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Tutkimuksessa kasitellaan aikuisten lasten vanhemiau ja mielenterveyskuntoutujien
vanhempien kokemuksia mielenterveyspalveluistakiimuksessa kaytetdan kahta eri aineistoa.
Ensimmainen aineisto on kyselyaineisto, joka kaostikuisten mielenterveyskuntoutujien
vanhemmista (N=130). Toinen aineisto koostuu kakdsta aikuisen mielenterveyskuntoutujan
vanhemmasta. Tutkimusmetodina on aineistotriangjolga analyysimenetelmina tutkimuksessa
kaytetaan ristiintaulukointia, teemoittelua ja piosntia. Tutkimuksen teoreettisina viitekehyksina

toimivat muuan muassa kynnysmetaforien ja toimigruteoriat.

Mielenterveyspalvelut ovat kokeneet viime vuosikyemm& rakennemuutoksia, joiden kautta
laitosvaltaisuutta on purettu. Vanhemmat ottivantka muutokseen kasvavan hoitovastuun
kannalta. Vanhemmat kokivat olevansa osa omaisddgia omaisten valinen vertaistuki oli ollut
osalle vanhempia tarked matalan kynnyksen tuen onusetityisesti aidit kokivat kaipaavansa
enemmén omaa aikaa itselleen. Kokemukset mielexspalveluista olivatkin osittain

sukupuolittuneita.

Aikuisen lapsen kielto toimi ylitse padsemattomégényksena vanhemmille lapsen kayttamissa
mielenterveyspalveluissa. Vanhemmat kokivat, egdléoli vastuuta lapsestaan ilman riittavia
oikeuksia paastd mukaan vaikuttamaan lapsensaohoitédytannot olivat pirstaleisia ja mitaan
yhteista linjaa aikuisten lasten kohtaamisestagbaissa ei ollut. Yksittaiset tyontekijat saattdiva
olla arvokkaita tukijoita vanhemmille. Tulosten psteella voi paatelld, ettd aikuisten lasten

vanhemmuutta ei ole riittavasti politisoitu.

Avainsanat: Mielenterveys, aikuisen lapsen vanheosnu palvelujarjestelma, toimijuus,

palvelukynnykset
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This study examines the parenthood of the adulkdem and mental illness. It also studies
experiences about health care services for menthllyhis study includes both quantitative and
gualitative data. The quantitative data is base@ sarvey (N=130). The qualitative data is based
on interviews with eight respondents. The respotsdan both data are parents of adult children
with mentally ill. The methods of the analyses en@ss tabulation, typecasting and positioning. The
theoretical framework in this study in is based researching the metaphor of thresholds and

agency.

There have happened a lot of changes around ntesdth services within the last few decades. It
has been reduced the hospitalization of the mentkll Because of this, many parents of the
mentally ill face the truth that their responstilyilfor the care has been increased. These parents
thought that they were part of the community of fdraily members with mentally ill. Peer support
was very important for these parents. Especiallyhers thought that they needed more time for

themselves. Experiences about the mental healticesiwere somewhat gendered.

When adult children refused their parents not o jbeir treatment, it closed the doors to these
parents to be a part of the treatment. Parentgtiidbat they had more responsibilities than rights
with their children. Practices in mental healthvemss are fragmented and parents wished uniform
practices facing adult children parents. In pragtiworkers in mental health services do quite much
to help these parents. In summary, it can be $atthe parenthood of adult children with mental

illness is not politicized enough.

Keywords: Mental health, parenthood of adult chélekvice system, agency, threshold
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1. Johdanto

"Psykoosissa tyttareni lukkiutui kotiinsa tai maskeli ympariinsa
paetakseen pakkohoitoa. Tyton kiinni saamisekdilittéia meilta laheisilta
lukuisia juonia. Sairaalasta paastyaan han jattikkeensa ottamatta ja oli
taas kahden, kolmen kuukauden péasta psykoosissa”

(Paranoidista skitsofreniaa sairastavan naisen Aiti

[Lainattu Tia-Maria Lehdon artikkelista Labyrinttehdessa 4/2009, 8]

Edella oleva lainaus kuvaa skitsofreniaa sairastaaasen aidin taistelua saada tyttarelleen hoitoa.
Sotien jalkeisen institutionaalisen sosiaalipddim tilalle on astunut postmoderni
deinstitutinalisaatio ja hyvinvointipluralismi. Hednointia on hajautettu valtiolta kunnille, mink&a
seurauksena kunta- ja palvelurakenneuudistus ontargit hoito- ja hoivavastuuta
erikoissairaanhoidolta kuntien ja kuntayhtymien tégfiksi. Samoja muutoksia on tapahtunut
mielenterveysalan kentélla. Mielenterveyspolitis@aga palveluiden jarjestdmisessa mielenkiinto on
siirtynyt avohoidon kehittamiseen kunnissa. (Hamaj, ym. 2006, 66; Julkunen 2001, 11-13.)
Mieli 2009- raportissa todetaan, etta laitoshoitoga pakkohoitoa vahennetdan
ihmisoikeuskysymysten ja psykiatrian uskottavuuderksi (Bergman ym. 2010, 67). Tilalle
kaavaillaan lisda avohoitoa sekd matalan kynnyksdveluita. Suunnitelmista puuttuvat kuitenkin
mielenterveyskuntoutujien perheet ja heidan huamgensa osana palvelujarjestelmaa, erityisesti
aikuisperheet.

Kansanterveyden kannalta mielenterveys- ja paihdéhd ovat yksi keskeisimmista
sairausryhmistd. Ne ovat yleisid sairauksia, jotkaikentavat elamanlaatua enemman kuin
useimmat fyysiset sairaudet (Aromaa ym. 2007). iRatilaan ne johtavat pysyvaan toimintakyvyn
heikkenemiseen. Tyokyvyttomyyselakkeella olijoidé5 prosentilla tyokyvyttomyyden syyna oli
mielenterveys- tai paihdehairi6 vuonna 2008 ja editairididen vuoksi oli elakkeella 116 482

suomalaista. (Tilasto Suomen eldkkeensaajista 2008,

Kun tydskentelinOmaiset mielenterveystyon tukena Tampere rydiaaistyontekijana, tulivat
perheiden ongelmat hyvin konkreettisiksi. Yhdenhgenjasenen sairastuminen on aina jossain
maarin tragedia koko perheelle. Laheisessd ihndiseéapahtuu muutoksia, joita on vaikea
ymmartaa. Koko perhe joutuu uuden opettelun etegten suhtautua sairauteen tai miten tukea
sairastunutta laheista? Se vaatii aina ylimaarasidgavaroja varsinkin silloin kun, tietoa ja tukea

on vahan tarjolla perheelle. Muuttunut tilanne pedsa voi erottaa tai yhdistdd perheita.



Psyykkisiin sairauksiin sisaltyy paljon kulttuuasthépeaa, jolloin syyllisyys voi johtaa
syyttelemisiin perheen sisalla tai itsesyytoksiiboskus psyykkisen sairauden ilmeneminen
perheessa johtaa avioeroon tai siteiden vahvisteniga kiinteeseen yhteydenpitoon. Sairastunutta
voidaan alkaa hoivaamaan tiiviisti tai joskus v&ktirastuneeseen saatetaan katkaista. On selvaa,

ettd tallaiset muutokset perheessa vaativat yhieisilista tukea perheelle.

Julkisilla sosiaali- ja terveyspalveluilla on laakannatus kansalaisten piirissa ja esimerkiksi
toteutettavat veronalennukset herattavat tassada&oimmetysta: kuinka tulevaisuudessa julkiset
palvelut aiotaan jarjestaa ja rahoittaa? Mieler@gskuntoutujat ovat usein sairaseldkkeella olevia
pienituloisia ihmisia, joilla voi olla monia ongeiay kuten paihderiippuvuutta. Panostetaanko

heidéan hoitoonsa kunnissa riittavasti? Enta hepkiheisiinsa?

Englantilainen Janice Horrocks (2010, 2-5) on tutki mielenterveyskuntoutujien ja heidan
omaistensa kokemusasiantuntijuutta mielenterveysphassa case- tutkimuksen kautta. Perheita
tavattiin kokonaisuutena ja heidan osallisuuttagittpn lisddmaan palveluissa. Talla tutkimuksella
haluttiin kehittdd mielenterveyspalveluita ottarmaakoko perhe huomioon. Hoitomalli todettiin

tehokkaaksi niin kuntoutujan kuin perheenkin hywimnin kannalta.

Perheisiin panostaminen siis kannattaisi. Pientasteh vanhempien kohdalla on puhuttu
esimerkiksi tyon ja perheen yhteen sovittamisd®tahepolitiikan saralla huomiota voisi kiinnittaa
enemman myos aikuisperheisiin. Millaista tukea sién mielenterveyskuntoutujan vanhempi voi
itselleen saada? Noteerataanko tatd vanhemmuuttkentarveyspalveluissa, vai toimivatko he

virallisen ja epavirallisen valimaastossa?

Aikuistuminen on osa kulttuurista kasvamisen ol@tusKant (1995, 77) puhuessaan

valistuneisuudesta vertasi kyvyttomyytta kayttadaamarkeaan alaikaisyyteen. Itsessaan ikaa
Tommi Hoikkala (1993, 16) on kasitellyt kulttuumsse ilmiona, joka hyvin vahvana maarittaa

ihmisyyttd. Ik& on vahva institutionaalinen jarjyestjoka ei tdysin maaraa ihmisen elamaa, mutta
siihen liittyen luodaan tiettyja kulttuurisia p@ita ja normeja. Aikuisuus tuo mukanaan niin

velvollisuuksia kuin oikeuksiakin. Mielenterveysahgia ei lueta osaksi normiaikuisuutta, vaan

kulttuuriset odotuksemme sisaltavat ajatuksen "ra@alimdesta” ja aikuiseksi kasvamisesta (Jahi
2004, 25).

Niin potilaat kuin omaisetkin voivat jakaa kokemizkdkesken&én vertaistukipalveluissa, jotka
mahdollistavat osallistujien aktiivista toimijuutféuija Palomaen (2005, 10) mukaan vertaistuki on

muun muassa tasavertaista osallisuutta, joka oraaedyioisten tai ammattilaisten jarjestamaa



toimintaa. Tama liittyy omalta osaltaan postmodearasiakkuuskeskusteluun ja sen toteuttamiseen,
jossa palveluiden kayttdjat halutaan osaksi paatokekoa (Raitakari 2002, 51). Se on ilmion&
positiivinen, mikéli palveluiden kayttdjien ja héml omaistensa &ani todella paasee kuuluville.

Yksi tarked osa palvelunkayttdjien ja heiddn omeaisd tiedon esille tuottamista on
kokemusasiantuntijuus ja sen hyddyntaminen palsetui suunnittelussa. Parhaimmillaan
kokemusasiantuntijuus tuo niin poliitikoille kuirektan toimijoille lisda tietoa sekd sairastuneen
ettd perheen kokemuksista palvelujarjestelman taiodesta. Terhi Jankon (2008, 112) Pro gradu-
tutkielmassa haastateltavat mielenterveyspotilaata  jheidan omaisensa kokivat
kokemusasiantuntijuuden toimintana, jonka kauttmla@n vaikuttaa niin yleisiin asenteisiin kuin

palvelujarjestelmaankin.

Potilas- ja omaisjarjestojen aktiivinen toiminta disaantynyt erityisesti palvelujarjestelman
muutoksen jalkeen. Kansalaistoiminta koki nousub@B0-luvulla yhteiskunnan liberalisoitumisen
myota ja jarjestot ovat toimineet niin palveluidgirjestdjind kuin asiakkaidensa puolustajina.
(Kiiltomé&ki  ym. 2007, 85.) Omaisjarjestotoiminta isa alkunsa  1980-luvulla
palvelujarjestelmakritiikin  seurauksena: psykidéms sairaalapaikkojen vahentaminen tuntui
omaisten elamassa siten, etta he toimivat tardesdgesursseina palvelujarjestelméassa. Kuitenkaan
omaisten omaa tuen tarvetta ei riittavasti tunttisteMy0s potilaiden heitteille jddminen oli
vahvana pelkona, minkd vuoksi psyykkisesti saimidemaiset halusivat aantaan kuuluville

paatoksen teossa. (www.omaiset-tampere.fi/tietshia.php.)

Nykyisin yhd enemman puhutaan moniongelmaisuuddsti#aiset sosiaaliset ongelmat voivat
kasaantua yksilon elamassa ja toinen ongelma aaptdaa toiseen. Erityisesti ahdistuneisuus,
masentuneisuus ja liiallinen alkoholin kayttd vavat suomalaisia. Mielenterveysongelmista
karsivilla ihmisilla voi olla paihdeongelmia tai ip&astoin. Talloin puhutaan kaksoisdiagnoosista.
Paihdeongelman lisaksi mielenterveyskuntoutujillai wlla muun muassa ongelmapelaamista.
(Lobnnqvist 2003, 5.)

Tutkimuskysymykseni ovat:

1. Onko aikuisen mielenterveyskuntoutujan vanhemmaimdoiiista saada tietoa ja tukea
lapsensa kayttamista mielenterveyspalveluista?aiigin palvelujarjestelmé& on vanhemman

kannalta?

2. Millaisia toimijuuksia ja positioita vanhemmat raitavat suhteessa

mielenterveyspalveluihin?



3. Millaisia palvelukynnysmetaforia vanhemmat rakeatgwuheessaan?

Aineistoni koostuu kahdesta erillisesta aineistostessimmainen aineisto on kyselyaineisto, joka on
keratty syksylla 201@maiset mielenterveystyon tukena Tampere tgimestaVarhaistuen mallin
kehittdminen omaistydssaprojektia (2010-2014) vartenVarhaistuen mallin kehittdminen
omaistydssaprojektin taustalla ovat kansalliset suunnitelmsiakkaiden osallisuuden lisaamisesta
mielenterveys- ja paihdetydssa. Toinen aineistonhaastatteluaineisto, jonka olen keréannyt itse.
Haastatteluaineisto koostuu kahdeksasta aikuisenhd@da ja mielenterveyskuntoutujan

vanhemmasta.

Haluan talla tutkielmalla selvittdad, millaisia palukynnyksia aikuisten mielenterveyskuntoutujien
vanhemmat kokevat ja milla tavoin heidan toimijaatt arjessa tuetaan mielenterveyspalveluiden
kautta. Omaisille tarkoitetuista matalan kynnykspalveluista tarkastelen omaisyhdistysten
toimintaa ja haastateltavieni suhdetta siihen. éfitdrveyskuntoutujien omaisille suunnattu
omaisyhdistysten verkosto koostuu 20 jasenjarjé&stjss kattojarjestiOmaiset mielenterveystyon
tukena Keskusliitto ry:stal'oimintaa jarjestolla on myos kansainvélisesirjekton toimialueena on

mielenterveyskuntoutujien omaisten edunvalvontakaminen. (www.omaiset-tampere.fi.)

Tutkimusmetodina kaytan aineistotriangulaatiotakg avulla tutkin samoja tutkimuskysymyksia
kahden eri aineiston avulla. Ideana aineistotritamgiossa on ensin yleisella tasolla kuvata
tutkittavaa ilmiota, minka jalkeen analyysia syvet@@n (Raunio 1999, 344-345). Kyselyaineiston
analysoinnissa kaytan ristiintaulukointia. Pyrirhhreottamaan muutaman ristiintaulukoinnin avulla

vanhempien kokemuksia palvelujarjestelmasta ylgisasolla.

Haastatteluaineistoa analysoin padasiassa teeloit@vulla. Kuljetan analyyseissani myo6s
narratiivista otetta mukana. Aluksi maarittelen Ivampien toimijuuksia suhteessa
palvelujarjestelmaan positioinnin avulla. Positiom taustateoriana kaytan Jyrki Péysan (2009)
positiointianalyysia. Positioinnin kautta aion hadtella vanhempien erilaisia toimijuuksia
suhteessa mielenterveyspalveluihin. Taméan jalkeskikyn analysoimaan vanhempien puheessaan
rakentamia palvelukynnysmetaforia mielenterveysglaigsa. Palvelukynnysten analysoinnissa
hyodynnan eniten Tom Erik Arnkilin (2005) teoriaahpituista kynnysmetaforista seka Sinikka
Torman (2009) matalan kynnyksen teoriaa. Toimijuuklautta pyrin hahmottelemaan vanhempien
asemaa suhteessa mielenterveyspalveluihin sekdysymtaforien kautta pureudun vanhempien

mahdollisuuteen olla osana lapsensa hoitoa ja lstdrsaada itselleen apua.



Olen kiinnostunut aiheesta, koska olen itse omaijgerolen tydskennellyt omaisten parissa.
Kyselyaineisto on osa harjoittelussa analysoimaaimeistoa. Haluankin Kkiittdd yhteistyosta
Omaiset mielenterveystyon tukena Tampere ryaiga on ollut mahdollistamassa tata tutkielmaa.
Erityiset kiitoksetVarhaistuen mallin kehittdminen omaistydspéojektissa tydskennelleille Tuija
Koposelle, Harriet Paattimaelle, Rita Jahille sé#@ninnanjohtaja Oili HuhtalalleOmaiset ja
Laheiset- litto ry:n toiminnanjohtaja  Merja  Salanko-Vuorelaa  haluan tt&d
ennakkoluulottomuudesta ja tuesta haastateltavigi@rhiseksi. Liséaksi haluan [&mpimasti kiittda

kaikkia haastateltaviani, joita ilman tata tutkielaei olisi.

Tutkielmani koostuu seitsemdasta eri luvusta. Taegekivussa kasittelen psyykkisia sairauksia
koskevaa teoretisointia  yhteiskunnallisessa komitde&a Samassa Iuvussa tarkastelen
mielenterveyspalveluita avohoidon ja laitoshoidaankalta sek& lopuksi pureudun asiakkuuden
muutoksiin. Kolmas luku keskittyy perheen, omaisehamisen, vanhemmuuden ja toimijuuden
kasitteisiin ja niihin liittyvaan teoretisointiinNeljas luku on metodiluku, jossa esittelen seka
kysely- ettéa haastatteluaineiston ja kayttamankiuismetodit. Viides luku on ensimmainen
analyysiluku, joka kasittelee kyselyaineistoa. Kemgessa luvussa analysoin haastatteluaineistoa
positioinnin avulla ja seitsemannessa luvussa taedysoin samaa aineistoa kynnysmetaforien

kautta. Kahdeksas ja viimeinen luku on loppuyhtetoa varten.
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2. Psyykkiset sairaudet japalvelujarjestelma

Psyykkisia sairauksia potevista henkilGista kayietérilaisia nimikkeita ja ne ovat vaihdelleet ajan
myota. Nimitystd psykiatrinen potilas on kaytettgnkilosta, joka on hoidossa sairaalassa tai
avohoidon yksikdissa, ja jolla on psyykkisia oigethi psyykkinen sairaus. Mielisairaalla taas on
tarkoitettu psykoottisesti sairaita, esimerkiksitstfreniaa sairastavia. Mielenterveyskuntoutuja on

suhteellisen uusi maaritelma, ja silla on halugtdktaa toivoa kuntoutumisesta. (Taipale 1998, 6.)

Medikalistinen sairauskasitys on muodostunut smliaksi maaritelmaksi Lansimaissa vasta 1800-
luvulla. Antiikin aikana hulluutta pidettiin jumah aiheuttama riivauksena. Keskiajalla se nahtiin
seurauksena synneista ja liittoutumisena paholakssrssa. 1700- ja 1800-luvuilla perustettiin
ensimmaiset mielisairaalat. Michel Foucaultin (1998-63) mukaan poikkeavuuden eristaminen
oli taloudellista, poliittista ja moraalista seusta porvarillisen yhteiskunnan arvojen
vahvistamisesta. Nykyladketieteessa luokitellaamsten vaivat diagnooseiksi, joiden avulla yksilo
on oikeutettu saamaan itselleen hoitoa. Mieleniewegelmista on olemassa monia diagnooseja ja
tautiluokituksia, joita vaikuttaa syntyvan ainaalis Psykiatriassa diagnoosit perustuvat eri

oirekokonaisuuksien ja niiden keston tutkimiseeng&nen & Lepola 2002, 27).

lan Hacking (2009, 143-145) on kasitellyt mieligaitta sosiaalisen konstruktionismin kautta.
Hanen mukaansa psyykkinen sairaus on nykytutkimukseukaan yhtadalta biokemiaan,

neurologiaan tai geneettiseen hairi6on sijoitetts&i Pienen joukon tutkijoita mukaan psyykkinen
sairaus taas on sosiaalisesti rakentunut kasitgsihielestéa ja normaaliuden méaarittelemisen
avulla pyritdan luokittelemaan normikaytoksestékkeavaa kayttaytymistd. Nama edella mainitut
nakemykset ovat ristiridassa kesken&dan ja lahéstypsyykkisen sairauden Kkasitettd eri
nakokulmista kasin: ensimmainen ladketieteen janetoi kulttuurisen toiseuttamisen kautta.
Kummassakin ajattelutavassa on oma totuutensa.dNat#aketieteen avulla voidaan kehitella
uusia ladkkeita ja hoitomuotoja potilaille. Toigaapuhumalla toiseuttamisesta voimme nostaa

yhteiskunnallisia epakohtia esiin.

Yksi varteenotettavista mielenterveyden hairiditéutkivista teoriaperinteista  sijoittuu

terveyssosiologian alueelle. Tassa teoriaperinkeass samoja konstruktivistisia piirteita kuin
Hackingin ajattelussa. Taman teoriasuuntauksen arukain sairaus, terveys kuin laaketiedekin
kasitteina rakentuvat sosiaalisesti. Sairautta té&i##&in subjektiivisena kokemuksena, jossa
sairastuneen identiteetti rakentuu sosiaalisen ouadkutuksen kautta. Terveydenhuolto voidaan
kasittdd sosiaalisena organisaationa, jonka kamssseastunut on enemman tai vahemmaéan
tekemisissa. (Jahi 2004, 12.)

11



Kaytanndssa mielenterveyden hairidt aiheuttavat mmuassa palvelujen tarvetta, inhimillista
karsimysta seka syrjaytymisriskia. Psyykkiset salet "puhkeavat” usein nuoruudessa ja johtavat
pahimmillaan pitkaaikaiseen sairastamiseen sekéywydtomyyteen. Mielenterveyden hairiot ovat
usein alihoidettuja sairauksia ja niiden tunnist@asa on perusterveyden huollossa ollut ongelmia.
Esimerkiksi suuri osa kaksisuuntaisesta mielialabgtés jaa tunnistamatta, mika joskus
hankaloittaa nopeaa avun saamista. (Kiiltomaki 2607, 48-51.) Hoitoon hakeutumiselle voi olla
korkea kynnys, koska mielenterveyden hairiot ovised hyvin pitk&dan salattuja ongelmia ja niihin

littyy vahvasti leimautuminen "hulluksi” (ks. mydsostamo-Paakko 2001, 39).

2.1. Yleista mielenterveyspalveluiden maarittelysta

Mielenterveyslaissa palveluiden jarjestdminen ntaam seuraavasti:

Mielenterveystyolla tarkoitetaan  yksilon  psyykkisehyvinvoinnin,

toimintakyvyn  ja  persoonallisuuden  kasvun  edistiénis seka

mielisairauksien ja muiden mielenterveydenhairidideeshkaisemista,
parantamista ja lievittamista. Mielenterveysty6hkauluu myo6s vaestén
elinolosuhteiden kehittaminen siten, etta elinoldsat ehkaisevat ennalta
mielenterveyshairididen syntya, edistavat mielemgstyota ja tukevat
mielenterveyspalvelujen jarjestamista. Mielentestgdhon  kuuluvat
mielisairauksia ja muita mielenterveydenhairiditéoteville henkilille

heidan l|a&ketieteellisin perustein arvioitavan saitensa tai hairibnsa
vuoksi annettavat sosiaali- ja terveydenhuollonphlt/

(mielenterveyspalvelut). (Mielenterveyslaki 199%), 1

[Lainattu Teoksesta Harjajarvi ym. 2006, B3kuisten mielenterveyspalvelut muutoksgssa

Lainsdadannon lisdksi mielenterveyspalveluita kH&dn erilaisissa laatusuosituksissa, kuten
esimerkiksimielenterveyspalveluiden laatusuositusodelta 2001. Laatusuosituksessa mainitaan,
ettd kunnan tulee jarjestdd asukkailleen tarpeenisiakmielenterveyspalveluita (STM 2001, 16).
Mielenterveys- ja paihdesuunnitelmasgzodelta 2009 taas edellytetaan, ettd kunnatlgisédat
paihde- ja mielenterveysstrategiansa osaksi kuatagiaa ja painopiste on erityisesti ehkaisevassa
mielenterveystydssa (THL 2009, 10). Lainsdadarseilliohjeistukset saavat osakseen Kkritiikkia
alan tutkijoiden parissa. Muun muassa Matti Rimg2@01, 10-12) argumentoi, ettd pelkat lait ja

ohjeistukset eivat riitd, koska palveluille ei olemassa yhtenaisia kriteereja.
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Rakenteellisesti mielenterveyspalvelut ovat haginaiNiiden jarjestamisesta 0ytyy erisia
versioita alueittain, eikdiiden maaritteleminen ei ole mitenk&an yhtenaistaikeasti sairaille
potilaille on olemassa tiiviita hoitomuotoja, kusas lievemmista ongelmista karsiville on tarjc
tuki- ja neuvontapalveluita. Keskeisimmat palvelurakeriiittyvat perus-ja erikoissairaanhoitool
joissa hoito voi vaihdella avokaynneista sairaalt@on. Psykiatrinen sairaalahoito tulee ylee
tarpeeseen silloin, kun pelkk& avohoito ei riitair&alahoitoa voidaan antaa eripituisina jaksc
pitkaaikaishadosta lyhyisiin intervallihoitoihin. Sairaalahoidga avohoidon valimaastoon sijoitt
valimuotoisia palveluitajoiden tarkoituksena on tukea avohoitoa ja kuntousta. Valimuotoisiin
palveluihin lukeutuvat esimerkiksi erilaiset asupaitvelut, ty6toininta, paivasairaanhoito se
paivatoimintakeskukset(Harjajarvi ym 2006, 14.) Havainnollistaakseni palvelukenttda t

seuraavan kuvion:

Mielenterveyspalveluiden rakennekehikkc:

Valimuotoiset
palvelut

Sairaalahoito Avohoito

Kuva 1. Mielenterveyspalvelut kokonaisuutena

Kun mielenterveyspalveluista puhutaan, keskustelu k&&dylggnsa avohoitoon ja sairaalahoitc
sekd naiden valiseetyonjakoon ja toimivuuteenOlen ylla olevassa kussa 1 esittanyt
valimuotoiset palvelut erillisend palvelukokonaigna. Kuitenkin alan tutloista esimerkiksi
Kristian Wahlbeck (2004, 70) on lajitellut valimwdiget palvelut osaksi avohoitoa. Tulevi
alaluvuissa olenkin paatynyt ratkaisuun, jossa ttglen mielenterveyspalvelukenttaa ja

koskevaa keskustelua ayja-sairaalahoidon kokoisuuksien kautta.

