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TIIVISTELMA

Tutkimuksessa tarkasteltiin, millaisena mielen-
terveyspotilaan liheisend oleminen niyttiytyy
vertaisryhmikontekstissa. Vertaistuki ja vertais-
ryhmit ovat jarjestojen keskeisid tuen muotoja
ja siksi myos timin tutkimuksen kiinnostuksen
kohde.

Diskurssianalyysi valittiin analyysivilineeksi,
koska haluttiin tutkia nimenomaan mielenter-
veyspotilaiden liheisten kielen kulttuurista kiyt-
tod vertaisryhmissd. Analyysi tehtiin aikana,
jolloin mielenterveyspotilaiden avohoitoa ollaan
lisddmassd. Tutkimusaineistona kiytettiin mie-
lenterveyspotilaiden liheisten vertaisryhmin
kahdeksan kokoontumiskerran videointeja. Tut-
kittavassa ryhmissd oli mukana viisi ldheisti,
kaksi ammattilaisohjaajaa ja opiskelija.

Tutkimustulosten mukaan mielenterveyspoti-
laan liheisenid oleminen ndyttiytyy vertaisryh-
mikontekstissa huolenpidon raskautena, uupu-
misena, pakkona, palvelujirjestelmin kritiikkind
sekd selviytymisenid. Vertaisryhmidssi kuvailtiin
palvelujirjestelmad, jossa liheiset joutuvat sivuu-
tetuiksi, jopa palvelujirjestelmin hyviksikéaytti-
miksi. Mielenterveyspotilaiden liheisten vertais-
ryhmi nayttaytyi paikkana, jossa implisiittisesti
pohditaan liheisten jaksamisen ja vastuunkan-
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This study examined how being a relative of a
mental ill people appears within the context of
a peer support group. Peer support and peer
groups are the main forms of support provided
by associations and therefore the object of
interest in the present study.

Discourse analysis was used to analyze the
data as it was of interest not only to identify
modes of speech but also culturally acceptable
modes of speech to which people have recourse
I order to be understood in the interactive
process with others.

The study material was gathered using videos
from eight different meetings of a peer group.
The group also included five relatives of mental
health patients, two professional facilitators and
a student.

According to the research findings, in the
context of the peer support group, the relatives
of mental ill people describe the burden of
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non rajoja. Liheiset kertoivat toimivansa useissa
tilanteissa jaksamisensa ddrirajoilla ja kaipaavan-
sa etdisyyttd sairastuneesta perheenjisenesti.

Sosiaali- ja terveyspalveluissa tulisi kiinnittdd
huomiota koko perheen tilanteeseen, jolloin
voitaisiin tunnistaa ja huomioida ne ldheiset,
jotka toimivat jaksamisensa ddrirajoilla. Tutki-
muksen tuottama tieto auttaa terveydenhuollon
ammattilaisia jisentdmiin paremmin mielenter-
veystyohon ja liheisten hyvinvointiin liittyvid
ristiriitoja ja tuo esille uusia nikokulmia vertais-
toiminnasta.

Avainsanat: mielenterveyspotilaan liheinen, ver-
taisryhmi, diskurssianalyysi

being a caretaker, as exhaustion, a feeling of
compulsion, complaints about the social- and
health care service system and coping. In the
peer group, the service system was described
as a system where the relatives are ignored and
even exploited. The peer support group for the
relatives of mental ill people provided a place
to implicitly ponder the relatives™ ability to
endure and to define the boundaries of their
responsibility. The relatives of mental ill people
reported that in many situations they were
pushed to the limits of their endurance and
wanted to distance themselves from the
patient.

Social and health services should pay attention
to the overall situation of the family to identify
and pay attention to those relatives who are
coping at the very limits of their endurance. This
research yielded information to support health
care professionals to better understand the
conflict between mental health care and the
wellbeing of the relatives; and provided a new
perspective on peer support action.

Keywords: relative of a mental ill people, peer
group, discourse analysis

Mita tutkimusaiheesta jo tiedetian?

kuntoutusmahdollisuuksia.

Mit4a uutta tietoa tutkimus tuo?

ambivalenssien helpottamiseen tihtddvia.

e Mielenterveyshiirioistd kirsivien asioista huolehtivat usein heidin liheisensi, joiden
merkitys on sitd suurempi miti vihemmin on tarjolla hoitopalveluja ja

e Mielenterveyspotilaiden liheisistd noin 60 prosentilla esiintyy psyykkisen
kuormittuneisuuden oireita, kuten unettomuutta ja ahdistuneisuutta ja 40 prosenttia kirsii
hoitoa vaativasta masennuksesta. Liheisille suunnatuissa etujirjestoissd keskeinen
tukimuoto on vertaisryhmitoiminnan jirjestiminen.

e Perheenjisenen mielenterveyden hiirio aiheuttaa perheessd usein kriisitilanteen, joka tuo
mukanaan paitsi ristiriitaisia tunteita myos uuden tilanteen.

e Tutkimus tuotti lisdtietoa omaisten kuvauksista vertaisryhmikontekstissa, kuten siit4,
millaisissa ristiriitaisissa tilanteissa ja toiminnallisissa loukuissa mielenterveyspotilaiden
liheiset arkeaan eldvit ja kuinka vertaisryhmissd syntyvi toimijuus on pitkalti

e Tutkimustulosten mukaan mielenterveyspotilaan liheisenid oleminen niyttiytyy
vertaisryhmikontekstissa huolenpidon raskautena, uupumisena, pakkona,
palvelujirjestelmin kritiikkind sekd selviytymiseni.

e Liheisend oleminen mddrittyy vertaisryhmissd vaativassa ja vaikeassa

huolenpitotilanteessa elamisend. Elimia rajoittavat erilaiset pakot. Raskas tilanne ja
monesta asiasta luopuminen uuvuttaa ja kuormittaa. Hoitotahoon ja palvelujirjestelmédin
on petytty. Selviytymisestd puhuminen kulkee vaikeuksia, visymysti ja pakkoja kuvaavan
puheen lomassa, ikdin kuin neuvotteluna siitd, onko tilanteessa mahdollisuutta jatkaa vai
onko tultu darimmiiselle rajalle.
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niyttiytyy vertaisryhmikontekstissa.

