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Tama tutkimus kasittelee Omaiset mielenterveystyon tukena RY: n Kotiin tukea ik&éntyneelle
omaiselle- eli Koto-hankkeen palveluja vastaanottaneita ik&&ntyneitd omaisia, joiden
perheenjédsenelld tai muulla laheiselld on psyykkinen sairaus. Koto-hanke on toiminut vuodesta
2008 vuoteen 2011 Tampereella, Nokialla ja Ruovedelld. Hankkeen tavoitteena on ollut tarjota apua
ja tukea ikaantyneille psyykkisesti sairaiden omaisille. Hankkeen lahtokohtana on ollut asiakkaiden
voimaannuttaminen, voimavarakeskeinen tyoskentelytapa, asiakaslédhtoisyys sekd ongelmien ja
haittojen ennaltaehkaisy. Toiminnan perustana on ollut koulutuksellinen perhety®, joka on toteutettu
kotikdynnein ja se on sisaltanyt keskustelua ja palveluohjausta kunkin perheen yksil6llisen tilanteen
mukaan. Perheohjauksen tarkeimpana tavoitteena on ollut valittdd omaisille tietoa laheisensa
sairaudesta ja 10ytaa keinoja selviytyd arjessa yhdessé sairastuneen kanssa sekd vahvistaa omaisen
voimavaroja.

Tutkimuskysymykset ovat: Millaista tukea psyykkisesti sairaiden ikdantyneet omaiset kokevat
tarvitsevansa? ja Millaisena omaiset ovat kokeneet Koto-hankkeen tarjoaman tuen? Tutkimuksen
teoreettisena viitekehyksend on omais- ja hoivatutkimus, jota tarkastellaan informaalin eli
epavirallisen hoivan nakokulmasta.  Tutkimuksen empiirinen aineisto koostuu kymmenesté
teemahaastattelusta.  Haastatteluihin ~ ovat  osallistuneet ~ Koto-hankkeen  perheohjausta
vastaanottaneet ikddntyneet omaiset. Haastatteluaineisto on analysoitu teemoittelun avulla.

Tutkimuksen tulosten perusteella voi todeta, ettd laheisen psyykkinen sairaus vaikuttaa
ikaantyneiden omaisten eldmdin monin eri tavoin, ja omaisten avun tarpeesta on loydettavissa
useita ulottuvuuksia. Tassé tutkimuksessa on nostettu esiin kolme aineiston perusteella keskeisinta
ulottuvuutta: 1) Tuen tarve sairauden alkuvaiheessa, 2) Konkreettinen avuntarve ja 3) Ymmarretyksi
tulemisen tarve. Koto-hankkeen palvelut omaiset olivat kokeneet joustavina ja asiakaslahtdisina,
sekda hankkeen tyontekijat helposti lahestyttdvina ja luottamusta heréttdvind. Omaiset toivat
kuitenkin esiin, ettd koska heilld itselld&n on jo pitkd kokemus psyykkisen sairauden kanssa
elamisestd, eivat he koe enéda tarvitsevansa koulutuksellista perhetydtd niin paljon kuin sellaiset
omaiset, joiden laheiselld sairaus on todettu vasta hiljattain.

Tutkimuksen perusteella voi todeta, ettd psyykkisesti sairaiden ik&éntyneet omaiset toivovat, ettd
jatkossa tukea ja tietoa olisi omaisille enemman tarjolla jo siind vaiheessa, kun laheisen sairaus
todetaan. Toisaalta he toivovat myds, ettd ikaantyneille suunnatut palvelut toimisivat
asiakaslahtéisemmin, ja ettd hoivaajaomaisen ikaantyessa sairastunut saisi enemman apua arkeensa
julkiselta sektorilta.

Asiasanat: ikdantynyt, omainen, psyykkinen sairaus, informaali hoiva, Omaiset mielenterveystyon
tukena, Koto-hanke, koulutuksellinen perhetyd.
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This study covers the elderly family members whose relative or loved one is mentally ill and who have re-
ceived services from the Koto project of the Family Association Promoting Mental Health in Finland. Koto
has been functional from 2008 to 2011 in Tampere, Nokia and Ruovesi. The objective of the project has been
to offer help and support to the elderly family members of mentally ill patients. The basis for this project has
been to empower clients, work in a resource- and customer-oriented manner and to prevent any problems or
harm. The foundation of the activity has been the psychoeducation executed through home visits that have
included discussions and service guidance that meet the specific needs of each family. The most important
goal of family counselling has been to communicate information regarding the loved one’s illness to the
family members and find means with which to cope with the mental health patient in everyday situations and
empower the family members.

The aim of this study has been to determine what kind of help and support the elderly family members of the
mental health patients need and how they have experienced the support offered by the Koto project. The
empirical data of the study consists of ten theme interviews where the interviewees are elderly family mem-
bers who have received family counselling from the Koto project. The interview data has been categorized
by theme. The research questions are: What kind of support do the family members feel like they need? and
How have the family members experienced the support offered by the Koto project?. The theoretical frame-
work for this study is a research on family members and care that is examined from the viewpoint of infor-
mal care.

Based on the results of the study it can be stated that a loved one’s mental illness affects the lives of their
elderly family members in many ways and there are several dimensions in their need for help. The three most
important dimensions, based on the data, are brought up in this study: 1) The need for support in the early
stages of the illness, 2) Need for concrete help and 3) The need to be understood. The family members had
experienced the services of the Koto project to be flexible and customer-oriented, and the project employees
as easily approachable and reliable. The family members did however point out that because they already
had extensive experience in living with a mental health patient they did not feel like they needed the psy-
choeducation as much as those whose family has just received news of the illness.

It can be stated based on the study that the elderly family members of mental health patients wish that in the
future support and information would be more readily available for the relatives as soon as the illness is first
discovered. On the other hand, they also wished that the services aimed at the elderly were more customer-
oriented and that as the caretaker relative gets older, the mental health patient would receive more help in
everyday life from the public sector.

Keywords: elderly, family member, mental illness, informal care, the Family Association Promoting Mental
Health in Finland, Koto project, psychoeducation
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1. JOHDANTO

Psyykkisesti sairaiden hoito on viime vuosikymmenten aikana muuttunut lisddntyvassa maarin
avohoitopainotteiseksi sairaalapaikkojen supistamisen myo6td. Vuodesta 1980 alkaen psykiatristen
sairaalapaikkojen maéaardd vahennettiin kahdessakymmenessd vuodessa neljdsosaan entisestd,
samaan aikaan, kun avohoitopalveluita alettiin siirtdd sairaanhoitopiireiltd osaksi kuntien omia
sosiaali- ja terveyspalveluita. (Lonngvist & Lehtonen 2008, 22-23.) Avohoito madritellaan
sellaiseksi hoidoksi, jossa potilas ei ja& hoidettavaksi sairaalaan, vaan saa osakseen hoitoa sairaalan
ulkopuolella (Hautamaki 2013, 1). Avohoidon kehittdmisestd ja psyykkisesti sairaiden
kuntouttamisesta takaisin yhteiskuntaan on alettu Suomessa puhua jo 1970 -luvulla (Stengard 2005,
19-20). Pirkanmaalla avohoitoa on alettu kehittda Pitk&niemen psykiatrisen sairaalan ylila&kérin
Erik Anttosen johdolla 1960 -luvulta alkaen (Hautamaki 2013, 93-105).

Tama sindnsa myonteinen kehitys on vuosien saatossa johtanut siihen, ettd omaiset ovat joutuneet
yha enemmén ottamaan vastuuta sairastuneesta laheisestdan, silla avohoidon resurssit eivét ole
kasvaneet samaan tahtiin, kun laitoshoitopaikkoja on vahennetty (esim. Paloméki 2005, 2; Nyman
& Stengard 2001). Koska palvelujarjestelmét ovat usein hyvin pirstaleisia eika psyykkisesti sairailla
ole usein voimia ja valmiuksia ajaa omia asioitaan, saattaa kdyda niin, ettd kokonaisvastuuta
sairastuneen hoidosta ja huolenpidosta ei ole kenellédk&&n (esim. Oja-Heiniemi 2006). Talléin
omaiset saattavat padtya tilanteeseen, jossa heiddn on otettava vastuuta sairastuneen l&heisensa
hyvinvoinnista ja tdman asioiden hoitamisesta. Samaan aikaan, kun mielenterveyden hairioista
kérsivida pyritddn hoitamaan kotona usein riittdmattéman avohoidon turvin, on vanhusten
suhteellinen osuus vaestostd kasvanut. N&in on luotu puitteet tilanteelle, jossa kotona asuva
ikdantynyt omainen joutuu huolehtimaan niin ik&an kotona asuvasta, psyykkisesti sairaasta
ldheisestadn. On selvéd, ettd sairaasta laheisestd huolehtiminen kuluttaa omaisen voimavaroja,

erityisesti mikali tama on iékas ja itsekin mahdollisesti erilaisten hoivapalveluiden tarpeessa.

Kuitenkin psyykkisesti sairaiden omaiset jaavéat usein vaille tarvitsemaansa apua ja tukea,
esimerkiksi omaishoidon tukea ja siihen liittyvid palveluita saa psyykkisesti sairaiden omaisista
vain hyvin pieni osa. Kuormittavassa eldaméntilanteessa eldvien omaisten riski sairastua itse on
huomattavan korkea. (Stengard 2005.) Sairastumisen riski on luonnollisesti viela suurempi, mikali
omaisella on ik&antymisestd tai sairaudesta johtuvia psyykkisen tai fyysisen toimintakyvyn
rajoitteita. Vaikka ndma riskit on tiedostettu, ei julkinen sektori ole kyennyt jarjestdméan tarvittavia

hoito- ja tukipalveluita mielenterveyden hairiditd sairastaville, saati heidan omaisilleen (esim.
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Mielenterveysbarometri 2011). Yhteiskunnassamme on siis vielda paljon tehtdvaa, ennen kuin
mielenterveyspotilaiden omaisten palvelut saadaan vastaamaan omaisten tarpeita (Omaiset

mielenterveystyon tukena Tampere ry:n strategia, 10).

Koska julkinen sektori ei ole vield kyennyt takaamaan mielenterveyden hdiridista karsivien
omaisille riittdvid tukipalveluita, on kolmas sektori astunut esiin ja ansiokkaasti kehittanyt
tukitoimia niin sairastuneille kuin heiddn omaisilleenkin. Tass& tutkimuksessa esittelen yhden
ikaantyneille omaisille suunnatun tukimuodon, Omaiset mielenterveystyon tukena ry:n vuosina
2008-2011 toteuttaman Kotiin tukea ikaantyneelle omaiselle -hankkeen eli Koto-hankkeen.
Hankkeen kohderyhménd ovat olleet aikuisten mielenterveyspotilaiden ikaantyneet (elakeikéiset tai
sitd lahelld olevat) omaiset ja hankkeen tavoitteena on ollut tuottaa omaisille jaksamista ja
hyvinvointia heidan yksilollisten tarpeidensa mukaan koulutuksellisen perhetydn keinoin. Koto-
hanke on toiminut kolmessa pirkanmaalaisessa kunnassa — Tampereella, Nokialla ja Ruovedellad — ja
hankkeen tavoitteena on ollut juurruttaa palvelut kuntiin niin, ettd kunnat voivat toteuttaa
koulutuksellista perhetyota sitd tarvitseville hankkeen paatyttyd. Tatd varten hanke on kouluttanut

kunnallisia toimijoita, kuten kotihoidon henkildstod, koulutukselliseen perhetyohon.

Taman tutkimuksen tarkoitus on selvittdd, millaisena Koto-hankkeen asiakasperheet ovat kokeneet
hankkeen tarjoaman tuen. Empiirisen aineistoni avulla pyrin selvittdamaan, millaisia ovat
asiakasperheiden subjektiiviset kokemukset siitd, ovatko Koto-hankkeen lahtdkohdat ja tavoitteet
heidan kohdallaan toteutuneet ja onko hankkeen tarjoamista palveluista ollut heille hyotya. Talla
kertaa ei siis kyselld sairastuneen itsenséd kokemuksia, vaan puheenvuoro annetaan omaisille, joiden
annetaan kertoa sekd Koto-hankkeesta yhtend perheen kayttdmana tukipalveluna, ettd koko heidan
omasta matkastaan sairastuneen rinnalla. Tutkimukseni aineiston muodostaa Koto-hankkeen
asiakasperheiden haastattelut, joita on 10 kappaletta. Néistd lahtokohdista késin tutkimukseni on

laadullinen.

Oma mielenkiintoni Koto-hankkeen toimintaa kohtaan herdsi alun perin tyoni kautta. Olen
tyoskennellyt Nokian kaupungin vanhuspalveluiden sosiaalityontekijand syksysta 2010, jolloin
Koto-hanke oli toiminnassa Nokialla. Tyoni kautta padsin tutustumaan hankkeen toimintaan ja
tekem&an sen kanssa yhteistyOtd. Yhdesséd hankkeen tyontekijoiden kanssa suunnittelimme
omaisneuvontaa ja virkistystoimintaa Nokialle. Yhteistydmme kestéessé sain kuulla, ettd hankkeen
toiminnasta haluttaisiin toteuttaa tutkimus, jossa selvitettaisiin asiakasperheiden kokemuksia

hankkeen toimivuudesta. Tutkimuksen toivottiin olevan hankkeen ulkopuolisen henkilon
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toteuttama. Koska itse olin tuossa vaiheessa pohdiskellut pro gradulleni aihetta jo jonkin aikaa,
paatin ryhtya tyostamééan tutkimusta Koto-hankkeesta. Haastatteluaineisto on keratty kevédéan ja
kesan 2011 aikana. Haastattelutilanteet osoittautuivat varsin antoisiksi ja toimivat itselleni
oppimistilanteina liittyen ikaantymiseen ja psyykkisen sairauden kanssa elamiseen. Omaisten
kanssa kaydyt keskustelut heréttivat mielesséni paljon ajatuksia ja kehittdmisideoita liittyen
omaisten huomiointiin  psyykkisesti sairastuneen hoitoprosessissa. Tyoskentelen edelleen
kunnallisessa vanhuspalvelussa, ja aikaisemman tyoni kautta olen p&assyt kosketukseen myos
mielenterveysongelmien tutkimuksen ja hoidon kanssa. Koto-hankkeen tutkiminen onkin ollut
mielenkiintoista silld aihe koskettaa laheltd molempia mielenkiinnon kohteitani; vanhusten seka

psyykkisesti sairaiden hoitoa ja kuntoutusta.

Tutkimukseni rakentuu seuraavasti: Luvussa kaksi esittelen tutkimuksessani kasiteltavat psyykkiset
sairaudet seka tutkimukseni teoreettisia lahtokohtia liittyen hoiva- ja omaistutkimukseen. Luvussa
kolme kerron taustatietoa Omaiset mielenterveystyon tukena -yhdistyksesta ja Koto -hankkeesta
sekd koulutuksellisesta perhetyostd. Luvussa nelja méérittelen tutkimuksessa kaytettavat kéasitteet
sekd avaan lisad omais- ja hoivatutkimukseen liittyvaa termistdd. Luvussa viisi kerron tutkimuksen
tarkoituksesta seka esittelen tutkimuskysymykset. Luvussa kuusi kerron tutkimusprosessista ja
aineiston analysoinnista. Luvussa seitseman esittelen tutkimustulokset, ja luvussa kahdeksan esitén

yhteenvedon tutkimustuloksista seké pohdintaa.



2. PSYYKKISESTI SAIRASTUNEET JA OMAISTEN KOKEMUKSET

2.1 Psyykkiset sairaudet ja sairastuminen

Maailman terveysjarjestd (WHO) maéarittdd terveyden olevan tdydellinen fyysisen, psyykkisen ja
sosiaalisen hyvinvoinnin tila. Téhan siséltyy olennaisesti myGds mielenterveys. Mielenterveys
mahdollistaa kyvyn luoda ja yllapitdd ihmissuhteita, taidon ilmaista tunteita sek& kyvyn sietéa
elaméssa tapahtuvia muutoksia ja stressitekijoitd. Hyva mielenterveys on voimavara, joka auttaa
ihmistd kokemaan eldménsa mielekkaana. (Lehtonen & Lonnqvist 2008, 26-29.) Terveyden ja
hyvinvoinnin laitos (THL) mé&érittelee mielenterveyden olevan ihmisen hyvinvoinnin, terveyden ja
toimintakyvyn perusta. Se ei ole staattinen tila, vaan muovautuu ja muuttuu koko ihmisen eldman
ajan. Mielen hyvinvointiin vaikuttavat yksilolliset, sosiaaliset, kulttuuriset ja biologiset tekijéat.
(THL, Mielen hyvinvointi).

Mielenterveyden hairidita tutkii ja hoitaa la&ketieteen erikoisala, psykiatria. Psyykkisten sairauksien
ja oireyhtymien kirjo on hyvin laaja; mielenterveyden héirié on yleisnimike hyvin erilaisille
psykiatrisille héiridille. (Lonngvist & Lehtonen 2008, 14.) Psyykkisia sairauksia, niiden
tunnistamista ja hoitoa sekd niihin suhtautumista, on kautta aikojen leimannut tietty
kontekstisidonnaisuus ja tulkinnanvaraisuus. "Hulluus” on mielletty sellaiseksi kayttdytymiseksi tai
toiminnaksi, mika poikkeaa “normaalista”. Normaaliuden rajat ovat kuitenkin hdilyvit ja ajan ja

paikan mukaan muuttuvat. (Pietikdinen 2013, 12-13.)

Psyykkisten sairauksien diagnostiikka ja hoitomenetelmat ovat muuttuneet aikojen saatossa
erilaisista shokkihoitomenetelmistd ja potilaiden sadilytyksestd kohti tdmén pdivan terapia- ja
laékehoitopainotteista, kuntoutukseen pyrkivaa hoitoa. Kautta aikojen psykiatrit ovat etsineet syitéa
psyykkisten sairauksien synnylle, ja sitd kautta pyrkineet 16ytdamaan sairauksiin parannuskeinoja.
Koska vain harvat psyykkiset sairaudet aiheuttavat potilaan aivoihin fysiologisia muutoksia, on
sairauden syntymekanismin selittdminen fyysisilla tekijoill& ollut mahdotonta. Niinpé tutkijat ovat
pyrkineet selittdmé&an sairauksien kehittymistd hyvin moninaisin, aikaan sidotuin teorioin.
Yliluonnolliset, uskonnolliset selitykset, potilaan omat persoonan piirteet seké lapsuuden ja jopa
sikidaikaiset tapahtumat ovat seikkoja, jotka on vuosisatojen kuluessa nahty merkityksellisind
psyykkisten sairauksien syntymekanismeja selitettdessda. Myos potilaan perheen ja laheisten
merkitys psyykkisen sairauden puhkeamisessa seké sairaudesta toipumisessa ja kuntoutumisessa on
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aikojen saatossa koettu ja selitetty monin eri tavoin. (Esim. Pietikdinen 2013; Stengard 2005;
Hautamaki 2013.)

Jahi (2004) toteaa perheenjésenen psyykkisen sairastumisen olevan vahvoilla kulttuurisilla
merkityksilla latautunut tilanne. Tall4 hé&n viittaa psyykkisiin sairauksiin liitettaviin kulttuurisiin
merkityksiin ja stigmatisointiin. Monet psyykkisen sairauden syntyd koskevat teoriat nakevat
omaisen syyllisend, tai ainakin osasyyllisend, laheisensé sairauteen. (Mt., 24-25.) Usein sairauteen
liittyva leimautuminen eli stigma laajenee koskemaan myds sairastuneen perheenjasenié tai ystavia
(Jahi 2003, 193). Saattaa myos kdydad niin, ettd ahdistus ja syyllisyydentunteet purkautuvat
sairastuneen perheessa keskindisend syyttelynd ja ristiriitoina. Valit sairastuneeseen saatetaan
katkaista, tai toisaalta tdt4 saatetaan alkaa hoivata ylenpalttisesti (Aalto 2012, 7). Psyykkisen
sairauden oireisiin saattaa myods kuulua sairauden kieltdminen, ts. sairaudentunnottomuus, miké
tekee sairauden kanssa elamisestd entistd hankalampaa ja johtaa siihen, ettei sairastuneella ole
motivaatiota parantua sairaudesta, jota han ei koe itselld&n olevankaan. Myds tamé& erottaa
psyykkisesti sairastuneet somaattisesti sairaista, silla somaattisesti sairaat tavallisesti tiedostavat
sairautensa seké ovat useimmiten motivoituneita hoitamaan sairauttaan ja parantumaan. (Jahi 2004,
25-26.)

Mielenterveysbarometrin (2011) mukaan 53 % omaisista arvioi laheisensé joutuneen leimatuksi
sairautensa vuoksi, ja 46 % mielenterveyskuntoutujista kokee tulleensa leimatuksi.
Mielenterveysalan ammattilaisten nakemys on Kkaikista synkin; jopa 67 % heistd arvelee
mielenterveysongelmaisen leimaantuvan sairautensa vuoksi. (Mt., tiivistelmé, 5.) Toisaalta vuoden
2013 mielenterveysbarometrissa asenteissa mielenterveysongelmaisia kohtaan on havaittavissa

liikahdus hyvédksyvampaan suuntaan. (Mielenterveyden keskusliitto.)

Seuraavaksi kerron lyhyesti niistd psyykkisistd sairauksista, joita haastattelemieni omaisten
sairastuneilla laheisilla on diagnosoitu. Saadakseen kuvan siit4, mitd néiden sairauksien kanssa
elaminen on, tulee seka lukijan etta tutkielman tekijan olla tietoinen siitd, mita sairaudet ovat, miten

ne ilmenevat ja miten niité tyypillisesti hoidetaan.

Skitsofrenia

Skitsofrenian Kdypa Hoito -suositus (2013) maéérittelee skitsofrenian olevan vakava,

monimuotoinen psyykkinen sairaus. Suomessa sita sairastaa 0,5-1,5 % koko véesttstd. Suomessa
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on siis noin 50 000 skitsofreniapotilasta. Skitsofrenian syytd ei vield taysin tunneta, mutta sen
puhkeamiseen on esitetty riskitekijoitd, kuten  perintotekijat, kannabiksen  kaytto,
keskushermostovauriot ja stressi. (Kaypa Hoito -suositus 2013, 2-3.) Diagnoosiluokituksessa
(ICD10) skitsofrenia ja muut psykoottiset hairiot muodostavat ryhmén F20-F29. Skitsofrenia on
tdméan ryhman yleisin sairausrynmd. Tadman ryhman sairaudet ovat usein vaikeahoitoisia ja
ennusteeltaan vaikeita, ja kestoltaan ne voivat olla ohimenevid (akuutteja) tai pitkdaikaisia
(kroonisia). (Kuhanen ym. 2010, 178-179.)

Tyypillisia skitsofrenian oireita ovat esim. aistiharhat, harhaluulot, puheen ja kayttdytymisen
sekavuus ja hajanaisuus sek& negatiiviset oireet kuten puheen koyhtyminen tai tunteiden
latistuminen. Skitsofrenian oireet aiheuttavat sairastuneelle vaikeuksia sosiaalisissa suhteissa seka
omien ajatusten ja tunteiden ilmaisemisessa. Oireiden perusteella skitsofreniassa erotetaan useita eri
alatyyppejd. Skitsofrenian oireet kestavét usein pitkdan ja ne vaihtelevat voimakkuudeltaan.
(Lonngvist 2008, 55-57.) Nykyisin diagnoosivaiheessa on tapana tehda jako akuuttiin ja krooniseen
skitsofreniaan seka tyypin 1 ja tyypin 2 skitsofreniaan. Tyypin 1 skitsofreniassa vallalla ovat
erilaiset ulospain nakyvat, normaalista kayttdytymisestd poikkeavat oireet kuten harha- ja
sekavuustilat. Tyypin 2 skitsofreniassa potilas eristaytyy ja passivoituu ja hénen tunne-eldmansa
latistuu. (Pietikainen 2013, 254-255.)

Pietikdinen (2013) kayttdd skitsofreniasta kuvailevaa nimitystd “mielen syopd”, jolla hén viittaa
skitsofrenian krooniseen luonteeseen ja sairauden kokonaisvaltaiseen vaikutukseen ihmisen
hyvinvoinnille. Skitsofrenia on myds henked uhkaava sairaus, silld skitsofreniapotilaiden itsemurhat
ovat verrattain yleisig, ja vakavista mielen sairauksista karsivien elinianodote on 1900-luvun aikana
laskenut. (Mt., 248-256.)