2.2. Avohoito

Sanaa avohoito kaytetaan, kun puhutaan palvelujsthka ovat perinteiselle sairahoidolle
vaihtoehtona. Avohoidostan ajatelt, ettd se tarjoaparempia elinolosuhteita pitkaaikaissaie.
Paaasiassa avohoito orhenkilon massa kodissa tapahtuvaa hoitoiOnnistuakseen
pitkdaikaissairaide hoito koton vaatii erilaisia hoivapalveluita kuten esimerkiks

ymparivuorokautisia ja liikkuvia kotisairaanhoidpalveluta. (Horelli & Kukkonen 1988, &

Avohoidon rungoksi luotiin 1TBC-luvulla mielenterveystoimistot. Niitd oli 19-luvun lopulla noin
200 Suomessa. Mielenterveystoimistojen toimintaugeiu p&aosin vastaanottokaynteihin
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pieneltd osin kotikaynteihin. (Taipale 1998, 10.)eMnterveystoimistoissa toimii mm. psykoosi-,
depressio- sekd bipolaarityoryhmid ja niissa tat@an seka yksilo- etta yhteisoterapiaa.
Psykoterapia on yksi yleisimmista terapiamuodoistaelenterveyden hairididen hoidossa.
(Kiiltoméaki ym. 2007, 131.)

Mielestani avohoitoa voisi maaritella myds vapaashiuden kautta, koska se perustuu Suomessa
potilaan omaan tahtoon (Wahlbeck 2004, 63-64). "Waptisuuden voi nahda ihmisoikeuksien
paranemisena ja tietynlaisena individualismin woi#t. Jo valistuksen aikana painotettiin
kansalaisten oikeusasemaa ja ihmisarvoa. Vasta -lIL800a mielenvikaisuus maariteltiin
medikalistiseksi ongelmaksi ja laitoshoidon kaythditomuotona korostui. Uusliberalistinen
ajattelutapa on kuitenkin murtanut ladketietedlligisitysta ja palvelujen kayttdjilta odotetaan
omatoimisuutta. (Kostamo-Paakks 2001, 59-60.)

Sairaalahoito on nahty avohoidolle vastakkaisentimuotona, jonka kautta pyritddn eristdmaan
potilaita muusta yhteiskunnasta. Kuitenkin on olssaa niitd potilaita, jotka eivat pysty
huolehtimaan itsestddn avohoidon vaatimalla tavall@Kostamo-P&akké 2001, 60.)
Sairaalapaikkojen karsimisen seurauksena avohoipimssd on entistd huonokuntoisempia
potilaita (Korkeila 1996, 34-35). Vapaaehtoisuutéigtyykin kysymys siita, tulisiko avohoidossa
kayttda pakkokeinoja. Tahan mennessa pakkohoitoajagestetty sairaaloissa, esimerkiksi
akuuttitilanteissa potilaan oman tai muiden turmgalilden vuoksi, sekd kroonisesti sairaiden
potilaiden kohdalla. Pakon kaytdstd avohoidossakansainvalisesti hyvid kokemuksia juuri
potilaiden oman turvallisuuden kannalta. (Wahlb&}04, 63-64.) Pakkokeinoja on toisaalta
pidetty potilaiden kontrolloimisena ja tapana totea paternalistista vallankayttoa, koska
pakottamalla on vaikeaa sitouttaa hoitoon (Kost&taéakkod 2001, 140). Tahdosta riippumattomia
toimia kaytetaan sosiaali- ja terveyspalveluiss&leniterveyspalvelujen lisaksi paihdeongelmien

hoidossa seké lastensuojelutapauksissa (Kling 98i7,1140-141).

2.3. Laitoshoito ja muutos kohti avohoitoa

Muutokset ja reformit palvelurakenteessa ovat kiawsdinen ilmid. ltalialaista
mielenterveyspolitikkaa on kritisoitu siita, etélla laitoshoito pyrittiin lakkauttamaan kokonaan
Samankaltaista politiikkaa harjoitettiin anglosakssa maissa. Tutkijat jakautuivat ndissa maissa
reformin puolustajiin, vastustajiin tai sen valillReformin puolustajatkokivat laitoshoidon
lakkauttamisen aukottomana ja mielenterveyspothadittiin osaksi muuta yhteiskuntaa. Reformin
vastustajatarvostelivat reformia ja kaipasivat paluuta vanhakontrolloivaan hoitomuotoon.

Heiddn mukaansa vain laitoshoito oli valttamatoptitilaille. Professionalistinen nakdkulma
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sijoittuu puolustajien ja vastustajien véalimaastgarsen mukaan reformin suurimpina ongelmina
ovat palveluiden paikallisuus ja avohoidon kehitiytimyys, mutta reformia voidaan toteuttaa
asteittain. (Salo 1996, 162-163.)

Suomessa on ollut perinteisesti vahva laitoshoiderinne, ja sairaalahoitoa pidettiin parhaana
vaihtoehtona mielenterveyspotilaille. Mielentervegttikan reformi kohti avohoitoa alkoi
Suomessa 1950-luvulla, kun B-mielisairaalaverkopgrustettiin pitkdaikaissairaille potilaille.
Samaan aikaan myo6s kansalaisjarjestétoiminta adédt@ aktivoitua. Viela 1970-luvulla avohoidon
kehittdminen ei ollut kovin pitkalla ja vasta viimet 20 vuotta ovat olleet suurinta muutoksen
aikaa. Samalla kun valtionohjausta ja laitosvalaipsykiatrista palvelurakennetta on purettu,
vastuuta palvelujen jarjestamisestd on siirrettynriile ja niiden perusterveydenhuoltoon.
(Kiiltomaki ym. 2007, 85.)

Laitosvaltaisuuden purkaminen nékyi muun muassa lemtierveyspotilaiden kuntoutuksen
siirtamisend avohoitoon. Kuitenkin 1990-luvun lamia lamauttavaa avohoitopalveluille, koska
90 % sen henkilostosta vaheni tuolloin. (Kiiltom&kn. 2007, 227.) Samaan aikaan palveluiden
kysynta kuitenkin kasvoi avohoidossa laitospaikkojezahenemisen seurauksena. Taméan
seurauksena avohoidolta vaaditaan entista parepav@luita ja peruspalvelut ovat ratkaisevassa

asemassa palveluiden jarjestamisessa. (Wahlbeek 88DHarjajarvi ym. 2007, 18.)

Mielenterveyspalvelujen kenttda on erittain pirstad®, koska kunnat ovat vastuussa

mielenterveyspalveluiden jarjestdmisestda. KuntiaasvRvaa vastuuta palvelujen tuottamisesta
kutsutaan myo6s desentralisaatioksi. Tarkedssassaolioimivat jarjestot ja yksityiset palvelun-

tuottajat, jotka paikkaavat kunnallisten perusplaiien puutteita. Jarjestdt ovat erityisesti

huolissaan avohuollon palveluja tarvitsevien vamdgnusmielenterveys- ja paihdeongelmaisten seka
pitkaaikaistyottomien palvelujen turvaamisestavalsuudessa. (Eronen ym. 2008, 13.) Ongelmana
mielenterveyspalveluiden  jarjestamisessa on, ettaielenterveyspalveluja  saatelevaa

mielenterveyslakia (1116/1990) on vaikeaa sovédaaantoon (Harjajarvi ym. 2007, 18).

Muutosta on vauhdittanut 1990-luvun lama ja taid@ssdille sekd uusliberalistinen talouspolitiikka
ja sosiaalireformismi, jotka uskovat markkinoidgksiléiden, yksilon vastuun ja desentralisaation
voimaan. Uusliberalistinen hyvinvointi-ideologiake® perheisiin, yhteisdihin ja vapaaehtoisuuteen
hoivan tuottamisessa.(O’Brien & Penna 1998, 85,)103

Laitoshoidon purkamisen myo6td mielenterveyspotdaidja -hoitohenkilokunnan asema on

yhteiskunnallisesti muuttunut. Potilaat kantavadraman vastuuta omasta hoidostaan avohoidossa.
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Myds perheiden asema on muuttunut samalla kohtuuagkantoa tai huolta omasta sairastuneesta
perheenjasenesta. Tyontekijoiden kohdalla muutosllom sitéd, ettd avohoitopalveluita on pitanyt
rakentaa tyhjan paalle ja se on vaatinut luovuutigohenkildkunnalta. Tydntekijoiden on taytynyt
muuttaa professionaalista auktoriteettiaan solidaarpaan suuntaan avohoidon myéta. (Salo 1996,
316-322.) Taman voi johtua siita, ettd avohoidopazehtoisuuden vuoksi hoitohaluttomia potilaita
pitdéd yha enemman houkutella hoidon piiriin, miké@dannakoisesti vaatii lisdd resursseja niin
perheelta kuin hoitohenkilokunnaltakin.

2.4. Asiakkuuden muutos

Palvelujarjestelman muutosta ei voi oikeastaan téd#si ilman, ettd pureutuu asiakkuuden

muutoksiin. Palvelujarjestelmé@ on kokenut voimalkkamuutoksia vuosikymmenten saatossa,
minkd myoéta myds palvelunkayttdjien asema on muauttuPalvelujenkayttdjia enédéa ei kutsuta

potilaiksi vaan asiakkaiksi. Asiakas retorisena as@n muistuttaa markkinaistuvasta

palvelujarjestelmasta. (Valokivi 2008, 76.) Mielenteyspotilaiden kohdalla on tapahtunut sama
muutos: sana kuntoutuja viittaa mahdollisuuteeramtaia, eikd sanaa mielisairas enaa kayteta
(Taipale 1998, 6).

Ennen 1990-lukua valtiojohtoisessa palvelujarjesésisa asiakkaalla ei ollut kovinkaan suuria
vaikutusmahdollisuuksia omaan hoitoonsa (AlavaikR606, 43-47). 1990-luvun poliittisia
ratkaisuja vauhditti uusliberaali oppi, jonka mukaaiin markkinaehtoisuutta kuin asiakkaan
osallistumista tuli vahvistaa. Asiakasta halutkiohdella rationaalisena olentona yksilon&, joka voi
itse olla vaikuttamassa hoitoonsa. Samalla koriistetsiakkaan omaa vastuuta. (Lehto 2003, 23-
29)

Asiakkaan kansalaisuutta on haluttu vahvistaa sogaattelun avulla. Sopimuksellisuuden
taustalla on ajatus itsendisestd kansalaisesta glvelpjen kayttgjastd. Kuitenkin tama
sopimuksellisuus on kyseenalaista, koska osapugplaheeluntarjoaja ja niiden kayttaja eivat ole
tasa-arvoisia keskenaan. (Julkunen 2006, 34-35) eftemman palvelujen kayttajien keskuudessa
on tultu tietoisiksi omista oikeuksista. Lainogsten perusteiden kautta asiakkaat peraavat
oikeuksiaan, mink& seurauksena kaikkein vahvimmgdtypat pitAm&an parhaiten puoliaan.
(Valokivi 2008, 74-75.)

Yksi tarkeistd hoivan kysymyksistd on toimintakykjoimintakykya voi mitata niin fyysisella,
psyykkisella, kognitiivisella kuin sosiaalisella Wyla tulla toimeen itsendisesti. Yhden tai

useamman toimintakyvyn osa-alueen heikkeneminekoittaa yleensa tilannetta, jossa ihminen
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tarvitsee muiden tukea ja hoivaa. Itsendisen asiatkdn nakokulmasta hoivanakokulma nayttaytyy

vastakkaisena ilmiona, jossa asiakas onkin avyreémsa oleva. (Zechner & Valokivi 2009, 154.)
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3. Perheen ja omaisen arki

Hannele Forsberg (2003, 11) on jakanut perheenitel@din ideologiaksi ja eletyksi kaytannoksi.
Maaritelmé& voidaan pilkkoa sukupuoli-, sukupolvigiksi, sukulaisuudeksi ja osapuolten valisiksi
asumisen jarjestelyiksi seka kotitaloudeksi. Peoheyhteiskunnan ja kaikkien ihmisyhteisdjen
perusyksikkd. Perhe voidaan maaritella eri tavom akoina ja eri kulttuureissa. Perheen

maaritelma tassa tutkielmassa on aikuisperheitiéek@sja sukupolvisuhteisiin keskittyva.

Omainen usein maaritellaan esimerkiksi perheengksen Perinteistd ydinperhetta laajemmin
ajateltuna omainen voidaan maaritella myos ystdyak&ulaiseksi tai naapuriksi. (Stengard 2005,
22-23.) Potilaan omaa itsemaardamisoikeutta tuke@arittelytapa omaiselle on, ettd hoidossa

potilas saa nimeta itse ne omaiset, joihin haluide yhteytta (Paloméki 2005, 12).

Mielenterveyskuntoutujien omaisiin liittyvaa tutkirsta on tehty muun muassa Kanadassa ja
Suomessa. Niin kanadalaisen kuin suomalaisenkinitgeden vastaajat olivat jarjestaytyneita
omaisia ja tekemisissa omaisyhdistysten kanssa. aTatsessaan jo vaikuttaa tuloksiin.
Kanadalaisessa selvityksesséd kolme neljdsosaaykpsefstanneista mielenterveyskuntoutujien
omaisista oli naisia ja heidan keski-ikansa olivb®tta. Noin puolet heisté oli vanhempia ja 40 %
tutkittavista koki hoivatyon haittaavan elamaar{Baronet 1999, 820-821.)

Suomalaisen selvityksen mukaan laheisistdan huwigtat mielenterveyskuntoutujien omaisista
keskimaarin kolmasosa asui yhdessa sairastuneess&a®@maisista yli 80 % oli naisia ja heidéan
keski-ikansa oli 55 vuotta. Noin puolet omaisiséaikoissa, mutta kaytti silti paljon aikaa hoivaan
Suurin osa sairastuneista laheisista oli skitstdeesairastavia miehia, joiden keski-ika oli 38-44
vuotta ja sairaus oli kestéanyt noin 12 vuotta. Grelisaattoivat tuntea useita subjektiivisen
kuormittuneisuuden oireita, kuten syyllisyytta, bag, katkeruutta tai jopa vihaa. Vastaajat kokivat
my0Os objektiivista kuormittuneisuutta, kuten ratlsédl menetysta tai vapaa-ajan kayton ongelmia.
Omaisten tyytyvaisyys mielenterveysalan ammattifaioli kyselyn mukaan melko heikkoa.
(Nyman & Stengard 2001, 23-26, 51-52.)

Psykiatriassa mielenterveyskuntoutujien omaiset @laet erilaisissa rooleissa. Vanhakantainen
psykiatria l&hti omaisten, eritoten vanhempien Isstdmisesta liikkeelle. Biolaéketieteellinen

nakokulma taas asetti omaiset tiedon antajan rooldmaisia puolustava, kansainvalisesti
jarjestaytynyt omaisyhdistysten verkosto puolestkaki omaiset hoivavastuun kantajina, joille

vaadittiin lisdhuomiota ammattilaisten taholtae¢®ard 2005, 16-18.)
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Mielenterveyskuntoutujien  omaisten  kokemuksia mmtdeveyspalveluista on  tutkittu
Yhdysvalloissa 1980-luvulla. Omaiset saattoivat dapk ettd heitd syyllistettiin sairaudesta ja
terveydenhuollon ammattilaiset eivat riittavasti vastaneet heiddn asiantuntemustaan.
Ammattilaisia ei koettu kumppaneina, vaan esteitlé@ foidolle, jota omaiset pitivat oikeana
sairastuneelle. Omaiset saattoivat myos pelataalginmista ja pyrkivat mahdollisimman kauan
parjgdmaan itse, jotta sairastunut ei joutuisiasd@hoitoon. (Rose 1983, 507-511.) Sairaalahoito
vaikutti siis tutkimuksen mukaan olevan omaisillelgtava instituutio, johon ei haluttu laittaa
omaa perheenjdsentd. Taméa voi johtua sairaalahoikl@vésta historiasta ja mielisairauden
voimakkaasta yhteiskunnallisesta stigmasta. Leiomaigen pelko koskee erityisesti
mielenterveyskuntoutujia, mika voi aiheuttaa halomtiutta ottaa vastaan sairaalahoitoa
(Rekola 2011, 12).

3.1. Omaishoitajuudesta ja hoivasta

Omaishoiva ja omaishoitajuus ovat osa hyvinvoirigigkuntaa. Omaisten avulla voidaan kattaa
osa palvelujarjestelmaa julkisten, yksityisten gdnkannen sektorin toimijoiden lisaksi. Sitd maaraa,
miten paljon omaiset hoivaavat laheisiaan, ei alesin tilastoitu. Vuonna 2005 omaishoidon tukea
sai noin 29 000 omaishoitajaa. (Sointu & Antton®@9& 25). Omaishoidontuki kasittaa niin raha-
kuin tukipalveluita omaiselle. Omaishoitoa koskdéamsaadantd méaraa vain puitteita ja kunnilla
on vapaus palveluiden jarjestelyn suhteen. Omarshdiukeminen ei siis ole institutionalisoitunut

etuus. (Valokivi & Zechner 2009, 139.)

Eri maissa on kaytdéssa malleja, joiden avulla tizate omaishoitoa. Suomessa on kaytdssa
Ranskan tavoin niin sanottu uusfamilistinen majdissa tuetaan lapsiperheiden vanhempien
valinnan vapautta pienten lasten kohdalla. Vanmugtevammaisten kohdalla tuet omaishoidossa
ovat niin kuitenkin alhaisia, etta ne eivat mahgdtdl omaisen kotiin jaamista. (Aaltonen 2005, 432-
435.) Virallinen omaishoitajuus toteutuu harvoin deldédn mielenterveyskuntoutujan omaisen
kohdalla, joista noin 5 % saa omaishoidon tukear(@rd 2005, 24). Mielenterveyskuntoutujien

omaiset ovat siis paaasiassa epavirallisia omaagteoi

Laheisestd ihmisestd huolehtimista ja hoivaamistessukaan rakkauden tydksi. Vanhemman ja
erityisesti aidin huolenpitoa pidetaan "luonnolhsé lapsen rakastamisena. Perheitd monin tavoin
velvoitetaan huolehtimaan laheisestdén, vaikka ghajlirjestelma jossain maarin tukeekin niin

hoivaajia kuin hoivansaajia. (Valokivi & Zechner@) 128-129.)
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Hoivan eras maaritelmista liittyy valitttmaan jaliNMdeen hoivaan: Valiton hoiva vaatii fyysista
l&heisyyttd, kun taas valillinen hoiva sita vastpitda sisalladn huolenpitoon liittyvaa tekemista,
kuten kodin tai henkilokohtaisten asioiden hoitamigKuronen ym. 2007, 124-129Hoivaa
harjoittavat mielenterveyskuntoutujien omaiset touikoisesti liikkuvat naiden kahden
hoivamuodon valilla. Omaisen rooli l&heisen elardass olla hyvin monipuolinen ja riippuvainen
laheisen kunnosta tai hoitojarjestelman toimivutalesMielenterveyskuntoutujien omaisten
kohdalla huolenpito on ehké& paras termi kuvaam#anyhteyttd, jonka kautta pyritddn olemaan

sairastuneen tukena.

Kaytanndssa omaiset voivat auttaa laheistddn sséa kodin askareissa, kuten siivouksessa tai
ruoanlaitossa (Schene 1990, 289). Joskus tuen vanala intensiivisempi. Tuija Palomaki (2005,
52) on oivallisesti luonnehtinut ikddntyvan omaisealia vuoristoradalla olemiseksi. On tilanteita,
joissa mielenterveysongelma voi muodostua niin vaksi, etta se vaatii ymparivuorokautista
seurantaa ja hoitoa. Heikko psyykkinen kunto vditga siihen, etté l&aheinen turvautuu omaiseen
lahes kaikessa. Téallaisessa tilanteessa on Palomékaan erittdin tarkeaa, etta palvelujarjestelma
tukee sairastunutta kuin omaista. Kaikki omaisetéateikuitenkaan ole aktiivisia hoivaajia
esimerkiksi pitkan valimatkan tai palkkatydn vuoRgalokivi & Zechner 2009, 137).

Hoiva onkin kasitteena laaja ja sen rajat ovat epds Sitd voi kasitteena jaotella dikotomisesti
formaaliin ja informaaliin, eli ammatilliseen ja @mmatilliseen. Kaytdnnodsséa formaali hoiva voi
olla ammatillista huolenpitoa ja informaali taasdemmatillista palkatonta tyota. (Anttonen &

Zechner 2009, 22-25.) Perheen tekema hoiva- taiehpitotyd® voidaan laskea juuri tdhan

informaaliin kategoriaan. Informaalin hoivan tekstéivoidaan tukea ja sdadella sosiaalipoliittisten
jarjestelmien, kuten omaishoidon tuen, kautta. (Bec 2010, 7-14.)

Hoiva on omalla tavallaan osa julkista hyvinvoidtiestelmaa. Siind liikutaan julkisen ja
yksityisen, sosiaalisen ja laéketieteellisen rajflengTwigg 2000, 117.). Niin itse hoivaajat kuin
hoivattavat kayttavat hoivapalveluita ja -etuuksiRerheenjasenten kesken suoritettu hoiva- ja
huolenpitotyd on kuitenkin valitettavan usein ybkeinnallisesti sangen nakymatonta ja hiljaista
puurtamista. (Valokivi & Zechner 150-151.) Kun peeh sisélla tuotetaan hoivaa tai huolenpitoa,

hoivapaikkana on yleensa hoivattavan koti (Twig§@®7-104).

Mielenterveyskuntoutujat kayttavat mahdollisesti elanterveyspalveluita, jolloin hoivaa ja
huolenpitoa voidaan tarjota myos naiden palveluikaantta. Avohoitopainotteinen hoitomalli on
siirtdnyt potilaita pois laitoksista, jolloin hoimatarve on siirtynyt enemman yksityiskoteihin ja

kuntoutuslaitoksiin (Stengard 2005, 21). Hoivatitssa aikuisten ihmisten valilla syntyy toisinaan
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ristiriitatilanteita, koska hoivaamiseen liittyy na  kontrolloimista ja hoivattavan
itsemaaraamisoikeuden rajoittamista (Valokivi & Heer 2009, 152-153). Omaisella ja
sairastuneella laheisella ei valttdmattd aina @mam kokemusta hoivan tarpeesta, mika voi

ajoittain synnyttaa ristiriitoja perheessa.

Yksi hoivaan liittyvista ristiriidoista on juuri sSemaaraamisoikeuden ja sairaudentunnottomuuden
valinen yhtal6. Jossain méaarin niin paihde- kuielemnterveyspotilailla esiintyy hoitohaluttomuutta
ja sairaudentunnottomuutta. Sairaudentunnottomuad&grsivien potilaiden maarastd ei ole
olemassa tarkkoja tilastoja, mutta sitd ilmenedaisissa psykoositiloissa ja sairauksissa, kuten
skitsofreniassa, kaksisuuntaisessa mielialahaijossasennuksessa ja persoonallisuushairidissa.
Sairaudentunnoton ihminen ei tunnista omaa tilagasaoi kieltdytyd hoidoista. Se on yleista
erityisesti akuuttivaiheessa, mutta on joillainilamta pysyva tila. (Jappinen 2009, 5.) Tama on
yksi hoivaa ja huolenpitoa koskeva olennainen angelmiten auttaa potilasta, joka ei itse halua
apua? Jos tukiverkostot ymparilla pettavat, voiragksena olla asunnottomuus tai syrjaytyminen
(Korkeila 1996, 39).

3.2. Vanhemmuus, hoiva ja arjen toimijuus

Sara Ruddickin (1982, 77-92) mukaan é&idin ja lapssrmdetta voidaan kasitteellistda
kiintymyksena ja irtaantumisena. Aidillisen ajattel ominaispiirteitd ovat suojeleminen, kasvun
vaaliminen ja lapsen kasvattaminen yhteison hyuéilédsi. Joskus &aidin on vaikea paastaa irti
lapsestaan. Aidin hoivarooli on perinteinen aidiolr, kuitenkin yha enemman on alettu puhua

jaetusta vanhemmuudesta ja isien osallistumisestadn (Vuori 2001, 128).