Mika merkitys tutkimuksella on hoitotyolle, hoitotyon koulutukselle ja johtamiselle?

e Hoitotyon ja hoitotyon koulutuksen kannalta tutkimustulokset tuovat esiin
yksityiskohtaisempaa tietoa siitd, millaisena mielenterveyspotilaan liheisend oleminen

e Hoitotyon sekd hoitotyon johtamisen ja kehittimisen nikokulmasta on huomioitava se,
ettd vertaisryhmissi kuvailtiin palvelujirjestelmii, jossa liheiset joutuvat sivuutetuiksi,
jopa palvelujirjestelmin hyviksikidyttimiksi.

e Tutkimus tuo esiin tarpeen kiinnittdd lisadntyvda huomiota sosiaali- ja terveyspalveluissa
sithen, ettd ldheisten olisi mahdollista kertoa omasta tilanteestaan, jolloin olisi mahdollista
arvioida liheisten kuormittuneisuuden astetta. Tutkimus auttaa tunnistamaan ne
mielenterveyspotilaiden liheiset, jotka kertovat toimivansa jaksamisensa dirirajoilla.

Tutkimuksen tausta ja tarkoitus

Mielenterveyspotilaiden liheiset ovat
huolissaan siitd, ettd psykiatrinen hoitojir-
jestelmd on painottumassa avohoitoon
(Omaiset mielenterveystyon tukena keskus-
liitto ry 2009). Sosiaali- ja terveysministerion
tavoitteena on, ettd nykyisisti noin 4600
psykiatrisesta sairaalapaikasta tarvittaisiin
endd noin 3000 vuoteen 2015 mennessi
(STM 2009). Mielenterveyspotilaiden lihei-
set pelkdivit, ettd toteutettavat muutokset
lisdavat huolenpitovastuuta entisestiin
(Omaiset mielenterveystyon tukena keskus-
liitto ry 2009).

Mielenterveyshiiridistd kirsivien asioista
huolehtivat usein heidin liheisensi, joiden
merkitys on sitd suurempi mitd vihemmin
on tarjolla hoitopalveluja ja kuntoutusmah-
dollisuuksia (Kilkku 2008). Vakava psyykki-
nen sairaus tekee liheisen huolenpitotehti-
vistd vaativan ja pitkdkestoisen. Sairauden
pitkidkestoisuus ja ennustamattomuus pakot-
taa liheiset pohtimaan jaksamisensa ja vas-
tuunsa rajoja tilanteessa, jossa on olemassa
vahva normi huolenpidosta (Jihi 2004).

Perheenjisenen mielenterveyden hiirio
aiheuttaa perheessid usein kriisitilanteen,
joka tuo mukanaan paitsi ristiriitaisia tun-
teita myos uuden tilanteen (Karp & Tana-
rugsachock 2000, Muhlbauer 2002, Gavois
ym. 2006, Seloilwe 2006). Huolenpidon ku-
vauksissa tulevat esille avuttomuus, hipei,
syyllisyys, turhautuminen, pelko, pettymyk-
set ja uupumus. Huolenpitouran kiddnne-
kohdissa liheiset saattavat tuntea, ettid hei-

din terveytensi on vaarassa. (Karp & Watts-
Roy 1999, Karp & Tanarugsachock 2000,
Jahi 2004.) Mielenterveyspotilaiden liheisis-
ti noin 60 prosentilla esiintyy psyykkisen
kuormittuneisuuden oireita, kuten unetto-
muutta ja ahdistuneisuutta ja 40 prosenttia
kirsii hoitoa vaativasta masennuksesta (Ny-
man & Stengard 2001, Stengard 2005). Mie-
lenterveyspotilaiden liheisten elimii on
tutkittu psyykkisten prosessien ja selviyty-
misen (Maittda & Maitta 1995, Karp 2001,
Palomiki 2005, Stengard 2005, Gavois ym.
2006) sekid perheen elimidnlaadun ja toimi-
vuuden niakokulmista (Heru ym. 2004).

Taman tutkimuksen kohteena on mielen-
terveyspotilaiden liheisten vertaisryhmi.
Suomessa on 1980 -luvun lopulta lihtien
perustettu liheisten tueksi etujirjestojd, joi-
den keskeinen tehtdvi on vertaistukitoimin-
nan jarjestiminen. Vertaistuki voidaan mai-
ritelld omaehtoiseksi ja yhteisolliseksi tueksi
sellaisten ihmisten kesken, joita yhdistdd
jokin kohtalonyhteys, jonka yhteiskunta
midrittelee poikkeavaksi ja joka edellyttad
tavallista enemmin sosiaalista tukea (Vuo-
rinen 2002). Tidssd tutkimuksessa tarkastel-
tiin, millaisena mielenterveyspotilaan lihei-
send oleminen niyttiytyy vertaisryhmikon-
tekstissa.

Aineisto ja menetelmit

Tutkimusaineisto

Tutkimus oli osa Raha-automaattiyhdis-
tyksen rahoittamaa ja Omaiset mielenter-
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veystyon tukena Tampere ry:ssi toteutettua
"Vertaistuki omaisryhmissd” -projektia. Ta-
min osatutkimuksen aineisto kerittiin vi-
deoimalla vertaisryhmin kokoontumiset ja
litteroimalla puheaineistot. Videoaineistoa
kertyi 17 tuntia, jonka pohjalta litteroitua
tekstida muodostui 478 sivua.
Vertaisryhmiin osallistui viisi mielenter-
veyspotilaan liheistd, joista yksi keskeytti
kolmannen ryhmikerran jilkeen. Kaikki
ryhmiliiset olivat naisia, nuorin 44-vuotias
ja vanhin 72-vuotias. Ryhmid ohjasi kaksi
ohjaajaa ja mukana oli myos opiskelija.

