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Syomishairiot ovat kokonaisvaltaisesti sairastuneen toimintakykyyn vaikuttavia sairauk-
sia, jotka alkavat usein nuoruudessa, mutta niihin voi sairastua myos aikuisialla. Sairas-
tamis- ja toipumisaika on usein pitka, ja vaatii usein eri vaiheissa erilaisia hoitomuotoja.
Perheen osallistaminen aikuisialla sairastavien hoitoon ei ole yksiselitteistd, mutta tiede-
taan, ettd perhe tai laheiset voivat auttaa hoidon toteutuksessa ja edistdvan toipumista.

Opinndytetyon tarkoituksena oli kuvata, millaisia kokemuksia syémishairidon sairastu-
neella ja perheenjédsenelld on perheen osallisuudesta aikuisen syomishdirioon sairastu-
neen psykiatrisessa hoidossa. Opinndytetyon tavoitteena oli tuottaa tietoa, jonka pohjalta
perheen osallisuutta aikuisen syémishairioon sairastuneen psykiatrisessa hoidossa voi-
daan kehittad. Opinndytetyossa kaytettiin laadullista tutkimusmenetelmad. Aineisto ke-
rattiin haastattelemalla neljaa aikuista sairastunutta ja kahta perheenjasenté. Aineisto ana-
lysoitiin aineistoléhtoisesti sisallonanalyysilla.

Tulosten perusteella aikuisella sairastuneella ja perheenjasenellda on perheen osallisuu-
desta kokemuksia, jotka liittyvat perheen osallistumiseen, perheen osallistumisen haas-
teisiin, perheen ohjaamiseen, perheen jaksamisen tukemiseen ja perheen tukeen sairastu-
neelle. Tuloksista ilmeni, ettd perhe voi tukea aikuista syémishéirioon sairastunutta mo-
nin eri tavoin hoidon aikana, mill& voi olla suuri merkitys sairastuneen toipumisen kan-
nalta. Perheen osallisuus voi tukea eri tavoin myds perheenjasenen jaksamista.

Tydssa tuotettu tieto lisdd ymmarrysta perheen osallisuuden merkityksesta syomishéiri-
Oiden psykiatrisessa hoidossa ja tuo esiin kehittdmiskohtia niin perheenjasenen kuin sai-
rastuneen nakokulmasta. Opinnaytetydssa tuotetun tiedon avulla voidaan kehittaa per-
heen osallisuutta aikuisen syomishairioon sairastuneen psykiatrisessa avo- ja osastohoi-
dossa. Jatkotutkimusaiheena voisi olla yhtendisen perheinterventiomallin kehittdminen,
testaaminen ja vaikuttavuuden arviointi, jossa vaikuttavuutta mitattaisiin seké perheenja-
senen etté sairastuneen nakokulmasta.
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ABSTRACT
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In eating disorders (ED) it is known that close relatives and friends can help in the imple-
mentation of the treatment and promote recovery.

The purpose was to describe experiences of family involvement in psychiatric treatment
of an adult ED sufferer from view of a sufferer or who has suffered from ED and a family
member. The aim was to produce information that is useful in developing family involve-
ment in treatment of an adult ED patient.

The study was qualitative in nature and the data were collected by interviewing four adults
that suffer or have suffered from ED and two family members. The data were analyzed
using content analysis.

According to the results, an adult suffering from ED and family member have experiences
of family involvement that are related to family participation, challenges of family par-
ticipation, family guidance, supporting the family’s well-being and family supporting the
sufferer.

The results show that the family can support an adult suffering from ED in many ways
during treatment, which can have a significant matter in recovery. Family involvement
can also support well-being of a family member. As a further research, a study could be
executed about the development of a coherent family intervention model, testing and
evaluation.

Key words: eating disorders, adult, family, involvement, psychiatric treatment
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1 JOHDANTO

Syomishairiot ovat vakavia ja tyypillisesti pitkékestoisia sairauksia. Arviolta puolet vai-
keimmin sairastaneista toipuu, silti osalla oireilu jatkuu ajoittaisena tai sairaus muuttuu
pitk&aikaiseksi. Keskeisimpiin syomishairioihin, laihuushairiodn ja ahmimishairioon,
sairastutaan yleensd 10-25 vuoden idsséd. (Keski-Rahkonen, Charpentier & Viljanen
2010, 30, 102.) Micali ym. (2017) mukaan nykyaan merkittdva méara kuitenkin sairastuu

tai sairastaa syomishairiota vield keski-iassakin (Micali ym. 2017, 1).

Treasure ym. (2007) ovat havainneet aikuisen sairastavan laheisten jaévan usein vaille
tietoa ja tukea, jollaista he tarvitsisivat sairastavan laheisend. Tuen ja tiedon puute voi
johtaa kérsimyksen lisdéantymiseen, mika ruokkii kodin kielteista ilmapiirié ja pitaa osal-
taan yll& sairastuneen syomishairiooireilua. (Treasure ym. 2007, 25.) Linville, Brown,
Sturm ja McDougal (2012, 226) ovat taas osaltaan osoittaneet, etté tukijarjestelmat, kuten
perhe, ystavat sekéa terveydenhuollon ammattilaiset, vaikuttavat merkittavasti syomishai-
riosta toipumiseen. Hoitosuosituksissa laheisten osallisuus syomishdiriota sairastavan
hoidon toteutuksessa nahd&ankin nykypaivana tarkeand (NICE guideline 2017; Syomis-
hairiot: Kaypa hoito -suositus 2014). Syomishéirioon tyypillisesti liittyva kontrolloinnin
tarve tai sairaudentunnon puuttuminen voi aiheuttaa sen, ettd syomishairidté sairastava
vastustaa laheisten sekaantumista oireisiinsa (Keski-Rahkonen ym. 2010, 41, 61), mika

asettaakin haasteita l&heisten ja perheen hoitoon osallistumiselle.

Opinnaytetyon tekijat saivat Pirkanmaan sairaanhoitopiiriltd toimeksiannon kehittaa ai-
kuisten syomishairiota sairastavien psykiatrista osastohoitoa. Nakoékulma tyohon muo-
dostui Syomishairidliitto-SYLI ry:n tyontekijan esittdmien ajatusten pohjalta. Tekijat ha-
vaitsivat aiheen tarkeyden tutustuessaan aiempaan aihepiiria kasittelevaan tutkimustie-
toon. Tekijat havaitsivat tutkimisen olevan tarkedd myos sen vuoksi, ettd perheen osalli-
suudesta aikuisen syémishéiriota sairastavan hoidossa on vahaisesti aiempaa tutkimustie-

toa.

Psykiatrinen osastohoito on usein lyhytaikaista, jolloin suuri ty6 toipumisen eteen teh-
daan kotiolosuhteissa ja sairastavien arjessa. Laheiset jdavat usein vaille tarvitsemaansa

tietoa ja tukea, ja juuri tdimén vuoksi sairastunutkin voi jaada vaille laheisten tukea. Opin-
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naytetyontekijat pohtivat edelld kuvattujen tekijoiden pohjalta, miten perheen tukea sai-
rastuneelle hyodynnetddn aikuisen syomishairioon sairastuneen toipumisen tukena ja

milla tavoin perhetté osallistetaan hoitoon.

