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Tama raportti on Omaiset mielenterveystyon tukena, Uudenmaan yhdistys ry:n Kriisi-inter-
ventioprojektin’ loppuraportti. Projekti toteutettiin Raha-automaattiyhdistyksen tuella
1.4.2001-31.8.2005. Projekti on toiminut tuki- ja neuvontapalvelun nimella vuodesta 2002
alkaen. Projektin tavoitteena on ollut kehittéda palvelu- ja tukijarjestelma, jolla voidaan tukea
mielenterveysongelmista karsivien henkildiden omaisia ja laheisia. Tavoitteena on ollut
tarjota omaisille mahdollisuus keskustella jo varhaisessa vaiheessa laheisen sairastumiseen
littyvista kysymyksista. Varhaisella avun tarjoamisella voidaan ehkaista ja helpottaa omais-
ten psyykkista tai psykosomaattista oireilua ja kriiseja.

Esittelemme tassa raportissa projektin toimintaa ja tuloksia. Kerromme myds, mita olemme
oppineet omaisten kertomuksista. Raportissa pyrimme vastaamaan kolmeen projektin
kannalta keskeiseen kysymykseen:

1. Miten omainen kokee laheisen psyykkisen sairastamisen?
2. Mitka ovat omaisen selviytymiskeinot?
3. Minkalaista tukea omaiset tarvitsevat?

Miksi omaiset tarvitsevat tukea ja apua?

PsT Eija Stengard ja PsM Markku Nyman ovat selvittaneet omaisten hyvinvointia tutkimuk-
sessaan Hiljaiset vastuunkantajat 2001-2004, jonka seurantatutkimuksessa haastateltiin
227 omaista. Tuloksissa osoitettiin, ettd mielenterveysongelmista karsivien sairaiden omai-
silla masennus on yleisempaa kuin koko vaestolla.

Tutkimuksessa Omaisten hyvinvointi (Stengard, Nyman 2001) haastateltiin 1600 omais-
yhdistyksen jasenta ja heista 38 % oli sairastunut masennukseen, kun perheessa oli yksi
psyykkisesti sairastunut perheenjasen. Kun perheessa oli kaksi sairastunutta, omaisten
masentuneisuus oli 48 %. Useiden I&hteiden mukaan valtavaestdsta noin 5 % sairastuu
masennukseen.

Hiljaiset vastuunkantajat -raportissa omaisten jaksamista ja hyvinvointia selittavia tekijoita
olivat mm. yleinen eldmantilanne, yksilon ja perheen elamanvaihe, taloudellinen tilanne,
koulutustaso, sairastuneen tuen tarve, toimintakyky seka Iaheisen huolenpitoon kaytetty aika.
Tutkimuksen johtopaatoksissa todettiin, ettd omaisjarjestdilla on jatkossa paljon tehtavaa
omaisten eldamanlaatua tukevien toimintojen, tiedottamisen ja edunvalvonnan osa-alueilla.

Seurantatutkimuksen tulosten perusteella Stengard esittda seuraavat suositukset.

1. Mielenterveyspotilaiden ja heidan omaistensa taloudellista selviytymista tulee tukea.

2. Yksildllista hoitoa ja kuntoutusta seka tuettua asumista tulee edelleen kehittaa.

3. Yhteistyota mielenterveysalan ammattilaisten ja omaisten valilla tulee edelleen
tiivistaa.

4. Omaehtoista vertaistukitoimintaa tulee tukea antamalla sille riittavat toiminta-
edellytykset.

5. Erityista huomiota tulee kiinnittda omaisten masentuneisuuden ja uupumisen
ennaltaehkaisyyn, tunnistamiseen ja hoitoon.

Tuki- ja neuvontapalvelun toiminnan painopiste on keskittynyt erityisesti suosituksiin 4 ja 5.
Omaisten uupumista ja masentuneisuutta voidaan ennaltaehkaista, jos heille voidaan tarjota
tietoa ja tukea seka mahdollisuus tulla kuulluksi. Tuki ja neuvonta -projektin Iahtékohtana on
varhaisen tuen ja neuvonnan tarjoaminen. Yksilo- ja perhekohtaisen tydn rinnalla on vahvas-
ti ollut vertaistuen mahdollistaminen ryhmissa ja kursseilla.

Omaisten masentuneisuus nakyy selvasti tuki- ja neuvontapalvelun asiakkaissa. Yhteyden-
otto jarjestdon vaatii omaisilta aktiivisuutta avun ja tuen hakemiseen, joten voidaan ajatella,
ettd masentuneisuusprosentti voi olla viela suurempi henkil6illa, jotka eivat ole hakeutuneet
jarjestdn toimintaan. Monet asiakkaista ohjautuvat tuki- ja neuvontapalveluun noin kaksi
vuotta laheisen sairastumisen jalkeen ja kokevat, etta aikaisemmin heilla ei olisi ollut voimia
keskittya omaan jaksamiseensa. Projektin tyontekijdéiden kokemuksen mukaan omainen
hakee usein itselleen apua siina vaiheessa, kun sairastunut perheenjasen voi paremmin.
Tassa vaiheessa omaiselle tulee tilaa kuunnella ja huomioida omaa vointiaan.

) Interventio = valiintulo
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Omainen = tuki- ja neuvontapalvelun asiakas

Omainen” maaritellddn nykysuomen sanakirjan mukaan oman perheen jaseneksi, sukulai-
seksi tai laheiseksi (Nykysuomen sanakirja 1989, 1996). Omaiskasite kattaa oman perheen
jasenet: vanhemmat, isovanhemmat, sisarukset, lapset, lasten puolisot ja lastenlapset.
Omaisiksi katsotaan myds Iahisukulaiset ja heidan puolisonsa, seka laheiset ystavat. Juridi-
sesti rintaperilliset ovat 1ahimpia omaisia. Omaiskasitetta kuvaavia seikkoja ovat toisaalta
suhteen pysyvyys ja jatkuvuus, laheisyys, luottamuksellisuus ja yhdessa asuminen, toisaalta
verisukulaisuus ja polveutuminen yhteisista esivanhemmista (Heiskanen 1989:21-23).

Psykoedukaatio

Psykoedukatiivisella™ perhetydlla tarkoitetaan tiedon, tuen ja ohjauksen antamista sairastu-
neelle seka hanen laheisilleen. Psykoedukatiivisen perheohjauksen tavoitteena on lisata tiedon
kautta sairastuneen ja hanen laheistensa ymmarrysta psyykkisesta sairaudesta. Oleellista on,
etta annettava tieto voidaan liittda omaisen ja perheen kokemuksiin, mika mahdollistaa ym-
marryksen syntymista. Pyrkimyksena on vaikuttaa kodin ilmapiiriin sairastuneen kuntoutumista
ja laheisten hyvinvointia edistavasti. Lopullisena paamaarana on vahentaa asiakkaan sairaala-
hoidon tarvetta ja helpottaa hanen paluutaan opiskelu- ja tydéelamaan ja parantaa perheen
elamanlaatua. Laheisilla on annettavanaan arvokasta tietoa asiakkaan sosiaalisesta toimivuu-
desta, kuormittuvuudesta jne. On siis erittain tarkeaa, etta ohjaus tavoittaa sairastuneen
nimeamat laheiset (Psykoedukaation tybkirja Berg, Johansson, 2003).

Tieto

Rehellinen ja oikea tieto lisaa luottamusta yhteistydsuhteessa (livananainen ym. 1996 ).
Omaisten tuki- ja neuvontapalvelun keskeisena tehtavana on tiedon antaminen omaisille
psykoedukatiivisen mallin mukaisesti. Tiedon kautta omainen I0ytaa sanat sairauden herat-
tamille tunteille ja ymmarryksen siihen, mista psyykkisessa sairaudessa on kysymys.

Tuki

Tuki on turvaa antavaa, yllapitavaa, edistavaa, auttavaa, jotakin tai jotakuta kannustavaa
(Nykysuomen sanakirja 1989, 1996). Omainen tarvitsee tukea vahvistamaan omaa jaksa-
mistaan ja ndkemystaan perheen tilanteesta.

Sosiaalinen tuki

Sosiaalista tukea saava omainen selviytyy kriisistd paremmin kuin tukea riittamatto-
masti saava omainen. Ihmisen ik, sukupuoli, uskonto ja elamantilanne vaikuttavat
siihen, miten paljon tukea tarvitaan. Tuki voi olla lyhytaikaista ja valitonta tai pitkaai-
kaista ja jatkuvaa (Lehto, Laitinen-Junkkari, Turunen 2000).

Emotionaalinen tuki

Emotionaalinen™ tuki koostuu laheisyydest3, liittymisen ja arvostuksen saamisesta
seka kyvysta uskoutua ja luottaa toisiin ihmisiin. Emotionaalinen tuki iimenee myos
mydnteisena ilmapiirind, yhteenkuuluvuuden tunteena, uskona tulevaisuuteen ja
sairauden hyvaksymisena (Kangas 1999). Viitalan (7999) tutkimuksen mukaan
tarkeimmat emotionaalisen tuen auttamismenetelmat ovat asiakkaan arvostaminen,
hyvaksyminen, kiinnostuksen osoittaminen ja kunnioittaminen.

Tiedollinen tuki

Tiedollinen tuki on sellaisten neuvojen antamista, joiden tarkoituksena on auttaa
henkil6a ongelmien ratkaisemisessa. Tieto auttaa omaisia selkiyttdmaan laheisen
sairastumisesta aiheutuvaa tilannetta. Tarkeaa on, ettda omainen pystyy ymmartamaan
ja vastaanottamaan saamaansa tietoa (Lehto, Laitinen-Junkkari, Turunen 2000).
Tiedollinen tuki voi olla myds neuvontaa ja paatdoksen tukemista seka opetusta ja
harjoitusta (Viitala H. 1999).

Toivo

Nykyaan perhe ndhddan enemmankin sairauteen reagoivana eika niinkdan sairautta tuotta-
vana ymparistona (R. Salokangas ym. 1991). Omaisen kannalta omat haaveet perheen
tulevaisuudesta taytyy ehka arvioida uudelleen perheenjasenen sairastuttua. Tiedon ja tuen
lisksi toivo edesauttaa perheen selviytymista.

) Omainen voi tassa raportissa tarkoittaa yhta henkil6a tai koko perhetta
™ Psykoedukatiivinen = koulutuksellinen, opetuksellinen
") Emotionaalinen = tunneperainen, -pitoinen, tunteenomainen, tunne-
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Omaiset mielenterveystyon tukena, Uudenmaan yhdistys ry. perustettiin vuonna 1988.
Yhdistyksen perustaneet omaiset kohtasivat ensimmaisen kerran mielenterveysseuran
valtakunnallisessa Omaisen &é&ni -tukiprojektin tilaisuudessa Helsingissa. Tukiprojektin
paatyttya omaiset kokivat tarvetta vertaistoiminnalle ja paattivat jatkaa kokoontumista omana
ryhmanaan. Ajatus omaistoiminnasta on lahtenyt liikkeelle v. 1964 Ranskasta ja Suomeen
se tuli Omaisen aani -projektin myota v. 1984. Mielenterveysseuran projektin paatyttya
mielenterveyskuntoutujien omaiset perustivat Uudenmaan omaisyhdistyksen.

