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Tiivistelmd

U

Artikkelissa analysoidaan vakavaa mielen sairautta sairastavien nuorten aikuisten haastattelupuheesta sitd, miten

eriarvoisuudet ovat ldsnd heiddn arjessaan. Artikkeli perustuu kuntoutusjaksoille osallistuneiden 21 psykoosisai-

rautta sairastavan nuoren aikuisen haastatteluun. Analyysi tekee nakyvaksi yksildlahtoisen ja eriarvoisuuden tulkin-

tapojen vdlisen jannitteen ja dynamiikan. Nuoret aikuiset eivdt padsddantdisesti vastuuta toisia ihmisid tai yhteiskun-

taa sen enempéd sairastumisestaan kuin selviytymisestddn sairauden kanssa. Sen sijaan haastateltavat katsovat, ettd

heiddn itsensd tulee muuttua, voittaa psykoosisairaus ja sopeutua tavallisen eldmén vaatimuksiin. Kuitenkin neuvot-

telut itseen litettavien rajoitteiden sekd toisten odotusten ja tekojen vdlilld johtavat usein siihen, ettd vakavaa mie-

len sairautta sairastava joutuu luopumaan osittain tavallisesta eldmdstd, osallisuudesta ja hyvinvoinnin resursseista.

Usein ajattelemme, ettd sairauksissa on
kyse siitd, ettd yksild sairastuu ja sairastaa. Ny-
kyisin korostetaan, ettd yksild on itse enemman
tai vdhemmédn vastuussa terveydestddn ja hyvin-
voinnistaan. Terveyttd edistettdessd pyritddnkin
usein vaikuttamaan juuri yksiloon: madrddmaan
hdnelle lddkkeitd, muuttamaan hanen elintapo-
jaan ja terveyskdyttdytymistddn sekd vahvista-
maan hdnen kykyddn hallita omaa sairauttaan.
Tallsin my&s hoito ja kuntoutus suunnataan
yksilodn: on yksiloterapioita, yksilollistd kuntou-
tusta ja henkildkohtaisia kuntoutussuunnitelmia.
Yksilolahtoiselld tulkintatavalla on kiistaton paik-
kansa edistettdessd terveyttd ja hoidettaessa
sairauksia. llman sitd yksilolld ei valttdmatta ole
tarvittavaa tietoa ja vdlineitd, joiden avulla tulla
toimeen sairautensa kanssa.

Tulkintatapa on kuitenkin kapea ja peittdd na-
kyvistd monimutkaiset yhteydet sairauksien, so-
siaalisten olojen ja yhteiskunnan vililtd (Rogers
& Pilgrim 2003). Yksiloldhtdinen sairaustulkinta

pddstdd "terveet” kansalaiset helpolla, silld siind
sairaat madrittyvat poikkeaviksi, jolloin tervei-
den ihmisten toimintatavat ja yhteiskunta voi-
daan sdilyttdd ennallaan. Talloin tarve muutok-
seen ja paranemiseen kohdistuu vain sairaaksi
diagnosoituun  henkildén.  (Suikkanen  2000;
Helne 2002, 94; Kulmala 2005, 29 |.) Tat4 tulkin-
taa haastaen artikkelissa tarkastellaan sairautta
eriarvoisuuden tulkintatavan suunnasta. Tal-
I6in huomio kiinnitetddn siihen, kuinka sairaus
edellyttdd yhteiskunnalta ja "terveiltd” ihmisilta
vastaantuloa, jotta ihmiset sairaudestaan huo-
limatta voisivat eldd hyvdd eldmdd ja osallistua
yhteisdjen toimintaan.

Artikkelin tavoitteena on osoittaa, mitd eri-
arvoisuudet tarkoittavat sairastavan yksilon
arjessa. Ymmadrrdmme eriarvoisuudet sairas-
tavan henkilén sairauteen liittdmind rajoitteina
ja esteind sekd menetettyind mahdollisuuksina
saavuttaa aktiivisen kansalaisen asema ja osalli-
suus. Kdytdmme eriarvoisuuden kdsitettd moni-
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kossa, silld eriarvoisuus on monitahoinen ilmi6
ja se kattaa monenlaista osattomuutta, sivuun
jadmistd ja eri asioista luopumista (Dean 2010,
62—63). Eriarvoisuudet tuotetaan ennen kaik-
kia arjen vuorovaikutuksessa; pienissd asioissa
ja teoissa. Ndemme eriarvoisuuksien toteu-
tuvan erityisesti osallisuuden eriarvoisuuksina.
Osallisuus mdarittyy mahdollisuudeksi toimia
itsendisesti, osallistua pdatoksentekoon, pads-
td mukaan mielekkddseen toimintaan toisten
kanssa ja saada arvostettuja sosiaalisia rooleja,
kuten opiskelijan, tydssakdyvdn, perheellisen ja
ystavan roolit (Stein & Wemmerus 2001; Laitila
2010, 7-9). Osallisuuden kasitettd kdytdmme
sen laaja-alaisuuden vuoksi. Kisite kattaa yksilon
vaikutusmahdollisuudet omaan hoitoon ja kun-
toutukseen sekd jasenyyden yhteisdissd (Valtio-
neuvoston selonteko...2002; Laitila 2010, 7-9).

Tarkastelemme vakavaa psykoositasoista mie-
len sairautta sairastavien nuorten aikuisten ku-
vauksia arjestaan, sairaudestaan ja kamppailuista
paremman eldmdn saavuttamiseksi. Analyysissa
keskitymme kahteen kysymykseen: Miten vaka-
vaa psykoositasoista mielen sairautta sairastava
nuori aikuinen puhuu sairauden mukanaan tuo-
mista rajoitteista, esteistd ja luopumisista? Miten
ndmd kuvaukset ilmentdvdt yksittdisten ihmisten
arjessa ldsnd olevia eriarvoisuuksia? Ennen kuin
analysoimme nuorten aikuisten kuvauksia arjes-
taan ja sairaudestaan kasittelemme mielen sai-
rauksien ja eriarvoisuuksien kompleksista liittoa.

Mielen sairauden ja
eriarvoisuuksien mutkikas liitto

Kasitteend yhteiskunnalliset eriarvoisuudet on
relationaalinen ja se kytkeytyy perinteisesti en-
nen kaikkea sosioekonomiseen luokkaraken-
teeseen (Erola 2010). Eriarvoisuuksia ldhesty-
td4dn usein myds yksilén kokemana hyvinvoinnin
eriarvoisuutena, jolloin se ei palaudu ainoastaan
tuloeroihin ja eroihin muissa resursseissa (esim.
koulutuksessa, tydssd, terveydessd ja asumiso-
loissa), vaan eriarvoisuutta kuvastavat lisaksi

yksildiden kokemat statuserot ja erot sosiaalis-
ten suhteiden laadussa ja maardssa. (Saari 201 1;
Dean 2010.) Ehkd viimeaikoina tarkein syy eri-
arvoisuuksien esille nostamiseen ovat uudet
tutkimukset, joissa korostetaan vdestéryhmien
suhteellisten erojen vaikutusta ihmisten hy-
vinvointiin ja terveyteen (Wilkinson & Pickett
2009). Niiden mukaan vdestéryhmien suhteel-
listen erojen kdrjistyminen lisdd yksildiden so-
siaalisia ja terveydellisida ongelmia. (Saari 201 I,
79-80.)

Pierre Bourdieun (1986) mukaan eriarvoisuu-
det tulee ymmartdd neljdn toisiinsa kietoutuvan
padoman epdtasa-arvoisena jakautumisena yh-
teiskunnassa. Eriarvoisuuksia ilmentdvit talou-
dellisen, symbolisen, kulttuurisen ja sosiaalisen
padoman mddrd ja jakautuminen vdestoryh-
mittdin. Raha ja omaisuus muodostavat perus-
padoman. Kulttuuriseen pddomaan siséltyvat
yksilén taidot ja osaaminen, kun taas symbolista
pdadomaa omaavalla yksildlld on yhteisdssddn
arvovaltaa ja hdnen sanaansa kuunnellaan. So-
siaalinen pddoma muodostuu niistd resursseista,
joihin yksilolld on péddsy kuuluessaan tiettyyn
ryhmddn. Ryhmdin kuuluminen tarjoaa usein
esimerkiksi vastavuoroisia tukisuhteita ja mah-
dollisuuksia saada apua. (myds Rogers & Pilgrim
2003, 60-62; Campbell ym. 2004; Dean 2010.)
Eriarvoisuuksien maddrittdminen hyvinvoinnin
kannalta keskeisten resurssien epétasaiseksi ja-
kautumiseksi tuo nakyvaksi, kuinka yksilén koko
eldmad koskettavasta ja kompleksisesta ilmids-
td eriarvoisuudessa on kyse. Yksilon kohtaama
resurssipula eldmédn eri osa-alueilla vaikuttaa
hdnen mahdollisuuksiinsa toimia aktiivisena
kansalaisena ja olla osallisena yhteisdissa. Siten
osallisuus kertoo eriarvoisuudesta — yksilon hy-
vinvoinnista ja yhteiskunnallisesta asemasta.

