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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa syomishairioon sairastuneiden laheisten ko-
kemuksia sairaudesta ja siihen saadusta hoidosta. Opinnaytetyossa kaytettiin kvalitatiivista
tutkimusotetta. Opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa tietoa syomishairioiden hoitomenetel-
mien arvioimiseksi ja kehittamiseksi. Lisaksi opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa tietoa syo-
mishairioon sairastuneille ja heidan laheisilleen seka syomishairioiden hoitoon tai toipumis-
prosessiin osallistuville henkiloille.

Opinnaytetyo toteutettiin yhteistyossa Syomishairioliiton Etelan-SYLI -jasenyhdistyksen
kanssa. Aineisto kerattiin sahkoisella kyselylomakkeella, joka lahetettiin Syomishairioliiton ja-
senyhdistyksen sahkopostitiedotuslistaan kuuluville syomishairioon sairastuneiden laheisille.
Kyselyn vastausaika oli kaksi viikkoa. Kyselyyn osallistui 31 syomishairioon sairastuneen la-
heista. Aineisto analysoitiin sisallonanalyysilla.

Laheiset kuvasivat tuloksissa kokemuksiaan syomishairion vaikutuksesta heidan elamaansa,
osallisuuttaan syomishairion hoitoon seka oman tuen saamista. Laheisten kokemukset syomis-
hairion vaikutuksesta elamaan jakaantuivat syomishairion vaikutukseen laheisen perhe- ja
tunne-elamaan seka muutoksiin laheisen kayttaytymisessa. Laheisten kokemukset osallisuu-
destaan syomishairiota sairastavan hoitoon jakaantuivat hoitoon osallistumiseen ja laheisen
antamaan tukeen. Laheisten kokemukset tuen saamisesta jakaantuivat laheisen saamaan tu-
keen seka laheisen toiveisiin koskien tuen saamista.

Tulosten mukaan voidaan todeta, etta yhden perheenjasenen sairastuminen syomishairioon
vaikuttaa koko perheeseen. Syomishairio muuttaa kokonaisvaltaisesti laheisen arkea ja toi-
mintaa. Laheiset haluavat saada lisaa tietoa syomishairioista, jotta he voivat ymmartaa ja tu-
kea sairastunutta. Laheiset toivovat, etta he saisivat myos itselleen tukea syomishairioon sai-
rastuneen laheisena. Syomishairio aiheuttaa sairastuneen laheisissa suuria tunnekokemuksia
ja karsimysta, minka takia laheiset ja perhe tulisi huomioida hoidossa ja tarjota myos heille
henkilokohtaista tukea. Tuloksissa havaittiin kaksi ongelmakohtaa. Laheiset eivat valttamatta
itse huomaa henkilokohtaisen tuen tarvettaan keskittyessaan syomishairiota sairastavan hoi-
toon tai verratessaan omaa vointiaan syomishairioon sairastuneen voitiin, jolloin on riskina,
etta he paattavat selviytya yksin. Toiseksi taysi-ikaisten syomishairioon sairastuneiden lahei-
set jaavat usein taysin hoidon ulkopuolelle ja myos vaille henkilokohtaista tukea.

Opinnaytetyon tuloksia voidaan hyodyntaa syomishairididen hoidon kehittamiseen.

Asiasanat: syomishairio, laheinen, perhe, osallisuus, tukeminen
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The purpose of this thesis was to examine the experiences of illness and treatment of those
who have a close relationship with a person who suffers from an eating disorder. A qualitative
method was used in the study. The aim of the thesis was to produce information for the as-
sessment and the development of eating disorders. In addition, the aim of the thesis was to
provide information to people with eating disorders and their close relatives, as well as those
who involved in the treatment of eating disorders or recovery process.

The thesis was made in cooperation with the Eating Disorder Association of Southern Finland.
The material was collected by an electronic questionnaire. The questionnaire was sent to the
close relatives of people with eating disorders who were included in the e-mail newsletter list
of the Eating Disorder Association of Southern Finland. The questionnaire was open for two
weeks. Thirty-one close relatives answered the questionnaire. The material was analysed by
content analysis.

Close relatives described their experiences of the effects of eating disorders on their lives,
their involvement in the treatment and their own support. Close relatives’ experiences of the
effects of the eating disorder on their life were divided into the effects on the family and
emotional life and changes in close relatives’ behaviour. Close relatives’ experiences of in-
volvement in treatment were divided into participation in treatment and support. Close rela-
tives’ experiences of getting their own support were divided into the support of close rela-
tives on the one hand and their wishes of getting support on the other.

According to the results, a family member’s eating disorder affects the whole family. The
eating disorder changes a close relatives’ everyday life and activity thoroughly. Close rela-
tives want to get more information about eating disorders so they can understand and support
the ill person. Close relatives hope to receive therapeutic support. Eating disorders create
strong emotional experiences and cause suffering to close relatives, which is why close rela-
tives and family should be included in the treatment and offered personal support. Two issues
were identified in the results. Close relatives may not notice the need for personal support
when they are focusing on the treatment of eating disorder or they are comparing their own
health to that of a person with an eating disorder, and there is the risk that they will decide
to survive alone. Secondly, adults with an eating disorder can leave their close relatives out
of the treatment meaning that close relatives can also be left without personal support.

The results of this thesis can be useful for developing the treatment of eating disorders.

Keywords: eating disorder, close relative, family, involvement, support



Sisallys

1 o] 3T =T o | o 6
2 Syomishairiot mielenterveyden hairioing ......oveieieiiieiiieiiiiiiiiiiiiieieieenneeaneeanes 8
3 SyOmMishAirioiden NOTLO «.uveeiiitiiii i it e it eeieeeenreeeanneeeannaens 10
3.1 Hoidon yleiset periaatteet......ccoveiiiriiiiiiiiiiiiiiii s e eeeeaeas 10
3.2 Perhekeskeinen hoitotyo ja perhepohjainen hoitomalli ..........ccccceevenaenn. 12
3.3 SyOmishairiosta toipUMISEN ENNUSTE ...uviiieeiiiietieiieeeeiieeeeiieeeenneeeenneens 14
4 Syomishairion vaikutus sairastuneen [@heisiin .....cevvviieiiiiiiiiiiiiiiiiiiriiinenneen. 16
4.1  Vaikutus perhe-elamaan ja laheisen elamanlaadun heikkenemiseen........... 16
4.2  Muutokset perheen tunneilmapiiriSsa@ .oo.veeeeeeriieerireerireererneerenneeeannes 18
5 Laheisten osallisuus syomishairion hoidossa ......eevviiiiiiiiiiiiiiiiiiieeiiieeenineeenns 20
6 Laheisille suunnatut tukitoimet ... ...ooviiiiiiiiiiiiiiiiii s 22
6.1  Vertaistukitoimintaan osallistuminen .........ccociiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiininne.. 22
6.2 Taitovalmennusohjelmat ......coiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e e eeeas 23
Opinnaytetyon tarkoitus ja tutkimuskysymykset ......c.cceviiiiiiiiiiiiiiiiniiiinennnen. 25
Opinnaytetyon empiirinen toteuttaminen .......covveiiiiiiiiiiiiiiiiii i eeeeens 25
8.1 Metodologiset lAahtOKOhdat .....covuuiiiieiiiiii i ieiii i erenneeeeaens 25
8.2  Tutkimusain@iSton KerUU......ouvireireiiiiii et e et e e eeeeeneenens 26
8.3 AINEISTON @NAlYYST cuueiritiieitiiii et eeieeeireeeeieeeeneeeenneeeenneeeanneans 27
9 LT o] 6T N 31
9.1 Vastaajien taustatiedot .....couiiiiiiiiiiiiiiiii e 31
9.2 Laheisten kokemuksia syomishairion vaikutuksesta elamaan .................... 31
9.3 Laheisten kokemuksia osallisuudestaan syomishairion hoitoon.................. 38
9.4 Laheisten kokemuksia tuen saamisesta ........coocevviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieae 42
10 (013 Te 11| - E PP 48
10.1 Opinnaytetyon lUOtEttaVUUS.....cviiretiiiiiiiriiiereieeeeneeeerneeeanneeannnes 48
10.2 Opinnadytetyon eettiset KySymyKSet....vvueiiiiieiiiiiiiiiiieiiieiieeeenneeaannes 50
10.3 Opinnaytetyon tulosten tarkastelU........cciviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e 52
0 1 = o PN 59
L1 T o N 62
1= 101U (o ) PN 63

I 1 T oS 64



1 Johdanto

Syomishairiot ovat vakavia psykiatrisia oireyhtymia. Syomishairioihin liittyy sairastuneen hai-
riintynyt tai poikkeava kayttaytyminen suhteessa ruokaan, syomiseen tai lilkkunnan harrasta-
miseen. Yleisimpia syomishairioita ovat laihuushairio ja ahmimishairio. Naiden syomishairioi-
den lisaksi on olemassa epatyypillisia syomishairioita, joista yleisin on ahmimishairion epatyy-
pillinen muoto, ahmintahairio. Syomishairio aiheuttaa sairastuneessa suurta karsimysta. Syo-
mishairioiden oireet ilmenevat vakavina psyykkisina ja fyysisina oireina. Syomishairiot rajoit-
tavat myos sairastuneen sosiaalista toimintakykya. Sairastuneen ulospain nakyva toimintakyky
voi kuitenkin sailya melko ennallaan vaikeista oireista huolimatta, mika tekee syomishairioista
vaikeasti tunnistettavia. (Suokas & Rissanen 2014, 396; Raevuori & Ebeling 2016, 323,
326—327.) Syomishairioihin liittyy hyvin korkea kuolemanriski. Laihuushairiossa kuolleisuus on
korkeinta verrattuna muihin psykiatrisiin sairauksiin. Syomishairioissa on myos yleista liitan-
naissairastavuus muista psykiatrisista sairauksista seka somaattisista sairauksista. (Suokas &
Rissanen 2014, 400—401, 410.)

Syomishairiot ovat monisyisia sairauksia ja tarkkaa selvyytta niiden kehittymiseen liittyvista
tekijoista ei viela tiedeta. Tunnistettuja syomishairion kehittymiseen altistavia tekijoita voi-
vat olla esimerkiksi sairastuneeseen liittyvat psykologiset tekijat, perinnolliset tekijat tai neu-
roendokrinologiaan ja aineenvaihduntaan liittyvat tekijat. Myos kulttuurisidonnaisilla teki-
joilla katsotaan olevan vaikutusta syomishairididen esiintyvyyteen. Sairastuminen usein johtuu
useiden tekijoiden yhteisvaikutuksesta. (Suokas & Rissanen 2014, 398—399; Keski-Rahkonen
ym. 2010, 46.) Syomishairioiden esiintyvyys lansimaissa on lisaantynyt 1900-luvun lopulta lah-
tien (Raevuori & Ebeling 2016, 332). Suomalaistutkimuksen mukaan syomishairiooireilu on
yleista murrosikaisten nuorten tyttojen keskuudessa ja nuoret karsivat etenkin epatyypillisista
syomishairigista. Nuorille tytoille tyypillista on kokemus perusteettomasta ylipainosta. Ty-
toilla masentuneen mielialan tai epamaaraisen lihavuuden tunteen takia laihduttaminen nos-
taa syomishairioon sairastumisen riskia 15-kertaiseksi verrattuna sellaisiin laihduttaviin tyttoi-

hin, jotka laihduttavat turhamaisuuden tai ylipainoisuuden vuoksi. (Isomaa 2011, 39—40.)

Ruoasta nauttiminen tuottaa ihmiselle syvia mielihyvan tunteita. Yhteiset ateriat lisaavat a-
heisten ihmisten yhteenkuuluvuutta, sosiaalista vuorovaikutusta ja jakamisen kokemusta.
(Marttunen & Kaltiala-Heino 2014, 659.) Syomishairio paljastuu laheisille usein yllattaen, silla
syomishairioon sairastunut pyrkii usein salaamaan sairautensa muilta esimerkiksi peittelemalla
laihtumistaan isokokoisilla vaatteilla, valttelemalla syomasta muiden seurassa tai perustele-
malla kayttaytymistaan terveellisten elamantapojen noudattamisella. (Suokas & Rissanen
2014, 397.) Syomishairion puheeksi ottaminen tapahtuu usein ensimmaisen kerran esimerkiksi
kouluterveydenhuollon tai sairastuneen laheisimman ystavan kautta (Keski-Rahkonen ym.

2010, 72). Koska syomishairioon sairastunut on usein hyvin sairaudentunnoton, laheiset ovat



tarkeassa asemassa hoitoon hakeutumisessa. Laheiset ja heilta saatu tuki ovat myos keskeisia
tekijoita syomishairiosta toipumisen kannalta, joten myos laheisten huomioiminen ja heidan
jaksamisestaan huolehtiminen on tarkeaa. Tuen antaminen laheisille ehkaisee laheisten uupu-

mista vakavan sairauden keskella. (Suokas & Rissanen 2014, 396; Viljanen 2014, 23, 31.)

Laheisten kokemuksia syomishairion vaikutuksesta elamaan ja laheisen osallisuutta syomishai-
rion hoitoon on tutkittu Suomessa vain vahan. Aiemmissa tutkimuksissa syomishairion vaiku-
tusta laheisiin on usein tutkittu etenkin vanhempien nakokulmasta, mutta muiden sairastu-
neen laheisten, kuten sisarusten tai seurustelukumppanin, nakokulmista on vahan tietoa.
(Parkkali 2011, 11 & Syomishairioliitto-SYLI 2017a.) Aihe on talla hetkella ajankohtainen. Syo-
mishairiota sairastavien laheiset ovat tuoneet esille huoltaan ja hataa laheisensa tilanteesta
seka neuvottomuuttaan laheisen vakavaa sairautta kohtaan (Helsingin Sanomat 2017a; Helsin-
gin Sanomat 2017b).

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa, minkalaisia kokemuksia syomishairioon sairastunei-
den laheisilla on sairaudesta ja miten laheiset kokevat syomishairioon saadun hoidon. Opin-
naytetyon tavoitteena on edistaa syomishairioiden hoitomenetelmien arvioimista ja kehitta-
mista. Tavoitteena on myos tuottaa tietoa syomishairioon sairastuneiden laheisille ja syomis-
hairiota sairastaville seka syomishairioiden hoitoon ja toipumiseen osallistuville henkiloille.
Opinnaytetyossa syomishairioon sairastuneen laheisella tarkoitetaan niin sairastuneen van-

pania ja muita syomishairioon sairastuneen laheisimpia ihmisia.

Opinnaytetyon teoreettisen viitekehyksen muodostamiseksi tehtiin kirjallisuuskatsaus kansalli-
sista ja kansainvalisista viitetietokannoista Arto, Melinda, Medic, Cinahl, Ovid ja PubMed
(Liite 1). Kirjallisuuskatsaus tehtiin alkuvuodesta 2017. Tiedonhakua ohjasivat opinnaytetyolle
asetetut tutkimuskysymykset. Hakusanoina kaytettiin sanoja syomishairio, eating disorder,
anoreksia, bulimia, perhe, family, parents, hoito, treatment, osallisuus, involvement, emo-
tion, feeling, kokemus ja experience. Hakukriteereina kaytettiin vuosien 2006—2017 valisena
aikana julkaistuja suomen- ja englanninkielisia tutkimusartikkeleita. Hakuehtoina olivat myos,
etta tutkimusartikkelit ovat saatavilla kokoteksteina elektronisena aineistona. Tutkimusartik-
keleita valittiin yhteensa 13 kappaletta, joista seitseman kasittelee syomishairion vaikutusta
laheisen elamaan, kaksi laheisen osallisuutta syomishairion hoitoon ja nelja laheisen tarvitse-
maa tukea. Poissulkukriteereina kaytettiin eri tietokannoista loytyneet samat tutkimukset,
kirjallisuuskatsaukset seka tutkimukset, jotka eivat kasitelleet tutkimuskysymyksien rajaamaa
aihetta. Saadun aineiston lahteet, menetelmat ja tulokset on taulukoitu liitteessa 2. Lisaksi

opinnaytetyossa on kaytetty erikseen kasihaulla haettua kirjallisuutta.



2 Syomishairiot mielenterveyden hairigina

Syomishairiot ovat vakavia psykosomaattisia sairauksia. Syomishairididen oireisiin kuuluvat
poikkeavat syomiskayttaytymiset seka hairiot sairastuneen psyykkisessa, fyysisessa ja sosiaali-
sessa toimintakyvyssa. Yleisimpia syomishairioita ovat laihuushairio, anorexia nervosa, seka
ahmimishairio, bulimia nervosa. Naiden syomishairioiden lisaksi on olemassa epatyypillisia
syomishairioita, joista yleisin on ahmintahairio, binge eating disorder (BED). (Suokas & Rissa-
nen 2014, 396.)

Laihuushairioon sairastuu tyypillisesti 13—16 -vuotias tyttd, mutta se on yleinen sairaus myos
nuorten aikuisten naisten keskuudessa. Suomalaisilla nuorista naisista 2,2 % sairastaa diagnos-
tiset kriteerit tayttavan laihuushairion ennen 30. ikavuottaan. Laihuushairio on selvasti harvi-
naisempi miesten keskuudessa; sairauden esiintyvyys suomalaisilla nuorilla miehilla on arvi-
oitu olevan noin 0,24 %. Laihuushairion laukaisevana tekijana toimii usein laihdutusyritys,
joka riistaytyy sairastuneen kasista sairastuneen asettaessaan itselleen yha alhaisempia paino-
tavoitteita. Laihuushairion voi laukaista myos menetykset, elamantilanteen muutokset tai
muiden ihmisten kommentit koskien sairastuneen ulkonakoa tai painoa. Laihuushairion oirei-
siin kuuluvat kaavamaiset ja vaaristyneet ajatusmallit ja uskomukset, jotka seka altistavat oi-
reilulle, etta yllapitavat oirekayttaytymista. Laihduttamiseen ajaa usein sairastuneen tyyty-
mattomyys omaa ulkonakoa ja painoa kohtaan. Laihuushairioon sairastunut voi uskoa saavansa
painon putoamisen myota lisaa omanarvontuntoa, itsekontrollia tai tunnetta oman elaman
hallinnasta. (Suokas & Rissanen 2014, 398—399.)

Laihuushairion tyypillisia oireita ovat aarimmaisen niukan ruokavalion noudattaminen, liikun-
nan pakonomaisuus seka pakkoajatukset liittyen laihduttamiseen, ruokaan ja painonhallin-
taan. Sairauden edetessa laihuushairioon sairastuneen sosiaalinen elama usein kaventuu, mie-
liala laskee ja sairastunut voi osoittaa artymysta, levottomuutta seka ahdistuneisuutta. (Suo-
kas & Rissanen 2014, 396; Keski-Rahkonen ym. 2010, 41.) Laihuushairion somaattisia oireita
ovat muun muassa huomattava alipainoisuus, kuukautisten poisjaanti tai epasaannollistymi-
nen, osteopenia, raajojen sinertavyys ja ihon kuivuus seka elimiston saastoliekista johtuva pe-
rusaineenvaihdunnan hidastuminen, sydamen harvalyontisyys, matala verenpaine, palelemi-

nen ja lanugo- eli utukarvoituksen kasvaminen. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 43.)

Ahmimishairion tyypillinen sairastumisika on 18 vuotta ja se on yleisempaa naisilla kuin mie-
hilla. Ahmimishairion esiintyvyydesta suomalaisilla miehilla ei ole varmaa arviota. Suomalai-
sista 20—35 -vuotiaista naisista noin 2 % sairastaa ahmimishairion jossakin vaiheessa ela-
maansa. Laihuushairion tavoin ahmimishairion tyypillisena laukaisevana tekijana toimii sairas-
tuneen laihdutusyritys. Ahmimishairiota sairastavan ajatukset keskittyvat lihavuuden ja liho-

misen pelkoon. Ahmimishairiolle on tyypillista noidankeha, joka syntyy, kun ahminta ja oksen-



taminen aiheuttavat ahmimishairiota yllapitavan kierteen. Ahmimishairioon sairastuneen oi-
reilu alkaa usein sairastuneen kasvaneesta huolesta omaa ulkonakoa ja painoa kohtaan. Huoli
johtaa sairastuneen ankaraan laihdutukseen ja niukkaenergisen ruokavalion noudattamiseen.
Lopulta sairastuneen itsehillinta syomattomyyden suhteen pettaa ja sairastunut ajautuu ahmi-
maan tyypillisesti suuren maaran runsasenergista ja helposti sulavaa ruokaa. (Suokas & Rissa-
nen 2014, 406—409.) Ahmimiskohtaukset ovat tyypillisesti nopeita ja niita seuraa tyhjentayty-
minen oksentamalla. Ahminta aiheuttaa sairastuneelle syyllisyytta, hapeaa, masentuneisuutta
ja tyytymattomyytta omaa ulkonakoa kohtaan. Ahmimishairiota sairastava voi oksentamisen
lisaksi kayttaa olonsa helpottamiseksi esimerkiksi ulostuslaakkeita tai harrastaa runsasta lii-
kuntaa. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 20.) Ahmimiskohtausta seuraa usein sairastuneen uusi
paatos laihduttamisesta ja niukan ruokavalion noudattamisesta. Ahmimishairiota sairastavat

ovat usein normaalipainoisia. (Suokas & Rissanen 2014, 406, 409.)

Ankarat laihdutusyritykset aiheuttavat ahmimishairioon sairastuneessa nalantunnetta, mika
saa aikaan jatkuvan ruoan ajattelun. Ahmimishairion edetessa sairastuneen ahmintakynnys
madaltuu ja ahminta lisaantyy. Ahmintaa lisaavat myos pitkat ruokailuvalit. Ahminnan ja laih-
duttamisen vuorottelu voi tehda ahmimisoireista karsivan ruokailusta hyvin kaoottista. (Suo-
kas & Rissanen 2014, 410; Keski-Rahkonen ym. 2010, 18.) Ahmimishairioon kuuluu somaattisia
oireita, joita voivat olla muun muassa oksentamisesta johtuvat sylkirauhasten suureneminen,
ruokatorven vaurioituminen, hammaseroosiot ja turvotus seka elektrolyyttihairiot, lihasheik-
kous, kouristelut ja rytmihairiot. Ahmimishairio voi aiheuttaa sairastuneelle myos hairioita
kuukautiskiertoon. Ahmimishairio voi hidastuttaa myos mahan tyhjenemista, hairita kyllaisyy-

den tunnetta seka aiheuttaa vatsakipuja ja pahoinvointia (Suokas & Rissanen 2014, 406.)

Epatyypillisissa syomishairidissa syomiskayttaytyminen on selvasti hairiintynytta ja siihen voi
usein liittya kohtuutonta painonhallintaa ja syomisen kontrollointia, ahmintaa tai tyhjentayty-
mista esimerkiksi oksentamalla tai ulotuslaakkeiden avulla. Epatyypillisten syomishairididen
oireet eivat kuitenkaan tayta laihuushairion tai ahmimishairion tautimaaritelmia. Huolimatta
siita, etta epatyypillisista syomishairioista ei ole omaa tautiluokitusta, niihin tulee puuttua
vakavuudella. Epatyypillisten syomishairididen joukko on laaja ja niiden joukosta loytyy hyvin
erilaista ja voimakkuudeltaan eritasoista oireilua. (Suokas & Rissanen 2014, 413.) On arvioitu,
etta epatyypillisista syomishairioista kaiken kaikkiaan karsii noin 3—4 % naisista. Yleisin epa-
tyypillinen syomishairio on ahmintahairio, joka on ahmimishairion epatyypillinen muoto. Ah-
mintahairioon kuuluu ylenmaaraista suurien ruokamaarien ahmintaa, mutta siihen ei liity ah-
mimisen jalkeista tyhjentymista tai pakkoliikuntaa. Ahmintahairio on nostettu syomishairi-
oista omaksi tautityypikseen, silla sita sairastavat eroavat muita syomishairioita sairastavista.
(Keski-Rahkonen ym. 2010, 21—-23, 30.) Ahmintahairion yleisyys aikuisilla on noin 2—3 %.

Muista syomishairioista poiketen se on yhta yleista seka naisilla etta miehilla. Ahmintahairiota
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esiintyy useammin henkilGilla, jotka karsivat vaikeasta lihavuudesta tai ylipainosta. Ahminta-
hairio eroaa muista syomishairioista myos silla, etta se on yleisempaa aikuisilla, usein keski-
ikaisilla, henkiloilla. (Suokas & Rissanen 2014, 412—413.)

Syomishairiot mielletaan usein tyttojen ja naisten sairauksiksi ja tilastojen mukaan syomishai-
riot ovatkin harvinaisempia poikien ja miesten keskuudessa. Pojilla ja miehilla syomishairiooi-
reiden ilmaisu on kuitenkin usein hyvin erilaista kuin tytoilla ja naisilla, mika voi johtaa sii-
hen, ettei niita osata tunnistaa, jolloin he eivat valttamatta paase hoidon piiriin. Toinen syy
sithen, miksi miesten syOmishairiot voivat jaada huomaamatta, on sairastuneen tarkka oirei-
den salaaminen leimautumisen pelossa, silla syomishairiooireilu liitetaan usein vain naisiin.
Naiden tekijoiden vuoksi poikien ja miesten syomishairiooireilu voi olla luultua yleisempaa.
Tuore suomalaistutkimus tutki 922 kutsuntaikaisen oululaispojan syomishairiooireilua ja sen
ilmenemista. Tutkimuksen mukaan joka seitsemannella tutkimukseen osallistuneella kutsun-
taikaisella pojalla esiintyi syomishairiooireilua ja sita esiintyi yleisimmin henkiloilla, joilla oli
ylipainoa tai lihavuutta. Poikien ja miesten syomishairiooireilu voi ilmeta esimerkiksi pakon-
omaisena laihtumisen haluna, joka voi esiintya jatkuvana laihduttamisen ajatteluna tai pel-
kona syomisen hallinnan menettamisesta. Miesten syomishairiooireilu voi olla myos pakon-
omaista, runsasta liikkumista seka lihaksikkaan, mutta vaharasvaisen vartalon tavoittelua, jo-
hon voi kuulua poikkeavan suurta lisaravinteiden ja anabolisten steroidien kayttoa. (Nurkkala
ym. 2017.)

3 Syomishairioiden hoito

3.1 Hoidon yleiset periaatteet

Syomishairioon sairastuneen hoidossa on keskeista varhainen hoitoon ohjautuminen. Varhaista
hoidon aloittamista hairitsee kuitenkin monesti se, etta syomishairiota sairastavat ovat usein
sairaudentunnottomia tai he pyrkivat salaamaan sairautensa muilta, jolloin oireet voivat jat-
kua pitkan aikaa ennen kuin sairastuneen laheiset huomaavat niita. (Keski-Rahkonen ym.
2010, 59.)

Syomishairiota sairastavan hoito pyritaan jarjestamaan ensisijaisesti avohoidossa esimerkiksi
koulu- tai tyoterveydenhuollossa, terveyskeskuksessa tai psykiatrian poliklinikalla, josta sai-
rastunut tarvittaessa ohjataan eteenpain syomishairioihin erikoistuneisiin hoitoyksikoihin.
(Keski-Rahkonen ym. 2010, 60.) Vakavasti oireilevien syomishairiota sairastavien hoito jarjes-
tetaan osastoille. Osastohoito voi olla jarjestetty joko somaattiselle osastolle tai psykiatri-
selle osastolle riippuen siita, liittyyko oireiluun henkea uhkaavia akuutteja somaattisia oi-
reita. Syomishairiota sairastavan hoito voidaan jarjestaa myos tehostettuna avohoitona paiva-

osastolla. (Suokas & Rissanen 2014, 402.) Syomishairioiden hoidon keskeisia tavoitteita ovat
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sairastuneen syomiskayttaytymisen saannollistyminen, laihdutusyritysten lopettaminen, ravit-
semustilan korjaaminen, syomishairiooireilun vahentaminen, fyysisen tilan vakauttaminen
seka psyykkisten oireiden lievittaminen (Syomishairiot: Kaypa hoito -suositus 2014). Syomis-
hairiciden hoito on moniulotteista ja moniammatillista. Hoitoon kuuluu niin somaattista seu-
rantaa ja ravitsemusneuvontaa kuin tiedollista ohjausta ja psykoterapeuttista tukea. (Suokas
& Rissanen 2014, 403.)