Perustajajasenten tavoitteena oli luoda yhteisd, jossa omaiset voivat jakaa kokemuksiaan
psyykkisesti sairastuneen laheisena. Tarkoituksena oli myos kasitella laheisen sairastumi-
seen liittyvia tunteita seka saada tukea toinen toisiltaan. Omaiset kokivat tarpeelliseksi
saada tunteita herattavalle asialle kasvot ja tuoda omaisen rooli nakyvaksi. Perustajajasen
Maija Dammert totesi: "Omaisen osa: se on taysipaivaista tyota, jota kukaan ei ole valinnut”.
Sama punainen lanka ohjaa tydétamme yhdistyksessa edelleen.

Yhdistys on 17 vuoden aikana kasvanut vapaaehtoistydstd ammatilliseksi toiminnaksi. Talla
hetkellad yhdistyksessa tydskentelee 18 sosiaali- ja terveysalan ammattilaista. Yhdistys on
myds vakiinnuttanut asemansa sosiaali- ja terveydenhoitoalan ammattilaisten keskuudessa.

Kaavio tuki- ja neuvontapalvelun toiminnasta

Asiakkaan yhteydenotto: puhelin, sahkoposti

\
1-3 tapaamista / yksilo tai perhe

r————>——~" """ "F W/ 1
Liittyminen omaisyhdistykseen
- | _________ _
* Aloitusryhma Aluetyon kuntoutus- Vastasairastuneiden
- Depressioryhma kurssit omaisille
« Puolisoryhma * Omatoimiryhmét » Psykoosi
« Tilaa ilolle -ryhma Lapsi omaisena + Skitsofrenia
L . -projektin perhekurssit
+ Senioriryhma
. x » Jatkokurssi
» Sisarusryhma
« Vanh inrvhms Viikonloppukurssi
anhempainryhma vastasairastuneiden
omaisille
4 \

» Jatkokurssi

* Omatoimiryhma
kerran kuukaudessa

« Tiistaikahvila * Alueryhmat
» Jasentoiminta: * Tapahtumat
retket ymv.
\/ \/

Omaiset mielenterveyden tukena, Uudenmaan yhdistys ry.
Elisa Huuhtanen ja Anne Alakiuttu
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Tuki- ja neuvontapalvelun asiakkaat varaavat ajan tapaamiseen. Heidat ohjataan tapaami-
sen jalkeen yhdistyksen muihin toimintoihin, tarvittaessa julkisen sektorin piiriin tai toisten
jarjestojen toimintaan. Osa asiakkaista ei halua liittya yhdistyksen jaseniksi.

Tuki- ja neuvontapalvelun asiakkaat varaavat ajan tapaamiseen. Heidat ohjataan tapaami-
sen jalkeen yhdistyksen muihin toimintoihin esimerkiksi vertaisryhmiin, kuntoutuskursseille,
virkistystoimintaan, asiantuntijaluennoille seka tietopohjaisiin opintopiireihin. Vertaisryhmat
ovat joko suljettuja- tai avoimia ryhmia. Suljetuissa ryhmissa omaiset kokoontuvat noin

8 kertaa ja ryhman kokoonpano pysyy samana. Avoimiin ryhmiin osallistuminen ei vaadi
sitoutumista ja ryhman koko seka henkilét vaihtelevat.

Tarvittaessa omaisia ohjataan yhdistyksen ulkopuoliseen toimintaan. Omainen voi tarvita
julkisen sektorin apua esimerkiksi oman masennuksensa hoitamiseen. Asiakasta tuetaan
hakeutumaan myds muihin jarjestdihin, kuten Irti Huumeista ry., Itsemurhan tehneiden
omaiset ry. tai erilaisiin potilasjarjestoihin. Usein omaiset liittyvat yhdistyksen jaseniksi,
vaikka tuki- ja neuvontapalvelun omaistapaaminen ei jasenyytta edellytakaan .

Tuki- ja neuvontapalvelu

"Uutta ei tarvitse rakentaa vanhan raunioille, vaan aikaisemman rakennustyon jatkoksi.”
(Pekka Reinikainen, Omaiset mielenterveystyén tukena, Uudenmaanyhdistys ry., puheen-
johtaja 1995)

Tietopalvelujen tarjoaminen omaisille, Iaheisille ja perheille on ollut tarkea osa yhdistyksen
tehtavaa. Yhdistyksen perustamisesta Iahtien on tavattu omaisia ja heita on tuettu vertaisryh-
mien avulla. Ensimmaisina vuosina omaiset olivat itse vapaaehtoisina paivystamassa puhelin-
neuvonnassa ja omaiskahvilassa, jotta toiminta saataisiin kdyntiin. Ensimmaisten palkattujen
tyéntekijdiden myo6tad toiminta laajeni ja yhdistyksen tarjoamien palvelujen kysynta kasvoi. Tuki-
ja neuvontapalvelun ensisijaisena tehtdvana oli keskittdd Uudenmaan alueen omaispalvelut
(omaispuhelut ja perhetapaamiset) tdman projektin tydntekijoille. Ennen tuki- ja neuvontapal-
velun perustamista tata yhdistyksen perustehtavaa hoitivat kaikki silloiset tyontekijat ja he
kokivat tarpeelliseksi keskittdd nama toiminnot tietyille henkildille. Resurssien keskittdminen
selkedsti tuki- ja neuvontapalveluun on palvellut omaisten tarpeita yha paremmin.

Tuki- ja neuvontapalvelun tydhdn kuuluvat omaistapaamiset ja puhelinneuvonta. Toiminta-
keskus on kuulunut tdhan projektiin vuodesta 2003. Sen toimintaan kuuluu mm. joka viikko
kokoontuva kaikille omaisille tarkoitettu avoin tiistai-kahvila, missa keskustellaan kahvikupin
aarelld omaisten esille nostamista asioista. Toimintakeskus jarjestaa tiistai-kahvilan lisaksi
yhdistyksen jasenille erilaisia virkistysretkid. Taman projektin aikana on retkia tehty mm.
Hyrsylan mutkaan, Lohjalle, Hdmeenlinnaan ja useamman kerran Tallinnaan eri teemojen
merkeissa. Muuta toimintaa ovat olleet mm. teatterissa kaynnit, taidenayttelyt ja kesaretket
esim. Kaunissaareen. Perinteeksi on muodostunut omaisten ja kuntoutujien yhteinen virkis-
tyspaiva Laajarannassa. Virkistyspaiva on aina elokuun viimeisena perjantaina. Retkille on
osallistunut keskimaarin 30 Uudenmaan yhdistyksen jasenta.

Projektin aikana olemme kehittdneet kurssimallin vastasairastuneiden henkildiden omaisille.
Vastasairastuneiden omaiset tarvitsevat erilaista tukea kuin perheet, joissa on pitkaan eletty
psyykkisen sairauden kanssa. Tilanne perheessa on yleensa viela akuutti, ja he tarvitsevat
perustietoa psyykkisista sairauksista seka muuttuneen eldamantarinan lapikaymista. On
helpottavaa tavata muita samassa elaman tilanteessa olevia omaisia. Kurssi koostuu kol-
mesta osasta. Ensimmainen viikonloppukurssi on perjantaista sunnuntaihin. Kurssin aiheena
on, mita perheessa tapahtuu, kun joku perheenjasenista sairastuu psyykkisesti. Ryhma on
kooltaan 12 henkil6a. Seuraava osa on noin puolen vuoden kuluttua lauantaista sunnuntai-
hin. Tama kurssi koostuu paasaantoisesti aiheesta oma jaksaminen. Kolmas osa on omatoi-
misesti kokoontuva vertaisryhma. Yhdistys tarjoaa tilat ryhman kayttoon. Osa ryhmista
kokoontuu kerran kuukaudessa ja osa taas esim. kaksi kertaa kaudessa. Talla hetkella
yhdistyksen tiloissa kokoontuu 9 oma-apuryhmaa.

Tuki- ja neuvontapalvelu tekee paljon yhteisty6ta yhdistyksen muiden projektien kanssa esim.
virkistys- ja perhekursseilla ja opintopiireissa. Tydntekijat osallistuvat vertaisryhmien ohjaami-
seen ja vastaavat yhdistyksessa toimivista omatoimiryhmista. Vierailut Uudenmaan alueella
toimivissa omaisryhmissa ja erilaisissa tapahtumissa ovat myos osa projektin toimintaa.

Omaiset mielenterveyden tukena, Uudenmaan yhdistys ry.
Elisa Huuhtanen ja Anne Alakiuttu
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Projektin asiakasryhmat

Omaisten tuki- ja neuvontapalvelun asiakkaat ovat olleet projektin alkuvaiheissa lahinna
aiteja, joiden aikuinen lapsi sairastaa psyykkisesti. Viime vuosien aikana puolisoiden seka
muiden laheisten osuus on kasvanut. Tuki- ja neuvontapalvelun asiakkaat tulevat hyvin
erilaisista perhetilanteista esim. aikuinen lapsi, jonka vanhempi on sairastunut pitkaan
psyykkisesti. Asiakkaaksi voi tulla, vaikka ei ole sairastuneen perheenjasen, koska sairastu-
neella ei valttamatta ole asuinpaikkakunnallaan lahiomaisia. Muita |aheisia voivat olla esi-
merkiksi tati, kummi, ystava, naapuri tai huolestunut tyotoveri.

237 (32 %)

201 (27 %)

96 (13 %)

508%  55(7% 52 (7 %)

37 (5 %)

Aiti Puoliso Sisarus Muu Isa Aiti ja isa Lapsi
yhdessa

Projektin aikana tavatut henkilét vuosina 2003—2005

Asiakastyypit

Projektin aikana saadun kokemusten perusteella olemme luokitelleet kolme tyypillisinta
tilannetta, jolloin omaiset ottavat yhteytta tuki- ja neuvontapalvelun tyéntekijéihin. Perheiden
tilanne on yksildllinen ja psyykkinen sairaus on voinut edeta ’hitaasti hiipien’” tai yllattaa
perheen kuin 'salama kirkkaalta taivaalta’.

1. Omainen on ymmallaan — mista on kysymys?

Laheisella ei ole vield diagnoosia tai valttamatta edes hoitokontaktia. Omainen on huolis-
saan perheenjasenen psyykkisesta hyvinvoinnista. Han miettii, onko huoli todellista ja
aiheellista vai liioitteleeko han oman huolensa maaraa. Perheenjasen hakee aavistuksilleen
tukea. Tilanne on joko kehittymassa huonompaan suuntaan tai huoli on aiheeton.

2. Perheen tilanne on akuutti

Perhe on juuri saanut tietaa laheisen psykiatrisen diagnoosin tai laheinen on vasta sairastu-
nut tai sairastumassa. Usein perheenjasen on shokissa tapaamiseen saapuessaan. Hanella
on valtava tarve saada tietoa, mutta kriisissa olevan ihmisen kyky vastaanottaa tietoa on
rajallista. Usein perheenjasenet kokevatkin, etta eivat ole saaneet [aheisen hoitavalta taholta
mitaan sairauteen liittyvaa tietoa. Perheen hata on valtava, niin Iaheisesta kuin myds omasta
selviytymisestaan. Omainen pohtii, mita tulee tapahtumaan tulevaisuudessa. Perheen
tilanne on akuutti noin 0—2 vuotta.