Eettiset ndkékobdat

Erityistd eettisti pohdintaa edellytti au-
tenttisen vuorovaikutusaineiston kerddmi-
nen. Tutkittavien kannalta videointi on sen-
sitiivinen asia mm. siksi, etti psyykkiset
sairaudet ovat erityisen stigmatisoivia (Phe-
lan ym. 1998). Omista kokemuksista kerro-
taan usein vain tarkkaan valituille henkil6il-
le. Videoinnista ilmoitettiin jo ryhmiid mark-
kinoitaessa, joku ei ehkid osallistunut juuri
tihidn ryhmiin sen vuoksi. Tuen saaminen
ei kuitenkaan vaarantunut, koska yhdistyk-
selld oli tarjolla muita vertaisryhmii. Tutki-
musryhmiin osallistuvat allekirjoittivat suos-
tumuksensa tutkimukseen (ks. Polit & Beck
2004). Aineisto on vain tutkimusryhmin
kaytossi ja tutkimusraporteista on poistettu
kaikki tunnistamisen mahdollistavat tie-
dot.

Tutkimukselle anottiin puoltavaa lausun-
toa sairaanhoitopiirin kuntayhtymin eetti-
seltd toimikunnalta, joka ei ndhnyt esteitd
tutkimuksen toteuttamiselle.

Analyyttinen viitekehys

Tutkimuksen analyyttisena viitekehykse-
nid on diskurssianalyysi, tarkemmin tulkin-
tarepertuaarin ja subjektiposition kisitteet.
Diskurssianalyysi on sellaista kielen kiyton
ja muun merkitysvilitteisen toiminnan tut-
kimista, jossa analysoidaan yksityiskohtai-
sesti sosiaalisen todellisuuden tuottamista
erilaisissa sosiaalisissa kidytinnoissd (Joki-
nen ym. 1993). Tulkintarepertuaarit ovat
aineistosta yhtildisyyksien, erojen, poik-

keuksien ja kokonaisuuksien erittelemisen
kautta loytyneitd merkityssisiltoja (Lippo-
nen & Astedt-Kurki 2008). Repertuaareilla
voidaan esimerkiksi oikeuttaa erilaisia ta-
pahtumia, puolustaa omaa tai toisten toi-
mintaa, keventdd tunnelmaa, suojautua kri-
tiikiltd tai hankkia uskottavuutta erilaisissa
vuorovaikutustilanteissa (Lipponen 20006).
Positiot ovat subjektin asemia, joita raken-
netaan kussakin tulkintarepertuaarissa (Lip-
ponen & Astedt-Kurki 2008).

Thmiset ottavat kdyttoonsi erilaisia puhe-
tapoja joustavasti eri tarkoituksiin. Puhetta
ei diskurssianalyysissi voi tulkita kontekstia
tuntematta, silla diskurssianalyyttisen ana-
lyysin lihtokohta on puheen merkitysten
tilanteisuus. (Jokinen ym. 1993.)

Tutkittava vertaisryhmi oli Eliminiloa
etsimissd -ryhmi, jossa kiytettiin Coping
with depression -ryhmidmallia (CWD), joka
on tarkoitettu masennuksen ennaltaehkii-
syyn. Ryhmiin oli valittu omaisia, jotka
kirsivit DEPS-masennusseulalla mitattuna
(Salokangas ym. 1994) masennusoireilusta.
CWD-mallin ideana on opettaa, miten voi
ajatuksiaan ja toimintojaan muuttamalla hal-
lita paremmin omia mielialojaan (Koffert &
Kuusi 2002).

Koulutuksellisesta luonteestaan johtuen
CWD-ryhmissi vuorovaikutus kulkee pii-
osin ohjaajien kautta. Tydskentely pohjau-
tuu tyokirjaan, johon ryhmailiiset kirjaavat
omia mielialojaan ja niihin liittyvid tilantei-
ta kotona. Kotitehtavit kidydidn ryhmissi
lapi, sitten pohjustetaan seuraavan kerran
asia ja annetaan uusi kotitehtdivid. Ryhmi-
ldisten vilistd suoraa keskustelua on melko
vihin. On kuitenkin mahdollista pitdd vii-
kon varrelta kerrottuja asioita toisaalta kun-
kin ryhmilidisen oman tilanteen pohdintana
ja toisaalta ryhmadliisten vilisend implisiit-
tisend keskusteluna omaisena olemisesta.
Analyysin pidasialliseksi kontekstiksi on
valittu vertaisryhmi ja tarkka vuorovaiku-
tuskonteksti on tuotu esille, kun se niyttai
oleelliselta tulkinnan kannalta.

Millainen puheen konteksti vertaisryhmi
sitten on? Osallistujat ovat omaisyhdistyk-
sen niakokulmasta ensisijaisesti mielenter-
veyspotilaan liheisid ja toissijaisesti masen-
nusvaarassa olevia. Niin ajatellen ryhmalii-
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set ovat vertaisia ainakin kahdessa suhtees-
sa. Tiedetidin, ettd ryhmiin tulevat liheiset
voivat huonommin kuin muut liheiset (Ny-
man & Stengard 2005), joten voidaan olet-
taa, ettd ryhmitoimintaan hakeutumisen
yhtend keskeisend motiivina ovat jaksami-
sen kysymykset.