Onnistuakseen syomishairioiden hoito edellyttaa sairastuneelta hoitomotivaatiota seka yhteis-
tyon tekemista hoitoa antavan tahon kanssa. Taman toteutuminen voi olla haastavaa, jos sai-
rastunut on sairaudentunnoton tai jos hanella on vahva ambivalenssi oireista luopumista ja
hoitoa kohtaan. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 62; Dimitroff & Eroma 2009.) Laihuushairiota sai-
rastavalla ambivalenssi nakyy tyypillisesti ristiriitaisena suhtautumisena paranemiseen niin,
etta sairastunut toivoisi parantumisen tapahtuvan ilman, etta paino nousee. Syomishairiota
sairastava saattaa jarjella ymmartaa oireiden haitallisuuden, mutta oireet tuovat samalla sai-
rastuneelle kuitenkin turvallisuuden tunnetta. Tama voi ajaa sairastuneen jarjen ja tunteen
vastakkainasetteluun. (Dimitroff & Eroma 2009.) Syomishairididen kulkuun kuuluu niin sanottu
kuherrusvaihe, jolloin sairastunut kokee saavansa oireistaan enemman hyotya kuin haittaa.
Taman vaiheen vaistyttya sairastunut usein alkaakin huomata oireidensa negatiiviset vaikutuk-
set selvemmin ja hanen kokemiensa positiivisten vaikutusten merkitys heikkenee. Hoito tulisi
pyrkia aloittamaan sairauden kuherrusvaiheen mennessa ohi, mikali sairastuneen fyysinen
vointi sen sallii, silla sen jalkeen sairastuneella on usein hyva motivaatio hoitoa kohtaan.
(Keski-Rahkonen ym. 2010, 62.)

Syomishairiot vaativat usein pitkakestoista hoitoa. Tutkimuksissa on havaittu, etta useat syo-
mishairiota sairastavat tarvitsevat oiretasoisen parantumisen jalkeen viela aikaa laaja-alai-
seen psykologiseen ja sosiaaliseen toipumiseen esimerkiksi itsetuntoon ja kehonkuvaan liitty-
vissa asioissa. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 110.) Laihuushairiota sairastavista noin kaksi kol-
mesta toipuu viiden vuoden sisalla sairastumisesta. Ahmimishairiota sairastaneista yli puolet
toipuu viidessa vuodessa. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 62, 102.) Syomishairioiden hoidossa kes-
keisimpina hoitomuotoina kaytetaan erilaisia terapioita. Terapiat voivat olla erilaisia perhete-

rapioita tai yksilo- ja ryhmaterapioita erilaisin psykoterapiasuuntauksin.

Tyypillisimpia syomishairioiden hoitoon kaytettavia yksilokeskeisia terapioita ovat kognitiivis-
behavioraalinen terapia (KBT), interpersoonallinen terapia (IPT), dialektinen kayttaytymiste-
rapia (DKT) seka psykodynaaminen psykoterapia. Eri yksilokeskeisiin psykoterapioihin koulut-
tautuneet psykoterapeutit kayttavat suuntauksistaan riippuen hieman erilaisia lahtokohtia ja
menetelmia tyoskentelyssaan. Syomishairioiden hoitoon kaytettavissa psykoterapioissa voi-

daan kayda lapi muun muassa syomishairiota sairastavan oireita hallitsevia haitallisia usko-



12

muksia ja ajatusmalleja, sosiaaliseen vuorovaikutukseen liittyvia ongelmia, tunnetason saate-
lyongelmia tai sairastuneen lapsuudessa ja nuoruudessa syntyneita tiedostamattomia ongel-
mia. Psykoterapioiden tavoitteena on, etta syomishairioon sairastunut oppii korvaamaan oi-
reita tukevaa kayttaytymista sellaisella kayttaytymisella, joka tukee toipumista ja etta sairas-
tunut oppii selviamaan ongelmallisista tilanteista ilman syomishairiooireiluun turvautumista.
(Meskanen 2014.) Syomishairioiden hoidossa kaytetaan myos ryhmapsykoterapioita ja erilaisia
ryhmainterventioita. Ryhmassa syomishairioon sairastuneille voidaan antaa psykoedukaatiota
eli tiedollista ohjausta syomishairidista ja samalla sairastuneet voivat saada toisiltaan myos

vertaistukea. (Syomishairiot: Kaypa hoito -suositus 2014.)

Syomishairioiden hoitoon kaytetaan perhetyota erilaisin menetelmin seka perheterapiaa. Per-
hetyota voidaan tuoda mukaan perheen arkeen esimerkiksi jalkautuvan hoitotyon avulla niin,
etta tuen ja ohjauksen antaminen tapahtuu syomishairioon sairastuneen kotona. Nain per-
heelle voidaan antaa tukea suoraan esimerkiksi ruokailutilanteisiin perheaterialla. Laheisille
on myos erilaisia vertaistukiryhmia, joiden tarkoituksena on antaa laheisille tietoa syomis-
hairioista seka mahdollisuuden jakaa omia kokemuksiaan sairaudesta. Syomishairididen hoi-
toon on mahdollista saada myos perheterapiaa, jonka yksi terapiasuuntaus on perhepohjainen

hoitomalli. (Syomishairiot: Kaypa hoito -suositus 2014.)

3.2 Perhekeskeinen hoitoty0 ja perhepohjainen hoitomalli

Tutkimukset ja kaytanto ovat osoittaneet, etta perhe on sairastuneelle perheenjasenelle suuri
voimavara, jota tulisi hyodyntaa hoidossa. Perheelta saadun tuen on todettu kohentavan sai-
rastuneen oloa ja ehkaisevan sairaalassaolopaivia. Perhekeskeinen hoitotyo tarkoittaa, etta
sairastuneen lisaksi hanen koko perheensa huomioidaan hoidossa ja otetaan mukaan koko hoi-
toprosessiin ja paatoksentekoon. Perhekeskeisyys voidaan ottaa hoitotyossa huomioon joko
katsomalla perhe sairastuneen taustatueksi, jolloin sairastunut on hoidossa keskiossa tai nake-
malla perhe kokonaisuutena, jolloin yksittainen perheenjasen on toissijainen. Yhden perheen-
jasenen sairaus tai muutos hyvinvoinnissa vaikuttaa jokaiseen perheenjaseneen ja perheenva-
lisiin suhteisiin. Perheella on myos suuri vaikutus sairastuneen paranemiseen ja sairauksien
ennaltaehkaisyyn. Osallistuessaan hoitoon perhe antaa hoitotyolle kokonaisvaltaisempaa ja
selkeampaa kuvaa sairastuneesta. Perhe voi antaa hoitotyon kannalta tarkeaa tietoa perheen
tilanteesta tuomalla esiin perheen taustatekijoita seka perheen toimintamalleja. (Paunonen
& Vehvilainen-Julkunen 1999, 14, 17, 18.)

Perhepohjainen hoitomalli (Family-based treatment, FBT) on syomishairididen hoitoon kehi-
tetty perheterapiamuoto ja yksi esimerkki perhekeskeisen hoitotyon toteutumisesta. Perhe-
hoitotyon kaytto syomishairioiden hoidossa perustuu lastenpsykiatri Salvador Minuchinin seka

hanen kollegoidensa tutkimustyohon. Ensimmaiset perhepohjaisen hoitomallin kontrolloidut
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tutkimukset tehtiin Maudsleyn sairaalassa Lontoossa 1980-luvulla, jolloin perhepohjaista hoi-
tomallia tutkittiin nuorten laihuushairiota seka ahmimishairiota sairastavien hoidossa. Perhe-
pohjaisen hoitomallin tutkimuksia jatkettiin myohemmin 1990-luvulla Stanfordin yliopistossa
ja hoitomallin tutkiminen ja kaytto ovat sittemmin levinneet myos muualle maailmaan. (Ale-
xander & Le Grange 2010, 10—12.) Suomessa perhepohjainen hoitomalli on kaytossa HYKS Psy-
kiatriakeskuksen Syomishairioyksikossa (HUS 2016).

Perhepohjaisen hoitomallin perusajatuksena on, etta kukaan ei tunne ja hoida lasta niin hy-
vin, kuin lapsen vanhemmat (Alexander & Le Grange 2010, 27). Nain ollen vanhemmat ovat
lapselleen parhaimmat tukijat ja ratkaisut syomishairiosta parantumiseen loytyvat perheen
sisalta. Perhepohjaisessa hoitomallissa syomishairioon sairastuneen vanhemmat toimivat hoi-
dossa aktiivisessa osassa ja ovat voimavarana sairastuneelle. Perhepohjainen hoitomalli ei nae
vanhempia syyllisina syomishairion kehittymiseen. Syomishairiota ei nahda perheensisaisen
toimimattomuuden ja ongelmien seurauksena, vaan syomishairio nahdaan sairautena, joka ai-
heuttaa perheessa erilaista oireilua. Perhepohjaisen hoitomallin tarkoituksena on saada van-
hemmat voimaantumaan hoidon aikana. Voimaantumalla vanhemmat pystyvat kasittelemaan
lapsensa nalkiintymista, huolehtimaan lapsen ravitsemuskuntoutuksesta ja auttamaan lasta
parantumaan sairaudesta. Hoitomallin mukaan jokaisen henkilon, joka asuu syomishairioon
sairastuneen kanssa tai joka on laheisessa suhteessa hanen kanssaan, tulisi osallistua hoitoon
mukaan. Nain huolehditaan siita, etta jokaisella on sama kasitys sairauden luonteesta ja sen
hoidosta. Perhepohjainen hoitomalli tunnetaan myos nimella Maudsleyn menetelma. (Alexan-
der & Le Grange 2010, 11—14.)

Perhepohjainen hoitomalli sisaltaa kolme rajattua vaihetta. Hoitomallin vaiheet on jaettu vii-
destatoista kahteenkymmeneen terapiaistuntoon, jotka toteutetaan noin kahdessatoista kuu-
kaudessa perheen tilanteesta riippuen. Perhepohjaisen hoitomallin terapiaistuntoja pitaa te-
rapeutti, mutta hoidon kokonaisuus on moniammatillista. Hoito pyritaan jarjestamaan avohoi-
dossa. Ensimmainen vaihe keskittyy syomishairioon sairastuneen painon korjaamiseen, jolloin
vanhemmilla on vastuu perheen ruokailuista seka sairastuneen ravitsemuskuntoutuksen to-
teuttamisesta ja painon normalisoitumisesta. Ensimmaisen vaiheen yhtena tavoitteena on,
etta nuori saa kokemuksen siita, etta hanen vanhempansa taistelevat yhdessa syomishairiota
vastaan hanen kanssaan. Tarkeaa on, etta vanhemmat pystyvat ulkoistamaan sairauden lap-
sestaan. Tama tarkoittaa sita, etta vanhemmat ymmartavat syomishairion olevan sairaus,
joka vaikuttaa nuoren ajattelumaailmaan ja toimintaan, eika sairaus ole nuoren oma valinta
tai vika. Hoitomallin ensimmaisessa vaiheessa huomioidaan myos sairastuneen sisarukset otta-

malla heidat mukaan hoitoon. (Alexander & Le Grange 2010, 12—15.)
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Toiseen vaiheeseen siirrytaan, kun syomishairioon sairastunut ei enaa suuntaa keskittymistaan
ainoastaan ruokaan, painoon tai omaan kehoonsa ja hanen painonsa on korjaantunut turvalli-
selle alueelle, joka on useimmiten noin 90 % biologisesta ihannepainosta. Vaatimuksena seu-
raavaan vaiheeseen siirtymisessa pidetaan myos sita, etta perheen ilmapiirissa on tapahtunut
selkea muutos ja perhe on asettunut taistelemaan yhdessa syomishairiota vastaan. Perhepoh-
jaisen hoitomallin toisessa vaiheessa vastuuta syomisesta siirretaan vahitellen takaisin nuo-
relle vanhempien kuitenkin tarkkaillessa viela nuoren kykya huolehtia omista ruokailuistaan.
(Alexander & Le Grange 2010, 16.)

Perhepohjaisen hoitomallin kolmanteen vaiheeseen siirrytaan, kun syomishairioon sairastunut
pystyy pitamaan vastuun syomisesta itsellaan seka sailyttamaan painon alueella, joka on yli
95 % biologisesta ihannepainosta, ja kun syomishairioon sairastuneella ei ilmene enaa syomis-
hairiokayttaytymista. Hoidon kolmannessa vaiheessa keskitytaan siihen, minkalaisia vaikutuk-
sia syomishairio on aiheuttanut syomishairioon sairastuneen normaaliin ja terveeseen kehityk-
seen seka identiteettiin. Talloin terapeutti keskittyy muun muassa tukemaan syomishairioon
sairastuneen luonnollista nuoruuteen liittyvaa itsenaisyyden kehittymista ja luomaan nuoren
kanssa normaaleja rajoja suhteessa vanhempiin. Terapeutti tukee vanhempia luomaan uudel-
leen yhteista, syomishairiosta riippumatonta elamaa. Kolmannen vaiheen kesto riippuu eten-
kin siita, kuinka aikaisin syomishairiooireet on tunnistettu ja kuinka nopeasti hoito on aloi-
tettu. (Alexander & Le Grange 2010, 17.)

3.3 Syomishairiosta toipumisen ennuste

Syomishairiot ovat ennusteeltaan vakavimpia mielenterveyden hairioita. Laihuushairiota sai-
rastavista hoidon jalkeen noin 50 % toipuu taysin, 30 %:lla syomishairicoireilu jatkuu ja 20
%:la sairaus kroonistuu. Ahmimishairiossa 45—55 % sairastaneista paasee oireistaan pysyvasti,
27—-30 %:lla ahmimishairion oireet jatkuvat jaksottaisina tai aaltoilevina ja 20—23 %:lla sai-
raus kroonistuu. Laihuushairiolla on psykiatrisista sairauksista korkein kuolleisuusriski; lai-
huushairiota sairastaneiden kuolleisuusriski on muuhun saman ikaiseen vaestoon verrattuna yli
kuusinkertainen. Myos muihin syomishairioihin liittyy suurentunut kuolleisuusriski; ahmimis-
hairiota sairastavilla on lahes kolminkertainen ja ahmintahairiota sairastavilla lahes kaksinker-
tainen kuolleisuusriski muuhun saman ikaiseen vaestoon verrattuna (Suokas & Rissanen 2014,
400, 410—412). Syomishairioihin liittyvaa kuolleisuutta on pienentanyt merkittavasti sairastu-
neiden tarkempi seuranta, syomishairioihin erikoistuneet hoitoyksikot seka uudet hoitomuo-
dot. Nama eivat kuitenkaan ole kaikkien syomishairioon sairastuneiden tavoitettavissa. (Keski-
Rahkonen 2010.)

Syomishairioihin liittyy psyykkisia oireita, joista tavallisimpia ovat masennus, viiltely, pakko-

oireet, paniikkikohtaukset, pelkotilat seka muut ahdistuneisuusoireet. Nama oireet ilmenevat
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usein lievina. Joissakin tapauksissa syomishairioiden ohessa esiintyy vakavia psyykkisia oireita,
esimerkiksi itsemurha-ajatuksia, itsemurhayrityksia, vakavaa itsensa vahingoittamista, pahoja
pelkotiloja, voimakkaita ahdistuskohtauksia tai psykoosioireita. Syomishairiota sairastavalla
ilmenevat psyykkiset oireet on aina arvioitava ja huomioitava hoidossa, silla myos niiden
esiintymisella on vaikutusta toipumiseen ja ennusteeseen. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 91,
112.) Laihuushairiota sairastavien kuolemista noin viidesosa johtuu itsemurhista (Raevuori &
Ebeling 2016, 335). Syomishairioiden ennusteeseen vaikuttaa myos se, etta sairastuneet eivat
usein itse koe karsivansa vakavasta mielenterveyden hairiosta, jolloin hakeutuminen hoitoon
viivastyy. Varhain aloitetun syomishairion somaattisiin ja psyykkisiin oireisiin suunnatun hoi-
don on todettu vahentavan syomishairioihin liittyvaa kuolleisuutta. (Keski-Rahkonen ym.
2010, 114.) Hoitoon paasy ei ole aina mahdollista sairastuneesta lahtevien syiden lisaksi myos
siksi, etta jonot syomishairioiden hoitoon erikoistuneisiin hoitoyksikoihin voivat olla pitkia
(Keski-Rahkonen ym. 2010, 59).

Syomishairioiden hoidon tehokkuudesta on niukasti tutkimustietoa. Laihuushairion hoidossa
mikaan yksittainen psykoterapiamuoto ei ole osoittautunut laihuushairion tavanomaista hoitoa
tehokkaammaksi hoitokeinoksi (Ebeling 2014). Ahmimishairion ja ahmintahairion hoidossa
puolestaan kognitiivis-behavioraalisen psykoterapian seka interpersoonallisen terapian on to-
dettu olevan tehokkaita hoitomenetelmia. Ahmintaoireista karsivien on todettu hyotyvan
myos erilaisista itsehoito-oppaista tai omaseurantamenetelmista, kuten ruokapaivakirjan pita-
misesta. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 67—68.) Syomishairididen hoitoon annettujen ryhmapsy-
koterapioiden tai ryhmainterventioiden vaikuttavuudesta ei ole saatu selvaa tutkimusnayttoa
niin laihuushairion, ahmimishairion kuin ahmintahairionkaan hoidossa (Syomishairiot: Kaypa
hoito -suositus 2014). Syomishairiociden hoidon tehokkuuden tutkimisen tekee ongelmalliseksi
se, etta syomishairiota sairastavat eivat usein tunne itseaan sairaaksi, jolloin vain pieni osa
sairastuneista saa sairauteensa terapeuttista hoitoa ja osa sairastuneista saattaa jattaa tera-
pian muutaman kaynnin jalkeen kesken (Keski-Rahkonen ym. 2010, 66). Kun vain pieni osa sai-
rastuneista on hoidon piirissa, ei riittavan suuria kontrolloituja tutkimuksia pystyta tekemaan

(Syomishairiot: Kaypa hoito -suositus 2014).

Hyvaa nayttoa on kuitenkin siita, etta syomishairioiden hoidossa nayttaisi olevan keskeista
sairastuneen perheen ja laheisten mukana olo (Syomishairiot: Kaypa hoito -suositus 2014). La-
heisten mukana olo hoitoprosessissa toimii useimmille sairastuneille suurena ja tarkeana voi-
mavarana (Keski-Rahkonen ym. 2010, 109). Perhepohjaisesta hoitomallista ja sen tehokkuu-
desta on saatu hyvaa nayttoa ja se nayttaisi olevan yksi vaikuttavimmista avohoidossa toteu-
tetuista hoitomuodoista nuoren laihuushairiota sairastavan hoidossa etenkin pidemman aika-
valin seurannassa (Alexander & Le Grange 2010, 25). Hoitomallin tehokkuus voi perustua sii-

hen, etta vanhemmat pystyvat hyodyntamaan perhepohjaisen hoitomallin aikana opittuja tek-
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niikoita jatkossa hoidon jo paatyttya ja jatkaa nain sairastuneen tukemista myos myohem-
massa vaiheessa paranemista (Syomishairiot: Kaypa hoito -suositus 2014). Verrattaessa perhe-
pohjaista hoitomallia seka yksilokeskeista terapiaa, perhepohjaisen hoitomallin on todettu
olevan 12—18 -vuotiailla laihuushairiota sairastavilla nuorilla 12 kuukauden seurannassa te-
hokkaampi kuin yksilokeskeinen terapia; perhepohjaisella hoitomallilla noin 40 % paranee, yk-
silokeskeisella terapialla noin 20 % (Ryopponen 2014). Perhepohjaisen hoitomallin tehokkuu-
desta ahmimishairion hoidossa ei ole viela tehty riittavan suuria kontrolloituja tutkimuksia
eika sen tehokkuudesta ole saatu selkeaa nayttoa (Alexander & Le Grange 2010, 25; Syomis-

hairiot: Kaypa hoito -suositus 2014).

Heikohkosta ennusteesta huolimatta suurin osa syomishairioon sairastuneista toipuu sai-
raudestaan ja useimmat syomishairion sairastaneet pystyvat elamaan taysin normaalia ela-
maa. Syomishairion sairastanut ja siita toipunut voi kokea vakavan sairauden lapikaymisen li-
saavan tyytyvaisyytta elamaan ja omaan terveydentilaan seka tuovan erilaisia hyodyllisia sel-
viytymiskeinoja eteen tuleviin ongelmatilanteisiin. Syomishairion sairastaneet voivat kokea
muita enemman latautuneisuutta suhteessa omaan vartaloon, muiden ihmisten ulkomuodon
tarkkailuun tai ruokaan, mutta he usein osaavat myos kasitella omia ajatuksiaan eivatka he
ala toimia ajatustensa mukaisesti. Syomishairio uusiutuu harvoin. Uudestaan puhkeamisen
laukaisijana voi toimia esimerkiksi suuret elamanmuutokset ja stressitilanteet. Uusiutumisen
riskia nostaa myos se, jos syomishairion sairastaneelle on jaanyt selkeasti poikkeava suhde
ruokaan tai painoon. Sairauden uusiutumisen mahdollisuuden huomioimiseksi olisi hyva jo hoi-
don aikana opetella tunnistamaan sairauteen liittyvia merkkeja, jotka voivat viitata riskiin
sairauden uudelleen puhkeamisesta. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 111, 117—118.) Syomishairioi-
den ennustetta parantaa varhainen hoitoon paasy, riittavan intensiivinen hoito seka pitkajan-

teinen sitoutuminen (Luoto ym. 2005, 23).

4 Syomishairion vaikutus sairastuneen laheisiin
4.1  Vaikutus perhe-elamaan ja laheisen elamanlaadun heikkenemiseen

Lapsen syomishairion vaikutusta perheen elamaan seka vanhempien elamanlaatuun ovat tutki-
neet Hillege ym. (2006) seka Svensson ym. (2013) tutkimuksissaan, joissa vanhempien koke-
muksia selvitettiin teemahaastatteluilla. Hillege ym. (2006) tutkimuksen mukaan lapsen syo-
mishairio tuo perhe-elamaan lisapaineita ja stressia. Syomishairion on katsottu joko lahenta-
van perheenjasenia tai hajottavan perheen sisaista yhtenaisyytta ja vaikuttavan seka vanhem-
pien parisuhteeseen etta koko perheen sosiaaliseen vuorovaikutukseen negatiivisesti (Hillege
ym. 2006). Sairastuneen perheen vanhemmat voivat pelata syomishairion vaikutusta perheen

muiden lasten kehitykseen. Lapsen syomishairio voi aiheuttaa perheessa myos muun muassa
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ruokaan ja liikuntaharjoitteluun liittyvia riitoja. Syomishairioon sairastuneen lapsen vanhem-
mat voivat kokea vaikeutta tunnistaa sita, mika sairastuneen kayttaytymisesta kuuluu sairau-
teen ja mika ei. Vanhemmat voivat kokea raskaana ja ongelmallisena sairastuneen kontrolloi-
van tai manipuloivan kaytoksen, joka voi rajoittaa vanhempien omaa elamaa. (Svensson ym.
2013; Parkkali 2011.)

Lapsen syomishairio aiheuttaa vanhemmissa voimakkaita tunteita. Lapsen syomishairio voi ai-
heuttaa vanhemmissa huolta ja vihaa, surua, syyllisyytta ja hapeaa seka pelkoa ja petty-
mysta. Syomishairioon sairastuneiden vanhemmat voivat kokea syyllisyytta siita, etta he ovat
tehneet jotakin vaarin tai olleet huonoja vanhempia, mika olisi vaikuttanut lapsen syomishai-
rion puhkeamiseen. (Svensson ym. 2013; Parkkali 2011.) Vanhemmat voivat kokea itsensa
myos voimattomiksi ja riittamattomiksi. Vanhemmat mainitsivat Svensson ym. (2013) tutki-
muksessa selviytymiskeinoikseen tilanteesta puhumisen tai kirjoittamisen, uskomisen perheen
sinnikkyyteen, tilanteen hyvaksymisen, omasta lepaamisesta huolehtimisen seka faktatiedon
hankkimisen. Syomishairion aiheuttama kuormittuneisuus voi kuitenkin estaa vanhempia kayt-

tamasta omia selviytymiskeinojaan (Hillege ym. 2006).

Vanhempien kokemaa stressia, ahdistusta ja turhautumista voi lisata muiden perheenjasenten
tai ystavien piittaamattomat kommentit syomishairiota sairastavalle, jotka voivat hairita syo-
mishairiota sairastavan toipumista. Harkitsemattomat kommentit voivat liittya esimerkiksi
painon pudottamisen tarpeeseen. Vanhemmat voivat kokea, etteivat heidan ystavansa ym-
marra lapsen sairautta ja sen aiheuttamia ongelmia perheessa, mika voi johtaa vanhempien
pyrkimykseen pitaa ongelmat perheen sisalla ja selviytya yksin ilman ulkopuolisen antamaa
tukea. Tama voi olla yhteydessa syomishairioon sairastuneiden vanhempien haluun eristaytya
muista ihmisista. Vanhempien halua eristaytya muista ihmisista voi lisata myos pelko psykiat-
risen sairauden aiheuttamasta leimautumisesta. Lisaksi lapsen syomishairio voi vaikuttaa per-
heen taloudelliseen tilanteeseen sita heikentaen seka vaikuttaa negatiivisesti vanhempien

tyoelamaan. (Hillege ym. 2006; Svensson ym. 2013.)

Syomishairion vaikutusta perheeseen ja vanhempiin lisaksi on tutkittu syomishairion vaiku-
tusta sairastuneen sisarukseen. Areemit ym. (2010) tutkimukseen osallistuneesta 20 sisaruk-
sesta 80 % ilmoitti sisaruksensa syomishairion vaikuttavan heidan elamanlaatuun negatiivi-
sesti. Sisarukset kokivat syomishairion vaikuttavan vaistamatta perheeseen ja kodin tilantee-
seen, koulunkayntiin, omaan toimintaan, mielialaan, minakuvaan seka identiteettiin. Syomis-
hairio voi aiheuttaa sairastuneen sisaruksissa hammastyneisyytta, vihaa ja musertuneisuuden
tunnetta ja sisarukset voivat kokea suurta myotatuntoa sairastunutta sisarustaan kohtaan. Si-
sarukset voivat kokea pelottavina sairauden tuomat fyysiset muutokset ja sisarukset voivat

pelata syomishairioon sairastuneen sisaruksen menehtymista. (Areemit ym. 2010.)
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Syomishairio saattaa vaikuttaa sairastuneen sisaruksen perherooliin niin, etta sisarukset saat-
tavat joutua ottamaan aikaisempaa enemman vastuuta seka itsestaan etta sairastuneesta si-
saruksesta. Sisarukset voivat kokea suurta ristiriitaisuutta, miten toimia, jos he huomaavat
syomishairioon sairastuneen sisaruksen salailevan syomishairiokayttaytymistaan; he toisaalta
tietavat, etta asiasta pitaisi puhua vanhempien kanssa, mutta toisaalta he eivat halua pettaa
sisaruksen luottamusta kertomalla asiasta vanhemmille. Sisarukset voivat jaada usein ulko-
puoliseksi sairastuneen hoitoon osallistumisesta ja toipumisen seurannasta. Vanhempien ta-
paan myos sisarukset voivat kokea syyllisyytta syomishairion puhkeamisesta. (Areemit ym.
2010.)

