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Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata perheenjidsenten kokemuksia psyykkisestd sairaudesta seki
heiddn arkielimiinsd, kun perheessi on jollain perheenjdsenelld psyykkinen sairaus.
Tutkimustuloksia voidaan hyodyntdd psykiatrisen perhehoitotyon kehittdmisessd. Tutkimuksesta
saatavan tiedon avulla voidaan arvioida ja kehittdd perheenjidsenille annettavaa tukea ja apua, kun
perheessd on jollain perheenjdsenelld psyykkinen sairaus. Tutkimusaineiston muodostivat
kymmenen perheenjdsenen kirjoittamaa esseetd, kaksi teemahaastattelua ja kaksi ryhméhaastattelua.
Aineisto analysoitiin induktiivisen sisdllonanalyysin avulla.

Psyykkisen sairauden hyviksymisen kannalta on tdrkedd se, miten perheenjdsen ja ympdristd
suhtautuvat psyykkiseen sairauteen ja sairastuneeseen. Perheenjdsenten omaan suhtautumiseen
vaikuttivat, miten avoimesti psyykkisestd sairaudesta puhuttiin ja pidettiinké psyykkistd sairautta
samanarvoisena somaattisten sairauksien kanssa. Hyvidksymiseen vaikutti myos, se oliko
mahdollista syyllisyyttd késitelty. Perheenjidsenten tietoinen sopeutuminen sairauteen auttoi
hyviksymidn sairauden. Merkityksellisti oli sairastuneen suhde perheenjdseniin. Ympiriston
suhtautuminen sairauteen ja sairastuneeseen liittyi ldhiympiriston suhtautumiseen sekd median
antamaan kuvaan psyykkisistd sairauksista.

Perheenjdsenet kuvasivat saaneensa monenlaista apua arkipdivddnsd ldheisen sairastuttua
psyykkisesti. Perheenjdsenet saivat apua sosiaalisesta tukiverkostostaan eli ldheisilté,
vertaisryhmistd sekd hoitojdrjestelméastd. Tietoa perheenjdsenet etsivdat itse sekd saivat
hoitojérjestelmistd ja lapsiperheille tarkoitetuista projekteita. Tiedon avulla he ymmaérsivit
paremmin sairautta ja sairauden vaikutusta arkipdivddn. Sairastuneen huolenpitoa ja etujen
valvontaa kuvattiin selviytymisti tukevana toimintona, jolla perheenjédsenet tarkoittivat ajan tasalla
oloa ja valvontaa, aktiivista roolia hoidossa sekd yhteydenpitoa sairastuneeseen. Perheenjdsenet
kuvasivat selviytymisen muuttuneen sairauden eri vaiheissa ja nékivét tulevaisuudessa uhkia, mutta
uskoivat sekd heidin itsensd ja sairastuneen selviytyvén.

Avainsanat: Perhehoitotyo, perheenjédsen, psyykkinen sairaus, selviytyminen, tuki
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The purpose of the study was to describe family members’ experiences and every day life in the
situation where one of the family members suffers from mental illness. Results of the study can be
utilized in development of psychiatric family nursing. Information gained by the study can be used
in evaluation and development of the support and help given to family members when one of the
family members suffers from mental illness. The data of the study were formed of ten essays
written by family members and of two thematic interviews and two group interviews. Data were
analysed by inductive content analysis.

For acceptance of mental illness, the way in which family members and the surrounding society
regard the mental illness and the patient, is important. The fact how openly one could discuss about
the mental illness, affected family members’ own attitudes. Also the fact if mental illness was seen
to be on the level with somatic illness affected the attitudes of the family members. The possible
feeling of guilt needed to be elaborated in order for the family members to accept the illness. Family
members’ intentional coping to mental illness helped the acceptance of the illness. Patient’s
relationship to family members was significant. How the surrounding society regarded the mental
illness and the patient was affected by the attitude of the vicinity and the image media gives of
mental illnesses.

Family members described that they had received many kind of help in their every day life when
their relative had been diagnosed with mental illness. Family members received support from the
social support network in other words from their close relatives, peer support groups and from the
health care system. Family members searched information by themselves and received it from
health care professionals and projects. By the information family members understood the illness
and its effects in their every day life better. Care giving and supervision of benefits of the patient
were seen as functions that supported coping. By care giving and supervision of benefits family
members meant up-dating and controlling, active participation in the care and keeping in contact
with the patient. Family members described that their coping had changed during the different
phases of the illness and they saw threats in the future. Even though, family members believed that
they and the patient would recover.

Key words: Family nursing, family member, mental illness, coping, support
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1 TUTKIMUKSEN TAUSTA JA TARKOITUS

Psykiatrinen hoitojdrjestelmd on muuttunut viime vuosikymmenind paljon. Sairaalapaikkoja on
vihennetty ja yhi useampi psyykkisesti sairas ihminen asuu kotona lidheistenséd kanssa. Vihentynyt
laitoshoito on tuonut perheille lisdd vastuuta ja samalla myOs paineita. Perheiden
huolenpitotehtidviassd yhdistyvdit monet asiat; sosiaali- ja terveyspolitiikka, hoito- ja
kuntoutuspalvelut, perhe ja sen toimintaedellytykset, inhimillinen kirsimys ja rakkaus seki

huolenpito. (Nyman & Stengard 2005).

Stengardin (2005) mukaan lihes 60 % perheenjdsenistd kokee psyykkistd kuormittavuutta ja
15- 25 % kokee huolenpidon sairastuneesta ldheisestd niin kuormittavana, ettd heiddn oma
hyvinvointinsa vaarantuu. Perheenjisenten tulee olla mukana hoitoprosessissa alusta alkaen, ja he
tarvitsevat tietoa psyykkisistd sairauksista, niiden hoidosta sekd ohjausta kédytdnnon
ongelmatilanteissa. He  tarvitsevat my0ds emotionaalista sekd  taloudellista  tukea.
Mielenterveyspalvelujen laatusuosituksissa (Sosiaali- ja terveysministerio 2002) todetaan, ettd
avohoito on ensisijainen hoitomuoto, ja potilaan hoito ja kuntoutus suunnitellaan yhdesséd potilaan
ja tarvittaessa perheenjidsenten ja ldheisten kanssa. Lisdksi suosituksessa mainitaan, ettd
kuntoutussuunnitelmassa tulee ottaa huomioon myds perheenjdsenten ja muun ldhipiirin tuen tarve.
Suositusten mukaan perheille ja ldhipiirille (etenkin lapsille) jirjestetddn tarvittava henkinen tuki
sekd kdytdnnon apu. Perheiden tukeminen on tidrkedd sekd kansantaloudellisesti ettd jokaisen

perheenjdsenen henkilokohtaisen kokemuksen kautta.

Perhe voi merkiti eri yksilGille eri asioita, ja potilaan pitiisi itse mééritelld, ketd hianen perheeseensi
kuuluu. Perheen késitteen méérittely vaikuttaa siihen, hoidetaanko yksilod vai perhettd vai kenties
molempia, ja mikd on perheen asema hoitoprosessissa. (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1999).
Perheen hyvinvointi ja terveys on tirked hoitotieteen kiinnostuksen kohde. Se on muuttuva tila, joka
vaihtelee eri eldamintilanteissa ja muutosvaiheissa. Perhe joutuu sopeutumaan uusiin tilanteisiin ja
yllipitimdin hyvinvointiaan yksilollisesti. (Astedt-Kurki & Paavilainen 2002). Tillainen

muutostilanne on perheenjidsenen psyykkinen sairastuminen.

Perhehoitotyotd on kehitetty useissa hoito-organisaatioissa. Perhekeskeisyys on yksi hyvin hoidon
ominaisuus (Astedt-Kurki & Paavilainen 2002). Muun muassa Eteli-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin

perhehoitotyonprojektissa akuuttipsykiatrian yksikoissd on kehitetty perhehoitotyotd. Jokaiselle



osastolle laadittiin uuden potilaan sairaalaan tulovaiheeseen laatukriteerit ja — vaatimukset, jossa
kehittamistehtivien yhteinen pddteema oli perhehoitoty6 (kts Ranta 2005). Haasteita perhehoitotyon
kehittimisessd riittdd, silld perhe on kokonaisuus, jossa yhden perheenjdsenen sairastuminen

vaikuttaa koko perheeseen (Astedt—Kurki, Lehti, Paunonen & Paavilainen 1999).

Psyykkisen sairauden vaikutuksesta muiden perheenjédsenen kuormittuneisuuteen seki hyvinvointiin
on tehty useita tutkimuksia (esimerkiksi Salokangas, Stengard & Perild 1991, Stengard 1998 ja
2005, Salonen 2005). Perheenjdsenten selviytyminen on yksilollinen prosessi. Perheenjdsenet
tarvitsevat selviytymiseensi tietoa sairaudesta seki tietoa, joka auttaa jokapiiviisessd eldmissi,
esimerkiksi toimintaohjeita eri tilanteisiin. Lisdksi selviytymiseen vaikuttaa ystiviltd, sukulaisilta ja
vertaisryhméstd saatu emotionaalinen tuki. (Kotavuopio 2002, Salonen 2005). Perheenjidsenten
selviytyminen on riippuvainen sairauden merkityksestd perheenjdsenelle ja sairastuneen hoidon

jarjestymisestd (Nyman & Stengard 2001, Pulkkinen 1999).

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata perheenjdsenten kokemuksia psyykkisestd sairaudesta
perheessé sekid kuvata heiddn arkielamidnsd, kun perheessd on jollain perheenjdsenelld psyykkinen
sairaus. Tutkimustuloksia voidaan hyodyntdd psykiatrisen perhehoitotyon kehittdmisessa.
Tutkimuksesta saatavan tiedon avulla voidaan arvioida ja kehittdd perheenjisenille annettavaa tukea

ja apua, kun jollain perheenjisenelld on perheessd psyykkinen sairaus.

2 TUTKIMUKSEN TEOREEETTISET LAHTOKOHDAT

2.1 Psyykkinen sairaus perheessi

2.1.1 Léaheisen psyykkisen sairauden merkitys perheenjisenille

Kasitykset psyykkisestd terveydestd ja sen héiridistd ovat kulttuurista riippuvaisia ja
sopimuksenvaraisia. Hoitotieteessd psyykkistd terveyttd ei eroteta muusta terveydestd, vaan sitd
kisitellddn osana terveyttd. Terveys ei ole sairauden puuttumista vaan eldmén laatua ja yksilollistid

kokemista. Thminen voi olla terve, jos hin kokee eliménlaatunsa riittdvian hyvéksi. (Jokinen 2000).



Psyykkisid sairauksia on hyvin monenlaisia, ja ne voidaan luokitella tyypillisten oireiden ja
vaikeusasteen mukaisesti. Psykiatriset diagnoosit ovat yleensid oireyhtymid, eikd niitd voi todeta
esimerkiksi laboratoriokokein. Diagnoosi tehddédn yleensi oireiden perusteella, jolloin sairastuneen
kuvaukset, havainnot ja mielialan muutokset toimivat perusteina. Sairaudet eivit ole tarkkarajaisia,
ja ne voivat ilmetd eri ihmisilld eri lailla. (Koskisuu & Kulola 2005). Psyykkisen sairauden
diagnoosi annetaan vain silloin, kun héirié on kliinisesti merkitsevi, jolloin siihen liittyy haittaavia
oireita tai ty0- ja toimintakyvyn heikkenemistd. Kdytdnnon psykiatrisessa tyOssé terveen ja sairaan
rajaa madritellddn henkilon sosiaalisella sopeutumisella, psyykkisiin sairauksiin liittyvilld oireiden

esiintymiselld ja kyvylld huolehtia itsestéd. ( Lehtonen & Lonnqvist 2001).

Psykiatrisen hoitojéarjestelmidn muuttuminen avohoitokeskeisemmaiksi viimeisten vuosikymmenien
aikana on aiheuttanut muutoksia myos perheenjdsenten rooliin. Hoitoajat ovat lyhentyneet ja
sairastuneet palaavat entisti nopeammin perheen ja ldheisten luo. Taméd merkitsee, ettd perheiden
vastuu lidheisten hyvinvoinnista kasvaa. Perhe voi joutua vastaamaan sairastuneen hoidosta ja

arkipdivdn sujumisesta. (Stengard 2005).

Sairastuminen muuttaa perheen arkea ja toimintaa sekd vuorovaikutusta perheessd. Sairauden
aiheuttamia oireita, kuten pelkoja ja outoja ajatuksia on vaikea jakaa, mutta ne voivat vaikuttaa
vuorovaikutukseen perheessd. Perheenjésenilld on kielteisid kokemuksia sairastuneen “hankalasta”
kayttdytymisestd, esimerkiksi epéluuloisuudesta sekd &rtyneisyydestd. Sairaus saattaa olla
arvaamaton ja hyvin yksilollinen. (Kotavuopio 1998, Koskisuu & Kulola 2005). Kuormittuneisuutta
ennakoivia tekijoitd ovat muun muassa sairastuneen ongelmallinen kédyttdytyminen, sairauden
vaikea-asteisuus ja oireiden runsaus. Télloin kuormittuneisuuden voidaan véhentdd tehokkaalla
hoidolla, jonka avulla sairastunut pystyy paremmin kontrolloimaan kidyttdytymistdin ja
perheenjasenten kuormittuneisuus vidhenee. (Ohaeri 2003). Vihiten uupumisoireita ja
psykosomaattisia oireita on Cuipersin ja Stamin (2000) mukaan kaksisuuntaisen mielialahdirioti
sairastavien perheenjidsenilldi. Kahtena ensimmadisend sairastumisen jdlkeisend vuonna
emotionaalinen uupumus on korkealla. Potilaiden puolisot/kumppanit ovat emotionaalisesti
uupuneimpia, ja heilldi on psykosomaattisia oireita enemmin kuin muilla perheenjisenilla.
Huoltajan idlld, asumistavalla (samassa taloudessa tai erikseen) ja yhdessdolotunneilla ei ole
merkitystd subjektiivisessa kuormituksessa. (Cuipers & Stam 2000). Perheille jirjestetyt
koulutusryhmit lisddvit tietoa sekd vihentdvidt perheenjdsenten kokemaa kuormittuneisuutta.

Perheiden tulee olla mukana potilaan hoidossa ja kuntoutuksessa alusta asti. (Stengard 2005)



Psyykkinen sairaus voidaan kokea myOs hépeillisend tai osoituksena omasta huonommuudesta.
Muutokset sairastuneen toimintakyvyssi ja jaksavuudessa voivat aiheuttaa sairastuneelle itsetunto-
ongelmia. Sairastuminen voi johtaa myds riippuvuuteen toisista ihmisistd. Sairastunut voi olla niin
oman sairauden ja oireiden saartama, ettid ei kykene realistisesti huomaamaan, mitd muut kokevat.
(Koskisuu & Kulola 2005). Liheisen sairastuminen aiheuttaa muutoksia arkipdivéddn, esimerkiksi
perheenjédsenten vastuulle voi jddda asioiden hoitamista sairastuneen puolesta. Tyo tai opiskelu voi
olla raskasta ja huolenpitotehtdvd voi rajoittaa vapaa-aikaa sekd vaikuttaa perheen taloudelliseen

tilanteeseen. (Ruuskanen 1998, Nyman & Stengard 2005, Stengard 2005).

Perheenjisenet ovat kuvanneet ldheisen psyykkistd sairastumista menetykseksi, jolloin sairastuneen
persoonallisuus ja hidnen tulevaisuudensuunnitelmansa muuttuvat. Perheenjdsenet kokevat
avuttomuutta, syyllisyyttd ja epdtoivoa. Perhe kohtaa sekd ulkoisia ettd sisdisid paineita, kun
sairastuneen kidytds voi muuttua joko nopeasti tai vihitellen. Muutos herittdd epiuskoa,
hdmmennysti ja epdtietoisuutta. Himmennysti saattaa aiheuttaa sairaalaan joutuminen, mahdolliset
pakkohoitotoimenpiteet tai sairastuneen kieltiytyminen tarjotusta hoidosta ja lddkityksesta.
Psyykkinen sairastuminen voi olla perheenjdsenille myods uhka, joka herittdd pelkoa omasta
sairastumisesta. Perheenjédsenet voivat kokea pelkoa omasta tai ldheisten turvallisuudesta. (Jokinen
2001). Perheisséd vallitsee surullinen, epitietoinen ja himmentynyt tunnelma ja perheenjisenten
roolit muuttuvat. Kodin ulkopuoliset kontaktit vidhenevit. (Ruuskanen 1998). Perheenjidsenet
kokevat, ettd elamédd on vaikea suunnitella eteenpdin, koska sairastuneen ldheisen kunto saattaa
romahtaa ja silloin elimi menee sekaisin (Salonen 2005). Psyykkinen sairastuminen voi aiheuttaa
perheenjdsenille negatiivisia tunteita, kuten vihaa, syyllisyytté ja surun tunnetta (Nyman & Stengard
2005, Stengard 2005). Psyykkiseen sairastumiseen liittyvdt myonteiset kokemukset liittyvit
henkilokohtaisiin kokemuksiin, esimerkiksi kykyyn ymmaértdd paremmin muita ihmisid ja uusien

voimavarojen 1oytamiseen. (Kotavuopio 1998).

Riippuen siitd, kuka perheessd on sairastunut ovat sairastumisen vaikutukset perheenjésenille
erilaisia. Perheen vanhemmilla on yleensd toiveita omista lapsistaan ja heiddn tulevaisuudestaan.
Lapsen sairastuminen muuttaa niitd toiveita, ja vanhemmat tarvitsevat tukea yrittdessdidn luoda
positiivisia arvioita ja nikokulmia. Vanhemmat olettavat, ettd lapsi itsendistyy jossain vaiheessa,
mutta psyykkinen sairastuminen voi aiheuttaa sen, ettei lapsi itsendisty, vaan vanhempien vastuu
jatkuu. Toisaalta, jos lapsi on sairastunut aikuisiélld, voi vanhemmille jaddd vastuu lastenlapsista ja
huoli myos heiddn parjddmisestdin. Vanhemmat voivat kokea syyllisyyttd lapsen sairastumisesta, ja

ettd he ovat jollain tavalla vaikuttaneet sairauden puhkeamiseen. Syyllisyydentunne voi myos



aiheuttaa ristiriitoja vanhempien vélille. Vanhemmat voivat sairauden myoti leimautua ja eristdytyd

aikaisemmista sosiaalisista kontakteistaan. (O "Connell 2006).

Puolison sairastuttua saatetaan kokea vihaa ja syytoksid siitd, ettei sairastunut yritd toipua tai
sopeutua sairauteen (O Connell 2006). Puolison psyykkinen sairastuminen voi aiheuttaa surun ja
menetyksen tunteita sekd tunnetta, ettd on menettinyt eliméssddn turvallisuuden ja vakauden.
Sairauden aiheuttama sairastuneen toimintakyvyn lasku voi tulla osaksi arkipdivéi ja parisuhdetta.
(Koskisuu & Kulola 2005). Sairastuminen aiheuttaa muutoksia taloudelliseen tilanteeseen, lasten
huoltamiseen ja tunteisiin. Sisaruksen sairastuessa voi terve sisar tuntea vihaa tai rakkautta
vuorotellen veljeensi tai siskoonsa, joka myohemmin voi hammentii. Sisar voi vanhempien lailla
kokea syyllisyyttd. Tieto siitd, ettd useat psyykkiset sairaudet ovat periytyvid voi pelottaa, koska

sisarusten geeniperima on samanlainen. (O Connell 2006).

Sairastuneen lapsella (my0s aikuisena) voi olla pelkoja sairauden perinndllisyydestd (O “Connell
2006). Vanhemman psyykkisen sairauden myotd voi eldmasti tulla lapselle selviytymisen projekti,
johon pelko omasta sairastumisesta johtaa. Ne , jotka kokevat selviytyvinsi, eivit pelkdd enad itse
sairastuvansa. (Jahi 2004). Tieto sairastumisriskisti voi vaikuttaa ystdvyyssuhteisiin sekd
suunnitelmiin omista lapsista. Sairastumisen vaikutukset riippuvat monesta eri tekijdsti muun
muassa siitd, minké ikdinen lapsi on, kun vanhempi sairastuu tai ovatko vanhemmat eronneet. Lapsi
voi kokea surua siitd, ettei hdnen vanhempansa ole niin kuin muiden vanhemmat. Lapsi voi
muistaa, millainen vanhempi oli ennen sairastumistaan terveend, tai millainen hin olisi nyt ellei
olisi sairastunut. Lapsi voi kokea, ettei hin menettinyt ainoastaan vanhempaansa vaan myos
lapsuutensa. (O Connell 2006). Vanhemman psyykkinen sairaus vaikuttaa vanhemman kykyyn
toimia vanhempana, jolloin se voi heikentdd, estdd tai véadristid vanhempana toimimista.
Sairastumisella voi olla vaikutusta perheen taloudelliseen tilanteeseen, sosiaalisiin suhteisiin ja
lasten harrastusmahdollisuuksiin. (Nikunen 2002). Psyykkisesti sairastuneiden lapsia muihin

omaisryhmiin yhdistid huolenpitéjdn positio ja torméykset terveydenhuollon kanssa (Jdhi 2004).

Perheenjdsenilld on tulevaisuuden odotuksina se, ettd sairastunut selviytyisi sairautensa kanssa, ja
ettd heididn oma fyysinen terveytensd pysyisi hyvini. Perheenjidsenet toivovat menestyvinsid omassa

elamissiin sekd tyoeldmissi ja toivovat perhesuhteiden sdilyvin ennallaan. (Salonen 2005).



2.1.2 Perhehoitotyo ja hoitojiarjestelmaélti toivottu apu perheenjisenille

Perhe voi merkiti eri yksil6ille eri asioita ja potilaan pitdisi itse madritelld, ketd hidnen perheeseensi
kuuluu. Perheen késitteen méérittely vaikuttaa siihen, hoidetaanko yksilod vai perhettd vai kenties
molempia, ja mikd on perheen asema hoitoprosessissa. (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1999).
Perheen muodostaa kaksi tai useampi henkild, joita yhdistdd jokin sopimus ja emotionaalinen

laheisyys (Friedman 1998).

Hoitotyon kehittimisen kannalta on tdrkedd pohtia, miten hoitohenkilokunta voi auttaa perhetti
jonkun perheenjidsenen sairastuttua (Friedman 1995). Perhehoitoty6 tarkoittaa, ettd yksilon ja
perheen sekd terveyden ja sairauden viliset yhteydet otetaan huomioon hoitotyossi,
hoitosuunnitelmassa ja hoitoa analysoidessa. Tavoitteena on tukea perheen omia voimavaroja ja
samalla huomioida itsehoitoperiaatteet. Perhehoitotyd vahvistaa perheen voimavaroja ja kykyd
vastata muutoksiin. Pddmédrdnd on perheen ja perheenjdsenten hyvinvoinnin ja terveyden
edistiminen sekd tukeminen. (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1999). Yhden perheenjidsenen
sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen, ja sairastuminen tuo perheeseen muutosvaiheen, jolloin
selviytyminen on uhattuna (Astedt-Kurki ym 1999). Perheenjdsenen sairastuttua perheen tuki lisdd
sairastuneen hyvinvointia ja kohottaa hénen terveydentilaansa (Paunonen & Vehvildinen-Julkunen
1999). Perheelld on voimavaroja ja kuormittavia tekijoitd. Perheen voimavaraisuus tai
haavoittuvuus kehittyy voimavarojen ja kuormittuneisuuden suhteesta. Perheen voimavarat voivat
muodostua ja vahvistua perheen omalla toiminnalla tai perheen ulkopuolelta. Voimavarojen
vahvistamiseen tarvitaan yhteistyosuhdetta, kommunikoinnin luottamuksellisuutta ja avoimuutta.
Yhteistyosuhteessa hoitohenkilokunnan, perheenjdsenten ja asiakkaan kesken neuvotellaan ja
asetetaan tavoitteita, jolloin tirkedd on asiakkaan tietoisuuden lisddminen ja valinnanvapauden
kunnioittaminen. Voimavarojen vahvistaminen tapahtuu aktiivisella kuuntelemisella ja tuen seki
merkityksellisen tiedon tarjoamisella. (Pelkonen & Hakulinen 2002). Psykiatrisen perhehoitotyon
ohjaavia periaatteita ovat yhteistyosuhde perheen kanssa, perheen huomioonottaminen hoidossa ja
perhekeskeisen osastokulttuurin luominen. Perhehoitotyon toimintoja ovat yhteistyo ja
tiedottaminen sekid perheen psyykkisen hyvinvoinnin turvaaminen. (Pitkinen, Laijirvi, Astedt-

Kurki & Pukuri 2002).

