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Opinnaytetyossa kartoitettiin syomishairiota sairastavan laheisten kokemuksia siita, miten
syomishairio vaikuttaa sita sairastavan laheisen elamaan ja jaksamiseen. Tyossa tutkittiin,
millaisia muutoksia syomishairio on tuonut laheisten valisiin suhteisiin. Opinnaytetyossa selvi-
tettiin, mitka tekijat vaikuttavat positiivisesti laheisten jaksamiseen. Opinnaytetyo toteutet-
tiin toimeksiantona Syomishairioliiton SALT-hankkeelle. Hankkeen aikana yllapidettiin syomis-
hairiota sairastavien ja heidan laheisien neuvonta- ja toimintakeskusta Tampereella.

Syomishairioita on tutkittu paljon. Usein keskitytaan tutkimaan ainoastaan syomishairiota ja
siihen sairastunutta henkiloa ja laheisten kokemukset sivuutetaan. Syomishairio vaikuttaa ko-
ko perheeseen ja aiheuttaa paljon ahdistusta laheisille ihmisille. Taman vuoksi tutkittiin myos
laheisten nakokulmaa. Tutkimuskysymykseksi muodostui tutkimuksen edetessa myos se, mil-
laista tukea vanhemmat kokivat tarvitsevansa lisaa.

Tutkimusmenetelmana kaytettiin laadullista tutkimusta. Aineiston kerattiin avoimia kysymyk-
sia sisaltavan kyselylomakkeen avulla. Vastaajat (n = 5) saatiin Syomishairioliiton valtakunnal-
lisesta vertaistukiohjaajien koulutuksesta, johon osallistui syomishairiota sairastavien lahei-
sia. Aineisto analysoitiin sisallonanalyysin avulla.

Tulosten mukaan vanhemmat kokivat arkielaman muuttuneen taysin lapsen sairastumisen
myota. Huoli omasta lapsesta kasvoi ja oma aika jai vahaiseksi. Vanhemmat kokivat olevansa
todella vasyneita ja myos vanhempien tyossakaynti karsi. Usein valit sisaruksiin muuttuivat
viileimmiksi, silla sisarukset eivat tienneet, kuinka suhtautua sairastuneeseen. Vanhemmat
kokivat saaneensa vertaistukipalveluista apua.

Johtopaatoksena todettiin, etta vanhemmat kokivat tarvitsevansa lisatukea. Usein vertaistuki
oli ainoa apu, mita laheisille on tarjolla. He kaipaavat terveydenhuollon ammattilaisilta konk-
reettisia toimintamalleja, kuinka toimia haastavissa ruokailutilanteissa ja kuinka keskustella
sairastuneen kanssa vaikeista asioista.

Asiasanat: syomishairio, laheiset, vanhempi, jaksaminen, vertaistuki.
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The experiences of an eating disorder patient’s close relatives’ were studied in the thesis.
The thesis studied which sorts of changes the eating disorder has brought to the relationships
between the close relatives, such as between the patient’s parents or grand-parents. The fac-
tors that have a positive influence on the strength of the close relatives’ were studied in the
thesis. The thesis was carried out as an assignment for the Eating Disorder Association of Fin-
land’s SALT-project. During the project was maintained an information and activity center at
Tampere, for disorder patient and their close ones.

The eating disorders have been examined a lot. Usually the examinations focus only to exam-
ine the disorder and the patient, even as the experiences of the close relatives are disregard-
ed. The eating disorder affects the whole family and results in a great deal of anxiety for the
close relatives. Therefore, the aspect of the close relatives was examined by the thesis. As
the study proceeded, the following question came to the fore: What kind of support the pa-
tient’s parents felt that they needed more?

The method used during the study was a qualitative research. The material was collected by
using a questionnaire including open questions. The interviewees (5 persons) were from the
Eating Disorder Association of Finland’s national education program for peer support counsel-
lors, which the close relatives of eating disorder patients took part in. The material was
treated using analysis of data.

According to the results, the parents experienced that their everyday life had changed com-
pletely due to the child’s illness. The concern of the child increased and a personal time de-
creased. The parents felt overwhelmed and their working suffered. The relationship between
siblings frequently changed, because the siblings didn’t know how to deal with sibling who
had the eating disorder. The parents felt the peer support service was helpful.

As a conclusion was stated that the parents needed more support. Usually the peer support
was the only help available. They need concrete operating models from the health care pro-
fessionals: how to act in difficult eating situations and how to discuss the difficult issues with
the child.

Key words: eating disorder, close relatives, parent, strength, peer support.



Sisallys

6
7

o] 3T =T o | o 6
SYOMISRATIIOL «venetit i e e e et e reeeneeereeeneeaneeaneeeneeaneeanes O
2.1 Yleista SyOMiShAiriOista .ueeeeeiiineiiiieieiieeeiieeeeieeeenneeeenneeesnneeesnneeanns 8
2.2 ANOFEKSTA tueiniintititiit ettt ettt et e e eeeeeeeaneeneeneeaeees D
20 B 111111 - L 9
2.4 Muut syomish@iriot .o.eeeeieneiiieieieiieieieieeneeneeeneeeseeesneesseenneenness 10
2.5 Syomishairio ja laheiset......coveiiiriiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiiceiieiieieeneeene.. 10
Y I 1 T T (N 11
OpiNNAYLEtYON tOTEULUS .. .vtiiettiiiteiertereieererneerenneeeenneeseneesennessennnesennees 12
4.1 Laadullinen tUTKIMUS .....eiineiieiiiiir i eie e e et eeneeeeeeeeenereneaanens 12
4.2 TutkimuskySYMYKSEt ....cuueiiiitiiiiitiriieirireeeaieeeeeneereeneesesneesenneesennees 13
4.3 LOMAKEKYSELY uuvtiiiittiiiitieiiieii ettt eeiieeeeireetenseeeenneeeansaeeannaeennnes 13
4.4 SisAllONANALYYST cveeeerreiriietiiiitreineerenieereiieereneerenneeeennersaneesesnasssanees 14
4.5  Aikataulu ja tyOnjaKo....ooueiiiiiiiiiiiiiiii i it i et ee e e 20
4.6 TULKIMUKSEN @ETLISYYS . tiittiiiittiiiittieiieieiiteieiieeteaneeeenseeesnseeeensaeennnes 21
LI 10 55T Y
5.1 Perheen arkielaman muuttuminen lapsen sairastumisen myota................. 22
5.2 Lapsen syomishairion vaikutus perhen sisaisiin suhteisiin ........................ 22
5.3 Muutokset perheen ruokailussa........oeeviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeiieeeas 23
5.4 Lapsen syomishairion vaikutus vanhempien jaksamiseen .............cceeeueenn.. 24
5.5 Vanhempien selviytymiskeinot arjessa jaksamiseen ........cccoveeviiiiiiinnennn, 25
5.6  Vanhempien kokemuksia tuen riittavyydesta .........coeviiiiiiiiiiiiiiiiiiinnnnn, 25
5.7 Vanhemmat kokevat tarvitsevansa lisaa tukea .........ccccceveiiiiiiiiannnene. 26
(o013 Te |11 - R PP 26

Luotettavuuden arviointi ...ttt ettt aaaas 29

1211 V=] AU 31
Liite 33



1 Johdanto

Taman opinnaytetyon tarkoitus oli kartoittaa syomishairiota sairastavan laheisten kokemuksia
siita, millaisia vaikutuksia syomishairiolla on sita sairastavan laheisen jaksamiseen. Tutkimme,
millaisia muutoksia syomishairio on tuonut laheisten valisiin suhteisiin. Lisaksi halusimme sel-
vittaa, mitka tekijat vaikuttavat positiivisesti laheisten jaksamiseen. Opinnaytetyo toteutet-
tiin toimeksiantona Syomishairioliiton SALT-hankkeelle, joka yllapitaa syomishairiota sairasta-
vien ja heidan laheisien neuvonta- ja toimintakeskusta Tampereella. Opinnaytetyossamme

tutkimme myo0s vertaistukipalveluiden vaikutusta laheisten jaksamiseen.

Useat tutkimukset ovat viitanneet siihen, etta syomishairiot ovat yleistyneet selvasti lansi-
maissa 1900-luvun loppupuolella. Median vaikutuksen ja kasvatuksen muuttuessa lansimainen
yhteiskunta on luonut talle aikakaudelle tietynlaiset kauneus- ja ulkonakoihanteet, ja naista
ihanteista on muotoutunut ulkonakopaineita. Myos lansimainen yltakyllaisyys ja nautintoha-
kuisuus ovat lisanneet syomishairioiden esiintyvyytta. (Keski-Rahkonen, Charpentier & Vilja-
nen 2010, 30-31; Halva & Vanhala 2012, 31-33.)

Syomishairioita on tutkittu paljon, koska on haluttu ymmartaa syita kyseiselle syomishairio-
kayttaytymiselle. Usein keskitytaan tutkimaan ainoastaan syomishairiota ja siihen sairastunut-
ta henkiloa. Laheisten kokemukset sivuutetaan. Taman vuoksi halusimme tutkia vanhempien
nakokulmaa. Syomishairio vaikuttaa koko perheeseen ja aiheuttaa paljon ahdistusta laheisille
ihmisille. Syomishairion puhkeaminen on perheelle ja laheisille shokki. Laheisten jaksaminen
on aarimmaisen tarkeaa myos sairastavan kannalta. (Koskela & Viitala 2010, 5; Keski-
Rahkonen ym. 2010, 53-54.)

Kaytimme opinnaytetyossamme laheinen-kasitetta omainen-kasitteen sijaan, koska syomishai-
rio vaikuttaa laajaan piiriin lahiymparistossa. Syomishairiolla voi olla vaikutusta myos esimer-
kiksi ystavyyssuhteisiin eika pelkastaan perheeseen. Kuitenkin vanhemmat, sisarukset ja puo-
lisot ovat kaikkein lahimpia ja paivittain tekemisissa syomishairiota sairastavan kanssa, joten
rajasimme laheiset-kasitteen koskemaan tassa opinnaytetyossa vanhempia, sisaruksia ja puo-

lisoita. Haastateltaviksi vertaistukiryhmien kautta saimme kuitenkin vanhempia.

Tutkimus suoritettiin kayttamalla laadullista tutkimusotetta. Kerasimme aineiston avoimia

kysymyksia sisaltavan kyselylomakkeen avulla. Aineiston analysoimme sisallonanalyysilla.

Johdannon jalkeen kerroimme yleisesti syomishairioista ja taman jalkeen maarittelimme ka-
sitteet anoreksia, bulimia ja muut syomishairiot (ortoreksia, BED). Taman jalkeen tarkaste-
limme aiemman tutkimustiedon pohjalta, miten syomishairio vaikuttaa syomishairiota sairas-

tavan ja laheisten suhteisiin. Taman jalkeen kerroimme toimeksiantajastamme SALT-
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hankkeesta ja sen toiminnasta seka siita, miten opinnaytetyomme liittyy kyseiseen hankkee-
seen. Lisaksi kokosimme teoriaosioon tietoa vertaistukipalveluista ja niiden kaytosta syomis-

hairiota sairastavan ja hanen laheistensa hoidossa.

