saannista, mutta siitd
huolimatta lddkédreiden mielestd potilaille ei tule kertoa psyykkisestéd sairaudesta
niin paljon kuin potilaiden mielestd taas oli tarpeen. Skitsofreniapotilaat olivat
tidssd suhteessa eri asemassa kuin masennukseen sairastuneet potilaat, joille
ladkarit antoivat enemmaén tietoa. Samankaltaisia tuloksia ovat saaneet McCabe
ym. (2002) tutkimuksessaan skitsofreniaa sairastavien potilaiden ja ldékéareiden
keskusteluista. ~ Vaikka potilaat  aktiivisesti  pyrkivdat keskustelemaan
psykoottisista oireistaan, kysyivdt suoraan ja toistivat kysymyksid, he eivit
saaneet ladkariltd vastauksia. Vastauksen sijaan ladkdri saattoi kysyéd
vastakysymyksen, hymyilld ja ldheisten ldsné ollessa vastata nauramalla potilaan

yritykseen keskustella.
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Mielenterveysongelmista  kérsivin  potilaan  opetuksen  vidhdisyyttd
kiytdnnossd kuvaa Sundstromin ym. (1998) toteuttama pilottiprojekti, jossa
tavoitteena oli tuottaa tietoa hoitoisuusluokituksen kehittdmistd varten. Projektin
aikana psykiatrisessa sairaalassa tydskentelevdt hoitajat merkitsivdt viikon
aikana eri toimintoihin kdyttimédnséd ajan pdivén aikana. Tulosten mukaan noin
2-3 % Kkiytettiin potilaan opetukseen, joka tdssd projektissa nimettiin
ohjaukseksi ja neuvonnaksi. (Sundstrom ym. 1998.) Mielenterveysongelmista
kédrsivien potilaiden hoidossa tiedon antamisen, ohjauksen ja opetuksen tulisi
kuitenkin olla koko ajan ldsnd oleva osa yhteistydon ja hoitosuhteen
vuorovaikutusta (Peplau 1990, Freed 1998).

Hoitotyon opetuksessa saattaa olla my0s puutteita potilasopetuksen osalta
mielenterveyshoitotydssd. Redman (1993) tutki vuosien 1988—-1992 hoitotydn
oppikirjojen siséltdja ja havaitsi, ettd mielenterveyshoitotydon alueella
potilasopetusta ei oppikirjoissa ollut lainkaan. Vastaavaa oppikirjatarkastelua
potilasopetuksen osalta ei ole tehty tdmén jidlkeen. Uudemmissakaan potilaan
ohjaukseen keskittyvissd oppikirjoissa ei ndy selkedsti mielenterveysongelmien
hoitoon liittyva potilasohjaus tai opetus (Kyngés ym. 2007.)

Yleistd tietoutta psykooseista ja hoitoon hakeutumisen merkityksesté tulisikin
lisitd.  Terveydenhuollossa tarvitaan koulutusta oireiden varhaiseksi
tunnistamiseksi ja tietoutta varhain aloitetun hoidon merkityksestd. Hoitavan
henkilon ja potilaan vilinen yhteistyd, avoin suhtautuminen psykoosiin, tiedon
saaminen sairaudesta sekd sairaalahoidon ja avohoidon yhteistydn kehittdminen
ovat keskeisid. (Addington ym. 2002, Norman ym. 2004.)

Potilaiden ja hoitohenkilokunnan ndkékulman lisdksi tarvitaan tietoa
potilasopetuksesta ldheisten ndkdkulmasta. Potilasopetuksen maédrittelyssi
Piredda (2004) mainitsee, ettd jos opetus huomioi myods yksilon sosiaalisen
ympéristdon ja kattaa my0s sukulaiset, liheiset, ryhmat ja yhteisot, opetuksen
vaikutukset ~ovat paremmat. Léheisten mahdollisuutensa  osallistua
mielenterveysongelmista karsivdn ldheisensd hoitoon ja saada myds itselleen
tarvittavaa tukea ja tietoa potilaan tilanteesta on tullut esiin useissa tutkimuksissa
(Loukissa 1995, McCann ym. 1996, Ravelli ym. 1997, Stengird 2005), siksi
my0ds heididn kokemuksensa ovat merkittivid, kun potilasopetusta tarkastellaan

kokonaisuutena.
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Aiemmassa tutkimuksessa (Kilkku ym. 2003) kiinnostuksen kohteena olivat
ensipsykoosipotilaiden kokemukset tiedon merkityksestd. Tulosten mukaan se,
miten potilaat olivat itse ldhteneet késittelemién omaa tilannettaan ja psykoosiin
sairastumistaan sekd milld tavalla hoidon aikana saatu tieto koettiin, vaikutti
sithen, miten he kuvasivat tiedon merkitystd. Niditd merkityksid olivat
hdammennys, helpotus, turvallisuus ja luottamus sekd arvottomuus. Haastatellut
potilaat kuvasivat, miten heille itselleen oli epédselvdd se, mitd oli tapahtunut, ja
miten my6s hoidon aikana saatu tieto koettiin omaan tilanteeseen
merkityksettomiksi. Aina ei tietoa ollut koettu saaduksi hoidon aikana;
kysymyksiin ei vastattu tai vastaukset koettiin niukoiksi tai epdselviksi. Tdmin
asian haastateltavat kdansivit ikdén kuin itseensd pdin tulkiten asian niin, ettd
heille ei tarvitse kertoa asioita, koska he ovat sairastuneet
mielenterveysongelmaan.  Kohtelun perusteella  sairastuminen  tulkittiin
arvottomuutena, toisen luokan kansalaiseksi muuttumisena ja leimaavana.
Erityisesti arvottomuuden kokemus johti minut pohtimaan sitd, mitd hoidossa
oikein tapahtuu, mikd on se ensipsykoosiin sairastuneen potilaan ja hoitavan
henkilon vilinen potilasopetukseen liittyvd sosiaalinen vuorovaikutus, jonka
seurauksena potilaiden kokemat merkitykset ovat ndin erilaisia ja osalla myds

erittdin kielteisia.

2.4 Yhteenveto

Téassd tutkimuksessa kdytdan kdsitettd potilasopetus (Vilimdki ym. 2007).
Perusta kaisitteelle on tdlloin englanninkielisessd patient education —késitteessa,
sen laajassa merkityksessd (Piredda 2004). Myos suomenkielisend kisitteend
opetus/opettaminen/oppiminen menevit ohjausta pidemmille ja ottavat
paremmin huomioon molemminpuolisen oppimisen. Oma tausta-ajatteluni vastaa
ndin myos Peplaun (1990) késitystd yhteisestd oppimisesta; sekd hoitajassa ettd
potilaassa tapahtuu ymmaérryksen ja osaamisen lisdéntymistd, oppimista,
yhteistyon aikana. Voitaisiinkin ehkd paremmin puhua yleensd oppimisen ja
osaamisen kasitteilld, ei ole kyse ainoastaan opetuksen ndkokulmasta. Opetuksen
keinoin tavoitellaan oppimisen avulla yhteisen ymmérryksen ja osaamisen

lisddntymistd. Potilasopetusta ei voi ndin ollen irroittaa erilliseksi tapahtumaksi
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muusta hoidosta, joka mielenterveyshoitotyon alueella tarkoittaa tdssd
yhteydessd terapeuttista yhteistydsuhdetta sairaanhoitajan ja potilaan vililld
(Hewitt & Coffey 2005), nykyisin yhd useammin yhteistyosuhdetta potilaan,
ldheisten ja sairanhoitajan vélilla.

Psykoedukaation maédritteleminen potilasopetuksen synonyymiksi (Pekkala
& Merinder 2002) ei sindnsé késitteend tuo mitdén uutta hoitotyon alueelle, jossa
potilasopetuksella on vahva historia kiintednd osana potilaan, ja nykyisin myos
ldheisten, hoitoa (Lauri 2007). Hoitotieteellisessd tutkimuksessa oli nédin ollen
luontevampaa valita kiytettdvéksi kasitteeksi potilasopetus, siitd huolimatta ettd
my0s hoitotyon alueella psykoedukaation késite nédyttdd saaneen jalansijaa.
Edelld kuvaamani epdselvd psykoedukaatio-késitteen kdyttd nostaa kysymyksen
siitd, mitd kasitteelld eri yhteyksissd tarkoitetaan. Mééritelma liikkkuu ik&dn kuin
jatkumolla, jonka toisessa pdédssd on yhden liuskan esitteen antama informaatio
(Nurmi 2006) ja toisessa pidssd perheterapian sovellutus (Aaltonen 2006).
Havaintoni psykoedukaatio —kdsitteen sekavasta kaytostd vahvisti ratkaisuani
kayttaa tissd tutkimuksessa potilasopetus —késitetta.

Psykoosia on tarkasteltu laajasti lddketieteen ja myds psykologian
kirjallisuudessa, sen osoittavat tassdkin tarkastelussa kéytetyt lihteet. Hoitotyon
ja hoitotieteen nidkokulmasta tutkimusta on Suomessa vdhin, Koiviston (2003)
kokemuksellisesta 1dhestymistavasta psykoosia tarkastelevaa tutkimusta lukuun
ottamatta. Kokemuksellinen nékdkulma onkin usein hoitotydn tutkimuksissa
kaytetty ndkokulma, ja erityisesti mielenterveyshoitotydon tutkimuksissa
ymmértdmédn pyrkivid ldhestymistapoja kédytetddn usein (Cutcliffe and Goward
2000). Myos tésséd tutkimuksessa ldhestymistapa psykoosiin ja potilasopetukseen
on kokemuksellinen; tutkimuksen kiinnostuksen kohdetta,
ensipsykoosipotilaiden potilasopetusta, tarkastellaan ensipsykoosipotilaiden,
ldheisten ja sairaanhoitajien kokemusten kautta.

Potilasopetuksen avulla ensipsykoosipotilaiden ja ldheisten tiedon ja tuen
tarpeisiin voidaan vastata (McGorry 1995). Kuitenkin potilasopetusta on hyvin
vdhén tutkittu mielenterveysongelmista kérsivien potilaiden hoitotyon alueella.
Viéhdinen tutkimus aiheesta ndkyy myOs puutteena hoitotydon oppikirjoissa

(Redman 1993).
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3 Tutkimustehtavat

Tutkimuksen  tarkoituksena  oli  tuottaa  aineistoldhtdinen  teoria
potilasopetuksesta  ensipsykoosiin  sairastuneiden  potilaiden  hoidossa.
Tutkimuksessa potilasopetusta tarkasteltiin ensi kertaa psykoosiin sairastuneiden

potilaiden, ldheisten ja sairaanhoitajien kokemusten kautta.

Tutkimuskysymykset olivat:

1. Millaisia  kokemuksia  ensipsykoosiin  sairastuneilla  potilailla,
sairastuneiden  ldheisilld  ja  ensipsykoosipotilaita  hoitaneilla
sairaanhoitajilla oli potilasopetuksesta?

2. Mitké olivat potilasopetusta kuvaavat keskeiset késitteet
ensipsykoosipotilaan hoidossa?

3. Mitké olivat ndiden kisitteiden véliset suhteet?

4. Millainen potilasopetusta kuvaava aineistoldhtdinen teoria rakentui

ndiden késitteiden ja niiden vilisten suhteiden kautta?

Tutkimuksen tuloksena muodostunut teoria kuvaa potilasopetusta
ensipsykoosipotilaan hoidossa. Teoria kuvaa késitteellisesti potilasopetusta ja
vahvistaa teoreettisesti sekd ammatillista ettd ldheisten tekemé#d hoitotyota.
Teorian avulla potilasopetusta voidaan edelleen kehittdd ensipsykoosipotilaiden

hoidossa.
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4 Empiirisen tutkimuksen toteuttaminen

4.1 Tutkimusmenetelma

Téassd tutkimuksessa kdytdn tutkimusmenetelmédni grounded theorya, jonka
avulla on mahdollista muodostaa aineistoldhtoinen teoria (Glaser & Strauss
1967, Hutchinson 1993, Glaser 2004). Tutkimusmetodien taksonomiassa, jossa
lahtokohtana on jako reaalimaailman tutkimuksiin ja symbolijdrjestelmien
tutkimukseen, grounded theory sijoittuu reaalimaailmaa tutkivaan luokkaan,
empiirisen otteen omaaviin tutkimuksiin ja sielld erityisesti uutta teoriaa luoviin
otteisiin  (Jarvinen ja Jarvinen 2004). Grounded theory-tutkimuksen
kiinnostuksen kohteena ovat inhimillisten kokemusten sddnnénmukaisuudet
(Tesch 1990).

Grounded theoryn ovat kehitténeet sosiologit Barney Glaser ja Anselm Straus
1960-luvulla (1967). Heiddn taustansa eroavat mielenkiintoisella tavalla. Anselm
Strauss oli kouluttautunut Chicagossa kvalitatiiviseen tutkimukseen, Barney
Glaser taas kvantitatiiviseen tutkimukseen Columbian yliopistossa (Keddy ym.
1996, Glaser 1998). Nykyisin grounded theoryssa onkin kaksi eri koulukuntaa;
Straussin ja Glaserin nidkokulmat grounded theoryyn ovat selkedsti eriytyneet.
Tosin ndiden kahden perustajan koulukuntien lisdksi kirjallisuudessa nékyy tdné
paivind myos muun muuassa konstruktivistiseen ajatteluun perustuvia (Charmaz
1990, 2000) sekd feministiseen teoriaan perustuvia tutkimuksia grounded theory
—menetelméstd (Keddy ym. 1996). Voidaankin ajatella, ettd jakautuminen
kahteen tai useampaan koulukuntaan on osittain luonnollista. Ndin on kdynyt
my0s  muissa  tutkimussuuntauksissa,  esimerkiksi  fenomenologisessa
tutkimuksessa. (McCann & Clark 2003.)

Glaserin ajatteluun ovat vaikuttaneet vahvasti Lazarsfeldin késitykset
laadullisesta matematiikasta ja induktiivisesta kvantitatiivisesta analyysista;
analyysin edetessd tehddén tyShypoteeseja ja kidytetddn jatkuvan vertailun

menetelmid, jossa tutkija koko tutkimuksen ajan vertaa tutkimuksen eri osia
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toisiinsa (Glaser 1998). Jatkuvan vertailun menetelméin kehittymiseen vaikuttivat
my0ds Glaserin kirjallisuuden opinnot Pariisin yliopistossa, jolloin hdn perehtyi
aineiston lukemiseen rivi riviltd ja tekstin merkityksen 16ytdmiseen (Glaser 1998,
2002). Jatkuvan vertailun menetelmaddn tdma toi kisitteellistimisen; tekstista
voidaan nostaa esiin késitteitd ja ndin nostaa abstraktiotasoa. Tami
lahestymistapa kuvaa myds menetelmén aineistoléhtoisyyttd. (Glaser 1998.)

Lazarsfeldin lisdksi merkittdvind vaikuttajana Glaser mainitsee Mertonin
deduktiivisen teorian muodostuksen opinnot (Glaser 1998). Glaserin
véitoskirjatutkimus, jossa hdn pyrki kdyttdmdan Mertonin luomia hypoteeseja,
osoittautui mahdottomaksi ja sai hinet muuttamaan ldhestymistapaansa
induktiiviseksi, aineistoldhtoiseksi. Nidin Glaser péddtyi yhdistdmddn seké
teoreettisen ettd empiirisen ldhestymistavan “parhaita puolia” omaan
tutkimukseensa (Glaser 1998). Grounded theorya tulisikin pitdd yleisend
menetelmind, ei ainoastaan kvalitatiivisena menetelmidnd (Chiovitti & Piran
2003), vaikka nykyisin grounded theory -tutkimuksissa kéytetdédn paljon
ainoastaan kvalitatiivisia aineistoja, jolloin merkityksellisid aineistoja saadaan
keréttyd helpommin ja nopeammin (Glaser 1998, 1999, Atkinson & Housley
2003).

Anselm Strauss palkkasi Barney Glaserin San Fransiscoon opettamaan ja
tekemddn kanssaan tutkimusta (Glaser 1998, 2002, Boychuk Duchscher &
Morgan 2004). Strauss oli kouluttautunut Blumerin ja Hughesin opettamana
symboliseen interaktionismiin ja kvalitatiiviseen tutkimukseen. Straussin kanssa
tyoskennellessdédn myos Glaser omaksui symbolisen interaktionismin ajatuksia
ihmisestd merkityksid luovana olentona (Glaser 1998). Symbolinen
interaktionismi teoreettisena ldhtokohtana mahdollistaa sen tutkimisen, miten
thmiset tulkitsevat asioita ja toisia ihmisid ja miten tdmé tulkinta vaikuttaa
heidin  kéyttdytymiseensd  (Benzies 2001). Glaser kuvaa omaa
lahestymistapaansa tutkimukseen osallistujien alkuperdisten merkitysten
kuulijana, heiddn ndkokulmansa ohjaamana (Glaser 1998). Témd on ollut
keskeinen ero mydohemmissd vaiheissa, kun Straussin ja Glaserin mielipiteet ja
menetelmilliset ratkaisut erkanivat. Glaserin mukaan Strauss pakottaa aineistosta
esiin késitteitd, jolloin aineistoldhtdisyys ei toteudu (Glaser 1992). Straussin

painottuminen deduktiivisempaan suuntaan (Strauss & Corbin 1990) johti heidén
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lihestymistapojensa viliseen, edelleen jatkuvaan ristiriitaan (Siitonen 1999,
MacDonald 2001, McCann & Clark 2003, Boychuk Dusher & Morgan 2004,
Heath & Cowley 2004).

Ristiriidat eivdt koske ainoastaan eroa Glaserin ja Straussin ndkemysten
vililla. Glaser on herdttinyt himmennystd ja keskustelua grounded theory-
menetelmdd kéyttdvien tutkijoiden keskuudessa (ks. mm. Morse 2001)
sanoutumalla myohemmin irti symbolisesta interaktionismista (Glaser 1999).
Talloin hin ilmeisesti haluaa irtisanoutua menetelméllisesti symbolisesta
interaktionismista, mutta symbolinen interaktionismi ei ole ainoastaan
tutkimusmenetelmd vaan laaja sosiologinen ldhestymistapa (Benzies 2001,
Atkinson & Housley 2003). Glaserin lukuisat kriittiset kannanotot myds muiden
tutkijoiden yrityksiin menetelmin tarkastelemiseksi ja edelleen kehittdmiseksi
ovat johtaneet kritiikkiin siitd, ettd on ik&dn kuin yksi ainoa mahdollinen tapa
tehdd grounded theory -tutkimusta ja Glaser itse jopa toimii menetelmidn
edelleen kehittimisen esteend (Bryant 2003, Boychuk Dusher & Morgan 2004).

Atkinson ja Housley (2003) taas kritisoivat vaddrinymmarrystd grounded
theoryn induktiivisuudesta suhteessa alkuperdiseen Glaser and Straussin tyohon.
Heiddn mielestddn grounded theory ei ole puhtaasti induktiivinen, kuten
esimerkiksi fenomenologiset ldhestymistavat, koska grounded theoryssa otetaan
huomioon myds konteksti eli se perustuu Peircen abduktiivisen logiikan
periaatteisiin.  (Atkinson & Housley 2003.) Abduktio mahdollistaa
tydhypoteesien  syntymisen. “Abduktiossa ei ole kyse loogisesta,
johdonmukaisesta ja jérkiperdisestd ajattelusta, vaan pdinvastoin ihmisen
tiedostamattoman mielen toiminnasta, mielikuvituksesta, luovuudesta, taiteesta,
mystiikasta, hiljaisesta tiedosta, intuitiosta ja analogisesta ajattelusta” (Rantala
1999). Myos Siitonen (1999) nostaa abduktion esiin grounded theory-
tutkimuksessa.

Grounded theory tuleekin nédhda yleisend tutkimusmenetelménd, joka kayttaa
systemaattisesti sovellettuja menetelmid luodakseen induktiivista teoriaa
substantiiviselta alueelta. Deduktiivisuus siséltyy tdhdn induktiivisuuteen siten,
ettd aineistosta tehtyjen havaintojen perusteella muodostetaan “tydhypoteeseja”,
joita tarkastellaan jatkuvan vertailun avulla. Grounded theory ei pyri kuitenkaan

verifiointiin, ei myoskddn nédiden tyShypoteesien avulla, vaan niiden tehtdvéni
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on ohjata tutkimuksen etenemistd eri vaiheissa. (Glaser 1992.) Induktiivisuus,
deduktiivisuus ja abduktiivisuus, ovat ndin ollen koko ajan ldsnd, kun aineistoa
analysoidaan grounded theory -menetelméin avulla (Rantala 1999).

Grounded theory -tutkimuksen tavoitteena on tunnistaa sosiaalinen
perusprosessi. Sosiaalinen perusprosessi voi olla joko sosiaalipsykologinen
prosessi tai sosiaalis-strukturaalinen prosessi. Néistd ensimmdinen yleensi kuvaa
jotakin sosiaalipsykologista prosessia, kuten joksikin tuloa tai henkilditymista.
Sosiaalis-strukturaalinen prosessi taas liittyy johonkin, kenties muutoksessa
olevaan,  sosiaalisen  rakenteeseen  kuten  byrokratisoitumiseen  tai
rekrytointiprosesseihin. (Glaser 1978.) Grounded theoryn avulla aineistosta esiin
saatu teoria voi olla ndistd jompikumpi tai niiden sekoitus, sen mukaan kumpi on
relevantimpi kyseisen teorian kannalta. Sosiaalisen perusprosessin keskidssid on
ydinkategoria. Ydinkategorian lisdksi kyse on prosessista eli eri ajallisten
vaiheiden kautta myds muutokset tdssd sosiaalisessa perusprosessissa voidaan
teorian avulla selittdd. Naméd teorian eri vaiheet muodostuvat aineistosta
nousseista kisitteistd ja kategorioista. (Glaser 1978.) Hoitotyon alueella ei ole
grounded theoryn avulla luotu teoriaa, jossa ydinkategoria olisi puhtaasti
sosiaali-strukturaalinen, useimmin kiinnostuksen kohteena ovat olleet
sosiaalipsykologiset prosessit; yksilot ja heiddn tapansa ratkaista erilaisia
tilanteita (Schreiber 2001).

Keskeistd tutkijan ndkokulmasta on se, ettd valitessaan menetelmdd hén on
tietoinen Straussin ja Glaserin lihestymistapojen tausta-ajattelujen eroista, jotta
hin pystyy omassa tutkimuksessaan sitoutumaan valitsemansa menetelmén
lahestymistapaan. (Siitonen 1999, McCann & Clark 2003.) Tdssd tutkimuksessa
kdytin glaserilaista grounded theory-tutkimusmenetelmdd. Glaserin esittimén
grounded theoryn pitdytyminen aineistoldhtdisyydessd vastaa omaa kisitysténi
siitd, milld tavoin on mahdollista tarkastella ihmisten vélisid sosiaalisia

prosesseja heididn kokemustensa avulla.
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4.2 Tutkimuksen kiinnostuksen kohde ja tutkimuksen
vaiheet

Tutkimukseni kiinnostuksen kohteena oli potilasopetus ensipsykoosipotilaan
hoidossa. Tutkin aihetta potilaiden, ldheisten ja sairaanhoitajien kokemusten

kautta.

Potilas-

opetus

/’/ L&heinen Sairaanhoitaja .
/ Ensipsykoosipotilaan hoito \

Kuvio 1. Tutkimuksen kiinnostuksen kohde

Grounded theory -menetelmdd kidyttidvissa tutkimuksessa tutkimuksen eri
vaiheet toteutuvat limittdin ja samanaikaisesti. Kirjallisessa raportissa vaiheet
usein saavat muodon, josta ne voisi pdatelld ajallisesti perdkkaisiksi. Esimerkiksi
aineistonkeruuta voidaan kuvata jatkumona “aineisto-analyysi-lisdaineisto-
analyysi-toinen lisdaineisto-analyysi”, vaikka kdytdnnossd tutkimus ei yleensd
etene ndin suoraviivaisesti (Koskela 2007). Nain tapahtui myds tdssé
tutkimuksessa; eri vaiheet tapahtuivat osittain samanaikaisesti ja paillekkéisesti.

Olen kuvannut tutkimukseni eri vaiheet alla olevassa taulukossa 5.
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Taulukko 4. Tutkimuksen vaiheet

Vaihe Ajankohta Aineisto Analysointi
I 2001-2002 | Potilashaastatteluaineisto I Ensi vaiheen koodaus
II 2002-2004 | Potilashaastatteluaineisto II (n=6) | Ensi vaiheen koodaus
. o Potilashaastatteluaineistojen
111 Potilashaastatteluaineistot I & 11 . .
toisen vaiheen koodaus.
Liheisten haastatteluaineisto | Avoimen koodauksen vaihe.
v 2004-2005 ..
(n=7) Ensi vaiheen koodaus.
A% Liheisten haastatteluaineisto Toisen vaiheen koodaus.
Sairaanhoitajien Avoimen koodauksen vaihe.
VI 2005-2006 o .
haastatteluaineisto (n=5) Ensi vaiheen koodaus.
Sairaanhoitajien
VII ,J . Toisen vaiheen koodaus
haastatteluaineisto
o . Kisitteiden ja kategorioiden
HaastattelualnelstOJen toisen . .
) ) rakentuminen ja
VIII 2007-2008 | vaiheen koodien muodostama ] ]
.. vahvistuminen.
aineisto . . ,
Ydinkategorian loytyminen.
Haastatteluaineistot, koodit,
aineistosta tulleet késitteet ja Selektiivinen koodaus
IX 2007-2008 . . o
kategoriat. Tutkijan péivékirja.
Memot.
Kisitteiden ja kategorioiden
X 2007-2008 | Kaikki aineisto véliset suhteet: prosessin
havaitseminen
Analysoinnin tulokset ja . .
XI 2007-2008 Aineistoldhtdinen teoria

kirjallisuus
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4.3 Haastattelu aineistonkeruumenetelmana

Aineistonkeruumenetelmédnd kéytin haastatteluaineistoissa teemahaastattelua
(Hirsjarvi & Hurme 2004). Teemojen merkitys ja kdyttd haastattelutilanteessa
muuttui tutkimuksen vaiheen mukaan. Tdhdn vaikutti oma kehittymiseni
haastattelijana ja haastattelujen edetessd varmistumiseni siitd, ettd osallistujat
haluavat kertoa ja kertovat ndistd asioista. Ensimmdiiset haastattelut olivat
enemmin teemoihin sidottuja (Liite 7), kun taas myohemmat haastattelut aloitin
niin, ettd kehotin haastatteluun osallistujaa kuvaamaan omin sanoin, mitd hénelle
tai hdnen ldheiselleen oli tapahtunut. Haastattelun muoto muuttui ndin
lihemmaéksi strukturoimatonta haastattelua (Morse 2001, Hirsjarvi & Hurme
2004, McCann & Clark 2005).

Haastattelun muuttuminen ldhemméksi strukturoimatonta haastattelua
mahdollisti kokemusten kertomisen teemahaastattelua vapaammin. Téassé
mielessd haastattelut olivat myo6s hyvin ldhelld narratiivisen haastattelun
toimintatapaa (Holloway & Freshwater 2007). Tosin haastattelujen kanssa
samaan aikaan etenevd analyysi, vaikutti analyysin edetessi my0Os
haastatteluihin. Erityisesti timé nékyi viimeisissd haastatteluissa, joissa kohdistin
kysymyksid myds niihin asioihin, joita analyysi oli sithen mennessd tuottanut,
haastateltavan muuten kertomien asioiden liséksi. Analyysin sithen asti tuottama
tieto ohjasi ndin osittain haastattelua (Glaser 1978).

Parhaimmillaan haastattelu voi olla haastateltavaa voimaannuttava (Siitonen
1999). Jo se, ettd joku kuuntelee, koetaan tarkeénd. Monesti haastattelu saatetaan
kokea helpottavana, voidaan puhua asioista, joista ei ehkd muuten tulisi
puhuttua, ja joku kuuntelee. Pisimmét haastattelut kestivdt kolme tuntia,
lyhyimmaén haastattelun kesto oli 40 minuuttia. Haastattelu kertoo implisiittisesti
haastateltavalle, ettd hidnen kertomaansa pidetdén arvossa, halutaan kuulla ja sité
pidetddn tutkimuksellisestikin arvokkaana (Hirsjairvi & Hurme 2004).
Mielenterveysongelmilla on edelleen vahva stigma yhteiskunnassa (Jorm 2000),
ja sairastuminen aiheuttaa usein hépeéd, syyllisyyden ja huonommuuden tunteita.
Haastattelujen kautta halusin vilittdd haastatteluun osallistuvalle héinen
kokemuksiensa arvostamista, ja ndin haastatteluilla oli mahdollisesti myds

voimaannuttava vaikutus.
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Grounded theory —tutkimuksissa kaytetddn muiden
aineistonkeruumenetelmien liséksi usein havainnointia. Liht6kohtana on ajatus
siitd, ettd tdlloin saadaan todellisemmin esiin ihmisten viliset sosiaaliset
prosessit. (McCann & Clark 2003.) Téssd tutkimuksessa luovuin kuitenkin jo
alkuvaiheessa havainnointiajatuksesta ja totesin haastattelujen olevan ainoa
mahdollinen tapa kerétid aiheesta tietoa (Hutchinson 1993). Perusteena téhin
olivat nykyiset hoitokdytinndt mielenterveyspalvelujen avohoidossa. Hoito
toteutuu usein mielenterveystoimistossa tyontekijan vastaanotolla, johon tulevat
potilas tai potilas ja hdnen ldheisensd. Tallaisessa tilanteessa havainnointi ei ole
mahdollista ilman ettd olisin ldsndolollani vaikuttanut seké sairaanhoitajan ettd
potilaan ja ldheisten kdytokseen tilanteessa. Koska kyseessd olisi ollut
ensipsykoosipotilaan hoidollinen vastaanottokéynti, el ainoastaan
tutkimustilanne, ei minulla tutkijana ollut oikeutta vaikuttaa milldén tavoin
potilaan hoitoon. Lahtokohtaisestikin voidaan pohtia sitd, antaako havainnointi
todellisemman tiedon tilanteesta. Havainnoinnissakin on kyse koko ajan
tapahtuvasta tutkijan tekemadstd tulkinnasta, siitd mitd hin havainnoi ja miten
havaitsemansa asiat tulkitsee. Grounded theoryn kohdalla onkin kritisoitu
tutkijan ja tutkittavan suhteen tarkastelun vahyyttd (Bryant 2003).

Haastatteluunkin siséltyy havannointia, silld haastattelun aikana sanottu
asiasisdltd ja esimerkiksi sanattomasta viestinndstd tehdyt havainnot ohjaavat
haastattelun kulkua (Kylmd & Juvakka 2007). Tutkijanpéivékirja toimi téssd
hyvdnd apuvilineend ja osana tdmdn tutkimuksen aineistoa. Péivékirjassa
kuvasin omia ajatuksiani ja havaintojani haastattelutilanteista. Né&issd
merkinndissé tulivat myds sanattomasta viestinnistd tekeméini havainnot esiin ja
tdydensivdt aineiston analyysia. Liitteessi 8 on esimerkkind ote

tutkijanpdivakirjasta.
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4.4 Aineistonkeruu

Tutkimukseeni  osallistui ~ ensipsykoosiin ~ sairastuneita  potilaita,
ensipsykoosipotilaiden laheisid  ja ensipsykoosipotilaita ~ hoitaneita
sairaanhoitajia. Tutkimukseen osallistuneiden valinnassa kédytin apuna

kriteereitd, jotka on kuvattu seuraavassa taulukossa 5.

Taulukko 5. Haastatteluihin osallistuneiden valinnassa kdytetyt kriteerit

Haastateltavat Kriteerit

) e Aikuinen potilas, joka on ollut tai on hoidossasi psykoosin takia.

Potilas e Hoidon aloittamisesta on véhintiin 6 kuukautta, ei kuitenkaan enempéai

(n=6) kuin kaksi vuotta.

e Potilaan psyykkinen tila on arviosi mukaan sellainen, ettd haastatteluun
osallistuminen on mahdollista.

e Téysivaltainen potilas, joka voi itse allekirjoittaa suostumuksensa
tutkimukseen osallistumiseksi.

e Potilas on itse halukas vapaachtoisesti osallistumaan tutkimukseen ja antaa
sinulle luvan yhteystietojensa vélittamiseksi tutkijalle.

) e Aikuisen, psykoosin takia hoidossa olleen/olevan potilaan l&heinen (ei

Léheinen vilttiméttd omainen).

(1’1=7) e Potilaan hoidon aloittamisesta on vdhintddn 6 kuukautta, ei kuitenkaan
enempdi kuin viisi vuotta.

¢ Tietoinen potilaan hoidosta.

e Halukkuus osallistua tutkimukseen.

e Aikuinen, tdysivaltainen suostumuksen antaja.

e Laheisen oma psyykkinen tila mahdollistaa tutkimukseen osallistumisen.

Sairaanhoitaja . . . . o . )
*  Kokemusta psykoosin takia hoidossa olleiden aikuisten potilaiden hoidosta.

(1’1=5) e Halukkuus osallistua haastatteluun.

Tutkimukseen osallistuneet potilaat

Potilaat olivat ensi kertaa psykoosin takia hoidossa olleita henkiloité, joilla
hoidon aloittamisesta oli kulunut vahintddn kuusi kuukautta, ei kuitenkaan
enempdd kuin kaksi vuotta. Tdtd kahden vuoden aikarajaa hoidon keston suhteen
on kdytetty myos aiemmissa tutkimuksissa (Williams & Collins 1999, Iso-
Koivisto 2004). Ensipsykoosien kohdalla tima aika on erittdin merkityksellinen;
tdnd aikana tiivis ja monipuolinen hoito on tarpeen uudelleen sairastumisen

ehkéisemiseksi, sairauteen sopeutumisen psykologiselta kannalta, sosiaalisen
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toipumisen vuoksi ja pitkékestoisten tai hoitoresistenttien oireiden vilttdmiseksi
(Birchwood ym. 1998, Birchwood 2002). Kontaktin saamiseksi mahdollisiin
haastateltaviin tein yhteistyotd avohoidon toimipisteiden kanssa eri kunnissa,
sairaalahoidossa olevia potilaita en tutkimukseen valinnut. Tutkimukseen
osallistuneista potilaista osa oli ollut sairaalahoidossa, joten he kuvasivat
kokemuksiaan sekd sairaalahoidosta ettd avohoidosta. Kaikki eivét olleet
akuutissakaan vaiheessa tarvinneet sairaalahoitoa; hoito oli toteutunut
avohoidossa tyontekijoiden ja ldheisten yhteistyon avulla, joten heiddn
kokemuksensa koskivat avohoitoa.

Haastatteluihin ~ osallistuvien  valintakriteerit ~ (taulukko 5)  olivat
sairaanhoitajien kiytossd, kun he pohtivat mahdollisia tutkimukseen osallistuvia
potilaita. Vastaanottokdynnilld sairaanhoitaja kertoi tutkimuksestani ja kysyi
potilaalta alustavasti halukkuutta osallistua tutkimukseen. Tukena tdssé
informoinnissa kdytettiin tekemdéni tiedotetta (Liite 4). Mikili sairaanhoitajan
tutkimukseen sopivaksi arvioima potilas ilmaisi olevansa kiinnostunut
osallistumaan, hoitaja kysyi luvan potilaan puhelinnumeron antamiseksi minulle,
minké jalkeen sovin potilaan kanssa kahden tarkemmin haastatteluajan ja kerroin
vield puhelun aikana lisdd tutkimuksesta. Potilaiden toivomuksesta
kahdenkeskiset haastattelut tehtiin niissd mielenterveyspalvelujen avohoidon
yksikdissd eri kunnissa, joissa he muutenkin kévivdt hoitavan henkilon
vastaanotolla.

Haastattelun aluksi annoin sekd suullista ettd kirjallista informaatiota
tutkimuksesta informed consent —kiytdnnon mukaisesti ja tdytimme
suostumuslomakkeet (Dyer & Bloch 1987, Helmchen 1994, Laki
ladketieteellisestd tutkimuksesta 488/1999, Koivisto ym. 2001). Muistutin heité
lopuksi siitd, ettd heilld on mahdollisuus palata haastattelussa esiin nousseisiin
ajatuksiin ja tunteisiin hoitavan henkilon kanssa, jos he kokivat sen tarpeellisena.
Haastattelut olivat ehdottoman luottamuksellisia, joten painotin sitd, ettd
haastateltava itse ottaa vastuun esimerkiksi paljon tunteita herdttdvien
kokemusten ldpikdymisestd hoitavan henkilon kanssa. Aloite tdhdn ei voinut
tulla minulta tutkijana hoitavalle henkilolle. Haastateltavilla oli myds
yhteystietoni, ja muistutin vield haastattelun alussa ja lopussa mahdollisuudesta

ottaa yhteyttd. Haastattelemani potilaat olivat avohoidossa olevia tai olleita
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potilaita, joten heiddn vointinsa oli ehkd parempi kuin jos he olisivat olleet
psykiatrisessa sairaalahoidossa olevia potilaita (ks. esim. Koivisto ym. 2001.)
Kaikkien haastatteluun osallistuvien kohdalla muistutin mahdollisuudesta
ottaa yhteyttd, jos on jotain tutkimukseen liittyvdd kysyttdvdd tai jos
haastateltava ei haluakaan osallistua tutkimukseen. Yhtdan téllaista puhelua ei
kuitenkaan ole tullut. Tallensin kaikki haastattelut haastatteluun osallistuvan
luvalla. Kerroin my0s suostumus- ja tiedotelomakkeessa mainitut seikat

aineiston késittelystd ja raportoinnista.

Tutkimukseen osallistuneet liheiset

Léheinen tarkoittaa tdssd tutkimuksessa ensipsykoosiin sairastuneen potilaan
perheen jdsentd, omaista, tuttavaa, ystdvéa tai tukihenkildd, joka on osallistunut
potilaan hoitoon ja arkipdivéssd selvidmiseen. Tdmi ldheisen médritelmi vastaa
WHO:n kéyttimdd maiéritelmdd mielenterveystyotd koskevissa dokumenteissa
(WHO 2005a, WHO 2005b). Tukihenkilolla tdssé tarkoitan oman paikkakunnan
sosiaali- ja terveystoimen, yhdistyksen tai jdrjeston kautta potilaalle nimettyé
tukihenkilo4.

Haastatteluun osallistuva ldheinen oli téssd tutkimuksessa perheen jésen, muu
sukulainen, tai tukihenkild. Hoidon aloittamiseen liittyvdd aikakriteerid, hoidon
alusta vidhintddn kuusi kuukautta mutta enintddn kaksi wvuotta, jouduin
muuttamaan ldheisten kohdalla (taulukko 5), koska niilld kriteereilld en saanut
lainkaan ldheisid haastateltavakseni. Tein téssd yhteydessd yhteistyotd
omaisyhdistyksen kanssa, jonka toiminnassa on mukana omaisten lisdksi myds
potilaiden tukihenkil6itd. Olin mukana omaisyhdistyksen koulutusprojektissa ja
kysyin  koulutukseen osallistuvilta omaisyhdityksen jédseniltd heiddn
mielipidetddn valintakriteereistd. Koulutukseen osallistuvat kertoivat minulle,
ettd ensimmdiset kaksi vuotta sairastumisen jélkeen ovat ldheisille vaikeaa aikaa,
jolloin ei vélttdméttd olla valmiita osallistumaan tutkimuksiin ja kertomaan
omista kokemuksista. Nédiden kommenttien perusteella, ja keskusteltuani
ohjaajani kanssa, muutin hoidon aloittamisesta kulunutta aikaa koskevan
kriteerin enintddn viideksi vuodeksi. Tdmidn jidlkeen sain myds ldheisid
haastateltaviksi. Viimeinen ldheisten valintaa koskeva kriteeri, ldheisen oma
psyykkinen tila, oli tarpeellinen siksi, ettd mielenterveysongelmista karsivdn

ldheiset ovat riskiryhméssa sairastua myds itse (Stengérd 2005).
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Léaheisten haastattelut tapahtuivat joko heiddn kotonaan, paikallisen
mielenterveystoimiston tai yhdistyksen tiloissa, sen mukaan minkd paikan he
valitsivat. Léheiset saivat tiedon tutkimuksesta hoitavien henkildiden kautta tai
omaisyhdistyksen kautta. My0s haastatteluun osallistuneilta potilailta kysyin
heidén ldheistensd mahdollista halukkuutta osallistua tutkimukseen ja myds ndin
sain joitakin ldheisid mukaan tutkimukseen. Osa haastateltavista kertoi myds
kuulleensa joltain toiselta ldheiseltd tastd tutkimuksesta, ja sen tiedon perusteella
he ottivat minuun yhteyttd. Vastaavalla tavalla kuin potilaiden kohdalla
ensimmdinen kontakti ldheiseen oli puhelimitse. Puhelinkeskustelun aikana
sovimme haastattelun paikan ja ajankohdan ja varmistin vield tutkimukseni
kriteerit haastatteluun osallistujalle. Kuten potilaidenkin haastatteluissa kerroin
laheisille  tutkimuksestani  tarkemmin ja  tdytimme  suostumus-  ja
tiedotelomakkeet (Liite 5). Kerroin ldheisille samalla tavoin kuin potilaille
tutkimuksen vapaaehtoisuudesta ja mahdollisuudesta kieltdytyd osallistumasta
tutkimukseen milloin tahansa, ilman ettd se vaikuttaa heidan ldheisensi hoitoon.

(Laki ladketieteellisestd tutkimuksesta 488/1999.)

