TOIVOTON TAPAUS?
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Sairaalassa kdvelen kdaytivid pddstd pddhdn
Mind vain kuljen ja kuljen
Parvekkeen ovet kiytivin molemmissa
pdissd ovat lukossa, tietenkin
Mind jatkan levotonta kulkemistani,
eikd kukaan pysdyti minua.

Niin kuvasin pdivikirjassani kesdda vuonna
1994. Tamian kokemuksen ja kuvauksen paa-
tyminen omaa sairastumista ja kuntoutumis-
ta késittelevaan viitoskirjaan tai vaitostilai-
suuden lection aloitukseksi ei tuolloin kdynyt
mielessd. Onneksi, en tiennyt, ettd seuraavien
seitsemén vuoden aikana tulisin kuluttamaan
kymmenid osastojen kidytdvid loputtomal-
la kulkemisellani. En mydskédin tiennyt, ettd
vuosien painajainen paattyisi yli 20 vuoden
kuluttua tdhdn saliin. Samaan saliin, missa
olin aikaisemmin suorittanut suurimman osan
maisterin opintoihini kuuluvista tenteista.

Keviaalld 1994, yli kaksikymmentd vuot-
ta sitten, suunnitelmiini ei kuulunut psyykki-
nen sairastuminen, ei ura pitkdaikaispotilaa-
na eikd varsinkaan toivottomana tapauksena.
Olinhan juuri valmistunut ammattiauttajaksi,
sosiaalityontekijéksi, jonka tehtivini on aut-
taa muita. Toisin kévi. Ura aikuissosiaalitydssa
katkesi taydelliseen romahdukseen. Se vaihtui
kriisihoitoon mielenterveystoimistossa, ura-
suunnitelmiin TE -toimistossa, hoitoon ter-
veyskeskuksen vuodeosastolla, mydhemmin
lukemattomiin avohoitojaksoihin ja hoitoihin
psykiatrisilla osastoilla.

Tulevaisuuteni katkesi sairastumiseen. Se
jatti elaméani tyhjion ja tyhjyyden, mutta niin
kuin kirjoitin piivikirjaani, en huomannut,
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mitéd kaikkea jii jaljelle. Psyykkinen sairastu-
minen on kriisi sek4 itselle ettd ldheisille, mut-
ta maailmanloppu se ei ole, enii.

Olen onnellinen, etten eldnyt lobotomi-
an kulta-aikana, enka esimerkiksi 1800-luvun
puolivilin Suomessa. Tuolloin olisin todenné-
koisesti paatynyt Seilin saarelle loppuelamak-
seni, arkkulautojen kanssa, ja jadnyt ilman
hoitoa sekd kuntoutusta.

Asenteet psyykkisid sairauksia kohtaan ja
niiden hoito ovat muuttuneet vuosikymmen-
ten aikana. On kehitetty uusia hoitomuotoja
ja ladkkeitd. Laitoshoitoajat ovat lyhentyneet.
B-mielisairaalaverkosto on lakkautettu. Sosi-
aaliturva ja avohoito ovat kehittyneet. Myds
hoitokulttuuri on muuttunut. Tdnad paivana
puhutaan asiakkaan asemasta, toimijuudes-
ta, osallistumisesta, osallisuudesta, asiakas-
ldhtoisestd ja -keskeisestd tyostd, aktivoimi-
sesta sekd asiakkaan subjektiudesta. Potilailta
kysytddn yha useammin hoitolinjauksista, ja
pakon kidyttdmisen varalle voidaan laatia psy-
kiatrinen hoitotahto.