Hoitohenkilokunnan mukaan perheet usein hdpedvét psyykkistd sairautta ja yrittidvit pitdd sairauden
piilossa. Tdméa nidkyy kdytdnnossd niin, ettd perheissd ei kdy vieraita, eivitkd he kerro sairaudesta

ystdvilleen. Perheen tdytyy sopeutua tunteisiinsa, jotka voivat olla vihaa, pettymystd ja



voimattomuutta (O Connell 2006). Hoitohenkilokunta on sitd mieltd, ettd heilld on taitoa ja kykyi
vastaanottaa perheenjidsenten negatiivisia tunteita, ja ettd perheenjisenille on tdrkedi vililld purkaa
negatiivisia tunteitaan sairautta, sairastunutta ja hoitojirjestelmidd kohtaan. Hoitohenkilokunnan
mukaan psykiatrinen hoitotyo on edelleen matkalla kohti perhekeskeisyyttd, mutta paljon muutoksia
taytyy vield tapahtua. Ongelmallisia tilanteita perheenjédsenille ovat tilanteet, joissa jokin
perheenjédsen on vastentahtoisesti hoidossa. Perheet voivat tuntea pelkoa osallistumisestaan hoitoon.
Toisinaan perheenjidsenet haluavat kertoa joitain tietoja hoitohenkilokunnalle, joita eivédt halua
sairastuneelle kertoa. Télloin hoitohenkilokunta tuntee olevansa vaikeassa vilikiddessd. Toisinaan
taas sairastunut kieltdd yhteydenpidon ja yhteistyon perheenjdseniin, jolloin yhteistyd perheiden

kanssa on mahdotonta. (Sjoblom, Pejlert & Asplund 2005).

Perheet toivovat hoitojérjestelmiltd tukea arkipdivdn selviytymiseen. Perheiden tuen tarve on
riippuvainen osin siitd, millainen suhde perheenjédsenilld sairastuneeseen on, ja ovatko he piivittdin
tekemisissd (Sjoblom, Pejlert & Asplund 2005). Perheet toivovat hoitojirjestelmélti monipuolista
tietoa sairaudesta ja tietoa sairauden ilmenemismuodoista. Lisdksi he tarvitsevat tietoa
hoitopalveluista ja vertaistuesta. Ndiden tietojen avulla perheenjédsenet voivat saada varmuuden, etti
toimivat oikein. Tieto myOs auttaa késittelemédn sekd ymmaértiméédn uutta ja usein pelottavaakin
tilannetta. (Pulkkinen 1999). Terveysalan ammattilaiset voivat ohjata ja antaa tietoa
perheenjésenille itseapuryhmistd sekd vertaisryhmistd, joista perheenjdsenet voivat saada
vertaistukea, muun muassa jakamalla kokemuksiaan sekd saamalla uusia ihmissuhteita (Magliano,
Fiorillo, De Rosa, Malangone & Maj 2005, O“Connell 2006). Omaehtoisen vertaistukitoiminnan
kehittdminen on tidrkedd, koska se antaa vertaistuen lisdksi mahdollisuuden lepoon ja
virkistaytymiseen. Lisdksi sopeutumisvalmennuskurssit antavat perheenjédsenille tietoa ja
valmiuksia arkipdivddan. Huomiota tulisi kiinnittdid myos perheenjdsenten masentuneisuuden ja
uupumisen ennaltaehkdisyyn. Toimijoina tdssd voivat olla sekd mielenterveystyon ammattilaiset,

omaisjérjestdjen tyontekijit ja vertaisryhmien ohjaajat. (Nyman & Stengard 2005).

Perheet kaipaavat tietoa, miten sairastuneeseen tulisi suhtautua eri tilanteissa ja miten tulla toimeen
hankalien oireiden kanssa. Perheenjdsenet tarvitsevat tietoa, miten selviytyd ja toimia
kriisitilanteissa, kuten esimerkiksi, jos sairastunut kieltdytyy lddkityksestd tai kayttdytyy
vikivaltaisesti. (Magliano ym 2000, Kotavuopio 2002, Magliano ym 2005, Salonen 2005, Gavois
ym 2006, O’Connell 2006). Perheenjdsenet tarvitsevat ohjausta varhaisista varomerkeistd ja
ongelmanratkaisukeinoista. Tarked tieto perheille on, mitd tapahtuu ja mistd tietdd, milloin

sairastuneen vointi huononee. Tieto on tirkei siksi, ettd perheenjidsenet osaavat ohjata sairastuneen



varhaisessa vaiheessa hoitoon, ja mahdollisesti selvitddn lyhyemmalld hoitojaksolla. (Magliano ym
2005, O"Connell 2006). Perheenjdsenille voi muodostua “liheisen ammattitaito” eli he oppivat
kdytdnnon kautta, miten toimia epdvarmoissa tilanteissa. Télloin epdavarmuus ja huoli ei kuormita
heitd niin paljon. (Pulkkinen 1999). Hoitotydssd perheenjdsenten tiedon ja tuen tarpeen arviointi ja

toteuttaminen tulisikin olla osa hoitoa (Stengard 2005).

Perheet tarvitsevat tietoa, miten hallita omia reaktioitaan, esimerkiksi miten késitelld menetyksen
tunnettaan tai 10ytdd elimintarkoituksen. (Magliano ym 2005). Varhainen tiedonanto on tirkedd,

koska se auttaa perheenjidseniid sopeutumaan nopeammin uuteen tilanteeseen (O Connell 2006).

Hoitohenkilokunta voi auttaa perhettd sairastumisen aiheuttamassa kriisisséd ja auttaa sopeutumaan
uuteen tilanteeseen sekd helpottaa sairauden aiheuttamaa taakkaa (Gavois, Paulsson & Frilund
2006). Perheenjdsenet toivovat avoimia keskusteluja hoitoon osallistuvien kanssa (Nyman &
Stengard 2005). Keskusteluja hoitohenkilokunnan kanssa toivotaan, koska kaikilla perheenjésenilld
ei ole henkilod, jonka kanssa jakaa sairauden aiheuttamia vaikeita tilanteita (Sjoblom, Pejlert &
Asplund 2005). Perheenjédsenet ovat kuvanneet sosiaalista eristaytymistd, johon huoli sairastuneen
jokapdiviisestd selviytymisestd johtaa (Gavois ym 2006). Perheenjidsenet kokevat saavansa
mielenterveysalan ammattilaisilta parhaiten ammattiapua kriisitilanteissa, ja he ovat
tyytyméattomimpid siithen, miten ammattilaiset ovat kiinnostuneita perheenjdsenten ongelmista
sairastuneen kanssa. He toivovat mielenterveysalan ammattilaisilta hyvid sosiaalisia taitoja
(esimerkiksi kuuntelemista, empatiaa, kiinnostuneisuutta) ja vuorovaikutuksen Kkiireettomyytta.
(Nyman & Stengard 2005). Mielenterveystyon ammattilaisten tehtdvit perheen tukemisessa ovat
lisdksi lasnédolo, osallistuminen ja tukeminen. Perheet toivovat hoitohenkilokunnalta ldsnédoloa, jolla
voidaan luoda turvallisuutta ja hyvinvointia vililld epdvarmoissa ja pelottavissakin tilanteissa.

(Gavois, ym 2006).

Hyvi yhteisty0 hoitotahojen ja perheiden vililld on perheiden hyvinvointia lisddva tekijd. Avoimuus
perheiden ja eri hoitotahojen vililld on tirkeéd, ja sitd tulisi tiivistdd edelleen. (Nyman & Stengard
2005). Onnistuneeseen yhteistyosuhteeseen pididstadn vilttamidlld perheenjidsenten syyttdmistd
suoraan tai epdsuoraan korostamalla mieluummin biologista alttiutta sairauteen. Hoitajien tulee
ymmadrtdd, ettd sairastuminen on shokki koko perheelle, sekd heidin tulee huomioida perheen
antama tuki ja tekemid ty0 sairastuneen auttamiseksi. (Finkelman 2000). Perheet toivovat, ettd
mielenterveysalan ammattilaiset ottaisivat vastuuta sairauden pahetessa ja sairaalaan

toimittamisessa eivitkd jdttdisi pddtostd perheenjdsenille. Hoitajien tulee olla perilld



yhteiskunnallisista asioista, kuten lainsdididnnostd pystydkseen valvomaan sairastuneen ja heidédn
perheidensd etuja. Hoitajien tulisi osallistua yhteiskunnalliseen keskusteluun ja ylldpitdd
keskustelua mielenterveysasiakkaiden ja heiddn perheiden aseman parantamiseksi. (O’Connell

2006).

2.2 Perheenjisenten selviytyminen psyykKisesti sairaudesta perheessa

2.2.1 Selviytyminen

Selviytyminen madritellddn yksilolliseksi ja muuttuvaksi pyrkimykseksi hallita, sietdd ja vdhentda
kognitiivisesti ja toiminnallisesti sellaisia ulkoisia ja sisdisid vaatimuksia, jotka kuluttavat tai
ylittavit yksilon voimavaroja. Selviytymisteoriat kdsittelevit sitd, kuinka yksilo pyrkii selviytymiin
stressistd ja sen vahingollisilta seurauksilta. Selviytymisprosessi sisdltdd selviytymisvaatimukset, -
keinot sekd joko onnistuneen tai epdonnistuneen selviytymisen. (Lazarus & Folkman 1984,
Folkman, Lazarus, Dunkel-Schetter, Del.ongis & Gruen 1986). Selviytymisprosessissa tiedollinen
toiminta ja kéyttdytyminen sekd tilanteen késittely kuvataan vaiheina. Selviytymisprosessin
lahtokohtana on stressi- tai kriisitilanne. Onnistuneen selviytymisprosessin tuloksena on
sopeutuminen, mukautuminen, hallinta tai hyvd eldménlaatu. Sopeutumisella tarkoitetaan yleensd
psykososiaalista sopeutumista, ja mukautuminen viittaa enemmén fyysiseen tai fysiologiseen
selviytymiseen. Hallinnalla tarkoitetaan hyvinvoinnin, kontrollin tai yliotteen saamista

stressikokemuksesta. (Eriksson & Lauri 2000)

Yleisin hoitotieteessd sovellettu selviytymisprosessimalli on Folkmanin & Lazaruksen ym (1986)
kehittdimid. Malli sisdltdd kolme eri vaihetta eli ensiarvioinnin seurauksena tunnistetut
selviytymisvaatimukset, toisen arvioinnin perusteella tunnistetut ja kdytetyt selviytymiskeinot seka
tilanteen uudelleenarvioinnin ja sopeutumisen. Selviytymisvaatimukset ovat ulkoisia seki sisdisid ja
selviytymisprosessissa ne ovat joko keskenddn tai itsessddn ristiriidassa. Toisessa vaiheessa
kognitiivinen arvio on arviointia siitd, mitd pitdisi tehdd ja mitd voi tehda selviytyidkseen tilanteesta.
Selviytymiskeinot ovat vaihtelevia ja suuntautuvat ulkoiseen toimintaa sekd sisdisiin yrityksiin
kisitelld ongelmatilanteita. Selviytymiskeinot voidaan jakaa aktiivisiin sekd passiivisiin keinoihin.
Selviytymiskeinoista erotellaan my0s voimavarat (esimerkiksi &dlykkyys, sosiaaliset taidot),
paddsuunnat (ongelman ratkaisuun tai tunteisiin suuntautuneet) ja yksittdiset selviytymiskeinot.
Ongelmakeskeisten selviytymiskeinojen avulla ihminen pyrkii muuttamaan joko tilannetekijoiti tai

omaa toimintaa. Tunnekeskeisten selviytymiskeinojen tarkoituksena on lievittid ongelman tai
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stressin aiheuttamaa tunnereaktiota. Selviytymiskeinot ovat ihmiselldi melko vakiintuneita ja
voidaankin puhua yksittdisten ihmisten coping-tyyleistd. Selviytymisprosessin lopputuloksena on
yleensid sopeutuminen uuteen tilanteeseen, uuteen elamintilanteeseen tai uuteen rooliin. (Folkman

& Lazarus ym 1986).

Perhehoitotieteessd  selviytyminen maidéritelldéin positiiviseksi tai negatiiviseksi aktiiviseksi
toiminnaksi, joka auttaa ongelman kohtaamisessa. Perheen selviytyminen on prosessi, jossa
vastataan stressitekijdan vaatimuksiin olemassa olevilla resursseilla tai kehittimélld uusia resursseja.
Sopeutuminen madritellddn prosessiksi,  jossa voimavarojen, selviytymisen  ja
ongelmanratkaisustrategioiden avulla hallitaan stressitekijoiti. Sopeutuminen on prosessi, missi

ajan kuluessa mukaudutaan stressiin. (Friedman, Bowden & Jones 2003).

Selviytymistéd tukevia auttamis- ja hoitokeinoja ovat muun muassa arvioiminen, kuunteleminen,
keskusteleminen, ohjaaminen seki asioiden ja tunteiden jakaminen. Hoito- ja auttamismenetelmét
voivat olla joko tilannekohtaisia, jolloin tavoitteena on selviytyminen pdivistd toiseen tai

elaménprojektiin liittyvii, jolloin tavoitteena on tukea selviytymistd. (Ikonen 2000).

2.2.2 Perheenjisenten selviytyminen

Yhden perheenjidsenen sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen ja sairastuminen tuo perheeseen
muutosvaiheen, jolloin selviytyminen on uhattuna. Perheenjdsenten tunteet vaihtelevat ja

reagointitavat ovat yksilollisid. (Astedt-Kurki ym 1999).

Sosiaalinen tuki ja sosiaaliset verkostot ovat perheille merkittivd selviytymisvoimavara (Salo &
Tuunainen 1996). Sosiaalinen tuki voi olla virallista ammattihenkiloiden antamaa tukea tai
epdvirallista eli sukulaisilta, ystidviltd, muilta ldheisiltd tai erilaisista tukiryhmistd saatua tukea.
Sosiaalinen verkosto késittdd henkilot, jotka antavat tai saavat tukea toisiltaan. (Friedmann ym
2003). Ne toimivat sekd terveyttd lisddvind tekijoind ettd sopeutumiskeinoina lisddmalld
hyvinvointia, lieventdmalld stressid ja antamalla konkreettista tukea selviytymisyrityksissd (Salo &

Tuunainen 1996). Housen (1981) mukaan sosiaalinen tuki voidaan neljdéin eri muotoon:

1. Emotionaalinen tuki, joka sisdltdd empatiaa, vélittamistd, rakastamista ja luottamista

2. Instrumentaalinen tuki, joka sisdltdd aineellista apua, kuten auttamisen ja huolehtimisen
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3. Tiedollinen tuki, joka on neuvontaa, ohjaamista, opettamista ja tiedottamista

4. Arvioiva tuki, joka sisdltdd palautteen antamisen ja sosiaalisen vertailun

Perheenjdsenten sosiaalisessa verkostossa osa ystdvistd toimii aktiivisesti tukena esimerkiksi
keskustelemalla, kuuntelemalla ja auttamalla konkreettisesti. Heididn kanssaan perheenjdsenet
jakavat ja késittelevit huolenpitotehtdvdin liittyvid asioita. Toinen osa on ystidviid, jonka kanssa ei

puhuta sairaudesta vaan toimitaan kuin mitdén ei olisi tapahtunut. (Pulkkinen 1999).

Vertaistukiryhmid on monille erilaisille sairauksia sairastaville ja vertaistuki koetaan tédrkedksi
(esimerkiksi Dunn ym 2003). Mielenterveyden keskusliitto méérittelee vertaistuen omaehtoiseksi ja
yksilolliseksi sellaisten ihmisten viliseksi tueksi, joita yhdistdd jokin yhteiskunnan poikkeavaksi
madrittelemd kohtalonyhteys (Kdrkkdinen & Nylund 2003). Vertaistuki perustuu tasavertaisuuteen
ja tunteiden sekd omakohtaisten kokemusten jakamiseen (Lehtinen 1997). Tutkimusten mukaan
omaisjdrjestoltd saadaan vertaistukea, joka on monelle hyvin tirkedd (Stengard 1998).

Omaisyhdistyksen toiminnasta saa tukea, tietoa ja ymmarrysté. (Salonen 2005).

Perheenjdsenet saavat eniten sosiaalista tukea omalta perheeltdiin, sukulaisilta ja ystdviltdédn.
(Salonen 2005, Stengard 1998). Tukea he saavat myos tyossd ja harrastuksissa sekd
ammattiauttajilta.  Sukulaisten suhtautuminen sairastuneeseen vaikuttaa perheenjisenten
selviytymiseen eli mitd sallivampi sukulaisten suhtautuminen sairastuneeseen on, sitd pienempi on

perheenjdsenen kuormittuneisuus. (Salonen 2005).

Perheenjisenet toivovat, ettd heilld olisi mahdollisuus vélilld jattdd omaishoitajan rooli tietden, ettd
sairastunut on turvassa, ja ettd joku huolehtii hdnestd (Gavois ym 2006). Perheenjidsenet toivoivat
mahdollisuutta virkistdytymiseen, esimerkiksi kuntoutuslomia (Salonen 2005). Nyman ja Stengard
(2005) suosittelevat mielenterveyspotilaiden ja heiddn perheidensd tukemista taloudellisesti seki

yksilollisen hoidon ja kuntoutuksen seki tuetun asumisen kehittdmistéd edelleen.

Saundersin (2003) mukaan perheet selviytyvidt eri tavoin ldheisen psyykkisen sairauden
aitheuttamasta kuormittuneisuudesta. Selviytymisen yritykset voivat olla positiivisia sekid
negatiivisia. Selviytymiskeinot voivat jopa lisdtd kuormittuneisuutta, tai toisaalta perheenjidsenet
voivat kokea tapahtuman tekevin heistd entisti vahvemman, ja ettd he parjddvit nyt paremmin
muissa eldmin koettelemuksissa. (Saunders 2003). Perheenjdsenet kayttdvit selviytymiseen

kognitiivisia hallintatyylejd, joita ovat asioiden pohdinta, arvomaailman muuttuminen ja
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positiivisten puolien I0ytdminen sairastumisesta. (Stengard 1998). Positiivinen asenne liittyy
hyvinvointiin, ja silld kéytdnnossd tarkoitetaan henkilokohtaisia luonteenpiirteitd ja
persoonallisuutta. Perheenjdsenten voimavaroina toimivat arjen pienet ilot sekd huumori.
Harrastukset, itsensd ja terveytensd hoitaminen ja muu aktiivinen toiminta sekd tyossdkdynti
liittyvét perheenjdsenten hyvinvointiin. (Nyman & Stengard 2001). Perheenjdsenet ovat kuvanneet,
ettd selviytymistd auttaa tyytyviisyys eldméiin, joka puolestaan on riippuvainen sekd omasta ettid
sairastuneen ldheisen fyysisestd ja psyykkisestd hyvinvoinnista sekd siitd, miten sairastunut tulee
toimeen sairautensa kanssa. Lidheisen sairastumisen aiheuttaman kriisin selviytymistd auttaa
sairastuneen hyvi hoito- ja kuntoutustilanne, jolla perheet tarkoittavat tukihenkil6d sairastuneelle ja
sopivan toiminnan jarjestimistd sekd kuntoutusta. Selviytymisti edistdvi tekijd on hyvi ja toimiva
vuoropuhelu hoitotahojen kanssa, joka liittyy erityisesti sairaalahoidon jirjestdimiseen ja hoitoon
padsemiseen. (Nyman & Stengard, 2005, Salonen 2005).  Potilaan huonontunut sosiaalinen
toimintakyky ja tiheit sairaalajaksot lisddvit perheenjidsenten kuormittuneisuutta (Magliano ym
2005). Tarkeidt asiat eldmissd, jotka auttavat jaksamaan ovat terveys, asunto, toimeentulo, ldheiset

ihmiset ja usko. Selviytymistd auttaa myos hyva suhde sairastuneeseen. (Salonen 2005).

Perheiden selviytymisessd on tirkedd myOs se, millainen merkitys sairaudesta muodostuu
perheenjidsenelle. Alussa sairastuminen voidaan kokea uhkaavaksi ja hiépeilliseksi, mutta
selviytymisen edetessd perheenjdsenet yleensd sopeutuu ja sairauden merkitys muuttuu.
Merkityksen muodostumiseen vaikuttaa potilaan tilanne, sairauden luonne seki perheiden sisdiset ja

ulkoiset voimavarat. (Pulkkinen 1999).

Perheenjdsenet kiyttdvit harvemmin selviytymiskeinoina vaikeuksien jakamista toisten perheiden
kanssa, uskontoa tai toiseen asuinpaikkaan muuttamista. Vidhiten perheenjdsenet kayttavit
selviytymiskeinoina rauhoittavia lddkkeitd, tupakointia tai alkoholin tavallista runsaampaa kayttoa.

(Stengard 1998).

Selviytymistd heikentdd perheenjdsenten kokema ahdistus ja masennus sekd pelot ja huolet. Perheet
kokevat jddneensd yksin sairauden kanssa. Lisdksi selviytymistd heikentdd perheenjdsenen
somaattinen sairastaminen. (Salonen 2005). Fortunen, Smithin & Garveyn (2005) mukaan
skitsofreniapotilaiden perheenjdsenten kisityksilli psykoosista, selviytymiskeinoilla, sairauden
arviointikyvylld ja stressilli on yhteyksid toisiinsa. Psykoosin kokeminen pitkdaikaisena ja
psykoosin tunnistaminen lisddvét perheenjdsenen stressioireita. Stressioireita on enemméin niilld

perheenjésenilli, jotka eivit usko hoidon vaikutukseen oireiden ja sairauden kontrolloinnissa vaan
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uskovat, ettd potilas voi itse kontrolloida oireitaan ja sairauttaan.

Sairastuneen ldheisen huolenpitotehtdvddn kidytetty aika vaikuttaa myOs perheenjidsenten
hyvinvointiin. Perheenjdsen, joka kdytti yli 32 tuntia viikossa huolenpitotehtdavidin, on
masennusriski korkeampi ja tyytyviisyys elimédn pienempi kuin muilla perheenjisenille. (Nyman

& Stengérd 2005).