Tutkimukseen osallistuneet sairaanhoitajat

Haastatteluun osallistuvat sairaanhoitajat tyoskentelivét
mielenterveyspalvelujen avohoidon eri yksikdissd. Sairaanhoitajat saivat tiedon
tutkimuksesta tiedotteen avulla. Useat heistd olivat olleet aktiivisia potilaiden ja
laheisten valinnassa haastateltaviksi ja siind yhteydessd maininneet myds omasta
mielenkiinnostaan osallistua tutkimukseen. Sairaanhoitajien haastattelujen tultua
ajankohtaisiksi otin heihin uudelleen yhteyttd ja sovin heiddn kanssaan
haastattelun ajankohdasta ja paikasta. My0s sairaanhoitajien kanssa kivimme
haastattelun aluksi tutkimukseen liittyvit asiat ldpi ja tdytimme suostumus- ja
tiedotelomakkeet (Liite 6). Sairaanhoitajien haastattelut tehtiin heidin
tyopaikoillaan.

Haastatteluaikaa sopiessani osa sairaanhoitajista pyysi orientaatiota etukéteen
haastattelutilannetta varten. Sovelsin heiddn haastatteluissaan Freedin (1998)
kayttamad tekniikkaa. Freed pyysi tutkimukseensa osallistuneita hoitajia
kertomaan potilasopetuksen kokemuksesta esimerkinomaisen kertomuksen.

Téssd tutkimuksessa kéytin seuraavaa tekstid orientaationa.
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Haastattelua varten pyytdisin sinua palauttamaan mieleesi jonkun/joidenkin
potilaasi/asiakkaasi tilanteen, joka on tdyttanyt/tdyttdd ndmé edelld mainitut kriteerit
(annettu tiedoksi potilaiden valintakriteerit), ja sen, miten hinen kohdallaan hoito
eteni. Haastattelujen aikana kdymme ldpi mm. seuraavia asioita: Mitd ajattelet
potilasopetuksesta/tiedon antamisesta ja sen merkityksestd psykoottisen potilaan
hoidon aikana? Miten se mielestési toteutuu? Mitd ajattelet 1dheisten osallistumisesta
hoitoon ja heiddn ohjauksestaan/opetuksestaan? Mitd ajattelet omasta roolistasi
hoitajana suhteessa potilaan ja ldheisten ohjaukseen/opetukseen?

Haastatteluun osallistuva sairaanhoitaja sai tdmén tekstin tutkimuksesta
kertovan tiedotteen kanssa etukéteen. Tekstissé kéytin tarkoituksella niin tiedon
antamisen, ohjauksen kuin opetuksenkin kisitteitd. Tamédn ratkaisun tein, koska
en etukiteen tiennyt, mikd késitteistd olisi haastateltavalle tuttu. Aihealueen
késitteistd on my0s aiemmassa tutkimuksessa havaittu hoitohenkilokunnalle
hankalaksi (Kééridinen 2007). Tami usean kisitteen kdyttd mahdollisti myos
kisitteistd keskustelun haastattelun aikana sairaanhoitajan kanssa.

Haastattelun  aikana  haastateltavat  kertoivat  esimerkkien avulla
kokemuksiaan ensipsykoosipotilaiden hoidosta ja potilasopetuksesta. Yleisen
tason keskustelusta padsimme ndin kdytannon esimerkkien avulla siithen, mitka

olivat heiddn konkreettiset kdytdnnon kokemuksensa.
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4.5 Tutkimusaineiston kuvaus

Grounded theory -tutkimuksessa aineisto voi olla hyvin monipuolista (Glaser
1978, 1992). Tamin  tutkimuksen  aineisto koostui  kahdesta
potilashaastatteluaineistosta, ldheisten ja hoitajien haastatteluista, tutkimuksen

aikana tekemistdni muistiinpanoista ja tutkijanpdivékirjasta (taulukko 6).

Taulukko 6. Tutkimusaineiston kuvaus

Tutkimusaineisto Aineiston koko
Potilashaastatteluaineisto I 57 sivua
Potilaiden haastattelut (potilashaastatteluaineisto IT) 216 sivua
Léaheisten haastattelut 314 sivua
Sairaanhoitajien haastattelut 218 sivua
Muistiinpanot ja tutkijanpdivakirja 140 sivua
Yhteensi 945 sivua
Ensimmaéisen potilashaastatteluaineiston muodostivat aiemman

ensipsykoosipotilaiden tiedon merkitystd psykoedukatiivisessa hoidossa
koskevan tutkimukseni (Kilkku ym. 2003) litteroidut tekstiosuudet, jotka
analysoin uudelleen tdmin tutkimuksen tutkimustehtdvien mukaisesti. Glaser
(1998) rohkaiseekin tutkijoita tarkastelemaan jo kerittyja aineistoja uusin silmin,
silld usein aineistoista jad paljon kayttdmittd. Tekstiosuuksien uudelleen
tarkastelu oli mahdollista, koska osallistumisen Kriteerit olivat samat kuin tdssa
tutkimuksessa. Aiempaan tutkimukseen haastatellut potilaat (n=7) olivat myds
ensi kertaa psykoosiin sairastuneita. Vastatessaan kysymyksiin, jotka liittyivét
teemaltaan tiedon antamiseen, he olivat samalla kuvanneet omia kokemuksiaan
potilasopetuksesta.

Toinen potilashaastatteluaineisto  muodostui  kuuden ensipsykoosiin
sairastuneen potilaan haastattelusta. Liheisten aineisto muodostui vastaavasti
seitsemdn ensipsykoosipotilaan 1dheisen haastattelusta. Sairaanhoitajien aineistoa
varten haastattelin viittd ensipsykoosipotilaita hoitanutta sairaanhoitajaa. Néihin
haastatteluihin liittyvét osallistujien kriteerit ja haastattelujen etenemisen olen

kuvannut edeltdvissd luvuissa 4.3 ja 4.4.
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Tutkimukseni aineistona ovat lisdksi olleet tutkimuksen aikana tekeméni
muistiinpanot ja tutkijanpéivikirjani (taulukko 6). Muistiinpanoilla tarkoitan
aineiston analyysin aikana syntyneitd memoja, Kkirjoituksia, kuvioita ja
kasitekarttoja, joita olen tehnyt tutkimuksen eri vaiheissa (Liite 8). QSR NVivo®
-ohjelma mahdollisti myds suoraan alkuperidisaineistoon ja koodeihin liittyvien
muistiinpanojen tekemisen ohjelmaan tydskentelyn aikana. Grounded theory -
tutkimusmenetelmdn mukaisesti olen analysoinut myds muistiinpanot kuten
muunkin aineiston (Glaser 1978). Tutkijanpéivikirja toimi apuvélineend koko
tutkimusprosessin aikana ja palasin tekemiini merkintdihin useaan otteeseen

tutkimuksen eri vaiheissa.

4.6 Analysointi

Litterointi

Naubhoitin ja aukikirjoitin kaikki haastattelut sanasta sanaan. Glaserin mukaan
haastatteluaineistojen nauhoittaminen ja aukikirjoittaminen on turhaa ja
aikaavievdd.  Hénen  mukaansa  tutkija  muistaa  keskeiset  asiat
haastattelutilanteesta ja voi ndin ollen kirjoittaa tarkat muistiinpanot tilanteen
jdlkeen. joten litterointivaihetta ei tarvita lainkaan. Téstd ollaan alan tutkijoiden
keskuudessa kuitenkin toista mieltd; Morsen (2001) mukaan litterointivaiheen
ohittaminen tekee tutkijalle mahdottomaksi kéyttdd aineiston alkuperdisi
lainauksia ja tdmédn seurauksena tehdd todellista aineistoon perustuvaa
tutkimusta. Stern ja Covan (2001) edustavat Glaserin kanssa samaa linjaa tdssa
asiassa. He muistuttavat siitd, ettd grounded theoryn kehittiminen ei edellyté
litterointia, vaan tutkijan tulee muistaa, ettd grounded theoryssa on kyse
sosiaalisen perusprosessin tutkimisesta sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Tdma
ei edellytd tutkimukseen osallistujan joka sanan aukikirjoittamista ja litterointia.
(Stern & Covan 2001.) Tastd kriittisestd keskustelusta tietoisena pédadyin
kuitenkin tdssd tutkimuksessa nauhoittamaan haastattelut ja aukikirjoittamaan ne
sanasta sanaan. Haastattelut olivat aika pitkid, intensiivisid ja paljon asiaa
sisdltdvid. En luottanut siithen, ettd olisin erottanut ja muistanut vain keskeiset

asiat ja ettd olisin pystynyt palauttamaan ne muistiini sellaisina kuin asiat olivat
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tulleet haastatteluissa esille. Haastattelujen aukikirjoittaminen mahdollisti vield
tilanteen muistelemisen, ja monesti kirjoittaessa oivalsin jo tuleviin kategorioihin
liittyvid seikkoja. Ndma kirjoitin muistiinpanoihin myohempda kdyttdd varten.
Alkuperiisilmaukset kuvaavat myos lukijalle kategorioiden sisdltod ja lisddvit
siten my0s tutkimuksen luotettavuutta.

Aédnnihdyksistd merkitsin esimerkiksi naurahdukset, erityisesti jos tilanteen
viestinndssd tuntui olevan jotakin ristiriitaista. Esimerkiksi vaikeasta aiheesta
puhuttaessa  haastateltavan naurahdellessa  merkitsin  tdmdn  sulkuihin
litteroituihin teksteihin. Oletuksena tédlloin oli, etta ristiriitainen viesti saattoi olla
merkityksellinen analysoinnin kannalta. Taukoja, &inensdvyjd tai muita
tarkempia non-verbaalisia seikkoja ei  merkitty, kuten esimerkiksi
kommunikaatiota  tutkivissa menetelmissé kuten diskurssi- tai
keskusteluanalyysissa tehdédén.

Haastatteluaineistojen aukikirjoittamisessa minua auttoi kolmessa potilaiden
haastatteluissa paikallisessa sairaalassa tyoskentelevd sihteeri. Aukikirjoitin itse
muut potilaiden haastattelut sekd ldheisten ja hoitajien haastattelut
kokonaisuudessaan. Myds silloin kun haastattelut aukikirjoitti sihteeri, kdvin
nauhat kuunnellen tekstit ldpi ja tdydensin ja muokkasin tarvittaessa epéselviksi

jadneitd kohtia tekstiin.

Aineiston jdrjestaminen QSR NVivo®-ohjelman avulla

Kéytin tutkimuksessani teknisend apuna tietokoneohjelma QSR NVivoa®.
Kvalitatiivisen tutkimuksen alueella eri ohjelmien kayttoon suhtaudutaan
ristiriitaisesti, mielipiteitd on niin ohjelmien kdytdn puolesta kuin vastaankin.
Kritiikki on kohdistunut muun muuassa aineistoldhtdisen otteen katoamiseen, jos
ohjelmien kéyttd ndhddan teknisend, mekaanisena, standardoituna toimintana
(Luomanen & Riisdnen 2002). Osittain tédtd kielteisti nikemystd ovat
vahvistaneet tutkijat itse raportoidessaan tutkimuksen analysoinnista jollakin
kvalitatiiviseen tutkimukseen tarkoitetulla ohjelmalla. Tietokoneohjelma ei
kuitenkaan  varsinaista analyysia ja  teorianmuodostusta voi tehda.
Tietokoneohjelmien avulla voidaan helpottaa analysointiprosessia eri vaiheissa:
aineiston tallennuksessa, koodaamisessa, kategorioiden ja niiden vilisten
suhteiden hahmottelussa. (Rantala 1999.) Laadullisiin tutkimuksiin liittyva

tulkitseva elementti ei katoa tietokoneohjelman myotd. Ohjelma auttaa
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suurienkin aineistojen hallinnassa ja mahdollistaa kategorioiden ja aineiston
vilisen sekd eri kategorioiden vélisten suhteiden tarkastelun. (Luomanen &
Réisdnen 2002.)

Glaserin mielipide tietokoneohjelmien kaytostd grounded theory -
tutkimuksessa on hyvin kielteinen. Hinen mukaansa tietokoneohjelmien kayttod
estdd tutkijan abstraktia késitteiden loytdmisen prosessia, vie aikaa ja tekee
grounded theorysta “latteaa kvalitatiivista tutkimusta” (Glaser 2003). Aineiston
koko, tutkimuksen vaatima aika ja kategorioista kokonaiskdsityksen saamisen
ongelmallisuus vaikuttivat omaan ratkaisuuni tdssd tutkimuksessa. Tutkimuksen
alkuvaiheessa tein analyysia kdsin, manuaalisesti, tehden merkintdjd teksteihin
erivarisilld kynilld ja osittain leikkaa/liimaa-periaatetta kayttamadlld. Koin tdmén
tyotavan kuitenkin mahdottomaksi: miten voin erottaa eri vireilld merkitseméni
kohdat jirkevilld logiikalla, missd ja miten sdilyttdd aineistoa ja koodeja silloin
kun joudun pitdmédn tutkimustyostd taukoa, miten saada jarkevidlld tavalla
organisoitua omat mieleeni tulleet oivallukset ja ajatukset alkuperiistd aineistoa
lukiessani, miten sdilyttdd ndkyvilld my0s itselleni ne alustavat ajatukset
mahdollisista kategorioista, joita olin ajatellut, ja ennen kaikkea miten saada
yhteys alkuperdisen aineiston ja syntyvien kisitteiden ja kategorioiden vililld
sdilyméén. Jo tutkimusta aloittaessani tiesin, etten tyoni vuoksi voi aktiivisesti
tehdd koko ajan tutkimusta, vaan prosessiin tulee eri pituisia taukoja. Samaan
aikaan kuulin laadullista tutkimusta tekeviltd tutkijakollegoiltani Iso-Britanniasta
myOnteistd palautetta QSR NVivo®-ohjelman kdytdstd. Perehdyin ohjelmaan
Internetistd ladattavan testiversion avulla ja pdddyin ohjelman kdyttimiseen
oman tutkimukseni apuna todettuani, ettd QSR NVivo®-ohjelmalla pystyn
sdilyttdimdén aineiston yhdessd paikassa ja voin tallentaa ohjelmaan
alkuperdisaineiston, koodaukset, memot ja kategoriat sekd tarkastella
kategorioiden viélisid suhteita.

Kéytanndssd ohjelma toimi tutkimuksessani aineiston hallintajdrjestelmina
(Rantala 1999) ja koodauksen apuvilineend. Aineiston jéirjestdminen ja
koodaaminen oli mahdollista ja helppoa QSR NVivon® avulla. QSR NVivo®-
ohjelman avulla pystyin nopeasti palaamaan alkuperdiseen aineistoon asti
tarkaessani jotakin koodausta ja vertaillessani kategorioiden ominaisuuksia

toisiinsa.
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Analysointi grounded theory —menetelmdn mukaisesti

Grounded theory —tutkimuksessa analysoinnin keskeinen menetelmd on
Jatkuvan vertailun menetelmd, joka jatkuu tutkimuksen alusta sen loppuun asti
(Glaser & Strauss 1967, Hallberg 2006). Jatkuvan vertailun menetelmé sisdltda
kolme eri vertailutasoa. Ensimmaéiseksi vertaillaan aineiston ilmaisuja toisiinsa,
ja tdmin vertailun tuloksena saadaan esiin késitteet ja tyohypoteeseja analyysin
eteenpdin viemiseksi. Toisessa vaiheessa késitteitd verrataan edelleen uusiin
ilmaisuihin, jolloin saadaan esiin késitteiden ominaisuuksia ja lisdd
tydhypoteeseja. Tédssd vaiheessa késitteet saturoituvat, kylldfntyvét, ja uusia
kisitteitd syntyy. Kolmannessa vaiheessa késitteitd verrataan keskenddn, jolloin
kasitteelliset tasot saadaan esiin ja hypoteesit yhdistyvdt késitteisiin. (Glaser
2004.).

Tutkimukseni alkoi ensimmaéisen aineiston, aiempaan tutkimukseeni (Kilkku
ym. 2003) kerddmieni ja litteroimieni tekstiosuuksien uudelleen tarkastelulla ja
koodauksella. Tdméa vaihe oli avoimen koodauksen vaihe, niin sanottu ensi tason
koodaus (Screiber 2001). Kéytdnndssd etenin niin, ettd siirsin tekstit tiedostoina
QSR NVivo® —ohjelmaan, jonka avulla koodasin merkittévét ilmaisut. Merkitsin
tekstin asiasisdllon mukaan joko muutaman virkkeen pituisia tai laajempia
kokonaisuuksia ja annoin kyseiselle kohdalle sisdltéd kuvaavan koodin. (Rantala
1999.) Asetin aineistolle ikdén kuin kysymyksid koko ajan (Charmaz 1990) ja
pyrin pysymdin mahdollisimman avoimena asioille, joita teksteistd nousi esiin.
Ensimmadisen tason koodauksen aikana syntyy yleensd késiteltdviksi pitkd lista
ensi vaiheen koodeja (Schreiber 2001), niin my0s tdssd tutkimuksessa. Jo
litteroiduista aiemman tutkimukseni tekstiosuuksista tuli ensi vaiheen koodeja
356. QSR NVivo® -ohjelma asettaa ne alkuperdisilmaisut, jotka on merkitty
samalla koodilla, yhteen, joten luku kuvaa koodien, ei alkuperdisilmausten
madrdd. Kdvin koodit 1dpi tarkastellen aineistoa uusin silmin ja pitden mielessi
grounded theoryn keskeisen kysymyksen “mité tdssd tapahtuu?”

Avoimen koodauksen vaihe ohjaa seuraavaa, teoreettisen otannan vaihetta
Glaser 1978, 1998, 2004). Tdhin vaiheeseen siirryin aloittamalla ensipsykoosiin
sairastuneiden  potilaiden  haastattelut. = Haastattelut  toteutin  aluksi

teemahaastatteluina, kuitenkin mahdollisimman avoimeen haastattelutapaan
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pyrkien, ja siirryin tutkimuksen edetessi yhd enemmén strukturoimattomaan
haastatteluun (Morse 2001, Glaser 2004). Haastattelujen muuttuessa
avoimemmiksi asioiden késittely oli laajempaa, uusia asioita tuli esiin ja ndin
myds aineisto muuttui aiempaa rikkaammaksi.

Tallennettuani yksittdisen potilaan aukikirjoitetun haastattelun QSR NVivo®
-ohjelmaan aloitin koodauksen. Jatkoin samalla aineistonkeruuta haastattelemalla
seuraavaa tutkimukseen osallistuvaa potilasta. Aukirjoitetusta haastattelusta
tarkastelin ensi tason koodien lisdksi osittain jo substantiivisia, niin sanottuja
toisen tason koodeja (Schreiber 2001). Ndma toisen tason koodit, niin sanotut
substantiiviset koodit, olivat késitteelliseltd tasoltaan jo aiempia abstraktimmalla
tasolla. Samalla aloin havaita alustavia yhteyksid ndiden koodien vililld ja
alustavia kasitteitd alkoi muodostua (Glaser 1978, 1992, 1998, 2004). Jatkoin
potilashaastattelujen analysointia tdhdn vaiheeseen, alkuperdisestd aineistosta
koodeiksi ja edelleen abstraktimmalle tasolle nostaen toisen vaiheen koodeiksi.
Aiemman tutkimuksen litteroiduista tekstiosuuksista ja potilaiden haastatteluista
saadusta aineistosta muodostui yksi kokonaisuus tdssd vaiheessa. Potilaiden
aineiston kanssa vield tydskennellessdni, aloitin ldheisten haastattelut ja
vastaavasti samalla tavalla limittdin edelleen ldheisten haastattelujen kanssa
tyoskennellesséni edelleen hoitajien haastattelut.

Potilaiden haastatteluista muodostui 378 ensi tason koodia, ldheisten
haastatteluista 691 ja sairaanhoitajien haastatteluista 604 ensi tason koodia.
Yhteenlaskettuna tekstiaineistosta tulleiden ensi tason koodien kanssa (n = 356)
ensimmaisen, avoimen koodauksen vaiheen jilkeen koodeja oli kaiken kaikkiaan
2049. Kaikkien kolmen haastatteluaineiston kanssa etenin seuraavaan
vaiheeseen, toisen vaiheen koodeihin (Schreiber 2001) aineistoja erillisiné
kasitellen.

Toisen vaiheen koodauksen jdlkeen késittelin aineistoa yhtend
kokonaisuutena. Jatkuvan vertailun avulla tarkastelin syntyneitd alustavia
kasitteitd ja kategorioita. Koodauksen jatkuessa syntyi uusia kisitteitd ja
kategorioita, joihin aiemmat koodit 16ysivét paikkansa (Glaser 1978, 1992,1998,
2004). Analyysin aikana koodit liittyivét eri abstraktiotasoilla oleviin kisitteisiin
(Schreiber 2001), joten tyoskentelin samaan aikaan tutkimuksen eri vaiheiden

kanssa.
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Aineiston aukikirjoittamisen aikana syntyi jo joitakin alustavia ajatuksia
aineistosta (Vilkka 2005), nimé merkitsin ylos tekemiini memoihin litterointia
tehdessdni. Samalla tavoin myds koodauksen aikana tulleet ajatukset ja ideat
kirjoitin muistiin. Nididen esiin tulevien ideoiden takia jo koodausvaiheessa
onkin tirkedd, ettd tutkija itse koodaa oman aineistonsa (Glaser 2004).
Muistiinpanoista kéytetdédn grounded theory -tutkimuksessa nimitystd memot.
Memot ovat myos tutkimuksen aineistoa. Ne analysoidaan (memo sorting), ja
jatkuvan vertailun avulla myds memoista saatavat tulokset tukevat kategorioiden
syntyé ja auttavat kussakin analyysin vaiheessa eteenpédin. (Glaser 1978, 1998.)
Ellei memoja tee, ei oikeastaan tee grounded theory-tutkimusta (Glaser 1978,
2004). Tutkimuksen aikana kirjoitin memoja QSR NVivo® -ohjelmaan (Rantala
1999), eri tiedostoihin ja muistiinpanoihini.

Erillisten aineistojen kanssa tyOskennellessdni huomasin luottamuksen
kisitteen tulevan monella tavoin keskusteluissa esiin. Esimerkiksi psykoosi
merkitsi usein luottamuksen menetysti itseen ja hankaluus saada apua merkitsi
luottamuksen menetystd palvelujérjestelméén. Varmistuin kuitenkin vasta
sairaanhoitajien haastatteluja koodatessani, ettd luottamus liittyy vahvasti teorian
vdinkategoriaan.

Ydinkategorian 16ytyminen johti selektiivisen koodauksen vaiheeseen.
Jatkoin analyysia tarkastelemalla kaikkia kolmea aineistoa yhdessi.
Ydinkategoria ohjasi titd analyysin vaihetta, ja huomasin prosessinomaisuuden
(Glaser 2004) samoin kuin sen, ettd kyse ei ollut ainoastaan luottamuksesta
sininsd vaan erityisesti luottamuksen uudelleen rakentamisesta potilaan,
ldheisten ja sairaanhoitajan yhteistydnd. Ydinkategorian tunnistaakin siitd, ettd se
esiintyy usein aineistossa ja on jollain tavoin pysyvd, samalla kun se tuntuu
yhdistdvin kategorioita luontevasti toisiinsa (Glaser 2004). Jatkoin analyysia
jatkuvan arvoinnin menetelmidn mukaisesti, tarkastelin syntyneitd kategorioita,
niiden alakategorioita ja ominaisuuksia sekd palasin useita kertoja vield
alkuperdisaineistoon varmistamaan péddtelmidni. Luin samanaikaisesti myds
tutkijanpdivakirjaani, johon olin tehnyt merkintdja haastatteluistani.
Tutkijanpdivékirjan avulla pystyin palauttamaan haastattelutilanteita mieleeni ja

sain vahvistusta koodauksilleni.
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Ne kategoriat, joihin ei endé tullut uusia asioita ja ndkdkulmia, saatoin todeta
kylladntyneiksi, eli saturaatio oli toteutunut (Hutchinson 1993, Glaser 2004).
Téssd vaiheessa késitteet ja niiden tasoerot selkeytyivit, pddllekkdisyydet saatoin
yhdistdd samaan kategoriaan tai sitd kuvaavaan késitteeseen ja teoria alkoi
kokonaisuudessaan hahmottua (Glaser 1978, 1992). Samalla analysoin memoja,
kdvin lipi QSR NVivoon® tallentamiani muistiinpanoja, luin tiedostoja ja
muistiinpanojani useaan otteeseen, kiytin niistd saamiani ajatuksia ja tekemidni
merkintdjé kisitteiden vilisid suhteita koskevien paédtelmien apuna (Glaser 1998,
2004). Edelleen jatkoin samaan aikaan uusien memojen, niin sanottujen
teoreettisten memojen, kirjoittamista muistiin (Glaser 1978) ja késitteiden vilisid
suhteita hahmotin myds piirtdimilld erilaisia vuokaavioita. Selektiivisen
koodauksen vaihetta Glaser (1978, 1992, 2004) kuvaa erdédnlaisena syntyvén
teorian redusointina, jolloin kisitteet méarillisesti vihenevit mutta samalla ne
vahvistuvat ja monipuolistuvat, niin ettd lopulta jd& ydinkategoria ja sithen
liittyvit kisitteet jdljelle. Késitteiden véliset suhteet, teoreettiset koodit, ovat
usein implisiittisid. Ne saattavat olla esimerkiksi erilaisia seuraussuhteita,
prosesseja tai aste-eroja késitteiden vililld. Analyysin edetessd aloin erottaa
kategorioiden vilisid suhteita prosessina; eri késitteet edelsivét toisiaan. Teoria
oli prosessimainen, sisdltden myds ennakkoehtoja ja seurauksia. Samalla
huomasin, ettd tietyt vaiheet teoriassa olivat prosessin kddnnekohtia. (Glaser
1978.)

Tutkimuksen tulosten ja aiemman Kkirjallisuuden perusteella vahvistin
tutkimukseni teoreettisten 1dhtokohtien osuutta ja tulosten tarkastelussa yhdistin
aiempaa tietoa syntyneeseen teoriaan ja sen keskeisiin kisitteisiin (Glaser 1978,
2004). Analyysin tuloksena rakentui ensipsykoosiin sairastuneen potilasopetusta

kuvaava aineistoldahtGinen teoria.
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5 Tulokset

Tutkimustehtdvidni  olivat  ensipsykoosipotilaiden, ensipsykoosipotilaiden
laheisten ja ensipsykoosipotilaita hoitaneiden sairaanhoitajien kokemukset
potilasopetuksesta (tutkimustehtdvd 1), potilasopetusta koskevat késitteet
(tutkimustehtdvé 2), ndiden késitteiden véliset suhteet (tutkimustehtdvd 3) seka
kisitteistd ja niiden vélisistd suhteista rakentuva teoria (tutkimustehtiva 4).

Tulososiossa kuvaan sekd potilaiden, ldheisten ettd sairaanhoitajien
kokemuksista analysoinnin kautta syntyneitd késitteitd: kategorioita ja
alakategorioita sekd ndihin liittyvid ominaisuuksia. Aidoimmillaan kokemukset
ndkyvét alkuperdisilmaisuissa, jotka on kursivoitu tekstiin. Alkuperdisilmaisun
peréssd on suluissa merkintd sen mukaan onko kyse potilaan (P), ldheisen (L) vai
sairaanhoitajan (H) haastattelusta otetusta esimerkistd. Tulee kuitenkin muistaa,
ettd alkuperdisilmaisut ovat esimerkkejd, joiden tarkoituksena on helpottaa
lukijaa seuraamaan analysointia. Kaikkien haastattelujen kayttoon ndissé
esimerkeissd en ole pyrkinyt. Anonymiteetin suojaamiseksi esimerkeissd on
nimet ja muut mahdollisesti tunnistettavat tiedot korvattu merkilld x.

Kisitteiden viliset suhteet ndkyvdt kategorioiden, alakategorioiden ja
ominaisuuksien keskindisestd hierarkiasta. Kappaleiden ja alakappaleiden alussa
on hierarkista suhdetta kuvaava taulukko. Tekstissd kdytetyn lihavoinnin
tarkoituksena on helpottaa taulukoitujen alakategorioiden ja ominaisuuksien
erottamista tekstista.

Sen lisdksi, ettd kdsitteet ovat hierarkisessa suhteessa toisiinsa, ne ovat myos
prosessinomaisesti suhteessa toisiinsa. Tutkimuksen tuloksena syntynyt teoria on
kolmivaiheinen: ensivaihe liittyy hoitoa edeltdneeseen aikaan (luvut 5.1 ja 5.2),
toinen vaihe (luvut 5.3 ja 5.5) muodostuu hoidon aikaisista kokemuksista ja
kolmas vaihe seurauksista (luvut 5.4 ja 5.6). Teorian ydinkategoriana on
luottamuksen uudelleen rakentuminen. Kuvaan teorian kokonaisuutena

tulososion lopussa luvussa 5.8.

66



5.1 Elaméantilanteen muuttuminen

Psykoosiin sairastuminen aiheutti monia muutoksia eldmintilanteeseen niin
sairastuneelle itselleen kuin hinen ldheisilleenkin. Epdvarmuuteen joutuminen,
roolien muuttuminen ja tunteiden myllerrys liittyvdt eldméntilanteen
muuttumiseen (Taulukko 7). Naihin alakategorioihin liittyvdt ominaisuudet olen

kuvannut taulukoissa 8-10.

Taulukko 7. Elimédntilanteen muuttuminen -kategoria ja sen alakategoriat

Kategoria Alakategoriat

Eliiméntilanteen Epédvarmuuteen joutuminen

muuttuminen Tunteiden myllertiminen
Roolien muuttuminen

5.1.1 Epdavarmuuteen joutuminen

Taulukko 8. Epdvarmuuteen joutuminen -alakategoria ja sen ominaisuudet

Alakategoria Ominaisuudet

Sairastumisen odottamattomuus

Epidvarmuuteen Sairauteen havahtuminen

joutuminen Perustelujen miettiminen sairastumiselle
Psykoottisten kokemusten ymmartémisen vaikeus

Kontaktin saamisen vaikeus

Sairastumisen odottamattomuus oli raju eldméntilanteen muuttava kokemus
niin psykoosiin sairastuneelle kuin ldheisillekin. Psykoosiin sairastuminen oli
jotain tdysin odottamatonta, ja muutos entiseen saattoi olla rajua ja jérkyttavaa.
Mitéén téllaista ei oltu osattu odottaa omalle kohdalle. Sairastumista oli aluksi
vaikea huomata, ja sitd kuvattiin kriisind, joka saattoi myds puuduttaa ja joka oli
koko ajan mielessd. Ensipsykoosiin sairastuneet olivat usein nuoria tai nuoria
aikuisia, mikd osaltaan lisési vield tilanteen jarkyttavyytta.

Eihdn tdd oo mahollista, ettd joku psykoosi sillain tuli. Vield minulle. (P2)

...ettd jos ajatellaan esimerkiksi nuorempaa ihmistd, joka sairastuu tdlld tavalla,
niin kylld melkoinen pommi varmaan on, eldmdssd mennyt ehkd tdhdn asti kaikki
ihan hyvin.(H4)

Tota, en md tid osaanko md tihdn muuta sano muuta kuin sen, ettd kun tdd ongelma
on perheeseen tullut niin, se on sitten niin kuin ongelma, rasite, shokki koko
perheelle, yhteisolle, ja ettd, silloin voimakkaana vahvana asiana mielessd joka
hetki, ettd siitd ei niinkuin irtaudu, ja tota, se sellaisenaan, sindnsd, puuduttaa.(L6)
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Sairauteen havahtuminen saattoi olla sairastuneelle itselleen hyvin raju ja
odottamaton kokemus. Psykoottiset kokemukset aiheuttivat sairastuneelle
itselleen epdvarman olon siitd, mikd on totta ja mikd ei. Omiin havaintoihin ja
ajatuksiin ei voinut luottaa.

Kylld md jossakin vaiheessa... kun mulle tuli sellanen niinku mdd vdldhdys, ettd
hetkinen, mdd oon tulossa hulluks tai jotain semmosta, se oli just sillon just
viimesend pdivdnd, joka oli kaikkein pahin. (P6)

Mutta siihen liittyy sitten kauheesti semmosia psykoottisia ajatuksia, mitid mdd sitten
siind koin sitten samalla md en tiedd vieldkddn... en tiedd, et mitkd niistd oli niinku
semmosta unta tai mitkd niistd oli... oli jollain tavalla toden kanssa yhteydessd, (PS8)

Sairastumista oli vaikea hyviksyd. Tilannetta kuvasi erilaisten selitysten ja
perustelujen miettiminen sairastumiselle; miksi ndin kdvi minulle ja meille,
mistd sairastuminen voi johtua? Sairastuminen pysdhdytti myds miettimdin
asioita, sitd mitd elimissd on aiemmin tapahtunut.

Olin niinku ajatuksissani, et md niinku ajattelin ja ja ja sillain, ettd et se oli niinku
tietysti se ettd mdd niinku etin semmosta suurempaa voimaa.(P6)

Niinku mdd ajattelin, ettd mun tdytyy aina vdlilld luotsata vihdn niinku eldmdd

taakse ja eteenpdin.(P6)
Psykoottisia kokemuksia oli vaikea ymmirtii, psykoosi oli kuin “pimed
huone”, johon oli vaikea paisté tai ndhdd, mitd oikein on tapahtumassa, mikd on
totta ja mikd ei, mikd on sairautta ja mikd taas ei. Sairastumisen rajuus saattoi
pelottaa. Akuutissa vaiheessa sairastuneeseen saattoi olla vaikea saada
kontaktia. Liheiset olivat jarkyttyneitd ja epdvarmoja siitd, miten tilanteessa piti
toimia ja mitd oikein oli tapahtumassa.

Se oli niin sekava, ettd kun md jilkeenpdin aattelen, niin oli niin kuin pimeessd
huoneessa ja yritti pois.(L7)

En md ymmdrtdnyt ettd mistd oli... mitd hdn tarkoitti, ettd niin kuin mieli hajoo, ettd
sielld menee kaikki vaan ... ndds kun ... ettd ajatukset on yhtd kaaosta ja ei niin kuin

pysty....(L2)
Ei oikeastaan saanut puhuttua, mdd en niin kuin saanut mitddn irti. Ettd siitd ei niin

kuin keskustelua saanut aikaiseksi... ettd ei pddssyt niin kuin ldhelle ollenkaan. Ja
siind se vaikeus olikin, ettd ei saanut keskustelua ollenkaan aikaiseksi. (L3)
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5.1.2 Tunteiden myllertdminen

Taulukko 9. Tunteiden myllertiminen -alakategoria ja sen ominaisuudet

Alakategoria Ominaisuudet

Pelko
Tunteiden Toisten armoilla oleminen
myllertiminen Hiped

Syyllisyys

Toivo

Tunteet myllersivét potilaan ja liheisen suhteissa sekd omaan itseen ettd muihin.
Pelko, tunne toisten armoilla olemisesta, hdped, syyllisyys ja toivo vuorottelivat
sekd potilaan ettd ldheisen mielessd. Tunteita pohdittiin  suhteessa
sairastuneeseen, itseen, muihin ldheisiin ja muutenkin muihin ihmisiin.

Sairastumiseen liittyi monenlaisia pelkoja, niin sairastuneen kuin
laheistenkin kokemana. Sairastuneen oma kéytds saattoi olla arvaamatonta,
pelottavaa, ja hén saattoi pelétd, ettd vahingoittaa muita. Ilmassa oli ikddn kuin
pelko siitéd, ettd jotain tapahtuu, vaikka selvisti ei osattukaan sanoa, mitd voisi
tapahtua. Laheisten nidkdkulmasta akuuttivaihe oli pelottava, kun tuttu henkilo
kayttdytyi aiempaan verrattuna poikkeavasti. Tietdméttomyys siitd, mistd
muuttunut kéytds johtui, lisdd nditd pelkoja. Ldheiset saattoivatkin kéyttaytyd
erityisen varovaisesti sairastuneen liheisyydessd. Psykoosin molemminpuolista
pelottavuutta kuvasi se, ettd samalla sairastunut saattoi pelétd, ettd ldheiset
jattavit hinet tissd tilanteessa. Ldheisid saattoi my0s pelottaa, ettei sairastunutta
saada hoitoon. Sairastuneen tunteet olivat hyvin ristiriitaisia; vaikka avun tarve
oli olemassa, samalla Kkoettiin, etti psykoosissa oli toisten armoilla, kun itse ei
viélttdmétta tiennyt, mika oli totta ja miké ei.

Ajatukset vaan pyori ja ei niinku pddssy niinku mitenkd niistd eroon ja ja koko ajan
mietti ja mietti ja mietti yotd pdivdd... ja sitten sen jdlkeen tietysti oli vield vihdn
sillain ettd niinku se oli joo, se oli kans paha, ettd md pelkdsin, ettd md teen muille
pahaa.(P9)

Ja se on todella ravisteleva kokemus ja ihminen niinku peloissaan, hirveen
peloissaan ei se oikein tiedd, mitd on tapahtunu, ja ja pelkdd, pelkdd siis itsednsdkin
jopa.(P6)

Ettd siind tuli semmoista aggressiivisuutta sitten hdnelld, ettd hdn suuttui ihan

hirveesti yhtikkid ja md en tiennyt ettd mistd... ettd mdd oon oikeesti vihdn
peldnnyt siind...(L3)
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Hiipein tunne oli hyvin vahva ja saattoi estdd sen, ettd sairastunut olisi puhunut
muiden kanssa tilanteestaan. Edes ldheisille ei valttdmétta puhuttu, ulkopuolisista
puhumattakaan. Hiped saattoi myos estdd avun hakemisen. Laheiset kokivat
leimaantuvansa sairastumisen vuoksi myos itse. Tdmi vaikeutti ja saattoi estid
heiltdkin avun hakemisen. Esimerkiksi tyOpaikalla ei hédpedn takia kerrottu
ldheisen sairastumisesta ja sukulaistenkin kanssa puheenaihetta vilteltiin.

Se on paljon vaikuttanut se, ettd kun on pieni paikkakunta, niin sielld tiedetddn.
Kerrot sd tai et, niin sielld tiedetddn. (P13)

Mind en oo ikind kdyny psykiatrilla niin mun oli kauheen vaikee sinne sitte mennd.
(P7)

Ettd siind on ne hdped ja syyllisyys, joka estdd, semmoinen joku pelko, ettd mdd

leimaudun jotenkin huonoksi ihmiseksi, ettd joku tdmméinen varmaan.(L3)
Psykoosiin sairastuminen heritti 1dheisisséd syyllisyytti ja kysymyksii siité, oliko
tehnyt jotakin véadrin. Sairaanhoitajat kokivat, ettd erityisesti &didit kokivat
syyllisyyttd ja miettivdt &itiyttddn ja omaa toimintaansa. Syyllisyydestd oli
vaikea puhua kenenkddn kanssa, ja samalla se kulutti; oma jaksaminen tuntui
olevan vihissé, kun asiasta ei puhunut kenenk&én kanssa.

...oon ollut niin kuin ymmdlld, ja mikd on kaikkein raskainta kanssa, niin on niin
valtava syyllisyyden tunne, ettd aattelee, ettd mitd mdd oon voinut tehdd niin vddrin,
ettd minulle...(L1)

Monista negatiivisista tunteista huolimatta toivo paremmasta oli vahva. Toivoa
ylldpiti ajatus ja toive jonkin parannuskeinon l0ytymisestd tai kédnteestd
parempaan pdin. Toivottiin, ettd jokin ihme tapahtuisi ja eldima palaisi ennalleen.

Tietenkin alkuajatukset oli se, ettd siihen tdytyy loytyd jostakin timd keino, milld
saadaan tervehdytettyd.(L6)

5.1.3 Roolien muuttuminen

Taulukko 10. Roolien muuttuminen -alakategoria ja sen ominaisuudet

Alakategoria Ominaisuudet

Muutoksen havaitseminen
Roolien muuttuminen Tilanteen realisoiminen

Turvan ja tuen tarvitseminen
Vaikeiden asioiden kuunteleminen
Varmistuksen hakeminen

Epédvarmuus miten tulisi toimia

Hoitoon toimittaminen
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Roolit muuttuivat psykoosiin sairastumisen myotd, niin ldheisten kuin
sairastuneenkin roolit. Léheisille tuli erilaisia rooleja ja tehtdvid suhteessa
muihin ldheisiin, suhteessa sairastuneeseen ja erilaisiin yhteistydtahoihin.
Sairastuneella taas muutos nékyi avun tarvitsemisena ja vastaanottamisena seké
suhteen muuttumisena omaan itseen, omaan tilanteeseen ja muihin ihmisiin.
Roolien muuttumisen alakategoria menee osittain limittdin avun hakemisen
kanssa; ldheisilld ja potilaalla on avun hakemisenkin vuoksi sellaisia rooleja,
esimerkiksi hoitoon toimittamisen vuoksi, joita heilld ei ole aiemmin ollut.

Léheiset saattoivat jdlkeenpdin pohtia, ettd on ollut asioita, joista olisi voinut
paétella, ettd kaikki ei ollut kohdallaan. Jotakin sairastuneen kiytoksessé oli ollut
erilaista kuin aiemmin. He saattoivat havaita muutoksen, ennen kuin sairastunut
itse oli tullut siitd tietoiseksikaan. Mielenterveysongelmia ei kuitenkaan
vélttdmattd osattu ajatella. Mielenterveysongelmista ja erityisesti psykoosista
saattoi olla niin vdhén tietoa, ettei tilanteen tunnistaminen psykoosiksi olisi ollut
mahdollista. Psykoottiset kokemukset saattoivat olla myods sellaisia, ettei
sairastunut itse pitdnyt tilannetta mitenkddn outona tai tavallisuudesta
poikkeavana. Liheiset realisoivat omilla huomioillaan silloin tilannetta.

X sitten huomasi, ettd jotain on pielessd, ettd md olin sellainen niinku yliaktiivinen.