Opinnaytetyon toteutusosassa kerroimme aineistonkeruumenetelmasta, aineiston analyysista
ja tutkimuksen eettisyydesta. Tulokset osiossa kokosimme tutkimuksessa saadut tutkimustu-
lokset. Viimeisessa luvussa pohdimme ja arvioimme keskeisia tutkimustuloksia aikaisempiin
tutkimustuloksiin verraten, esittelimme jatkotutkimusaiheet seka arvioimme tutkimuksemme

luotettavuutta.
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2 Syomishairiot

2.1 Yleista syomishairioista

Syomishairiot ovat tavallisimmin nuorilla ja nuorilla aikuisilla esiintyvia mielenterveyden hai-
rioita. Syomishairiot ovat psykosomaattisia hairioita, joihin liittyy poikkeavan syomishai-
riokayttaytymisen lisaksi psyykkisen fyysisen ja sosiaalisen toimintakyvyn hairiintymista. Ylei-
simpia syomishairioita ovat laihuushairio (anoreksia nervosa), ahmimishairio (bulimia nervosa)
seka epatyypillisista syomishairioista tavallisin ahmintahairio (Binge Eating Disorder). (Kaypa-
hoito 2014.) Syomishairioille on tyypillista, etta ne muuttavat muotoaan. Arviolta noin kol-
masosalla laihuushairio muuttuu ahmimishairioksi. Ahmimishairio voi muuttua ahmintahairiok-

si, kun tyhjentamiskeinot jaavat pois. (Eddy, Dorer & Franko 2008.)

Normaalin ja hairiintyneen syomiskayttaytymisen valille ei ole helppo vetaa rajaa, silla kaikki
ihmiset syovat joskus liikaa ja ovat tyytymattomia omaan kehoonsa. Varsinaisesta syomishai-
riosta puhutaan vasta, kun hairiintynyt syomiskayttaytyminen alkaa haitata omaa fyysista ter-
veytta tai arkista toimintakykya. Syomattomyys alkaa vaikutta jokapaivaiseen elamaan ja
elama alkaa kiertya oireilun ymparille. Erilaiset pakkoajatukset ja rituaalit voivat alkaa halli-
ta elamaa. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 13-14)

Nykyaan arvioidaan, etta suomalaisista naisista reilu 2 prosenttia sairastaa elinaikanaan ano-
reksiaa ja 2 prosenttia bulimiaa. Miehilla syomishairioita on pidetty noin 10 kertaa harvinai-
sempina. 1-3 prosenttia nuorista aikuisista on arvioitu karsivan ahmintahairiosta (BED) ja ta-
ma syomishairio saattaa olla miehilla lahes yhta yleinen. Luvut voivat olla paljon suurempia,
silla vain pieni osa syomishairidista karsivista hakeutuu tai paasee hoitoon. Useat tutkimukset
viittaavat siihen, etta syomishairiot ovat lisaantyneet lansimaissa 1900-luvun jalkipuoliskolla.
Siita ei ole varmuutta johtuuko tama syomishairiotapausten todellisesta maaran noususta vai
sairauksien parantuneista tunnistuskeinoista. Syomishairididen lisaantyvyyden mielletaan joh-
tuvan usein laihuutta suosivasta modernista lansimaisesta kulttuurista, mutta anoreksiatapa-

uksia on loydetty lahes kaikkialta, mista on etsitty. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 29-31.)

Syomishairioiden laukaisevia tekijoita ei viela tarkasti tiedeta. Eraat tutkijat ovat loytaneet
yhteyksia muun muassa elamantapahtumiin esimerkiksi koulukiusaamiseen. Tytoilla erityisesti
varhaisen murrosian kehityksen on nahty olevan yhteydessa syomishairioiden puhkeamiseen.
Urheilulajeja harrastavat nuoret ovat tunnettu syomishairididen riskiryhma, varsinkin jos nii-
hin liittyy ulkonakovaatimuksia ja ruokailun tarkkailua. Kuitenkin suurin osa riskiryhmien
edustajista pysyy taysin terveena, joten sairastumisalttius on monimutkainen ketju ja taysin
yksilollinen asia. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 29-31.)
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2.2  Anoreksia

Anoreksialla tarkoitetaan sairaskokonaisuutta, jossa ihminen alkaa saannostella, vaistella ja
valttaa syomista eri syista. Anoreksia on usein nuorten naisten ja tyttojen sairaus, mutta sita
esiintyy myos muun ikaisilla. Anoreksiaan sairastumisen syyt voivat liittya ulkonakopaineisiin,
itsekuriin tai uskonnollisuuteen. Anoreksiasta puhutaan silloin, kun tavallinen harmiton laih-
duttaminen on aiheuttanut syomisen saannostelyn kautta merkittavan painon laskun tai kas-
vun pysahtymisen. Moni anoreksiaa sairastava kuvaileekin, etta laihduttamiseen ”jaa kiinni”.
Muilta saatu hyva palaute painonpudotuksesta tuo mielihyvaa ja oman ruumiin ja elaman hal-
linnan tunnetta. Tasta seuraa se, etta ihminen alkaa laihduttaa lisaa, koska se luo hyvanolon-
tunnetta. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 13-17.)

Anoreksia ei yleensa tarkoita ruokahalun menetysta. Painvastoin anoreksiaa sairastava henkilo
saattaa hekumoida ruoka-ajatuksilla ja olla poikkeavan kiinnostunut kaikesta ruokaan ja sen
valmistukseen liittyvista asioista. Anoreksiaa sairastava henkilo saattaa katkea ruokaa ja pyr-
kia monenlaisin eri keinoin paasta eroon nauttimastaan energiasta. (Keski-Rahkonen ym.
2010, 13-17.)

Anoreksian ydinoireena on esimerkiksi sukupuolihormonitoiminnan vaimentuminen, tama on
luonnon oma suoja, joka estaa vakavasti nalkiintynytta henkiloa tulemaan raskaaksi, koska
han ei ole tallaisessa tilassa kykeneva vanhemmuuteen. Nama oireet ilmenevat esimurrosikai-
silla normaalin aikuistumiseen liittyvien fyysisten muutosten lykkaytymisena, naisilla kuukau-
tisten poisjaamisena ja miehilla seksuaalisen halukkuuden toimintakyvyn heikkenemisena.
(Keski-Rahkonen ym. 2010, 13-17.)

2.3 Bulimia

Bulimia nervosaa sairastava henkilo ahmii usein ruokansa ja valittomasti ruokailun jalkeen
oksentaa sen pois. Ahmiminen ja taman jalkeen valittomasti oksentaminen on bulimiaa sairas-
tavan henkilon nakyvin oire. Ahmismiskohtauksen aikana bulimiaa sairastava voi syoda koh-
tuuttoman suuria annoksia eteensa saamista ruuista. Bulimiaa sairastava kokee usein itsein-
hoa ja hapeaa. Ulkopuolisen on vaikea tunnistaa bulimiaa, silla sosiaalisissa ruokailutilanteissa
bulimiaa sairastava kayttaytyy ruokailutilanteessa normaalisti ja on myos usein normaalipai-
noinen ja nama asiat pitavat sairauden piilossa muilta pitkaan. (Halva & Vanhala 2012, 18-
19.)

Bulimiaa sairastavan oireena on hallitsemattomat ahmimiskohtaukset yksin ollessa muutaman
kerran viikossa. Ystavien ja laheisten lasna ollessa ruokailutilanteet ja annoskoot ovat yleensa

taas normaalit. Bulimiaa sairastava henkilo pyrkii paasemaan syomastaan ruuasta eroon eri
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keinoin, kuten oksentamalla tai muilla tyhjentamistavoilla. Tavoitteena on lihomisen valtta-
minen, joten tallainen henkilo pyrkii laihduttamaan eri keinoin, seuraa painoa ja saattaa
paastota. Raju liikunta kuuluu myos usein kuvaan. Bulimiaa sairastava henkilo salaa usein on-
gelmaansa ja pelkaa oman elamanhallinnan menettamista, hapeaa omaa kayttaytymistaan ja
on hyvin ahdistunut. Sairastunut henkilo kieltaa sairautensa ja muuttuneen tilanteen ja nega-

tiiviset tunnereaktiot lisaantyvat. (Halva & Vanhala 2012, 18-19.)

Bulimiaa sairastavalla henkilolla voi tulla sairauden seurauksena hampaiden reikiintymista,

ikenien ja suun limakalvojen tulehduksia seka sylkirauhasten turpoamista toistuvan oksenta-
misen takia. Oksentamisen, nesteenpoistolaakkeiden ja laksatiivien kayton takia nestetasa-
paino voi jarkkya ja esiintya sydamen rytmihairigita. Pitkittynyt bulimia vaikuttaa myos hor-

monitasapainoon. (Halva & Vanhala 2012, 18-19.)

2.4 Muut syomishairiot

Ortoreksialla tarkoitetaan pakkomielletta terveelliseen ruokaan. Se ei ole virallinen diagnoo-
si, mutta kuuluu epatyypillisiin syomishairioihin. Ortoreksiaa sairastava pyrkii pakonomaisesta
terveellisen ruokavalion noudattamisesta oikeaoppisen ja terveellisen ruokavalion noudatta-
miseen. Tama voi kuitenkin johtaa puutostilaan elimistolle tarkeiden ravintoaineiden osalta.
Ortoreksian ja anoreksian valinen raja on hailyva ja ortoreksiaa sairastavalla on suuri riski sai-

rastua anoreksiaan. (Halva & Vanhala 2012, 21.)

BED (Binge eating disorder) on epatyypillisista syomishairioista yleisin. Sairastunut ahmii suu-
ria ruokamaaria kuitenkaan tyhjentamatta vatsaa oksentamalla tai laakkeiden avulla. Toistu-
vat ahmimiskohtaukset aiheuttavat tunteen syomisen hallinnan menettamisesta. Tama saat-

taa johtaa usein vaikea-asteiseen lihavuuteen. (Halva & Vanhala 2012, 22.)

2.5 Syomishairio ja laheiset

Yhden perheenjasenen sairastuminen vie ja vaatii paljon voimavaroja koko perheelta. Syo-
mishairioisen ahdistus vaikuttaa perheeseen niin, etta konfliktit perheenjasenten valilla li-
saantyvat ja kanssakayminen on usein huutoa ja tiuskimista. Syomishairiota sairastava aiheut-
taa perheessa tahtomattaan paljon ahdistusta ja muutosta normaaliin kaytokseen. Laheiset
kokevat tuntevansa usein vihaa, surua, ahdistusta, jarkyttavyytta ja toivottomuutta ja lisaksi
pelon tunteita sairastavaa kohtaan. Ahdinko puretaan tavallisesti juuri laheisiin ihmisiin. La-
heiset kokivat elamansa rajoittuvan sairauden myota. Se, etta sairastuneen vahtimiseen ja
tukemiseen kuluu niin paljon aikaa, rajoittaa elamaa. Lisaksi syomistilanteet vievat paljon
aikaa ja energiaa. (Parkkali 2011, 33-34.)
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Vanhemmilla menee usein paljon aikaa syomishairioon sairastuneen lapsen tukemiseen. Koska
vanhemmilla on jatkuva huoli lapsestaan, se voi vaikuttaa vanhempien jaksamiseen ja tata
kautta aiheuttaa riitoja vanhempien valille. Myos lapsen erot lapsen sairauteen suhtautumi-
sessa saattaa hiertaa vanhempien valeja. Koska vanhempien energia menee sairastuneen tu-
kemiseen, saattavat sisarukset jaada vahemmalle huomiolle sairauden aikana. Ika ja sosiaali-
nen tukiverkosto vaikuttavat sisarusten reaktioon sairaudesta. Usein kuitenkin he pystyvat
elamaan normaalia elamaa, vaikka he ovatkin huolestuneita sairastuneesta sisaruksestaan.
(Keski-Rahkonen ym. 2010, 141-146.)