3. Kysymyksessa ei ole elamantilannekriisi

Tilanteessa on kyse usein hitaasti kehittyneesta pitkittyneesta jonkin asteisesta loppuun
palamisesta. Omainen kokee itsensa ajoittain keinottomaksi. Tahan liittyy usein riittdmatto-
myyden tunne, josta saattaa vahitellen kehittya laheisen jaksamisensa rajat ylittdva noidan-
keha. Ajan mittaan noidankeha uuvuttaa laheisen eikd han kykene muuttamaan omaa
toimintamalliaan, vaikka han itse tiedostaa tilanteen ja haluaa sille muutosta. Sairastuneella
I&heisella ei valttamatta ole sairaudentuntoa, miké aiheuttaa lisdhuolta omaiselle. Omainen
kokee ettd kukaan ei pysty auttamaan perheen tilannetta. Tallainen tila kehittyy pikkuhiljaa
10—-20 vuoden aikana.

Omaiset mielenterveyden tukena, Uudenmaan yhdistys ry.
Elisa Huuhtanen ja Anne Alakiuttu
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Omaisten odotukset ovat hyvin erilaisia riippuen siita, missa tilanteessa he ottavat yhteytta
tuki- ja neuvontapalveluun. Usein omaiset kokevat haluavansa tulla kuulluksi ja kertoa
perheen tilanteen ulkopuoliselle ammattilaiselle. Osa omaisista kokee tarvitsevansa tietoa
sairaudesta seka varmuutta omille toiminnoilleen sairastuneen Iaheisen suhteen.

Jos omainen on vaiheessa yksi eli ymmallaan tilanteesta, tyontekijat kuuntelevat omaisen
huolen ja mietitdan yhdessa mahdollista avun tarvetta. Laheisella saattaa olla elamantilan-
teeseen liittyva kriisi esim. ikakriisi, avioero tai tydpaikan menettdminen. Vaiheessa kaksi
keskitytaan tiedollisen tuen antamiseen ja havainnollistetaan sairauden kulkua erilaisten
kaavioiden avulla. Kolmannessa vaiheessa keskitytdan emotionaalisen tuen antamiseen eli
kaydaan lapi omaisten omia tunneperaisia kokemuksia. Perhe on saattanut vaieta laheisen
sairaudesta jo pitkdan ja hakee tyontekijoiltd luottamusta uskoutua omassa tilanteessaan.
Jokaisessa vaiheessa olevien omaisten kanssa kdydaan lapi omaa jaksamista tukevia
toimintoja.

Tapaamisajan varaa aina asiakas itse. Talldin han on sitoutunut ja motivoitunut tapaami-
seen. Tasta syysta tuki- ja neuvontapalveluun varattuja aikoja jaa kayttamatta vain hyvin
pieni osa. Tapaamiseen varataan aikaa n. 1'% tuntia. Kokemuksemme mukaan omainen saa
téssa ajassa riittdvan tiedon ja tuen seka kokee tulevansa kuulluksi omassa tilanteessaan.

Tapaamisessa ovat lasna projektin tyontekijat: sosionomi ja psykiatrinen sairaanhoitaja.
Tavoitteena on ollut, etta kertatapaamisesta saadaan yksi ehyt kokonaisuus. Kun asiakkaalle
annetaan riittavasti aikaa ja yhdistetaan sosiaali- ja terveydenhuollon osaaminen ja tietamys,
on aika harvoin tarvetta sopia heti uutta tapaamisaikaa tuki- ja neuvontapalveluun. Tarvitta-
essa tapaamisia voi kuitenkin olla 1-3 kertaa.

Tuki- ja neuvontapalvelun tapaaminen on maksuton eika edellytd Uudenmaan yhdistyksen
jasenyytta. Asiakkaalle kerrotaan vaitiolovelvollisuudesta, joka on sama kuin kuntoutujan
hoitavalla taholla. Tapaamisista kirjataan ylos asiakkaan sukulaisuussuhde kuntoutujaan,
sairastuneen diagnoosi ja asiakkaan kotipaikkakunta, koska projekti palvelee koko Uuden-
maan aluetta. Taman projektin kuluessa asiakkaista ei ole keratty muuta tietoa. Projektin
aikana on tapaamisten kautta haluttu saada tietoa omaisten kokemuksista ja selvittaa
keinoja, joilla omaisia voitaisiin parhaiten auttaa ja tukea.

Tapaamisten taustalla oleva teoriapohja

Johan Cullbergin kriisinkehaa kayttaen omaisille selitetdan prosessia, joka auttaa heita
ymmartamaan, etta heidan tuntemansa ahdistus, pelontunteet ym. ovat tyypillisia, kun
laheinen sairastuu psyykkisesti. Usein taman ensimmaisen kriisinvaiheen jalkeen pystytaan
kaymaan lapi enemman omaisen omiin tunteisiin liittyvia asioita. Kun laheinen sairastuu
psyykkisesti, se on koko perheen tasapainoa heilauttava tilanne. Jokainen perheenjasen kay
lapi oman sisdisen prosessinsa. Perhe |0ytaa omat keinonsa muuttuneen tilanteen hyvaksy-
miseen. Jokainen sopeutuu uuteen tilanteeseen omalla tavallaan. Jokaisella perheella on
oma aikataulunsa tilanteeseen sopeutumisessa. Toisilta perheenjasenilta tahan kuluu aikaa
enemman kuin toisilta.

Omaistapaamisessa puhumme perheen tarinasta. Omainen kertoo oman tarinansa perheen
tilanteesta. Projektin toiminnassa toteutetaan psykoedukatiivista toimintamallia. Omaistapaa-
miset ja puhelut eivat ole hoitoa eivatka terapiaa, vaan niiden painopiste on tiedon ja tuen
antamisella. Omaista pyydetdan kertomaan oma eldmantarinansa; se kokemus ja tunnelma,
mitkd juuri tdssa ja nyt ovat hanelle ajankohtaisia ja tunteita herattavia. Tydntekijan tulee
aina muistaa, ettd kysymyksessa on asiakkaan subjektiivinen kokemus, jos koko perhe ei
ole tapaamisessa lasna. Tarkoituksena on luoda luottamuksellinen asiakassuhde ja saada
tapaamisen aikana uusia ymmarryksen keinoja perheen arkeen. Tapaaminen on prosessi,
jonka etenemista ja lopputulosta ei voida ennalta maaritella. Tydntekijéilld on vain vahan
ennakkotietoa perheen tilanteesta, joten tapaaminen etenee asiakkaan kertoman tiedon
mukaisesti.

Omaiset mielenterveyden tukena, Uudenmaan yhdistys ry.
Elisa Huuhtanen ja Anne Alakiuttu
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Mihin tarinaa tapaamisessa tarvitaan?

Hyvarinen (2000) sanoo, etta tarinallisuus on keskeinen inhimillisia tapahtumia koskevan
ymmarryksen muoto. Brunerin (1987) mukaan ihmiselama nayttaytyy elettyjen, koettujen ja
kerrottujen tarinoiden kudelmana. Han korostaa erityisesti tarinoiden ja elaman valista
vuorovaikutusta: tarina jaljittelee elamaa ja elama puolestaan tarinaa.

Narratiivisen” tydotteen Iahtdkohtana on ajatus, etta kertomukset ovat ihmiselle luonteen-
omainen tapa jasentaa elamaa ja itsedan. Tarinallinen tulkintamme tapahtumista maarittelee
ne esim. toivoa herattaviksi tai pettymyksia ja syyllisyytta lisdaviksi. Tarina siis maaraa,
millainen merkitys kokemukseen liitetdan. Tarinoiden merkitys korostuu erityisesti elaman
muutosvaiheissa. Tarinoiden merkitys havainnollistuu myds silloin, kun ihmisen elamantarina
on romahtanut tai katkennut.

Kertomuksilla on tarkea merkitys ihmisen identiteetille. Ihminen elaa elamaansa ikdan kuin se
olisi tarina, jonka paahenkild han itse on. Ajallinen ulottuvuus yhdistada menneen ja tulevan
nykyhetken osaksi. Vastaavasti yksil6a ei ole mahdollista tarkastella ympariststaan irrallisena,
silla yksild on aina suhteessa maailmaan, aikaan ja paikkaan (Hdnninen 1999, 568-59).

Tarina mahdollistaa menneisyyden, nykyhetken ja tulevaisuuden yhtenaisena kokonaisuute-
na. Nain tarinoiden avulla voidaan tavoitella elamaan eheytta ja jatkuvuutta. Tunne eldaman
pysyvyydesta ja jatkuvuudesta on tarked psyykkisen hyvinvoinnin sailyttdmiseksi. Juuri
kokemuksen tarinoinnin onnistuminen luo tunteen eldman jatkuvuudesta ja merkityksesta
(Arvilampi 1998, 8).

Eladmakerta tarjoaa mahdollisuuden muutokseen: eldmantarinaansa kertomalla voi jasentaa
elamaansa uudella tavalla (lhanus 1999, 245). Tarinallisen Iahestymistavan merkitys koros-
tuu vaikeiden elamanmuutosten yhteydessa. Silloin on usein pakko jasentaa omaa elamaa
uusista nakokulmista. Vakava sairaus synnyttaa usein elamakerrallisen katkoksen tai ela-
man kaannekohdan. Elamantarinan jatkuvuus ja merkityksellisyys kyseenalaistuu. Mielessa
hahmoteltu polku menneesta tulevaan katkeaa. Katkosta seuraa usein tarinallisen tyhjion
kausi, jolloin ihminen saattaa jadda kokonaan ilman omaa tarinaa. Kaikki tuntuu vaan
hdmmentavalta ja ahdistavalta. Tama synnyttaa tarinallisen haasteen arvioida eldamaa
ohjannutta tarinaa uudelleen. Sairastumisen yhteydessa haasteena on sairauteen liittyvien
kokemusten hyvaksyminen. Tarinallisen kuntoutumisen myota kokemus eldman merkityk-
sestd ja jatkuvuudesta saadaan takaisin. Samalla sairaus voidaan hyvaksya oman eldman-
tarinan osaksi (Hénninen 1999, 143).

Perheen hallintakeinot

Kaytamme erilaisia hallintakeinoja vaikeiden tilanteiden ratkaisemiseksi. Omaisen on usein
vaikea tunnistaa naita toimintatapoja itsessaan. Omaisen hata ja huoli kuntoutujan tilasta
saattaa purkautua tallaisina keinoina. Sairauden akuutissa vaiheessa omainen yrittda
ratkaista tilanteet keinolla milld hyvansa. Esimerkiksi kuntoutujan oireisiin mukaan menemi-
nen voi johtua omaisen yrityksesta pitaa tilanne hallinnassa. Tapaamisissa kerrottujen
tarinoiden kautta kaydaan lapi naita toimimattomia hallintakeinoja. Nain omainen voi myds
omaa toimintaansa muuttamalla tukea hanen ja kuntoutujan valista yhteisty6ta. Tutkijoiden
mukaan omaisten hallintakeinot ovat seuraavat:

Pakottaminen

Omainen saattaa kayttaa rankaisua pakottaakseen sairastuneen toimimaan halutulla
tavalla. Rankaisukeinoina voidaan kayttaa esim. kriittisia huomautuksia, uhkauksia,
fyysisia aggressioita, taloudellisia seuraamuksia tai hdpean tunteiden aiheuttamista
sairastuneelle.

Vilttaminen

Omainen pyrkii minimoimaan vuorovaikutusta sairastuneen kanssa joko vetaytymalla
tilanteesta tai esim. tekemalla sairastuneen puolesta asioita, joista tdman on itse
vaikea selviytya.

*) Narratiivinen = tarinallinen
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Valinpitamattomat reaktiot

Omaiset eivat reagoi, koska he eivat pida kayttaytymista ongelmana tai koska kayttay-
tyminen hyvaksytaan osana sairastuneen persoonallisuutta.