Opinnaytetyon tehtaviksi muodostui seké syomishairiodn sairastuneen ettd perheenjase-
nen kokemuksien selvittdminen perheen osallisuudesta aikuisen syémishairidon sairastu-
neen psykiatrisessa hoidossa. Opinndytetyon tavoitteena oli tuottaa tietoa, jota voidaan
hyodyntéé perheen osallisuuden kehittdmisessa aikuisen syomishéiriétéd sairastavan psy-
Kiatrisessa hoidossa. Opinnadytetydssé kaytetadn termié perhe ja perheenjésen puhuttaessa

aikuisen syémishairiéon sairastuneen hoidossa osallisina olleista l&heisista.



2 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata, millaisia kokemuksia syomishairioon sairastu-
neella ja perheenjésenelld on perheen osallisuudesta aikuisen syomishairiéon sairastu-

neen psykiatrisessa hoidossa.

Opinnaytetyon tehtdvina on selvittaa:

o Millaisia kokemuksia aikuisella sydmish&irioon sairastuneella on perheen osalli-
suudesta psykiatrisessa hoidossa?

e Millaisia kokemuksia aikuisen syomishairiéon sairastuneen perheenjasenella on

perheen osallisuudesta psykiatrisessa hoidossa?

Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa tietoa, jonka pohjalta perheen osallisuutta aikuisen

syomishairioon sairastuneen psykiatrisessa hoidossa voidaan kehittaa.



3 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Ennen jokaista tutkimusta tehdédén kirjallisuushaku ja -katsaus, joiden avulla voidaan hah-
mottaa jonkin aihealueen osalta, kuinka paljon tutkimustietoa on jo olemassa ja millaista
se paasaantoisesti on sisélloltaan ja menetelmallisesti. Tamén avulla voidaan oma tutki-
mus sijoittaa aiemman tutkimuksen kenttdan. (Davies 2007, 38; Johansson, Axelin, Stolt
& Aari 2007, 3; Stolt, Axelin & Suhonen 2016, 7.)

Tutkimuksen tekeminen kaynnistyi tiedonhaulla paétetysta aihepiirista. Alustava kirjalli-
suushaku tehtiin marras — joulukuussa 2016 sekd kansallisesta ettd kansainvélisista tieto-
kannoista, joita olivat Medic-, Cinahl-, Cochrane- sekéd Journals@Ovid. Hakusanoina oli-
vat laihuushairio, anorexia nervosa, ahmimishairié, bulimia nervosa ja bulimia seka
perhe*, family therapy, family counseling ja family support seka adults tai aikui*. Julkai-
suvuosi tuli olla 2006-2016. Kirjallisuushaun perusteella 10ytyi neljd tutkimusta, jotka
olivat saatavina kokotekstina seka tayttivat muut haun silloiset kriteerit kuten sen, etta
artikkeli koski aikuisten hoitoa. Mydhemmin tydn edetessa tiedonhakua jatkettiin kasit-
teiden tultua tutummiksi. Teoriaosuus sai lopullisen muotonsa vasta haastattelujen val-
mistuttua. Tiedonhaku toistettiin ennen tyon valmistumista tuoreiden tutkimusten havait-
semiseksi. Tassa opinndytetydssa kdytetty keskeinen tutkimustieto, joka koskee perheen
osallisuutta aikuisten syomishéiriotéd sairastavien hoidossa, 10ytyy taulukoituna tyén lo-

pusta (liite 1).

3.1 SyOmishairiot

Sy6mishéiriot luetaan mielenterveyden hairidiksi. Poikkeavan syomiskayttaytymisen li-
séksi sairaus vaikuttaa kokonaisvaltaisesti yksilon psyykkiseen, fyysiseen ja sosiaaliseen
toimintakykyyn. Tavallisimmin sydmishairiot ilmenevat nuoruudessa ja erityisesti nuo-
rilla aikuisilla naisilla. Esimerkiksi Suomessa arviolta 7% naisista sairastaa syomishai-
riotd ennen 30. ik&vuottaan. Miehillda syomishairididen esiintyminen on tiettdvasti naisia
vahéisempad, ja sitd on pidetty jopa kymmenen kertaa harvinaisempana naisiin nahden.
Syomishairiot ovat todennakdisesti paljon yleisempid kuin mit4 luvut kertovat. (Keski-
Rahkonen ym. 2010, 29-30; Suokas & Rissanen 2014, 396; Syomishairiot: Kéypé hoito -

suositus 2014.) Syémishairidoireilu lapsuudessa tai nuoruudessa ennustaa vastaavanlaista
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oireilua my6s nuorena aikuisena. My6s nuoruuden masennusoireilla on havaittu yhteys

aarimmaiseen alipainoon. (Herpertz-Dahlmann ym. 2015, 682-683.)

Syomishairididen tausta on monitahoinen eiké sairastumisen syita edelleenkaan tunneta
tarkkaan, vaikka altistavia tekijoitd tunnetaan. Niitd voivat olla biologiset, psykologiset
seké kulttuurisidonnaiset tekijat. (Syomishéairiot: Kaypé hoito -suositus 2014.) Pitk&an
vallinnut uskomus, ettd vanhemmat tai huonosti toimiva, sairaalloinen perhe aiheuttavat
syomishéirion, on véistymassa uuden neurobiologisen selitysmallin myéta (Silber, Lys-
ter-Mensh & DuVal 2011, 332). Neurobiologiset tekijat, kuten hairiét serotoniini- ja do-
pamiiniaineenvaihdunnassa, kasvattavat riskia syomishéirion kehittymiselle. Neurobio-
logiset tekijat saattavat olla myds laajemmin yhteydessa joustamattomiin persoonallisuu-
den piirteisiin tai puutteelliseen neurokognitiivisen tiedonkasittelyyn, mitkd myos altista-
vat syomishairioon sairastumiselle. (Culbert, Racine & Klump 2015, 1157.) Yksilollisilla,
toistaiseksi tuntemattomilla ympéristotekijoilla saattaa myos olla ratkaiseva osuus syo-
mishairion puhkeamiseen esimerkiksi erilaisten elaméntapahtumien yhteydessa (Keski-
Rahkonen ym. 2010, 48). Usein syomishairio saa kuitenkin alkunsa energiansaannin pie-
nentyessa ja elimiston nélkiintyessa, miké aiheuttaa seka fyysisia ettd psyykkisia oireita,
jotka aloittavat ja jatkavat sairautta yllapitavaa kierrettd (Syomishéiriot: Kaypa hoito -
suositus 2014).

Syomishairioihin lukeutuu kaksi keskeisté kliinista hairiota, jotka ovat laihuushéirio (ano-
rexia nervosa) ja ahmimishairio (bulimia nervosa). Yleisimpié ovat kuitenkin epatyypil-
liset sydmishairiot, joissa on piirteitd eri syomishairiotyypeistd, mutta joissa diagnostiset
Kriteerit eivat tayty. Syémishairié voi muuttaa muotoaan tyypista toiseen sairastamisen
aikana, ja syomishairion tyypin muuttuminen on myoés todennakdista. Samanaikaissai-
raudet ovat tavallisia syomishairioita sairastavilla. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 28-29;
Lonngvist 2014, 75; Syémishéairiot: Kéypa hoito -suositus 2014.)