Nykyéaan skitsofreniaa ei kuitenkaan endd pidetd parantumattomana sairautena, vaan sairastuneita
pyritddn aktiivisesti hoitamaan ja kuntouttamaan kohti yhteiskuntaa ja tyoeldmé&é. Keskeinen asema
kuntoutuksessa on ladkehoidolla. Yksiselitteista kaikille sopivaa hoito- ja kuntoutusmuotoa
skitsofreniaan ei ole, vaan kuntoutumisen polku raataléidaan aina yksilollisesti. Kuntoutusprosessi
vaatii onnistuakseen paljon tyota ja kérsivallisyyttd, sek& sairastuneelta itseltddn motivaatiota
kuntoutumiseen. (Rissanen 2007, 25-27.) Laakityksen lisaksi skitsofrenian hyvé&an hoitoon ja
kuntoutukseen kuuluu psykososiaalinen yksiléhoito (terapia) ja psykososiaalinen kuntoutus eri
muodoissaan, mielekas paivaohjelma, tydkuntoutus, somaattisen terveyden edistdminen sekd koko

perheen koulutuksellinen terapia (psykoedukaatio). (Skitsofrenian Kaypa Hoito -suositus 2013, 2.)
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Kaksisuuntainen mielialahairi®

Mielialah&iriot ovat erds yleisimmistd mielenterveyden hdiridistd. Ne koostuvat diagnostisesti
kolmesta paaryhmastda: masennushéiriodista eli depressioista, kaksisuuntaisista eli bipolaarisista
hairidistd sekd muista mielialahdiridistd. Kaksisuuntaisesta mielialahdiriosta kéytetddn toisinaan
my0s nimitystd maanis-depressiivisyys. (Lonngvist 2008, 57.) Hairioon liittyy maanisia kausia seka
masennuskausia, joiden valissa saattaa olla pitk&ankin kestévié oireettomia kausia. Kaksisuuntaista
mielialah&iriotd sairastaviksi useimmiten luokitellaan myds ne, joilla ilmenee pelkkda maniaa.
Kaksisuuntainen mielialahdirio jaetaan erilaisiin tyyppeihin oireiden vakavuudesta, niiden kestosta
ja vaihteluvaleistd riippuen. Kyseessd on vakava aivoperéinen sairaus, jota sairastavien keskuudessa

itsemurhariski on huomattavan korkea. (Vahakyla 2004, 13-17.)

Mania ja sen lievempi versio hypomania aiheuttavat mielialan nousua, tarmokkuuden lisdéntymista,
keskittymisvaikeuksia, unen tarpeen vahenemistd, ajatuksen rientoa seka estotonta kaytosta. Manian
oireet saattavat voimakkuutensa vuoksi aiheuttaa huomattavia sosiaalisia haittoja ja toimintakyvyn
laskua. Mania voi myds muuttua psykoottiseksi, jolloin siihen liittyy harhaluuloja tai aistiharhoja.
Usein vakavassa maniassa olevalle valiton sairaalahoito on tarpeellista. Masennusvaiheessa
puolestaan saattaa esiintyd mielenkiinnon vahenemistd, painon nousua tai laskua, unihairigita,
vasymystd, rauhattomuutta ja yleisesti mielialan mataluutta. Kaksisuuntaisen mielialahdirion
hoitoon kaytetadn laakitysta seka itsehoitoon ja tunnistamiseen tahtaavaa terapiaa. (Vahéakyla 2004,
13-19.) Hoidon keskeisin tehtdvd on mania- ja masennusjaksojen toistumisen valttdminen
(Isometsé 2008, 196).

Masennus

Masennus eli depressio on yleinen sairaus. THL:n mukaan joka viides suomalainen sairastuu
masennukseen eldmansd aikana (THL: Masennus). Masennuksen puhkeamisen taustalla on usein
seka perinndllinen alttius ettd laukaiseva ulkoinen tekija, kuten kuormittava elamaéntilanne.
Masennuksen oireita ovat alhainen mieliala, kiinnostuksen ja mielihyvan vaheneminen tai
katoaminen, véhaiset voimavarat ja vasynyt olo. Myds itseluottamus ja omanarvontunto ovat usein
vahentyneet. Masennus on henked uhkaava sairaus, silld vaikeasta masennuksesta kérsivien
itsemurhariski on noin 20-kertainen muuhun vdestdon verrattuna. Masennuksen hoidossa kaytetdan
ladkkeitd ja psykoterapiaa, sekd@ yksilOllisten tarpeiden mukaan esimerkiksi sahkohoitoa,

kirkasvalohoitoa tai magneettistimulaatiohoitoa. (Kaypa hoito- suositus, 2009: Masennus.)
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Muutama sana sairastuneista

Haastattelemieni omaisten sairastuneista ldheisista olen pitkdn pohdinnan jalkeen padtynyt
kayttdmaan nimitysta psyykkisesti sairastunut laheinen tai sairastunut laheinen. Usein mielen
sairauksia kasittelevissa teksteissd nakee sairastuneista kaytettdvan esimerkiksi nimitysta
mielenterveyskuntoutuja. Tassa tutkimuksessa kuntoutujan nimike ei kuitenkaan ole relevantein
vaihtoehto, koska tarkoitus ei ole kiinnittdd huomiota sairastuneen kuntoutusprosessiin tai sen
vaiheeseen. Olennaista on se, ettd laheinen on sairastunut — riippumatta siitd, missa vaiheessa hanen
kuntoutumisensa talla hetkella on. En myodskéan halunnut kayttdd nimitysta mielenterveyspotilas,
sillé koen etta potilaan nimitys viittaa lahinna terveydenhuollon asiakkuuteen. T&ssé tutkimuksessa

sairastuneet eivat nayttaydy ensisijaisesti potilaan roolista kasin.

2.2 Suomalaisia tutkimuksia omaisten kokemuksista

Omaisten kokemuksia psyykkisista sairauksista karsivien laheistensé kanssa elamisestd on viime
vuosikymmenten aikana ryhdytty tutkimaan lisdantyvassa maéarin. Tutkimuksia on tehty Suomessa
eri tieteenaloihin sijoittuen, lahinnd kuitenkin hoitotieteeseen, psykologiaan, psykiatriaan ja
sosiaalitydhon (Jahi 2004, 53; Palomaéki 2005, 73-86). Viimeisen kymmenen vuoden ajalta 16ytyy
Tampereen yliopistostakin lukuisia pro gradu -tutkielmia, jotka tavalla tai toisella kasittelevat
psyykkisesti sairastuneen kanssa eldmistd. Seuraavaksi esittelen joitakin viime aikoina tehtyja
omaistutkimuksia, jotka mielestani taustoittavat hyvin omaa tutkimustani. Lopuksi luon lyhyen

katsauksen kansainvéliseen omaistutkimukseen.

Rita J&hi (2004) on terveystieteen véitoskirjassaan tutkinut jo aikuisiksi kasvaneita lapsia, joiden
vanhemmalla on ollut mielenterveysongelmia. Haastatteluaineisto koostuu yhta lukuun ottamatta
kokonaan naispuolisten aikuisten lasten haastatteluista. (Mt., 161.) Tadma tuo tutkimukseen
mielenkiintoisen sukupuolittuneen ulottuvuuden. Jahi kertookin tutkimuksensa tulosten osoittavan,
etta tyttaret kokevat sairastunutta (&itid) kohtaan huomattavassa maéarin kulttuurista velvollisuutta
vastuunkantoon. Vaikka monien haastateltujen &idit olivat tehneet tyttariensa lapsuudesta
turvattoman ja onnettoman, tyttaret olivat jatkaneet didistd huolehtimista aikuisikddnsa saakka.
Vastuunkannon rajoja oli monessa tapauksessa hankala mééritelld. Monia tyttérid oli myods eldmansé

varrella varjostanut pelko siitéd, ettd he saattavat itsekin sairastua psyykkisesti. Kuitenkin suurin osa



haastateltujen tarinoista kertoi selviytymisesté ja eheytymisestd. Koettuaan selviytyneensa tyttéret

eivat endé pelanneet sairastuvansa itse.

Tuija Palomaki (2005) selvittaa hoitotieteen alan pro gradu -tutkielmassaan mielenterveyspotilaiden
idkkaitd omaisia kuormittavia tekijoita ja heidan kokemuksiaan vertaistuesta. H&n on kerénnyt
aineistonsa haastatellen vertaisryhmatoimintaan osallistuneita omaisia ryhmahaastattelulla.
Paloméden mukaan idkk&itd omaisia kuormittaa paitsi pitkakestoinen huolenpitovastuu sairastuneesta
omaisesta, my6s heiddn omat vaivansa ja sairautensa. Liséksi huolenpito l&heisesta aiheuttaa usein
sosiaalista eristaytymistd, ja omaiset kokevat l&heisensd sairaudesta héapedd, syyllisyytta,
ahdistuneisuutta ja vihaa. Palomé&en aineistossa vertaistukiryhmét saivat omaisten puheessa
runsaasti positiivisia merkityksid; ne Kkoettiin voimaannuttavana, tietoa lisadvana ja toivoa

yllapitavéna tekijana omaisten elamassa.

Marja-Terttu Viitala (2007) tutkii hoitotieteen alan pro gradussaan perheenjasenten kokemuksia ja
arkielamdd, kun joku perheenjasenistd sairastaa psyykkisesti. H&n toteaa, ettd sairauden
hyvaksymisen kannalta tarkedd on se, miten sairastuneen perheenjasenet ja muu lahiymparisto
suhtautuvat sairauteen ja sairastuneeseen. Omaisen selvidmisen kannalta yhdeksi tarkeimmaksi
seikaksi nousee tiedon saanti, mikd on todettu monissa muissakin aihetta kasittelevissa
tutkimuksissa (esim. Paloméki 2005). Viitalan tutkimuksessa omaiset kertoivat sairauden alkuajan
olleen heille kuormittavinta aikaa, ajan mittaan sairaus oli perhepiirissa hyvaksytty ja sen kanssa oli

opittu elaméaan.

Kirsi Aallon (2012) sosiaalipolitiikan pro gradu “Mielenterveyskuntoutujan vanhempana —
virallisen ja epdvirallisen vélimaastossa” kisittelee aikuisten mielenterveyskuntoutujien
vanhempien kokemuksia mielenterveyspalveluista. Hanen tutkimuksensa osoittaa, ettd psykiatrian
laitoshoidon purkaminen on tuonut omaisille lisad hoitovastuuta, jonka edessa namé kokevat
ristiriitaisia tunteita ja suhtautumista. Vanhemmat kokevat hoitovastuuta aikuisista lapsistaan, mutta
toisaalta heiltd puuttuu riittdvat oikeudet paéstd vaikuttamaan lapsensa hoitoon. Aalto osoittaa
ristiintaulukoinnin avulla, ettd palvelujarjestelmé& on omaisten kannalta katsottuna keskinkertainen
ja ettd vanhemmat kokivat saavansa tietoa lapsensa sairauteen liittyvissd asioissa eniten
omaisyhdistykseltd ja eniten tukea omilta omais- ja ystdvaverkostoiltaan. Hanen tutkimuksensa
osoittaa myos vastaajan sukupuolella ja lapsen diagnoosilla olevan yhteytta palvelutyytyvaisyyteen.
Mitd enemmé&n vanhemmat olivat saaneet tietoa ja tukea, sitd tyytyvaisempid nadma olivat

palvelujarjestelmaan.



Haastatteluaineistonsa perusteella Aalto (2012) jakaa omaiset neljadn eri toimijuuspositioon
suhteessa palvelujarjestelméan: yhteiséllinen vanhempi, jolla hén viittaa omaisten tarpeeseen toimia
ryhmassa ja saada vertaistukea; poiskdannytetty vanhempi, joka liittyy omaisten kokemuksiin
torjutuksi tulemisesta palvelujarjestelmissa, esimerkiksi niissa tilanteissa kun taysi-ikdinen lapsi
kieltda heiltd osallistumisen hoidon suunnitteluun; tukea saava vanhempi, jolla viitataan omaisten
positiivisiin  kokemuksiin mielenterveyspalveluista ja tilanteisiin, joissa omainen on kokenut
tulleensa kuulluksi ja huomioiduksi; sekd omaa tilaa haluava vanhempi, joka puolestaan viittaa
vanhempien (erityisesti ditien) tarpeeseen tehdd “pesderoa” lapsesta ja vahvistaa omaa tilaansa ja

omia voimavarojaan.

Puolisoiden nakodkulmasta omaistutkimusta on tehnyt Mari Helin-Tuominen (2014). Vastikaan
julkaistussa tutkimusartikkelissaan han esittelee tekemadnsa tutkimusta liittyen ikaantyneisiin
aviopareihin, joista toisella on mielenterveyden hé&irio. Tutkimuksessaan hén tarkastelee
ikdantyneiden pariskuntien valistd vuorovaikutusta ja niitd merkityksid, jotka liittyvat
ikaantymiseen ja puolison psyykkiseen sairauteen. Han pyrkii 10ytdmaén keinoja vuorovaikutuksen
ja sitd kautta ikaantyneiden pariskuntien hyvinvoinnin edistamiseen, esimerkiksi sosiaalityon
keinoin. Helin-Tuominen 10yt4d haastattelemiensa omaisten kertomuksista kaksi vahvaa
ulottuvuutta;  yhdistdvdn sekd erottavan  vuorovaikutuksen  kertomukset. Yhdistdvan
vuorovaikutuksen kertomukset ilmentavat omaisten tyytyvaisyyttd parisuhteeseensa, toisen
osapuolen sairaudesta aiheutuvasta kuormituksesta huolimatta, kun taas erottavan vuorovaikutuksen
kertomuksissa parisuhde ndhd&an pakkona, vuorovaikutus kuormittavana ja késitys tulevaisuudesta
padosin negatiivisena. Helin-Tuomisen tutkimuksessa ilmenee, ettd erottava vuorovaikutus-
kategorian alle asettuvissa perheissda omainen usein miettii, onko puolison kayttaytymisessa aina
todellisuudessa lainkaan kyse sairaudesta, vai onko haastavan kéytoksen taustalla sittenkin laheisen
negatiiviset luonteenpiirteet. Omainen saattaa epdilla puolison toimivan tarkoituksellisesti heita
kohtaan ikavalla tavalla. (Mt., 199.) Samaa pohdintaa ovat tutkimuksessaan esittaneet myos Karp ja
Tanarugsachock (2000).

Helin-Tuominen esittad, ettd vastaavanlaisessa elamantilanteessa elavien ik&d&ntyneiden henkiléiden
hyvinvointia pystyttaisiin ammattilaisten toimesta parhaiten tukemaan paitsi kohtaamalla ja
kuuntelemalla, myds tukemalla omaisia l0ytdm&&n parisuhteensa vuorovaikutuksesta pienidkin
hyvié asioita ja rakentamaan vuorovaikutuskokemuksistaan myonteisiad merkityksid. Omaisille tulisi

tarjota tilaisuus jakaa kokemuksiaan ja puhua vuorovaikutukseen liittyvista huolistaan. Omaisia
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tulisi tukea myos parisuhteessa tehtéviin valintoihin, kuten omien rajojen asettamiseen, seké antaa
heille asiallista ja ymmérrettdvad tietoa puolisonsa psyykkisestd sairaudesta. Pariskuntia tulisi
ohjata ja tukea mahdollisimman avoimeen vuorovaikutukseen sekd edistdd puolisoiden valisia
vuorovaikutustilanteita molempien kannalta ymmarrettdvampéaén suuntaan. Omaisille olisi myos
pyrittdva turvaamaan ja tarvittaessa jarjestamaén riittdva tukiverkosto, tarvittaessa yhdistysten,
kuten Omaiset mielenterveystyon tukena, kautta. H&n peréankuuluttaa my6s ammattilaisten
vastuuta suhtautua ikadntyneisiin asiakkaisiinsa yksilollisesti ja kuulla heidén tarpeensa ja toiveensa
omien palveluidensa jarjestdmisen suhteen, sekd raataloida heille tarvittavat tukimuodot heidan
tarpeitaan vastaavasti siten, ettd se edistdd heiddn omaansa ja perheensa hyvinvointia. (Mt., 188—
203.)

Oman tutkimukseni kannalta koen Helin-Tuomisen tutkimuksen ja sen tulokset erityisen
mielenkiintoisina ja merkittaving, koska han on tehnyt pitkdan omaistyota ja tyoskennellyt myds
Koto -hankkeen hankevastaavana, jota kautta olemme tehneet yhteisty6td myos tdman tutkimuksen

toteuttamisessa. Koto -hankkeesta ja sen toiminnasta kerron tarkemmin kolmannessa luvussa.

Eija Stengdrd on tehnyt paljon tutkimustyotad liittyen Omaiset mielenterveystyon tukena
keskusliiton ja sen hankkeiden toimintaan. Psykologian alan lisensiaattitytssdan (1998) han on
tutkinut koulutusryhmid skitsofreniapotilaiden omaisten tukimuotona. Tastd tutkimuksesta ja sen
tuloksista kerron tarkemmin luvussa 3.3, koulutuksellisen perhetydn yhteydessad. Vaitoskirjassaan
(2005) Stengard tutkii edelleen  mielenterveyspotilaiden  omaisten  kokemuksia ja
skitsofreniapotilaiden omaisille suunnattujen koulutusinterventioiden vaikutuksia. Véaitoskirjassaan
han esittelee muun muassa mielenkiintoisen stressi-hallinta -mallin, joka liittyy omaisen
hyvinvointiin ja siihen vaikuttaviin tekijoihin laheisen sairastaessa psyykkisesti. Mallin
lahtokohtana on oletus siita, ettd omaiset kokevat stressia laheisensa psyykkisen sairauden vuoksi.
Omaisen keinot tilanteesta selviytymiseen vaihtelevat. Selviytymiseen vaikuttavat elinolosuhteet,
psyykkiseen sairauteen liittyvét stressitekijat, asenne selviytymistd kohtaan, sosiaalinen tuki seka
persoonallisuus. Mallissa huomioidaan myds psyykkisen sairauden mahdolliset positiiviset
vaikutukset perheen ja omaisen eldmadn; sairaus voi parhaimmillaan vahvistaa perheenjdsenten
valisia siteitd seké tarjota perheelle mahdollisuuksia ratkaisevien muutosten tekemiseen. (Mt., 58—
65.)

Vuonna 2000 Omaiset mielenterveystyon tukena keskusliitto ry k&ynnisti Omaisen masennus -

projektin, jonka tarkoituksena oli lisatd tietoa mielenterveyspotilaiden omaisten asemassa niin
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sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten, péattajien kuin jarjestotoimijoidenkin keskuudessa.
Projekti toimi vuodesta 2001 vuoteen 2004 saakka. Taman projektin yhteydessa toteutettiin
kolmivaiheinen  Omaisen  hyvinvointi  -tutkimus, jonka tarkoituksena oli  selvittaa
mielenterveyspotilaiden omaisten hyvinvointia ja siihen liittyvia tekijoitd laheisen sairauden
aiheuttamassa kuormitustilanteessa. Tdman liséksi vuonna 2004 kaynnistettiin seurantatutkimus,
jossa Kartoitettiin - mainittuun tutkimukseen osallistuneiden omaisten eldméntilanteessa ja
hyvinvoinnissa tapahtuneita muutoksia kolmen vuoden seurantajakson aikana. (Nyman & Stengard
2005, 6-7.)

Omaisten  hyvinvointia  kartoittaneen  seurantatutkimuksen  tulokset  osoittavat, etta
mielenterveyspotilaiden omaisten hyvinvointi on sek& masennuksen ettd tyytyvaisyyden osalta
huomattavasti vaeston keskimaaréistd hyvinvointia matalampi. Kolmen vuoden seuranta-aikana
omaisten hyvinvoinnissa ei tapahtunut merkittdvia muutoksia. Keskeisimpind omaisten
hyvinvointiin vaikuttavina stressitekijoina tutkimuksessa nousi esiin sairastuneen ldheisen tuen
tarve, toimintakyky sekd huolenpitoon kéytetty aika. Sairastuneen toimintakyvyn heikentyminen
seuranta-aikana korreloi omaisen masennusoireiden lisddntymisen kanssa. Sairastuneen péaasy
asianmukaisen hoidon piiriin puolestaan paransi omaisen tyytyvaisyytta ja pienensi masennusriskié.
Sairastuneen ldheisen elamaéntilanteeseen liittyvien seikkojen lisdksi omaisen hyvinvointiin
vaikuttavat tutkimuksen mukaan keskeisesti my6ds omaisen oma persoonallisuus sekd hanen
saamansa sosiaalisen tuen maard. Keskeisend riskitekijand omaisen hyvinvoinnille nahtiin myos
tdman kokema taloudellinen niukkuus. Omaisen tydssakaynnilla nahtiin olevan hyvinvoinnille seka
positiivisia ettd negatiivisia vaikutuksia; toisaalta tyossédkaynti lisasi sosiaalisten suhteiden maaraa
seké taloudellista hyvinvointia, toisaalta sen huomattiin kuormittavan omaisia henkisesti. Seuranta-
aikana elakoityneiden omaisten hyvinvoinnin huomattiin kohonneen. Tutkimuksen perusteella
todetaan, ettd omaisjarjestoilldi on jatkossakin paljon tehtdvdd omaisten hyvinvoinnin
parantamiseksi, sekd esitetddn konkreettisia suosituksia mielenterveyspotilaiden ja heiddn
omaistensa tukemiseksi. (Nyman & Stengard 2005, 32-52.)
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2.3 Kansainvalisia tutkimuksia

Psyykkisesti sairaiden ja heiddn omaistensa tilannetta ja kokemuksia kartoittaneita tutkimuksia on
alettu tehda jo 1950 -luvulla, kun ensimmainen avohoidon trendi alkoi. Ensimmadiset nadihin asioihin
liittyvat tutkimukset tehtiin Englannissa ja Yhdysvalloissa. (Stengard 1998, 6-16.) Tassa
tutkimuksessa esittelen kansainvalistd tutkimusta vain lyhyesti, silla olen huomannut kotimaisenkin

tutkimuksen kattavan aihettani varsin laajasti.

Etsiessani aiheeseeni liittyvad kansainvélista tutkimusta térmaésin useassa yhteydessa nimeen David
A. Karp. Loysinkin lukuisia hanen ja kumppaneidensa 1990 -luvun lopulla ja 2000 -luvun alussa
tekemid tutkimuksia ja artikkeleita koskien psyykkisesti sairastuneen omaisena olemista, ja koin
tarpeelliseksi tutustua lahemmin joihinkin niistd. Karp ja Tanarugsachock (2000) kertovat
artikkelissaan psyykkisesti sairaiden omaisena olemista késittelevasta tutkimuksestaan, joka
koostuu viidestakymmenesta syvéhaastattelusta. Heidan tavoitteenaan oli selvitt&da, millaisia tunteita
omaisessa herdd laheisensd psyykkisen sairauden kestdessa. Tulokset ovat oman tutkimukseni

kannalta mielenkiintoisia.

Karpin ja Tanarugsachockin (2000) mukaan sairastuneen ja omaisen suhde koostuu monesta eri
ulottuvuudesta kohti lopullista pddmaaréd; sairauden hyvéksymisté ja siihen sopeutumista. Ennen
diagnoosin saamista tutkittavat ovat kokeneet emotionaalista anomiaa. Diagnoosin saaminen
puolestaan on omaiselle toisaalta helpotus ja herattdd sympatian tunteita sairastunutta kohtaan.
Toisaalta diagnoosin my6td omainen kokee jarkytyksen ja joutuu kohtaamaan ajatuksen siitd, ettd
sairaus on pitk&aikainen, mahdollisesti jopa pysyva osa perheen eldam&i. Tadma voi aiheuttaa
omaisessa esimerkiksi vihan ja katkeruuden tunteita. Diagnoosin saamisen my6td omaisen on
muodostettava suhteensa sairastuneeseen uudelleen, ja han saattaa kokea surua siitd, ettd han on
menettanyt sairastuneen sind ihmisend, joka tdma on ollut ennen sairastumistaan. Koska psyykkisen
sairauden kulku on wusein hyvin ennakoimatonta, myods omaisen eldmd muuttuu usein
hallitsemattomaksi ja hdn saattaa kokea turvattomuuden tunteita laheisen arvaamattoman kaytoksen
vuoksi. Toisaalta omainen kokee sympatiaa sairastunutta kohtaan sekd voimakasta halua auttaa tata.
Omainen joutuu nédin kdymaan lapi voimakkaita, toisilleen vastakkaisia tunnereaktioita sairastunutta
kohtaan. Kun omainen lopulta hyvéksyy tosiasian, ettd hén ei voi kontrolloida Iheisensa sairautta,
voi omainen antaa itselleen luvan pitdd huolta myos itsestddn ja omasta jaksamisestaan. Tamé
edellyttdd usein omaiselta rohkeutta etd&dnnyttdd itseddn sairastuneesta ilman syyllisyydentunteita.
(Mt., 6-25.)
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Karp (2001) on selvittanyt psyykkisen sairauden omaisissa herdttdmid tunteita; omaisten
tasapainoilua jarjen ja tunteiden vélimaastossa ndiden huolehtiessa vakavasti sairaasta laheisestaan.
Hénen tutkimuksensa aineisto koostuu kuudestakymmenesta laajasta haastattelusta. Haastateltujen
omaisten laheiset sairastavat vakavaa mielenterveyden héiriété (skitsofrenia, maanis-depressiivisyys
tai masennus). Karp I0ytd4d omaisten kokemuksista silmiinpistavdn samankaltaisia kokemuksia;
hépedn  tunteita,  pelkoa, syyllisyyttd ja  voimattomuutta  sekd  turhautumista
mielenterveyspalveluiden byrokraattisiin jarjestelmiin. Omaiset kokevat hankalaksi 10ytd4 sopivan
tavan osallistua laheisensa hoitoon, kuormittamatta itsedén liikaa. Tutkimus tarkastelee Kriittisesti
postmodernin ajan yksilolle asettamia vaatimuksia; toisaalta on pidettdva kiinni omista yksilollisista
vapauksistaan ja omasta hyvinvoinnistaan, toisaalta huolehdittava perheenjasenistdan kaikissa
tilanteissa. Tama yhtalé on haaste psyykkisesti sairaiden omaisille, jotka usein kokevat voimakasta

velvollisuudentunnetta huolehtia sairastuneesta laheisestaan.