Pia Kaulion ja Merja Uotilan (2009, 28; 34) teoks®Aiti ei jata kasitellaan aitien tuntemuksia
vertaisryhmassa. Kirjassa kasitellaan moniongelimaikasten aitien turhautumista ja esille tuomia
tunteita. Monet arkipaivan askareet voivat ollargiinaisia esteita naille aikuisille lapsille. Aiil
oletetaan kuitenkin kestokykya ja kasvatusvastuktgassa isien osuudet sivuutetaan ja heidat

mainitaan aitien puheen kautta, koska isat eivaeadennakdoisesti ole perheen kuvioissa mukana.

Teoksessaikuisten arki(2005, 32, 123-129) Eeva Jokinen kuvaa pienteretaganhemmuuden
arkea. Vanhemmuus voi olla kokemuksia, diskursavisdytantdja seka hoivaa, huolenpitoa ja
solidaarisuutta. Vanhemmuus on kasitteena sukupewgiiaali. Isyys ja aitiys ovat
kulttuurisidonnaisia konstruktioita ja arkiset tgvlauten sukupuoliroolit ovat tekoja ja toimintaa,
joita saatelevat eron tekemisen instituutiot jaitpkét. Namé& voivat tulla kaytdnnodssa esiin

esimerkiksi neuvolakaytannoissa.
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Vanhemmuudesta puhuttaessa sana hoiva tulee |@hssiwattd mieleen. Hoiva on kéasitteena
litettdvissd nimenomaan pienten lasten huolenpitodkuisten ihmisten valilla voidaan puhua
enemmankin huolenpidon ulottuvuudesta. Vanhemdagten valisia hoivasuhteita voidaan pitaa
ylisukupolvisina hoivasuhteina ja neuvotteluina Ipkivi & Zechner 2009, 166). Vanhemmuuteen
littyy aina jonkinlaista yhteiskunnallista konttointia ja hallintaa. Nain ainakin pienten lasten
kohdalla, jolloin yhteiskunta erityisesti Lansinmgas on vahvasti mukana perheiden elamassa
erilaisten tukien ja palveluiden muodossa. Piergsten hoiva on Euroopassa yhd vahvemmin
saamassa Yyhteiskunnallisia tukimuotoja, jotta genfasten aidit vapautuisivat tyoelamaan
(Anttonen & Sointu 2006, 116-119). Pienten lastanhemmuus siis on saanut taakseen poliittista

tukea.

Aikuisten lasten vanhemmuutta on tutkittu sangemamd Johanna Elo (2008, 70-76) on Pro gradu-
tutkielmassaarAiti on &iti aina vaantutkinut aikuisen lapsen aitiytta. Elon aineistosskuisten
lasten aideilla oli omien kertomustensa mukaanegkia irrottautua emotionaalisesti lapsestaan.
Yleisesti ottaen aidit eivat Elon aineistossa kaetnaitiyden paattyvan lapsuuteen. Tasta
huolimatta joillakin aideista esiintyi epailyksiéts, tarvitseeko aikuinen lapsi enda aitia. Samall
aidit vetivat rajaa aikuisuuden ja lapsuuden \alill

Mielenterveysongelmiin liittyy paljon mystifiointjasyyllisyytta ja hapeaa. Yhtena syyna voi olla
psyykkisten sairauksien leimaavuus, jota vahvistyygkisesti sairaiden erottaminen muusta
yhteisdsta 1800-luvulla (Foucault 1991, 38-63). Yhalloissa mielenterveyskuntoutujien aidit
saattoivat tuntea hapeéaa lapsestaan, koska mediliaoosaltaan loi kuvaa psyykkisesti sairaista

hirvidina (Joutsenniemi 2011, 45).

Erityisesti aidin rooli rakentuu sosiaalisten odén varaan: yhtend varoitettavana esimerkkind
kaytetaan "ylisuojelevaa &itid”, joka voi "pilatédpsensa (Jokinen 1996, 13). Psykiatrian saralla
vanhemmuuteen liittyy voimakasta latausta. Vanhelisessa psykiatriassa vanhemmuus oli
sairauksien periytyvyyteen ja kayttaytymiseen kiggkaia (Jahi 2004, 15). Freudin (1982, 295-382)
mukaan vanhemmat saattoivat aiheuttaa lapsensaasgdamlapsuuden aikaisia traumaattisia
kokemuksia, jotka vaikuttivat tuhoisasti lapsem&dn. Vasta viimeisten vuosikymmenien aikana
psyykkisia sairauksia on alettu kasitella moneinjdaksummana, eika syyllisia enaa pyrita etsimaan
(Jahi 2004, 23). Omaistutkimuksen kohdalla huomatakiinnitetty omaisten hoivavastuuseen ja
jaksamiseen (Esim. Baronet 1999). Tatakin nakokalnoa kritisoitu ja haluttu tuoda esiin

positiivisia puolia mielenterveyskuntoutujan omaseolemisessa (Stengard 2005). Vertaistukea
pidetddn omaisille tarkednd tuen muotona omaisiysties) piirissa. Yhdysvaltalaisille aikuisten
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mielenterveyskuntoutujien aideille oli Cookin jallden (1999, 405-410) mukaan voimaannuttava

kokemus osallistua ryhméaan, jossa he saivat tawatt vertaisia vanhempia.

Arki kasitteend on tullut yleiseen kayttdon modsaation myotd. Arkea analysoimalla voi
ymmartaa paitsi arkea itsessaan myos yhteiskusi@atiakenteita. Erityisesti naistutkimus on ollut
kiinnostunut arkisuudesta, konkreettisuudesta, riliisnudesta sekd naissubjekteista ja naiden
toiminnasta. (Jokinen 2005, 20-24.) Suvi Krok (2029) on kéasitellyt arjen toimijuutta ja jakaa
taman toimijuuden rutiiniksi, suhteissa olemisefei merkitykseksi. Arjen toimijuus perustuu

sykliseen aikakasitykseen, jossa oleellista ondtiss/uus.

Tuija Virkki (2004, 18-20) kuvaa toimijuutta suhlégiuden kasitteen kautta. Inminen toimii aina
sosiaalisissa suhteissa, mitd kautta myoOs toimijgyatyy. Suhteellinen toimijuus syntyy
valtasuhteissa ja ihmisten toiminnan valilla, eié@nijuus ole siten aina vapaaehtoista. Se myo6s on
vastakkainen monessa mielessa individualistiskitéskasitykselle, koska suhteellisen toimijuuden

idea lahtee ihmisten véalisesta riippuvuudesta,igpyeesta ja valittamisesta.

3.3. Toimijuus julkisen ja yksityisen rajalla

Toimijuuden maarittelylle ei ole mitdén yksittaistdulukuntaa. Ihmisen toimintaa ja toimijuutta on
teoretisoinut muun muassa Max Weber. Hanen toirsipariaansa on yhdistetty indivualistiseen
ihmiskasitykseen ja ideaalityyppien analysoimisedtksi weberildinen toiminnan muoto on
paamaararationaalinen toiminta, joka yleisimmin igtedldaan perinteiseen miehiseen toimintaan.
Oma tutkimukseni toimijuudesta sijoittuu tarkastedan vanhemman toimijuutta suhteessa
palvelujarjestelmaan. Rakenteita ja jarjestelmi& termijuuksissa on teoretisoinut Anthony
Giddens. Hanen toimijuusteoriansa sijoittuu Web&rigoiketen strukturalistiseen koulukuntaan.
Hanen kehittdmansa rakenteistumisteoria perustatukgeen siitd, ettéd todellisuus muodostuu
mielessa olevista rakenteista. Nama rakenteet ripguvaisia eri toimijoista. Eroten Giddensista
Foucalt on yhdistdnyt vallan ja toimijuuden tedmoiHanen analyysinsa pureutuu yksittéisten
valtasuhteiden sijaan valtasuhteiden valiseen stokm. (Heiskala 2000, 62,187.)

Hoivassa on kyse naisten sukupuoli-identiteetiatfojmijuudesta. Aidinhoiva on prosessi, jossa
sukupuolten valinen ero tehdddn ja vyllapidetdédn.istsia toimintaa on analysoitu

vastuurationaalisuuden kautta, koska naiset usgavas enemman vastuuta hoivasta. Tama on
seurausta siita, ettd heilta naisina ja aiteingptalisoina odotetaan niin ja tastd syntyy ajatus

naisista hoivarationaalisina toimijoina ja subjékée Hoivaeettisesti ajatellen tasta eetoksesta
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seuraa myos ongelmia, jos naiset nahdaan subjekt@kka ovat moraalisesti hoivasta vastuussa
olevia. (Anttonen & Zechner 2009, 32.)

Hoivatoiminnot ovat seurausta ruumiin toiminnasii hyvinvointiregiimit eroavat tavassaan
kasitella ruumista. Liberaali hyvinvointiregiimi jeittaa ruumiin yksityiseen, kun taas
sosiaalidemokraattisessa regiimissa julkisen jatyiken (kodin, perheen, ruumiillisen) raja on
matalampi ja yksityinen on enemman politisoituauRissuhteita, kuten aidin ja lapsen vélista
suhdetta, on myds jalkimmaisessd mallissa voimakkaia yhteiskunnallistettu erilaisten
tulonsiirtojen avulla ja julkisten palveluiden keaut(Erdsaari & Julkunen & Silius 1995, 24-26, 96.)
Pohjoismainen tasa-arvoon nojaava sosiaalipoldiiki ollut vapauttamassa naisia tydelamaan.
Suomalainen sosiaalipolitikka on kuitenkin kokemutirroksia viime vuosikymmenina ja perheen

vastuu hoivasta on korostunut. (Ks. myos Julkur@d12252.)

Julkusen (1995, 91-99) mukaan tydssakayvat aidinuskkuvat yksityisen ja julkisen rajalla, kun
yrittdvat hoitaa kotia ja lasta tyonsa ohella. Skanhe tarvitsevat julkisia palveluita, kuten
paivahoitoa aitiyden tueksi. Koti- ja ansiotyo&®n rajat ovat tasta syysta hailyvia. Myos isat
voivat modernissa yhteiskunnassa olla hoivaaviat livat olla tdméan lisaksi osallistuvia,
avustavia tai poissaolevia. Tassa tutkielmassa eskity tyon ja perheen yhteensovittamisen

kysymyksiin, vaan palvelujarjestelman rooliin vanimean elamassa.

Vanhemmuuteen liittyva tutkimus kuitenkin perustléhinnd alaikdisten lasten néakdkulmaan.
Nuorten kasvatukseen liittyvaa tematiikkaa tutkimotmmi Hoikkala (1993, 146-147) on kasitellyt
vanhemmuutta sen paradoksaalisuuden kautta. Aikaieen on toisaalta lopullista, mutta silti se
on lopullinen jatkumo. Aikuisuuden tematiikka onsykutkielmaani johdattavista taustateorioista.
Minua kiinnostava kysymys on: millaisia kohtaamisagkuisten lasten vanhemmat kokevat

palvelujarjestelmassa?
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4. Aineistoista ja metodeista

Aineistoina minulla on tutkimuksen empiirisessa uessa seké kysely- ettd haastatteluaineisto.
Tutkimusmetodini on mixed methods ja erityisestesstotriangulaatio, jonka avulla samoihin
tutkimuskysymyksiin etsitdan eri aineistojen avuwastauksia (Tuomi & Sarajarvi 2002, 141).
Kvantitatiivista ja kvalitatiivista lahestymistapaaoi yhdistaa keskenaan. Nama kaksi
lahestymistapaa tarkastelevat tutkittavaa ilmidia@man eri n&kdkulmista. Kvantitatiivisessa
lahestymistavassa on tarke&da tilastollinen testaamija tarkka mittaaminen, kun taas
kvalitatiivisessa lahestymistavassa rakennetaasojzlletaan hypoteeseja ja teorioita yleisella
tasolla. (Helve 2005, 60.)

Tassa tutkimuksessa on tarkoitus yhdistdd kysedigtiva ja haastatteluaineistoa keskenaan niin,
ettd kummassakin  keskitytddn samoihin  tutkimustéleimo Kyselyaineisto  koostuu
pirkanmaalaisista omaisista ja haastatteluaindesds kahdeksasta haastateltavasta, jotka ovat eri
puolelta Suomea. En kokenut tarpeellisena rajatastbtieluaineistoa vain Tamperetta tai
Pirkanmaata koskevaksi, koska tarkoitukseni etutlda pirkanmaalaista palvelujarjestelmaa, vaan
tarkastella sita yleisesti Suomea koskevalla tasdlyselyaineistoa kaytan sekundaariaineistona,
jonka avulla pyrin kuvailemaan vanhempien kokemaiksalvelujarjestelmasta yleisella tasolla.
Suuremman  analyysipainon annan haastatteluairieistoljoka  toimii  tutkimuksen

primaariaineistona.

4.1. Yleista kyselyaineistosta

Kuvailevan aineiston etuna on havainnollisuus. Seilitykselld voi tuottaa aineistosta ja
tutkittavista perustietoja, kuten vastaajien jakausta eri luokkiin joissain tietyssa kysymyksessa.
Kuvailevan analyysin kautta ei voi tutkia ilmidideflisia kausaalisia syy- ja seurausyhteyksia,
vaan sen avulla voi tarkastella tutkittavaa ilmigtisella tasolla. Kuvaileva analyysi sopii
esimerkiksi kategorisointiin ja tyypittelyyn. Tarkakseni on kayttaa ristiintaulukointia kuvailevan
analyysin pohjana, koska sen avulla voi tarkastalldttavaa ilmiota kahden eri muuttujan valisten
jakaumien kautta. (De Vaus 2002, 213; 241.)

Kuvailevan analyysin pohjana minulla on kyselyast@i jonka vastaajat ovat sekKamaiset
mielenterveystybn tukena ry:njdsenid ettd omaisneuvontapisteiden kautta tatugae
mielenterveyskuntoutujien omaisia Pirkanmaalla. éfystoteutettiin syksylla 2010 ja se on osa
Varhaisen tuen mallin kehittdmisprojektid/arhaistuen mallin kehittdminen omaistydssa

projektissa (2010-2014) on tarkoitus kehittdd hyeraaistydn malleja ja kaytantdja. Projektin
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tavoitteena on lisata omaisten osallisuutta mielalys- ja paihdepalveluissa seka kehittda
omaisten kuormittuneisuuden ja masennuksen enh&leyyn tahtaavia toimenpiteitd. Projektin
tarkoituksena on selventaa omaisten palveluketpglgd omaistyon rooleja julkisen sektorin ja
omaisjarjestéjen kesken. Varhaistuen mallia kedidtet yhteistydss®maiset mielenterveystyon
tukena Tampere ry:ja Etela-Pohjanmaa ry:rsekavali-Suomen mielenterveys- ja paihdehankkeen
yhteisty6tahojen kanssa. Toiminta-alueita ovat Temapga Eteld-Pohjanmaa. Tutkimusprojektin
rahoittaa Raha-automaattiyhdistys. (www.omaisetpen.fi.)

Kasittelemani kyselyaineisto kattaa ainoastaan afimkaan alueen vastaajat, koska Etela-
Pohjanmaan kyselyyn vastanneet eivat ehtineetnwtkseen mukaan. Kyselylomaketta esitestattiin
syksylla 2010 Tampereen omaiskahvilan asiakkaiitlQ) ennen sen lahettamista kohderyhmalle.
Kysymyksid lomakkeeseen ovat olleet laatimassa glegk FT Rita Jahi, projektivastaava Ttm
Tuija Koponen, toiminnanjohtaja Ttm Oili HuhtaladifA Penttila sekd projektitydntekijat Paivi

Ojanen ja Harriet Paattimaki.

Alun perin lomakkeita oli jaossa 931 kappalettaijatd palautui 249. Kuitenkin 15 niista jouduttiin

hylkddmaan puutteellisten tietojen vuoksi. Nain tk#gvissd oleva aineisto koostuu 234
vastaajasta. Vastauslomakkeet ovat lukkojen takhdastyksen toimistolla ja niista koottua SPSS-
aineistoa olen luvannut sdailyttad huolella. Kysysigkjaetussa kyselylomakkeessa oli runsas
maara. Aion analysoida vain muutamia naista kysysisy#, jotka koen tutkimusaiheeni kannalta

olennaisiksi.

Vastausprosentti on aineistossa ainoastaan 25) miteeiston edustavuus on varmasti karsinyt.
Aineistossa on vastaajia 234, mutta heista neljlil&laikainen kuntoutuja, joten ne piti jattaa
analyyseista pois. Nain lopullinen aineisto koodt8d:sta vastaajaa, kun filtteroin aineistosta pois

alaikaiset kuntoutujat ja muut omaiset kuin vanherm

Kvantitatiivisessa aineistossa olennaista ovat mjattja niiden vélinen tarkastelu. Tutkimuksen
muuttujat loin kyselyaineiston kysymysten pohjalfatkittavuuden kannalta muuttujamuunnokset
ovat useimmiten tarpeellisia. Usein esimerkiksidipienid luokkia kannattaa yhdistella keskenaan.
Muutoksia luokituksissa tein mielenterveyden hiti#iomittaavan ja vastaajan asuinpaikkaa
koskevien muuttujien kohdalla tutkittavuuden paaamteksi. Mielenterveyden hairididen kohdalla
koodasin puuttuvaksi tiedoksi pienet sairausryhjaabtin mukaan tarkasteluun vain suurimmat
luokat (skitsofrenia, kaksisuuntainen mielialati@ipersoonallisuushairié, masennus). Asuinpaikan
suhteen yhdistelin pienempia luokkia yhteen: madiseya kaupungin asukkaiden oli mahdollista

valita, asuivatko haja-asutusalueella vai taajam@sssi luokka: maaseutu/kaupunki).
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Valikoin seuraavat lomakkeen kysymyksista tarkastekohteeksi, koska koin niiden vastaavan

parhaiten tutkimuskysymyksiini palvelujarjestelnggganhemman kannalta:

[g45] Millaisen arvion antaisit palvelujarjestelnt@somaisen nakdkulmasta? 1.Erinomainen, 2.
Hyva, 3. Keskinkertainen, 4. Huono

[g40a] Mista olet saanut eniten tietoa omaisendfeis&n kayttamat palvelut. 0. Ei, 1.Kylla
[g41Db] Mista olet saanut eniten tukea omaisena®iséh kayttaméat palvelut. 0. Ei, 1.Kylla

Kysymykset ovat yleisluontoisia ja tasta syystalysit edella mainituista kysymyksista eivat voi
tehda kovin tarkkoja analyyseja palvelujarjesteli@idoen ne enemmankin suuntaa antavina

kysymyksina kohti haastatteluaineiston analyysia.

4.2. Ristiintaulukointi analyysimenetelmana

Tilastollisia tutkimusmenetelmia voi tieteelliseltperustaltaan ankkuroida positivistiseen
maailmankuvaan. Vaikka positivismista on olemassalaigia koulukuntia, esimerkiksi
kyselytutkimukset usein luokitellaan pohjautuvan siguistiseen teoriaan, jonka mukaan
todellisuutta voi hahmottaa empiirisen tutkimukskesutta. Positivistinen tiedekasitys koetaan
pohjaksi nimenomaan kvantitatiiviselle tutkimuksellossa pyritdan etsimaén kausaaliyhteyksia eri
iimididen valilla. (Raunio 1999, 156-159.) En pyéssa tutkielmassa etsimaan kausaalisia syy-

seurausyhteyksia, vaan pitdydyn kuvailevassa tutkg®ssa.

Ristiintaulukointi on menetelmana kuvailevaa. Seulla voi saada nopeasti tietoa, joka on melko
helposti tulkittavissa. Sen heikkona puolena ontenkin tulosten pinnallisuus. Kausaalisia
paatelmid syy-seuraussuhteista ei voi tehda rigtilokoinnin avulla. Tarkoitukseni olikin kayttaa

ristiintaulukointia ainoastaan yleiseen kuvailuuntkittavasta ilmiosta, mista syysta koen

ristiintaulukoinnin riittdvaksi analyysimenetelmakstkimuksessani.

Menetelmana ristiintaulukointi sopii hyvin laadsllle muuttujille, kuten nominaaliasteikollisille
tai ordinaaliasteikollisille muuttujille (KvantiMOV). Analyyseissa kayttdmani muuttujat ovat
edellda mainittuja. Nominaaliasteikollisia eli laatoa mittavia muuttujia ovat esimerkiksi
sukupuolta tai tuen saamista mittaavat muuttujatstausvaihtoehdot: kylla tai ei). Omaisten
kokemuksia palvelujarjestelmasta mittaava muuttags on ordinaaliasteikollinen eli jarjestysta

mittaava muuttuja (vastausvaihtoehdot: erinomaihgnd, keskinkertainen, huono).
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Tilastollisen merkitsevyyden lisdksi tarkea seikittkimuksessa on sisallollinen merkittavyys. lhan
mitéa tahansa muuttujia ei voi kannata ristiintaoidia keskenaan, vaikka tilastollinen merkitsevyys
toteutuisikin. Paaasia on, etta tutkittavien ilrdgm keskindisen riippuvuuden mittaaminen on
informatiivista ja saadut tulokset ovat relevamttejtkimuskysymysten kanssa. Tahan olen yrittanyt

analyyseissani pyrkia.

Tein ristiintaulukoinnit seuraavista kysymyksist#illa tavoin sukupuoli nayttaytyy suhteessa
tyytyvaisyyteen palvelujarjestelmééd kohtaan? Tueanssen mahdollisuus lapsen kayttdmista
palveluista suhteessa paikkaan (maaseutu/kaupuséka palvelujarjestelma omaisen kannalta
suhteessa lapsen saamaan diagnoosiin. Taman l@#kstuin tekeméan ristiintaulukoinnin tiedon

saamisen ja palvelutyytyvaisyytta mittaavien myugtuvalilla.

Ristiintaulukointeja on vahan, koska kaytanndsdastbllinen merkitsevyys oli analyyseissa
heikosti todistettavissa. Iimididen valisen riippunden testaaminen vaatii tiettyjen ehtojen
tayttymista (Heikkinen 2010, 190). Ristiintaulukoissa khiin nelio —testin tulosten tulee olla alle
0.05, jotta saatuja tuloksia voidaan pitaa tildstesti merkitsevind. Kaytannossa tama tarkoittaa,
ettd 0.05: n khiin nelid —testin arvon perusteeta@aan paatella, etta tutkittavien muuttujien Néli
esiintyy riippuvuutta toisistaan vahintaan 95 %:odenndkdisyydella. Khiin nelid —testin
edellytyksend on myds, etta frekvensseista 20 %oBaalle 5. (KvantiMOTV; Heikkinen 2010,
213.) Tuloksista voi siis tehda yleistettaviss& iadilastollisia paatelmia, kun tietyt ehdot t&ytht.

Tutkimustulosten luotettavuudesta

Vastaajat saivat itse valita, mihin luokkaan itgeksssakin kysymyksessa sijoittivat. Tata valoa
vasten tutkimus on aina subjektiivista. Taysin &tiesta tietoa ei ole mahdollista saada, koska
kukin vastaaja voi tulkita ja ymmartaa kysymyksenatla tavallaan. Tutkija ei voi olla mydskaéan

varma siita, kuka tutkimukseen on todella vastankum on kysymys postikyselystd. Myos tutkija

voi tehdad tulkinta- tai nappailyvirheita aineistdeésitellessdén. Naista seikoista johtuen
tilastollisessa tutkimuksessa on aina jossain maarrheiden mahdollisuuksia olemassa.
(KvantiMOTV.)

Tilastollisessa testaamisessa olennaista on \ediilit ja reliabiliteetin mittaaminen. Validiteetti
voidaan jakaa sisdiseen ja ulkoiseen validiteetfisaista validiteettia, eli sitd mitataanko o&kea
asiaa, voi parantaa mahdollisimman monen kysymykagolla. Ulkoista validiteettia, eli
tutkimustulosten luotettavuutta muun tutkimuksenossa, voi tarkastella vertailemalla saatuja

tuloksia mahdollisiin aiempiin tutkimustuloksiin. allditeettia voi parantaa kayttokelpoisten
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mittaristojen avulla. Samaa kysymysta kannattag/&ysseammalla eri kysymyksella hieman eri
tavoin. Hyvaan tulokseen paaseminen validiteetimesen on yleenséa vaikeaa, koska luotettavan
mittariston luominen sosiaalisten ilmididen mittas@ssa ei ole mitenk&dan yksinkertaista ja
yleisesti ottaen mittarit ovat kertakayttotavar@@ae Vaus 2007, 52.) Oman aineistoni suhteen
joudun luottamaan valmiiksi tehtyihin kysymyksiikysymykset ovat luonteeltaan laajoja, mutta
luotan saavani niiden avulla jonkinlaista yleiskavigytyvaisyydesta lapsen palvelujarjestelméaéa
kohtaan.

Reliabiliteetin mittaaminen perustuu tutkimustuérstoistettavuuteen, jota voi parantaa tekemalla
useita perakkaisia mittauksia tutkittavalle ryhrealAineistossani tata ei voi hyddyntaa, koska
mittaus perustuu yhteen kerdilyeraan. Reliabiliteetoi mitata myos tilastollisen testaamisen
avulla, jolloin voidaan verrata tulosten tilastsla merkitsevyyttd suhteessa tutkittavaan
perusjoukkoon. (De Vaus 2007, 53.)