Ja puuhastelin kaikenndkostd, mutta en niinku saanu tavallaan niinku valmista

aikaseksi mitddn.(P1)
Psykoosiin sairastunut saattoi turvautua ldheisiinsd enemmin kuin aiemmin,
laheisistd muodostui ikddn kuin turvaverkko. Vélttdméttd ei tarvittu tiheda
kanssakdymistd vaan kyse oli ennemménkin tunteesta, ettd tarvitessaan sai
turvaa ja tukea ldheisiltd. Suhteet ldheisiin saattoivat myos tulla aiempaa
titvilmmiksi, yhteyttd pidettiin enemmaén kuin ennen. Joskus tosin kdvi niin, etti
sairastuminen oli ldheisille niin kova sokki, ettd he eivédt pystyneet tukena
olemaan.

X:n kanssa me ollaan niinkun tin mun sairauden... tdd mun sairaus on niinku
ldhentdny meitd valtavasti toisiimme, ettd ettd tota varsinkin sillon, kun md tarvisin
tukea niin hdn soitti soitti kerran pdivdssd ja ja tota keskusteltiin sitte paljon.(P§)

Et mdd sit sairastuin niin se oli niinku niilleki hirvee shokki, ja tavallaan mdd
Jjouduin niinku terapoimaan niitdki.(P3)

Léheisten merkitys myds muuttui ja korostui vaikeiden asioiden kuuntelijoina.

Heille kerrottiin asioita, joista ei muille vélttimaittd puhuttu, kuten psykoottisista
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kokemuksista tai itsemurha-ajatuksista. He joutuivat erilaisten asioiden kanssa
tekemisiin kuin ehkd koskaan aiemmin. Lédheiset saattoivat olla himmentyneitd
ja peldstyneitd ndistd keskusteluista. Toisaalta sairastunutkin saattoi peldtd, ettd
laheiset hylkddvat hanet nyt kun eldma ei jatkukaan kuten ennen. Sairastuneelle
tieto siitd, ettd ldheiset pysyvét ja ovat tukena jatkossakin, oli erittdin tirked.

Silloin kertoi mulle sielld, ettd hdnelld oli ajatus, ettd kun hdn vie ensin kaikki
tavaransa pois, niin sitten hdn tappaa ittensd. (L6)

Mad kysyin sitd hdneltd, niin hdn sano, ettd jos md olen tihdn saakka sun kanssa
Jjaksanut, niin kylld md jaksan téistd eteenpdinkin.(P13)

Tilanne oli kuitenkin ldheisille uusi ja outo. Epdvarmuus omista havainnoista ja
paidtelmistd hdmmensi, ei tiedetty, mistd on kyse. Ldheiset saattoivat olla
yhteydessa keskenddn ja hakea varmistusta ja tukea toisiltaan.

Ja sitten hdn tavallaan haki semmoista lisdvarmistusta omille ndkemyksilleen...
soitti x:lle ja hdn pyysi ettd kuuntele sdd sen juttuja ja kerro mulle, mitd mieltd sd
olet. Ja sitten x tietysti kuunteli niitd, eikd kommentoinut mulle tietenkddn mitddn, ja
sitten puhuvat keskenddn, ja héinkin oli sanonut, ettd kylld nyt tarvitaan apua. Et nyt
ollaan pahasti menossa vikasuuntaan.(P13)

Ja sit et ku se niinku kuitenkin oli mukana ja kerto kaikkia asioita, mitd hdn oli
huomannu ja mitd mdd en ollu huomannu.(P3)

Léheisten tukea tarvittiin monissa asioissa, usein ihan kdytdnnon asioissa ja
erilaisten asioiden hoitamisessa. Laédkarilla kdynnit olivat usein tilanteita, joissa
sairastunut tarvitsi ldheisid mukana. Laheiset saattoivat olla ladkérin
vastaanotolle suostuttelijoita, tai tukijoina mukana, ellei sairastunut itse
huomannut, ettd tarvitsee hoitoa tai ei ollut halukas vastaanotolle ldhtemé&én.
Tilanteina ndmé saattoivat olla hyvinkin vaikeita ldheisille, joille vield itselleen
oli epdselvid, misté oli kyse ja toimiko oikein, kun hoitoon ldht64 vaati. Laheiset
ja sairastunut itse, saatoivat olla hyvin epdvarmoja siitd, miten tulisi toimia.

Oon saanut edes jotenkin rullaamaan tdmdn eldmdn, ettd tietdd, mitd minun tdytyy
huolehtia héinen puolestansa.(L7)

No me ldhdettiin sitte kaikki sinne, me oltiin kaikki sidld lddkdrissd.(P7)

X sitten sano, ettd nyt me mennddn. Koska mdhdn en omasta mielestini ollut
sairas.(P13)

Mietin, ettd mitd mdd teen, ja siind sitten hiljaa ittekseni istuin tyopaikalla ja mietin,

ettd mihin md soitan, ettd enhdn md voi noin vain ihmistd tosta vaan saada
sairaalaan, ettd mitd md teen.(L5)
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Tilanne muuttui entistd vaikeammaksi, mikéli sairastunut kieltdytyi kokonaan
lahteméstd hoitoon, ja ldheinen joutui miettimddn erilaisia keinoja, milld
sairastuneelle kuitenkin saisi apua. Ldheiset saattoivat toimia lopulta hoitoon
toimittajina. Naissd tilanteissa tarvittiin monesti eri tahojen yhteistyota;
ylldttden oltiin tilanteessa, ettd saatettiin tarvita esimerkiksi poliisin apua. Ndma
tilanteet olivat erittdin raskaita ldheisille, vaikka samalla tilanteeseen saattoi
kietoutua helpotuksen tunnetta siitd, ettd sairastunut saatiin hoitoon ja tilannetta
saattoi ikddn kuin jakaa jonkun ammattilaisen kanssa.

Ne poliisit kéyttdyty erittdin hienosti ja fiksusti, silld ammattitaidolla kun ne on, eli
ne meni niiinkun tavallaan kavereina ettd ’terve, tddltd tulee poliiseja’, niin x sanoi
ettd tota, hdn ndki jo virkamerkeistd, ettd te ootte poliiseja ja rupes sitten puhua
hopottamddn sitten niille poliiseille sitd asiaa, mikd hdnelld niinkun mielessd silloin
painoi, ja ne puhutti sitd sitten. Silld tavalla, ettd ne sai niinkun sen X:n
luottamuksen, kylldhdn se puhui ja puhua hopétti siind koko ajan, mutta ne sitten
kuitenkin... meistd tuntui siltd, ettd X koki olonsa turvallisemmaksi, kun poliisi oli
vieressd, ldsnd ja tota, oli sitten heti valmiina Idhtemddn sairaalaan tai
terveyskeskuksen kautta sitten tietysti.(L6)

5.2 Avun hakeminen

Haita, tarve saada apua, tietoa ja ymmarrystéd siitd, mistd oikein on kyse, johti
avun hakemiseen. Avun hakemisen kategorian ja sen alakategoriat olen kuvannut
taulukossa 11.

Osa sairastuneista hakeutui itse erilaisiin palveluihin ja tarvittaessa tiukastikin
vaatii hoitoon piddsyd, osalla avun hakeminen tapahtui ldheisten tukemana tai
heiddn aloitteestaan. Tilanne oli ensi kertaa psykoosiin sairastuneen kohdalla
kuitenkin mysteeri sekd potilaalle ettd ldheisille; ei ollut kdsitystd siitd, ettd
kyseessé oli mielenterveysongelma tai ettd kyse oli erityisesti psykoosista. Seka
sairastunut ettd ldheiset saattoivat etsid selityksid ja syitd hyvin monesta eri
asiasta. Avun hakemisen ja saamisen vaikeus ylldtti, oli vaikea tietdd, mistd apua
saa ja milloin. Avun saaminen vaati paradoksaalisesti samaan aikaan
aktiivisuutta ja omatoimisuutta, samalla kun oma vointi saattoi olla erittiin
huono ja avun tarve suurin. Avun saantiin kohdistui paljon odotuksia téssd
ahdistavassa ja pelottavassa tilanteessa. Mielenterveyspalveluissa ajateltiin

olevan niiden asiantuntijoiden, jotka tietdvit, mistd on kyse, ja osaavat auttaa.
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Léheiset kokivat usein helpotusta, kun joku auttava taho 10ytyi. Luottamus
autetuksi tulemiseen ja my0s asiantuntijuuteen saatettiin kuitenkin myds
menettdd. Perusterveydenhuollon pidtevyyteen tunnistaa ja auttaa tilanteessa
kohdistui epdilyjd, ja my0s mielenterveyspalveluissa eri ammattilaisten toiminta
saattoi aiheuttaa pettymyksid ja himmennysti siitd, tiedetddnko sielld sittenkédn,
miten tulisi toimia. Avun hakemisen alakategorioiden ominaisuudet olen

kuvannut taulukoissa 12-15.

Taulukko 11. Avun hakeminen -kategoria ja sen alakategoriat

Kategoria Alakategoriat

Autetuksi tulemisen toive
Avun hakeminen Selitysten etsiminen

Avun hakemisen ja saamisen vaikeus

Odotukset asiantuntijuudesta

5.2.1 Autetuksi tulemisen toive

Taulukko 12. Autetuksi tulemisen toive —alakategoria ja sen ominaisuudet

Alakategoria Ominaisuudet

Autetuksi Luottamuksen katoaminen itseen

tulemisen toive Avun tarvitsemisen huomaaminen
Avun saamiseen luottaminen

Psyykosiin akuuttivaiheessa luottamus omaan itseen katosi. Erilaiset pelot,
hété ja tarve saada apua saattoivat aiheuttaa sen, ettd apua haettiin epédtoivoisesti
eri paikoista. Psykoottisten kokemusten, esimerkiksi erilaisten harha-aistimusten
vuoksi saatettiin ottaa yhteyttd esimerkiksi poliisiin tai palokuntaan.

... taikka siis joo, sitd md rupesin niinku pelkddn. Mut sit mdd ajattelin, et jos mulla
kontrolli pettdd, niin md en tapa ketddn muuta kuin itteni. Eli mdd aina kddnndn sen
itteeni eli sit mennddn. (P6)

Psykoottiset oireet hammensivit ja pelédstyttivit. Niiden huomaaminen johti
avun tarpeen huomaamiseen. Osa sairastuneista hakeutui ensimmaéiseksi
ladkarin vastaanotolle terveyskeskukseen, tyoterveyshuoltoon tai
opiskelijaterveydenhuoltoon.  Kaikilla terveydenhuollon palvelut eivit
viélttdméttd olleet ensimméinen paikka, josta apua haettiin. Psykiatrista hoitoa

pidettiin viimeisend oljenkortena, jonne hakeuduttiin jos mitdin fyysistd syyté ei

10ytynyt.
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Se ldhti ihan siitd, ettd md oli téissd yhtend aamuna huomasin vaan, ettd tosiaan
ihmisten kysymykset ja lauseet ja kaikki tekee reikid mun pddhdn, ja mdd niinkun
héitkédhdin sitd ja jotenkin md niinkun tajusin, et mun on ldhdettdvd nyt niinkun tdstd
paikasta lddkdrille. (P9)

Md ajattelen niinku, ettd md olin niinkun yleislddkdrilld ja kaikilla muilla kdyny
siind ja juossu jatkuvasti ja apua ei ollu tullu, niin ehkd se voi olla, ettd se oli se
viimenen oljenkorsi sitte, mistd lihti sitd apua hakeen, jos ei kerran sitten oo mitddn
fyysistd, niin sitten se tdytyy niinku myontdd, ettd et pddssd on sitte jotain.(P11)
Tila oli pelottava ja himmentdva sairastuneelle, hitd ja tarve saada apua oli
suuri. Ajatus siitd, ettd kohta sai apua, saattoi aiheuttaa oman kontrollin
viahenemisen. Psykoottiset kokemukset ja oireet saattoivat nousta enemmin
esiin. Liheiset ja sairastunut toivoivat, ettd joku voisi ja osaisi tilanteessa auttaa.

Avun saamiseen luotettiin vahvasti.

Ne sitten haastatteli mut siind, mikd on se ... se tulohaastattelu ennen kun ohjataan
osastolle... niin tota md muistan, ettd md itkin siind oikein, ettd jos te vaan pystytte
minua auttamaan, niin auttakaa nyt.(P8)

5.2.2 Selitysten etsiminen

Taulukko 13. Selitysten etsiminen -alakategoria ja sen ominaisuudet

Alakategoria Ominaisuudet

Selitysten etsiminen Sairastumisen syiden ja selitysten etsiminen

Oman toiminnan pohtiminen

Ajankohtaisen tiedon puuttuminen

Léiheiset ja potilaat pyrkivdt ymmértdméién sitd, mitd oli tapahtunut, miksi
sairaus oli tullut omalle tai ldheisen kohdalle. Erilaisia syitd ja selityksia
etsittiin perinndllisisté tekijoistd, kasvuymparistostd, eliméintilanteesta ja omasta
toiminnasta. Huumeiden kéyton tai muiden pdihteiden kdyton mahdollisuus
sekavuuden selittdmiseksi herdtti myds pohdintaa. Toisaalta se koettiin jopa
helpottavana selityksend, jos pdihteiden kdyttdd paljastui. Kuitenkin pdihde- ja
mielenterveysongelman samanaikaisuus saattoi osoittautua hoidon kannalta vield
ongelmallisemmaksi. Potilailla selitykset saattoivat liittyd my0s psykoottiseen
ajatteluun. Keskeinen kysymys ldheisten oman toiminnan pohdinnassa oli se,
olisiko itse voinut ja pitdnyt tehdd jotakin toisin.

Sitten mddkin luulin, ettd tdmd oli niinkun tamd rasitus, mikd siitd tuli x:lle, ettd se
olisi ollut syy tihdn muutosvaiheeseen.(L6)
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Psykoosi tai skitsofrenia koettiin edelleen huonomaineisiksi. Sairautta saatettiin
pitdd ikddn kuin eldménikdisend tuomiona. Tdmi osaltaan vaikutti selitysten
hakemiseen muualta, toivottiin, ettd kyse olisi jostakin muusta kuin ndin
vakavasta mielenterveysongelmasta.

Kylld md aattelen, ettd skitsofrenia-sanalla on edelleen pelottava kaiku, ettd se on
semmoinen, joka kroonistaa, ja eldmd on mennyt.(P2)

Ajankohtainen tieto psykoosin ja skitsofrenian suhteen saattoi puuttua.
Ajateltiin, ettd psykoosi tai skitsofrenia on ikdén kuin kaikille samanlainen, aina

yhtd vaikea ja kroonistava sairaus.

5.2.3 Avun hakemisen ja saamisen vaikeus

Taulukko 14. Avun hakemisen ja saamisen vaikeus —alakategoria ja sen
ominaisuudet

Alakategoria Ominaisuudet

Tietdméattomyys mistd hakea apua
Avun hakemisen ja Psykoosin oireiden tunnistamattomuus
saamisen vaikeus Eri tahoilta avun hakeminen
Kielteisten mielikuvien vaikutus

Aktiivisuuden ja omatoimisuuden vaade

Avun hakeminen ja avun saaminen psykoosiin ei ollut ongelmatonta. Tilanne
saattoi olla ongelmallinen sekd potilaan ettd ldheisen ndkokulmasta. Myos
palvelujérjestelmédn toiminnassa saattoi olla ongelmia. Tietiméttomyys mistéi
hakea apua, oli ensi kertaa psykoosiin sairastuneelle potilaalle ja ldheiselle
ensimmadinen portti, joka hankaloitti avun saamista. Esimerkiksi terveyskeskus
miellettiin yleensd somaattisten oireiden hoitopaikaksi.

Mutta kun vaikeaa on se, ettd mistd sitd hakee ja tota, timd sitten yhteydenotto
puhelimella, niin tosiaan, aina mihin md soitin, niin md sain uuden puhelinnumeron,
ettd koita sieltd, koita tddltd.(L6)

Mutta sitd jos ajattelee, ettd ihan ensimmdisen kerran tulisi, niin mihin ihminen
yleensd osaa ottaa yhteyttd sitten.(HS)
Aina psykoosin oireita ei tunnistettu, jolloin hoitoon péddsy saattoi olla entistd
vaikeampaa.

Kylld se totuus on, ettd niitd tdaytyy olla niitd julkioireita ennen kuin apua kauheesti
saa.(H3)
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Avun tarve oli kuitenkin suuri ja potilaat hakivat apua eri tahoilta ja vaatimalla
vaativat hoitoon péddsyd. Myos ldheisilld oli hdtd, mihin saada apua tarvitseva
hoitoon ja entd jos mitéén paikkaa ei olekaan, joka osaisi tilanteessa auttaa. Apua
saatettiin hakea esimerkiksi joltakin tutulta, joka tydskenteli terveydenhuollossa
tai mielenterveyspalveluissa.

Md menin sinne tota vastaanottoon, md sanoin, ettd md haluun tota tonne
(psykiatriseen) sairaalaan.(P6)

Sitten tuli se romahdus sitten, ettd hdn kaatui lattialle ja rupes siind ihan huutaan ja
mitd... silloinkaan ei ollut minkddnlaista tietoa, ettd mitd md teen ja sitten md tiesin,
ettd hdnelld oli semmoinen kaveri, joka on ollut téissd tuolla ... Md soitin niille
sitten, ettd tota onneksi oli kotona ... Ja sitd kauttansa timd sitten...(L7)

Avun hakemiseen saattoivat vaikuttaa myo0s potilaan tai liheisen Kkielteiset
mielikuvat. Mielikuvat tulivat aiemmista omista kokemuksista esimerkiksi
jonkun sukulaisen tai tuttavan hoidosta tai myos median vélittdméstd kuvasta
siitd, mitd mielenterveysongelmat ja niiden hoito on.

Et se oli semmoinen niinkun, koska sen mielikuvan mielisairaalasta, mikd mulla oli
kun x oli x:n suljetulla osastolla, niin sehdn on niin vanha rakennus ja ne

hoitomuodotkin oli niin vanhoja, niin se mielikuva oli ihan toinen mielisairaalasta.
(P13)

...ne kuvat oli taas semmoisia kuin Yksi lensi yli kdenpesdn, ettd kieli roikkuu ulkona
suusta ja olet ihan niin kuin menetetty.(H2)

Paradoksaalista avun hakemisessa ja saamisessa oli se, ettd vasta selkeét oireet
mahdollistivat hoidon saamisen ja samalla kuitenkin vaadittiin aktiivisuutta ja
omatoimisuutta hoitoon hakeutumisessa. Samaan aikaan piti olla ik&&n kuin
huonossa ja hyvdssd kunnossa.

Et mdd kdvin itte kysymdssd niinku sieltd... et siel pitid olla niinku aika hyvdssd
kunnossa, et pystyy hoitaan ndd asiat.(P3)

MG oon niin tyhmd, ettd mun pitdis vaan kysyd sitd aina suoraan sillain ja juu...juu
ettd olla kauheen aktiivinen, ettd tota kyllihdn se vaatii omaa aktiivisuutta niinkun
sillain sitte kyselld ja udella.(P9)
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5.2.4 Odotukset asiantuntijuudesta

Taulukko 15. Odotukset asiantuntijuudesta —alakategoria ja sen ominaisuudet

Alakategoria Ominaisuudet

Epédvarmuus perusterveydenhuollon osaamisesta
Odotukset Helpotus hoitoon paésysta
asiantuntijuudesta Mielenterveysalan ammattilaisten osaamisen ja

asiantuntemuksen epéileminen

Luottamuksen menetys osaamiseen ja asiantuntijuuteen

Avun saamiseen ja hoitoon pddsyyn liittyi paljon odotuksia niin
perusterveydenhuoltoa kuin mielenterveyspalvelujakin kohtaan. Odotettiin, ettéd
viimeistddn mielenterveyspalveluissa ovat asiantuntijat, jotka tietdvit, mistd on
kyse, ja osaavat hoitaa sairastunutta. Perusterveydenhuollon osaamisesta
mielenterveysongelmien hoidon suhteen oltiin epdvarmoja. Aiemmat
kokemukset ja psykoottisten oireiden tunnistamattomuus saivat pohtimaan
perusterveydenhuollon pétevyytta.

Md ensin kivin terveyskeskuksessa, niin kun normaalilla... siis tavallisella
lddkdrilld. Ja hdn ei oikein tunnistanut, ettd mistd tdssd on kyse, mutta se mddrds ne
lddkkeet, mdd en muista niiden nimid, ja silloin md niinku soitin tolle (sukulaiselle,
Jjoka tyoskentelee terveydenhuollossa), ja se sitten kerto ja se anto niinkun vihdn
potkua, ettd mee mielenterveyspuolelle. Musta se (lddkdri) ei niinkun tunnistanut...
en tiedd olisiko silld ollut pdtevyyttikddn siithen. (P12)

Hoitoon pidsy koettiin helpottavana. Oli térkedd ja helpottavaa, ettd joku

paikka 16ytyi ja asiat etenivdt jollakin tavoin. Odotus asiantuntevan hoidon

saamisesta ja huolen jakamisesta hoitopaikan kanssa oli vahva.

Tdd timmdinen huojennus, ettd ithanaa, ettd nyt se on sitten sielld hoidossa ja ettd
Jjotakin tapahtuu.(L5)

Ja tota, md luotin ndihin asiantuntijoihin, lddkdreihin ja hoitajiin, kun en md ite
niistd mitddn ymmdrtdnyt, niin tota, md luotin siihen, ettd ne tekee sen parhaansa ja
koittaa mydskin tihdn X:n tervehtymiseen panostaa.(L6)
Mielenterveysalan ammattilaisten osaamista ja asiantuntemusta saatettiin
kuitenkin myo0s epéilld. Odotukset asiantuntevan hoidon saamisesta eivét

vélttdmattd toteutuneet. Saadut vastaukset heréttivdt ihmetystd, eivitko

ammattilaisetkaan tienneet, miten pitdisi toimia tai mistd oli kyse.
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No kylld mulle tuli sit jilkeen pdin md oon sitd hirveesti miettiny... ettd miten siind
voi ndin kdydd, ettd et kuitenkin sielld olin ammattilaisten kisissd ja ne ei pystyny
ndkemddn, ettd miten huonossa jamassa md olin.(P8)

Ettd siind tunsi niin kuin ettd... ettd taikka odotinko md sitten litkoja vai mitd, mutta
aattelin kuitenkin, ettd sielld on kuitenkin ne asiantuntijat, jotka ovat tdmmdisten
asioiden kanssa tekemisissd, niin sieltd olis tullut jotakin, siis semmoista niin kuin
konkreettista tietoa.(L5)

Sitte taas oli semmosia vastauksia, ettd ihmetellddn nyt, ettd mistd tdssd on

kyse.(P11)

Luottamuksen kannalta tilanne oli hankala, jos potilaalle ja ldheiselle jéi
epamidriinen kuva siitd, oliko hoito asiantuntevaa vai ei ja voiko saatuun apuun
luottaa vai ei.

Kun mdkin kuvittelin, ettd sielld tehddidn enemmdnkin jotain, kunnes tuli sitten
semmoinen olo, ettd ei sielld oikein mitddn tehdd, ettei mitddn tapahtunut.(L4)

En md tiedd, oliko silld merkitystd, ettd mikd se oli, mutta sitd md en tiedd, ettd
tiesiko ne lddkdrit, kertoko ne kaikkee mitd ne tiesi... tai ei tienneet...(L4)
Luottamuksen menetys osaamiseen ja asiantuntijuuteen saattoi vaikuttaa

my0s jatkossa hoitoon hakeutumiseen, jos tarvetta uudelleen tuli.

5.3 Kohtaamattomuus

Avun hakemisen kategorian jilkeen toisessa vaiheessa on kaksi prosessia:
kohtaamattomuuden ja  kohtaamisen prosessit, jotka johtavat joko
epavarmuudessa eldmiseen tai luottamuksen palautumiseen.
Kohtaamattomuudessa ja  epdvarmuudessa eldmisessd on  limittdisid
alakategorioita ja niiden ominaisuuksia, samoin kohtaamisen ja luottamuksen
palautumisen vaiheissa. Taméd kuvaa osaltaan teorian prosessiluonnetta ja
tilanteen etenemistd kohtaamattomuuden tai kohtaamisen kautta seuraavaan
vaiheeseen. Selkein tapa olisi ollut esittdd kohtaamattomuuden ja kohtaamisen
eteneminen rinnakkain kulkevina tekstissdkin. Teknisesti tdméd ei kuitenkaan ole
mahdollista, joten kisittelen aluksi kohtaamattomuuden (taulukko 16) ja
epdvarmuudessa eldmisen kategoriat (taulukko 20) sekd nithin liittyvit
ominaisuudet taulukoissa 17-19 ja 21-24, sen jidlkeen kohtaamisen (taulukko 25)
ja luottamuksen palautumisen (taulukko 28) kategoriat sekd niihin liittyvét

ominaisuudet (taulukot 26-27 ja taulukot 29-31).
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Taulukko 16. Kohtaamattomuus-kategoria ja sen alakategoriat

Kategoria Alakategoriat

Vuorovaikutuksen estyminen
Kohtaamattomuus Tiedon puuttuminen

Omien tarpeiden ja hoitojarjestelmén kéyténtdjen

kohtaamattomuus

5.3.1 Vuorovaikutuksen estyminen

Kohtaamattomuuteen liittyi erityisesti vuorovaikutuksellisia esteitd (taulukko
16), jolloin hoito ja potilasopetus eivdt mahdollistuneet. Vuorovaikutukseen
liittyvid esteitd olivat potilaalle ja ldheiselle asioiden kertomatta jéttdminen,
ohittaminen ja mitdtdinti sekd kontaktin puuttuminen. Asioita myds oletettiin
potilaan puolesta, ja eri ammattilaisilta saattoi saada hyvin erilaisia,
ristiriitaisiakin tietoja. Sekd potilaalta ettd ldheiseltd vaadittiin edelleen
aktiivisuutta ja omatoimisuutta kuten apua hakiessakin. Erona oli se, etté oltiin jo
hoidon piirissd, mutta edelleen tarvitsi pitdd puoliaan, jos halusi saada itsed tai
laheistdan koskevista asioita tietoa. Todesta ottamisen ongelma oli sekd potilaan
ettd laheisten kokemaa; omia mielipiteitd, kokemuksia ja ajatuksia ei huomioitu,
kohtelu ei ollut tasaveroisten aikuisten kohtelua. Tdma saattoi aiheuttaa sen, etta
potilaat ja ldheiset eivét kertoneet kenties hoidonkin kannalta merkityksellisid

asioita hoidon aikana.

Taulukko 17. Vuorovaikutuksen estyminen -alakategoria ja sen ominaisuudet

Alakategoria Vuorovaikutuksen estyminen

Ominaisuudet Kertomatta jattdminen

Ohittaminen ja mitétdinti

Kontaktin puuttuminen

Asioiden olettaminen ja paittdminen potilaan puolesta
Omatoimisuuden vaade

Todesta ottamisen ongelmat

Ristiriitaiset viestit

Kohtaamattomuuden molemminpuolisuus

Kertomatta jitettiin esimerkiksi se, mistd sairaudesta oli kyse, keskustelua ei
kayty siitd, mitd psykoosi tarkoittaa. Jos diagnoosi oli asetettu, potilas ja ldheiset

yrittivit saada tietoa muista ldhteistd siitd, mitd psykoosilla tarkoitetaan, he
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korvasivat jostakin muualta sitd tietoa, mitd eivédt hoidossa saaneet. Sairastuneen
lapsia ei vélttimittda huomioitu ja heille kerrottu, mistd oli kyse. Ainakaan
laheiselld ei vélttdméttd ollut tietoa, onko asioita lasten kanssa kisitelty vai
olisiko se jotakin, mistd hinen tulisi huolehtia. Sairauden lisdksi hoidon
etenemisestd muutenkin 1&heiset saivat vihén tietoa.

M olen yrittinyt niistd lukea jostakin ja... ei oo hirvedn kauaa aikaa sitten, ettd
netistiko se oli ottanut psykoosista tietoa.(L1)

...md en ole pystynyt siitd lasten kanssa puhumaan, koska ne ei ole tehnyt aloitetta,
mutta md luulen, ettd ne on jddnyt ihan kdsittelemdittd.(L2)

...niin mulle vaan sanottiin ettd, kun md pddsin sinne, niin mulle vaan sanottiin, ettd

X pddsee nyt kotiin, ettd jos jotain tulee, niin tulla takaisin, mutta ettd hdn nyt siirtyy

avohoidon potilaaksi.(L7)
Ohittamista ja mititéintid tapahtui eri tavoin. Tapaamisiin ldheinen saatettiin
pyytdd, mutta hinen kertomansa asia sivuutettiin. Aina ei kutsuttu tapaamisiin,
vaikka potilaskin oli sithen luvan antanut. Se miksi ndin toimittiin, jii avoimeksi
asiaksi, perusteita ratkaisulle ei valttdméattd saanut. Epékohteliaana ja
hdmmentdvind pidettiin sitd, ettd tapaamisissa ei valttdmattd tiennyt, ketd
paikallaolijat olivat, keitd olivat ne ihmiset, jotka olivat sairastuneen asioista
puhumassa ja paéttdmissd. Ellei kysymyksiin saatu vastauksia, koettiin kohtelu
hyvin asiattomana, epdammatillisena ja alistavana. Samalla herési epdilys siitd,
miten sairastunutkaan tuli kohdatuksi ja hénen asiansa hoidetuksi. Perustelut
ladkitykselle ja muulle hoidolle jdivdt kertomatta. Kun perusteluja ei tiedetty,
esimerkiksi ladkitystd saatettiin kdyttdd epdsddnndllisesti tai jattdd kokonaan
kayttdmattd tai sivuvaikutuksia ei tunnistettu. Oman tilanteen tarkkailu ja
mahdollisten oireiden havaitseminen eivét olleet mahdollisia, elleivét potilas ja
laheinen tienneet ennakoivia varomerkkejd tai niiden merkitysté ei oltu kerrottu
ymmaérrettdvisti. Akuuttitilanteissa tai sen jdlkeen ei valttdmadttd kerrottu
potilaalle, mité tapahtuu tai esimerkiksi mitd 1addkettd oli saanut ja miksi.

Ja siihen ensimmdiseen, kun md menin, niin en md tiennyt, kuka tddlld oli lddkdri ja
mitd ne muut on, jotka sithen tuli. Ei he esitellyt itseensd eikd kdtellyt tulijaa, tota,
siind vaan istuttiin, ja sitten alkoi keskustelu.(L6)

Ja kun sinne nyt menee tdmmoinen, joka ei tiedd mistddn mitddn, niin md yritin tdltd
sijaiselta sitten kysyd jotakin niin suurin osa vastauksista oli ettd ‘'md en nyt osaa
kylld sanoa ettd kun tuo omahoitaja on lomalla ja md en oo noita papereita ny
kattonut, ehtinyt kattomaan ettd mitd niissd lukee, md en nyt osaa oikein sanoa’ ja
kysyin md sitten mitd hyvdnsd, jotakin siis tdstd tdimmdsestd psykoosista sitten, ettd
tdstd sillain tiennyt ettd mitd tdd on, niin tota noin niin, vastaus oli ettd 'no mdd en
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kylld nyt oikein osaa sanoa, ettd se on hyvin vaikea sanoa tihdn mitddn’. Ja sitten se
Sijainen... ei ollut ajan tasalla. Ei hdn ehtinyt tutustumaan papereihin, ehtikohdn
tutustumaan X:ddn? Olisi nyt edes silmdnlumeeksi lukenut sen verran, ettd olisi edes
Jjotakin osannut sieltd sanoa, vaikka edes yhden jutun, niin md olisin ollut varmaan
tyytyvdinen, ettd kylld se tietdd...(L5)
Potilas ja ldheiset saattoivat my0s kokea, ettd kontakti hoitaviin henkildihin
puuttui; keskustelua kdytiin hoitavien henkildiden ehdoilla ja usein ainoastaan
ladkityksestd. Omahoitajaa ei valttamattd tavattu tai koettiin ettd tapaamiset eivét
antaneet mitddn. Jatkuvasti vaihtuvat hoitavat henkilot merkitsivit myos
kontaktin puuttumista. Aina uusi, vieras henkild aiheutti sen, ettei omia asioita
jaksettu toistaa eikd mydskddn koettu, ettd saadaan hoitoa. Hoidon jatkuvuuden
turvaaminen ensipsykoosiin sairastuneille aiheutti ldheisille paljon huolta ja
voimattomuuden tunnetta; henkilot vaihtuivat eivdatkd he voineet asiaan
vaikuttaa. Psykiatrisen sairaalahoidon aikana kokemukseksi jdi hoitajien kiire ja
se, ettd heitd ei saanut omilla asioillaan hairita.

Ettd ne oli muutamat kerrat, kun md tapasin omahoitajaa, ja tietysti mulla oli hdtd,
Jja sitten kun joku sielld vastas, niin md kerroin, ettd kenen ldheinen mdd oon, ja ettd
haluan tietdd, ettd mitd kuuluu ja muuta, niin sitten ne vastaukset oli, ettd no ei
mitddn ihmeellistd ole ...(L5)

Siind oli sitten tamd psykiatrikin jo vaihtunut, ja siind oli vdlissd ollut jo vissiin
kaksi eri psykiatria, ja sitten nditten sijaisia elikd tota ennen tdtd, ennen kuin oli
kolme vuotta siitd ensimmdisestd kdynnistd ollut tai kahta vuotta, niin oliko niitd
kymmenen vai kaksitoista eri lddkdrid sind aikana ollut X:1ld, eli se ettd semmoista
Jatkuvuutta ei ollut ollenkaan. (L6)

Et se mielikuva, mikd siel jdd, niin ne oli koko ajan raportilla, et sit niitd ei saanu

héiiritii. (P3)
Asioita oletettiin ja péitettiin potilaan puolesta. Potilasta ja ldheistd saatettiin
kohdella kuin he eivit olisi aikuisia. Hoidon aikana kuulluksi ja ymmarretyksi
tuleminen sekd todesta ottaminen saattoi olla vaikeaa. Potilaalta ja myos
ldheisiltd vaadittiin omatoimisuutta. Omista oikeuksista saada hoitoa ja tietoa
piti pitdd tiukasti kiinni. Osa potilaista ja ldheisistd koki, ettd heitd ei oteta
todesta. Vasta itsemurha-ajatusten tai —yrityksen jélkeen oli tullut kohdatuksi ja
kuulluksi.

Mutten mdd oikein osannu kysyd vid... oikeita asioita ehkd niin...(P2)
Ei kuitenkaan kovin helposti kuitenkaan tuu sanoneeksi ettd nyt md en jaksa. Aivan,

se todellakin mua... sivuutettiin. Ettd mdd sitten vaan ajattelin, ettd mun pitdd
jaksaa ja sinnitelld.(P13)
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Ne omahoitajakeskustelut sielld sairaalassa, niin tota ne oli mun mielestd yhtd
tyhjdn kanssa. Et md en ymmdrtiny, mikd tarkotus niilld oli, et mulla oli semmonen
hoitaja, joka tuli mulle sanomaan, ettd meilld on viiden minuutin pddstd sit palaveri
Jja sinne oli niinku pakko mennd, ja sielld niinku hdn niinku tenttas niinku pientd
lasta ja et se oli aika se oli negatiivinen kokemus, et tdd mitd on avohoidossa ollu,
niin se on huomattavasti positiivisempaa.(P9)

Vasta vasta sitten ku kun tota md olin sen itsemurhayrityksen tehny...(P§8)

Ristiriitaiset viestit aiheuttivat himmennystd ja epédluuloa hoitavien henkiloiden
ammattitaitoa kohtaan. Kohtaamattomuus yleensikin herétti monenlaisia tunteita
niin potilaassa kuin ldheisissi: suuttumusta, uhmaa, pettymysté ja luottamuksen
menetyksen hoitavien henkildiden ammattitaitoon ja osaamiseen. Samalla
menetettiin usein luottamus koko hoitojédrjestelmédn ja sen mahdollisuuksiin
antaa apua silloin kun sita tarvitaan.

Se kertoi se lddkdri, ettd nditd lddkkeitd on kdytettdvd kolme vuotta, ettd kolme
vuotta nditd yleensd syodddn ja siihen pitdd varautua sitten. Se tuntui aika pitkdlle
ajalle silloin, kun kolme vuotta lddkkeitd syodddn... nyt siitd on kulunut jo kolme ja
puol vuotta ja edelleen syodddn lddkkeitd. Vaikka ne on aika pienid ne mddrdt,
varmaan viimeisen vuoden ajan ainakin. Mutta sitten taas toisella kertaa joku
toinen lddkdri sanoi, ettd voi olla, ettd niitd lddkkeitd syodddn vaikka koko
loppuidn, ja tdmmostd... ettd se joskus tuntu ettd ensin puhutaan toista ja sitten
toista.(L4)

Sit md menin ihan sekasin etteihdn ndd ookkaan niitd mitd se sano. Md sit niinku
pillastuin siittd ihan tdysin.(P2)

Ettd kun mitddn ei voi tehdd eikd saa mitddn vastauksia sieltd, paitsi se ’ei-oo’, sitd
myytiin, ettd sitd sitten aatteli, ettd voi hyvinen aika... ettd mun on X sielld
hoidossa... ettd no toisaalta se on kuitenkin hyvd, ettd mulle on annettu, ettd md oon
niin kuin aika lailla, en md tiedd, ettd olenko md vahva luonne oikeesti vai onko
musta vaan tullut eldmdn myotd semmonen, ettd aattelee, ettd kylld md tdn kestdn ja
kylld md tdn lapi vield meen. Tulee semmoinen uhma jotenkin.(L5)

Léheisten tilanteesta ei kysytty, mikd saattoi johtaa siihen, ettd myodskdidn
laheiset eivét kertoneet kaikkea esimerkiksi kotioloista. Kohtaamattomuus oli
tilloin molemminpuolista, potilaan tilanteeseen liittyneet tiedot eivét

vilittyneet kumpaankaan suuntaan.

En mdd muista, ettd olisiko siitd (ldheisen omasta vakavasta sairaudesta) ollut
puhetta, ettd kun en mdd tota... Ei ne varmaan tiedd, ettd mulla on ne sairaudet
ollutja...(L1)

Sitten mdd aattelin, ettd mun on niin kuin pakko jotenkin itteeni suojella, ettd mdd
en voi ruveta tdtd asiaa tdssd nyt niin kuin tinkaamaan, ettd tdytyy nyt jonkun
Jjotakin tietdd, kun mdd aattelin, ettd sitten mdd en kestd endd ollenkaan, ettd mun
tdaytyy antaa asioiden olla niin kuin ne on ja kattoo sitten joskus myohemmdssd
vaiheessa.(L5)
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Léiheiset myos suojelivat itseddn, kun eivét tulleet kohdatuiksi, koko ajan ei
voinut eikd jaksanut tdssd omankin eldmidn kriisitilanteessa olla aktiivinen ja

vahva.

5.3.2 Tiedon puuttuminen

Taulukko 18. Tiedon puuttuminen -alakategoria ja sen ominaisuudet

Alakategoria Ominaisuudet

Lééketieteen kieltd vaikea ymmartaa
Tiedon puuttuminen Tiedon tarvetta ei tunnisteta ja huomioida
Ajankohtaisen tiedon saannin puute
Diagnoosin saamisen monet merkitykset

Kognitiiviset ongelmat

Kielteisten kokemusten vaikutus

Kohtaamattomuutta tiedollisesta ndkokulmasta vaikeutti kaytetty kieli, tiedon
tarpeen tunnistamattomuus tai se jos annettu tieto ei ollut ajan tasalla.
Diagnoosin saamiseen liittyi monia erilaisia merkityksid. Psykoosin aiheuttamia
kognitiivisia ongelmia ei huomioitu potilaan opetuksessa, vaan toimittiin kuten
muidenkin kohdalla. Erilaiset kielteiset kokemukset vaikuttivat vahvasti
potilaiden ja ldaheisten kokemusten taustalla.

Léiketieteen Kkielellii saatua tietoa oli vaikea ymmiirtii. Tarve ymmartdd ja
tietdd enemmadn omasta tai ldheisen sairaudesta oli kuitenkin voimakas, ja omaa
tietdmystd saatettiin tdydentdd hakemalla tietoa esimerkiksi kirjoista. Tdma tieto
ei kuitenkaan ollut yksilollistd eikd vélttdméttd tuonut tilanteeseen lisdd
ymmarrysta.

M katsoin tietosanakirjasta, ettd mikd se skitsofrenia on ja mikd se psykoosi on,
kun ne oli mulle vaan semmosia sanoja, ettd ne jotakin psyyken kanssa tekemistd, ja
tota, md koitin niinkun niitd itte mielessdni pureskella, ettd mitd ne sitten sisdltid
taaksensa...(L6)

Hidn (sairaanhoitaja) oli monistanut joitakin (psykiatrian) kirjan sivuja mulle, mutta
tota md en niistd sitten oikein kuitenkaan saanut sitd kdsitystd.(L6)

Tiedon tarvetta ei vilttdimdttd hoidossa tunnistettu ja huomioitu.
Tukihenkildind toimivat kokivat erityisesti jadvdnsd asianmukaisen tiedon
ulkopuolelle. Laheiset kokivat, ettd hoidon aikana ei saanut ajankohtaista

tietoa. Ajankohtaisessa tiedossa kiinni pysyminen vaati ldheisiltd omaa
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aktiivisuutta. Ristiriitoja ja himmennysta aiheutti se, jos hoitavilla henkildilld ei
ollut ajan tasalla olevia tietoja, esimerkiksi etuuksista.