14



3. OMAISET MIELENTERVEYSTYON TUKENA JA KOTO-HANKE

3.1 Omaiset mielenterveystyon tukena

Omaiset mielenterveystydon tukena keskusliitto on wvuonna 1991 perustettu alueellisten
omaisyhdistysten  keskusjarjestd ja mielenterveyskuntoutujien omaisten valtakunnallinen
edunvalvontaorganisaatio. Siihen kuuluu télld hetkelld 20 j&senyhdistystd ympéri Suomea;
Pirkanmaan seudulla toimiva Omaiset mielenterveystyon tukena Tampere ry on ndistd yksi.
Keskusliiton toiminnan tarkoituksena on tukea alueellisia jdsenyhdistyksia néiden tyossa
mielenterveysomaisten hyvaksi. Keskusliitto pyrkii kehittdmaan omaisty6td yhdessa alueellisten
omaisyhdistysten ja muiden toimijoiden kanssa, seké osallistuu yhteiskunnalliseen keskusteluun ja
yllapitdd  kansainvalisia ~ yhteyksid.  (Jarjestd  mielenterveysomaisia  varten,  Omaiset
mielenterveystyon tukena keskusliiton www- sivut) (Omaiset mielenterveystyon tukena Tampere
RY: n strategia, 5).

Omaiset mielenterveystyon tukena Tampere ry on Pirkanmaalla toimiva Omaiset mielenterveystyon
tukena keskusliiton jasenyhdistys, joka on toiminut vuodesta 1988 (vuoteen 1994 asti nimella
Psykiatristen potilaiden omaiset ry). Yhdistyksen tavoitteena on tarjota mielenterveysongelmista
karsivien omaisille tietoa ja koulutusta sairauksista, sekd mahdollisuuksia vertaistukeen ja
verkostoitumiseen. Alkuun yhdistystd pyoritettiin vapaaehtoisvoimin, mutta jo sen toisesta
toimintavuodesta l&dhtien Raha-automaattiyhdistys (RAY) on tukenut toimintaa rahallisesti, ja nain
yhdistykseen on ollut mahdollista palkata tydvoimaa. Vuonna 2008 yhdistyksessa tyoskenteli 12
sosiaali- ja terveysalan ammattilaista seka edelleen lukuisia vapaaehtoisia. Yhdistys toimii omaisten
edunvalvontajarjestond sekd jarjestad vapaaehtoisille toimijoilleen koulutusta ja tydnohjausta.
Yhdistyksen keskeisia toimintamuotoja ovat vertaisryhmat, neuvontapalvelut, asiantuntijaluennot,
koulutuspaivat seka virkistystoiminta. (Jarjestd  mielenterveysomaisia varten, Omaiset
mielenterveystyon tukena keskusliiton www- sivut; Omaiset mielenterveystyén tukena Tampere

ry:n strategia, 6-10.)

Yksi Omaiset mielenterveystyon tukena Tampere ry:n kehittdmisen l&htékohdista on ollut
eldmankaariajattelu, joka tarkoittaa tarpeenmukaisen tuen kehittdmistd ja raatalointia kullekin
kohderyhmélle, heiddn erityistarpeensa huomioiden. (Lampinen ym. 2003-2007, 6). 1990-luvun
puolivélista alkaen yhdistys on toteuttanut erilaisia mielenterveyspotilaiden ja heiddn omaistensa
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hyvinvointiin tahtaddvid hankkeita, joista Koto-hanke on yksi. (Omaiset mielenterveystyén tukena
Tampere ry:n strategia, 10.) Hankkeiden myo6td yhdistys on kehittdnyt myos akateemista
kompetenssia toteuttamalla tutkimuksia hankkeiden toimivuudesta ja kehittamélld kayttami&an
toimintamalleja edelleen paremmiksi. Eija Stengard ja Markku Nyman ovat tutkineet
koulutuksellista perhetydta erityisesti Omaiset mielenterveystyon tukena ry:n hankkeiden

yhteydessé.

3.2 Kotiin tukea ikaantyneelle omaiselle -hanke

Kotiin tukea ikaantyvélle omaiselle eli Koto-hanke on Omaiset mielenterveystyon tukena ry:n
hanke, joka on toiminut vuodesta 2008 vuoteen 2011. Hankkeen pilottikunniksi on valikoitu kolme
keskendan erikokoista ja palvelurakenteeltaan erilaista pirkanmaalaista kuntaa: Tampere, Nokia ja

Ruovesi.

Hankkeen tavoitteena on ollut tarjota apua ja tukea ik&antyneille mielenterveyspotilaiden ja -
kuntoutujien omaisille. Varsinaisia ikdrajoja hankkeen palvelujen saamiselle ei ole asetettu, mutta
lahtokohtaisesti ikdantyneelld omaisella on tarkoitettu eldkeidssa tai sitd lahell& olevaa henkil6g,
jonka sairastunut laheinen on taysi-ikdinen. Kaytannossa sairastuneet laheiset ovat useimmiten
olleet hankkeen asiakkaiden puolisoita tai aikuisia lapsia. Kriteereja ei ole asetettu mydskaan sen
suhteen, asuvatko sairastunut ja omainen yhdessd, tai saako omainen hoivatyGstdan jotakin
palkkiota, esimerkiksi omaishoidon tukea. (Helin-Tuominen 2010.) lk&&ntyneen omaisen késite

madritelladn tarkemmin tdman tutkimuksen luvussa 4.1.

Koto-hankkeen lahtokohtana on ollut asiakkaiden voimaannuttaminen, voimavarakeskeinen
toimintatapa, asiakaslahtdisyys sek& ongelmien ja haittojen ennaltaehkaisy. Hankkeen toiminnan
perustana on ollut koulutuksellinen perhetyd, joka tahtdd perheiden omien voimavarojen
vahvistamiseen sekd tarjoaa perheille kaytannon ohjausta arjen kommunikointi- ja
ongelmanratkaisutaidoissa. Kéaytdnndssa koulutuksellinen perhetyd on toteutettu ennalta sovituin
kotikéynnein, jotka ovat siséltaneet keskustelua ja palveluohjausta kunkin perheen yksilollisten
tarpeiden mukaan. Kunkin perheen luona on vierailtu useamman kerran, perheen kanssa tehdyn
sopimuksen ja perheenjasenten yksilollisten tarpeiden mukaan. Yleensd kontakti Koto-hankkeen ja
asiakkaan vélilla on kestanyt noin puolen vuoden ajan. Keskeisené tavoitteena perheohjauksessa on

ollut valittdd omaisille tietoa l&heisensa sairaudesta, mink& on ajateltu auttavan omaisia
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ymmartdmaan sairastuneen kayttaytymistd ja ndin tuottaa omaisille uusia tapoja toimia arjessa

yhdessa sairastuneen kanssa. (Helin-Tuominen 2010.)

Sen liséksi, ettd Koto-hanke on toteuttanut koulutuksellista perhety6td ikaantyneiden omaisten
kanssa, se on myos tarjonnut koulutusta ammattilaisille, jotka tydssdén kohtaavat mielenterveyden
héiridistd karsivien omaisia. Hankkeen tavoitteena on ollut kehittdd ik&éantyville omaisille
suunnattuja tukitoimia yhdessd kuntien omien toimijoiden kanssa siten, ettd kotiin tukemisen ja
koulutuksellisen perhetyon malli juurtuisi kuntiin ja siirtyisi kuntien omaksi toiminnaksi hankkeen
paatyttyd. Kaytdnnossd tdhan on pyritty toteuttamalla koulutuksia kuntien sosiaali- ja
terveydenhuollon eri ammattiryhmille sekd vapaaehtoistoimijoille ja omaisille. Kunnissa on
hankkeen toimesta jarjestetty myods maksutonta omaisneuvontaa sekd Kkaikille avoimia

yleisdtilaisuuksia. (Helin-Tuominen 2010.)

3.3 Koulutuksellinen perhety®

Tassd luvussa avaan tarkemmin Kkoulutuksellisen perhetyon Kkasitettd ja kerron, miten
koulutuksellista perhety6td on Koto-hankkeessa toteutettu. Eija Stengard (1998) avaa
koulutuksellisen perhetyon késitettd lisensiaattityossddn “Koulutusryhma skitsofreniapotilaiden
omaisten tukimuotona”. Han lahtee liikkeelle kasitteen englanninkielisesta vastineesta
psychoeducation, jota on hankala suoraan suomentaa, vaikka nykyaan kuuleekin vélilla puhuttavan
psykoedukaatiosta tai psykoedukatiivisesta lahestymistavasta. Stengardin (1998, 27) mukaan
kuitenkin koulutuksellinen perhetyd on kaésitteelle relevantein suomenkielinen vastine, silla se

painottaa tydskentelytavan opetuksellista ja perhekeskeista luonnetta.

Koulutuksellinen perhetyé on kasitteend laaja ja saattaa viitata useisiin erilaisiin
tyoskentelytapoihin. Keskeistd koulutuksellisessa perhetydssa on kuitenkin potilaiden ja omaisten
opettaminen ja rakentavien selviytymiskeinojen etsiminen ja ldytdminen heiddn arkeensa
ammattilaisten avulla. (Mt., 27-28.) Koulutuksellisen perhetyén avulla korostetaan perheiden
voimavaroja seké opetetaan ja ohjataan perheitd arjen kommunikointi- ja ongelmanratkaisutaidoissa
(Helin-Tuominen 2010).

Koulutuksellisen perhetydn lahtékohtana on usein alttius-stressi -teoria (tai haavoittuvuus-stressi -

malli), jonka mukaan yksilolla on biologinen alttius sairastua esimerkiksi skitsofreniaan. Teorian
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mukaan psykoosi syntyy tdman biologisen alttiuden ja ympéristdon aiheuttaman stressiin
yhteisvaikutuksesta ja alttiuden omaavalle henkil6lle normaalielamén stressitilanteet voivat toimia
sairauden laukaisevana tekijand. Stressitekijoitda véahentavét erilaiset suojaavat tekijat, joita
koulutuksellisen perhetydn keinoin pyritaan vahvistamaan. (Stengard 1998, 27-28; Jahi 2004, 23.)
Alttius-stressi -teoria on mainittu myos skitsofrenian Kéypa Hoito -suosituksessa (2013, 3). Toinen
koulutuksellisen perhetyon keskeinen l&htokohta on ajatus siitd, ettd potilaan perheenjasenill ja
laheisilla on merkitysta sairauden kulun kannalta (Stengard 1998, 27-28). Nain ollen koko perhetté

tukemalla pyritdén vaikuttamaan myds sairastuneen hyvinvointiin.

Stengard (1998) esittelee tutkimuksessaan kolme erilaista koulutuksellisen perhetyon sovellutusta.
Omaisten ryhmat ovat tarkoitettu nimensa mukaisesti vain omaisille ja ne sisaltavat keskustelua ja
vertaistukea. Koulutusryhmia sen sijaan voidaan jérjestaa joko sairastuneille tai heidan omaisilleen,
ja niiden keskeisend tavoitteena on antaa tietoa mielenterveyden hairidistd ja niiden hoidosta.
Perheinterventiot puolestaan ovat perhekohtaisia opetustilanteita liittyen sairauden kanssa
elamiseen sek& perheen vuorovaikutus- ja ongelmanratkaisutaitojen tukemiseen. (Mt., 28.) Koto-
hankkeen péépaino on ollut perheinterventioiden toteuttamisessa, mutta hanke on jérjestanyt myos

koulutustilaisuuksia omaisille seka ryhmatoimintaa lahinna virkistystoiminnan muodossa.

Koulutuksellinen perhetyd on esitelty myés Hyva Kaytantd -kuvauksena Sosiaaliportissa, josta se
on myO6hemmin siirretty Innokyldan otsikolla Perheohjaus ikaantyvien omaisten tukena
kotihoidossa. Innokyldsséd perheohjausta esitelladn hyvin kéytannonléheisesti, painottaen sen
ennaltaehkéisevad luonnetta muun muassa siitd nakokulmasta ké&sin, ettd psyykkisesti sairaan
omaisilla on kohonnut riski sairastua itsekin mielen sairauksiin, esimerkiksi depressioon.
Perheohjausta esitellaan Innokylassa paljolti perustuen Stengardin tuottamaan tutkimustietoon, ja
siella esitellaén lyhyesti myds Koto -hankkeen, samoin kuin muidenkin Omaiset mielenterveystyon

tukena RY:n toteuttamien hankkeiden, osuus perhetyon toteuttamisessa.

Viime vuosien aikana koulutuksellista perhetydtd eli psykoedukaatiota on alettu lisdantyvéssa
méaérin  korostaa tyomenetelmand my6s erikoissairaanhoidossa. Lddkéreitd ja muuta
hoitohenkilokuntaa on koulutettu ottamaan huomioon varsinaisen potilaansa liséksi koko tdmén
perhe ja elinympadristd. Perheohjauksen ja haavoittuvuus-stressimallin kéyttd hoitotydssé t&htaa
potilaan ja tdméan perheen tiedon ymmarryksen sek& potilaan vahvuuksien ja selviytymiskeinojen

edistamiseen. Erikoisladkéari Tuula T. de Bruijn (2006) toteaa Suomen Laékarilendessa julkaistussa
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artikkelissaan, ettd psykoosipotilaan hoidossa ldékehoito yhdistettynd koko perheelle suunnattuun

psykoedukaatioon on tehokkaampaa kuin pelkka laékehoito (Mt., 4219-4225).
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4. OMAISET JAHOIVA

4.1 Ikdantynyt omainen

Tassé tutkimuksessa kaytan tutkimuksen kohteena olevista omaisista madritelmad ikaantynyt.
Seuraavaksi kerron, keitd namaé tutkimuksessani esiintyvat ikdantyneet ihmiset ovat ja mita termilla

ikaantynyt tassa tutkimuksessa tarkoitetaan.

Perinteisesti kasitettd ikddntynyt ihminen on kaytetty 65 vuoden, eli virallisen vanhuuseldkkeeseen
oikeuttavan i&n, saavuttaneista. Synonyymejd talle késitteelle ovat esimerkiksi vanhus ja
ikdihminen, jotka nykyddn usein pyritddn korvaamaan Kiertoilmaisuilla niiden Kkielteiseksi
miellettyjen sivumerkitysten vuoksi (esim. Tedre 2007, 103-104). Nykyaan, kun ihmisten elinika on
pidentynyt ja ik&antyneiden toimintakyky parantunut, pidetadn vanhuuden ikéarajana usein 75-80
vuoden ik&. Usein vanhuuden tai ikaantymisen maédrittelyssd on kuitenkin paljolti kyse
toimintakyvyn heikentymisestd. (Palomaki 2005, 5.) Myos méaérittelyn kohteen oma subjektiivinen
ndkemys omasta ikdantymisestaan vaikuttaa paljon siihen, millaista méaaritelmaa ikaihmisesta
voidaan kayttad. Silva Tedre (2007, 96) toteaakin, ettd vanhuksia yhtendisend ryhmana ei ole

olemassa, paitsi jos vanhuus madritellaan kronologisen idn mukaan.

Tahan tutkimukseen haastateltujen omaisten ikdjakauma on 55-80 vuotta. Muutamat heista ovat
haastattelujen tekohetkelld olleet viela mukana tyeldmdsséd. On siis hyvin tulkinnanvarainen asia,
voidaanko heistd kayttdd nimitysta ik&antyneet omaiset. lékkaiksi, tai varsinkaan vanhoiksi
ihmisiksi osaa heisté ei mielestani voi kutsua. Perustelenkin ikaantyneet omaiset -kasitteen kayttoa
tassd tutkimuksessa silla, ettd kaikki haastatellut ovat olleet asiakkaina Kotiin tukea ikdantyneelle
omaiselle nimisessa hankkeessa, mista paattelen, ettd he ovat hankkeen asiakkaiksi ryhtyessaén
kokeneet kuuluvansa hankkeen kohderyhmaan, ja nékevat néin ollen itsensa ainakin joiltain osin

ikaantyneina.

Koska Koto-hankkeen kohderyhméané ovat olleet mielenterveyden hdirioista kérsivien henkildiden
ikdantyneet omaiset, lienee tarpeen mééritellda myds, mitd kasitteelld omainen téssé tutkimuksessa
tarkoitetaan. Kasitteellisesti omainen voidaan eri konteksteissa madritellad eri tavoin. Tiukasti
tulkittuna késitteelld voidaan viitata vain potilaan tai asiakkaan avio- tai avopuolisoon, lapsiin tai

sisaruksiin (esim. Jahi 2004, 13). Koto-hankkeessa késite omainen on kasitetty laajemmin; edelld
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mainittujen lisaksi omaisina on néhty esimerkiksi ystavét, sukulaiset tai naapurit. Koto-hanke ei ole

my0dskaan edellyttanyt omaiselta asumista samassa taloudessa sairastuneen kanssa.

Tassa tutkimuksessa kéytdn aineistoani varten haastattelemistani mielenterveyden héirioita
sairastavien ik&antyneistd omaisista nimitystd omaiset tai ik&antyneet omaiset. Yleiselld tasolla
mielenterveyden hairifita sairastavien omaisista puhuessani kaytdn edelld mainittujen ohella
nimitystd mielenterveysomaiset. Koen kasitteen luontevaksi lyhenteeksi mielenterveyspotilaiden
omaisista puhuttaessa. Kasitetta on kaytetty myds Omaiset mielenterveystyon tukena keskusliiton
julkaisuissa (esim. Mielenterveysomaisten oikeudet 2010). Epévirallista hoivaty6ta suorittavista
omaisista kdytan myos nimitysta hoivaajaomaiset, jolla haluan korostaa heidén hoivaorientoitunutta

suhtautumistaan sairastuneeseen laheiseensa.

4.2 Omaisten arki

Tutkielmani yhtena tavoitteena on selvittdd omaisten kokemuksia arjesta yhdessa sairastuneen
ldheisen kanssa. Haastattelemani omaiset ovat jakaneet arjen yhdessé sairastuneen kanssa jo vuosia,
jopa vuosikymmenid. N&enndisesta itsestaanselvyydestddn huolimatta arki on termi, joka kaipaa
madrittelya, sill& se on kasitteend hailyva ja kontekstisidonnainen.

Eeva Jokisen (2005) teoksessa “Aikuisten arki” pyritadn selvittdimaan, mita arjen kasitteella
tarkoitetaan. Tehtdvd osoittautuu haastavaksi. Jokainen meistd osaa nimetd niitd asioita, joiden
ajatellaan olevan arkisia; voisi ehk& sanoa, ettd jokapéaivaiset, pakolliset asiat joita teemme, ovat
niitd, jotka miellamme arkisiksi. Arki on niin tavanomaista, etta sitd on hankala selittad. Arki on
aina lasna, mutta kasitteena se pakenee — sen selittdminen tai jasentdminen muodostuu haastavaksi.
”Arki vain on, ei sitd osaa selittdd” (Mt., 8-11). Arjen maarittdmisen hankaluus piilee siing, etta se
on niin itsestaan selvaa ja tavallista. Itsestadn selvét asiat ovat usein sellaisia, joita on hankala avata
tutkiskeltaviksi (Tedre 2007, 98). Kun arki sujuu ongelmitta, sitd ei juuri olekaan tarvetta erikseen
pohtia. Tarkedd arjesta ja sen rutiineista tulee vasta sitten, kun niistd joutuu jostain syysta
luopumaan tai kun arjen eldminen totuttuun tapaan kay syysta tai toisesta mahdottomaksi. (Jokinen
2005, 10-11.)

Mediassa ja muissa yhteyksissa tormaa usein arkea madrittaviin ilmaisuihin, kuten “tavallinen arki”,

“turvallinen arki”, ”sujuva arki” ja hyvé arki” (Jokinen 2005, 9-11). Tulkitsen ndiden maaritelmien
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kuvaavan sitd, mitd arki parhaimmillaan on ja mitd sen useimmiten toivotaan olevan. Tulkintani
mukaan kyse on subjektiivisesta kokemuksesta — tunteeko ihminen itse oman arkensa vaikkapa
hyvaksi tai turvalliseksi. Kukaan toinen ei voi madritelld sit4, millaista kanssaeldjan arki on. Toisen
arki saattaa nayttaytya hyvinkin epéatavallisena ja turvattomana, silti arjen eléjélle se saattaa olla
juuri sitd parasta mahdollista. Taman olen yrittdnyt muistaa kuunnellessani tarinoita omaisten
arjesta. Vaikka omasta mielestdni heiddn arkensa vaikuttaisi turvattomalta, raskaalta, jopa
epainhimilliseltd, se on silti heidan elamaansé ja saattaa tarjota heille sellaisia arjen ulottuvuuksia,
joita me ulkopuoliset emme née. Samalla on myds muistettava, ettd ndmé omaiset usein haluavat
turvata sairastuneelle laheiselleen parhaan mahdollisen arjen — kenties oman arkensa laadusta

tinkien.

Usein arkeen ajatellaan liittyvan kiire. Erityisesti hoivatyontekijoiden — oli hoiva sitten virallista tai
epavirallista — arjen ajatellaan olevan kiireista. Kiire ei valttamétta liity pelkastadn suorittamiseen,
se voi olla my6s tunne siitd, ettei ehdi tehda kaikkia niit4 asioita, joita mielelladn tekisi. Onkin
mielenkiintoista kuulla, kuvaavatko aineistoni ik&antyneet, suurimmalta osin elédkkeelld olevat,

omaiset omaa arkeaan Kiireiseksi, ja milla tavoin Kkiire heidan arjessaan ilmenee.

4.3 Hoivan ulottuvuudet

Hoiva on asia, joka jossain muodossa varmasti koskettaa kaikkia ihmisia jossakin vaiheessa elamaa,
niin hoivaajan kuin hoivattavankin positiosta (Juhila 2006, 183; Zechner 2010). Kaikki tarvitsevat
hoivaa ainakin vastasyntyneind, useimmat myos elaménsa loppuvaiheessa, ja perinteisesti tdmén
hoivan on taannut yksilon perhe ja laheiset (Stengard 2005, 22). Niille, jotka eivat parhaillaan
hoivaa tarvitse, anna tai vastaanota, hoivayhteiskunta on usein huomaamaton osa ympardivaa
maailmaa, niin kauan kunnes he joutuvat omalta osaltaan kohtaamaan hoivan, joko sen kohteena tai
antajana. Pertti Koistisen (2003) mukaan “’tehokkaan ja eteenpdin rynnistdvin kilpailuyhteiskunnan
rinnalla, ja kenties sen varjossa, on hiljaisempi, pohtivampi ja kokonaan toisenlaisin aikatauluin,
arvoin ja kaytdnnoin toimiva hoivayhteiskunta” (Mt., 10-11). Omat hoivakokemukset saavat
ihmisen ndkemé&én hoivayhteiskunnan ympaérilldéédn. Hoivasta tietdmattémalle se saattaa nayttaytya
yksinomaan raskaana ja velvoittavana; tilanteena, johon sen osapuolet ovat olosuhteiden pakosta
joutuneet. Hoivaan kuitenkin kétkeytyy myos valtavaa voimaa ja iloa. Se on ihmisten valista
vuorovaikutusta parhaimmillaan, ja niin antajalleen kuin saajalleenkin matka omaan itseen ja

sisimpé&én. Hoivaan kuuluu arkisista asioista huolehtimista, mutta se on myos eettinen ja
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eksistentiaalinen suhde. Myds inhimillinen kasvu ja kasvaminen ovat hoivasuhteessa vahvasti lasné.
Hoiva ei péaaty koskaan, silla hoivan muistot kantavat lapi elamén ja aina 10ytyy uusia hoivan
tarpeessa olevia ihmisid. Hoivasuhde ei koskaan ole stabiili, ja hoivaajan ja hoivattavan rajat ovat
hailyvat ja muuttuvat. (Mt., 10-31).