4.3. Kohti kvalitatiivista analyysia

Haastattelukysymykseni rakensin kyselyaineistoaeblgam. Kvalitatiivisena aineistona kaytan
haastatteluaineistoa, joka on samalla myds prim@isto. Taman aineiston kerasin kevaalla ja
kesalla 2011 ja se koostuu aikuisten paihde- ja lemierveyskuntoutujien vanhempien
haastatteluista. Haastateltaviksi valikoitui 6&ja 2 isad. Haastatteluaineisto on litteroitu adtah
sanatarkasti. Litteroitua tekstia kertyi noin 30usi ja haastattelujen kesto oli 15 minuutista tanti
Yhden haastatteluista tein puhelimitse, muut h#slsd@ien kotona. Yksi haastatteluista ol
parihaastattelu, mutta olen numeroinut heidat i€kBi haastateltaviksi anonymiteetin
turvaamiseksi. Haastateltavien aikuisilla lapsdlajokin diagnosoitu mielenterveysongelma seké
neljalla naista aikuisista lapsista oli liséksilmigongelmia. Osa haastateltavista oli vanhojajéuttu
kandin tutkielmasta ja osan haastateltavista tawlahtikirjoitusten seka harjoitteluohjaajani akaul

Tarkemmat tiedot haastateltavista olen kerannyediksi loppuun (liite 2).

Haastattelujen teemoina olivikbkemukset mielenterveyspalveluista, vanhempiem jaudiedon

tarve, hoivaaminen ja lapsen tuen tarveddaastattelurunkona Kkaytin puolistrukturoitua
teemahaastattelua. Puolistrukturoidussa teemali@hstaa on olemassa kaikille haastateltaville
samat kysymykset, mutta vastausvaihtoehtoja eiumkiteltu valmiiksi (Aaltola & Valli 2001a,

26). Valitsin haastattelumetodiksi puolistruktunand teemahaastattelun, koska sen avulla voi
puhetta johdattaa tutkijan haluamiin teemoihin. @atoki vaikuttaa jossain méaarin siihen, mista
puhutaan. Haastattelukysymykseni muotoutuivat nmatkarrella lopulliseen muotoonsa parin
haastattelun jalkeen. Teemat olivat joka haastett@l kuitenkin samanlaisia. Tunnelmaltaan
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haastattelut olivat leppoisia ja pyrin haastatesai siihen, ettd annoin haastateltavien puhua
suhteellisen vapaasti teemoista ja tein tarkent&aysymyksia tarvittaessa. Aineisto muistuttaa
kerronnallista haastatteluaineistoa siind mielesgd,haastateltavat puhuivat usein pitkaan aiheest
ja puhe siirtyi myo6s valilla muihin aiheisiin. Oldtuitenkin analyyseissani pyrkinyt siihen, etta
palvelujarjestelmaa koskeva puhe on analyysin Kititana, koska myo6s tutkimuskysymykseni

littyvat siihen.

Haastatteluaineistosta l&hdin kartoittamaan mielgelskuntoutujan vanhemmuutta
palvelujarjestelméan ja  hoivan  n&kokulmista  k&sin. aastatteluaineistoa  koskevat

tutkimuskysymykset ovat:
Haastatteluaineistoa koskevat tutkimuskysymykset:

1. Millaisia toimijuuksia ja positioita vanhemmat raitavat suhteessa

mielenterveyspalveluihin?
2. Millaisia palvelukynnysmetaforia vanhemmat rakeatgwuheessaan?

Aluksi muodostin aineistosta puhuttuja teemoja @laiprjestelméastd. Teemoiksi muodostuivat
avohoito/sairaalahoito, lapsen sairauden tilanhempien oma tuen ja tilan tary@ vanhempi
asiantuntijana Taman jalkeen muodostin teemallisia kynnysmetafgoita olivataikuisuus, huoli,
kire ja "terve jarki”. Metaforat liittyivat vanhempien mahdollisuuksiinlao mukana lapsen
hoidossa. Teemoista ja teemallisista kynnysmetttonmuodostin edelleen toimijuuspositioita ja

kynnysmetaforia, joita esittelen luvuissa 6 ja 7.

4.4, Teemoittelu, positiointi ja palvelukynnykset

Haastatteluaineiston analysointia varten kaytanrewttisena viitekehyksena Jyrki Poyséan
minékerronnan toimijuuksien positiointia. Positibamalyysissa kertomuksista pyritdan loytamaan
puhujan positiot, joihin puhuja subjektina asettaanséa eri tilanteissa. Nama kertomukset syntyvat
aina vuorovaikutustilanteessa. POysa (2009, 320-33&kaa toimijuuden neljddn eri
perusulottuvuuteen:aktiivinen toimija, toiminnan kohde, sivustaseueagp paikantamaton
havaitsija. Mindkerronnan toimijuus voi olla mydsukupuolittunuttatai ryhmiin perustuvaa

toimijuutta

Teemoittelu on suositeltava aineiston analysoipditkaytannollisten ongelmien ratkaisussa ja
tarinoista voi kerata olennaista tietoa tutkittdsa®ngelmasta. Aineistosta voi nostaa esille

tutkimusongelmaa valaisevia teemoja ja nain on rmobisth vertailla tiettyjen teemojen
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esiintymista ja ilmenemista aineistossa. Teemaittedvulla saadaan vastauksia tai kokoelma
erilaisia vastauksia tai tuloksia esitettyihin kysgksiin. Onnistuakseen teemoittelu vaatii teorian |
empirian vuoropuhelua. (Eskola & Suoranta 1999;130.)

Teemoittelulla keskityn tarkastelemaan vanhempiermepssaan rakentamia kynnysmetaforia
palvelujarjestelmasta. Kynnysmetaforien avulla aaid avata esimerkiksi sita, miten helppoa on
paasta palveluihin osalliseksi. Kynnysmetaforidy@mlen vyohykkeitd on tutkinut Tom Erik Arnkil
(2005, 157) teoksessadPerakammari ja huolen vyohykkeeisiakkaiden valikointikynnykset
sosiaalitydssd muodostuivat Arnkilin teoksessasetlai, kiirastuleksi ja perakammariksi. Edella
mainitut tarkoittavat asiakkaiksi pyrkivien paasyrdallisuuksia asiakkaaksi asti. Eteinen ja
kiirastuli piti ylittaa ja tiettyjen ehtojen pitidyttyd, jotta asiakas paasi perakammariin, eligsisa
palveluihin. Liséksi kaytadn haastatteluaineistomlgsoinnissa matalan kynnyksen teoretisointia.
Matala kynnys voi Sinikka Torman (2009, 47-49) makaolla konkreettinen palvelumuoto,

mahdollisuus paasta helpommin hoitoon tai metafora.

Olen kiinnostunut palvelukynnyksistd niin matalaynkyksen palvelumuotona kuin metaforana.
Matalan kynnyksen palvelut ovat tassa tutkimuksessaisyhdistysten jarjestamat palvelut.
Omaisyhdistysten toiminnan taustalla toimii alumipghdysvaltalainerkoulutuksellisen perhetydn
ideologia Sen kautta koetaan, ettda omaisilla ja potilaltatarve tietdd sairauksista ja saada tukea.
Tata kautta pyritddn tukemaan omaisen jaksamiggasar. Perusoletuksena on, ettd omainen kokee
kriisin laheisen sairastuttua ja minuus taman gitkeakentuu prosessimaisesti uudelleen. Omaista
pyritddn tukemaan rajojen asettamisessa, oman VYogmimin yllapitamisessa ja auttamaan
voimaantumisessa. Vertaistuki ja ammattiapu koetaan muodoiksi, joiden kautta omainen saa

paremmin uusia voimavaroja. (Luodemaki 2009, 9,28Kipers& Leef& Lam 1998, 3.)

Teemoittelun ja positioinnin lisaksi pyrin hyddyntaan narratiivisuutta analyyseissani hyvin
loyhalla tavalla. Hannisen ja Valkosen (2002, 5)kean mallitarina on sisdinen tarina, joka
hahmottuu kerrottujen tarinoiden punaisena lankdf@ma kerrotut tarinat ovat kulttuurissa ja
yhteisdssa rakentuneita yleisia olettamuksia, joideikaan ihmisten oletetaan toimivan. Olenkin
pyrkinyt loytamaan jonkin punaisen langan teempiljeiden kautta hahmotan positioita ja

kynnysmetaforia.

4.5. Tutkimuksen eettisyydesta

Tutkimuksen teon tarkeita eettisia kysymyksia oaabimuus ja luotettavuus niin tiedemaailmaa

kuin tutkittavia kohtaan. Tutkittavien anonymiteesailyttaminen pitdd varmistaa tutkimuksen joka
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vaiheessa, jotta ketdaan yksittaisia henkilditadaitunnistaa aineistonaytteista. (De Vaus, 2007, 58
67, Eskola & Suoranta 1999, 57.) Tah&n olen pytkikgmmankin aineiston kohdalla.

Haastatteluaineistosta olen poistanut ne kohdetajwoisi tunnistaa vastaajan. Kyselyaineisto on
jo alun perin koodattu niin, ettd siitd ei voi tistaa yksittaisia vastaajia. Luokittelin vastaukset

niin, jotta niista ei synny liian pienia luokkia@mymiteetin turvaamiseksi.

Tutkittavalle ryhmalle ei saa mydskaan tuottaa harf@e Vaus, 2007, 58-67). Olen yrittanyt ottaa
taman huomioon analyyseissani ja kiinnittd& huoangdhen, milla tavoin asiat ilmaisen, jotta niita
ei ymmarrettaisi vaarin. Olen kuitenkin tietoindités etta kyseessa on arkaluontoinen aihe, joka
voi herattaa myos keskustelua jalkikateen. Olekipyt mahdollisimman rehellisesti tuomaan seka
haastateltavien ettd kyselyaineistoon vastannekademukset esiin. Kuitenkin aina tutkimuksen
tekeminen on tulkinnallista ja myds se, ettd ita@llon omaistausta voi jossain maarin vaikuttaa

tehtyihin ratkaisuihin, vaikka olenkin pyrkinyt ajtiivisuuteen.

Tutkittaville tutkimukseen osallistuminen pitdd aolivapaaehtoista (De Vaus, 2007, 58-67).
Kyselyaineiston kayttoon tutkimuksessani olen pgytduvan Omaiset mielenterveystyon tukena
Tampere ry:n hallitukselta. Haastattelutilanteissa pyysin luvdraastateltavilta ja kerroin

tutkimuksen vapaaehtoisuudesta. Molempia aineitapan vain tdman tutkielman tekemiseen,

minka jalkeen havitan aineistot.
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5. Vanhempi ja palvelujarjestelma

Taméa analysointiosuus koskee kyselyaineistoa. Mstdocaluksi muutamia aineistoa yleisesti
havainnollistavia kuvaajia ja frekvenssitaulukoitddma kuvaajat loytyvat liitteesta 1. Yleisen
kuvailun jalkeen siirryin tekemaan ristiintaulukt®ja, joiden avulla voi havainnollistaa kahden eri

muuttujan valisten tulosten yhteisvaihtelua.
Tutkimuskysymykseni kyselyaineiston kohdalla ovat:

1. Onko aikuisen mielenterveyskuntoutujan vanhemmaimdoliista saada tietoa ja tukea
lapsensa kayttamista mielenterveyspalveluista?aiigin palvelujarjestelmé& on vanhemman

kannalta?

Seuraavaksi esittelen muutamia onnistuneimpia inmiatilukointeja kuvioiden muodossa
vanhempien kokemuksista palvelujarjestelmda kohtdamn tehda useita ristiintaulukointeja ja
harkitsin jopa monimuuttujamenetelman kayttt6a aymhgenetelmana. Suurimmaksi esteeksi nousi
aineiston pieni koko (N=130). Monimuuttujamenetdiménativat usein onnistukseen suuria
aineistoja. Sama ongelma koskee ristiintaulukagnteyaikka ristiintaulukointia voi kayttaa
muutaman kymmenen vastaajan kokoiselle aineis(gNantiMOTYV). Tilastollinen merkitsevyys,
eli tulosten yleispatevyys, on olennainen tekiigstollisessa mittaamisessa. Sen avulla tuloksia vo
verrata tutkittavaan perusjoukkoon, eli tassa thpessa aikuisten mielenterveyskuntoutujien
vanhempiin. Ristiintaulukoinnissa khiin neli6 -festarvon suuruudella mitataan tilastollista
merkitsevyytta. Yli 0.05:n arvot eivat ole endégibllisesti merkitsevida, mika tarkoittaa sitdAett
tilastollisia paatelmia ei voi tehda kyseisen mgéulukoinnin tuloksista. Oma aineistoni koostuu
pirkanmaalaisista vastaajista, joten paatelmét éwek ainoastaan Pirkanmaata. Tasta syysta
tuloksista ei voi tehda yleispatevia Suomea kosk@datelmia. Olen kuitenkin vertaillut tuloksia
Nymanin ja Stengardin vuonna 2001 tekeméaan vastésisaen kyselyyn, joka on tehty Suomen
tasolla. My6s Nymanin ja Stengardin kyselyssa \satan tavoitettu omaisyhdistysten kautta.
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5.1. Tyytyvaisyys palvelujarjestelmadn omaisen kannaltaukupuolittain

Alla oleva ristiintaulukointi on tehty sukupuolta itthavaan kysymyksen [g2] ja omaisen
palvelutyytyvaisyytta mittaavan kysymyksen [g45]iNé

[g1] Oletko: 1.mies, 2.nainen?

[g45] Millaisen arvion antaisit palvelujarjestelm@somaisen nakokulmasta? 1. Erinomainen,
2. Hyva, 3. Keskinkertainen, 4. Huono

Alla olevassa kuviossa esitan graafisesti ristiihtkoinnin tulokset.
Palvelujarjestelméa omaisen kannalta sukupuolen mukan

(n=124)
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hyva keskinkertainen huono

Kuva 2. Palvelujdrjestelma ja vastaajan sukupuoli % (p=.434)

Kuvasta Kuva 2 voi havaita, ettd miesvastaajat ovadisvastaajia tyytyvaisempia
palvelujarjestelmaan omaisen kannalta. Tama vdupoliita, ettd miehet ottavat hoivaan liittyvat
asiat rennommin, kuten Anttonen ja Zechner (2008949) ovat todenneet. Toiveet ja odotukset
palveluista voivat olla tata kautta sukupuolittdaei oisaalta naiset saattavat olla miehia useammin
tekemisissa palvelujarjestelman kanssa, jolloin snyibkemuksia palveluista kertyy naisille

enemman.

Paaasiassa sekd miehet etta naiset kokivat palviektielméan keskinkertaisena omaisen kannalta.
Kasitteen keskinkertaisuus voi varmasti tulkita melén tavalla ja se voi olla my6s suhteellisen
neutraalisti ymmarrettava termi: palvelut ovat ekk&taajien mielestéa padasiassa jotain hyvan ja
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huonon valilta. Palvelujarjestelmé on itsessaaialasgaritelma. Sen perusteella ei voi paatella,
millaiseksi koetaan eri palveluntarjoajien jarjeséd palvelut. Kovin pitkdlle menevia paatelmia
siis el voi kysymyksen perusteella tehda. Toinegetma liittyy tulosten tulkintaan: mitataanko

kysymyksella lapsen kayttamia mielenterveyspalvalvai palvelujarjestelmaa yleensa?

Ristiintaulukoinnin Khiin nelidtestin arvo (p=.434nenee tilastollisen merkitsevyysarvon vyl
(p<.05), mutta perustelen ristiintaulukon kayttdésettd aiemman omaisyhdistyksen selvityksen
perusteella vuodelta 2001 sukupuolijakauma on wv&men verrattuna tahan aineistoon. (kts.
Nyman & Stengard 2001, 23.)

5.2. Vastaajien tuen saanti asuinpaikan mukaan
Tassa ristiintaulukoinnissa kasitellaan kysymys$tg) ja [g45] valista yhteytta.

[09] Millaisella paikkakunnalla asut? Kaupungissakeskustassa, 2. L&hidssa, 3. Haja-asutus
alueella, Maaseudulla: 1. Taajamassa, 2. Haja-sauieella (Yhdistelin kahdeksi luokaksi:
maaseutu/kaupunki)

[g41b] Misté olet saanut eniten tukea omaisena®isah kayttamat palvelut. 0. Ei, 1. Kylla
Vastaajien tuen saanti laheisen kayttamista palvelsta asuinpaikan mukaan

(n=129)
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Kuva 3. Vastaajien tuen saanti lapsea hoitavalta taholta asuinpaikan mukaan % (p=.057)
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Ristiintaulukoinnin tulokset ovat siind mielesséetankiintoisia, ettd maaseudulla asuvat ovat
tyytyvaisempia tuen saantiin kuin kaupungeissa asuvEhk& maaseudulla hoito on

yhteisollisempéaad, jos ihmiset tuntevat toisensapanin kuin kaupungeissa? Tulokset poikkeavat
ainakin siita kasityksesta, ettd palvelujarjestelatidi heikommin kehittynyt maaseutukunnissa
(Harjajarvi ym. 2006, 66). Palvelukehityksen suhteenkin havaittu, ettd maaseutumaisissa
kunnissa on ollut pakko taloudellisista syista @@ muutokset rakenteissa kaupunkeja aiemmin
(Huhtanen 2005, 6). Kertovatko siis saadut tulokssimerkiksi paremmista hoitokaytanndista
pirkanmaalaisissa maaseutukunnissa suhteessa Hkaifpnn vai onko maaseudulla vain

lyhyemmat jonot palveluihin? Taytyy kuitenkin muaiat ettd suurin osa vastaajista seka
kaupungeissa ettd maaseudulla eivat kokeneet ssatiaea eniten lasta hoitavalta taholta. Lisaksi
tuen saamisen kasite on laaja, kysymyksesta etelula erittelya, mita vastaajat ovat kokeneet

tuella.

Ristiintaulukoinnin Khiin nelio- testin arvo ylittahieman sallitun rajan (<0.05), mutta perustelen
sen kayttoa silla, ettd ollaan kuitenkin l&hellditbaa raja-arvoa. Ristiintaulukoinnin tulokset atv
siis lahes tilastollisesti melko merkitsevia jasiollista riippuvuutta voisi sanoa esiintyvan 95%

todennakoisyydella.
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5.3. Palvelujarjestelma omaisen nadkdkulmasta lapsen diagposin mukaan

Tassa ristiintaulukoinnissa mitataan muuttujien2jgfa [g45] valista yhteytta. [q22] Mika on

sairaan laheisesi paadiagnoosi? 0. En tieda, lsikakntainen mielialahairid, 2. Skitsofrenia, 3.
Persoonallisuushairi6, 4. Autismi, 5. Masennu$&kko-oireisuus, 7. Aivovamma, 8. Anoreksia, 9.
Kaksoisdiagnoosi, 10. Alkoholismi (Otettu huomiowain vaihtoehdot 1,2,3 ja 5, koska muut

luokat olivat lilan pienid).

Lapsen diagnoosin vaikutus omaisen tyytyvaisyytegpalvelujarjestelmaa kohtaan

(n=96)
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Kuva 4. Palvelujarjestelma omaisen kannalta diagnoosin mukaan % (p=.061)

Edellisen kuvion mukaan erityisen huonona palvejegielmdd omaisten kannalta pitavat
persoonallisuushéiridita sairastavien lasten vamhaim Tahan samaan luokkaan on luokiteltuna
kaikki vastaajat, jotka vastasivat laheisellaarvatejonkin persoonallisuushairion paadiagnoosina.
Persoonallisuushairiéitda on hyvin monenlaisia jkdmpaa tietoa niiden valisista eroista suhteessa
palvelujarjestelmaan ei voi tassa aineistossa ait&ersoonallisuushairidista tieto vaikuttaa
lisdantyvan kaiken aikaa, ja niiden diagnosointijakuvasti muutoksessa. Myds niiden hoito on
usein haasteellista ja pitkakestoista, koska peabsuushairidista karsivan ihmisen on vaikeaa
luopua totutuista kayttaytymistavoistaan. (AchteT&mminen 1998, 168-169.) Tulokset voivat
my0s mitata persoonallisuushairidistd karsivien igtem mahdollisuutta paastd hoitoon. Tieto

persoonallisuushairidistd on viela heikommalla Has@sykiatriassa verrattuna moniin muihin
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mielenterveydenhairiéihin, mika hankaloittaa omaliaaltaan diagnoosien tekoa (Lepola &
Joukamaa 2002, 109.)

Erottuvana tuloksena nayttaytyivat kaksisuuntamtelialahairiéta sairastavien lasten vanhemmat,
jotka ovat tyytyvaisimpia palvelujarjestelmaan. Kekiuntainen mielialahairio on useimmissa
tapauksissa helppo sairaus todeta ja siihen onasisantarjolla kattavaa laakehoitoa. (Achte &
Tamminen 1998, 69.) Toisaalta kaksisuuntaisenkireliat@ahdirion tunnistaminen on valilla

puutteellista, joten muiden sairauksien tunnistassa voi olla viela suurempia ongelmia
(Kiiltoméaki ym. 2007, 48-51). Huomionarvoista ristaulukoinnissa oli, etta useat vastaajat olivat
jattdneet joko vastaamatta kysymykseen tai eivigebltienneet lapsensa diagnoosia. Tama voi

johtua esimerkiksi siita, etta psykiatrista diagsiaei ollut vield saatu lapselle.

Ristiintaulukoinnin Khiin nelio- testin arvo ylittahieman sallitun rajan (<0.05), mutta perustelen
myo6s tadméan ristiintaulukoinnin kayttéa silla, ettdlaan kuitenkin lahella sallittua raja-arvoa.
Ristiintaulukoinnin tulokset ovat siis tilastollste l&hes melko merkitsevia ja tilastollista
rippuvuutta voisi sanoa esiintyvan 95 %:n toderimgijydelld. Liitteessa 1 kuvailen

mielenterveydenhairi6ita viela lisaa.
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5.4. Tiedon saamisen suhde palvelutyytyvaisyyteen

Lopuksi viela tarkastelin vastaajien tiedon saammséehdetta palvelutyytyvaisyyteen:
[g45] ja[g40a] Mista olet saanut eniten tietoa sean? Laheisen kayttamat palvelut. 0. Ei, 1.Kyll&
Tiedon saannin vaikutus palvelutyytyvaisyyteen

(n=121)

60

50

40

30 Hmen

m kylla
20

10 +

0 -

hyva keskinkertainen huono

Kuva 5.Tiedon saaminen eniten lapsen kdyttamista palveluista suhteessa tyytyvdisyyteen palvelujarjestelmda kohtaan %
(p=0.001)

Tein kuvion 5 ristiintaulukoinnin, koska halusintkia, milla tavoin tiedon saaminen kytkeytyy

tyytyvaisyyteen palvelujarjestelmééa kohtaan. Ligddledon saaminen tyytyvaisyyden maaraa?
Olisin halunnut tutkia myds tuen saamisen yhtetgtdyvaisyyteen palvelujarjestelmaa kohtaan,
mutta tulokset eivat olleet tilastollisesti merkisi.

Tulokset eivat olleet kovin yllattavid. Tiedon saaen palveluissa paransi palvelutyytyvaisyytta.
Kyse on todennéakdisesti siitd, etta ylipaataan hawmuksi tuleminen on tarkeaa ja tiedon saaminen
kertoo myds hyvista kaytannoista ottaa vanhempintiaon. Tarkoituksenani oli myos kartoittaa,
mill& tavoin vastaajat kokivat palvelujarjestelméisitteen. Vaikuttaa silta, etta vastaajat tulkasi
kysymysta palvelujarjestelméasta hyvin pitkélle kEpssaamien palveluiden kontekstissa, eivét
niink&an itse kayttamiensa palveluiden kautta.

Tilastollisesti ristiintaulukoinnin tulokset olivagrittdin merkitsevid, eli riippuvuutta ilmiéiden
valilla voitiin todeta olevan 99,9 %:n todennakddglla (liite 1, s.85).
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5.5. Tulosten yhteenvetoa

Liitteessa 1 olevien frekvenssitaulukoiden tulotesigoi todeta, ettd vanhemmilla on mahdollisuus
saada hieman enemman tietoa kuin tukea lapsenakdgté palveluista. Kaikkein eniten tietoa
vanhemmat saivat omaisyhdistykseltd tai muilta aeitiai kyselyn mukaan. Tama eroaa tuen
saamisesta: vanhemmat kokivat saavansa eniten peebaeltd, sukulaisilta tai ystaviltd. Tiedon
saannin suhteen tuloksien voi olettaa kuvaavan amtuen merkitysta tiedon kulussa.
Omaisyhdistysten toimintaperiaate pohjautuu vetkeen ja perhetydon menetelmiin. Tuen saanti
taas viittaa todennakoisesti laheisverkostojen etgden omaisen elamassa. Suurin osa
hoivaamisesta ja laheisten auttamisesta on tistakopuolella tapahtuvaa informaalia, palkatonta

hoivatyota (Heinola & Kattainen & Voutilainen 2009).

Palvelujarjestelma omaisen kannalta katsottungadiasiassa keskinkertainen vastaajien mukaan.
Vastauksia ei tullut yhtaan vaihtoehtoon, jonka eark palvelujarjestelma olisi omaisen kannalta
erinomainen. Kysymys itsessddn on melko laajastm@imettava: mita vastaajat ymmartavat
palvelujarjestelmalla? Kuitenkin voidaan olettadkimusten luonteesta johtuen, etta vastaajat
paaasiassa vastasivat kysymykseen mielenterveydpialen kontekstissa. Vastausten perusteella ei
voi myoskaan eritella sitd, mika palveluissa toigaiimika ei. Silti tuloksista voi paatelld, etta
parannettavaa palvelujarjestelmasta |oytyy ja semhgiyostd, nimenomaan aikuisperheiden
kohdalla.

Ristiintaulukoinnin perusteella sukupuolella oli nkigystéa suhteessa palvelutyytyvaisyyteen. Isat
kokivat mielenterveyspalvelut omaisten kannaltaepaniksi, kuin miksi aidit ne kokivat. Isien
osuus oli vastaajista huomattavasti pienempi. iRtatilukoinnin tulokset eivat olleet tilastollisest
merkitsevid, joten todellista riippuvuutta ilmididealilla ei voinut mitata kuin vertaamalla tulo&si
aiemmissa mittauksissa saatuihin tuloksiin, joidé&anssa sukupuolijakauma osoittautui

samankaltaiseksi.