Myos psyykkisen sairaudella on merkitystd perheenjdsenten kiyttdmiin selviytymiskeinoihin, koska
kaksisuuntaista mielialahdiriotid sairastavien perheenjédsenet kayttavit enemméin
ongelmasuuntautuneita selviytymiskeinoja (esimerkiksi vuorovaikutustaitojen parantamista ja
sairastuneen sosiaalisia suhteita lisddmailld). Skitsofreniaa sairastavien perheenjdsenet kayttavit
enemman tunnesuuntautuneita selviytymiskeinoja, esimerkiksi vilttdmistd, alistumista ja uskontoa.

(Chakrabartu & Gill 2002).

2.3 Yhteenveto tutkimuksen teoreettisista liihtokohdista

Tutkimusten mukaan hoitotyon keinoin voidaan perheenjdsenid auttaa antamalla tietoa. Tietoa
perheenjdsenet haluavat ldheisensd sairaudesta, hoidosta, oireista, ennakko-oireista ja sairauden
ilmenemisestd. Jokapdivdisen elimédn kannalta perheenjdsenet tarvitsevat tietoa, miten suhtautua
sairastuneeseen ja hidnen oireisiinsa sekd miten selviytyd erilaisissa ongelmatilanteissa, kuten
esimerkiksi sairauden pahetessa tai miten selvitd sairastuneen kanssa. Perheet haluavat myos
toimintamalleja kriisitilanteisiin. He tarvitsevat tietoa, miten suhtautua hankaliin oireisiin seki
neuvoja pdivittdiseen selviytymiseen. Tiedon avulla perheenjdasenet ymmirtivit paremmin
laheistidnsd ja pystyvdt sopeutumaan sairauden tuomiin muutoksiin. Tieto myOs héalventidd
syyllisyyttd, epéluuloja ja poistaa vaidrinkidsityksid. Lisdksi he toivovat selkedd vastuujakoa ja
hoitotydn ammattilaisten osallistumista péddtoksentekoon vaikeissa tilanteissa. Koulutusta
perheenjdsenet haluaisivat vuorovaikutus-, ongelmanratkaisu- ja stressinhallintataitoihin. He
haluavat tietdd esimerkiksi, miten hallita omia reaktioita, jotka tulevat sairauden puhkeamisen

myo6té esiin, muun muassa menetyksen tunnetta ja eliméntarkoituksen katoamista.

Hoitotyosséd perheenjdsenid voidaan tukea kuuntelemalla, keskustelemalla ja auttamalla tunteiden
kisittelyssd. Hoitotyossd voidaan etsid perheenjdsenten voimavaroja ja tukea sekd vahvistaa niitd.
Hoitajat voivat ohjata perheenjdsenid oma-apu- ja vertaisryhmiin, missd perheenjdsenet saavat

sosiaalista tukea. Hoitajat ovat myos tdrkedssd asemassa ja voivat vaikuttaa yhteiskunnassa
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vallitseviin asenteisiin osallistumalla keskusteluihin sekd vaikuttamalla sairastuneiden ja

perheenjdsenten asemaan yhteiskunnassamme.

Yhteistyossd perheiden kanssa on tirkedd se, miten hoitotyon ammattilaiset kohtaavat
perheenjédsenet. Perheenjisenet toivovat pddsevinsi hoitoprosessiin mukaan heti alusta ldhtien. He
haluavat, ettd heidédn apunsa ja tyonsi sairastuneen eldmissi ja hoidossa huomataan. Perheenjisenet
toivovat myos, ettd heihin suhtaudutaan avoimesti ja asiallisesti. Kohtaamisen tulee olla
ammatillista ja tasavertaista. Perheenjdsenid ei tulisi syyllistdd sairaudesta vaan pikemmin korostaa
biologisen alttiuden vaikutusta sairastumiseen. Perheenjdsenten kohtaamisessa on tirkedd, ettd

vuorovaikutus on kiireetontd, ja ettd perheenjédsenille annetaan aikaa.

Perheenjdsenten selviytyminen ldheisen psyykkisen sairaudesta on yksilollinen prosessi.
Selviytymisessid vaikuttaa se, minkd merkityksen perheenjdsenet antavat sairastumiselle. Koetaanko
sairastuminen uhkana ja h#pednd, vai koetaanko se fyysisten sairauksien tapaan.
Selviytymisprosessiin vaikuttavia tekijoitd ovat potilaan kannalta potilaan yleinen tilanne, hénen
toimintakykynsid ja sairauden luonne. Se, miten sairastuneen hoito on saatu jarjestettyd, ja miten
sairastunut tulee toimeen sairauden kanssa vaikuttaa perheenjdsenten selviytymiseen.
Merkityksellisti on se, miten paljon apua ja tukea sairastunut tarvitsee ldheisiltdén. Lisdksi
selviytymiseen vaikuttaa se, miten sairastunut saa tukea arkipdivddnsd muualta (esimerkiksi
hoitotaholta tai sosiaalipalveluja), ja miten yhteisty0 hoidosta vastaavan tahon kanssa onnistuu.
Mitd enemmain aikaa perheenjisenilld ldheisen auttamiseen menee, sitd vaikeampaa selviytyminen
on. Perheenjdsenten kannalta selviytymisprosessiin vaikuttavat heidin omat voimavaransa, yleinen
tyytyvdisyys eldméin, eldmédssd tarkedksi koetut asiat sekd omat tulevaisuuden odotukset.
Selviytymiseen vaikuttaa se, miten perheenjdsen tunnistaa ldheisen sairauden; pystyyko hin
tunnistamaan sairauden, ja miten hdn kokee sairastuneen pystyvdn kontrolloimaan sairauttaan ja
oireitaan. Useat ja tihedt sairaalahoidot vaikeuttavat selviytymistid. Perheenjidsenten selviytymistid
heikentdd heiddn kokemansa ahdistus, masennus, pelot ja huolet. Selviytymiseen vaikuttaa yksin
jaaminen sekd oma somaattinen sairastaminen. Perheenjdsenten on vaikea suunnitella elimé&i

eteenpdin, koska sairauden kulun ennustaminen on vaikeaa.

Perheenjisenten selviytymiskeinoista kédytetyimpid ovat kognitiiviset hallintakeinot ja sosiaalinen
tuki. Kognitiivisia hallintakeinoja ovat asioiden pohdinta ja positiivisten puolien 10ytdmista.

Informatiivista tukea etsimélld haetaan ymmarrystd sairauteen ja sairastuneen kdyttdytymiseen.
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Perheenjdsenten tirked voimavara on emotionaalinen tuki, josta useissa tutkimuksissa mainittiin
laheisten ja ystdvien apu. Lisdksi emotionaalista tukea saadaan vertaisryhmistd, muun muassa
omaisryhmistd. Tutkimuksissa on todettu sosiaalisen verkoston antaman kéytdnnollisen tuen
tarkeys. Perheenjdsenten omat luonteen piirteet ja itsestd huolehtiminen toimivat myos
selviytymiskeinoina. Positiivinen asenne, stressin hyviksyntd ja hyvien puolien 16ytyminen
sairastumisesta (positiivinen uudelleenarviointi) auttavat jaksamaan. Perheenjdsenten selviytymistd
auttavat harrastukset, uskonnon tuoma apu, oman fyysisen ja psyykkisen terveyden hoito ja
hyvinvointi.  Avun haku itselle ja terapia toimivat perheenjdsenten selviytymiskeinoina.
Tutkimusten mukaan myos tyo toimii selviytymiskeinona. Perheet toivovat joskus pddsevinsi irti

huoltovastuusta ja pystyvénsi pitdmiin lomaa tietden, ettd joku huolehtii sairastuneesta ldheisest.

3 TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata perheenjdsenten kokemuksia siitd, kun perheessid on jollain
perheenjédsenelld psyykkinen sairaus sekd kuvata heiddn arkielamiinsd. Tutkimus tuottaa tietoa,

jonka avulla psyykkisesti sairaan ja heidin perheidensd hoitoa voidaan kehittii.

Tutkimuksen tehtdviani on

1. Kuvata perheenjisenten kokemuksia psyykkisesti sairaudesta perheessa.

2. Kuvata perheen arkieliméii, kun perheessi on psyykkisesti sairas perheenjisen.

4 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Metodologiset 1ihtokohdat

Tutkimuksen tarkoitus sekd tutkimusongelmat madrittdvdt tutkimuksen  kéytettdvin
tutkimusmenetelmin (Eskola & Suoranta 2000). Tédssd tutkimuksessa laadullinen tutkimusote on

perusteltu, koska tutkimuksen tarkoituksena oli saada tietoa perheenjdsenten kokemuksista.
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Tutkimusaineisto tulee keritd tutkittavilta, joilla on omakohtaista kokemusta tutkittavasta ilmiosti
(Nieminen 1999). Eteld-Pohjanmaan Omaiset mielenterveystyon tukena ry:n toimintaan

osallistuneilla on kokemuksia timén tutkimuksen tutkimustehtédvisti.

Laadulliselle tutkimusotteelle on ominaista joustavuus. Sen kéyttdmisessd voidaan yhdistidd
erilaisia aineistonkeruumenetelmid, joiden avulla pyritiin ymmaértdméddn kokonaisuuksia (Polit,
Beck & Hungler 2001). Téssa tutkimuksessa kdytettiin kolmella eri tavalla hankittua aineistoa eli
esseekirjoitelmia, teema- ja ryhmédhaastatteluja. Perheenjdsenten kirjoittamien essee-kirjoitelmien
avulla saatiin usean perheenjidsenten ndkokulma aiheeseen. Toisena tutkimusaineistona oli kaksi
teemahaastattelua, jotka sopivat tutkimusaiheisiin, jotka ovat arkoja tai vaikeita aiheita (kts
Hirsjarvi & Hurme 2004) . Psyykkisiin sairauksiin liittyy asenteita sekd ennakkoluuloja ja siksi
aihetta voidaan pitdd arkana (kts Jdhi 2004). Teemahaastattelu (liite 1) valittiin myos aiheen
laajuuden takia tutkimusmenetelméksi. Esseeaineistot ja teemahaastattelut analysoitiin alustavasti ja

niiden aiheita syvennettiin kahdella ryhméhaastattelulla.

Kolmantena aineistonkeruumenetelmidnd oli  ryhméhaastattelu. Ryhmihaastattelu  sopii
menetelmiksi, kun ollaan kiinnostuneita haastateltavien mielipiteistd ja kulttuurisista jisennyksisti.
(Potsonen & Vilimaa 1998). Ryhmihaastattelu sopii tutkimusmenetelmiksi aiheisiin, johon
sisdltyy monenlaisia ndkokulmia, monen tasoisia tunteita ja kokemuksia, joiden esiin saamiseen on
ryhmiin sisiiselld vuorovaikutuksella merkitysti (Mienpii, Astedt-Kurki & Paavilainen 2002). Sen

vuoksi sen kiytto oli tdssd tutkimuksessa perusteltua.

Tutkimusaineisto analysoitiin sisdllonanalyysilld. Sisdllonanalyysi on perusanalyysimenetelma, jota
voidaan kiyttdd laadullisen aineiston analyysissa. Siind pyritddn kuvaamaan tutkimusaineiston
sisdltod sanallisesti ja muodostamaan selked kuvaus tutkittavasta ilmiostd. Aineisto pyritddn

kuvaamaan tiiviisti ja selkedsti kadottamatta sisdllollistd informaatiota. (Tuomi & Sarajédrvi 2003).

4.2 Tutkimuksen kohderyhmi ja aineiston hankinta

Alkuperdisend tutkimusaineistona oli tarkoitus kdyttdd tiettyyn projektiin osallistuneiden
perheenjdsenten haastatteluja, mutta tutkimusaineistoa ei kertynyt tarpeeksi. Ainoastaan kaksi
perheenjéasentd ilmaisi halukkuuden tulla tutkimukseen mukaan. Ndami kaksi haastattelua tehtiin.
Tutkimusaineistoon liséttiin  perheenjdsenten aikaisemmin aiheesta Kirjoittamia esseiti.

Perheenjdsenten essee-kirjoitelmat kerittiin Eteld-Pohjanmaan omaiset mielenterveystyon tukena
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ry:n jasenistoltd. Tutkimusilmoitus (liite 3) julkaistiin heidédn jisentiedotteessaan ja perheenjidsenet
lahettivit postitse tutkimuspyynnén mukaisia vastauksia. Vastauksia tuli kymmenen kappaletta ja
vastausten pituus vaihteli puolesta sivusta neljdén sivuun ja keskimiirdinen vastaus oli vajaa kaksi

sivua. Yhteensi kirjoituksia oli 19 sivua.

Teemahaastattelu on haastattelumenetelmd, jossa on puolittain strukturoitu haastattelurunko.
Kysymysten muoto on kaikille sama, mutta haastattelija voi muuttaa kysymysten jirjestysti.
Teemahaastattelussa yksityiskohtaisten kysymysten sijaan haastattelu etenee edeltd mietittyjen
keskeisten teemojen varassa. (Hirsjarvi & Hurme 2004). Tédssd tutkimuksessa teemahaastatteluihin
haastateltavat saatiin yhteistyossi psykiatristen poliklinikoiden kanssa, joiden tyontekijit ldhettivit
tiettyyn projektiin osallistuneille perheille tutkimuspyynnon (liite 2), johon vastasi kaksi
perheenjasentd. Nami kaksi teemahaastattelua tehtiin psykiatrian poliklinikoilla haastateltavien
kotikunnissa, koska haastattelu edellyttdd hyviid kontaktia haastateltavaan ja tutkimuspaikan tulee
olla rauhallinen (Hirsjarvi & Hurme 2004). Haastattelut kestivit noin 1,5 tuntia ja tutkimusaineistoa

kertyi 52 sivua.

Ryhmihaastatteluina oli kaksi omaisryhmén ryhméihaastattelua, johon osallistui yhteensd kuusi
perheenjédsentd. Heille tiedotettiin mahdollisuudesta osallistua tutkimukseen omaisryhmaéssé, ja he
ottivat yhteyttd itsendisesti tutkijaan. Omaisryhmaldiset tunsivat toisensa, koska ryhmiét koottiin jo
toimivista ryhmistd. Ryhmihaastattelut tehtiin omaisyhdistyksen tiloissa. Ryhméihaastattelu eteni
pohjautuen viljddn teemarunkoon (liite 1) joka oli muodostettu aikaisemmin kerdtyn aineiston
analyysilli. Ryhmdihaastattelussa pyritddn saamaan ryhméd keskustelemaan mahdollisimman
avoimesti ja luontevasti kokemuksistaan. Ryhmaléiset voivat ilmaista ajatuksiaan ja tuntemuksiaan
spontaanisti ja toinen voi jatkaa siitd mihin toinen jdi. (P6tsonen & Vilimaa 1998). Ryhmiliiset
saivat kertoa suhteellisen vapaasti omista kokemuksistaan, mutta ryhmén vetdjd palautti vililla
aiheen takaisin valittuun teemaan. Ryhméhaastattelu on joustava, nopea, edullinen ja yleensd paljon
tietoa antava tiedonkeruumenetelmi. Ryhmi antaa myos tilaa keskustella vaikeistakin aiheista,
koska tarkoitus ei ole paljastaa henkilokohtaisuuksia, vaan ryhmildiset toimivat enemmén oman
viiteryhménsd informantteina. (Potsbnen & Vilimaa 1998). Edelldi mainituista syistid
ryhméhaastattelu sopi tdhidn tutkimukseen. Koska tiedonantajat olivat tuttuja keskenddn, oli
ilmapiiri haastattelussa alun pienen hiljaisuuden jilkeen vapaa. Ilmapiirid kevennettiin aloittamalla
tilanne kahvihetkelld, jolloin ryhméldiset saivat tilaisuuden tutustua tutkijaan. Kahvihetken jélkeen
ryhméléisille ilmoitettiin  nauhoituksen aloittamisesta ja ryhmdihaastattelun alkamisesta.

Ryhmihaastattelut kestivit runsaan tunnin ja aineistoa kertyi yhteensi 34 sivua.
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Ryhmén vetdjéltdi ryhméhaastattelu vaatii haastattelutaitojen lisdksi kokemusta ryhmd- ja
vuorovaikutustilanteista. Ryhméhaastattelun haittana on, ettd ryhméssé yksilollisyys voi kadota tai
vihemmiston mielipiteet ja ajatukset voivat jaadd vidhille. (Potsonen & Vilimaa 1998).  Tata

haittaa vihennettiin silld, ettd ryhmien koot olivat tarpeeksi pienii.

4.3 Aineiston analyysi

Tutkimusaineisto analysoitiin sisdllonanalyysilld. Silld etsittiin vastauksia kysymyksiin “mité tdssd
tapahtuu ja miten ihminen tdmén kokee” ja pyrittiin saamaan ilmiOstd késitys tiivistetyssd
muodossa. (Kyngids & Vanhanen 1999). Sisillonanalyysi perustuu tulkintaan, joka voi olla joku
induktiivista tai deduktiivista. Tidssd tutkimuksessa aineisto analysoitiin induktiivisesti.
Induktiivisessa sisdllonanalyysissa tutkimusaineistosta muodostetaan teoreettinen kokonaisuus,
jossa aikaisemmat havainnot ja teoriat eivit saa vaikuttaa, vaan tulosten tulee nousta aineistosta.

(Tuomi & Sarajirvi 2003).

Analyysi perustuu loogiseen paittelyyn ja tulkintaan. (Tuomi & Sarajiarvi 2003). Kyngis ja
Vanhanen (1999) kuvaavat aineistoldhtdistd analyysia aineiston pelkistamiseksi, ryhmittelyksi ja
abstrahoinniksi. Pelkistdmisessd aineistosta koodataan tutkimustehtdviin liittyvdt ilmaisut.
Ryhmittelyssd pelkistettyjd ilmaisuja verrataan ja etsitddn yhtildisyyksid ja erilaisuuksia sekid
yhdistetddn samaa tarkoittavat ilmaisut samaan kategoriaan ja ryhmille annetaan kuvaava nimi.
Abstrahoinnissa samansisiltdisid kategorioita yhdistellddn ja muodostetaan yldkategorioita ja
annetaan niille niitd kuvaava nimi. Abstrahointi jatkuu niin kauan kuin se sisédllon kannalta on
mielekdstd. Lopputuloksena pyritddn kuvaamaan tutkittava ilmié mahdollisimman luotettavasti ja

selkeisti. (Kyngéds & Vanhanen 1999).

Tidssd tutkimuksessa haastattelut litteroitiin sanatarkasti mahdollisimman pian haastatteluiden
jalkeen seki yhdistettiin esseeaineistoon. Aineistoa kertyi kaikkiaan 105 sivua, jossa rivivili oli 1,5
ja fontti 12. Seuraavassa vaiheessa tutkija valitsi analyysiyksikon. Analyysiyksikko voi olla yksi
sana tai sanayhdistelmd tai lause, lausuma tai ajatuskokonaisuus (Kyngids & Vanhanen 1999).
Analyysiyksikoksi muodostui tdssd tutkimuksessa yksi lause tai ajatuskokonaisuus. Tutkija luki
tutkimusaineistoa useaan kertaan, kunnes sieltd alkoi nousta vastauksia tutkimustehtdviin. Tdmén
jalkeen tutkija etsi pelkistetyistd ilmauksista erilaisuuksia ja yhtéldisyyksid (Kyngids & Vanhanen
1999) ja ryhmitteli samantyyliset ilmaukset omiksi alakategorioiksi ja antoi alakategorioille niitd

kuvaavat nimet. Analyysia jatkui yhdistdmilld samansiséltdiset alakategoriat toisiinsa ja
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muodostamalla niistd yldkategorioita. Yldkategorioille annettiin sisdltod kuvaava nimi ja niistd
muodostettiin lopuksi yhdistidva kategoria. (Kyngids & Vanhanen 1999). Tuloksiin on liitetty suoria
lainauksia alkuperiisaineistosta, jotta lukija voisi arvioida analyysin luotettavuutta. Lisdksi liitteessd
5 on esimerkki analyysin etenemisestd. Alkuperdislausumien lopuissa kiytetddn tiedonantajista

lyhenteiti, jotka tarkoittavat seuraavaa

E eli aineisto on esseeaineistosta ja kirjaimen jéljessd oleva numero tarkoittaa
tiedonantajan numeroa (esimerkiksi El tarkoittaa esseeaineiston tiedonantaja numero

ykkostd).

H eli aineisto on teemahaastattelusta ja kirjaimen jéljessd oleva numero tarkoittaa

tiedonantajan numeroa.

RH eli aineisto on ryhmdhaastattelusta ja kirjaimen jdljessd oleva ensimmiinen
numero tarkoittaa ryhmidn numeroa ja toinen numero tiedonantajan numeroa
(esimerkiksi RH 1/ 1 tarkoittaa ryhméhaastattelu numero yksi ja tiedonantaja numero

yksi).

S TUTKIMUKSEN TULOKSET

5.1 Vastaajien taustatiedot

Tutkimukseen osallistuneet olivat iéltddn 26 - 68 -vuotiaita ja osallistujina oli sekd miehiad ettd
naisia. Heidédn sairastunut perheenjidsen oli 24 - 63 -vuotias ja tutkimukseen osallistuneet olivat
puoliso, vanhempi tai sisar. Psyykkinen sairaus oli kestinyt 2 vuodesta 21 vuoteen. Sairastuneen

perheenjédsenen diagnooseina oli skitsofrenia, kaksisuuntainen mielialahiirio tai masennus.

5.2 Perheenjisenten kokemukset psyykkisesti sairaudesta perheessi

Perheenjidsenten kokemukset psyykkisestd sairaudesta perheessd yhdistdaviksi kategoriaksi

muodostui  sairauden hyvdksyminen tai hyvidksymittomyys, jonka yldkategoriat ovat

perheenjdsenen suhtautuminen sairauteen ja sairastuneeseen sekd ympériston suhtautuminen
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sairauteen ja sairastuneeseen. Kuviossa 1 on esitetty sairauden hyvidksyminen tai

hyviksymittomyys yhdistivi kategoria, yldkategoriat sekd alakategoriat.

Alakategoria Ylakategoria Yhdistava kategoria

Avoimuus sairauden suhteen

Vertaaminen somaattiseen
sairauteen Perheenjésenen
[ suhtautuminen sairauteen ja
sairastuneeseen

Syyllisyyden kasittely

Sopeutuminen

Sairauden

Suhde sairastuneeseen hyvaksyminen tai
hyvaksymattomyys

Lahiympéristdn

suhtautuminen sairauteen ja Ympériston suhtautuminen

sairastuneeseen > sairauteen ja

Median antama kuva sairastuneeseen

sairaudesta

KUVIO 1. Sairauden hyviksyminen tai hyviksymittomyys yhdistdvd kategoria, yldkategoriat ja

alakategoriat

5.2.1 Perheenjisenen suhtautuminen sairauteen ja sairastuneeseen

Ensimmdiinen ylidkategoria nimettiin perheenjdsenen suhtautuminen psyykkiseen sairauteen seki

sairastuneeseen.  Sen muodostavat alakategoriat avoimuus sairauden suhteen, vertaaminen

somaattiseen sairauteen, syyllisyyden késittely, sopeutuminen seké suhde sairastuneeseen.
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Avoimuus sairauden suhteen

Perheenjisenet kokivat, ettd avoimuus sairauden suhteen auttoi heitd selviytymiin. Perheenjdsenet
pystyivit puhumaan keskendidn sairaudesta avoimesti. Aroistakin asioista oli keskusteltu yhdessa ja
lasten kanssa keskusteltaessa oli otettu huomioon heidén ikénsd ja kehitystasonsa. Lapsia oli jonkin
verran suojeltu, eikd hyvin pienille lapsille puhuttu vaikeista asioista. Yleensd asioista puhuttiin
lahiympdéristolle avoimesti. Avoimuus tarkoitti sitd, ettd sairaudesta kerrottiin ja ldhiympéristo oli
tietoinen sairaudesta. Muille ihmisille perheenjisenet kertoivat sairaudesta, jos sairastuminen tuli
puheeksi, eividtkd yleensd peitelleet ldheisen sairautta. Toisaalta he kertoivat sairaudesta
kysyttdessd, mutta eivit tuoneet sairastumista esille oma-aloitteisesti. He olivat sitd, mieltd, ettei
kaikkea tarvitse muille kertoa. Joillakin haastateltavilla oli kokemuksia ldhipirissddn siitd, ettd
sairastumista salailtiin ja he kokivat, ettd salailu estdd ja hidastaa selviytymistd. Avoimuuden ehtona

oli kuitenkin se, ettd perheenjédsenet olivat ensin itse hyviksyneet sairauden.