Mukaan meneminen

Omaiset tukevat sairastuneen kayttaytymista tai menevat mukaan siihen. Esimerkiksi
negatiivisten oireiden” suhteen omainen antaa sairastuneelle myénnytyksia hanen
sairautensa takia tai vahvistaa sosiaalista vetaytymista. Harhojen suhteen omainen
voi mydnnelld sairastuneen ajatuksia valttddkseen erimielisyyksia.

Alistuminen

Alistuminen edustaa sellaisen kehityksen lopputulosta, jossa omaisen yritykset kont-
rolloida sairastuneen kayttaytymista ovat epaonnistuneet ja omaiset alkavat kokea
voimattomuutta ja lopulta alistuvat tilanteeseen.

Rauhoittaminen

Omaiset pyrkivat luomaan rauhallisen ja tasapainoisen ilmapiirin, mutta eivat selvasti
mene mukaan sairastuneen harhoihin. Tama hallintakeino esiintyy positiivisten oirei-
den™ yhteydessa.

Organisoimattomat reaktiot

Omaiset ilmaisevat avuttomuuden ja epéatoivon tunteita ja yrittdvat samanaikaisesti
monia erilaisia tapoja toimia ilman, ettd mikdan toimintatapa olisi selvasti ensisijainen.

Rakentavat reaktiot

Rakentavat reaktiot tarkoittavat ongelman parantamiseksi tahtaavia erityisia toiminto-
ja, jotka eivat sisalla rankaisemista tai pakottamista.

Tunteiden pyorremyrsky

Omaisen on monesti hankalaa nayttda negatiivisia tunteita I&heiselle tai sairastuneelle, joten
on helpompi avautua naiden tunteiden kanssa tuntemattomalle ammattilaisille, joilla ei ole
tunnekontaktia perheen tilanteeseen. Tasta prosessista olemme kayttaneet nimitysta tuntei-
den pydrremyrsky. Psyykkisen sairauden oireet voivat aiheuttaa I1aheisille mm. vihaa, pelkoa,
hapedaa ja ahdistusta herattavia tunteita. Koska kysymys on sairaudesta, omainen kokee
helposti syyllisyytta ndista tunteista, ja ne saattavat tuntua perheenjasenista ajoittain jopa
pelottavilta. Laheisen on usein vaikea erottaa omia tunteitaan sairastuneen tunnemaailmas-
ta. Syntyy vahva sidos sairastuneen ja omaisen valille. Vahitellen kuin varkain, sairaus alkaa
hallita perheen arkea. Omainen alkaa luopua omasta elamastaan. Se nakyy perheen arjes-
sa niin, ettd sosiaaliset kontaktit alkavat harventua. Perhe ei voi kylailla tai kotiin ei voi
kutsua vieraita, koska ei voi koskaan ennalta tietda, mita tapahtuu. On helpompi olla kutsu-
matta vieraita tai olla menematta kylaan, kuin joutua kertomaan ns. valkoisen valheen siita,
missa meidan Matti on tai mitd han opiskelee.

Taloudellinen tilanne alkaa horjua, koska perhe yrittaa hyvittaa tai paikata kuntoutujan
aikaansaannoksia ymmartamatta, etta kysymyksessa on sairauden oire esim. kaksisuuntai-
nen mielialahairié. Perhe voi antaa rahaa tai huolehtia kuntoutujan maksuista, koska han on
sairas. Menee oma aikansa ennen kuin omaiset huomaavat, ettei se auta kuntoutujaa.
Kuntoutujan omanarvontunteelle on tarkeaa, etta han oppii itse huolehtimaan raha-asiois-
taan. Esimerkiksi kotona asuvalle nuorelle aikuiselle on hyvaksi osallistua arjen kustannuk-
siin vaikka pienellakin summalla kuukausittain. Raha-asiat saattavat synnyttaa ristiriitoja
perheessa, joten yleinen edunvalvoja on myods varteenotettava vaihtoehto.

Omat harrastukset ovat yleensa ensimmaisia, joista luovutaan laheisen sairastuttua: "Enhan
mina voi nauttia asioista, kun Matti on sairas”. Tarkeatd oman jaksamisen kannalta on
kuitenkin sailyttdaa omat harrastukset seka iloita ja nauttia itselle tarkeista asioista. Ne
antavat voimia, niin etta jaksaa olla tukena asioissa, joissa omaisia tarvitaan.

Perheissa, joissa on psyykkisesti sairastunut jasen, sokeudutaan ns. tavalliselle arkielamal-
le. Silloin myds parisuhde joutuu koetukselle. Kun lapsi sairastuu (t&ssa tarkoitamme myds

) Negatiiviset oireet = ndkymattdmat oireet esim. vetaytyminen sosiaalisista kontakteista
™ Positiiviset oireet = nakyvia oireita esim. harhat, omien toimintojen hallitsemattomuus



taysi-ikaisia lapsia), menee aidin energia huoleen lapsensa tilanteesta. Kokemuksemme
mukaan erityisesti aidit ovat naita huolenkantajia. Puolisoiden erilainen suhtautuminen
syntyneeseen tilanteeseen aiheuttaa usein ristiriitoja parisuhteessa. Nama ristiriildat heijastu-
vat parisuhteeseen monilla tasoilla kuten arkipaivan sujumisessa, perheen tunneilmapiirissa
ja seksuaalisuudessa. On luonnollista, ettad nain kay aluksi, mutta tulee muistaa, etta pari-
suhde on tarkea aikuisten voimavara, jota taytyy hoitaa.

Syyllisyys

Syyllisyys on tunne, joka nousee esiin jokaisessa tapaamisessa. Kokemuksemme
mukaan uskallamme vaittaa syyllisyyden olevan yksi paallimmaisista tunteista, jota
omainen kantaa harteillaan. Syyllisyytta voi kokea monestakin syysta, esimerkiksi
sairauden synnysta, myohaisesta hoitoon ohjaamisesta, pakkohoitoon toimittamises-
ta, omasta jaksamattomuudesta, sukurasituksesta (perinnéllisyys), epaonnistumisesta
vanhempana jne. Perheet ja omaiset miettivat myos omia aikaisemmin tehtyja ratkai-
sujaan. Tyypillisimpia kysymyksia ovat: "Enta jos olisin tehnyt toisin?”, "Mita jos olisin
puuttunut hanen vointiinsa aikaisemmin?” jne. Tassa tilanteessa onkin hyva todeta,
ettd teemme eldmassa ratkaisuja sen mukaan, mika silla hetkella tuntuu parhaimmal-
ta vaihtoehdolta. Myéhemmin nama ratkaisut saattavat tuntua vaarilta. On kuitenkin
turha kyseenalaistaa aikaisemmin tehtyja ratkaisuja. Yleensa ihmiset toimivat sen
tiedon varassa, mita heilld on, ja hakevat ratkaisuja sen pohjalta. Oleellista onkin
keskittya siihen, mika tassa tilanteessa on paras vaihtoehto. Sairauden alkuvaiheessa
oireiden tunnistaminen ja mahdollisen sairauden etenemisen havaitseminen on
vaikeaa, jollei mahdotonta, myds alan ammattilaisille.

Syyllistaminen

Suru

Viha

Muiden syyllistaminen on myds yleinen tunne. Omainen saattaa syyllistaa esimerkiksi
muita tahoja laheisen sairastumisesta (koulu, armeija, hoitotahot). Han kokee, etta
tilanteeseen olisi pitanyt puuttua aikaisemmin ja [&heisen tuki ei ole ollut riittavaa,
vaikka apua on jo saatu ennen sairauden puhkeamista. Esimerkiksi hoitotahon
syyllistdminen saattaa johtaa ristiriitoihin, jolloin kuntoutujan hoitotaho voi vieraantua
niin, ettéd perheen saama tuki ja palvelu on vahaista. Omaisilla on usein myds tunne,
etta he eivat uskalla antaa kritiikkia tai kyseenalaistaa kuntoutujan saamaa hoitoa,
vaan ajattelevat etta kritiikki huonontaa kuntoutujan saamaa hoidon laatua. Tapaami-
sissa onkin kannustettu omaisia miettimaan, kuinka asian voi ilmaista monella tapaa.
Heilla on lupa kysya ja kertoa mielipiteensd myods kuntoutujan hoitavalle taholle. Sen
ei tulisi vaikuttaa laheisen saamaan hoitoon.

Laheiset reagoivat normaalisti naihin tunteisiinsa uhraamalla aikaansa ja voimiansa
kuntoutujasta huolehtimiseen ja hanen suojeluunsa. Osa perheenjasenista saattaa
vieda huolehtimisensa aarimmaisyyksiin ja yrittda ottaa kuntoutujan uudestaan hoiviin-
sa lapsena unohtaen, etta han on itsenainen aikuinen. Lyhyella aikavalilla, erityisesti
sairauden ollessa vakavimmissa vaiheissaan, tama reaktio voi olla hyvaksi kuntoutu-
jalle. Pitkalla aikavalilla liika huolehtiminen puolestaan haittaa toipumista, kun kuntou-
tuja paasee tottumaan sairaan lapsen rooliinsa ja liialliseen huolenpitoon.

Menetyksen tunteet syntyvat kahdella tapaa: tutun henkilén menetyksen tunne seka
toiveiden ja odotusten menetyksen tunne. Osa omaisista eldd menneessa hyvassa
ajassa, mika saattaa lisata kuntoutujalle paineita ylisuoriutumiseen ja voi aiheuttaa
sairauden uusimisen. Laheisen sairastumisen aiheuttama suruty6 vie oman aikansa,
ja sita voi joutua tydstdmaan yha uudelleen tilanteiden muuttuessa. Omaisten surua
lisdd myds kuntoutujan toimintakyvyn vertaaminen esim. terveisiin sisaruksiin tai
muihin samaan ikaluokkaan kuuluviin henkildihin.

Viha on usein omaiselle vaikeasti ilimaistava tunne. Omaistapaamisissa kaydaan lapi,
mika aiheuttaa vihan tunteita. Nama vihan tunteet aiheuttavat usein omaisissa syylli-
syytta. Usein ulkopuoliselle ammattilaisille on helpompi kertoa naista tunteista. Esi-
merkiksi vanhempaa voi arsyttaa sairastuneen lapsen tapa toimia. Jopa vihaa pursua-
vista ihmissuhteista 16ytyy positiivisia puolia, jos taustalla on yha ihmissuhde, jonka
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varaan voi rakentaa hyvaa yhteisty6ta. Tyontekijoiden kokemuksen mukaan on hyva
ettd omainen voi ilmaista naita tunteita.

Hapea

Omaiset ovat saattaneet salata laheisen sairauden jo pitkan aikaa. Hapea on vahva
tunne ja sairaudesta ei valttdmatta ole kerrottu edes laheisille ihmisille. Hapea saattaa
nakya esimerkiksi vaikeutena vastata omaan perheeseen liittyviin kysymyksiin. Omaiset
ovat saattaneet saada kielteista tai loukkaavaa palautetta kertoessaan laheisen sairau-
desta. Hapea voi aiheuttaa myds omaisen vetaytymista sosiaalisista kontakteista.