Hoivan tutkimukselliset juuret ovat 1980-luvulla, jolloin naisten p&dasiassa kotona suorittamaa
hoivatyota ryhdyttiin tutkimaan, tavoitteena tehda epavirallinen hoivaty6 nékyvaksi ja tunnustaa sen
yhteiskunnallinen arvo (Zechner 2010, 19-23). Alun perin hoivatutkimusta alettiin tehda
naistutkimuksen tieteenalalla, mutta nykyaan hoivaa tutkitaan monissa eri tieteissd. Tana paivana
hoivan kasitettd kéytetaan paljon niin tieteessé kuin arkikielessékin. Myos kansainvélisesti hoivaa
(ruots. omsorg, engl. care, care-giving, care-taking) sen tdmanhetkisessa merkityksessa on alettu
tutkia vasta 1980-luvun tienoilla, 1&hinné Iso-Britanniassa ja Pohjoismaissa. (Anttonen & Zechner
2009, 16-25.)

Késitteend hoiva on laaja-alainen ja hankalasti maériteltavé, eikd hoivan kasitteella ole vield
vakiintunutta tietoteoreettista perustaa, johtuen sen lyhyesta tutkimuksellisesta historiasta. Hoiva-
késitteen madrittelyn hankaluus perustuu sen sisallon laajuuteen; hoiva viittaa yhta lailla
aidinhoivaan, puolisoiden tai kumppanien toisilleen antamaan hoivaan Kkuin sairastuneiden ja
vanhusten tarvitsemaan hoivaan. Hoiva sanaa nakee usein kéaytettdvan synonyyminé hoidon kanssa,
mutta se ei ole sitd; hoiva kasittdd laajemman alueen yksilon hyvinvoinnista kuin hoito. Hoivan
késitteella sidotaan yhteen erilaisia huolenpidon ulottuvuuksia. Kéytdnndssd hoiva voi olla
luonteeltaan fyysista tai psyykkistd; raskasta ruumiillista ty6té tai lasndoloa. (Anttonen & Zechner
2009, 17-18.)

Silva Tedre (2007) rajaa hoivan tarkoittamaan sellaista toimintaa, joka edellyttaa fyysista lasnéoloa
toisen ihmisen eldmdssé. Tanja Kuronen (2007) puolestaan jakaa hoivan valilliseksi ja valittémaksi;
valillinen hoiva tarkoittaa fyysista avustamista, vélillinen puolestaan esimerkiksi kodin ja asioiden
hoitoon liittyvad kevyempéaa avustamista (Mt., 124-129). Psyykkisesti sairaan kohdalla omaisen
antama hoiva liikkuu usein néiden kahden vélimaastossa, riippuen sairastuneen fyysisestd kunnosta

seka siit4, miten hyvin palvelujarjestelmé vastaa hénen sen hetkisiin tarpeisiinsa (Aalto 2012, 20).

Psyykkisesti sairaita koskevissa tutkimuksissa kdytetdaan kuitenkin usein mieluummin huolenpidon
kuin hoivan késitettd (esim. Aalto 2012, 20). T&ssd tutkimuksessa olen kuitenkin itse péaatynyt

puhumaan huolenpidon sijaan hoivasta, silla haluan tarkastella ikdantyneiden omaisten ja heidén
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sairastuneiden laheistensé suhdetta nimenomaan hoivan ja siitd tehdyn tutkimuksen nédkokulmasta.
Koska tutkimukseni késittelee ik&antyneitd ihmisid, on hoivatutkimus mielestani luonteva valinta
taustoittamaan aihettani, koska sen lisdksi ettd ndmé ik&&ntyneet hoivaavat sairastunutta laheistaan,
he saattavat myos itse olla hoivan ja huolenpidon tarpeessa. Tassd tutkimuksessa ikaantyneiden
omaisten sairastuneille laheisilleen antama hoiva ei kuitenkaan tarkoita niink&an vélitonta eli
fyysistd, inhimillisia perustarpeita tyydyttdvad hoivaa, vaan enemmaénkin valillista hoivaa ja
huolenpitoa; henkistd l&sndoloa, kiinnostusta ja apua erilaisissa arjen sujuvuuteen liittyvien asioiden

hoidossa.

4.4 Informaali hoiva

Psyykkisesti sairaiden omaisista vain hyvin pieni osa saa omaishoidon tukea (esim. Stengard 2005,
24). Né&in ollen mielenterveysomaisten l&heisilleen antama hoiva mé&érittyy useimmiten
epaviralliseksi eli informaaliksi. Tassa tutkimuksessani kasittelen nimenomaan tit4 hoivan
epavirallista muotoa. Seuraavaksi maadrittelen, mitd informaalilla hoivalla tarkoitetaan
suomalaisessa tutkimuksessa. Minna Zechner (2010) on vaitoskirjassaan tutkinut vanhusten
informaalia hoivaa sosiaalipoliittisessa kontekstissa. Zechnerin méaéritelmat formaalista ja
informaalista hoivasta palvelevat mielestdni tarkoitustaan my0ds téssé tutkimuksessa, vaikka
lahtokohta hoivan tutkimiseen onkin hénell& erilainen. Zechnerin tutkimuksen l&ht6kohtana ovat
vanhukset hoivansaajina ja vastaanottajina. Itse kasittelen puolestani sitd hoivaa, jota ikdantyneet
antavat sairastuneelle ldheiselleen huolimatta siitd, ettd itsekin saattavat olla jonkinlaisten
hoivapalvelujen tarpeessa ja piirissd. T&sta syystd olen padtynyt lainaamaan Zechnerid hoivan
kéasitettd madritellesséni. Seuraavaksi avaan hoivan, informaalin eli epavirallisen seka formaalin ali

virallisen hoivan késitteitd Zechnerin ja muiden asiaa tutkineiden madrittelyiden avulla.

Zechner (2010) méarittelee (vanhusten) hoivan hoivaajan ja hoivattavan véliseksi
vuorovaikutteiseksi toiminnaksi, jonka tavoitteena on tuottaa hyvinvointia hoivan tarpeessa olevalle
(vanhukselle). Informaalia hoivaa Zechner kuvaa tunnety6ng, jota on tehty ja tehddan perhe-,
sukulaisuus- tai muihin l&heissuhteisiin perustuen. (Mt., 19-23.) Informaalin hoivan tutkimus
kytkeytyy 1980-luvulla alkaneeseen hoivatutkimukseen. Perinteisesti informaalin hoivan
toteuttajina ovat olleet naiset; he ovat epavirallisesti ja palkattomasti huolehtineet lapsista, sairaista
ja vanhuksista. Tutkimuksen myo6td hoiva on kuitenkin pyritty madrittelem&én ennen kaikkea

tyoksi, josta sen suorittajalle kuuluu asianmukainen korvaus. Vaikka hoiva onkin viime
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vuosikymmenten aikana yhteiskunnallistunut ja ammatillistunut; siirtynyt kodeista enemman
laitoksiin ja yrityksiin, on hoivan paikka edelleen yksityisen ja julkisen vélimaastossa ja hoiva-alan
sukupuolijakauma ja palkkaus kertovat omaa kieltddn hoivatyon arvostuksesta. (Anttonen &
Zechner 2009, 26-28; Juhila 2006, 184.)

Formaali eli virallinen hoiva eroaa Zechnerin (2010) mukaan informaalista siten, ettd sen
toteuttavat ainakin suurelta osin perheen ulkopuoliset ammattilaiset, kustannukset katetaan ainakin
soittain julkisista varoista, sek& hoivan tarve on yhdessa hoivan tarvitsijan ja/tai hédnen laheistensé
kanssa madritelty ja dokumentoitu. Zechner puhuu neuvotteluista, joita tarvitaan hoivan tarvetta
maéadriteltdessd; paatokset hoivan kaytdnnon toteutuksesta ja sen sisallostd perustuvat ndihin
neuvotteluihin ja niissd esiin tulleisiin hoivan tarpeeseen vaikuttaviin seikkoihin. Naitd hoivan
tarpeen maéaritelmid ja paatoksia tekevat yhdessd hoivan tarvitsijan ja hanen léheistenséd kanssa
yhteiskunnallisten, sosiaalipoliittisten jarjestelmien edustajat. (Mt., 19-25.) Sosiaalityon tehtavéna
vanhus- ja mielenterveyspalveluissa on usein toimia hoivan tarpeen selvittdjané ja dokumentoijana,

seka hoivaan liittyvien paatosten tekijana.

Julkisella sektorilla on kuitenkin omat, resursseihin sidotut mahdollisuutensa vastata hoivan
tarvitsijoiden tarpeeseen. Namé mahdollisuudet eivét etenk&an mielenterveyspuolella aina kohtaa
hoivan ja huolenpidon tarpeessa olevien ja heidén laheistensa kokeman todellisen tarpeen kanssa
(esim. Mielenterveysbarometri 2011, 4-5). Sosiaalipolitiikan kentalla toimiikin tdnd péivana
julkisten toimijoiden lisaksi kolmannen sektorin jarjest6ja ja yrityksié, joilla on oma osuutensa
informaalin hoivan tukemisessa ja toteuttamisessa (Zechner 2010, 27). Tahan ryhmé&an kuuluu

myo6s Omaiset mielenterveystyon tukena Tampere ry.
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5. TUTKIMUKSEN TARKOITUS JATUTKIMUSKYSYMYKSET

Tutkimukseni myotd olen halunnut antaa puheenvuoron omaisille, jotka ovat vuosien, jopa
vuosikymmenten ajan kantaneet vastuuta psyykkisesti sairaasta laheisestadn. Haastattelutilanteissa
olen halunnut omaisten pohtivan ja puhuvan &&neen niitd hyvia ja huonoja kokemuksia, joita heilla
on kertynyt sairastuneen rinnalla kuljetun matkan varrella. Ndma kokemukset voivat koskea niin
perhesuhteita, parisuhteita, omia tuntemuksia, jaksamista kuin yhteiskunnan tarjoamia
tukitoimiakin. Omaisten kanssa k&ymieni keskustelujen avulla olen halunnut selvittadd, miten
psyykkisesti sairastuneiden omaisia voitaisiin jatkossa ottaa paremmin huomioon esimerkiksi
sosiaalitydssd, ja miten heidédn jaksamistaan voitaisiin parhaiten tukea. Sen lisdksi haluan
tutkimukseni myota tuoda nékyville arkea, jota ndama omaiset eldvat yhdessa sairastuneen

laheisensa kanssa.

Haastattelujen tarkoituksena oli yhtaaltd selvittdd miten omaiset ovat kokeneet Koto-hankkeen
perheohjauksen ja kerétd palautetta sekd kehittdmisideoita heiltd. Toisaalta minua kiinnosti myds
omaisten vuosikymmenia kestanyt kulku sairastuneen laheisensa rinnalla; miten ja minkalaisten
tukitoimien avulla he ovat tuon matkan jaksaneet kulkea, ja millaisia yhteiskunnallisia tukimuotoja
heidan mielestaén olisi jatkossa syytd kehittdd vastaavassa tilanteessa oleville omaisille. Taustalla
hailyi myods ajatus siitd, milla tavoin omaiset ovat kokeneet mielenterveysongelmiin liittyvan
stigmatisoinnin erityisesti vuosikymmenia sitten, kun heidan taipaleensa hoivaajaomaisena on
alkanut. Minua kiinnosti kuulla, miten he tdman taakan ovat jaksaneet kantaa ja mill& tavoin he ovat
kokeneet mielenterveysongelmiin liittyvien asenteiden mahdollisesti muuttuneen vuosikymmenten

saatossa.

5.1 Millaista tukea omaiset kokevat tarvitsevansa?

Useimmat Koto-hankkeen palveluja kayttaneet omaiset kayttavat runsaasti aikaa sairastuneesta
laheisestadn huolehtimiseen ja hénen asioidensa ajamiseen. Néin ollen oletan, ettd hoivaajaomaisen
roolissa toimiminen on omaisille jossakin mééarin kuormittavaa. Koto-hankkeen palveluja kdyttaneet
omaiset ovat ik&antyneitd, joten heilld saattaa olla jo omiakin vaivoja ja sairauksia, jotka asettavat
rajoituksia. Henkisesti ja mahdollisesti fyysisestikin rasittava hoivaajaomaisen rooli vaatinee heilta

paljon voimavaroja. Omaisten antama hoiva ja huolenpito on useimmiten tdysin epévirallista,
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esimerkiksi virallista omaishoitajan asemaa ei luullakseni useimmilla Koto-hankkeeseen
osallistuneilla omaisilla ole. Omaisten tekemd hoiva- ja huolenpitotyd perustuu puhtaasti rakkaus-
ja perhesuhteisiin, mutta omaiset kantavat usein ldheisestddn suurta huolta ja vastuuta ja heidan
osallistumisensa sairastuneen laheisen arkeen on sen sujuvuuden kannalta ensiarvoisen tarkeaa ja

vaikuttaa suuresti siihen, miten sairastunut pérjaa elaméssaan (Palomaki 2005).

Psyykkisilld sairauksilla on oma erityislaatuinen luonteensa koskien mielen sairauksiin usein
liitettdvia ennakkoluuloja ja stigmatisointia (Jahi 2004 14, 24-25). Tama aiheuttaa luonnollisesti
omat haasteensa sairauden kanssa toimeen tulemiselle. Psyykkisten sairauksien Kkulttuuris-
sosiaalinen painolasti ja leimaavuus erottaa psyykkisesti sairastavat henkil6t ja heiddn omaisensa
somaattisesti sairaista, koska somaattisista sairauksista useimmiten on helpompi puhua, ne eivét ole
niin leimaavia ja ne on helpompi mieltdd sairauksiksi. Tama aihepiiri korostuu entisestdédn kun
otetaan huomioon, ettd tutkielmani kohderyhmaéan kuuluvat omaiset ovat jo idkkéitd, ja heidan
nuoruudessaan psyykkisiin sairauksiin on suhtauduttu vieldkin ennakkoluuloisemmin kuin nykyaén.
Taméa asetelma lienee omiaan aiheuttamaan omaisissa hdpedd ja epétietoisuutta sekd salailua ja
eristaytymista sosiaalisista suhteista. On selvaa, etta tallaisessa tilanteessa omaiset tarvitsevat tukea

selvitakseen.

Néista mietteistd kasin olen mééritellyt ensimmaiseksi tutkimuskysymyksekseni:

o Millaista tukea psyykkisesti sairaiden ikdantyneet omaiset kokevat tarvitsevansa?

5.2 Millaisena omaiset ovat kokeneet Koto-hankkeen tarjoaman tuen?

Toinen tutkimuskysymykseni kasittelee Koto-hankkeen tarjoamaa perheohjausta yhtena niista
tukimuodoista, joita hoivaajaomaiset ovat ldheisensad sairaushistorian aikana kohdanneet. Kysyn,
millaisia merkityksia omaiset antavat Koto-hankkeelle tukimuotona, millaista tukea he ovat
kokeneet perheohjauksesta saaneensa ja onko tuki mahdollisesti edesauttanut heiddn jaksamistaan
arjessa. Tiivistettynd toinen tutkimuskysymykseni on:

e Millaisena psyykkisesti sairaiden ik&antyneet omaiset ovat kokeneet Koto-hankkeen

tarjoaman tuen?
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Vuonna 2010 laaditusta Koto-hankkeen valiraportista selvida, ettd omaisilta on tullut positiivista
palautetta Koto-hankkeen toteuttamasta perheohjauksesta seké virkistys- ja koulutuspéivista. Tuossa
vaiheessa hanke on ollut toiminnassa noin kaksi vuotta. Kuitenkin projektin paatyttyd on nahty
tarpeelliseksi vield kerran selvittdd, millaisena omaiset ovat kokeneet perhetydn ja millaista hyotya
siitd on heille ollut. Koto-hankkeen tyontekijat ovat pyrkineet saamaan projektin tuottamalle
tyomallille jatkuvuutta kouluttamalla eri ammattilaisryhmia koulutukselliseen perhety6hon, jota
ndma voivat jatkossa toteuttaa tytssadn omaisten kanssa. Ndin ollen on tarpeen pdastdd omaisten
aani kuuluviin ja antaa heidén kertoa, millaista tukea he jatkossa toivoisivat ammattilaisilta ja onko

koulutuksellisen perhetyon malli ollut heista toimiva.
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6. TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tutkielmani aineiston muodostaa haastattelut, jotka olen tehnyt niihin suostuneille Koto-hankkeen
perheohjausta vastaanottaneille omaisille. Haastattelut on tehty kevadén ja kesan 2011 aikana. Koto-
hankkeen perheohjausta vastaanottaneita asiakasperheitd on kaiken kaikkiaan n. 25 ja haastatteluun
suostuneita perheitd on 10. Haastatellut asuivat Nokian, Tampereen ja Ruoveden alueella.

Haastatelluista omaisista tai perheisté kolme asui Nokialla, kolme Tampereella ja nelja Ruovedella.

6.1 Haastattelutilanteiden kuvaus

Tutkimukseni aineiston muodostavat haastattelut on tehty kevddn ja kesan 2011 aikana.
Haastateltavat tavoitin  Koto-hankkeen hankevastaavan avulla. Aluksi  Koto-hankkeen
hankevastaava laati hankkeen asiakkaina olleille perheille Kkirjeen, jossa kerrottiin, ettd hankkeesta
tullaan toteuttamaan tutkimus ja Kkysyttiin perheiden halukkuutta osallistua haastatteluun.
Myohemmin perheille on vield Koto-hankkeen toimesta soitettu ja kerrottu tutkimuksesta ja kysytty,
haluaisivatko he antaa haastattelun tutkijalle. Kun perhe ilmaisi suostumuksensa haastatteluun, sain
Koto-hankkeelta heidén yhteystietonsa ja soitin heille itse. Sovimme perheen kanssa, missa ja

milloin haastattelu suoritetaan.

Haastattelut on tehty Tampereella, Nokialla ja Ruovedelld, eli jokainen haastattelu suoritettiin
haastateltavan asuinkunnassa. Suurin osa haastatteluista suoritettiin hoivaajaomaisten kodeissa.
Muutama haastatelluista koki miellyttdvdmmaéksi tulla johonkin muuhun paikkaan haastateltavaksi,
ja  niinpd heiddn  haastattelunsa  suoritettiin  paikkakunnan  terveyskeskuksen  tai
mielenterveystoimiston tiloissa. Yhden haastattelun tein Nokian vanhuspalveluiden tiloissa omassa
tyohuoneessani tyopéivani jalkeen. Haastattelupaikan valinta on térked asia haastattelun
onnistumisen kannalta (Eskola & Vastamdaki 2001, 27-29) ja siksi pyrin jarjestdmaan
haastateltavalle mahdollisuuden valita haastattelun ajankohdan ja paikan.

Haastateltavista suurin osa oli paikalla yksin, vain yhteen haastatteluun osallistui sairastuneen
molemmat vanhemmat. Yhdessa haastattelutilanteessa oli 1&snd haastateltavan lisdksi myds hanen

sairastunut laheisensd, joka ei kuitenkaan varsinaisesti osallistunut keskusteluun. N&in ollen
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haastateltavia oli kaikkiaan 11, ja haastatteluja kymmenen. Haastatelluista seitseman oli
sairastuneen vanhempia, kolme puolisoita ja yksi haastatelluista oli sairastuneen l&heinen ystava.
Suurimmalla osalla haastateltujen l&heisistd oli diagnosoitu skitsofrenia erilaisin liitdnndisoirein,
kahdella sairastuneella pé&adiagnoosi oli kaksisuuntainen mielialahdirio, toisella heistd sen lisaksi

skitsoaffektiivinen héiri6 ja autistisia piirteita.

Haastattelu on toteutettu puolistrukturoidun kyselylomakkeen avulla, jonka olen suunnitellut
yhdessd Koto-hankkeen hankevastaavan kanssa (liite). Kyselylomake toimi kaytannossa
haastattelun runkona ja siihen saatoin tarvittaessa Kkirjoittaa yl6s omia havaintojani
haastattelutilanteesta ja muistiinpanoja keskustelusta. Haastattelun oli tarkoitus edetd lomakkeen
mukaisesti, mutta jatin tarkoituksella tilaa vapaalle keskustelulle, jota tilanteissa poikkeuksetta
syntyikin. Lomake toimi kuitenkin itselleni turvana tilanteessa, varmistaen samalla sen, etta kaikKi
tarpeellinen tuli kysyttyd (Eskola & Vastamaki 2001, 26-27). Haastattelutilanteet on nauhoitettu
haastateltavien suostumuksella. Sek& itsedni etta useimpia haastateltavia nauhurin kayttd jannitti

aluksi, mutta kun keskustelu pééasi vauhtiin, kdvi poikkeuksetta niin, ettd nauhurin lasnéolo unohtui.

Haastattelutilanteet olivat lahes poikkeuksetta rentoja ja mukavia tilanteita, joissa ajatuksia
vaihdettiin puolin ja toisin; haastateltavat olivat kiinnostuneita myds minun asioistani, esimerkiksi
tyosténi ja opiskelustani. Kotonaan minut vastaanottaneet haastateltavat useimmiten tarjosivat
esimerkiksi kahvia, jonka &aressa haastattelua sitten tehtiin. Ainoastaan yhden haastateltavan
kohdalla mieleeni jai tunne, ettd olin ehka tullut paikalle hiukan sopimattomaan aikaan; hénen
sairastunut l&heisensé oli paikalla ja haastateltavan keskittyminen herpaantui, kun hén joutui kesken
haastattelun huomioimaan ldheistaan. Jalkeenpdin ajateltuna tuon haastattelun olisi voinut

keskeyttad ja palata asiaan myéhemmin uudestaan.

Useimmat haastattelutilanteet muodostuivat varsin vapaamuotoisiksi ja haastateltavat kertoivat
asioistaan hyvin avoimesti. Lomakkeessa esitettyjen kysymysten liséksi keskustelua kaytiin
monesta muustakin aiheesta. Haastattelutilanteiden oli tarkoitus kestdd 1-1,5 tuntia, mutta
varikkaasta keskustelusta johtuen aikataulua jouduttiin usein venyttdmaan. Tamé olisi toki voitu
valttdd, jos olisin rajannut keskustelua enemman ja siten ohjaillut keskustelun kulkua. Koin
kuitenkin, ettd koska useimmilla haastateltavilla selvasti oli kova tarve puhua tilanteestaan, olisi

ollut vaarin rajata keskustelua kovin tiukasti.
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6.2 Teemahaastattelu menetelmana

Haastattelu voidaan maéritella keskusteluksi, jolla on ennalta paatetty tarkoitus (Hirsjarvi & Hurme
2011, 42). Tavanomaisesta, vastavuoroisesta keskustelusta se eroaa kuitenkin siten, ettd se tapahtuu
tutkijan aloitteesta ja usein my0s tdman ehdoilla. Teemahaastattelussa on siirrytty perinteisesta
kysymys-vastaus -haastattelutavasta vastavuoroisempaan, keskustelevampaan toteutustapaan.
Tutkija pyrkii saamaan haastateltavalta selville itseddn Kkiinnostavat asiat keskustelun avulla,
ohjaillen keskustelua haluamiensa teemojen mukaan. Haastattelijalla on lista kasiteltavista teema-
alueista, mutta ei valmiita kysymyksig, jolloin teemojen jarjestys ja laajuus vaihtelevat
haastattelusta toiseen. (Eskola & Vastamaki 2001, 24-27.)

Teemahaastattelun  voidaan  ajatella  sijoittuvan  strukturoidun  lomakehaastattelun ja
strukturoimattoman haastattelun vélille. Se on kuitenkin l&8hempénd strukturoimatonta kuin
strukturoitua haastattelua. Teemahaastattelusta puuttuu strukturoidulle lomakehaastattelulle
tyypillinen kysymysten tarkka jarjestys. Kuitenkin teemahaastattelussa tietyt teema-alueet ovat
kaikille haastateltaville samat. (Hirsjarvi & Hurme 2011, 48.)