Monia vanhempia saattavat myos tuntea syyllisyytta siita, tekivatko mahdollisesti kasvatuk-
sessa jotain vaarin. Syomishairio ei kuitenkaan ole kenenkaan vika. Nykytutkimusten mukaan
syomishairioalttius saattaa olla periytyvaa periman kautta, jos lahisuvusta loytyy taydellisyy-
den tavoitteluun taipuvia ihmisia. Tutkimuksen mukaan aidin epanormaalit syomistottumukset
seka aitien korkea koulutus voivat lisata tyttarien riskia sairastua syomishairioon (Ahren-
Moonga, Silverwood, Af Klinterberg & Koupli. 2011). Myos rikkonainen perhetausta saattaa
lisata lapsen psyykkista oireilua myohemmalla ialla. Syyllisten etsiminen on kuitenkin turhaa,

vie paljon aikaa eika auta parantamaan sairautta. (Keski-Rahkonen ym. 2010 , 37-38.)

3 SALT-hanke

Opinnaytetyo toteutettiin toimeksiantona Syomishairioliiton SALT-hankkeelle. SALT-hanke oli
vuosina 2012-2015 toiminut hanke, jonka tarkoituksena oli perustaa TAYS:in alueelle syomis-
hairiosta karsiville ja heidan laheisilleen neuvonta- ja toimintakeskus. Hankkeen tarkoitus oli
tehda Syomishairioliiton Vali-Suomen alueyhdistyksien alueella neuvonta- ja vertaistukitoi-
mintaa seka kehittamistyota, vahvistaa tiedotusta syomishairiota hoitaviin tahoihin, oppilai-
toksiin ja eri jarjestoihin seka rakentaa yhteistyota ylla mainittuihin toimijoihin ja nain johtaa

syomishairiotietoisuuden lisaantymiseen. (Syomishairioliitto 2015.)

Hankkeen tyontekijan toiveesta opinnaytetyomme aiheeksi valikoitui syomishairiota sairasta-
vien laheisten jaksamisen mittaaminen, silla jaksamisen lisaantyminen on ollut yksi SALT-

hankkeen tavoite. Opinnaytetyomme tarkoitukseksi muodostuikin tietoisuuden lisaaminen la-
heisten jaksamisesta seka vertaistuen ja muiden erilaisten tukipalveluiden vaikutuksesta jak-
samiseen. Tutkimukseen vastaavat laheiset saimme Syomishairioliiton jarjestamasta vertais-

tukiohjaajien Vvokkis-koulutustapahtumasta.

Vertaistuella tarkoitetaan sita, etta samassa tilanteessa olevat ihmiset jakavat kokemuksiaan.
Sen tehtava on luoda laheisille tietoa, paasta vaihtamaan kokemuksia ja antaa tunnetason

tukea seka auttaa selviytymaan vaikeista elamantilanteista. Sen tavoitteena on auttaa loyta-



12 (35)

syomishairioon sairastuneiden laheisten ryhmia ohjaa itse aiemmin sairauden lapi kayneet ja
siita parantuneet henkilot. Vertaistukitoiminta perustuu vapaaehtoisuuteen, luottamukselli-

suuteen seka tasa-arvoisuuteen. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 145.)

4  Opinnaytetyon toteutus

4.1 Laadullinen tutkimus

Tama opinnaytetyo oli tutkielmatyyppinen ja sen tavoite oli tuottaa tietoa, joka palvelee
tyoelamalahtoista hanketta. Tarkoituksena oli luoda tietoa siita, miten syomishairio perhees-
sa vaikuttaa laheisten jaksamiseen seka mitka tekijat edesauttavat tai heikentavat jaksamis-
ta. Tutkimuksemme edetessa aineistosta tuli esille kehittamisehdotuksia. Kehitysehdotukset
liittyivat siihen, millaista tukea vanhemmat kaipaavat lisaa, mita hoitohenkilokunnan toivo-
taan ottavan huomioon koko perheen hoidossa seka miten terveydenhuollon ammattilaisten
tietoutta ja ammattitaitoa tulisi kehittaa koko perheen hoidossa. Tavoitteena oli, etta taman

tiedon avulla Syomishairioliitto pystyy kehittamaan toimintaansa.

Tutkimusmenetelma valittiin tutkimusongelman ja tehtavan seka jo olemassa olevan tiedon
maaran mukaan. Tutkimusmenetelmallisten ratkaisujen pohdinta on keskeinen osa tutkimus-
tyota. Valitsimme tutkimuksemme paametodiksi laadullisen eli kvalitatiivisen lahestymista-
van. Sille on tyypillista tutkimusongelmien tarkentuminen tutkimuksen edetessa. Nain meilla
oli mahdollisuus muokata tutkimuskysymyksiamme jalkeenpain. (Kankkunen 2013, 15-16; Ko-
jama & Lautanen 2006, 29.) Tutkimuskysymyksemme tarkentuivat tutkimuksen edetessa ja
taman avulla saimme tutkimuksesta myos sellaista tietoa, mita alkuperaisten tutkimuskysy-
mysten avulla emme olisi saaneet. Jouduimme muokkaamaan tutkimuskysymyksiamme jalki-
kateen taman takia seka myos siksi, etta tutkittavat henkilot saimme ympari Suomea emmeka

vain Tampereen alueelta niin kuin alun perin olimme ajatelleet.

Tarkoituksena oli kuvailla ilmiota ja kartoittaa laheisten kokemuksia jaksamisesta, joten laa-
dullinen menetelma oli sopivin tutkimukseemme. Laadullisessa tutkimuksessa ei pyrita yleis-
tettavyyteen vaan tutkittavan ilmion ymmartamiseen. lhmisten kokemuksia ei voi mitata pel-
kastaan maarallisesti vaan ilmion ymmartamiseen tarvitaan ihmisten omia kokemuksia siita,
miten laheisen syomishairio on vaikuttanut omaan elamaan. Taman vuoksi aineistonkeruume-
netelmaksi soveltui lomakekysely, joka on myos tyypillista laadulliselle tutkimukselle. Lahto-
kohtana laadullisessa tutkimuksessa on todellisen elaman kuvaaminen, joten lomakekysely
avoimilla kysymyksilla soveltui aineistonkeruumenetelmana parhaiten tahan tarkoitukseen.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2010, 152; Kankkunen 2013, 55-71.)



13 (35)

Kvalitatiivinen tutkimusmenetelma valitaan myos usein, jos asiasta ei etukateen tiedeta juuri
mitaan. Nain tutkimusaineistoa kasitellaan ilman ennakko-oletuksia. Kuitenkin meilla oli en-
nakkotietoja tutkittavasta aiheestamme teoria- ja arkitiedon pohjalta. Ne eivat kuitenkaan

ohjanneet aineiston tulkintaa. (Kojama & Lautanen 2006, 30.)

Lisaksi kvalitatiivisen tutkimusmenetelman valitsemalla saimme aineiston pohjalta uutta tie-
toa, joka olisi saattanut jaada saamatta, jos tutkimusmenetelmana olisimme kayttaneet
kvantitatiivista tutkimusmenemaan ja olisimme lahteneet teoriatiedon pohjalta testaamaan
jo valmiita ennakko-oletuksia. (Kojama & Lautanen 2006, 30.) Tutkimuksen avulla saimmekin
lisatietoa, joka olisi jaanyt saamatta, jos meilla olisi ollut kyselylomake, jossa olisi ollut tar-

kasti maaritellyt kysymykset ja johdattelevat vastausmahdollisuudet.

4.2  Tutkimuskysymykset

Opinnaytetyon tutkimuskysymyksia olivat seuraavat: 1. Millaisia vaikutuksia perheenjasenen
syomishairiolla on ollut laheisen omaan jaksamiseen ja elamaan? 2. Mita muutoksia syomishai-
rio on tuonut perhesuhteisiin? 3. Mitka tekijat ovat vaikuttaneet positiivisesti laheisten jak-
samiseen? 4. Mika vaikutus vertaistukipalveluilla on ollut laheisten jaksamiseen? 5. Millaista

tukea laheiset kokivat tarvitsevansa lisaa?

4.3  Lomakekysely

Kaytimme aineistonkeruumenetelmana lomakekyselya. Tama tarkoittaa sita, etta teimme ky-
selylomakkeen, jossa oli kaikille haastateltaville samat kysymykset samassa jarjestyksessa.
Kaikki kyselylomakkeen kysymykset olivat avoimia kysymyksia, joten aineistoa ei voitu analy-
soida kvantitatiivisesti vaan se oli analysoitava kvalitatiivisesti. Kyselylomake voi sisaltaa
myos avoimia kysymyksia, jotka voidaan kasitella laadullisesti. Avoimien kysymysten maara ja
vastausten laajuus maarittavat sen, voiko strukturoidun aineiston avointen kysymyksien vas-

tauksia kayttaa laadullisen analyysin tarpeisiin. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Kysely toteutettiin Syomishairioliiton jarjestamassa Vvokkis-tapahtumassa laheisille jaettaval-
la kyselylomakkeella. Annoimme avoimia kysymyksia sisaltavat kyselylomakkeet taytettavak-
sivastaajille. Tamantapaisen aineistonkeruumenetelman etuna on se, etta vastaajat saavat
tayttaa kyselylomakkeen kaikessa rauhassa eika tutkijoiden lasnaolo vaikuta vastauksiin.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 72-74.)

Koska kyselylomakkeessa oli pelkastaan avoimia kysymyksia, soveltui se tahan kvalitatiiviseen
tutkimukseen. Myos kysymysten sisaltoa pohdimme tarkasti etukateen. Tutkimuksen luotetta-

vuus olisi karsinyt, jos kysymykset olisivat olleet liian suppeita. Liian valjat kysymykset taas
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olisivat tuottaneet paljon turhaa aineistoa. Kyselylomakkeesta laadittiin selkeasti rajattu ja
tarpeeksi lyhyt, jotta haastateltavat jaksaisivat helposti tayttaa sen. Aineiston analysoinnin
kannalta oli tarkeaa, etta kyselylomake oli kysymyksiltaan kattava, silla aineistoa oli jalkika-
teen mahdollisuus karsia, kun tiesimme mihin tutkimuskysymyksiin keskittyisimme. Kuitenkin
pyrimme tutkimuksessamme siihen, ettei aineistoa karsittaisi, jotta emme menettaisi oleellis-
ta tutkimusmateriaalia. Vastaajia meilla oli vain viisi, joten tavoitteenamme oli hyodyntaa
kaikki mahdollinen aineistonkeruulla saatu tieto tutkimuksen kattavuuden ja luotettavuuden
takaamiseksi. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 72-74.)

Vastaajat saimme Syomishairioliiton Vvokkis koulutustapahtumasta, joka jarjestettiin 4-
6.9.2015. Se oli Syomishairioliiton valtakunnallinen vertaistukiohjaajien koulutus, johon osal-
listui vertaistukitoimijoita (laheisia tai itse sairastaneita) Syomishairioliiton jasenyhdistyksista
ympari Suomen. Lomakekyselyyn osallistui 5 henkiloa. Saimme viisi taytettya kyselylomaket-
ta, joista jokainen oli 4 sivuinen ja lahes kokonaan taytetty. Tiivistettyna vastauksista tuli 13
A4:sta. Kaikki haastateltavat olivat sairastuneen vanhempia (n = 5). Oli hyva, etta tutkittavil-

la on mahdollisimman paljon kokemusta tutkittavasta asiasta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 87.)