Huke & Slade (2006) tutkimuksessa selvisi, etta syomishairio voi vaikuttaa negatiivisesti myos
syomishairioon sairastuneiden seurustelukumppaneiden ja puolisoiden elamanlaatuun. Syomis-
hairioon sairastuneiden kumppanit voivat karsia sairauteen liittyvasta oireiden salailusta.
Kumppanit voivat kokea stressaavana pelon siita, etta sairastuneen syomishairiokayttayty-
mista tapahtuu silloin, kun kumppani ei pysty olemaan fyysisesti lasna sairastuneen luona ja
pysayttamaan sairastuneen kayttaytymista. Kumppanit saattavat kokea vaikeana kertoa ulko-
puoliselle henkilolle, kuten ystavalle, oman kumppaninsa sairaudesta, silla he voivat tuntea
hapeaa sairaudesta. Kumppaneiden voi olla vaikea ymmartaa syomishairioon sairastuneen
kumppanin kayttaytymista ja kumppanit saattavat kokea, etta sairastuneen pitaisi itse pystya
hallitsemaan sairauttaan. (Huke & Slade 2006.)

Syomishairioon sairastuneiden kumppanit voivat kokea suurta huolta sairastuneesta ja he
saattavat yrittaa luoda muutosta sairastuneen vointiin yrittamalla vaikuttaa kumppaninsa
kayttaytymiseen. Toisaalta kumppanit saattavat kokea pelkoa myos siita, etta he pahentavat
asioita puuttumalla tilanteeseen. Syomishairio saattaa aiheuttaa sairastuneen kumppanissa
voimattomuutta, turhautuneisuutta, vihaa seka pettymysta ja kumppani voi tuntea itsensa
hyodyttomaksi ja kyvyttomiksi siita, ettei han voi auttaa sairastunutta. Syomishairioon sairas-
tuneiden kumppanit ovat kuvanneet parisuhdetta hankaloittaviksi tekijoiksi sairastuneen mie-
lialan muutokset seka huonon itsetunnon. Syomishairio voi vaikeuttaa myos kumppaneiden
seksuaalista laheisyytta. (Huke & Slade 2006.)

4.2  Muutokset perheen tunneilmapiirissa

Psykiatristen sairauksien vaikutusta laheisten tunneilmapiiriin on mitattu tunneilmapiirin ta-
soja mittaavalla mittarilla (Expressed Emotion, EE). Negatiivinen eli korkea tunneilmapiirin
taso tarkoittaa laheisen osoittamaa kriittisyytta, ylihuolehtivuutta ja vihamielisyytta sairautta
ja sairastuneen kayttaytymista kohtaan. Korkea tunneilmapiiri johtuu usein laheisen suuresta

huolesta ja epavarmuudesta sairastunutta laheista kohtaan, mika saa muuttamaan laheisen
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normaalia kayttaytymista. (Johansson & Berg 2011, 28.) Syomishairioiden aiheuttaman tun-
neilmapiirin tasojen muutoksia on tarkasteltu erityisesti vanhempien osoittaman kriittisyyden

ja ylihuolehtivaisuuden nakokulmista (Duclos ym. 2014).

Syomishairioiden vaikutusta sairastuneen laheisten tunneilmapiirin tasoon on tutkittu kvanti-
tatiivisilla tutkimuksilla. Duclos ym. (2014) ovat tutkineet syomishairioon sairastuneiden van-
hempien tunneilmapiirin tasoja ja vertailleet miten sairastuneen erilaiset taustatekijat, kuten
sairastuneen ika tai alhainen painoindeksi, vaikuttavat tunneilmapiirin tasojen negatiivisuu-
teen. Tutkimuksessa selvitettiin seka aitien etta isien tunneilmapiirin tasojen kriittisyytta ja
ylihuolehtivaisuutta. Kriittisyys tarkoittaa vanhempien lapselleen osoittamia kriittisia kom-
mentteja sairaudesta. Ylihuolehtivaisuus puolestaan tarkoittaa vanhempien ylisuojelevaa
kayttaytymista lastaan kohtaan, tyytymattomyytta tilanteeseen seka vaikeutta paastaa men-
neesta irti. Tutkimuksessa havaittiin, etteivat aitien ja isien tunneilmapiirin tasot eroa toisis-
taan merkittavasti. Aitien osoittama kriittisyys ja ylihuolehtivuus liittyivit sydmishairioon sai-
rastuneen lapsen kliinisen tilan vakavuuteen seka didin ahdistuneisuuteen. Aitien kriittisyyden
yhdistyminen aitien kokemaan ahdistukseen ja syomishairiota sairastavan lapsen huonoon klii-
niseen tilaan voi selittya osittain noidankehalla; lapsen laihtuminen lisaa aidin ahdistusta,
mika lisaa aidissa kriittisyyden osoittamista lastaan kohtaan, joka taas voi vahingossa toimia
yhtena sairauden kehittymiseen vaikuttavana tekijana, mika taas lisaa aidin kokemaa ahdis-
tusta. Toisin kuin aideilla, isien kriittisyys ja ylihuolehtivuus huomattiin olevan yhteydessa
vain isien masentuneisuuteen ja ahdistuneisuuteen, eika se ollut yhteydessa sairastuneen lap-

sen taustatekijoihin. (Duclos ym. 2014.)

Vanhempien tunneilmapiirin tasoja selvittavissa tutkimuksissa on tutkittu myos, miten van-
hempien ja syomishairioon sairastuneen lapsen tunneilmapiirin tasot korreloivat keskenaan ja
miten ne vaikuttavat syomishairion hoidon tuloksiin. Rienecke ym. (2015) tutkimuksessa ha-
vaittiin, etta syomishairioon sairastuneilla ja heidan vanhemmillaan on yhteisia tunneilmapii-
rin tekijoita, jotka korreloivat toistensa kanssa. Tutkimuksessa selvisi, etta muun muassa syo-
mishairioon sairastuneen osoittama kriittisyys korreloi voimakkaasti hanen vanhempien osoit-
taman kriittisyyden kanssa. Myos syomishairioon sairastuneen positiivisuus korreloi vanhem-
pien positiivisuuden ja vanhempien osoittaman lammon kanssa. Syomishairioon sairastuneen
ja hanen vanhempansa tunneilmapiirin tasojen ja vuorovaikutuksen korrelointi nayttaisi
Rienecke ym. (2015) tutkimuksen mukaan olevan siis vastavuoroista toistensa kanssa. Positii-
visen tunneilmapiirin tason omaavien vanhempien lapsella huomattiin vahemman syomis-
hairiokayttaytymista kuin niilla syomishairioon sairastuneilla, joiden vanhemmat osoittivat

korkeaa negatiivista tunneilmapiirin tasoa. (Rienecke ym. 2015.)
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Syomishairion vaikutusta perheen tunneilmapiirin tasojen muutoksiin ovat tutkineet myos
Schwarte ym. (2017) tutkimuksessaan, jolla he selvittivat syomishairion vaikutusta vanhem-
pien tunneilmapiirin tasoihin seka masennusoireiden ilmenemiseen. Tutkimukseen osallistui
172 11—18 -vuotiasta syomishairioon sairastunutta nuorta seka heidan 155 aitiaan ja 141 isaa.
Tutkimukseen kuului yhden vuoden seka kahden ja puolen vuoden seurannat. Tutkimuksen
alussa tutkimukseen osallistuneista aideista 39 % ja isista 34 % osoitti korkeaa kriittisyytta.
Korkeaa ylihuolehtivuutta ilmeni selvasti dideilla (74 %) enemman verrattuna isiin (54 %). Ai-
deilla (48 %) ilmeni isia (26 %) enemman myos oireita, jotka voidaan laskea vahintaan lievaksi
masennukseksi masennuskyselyn mukaan. Tutkimuksen alkamisesta kahden ja puolen vuoden
seurannassa osalla vanhemmista masennusoireet ja ylihuolehtivuuden tasot olivat laskeneet
merkittavasti, mutta vanhempien osoittama kriittisyys oli kuitenkin noussut ensimmaisen vuo-
den seurannasta. Kuten Duclos ym. (2014.) tutkimuksessa myos Schwarte ym. (2017) tutki-
muksessa havaittiin, etta vanhempien tunneilmapiirin tasot olivat korkeampia ja masennusoi-
reita esiintyi sita voimakkaammin mita enemman lapsella esiintyi syomishairiokayttaytymista

ja mita alhaisempi hanen painoindeksinsa oli.

5 Laheisten osallisuus syomishairion hoidossa

Laheisten osallisuutta syomishairididen hoidossa pidetaan tarkeana. Laheisten osallisuuden
tarkeytta osoittaa myos tutkimusnaytto perhepohjaisen hoitomallin kaytosta syomishairioiden
hoidossa. Perhepohjainen hoitomalli on antanut vaikuttavaa nayttoa etenkin nuoren lai-
huushairion hoidon tuloksiin, mutta myos vanhempien kuormittuneisuuden vahenemiseen ja
voimaantumisen tunteen lisaantymiseen. (Syomishairiot: Kaypa hoito -suositus 2014.) Tutki-
jat, jotka ovat tutkineet syomishairion vaikutusta laheisten elamaan, suosittelevat syomis-
hairioon sairastuneiden laheisten mukaan ottamista syomishairion hoitoon. He nakevat, etta
syomishairioon sairastuneiden laheiset voivat toimia tarkeana resurssina hoidossa. (Hillege

ym. 2006; Svensson ym. 2013.)

Dimitropoulos ym. (2016) ovat tutkineet syomishairioon sairastuneiden nakemyksia vanhem-
piensa osallisuudesta hoitoon. Dimitropoulos ym. (2016) selvittivat tutkimuksessaan, miten
syomishairioon sairastuneet nuoret aikuiset kokevat vanhempansa osallisuuden hoitoon siirty-
essaan lasten psykiatrian palveluista aikuispsykiatrian palveluihin ja minkalaista tukea nuoret
aikuiset toivovat saavan vanhemmiltaan. Tutkimuksessa kavi ilmi, etta siirtymavaihe hoitopal-
veluiden valilla voi herattaa nuorissa aikuisissa paljon ristiriitaisia ajatuksia etenkin siita,
kuka ottaa vastuun siirtymavaiheen jalkeen syomishairion hoidosta. Syomishairioon sairastu-
neet nuoret aikuiset ovat kuvanneet vanhempien antamaa tukea kahdenlaiseksi; suoraksi osal-
listumiseksi hoitoon seka emotionaaliseksi tueksi. Perheeltaan saatu emotionaalinen tuki tar-

koittaa nuorille valittamisen ja ymmartamisen ilmaisemista. Nuoret aikuiset ovat kuvanneet
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molempien tuen muotojen olevan tarkeita seka hoidon onnistumisen etta toipumisen kan-
nalta. Nuoret aikuiset voivat kokea vanhempien tuen auttavan etenkin silloin, jos vanhemmat
toimivat yhteistyossa nuoren kanssa tavoitteena nuoren itsenaistyminen, eivatka he ota liian
suurta vastuuta hoidosta itselleen. Nuoret saattavat kokea liian rajoittavan yhteistyon van-
hempien kanssa riistavan heilta omaa oikeutta pitaa huolta heidan omasta hyvinvoinnistaan.
Vanhempien liian rajoittava kaytos voi saada itsenaistyvat ja aikuistuvat nuoret kokemaan it-
sensa lapsekkaiksi. Nuoret saattavat kokea voimakasta vastustusta vanhempien osallisuudesta
hoitoon myos siita syysta, jos vanhemmat ovat tehneet aloitteen hoitoon hakeutumisesta,
mika voi herattaa sairastuneissa vihan tunteita. Nuorten kokemaa vanhempien osallisuuden
tarpeellisuutta voi heikentaa myos luottamuksen puute, vanhempien ymmartamattomyys sai-
rautta kohtaan tai vanhempien keskinainen riitely. (Dimitropoulos ym. 2016; Lindstedt ym.
2015.)

Syomishairiota sairastavat nuoret aikuiset voivat kokea suurta ristiriitaisuutta vastuun ottami-
sessa sairauden hoidossa. Nuoret aikuiset voivat toisaalta kokea halua ottaa vastuuta itselleen
ja hoitaa sairautta itsenaisesti, mutta toisaalta heita voi pelottaa myos syomishairion mahdol-
linen uusiutuminen. Syomishairioiden luonteeseen kuuluu sairastuneen vahva ambivalenssi sai-
rautta kohtaan. Ambivalenssi aiheuttaa syomishairioon sairastuneessa ristiriitaisia tunteita
toipumiseen kuuluvista asioista, esimerkiksi painon nousemisesta tai ruoka-annosten koon kas-
vattamisesta, jolloin sairastuneen motivaatio hoitaa sairautta voi olla heikko. Jos vahvaa epa-
varmuutta kokeva nuori jatetaan huolehtimaan hoidosta taysin itsenaisesti, voi olla risking,
etta nuori jattaa hoidon kesken. Oleellista siirtymavaiheessa nayttaisi olevan, etta nuori ja
hanen perheensa loytaisivat vastuun jakamisessa tasapainon, jotta he voisivat toimia yhteis-
tyossa niin, etta vanhemmat tarjoaisivat nuorelle sopivassa maarin tukea samalla vahvistaen
kuitenkin nuoren itsendistymista. Ambivalenssi voi kuitenkin aiheuttaa riitoja syomishairioon
sairastuneen ja hanen vanhempiensa valilla, joka voi vahentaa sairastuneen halua paastaa

vanhempiaan mukaan hoitoon. (Dimitropoulos ym. 2016; Lindstedt ym. 2015.)

Syomishairioon sairastuneiden laheiset itse voivat kokea hoitoon osallistumisen parantavan
heidan ymmarrysta sairautta kohtaan seka antavan heille tehokkaita vuorovaikutusmenetel-
mia, joita he voivat kayttaa syomishairioon sairastuneen kanssa. Ymmarrys sairautta kohtaan
voi parantaa laheisten kykya kuunnella syomishairioon sairastunutta niin, etta he kykenevat
erottamaan syomishairioon sairastuneen puheesta sairauden aanen. Hoitoon osallistuminen
voi auttaa laheisia my0s kasittelemaan perheen yksilollisia ongelmia ja arkoja asioita seka pu-
humaan niista niin, ettei niiden esille ottaminen aiheuta laheisten ja sairastuneen valilla rii-
toja. Osallistuminen hoitoon voi parantaa myos laheisten tunteiden ilmaisemista ja hallitse-
mista. Laheiset voivat kokea hoitoon osallistumisen ja erilaisten taitojen oppimisen voimaan-

nuttavan heita, mika saattaa edistaa heidan kykyaan auttaa syomishairioon sairastunutta.
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Syomishairioon sairastuneiden laheiset saattavat usein tarvita hoitohenkilokunnalta konkreet-
tisia ohjeita siihen, miten he voisivat toimia tai kommunikoida sairastuneen kanssa haasta-
vissa tilanteissa. Laheiset ovat tuoneet esille myos nakemystaan siita, etta perhetapaamisia
jarjestettaisiin laheisille myos ilman sairastuneen lasnaoloa jokaisella perhetapaamiskerralla.
Laheiset voivat kokea, etta ilman sairastuneen lasnaoloa he voivat ottaa omaa aikaa ja tuoda
paremmin esille omia tunteitaan, kuten pettymyksen tunnetta, ilman, etta se herattaa heissa

syyllisyytta. (Whitney ym. 2012.)

Laheiset ovat kuvailleet suhteen hoitotyota tekeviin ammattilaisiin arvokkaaksi ja he kokevat
tarkeana sen, etta syomishairioiden parissa tyoskentelevilla on taitoa ja kokemusta hoitaa
syomishairioon sairastunutta. Laheiset ovat kuvailleet perheen huomioinnin hoidossa tapahtu-
van hoitohenkilokunnan ottamalla vanhemmat mukaan hoitoon, tekemalla yhteistyota van-
hempien kanssa seka jarjestamalla perhetapaamisia. Laheiset saattavat usein kokea syylli-
syytta laheisensa syomishairioon sairastumisesta, minka takia he voivat olla herkkia kokemaan
syyllistamista tai vihamielisyytta myos hoitohenkilokunnan puolesta. Laheiset ovat maininneet
hoitosuhdetta haittaaviksi tekijoiksi hoitohenkilokunnan empaattisuuden puuttumisen ja va-
linpitamattomyyden. Laheiset ovat tuoneet esille hoitohenkilokunnan huomioimattomuuteen
liittyviksi tekijoiksi muun muassa hoito-ohjeiden puuttumisen, vanhempien ulkopuolisuuden ja

aliarvioimisen seka perhetapaamisten puuttumisen. (Whitney ym. 2012; Parkkali 2011.)

6  Laheisille suunnatut tukitoimet
6.1 Vertaistukitoimintaan osallistuminen

Laheisten mukana oloa hoidossa seka laheisille suunnattua apua pidetaan tarkeana, koska syo-
mishairio vaikuttaa sairastuneen ohella myos sairastuneen laheisten elamanlaatuun ja se voi
aiheuttaa heissa muun muassa ahdistuneisuutta ja masentuneisuutta (Hillege ym. 2006; Aree-
mit ym. 2010; Huke & Slade 2006; Schwarte ym. 2017). Syomishairioon sairastuneen perhe ja
laheiset otetaan huomioon tyypillisesti syomishairioon sairastuneen hoidon rinnalla esimer-
kiksi perhe- tai pariterapiana. Syomishairioon sairastuneen laheisille on tarjolla myos vertais-
tukitoimintaa. (Syomishairiot: Kaypa hoito -suositus 2014.) Suomessa Syomishairioliitto-SYLI ry
edustaa syomishairioon sairastuneita seka heidan laheisiaan. Syomishairioliitto-SYLI ry tarjoaa
syomishairioon sairastuneiden laheisille erilaista vertaistukitoimintaa, kuten vertaistukiryh-
mia. Laheisten vertaistukitoiminnan tarkoituksena on, etta syomishairion kohdanneet laheiset
voivat keskustella avoimesti omista kokemuksistaan seka tarjota toisilleen tietoa, taitoja ja

emotionaalista tukea. (Syomishairioliitto-SYLI 2017b.)

Syomishairioon sairastuneiden laheiset ovat osoittaneet tyytyvaisyytta vertaistukitoimintaa

kohtaan. Syomishairioon sairastuneiden laheisten saamaa vertaistukea ovat tutkineet Binford
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Hopf ym. (2013) tutkimuksessaan, jonka tarkoituksena oli selvittaa, miten vanhemmat koke-
vat internetin kautta toteutetun chat-vertaistukiryhmaan osallistumisen. Tutkimukseen osal-
listuneesta 13 vanhemmasta 91,7 % oli tyytyvaisia chat-vertaistukiryhmaan ja suosittelisi sita
myos muille syomishairioon sairastuneiden laheisille. Tutkimuksessa selvisi myos, etta van-
hemmat olivat tyytyvaisia vertaistuen internet-toteutukseen. Vertaistukitoiminnan on ha-
vaittu vahentavan laheisten kokemaa yksinaisyyden tunnetta, antavan heille keinoja selviytya
lapsen syomishairion kanssa seka lisaavan varmuutta sitoutua syomishairion hoitoon. Vertais-
tukitoimintaan osallistuvat laheiset voivat kokea tarkeana mahdollisuuden saada tukea ja ja-
kaa ymmarrysta sellaisten henkiloiden kanssa, joilla on samanlainen tilanne elamassaan. La-
heiset ovat kuvailleet vertaistuen saamisen rauhoittavan heita. Internetissa tapahtuvan ver-
taistukitoiminnan eduiksi laheiset ovat maininneet muun muassa sen, etta osallistuakseen ryh-
maan laheisten ei tarvitse lahtea kotoaan minnekaan tai hoitaa erilaisia syomishairioon sairas-
tuneen laheisen arkeen kuuluvia kaytannon asioita, kuten hoitajan jarjestamista syomishairi-

00n sairastuneelle. (Binford Hopf ym. 2013; Whitney ym. 2012; Svensson ym. 2013.)

Laheiset ovat osoittaneet tyytyvaisyytta myos erilaisiin perheinterventioihin, joissa tyosken-
nellaan toisten perheiden kanssa yhdessa. Laheiset ovat kokeneet toisten laheisten kanssa
tyoskentelyn hyodylliseksi. Laheiset ovat maininneet kokeneensa erityisesti kokemuksien ja-
kamisen arvokkaaksi, minka laheiset ovat maininneet vahentavan eristaytymisen ja syyllisyy-
den tunteita seka tarjoavan mahdollisuuden oppia toisten samassa tilanteessa olevien laheis-
ten kokemuksista. Laheiset voivat kokea kokemusten jakamisen vahentavan myos omaa lei-

mautumisen tunnetta. (Whitney ym. 2012.)

6.2 Taitovalmennusohjelmat

Laheiset pitavat tarkeana, etta he saavat tietoa syomishairiosta seka oppivat erilaisia kommu-
nikointitapoja, joita he voivat kayttaa toimiessaan syomishairiota sairastavan kanssa. Laheiset
saattavat usein pohtia esimerkiksi sita, miten heidan tulee keskustella syomishairiota sairasta-
van kanssa ilman, etta he loukkaavat hanta tai etta he eivat vahvista sairastuneen syomis-
hairioisia ajatuksia. (Whitney ym. 2012.) Syomishairiota sairastavien laheisille on kehitetty
erilaisia taitovalmennukseen pohjautuvia ohjelmia, joiden avulla on tarkoitus parantaa laheis-
ten kykya kasitella laheisen syomishairiota esimerkiksi vahentaen syomishairioon sairastunei-
den laheisten kokemaa hataa, lisaten heidan tietoisuuttaan syomishairioista seka kehittaen
heidan tapojaan olla vuorovaikutuksessa syomishairioon sairastuneen kanssa. Taitovalmennus-
ohjelmat ovat antaneet hyvaa nayttoa niiden toimivuudesta ja myos laheisten tyytyvaisyys

niihin on ollut korkea. (Binford Hopf ym. 2013.)
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Hibbs ym. (2015) ovat selvittaneet tutkimuksessaan, miten syomishairioon sairastuneen lahei-
sen saama taitovalmennus vaikuttaa syomishairioon sairastuneen ja hanen laheisen hyvinvoin-
tiin seka hoidon tuloksiin sairaalahoidon aikana. Tutkimuksessa kaytettiin ECHO-taitovalmen-
nusinterventiota (Experienced Caregivers Helping Others), johon kuului kirja seka viisi DVD-
levya. Kirjan ja DVD-levyjen lisaksi ECHO-valmennukseen kuului viisi puhelinsoittovalmen-
nusta yhta laheista kohti. Tutkimukseen osallistuneet syomishairioon sairastuneet ja heidan
laheisensa satunnaistettiin saamaan joko syomishairion tavanomaista hoitoa ja ECHO-valmen-
nusta tai pelkastaan syomishairion tavanomaista hoitoa. Syomishairioon sairastuneiden ja hei-
dan laheisten hyvinvoinnissa tapahtuvia muutoksia seurattiin puolen vuoden ja vuoden seuran-
noilla. (Hibbs ym. 2015.)

Hibbs ym. (2015) tutkimuksessa havaittiin, etta ne syomishairiota sairastavat, joiden laheiset
olivat saaneet ECHO-valmennusta, saivat puolen vuoden seurannassa huomattavasti parempia
tuloksia elamanlaatua ja syomishairiokayttaytymista arvioivista mittareista, ja se vaikutti
myos laheisten kokemaan kuormittuneisuuteen huomattavasti sita pienentaen. Tutkimuksessa
havaittiin ECHO-valmennuksen antaneen positiivista vaikutusta myos sairastuneen kokeman
stressin vahenemiseen ja painoindeksin nousuun. ECHO-valmennuksen saaneilla laheisilla oli
havaittavissa puolen vuoden seurannassa huomattavasti alhaisemmat tunneilmapiirin tasot ja
syomishairioon sairastuneen hoitoon kulunut aika kuin vain tavanomaisen hoidon saaneilla la-
heisilla. Vuoden seurannassa todettiin, etta erot tunneilmapiirin tasoissa, tilanteeseen mu-
kautumisessa ja syomishairion hoitoon kaytetyssa ajassa ryhmien valilla olivat vahaisia. Vuo-
den seurannassa ECHO-valmennuksen saaneilla kuitenkin huomattiin toiseen ryhmaan verrat-
tuna parempia tuloksia mielialaa, kuormittuneisuutta ja elamanlaatua mittaavissa testeissa.
ECHO-valmennuksen huomattiin vaikuttaneen myos syomishairioon sairastuneen sairaalassa-
oloaikaan. (Hibbs ym. 2015.)

Syomishairioon sairastuneiden laheisille suunnatun taitovalmennusohjelman tehokkuutta ovat
tutkineet myos Macdonald ym. (2011) tutkimuksessaan. Tutkimukseen osallistui 19 syomis-
hairioon sairastuneen laheista, jotka jaettiin satunnaisesti kahteen eri ryhmaan. Toinen
ryhma sai taitovalmennusta, johon kuului viisi psykoedukatiivista DVD-levya seka kirja. Toinen
tutkimukseen osallistunut ryhma puolestaan sai taitovalmennusta, johon kuului DVD-levyjen
ja kirjan lisaksi kolme puhelinsoittovalmennusta. Hibbs ym. (2015) tutkimuksen tuloksien ta-
voin laheiset molemmissa ryhmissa pitivat saatua taitovalmennusta erittain tarkeana ja hyo-
dyllisena. Suurin osa laheisista molemmista ryhmista koki taitovalmennuksen kasvattaneen
heidan itseluottamustaan ja itsetuntoaan seka vaikuttaneen myonteisesti heidan hyvinvoin-
tiinsa laskien heidan kokemaa stressia ja ahdistusta. Laheiset kokivat taitovalmennuksen li-
sanneen heidan tietoaan ja ymmarrystaan syomishairiosta ja antaneen enemman kannustusta

ja karsivallisyytta tukea syomishairioon sairastunutta. Erot Macdonald ym. (2011) tutkimuksen
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materiaaliryhman ja valmennusryhman valilla olivat pienia. Puhelinsoittovalmennuksen saa-
neet laheiset kokivat valmennuksen tarkeana sen takia, etta sen avulla he saivat kontaktin
ammattilaiseen, jolta he pystyivat esimerkiksi tarkistamaan, ovatko he ymmartaneet hoitoon
liittyvia asioita oikein ja laheiset kokivat, etta heille osoitettiin empatiaa. (Macdonald ym.
2011.)

7  Opinnaytetyon tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa miten syomishairioon sairastuneiden laheiset koke-
vat sairauden ja siihen saadun hoidon. Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa syomis-
hairioiden hoitomenetelmien arvioimiseksi ja kehittamiseksi. Tavoitteena on myos tuottaa
tietoa syomishairioon sairastuneiden laheisille ja syomishairioon sairastuneille seka syomishai-
rioiden hoitoon tai toipumisprosessiin osallistuville henkiloille. Opinnaytetyon tutkimuskysy-

mykset ovat:

1. Miten syomishairiota sairastavan laheinen kokee sairauden?
2. Miten syomishairiota sairastavan laheinen kokee paasseensa mukaan osalliseksi syo-
mishairion hoitoon?