Maaseudulla asuvat kokivat saavansa tukea lapselenterveyspalveluista hieman enemman kuin
kaupungeissa asuvat. Tutkimus on tehty Pirkanmaaltzk& johdosta tuloksia voidaan tulkita vain
paikallisesti. Vastaajat saivat myods itse vastatsykykseen siitd, asuivatko he maaseudulla vai
kaupungissa. Talloin tulokset ovat vastaajien omudjektiivisia kokemuksia asuinseudustaan.
Tilastollisesti tulokset olivat lahes melko merkN&, joten riippuvuus naiden mitattavien ilmididen

valilla toteutui noin 95 %:n todennakaoisyydella.
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Lapsen diagnoosilla oli merkitystda siihen, millailaevanhemmat kokivat palvelujarjestelman.
Eniten huonoja kokemuksia oli persoonallisuushdiiosairastavien lasten vanhemmilla.
Vastaavasti kaksisuuntaista mielialahairiotd stakasn lasten vanhemmat kokivat eniten
palveluissa hyvaa. Kaikkien muiden sairausryhmigaitsi persoonallisuushairididen kohdalla,
vanhemmat kokivat palvelut pddasiassa keskinkéwaigilastollisesti tulokset olivat lahes melko
merkitsevia, joten riippuvuus naiden mitattaviemididen valilla toteutui noin 95 %:n

todennakaoisyydella.

Viimeisena ristiintaulukointina  tarkastelin ~ vanheep tiedon saamisen  suhdetta
palvelutyytyvaisyyteen. Tulokset olivat ennalta tedtavia: vanhemman tiedon saaminen kasvatti
palvelutyytyvaisyyttad. Tilastollisesti ristiintalkainnin tulokset olivat erittdin merkitsevia, el

riippuvuutta ilmididen valilla voitiin todeta olena9,9 %:n todennékdisyydella.

Vertailin saatuja tuloksia koko alkuperaiseen ato®n (n=234). Halusin tehda taman verratakseni
aikuisten lasten vanhempien antamia vastauksiaddfgin omaisten antamiin vastauksiin.
Tuloksissa ei ollut mitddn suuria eroja. Tastd \gdatellda, etta vanhempien kokemukset
palvelujarjestelmasta eivat merkittavasti eroa maoid omaisryhmien, kuten puolisoiden
kokemuksista. Vanhempien edustus aineistossa olibsmkorkea (n=130), mika myds

todennakdisesti vaikuttaa tuloksiin.
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6. Toimijuuspositiot

Haastateltavat vanhemmat olivat aktiivisesti muktastensa elamassa. He kaikki olivat pitkaan
olleet omaisia ja kokeneet monenlaisia tilantedév@luissa. Vanhemmat tukivat lapsiaan monilla
tavoin naiden parjaamisessa. Auttaminen saatt@htap rahallisesti, olemalla lapselle seurana ja

tukena tai auttamalla lasta padsemaan hoitoon.

H5:Miten sen saa pysymaan silla paremmalla puolella ja tietysti pahimmassa tapauksessa
sairaalaan jarjestdminen. Eldmanhallinta hélla sillai on kunnossa ,eikd mun tartte kdyda ruokaa
laittamassa tammostd niinku monella on ettd ja omasta hygieniastaan han huolehtii ja ndin etta
mutta, ettad rahat tuppaa loppuun ennen ku uutta tulee ja sitte ku on psyykkinen sairaus niin sitte,
kun menee se toimintakyky, niin sillon joutuu tietysti oleen siina sitte jarjestelemassa .

Litterointimerkit:
[-] puuttuu sana tai sanoja
(.) puuttuu lause tai lauseita

Useilla haastateltavista oli pitkd kokemus mydstaistukipalveluista niiden kayttajana ja niissa
toimijoina.

H7:omaisyhdistyksiltéd eniten, en oikeestaan mistddan muualta (saanu tietoa ja tukea.)Ne kurssit
sillon alussa oli tosi hyvia ja mahdollisuus sitte miettia niita ddneen jonkun kansa.

Lastensa kayttdmid mielenterveyspalveluita vanhemmamdtelivat avohoitoon ja sairaalahoitoon.
Keskustelua avohoidon ja sairaalahoidon valilladéan jatkuvasti niin median, mielenterveysalan
kentan kuin tutkijoidenkin valilla, mika voi omaltasaltaan vaikuttaa vanhempien puhetapaan.
Sairaalahoito on néahty avohoidolle vastakkaisentimuotona, jonka kautta pyritddn eristdm&an
potilaita muusta yhteiskunnasta. Toisaalta taasalkoe ettéa aina on olemassa niita potilaita, jotka
eivat pysty huolehtimaan itsestdan avohoidon vadkimtavalla. (Kostamo-Paakksé 2001, 60.)
Erityisesti omaisten kannalta avohoidon toimivuudia kritisoitu kasvavan hoivavastuun takia.
(Stengard 2005, 21). Yleinen keskustelu avo- jeaaiihoidon valilla on keskittynyt ennemminkin
potilaisiin tai hoivavastuuseen kuin siihen, mitealvelujarjestelmé& kohtaa perheita. Tahan on
ottanut kantaa Salo (1996, 319), jonka mukaan atmlkoresursseiltaan riitd omaisten tukemiseen.
Haastateltavani ottivat kantaa keskusteluun morigesti: yksi haastateltavista vertaili eri
sairaaloiden, tai jopa eri osastojen eroja siin#emmvanhempia huomioidaan. Haastateltavien

kokemukset hajaantuivat jossain maarin, ja heilissekd hyvia ettd huonoja kohtaamistilanteita
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avohoidosta ja sairaalahoidosta Haastateltavatdustapalvelujarjestelmaa seka yleisesti perheen

ja omaisten naktkulmasta ettd omista kokemuksig¢asim.

6.1. Yhteisollinen vanhempi

Haastateltavien puhe vaihtui useaan otteeseen ang&imasta tai lapsesta puhumisen sijaan
yleisesti omaisena olemiseen, milla he todennakdrsn tarkoittivat mielenterveysomaisia.
Yleisen kommentoinnin omaisena olemisesta voi talkiin, ettd haastateltavat halusivat luokitella
itsensd omaisina ryhmatoimijoiksi.Johonkin ryhmé&éan itsensa luokitteleminen voi tmtt
oivalluksia suhteessa omaan eldmaan, tuoda loatwaga yhteisollisyyden tunnetta. Yhtena syyna
voi tulkita my0s sitd, ettd puhe omaisista yle#edlaattoi helpottaa haastateltavia puhumaan
kipeasta aiheesta, joka on hyvin henkilokohtaildielenterveysongelmista puhuminen ei ole aina
helppoa. Eras haastateltavista isistd kuvasi ntieeeyskuntoutujia "merkittyind ihmisind”, jotka
joutuvat usein muun yhteison toiseuttamikkihin (2004, 14) mukaan psyykkiset sairaudet ovat
erityisen leimaavia, koska on mahdotonta erottaeasa ja sairastuneen henkilbn persoonaa
toisistaan. Stigma voi nayttaytya vahattelyna,isygena tai pelkona. Tama sama stigma kohdistuu
usein myods omaisiin. Vanhastaan mielenterveyskuuijiou kohdistuu ennakkoluuloja, jotka ovat
jo tiedon lisaantyessa halvenemassa. Kuitenkin @doin kautta potilaita on siirtynyt enemman
muun yhteisbn pariin, mikd on osittain myds lisdnidgimaantumista, joka koskee myo6s

mielenterveyskuntoutujien omaisia. (Salo 1996, 302)

Haastateltavat positioivat itsensd tarinoidensatt@aomaisten yhteis6on kuuluviksi, koska se
todennakoisesti lisdsi heidan kokemuksellisuuttgamaan ryhmaan kuulumisesta. Sosiaaliset
suhteet ja esimerkiksi vertaisryhmét ovat tarkgksilon hyvinvoinnin kannalta (Pirttila-Backman
ym. 2010, 306). Yleisella tasolla haastateltavathesmmat ottivat kantaa useisiin omaisia ryhméana

koskeviin kysymyksiin, kuten lapsen saamaan hoitoon

Hoitokaytannot saivat kritiikkia aidilta, jonka lsipoli sairastanut kauan, eika ollut laheskaan aina
saanut riittdvaa hoitoa. Kyseinen aiti oli ollutljpa mukana my6s omaisyhdistystoiminnassa ja
kuullut muiden omaisten kokemuksia. Omaiset oligatin puheessa tarkea osa hoitoketjua ja
rinnastettavissa ammattilaisiin. Tiedon piiriinisulsisallyttdd aidin mukaan sairastuneen lisaksi
myods omaiset. Aiti toivoi yleisia hoitokaytantojjotka voisivat sitouttaa potilaita hoitoon.

Psykoosisairauksiin, kuten skitsofreniaan voi ydttsairaudentunnottomuutta, jolloin sairastunut
saattaa kieltaytya hoidoista. Aiti kaipasikin hdtdopysyvyytta, jonka kautta potilaiden tilaa

seurattaisiin riittavasti. Avohoidossa tasta syotygelmia, koska se ei ollut tarpeeksi intensiévist
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H1:Kaikkien omaisten tulis saada tietda hoitosuunnitelmat ja olla mukana kokouksissa tarpeen

mukaan, kun se nahddan hyddylliseks hoitajien kannalta. Sitten toinen se, ettd olis se

seurantakaynti.
Toinen aiti, jonka lapsella oli mielenterveysongaimiséksi paihdeongelmia, otti kantaa avohoidon
toimivuuteen omaisten vastuun nakokulmasta kasidinAkokemukset avohoitoon siirtymisesta
tukevat avohoitokriittisia ndkemyksia, joita osasialaisista alan tutkijoista on esittanyt (ks. esim
Stengard 2005, Kostamo-Paakko 2001, Salo 1996)m&sta I16ytyy myods avohoitoa kannattavia
puheenvuoroja, joiden mukaan kehittynyt avohoitov@hentényt itsemurhakuolleisuutta. (Pirkola
ym. 2007). Aidin kokemukset avohoidosta toivat auttikokulmaa keskusteluun siind mielessa,

ettd aidin mukaan paihdeongelma hankaloitti avatesd parjagamista.

H2: Se ei talla hetkelld ainakaan riitd ei missadn tapauksessa. Nehan on ihan heitteilld ja monet

oman onnensa nojassa ja vanhempien, omaisten kontolla.
Kolmannen aidin poika oli myos ollut pitkdan saijasaidin kokemukset hoidosta olivat pitkalta
ajalta. Hanen mukaansa keskustelu hoitotilanteiksakittyi potilaaseen omaisten sijaan.
Valopilkkuna aiti kuitenkin koki sen, ettd joissamielenterveystoimistoissa oli otettu kayttéén
kaytantd, joissa omainen saattoi varata itselleeskksteluaikaa. Kaytanto liittyyOmaiset
mielenterveystyon tukena Tampere ry:n Varhaistualinmkehittdminen omaistydssfrojektiin,
jossa jalkaudutaan kentélle ja mielenterveystomitigh tekem&én omaisneuvontaa (www.omaiset-
tampere.fi). Taman tyyppinen  kaytantd  toimii  perwheisenda  toimintamallina
mielenterveyspalveluissa: omaiselle annetaan omd#aa atuoda huoliaan esille lapsen

hoitopaikassa.

H4:No siis siind mielessd, etta kylla siind omaista taytyis enemman ottaa huomioon, ettad se on

sitteki jaany, ettda vahan kuunnella ja kysella siis niinku kysya omaiselta, ettd mites saa jaksat. Jos

sinne menee, niin se on melkein potilaan, minka asia sia kasitelldan(.) Toi on nyt tdma ,etta se alko

nyt vasta voimaantua (.)ettd on se maanantaina etta omaisillekin on, etta se on nyt vasta niin uutta.
Kokemusasiantuntijuus on osa niin sanottua higaisttoa, joka voi pohjautua niin omiin kuin
kollektiivisiinkin kokemuksiin. Hiljainen tieto rantuu sosiaalisissa suhteissa, vaikka se onkin
yksildiden kokemustietoa. Hiljainen tieto on tidtisen ulkopuolella olevaa, arkijarkeen perustuvaa
tietoa, joka on itse koettua ja subjektiivista. jililen tieto perustuu osallistuvaan toimijuuteen:

ihminen on itse kokenut jotain, minka uskoo tatétteatodeksi. (Toom 2008, 33-37.)

Seuraavalla aidilla oli vankka tietotausta niin etaaelamastaan kuin muidenkin kokemuksista
vapaaehtoistyon kautta. Aiti oli hyvin tietoineniyeujarjestelmista ja ihmetteli, mikpierheelleei

tarjota riittavasti palveluita
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H5:Perhetyon menetelmistd, ettd kuinka hienoja systeemeja siellda on, kun vaan niitd osattais
kayttaa. Ohjauksesta ja psykologeista sun muuta, kuinka hienoja menetelmia. On siis aivan upeita
minka takia niita ei kdyteta? Siis sitd mina ihmettelen ja jotenki mita niita on sitte kokeiltukin, nii
todettu aivan niinku, ettd ne on toimivia ja auttavia ja tallai. Ni ei jaksa ymmartaa.
Mahdollisuudet ottaa perhe huomioon ovat siis oksaa Paitsi taloudelliset resurssit, myds
omaksutut kaytannot ovat olennaisia. Ammatillisiggaeissd tama on huomattarhaistuen
mallin kehittdminen omaistydssgorojektissa pyritaankin etsimaan malleja, joidexutta myos
mielenterveyskuntoutujien perheet voidaan ottaanfioon (www.omaiset-tampere.fi). Paitsi
omaisyhdistysten kautta, my6s hoitopuolella ollaiio huolissaan hoidon yksilokeskeisyydesta ja

perhenakokulmaa toivotaan enemman mukaan (Klausneshl1.1.2012).

Vanhempien kertomuksissa rakentui kuva yhteis@tégositiosta, jonka kautta he ottivat kantaa
omaisten asemaan mielenterveyspalveluissa. Ositéama vaikutti johtuvan siitd, ettd osalla
vanhemmista oli vankka tausta vapaaehtoistydsséirtosesta omaisten parissa tai kokemuksia
omaisten ryhmiin osallistumisesta. Kuitenkin myds vanhemmat, jotka eivat olleet mukana

miss&éan yhteison toiminnassa, ottivat aktiiviskatitaa omaisten asemaan palvelujarjestelméassa.

6.2. Poiskaannytetty vanhempi

Vanhemmat kertoivat valilla hyvinkin traagisia pdgnnyttamistilanteita ja negatiivisia
kohtaamisia mielenterveyspalveluissa. Muun muassikka Torma (2009, 125-128) on tutkinut
poiskdannyttamisen kaytantéja ja kynnystekijoitdlvglaissa. Hanen mukaansa erilaisten
poiskdannyttavien kaytantdjen kautta potilaat voipaitua odottamaan kohtuuttoman kauan tai
moniongelmaisuus voi toimia esteend hoitoon péaésyaastateltavani kertoivat joutuneensa

erilaisten tylyjen kaytantdjen kohteeksi, kutemesikiksi torjutuksi palveluista.

Poiskdannyttdminen palveluista saattoi tapahtua Kégtannon kohtaamisissa hoitohenkildkunnan
kanssa. Eras aideistd kertoi, ettd sai alkuun tukpaen hoitajalta, joka otti aitiin yhteytta.
Kuitenkin lopullinen linjaus syntyi laakarin toimtas joka todennakoisesti paatti hoidosta. Aitiiolis
halunnut osallistua lapsen hoitoneuvotteluun. Tasa korostuu paitsi professioiden valiset
hierarkiaerot myds hoitohenkilékunnan toiminta yésisolla. Toinen toimijoista, tdssa tapauksessa
hoitaja, koettelee rajoja ja pyrkii toimimaan tukesikuisen lapsen aidille. La&kari taas tarinassa o
se, joka tekee lopullisen paatoksen ja linjauksesesfaa paasyn hoitoneuvotteluun. Aikuisen lapsen
kielto muodostuu lopulta liian suureksi kynnyksekanhemmalle. Seikka perustuu lakiin, jossa
aikuisella potilaalla on oikeus rajoittaa omaistesallistumista hoitoonsa. Terveydenhoito-alan

henkilokunnalla on ilmoitusvelvollisuus vain alag@n huoltajalle tai muulle lailliselle edustajalle
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(Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 17.8.19%)/7A8akiin perustuvat institutionaaliset rakenteet
ovat omiaan luomaan kaytantdja, joiden kautta pgsyeluihin estyy. Térma (2009, 125) on
nimennyt tallaiset rakenteelliset kynnykpeissa pitaviksi.

H1:Kerran ma menin Kellokoskelle. Ma paatin et ma menen. Sielld oli yks hyva hoitaja. Han kerto et
heilla on tuota kokous. No ma sit sanoin: tulen nyt, ajakoon sitten [-] mut pois. Ja ma menin sinne
ihan tukeen [-]ja tapaan, niin aika pian tytar sano et diti sd et saa olla tdala. Ja sillon |ddkari meni
mukaan koska tytto kieltaa, niin ei voinu olla mukana.
Vanhemman poisk&énnyttdmista voitiin perustellatspdakiteitse myds vanhemman liiallisella
huolella lapsestaan. Aiti koki tylyd kohtelua salean viennin yhteydessa, koska oli
hoitohenkilokunnan mukaan liilan huolissaan lapsestdiiti kertoi olleensa hadissaan poikansa
tilasta. Aitia ei paastetty kuitenkaan mukaan askstpoikansa kanssa. Aiti koki ikaan kuin
rajaamista yhteiskunnalliselta taholta ja aiti eenh tiettyyn positioon: aikuisen lapsen aidiksi,
jonka tuli paastaa lapsestaan irti. Tama sopii myvutkijoiden kasityksiin varhaisesta
itsendistymisen mallista, joka usein liitetdan safaiseen perhekulttuuriin (ks. esim. Hoikkala
1993, 82).

H7: ...Mulle sanottiin, etta diti on huonommassa kunnossa kuin poika...

Vaikka vanhemman huoli ja velvollisuus huolehtialuttaisiinkin liittdd lahinna alaikaiseen
lapseen, ei tunne huolesta katso kuitenkaan iKaratajaamisella saatetaan pyrkia myds hyvaan:
huolen sijasta aikuisen lapsen vanhempaa kentlesaha kannustaa siihen, etta tama ei huolehtisi
niin kovasti. Kuitenkin edella olevasta lainauksesitlee ilmi, ettd myds aiti on jonkinasteisen

psyykkisen arvioinnin kohteena.

Erilaiset perhemallit selittavatkin aikuistumistaideologien kautta. Perhemallit voidaan Jallimoja
(1985, 21-27) mukaan jakaa familistiseen ja indraiistiseen malliin. NAamé& mallit ovat liikkeessa
olevia ja muuttuvia, mutta Suomea voidaan yksirdistetusti ajatella tyypillisena individualistisen
perhemallin edustajana, jossa perheen merkitysopindl Salosen (2005, 66) mukaan Suomessa
nuoren pitda oppia ottamaan vastuu itsestdan joehaocidlla. Perhekasitykset voivat omalta
osaltaan muokata perheen vyhteiskunnallista toirttaguya perheen jasenten oikeuksia, jos
esimerkiksi lainsdadantéa rakennetaan niiden pahjddonservatiivimaissa, kuten Italiassa tai
Espanjassa, perhekasitys on familismiin pohjaavéailo koetaan osaksi perhetta ja kollektiivista
vastuuta, jolloin vastuuta itsestd ja aikuistumista pideta niin olennaisena asiana kuin
individualistisissa maissa. Tosin perheenjdsenat ageammin itse vastuussa laheistensé hoivasta
toisin kuin valtio- tai julkiskeskeisissa sosiaaliiikan maissa, kuten Pohjoismaissa. Saksassa
kotona asuvasta, opiskelevasta aikuisesta lapsestaan maksaa lapsilisid 27-vuotiaaksi asti.
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Suomessa téllaista tukea ei ole mahdollista saza tuet paattyvat jo 17-vuotiaana. (Hantrais
2004, 182; Anttonen & Sipila 2000, 206.)

Poiskdannyttamiskertomuksissa kerrottin - myos lapssaamasta kohtelusta. Péihde- ja
mielenterveyspalveluiden toimivuutta kasitteli efimastateltavista isistd, joka kertoi huvittavaan
savyyn kahden eri alan laakéarin kohtaamisesta.n@ssa isd itse sulautuu pojan kokemuksiin

kertomalla tapahtumia seuraavalla tavalla:

H6:...Se yhteistapaaminen oli ollu, ettad ladkarit oli keskendan vaitelly, ettd mikda se ongelma on,
miten sitd hoidetaan ja mielenterveyspuolen laakari oli sitd mielta, ettd laakitys on sopiva ja
sairaalassa ei saa paihteitd ja toinen otti sen kannan, etta kylla niitd yhdessa pitdis hoitaa. Se on
kokonaisuus. sairauksia molemmat sairaudet ja kun hanelld ei oo mitaan tammaosia paihdepuolen
|adkkeitd, etta se on lahinna taa olut ollu. Poika oli sen verran hyvassa kunnossa, ettd sano han sano
sit, ettd paattakaa mikd hanen ongelmansa on ja miten hdntd hoidetaan ja sinne ne jai vield
vaittelee ja kinaa, kun han Iahti pois.
Poiskaannyttamisen politiikka tuli esille is&dn kenuksessa elaytymisen ja reflektoinnin kautta.
Poika oli kertonut isélleen tapahtumista hoitondtelossa, josta poika ei ollut saanut apua, koska
la&karit eivat paasseet yhteisymmarrykseen siitdterm kaksoisdiagnoosia tulisi hoitaa.
Kertomuksesta saattoi paatelld, etté isé luottkgeisa ja kohtelu laékarien taholta heratti [ahinna
huvittuneisuutta isdssa. Isd ja poika olivat kerdksessayhteistoimijoita, jotka olivat samalla

puolella hoitojarjestelmaa vastaan.

Poiskaannyttamiskertomuksissa vanhemmat joutuidatagiassa sivustaseuraajan rooliin, koska
eivat paasseet itse osalliseksi lapsen palveluthinvanhemmat saattoivat reflektoida lapsen
kertomaa. Palveluntarjoajat rakentuivat vanhempperheessa jopa vastatoimijaksi. Yhtaalta
vanhemmat saattoivat olla yhdessa lapsensa kareseassa positiossa palvelujarjestelméan
"uhreina”. Toisaalta taas vanhempien puheessa &gadtoi olla palvelukaytantdjen kanssa "samaa

mieltd” vanhempaa vastaan.

Torman (2009, 125-126) mukaan tallaiset poissav@itipalvelurakenteet rajaavat palveluiden
kayttgjia jonkin tietyn seikan vuoksi pois palvelen piirista. Huono-osaisimpien potilaiden
kannalta poissa pitavia rakenteita ovat Torman ranlesimerkiksi psykiatrian ja paihdepalvelujen
erillisyys, mika tuli myés omassa aineistossannesdngelmallisia rakenteita ovat myds avohoidon

ja sairaalahoidon erillisyys.

H1:Mun tytén kohdalla niin toimiviahan ne eivat ole silla tavalla, ettd kun lapsi lahtee sairaalasta
pois, niin han tota hanta ei lahdetd hakemaan. Tama on niiden 7 sairaalan perusteella. Hanta ei
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lahdeta hakemaan, ei kuulu sairaalan velvotteisiin, etta ei lahdeta mitenkaan etsimaan, vaan se jaa
omaisten harteille.
Lapsi ei aina vanhemman mukaan saanut apua paigluijos kieltaytyi hoidosta.
Kokonaisvaltainen vastuu hoidosta lankesi talléaagtateltavan mukaan omaisille. Tassa kohtaa
voidaan puhua hoitokaytantéjen erilaisuudesta amdoimo ja sairaalahoidon valilla. Hoidon
vapaaehtoisuus nayttaytyy tassa kohdin negatiigiskemona: lapsen kieltdytyessa apua on vaikea
saada ja hoito on talla tavoin pirstaleista jatblahtivaa. Talléin voidaan myds puhua siitd, etta

toimimattomat rakenteet ovat lapsen kannalta paistl poissa pitavia.

6.3. Tukea saava vanhempi

Julia Twigg (2000, 171-190) on luokitellut omaidiagien ja palvelujarjestelman valisid suhteita
neljaan eri kategoriaan. Yhden nakékulman mukaaaisimvoidaan kohdella palvelujarjestelmassa
pelkastaan resursseina. Talloin virallinen hoiviatitaa epavirallista ja omainen ja& hoivatydossaan
yksin. Toiseksi palvelujarjestelm& voi kohdella aste yhteistydkumppanina, jolloin julkiset
palvelut tukevat omaishoitoa. Kolmannessa tapasksesnaishoitaja on asiakas, jolloin palvelut
suunnitellaan helpottamaan omaisen tyotad. Nelj&@nd¢apauksessa julkinen puoli ottaa vastuun

hoivasta.