Mielenterveystutkimuksessa  eriarvoisuuksien
teemat eivit ole olleet kovin suuren mielenkiin-
non kohteena. Eriarvoisuustutkimus on I1ahinna
keskittynyt vdestoryhmien vilisiin eroihin mie-
len sairauksien esiintyvyydessd ja ndiden ero-
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jen syihin (mm. Rogers & Pilgrim 2003, 17-36;
Burns & Esterhuizen 2008). Esimerkiksi skitso-
frenian esiintymisen on osoitettu olevan yhtey-
dessd tuloeroihin, asumisoloihin, tydttdmyyteen
ja etniseen taustaan (mm. Burns & Esterhuizen
2008; Mueser & McGurk 2004). Aikaisempaan
tutkimukseen tukeutuen on esitetty, ettd vées-
tryhmien viliset mielenterveyserot kytkeyty-
vat kdyhyyteen, rasismiin, tyd- ja asumisoloihin
ja sosiaalisen tuen, avun ja palveluiden saami-
sen erilaisin mahdollisuuksiin (Elliot & Masters
2009; Lauder ym. 2007). Syyt vdestdon mielen-
terveyseroihin ovat monitahoisia. Yhtd selitystd
ei ole olemassa, vaan kyse on monimutkaisista
sairastumisen, sosio-ekonomisten  tekijéiden,
kulttuurin ja sosiaalisten verkostojen yhteyksis-
td. Eriarvoisuuksien tutkiminen tuo esille, ettd
vakavaa mielen sairautta sairastavat kohtaavat
erilaisen yhteiskunnallisen todellisuuden kuin
"terveet” kansalaiset, ja ettd heilld on huonom-
mat ldhtdkohdat saavuttaa resursseja, joita hy-
vin voiminen edellyttdisi.

Anne Rogers ja David Pilgrim (2003) tuovat
esille mielenterveyttd ja eriarvoisuuksia kdsit-
televdssd teoksessaan, miten vakavaa mielen
sairautta sairastavat kohtaavat epéluuloja ja
huonoa kohtelua niin palvelujarjestelmassa kun
lahiyhteisoissdadn. Kdéyhyys, osattomuus, huo-
nommuus, hdped ja yksindisyys ovat usein ldsnd
heiddn arjessaan. Palvelujdrjestelmalld on kaksi-
tahoinen vaikutus vakavaa mielen sairautta sai-
rastavien asemaan; yhtddltd se tarjoaa yksilolle
apua ja resursseja, mutta toisaalta palveluiden
kdyttd vahvistaa yksilon leimautumista sairaak-
si ja asettaa hdnet kontrollin kohteeksi. (my&s
Farone 2006, 32; Van Den Tillaart ym. 2009;
Hyvari 201 1.) Tutkimuksessamme puhuessaan
eldmdstddn nuoret aikuiset ovat tietoisia mielen
sairauksiin liittyvistd leimoista, ennakkoluuloista
ja kontrollista, mutta my&s tuen ja avun mah-
dollisuuksista. Ylld kuvattu eriarvoisuuden tul-
kintatapa mahdollistaa keskustelun siitd, kuinka
"terveiden” eli toisten toiminta, tieto, ymmar-
rys ja arvostus vaikuttavat sairauden kanssa

selviytymiseen. Olennaisia mielen sairauksista
toipumisessa ovat selviytymistd edistavét re-
surssit, kuten tilannetta tukevat ihmissuhteet
sekd ajanvietto-, asumis-, tyd- ja toimeentulo-
mahdollisuudet. (Evans & Repper 2000; Stein
& Wemmerus 2001; Masterson & Oven 2006;
Farone 2006.)

Eriarvoisuuden tulkintatavan rinnalla mielen
sairautta tehdddn ymmadrrettavaksi nojautuen
yksiloldhtoiseen  tulkintatapaan.  Yksilélahtoi-
sessd tulkintatavassa korostetaan, ettd vakava
mielen sairaus tuo mukanaan sellaisia oireita,
jotka vaikeuttavat yksilon toimintaa arjessa ja
sosiaalisissa tilanteissa, kuten eristdytymistd,
ahdistuneisuutta, pelkotiloja, vasymystd, aloite-
kyvyttomyyttd sekd muisti-, kommunikointi- ja
tarkkaavaisuusvaikeuksia (Mueser & McGurk
2004; Rissanen 2007, 38—42; Awad & Voruganti
2008, I51). Néiden oireiden katsotaan tuotta-
van vksildlle usein suurta haittaa ja vaikeuksia
huolehtia itsestd ja toimia sosiaalisissa suhteis-
sa. Siksi juuri oireisiin tulee pyrkid vaikuttamaan
yksilolahtoisilld keinoilla, kuten esimerkiksi [43-
kitykselld ja opettamalla oireiden hallitsemista
ja tunnistamista (Rogers & Pilgrim 2003; Muzio
ym. 2010).

Usein mielen sairauteen liitettdvistd rajoitteista
ja esteistd keskustelevat tutkijat ja kdytdnnon
mielenterveystyStd tekevdt ammattilaiset. Kui-
tenkin tdrkedd on kuunnella, miten vakavaa mie-
len sairautta sairastavat itse antavat merkityksid
sairauden kanssa eldmiselle. Ndin saamme tie-
44, miten eriarvoisuudet toteutuvat tai mitd ne
tarkoittavat kdytannossd, ihmisten jokapdivdises-
sd arjessa. Nuorten aikuisten kuvaukset omasta
eldméstddn pakottavat kysymdan, kertovatko
mielen sairauden mukanaan tuomat rajoitteet
ja esteet mielen sairauden oireista vai sittenkin
enemman yhteiskunnan kyvyttomyydestd koh-
data ja ottaa huomioon ihmisten erilaisuutta.
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Nuorten aikuisten haastattelut

Artikkelin taustalla on psykoositasoista mie-
len sairautta sairastaville nuorille aikuisille tar-
koitettu kuntoutusjakso, johon osallistuneiden
asiakkaiden ja jaksolla tydskentelevien ammat-
tilaisten kanssa olemme tehneet tiivistd tut-
kimusyhteistyotd.  Kuntoutusjaksoitta  olemme
kerdnneet tutkimustarkoitukseen monenlaista
aineistoa. Aineistojen keruusta vastasivat tutki-
mushankkeen kolme tutkijaa.

Artikkeli perustuu 2| nuoren aikuisen haastat-
teluun, jotka toteutettiin kuuden eri kuntou-
tusjakson aikana. Niille osallistui yhteensd 3|
henkildd. Nuoret aikuiset allekirjoittivat kirjal-
lisen tutkimusluvan ennen haastattelua. Heille
kerrottin mihin ja miten haastatteluaineistoa
tultaisiin kdyttdmaan. Korostimme, ettd haas-
tatteluun osallistumisen oli vapaaehtoista sekd
sitd, ettd tutkimuksen tulokset julkaistaan siten,
ettei osallistujia voida tunnistaa. Lisdksi toimme
esille, ettd aineistoa ksitellddn ehdottoman
luottamuksellisesti ja osallistujia kunnioittavasti,
eikd tutkimuksessa mukanaololla ole vaikutusta
esimerkiksi jaksolla tehtéviin arviointeihin. Tdma
ei kuitenkaan poistanut sitd, ettd meidat on voi-
tu yhdistdd tydntekijoihin, silld olimme paljon
tekemisissd myds heiddn kanssaan. Kukin tutkija
toimi vuorollaan kuntoutusjakson "kummi-tut-
kijana", jolloin han oli 1dsnd viikoittain yhden pai-
van ajan kuntoutusjaksolla. Lopullista varmuutta
ei ole siitd, miten ldsndolomme jaksolla vaikutti
nuorten aikuisten tutkimukseen mukaan ldhte-
miseen tai haastattelutilanteeseen. Nahdédksem-
me "tuttuus” kuitenkin padsddntdisesti helpotti
luontevan, rauhallisen ja valittdman keskustelu-
tilanteen syntyd ja kommunikaatiovaikeuksien
ylittdmista.