3.1.1 Laihuushairi6 (anorexia nervosa)

Laihuushairiossa keskeinen piirre on tarkoituksenmukaisesti aiheutettu ja yllapidetty nél-
kiintymistila, jonka rinnalla hallitsevina piirtein& ovat lihavuudenpelko ja ruumiinkuvan

vadristyminen. Keskeisina oireina ovat &drimmaisen kapeutuneet ja niukat ruokailutavat
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ja pakonomainen liikunta. Diagnostiset kriteerit kokonaisuudessaan on esitelty taulu-
kossa (taulukko 1). Kliinisen kuvan perusteella tyypillinen laihuushéirié on helppo tun-
nistaa, joskin painon laskun syiden selvittdminen voi olla haastavaa sairastuneen salatessa
rituaalinsa ja vastustaessa hoitoon hakeutumista. (Suokas & Rissanen 2014, 396-
397.) Laihuushairiéssé oireilu on usein joko rajoittamiseen perustuvaa tai ahmimis- ja
tyhjentaytymistyyppista (Abraham 2008, 31). Mikaéli kaikki laihuush&irion diagnostiset
Kriteerit eivat tayty tai avainoireet ovat lievid, on kyseessa epéatyypillinen laihuushairio

(Syomishéiriot: Kaypa hoito -suositus 2014).

TAULUKKO 1. Laihuushairion diagnostiset kriteerit ICD-10-tautiluokituksen mukaan

A | Potilaan paino on véhintaan 15 % alle pituuden mukaisen keskipainon tai BMI (paino
kiloina jaettuna pituuden neli6illd; kéytetddn vasta 16-18 ik&vuodesta lahtien) on kor-
keintaan 17,5 kg/m2. Esimurrosikaisten potilaiden paino saattaa kasvun aikana jaada
pituuden mukaisesta keskipainosta ilman varsinaista painolaskua. Vanhemmilla poti-
lailla tulee tapahtua painon laskua.

B | Painon lasku on aiheutettu itse valttdmalla lihottavia” ruokia. Lisdksi saattaa esiintyé
liiallista liikuntaa, itse aiheutettua oksentelua seka ulostuslaékkeiden, nestettd poistavien
tai ruokahalua hillitsevien ladkkeiden kayttoa.

C | Potilas on mielestéén liian lihava ja pelkaa lihomista. Kyseessa on ruumiinkuvan vaa-
ristyma. Potilas asettaa itselleen alhaisen painotavoitteen.

D | Todetaan laaja-alainen hypotalamus-aivoliséke-sukupuolirauhasakselin endokriininen
héirio, joka ilmenee naisilla kuukautisten puuttumisena ja miehilla seksuaalisen mielen-
kiinnon ja potenssin heikkenemisend. Jos hairio alkaa ennen murrosikad, kasvu ja mur-
rosian fyysiset muutokset viivastyvat tai pysahtyvat. Potilaan toipuessa murrosian kehi-
tys jatkuu usein normaalisti, mutta tavallista myohempdan. Lisdksi kasvuhormonin ja
kortisolin pitoisuudet saattavat olla suurentuneet, kilpirauhashormonin aineenvaihdunta
elimistdssé saattaa olla muuttunut ja insuliinieritys voi olla poikkeavaa.

E | Ahmimishdirion kriteerit A ja B eivit tayty.
(Kaypa hoito —suositus 2014; Suokas & Rissanen 2014, 397 mukaillen.)

Suomalaisen kaksostutkimuksen mukaan 2,2% naisista oli sairastanut laihuushairién en-
nen 30 vuoden ikad, ja nuorten suomalaismiesten laihuushairion esiintyvyydeksi on arvi-
oitu 0,24%. Laihuushairiota sairastavia miehid on vdhemman, sairastumisik& on usein
korkeampi ja taudinkuva saattaa poiketa tavanomaisesta. Tavanomaisesta poikkeavaa
taudinkuvaa saattaa ilmentéa pyrkimys kasvattaa lihasmassaa rasvan véahentamisen ohella
alhaisemman painon tavoittelun sijaan. Laihuushairiota sairastavilla miehilla esiintyy
yleisesti samanaikaissairauksia kuten mielialahdiriotd, alkoholiriippuvuutta, péihteiden
vaarinkayttoa ja skitsofreniaa tai muita psykoottisia hairioitad. (Abraham 2008, 96; Strie-
gel-Moore, Garvin, Dohm & Rosenheck 1999, 401-402; Syémishéiriot: Kaypa hoito -
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suositus 2014.) Yleisestikin laihuushairiota sairastavalla on usein myds muita mielenter-
veyden hairigitd, joita tyypillisimmin ovat ahdistuneisuushairiot ja vakava masennus.
Laihuushéiriota sairastavan persoonallisuushairigista saatu tutkimustieto on ristiriitaista.
(Suokas & Rissanen 2014, 401.)

Laihuushéiriosta toipumista on vaikea ennustaa, mutta laihuush&irioon sairastumista
edeltdneen masennusoireilun on havaittu olevan yhteydessa heikkoon paranemisennus-
teeseen véestotasolla (Keski-Rahkonen ym. 2014, 117). Tehtyjen pitkien seurantatutki-
musten mukaan laihuushéiriota sairastavista vain noin puolet on toipunut taysin hoidon
jalkeen. Vastaavasti 30%:lla oireilu jatkuu ja lopuilla 20%:lla sairaus on kroonistunut.
Valtaosa tutkimuksista on tehty kuitenkin kaikkein sairaimpien parissa, ja vaestétasolla
ennuste on parempi paranemisennusteen ollessa 70%. (Suokas & Rissanen 2014, 400-
401.)

Laihuushairiossé kuolleisuus on korkea (Signorini ym. 2007, 122); laihuushairio johtaa
psykiatristen sairauksien osalta korkeinta kuolleisuutta ja on ennusteeltaan vakavimpia
mielenterveyden hairiditd. Sairastamisaika on usein pitkd, ja se on keskimaarin kuusi
vuotta. Laihuushairigsta paraneminen etenee vaiheittain ja monesti epéatyypillisen syo-
mishdirion kautta. Moni kdy laihuushairiosta toipuessaan lapi ahmimisjakson. Lai-
huushairiossa tulee pitaa ylla toivoa, silla paraneminen on mahdollista jopa 12 vuoden
sairastamisen jalkeen. (Suokas & Rissanen 2014, 399-400, 404.)

3.1.2  Ahmimishairié (bulimia nervosa)

Ahmimishairiossé keskeinen piirre on lihavuuden ja lihomisen pelko. Keskeisina oireina
ovat toistuvat ahmintakohtaukset ja pyrkimys estdd painonnousu erilaisin kompensaa-
tiokeinoin, joita ovat oksentelu, ulostus- ja nesteenpoistoladkkeiden kayttd, paasto ja koh-
tuuton liikunta. Diagnostiset kriteerit kokonaisuudessaan on esitelty taulukossa (taulukko
2, seuraava sivu). (Abraham 2008, 131, 136; Suokas & Rissanen 2014, 406-407.) Epé-
tyypillinen ahmimishairio on kyseessa silloin, kun oireet muistuttavat ahmimishairién oi-
reita, mutta oirekokonaisuus ei pidé sisallaan kaikkia diagnostisia kriteereitd. (Syomis-

héiriot: Kdypa hoito -suositus 2014).
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TAULUKKO 2. Ahmimishéirion diagnostiset kriteerit ICD-10-tautiluokituksen mu-
kaan

A | Potilaalla on toistuvia ylensyomisjaksoja (vahintaan kahdesti viikossa ainakin 3 kuukau-
den ajan), jolloin han nauttii suuria ruokamaéria lyhyessa ajassa.

B | Ajattelua hallitsevat sydminen ja voimakas halu tai pakonomainen tarve sy6da.