4.4  Sisallonanalyysi

Aineiston analyysissa kaytimme kvalitatiivista tutkimusmenetelmaa. Aineiston analyysin tar-
koitus oli selkeyttaa ja tiivistaa aineistoa. Tavoitteena oli loytaa tutkimuksen kannalta kes-
keinen informaatio. (Eskola & Suoranta 2014, 137.) Kaytimme sisallonanalyysia, joka soveltuu
laadulliseen tutkimukseen. Sen avulla voi tehda monenlaista tutkimusta. Sisallonanalyysi on
perusanalyysimenetelma, jota voidaan kayttaa kaikessa laadullisessa tutkimuksessa. Sisallon-
analyysilla voidaan tarkoittaa kirjoitettujen, kuultujen tai nahtyjen sisaltojen analyysia valja-

na teoreettisena kehyksena. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 91.)

Kaytimme opinnaytetyossamme aineistolahtoista sisallonanalyysia. Aineistolahtoinen analyysi
jaetaan karkeasti kolmivaiheiseksi prosessiksi. Vaiheita ovat 1. aineiston pelkistaminen 2. ai-
neiston ryhmittely ja 3. aineiston abstrahointi. Aluksi luimme aineiston lapi ja perehdyimme
kyselylomakkeiden sisaltoon. Taman jalkeen rajasimme aineistoa ja karsimme pois aineiston
avulla saadun tutkimuksen kannalta epaolennaisen tiedon. Tata vaihetta kutsutaan aineiston
koodaamiseksi. Karsimme kuitenkin aineiston avulla saatua tietoa vain vahan, silla aineiston
avulla saatu tieto oli lahes kaikki olennaista tutkimuksen kannalta emmeka halunneet menet-
taa aineiston avulla saatua tietoa. Varmistimme, etta aineistosta kokosimme kaiken sen tie-
don, mista olimme tutkimuksen kannalta kiinnostuneita ja, etta tama nakyi tutkimusongel-
massa ja tutkimuskysymyksissa. Kirjoitimme haastattelun pohjalta saadun aineiston uudelleen
muistiinpanoina ja jasensimme nain aineistoa ja karsimme pois mahdolliset epaolennaisuudet.
(Tuomi & Sarajarvi 2009, 92-108.)
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Aineiston pelkistamisvaiheessa meilla oli auki kirjoitettu kyselylomakkeella saatu aineisto
muistiinpanoina. Pelkistaminen perutustuu tutkimuksen tavoitteisiin ja siina haetaan tavoit-
teisiin perustuvia ilmaisuja. Pelkistaminen oli tassa vaiheessa informaation tiivistamista ja
pilkkomista osiin. Aineiston pelkistamista ohjasivat tutkimuskysymykset. Alkuperaisesta ai-
neistosta nostettiin ilmaukset, jotka kirjattiin pelkistettyyn muotoon. Koodatusta aineistosta
etsittiin tutkimuskysymysten avulla niita kuvaavia ilmaisuja ja ne merkittiin tarkeiksi ilmai-

suiksi. Naista ilmaisuista kerasimme erillisen listan. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 109.)

Luokittelimme vastaukset kunkin kysymyksen mukaan. Tassa tutkimuksessa aineiston pelkis-
tamisessa hyodynsimme muistiinpanotyylilla tehtya luetteloa, jota teimme kaydessa aineistoa
lapi. Lajittelimme luetteloon kunkin kysymyksen avulla saatu tiivistetty informaatio. Kavimme
lapi aineiston niin, etta etsimme jokaisesta omasta kysymyskohdasta tutkimuskysymysten
kannalta olennaisen informaation ja pelkistimme ne yksinkertaisiksi ilmaisuiksi. Esimerkiksi
tulosten viidennessa kohdassa, jossa tutkimme vanhempien selviytymiskeinoja arjessa jaksa-
miseen, oli muistiinpanoluettelossamme pelkitetyt ilmaukset eli ”lapsen ollessa osastolla hoi-
dossa, vanhemmilla aikaa kerata voimia itselleen” tai ”vertaistuki on ollut ensiarvoisen tarke-

aa jaksamisen kannalta”. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 92.)

Aineistolahtoisen sisallonanalyysin toinen vaihe oli aineiston ryhmittely. Aineiston ryhmitte-
lyssa aineiston koodauksella saadut alkuperaiset ilmiot kaytiin lapi tarkasti ja etsittiin aineis-
tosta samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia. Samaa tarkoittavat kasitteet ryhmiteltiin ja yhdis-
teltiin yhdeksi luokaksi ja nimettiin luokan sisaltoa kuvaavalla kasitteella. Nain muodostui
alaluokkia. Vaikka olimme luokitelleet aineiston niin, etta kunkin kysymyksen avulla saatu
informaatio kuuluu saman luokan alle, saimme ryhmittelyvaiheessa huomata, etta tietyn ky-
symyksen avulla saatu informaatio ei valttamatta aina soveltunut luokiteltavaksi juuri sen ky-
symyksen alle. Aineiston ryhmittelyn avulla saimme nain ohjattua samankaltaisuudet saman

alaluokan alle. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 110.)

Aineiston abstrahoinnissa erotettiin tutkimuksen kannalta olennainen tieto ja valikoidun tie-
don perusteella muodostettiin teoreettisia kasitteita. Nain edettiin alkuperaisinformaation
kayttamista ilmaisuista teoreettisiin kasitteisiin ja johtopaatoksiin. Aineistolahtdisessa ana-
lyysissa yhdisteltiin kasitteita ja nain saatiin vastaus tutkimuskysymyksiin. Sisallonanalyysim-
me perustui nain paattelyyn, jossa edettiin aineistosta avulla saadusta kokemustiedosta kohti

kasitteellisempaa nakemysta tutkittavasta ilmiosta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 111.)

Nain aineistosta saatiin luotoa selkea kokonaisuus, jossa tulokset oli raportoitu niin, etta sa-
man alaotsikon alla oli kerattyna samankaltainen tutkimuskysymysten kannalta oleellinen in-
formaatio. Tulokset raportoitiin myos niin, etta otettiin aineistosta vastaajien antamia konk-
reettisi esimerkkeja. Alla olevalla taulukolla kuvaamme miten haastatteluaineisto pelkistet-

tiin ja luokiteltiin.
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Alkuperainen ilmaus

Pelkistetty ilmaus

Alakategoria

”Arkielama muuttui taydelli-
sesti. Kaikki tavallinen muut-
tui vaikeaksi. Kylailyt. Juhlat.
Sanomiset. Olemiset. Iloisesta
perheesta tuli pelokas ja su-
rumielinen perhe.”

”Ruokailuun liittyvat tilanteet
mutkistuivat. Ristiriitatilan-
teet, pelko ja huoli kasvoi-
vat.”

”Arki muuttui taysin. Kaikki
aika tyon ulkopuolella meni
lapsesta huolehtimiseen. Myos
tyossakaynti karsi, paljon
kaynteja eri tahoilla.”

Perheen arkielama muuttui
taydellisesti ja kaikki tavalli-
nen muuttui vaikeaksi. Iloises-
ta perheesta tuli pelokas ja
surumielinen perhe

Ruokailutilanteet mutkistui-
vat. Ristiriitatilanteet, pelko
ja huoli kasvoivat

Arki muuttui taydellisesti.
Kaikki aika meni lapsesta huo-
lehtimiseen. Tyossakaynti kar-
si

Perheen arkielaman
muuttuminen

Pelon ja huolen li-
saantyminen

Oman ajan vahaisyys

”Sairastunut tukeutui aitiinsa.
Suhde isaan muuttui hanka-
lammaksi.”

”Sisarukset ovat enemman ja
vahemman pelanneet sairas-
tunutta. Valit ovat jaaneet
viileiksi. Pelottaa, mita tapah-
tuu, jos suuttuu ja sanoo sai-
rastuneelle jotain.”

?Aidin kanssa tiiviit valit. Pu-
hutaan aiti-tytar kaikista asi-
oista.”

”Valilla aiti ei jaksa olla tulk-
kina perheenjasenten valilla.”

”Isa aluksi ensimmaiset 5
vuotta tiiviisti mukana hoito-
neuvotteluissa. Nyt vasynyt.
Jotenkin luovuttanut.”

”Silloinen mieheni ei pystynyt
ymmartamaan ja tukemaan
meita tarpeeksi ja ns. pakeni
tilannetta.”

”Oma aidin rooli muuttui ehka
myos hoitajan rooliin.”

Sairastunut tukeutui aitiin ja
suhde isaan muuttui hanka-
lammaksi

Sisarukset pelanneet sairastu-
nutta. Valit viileat. Pelottaa,
mita tapahtuu, jos suuttuu ja
sanoo sairastuneelle jotain
Aidin kanssa tiiviit vélit. Voi
puhua kaikesta

Aidin kanssa tiiviit valit

Aiti ei jaksa olla tulkkina per-
heenjasenten valilla

Isa aluksi tiiviisti ensimmaiset
5 vuotta mukana. Nyt vasynyt
ja luovuttanut

Aidin mies ei pystynyt ymmar-
tamaan ja tukeman perhetta
ja pakeni tilannetta

Aidin roolin muuttuminen hoi-
tajan rooliksi

Aidin kanssa tiiviit
valit, aitiin tukeu-
tuminen, suhde
isaan muuttui

Perheen sisaisten
suhteiden muuttu-
minen, valit viileat
ja etaisyyden otto
sisarusten valilla

Aiti tiedonvalittaja-
na perheessa

Isa luovuttanut

Aidin miesystava
pakeni tilannetta

Aiti hoitajan roolissa
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"Tyttarien valilla valit viileni-
vat aluksi.”

”Tunne siita, etta vanhemmat
huomioivat vain sairastunutta.
Sisarus ottanut etaisyytta.”

Tyttarien valien viileentymi-
nen

Sisarukset ovat ottaneet etai-
syytta ja tuntuu silta, etta he
ajattelevat vanhempien huo-
mioivan vain sairastunutta

Sisarusten valit

”Sallitut ja ei-sallitut ruuat
tulivat osaksi elamaa. Ruuan
valmistus saattoi olla kontrol-
loitua. Kaynnit ruokakaupassa
hankaloituivat. Ruokarytmit
aiheuttivat suurta paanvaivaa:
pienetkin heittelyt romuttivat
koko paivan sairastuneella.
Yhteiset ruokailuhetken muut-
tuivat painajaismaiseksi.”

”Aluksi yritettiin kaikki syoda
yhdessa, mita sairastunut
suostui syomaan. Oli hetkia,
joilloin sairastunut ei pystynyt
syomaan kenenkaan kanssa.
Sitten oli tarkat ajat. Jos
myohastyi esim. 15 minuttia,
voi olla ettei syonyt ollen-
kaan.”

”Sairauden alkuvaiheessa ruo-
kailut olivat hyvin hankalia.
Sairastuneen ruokailu saattoi
kestaa hyvin pitkaan ja tilan-
teet olivat hyvin kaukana
normaalista.

Aikojen tarkka noudattami-
nen, syomisten rajoittunei-
suus.”

”Nykyisin ei onnistu ulkona
syonnit.”

Tarkkaa oli, mita sai syoda.
Ruuan valmistus oli kontrolloi-
tua. Kaynnit ruokakaupassa
hankalia. Ruokarytmit tarkko-
ja. Yhteiset ruokailuhetken
painajaismaisia.

Yritys syoda yhdessa, mita
sairastunut suostui syomaan.
valilla sairastunut ei pystynyt
syomaan kenenkaan kanssa.
Tarkat ruokailuajat.