3. Miten syomishairiota sairastavan laheinen kokee itse saaneensa apua tai tukea?

8  Opinnaytetyon empiirinen toteuttaminen
8.1  Metodologiset lahtokohdat

Kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen lahtokohtana on todellisen ja moninaisen elaman
kuvaaminen mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Laadullisen tutkimuksen avulla pyritaan en-
nemminkin loytamaan tai paljastamaan odottamattomia tosiasioita kuin todentaa sellaisia
vaittamia, joiden olemassa olo jo tiedetaan. (Hirsjarvi ym. 2010, 161.) Laadullisen tutkimuk-
sen tavoitteena ei ole se, etta tutkimuksella saavutettaisiin tai tehtaisiin tilastollisia yleistyk-
sia. Yleistyksien sijaan laadullisen tutkimuksen avulla pyritdaan muun muassa kuvaamaan tiet-
tya ilmiota, ihmisten kokemuksia, nakemyksia, tulkintoja, tai motivaatiota. (Tuomi & Sara-
jarvi 2009, 85; Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2009, 49.)

Laadulliseen tutkimukseen kuuluu olennaisena aineiston teemoittelu ja kasitteellistaminen.
Laadullisessa tutkimuksessa tutkija hakee aineistosta selitysmalleja, kehittaa teoreettisia na-
kemyksia ilmiolle ja muodostaa ilmiota kuvaavan kokonaisuuden. Laadullisen tutkimuksen
avulla voidaan lisata tietoisuutta tutkittavasta aiheesta. (Hirsjarvi ym. 2010, 266; Kankkunen

& Vehvilainen-Julkunen 2009, 57.) Laadulliseen tutkimukseen kuuluu koko tutkimusprosessin
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ajan tutkijan reflektiiviset muistiinpanot eli kirjallisuuden seka aineiston herattamien ajatus-
ten, havaintojen ja oivalluksien ylos kirjaaminen (Hirsjarvi ym. 2010, 267; Kankkunen & Veh-
vilainen-Julkunen 2009, 133). Laadullisessa tutkimuksessa korostuu tutkijan perusteellinen
kerronta tutkimuksen etenemisesta. Laadullinen tutkimus vaatii tutkijalta analyyttista tark-
kuutta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 157, 163.)

Talla opinnaytetyolla oli tarkoitus selvittaa syomishairioon sairastuneiden laheisten kokemuk-
sia sairaudesta ja siihen saadusta hoidosta. Aiheesta on aikaisempia tutkimuksia syomishairion
vaikutuksesta laheisen elamaan ja perheen tunneilmapiiriin. Lisaksi aiheesta loytyy jonkin
verran tutkimuksia laheisten mahdollisuudesta osallistua syomishairion hoitoon seka laheisten
tarvitsemasta tuesta. Opinnaytetyo tehtiin yhteistyossa Syomishairioliiton jasenyhdistyksen
kanssa. Opinnaytetyon kyselytutkimusta varten haettiin Syomishairioliiton jasenyhdistykselta

tutkimuslupaa, joka myonnettiin maaliskuussa 2017 (Liite 3).

8.2  Tutkimusaineiston keruu

Laadullisen tutkimuksen aineiston keruussa pyritaan kayttamaan ihmista itseaan, jolloin tut-
kittavan omat nakokulmat ja aani paasevat kuuluviin. Laadullisen tutkimuksen tavoitteena on
ymmartaa tutkittavaa kohdetta. Tarkoituksena on tutkia yksiloa tarpeeksi niin, etta saadaan
nakyviin niita asioita, jotka ovat ilmiossa merkittavia ja mitka toistuvat useasti tarkastelta-
essa ilmiota myos yleisella tasolla. (Hirsjarvi ym. 2010, 164.) Tama osoitetaan laadullisessa
tutkimuksessa usein saturaatiolla eli kyllaantymisella. Saturaatio tarkoittaa tilannetta aineis-
ton keruun aikana, jolloin aineisto alkaa toistaa itseaan eli tutkimuksen tiedonantajat eivat
nosta enaa tutkittavan ilmion kannalta esille uutta tietoa. Laadullisella tutkimuksella ei kui-

tenkaan pyrita yleistamiseen. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 74, 87.)

Kysely on yksi laadulliseen tutkimukseen sopivista aineistonkeruumenetelmista. Kysely sopii
laadullisen tutkimuksen aineiston keruuseen, kun tutkimuksella pyritaan selvittamaan mita
tutkittavat henkilot ajattelevat, tuntevat, kokevat tai uskovat. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 71;
Hirsjarvi ym. 2010, 185.) Kyselylomaketta kaytetaan tyypillisesti kvantitatiivisen eli maaralli-
sen tutkimuksen aineistonkeruumenetelmana, mutta se soveltuu myos laadulliseen tutkimuk-
seen, kun tutkija huomioi kyselylomakkeen kysymysten asettelun (Hirsjarvi ym. 2010, 194;
Tuomi & Sarajarvi 2009, 75). Laadullisessa tutkimuksessa kaytetyn kyselyn kysymykset raken-
tuvat tutkimuksen tarkoituksen seka tutkimuskysymysten mukaan. Jokaiselle kyselylomakkeen
kysymykselle tulee loytya perustelu tutkimuksen viitekehyksesta eli aikaisemmista tutkimuk-
sista, joita on tehty tutkittavasta ilmiosta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 75.) Laadullisen tutki-
muksen kyselylomakkeessa voidaan kayttaa avoimia kysymyksia, jotka mahdollistavat tutkitta-
van kertoa ajatuksistaan tarkemmin. Avoimet kysymykset eivat ehdota tutkittavalle suoraan

mitaan vastausvaihtoehtoa, vaan ne tarjoavat tutkittavalle tilaisuuden osoittaa tietamystaan



27

ja yksilollisia kokemuksiaan asiasta seka mahdollisuuden nayttaa omasta nakokulmastaan kes-
keisimmat asiat. Toisin kuin laadulliseen tutkimukseen yleisesti mielletaan, tutkijan ei valtta-
matta tarvitse olla laadullisen tutkimusaineiston aineiston keruun aikana lahella tutkittavia.
(Hirsjarvi ym. 2010, 194, 201.)

Tassa opinnaytetyossa tutkimusaineiston keruussa kaytettiin kyselya, joka toteutettiin sahkoi-
sella kyselylomakkeella. Sahkoinen kyselylomake luotiin e-Lomake -ohjelmistolla. Kyselylo-
make sisalsi nelja tutkimukseen osallistuvien taustatekijoita kartoittavaa monivalintakysy-
mysta seka nelja avointa kysymysta. Kyselylomakkeen kysymysten muodostumista ohjasivat
opinnaytetyolle asetetut tutkimuskysymykset. Kyselylomakkeen valmistuttua opinnaytetyon
tekija lahetti saatekirjeen Syomishairioliiton jasenyhdistyksen tyontekijalle. Saatekirje sisalsi
kutsun kyselyyn osallistumisesta seka linkin sahkoiselle kyselylomakkeelle (Liite 4). Saatekir-
jeen tarkoituksena oli antaa tietoa opinnaytetyon tarkoituksesta ja tavoitteista seka tutki-
muksen luotettavuudesta ja vapaaehtoisuudesta. Jasenyhdistyksen tyontekija lahetti kyseisen
jasenyhdistyksen sahkopostitiedotuslistalle kuuluville syomishairioon sairastuneiden laheisille
sahkopostiviestina saatekirjeen tutkimukseen osallistumisesta seka linkin kyselylomakkeelle
(Liite 5).

Kysely toteutettiin 27.3.2017—9.4.2017 valisena aikana ja kyselyn vastausaika oli kaksi viik-
koa. Laadullisessa tutkimuksessa on olennaista kerata tietoa sellaisilta henkiloilta, joilla on
mielellaan tutkittavasta ilmiosta mahdollisimman paljon tietoa tai kokemusta. Laadullisen
tutkimuksen tiedonantajien valinta ei pida olla satunnaista vaan tiedonantajat tulee valita
tarkoituksenmukaisesti. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 86; Hirsjarvi ym. 2010, 164.) Taman opin-
naytetyon kohderyhmana toimivat syomishairioon sairastuneiden laheiset. Opinnaytetyon tie-
donantajina toimivat Syomishairioliiton jasenyhdistyksen sahkopostitiedotuslistalle kuuluvat
syomishairioon sairastuneiden laheiset, joilla on henkilokohtaista kokemusta syomishairioon

sairastuneen laheisena olemisesta.

8.3  Aineiston analyysi

Laadullisen aineiston perusanalyysimenetelmana toimii sisallonanalyysi. Sisallonanalyysilla ai-
neistosta nostetaan esiin kiinnostavia seka tutkimuksen tarkoituksen ja tutkimuskysymysten
kannalta tarkeita asioita. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 92.) Laadullisen tutkimuksen aineistoa ka-
sitellaan ainutlaatuisena ja sita tarkastellaan monitahoisesti ja yksityiskohtaisesti (Hirsjarvi
ym. 2010, 164). Sisallonanalyysi perustuu tulkintaan ja paattelyyn, joita tehdaan tutkimuksen
empiirisesta aineistosta. Sisallonanalyysilla pyritaan kasitteellistamaan tutkittavaa ilmiota.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 112.) Tassa opinnaytetyossa aineistona kaytettiin kyselylomakevas-

tauksia. Aineiston analyysi aloitettiin heti, kun kyselyn vastausaika paattyi.
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Laadullisen analyysin muotoja ovat induktiivinen eli aineistolahtoinen analyysi, abduktiivinen
eli teoriaohjaava analyysi seka deduktiivinen eli teorialahtoinen analyysi. Aineistolahtoisessa
analyysissa analyysiyksikko valitaan aineistosta ja analyysissa tutkimusaineistosta pyritaan
luomaan teoreettinen kokonaisuus ja ymmarrys. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95.) Aineistolahtoi-
nen analyysi edellyttaa aineiston perusteellista tuntemista. Aineiston analysoiminen aineisto-
lahtoisesti alkaa aineiston yksittaisista havainnoista ja paattyy yleisiin merkityksiin. (Hirsjarvi
ym. 2010, 266.) Aineistolahtoisen analyysin vaiheita ovat pelkistaminen, ryhmittely ja abstra-
hointi. Aineistolahtoisen analyysin toteuttaminen tai lopputulos ei pitaisi linkittya aikaisem-
paan tietoon tai teorioihin, vaan analyysissa syntyneet luokat tulisi juontua tutkimusaineis-
tosta seka tutkimusongelmista. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95; Kankkunen & Vehvilainen-Julku-
nen 2009, 135.) Aineistolahtoisen analyysin tavoin teoriaohjaavassa analyysissa analyysiyksikot
valitaan aineistosta, mutta erona aineistolahtoiseen analyysiin teoriaohjaavan analyysin vai-
heita voi auttaa tai ohjata aikaisempi tieto tai malli (Tuomi & Sarajarvi 2009, 97). Teorialah-
toinen analyysi perustuu aikaisempaan teoriaan tai teoreettisiin kasitteisiin, joiden ilmene-
mista etsitaan kaytannosta. Teorialahtoisessa analyysissa analyysin etenemista, luokittelujen
syntymista seka ilmion maarittelemista ohjaavat ilmiosta tiedetty aikaisempi tieto, teoria,
malli tai tutkijan ennakkokasitys tutkimusilmiosta. Aineistolahtoinen analyysi sopii sellaisen
tutkimuksen aineiston analyysimenetelmaksi, kun tutkimusilmiosta on saatavilla vain niukasti
aikaisempaa tietoa. (Kankkunen & Vehvilainen 2009, 135.) Tassa opinnaytetyossa aineiston

analyysissa kaytettiin induktiivista analyysia.

Ennen aineiston analyysin aloittamista tulee maarittaa analyysiyksikko, joka voi olla sana,
lause, lauseen osa tai ajatuskokonaisuus. Aineistolahtoinen analyysi voi kulkea esimerkiksi ai-
neiston pelkistamisen, ryhmittelyn ja kasitteellistamisen kautta. Pelkistaminen eli aineiston
redusointi tarkoittaa aineistolahtoisen analyysin ensimmaista vaihetta, jolloin tutkija pyrkii
tunnistamaan aineistosta tutkimuksen tarkoituksen seka tutkimuskysymysten kannalta keskei-
sia ilmioita ja karsimaan epaolennaisen pois. Pelkistamisessa tiivistetaan aineistosta loytyvia
alkuperaisilmaisuja. Aineiston pelkistamiseen voidaan kayttaa aineiston koodausta tai litte-
rointia. Pelkistamisen jalkeen analyysi siirtyy ryhmittelyyn eli klusterointiin, jolloin tutkija
ryhmittelee samaa tarkoittavat pelkistetyt ilmaisut samaan alaluokkaan. Alaluokka nimetaan
sita kuvaavasti. Luokitteluyksikkona voidaan kayttaa tutkittavan ilmion ominaisuutta, piir-
retta tai kasitysta. Ryhmittelyssa aineisto tiivistyy edelleen, koska yksittaisista tekijoista
muodostetaan yleisimpia kasitteita. Aineistolahtoista analyysia jatketaan ryhmittelysta kasit-
teellistamiseen eli abstrahointiin, jolloin analyysissa yhdistetaan samaa ilmiota kuvaavat ala-
luokat ylaluokiksi. Lopulta myos muodostuneet ylaluokat yhdistetaan paaluokiksi ja paaluokat
niita kuvaaviksi yhdistavaksi luokaksi. Aineiston kasitteellistamista luokkien muodostamisen
kautta jatketaan niin kauan, kun se on aineiston sisallon puolesta mahdollista. Muodostunei-

den luokkien avulla vastataan tutkimuskysymyksiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108—111.)



29

Opinnaytetyon aineiston analyysia ohjasivat opinnaytetyon tutkimuskysymykset. Aineiston
analyysi aloitettiin siirtamalla kyselylomakkeen avointen kysymysten vastaukset Word-tiedos-
toihin tutkimuskysymysten mukaisesti; ensimmainen avoin kysymys vastaamaan ensimmaiseen
tutkimuskysymykseen, toinen avoin kysymys vastaamaan toiseen tutkimuskysymykseen seka
kolmas ja neljas avoin kysymys vastaamaan kolmanteen tutkimuskysymykseen. Aineisto luet-
tiin moneen kertaan lapi. Analyysiyksikoksi valittiin aineistosta lOytyvat opinnaytetyon tarkoi-
tuksen seka tutkimuskysymysten kannalta keskeiset lauseet ja lauseiden osat. Aineistosta koo-
dattiin eri vareilla alkuperaisilmaisuja, jotka olivat merkityksellisia tutkimuskysymyksissa esi-
tetyista nakokulmista katsottuna. Koodatuista ilmaisuista tehtiin erillinen lista. Alkuperaisil-

maisut pelkistettiin (Taulukko 1). Pelkistettyja ilmaisuja loytyi yhteensa 317 kappaletta.

Alkuperaisilmaisu Pelkistetty ilmaisu

”Muut lapset ovat saaneet kasvaa sairastuneen varjossa.” | Perheen muiden lasten kasvaminen
”Syomishairio on estanyt minua tekemasta palkkatyota Tyon tekemisen estyminen
taysipaivaisesti...”

”...etaannyttanyt vanhempia isommasta lapsesta, sairas- Vanhempien etaantyminen perheen toi-

tuneen veljesta.” sesta lapsesta

"Toisaalta pelkaan, etta toinen lapsistani jaa vahemmalle | Perheen toisen lapsen huomioiminen

huomiolle.”

”Syomishairio vaikeuttaa myos tyontekoa. Poissaoloja tu- | Tyopoissaolot

lee saannollisesti viikoittain keskella paivaa.”

Taulukko 1: Esimerkki aineiston redusoinnista eli pelkistamisesta

Ryhmittelyssa pelkistetyt ilmaisut kaytiin tarkasti lapi ja niista etsittiin samankaltaisuuksia
ilmaisevia kasitteita. Samankaltaiset kasitteet ryhmiteltiin ja yhdistettiin alaluokiksi. Muodos-

tuneet alaluokat nimettiin niita kuvaavilla nimilla (Taulukko 2).

Pelkistetty ilmaisu Alaluokka

Perheen muiden lasten kasvaminen Vaikutus perheen muihin lapsiin
Sisarusten suhtautuminen sairauteen

Vanhempien etaantyminen perheen toisesta lapsesta
Vaikutus laheisen ja sairastuneen lapsiin

Perheen toisen lapsen huomioiminen

Sairauslomalle joutuminen Muutokset tyossa kaymisessa
Tyon tekemisen estyminen
Tyopoissaolot

Tyopoissaolot

Tyottomyys ja tyokyvyttomyys

Tyopoissaolot

Taulukko 2: Esimerkki aineiston klusteroinnista eli ryhmittelysta
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Aineiston kasitteellistamisessa aineistosta muodostuneet samankaltaiset alaluokat yhdistettiin
niita kuvaaviksi ylaluokiksi (Taulukko 3). Analyysia jatkettiin muodostamalla ylaluokista paa-
luokkia. Kasitteellistamisella pyrittiin saamaan yleisista kasitteista laajempi kuvaus tutkimus-
aiheesta. Aineistoa pyrittiin ymmartamaan analyysin jokaisessa vaiheessa tutkimukseen osal-
listuneiden laheisten nakokulmasta. Aineiston kasitteellistamista jatkettiin yhdistamalla paa-
luokat yhdistavaksi luokaksi (Taulukko 4). Muodostuneet paaluokat ja yhdistavat luokat nimet-

tiin niita kuvaavilla ilmaisuilla.

Alaluokka Ylaluokka

Vaikutus laheisen arkielamaan Syomishairion vaikutus perhesuhteisiin
Vaikutus koko perheeseen

Vaikutus laheisen ja sairastuneen suhteisiin
Vaikutus perheen muihin lapsiin

Vaikutus perheen vanhempien suhteeseen

Muutokset laheisen kayttaytymisessa Muutokset laheisen toiminnassa
Muutokset tyossa kaymisessa

Muutokset ruokailutilanteissa

Taulukko 3: Esimerkki aineiston abstrahoinnista eli kasitteellistamisesta

Ylaluokka Paaluokka Yhdistava luokka
Syomishairion vaikutus perhe- Syomishairion vaikutus laheisen | Laheisten kokemuksia syomis-
suhteisiin perhe- ja tunne-elamaan hairion vaikutuksesta elamaan

Laheisen tunnekokemukset

Muutokset laheisen toiminnassa | Muutokset laheisen kayttayty-
Syomishairion jatkuva huomioi- | miseen

minen

Taulukko 4: Esimerkki aineiston abstrahoinnissa muodostetusta yhdistavasta luokasta

Aineiston analyysissa saadut tulokset raportoitiin. Tuloksien esittamisen apuna kaytettiin
tekstikatkelmia tutkimukseen osallistuneiden henkiloiden vastauksista tuomalla esille konk-
reettisia esimerkkeja heidan kokemuksistaan (Hirsjarvi ym. 2010, 168). Tekstikatkelmista on
poistettu aiheen arkaluonteisuuden seka tutkimukseen osallistuneiden henkilollisyyden tur-
vaamisen vuoksi vastauksissa esiintyneiden henkildiden nimet, hoitopaikkojen nimet seka
paikkakuntien nimet. Tuloksissa on eritelty myos tutkimukseen osallistuneiden henkiloiden

taustatietoja.



31

9  Tulokset
9.1 Vastaajien taustatiedot

Kyselyyn osallistui 31 laheista. Kyselyyn osallistuneet laheiset olivat syomishairioon sairastu-
neiden aiteja, isia, sisaruksia, puolisoja ja tytar. Kyselyyn vastanneiden laheisten syomishairi-
00n sairastuneet laheiset olivat yhta sairastunutta lukuun ottamatta naisia. Sairastuneiden iat
sijoittuivat yli 12 -vuotiaista yli 30 -vuotiaisiin. Syomishairiota sairastavat olivat saaneet hoi-
toa suurimmassa osassa tapauksia julkisen terveydenhuollon sairaalahoidosta tai avohoidosta.

Osa oli saanut hoitoa yksityisilta palveluntarjoajilta.

9.2 Laheisten kokemuksia syomishairion vaikutuksesta elamaan

Yhdistavaksi luokaksi muodostunut laheisten kokemuksia syomishairion vaikutuksesta elamaan
jakaantui kahteen paaluokkaan: syomishairion vaikutus laheisen perhe- ja tunne-elamaan

seka muutokset laheisen kayttaytymiseen. (Kuvio 1).

( Laheisten kokemuksia syomishairion vaikutuksesta elamaan )
o AY 4 N
Syomishairion vaikutus laheisen perhe- ja Muutokset laheisen kayttaytymiseen
tunne-elamaan
\ g \ V.
(i \( Y4 \ ..
Syomishairion Laheisen tunne- Muutokset laheisen Syomishairion
vaikutus ldheisen kokemukset toiminnassa jatkuva
elamaan huomioiminen
L J \L VAN AN J
(Vaikutus léheisen\ (pe[on ja \ (Muutokset \ Giheisen jatkuva \
arkielamaan epavarmuuden laheisen kayttayty- varuillaan oleminen
_ kokeminen misessa
Vaikutus koko Pelko syomishairio-
perheeseen Elamanhalun Muutokset tyossa oireilun myotavai-
menettaminen kaymisessa kuttamisesta
Vaikutus laheisen
ja sairastuneen Huolen ja Muutokset ruokailu-
suhteeseen voimattomuuden tilanteissa
) kokeminen
Vaikutus perheen
muihin lapSlln Syyll]syyden ko-
) keminen
Vaikutus perheen
vanhempien suh-

\teeseen j \ ) \ ) \ )

Kuvio 1: Laheisten kokemuksia syomishairion vaikutuksesta elamaan
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Paaluokka syomishairion vaikutus laheisen perhe- ja tunne-elamaan jakautui kahteen ylaluok-
kaan: syomishairion vaikutus laheisen elamaan ja laheisen tunnekokemukset. Ylaluokka syo-
elamaan, vaikutus koko perheeseen, vaikutus laheisen ja sairastuneen suhteeseen, vaikutus
perheen muihin lapsiin ja vaikutus perheen vanhempien suhteeseen. Laheiset kuvasivat syo-
mishairion muuttaneen heidan arkielamaansa. Laheiset kokivat heidan oman elaman kaventu-
neen syomishairion myota ja osa laheisista koki syomishairion muuttaneen heita myos ihmi-
sena. Laheiset mainitsivat syomishairioon sairastuneen hoitoon liittyvien asioiden vievan pal-
jon heidan aikaansa. Joissakin tapauksissa laheiset kertoivat sairastuneen voinnin vaativan la-
heisilta ymparivuorokautista huolenpitoa. Laheiset kuvasivat, etta syomishairion myota hei-

dan elamansa alkoi pyoria ruoan ymparilla ja perheen sisalla tapahtuvat keskustelut liittyivat

usein jollakin tavalla ruokaan.

”Luulen, etta olisin eri ihminen, jos tyttareni ei olisi sairastunut 14 vuotiaana.
En ole pystynyt elamaan ns. omaa elamaa vaan kaikki huoli ja ajatus on edel-

leen tyttaressani.”

”Se vie paljon aikaa, jota kuluu sairauden hoitoon liittyvissa asioissa ja myos

vapaa-ajan vietossa syomishairidisen kanssa.”

”Elama pyorii ruuan ja ruokailujen ymparilla. Tasta syysta sairaus kulkee mie-

lessa mukana jatkuvasti”

”Vaikka sairastunut on teini-ikainen, on kausia, ettei han voi olla hetkeakaan

yksin. Hanta on valvottava vuorokauden ympari.”

Laheiset kokivat syomishairion vaikuttavan koko perheen elamaan. Laheiset kuvailivat syomis-
hairion hallitsevan ja koettelevan koko perhetta ja aiheuttavan perheen sisalla pelkoa ja toi-
vottomuutta. Laheiset kuvasivat syomishairion vaikuttaneen heidan ja syomishairiota sairasta-
van suhteeseen. Laheiset kokivat sairauden joko lahentaneen heita tai vaikeuttaneen heidan
suhdetta syomishairiota sairastavaan. Yhden syomishairioon sairastuneen laheinen kuvasi syo-
mishairion vaikuttaneen hanen ja syomishairioon sairastuneen keskinaisiin perherooleihin la-
heisen joutuessa ottamaan suurempaa vastuuta itsestaan seka syomishairiota sairastavasta
syomishairion myota. Syomishairioon sairastuneiden puolisot kertoivat syomishairion aiheutta-
neen ruokaan liittyvia riitoja heidan parisuhteessa. Yhden sairastuneen vanhempi kertoi yh-

teydenpidon katkenneen syomishairioon sairastuneeseen sairauden myota kokonaan.

”Syomishairio on jattanyt jaljet koko perheeseen.”
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”Yksi puoli asiasta on se, etta sairauden vuoksi tytto on tullut laheisemmaksi.”

”Kaytannossa tehnyt mahdottomaksi normaalin parisuhteen.”

”Vaikeuttanut suhdetta sisareen. Sairaus hallitsee helposti suhdetta seka sai-

rastuneeseen etta koko muuhun perheeseen.”

”Roolit ovat kaantyneet toisin pain: huolehdin aidistani eika han niinkaan mi-

nusta ainakaan missaan nimessa samalla tasolla.”

Laheiset kuvasivat syomishairion vaikuttaneen myos muihin perheenjaseniin. Syomishairioon
sairastuneiden vanhemmat kuvasivat huoltaan siita, miten syomishairio vaikuttaa perheen
muihin lapsiin ja heidan kasvamiseen. Vanhemmat kokivat, etta syomishairio on etaannytta-
nyt heita perheen muista lapsista ja etta perheen muut lapset ovat jaaneet vahemmalle huo-
miolle. Yhden syomishairioon sairastuneen puoliso ilmaisi huoltaan siita, miten syomishairio
tulee vaikuttamaan heidan yhteisiin lapsiin. Syomishairioon sairastuneiden aidit ja isat kuvasi-
vat lapsen syomishairion hairinneen heidan parisuhdettaan ja aiheuttaneen parisuhteessa rii-

toja.

”My0s hanen sisarustensa tuomitseva asenne sairastavaa siskoa kohtaan on jar-
kyttanyt syvasti. Heidan on ollut vaikea hyvaksya sairautta ja mina olen siina

valissa yrittanyt olla aitina kaikille.”

”Se on hairinnyt parisuhdetta ja etaannyttanyt vanhempia isommasta lapsesta,

sairastuneen veljesta.”

”Pelottaa, mita kaikkea tama “malli” ruokailusta tai syomattomyydesta jattaa

lapsiimme.”

Ylaluokka laheisen tunnekokemukset jakaantui neljaan alaluokkaan: pelon ja epavarmuuden
kokeminen, elamanhalun menettaminen, huolen ja voimattomuuden kokeminen ja syyllisyy-
den kokeminen. Laheiset kuvailivat syomishairion aiheuttaneen heissa erilaisia tunnekoke-
muksia. Laheiset kuvailivat syomishairion herattaneen heissa pelkoa ja epavarmuutta. Lahei-
set kertoivat syomishairion jarkyttaneen heita seka aiheuttaneen heissa turvattomuutta. La-
heiset kuvailivat kokevansa laheisensa syomishairioon sairastumisen raskaana. Laheiset koki-

vat ahdistusta ja pelkoa siita, etta syomishairioon sairastunut menehtyy. Laheiset kertoivat
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syomishairion aiheuttaneen heissa alakuloisuutta, uupumusta ja masentuneisuutta. Osa lahei-
sista kertoi myos oman sosiaalisen elaman kaventuneen syomishairion myota. Osa laheisista

koki menettaneensa oman elamanhalunsa ja elamanilonsa syomishairion tultua ilmi.

”Elamaan astui syomishairion myota jatkuva pelko ja epavarmuus. — — Minulla
on tunne, etta olen roikkunut loysassa hirressa sairastumisesta lahtien ja tur-
vallisuuden tunteeni on jarkkynyt ehka lopuksi ikaa. — — Ymmarsin vasta mel-
kein vuoden kuluttua sairauslomasta olleeni pahasti masentunut ja tunnistan

riskin vielakin. Aloin eristaytya ihmisista.”