Kuntoutusjaksolla paneudutaan kokonaisvaltai-
sesti kunkin nuoren aikuisen tilanteeseen, ar-
vioidaan hidnen toimintakykyddn ja kognitiivisia
taitojaan sekd parannetaan hanen mahdollisuuk-
siaan toimia itsendisesti ja aktiivisesti omassa
eldamassdan. Osallistujien valikoituminen kolmen

kuukauden kuntoutusjaksolle tapahtuu yhteis-
tydssd nuoren aikuisen, jakson tydntekijoiden
sekd lahettavan hoitotahon ja kunnan edusta-
jien kanssa. Jaksolla harjoitellaan esimerkiksi so-
siaalisia vuorovaikutustaitoja ja oireidenhallintaa.
Lisdksi osallistujat opettelevat yhdessa julkisilla
likennevdlineilld liikkumista ja asioiden hoitoa.
Kullekin nuorelle aikuiselle pyritddn 16ytdmaan
yhteistydssd hdnen kanssaan sopiva asuinpaikka,
mielekkaitd harrastuksia, opintoja tai kuntoutta-
vaa ty6td mahdollisuuksien mukaan. Keskeiselld
sijalla on myos tiedon antaminen vakavasta psy-
koositasoisesta mielen sairaudesta. Ndin pyri-
tddn lisddmadn ymmarrysta siitd, millaisen ilmién
kanssa nuori aikuinen ja hdnen ldheisensd ovat
tekemisissd. Lahtékohta on, ettd nuoret aikuiset
|Gytéisivat keinoja oman sairautensa hallitsemi-
seen ja siten murtautuisivat ulos passiivisen sai-
raan roolista. Tdamd institutionaalinen konteksti
vilittyi haastattelutilanteeseen ja haastattelupu-
heeseen, jossa nuoret aikuiset pohtivat paljon
juuri sairautensa vaikutusta omaan arkeensa ja
omia keinojaan voittaa kova vastus eli psykoosi-
tasoinen mielen sairaus.

Haastatteluun osallistuneet nuoret olivat idltddn
| 8—36-vuotiaita. Naisia haastateltavista oli 4 ja
miehid 17. Enemmistd haastatteluun osallistu-
neista nuorista aikuisista oli vasta vdhan aikaa
sitten sairastuneita, eikd kaikilla ollut varmistet-
tua diagnoosia. Osalla oli takanaan ensimmai-
set psykoosikokemukset ja sairaalajaksot, eikd
sairaudenkulusta ollut varmuutta. Siten heilld oli
hyvin muistissa aika, jolloin he olivat vield olleet
terveitd tai ainakin terveempid. Haastatteluista
valittyi hdmmennys, pelko ja huoli uudessa tilan-
teessa. Lisdksi ldsnd oli toive nopeasta voinnin
paranemisesta ja paluusta tavallisen, itsendisen
nuoren aikuisen eldmaan.

Haastattelut olivat 16yhdsti strukturoituja tee-
mahaastatteluja, joissa kasiteltin 1) jaksolle
osallistuneen eldmdnhistoriaa — erityisesti aikai-
sempia asuinpaikkoja ja palvelujdrjestelmakon-
takteja, 2) sairauden vaikutusta arkeen ja haas-
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tateltavan esille tuomia itselle tirkeitd henkiloitd
ja ndkemyksid kuntoutusjaksosta ja 3) tulevai-
suudenodotuksia ja -suunnitelmia sekd muiden
ihmisten haastateltavaan kohdistamia odotuksia.
Haastattelut toteutettiin haastateltavan toiveen
mukaan joko hdnen omassa huoneessaan tai
erillisessd tyontekijdiden tyStilassa. Haastattelut
kestivdt puolesta tunnista tuntiin. Ne ajoitettiin
kuntoutusjakson loppupuolelle. Ajoitus takasi
sen, ettd tutkija oli osallistujille tuttu, jolloin haas-
tattelutilanne ei ollut kahden aivan toisilleen vie-
raan ihmisen kohtaaminen.

Haastatteluteemat oli suunniteltu siten, ettd ta-
voittaisimme  kuntoutusjaksolle  osallistuneiden
tapaa antaa merkityksid sairaudelleen ja elamal-
leen, hoidolleen ja kuntoutukselleen sekd asi-
akkaana olemiselleen. Ndiden teemojen myd&ta
haastattelupuhe muodostui sellaiseksi, ettd se
mahdollisti myds eriarvoisuuksien  analyysin.
Nuoret aikuiset kertoivat haastatteluissa asioista,
jotka rajoittavat ja estdvdt heitd eldmdstd tavallis-
ta arkea ja niistd seikoista, joista he ovat jadneet
osattomiksi. Haastatteluaineisto tavoittaa siten
eriarvoisuuksien subjektiivisen ulottuvuuden; sen
miten yksilo tulkitsee eldmisen mahdollisuuksi-
aan ja kdytdssddn olevia resursseja tietyssa tilan-
teessa. Vakava mielen sairaus iimenee yksildllisilla
tavoilla kunkin nuoren aikuisen eldmdssd, mutta
sairautta tulkitaan ja sen kanssa eletddn aina tie-
tyssd yhteiskunnassa. Eriarvoisuudet toteutuvat
aina jossakin ajassa, paikassa ja ihmisten valisissa
suhteissa. Seuraavaksi kuvaamme sitd, milld tavalla
tydskentelimme aineiston kanssa eli miten pda-
dyimme luokittelemaan ja analysoimaan haas-
tatteluista vakavaa mielen sairautta sairastavien
nuorten aikuisten arjessa ldsnd olevia eriarvoi-
suuksia.

Analyysin toteuttaminen

ja yleisida havaintoja

Kuntoutusjaksolle osallistuneiden nuorten aikuis-
ten haastatteluja kertyi yhteensd vyli Il tuntia.
Haastattelut litteroitiin sanatarkasti, jolloin muo-

dostui 187 sivua aineistotekstid. Aloittaessamme
analyysid pohdimme nuorten aikuisten puheen
erityispiirteitd ja ensimmdisessd vaiheessa teim-
me yleisid havaintoja aineistosta. Haastatelta-
vat eivat kdytd haastattelutilanteessa ksitteitd
eriarvoisuus tai osallisuus. Aineistossamme  he
eivat mydskddn juurikaan tee linkityksid mielen
sairauden ja sosioekonomisten tekijdiden vdlille.
Aineistosta [8ytyy muutamia kuvauksia toisista
ihmisistd, jotka kiusaavat ja karttavat, eivat ym-
marrd eivdtkd auta ja lopettavat yhteydenpidon.
Toiset siis asettavat rajoja sille, mihin sairastunut
on tervetullut osallistumaan ja mistd hdnet jate-
tdan ulkopuolelle. Haastateltavat eivat kuitenkaan
pddsddntdisesti vastuuta toisia ihmisid tai yhteis-
kuntaa sen enempdd sairastumisestaan kuin
selviytymisestddn sairauden kanssa. Eriarvoisuu-
den tulkintatapa ei siten ole eksplisiittisesti lasna
haastattelupuheessa. Taman voi tulkita liittyvan
yksildldhtdisen tulkintatavan vallitsevuuteen ylei-
sessd kulttuurisessa puheessa — sen jakavat niin
ammattilaiset ja tutkijat kuin vakavan mielen sai-
rauden kanssa eldvat. Paivi Rissanen (2007, 32)
tuo myds omassa tutkimuksessaan esille sen, ettd
skitsofreniaa sairastavat henkildt usein syyllistavat
itseddn ja ndkevdt vian olevan siing, etteivét he
itse osaa olla oikealla tavalla. Pyrimme analyysissa
kuitenkin tietoisesti ottamaan etdisyyttd yksilo-
lahtdiseen tulkintatapaan ja katsomaan aineistoa
eriarvoisuuden tulkintatavan tarjoamien "'silma-
lasien” ldpi.

Haastatteluja analysoidessamme luimme kuvauk-
sia arjen rajoitteista ja esteistd keskittyen siihen,
mitd ne kertovat kuttuurisista osallistumisnor-
meista sekd nuoren aikuisen eldmaan litettavistd
odotuksista (Raitakari & Juhila 201 1). Koodaamis-
ta (Mason 2002; Gibbs 2008) ja eriarvoisuuden
tulkintatapaa hyddyntéva analyysimme korostaa
tutkijoiden tulkintaa; analyysi edellyttdd paatelmia
eriarvoisuuksia ylldpitavistd kulttuurisista oletta-
muksista, joita haastateltavien padsdantoisesti yk-
sildlahtdiset puhetavat sisiltavdt. Haastatteluissa
nuoret aikuiset puhuvat siitd, mitd heidan mielis-
sdan tapahtuu; he eivat niinkddn selitd sitd, miksi
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ovat sairastuneet, vaan pikemminkin sitd miksi
eivdt pysty eldmadn tavallista, "hyddyllisen” ja ak-
tiivisen aikuisen eldmdd. Haastatteluja savyttavat
ongelmapuheesta huolimatta kuitenkin = toivo,
taistelutahto ja kova halu eldd itsendistd eldmad.
Tulevaisuuden haaveista ja toiveista kysyttdessa
korostuvat meille kaikille kulttuurisesti tutut toi-
veet: oma koti, terveys, tyd ja hyvat inmissuhteet.