Sairauden alkuvaiheessa ruo-
kailut hyvin hankalia. Ruokai-
lut keskitat pitkaan ja ruokai-
lutilanteet olivat kaukana
normaalista

Ruoka aikoja piti noudattaa
tarkkaan ja syominen oli ra-
joittunutta

Ulkona syominen ei onnistu

Ruuanlaiton kontrol-
loiminen

Ruokailutilanteiden
muuttuminen

Tarkkojen ruoka-
aikojen noudattami-
nen

Yhteiset ruokailut
painajaismaisia

Ruokailutilanteiden
hankaloituminen

Muiden perheen-
jasenten ruokailu-
tottumusten muut-
tuminen

Syomisen rajoittu-
neisuus

”Syomishairio on vienyt voimia
koko perheelta. Omaa aikaa
on vaikea suoda itselleen.
Jaksaminen toissa on vaikeu-
tunut.”

Syomishairio on vienyt voimia
koko perheelta. Omaa aikaa
vaikea antaa itselleen. Toissa
jaksaminen vaikeaa

Koko perheen voi-
mat vahissa

Sairaslomien lisaan-
tyminen




18 (35)

”Olen omavalintaisesti tyoton.
Ollut koko sairauden ajan. En
voi menna toihin, silla en voi
menna takuuseen itsestani,
etta jaksan. ”

”Jaksaminen on ollut aarira-
joilla ja ajoittain se on ollut
lahella katkeamispistetta.
Oma elama on ollut hyvin ra-
joittunutta ajankayton, jak-
samisen ja ruokailuun liittyvi-
en asioiden osalta.”

”Uuvuin lopulta niin, etta
jouduin sairaslomalle 4 vuo-
den kuluttua 2 vuodeksi, jon-
ka jalkeen tyokyvyttomyys-
elakkeelle.”

”Olin pariin otteeseen pi-
demmalla sairaslomalla. Olen
hyvin paljoin rajoittanut omia
menojani ja tavallaan aina
valppaana tavoitettavissa.”

Tyottomaksi jattaytyminen
koko sairauden ajaksi. Pelko
omasta jaksamisesta toissa.

Jaksaminen aarirajoilla. Oma
elama rajoittunutta ajankay-
ton, jaksamisen ja ruokailujen
suhteen

Uupuminen ajoi sairaslomalle
ja tyokyvyttomyyselakkeelle

Ollut sairaslomalla. Omia me-
noja rajoittanut ja haluaa olla
aina tavoitettavissa

Tyottomyys ja tyo-
kyvyttomyyselake

Jaksaminen aarira-
joilla

Oman elaman rajoit-
tuminen

”Vertaistuki on auttanut sel-
viytymaan. Samoin kuin tiedon
saaminen Syomishairioliiton
sivuilta.”

”Vertaistuki (laheisten): toiset
tietavat sanomattakin millais-
taseon.”

”Avoin ryhma laheisille, sul-
jettu ryhma laheisill, kahvi-
hetkia, luentoja yms. Vertais-
tuki on ollut todella tarkeaal!”

”Itse heti alussa loysin sylin
sivut ja silta vertaistuki sivut
ja aloin kaymaan kuukausit-
tain laheisten ryhmassa. Ilman
tata vertaistukea en olisi ehka
toipunut uupumuksesta.”

” Jaksamista on auttanut us-
ko/toivo paremmas-
ta/parantumisesta.”

Vertaistuki ja tiedon saaminen
Syomishairioliiton sivuilta ovat
auttaneet selviytymaan

Vertaistuessa toinen tietaa
sanomattakin, milliasta sairas-
tuneen laheisena elaminen on

Vertaistuki on ollut tarkeaa

Syomishairioliiton sivut ja ver-
taistuki ovat auttaneet uupu-
muksesta toipumiseen.

Jaksamiseen positiivisesti on
vaikuttanut usko ja toivo pa-
remmasta ja parantumisesta

Vertaistuen tarkeys
vanhempien jaksa-
misessa

Vanhempien jaksa-
miseen positiivisesti
vaikuttavat tekijat

Vanhempien jaksa-
misen tukeminen

Tiedon saannin tar-
keys

Usko ja toivo pa-
remmasta
Oman ajan otto
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”Ita-Suomen sylin vanhempien
vertaistuki. Paivystyspuhelin.
Samanlaiset kokemukset vah-
vistivat omia mielipiteita seka
auttoi niin sanotussa taistelus-
sa sairautta vastaan.”

”Se aika kun lapsi oli osastolla
hoidossa oli itselle ikaan kuin
hengahdystauko.”

Kokemuksien jakaminen ver-
taistukiryhmassa auttoi taiste-
lussa sairautta vastaan

Lapsen ollessa osastolla hoi-
dossa, oli itsella hengahdys-
tauko

Vertaistukiryhma

”Vanhemmat ovat kayneet
muutamassa palaverissa osas-
tohoidon aikana. Mitaan muu-
ta tukea ei ole ollut.”

”|tse en ole saanut apua juu-
rikaan - aikanaan hoitajakin
totesi, etta meidankin kuuluisi
saada jotain.. Paitsi Kokkolas-
sa oli loppuaikoina vanhem-
mille ajoittain ryhma. Se oli
kovin raskasta aja pitka matka
edestakaisin illalla tyon jal-
keen.”

”Itse olen saanut apua talla
hetkella kovan vaatimisen, eri
prosessien lapikaymisella.”

Vanhemmille ei ole ollut muu-
ta tukea, kuin muutama per-
hepalaveri

Vanhemmat ovat saaneet va-
han apua. Ryhmat ovat pitkien
ajomatkojen paassa.

Apua on taytynyt itselleen
vaatia

Vanhempien tuen
vahaisyys

Pitkat ajomatka
Tuen saaminen vai-
keaa

Avun vaatiminen

Vanhempien koke-
mukset tuen riitta-
vyydesta ja saami-
sesta

Vanhempien tuen
lisaantyminen

"Tukea sisaruksille! Tukea
koko perheelle! Kuntouttavat
/virkistavat lomat.
Apua/tukea ruokailu tms. ah-
distaviin tilanteisiin (koti-
kaynnit).”

”Neuvoa/tukea sairauteen
puuttumiseen ja aiheesta kes-
kustelemiseen.”

”Tukea ilman syyllistamista.
Mahdollisuus lyhennettyyn
tyoaikaa tms. pitaisi olla -
vertaa Ruotsissa, jossa van-
hempi saa automaattisesti
sairaslomaa.”

Tuen jarjestaminen koko per-
heelle. Virkistavien tai kun-
touttavien lomien jarjestami-
nen. Hoitajien kotikaynnit
tukena ruokailu ja muihin ah-
distaviin tilanteisiin

Neuvoa, miten keskustella
vaikeista aiheista ja puuttua
sairauteen

Tuen saaminen ilman syyllis-
tamista. Mahdollisuuden jar-
jestaminen lyhennettyyn tyo-
aikaan.

Koko perheen tuen
jarjestaminen

Hoitajien tuki vai-
keisiin tilanteisiin

Tuen saaminen il-
man syyllistamista
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”Tuki, jossa saisi tietoa ja Konkreettisia toimintamalleja, | Toimintamallien

toimintamalleja vanhemmille. | kuinka suhteutua lapsen sai- luominen

Miten suhtautua lapsen sairau- | rauteen

teen jne.”

”Ymmarrysta tata sairautta Ymmarryksen ja tiedon lisaan- | Ymmarryksen ja tie-

kohtaan lisaamalla koulutusta | tyminen terveydenhuoltohen- | don lisaantyminen

seka laakareille, terveyden- kilokunnan keskuudessa

huoltoalalle ym. sairaanhoito- Parempien tukimuo-

henkilokunnalle.” tojen jarjestaminen,
hoitoprossessin vah-
vistaminen

4.5 Aikataulu ja tyonjako

Syomishairioliiton SALT-hanke paattyi joulukuussa 2015. SALT-hanke kesti kokonaisuudessaan
kolme vuotta. SALT-hankkeen viimeisena vuotena teimme syomishairioliitolle opinnaytetyon,
jossa kartoitettiin syomishairiota sairastavien laheisten kokemuksia siita, millaisia vaikutuksia
syomishairiolla on sita sairastavan laheisen jaksamiseen. Opinnaytetyomme tavoite oli valmis-
tua vuoden 2015 loppuun mennessa, kun hankekin paattyi. Opinnaytetyon viimeistelyt ja esi-

tys jaivat kuitenkin vuodelle 2016.

Suunnitelmaseminaarissa olimme 4.5.2015. Tahan mennessa olimme kirjoittaneet alustavan
opinnaytetyon, jossa oli teoriatieto mukana. Suunnitelmaseminaarin jalkeen aloimme tyosta-
maan lomakekyselyita. Lomakehaastattelut toteutettiin syksylla ja lokakuussa aloimme ana-
lysoimaan vastauksia. Tassa vaiheessa vastaajien maara lomakekyselyssa oli meille suuri pet-
tymys. Joulukuussa tyo oli periaatteessa valmis, mutta muokkasimme viela joitakin yksityis-
kohtia. Kavimme yhdessa opinnaytetyohon liittyvissa pajoissa ja viimeistelimme tyota. Julkai-

suseminaariin osallistuimme 16.3.2016.

Teimme tyota mahdollisimman paljon yhdessa ja valilla sovitusti erikseen. Etana puhelinyh-
teydella muokkasimme viela opinnaytetyota, joka toimi myos hyvin. Tapasimme saannollisesti
noin kuukauden valein opinnaytetyon aikana. Tyonjaon ja vastuut pyrimme jakamaan tasa-
puolisesti kummankin opinnaytetyota tekevan valille. Nain isoa tyota tehdessa parityona oli
kuitenkin omat haasteensa, joista mielestamme selvisimme kuitenkin hyvin. Olemme tehneet
yhdessa muitakin ryhmatoita ja yhteistyomme on sujunut aina hyvin, joten parityoskentely oli
meille luontainen valinta. Molemmilla oli omat vahvuutensa opinnaytetyota tehdessa ja
saimmekin toisiltamme hyvin tukea. On helpompi, jos mahdollisia ongelmia on ratkaisemassa

kaksi henkiloa.
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Mainittakoon viela, etta vaikka SALT-hanke on virallisesti loppu, on tasta hankkeesta ollut
suurta apua monelle ja suunnitteilla onkin ollut vastaavanlainen toimintakeskus myos Kuopi-
oon kahden tyontekijan voimin. Mikali ministerio vahvistaa hankkeen avustusehdotuksen, jat-
kuu SALT-hanke kahden tyontekijan voimin Tampereella. Nain syomishairiota sairastavien ja
siita toipuvien naisten ja miesten hyvinvoinnin paraneminen jatkuu niin yksilo-, ryhma-, kuin

vertaistuellakin. (Syomishairioliitto 2015.)

4.6 Tutkimuksen eettisyys

Eettisten kysymysten pohdinta on tarkea osa opinnaytetyoprosessia. Etenkin ihmistieteissa
korostuu eettinen puoli. Opinnaytetyo tulee tehda noudattaen hyvaa tieteellista kaytantoa ja
sosiaali- ja terveysalan ammattieettisia saadoksia noudattaen. (Etene 2006.) Tutkimuksen
tulokset vaikuttavat eettisiin ratkaisuihin ja eettiset kannat vaikuttavat tutkijan ratkaisuihin
tieteellisessa tutkimuksessa. Eettisyyteen liittyy myos tutkimuksen laatuun. (Tuomi & Sara-
jarvi 2009, 125.) Omassa tutkimusprosessissamnne huolehdimme, etta tutkimus oli laaduk-
kaasti suunniteltu ja raportoitu, tutkimusmenetelma oli sopiva ja luotettavuutta ja arviointia
oli pohdittu. Jokainen tutkimusmenetelmaan ja aineistonkeruuseen seka aineiston analyysiin

liittyvat ratkaisu oli perusteltu tutkimuskirjallisuuteen pohjautuen.