Omaisten tuki- ja neuvontapalvelun tehtaviin kuuluu pohtia yhdessa omaisten kanssa, mika
on sairautta, mika toimintakyvyn hairiéta ja mika kuntoutujan omaa persoonaa? Perheenja-
senet ovat kuntoutujan ohella parhaita asiantuntijoita sairauden sen hetkisesta tilasta. He
tietavat, mika on heidan laheisensa tavallista kayttaytymista, puhetta tai toimintaa. Usein
auttaa, ettd perhe voi yhden tai useamman kerran keskustella tilanteestaan sellaisen henki-
I6n kanssa, jolla ei ole tunnekosketusta juuri heidan perheensa asioihin. Omaisille on tar-
keda saada ulkopuolisen henkildn mielipide ja ikdan kuin lupa sdanndille ja sisaisille rajoille.

Tapaamisessa keskustellaan, mista on kysymys, kun henkil6 sairastuu psyykkisesti. Miten
se nakyy perheen arjessa ja mita toimintakyvyn hairi6ita sairaus aiheuttaa? Naita toimintaky-
vyn hairi6ité voivat olla mm. ajan ja paikan hahmottaminen tai keskittymiskyvyn puute. Tieto
auttaa omaista ymmartamaan, mista sairaudessa ja siihen liittyvissa oireissa on kyse.

Keskusteluissa on tarkeata puhua varhaisista varomerkeista. Perheenjasenten on hyva
oppia tunnistamaan omaisensa ensioireet, kun sairaus on menossa huonompaan suuntaan
tai laheinen on jattanyt esim. ladkkeensa ottamatta. Omainen voi auttaa, kun tilanteeseen
osataan puuttua niin varhaisessa vaiheessa kuin se suinkin on mahdollista. Omaiset pohti-
vat, mita sairastuneelta voi vaatia. Monta helpottunutta huokausta on naiden vuosien varrella
kuultu tapaamishuoneessa, kun perheenjasenille on selvinnyt, ettei olekaan kysymys aino-
astaan kuntoutujan kiusanteosta. Tiedon my6ta 16ytyy ymmarrys arjessa sattuviin tilanteisiin.
Kaikkea ei tarvitse hyvaksya, mutta on helpompi kestaa ja sietaa erilaisia valilla hullunkuri-
siakin tilanteita, kun tietaa, ettei kuntoutuja tee temppuja tahallaan. Ne ovat hanen sairau-
teensa liittyvia oireita, joille han ei itse voi mitaan.

Tyontekijat tukevat omaista kasittelemaan sairauden hanessa herattamia tunteita esim.
syyllisyytta, vihaa ja omaa voimattomuuden kokemusta. On tarkeata tukea perheenjasenia
ottamaan ns. omaa aikaa. Omaisen on vaikea lahtea omiin menoihinsa, jos esim. tilanne
perheessa on sellainen, etta kuntoutuja vaatii perheenjasenia olemaan saatavilla ja tavoitet-
tavissa koko ajan. Talléin puhutaan kuntoutujan hallintakeinoista, joilla kuntoutuja maaraa
koko perheen olemismuodon. Omaista tuetaan nauttimaan hanelle tarkeista asioista. Aluksi
on vaikeaa antaa itselleen lupa iloita asioista.

Omaisia tuetaan ennaltaehkdisemaan omaa uupumustaan auttamalla heita 16ytdmaan omia
suojaavia tekijoitdan. Naita suojaavia tekijoitéd ovat mm. harrastukset, sosiaaliset kontaktit ja
tarvittaessa avun hakeminen itselle. Perheessa on tarkeda ottaa huomioon myoés sen muut
jasenet; parisuhdetta ei saa jattda hoitamatta ja perheen muita lapsia tulisi kohdella niin
tasapuolisesti kuin se suinkin on mahdollista seka taloudellisesti etta ajallisesti. Perhetta
tuetaan toimimaan mahdollisimman tavallisella tavalla, ndyttdmaan tunteitaan seka olemaan
mahdollisimman avoin ja aito.

Toivon yllapitdminen on térkeada. Projektitydntekija auttaa ndkemaan jokaisessa kuntoutujas-
sa olevia terveita ja positiivisia piirteita seka edistymista kuntoutumisessa. Nama asiat
tulevat tapaamisissa usein esiin rivien valistd. Uupumuksen keskella on tavallista, etta
perheenjasenten ei aina ole helppoa nahda sairastuneessa hyvia, toimivia puolia ja siksi on
tarkeaa, ettd nama asiat nostetaan esiin omaisten kanssa tydskenneltdessa. Omaiset
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tarvitsevat tukea nahdakseen uusia suuntia; elama on erinakdista, mutta sita ei ole sairau-
desta huolimatta menetetty. Sairauden kanssa voi oppia elamaan laadukasta elamaa.

Tavallisimmat tapaamisissa omaisten esittamat kysymykset.

1. Misté on kysymys, kun henkil® on psyykkisesti sairastunut?

2. Milla keinoin perheenjasenet voivat auttaa ja tukea sairastunutta?

3. Mista saa voimaa pitaa kiinni sovituista asioista: perheen sisaiset sdannét, varhai-
set varomerkit, ennakko-oireet?

4. Mita voi sairastuneelta vaatia?

Omaisten hata ja huoli sairastuneesta laheisesta on niin valtava, ettd heidan on vaikea ottaa
tapaamisessa esille omaa jaksamistaan. Tydntekija ottaa taman aina esille, ja usein omai-
nen ei edes ole ajatellut omaa jaksamistaan. Omainen kokee hyvana sen, etta hanenkin
voinnistaan ollaan kiinnostuneita.

Omaisen uupumisen oireita

* Uni- ja nukahtamisvaikeudet

« Jatkuva vasymyksen tunne

» Jatkuva huoli ja sairastuneesta huolehtiminen

* Itsesyytokset, syyllisyyden ja arvottomuuden tunne
* Ahdistus

+ Keskittymiskyvyn puute ja muistihairiot

* Ruokahalun muutokset, ruokahaluttomuus tai ahmiminen
« Aikaansaamattomuus

» Eristaytyminen

+ Areys

* Itkuherkkyys

* llon ja mielihyvan tunteiden katoaminen

Jokainen perheenjasen kdy oman sisaisen prosessinsa, kun joku perheessa sairastuu
psyykkisesti. Perhe on tarkea voimavara kuntoutumisessa. Omaisten huoli ja epatietoisuus
voivat kuitenkin olla esteena talle perheen antamalle tuelle; hyvaa tarkoittaessaan omaiset
saattavat itse asiassa tehda hallaa kuntoutumisen nakdkulmasta. Esimerkiksi omainen ei
anna rauhaa kuntoutujalle, han tekee asioita kuntoutujan puolesta ja yllapitaa nain kuntoutu-
jan sairauden oireita seka tukee sairaan identiteettia. Kun ei ole tietoa ja ymmarrysta, mista
sairaudessa on kyse, on vaikea tietaa, mitka ovat kuntoutujan tuen tarpeet.

Psyykkisissa sairauksissa kuntoutuja ei useinkaan pysty itse pitdmaan kiinni omista sisaisista
rajoistaan. Han ei mydskaan sairauden alkuvaiheessa huomaa tai halua tunnistaa sairauden
oireita. Talldin perheen antama tuki on ensiarvoisen tarkeaa. Taytyy kuitenkin muistaa, etta
niin kuntoutuja kuin perhekin tarvitsee ulkopuolista tukea ja neuvoja uudessa tilanteessa. Se,
mika toimii yhdella, ei valttdamatta toimi toisella. Sairaus nakyy jokaisella yksildllisella tavallaan
ja myds kuntoutuminen tapahtuu omaan tahtiinsa. Yksiléllisyyden periaatetta tulee kunnioittaa.

Kuinka sairastunutta laheista voi tukea?
Kysy kuntoutujalta

Kuntoutujalta on hyva kysya suoraan hanen toiveitaan ja ajatuksiaan. Psyykkinen
sairaus ei tarkoita sita, etteikd henkilo itse pystyisi paattamaan ja vaikuttamaan
itsedan koskeviin asioihin. On asioita, joissa han voi tarvita enemman apua ja tukea
kuin ennen sairastumistaan. On tarkeaa, ettei yli- tai aliarvioi kuntoutujan tilannetta.
Kuntoutujan omia toiveita tulee kunnioittaa mahdollisimman paljon ottaen huomioon
sairauden sen hetkinen vaihe.

Ymmarryksesta uusiin toimintatapoihin

Kun omainen hankkii tietoa sairaudesta, han saa ymmarrysta sairauden tuomiin
mahdollisiin muutoksiin laheisessa. Tietoa voi saada monilta eri osa-alueilta, esim.
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kuntoutujan hoitotaholta, kirjallisuudesta, ammattiauttajilta tai toisilta omaisilta. On
hyva puhua toisten saman tilanteen kokeneiden omaisten kanssa. Tiedon hyédynta-
minen tulee kokeilemalla. Taytyy arvioida, mitka ovat juuri meidan perheelle sopivia
toimintatapoja.

Lupa erilaisiin tunteisiin
Koko perheelld on lupa erilaisiin tunteisiin. Sairastumisen aiheuttama pettymys kos-
kettaa kaikkia ja jokaisella perheenjasenelld on omat selviytymiskeinonsa. On myos
niité asioita, joihin ei voi vaikuttaa, vaikka kuinka haluaisi. Perheen toimintatapojen
tulisi pysya mahdollisimman samanlaisina kuin ennenkin on ollut. On hyva pyrkia
olemaan mahdollisimman aito ja rehellinen. Positiivisten ja negatiivisten tunteiden
nayttdminen kuten ennenkin luo turvallisen ilmapiirin kuntoutujan nakdkulmasta.

Usein perheenjasenten huoli ja epatoivo lisdavat tunneperaisten paatoksien kayttdéon-
ottoa. Vaikka tiedetaan, kuinka sairauteen ja kuntoutujaan tulisi suhtautua jarjen
perusteella, toimitaan tunteiden perusteella. "Kuinka voin aiheuttaa kuntoutujalle enaa
enempaa surua, kun hanta on jo kohdannut sairaus.” Yleinen tunne on myo6s hapea.
Salailu kdantyy yleensa itseaan vastaan, on hyva kertoa perheen lahimmille ystaville
ja sukulaisille perheen tilanteesta. Omaisella itselldan on lupa iloita elamastaan. Myos
kuntoutuja kokee hapeaa muille aiheuttamastaan huolesta ja surusta.

Anna aikaa

Ongelmat saattavat talla hetkella tuntua ylitsepaasemattomilta, mutta ajan kuluessa
ne ovat usein ratkaistavissa. Psyykkiset sairaudet eivat ole yhdessa yossa syntyneet
ja kuntoutuminenkin vaatii pitkan ajan. Psykoosista toipuminen kestaa noin vuoden ja
kuntoutuminen alkaa vasta sairaalajakson paatyttya. Anna siksi aikaa seka kuntoutu-
jalle etta koko perheelle. Kuntoutuminen on hidas prosessi ja takapakit kuuluvat
asiaan. Liian paljon vastuuta ja vaatimuksia liilan nopeasti, esim. opiskelun aloittami-
nen, saattavat olla vaarana sairauden uusiutumiselle.

Hoitomyonteisyys eli se, kuinka kuntoutuja alkaa hyvaksya oman sairastumisensa, vie
oman aikansa. Sairauden alkuvaiheessa kuntoutuja saattaa jattaa ladkkeensa syo-
mattd useitakin kertoja ja ndin sairaus, esim. psykoosi, saattaa uusiutua. Tama
sairauden vastustaminen on oma prosessinsa ja se saattaa vaatia aikaa (yksil6llisesti)
jopa vuosia. Aikaa tulee antaa myos ymparistolle. Ystavat ja sukulaiset eivat valtta-
matta ymmarra, mista sairaudessa on kyse ja he saattavat olla hAmmentyneita
uudesta tilanteesta.