C | Potilas pyrkii estiméén ruoan “lihottavat” vaikutukset itse aiheutetun oksentelun, ajoit-
taisen syomattomyyden, ruokahalua hillitsevien ladkkeiden, ulostuslagkkeiden, kilpirau-
haslaékkeiden tai nesteenpoistoladkkeiden vaarinkayton avulla.

D | Potilaalla on késitys, ettd han on liian lihava, ja hanella on lihomisen pelko, miké johtaa
usein alipainoisuuteen. Psykopatologian muodostaa sairaalloinen lihavuuden pelko.

(Kéypa hoito —suositus 2014; Suokas & Rissanen 2014, 407.)

Ahmimishéirion yhteydessa potilaalla esiintyy yleenséd masennusta, ahdistuneisuutta tai
persoonallisuushairiditd, jotka voivat olla vakavia. Pdihteiden vaarinkayttoa ja impulssi-

kontrollin hallinnan ongelmia voi myos esiintya. (Herpertz ym. 2011, 681-682.)

Suomalaisen kaksostutkimuksen mukaan naisista 2,3% oli sairastanut ahmimishéiriota
aikuisikdan mennessd, mutta miesten osalta ei ole olemassa varmaa arviota esiintyvyy-
destd (Syomishairiot: Kéypa hoito -suositus 2014). Ahmimishairiota esiintyy kuitenkin
myds miehilld. Ahmimishdirion elaménaikainen yleisyys on noin 1-3% luokkaa, mutta
ahmimishairiotyyppisen oireilun arvellaan olevan yleisempaa, jopa 6-8% luokkaa. (Ab-
raham 2008, 129.)

Ahmimishairio ilmenee usein jaksottaisena ja aaltoilevana. Pitkan aikavalin ennuste on
seurantatutkimusten perusteella huono, silla vain noin puolet toipuu kokonaan. Noin 20
%:lla sairaus jatkuu seké noin 30%:lla oireilua esiintyy jaksottaisena, mutta oireilu ei vai-
kuta elaménlaatuun. Ennustetta huonontavat sairauden pitkéd kesto, muu psykiatrinen oi-
reilu ja pieni BMI. (Abraham 2008, 162; Syomishéiriot: Kéypa hoito -suositus 2014.)
Ahmimishéiriota seké sen epatyypillistd muotoa sairastavien osalta tehdyn 20-vuotisen
seurantatutkimuksen lopussa sairastaneista noin 75%:lla oireet olivat lievittyneet. Mai-
nittakoon kuitenkin 4,5% tutkimukseen osallistuneista ilmoittaneen seurannan pééattyessa
edelleen karsivansa kliinisesti merkittdvastd syomishairidoireilusta, mika kuvastaa sai-
rauden hellittdmatonté luonnetta. Tutkimus osoittaa, ettd l&hes yhdella kahdestakymme-
nesta keski-ikaisesta naisesta on kliinisesti merkittdva syomishairio, joka on saanut al-
kunsa jo nuoruudessa tai varhaisessa aikuisidssé. (Keel, Gravener, Joiner & Haedt 2010,
495-496.)
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3.2 SyOmishairididen hoidon paaperiaatteet

Varhaisessa vaiheessa aloitettu, osaava ja aktiivinen hoito seké ravitsemustilan korjaami-
nen voivat liittyd parempaan ennusteeseen toipumisesta (Signorini ym. 2007, 121-122;
Syomishairiot: Kéypa hoito -suositus 2014). Sydomishéirididen hoidon tavoitteena on, etté
sairastava voi vapautua syomishairidoireilustaan ja elad laadukasta elamaa. Hoidossa py-
ritdédn muun muassa siihen, ettd syomishairiotd sairastavan syomiskayttaytyminen séan-
nollistyy, ravitsemustila korjaantuu, ankarat laihdutusyritykset loppuvat ja sairastava saa-
vuttaa jalleen normaalipainonsa. Psyykkisten oireiden lievittdminen ja hoitaminen ovat
olennaisia tekijoita hoidossa. Sairastavan on tarke&é oppia selviytyméaéan ja kasitteleméaén
elamén vaikeuksia muulla tavoin kuin syomista kontrolloimalla. (Abraham 2008, 80-81;

Syomishairiot: Kaypé hoito -suositus 2014.)

Syomishairididen hoitoa ohjaa suositukset eri puolilla maailmaa. Amerikassa American
Psychiatric Association (APA) on julkaissut vuonna 2006 syémishairididen hoitoa kos-
kevan suosituksensa, jonka on katsottu edelleen olevan péteva (Yager ym. 2012, 1). Royal
Australian and New Zealand College of Psychiatrists (RANZCP) julkaisi oman suosituk-
sensa 2014 Australiassa ja Uudessa-Seelannissa samana vuonna, kun Suomessa L&akéri-
seura Duodecim julkaisi Kéypa hoito -suosituksen koskien sydomishairididen hoitoa. Eng-
lannissa National Institute of Health and Care Excellence (NICE) on julkaissut vastaa-

vasti omansa 2017.

Syomishairididen hoitosuosituksissa hoito pyritadn toteuttamaan lahtokohtaisesti avohoi-
dossa. Monille toipumiseen saattaa riittda perusterveydenhuollossa tarjottu ohjattu itse-
hoito. (NICE guideline 2017; Syémishairiot: Kaypa hoito -suositus 2014.) Ohjatusta it-
sehoidosta hyotyvat eniten ne sydmishairiota sairastavat, jotka ovat motivoituneita ja val-
miita muutokseen (Traviss, Heywood-Everett & Hill 2013, 100). Oma valmius parane-
miseen ja kayttaytymistapojen muutokseen onkin hoidon onnistumisen kannalta tarkeaa.
Hoito on usein pitkdaikainen prosessi jopa silloin, kun toipuminen etenee hyvin. Ristirii-
tainen suhtautuminen painonnousuun seka syomishairiokéayttdytymisen muuttamiseen
luo haasteita toipumisen edistymiselle. N&in ollen motivointi on keskeinen osa hoitoa.
(Herpertz ym. 2011, 680, 682; Syomishairiot: Kéypa hoito -suositus 2014.)
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Toteutuupa hoito sitten perusterveydenhuollossa tai erikoissairaanhoidossa, on olennaista
hoitopaikan omaavan syémishdiriéiden hoidon edellyttdmaé erityisosaamista. Syomis-
hairiota sairastavan ja hoitavan tahon vélinen luottamuksellinen yhteistydsuhde on myos
tarked. (NICE guideline 2017; Syomishairiot: Kaypéa hoito -suositus 2014.) Syémishairi-
Oiden hoidossa lahestymistavan on oltava monitieteellistd, joskin kaikilla hoidossa mu-
kana olevilla on oltava yhteneva nakemys ja ldhestymistapa hoitoon. Hyvin koordinoi-
tuna hoito jatkuu saumattomasti esimerkiksi sellaisissa tilanteissa, joissa sairastava siirtyy
nuorten yksikosta aikuisten yksikkdon tai siirtyy intensiivisen hoidon yksikdsta avohoi-
don puolelle. (APA 2006, 11; Hay ym. 2014, 7; NICE guideline 2017.)