Opiskelijan tehtavana on huolehtia siita, etta hanella on tarvittavat luvat opinnaytetyon suo-
rittamiseen, ja etta opinnaytetyoprosessi on lupien mukainen (Laurean opinnaytetyoohje
2011). Tammikuussa 2015 saimme ohjaavalta opettajalta seka tyoelaman ohjaajalta luvan
tehda opinnaytetyon syomishairiota sairastavan laheisten kokemuksista ja jaksamisesta. Lahe-
timme opinnaytetyon alustavan sopimuksen allekirjoitettavaksi tyoelaman edustajalle. Sopi-
muksessa oli sovittu tyon sisallosta ja toteuttamisesta. Tutkimuksen sisallosta ja tarkoitukses-

ta informoitiin tarkasti tutkimukseen osallistujia.

Tutkimuksen uskottavuuteen vaikuttaa tutkijan eettiset ratkaisut. Tutkimukseemme liittyvia
eettisia ratkaisuja pohdittaessa kiinnitimme huomiota siihen, etta hyva tieteellinen kaytanto
toteutui. Hyvaan tieteelliseen kaytantoon kuuluu mm. tarkkuuden ja rehellisyyden noudatta-
minen tutkimustyossa, muiden aikaisempien tutkijoiden tyota tulee kunnioittaa seka salassa-

pitovelvollisuuden noudattaminen. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 132-133.)

Tutkimusaihetta valittaessa on pohdittava, miten mahdollisesti tutkimusten tuloksista on hyo-
tya tutkittaville. On myos otettava huomioon tutkimuksen yhteiskunnallinen merkittavyys
(Hirsjarvi ym. 2010, 26). Lisaksi on huolehdittava, ettei tutkimusaihe tai tutkimuskysymykset
loukkaa ketaan (Leino-Kilpi & Valimaki 2009). Syomishairiota sairastavien laheisten kokemus-
ten mittaaminen ei loukkannut ketaan ja uskoimme siita olevan hyotya tutkittaville. Tutki-

musaihe oli arkaluonteinen ja henkilokohtainen, joten tutkimusaineistoa kerattaessa kiinni-
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timme tahan huomiota. Annoimme saatekirjeessa tutkittaville tarkat tiedot tutkimuksen sisal-
losta ja siihen liittyvasta salassapitovelvollisuudesta. Tutkimuksen tarkoitus oli auttaa syomis-
hairiota sairastavien laheisia luoden tietoa seka jakaen tunnetta siita, etteivat he ole ongel-

man kanssa yksin. Tutkimus palvelee myos terveydenhuoltoalan ammattilaisia.

5  Tulokset

Saimme viisi taytettya lomakehaastattelua, joissa vastaajina olivat aiti tai aiti ja isa yhdessa.
Osa vastanneista vanhemmista olivat yhdessa ja osa eronneet. Perhekoot vaihtelivat kahdesta
neljaan lapseen. Nykyaan suurin osa lapsista asuu jo omillaan. Tutkimukseen vastanneiden

sairastuneet lapset olivat kaikki tyttoja.

5.1 Perheen arkielaman muuttuminen lapsen sairastumisen myota

Kaikki vanhemmat kokivat arkielaman muuttuneen taysin lapsen sairastumisen myota. Erityi-
sesti aidit kokivat kaiken tyoajan ulkopuolisen ajan menevan sairastuneesta lapsesta huoleh-
timiseen. Kaynnit eri hoitotahoilla veivat paljon aikaa. Omaa aikaa vanhemmilla ei juurikaan
ollut. Myos aitien tyossakaynti karsi. Moni aiti oli joutunut jaamaan pois tyoelamasta sairastu-

neen vuoksi, joko omavalintaisesti hoitamaan sairastunutta lastaan tai sairaslomalle.

Lopuksi jouduin kuljettamaan ruokia kylmalaukussa toihin ja takaisin.

Soin tyttareni kanssa niin, etta laitoin annoksen hanelle valmiiksi ja han lam-

mitti sen mikrossa, samaan aikaan kun lammitin oman ruokani toissa.

Tavallisen iloisen perheen arkielaman valtasi ahdistus ja pelko sairastuneesta. Ruokailuun liit-
tyvat tilanteet muuttuivat taysin. Ulkona syominen muuttui mahdottomaksi seka kylailyt ja
juhlapyhat, joihin ruoka liittyi, olivat hankalia. Sairastuneen syontia sai koko ajan tarkkailla
ja huolehtia ylipaatansa siita, etta sairastunut syo. Lisaksi ruokakaapin sisaltoa sai koko ajan
tarkkailla. Sielta katosi suuret maarat ruokaa ahmittavaksi paivittain. Kotona oli niin sanottu

"kyttaysilmapiiri”.

5.2 Lapsen syomishairion vaikutus perhen sisaisiin suhteisiin

Sairastuneen lapsen ja didin valit usein tiivistyivat sairauden myo6ta. Aiti usein omaksui hoita-
jan roolin ja toimi ikaan kuin tiedon valittajana muiden perheenjasenten valilla. Usein myos

valit sisaruksiin olivat viilentyneet. Sisarukset eivat olleet osanneet suhtautua sairauden myo-
ta muuttuneeseen sisarukseen. He olivat pelanneet sairastunutta ja alkaneet ottaa etaisyytta.

Sisarukset olivat myos huolissaan sisarestaan ja potivat pahaa oloa sisarensa puolesta.



23 (35)

Pelottaa mita tapahtuu, jos suuttuu ja sanoo sairastuneelle jotakin.

Aidit kokivat, ettd muut lapsista jattivat asioita kertomatta eivitka uskaltaneet puhua omis-
takaan huolistaan samalla tavalla kuin ennen suojellakseen vanhempaa lisitaakalta. Aidit

pohtivat, etta muut sisarukset kokivat vanhempien panostavan tai huomioivan vain sairastu-
nutta sisarta. Aidin mielestd tdma oli saattanut vaikuttaa sisarusten vileihin sekd my®ds &idin

ja muiden lasten valiseen kanssakaymiseen.

Tyttarien valit perheissa olivat viilentyneet huomattavasti enemman. Toinen tyttarista koki,

etta sisko vertasi itseaan haneen. Myos toinen tytar oireili lievasti jonkun aikaa.

Kuitenkin jossain perheissa valit olivat pysyneet hyvina, kun sisarukset olivat asuneet jo omil-
laan ja alkaneet elaa omaa elamaansa. Perheissa, joissa sisarukset olivat muuttaneet pois
kotoa jo ennen sairauden alkamista, olivat vaikutukset olleet vahaisempia. Talloin myos van-

hempi sisar oli osallistunut sisaruksensa hoitoon ja tukemiseen.

Joissain tapauksissa valit isaan olivat myos hankaloituneet. Sairastunut oli tukeutunut enem-
man aitiinsa. Isa oli saattanut olla sairauden alkuvaiheessa tiiviisti mukana lapsensa hoidossa

ja tukemisessa, mutta sairauden jatkuessa pitkaan vasynyt tilanteeseen.

Vanhempien keskeinen aika oli myos jaanyt valiin. Toisilla vanhemmilla lapsen sairaus ei ollut
kuitenkaan erkaannuttanut, mutta oli vaikuttanut monella tavalla keskinaiseen kanssakaymi-

seen.

Silloinen mieheni ei pystynyt ymmartamaan ja tukemaan meita tarpeeksi ja

niin sanotusti pakeni tilannetta. Lopulta vuosien paasta erosimme.
5.3 Muutokset perheen ruokailussa
Vanhemmat kokivat, etta ruokailutilanteet olivat kaiken kaikkiaan vaikeita ja hyvin hitaita.
Sairastuneella oli omat tarkat ruokailuun liittyvat tavat. Sairastunut suostui syomaan vain
tiettyja ruokalajeja. Sairastumisen myota myos muun perheen ruokailutottumukset muokkau-

tuivat sen mukaan, mita sairastunut suostui syomaan.

Ruokailutilanteet olivat hyvin kaukana normaalista, mukavasta ja nautinnolli-

sesta ruokailusta.

Kaikki joulut ja synttarit ovat taytta tuskaa.
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Ruuanvalmistus seka ruokakaupassa kaynnit olivat usein hyvin kontrolloituja. Esimerkiksi ruu-
anvalmistus piti toteuttaa tietyn kaavan mukaan ja ruuanvalmistuksessa sai kayttaa tiettyja
ruoka-aineita vain tietyn maaran. Ruokakaupassa piti kiinnittaa huomiota mita karryihin lait-
toi. Perheiden ruokailuajat olivat saannollisia sairastuneen takia. Sairastunut oli myos itse
maaritellyt tarkat ruokailuajat jolloin suostui syomaan. Ruokailutilanteet saattoivat venya
myos kohtuuttoman pitkiksi ja valilla sairastunut ei pystynyt syomaan kenenkaan kanssa. Ta-

ma kaikki vaikutti koko perheen ruokailuihin.

5.4  Lapsen syomishairion vaikutus vanhempien jaksamiseen

Jokainen vanhempi kertoi, etta jaksaminen oli ollut aarirajoilla ja se oli vaikuttanut moneen
osa-alueeseen tavallisessa perheen arkielamassa. Lapsen syomishairio vei voimia koko per-

heelta.

Jaksaminen on ollut ajoittain lahella katkeamispistetta.

Moni vanhempi kertoi, etta tyossa kayminen ja toissa jaksaminen oli lapsen sairastumisen
myota vaikeutunut. Suurin osa vanhemmista oli joutunut itse sairaslomalle, lapsen sairauden
akuutissa vaiheessa. Syy sairaslomalle oli ollut oma vasymys, joka oli johtunut siita, etta kaik-
ki aika meni lapsesta huolehtimiseen. Osa vanhemmista pelkasi toihin lahtoa, koska huoli
oman sairaan lapsen parjaamisesta kotona oli niin suuri. Yksi vanhemmista kertoi olleensa
koko sairauden ajan omavalintaisesti tyoton, silla oli halunnut jaada hoitamaan sairasta las-
taan. Yksi vanhemmista kertoi ensin jaaneensa sairaslomalle kahdeksi vuodeksi ja taman jal-
keen tyokyvyttomyyselakkeelle oman jaksamisen takia. Yksi vanhemmista kertoi olleensa pa-
riin otteeseen hyvinkin pitkalla sairaslomalla. Nama kaikki seuraukset johtuivat siita, etta

vanhemmat olivat joutuneet olemaan lapsen hoidossa hyvin intensiivisesti mukana.

En voi menna toihin, koska en voi menna takuuseen itsestani, etta jaksan.

Vanhemmat kertoivat, etta omaa aikaa oli vaikea loytaa tai suoda itselleen. Vanhempien kes-
kinainen aika ja yhteiselama olivat erittain vahaista ja ajankaytto rajoittunutta. Tuntui, etta
vastuunkanto oli paaosin jaanyt aidin harteille. Yksi aideista kertoi, etta perheen isa oli yrit-
taja ja aina toissa tai harrastuksissa. Vanhemmat kokivat oman ajan raskaaksi, koska huoli
lapsesta vaivasi koko ajan. Kuitenkin lapsen ollessa hoidossa esimerkiksi syomishairioklinikalla

oli vanhemmilla helpottunut olo ja omasta ajastakin osasi nauttia.

Olen hyvin paljon rajoittanut omia menoja ja tavallaan aina valppaana tavoi-

tettavissa.
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5.5 Vanhempien selviytymiskeinot arjessa jaksamiseen

Vanhemmat kokivat, etta se aika, kun sairas lapsi oli hoidossa osastolla, oli ollut ikaan kuin
hengahdystauko. Talla jaksolla oli aikaa kerata itselleen voimia. Talloin oli aikaa ottaa itsel-
leen omaa aikaa ja keskittya valilla myos omiin mielenkiinnonkohteisiin ja harrastuksiin. Yksi
aideista kertoi tekevansa kasitoita ja maalaavansa tauluja. Aikaa oli myos keskittya omasta

vasymyksesta palaamiseen.