”Notta kylldi mid otan tuollakin, vaikka md oon mihind paikas ja mitd nyt tulee
tuollaisten puolipdivituttujen kans puhetta kotioloosta, niin kylld mé aikalailla dkkid
sanon ettd meilld ollaan sairaslomalla, mutta en mi kerro enempii, jossei se kysy. Jo

se toinen osapuoli kysyy, niin sitte méd sanon, mikd on” (H1)

Vertaaminen somaattiseen sairauteen

Haastateltavat suhtautuivat ja asennoituvat psyykkiseen sairauteen samalla tavalla kuin
somaattiseen sairauteen. PsyykKkistd sairautta pidettiin yhtd luonnollisena kuin somaattista sairautta
ja siitd voitiin puhua samalla tavoin. Vastaajat kertoivat, ettd yhtdlailla psyykkisten kuin
somaattisten sairauksien puhkeamiseen ei voi vaikuttaa ja se voi kohdata ketd tahansa.
Haastateltavat vertasivat psyykkisten sairauksien lddkkeiden kéyttod somaattisten lddkkeiden
kdyttimiseen ja totesivat, ettd samalla lailla niihinkin otetaan lddkettd joka pdivd. Perheenjdsenet
toivoivat myos, ettd muidenkin suhtautuminen psyykkisiin sairauksiin ja sairastuneisiin tulisi olla

samanlaista kuin somaattiseen sairauteen, esimerkiksi diabetekseen.

’joo ja nyt noita lddkkeitd saa varmaan syodd koko loppueldminsi, niin ainakin on
annettu ymmartdad, ja tottahan muutkin lddkkeitd syovit, monenlaisia, joku
verenpaineeseen, joku syddmeen tai johonkin muuhun, sokeritautihin, jotta lddkkeitd

on monenlaisia” (H1)
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Syyllisyyden Kisittely

Perheenjisenet olivat miettineet omaa osallisuutta sairastumiseen eli sitd, miten he olivat toimineet
ja oliko heiltd jddnyt jotain oleellista huomaamatta jossain vaiheessa. He miettivdt myos, ettd
olivatko he jossain tilanteessa toimineet vddrin niin, ettd se olisi vaikuttanut sairastumiseen.
Varsinkin sairastuneen vanhemmat olivat pohtineet sairastuneen lapsuutta ja mahdollisia
hylkaamiskokemuksia, ja niiden vaikutusta sairastumiseen. Lisdksi vanhemmat olivat pohtineet sitd,
oliko lasta kiusattu kaveripiirissi ja oliko silld ollut vaikutusta sairastumiseen. Néistd kokemuksista
oli perheen kesken keskusteltu ja lopputuloksena oli yleensd se, ettd vaikka virheitd oli saatettu
tehdd, niin toisaalta he kokivat tehneensd parhaansa eivitkd endd syyllistdneet itse itseddn. Myos
muutkin kuin vanhemmat miettivit muiden kuormittavien asioiden vaikutusta sairastumiseen,
esimerkiksi tyon tai stressin vaikutusta. Perheenjidsenet my0s toivoivat, ettd olisivat saaneet tietdd,
miten ja milloin he olivat mahdollisesti toimineet védrin. He toivoivat titd tietoa sairastuneelta.
Syyllisyyttd lisdsivdt sairastuneen aiheettomatkin syytokset, joita sitten kisiteltiin puhumalla
muiden perheenjdasenten kanssa. Perheenjdsenet keskustelivat ja miettivdat keskenddn, ovatko

syytokset totta vai ei.

”Saa mua syyllistdd, mutta méd oon yrittinyt parhaani tehdd. Enkd muuta voi”

(RH1/1)

Syyllistdmistid oli koettu myds hoitotaholta ja sen perheenjidsenet olivat kokeneet pahana asiana.
Syytokset olivat olleet epdsuoria, ja ne koettiin loukkaavina. Kuitenkin niihin oli opittu
suhtautumaan omalla tavalla. Syytokset olivat koskeneet vanhempien toimintaa, jonka vanhemmat
olivat tarkoittaneet huolenpidoksi ja auttamiseksi. Huolehtiminen omasta lapsesta oli kuitenkin
saatettu kokea hoitopaikoissa liialliseksi huolehtimiseksi ja puolesta tekemiseksi. Vanhemmat
kokivat roolinsa niin, ettid heiddn tehtdvinsi oli tukea sairastunutta, mutta he eivit pysty eivitki voi

itse toimia terapeutteina.

“mun mielestd pahin pettymys oli, ettdi me vanhemmat hossotimme,. Niitd puhtaita
syytoksid toki on tullut kaikissa vaiheissa ja niihin on osattu jotenkin suhtautua,
vaikka sanotaan, ettemme me teitd syytd, mutta pdin P:td olette asiaa hoitaneet”

(RH1/2)
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Aitien syyllistiminen nousi haastatteluissa esiin isien nikokulmasta. Aidit eivit tuoneet siti itse
esille. Isdt pitivit vidrdnad sitd, ettd yhi edelleen ditejd syyllistetdéin. Heiddn mukaan syyllistiminen
liittyi didin ja lapsen ldheiseen suhteeseen seki siihen, etteivit didit helpolla luovuta toivottomassa
tilanteessakaan vaan toimivat lapsensa tukena loppuun asti. Aitien tarkoitus oli auttaa ja tukea lasta

ja se rooli aiheutti ristiriitaa hoitotahon kanssa.

“mutta vield tuohon ditien syyllistimiseen, sekin on aika tyypillistd. Mutta se liittyy
sithen ettd diti on se synnyttdjd ja lapsen diti ja niilld on aivan erityinen suhde. Se on
niin iso asia, ettd silld perusteella on hyvi &itid syyllistidd, kun &itit vihintddn hyysai

jos ei muuta. Aiti on vihoviimeinen joka luovuttaa. ” (RH1/2)

Perheenjdsenet olivat miettineet, ettd onko heilld oikeus nauttia eldamistd, kun yksi perheestd on
sairastunut, eikd h#én pysty nauttimaan omasta eldméstddn niin kuin muut perheenjédsenet.
Perheenjdsenet miettivit, voivatko he viettdi omaa aikaa ja lomaa, vai tulisiko heidén olla koko ajan
sairastuneen tukena. Tétd asiaa oli késitelty ja lopputuloksena oli, ettd ellei itse nauti eliméstdédn ja

saa joskus pitdd lomaa sairaudesta, ei myoskdidn pysty ja jaksa olla sairastuneen tukena ja auttajana.

”Aina vililld kysyn kuitenkin itseltdni, voinko nauttia eldmistdni, kun minulla on
lahelld sairas, joka ei osaa tai kykene nauttimaan tdstd elamistd kuten mind???
“Puhuttelen” silloin itsedni; saan nauttia! Ellen pidéa itsestini huolta, en jaksa tukea

sairastunutta perheeni jisentd” (E1)

Sopeutuminen

Sairauden hyviksyminen oli yksiléllinen prosessi, jossa jokainen perhe ja perheenjdsen eteni omaa
vauhtiaan. Sairauden voi paittdd hyviksyd tietoisesti, toisaalta haastateltavat olivat sitd mieltd,

etteiviat vilttdmattd ikind tule hyviksyméén ldheisensd psyykkisti sairastumista.

”Olen eldnyt kaikki surutyon vaiheet ldpi, mutta koskaan titd sairautta ei varmasti

omaisena tule hyviksymaiin, sen kanssa on vain jaksettava eldd.” (E1)

Haastateltavat kertoivat, ettd he olivat jo vuosien saatossa tottuneet eliméntilanteeseen ja eldmiinsi
psyykkisesti sairaan perheenjdsenen kanssa. He eivit toivoneet tai eivdt osanneetkaan toivoa

elaméddnsd muunlaiseksi. Ajan kanssa sairauden kanssa eldmiseen tottui ja sopeutui ja samalla
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pikkuhiljaa alkoi hyviksyé sairautta. Heiddn mukaansa aika teki tehtivdnsd. He kertoivat, ettd tiaytyi
ottaa asiat vaan niin kuin ne olivat, kun niille ei mitddn voinut. Vastaan taisteleminen ei auttanut,
vaan tiytyi sopeutua. Haastateltavat kertoivat, ettd kyyneleet alkoivat pikkuhiljaa kuivua ja oli vain
kestettivd. Perheenjdsenet kertoivat, ettd vaikka oli sopeutunutkin, niin aina vililld tuli hetkid,
jolloin ei pystynyt hyvdksymiin tilannetta vaan kapinoi vastaan. Haastateltavilla

selviytymisprosessi oli osaksi keskenkin.

” ma ajattelen, ettd sopeutuu ja se, ettd oon mé védhd niin kuin kasvanut siité ylitte. Ei
varmaan mene yhtiddn viikkoa tai kuukautta, etten olisi itkenyt aivan hirvedsti ja mulla
on ne itkemiset vihetyny paljo, ettd ne tulee tosi harvoin, ettd tiytyy ihmetelld, ettd

miki on kun nyt tuli tillainen kauhea itkureaktio” (RH2/1)

”Kylld itsekin on “vammautunu” ettei sitd vapaata eldmid osaa endd kuvitellakaan.
Joskus jossaki perheessd kidydessd huomaa kun pariskunta suunnittelee ja toimii

yhdess4, ettd noinko terveissi perheissid” (E2)

Perheenjisenet olivat tietoisesti pyrkineet hyvidksymiidn sairauden keskustelemalla perheen sisilld
asiasta ja todenneet tosiasiat. He pitivdt sitd onnistuneena ratkaisuna heiddn kohdallaan.
Perheenjisenet ajattelivat, ettd ihmisen tdytyi kestdd vastoinkdymisid ja taakkoja, ja ettd jokaisella
oli omat taakkansa kannettavana. Haastateltavat kertoivat, ettd heididn oli tdytynyt kovettaa itsensi
selviytydkseen ldheisensd psyykkisestd sairastumisesta. Sairauteen sopeutumista auttoi tieto
sairaudesta ja sen ilmenemisestd. Hyviksymistd auttoi myos se, ettd tilanteeseen kasvaa pikkuhiljaa
ja oli ndhnyt sairauden alusta alkaen. Vanhemmat kertoivatkin, etteivdit varmaankaan pérjdisi

muiden kuin oman lapsensa kanssa, kun sivusta oli kuunnellut muiden tarinoita.

”Niin kuin sd oot ite oppinu ndkemé&in, mikd on se tilanne, niin sen hyviksyy paljo
paremmin silloin kuin jos tulisi uusi aivan erilainen, josta ei tiedd yhtdin mitidin”

(RHI/1)

’joo jollain lailla sd voit tapella loppuidn. Silld lailla et pddse koskaan yli ja itse

asiassa vieldkin olo on ristiriitainen” (H2)



25

Suhde sairastuneeseen

Aviopuolison sairastuminen toi muutoksia myos parisuhteeseen ja roolit sekd vanhempana ettd
puolisona muuttuivat. Perheen ensisijaiseksi tehtdviksi oli koettu lasten kasvatuksen ja parisuhde
jdi toissijaiseksi. Perhettd johdettiin enemmén jérjelld kuin tunteella ja tirkeintd oli saada lapset
kasvatettua. Se, ettd joutui enemmin elimidin muiden tarpeille kuin omille tarpeilleen saattoi
aiheuttaa katkeruutta. Toisaalta toivoa parisuhteesta ei heitetty pois, mutta arjen paineet vaikuttivat
sithen. Muutosta parisuhteeseen toi se, ettd kumppani muuttui sairauden myoté erilaiseksi kuin hin
oli aikaisemmin ollut. Aktiivinen ja innostunut ihminen muuttui passiiviseksi ja omissa oloissaan

viithtyviksi. Sairauden ja ldadkityksen mukanaan tuomat muutokset tuntuivat puolisosta pahalle.

” Se on meiddn tehtdvi, ettd me johdetaan téitd perhettd kuin yritysti... ehkéd se pieni
katkeruuden siemen on ...Ettd itse ei voi niinku ottaa mitd haluaa eldmasti, ettd niinku

eldi toisille” (H2)

”sanoinkin sen perhepalaverissd, missé lapset oli mukana ettd se on muutos perheessa,
kun puoliso, joka oli vilkas, litkkuva, nopea kiinteissdin ja aina vaati vanhemmilta
lapsilta, ettd piti olla just, ettd tavallaan eletddn, mutta ollaan toisessa laidassa ja hin

on se, joka reagoi kaikkeen hitaimmin” (H2)

My®0s vastuunjako perheessd voi muuttua sairauden myotd. Terve aikuinen koki olevansa vastuussa
perheen arkipdivdsti ja jopa sairastuneesta. Sairastunut otti vastuuta kuitenkin kykyjensd ja
jaksavuutensa mukaan osaa arjen pyorittimiseen. Perheen tilannetta helpotti, kun sairastunut 16ysi

oman paikkansa ja roolinsa perheessa.

Positiivinen muutos parisuhteeseen oli tullut yleensd niin, ettd puolisot tai kumppanit pystyivit
puhumaan asioista enemmin ja paremmin kuin ennen. Avoimuus ja keskustelut olivat sovittuja eli
yhdessd paitettiin, ettd kaikista asioista puhutaan. My0s negatiivisista asioista pystyttiin puhumaan
ja ottamaan ne esille. Esimerkiksi itsetuhoajatuksista ja niiden aiheuttamasta tunteista pystyttiin

puhumaan suoraan ja ilmaisemaan omat mielipiteet siitd.
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” jotta moon kylli sille aika suoraan sanonu, mitd mind ajattelen asiasta. Niinku mé
oon sanonu sille, en tiedd onko se liian raasti sanottu, etti enhin mi voi ruveta
kyttddmaiin aikuista ihmistd, mitd se tekee, notta moon suoraan sanonu, ettd anteeksi,

et tuu ikind saamahan, jos sellaasen tempun teet tai meet tekeméhian” (H1)

Oman lapsen sairastuminen koettiin hyvin vaikeana asiana hyviksyd. Varsinkin didit kokivat
suhteensa sairastuneeseen aikuiseen lapseen hyvin ldheisend. Vaikka sairastunut perheenjidsen asui
poissa kotoa, oli henkinen riippuvuus jiinyt. Aidit kuvasivat, etti heille soitettiin heti aamulla
ensimmiiseni, ettd oletko jo heriinnyt. Aidille soitettiin ja pyydettiin kiiymisn, jos olo tuntui
yksiniselle. Aiti toimi sairastuneen tirkeimpini tukihenkiléni ja hineen oltiin aina ensimméiseni
yhteydessi, jos oli vastoinkdymisid tai mitd tahansa asiaa. Sairastuneen osasivat huolehtia itsestdan

ja elamistddn, mutta ihmissuhteita oli yleensd melko véhin ja suhde ditiin tédrkein.

ihdn meiddn pojat on samanlaisia ne, niilld on aivan erilainen ilmekin naamalla
” kylldh d t 1 11 1 Imeki 11

kun ne puhuu diteestd, ditee, se on niinku enkelistd seuraava” (RH2/4)

” se on jotenkin niin kiinni mus, siitd ei ole niinku yhtdédn pddssy irti musta. On nyt
silld lailla ettei kotona asu, muttei se ole tdssd vuosien aikana pédssy irti, niin se on

varmasti sitd sitten sithen asti ku mé kuolen.” (RH2/4)

Aidit kokivat rankkana ja kuormittavana sen, etti sairastunut oli riippuvainen hinestid. Aidit
pelkisividt, miten sairastuneet pdrjadvit, jos dideille tapahtuu jotain. Heiddn mielestddn olisi
helpompaa, jos sairastunut olisi samanikédinen, koska silloin elinaika todennékoisesti olisi
samanpituinen. Oman lapsen sairastamista pidettiin raskaana asiana. Aidin rooli korostui lapsen
sairastaessa. Toisaalta ldhiympéristo loi paineita, ja didit ajattelivat muiden syyllistdvin heitd, kun
sairastunut ei ole itseniistynyt heistd. Aidit saivat neuvoja olla vain &iti tai hellittii vihin
huolenpidossa, mutta kiytinnossi omaa lasta ei voi jittid eikd kieltdd pitdmistd yhteyttd. Aidit
kokivat, ettd heiddn tulee huolehtia lapsestaan ja olla lapsensa tukena.

” ajattelisin ndin, ettd olisi helpompaa jos vaikka mies olisi sairas, ajattelis ettd
kuoltais yhtd vanhoina tai ei tarttisi ajatella, ettd mitd sille tapahtuu sen jidlkeen”

(RH2/4)
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Aiti voi pitid lapsen sairautta niin kovana taakkana, etti ajatteli voivansa eldi kauemmin ilman
sairastunutta lasta. Ne didit, joiden sairastunut lapsi ei asunut kotona, ottivat heitd lomalle kotiin. He
kokivat sen tehtidvikseen, eivitkd voineet torjua tai kieltdd sairastuneen yhteydenpitoa, koska se oli
sairastuneen ainoa kontakti ja mahdollisuus saada vaihtelua eldméaén. Vierailuja oli osaksi siksi, ettd
sairastuneet olivat ditien mielestd yksindisid ja muut ihmissuhteet olivat ainoastaan muihin
sairastuneisiin. Vierailut koettiin kuitenkin hyvin rankkoina ja voimia vievind. Perheen arkirutiinit
muuttuivat johtuen sairastuneen energisyydestd ja erilaisesta vuorokausirytmistd. Sairastuneen
luonne saattoi vaikeuttaa arkipdivad, esimerkiksi sairastunut ei ottanut ohjeita vastaan, vaan eli sekd
toimi omalla tavallaan huomioimatta muun perheen normaalia arkea. Sairastuneet yleensi avustivat
kodin hoidossa, mutta loman jédlkeen oli sama tyo ehké tehtdvi itse uudelleen. Vanhemmat myos
kuvasivat my0s tilanteita, ettei kannata siivota ennen lomalle tuloa, koska koti oli sotkuisempi
vierailun jilkeen. Ohjaaminen ei auttanut, koska heilld oli eri késitys siivoamisesta tai jonkun muun
tyon suorittamisesta. Toipuminen edellisestd vierailusta saattoi kestdd seuraavaan vierailuun.

Toisaalta loma sujui joskus ongelmitta ja toi mukavaa vaihtelua kaikille.

“ei sitd voi oikein vihainenkaan olla ja laittaa ovia kiinni. Se on henkireikd sille
elamis” (RH2/4)
” se on niin rankka se viikonloppu joka toinen viikonloppu, etti poden sitd sen

viliajan, sitte ma justihin oon friskaantunut kun se tulee taas” (RH2/4)

Myos aviopuolisot nédkivit vaimojensa yhteydenpidon ja vastuunkannon sairastuneesta rankkana ja
uuvuttavana seké olivat huolissaan vaimojensa jaksamisesta. Toisaalta ditien taakka lisdédntyi ellei
heilld ollut puolisoa tai kumppania jakamassa taakkaa. Tdlloin didin oli korvattava myos isidn
paikka. Vanhemmat tunsivat yhé edelleen vastuuta ja huolenpitovelvollisuutta, vaikka lapsi oli jo

biologiselta idltddn aikuinen.

” Soilella on véhd vapaata, mutta hdn kuormittaa itsednsid uhkaavasti eli ei saa katkoa

tai haluaa ohjelmoida ndin” (RH1/2)

Tiarkedd vanhemmille oli my0s, millainen suhde sairastuneen ja vanhemman vililld oli. Jos vilit

olivat hyvit ja asioista pystyttiin puhumaan, niin selviytyminenkin oli helpompaa.
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” Mikd auttaa hyviksymidn. Tdd on yksi, ettd poika on meidédn kanssa vileissd hyvin.
Se kdy meilld ja se helpottaa sitd tilannetta toisaalta.... Ja hin on pikkuhiljaa
avautunut ja puhunut meille, niin se on niin ku auttanut meitd kestimaa titd ja ollu

niin ku hirvittdvan tarkeda” (RH1/1)

5.2.2 Ympiriston suhtautuminen sairauteen ja sairastuneeseen

Toisen yldkategorian muodosti ympériston suhtautuminen psyykkiseen sairauteen ja
sairastuneeseen. Se muodostuu kahdesta alakategoriasta, jotka ovat ldhiympiriston suhtautuminen

sairauteen ja sairastuneeseen sekid median vilittdma kuva sairaudesta.

Liahiympériston suhtautuminen sairauteen ja sairastuneeseen

Perheenjisenet kertoivat kokemuksiaan siitd, miten 1dhiympiristo suhtautui psyykkisiin sairauksiin
ja sairastuneeseen ihmiseen. Ystidvit yleensd osasivat suhtautua perheenjidsenten mielestd hyvin
sairastuneeseen. Kokemuksia oli siitd, ettd ystidvéat kysyivit, kuinka sairastuneeseen tulisi suhtautua,
muun muassa silloin kun sairauden oireet olivat ndhtdavissda. He kertoivat kokemuksiaan siitd, miten
sairastuneen kanssa samanik&iset osasivat suhtautua luonnollisesti sairastuneeseen, koska ovat
alusta asti tottuneet hianeen. He osasivat toimia sairastuneen kanssa ja ymmarsivit ettd hianen kanssa

voi toimia niin kuin muiden samanikiisten kanssa, esimerkiksi pelailla peleja.

”mulla oikeastaan on nuo serkut, kun ne on samanikéisid, no Pentti on kaikista vanhin,
vanhempi kuin serkkusarjansa, niin tuota ne osaa suhtautua kauheen niinku sill lailla,
kun ne on koko eldméinsi tottunut, eivit ole tervettd Penttid ndhneetkédin, se on niin
luontevaa ja silld lailla, ettd ne osaa ehdottaa sille kaikkia pelejd, ja kaikkia sellaisia

mistd ne tietdd, ettd se osaa aivan samalla lailla kuin terveetkin”. (RH2/4)

Perheenjdsenet kokivat ongelmaksi, varsinkin nuorempien sairastuneiden kohdalla, heiddn
yksindisyytensd. Vanhemmat olivat yrittdneet saada niille nuorille tukiryhmid, joiden kanssa he
voisivat kdydd elokuvissa tai jossain muualla vapaa-aikana. Samanikéisid nuoria vapaaehtoisia ei
ollut Ioytynyt. Vanhempia ihmetytti se, ettd oikeastaan kaikilla muilla erityisryhmilld oli
tukihenkil6jd, mutta ei niilla psyykkisesti sairailla nuorilla. Yksin ndmé nuoret eivét halua kdyda
esimerkiksi elokuvissa vaan tarvitsivat muita nuoria mukaansa. Samalla voisi vaikuttaa yleisiin

asenteisiin, kun tavalliset nuoret ystivystyisivit ja kulkisivat heiddn kanssaan. Useimmat
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ystavyyssuhteet nuorilla olivat sairastaviin nuoriin eikd heilli ollut paikkaa, missd solmia
ystavyyssuhteita muihin nuoriin. Vanhemmat toivoivat myds, ettdi nuoret 10ytdisivit
”samanhenkisen” tytt6- tai poikaystdvin, jolloin riippuvuus vanhemmista védhenisi. Toisaalta he

voisivat ndin vanhempien mielestd eldd myos normaalimpaa eldmaia.