Huomattavan alipainoiset tai muuta samanaikaista vakavaa mielenterveyden hdirioté sai-
rastavat voivat tarvita sairaalahoitoa hoidon alkuvaiheessa. Sairaalahoito on perusteltua
myas silloin, jos avohoito ei ole osoittautunut riittdvéaksi, potilaalla on itsemurha-aikeita
tai jos asiantuntevaa avohoitoa ei ole saatavilla potilaan asuinalueella. Vakavimmissa ti-
lanteissa joudutaan toisinaan turvautumaan tahdonvastaiseen hoitoon. Talléin hoidon tar-
peen arvio tehdaan mielenterveyslakiin perustuvan M1-menettelyn kautta. Osastohoito
voidaan toteuttaa sisdtautiosastolla, jos vakava aliravitsemustila ja sen aiheuttamat eli-
miston hairiotilat ovat p&&asiallinen huolenaihe. Lahtokohtaisesti sairaalahoito toteute-
taan kuitenkin psykiatrisella osastolla. Sydomishairiopotilaiden psykiatrisesta osastohoi-
dosta ei ole olemassa yhtenaisid, kansainvalisesti hyvaksyttyja ja nayttéon perustuvia kri-
teereitd. Aihe on ollut haastava tutkia, koska otokset ovat jaéneet usein pieniksi ja tulokset
vaatimattomiksi. Hyvassa hoidossa ldhestymistapa on joka tapauksessa monitieteellinen.
(Herpertz ym. 2011, 680, 682-683; Keski-Rahkonen ym. 2010, 90; Parikh, Somberg, Bel-
lace & Halmi 2014, 129-130; Suokas & Rissanen 2014, 403; Syomishairiot: Kéypa hoito
-suositus 2014; Vuorilehto, Larri, Kurki & Haténen 2014, 165.)

3.3 Perheen osallisuus sydmishairiota sairastavan hoidossa

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (1992/785) ohjaa hoitavan tahon toimimista per-
heen kanssa. Laissa potilaan laheinen méaritelld&n termeilla lahiomainen, muu l&heinen
henkil6 tai potilaan laillinen edustaja. Lain maaritelmén mukaan potilaan omaisten osal-
lisuus tarkoittaa potilaan hoidon osalta tiedon saamista potilaasta tai osallistumista tiet-

tyihin hoitopa4toksiin. Perinteisesti perheen méaritelmé& pohjaa joko biologisiin tai juri-



16

disiin perusteisiin. Potilas voi kuitenkin itse paattaa, kenet kokee laheiseksi ja kenen mu-
kanaolon kokee tukevan toipumista. (Astedt-Kurki ym. 2008, 11-13, 124; Vuorilehto ym.
2014, 72). Té&ssa opinndytetyodssa kaytetdan termid perhe ja perheenjasen puhuttaessa

aikuisen syoémishairioon sairastuneen hoidossa osallisina olleista laheisista.

Perheen osallisuutta hoitoon ei voida edellyttaa (Astedt-Kurki ym. 2008, 124). Eettiselté
kannalta on myds huomioitava potilaan itsemadrdamisoikeus seka yksityisyys. Toisaalta
on pohdittava, missa méaéarin potilas on kyvykds tekemadn omaa parantumista tukevia
paatoksia hoitonsa osalta ja ajamaan omia asioitaan ilman laheisten osallisuutta. (Vali-
méki 2014a, 138, 146; Valiméaki 2014b, 264-265.) Perheen osallisuus hoidossa ei ole néin
ollen yksiselitteista. Perheenjésenten ja laheisten ymmartaméaton suhtautuminen voi myoés
vaikuttaa herkasti negatiivisesti toipumisprosessiin, vaikkakin parhaassa tapauksessa per-
heenjésenet voivat olla tukemassa syomishéirioté sairastavaa hyvaksyvélla ja kannusta-
valla suhtautumisella, milla on erityisen suuri vaikutus syomishéiriosta toipumiseen.
(Linville ym. 2012, 222, 224.)

3.3.1 Suositukset laheisten huomioimiseksi

Perheen tai laheisten osallisuus hoidossa on tarkedd. Mikéli vasta-aiheita ei ole tai syo-
mishairiota sairastava ei vastusta perheen tai laheisten osallisuutta, olisi heidat nahtava
yhteistyokumppaneina hoitoprosessissa arviointivaiheesta lahtien. Hoitavan tahon on
hyva muistaa, ettd perheenjésenen sairastaminen voi aiheuttaa merkittavéa huolta ja kar-
simysta laheisissa. Heille tulee tarjota hoitoprosessin aikana asianmukaista seké tarvitta-
vaa tukea ja tietoa, joka pohjautuu heidén tarpeisiinsa. (Hay ym. 2014, 6; NICE guideline
2017; Sepulveda ym. 2008, 584; Syomishdiriot: Kéypa hoito -suositus 2014.)

American Psychiatric Association’in suosituksessa esitetaan, ettd aikuisten syomishéi-
rioté sairastavien hoidossa perheen osallistuminen voi olla hyddyllistd, mutta perheen
mukaanotto on arvioitava tapauskohtaisesti. Sen sijaan aviopuolisoiden ja kumppaneiden
hoitoon osallistuminen on erittdin toivottavaa. (APA 2006, 12.) My0s pitk&aikaista, kroo-
nista syomishairiota hoidettaessa on suositeltavaa perheen osallistaminen hoitoon ja aut-
taa heitd sopeutumaan tilanteeseen. Hoidossa on hyvé keskittyd myos sosiaalisiin suhtei-
siin kuten perhesuhteisiin. (Wonderlich ym. 2012, 471.)
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Hoidollisen yhteistyésuhteen ja hoitoon sitoutumisen nakdkulmasta on térkeéa, etta hoi-
tavan tahon suhtautuminen syomishairiota sairastavaan ja hanen perheeseen tai lahei-
siinsd on empaattista ja osallistavaa ilman tuomitsemista tai uhkaavaa sévya. Puuttuvasta
luotettavasta tutkimusndytdstd huolimatta hoitoon sitoutumista néyttdisi parantavan
muun muassa psykoedukaatio seka perheen tuki (Hay ym. 2014, 11; Treasure ym. 2007,
25, 27.)

Perheenjasenen sairastuminen vaikuttaa todennékdisesti perheen siséiseen vuorovaiku-
tukseen. Néin ollen on perusteltua arvioida perheen tilanne ja korjata syémishéiridoireilua
yllapitavia kayttaytymis- ja vuorovaikutusmalleja. T&méa voi tapahtua joko yksilollisessa
ohjauksessa tai yhtdaikaisesti muiden vastaavanlaisessa tilanteessa olevien perheiden
kanssa. (Syomishairiot: Kaypa hoito -suositus 2014.) Olivatpa perhe tai laheiset sitten
mukana hoidon toteutuksessa tai vain kanssaeldjia, he kertovat puuttuvien taitojen ja voi-
mavarojen vuoksi kokevansa syomishdiriotad sairastavan toipumisen tukemisen hyvin
stressaavana (Sepulveda ym. 2008, 584). Perheelle ja laheisille tarjotun tuen on siis hyva
sisaltdd myos kaytannon tukea tai esimerkiksi toimintasuunnitelman sen varalle, jos syo-

mishairiota sairastavan tilanne etenee kriittiseksi. (NICE guideline 2017.)

Perheen ja l&heisten tuki voi joissain tilanteissa olla myds kirjallisen tiedon tarjoamista
niille 1aheisille, jotka eivat osallistu arviointi- tai hoitotapaamisiin syomishairiota sairas-
tavan kanssa (NICE guideline 2017). Tuki voi olla my6s perheen ohjaamista vertaistuen
pariin, silla 1aheisten ryhmdssé voidaan tarjota sydomishdiriota sairastavan omaisille tietoa
sairaudesta, emotionaalista tukea seka taitoja, joilla selvit4 arjen haasteista. (Parikh ym.
2014, 13; Syomishairiot: Kdypé hoito -suositus 2014.)