”Kun saimme tietaa sairaudesta, oli pelko ja avuttomuuden tunne paallimmai-
sina. Oli vaikea kasittaa, miksi tytar sairastui, koska paallisin puolin kaikki

naytti normaalilta.”

”Alussa tunsin, etta oma paa hajoaa palasiksi pelkasta kauhusta ja tyttareni

menettamisen pelosta.”

Laheiset kuvailivat kokeneensa myos huolta ja voimattomuutta. Laheiset kuvailivat huolen ja
surun olevan lasna paivittain. Laheiset olivat huolissaan syomishairioon sairastuneen voinnista
ja oireista seka sairastuneen tulevaisuudesta. Laheiset mainitsivat kokevan avuttomuutta,
voimattomuutta ja toivottomuutta sairautta kohtaan, kun he eivat tieda, miten he voivat aut-
taa sairastunutta. Laheiset mainitsivat, etta sairautta on vaikea ymmartaa ja he kokivat it-
sensa haavoittuvaiseksi. Laheiset kertoivat kokeneensa syyllisyytta sairauden kehittymisesta.
Laheiset kertoivat kokeneensa epaonnistumista ja pettymysta siita, etteivat he huomanneet

sairautta aikaisemmin.

”Syomishairio on tehnyt minusta epavarmemman ja alakuloisemman. Tunnen

surua ja voimattomuutta, kun en osaa auttaa tytartani.”

”Valilla oli aivan voimaton olo, seka hirvea huoli koko ajan, valilla myos tunne,

etta taistellaan turhaan ja havitaan taistelu.”

”Syyllisyyden tunne myoskin, mita olisi pitanyt tehda toisin, etta lapseni ei olisi

siihen sairastunut. Paivittainen huoli hanen tulevaisuudestaan.”

”Koin hirvittavaa syyllisyytta, epaonnistumista siita, etta tilanne paasi niin pit-
kalle, koin pettymysta siihen, etten nahnyt ja ymmartanyt sita, miten vaikea

tilanne tyttarellani oli.”
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Paaluokaksi muodostunut muutokset laheisen kayttaytymiseen jakaantui kahteen ylaluokkaan:
muutokset laheisen toiminnassa ja syomishairion jatkuva huomioiminen. Ylaluokka muutokset
laheisen toiminnassa jakautui kolmeen alaluokkaan: muutokset laheisen kayttaytymisessa,
muutokset tyossa kaymisessa ja muutokset ruokailutilanteissa. Laheiset kuvasivat syomishai-
rion muuttaneen heidan kayttaytymistaan. Laheiset kuvasivat joutuneensa muuttamaan hei-
dan ajankayttoaan ja omien suunnitelmien tekoaan. Laheiset kertoivat joutuneensa muutta-
maan heidan omia ruokatottumuksiaan. Muutokset ruokatottumuksissa liittyivat oman ruoka-
valion muutoksiin, kaupassa kaymiseen, ruoan laittamiseen ja sairastuneen laatimiin ruokailu-
tilanteisiin liittyviin saantoihin. Laheiset kertoivat joutuvansa joustamaan ja huomioimaan
sairastunut omien suunnitelmien tekemisessa. Osa laheisista mainitsi syomishairion rajoitta-
neen myos heidan likkunnan harrastamista. Osa laheisista kertoi syomishairion estaneen heita

aloittamasta uutta parisuhdetta, koska sairastunut vaatii niin suuren huomion.

”"Emme osta lihaa, koska han ei syo lihaa, joten omatkin ruokailutottumukset

ovat muuttuneet.”

”Omia menoja pitaa suunnitella tyton lomien mukaan, eika kotiin voi kutsua ys-
tavia, kun tytto on luonani. Olen yrittanyt kuitenkin elaa omaa elamaani, enka

antaa tyton sairauden kutistaa omaa elamaa, silla sita ei jaksaisi.”

”Uutta parisuhdetta en ole pystynyt solmimaan (vaikka haluaisin), koska tytta-

reni on niin kiinni minussa, vaikka on jo 26 vuotias. Elamanilo on kadonnut.”

Laheiset mainitsivat syomishairion hankaloittaneen heidan tyontekoaan. Laheiset kertoivat
syomishairion vaikuttaneen tyossa kaymiseen lisaamalla tyopoissaoloja. Laheiset mainitsivat
tyopoissaoloja tulevan, jos laheisen tarvitsee lahtea tukemaan syomishairioon sairastunutta
kesken tyopaivan. Osa syomishairioon sairastuneiden laheisista kertoi sairauden aiheuttaneen
heille tyokyvyttomyytta ja etta he olivat joutuneet jaamaan syomishairion myota itse sairaus-

lomalle.

”Olen hoitanut lasta myos kotona, kun ei ole ollut sairaalahoidossa, jolloin olen
ollut poissa tyoelamasta toista vuotta. Tyohon palatessa aiheuttanut tyokyvyt-
tomyytta ajoittain, kun sairastavan tila valilla hyvin kriittinen, taistellaan ela-

masta ja kuolemasta. Elama tuntunut ajoittain liiankin raskaalta.”

”Syomishairio vaikeuttaa myos tyontekoa. Poissaoloja tulee saannollisesti vii-

koittain keskella paivaa.”
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Laheiset kertoivat joutuvansa huomioimaan syomishairioon sairastunut paivittaisissa ruokailu-
tilanteissa. Laheiset kuvailivat sairastuneen huomioimisen tapahtuvan esimerkiksi huolehti-
malla, etta sairastuneelle on tarjolla mieluisia ruoka-aineita ja -lajeja, noudattamalla tiettyja
ruokailuaikoja, annostelemalla sairastuneen ruoka ja ruokailemalla yhdessa sairastuneen
kanssa. Yhden syomishairioon sairastuneen puoliso kertoi syomishairion estavan myos normaa-
liin parisuhteeseen kuuluvia ruokailuun liittyvia asioita, kuten kynttilaillallisen jarjestamista.
Laheiset kertoivat, etta kodin ulkopuolella tapahtuvien ruokailutilanteiden jarjestamiseen tu-
lee kiinnittaa erityista huomiota. Kodin ulkopuolella tapahtuviksi ruokailutilanteiksi laheiset
mainitsivat kesamokilla, matkoilla, ravintoloissa tai muissa sosiaalisissa, kodin ymparistosta
poikkeavissa tilanteissa tapahtuvan ruokailun. Kodin ulkopuolella ruokaillessa laheiset kertoi-
vat joutuvansa huolehtimaan sairastuneelle mieleisen ravintolan ja ruoka-annoksen loytymi-
nen tai sairastuneen oman ruokailun jarjestaminen ennen sosiaalista tilannetta. Laheiset ku-

vailivat ruokailutilanteet raskaiksi ja stressaaviksi.

”Vaikuttanut ajankayttooni (kaupassa kaynnit, ruuan laittaminen ja kaikki
saannot liittyen ruokailuun), vieneet aikaani runsaasti. Vaikuttanut suunnitel-
miini ja toimintaani siten, etta tyttaren kanssa pitaa olla syomassa tiettyna ai-

kana.”

” Jatkuvasti pitaa ottaa huomioon, etta lapsi syo tarpeeksi ja etta on hanelle
mieluisia ruoka-aineista ja -lajeja tarjolla. Pahimmassa vaiheessa sosiaaliset
tilanteet, joissa tarjottiin syotavaa, olivat hanelle hankalia, joten piti sopia

”

etukateen, ettei tyrkyteta ruokaa, vaan han syo esim. kotona ennen vierailua.

”Ruuasta tulee joskus pienia riitojakin, kun yritan "tuputtaa” liikaa, ja toi-
saalta oikeanlaisen ruuan/ruokapaikan etsiminen matkoilla saattaa olla joskus

todella haastavaa.”

kaan: laheisen jatkuva varuillaan oleminen ja pelko syomishairidoireilun myotavaikuttami-
sesta. Laheiset kuvasivat joutuvansa huomioimaan syomishairio jatkuvasti. Osa laheisista ker-
toi pelkaavansa oman toiminnan myotavaikuttavan syomishairiooireilua ja joutuvansa sen ta-
kia varomaan omaa kayttaytymista. Osa laheisista kuvasi pelkaavan syomishairioon sairastu-
neen tulkitsevan heidan sanojaan vaarin, minka laheiset kokivat rajoittavan sairastuneen

kanssa keskustelemista. Pelko esti laheisia myos tekemasta omia elamanvalintoja.

”Pelkaan tehda rohkeasti omia elamanvalintojani, kun en tieda, miten ne vai-

kuttavat tyttareeni.”
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"Toiselle ei voi sanoa edes, etta ”olet kaunis” ilman, etta "kaannoskone” sai-
rastavan paassa kaantaa senkin negatiiviseksi ajatukseksi, joka ruokkii syomis-

hairioisia ajatuksia.”

Laheiset kertoivat, etta huoli syomishairioon sairastuneesta on lasna joka hetki. Syomishairi-
00n sairastuneiden laheiset kuvailivat sairautta ennalta-arvaamattomaksi. Laheiset kertoivat
joutuvansa olemaan varuillaan sairauden uusiutumisen pelossa. Laheiset kertoivat seuraavan
sairastuneen syomista ja tarkkailevan sairastuneen painon ja ulkonaon muutoksia. Laheiset
kertoivat, etta heidan on vaikea luottaa syomishairioon sairastuneeseen, vaikka sairastuneen
vointi olisi jo parempi, ja he pelkaavat sairastuneen oireilua, esimerkiksi oksentamista. Lahei-

set kuvasivat syomishairion vaativan karsivallisyytta.

"Nyt tyttareni on syomisen suhteen parempi, mutta koko ajan on pelko siita,
etta mennaan taas huonompaan suuntaan. Sairaus vaikuttaa vielakin siten, etta
tarkkailemme tyttareni syomista ja on yksi suurimpia keskustelunaiheita vai-

moni kanssa.”

”Sairaus vaikuttaa meidan jokapaivaiseen elamaan. Olen varuillani koko ajan
oksentaako han ja onko han syonyt mitaan. Tarkkailen hanen ulkonakoaan, lah-

teeko paino viela menemaan alaspain.”

”Se on pahimmillaan lahes kuolema, ahdistava, piinaava ja kuristava voima.
Muina aikoina takapiru vasemmalla, jonka vaikutuksesta tarkkaillaan, varotaan
aiheuttamasta pahaa mielta, yritetaan valttaa arvostelemista ja arvioimista,

halutaan voida paremmin, mutta epaillen sen onnistumista.”
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Laheisten kokemuksia osallisuudestaan syomishairion hoitoon

Laheisten kokemuksia osallisuudesta syomishairiota sairastavan hoitoon muodostui yhdistava

luokka, joka jakaantui kahteen paaluokkaan: hoitoon osallistuminen ja laheisen antama tuki.

Kuviossa kaksi on esitetty kokonaisuuden yhdistava luokka, paaluokat, ylaluokat seka alaluo-

kat.
( Laheisten kokemuksia osallisuudestaan syomishairion hoitoon )
Hoitoon osallistuminen Laheisen antama tuki
e \ 7 \ 7 D
Laheisen osallisuus Taysi-ikaisen hoitoon Sairastuneen tukeminen
hoidossa osallistuminen
\ J \, J \_ J

/Léheisen positiivinen ko-\

kemus hoitoon osallistu-
misesta

Hoitoon osallistumisen
muodot

Hoitoon osallistumisen
estyminen

Laheisen kokemus ulko-

/Hoitoon osallistuminen \

ennen taysi-ikaisyytta

Taysi-ikaisen hoitoon
osallistumisen estyminen

Mahdollisuus osallistua
taysi-ikaisen hoitoon

\puolisuudesta /

- J

/Emotionaalinen

\

N

tukeminen

Sosiaalinen tukeminen

4

Kuvio 2: Laheisten kokemuksia osallisuudesta syomishairion hoitoon

Paaluokka hoitoon osallistuminen jakaantui kahteen ylaluokkaan: laheisen osallisuus hoidossa

ja taysi-ikaisen hoitoon osallistuminen. Ylaluokka laheisen osallisuus hoidossa jakautui nel-

jaan alaluokkaan: laheisen positiivinen kokemus hoitoon osallistumisesta, hoitoon osallistumi-

sen muodot, hoitoon osallistumisen estyminen ja laheisen kokemus ulkopuolisuudesta. Osa la-

heisista kertoi paasseensa tiiviisti mukaan syomishairiota sairastavan hoitoon ja olevansa tyy-

tyvainen saatuun hoitoon. Osa laheisista mainitsi, etta he olivat kokeneet tulleensa kuulluksi.

Laheiset kertoivat hoitoon osallistumisen tapahtuvan paasemalla mukaan sairastuneen hoito-

neuvotteluihin. Osa laheisista kertoi osallistuneensa yhdessa syomishairioon sairastuneen

kanssa perhe- tai pariterapiaan tai psykoterapiaan. Osa laheisista oli tavannut hoitopaikan

laakaria tai sairaanhoitajaa.
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”Keskusteluihin ja hoitoon olen saanut osallistua, mm. hoitokokoukset, viikoit-

taiset/kuukausittaiset tapaamiset, laakarin tapaamiset jne.”

”Olen ollut mukana lahes jokaisella sairastuneen hoitokaynnilla, joten tiedan,
missa mennaan. Olen paassyt mukaan jonkin verran juttelemaan tunteistani

perheterapeutille.”

Osa syomishairioon sairastuneiden laheisista kertoi, etta hoidon saaminen oli ollut hidasta ja
etta hoidon saamista oli hidastanut syomishairiota sairastavan paino. Laheiset kertoivat koke-
neensa, etta hoitohenkilokunnan mielesta syomishairioon sairastuneen ”tarpeeksi korkea”
paino oli estanyt hoidon saamista. Osa laheisista mainitsi, ettei ollut paassyt osallistumaan
syomishairiota sairastavan hoitoon ollenkaan eika ollut saanut mitaan tietoa hoidon etenemi-

sesta.

”Mutta julkisen puolen mielipide oli, etta ei ole riittavan huonossa kunnossa,

lilan hyva BMI, joten se apu oli sitten siina.”

”Me vanhempina emme tienneet hoidosta ja tyttaren paranemisprosessista mi-

taan. — — ...meidat perheena sysattiin pois tyttaren hoitokuvioista.”

Laheiset kertoivat kokeneensa hoitoon osallistumisesta huolimatta itsensa ulkopuoliseksi hoi-
dossa. Osa laheisista kertoi tiedon saamisen olleen puutteellista. Osa laheisesta kertoi myos,
ettei heita kuunneltu tarpeeksi ja osa syomishairioon sairastuneiden vanhemmista koki, etta
hoitohenkilokunta syyllisti heita vanhempina. Laheiset kertoivat toivoneensa, etta he olisivat

saaneet hoitohenkilokunnalta enemman tietoa hoidosta ja sairastuneen toipumisesta.

”Sairaalajaksoina olen vailla ollut ulkopuolinen ja ei ole kyllin tiedotettu esim.

laakkeiden annosta.”

”...koin jaavani hieman ulkopuolelle, koin jopa vihamielisyytta ehka herkem-
man mielentilan johdosta. Osastohoidon nuorisopsykiatrisella puolella edelleen

koin jaavani ulkopuolelle, avohoitoon siirryttaessa tuli vasta laheisentuki.”

”...koimme etta meidat vanhempina koetettiin etaannyttaa lapsestamme.
Osastohoitoaika on ollut elamani kipeinta aikaa. Tukea emme saaneet vaan

syyttelya ja haukkuja. Aika jatti ikuiset arvet itselleni.”
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Ylaluokka taysi-ikaisen hoitoon osallistuminen jakautui kolmeen alaluokkaan: hoitoon osal-
listuminen ennen taysi-ikaisyytta, taysi-ikaisen hoitoon osallistumisen estyminen seka mahdol-
lisuus osallistua taysi-ikaisen hoitoon. Taysi-ikaisten syomishairiota sairastavien laheiset ker-
toivat, etta ennen sairastuneen taysi-ikaisyytta he olivat paasseet osallistumaan tiiviisti mu-
kaan hoitoon. Osa kertoi saaneensa syomishairioon sairastuneen hoitopaikasta myos henkilo-
kohtaista terapeuttista tukea ennen sairastuneen taysi-ikaisyytta. Osa taysi-ikaisten syomis-
hairioon sairastuneiden laheisista kertoi, etta sairastuneen tayttaessa 18 vuotta hoitoon osal-
listuminen estyi syomishairioon sairastuneiden maaratessa laheiset kokonaan hoidon ulkopuo-
lelle. Talloin myos laheisten saama henkilokohtainen tuki paattyi. Laheiset kertoivat, etta he
kokivat hoitoon osallistumisen paattymisen jalkeen jaaneensa tyhjan paalle, kun he eivat
enaa saaneet mistaan tietoa tai tukea. Osa taysi-ikaisten syomishairioon sairastuneiden lahei-

sista mainitsi paasseensa osallistumaan syomishairion hoitoon sairastuneen ehdoilla.

”Alusta alkaen olin mukana "hoitoringissa”, neuvotteluissa laakareiden ja hoi-
tajien kanssa, kun han oli alaikainen. Sen jalkeen kun han taytti 18 vuotta, en
niihin enaa paassyt mukaan ja tuli tyhjio, kun ei saanut tietoa enaa mistaan,

tytar ei antanut lupaa...”

”Kun tytto oli alaikainen, meilla oli perheterapiaa, ja muutenkin olimme pa-
remmin perilla, missa mennaan. Nyt kun tytto on taysi-ikainen, tilanne on tosi

vaikea, kun tietoa ei saa mistaan. Emme ole millaan tavoin hoidossa mukana.”

"Tyttaren ollessa alaikainen minulla oli talven ajan hoitopaikassa oma tyonte-

kija, jonka luona kavin keskustelemassa.”

”Olen ollut mukana hoitokokouksissa. Tyttareni on nyt jo aikuinen, joten han

vOi paattaa, mita asioita minulle kerrotaan.”

Paaluokka laheisen antama tuki jakaantui yhteen ylaluokkaan: sairastuneen tukeminen. Yla-
luokka sairastuneen tukeminen jakaantui kahteen alaluokkaan: emotionaalinen tukeminen ja
sosiaalinen tukeminen. Laheiset kertoivat tukevansa sairastunutta emotionaalisesti ymmarta-
malla, lohduttamalla, kuuntelemalla ja keskustelemalla sairastuneen kanssa. Osa laheisista
kertoi tukevansa syomishairioon sairastunutta kaymalla katsomassa sairastunutta esimerkiksi
osastohoidon aikana sairaalassa. Yhden sairastuneen laheinen kertoi kokevansa, etta syomis-
hairioon sairastunut tarvitsee ikaisiaan enemman henkista tukemista. Laheiset kertoivat yrit-

tavan piristaa sairastunutta ja osoittaa valittamista.
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”En varsinaisesti ole mukana hanen hoidossaan, mutta olen yrittanyt tukea sisa-
rena hanta parhaani mukaan, ymmartamalla, kaymalla aikoinaan osastolla kat-

somassa, puhumalla asiasta jne.”

”Olen lohduttanut ja kuunnellut hanta pitkia aikoja puhelimessa ja muuten.”

Laheiset kuvailivat vastauksissaan tukevansa sairastunutta myos sosiaalisella tukemisella. Tu-
kemista tapahtui laheisen osoittamalla sairastuneelle paattavaisyytta siita, etta sairaus voite-
taan. Laheiset kertoivat tukevansa syomishairioon sairastunutta laheistaan rohkaisemalla ja
kannustamalla sairastunutta seka kohottamalla sairastuneen itsetuntoa. Laheiset kertoivat
keskustelevan syomishairiota sairastavan kanssa sairaudesta seka pohtivan sairastuneen
kanssa elamaa, vanhemmuutta ja sairastuneen tulevaisuutta. Laheiset mainitsivat myos jou-
tuvansa motivoimaan sairastunutta hakemaan ammattiapua tilanteeseensa. Osa laheisista ha-
lusi tukea syomishairioon sairastunutta omien tapojen, kuten ruokailutottumusten, muuttami-
sella. Osa laheisista kertoi sairastuneen tukemisen tuntuvan vaikealta, kun tilanne on raskas

ja sairaus vie laheisten omiakin voimia.

”Samaan aikaan piti nayttaa tyttarelle paattavaisyytta ja yrittaa saada tytar
ymmartamaan syomisen tarkeys ja nayttaa kuinka paljon hanesta valittaa. Sa-

malla rohkaista hanta ja yrittaa saada hanen itsetuntonsa ylos.”

”Sairastuminen on vaikuttanut myos omaan ruokailuun, en ehka uskalla syoda
niin tarkasti kuin ehka oman (body)harrastukseni takia haluaisin. Haluan nain

tukea puolisoni toipumista.”

”Nyt vaan pitaisi saada motivoitumaan etta hakeutuisi asiantuntijalle.”

”Sairasta lasta yritan tukea parhaani mukaan. Koetan piristaa hanta joka aa-
muisin whatsapp-viestein. Valilla tuntuu, ettei enaa mitaan uutta kannustavaa
keksi sanoa. Enka aina jaksaisi yrittaa tsempata, kun valilla omakin mieli on

maassa.”
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9.4 Laheisten kokemuksia tuen saamisesta

Yhdistavaksi luokaksi muodostunut laheisten kokemuksia tuen saamisesta jakaantui kahteen
paaluokkaan: laheisen saama tuki ja laheisen toiveet koskien tuen saamista. Kokonaisuuden

yhdistava luokka, paaluokat, ylaluokat ja alaluokat on kuvattu kuviossa 3.

( Laheisten kokemuksia tuen saamisesta )
4 N[ y
Laheisen saama tuki Laheisen toiveet koskien tuen saamista
N J \ g
4 \/ \/ \/ s )
Laheisen saama Omatoimisesti Lisatiedon ja -tuen Hoidollisen tuen
hoidollinen tuki haettu tuki saaminen omaan lisaaminen
tilanteeseen
\_ J \_ J \_ J \_ J
Tuen saamisen Vertaistuki- Tukea omaan Enemman ammatil-
vaikeus ryhmiin jaksamiseen lista tai hoidollista
osallistuminen tukea
Henkilokohtaisen Tietoa sairaudesta
tuen tarpeen Vertaistuen saa- Enemman tietoa
arvioiminen minen tuttavilta Tietoa miten toi- mista saada tukea
mia sairastuneen
Hoidollisen tuen Tuen saaminen kanssa Toive paasta
muodot ystavilta osalliseksi syomis-
Tietoa perheen hairion hoitoon
Kirjallisuudesta sisaisiin ongelmiin
saatu apu

\ '\ AN J\ J

Kuvio 3: Laheisten kokemuksia tuen saamisesta

Paaluokaksi muodostunut laheisen saama tuki jakautui kahteen ylaluokkaan: laheisen saama
hoidollinen tuki ja omatoimisesti haettu tuki. Ylaluokka laheisen saama hoidollinen tuki ja-
kaantui kolmeen alaluokkaan: tuen saamisen vaikeus, henkilokohtaisen tuen tarpeen arvioimi-
nen ja hoidollisen tuen muodot. Syomishairioon sairastuneiden laheiset kokivat, etta laheisille
tarjotaan vain vahan hoidollista tukea. Laheiset kertoivat, etta apua oli vaikea saada julkisen
terveydenhuollon kautta. Osa laheisista kertoi saaneensa henkilokohtaista tukea syomishairi-
00n sairastuneen hoidon ohella, mutta osa heista kuitenkin mainitsi, etta heille tarjottu tuki
loppui tyontekijan vaihtumisen takia tai sairastuneen tayttaessa 18 vuotta ja hoitopaikan
vaihtuessa aikuispsykiatriaan. Laheiset kertoivat kokevansa arvokkaina hoitohenkilokunnan
pienetkin huomiot, esimerkiksi kysymalla laheisen jaksamisesta. Laheiset kertoivat hoidollisen
tuen olleen keskusteluapua. He kertoivat saaneen keskusteluapua perheterapeuteilta, psyko-

logeilta, psykoterapeuteilta, tyoterveyshoitajilta, sairaanhoitajilta, kouluterveydenhoitajilta
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tai koulukuraattorilta. Osa laheisista mainitsi hoidollisen tuen hakemisen olleen oma-aloit-
teista ja oman aktiivisuuden varassa. Osa laheisista kertoi hakeneen apua myos yksityisen sek-

torin ja kolmannen sektorin palveluntarjoajilta.

”...soittaessani terveyskeskukseen kukaan ei osannut neuvoa mitaan. lkaan
kuin he eivat olisi tienneet koko psyk. sairaanhoitajan olemassa olosta mitaan.

Soitin useamman kerran ja sain todella kummallisia yhteystietoja.”

”Keskusteluapua joskus alussa, seka psykoterapiaa omakustanteisena.”

”Pari keskustelukertaa kriittisimpina aikoina perheterapeutin kanssa. Olen itse

hakenut apua ja tietoa.”

”Ei paljoakaan, muutama perhetapaaminen.”

”Hoitavalta henkilokunnalta olen saanut hiljaista, sanatonta, mutta hyvaksyvaa

empatiaa, mika sekin on ollut tavattoman tarkeaa...”

Osa laheisista kertoi, ettei ole kokenut tarvitsevansa henkilokohtaista tukea. Osa laheisista toi
vastauksissaan esille, etta oman avun tarpeen arvioimista ja sen hakemista oli estanyt laheis-
ten tunne siita, etteivat he ole sairaita vaan syomishairioon sairastunut, mika oli johtanut la-
heisten pyrkimykseen selviytya yksin. Osa laheisista kertoi, etta oman avun tarpeen tunnista-
mista hairitsi myos syomishairioon sairastuneen intensiivinen hoito, jonka laheiset kuvailivat
vievan heidan kaiken energian. Laheiset kuvasivat, etteivat he enaa jaksaneet keskittya hen-
kilokohtaisen tuen etsimiseen. Osa laheisista kertoi oman tuen hakemisen jaaneen taloudelli-

sista syista.

”Han sai aikaan sen, etta jain ajoissa sairauslomalle. Itse en olisi osannut
jaada, koska enhan mina ole sairas. — — Meista omaisista suurin osa varmaan
yrittaa selviytya yksin. Miten terveydenhuollon tietoon saisi omaiset ja heidan
tilanteensa? Monella on varmaan sama tunne kuin minulla, etta se on laheinen

joka sairastaa, en mina.”

”Olimme niin vasyneita ja keskittyneita tyttaren hoitoon, etta emme osanneet
vaatia itsellemme myos keskusteluaikaa jonkin psykologin kanssa, jossa oli-
simme voineet puhua vaimoni kanssa omista reaktioista ja tunteistamme. Silla

mekin sita tarvitsimme.”
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”Yksityisen terapeutin vastaanotolla mina ja mieheni olemme voineet kayda
keskustelemassa. Aiemmin kavimmekin noin kerran kk. Nykyaan ehka vain ker-
ran vuodessa. Mina en enaa jaksa murehtia asiaa. Terapia myos maksaa paljon

ja saastan kaynnit lapselle.”

Ylaluokka omatoimisesti haettu tuki jakaantui neljaan alaluokkaan: vertaistukiryhmiin osal-
listuminen, vertaistuen saaminen tuttavilta, tuen saaminen ystavilta ja kirjallisuudesta saatu
apu. Laheiset kuvasivat tiedon ja tuen hakemisen olleen itsenaista ja oman aktiivisuuden va-
rassa. Suuri osa laheisista mainitsi osallistuneensa erilaisiin vertaistuellisiin tapahtumiin, ku-
ten vertaistukiryhmiin ja osa laheisista kertoi osallistuneensa myos syomishairioon sairastunei-
den laheisille suunnattuihin virkistysretkiin. Laheiset kertoivat kokeneensa hyodyllisiksi erilai-
set syomishairioita kasittelevat tilaisuudet ja luennot. Osa syomishairioon sairastuneiden la-
heisista kertoi haluavansa osallistua laheisten vertaistukitapahtumiin enemmankin, mutta nii-
hin osallistuminen on estynyt omien kiireiden takia. Laheiset kuvailivat kokevansa vertaistuen

tarkeaksi.