Ei eikd mitddn tammostd siis tietoo. Kun siis nythdn tid mielenterveyden hoito on
mennyt kuitenkin eteenpdin, niin ei minkddnlaista tietoo, ei minkddnlaista ohjausta
mihinkddn ei mitenkddn, ettd mitd tekee x:n kanssa, ei mitddn.(L2)

Et tota noin niin x:n (lddkdrin) mukaan... ettd mind en saa sitd ja tota noin sitten tdd
(toinen tyontekijd) sano, ettd ettd mun tdytyis sitte itte anoo se ilmaislddkitys, ja mdd
olin ihan hélmistyny ja mdd sanoin ettd enhdn mdd sitd saa ... niin se sano ettd mun
taytyis itte anoo sieltd Kelasta.(P7)
Diagnoosin saaminen oli merkittivi asia, jolla oli monenlaisia merkityksii.
Osalle potilaista ja ldheisistd diagnoosi merkitsi helpotusta; kyse oli sairaudesta,
ja ndin ollen sitd voitiin myds hoitaa. Mutta osalle diagnoosi oli taas erittdin
jarkyttdva ja kielteinen asia. Psykoosi- tai skitsofreniadiagnoosi tarkoitti heille
tilloin tilaa, jota ei voida parantaa, elimd monimutkaistuisi edelleen. Vaikka
potilaalle oli diagnoosi annettu, se ei vilttdmaitté tarkoittanut, ettd hin itse tiesi,
mitd se hénen kohdallaan tarkoitti tai mitd diagnoosilla yleensd tarkoitettiin.
Asiaa ei kisitelty hoidossa tai hédn ei ollut asiaa ymmartényt. Diagnoosin saattoi
saada tiedoksi vasta, jos itse kysyi tai luki papereista.

M olin sillai hirveen hirveen tyytyviinen jotenkin, et md tajusin sen, ettd et tdd
maailma ei ookaan muuttunu semmoseks, kun md oon luullu, sit kun md niinku
tajusin, et hetkinen, ettd tddhdn onkin psykoosi ja ndd on ollu mun mun niinku oman
sairaan mielen tuotosta ndd kaikki asiat, niin se oli hirveen helpottavaa.(P8)

Mun mielestd se kun se sanottiin se diagnoosi mulle, niin se oli niinku yhtd kuin ettd
tee itsemurha siis.(P3)

Tiedon puuttuminen saattoi johtua myods psykoosiin liittyvistd kognitiivisista
ongelmista. Asioita ei vilttdmittd muistettu, vaikka ne olisi kerrottukin,
saatettiin tarvita kertausta ja asioiden uudelleen ldpikdymistd, jota ei kuitenkaan
tapahtunut. Muistamattomuus saattoi johtua my0s tilanteen kriisiluonteesta ja
yllatyksellisyydestd sekd potilaalle ettd ldheiselle. Vaikka asioita olisi
kerrottukin, niitd ei vélttdméttd pystytty vastaanottamaan ja muistamaan.

Etupdidssd ne (ddniharhat) hankaloittaa sitd  ettd, md unohtelen kaikkia
asioita.(P12)

Kylld md sujuvasti kuuntelin, mutta ei se jddny niinku sillain mieleen ettd...(Pl)
Et md ymmdrrdn sen, et jos on niinkun akuutti tilanne, et ihmiselle ei voi puhua,

niinku alussahan mullekaan nyt ei varmaan olis voinu puhua yhtddn mitddn, kun
mdd en ois tajunnu varmaan mistddn mitddn hirveesti.(P9)
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Kohtaamattomuus vaikutti myos kielteisten kokemusten syntymiseen hoidosta,
jolloin hoito saatettiin kokea kokonaisuudessaan negatiivisena, ei-auttavana.

Ettd seuraavaa kertaa ei olis sitten tullut, ettd hdn sanoi, ettd hdn ei sinne mene.
(L2)

5.3.3 Omien tarpeiden ja hoitojdrjestelmdn kdytdntojen
kohtaamattomuus

Taulukko 19. Omien tarpeiden ja hoitojdrjestelmdn kéytintdjen
kohtaamattomuus —alakategoria ja sen ominaisuudet

Alakategoria Ominaisuudet

Omien tarpeiden ja Hoidon vaikea tavoitettavuus

hoitojiirjestelmiin Tietdméattomyys kéytannoistd
kiytiantojen Léheisten huolen huomiotta jattiminen
kohtaamattomuus Tyontekijoiden jatkuva vaihtuminen

Tietojen kanssa yksinjdéminen

Kohtaamattomuutta tapahtui myds hoitojarjestelmdn vuoksi, ei ainoastaan
vuorovaikutukseen tai tiedon puutteisiin liittyen. Hoidon vaikea tavoitettavuus
silloin kun sitd tarvittiin, tietiméttomyys eri hoitopaikkoihin rakennetuista
kiytanndistd, ldheisten huolen huomioimatta jittdminen, tyontekijoiden jatkuva
vaihtuminen ja tietojen kanssa yksin jddminen liittyvét tdhdn alakategoriaan
(taulukko 18).

Hoidon vaikea tavoitettavuus aiheutti hdmmennystd, suuttumusta ja
turhautumista sekd kummastusta siitd, voiko ndinkin vakavassa tilanteessa olla
vaikea tavoittaa hoitavia henkilditd. Esimerkiksi avohoidon eri toimipisteet olivat
avoinna virka-aikaan arkipdivisin, ja lisdksi soittoajat saattoivat olla tarkkaan
rajattuja. Potilaalle ja ldheisille hoidon vaikea tavoitettavuus tarkoitti myds
monia kdytdnnon ongelmia, tydaikojen jdrjestelyjd soittoaikojen mukaan tai
tapaamisten sopimiseksi.

Mun tdyty sitten vaan téistd sovittaa ja jdrjestelld tyot niin ettd mdd pddsin
tulemaan. (L6)

Se soittaminen on aika hankalaa, koska mulla ei semmoista mahdollisuutta ole
tyoaikana. Paitsi jostain kadulta kdnnykdlld ja sekddn ei tunnu kauhean kivalta. Ettd

mulla on semmoinen tyopiste, ettd siind on toinenkin ihminen, niin se on aika
hankala juttu. (L3)
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Eri hoitopaikoissa oli my0s erilaisia kiytintdjd, joita ei ensi kertaa sairastunut
tai hinen ldheisensd tiennyt. Osa ndistd kdytdnnoisté teki hoitoon hakeutumisen
vaikeaksi.

Ettd jos jossakin niin mielenterveysasioissa on tdmmdisid portteja, ettd jotka on
lukittu tai jotka saa auki vaan kovalla tyolld.(L7)

Erilaiset kdytdnnot hdmmensivdt ja pohdituttivat ldheisidkin paljon, ellei
ratkaisujen perusteita kerrottu. Liheiset kokivat, ettd heidin huoliaan ei
huomioitu tai otettu todesta. Liheisten huoli tuli myos siitd, ettd jos hoitoon
padsyd kovasti hankaloitetaan, sairastuneen tilanteen pahetessa hoitoa on entistad
vaikeampi saada tulevaisuudessakin ja myOds motivoituminen hoitoon kérsii.
Esimerkiksi lddkehoito vaatii sddnnélliset tapaamiset, mutta elleivdt ndmi
esimerkiksi soittoaikoihin liittyvien kéytdntdjen takia onnistuisi, niin
sairastuneen vointi voisi huonontua. Osassa hoitopaikoista toiminta painottui
selvésti yhteisiin neuvotteluihin, jolloin asiat puhuttiin kaikkien ldsndollessa.
Tdmi ei kuitenkaan aina vastannut ldheisen tarvetta. Joskus oli omaankin
vointiin liittyvid asioita, joita olisi halunnut puhua kahden kesken hoitavan
henkilon kanssa. Tdmi ei kuitenkaan vélttdméttd ollut mahdollista. Laheisen
uupuessa vastaus tdhénkin saattoi olla hidnen ohjaamisensa erilaisten palvelujen
piiriin.
No sitdhdn md olen miettinyt, ettd miksi md niin kelvottomaksi olen tullut, ettd tota...
ettd onko tdhdn tullut jokin uusi mddrdys, ettd potilaan tdytyy itse tilata aika, ettd
sitd ... sanonut, ettd kdske X:n itse ottaa sinne pdin, mutta kun se ei onnistu, niin sen
Jélkeen sanotaan, ettd ei tdnne voi silld tavalla aikoja tilata... miksei sinne voida

ottaa sitten joku ihminen niin kuin terveyskeskuksessa, ettd ei sielldkddn lddkdrille
soiteta vaan ne antaa aikaa, ettd miksei sielld voi olla joku joka antaisi aikoja...(L7)

Ettd tavallaan kylld joskus toivoi, ettd voisi jotain asiaa puhua, niin kuin kahden
kesken. Ei kaikkia asioita halua vdilttimdttd semmoisen ryhmdn kanssa sitten
kuitenkaan sitten setvid tai sillain.(L3)

Kaikkein jarkyttivintd mulla omassa kohtalossani on ollut se, kun oikein oli vaikee
aikaa, ettd md aattelin oikein, ettd en jaksa, niin md menin silloin sitten (avohoidon
toimipisteeseen), niin mun tdyty saada ensin omalta lddkdriltd lihete sinne ja sain
omalta lddkdriltd, niin sitten mun oli tota.. en md edes pddssyt sinne
mielenterveystoimistoon, ettd silloin minulle tuli kirje, lappu, ettd psykiatriseen
sairaalaan osastolle.(L7)

Tyontekijoiden, erityisesti hoitajien ja lddkédreiden, jatkuva vaihtuminen
koettiin palvelujirjestelmin ongelmaksi, joka hankaloitti potilaan ja ldheisten

yhteistyotd hoitavien henkildiden kanssa. Omaa taustaa ja tdmédn hetkistd
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tilannetta ei jaksettu kerrata kerta toisensa jélkeen, aika ei myodskdén aina
riittdnyt, jolloin koettiin ettd tapaamisesta ei saanut mitdédn. Uusi tyOntekijd ei
myOskddn pystynyt arvioimaan tilanteen muutosta, koska vertaaminen aiempaan
tilanteeseen ei ollut mahdollista.

Ei (tuhahdus) se vaan vaihtuu, ettd sitten kun tilataan, niin sielld onkin taas joku eri
niminen.(L2)

Ei, mutta kun sd nddt ihmisen ensimmdistd kertaa, niin ethdn sd voi tietdd, ettd onko
se ollut jo viis vuotta tommonen, vai onko se just eilen pamahtanut tommoiseksi.(L2)

Osassa hoitopaikoista oli kdytdntond, ettd loppulausunto ldhetetddn kotiin
postissa hoidon pdityttyd. Tdmd koettiin potilaiden ja ldheisten kannalta
ongelmallisena. Loppulausuntoon kirjattujen tietojen kanssa jii yksin, niitd ei
padssyt tarkistamaan tai keskustelemaan niisté liséé.

Ne antoi semmoisen loppulausunnon sitten vasta joskus kuukauden, puolentoista
pddstd tai sitten kun pddsi sairaalasta kokonaan pois, niin siind oli kirjoitettuna se
loppulausunto, ettd se oli niin kuin semmoinen sairaskertomus, niin siind oli sitten
se vield tarkemmin, mikd se oli... ettd sitten vasta kun tuli pois sieltd, niin tuli
selostus.(L4)

Loppulausuntoon merkityt asiat saattoivat herdttdd kuitenkin paljon kysymyksia.
Esitteistd ja muista ldhteistd oli saattanut saada yleistd tietoa, mutta

loppulausunto kuvasi aina kyseisen henkilon yksilollistd hoitoa.

5.4 Epavarmuudessa elaminen

Epédvarmuudessa eldminen jatkui, kun kohtaamista ei tapahtunut. Epdvarmuuden
kategoria rakentuu neljdstd alakategoriasta: luottamuksen menettdminen,
varuillaanolo ja varmistaminen, selitysten etsimisen jatkuminen, voimattomuus
ja alistuminen. Ndmd alakategoriat olen kuvannut taulukossa 20.

Alakategorioiden omaisuudet ovat taulukoissa 21-24.
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Taulukko 20. Epavarmuudessa elaminen -kategoria ja sen alakategoriat

Kategoria Alakategoriat

Luottamuksen menettdminen
Epidvarmuudessa Varuillaanolo ja varmistaminen
eliminen Selitysten etsimisen jatkuminen

Voimattomuus ja alistuminen

5.4.1 Luottamuksen menettdminen

Taulukko 21. Luottamuksen menettdminen -alakategoria ja sen ominaisuudet

Alakategoria Ominaisuudet

Pettyminen ja luottamuksen menettdminen itseen
Luottamuksen Luottamuksen menettdminen avun ja tiedon saantiin
menettiminen Pettyminen avun saantiin, hoitoon ja hoitojérjestelméén

Suuttuminen hoitoa kohtaan

Luottamus menetettiin moneen asiaan ja monella eri tasolla. Pettyminen ja
luottamuksen menettiiminen omaan itseen sekd oman tilanteen aiheuttamat
erilaiset pelot tulevaisuudesta, esimerkiksi pelot psykoottisuuden periytymisesta,
uudelleen sairastumisesta tai ldheisten hylkdamisestd aiheuttivat paljon
epavarmuutta. Tietdméttomyys lisési nditd pelkoja.

Ja sit siind on just kaikki ndd timmdset ettd esimerkiks mdd aattelen, ettd mdd en
hanki koskaan lapsia, koska mdd en haluu et ettd niinkun tdd periytyy. (P3)

Ja kylld mulle tuli yhdessd vaiheessa semmoinen pelko, ettd munkin mies lihtee

kdvelemddn, vaikka mikddn ei viitannut siihen, ettd ndin tulisi kdymdidn.(P13)
Esimerkiksi diagnoosin saaminen voitiin kokea hyvin pelottavana ja
jarkyttdvina, sen kuuleminen ja kisitteleminen saattoi olla potilaalle ja ldheiselle
hyvin vaikeaa. Diagnoosin kautta oma tilanne muuttui kenties jopa entistd
pelottavammaksi. Pelon lisdksi hdped kietoutui luottamuksen menetykseen.
Hipeidn takia oli vaikea puhua tapahtuneesta muille, luottaa siithen, ettd tulisi
ymmaérretyksi. Ei luotettu siihen, etti omassa tilanteessa saadaan apua ja
tietoa.

... jalkeenpdin niinku tajunnu, ettd miten se niinku semmonen oma realiteetin taju
katos ja semmonen, ni siitd se on sitte tullu, ettd no mi-mitd miten, no miten kdvi
niin, miten miten voi kdydd niin, ja sitte mitd kaikkee mitd on tullu sanottua ja mitd
on tullu tehtyd, niin siitd se on tullu sit se hdpee.(P11)

&9



Kyl se (diagnoosi) on niinku aivan puhumaton asia.(L1)

Kun tieddt ite, ku oot ollu sielld jossain toisella puolella.(P11)

Pettymykset avun saantiin, hoitoon ja hoitojirjestelmiin liittyivit
luottamuksen menettdmiseen. Apua ei saanut silloin, kun sitd kipeimmin itse
koki tarvitsevansa. Saatettiin kokea, ettd saatu apu ei ollut riittdvaa,
hoitojérjestelméddn apuun ei voinut luottaa. Hoidossa pettymys kohdistui avun ja
tiedon saantiin. Toivottiin, ettd ldheinen voisi olla mukana alusta asti, jo
tulohaastattelussa. Hoitoneuvottelut koettiin pettymyksind; sekd potilailla ettd
ldheisilla oli odotuksia tiedon ja selitysten saamiseksi hoitoneuvotteluissa, mutta
ndihin odotuksiin ei vastattu. Hoitoneuvotteluissa ei puhuttu vélttdmétti asioista,
jotka potilas tai ldheinen kokivat tirkeiksi. Laheiset kokivat, ettd heitd ei tuettu ja
tietoa ei saanut. Saatettiin myOs kokea, ettd hoitohenkilokunta ei sitoutunut
hoitoneuvotteluihin. Pettymykset hoitoa kohtaan aiheuttivat suuttumista ja
luottamuksen menettdmisen.

Ensimmdistd kertaa mdd aattelin (hoitoneuvottelusta), ettd md itte saan niinkun

informaatiota, mutta tota, se oli tdysin tyhjdn pdivdinen.(L6)
Suuttuminen hoitoon liittyi kokemukseen siitd, ettd hoidossa ei keskitytty
oleelliseen, hoitosuhteet eivdt olleet pitkdkestoisia ja ainoa hoitomuoto oli
ladkehoito.

M kuvittelin silloin aluksi, ettd jos on jotain tdmmdéstd psyykkistd ongelmaa, niin
sitd ruvetaan hoitamaan eikd vaan nditd lddkkeitd syodd kolmea vuotta vaan sitd
hoidetaan jollain timmdéselld keskustelulla tai terapialla hoidetaan tdmmdsid
asioita, mutta se tuntui olevan, ettd lddkehoidolla vaan...(L4)

5.4.2 Varuillaanolo ja varmistaminen

Taulukko 22. Varuillaanolo ja varmistaminen -—alakategoria ja sen

ominaisuudet
Alakategoria Ominaisuudet
Tilan ja voinnin tarkkaileminen
Varuillaanolo Varautuminen sairaalahoidon mahdollisuuteen
ja Epévarmuuden jatkuminen
varmistaminen Onmista asioista puhumisen rajoittaminen
Muiden suhtautumisen pohtiminen
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Epédvarmuudessa eldmiseen liittyi varuillaanoloa ja varmistamista. Potilaan tilaa
ja vointia tarkkailtiin, koko ajan oltiin vdhdn varpaillaan. Tilaa yritettiin
tarkkailla ja arvioida sekd varautua ajatukseen siitd, ettd voidaan joutua
turvautumaan myds sairaalahoitoon, mikili psykoottisuudesta ndkyisi uudelleen
merkkejd. Vinkkeja tulkittiin kdyttdytymisestd ja puheesta. Jatkuva tarkkailu ja
voinnin varmistaminen koettiin raskaaksi sekd potilaan ettd ldheisen
ndkokulmasta, arkea ei eletty samalla tavalla kuin ennen.

.. Vdhdn semmosta ettd mitdhdn nyt... ettd kattelee sitd ja mietti, ettd missd se on
ollut, ja kuitenkin eri lailla kuin ennen. Pikkuisen on sillain, ettd olisi niin kuin
tuntosarvet pystyssd.(L5)

Piti kattella sen perddn, kun ei oikein tiennyt, mitd se tekee, kun saattoi olla vihdn
semmoista, ettd vihdn epdili, ettd mitd se nyt tekee, ldhteeko se johonkin tai
Jjotain.(L4)

.. ettd md olen melkein sataprosenttisen varma, ettd meilld tapahtuu vield

jotakin.(L2)
Potilaan ndkokulmasta varuillaanoloon liittyi myds psykoosin tuoma
epavarmuus. Psykoottisessa vaiheessa ei pystynyt erottamaan sitd, mika oli totta
ja mikd ei, sama epdvarmuus jatkui edelleen. Omiin ajatuksiin ja
kayttdytymiseen ei voinut luottaa kuten ennen. Omista asioista ei puhuttu tista
syystd myOskdidn endd kuten ennen, rajoitettiin sitd, mitd sanotaan ja kenelle.
Muiden suhtautuminen pohditutti, ja haluttiin varmistaa, ettd muiden silmissi
kayttdytyisi mahdollisimman normaalisti. Kéytdnndssd tdma saattoi kuitenkin
johtaa vetdytymiseen ja eristdytymiseen erilaisissa vuorovaikutustilanteissa ja
thmissuhteissa.

No kylld mdd ehkd mieluusti siirryn syrjddn sillain. Kun sitd rupee ajattelemaan,
ettd vaikka on kuinka olevinaan nerokkaita ajatuksia pddssd, mutta ajattelee sitd,
ettd kuitenkin on niitd ongelmia, niin eihdn sitd vilttimdttd sitten tiedd, onko se
nerokasta vai eiko se oo nerokasta. Sitten sen jdttdd niin kuin...(P12)

Niin kylld mdd aattelin, ettd kylld on aikamoista ndmd tilanteet, ettd olisinko md itte
puhunut avoimesti kaikki. Vai olisinko md kattonut ettd en md juttele muuten kuin
pelkdstddn lddkdrille, enkd puhu kaikkien kuullen. (L5)

Hoidon aikana ldheiset ja potilaat saattoivat kokea ristiriitaisena tilanteet, joissa
potilaan odotettiin puhuvan avoimesti asioistaan hoitaville henkildille, usein

my0s monen ihmisen kuullen.
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5.4.3 Selitysten etsimisen jatkuminen

Taulukko 23. Selitysten etsimisen jatkuminen -—alakategoria ja sen

ominaisuudet

Alakategoria Ominaisuudet
Tarve 16ytdad oma selitys sairastumiselle

Selitysten Omien johtopditdsten kehittdminen

etsimisen Tiedon ja selitysten hakeminen eri léhteistd

jatkuminen Ymmértdmisen ja selitysten 16ytdmisen voimakas tarve
Puolustelujen etsiminen hoitohenkilokunnan toiminnalle
Roolien kadéintyminen

Epédvarmuudessa eldmiseen liittyi vahva tarve loytdéd selitys sairastumiselle,
omalle toipumiselle ja hoidolle. Potilas ja ldheiset pohtivat sitd, miksi
sairastuminen on kohdannut juuri hénta tai hdnen laheisiéén, ja asialle kehitettiin
omia selitysmalleja. Samoin toipuminen ja esimerkiksi sen kesto mietityttivét, ja
sen suhteen Kehitettiin omia johtopiitoksid. Namd omat selitysmallit ja
johtopditokset eivét vilttdiméittd perustuneet tietoon, vaan omiin mielikuviin,
arvailuihin ja uskomuksiin.

Sitte ihan siind aluksi kun mdd aattelin, ettd jollain tdd niinku parantuminen kdy..
.mdd luin kirjoista, ettd ahaa, ettd aivosoluthan kestdd kolme kuukautta ku ne tota
uusiutuu, ettd ahaa, kolmen kuukauden vilein sitte saattas olla vihdn vihempi,
kaikkee tdmmdostd, pitds se saada johonki aikansa kuluttaa.(P6)

Sitd md oon niinku miettiny, ettd mitenkd se on se niinku tdid tavallaan niinku laukes
tdd tilanne tdlldseks.(Pl)

Tiedollista vajetta yritettiin paikata hakemalla eri lihteisti tietoa ja selitysta.
Taméd tieto saattoi kuitenkin hdmmentdd edelleen. Tarve oman tai ldheisen
tilanteen selvittdmiseen oli kuitenkin voimakas, haluttiin ymmaértii, mitd on
tapahtunut, ja 1oytai selityksia.
Mdid vaan tosiaan halusin tietdd ihan tismdlleen, mutta ihan tdsmdlleen md en tiedd
vieldkddn ja se varmaan johtuu siitd, ettd md en ehkd koskaan tuu saamaankaan
selville sitd et eihdn se syy miksi mind sairastuin psykoosiin niin [6ydy sieltd
kirjoista tietenkddn, et se on niinkun mulle hdmdrdn peitossa.(P9)
Epédvarmuuteen oli saattanut johtaa hoidon aikana saatu ristiriitainen tieto tai
tiedon saannin puuttuminen. Téllekin saatettiin etsid selityksid ja puolusteluja
hoitohenkilokunnan puolesta. Potilaat ja ldheiset ajattelivat, ettei hoitajilla tai

ladkarilld ole aikaa tai ettd heilld on “parempaakin” tekemistd kiireen keskell4.

Mdikin oon aina semmonen, et md ajattelen, et niilld on kamala kiire, et ei ne ehdi
mulle nyt mitddn tdssd puhua.(P9)
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... ja tota teki mieli sanoa, ettd et tehnyt, ettd tila niinku syveni ja paheni, ettd olisi
pitinyt heti jo ldhettdd. Mutta sitten md sanoin, ettd niin, ettd kylld sind varmasti
toimit oikein niiden tietojen pohjalta mitkd sinulla on. Ettd mind en halunnut hdnelle
niinku sitd taakkaa hartioille. (P13)

Roolit kidntyivit: potilas alkoi kantaa huolta hoitohenkilokunnasta ja sdésti

heitd omaan tilaansa liittyviltd asioilta.

5.4.4 Voimattomuus ja alistuminen

Taulukko 24. Voimattomuus ja alistuminen -—alakategoria ja sen

ominaisuudet
Alakategoria Ominaisuudet
Voimattomuus ja Asioihin ei voi vaikuttaa
alistuminen Tietdimittomyyden jatkuminen
Vetdytyminen

Voimattomuus ja alistuminen omaan tilanteeseen liittyiviat epdvarmuudessa
elimiseen. Potilaalla ja ldheisilld oli tunne siitd, ettd sairastunutta koskeviin
asioihin ei voi vaikuttaa, asioita vain tapahtuu. Sairauden kanssa alistuttiin
eldmddn, tunne omasta voimattomuudesta sairauden suhteen oli voimakas.
Hoidon aikanakin asioita tapahtui ilman, ettd niihin pystyi vaikuttamaan.

Mdd en tid.. mdd nyt oon siithen alistunut, ettd okei mdd nyt oon sitte
skitsofreenikko”. (P3)

Mulle tuli sellainen hirveen ilkee olo, ettd kun kauheen usein lddke vaihtu ja tota md
koin itteni semmoiseksi lddkepelleksi, ettd muhun syotetidn ja kokeillaan ja
katotaan, ettd mikd toimii.(P13)

Vaikka kylld tid X:n tapaus, ettd kylld se sillain, ettd vililld tulee sellainen ettd niin
kuin oikein ahdistava olotila, sellainen pelottava olotila oikeastaan, siis semmonen
ettd pelottaa ettd hyvinen aika, ettd jos vield toistuu tdd kaikki sama mitd oli. Siitd

Jjdi joku semmonen niin kuin, en md tiedd onko pelko sitten se oikea sana, miten sitd
kuvaisi...(L5)

Tietiméttomyys jatkui edelleen vahvistaen epdvarmuuden tunnetta. Potilaat ja
ldheiset kokivat, ettd jotakin saatetaan kertoa tai sanoa, mutta asiaa ei késitelld
niin, ettd he sen ymmartdisivat. Tietimittomyys saattoi johtaa edelleen myds
védriin johtopdatoksiin ja himmennykseen siitd, miten tulisi toimia vastaavassa

tilanteessa. Tarvetta tiedon saantiin oli monesta asiasta, erityisesti liittyen
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ladkitykseen ja muuhun hoitoon sekd sithen, miten hoito etenee, onko jokin
suunnitelma olemassa, ja jos, niin kenelld.

Mdd hdilyn jossain nyt niinkun rajamailla jossakin, ja mulle hoitaja sano, et
mullahan ei ole skitsofreniaa missddn tapauksessa, ja md sanoin, et joo, ettd hyvd
niin, ettd jos ei ole mut md halusin tietdd, et mikd mulla sitten on.(P9)

Mutta kuitenkin tdssd sitten kun timd ensimmdinen hoitoyritys loppui heti alkuunsa,
niin tota, sitten md ajattelin niin kun omaisena, ettd md olin ollut turhan hdtdinen,
kun tdmd sairaus ei hoitoa vaatinutkaan. (L6)

Sitd md en tiedd, ettd onko mitddn suunnitelmaa olemassakaan, tekeeks kukaan
mitddan suunnitelmaa, ei kai kukaan mitddn suunnittele, mulla on semmoinen
olo.(L4)
Vetdytymiseen liittyi tilanteeseen alistuminen, ei uskottu tai uskallettu
toivoakaan, ettd itselld olisi endd samalla tavalla ihmissuhteita tai endi ei jaksettu
ylldpitdd suhteita muihin.

Et tietysti siind on se, ettd enhdn md niinku voi olla, ettd mdd en kauheesti ees ite
yritd niinku luoda ystdavyyssuhteita eikd sitd kaikki varmaan tydpaikalla teekkddn,
mutta mdd en niinku tavallaan nyt endd odota sillain kun ekan sairastumisen
Jélkeen et voi kun mulla ois kavereita. (P3)

Ei he koskaan ldhde, ettd jos jossain on vaikka jotkut syntymdpdivit tai tommoiset,
niin ei he lihde, ei he koskaan lihde (potilas toisen liheisensd kanssa).(L7)

Vetdytyminen liittyi  voimattomuuden ja  alistumisen alakategoriaan,

limittdisyyttd on myds varuillaanolon ja varmistamisen alakategorian kanssa.

5.5 Kohtaaminen

Kohtaamisen kokemus on erittdin merkittdvd. Se maarittdd sitd, miten
tilanteessa koetaan saatavan apua, miten toipuminen edistyy ja vihitellen
luottamus niin omaan itseen, eliméntilanteeseen, avun saantiin ja tulevaisuuteen
palautuu.  Kohtaaminen  rakentuu  kahdesta  kohtaamisen  alueesta:
vuorovaikutuksellisesta ja tiedollisesta kohtaamisesta (taulukko 25). Kuvaan
ndmd selkeyden vuoksi erillisind, vaikka tuleekin muistaa, ettd kohtaamisen
kokemuksen nikokulmasta alueet eivit ole ndin selkedsti erilliset vaan toteutuvat
kiytanndssd yhdessd ja samanaikaisesti. Molemmilla kohtaamisen tavoilla on

kuitenkin omat ominaisuutensa (taulukot 26 ja 27).
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Talukko 25. Kohtaaminen-kategoria ja sen alakategoriat

Kategoria Alakategoriat

Kohtaaminen Vuorovaikutuksellinen kohtaaminen

Tiedollinen kohtaaminen

5.5.1 Vuorovaikutuksellinen kohtaaminen

Taulukko 26. Vuorovaikutuksellinen kohtaaminen -alakategoria ja sen

ominaisuudet
Alakategoria Ominaisuudet
Vuorovaikutuksellinen Ensi kontaktin merkitys
kohtaaminen Luottamuksen kehittyminen
Erilaisten tunteiden kohtaaminen ja késittely

Odotukset avun saamiseksi olivat sekd ensipsykoosiin sairastuneella ettd
laheisilla korkeat. Ensi kontaktilla hoitavien henkildiden kanssa oli tirkea
merKkitys tdstd syystd. Ensi kontaktin merkitykseen liittyivét helpotuksen tunne,
tilanteen selkeytyminen ja hoitavan tahon aktiivinen ote. Liheiset saattoivat olla
vasyneitd, ja monenlaiset tunteet myllersivdt edelleen. Tilanne oli uusi ja
odottamaton, vaikka siithen samalla liittyykin helpotusta siitd, ettd avun piiriin oli
paisty. Hoidosta haettiin selityksii sille, mistd on kyse, tekivitko liheiset oikein,
kun apua hakivat, ja mitd nyt tapahtuu, miten asiat etenivét. Tilanteen odotettiin
selkeytyvin nyt, kun oltiin asiantuntijoiden kanssa tekemisissd. Tilannetta
selkeytettiin  késittelemélld asioita konkreettisesti. Hoitavan tahon, niin
sairaanhoitajien kuin lddkédreidenkin, toiminnalta odotettiin aktiivisuutta ja
jamakkyyttd. Jos ldheisid ja potilaita ldhestyttiin niin, ettd he kokivat tilanteen
epdvarmana, myos asiantuntijan osaaminen koettiin epdilyttavéksi. Aktiivinen
asioista ja kdytdnndistd kertominen sekd selkeiden toimintaohjeiden antaminen
toi turvallisuutta ja tunteen siitd, ettd nyt asiat etenivdt, hoito alkoi ja
asiantuntevaa apua saatiin.

. ettd kun omaisilla monesti on se, ettd se on mielikuvitusta tai hulluutta,
hdvettdvid, ettd ne on ihan poikki, ettd ne ei kestd endd.(H3)

Sielld oli semmoinen lddkdri, joka puhui hyvin topakasti ja tomerasti ja se oli
semmoinen, ettd (potilas) sanoi, ettd ’'tossa onkin kiva lddkdri, ettd se puhuu ihan
sillain... ottaa asiakseen... (L5)
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Ja sielld oli heti niikuin semmoista, ettd se oli tosi hyvdd palvelua, just timmoisessd
tilanteessa, kun itse ei tiedd, ettd mitd mdd teen, hukassa, niin sieltd md sain, ettd
tuli semmoinen niin kuin helpotus, ettd joku otti tin asian hoitaakseen ja sanoi
jotakin... ettd ihan selvit ohjeet, ettd ei vaan sanota, ettd en md kylld nyt osaa

sanoa.(L5)
Kohtaamisen kokemuksen kautta luottamuksen kehittyminen oli mahdollista,
niin hoidosta saatavaan apuun, kuin omaan selviytymiseenkin. Luottamuksen
kehittymiseen liittyivét tdlloin avoimuus, molemminpuolinen vastavuoroisuus,
turvallisuuden tunne ja yhteistyon ajallinen mahdollistuminen ja jatkuvuus.

Yhteistyon edellytyksend oli molemminpuolinen avoimuus. Tietoja
vaihdettiin, asioista puhuttiin selkeésti ja yhdessd. Avoimuutta pidettiin vahvasti
edellytyksend sille, ettd luottamus kehittyi ja yhteistyd tuli mahdolliseksi.
Kéaytannossd tamd tarkoitti asioiden yhteistd késittelyd potilaan ja ldheisten
kanssa. Kuuleminen ja kuunteleminen sekd ymmérretyksi tulemisen tunne
vahvistivat edelleen luottamuksen kehittymista.

Kylld mulle on mun mielestd hyvin selvitetty ndmd asiat. (P12)

Omassa mielessd on tullut semmoinen vahva semmoinen, tulee joku semmoinen niin
kuin vastavuoroisuus...(H3)

Heiddn tietonsa ja heiddn havaintonsa siitd tilanteesta on tosi arvokasta, siitd tulee

semmoista tiedonvaihtoa.(HI)
Luottamukseen liittyi vahvasti myds turvallisuuden tunne. Avoimuus ja
vastavuoroisuus osaltaan tukivat turvallisuuden tunnetta. Liséksi siithen liittyi
paljon kéytintdjd, joiden avulla potilaan ja ldheisten tilannetta tuettiin; apua sai
tarvitessaan, kuunneltiin ja kuultiin, mitd sairastunut tai ldheinen halusi kertoa,
kerrottiin  diagnoosi selkedsti ja mahdollistettiin tavoittaminen helposti.
Tarvittaessa joustettiin erilaisista kdytdnnodistd, niin ettd tavoittaminen oli
helppoa ja akuuttitilanteessa voitiin olla riittdvdn tihedsti yhteydessé. Potilaan ja
laheisen kokemukset otettiin todesta ja mietittiin yhdessé erilaisia vaihtoehtoja.
Jos jostain syystd hoitavat henkil6t vaihtuivat tai tapahtui muita muutoksia, myds
namd kasiteltiin yhdessd. Hoitavat henkil6t olivat aktiivisia kontaktin luomisessa
ja esimerkiksi kutsuivat ldheiset mukaan yhteistyohon.

Kylld mul on ollu siis on ollu hyvdi suhde tohon x:ddn (omahoitaja) kylld, ettd md
oon kylld saanu ihan kaikki semmoset niinku vaivaavat asiat ja tosi avoimesti
puhua, et ei oo kylld tar ei o tullu sellasta oloa, et mun pitdis niinku hdvetd nyt
jotain tdimmdéstd, mit-mitd mulla pddssd liikkuu, et md oon kylld kaikenmaailman
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asiat sitten antanu tulla, ettd silleen, ettd ei ei oo sillain niinku tarttenu
piddtelld.(P11)

Et mun hoitaja on hommannu semmosia puolen tunnin kdyntejd, useasti kerran

viikossakin, sillain semmosia... et hinelld olis jotain muita hommia jotain mitd hdn

voi siirtdd... niin hdn on ottanu mua vastaan sit niinku vihdn useimmin.(P9)
Yhteistyon mahdollistuminen myds ajallisesti oli tdrkedd. Alkuvaiheessa
tarvittiin usein tavallista hoitokdyténtod tihedmpid yhteydenottoja ja tapaamisia.
Tarvetta arvioitiin jatkuvasti yhdessd ja sovittiin sen mukaan, miten usein
tavattiin. Psykoottiset kokemukset olivat usein sellaisia, ettd potilaalla saattoi
olla niiden vuoksi epdluuloja muita ihmisid kohtaan, myds hoitoa kohtaan. Jos
avun hakemiseen ja ensi vaiheen kontakteihin oli liittynyt pettymyksen tunteita,
my0s ne saattoivat vaikeuttaa luottamuksen kehittymistd niin, ettd tarvittiin
enemmén aikaa. Asioiden oppiminen ja psykoosin hyviksyminen edellytti aikaa
ja jatkuvuutta hoitosuhteessa potilailta, ldheisiltd ja sairaanhoitajilta. Potilaiden,
laheisten ja  sairaanhoitajien  ndkokulmasta  pitkdt hoitosuhteet ja
molemminpuolinen sitoutuminen olivat ensipsykoosipotilaiden hoidossa erittdin
tiarkeitd. Sama, tuttu omahoitaja mahdollisti sen, ettd vaikeistakin asioista voitiin
kysya ja niistd voitiin puhua.

Sehdn (luottamus) se pohja kuitenkin on sielld, ennen kuin... turha on opettaa, ellei
toinen luota sinuun, ettd mitd sind hopiset... niin silld tavalla md aattelen, ettd
toinen ihminen ajattelee, ettd toi toinen kuulee minua, se ymmdrtdid minua ettd kylld
minun tdaytyy olla ensiksi kéytettdvissd ja sitten vasta...(HS5)

MG aattelen, ettd se kontaktihan on se pohja, ettd mikddn ei pelaa, jos ei kontaktia
ole ja se sitten niin... sitd ei varmaan mistddn kirjoista, ettd se pitdd opiskella
kdytinndssd, ettd mitd on kontakti...(H3)

Sen hoitosuhteen tekeminen, niin perustuu oikeastaan siihen tietoon, ettd mitd siind
tilanteessa on saatu, ja kylldhdn siind sitten se yhteistyo sen potilaan kanssa
perustuu siihen luottamukseen, mikd siind alkaa rakentua, ettd hoitavat ihmiset
eivdt ole uhka heille vaan, ovat miettimdssd, ettd mikd auttaisi, ja tarjoamassa sitd
omaa osaamistaan avuksi. Se ei ole aina itsestddnselvyys.(HI)

Vuorovaikutukselliseen kohtaamiseen liittyi myds erilaisten tunteiden
kohtaaminen ja Kisittely, ldheisten jaksamisen huomioiminen ja ristiriitojen
kasittely. Psykoosiin sairastumiseen liittyi monenlaisia tunteita niin potilaalla
kuin ldheisilldkin. Tunteet saattoivat olla hyvin erilaisia: surua, hépedd,
pettymyksid, epdvarmuutta, syyllisyyttd ja ilonkin tunteita. Luottamuksellinen

yhteistyd mahdollisti ndistd tunteista puhumisen ja niiden késittelyn
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omahoitajana toimivan sairaanhoitajan kanssa. Erilaiset tunteet tulivat
keskusteluihin mukaan joko potilaan tai ldheisen aloitteesta tai omahoitajan esiin
tuomina. Ammatillisen toiminnan turvaamiseksi sairaanhoitajat kokivat
tyonohjauksen ja tydryhmén tuen térkeiksi.

Psykoosin aiheuttamaan eliméntilanteen muutokseen liittyi surua. Elima ei
mennytkdin niin kuin oli ajateltu esimerkiksi oman lapsen tai muun l&heisen
kohdalla. Surun huomaaminen ja surun késittelyn tukeminen kuului osaksi
perheen kanssa tyoskentelevdn sairaanhoitajan tyotd. Myos hidnelle tilanne oli
raskas ja tunteita nostattava ja silti erittdin térkeéksi koettu vaihe, jonka jilkeen
voitiin ldhted suunnittelemaan tulevaa nykytilanteen pohjalta. Surua potilaalle ja
ldheisille aiheutti myds muiden suhtautuminen. Sukulaiset ja tuttavat saattoivat
jattad sairastuneen ulkopuolelle erilaisissa tilanteissa tai hdnen tilanteestaan ei
kysytty lainkaan, oltiin kuin hénté ei olisi olemassakaan. Talloin ldheisenkin oli
vaikea puhua omista kokemuksistaan ja tunteistaan. Sairastuneen muuttuminen
kaytokseltdan herdtti myos surua ja neuvottomuuden tunnetta.

Perheen kanssa kun tehdddn téitd, ettd eihdn he valttimdttd ite sitd ajattele, ettd
kuinka paljon siind kaikessa muussakin on mukana surua siitd ettd ne semmoiset
tietyt jotkut ddneen puhumattomat visiot siitd tulevaisuudesta ei toteudukaan, se on

sen osoittamista myds. Mutta kylld se on... md koen myos ite, ettd on se hoitajana
aika rankka vaihe.(H5)

Mutta ainoa raskas siis mulle oli se, ettd kun toinen ihminen muuttuu erilaiseksi,
ettd se kayttaytyi eri lailla, ettd ei ollut kiinnostunut muista kuin itestddn, ettd se
eikd paljon sitten hoitanut mitddn juttuja.(L4)

Sitd md aattelin, ettd se on monta kertaa se, ettd sille surulle loytyis niin kuin se
aika, ettd uskalletaan itked sitd yhdessd ilman... yhdessd silld tavalla, ettd se
tyontekijd ei tietenkddn murru siind, mutta se empaattisuus siind ja toisaalta se
toiveikkuuden pitdminen siind samalla.(H5)
Hipedn tunne oli edelleen voimakas. Psykoosi ja erityisesti skitsofreniadiagnoosi
olivat vaikeita ymmartdd ja nithin liittyi paljon kielteisid mielikuvia. Hapedn
tunteen késittely yhdessd tyontekijin kanssa koettiin tdrkedksi. Diagnoosin
saaminen saattoi myds aiheuttaa ahdistusta, kielteiset mielikuvat saattoivat tehdi
asiasta vaikean potilaalle ja perheelle.

Sitten kun puhutaan ihan skitsofreniasta, niin kylld sen tydstdminen vie aikaa ja se
on varmaan yksi semmoinen, ettd kun se kerrotaan, niin siind pitdisi olla tosi paljon
aikaa, ettd mikd se nyt oikeastaan sitten on, mitd se herdttdd heille ja mitd ajatuksia
tuo. Koska kylld se vaan niin on, ettd se hdped liittyy vield hyvin paljon.(H5)
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Toinenkin reaktiotapa, semmoinen ddrimmdinen, ettd rupee ahdistamaan kun sd

puhut tolleen, ettd mua rupee ahdistamaan, kun puhuu psykoosista.(H3)
Psykoosiin liittyi usein masennus akuuttivaiheen mentyd ohi. Léheisille ja
potilaalle tdmi saattoi olla voimakas pettymystd aiheuttava asia, ikddn kuin
psykoosi ei olisi ollut tarpeeksi, kun vield tuli masennuskin. Tieto siitd, ettd
masennus oli tavallinen tdssd yhteydessd, helpotti, ja toisaalta tieto sen
mahdollisuudesta jo etukdteen antoi mahdollisuuden ennakoida, ettd ndin voi
kayda.