Analyysivaiheessa aineistosta etsittiin sa-
manlaisuuksia, erilaisuuksia ja ristiriitai-
suuksia, joiden pohjalta tehtiin alustavia
luokitteluja. Analyysid jatkettiin etsimilld
toistuvia puhetapoja omaisena olemisesta,
jotka aktualisoituivat vertaisryhmikonteks-
tissa eri tavoilla. Niistd puhetavoista iden-
tifioitiin tulkintarepertuaarit ja repertuaarien
sisdlld madrittyvit puhujan paikat eli sub-
jektipositiot (Nikander 1997, Jokinen &
Suoninen 1999, Torronen 2000). Esimerkik-
si aineistolainauksesta: ”...md oon aika lop-
pu et md en niinku nditte ettd varmaan
kaikille itku berkdssd mutta et mdi tiicin ettdi
se on mulla se visymyksen merkki etté mdi
tuota vaan itkisin.” identifioitiin repertuaa-
ri uupuminen ja subjektipositio katkeamis-
pisteessd oleva. Repertuaarien nimeidmis-
prosessin jialkeen ne olivat tunnistettavissa
toinen toisensa lomasta, lyhyinikin lausei-
na. Puhujien rakentamat subjektipositiot

nayttaytyivat aluksi ristiriitaisina ja vaihtui-
vat kesken lauseenkin, mutta tulkintareper-
tuaarien ja niiden tehtivien hahmottuessa
kokonaisuus alkoi nidyttdd ymmairrettavaltd
ja mielekkadltd.

Hoitotieteessid diskurssianalyyttistd tutki-
musta on tehty toistaiseksi vihin (ks. kui-
tenkin Lipponen 2006). Tdmi tutkimus tuo
osaltaan uudenlaista metodologista niko-
kulmaa hoitotieteelliseen tutkimukseen.

Tulokset

Liheisend oleminen médrittyy vertaisryh-
missi vaativassa ja vaikeassa huolenpitoti-
lanteessa eldmisend. Elimid rajoittavat eri-
laiset pakot. Raskas tilanne ja monesta
asiasta luopuminen uuvuttaa ja kuormittaa.
Hoitotahosta eikd koko palvelujirjestelmis-
td ole apua vaan niihin on petytty. Kysymys
selviytymisestd ja selviytymiskeinoista kul-
kee vaikeuksia, visymystid ja pakkoja ku-
vaavan puheen lomassa, ikid4in kuin neuvot-
teluna siitd, onko tdssi tilanteessa mahdol-
lista jatkaa vai onko tultu didrimmaiiselle
rajalle, jolloin muutos on ainoa mahdolli-
suus. Taulukossa 1 on esitetty mielenter-

Taulukko 1. Repertuaarit, niiden tebtduvdit ja subjektipositiot

Repertuaarit ja niiden tehtivit

Subjektipositiot

Huolenpidon raskaus -repertuaari
Tebtdvii:

Vuoristoradalla eldja
Asioidenhoitaja

Véisymyksen ja kuormittumisen ymmdirrettdvdiksi tekeminen

Uupumisrepertuaari
Tebtduvdi:

Huolenpidon rajojen ja henkilokobtaisen vastuun uudelleen

arvioimisen ja muutoksen oikeuttaminen

Pakkorepertuaari
Tebtduvi:

Tavallista virkeimpi

Visynyt

Katkeamispisteessi oleva
Sairastuneen ehdoilla elavi
Irrottautumisen seurauksia pelkdivi

Vastuunkannon ja muutoksen vaikewden ymmdrrettduvdksi

tekeminen

Palvelujirjestelmin kritiikki -repertuaari
Tebtdivi:

Palvelujdrjestelmdn avun ja tuen riittdmdittomyyden osoittami-
nen ja omaisen vastuunoton ymmedrrettdvdksi tekeminen

Selviytymisrepertuaari
Tebtduvi:

Omien valintojen ja ratkaisujen ymmdrrettéivdksi tekeminen

Sivuutettu asiantuntija

Palvelujirjestelmidn hyviksikdyttimi
Palvelujirjestelmiin luottamuksensa menet-
tdnyt

Pdivistd toiseen sinnittelevi

Oman tilan ottaja

Kokemuksista oppinut
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veyspotilaiden liheisten vertaisryhmissi
kiyttAmait tulkintarepertuaarit, niiden tehti-
vit sekd subjektipositiot.

Huolenpidon raskaus

Huolenpidon raskaus -repertuaari kuvaa
liheisend elimisen arkea ja paineita. Lihei-
senid olemista kuvataan huolenpitona sai-
rastuneesta perheenjisenesti, asioiden hoi-
tamisena, kiireeni, kriiseini, neuvottomuu-
tena, kaaoksena, ennustamattomuutena ja
toisaalta loputtomana toistuvuutena. Tdssi
repertuaarissa puhuttaessa tehdiin ymmar-
rettiviksi se, ettd sairastuneen perheenji-
sen uupuu ja saattaa masentua. Repertuaa-
rin subjektipositiot ovat vuoristoradalla
eldjd ja asioidenhoitaja.

Vuoristoradalla eldjd kuvaa elimidinsi
vauhdin ja ajan kisittein. Hian arvioi, missi
kohtaa vuoristorataa nyt ollaan, hitaassa
nousussa vai syoksymissa pohjalle. Lihei-
nen ei tiedd, mitdi mutkan takana on:

N1: ..mut niinkun sanottu niin kai-
kille meillc on varmaan se yhteinen piir-
re etid el menndidn tdtd vuoristorataa ja
edestakasin ja ja juostaan pdcdtdmme
seindidn ainakin mulla on se..

Asioidenboitaja huolehtii sairastuneen
puolesta monista asioista, hdn ohjaa ja val-
mentaa, kannustaa ja auttaa. Asioidenhoi-
taja vie sairastuneen ldidkiriin ja on jatku-
vasti yhteydessi monenlaisiin viranomai-
siin:

N2: .. joo et viikko on taas bukkunu
Jjohonki ettd pirskettdi on piisannu juosta
ldidikdirin ja sosiaalibuollon poliisilaitok-
sen vdlid ja omat asiat siihen pddille. ..