Ensimmaéisend teemahaastattelua tehtdessd on mietittdvd, mitkd teemat haastateltavan kanssa
otetaan kasittelyyn. Yleisin tapa on valita teemat intuition perusteella, jolloin tutkija miettii luovasti,
millaisia asioita hanen mielestdan olisi hyva haastateltavan kanssa kayda lapi. Pelkka intuitioon
nojautuminen saattaa kuitenkin tuottaa ongelmia. Ensinnékin, haastattelurungosta tulee helposti
vaillinainen ja tutkijan ennakkokésityksiin nojautuva. Toiseksi analyysin tekeminen télt4 pohjalta
voi olla vaikeaa, silld haastattelurungosta puuttuu teoreettiset kytkennat. Kuitenkaan intuitiota ei
ole syytd taysin unohtaa. Hyva haastattelurunko siséltdd myos paljon intuitiivista ajattelua ja
osoitusta tutkijan omasta mielenkiinnosta. Vaihtoehtona onkin etsid teemoja intuition liséksi
kirjallisuudesta tai teorioista. Kirjallisuudesta voi tarkastella aiemmin aiheesta tehtyja tutkimuksia.
Néistd aiheista voi nousta esiin teemoja, jotka on hyvé siséllyttdd omaan tutkimukseen. Teemojen
johtaminen teorioista tarkoittaa teoreettisten kasitteiden muuttamista mitattavaan muotoon, eli
haastatteluteemoiksi. Teemoja mietittdessd on olennaista l&htea siitd, mika on tutkimuksen ongelma,
johon haetaan vastausta. (Eskola & Vastamaki 2001, 33-34.)

Itse olen tuottanut haastattelujeni teemat sekd omista mielenkiinnon kohteistani, ettd Koto-hankkeen
tarpeista ké&sin. Suurelta osin haastatteluteemojen valintaan vaikutti siis intuitio, joskin Koto-

hankkeella oli omat intressinsa tiettyjen asioiden kysymiseen, liittyen omaisten tyytyvdisyyteen
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heiddn antamaansa palveluun. Jélkeenpain olen harmitellut sitd, ettd joitakin mielesténi olennaisia
asioita jai haastatteluissa kysyméttd, kuten se, saavatko omaiset ldheisensd hoitamisesta
omaishoidon tukea ja ovatko he koskaan sitd hakeneet. Tdm& ja muutamat muut olennaiselta

vaikuttavat kysymykset ovat tulleet mieleeni vasta haastattelutilanteiden jalkeen.

Haastattelutilanteissa kdydyn keskustelun olen siis rakentanut haastattelurungon pohjalta, mutta
jattanyt runsaasti tilaa myos vapaalle keskustelulle. Nauhoittamisen ohella olen dokumentoinut
haastattelutilanteen aikana herénneitd ajatuksia ja tunnelmia Kirjoittamalla muistiinpanoja
haastattelurunkolomakkeen oheen. Aineistoni koostuu siis kymmenesta haastattelusta, mutta ikavéa
kylla vain kahdeksan niisté paatyi lopulta litteroitavaksi. Haastatteluista kaksi jai pois, koska niiden
nauhatallenteet tuhoutuivat teknisten ongelmien vuoksi. Olen kuitenkin hyddyntdnyt myos naita

haastatteluita analyysin tukena kirjallisten muistiinpanojeni avulla.

Teemahaastattelun tukena kéytettdvien muistiinpanojen suositellaan olevan melko niukat, jotta
haastattelusta tulee luonteva ja haastattelijan osallistuminen on taysipainoista ja reflektoivaa (Eskola
& Vastaméki 2001, 34). Omassa haastattelurungossani on keskitytty l&hinnd vastaajan taustatietojen
selvittdmiseen sekd Koto -hankkeen antamaan perheohjaukseen liittyvien asioiden Kysymiseen.
Omasta eldmastddn yhdesséd sairastuneen ldheisensa kanssa omaiset ovat saaneet kertoa melko
vapaasti, ilman johdattelevia kysymyksid. Haastattelurunkoon valitut teemat antavat eniten
vastauksia toiseen tutkimuskysymykseeni; millaisena omaiset ovat kokeneet Koto -hankkeen
tarjoaman tuen. Ensimmaiseen tutkimuskysymykseeni, millaista tukea psyykkisesti sairaiden
ikddntyneet omaiset tarvitsevat, antaa vastauksia l&hinna haastattelun vapaamuotoinen keskustelu,

jossa omaiset kertovat oma-aloitteisesti tai kysymyksiini vastaten ndkemyksiaan tasta aiheesta.

Haastattelujen teon jélkeen aineisto on litteroitu eli kirjoitettu puhtaaksi. Suppein tapa litteroida on
kirjoittaa puhtaaksi vain olennaiselta vaikuttavat kohdat (Eskola & Vastaméki, 2001, 40-42), oma
aineistoni on kuitenkin litteroitu kokonaisuudessaan. Litterointiin on merkitty myds puheen tauot,
painotukset ja &annahdykset. Litterointiprosessiin sain apua Omaiset mielenterveystydn tukena
Tampere RY: Itd, joka maksoi ulkopuoliselle taholle aineiston litteroimisesta. Litteroitua aineistoa
on yhteensd 246 arkkia, ja sen lisdksi aineistona toimivat Kkirjalliset muistiinpanoni

haastattelutilanteista.
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6.3 Aineiston analysointi

Tasséa tutkimuksessa aineiston analysointi on suoritettu teemoittelemalla. Teemoittelulla tarkoitetaan
aineiston jasentelya teemojen mukaisesti, jonka jalkeen aineisto pelkistetddn poimimalla sieltd
temaattisesti olennaisimmat kohdat (Eskola & Vastamaki 2001, 40-42). Analyysin teemoihin ovat
vaikuttaneet haastatteluvaiheessa kédytetyt teemat, jonka lisaksi aineistosta on nostettu esiin sellaisia
teemoja, jotka yhdistavat kaikkia haastateltuja ja joiden avulla on mahdollista vastata asetettuihin

tutkimuskysymyksiin.

Analysointivaiheessa olen aluksi lukenut litteroituja haastatteluja l&4pi useaan kertaan seka
kuunnellut haastatteluja nauhalta, tarkoituksena muodostaa kokonaiskuva aineistosta. Sitten olen
poiminut haastatteluista olennaisia asioita erilliselle paperille, ja jakanut ndita eri teemojen alle
korostaen  sitaatteja  erivarisin  alleviivauksin.  Vaikka analyysini  on  siséllollisesti
aineistosidonnainen, on teemat muodostettu siten, ettd ne sivuavat tutkimuksen teoreettisia
kytkentdja. N&in teoriakytkennat saa yhdistettyd analyysiin mahdollisimman mutkattomasti. N&in

ollen analysointitapaani voitaneen nimittaa teoriasidonnaiseksi. (Eskola 2001, 136-137.)

Aineistoa voi lukea joko tapaus kerrallaan tai sitten poimimalla kunkin teeman alle sitd kasittelevat
vastaukset ja tarkastelemalla niitd (Eskola & Vastaméaki 2001, 40-42). Itse toimin jalkimmaisella
tavalla, poimien aineistosta tiettyja teemoja ja kasitellen teemoihin liittyvid vastauksia niiden alla.
Haastattelusitaattien sijoittaminen tietyn teeman alle on osoittautunut haasteelliseksi, silld jopa
yhdesté lauseesta saattaa 16ytd4 moniin eri teemoihin liittyvid merkityksid. Téllaisessa tilanteessa
olen paatynyt asettamaan sitaatin sellaisen teeman alle, jonka tulkitsemiseen sitaatista vaikutti

olevan eniten hyotya.

Haastatteluaineisto on téssd tutkimuksessa kasitelty teoreettisen viitekehyksen seka
tutkimuskysymysten kautta teemoittelun avulla. Tarkoituksena on tutkimuskysymyksiin
vastaamisen ohella raportoida Koto -hankkeesta saatua palautetta. Naista lahtokohdista kasin olen
nostanut aineistosta ensin esiin kolme péateemaa seka niiden alle alateemoja, joiden alle olen

koonnut haastatteluaineistosta nousseita asioita.

Aineistosta nousseet teemat olen laatinut aineistolahtOisesti. Haastatteluja tehdesséni kaytin
teemahaastattelun runkona lomaketta (liite), johon oli etukdteen mietitty haastateltavien kanssa

lapikaytavia teema-alueita. N&itd haastattelussa kayttdmidni teemoja en ole kuitenkaan suoraan

33



siirtdnyt analyysiin, vaan olen nostanut analyysissd esitteleméni teemat aineistosta, tutkimukseni
teoreettisiin Idhtokohtiin nojautuen. Analyysiin nostamani teemat esittelevit perheenjisenen
sairauden vaikutuksia omaisen eldmé&an, omaisten kokemuksia Koto -hankkeesta seka heidan
ajatuksia omasta avun ja tuen tarpeestaan. Ndiden teemojen avulla pyrin vastaamaan asettamiini

tutkimuskysymyksiin.

6.4 Eettiset kysymykset

Ihmisia kaésittelevien tutkimusten teon yhteydessd joudutaan aina pohtimaan myds eettisid
nakokulmia. Tarkeimpina tutkimuksen tekoon liittyvina eettisina periaatteina mainitaan useimmiten
informointiin perustuva suostumus, luottamuksellisuus, seuraukset ja yksityisyys (Hirsjarvi &
Hurme 2000, 19-20). Tatad tutkimusta varten haastatellut omaiset ovat antaneet haastatteluun
suostumuksensa kahteen kertaan; ensin Koto-hankkeen hankevastaavan otettua heihin yhteytta,
jolloin he ilmaisivat halukkuutensa osallistua tutkimukseen ja antoivat luvan yhteystietojensa
luovuttamiseen tutkijalle, sekd vield sitten, kun itse otin tutkijana heihin yhteyttd ja sovimme
haastattelun paikasta ja ajankohdasta. Yksi alun perin haastatteluun suostuneista peruuttikin
osallistumisensa  minun  ottaessani  hdneen  yhteyttd, = vedoten  hankaloituneeseen
eldmantilanteeseensa. Jokaiselle omaiselle on siis annettu mahdollisuus valita, haluaako tulla
haastatelluksi, seka halutessaan Kkysya lisétietoja tutkimukseen liittyen joko Kato-hankkeen

henkil6kunnalta tai tutkijalta itseltaan.

Luottamuksellisuudella tarkoitetaan sitd, ettd haastateltava tietdd, miksi hdntd haastatellaan, miten
aineistoa hyoddynnetdan, ja kokee, ettd voi puhua asioistaan siten, ettei tarvitse pelatd tietojen
vuotavan eteenpéin. Mielestdni haastattelutilanteissa vallitsi luottamuksellinen ilmapiiri. N&in
ajattelen siksi, ettd keskustelut soljuivat vaivattomasti eteenpdin ja haastateltavat kertoivat
avoimesti minulle arkoja ja henkil6kohtaisia asioitaan. Luottamusta ilmensi mielestani myos se, etta
haastateltavat uskalsivat analysoida kriittisestikin Koto-hanketta ja muita kohtaamisiaan
viranomaisten ja terveydenhuoltohenkiloston kanssa. Haastatelluille mahdollisesti koituvat
seuraukset olen pyrkinyt huomioimaan siten, ettd olen antanut mahdollisuuden ottaa jalkeenpdin
yhteyttd, jos he haluavat vield keskustella jostakin tutkimukseen liittyvastd tai muuten mieltddn

painavasta asiasta. Haastattelutilanteiden yksityisyys on varmistettu suorittamalla haastattelu joko
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omaisen kotona tai muussa rauhallisessa paikassa. Haastatteluaineisto on késitelty siten, ettd kukaan

ulkopuolinen ei ole voinut p&é&sta siihen kasiksi.

Taman tutkimuksen ja haastattelujen tekijaksi on tarkoituksella valittu Omaiset mielenterveystyon
tukena- yhdistyksen ulkopuolinen henkild, jotta tulokset olisivat luotettavammat. Itse en ole
misséan vaiheessa ollut mukana perheohjauksen toteuttamisessa, vaikka olenkin tehnyt hankkeen
tyontekijoiden kanssa yhteisty6tad tyoni puolesta. Uskon, ettd kokemusten kertominen ja palautteen
antaminen hankkeesta on helpompaa sellaiselle henkil6lle, joka on tdysin ulkopuolinen eika ole
ollut mukana perheohjaustilanteissa. Tama edesauttaa myods luottamuksellisen suhteen syntymista
haastattelutilanteessa, kun omaisen ei tarvitse pelatd ettd haastattelija pahoittaa mielensa
mahdollisesta Kriittisesta palautteesta.

Laadullisessa tutkimuksessa aineistonkeruun véline on aina inhimillinen eli tutkija itse (Kiviniemi
2001, 68), mika ei voi olla osaltaan vaikuttamatta tutkimusprosessin sujumiseen. Jalkeenpéin olen
pohtinut paljon omaa rooliani haastattelijana suhteessa haastattelujen onnistumiseen ja tutkimuksen
eettisyyteen. Osa haastateltavistani tiesi, ettd tutkimuksen teon ohella tydskentelen Nokian
kaupungilla vanhustyon sosiaalityontekijana. Koin itse tdman asetelman, ik&an kuin
"kaksoisroolini”, hiukan haastavaksi etenkin suhteessa nokialaisiin haastateltaviini. Pyrin kuitenkin
haastattelutilanteissa pitdmaén sosiaalityontekijan roolini taka-alalla ja korostinkin haastateltaville,
ettd olen tekemassa haastatteluja opiskelijan ja tutkijan lahtokohdista késin. Toisaalta olen miettinyt
paljon myods kokemattomuuttani haastattelijana, ja jalkeenpéin onkin tullut mieleen asioita, jotka
olisi haastattelutilanteessa voinut tehd& toisin. En ole osannut kaikilta omaisilta kysya juuri niita
asioita, jotka tutkimukseni kannalta olisivat olleet olennaisimpia. Monesti haastattelutilanteissa
keskustelu ajautui aivan sivuraiteille, ja kokemattomuudestani johtuen minun oli vaikea palauttaa
keskustelua takaisin “asiaan”. Toivon kuitenkin, ettd vapaamuotoinen keskustelu on tehnyt
aroistakin asioista puhumisen omaisille helpommaksi, ja ettd tilanne ei ole kenenk&&an heista

mielestd tuntunut ahdistavalta.

Psyykkiseen sairauteen liittyvien asioiden tutkiminen on sairauden leimaavan luonteen vuoksi
eettisesti erityisen herkk&a. \Voi olla, ettd psyykkisen sairauden tiimoilta haastateltavat henkilot ovat
erityisen huolissaan siitd, tulevatko he mahdollisesti tunnistetuiksi tutkimuksesta. (Jahi 2004, 83).
Né&in ollen haastateltavien anonymiteetin suojaaminen on erityisen térkedd. Itse olen pyrkinyt
suojaamaan tutkittavieni henkil6llisyyden mahdollisimman tarkasti. Haastattelusitaateissa

sairastuneiden nimet on muutettu. Sitaateista ei paljastu haastateltujen asuinpaikkakunta.
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Haastattelujen tunnistusmerkinnat (O1-010) on numeroitu satunnaisessa jarjestyksessd, jotta
haastateltua ei voi tunnistaa haastattelun tekoajankohdan mukaan. Analyysiluvun sitaateissa
tutkittavan viitatessa sairastuneeseen laheiseensa etunimelld olen muuttanut etunimen tekaistuksi.
Tutkittavieni anonymiteetin suojaamiseksi en ole halunnut laatia heitd kuvaavaa taulukkoa, josta
kavisi ilmi esimerkiksi kaikkien sukupuoli, ikd, paikkakunta ja sairastuneen laheisen diagnoosi.
Tama olisi mielestani selkiyttanyt tutkittavien kuvaamista, mutta toisaalta myos helpottanut heidén
tunnistamistaan. Haastattelujen tekemisestd on vierdhtanyt jo muutama vuosi aikaa, mik& sekin
osaltaan vaikeuttaa haastateltavien tunnistamista. Kun haastatteluja analysoidaan temaattisesti,
haastateltavien tunnistettavuus vaikeutuu kertomusten jakaantuessa eri teemojen alle (Jahi 2004,
83).

Tutkimuksen tekemiselle on haettu tutkimuslupa Omaiset mielenterveystyon tukena ry:n

hallitukselta. Kaikille haastateltaville on sekd ennen haastattelua ettd sen aikana kerrottu, mita

tarkoitusta varten haastattelua tehdaan ja ettd heidan henkil6llisyyttdan ei voi raportista tunnistaa.
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7. TUTKIMUSTULOKSET

Tassa luvussa esitan aineistosta nousseiden teemojen avulla tutkimukseni keskeisimpid huomioita
seka etsin vastauksia tutkimuskysymyksiin. Kahden ensimmaisen teeman avulla pyrin vastaamaan
ensimmadiseen tutkimuskysymykseeni; millaista tukea psyykkisesti sairaiden ik&antyneet omaiset
tarvitsevat. Kolmas teema puolestaan vastaa toiseen tutkimuskysymykseen; millaisena omaiset ovat
kokeneet Koto -hankkeen tarjoaman tuen. Ennen tutkimustulosten késittelya esittelen lyhyesti

perustietoa tutkimukseen osallistuneista psyykkisesti sairastuneiden omaisista.

7.1 Tutkimukseen osallistuneet psyykkisesti sairaiden omaiset

Yleensd omaistutkimuksessa psyykkisilla sairauksilla tarkoitetaan vakavia mielenterveyden
hairigitd, kuten skitsofreniaa, maanis-depressiivistd sairautta tai masennusta (Jahi 2004, 13). Nain
tehdadn myos tassé tutkimuksessa. Kaikkien haastateltujen omaisten l&heiset karsivat vakavasta ja
pitkakestoisesta psyykkisestd sairaudesta. Suurimmalla osalla heistd, seitsemalld, on diagnosoitu
skitsofrenia erilaisin liitdnndisoirein. Yhdella sairastuneista on diagnosoitu psykoottinen masennus.
Kahdella sairastuneista paadiagnoosi on kaksisuuntaisen mielialah&irion diagnoosi, toisella tdman
lisaksi persoonallisuushdirio ja epaily autismista.

Kaikilla haastatelluilla on takanaan pitkd vanhemmuus-, pari- tai ystavyyssuhde sairastuneen kanssa
ja sairastumisesta on kulunut aikaa useita vuosia tai vuosikymmenié. Yhden omaisen l&hipiiriin
kuuluu useita sairastuneita, mutta olen poiminut h&nen haastattelustaan sitd henkil6a koskevaa

puhetta, jonka han nimesi itselleen laheisimmaksi.

Haastatelluista seitseman on sairastuneen vanhempia (&iteja kuusi, isid yksi), kolme puolisoita
(vaimoja kaksi, miehid yksi) ja yksi haastatelluista on sairastuneen laheinen ystdva. Suurimmalla
osalla haastateltujen l&heisistd on diagnosoitu skitsofrenia erilaisin liitdnnéisoirein, kahdella
sairastuneella pdaadiagnoosi on kaksisuuntainen mielialahdirié, toisella heistd sen lisdksi
skitsoaffektiivinen hairid ja autistisia piirteitd. Haastattelemani omaiset olivat haastatteluhetkell&
ialtdéan 55-80 -vuotiaita ja heiddn sairastuneet laheisensd 35-78 -vuotiaita. Sukupuoleltaan suurin
osa haastatelluista on naisia; miehid on vain kaksi, toinen heistd osallistui haastatteluun yhdessé

vaimonsa kanssa. Haastateltujen sairastuneet laheiset puolestaan ovat yhtd lukuun ottamatta kaikki
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miehid; joukon ainoan "poikkeuksen" muodostaa aviopari, jossa vaimo on sairastunut ja mies

hoivaava osapuoli.

Késittelen tutkimustuloksiani ennen kaikkea informaalin hoivan n&kokulmasta kasin.
Tutkimukseeni osallistuneiden omaisten ja heidan sairastuneiden laheistensd suhteista ei
lahtokohtaisesti voi puhua omaishoitona, koska omaishoito- mééaritelmd viittaa viralliseen
omaishoitosuhteeseen. Kunnallisen omaishoidontuen myontamisen kriteerit ovat tana paivana hyvin
tiukat ja edellyttdvat hoivattavan tarvitsevan runsaasti apua paivittdisissd henkilokohtaisissa

toiminnoissaan (esim. Omaishoidontuen ohjeet, Nokian kaupunki).

Yksi omaisista esitteli haastattelutilanteessa itsensd omaishoitajana, muut eivdt maininneet
mahdollisesta virallisesta omaishoitosuhteestaan hoidettavaansa. Tutkimukseeni osallistuneista
perheistd kaksi nayttaytyy omasta mielestani sellaisena, jossa sairastunut tarvitsee ja saa
omaiseltaan tallaista omaishoitosuhteelle tyypillistd intensiivistd, henkil6kohtaisiin toimiin
kohdistuvaa apua. Muiden perheiden kohdalla sairastunut joko asuu hoitoyksikdssa tai sairaalassa,
jolloin omaisen rooli on l&hinnd olla henkisend tukena ja apuna esimerkiksi erilaisissa
asiointiasioissa, tai sitten sairastunut selviytyy henkilokohtaisista toiminnoistaan itsenaisesti,
tarviten arkeensa apua vain niukasti tai ei ollenkaan. Nain ollen mielestani haastattelemieni
omaisten tapa huolehtia sairastuneesta l&heisestddn voidaan madritelld ennen kaikkea rinnalla

kulkemiseksi tai Kurosen (2007) maéaritelmén mukaan valilliseksi hoivaksi.

7.2 Perheenjésenen sairauden vaikutukset omaisen eldmaén

Aineistosta nousee esiin monta ulottuvuutta liittyen laheisen sairastumiseen sekéd sairauden ja
sairastuneen kanssa eldmiseen. Seuraavien alateemojen avulla tuon nakyviin niitd moninaisia
ulottuvuuksia, joita perheenjésenen psyykkinen sairaus tuo ik&antyneen omaisen elamaan. Nama
kaikki alateemat yhdessd muodostavat kokonaisuuden, eli ensimmaéisen teeman, joka kuvaa

perheenjdsenen sairauden tuomia vaikutuksia omaisen eldmééan ja elaméanlaatuun.

7.2.1 Sairastuneen tukeminen ja rinnalla kulkeminen

Kaikki haastattelemani omaiset ovat hyvin sitoutuneita eldmaan sairastuneen ldheisensé rinnalla —

toiset saman katon alla, toiset fyysisesti hieman etddmpand. Taté sitoutuneisuutta kuvaa mielestani
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lahtokohtaisesti jo se, ettd omaiset ovat halunneet hakeutua Koto-hankkeen asiakkaiksi, maaritellen
nain itsensd psyykkisesti sairaan ikaéntyneeksi omaiseksi, sekd vield taman jalkeen tulla
haastatelluksi Koto-hanketta kasittelevaan tutkimukseen. Konkreettisesti omaiset kuvailevat
sitoutuneisuuttaan laheiseensa hyvin eri tavoin. Osa heistd kuvaa olevansa huolenpitosuhteessa
ldheiseensd ikaan kuin pakon sanelemana, ja osa kertoo huolehtivansa l&heisestaan vapaaehtoisesti,
tdysin omasta tahdostaan. Kuitenkin kokonaisuutena omaisten tavasta kertoa tarinaansa
haastattelutilanteissa tulee vaikutelma, ettd tarked osa heidan identiteettiddn on olla sairastuneen
ldheisensd omainen ja tukea ja auttaa tatd elaméssa eteenpéin monin eri tavoin. Omaisilla vaikuttaa
olevan voimakas tarve olla sairastuneen elamdssd mukana ja pitadé tastd huolta niin kauan kuin

suinkin mahdollista.