”Olen kaynyt kerran tukiryhmassa, mista oli tuolloin apua, koska ymmarsin,

etta vertaistuki on tarkeaa.”

”Hakeuduin syomishairiota sairastavien vertaistukiryhmaan ja kavin tapaami-

sissa useita vuosia.”

”Koska tyoni ajoittuu paasaantoisesti ilta-aikaan, en ole paassyt vertaistuki-il-
toihin kuin kaksi kertaa. Molemmat kerrat olivat tosi hyodyllisia. — — ...eika

meilla pain ole vastaavaa toimintaa.”

”Siella oli luento syomishairioista, johon osallistuin ja kauhistuin, mista kai-
kesta on kysymys. Sen jalkeen olen enemman osannut tukea tytartani ja ym-

martanyt hanta.”

Laheiset kertoivat saaneensa vertaistukea tuttaviltaan, joiden perheeseen kuului myos syo-
mishairioon sairastunut lapsi. Osa laheisista kertoi saaneensa emotionaalista tukea myos sel-
laisilta ystavilta, joilla ei ollut aikaisempaa kokemusta syomishairioista. Osa koki omasta ti-
lanteesta puhumisen ystavien kanssa hankalaksi, silla laheiset kokivat, etta ystavien voi olla
vaikea ymmartaa sairautta ja perheen tilannetta. Osa laheisista kertoi saaneensa tietoa ja
ymmarrysta omaan tilanteeseen seka syomishairioon sairastuneen oirekayttaytymiseen luke-

malla syomishairioon liittyvaa kirjallisuutta ja tutkimuksia.
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”Olen myos lukenut paljon alan kirjallisuutta ja ollut yhteydessa toiseen aitiin,

jolla on sama tilanne.”

” Joiltakin laheisilta ystavilta olen saanut kuuntelevaa tukea, he ovat toimineet

peilina ajatuksilleni.”

”Ystavista ei ole ollut tukea, koska ihmisten on vaikea ymmartaa, miten vaike-

asta sairaudesta on kyse silloin, kun laheinen on sairastunut syomishairioon.”

Paaluokka laheisen toiveet koskien tuen saamista jakautui kahteen ylaluokkaan: lisatiedon- ja
tuen saaminen omaan tilanteeseen seka hoidollisen tuen lisaaminen. Ylaluokka lisatiedon ja -
tuen saaminen omaan tilanteeseen jakaantui neljaan alaluokkaan: tukea omaan jaksami-
seen, tietoa sairaudesta, tietoa miten toimia sairastuneen kanssa ja tietoa perheen sisaisiin
ongelmiin. Laheiset toivoivat saavansa lisaa tukea omaan jaksamiseen. He mainitsivat, etta
he haluaisivat paasta valilla irti syomishairion hoidosta ja ottaa omaa aikaa niin, etta joku toi-
nen huolehtisi syomishairioon sairastuneesta. Syomishairioon sairastuneiden laheiset toivoi-
vat, etta he voisivat saada virkistavaa toimintaa. Laheiset kertoivat toivovansa saada myos
lisaa tietoa syomishairioista, jotta he voisivat ymmartaa sairastunutta paremmin. He toivoi-

vat, etta heille kerrottaisiin enemman sairauden oireista ja sen kulusta.

”Arjessa tukemiseen. Se, etta joku tulisi joskus ja sanoisin, mina huolehdin lap-

sesta, pida tauko.”

”Alussa siihen, etta olisi kehotettu ottamaan omaa aikaa, joku muu olisi huo-

lehtinut. Loppuun palaminen oli lahella.”

”Voimaantumista ja virkistysta, silla sairastuneen kanssa ollaan 24/7.”

”Tietoa ja informaatiota millainen sairaus on kyseessa.”

”Nimenomaan se, etta ei kerrottu, millainen sairaus on kyseessa ja mita se

saattaa tuoda mukanaan.”

Laheiset mainitsivat, etta he haluaisivat saada lisaa tietoa myos siita, miten he voisivat itse
tukea tai auttaa sairastunutta, jotta syomishairioon sairastuneen vointi olisi parempi. Syomis-
hairioon sairastuneiden laheiset kokivat syomishairioita koskevan tiedon saamisen tarkeaksi
myos sen takia, etteivat he omalla kayttaytymisellaan vahingossa tue sairastuneen oirehdin-
taa. Osa laheisista mainitsi myos toivovansa lisaa tietoa ja tukea perheen sisdisiin seka perhe-

dynamiikkaan liittyviin ilmigihin.
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”Perheen dynamiikkaan liittyviin kysymyksiin. Miten voisin parhaiten auttaa ty-
tartani -tietoa.”

”Olisin kaivannut tukea myos siihen, miten voisin tukea tytartani, miten vahvis-
taa hanen omakuvaansa seka miten tukea hanen syomistaan. Naissa kaikissa
asioissa yritin vain saveltaa, enka ollut varma teenko oikein vai pahennanko ha-

nen oloaan.”

”Ymmarrys siita, mita kaikkea "normaaliksi” luultavaa toimintaa onkin kaytan-

nossa tehnyt ja sen kautta yllapitanyt syomishairiota.”

Ylaluokaksi muodostunut hoidollisen tuen lisadaminen jakaantui kolmeen alaluokkaan: enem-
man ammatillista tai hoidollista tukea, enemman tietoa mista saada tukea ja toive paasta
osalliseksi syomishairion hoitoon. Suuri osa laheisista toivoi saavansa lisaa ammatillista tai
hoidollista tukea. Laheiset toivoivat, etta syomishairioon sairastuneen hoitoon liittyvia perhe-
terapia-aikoja tarjottaisiin enemman ja etta niita olisi enemman myos niin, etta vanhemmat
voisivat osallistua niihin ilman sairastuneen lasnaoloa. Laheiset toivoivat myos, etta sairastu-
neen hoidossa huomioitaisiin koko perhe, silla laheiset kokevat syomishairion vaikuttavan
myos muihin perheenjaseniin. Osa laheisista kertoi kokevansa, etta syomishairioon sairastu-
neiden laheisille loytyy heikosti tukimahdollisuuksia. Laheiset kertoivat kokevansa, etta hoito-

henkilokunta ei valttamatta nae syomishairioon sairastuneen laheisen hataa ja karsimysta.

”Olen henkilona niin parjaavan oloinen, ettei minun ”tuskaani” valttamatta
nae ammattilainen tai nain ainakin itse koen. — — Tahan loytyy todella huo-

nosti tukea ja ammatti-ihmiset osaavat antaa heikosti apua tilanteeseeni.”

”Olen voinut jutella tunteistani perheterapeutin kanssa, mutta naita kertoja
pitaisi olla paljon enemman. Koko perhe tarvitsisi tukea laheisen perheenjase-

nen sairastuessa.”

”Keskusteluja laakareiden ja hoitajien kanssa ilman syomishairioisen muka-

naoloa voisi olla enemman.”

Laheiset kuvasivat vastauksissaan, etta ammattilaisten tieto syomishairioista voi olla ohutta

ja stereotyyppista. Laheiset toivoivat, etta hoitoalan henkilokunta saisi enemman tietoa syo-
mishairioista. Yksi syomishairioon sairastuneen laheinen kertoi toivovansa, etta hoitohenkilo-
kunta ei kayttaisi sairastuneen laheisille puhuessaan ammattisanastoa. Osa laheisista mainitsi

kaivanneensa syomishairioon sairastuneen hoitopaikan henkilokunnalta laheisille suunnattua



47

opasta, josta he olisivat saaneet tietoa syomishairioista ja sen vaikutuksesta perheeseen. La-
heiset toivoivat, etta he saisivat lisaa vertaistukitoimintaa myos sellaisille paikkakunnille,
joissa sita ei viela jarjesteta. Osa laheisista ilmaisi toivettaan myos siita, etta he saisivat
enemman tietoa ja neuvoa, mista syomishairioon sairastuneen laheinen voi hakea ja saada tu-

kea.

"Toivoisin, etta jokaisella paikkakunnalla koulutettaisiin joku henkilo syomis-
hairicasiantuntijaksi. Olisi mahdollisuus saada tietoa ja asianmukaista tukea.

Ymmarrysta siita, miten vaikean sairauden kanssa ollaan tekemisissa.”

”Ehka olisin toivonut, etta hoitopaikassa joku olisi alkuvaiheessa kysynyt, etta
miten sina parjaat? — — ...ehka olisin toivonut kirjallista tietopakettia kateen
tyyliin, Taysi-ikaisen vanhempi tai laheinen, lue edes noi, mene Sylin, Terveys-

kylan ja/tai Mielenterveystalon sivuille...”

”Vertaistukitoimintaa myos kunnan tai sairaanhoitopiirin jarjestamana.”

”Sairaalasta ei tullut myoskaan yhtaan mitaan apua tai neuvoa mista omaiset

voisivat tukea hakea.”

Moni laheinen ilmaisi toiveensa ja halunsa saada yhteys hoitohenkilokuntaan ja paasta mu-
kaan osalliseksi syomishairiota sairastavan laheisen hoitoon. Laheiset kertoivat, etta he koke-
vat raskaana sen, etteivat he tieda sairastuneen voinnista mitaan eivatka he saa tietoa mis-
taan. Laheiset kertoivat, etta tiedon saaminen auttaisi heita ymmartamaan sairastuneen
kayttaytymista ja tukemaan sairastunutta. Osa laheisista toi vastauksissaan esille myos sen,
etta laheiset voisivat toimia hoidossa resurssina ja antaa hoitohenkilokunnalle tietoa siita, mi-
ten sairastunut kayttaytyy ja minkalaisia oireita sairastuneella esiintyy kotiymparistossa. Ta-
man takia osa laheisista koki heidan jattamisen hoidon ulkopuolelle loukkaavana, silla he ko-
kivat, etta hoitohenkilokunta luulee tuntevansa syomishairioon sairastunut paremmin mita la-

heiset itse tuntevat.

”Nyt kaipaisin tietoa siita, missa mennaan, mutta potilassalaisuuden vuoksi
emme tietoa saa. Se kuitenkin auttaisi meita vanhempina myos oikealla tavalla

tukemaan lasta.”

”Mukaanotto hoitoprosessiin — ei sairasta saa erottaa perheesta — ei esim. syo-
van hoidossakaan niin tehda. Ei koskaan edes kysytty pitaako anorektikon jutut
paikkaansa, vaikka perhe olisi voinut antaa taustatietoa, mita todella tapahtuu

hoidonkin aikana.”
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”Jos olimme paikalla, emme tulleet kuulluksi ja henkilokunta uskoi tuntevansa

tyttaremme paremmin ja sen, mika hanta auttaa.”

”Mahdollisuuden vaikuttaa hoitoon seka kertoa omat havaintoni ruokamaarista,
ruokailuajoista, pakkoliikunnasta, pakkorytmisyydesta ja muista sairauden piir-
teista. Minua ei ole juurikaan kuunneltu, kun hoitoa on toteutettu tai mietitty.
Luulisi, etta yli 15 vuotta sairastavan rinnalla elaneella olisi jotain annetta-

”

vaa...

10 Pohdinta
10.1 Opinnaytetyon luotettavuus

Tieteellisen tutkimuksen luotettavuutta on perinteisesti arvioitu toteamalla tutkimustulosten
reliaabelius eli toistettavuus ja arvioimalla tutkimuksen validius eli patevyys. Reliaabelius ja
validius kytketaan kuitenkin usein vain maaralliseen tutkimukseen, ja niiden kayttoa pyritaan
valttamaan laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioinnissa, silla laadullisen tutkimuksen
kuvaukset ihmisista ovat aina ainutlaatuisia. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioin-
tiin ei ole tasmallisia ohjeita, mutta sen arvioimiseen on kehitetty tiettyja kriteereja, jotka
tulee ottaa huomioon laadullisen tutkimuksen luotettavuuden arvioimisessa (Hirsjarvi ym.
2010, 232; Tuomi & Sarajarvi 2009, 140.) Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta voidaan tar-
kastella tutkimuksen uskottavuuden, siirrettavyyden, riippuvuuden ja vahvistettavuuden na-
kokulmista (Tuomi & Sarajarvi 2009, 138).

Tutkimuksen uskottavuus tarkoittaa sita, etta tutkimuksessa on esitelty tutkimukseen osallis-
tuneet henkilot seka arvioitu keratyn aineiston todenperaisyytta ja virheettomyytta (Tuomi &
Sarajarvi 2009, 138). Tassa opinnaytetyossa tutkimukseen osallistumispyynto lahetettiin Syo-
mishairioliiton jasenyhdistyksen sahkopostitiedotuslistalle kuuluville syomishairioon sairastu-
neiden laheisille. Tutkimukseen osallistumispyynto lahetettiin saatekirjeen muodossa ja kyse-
lyyn vastaaminen oli laheisille taysin vapaaehtoista. Kyselyn kayttamista tutkimuksen aineis-
tonkeruumenetelmana ja sahkoisen kyselylomakkeen kayttamista aineistonkeruutekniikkana
liittyy jonkin verran haasteita, joita voivat olla esimerkiksi kato eli vastaamattomuus tai se,
onko kyselylomakkeen kysymykset laadittu tarpeeksi huolellisesti niin, ettei vaarinymmarryk-
sia paase tapahtumaan. (Hirsjarvi ym. 2010, 195.) Tassa opinnaytetyossa opinnaytetyon tekija
kaytti aikaa kyselylomakkeen kysymysten laatimiseen ja suunnitteli kysymysten muotoilun

niin, etta avoimista kysymyksista tulisi mahdollisimman selkeita ymmartaa. Sahkoiseen kyse-
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lylomakkeeseen vastasi 31 syomishairioon sairastuneen laheista. Opinnaytetyon tekija huo-
masi noin kahdenkymmenen kyselylomakevastauksen jalkeen aineiston toistavan itseaan,

mika lisaa sen luotettavuutta.

Tutkimustulosten siirrettavyyden arvioiminen tarkoittaa sita, onko tuloksia mahdollista siirtaa
vastaavaan tutkimuskontekstiin (Tuomi & Sarajarvi 2009, 138). Opinnaytetyon teoreettiseen
viitekehykseen valitut tutkimusartikkelit ovat kansainvalisia, mika saattaa heikentaa tutki-
muksen siirrettavyytta, silla eri maiden terveydenhuoltojarjestelmat seka hoitokulttuurilliset
tekijat voivat poiketa Suomesta. Opinnaytetyon teoreettisessa viitekehyksessa on kaytetty
kansainvalisten tutkimusartikkelien lisaksi Susanna Parkkalin pro gradu -tutkielmaa, joka on
tehty Suomessa. Tata pro gradu -tutkielmaa ei saatu kirjallisuuskatsauksen kautta, mutta
opinnaytetyon tekija koki keskeisena kayttaa sita opinnaytetyon teoreettisessa viitekehyk-
sessa seka verrata opinnaytetyon tuloksia taman pro gradu -tutkielman tuloksiin, silla muita
Suomessa tehtyja tutkimuksia aiheesta ei loytynyt. Opinnaytetyossa kaytetyt tutkimusartikke-

lit olivat tutkimusotteiltaan seka laadullisia etta maarallisia.

Tutkimuksen riippuvuuden arvioimisella on tarkoitus selvittaa, onko tutkimus toteutettu sel-
laisten periaatteiden mukaisesti, mitka yleisesti ohjaavat tieteellista tutkimusta. Tutkimuksen
vahvistettavuus tarkoittaa tutkimuksessa tehtyjen valintojen ja niiden perustelujen suhdetta.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 138.) Laadullisessa tutkimuksessa tutkijan tulee selostaa ymmarret-
tavasti ja rehellisesti minkalaisia valintoja tutkimuksen aikana on tehty seka perustella miksi
naihin valintoihin on paadytty. Tutkimuksessa on kerrottava minkalaisissa olosuhteissa aineis-
ton keruu on tapahtunut, kuinka kauan siihen on kaytetty aikaa ja onko aineiston keruuseen
liittynyt mahdollisia hairiotekijoita tai virhetulkintoja. Tutkimuksesta tulee pystya seuraa-
maan aineiston analyysin kuuluneita vaiheita. Tutkijan tulee kertoa ja perustella, miten ai-
neiston analyysissa muodostuneet luokat ovat syntyneet. Tutkimuksen tuloksia tulee tarkas-
tella objektiivisesti, kriittisesti ja tarkasti ja tutkijan on kyettava tarkastelemaan tuloksia
myos teoreettisella tasolla. Tulosten tarkkuutta lisaa se, jos tutkija pystyy perustelemaan

paatelmiaan esimerkiksi aineiston suorilla tekstikatkelmilla. (Hirsjarvi ym. 2010, 232—233.)

Taman opinnaytetyon aineiston analyysiin kaytettiin induktiivista analyysia. Opinnaytetyossa
aineiston analyysin etenemista on esitetty ja perusteltu lukijalle taulukoiden avulla, joista lu-
kija pystyy seuraamaan aineiston pelkistamista, ryhmittelya ja abstrahointia. Aineiston ana-
lyysissa muodostuneiden luokkien perusteleminen on pyritty esittamaan mahdollisimman sel-
keasti. Aineiston analyysin jokaisessa vaiheessa aineistoa pyrittiin ymmartamaan kyselyyn vas-
tanneiden laheisten nakokulmasta ja tuomaan esille heidan kokemuksensa. Aineiston analyysi
toteutettiin siis aineistolahtoisesti, mutta koska opinnaytetyon teoreettisen viitekehyksen

muodostamiseen tehty kirjallisuuskatsaus tehtiin ennen aineiston keruuta ja analyysia, voi
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olla, etta aiempi tieto ohjasi tiedostamattomasti analyysia. Aineiston analyysissa saatuja tu-

loksia on perusteltu suorilla tekstikatkelmilla.

10.2 Opinnaytetyon eettiset kysymykset

Eettisesti hyva tutkimus edellyttaa, etta tutkimuksessa on kaytetty hyvaa tieteellista kaytan-
toa. Opetusministerin asettama tutkimuseettinen neuvottelukunta (TENK) on laatinut ohjeet
tieteellisten menettelytapojen noudattamiseen. Hyvan tieteellisen kdaytannon lahtokohdat ka-
sittelevat tutkimustyon rehellisyytta ja tarkkuutta, tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointime-
netelmia, muiden tutkijoiden tyon kunnioittamista, tutkimuslupakaytanteita seka tietosuoja-
kysymyksia. Hyvan tieteellisen kaytannon loukkauksilla tarkoitetaan vilppia tieteellisessa toi-
minnassa tai piittaamattomuutta hyvasta tieteellisesta kaytannosta. (Tutkimuseettinen neu-
vottelukunta 2013, 6—8.) Tutkimustyota tehdessaan tutkijan tulee valttaa eparehellisyytta
kaikissa tutkimuksen vaiheissa. Eparehellista kayttaytymista on muun muassa tutkimuksen tu-
losten kritiikiton yleistaminen, harhaanjohtava tai puutteellinen raportointi seka toisten tut-
kijoiden vahattely. (Hirsjarvi ym. 2010, 26—27.)

Hyvan ja eettisesti vahvan laadullisen tutkimuksen yhtena kriteerina voidaan pitaa tutkimuk-
sen sisaista johdonmukaisuutta. Tutkijan tulee tietaa mita tekee ja miksi niin tekee seka
osoittaa se myos muille. Tutkimuksen sisainen johdonmukaisuus nakyy esimerkiksi siina, miten
ja minkalaisia lahteita tutkimuksen tekija on kayttanyt. Hyva laadullinen tutkimus edellyttaa
tutkimukselta eettista kestavyytta ja tutkijalta eettista sitoutuneisuutta. Tutkijan on huomi-
oitava eettiset kysymykset jokaisessa tutkimusprosessin vaiheessa. (Tuomi & Sarajarvi 2009,
127.) Tassa opinnaytetyossa eettisia kysymyksia on pohdittu kaikissa opinnaytetyoprosessin
vaiheissa. Opinnaytetyon aiheen valintaa ohjasi aiheen ajankohtaisuus ja merkityksellisyys.
Toisaalta aihealue on seka syomishairioon sairastuneiden laheisille, etta myos syomishairioon
sairastuneille arkaluontoinen. Opinnaytetyon tekija joutuikin pohtimaan ja arvioimaan use-

asti, kuinka kasitella opinnaytetyossaan herkkaa aihetta.

Ihmisiin kohdistuvan tutkimuksen eettinen perusta muodostuu ihmisoikeuksista (Tuomi & Sa-
rajarvi 2009, 131). Tutkimuseettinen neuvottelukunta on laatinut ihmistieteisiin luettavien
tutkimusalojen eettiset periaatteet, jotka jaetaan kolmeen osa-alueeseen: tutkittavien itse-
maaraamisoikeuden kunnioittamiseen, vahingoittamisen valttamiseen seka yksityisyyteen ja
tietosuojaan. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.) Tutkimukseen osallistuvien henkiloi-
den itsemaaraamisoikeutta tulee kunnioittaa ja heilla tulee olla mahdollisuus kieltaytya osal-
listumasta tutkimukseen. Tutkimukseen osallistuminen tulee edellyttaa tietoon perustuvaa
suostumusta, mika tarkoittaa, etta tutkimukseen osallistuville henkildille paljastetaan kaikki

tutkimukseen liittyvat keskeiset nakokulmat ja etta henkilot osallistuvat tutkimukseen omasta
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tahdostaan vapaaehtoisesti. (Hirsjarvi ym. 2010, 25.) Tutkimukseen liittyvien keskeisten nako-
kulmien paljastaminen tarkoittaa, etta tutkimukseen osallistuville henkilgille kerrotaan tutki-
muksen vapaaehtoisuudesta, tutkimuksen aiheesta, aineiston keruun toteutumisesta ja siihen
arvioidusta ajankulusta, aineiston kayttotarkoituksesta, aineiston sailytyksesta ja jatkokay-
tosta seka tutkimuksen tekijan yhteystiedoista. Lisaksi tutkittavalla tulee olla mahdollisuus
saada tietoa miten ja milloin tutkimuksen tulokset julkaistaan. (Tutkimuseettinen neuvottelu-
kunta 2012.)

Tutkimusprosessin aikana tulee valttaa minkaanlaisen vahingon tapahtumista. Tutkimuksen
aiheuttamat vahingot voivat olla tutkimukseen osallistuvien henkiloiden henkisia haittoja tai
taloudellisia ja sosiaalisia haittoja. Tutkimuksen tai sen aiheen aiheuttamien haittojen mah-
dollisuus tulee huomioida tutkimuksen kaikissa vaiheissa. Vahingot tutkimusraportin julkai-
sussa voivat olla suuria, jos tutkija on esittanyt tulokset tutkittavia henkiloita arvostelevasti,
asenteellisesti, epakunnioittavasti tai leimaavasti puutteellisen aineiston analysoinnin seu-
rauksena. Keratty tutkimusaineisto tulee suojata ja sailyttaa asianmukaisesti. Tutkimuksessa
tulee kunnioittaa tutkittavien tietosuojaa aineiston keruussa, aineiston sailyttamisessa seka
aineiston julkaisemisessa. Tutkimuksen tekijan on varmistettava ettei valmiista tutkimusra-
portista voida tunnistaa ketaan tutkimukseen osallistunutta henkiloa. Tama tulee ottaa huo-
mioon etenkin kvalitatiivisessa tutkimuksessa, jos tutkimusraportissa on kaytetty suoria lai-

nauksia aineistosta. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Tassa opinnaytetyossa kyselytutkimukseen osallistuminen edellytti tietoon perustuvaa suostu-
musta. Tutkimukseen osallistumispyynto lahetettiin Syomishairioliiton jasenyhdistyksen sahko-
postitiedotuslistan kautta saatekirjeen muodossa, jossa kerrottiin tutkimuksen tarkoituksesta
ja tavoitteista, kyselylomakkeen sisallosta seka tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuu-
desta. Saatekirjeessa laheisia informoitiin myos siita, etta tutkimukseen osallistuneiden hen-
kiloiden yksityisyytta kunnioitetaan keraamalla aineisto anonyymisti ja saatua aineistoa kasi-
tellaan luottamuksellisesti. Saatekirje sisalsi my0s opinnaytetyon tekijan yhteystiedot. Opin-
naytetyon kyselyyn osallistuneille laheisille kerrottiin sahkoisen kyselylomakkeen palautesi-
vulla, etta opinnaytetyo on valmistuttuaan saatavissa Syomishairioliiton internet-sivuilla. Ky-
selyyn osallistuneiden laheisten henkilollisyyden suojaaminen seka tunnistamattomuus huomi-
oitiin osallistuvien anonymiteetin lisaksi myos opinnaytetyoraportissa kaytetyissa suorissa
tekstikatkelmalainauksissa niin, ettei niissa kaytetty vastauksissa esiintyneiden henkiloiden,
hoitopaikkojen tai paikkakuntien nimia. Tutkimusaineisto havitettiin asianmukaisesti aineiston

analyysin ja tulosten raportoinnin jalkeen.
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10.3 Opinnaytetyon tulosten tarkastelu

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, miten syomishairioon sairastuneiden lahei-
set kokevat sairauden ja siihen saadun hoidon. Opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa tietoa
syomishairioiden hoitomenetelmien arvioimiseksi ja kehittamiseksi. Tavoitteena oli tuottaa
tietoa myos syomishairioon sairastuneiden laheisille ja syomishairioon sairastuneille seka syo-

mishairididen hoitoon ja toipumiseen osallistuville henkildille.

Aineiston analyysissa saatu yhdistava luokka laheisten kokemuksia syomishairion vaikutuk-
sesta eldmaan vastasi opinnaytetyon ensimmaiseen tutkimuskysymykseen, joka kysyi miten
syomishairiota sairastavan laheinen kokee sairauden. Laheiset kuvailivat syomishairion vaikut-

tavan heidan perhe- ja tunne-elamaan seka kayttaytymiseen.

Taman opinnaytetyon tulosten mukaan syomishairioon sairastuneiden laheiset kokevat syomis-
hairion muuttavan ja kaventavan heidan omaa elamaansa ja arkeaan. Laheiset kuvasivat syo-
mishairion hallitsevan ja koettelevan koko perhetta aiheuttaen perheen sisalla perheenjase-
nissa pelkoa ja toivottomuutta. Laheiset kokivat sydmishairion vaikuttaneen heidan ja sairas-
tuneen suhteeseen laheista ja sairastunutta lahentaen, heidan suhdettaan vaikeuttaen tai
muuttamalla perheenjasenten valisia perherooleja. Sairastuneiden puolisot ja vanhemmat ku-
vasivat syomishairion vaikeuttaneen puolison ja syomishairioon sairastuneen parisuhdetta tai
tuoneen riitoja vanhempien parisuhteeseen. Syomishairioon sairastuneiden vanhemmat naki-
vat sairauden etaannyttaneen heita perheen muista lapsista ja he kokivat, etteivat perheen
muut lapset olleet saaneet tasavertaisesti vanhempien huomiota verrattuna syomishairioon
sairastuneeseen. Laheiset olivat huolissaan, miten syomishairio vaikuttaa sairastuneen sisa-
ruksiin tai laheisen ja sairastuneen yhteisiin lapsiin. Myos aikaisemmissa tutkimuksissa on
saatu samansuuntaisia tuloksia syomishairion vaikutuksesta perheeseen ja perhe-elaman muu-

toksiin (Hillege ym. 2006; Svensson ym. 2006; Areemit ym. 2010).