Mindkin harjoittelin arjen taitoja, kdvin
kehonhahmotusryhméssd, sain neurokogni-
tiivista kuntoutusta ja psykoedukatiivista oh-
jausta: opettelin tunnistamaan sairauden pa-
henemista ennakoivia merkkejd, erottamaan
ne ladkkeiden sivuvaikutuksista ja pysyvista
pitkaaikaisoireista. Retkeilin, matkailin, mok-
keilin, lenkkeilin, askartelin, piirsin, maala-
sin ja leivoin. Minua tutkittiin, kuvattiin, tes-
tattiin, diagnosoitiin, l1dikittiin ja terapoitiin.
Kéavin fysioterapiassa ja fysioakustisessa hoi-
dossa. Minusta otettiin verinaytteit4, laadittiin
ladkarinlausuntoja ladkekorvausta, sairauslo-



mia, kuntoutustukea, psykoterapiaa, eliketta
ja eldkkeensaajan hoitotukea varten. Minulle
laadittiin hoitosuunnitelmia ja niita tarkastet-
tiin, koottiin verkostoa, kokoustettiin, minut
otettiin pakkohoitoon, suljettiin erityshuonee-
seen, sidottiin lepositeisiin, minua vierihoi-
dettiin, uhkailtiin, patisteltiin, rohkaistiin ja
rauhoiteltiin.

Toisaalta minun kanssani keskusteltiin,
minua kuunneltiin, minut kohdattiin aidosti,
minua yritettiin ymmartad, tarjottiin turvaa,
hoivaa ja huolenpitoa, minun kanssani lenk-
keiltiin, pelattiin ja istuttiin vieressi. Sain siis
paljon hyvéi hoitoa.

Kaikesta yrittdmisestd huolimatta minus-
ta tuli toistuva niky sairaaloissa, osastoilla ja
avohoidossa. Vuosien kuluessa minusta tu-
li pitkdaikaispotilas, se toivoton tapaus, joka
vain kavelee ja kévelee, ikiliikkuja, jota ku-
kaan ei osaa pysdyttid, ja joka ei itsekddn osaa
pyséhtya. Syy ei ollut ainakaan hoitoyritysten
puutteessa, ei myodskian resurssipulassa. Koh-
tasinhan satoja ammattiauttajia ja sain apua
kymmeniltd tahoilta, valitettavasti vain vaa-
rddn sairauteen.

Ei tdma tdysin turhaa ollut. Kuntoutumi-
seni on ollut kuin palapeli, jonka kokoaminen
on vienyt aikaa. Aina ihminen ei kuntoudu
viikoissa, kuukausissa tai edes vuosissa. Usein
tarvitaan karsivallisyytta itseltd, auttajilta ja
jarjestelmélta. Eika se, mika ihmisen sisdlle ra-
kentuu, ole juuri silld hetkelld ndkyvissa. Koh-
taamisen hedelmit voivat nikya mydhemmin,
vasta vuosien tai vuosikymmenten kuluttua.

Ténddn tarkastettava véitostutkimukse-
ni tuo uudenlaisen ndkékulman edelleenkin
usein hépedlliseksi koettuun ja leimaavaan
asiaan, psyykkiseen sairastumiseen. Oleellis-
ta on se, ettei tima tutkimustarina kerro sai-
rastamisesta ulkokohtaisesti, vaan kerron sen
itseni kautta. Se on sairauden keskeyttimin
elaméntarinan tilalle tullut uusi tarina, hyvin
henkilokohtainen ja arka prosessi.

Ennen omaa sairastumistani olin itsekin
ennakkoluuloinen. Kieltdydyin hakemasta
apua vaikeuksiini, enkd halunnut psykiatri-
selle osastolle, koska en omasta mielestani ol-
lut hullu, vain visynyt. Psykiatriseen sairaa-
laan joutuminen oli kriisi. Se konkretisoi pel-

koni ja ennakkoluuloni "hulluksi tulemisesta”.
Ikdin kuin sairaala olisi konkreettinen portti
tai raja terveyden ja hulluuden vilill3, tai olisi
olemassa kaksi erilaista ja erillistd maailmaa,
tai sairaalan ovi erottaisi Susan Sontagin ni-
medmait terveyden ja sairauden valtakunnat.

Sairaalassa viettdmieni vuosien aikana
uskomukseni osoittautuivat osittain tosiksi,
mutta suurelta osin vaariksi. Sairaalahoito tai
oikeastaan osastohoitojen arkipdivdistyminen
teki minusta potilaan ja vuosien aikana koin
laitostumisen sekid elin pyordovi-ilmion to-
deksi. Toisaalta sain sieltd tarvitsemani turvan
ja hoivan. Sairaala osoittautui ristiriitaiseksi
paikaksi. Kirjoitinkin aikanaan piivikirjaani:
haluan taalta pois heti, enkd kuitenkaan viela.