Niin, ettd sitd sanottiin, ettd se on hirveen yleinen siind (psykoosissa) ja mulle jdi se

kuva, ettd se varmaan... ettd se oli toipunut vihdn eri tavalla ellei olisi tullut sitd

masennusta. Et se masennus, se saattoi olla se masennus se tekijd, joka sitten pddlle

pdin niky enemmdn aikaa sitten, siitd tuli just nditd tdmmostd passiivisuutta....(L4)
Epédvarmuutta aiheutti se, ettd tarkkoja vastauksia ja ennusteita oli mahdoton
antaa. Potilaan ja ldheisten tarve tietdd ja saada jonkinlainen varmuus oli suuri.
Epédvarmuutta saattoi aiheuttaa myos se, ettd esimerkiksi sairaalahoidon aikana
diagnoosin kisittely oli jddnyt kesken tai tietoa ei ole vield pystytty
vastaanottamaan, oltiin edelleen himmentyneité siitd, mistd oikein oli kyse. Kun
potilas ja ldheiset kertoivat ndistd tunteista omahoitajalle, niitd paistiin yhdessd
kisittelemddn ja antamaan yksiloityé tietoa.

Ja sitten tietysti tdd, ettd paranenko koskaan, johon ei voi vastata...(H2)

Mutta hdnelldikin sitten skitsofrenia diagnosoitiin, niin kylld hdn ihan itkua jauho,
ettd eldmd on loppu, ja sitten tulee mielikuvat, ettd puoliso jdttid, ettd onhan se
kauhean iso epdvarmuus.(H2)

Oli annettu ddnid kuulevien opas ja sitd ei ollut ilmeisesti ollut paljon aikaa
kdsitelld, niin se oli jddnyt tosi hdmmentdviksi.(H5)

Seka potilaat ettd liheiset kokivat syyllisyyttd. Liheiset miettivét, olisivatko he
voineet tehdé jotakin toisin tai olivatko he jollakin tavoin tehneet jotakin véérin
ja aiheuttaneet sairastumisen. Erityisesti didit syyllistyivdt vahvasti ja kaipasivat
mahdollisuutta puhua omista tunteistaan ja ajatuksistaan. He halusivat kertoa
sairastuneen eldmadsté lapsuudesta asti ja saada vahvistusta sithen, miten ovat eri
elimintilanteissa sairastuneen kanssa toimineet. Erityisen raskaita olivat
tilanteet, joissa sairastunut oli kieltdnyt, ettei ldheisid, tai erityisesti ditid, saanut
kutsua esimerkiksi hoitoneuvotteluun.

Aidit, joiden lapsi sairastuu skitsofreniaan tai psykoosiin, niin he haluaisi kertoa sen
didin kertomuksen, ettd synnytyksessd sai niin vihdn pisteitd. Aideilld olisi paljon
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niitd kysymyksid, eikd ne aina saa siis keltddn niitd kysyd, ettd joku kiinnostuisi siitd
hinen lapsestaan, nuorestaan, ettd hdn saisi myos kertoa, ettd se oli tdmmoinen
pdivikodissa, ja silloin, ja oli kompelo, ja silloinhan niitd alkaa tulla, jos
kaksikymppiselle laitetaan skitsofreniadiagnoosi, niin vaikka se diti ei olisi koskaan
ennen ajatellut, ettd oli se vihdn erilainen, niin sitten se alkaa miettid ja sit se
haluaa kysyd, se haluaisi kertoa didin sen tarinan, ettd hei onks tdssd ollut, oisko
mun pitdinyt viedd se silloin lddkdriin, kun oli joku oire, nyki silmdd (naurahdus)...
ja md olen useamman kerran kuullut, ettd didit on aika ahdistuneita, kun ne ei saa
tietoa.(H2)

Aiti sanoi, ettd se oli hyvin katkeraa, ettd ei hdn ole saanut missddn puhua nditd
mitd hdn miettii.(H2)

Surun, hipeidn, pettymysten, epdvarmuuden ja syyllisyyden liséksi koettiin myos
iloa ja keskusteltiin yhdessd valoisemmistakin asioista. Ldheiset toivat esiin
myonteisid puolia, esimerkiksi iloa siitd, kun sairastunut parjasi kuitenkin vield
monessa asiassa.

Mutta kylld se X ihan toimii ja ihan, ettd ei oo mikddn tumpula, ettd kylld hdn osaa
asiansa hoitaa, ettd ei tarvitse sillain apua.(L5)

Ettd on sitd oma-aloitteisuutta, ettd hén ei vaan istu ja odota, ettd koska sitd ruokaa
tulee ja muuta ettd... tarttuu toimeen.(L5)
Léheisten ja potilaan kokemusten mukaan merkittavaa oli se, ettd myos ldheiset
tulivat huomioiduksi ja heiddn jaksamisestaan oltiin kiinnostuneita ja
huolestuneitakin. Sairastumisen alkuvaiheisiin oli saattanut liittyd paljon
valvomista seki useita asioita, joita ldheisten oli pitdnyt hoitaa. Saattoi olla, ettd
sairastunutta oli myds peldtty tai vahdittukin kotona. Liheiset saattoivat kokea
tilanteessa voimattomuutta, stressid ja vdsymystd. Sairastuneen sisarukset
saattoivat kaivata my0s tukea ja mahdollisuuksia puhua omista tunteistaan.
Sairaanhoitajat arvioivat sitd, miten paljon ldheiset pystyvdt ja jaksavat
tilanteessa tukea antaa. Potilas saattoi my0s olla huolissaan ldheistensd
jaksamisesta ja sadistdd heitd siten, ettd ei esimerkiksi kertonut kaikkea, jotta ei
jarkyttdisi heitd vield lisaa.
Mun mielestd jos omainen sanoo, ettd hdn on tdlld hetkelld hyvin vdsynyt eikd hdn
Jjaksa tihdn hoitoon osallistua kovinkaan paljon, mutta jos hdn sanoo, ettd hin voi
kerran viikossa soittaa, niin silloin hdn on mddritellyt sen, ettd mikd hdnelle on
mahdollista, ja silloin tiedetddn, ettd hdn voi kerran viikossa soittaa ja sitten se muu
hoito voidaan suunnitella sitten siitd ndkokulmasta, eikd niin, ettd ldhdetddn siitd,

ettd omaiset hoitaa pddasiassa ja se mitd me voidaan tarjota, on se pieni rippunen,
tdydennetddn sitd jossakin.(H1)
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MG oon sitten yrittdny rajata sen niin, ettd md sitte sen puhumisen sitten niinkun
tanne purkasin niitd asioita sitten tddlld, et ne ei kaatus sitten niinku muitten
niskaan.(P11)

Seka sairastuminen ettd avun hakemiseen ja saamiseen liittyvit erilaiset tilanteet
saattoivat aiheuttaa ristiriitoja potilaan, ldheisten ja hoitavien henkildiden vililla.
Ristiriitojen tunnistaminen ja ottaminen esiin yhteisissd keskusteluissa oli
tarkedd. Kasittelemattdmien ristiriitojen koettiin vaikuttavan tiedon antamiseen ja
vastaanottamiseen. Taustalla saattoi olla vastustusta psykoosiin sairastumista
kohtaan. Osaltaan tdhdn saattoi liittyd myds hdpedd ja vaikeus ymmértda
psykoottisia kokemuksia, asennoitua sairastuneen tilanteeseen. Sairaanhoitajan
ndkdkulmasta ne tilanteet olivat hyvin ristiriitaisia, joissa potilas kiesi omaan
tilanteeseensa liittyvien tietojen antamisen laheisille. Ajateltiin, ettd ldheisen olisi
tietyistd asioista hyvid tietdd, mutta niitd ei voitu kertoa, jos potilas kielsi.
Potilaan kanssa yritettiin asiaa selventdd ja kertoa perusteita, mutta jos hidn

edelleen tiedon antamisen kielsi, sitd kunnioitettiin.

5.5.2 Tiedollinen kohtaaminen

Tiedolliseen kohtaamisen ominaisuuksia olivat hoidon alkuvaiheen tiedon
merkityksellisyys, psykoosin aiheuttaman muutoksen huomioiminen, yhdessé
oppiminen ja opetuksellisen osaamisen monipuolinen kdyttdminen (taulukko 27).
Merkittavad oli molemminpuolisuus tiedollisessakin kohtaamisessa. Ainoastaan
viimeisessd  ominaisuudessa, opetuksellisen = osaamisen = monipuolisessa
kiyttdmisessd on vahvemmin kyse sairaanhoitajan toiminnasta. Mutta siindkin
tulee muistaa, ettd myds potilaalle ja ldheiselld on omaan eldimédnkokemukseensa
liittyen aiempaa asiantuntijuutta ja osaamista opetuksen ja oppimisen alueelta.
Erona potilaan ja liheisen ndkokulmaan on se, ettd sairaanhoitajalle timi asetti

erityisen ammatillisen haasteen.

Taulukko 27. Tiedollinen kohtaaminen -alakategoria ja sen ominaisuudet

Alakategoria Ominaisuudet

Hoidon alkuvaiheen tiedon merkityksellisyys
Tiedollinen Psykoosin aiheuttaman muutoksen huomioiminen

kohtaaminen Yhdessd oppiminen

Opetuksellisen osaamisen monipuolinen kdyttdiminen
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Hoidon alkuvaiheen tiedon merkityksellisyyteen vaikuttivat tiedon saaminen,
pelkojen, hipedn ja syyllisyyden tunteiden viheneminen seki alkuvaiheen tiedon
merkitys luottamuksen syntymiselle. Tiedon saantia pidettiin jo alkuvaiheessa
ndin ollen erityisen merkittdvind. Jos tiedon antaminen viivéstyi, saatettiin olla
uusien vaikeuksien edessd; psykoottista kokemusta ja siihen liittyneitd asioita ei
haluttu vilttamattd endd kasitelld, vaan ennemmin unohtaa. Lisédksi asioihin oli
saatettu liittdd esimerkiksi sellaisia johtopdétoksid, jotka eivdt piténeet
paikkaansa. N4&itd pyrittiin - myohdisemmaéssd vaiheessa hoidon aikana
oikaisemaan.

Se alkuhoito on mun mielestd tdrkeintd, pddsee niinkun keskusteleen ja purkaan
syddntddn ja mahdollisesti jotain neuvoja, on hirveen siis pelokas, tiedon mitd on
tapahtunu ja mitd...(P6)

Tiedon antaminen omaisille on se, jonka pitdis tapahtua ensin. Onhan hekin
varmasti huolissaan omaisestaan ja ldheisestddn, mutta potilaalla voi olla huono
kyky ottaa sitd tietoa vastaan, siind vaiheessa kun hdn on akuuttipsykoosin
vaiheessa kamppaileva potilas, ja siksi omaiset on siind vaiheessa perusteellisesti
informoida. Antaa heille tietoa sekd suullisesti ettd kirjallisesti. Ja pohtia, ettd mikd
tdd psykoottisuus juuri tdn heiddn ldheisensd kannalta on. Minkdlaiset asiat tdssd
on niitd oireita, ja mitkd antaa sen diagnoosille sen oikean suunnan ja myéskin sen
toipumusprosessin jollakin tavalla, vaikka sitd tarkkaan ei voikaan ennustaa, mutta
ettd jotakin suuntaviivoja kuitenkin, ettd siind on toivoa toipumisesta.(H1)

Sit se on jo vihdn niin kuin uuden oppimista kokonaan tai poisoppimista, ja se on

aina tyoldampdd.(H5)
Asiallisen, potilaan ja ldheisen tilannetta koskettavan tiedon avulla voitiin
pelkoja sekd hépedn ja syyllisyyden tunteita lievittdd. Mielikuvat siitd, mitd
mielenterveysongelmat ja niiden hoito ténéd pdivdnd tarkoittavat, saattoivat olla
kielteisid eivétkd ne aina perustuneet todelliseen tietoon. Pelkojen lievittdiminen
tiedon avulla saattoi myos tukea esimerkiksi ladkkeiden kéyttod. Syyllisyyden
tunteet sairaanhoitajat ottivat puheeksi ikddn kuin itsestdén selvyytend, koska
tiedettiin niiden tavallisuus varsinkin nuoren tai nuoren aikuisen sairastuessa.
Vanhempien kokemaa syyllisyyttd ei tuettu vaan selitettiin asiatiedon avulla,
mitd tdlld hetkelld esimerkiksi sairastumisen syistd tiedetdén. Ennusteesta
haluttiin my0s usein tietoa, vaikka varmaa tietoa ei ennusteesta pystytd
kertomaan.

Se tieto on ensimmdinen mikd selkeesti puuttuu, yleensd se mielikuva siitd hoidosta
ettd mitd se on ja mitd sielld tehdddn, ettd se tietokin saattaa jossain kohtaa
auttaa.(H4)
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M olen huomannut, ettd se on pelko se syy miksi niitd ei yleensd oteta, ettd mitd on
psyvkenlddkkeet ja ettd milld sitd pelkoo voi lieventdd, niin mun mielestd
asianmukaisen tiedon avulla.(H3)

Sanoo jo valmiiksi, ettd luultavasti te kaikki mietitte nyt, ettd mitd olette tehneet
vddrin tai kasvattaneet virheellisesti, ettd tdssd se nyt sitten ndhdddn ... ettd ei tdd
on sairaus ja tdhdn on monia asioita ja sitten siind kohtaa, missd se on mahdollista
laajemminkin selittdd, ettd mitd kaikki tieteelliset tutkimukset sanoo altistumisesta ja
suojaavista vaikutuksista.(H3)

Tiedon antaminen viestitti hoitavien henkildiden ammattitaidosta ja osaamisesta
ja osaltaan tuki luottamuksen syntymistd. Ammattilaisiin kohdistettiin erityisesti
alkuvaiheessa paljon odotuksia, joihin vastattiin niin vuorovaikutuksen keinoin
kuin tiedollisestikin.

Myoskin ehkd sitten se luottamuksen syntyminen, se vois mydskin siihen auttaa koko
tdssd hommassa, kun toihan tietddkin tdstd jutusta.(H1)

Kylld md myoskin ajattelisin, ettd sitten se tieto voi mydskin sitd ahdistuneisuutta
héilventdd erityisesti siitd syystd, ettd tulisi toipumisen mahdollisuus siind hdnenkin
mieleen, ettd ei tdd sdily tammdisend vdlttamdttd, ettd ndihin ja ndihin asioihin voi
auttaa. Ndin ajattelisin... selityksid epdvarmuuteen.(HI)

Psykoosin aiheuttamat muutokset koettiin tirkeiksi huomioida: tarvittiin
kertaamista ja varmistamista. Joidenkin sairaanhoitajien sekd ldheisten ja
potilaiden ndkemykset olivat jonkin verran ristiriitaisia siind, miten psykoottiset
kokemukset tulisi huomioida tiedon antamisessa. Potilaat ja ldheiset korostivat
alkuvaiheen tiedon saannin merkitystd. Osa hoitajista taas koki, ettd psykoosin
akuuttivaiheessa potilas voi olla niin ahdistunut tai uppoutunut psykoottiseen
kokemusmaailmaan, ettei pysty ottamaan vastaan mitéén tietoa. Aina potilas ei
ehkd pysty edes kommunikoimaan. Sairaanhoitajien mielestd tdlloin tarvitaan
ikddn kuin uudenlainen tapa kommunikoida, jokin tapa miten saadaan potilas
kontaktiin ja saadaan kiinnitettyd hénen huomionsa. Tilanteet kuitenkin
vaihtelivat, ja koko ajan tarvittiin jatkuvaa arviointia.

Tdn alussa se on ehkd tirkeintdikin, ettd saa kaiken todella selvdsti ja hyvin. Ei se
(tieto) sitten myohemmin niin ratkase endd, ku siind alussa se on tdrkein.(P2)

Jos on oikein vahvat oireet tai pelot tai oikein ahdistunut, niin eihdn silloin pysty
puhumaan, ettd se tulee ihan siitd sairaudesta se este.(H5)

...ettd hdn olis ollut missddn lddkkeissd, kun ei hdnelld ollut mitddn lddkkeitd, vaan
héiin oli psykoosissa, uppoutuneena niihin omiin juttuihinsa, niin kylld se niin tuli
kontaktiin, mutta ihan varmaan monet niistd asioista, joita selostin, niin ei mennyt,
mutta kylld niin kuin seuraavilla kerroilla taas kun hdn tuli.(H3)
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Sitten tdllainen niin se on ihan eri, ettd miten niikuin l6ytyy semmoinen kieli, milld
voidaan kommunikoida.(H3)
Kognitiiviset ongelmat mietityttivét sairaanhoitajia paljon ensipsykoosipotilaiden
ja heiddn ldheistensd hoidossa. Potilaalle ja ldheisille sen tietimyksen saaminen,
ettd esimerkiksi muistamattomuus tai keskittymisvaikeudet saattoivat johtua
psykoosiin sairastumisesta, saattoi olla helpotus. Liheiset olivat monesti muistin

tukena ja kertasivat tapahtunutta potilaan kanssa.

Ja musta se on potilaalle monesti semmoinen huojentava juttu, ettd ymmdrtdd ettd
se el 00 jotenkin semmoinen negatiiviinen juttu kun ei muista, vaan semmoinen niin
kuin ymmdrrys, ettd tdstd syystd tad juttu on ndin vaikee.(H5)

Kylld me silloin keskusteltiin, silloin ... itte asiassa md joskus muistuttelin joskus,
ettd muistatko mitd silloin puhuit, ei hin sillain muista niitd, mitd hdn puhui. Mutta
kylld hdn ne tietdd ne jutut, mutta ei hdn niitd muista ollenkaan, ettd tommosta on
tehnyt ja... mutta ei hin muista, ettd miten se on mennyt, ettd mitd on oikeasti
tapahtunut, ei oo oikein muistikuvaa niistd.(L4)

Psykoosiin ja sen hoitoon liittyvdt asiat saattoivat olla uusia, outoja ja
luonteeltaankin silld tavalla abstrakteja, ettd niiden ymmaértdminen vaatii
kertaamista ja asioiden késittelyd useampia kertoja. Liheiset ja potilaat kokivat,
ettd he olivat alkuvaiheessa olleet sellaisessa kriisissd, etteivdt siitd syystd
pystyneet keskittymddn tiedon vastaanottamiseen. Tiedon saanti koettiin
kuitenkin tdrkedksi ja omaan hoitoon liittyvdssd péédtoksenteossa koettiin
tarkednd olla mukana.

Niin miksipd hdn itse ei tietdisi sitd, mutta mydskin sitten se, ettd mitd se tarkoittaa.
Mitd hdnen kohdallaan ja miksi lddkdri on pddtynyt tdhdn diagnoosiin, millaiset
asiat siind on ollut vaikuttamassa, ja sitten vield sekin, ettd psykoosisairauksia on
vield aika monenlaisia, ettd myoskin, se ei ole mikddn yleinen asia, ettd mikd se on
Juuri hdnen kohdallaan. Ja siksi mun mielestd olisi tirkedd tietdd diagnoosi ja sitten
sen lisdksi vield tdmd tdmmdinen selkokielinen tdsmennys.(HI)

Tiedon varmistaminen koettiin tarkedksi, vaikka kyse ei olisikaan ensimmaéisesti
hoitokerrasta. Saattoi olla, ettd aiemmin ei asioita oltu kerrottu tai ne eivét ole
tavoittaneet potilasta ja ldheisid. Osa potilaista ja ldheisistd haki varmuutta myos
kdymalld toisen lddkdrin vastaanotolla. Avohoidossa toimivien sairaanhoitajien
oletus oli se, ettd sairaalahoidossa tapahtuneita asioita on késitelty sairaalahoidon
aikana. Tdyttd varmuutta tdstd ei kuitenkaan ollut. Epdvarmoja oltiin varsinkin

jos potilas tai ldheinen viestitti, ettei asioista oltu keskusteltu. Kirjaaminen
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koettiinkin tirkedksi, jotta tieto siitd mistd on puhuttu ja kerrottu kulkisi myos
avohoitoon.

M ajattelisin ndin, ettd joka kolmannen kerran sairastuu psykoottiseen vaiheeseen,
niin hdneltd ainakin kannattaisi tarkistaa se, ettd mikd se hdnen tietomddransd on,
ja vield palata hyvinkin tarkkaan varhaisiin varomerkkeihin ja semmoisiin
keinoihin, oireen hallintakeinoihin, joilla hdn voisi sitd omaa oloansa arvioida ja
miettid ja sitten se, ettd se psykoottinen vaihe ei menisi liian pitkdlle, ettd loytyisiko
sithen keinoja vaikuttaa jo aikaisemmin.(HI)

M kuvittelen niin, ettd puhun ja selostan, niin he kysyy niin kuin jotain yleistdikin,

ja monta kertaa se, ettd myohemmin ottaa niitd uudelleen puheeksi.(H3)
Tiedolliseen kohtaamiseen liittyi yhdessé oppiminen. Yhdessd oppiminen
tarkoitti molemminpuolista tiedonkeruuta ja tiedon vilittdmistd, tavoitteiden
laatimista yhdessd, tasavertaista osallistumista, yhteisten oivallusten syntymisté
ja molemminpuolista asiantuntijuuden arvostamista. Yhteisissd tapaamisissa
sairaanhoitajan, potilaan, ldheisten ja mahdollisten muiden hoitoon osallistuvien
tyontekijoiden vililld tapahtui tiedonkeruuta ja my0s tiedon vélittdmista.
Yhdessd kéytiin 1dpi tapahtunutta, yritettiin saada selked kuva tapahtuneesta ja
toisaalta valittda tietoa siitd, ettd hoito l4hti eteneméédn. Tavoitteet ja linjaukset
hoidon etenemiselle tehtiin yhdessa.

Kaikki tassd lddkdri, mind (sairaanhoitaja) ja sitten tdd pariskunta juttelemassa
tdstd, ettd mitd tdd tarkoittaa. (H4)

Tddlld kéytdisiin jotain asiaa selvittdmdssd ja sitten joku yhteinen tavoite olisi, joka

olisi jotenkin niin kuin hoidollinen, ettd se olis niin kuin... Ja md olen ainakin

kokenut, ettd se toimii aika hyvin, ettd psykoosissakin pystyy.(H3)
Yhteistyd oli molemminpuolisen oppimisen edellytys, asioita pohdittiin ja niistd
keskusteltiin yhdessd. Léhtokohtana yhteisty0ssd oli tasavertaisuus: kaikkien
kuuleminen ja osallistuminen oman tilanteen ja voinnin mukaan. Potilaan ja
laheisten kokemuksia ja ajatuksia arvostettiin. Jos jouduttiin tekemédn vaikeita
hoidollisia pddatoksid esimerkiksi hoitoon ldhettdmisestd, my0s ndistd kaytiin
yhdessd avoimesti keskustelua ja perusteltiin ratkaisuja. Osalla ldheisistd oli
my0s itsellddn saattanut olla psykoottisia kokemuksia tai erilaisia kognitiivisia
ongelmia. Nididen tuominen yhteiseen keskusteluun saattoi antaa potilaalle
oivalluksia omaan tilanteeseen liittyen ja toivoa siitd, ettd jos liheinenkin oli
parjinnyt ndiden ongelmien kanssa, se oli myods hidnelle mahdollista. Kaikki
laheiset eivét kuitenkaan halunneet tai pystyneet omia kokemuksiaan kdyméan

lapi, jos sellaisia oli ollut. Yhteisissd tapaamisissa, kun asioista keskusteltiin,
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saattoi tiedon antamisen kautta syntyd uusia oivalluksia suhteessa potilaan tai
perheen tilanteeseen. Sairaanhoitajan antama yleisen tason tieto toimi ikddn kuin
katalysaattorina ndille oivalluksille. Oppimista ei tapahtunutkaan pelkéstdin
sairaanhoitajan, potilaan ja ldheisten vélilld, vaan my0ds ldheisten ja potilaan
kesken.

Omaan toipumiseensa ja muutenkin, et ei sitd vdlttdmdttd itse pysty tdysin
arvioimaan sitd ja voi kertoo sen ettd minkdlaisia tuntemuksia on ollu ja...(P10)

Kylld se on sitd tietoa, ettd tdytyy tietdd mistd on kysymys, niin siithen on paljon
helpompi suhtautua tai ainakin joku tota... saattaa helpottua siind, esimerkiksi
asennoitumisessa, mutta kylld se on myos keinoja selviytyd siitd, mietitddn yhdessd
niitd keinoja selvitd eldmdstd.(H4)

Jotenkin mulle tulee mielikuva jostain potilaskertomuksesta tai, ettd olisiko kysymys
tdstd tai tdstd, ja md saatan sanoa jonkun otaksuman, tai sitten md saatan sanoa,
ettd tdssd sairaudessa usein niin sitten se potilas mulle sanoo, ettd mulla se on ollut
Just tollasta, ettd se tulee niin jdnndsti.(H2)

On ollut oikein mielenkiintoista seurata sitd miten hdn ite on huomannut, ilman
yhtddn hoputtamatta, ettd tilld toisella vanhemmalla on ihan samanlaista
(kognitiivista ongelmaa) kuin tilld X:lla....(H5)
Potilasta ja hdnen ldheisidén pidettiin asiantuntijoina omassa eldmassdén. He
my0s arvioivat  erilaisten  hoidollisten  ratkaisujen  toimimisen tai
toimimattomuuden omassa tilanteessaan. Ellei jokin asia toiminut, voitiin
yhdessd miettid uusia keinoja ja ratkaisuja. Sairaanhoitajan toimintaa ohjasi
hédnen tietdimyksensd ja ymmarryksensa tilanteesta.

Tddhdn siind on, ettd tehdddn yhdessd ja mydskin opitaan yhdessd ja opetellaan
yhdessd.(H5)

Ja vain hdn saa sen kokemuksen, ettd toimiiko se hédnen kanssaan vai pitddké hakea
Jjokin muu keino.(H5)

Mulla tdytyy olla siitd tietoa enempi ja ymmdrrys, ettd miksi md teen niin.(H5)

Opetuksellisen osaamisen Kkiyttiminen monipuolisesti nikyi erilaisten
oppimistilanteiden hyddyntdmisend. Psykoosiin liittyen sairaanhoitajat kokivat
tarkedksi tilanteen realisoinnin ja jdsentdmisen yhdessd potilaan ja ldheisten
kanssa. Opetuksellista osaamista oli yleisen tason tiedon tuominen ja
soveltaminen yksilolliselld, tdmdn potilaan ja perheen tilanteen mukaisella
tavalla. Erilaisia keinoja ja apuvilineitd tuli osata kdyttdd ja hyodyntdd hoidon
aikana. Kaiken kaikkiaan opetuksellinen osaaminen asetti sairaanhoitajalle

ammatillisia haasteita omassa ty0ssdédn ensipsykoosipotilaiden hoidossa.
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Oppimisen ja opetuksen tilanteet, keinot ja vilineet saattoivat olla hyvin
erilaisia. Oppimis- ja opetustilanteina saattoivat toimia esimerkiksi erilaiset
hoidon aikana tehdyt tutustumiskdynnit. Neuvottelut ja erilaiset tapaamiset olivat
myOs oppimistilanteita, joissa sairaanhoitaja saattoi toimia mallina siitd, miten
vaikeistakin asioista voidaan puhua. Yhteisissd tapaamisissa heijastui niitd tapoja
toimia, kdyttdytymismalleja, joita potilaalla ja ldheiselld oli muutenkin.

Kaikki ndmd yhteiset neuvottelut, joissa yhdessd puhutaan asioita, selitetddn asioita,
niin toimivat myés tdmmdaisend opetustapahtumana sindnsd. Ettd niistd jdd varmaan
se jalki, vaikka niissd ei olekaan sellaista tietoista pedagogista otetta.(H1)

Vaikeiden asioiden tarkastelussa, jos keskustellaan psykoottisista oireista ja
psykoosisairauteen liittyvistd asioista, silld tavalla ettd potilas on itse siind ldsnd,
niin ainakin toivon, ettd siitd hoitajan tarjoamasta vuorovaikutusmallista tulisikin
semmoinen joka auttaisi ja helpottaisi niin, ettd niitd vaikeita asioista voisi myos
perheen jdsenten kesken tarkastella.(H1)
Sairaanhoitajat kokivat tekevinsé tilanteen realisointia ja jdsentdmistd monesta
eri asiasta ja eri ndkokulmista. Realisoitiin potilaalle ja ldheisille sitd, ettd tdssd
tilanteessa on tavallista olla vdsynyt ja uupunut. Potilaan sisédistd kaaosta
jasennettiin hénelle ja yritettiin saada niin hénen kertomansa asiat kuin
hoidossakin kerrotut asiat mahdollisimman konkreettisiksi. Hoitoon saattoi
kohdistua joskus my0s epirealistisia odotuksia, joten hoitosuhteen alussa kaytiin
lapi millaista apua kyseisestd paikasta saa ja mistd taas joku toinen taho vastaa.
Psykoosiin sairastumisen yleisyyttd selitettiin niin potilaalle kuin ldheisillekin ja
yhteistd keskustelua pyrittiin kiyméén siitd, mikd on totta potilaalle, mutta ei taas
muille.

Sen tarkka sopiminen ddneen, niin ettd potilaskin sen kuulee, ettd kuka mitdikin
hoitaa, ja tuoda sitten se omakin, se puheentasolle, ettd totta kai omaisetkin on
vdsyneitd, ettd vaikka osahan on sitd mieltd, ettd eihdn tdssd mitddn, valvonut
pdivikaudet ja ydkaudet, soittanut kymmenid puheluita ja ollut oven takana
kolkuttelemassa ja ndin, niin ei tdssd mitddn. Ettd totta kai ndd on vdsyneitd, ettd ne
ei vaan jaksa tissd tilanteessa.(H3)

Mun hoitajalla on kylld hyvi ote tihdn mun kun hdn sanoo, ettd nyt jalat
maahan....et se tehtivd mitd sd luulet, ettd sulla on muissa maailmoissa niin

sanotusti, niin se ei nyt vetele...(P9)

Sit sitten niin kuin konsensukseen pddstii,n ettd tdd on todellisuutta héinelle, mistd
me muut ei ymmdrretd, ja sitten on tdmmaostd, mikd me muutkin kdsitetddn. (H3)

Sairaanhoitajat kéyttivdt potilasopetuksen tukena erilaisia apuvélineitd, vaikka

toisaalta koettiinkin, ettd mielenterveyshoitotyon alueella vélineitd on vahén.
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Esitteiden lisdksi kéytettiin erilaisia, usein lddketehtaiden tuottamia, tyokirjoja,
videoita ja DVD:lle tallennettuja ohjelmia. Esitteiden avulla vilitettiin yleista
tietoa. Esimerkiksi jos ldheiset eivédt olleet mukana hoidossa, heille pyrittiin
vilittdimédédn esitteiden kautta kotiinkin tietoa siitd, mistd on kyse. Esitteiden
vilittdimd tieto ja herdnneet ajatukset nostettiin tapaamisissa yhteiseen
keskusteluun, niin ettd tiedosta tuli yksiloidympéad, kyseisen potilaan ja ldheisten
tilanteeseen kohdistuvaa. Esitteiden kautta potilas ja ldheiset saivat sen tiedon,
ettd muillakin on ollut samanlaista. Yleisen tason tieto saatettiin kokea hyvin
omakohtaisena ja omaa tilannetta koskettavana. Vadrinymmarrysten vaara oli
my0s olemassa, tdstd syysta yleisen tason tieto kdytiin vield yhdessé ldpi.

Se on semmoinen viesti sinne kotiinkin, ettd mistd tdssd on kysymys, ettd kun se on
se asiakkaan tilanne ndkynyt sielld kotona aivan varmasti.(H4)

Sillain usein ettd potilas... ettd joku potilas on saattanut vaikka alleviivata sieltd
jotain ja seuraavalla kerralla kyselee, ettd mitd mieltd md olen niistd, ja ne
alleviivatut kohdat, saattaa sanoa, ettd toi on ihan kuin mun eldmdstd. Se on niin
kuin potilaalle tirkedd, ettd joku on osannut kuvata sanoilla sen mitd... ihan niin
kuin keskustelussakin, ettd joku osaa kuvata sen, ite ei jotenkin, ettd se on
epdmddrdistd, ettd mikd mulle tapahtuu.(H2)

Sairaanhoitajat saattoivat lisdksi kdyttdd muita keinoja opetuksen ja oppimisen
tukena. Puheessa esimerkit saattoivat konkretisoida muuten aika abstrakteja
kokemuksia potilaalle ja liheiselle. Paikkakunnasta ja hoitopaikasta riippuen oli
erilaisia kursseja ja erilaisia hoidollisia ryhmié, joihin potilas saattoi osallistua.
Joskus kurssit olivat myos l4heisille tarkoitettuja.

Sitten mulla on joitain yksinkertaisia esimerkkejd, ettd jos oot vaikka hyvdssd
vireessd ja puhelin soi, vaikka aamulla, on iloinen ja vastaa tai miettii, ettd
hemmetti, kuka sieltd soittaa, niin se on semmoista ihan tavallista, mutta jos
ajattelee, ettd sielld joku soittaa kiusaallaan, niin se on vihdn sitd epdluuloisuutta
tai sitten jos ajattele, ettd ulkoavaruuden olennot soittaa sielld ja kdskee mennd
Keskustorille, eikd edes vastaa siihen puheluun, niin se saattaa olla sitten psykoosin
oiretta, ettd tdllaisilla esimerkeilld.(H3)

Sitten myéskin juuri ndmd tyovdlineet, sitten mitkd on mahdollisia, niin niitd on
otettu kdyttoon. Ettd on kaikenlaisia apuvdlineitd, tyokirjoja ja videoita ja jotain
tdmmoisid ohjelmia, joita kdydddn ldpi. Jossa voi sitten seurata eri tavalla, tehdd
tutkimusmatkan sithen omaan oloon ja sairastamiseen, ja silld tavalla potilas
myoskin [6ytdd just sen oman tutkimisen kautta, joka tulee hoitajan ohjaamana,
tutkimusmatka oireisiin ja mikd siind on auttanut, ja sitten myéskin ihan tdmmosiin
tyokykyd ylldpitdviin asioihin, ettd ei tarvitsisi odottaa sitd aivan tasaista vaihetta
ennen kuin alkaa sitten kuntoutustoimet, ne alkaa jo sitten kun toipuu siitd akuutista
vaiheesta.(HI)
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Potilaat ja ldheiset hakivat tietoa myds muun muassa kirjoista ja Internetista.
Kirjojen kohdalla koettiin ongelmana se, ettd aika usein tieto oli jo ehtinyt
vanhentua. Sairaanhoitajat arvioivat, ettd Internetistd tietoa hakivat ehké
enemméin nuoret potilaat. Internetistd 16ytyi hyvaa ja ajankohtaista tietoa, mutta
my0s sellaista tietoa, joka saattoi loukata. Hyvdnd asiana pidettiin sitd, ettd
potilaat ja ldheiset yleensd kertoivat ndistd muualta 16ytyneistd tiedoista hoidon
aikana, jolloin niistd piéstiin keskustelemaan. Hoitajatkin kokivat oppivansa
uutta samalla. Hoitosuhteen aikana saatettiin kdyttad lisdksi luovia menetelmia,
esimerkiksi rooliharjoituksia. Hoidossa kdytossd olevien erilaisten oiremittarien
koettiin myds antavan potilaalle tietoa heiddn omasta tilanteestaan.

Jotkut hakee tosin vield kirjastostakin kirjoja ja sieltd... mutta, no... jos ajatellaan
ensimmdistd kertaa psykoosiin sairastumista, niin md aattelen, ettd sielld on
melkoinen riski, ettd sielld on melko vanhaakin tietoo.(HS5)

Ne jotka sairautensa vuoksi kdy (netissd), sitd mitd se on se chattailu tai keskustelu,
niin saa semmoisia vastauksia ja kommentteja, ettd niistd puhutaan hoitosuhteessa.
Ja niissd tuomitaan, ettd mikset sd mee sairaalaan, ettd et sd kykene lastas hoitaan
ja ettd sehdn on jo ihan kauhee tilanne... ja mulle sitten hoitosuhteessa, ettd sielld
Jjoku vastasi ettd... ettd monenlaiset vastailee, must tuntuu, ettd siind se on paljon
epdasiallisempaa kuin se tietopuoli.(H2)

Kylldhdn monta kertaa potilaat tuo artikkeleita tai kertoo mistd on hakenut, ettd sen
saa siihen yhteisen keskustelun alle, niin sieltd voi tulla ihan semmoisia uusia
Juttuja, ettd en md ole niitd loytdnyt tai kattelut tai tiennyt olemassaolostakaan
yhtddn mitddn.(HS)

Osa sairaanhoitajista koki, ettd ensipsykoosipotilaiden ja heidén ldheistensé
opetus on vaativaa, erityispedagogisia taitoja vaativaa tyotd. Tilanteeseen
liittyvit potilaiden ja ldheisten pelot ja héped tekevit siitd vaativaa. Toisaalta
potilasopetus koettiin ammatillisena haasteena. Ajatuksena tilldin oli, ettd kaikki
oppivat, kun vain osataan opettaa. Sairaanhoitajat kaipasivat lisdd erilaista
osaamista itselleen ja nykyistd enemmédn yhteistyotd esimerkiksi psykologin
kanssa potilaiden kognitiivisten ongelmien arvioimiseksi.
Ensipsykoosipotilaiden potilasopetus koettiin enemmainkin potilaan ja ldheisten
opetuksena sekd joskus myds muiden yhteistydtahojen opettamisena. Jonkin
verran sairaanhoitajat kaipasivat omiin tietoihin péivitystd, vaikka samalla myds
koettiin, ettd kaikkeen ei sairaanhoitajan tarvitse osata vastata.

Mun ajatus on kylld enempi, ettd se ettd kaikki oppii, ettd kun osataan opettaa.(HS5)
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Ja sitd myonteistd palautetta tulee jostain psykoosipotilaiden hoidosta ja
kuntoutuksesta avohoidossa myos niiltd yhteistyotahoilta, kolmannen sektorin
toimijat ovat ottaneet avosylin vastaan sen tuen, mitd julkisen sektorin toimijat
voivat tarjota heille. Ja myédskin sitten perusterveydenhuollossa, se yhteistyo
psykiatrian kanssa on toiminut hyvin ja sielld missd se hyvin toimii, niin sieltd myés
se palaute tulee suoraan, ettd tid oli erinomainen yhteistyé ja auttoi asiaa
ymmdrtdmddn ja jasentdmddn ja tdd asia menee eteenpdin.(HI)

Noyrin ja empaattisen ja samalla vahvan rinnallakulkijan lisdksi tulee sitten se
vankka ammattitaito, mutta ihmiset on kohdattava. Ja ennen muutahan se on
ihminen, jonka kanssa oot siind, ihan tasavertainen ihminen vield, ja sitten
ldhdettiin vasta matkaan.(H5)

Potilaan ja ldheisten opetuksen kehittdmiseksi tihedt tapaamiset hoidon alussa,
esimerkiksi hoitoneuvottelut, ja asioiden selked kirjaaminen potilaskertomuksiin

my0s opetuksellisesta ndkdkulmasta koettiin tarkeéna.

5.6 Luottamuksen palautuminen

Luottamuksen palautumiseen liittyvit voimaantumisen, itsemédrdmisoikeuden ja
itschoidon mahdollistumisen sekd tulevaisuuteen suuntautumisen alakategoriat
(taulukko 28). MyOs ndmé alakategoriat menevit jonkin verran limittdin,
esimerkiksi voimaantumisen kautta mahdollistuvat myds itsehoito ja
mahdollisuus omista asioista paédttimiseen. Toisaalta voimaantumista edesauttaa
taas esimerkiksi omista asioista tietiminen, joka on myds itsehoidon ja
itsemddrddmisoikeuden ominaisuus ja edellytys. Alakategorioiden vélilld on
kuitenkin selkeitd erojakin, joten kuvaan ne tdssd erikseen. Alakategorioiden

ominaisuudet on kuvattu taulukoissa 29-31.

Taulukko 28. Luottamuksen palautuminen -kategoria ja alakategoriat

Kategoria Alakategoriat

Luottamuksen Voimaantuminen

palautuminen Itsemadradmisoikeuden ja itsehoidon mahdollistuminen
Tulevaisuuteen suuntautuminen
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5.6.1 Voimaantuminen

Taulukko 29. Voimaantumisen -alakategoria ja sen ominaisuudet

Alakategoria Ominaisuudet

Voimaantuminen Tunne oman itsen ja tilanteen hallinnasta

Asioiden kisittely itsendisesti

Oireiden kanssa eldminen

Voimaantumiseen liittyi tunne oman itsen ja oman tilanteen hallinnasta.
Potilaat kokivat, ettd on asioita, joihin he pystyvdt itse arkipdivéssd
vaikuttamaan. Liheisten tai omahoitajan tukea tdhédn omaan pohdintaan ei koettu
endd tarvitsevan. Aiemmin esimerkiksi hoidon aikana kdydyt keskustelut olivat
taustalla vaikuttamassa, mutta asioita késitelldiin tissa vaiheessa jo itsenéisesti

Pystyn pistimddn ne (ddnet) niin kuin omaan arvoonsa nyt ja sillain
vaikuttamaan.(P12)

Jotenkin se niinku venyttdid kuitenkin ja sitten niinkun nyt sdd tajusit aivan, ettd
maailma on aivan jotain muuta, ku sdd oot niinku aikasemmin ajatellu... arvo ja
asenteet ja siis kaikki on ihan eri lailla.(P6)
Psykoottiset kokemukset mietityttivit potilaita edelleen, ja ne saattoivatkin
vield jatkua, mutta niiden kanssa oli opittu elimiidn niin, etteivdt ne
hankaloittaneet eldmdd. Omaa psykoottista aikaa saatettiin myos tarkastella

taaksepdin ja pohtia sitd, mitéd kaikkea olikaan tapahtunut.