Tilanteen tasapainotus

On hyva antaa kuntoutujalle omaa tilaa ja rauhaa. Pyri nakemaan ja kannustamaan
kuntoutujan terveita ja positiivisia piirteitd. Kuntoutujan arsytyskynnys saattaa nousta
ilman omaa aikaa. Omaa jaksamista edistavat toimintatavat antavat voimia kuntoutu-
jan tukemiselle. Ulkopuoliset ihmiset (ammattilaiset, ystavat) voivat olla koko perheen
tukena. Heidan puolueeton nakemyksensa voi antaa uusia nakdkulmia ja toimintata-
poja perheen tilanteeseen.

Itsendistyminen

Kuntoutuja tarvitsee mahdollisuuden toimia yksin sosiaalisessa ymparistdssa, jotta
han oppisi toimimaan itsenaisesti. Jos kyseessa on nuori kuntoutuja, on hyva kannus-
taa ja tukea itsenaistymista edistavissa asioissa. Kuntoutujan selviaminen tukee
hyvaa itsetuntoa seka vahentaa avuttomuuden tunnetta. Se, ettd antaa valimatkaa ja
omaa rauhaa, ei tarkoita samaa kuin hylkaaminen. Tilanteet saattavat muuttua kun-
toutumisen edetessa ja on hyva kannustaa ja laatia uusia paamaaria. Itsenaistyminen
ei valttdamatta ole mahdollista kaikilla osa-alueilla, mutta on tarke&a kannustaa kunto-
utujaa niissa toiminnoissa, joissa han on hyva.

Rajat ja sdannot
Perhe saattaa hydtya uusista rajoista ja sddnndista, jotta kaikilla perheenjasenilla olisi

hyva olla kotona. Sdanndét tulee laatia kaikkien perheenjasenten tarpeiden pohjalta.
Se, ettd kyseessa on psyykkisesti sairastunut, ei tarkoita ettd muiden taytyisi tehda
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kaikki sairastuneen puolesta. Kun sairastuneen sisainen tila on kaaoksessa, rajat ja
saannot tuovat selkeytta ja turvallisuuden tunnetta. Esimerkiksi kuntoutujan vuorokau-
sirytmi saattaa tuottaa ongelmia, han saattaa valvoa y0lla, jolloin muut perheenjasenet
eivat saa nukuttua. Kun perheessa asetetaan uusia sdantéja, on hyva, etta kaikki
perheenjasenet ovat olleet laatimassa niita ja hyvaksyvat ne.

Ennen rajojen ja sdantdjen asettamista tulee kuitenkin ottaa huomioon, kuinka itse
pystyy pitdmaan kiinni naista rajoista. Uusia rajoja ja sdantdja myos koetellaan.
Monesti niista luovutaan herkasti, jos sdantdjen ja rajojen asetus ei heti onnistu. Ei
kannata lannistua, vaan antaa aikaa uusien toimintatapojen kayttddnotolle. Valilla
saattaa tuntua silta, ettd sdantojen toteutuksessa mennaan yksi askel eteenpain
mutta samalla kymmenen taaksepain.

Puheen selkeys

Puheessa kannattaa kayttaa lievia ja selkeita ilmaisuja, puuttumatta yksityiskohtiin.
Kuntoutujalla saattaa olla ongelmia ottaa vastaan kiertoilmaisuja tai han ei pysty
tulkitsemaan asioita ns. rivien valista. Esimerkiksi lause: "Roskatkin pitais vieda!” ei
ole valttamatta tarpeeksi suora lause eika kuntoutuja ymmarra, etta lause on tarkoitet-
tu kaskyksi. Tama saattaa taas tuoda lisda vaarinkasityksia perheessa. On tarkeaa
varmistaa, etta kuntoutuja on ymmartanyt, mita olet hanelle sanonut.

Yhteisty6 hoitavan tahon kanssa

Kun kuntoutuja voi huonosti, on tarkeaa, etta otetaan yhteytta hoitavaan tahoon
mahdollisimman varhaisessa vaiheessa. Kuntoutuja ei ehka itse halua, etta hanen
hoitoonsa puututaan. Omaiset kertovat usein tilanteista, joissa sairastuneen omaisen
hoitoon saaminen on ollut vaikeaa. Kuntoutuja ei valttamatta 1aakarilla kaydessaan
kerro omaa todellista olotilaansa eika han siksi saa mydskaan hoitoa, jota hanen
sairautensa silla hetkella tarvitsisi.

Jos kuntoutuja on itsetuhoinen tai puhuu itsemurhasta, on tarkeaa ottaa tieto aina
vakavasti ja valittaa se hoitavalle taholle. Omaisilla saattaa olla my6s kysyttavaa
kuntoutujan saamasta hoidosta. Usein omaiset eivat uskalla ottaa naita asioita esille
hoitavan tahon kanssa koska epailevat sen vaikuttavan laheisen hoidon laatuun. Asiat
kannattaa kuitenkin ottaa esille, koska usein kyse on vaarinkasityksista, jotka pitem-
man paalle vaikeuttavat hoitavan tahon ja perheen valista yhteistyota.

Omaisten tuki- ja neuvontapalveluprojekti (aluksi kriisi-interventioprojekti) alkoi huhtikuussa
2001 ja paattyi 31.12.2003. Projektille saatiin jatkorahoitus vuodelle 2004 ja se paattyi
31.8.2005. Projektissa toimi alkuun kaksi psykiatrista sairaanhoitajaa. Vuoden 2003 aikana
toimi vain yksi psykiatrinen sairaanhoitaja marraskuuhun saakka, jolloin projektiin palkattiin
toiseksi tydntekijaksi sosionomi. Vastaavana tyotekijana on toiminut sairaanhoitaja koko
projektin ajan. Projektivastaava vaihtui helmikuussa 2003. Taloudesta on koko projektin ajan

vastannut yhdistyksen talouspaallikk6. Esimiehena on toiminut yhdistyksen toiminnanjohtaja.

Projektivastaavaa on ohjannut koko projektin ajan sama yhdistyksen ulkopuolinen tyénoh-
jaaja.
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Omaistapaamiset koko projektin ajalta

Kaaviossa on esitetty omaistapaamisten maarat vuosittain. Tassa kaaviossa ei nay tavattu-
jen henkildiden lukumaaraa. Vuoden 2004 tapaamisten maara on laskenut verrattuna
vuoteen 2003, koska vuonna 2003 projektissa lisaantyivat erilaisten vertaisryhmien maarat.
Projektin toimintaa kehitettiin vastaamaan lisdantyneeseen asiakasmaaraan, ja nain monet
yksilétapaamisessa olleet omaiset siirtyivat vertaisryhma toimintaan. Vuoden 2005 tapaamis-
kerrat on otettu kaavioon mukaan vain projektin loppumiseen asti 31.8.2005.

231 (28 %)

201 (24 %)

174 (21 %) 169 (20 %)

62 (7 %)

2001 2002 2003 2004 2005

Diagnoositilastot vuosilta 2003-2005

Suurimmalla osalla asiakkaiden laheisista on diagnoosina skitsofrenia. Kaksisuuntainen
mielialahairio eli toiselta nimelta maanis-depressiivisyys on lisdantynyt viime vuosien aikana.
Seka masennusta etta kaksisuuntaista mielialahairitta sairastavien tavatut omaiset ovat
olleet paasaantoisesti puolisoita. Ensipsykoosiin sairastuneiden (alle 24-vuotiaat) tavatut
omaiset ovat olleet aiteja ja isia. Kaavion ryhmassa muu syy ovat ne asiakkaat, joiden
Iaheisellda on ADHD, anoreksia, pakko-oireinen hairio tai persoonallisuushairié. Siina ovat
mukana my0s ne omaiset, jotka vasta epailevat laheisensa olevan sairastumassa.

Skitsofrenia 171 (27 %)

ak§|s'uunt?l|r1<.an 159 25 %)
mielialahairio

Masennus 122 (19 %)
Ensipsykoosi 76 (12 %)
Muu syy 106 17 %)
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Asiakkaat paikkakunnittain

Paaasiassa asiakkaat ovat olleet paakaupunkiseudulta. Muut kunnat ovat esim. Hyvinkaa,
Porvoo, Lohja, Sipoo, Kerava, Vihti, Hanko, Kirkkonummi, Jarvenpaa. Lisaksi on tavattu
asiakkaita Uudenmaan ulkopuolelta mm. Vaasasta, Tampereelta ja Oulusta seka ulkomailta
Ruotsista, Englannista, Italiasta, Saksasta, Kanadasta, Tanskasta ja Norjasta. Nailla asiak-
kailla on ollut kuntoutujasukulainen Suomessa. Omaiset eivat valttamatta saa taman kaltais-
ta palvelua omalla paikkakunnallaan.

288 (47 %)

0
110 (18 %) % (16% M7 (19 %)

Helsinki Espoo Vantaa Muu Uudenmaan
kunta

Puhelinyhteydenotot projektin aikana

Projektin ensimmaisina kahtena vuotena kirjattiin kaikki puhelut omaispuheluiksi. Kirjaamis-
tapaa ryhdyttiin kehittdmaan ja nyt kirjataan puheluiksi vain sellaiset puhelinkeskustelut,
jotka eivat ole johtaneet tapaamiseen projektin tyontekijdéiden kanssa. Omainen saa puhelun
kuluessa sen tiedon ja tuen, joita han silla hetkella kokee tarvitsevansa, ja vastauksia
kysymyksiinsa.

Projektin tydntekija on ollut puhelimitse tavattavissa joka viikko torstaisin klo 10-15.00
projektin alusta asti. Muina aikoina puhelut ohjautuvat puhelinvastaajaan, mihin tallentuneet
puhelut pyritddn purkamaan mahdollisimman pian omaisen yhteydenotosta. Puhelut ovat
olleet kestoltaan 5—45 minuuttia.

286 (25 %)
271 (24 %) 268 (23 %)

201 (17 %)

126 (11 %)

2001 2002 2003 2004 2005
Kaaviossa ovat mukana vain ne puhelut, jotka eivét ole johtaneet omaistapaamiseen.

Sahkopostiyhteydenotot

2001: Palvelu aloitettiin vasta 2002
2002: 50 kpl

2003: 78 kpl

2004: Ei tilastoitu

Tama palvelumuoto tavoitti hyvin nuoret aikuiset (n. 20—30 v.). Kertomansa mukaan he
I0ysivat tietoa Internetista. Asiakkaan nakokulmasta tallainen yhteydenpitomuoto on varmasti
toimiva ja hyva. Sahkopostitarinat alkoivat olla usean sivun mittaisia kuvauksia perheiden
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tilanteista ja niihin vastaaminen vei yha enemman aikaa. Jos olisi ollut mahdollista resursoi-
da henkild toteuttamaan vain tata palvelumuotoa, olisi sen kehittamista jatkettu. Koska tuki-
ja neuvontapalvelun tarkoitus ei ole koneen valityksella kaytava vuorovaikutus, vaan henkild-
kohtainen kasvokkain tai puhelimitse tapahtuva tiedon ja tuen antaminen, oli tama palvelu-
muoto lopetettava resurssipulan takia. Toki yha edelleen vastataan selkeisiin, suoriin kysy-
myksiin myds sahkopostilla. Tarvittaessa olemme tarjonneet mahdollisuutta puhelinkeskus-
teluun tai tapaamiseen. Selvasti on tullut esille, ettd 1% tunnin tapaamisessa saa keskustel-
tua ja lapikaytya paljon enemman asioita kuin kirjeenvaihdossa. Nain voi myds turvata sen,
ettei puolin tai toisin tehda virheellisia tulkintoja tai tulla ymmarretyksi vaarin.