Naiden yleisten havaintojen ja analyysivalintojen
varassa siirryimme analyysin toisessa vaiheessa
lukemaan aineistoa tarkemmin siten, ettd etsim-
me mainintoja sairauteen liitettavistd vaikeuksista,
ongelmista, rajoittavista oireista ja tunteista seka
tekemisen ja toiminnan esteistd. Poimimme ai-
neistosta kaikki otteet, joissa mainintoja esiintyi
(maininta-analyysistd ks. Ruisniemi 2006, 09—
[10). Naiden otteiden kanssa jatkoimme ana-
lyysin kolmanteen vaiheeseen, jolloin kokoon-
nuimme  keskustelemaan mahdollisista tavoista
koodata aineistoa teoreettisesti (ks. Gibbs 2008,

44) pitden mielessd tutkimuskysymykset ja eriar-
voisuuden tulkintatavan. Tdssa vaiheessa tiivistim-
me esteet, rajoitteet ja mahdollisuudet kolmeen
eriarvoisuuksien ulottuvuuteen, joiden katsoim-
me tavoittavan haastateltavien tapaa antaa mer-
kityksid arjessaan ldsnd oleville eriarvoisuuksille.
Ulottuvuudet ovat |) nuoreen aikuiseen itseensd
littyvat rajoitteet ja osallistumisen esteet (esim.
vdsymys, harhaisuus), 2) toisiin ihmisiin  liittyvat
rajoitteet ja ulkopuolelta tulevat osallistumisen
esteet (esim. toiset eivat pidd yhteyttd, lddkkeiden
sivuvaikutukset) sekd 3) asiat tai toiminta, joista
nuori aikuinen on luopunut tai joita hdnen on
vaikea toteuttaa (esim. opinnot). Taman jdlkeen
analyysin neljdnnessd vaiheessa koodasimme ai-
neistoa mainittujen ulottuvuuksien mukaan kayt-
tden apuna Atlasti -ohjelmaa. Koodaus vahvisti
olettamuksemme  yksildldhtdisen  tulkintatavan
vallitsevuudesta ja mahdollisti aineiston syste-
maattisen tarkastelun. Taman analyysivaiheen
tulokset kokosimme taulukkoon.

Taulukko 1. Eriarvoisuuden ulottuvuudet: Itseen liittyvt rajoitteet, toisten odotukset ja teot sekd

luopuminen?

Eriarvoisuuden Ikm

ulottuvuudet

Esimerkkeja haastattelupuheesta

Itseen liittyvit rajoitteet | 98

ihmisid’

’et se risasuus lahtis padsti ja pystys loogisesti paitteleen asoita ja tekeen’

’en pystyny ees istumaan paikallani silleen kauaa ettd mun tartti koko ajan
mennd sankyyn makaamaan’

’mulle on ollu aika ahdistavaa liikkua noissa linja-autois ja paikoissa mis on paljon

’varmaan se siivoominen paillimmaisend, imuri oli kaapissa mut en mi vaa ikind
pystyny ottaa sita sieltd’

’kuinka niitten harhojen kaa parjai jos ne ei ldhde kokonaan poijes’

"tulee sellasta sekavuutta tai sellasta epavarmuutta ettd mitahin kaikkee on
tapahtunu ja sitte kyseenalaistaa sen kuka itse on ja oonkohan mé nyt ihan tissé
todellisuudessa kiinni’

Toisten odotukset ja 15
teot

psykoosin’

"heikotuskohtauksia lddkkeitten takia ni sit se tietysti vdhdn rajottaa’

’mi tunnen sitd ulkopuolista painetta et miten mun pités nyt olla ja tilleen’
’se kiusaus meni niin pahaksi ettdi ma en pystyny endd meneen sinne’

’kun mulle ois annettu oikeenlaista apua kun mi ensimmaisen kerran koin sen

"tosi hyvi kaveri mulle ja en nyt sitten tiid mikd on syynd ettei vastaa endd’

Luopuminen 41

sitd omaa asuntoo’

kovinkaan paljoo’

’se vihdn passivoi se sairaus, ettd ei tuu niin paljon tehtya sitten kuin ennen’
’mulla on hirveen huono rahatilanne nyt ja kuitenkin tarvis rahaa paljon, niin se
on semmonen mika on tuottanut ongelmaa paljonkin’

’kun se (sairaus) todettiin niin kyllihan se tietysti elimad muutti, ei ainakaan ollu

’multa jii sitten ne jatko-opinnot kesken sairastumisen takia’
’méd oon tietysti sairastellu niin paljon ni méi en oo silleen ollu ihmiskontakteissa

’mid oon tdysikdinen jo, tulevaisuudessa saisin semmosta omaa vapautta’
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Yksiloldhtoisen puhetavan mukaisia  aineisto-
otteita, itseen liittyvid rajoitteita 10ytyy haastat-
teluista (N=21) vyhteensd 98. Otteiden suuri
mddrd tuo hyvin esille sen, miten haastateltavat
kuvaavat usein sairastamiseen liitettavid rajoit-
teita omiksi tunnetiloiksi ja oireiksi sekd korosta-
vat oman toiminnan merkitystd rajoitteiden ylit-
tdmisessd. Vaikka haastateltavat maarittelevatkin
huomattavasti harvemmin eldmddnsd rajoit-
taviksi tekijoiksi toisten odotukset ja teot sekd
itsen ulkopuolelta tulevat tekijat (15 otetta), ei
tatdkadn tulkintaa voi pitdd merkityksettomana.
Toiset ihmiset esimerkiksi jattdvat sairastuneen
nuoren aikuisen sosiaalisten tilanteiden ulko-
puolelle ja estavdt ndin mahdollisuuden osalli-
suuteen. Usea haastatelftava mainitsee lddkkeet
ja niiden sivuvaikutukset haittana jaksamiselle ja
arjessa toimimiselle. Koodasimme tdmén |ddke-
puheen Toisten odotukset ja teot -ulottuvuuden
alle, koska tulkitsimme lddkkeet yksilon ulkopuo-
lefta tuleviksi eriarvoisuutta tuottaviksi tekijoiksi.
Koodaus vahvisti kdsitystimme, ettd nuori ai-
kuinen joutuu sairastumisen my&td luopumaan
monista eldmille asettamistaan odotuksista ja
toiveista. Sosiaalisista suhteista, tavallisesta arjes-
ta sekd tydstd tai opinnoista luopumisesta ker-
tovia aineisto-otteita paikansimme 41. Erityisesti
ndissd aineisto-otteissa tulee nakyvaksi yhtdalta
se, kuinka vakavaa mielen sairautta sairastava
nuori aikuinen pyrkii tavoittelemaan tavallista
nuoren ihmisen arkea ja tdyttdmdan ne odotuk-
set, joita kulttuuriset osallistumisnormit hanelle
asettavat. Toisaalta Luopuminen -ulottuvuus te-
kee nakyvaksi sitd, millaisten arkisten asioiden
suhteen haastateltavat ovat eriarvoisessa ase-
massa "terveisiin” ndhden.

Koodaukseen perustuva analyysi hukkaa pal-
jon nuorten aikuisten puheen dynamiikasta ja
merkitysvivahteista. Siksi palasimme analyysin
viidennessd vaiheessa tarkastelemaan haastat-
telupuhetta kokonaisuutena, jossa ylld kuvatut
kolme ulottuvuutta ovat yhtd aikaa ldsnd ja
limittyvat toisiinsa. Pddtimme lukea aineistos-
ta ldheltd niitd kuvauksia, joissa kamppaillaan

yhtddltd omien rajoitteiden, ja toisaalta osalli-
suuden edellyttdmien kayttdytymisnormien, eli
tavallisena olemisen odotusten, valissd. Ndissd
kuvauksissa yhdistyy sekd vksildlahtodinen tul-
kintatapa omista rajoitteista ja pyrkimys kohti
toisia ja tavallista eldmad ettd toisten odotukset
ja teot. Katsomme, ettd ndissd kamppailuissa eri-
arvoisuudet saavat sisdlténsd osana arjen vuo-
rovaikutussuhteita. Tarkkaan haastattelupuheen
luentaan perustuvan analyysin esitdimme seu-
raavassa kahdessa luvussa.