Haastateltavat kertoivat monista positiivisista dwkiksista mielenterveyspalvelujen suhteen.
Positiiviset kokemukset syntyivat kaytannon kohtedem kautta. Positiivinen kuva saattoi
rakentua myos suhteessa vanhemman kantamaan \esstujss toimijuuteen. Seuraava éaiti oli
helpottunut hoivavastuun siirtymisesta hoitotahokan aidin ei enaa itse tarvinnut niin paljon
huolehtia ja olla huolissaan lapsestaan. Aidin psha sairaala on vanhemman kanssa
hoivavastuuta jakava toimivaNain voi olettaa, ettd palvelunjarjestgjan ja vamiman valilla

toteutuijaettua toimijuutta

H7 :Ainaki sitte suju ihan tda viimenen sairaalareissu niin potilaan ja naitten sairaalan
henkilokunnan avulla, etta ei tarvittu kotivdakee, ettd nyt toimi sillai, ettd tota se on toi Kaivannon
sairaala, missd on nyt sitte. Maa annan kymppipistettda sille ja yhelle tietylle osastolle,
padihdepsykiatrin osastolle, mutta sehan onki Suomen paras.
Paitsi suhteessa hoivavastuuseen hyvia kokemuMsitullut myos siitd, ettd vanhempaa oli
huomioitu. Seuraava isd, jonka lapsella oli sekbd® ettd mielenterveysongelmia, ka@hallista
parannusta omaisen kohtelussa. Kaytannot vaikuttivaiuttuneen paremmiksi verrattuna
aikaisempiin. Tama voi kertoa monestakin asiast&kdEperheen ja omaisten oikeuksia ajavien
omaisyhdistysten ty6 on alkanut tuottaa tulostat&d@ydon kenttatyossa. Kenties henkilokunnan
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koulutuskaytannot ovat muuttuneet ja perheen huiomseen kiinnitetddn enemman huomiota kuin
ennen? Ehk& henkilokunnan uusi sukupolvi on aienfipagaalimpaa? Ainakin hoitokaytantdja on
pyritty rakentamaan enemman asiakaslahtoisiksi f&02009, 34). Vanhemman osallistumista
hoitoon rajoittivat kuitenkin lapsen kiellot, minks&urauksena vanhemman osalliseksi paaseminen

oli ehdollistunutta toimijuuttaTietyin ehdoin vanhempi saattoi olla osa hoitoa.

H6: No joissain paikoin huomaa kylld, ettd ainaki jollakin osastolla tdssdaki on huomannu ihan

selkeesti viime aikoina, etta on niin ku tdd omainen on ruvennu olemaan enemman et huomioidaan

otetaan ihan oikeesti mukaan tietys taas siina tapauksessa, etta sairastunut antaa luvan, mutta kun

se on ollu, etta vaikka on lupaki ollu niin ei oo otettu sillai tosissaan.
Samoja kokemuksia oli myds yhdella aideistd, t@sinjakoi kokemuksia avo- ja sairaalahoidon
valilla. Sairaalassa hanen kokemuksensa omaisemiban ottamisesta olivat toimineet avohoitoa
paremmin. Yksi ongelma avohoidossa oli @idin muks@nettd vanhemmille ei tuntunut riittavan
aikaa. Esimerkiksi hoitoneuvotteluaikoja yhdessd@heen kanssa oli vaikeaa saada soviteltua
mielenterveystoimiston kanssa. Kiire ja riittAméiéi resurssit olivat monen haastateltavan
mielesta esteena sille, ettd hoitohenkilokunndik oittavasti aikaa huomioida omaisia. Taméa voi
kuvata avohoidon resurssien puutetta. Kritiikki &tui tata kautta enemmankin kaytantoihin kuin
yksittaisten henkil6iden toimintaan. Vanhemman nawkgaéasy oli tdssd valossasursseista

riippuvaa

H5: Kylla siind parempaan suuntaan ollaan menossa. Se on tietysti niin pitkdan ollu, kun omainen ei
ollu tarkee. Niin se on sellanen pidempiaikanen juttu, ettd kestda ennen saadaan hyvalle mallille,
mutta suunta on hyva. Ja jotenki musta tuntuu, etta tua sairaalapuolella paremmin ku avopuolella,
ainaki oma kokemus, etta sielld enemman tulee vastaan se semmonen.

H5: Se, etta avopuolella taas ei hoitoneuvotteluja ole meillei ainakaan ole maa siitd vahan purnasin

ettd pitdis kai olla myods olla myds avopuolella. Mellei oo ollu. Ei ikind avopuolella oo ollu

hoitoneuvottelua. Mina en muista eikd muista poikakaan, yhden kerran oli tdssa vdahan aikaa sitte

kun mina pyysin.
Toni Leander mainitsee palveluiden kehittdmisereytiéssa asiakaslahtoisyyden, jonka tulisi olla
hanen mukaansa itsestdanselvyys. Asiakaslahtomsyyde Leanderin (2008, 67) mukaan viela
rittavad mielenterveyspalveluissa. Asiakaslahtggsyvoi sisaltdd useita eri ulottuvuuksia.
Haastateltavien mukaan asiakaslahtoisyytta oli ng@dheenjasenten mielipiteen huomioiminen
kaytannon mielenterveystydossa. Seuraavan aidin amukasiakaslahtdisyys, jossa kuunnellaan
pelkastaan potilasta, on oikeastaan tietyissatéissa vastoin potilaan omaa parasta. Tama liittyi

psykoottisen ja sairaudentunnottoman potilaan teleseen, jossa potilas usein kieltaytyi ottamasta
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hoitoa vastaan. Taméa saattoi &aidin mukaan olla alle&sta potilaalle. Liiallinen asiakkaan

kuunteleminen oli aidin mielesta negatiivista agsl&htdisyytta.

H1:Hoitohan saattaa menna ihan pieleen, kun kuunnellaan vaan sitd potilasta, joka saattaa olla ihan

psykoottinen, eihdn siind oo mitaan jarkea.
Sankarillisiksi toimijoiksi vanhempien puheessa sigat hoitohenkildkunnan yksilot. Yksittaiset
tyontekijat saattoivat olla ratkaisevassa asemaashemman kohtaamisessa. Kyse oli yksiloista,
jotka jaksoivat tehda tyota sen eteen, etta lapsiisi henkilokunnalle luvan kertoa vanhemmilleen
voinnistaan ja ottaa vanhempaa mukaan hoidon stielnin. Aiti oli hyvin tuskainen ja huolissaan
lapsensa voinnista ja epatietoisuudessa elamineaicbh kertoman mukaan raskasta. Kuulluksi
tuleminen lapsen hoidossa oli didin mukaan positin ja helpottava kokemus. Aidin huoleen oli
tassa tapauksessa suhtauduttu tosissaan hoitogmikaii oli paassytosallistuvaksi toimijaksi

hoidon suunnitteluun.

H1:[-]Aiti ei nyt jaksa yhtdan ja se hoitaja ja |d3kari kuulivat sen. Ja tota en tiedd mité sield on
tapahtunu, et onko ne tehneet jonkun sopimuksen. [-] Sielld tiellda on ollu avohoidossa ja ma sillon
tallon taisinkin oman hoitajan luvalla, tullu mihkaan julkisiin, sielld oltiin niin jarkevial-]
Vanhempien positio suhteessa palveluntarjoajaan ediella mainittujen lainausten mukaan
padasiassa positiivinen suhteessa palveluntarjpaj¥@nhemmat saattoivat kokea olevansa
positiossa, jossa heidan hoivavastuutaan lapsestti). Jossain maarin vanhempien positio
suhteessa palveluntarjoajaan oli muuttunut aienguestiivisemmaksi ja heita otettiin enemman
huomioon. Erityisesti yksittaiset tyontekijat oltvauttaneet ja tukeneet vanhempia. Eniten

vanhempien huomioimista rajoitti henkilokunnan rssien puute.

6.4. Omaa tilaa haluava vanhempi

Joskus vanhempi voi hakea itselleen omaa tilaaardah Elon (2008, 78) aineistossa aikuisten
lasten Aaidit osittain kyseenalaistivat aidin mersti&a aikuiselle lapselle. Joskus lapsesta irti
paastaminen voi olla vaikeaa, varsinkin kun vanheoteen liittyy erilaisia odotuksia, kuten
vastuun odotus. Aitiyteen liittyy voimakkaita kuwittrisia ajatuksia odotuksia hyvasta aitiydesta,
mika on toki kulttuuri- ja aikasidonnaista (Per&itunen 2004, 174.) Oman aineistoni pohjalta
voin todeta, etta erityisesti aidit halusivat telpggaeroa lapseensa, koska heidan oma jaksamisensa
saattoi olla vaakalaudalla tai lapsen haluttiinitgenaistyvan. Aineistoni aidit saattoivat ottaa
etaisyytta lapseen esimerkiksi sitd kautta, ettt @yrkivat etsimaén itselleen apua muualta kuin
lapsen kayttdmistd palveluista. Aina kyse ei klitam valttamatta ollut halutusta etaisyyden

otosta. Leander (2008, 65) kritisoi mielenterveyspaita siitda, ettd mielenterveystyon kentalla
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esiintyy tarvetta pitda kiinni omasta reviiristadRalvelut omaisille ja kuntoutujille ovatkin
padasiassa eriytyneitd. Omalta osaltaan kyse Mai mlyos resurssien puutteesta, potilaiden
perheille ei valttamatta 10ydy tarpeeksi aikaa. Apikin 10ytya vanhemmalle jostain muualta kuin

lapsen kayttamista mielenterveyspalveluista.

Omaa tilaa ja voimavaroja omaiset saattoivat hagseerkiksi vertaistukitoiminnasta. Lapsen
kayttamat mielenterveyspalvelut olivat olleet semele vanhemmalle pettymysien saamisen
kannalta ja apu olikin [6ytynyt vertaistuen kautifertaistuen hyddyntaminen vaatii kuitenkin
aktiivista toimijuutta: omaisen pitaa jaksaa itskéa tukea sieltd, mistd sitd on mahdollista saada.
Avun hakeminen vaatii aina jossain maarin voimajgard asta taustaa vasten voi paatelld, etta
haastateltavat olivat tilanteessa, jossa he jmjalit hakea tukea itse. Tassa valossa haastast#tavi

valittyy kuvaitsendisestad, kokemustietoa hyddyntavasta toimaijast

H4:Taa omaisyhdistys, ettd tuolta mielenterveystoimistosta ei omainen saa minkaanlaista tukee,

mutta sinne voi tilata ajan ja menna keskusteleen, jos tuntuu on vaikee tilanne, ettd saa niinku

tommosta henkilokohtasta huomioo etta ...
Nymanin ja Stengardin (2001, 71) selvityksen mukagglenterveyskuntoutujien omaisista noin 40
%:lla oli itsellaan jonkinasteisia masennusoirdii@eisen sairastuminen voi johtaa omaisen omaan
uupumiseen. Apua uupumukseen eras haastatelt@sestd koki saaneensa sitd kautta, etté ol
itse mennyt l&&karille. Lapsen kayttdmista pahstluiapua ei ollut annettu. Vertaistukipalveluista
omainen sai kokemustiedollista tukea. Joskus omams®ma tilanne saattoi niin raskas, etta
ainoastaan ammatillisesta tuesta on siina tilasgedsglyds ammatillisen avun saaminen edellytti
haastateltavien mukaan heiltd omaa aktiivisuuttaadthteltavien puheesta valittyi mahdollisuus
tulla ymmarretyksi ja hoidetuksi jonkun tutun tahkautta. Hoidolta siis kaivattiipysyvyyttga
kokonaisvaltaisuuttaMielenterveyspalveluista ei tatd mahdollisuuttutotarjottu, joten se apu

taytyi hakea muualta.

H7: Ei kylla tota niin kauheesti, ei oo kylla kysytty ainakaa mielenterveystoimistossa ,eika tua etta

ehka jossain terveyskeskuksessa |dakari, joka on sillai tota tietda kokonaisuuden ja on ollu sellanen

ladkari, joka on ollu ihan lapsesta asti niin sellanen on nahny mun vointini ja kysyny kovastiki...
Vanhempi oli voinut olla hyvin aktiivinen toimijaigén aikaa lapsensa hoidossa ja irti paastaminen
ja oman ajan saaminen oli tasta syysta tarkeaa(2okd8, 77) mainitsi aitiyden ihanteesta, jonka
perusteella aidit esittivat ajatuksia "oikeanlaiagsaitiydestd, joka kuitenkin rajoittui lahinna
lapsuusaikaan. My6s seuraava aiti ikdan antoiléesel luvan itselleen paasta lapsestaan irti.
Perusteluna aidilla oli oman jaksamisen turvaamiri&ia valittyi aidin tarve ja oikeus omaan

elamaanlapsesta huolehtimisen sijaan.
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H7:Tota nyt olis se, mita itte kaipais olis semmosta irtiottoo. Etta paasis vaha johonki sillai etta niin
mulle aikaa ettd, maaki oon via elavien kirjoissa...

Sama haastateltava jatkoi hoivaajana olemisen wvddsta ja perusteli ratkaisuaan myds silla, etta
lapselle auktoriteettina oleminen ei varmasti oskdnelppoa, koska siina kaydaan sukupolvien
valista mittel6d kahden aikuisen vélilla. Hoikk&l®93, 80-81) argumentoi analysoidessaan nuoren
vanhemmuutta, etta taysi-ikaisyyden mallissa kamsaliden ja vastuun idea ovat voimakkaasti
lasna. Aikuisuus tuo mukanaan vapautta ja vasttamdgta. Tama odotus valittyi myds aidin
puheesta: omaa aikuista lasta haluttin ajatellakgadella taysi-ikaisena. Aiti toivoi lapsen

itsendistyvan ja uskoi sen tapahtuvan paremminijomiun tahon kuin vanhemman kautta.

H7:Se ei oo enaa sillai siind ei oo uskottavuutta aikuisen kuntoutujan kannalta.

Oman tilan ottaminen ei kuitenkaan valttamattahappoa, kuten seuraava aiti totesi:

H8: Oli semmonen turvakoti niin maa soitin sinne ja kysyin, ettd kenelle se kuuluu ja sano, etta
ilman muuta. Yks tuttava lahti viemaan sitte ja maa lahin kuvittele {-] Salaa, maa oon ajatellu, etta
miten maa oo pystyny tekemaan sen. En jattany paperiakaan hanelle. Maa olin viikon sielld ja kun
maa menin sinne, illalla tuli hoitaja ja kysy ettd mita maa toivosin. Ettd maa saisin yhen yon nukkua.
Vanhempi voi joutua pelkddméén ja pakenemaan lagtahakemaan palveluista itselleen apua.
Tassa tapauksessa aiti joutui pakenemaan hairikdisikaansa. Aidilla oli tarve ottaa etaisyytta
omasta pojastaan oman terveytensa ja turvallissatemoksi. Paatds ei kuitenkaan ollut aidille
helppo, koska huonossa kunnossa oleva poika gifagjakotiin. Lainauksesta voi hahmottaa
sukupuolittunutta toimijuuttajossa vékivalta on toimijoiden, eli tdssa tapagka aidin ja pojan,
kesken lasnd. Persoonallisuushairidissd on tygtilliepdvakaa vihamielinen kaytés (Lepola
ym.2002, 109). Lahisuhdevékivalta on usein sukufgualtta ja useammin naisiin kuin miehiin

kohdistuvaa (Sosiaali- ja terveysministerio 201D, 2

Vanhempien positio on tassa osiossa etdinen sghtgedvelujarjestelmaan. Vanhemmat hakivat
tukea itselleen muilta palveluntarjoajilta kuin $sm mielenterveyspalveluista. He toimivat

aktiivisessa positiossa suhteessa vertaistukipahialja moniin muihin palveluntarjoajiin.
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Alla on taulukko, jossa esittelen yhteenvetonal@dekinitut vanhemmuuden positiot, tarinat seka

toimijuudet:

Vanhemmuuden positiot suhteessa palveluntarjoajaan

Yhteisollinen vanhempi Ottaa kantaa omaisten asemaan Ryhmatoimija
Poiskdaannytetty vanhempi Palveluista kielteisid kokemuksia Ulkopuolelle jaava toimija
Tukea saava vanhempi Palveluista positiivisia kokemuksia Sisdan paassyt toimija
Omaa tilaa haluava vanhempi Haluaa etdisyyden lapsesta ja lapsen palveluista [tsendinen toimija

Taulukko 1. Vanhemmuuden positiot

Ensimmaisessé positiossa vanhemmat tarkastelivi@elpiirjestelmdd omaisten nakokulmasta
kasin. Haastateltavat toivoivat omaisille oikeuksgmerkiksi paasta hoitoneuvotteluun mukaan.
Palvelujarjestelmaa haastateltavat kritisoivat mowassa avohoidon ja omaisen kasvavan vastuun

kautta. Perheelle ja omaisille haastateltavat teatmikeutta tulla huomioiduksi tuen tarvitsijoina

Toisessa positiossa vanhemmat kuvasivat tilantgitesa heita oli kdéannytetty lapsen kayttamista
mielenterveyspalveluista. Vanhempi saattoi joutoss paatoksen teosta lapsensa suhteen, silloin
kun lapsi ei halunnut vanhempaa mukaan. Kritiik@h&istui poiskdannyttamisen kaytantoihin ja

lainsaadantdon. Toisen isistd kertomassa tarinagsa kaannyttdminen palveluista nosti isén ja

pojan samalla puolella oleviksi palvelujarjestelmastaan.

Kolmannessa positiossa vanhemmat kuvasivat |&hpusitiivisia kokemuksia, joita he olivat

kohdanneet lapsen kayttamissa palveluissa. Olegkmigekijaksi vanhemmat kokivat muun

muassa yksittaisten hoitajien tai ladkarien toirmimrvanhemman hyvéksi. Aidin esille nostama
huoli oli saattanut vaikuttaa siihen, etta lastatpi sitouttamaan hoitoon.

Neljannessa positiossa vanhemmat hakivat apuanattaulta palveluntarjoajalta, koska heilla ei
juuri ollut mahdollisuutta saada tukea lastensatlayista mielenterveyspalveluista. Vanhemmat
saattoivat myds haluta ottaa etaisyytta lapsestaeesksi itsendistdmisen tai vakivallan uhan

vuoksi.
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7. Kynnysmetaforia mielenterveyspalveluissa

Pyrin analysoimaan vanhempien puheesta metafaiider kautta haastateltavat rakensivat kuvaa
mielenterveyspalveluista omasta n&akokulmastaan nk&siTama analysointi  tapahtui
palvelukynnysten kontekstin kautta. Arnkil (2005,74159) on kuvaillut palveluihin hyvaksymista
prosessina, jossa mahdollinen asiakas joutuu ylign tiettyja kynnyksia, jotta paasee palveluissa
asiakkuuteen asti. Kynnykset maaraytyivat Arnkilimukaan siitd, millaista huolta
sosiaalityontekijat kokivat asiakkaasta. Seuraavadsittelen omasta aineistosta [6ytamiani

kynnysmetaforia.

7.1. Tiedon kynnys

Omaisten kokemukset liittyvat usein omassa elamiéssityyn ja muilta omaisilta saatuun tietoon.
Niin sanottu hiljainen tieto perustuu kokemukselis tietoon. Haastateltavien tieto niin omasta
kuin muidenkin omaisten elamasta oli pitkalta ajadertynyttéd kokemustietoa. Tama luku kasittelee
yhtadalta vanhempien mahdollisuutta tuottaa kokemllikg tietoa lapsen hoitotaholle ja toisaalta

vanhempien omaa mahdollista kartuttaa omaa tiehowaaan palvelujarjestelmasta.

Hiljaista, kokemuksellista, tietoa voi kasitelldapimisen kautta ja taitojen kerryttdmisen kautta.
Kokemukseen perustuva tieto voi opettaa, antaayhyjst sen avulla voi kritisoida asioita. Kun

tietoa jaetaan, myds taidot voivat kehittyd samdlfaom 2008, 39.) Palveluiden tuominen ihmisia
l&helle tuottaa usein hyvid tuloksia. Vanhuspalesi@ kokeiltin omaisten mukaan ottamista
hoitoon hyvilla tuloksilla. Mallia kutsuttin omaykteistyon toimintamalliksi, jota toteutettiin

kaytanndssa niin, ettd omaisille annettiin koultdusiheisen sairaudesta. Kokeilun jalkeen
tyontekijoiden ja omaisten valinen luottamussuhld@arantunut, kun he olivat oppineet tuntemaan
toisiaan. (Kirves 2011, 16.)

Tiedon kulkua voi harjoittaa kumpaakin suuntaan istea ja tyontekijoiden valilla. Haastateltavat
voivat olla oman perheensa ja elamantilanteensasfeslla kokemusasiantuntijoita ja hyvinkin

valistuneita hoivaajia (Julkunen 2004, 178).

Tiedon tuottamisessa yhtena elementtind voi agtidldon kulkua ja sen mahdollistamista eri
toimijoiden valilla. Kun puhutaan palvelujarjestélsta, niin lakisaateisesti henkilokunnalla on
velvollisuus kuunnella hoidossa olevaa potilastd#men lahiomaisiaan (Laki potilaan asemasta ja
oikeuksista 17.8.1992/785).
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Kysymykseen siitd, kuunnellaanko hanta lapsen hogildteen, eras dideista kertoi seuraavanlaisen

esimerkin:

H4:Sais enemman kuunnella enemman sais kuunnella sekd avovaimoo ettd minua, ettd kun me

seurataan sitd tilannetta, aina varsinki avovaimo justiinsa. Siis ettd kun se on vaan padasiassa sita,

ettd ei teidan tarvitse huolehtia ja me huolehdimme, jos ne nakee tuola puoli tuntia kerran viikossa

niin se on kumminki se omaisen vastuu sitte suurin osa ymparivuorokautisesti.
Aiti siis koki tulleensa kuulluksi, mutta ei riittéssa maarin. Aidin kokemuksellinen tieto liittyi
seka itsenséa etta avovaimon pitkaan kokemukseean gmirjaamisesta. Kertomuksessa aiti olisi
omasta mielestaan voinut toimia tiedontuottajangotaholle, mutta ndkemykset hoitotahon kanssa
lasta hoitavan tahon huoli. Aidin mukaan omaisétadlhoitotahoa paljon enemman tekemisissa
lapsen kanssa, joten heilla todenndkdisesti olisit dietoa, mika olisi voinut hyodyttaa lapsen
hoidossa. Tavallaan omaiset olivat puheessa hhbitota rinnastettava toimija. Tastd syysta
omaisille myds haluttiin lisdd oikeuksia tulla kiukisi. Tastd voi havaita kaipuuta omaishoidon
tunnustamiseen professionaalisessa mielessa, ehistan tunnustamiseen yhdenvertaisena

toimijana julkisen toimijan rinnalla.

Tiedon tuottaminen oli toisen isistd mukaan aikiatiinen mahdottomuus. Omainen saattoi hanen
mukaansa tulla kuulluksi, jos vain "paasi lapi’Kantaktiin palvelujarjestajan kanssa soittamisen
kautta. Isa oli koettanut soittaa useaan otteeseBtopaikkaan, mutta kiireen vuoksi hanen

kanssaan ei kukaan ehtinyt keskustella.

H6:kylla niitte pitda tietysti kuunnella, jos omaine soittaa, mutta ei sinne aina paase lapi.

Kiireen keskella kuitenkin oli valoa nakyvissa jgéioli saanut laakarin vaihtuessa enemman
kontaktia uuteen ladkariin, jolla oli todennékotsesilainen suhtautumistapa omaisiin edeltdjadnsa
verrattuna. Ladkarin vaihtumisesta oli isan mukagitynyt myos hanen poikansa. Julkusen (2004,
172) mukaan asiakkaan voimakkaampi huomioiminensemrausta byrokratian purkamisesta ja
asiakkaan aseman vahvistamisesta. Omalta osaltaasi julkisjohtamisoppi on ollut

kaynnistamassa muutosta. lhan suoraan ei tokiorin opin perusteella tehda paatelmia, mutta
vaikuttaisi  siltd, ettd perhe olisi enemman mekgsllinen nykyddn kuin ennen

mielenterveystoimijoiden kentalla.
H6: Taa uuden linjan ladkari oli vahan erilaisempi aktiivisempi. Nyt vaihtu ja jai eldakkeelle

semmonen vanhempi yliladkari jopa taa kuntoutuja sano, ettd ensimmaisen kerran joku kuuntelee
hanta.
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Pelkastaan siis kiire ja resurssit hoidossa eiVigeb yhteydessd vanhemman mahdollisuuksiin
kertoa omaa kantaansa, vaan muuttuvat kaytanndta®za muutosta positivisempaan suuntaan.
Hoitotieteissd hiljaista tietoa on Kkasitelty amnbaidten ja potilaiden valisena
vuorovaikutussuhteena, jossa kohtaamistilanteiegtaan tiedon jakamisen kautta saavuttaa suurta
hyotya. Ammattilaisen puolelta tiedon tuottaminexati paitsi professionaalista osaamista myos
tiedon jakamisen hyotyja ja mielekkyytta. (Toom &0062.) Haastateltavat kokivat oman
kokemustietonsa olevan hyodyllista hoidon kannahtyisesti silloin, kun lapsen ja vanhemman
valiset ndkemyserot tulivat esiin. Vanhemmilla s@iablla sellaista tietoa lapsistaan, mita lapset
olivat jattaneet kertomatta hoitopaikassa. Eragigid koki, etta hoitoneuvottelu oli mennyt niin,

ettd vanhempia ei oikeastaan ehditty kuunnella.

H5:..ja antosin paikka, mistd on saanu tietoo ja yleensa hoitoneuvottelujen ladkarin tapaamiset, jos

|ddkdrin tapaa, jos yleensa ndkeekddn, niin ne on niin lyhyitd ne ja mitd niitte kans paasee

vuorovaikutukseen, niin ei siind paljon ehdi kyseleen eika keskusteleen.
Omaisten oikeuksia mielenterveysalalla on lahtejgnaan esimerkik€)maiset mielenterveystyon
tukena Keskusliitto ryjoka on julkistanut tavoitteekseen tietyt omaisbékeudet. Naihin oikeuksiin
lukeutuu myds omaisen tiedon saamisen oikeus. dhtantavana ajatuksena haastatteluaineistosta
nousi esiin vanhemman oikeus saada tietoa lapsilaséeesta hoidossa. Selkeimpéana tiedon
saamisen esteena esiintyi lapsen kielto siihe@, \whhemmalle ei saa antaa tietoa. Useimmat
haastateltavat ottivat lapsen itsemaaraamisoikelkaptaa ja kokivat kiellon joko jarjettémana tai

hoitoa haittaavana tekijana.