”...Pakko jdrjestdd jotakin. Ettd me voitas eldd tddlld yhdessd niin kauan kun me eletddn.
Menee sitte vasta laitokseen, ku meita ei enda oo... Taikka me ollaan siis tuolla jossaki
Koukkuniemessa.” O6

Omaiset kokevat oman roolinsa sairastuneen eldméssa térkeand, vaikka sairastunut olisikin
ymparivuorokautisen hoivapalvelun piirissa tai pysyvassa laitoshoidossa. Omaisten mielessa tuntuu
kummittelevan pelko siitd, mitd sairastuneelle tapahtuu sitten, kun omaista ei enéda ole, tai tdma
tulee ikadantymisestaan johtuen kykenemattomaksi huolehtimaan sairastuneesta. Koska sairastuneen
elaméssd mukana oleminen on omaisille tarkedd, he haluavat pitd4 huolta omista voimavaroistaan
jaksaakseen jatkossakin huolehtia laheisestédan taysipainoisesti. Kykyd omien rajojen vetamiseen ja
omasta jaksamisesta huolehtimiseen monet omaisista kertovat oppineensa muun muassa Koto-
hankkeen ja vertaistukitoiminnan avulla. Omaiset ovat siis Koto-hankkeen tuen avulla pystyneet
suuntaamaan kohti Karpin ja Tanarugsachockin (2000) mé&érittelemad padmadrédd, jossa omainen
uskaltaa ottaa sairastuneeseen etdisyyttd terveelld, itseddn suojelevalla tavalla ja ymmartéaa, ettd
sairastuneen elamé ja sairauden kulku ei ole hanen kontrolloitavissaan. Omaisen kykya rajojen

asettamiseen painottaa tutkimustulostensa perusteella myos Mari Helin-Tuominen (2014).

Monet omaisista kuvaavatkin, kuinka ovat erilaisin keinoin pyrkineet tukemaan sairastunutta kohti
itsendisempaa elamad, pois omaisensa valittomasta laheisyydesté ja huolenpidosta. Tama korostuu
luonnollisesti etenkin vanhempi-lapsisuhteissa, ja liittyy mielestani my6s kuntoutukselliseen
nakokulmaan, joka psyykkisten sairauksien hoitoon usein liitetdan. Kirsi Aalto (2012) puhuu omaa
tilaa haluavasta vanhemmasta, joka haluaa tehdéd “pesderoa” sairastuneesta lapsestaan ja vahvistaa
ndin omia voimavarojaan. Oman aineistoni perusteella omaisten pyrkimys ohjata sairastunutta

itsendisempadn eldmaéan liittyy osittain myods omaisten mielessa kangastelevaan pelkoon siitd, kuka
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sairastuneesta huolehtii sitten, kun omaista ei endd ole. Siksi omaiset kokevat tdrkednd, ettéd
sairastunut parjd& mahdollisimman paljon myds ilman heidan apuaan. Luonnollisesti my6ds omaisen

oma jaksaminen helpottuu, kun sairastunut parjaé itsendisemmin tai jonkun muun avustamana.

7.2.2 Omaisten ylpeys ja rakkaus

Aineistosta nousee esiin vahva rakkaus ja ladheisyys omaisen ja sairastuneen valilla. Loydén
omaisten puheesta paljon ylpeyttd sairastunutta ja tdman saavutuksia kohtaan. Suoraan omaiset
eivat kuitenkaan ylpeydestédan puhu, vaan tuovat keskustelussa esiin mainintoja siitd, missé kaikessa
sairastunut on sairaudestaan huolimatta parjannyt, liittyen esimerkiksi tdman aikaisempaan tyo- tai

opiskeluhistoriaan.

7 ...kolme kuukautta on joskus ollu tydeldmdssd ettd... ei oo sitte oikein onnistunu. Mutta
han on sitte tota lahjakas kuitenkin, ettd han on musiikkiopistossa ollu, seitsemén vuotta
opiskellu pianonsoittoa.” O8

Puhuessaan sairastuneesta omaiset kommentoivat positiiviseen sdvyyn myds tdman
luonteenpiirteitd, antaen ymmartdd tamén olevan sairautensa oireista huolimatta kunnollinen

ihminen ja rakastettava persoona.

“Raimo on hirveen kiltti, se on semmonen hyvdnlainen...” O4

Omaisen tarve puhua sairastuneesta hyvad ja korostaa tdmén hyvid puolia tulee esiin erityisesti
niissa suhteissa, joissa omaisella ja sairastuneella oli takanaan hyvinkin haastavia aikoja, jolloin
sairauden oireista, esimerkiksi harhoista, johtuen suhteessa oli saattanut esiintyd esimerkiksi
vakivaltaa tai muuta omaista paljon kuormittanutta kaytostd. Tallaisiin tilanteisiin joutuneiden
omaisten puheesta huokuu vahva puolustava ja ymmartdva savy sairastunutta ja tdman kaytosta
kohtaan; he tietdvat kaytoksen johtuneen sairaudesta, ja toivovat, ettd myds muut ihmiset
ymmartaisivat asian ndin, eivatkd pitéisi sairastunutta “huonona ihmisend” tdmén ajoittaisen
haastavan kaytoksen vuoksi. Osa omaisista kertookin olevansa kovin loukkaantunut esimerkiksi
sukulaisilleen siitd, etteivat ndma ole voineet antaa sairastuneelle anteeksi tdmén kéytosté sairauden
alkuvaiheessa, vaan ajattelevat edelleen sairastuneen toimineen ja kéyttaytyneen asiattomasti siksi,
ettd on paha tai ilked persoona. Omaiset myos pyrkivét suojelemaan sairastunutta ja puolustamaan

tatd ympariston, esimerkiksi sukulaisten, ennakkoluuloista suhtautumista vastaan.
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"Et mdd kerran sanoinki (sukulaiselle) ettd anna ny sen raukan jo olla rauhassa. Ettd kun
se ei 00 kenenkaan tiella. ” O4

7.2.3 Omaisten suru ja hapea

Siithen, miten omaiset puhuvat sairaudesta ja sairastuneesta, vaikuttaa usein sairauden vaihe ja
kertomisen ajankohta (Kirsi 2003, 228-229). Nyt, kun laheisen sairastumisesta on kulunut paljon
aikaa, voivat omaiset eritelld tunteitaan monipuolisemmin ja valitttmammin, kuin sairauden
alkuvaiheessa. Ylpeyden ja rakkauden tunteidensa lisaksi monet omaisista myontévat tuntevansa,
tai ainakin aiemmin tunteneensa, surua ja hdpeda laheisensa sairastumisen johdosta. Minulle
tutkijana jai tunne, ettd omaiset tuntevat surua laheisen sairauden johdosta siksi, ettd he kokevat
menettdneensa sen henkilon, joka sairastunut olisi voinut olla ilman sairastumistaan. Omaiset
vaikuttavat kokevan surua paitsi itsensd, myos sairastuneen puolesta; han ei koskaan voi elaa taysin
samoin, kuin muut ikéisensa. Erityisen voimakkaana koin tdmén surun ulottuvuuden kuunnellessani

ditien puhetta sairastuneista lapsistaan.

”Ku aina sitten, sitd niinko kapinoi et miks meille nyt kdvi ndin.” Ol

Toisaalta omaiset vaikuttavat surevan myos koko perheyhteisonsé puolesta, ajatuksena “miksi juuri
meille kdvi ndin”. Tdmén kaltainen pohdinta liittdd mielestdni yhteen surun, syyllisyyden ja
kapinoinnin. Kukaan omaisista ei suoraan sano syyttdvansa itsedan laheisenséd sairastumisesta,
yllatyksekseni eivit edes sairastuneiden vanhemmat. “Rivien vélistd” aistin Kuitenkin, etti tata
pohdintaa oli aikanaan kayty paljonkin, mutta omaiset olivat jo padsseet itsensa syyttelysté yli. Osa
heistd kertoi alkuaikoina kovasti hdvenneensa laheisensd sairautta ja siksi valtellyt kontakteja
esimerkiksi sukulaisiin tai muihin tahoihin, joiden kokivat tuomitsevan itsedén tai suhtautuvan

laheisen sairauteen ennakkoluuloisesti.

”03: En mind omaisillekaan puhunu. En mitddn.
H: Joo. Mika siihen oli syyna sitte? Havettiks teitd se Anssin sairaus?
O3: Havetti. Hdavetti.”
Monet omaisista kertovat, ettd vaikka he itse ovat jo padsseet yli sairauden aiheuttamista surun ja
h&pedn tunteista, tuntevat he silti edelleen olevansa tilanteensa kanssa yksin. Sukulaisten on ehka

edelleen vaikea ymmartaa sairautta, ja vieraammille ihmisille ei tee mieli kertoa asiasta, torjutuksi
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ja leimatuksi tulemisen pelossa. Erityisen surullisia omaiset ovat siitd, ettd sukulaiset tuntuvat
hyldnneen sairastuneen taysin; heitd ei tunnu kiinnostavan sairastuneen vointi tai kuulumiset, tai

sairastunut sivuutetaan keskusteluissa taysin.

H: ”Mites teian muu l&hipiiri on suhtautunu Mikon tahan sairauteen?

O2: Ei ne oo oikeestaan puuttunu millaan lailla koskaan. ”

H: Just

O2: Et ne olis, niinkun, mua paljo yhtddn lohruttanu tai Mikkoo tai tota... Ei me oo puhuttu.

(...) Ja kun soitellaan niin kylldhdn ne aina kysyy, ettd mitds Mikolle kuuluu. Mutta se on
vaan semmonen kohteliaisuus.”

"Eikd sitd oikein, en kenellekddn omaisillekaan puhunu. Pijin kaikki sisdllini. Koitin pdrja-
ti.” O3

Omaiset kertovat myos, ettd suhtautuminen perheenjasenen sairauteen ja halukkuus kertoa siité

ulkopuolisille vaihtelevat paljon myds saman perheen jasenten kesken.

H: ”...onko teilld koskaan ollu, ollu tunnetta ettei niinku viittisi kertoo kenellekddn tai?
06: En, kylla maa kerron, maa tiian sen ettd Jukka (sairastuneen isd) ei kerro mitaan.
Mutta ei sen tarttekaan kun méaa oon jo sanonu kaikille (naurahtaa). ”

Tdassa omainen tuo esiin, ettd vaikka hanen puolisonsa eli sairastuneen isa on haluton kertomaan
lapsen sairaudesta ulkopuolisille, haastateltu itse on asian kanssa niin sinut, ettd pystyy asiasta

puhumaan. Toisaalta omainen tuo esiin, ettd on kohdannut ikaviékin tilanteita asiasta kerrottuaan:

0O6: “Mutta tuota, kyllahén se on, esimerkiks kun mé& sanoin yhdelle rouvalle kerran
kaupassa, se asuu tossa.. Niin se niinkun kartto mua sen jalkeen vahéan aikaa.

H: Aha.

O6: Ettd ma ajattelin ettd, oliko se se ettd mind sanoin ettd meill& on sairas poika, etta
pelkadko se ettd se kdy sen kimppuun. Taikka jotain.”

Omainen kertoo kohtaamastaan tilanteesta, kun hantd on alettu karttaa h&nen Kkerrottuaan
psyykkisesti sairaasta lapsestaan. Toisaalta omainen jatkaa, ettd myohemmin sama rouva on
kuitenkin alkanut taas tervehtid hanta ja jutella hénelle kaupassa. H&n arvelee, ettd jotkut ovat
ennakkoluuloisia psyykkisia sairauksia kohtaan siksi, ettd eivét tiedd sairauksista juuri mitéan.
Kuten J&hi (2004) toteaa, psyykkiseen sairauteen liittyvé stigma laajenee helposti koskemaan myos
sairastuneen perhettd ja muuta lahipiiria
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Omaiset kertovat mielelladn myds positiivisista kokemuksistaan ulkopuolisten ihmisten kanssa, eli
tilanteista, joissa sairastunut onkin saanut osakseen hyvaksyntdd. Tallaiset tilanteet ja kontaktit
sellaisiin henkil@ihin, joiden omaiset kokevat hyvaksyvan sairastuneen, ovat omaisille hyvin
tarkeitd. Omaiset pyrkivat tukemaan ja kannustamaan sairastunutta toisten ihmisten pariin, ja ovat
iloisia, jos tdma loytdad sosiaalisia kontakteja itselleen. Omaiset tuovat esiin, ettd mikali
sairastuneella on kaikki hyvin, on heill& itselld&nkin hyva olla. Tai mikali sairastuneella menee

huonosti, heidankin olonsa huononee.

“Mdidiki kdrsin siitd sitte jos Veikko kdrsii” O4

7.2.4 Omaisten uupumus ja turvattomuus

“Tietysti raskasta oli. Kun ei uskaltanu aina kotona kéydd nukkumaan.” O3

Useimpien omaisten kohdalla raskaimmat vaiheet sairastuneen kanssa eldmiseen liittyen ovat
heidan mielestddan jo takanapdin. Omaiset kuvaavat raskaimpien aikojen olleen sairauden
puhkeamis- ja toteamisvaiheessa, jolloin sairastuneelle ei ollut viela 16ytynyt oikeanlaista hoitoa ja

laékitystd, eika ehké diagnoosiakaan. Saman havainnon on tutkimuksessaan tehnyt Viitala (2007).

Avun saamisen hankaluudesta kertoo haastateltava O3, joka kuvailee pitk&&n ihmetelleensa
laheisensd muuttunutta, oudolta tuntuvaa kaytostd. Laheisen kayttdytymisen muutosten myota
eldmd kotona muuttui monin tavoin hankalaksi. Kuitenkin avun saaminen tilanteessa oli todella
vaikeaa. Elettiin 1970 -lukua, jolloin hoidon saaminen psykiatrisiin hairiéihin oli hyvin erilaista
kuin nykyaan.

”Mind ndin ettd hdn on sairas ... ... Mutta kun, hdin osas olla ihan, ettd ei mitdan.. Niin
ladkarit ei uskonu.” O3

Edelleen O3 kertoo, etta sai laheisensa useamman kerran jarjestettya psykiatriseen sairaalaan, mutta
tamé kotiutettiin sieltd varsin pian ilman minké&anlaista diagnoosia tai hoitoa. Lopulta tilanne kotona
karjistyi siihen, ettd sairastunut pahoinpiteli omaisensa harhojen vallassa sairaalakuntoon. Viel&
silloinkaan ei psykiatrista apua sairastuneelle jarjestynyt. Lopulta omainen alkoi epdilla omaa

mielenterveyttdan ja hakeutui itse l4&karin luo:
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“Pojan tdytyy olla sairas taikka minun. Jomman kumman. Voi olla ettd mind oon, ja ma en

vaan tajua sitéa.” O3

Tama ladkari vihdoin néki tilanteen ja otti asiakseen huolehtia siitd, ettd sairastuneelle jarjestettiin
hoitoa. Pojalla todettiin sittemmin skitsofrenia. Kun sairastunut alkoi saada hoitoa ja laakitysta,
tilanne kotona helpottui ja sairastunut pystyi vield pitkd&dn asumaan perheensa kanssa kotona.

Omaiset kuvaavat karsineensd uupumuksesta ldhinna sairauden alkuvaiheessa, ei niink&dan enaa.
Taman hetken elaméssé omaisia tuntuu rasittavan lahinna omaan ikaantymiseen liittyvat sairaudet
ja huolet, ei niinkdan sairastuneen hoito. Toisaalta he kertovat saaneensa Koto-hankkeelta tukea
omien rajojen vetdmiseen ja oppineensa nain huolehtimaan siitd, ettei sairastunut kuluta heidéan

voimavarojaan liikaa.

Turvattomuuden tunteita omaiset kertovat niin ikdan kokeneensa eniten sairauden alkuvaiheessa.
Monet heistd ovat pitkdankin joutuneet etsimaan apua sairastuneelle, ja ja&neet siind vaiheessa
vaille kuulluksi ja ymmarretyksi tulemisen tunnetta ammattilaisten taholta. Kuten edeltd O3:n
tarinasta kdy ilmi, omaiselle on hyvin raskasta ja turvatonta elda epatietoisuudessa miettien, miké
laheistd vaivaa ja onko tdma sairas, saamatta keneltdk&an apua tilanteeseensa. Usein sairauden
alkuvaiheeseen liittyy sairastuneen taholta hyvin haastavaa ja aggressiivistakin kaytostd, mika
aiheuttaa turvattomuuden tunteita omaisessa. Tallgin omainen tarvitsisi tuekseen jonkun, joka
katsoo tilannetta hanen nakdkulmastaan ja tukee hantad sairauden mukanaan tuomien haasteiden
keskelld. Usealta aineistoni omaiselta tallainen kontakti oli puuttunut, he olivat kokeneet jdédneensa

tilanteessaan yksin.

Ihmisen ikaantyessa ja toimintakyvyn heikentyessa turvattomuuden tunne usein lisdéntyy (Niemel&
2007, 177). Talla hetkelld aineistoni omaisille vaikuttaa aiheuttavan turvattomuuden tunnetta se,
ettd he eivat tiedd, miten sairastuneelle kay sitten, kun omaista ei enda ole. Ikadntyneiden omaisten
kyseessa ollen on luonnollista, ettd heitd askarruttaa my6és oma kuolemansa ja sen jéalkeinen elama

sairastuneen kannalta. Tama huoli nousi kovin voimakkaana esiin aineistostani.

"Sekin mua sitten vihdn, huolettaa kun, ettd, mites Mikko sitten, jos se paésee pois sielta
(sairaalasta) ja, mina vaikka kuolen... Niin millai se sitten tulee toimeen? Etta kuka sita
sitte...” O2
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”On se hyvd et mdd oon sen jo noin vanhaks saanu.” O4

Toivottavaa olisikin, ettd omaiset saisivat tastakin huolenaiheestaan keskustella laheistdén hoitavien
ammattilaisten kanssa. lkdantyneen omaisen eldmanlaatuun vaikuttaisi parantavasti se, ettei hénen

tarvitsisi pohtia, miten sairastunut parjaa sitten, kun omainen tulee huonokuntoiseksi tai menehtyy.

7.2.5 Omaisten voimavarat

”En mdd viitti itteeni ihan piippuun laittaa kun ei oo mikddn pakko.” O4

lakkaampien, heikossa fyysisessd kunnossa olevien omaisten tapa pitdd ylla voimavarojaan eroaa
paljon nuorempien, fyysisesti parempikuntoisten omaisten tavoista. Erityisesti itsekin jo
heikommassa kunnossa olevat omaiset korostivat sairastuneen l&heisen tarkeytta elamassaan —
sairastunut saattaa olla ainoa, joka pitdd heihin s&d&nnollisesti yhteyttd ja kay heidén luonaan.
Mielesténi tdma on tarkea seikka ottaa huomioon — hoivasuhde ei tassakéan tilanteessa nayttaydy
vain velvoittavana ja kuormittavana, vaan on vastavuoroinen ja hoivaavalle osapuolellekin iloa ja
hyotyd antava (vrt. Koistinen 2003). Muutamat ndista ikaantyneistd omaisista toivat myos joko
suoraan tai epasuorasti esiin ajatuksen siitd, etta sairastuneen laheisen lasndolo heidén eldméssaan
tuo heille turvaa ja sairastuneesta on heille jonkin verran myods konkreettista apua esimerkiksi
askareissa, jotka heille itselleen ovat hankalia tai mahdottomia suorittaa esimerkiksi korkeasta iasta

tai fyysisista rajoitteista johtuen.

Nuoremmat ja parempikuntoiset omaiset kertoivat kerddvansd voimia paastessaan saannollisesti
irtautumaan sairastuneesta, joko pidemmalle lomamatkalle tai vain muutamaksi tunniksi kerrallaan
sairastuneen l&htiessé vaikkapa paivatoimintaan. Ndiden omaisten puheessa ulkoilu, ystavat seka
muut perheenjasenet olivat keskeisellda sijalla heidédn kertoessaan eldmansd voimavaroista.

Esimerkiksi puoliso, lapset ja lapsenlapset mainittiin tarkeina ja voimaa antavina asioina elamassa.

Monet omaisista kertoivat saavansa voimaa arkeensa myos vertaistuesta. Usein omaistutkimuksessa
vertaistuelle annetaan runsaasti positiivisia merkityksig, ja se mainitaan omaista voimaannuttavana
ja tukevana asiana. (esim. Paloméki 2005). Kaikille vertaistukitoiminta ei kuitenkaan sovi. Eras
aineistoni omaisista kertoi hakeutuneensa vertaistukiryhmaén, mutta saaneensa siitd vain pahemman
mielen, kun mieleen tulvi uudelleen kaikki jo unohtuneet hankaluudet sairauden alkuajoilta. Osa
omaisista arvelee myds, ettd vaikka he itse ovat vertaistoiminnasta hyotyneet, saattaa joillekin
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vastaavassa tilanteessa oleville kynnys vertaistoimintaan l&dhtemiseksi olla liian korkealla.
Mielesténi onkin tarked muistaa, ettd vaikka vertaistukeen liittyy paljon mahdollisuuksia omaisten
voimavarojen yllapitoon, kaikki eivét siitd koe hyotyvéansa. Siksi aineistoni perusteella ajattelen,
ettd jatkossakin olisi tarkeda ettd tarjolla olisi myos toisenlaisia, Koto-hankkeen tapaisia

tukimuotoja, jotka toimivat joustavasti ja asiakkaan yksil6lliset tarpeet huomioiden.

Taméan teeman muodostamien seikkojen perusteella voi todeta, ettd ikdantyneet omaiset kokevat
monenlaisia tunteita liittyen laheisensa sairastamiseen. Tuija Palomaen (2005) mukaan psyykkisesti
sairaan omainen on kuin vuoristoradalla; tunteet ja tilanteet vaihtelevat nopeasti ja
ennakoimattomasti. Oman aineistoni perusteella syntyy samanlainen vaikutelma. Omaiset joutuvat
kédymaan 1&pi tunteiden wvuoristorataa vuorotellen uupumisen ja jaksamisen, vahvuuden ja
heikkouden seké kiinni pitdmisen ja luopumisen vélilla. Sen liséksi he elavat elamaa, jonka yla- ja
alamaet eivét ole ennakoitavissa, vaan riippuvat paljon sairastuneen voinnista, hdnen saamastaan

hoidosta sekd omaisen omasta jaksamisesta.

7.3 Omaisten ndkemykset omasta avun ja tuen tarpeestaan

Omaisten puheesta liittyen heidan avuntarpeeseensa tulee esille kolme ulottuvuutta: tuen tarve
sairauden alkuvaiheessa; konkreettinen avuntarve seka ymmarretyksi tulemisen tarve. Seuraavaksi

kasittelen tarkemmin naitd kolmea ulottuvuutta.

7.3.1 Tuen tarve sairauden alkuvaiheessa

Omaiset toivat voimakkaasti esiin, ettd olisivat sairauden alkuvaiheessa tarvinneet tuekseen
ihmisen, joka ymmartad tilanteen ja jonka kanssa voi puhua sairauteen liittyvista asioista ilman
pelkoa siitd, ettd heitd vahatelldan tai leimataan. Ldahes kaikki omaiset kertovat, etta nyt
ajatellessaan mennyttd elamaansd taaksepdin, laheisen sairastumisvaihe on ollut heille hyvin
raskasta aikaa. Sairastumisvaihe on saanut perhe-eldmdssd aikaan monenlaisia myllerryksia ja
tunnereaktioita (vrt. Karp 2000), ja omaiset kokevat, ettd ovat silloin jadneet vaille tarvitsemaansa
tukea. Moni heista kertoi ahdistuvansa vieldkin muistellessaan alkuaikojen tapahtumia, mika kertoo

mielesténi siité, etteivét he ole vieldk&an padsseet kunnolla yli tapahtumista.
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Sillon ku Jouni sairastu. Mul on siltd ajalta pdivikirjaa pidettynd. (...) Ku sitd lukee nyt,
niin se tuntuu ihan... hirvealta.” O7

”Ne alkuvaiheet oli vaikeimpia sekd pojalle ettd meille, ne oli, sillon olis ollu tarpeen joku
tuki mutta...ei ollu mitddn.” Ol

Omaiset painottavat voimakkaasti, ettd sairauden alkuvaiheessa he olisivat olleet juuri Koto-
hankkeen tyyppisten tukitoimien tarpeessa. Myods muut perheenjasenet olisivat heiddn mielestdén
saattaneet tarvita tukea. He kokevat kuitenkin, ettd siihen aikaan ei tukea ollut tarjolla, ja koska

sairastumisesta koettiin hépeaa, ei apua ollut helppo myéskaan hakea tai pyytaa.

”Se (sairastumisvaihe) on yleensa niin vaikee tilanne ihmisilla koska se on jollain tavalla,
koetaan hdpedillisend juttuna...” Ol

Omaisten mielestd Koto-hankkeen tyyppinen tukitoimi voisi jatkossa hyodyttad eniten sellaisia

perheitd, joissa sairaus on melko hiljattain todettu tai alkanut.

”Semmosilla ku on tota, niinko alkuvaihees. Et ne on niinko hdmmentyneitd ja sillai... siitd
asiast, niinko meki oltii.” Ol

Toisaalta omaiset eivat vaikuta olevan katkeria siit4, ettei heita ole sairauden alussa kohdattu heidan
tarvitsemallaan tavalla. Monet heista kertovat, ettd kohtelu ja kohtaaminen ovat parantuneet vuosien
aikana, ja ettd he toimivat hyvéssa yhteistydssa laheistdan hoitavien tahojen kanssa ja kokevansa

tulleensa huomioiduksi.