Luku "Osallisuus on itsestd kiinni..." konkretisoi,
miten nuoret aikuiset yksiloldhtdisessa tulkinta-
tavassa vastuuttavat itseddn selviytymddn arjes-
sa ja sopeutumaan tavallisen eldman normeihin.
He pyrkivat muuttamaan itseddn pddstikseen
osallisiksi toisten tavallisiin toimintatapoihin. Yk-
silléhtdinen tulkintatapa paljastaa, mitd yhteis-
kunta jdseniltddn odottaa ja mitd osallisuuden
katsotaan edellyttavan. Nuoret aikuiset nayttay-
tyvat yksindisind taistelijoina, jotka tavoittelevat
osallisuutta pyrkimalld tayttdmain sen edellyt-
tdmat vaatimukset. Luvussa ”...ja myds toisista
kiinni..."” mukaan tulevat toiset ja neuvottelut
siitd, kenen ja minkd itse asiassa pitdd muut-
tua, jotta nuoren aikuisen osallisuus toteutuisi.
Yksiloldhtoinen tulkintatapa on edelleen vahva,
mutta sitd horjuttaa vastavuoroisempi tulkinta
osallisuudesta. Nuoren aikuisen osallisuus on
neuvottelua omien rajoitteiden ylittdmisen ja
toisten joustavuuden ja ymmérryksen vdlilld.
Toiset ottavat mukaan, mutta myds sulkevat
ulos. Yksiloldhtoisen ja eriarvoisuuden tulkin-
tatapojen jdnnitteinen suhde on huomion
kohteena, kun analyysiluvuissa tarkastelemme
eriarvoisuuksien ilmenemistd vakavaa mielen
sairautta sairastavan arjessa.

Osallisuus on itsesti kiinni...

Kun haastateltavat kéyttavat yksildlahtoistd pu-
hetapaa, he tuovat esille itseen liittyvid tunneti-
loja ja oireita. Usein he ilmaisevat asian niin, ettd
he eivdt pysty hallitsemaan itseddn, "padtdan’ tai
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tekemddn asioita, joita haluaisivat. Nuoret aikui-
set puhuvat paljon siitd, mitd sairaus heiltd estdd
ja mihin heiddn on vaikea osallistua. Tavallisten
arjen asioiden tekeminen, kuten siivoaminen,
liikkeelle ldhteminen, likkuminen ja ihmisryh-
missd mukana oleminen vaatii usein suurta
ponnistelua. Haastateltavat kertovat opiske-
luvaikeuksista ja kesken jddneistd opinnoista ja
kuvaavat, miten tydn tekeminen ja tydyhteisossa
oleminen on kdynyt mahdottomaksi. Myds va-
paa-aika ja ihmisten kanssa oleminen vaatii mo-
nesti voimia ja tuo ahdistusta. Nuoret aikuiset
ldhtevat siitd, ettd heiddn itsensd tulisi muuttua,
voittaa itsensd ja pystyd sopeutumaan mukana
olemisen edellyttdmiin normeihin, siis olemaan
ja kayttaytymddn kuten muutkin. Tulevaisuus
on kiinni siitd, kuinka he pystyvat hallitsemaan
sairauttaan ja kykenevdt selviytymddn samoista
asioista kuin muutkin. Siten psykoositasoinen
mielen sairaus nayttdytyy jatkuvana taisteluna
oman itsen kanssa; oma vdsymys, harhat, pelot
ja "jamahténeisyys” tulisi voittaa, jotta osallistu-
minen tavalliseen eldmddn onnistuisi. Nuorten
aikuisten puheesta voi tunnistaa oireidenhallin-
ta- ja itsehoitokieltd. Alla olevassa aineisto-ot-
teessa’® yksilolahtdinen tulkintatapa kulminoituu
haastateltavan tunnepitoiseen oman eldman ja
mielen arviointiin.

K:No voit ihan valita ite. Tdmménen lavee kun
tulevaisuus, niin mitd sd

V:Toivosin?

K:Toivosit?

V: No, toimintakykyd, ettd pystys harrastaan
niitd vanhoja juttuja, jota kiinnostaa. Vaikee.
K: Toimintakyky on aika isokin ja se kdsittdd
tosi paljon asiaa.

V: Joo, sit md haluan, ettd joku sellanen, mi-
tenkdhdn sitd sanos. Vdhdn vaikee kuvailla.
Toimintakykyd ja mitds muuta. Sitd semmosta,
niinku  siedettdvdd eldmdd jotenkin, ei pitds
kdrsid pirusti, et semmonen.

K: No tos on jo.

V: No, mutta toimintakykyd ja eldmdnhallin-
taa, no siitd se vois melkeen napata. Ja oirei-

denhallintaa, siis ne on aika pitkdlle samoja
juttuja mitd tddlld.

K: Niinpd. Joo, kylldhdn siind niitd toiveita.

V: Ettd pystys vihdoista viimein itsendistymddn
kaikesta huolimatta, ettd ei ois niin riippuvai-
nen niin monesta eri jutusta just sen takia, ku
on niin rikki.

K:Aattelek sd, et se itsendistyminen ois sit sitd,
et ois vdhemmdn kontaktia ndihin hoitopaik-
koihin, vai?

V: Siis semmosta yleensd, et rahat riittdd,
kédmppd on jonkun ndkésessd kunnossa, raha-
asiat tulee hoidettua ajallaan ja tdsmdillisesti
ilman mitddn lasku-, erdpdivdmuutoksia ynnd
muita tdllasia. Se vaatii myéskin sen ettd se
kaaos pitdd saaha sieltd pddstd jotenki pois.

Haastattelija kysyy haastattelun loppupuolella
tulevaisuuden toiveita. Nuori toivoo toiminta-
kykyd sekd eldman- ja oireidenhallintaa. Niiden
avulla hdn tavoittelee paluuta asioiden pariin,
jotka ennen kiinnostivat ja joita hdn pystyi
harrastamaan. Toimintakykyisyys mahdollistaisi
siirtymisen itsellisen aikuisen eldmain — siirty-
mén, joka on hdnestd viivdstynyt. Nuori aikui-
nen katsoo olevansa riippuvainen, koska on niin
"rikki”, ja tdstd han pyrkii pois. Haastateltavan
kayttdma ilmaus "rikki” korostaa tulkintaa, ettd
hdnessd itsessddn on vikaa ja vajavaisuutta; ha-
nen pitdisi tulla ehjemmaksi, kyetd toimimaan
ja hallitsemaan eldmansd, jotta saavuttaisi nuo-
ren aikuisen itsendisyyden. Aineisto-otteessa
kuvataan arkikielelld tunteita, oireita ja nykyista
eldmdd. lImaukset tuovat esille vakavaan mielen
sairauteen usein liitettdvad karsimystd ja yksi-
ndistd kamppailua kohti siedettdvampdi olotilaa
ja vdhdisempdd karsimysta.

Mitd nuoren aikuisen puhetavasta sitten voi lu-
kea eriarvoisuuden tulkintatavan nakékulmasta?
Ldsnd ovat riippuvuus, vaikeus toimia, resurs-
sipula sekd osattomuus itsendisen ja aktiivisen
aikuisen eldmdstd. lhminen, joka madrittelee
itsensd rikkindiseksi ja nykyisen eldmansd kar-
simykseksi, puhuu hyvinvoinnin vajeesta. Kun
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itsendistymisen tavoite méadrittyy rahan riitta-
miseksi ja asunnon kunnossapidoksi, voidaan
olettaa, ettd ihmiselld on sekd vahdn resursseja
ettd vaikeuksia hoitaa arjen asioita yksin. Lisaksi
haastattelupuhe tekee ndkyvaksi sen, miten eri-
arvoisuus on paitsi jddmistd siitd eldmdstd, jota
nuoren aikuisen kulttuurisesti odotetaan eldvan
ja sen, mikd mdarittyy toivotuksi osallistumiseksi
yhteiskuntaan (Raitakari & Juhila 201 I; Sankari
& Jyrkdmd 2005). Esimerkissa nuori aikuinen ar-
vioi omaa eldmadnsd suhteessa harrastuneisuu-
den, aktiivisuuden, riippumattomuuden ja omas-
ta itsestd vastaamisen normeihin. Seuraavassa
sekd haastattelija ettd haastateltava hyddyntavat
yksiloldhtoistd kuntoutuskieltd hahmottaessaan
arjen esteitd ja niiden ylittdmista.

K: Mitd tdmmdsii muutostavotteita tai kun-
toutumistavotteita sulla itselld nyt on, tdn
kurssin aikana? Mihin haluisit muutosta?

V: Jos sitd nyt oppis omatoimisesti kulkee
vdhdn ulkonakin. Sitdhdn tddlld harjotellaan
paljon, sitd sosiadlisia taitoja. Siihen vdhdn
harjotusta. Se olis vdhdn tavote. Tai uskaltais
kulkee sieltd kotoo tdnne bussilla tai nditd si-
sdreittejdi.

K: Just. Eli sul on aika tdmmdnen konkreetti-
nen ja selkeekin se tavote.

V: Joo.