5.6.2 Itsemdirddmisoikeuden ja itsehoidon mahdollistuminen

Taulukko 30. Itsemdirddmisoikeuden ja itsehoidon mahdollistuminen —
alakategoria ja sen ominaisuudet

Alakategoria Ominaisuudet

Itsenéiset ratkaisut hoidon suhteen tietoon perustuen

Itsemairiimisoikeuden Oikeus saada tietoa
ja itsehoidon Hoidon mahdollistaminen
mahdollistuminen Aktiivinen kysyminen potilaalta

Tiedon avulla mahdollistetaan hoitoon hakeutuminen ja

itsehoito
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Luottamuksen  palautumiseen  liittyi  itsemdirddamisen ja  itsehoidon
mahdollistuminen. Psykoosista huolimatta potilas saattoi hyvinkin tehdd
itsendisii ratkaisuja oman tilanteensa ja hoitonsa suhteen, kunhan
opetuksen avulla turvattiin tietoisuus asioista. Esimerkiksi sairaalahoidon
tarpeellisuudesta potilas saattoi olla eri mieltd hoitavien henkiliden kanssa. Ellei
tarvetta tahdonvastaiseen hoitoon ollut, kysymys oli siitd, kokeeko potilas, ettd
hdn pdrjdd akuutissakin tilanteessa avohoidossa ja oliko olemassa riittavasti
tukitoimia, esimerkiksi ldheisid, jotka pystyivdt tilanteessa olemaan tukena.
Esimerkiksi lddkehoitoa potilaat saattoivat my0s toteuttaa hyvin itsendisesti, kun
he tiesivdt oman lddkityksensd mahdolliset sivuvaikutukset ja tarvittavien
ladkkeiden kédyton. Ladkitystd vihennettdessd he sopivat siitd hoitavien
henkildiden kanssa.

Se on tosi hyvd, ettd saa semmosta tietoo, pystyy sitte jos se tulee uuestaan
tdmmosid oireita, niin siihen pystyy suhtautuun ihan eri tavalla.(P2)

Sitte on niinku nytten on sekin sit selvinny, ettd niinkun tai niinkun lddkkeitd
kohtaan mdd en endd oo niin negatiivinen, et jos tulee semmonen heikko hetki, ni
sitten md otan vihdn lisdd lddkettd. Tieto lddkkeistd auttaa kdyttdmddn niitd. (P3)

Mutta se helpotti ainakin kun rupes tota noin saamaan tietoo ittellekki, ettd mitd voi,
mitd on ja mistd voi johtua ja...(P5)

Jos en md tiedd asioita, niin tdhdn sairauteeni en pysty vaikuttaan.(P1)

Sairaanhoitajat kokivat, ettd kyse on sekd potilaan tiedonsaantioikeudesta etti
hoidon mahdollistamisesta tiedon saannin avulla. Kiytinnot vaihtelivat,
esimerkiksi potilaalta saatettiin aktiivisesti Kkysyd, tietddko hin omista
potilaskertomustiedoistaan. Sairaanhoitaja saattoi aktiivisesti tarjoata tietoa
potilaalle.

Ettd oikeastaan kaikki se heiddn sairauden hoitoonsa liittyvd tieto pitdisi aina itselld
olla.(HI)

Se on aika epdmielekdstd sen hoidon yhteistyokysymys, jos hoidetaan jotakin vaivaa
Ja sitd ei kerrota kyseiselle henkilolle.(H3)

Psykoosien hoidot yhd edelleen tulee myéhddn hoidon piiriin ja muuta, niin mitd
enemmdn ihmisilld itellddn on se homma hanskassa, sitd parempi, koska silloin on
muitten ihmisten apu paremmin saatavilla.(H3)

Sairaanhoitajien toiminnan l&dhtokohtana oli ajatus siitd, etti potilaan tiedon

saannilla mahdollistetaan tarvittaessa myos hoitoon hakeutuminen ja

itsehoito.
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5.6.3 Tulevaisuuteen suuntautuminen

Taulukko 31.
ominaisuudet

Tulevaisuuteen suuntautuminen -alakategoria ja

sen

Alakategoria

Ominaisuudet

Tulevaisuuteen

suuntautuminen

Tukea ldheisiltd ja sairaanhoitajalta

Suhtautuminen eldmé&én ja mielenterveysongelmiin muuttuu
Ylpeys omasta selviytymisesti

Tietoa mihin ottaa tarvittaessa yhteyttd ja palvelujirjestelméan
tunteminen

Omien oireiden tunnistaminen

Ajatukset julkisesta keskustelusta ja mielenterveysongelmista
ristiriitaisia

Identifioituminen terveisiin

Toivo

Léheisten suuntautuminen tulevaisuuteen

Potilaan tulevaisuuteen suuntautumista yrittivit tukea sekid liheiset

etta

hoitosuhteen aikana sairaanhoitaja. Potilaan oma suhtautuminen eliméin ja

mielenterveysongelmiin sairastumiseen muuttui tissi vaiheessa. Ensipsykoosi

oli saattanut pysédhdyttdd miettimddn omaa eldméa, ja kun akuutista vaiheesta oli

padsty vihin eteenpdin, saatettiin kokea my0s ylpeytti omasta selviytymisesti.

Omista voimavaroista ja rajoituksista oltiin aiempaa tietoisempia, eikd ajatus

avun hakemisesta tarvittaessa uudelleen tuntunut vaikealta. Pdinvastoin, potilaat

ja laheiset kokivat, ettd nyt olisi paremmin tietoa siiti, mihin ottaa yhteytti ja

miten palvelujdrjestelmd toimii, jolloin aikaisempi avun hakeminen olisi

mahdollista. Osa potilaista haluaisi myods tukea ja auttaa muita samassa

tilanteessa olevia.

Nyt tin jdilkeen mdd rauhottunu niin paljon kaiken tin psykoosin jdlkeen, ettd en
mdd hermoile mistddn asiasta.(P7)

Jilkeenpdin aattelee sitte kaikkia asioita, ettd kummasti sitd vaan on tdstdkin
selvitty ja on se hyva.(P7)

On tullu vihdn niinku semmonen auttamisen halu muita ihmisid kohtaan ja
tavallaan ymmdrtdd muita. (P6)

Mind tota lihden aikasemmin hakeen apua, en mdd ny endd niin hassu endd oo, en
tid mitd ihminen onkin niin hassu, ettd pelkdd jotain psykiatria, ettei sinne voi
mennd, ettd sidhdn voi vaikka joku tuttu olla. Eiks oo hassua.(P7)
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Suhde siihen, miten julkisuudessa keskustellaan mielenterveysongelmista,
mielenterveysongelmiin sairastuneista ihmisistd ja erityisesti psykoosiin tai
skitsofreniaan sairastuneista, pohditutti paljon niin potilaita, ldheisid kuin
sairaanhoitajiakin. Ajatukset julkisuuden suhteen olivat ristiriitaisia.
Toisaalta toivottiin, ettd julkisuudessa puhuttaisiin enemmin psykooseista,
jolloin kielteiset mielikuvat ja asenteet voisivat muuttua realistisemmiksi ja
myonteisemmiksi. Toisaalta taas sitten ajatus leimaantumisesta, joko omasta tai
sairastuneen ldheisen, esti itseltd julkisuuteen tulon. Potilaat ja ldheiset toivoivat,
ettd ammattilaiset, jotka tietdvat ndistd asioista, kertoisivat enemmaén julkisesti
siitd, mitd psykoosi on, ja my0s siitd, mitd hoito on. My0s sairaanhoitajat kokivat
asian ristiriitaisena: voisiko joku potilaista kokea, ettd puhutaan hénen asioistaan
ja vaarannettaisiinko ndin hoitosuhteet ja hoidon toteutuminen, jos
sairaanhoitajat puhuisivat niistd asioista enemméin julkisuudessa? Toisaalta
ajateltiin, ettd oman tyon kautta voidaan tietoa sairauksista ja hoidosta vélittaa
potilaalle ja ldheisille, ja heidédn kauttaan tieto valittyy sitten laajemminkin.
Kaiken kaikkiaan potilaat, ldheiset ja sairaanhoitajat kokivat yleisen késityksen
psykooseista edelleen erittdin  negatiivisena, ikddn kuin tuomiona.
Sairaanhoitajien mukaan nuorten kohdalla yleisesti tilanne voi olla jo véhin
toinen; he saattavat puhua kavereilleen ja muutenkin avoimemmin
sairastumisestaan.

Mdd ainakin suhtaudun tihdn asiaan niinku sen jdilkeen ihan eri tavalla kun mdd
itte olin sielld.(P7)

Niinkun nytki, ku tuli kolmoselta kympin uutisten aikana tuli jotain, -ettd
skitsofreniatutkimuksista vai oliks se seitsemdn uutisissa tuli jostain tdst
tutkimuksesta ni siind ndytettiin vanhan talon rdystditd, mistd vesi tippuu, ja Siis
ndytettiin semmosia piirustuksia, missd oli kaikki maailman virit sikin sokin niinku
aivan. Siis niinku semmonen tosi pelottava kuva siitd niinku. Ei varmaan ehkd
tajuukka, mitd kuvalla... niinku tulee semmonen tunne, ettd hirveetd toi mielisairaus
on kamala tila.(P3)

Kaikki palvelut eivét tuntuneet ensipsykoosipotilaan ndkdkulmasta toipumista
edistdviltd. Esimerkiksi kuntouttavia palveluita ei vilttamattd koeta itselle
sopiviksi, ne koetaan enemmain idkkdammille ja pitkdén sairastaneille potilaille
suunnatuiksi. Ensipsykoosipotilaat mieluummin identifioituvat *terveisiin”.

Md pari kolme kertaa sielld (kuntoutuspalveluissa) kdvin, mutta md en niikun
halunnut kuulua siihen joukkoon, ettd md halusin pddstd terveiden joukkoon ja
mulla oli hirvee hinku tervehtyd.(P13)
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Tulevaisuuteen suuntautumiseen liittyi vahvasti toivo. Léheiset toivoivat, etté
eldmi sujuisi sairastuneella hyvin, sairastumisesta huolimatta. Hoitosuunnitelmat
edustivat tulevaisuuteen suuntautumista ja sitd kautta toivoa. Uusimmassa
tiedossa pyrittiin pysymédn ajan tasalla, ja toivottiin, ettd jokin erityinen
auttamiskeino psykoosiin loydettdisiin. Potilaan voinnin koettiin myds olevan
sidoksissa siithen, miten itse voidaan, ldheisten omaan tulevaisuuteen
suuntautumiseen.

Ndmd artikkelit mitd on, sanomalehdissdkin aika usein, telkasta tulee, jos vaan
huomaan, ettd tulee mielenterveyteen liittyvdd asiaa, niin kylld ne haluaa kylld
kuunnella, ettd onko uutta joka koskettaa mua.(L6)

Ettd sitd samaa on puhuttu muiden kanssa, joilla on nditd nuoria, ettd se ei niin
kuin, se on rankkaa ettd me, se tavallaan on se toivo vield olemassa, tdmmoisestd
parantumisesta ja tdmmoisestd ettd tota... ja kylld toi varmaan tuntuu, ettd
tdmmdoisessiké mun tdytyy kdydd, ettd toi on just semmoinen ajatus, ettd tuntuu
tutulta.(L3)

Kylld ne vaikuttaa, ettd mitd paremmin hdnelld menee, niin sitd paremmin mullakin
menee, ettd se on ihan suoraan verrannollinen se olotila hdnenkin vointiinsa ja
eldmddnsd, eldmdnhallintaansa, ettd kylld se sillain vaikuttaa.(L3)

5.7 Vertaistiedon ja -tuen hakeminen

Potilaiden ja ldheisten haastatteluissa mainittiin vertaistietoon ja —tukeen
liittyvid asioita jonkin verran. Hoidossa tapahtuneet kohtaamattomuuden tai
kohtaamisen kokemukset puhututtivat enemmaén kuin vertaistietoon tai —tukeen
liittyvit asiat. Koska ndmd seikat kuitenkin haastatteluissa tulivat esiin, olen
tdhdn aihealueen liittyvét asiat analysoinut erikseen alakategorioihin (taulukko

32).

Taulukko 32. Vertaistiedon ja -tuen hakeminen -kategoria ja sen alakategoriat

Kategoria Alakategoriat

Taydentdvin tai korvaavan tiedon hakeminen
Vertaistiedon ja Vertaiskokemusten positiiviseksi tai negatiiviseksi
-tuen hakeminen kokeminen

Omien jaksamista tukevien keinojen kéyttdminen

Yleisen ja yksiloidyn tiedon tarve
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Julkisesta mielenterveyspalvelujen jérjestelméstd ei valttdméttd koettu saatavan
riittdvasti tietoa ja tukea. Tdmé kuvastui kohtaamattomuuden kokemuksena seki
epavarmuudessa eldmisen jatkumisena. Osa sairastuneista ja ldheisistd haki
tilloin tidydentdviad tai Korvaavaa tietoa muualta, usein esimerkiksi eri
jarjestdjen ja yhdistysten vertaistukeen perustuvasta toiminnasta. Toisaalta
vaikka hoidossakin tietoa ja tukea koettiin saatavan, silti haettiin mahdollisuutta
jakaa kokemuksia toisen ihmisen kanssa tai ryhméssa.

Ettd kaipais niinku niitd semmosia ihmisten kokemuksia ja sieltd, jokka on selvinny
asiasta, silleen semmosta niinku onko jollain samanlaisia kokemuksia kun mulla, ja
semmosta niinku semmosta tukee, sen niinku sieltd nyt niinku semmosena
pddllimmdisend on mielessd.(P11)

Vertaiskokemusten kautta oma tilanne vilittyi itselle myonteisend, muutkin
ovat selvinneet. Mutta muiden kokemusten kuuleminen voitiin myds kokea
kielteiseni, jolloin mietittiin ettd noinko meillekin kdy, eikd tdmé ensipsykoosi
menekddn ohi ja eldiméd palaudu entiselleen.

Kun ndki niinkun sitten niin sanottuja kohtalotovereita siind ja ajatteli sitten heiddn
eldmddnsd ja omansa rupes kelaamaan, ettd onko tdssd ny asiat sitte tosiaan niin
huonosti...(P11)

Semmoisen huomasin joskus, ettd kun kdvin semmoisessa ryhmdssd mikd oli
tavallaan niin kuin... sielld oli semmoisia omaisia, joilla oli vaikka 30 vuotta siitd
kun tytir sairastu ja oli edelleen sairas, niin sithen en pystynyt kylld... huomasin,
ettd se oli liian rankkaa, ettd heti samaistu, ettd ndinkohdn mullakin, ettd kdy
samalla lailla.(L3)

Kaikki eivdat kaivanneet vertaistukea tai —tietoa, sen koettiin ikddn kuin
tarkoittavan avun tarpeen myoOntdmistd. Lidheiset ja potilaat saatoivat myds
kokea, ettd heilld on omat keinot, joilla omaa jaksamista tuetaan. Esimerkiksi
erilainen yhdistys- ja jérjestotoiminta ei valttdméttd kaikkia miellyttédnyt, vaikka
suurin osa koki sen erittdin tirkednd ja omaa jaksamista tukevana. Erilaisissa
jarjestetyissd tilaisuuksissa ja ryhmétoiminnassa pystyli puhumaan omista
asioistaan ja koki kuuluvansa “omien” joukkoon. Oman jaksamisen kannalta
saattoi kuitenkin esimerkiksi mahdollisuus keskustella ihan muista asioista olla
tarkedd. Esimerkiksi erilaiset nettikeskustelut, jotka eivit liittyneet mitenkddn
mielenterveysongelmiin, saattoivat olla téstd syysté erittdin tarkeita.

Sitten kun tutustu ndihin kaikkiin muihin potilaisiin mitd sield oli, ku sield oli ihan
laidasta laitaan kaikenndkostd, ni kylld sitd kautta jotenki oppi itte niinku
ymmdrtddn sitd omaa sairauttaankin ettd...(Pl)

Sehdn on yks kanssa, sielld on toisia, jotka on samassa veneessd.(L2)
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Yhdistysten ja jérjestdjen kautta saatiin monesti myOs yleisen tason tietoa.
Yleisen tiedon ei koettu vilttdmitta kohtaantuvan omaan tai ldheisen
tilanteeseen, ellei sitd padsty kisittelemdin suhteessa oman tilanteen hoitoon.
Yleisestd tiedosta koettiin tulevan hoidon piirissd yksildityd tietoa, kun
esimerkiksi esitteistd saatua tietoa késiteltiin suhteessa omaan tilanteeseen ja
my0ds hoitavan tahon ndkokulma oli mukana. Sairaanhoitajat kokivat, ettd juuri
yksiloidymmén, omaan tilanteeseen kohdistuvan tiedon ja vastausten saaminen
mahdollistuu hoitosuhteessa.

Yhdistyksessd voi puhua omia mielikuviaan, ettd se purkaa sielld, mutta se ei saa
vastauksia. Tdmdkin X sanoi, ettd se oli hyvin katkera, ettd ei hdn ole saanut
missddn puhua nditd mitd hdn miettii. Paitsi ettd saa puhua, mutta ei saa
vastauksia.(H2)

5.8 Substantiivinen teoria luottamuksen uudelleen

rakentumisesta

Potilasopetusta ensipsykoosipotilaan hoidossa kuvaa prosessina etenevd,
kolmivaiheinen teoria. Teoria sisdltdd ennakkoehtoja ja seurauksia (Glaser
1978). Kokonaisuutena kyse on luottamuksen uudelleen rakentumisesta
potilasopetuksen avulla. Teoria jakautuu ikdénkuin kahteen prosessiin
kohtaamattomuuden tai kohtaamisen kokemusten mukaan. Toista prosessia,
kohtaamattomuutta voidaan pitdd negatiivisena, ei-toivottavana, ja toista,
kohtaamisen kautta mahdollistuvaa luottamuksen palautumista taas positiivisena,
hoidon tuloksellisuudenkin mahdollistavana prosessina. Positiivinen prosessi
mahdollistaa luottamuksen uudelleen rakentumisen, kun taas negatiivinen
prosessi ei tdhdn vilttamattd johda. Kohtaamattomuus ja kohtaaminen eivit ole
pysyvid, toisensa poissulkevia késitteitd, vaan hoidollisesti litkutaan
vuorovaikutuksen herkélld alueella, jossa luottamuksen menetys tai
luottamuksen saavuttaminen ovat koko ajan mahdollisia ndiden kokemusten
kautta. Negatiivinenkin prosessi voi ndin ollen kééntyd positiiviseksi,
kohtaamisen kokemusten kautta, ja johtaa parhaimmillaan luottamuksen

palautumiseen.
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Teorian ensimmdistd vaihetta (vaihe I, kuvio 2) kuvaavat hoitoa edeltdvét
seikat: eldmintilanteen muuttuminen ja avun hakeminen. Namé ovat psykoosiin
sairastumisesta johtuvia kokemuksia, jotka vaikuttavat my0s sithen miten
seuraava vaihe koetaan. Psykoosi aiheuttaa luottamuksen menetyksen itseen,
oman tilanteen ja ympériston hallintaan. Sekd sairastuneelle ettd hidnen
laheisilleen psykoosiin sairastuminen tarkoittaa eldméntilanteen muuttumista
monella eri tavalla. Hitd ja tarve saada apua johtavat aktiiviseen avun
hakemiseen. Psykoosin sairastuminen ja avun hakeminen ovat pédasiassa
potilaan ja ldheisten kuvaamia vaiheita tdssd teoriassa. Tosin sairaanhoitajatkin
pohtivat paljon esimerkiksi sitd mistd ensipsykoosiin sairastunut tai hdnen
laheisensd tietdvit hakea apua ja mistd he sitd saavat.

Seuraava vaihe (vaihe II, kuvio 2) on hoidon toteutumisen aluetta. Hoito, ja
potilasopetus osana sitd, kietoutuvat tiiviisti yhteen. Kohtaamattomuus tai
kohtaaminen ovat keskeisid tdtd vaihetta kuvaavia kisitteitd. Jo ensikontakti on
tirked ja vaikuttaa sithen miten potilas ja ldheiset kokevat tulevansa kohdatuiksi.
Kohtaamattomuuteen liittyy vuorovaikutuksen estymistd, tiedon puutteita, omien
tarpeiden ja hoitojirjestelmén vilisten kéytidntojen kohtaamattomuutta.
Kohtaamiseen taas liittyy sekd vuorovaikutuksellinen ettd tiedollinen
kohtaaminen.

Kolmas vaihe (vaihe III, kuvio 2) kuvaa seurauksia, hoidon jilkeisté
tilannetta: joko luottamuksen palautumista tai epdvarmuudessa eldmista.
Kohtaamattomuus johtaa epdvarmuudessa eldmiseen, jossa luottamuksen
menetys jatkuu sisdltden luottamuksen menetyksen myos hoitojdrjestelmdin ja
omaan tulevaisuuteen. Epdvarmuudessa elimiseen liittyvit my0s varuillaanolo ja
varmistaminen, selitysten etsimisen jatkuminen, voimattomuus ja alistuminen.
Kohtaaminen taas mahdollistaa luottamuksen palautumisen. Luottamuksen
palautumiseen liittyy voimaantumisen kokemus, itsemédrddmisoikeuden ja
itschoidon =~ mahdollistuminen  sekd  tulevaisuuteen  suuntautuminen.
Kokonaisuutena potilasopetusta ensipsykoosipotilaan hoidossa voidaan kuvata

ydinkategorian kautta luottamuksen uudelleen rakentumisena (kuvio 2).
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Kuvio 2. Substantiivinen teoria luottamuksen uudelleen rakentumisesta
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6 Pohdinta

6.1 Tutkimuksen eettisyys

Hoitotieteellisiin ~ tutkimuksiin ~ sovelletaan  lakia  lddketieteellisestd
tutkimuksesta (488/1999), vaikka tutkimuksen tekijanid ei olekaan ladkéri tai
hammasladkéri. Kidytdnnossd sairaanhoitopiirien eettiset toimikunnat arvioivat
ennalta tutkimushankkeet ja antavat lausunnon (Laki lddketieteellisesté
tutkimuksesta 488/1999). Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettinen toimikunta on
antanut télle tutkimukselle myonteisen lausunnon. Liséksi olen anonut ja saanut
hyvédksynnédn tutkimuksen tekemiselle niiden kuntien mielenterveyspalveluissa,
joissa aineistoa kerdsin, kunkin kunnan kéytént6jen mukaisesti.

Tutkimuseettisid ndkdkohtia ohjaavat kansainvéliset sdddokset ja julistukset,
kansalliset lait ja muun muuassa eri ammattikuntien eettiset sadnnostot.
Suomessa lakien avulla on pyritty turvaamaan potilaan asema niin hoidossa kuin
tutkimuksessakin (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 785/1992, Laki
ladketieteellisestd tutkimuksesta 488/1999). Lakien lisédksi myds ammattiryhmien
eettiset ohjeet, esimerkiksi Sairaanhoitajien eettiset ohjeet (1996), kiinnittévat
huomiota potilaan aseman turvaamiseen.

Tarkastelen tutkimukseni eettisid ratkaisuja seuraavista ndkokulmista:
tutkimusaiheen valinta, tutkijan roolini suhteessa tutkittaviin, aineiston keruu ja
analysointi sekd tulosten raportointi (Vehvildinen-Julkunen 1997, Hollway &

Jefferson 2002).

Tutkimuksen aihe

Tutkimuksen aihe médrittelee sen, mitd aineistoa tarvitaan, miten se kerdtdan
ja analysoidaan (Uusitalo 1991). Eettisestd ndkokulmasta tutkimuksen aihetta
pitdd kuitenkin tarkastella my0s siitd ndkOkulmasta, mitd uutta tietoa
tutkimuksella pyritddn tuottamaan ja miten se hyodyttdd potilaita tai heiddn

hoitoaan (Laki ldédketieteellisestd tutkimuksesta 488/1999). Sensitiiviset aiheet
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vaativat erityistd eettistd pohdintaa tutkimuksen kaikissa vaiheissa (Maijala ym.
2002). Tutkimuksen rajaukset kertovat myOs tutkimusta ohjaavista arvoista
(Vehvildinen-Julkunen 1997). Tassd tutkimuksessa kiinnostuksen kohteena oli
potilasopetuksen tarkastelu ensipsykoosipotilaan hoidossa. Tutkimusasetelman
rakensin niin, ettd tarkastelundkokulmina olivat ensipsykoosiin sairastuneiden
potilaiden kokemukset, ldheisten kokemukset ja ensipsykoosipotilaita
hoitaneiden sairaanhoitajien kokemukset. Tarkastelu esimerkiksi potilaan
ndkokulmasta tai ainoastaan hoitajan ndkokulmasta ei olisi mahdollistanut

tarkoituksena ollutta potilasopetuksen kokonaisuuden tarkastelua.

Tutkijan rooli

Tutkimukseni alkaessa olin tydssd Pirkanmaan sairaanhoitopiirissa.
Tutkimusaineistoni kerdsin avohoidossa olevilta potilailta, joten he eivit olleet
Pirkanmaan sairaanhoitopiirin mielenterveyspalveluissa potilaina tutkimukseni
aikana. Pirkanmaalla avohoidon mielenterveyspalvelut ovat pidsdéntoisesti
kuntien, eivdt sairaanhoitopiirin, toimintaa (Kilkku & Koskinen 2003).
Tyoskentelin  aiemman  tutkimukseni aikana  (Kilkku ym. 2003)
ensipsykoosipotilaiden tutkimushankkeessa (Kampman ym. 2004) ja samaan
aikaan tehdyssd koulutuksellisen perhehoitotyon kehittdmishankkeessa (Kilkku
1999), mutta en misséén vaiheessa tutkimustani haastatellut potilaita tai ldheisid,
joiden kanssa olisin ollut tekemissd hoidossa tai ensipsykoosipotilaiden
tutkimuksessa.

Laadullisessa tutkimuksessa, esimerkiksi haastattelutilanteissa, osallistujat
saattavat jakaa kokemuksiaan aroistakin aiheista tutkijan kanssa. (Usher &
Holmes 1997, Kylmi ym. 1999, Maijala ym. 2002.) Tutkimuksessa on kuitenkin
tiarkedd erottaa tutkijan rooli hoitajan roolista. Tutkijan rooli tarkoittaa myos sité,
ettd haastattelun aikana tutkija pysyy tutkijana eikd siirry hoitajan tai terapeutin
rooliin. (Usher & Holmes 1997, Burnard 2005.) Ongelmallista timé saattaa olla
erityisesti toistuvissa haastatteluissa, jolloin tutkijan ja tutkimukseen osallistujan
roolit saattavat muuttua prosessin edetessd (Usher & Holmes 1997, Koivisto ym.
2001). Omassa tutkimuksessani koin tarkedksi sen, ettd sovimme kaikkien
haastateltavien kanssa, ettd kyseessd on ainoastaan kerran tapahtuva haastattelu.
Esimerkiksi osa potilaista kaipasi selkeédsti enemmain kontaktia hoitavaan tahoon

kuin sovitut kdynnit olivat ja siksi imu tutkijan roolista hoitavan henkilén rooliin
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siirtymiseen oli vililld selked. Kertahaastattelut mahdollistivat minulle tutkijan
roolissa pysymisen.

Tutkijan koulutus on tdrked luottamuksen syntymiseen vaikuttava tekija.
Tekemisséni haastatteluissa luottamuksellisuus saavutettiin nopeasti ilmeisesti
ainakin osittain sen takia, ettd haastateltavat luottivat sairaanhoitajan
vaitiolovelvollisuuteen my0s tutkijana. Tutkimuksen etenemisen kannalta
koulutukseni ja  kokemukseni mielenterveyspotilaiden, ja  erityisesti
ensipsykoosipotilaiden ja heiddn perheidenséd kanssa tyoskentelystd, mahdollisti
my0s jatkuvan arvioinnin siitd, jaksaako potilas edelleen jatkaa haastattelua.
(Kylmé ym. 1999, Maijala ym. 2002, Koivisto 2003).

Tutkimus saattaa olla myds tutkijalle raskas emotionaalisesti (Kylmd ym.
1999). Erityisen hankalana ja haasteellisena koin kohtaamattomuuden
kategoriaan liittyvien kokemusten kuulemisen ja analysoinnin. Ne haastoivat
minut pohtimaan omia toimintatapojani sairaanhoitajana toimiessani. Tunsin
my0s pettymystd ja kiukkua potilaiden ja ldheisten puolesta siitd, ettd heiddn
héatddnsd ei ymmadrretty tai huomioitu ja toimintavat eivédt olleet vastanneet
heidén tarpeitaan. Oman tutkimukseni aikana koin tarkednd keskustelut ohjaajani
kanssa ja selkedsti tarvitsin vélilldi myds itse aikaa saadakseni etdisyyttd

haastatteluissa esiin tulleisiin asioihin.

Aineiston keruu ja analysointi

Potilaiden, ldheisten ja sairaanhoitajien kokemusten ndkokulmasta
ensipsykoosipotilaiden hoitoa tutkittaessa aihe edellytti aineistonkeruuta suoraan
heiltd. (Delano & Zucker 1994, Laki ladketieteellisestd tutkimuksesta 1999.)

Mielenterveyspotilaiden kohdalla tutkimukseen osallistuminen ei aina
kuitenkaan ole yksinkertainen asia. Kliiniselld arviolla (clinical judgement) on
keskeinen merkitys pohdittaessa potilaan mielenterveysongelmasta mahdollisesti
aiheutuvaa alentunutta mahdollisuutta antaa tietoinen suostumus. Yksiselitteisié
standardeja ei kompetenssin arvioimiseksi ole (ks. esim Helmchen 1994). Laki
ladketieteellisestd tutkimuksesta (488/1999) kidyttdd tdssd kohtaa nimitysté
vajaakykyinen, joka tarkoittaa henkilon alentunutta kykyd suostumuksen
antamiseen (7§). Hoidosta vastaavan henkilon kanssa tehtdvd yhteistyd onkin
tidssd suhteessa tdrkedd. Toimin potilaiden kohdalla samoin kuin aiemmassa

tutkimuksessani (Kilkku ym. 2003), eli hoitavat henkil6t olivat ensisijaisessa
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asemassa tutkimukseeni mahdollisesti osallistuvien potilaiden valinnassa.
Samalla he tekivit arvion siitd, ettd kyseisen potilaan terveydentila mahdollisti
osallistumisen. Akuutissa vaiheessa olevia potilaita ei tutkimukseen otettu
mukaan.

Haastattelun aluksi annoin sekd suullista ettd kirjallista informaatiota
tutkimuksesta informed consent —kdytinnon mukaisesti ja tdytimme
suostumuslomakkeet (Dyer & Bloch 1987, Helmchen 1994, Laki
ladketieteellisestd tutkimuksesta 488/1999, Koivisto ym. 2001). Informed
consent -kdytdnndstd on kéyty paljon keskustelua mielenterveysongelmista
kérsivien potilaiden kohdalla. Heiddn kohtelunsa ikddan kuin homogeenisena
ryhméni, joiden kohdalla tietoisen suostumuksen antaminen olisi kyseenlaista,
on aiheuttanut paljon kritiikkkid (vertaa esim. Laki ldédketieteellisestd
tutkimuksesta 488/1999). Nykyinen kisitys onkin se, ettd myds vakavista
mielenterveysongelmista kérsivit potilaat voivat osallistua tutkimukseen,
poikkeukset tdstd ovat harvinaisia. Heiddn sulkemisensa tutkimuksen
ulkopuolelle ikdén kuin automaattisesti saattaa olla osoitus paternalistisesta
ajattelusta. Tutkimuksen ndkokulmasta poissulkeminen tarkoittaisi myds sitd,
ettd mielenterveyshoitotyotd ei voitaisi tutkia potilaiden ndkokulmasta lainkaan.
Tutkijalta toki vaaditaan arviointikykyé, eettistd valveutuneisuutta ja herkkyytta.
Pitdd myOs muistaa se, ettd potilaan tilanne voi vaihdella, joten arvoinnin
merkitys on erittdin tirked. (Usher & Holmes 1997, Koivisto ym. 2001, Royal
College of Nursing 2004.) Vaikka esimerkiksi potilaat kertoivat omista
kokemuksistaan, jotka saattoivat olla vaikeita tai arkoja asioita késiteltdviksi, he
antoivat myOs palautetta siitd, ettd oli tidrkedd saada puhua ja tulla kuulluksi
(Koivisto ym. 2001).

Alkuvaiheen potilashaastatteluja aukikirjoittanut sihteeri oli tietoinen
haastattelujen luottamuksellisuudesta. Hén tydskenteli paikallisessa sairaalassa,
joten vaitiolovelvollisuus oli myds tyon kautta hdnelle selvd asia. Aineistoa olen
muuten késitellyt ainoastaan itse. Tutkimuksen aineisto on siilytetty salasanan
takana samoin kuin kaikki kirjoittamani muistiinpanot ja tutkijanpdivékirjani.
Néin ollen kelldidn muulla ei ole piddsyd aineistoon, joten osallistujien

anonymiteetti on suojattu myos aineiston analysoinnin aikana.
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Raportointi

Analysointivaiheessa aineistosta  analysoidaan niitd asioita, joihin
haastateltavat ovat antaneet suostumuksensa ja tietonsa tutkijan kayttoon.
Tutkimuksen etenemisen kuvaus edellyttdd rehellistd ja selkedd raportointia
(Vehvildinen-Julkunen 1997, Kylmid & Juvakka 2007). Koska raportissa
kiytetddn yleensd myds autenttisia ilmaisuja ja aineistot ovat usein pienid, on
anonymiteetin sdilyttimisestd huolehtiminen erityisen tdrkedd (Kylmad ym.
1999). Olen autenttisten ilmaisujen suhteen ratkaissut asian niin, ettd olen
korvannut nimet ja muut, esimerkiksi sukulaisuussuhteita osoittavat kohdat,
merkilld X. Kunnat ja toimipisteet, joissa olen tehnyt tutkimusta, jadvit
ainoastaan minun tietooni. Tutkimuksen aiheen kannalta paikoilla ei ole
merkitystd. Ndin olen pyrkinyt turvaamaan kaikkien tutkimukseen osallistujien
anonymiteetin myds tutkimuspaikkojen osalta.

Tutkijalla on velvollisuus myos tutkimukseen osallistuvia kohtaan tuoda
tutkimuksensa tulokset esiin, ovathan he antaneet tietonsa ja kokemuksensa siti
varten tutkijan kayttoon. Tdstd syystd myos tutkimuksen avulla syntyneet
kehittdmisehdotukset ja jatkotutkimusaiheet tulee selkedsti raportoida
tutkimuksen loppuun asti, ja vield tutkimuksen loputtuakin tutkijalla on samat
eettiset velvoitteet tutkimukseen osallistujia kohtaan. (Vehvildinen-Julkunen
1997.)

Tutkimukseni raportoinnissa olen pyrkinyt kdyttdmédn aiheeseen liittyvaa,
mahdollisimman ajankohtaista kirjallisuutta. Aiemmat aiheeseen liittyvét
tutkimukset olen kuvannut taulukossa 1 (liite 1) sekd niihin liittyvéin

kirjallisuushaun mahdollisimman yksityiskohtaisesti luvussa 1.
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6.2 Tutkimuksen luotettavuus

Grounded theory -menetelmalld kehitettyd teoriaa voidaan arvioida neljin eri
kriteerin avulla. Namai kriteerit ovat sopivuus (fit), toimivuus (work), relevanssi
eli asiaankuuluvuus (relevance) ja muunneltavuus (modifiability) (Glaser 1978,
1992).

Sopivuudella  tarkoitetaan  kategorioiden  aineistoldhtoisyyttd  seka
kategorioiden sopivuutta syntyneeseen teoriaan. Aineistolédhtdinen tutkimustapa
turvaa tdméin sopivuuden, kun aiemmat toereettiset tiedot eivdt ohjaa teorian
syntymistd (Glaser & Strauss 1967, Glaser 1978). Ndin my0s téssd teoriassa,
vasta tutkimuksen loppuvaiheissa ldhdin tarkastelemaan teorian kategorioihin
liittyvad tutkittua tietoa, joten aiemmat tiedot eivdt ohjanneet teorian syntymista.
Analyysin edetesséd jatkuva vertailu ja sitd kautta edelleen uusien kategorioiden
ja késitteiden liittdminen osaksi teoriaa varmistivat aineistoldhtdisyydessd
pysymisen. Sopivuus voidaan méiritelld my0s teorian sopivuutena sosiaaliseen
todellisuuteen (Lomborg & Kirkevold 2003). eli teorian tulee kuvata sité
todellisuutta, josta se on rakentunut, tdssd potilasopetusta ensipsykoosipotilaan
hoidossa.

Teorian toimivuudella tarkoitetaan sitd, ettd syntynyt teoria, tdssd kohtaa
ensipsykoosipotilaan opetusta kuvaava teoria, selittdd, mitd tapahtuu, ennustaa,
mitd voisi tapahtua, ja tulkitsee tapahtuvaa (Glaser & Strauss 1967, Glaser
1978). Luottamuksen uudelleen rakentamisen teoria ndyttdd sen, miten
ensipsykoosipotilaat, ldheiset ja sairaanhoitajat ovat potilasopetuksen kokeneet.
Teorian prosessimaisuus mahdollistaa myds teorian avulla ennustettavuuden.
Esimerkiksi kohtaamattomuuden kokemus aiheuttaa sen, ettd potilasopetus ei
toteudu, eikd hoitoa voida pitéd onnistuneena.

Kolmas kriteeri on teorian relevanssi eli asiaankuuluvuus. Teorian relevanssi
tulee turvatuksi aineistoldhtdiselld tutkimusmenetelmilld ja tutkimuksen aikana
tehdyilld ratkaisuilla. Tassd tutkimuksessa haastateltavat olivat itse
ensipsykoosin ~ kokeneita  potilaita, ldheisid, joilla oli kokemusta
ensipsykoosipotilaan hoidosta ldheisen ndkokulmasta, ja ensipsykoosipotilaita
hoitaneita sairaanhoitajia. He olivat siis tutkimuksen aiheeseen néhden
asiantuntijoita. Jatkuva vertailu ja aineistoldhtdisyydessi pitdytyminen turvasivat

sen, ettd aiemmat tiedot eivét vaikuttaneet teorian syntymiseen. Relevanttiuden
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tunnistaa myos siitd, ettd teoria herdttdd aihealueen kanssa tekemisissd olevissa
thmisissd tunteen siitd, ettd “noinhan se menee”, teoria tuntuu heti relevantilta
heiddn mielestdédn. (Glaser & Strauss 1967, Glaser 1978.)

Muunneltavuus tarkoittaa teorian muunneltavuutta, kun uusia asioita ilmenee.
Sosiaaliset perusprosessit yleiselld tasolla sdilyvdt, mutta koska maailma
muuttuu, erilaisia variaatioita kategorioista ja teorioista syntyy sen mukaan.
Glaser varoittaa tutkijan omien lempiteorioiden ja —késitteiden ohjaavasta
vaikutuksesta analyysin edetessd, ellei aineistoldhtdisyydestd pidetd kiinni
(Glaser 1978). Tamd sama pitee myOs syntyneeseen teoriaan.
Ensipsykoosipotilaiden hoidon suhteen saattaa tulla esimerkiksi muutoksia, jotka
edellyttivit teorian uudelleen tarkastelua ja —muokkausta. Léhtokohtana tulee
talloinkin olla aineistoldhtdisyys, eli uuden aineiston ja jatkuvan vertailun avulla
voidaan teoriaa muokata tai yhdistdd uusia késitteitd ja kategorioita nyt
kehitettyyn teoriaan (Glaser 1978, 2003).

Grounded theoryn avulla rakennetaan teoria, joka voi olla substantiivinen,
spesifille alueelle suuntautuva teoria kuten tdssd tutkimuksessa tai formaali
teoria, joka on késitteelliseltd tasoltaan abstraktimpi ja laajempi (Glaser 1978,
Hutchinson 1993, Hallberg 2006). Teorian avulla tavoitetaan niité
kayttdytymismalleja, joita ihmiset kyseisessd tilanteessa kéyttavat. Syntynyt
teoria saattaa olla sosiaalipsykologinen perusprosessi tai sosiaalisstrukturaalinen
perusprosessi tai ndiden molempien yhdistelma (Glaser 1978, Benoliel 1996).
Puhtaasti strukturaalisia teorioita hoitotieteen alueella on kuitenkin tuotettu
viahidn, ndkokulma on ollut enemmén potilaiden, perheiden tai hoitajien
nidkokulmien tarkastelussa, ei niinkdin  systeemin, struktuurin tai
organisaatiotason tarkasteluissa (Benoliel 1996). Tissd tutkimuksessa syntynyt
luottamuksen uudelleen rakentamisen teoria on enemmaén sosiaalipsykologinen
perusprosessi, mutta se sisdltdd my0ds sosiaalisstrukturaalisen perusprosessin
ominaisuuksia. Tdmd ndkyy esimerkiksi avun hakemisessa ja saamisessa sekd
kohtaamattomuuden kokemuksissa, joissa palvelujirjestelmin kéytdnnoilld on

merkitystd potilaan ja ldheisten kokemuksille avun saannista.
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6.3 Tulosten tarkastelu

Tarkastelen tutkimukseni tuloksia kategorioiden mukaisessa jérjestyksessé
suhteessa aiempaan tietoon. Lopuksi tarkastelen rakentunutta teoriaa
kokonaisuutena, erityisesti luottamuksen uudelleen rakentumisen ydinkategorian

kautta.