3.3.2 Perheen osallisuutta koskeva tutkimus

Perheen osallisuutta ja sen hyotya hoidon sekd syémishairiota sairastavan toipumisen
kannalta on tutkittu etenkin nuorten syomishairi6té sairastavien kohdalla. Tutkimus on
kohdistunut erilaisten perheterapioiden sekd perhepohjaisen hoidon (family-based treat-
ment, FBT) vaikuttavuuteen, jonka on seurannassa todettu olevan ilmeisesti yksilokes-
keisté terapiaa tehokkaampaa. (Syomishairiot: Kdypé hoito -suositus 2014.) Pitkaan aja-
teltiin vanhempien tai huonosti toimivan perheen aiheuttavan syomishairiéon sairastumi-

sen, ja perheterapeuttiset l&hestymistavat saivat perheen ja erityisesti didin kokemaan
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syyllisyyttad. Perhepohjaisen hoidon malli (FBT, aiemmin Maudsley Model Family
Therapy) pohjautuu ajattelutapaan, jossa vanhempien tai perheen dynamiikan ei ndhda
aiheuttavan lapsensa laihuushéirioté. (Dring 2015, 54, 57- 58; Rhodes, Gosbee, Madden
& Brown 2005, 392-393; Silber ym. 2011, 332.)

Vaikka perheterapioiden lahestymistavat vaihtelevat keskendén, yhteinen teema niissé on
perheen osallistuminen, joka auttaa toipumisessa ja erityisesti painon palauttamiseen liit-
tyvissa toimenpiteissa (Hay ym. 2014, 15). Perheterapian suotuisa vaikutus toipumiseen
selittynee myos silla, ettd perhe voi tukea sydmishairiota sairastavaa vield terapian péa-
tyttyakin siellda oppimiensa taitojen avulla (Couturier, Kimber & Szatmari 2013, 8). Per-
hepohjaisen hoidon mallin vahvuutena on sen painottama hoidollinen liittouma sairasta-
van, vanhempien ja sisarusten kesken, jossa kaikki toimivat samassa linjassa ja kommu-
nikointi on suoraa ja vélitonta. Lisaksi se esittelee lahestymistavan, jolla vanhemmat voi-
vat ottaa vastuun sairastavan syomisesta perhelounailla turvallisella tavalla. (Dring 2015,
59-62.)

Myas aikuisen laihuushairiota sairastavan potilaan hoidossa perheen osallisuus voi myo-
tavaikuttaa ja liittya parempiin hoitotuloksiin. Esimerkiksi perhemuotoisten interventioi-
den myo0ta sairastavien paino nousi, syomishairiokayttaytyminen vaheni ja perhesuhtei-
den toimivuus parani. (Dimitripoulos ym. 2015, 300; Murray 2014, 395; Whitney ym.
2012, 148). Yhden perheen interventiot, esimerkiksi aikuisen laihuushéiriété sairastavan
potilaan hoidossa, on todettu yht& vaikuttaviksi usean perheen interventioiden kanssa.
Usean perheen interventiossa on hyodyllistd myos se, ettd perheet voivat jakaa kokemuk-
siaan. (Dimitropoulos ym. 2015, 300; Syomishairiét: Kaypéa hoito -suositus 2014; Whit-
ney ym. 2012, 142))

Aikuisten syomishairiota sairastavien hoitoon on kehitetty lupaavia perheinterventiomal-
leja kuten perheenjdsenten taitopohjainen koulutus (Skills-based Training) seka pariskun-
tapohjainen interventio (Uniting Couples in the Treatment of Anorexia Nervosa, UCAN),
mutta néistd malleista ei ole vield vahvaa ndytt6d. Pariskuntapohjaisessa tydskentelyssé
kumppani on otettu mukaan hoitoon yhdenvertaisena kehityksen kannalta tarkoituksen-
mukaisella tavalla. Siind pyritddn yhteisiin paatoksiin anoreksian hoidon ja toipumisen
suhteen toisen hallitsemisen tai kontrolloinnin sijaan. (Hay ym. 2014, 15; Kirby ym.
2015, 358.)
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Edelld mainitusta Maudsleyn malliin pohjautuvasta taitopohjaisesta koulutuksesta on
eraéssa tutkimuksessa havaittu olevan apua etenkin laheisten kohdalla, jotka asuivat sai-
rastavan kanssa. Tutkimukseen osallistuneet laheiset olivat seka laihuushéiriota etta ah-
mimishairiota sairastavien nuorten ja aikuisten omaisia. Taitopajojen mydtd omaisten
henkinen ahdinko ja kuormitus vahenivat merkittavasti intervention jalkeen. Laheiset ar-
vostivat myos mahdollisuutta jakaa kokemuksia samassa tilanteessa olevien kanssa tyo-
pajojen puitteissa. (Sepulveda ym. 2008, 584, 589-590.)

Laheisten taitopohjaiseen koulutukseen liittyvid kokemuksia laihuushairiota sairastavien
kohdalla on my®6s tutkittu. Sairastavien suhtautuminen laheisten mukaanottoon oman sai-
rautensa hoidossa on myonteinen. Taitopohjaisilla koulutuksilla voi olla mydnteisié vai-
kutuksia esimerkiksi sen kautta, ettd laheiset voivat ymmartaa ja tukea sairastunutta pa-
remmin. Toisaalta sairastavalle voi olla suuri pettymys, jos laheinen ei osaakaan soveltaa
oppeja arkeen tai paattaa tietoisesti olla kayttamaétta niitd. (Goddard, Macdonald & Trea-
sure 2010, 150, 155-156.)

Suomessa aihepiiria on kasitelty viime vuosina vain opinnaytetdissa (mm. Lahdensuo &
Porkholm 2015, Lappalainen & Sahlman 2015, Jarvinen & Saksa 2016, Raatevaara 2017)
japro gradu -tutkielmassa (Parkkali 2011). Ty6t ovat laadullisia ja niissa kuvataan laheis-
ten kokemuksia ldheisend olosta yleensa seka syomishairiota sairastavan hoidossa tai ko-
kemuksia laheisen jaksamiseen vaikuttavista tekijoista. Parkkalin tutkielmassa nousi hoi-
totyon kehityshaasteina esiin muun muassa l&heisten tuntemusten parempi huomiointi,
heidan kohtaaminen henkilokunnan taholta, laheisten nakemyksen huomioonottaminen

sekd hoitomenetelmien yksilollisyys (Parkkali 2011, 39-40).

Sairastavien ja toipuneiden ndkokulmasta sosiaalisen tuen merkitysta syomishairiosta toi-
pumisessa on tutkittu véahaisesti. Yhdysvalloissa on tutkittu syomishairiota sairastavien
18-22 -vuotiaiden nuorten kokemuksia siirtymisesté lasten hoidon piirista aikuisille tar-
koitettuun hoitoon. Siirtymavaihe aiheuttaa usein ristiriitoja nuoren ja perheenjasenten
valille. Ristiriidat muodostuvat toipumiseen liittyvasta ambivalenssista, mutta myos it-
senéistymisvaiheeseen liittyvésté luonnollisesta autonomian ja samanaikaisesta tuen tar-
peesta. Tutkimus toi esiin nuorten ndkokulman siitd, miten perhe voi tukea nuorta aikuista
olemalla ymmartavana ja empaattisina emotionaalisina tukijoina siirtymavaiheen aikana.