7.3.2 Konkreettinen avuntarve

Haastattelussa kysyin kaikilta omaisilta, millaiseksi he itse arvioivat oman avun ja tuen tarpeensa, ja
millaista tarjotun avun tulisi heidan mielestdan olla. Vaikka omaiset kertovat kokeneensa Koto-
hankkeen tuottaman perheohjauksen ja psykoedukaation suurimmalta osin positiivisena, he
painottavat puheessaan paljon omaa ik&antymistddn ja siihen liittyvd&@ avuntarvettaan
konkreettisissa asioissa. Konkreettinen avuntarve liittyy omaisten puheessa esimerkiksi kodin
askareisiin sek& asioiden hoitoon ja asiointiin, joista he eivat itse enda ik&antymisensd vuoksi
selviydy siten kuin aikaisemmin. Omaiset raportoivat turhautumisen tunteista, kun eivat saa

asioitaan hoidetuksi siten kuin haluaisivat, eikd heill4 ole ket&déan jolta pyytda apua. Omaiset eivat
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halua rasittaa sairastunutta laheistddn omilla murheillaan, eikd I&heinen ole valttdmattd siind
kunnossakaan, ettd pystyisi auttamaan. Muita laheisid ei vélttdmatta ole, tai sitten he ovat niin
etdisia, etteivat omaiset koe voivansa pyytdd heiltd apua. Toisaalta aineistoni idkkaimmat ja
fyysisesti huonokuntoisimmat omaiset toivat esiin, ettd pyykkisesti sairastuneesta ldheisestd on

heille apua heidan arkisten askareidensa hoidossa.

"Vie roskat ja kaikki vanhat lehdet ja sillai...” O4

Konkreettisista avuntarpeista puhuttaessa aineistosta nousee erityisesti esiin siivous. Monet
omaisista kertovat, ettd kaipaisivat siivousapua itselleen, ja mahdollisesti my0ds sairastuneelle
laheiselleen. Tama kytkeytyy mielenkiintoisella tavalla Tanja Kurosen (2007) kannanottoon liittyen
vanhusten Kkotisiivouksiin suhteessa hyvinvointipoliittisiin hoivapalveluratkaisuihin. Useat kunnat
ovat jo vuosia sitten lopettaneet siivousavun tarjoamisen ikaantyneille, jolloin ik&antyneiden tulisi
itse hankkia palvelu yksityisiltd markkinoilta. Kotisiivous on ikadn kuin rajattu pois julkisen vallan
vastuulla olevista hyvinvointipalveluista, ja ulkoistettu taysin ikaantyneiden omalle vastuulle;
naapuri- ja sukulaisavun seka yksityisen sektorin varaan. (Mt., 124-125) Usein idkkaat ihmiset
kuitenkin kokevat yksityisten palvelujen kayton liian kalliiksi tai ovat kykeneméttomié jarjestamaan
itselleen apua yksityiseltd sektorilta. Niinpa he yrittavat siksi itse saada kotitaloustyonsa tehtyé niin
pitk&an kuin mahdollista, mika on luonnollisesti heille raskasta.

Aineistostani nouseekin esiin ajatus, etta siivous on monille ikaantyneille paisti fyysinen, myos
psyykkinen stressitekija; ikd&ntynyt ei ehkd pysty enda tekeméén siivousta ja muista kotitaloustoita
samalla tavoin kuin on nuorempana ne tottunut tekeméén, tekemattémat tyot painavat mielessé ja
aiheuttavat ahdistusta. Monet aineistoni omaisista joutuivat olemaan jossakin marin vastuussa myods
sairastuneen laheisenséd kodin siivoamisesta, muutamat heistd puolestaan kertoivat huojentuneina,
ettd ovat viimein saaneet vastuun ulkoistettua jollekin muulle taholle. Aineistoni perusteella voi
todeta, ettd iakkaiden omaisten eldmanlaatua parantaisi huomattavasti, jos heilla olisi mahdollisuus
saada tarvitsemaansa apua askareisiin joustavasti, tai etta heilla olisi edes tieto siitd, mista apua voi
tarvittaessa pyytaa (vrt. Niemeld 2007, 177-179).

Konkreettiseksi avuntarpeeksi lasken myds omaisen toiveen siitd, ettd olisi olemassa joku, joka
auttaisi heitd laheisen sairauden hoitoon liittyvien asioiden selvittdmisessa ja hoitamisessa. Monet
ikdantyneistd omaisista vaikuttavat kokevan hankalana ottaa yhteytta ldheistaan hoitaviin tahoihin ja
he saattavat kokea, etteivat tule kuulluksi ja huomioiduksi hoitavan tahon toimesta. Muutamat
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omaiset kertovat, ettd laheisen voinnin mentyd huonompaan suuntaan ja omien voimavarojen
huvetessa he eivét ole julkiselta sektorilta saaneet apua ja tukea arkeensa siten, kun olisivat omasta
mielestdan tarvinneet. Myos l&heisen psyykkisen sairauden hoito on muutaman omaisen mielesta

retuperalld, mika tietenkin kuormittaa heité kovasti.

"Toi mielenterveystoimisto jonka potilaaks hin kuuluu kun se lykkds sen ihan kokonaan
sitten pois ettd. Ne ei siita valita ollenkaan ... vaikka se niille kuuluu.” O5

Omaisten puheesta vélittyy, ettd he kokevat itsensa ajoittain yksindisiksi ja voimattomiksi
ldheisensad hoitoon liittyvia asioita hoitaessaan, ja toivoisivat, ettd heidan tukenaan olisi joku nditéa
asioita hoitamassa. Useimmilla heistd ei ollut ketdan toista henkiloa tatd vastuuta jakamassa, ja
omaiset olivat tyytyvaisid, jos olivat saaneet asioiden hoitoon tukea ja apua esimerkiksi Koto-
hankkeelta. Minna Zechner (2007) on puolisoitaan hoivaavia ikadntyneitd koskevassa
tutkimuksessaan havainnut, ettd hoivaajaomaiset kaipaavat usein “puolestapuhujaa” tuekseen
asiointiin viranomaisten ja hoitohenkilokunnan kanssa. Hoivaajat kokevat, ettd hyvda ja
oikeudenmukaista palvelua saadakseen he tarvitsevat puolestapuhujan taustatukea. Puolestapuhuja
voi olla joko viranomainen tai omainen, ja usein tdssé tehtdvasséd toimivatkin esimerkiksi
ikaantyneiden aikuiset lapset. (Mt., 158-159.) Oman aineistoni omaisista monilta puuttui tallainen
omainen, joka heidan puolestapuhujanaan olisi voinut toimia. Jotkut heista olivat kyenneet luomaan
laheisen kontaktin laheistddn hoitavaan tahoon, esimerkiksi mielenterveystoimistoon, eivatka ndin
ollen ilmaisseet voimakasta tarvetta puolestapuhujalle. Ne, joilla téllaista kontaktia ei ollut,
ilmaisivat tyytyvaisyyttaan siihen, ettd Koto-hanke oli avustanut heitd asioiden hoidossa ja toiminut

nain puolestapuhujan roolissa.

7.3.3 Ymmarretyksi tulemisen tarve

Monet omaisista mainitsivat haastattelun aikana useaankin kertaan, ettd he kokivat Koto-
hankkeessa hyvéna sen, kun péésivat puhumaan asioistaan sellaiselle henkildlle, joka ymmartaa. He
eivat tarkemmin yksildineet, mitd he talla ymmartamiselld tarkoittivat, enkd haastattelutilanteessa
huomannut my6skain pyytad heitd tarkentamaan asiaa. Tulkitsen tdméan ajatuksen ymmaértdmisesta
ja sen tarkeydestd ensinndkin siten, ettd omaiset ovat mahdollisesti eldmdssédén aikaisemmin
yrittdneet puhua laheisensd sairaudesta sellaisille henkildille, jotka heiddn mielestdan eivét ole

osoittaneet ymmartdvansé asiaa, ja ovat ndin kokeneet tulleensa torjutuksi tai vaarin ymmarretyksi.
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Toisaalta ajattelen, ettd koska Koto-hankkeen tyontekijat —maédrittyvat sosiaali- ja
terveydenhuoltoalan ammattilaisiksi, omaiset ovat voineet olettaa etta tyontekijat tietavat jotakin
psyykkisista sairauksista seka niiden mahdollisista oireista. Talloin omainen on voinut jo
lahtokohtaisesti luottaa siihen, etté tyontekijat eivat tuomitse sairastunutta ja tdiman kaytosta, jolloin
he ovat kokeneet voivansa puhua tilanteestaan avoimesti, ilman leimatuksi tai vaarin ymmarretyksi

tulemisen pelkoa.

Tulkitsen omaisten ymmarretyksi tulemisen tarpeen myds liittyvan toiveeseen siitd, ettd joku olisi
heidan puolellaan ja ajaisi heidén asiaansa (vrt. Zechner 2007). Koto-hankkeen olemassaolo ja
hankkeen tyontekijat vaikuttavat herdttdvan omaisissa turvallisuudentunnetta, koska he kokevat,

ettd palvelu on tehty juuri heité ja muita samanlaisessa tilanteessa olevia varten.

Omaiset toivat esiin my0s ajatustaan siité, ettd ihmiset, jotka eivat itse ole kohdanneet psyykkisia
sairauksia lahipiirissadn, eivat ymmaérrd sairauksista mitaddn ja saattavat ajatella sairastuneesta

ennakkoluuloisesti.

"Ei tota sairautta kukaan tajua. Ettd kun on ihan terveen néikénen ihminen” O3

Sairaus ei vélttdmatta ndy ulospadin tai aiheuta fyysisia rajoitteita, ja siksi omaiset olivat kohdanneet
esimerkiksi vahattelyd sairastuneen oireita kohtaan. Erds omaisista kertoi pakko-oireista
skitsofreniaa sairastavasta pojastaan, ettd tdmé& ei voi menni lainkaan ruokakauppaan tai muille
asioille pakko-oireidensa ja harhojensa vuoksi. Tama oli herattdnyt kummastusta sukulaisten
keskuudessa, jotka eivat voineet ymmartaa, miksi liikuntakykyinen mies ei voisi hakea itselleen
kaupasta ruokaa. Téllaiset kokemukset aiheuttavat omaisissa turhautumista ja eristaytymista
sosiaalisista verkostoista. Omaiset kertovatkin olleensa tyytyvadisid siihen, ettd Koto-hankkeen
tyontekijat ymmarsivét sairauden toimintakykya rajoittavan luonteen eika heille tarvinnut selitella

tai puolustella sairastuneen kaytosta.

7.4 Omaisten kokemukset Koto-hankkeesta

Taman teeman avulla pyrin vastaamaan toiseen tutkimuskysymykseeni; millaisena omaiset ovat
kokeneet Koto-hankkeen tarjoaman tuen. Koto-hankkeen perheohjauksen alkaessa omaiset eivat
valttamattd ole kokeneet olevansa keskusteluavun tai perheohjauksen tarpeessa, elettydan sairauden

kanssa jo vuosia. Toisaalta he kuitenkin kertovat, ettd ovat mielelld&n ryhtyneet Koto-hankkeen
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asiakkaiksi, keskustelleet tilanteestaan ja ottaneet perheohjausta vastaan. Silti he tuovat esiin, etta
mahdollisesti jostain 16ytyy muita ihmisig, jotka olisivat perheohjauksen ja keskusteluavun
tarpeessa enemman kuin he itse. Omaisten kokemus omasta henkisen tuen tarpeestaan maérittyy siis
heidén puheessaan vahaiseksi, mutta kuitenkin he osoittavat olevansa hyvin tyytyvaisia ja kiitollisia
siitd, ettd on olemassa juuri heille suunnattu tukimuoto, jossa padsee keskustelemaan sellaisten

ihmisten kanssa, jotka ymmartévét heitd ja heidan tilannettaan.

7.4.1 Asiakasléhtoisyys

“lhan kauheen kiva oli kun sai taas kerrottua kaikki murheensa ja surunsa...” O6

Omaiset kertovat kokeneensa hyvaksi ja joustavaksi Koto-hankkeen toiminnassa erityisesti sen, etta
hankkeen tyontekijat ovat antaneet asiakkaan péaattada, missa tapaamiset suoritetaan, ja perheohjaus
on tarvittaessa suoritettu asiakkaan kotona. Kotiin asti tuotu perheohjaus on miellyttanyt asiakkaita,
koska kertomansa mukaan monille heisté olisi ollut haaste l&hte& tapaamisiin kodin ulkopuolelle, ja
nain apu olisi saattanut jadda kokonaan hakematta. Muutama omaisista kertoo, ettd avun hakemisen
hankaluus piilee siind, ettei sairastunutta voi jattda yksin kotiin, ainakaan kovin pitkéksi aikaa.
Muutamat taas sanovat, ettd heidan on hankala liikkua kodin ulkopuolella fyysisistd rajoitteistaan
johtuen. Joukon ainoa ty6ssakayva omainen puolestaan toteaa, ettei olisi enk& ty6paivéansa jalkeen
enaa jaksanut lahted liilkkumaan pois kodistaan keskusteluapua saadakseen. Toisaalta omaiset tuovat
esiin myds kyytien jarjestamiseen liittyvat hankaluudet sekd mahdolliset kustannukset, joita kodin

ulkopuolella litkkuminen olisi saattanut aiheuttaa.

"Ei kaikilla oo ees kulkuneuvoja. Etta pitais jollain sit taksilla kenties menna niin sehéan on
ihan mahdottomuus. Jonku eldkeldisen [dhted taksilla.” O7

Kuitenkin omaisten joukossa oli myos heitd, jotka eivat olleet syystd tai toisesta halunneet tai
voineet vastaanottaa tyontekijoita kotiinsa, johtuen esimerkiksi sairastuneen lasnéolosta kotona tai
muusta haluttomuudesta pééstédéd vieraita ihmisid kotiin. Naissa tilanteissa tapaamiset oli saatu
jarjestyméan jossakin muussa paikassa, asiakkaan kotipaikkakunnalla ja mahdollisimman lahell&
kotia. Nain perheohjaukseen osallistuminen oli mahdollistettu sellaisillekin omaisille, joiden
sairastunut laheinen suhtautui omaisen avun hakemiseen kielteisesti ja olisi saattanut lasnéolollaan

hankaloittaa omaisen kanssa kaytavaa keskustelua ja perheohjausta.
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Kokonaisuutena aineistoni omaiset ilmaisevat kukin tavallaan tyytyvéisyytensa siihen, ettd heidéat
on perheohjauksen yhteydessa kohdattu aidosti heiddn omassa ymparistossadn ja avun
vastaanottaminen oli ollut helppoa, kun sitd ei ollut tarvinnut l&dhted etsimaan kaukaa. Apu on

kerrankin tuotu heille kotiovelle asti.

"Kaikista mistd md halusin jutella, niin me juteltiin” O6

Kaikki aineistoni omaiset kertovat kokeneensa tulleensa kuulluksi ja ymmarretyksi keskusteluissaan
hankkeen tyontekijoiden kanssa. Omaisten mielestd perheohjaustilanteissa oli edetty heidén
ehdoillaan ja keskusteltu niisté asioista, mistd he halusivat keskusteltavan. N&in ollen voi todeta,
ettd hanke on omaisten antaman palautteen perusteella toiminut asiakaslahtoisesti ja joustavasti.

7.4.2 \uorovaikutus

”Ne oli niin ihanat ihmiset ettd, ja otti niinkun meidct tosissaan” O6

"Niitten kans oli hyvin helppo... helppo jutella ja sillain.” O4

Taman tutkimuksen tarkoituksena ei lahtokohtaisesti ole ollut arvioida Koto-hankkeen tyontekijan
ja asiakkaan vélistd vuorovaikutusta. Aineistosta nousee kuitenkin vahvasti esiin omaisten
tyytyvaisyys Koto-hankkeen tyontekijoiden kanssa kokemaansa vuorovaikutusta kohtaan.
Mielesténi raportoitaessa omaisten kokemuksia Koto-hankkeesta on vuorovaikutuksen sujuvuus

tarkea ulottuvuus.

H: ”Oliko perheohjauksessa jotain sellasta, mitd koitte erityisen helppona?
06: Kanssakaymistakd?

H: Nii

06: Se oli helppoa. (...) Oli helppo keskustella.”

Aineistoni omaiset ovat siis huomattavan tyytyvdisid Koto-hankkeen tyontekijéiden kanssa
tapahtuneeseen vuorovaikutukseen ja kanssakdymiseen. Kaikki haastattelemani omaiset kertovat
kokeneensa Koto-hankkeen tyodntekijoiden kanssa asioimisen miellyttdvand. Hankkeen
tyontekijoille puhumisen he olivat kokeneet helpoksi ja luontevaksi. Omaiset olivat kokeneet, ettéd

ettd omaiset kertovat tyontekijoiden ymmértdneen heitd, he mainitsevat myos tyontekijoiden
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elaytyneen heidén tilanteeseensa ja vaikuttaneen avuliailta. Tdman palautteen perusteella tulkitsen,
ettd tyontekijat ovat osanneet kohdata asiakkaat oikealla tavalla ja asiakkaat ovat kokeneet

hyotyvansd kohtaamisista Koto-hankkeen tyontekijoiden kanssa.

Monien omaisten kohdalla Koto-hankkeen asiakkuudesta oli kulunut haastatteluhetkelld jo pitka
aika. Siksi joillakin heistd muistikuvat siitd, mitd tyontekijoiden kdynnit ja perheohjaus olivat
pitaneet sisallaén, olivat jo osittain hdmartyneet. Mieleeni tuli, mahtoiko muutamalla omaisella
mennd haastattelussa valilla sekaisin Koto-hanke ja muut tukipalvelut, joiden kanssa he olivat
ldhiaikoina asioineet. Kuitenkin suurin osa omaisista muisti vield Koto-hankkeen tydntekijoita
etunimeltd. Tyontekijoiden etunimelta mainitseminen herétti omaisissa muistikuvia siitd, millaista
kanssakdymista heilla oli ko. henkildiden kanssa ollut. Ndma muistot kohtaamisista herattivat
omaisissa mukavia mielikuvia vuorovaikutustilanteista. Muutamat muistelivat myos kéyntejaan
erilaisissa Koto-hankkeeseen liittyvissa yleisotilaisuuksissa, joissa he olivat kohdanneet néitéa
samoja tyontekijoitd. Mielikuvat siitd, ettd ndméa tyontekijat ovat olleet mukavia ja kohdanneet
omaiset oikealla tavalla, valittyvét aineistostani vahvasti.

Aineistoni perusteella saan siis kasityksen, ettd omaiset olivat keskustelleet asioistaan Koto-
hankkeen tyontekijoiden kanssa mielelldén ja heille oli jaanyt mieleen positiivinen kuva Koto-
hankkeesta. Ajattelen, ettd tdman johdosta he kertoivat mielelld&n asioistaan my6s minulle
haastattelutilanteessa. Useat totesivat, ettd on aina kiva kun saa jutella laheisen sairaudesta
sellaiselle, joka ymmartdd. Puhumisen tarve omaisilta ei selvésti ole poistunut, vaikka matka

sairastuneen rinnalla olisikin kestanyt jo vuosikymmenten ajan.

7.4.3 Omaisten kokemuksia perheohjauksesta

Keskusteluavun lisdksi jotkut omaisista kertovat saaneensa Koto-hankkeelta hyvin konkreettista
apua esimerkiksi sairastuneen asioiden hoitoon liittyvissa jarjestelyissd. Erds omainen kertoo
olevansa mielissdén siitd, ettd oli saanut Koto-hankkeesta apua yhteydenpitoonsa sairastunutta
hoitavan mielenterveystoimiston kanssa. Toinen puolestaan kertoo Koto-hankkeen auttaneen hénta
saamaan kotiapua sairastuneelle. Tasta palautteesta paatellen Koto-hanke on toiminut asiakkaiden
luona joustavasti ja asiakkaan tarpeista kasin, raataldiden kullekin asiakkaalleen juuri sellaista

tukea, kuin mitd tdmé& on kyseisessa elamantilanteessaan itse kokenut tarvitsevansa.
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Tutkimustiedon valossa yhdeksi merkittdvimmista seikoista omaisten selvidmisen ja sairauteen
sopeutumisen kannalta on todettu olevan tiedon saanti (esim. Paloméki 2005; Viitala 2007). Koto-
hankkeen tarjoaman perheohjauksen yhtend tavoitteena onkin ollut lisdtd omaisten tietoutta
ldheisensa sairaudesta, ja ndin helpottaa arjessa selviytymisté sairastuneen kanssa. (Helin-Tuominen
2010.) Aineistoni omaiset kertovatkin kokeneensa saamansa perheohjauksen hyvéna siksi, etta
olivat saaneet liséa tietoa laheisensé sairaudesta seké konkreettisia vinkkeja arkeensa ja toimimiseen
sairastuneen kanssa. Omaiset toteavat my0s, ettd perheohjaus on antanut heille voimaa jaksaa

arjessa.

"Kylla maa tykkasin kovasti ettd ne anto mulle voimia ettd mdd jaksan” O4

Omaiset olivat alun perin toivoneet perheohjaukselta tietoa sairaudesta, kuuntelemista ja
ymmartamistd, tukea omien rajojen vetdmiseen ja arkeen sairastuneen kanssa sekad apua erilaisiin
yhteydenottoihin. Valtaosa omaisista on sitd mieltd, ettd heiddn perheohjaukselle asettamansa
toiveet ja tavoitteet olivat toteutuneet. Erds omaisista oli toivonut, ettd hankkeen avulla h&nen
laheisensa sairauden hoito olisi julkisen terveydenhuollon taholla muuttunut paremmaksi. Han oli
pettynyt, kun ndin ei ollut tapahtunut. Toisaalta omaiset tunnistavat myds Koto-hankkeen rajalliset

mahdollisuudet vaikuttaa asioihin:

“Ei ne mddrddnsd enempdd voi ndihin asioihin kun tota... yhteiskunnan varat ei salli.” O4

VEi ei, se tdytyy tuolla, noi jotka siitd saa palkan, siité huolehtia, mutta kun ei ne yhtddn.”
05

Useat omaisista tuovat esiin, ettd koska heillad on jo niin pitkd kokemus sairauden ja sairastuneen
kanssa elamisestd, he ovat ajatelleet, ettei Koto- hankkeella tai perheohjauksella yleensédkaan ole

heille enda mitdéan uutta annettavanaan.

”Ku me ollaan totuttu siihen ja sitten, ei niil sillai oo meille mité&n antaa mut ko he on
kayneet taal, nii onhan se muuten mukava noin jutella ja sillai.” O1

Osa omaisista kertookin, ettd hankkeen asiakkaaksi ryhtymisen syyné oli alun perin l&hinnd halu
osoittaa, ettd tdméan kaltaisia ja talle kohderyhmalle suunnattuja tukitoimia tarvitaan, vaikka he itse
eivat juuri silla hetkell4 tarvetta ole omalla kohdallaan tunnistaneetkaan. Omaiset kertovat olleensa
iloisia siitg, ettd Koto-hankkeen tyyppinen tukitoimi on kehitetty, ja ovat siksi halunneet ryhtya

hankkeen asiakkaiksi, ik&an kuin "kannatuksen wvuoksi”, ja jotta vastaavanlaista toimintaa
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jarjestettéisiin jatkossakin.

"Mdid aattelin ettd kerta semmonen on jdrjestetty (...) niin mdd halusin lihtee mukaan.” O7

Omaisten vastauksista liittyen omaan koettuun psykoedukaation tarpeeseensa saan kasityksen, etté
he ovat perheohjauksen alkaessa olleet sitd mieltd, etteivat tarvitse uutta tietoa laheisensa
sairaudesta, koska ovat siihen jo perehtyneet niin hyvin. Kuitenkin haastattelutilanteissa
antamassaan palautteessa valtaosa omaisista toteaa, ettd tiedon saanti oli hyvastd, ja auttoi jalleen
suhtautumaan sairastuneeseen oikealla tavalla. Ndin ollen tulkitsen, ettd omaiset ovat kuitenkin
olleet tyytyvéisid perheohjauksen sisaltoon ja siihen, ettd ovat ryhtyneet hankkeen asiakkaiksi.
Kaikki omaiset kertovat, ettd perheohjauskaynnit oli lopetettu vasta sitten, kun sovittu maara oli
toteutettu, ja useimmat heistad kertovat ettd olisivat mielelladn vastaanottaneet kaynteja vield sen
jalkeenkin. Kukaan heista ei siis ole lopettanut kdynteja sen vuoksi, etta olisi kokenut ne itselleen

tarpeettomiksi.