Huolenpidon kuvaus tekee ymmirretti-
viksi ldheisen viasymisen ja mielialan las-
kun, joita kuvataan seuraavassa uupumis-
repertuaarissa.

Uupumisrepertuaari

Uupumisrepertuaarissa kuvataan visy-
myksen laatua ja syvyyttd. Useimmiten ol-
laan visyneitd tai alakuloisia. Uupumisre-
pertuaarin tehtivinid on huolenpidon rajo-

jen arvioiminen. Sen kiyttiminen antaa
oikeutuksen omasta hyvinvoinnista huoleh-
timiseen ja ainakin ajoittaisiin irrottautumi-
siin sairastuneen perheenjisenen luota.
Repertuaarissa otetut subjektipositiot aset-
tuvat ulottuvuudelle tavallista virkeAmpi —
visynyt — katkeamispisteessid oleva. Subjek-
tipositioihin asettumalla neuvotellaan, onko
vasymys sellaista, ettd se kohta taas helpot-
taa vai onko tultu sille rajalle, jossa muutos
on viistimdton. Mitd suuremmasta uupu-
muksesta on kysymys, sitd radikaalimpi
muutos alkaa niyttid oikeutetulta.

Tavallista virkedmpi viestittid, ettd kyse
on poikkeustilanteesta, tavallisempaa on
olla visynyt. Hin kuitenkin jaksaa taas jon-
kun matkaa:

N1: ...no ldnd pdivdnd sitten tdnd aa-
muna oon sitten ollu vihdi virkeemmcdilld
mielelld ja tota niin jaksanu vihdn pa-
remmin...

Véisynyt voi olla iloton, voimaton, jaksa-
maton ja keskittymiskyvyton. Visymyksestd
kertovaksi tulkitaan myos hermojen kireys
ja stressaantuminen tekemittomistd toistd.
Siitd voi kertoa unettomuus, huolien kanssa
valvominen tai ylenmiirdinen nukkumi-
nen.

N3: ...multa tietysti mdd vdsyn niitten
hommelien kanssa sid kotona ettd em-
mdd oikein jaksa jaksa tota noin etld
mistd mdd sen ilon revin tdhdn. ..

Katkeamispisteessd oleva on kiyttinyt
kaikki evidnsid. Hin on tullut tiensid pddhin
ja pelkdd omaa sairastumistaan, psyykkisti
tai somaattista, hin ei tahdo enii jaksaa.
Itku on herkissi.

N2: ...se on se on tola noin niin se
ylenpalttinen vdsymys etté kyl sen huo-
maa et ei se ei loi loi loi terveys niinkun
elld ei se nyt tietenkdcn mikdidin hyvd oo
Ja sitten kun rupes sydémen pdidlle. ..

Kulttuurissamme, joka on yksilollistd on-
nea korostava, ei aina nihdi arvostettavana
sellaista toimintaa, joka voidaan miiritelld
uhrautumisena ja josta seuraa suurta kirsi-
mystd. Huolenpidon valitsemista tehdidin
ymmairrettiviksi pakkorepertuaarissa.
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Pakkorepertuaari

Pakkorepertuaarissa kuvataan sitd, miksi
kaikin puolin epityydyttividi tilannetta on
niin hankala korjata tai muuttaa sekd teh-
diin ymmairrettiviksi sitd, miksi vastuun-
kanto on valittu tai sithen on jouduttu. Re-
pertuaarissa tarkastellaan, millainen litkku-
matila pakkojen puristuksessa on. Subjek-
tipositioita ovat toisen ehdoilla elivi ja ir-
rottautumisen seurauksia pelkdivi.

Toisen ehdoilla eldvéin arki on sairastu-
neen perheenjisenen sairauden tahditta-
maa, omasta tahdista voi vain haaveilla.
Liheiselld ei ole omaa aikaa vaan oikeas-
taan kaikki aika on sairauden midrittimai
aikaa:

N2: ... tdmdn betkinen tilanne on se
etld tota omaa aikaa mul ei ollenkaan
eikdi 0o ollu eikd oo ollu kahteen ja puo-
leen vuoteen ja tota noin niin ettd kun
toiset niinkun periaatteessa mdd joudun
elddn niinkun niitten toisten sanomisien
Ja toisten menemisien ja tekemisien. ..

Pakosta puhutaan negaatioiden kautta,
kerrotaan, mitki tavalliset asiat ja oikeudet
ovat tavoittamattomissa sairauden miaaria-
missd eldmaissi:

N3: En md oikein voi ystdvid kutsua
kotiin kylld sen varmaan aika moni tie-
tdidi ettd kun tdmmdonen on kotona se on
aika rajotettua sitten se jos joku sanoo
Jonkun vihdn niin sillai ettd ei héntd oo
miellytidiny se pube niin siitd tulee mulle
moitetta md oon ajatellu ettd jabas mdid
en sitte kutsu kotio ketddin..

Liheinen kayttdd ilmaisua "kylld sen var-
maan aika moni tietdd” vedoten niin ver-
taisryhmikontekstissa yhteisesti tiedettyyn
asiaan ja oikeuttaakseen sen, ettid antaa toi-
sen ndin rajoittaa eldmidnsi.

Adrimmilld4n tilanne voi johtaa siihen,
ettd oma mind ikddn kuin katoaa:

N3: Et jotenkin se oma mind Siind
niinkun nujerretiu sen sairauden myotd
Ja olosubteiden mydtd ettd si vain olet
olemassa muita varten etkd itse asiassa
itse ole.

Liheinen eldi sitovassa suhteessa sairas-
tuneen perheenjisenen kanssa. Jopa niin
paljon, ettd suhde omiin tarpeisiin on hi-
madrtynyt.