(Dimitropoulos, Herschman, Toulany & Steinegger 2016, 268.) Linvillen ym. (2012) tut-
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kimus koskien syomishairiosta toipuneiden kokemuksia taas osoittaa, etta tukijarjestel-
mét, kuten perhe, ystavét seka terveydenhuollon ammattilaiset, vaikuttavat merkittavasti
syomishéiriosta toipumiseen (Linville 2012, 218, 226).

3.4 Yhteenveto teoreettisista lahtokohdista

Syomishairiot ovat kokonaisvaltaisesti sairastuneen toimintakykyyn vaikuttavia sairauk-
sia, jotka alkavat usein nuoruudessa, mutta niihin voi sairastua myos aikuisialla. Niiden
tausta on monitahoinen eika sairastumisen syita edelleenkdan tunneta tarkkaan. Sairaus
saa usein kuitenkin alkunsa elimiston energiansaannin vahentymisen johtaessa nalkiinty-
miseen, jonka seurauksena aiheutuneet psyykkiset ja fyysiset oireet pitavét ylla sairautta.

Sairastamis- ja toipumisaika on usein pitka.

Syomishairidpotilaiden hoitoa ohjaavat suositukset eri puolilla maailmaa. Varhain aloi-
tettu hoito ja ravitsemustilan korjaaminen ovat avainasemassa sairaudesta toipumisessa.
Syomishairididen hoito pyritaan toteuttamaan lahtokohtaisesti avohoidossa, mutta tilan-
teen vaatiessa hoitoa toteutetaan myds somaattisessa tai psykiatrisessa osastohoidossa.
Hoitoa ohjaavissa suosituksissa tunnustetaan sairastumisen vaikutus l&heisiin, ja niissa

on myos kuvattu, kuinka sairastuneen laheiset ja perhe olisi hyva huomioida hoidossa.

Perheen osallisuutta sydomish&irioon sairastuneen toipumisen kannalta on viime aikoina
tutkittu enimmékseen lasten ja nuorten kohdalla erilaisten perheterapioiden sek& perhe-
pohjaisen hoidon osalta. Perheen osallisuudesta on havaittu todennakdisesti olevan hyo-
tya suhteessa yksilokeskeiseen terapiaan. Aikuisen syomishairiota sairastavan kohdalla
esimerkiksi erimuotoisten perheinterventioiden seka perheen taitopohjaisen koulutuksen
osalta on tehty tutkimusta l&heisten tuen ja sairastuneen toipumisen nédkdkulmasta, ja nii-
den on havaittu hyodyttdvan laheisid ja myotavaikuttavan sairastuneen toipumisessa.
Omaisten osallisuutta hoidossa ei voida edellyttdd, mutta parhaassa tapauksessa perheen

tuella voi kuitenkin olla suuri merkitys sairastuneen toipumisen kannalta.
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4 TUTKIMUSMENETELMA, AINEISTON KERUU JA ANALYYSI

4.1 Tutkimusmenetelma

Tutkimuksen tarkoitus ja tehtdvat ohjaavat tutkimusmenetelmallisia valintoja. Tutkimus-
menetelman valintaan vaikuttaa, millaista tietoa halutaan paljastaa tai tuottaa. (Davies
2007, 10; Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 137; Holloway & Wheeler 2010, 14.) Ta-
man opinnaytetyon tutkimusmenetelmaksi valittiin laadullinen tutkimusmenetelma, silla
opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata kokemuksia. Laadullisia metodeja kéytettaessa
aineiston hankinnassa saadaan tutkittavien aani ja ndkokulmat esille esimerkiksi haastat-
telun avulla (Hirsjarvi ym. 2009, 164). Laadullisessa tutkimusmenetelman maaritelméssa
korostetaan ihmisten kokemusten, tulkintojen, késitysten tai motivaatioiden tutkimista
sek& ihmisten ndkemysten kuvausta. Monia ilmidita hoitoty0ssa ei voida kuvata vain
madrallisen mittaamisen avulla tai tutkia tietoja havainnoimalla, vaan ihmisten omien ku-
vausten saaminen on tarpeen ilmién ymmartamiseksi. (Holloway & Wheeler 2010, 4, 17;
Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 65-66, 74-75.)

Laadullinen tutkimusmenetelma soveltui hyvin tdmén opinndytetydn menetelmaksi myos
sen vuoksi, ettd aiheesta oli aikuisten syomishairiota sairastavien osalta entuudestaan var-
sin véahan tutkittua tietoa. Laadullista tutkimusmenetelmaa voidaan kayttaa juuri silloin,
kun etsitadn uusia ndkokulmia ilmioon, etsitddn selitystd ongelmaan tai selvitetaddn vahan

tunnettuja ilmioita (Hirsjarvi ym. 2009, 138).

4.2 Aineiston keruu

Laadullisessa tutkimuksessa haastattelu on muodostunut yleisimmaéksi aineistonkeruun
tavaksi (Holloway & Wheeler 2010, 87). Téssakin opinndytetydsséd empiirinen aineisto
keréttiin haastattelemalla. Haastateltavina oli sek& syomishairion vuoksi aikuisialla psy-
kiatrisessa hoidossa olleita henkil6ita, joilla perhe oli ollut hoidossa osallisena etta per-
heenjasenid, jotka olivat olleet osallisina aikuisena syomishairioon sairastuneen l&hei-

sensé psykiatrisessa hoidossa.
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Tuomi ja Sarajarven (2011) mukaan laadullisissa opinndytetdissa aineiston koko on paa-
séantoisesti pieni tai vahainen. Aineiston kokoa tarkedmpé&é on, etté tutkittavilla henki-
I6illa on asiasta kokemusta ja tietoa mahdollisimman paljon. Tiedonantajien valinta on
oltava harkittua ja tarkoitukseen sopivaa. (Tuomi & Sarajarvi 2011, 85-86.) Tassa tydssa
haastateltavien rekrytointivaiheessa esitetyt kriteerit tukivat sitd, ettd haastateltaviksi va-
likoitui asiasta kokemusta omaavia tutkittavia. Davies’in (2007) mukaan riittdvan suuri
aineisto sisaltdé joukon ihmisig, jotka mahdollistavat erilaisten ja vertailtavien seka tut-
kimuskysymysten kannalta merkityksellisten kokemusten tutkimisen. Lisaksi aineistoon
olisi hyvé sisaltya henkil6ita, jotka haastavat tutkijan oletukset. Aineiston koko voi olla
mité tahansa 1-20 haastateltavan valilta. (Davies 2007, 146.)