Positiivisesti jaksamiseen vaikuttivat usko ja toivo paremmasta ja luotto paranemiseen. Kaikki
vanhemmat kokivta, etta vertaistuki oli ollut ensiarvioisen tarkeaa jaksamisen kannalta. Moni

vanhempi koki, etta ilman vertaistukea he eivat ehka olisi toipuneet uupumisesta.

Samanlaiset kokemukset vahvistivat omia mielipiteita, seka auttoivat jaksa-

maan taistelemaan sairautta vastaan.

5.6 Vanhempien kokemuksia tuen riittavyydesta

Sairastuneille lapsille apua oli tarjolla huomattavasti enemman kuin sairastuneen vanhemmil-
le. Osastohoitojaksojen lisaksi sairastuneet olivat saaneet apua avohoidon puolelta mm. psy-
koterapiasta, fysioterapiasta ja ravintoterapiasta. Vanhemmat kokivat kuitenkin, etta apua
oli tarjolla sairastuneelle silti liian vahan ja hoitoon paasya sai aina olla vaatimassa. Hoito
sijaitsi usein vain suurimmilla paikkakunnilla ja saattoi olla jopa monen tunnin ajomatkan

paassa.

Vanhemmat kokivat, ettei heille ole ollut juurikaan apua tarjolla tai avun saamisesta piti tais-
tella. Eras vanhempi oli saanut tyoterveyshuollon kautta kolme psykologin kayntia, eika ollut
kokenut saavansa tarpeeksi apua naista. Jokainen vanhempi oli kuitenkin kaynyt vertaistuki-
ryhmissa ja kokivat naista olleen suurta apua. Vanhempien mielesta vertaistukiryhmista sai
hyvaa tietoa ja omia kokemuksiaan sai jakaa luottamuksellisesti. Heidan mielestaan oli hel-
pottavaa, etta toiset tiesivat sanomattakin, millaista lapsen sairastuminen on. Vanhemmat
kokivat myoskin helpottavana sen tiedon, etteivat olleet ainoita samassa tilanteessa olevia.
Vertaistukiryhmassa vanhempi koki tulleensa ymmarretyksi ja heidan mielesta tama tunne oli
aarimmaisen tarkea. Vanhemmat olivat kertoneet kayttaneensa Syomishairioliiton nettisivuja
tiedon etsimiseen ja vertaistuen etsimiseen keskustelupalstoilta. Eras vanhempi kertoi myos

kayttaneensa paivystyspuhelinta.

Itse olen talla hetkella kovan vaatimisen ja eri prosessien lapikaymisella saa-

massa maksusitoumusta Kelalta terapiaa varten.



26 (35)

Ilman vertaistukiryhmaa en ehka olisi toipunut uupumisesta ja nykyisin en olisi

vetamassa laheisten vertaistukiryhmaa.

5.7 Vanhemmat kokevat tarvitsevansa lisaa tukea

Vanhemmat kokivat, etta tukea tarvittaisiin enemman sisaruksille ja koko perheelle. Sairau-
della oli valtava vaikutus koko perheeseen. Eras vanhempi toivoi, etta tarjottaisiin kuntoutta-
vaa tai virkistavaa lomaa. Apua tarvittaisiin myos ruokailutilanteisiin ja vanhemmat pohtivat,
etta hoitajien kotikaynnit olisivat hyvia. Vanhemmat kaipasivat myos neuvoa, miten sairau-
teen tulisi suhtautua ja puuttua seka miten vaikeista puheenaiheista tulisi keskustella. Van-
hemmat halusivat konkreettisia toimintamalleja siita, miten sairastunutta lasta hoidettaisiin

ja tuettaisiin.

Vanhemmat myoskin toivoivat, etta terveydenhuollon henkilokuntaa koulutettaisiin ymmar-
tamaan paremmin sairautta ja tieto sairaudesta lisaantyisi. Vanhemmat kokivat, etta tervey-
denhuollon toimesta syyllistetaan seka vanhempia etta sairastunutta. Vanhemmat toivoivatkin
terveydenhuollolta enemman tukea ilman syyllistamista. Osa vanhemmista toivoi myos lapsen
hoitavalta laakarilta enemman tukea ja keskusteluaikaa lapsen kanssa. Vanhemmilla pitaisi
olla oikeus lyhennettyyn tyoaikaan ja sairaslomaan. Vanhemmat kadehtivat, etta Ruotsissa
syomishairiota sairastavan lapsen vanhemmat on otettu paremmin huomioon tyoelamassa. He
saavat helpommin sairaslomaa ja lyhennettya tyoaikaa. Vanhemmat kokivat, etta tukea pitai-
si olla tarjolla jo heti sairauden alkuvaiheessa eika vasta silloin kun tilanne on mennyt todella
pahaksi, jolloin sairastunut ei ole enaa kovin vastaanottavainen. Vanhemmat kokivat suurena
voimavarana sen, etta hoitajilla on aikaa ja taitoa kuunnella lasta seka vanhempia. Tasta
syysta vanhemmat toivovatkin hoitajilta enemman aikaa. Osa vanhemmista kokivat olonsa

myos hyvin tietamattomaksi eivatka osanneet kertoa, millaista tukea tarvitsisivat.

6 Pohdinta

Tutkimuksen edetessa huomasimme samoja piirteita laheisen syomishairion vaikuttavuudessa
ja sen kokemisesta perheissa. Kuitenkin tuloksista ilmeni, etta jokainen perhe ja sairastunut

on yksilollinen eika kokemuksia aina voi vertailla keskenaan.

Taman tutkimuksen tulosten mukaan lapsen syomishairio vaikutti perheen sisaisiin suhteisiin
usein samalla tavalla. Lapsen sydomishairid lahensi sairastuneen ja aidin valista suhdetta. Aidit
olivat niita, joiden elamaan perheessa lapsen sairastuminen vaikutti eniten. He usein toimivat
perheissa tiedonvalittajina muille perheenjasenille. Aidit mydskin osallistuivat lastensa hoi-
toon eniten. Lapsen syomishairio usein myos vaikutti heidan tyossa kaymisensa karsimiseen ja

oman vapaa-ajan puuttumiseen muita perheenjasenia selvasti enemman.
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Tutkimustulosten perusteella voidaan myos todeta, etta erityisesti sairastuneen lapsen valit
perheen muihin sisaruksiin ovat muuttuneet. Muut sisarukset eivat osaa suhtautua sairauteen
ja ovat pysytelleet takaa-alalla. Myos aidin ja muiden kuin sairastuneen lapsen valit ovat
muuttuneet. Aidit kokevat, etta sekd he itse, ettd muut sisarukset haluavat olla aiheuttamat-
ta lisataakkaa toisilleen. Vanhemmat kokivat myos syyllisyytta siita, etta muut sisarukset ovat
saattaneet jaada vahemmalle huomiolle. Perheissa, joissa sisarukset olivat jo muuttaneet
pois ennen sairastumista, olivat vaikutukset vahaisempia ja muut sisarukset saattoivat jopa

osallistua sairastuneen hoitoon.

Lapsen syomishairio on vienyt perheen vanhempien jaksamisen aarirajoille. Vanhemmat myos
kokivat, etta omaa vapaa-aikaa on itselleen vaikea suoda, silla huoli sairastuneesta on niin
suuri. Kuitenkin vanhemmat kokivat, etta se aika, jonka lapsi on osastolla hoidossa, vaikuttaa
positiivisesti omaan jaksamiseen. Tallgin vastuu lapsen hoidosta on jollain muulla ja tietaa
itse, etta lapsi on hyvassa hoidossa. Saa itse ikaan kuin pienen hengahdystauon ja mahdolli-

suuden kerata voimia.

Vanhemmat kokivat, etta vaikka apua sairastuneelle on tarjolla jonkin verran, sita toivottai-
siin enemman. Myoskaan avun saantia ei koeta helpoksi prosessiksi. Sita usein on sairastuneel-
le vaadittava ja tama myos vie voimavaroja vanhempien omasta jaksamisesta. Pitkat, joskus
jopa monen tunnin ajomatkat hoidon luo koetaan raskaiksi ja aikaa vieviksi. Vanhemmat toi-

vovat, etta hoitoa olisi tarjolla lahempana eika vaan suurissa keskuksissa.

Vertaistuen vanhemmat kokevat ensiarvoisen tarkeaksi eika muuta apua vanhemmille itsel-
leen ole juurikaan tarjolla. On helpottavaa huomata, ettei ole yksin ongelman kanssa. Ver-
taistukiryhmissa kokee tulevansa ymmarretyksi ja on myos mahdollisuus jakaa omia kokemuk-
sia. Vertaistuki myos lisaa uskoa ja toivoa parantumisesta tai ainakin paremmasta tilanteesta.
Vanhemmat kokivat, etta nailla kaikilla asioilla oli erittain suuri merkitys oman jaksamisen

kannalta. Ilman vertaistukitoimintaa moni vanhemmista ei olisi selvinnyt uupumisesta.

Tutkimustulosten perustella uskottiin, etta myos konkreettinen apu tai hoito, auttaisi suuresti
vanhempien jaksamiseen. Vanhemmat toivovat mahdollisuutta kuntouttavaan tai virkistavaan
lomaan. Sairauden akuuttivaiheessa vanhemmat toivoivat mahdollisuutta sairaslomaan tai
lyhennettyyn tyoaikaan. Terveydenhuollon henkilokunnan tietoisuutta syomishairiosta tulisi
lisata, jotta he osaisivat tukea sairastunutta perhetta ilman syyllistamista. Terveydenhuollon
henkilokunta voisi tarjota sairastuneen lapsen vanhemmille tietoa sairaudesta seka kuinka
hoitaa ja tukea sairastunutta lasta. Konkreettiset toimintamallit vaikeisiin ruokailutilanteisiin
ja tieto siita, kuinka sairastuneen kanssa tulisi keskustella vaikeissa tilanteissa, tulisivat tar-

peeseen. Vanhemmat ehdottivat hoitajien kotikaynteja tai ainakin enemman aikaa koko per-
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heen tukemiseen. Vanhemmat toivovat, etta apua olisi tarjolla jo sairauden alkuvaiheessa,

jottei sairaus paasisi etenemaan pahaksi.

Tutkimus tuotti tietoa laheisten kokemuksista ja etenkin siita, miten laheisen syomishairio
vaikuttaa koko perheeseen. Tutkimuksen avulla saatiin tietoa siita, millaista tukea laheisille
on jo olemassa ja millaisia tukipalveluja he kayttavat. Koko perheen hyvinvointi on otettava
huomioon syomishairioiden hoidossa. Tutkimus lisasi myos tietoa hoitohenkilokunnan keskuu-
dessa siita, millaista hoitoa ja tukea syomishairiota sairastavien laheiset haluavat koko per-
heelle. Jatkotutkimusaiheiksi voisi syventaa tata tutkimusta niin, etta saataisiin vielakin
konkreettisempaa tietoa eri hoitomenetelmista, niiden tarpeesta ja vaikuttavuudesta koko

perheen hyvinvoinnissa.