K: Ettd osais, tai osais, kylldhdn sd varmaan
osaat, mutta ettd bussilla pddsis ja pystyis
kulkee.

V: Juu.

K: Eikd tarviis turvautua sitten aina kyytiin. Mi-
ten sd nyt koet et miten se on menny tdhdn
asti, ku sitd on harjoteltu?

V: Onhan sitd harjoteltu paljon, mutta se on
ihan eri juttu mennd ryhmdssd, kun yksin. Ikd-
vd kyllé.

K:Tuleeks sulle vield muita mieleen, nyt kun se
bussilla kulku?

V: Ei bussilla kulku, vaan se ettd sais ldhdet-
tyd sinne. Ulos. Ettd ei jdis sinne yldkertaan

koneelle. Mul on véhdn ihmisten pelkookin ja
vihaakin.

K: Niin joo, et sd koet sen hirveen hankalaks,
et pitdd ldhtee sieltd jonnekin. Tddlldhdn sd
oot siihen kyenny.

V: No tddlld mennddn ryhmdssd. Mua ei ryh-
mdssd niin paljon ahista, mutta yksin mennes-
sd.

Haastattelija kysyy haastateltavan omia kun-
toutumis- ja muutostavoitteita. Aineisto-ote
kuvaa hyvin vakavassa mielen sairaudessa usein
kohdattavia rajoitteita, esteitd ja tunnetiloja.
Nuori aikuinen liittdd omat tavoitteensa kun-
toutusjaksolla harjoiteltaviin asioihin ja kayttdd
kuntoutusjaksolla kéytettyjd kasitteitd. Omatoi-
mista kulkemista ja sosiaalisia taitoja harjoitel-
laan kuntoutusjaksolla ja naitd osallistujan pitdisi
oppia. Oppimis- ja harjoituspuhe madrittdad
bussilla kulkemisen opeteltavaksi taidoksi, mutta
haastateltava painottaa, ettd liikkumisessa han-
4 estdd pelko ja hdn tarvitsee uskallusta kotoa
ldhtemiseen. Haastateltava ei mddritd vaikeutta
kulkea bussilla rajoitteeksi sindnsd, vaan kyse on
kokonaisvaltaisesta sivuun jadmisestd ja ndin
osallisuuden mahdottomuudesta. Puhe bussil-
la kulkemisesta liittyy siihen, ettd pddsee ulos
huoneesta ja pystyy kohtaamaan tietokoneen
sijasta muita ihmisid. Nuori aikuinen puhuu kon-
ditionaalissa itseddn patistaen: hdn ei saisi jadada
yldkertaan ja hdnen pitdisi saada ldhdettyd, vaik-
ka ihmiset pelottavat ja herdttdvat vihaa. Hin
mdarittdd tilannettaan niin, ettd hanessd oleva
pelko ja vihan tunne rajoittavat hdanen omatoi-
misuuttaan ja vapauttaan. Hanen pitdisi muut-
tua, harjoitella, uskaltaa ja ldhted likkeelle, sinne
missd muut ovat.

Eriarvoisuuden  tulkintatavan  ndkékulmasta
haastattelupuheesta voi lukea, miten pelko,
viha ja uskalluksen puute estdvdt osallisuutta
aktiivisessa eldmdssa. Eriarvoisuudet iimenevat
eldmidn kapeutumisena, eristdytymisend ja kir-
jaimellisesti sivuun jadmisend yhteisoistd. Yksilon
pelko kohdistuu toisiin, arjen vuorovaikutuk-
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seen, ja onkin syytd kysyd mitd "terveet” voisivat
tehdd, jotta vakavaa mielen sairautta sairasta-
vien kynnys ldhted liikkeelle laskisi ja pelko lie-
ventyisi. Seuraavassa analyysiluvussa siirrymme
tarkastelemaan sitd, kuinka eriarvoisuudet ndyt-
tdytyvat edellistd selkedmmin neuvotteluna it-
seen liitettyjen rajoitteiden ja toisten odotusten
ja tekojen kanssa.

...ja my®s toisista kiinni...

Nuoret aikuiset kuvaavat monesti sitd, miten
heiddn suhteensa toisiin on muuttunut ja miten
he eivit tilld hetkelld pysty olemaan ja toimi-
maan muiden odotusten mukaan. He peilaavat
rajoitteitaan kulttuurisiin kdyttdytymisnormeihin,
odotuksiin tavallisesta arjesta sekd lghipiirin re-
aktioihin. Sosiaalinen ympaéristd ja kulttuuriset
odotukset ratkaisevat sen, mikd lopulta maarit-
tyy osallistumisen rajoitteeksi ja esteeksi. Seu-
raavassa aineisto-otteessa nuori aikuinen kuvaa
ystdviensd ja perheensd suhtautumista sairau-
teen. Samalla yksiloldhtdiseen tulkintatapaan li-
mittyy puhe toisista. Katse kddntyy siihen, miten
toisilla on merkitystd sairauden madrittymisessa
haitaksi ja osallisuutta rajoittavaksi tekijaksi.

K: Joo. Ooks sd kuinka kertonu tdst sairaudest,
miten he on suhtautunu kaikki ihmiset?

Vi Ne mun kaks koulukaveria sieltd (opis-
kelupaikan nimi) niin ne ndki ihan koko sen
psykoosin ja oli sitten mukana. Ja sitten ne
kavi siel (sairaalan nimi) kattomassa. Et ne
on ndhny ndd kaikki vaiheet tds ndin, niin ne
ymmdrtdd kylld nyt tosi hyvin ja osaa tulla
vastaan ja tykkdd olla mun kanssa.

K: Joo. Se on hieno.

V: Mut sitten just ne loput entiset kaverit, jot-
ka ei oo ndhny niitd vaiheita niin ne vierastaa
mua vieldkin. Et ne tavallaan odottaa, ettd md
yhtdkkid sanon, et md oon terve ja taas oon
semmonen innokas ettd "tulkaa, mennddn
taas ja tehdddn jotain”.

K: Joo. Mutta heihinkin, onko joku semmonen,
et kaikkiin on kuitenkin vélit sdilyny vai mitd?

V: On ne silleen sdilyny, mutta ei me pidetd
yhteyttd ollenkaan niin paljon. Ettd ndkee tosi
harvoin.

K: Joo. Entds ihan oma perhe, miten he on
suhtautunu?

V: Alkuun oli tosi rankkaa, kun mulla oli niin
voimaton olo ja ne koitti kaikin keinoin koko
ajan auttaa. Ja sit ne isd ja diti riiteli keske-
ndnsd, ettd onko oikein tukee silleen. Aiti oli
sitd mieltd et on oikein, ettd se lohduttaa mua
jatkuvasti, kun md itkin ihan kauheesti ja oli
itsetuhosia ajatuksia, ja iskd oli sitd mieltd et
se pitdd ottaa tosi rationadlisesti, ettd se ei
lohduttanu vaan se vaan sano ettd eldmds
tulee kdrsimyksid ja niistd pitdd vaan selvitd
Ja mennd eteenpdin.

K: Et onks ne semmosii arkaluontosii asioita,
et kuinka helppo omista oireista tai vaiheista
on puhua muille?

V:Ainakin ndille mun kavereille ja ndille kave-
reille ketd md en niin usein nde, niin kun md
ne kerran ndin, niin ne halus kauheesti tietdd,
ettd mikd mulla oli tullu. Kylld niistd sitten
helppo puhua on, jos ihmiset tykkdd kuunnel-
la, mutta en md ny sitd menis ihan kaikille
kailottaan kuitenkaan.

K: Et onks sul enemmdn semmosii kokemuk-
sia, et ihmiset on uteliaita ja mielenkiinnolla ja
ymmdrtdd vai kun semmosia ettd oltas joten-
kin sdikdhdetty tai pdivitelty et "ai kauheeta”?
Vi Ymmdrtdd kylld, sanallisesti ymmdrtdd,
mutta sit ndis kdytdnndn teoissa, ettd pide-
tddn yhteyttd ja koitetaan olla yhessd, niin se
ndkyy niissd, ettd ei kuitenkaan ymmdrretd.
Ettd paljon vdhemmdn mulle on nytten soi-
teltu ja tehty yhdessd asioita, kun ne on huo-
mannu, etten md jaksa esimerkiks just baa-
rissa olla kun ehkd just jonkun tunnin. Niin ei
ne sitten soita, jos ne ldhtee iltasin jonnekin
viihteelle, niin ei ne mulle soita.