Aikaisemmissa tutkimuksissa syomishairion on kuvattu aiheuttavan sairastuneen laheisissa voi-
makkaita tunteita (Parkkali 2011; Hillege ym. 2006; Areemit ym. 2010). Taman opinnaytetyon
tuloksien mukaan syomishairio vaikuttaa laheisten tunteisiin herattaen heissa pelkoa ja epa-
varmuutta laheisen sairautta kohtaan. Laheiset kertoivat kokevansa sairauden raskaana ja la-
heisia ahdisti ja pelotti ajatus siita, etta syomishairioon sairastunut kuolee. Laheiset mainitsi-
vat kokevansa masentuneisuutta, uupumusta ja alakuloisuutta, ja he kokivat menettaneensa
oman elamanhalunsa. Syomishairioon sairastuneiden laheiset ovat maininneet aikaisemmissa
tutkimuksissa syomishairion aiheuttaneen heissa halua eristaytya muista ihmisista (Hillege ym.
2006; Svensson ym. 2013). Taman opinnaytetyon kyselyyn vastanneet laheiset kuvailivat lahei-
sensa syomishairioon sairastumisen kaventaneen heidan sosiaalista elamaa estamalla heita ta-

paamasta ystaviaan. Yksi laheinen kuvasi sosiaalisen elamansa kaventumista eristaytymisena
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muista ihmisista. Pelon ja epavarmuuden seka niihin liittyvien muiden tunteiden lisaksi lahei-
set tunsivat myos huolta ja voimattomuutta laheisensa sairastumisesta. Laheisten kokema
huoli kohdistui sairastuneen vointiin ja oireisiin seka hanen tulevaisuuden nakymiin. Laheiset
kokivat myos, etta syomishairiota on vaikea ymmartaa ja etta he eivat tieda, miten he voivat
auttaa sairastunutta. Laheisten kuvasivat heidan kokeman ymmartamattomyyden sairautta
kohtaan saavan heidat tuntemaan avuttomuutta, toivottomuutta ja voimattomuutta. Laheiset
kokivat epaonnistumista, pettymysta ja syyllisyytta siita, etteivat he olleet huomanneet la-
heisensa sairastumista aikaisemmin. Syomishairioon sairastuneiden laheisten vaikeutta ym-
martaa sairautta seka laheisten kokemaa syyllisyyden tunnetta on havaittu myos aikaisem-
missa tutkimuksissa (Svensson ym. 2013; Areemit ym. 2010; Huke & Slade 2006; Parkkali
2011).

Laheiset kokivat syomishairion vaikuttavan heidan ajankayttoonsa, suunnitelmien tekemiseen
ja kayttaytymiseen. Laheiset kuvasivat, etta he joutuvat ottamaan syomishairio huomioon
etenkin perheen paivittaisissa ruokailutilanteissa seka kodin ulkopuolella tapahtuvissa ruokai-
luissa. Laheiset kokivat paivittaiset ruokailutilanteet raskaiksi ja stressia aiheuttaviksi. Lahei-
set mainitsivat varovan omia sanavalintoja sairastuneen kanssa keskustellessa seka omien ela-
manvalintojen tekemista. Laheisten varovaisuus sairastunutta kohtaan voi johtua siita, etta
laheiset pelkaavat, etta kommunikoinnissa tapahtuvat vaarinymmarrykset loukkaavat sairas-
tunutta tai myotavaikuttavat sairastuneen oireilua ja hairitsevat siten sairastuneen toipumista
(Hillege ym. 2006; Whitney ym. 2012). Laheiset mainitsivat sairauden olevan ennalta-arvaa-
maton ja lasna joka hetki. Laheiset kertoivat pelkaavansa sairauden uusiutumista ja joutu-
vansa olemaan sen takia jatkuvasti varuillaan. Laheiset kokivat menettaneensa luottamuksen
sairastuneeseen ja joutuvansa sen takia seuraamaan ja tarkkaileman sairastuneen syomista
seka painon ja ulkonaon muutoksia. Laheiset kuvasivat luottamuspulan jatkuvan viela sairas-
tuneen voinnin parannuttua. Samansuuntaisia tuloksia laheisten varovaisuudesta sairastuneen
kanssa kommunikoinnissa on saatu myos aikaisemmissa tutkimuksissa (Parkkali 2011, Huke &
Slade 2006; Hillege ym. 2006).

tutkimuskysymykseen, joka kysyi miten syomishairiota sairastavan laheinen kokee paasseensa
mukaan osalliseksi syomishairion hoitoon. Laheisten kokemukset osallisuudesta syomishairion

hoitoon jakaantuivat hoitoon osallistumiseen seka laheisen antamaan tukeen.

Osa taman opinnaytetyon kyselyyn vastanneista laheisista koki paasseensa osallistumaan syo-
mishairiota sairastavan hoitoon tiiviisti ja koki tulleensa kuulluksi sairastuneen laheisena. La-
heiset kuvasivat osallisuuden tarkoittavan osallistumista sairastuneen hoitoneuvotteluihin,

perhe-, pari- tai psykoterapiaan tai sairastuneen laakarin ja sairaanhoitajan tapaamisiin. La-
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heiset kuvasivat hoidon saamisen olleen hidasta ja osa taman opinnaytetyon kyselyyn vastan-
neista laheisista kuvasi, etta hoidon saamista oli estanyt hoitohenkilokunnan mielipide syo-

mishairioon sairastuneen viela "tarpeeksi korkeasta” painolukemasta. Osa laheisista mainitsi,
ettei ollut paassyt osallistumaan syomishairiota sairastavan hoitoon ollenkaan eika heilla ollut

mitaan tietoa hoidon etenemisesta.

Osa laheisista koki itsensa ulkopuoliseksi osallistuessaan syomishairiota sairastavan hoitoon.
Laheiset mainitsivat ulkopuolisuuden tarkoittavan hoitohenkilokunnan huomioimattomuutta,
puutteellista tiedon antamista tai syyllistamista. Samansuuntaisia tuloksia laheisten koke-
masta ulkopuolisuudesta, huomioimattomuudesta ja syyllistamisesta on esitetty myos aikai-
semmissa tutkimuksissa (Parkkali 2011; Whitney ym. 2012). Whitney ym. (2012) huomauttavat
tutkimuksessaan, etta laheisten kokiessa jo valmiiksi syyllisyytta ja hapeaa laheisensa syomis-
hairiosta, hoitohenkilokunnan tulee huomioida, etta mika tahansa piittaamaton kommentti

voi vahvistaa naita laheisten tunnekokemuksia viela entisestaan.

Taysi-ikaisten syomishairiota sairastavien laheiset kuvasivat kokeneensa ongelmalliseksi hei-
dan hoitoon osallistumisensa. Laheiset kertoivat paasseensa osallistumaan tiiviisti mukaan
hoitoon ja saaneensa myos henkilokohtaista terapeuttista tukea sairastuneen ollessa alaikai-
nen. Laheisten kuvasivat hoitoon osallistumisen ja henkilokohtaisen tuen kuitenkin paatty-
neen sairastuneen tullessa taysi-ikaiseksi ja maaratessa laheiset kokonaan hoidon ulkopuo-
lelle. Laheiset kuvasivat hoitoon osallistumisen paattymisen aiheuttaneen heille puutteen tie-
don ja tuen saamisesta, mita laheiset kuvailivat tyhjan paalle jaamiseksi. Aikaisemmissa tut-
kimuksissa ei ole kasitelty taysi-ikaisten syomishairioon sairastuneiden laheisten hoitoon liit-

tyvaa ongelmallisuutta laheisten nakokulmasta.

Taman opinnaytetyon kyselyyn osallistuneet laheiset kuvailivat tukevansa syomishairioon sai-
rastunutta emotionaalisella ja sosiaalisella tukemisella. Emotionaalinen tukeminen tarkoitti
syomishairioon sairastuneen tukemista ymmartamalla, lohduttamalla, kuuntelemalla, keskus-
telemalla, piristamalla, osoittamalla valittamista seka kaymalla tapaamassa sairastunutta.
Syomishairioon sairastuneen sosiaalinen tuki merkitsi sairastuneen rohkaisemista ja kannusta-
mista seka sairastuneen itsetunnon kohottamista, paattavaisyyden osoittamista sairauden
voittamisesta seka motivoimista hakemaan ammattiapua. Tilanteen rankkuus ja laheisten
omienkin voimien uupuminen aiheutti laheisilla kokemuksen siita, etta sairastunutta on vai-
keaa tukea. Taman opinnaytetyon tuloksissa havaitut laheisten osallisuuden muodot saavat
tukea aikaisemmasta tutkimuksesta. Dimitropoulos ym. (2016) tutkimuksessa vanhempien an-
taman tuen nahtiin tapahtuvan joko suorana osallisuutena hoitoon tai sairastuneen emotio-
naalisena tukemisena, jota kuvattiin valittamisen ja ymmartamisen ilmaisemisena sairastu-
nutta kohtaan. Tassa opinnaytetyossa laheisten osoittamasta emotionaalisesta tuesta erotet-

tiin sairastuneen sosiaalinen tukeminen, silla emotionaalisen tuenmuotojen katsottiin eroavan
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sosiaalisesta tuesta olemalla sosiaalista tukea tunnepitoisempaa. Sosiaalinen tuki nahtiin
enemman konkreettisempana. Nama tuen muodot ovat kuitenkin hyvin limittaisia toistensa

kanssa.

Taman opinnaytetyon kahteen ensimmaiseen tutkimuskysymykseen saatujen tulosten seka ai-
kaisempien tutkimuksien mukaan koko syomishairioon sairastuneen perhe tulisi huomioida
syomishairion hoidossa, koska yhden perheenjasenen sairastuminen aiheuttaa psyykkista kar-
simysta myos muissa perheenjasenissa. Syomishairio vaikuttaa perheen arkeen seka muuttaa
perheen sisaista dynamiikkaa ja vuorovaikutusta, joten syomishairion hoidossa tulisi arvioida
myos naita muutoksia seka huomioida eri perheenjasenten tunteet ja toiveet. Muiden per-
heenjasenten, kuten sairastuneen sisarusten, huomioimista hoidossa voisi kehittaa osallista-

malla heita mukaan perheterapiatapaamisiin.

Yhdistava luokka Laheisten kokemuksia tuen saamisesta vastasi opinnaytetyon kolmanteen
tutkimuskysymykseen, joka kysyi miten syomishairiota sairastavan laheinen kokee itse saa-
neensa apua tai tukea. Laheisten kokemukset tuen saamisesta jakaantuivat kahteen paaluok-

kaan, jotka olivat laheisen saama tuki ja laheisen toiveet koskien tuen saamista.

Taman opinnaytetyon kyselyyn vastanneiden syomishairioon sairastuneiden laheisten mukaan
laheisille tarjotaan vain vahan hoidollista tukea. Laheisten mukaan henkilokohtaisen avun
saaminen julkisen terveydenhuollon kautta on vaikeaa. Laheiset mainitsivat hoidollisen tuen
olleen keskusteluapua, jota he olivat saaneet psykologeilta, terapeuteilta ja hoitajilta. Osa
laheisista mainitsi kayttaneensa henkilokohtaisen tuen saamiseen yksityisen sektorin ja kol-
mannen sektorin palveluja. Laheiset kuvasivat hoidollisen tuen ja syomishairioon liittyvan tie-
don hakemisen olleen oma-aloitteista ja laheisten oman aktiivisuuden varassa. Syomishairioon
sairastuneiden laheiset kokivat tarkeina laheisille suunnatut vertaistuelliset tapahtumat, ku-
ten vertaistukiryhmat, seka syomishairioita kasittelevat tilaisuudet ja luennot. Laheisten ko-
kemus vertaistuen merkityksellisyydesta on havaittu myos aikaisemmissa tutkimuksissa, joissa
syomishairioon sairastuneiden laheiset ovat kuvanneet tyytyvaisyyttaan vertaistukitoimintaa
kohtaan (Binford Hopf ym. 2013; Whitney ym. 2012).

Osa taman opinnaytetyon kyselyyn osallistuneista laheisista kuvasi, ettei ole kokenut tarvitse-
vansa henkilokohtaista tukea. Osa laheisista toi vastauksissaan kuitenkin esille, etta he ver-
taavat omaa tilannettaan syomishairiota sairastavan tilanteeseen, jolloin he saavat kokemuk-
sen siita, etteivat he itse laheisena ole sairaita vaan syomishairioon sairastunut. Tama oli joh-
tanut naiden laheisten kohdalla pyrkimykseen selviytya yksin. Myos aikaisemmassa tutkimuk-
sessa on havaittu, etta syomishairioon sairastuneiden vanhemmilla voi olla taipumusta pyrkia
selviytymaan yksin ja pitaa ongelmat perheen sisalla (Hillege ym. 2006). Taman opinnayte-

tyon kyselyyn vastanneet laheiset mainitsivat, etta oman avun tarpeen tunnistamista ja sen
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hakemista voi hairita myos syomishairioon sairastuneen intensiivinen hoito, jonka laheiset ku-
vasivat vievan heidan voimansa, eivatka he sen takia enaa pysty keskittymaan henkilokohtai-
sen tuen hakemiseen. Osa laheisista mainitsi taloudellisten syiden vaikuttaneen henkilokoh-

taisen tuen hakemiseen.

Laheiset toivat vastauksissaan esille omia toiveitaan koskien tuen saamista ja hoitoon osallis-
tumista. Laheiset toivoivat saavansa lisaa tukea omaan jaksamiseen seka tietoa syomishairi-
oista. Laheiset toivoivat, etta he voisivat valilla paasta irti syomishairioon sairastuneen hoi-
dosta ja saada omaa aikaa niin, etta joku muu henkilo huolehtisi sairastuneesta. Taman opin-
naytetyon tuloksien mukaan syomishairioon sairastuneiden laheiset voisivat hyotya heille
suunnatusta taitovalmennusohjelmasta. Syomishairioon sairastuneiden laheiset ovat aikaisem-
massa tutkimuksessa osoittaneet tyytyvaisyytta taitovalmennusohjelmiin (Macdonald ym.
2011; Hibbs ym. 2015). Taman opinnaytetyon kyselyyn vastanneet laheiset kuvasivat, etta tie-
don saaminen syomishairion oireista ja kulusta parantaisi heidan ymmarrystaan sairautta koh-
taan. Laheiset toivat vastauksissaan esille heidan toiveensa saada enemman tietoa myos siita,
miten he voisivat itse tukea tai auttaa syomishairioon sairastunutta sairastuneen voinnin pa-
rantamiseksi. Laheiset kokivat tarkeaksi saada syomishairiota koskevaa tietoa myos sen takia,
etteivat he omalla kayttaytymisellaan vahingossa tue sairastuneen oirehdintaa. Nakisin, etta
taitovalmennustyyppista ohjelmaa voisi toteuttaa internet-pohjaisena ohjelmana. Internet-
pohjainen ohjelma voisi olla melko kustannustehokas tapa tarjota tukea syomishairioon sai-

rastuneiden laheisille.

Syomishairioon sairastuneiden laheiset toivat vastauksissaan esille, etta laheisille on tarjolla
heikosti ammatillista tai hoidollista tukea. Osa laheisista koki, etta hoitohenkilokunta ei valt-
tamatta nae laheisten kokemaa hataa ja karsimysta, ja etta ammattilaisten tieto syomishairi-
oista voi olla pinnallista tai stereotyyppista. Laheiset kokivat, etta hoitoalan ammattilaisia tu-
lisi kouluttaa saamaan enemman tietoa ja erityisosaamista syomishairioista. Laheiset toivoi-
vat, etta laheisille annettua terapiaa jarjestettaisiin enemman ilman sairastuneen lasnaoloa.
Laheisten saama tuki ilman sairastuneen lasnaoloa voi olla merkityksellista laheisille siita
syysta, etta silloin he voivat tuoda paremmin esille omia tunteitaan, kuten pettymysta, ilman,
etta se herattaa heissa syyllisyyden tunnetta (Whitney ym. 2012). Osa taman opinnaytetyon
kyselyyn vastanneista laheisista koki syomishairioon sairastuneiden laheisten hyotyvan, jos
heille annettaisiin sairastuneen hoitopaikasta syomishairioon sairastuneiden laheisille suun-
nattu opas, josta he saisivat tietoa syomishairioista ja sen vaikutuksesta perheeseen. Laheiset
nostivat esille toivettaan myos siita, etta he saisivat hoitopaikasta enemman ohjausta siihen

mista he voisivat hakea ja saada tukea syomishairioon sairastuneen laheisena.
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Moni taman opinnaytetyon kyselyyn vastanneista laheisista toivoi saavansa yhteyden hoitohen-
kilokuntaan ja paasevansa syomishairiota sairastavan hoitoon mukaan. Laheiset kokivat ras-
kaana sen, etteivat he saaneet kuulla sairastuneen toipumisprosessista. Laheiset kokivat, etta
tiedon saaminen auttaisi heita ymmartamaan ja tukemaan sairastunutta. Nama laheisten ko-
kemukset ovat samansuuntaisia suhteessa siihen, miten laheiset ovat aikaisemmassa tutki-
muksessa kuvanneet hoitoon osallistumisen positiivista vaikutusta (Whitney ym. 2012). Taman
opinnaytetyon kyselyyn vastanneet laheiset kokivat, etta he pystyisivat toimimaan hoidossa
resurssina. Laheiset kokivat, etta osallistuessaan hoitoon he voisivat antaa hoitohenkilokun-
nalle tietoa siita, miten sairastunut toimii kotiymparistossa ja minkalaisia syomishairiooireita

hanella esiintyy hoitoympariston ulkopuolella.

Tulokset vastasivat opinnaytetyon kolmeen tutkimuskysymykseen ja opinnaytetyon tavoitteet
saavutettiin. Tuloksista nousi esiin kaksi ongelmakohtaa liittyen laheisten osallisuuteen syo-
mishairion hoitoon tai henkilokohtaisen tuen hakemiseen. Osa kyselyyn vastanneista syomis-
hairioon sairastuneiden laheisista ei pysty tunnistamaan henkilokohtaisen tuen tarvettaan kes-
kittyessaan hoitamaan sairastunutta tai verratessaan omaa vointiaan syomishairioon sairastu-
neen vointiin, jolloin on riskina, etta nama laheiset pyrkivat selviytymaan yksin ilman ulko-
puolisen antamaa tukea. Laheisten antama tuki voi olla merkittavaa syomishairioon sairastu-
neelle, mutta jos laheinen vasyy, on vaarana, etta laheisen voimat tukea syomishairioon sai-
rastunutta heikkenevat. Naiden syiden vuoksi onkin tarkeaa, etta myos laheisten vointia arvi-

oidaan ja heidan tarvitsema tuki huomioidaan hoidossa.

Ongelmia osallistumisessa hoitoon ja henkilokohtaisen tuen saamiseen nayttaisi olevan myos
niilla laheisilla, joiden syomishairioon sairastunut laheinen on taysi-ikainen. Taysi-ikaisten
syomishairioon sairastuneiden laheiset ovat saattaneet paasta ennen sairastuneen taysi-ikai-
syytta osalliseksi hoitoon, jolloin he ovat saattaneet saada myos henkilokohtaista hoidollista
tukea. Hoitoon osallistumisen ja tuen paattyminen aiheuttaa laheisissa suurta tiedon ja tuen
kaipuuta. Taysi-ikaisten syomishairioon sairastuneiden laheisten huomioiminen hoidossa on
hoitohenkilokunnan nakokulmasta ongelmallista, silla laki terveydenhuollon ammattihenki-
loista seka laki potilaan asemasta ja oikeuksista velvoittaa hoitohenkilokunnan salassapitovel-
vollisuuteen, jos syomishairioon sairastunut on maarannyt laheisensa hoidon ulkopuolelle (Fin-
lex 2017a; Finlex 2017b). Taman opinnaytetyon tuloksien mukaan nakisin, etta taysi-ikaisten
syomishairioon sairastuneiden laheisten ohjaamista palveluiden piiriin tulisi kehittaa, jotta
voidaan valttaa tilanteita, joissa laheisten henkilokohtainen tuki katkeaa kokonaan. Tama tu-
lisi huomioida etenkin niissa tilanteissa, joissa sairastunut on hoitopalveluissa siirtymavai-
heessa ja laheinen on viela mukana hoidossa, jolloin hoitohenkilokunnalla on mahdollisuus

kuunnella laheista ja tarvittaessa ohjata hanta tuen saamisessa.
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Taman opinnaytetyon kyselyyn vastanneet laheiset toivat voimakkaasti esille tiedon puutetta
seka ongelmia siind, miten he voivat toimia yhdessa sairastuneen kanssa ja miten he voivat
auttaa sairastunutta. Yksi jatkotutkimusaihe voisi olla naiden kokemusten tarkempi tutkimi-
nen. Naiden kokemusten ja niihin vaikuttavien tekijoiden kuvaus ja konkreettisuus voisi aut-
taa esimerkiksi mahdollisesti tulevaisuudessa laheisille suunnatun taitovalmennusohjelman
kehittamisessa tai laheisille annetun psykoedukaation arvioimisessa. Internet-pohjainen taito-
valmennusohjelma voisi toimia laheisten tukena heidan saaman hoidollisen tuen, kuten perhe-
tai pariterapian, rinnalla. Kuten myos Parkkali (2011) on todennut tutkimuksessaan, laheisten
osallisuutta syomishairion hoidossa voisi tutkia jatkossa myos esimerkiksi hoitohenkilokunnan

nakokulmasta tai syomishairioon sairastuneiden nakokulmasta.

Laheisten konkreettisiin toiveisiin voisi vastata esimerkiksi kehittamalla syomishairioon sairas-
tuneiden laheisille tieto-opas, josta he saisivat tietoa syomishairioista, sen vaikutuksesta per-
heeseen ja laheisiin seka siita, mista laheiset voivat hakea apua ja tukea. Laheiset ovat mai-
ninneet tiedon saamisen lisaavan heidan ymmarrystaan syomishairioista seka parantavan hei-
dan taitojaan tukea sairastunutta, joten tallaisen tieto-oppaan antaminen laheisille voisi olla
merkittavaa. Lisaksi osalla laheisista ei ole sairastuneen hoitamisen paalle enaa voimia etsia
tukea omaan tilanteeseensa tai heilla ei ole mahdollisuutta osallistua hoitoon, josta he voisi-
vat saada tietoa tai tukea, joten tallainen tieto-opas voisi auttaa etenkin tassa tilanteessa
olevia laheisia. Tieto-oppaasta voisi hyotya myos eri ammattihenkilot, jotka tapaavat nuoria,
mutta joilla ei ole tietoa syomishairidista. Muun muassa Syomishairioliitto on koonnut syomis-
hairioon sairastuneiden laheisille ensitieto-oppaan, jonka levittaminen myos esimerkiksi kou-
luterveydenhuollon, tyoterveyshuollon, terveyskeskuksien, psykiatristen poliklinikoiden tai

muiden tahojen saataville voisi olla merkittavaa, jotta tietoisuus syomishairioista lisaantyisi.
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Teoreettisessa viitekehyksessa kaytettyjen tutkimusartikkeleiden haku- ja valintaprosessi.

Valintakriteerit otsikon perusteella:

— tutkimusten on kasiteltava tutkimus-

— ei eri tietokannoista lOytyneita sa-

Poissulkukriteerit abstraktin perusteella:

— ei syomishairion psykopatologiaan liit-

&
«

Teoreettiseen viitekehykseen valitut = 13 artikkelia

Poissulkukriteerit kokoartikkelin perus-

— ei tutkimuksia, jotka ovat maksullisia
kokoteksteina
— tutkimuksissa on arvioitu tutkimuksen

luotettavuustekijoita kriittisesti

Hakusanat: syomishairio, eating disorder, anoreksia, bulimia, perhe, family, parents, hoito, treatment, osalli-
suus, involvement, emotion, feeling, kokemus, experience
Rajaus: 2006 - 2017 julkaistut kokoteksteina saatavat suomen- ja englanninkieliset tutkimusartikkelit
Tietokannat: Arto, Melinda, Medic, Cinahl, Ovid, PubMed
\ 4
Haku tietokannoista:
Arto: syomishair? anoreks? bulim? = 17
Melinda: syomish? AND anoreks? AND bulim? AND perhe? = 7
Medic: syomishair* anoreks* bulim* = 3
syomishair* perh* = 0
syomishair* AND osalli* = 0
Cinahl: eating disorders AND feelings AND family = 10
eating disorders AND emotion AND parents = 10
eating disorders AND emotion AND experien* = 38
Ovid: eating disorders AND feelings AND family = 4
eating disorders AND emotion AND parents = 2
eating disord* AND emotion = 7
eating disord* AND famil* AND experien* = 18
Pubmed: eating disorder* AND family* AND feeling* = 38
eating disorder* AND emotion AND parent* = 106
eating disorder* AND family* AND parents* AND involve* = 24
eating disorders AND family AND experien* AND treatment = 147
eating disorder AND family AND experien* = 233
Yhteensa: 664 artikkelia
<+
Arto: 0 artikkelia
Melinda: 0 artikkelia kysymysten rajaamaa aihetta
Medic: 0 artikkelia
Cinahl: 8 artikkelia moja tutkimuksia
Ovid: 0 artikkelia
PubMed: 23 artikkelia
Yhteensa: 31 artikkelia
P tyvia tutkimuksia
h — ei kirjallisuuskatsauksia
Syomishairion vaikutus laheisiin tai perhe-elamaan/la-
heisten osallisuus/laheisille tarjottavat tukimahdollisuu-
det = 16 artikkelia reella:
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Liite 2: Teoreettisen viitekehyksen tutkimusartikkelit

Valituista tutkimusartikkeleista tehty tutkimustaulukko.

Tutkimuksen te-
kija(t), otsikko ja
lahde

Tutkimuksen tar-

koitus

Tutkimusmenetelma ja
aineiston keruumene-

telma

Keskeisimmat tulokset ja johtopaatokset

1. Areemit, R.,

Katzman, D., Pin-
has, L., Kaufman,
M. The experience
of siblings of ado-
lesccents with ea-
ting disorders.

Journal of Adoles-
cent Health. 2010;
46(6): 569-76.

Tutkimuksen tar-
koituksena oli sel-
vittaa miten syo-
mishairio vaikut-
taa sairastuneen
sisarukseen ja ha-
nen elamanlaa-

tuunsa.

Kvalitatiivinen ja kvan-
titatiivinen tutkimus.
Tutkimukseen osallistui
17 syomishairioon sai-
rastuneen 20 sisarusta.
Aineiston keruuseen
kaytettiin kyselyja.
Kun kyselyt saavuttivat
saturaation, tutkimuk-
sessa aloitettiin ryhma-
haastattelut.

Lukuun ottamatta yhta sisarusta, kaikki osallistujat saivat
normaalin tuloksen syomishairiokayttaytymista arvioivassa
kyselyssa. Aineistosta havaittiin kahdeksan paateemaan.
Suurimmassa osassa paateemoista esiintyi sisarusten koke-
mus sisarussuhteen kaksinaisuudesta. Sisarukset kuvailivat
elamansa olevan taynna ristiriitoja, riitoja ja hataa. 80 %
sisaruksista koki syomishairion vaikuttaneen negatiivisesti
heidan elamanlaatuunsa. Sisarukset kokivat syomishairion
vaikuttaneen kokonaisvaltaisesti heidan elamaansa. Jat-
kossa tarvitaan lisaa tutkimusta syomishairiota sairastavien
murrosikaisten nuorten sisarusten kokemuksista.

2. Binford Hopf,
R., Le Grange, D.,
Moessner, M. &
Bauer, S. Internet-
based chat support
groups for parents
in family-based
treatment for ado-
lescent eating
disorders: A pilot
study. European
Eating Disorders
Review. 2013;
21(3): 215-23.

Tutkimuksen tar-
koituksena oli sel-
vittaa, miten syo-
mishairioon sairas-
tuneiden vanhem-
mat kokevat inter-
net-pohjaisen
chat-tukiryhman
ja miten se vaikut-
taa samanaikai-
seen perhepohjai-

seen hoitoon.