Perheilld oli kokemuksia siitd, ettd sairastuneen kustannuksella pidettiin hauskaa ja héntd
innostettiin hauskuuttamaan ja hinelle naurettiin. Perheenjdsen yritti puolestaan opettaa normaaliin
kanssakdymiseen muiden ihmisten kanssa. Haastateltavat kokivat ikdvéand sen, ettd psyykkisesti
sairastuneisiin suhtauduttiin niin kuin siind olisi jotain naurettavaa tai heistd puhuttiin halveksivaan

sdvyyn.

” Joskus tulee kiukun tunteita joidenkin ihmisten halveksivasta suhtautumistavasta ja
yleensid puhetavasta, asenteista ja ne loukkaavat ja saavat minussa aikaan tarpeen

voimakkaasti puhua psyykkisistd ongelmista kédrsivien ihmisten puolesta.” (E8)

Perheenjisenilld oli kokemuksia siitd, ettd monet hyvinkin ldheisistd ystdvistd olivat etddntyneet
sairauden alkamisen jdlkeen eikd yhteydenpitoa endé ollut tai se oli hyvin vihaistd tai muodollista.
Tutkittavat kertoivat, ettd tosiystidvét olivat jddneet rinnalle. Tutkittavat kertoivat siitd, ettd ihmiset
eivit ottaneet puheeksi sairautta ja sairastunutta ihmistd. Terveiden sisaruksien kuulumisia ja

elaméntilannetta kyseltiin, mutta sairastuneesta ei puhuttu.

”sen huomaa siitd, ettd multakin kysytddn, mitds tyttdrelle nyt kuuluu ja koskaan ei

kysytd, ettd mitd poijalle kuuluu” (RH2/4)

Tilanne saattoi muuttua ajan myo6td, jolloin  jopa vasta 20 vuoden kuluttua sairastumisesta
lahisukulaiset kyselivdt sairastuneen kuulumisia. Toinen tekijd, mikd auttoi puhumaan, oli
somaattisen sairauden puhkeaminen, mutta tdlloinkin puhuttiin enimméikseen somaattisesta
sairaudesta eikd psyykkisestd sairaudesta. Haastateltavat toivoivat, ettd sairastuneeseen

suhtauduttaisiin samalla tavoin kuin terveisiin sisarruksiin.

Perheenjisenet kertoivat sairauden aiheuttamasta leimautumisesta. Haastateltavat kertoivat, kuinka
vastakkaisen sukupuolen edustajat kaikkoavat, kun kuulevat sairastuneen olevan psykiatristen

palveluiden kayttaja.
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“poika kertoi, ettd kun se on poikakaverin kanssa ollut tansseissa ja on sielld
tutustunut naisiin ja tansinnu, mutta heti kun hiin sanoo etti kdy ”X-paikassa”, niin ne

hiipyy ”(RH2/2)

Perheenjisenet kokivat, ettd yhteiskunnassamme on sellainen kulttuuri, ettd mielenterveyspotilaat
leimataan, eikd heilldi ole mahdollisuutta normaaliin eldmididn. Tamidn leimautumisen vuoksi
sairastunut ei saa tyotd eikd voi perustaa perhettd. Perheenjédsenet toivoivat, ettd yhteiskunta voisi
osallistua taloudellisesti mielenterveyspotilaiden tydssdkdyntiin ja tukisi joko tyOnantajaa tai
sairastunutta taloudellisesti tyonteon mahdollistamiseksi. Tutkimukseen osallistuja esitti myos
toiveen, ettd psykiatrinen avo- ja laitoshoito ottaisi isomman vastuun sairauden hoidosta, niin ettei

se jdisi perheenjdsenten vastuulle.

“Henkild, joka on sairastanut saa “leiman”, joka estdd normaalin eldmiseen liittyvédn
oikeuden monessakin mielessd. Tyon saanti vajaatyokuntoisena on lidhes olematon. Ei
kukaan tyonantaja ota vajaakuntoista tyohon. Tamidn pdivian yhteiskunnassa ei ole

tilaa vajaatyokykyiselle, taytyy olla tyoteholtaan 100%, mieluummin 120%. ”(E1)

Median antama kuva sairaudesta

Haastateltavat olivat huolissaan siitd kuvasta, minké viihdeteollisuus antaa psyykkisestd sairaudesta
ja sairastuneista. Tutkittavat kertoivat, ettd viihdeteollisuuden antama mielikuva psyykkisisti
sairauksista ja sairastuneista oli vddrd ja virheellinen. Psyykkisesti sairaita kuvataan murhaajina,
vaikka suurin osa vikivallan tekijoistd on niin sanottuja terveitd ihmisid. Haasteltavat kertoivat

sairastuneiden olevan herkki ja arkoja ihmisié ja kaukana viihdeteollisuuden antamasta kuvasta.

Television keskusteluohjelmat olivat haastateltavien mielestd hyvid, koska niistd sai tietoa ja
psyykkiset sairaudet tehddin tutummiksi ja arkipdivdisemmaksi. Nidissd ohjelmissa psyykkisesti
sairastuneet kertovat lagdkityksestd, sairaalahoidoistaan seki selviytymisestdin ja ne toimivat hyvéina

mallina sairastuneelle. Julkisten henkildiden esiintyminen niissd koettiin hyvina.

“on mun mielestd hyvd kun telkkarissa tulee sellaista keskusteluohjelmia, on niitd
tdllaisid joilla on henkisid vaikeuksia ja vield myoOntdvit ettd ovat lddkityksessd ja
kaikkea télldistéd - on ollu todella sairaalassa, saattaa olla vuosia ja sitte siitd jotenkuten

selvinny” (RH2/4)
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5.3 Perheenjiasenten kuvaukset arkieldmaisti

Perheenjdsenten kuvaukset arkieldméstd yhdistdvidksi kategoriaksi muodostui perheenjdsenen
selviytyminen tai selviytymittomyys. Sen yldkategorioiksi muodostui avunsaanti sosiaaliselta
tukiverkostolta, huolenpito sairastuneesta ja sairastuneen etujen valvonta, sairauden ja sairauden
vaikutuksen ymmartdminen ja selviytyminen sairauden eri vaiheissa. Kuviossa 2 on esitetty
perheenjasenen selviytyminen / selviytyméttomyys yhdistivda kategoria, yldkategoriat ja

alakategoriat.

Alakategoria Ylakategoria Yhdistava kategoria

Laheisten tuki

Vertaisryhmien tuki »| Avun saanti sosiaaliselta
tukiverkostolta

Hoitojarjestelman tuki

Ajan tasalla olo ja valvonta

Aktiivinen osallistuminen Huolenpito sairastuneesta ja

hoitoon sairastuneen etujen valvonta
Perheenjésenen

Aktiivinen yhteydenpito selv!)_(tyrplrlen tai
selvidaméttomyys

Tiedon etsinta ja
saaminen

y

Sairauden ja sairauden
vaikutusten ymmaértdminen

Lapsiperheiden tukeminen

Sairauden alkuaika Selviytyminen sairauden eri
vaiheissa

Taman hetkinen tilanne

Tulevaisuus

KUVIO 2. Perheenjdsenen selviytyminen tai selvidméittomyys yhdistdvi kategoria, ylidkategoriat ja

alakategoriat.
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5.3.1 Avun saanti sosiaaliselta tukiverkostolta

Yldkategoria avun saanti sosiaaliselta tukiverkostolta muodostuu alakategorioista ldheisten tuki,

vertaisryhmén tuki ja hoitojdrjestelmén tuki.

Laheisten tuki

Haastateltavilla sukulaiset ja ystdvit olivat tidrked tuki selviytymiselle. Nimenomaan keskustelut
joko oman perheen sisdlld tai ystdvien kanssa olivat olleet merkittavd selviytymiskeino.
Perheenjisenilld oli yksi tai useampi ldheinen ystdvi, jonka kanssa voi puhua vaikeista asioista.
Aluksi ystivit olivat voineet tuntea sdilid heitd kohtaan, mutta sdilid he eivit kaivanneet. Toisaalta
he eivit halunneet kuormittaa ystdvidan liikaa omilla kokemuksillaan eivitkd puhua jatkuvasti
ystdvien kanssa sairaudesta. Haastateltavat halusivat unohtaa vililld ldheisen sairauden ja puhua
muista asioista. Sukulaisten antamaa tukea oli estinyt se, ettd sukulaiset eivit tienneet eivitki
vilttamattd ymmartineet, millainen tilanne perheelld todellisuudessa oli. Sukulaiset eivit tienneet,
millainen perheen arkipdivd oli, mitd pelot ja epdavarmuus olivat. Tai he eivit tienneet, miten
kuormittavaa oli olla ja jéirjestidd energiselle ja aktiiviselle ihmiselle tekemisté joka hetki ja seurata
sekd huolehtia hinestd. Myohemmin kuullessaan siitd, sukulaiset kertoivat, ettid olisivat halunneet
olla apuna, mutteivit tienneet tilannetta. Sukulaiset olivat yrittineet auttaa myOs ottamalla
sairastunutta luokseen joksikin ajaksi. Aina se ei kuitenkaan onnistunut, vaan kédvi niin, etteivit
sukulaiset pédrjanneet sairastuneen kanssa, Arki oli niin rankkaa, ettd suunniteltu loma jdi pdivan

pituiseksi.

“ensimmdinen hoito vilitti sitd tietoa, millaista eldamidd me ollaan eletty ja tavallaan
sitten ldhensi, tavallaan ihmisilla ei ollut sitd kdsitysti. ..
ne (sukulaiset) néki sen ja tuli ymmartdmédin mitd se on se epavarmuus ja kun ei

tiedd, mitd tapahtuu, kun mies laittaa oven kiinni ” (H2)

” Varmaa sivulliset ajattelee ettd noin hauska poika, mitd siind on kestdmistd, komia
ja kaikilla lailla mukava ja ahkera... Joku voi ajatella, ettd onpa ihanaa, kun on noin
seurallinen, mutta kylld mé joskus ajattelen, ettd olispa ihanaa kun se olis hetken hiljaa

ja omissa oloissaan (RH2/4)
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Perheenjisenet eivit myoskédidn aina jaksaneet kertoa, millainen sairastuneen tilanne oli ja missd
mennddn, vaikka ldhiomaiset tai tuttavat kysyivitkin. Asiasta jatkuva puhuminen ja selittiminen

ulkopuolisolle koettiin vililld turhauttavana, vaikka kysyjin tarkoitus olisi hyva.

” jotenkin koen visyttdviksi niin selittdd aina miki tilanne on ja sekin on omalla
laillaan kérsinyt inflaation, kun on paljon ongelmia. Kun joku kysyy ihan hyvyyttién,
koska héntd ei tavallaan ndy missddn, kun se on vetdytynyt, miti teille kuuluu ja
tavallaan ihan taakaksikin tuli, kun niin paljon selitit sitd, ettd kun kysymys oli aina

miké on tilanne.” (H2)

Perheenjdsenet kokivat olevansa vililld niin uupuneita sekd visyneitd ettd elivdt niin omassa
elamdssdin, ettei sinne ollut helppo tulla tai sieltd ei voinut tai jaksanut ldhted pois. Toisaalta uusia
ithmissuhteita ei endid helposti muodostunut, kun eldmiin oli tullut vaikeuksia. Perheenjisenet
kokivat my®0s, ettd heitd oli vaikea ldhestyd. Perheenjdsen saattoi jiddd vain kotiin eikd uskaltanut
kutsua kotiin ketdédn, koska ei ollut varma siitd, millainen tilanne kotona oli juuri silloin. Lahipiiri
antoi neuvoja, ettei saa vain jaadd kotiin, mutta koti koettiin turvapaikaksi, josta ei haluttu ldhted
pois. Sosiaaliset tarpeet olivat muuttuneet tilanteen mukaan, kun puhelias ja sosiaalinen ihminen
saattoi pysytelld vain kotona jaksamatta tavata muita ja osallistua mihinkdin. Myos se, ettd oli
kotoisin muualta ja koki olevansa vieraalla paikkakunnalla, vaikeutti tuen saantia. Télloin ei

myo6skéddn suku toiminut tukiverkostona.

“mindkin vetdydyin ja silloin tuli tunne ettei kukaan tue, ettd ihmiset on arkoja
kdymédn kohti... Mua ei ollut helppo ldhestyd ja mun ei ollut mitenkddn helppo
lahestyd, ettd muutamat harvat tutut, jotka on ollut jotka muodostui silloin kun vield

liikuttiin. Eiké tietenkddn muodostunut enédd, kun rupesi olemaan vaikeeta” (H2)

”Ja jotenkin mi koin, etten uskalla mihinkiin 14hted, olin niin kuin lukossa. Ettei niin
tavallaan onnetonta ole, ettd ldhted omasta kodosta karkuun. M3 tavallaan otin turvan

kodin seinistid. ”(H2)

Liheisten ystdvien tuki ja apu oli merkittdvdd. Hyville ystdville voi soittaa milloin vain, ja he
jaksavat kuunnella. Hyviaan ystdviin saattoi luottaa ja olla varma, ettei hin kerro arkojakaan asioita
eteenpdin. Uusia ldheisempid ihmissuhteita oli muodostunut myos sairastamisen aikana, ja ne

saattoivat alkaa vaikkapa satunnaisilla puhelinsoitoilla. Ne saattoivat johtaa tiiviimpéddn
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yhteydenpitoon. Ystidvien kanssa puhuttiin myds muista asioita ja rentouduttiin muutenkin. Ystivit
kuljettivat harrastuksiin, ellei itselld ollut mahdollisuutta.  Ystdvit saattoivat auttaa myos
konkreettisesti, esimerkiksi kodinhoidossa tai muissa toissd. Toisaalta oli my6s kokemuksia,
etteivdat perheenjdsenet saaneet minkddnlaista tukea ystiviltd tai sukulaisilta. Ldhisukulaisten
suhtautuminen oli muuttunut sairastumisen myoti ja perheenjidsenet olivat kokeneet, ettd heidit oli

eristetty ja heistd puhutaan perdttomid asioita.

” Mulla on siind yksi oikein hyvd kaveri, jonka kans me joskus lauantai-iltaa
istutahan, ja istumma siélé, kehutaan ittidmme ja toisiamme me puhutaan asioosta aika
paljo niinkd molemmat kertoo omia juttujansa. Se on sellaane ja se on sovittu etti
sellaane paikka, josta ei pihalle ldhdre mitddn. Ne jdid sinne. sellaane ja se on sovittu
jos toisella on joku hitd niin soitetahan ja sitte hommatahan se aika ja mennédhd

sinne”. (H1)

Tyokavereilta perheenjidsenet saivat jonkin verran tukea. He kokivat, ettd heiddn sairastunut
perheenjdasen oli kielletty puheenaihe tyopaikalla, mutta epdilivit, ettd sairastumisesta ja
sairastuneesta puhuttiin, kun he eivit ole paikalla. TyOkavereille sanottiin, ettei toivota heidin
kertovan nditd asioita eteenpdin, koska se ei helpota selviytymistd. Toisaalta tyopaikalla ei
kotitilanteista kerrottu, kun ei haluttu, ettd heiddn asioista puhuttaisiin sielld. Tyokaverit kylld
tiesivit sairaudesta ja toisaalta haastateltavat tiesivit, ettd muillakin tyokavereilla oli psyykkisesti
sairaita perheenjidsenid, mutta silti asioista ei puhuttu. Perheenjdsenet toivoivat, ettd psyykkisistd
sairauksista ja sairastuneista puhuttaisiin ja heihin suhtauduttaisiin niin kuin muihinkin ja
hyviksyttdisiin niin kuin somaattiset sairaudet. Toisaalta haastateltavilla oli mennyt jonkin aikaa
ennen kuin he olivat itse valmiita puhumaan sairaudesta tai sairastuneesta. Ty0 sindnsd toimi
selviytymiskeinona, koska se etddnnytti arkipdivistd, eikd silloin ei tarvinnut tai voinut ajatella
sairastunutta ja hdnen selviytymistddn. Toisaalta tydstd pois jddminen voi toimia selviytymisen

kannalta ratkaisevana tekijdni, koska aikaa jdi enemmiin sairastuneen huolenpitotehtiviin.

” mi olen niille henkildille, joille md oon kertonut, mi oon sanonu ettei siitd tartte
mitddn numeroa tehdi, ettd mi en kerro sen takia, ettd pitidisi kerrottais eteenpdin.”

(RH2/4)
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Vertaisryhmien tuki

Haastatteluissa korostui, ettd etenkin naiset saivat sellaista tukea vertaisryhméstd, mitd muualta
eivit saaneet. Vertaisryhméssd huomattiin, ettd muillakin oli samanlaisia kokemuksia ja sielld

jaksettiin kuunnella samoja asioita moneen kertaan.

” sen luonteisia on muitakin, se on niin yksin niitten kans ja ajatellaan etti meiddn
lapsi vain. Ja nidkee nditd kavereita, ettd se on aika yleinen ja hyvidksyy paremmin.”

(RHI/1)

Uusi ryhmélédinen otettiin vastaan kertomalla jokaisen omaisen tarina. Tarinat kerrottiin samalla
tavalla, tai tarinaa muutettiin ja kerrottiin vidhédn toisesta nikokulmasta. Tarinan muuttamisella
estettiin muita ryhméldisid pitkdstymistd. Haasteltavat kertoivat, ettei kukaan muu jaksa kuunnella
niitd heidin murheitaan yhé uudelleen, eivitki he vilttdmattd halua muille kertoakaan. Ryhmildiset
kokivat itse kuuntelevansa ystdviensd murheita, mutta hyvitkddn ystdavit eivit aina jaksa olla
kiinnostuneita heiddn ldheisen psyykkiseen sairastamiseen liittyvistd asioista. Keskustelut
vertaisryhmisséd koettiin kuitenkin raskaina, ja ne saattoivat jaadd mieleen vaivaamaan ja palata
mieleen kotonakin, mutta ne silti koettiin ’puhdistavina”. Lihteminen omaisryhmiin oli joskus

vaikeaa, mutta palatessa kotiin koettiin, ettd oli saatu tukea omaa jaksamiseen.

” Ettd vaikka olisi kuinka hyvd ystivd tdmén kaiken ulkopuolella, vaikkapa se
naapurin rouva, kylld sen vaan nikee naamasta, ndiden hyvienkin ystidvien naamasta,

ettei ne jaksa, ei niitd huvita kuunnella niité juttuja” (RH2/4)

Miesten mielestd naiset saivat enemmin tukea omaisryhmistd ldhinnd siksi, ettd he ldhtevét
helpommin mukaan omaisryhmiin. Miehet kokivat, ettd miehilli on korkeampi kynnys ldhted
mukaan omaistoimintaan, ja he miettivitkin, miten saada miehid enemmin mukaan
omaistoimintaan. Tarvetta omaisryhmiin ja keskusteluille olisi, mutta miten saada kynnys tarpeeksi
matalalle. Télld hetkelld tieto miesten ryhmisté levida lahinna kuulopuheilla.

” tieddtkd mulle tuli yksi mieleen ettd ei saisi véhidtelli miehen osuutta tdssd
yhteistyOssd hyviksyai ja kestdd kaveri. Md uskon, ettd timékin missd me ollaan, aina

tullaan tdnne, on korkea kynnys. Miten sitd madallettais, ettd saatais miehid mukaan.
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siis varmaan miehet tulisi mielellddn kertomaan. Ei se oikein sovi, ettd kaljaa tuotais

tdnne pulloja ja tupakkia. Jostakin olisi alettava alempaa” (RH1/1)

Vertaisryhmistéd eivit kaikki perheenjdsenet saaneet kaipaamaansa tukea. Syyné tdhédn oli se, ettd
perheenjdsen ei ollut samanlaisessa eldmintilanteessa kuin muut ryhméléiset. Ongelmat olivat
erilaisia silloin, jos lapsi sairastaa tai jos puoliso sairastaa. Ongelmia oli tullut pienelld
paikkakunnalla, jossa ryhmildiset olivat entuudestaan tunteneet toisensa. Télloin puhuttiin paljon
muista asioista kuin mihin ryhmid on tarkoitettu ja tuttuus haittasi puhumista. Toisaalta
tutkimuksessa tuli eteen, ettd kaikki eivét tarvitse vertaisryhméd. Hyvd ystidvé, jolle oli tottunut

puhumaan avoimesti, korvasi vertaisryhmén.

”Kévin omaisten ryhmidssd yhteen aikaan, mutta en tuntenut saavani sieltd
vertaistukea. Sielld oli lapsiperheiden omaisia pidasiassa ja heidin ongelmat aivan
erilaisia. My0s muissa omaisten tilaisuuksissa tunnen, en kuulu joukkoon, asiat ovat

niin erilaiset” (E2).

Hoitojarjestelméan tuki

Perheenjisenet kuvasivat melko vihén hoitojirjestelmén antamaa tukea ja padpaino oli tiedollisella
tuella. Hoitojarjestelmistd  perheenjdsenet olivat saaneet tukea myds keskusteluista
hoitohenkilokunnan kanssa. Perheenjidsenet kuvasivat sitd, ettd hoitohenkilokunta toimi heille
taustatukena esimerkiksi silloin, kun sairastuneella oli epdvarmuutta asioiden oikeasta laidasta.
Lisdksi heilld oli kokemuksia, ettd hoitohenkilokunnan kanssa oli helppo puhua. Se, ettd kysytddn
perheenjdasenen jaksamista ja tunteita, koetaan hyvidnd. Hoitojdrjestelmidn antamasta tuesta
haastateltavat ~ kertoivat omahoitajan  toiminnasta ja  omahoitajat toimivat tukena

tunnepurkauksissakin.

”Mutta mulla on muistikuva ettd omahoitaja kysyi mitd vois tehd4.... muistan ldhinna
sen ettd rupesin itkeméén ja kerroin 1ahinnd omia kokemuksia ja jokin purkautui siind

sitten. Mutta tuntu sellainen toivoton olo” (H2)

Myonteisid kokemuksia perheenjésenilld oli siitd, ettd heidit oli kutsuttu hoitopalaveriin ja kerrottu
sairaudesta ja oireista sekd saatu ’tervetulotoivotus” takaisin, mikéli hoitotarvetta tulisi uudelleen.

Lisdksi se, ettd heitd oli kuunneltu ja heiddn mielipidettdin kysytty, oli tuntunut hyvéltd. Hyvid
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kokemuksia perheenjidsenilld oli siitd, ettd he olivat voineet vaikuttaa ldheisen lddkitykseen ja

esimerkiksi olivat ehdottaneet ldikkeen vihennysti ja olivat neuvotelleet siitd lddkirin kanssa.

5.3.2 Huolenpito sairastuneesta ja sairastuneen etujen valvonta

Ylédkategoria huolenpito sairastuneesta ja sairastuneen etujen valvonta muodostuu kolmesta
alakategoriasta, jotka ovat ajan tasalla olo ja valvonta, aktiivinen rooli hoidossa ja yhteydenpito

sairastuneeseen.