Eldmdntilanteen muuttuminen

Ensipsykoosipotilailla vakavaan mielenterveysongelmaan sairastuminen
muutti sekd heidén ettd heiddn ldheistensd eliméntilanteen. Sairastuneen kadytos
aiheutti ldheisissd monenlaisia tunteita. Tunteiden myllerrys, epdusko tai
kieltdiminen ovat téssi tilanteessa myOs normaaleja ja suojaavia reaktioita. Kyse
on kriisistd niin sairastuneelle kuin ldheisillekin. (McGorry 1995.)

Epéillddn, ettd kaikki ei ole kohdallaan, mutta ollaan vield epdvarmoja siité,
mistd oikein on kyse. Sairastunut ei pysty vélttdméttd luottamaan itseensd ja
omiin havaintoihin sekd ldheisiin luottaminen saattaa olla vaikeaa. Koivisto
(2003) kuvaa psykoosikokemusta emotionaalisena ja fyysisend mindn
muuttumisena ja itsehallinnan menetyksen tunteena. Identiteetin kannalta tdmé
on hammentévai, tilanteeseen liittyy pelkoja ja myds omia epdluuloja “hulluksi”
tulemista kohtaan (Kulmala 2006). Muuttuneessa tilanteessa tarvitaan tietoa ja
kenties aivan uusia tapoja toimia (Schumacher & Meleis 1994).

Tilanteissa, joissa ihmiset sairastuvat vakavasti tai kohtaavat muita
jarkyttivid asioita eldmissadn, he kokevat epdvarmuutta ja kdyvit ldpi eri tiedon
vaiheita. Aluksi ollaan epéilyvaiheessa, jolloin aavistetaan ja saatetaan ddneenkin
lausua joitakin epdilyjd. Epdvarmuus on keskeinen seikka tdssd epdilyvaiheessa.
(Hanninen 2004.) Sairastuneelle tulee tarve arvioida sitd, mikd merkitys
sairaudella on hénen eldmélleen. Epdvarmuus syntyy, ellei ihminen kykene
arvioimaan sairauden ja sairauteen liittyvien tapahtumien merkitystd ja ellei

tapahtuneelle kyetd rakentamaan kognitiivista rakennetta. (Iire 1999.)
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Sairaus, johon sairastutaan, sairautta koskevan tiedon miird, mahdollinen
masentuneisuus ja hoitavilta henkiloiltd saatavan tiedon ja tuen méédrd ovat
yhteydessd sithen, miten sairauden merkitystd omalle eldmélle arvioidaan ja
tunnetaanko epdvarmuutta. Epdvarmuus sisdltid uhkaa, pelkoa, stressid,

ahdistusta ja masennusta. (Iire 1999.)

Avun hakeminen

Psykoosiin sairastumista seurasi aktiivinen avun hakeminen. Avun saaminen
ei kuitenkaan potilaiden ja ldheisten kokemana ollut vélttdméttd helppoa. Avun
hakemiseen ja saamiseen liittyvid vaikeuksia on raportoitu myds useissa
aiemmissa tutkimuksissa (Addington ym. 2002, Etheridge ym. 2004, Norman
ym. 2004). Tutkimuksen tulokset osoittivat, ettd ensipsykoosissa ei potilaalla
itselldén tai ldheisilld ollut vélttamétta ensi vaiheessa tietoa siité, ettd kyseessd on
mielenterveysongelma, silldi monenlaisia ongelmia saattoi kietoutua yhteen.
Koska ensipsykoosipotilaat ovat usein nuoria tai nuoria aikuisia, saatetaan
laheisen avun hakemista myos vidhdtelld ja oireet laitetaan murrosidn syyksi
(Etheridge ym. 2004). Léheisilld ja sairastuneella saattaakin olla myds erilaisia
kisityksid sairaudesta (Kinderman ym. 2006).

Vaikka potilas ja ldheiset tunnistaisivat psykoosin ja sithen littyvat
ennakoivat oireet, ei avun saaminen ole kuitenkaan valttdmétta itsestddnselvyys
(Etheridge ym. 2004). Avun hakemista vaikeutti tulosten mukaan myds se, ettei
tiedetty, keneen tai mihin tahoon voi ottaa yhteyttd. Avun hakeminen on
erityisen vaikeaa ensipsykoosiin sairastuneen léheisille, jos potilas itse on sité
mieltd, ettd hdn ei apua tarvitse, ja kieltdytyy tarjotusta avusta (Sayre 2000).
Monille ldheisille mahdollinen hoitoon toimittaminen ja yhteistyd erilaisten
tahojen, kuten esimerkiksi poliisin kanssa oli uutta ja himmentavaakin.

Ensimmadiset kontaktit hoitaviin tahoihin saattoivat olla myos pettymyksié, ja
apua hakevat ldheiset saattoivat kokea, ettd heitd ei tilanteessa kuunnella.
Ensipsykoosipotilaiden ldheiset kuitenkin kohdistavat palveluihin paljon
odotuksia myos tdssd tutkimuksessa, ja tilanteeseen liittyy paljon toiveikkuutta
sairastuneen parantumiseksi (ks. Ostman 2004). Ensikontaktit hoitavan tahon

kanssa ovat merkittévid, ja hoitavien henkildiden tulisikin tunnistaa ja huomioida
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tilanteen pelottavuus sekd potilaan ja ldheisten kokema hdmmennys nykyistd
paremmin (Sayre 2000). Tiedollisesta nidkokulmasta siirryttiin epiilyvaiheesta
epdavarman tiedon vaiheeseen (Hanninen 2004); ensimmadiset kontaktit hoitavaan
tahoon saattoivat antaa jotakin tietoa, mutta vield ei oltu varmoja siitd, mistd on
kyse.

Avun saamisen helpottamiseen ja yleiseen tietdmykseen
mielenterveysongelmista on pyritty kiinnittimdin entisti enemmdn huomiota
my0s Suomessa (Sosiaali- ja terveysministerid 2001). Tarvitaan kuitenkin viel
lisdd panostusta niin tietdmyksen ja tunnistamisen lisddmiseen psykoottisista
oireista kuin paikoista, joihin voi helposti ottaa yhteyttd ja tulla autetuksi
(Addington ym. 2002, Norman ym. 2004, International Early Psychosis
Association Writing Group 2005, Simon ym. 2005).

Kohtaamattomuus

Kohtaamattomuuden kokemukseen liittyivdt vuorovaikutuksen estyminen,
tiedon puuttuminen sekd omien tarpeiden ja hoitojdrjestelmidn kaytédntdjen
kohtaamattomuus. Tyontekijoiden, potilaan ja ldheisten kohtaamiseen vaikutti
se, miten potilaaseen ja ldheisiin suhtaudutaan, milld tavalla tyontekijit toimivat
ja antavat tietoa sekd miten potilaan ja ldheisten tunteet huomioidaan (ks. myds
Hénninen 2004).

Latvala (1988) on kuvannut tutkimuksessaan psykiatrista hoitotyotd
varmistavana, kasvattavana tai yhteistoiminnallisena hoitotyond. Tadmén
tutkimuksen tuloksista kohtaamattomuuden kategoria vastaa varmistavan
psykiatrisen hoitotydn toimintatapaa. Varmistavassa hoitotydssd perustana ovat
auktoriteettimalli, hierarkkiset ja perinteiset kéytdnndt. Varmistavassa
hoitotydssd ~ vuorovaikutus perustuu  jokapdivdiseen keskusteluun, ei
terapeuttiseen ja osallistuvaan dialogiin, ja ohjaus on autoritaarista. Potilas
ndhdddn hoidossa passiivisena vastaanottajana. (Latvala 1998.) Hitkéhdyttavaa
on se, ettd Eila Latvalan véitoskirjassaan kohta kymmenen vuotta sitten
psykiatrisessa sairaalassa saama tutkimustulos on n#htdvissd myos tdmidn
tutkimuksen tuloksissa, ensipsykoosiin sairastuneen potilaan ja hdnen ldheistensi

kokemuksissa kohtaamattomuudesta. Voidaankin todeta, etta
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mielenterveyspalvelujen muutos avohoitopainotteiseksi (ks. mm. Lehtinen &
Taipale 2001) ja samaan aikaan pyrkimys yhd enemmin asiakaskeskeiseen
tyoskentelyyn ei vield aina ndy kédytdnndissd. Tilanteet, joissa potilas ja ldheiset
kokivat tulevansa sivuutetuiksi, kertovat autoritaarisesta kohtelusta, eivit
terapeuttisesta ldhestymistavasta (Porter 1993, ks. my0s Vilimédki ym. 1996,
Lahikainen & Lahikainen 1998). Jos tavoitteena on esimerkiksi kertoa potilaalle
diagnoosi, mutta  hdnen  ndkemyksestdin ei olla  kiinnostuneita,
vuorovaikutuksessa toimitaan niin, ettei potilaan aktiivisuudelle ja kysymiselle
jai tilaa. (Perédkyld 2004.)

Potilaan ja ldheisten kohtaamattomuudesta ja siité, ettd tiedon tarpeeseen ei
vastata, on havaintoja myds aiemmissa tutkimuksissa (McCabe 2002, Hotti
2004). Vuokila-Oikkonen  (2002) on tutkimuksessaan  psykiatrisista
yhteistydneuvotteluista kuvannut asiaa asiantuntijaldhtdisend kertomisena, joka
sisdltdad tdlloin kontrollointia, ilmeettdmyyttd ja eleettomyyttd. Tiedon
antamisesta tai tiedon jakamisesta ei télloin ole kyse vaan asiantuntijakeskeisesti
tiedon keruusta, vastaavasti taas potilaan ja ldheisten tehtdvdnd on tiedon
antaminen (Vuokila-Oikkonen 2002). Potilaat kuitenkin haluavat saada tietoa ja
mahdollisuuksia omaan tilanteeseensa liittyvien asioiden pditoksentekoon sekd
yhteistyohon hoitavien henkildiden kanssa (Happell ym. 2004).

Tutkimustuloksissa kohtaamattomuuden kategoria kuvastaa myds hoitavien
henkiloiden kielteisid asenteita tai ymmairtiméttomyyttd ensipsykoosiin
sairastuneen potilaan ja hinen ldheistensd tilannetta kohtaan. Ensipsykoosin
vuoksi potilaan ei vilttdmitta ole helppo luottaa hoitaviin henkildihin, ja
sairastuneet saattavat olla herkkid huomaamaan erilaiset torjuvat tavat hoitajan
toiminnassa. Kohtaamattomuutta, ja torjuntaakin, osoittaa jo se, ellei
sairaanhoitaja tarkastele asioita psykoosiin sairastuneen nédkdkulmasta. (Hem &
Heggen 2004.) Hoitavien henkildiden omia asenteita, késityksid ja toimintaa
tulisikin tarkastella kriittisesti (Repper 2000, Kelly & Gamble 2005). Hoitavien
henkiloiden asenteet eivdt vilttimittd ole muita ihmisid mydnteisemmiét
mielenterveysongelmista kérsivid, erityisesti vakaviin mielenterveysongelmiin
sairastuneita, kohtaan (Nordt ym. 2006).

Potilaat ja ldheiset kuvasivat myds tiedon puuttumista. Aiempi tutkimus

avohoidon sairaanhoitajien koulutuksen tarpeista ldheisten ja potilaiden
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ndkokulmasta osoittaa, ettd ldheiset kaipaavat tietoa. Tietoa kaivataan seki
suullisesti ettd kirjallisesti psykoosista sekd siitd, mitd on odotettavissa.
Ladkityksestd ja sivuvaikutuksista kaivataan myos liséé tietoa sekd neuvoja siitd,
miten toimia hankalissa tilanteissa sairastuneen kanssa. (Simpson 1999.)
Léheiset odottavat sairaanhoitajilta aikaa kuunnella heité, tukea sairastuneen
laheisensd hoitamisessa, mahdollisuutta puhua my6s omista huolista, surustaan
ja omasta selviytymisestddn (Simpson 1999). Tdhdn ei mahdollisuutta tdmén
tutkimuksen mukaan aina ollut, hoitojirjestelmén kdytdnnot eivdt vastanneet

tdssd asiassa ldheisten tarvetta.

Epdvarmuudessa eldminen

Tutkimuksen tulosten mukaan kohtaamattomuuden seurauksena siirryttiin
epavarmuudessa eldmisen vaiheeseen. Psykoosin alkuvaiheen aiheuttama
epavarmuus oli tullut pysyvidmméksi olotilaksi. Luottamuksen menetys omaan
itseen, omaan eldméntilanteeseen, avun saantiin ja hoitavaan tahoon jatkui
edelleen.

Epédvarmuudessa eldminen kuvasi normaalista eldmaistd ulosjdéimisté ja ehka
syrjaytymistidkin muusta yhteiskunnasta. Vastaavalla tavalla Iso-Koivisto (2004,
s.102) on omassa ensipsykoosipotilaita koskevassa tutkimuksessaan kuvannut
potilaan kokemusta: ”Sosiaalisen yhteison jadsenyyden takaisin valloittaminen on
kamppailua. Epitietoisuus siitd, tuleeko jatkossa médrittymddn terveiden vai
sairauden  kategoriaan,  kuvataan  tuskallisena  vilitilakokemuksena.”
Kohtaamattomuuden kautta epdvarmuuteen jddminen kuvasi sitd, miten
ensipsykoosiin sairastunut jii tdhdn vilitilaan tai samaistui sairaisiin. Saattoi olla,
ettd diagnoosin  saamisen jdlkeen omaa identiteettid  rakennettiin
mielenterveysongelmaisena. Tdhdn saattavat vaikuttaa omat ennakkoluulot
mielenterveysongelmia  kohtaan  ja  ulkopuolelta  tulevat  kielteiset
ennakkokdsitykset mielenterveysongelmista (Kulmala 2006). Epdvarmuudessa
elimisen jatkuessa tulevaisuuden haaveet ja toivo paremmasta oli menetetty,
olemista sdvytti voimattomuus ja alistuminen tilanteeseen.

Psykoosiin  sairastumiseen liittyi negatiivisia mielikuvia. Vakavat

mielenterveysongelmat, kuten psykoosi, herdttdvitkin monenlaisia tunteita:
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sadlid, pelkoja, kenties vihaakin asiaa kohtaan, josta ei tiedetd tai jota ei
ymmaérretd (Corrigan 2000). Oma leimaantuminen, niin sanottu self-stigma
(Corrigan & Watson 2002), ei kuitenkaan kaikilla tapahdu samalla tavalla. Osa
sairastuneista ei vdlitd asiasta, osa kokee oikeutettua suuttumusta asiasta, ja
osalla leimaantuminen johtaa itsetunnon laskuun. (Corrigan & Watson 2002.)
Téassd tutkimuksessa epdvarmuudessa eldmiseen liittyi pettymyksid suhteessa
moneen asiaan. Potilaat ja osa ldheisistd koki voimattomuutta ja alistumista,
mutta myos suuttumusta hoitoa kohtaan. Erityisesti ldheiset olivat vihaisia siitd,
miten he kokivat tulleensa kohdelluiksi.

Potilaat ja ldheiset kuvasivat my0s roolien kintymistd; potilaat ja ldheiset
miettivit puolustuksia sairaanhoitajien kayttdytymiselle. Osa rajoitti esimerkiksi
omien huoliensa kertomista ja kantoi huolta sairaanhoitajien jaksamisesta.
Simpsonin tutkimuksessa (1999) saatiin samanlaisia tuloksia: sekd potilaat etté
laheiset olivat huolissaan mielenterveyspalveluissa toimivien sairaanhoitajien

jaksamisesta. He nékivét tdssd yhtdldisyyksid omaan vasymiseensa.

Kohtaaminen

Vuorovaikutuksellinen kohtaaminen

Tutkimustulosten perusteella ensi kontakti oli erittdin tidrked hoidon
alkuvaiheessa. Akuutin psykoosin vaiheessa oli tirkedd, ettd potilaan, ldheisten
ja sairaanhoitajan vélille syntyi yhteys, jonka avulla potilas ja ldheiset saattoivat
tuntea tulleensa ymmaérretyksi. Keskeisin asia yhteistyon alussa onkin
empaattinen kommunikaatio (Lakeman 2006) sekd sen ymmairtiminen, mitd
potilas ja ldheiset tilanteessa kokevat. Tdmi tapahtuu monesti sairaanhoitajan
tiedostamatta, intuitiivisella tasolla (Cutcliffe & Goward 2000). Hoitajan
ndkokulmasta tdrkeitd ovat myOs henkilokohtaiset ominaisuudet: kiinnostus
toisiin ihmisiin ja avoimen, vastavuoroisen, keskustelun osaaminen seké
ammatillisesta nikokulmasta vahva ammatillinen osaaminen (McCann & Barker
2001). Léheisten mukanaolon tulisi olla aina ensisijainen vaihtoehto. Heiddn
tuen ja tiedon tarpeensa tulee myds huomioida ja niihin vastata. (International

Early Psychosis Association Writing Group 2005, Askey ym. 2007.)
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Luottamuksen kehittymiseen vaikutti my0s se, kokivatko potilas ja ldheiset
sairaanhoitajan osaavana ja auttavana asiantuntijana. Psykoosin hoidon
alkuvaiheessa onkin tirkedd, ettd heille vélitetddn tietoa siitd, ettd kyseessid on
vakava mielenterveysongelma ja ettd hoidossa tiedetddn mitd tehdd, osataan
auttaa (McGorry 1995). Liheisid tulisi tukea, antaa tietoa ja kiytdnndn ohjeita ja
sekd pyrkid luomaan positiivista toiveikasta asennetta. Yhteistyd rakentuu
luottamukselle ja keskindiselle kunnioitukselle. (McCann & Barker 2001, Hem
& Heggen 2004.) Asiat tulee selvittdd ja tehdd nékyvéksi se, mitd hoitoon liittyy.
Esimerkiksi omahoitajakdytintd ei vilttimittd ole selvd asia potilaalle tai
laheiselle (Mikkola 2006).

Potilaan ja ldheisten tunteiden vastaanottaminen ja ymmartdminen oli
tarkedd. Myos kielteisten tunteiden tulee olla sallittuja. Sairaanhoitajan tulee
tunnistaa ne normaaleiksi kriisireaktioiksi ja ymmairtidd ne osaksi kieltdmistd ja
potilaan ja ldheisten kdyttdmid puolustusmekanismeja tilanteessa (McGorry
1995).

Hyvissd yhteistyosuhteessa potilas koki, ettd hdnet ja hinen tarpeensa otetaan
vakavasti ja hdn voi itse sitoutua hoitoonsa. Télloin turvataan myds hoidon
jatkuvuus (Hautala-Jylhd ym. 2005). Onnistuakseen ensipsykoosipotilaan hoito
edellyttddkin sitoutumista ja jatkuvuutta (Aaltonen 2007) myds hoitavalta
henkiloltd sekd pitkdjanteisen tyoskentelyn mahdollistamista kyseiseltd
organisaatiolta.

Kohtaamisen mahdollisti dialoginen vuorovaikutus, mahdollisimman
tasavertainen suhde potilaan, ldheisten ja sairaanhoitajan valilld. Vuorovaikutus
tapahtuu télloin kaikkien osallistujien ehdoilla, vastaamisella on térked merkitys
ja kaikkien “addnet” pyritddn samaan mukaan keskusteluun. (ks. esim.
Monkkdnen 2002.) Dialogisen vuorovaikutuksen avulla rakennettiin myds
yhdessd ymmaérrystd siitd, mitd on tapahtunut, millaisia kokemuksia potilaalla,

ldheisilla ja hoitajalla on tilanteesta.
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Tiedollinen kohtaaminen
Vuorovaikutuksellisen kohtaamisen liséksi tiedollinen kohtaaminen osoittautui
tarkedksi tulosten perusteella. Tiedon saaminen heti hoidon alussa koettiin
erittdin tdrkednd. Mahdollisimman varhain aloitettua tiedon antamista
pidetdénkin aiemman tiedon perusteella tirkednd, vaikka hyvin lyhytkestoisten
psykoosien kohdalla tulokset eivit ole olleet tdssd suhteessa yhtd hyvid. Talloin
potilas saattaa kieltdd vield sairauden eikd halua ndin ollen sitd kasitelld.
Padsddntoisesti kuitenkin ensipsykoosien hoidossa suositellaan mahdollisimman
varhaista potilasopetusta. (Feldman ym. 2002.) Potilaan kohteleminen
ymmértdvind kuulijana ja perusteiden kertominen rohkaisee myods potilasta
aktiivisuuteen esimerkiksi diagnostisessa keskustelussa (Perdkyld 1998). Hotti
(2004) suositteleekin, ettd jo sairautta epdiltdessé tulee antaa tietoa. Tietoa tulee
antaa riippumatta siitd, kysyyko potilas, tiedon antamisen pitéd tapahtua potilaan
kanssa keskustellen, ja tiedon ymmaértdminen pitdd varmistaa (ks. Laki potilaan
asemasta ja oikeuksista 785/1992). Ndin ollen sairaanhoitajan tulee ymmartia
tilanne potilaan ja ldheisen ndkokulmasta eikd odottaa heiltd aktiivisuutta tai
omatoimisuutta tdssd tilanteessa. Hotti (2004) kuvaa asiaa lddkérin
ndkokulmasta, mutta samat asia pétevit myOs ensipsykoosipotilaan kanssa
tyoskentelevddn sairaanhoitajaan, usein hoitoa toteutetaan myds tyOparina tai
tiimind. Sairaanhoitajien ndkokulmasta saattaa olla eettisesti ongelmallista,
elleivit he koe saavansa kertoa tietoja potilaalle (Freed 1998).

Téssd tutkimuksessa potilaat ja ldheiset toivoivat tiedon kertaamista. Siitd
huolimatta ettd akuuttivaiheen tietoa pidetdén tdrkednd, se ei pelkdstddn riitd,
vaan hoidon aikana asioita tulee kerrata useaan otteeseen. Kertaamisen tarve ei
liity védlttamadttd ainoastaan potilaan psykoottisuuteen. Kyky vastaanottaa tietoa
saattaa olla rajallinen hoidon alkuvaiheessa, jolloin ollaan himmentyneité siité,
mitd on tapahtunut. My0s potilaan psykoottiset oireet voivat haitata
keskittymiskykyd ja muistia. Psykoosiin sairastuminen jo sindllddn voi olla
pelottava kokemus, ja myds hoitoon tulo saattaa olla traumaattinen kokemus,
joten potilaiden ja ldheisten tilannetta voi tarkastella myos kriisiteorian kautta
(McGorry 1995). Psykoosin kognitiiviset vaikutukset tulisikin huomioida ja
varmistaa, ettd hoidon aikana asioita kerrataan potilaan ja ldheisten tarpeen

mukaisesti.
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Téssd tutkimuksessa sairaanhoitajat kertoivat kdyttdvinsd potilaan
opetuksessa erilaisia apuvélineitd ja keinoja. Erilaisia esimerkiksi verkossa
kaytettdvissd olevia ohjelmia ja materiaaleja kehitetddn nykyisin hoidon ja
potilaan opetuksen tueksi (Duopi 2005), myds mielenterveyspotilaiden tiedon ja
potilaan opetuksen tarpeisiin vastaamiseksi (Véliméki ym. 2002, Koivunen ym.
2007, Vilimdki ym. 2007). Kuitenkin tulee muistaa, ettd nimd ovat apuvélineiti
hoidossa kiytettdviksi ja niiden kdyton tulee olla aina suhteessa kunkin potilaan
omaan tilanteeseen (McGorry 1995). Tiedon saanti sindllién ei esimerkiksi
kirjallisesti annettuna vield riitd, vaan tarvitaan yhdessd keskustelua ja asioiden
suhteuttamista omaan tilanteeseen (Herbert 1996). Kaiken hoidossa annettavan
tiedon tuleekin olla sellaista ja silld tavalla annettua, ettd se olisi potilasta ja
ldheisid tilanteessa voimaannuttavaa (Teasdale 1993, McGorry 1995). Tiedon
tulee perustua yksilollisiin, potilaan ja ldheisten tarpeisiin ja pyrkimyksiin
(McGorry 1995), joten toimintaperiaatteena ei voi olla kaikille samanlaisen
keittokirjamaisen” tiedon antaminen. Potilasopetus tulisikin ndhdéd jatkumona,
potilaan ja ldheisten tarpeiden mukaan etenevdnd yhteisend oppimisen
prosessina, osana hoitosuhdetta.

Hoidon aikana oppimista tapahtuu kaikissa sithen osallistuvissa. Oppiminen
ei rajoitu pelkdstddn tiedollisiin asioihin, vaan sitd tapahtuu koko ajan
vuorovaikutuksessa. Hoitajan ~ ja  potilaan vilistd tyoskentelyd
mielenterveyshoitotyon alueella voidaankin kuvata jatkuvana, yhteisend
oppimisena, jossa hoitajan kokemukset lisdéntyvit ja rikastuvat sekd potilaan

itsetietoisuus ja kompetenssi laajenee ja kehittyy (Peplau 1990).

Luottamuksen palautuminen

Luottamuksen palautumiseen liittyivdt voimaantuminen, itsemddrdadmisen ja
itsehoidon mahdollistuminen seké tulevaisuuteen suuntautuminen. Luottamuksen
palautuminen kokonaisuutena kuvasi potilaan omaa prosessia, jossa ldheiset ja
sairaanhoitaja olivat edelleen tukena, mutta heiddn osuutensa viheni.
Ensipsykoosiin sairastunut oli valmis ottamaan itsendisesti vastuuta hoidostaan,

mutta myos valmis vastaanottamaan tukea sité tarvitessaan.
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Luottamuksen palautumista voidaan pitdd hoidon tavoitteena. Merkityksen
Ioytdminen psykoottisille kokemuksille, itsetunnon turvaaminen tai uudelleen
saavuttaminen ovat tdssd vaiheessa tdrkeitd ja turvallisessa hoitosuhteessa
mahdollisia (McGorry 1995, International Early Psychosis Association Writing
Group 2004). Léheisten ja potilaiden kannalta on térkedd, ettd sairastumiseen
liitetddn myds myoOnteisid ndkokulmia, niin paljon kuin se on mahdollista
(O’Toole ym. 2004).

Tulevaisuuteen suuntautumiseen liittyy vahvasti toivo.
Ensipsykoosipotilaiden kohdalla niin ldheiset kuin sairaanhoitajatkin ndkivit
paljon toivoa. Osaltaan tdmd liittyi siihen, ettd sairastuneet ovat usein nuoria tai
nuoria aikuisia, joilla ajatellaan olevan paljon odotettavaa tulevaisuudelta.
Nuoren aikuisen sairastuminen merkitsee huolta syrjddn joutumisesta, huolta
erilaisuudesta suhteessa muihin ikiisiin tai aikuisen elimdn aloittamisen
vaikeutumisesta (Ryynidnen 2005, Kiviniemi 2008). Toivon kisitettd on kuvattu
ja tutkittu viime aikoina myos mielenterveyshoitotyon yhteydessd (Kylma ym.
2006, Cutcliffe & Koehn 2007a, 2007b). Toivo nihddén myds yhtend keskeisend
osana potilasopetusta (Freed 1998). Psykoosien kohdalla toivon merkitys on
erityisen suuri; vakaviin mielenterveyshdiridihin on aiemmin liitetty mielikuvia
tulevaisuudesta sairaalahoidossa ja sairastuneen tilannetta on saatettu pitdd
toivottomana.

Mielenterveysongelmien yhteydessd voimaantumista voidaan tukea usealla
eri tasolla: yksilo- ja ihmissuhteiden tasolla, yhteiskunnan ja yhteisdjen tasolla
sekd sosiaalipoliittisilla ratkaisuilla (Nelson, Lord & Ochocka 2001).
Ammattilaisten tulisikin nykyistdi enemmidn vidhentdd leimaantumista ja
syrjaytymistd lisddmalla yleistd tietdmystd psykooseista ja vaikuttaa ndin myds
yleisiin asenteisiin. MyOnteistd informaatiota psykooseista tarvitaan, nykyisten
mediassa vallalla olevien kielteisten mielikuvien sijaan. (Kelly & Gamble 2005.)
Téssd tutkimuksessa suhde julkiseen keskusteluun mietitytti sairaanhoitajia ja he
tarkastelivat sitd monesta ndkokulmasta. Potilaat ja ldheiset toivoivat, ettd
ammattilaiset kertoisivat ndistd asioista nykyistd enemmidn julkisuudessa.
Yleinen tietdmyksen lisddntyminen on monissa aiemmissakin tutkimuksissa
osoitettu tirkedksi (ks. mm. Jorm 2000, Nelson, Lord & Ochocka 2001, Kelly &
Gamble 2005).

136



Teorian ydinkategorian tarkastelu

Tamdn tutkimuksen tuloksena rakentuneen potilasopetusta kuvaavan teorian
keskeisend ydinkategoriana on luottamuksen uudelleen rakentaminen. Potilaan,
ldheisten ja sairaanhoitajan Vvilisessd yhteistyossd kohdatuksi tuleminen
mahdollisti psykoosin vuoksi menetetyn luottamuksen uudelleen palautumisen ja
edelleen tulevaisuuteen suuntautumisen. Kohtaamattomuus osaltaan taas
vahvisti luottamuksen menetystd tai jopa aiheutti sen, esimerkiksi luottamuksen
menetyksend hoidosta saatuun apuun.

Hoitosuhdetydskentelyssd luottamusta on pidetty erittdin merkityksellisend
yhteistyon mahdollistumiseksi ja edellytyksend sairastuneen kokemukselle
autetuksi tulosta (Ahlfors 1987, Gibson 1991, Morse 1991). My6s aiemmassa
tutkimuksessa, jossa tutkittiin potilaiden kokemuksia uuden toimintamallin
luomisesta mielenterveyspalveluiden ja sosiaalitoimen yhteistyond, luottamus
havaittiin rehellisyyden lisdksi ydinkategoriaksi, joka liittyi myds kaikkiin
muihin kyseisen tutkimuksen tuloksiin (Piippo & Aaltonen 2004, 2008a).

Oppimisen ndkokulmasta interpersonaalinen, henkildiden vélinen, luottamus
esitettiin jo vuonna 1967 yhdeksi inhimillisen oppimisen edellytykseksi seké
formaalin ettd informaalin oppimisen osalta. Psykoterapian osalta luottamusta
pidetddn  onnistuneen terapian edellytyksend. (Rotter 1967, 1971.)
Psykoterapiasuhteita tutkittaessa terapeutin ja potilaan vélisessd yhteistydssid on
havaittu terapiasuuntauksesta riippumattomia ydinsisdltdja (common factors).
Némé voidaan luokitella esimerkiksi potilaan ja terapeutin ominaisuuksiksi,
muutosprosesseiksi, hoidon rakenteeseen ja terapeuttiseen suhteeseen liittyviksi
seikoiksi, jotka ovat aina merkittdvid riippumatta siitd mistéd terapiasuuntuksesta
on kyse. (Grencavage & Norcross 1990.) Erityisesti positiiviseksi koetuilla
tekijoilld on tdrked merkitys terapian tuloksellisuuden kannalta (Grencavage &
Norcross 1990, Jorgensen 2004, Fitzpatrick & Stalikas 2008). Yhteistyosuhteen
alkuvaihe, molemminpuolinen sitoutuminen yhteistyohon, on erityisen tarked.
Téalloin luodaan yhteistd ymmirrystd ja keskindistd luottamusta terapeutin ja
potilaan vélille (McAllister ym. 2004, Horvarth & Luborsky 1993). Tamén
tutkimuksen tulosten mukaan myds potilasopetuksen nikokulmasta jo

ensikontakti on merkittdvd luottamuksen rakentumisen kannalta.
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Potilasopetusta kuvaavassa teoriassa luottamus nédkyy niin prosessina kuin
teorian eri vaiheissa. Tdmd vastaa luottamuksen kéasitteen médérittelyssd aiemmin
tehtyd havaintoa: luottamukseen liittyy sekd prosessinomaisuus kuin se, ettd sitd
voidaan tarkastella yksittdisend asiana prosessin eri vaiheissa (Johns 1996).
Potilasopetuksen teoria on kolmivaiheinen. Ensivaihe sisdltdd hoitoa edeltdvia
seikkoja, jotka vaikuttavat hoidossa saatuihin kokemuksiinkin. Seuraava vaihe
muodostuu  hoitoon ja  potilasopetukseen liittyvistd kohtaamisen tai
kohtaamattomuuden  kokemuksista. Kolmas vaihe kuvaa seurauksia
luottamuksen palautumista tai epavarmuudessa elimistd. Hupcey ym. (2001)
ovat tutkinneet luottamuksen késitettd hoitotydssd ja havainneet, ettd
luottamukseen liittyy edeltdvid asioita, ominaisuuksia, rajoituksia ja seurauksia.
Heiddn médrittelemiddan luottamukseen liittyvid seikkoja tarkastelen téssd
suhteessa potilasopetusta koskevaan teoriaan potilaiden ja ldheisten
nakokulmasta, vaikka tuleekin muistaa ettd luottamus on vastavuoroinen ilmi6,
joten myos sairaanhoitajan kokemuksilla on merkitystd sithen miten hédn luottaa
potilaaseen ja ldheisiin.

Hupcey ym. (2001) mukaan luottamusta edeltdd jostain syystd syntynyt tarve,
esimerkiksi avun saantiin toiselta henkil6ltd, aiemmat kokemukset ja ikddn kuin
riskin arviointi, voiko ja kannattaako luottaa. Potilasopetuksen teorian
ensivaiheessa ensipsykoosiin sairastunut potilas ja ldheiset kokevat tarvitsevansa
apua, vaikka eivit valttdmattd vield tiedd mistd on kyse. Aiemmat kokemukset
yleensd avun saannista tai esimerkiksi kielteiset mielikuvat psykiatrisesta
hoidosta saattavat vaikuttaa avun hakemiseen, luotetaanko siithen ettd apua
saadaan. Potilaiden ja ldheisten kokemuksissa asiantuntija-apuun luotettiin aluksi
vahvasti, oli ikddn kuin tehty arviointi siitd, ettd apua kannattaa hakea. Luotettiin
sithen, ettd asiantuntevaa apua saa psykiatrisen hoidon piirissd. (ks. Kokko
2004).

Luottamukseen liittyvdt ominaisuudet ovat: riippuvuus toisesta henkil9sté
omiin tarpeiden vuoksi, pddtdos tai halukkuus ottaa riski toiseen ihmiseen
luottamisesta, odotus, ettd henkild johon luotetaan toimii tietylld tavalla,
luottamus suhteessa johonkin tiettyyn asiaan ja luottamuksen testaaminen.
Luottamukseen liittyvét rajoitukset liittyvit tilanteisiin, joissa vaihtoehtoja ei ole

ja riskit koetaan suurempina kuin Iluottamisen edut (Hupcey ym. 2001).
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Potilasopetusta kuvaavassa teoriassa toisessa vaiheessa keskeisié kasitteitd olivat
kohtaamisen ja kohtaamattomuuden késitteet. Kohtaamisessa sekd tiedollinen
ettd vuorovaikutuksellinen kohtaaminen tukivat luottamuksen syntymista.
Talloin luotettiin avun saantiin, hoitavat henkil6t toimivat tavalla, joka vastasi
potilaan ja ldheisen odotuksia ja heidédt koettiin asiantuntevina ja osaavina,
luottamuksen arvoisina. Kohtaamattomuuden kokemuksessa esimerkiksi omat ja
hoitojdrjestelmén kiytdnnot eivdt kohdanneet tai vuorovaikutuksessa koettiin
ongelmia. Vaihtoehtoja ei tilloin ikdén kuin ollut, jolloin mydskddn luottamusta
hoidosta saatavaan apuun ei syntynyt.

Luottamukseen liittyvdt seuraukset voivat olla joko negatiivisia tai
positiivisia (Hupcey ym. 2001, Piippo & Aaltonen 2008a). Kohtaamattomuuden
seurauksena epdvarmuudessa eldminen on potilasopetuksen teoriassa
negatiivisena kuvattu prosessi, kohtaaminen taas positiivinen prosessi.
Luottamuksen ndkokulmasta voidaan ajatella myos jatkuvuutta (Johns 1996),
negatiiviset kokemukset vaikuttavat myds tulevaisuudessa siihen luotetaanko
esimerkiksi psykiatrisesta hoitojirjestelméstd saatavaan apuun. Télloin palataan
ikddn kuin luottamusta edeltdviin asioihin uudelleen, aiempiin kokemuksiin
(Hupcey ym. 2001), jotka taas vaikuttavat luottamukseen uudessa tilanteessa.
Tdmd vastaa my0ds sosiaalisen oppimisen teorian (Vesala 2005) nidkokulmasta
tarkasteltuna sitd, ettd aiemmat kokemukset siitd onko toisiin ihmisiin voinut
luottaa, vaikuttavat nykyisiin ja tuleviin kokemuksiin (Rotter 1967). Psykoosien
kohdalla uusiutumisriski tekee merkittaviksi sen, ettd luottamus hoidosta
saatavaan apuun syntyisi ja helpottaisi tarvittaessa uudelleen hoitoon
hakeutumista.

Potilasopetuksen nivoutuessa osaksi hoitoa, kuten tdmdn tutkimuksen
tulokset osoittavat, ei ole yllittdvdd se, ettd luottamus liittyi vahvasti
potilasopetukseen. Uutta on tosin se, ettd luottamus ei ole vastaavalla tavalla
aiemmissa potilasopetusta koskevissa tarkasteluissa tullut esiin (vrt. Close 1988,
Wilson-Barnett 1988, Piredda 2004, Kéiridinen & Kyngéds 2005). Luottamuksen
vahva merkitys potilaspetuksessa ensipsykoosipotilaiden ja heiddn ldheistensd
kanssa saattaa tdssd tutkimuksessa liittyd psykoosiin luonteeseen. Sairastuminen
psykoosiin on himmentéiva tilanne, sairastuneen saattaa olla esimerkiksi vaikea

tietdd mik4 on totta tai ei. My0s ldheisille sairastuneen muuttunut kéytds voi olla
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hdammentdvd ja pelottavaa. Naméd kokemukset saattavat johtaa niin potilaalla
kuin ldheisillakin luottamuksen menetykseen monella eri tavalla ja téstd syystd
tarve saada apua, toive autetuksi tulemisesta on erittdin vahva. Aiemmissa
potilaan ohjauksen tai opetuksen mdidrittelyissd ei tietyn sairauden vaikutusta
ole huomioitu (vrt Close 1988, Wilson-Barnett 1988, Piredda 2004, K&aridinen
& Kyngis 2005), vaikka eri sairauksilla on hyvin erilainen vaikutus sairastuneen
tulevaisuudelle. Mielenterveysongelmilla, ja erityisesti vakavilla
mielenterveysongelmilla kuten psykoosilla, on usein vield hyvin negatiivinen
maine, leima, joka tulisi myds potilasopetuksessa huomioida (Kaltiala-Heino ym.
2001).

Potilasopetukseen liittyy my0s kisitys tiedosta. Tieto voidaan kokea
luotettavana tai epiluotettavana. Esimerkiksi ristiriitainen tieto koetaan
epdluotettavana tai luottamusta vihentdvini. Tdmid kokemus liittyy silloin myds
kokemukseen tiedon antajasta joko luotettavana tai epiluotettavana. (Johns
1996.) Tama tiedon luotettavuuden tai epdluotettavuuden merkitys ja sen
mukaan myos kokemus tiedon antajasta nikyy selvisti myos tdmédn tutkimuksen
tuloksissa, erityisesti kohtaamattomuuden tai kohtaamisen kokemuksissa
tiedollisen kohtaamisen alueella.

Sosiaali-  ja  terveyspalveluissa  potilailta  ja  asiakkailta  on
julkilausumattomasti odotettu perinteisesti rajatonta ja kritiikitontd luottamusta
hoitohenkilokuntaa kohtaan (Lahikainen & Lahikainen 1998). Luottamus ja sen
rakentuminen vuorovaikutussuhteissa potilaan, liheisten ja hoitavien henkildiden
vililld ei kuitenkaan ole itsestdénselvyys. Se syntyyko hoitajan ja potilaan vilille
luottamus, nédyttdd riippuvan ensisijaisesti hoitajan kyvystd kuunnella ja olla
avoin (Piippo & Aaltonen 2004, 2008b). Sairaanhoitajan osaamisena tima

tarkoittaa kohtaamisen taitojen osaamista.
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6.4 Kehittimisehdotukset

6.4.1 Potilasopetuksesta potilas- ja perheopetukseen

Téassd tutkimuksessa ensipsykoosipotilaiden hoidossa ldheisten merkitys oli
suuri ja koko ajan ldsnd oleva asia hoidossa. Liheisten térkeys kuvastui niin
potilaiden, ldheisten kuin sairaanhoitajienkin haastatteluissa. Usein ldheiset
saattoivat olla kdytdnnon asioiden ja opetuksellisesta ndkokulmasta oppimisen
tukijoita. Téstd syystd ensipsykoosipotilaiden hoidossa tulisi 14htokohtana olla
ldheisten osallisuus omien voimavarojensa mukaisesti. Heididn opetuksen ja tuen
tarpeensa tulee huomioida potilaan tarpeiden lisdksi.

Kansainvilisessd kirjallisuudessa kdytetddn perheen opetuksesta family
education -késitettd. Opetus saattaa télloin kohdistua ainoastaan potilaan
perheeseen, josta potilas jitetddn ulkopuolelle. Esimerkkeind tdstd ovat erilaiset
esimerkiksi perheille ryhmédmuotoisena jarjestetyt opetukselliset tilanteet. Jotta
opetuksessa turvattaisiin sekd ldheisten ettd potilaan osallisuus, tulisikin kayttaa
toimintaa kuvaavana késitteend potilas- ja perheopetusta suomenkielisessé
hoitoympdristossd. Perhe ymmarretddn télloin laajasti potilaan itsensd
madrittelemdnd ldheisten verkostona. Ndin myds tukihenkilot kuuluisivat

mukaan hoidon piiriin, vaikka heité ei valttdmétta perheenjéseniksi mielletdkan.