Kvantitatiivinen pilotti-
tutkimus. Tutkimuk-
seen osallistui 13 syo-
mishairioon sairastu-
neen murrosikaisen
vanhempaa. Tutkimuk-
seen osallistujat osal-
listuivat 15 viikon ajan
viikoittain internetissa
tapahtuviin terapeutin
ohjaamiin chat-vertais-

tukiryhmiin.

91,7% vanhemmista oli tyytyvaisia chat-keskusteluihin.
Vanhemmat kertoivat odottaneensa viikoittaisia chat-kes-
kusteluja ja he suosittelisivat niita muille. Suurin osa osal-
listujista kertoi chatin auttaneen heita selviytymaan lapsen
syOmishairion kanssa ja he pystyivat toteuttaa perhepoh-
jaista hoitoa. Osallistujat kokivat pystyvansa puhumaan
avoimesti ja rehellisesti chat-keskustelujen aikana, ja etta
heille syntyi yhteenkuuluvuuden tunnetta ryhmaa kohtaan.
Ohjelmasta raportoitiin vahan teknisista ongelmista ja se
arvioitiin saatavilla olevaksi ja helpoksi kdyttaa. Tulokset
antavat alustavaa tukea sille, etta vanhemmille suunnattu
chat-keskusteluohjelma voisi sopia perhepohjaisen hoidon

tueksi.

3. Dimitropoulos,
G., Herschman, J.,
Toulany, A. & Stei-
negger, C. A quali-
tative study on the
challenges asso-
ciated with accep-
ting familial sup-
port from the
perspective of
transition-age
youth with eating
disorders. Eating
Disorders. 2016;
24(3): 255-70.

Tutkimuksen tar-
koituksena oli sel-
vittaa miten syo-
mishairiota sairas-
tavat nuoret aikui-
set kokevat per-
heeltd saadun
tuen siirtyessaan
lastenpsykiatrisen
hoidon palveluista
aikuispsykiatriseen
hoitoon ja minka-
laista tukea he
perheelta toivovat

saavan.

Kvalitatiivinen tutki-
mus. Tutkimuksessa
kaytettiin teemahaas-
tattelua. Tutkimuk-
sessa haastateltiin 15
syomishdiriota sairasta-
vaa nuorta aikuista.
Nuoret olivat ialtaan

18-21 -vuotiaita.

Aineistosta nousi esiin kaksi paateemaa: perheen haasteet
siirtymavaiheessa seka nuorten kasitykset perheelta saa-
dusta tuesta. Tutkimuksessa ilmeni, etta syomishairiota
sairastavat nuoret aikuiset kokevat suurta epavarmuutta
siitd, kuka vastaa siirtymavaiheen jalkeen hoidosta. Nuoret
kokevat tarvetta aikuistua ja itsendistya, mutta toisaalta
he kokevat tarvitsevan viela vanhemmiltaan jatkuvaa tu-
kea muun muassa ruokailutilanteissa. Nuoret kuvasivat
vanhempien osallisuutta hoitoon suorana osallistumisena
seka emotionaalisena tukena. Nuoret pitivat molempia
tuen muotoja tarkeina. Nuoret mainitsivat tarkeana, etta
vanhemmat olisivat tietoisia siitd, minkalaisia sairauksia
syomishairiot ovat, miten ne vaikuttavat sairastuneen kayt-

taytymiseen ja mita ne voivat aiheuttaa perheessa.

4. Duclos, J., Do-
rard, G., Berthoz,
S., Curt, F.,
Faucher, S., Falis-
sard, B. & Godart,
N. Expressed emo-
tion in anorexia

nervosa: What is

Tutkimuksen tar-
koituksena oli sel-
vittaa, mitka van-
hemmuuteen ja
mitkd syomishairi-
00n sairastunee-
seen liittyvat omi-

naisuudet nostavat

Kvantitatiivinen tutki-
mus. Tutkimuksessa ai-
neiston keruuseen kay-
tettiin erilaisia kyse-
lyja. Tutkimukseen
osallistui 60 murros-
ikaista laihuushairiota

sairastavaa nuorta seka

Alle 30 % tutkimukseen osallistuvista vanhemmista sai EE-
mittarista korkeat tulokset kriittisyydesta ja ylihuolehti-
vuudesta. Aidin kriittiset asenteet, tyytyméattomyys ja yli-
huolehtivuus olivat yhteydessa syomishairiota sairastavan
nuoren kliinisen tilan vakavuuteen seka aidin psyykkiseen
toimintakykyyn. Isan ahdistuneisuus oli yhteydessa isan
kriittisyyteen seka ylihuolehtivuuteen. Vanhempien psyyk-

kinen toimintakyky seka syomishairiota sairastavan nuoren
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inside the ”black
box”? Comprehen-
sive Psychiatry.
2014; 55(1): 71-9.

aidin ja isan tun-
neilmapiirin ta-

soja.

60 heidan aitiaan ja 58

isaa.

kliinisen tilan vakavuus vaikuttavat perheen sisaisiin suh-
teisiin. Tama tulisi huomioida vanhemmille suunnatussa yk-
silollisessa hoidossa seka vanhemmille yleisesti tarjotta-

vassa psykoedukaatiossa.

5. Hibbs, R., Ma-
gill, N., Goddard,
E., Rhind, C.,
Raenker, S., Mac-
donald, P., Todd,
G., Arcelus, J.,
Morgan, J.,
Beecham, J.,
Schmidt, U., Lan-
dau, S. & Trea-
sure, J. Clinical
effectiveness of a
skills training in-
tervention for ca-
regivers in impro-
ving patient and
caregiver health
following in-pa-
tient treatment
for severe anore-
xia nervosa: Prag-
matic randomised
controlled trial.
BJPsych Open.
2015; 20;1(1): 56-
66.

Tutkimuksen tar-
koitus oli tutkia
vaikutusta, kun
laihuushairion ta-
vanomaiseen hoi-
toon lisataan lai-
huushairioon sai-
rastuneen lahei-
selle suunnattua
taitovalmennusta
(Experienced Ca-
regivers Helping
Others, ECHO).

Kvantitatiivinen satun-
naistettu vertaileva
tutkimus. Tutkimuk-
seen osallistuneet per-
heet satunnaistettiin
saamaan laihuushairion
tavanomaista hoitoa
tai hoitoa, johon kuului
lisana ECHO-koulutus
(kirja, DVD seka viisi
valmennuskertaa). Tut-
kimukseen osallistui
178 laihuushairioon sai-
rastunutta potilasta
seka 268 laheista. Tu-
lokset mitattiin hoidon
aikana seka 6 ja 12
kuukauden jalkeen hoi-

don paattymisesta.

Niilla potilailla, joiden laheiset saivat ECHO-valmennusta,
vaheni syomishairiooireet, he kokivat elamanlaatunsa pa-
rantuneen ja heidan sairaalassaoloaikansa vaheni. Lahei-
set, jotka saivat ECHO-valmennusta, kokivat 6 kuukauden
seurannassa ahdistuksen ja hoitoon kaytetyn ajan vahenty-
neen seka tunneilmapiirin tason laskeneen, mutta nama
vaikutukset olivat vahentyneet 12 kuukauden seurannassa.
Tama voi viitata siihen, etta vaikutuksen sailyttamiseksi
voidaan tarvita lisdkoulutusistuntoja ehka yhdessa potilaan
kanssa. Laheisille suunnattu valmennus, joka lisaa heidan
tietotaitoa syomishairion hoidossa, voi olla tehokas tapa

parantaa hoidon tuloksia.

6. Hillege, S.,
Beale, B. &
McMaster, R. Im-
pact of eating
disorders on family
life: Individual pa-
rents’ stories.
Journal of Clinical
Nursing. 2006;
15(8): 1016-22.

Tutkimuksen tar-
koitus oli selvittaa
syomishairion vai-
kutusta perhee-
seen, erityisesti
perheen vanhem-

piin.

Kvalitatiivinen tutki-
mus. Tutkimuksessa
kaytettiin teemahaas-
tattelua. Tutkimuk-
sessa haastateltiin syo-
mishairioon sairastu-
neen lapsen tai aikui-
sen lapsen diteja
(n=19) ja isia (=3).

Aineistosta loydettyja teemoja olivat perheen yhdistymi-
nen tai hajoaminen, vanhempien kyvyttomyys selviytya, la-
heisten ajattelemattomat kommentit, sosiaalinen eristay-
tyminen ja taloudelliset vaikutukset. Tutkimuksesta voi-
daan paatelld, etta syomishairiota sairastavan vanhempien
ja koko perheen elaméanlaatua voidaan parantaa, jos sai-
rastuneen laheiset nahtaisiin resurssina ja heidan osalli-

suuttaan hoitoon lisattadisiin.

7. Huke, K. &
Slade, P. An explo-
ratory investiga-
tion of the expe-
riences of partners
living with people
who have bulimia
nervosa. European
Eating Disorders
Review. 2006;
14(6): 436-447.

Tutkimuksen tar-
koituksena oli sel-
vittaa ahmimishai-
riota sairastavien
kumppanien koke-

muksia.

Kvalitatiivinen kartoit-
tava tutkimus. Tutki-
mukseen osallistui 8
ahmimishairiota sairas-
tavan kumppania. Ai-
neiston keruuseen kay-
tettiin teemahaastat-

teluja.

Tutkimuksen tuloksista kdy ilmi, etta syomishairioon sairas-
tuneen kumppanit kdyvat kamppailua ymmartaakseen ti-
lannetta ja sairautta. Tutkimukseen osallistuneet kumppa-
nit kuvailivat tunteneensa itsensa usein voimattomaksi,
hyodyttomaksi, turhautuneeksi, vihaiseksi ja pettyneeksi.
Kumppanit saattavat kokea, etteivat pysty auttamaan syo-
mishdirioon sairastunutta kumppania. Tutkijat nakevat,
ettda kumppanit voisivat tarjota mahdollisuuksia potilaan
tukemiseen ja heidan nakokulmansa voisivat toimia hyodyl-

lisia resursseina hoidossa.

8. Lindstedt, K.,
Neander, K., Kjel-
lin, L. & Gustafs-
son, S. Being me

and being us -

Tutkimuksen tar-
koituksena oli sel-
vittaa, miten syo-

mishairioon sairas-

Kvalitatiivinen tutki-
mus. Tutkimuksessa ai-
neisto kerattiin haas-

tatteluina. Tutkimuk-

Tutkimuksen tulokset osoittavat, etta nuoret ovat usein
ambivalentteja hoitoa kohtaan ja he kamppailevat loytaak-
seen tasapainon riippuvuuden ja riippumattomuuden ulko-
puolelta tulevan tuen kanssa. Osa nuorista kokee vanhem-

pien osallisuuden hoidossa tarkeana. Toinen osa nuorista
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Adolescents’ expe-
riences of treat-
ment for eating
disorders. Journal
of Eating Disor-
ders. 2015; 25;3:9.

tuneet nuoret ko-
kevat avohoidon,
johon kuuluu seka
perhepohjaista
etta yksilokes-

keista hoitoa.

seen osallistui 15 syo-
mishairioon sairastu-
nutta nuorta. Nuoret
olivat saaneet syomis-
hairioonsa hoitoa yksi-
lokeskeisesta hoidosta
ja/tai perhepohjaisesta
hoitomallista. Nuoret
olivat hoidossa olles-

saan 13-18 -vuotiaita.

puolestaan kokee vanhempien osallisuuden hyodyttomana,
mika saattaa johtua esimerkiksi luottamuksen puutteesta.
Suuri osa tutkimukseen osallistuneista nuorista mainitsi,
etta perhepohjaiseen hoitomalliin tulisi kuulua myds yksilo-
keskeista terapiaa. Osaa nuorista hairitsi puhua terapiassa
vanhempiensa kuullen esimerkiksi sellaisista perheeseen
liittyvista asioista, joilla he kokivat olleen vaikutusta syo-
mishairion kehittymisessa. Nuoret saattavat kokea huonoa
omatuntoa syomishairion vaikutuksesta sisarusten elamaan,
ja he toivovat, etta myos sisaruksia huomioitaisiin enem-

man hoidossa.

9. Macdonald, P.,
Murray, J., God-
dard, E. & Trea-
sure, J. Carer’s
experience and
perceived effects
of a skills based
training prog-
ramme for families
of people with ea-
ting disorders: A
qualitative study.
European Eating
Disorders Review.
2011; 19(6): 475-
86.

Tutkimuksen tar-
koitus oli tarkas-
tella syomishairi-
00n sairastuneiden
laheisten koke-
muksia psy-
koedukatiivisesta
taitovalmennusoh-
jelmasta. Taitoval-
mennusohjelma si-
salsi viisi DVD-le-
vya, kirjan seka
puhelinvalmennuk-

sen.

Kvalitatiivinen tutki-
mus. Tutkimukseen
osallistui 19 syomishai-
riota sairastavan la-
heista. Laheiset jaet-
tiin satunnaisesti kah-
teen ryhmaan. Toinen
ryhmista sai kayttoonsa
vain manuaalivalmen-
nuksen, kun taas toi-
nen ryhma sai manuaa-
livalmennuksen lisaksi
kolme puhelinvalmen-
nus kertaa. Aineiston
keruuseen kaytettiin

haastattelua.

Aineistosta nousi esiin erityisesti kolme tulosta: (1) taito-
jen oppiminen vahensi laheisten stressia ja helpotti tuen
antamista seka joidenkin laheisten kohdalla silla naytti ole-
van positiivista vaikutusta seka laheiselle etta sairastu-
neelle, (2) laheiset tarjosivat hyodyllisia kehittamisideoita
ohjelmalle, (3) tulevat ohjelmat hyotyisivat tarkennuksista
motivoivan haastattelun periaatteisiin, tarkemmasta val-
mentajien seurannasta seka miespuolisten omaishoitajien
osallisuuden lisaamisesta. Tutkimus vahvisti sita, etta tai-
tovalmennus voi olla hyodyllista laheisen minapystyvyyden
kasvattamiseksi seka laheisen psyykkisen karsimyksen, ah-
distuksen ja kuormittuneisuuden vahentamiseksi. Taitoval-
mennus voi olla myds kustannustehokas tapa tukea niita la-
heisia ja perheitd, jotka muuten kamppailevat perhetera-

peuttisen tuen saamisessa.

10. Rienecke, R.,
Lebow, J., Lock,
J. & Le Grange, D.
Family Profiles of
Expressed Emotion
in Adolescent Pa-
tients With Anore-
xia Nervosa and
Their Parents.
Journal of Clinical
Child and Adoles-
cent Psychology.
2015; 6: 1-9.

Tutkimuksen tar-
koituksena oli sel-
vittaa murrosikais-
ten laihuushairiota
sairastavien nuor-
ten seka heidan
vanhempien tun-
neilmapiirin tasoja
(Expressed Emo-
tion, EE).

Kvalitatiivinen ja kvan-
titatiivinen tutkimus.
Tutkimukseen osallistui
110 laihuushairiota sai-
rastavaa nuorta seka
heidan vanhempansa.
Tutkimuksessa aineis-
ton keruussa kaytettiin
videoituja haastatte-
luita, joiden avulla
tehtiin tunneilmapiirin

tasojen luokitukset.

Aineistosta luotiin nelja perheprofiilia tunneilmapiirin ta-
son mukaan. Perheprofiililla ei ollut taytta vaikutusta toi-
pumiseen hoidon lopussa. Vanhempien matala eli positiivi-
nen tunneilmapiirin taso vaikutti merkittavasti syomishairi-
00n sairastuneen oirekayttaytymiseen verrattuna niihin
nuoriin, joiden vanhemmilla oli negatiivinen tunneilmapii-
rin taso hoidon lopussa. Tama tulos oli riippumaton lai-
huushdirioon sairastuneen nuoren omasta tunneilmapiirin
tasosta eli tulokseen vaikutti vain vanhempien tunneilma-

piirin tasot.

11. Schwarte, R.,
Timmesfeld, N.,
Dempfle, A., Krei,
M., Egberts, K.,
Jaite, C., Flei-
schhaker, C.,
Wewetzer, C.,
Herpertz-Dahl-
mann, B., Seitz, J.
& Biihren, K. Ex-
pressed Emotions
and Depressive
Symptoms in Care-
givers of Adoles-
cents with First-

Onset Anorexia

Tutkimuksen tar-
koituksena oli sel-
vittaa vaikutta-
vatko laihuushairi-
00n sairastuneen
murrosikaisen nuo-
ren vanhempien
tunneilmapiirin ta-
sot ja masennusoi-
reet nuoren lai-
huushairion oirei-

den ilmenemiseen.

Kvantitatiivinen tutki-
mus. Tutkimukseen
osallistui 170 lai-
huushairiota sairasta-
vaa nuorta ja heidan
vanhempansa. Osallis-
tujia seurattiin 1 vuo-
den ja 2,5 vuoden seu-
rannoilla, jolloin huo-
mioitiin laihuushairioon
sairastuneen oireiden
ilmenemista seka van-
hempien tunneilmapii-
rin taso seka masen-

nusoireet.

Vanhempien tunneilmapiirin tasot ja masennusoireet olivat
koholla tutkimuksen alussa ja ne vahenivat tutkimuksen ai-
kana. 2.5 vuoden seurannassa vanhempien kriittisyys ko-
hosi verrattuna ensimmaisen vuoden seurantaan. Vakavam-
min sairaiden vanhemmilla oli korkeammat tunneilmapiirin
tasot ja enemman masennusoireita. Tunneilmapiirin taso
oli korkeampi ja masennusoireita oli enemman aideilla kuin
isilla. Tunneilmapiirin tasot ja masennusoireet liittyivat
toisiinsa. Tutkimuksen tekijat ehdottavat lisatutkimuksien
kohteeksi selvittaa, minkalaisten terapeuttisten interventi-
oiden tarjoaminen vanhemmille vahentaisi heidan tunneil-
mapiirin tasoja ja masennusoireita seka vaikuttaisi myos

positiivisesti syomishairion hoidon tuloksiin.
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Nervosa - A Long-
Term Investigation
over 2.5 Years. Eu-
ropean Eating
Disorders Review.
2017; 25(1): 44-
51.

12. Svensson, E.,
Nilsson, K., Levi,
R. & Suarez, N.
Parents’ expe-
riences of having
and caring for a
child with an ea-
ting disorder. Ea-
ting Disorders.
2013; 21(5): 395-
407.

Tutkimuksen tar-
koituksena oli tut-
kia vanhempien
kokemuksia huo-
lehtia ja hoitaa
syomishairiota sai-

rastavaa lasta.

Kvalitatiivinen tutki-
mus. Tutkimukseen
osallistui 10 syomishai-
riota sairastavan henki-
lon vanhempaa. Aineis-
ton keruuseen kaytet-
tiin teemahaastatte-

lua.

Aineistoista nousi kolme teemaa: vanhempien kokemus (1)
sosiaalisesta hdiriosta, (2) emotionaalisesta vaikutuksesta
seka (3) selviytymisstrategioista. Vanhemmat kertoivat
useita yhteisia huolenaiheita. Syomishairion todettiin vai-
kuttavat laajasti koko perheen elamaan seka perheen-
jasenten valisiin suhteisiin. Tutkimuksen tekijoiden mu-
kaan aihetta on selvasti syyta tutkia lisaa, silla vanhemmat

ovat kiistatta tarkea resurssi syomishairion hoidossa.

13. Whitney, J.,
Currin, L., Murray,
J. & Treasure, J.
Family work in
anorexia nervosa:
A qualitative study
of carers’ expe-
riences of two
methods of family
intervention. Euro-
pean Eating Disor-
ders Review. 2012;
20(2): 132-41.

Tutkimuksen tar-
koituksena oli sel-
vittaa laihuushairi-
00n sairastuneiden
laheisten koke-
muksia kahdesta
eri perheinterven-
tiosta; yksilokes-
keisesta perhe-
tyosta (IFW) seka
useamman per-
heen perhetyosta
(FDW).

Kvalitatiivinen satun-
naistettu vertaileva
tutkimus. Tutkimuk-
seen osallistui 23 lai-
huushairiota sairasta-
van laheistd, jotka ja-
ettiin satunnaisesti
osallistumaan joko yk-
silokeskeiseen perhe-
tyohon (n=10) tai usean
perheen perhetyohon
(n=11). Aineiston ke-
ruuseen kaytettiin

haastatteluja.

Laheiset, jotka osallistuivat useamman perheen perhetyo-
hon, kuvasivat toisten laheisten kanssa toimimisen hyodyl-
liseksi. Osa yksilokeskeista perhetyota saaneet ilmaisivat
tyytymattomyytta rakenteen puutteesta. Useimmat lahei-
set tunsivat perhetyon auttavan heita vuorovaikutuksessa
sairastuneen kanssa, ymmartamaan sairautta seka huomaa-
maan perheeseen liittyvia yksilollisia ongelmia. Laheiset
kokivat, etta tapaamisten tulisi keskittyda enemman kay-
tannon neuvoihin. Laheiset arvostivat jasenneltya, eri tai-
toja tarjoavaa hoitoa. Tutkimuksen tulokset antavat viit-
teita siita, ettd usean perheen perhetyo voi vahentaa la-
heisten kokemaa syyllisyytta ja eristaytymista. Tutkimuk-
sen tulokset osoittavat myos, etta laheiset hyotyvat struk-

turoiduista, taitovalmennustyyppisista interventioista.
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Anna Raatevaara 17.3.2017
Anna.Raatevaara@student.laurea.fi

Syomishairidliitto Eteldn-SYLI
Toiminnanohjaaja Uura-Liina Lahti
Toiminnanohjaaja Kaisa Lehtonen

TUTKIMUSLUPA-ANOMUS

Olen kotmannen vuoden sairaanhoitajaopiskelija Laurea-
ammattikorkeakoulusta. Teen opinnadytetyotani syomishdirioon sairastuneiden
laheisten kokemuksista sairautta ja sithen saatua hoitoa kohtaan. Opinndyte-
tyOni tarkoituksena on selvittad, miten sydmishdirioon sairastuneiden laheiset
kokevat sairauden ja sithen saadun hoidon. Opinnadytetyon tavoitteena on tuot-
taa tietoa syomishairididen hoitomenetelmien arvioimiseksi ja kehittamiseksi.
Tavoitteena on myds tuottaa tietoa syGmishdiriota sairastaville ja heidan ldhei-
silteen sekd syomishairididen hoitoon osatlistuville henkildille. Opinnadytetyoni
ohjaa lehtori Lilja Palo.

Kdytan opinndytetydssani kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa. Toteutan aineis-
ton keruun sahkdiselld kyselylomakkeella. Tutkimukseen osallistumispyyntd la-
hetetdan saatekirjeen muodossa Sydmishairidliiton jasenyhdistyksen tydnteki-
jalle, joka vie sen syomishdirioon sairastuneiden laheisten saatavaksi jasenyh-
distyksen sahkopostitiedotuslistan avulla. Saatekirje sisdltaa linkin kyselylo-
makkeeseen. Kyselylomakkeen avulla saatu aineisto analysoidaan induktiivisella
siséllonanalyysilla.

Aineiston keruun on tarkoitus toteutua maalis-huhtikuun aikana. Sahkdisen ky-
selyn vastausaika on kaksi viikkoa. Aineiston analyysille on varattu aikaa huhti-
kuu. Valmis opinndytetydraportti julkaistaan touko-elokuun aikana. Syomishai-
riéliitto saa vatmiin opinndytetyon kayttoonsa.

Toivon, ettd myonnatte tutkimusluvan tdlle opinndytetydile.

Yhteistyoterveisin
Anna Raatevaara, sairaanhoitajaopiskelija (AMK)

Ana Logtwanso

ANON TUTKIMUSLUPAA AINEISTON KERUUSEEN
Tutkimuslupa-anomus hyvaksytaan / hylataan

(mh'\

UURA-Lt AN LANT)

LAash  Lewtoptd

Hyvaksy]an allekirjoitus ja mmenzelvennos/
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Hei Arvoisa laheinen,

Opiskelen Laurea-ammattikorkeakoulussa sairaanhoitajaksi. Teen opinnaytetyotani syomis-
hairioon sairastuneiden laheisten kokemuksista. Opinnaytetyoni tarkoituksena on selvittaa la-
heisten kokemuksia sairaudesta ja siihen saadusta hoidosta. Opinnaytetyoni tavoitteena on
tuottaa tietoa syomishairioiden hoidon arvioimiseksi ja kehittamiseksi. Lisaksi opinnaytetyoni
tavoitteena on tuottaa tietoa myos syomishairiota sairastaville ja heidan laheisilleen seka syo-

mishairioiden hoitoon osallistuville henkiloille.

Pyytaisin teita osallistumaan kyselytutkimukseen. Vastaaminen edellyttaa, etta olette syomis-
hairioon sairastuneen laheinen, kuten vanhempi, sisarus, ystava, seurustelukumppani tai muu
laheinen. Kyselyyn osallistuminen on taysin vapaaehtoista. Laheisten nakokulman kuuleminen

on kuitenkin tarkeaa, jotta syomishairioiden hoitoa voidaan arvioida ja kehittaa.

Sahkoinen kyselylomake sisaltaa taustatekijoita kartoittavan osan seka avoimia kysymyksia si-
saltavan osan. Avoimiin kysymyksiin voitte vastata vapaasti omin sanoin ja ajatuksin. Vastauk-
set kasitellaan vastaajaa kunnioittaen ja luottamuksellisesti. Vastaukset annetaan nimetto-

mina, eika henkilollisyytenne tule missaan vaiheessa julki. Vastaukset havitetaan asianmukai-

sesti aineiston kasittelyn jalkeen.

Kysely sulkeutuu sunnuntaina 9.4.2017.

Kiitos osallistumisestasi!

Linkki sahkoiseen kyselyyn: https://elomake3.laurea.fi/lomakkeet/13935/lomake.html

Ystavallisesti,

Anna Raatevaara

Anna.Raatevaara@student.laurea.fi
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4.4.2017 E-lomake - Sydmishéiridta sairastavien laheisten kokemuksia sairaudesta ja siihen saadusta hoidosta

Hei laheinen,

Seuraava kysely koostuu taustatietoja kartoittavasta osasta sekd avoimia kysymyksia sisaltavasta osasta. Kyselyy i on vapaaehtoista.
Vastaukset kisitellaan luott: isseil

Syomishairiota sairastavien laheisten kokemuksia sairaudesta ja siihen saadusta
hoidosta

Taustatiedot

Valitse sopiva vaihtoehto.

1. Oletko sydmishairiéon sairastuneen Aiti
Is&
Sisarus
Puoliso / Seurustelukumppani
Ystava Mika?
Muu

2. Onko syomishairion sairastunut Iaheisesi Nainen

Mies

3. Onko laheisesi ialtaan Alle 12 -vuotias
12-20 -vuotias
21-30 -vuotias
Yli 30 -vuotias

4. Onko laheisesi saanut sydmishairiodn hoitoa
Avohoidosta (esim. koulu- tai tydterveyshuolto, terveyskeskus, poliklinikka)
i (esim. ito)

Laheiseni ei ole saanut hoitoa Mista?
Laheiseni on saanut hoitoa muulta hoitotaholta

Kokemuksia ldheisen syomishairiosta

Kirjoita iin ky

ymy P i aj ia, joita ne heréttavat.

5. Miten Iaheisesi sydmishairio on vaikuttanut sinuun tai muuttanut
elamaasi?

6. Milla tavalla sinut on otettu mukaan laheisesi syomishairién hoitoon?
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7. Millaista apua olet saanut itse sydmishairidon sairastuneen laheisena?

8. Millaisiin asioihin olisit itse toivonut saavasi enemman tukea?

Tietojen ldhetys

Tallenna

Kiitos osallistumisestal