Yli 40 sairaalahoitokerran ja yli vuoden
yhtijaksoisen sairaalassa olon jilkeen minut
siirrettiin pitkdaikaisosastolle. Saatesanoiksi
sain "tdilla voi mennd monta vuotta.” Taisin
olla pohjalla. En ollut motivoitunut hoitoon,
kuntoutumisesta puhumattakaan. Tosin ei ku-
kaan tainnut minua halutakaan hoitaa. Kuka-
pa nyt vaikeaa, hankalaa ja toivotonta tapa-
usta haluaisi hoitaa?

"Péivi, haluatko viettdd loppueldmasi sai-
raalassa?” oli kysymys, joka pysdytti kulke-
miseni. Se pysdytti minut miettimaéin: "Tata-
ko haluan?” Toisaalta kysymys tarjosi toivon,
mahdollisuuden johonkin muuhun. Vastauk-
seni oli ensimmaiinen askel kohti titd paivaa.
Péivaa, jolloin vuosikymmenten kokemukseni,
tunteeni ja eldimini on akateemisessa paketis-
sa, viitoskirjana, tutkimuksena.

Tarkedda tamakin, mutta ennen kaikkea
oleellista on se, ettd vuosien aikana minusta
kasvoi ihminen, yksil6, ming, suhteellisen ko-
konainen. Sen tulisikin olla hoidon ja kuntou-
tuksen tavoite. Voida eldd elamaédnsa sairau-
den ja oireiden kanssa tai ilman niiti, mutta
elad mahdollisimman hyvii elaméi, omanné-
koistd elamaa ja aktiivista elimaa.

Viitoskirjassani puhun tésta niin sanottu-
na toipumisajatteluna tai recovery-ajatteluna.
Siind on keskeistéd potilaan kokemus ja hdnen
oikeutensa paattia omista asioistaan. Hoidon
tavoitteena on mielekéds eldma ja kuntoutumi-
nen ndhdadn prosessina, joka rakentuu yksi-
l6n voimavarojen ja vahvuuksien varaan. Ei
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keskityta heikkouksiin eikd puutteisiin, kuten
diagnoosipohjaisessa ajattelussa.

Toinen sairastumiseen kiintedsti kuuluva
asia on nimittdin diagnoosi. Myos diagnoosit
tekivdt minusta potilaan, mutta niillakin oli
positiivinen puolensa. Ne antoivat oikeuden
olla sairas. Kun viasymyksestédni tuli sairaus,
minun ei tarvinnut potea syyllisyyttd saira-
uslomalla olemisesta, tdiden laiminlydmises-
td eikd laiskuudesta. Diagnoosit ovat merki-
tyksellisid sekd hyviassa ettd pahassa. Jotain
niiden voimasta kertoo se, ettd lopulta oikean
diagnoosin saatuani tunsin, ettd minua ym-
marretddn virallisestikin ja minusta tuli osit-
tain joku muu kuin ennen.

Osaston seinét, hoitoyritykset, 1ddkkeet ja
diagnoosit eivit kuntouttaneet minua. Niitd
tarkedmpid olivat kohtaaminen, vuorovaiku-
tus, asiakassuhteet, vertaistuki ja mielekés te-
keminen.

Eilen mind petyin,
sind et jaksanutkaan kohdata minua,
sind et jaksanut ottaa vastaan
kipuani, tunteitani.
Sind et jaksanut olla lisnd,
vaan mind jdin yksin,
niin kuin monta kertaa aikaisemminkin.
Sitd mind eilen itkin.

Nain kirjoitin paivakirjaani kohtaamattomuu-
den jilkeen. Kysymys ei todellakaan ollut va-
linpitdméattomastd, kylmasta eikd tunteetto-
masta ammattiauttajasta, painvastoin. Ehka
hén oli vain silla hetkelld visynyt tai oman
eldménsa kanssa solmussa.