6.4.2 Sairaanhoitajien osaamisen kehittiminen

Tutkimuksen yhtend tuloksena olivat potilaan opetuksen haasteet
sairaanhoitajien  osaamiselle.  Osallistuneista  hoitajista osa  mainitsi
ensipsykoosipotilaiden opettamisen olevan ikdidn kuin erityispedagogiikkaa ja
sen osaamista vaativaa. Hoitopedagogiikka on sovellettua pedagogiikkaa,
ammattilaisten toimintana tiedon, oman opettamistaidon ja oppimisen
yhdistdmistd. Tiedollinen kohtaaminen, ja pedagoginen osaaminen, on tirkeéa,
mutta ne eivdt ohita vuorovaikutuksellisen kohtaamisen tirkeyttd. Tulosten
mukaan kohtaamattomuus ja epdvarmuudessa eldminen haastavat ammatillisen
osaamisen  perustaitojen, kuulemisen, kuuntelemisen, ldsndolon ja
vuorovaikutuksen kehittimiseen. Tulosten perusteella useissa tilanteissa olisivat

riittdneet ammatillisen vuorovaikutuksen perustaidot ja niiden soveltaminen
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kohtaamisissa sekd pyrkiminen alusta asti turvalliseen ja jatkuvaan yhteistyohon.
Téta potilaat ja ldheiset odottivat ensisijaisesti.

Psykoottista tilaa voi olla vaikea ymmértdd, mutta tilanteen aiheuttaman
kriisin ymmartiminen mahdollistaa empaattisen ldhestymistavan sekd
ensipsykoosiin sairastunutta potilasta ettd hinen ldheisiddn kohtaan. Ennen
kaikkea vaaditaan kohtaamisen taitoja, sitoutumista ja halukkuutta
pitkdjanteiseen  tyoskentelyyn eli  mielenterveyshoitotyon  ammatillista
ydinosaamisen aluetta.

Sairaanhoitajien kokemukset omasta osaamisestaan tulee huomioida, ja
ensipsykoosipotilaiden hoidossa mukana oleville sairaanhoitajille tulee taata
tarvittava osaaminen, ajan tasalla olevat tiedot ja mahdollisuus pitkdjinteiseen
tyoskentelyyn sairastuneen ja ldheisten kanssa. Ammatillinen perustutkinto ei
nykyiselldéin anna riittdvisti valmiuksia tdhén tyoskentelyyn, vaan tarvitaan lisdd
erityisesti ensipsykoosipotilaiden ja ldheisten hoitoon keskittyvdd tdydennys- ja
lisikoulutusta. Perhekeskeisen hoitotyon osaaminen on keskeinen osa tdtd
ensipsykoosipotilaiden ja heidén ldheistensd kanssa tyOskentelyd, ja sen tulee

my0s koulutuksessa olla keskeiselld sijalla.

6.4.3 Palvelujdrjestelmdd koskevat kehittimisehdotukset

Tulokset asettavat my0s palvelujérjestelmaélle ja johtamiselle haasteita: miten
ymmaérretddn ensipsykoosipotilaiden ja heidén ldheistensd erityiset tarpeet ja
miten ndihin vastataan. Pitkien hoitosuhteiden turvaaminen edellyttdd sekd
hoitoyksikkodtasolla ettd organisaatiotasolla joustavuutta ja mahdollisuutta
hoitosuhteiden jatkumiseen organisaatiosta riippumatta. Palvelujérjestelmésti
tulee my0s poistaa esteitd, jotka hankaloittavat ensipsykoosipotilaiden ja heiddn
laheistensd hoitoon hakeutumista silloin kun he apua eniten tarvitsisivat.
Psykoosipotilaiden hoitoa on paljon kehitetty ja tutkittu mutta edelleen tarvitaan
ymmarrystd ja halua muutokseen myos organisaatioiden ja hallinnon tasolla
ensipsykoosipotilaiden hoidon kehittdmiseksi. Ellei hoitoon pédsystd ja sen
jatkuvuudesta huolehdita, esimerkiksi mahdollistamalla hoitavan tydryhmén

pitkdjanteinen toiminta, ei hoidostakaan muodostu toipumista tukevaa
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kokonaisuutta. Pahimmillaan hoito pirstoutuu yksittédisiksi yrityksiksi, joiden
vaikutus jdd véhiiseksi (ks. mm. Aaltonen 2007).

Téssd tutkimuksessa hoidon kehittdminen nousi esiin potilasopetuksen
ndkokulmasta. Kohtaamisen kokemus madrittdd sitd, miten potilaan ja myos
laheisten toipuminen etenee. Siksi tuloksia voidaan tulkita niin, ettd
kohtaamattomuus kertoo siitd, ettd hoito ei ole toteutunut parhaalla mahdollisella
tavalla. Tavoitteena ei voi olla epdvarmuudessa eldminen, jota monet kuitenkin
kuvasivat. Talloin hoidolla ei ole saavutettu myoOnteisid tuloksia ja hoidon
vaikuttavuutta voi ja pitddkin télloin kritisoida. Ensipsykoosipotilaiden hoitoon
panostaminen tilanteen edellyttimilld tavalla mahdollistaa kohtaamisen kautta
luottamuksen uudelleen rakentumisen, jolloin saavutetaan myos hoidollisesti

parempia tuloksia.
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6.5 Jatkotutkimusehdotukset

Tutkimukseni tulosten perusteella ehdotan seuraavia jatkotutkimusaiheita:
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Potilasopetuksen tutkiminen kokemuksellisesta ndkokulmasta myds
muissa hoitotydon konteksteissa. Erityisesti tiedon antamisessa kuvataan
usein tyytymittomyyttd asiakas- ja potilaskyselyissd. Potilasopetukseen
liittyvien kokemusten tutkimuksella saatetaan 10ytdd uusia ndkokulmia
potilasopetuksen kehittdmiseksi hoitotydssa.

Luottamuksen uudelleen rakentamisen teorian kehittdminen formaaliksi
teoriaksi. Luottamuksen uudelleen rakentaminen potilasopetuksessa
saattaa toistua samantyyppisend my0s muissa sairastuneen ja ldheisten
elimidd merkittdvisti muuttavissa sairauksissa, esimerkiksi syopéddn
sairastumisen yhteydessi. Teoriaa tulisi tutkia eri hoitotydon ymparistdissa
ja kehittdd sitd ndin edelleen formaaliksi teoriaksi.

Hoitopedagogisen tutkimuksen lisddminen hoitotydon ja erityisesti
mielenterveyshoitotyon alueella. Pedagoginen ajattelu on kehittynyt
paljon, mutta ontologisia perusteita ja didaktisia ratkaisuja on kuitenkin
tutkittu erittdin vdhdn hoitopedagogiikan nédkokulmasta. Omakaan
tutkimukseni ei suoraan ndihin kysymyksiin vastaa. Ontologisten
lahtokohtien tunnistaminen myds hoitotyontekijan omassa toiminnassa
on kuitenkin térkeda, jotta kdytintdjd voidaan kehittaa..
Mielenterveyspotilaiden hoidon tutkiminen hoitotyon ja hoitotieteen
ndkokulmasta nykyistd laajemmin. Erityisesti ldheisten merkitysté
hoidossa tulee tutkia nykyistd enemmédn. Vaikka ldheiset koetaan
merkittdvand tekijind mielenterveysongelmista kérsivien potilaiden
hoitoa koskevassa kirjallisuudessa, hoitotieteellisié julkaisuja aiheesta on

vahan.



Kiitokset

Tutkimukseni tie on ollut pitkd, aikaa on kulunut ldhes kahdeksan vuotta. Useasti tie on
ollut kuin kapea, kiemurainen ja vaikeakulkuinen kinttupolku, jolloin méaranpéaatd on
ollut vaikea ndhdd. Hetkind, jolloin minulta on méédrdanpdd kadonnut nékyvistd,
korvaamattomana tukenani on ollut tutkimukseni siséllon ohjaaja dosentti Merja
Nikkonen. Héantd kiitdn ldmpimésti kaikista niistd mielenterveyshoitotyotd ja alan
tutkimusta koskevista keskusteluista, ja siitd vdsyméttoméstd uskosta tutkimukseni
valmistumiseen, jota hidn on nididen vuosien varrella osoittanut. Tutkimukseni
menetelmédohjaajana on toiminut professori Piivi Astedt-Kurki, myds héntd haluan
kiittdd ohjauksesta tdmdn matkan varrella. Tutkimukseni esitarkastajat professori
Maritta Viliméki sekd professori (emeritus) Jukka Aaltonen ovat antaneet erittdin
arvokkaita, tutkimustani rikastuttavia ja eteenpdin vievid neuvoja. Ladmpimait kiitokset
heille molemmille.

Erityiset kiitokseni haluan osoittaa kaikille niille ensipsykoosiin sairastuneille
potilaille, ldheisille ja sairaanhoitajille, jotka jaoitte omat, arvokkaat, kokemuksenne
kanssani. Ilman teitd tutkimukseni ei olisi ollut mahdollinen. Samalla haluan kiittad
kaikkia niitd, jota auttoivat minua eri kuntien mielenterveyspalveluissa ja yhdistyksissd
haastateltavien tavoittamisessa.

Tutkimukseni syntyvaiheet voidaan jiljittdd Tampereen Psykoositutkimukseen,
jossa minulla oli ilo tydskennelld usean vuoden ajan sairaanhoitajana ja tutkimusryhmén
jdsenend sekd olla mukana kehittiméissd koulutuksellisen perhehoitotyon mallia
ensipsykoosipotilaiden hoidossa. Haluankin kiittdd toimialuejohtaja Klaus Lehtisti,
apulaisopettaja Elina Koivistoa, apulaisylilddkari (vs.) Pédivi Kiviniemed, dosentti Olli
Kampmania seké ylilaédkéri (vs.) Juha Véénéstd. Oli mukava tehdd yhteisty6td ja oppia
tutkimuksen tekoa kanssanne, kiitos teille! Erityiset kiitokset haluan osoittaa liséksi
Elinalle lujasta ja kestdvasti ystavyydesta.

Yhteisistd pohdinnoista ja keskusteluista kiitdn kanssani jatko-opintoseminaareissa
olleita. Erityisesti Minna Arvosen ja Juha Ahosen kanssa olemme yhdessé titd matkaa

tehneet.
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Tutkimukseni suomen kielen on tarkistanut lehtori Mika Kiiskinen, jota haluan
kiittdd nopeasta, paneutuvasta ja tarkasta tyOstd. Englannin kielen tarkastuksesta
erityisen ldmmin kiitos lehtori Jaana Hilden-Pohjolalle.

Tutkimustani ovat taloudellisesti tukeneet Pirkanmaan sairaanhoitopiirin
tiedetoimikunta kilpailutettavalla tutkimusrahoituksella sekd Tampereen kaupungin
Tiederahasto. Pirkanmaan ammattikorkeakoulu mahdollisti minulle opetusministerion
rahoituksella palkallisen tutkimusvapaan kuukauden ajaksi kevaalld 2006.

Lammin kiitos nykyiselle tyonantajalleni Pirkanmaan ammattikorkeakoululle, ja
erityisesti vararehtori Pdivi Karttuselle, koulutusjohtaja Marja-Riitta Heikkiselle ja
koulutuspiillikko Lea  Yli-Koivistolle, kiinnostuksestanne ja  tutkimustyoni
mahdollistamisesta. Yliopettaja Varpu Lipposta haluan kiittdd kaikesta tuesta tdmén
matkan varrella. Pirkanmaan ammattikorkeakoulun Psyke-opettajat ansaitsevat omat
kiitoksensa. Kollegani Pirjo Linnainmaa ansaitsee vield erityisen ldmpimét kiitokset;
monta asiaa olemme yhdesséd kokeneet sen jilkeen, kun olit opettajanani opiskellessani
psykiatriseksi sairaanhoitajaksi. Vahvoina tukijoinani ammatillisen polkuni varrella ovat
Pirjon liséksi olleet myds lehtori Terttu Munnukka ja ylihoitaja Tarja Pukuri. Heitd
haluan my®os kiittdad yhteisistd kokemuksistamme.

Koska tutkimukseni tie on ollut pitkd, sen varrelle on mahtunut monia muitakin
merkittdvid tukijoita ja kannustajia. Taydellistd listaa en luultavasti saisi koskaan
valmiiksi, joten Kkiitdn teitd kaikkia edelld mainitsemattomia ndin nimettdmasti ja
yhteisesti.

Suurin kiitos kuuluu perheelleni. Tyttireni Ida ja Sonja ovat eldneet tdmédn
tutkimuksen kanssa vuosien ajan, heiddn kérsivéllisyyttdén kanssani voi vain ihailla.
Kaikkein eniten tutkimustyoni on koskettanut rakasta aviomiestini, joka on kaikkien
yhteisten vuosiemme ajan tukenut opiskeluani ja tutkimusty6téni. Kiitos Pentti, ilman

sinua tdmé tutkimustyo ei olisi koskaan mahdollistunut.

Tampereella 22.9.2008

Nina Kilkku
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LIITE 1 Taulukko aiemmista tutkimuksista

TAULUKKO 1. Potilaan tai perheen opetusta késittelevid aiempia tutkimuksia

ensipsykoosipotilaan hoidossa (1/3)

Tutkija, vuosi, maa Tutkimuksen Osallistujat Keskeiset tulokset

tarkoitus [tutkimuksen tyyppi
McGorry P D, Psykoedukaatio Terapeuttisen prosessin laaja-alainen
1995, Autralia ensipsykoosin hoidossa Review tarkastelu nykytiedon mukaisesti

terapeuttisena prosessina

Thompson K N ym.,
2002, Australia

Selvittaa eroavatko

ensipsykoosipotilaat ja
kauemmin sairastaneet
tiedon suhteen omasta

sairaudestaam

312 useaan kertaan
psykoosin sairastanutta
ja 144

ensipsykoosipotilasta

Ensipsykoosipotilaat olivat vahemman
tietoisia sairaudestaan kuin kauemmin

sairastaneet.

Mullen A ym., 2002,

Australia

Perheiden merkitys
ensipsykoosista
toipumisen tukijoina ja
uudelleen sairastumisen

ehkéisijana

Kuvattu ensipsykoosiin
sairastuneiden perheille
suunnattu

opetusohjelma

Ohjelma mahdollisti perheiden yleistiedon ja
ymmarryksen lisdantymisen
mielenterveysongelmista ja niiden hoidosta.
Perheille suunnattua ryhmamuotoista
opetusohjelmaa pidetaan tehokkaana, lisaksi
avohoidon sairaanhoitajien merkitys

perheintervention toteuttajana on merkittava.

Addington J ym.,

Tavoitteena selvittda miten

86 ensipsykoosi-

Avun hakeminen alkoi jo oireiden varhaisessa

2002, Kanada monta kertaa potilasta vaiheessa jatkuen psykoottisessa
ensipsykoosiin vaiheessa.Oireet vaihtelivat yleisoireista
sairastuneen piti yrittaa psykaottiisiin oireisiin. Potilaat oftivat yhteytta
saada apua ennen kuin moniin palveluihin, mutta ensiapu oli se
asianmukainen avunsaanti palvelu jonka avulla saatiin oikeanlaista apua
mahdollistui, kuvata psykoosiin. Yleisella tasolla tarvitaan lisaa
millaiset oireet johtivat koulutusta psykooseista ja erityisesti
avun hakemiseen ja ensivaiheen palveluissa, jotta asianmukaisen
kenelté he yrittivét apua hoidon saamisen aikaa voidaan vahentaa
saada. ensipsykoosipotilailla.

Kilkku N, Tarkoituksena kuvata, 7 potilasta, Potilaiden kokemusten kuuleminen ja

2003, Suomi miten ensipsykoosipotilaat | fenomenologinen arvostaminen on erittain tarke&a. Tiedon

kokevat tiedon saannin ja
millaisia merkityksia nailla

kokemuksilla on heille

tutkimusmenetelma

antamisen tulisi perustua potilaan omiin
kokemuksiin. Kokemuksiin yhdistyva tiedon
saanti mahdollistaa potilaalle tulevaisuuteen

suuntautumisen.
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TAULUKKO 1. Ensipsykoosipotilaan potilaan tai perheen opetusta késittelevid

aiempia tutkimuksia

2/3)

Tutkija, vuosi, maa | Tutkimuksen Osallistujat Keskeiset tulokset
tarkoitus /tutkimuksen
tyyppi
Leavey G ym., 2004, Arvioidaan lyhytkestoisen 106 ensipsykoosi- Pitkaan psykoosia sairastaneille

Iso-Britannia

koulutus- ja neuvontapalvelun
vaikutusta ensipsykoosiin

sairastuneiden laheisille

potilaan laheista

perheinterventioita pidetaan tarpeellisina.
Hiljattain sairastuneiden kohdalla opetuksen
ja tuen tarjoaminen saattaa olla
hankalampaa. Se, miten ja milloin
mielenterveyspalveluissa tarjotaan opetusta
ja ohjeita laheisille, vaatii edelleen

lisatutkimuksia.

Norman RM G ym.,
2004, Kanada

Tutkittu miksi psykoottisten
ensioireiden ja hoidon
saamisen valilla on pitka
aikaviive, myos ensikontaktin

jalkeen

110 potilaan
hoitopolut tutkittiin,
vastaajina olivat
potilaat,
perheenjasenet ja

hoitavat henkilét.

Hoidon aloittamisen viiveen lyhentdmiseksi
yleista tietoutta psykoosin oireista tulee lisata,
samoin hoitoon hakeutumisen merkitysta.
Liséksi hoitavat henkil6t tarvitsevat koulutusta
oireiden tunnistamiseksi ja tietoisuuden

lisd@miseksi varhain aloitetun hoidon

Lisaksi aineistona merkityksesta.
sairauskertomukset
Simon AE ym., 2005, | Tuotettiin tietoa Postikysely Helposti tavoitettavissa olevat

Sveitsi perusterveydenhuollon satunnaisotannalla konsultaatiopalvelut ovat térkeita
ensipsykoosi- ja valituille yleisladkareille ensipsykoosi- ja
skitsofreniapotilaista, yleislaakareille. 1089 | skitsofreniapotilaiden hoidossa.
yleislaakareiden tarpeista ja vastaajaa.
asenteista, heidén tiedoistaan
ensipsykoosista ja
hoitok&ytanndista niin
ensipsykoosipotilaiden kuin
skitsofreniapotilaiden
kohdalla.

Sin J, 2005 Tutkimuksen tarkoituksena oli | Fenomenologinen Laheiset antavat kaytanndllista,

nuorten
ensipsykoosipotilaiden
laheisten kokemusten
kuvaaminen ja heidan
tarpeidensa selvittdminen

uuden yksikon kehittamiseksi.

tutkimusmenetelma.
Aineisto keréttiin
puolistrukturoiduilla
haastatteluilla, joihin
osallistui 11
ensipsykoosin
sairastuneen pojan

|aheista.

emotionaalista ja taloudellista apua
sairastuneelle pojalleen. Lisaksi he pyrkivat
tukemaan yhteisty6ta heidén ja
mielenterveyspalvelujen vélilla. Useat
laheiset kokivat olevansa nakymattomia,
hiljaisia ja aliarvostettuja kumppaneita

mieleterveyspalveluissa.
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TAULUKKO 1. Ensipsykoosipotilaan potilaan tai perheen opetusta késittelevid

aiempia tutkimuksia

(3/3)

Tutkija, vuosi, maa

Tutkimuksen

Osallistujat

Keskeiset tulokset

tarkoitus Itutkimuksen
tyyppi
Petersen L ym., Tarkoituksena selvittaa, Randomisoitu Integroitu hoito vahent&a huonoja kliinisia ja

2005, Tanska

kommentoitu:
Archie S,
2006, Canada

parantaako
avohoitopainotteinen,
integroitu hoitosuunnitelma
ensipsykoosiin sairastuneen
potilaan kliinista ja sosiaalista
tulosta vuoden kuluttua

sairastumisesta.

kokeellinen tutkimus,
jossa 547
ensipsykoosiin
sairastunutta
aikuista osallistujaa

(18-45 v.)

sosiaalisia tuloksia ensipsykoosipotilailla.

Sin J ym., 2007, Iso-

Britannia

Kuvataan erilaisia laheisille
tarkoitettuja palveluita, joita
on kehitetty psykoosin
varhaistunnistus-yksikkéa

varten

Fenomenologinen
tutkimus palvelujen

kehittamisesta

Nuorten aikuisten laheisille tarkoitetuille
palveluille on tarvetta, tarvitaan seka
perhetyota etta laheisille tarkoitettuja

tukimuotoja
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LIITE 2 Tiedon antamisen, ohjauksen ja opetuksen

madrittelya

TAULUKKO 2. Tiedon antamisen, ohjauksen ja opetuksen maéérittely Closen ja
Wilsson-Barnettin mukaan

Tekija, vuosi

Kiytetty Kiisite

Kisitteen kuvaus

Close, 1988

Patient education ja patient
teaching synonyymeini

*  kaksisuuntainen prosessi, jossa hoitaja
opettaa ja potilas oppii. Tavoitteena on
optimaalisen terveyden saavuttaminen.

Wilson-Barnett, 1988

Information giving

e kéytetddn valmista kirjallista
materiaalia

*  vuorovaikutuksen ja yksildllisen
keskustelun méérd on vdhdinen

e keskeisempidd tiedon antaminen kuin
se, miten se annetaan

*  ajatuksena ettd esim. ennen stressaavaa
tilannetta annettu informaatio vahentad
ahdistusta. Toisaalta
selviytymisstrategioiden on osoitettu
olevan tirkedmpid kuin informaatio
sinéinsi stressin vihentdmiseksi.

Patient teaching or education

e periaatteena asiakasldhtdisyys

*  vuorovaikutuksen tirkeyttd korostetaan

e potilaan tarpeiden arviointi ja
toteuttaminen potilaan yksilollisyys
huomioiden

e annettava materiaali voidaan riatdloida
potilaan mukaan

e tavoitteena kayttdytymisen muutos
(tarve oppia enemmén tai esim.
emotionaaliset tavoitteet)

e sisdltdd sekd informaation antamisen
ettd taitojen opettamisen

* toteutetaan yleensd useana tapaamisena

*  voidaan késitelld sensitiivisidkin
asioita

Counselling

e tavoitteena potilaan omien coping-
mekanismien 16ytyminen

* el anneta neuvoja

* tarkastellaan tunteita

e valmista materiaalia kiytetdéin vihan

*  vuorovaikutuksella merkittéva rooli

¢  hoitajan kommunikaatiotaidot térkeité:
aktiivinen kuuntelu, reflektointi ja
tulkinta

e useita tapaamiskertoja
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LIITE 3 Potilaan ohjauksen ja opetuksen maarittelya

TAULUKKO 3. Potilaan opetuksen ja ohjauksen miérittely Pireddan ja Kééridinen ja

Kyngiksen mukaan

Piredda 2004 Kédaridinen ja Kyngds 2005
Kéytetyt patient, education, patient education patient education, counselling, ohjau*
késitteet
Aineisto Kirjallisuus, sanakirjat, tietokannat: Medline, Cinahl, | Yleisteokset, tietokannat:Medline, Cinahl, Medic

Psycinfo

Ominaispiirteet

-systemaattinen, suunniteltu prosessi

-sisaltaa alyllisia, kaytanndllisia ja motivoivia
prosesseja tarkoituksena lisata tietoisuutta ja taitoja
sekd muuttaa toimintaa niin etta terveyden
palauttaminen, sailyttdminen tai edistdminen
mahdollistuu

-kohdistuu henkildihin jotka kokevat tai ovat
kokeneet sairautta tai ovat terveydenhuollon
asiakkaita

-edellyttdd aktiivista, vapaaehtoista osallistumista

Ohjattavan ja ohjaajan konteksti:

-fyysiset tekijat: k&, sukupuoli, terveys

-psyykkiset tekijat: oppimisvalmiudet, motivaatio,
oppimistyylit, kognitiot/tieto, tarpeet, késitykset, kokemukset,
odotukset, selviytymistyyli

-sosiaaliset tekijat: kulttuuri, sosiaalisuus, eettisyys
-ymparistotekijat: ohjausympéristd

-ohjattavan ja ohjaajan vuorovaikutus

-ohjaussuhde

-aktiivinen ja tavoitteellinen toiminta

Lahikasitteet

-patient teaching; kapeampi kasite joka yhdistetadan
tiedon tai ohjeiden antamiseen

-information giving: ndhdaan yhtena potilaan
opetuksen aspektina

-patient education ja teaching ovat kasitteellisesti
néin ollen eri asia

-health education: osa terveyden edistamisen
prosessia

-potilaan opetus (patient education) on osa health
education (terveyskasvatus) kasitettd, joka taas
liittyy laajempaan terveyden

edistdmisen (health promotion) késitteeseen

-suomenkielinen: ohjaus= edeltda opetusta, ohjeiden ja
neuvojen saaminen ja informointi. Valtetdan suorien
neuvojen antaminen

-neuvonta= ohjattavaa autetaan tekemaan omaan
elamaansa vaikuttavia valintoja. Eriarvoinen suhde
-tiedonantaminen= ohjattavan asian sisélté korostuu,
kirjallista materiaalia kaytdssa, vuorovaikutus vahaisempaa,
ei perustu yksildllisiin tarpeisiin

-englanninkiel. counselling (ohjaus) = kasitelty yhdessa
suomenkiel. ohjaus-kasitteen kanssa

-englanninkiel. patient education (opetus)= systeemi
suunniteltuja toimintoja, vaikuttavat ohjattavan
kéyttaytymiseen

Ennakkoehdot -positiivinen vuorovaikutussuhde tyontekijan ja ohjaajan ammatillinen vastuu:
potilaan valilla -edistaa ohjattavan valintoja; ohjattavan vastuu
-tydntekijéilla riittava kliininen tietamys, valinnoistaan ja toiminnastaan
kommunikaatiotaidot ja opetuksellinen (educational) | -ohjauksen saannin turvaaminen; ohjattavalla kyky paattaa
patevyys ja toimia paattamallaan tavalla, saattaa tarvita ohjausta.
-potilaan valmius ja halukkuus oppia Ohjattava kayttaa elaméankokemustaan, tietojaan ja
-opetusmateriaalin saatavuus (inhimillinen ja sosiaalisia voimavarojaan.
materiaalinen) -filosofinen ja eettinen pohdinta;
-potilaan opetuksellisten tarpeiden ja mieltymysten yksilollisyyden,itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen ja
arviointi tukeminen. ohjattavan kayttaytymisen ymmartaminen,
ohjaajan omien arvolahtokohtien tunnistaminen
-ohjausvalmiudet; tieto ohjattavasta asiasta, oppimisen
periaatteista, ohjausmenetelmista, vuorovaikutustaidot,
johtamistaidot
Seuraukset -potilaan voimaantuminen (empowerment) -ohjattavan ja ohjaajan oppiminen
-yhteistyon lisddntyminen potilaan kanssa hoidossa | -voimaantuminen
-paremmat tulokset terveyden kannalta -itseohjautuvuuden kasvu
-potilas- ja tyontekijatyytyvaisyyden kasvu -ohjattavan terveyden edistdminen: edistaa ohjattavan
-sairaalassaoloaikojen lyheneminen ja turvallinen toimintakykya, eldmanlaatua, hoitoon sitoutumista,
kotiutuminen itsehoitoa, itsendista paatoksentekoa ja tietoa sairauden
-kustannusten vaheneminen hoidosta
terveydenhuoltojérjestelmassa -kansantaloudellisia vaikutuksia: vahent&a hoitokaynteja,
sairauspaivid ja ladkkeiden kéyttoéa
Empiiriset -potilaan tietdmyksen lisdantyminen

indikaattorit

-potilaan terveytta edistavien taitojen hankkiminen
-vapaaehtoinen toiminnan muuttaminen terveyden
saavuttamiseksi

Mééritelma

Patient education:

" A planned process of activities designed to enable
people who have experienced or are experiencing
illness or who are accessing the health-care
system, to improve knowledge, to acquire skills and
to facilitate voluntary adaptation of behaviours in
order to restore, maintain and improve health.

Ohjaus:

“ohjaus maariteltiin aktiiviseksi ja tavoitteelliseksi
toiminnaksi, joka on sidoksissa ohjaajan ja ohjattavan
kontekstiin ja jossa ohjaaja ja ohjattava ovat
vuorovaikutteisessa ohjaussuhteessa. Ohjauksen sisaltd ja
tavoitteet maaraytyvat kontekstin mukaan ja rakentuvat
ohjaussuhteessa.
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LIITE 4 Esimerkki potilaiden suostumus- ja
tiedotelomakkeesta

PIRKANMAAN
SAIRAANHOITOPIIRIN
KUNTAYHTYMA TIEDOTE
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Hyva potilas

Pyydan Teitéd osallistumaan Tampereen yliopiston hoitotieteen laitokselle tekemaani
vaitoskirjatutkimukseen, jossa tutkin mielenterveyspotilaiden kokemuksia hoidon
aikana saadusta tiedollisesta tuesta. Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettinen
toimikunta on antanut tutkimuksesta myonteisen lausunnon.

Tutkimus toteutetaan haastattelemalla Pirkanmaan sairaanhoitopiirin alueella
mielenterveysongelmien vuoksi hoidossa olleita potilaita. Tutkimusaineisto kerataan
haastatteluin normaalien hoitok@yntien ohessa, joten tutkimuksesta ei aiheudu Teille
kustannuksia. Haastattelut nauhoitetaan, aineiston analysoinnin  jalkeen
nauhoitukset tuhotaan. Tutkimusaineisto on ainoastaan tutkijan kaytéssa ja
sailytetdan lukituissa tiloissa.

Mikali haluatte osallistua tutkimukseen, pyydan Teitd antamaan yhteystietonne Teita
hoitavalle henkildlle yhteydenottoani varten. Tutkimuskaynnillda Teiltd pyydetaan
kirjallinen suostumus tutkimukseen osallistumisesta. Teilld on oikeus missa
vaiheessa tahansa kieltdytyd tutkimuksesta syytda siihen ilmoittamatta.
Kieltaytymisenne ei vaikuta hoitoonne. Tutkimustulokset kasitelldan
luottamuksellisesti ja nimettémina.

Mikali Teilld on kysyttavaa tai haluatte lisatietoja tutkimuksesta, vastaan mielellani.
Tutkija

Nina Kilkku

Psykiatrinen sairaanhoitaja

TtM, TtT-opiskelija

Yhteystiedot

PIRKANMAAN SAIRAANHOITOPIIRI » Teiskontie 35, PL 2000, 33521 TAMPERE -«
Puh. (03) 247 5111 « Faksi (03) 247 4369
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PIRKANMAAN
SAIRAANHOITOPIIRIN
KUNTAYHTYMA SUOSTUMUS

pvm

Mielenterveyspotilaiden ja heiddn ldheistensa tiedollinen tukeminen
hoidon aikana

Olen saanut seka kirjallista etta suullista tietoa mielenterveyspotilaiden ja heidan
l&heistensa tiedollista tukea selvittavasta tutkimuksesta ja mahdollisuuden esittaa
siita tutkijalle kysymyksia.

Ymmarran, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on

oikeus kieltaytya siitéd milloin tahansa syyta ilmoittamatta. Ymmarran myos, etta
tiedot kasitellaan luottamuksellisesti.

Paikka ja aika

Suostun osallistumaan Suostumuksen

tutkimukseen: vastaanottaja:

Haastateltavan allekirjoitus Tutkijan allekirjoitus
nimen selvennys nimen selvennys

henkilotunnus

osoite

PIRKANMAAN SAIRAANHOITOPIIRI » Teiskontie 35, PL 2000, 33521 TAMPERE -
Puh. (03) 247 5111 « Faksi (03) 247 4369
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LIITE 5 Esimerkki laheisten suostumus- ja
tiedotelomakkeesta
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PIRKANMAAN
SAIRAANHOITOPIIRIN TIEDOTE
KUNTAYHTYMA pvm

Hyva potilaan laheinen

Pyydan Teitd osallistumaan Tampereen yliopiston hoitotieteen laitokselle
tekemaani vaitoskirjatutkimukseen, jossa tutkin mielenterveyspotilaiden ja
heidan laheistensa kokemuksia hoidon aikana saadusta tiedollisesta
tuesta. Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettinen toimikunta on antanut
tutkimuksesta myodnteisen lausunnon.

Tutkimus toteutetaan haastattelemalla Pirkanmaan sairaanhoitopiirin
alueella mielenterveysongelmien vuoksi hoidossa olleita potilaita ja
heidan laheisidan. Haastattelujen kesto on noin 1-2 tuntia. Haastattelut
nauhoitetaan, aineiston analysoinnin jalkeen nauhoitukset tuhotaan.
Tutkimusaineisto on ainoastaan tutkijan kdytdssa ja sailytetdan lukituissa
tiloissa.

Haastattelun aluksi Teiltd pyydetdan kirjallinen suostumus tutkimukseen
osallistumisesta. Teilld on oikeus missa vaiheessa tahansa kieltaytya
tutkimuksesta syytd siihen ilmoittamatta. Kieltdytymisenne ei vaikuta
I&heisenne hoitoon. Tutkimustulokset kasitellddn luottamuksellisesti ja
nimettdmina.

Mikali Teilld on kysyttavaa tai haluatte lisatietoja tutkimuksesta, vastaan
mielellani.

Tutkija:

Nina Kilkku
Psykiatrinen sairaanhoitaja
TtM, TtT-opiskelija

Yhteystiedot

PIRKANMAAN SAIRAANHOITOPIIRI » Teiskontie 35, PL 2000, 33521 TAMPERE -
Puh. (03) 247 5111 « Faksi (03) 247 4369
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PIRKANMAAN

SAIRAANHOITOPIIRIN
KUNTAYHTYMA SUOSTUMUS

pvm

Mielenterveyspotilaiden ja heiddan laheistensa tiedollinen tukeminen
hoidon aikana

Olen saanut seka kirjallista etta suullista tietoa mielenterveyspotilaiden ja
heidan Iaheistensa tiedollista tukea selvittdvasta tutkimuksesta ja
mahdollisuuden esitta3 siita tutkijalle kysymyksia.

Ymmarran, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja etta

minulla on oikeus kieltaytya siitéd milloin tahansa syyta ilmoittamatta.
Ymmarran myds, etta tiedot kasitelldan luottamuksellisesti.

Paikka ja aika

Suostun osallistumaan Suostumuksen
tutkimukseen: vastaanottaja:
Haastateltavan allekirjoitus Tutkijan allekirjoitus
nimen selvennys nimen selvennys

henkilotunnus

osoite

PIRKANMAAN SAIRAANHOITOPIIRI « Teiskontie 35, PL 2000, 33521 TAMPERE -
Puh. 03) 247 5111 « Faksi (03) 247 4369
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LIITE 6 Esimerkki sairaanhoitajien suostumus- ja
tiedotelomakkeesta
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PIRKANMAAN
SAIRAANHOITOPIIRIN TIEDOTE
KUNTAYHTYMA pvm

Hyva mielenterveyshoitotyon alueella tyoskenteleva sairaanhoitaja

Pyydan Teitd osallistumaan Tampereen yliopiston hoitotieteen laitokselle
tekemaani vaitoskirjatutkimukseen, jossa tutkin mielenterveyspotilaiden ja
heidan laheistensa kokemuksia hoidon aikana saadusta tiedollisesta
tuesta. Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettinen toimikunta on antanut
tutkimuksesta myodnteisen lausunnon.

Tutkimus toteutetaan haastattelemalla Pirkanmaan sairaanhoitopiirin
alueella mielenterveysongelmien vuoksi hoidossa olleita potilaita, |&heisia
ja hoitajia. Haastattelun kesto on noin 1-2 tuntia. Haastattelut
nauhoitetaan, aineiston analysoinnin jalkeen nauhoitukset tuhotaan.
Tutkimusaineisto on ainoastaan tutkijan kaytdssa ja sailytetdan lukituissa
tiloissa.

Haastattelun aluksi Teiltd pyydetdan kirjallinen suostumus tutkimukseen
osallistumisesta. Teillda on oikeus missé vaiheessa tahansa kieltaytya
tutkimuksesta syytd siihen ilmoittamatta. Tutkimustulokset kasitelldan
luottamuksellisesti ja nimettémina.

Mikali Teilld on kysyttavaa tai haluatte lisétietoja tutkimuksesta, vastaan
mielellani.

Tutkija

Nina Kilkku
Psykiatrinen sairaanhoitaja
TtM, TtT-opiskelija

Yhteystiedot
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PIRKANMAAN
SAIRAANHOITOPIIRIN SUOSTUMUS
KUNTAYHTYMA pvm

Mielenterveyspotilaiden ja heiddn ldheistensa tiedollinen tukeminen hoidon
aikana

Olen saanut seka kirjallista etta suullista tietoa mielenterveyspotilaiden ja
heidan Iaheistensa tiedollista tukea selvittdvasta tutkimuksesta ja
mahdollisuuden esitta3 siita tutkijalle kysymyksia.

Ymmarran, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja etta

minulla on oikeus kieltaytya siitéd milloin tahansa syyta ilmoittamatta.
Ymmarran myds, etta tiedot kasitelldan luottamuksellisesti.

Paikka ja aika

Suostun osallistumaan Suostumuksen
tutkimukseen: vastaanottaja:
Haastateltavan allekirjoitus Tutkijan allekirjoitus
nimen selvennys nimen selvennys

henkilotunnus

osoite
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LIITE 7 Haastattelujen teemat ja apukysymykset

1 Kokemukset tiedon saannista

Tutkimukseen osallistuvat potilaat
Millaisia kokemuksia sinulla on hoidon aikana saamastasi tiedosta?

Tutkimukseen osallistuvat ldheiset
Millaisena olet kokenut tiedon saannin ldheisesi hoidon aikana?

Tutkimukseen osallistuvat hoitajat
Miti ajattelet mielenterveyspotilaiden tiedon saannista hoidon aikana?

2 Kokemukset saadusta tiedosta

Tutkimukseen osallistuvat potilaat
Millaista tietoa olet saanut?

Tutkimukseen osallistuvat ldheiset
Millaisena olet kokenut hoidon aikana itse saamasi tiedon?

3. Kokemukset tiedon saannin/potilasopetuksen merkityksesti

Tutkimukseen osallistuvat potilaat ja liheiset
Mitd tiedonsaanti on sinulle merkinnyt?

4. Kokemukset itsesti tiedon antajana/potilasopetuksen toteuttajana
Tutkimukseen osallistuvat hoitajat

Millaisena koet itsesi tiedon antajana potilaalle?
Millaisena koet itsesi tiedon antajana potilaiden ldheisille?
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LIITE 8 Esimerkki tutkimuksen aikana tehdyista
muistinpanoista

Otteita tutkijanpiivikirjasta

Osittain haastattelussa meni aikaa tutustumiseen, jonkin verran varauksellisuutta olin
havaitsevanani ja huomaan, ettd olin itsekin jotenkin varovainen, jotta minua ei
ymmdrretd vddrin. Tdrkeitd asioita kuitenkin tuli esiin, hoitosuhteen ja luottamuksen
ensisijaisuus. Myohemmin kun puran tallennusta tekstiksi huomaan ettd osa minun
puheestani on epdselvdd eivitkd kaikki kysymykset kuulu kunnolla, vahinko, mutta sitd
ei voi endd korjata. Vastauksista kylld saa kuvan siitd mitd on kysytty ja osa
kysymyksistd  kuuluu. Onkohan se varauksellisuus johtanut minut puhumaan
hiljaisemmalla ddnelld ?

Huomaan jo nyt, ettd ndissd haastatteluissa on tdrkedd antaa ensin haastateltavan
tuottaa miettimdnsd asiat esiin, ja sitten kun se vaihe on ohi, niin tarkentaa joitakin
kohtia tai viedd asiaa eteenpdin. He pysyvdit paremmin oman tarinansa juonessa kiinni,
kun voivat kertoa siten kuin ovat jo etukdteen miettineet ja ajatelleet asiaa. Kun en
keskeytd ja kertomus saa tulla sellaisenaan, mydés jdinnitys lieventyy

Minua selvisti tarkkaillaan koko haastattelun ajan puntaroiden kuinka paljon voi kertoa
ja luottaa. Kotipihaan tullessa minulla on tunne kuin takapenkilld olisi paljon tavaraa,
eikd sielld ole kuitenkaan mitddn. Vain tyokassi, jossa haastattelunauhat ovat.

Esimerkki QSR NVivo®-ohjelmaan tallennetusta memosta

”....enkd tienny sitte mikd tarkotus silld, mddhdn oisin voinu jdttdd lddkkeeni

’

syomdttd. Mdd meinasin semmosta ruveta jo tekeenkin siind jossain vaiheessa kun...’

DataBite: ei perustella asioita hoidon aikana: liian itsestdén selvid hoitajille ?
-ajallinen ulottuvuus tulisi muistaa, asioita tulee tietdd vield hoidon jélkeenkin
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Esimerkkeji tutkimuksen analyysin aikana tehdyisti kuvioista késitteiden ja
ominaisuuksien tarkastelussa

TOIMINTATAVAT JA OMA TARVE ElI KOHTAA

JATETAAN YKSIN
TIETO TULEE POT KAUTTA
OHITETAAN

OMATOIMISUUDEN VAADE
TODEKSI OTTAMISEN ONGELMA

YHTEISTYON VAIKEUS
X

AVUN HAKEMISEN JA SAAMISEN VAIKEUS

sairastumisen yllatyksellisyys, jark (7 3)

o o sairastumisen yllatyksellisyys (7 5)
sairastuminen kriisi joka puuduttaa (7 4)

’ vaikeus kasittaa etta tullut omalle (7 1)

psykoosi on raju muutos (7 8)

’ psykoosi on kuin pimea huone (7 7)
sairastuminen jarkytys laheisille (7 6) '

O psykoosia vaikea ymmart&é (7 9)

psykoosi on jarkytys (7 2)

T,
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