Ajan tasalla olo ja valvonta

Perheenjdsenten selviytymiskeinona oli sairastuneen tilanteen seuraaminen ja valvonta.
Perheenjdsenet olivat mukana hoitoprosessissa muun muassa seuraamalla ja tarkkailemalla
sairastuneen vointia ja hoitoa sekd vaatimalla hoitoneuvotteluja. Virallista hoitojirjestelméaa
kuvattiin melko joustamattomaksi ja byrokraattiseksi. He eivdt olleet aina saaneet tietoa
sairastuneen hoidosta, esimerkiksi ladkityksestd ja sen muutoksista edes pyytdessddn. Vanhemmat
halusivat olla tietoisia sairastuneen voinnin, hoidon ja lddkityksen muutoksista ollakseen ajan
tasalla. Tietimdlld nédistd asioista, he voivat seurata ja huomioida muutoksia ja toimia yhteistyossi
hoitotahon kanssa. Hoitotahojen mielestd tdysi-ikdisen asiakkaan tietoja ei voi antaa muille
perheenjésenille ilman asiakkaan suostumusta ja vanhemmat kokivat timén vidryytend, koska
kumminkin kokivat olevansa vastuussa ja huolsivat tdysi-ikdistd lastaan. Ristiriita potilaan

oikeuksien ja vanhempien tiedonsaannin vililld koettiin yhteistyotd vaikeuttavana.

” Sitte toisaalta se on sitd seurantaa, missd kunnossa kaveri on ja jatkuva seuranta
padlla... Eli on yritetty ottaa selvii, toisaalta onko nyt kyseessd sairaus vai ladkkeen
haitta. Sitd analyysia on tehty tdhén asti ja joudutaan tekemii jatkuvasti pdivittdin ja
viikoittain. Me ollaan niin aktiivisia ettd me ollaan saatu hiirikon maineen méaarityilld

osastoilla.” (RH1/2)
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Aktiivinen osallistuminen hoitoon

Vaikeana tutkittavat kokivat sen, ettd perheenjidsenten tuli tehdé aloite hoitoon liittyvissd asioissa,
esimerkiksi palavereista. Aikaisemmin ongelmia oli aiheutunut lddkityksestd ja sen
haittavaikutuksista kysyminen, koska se oli tulkittu hoitotahoissa lddkekielteisyydeksi. Nykyiin
myonnettiin, ettd lddkityksestd voi olla myOs haittavaikutuksia ja niistd kerrotaan enemmin
sairastuneelle ja perheenjdsenille. Haastateltavat korostivat ladkityksen tarvetta ja tarpeellisuutta, ja
he olivat omaehtoisesti hankkineet tietoa ladkityksestd. Téllaista aktiivista roolia perheenjidsenet
pitivit kuitenkin hyvin raskaana ja energiaa kuluttavana, mutta tirkednd. Lisdksi timi rooli oli
tuntunut hyvin vastuulliselta. Toisaalta oma méiiritietoinen toiminta oli perheenjidsenten
selviytymiskeino. Esimerkkini tillaisesta madritietoisesta toiminnasta oli muun muassa sairaalaan
meneminen sairauden pahetessa, kun ldhetettd sairaalaan ei ollut heti saanut. Tdlloin perheenjdsen

oli vaatinut ldhetteen tai vienyt ldheisen suoraan sairaalaan.

” Minulla on kokoajan tunne, ettd minun on oltava kaikki aistit valppaina ja aina
tarvittaessa tartuttava asioihin. Hoito avohoidossa ei valitettavasti kykene vastaamaan
nithin odotuksiin, joita minulla on hoidosta.. Perhepalaveria on tidytynyt joka kerta
pyytdd. Omaisena koen olevani liian suuressa vastuussa. Hyvin harvoin voin ottaa

vapaata téstd tarkkailijan/tukijan roolista.” (E1)

Aktiivinen yhteydenpito

Haastateltavien aktiivisuus ndkyi siind, ettd he pitivdat tiiviisti yhteyttd sairastuneeseen
perheenjaseneen, mikili he eivit asuneet yhdessd. He soittivat tai kdvivét sairastuneen luona
pdivittdin tai viikoittain. Samanlainen aktiivinen rooli korostui myos, mikili asuttiin samassa
taloudessa. Haastateltavat olivat muodostaneet erilaisia tukiverkostoja sairastuneelle, kun joutuivat
olemaan poissa kotoa, esimerkiksi tyon takia. Téllaisia tukiverkkoja oli esimerkiksi jonkun
sukulaisen tai tuttavan kanssa sopiminen, ettd hineen oli voinut tarvittaessa ottaa yhteytta tai joku
oli ollut sen ajan sairastuneen kanssa. Lisdksi poissa ollessa pidettiin puhelimitse tiivistd yhteytti ja

yritettiin tarvittaessa auttaa tilannetta keskustelemalla puhelimitse.

” kylla sitte mulla on ditee ja mi oon sitte kysyny, pitddsko sen sitte tulla sinne. Ja mi
oon teheny Paavon kans sellaasen sopimuksen, ettd aina jos md oon yon reissus, niin

se on yon kotona” (H1)
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no mi kylld soittelen aika lailla tihidd ja vield sen jutun jdlkeen, ettd onko kaikki

hyvin. Mi tsekkaan ja silld saan itseni rauhoittumaan, jotta mi soittelen” (H1)

5.3.3 Sairauden ja sairauden vaikutusten ymmairtiminen

Ylédkategorian sairauden ja sairauden vaikutuksen ymmirtdminen muodostavat alakategoriat tiedon

etsiminen ja saaminen sekd lapsiperheiden tuki.

Tiedon etsintéd ja saaminen

Haastateltavat pitivdt tiedon saamista tidrkednd selviytymisen kannalta. Tiedon avulla he
ymmarsivdt sairautta ja sairastunutta. Selviytymisprosessi oli alkanut, kun oli ymmaértianyt
sairauden. Haastateltavat saivat tietoa hoitotaholta seki kirjallisesti ettd suullisesti. Sairastunut antoi
perheenjésenille kirjallista materiaalia ja kehotti lukemaan sitd. Tietoa perheenjidsenet saivat
sairaudesta, lddkityksestd ja diagnoosista. Tosin tieto sairauden diagnoosista tuli heiddn mielestd
melko myohddn. Kokemuksia oli siitdkin, ettd diagnoosi tuli liian nopeasti eli kolmen péivin
kuluttua sairaalaan saapumisesta ja sen jidlkeen aloitettiin voimakas ldikitys. Haastateltavat olivat
hankkineet itse paljon tietoa, muun muassa internetistd, kirjallisuudesta, televisio-ohjelmista seki
tuttaviltaan. Tiedon tuli olla ymmarrettdvaid ja perheet korostivat, ettd sitd ikind tule liikaa. Lisdd

tietoa toivottiin yleensa sairaudesta ja siitd kuinka sairauteen ja sairastuneeseen tulisi suhtautua.

” mé ainakin toivoisin, ettd sairaudesta valotettaisiin enemmién ja kerrottais enemmén

niinku ladkaritkin kertois enemmin ja kuinka siithen suhtautua” (RH2/2)

Perheenjdsenet toivoivat, ettd heiddn ei tarvitsisi itse pyytdd tietoa, vaan se annettaisiin pyytamatta.
Myos se, ettd perheenjisenilld ei ole tietoa erilaisista vaihtoehdoista tai mahdollisuuksista koettiin
huonona asiana ja siksi hoitohenkilokunnan toivottiin niistd kertovan. Téllaisista mahdollisuuksista

mainittiin muun muassa erilaiset tuetut lomat ja vajaakuntoisten tyollistymisvaihtoehdot.

” Seindjoelta annettihin tietoa ja sieltd sai, mitd sairaalasta annettihin ja niitd sitten luin
ja oon mi joskus jotain vidhd netistd kattonu. Ja sitte ku mé oon televisiosta kattonu ja
nyt niitd tulee kaikinlaisia ohjelmia, niin on sattunu justihin vahingossa kattomahan ja

kylld mé oon ne kaikki kattonu aikalailla mielenkiinnolla™ (H1)
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”Ei mini ainakin oon niin kuin lumiukko pihalla heti, jotten mid ymmirrd. Mulle pitdd

olla kaikki kirjootettuna selevilld suomen kielelld” (H1)

Perheenjdsenten saamassa tiedoissa arkipdivin selviytyminen ei useinkaan ollut tullut esille ja siitd
perheenjédsenet olisivat halunneet enemmain tietoa. Esimerkiksi siitd, miten suhtautua oireisiin tai
miten vastata, kun sairastunut toistaa ja kyselee samoja asioita. Vaikka sairastumisesta oli jo
pitkdkin aika, niin silti ndm& asiat olivat yhd ajankohtaisia ja niitd mietittiin. Arkipdivin
selviytymistd oli auttanut yhdessd hoitotahon kanssa tehty “’varomerkkilista”, joka toimi kdytdnnon

apuna ja ohjasi, milloin oireet olivat niin vakavia, ettid esimerkiksi tuli ottaa yhteyttid hoitotahoon.

” kuinka sen saisi ja kuinka pitdisi suhtautua, pitdiskd koko aja huomautella, ettd
mehédn tdmi asia selitettiin jo ja mitd varten sd nyt taas otat timidn puheeksi vai
pitdisko olla niin ettei kuulisikkaan vai pitdisko silloin tédlldin suutahtaa, mutta mulle

tulee aivan huono olo jos mi suutun sille” (RH2/2)

Tieto oli auttanut perheenjidsentd ymmartamaan omaa asemaa perheessi ja kdyttdytymistd suhteessa
sairastuneeseen. Ldheisriippuvuudesta saatu tieto oli auttanut oivaltamaan asioita ja sitd kautta

selviytymédin sekd 10ytdméddan oman paikkansa.

” tunnistin siind kirjaimellisesti, ettd mun oma eldminrooli on roikkunut siind Pekassa
kiinni, enkd voinut mitenkdin kasittas. Ja mid osaan rinnastaa sen tdhin
elamintilanteeseen, mutta kun on se tieto pohjalla auttaa tdssékin tilanteessa ja olen
oppinut eldmédin omaa eldméd ....Mutta kumminkin on, etti ymmérretddn tdma
laheisriippuvuus, jota omaiset sairastaa. ettd timé termi ja taantumus aukeni mulle sen
myotd ja annettiin todella ymmaértdd ja sanottiin todella suoraan, ettd on vihintddn

yhtd sairas.” (H2)

Lapsiperheiden tukeminen

Perheitd oli osallistunut projekteihin ja palavereihin, joissa koko perhe oli mukana. Niissd huomio
kiinnitettiin lapsen kokemuksiin ja selviytymiseen. Tiedon merkitys lapsille oli ollut hyvin tirkea.
Lapset olivat saaneet tietoa erilaista projekteista, mihin perhe oli osallistunut sekd vanhemmiltaan.
Lapset olivat saaneet tietoa, miksi sairastunut kayttdytyi oudosti, ja ettd muidenkin lasten

vanhemmilla oli samanlaisia sairauksia. Tietoa annettiin lapsen kehitystason ja ymmirryksen
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mukaisesti. Vanhemmat lapset halusivat tiedon mieluummin suullisesti kuin kirjallisesti, koska

vanhempien mukaan lapset ymmaérsivit tiedon paremmin kerrottuna.

” Mutta sanoi Juhanikin, ettei vélttamittd ymmarrd, ettd se on vaikeampaa, ettei niitd
mielelldin lue, vaan mieluummin kuuntelee, kun kerrotaan ja asioita toistetaan ja mikéd
nyt on tyypillistd tédllaiselle taudille. Nytkin ne kertas siind ja Juhaniaki hymyilytti
salaa, kun ne kerto ja Juhani kertoi, ettd ndinhdn se on meilldkin, ja ettd ndin

kayttaytyy” (H2)

Lapsille oli annettu tietoa sairaudesta ja se oli esiintuonut myos lapsen pelkoja. Vanhemmalle oli
tullut yllatyksend, ettd lasten haastatteluissa oli selvinnyt, ettd yksi lapsista pelkéda sairastuvansa itse
psyykkisesti. Lapsi oli saanut tietoa, ettd psyykkinen sairaus voi olla perinnéllinen. Lapsi oli itse
yhdistellyt asioita ja todennut, ettd hdnen suvussaan oli samanlaista sairautta myos aikaisemmin ja

hén voisi itse olla vaarassa sairastua.

” ettd on joskus miettinyt, jos itse sairastuu tdhin ja toisaalta se on aika jarkyttavia....
ja siind oli ldpikdyty lyhyt seloste. Siind hin oli kuitenkin tunnustanut, ettd hén oli

miettinyt, timi on askarruttanut ja pitinyt miettia” (H2)

Lapsille tehtyjen haastattelujen avulla vanhemmat saivat tietoa myos siitd, miten lapset kokevat
sairauden vaikutukset perheeseen. Toisen vanhemman sairastaminen lisdsi terveen vanhemman
taakkaa. Vanhemmat ajattelivat, etteivit lapset titd huomaa. Kuitenkin haastatteluissa oli selvinnyt,
ettd lapset huomasivat tdmén ja olivat huolissaan vanhemman jaksamisesta. Myonteistd oli ollut

myos kuulla, miten lapset kokivat didin, joka vélilld oli vasynytkin arjen pyorittimiseen.

” kiva oli kuulla siind ryhméssé lapsilta mielipiteitd didistd, joita normaalisti varmaan
el saisi kuunnella. Se oli kumminkin, ettd diti on iloinen ja mukava ja timmoisid siis
myonteisid, ja vaikka ne on sitd visymystilaa ndhny, ettd kaikilla oli huoli jota mé en
vilttamittda huomaa, kun me ollaan kotona ja pyOritin sen arjen ja huolehdin

jokaisesta. ” (H2)

Lasten selviytymiseen vanhempien mukaan vaikutti hyvin oleellisesti lapsen luonne, eli miten lapsi
koki sairastumisen, ja millainen itsetunto hénelld oli. Lapsia oli jonkin verran suojeltu, eikd heille

kerrottu kaikkea, esimerkiksi itsetuhoajatuksista. Saman perheen siséllikin vanhemmat murehtivat
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eri lapsia eri lailla ja luottivat joidenkin selviytymiseen ja toisaalta pelkdsivit joidenkin
selviytymistd. Vanhemmat seurasivat lastensa selviytymistd ja olivat jo ottaneet yhteyttd

asiantuntijoihin, mikili olivat huolestuneita lapsestaan.

” Paavolla on ollut aika lailla samanlainen ajattelutapa kuin mullakin, ei kovin kauaa
pahkiille yhti asiaa.... Pekka, se on vihi ollu sellaane, jdnnitys siind. se on nyt kdyny
muutaman kerran koulupsykologilla ja tuota. silld on ollut mééarittyja juttuja. no josta

mi oon sanonu, ettd niitd pitda pitad silmalla” (H1)

Perheenjisenet olivat saaneet tietoa néissd palavereissa ja niilld oli myos tdrked merkitys siind, ettid
niissd nostettiin esiin perheelle vaikeita asioita. Palavereissa oli mukana hoitotyontekijd ja niissd
keskusteltiin muun muassa perheenjdsenten vélisistd suhteista ja saatiin nostettua esiin kipeitdkin
asioita. Puhuminen vieraan ihmisen ldsni ollessa oli koettu vaikeana ja tarpeellisuutta vililld oli
kyseenalaistettu, mutta lopputulos oli kuitenkin, ettd ne olivat tarpeellisia, varsinkin vaikeina

aikoina.

” se tavallaan tuli tdn projektin jidlkeen ettd saatiin tavallaan puhua selkedsti, miten

Juhani sen koki, ettd toisaalta silld lailla hyotyi” (H2)

5.3.4 Selviytyminen sairauden eri vaiheissa

Ylédkategoria selviytyminen sairauden eri vatheissa on jaettu kolmeen alakategoriaan sairauden

alkuaika, timinhetkinen tilanne ja tulevaisuus.

Sairauden alkuaika

Sairastumisen alkuaikojen kokemukset perheenjdsenet muistivat vaikeana aikana. Sairauden alku
oli tullut yleensd aika hitaasti ja huomaamatta, joka oli osaltaan vaikeuttanut sairauden
tunnistamista ja avun hakemista. Perheenjdsenet olivat pohtineet, mikd sairastuneella on, ja
olivatko oireet normaaliin eliméin kuuluvia vai sairauden oireita. Ne aiheuttivat epdvarmuutta ja
pelkoja. Varsinkin murrosidssd alkaneet oireet aiheuttivat himmennystd, koska silloin pelkéstdin
murrosidan muutokset aiheuttavat muutoksia nuoren kidyttdytymiseen. Apua oli yritetty hakea
monella lailla ja aina sitd ei saatu. Jotkut perheet olivat paittdviisesti vaatineet hoitoa tai ettd

hoitoon oli piistivd, ja se olikin auttanut. Léddkérille oli vaikea saada aikoja tai pyydettyd
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kotikdyntid ei saatu. Mikili asiantuntijalle pédstiin, ei vilttamittd 10ydetty sairautta, vaikka
vanhemmat epiilivit, ettd kaikki ei ole kunnossa. Alkoholiongelma saattoi peittdd psyykkisen
sairauden ja sitd hoidettiin, mutta ongelmat eivit poistuneet. Hoidon jérjestyminen ja diagnoosin
saaminen oli koettu helpottava asiana. Haastateltavat miettivit myos sitd, olisiko eldmé ollut
helpompaa, jos diagnoosin olisi saanut alkuvaiheessa ja olisiko silld pystytty vilttamaidn vaikeuksia.
He ajattelivat, ettd tdlloin oikea ja sopiva lddkitys olisi 10ytynyt nopeammin, ja he olisivat osanneet
suhtautua paremmin sairastuneeseen. Toisaalta alkuaikana perheenjdsenet odottivat nopeaa
parantumista ja eldttelivat epérealistisiakin toiveita parantumisesta ennen kuin  hyvéksyivit
sairauden. Alkuvaiheen tahdonvastainen hoito perheenjdsenissd oli tuntunut pahalta, mutta muuta
keinoa auttaa sairastunutta ei silloin ollut ja se auttoi hyvidksymédidn. Alkuvaiheessa epdvarmuutta
aiheutti myos se, ettei tiennyt, miten suhtautua sairastuneeseen. Neuvoksi oli saatu, ettd tulisi
suhtautua kuin terveeseen, mutta kidytdnnossd se oli mahdotonta, koska sairastuneeseen ei saanut

minkéinlaista kontaktia.

”Suurimpana vaikeutena tunnen, ettd se oli ladkdreiden vaikea tunnistaa, kulki
tutkimuksissa, milloin mistdkin elimellisestd vaivasta ja osasi peittdd psyykkisen

puolen” (E2)

Tiadméin hetkinen tilanne

Selviytymisen yksilollisyys tuli esiin haastatteluissa. Lidheisen sairastuminen oli tapahtunut
ajallisesti eri aikoina; jo pari vuosikymmenti sitten tai vasta muutama vuosi sitten. Haastateltavien
mukaan mitddn yhtendistd ja samanlaista kaavaa selviytymiseen ei ollut, vaan jokainen selviytyi
omalla laillaan. Haastateltavat kuvasivat olevansa hyvélli tielld selviytymisprosessissa, mutta matka

jatkui yhid edelleen. Asiat olivat loksahtaneet paikoilleen ja elami jatkui.

“meilld molemmilla on oikeastaan semmonen tilanne, etti ei ole paranemisesta
taydellistd tietoa, ainakaan talld hetkelld, ettd siind mielessd timéd on vihdn kesken

selviytymistarina, mutta se on niinku paremmalla puolella”.(RH1/1)

Toisaalta tdhdn hetkeen kaivattiin lisdd vaihtoehtoista toimintaa, koska pelkkd omaistoimintaan

osallistuminen ei ole riittavdd vastapainoa huolenpitotyodlle. Omaisryhma toimi kerran kuukaudessa.
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“Ei se oikein tdmikédin riitd ettd kerran kuukaudessa kiy, ja jos ei silloinkaan péise

keskustelemahan ja juttelemahan”. (RH2/4)

Pienet positiiviset asiat auttoivat jaksamaan ja uskomaan tulevaisuuteen. Se, ettd sairastuneella oli
nyt hyvi ja sopiva hoitopaikka oli tirked tekijd tdmén hetkiselle selviytymiselle ja antoi uskoa
tulevaisuudelle. Mikdli sairastunut oli tavallaan 16ytinyt oman paikkansa ja saanut arjen toimimaan,
niin perheenjdsenenkon oli helpompi jaksaa. Vaikeimpina asioina perheenjdsenet kokivat sen,
etteivit pysty auttamaan sairastunutta. Oman neuvottomuuden ja voimattomuuden hyviksyminen
oli vaikeaa, kun oli voimakas halua auttaa. Tillaisia tilanteita oli esimerkiksi silloin, jos itse ei
voinut olla paikalla, vaikkapa tyon takia tai jos ei ollut keinoja auttaa. Perheenjédsenet olivat valmiita
tekemdiin erilaisia hankintoja, jos olivat kuulleet jostain uudesta tuotteesta tai laitteesta, mikd voisi
helpottaa sairastuneen oloa. Toisaalta toivottomuus tuli esiin vililld, kun sairaudesta ei voi parantua
ja ajatus siitd, ettd tédllaistako ihmisen eldmi on, mietitytti perhenjédsenid. Eiko eldmaélld ole muuta
annettavaa ndille? Sairastuneen itsetuhoajatukset tuntuivat pahoilta ja aiheuttivat suuttumusta.
Samoin samojen asioiden toistaminen ja vakuuttaminen vaatii perheenjédseniltd kirsivillisyytta.
Sairastuneella oli ollut kohtuuttomilta tuntuvia vaatimuksia muille eli apua piti saada heti,
riippumatta avun tarpeen kiireellisyydestd. Perheenjédsenilld oli omia kiireitdén ja tekemisidédn ja
silloin tuntui turhauttavalta, vaikkapa lidhted kaupasta hakemaan jotain pientd asiaa. Haastateltavat

myos pelkisivat muiden hyviksikdyttdvéin sairastuneen hyvii tahtoa.

” huolissani sellaasesta asiasta, etti toiset niinku kun pojalla on terveitd kavereita, ettd
ne kiyttdd hyviksi. Se kuskaa tosi paljon yhtd, sen nuoruudesta asti ollu sen poijan
kans ja se ei ole naimississa. Se voi kuskata sitd koko yonkin. joo ja sitte pojalla on

yksi tyttokaveri, joka aina soitti, ettd tuo sitd ja tuo tatd” (RH2/2)

Useimmille perheenjidsenille oma tyd oli tirked selviytymiskeino. Tyon avulla saatiin etdisyyttd
kotitilanteeseen ja saatettiin unohtaa se hetkeksi tai tydssd oli mahdollisuus rauhassa miettid asioita.
Toiset kokivat tyoelamistd poispddsemisen helpottavana, koska silloin oli aikaa sairastuneelle ja
hinen asioiden hoitoon. Yhteiskunnalta toivottiin toimenpiteitd vajaakykyisten tyollistimiseksi.

Perheenjisenet toivoivat, ettd sairastuneet voisivat tehdd tyotd yhteiskunnan tukemana.

” jos ihminen kokee olotilansa okeiksi tai jos olisi maalari tai asiantekija, vaikka joku
sitd hoitaisi ja huolehtisi toimeentulosta muuten ndin niin pystyisi jotain tekeméén. Ja

kannustettaisiin tekemiin, vaikka oletkin ns mielisairas” (RH1/1)
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” herkét ihmiset tulisi yhteiskunnassa huomioida ja heille tulisi olla tyopaikkoja”

(RH2/3)

Alkoholi selviytymiskeinona sopi joillekin perheenjdsenille. Sopivasti kdytettynd se oli auttanut
rentoutumaan. Ongelmia se ei ollut poistanut, mutta oli helpottanut oloa. Toisaalta ristiriitaa

aiheutti hoitotahojen negatiivinen suhtautuminen alkoholiin.