Haastateltava erittelee sitd, miten hanen ldhei-
sensd ovat reagoineet sairauteen ja ymmarta-
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neet sitd eri tavoin. Arjen kuvauksessa on ldsnd
kaksi koulutoveria, jotka ovat ndhneet sairauden
vaiheet. Ndmd ystdvat ovat myds olleet kiinnos-
tuneita sairaudesta ja kyselleet siitd. Lasnd ovat
lisgksi myds "loput entiset kaverit”, jotka vie-
rastavat sairastunutta ja toivovat hanen tulevan
terveeksi jdlleen ja olevan entisensd.Ymmarrys-
td toisilta ei riitd sille, ettd sairaus jatkuu, eikd hei-
ddn ystavansd ole endd samalla tavalla innokas
ja aktiivinen kuten ennen. Osallisuuteen liittyy
siten odotus aloitekykyisyydestd, aktiivisuudesta
ja jaksamisesta. Puheessaan han kdy kamppailua
oman jaksamisensa ja muiden mukana pysy-
misen kanssa. Aineisto-otteen lopussa kay ilmi,
kuinka nuoren aikuisen jaksamattomuus johtaa
siihen, ettd hadnet jdtetddn ystdvdporukasta pois,
eikd hantd pyydetd endd mukaan samalla tavoin
kuin aiemmin.

Aineisto-otteesta tulee hyvin ilmi, miten vaka-
vaa mielen sairautta sairastavan on usein vai-
kea kertoa sairaudestaan muille, ja miten usein
muiden on vield vaikeampaa ymmartdi sairaut-
ta, hyvdksyd se ja sopeuttaa oma toimintansa
sihen.Ymmarrys jdd usein periaatteelliseksi ja ei
toteudu kdytdnndn toiminnassa. Eriarvoisuudet
ilmenevat siing, ettd yksild on selontekovelvol-
linen sairaudestaan ja sen mukanaan tuomista
rajoitteista toisille. Sairastunut kohtaa ymmar-
rystd ja kanssakulkijuutta, mutta myos sairauden
kieltdmistd, kovistelua, ei-ymmarretyksi tulemis-
ta ja vieroksuntaa. Aineisto-ote tiivistdd hyvin
eriarvoisuuksien ja osallisuuden mekanismeja
arjessa. Kyse on konkreettisista neuvotteluista
mukana olemisen ja hyvaksytyksi tulemisen eh-
doista sekd yksildiden mahdollisuuksista sopeu-
tua niihin. Talldin kysymys on myds siitd, kuka
joustaa, jotta osallisuus mahdollistuu.

Viimeisessd esimerkissimme nuori aikuinen
neuvottelee sekd omasta vastuustaan oppia sel-
viytymddn lddkityksestd johtuvien rajoitteiden
kanssa ettd toisten vastuusta kehittdd hoito-
muotoja, jotka tukeutuvat kevyemmin lddkkei-
siin. Vahvat lddkkeet maarittyvat osallisuuden

esteeksi, silld ne aiheuttavat vdsymystd ja vai-
keuttavat arjesta selviytymistd.

K: Miten se sun sairautes on vaikuttanu ylei-
sesti sun arkeen tai haitannu sitd sun eldmis-
td?

V: Kylldhdn Iddkkeet on ainaki niin voimakkai-
ta, ettd vdlilld niis on sivuvaikutukset niin vah-
voja, ettd tuntuu ettei pysty muuta ku mene-
mdd ottaan vdhd lepoa tai muuta. Ettd niit on
erilaisia, mut heikotuskohtauksia lddkkeitten
takia, ni sit se tietysti vdhdn rajottaa. Koska
sitte ndiil Icddkkeil ainakaa kokonaista pdivdd
ei jaksais tehd juuri mitddn. Tarttee vdlilld vihd
lepoa.

V: Lddkkeisii enemmdn vertaisryhmid, ettd op-
pis tunnistaa niitd sivuvaikutuksia, koska niit
on joskus vaikee tunnistaa, ettd johtuuko ne
mun sairaudesta vai siit Iddkkeestd. Kauhees-
ti helpottaa, ku pddsis keskustelemaa jonku
kanssa sitte, joka on iteki kdyttdny Iddkkeitd.
Ja toinen asia ois sitten, nii enemmdn sem-
mosta hoitoa, et koetettas saada ihminen
pdrjddmdd ilman Iddkkeitd. Vaikka se on niin
paljo helpompi ihmisille, ettd annetaan Iddk-
keitd, mutta ne on monet niin vahvoi Iddkkeitd.
K: Nii nekin vie toimintakykyy sitte.

V: Joo, véhd huonontaa eldmdntasoo sitte.

Haastattelija kysyy, mikd sairaudessa haittaa
eldmistd ja arkea. Nuori aikuinen katsoo, ettd
ladkkeet ja niiden sivuvaikutukset ovat merkit-
tdvd haitta. Ladkkeet vdsyttavdt ja heikottavat,
eikd pdivdd jaksa ilman lepoa. Haastateltava tuo
lisdksi esille, miten toisilla on merkitystd siing,
miten han oppii erottamaan sairauteen liitet-
tdvét oireet ladkkeiden sivuvaikutuksista. Tamaén
jalkeen nuori aikuinen siirtyy arvioimaan lddke-
hoitoa yleisemmin suhtautuen siihen varauksel-
lisesti. Hoidon tulisi tdhd&td siihen, ettd ihmiset
parjdisivat ilman lddkkeitd, vaikka lddke onkin
helppo hoitomuoto. Puhe tuo esille sen, miten
merkittdvd rajoite vasymys on, silld se vaikuttaa
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ihmisen mahdollisuuksiin osallistua tavalliseen
eldmaan. Haastateltava peilaa omaa tilannettaan
kutttuuriseen odotukseen siitd, ettei aikuinen
lepdd keskelld péivad vaan jaksaa olla aktiivinen.

Aineisto-ote jattdd pohtimaan lddkkeiden ja
eriarvoisuuksien suhdetta. Yhtddltd 1ddkitys voi
edesauttaa yksilon osallisuutta ja parantaa ha-
nen asemaansa aktiivisena kansalaisena. Toisaal-
ta sairauteen liittyvd lddkitys voi tuottaa lisdd
rajoitteita yksilon eldmdin ja heikentdd hanen
osallisuuttaan ja aktiivisuuttaan. Eriarvoisuus on
ldsnd siing, ettd usein ihmiset ovat riippuvaisia ja
pakotettuja lddkitykseen, eikd todellisia vaihto-
ehtoja ole. He kamppailevat sekd sairauden ettd
ladkkeiden sivuvaikutusten kanssa, ja lddkehoito
vaikuttaa arjen rytmiin ja tekemisiin. Eriarvoi-
suuden tulkintatapaan tukeutuen lddkehoidon
hyotyja tulisikin arvioida suhteessa niin sairau-
dessa kuin yksilon osallisuudessa tapahtuviin
muutoksiin.

Edelld olemme eritelleet itseen liitettdvien ra-
joitteiden sekd toisten odotusten ja tekojen
vélistd neuvottelua, johon katsomme eriarvoi-
suuksien kulminoituvan arjen tasolla. Neuvot-
telut johtavat usein siihen, ettd vakavaa mielen
sairautta sairastava joutuu luopumaan osittain
tavallisesta eldmastd, osallisuudesta ja hyvinvoin-
nin resursseista. Lopuksi kdymme vield omien
tulostemme ja aikaisemman tutkimuksen va-
lossa keskustelua siitd, mikd vakavaa mielen
sairautta sairastettaessa tuottaa eriarvoisuutta
suhteessa muihin kansalaisiin ja mikd taas yh-
denvertaisuutta.

Eriarvoisuuksien purkaminen: kohti
mukaanottavaa yhteiskuntaa

Olemme tarkastelleet eriarvoisuuksia sellaisena
kuin ne nayttdytyvat vakavaa psykoositasoista
mielensairautta sairastavien nuorten aikuisten
haastattelupuheessa. Artikkeli tekee nakyvaksi
sen, millaiset tekijat nuoren aikuisen eldmdssa
tuovat mukanaan eriarvoisuuksia sekd miten

monilla tavoilla eriarvoisuudet iimenevat. Vaik-
ka haastateltavat puhuvat rajoitteista ja esteis-
td pddosin yksildlahtdisesti, on toisilla ihmisilld
ratkaiseva merkitys siind, kuinka suureksi osal-
lisuuden esteeksi ja erilaisuutta synnyttdvéksi
tekijaksi vakava mielen sairaus mddrittyy. Tie-
detddn esimerkiksi, ettd mikali sairastavalla on
henkild, jonka kanssa tehdd asioita, osallisuus
omassa eldmdssd on aktiivisempaa ja eldmén
mielekkyys lisddntyy (Davidson ym. 2001; Faro-
ne 2006; Rissanen 2007; Jankko 2008). Toisilta
ihmisiltd saatavan tuen merkitys tulee vahvasti
esille nuorten aikuisten puheessa.