Monet omaisista ovat sitd mieltd, ettd Koto-hankkeen tarjoama perheohjaus ja vastaavanlaiset
tukitoimet olisivat mahdollisesti hyoddyllisempié joillekin muille kuin heille itselleen. Muutamat
kertoivat tuntevansa vastaavassa tilanteessa eldvia ikdantyneitd omaisia, jotka eivdt missdén
nimessa halua ottaa vastaan ulkopuolista apua. He analysoivat, ettd jotkut ihmiset enk& kieltaytyvat
avun ja tuen vastaanottamisesta esimerkiksi siksi, ettd tuntevat hapeaa tilanteestaan ja laheisensa
sairaudesta. Omaiset itsekin tunnistavat sen, miten hankalaa sairauteen liittyvista asioista on joskus

ollut puhua. Jotkut omaisista kertovat, ettd asiasta puhuminen on heille vaikeaa viel&kin.

Omaiset vaikuttavat kokevan huolta niiden ihmisten takia, joilla on samankaltainen elamantilanne
kuin heill, ja jotka eivat osaa hakea tai vastaanottaa apua. Erityisen huolissaan omaiset ovat niista
ihmisistd, joiden perheessa sairaus on uusi asia. Omaiset toivovat, ettd tdnd paivana perheenjasenen
sairastumisvaiheessa sairastuneen omaiset ja l&heiset huomioitaisiin eri tavalla kuin silloin, kun
heidéan laheisensa on sairastunut. Omaiset pohtivat myds psyykkisten sairauksien arkaluontoisuutta
ja sitd, ettd ihmisten on hankala hakeutua avun piiriin, vaikka he sellaisen tarpeessa olisivatkin. T&ta
taustaa vasten herad ajatus, jattavatko juuri ne ihmiset avun vastaanottamatta, jotka sen tarpeessa

eniten olisivat.

”Se olis monille tdrkeempdd kylld ku meille, mutta ne ei ota sitd vastaan.” Ol
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Aineistoni perusteella voi siis todeta, ettd omaiset ovat kokeneet Koto-hankkeen hyddyllisend ja
saaneet perheohjauksesta yksilollista tukea ja ohjausta eldméntilanteeseensa. Omaiset ovat
kokeneet, ettd Koto-hankkeen tyontekijat ymmartavat heité ja ettd he voivat puhua tyontekijoille
avoimesti kaikesta, mika heita askarruttaa. He ovat myds uskaltaneet pyytaa tyontekijoilta apua ja
tukea tarvitsemiinsa asioihin. Koto-hanke on auttanut omaisia paitsi keskustellen ja tietoa antaen,
my06s konkreettisemmilla tavoilla, kuten yhteydenotoilla sairastunutta hoitavaan tahoon ja
auttamalla asioiden selvittelyssé ja hoitamisessa. Omaiset toivovat, ettd vastaavanlaista tukea olisi
saatavilla jatkossakin, ja etté tukea tarjottaisiin jatkossa myos sellaisille perheille, joissa sairaus on

viela tuore asia.

Kokonaisuutena aineistosta ja haastattelutilanteista jai mieleeni vaikutelma, ettd ikaantyneet omaiset
elavat voimakkaasti tassa ja nyt, paiva kerrallaan, yhdessa laheisensd kanssa. Tulevaisuus huolettaa
heitd jonkin verran, ja menneisyydessakin on asioita, jotka painavat mieltd. Kuitenkin kaikilla on
arjessaan sellaisia voimavaroja, joiden avulla he jaksavat kulkea eteenpdin ja pitaa yll& toiveikasta

mielialaa.

"Md eldn tdtd pdivdd nyt.” H7
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8 YHTEENVETO JAJOHTOPAATOKSET

Kun ryhdyin valmistelemaan t4td tutkimusta ja haastatteluja, mielessani oli monenlaisia
kiinnostavia kysymyksid psyykkisesti sairaan omaisena olemiseen liittyen. Haastatteluja tehdesséni
en ollut vield tarkoin madrittanyt tutkimuskysymyksiani, ja halusin selvittdd esimerkiksi, miten
pitkékestoinen psyykkinen sairaus on vaikuttanut perheenjésenten vélisiin suhteisiin, perheen
sukupuolirooleihin, omaisen kasitykseen itsestaan ja sairastuneesta perheenjésenesta seka omaisen
ikaantymisprosessiin. Olin kiinnostunut myos siitd, miten paljon vastuuta omaiset ovat ottaneet tai
joutuneet ottamaan sairastuneen laheisensa arjen sujuvuudesta ja ovatko he olleet padasiallisesta
vastuussa hanen hoidostaan ja huolenpidostaan. Halusin selvittdd, miten tdma kaikki on vaikuttanut
omaisten omaan jaksamiseen ja vointiin, ja millaisia yhteiskunnallisia tukitoimia he ovat tarvinneet
ja tarvitsevat talla hetkelld, ollessaan itse ikadntyneitd. Yhtena kiinnostuksen kohteenani oli myds
mielen sairauksiin liittyva leimaavuus; miten perheet ovat kokeneet heihin suhtauduttavan laheisen
sairastuttua, ja milld tavoin suhtautuminen mielen sairauksiin  on heiddn mielestaan
vuosikymmenten varrella muuttunut. Haastattelutilanteissa halusin antaa omaisille mahdollisuuden
kertoa myos siitd, millaista tukea he mahdollisesti ovat jadneet kaipaamaan ja miten heiddn
mielestddn omaisnakokulma voitaisiin  jatkossa ottaa paremmin huomioon sosiaali- ja

terveydenhuollon palveluja suunniteltaessa.

Edelld mainittuja kiinnostuksen kohteitani olen kuljettanut mukana 1&pi koko tutkielman, ja
haastattelutilanteissa olenkin hyvin saanut keskusteluja aikaan juuri naistd teemoista. Mahdollisia
jatkotutkimusaiheita olisi edelld mainituista mielenkiinnon kohteistani jalostettavissa lukuisia.
Kuitenkin tdmén tutkimusprosessin edetessa olen joutunut madrittelemééan tutkimuskysymykset
siten, ettd pystyn niiden puitteissa yhtaaltd kuvaamaan mahdollisimman laajalti omaisten ndkemysta
omasta palvelun- ja avuntarpeestaan, ja toisaalta tuottamaan tietoa siitd, miten Koto -hanke yhtena
perheen kayttdmana tukipalveluna on pystynyt perheitd auttamaan, ja minkalaisilla tukitoimilla
vastaavassa tilanteessa olevia perheitd pystyttdisiin auttamaan jatkossa. Aineistoa analysoidessani
olen péatynyt hakemaan vastausta kahteen tutkimuskysymykseen: Millaista tukea psyykkisesti
sairaiden ikdantyneet omaiset kokevat tarvitsevansa? ja Millaisena omaiset ovat kokeneet Koto-

hankkeen tarjoaman tuen?
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Tutkimukseni tarkoituksena on siis ollut selvittad, millaista apua ja tukea psyykkisesti sairaiden
ikddntyneet omaiset kokevat tarvitsevansa, sekd millaisena he ovat kokeneet Koto-hankkeen kautta
saamansa tuen. Lisdksi olen halunnut selvittd, millaisena he ovat kokeneet oman roolinsa pitk&an
psyykkisesti sairastaneen ldheisenséd omaisena ja mita tukitoimia he ovat matkan varrella tarvinneet
ja saaneet. Seuraavaksi esittelen tutkimukseni tuloksia tarkemmin ja vastaan tiivistetysti asettamiini

tutkimuskysymyksiin aineistoni pohjalta.

Tutkimuksen empiirinen aineisto koostuu kymmenesta teemahaastattelusta. Haastatteluihin ovat
osallistuneet Koto-hankkeen perheohjausta vastaanottaneet ikéantyneet (55-80 -vuotiaat) omaiset.
Kaikilla haastatelluilla omaisilla on takanaan vuosien, useimmilla jopa vuosikymmenten mittainen
taival sairastuneen rinnalla. Haastatteluaineiston analysointi on suoritettu teemoittelemalla.
Aineistosta on nostettu esiin teemoja, jotka yhdistdvdat omaisten kertomia kokemuksia ja joiden
avulla olen ajatellut olevan mahdollista vastata asettamiini tutkimuskysymyksiin. Ensimmaiseen
tutkimuskysymykseeni olen hakenut vastauksia kahden ensimmadisen teeman (luvut 7.2 ja 7.3) ja
niiden alateemojen avulla. Vastauksena téhén tutkimuskysymykseen olen nostanut esiin kolme
ulottuvuutta, joiden avulla pyrin hahmottamaan ikaantyneiden omaisten ajatuksia siitd, millaista

tukea he kokevat tarvitsevansa.

Ensinndkin omaiset kokevat, ettd tukea tarvittaisiin erityisesti ldheisen sairauden alkuvaiheessa.
Sairauden alkuvaiheen tuki on puuttunut suurimmalta osalta tdhén tutkimukseen osallistuneista
omaisista. Vaikka heidan kohdallaan sairauden alkuvaiheesta on jo kulunut aikaa, he haluavat
edelleen tuoda aktiivisesti julki sitd, ettd tukea tarvittaisiin erityisesti alkuvaiheessa. Kun sairaus
alkaa ja todetaan, sekd omaisten etté sairastuneen eldma mullistuu ainakin hetkellisesti (esim. Karp
2001), ja siind vaiheessa esimerkiksi perheohjauksen muodossa annettu tuki olisi tarpeen.
Aineistoni omaisten toive onkin, ettd nykypdivana apua ja tietoa tarjotaan herkemmin myds

sairastuneen perheenjésenille, kuin silloin, kun heidan perheensa on sairauden joutunut kohtaamaan.

Toiseksi aineistoni omaiset kertovat konkreettisen avun tarpeestaan. Taman ulottuvuuden voimakas
esiintulo aineistosta tavallaan yllatti minut tutkijana. Toki osasin odottaa, ettd ikdantyneet ihmiset
saattavat puhua niistd avun tarpeista, joita heilld on k&ytdnndn eldmé&an liittyen, ja tydssani
vanhustyon sosiaalityontekijana olen tottunutkin naistd aiheista keskustelemaan. Kuitenkaan en
ollut osannut odottaa sité, ettd psyykkisesti sairaan omaisena olemista koskevassa haastattelussa
omaiset ottaisivat niin vahvasti esiin konkreettiset avuntarpeensa, ja vielapa esittaisivat asian niin

vahvasti liitettynd heidén jaksamiseensa omaisen roolissa. Jainkin miettiméén, vaikuttiko taustani
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siihen, mit4 haastateltavat minulle puhuivat. Vai kuulinko itse heidan puheestaan poikkeuksellisen
voimakkaana ne ulottuvuudet, joita tydssani péivittdin ikaantyneiden puheista kuuntelen? Tama on
ilman muuta mahdollista. Joka tapauksessa pidan tarkednd sitd, ettd ikdantyneiden omaisten
palvelujen tarve huomioidaan myos silta osin, mika ei suoraan koske l&dheisen psyykkisen sairauden
hoitoa tai omaisen tukemista omaisroolista kasin nahtyna. Esimerkiksi avuntarve kodin siivouksessa
on asia, joka liittyy vain vélillisesti psyykkisen sairauden kanssa toimeen tulemiseen, mutta joka

vaikuttaa suoraan ik&&ntyneen omaisen hyvinvointiin ja jaksamiseen.

Kolmas aineistosta l0ytdmani ulottuvuus on omaisten ymmarretyksi tulemisen tarve. Tama
ulottuvuus nousi esiin, kun kiinnitin huomiota siihen, ettd haastatteluissa monet omaiset totesivat
Koto-hankkeen perheohjauksen yhteydesséd pédsseensd keskustelemaan asioistaan sellaiselle
ihmiselle, joka ymmartad. Muutamat heistd mainitsivat myods minun vaikuttavan sellaiselta, joka
ymmartaa, ja kertoivat minulle olevan siksi helppo puhua asioistaan. Jain miettiméan, mista tama
voimakas ymmarretyksi tulemisen tarve kumpuaa. Aineiston perusteella vaikuttaa siltd, ettd omaiset
ovat aikaisemmin jaaneet vaille sellaista kuuntelijaa, jolla olisi tietoa ja ymmérrystd, tai edes
kiinnostusta, psyykkisiin sairauksiin. Laheisen psyykkisestd sairaudesta kertominen ulkopuolisille
on usein vaikeaa, ja asiasta puhuessaan omainen saattaa tormata ennakkoluuloihin ja jopa torjuvaan
kéaytokseen itseddn tai sairastunutta kohtaan. Mikali omaiset eivét ole hoitohenkilokunnan taholta
I0ytaneet sellaista henkil6g, jonka kanssa voisivat kdyda l&pi laheisen sairauden heréttamia tunteita,
on todennékoisté ettd he ovat kokeneet jadneensa asian kanssa yksin. Monilta aineistoni omaisista
puuttui lahipiiristaan sellainen henkild, jonka kanssa he olisivat voineet jakaa laheisen sairauteen

liittyvia ajatuksiaan.

Aineistoni ik&déntyneet omaiset toivat esiin toivettaan siitd, ettd heilld olisi tilanteessaan tukena joku
sellainen henkild, jolta he voisivat saada apua ja tukea sek& omien ettd sairastuneen laheisensé asi-
oiden hoitamiseen ja palvelujen jarjestamiseen. Tdma ajatus kytkeytyy mielesséni 1.7.2013 voi-
maan tulleeseen vanhuspalvelulakiin. Laki edellyttdd, ettd mikali ikd&ntynyt henkil6 tarvitsee apua
palvelujensa toteuttamiseen ja yhteensovittamiseen liittyvissd asioissa, asuinkunnan on nimettava
talle vastuutyontekija. Vastuutyontekija on kunnan sosiaali- ja terveydenhuollon edustaja ja hdnen
tehtdvénsa on ennen kaikkea seurata yhdessa idkkaan henkilon ja tdman laheisten kanssa palvelu-
suunnitelman toteutumista ja palveluntarpeen muutoksia, toimia yhteyshenkilona sosiaali- ja terve-
yspalvelujen jarjestdmisesté vastaaviin ja muihin tahoihin idkk&an henkilon tarpeisiin vastaamisek-
si, sekd neuvoa ja auttaa idkasta henkilod palvelujen ja etuuksien saantiin liittyvissé asioissa. (Laki

ik&éntyneen véeston toimintakyvyn tukemisesta seka idkkaiden sosiaali- ja terveyspalveluista, 17

59



8). Téllaista vastuuhenkiltd ikd&ntyneet omaiset selvésti kaipaavat, sekd tunnetta siitg, ettd on ole-
massa tietty henkild, johon he voivat tarvittaessa ottaa yhteyttd ja saada apua eldmantilanteeseensa
liittyvissa asioissa.

Toiseen tutkimuskysymykseeni liittyen omaisten kokemuksiin Koto-hankkeen tarjoamasta tuesta
olen pyrkinyt vastaamaan kolmannen teeman (luku 7.4) avulla. Aineistostani nousee vahvasti esiin
vaikutelma, ettd haastattelemani omaiset ovat olleet hyvin tyytyvéisid Koto-hankkeelta saamaansa
tukeen. Omaiset ovat pitdneet hankkeen toimintatapoja asiakasléht6isina ja joustavina ja hankkeen
tyontekijoitd mukavina ja avuliaina. Ennen kaikkea omaiset ovat kokeneet saaneensa tyontekijéiden
kanssa kaymissddn keskusteluissa osakseen ymmarrystda. Monelle heistd ymmaérretyksi tulemien
kokemus vaikuttaa olevan varsin ainutlaatuinen ja merkittava, silld he ovat saattaneet aiemmin
kokea, ettei ldheisen sairautta “kukaan ymmaérrd”, ja ettei ole olemassa ketdan, jonka kanssa he
voisivat keskustella sairauteen liittyvista asioista. Monet heisté olivat torménneet ennakkoluuloihin
ja tunteeseen, ettei kukaan valitd. Perheohjauksen yhteydessd omaiset kertoivat kokeneensa, etta
voivat puhua asioistaan ja elamantilanteestaan avoimesti, ilman pelkoa leimautumisesta tai
syrjityksi tulemisesta. Tassa auttoi tieto siitd, ettd perheohjausta antaneet Koto-hankkeen tydntekijat
ovat koulutettuja ammattilaisia, joilla on tietoa psyykkisista sairauksista ja niiden mukanaan
tuomista haasteista. Saamansa perheohjauksen myotd omaiset kertoivat kokeneensa
voimaantumista; he ovat oppineet vetdmaan rajoja suhteessa sairastuneeseen ja loytaneet itsestdan
uusia voimavaroja arjessa jaksamiseen. Oletettavaa on, ettd omaisten voimaantumisen ja
ymmarretyksi tulemisen kokemusten myo6ta hanke on onnistunut myds tavoitteessaan
ennaltaehkéisté perheiden ongelmia ja haittoja. Tat& on toki mahdotonta oman tutkimukseni valossa

nayttaa toteen.

Haluan vielad verrata omaisten Koto-hankkeesta antamaa palautetta niihin tavoitteisiin, joita Koto-
hankkeen toiminnalla on ollut. Koto-hankkeen toiminnan perustana on ollut koulutuksellinen
perhetyd, jota on toteutettu kotikdynnein tai muunlaisin ennalta sovituin tapaamisin hankkeen
asiakkaiden kanssa. Koulutuksellisessa perhetydssé keskeista on potilaiden ja omaisten opettaminen
ja rakentavien selviytymiskeinojen etsiminen ja loytaminen heidan arkeensa. (Stengard 1998, 27—
28.) Koulutuksellisen perhetyon avulla on pyritty korostamaan perheiden voimavaroja seka
opettamaan ja ohjaamaan perheitd arjen kommunikointi- ja ongelmanratkaisutaidoissa. Koto-
hankkeen toiminnan tavoitteena on ollut asiakkaiden voimaannuttaminen, voimavarakeskeisyys,

asiakaslahtoisyys sek& ongelmien ja haittojen ennaltaehkaisy. (Helin-Tuominen 2010.) Aineistoni
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perusteella syntyy vaikutelma, ettd Koto-hanke on onnistunut varsin hyvin tayttdmaan nama

tavoitteet ainakin haastatteluun osallistuneiden asiakasperheiden kohdalla.

Tutkimukseni tulosten yleistettdvyyteen liittyy omat haasteensa. Taman tutkimuksen otanta on
verrattain pieni, 10 perhettd, jolloin tulosten suhteuttaminen laajempaan vaestoon on kéytannossa
mahdotonta. Lisdksi tutkimukseeni osallistuneet omaiset edustavat keskendan hyvin heterogeenista
joukkoa; heidan iké&nsa, elaméntilanteensa, suhteensa sairastuneeseen ja muut henkilokohtaiset
ominaisuutensa ovat hyvin erilaisia. Tutkimusprosessin edetessa olenkin miettinyt, ettd tutkijana
olisin ehka tavallaan paassyt helpommalla ja pystynyt tekemdan tarkempia johtopaatoksia
aineistosta, jos tutkittavat olisivat olleet enemmé&n samankaltaisia keskendan. Mikéli haastateltavien
joukko olisi koostunut vaikkapa ainoastaan psyykkisesti sairaiden vanhemmista tai puolisoista,
olisin paassyt tekemaan tarkempia johtopaatoksia juuri kyseisen elamantilanteen tuen tarpeista. Nyt
pohdinnat omaisten tuen tarpeesta jadvat vakisinkin hyvin yleisluontoisiksi, silla erilaisissa
elamaéntilanteissa eldvien, keskendan eri-ikéisten ihmisten tuen tarpeet ovat luonnollisesti erilaiset,

vaikka heité kaikkia yhdistaisikin psyykkisesti sairaan omaisena oleminen.

Toisaalta Koto-hankkeeseen liittyvda palautetta on ollut mielenkiintoista ja antoisaa kerata
keskenddn erilaisilta ihmisiltd, ja on ollut tarkedd huomata, ettd hanke on pystynyt vastaamaan
hyvin erilaisissa tilanteissa olevien ihmisten tarpeisiin. Toki voidaan kysyd myos, mika vaikutus
tuloksiin on silla joukolla, joka perheohjausta vastaanottaneista omaisista on lopulta valikoitunut
haastateltaviksi. Mahdollista toki on, ettd hankkeen toimintaan tavalla tai toisella tyytymattomat
omaiset eivét lainkaan ole halunneet osallistua haastatteluun, ja néin ollen heidan nakemyksensa

hankkeen toiminnasta on jaanyt tassé tutkimuksessa kokonaan selvittdmatta.

Koto-hankkeen toiminta on paattynyt jo vuonna 2011. Omaiset mielenterveystyon tukena RY
kehittdd kuitenkin jatkuvasti erilaisia mielenterveyspotilaiden ja -kuntoutujien omaisten
hyvinvointiin tahtaddvia hankkeita ja projekteja. Talla hetkelld Tampereen seudulla on kdynnissa
kaksi projektia; Varhaistuen mallin kehittdminen omaistydssa-projekti ja Etsivan omaistyon
projekti. Varhaistuen mallin kehittdminen-projektin toiminta-alueena ovat Tampere ja Etela-
Pohjanmaa, ja sen tavoitteena on kehittadd hyvat omaistyon kaytannot seka juurruttaa omaisneuvonta
osaksi mielenterveys- ja péihdetyotd, sekda omaisten osallisuuden lisdédminen mielenterveys- ja
paihdetydssd. Lisaksi tavoitteena on omaisten kuormittuneisuuden ja masennusoireilun
ennaltaehkaisy sek& omaisten palveluketjun ja omaistyon roolien selkiyttdminen. Projekti on

toteutettu vuosina 2010-2014. Etsivdn omaistyon projekti puolestaan toimii Pirkanmaalla vuosina
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2012-2015. Sen tavoitteena on kehittda ja juurruttaa sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisten
kayttoon Etsivan omaistyon malli (mini-interventio), joka avulla avun tarpeessa olevat psyykkisesti
sairastuneiden ja péaihdeongelmista karsivien ik&antyvat omaiset tunnistetaan ja he saavat
tarvitsemansa tuen. (Yhdistyksessd meneillaan olevat projektit, Omaiset mielenterveystyon tukena

Tampere RY: n www-sivut.)

Aineistoni on osoittanut, etta pitk&an psyykkisesti sairastaneiden omaisilla on paljon kerrottavaa
liittyen sairastumiseen ja sairauden kanssa elamiseen sek& mielipiteitd siitd, miten psyykkisesti
sairaiden ja heidan omaistensa asemaa yhteiskunnassamme voitaisiin parantaa. Toivottavaa onkin,
ettd ta4td nakokulmaa otetaan myos jatkossa lisddntyvassd madrin huomioon niin tutkimustyossa,
kuin myos kaytdnnon tasolla sosiaali- ja terveydenhuollon palveluissa. Itselleni tdmé
tutkimusprosessi on toiminut opetuksena ajatellen mydhempdaa uraani sosiaalityontekijana, silla

tutkimus on osoittanut omaisnakékulman huomioimisen tarkeyden sosiaalitydssa.
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LIITE. Omaisten haastattelun teemat

Vastaajan taustatiedot
o ika
o sukupuoli
o suhde sairastuneeseen
Sairastuneeseen liittyvéat taustatiedot
o ika
o sukupuoli
o diagnoosi(t)
o kauanko sairastanut
o Missé asuu
Perheohjaus
o mista saaneet tiedon Koto-hankkeesta?
o Perheohjauksen aloittamisen syy
o Perheohjauksen aloitus- ja lopetusajankohta
o Perheohjaustapaamisten paikka
o Mitd perheohjauksella on tavoiteltu?
o Millaisena perheohjauksen tydntekijoiden tapaamiset on koettu?
o Perheohjauksen merkitys omaisen hyvinvointiin ja jaksamiseen
o Millaista tukea omainen on tarvinnut ennen perheohjausta?
Perheen tilanne
o Onko perheessé ollut hankalaksi koettuja tilanteita viime vuosina?
o Onko perheen tilanteessa tapahtunut muutoksia perheohjauksen aikana?
o Mikd merkitys perheohjauksella on ollut perheen tilanteessa tapahtuneisiin
muutoksiin?
Minkaélaisia kokemuksia omaisella on psyykkisesti sairaan omaisena olosta?
o Millaista suhtautumista saanut osakseen laheisiltd/”muilta
thmisiltd”/viranomaisilta/hoitohenkilokunnalta?
o Millaista avun tarvetta omaisella on ollut?
o Onko omainen saanut tarvitsemaansa apua?

Miten ik&antyvid omaisia voitaisiin auttaa?
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