” alkoholi on parhain suoja kokemuksesta. Niin se on jannid, kuinka negatiivisesti
ladkaritkin késittelee alkoholia, mutta kylld se on kun osaa sopivasti ottaa. Ei niin
paljon, ettei tajua tdsti maailmasta vaan ettd tuntuu hyvé olla. Mennihin kalahan tai
johonkin miettimddn sellaiseen paikkaan, jossa on rauhallista ja piddstddn
purkautumaan. Sielld voi purkautua monella lailla, mutta tietysti se ongelma ei poistu,

mutta itsed voi helpottaa.” (RH1/1)

Sairastuminen ja eldminen sairastuneen ldaheisen kanssa olivat tuoneet eliméédn paljon positiivisia
asioita. Perheenjdsenten keskinidiset suhteet olivat ldhentyneet, ja he viettivit enemmin aikaa
yhdessd. Tyontidyteinen eldméd oli saattanut muuttua ja nyt koettiin ty6td tirkeammiksi perheen
yhdessiolo ja tyotd oli vihennetty. Eldménarvot olivat uusiutuneet ja perheenjédsenet kuvasivat, etti
elamd olisi pintaliitoa ilman niitd kokemuksia. Aikaisemmin tidrkeédt asiat, kuten esimerkiksi
ulkomaanmatkat, olivat menettineet merkityksen ja perheenjisenet kokivat, ettei sieltd saa mitdan
sellaista, mitd he tarvitsevat. Perheenjdsenet kokivat, etti he ymmairtivit elimii nyt paremmin ja

olivat vahvempia.

”” on niinku tipahtanut taivaasta maan pinnalle, kun lapsi sairastui” (RH2)

Konkreettisia arkipdivdn selviytymiskeinoja perheenjisenilld olivat muun muassa lenkkeily ja
luonnossa kulkeminen. Hiljaisuus ja luonnon &ddnet antoivat voimaa. Usko oli perheenjdsenille
tarked voiman ldhde, vaikka sairauden myotd sekin oli monesti ollut koetuksella. Lemmikkieldin
auttoi selviytyméin; koira oli toiminut auttajana, koska se piti ylld vuorokausirytmid, sitoutti

eldmiin ja otti pyyteettomadsti vastaan kaiken ollen uskollinen ja kuuliainen.
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Tulevaisuus

Useimmat haastateltavat uskoivat sekid itsensid ettd sairastuneen selvidvin tulevaisuudessa. Ellei
uskoisi selviytyvdnsd olisi jo luovuttanut. Perheenjdsenet olivat asettaneet tulevaisuudelle
sairastuneen kannalta erilaisia tavoitteita, muun muassa avohoitoon piiseminen, sairauden kanssa

selviytyminen tai pddseminen osa-aikatyon kautta tyoeldmiin.

” Sitd niinku ajattelee, ettd pddseekod hin vield eteenpiin ja tyoelaméédn taikka ennen
kaikkea ettd tulisi sairauden kanssa sinuiksi niin ettd pystyis omatoimisesti toimeen

tulemaan niin kuin tilld hetkellid tulee, ettei tulisi niitd hirveitd hetkia”’(RH1/1)

Perheenjdsenet toivoivat myos lddketieteen kehittymistd sekd pienid muutoksia, jotka johtaisivat

isompaan parantavaan muutokseen. Ndin oli uskottu kauan ja yhi edelleen uskottiin.

” toivon juuri, ettd ndméd kognitiiviset terapiat kehittyisi ja hdn edes joskus padsisi
sellaiseen vaiheeseen, ettd ldhtisi joku téllainen tdydellinen lumipalloefekti johonkin
suuntaan Niin mi uskon edelleen, mutta mi uskonut jo 15 v siihen, mutta ei ole saatu

mitddn konkreettista aikaan” (RH1/2)

Toisaalta tulevaisuus pelotti ja ennen kaikkea oman tai puolison terveyden kestaminen huolestutti.
Perheenjisenet ja varsinkin &idit pelkésivit sitd, miten sairastunut pérjad, kun heitd ei enédd ole.
Sairastunut oli hyvin yksindinen eikd hinelld ollut ystdvid muualla, ja perheenjidsenet toimivat

ainoana tukiverkostona sairastuneelle.

” joo tulevaisuus huolestuttaa siind mieles kun joskus aika jattdd meistd, ettd kuinka

sen tulevaisuus sitten” (RH2/2)

Myos perheenjdsenen oma tulevaisuus pelotti. Tyo oli niin tdrked selviytymiskeino, ettd elikkeelle
jaanti pelotti etukdteen. Mitd saada tyon tilalle, ja millaisella tekemiselld saada vastapainoa

sairastuneen huoltamiseen, kun ei enéi ole tyota.

” no en mi tiedd, tdlld hetkellda ma selviydyn sen takia kun mi saan olla tois, mutta
sitten mun hukka perii, kun mé jain eldkkeelle. Mietin sitd vaan kaiken aikaa, kun

mulla ei olisi tydasioita” (RH2/4)
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Sairauden arvaamattomuus ja uusiutuminen koettiin tulevaisuuden uhkana. Haastateltava kertoi
siitd, ettd vaikka kuinka periaatteessa olisi pitdnyt toisella kerralla ymmirtdd, ettd sairaus oli
uusimassa, niin se silti oli kova sokki eikd ajoissa osannut siihen puuttua. Vililld oli parempia
aikoja, jolloin tuntuu, ettd kaikki asiat olivat kunnossa ja sairastunutkin ldhes kuin ennen.

Tillaisissa tilanteissa uudelleen sairastuminen tuntui kohtuuttomalta.

6 POHDINTA

6.1 Tutkimuksen eettisyys

Tutkijan on pohdittava eettisid kysymyksid tutkimuksen jokaisessa vaiheessa. Eettiset kysymykset
liittyvdt tutkimuksen tarkoitukseen, suunnitelmaan, haastattelutilanteeseen, aineiston kisittelyyn,
analyysiin, todentamiseen ja raportointiin. Thmisiin kohdistuvissa tutkimuksissa tédrkeitd eettisid
periaatteita ovat informointiin perustuva suostumus, luottamuksellisuus, tutkimuksen seuraukset

sekd potilaiden ja perheiden yksityisyys. (Hirsjarvi & Hurme 2004).

Tutkimukseen haettiin Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiiristd eettisen toimikunnan lausunto seki
tutkimusluvat Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin psykiatrian toimintayksikon johtoryhmailtd seki

Omaiset mielenterveystyon tukena Eteld-Pohjanmaa ry:Iti.

Perheenjisenille tiedotettiin tutkimuksesta niin, ettd he voivat antaa informointiin perustuvan
suostumuksen tutkimukseen osallistumisesta. Essee-kirjoitelmia varten julkaistiin Omaiset
mielenterveystyon tukena Eteld-Pohjanmaa ry:n tiedotuslehdessd tiedote tutkimuksesta ja
osallistumismahdollisuudesta. Tiedotteessa oli tutkijan yhteystiedot ja kehotus kysyi tarvittaessa
lisdtietoja  tutkimuksesta.  Psykiatristen  poliklinikoiden  henkilokunta ldhetti  tiedotteen
teemahaastatteluista (liite 2) ja ryhmihaastatteluihin osallistuneet saivat tiedotteen tutkimuksesta
ryhméssddan. Tutkimustiedotteen avulla heilli oli mahdollisuus tutustua tutkimukseen, kysyi
lisdtietoa ja ilmoittaa halukkuudesta osallistua tutkimukseen Kkirjallisesti, puhelimitse tai

sdahkopostitse.

Teemahaastatteluihin tutkija sopi ajan puhelimitse. Ryhméihaastatteluihin osallistuneille kerrottiin

haastatteluaika ja -paikka jo tutkimustiedotteessa. Tutkimukseen osallistuneet tdyttivit
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suostumuskaavakkeen (liite 4), ja heille kerrottiin vield suullisesti tutkimuksesta,
vapaaehtoisuudesta ja mahdollisuudesta keskeyttdd tutkimus, missd vaiheessa tahansa syytd
ilmoittamatta. Tutkimukseen osallistuneille kerrottiin, ettd haastattelunauhat ja kirjoitettu aineisto
ovat vain tutkijan kdytossa ja tuhotaan heti tutkimuksen valmistumisen jdlkeen. Lisdksi tutkittaville

ilmoitettiin, milloin haastattelun nauhoitus alkaa ja loppuu.

Tutkimukseen osallistuville ei saa koitua haittaa tutkimuksesta ja heiddn anonymiteettinsa on
turvattava (Vehvildinen-Julkunen 2006). Tutkimusraportissa ei ole tunnistettavissa yksittdisid
thmisid tai perheitd eikd alkuperiislainauksista voi tunnistaa tiedonantajia. Tutkimustilanne saattaa
aiheuttaa erilaisia tunteita ja tuntemuksia (Holloway & Wheeler 2004) ja tutkija havainnoi
perheenjasenten mahdollista ahdistusta tai muita reaktioita. Tutkijan oma kokemus psykiatrisena
hoitajana auttoi tdssd tehtdvdssd, mutta mitddn ndkyvid reaktioita ei ilmennyt ja osallistujat
poistuivat rauhallisin mielin haastatteluista. Lisdksi tutkija jdi vield haastattelun jédlkeen
haastattelupaikalle ja antoi mahdollisuuden jddadi keskustelemaan. Osallistujat jdivdt molemmissa

ryhméhaastatteluissa hetkiseksi juttelemaan jokapéiviisistd asioita ennen poistumistaan.

Ryhméhaastatteluun liittyvid eettisid ongelmia ovat muun muassa se, ettei osallistujille voida taata
taydellistd luottamuksellisuutta, koska tutkija ei pysty kontrolloimaan, mitd osallistujat kertovat
ryhmién ulkopuolella (Smith 1995). Téssi tutkimuksessa osallistujia pyydettiin olemaan kertomatta

ryhmén keskusteluista ulkopuolisille henkiloille.

6.2 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuudessa tarkastellaan koko tutkimusprosessia, johon sisiltyy
aineiston kerdaminen, analysointi ja tulosten raportointi. Analyysin etenemisen selostaminen on
tarkedd, jotta lukija voi arvioida tutkimusprosessin ja tulosten luotettavuutta. (Hirsjdrvi & Hurme,

2004).

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan tarkastella uskottavuuden, vahvistettavuuden ja
siirrettdvyyden kannalta. Uskottavuudella tarkoitetaan sité, ettd aineisto on kuvattu tdsmallisesti ja
tarkasti. Tutkijan tulee tuntea aineisto ja tutkittava ilmid. (Nieminen 1999). Tutkija on pyrkinyt
avoimesti ja rehellisesti kuvaamaan raportoinnissa mahdollisimman tarkasti tutkimuksen vaiheet ja

analyysiprosessin. Luotettavuutta lisdttiin silld, ettd tutkija itse kirjoitti itse nauhoitetut haastattelut.
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Vahvistettavuudella tarkoitetaan sitd, ettd tutkimustulokset perustuvat aineistoon. Tutkijalla on pitkd
tyokokemus psykiatrisesta hoitotyosti ja tyoskentelystd psykiatristen potilaiden perheenjidsenten ja
perheiden kanssa, joten tutkijalla oli muodostunut esiymmirrys tutkittavasta asiasta.
Luotettavuuden kannalta voidaan pitdd ongelmallisena sitd, ettd tutkija ei pysty valttimatta
tarkastelemaan analyysiprosessia objektiivisesti, vaan tulos perustuu subjektiiviseen nikemykseen
(Kyngis & Vanhanen 1999). Tutkija tunnisti oman esiymmirryksensd ja pyrki sulkemaan oman
esiymmarryksensa ja oletuksensa tutkimusaineistosta ja -tuloksista, kuten Tuomi ja Sarajérvi (2004)
ovat tuoneet esille. Tutkijan esiymmarrys voi kuitenkin myos lisdtd tutkimuksen luotettavuutta
siten, ettd tutkija ymmartdd haastateltavien kokemuksia (Nieminen 1999). Siséllon analyysin
haasteena on se, miten tutkija pystyy pelkistimdin aineiston ja muodostamaan kategoriat
kuvaamaan alkuperdistd aineistoa mahdollisimman luotettavasti (Kyngds & Vanhanen 1999).
Aineistoa analysoidessa tutkija palasi yhd uudelleen alkuperdisaineistoon varmistaakseen, ettd

kategoriat kuvaavat alkuperdistd aineistoa.

Siirrettavyydelld tarkoitetaan sitd, ettd tutkimustulokset ovat siirrettdvissd samankaltaisiin
yhteyksiin, missd tdmé tutkimus on tehty. Tutkimushenkilot olivat omaisyhdistyksen jdsenid ja

heidédn kokemuksensa selviytymisestéd voi olla erilaista kuin yhdistykseen kuulumattomien.

Tutkimushenkiloiden valinnassa tulee noudattaa tarkoituksenmukaisuusperiaatetta eikd perusteena
ole edustavuus (Nieminen 1999). Tutkimukseen osallistuneet henkilot olivat vapaaehtoisia ja asiasta
kiinnostuneita, ja heilli oli omakohtaista kokemusta tutkittavasta aiheesta. Laadullisen
tutkimuksessa voidaan kéyttdd eri aineistoja (Nieminen 1999). Tissd tutkimuksessa aineistoa on

hankittu kolmella eri tavalla eli esseekirjoitelmilla, yksilo- ja ryhmédhaastatteluilla.

Laadullisen tutkimuksen tarkoitus on tuoda tutkittavien oma ndkemys asiasta. Haastatteluteemojen
ei tulisi olla liian suppeita, ettd haastateltavien oma nikemys tulisi esiin ja toisaalta niiden ei saisi
olla liian viljidkdin. (Nieminen 1999). Tidhin on pyritty silld, ettd haastattelun teemat olivat melko
avoimia ja eikd haastateltavia johdateltu milldédn tavoin. Ryhméhaastattelussa tutkittavat saivat
suhteellisen vapaasti kertoa kokemuksiaan tutkijan puuttumatta keskusteluun. Keskustelun
hiljentyessi tutkija esitti teemahaastattelurungon mukaisen kysymyksen ja ndin keskustelu jatkui,

kunnes teemat oli késitelty. Néin saatiin muodostettua monipuolinen tutkimusaineisto.

Tutkijan tulee esittdd raportissaan riittiva maard alkuperdishavaintoja, koska analyysin luotettavuus

syntyy empiiristen havaintojen ja késitteellisten luokitusten loogisesta yhteensopivuudesta
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(Nieminen 1999). Tidssd tutkimuksessa analyysin luottavuutta lisittiin edelld mainitulla tavalla
liittdmilld runsaasti alkuperdisilmauksia raporttiin. Lisédksi tutkija pyrki analyysissa ja
raportoinnissa selkeyteen niin, ettd lukijan on mahdollista seurata tutkimusprosessia. Tutkittavien
luottamusta tutkijaan liséttiin niin, ettd haastattelun nauhoitus ei alkanut heti, vaan kahvihetken

lomassa haastateltavilla oli mahdollisuus tutustua tutkijaan.

Tutkimuksen luotettavuutta on voinut heikentdd tutkijan kokemattomuus laadullisessa analyysissa.
Tekija kaytti opiskelun mahdollistamaa kokeneiden tutkijoiden ohjausta saadakseen analyysin

etenemain teoreettisesti oikein.

Essee aineistojen luotettavuus perustuu tutkijan harkintaan tiedon luotettavuudesta. Tutkija ei voi
tarkentaa aineistoa lisdkysymyksilld kuten haastatteluissa. (Nieminen 1999). Téssd tutkimuksessa

essee aineistoja ja niistd nostettuja teemoja syvennettiin ryhmihaastattelussa.

Haastattelun luotettavuutta saattaa heikentéd se, ettd haastateltavilla on taipumus antaa sosiaalisesti
suotavia vastauksia. Kulttuuriset erot vaikuttavat ja ihmiset tulkitsevat omaa asemaa seki turvaavat
itseddin muita vastaan monin tavoin. Siksi haastattelussa on tirkedd, miten haastattelija tulkitsee
vastauksia kulttuuristen merkitysten ja merkitysmaailmojen valossa. (Hirsjédrvi, Remes & Sajavaara
2005). Ryhmén jédsenten kulttuurin tunteminen on tdrkedd siksi, ettd tutkija voisi ymmartdd
osallistujia (Carey 1994). Haastattelut suoritettiin kaikki samassa maakunnassa, jolloin kulttuuriset
erot ovat pienid. Haastatteluissa haastateltavat ottivat puheeksi esimerkiksi alkoholin kidyton, jonka

Hirsjarvi ym (2005) mainitsee sellaiseksi aiheeksi, josta mielelldédn vaietaan.

Yleensd ryhmihaastattelujen luotettavuutta pidetddn hyvind, kun sitd kdytetddn siihen soveltuvissa
tutkimusaiheissa (Krueger 1994). Tutkijan on oltava tietoinen omista sitoumuksistaan ja
nikemyksistidin, etteivdit ne vaikuttaisi ryhmin jdseniin (Astedt-Kurki & Hopia 1999). Téassd
tutkimuksessa tutkija tiedosti ja pyrki vilttimdin omien nidkemyksiensd esiintuomista ja antoi
haastateltavien suhteellisen vapaasti kertoa kokemuksistaan. Haastateltavien luottamuksesta ja
vapautuneisuudesta kertoi se, ettd haastateltavat wuskalsivat kritisoida mielenterveysalan

ammattilaisia, joita tiesivit tutkijan edustavan.
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6.3 Tulosten tarkastelu

Perheenjdsenten kuvasivat eldmédnsd hyvin yksilollisesti. Sairauden hyvidksymisen kannalta on
tarkedd se, miten perheenjidsen ja ympéristd suhtautuvat psyykkiseen sairauteen ja sairastuneeseen.
Myos Pulkkisen (1998) tutkimuksessa selviytymisprosessissa tirkeidksi tekijidksi nousi sairaudesta
muodostunut merkitys. Tdhédn tutkimukseen osallistuneet suhtautuivat sairauteen avoimesti eivitka
salanneet sitd ympdristoltd. He vertasivat psyykkistd sairautta somaattiseen sairauteen ja
hyviksyivit sairauden samalla tavoin kuin se olisi ollut mikd tahansa pitkdaikainen sairaus.
Perheenjisenilld oli ollut syyllisyyden tunteita ldheisen sairastumisesta, mutta he olivat piddosin
pystyneet késittelemddn ne. Tutkimustulokset olivat syyllisyyden osalta samantyylisii kuin
O’Connelin (2006) tutkimuksessa, jossa todettiin vanhempien pohtineen omaa syyllisyyttddn ja
vaikutusta sairauden puhkeamiseen. Hénen tutkimuksessaan tuli esiin my0s se, ettd
syyllisyydentunteet saattavat aiheuttaa ristiriitaa vanhempien vilille, mutta tdssi tutkimuksessa se ei
tullut esille. Téassd tutkimuksessa tuli esiin, ettd erditd vanhempia oli epdsuorasti syyllistetty heididn
tavastaan toimia sairastuneen avuksi ja samaa asiaa on myos Finkelman (2000) tutkimuksessaan
yhteistyosuhteesta tutkinut. Hinen mukaansa onnistuneeseen yhteistyosuhteeseen pééstikseen tulisi
perheenjdsenten syyttdmistd suoraan tai epdsuoraan vilttdd, ja mieluummin korostaa sairauden
aiheuttajana biologista alttiutta.  Tdssd tutkimuksessa syyllistiminen oli jddnyt mieleen
epimukavana asiana. Perheenjisen saattaa itse syyllistdd itsedidn siitd, ettd nauttii eldméstd, vaikka
perheenjédsen sairastaa. Kuitenkin oma aika ja eldmin ilot koettiin tdrkedsi. Samaan on piitynyt
my6s Ruuskanen (1998) tutkimuksessaan, jossa joillekin perheenjidsenille oma vapaa-aika on

selviytymisen ja jaksamisen kannalta tirke&a.

Sopeutuminen on hyvin yksilollistd ja tutkimuksen mukaan sitd voidaan edesauttaa tietoisesti.
Keinoja tietoiseen sopeutumiseen olivat keskustelut perheen sisdlld ja tiedon hankinta. Jotkut
perheet olivat todenneet tilanteen ja péittdneet hyviksyid tilanteen sellaisenaan. Perheet olivat
sopeutuneet tilanteeseen, eivitkd endd osanneet kuvitella, millaista elami olisi ilman sairautta.
Vaikka perheet olivat sopeutuneet tilanteeseen, ei se silti merkinnyt, ettd he olisivat hyviksyneet

sairauden, vaan vélilld tuli ristiriitaa ja kapinaa sairautta kohtaan.

Perheenjisenen suhde sairastuneeseen nousi tirkedksi tekijdksi tdssd tutkimuksessa. Aviopuolisojen
suhteessa tapahtui muutoksia, kuten vanhempien rooleissa. Ruuskasen (1998) tutkimuksessa tuli
esiin, ettd puolison sairastuttua, toinen puoliso tunsi joutuneensa toimimaan molempien

vanhempien roolissa. Myds Nyman ja Stengard (2005) sekd O’Conell (2006) ovat kirjoittaneet
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sairastumisen vaikutuksesta kodin tyon ja vastuun jakoon sekd tunteisiin. Jihin (2004) mukaan
puolisoiden ja lasten asema on hankala, koska he voivat menettdd emotionaalisen tuen, jota ndiltid
suhteilta yleensd odotetaan ja tarvitaan. Lisédksi tissa tutkimuksessa tuli esiin ditien ja sairastuneiden
lasten liheinen suhde (vrt O’Connell 2006). Aidit kokivat raskaana sen, ettii lapsi ei ole henkisesti
itsendistynyt heistd, vaikka fyysisesti asuisikin muualla. Ruuskasen (1998) mukaan vanhemmat
kokevat aikuisen lapsen hoitamisen luonnollisena tehtdvini, jos lapsi ei ole sairaudesta johtuen
itsendistynyt odotetulla tavalla. Téssd tutkimuksessakin vanhemmat, varsinkin &idit, kokivat
tehtdavikseen olla sairastuneen tukena ja auttajana sekid tarjota heille virkistystd muun muassa
lomailumahdollisuuksilla kotiin. Osalle dideistd ndméd lomat olivat hyvin kuormittavia ja niistid
toipuminen vaati aikaa. Lomista tekivdt kuormittavia sairastuneen erilainen vuorokausirytmi,
aktiviteettien jirjestdiminen ja erilaiset ndkemykset asioista, kuten esimerkiksi siisteydesta.
Samanlaisia tutkimustuloksia on Ruuskasen (1998) tutkimuksessa, jossa sairastuneen
perheenjdsenen sairastuminen muuttaa perheen vuorokausirytmid ja vuorokausirytmin erilaisuus
koettiin kuormittavana. Tdssd tutkimuksessa oman lisdnsd tdhdn toi se, ettd sairastunut ei ottanut

ohjeita vastaan ohjatessa, vaan toimi haluamallaan tavalla olettaen sen olevan hyvi kaikille.