Toisen ehdoilla elivi haluaa alleviivata
sitd, ettd huolenpidossa kyse ei ole siitd,
etti haluttaisiin sotkeutua sairastuneen
asioihin ja hallita toisen eldimii vaan ettd
psyykkisen sairauden luonne edellyttdi val-
vomista ja huolenpitoa:

N5: ...tavallaan niinkun pitdd puutiua
koko ajan toisen asioibin vaikka ei ha-
luaisi toivoisi ettd ettd hoitais itse
asiansa. ..

N1: tahtomatta sie jouvut valvo-
maan.

N5: kylld.

Liheinen kuvailee ylld sairastunutta per-
heenjisentd apua tarvitsevana hoidettavana.
Liheinen toivoo, etti sairastunut hoitaisi
itse omat asiansa, mutta ilman varmistusta
niin ei tapahdu.

Toinen tapa sijoittaa itsensd pakkotilan-
teeseen on kuvata irrottautumisen seurauk-
sia. Irrottautumisen seurauksia pelkdidivin
on vaikea irrottautua kotoa omien meno-
jansa ajaksi, koska hin pelkiid, mitd kotona
silld aikaa tapahtuu. Toinen pysyy pitkdin
jatkuneessa, epityydyttivissi suhteessa pe-
liten eron seurauksia:

N2: ...mutta kun mdcd vihdn niitd lop-
puseurauksia siind mdd kengdnkuvan
takapuoleen tdlle toverille silld se olis rat-
kastu mutta se mitd sieltd sitten tulee ettd
jos se roikkuu sitten sen jélkeen birressd
niin taikka ampuu ittensd niin enltds sit-
ten kestddko mun taas sitten oma kaa-
lini...

Liheisen tilanteen ahtautta korostaa se,
ettd palvelujirjestelmin ei koeta vastaavan
potilaan eikd varsinkaan huolenpitotehti-
vid hoitavan liheisen tarpeisiin.

Palvelujdirjestelmdin kritiikki

Palvelujirjestelmin kritiikki — repertuaa-
rissa tuodaan esille saatavan avun riittimat-
tomyys ja tehdddn ymmarrettiviksi omaisen
vastuunotto ja sen pakottavuus. Palvelujir-
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jestelmin kyvyttomyys vastata sairastuneen
ja ldheisen tarpeisiin korostaa vaikeutta hel-
littia huolenpidosta.

Palvelujirjestelmii kritisoitaessa keskus-
tellaan liheisen ja palvelujirjestelmin vili-
sestd rajapinnasta. Sairastuneen liheinen
hakee oman vastuunsa rajoja ja kokee pal-
velujirjestelmin pakoilevan vastuuta. Kri-
tiikkkirepertuaarissa ei puhuta yksilonid koh-
datuksi tulleen tai arvostetun yhteistyo-
kumppanin positiosta vaan didnessi ovat
sivuutettu asiantuntija, palvelujirjestelmin
hyviksikdyttima ja palvelujirjestelmdin
luottamuksensa menettinyt.

Sivuutettu asiantuntija on mahdollisesti
sairastuneen perheenjisenen liheisin ihmis-
suhde, hin on seurannut timin elimii tai
eldnyt timin kanssa jo paljon ennen sairas-
tumista ja koko sairauden ajan. Hinelle on
kertynyt kokemusta perheenjisenen yksi-
lollisestd tavasta kantaa sairauttaan ja hin
kykenee monista huomaamattomista mer-
keistd padttelemididn sairastuneen vointiin
liittyvid asioita. Kuitenkaan hineen arvioin-
tikykyynsi ei luoteta, eiki hiantd hyviksyti
yhteistyokumppaniksi:

N1. ...etid se oli todella niinkun sem-
monen bhuono alotus ((ammattilaiselta))
siind mielessd ettdi md olin siité itkin
monta itkua ja olin niinku pahboillani
ettd tota eiké mua kuunnella olleen-
kaan...

Lainauksen liheinen oli aikaisemmin ker-
tonut ryhmissi, ettei kotihoitohenkilosto
ollut ensimmadiselld kotikdynnilld kysellyt
hineltd perheen asioista mitddn, johon hin
oli suuresti pettynyt.

Palvelujdirjestelmdn hyvdiksikdyttdimd tuo
esille, ettd palvelujirjestelmd pitdd sairastu-
neen liheistd arvossa silloin, kun sille sopii.
Asioista ei kerrota liheiselle eiki hinen toi-
veitaan kuunnella, mutta hinelle asetetaan
itsestddn selvisti monenlaisia velvoitteita.
Seuraavassa lainauksessa ryhmalidiset ironi-
soivat tilannetta liheisen nikokulmasta sii-
ni yhteydessi, kun, kun N2 kuvailee, kuin-
ka hdn on yrittinyt saada perheenjisentdin
sairaalahoitoon:

N5: mikdi ihmeen jdrki siin on mut tdic
on sitd.

NZ2: joo tdd on sitd.

N5: me ollaan omaishoitajia.
NZ2: joo.

N5: se katsotaan avohoitoon.

Liheiset tulkitsevat, ettd palvelujirjestel-
mi ikdidn kuin liittdd omaiset osaksi palve-
luketjua ja omaishoitajuuden rajat midritte-
leekin jirjestelmi eikd sairastuneen lihei-
nen itse.

Palvelujdrjestelmdicin luottamuksensa me-
nettdnyt on turhaan odottanut apua joltakin
ulkopuoliselta taholta ja diritapauksessa
hin ei endid oikeastaan odota mitdin apua
saavansakaan:

N1:et sithen on laitettu niinkun niin
paljon yrittdimistd viimeks md pubuin
Juuri viime viikolla tén ylildidkdirin kans-
sa ithana ihminen ja kuunteli ja ja tola
oli ihan silld tavalla antosa pubelu mut-
la se ettd aina se loppulause on se ettd et
itse asiassa mind en voi paljon tén asian
eteen tehdcdi joka ikinen tdd oli kylld vii-
menen pubelu jonka md soitan tdstd
asiasta

Lainauksessa ryhmildinen kertoo, kuinka
hin on yrittdnyt jo monta vuotta hoitaa sai-
rastuneen perheenjisenensid asumisasiaa.
Hintd kuunnellaan myotituntoisesti ja ys-
tavillisesti, mutta konkreettista apua ei ole
saatavissa.