Toiset my&s hankaloittavat vakavan mielen sai-
rauden kanssa eldmistd monin eri tavoin. Vaka-
vat mielen sairaudet synnyttdvét usein ennak-
koluuloja, leimaamista, kuulematta jddmistd ja
"uloslydntid” esimerkiksi asuin-, tyd- ja opiske-
luyhteisdistd sekd terveydenhuollon palveluista
(Davidson ym. 2001; Schulze & Angermeyer
2003; Farone 2006;Van Den Tillaart ym. 2009;
Hyvari 201 1). Mielen sairauksista karsiville eri-
arvoisuudet ovat arjessa elettyd todellisuutta.
Heiddn eldmédnsd on usein syrjdssd olemista ja
yksindistd selviytymistaistelua. Usein toiset ohit-
tavat mielen sairaudesta kdrsivan oikeuden ta-
loudelliseen turvallisuuteen, ldheisiin ihmissuh-
teisiin, onneen ja osallistuvaan kansalaisuuteen.
Kyse on syrjinndn ja ohittamisen hyvaksyvdstd
kufttuurista (Johnstone 2001). Eriarvoisuuksien
yhtend osoituksena on se, ettd suuri osa vaka-
vaa psykoositasoista mielen sairautta sairasta-
vista haluaisi tehdd ty&td, mutta kuitenkin vain
harvat tyollistyvat (Evans & Repper 2000; Sc-
hulze & Angermeyer 2003; Honey 2004; Mar-
waha & Johnson 2004; Mielenterveysbarometri
2010). Eriarvoisuudesta kertoo myds se, ettd
usein vakavaa mielen sairautta sairastavat viet-
tdvat vapaa-aikaansa yksin; heilld on usein vdhan
ystavid ja oma perhe madrittyy tarkeimmaksi
sosiaaliseksi resurssiksi (esim. Harvey ym. 2006;
Davidson ym.2001).
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Vaikka sosiaalisten ja rakenteellisten tekijdiden
merkitys vakavissa mielen sairauksissa tiedoste-
taan, ldhestytddn sairautta kuitenkin liian usein
yksiloldhtdisen tulkintatavan nakokulmasta kes-
kittymalld yksilon oireisiin ja niiden hoitamiseen
(Rogers & Pilgrim 2003). Talléin korostetaan
myOs sitd, ettd ennen kaikkea yksilolld itsellddn
on keinot ja avaimet mielen sairaudesta toipu-
miseen (Noiseux & Ricard 2008, | 157). Myods
valtaosassa hoitoa ja kuntoutusta kdsittelevista
hoito- ja lddketiedeorientoituneista tutkimuk-
sista otetaan lahtokohdaksi yksildlahtdinen tul-
kintatapa (Suikkanen 2000). Esimerkiksi Lora
H. Beeben (2002; 2010) toteaa tutkimukses-
saan, ettd skitsofreniaa sairastavat avohuollon
asiakkaat nimedvat arjen ongelmiksi vaikeat
psyykkiset oireet ja unettomuuden, asuinpai-
kan vaihtoon ja ihmissuhteisiin liittyvan stressin
sekd taloudelliset huolet. Vaikka tdstd poiketen
otimme ldhtdkohdaksemme  eriarvoisuuksien
tulkintatavan, térmdsimme siihen, ettd eriar-
voisuuksien analyysi edellytti suhteen muo-
dostamista  yksiloldhtdiseen tulkintatapaan ja
sen uudelleentulkitsemista. Siten artikkelimme
osaltaan tulee vahvistaneeksi yksiloldhtoista
tulkintatapaa, vaikka pyrkiikin ottamaan siihen
etdisyyttd ja tarkastelemaan sitd kriittisesti. Tul-
kintatavat tulisikin ndhda toisiaan tdydentdving,
joskin myds  jannitteisind tapoina ymmartdd
vakavaa mielen sairautta ja sen kanssa eldmistd.
Artikkelin tarkoitus ei ole syrjdyttdd yksilolah-
tSistd tulkintatapaa, vaan tehdd nakyvéksi vaka-
van mielen sairauden vaikutuksia osallisuuteen
ja sairastuneen asemaan yhteiskunnassa. Eriar-
voisuuden tulkintatavan ndkokulmasta voi kysya
riittddkd kuntoutumisessa lopulta se, ettd yksild
harjoittelee, kamppailee ja pyrkii olemaan kuten
"terveet”. Entd onko toisilla, "terveilld” vastuuta
tulla vastaan ja ottaa mukaan?

Yksiloldhtoinen tulkintatapa ei mydskddan mah-
dollista keskustelua nuoren aikuisen tavallisen
eldman normeista eikd tarpeesta laventaa "ta-
vallisen” ja "normaalin” eldmdn rajoja. Mitd ka-
peampi on kulttuurisesti hyvaksytty "normaali”,
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sitd herkemmin yksilo maarittyy "sairaaksi”, "eri-
laiseksi” ja yhteiskunnan osallisuudesta ulkopuo-
liseksi. Haastattelupuheessa ldsnd oleva kaipuu
ja pyrkimys tavallisuuteen avaavat ndkdaloja sii-
hen, mitd eriarvoisuudet ovat arjen tasolla (ks.
myds Hyvdri 2011, 239-241). Tavallisuudesta
tulee erityinen tavoite silloin, kun yksild tiedos-
taa, ettei valttdmattd voi sitd saavuttaa tai voi
menettdd sen. Tavallisuuspuheen voi myos tulki-
ta pyrkimykseksi saavuttaa ja pitdd kiinni yhteis-
kunnallisesti arvostetuista rooleista. (ks. Stein &
Wemmerus 2001; Pickens 1999.) Mahdollisuut-
ta eldd "tavallista”, yhteiskunnassa arvostettua
arkea voidaan pitdd yhtend vedenjakajana eriar-
voisuuksien ja tasa-arvoisuuden valilld. Tarkeda
olisikin kulloinkin mahdollistaa kunkin sairauden
sallimia, sopivia, tavalliseksi madrittyvid ja arvos-
tettuja sosiaalisia rooleja ja mukana olemisen
muotoja.

Lisdksi yksiloldhtdinen tulkintatapa estdd po-
liittisia tekoja sekd kollektiivisten ajattelu- ja
toimintatapojen muutoksia, jotka ovat valtta-
mattémid vakavaa mielen sairautta sairastavi-
en aseman vahvistamisessa (Rogers & Pilgrim
2003, 230). Kukaan ei voi yksin parantaa omaa
asemaansa. Osallistuminen ja aktiivisuus edel-
lyttavdt resursseja sekd toisia ihmisid. Tarvitaan
taloudellisten, kulttuuristen, asenteellisten ja
kaytannollisten esteiden purkamista, jotta va-
kavaa mielen sairautta sairastavan osallisuus ja
oikeus hyvain eldmdan toteutuisivat. (Davidson
ym. 2001; Johnstone 2001; Campbell ym. 2004;
Moring ym. 2010.) Eriarvoisuudet eivét poistu
yksin yksildiden sitkeydelld ja toimintakyvyn har-
joittelulla, vaan tarvitaan myos mukaan ottavaa
yhteiskuntaa.

Viitteet
| Artikkeli on kirjoitettu TEKES:in rahoitta-
massa  "Asiakasldhtdisyys  nuorten  aikuisten

mielenterveyskuntoutuksessa”-tutkimusprojektissa
(2010-2012) sekd Suomen Akatemian projektissa
(2011-2015) "Ammattilaisten ja asiakkaiden vas-
tuullistaminen  mielenterveystydn  kdytanndissa’”.
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Kiitdmme tutkimuksen johtoryhmaén jdsentd ja
kokemusasiantuntijaa Hannu Pélvirantaa kasikir-
joitukseen saamistamme tdrkeistd kommenteista.
2 Eriarvoisuuden ulottuvuuksien koodeiksi valit-
simme Omat esteet_tunne, Omat esteet_oireet,
Omat esteet_toiminta (Itseen liittyvdt rajoitteet);
Toisten esteet_muut ihmiset, Toisten esteet_lddk-
keet (Toisten odotukset ja teot); Luopuminen_so-
siaaliset suhteet, Luopuminen_tavallinen arki ja
Luopuminen_tyd ja opinnot (Luopuminen).

3 Alineisto-otteissa K on haastattelija jaV on haas-
tateltava. Otteista on poistettu nimet ja muut
tunnistettavuutta mahdollistavat ilmaukset ja tar
vittaessa selitys on laitettu sulkuihin. Otteiden pu-
hekielisyys on sdilytetty, mutta tdytesanoja kuten ”
hmm”, "jaa”," niinku” jne. on poistettu luettavuu-
den helpottamiseksi. Vdlimerkit on lisitty puheen
rytmittdmiseksi. Kolme pistettd tarkoittaa, ettd
sama aineisto-ote jatkuu toisesta kohdasta.
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