Sairastuminen oli kriisi, jossa elaméilta
tuntui putoavan pohja. Mutta ei kuntoutumi-
nenkaan helppoa ollut. Myos se muutti elaméa
ja toi sithen uusia asioita. Kuntoutumisproses-
siini liittyi tulevaisuuden ja toivon seki pelon
ja epitoivon vilinen jénnite. Psykoterapialla
oli suuri rooli sen ratkaisemisessa:

Olen visynyt ja ahdistunut.
Viisynyt taistelemaan, muuttumaan,
etsimddn uutta ja jattdmddn vanhan.

Miksen voisi vain olla?
Miksi minun pitdisi muuttua,
kasvaa ja luopua?
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Toisaalta:
Miksen lihtisi lentoon niin kuin kotka?
Jolloin voi tuntea tyhjyyden allansa
ja kokea sen
henkedisalpaavan hetken,
jolloin jalat ovat irti entisestd, mutta siivet
eivdt vield kanna.

Ajoittain pelkddn,
ettd jospa olenkin vain
pikkulintu kotkan pesdssd,
eivdtkd siipeni kestikddn.

Terapeutille kirjoitin:

Kiitos, kun autoit minua luottamaan siihen,
etten rakenna pesdid sen korkeampaan
puuhun
tai sen korkeammalle vuorelle,
mihin jaksan lentdd.

Vililla olen katunut sitd, mihin se pesd tu-
li rakennettua. Mutta joka tapauksessa niin
kuntoutuminen, tidman tutkimuksen tekemi-
nen kuin eldamédkin ovat ylos ja alas menevia
polkuja. Ei ole suoraa, siloteltua tieta. Oli sitten
niin sanotusti terve tai sairas, ammattilainen
tai potilas. Médet vain ovat erilaisia.

Toinen keskeinen kuntoutumisen element-
ti oli vertaistuki. Siind oli tirkedd kokemus
ymmartidmisestd ja ymmarretyksi tulemisesta.
Se, etten ole kokemuksineni enki tunteineni
yksin, silla toisetkin ovat kokeneet jotain sa-
mankaltaista. Voimauttavaa on my®ds erilais-
ten asioiden jakamisesta syntynyt erityinen
yhteys ja kumppanuus.

Vertaistoiminnan ldhtékohtana on ajatus
siitd, ettd jokaisella on jotain annettavaa. Ih-
miset antavat ja saavat tukea samaan aikaan,
jolloin he auttavat yhtd aikaa itseddn seki
toisia. Minulle tasavertaisuus ja molemmin-
puolisuus toivat kokemuksen arvokkuudes-
ta sekd ihmisarvosta. Vertaistuen toinen 14h-
tokohta liittyy omaehtoisuuteen: ainoastaan
yksil6 itse voi muuttaa eldiménsi suuntaa ja
ajattelutapojaan. Ajatus nikyy kuntoutumis-
prosessissa muutoinkin. Kaikissa kuntoutumi-
sen vaiheissa oli tirkeda saada mahdollisuus
vaikuttaa omaan eldmidnsi, paattad siitd ja
muuttaa asioita itse.



Hoitokulttuurin muuttumisesta kertoo
myos se, ettd nykyisin kokemusasiantuntijoi-
ta eli ihmisié, joilla on omakohtainen kokemus
psyykkisestad sairastumista, kuntoutumisesta,
hoidossa olemisesta, asiakkuudesta tai ldhei-
send olemisesta, kuunnellaan yhd enemmaén.
Kokemusasiantuntijat ovat mukana johtoryh-
missd, ohjausryhmissd, suunnittelutyéryhmis-
sd, arvioimassa palveluja ja he toimivat ver-
taisina sekd ryhmén ohjaajina. Minulle koke-
musasiantuntijana toimiminen oli keino nous-
ta sieltd, minne olin sairastuessani pudonnut.
Palasin sairauden valtakunnasta takaisin ter-
veyden valtakuntaan tai niin sanotusti hul-
luudesta takaisin normaaliin eldmédédn. Taméa
hahmottuu my6s kokemusasiantuntijuuden
ytimeksi. Vaikeat ja ahdistavat kokemukset
kadantyvit voimavaraksi. Nyt tutkimusaineis-
toksi, jonka avulla voin tuottaa uutta tietoa
psyykkisestd sairastumisesta ja kuntoutumi-
sesta, identiteetin muuttumisen prosessista ja
kenties vaikuttaa asenteisiin sekd ennakko-
luuloihin.