Omaisten kokemuksia laheisen psyykkisesta sairastamisesta

Olemme hankkineet palautetta palvelustamme kyselylomakkeella, jota olemme jakaneet
yhdistyksen toiminnassa mukana oleville perheille sekd omaistapaamisissa kayneille asiak-
kaille. Lomakkeita |&hettiin postitse 30 kappaletta ja niihin vastanneita oli 21 kappaletta.
Kysymyksilla pyrittiin selvittdmaan omaisten ohjautuvuutta tuki- ja neuvontapalveluun,
perheen tilannetta, omaisten kokemuksia I&aheisen sairastumisesta, tuki- ja neuvontapalve-
lun merkitysta, omaisten selviytymiskeinoja sekd omaisten toivomuksia heille tarjottavan
tuen suhteen. Kysymyslomakkeeseen vastanneet omaiset ovat saaneet tukea niin omaisten
tuki- ja neuvontapalvelusta kuin yhdistyksen muistakin projekteista.

Kysymys: Mista olette saaneet tietoa yhdistyksesta?

Vastauksista voidaan todeta, ettd omaiset ohjautuivat tuki- ja neuvontapalvelun toimintaan
hyvin laajalta alueelta, niin median kuin julkisen terveys- ja sosiaalihuollonkin puolelta.Tietoa
oli saatu mm. lehdistd, Ben Furmanin ohjelmista, kuntoutujan hoitotaholta, Punaisen ristin
kurssilta, sosiaalitoimistosta, yhdistyksen toiminnassa mukana olevilta tuttavilta seka Inter-
netista.

Kysymys: Mita odotit tuki- ja neuvontapalvelulta?

Tuki- ja neuvontapalvelun merkitys projektin asiakkaille on ollut moninainen. Perheet ovat
odottaneet projektilta mm. seuraavia asioita: omaisryhmien tuki sekd muiden samassa
elamantilanteessa elavien ihmisten tapaaminen nousi vastauksissa tarkeimmaksi
tukimuodoksi. Tiedollisen tuen antaminen koettiin myds merkitykselliseksi varsinkin I&heisen
sairauden alkuvaiheessa.

Vanhempien kommentteja:
“Tulimme hakemaan itselle apua ja neuvoja murheisiimme.”
“Tarve tavata henkilbité, jotka elévét samankaltaisessa eléméntilanteessa.”
"Ei ollut mitdén odotuksia, vaan tarkeétd sulautua omaisryhmééan.”
"Aloin k&yda tiistaikahvilan vertaisryhmé&ssé oman tilanteeni tasapainottamiseksi.”
"Odotukset olivat toiveikkaat, koska koin, etten saanut mitdén infoa sairaalasta.”
“Tiedon saannin tarve oli suuri.”

Kysymys: Millainen on oma ja perheesi tilanne?

Useat kokivat itsensa uupuneiksi ja olivat huolissaan paitsi omasta, myos laheistensa
jaksamisesta. Kysymyksen asettelu oli ehkd hieman hankala seka laaja. Vastaukset kuvaa-
vat suurilta osin tilannetta, missa omaiset ottavat ensimmaisen kerran yhteyttd omaisten
tuki- ja neuvontapalveluun. Omaisten kokema avuttomuus tilanteesta seka epéatietoisuus
tulevasta nousevat vastauksista vahvasti esille.

Vanhempien kommentteja:

“Uupunut, ahdistunut, vasynyt, vihainen. Omainen jétetédén ulkopuolelle ja kuitenkin
hén on se, johon sairastunut hddéan hetkella turvautuu.”

"Huoli omaisesta ja tukea ja neuvoa saada léheinen hoitoon.”
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"Hyvin yksin tdméan asian kanssa. Ei ketdén, joka olisi ymmartanyt misté on kyse.
Kuvitelma siita, ettd on ainut maailmassa kella on téllainen tilanne perheessé.”

“Olin ahdistunut ja masentunut ja koin, etten riittdvasti jaksa tukea léheisténi.”

"Kyseesséa on ainut lapsemme. Ainainen pelko hédnen itsemurha-aikeistaan, josta
seurasi minulle unettomuutta.”

Kysymys: Miten koet laheisesi sairauden?

Vastauksista nousevat esille hata ja huoli laheisen tilasta. Omaisilla ei valttamatta ole tietoa
sairauden sen hetkisesta tilasta, mika aiheuttaa epavarmuutta. Omaiset kokevat itsensa
riittdmattomiksi ja pyrkivat tekemaan kaiken mahdollisen helpottaakseen kuntoutujan arkea.

Vanhempien kommentteja:

“Ensimméinen reaktio oli jarkytys, kun tilanne osui omalle kohdalle. Keskustelut
parhaiden ystdvien kanssa auttoivat. He neuvoivat hakemaan apua. Siiné tilanteessa
on ldhiomaisena aika neuvoton. Tilanne on vaikea hyvéksya. Sité toivoisi, etté kaikki
olisi vain unta.”

"Koko perhe ahdistui ja tunsi itsensé heikoksi, jonka myété perheen siséiset suhteet
tiivistyi ja suhteet ulkomaailmaan véhenivét.”

"Yritin saada ldheisténi kddntyméaén laékérin puoleen tuloksetta. Ldheinen on sairau-
den tunnoton.”

“En tiedéa aikuisen lapseni psyykkisesta sairaudesta mitdan, eikd minulle kerrota
mitddn. Onko psyykkinen sairaus korjattavissa?”

"Kun en muuta voinut, yritin pitdé hénesté hyvaéa huolta kotona, etta olisi terveellista
ruokaa, rakkautta ja hellyytta, mutta niitéd hdn ei kyennyt vastaanottamaan.”

Kysymys: Millaista tukea tarvitset?

Kysymyksella haettiin vastauksia omaisten tuen tarpeesta, jotta tuki- ja neuvontapalvelua
voitaisiin kehittaa niin, etta se vastaisi paremmin omaisten tarpeisiin. Nama omaisten koke-
mukset voisivat olla myds hoitotahojen kannalta tarkeaa tietoa. Vastauksissa nostettiin esille
seka vertaistuen, ettd tiedollisen tuen merkitys. Tarkeaksi koettiin myds sairastuneen tukemi-
nen seka informaatio kuntoutujalle erilaisista tukimuodoista.

Vanhempien kommentteja:
“On tarkedété saada tietoa psyykkisista sairauksista, niiden oireista sekéa laékehoidosta.”
“Vertaiskeskusteluja toisten omaisten kanssa”
“Jérjestetdan sellaisia paikkoja, jossa omaiset saavat kdyda murheitaan purkamassa.”
"Tuen tarve jatkuvaa”
“Paikka, josta vélittyy omaisen &&ni sairastuneen tueksi”

"Ehké vield suurempi tuen tarve, jos sairastunut ei ota apua vastaan omaan tilantee-
seensa vapaaehtoisesti, eli ei koe olevansa sairas.”

"Tuen tarve on valtava silloin, kun asia on uusi ja shokki on p&élla.”
"Tukea itselle, oman mielen ja ymmérryksen tukea”
"Tukea oppia ymmértdméaéan sairastuneen maailmaa”
“Tukea oftamaan vélimatkaa kuntoutujaan ja irtiottoa arjesta.”
Kysymys: Millaisia selviytymiskeinoja sinulla on?
Omaisten selviytymiskeinot ovat hyvin yksildllisia. Merkitykselliseksi nousivat oman jaksami-

sen tunnistaminen, harrastuksen seka ystavien merkitys. Vastauksista kuvastuu edelleen
epatietoisuus tulevasta. Omasta jaksamisesta huolehtiminen vaatii valilla myds sinnikkyytta.

Vanhempien kommentteja:
"Ei eléma ole minun varassani. Niin kuin on p&ivasi, niin on voimasi.”

Omaiset mielenterveyden tukena, Uudenmaan yhdistys ry.
Elisa Huuhtanen ja Anne Alakiuttu
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"Onneksi jaksan harrastaa. Tarkeétd on myds lapsenlapsen hoito. Néyttely toiminta,
ndkévammaisille lukeminen, liikunta ja kasityot. Talla hetkelld jaksan uskoa ja toivoa.
Nyt on aika olla avun antaja ja tukija, eiké pelkkéa saaja.”

"Tiedon ja tuen kauftta aloin p&éastéa syyllisyyden tunteestani ja jaksamaan seké voi-
maan itse paremmin.”

"Pidén itsesténi huolta ja tunnistan oman jaksamiseni.”

“Jaksan kéydé tybssé, kun saan nukkua ybni rauhassa, kun kuntoutuja on viikot
kuntoutusosastolla.”

“Oman vapaa-ajan ottaminen vaatii maéaréatietoisuutta. Aina ei jaksa sité ottaa, vaikka
tietda sen tarpeellisuuden.”

Omaisten tuki- ja neuvontapalvelu on toiminut nelja vuotta, joiden aikana on omaistapaami-
sissa ja vertaisryhmissa kohdattu 1700 omaista. Kaikkia yhdistykseen tulleita omaispuheluita
on ollut yhteensa 2100. Yhteistydkumppaneiden kanssa tehtavassa omaistydssa on kohdat-
tu n. 660 henkiléa, esim. opiskelijaryhmia, hoitohenkilokuntaa, vertaisryhmia Uudenmaan
alueella. Yhteistydtahot osaavat ohjata psyykkisesti sairastuneiden henkildiden omaisia
ottamaan yhteytta suoraan tuki- ja neuvontapalveluun. Luottamus tata toimintamuotoa
kohtaan on lisdantynyt.

Omaisten yhteydenottoja tulee vuosi vuodelta enemman. Tuki- ja neuvontapalvelun tapaa-
misaikaa voi ajoittain joutua odottamaan jopa kolme viikkoa. Projektin alussa suunniteltiin,
ettd tapaamisajan saisi aina viikon sisalla. Suurin maara omaisten yhteydenotoista tulee
kevaalla ja myohaissyksylla. Tapaamisaikoja perutaan eniten kesan kynnyksella ja aikoja
aletaan taas varata elokuun lopulla. Kesdkuukaudet ovat yhdistyksessa hiljaista aikaa.
Lieneeko siihen syyna se, ettd lampimat kesasaat antavat perheille tilaa ja avaruutta ja
auringon valolla on oma merkityksensa?

Naiden vuosien aikana tuki- ja neuvontapalvelulle on muotoutunut selkea toimintatapa, jota
pyritaan tulevaisuudessa markkinoimaan yha enemman hoitaville tahoille. Toimintamallin
mukaan omainen saa tapaamisajan ilman viikkojen odotusta. Lyhyt interventio” (1-3 tapaa-
mista) seka toteutettu tyotapa pyrkivat antamaan omaiselle tydkaluja perheen arjen helpotta-
miseksi. Projektin aikana tapaamismallia on kayty esittelemassad ammattikorkeakouluissa
sairaanhoitaja- ja sosionomiopiskelijoille. Toimintamalli lyhyena interventiona tukee julkista
hoitojarjestelmaa. Yha useampi omaisista ohjautuu yhdistyksen toimintaan laheisen tai
oman hoitokontaktin kautta.