H1:Nythdan on niin ettd mun tytar on kieltany kaikki yhteyden otot omaisiin. Han ei oo antanu
kertoa mitdan ja se tukeminen on ollu sitte riippuvainen vahan siitd hoitajasta, kuka missakin
sairaalassa on sattunu oleen. Toiset kayttaa pikkasen tervetta jarkee, mutta toiset ei ollenkaan. He
ovat sanoneet, etta tytar on kieltdny. Et tda on surkein tilanne, mika nyt mun kohdalle on sattunu.

H1: Hoitohan saattaa menna ihan pieleen, kun kuunnellaan vaan sitd potilasta, joka saattaa olla
ihan psykoottinen. Eihan siind oo mitaan jarkea.
Kielto kytkeytyi seka lapsen tekemaan paatokseen regitokaytantoihin. Haastateltavan mukaan
toiset hoitajista tekivat toitd sen eteen, ettdsilapntaisi luvan kertoa. Tassad mielessa
hoitohenkilokunnalta vaaditaan ylimaaraisia porukisia. Rantalaihon (2004, 242) mukaan
tarvittaisiin uudenlaista professionaalisuutta ghidlemokratiaa, joiden kautta niin asiakkaat kuin
ammattilaisetkin paasisivat yhdessa kehittamaavakéiytantoja.

Vanhemman perustelut tiedon saannille kumpusivetv&en jarjen” metaforasta, jossa vanhempi

perasi oikeuksiaan kertoa oma nakemyksensa lapsasta. Puheessaan vanhempi rakensi
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yksil6lliseen paatoksen tekoon rakentuvan kynnykgeka oli erilainen henkildsta riippuen. Toiset
hoitohenkilokunnasta vanhemman mukaan kayttivaé t&ervettd jarkea” eli vanhemman
huomioimista ja toiset taas eivat. Kynnys saadadi¢apsen tilanteesta kasvoi eraan isistd mukaan

samasta syysta kuin tiedon antaminen, eli hoitoif@nknnan kiireesta.

H6: Ja mullaki on sitte ollu se, ettd maa oon yrittdny omaisena soittaa niin ne ei rupee kertoo, kun

niilla ei oo aikaa, kun joku puol tuntia sillai.
Lehto on Kkasitellyt perustavanlaatuisena ongelmanaaisten ja ammattilaisten kohtaamisen
hoitokaytantdja mielenterveyspalveluissa. Hoit@atglméa on hanen mukaansa rakennettu potilaan
varaan ja varoja ei ole tarpeeksi perheiden kohstamarten (Lehto 2011, 39). Lehdon artikkeli on
Omaiset mielenterveystyon tukena Keskusliitto pytkaisemasta lehdesta, joten se ei itsessaan ole

tutkimus. Se kuitenkin perustuu omaisten haastatii.

Vanhemmat kertoivat tiedottamisen puutteista sdeaualkuvaiheessa. He kokivat, ettd olisivat
tarvinneet enemman tietoa sairaudesta. Akuuttiesib@ l&heisen sairaus voi tuntua hyvinkin
pelottavalta (Jahi 2004, 26). Kaikki on viela uytapelottavaa ja laheisen outo kaytds voi tuntua
taysin vieraalta. Tieto sairaudesta ja sen aiheugta oireista voi auttaa omaista ymmartamaan
laheisen muuttuvaa kaytdstad ja tukemaan omaistamaian (Lehtinen & Taipale 2000). Useat
haastateltavista olivat hankkineet tietoa sairatad#se tai saaneet sita vertaistuen kautta. Tiedon
saavuttaminen oli siis hyvin pitkalle kiinni vanhpien omasta aktiivisuudesta. Taman perusteella
VOi sanoa, ettd haastateltavat eivéat olleet saareten riittavaa tietoa lapsen palveluista, mutta

toivoivat, etta niin voisi olla tulevaisuudessa.

K:Entas sillon alkuaikana se oli varmasti erilaista?

H5: No joo, kylla tietysti kun kun joo kylla lailla se on se epatietosuus ihan kaiken suhteen ja sitte

taas se, mitd se on se sairaus yleensd ja miten sitd hoidetaan. Ettd siind on hirvedn paljon

monenlaisia kysymyksia ja ehka sillai via sitte ja siina ei osaa kysya vaikka niita kysymyksia on, etta

se pitds tavallaan tulla sieltd ihan itsestdaan selvdana tama annettuna tietona . Tosiaan sillon ne

kysymykset vaan pyorii mielessa siina...
Vanhemmat eivat olleet taysin tyytyvaisia ammattien suhtautumiseen oman kokemustietonsa
suhteen. Heidan mukaansa vanhempia ja ylipaatadregre jdsenid voisi kuunnella enemman.
Leander (2008, 74) toteaakin, ettd ammatillinetotse usein voiton kokemuksellisesta tiedosta.
Tama voi olla seurausta pitkdén jatkuneista pakigltanndista, jossa asiakas on kohde, joka

vastaanottaa tietoa ja toimenpiteitd ammattila@giMiiranen 2002, 66-67).
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7.2. Osallistumisen kynnys

Julkisten reformien myé6ta 1990-luvulla kansalaiswsallisuutta palveluihin alettiin vahvistaa
lainsd&dannon kautta Suomessa, mik& on osa kaaBsiapalvelukaytantdjen muutosta. Talla on
pyritty vahvistamaan kansalaisten oikeuksia kujum#a ja muuttamaan palveluita

demokraattisempaan suuntaan. Edella mainittu Ajtpa on kuitenkin varsin markkinahenkinen
ja sitd positiivisempi tapa on nahda asiakkaat gdabsiakkaina, joilla on aktiivinen rooli ja

vaikuttamismahdollisuuksia palveluihin. (Niirane®02, 68-69.)

Heli Valokivi (2008, 60-67) on kasitellyt asiakkaml osallisuutta palveluissa kansalaisuuden
tematiikan kautta. Hanen mukaansa osallisuus ompaitiaan sitd, etta asiakas jaa ulkopuoliseksi.
Tama taas voi johtaa siihen, etta asiakas irtisanopalveluiden piiristd. Parhaimmillaan asiakkaan
ja palvelunjarjestelman kohtaaminen on kumppanumupeeustuvaa toimintaa, jossa seka asiakkaan

ettéd palveluntarjoajan aani paasee kuuluville.

Aikuisella lapsella on mahdollisuuksia vaikuttaa itbonsa ja rajata haluamansa ihmiset
l&hipiiristddn mukaan osallistumaan haneen kohdistupaatosten tekoon. Talla toimenpiteelld
ollaan todenné&kdisesti haluttu vaikuttaa aikuigenisen omaan osallisuuteensa hoidossa. Aikuisen
ihmisen kohdalla hoitohenkilékunnalla ei ole velisutta ilmoittaa hoidossa tehtavista paatoksista
esimerkiksi lapsen vanhemmille. Tamé& jo omalta tesal rajoittaa perheen osallisuutta.

Seuraavassa lapsen torjuminen tarkoitti sita,vattdoempi ei ollut tervetullut hoitopaikalle.

H1: Kaikkien omaisten tulis saada tietda hoitosuunnitelmat ja olla mukana kokouksissa tarpeen
mukaan(.) Ja tdma on se kaikkein pahin mikd minut on kuluttanu. Jatkuvassa epdvarmuudessa
joudun eldmaan.
Lapsen torjuminen ja epatietoisuudessa elaminenaslhemmalle raskasta kestdd. Vanhemmasta
saattaa talloin tuntua, etta paatoksenteko tapgsgaain muualla ja vaikuttaminen oman lapsen
elamaan muuttuu mahdottomaksi. Usein vanhemmatyisasti aidit, kokivat lapsen kiellon
raskaana. Tama saattoi liittya huoleen ja pelk@msén parjaamisesta. Aidit ikaan kuin halusivat
olla kontrolloimassa tilannetta. Suurin kritiikki alvelujarjestelmaéa kohtaan syntyi siihen

lainsd&dantdon ja naihin kaytantoihin liittyenkptrajasivat vanhemmat hoidon ulkopuolelle.

Osa vanhemmista jaksoi iloita lapsen sairaudentstanja vastaanottavaisuudesta. Nain kavi niiden
lasten vanhemmiille, jotka olivat tervetulleita esikiksi hoitoneuvotteluihin. Silti kritiikki& esityi
suhteessa palveluntarjoajien aktiivisuuteen. Vaikepsi olisikin suostuvainen vanhemman

lasnaoloon, ei se viela muodostunut takeeksi vantaia paasta osalliseksi. Tallaista kaytantoa
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kuvattiin muun muassa omaisen syrjaan jattamisettaisen nakymattomaksi tekemisen puheen

kautta.

H5:Jotenkin siind taas tulee tdma omaisen syrjdan heittdminen, perheen syrjdan heittaminen, etta

ei olla yhteydessa eika nain.
Vanhemman osallisuus maarittyi vanhempien puheessds yhteistydn puheen kautta.
Yhteistyotoiveet liittyivat vanhemman ja hoitopaikavaliseen toimintaan. Vanhemmat ja
hoitopaikka rakentuivat puheessa samalla puolelevilsi hoivanantajiksi, jotka pyrkivat
keskindiseen solidaarisuuteen ja yhteistydhon. ¥argdien puheessa esiintyi myds argumentteja
littyen lapsen laakehoitoon, johon he halusivatapausta. Vanhemmat olivat ikdan kuin itse
puheessaan hoitajan asemassa. Salon (1996, 318amaknaisille joskus kay talla tavoin. Omaiset
muuttuvat suhteessa laheiseensa hoivanantajikshgi@an puheensa muuttuu hoidolliseksi
asiantuntijapuheeksi. Joskus laheisen etaannytdimirelpottaa vaikeasta asiasta puhumista ja
l&heisesta voidaan puhua kuin potilaasta (Valo&iviechner 2009, 135). Tall6in voi kuvitella, etta
vanhemmat ottavat yhteytta palveluntarjoajaan ikK&@#in asiantuntijan ominaisuudessa ja kynnys

l&hestya palveluntarjoajaa muuttuu matalaksi.

H2:Mutta tassa koko ajan yritetdaan, ettd hanelle vaihdettais ladketta. Ettd han paasis vahan
pidempiaikaiseen hoitoon ja siihen nyt on myds suunnitelma olemassa, mutta se ei nyt ihan vield
ajankohtasta ole. Mutta taytyy sanoo, ettd missa mielenterveystoimistossa poika kay niin sielt ei ole
huonoja kokemuksia. Voi aina ldhestya heita siis 1adkaria seka hoitajaa.
Yhteistyd ei kuitenkaan aina nayttaytynyt ruusuilassimiselta, vaan hoitokaytantoihin kohdistui
kritiikkia, jossa sekd vanhempi ettd kuntoutuja tt@gyivat karsivina uhreina. Molemmat
osapuolet saattoivat joutua karsimdén yhteistyouttpmisen vuoksi. Seuraavan isan puheessa

lapsen hoito saattoi kéarsia siita, etta vanhemipideta hoitoon mukaan.

H3: Ei sitd paljon kotiin ilmotella tai on sitdki tapahtunu ,etta tdssa ma koen sellasen ristiriidan, kun
mielenterveyspotilas niin hanhan voi kieltda ja tietenkdan naa sita kokonaisuutta, kun me ollaan
tassa tukena, niin yhteistyo se olis hirveen tarkee etta me pysyttas ajan tasalla.
Yhteenvetona voi todeta, ettd vanhemman omallavesktudella koettiin olevan merkitysta siihen,
miten hyvin kulloinkin paasi osalliseksi lapsen thon. Kuitenkin lapsen kielto osoittautui
ylitsepdadsemattomaksi kynnykseksi. Vanhemmat kokilesm ja helpotuksen tunteita, kun lapsi

antoi vanhemmalle luvan osallistua hoitoon ja \ti& mahdollistui palveluntarjoajan kanssa
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7.3. Oman avun saamisen kynnys

Vanhemmat eivat juurikaan kuvanneet lapsen palégkgtelmda oman hoidon tai palvelujen
saamisen kautta. Lahes kaikki haastateltavistavibkiettd eivat olleet saaneet itselleen mitaan
hoidollista palvelua lapsen hoitopaikasta. Yks#g#ia poikkeuksena toinen isistd kuvasi lapsen
kayttamaaMatalan jarjestamaa matalan kynnyksen paihde- ja mieleayspalvelua tahona, jota

oli myos itse voinut hyddyntaa.

H6: Maa olin viitisen vuotta tossa semmosessa matalan ldheisryhmdssa. Se oli vahan
samantyyppistd, kun taa meidan omaisryhma.
Mitd ilmeisimmin tdss& matalan kynnyksen hoitopasdeaoli omaksuttu hoitokaytantd, johon myos
aikuisperheiden omaiset paasivat mukaan. Muutere pagsen hoitopaikasta oman avun suhteen
nousi esille oikeastaan vain tulevaisuuteen litity& toiveena. Siihen liittyi ajatus yhdesta paikast

jossa saisi samalla kertaa tarvitsemansa avun angkgthnyksen palveluna.

H5:0lis varmaan hyva, jos olis semmonen yks paikka, johon vois menna kysymaan mita vaan, eika

tarvis yrittaa miettia.
Yhteisen hoidon saaminen lapsen kanssa oli mabktollit erdalle omaisille suunnatuissa
vertaistukipalveluissa, jolloin seké aiti ettd lapaivat tukea yhtd aikaa yhdessa tekemisen kautta.
Tassakin tapauksessa kyse oli jarjeston tuottanpadvelusta. Julkisen puolen toimijoilta kyseista

tukea ei ollut tullut.

H7:[-] Ollaan me oltu pojan kans sillon alkuun jossain yhteisellda omaisyhdistyksen, johon paasi
diagnoosin perusteella joku tietty porukka. Se on tota ollu aika antosaa.
Omaishoidon tukea vanhemmat olivat saaneet esikserkiiytydan omalla laakarilla. Tieto tuesta
ei ollut saavuttanut seuraavaa aitia niin verta&iptlveluiden kuin lapsen hoitotahonkaan kautta.
Mielenterveyskuntoutujien vanhemmat ovat harvoiteadl tuen saajina, osittain tahan voivat

vaikuttaa omaishoidon myontamiseen liittyvat kawyisintai yksinkertaisesti tiedottamisen puute.

H7:0maishoidon tuesta mulla ei ollu tietoo, eikd omaisyhdistyksestakdaan mitaan tietoo siita. Niin
|adkari mulle sillon sano, ettd maa tarvin sellasen maa olin sillon tdissa vield, ettd han kirjottaa
sellaset paperit.
Hoivan ja tydelaman yhdistaminen voi olla vaikeaakuigen vanhemmalle, koska
sairauslomakaytannot eivat valttdmatta tunnustaisek lapsen vanhemmuutta. Vanhempi voi
joutua kokemaan tylyd kohtelua ja selittelemaaa, sitiksi tarvitsee lomaa. Tasta voi paatelld, etta
nykyinen sosiaalipoliittinen jarjestelmé& ei pohjaudille, etta aikuisen lapsen vanhempi voisi

tarvittaessa saada yhteiskunnallista avustusteafsiata hoitamisen vuoksi.
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H8: Taa mun, tytté kun han alko juomaan oli hyvin aggressiivinen. Han joutu tonne Jorviin ja maa

otin kuukauden virkavapaan, niin ne epadili viela psykologi, kun jouduin menemdaan tydpaikan

psykologin luokse, ettd mita nda lapset minulle merkitsee.
Haastateltavat olivat saaneet apua silloin, kuvablhakeneet sita itse. Tarkeimpina avun tarjoajina
heiddn puheessaan nousivat esiin vertaistukipdlvgdu vanhempien omat laakaripalvelut.
Vertaistukipalveluissa vanhemmat olivat voineet datia muita omaisia ja jakaa tuntojaan lapsen
sairaudesta. Psykologi- tai laékaripalveluista wsmnimat olivat saaneet itselleen ammatillista tukea.

7.4. Vertaistuki matalan kynnyksen palveluna

Kuvaan vertaistukipalveluita tdssa osiossa omaisyylden jarjestamien palveluiden kautta, koska
haastateltavieni kokemus vertaistuesta koostui gugEgea naistd palveluistaOmaiset

mielenterveystyon tukena Tampereary mielenterveyspotilaiden omaisten oma yhdisty®ga

valtakunnallista omaisyhdistysten verkostoa. Sgadar tietoa mielenterveysongelmista ja niiden
hoidosta sekda mahdollisuuden tavata samassa elfantegdssa olevia omaisia ja nain loytaa
ratkaisuja arkipaivan ongelmiin. Yhdistyksen toitain koostuu vertaistukeen perustuvasta
ryhmatoiminnasta, kursseista, luennoista, koulust&tsseka virkistystoiminnasta. (www.omaiset-
tampere.fi.) Omaisyhdistysten toimintaperiaate &negtaa palveluita matalan kynnyksen ja yhden
oven periaatteella. Tassa tapauksessa analyysmsianyds organisaation tutkimusta, koska

omaisyhdistysten verkostoa yhdistavat samat toapigriaatteet ja missiot.

Vertaistukea voi maaritella muun muassa yhteiggiien ja nimenomaan symbolisen
yhteisdllisyyden nakokulmista kasin. Symboliseskteigtllisyydessa yhteison jasenet ovat jostain
tietysta syysta yhdessa, kuten tassa tapauksessaaema olemisen vuoksi. (Lehtonen 1990, 23-25.)
Nyman ja Stengard (2005, 4) ovat todenneet, etthara yhteisollisen elaman tavan murentumisen
jalkeen yhteisot on pitdnyt keinotekoisesti rakantaudelleen. Vertaistukipalvelussa tallainen
yhteis6 koostuu ihmisista, joilla on samankaltaikekemustausta. Kaytannollisessd mielessa siis
vertaistuella tarkoitetaan muiden vastaavassaté#msa olevien ihmisten kohtaamista, eli tdssa
tapauksessa muiden omaisten kohtaamista. Tuijara&io(2005) on tutkinut omaisyhdistyksen
merkityksellisyytta ik&antyville omaisille. Palonmesaamat tutkimustulokset olivat positiivisia,

silla ikaantyvat omaiset kokivat lahinna hyotyvamséaistukipalveluista.

Haastateltavani olivat lahes kaikki osallistuneaihgnkin omaisyhdistysten jarjestamaan
vertaistukitoimintaan, kuten ryhmiin. Vertaistukihdistyi erityisesti ensitiedon saamiseen
sairauksista. Tieto on voinut tulla niin muilta asitha kuin ammattilaisilta. Professionaalinen ja

kokemuksellinen tieto kohtaavat esimerkiksi ombasjlrjestettavissa luentotilaisuuksissa, joissa
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omaiset voivat itse osallistua ja saada tietoa aitilaisilta tai kuulla muiden omaisten kokemuksia.
Tieto sairauksista, on se sitten kokemuksellistgptafessionaalista, voi helpottaa ymmartamaan
asioita eri tavalla ja sairastuneen lapsen kawttdyeen saa uutta selitystd. Vanhempi saattaa
kokea suurta hammennysta lapsen sairauden johgidtakemukset ammattilaisten tai muiden
vertaisten ndkokulmasta ovat vanhemmille useindrekkrtomansa mukaan ensiarvoisen tarkeda
tietoa. Pietila-Hella (2010, 63) kayttdd vertaistokemuksista kasitetta kokemuksellinen

vertaisuus, jonka kautta vertaistoimijat voivatgakulttuurista hiljaista tietoa.

H5:0maisyhdistys, se vertaistuki ja sittehdn rupes tietoo tuleen niinku ihan jo vertaisten kautta ku

yhdistys ku jarjestda naita tammosia luentoja omaisille, jossa on ihan ladkareitd, teemoja niin sielta

voi sitte valikoida. Se on varmasti ollu se kaikista paras.
Vanhemman oma jaksaminen on koetuksella erityisdkiin, kun lapsi on hiljattain sairastunut tai
lapsi on alkanut menem&an huonompaan kuntoon.(2@04, 26-27) kuvaa psyykkisia sairauksia
prosessimaisina sairauksina, joissa valilla onmpara ja valilla taas huonompia kausia sairastuneen
elamassa. Huonoina kausina laheinen voi tarvitankyv intensiivistd hoitoa, kuten hoitojaksoa
sairaalassa. Laheisen sairastuminen ja huonommadek&aativat yleensa omaiselta sopeutumista

muuttuneeseen elaméaan sairastuneen rinnalla.

Vertaistuelliset kokemukset voivat auttaa sopeuamaiihin menetyksiin, joita psyykkisesti

sairastuneiden vanhemmat joutuvat kokemaan lapagassimisen jalkeen. Kun joku muu on

kokenut saman tilanteen, voi vanhempi saada tukesns miten selvita itse vastaavassa tilanteessa.
Omaisyhdistysten toimintatapa perustuu koulutulssdh perhetyohén, minka kautta pyritdan
sopeutusvalmennuksella auttamaan omaisia selvi@gnkdiisitilanteissa (Johnson 1987, 76-77).
Vertaistuki ammatillisen tuen lisdnd koetaan onaaigbimaannuttavana tekijana, joka tukee
omaisen sopeutumista muuttuneeseen tilanteesedom@@a 2005, 2). Omaisen sopeutumista

l&heisen sairastumiseen voi kuvata prosessinaailediisena prosessina:

Omaisen sopeutumisvaiheet

Kriisivaihe —— - Tilanteen realisoitumisvaihe — - Selviytgraine - Edunvalvontavaihe

Kuva 6. Omaisen sopeutumismalli (Terkelsen 1987, 152-155)

Ylla oleva malli omaisen sopeutumisprosessistaakn teoreettinen, eikd varmasti sinallaan ole
suoraan sovellettavissa kaytant6on. Ajatusta sopasprosessista voi ehkd verrata
kuntoutumiskertomuksiin, joita Mauro (2002, 89)4&gitinstitutionaalisina kertomuksina: niiden
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kautta heijastetaan kuntoutuskaytantoja. Ajatusisemasopeutumisprosessista on omaisyhdistysten
toiminnan l&htokohtana, vaikka ei se mittaa kokantotaa sellaisenaan. Omaisena olemisen
vaiheiden esittaminen voi periaatteen tasolla a@agsykologisesti sitd maailmaa, jossa omaiset
kenties elavat. Sopeutumisprosessin viimeinen yahesdunvalvontavaihe kuvaa vaihetta, jossa
omainen jaksaa jo pitaa perheen puolia ja puolustaia oikeuksiaan. Haastateltavani ovat olleet
pitkdan omaisia, joten he ovat jo kenties selagtipahimman kriisivaiheen, koska ovat jaksaneet
menna vertaistukiryhnmaan. Seuraavalle haastatd#tavartaisrynma oli kokemusten jakamista

mahdollistava paikka.

H6:Vertaisryhmissa on naa kokemukset presiis melkein ja ohjaajana on melkein samassa tilanteessa
oleva, jonka on aikuisena sairastunu ja nahny ylioppilaskirjotukset ja sillon on tapahtunu taa
sairastuminen ja sitte kuulee minkélaista hoitoo on saanu ja kuinka on hoitovaste ollu, ettd ja sitte
mika on auttanu jaksamaan, etta se on tdtd samaa, ettd se on se vertaisryhma.
Vertaistuki sai haastateltavan puheessa hoidoltigtedkulmaa. Vertaisten kanssa oli hyva kayda
l&pi kokemuksia hoidosta ja hoidon toimivuudestaabenlapselle. Tata kautta vertaistuki sai uutta
ulottuvuutta, jossa vanhemmat kasittelivat omaisglaeista yksilon ja kollektiivisen kokemuksen
kohtaamisen kautta. Vertaistuen kautta vanhemmatavkayda yhteiskunnallista keskustelua
mielenterveystyon tilanteesta Suomessa. Hoiddi@viiys ja sen toimivuus ovat aiheita, jotka ovat

myos virallisessa keskustelussa mukana omaisylstistyoiminnassa (www.omaisten.org).

Hieman poikkeavana sopeutumispuheesta esiintyaaagfumentointia vertaistukea kohtaan. Pari
haastateltavista koki vertaistuen nimenomaan muahgelmien kuuntelemisena, joka olisi heidan
tilanteessaan tuntunut ahdistavalta. Tama hiemaednalaistaa kasitysta vertaistuen tarkeydesta
kaikkien omaisten kohdalla. Esimerkiksi Salo (200i)korostanut vertaistuen voimaannuttavaa ja
yhteisdllista merkitystd. Myds omaiset ovat ykgs#dja jokin muu kokemus kuin vertaistuellinen
kokemus voi olla yhta voimaannuttavaa. Joskus oemaiwoi olla niin uupunut, ettéd ei jaksa
suodattaa muiden kertomaa, vaan oman jaksamisemalkarnvoi olla jopa haitallista kuunnella
muiden ihmisten murheita. Kaikki ihmiset eivat w@mattd myoskaan halua puhumalla purkaa

asioita, vaan rentoutuvat muulla tavoin.

H2: mutta kun siinad ei jaksa enaa lahtea minkaanlaisiin kerhoihin, ettda mieluummin menee vaikka
johonkin teatteriin eli ihan jotain muuta

H3: sitd ei oikein kasita ettd varmaan joillekin se toimii se vertaistuki

Joskus suhtautuminen vertaistukitoimintaa voi sagasukupuolittuneita piirteita. Isat voivat kokea,

ettd heitd ei oteta riittavasti huomioon (PietiléHd 2010, 129). Omassa aineistossani en havainnut
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naitd sukupuolittuneita piirteitd vastaajien pulsees vaan seka isilla ettd aideilla ol

samansuuntaisia kokemuksia vertaistuesta.