Kuntoutumisessani on erityistd oikeastaan
vain se, ettd olen tutkinut sitd. Tarkeai oli, et-
td valtiotieteellisessid tiedekunnassa hyviksyt-
tiin autoetnografinen ote, omien kokemusten
tutkiminen. Sain tukea ja ohjausta. Ndin on
kuntoutumisessakin. Kaikkeen kuntoutuja ei
voi itse vaikuttaa, joskus kaikki on kiinni on-
nesta, siitd, ettd sattuu oikeaan paikkaan, oi-
keaan aikaan ja oikean ihmisen luo. Valitet-
tavasti ja joskus myos onneksi.

Ihmisten tarinoiden tutkiminen tieteelli-
sesti ei ole uutta. Niitd on tutkittu jo kauan
esimerkiksi filosofiassa, sosiologiassa ja psy-
kologiassa. Lihestymistapani erityisyytend ja
samalla sen etuna sekd haasteena on se, ettd
olen yhtd aikaa tutkija ja tutkimuksen koh-
de eli tiedon tuottaja ja sen kokija. Ulkopuo-
linen tutkija ei vélttimatta olisi ymmartinyt
kokemaani oikein. Toisaalta autoetnografisen
otteen haaste ovat kysymykset: Ymmaérranko
itse itsedni ja omia kokemuksiani? Osaanko
valittdd kokemukseni eteenpdin? Ja onko ko-
kemuksellani merkitysta toisille?

Tutkimukseni yleistettavyyttd rajaa myds
se, ettd tdimé on yhden ihmisen toipumistarina.
Toisaalta jokainen sairastumisen kokemus on

aina jollakin tavalla erityinen, mutta niissd on
myds jotain samaa. Tiedén, etten kykene ker-
tomaan lopullista enkd yleispiatevédi totuutta
sairastumisen ja kuntoutumisen kokemukses-
ta, en ole edes yrittdnyt sitd. Tami tutkimus,
kuten kaikki muutkin tutkimukset, on tarina,
joka kartuttaa tiettyyn hetkeen ja kulttuuriin
kuuluvaa mallitarinoiden varantoa.

Tutkimuksella on tuloksensa ja tarinoil-
la opetuksensa. Toivottavasti tarinani opettaa
ensinndkin sen, ettei toivottomia tapauksia
ole. Ei ennen kuin on yritetty vield kerran. Ja
toiseksi sen, ettd jokaisen potilaan, kuntoutu-
jan tai asiakkaan sisdlld on arvokas ihminen,
kukaan ei ole ongelmakimppu eikd diagnoo-
si. Sekd kolmanneksi sen, ettd olin yhtd arvo-
kas ihminen sairaalan lepositeissd kuin téssa
tilaisuudessa.

"Toivottoman tapauksen” tarina jatkuu
tdméankin jilkeen, kuten kertomukset yleen-
sd. Mutta tdndin tuo loputon kulkeminen
paittyy, tilla kertaa, tihdn tilaisuuteen, ai-
van kohta.

Paivi Rissanen, VTL, tutkija, Mielenterveyden
keskusliitto

Kirjoitus on Pdivi Rissasen vditdstilaisuudes-
saan esittdimd lectio praecursoria. Viitostut-
kimus "Toivoton tapaus? Autoetnografia sai-
rastumisesta ja kuntoutumisesta” tarkastettiin
Helsingin yliopiston valtiotieteellisessd tiede-
kunnassa 13.11.2015. Viitéskirja julkais-
taan sarjassa Kuntoutussddtion tutkimuksia
88/2015.
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