Selviytymisrepertuaari

Selviytymisrepertuaarissa psyykkisesti
sairastuneiden liheiset ikddn kuin pohtivat
sitd, miten liheisend on mahdollista jaksaa
eteenpdin vai vaatiiko selviytyminen jon-
kinasteista irrottautumista huolenpitotehti-
vistd. Selviytymisrepertuaarissa tehdidin
omia valintoja ja ratkaisuja ymmaérrettaviksi.
Vihiisistiakin aineksista rakennetut selviy-
tyjan positiot avaavat mahdollisuuksia jak-
samiseen. Subjektipositioita ovat pdivisti
toiseen sinnittelevd, oman tilan ottaja ja ko-
kemuksista oppinut.

Pdivdstd toiseen sinnittelevd elda piivin
kerrallaan, hin on tottunut tilanteeseen ja
hyviksyy pitkille asiat sellaisina kuin ne
tulevat vastaan: 'Kun ndinkin jatkuis’. Alla
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olevassa lainauksessa ryhmildinen liikkuu
ensin huolenpidon raskaus —repertuaarissa
tuoden esille, ettd kotona on ’pattitilanne’,
ristiriita ja ettd hin on neuvoton. Puheen-
vuoron lopuksi hin ottaa pidivistd toiseen
sinnittelevin position:

N3: ...mdd voin sanoo elttd idd on dai-
van palttitilanne taas ettd Ildbelddn nyt
siitd litkenteeseen en tiedd mistd md sen
alan keriin taas sen punasen langan 1d-
bdn eldmdidn mutta tota pdivd kerral-
laan. ..

Oman tilan ottaja on samalla oman ajan
ottaja. Hdn nauttii omista menoistaan ja tun-
tee itsensd vapaaksi kodin ulkopuolella.
Hin puolustaa omia rajojaan, ja osaa sanoa
ei. Hin pitad itsestddn huolta ja hakee apua
sitd tarvitessaan. Hin myos suuntautuu on-
gelmien ratkaisuun:

N2: ...niin tola ettd kylld mdcd sitten
tosiaan tossa tuumasin maanantai-ilta-
na etid tota niin mdd opin sanoon sen
ei sanon ettd mind en valvo endid kylld
pditkdicikdicin ettd nyt mdd meen sdnkyyn
Ja ja se joka minun uskaltaa siellc bercit-
tdidi niin md en takaa seurauksia. ..

Kokemuksista oppinut on huomannut,
ettd elamissid jokaisella on oma taakkansa
ja ettd on ihmisid, joiden taakka on vield
raskaampi:

N3: sit kun sd ldbdit sitd asiaa niin-
kun avasit niin ei sun tarvinnu mennd
montaakaan askelta kodin ulkopuolelle
kun sd vaan totesit ettd jossain muualla
oli paljon bullummin asial ja se tieloi-
suus helpotti ettd tdté on joka puolella ja
ibmisilld on vaikeeta.

Hin iloitsee sairastuneen liheisensd hy-
vistd pdivistd, hin arvostaa ystivii ja avoi-
muutta ja hin on voinut onnistua irrottau-
tumaan turhasta syyllisyydesti:

N3: ..ndd kaikki sairaudet mikd on
tullu sen mydctd mitkd on jobtanu var-
maan tdihdn tilanteeseen niin md en oo
mibinkddn niibin syyllinen.

Selviytymisrepertuaarissa otetaan oma
arkinen tilanne tai koko elimintilanne hal-

lintaan. Usein piivistd toiseen sinnittelevi
ja oman tilan ottaja tulevat esille arjen ku-
vauksissa. Kokemuksista oppinut arvioi eli-
miinsi ja tilannettaan kokonaisuutena.

Pohdinta

Tulosten tarkastelu

Diskurssianalyyttinen viitekehys tuotti
laheisten eldmistd tummia sdvyjd sisiltivin
kuvan, joka oli samansuuntainen kuin muil-
lakin tutkimusmenetelmilld saatu (ks. Jeon
& Madjar 1998, Marsh 1999, Karp & Tana-
rugsachock 2000, Stengard 2005). Lihesty-
mistapa tuotti tietoa siitd, millaisissa ristirii-
taisissa tilanteissa ja toiminnallisissa lou-
kuissa (ks. Jarventie 1993) liheiset arkeaan
elavit ja kuinka vertaisryhmissi syntyvi
toimijuus on pitkilti ambivalenssien helpot-
tamiseen tihtadvad.

Tutkimus toi esiin ldheisten ihmisten vi-
lisen huolenpidon ja toisaalta yhteiskunnal-
lisen huolenpidon vilisen ristiriidan silloin,
kun perheenjisen on sairastunut psyykki-
sesti (ks. Karp & Tanarugsachock 2000,
Muscroft & Bowl 2000, Stengard 2005). Li-
heiset kuvasivat sairastuneeseen ja hinen
asioidensa hoitamiseen kytkeytyvia vas-
tuunkantoa ja huolenpitoa. Vastuunkanto oli
moninaista; varhaisia huomioita sairastuneen
psyykkisen tilanteen muutoksista, hoidon
tarpeen arviointia, arjen asioiden hoitamista
ja itsemurhavaarassa olevan tarkkailua (ks.
Karp & Tanarugsachock 2000). Huolenpidon
kerrottiin jatkuneen muutamasta vuodesta
vuosikymmeniin ja tdssi tilanteessa liheisil-
le, toisinaan ei edes sairastuneelle, ollut 16y-
tynyt riittdvad yhteiskunnan tukea. Liheiset
tuottivatkin melko paljon palvelujirjestelmii
kritisoivaa puhetta.