Ympiriston suhtautuminen psyykkiseen sairauteen ja sairastuneeseen on merkittavdad. Mikéli
ystavit ja sukulaiset hyviksyvit sairauden ja puhuvat siitd, on my0s perheenjisenten selviytyminen
helpompaa. Perheenjédsenet toivoivat, ettd suhtautuminen sairastuneeseen olisi luonnollista ja
toivoivat, ettd varsinkin nuorilla olisi samanikiisid terveitd kavereita. Vaikka asenteiden sanotaan
muuttuneen psyykkisesti sairaita kohtaan myonteisemmiksi, niin tidmén tutkimuksen mukaan
ennakkoluuloja on vield. Samaan tulokseen on tullut myds Ruuskanen (1998) tutkimuksessaan
todetessaan ennakkoluulojen ja ymmartdméattomyyden olevan vield arkipdivdda. Negatiivisia
kokemuksia oli siitd, ettd sairastunutta houkuteltiin hauskuttamaan muita tai ettd heihin
suhtaudutaan halveksivasti. Ystdvyyssuhteet joutuivat koetukselle, kun perheessd on psyykkinen
sairaus ja osa ystdvistd etdintyi. Aika oli tehnyt tehtivénsi ja yleensd pidemmén ajan kuluttua osa
lahipiiristd alkoi puhua sairaudesta. Sairastumisen samanlaisia vaikutuksia ihmissuhteisiin on myds

kuvattu Ruuskasen (1998) tutkimuksessa.

Perheenjisenet olivat huolissaan siitd kuvasta, minkd viihdeteollisuus antaa psyykkisesti sairaista.
Sairastuneet eivit ole murhaajia ja rikoksentekijoitd niin kuin viihdeteollisuus antaa kuvan. Sen
sijaan television keskusteluohjelmat ovat hyvid, koska antavat tietoa psyykkisistd sairauksista ja

tekevit niitd hyvaksytymmaksi.
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Perheenjdsenet saivat monenlaista tukea ldheisen sairastuttua psyykkisesti. Sosiaalisen
tukiverkoston apu, sairastuneen huolenpito ja etujenvalvonta seki tiedon saanti sairaudesta ja sen
vaikutuksista olivat niistd tdrkeimpid. Lisdksi sairauden eri vaiheissa perheenjdsenet kuvasivat

selviytymistddn eri tavalla.

Monissa tutkimuksissa on todettu ystdvien, sukulaisten ja Ildhiympériston tuen on tédrkeys
(Pulkkinen 1998, Stengard 1998, Salonen 2005). Tissédkin tutkimuksessa ldheisten tuki koettiin
hyvin tarkeidksi. Ystdvien kanssa keskusteltiin ja he antoivat konkreettista apua. Tutkimuksessa tuli
ilmi my0s sosiaalisen tuen esteiti, joita oli muun muassa se, etteivit ystivét tai sukulaiset tienneet
perheen todellista tilannetta. Perheenjdsenet olivat vélilld niin uupuneita ja elivit niin omaa elamii,
etteivit jaksaneet hakeutua ystdvien luo. Gavois, Paulsson & Frilund (2006) ovat kuvanneet
perheiden sosiaalista eristdytymistd, johon huoli sairastuneen jokapdiviisestd selviytymisestd oli
johtanut. Perheenjisenet kokivat, ettei heitd vilttdmittd ole helppo ldhestyi, joka osaltaan vaikuttaa
sithen, ettd sosiaaliset suhteet vihenevit. Tyokavereilta perheenjédsenet saivat melko vihin tukea.
Tyopaikalla ei sairaudesta puhuttu joko ollenkaan tai puhuttiin vain harvojen kanssa. Myo6s Salosen

(2005) tutkimuksen mukaan tyossd vain lahimmille tyokavereille kerrottiin sairastumisesta.

Vertaisryhmistd perheenjdsenet pddosin kokivat saavansa sellaista apua, mitd muualta eivit saa.
Vertaisryhmissd ymmdrrettiin ja jaksettiin kuunnella samojakin asioita useaan kertaan, johon
useimmat ystavitkididn eivit pystyneet. Vertaisryhméssda kdyminen oli melko raskasta, mutta sieltd
saatu tuki oli kumminkin niin tdrkedd, ettd sielld kdynnit oli todettu hyodyllisiksi. Stengardin (2005)
mukaan vertaisryhmé antaa vertaistuen lisiksi mahdollisuuden lepoon ja virkistykseen, joka tdssd
tutkimuksessa ei tullut esiin. Esteiti omaisryhmaéstd saatuun apuun oli muun muassa se, ettei
ryhmélédisten eldméintilanne ollut samanlainen tai ryhmdldiset olivat pieneltd paikkakunnalta ja
tunsivat toisensa. Tarkednd asiana koettiin miesten saaminen omaisryhmiin. Kaikki eivit

omaisryhmii tarvinneet, vaan jotkut saavat tarvitsemansa tuen ystiviltdén.

Hoitohenkilokunnalta saatu apu oli ldhinni keskusteluapua perheille. Myds Nymannin ja Stengardin
(2005) mukaan perheenjdsenet halusivat avoimia keskusteluja, empatiaa ja kiinnostuneisuutta.
Perheet toivoivat, ettd kohtaaminen olisi ammatillista ja tasavertaista. Finkelmannin (2000)
tutkimuksessa perheet halusivat, ettd hoitotyontekijdt huomioisivat heididn tekeménsd tyon, joka
tassd tutkimuksessa ei tullut esiin. Perheenjidsenten toivoma ldsndolo, joka toisi turvallisuutta ja
hyvinvointia vililla epdvarmoissa ja pelottavissakin tilanteissa ei tullut tdssid tutkimuksessa esiin

(vrt Gavois, Paulsson & Frilund 2006). Tidssd tutkimuksessa kaikki yhtd perheenjdsentd lukuun
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ottamatta olivat avohoidossa ja timid voi vaikuttaa ndihin tuloksiin. Sairaalahoidossa yhteistyo

hoitohenkilokunnan kanssa voi olla tiiviimpaa.

Perheenjdsenten selviytymistd edisti se, ettd he toimivat sairastuneen tilanteesta ajan tasalla ja
tarvittaessa ajoivat hdnen etujaan. Lisdksi perheenjédsenet osallistuivat aktiivisesti hoitoprosessiin,
muun muassa pyytdaméalld palavereja hoitotahon kanssa. Sairastuneisiin pidettiin aktiivisesti

yhteyttd, asuivatpa he samassa tai eri taloudessa.

Selviytymiskeinoista yksi tdrkeimmistd oli tiedon etsiminen ja saaminen. Tiedon avulla
ymmdrrettiin paremmin sairautta ja sairastunutta. Tietoa saatiin hoitojdrjestelmiltd ja itse sitd
etsittiin kirjoista, lehdistd ja internetistd ja lisdksi kyseltiin tutuilta, joiden ajateltiin asiasta tietdvén.
Tietoa perheenjdsenet saivat ldhinnéd sairaudesta, oireista, hoidoista ja diagnoosista. Enemmin he
olisivat halunneet arkipdivin tietoa ja tietoa siitd, miten menetelld eri tilanteissa. Muiden
tutkimusten mukaan perheenjdsenet kaipaavat tietoa hoitopalveluista vertaistuesta ja siitd, miten
sairastuneeseen tulee suhtautua (Kotavuopio 2002, Magliano ym 2005, Gavois ym 2006).
Finkelmannin (2000) mukaan perheenjdsenet haluavat mieluummin tietoa jokapdiviisistd asioista
kuin itse sairaudesta. Lapsiperheet saivat tukea ja tietoa erilaisissa projekteista ja samalla
vanhemmat saivat tietoa, mitéd lapset ajattelivat sairaudesta ja myos perheestidin. Vanhemmat olivat
huolissaan joidenkin lasten selviytymisestd, ja projektin avulla he saivat tukea itselleen. Lisédksi
projektien avulla puhuttiin vaikeistakin asioista, joista pelkdstddan perheen kesken olisi ollut vaikea

puhua.

Selviytyminen oli ollut erilaista sairastumisen alkuaikana verratessa sitd nykyhetkeen. Alkuajan
epdtietoisuus ja epdvarmuus oli kokemuksena edelleen vaikuttava. Sairastuneen saaminen hoitoon
ja diagnoosin saaminen oli ollut monella perheelld kovan tyon takana. Samoin kuin Jokisen (2001)
tutkimuksessa muutos ja sairaalaan joutuminen sekd pakkohoitotoimenpiteet aiheuttivat
hdmmennystd ja pelkoa perheenjédsenissd. Salosen (2005) tutkimuksessa perheenjidsenet kuvaavat
sairastumisen alkuaikaa voimakkaalla syyllisyydelld, hidpeilld ja toivottomuudella. Lisdksi tdssd
tutkimuksessa tahdonvastainen hoito ja — toimenpiteet muistettiin vaikeana, mutta ainoana oikeana
vaihtoehtona. Téllad hetkelld jokainen tutkimukseen osallistunut perheenjédsen oli jo omasta mielesti
hyvidssd matkassa selviytymisessd. Selviytyminen koettiin yksilolliseksi ja omaan tahtiin
tapahtuvaksi prosessiksi. Tdmén hetken selviytymiselle oli oleellista se, ettd sairastuneella oli hyvi
hoito ja eldméntilanne. Samoin on todettu myos Pulkkisen (1998) tutkimuksessa. Lisdksi hyvi

suhde sairastuneeseen auttoi selviytymidédn, kuten myds Salosen (2005) tutkimuksessa todettiin.
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Muita selviytymiskeinoja olivat tyd, alkoholi sekd sairastumien tuomat positiiviset muutokset,
kuten perhesuhteiden lihentyminen sekd eldménarvojen muuttuminen. Sairauden tuomia positiivisia
ja eldménarvojen muutoksia on kuvattu myds Kotavuopion (1998) tutkimuksessa, Muita
jokapaiviisid selviytymiskeinoja tdssd tutkimuksessa olivat harrastukset, luonto, usko ja koti-

eldimet, kuten myos oli Stengardin (1998) ja Nymanin ja Stengardin (2005) tutkimuksissa.

Tulevaisuuden selviytymisen perheenjdsenet kokivat melko valoisana. He olivat asettaneet
tulevaisuudelle toiveita sekd sairastuneen ettd itsensd kannalta. He toivoivat myos lddketieteen
kehittymistd edelleen ja silld tavoin ldheisellensd uutta toivoa. Perheenjédsenet toivoivat myds
yhteiskunnan huomioivan mielenterveyspotilaat ja tarjoavan heille tuettuja
tyollistimismahdollisuuksia ja sitd kautta mahdollisuutta normaalimpaan eldmiin. Samoin on
O’Conell (2006) ehdottanut tutkimuksessaan, etti hoitohenkilokunta omalta osaltaan osallistuisi
mielenterveyspotilaiden ja — perheiden aseman parantamiseen yhteiskunnassamme. Tulevaisuuden
uhkana perheenjdsenet pelkésivdt oman fyysisen terveyden sidilymistd, ja varsinkin didit miettivét
oma lapsensa parjaamistd, mikili heille jotain sattuisi. Lisdksi perheenjdsenet pelkdsivit sairauden
arvaamattomuutta ja uudelleen sairastumisia, kuten myos Salonen (2005) on tutkimuksessaan
todennut. Joillekin uhkana oli oma eldkkeelle jdinti, silld tyo toimi tdrkednd selviytymiskeinona.

Télloin tyon tilalle tdytyi 10ytdd muita selviytymiskeinoja.

6.4 Johtopiitokset ja jatkotutkimushaasteet

Tutkimustulosten perusteella voidaan todeta, ettd perheenjédsenille on merkityksellisti, miten

psyykkiseen sairauteen ja sairastuneeseen suhtaudutaan.

Perheenjdsenten kiyttdmid selviytymiskeinoja tdssd tutkimuksessa olivat avun saanti sosiaaliselta
tukiverkostolta, huolenpito ja sairastuneen etujen valvonta sekd sairauden ja sairauden vaikutusten
ymmirtdminen. Perheenjidsenten selviytyminen ja selviytymiskeinot olivat erilaisia sairauden eri

vaiheissa.

Jatkotutkimushaasteena on tutkia, miten omaisjirjestoihin kuulumattomat perheenjidsenet kokevat
oman selviytymisensid. Tdhidn tutkimukseen oli valittu tiedonantajiksi omaisjirjeston jidsenistdd ja
voidaan ajatella, ettd heididn selviytymisensd voi erota niistd, jotka eivét kuulu jdsenistoon. Tarpeen
on tutkia eri perheenjdsenten selviytymisti, koska tassékin tutkimuksessa tuli ilmi, ettd toivottu tuki

on erilaista riippuen siitd, kuka perheessd sairastaa. Sairastumisen vaikutus parisuhteeseen ja
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parisuhteen muutokset olisivat my0s tirked aihe tutkia, koska tutkimukseen osallistuneet kuvailivat

sairauden vaikutusta parisuhteeseen.

Selviytyminen sairauden eri vaiheissa on mielenkiintoinen tutkimuskohde. Tdssd tutkimuksessa
tiedonantajat olivat jo ohittaneet sairauden alkuvaiheet ja muistelivat alkuaikoja. Olisivatko tulokset
olleet erilaisia, mikéli sairauden alkuvaihe olisi vield kohdalla ja millaisen vaikutuksen aikaviive
tekee vastauksiin, jd4 pohdittavaksi. Tdmid tieto olisi tdrkedd selviytymisen tukemisen

kehittamiseksi.

Téamin tutkimuksen tuloksia voidaan hyddyntiid, omaistoiminnan ja perheiden keskuudessa. Lisdksi
hoitotyon kehittimisessd titd tutkimusta voidaan hyodyntdad erityisesti psykiatrisen hoitotyon ja
perhehoitotyon kehittamisessd. Tutkimuksesta saatavan tiedon avulla voidaan ymmaértdd paremmin
perheiden tarvitsemaa tukea ja kehittdd tukimuotoja enemmin perheenjdsenten tarpeiden

mukaisiksi.
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TEEMAHAASTATTELUN TEEMA-ALUEET

1.

Kuvatkaa arkipdivddnne ja mahdollisia ongelmia siind

. Millaista on ollut teidin selviytyminen

Onko selviytyminen muuttunut sairastamisen aikana

Oletteko saaneet tukea selviytymiseenne

. Mika auttaa arkipdivén selviytymisessi

Miten niette tulevaisuuden selviytymisen

RYHMAHAASTATTELUN TEEMA-ALUEET

1

Miten kuvaatte selviytymistinne?

Millaista apua ja tukea olette saaneet selviytymiseen?
Miten saamanne tuki on auttanut?
Kertokaa esimerkkeja

Minkailaiset asiat olette kokeneet vaikeaksi?

Miké on auttanut arkipdivissd selviytymiseen ja miksi?
Millaisia selviytymiskeinoja teilld on?

Miten kuvaatte selviytymisti sairauden alkuaikana?
Miten kuvaatte selviytymisti tilld hetkelld?
Miten niytte selviytymisen tulevaisuudessa?
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LIITE 2

Hyvai perheenjésen!

Olen tekemissd vuoden 2007 kuluessa Pro gradu -tutkielmaa Tampereen yliopiston hoitotieteen
laitokselle, josta tutkimustani ohjaavat professori Eija Paavilainen ja yliassistentti Sirpa Salin.
Aiheenani ovat perheen kokemukset selviytymisestd eldamidssdidn psyykkisesti sairaan ldheisensi
kanssa. Tutkimuksessa tarkastellaan, millaisia selviytymiskeinoja perheenjdsenilld on, ja millaista
tukea he ovat saaneet sekd miten saatu tuki on auttanut tai ei ole auttanut. Tami tutkimus ei milldin
lailla liity tai vaikuta ldheisenne saamaan hoitoon. Haluaisin haastatella Teitd ja perhettinne, koska
Teilld ja perheellinne on tirkeitd omakohtaisia kokemuksia tutkittavasta asiasta. Haastattelussa
keskitytdan perheenjisenten kokemuksiin eikd tarkoituksena ole keskustella
mielenterveyspotilaan/asiakkaan sairaudesta. Tutkimuksesta saatavan tiedon avulla voidaan
ymmirtdd paremmin perheiden tarvitsemaa tukea ja kehittdd tukimuotoja enemmén perheenjisenten
tarpeiden mukaisiksi.

Tutkimusaineiston kerdidn haastattelemalla perheenjdsenid (alaikiisid eli alle 18 vuotiaita lapsia ei
haastatella). Haastattelen perheenjédsenid joko yksin tai saman perheen useampaa perheenjisenti
yhdessd.  Haastattelut voidaan tehdd perheiden tarpeiden mukaan joko heiddn kotonaan,
psykiatrisilla poliklinikoilla tai jossain muussa yhdessd sovitussa paikassa. Eteld-Pohjanmaan
sairaanhoitopiirin eettinen toimikunta on antanut tutkimukselle puoltavan lausunnon seki Eteli-
Pohjanmaan sairaanhoitopiiri ja Omaiset mielenterveystyon tukena Eteld-Pohjanmaan yhdistys ry
ovat antaneet luvan tutkimuksen suorittamiseen.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Mitddn henkilotietoja ei julkaista, eivitkd
haastateltavat ole tunnistettavissa lopullisesta tutkimusraportista. Haastattelut nauhoitetaan ja
nauhoja kuuntelee vain tutkija. Tutkimuksen jidlkeen nauhat hivitetdin asianmukaisella tavalla.
Haastatteluun osallistuvalla on oikeus kieltdytyi tai keskeyttidd haastattelu missd vaiheessa tahansa.

Pyydidn nyt ystédvillisesti apuanne tutkimuksen toteuttamiseksi. Tutkimukseen osallistuminen
tapahtuu ottamalla allekirjoittaneeseen yhteyttd. Voitte ilmoittaa halukkuudestanne osallistua
tutkimukseen joko soittamalla tai ldhettiméilld sdhkopostia tai tavallista postia.Toivon, ettd otatte
yhteyttd viimeistdin . . Yhteystiedot ovat sivun alareunassa.

Jos Teilld on jotain kysyttaviid tutkimuksesta, niin vastaan kysymyksiin mielelldni.
Lammin kiitos yhteistyosta!

Marja-Terttu Viitala, psykiatrinen sairaanhoitaja, Ttm-opiskelija
Alajirventie 1169, 62280 Mustamaa

puh 040-7248756

s-posti marja-terttu.viitala@uta.fi
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LITE 3

Hyvd Omainen!

Olen Marja-Terttu Viitala, ammatiltani psykiatrinen sairaanhoitaja, ja opiskelen Tampereen
Yliopistolla hoitotieteenlaitoksella. Olen kevddn 2006 kuluessa tekemidssd opintoihini liittyvad
proseminaaria. Aiheenani ovat omaisten kokemukset kuormittuneisuudesta (rasittuneisuudesta)
elamdssdidn psyykkisesti sairaan ldheisensd kanssa. Haluaisin myos tarkastella, millaisia

selviytymiskeinoja omaiset ovat kdyttidneet ja miten ne ovat auttaneet.

Kirjoittakaa vapaamuotoisesti edelld mainituista aiheista. Tutkimuksen taustatiedoiksi tarvitsisin
seuraavia tietoja:
= vastaajan iki, sukupuoli, koulutus, ammatti ja oma tydeldmitilanne nyt
= sukulaisuussuhde sairastuneeseen (esim diti, poika)
= asutteko samassa taloudessa vai erikseen
= sairastuneen ikd, kauanko hén on sairastunut, mitd hédn sairastaa ja miten
hoito toteutuu nyt
Voit kdyttdd seuraavia kysymyksii kirjoituksesi apuna:
- miten olet kokenut ldheisesi sairastumisen vaikuttaneen eldmadasi, arkipdivaasi, terveyteesi
tai ihmissuhteisiisi
- mitd asioita olet kokenut vaikeaksi tai kuormittavaksi eldessisi sairastuneen ldheisen
omaisena
- mikd on auttanut sinua jaksamaan ja millaisia selviytymiskeinoja sinulla on
- missd médrin olet kokenut edellisten keinojen auttavan

- millaisia auttamiskeinoja haluaisit lisédttdvan

Kisittelen vastaukset luottamuksellisesti niin, etteivit vastaajat ole tunnistettavissa tuloksista. Voit

palauttaa kirjoituksesi sahkopostilla sahkopostiosoitteeseen marja-terttu.viitala@uta.fi tai postitse

osoitteeseen Marja-Terttu Viitala
Alajéarventie 1169
62280 Mustamaa

Vastaukset tulee olla perilld 24.02. 2006
Lammin kiitos avustasi!

Marja-Terttu Viitala, psykiatrinen sairaanhoitaja, TtM-opiskelija
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LIITE 4

Suostumus
Mielenterveyspotilaan perheen selviytymisti koskeva tutkimus

Olen saanut sekd kirjallista ettd suullista tietoa mielenterveyspotilaan/asiakkaan perheen
selviytymistd koskevasta tutkimuksesta ja mahdollisuuden esittdi siitd tutkijalle kysymyksia.
Haastattelussa keskitytddn perheenjdsenten kokemuksiin eiké tarkoituksena ole keskustella
mielenterveyspotilaan/asiakkaan sairaudesta.

Ymmirrén, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd minulla on oikeus kieltdytya
siitd milloin tahansa syytd ilmoittamatta. Ymmarrén, ettd tiedot kisitelldén luottamuksellisesti.

lla . . 2007 lla . . 2007
Perheenjiseneni saa osallistua tutkimukseen Suostumuksen vastaanottaja
potilaan / asiakkaan allekirjoitus suostumuksen vastaanottaja
nimen selvennys nimen selvennys

Suostun osallistumaan tutkimukseen

perheenjéasenen allekirjoitus

nimen selvennys

perheenjédsenen allekirjoitus

nimen selvennys

perheenjédsenen allekirjoitus

nimen selvennys



LITE 5

Taulukko 1. Esimerkki analyysi etenemisestd. Alkuperdisilmaisu, pelkistetty ilmaus, alakategoria,

yldkategoria ja yhdistidva kategoria.
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Pelkistetty
Alkuperaisilmaisu ilmaus Alakategoria | Ylékategoria Yhdistava luokka
ja kylla ma veikkaan
etta tuolla on paras
ainakin meidan
perheen kohdalla, emme ole
jotta me ei oo peitelleet
lahteny sitd millddn | sairautta ja se | Avoimuus
lailla peittelemahan | on auttanut sairauden
(H1) selviytyméan | suhteen

Tama on niin kuin
mika tahansa
sairaus, vertaan

sairautta esim. psyykkinen

sydpaan, johon sairaus on

sairastutaan, ei sitd |kuin Vertaaminen
kysyta haluaako vai |somaattinen |somaattiseen
ei. (E1) sairaus sairauteen
Saa mua syyllistaa,

mutta ma oon minua saa

yrittanyt parhaani syyllistaa,

tehda. mé& oon mutta

parhaani tehny enké | parhaani olen | Syyllisyyden
muuta voi.(RH1/1) | yrittanyt tehdé | kasittely
Kylla itsekin on

"vammautunu” ettei | ei osaa

sitd vapaata eldmaa | muunlaista

0saa enaa elamaa enaa

kuvitellakaan (E2) toivoakaan Sopeutuminen
se on jotenkin niin

kiinni mus, siit3 ei

ole niinku yht&an

paassy irti musta.

On nyt sillélailla ettei | poika on

kotona asu mutei se | riippuvainen

ole tasséa vuosien minusta

aikana paassy, niin |varmasti

se on varmasti sitd | kuolemaansa |Suhde

sitten siihen asti ku | asti, vaikkei sairastu-

ma kuolen. (RH2/4) |asu kotona neeseen

Perheenjasenen
suhtautuminen
sairauteen ja
sairastuneeseen

Sairauden
hyvaksyminen tai
hyvaksymattémyys




68