Omainen tulee mielelldan keskustelemaan sellaiseen paikkaan, jolla ei ole suoraa yhteytta
perheenjasenen hoitavaan tahoon. Useimmat omaiset ovat Iaheisensa hoitoon erittain
tyytyvaisia ja kehuvat saamaansa kohtelua, mutta pieni epailys on kuitenkin siita, etta jos he
tuovat julki oman mielipiteensa kuntoutujan asioista ja tarpeista, se saattaa vaikuttaa omai-
sen saamaan hoitoon. Joka tapaamisessa tuodaan esille, etta teemme hoitavan henkilékun-
nan kanssa ty6ta samaan paddmaaraan. Ristiriitaisuuksia ei ole ilmennyt. Kaikki osapuolet
pyrkivat toiminnallaan siihen, ettd perheen olisi hyva olla. Siksi omaisyhdistys katsoo omalta
osaltaan tarkeaksi tallaisen palvelumuodon olemassaolon.

Arviointia
Projektin kuluessa on mietitty ja arvioitu sisaltokysymyksia. Vastaako omaisten tuki- ja
neuvontapalvelu asiakkaiden tarpeita?

Naiden neljan vuoden aikana on keratty tietoa, kokemuksia ja osaamista. Olemme hankki-
neet tietoa omaisten paallisimmista tunteista laheisen sairastuttua seka prosessista, jonka
omainen joutuu kdymaan lapi sairastumisen jalkeen. Kokemusta on keratty vastasairastu-
neiden omaisten tiedon tarpeista ja siita, kuinka voi antaa riittavaa ja tukevaa tietoa, kun
tapaamisessa on vain yksi perheenjasen. Arvioidessa tulee aina muistaa, ettéd kuulemme
yhden omaisen kertomuksen perheen tilanteesta. Se on omaisen oma subjektiivinen nake-
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mys perheen tilanteesta. Projektin myoéta on kehittynyt toimintamalli, joka on oleellinen tuki
omaisille. Vertaistuen hyddyntaminen on tarkea osa kattavan tuen antamista.

Projekti on toteutettu suunnitelmien mukaisesti. Yleinen nakemys yhdistyksessa ja jasenis-
ton keskuudessa on, etta projekti on toteuttanut sille annetut tehtavat tavata omaisia ja
vastata yhdistykseen tuleviin omaispuheluihin. Projektin asiakastyytyvaisyys on ldhes 100 %,
koska sitoutuminen toimintaan on vahva. Siihen vaikuttaa suuresti se seikka, ettd omaiset
ottavat itse yhteytta ja toimivat yhdistyksessa kukin omien voimavarojensa mukaan. Toiminta
perustuu taysin vapaaehtoisuuteen, jolloin tilanne on Iahtokohdiltaan jo taysin erilainen kuin
esim. julkisen sektorin palveluissa. On paljon omaisia joita emme tavoita. Naiden omaisten
tiedon ja tuen tarpeen maarittdminen olisi tarke&a tuki- ja neuvontapalvelun toiminnan
kehittdmiseksi.

Omaiset ovat pitaneet tuki- ja neuvontapalvelua tarkeana osana yhdistyksen toimintaa ja
olleet paaasiallisesti tyytyvaisia saamiinsa palveluihin. Projekti on toteuttanut myos tehtavia,
jotka eivat suoranaisesti liity tuki- ja neuvontapalvelun perustehtavaan. Tama on ollut kuiten-
kin oleellista tiedon keruuta projektia varten. Tassa tarkoitetaan esim. yhdistyksen ulkopuo-
lelle annettavaa tydnohjausta ja alustamista erilaisissa ryhmissa ympari Uudenmaan aluetta.
Tuki- ja neuvontapalvelun ensisijainen toimipiste on konkreettisesti Uudenmaan yhdistyksen
tiloissa Tukholmankadulla, eika ainakaan viela ole tarkoitus ryhtya jalkautumaan Uuden-
maan alueelle.

Psykiatrinen sairaanhoitaja ja sosionomi on ollut tydparina toimiva. Se palvelee asiakkaita
hyvin, koska yhdesséa tapaamisessa voidaan tuoda esiin samanaikaisesti molemmat n&koé-
kulmat ja tieto molemmilta osa-alueilta. Tama palvelee sitd, ettei tarvitse ohjata asiakasta
tdman takia eteenpain taas seuraavalle tydntekijalle, ja aloittamaan elamantarinansa kerto-
mista alusta yha udelleen ja uudelleen.

Projektin kuluessa olisi ollut tarpeellista tehda alusta asti enemman arviointia. Projektin
ensimmainen vaihe on hakenut tydmuotoaan ja vaikuttavuuden arvioinnin aika on seuraavan
projektin haaste. Omaiskyselyt oli tehty omaistapaamisten perusteella ja vertaisryhmatoimin-
ta on oleellinen osa projektin toimintaa, joten palautetta ja arviointia olisi ollut syyta tehda
myds naiden ryhmien osalta.

Projektin aikana olemme pohtineet hoidollisen tydn ja tuki- neuvontapalvelutyén eroavai-
suuksia? Jarjestdnd me emme hoida tuki- ja neuvontapalvelussa asiakkaita, vaan annamme
tukea ja tietoa sairauksista. Sosiaali- ja terveydenhoitoalan ammattilaisina taytyy henkildkun-
nan ajoittain muistuttaa itsedan siitd, mika on hoitoa ja mika on tuki- ja neuvontapalvelua.
Ajoittain asiakkaat ohjautuvat julkiselta sektorilta tuki- ja neuvontapalveluun saamaan hoitoa
omaan tilanteeseensa. Kriisitilanteissa voimme antaa asiakkaalle mahdollisuuden tulla 1-3
tapaamiseen, mutta hoidollisen tuen tarpeessa olevat omaiset (esim. masennus) ohjaamme
oman terveydenhuollon piiriin.

Koska omaisten yhteydenotot perustuvat vapaaehtoisuuteen, on vuorovaikutustilanne jo
alussa paasaantdisesti myodnteinen. Omaisilla on paljon kysymyksia, ajatuksia ja huolia,
jotka liittyvat sairastuneen omaisen tilanteeseen. Aina ei voi auttaa. My0s se tosiasia taytyy
hyvaksya, etteivat kaikki projektissa tavatut asiakkaat halua eldmaansa mitdan muutosta.
Tama vaite perustuu siihen, etta toista ei voi muuttaa, muutoksen voi tehda vain itsessaan ja
omassa asennoitumisessaan. On omaisia, jotka eivat kykene muutokseen tai eivat jaksa
oman vasymyksensa vuoksi sita toteuttaa. Joissain perheissa tarvitaan sairautta ja yllapide-
téan sitd perheen sisaisin mekanismein. Tallaisissa perheissd omaiset eivat halua, eivatka
kykene muutokseen. Valitettavan usein ndissa perheessa myds muut perheenjasenet ovat
masentuneita. Tama on sellainen ryhma asiakkaita, joka herattaa tydntekijdissd monenlaisia
tunteita. Joskus jopa suuttumusta, koska tuntuu turhauttavalta yrittdd mitadan tai toisaalta,
vaikka tekisi mita tahansa, ei mitdan tapahdu. Joissakin tapaamisissa on taytynyt ehdottaa
perheenjasenta itsedan hakeutumaan hoitoon tilanteen ollessa jo niin vakava hanen tulles-
saan tuki- ja neuvontapalveluun.

Omaiset mielenterveyden tukena, Uudenmaan yhdistys ry.
Elisa Huuhtanen ja Anne Alakiuttu
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Kehittamistarpeita

Seuraavalle projektille on maaritelty useita kehittamistarpeita. Omaistapaamiset ovat vuo-
sien aikana lI6ytaneet oman mallinsa, mutta jatkuvaa kehitysta tarvitaan. Tapaamisissa
kayvien asiakkaiden tyypittdminen avaisi muille alan ammattilaisille omaistydn merkitysta.
Tyypittamisella tarkoitetaan esim. sita, minka tyyppiset omaiset jaavat aktiivisesti mukaan
yhdistyksen toimintaan. Uudenmaan yhdistyksen jasenmaara on ollut jo pitkaan aika vakio
(keskimaarin 900 jasenta). Se pysyy vakiona siksi, ettd osa jasenista jaa toiminnasta pois ja
uusia jasenia tulee vuosittain. Jasen on yhdistyksen toiminnassa mukana keskimaarin nelja
vuotta. Osa jasenista on ollut mukana yhdistyksen perustamisesta lahtien. Tarpeellista olisi
saada omaiskyselyyn mukaan niita omaisia, jotka eivat liity toimintaan mukaan. Naita kysely-
ja voisi tehda yhteistydssa hoitavan tahon kanssa. Talla hetkella omaiskyselyja suoritetaan
yhdistyksen jasenille, mutta mielenkiintoisia ovat ne omaiset, jotka eivat ole tuen piirissa.
Tama tieto voisi kehittda omaisten tuki- ja neuvontapalvelua oleellisesti, jotta yha useampi
omainen tulisi autetuksi tarvitsemallaan tavalla.

Seuraavan projektin aikana olisi tarpeellista valittdd omaisten kokemuksia yha uudelleen
julkiselle sektorille seka muille yhteistydtahoille. Tydntekijoiden vaihtuvuus on julkisella
sektorilla suuri, mikad hairitsee tiedon valittymisté ettenpain. Projektin tulisikin siksi yha
enemman informoida omaisten kokemuksia seka tuoda julki tydtapoja, koska ne selvasti
tukevat omaisen jaksamista ja nain auttavat kuntoutujan ja koko perheen tilannetta.

Jotta tdma viestin eteenpain vieminen onnistuu, on tarkea liittda uuteen projektiin tyon
arviointia seka tutkia sen vaikuttavuutta niin omaistapaamisten kuin vertaisryhmasuunnitel-
mienkin suhteen. Arvioinnin paikka on seka omaisten ohjautuvuudessa, niiden tyypittelyssa
seka tapaamisten ja ryhmatoiminnan vaikuttavuudessa. Tulevaisuudessa tarkeaa on tuki- ja
neuvontapalvelun tydtavan ns. auki puhuminen, jotta emme alkaisi pitdmaan asioita itses-
taan selvyytena ja pystyisimme todentamaan sen muille alan ammattilaisille.

Kehittdmistarpeisiin kuuluu myds tydn rajoittaminen siihen, mika kuuluu oleellisesti projektin
toimintaan. Omaistydn kenttd on laaja, emmeka me voi vastata sen kaikkiin osa-alueisiin.
Tama nelja vuotta on toimittu tuki- ja neuvontapalvelussa kokemusta hakien. Eteenpain
katsotaan ja seuraavat viisi vuotta Tuki- ja neuvontapalvelu on osa perhekeskus Edverttia.
Tama uusi erilaisten omaisprojektien perhekeskus tukee varmasti oman tydkentan rajaamis-
ta tuki- ja neuvontapalvelun osalta. Omaisten tuki- ja neuvontapalvelun nimi tulee olemaan
TukiVertti’. TukiVertin ensisijainen tehtava on omaisten tuen, tarpeiden ja toiveiden selvitta-
minen ja naihin vastaaminen. Suurimmalle osalle omaisista TukiVertti-projekti tulee edelleen
olemaan ensimmainen kosketus yhdistyksen toimintaan.

Omaiset mielenterveyden tukena, Uudenmaan yhdistys ry.
Elisa Huuhtanen ja Anne Alakiuttu
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