Vertaisryhmikeskusteluissa liheiset ku-
vasivat yksityiskohtaisesti tilanteita ammat-
tilaisten kanssa ja ndissd keskusteluissa li-
heiset asemoituivat sivuutetuiksi, palvelu-
jarjestelmin hyviksikidyttamiksi ja kertoivat
luottamuksen menettimisestd ammattilaisia
kohtaan (ks. Jones 1997, Jeon & Madjar
1998, Karp & Watts-Roy 1999, Lipponen
2008). Mikkolan (2009) tutkimuksessa hoiva
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oli liheisille eriinlainen vapaaehtoinen
pakko ja samanaikaisesti itsestdin selvd va-
linta, jolle ei ikddn kuin ollut vaihtoehtoja.

Mielenterveyspotilaan liheisen tehtidvi
on monella tavalla raskas. Liheiset kertoivat
toimivansa useissa tilanteissa jaksamisensa
ddrirajoilla (ks. Jokinen 2001, Ostman 2004,
Magliano ym. 2005, Roick ym. 2007) ja kai-
paavansa etiisyyttd sairastuneesta perheen-
jasenestd. Sosiaali- ja terveyspalveluissa
tulisikin kiinnittd4 lisidntyvdia huomiota sii-
hen, ettid liheisten olisi mahdollista kertoa
omasta tilanteestaan, jolloin olisi mahdol-
lista arvioida liheisten kuormittuneisuuden
astetta. Julkisella sektorilla olisi tunnistetta-
va ja huomioitava ne mielenterveyspotilai-
den ldheiset, jotka toimivat jaksamisensa
adrirajoilla.

Tutkimuksessa liheiset puhuivat
omaishoitajuudesta kriittisesti, ja kokivat toi-
mivansa huolenpitoresurssina yhteiskunnan
huolenpitojirjestelmissi ilman omaishoita-
jan virallista statusta. Kaikista vuonna 2007
omaishoidon tukea saaneista oli mielenter-
veyspotilaiden liheisid vain kolme prosent-
tia (Voutilainen ym. 2007). Omaiset ovatkin
esittineet ajatuksen, ettd liheisten huolen-
pidon myoti sairaalahoitoon ei sidota niin
paljon resursseja (Omaiset mielenterveys-
tyon tukena keskusliitto ry 2009).

Selviytymisrepertuaarissa vallitseva eld-
mintilanne otettiin hallintaan. Greenbergin
& Chenin (2004) tutkimuksessa mielenter-
veyspotilaiden omaiset kertoivat saaneensa
kokemuksistaan myds voimaa, uusia nako-
kulmia ja liheisempid suhteita toisiin ihmi-
siin omaisena olemisen seurauksena.

Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden
arvioinnissa keskeinen kriteeri on tutkija
itse ja hinen rehellisyytensi (Eskola & Suo-
ranta 1998). Diskurssianalyyttisen tutkimuk-
sen luotettavuutta voidaan arvioida tutki-
muksen vakuuttavuuden, johdonmukaisuu-
den ja tulosten kiyttokelpoisuuden perus-
teella (Juhila & Suoninen 1999, Lipponen
2000). Tutkimuksessa kiinnitettiin huomio-
ta millaisiksi kielellisiksi teoiksi vertaisryh-
miliiset puhettaan tietyissd tilanteissa yh-

dessi rakensivat. Esimerkiksi vertaisryhmi-
laisten puheenvuoro tulkittiin kielelliseni
tekona vastuunkannon ja muutoksen vai-
keuden ymmairrettiviksi tekemiseni silloin,
kun vertaisryhmiliiset sen sellaiseksi pu-
heellaan rakensivat (ks. pakkorepertuaarin
aineistolainaukset). Johdonmukaisuuden
arvioinnin varmistamiseksi tutkimuksessa
on esitelty jokaisen repertuaarin kuvaami-
sen kohdalla seki tulkinta ettd sen pohjalla
oleva aineistokatkelma.

Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa
on myds syytd pohtia, onko tutkimuksen
jarjestelyissi jotakin, joka olisi voinut rajoit-
taa esille tulevien repertuaarien ja subjekti-
positioiden kirjoa. Kun tuloksia luetaan, on
tirkedd ymmartdi, ettd tulokset ovat kon-
tekstuaalisia. Esimerkiksi ammattilaisen ja
liheisen kohtaamisessa tuskin olisi tullut
niin vahvana esille palvelujirjestelmin kri-
tiikki — repertuaaria ja toisaalta esille olisi
voinut tulla jokin sellainen puoli omaisena
olemisesta, jota vertaisryhmitilanne ei kut-
su esiin. Repertuaarien kirjo tuotetaan ole-
massa olevassa sosiaalisessa ympiristossi
ja repertuaareja ja subjektipositioita kiytet-
tdessd avataan ikd4dn kuin minidn eri puolia,
vaikka ympiriston vaihtuessa “ydinasioi-
den” katsotaan kuitenkin loytyvin kerron-
nasta. (ks. Suoninen 2001, Kaskiharju ym.
2008.) Masennusryhmimalli saattaa painot-
taa repertuaareja, joissa kerrotaan omasta
voinnista ja tuotetaan selviytymiskeinoja.

Tutkimus tuotti tietoa siitd, minkilaisten
asioiden kohdalla mielenterveyspotilaiden
laheiset tuovat esille ja perustelevat ristirii-
taisia positioita ja minkilaisia ristiriitoja he
joutuvat ratkaisemaan. Tulokset tuovat uu-
sia nikokulmia perhehoitotyon kehittdmi-
selle sekid sosiaali- ja terveysalojen koulu-
tuksen tarpeisiin, ja haastavat tutkimaan
perusteellisesti mielenterveyspotilaiden 14-
heisten ja hoitotahon vilisen yhteistyosuh-
teen rakentumista.
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