Vertaistukea ei pidetd ainoana mahdollisena tukern@skaan ammatillisissa piireissd, vaan
omainen voi tarvita erilaista tukea eri aikoina.ulkssa vaiheessa omaiselle voi olla raskasta
kuunnella tarinoita pitkdan sairastaneiden omaiskentomia tarinoita, koska se voi luoda
toivottomuuden tunteita. (Kuipers ym., 1998, 13@ertaistuen rinnalla omainen voi hydtya myos
ammattiavusta, kuten seuraava haastateltava keddi. oli ensin kokenut vertaistuen
terapeuttisena, mutta toiminta oli myohemmin tuaitapettymyksid. Haastateltavasta tuntui, etta

ihmisten valilla esiintyi kilpailua, eivatka kaikkaaneet tarvittavaa maaraa tukea vertaistuesta.

H1: Omaisyhdistyksessa oli mahdollisuus kayda psykologin juttusilla ja ma sain puhua [-] sielld oli
kaks semmosta opiskelijaa. Voi ettd se teki mulle hyvaa. Sit mulla oli nelja ryhmaa, ne oli mulle
terapiaa, mut sit ma jotenki(.)Kyl maki vdahan vasyin tua omaisyhdistyksessa, kun sid vdhan
kilpaillaan ja ei jakseta sillai syventya.
Osalle haastateltavista vertaistuki oli jo oleneaimsa elamaa. Sen kautta oli tavattu uusia ihmisia
ja seuraava haastateltava oli myods itse ollut velp@éstoimijana. Tata kautta han jaksoi jo
kouluttaa muita omaisia. Kun haastateltavalta kysytmika hénta oli auttanut jaksamaan, oli

vapaaehtoistydlla ollut tarkea merkitys:

H5:0maisyhdistyksen vapaaehtoistyo ja sitte naa vertaisryhmat ja (.)Mutta ystavistaki on suurin osa
tuolta omaisista et tuota kummunki, et me ollaan muuallaki et me irrottaudutaan, vaikka ollaan
sairastuneen omaisia niin me voidaan menna teatteriin ja talla tavalla.
Vapaaehtoisty6 ja vapaaehtoistoiminta oli osalleheanmista tapa l6ytaa uusia ystavia, joilla oli
sama kokemustausta kuin vanhemmalla itsella&nlentaistuki oli naille vanhemmille keino |6ytaa
uudenlainen yhteisd. Leander (2008, 13) argumesgxaistuen ja vapaaehtoistoiminnan hyodyista
juuri yhteisollisesta nékokulmasta kasin: yhteigden kautta ihminen voi saada uutta sisaltva

elamaan.

Kynnysmetaforat mielenterveyspalveluiden suhteeroduostuivat siis tiedon, osallistumisen ja
avun saamisen ja matalan palvelurakenteen kynrtgksianhemmat pitivat jarjettéminé sellaisia
lainsaadantoja ja kaytantoja, jotka estivat vanhammsaamasta tietoa lapsestaan. Vanhemmat
kokivat, etta heitd jossain maarin kuunneltiin Epshoitopaikassa, mutta toivoivat vield lisda
resursseja hoitopaikoilta perheen huomioimista evartvanhempien paasy osalliseksi hoidossa
riippui myds lapsen tahdosta. Osalle vanhemmistalisenahdollista ja osalle ei. Vanhempien
osallisuus riippui myo6s siitd, miten yhteistyo lopidikan kanssa sujui. Apua itselleen vanhemmat
eivat olleet saaneet lapsensa hoitopaikasta kuén iplatalan kynnyksen toimijaa lukuun ottamatta.
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Ammatillista apua vanhemmat hakivat itse esimeikisykologilta tai laakariltd. Vanhemmat
esittivatkin toiveensa siitd, ettd tulevaisuudeksko perhe voisi saada apua saman katon alta.
Vertaistukipalvelut, jotka tassa tutkielmassa keskeomaisyhdistyksid, olivat tarkeitd tuen ja
tiedon paikkoja vanhemmille. Kaikki vanhemmat eikékeneet vertaistukea itselleen silla hetkella
tarkeéksi, vaan halusivat intensiivisempéaa tukederk ammatillista apua. Osalle vanhemmista
sairaudesta puhuminen ei tuntunut “oikealta” tavalbimaantua. Namé& vanhemmat kokivat
saavansa apua siita, kun lapsen sairaudesta girtar\puhua ja sai rentoutua muulla tavoin ja eri
ympyroissa.
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8. Johtopaatokset

Tassa tutkimuksessa oli kaksi aineistoa, joistainemgéinen oli pirkanmaalaisista aikuisten
mielenterveyskuntoutujien vanhemmista koostuva lggseeisto. Toinen aineisto koostui
haastatteluista, joihin osallistui kahdeksan a#mis mielenterveyskuntoutujan vanhempaa.
Haastatteluaineiston  vastaajat olivat eri  puoliltaSuomea. Osalla vanhempien

mielenterveyskuntoutujalapsista oli mielentervegmsman liséksi paihdeongelma.

Haastateltavat vanhemmat olivat aktiivisesti tukesaalapsiaan esimerkiksi rahallisesti tai olivat
lapsilleen sosiaalisena tukena. Suurin osa vanhetanoli aktiivisesti mukana omaisyhdistysten
toiminnassa joko vapaaehtoisena tai vertaistukghajen kayttajand. Vanhemmilla oli pitka

kokemus mielenterveyskuntoutujan vanhempana olataisa palvelujarjestelmasta.

Vanhempien  kokemukset  mielenterveyspalveluista abliv osittain  sukupuolittuneita.
Kyselyaineiston  perusteella isat olivat aitejad yygisempia palvelujarjestelmaan.
Haastatteluaineistosta tuli ilmi, ettéa erityisestit kokivat huolta lapsensa parjaamisesta. Ositta
tama oli jaettu lapsen kayttamissa palveluissatanpatskus &iti oli voitu kaannyttdd palveluista
"liiallisen” huolen vuoksi. Uupumisen vuoksi osadéista halusi taukoa huolenpidosta. Isien
kohdalla esiintyi hieman huumoria suhteessa pgfmgastelmaa kohtaan ja lapsen parjadmiseen

luotettiin.

Maaseudulla aikuisten lasten vanhemmat saivat edgntokea lapsensa kayttdmista palveluista
kuin kaupungeissa asuvat. Haastatteluaineistossavaditettavasti voinut keskittya tahan
nakokulmaan, koska haastatelluista kukaan ei asuaaseudulla, vaan he asuivat kaupungeissa eri
puolilla Suomea. Tulokset ovat kuitenkin mielentaisia siksi, ettd mielenterveyspalveluiden on
todettu olevan heikoimmin kehittyneita erityisasthaseutumaisissa kunnissa (Harjajarvi ym. 2006,
66). Taman aineiston perusteella ainakin aikuistezienterveyskuntoutujien vanhempia kohdataan
palveluissa jostain syysta paremmin maaseudulla kaupungeissa. Taytyy kuitenkin muistaa, etta

tulokset heijastavat vain Pirkanmaan palvelujagjesia.

Kyselyaineiston perusteella lapsen diagnoosilla wlerkitystd vanhemman tyytyvaisyyteen
palvelujarjestelmaa kohtaan. Persoonallisuushéirgairastavien lasten vanhemmat olivat erityisen
tyytymattomia palvelujarjestelmaa kohtaan. Haastadineistossa persoonallisuushairion kohdalla
tuli ilmi sukupuolittuneen vakivallan l|asnaolo, lmh aiti pelk&si poikaansa. Erityisesti
skitsofrenian kohdalla taas haastatteluaineistdslia esille sairaudentunnottomuuden ongelma,

mika hankaloitti lapsen hoitoon saamista. Kaksaigdoosipotilaiden, eli paihde- ja
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mielenterveyspotilaiden, hoidossa oli haastatedtavnukaan ongelmia silloin, kun avohoito omalta
osaltaan mahdollisti juomista. Itse hoitojarjes@hsh kaksoisdiagnoosin kohdalla ol
haastateltavien mukaan ongelmia, koska néaiden kalmba-alueen yhdistaminen ei sujunut
palveluissa ongelmitta. Hyvid kokemuksia kaksoigd@osin hoidosta oli esimerkik&iaivannon

sairaalasta.

Vanhempien tyytyvaisyys palvelujarjestelmaa koht&asvoi sen mukaan, milla tavoin he saivat
palveluista tietoa ja tukea. Vanhemmat kokiva# éeilla oli oikeus saada tietoa lapsensa hoidosta
ja tilanteesta. Tama ei onnistunut erityisesti sdistilanteissa, joissa lapsi kielsi tietojensa
kertomisen vanhemmalle. Joskus henkilokunnan Wiaekaloitti sitd, ettd vanhempien kanssa
keskusteluun ei jaanyt aikaa. Kuitenkin ajallistautosta parempaan oli tapahtunut. Esimerkiksi
nuoremman polven laakéari oli mahdollistanut eri allv niin lapsen kuin vanhemmankin
kuulemisen hoidossa edeltajdansa verrattuna. Trklpda vanhemmat eivat saaneet lapsensa
hoitopaikoista lukuun ottamatta esimerkikdlatalaa Eniten vanhemmat saivat tukea
vertaistukipalveluista ja muun muassa omalta |G taEraan vanhemmista mukaan toivomuksena

olikin, etta olisi sellainen paikka, josta koko lpersaisi apua samalla kertaa.

Haastateltavat vanhemmat olivat aktiivisesti lagaetukena ja he olivat ndhneet monia tilanteita
palveluissa. Vanhemmat ottivat kantaa palveluidemivuuteen yleisesti omaisten nakdkulmasta
k&sin. Avohoitoa kritisoitiin sen toimivuuden kaitaa koska hoidosta kieltaytyvia lapsia oli
hankalaa vanhempien mukaan sitouttaa hoitoon. Haortoisimpia potilaita voi olla vaikeaa saada
hoidon piiriin ja tasta syysta hoidon toivottiin ewan avohoidossa intensiivisempaa. Tassa
kysymyksessd vanhempien kokemukset avohoidostatsiat avohoitoa kritisoivien tutkijoiden
kanssa samaan leiriin (ks. esim. Salo 1996, 163-1€imaa kohteluaan avohoidossa ja
sairaalahoidossa vanhemmat jaottelivat satunnaiedtokemukset olivat vaihtelevia, jopa eri

osastojen valilla oli eroja siina, miten vanhemjmadataan.

Vanhemmat kohdistivat sellaisen toiveen suhteesstenterveyspalveluihin, etta perhe voitaisiin
paremmin ottaa huomioon tulevaisuudessa. Tama dkdrtotokaytantdjen yksilokeskeisyydesta
mielenterveyspalveluissa. Hyvand mallina mielerdgspalveluissa  koettiin Omaiset

mielenterveystyon tukena Tampere ry:n Varhaistuatlinmkehittdminen omaisty6ssa- projektin
jalkautuva omaistyd, jonka kautta omaisilla oli rdalisuus saada keskusteluaikaa

mielenterveystoimistoissa.

Vanhemmat kertoivat erilaisia poiskaannyttamistigéa lapsensa palveluista. Vanhempi saatettiin

kdannyttdd lapsen kayttamista palveluista “liiaitis huolen vuoksi. Taméan kautta syntyy kuva
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siitd, miten vanhemmuus ikdan kuin asetetaan itigttynstitutionaalisiin odotuksiin ja mielikuviin.

Tahan sisaltyy oletus aikuisen itsenaisyydestamatoimisuudesta. Vanhemmat saattoivat kuvata
poiskaannyttdmista palveluista myos lapsensa kdidtasen kielto saattoi myos estaa lasta itsedén
saamasta apua. Vanhemmat kuvasivat tilanteitssgdespsi ei ollut saanut apua esimerkiksi siita
syysta, ettd kaytannot mielenterveys- ja paihdetowi avo- ja sairaalahoidossa eivat olleet
yhtenaiset. Ylivoimaiseksi esteeksi ja kynnykselepsen palveluihin pdasemiseksi muodostui
lapsen kielto. Se rajasi vanhempien tiedon, osathssen ja tuen saamista lapsen kayttdmista
palveluista. Yksittdiset tyontekijat kuitenkin pyw#t tukemaan vanhempia muun muassa

suostuttelemalla lasta siihen, ettda vanhemmat gigasmukaan esimerkiksi hoitoneuvotteluihin.

Positiivisena kokemuksena vanhemmat kuvasivat ki, palvelujarjestelmé oli ottanut vastuuta
lapsen hoivasta. Tamé& oli helpottanut vanhempiealthuja jaksamista. Joskus vanhempien
puheesta saattoi erottaa asiantuntijapuhetta, jpalkia vanhemmat kokivat olevansa hoivanantajia
siind missa lasta hoitava tahokin oli. Vanhemmatteavat toisinaan kokea, ettd he ovat yhdessa
hoitopaikan kanssa houkuttelemassa lasta hoitoosa @anhemmista oli hoivatyéhon ja
huolehtimiseen uupuneita, ja he halusivat tastastaygikaa itselleen omaa jaksamistaan varten.
Vanhemmista saattoi tuntua, ettd eivat endad oltegtvia auktoriteetteja lapsilleen. Jokin
ulkopuolinen toimija, kuten hoitotaho, voisi ollanhempien mukaan parempi auktoriteetti lapselle.

Tahan sisaltyi toive lapsen itsenaistymisesta.

Vanhemmat toivoivat, ettd heiddn kokemuksiaan @ojaan lapsestaan otettaisiin paremmin
huomioon mielenterveyspalveluissa. TAma saattoydiiesimerkiksi huolen kertomiseen: vanhempi
saattoi olla huolissaan lapsensa parjadmisestéedsksi avohoidossa, kun taas lasta hoitava oli
asiasta eri mieltd. Vanhemmat kokivat, etta olhlvaitotahoa enemman lastensa kanssa tekemisissa

ja tasta syysta heilla oli myds tarkeaa lisatietoaettavana hoidon kannalta.

Vertaistukipalveluista omaisyhdistysten toiminnanankemmat kokivat tarkedna tekijana
sopeutumisessa muuttuneeseen tilanteeseen perheéss@istuki mahdollisti  kokemusten
jakamisen muiden vastaavassa tilanteessa olleidessk. Sen kautta myds sai ammatillista tietoa
sairauksista. Kaikille haastateltaville vertaistagkituntunut oikealta ratkaisulta itselle, vaandak
haettiin harrastuksista tai tuen tarve saattoi nlla suuri, etta vertaistuki ei tuntunut riittatél
Osalle haastateltavista vertaistuki oli olennaimsa elamad, tapa saada uusia ystavia ja auttaa

muita omaisia.

Lahdin siis tdssa tutkielmassa vastaamaan kysyrepks#ita, onko mielenterveyskuntoutujan

vanhemmuus virallista vai epéavirallista mielentgsmalveluissa. Lainsaadanndllisesti aikuisten
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lasten vanhempien oikeudet ovat puutteellisia, &okpsen kielto rajaa vanhemman hoidon
ulkopuolelle. Tassa jonkin verran voisi auttaa tt@stamentti. Hoitotestamentin voi tehda hyvéassa
kunnossa ollessaan ja talla testamentilla sairastiimaisee hoitotahtoaan ja voi samalla antaa

omaisille oikeuden tietoon hoidosta koko hoidoraag. (Karstinen ym. 2007, 7.)

Kaytannot mielenterveyspalveluissa ovat kirjaviaojaaisten huomioimisessa on paikkakohtaisia
eroja. On olemassa joitakin hyvia kaytant6ja, kutenaisen tuen jarjestdminen hoitopaikassa.
Joskus taas aikuisen lapsen vanhemmuus pyrittigttaasaan tiettyihin rajoihin ja raameihin.
Yksilotasolla monet tyontekijat vanhempien mukaamrsivat tottuja kaytant6ja ja pyrkivat
tukemaan vanhempi@maisen asema oli jossain maarin kohentunut ajaianitoska heihin oli alettu
kiinnittdd enemman huomiot&aljon olisi silti viela tekemista, ettd aikuiseap$en vanhemmuus
olisi yhteiskunnan silmissa virallista. Tuloksiaiwerrata siihen johtopaatokseen, etta ylipaataan
aikuisen lapsen vanhemmuus ei ole erityisesti Rem@issa poliittisesti tuettua. Aikuisten lasten
vanhemmilla ole laissa saadettya oikeutta saadaisfunnallista tukea. (Anttonen & Sipila 2000,
206.)

Lainsaadannon ja kaytantojen pitaisi olla vanhenenyhtenéisia ja taata oikeudet monipuoliseen
tukeen. Tassa voisi auttaa omaisyhdistyksisséedlilit erillinen mielenterveyspalvelulaki, jonka
kautta sairastuneille taattaisiin yhtenaiset oiludhoitoon. Tahan lakiin pitaisi kirjata
mielenterveyskuntoutujien perheille, aikuisperheetkaan lukien, oikeus monipuoliseen tukeen.
Kuten eras haastateltavista totesi: pitaisi oll&kkz jossa koko perhe saisi samalla kertaa avun

matalan kynnyksen periaatteella.

Usein resurssien puute oli vanhempien mukaan tekija omalta osaltaan hankaloitti omaisen
huomioimista. Sama resurssien puute nakyi myos emaollapsesta. Vanhemmat Kkritisoivat
avohoitoa kasvavan hoivavastuun kautta, mika olutt@sille jo aiemmassa aihetta sivuavassa
tutkimuskirjallisuudessa (Stengard 2005, 21). Vampien oloa oli helpottanut, kun lapsi oli

paassyt intensiivisempaan hoitoon taman ollessandssa kunnossa. Taméa puhuu myos
sairaalahoidon sailyttdmisen puolesta, jossa ekikgtintervallihoidolla tarvittaessa voidaan tukea
sairastuneiden parjaamista ja samalla omaisteragaikga. Paihde- ja mielenterveyspalveluiden
yhdistamisessa on joissain paikoissa onnistuttgoijssain paikoissa niiden yhdistamisessa on
puutteita. On tarkedd muistaa, ettd mielenterveyaamsta karsivilla voi olla monenlaista

problematiikkaa, joihin olisi hyva saada apua saaniaisesti.

Johtopaatoksenad tutkimuksen tuloksista voi todetéd mielenterveyspalvelut eivat ole viela

riittavan perhekeskeisia, vaan naissa palveluissaitytaan sairastuneen yksilén hoitoon. Aikuisen
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lapsen vanhemmuutta ei ole viela riittavasti psditiu, vaan vanhempien asema lapsen hoidossa on

hyvin pitkalle epéavirallista.

Mahdollisina uusina jatkotutkimuskysymyksina voisi tutkia Suomen tasolla
mielenterveyskuntoutujien vanhempien kokemuksiavgdajarjestelmaa kohtaan kvantitatiivisena
analyysina. Tata analyysia voisi myos syventdd manitujamenetelmien kayt6lla. Taman liséksi
olisi mielenkiintoista selvittaa, milla tavoin melterveyskuntoutujat tai palveluissa tyéskentelevat

kokevat palvelujarjestelman mahdollisuudet ottai@duomioon.
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Vastaajien asuinpaikka
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Kuva 10. Vastaajien lasten diagnoosi % (n=111)

Kaksisuuntainen mielialahdirié on yksi mielialahdirioista. Mielialat voivat vaihdella potilailla vakavasta
masennuksesta haltioituneeseen maniaan. Manian aikana toimintakyky ja aktiivisuus kasvavat ja
masennuksen aikana taas toimintakyky heikkenee. Sen yleisyys vdesttssa on noin 1 %. (Leinonen 2002, 68-
69.)
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Skitsofrenia on ICD 10- tautiluokituksen mukaan sairaus, jossa potilaalla on voimakkaita harha-ajatuksia ja
aistiharhoja. Oireet yleensa johtavat toimintakyvyn alenemiseen ja todellisuuden tajun heikkenemiseen.
Sen yleisyys vdestdssa on noin 1 % .(Isohanni & Joukamaa 2002, 38-53.)

Persoonallisuushdiriét ovat pitkaaikaisia, toimintakykya ja sosiaalisia suhteita haittaavia
mielenterveyshairiditad. Ne voidaan jakaa kolmeen ryhmaan:

l.epdluuloinen ja eristédytyvd persoona

2.huomionhakuinen, narsistinen ja epdsosiaalinen persoona sekd

3. estynyt ja riippuvainen persoona

Persoonallisuushairididen esiintyvyys vaestdssa on noin 10-14 %. (Lepola & joukamaa 2002, 111-121.)

Masennus on ICD-10 —tautiluokituksessa mielialasairaus, jossa toimintakyky ja mieliala laskevat. Myds
itsemurhariski on suuri masennusta sairastavilla potilailla. (Leinonen 2002, 63-66.)

Tavallisimpia mielenterveyden hairidita ovat erilaiset masennustilat, ahdistuneisuushairiot seka
alkoholinkdyttéon liittyvat hairiot (Harjajarvi ym.2006, 16).

Masennusta on kolmea astetta: lieva, kohtalainen ja vaikea-asteinen (Leinonen 2002, 63-66).

Kaksoisdiagnoosi tarkoittaa sita, ettda samalla henkil6lla on todettu seka paihde-ettd mielenterveysongelma
(Sorsa & Laijarvi 2007, 8). Paihdeongelmaisilla voi olla mielenterveysongelmia ja painvastoin. Erityisesti
ahdistuneisuus, masentuneisuus ja liiallinen alkoholin kdyttd yhdessa ovat yleisia suomalaisten
keskuudessa. (Lonnqvist 2003, 5.)
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Mistéd olet saanut eniten tukea omaisena? Laheistéoftava taho
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Case Processing Summary

Cases
Valid Missing Total
N Percent N Percent N Percent

g45 [g45]Millaisen arvion
antaisit
palvelujarjestelmasta
omaisen nakokulmasta?
* g40a [g40a]Mista olet
sa?anut é%iten]tietoa 121 93,1% 9 6,9% 130 100,0%
laheisesi
sairaudesta?Laheistani
hoitavalta taholta

g45 [g45]Millaisen arvion antaisit palvelujarjeste  Imasta omaisen nakdkulmasta? * g40a [g40a]Misté ole  t saanut
eniten tietoa laheisesi sairaudesta?Laheistani hoit avalta taholta Crosstabulation

% within g40a [g40a]Mista olet saanut eniten tietoa laheisesi sairaudesta?Laheistani hoitavalta taholta
g40a [g40a]Misté olet
saanut eniten tietoa
laheisesi
sairaudesta?Léaheistani
hoitavalta taholta

0 en 1 kylla Total
q45 [q45]MiIIaisen arvion 2 hyva 12,5% 42’4% 20’7%
antaisit . .
palvelujarjestelmasta 3 keskinkertainen 55,7% 45,5% 52,9%
; o 5
omaisen nakdkulmasta® 4 huono 31.8% 12,1% 26.4%
Total 100,0% 100,0% 100,0%
Chi-Square Tests
Asymp. Sig.
Value df (2-sided)
Pearson Chi-Square 14,397(a) 2 ,001
Likelihood Ratio 13,694 2 ,001
;‘”ear.'b)’"-'”ear 12,530 1 000
ssociation
N of Valid Cases
121

a 0 cells (,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 6,82.
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Liite 2.
Haastateltavia oli 8, joista 2 oli isiad 6 diteja.

Haastattelut:

H1 :

Aiti 62 v

38-vuotias tytar, sairausaika 14 vuotta
Skitsofrenia

Kesto: 47 min

H2:

Aiti 64 v

30-vuotias poika, sairausaika 8 vuotta
Kaksoisdiagnoosi

Kesto: 16 min

H3:

Isd 68 v

30-vuotias poika, sairausaika 8 vuotta
Kaksoisdiagnoosi

Kesto: 16 min

H4:

Aiti 81 v

57-vuotias poika, sairausaika 13 vuotta
Masennus

Kesto: 51 min

H5:

Aiti 65 v

30-vuotias poika, sairausaika 12 vuotta
Skitsofrenia

Kesto:24 min

H6:

Isd 62 v

30 -25-vuotiaat pojat, sairausaika 10 vuotta
Kaksoisdiagnoosi molemmilla pojilla

Kesto: 32 min

H7:

Aiti 55 v

30-24-vuotiaat pojat, sairausaika 10 vuotta

Kaksisuuntainen mielialahairi, paihdehairio toisella, toisen diagnoosista ei varmuutta
Kesto: 23 min
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H8:

Aiti 71 v

46-vuotias poika, 44-vuotias tytar, sairausaika yli 20 vuotta
Kaksoisdiagnoosi, persoonallisuushairid (poika), paniikkihairio (tytto)

Kesto: 58 min

Haastattelukysymysrunko

Perustiedot: ikd, lapsen diagnoosi,sairausaika

Mielenterveyspalvelut
Millaisia kokemuksia sinulla on mielenterveyspalveluista?

Ovatko mielenterveyspalvelut kehittyneet?

Hoivaaminen
Millaisessa asioissa lapsesi tarvitsee tukeasi?
Kuinka usein olette yhteyksissa?

Onko tuen tarve vaihtelevaa

Oman tuen ja tiedon tarve

Millaista tietoa ja tukea tarvitsisit?

Onko tiedon ja tuen tarpeesi muuttunut ajan myo6ta?

Mista olet saanut eniten tietoa ja tukea? Lapsen kdyttamat mielenterveyspalvelut?
Mika on auttanut sinua jaksamaan?

Mita muuta tulee mieleesi?
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