Tutkimus toi lisatietoa ja taydensi aikaisempien tutkimustulosten tietoa. Parkkalin tutkimuk-
sessa (2011, 16-21) aidit kokivat, etta isan antama tuki sairastuneelle oli puutteellista. Niin
kuin opinnayteyossamme, myos tassa tutkimuksessa valit isaan koettiin usein etaiseksi ja hoi-
tovastuu jai aidille. Aidit kokivat isan kieltdvan koko sairauden ja vahattelevan sita. Tutki-
mustulostemme mukaan kuitenkin isat vasyivat pitkaan jatkuneeseen tilanteeseen sairauden

kanssa.

Parkkalin tutkimuksessa ilmeni muita samankaltaisia tuloksia kuin meidan tutkimuksessamme.
Yhteista oli, etta sairastunut kayttaytyi kontrolloivasti laheisia kohtaan ruokailuihin liittyvissa
asioissa. Laheiset kokivat perheen ilmapiirin samankaltaisena. Ahdistus, suru, vasymys ja toi-
vottomuus hallitsivat perheen ilmapiiria. Toivottomuus ei ollut meidan tutkimustuloksissam-

me paallimmainen tunne. Yanhemmat nakivat myos toivoa tilanteen ja paranemisen suhteen,
joka auttoi heita jaksamaan. Myos pelko sairastuneen puolesta seka oman elaman rajoittumi-

nen olivat asioita, jotka tukivat meidan tutkimustuloksiamme.

Aikaisempien tutkimustulosten mukaan (Parkkali 2011, 22-25) laheiset kokivat hoitosuhteen
toimivaksi, jos laakari ja hoitaja pysahtyivat potilaan tilanteeseen ja ottivat kontaktin poti-
laaseen. Hoitoajan riittamattomyys nahtiin ongelmana. Laheiset kokivat laakarin ja hoitajan
ammattitaidolla olevan suuri merkitys hoitosuhteen onnistumisen kannalta. Tutkimustuloksis-
ta ilmeni, etta laheiset olivat saaneet epaasiallista kohtelua ja syyllistamista hoitohenkilo-
kunnan taholta. Onnistuneeksi hoito koettiin, kun siina otettiin huomioon koko perhe. Tutki-
mustulosten mukaan laheisia ei huomioitu tarpeeksi, joka ilmeni syyttelyna, vanhempien pois-
sulkemisena, hoito-ohjeiden puuttumisena ja perhetapaamisten vahaisyytena. Tulokset olivat
yhtenevaiset tutkimustulostemme kanssa. Tutkimustulostemme mukaan vanhemmat kokivat

juuri tallaisia puutteita hoitohenkilokunnan taholta koko perheen hoidossa.

My0Os Kojaman ja Lautasen tutkimuksessa (2006, 38-52) perheiden arkielama muuttui merkit-
tavasti lapsen sairastumisen myota. Syontitilanteet aiheuttivat ongelmia perheen sisaisissa

suhteissa. Perheissa sisarukset jaivat vahemmalle huomiolle, kun suurin osa vanhempien ajas-
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ta meni sairaasta lapsesta huolehtimiseen. Koko perheen arki pyori sairauden ymparilla. Per-
heen ilmapiiri muuttui herkemmaksi konflikteille. Vanhemmat kokivat voimavarana luottami-
sen tulevaisuuteen seka tiedonhankinnan. Samat tulokset oli havaittavissa myos meidan tut-
kimuksessamme. Kuitenkin tutkimuksessamme ilmeni, etta terveydenhuollon ammattilaisilta

kaivattaisiin enemman tietoa sairaudesta vanhemmille.

7  Luotettavuuden arviointi

Opinnaytetyossamme arvioimme tutkimuksemme vahvuuksia ja heikkouksia seka laatua. Ta-
voitteena on kehittaa tutkimustyota ja valttaa virheita tutkimuksessa. Lisaksi arvioimme tut-
kimuksen luotettavuutta eli sita, miksi tutkimusraportti on luotettava. (Tuomi & Sarajarvi
2009, 160-141.)

Tutkimuksen luotettavuutta voi vahentaa se, etta tutkimusaineisto jai vahaiseksi. Lomake-
haastatteluun vastaajia oli viisi. Suuremmalla aineistolla olisimme saanut kattavampaa tietoa.
Vastaajien vahaisyys saattoi vaikuttaa myos siihen, miten monipuolisesti ilmiota pystyttiin
kuvailemaan. Tutkimuksen teoriaosiossa kaytetty aikaisempi tutkimustieto ja kirjallisuus ovat

kattavaa. Tama lisaa tutkimuksen luotettavuutta.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttavat tutkijan ennakkokasitykset tutkittavasta
asiasta. Tiedon on oltava objektiivista. Tutkijalla on oltava kyky abstraktiin ajatteluun ja asi-
oita on pyrittava tarkastelemaan eri nakokulmista. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 134-137.) Tutki-
muksen luotettavuuteen voi vaikuttaa se, etta tutkijalla oli asiasta ennakko-oletuksia perhe-
piirissa sairastetun syomishairion vuoksi. Tavoitteena oli kuitenkin lahtea keraamaan teoria-
tietoa tutkimuksemme tueksi ilman ennakkokasityksia asiasta ja pyrimme siihen, etteivat sub-
jektiiviset tietomme ohjaa tutkimuksen teoriatiedon keraamista, aineiston keruuta eika ai-

neiston analyysia.

Tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida mittaamisen ja aineistonkeruun kannalta seka
myos tulosten luotettavuutena. Tutkimuksen mittari tulee suunnitella tarkkaan, silla tutki-
muksen tulokset ovat juuri niin luotettavia kuin siina kaytetyt mittarit. (Paunonen & Vehvilai-
nen-Julkunen 2006, 206-209.) Taman vuoksi suunnittelimme kyselylomakkeen tarkasti niin,
etta kaikki kysymykset olivat selkeita ja helposti ymmarrettavia. On tarkeaa, etta kukin vas-
taaja ymmartaa kysymyksen samalla tavalla ja valtyttaisiin vaarinymmarryksilta, jotka vahen-

tavat tutkimuksen luotettavuutta.

Tutkimusmenetelmien luotettavuutta kasitellaan tutkimuksen validiteetti kasitteella. Talloin
luotettavuutta tarkasteltaessa on tarkeaa se, mittaako mittari todella sita mita sen tulisi mi-
tata. Arvioitaessa laadullisen tutkimuksen validiteettia on kiinnitettava huomiota aineiston

laatuun. Se, millaista aineistoa tutkija on saanut, on riippuvainen siita, miten hyvin tutkija on
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saavuttanut tutkittavan ilmion. Puutteet aineistonkeruussa vaikuttavat tutkimuksen validi-
teettiin. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 134-137.) Aineiston laadullisuutta lisasi se seikka, etta kai-
killa tutkittavilla oli pitkaaikainen omakohtainen kokemus syomishairiosta ja sen vaikuttavuu-
desta perhepiirissa seka vertaistukiryhmasta. Heilla oli paljon tietoa annettavana. He olivat
kasitelleet omia kokemuksiaan ja tunteitaan jo pitkaan. Vaikka vastaajien maara jai pieneksi,
oli vastauksiin selkeasti panostettu ja ne olivat laadukkaita. Tama lisaa tutkimuksemme luo-

tettavuutta.

Tutkimuksen reliabiliteetilla tarkoitetaan saatujen tulosten pysyvyytta. Jos tutkimus toiste-
taan, saadaan samat tulokset. (Kananen 2010, 69.) Tutkimuksen reliabiliteettiin vaikuttavat
tutkijan taidot, tutkijan arvostukset seka tutkijan kyky ajatteluun ja oivalluksiin. Luokkien
muodostamisen on perustuttava aineistoon seka tutkijan tulee kirjata tarkasti luokittelu ja
sen perusteet. Tutkimusraportissa on esitettava riittavasti alkuperaishavaintoja, jotta lukijal-
la on mahdollisuus arvioida luotettavuutta. (Paunonen & Vehvilainen-Julkunen 2006.)
Luotettavuutta lisaa se, etta kaikki tutkijan tutkimusprosessissa tekemat ratkaisut ja valinnat
perustellaan. Pidimme tutkimusprosessin ajan kirjaa kaikesta toiminnasta, joka liittyy opin-
naytetyohon, jotta jalkeenpain asioiden mieleen palauttaminen on helpompaa. (Kananen
2010, 69.) Myos kaikki opinnaytetyohomme toteutukseen liittyvat valinnat on perusteltu ja

valittu huolella seka valinnassa kaytetty apuna tutkimuskirjallisuutta.
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LAUREA

AMMATTIKORKEAKOULY

Yhdessa enemman

Hei vertaistukiryhman vanhempi!

Olemme kolmannen vuoden sairaanhoitajaopiskelijoita Laurea-ammattikorkeakoulusta.
Teemme opinnaytetyota, jossa tutkimme syomishairiota sairastavan laheisten kokemuksia
omasta jaksamisesta ja siihen vaikuttavista tekijoista. Opinnaytetyo toteutetaan toimeksian-
tona Syomishairioliiton SALT-hankkeelle, joka yllapitaa syomishairiota sairastavien ja heidan
laheisien neuvonta- ja toimintakeskusta Tampereella. Opinnaytetyomme toimeksiantajana
toimii SALT-hankkeen toiminnanohjaaja Ritva Narakka. Opinnaytetyon tarkoitus on kartoittaa
syomishairiota sairastavan laheisten kokemuksia siita, millaisia vaikutuksia syomishairiolla on
sita sairastavan laheisen jaksamiseen. Tutkimme, millaisia muutoksia syomishairio on tuonut
laheisten valisiin suhteisiin ja mitka tekijat vaikuttavat positiivisesti laheisten jaksamiseen.
Opinnaytetyossamme tutkimme lisaksi vertaistukipalveluiden vaikutusta laheisten jaksami-
seen. Kysely toteutetaan 4-6-9.15 Syomishairioliiton Vvokkis koulutustapahtumassa (Syomis-
hairioliiton valtakunnallinen vertaistukiohjaajien koulutus), johon osallistuu vertaistukitoimi-
joita, (laheisia tai itse sairastaneita) Syomishairioliiton jasenyhdistyksista ympari Suomen.
Olemme rajanneet laheiset -kasitteen koskemaan vanhempia. Toivomme, etta saisimme va-
paaehtoisia vanhempia vastaamaan kyselyyn. Keraamme aineiston talla lomakehaastattelulla.
Vastaukset kasitellaan nimettomasti. Olemme kiitollisia, jos vastaisit kyselyyn koulutusviikon-
lopun aikana ja palauttaisit lomakkeen Ritva Narakalle.

Tarvittaessa vastaamme kysymyksiinne sahkopostitse.

Tiia Saksa Tiia.Saksa@student.laurea.fi
Helena Jarvinen Helena.Jarvinen@student.laurea.fi

1. Keta perheeseenne kuuluu?

2. Miten perheenne arkielama muuttui lapsenne sairastumisen myota?
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3. Milla tavoin lapsenne syomishairio on vaikuttanut perheen sisaisiin suhteisiin?

4. Mita muutoksia syomishairio on tuonut perheenne ruokailuun?

5. Miten syomishairio on vaikuttanut teidan vanhempien jaksamiseen? (Mitka asiat ovat
vaikuttaneet positiivisesti omaan jaksamiseesi? Milla tavoin lapsen syomishairio on ra-
joittanut omaa elamaasi?)

6. Miten syomishairio on vaikuttanut perheen muihin lapsiin?
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7. Millaista apua lapsenne/itse olette saaneet? Koetteko avun olleen riittavaa?

8. Mita syomishairioliiton tai sen jasenyhdistyksen tarjoamia vertaistukipalveluita olette
kayttaneet? Millaisia voimavaroja koette naiden palveluiden antaneen teille?

9. Millaista tukea olette kokeneet tarvitsevanne lisaa?

Kiitos vastauksistanne!