Haastateltavat rekrytoitiin Syomishairioliitto-Syli ry:n kautta erillisella kutsulla (liite 2)
touko — heindkuussa 2017. Tavoitteena oli saada yhteensd kymmenen haastateltavaa.
Haastateltaviksi saatiin lopulta nelja aikuista syomishéirioon sairastunutta ja kaksi per-
heenjésentd. Maantieteellisesti haastateltavat olivat Lansi- sek& Eteld-Suomen l&&neista.
Haastateltavista viisi oli naisia ja yksi mies. Sairastuneista osa oli aktiivisessa hoidossa
haastattelun aikaan ja osa toipunut, ja toipuneiden hoitojaksoista oli jo ehtinyt kulua jon-
kin verran aikaa. Haastateltavien kokemukset kattoivat laajasti psykiatrisen hoidon kent-
taa siten, ettd kokemuksia oli yleispsykiatrisesta seka syomishéiriéihin erikoistuneesta
avohoidosta poliklinikalla, ja osastohoidosta seka yleispsykiatrisilla ettd syémishairidihin
erikoistuneilla psykiatrisilla osastoilla. Sairastuneilla oli todettu joko laihuushairio tai ah-
mimishairio tai niiden epétyypillinen muoto. Sairastumisaika vaihteli nuoruudesta keski-
ikaan, ja kaikki sairastuneet olivat olleet aikuisikaisend psykiatrisessa osasto- ja avohoi-
dossa. Perhe oli ollut osallisena sairastuneiden hoidossa vaihtelevasti; osalla perhe oli
ollut osallisena tiiviimmin ja osalla jossain maarin. Perheen osallisuudessa saattoi esiintya
vaihtelua myds saman henkilon kohdalla hoidon eri vaiheissa. Haastateltujen sairastunei-
den hoidossa oli ollut osallisina vanhemmat tai toinen vanhempi, puoliso ja/tai lapset.

Haastatelluista perheenjasenisté toinen oli vanhempi ja toinen avopuoliso.

Haastattelut toteutettiin yksilohaastatteluina vuoden 2017 heiné- ja elokuun aikana paa-
séantoisesti Kirjastojen erillisissé tyoskentelytiloissa. Yksi haastattelu toteutettiin Syo-
mishéirioliitto-SYLI ry:n toimitilassa. Haastattelut olivat kestoltaan 45-96 minuuttia.
Haastattelut nauhoitettiin sanelimella, mik& mahdollistaa alkuperéiseen aineistoon palaa-

misen aineiston analyysivaiheessa (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 127).
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Haastattelun nauhoittaminen mahdollistaa myds sen, ettd haastattelutilanteessa voi kes-
kittya taysin keskusteluun (Davies 2007, 163). Etuké&teen sovittiin siitg, ett4 toinen opin-
naytetyon tekijoisté haastattelee kaikki haastateltavat tasalaatuisuuden vuoksi. Opinnay-
tetyon toinen tekija oli kolmessa haastattelussa mukana keskusteluun osallistuen, mutta

oli poissa kolmesta muusta haastattelusta aikataulullisista syistéa.

Haastattelumenetelmaéksi valittiin yksilohaastattelu, silla sen koettiin olevan ryhméhaas-
tattelua sopivampi syémishairioon sairastuneiden ja heidén perheenjésentensé kokemus-
ten selvittdmiseksi. Yksilohaastattelu soveltuu ryhméhaastattelua paremmin sensitiivi-
seen aiheeseen, ja mahdollistaa kahdenkeskisen keskustelun haastateltavan ja haastatteli-
joiden kesken (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 123-124). Aiheen ollessa sen-
sitiivinen tuotiin haastattelujen lopussa esille, ettd haastateltavilla oli jalkikateen mahdol-
lisuus keskustella Sydmishairidliitto SYLI ry:n tyontekijoiden kanssa herénneista tun-

noista ja ajatuksista tarpeen mukaan.

Yksilohaastattelut toteutettiin teemahaastatteluina (teemahaastattelurunko, liite 3). Tee-
mahaastattelu on lomakehaastattelun ja avoimen haastattelun vélimuoto. Sille on omi-
naista aihepiirien ja teemojen oleminen tiedossa, mutta tarkat kysymykset ja niiden esit-
tdminen jarjestyksessa puuttuu. Haastattelun avulla on tarkoitus saada tietoa liittyen il-
mion teemoihin, ja ndin ollen haastattelija varmistaa, ettd kaikki paatetyt teemat kéydaan
haastattelun aikana lapi laajemmin tai suppeammin. (Eskola & Vastamaki 2007, 27-28;
Hirsjéarvi ym. 2009, 208; Holloway & Wheeler 2010, 89-90.)

4.3 Aineiston analyysi

Analyysiprosessi noudattaa tiettyja vaiheita, jotka ovat eri lahestymistavoille yhteisig, ku-
ten haastattelujen puhtaaksi kirjoittaminen, tiedon organisointi, jarjestely ja varastointi
sekd aineiston toistuva lapikaynti (Holloway & Wheeler 2010, 282). Haastattelujen poh-
jalta syntynyt ja nauhoitettu puhemuotoinen aineisto Kirjoitettiin puhtaaksi ennen varsi-
naisen analyysin aloittamista. Haastattelujen purkamisen tekstimuotoon eli litteroinnin
tarkkuus voi vaihdella sanatarkasta hyvin yleisluonteiseen (Kananen 2015, 129). Haas-
tattelut paadyttiin litteroimaan sanatarkasti, jotta haastateltavien kokemukset tulevat esiin
autenttisina. Puhtaaksikirjoitetun aineiston kokonaisméaaré tekstinkasittelyohjelmassa oli
90 sivua. Teksti kirjoitettiin Times New Roman -fontilla rivivéalilla 1,5 fonttikoolla 12.
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Puheenvuorot erotettiin kirjaimin A (Anna, haastattelija), M (Marika) sekéd H (haastatel-
tava). Jokainen litteroitu haastattelu oli tallennettu omaan tiedostoonsa, johon oli merkitty
haastateltava (sairastunut/perheenjésen), haastateltavan sukupuoli (mies/nainen), haastat-
telupaikka ja -aika, haastattelun kesto seka paikalla olleet opinnéytetydn tekijat. Analyysi

tehtiin vain puhemuotoiselle aineistolle, joten esimerkiksi &dnenpainoja ei huomioitu.

Opinndytetyon aineisto analysoitiin siséllénanalyysilla, mika on Tuomi ja Sarajérvi
(2011, 91) mukaan hyvin soveltuva analyysimenetelma laadullista tutkimusta tehtéessa.
Tassa tyossa paatettiin edeta aineistolahtdisesti, vaikka Eskola & Vastamaki (2007, 42)
toteavat, ettd teemahaastattelun aineisto analysoidaan usein teemoittelemalla se haastat-
telun teemojen mukaisesti. Aineistolahtdiseen sisallonanalyysiin paadyttiin, koska saatu
aineisto oli suhteessa teemoihin runsas ja monipuolinen. Miles & Huberman (1994) esit-
tavat, ettd laadullinen aineistolahtdinen analyysi etenee kolmivaiheisesti: aineiston pel-
kistdmisestd ryhmittelyyn ja lopuksi abstrahointiin eli teoreettisten ké&sitteiden laatimi-
seen (Miles & Huberman 1994, Tuomi & Sarajérvi 2011, 108 mukaan).

Aineistoon perehdyttiin lukemalla sitd lapi joitain kertoja, minka jalkeen litteroitu haas-
tatteluaineisto taulukoitiin. Tekijat jakoivat aineiston kesken&&n. Aineistosta etsittiin
merkitsevid ilmaisuja, jotka alleviivattiin tai korostettiin tekstistd, ja viereiseen sarakkee-
seen Kirjattiin sisallon pelkistetty ilmaus (esimerkit, liite 4 ja 5). Tuomi ja Sarajarvi (2018,
104) mukaan laadullisessa tutkimuksessa aineistosta nousee esille usein paljon kiinnos-
tavia asioita, jotka tulee kuitenkin jattad pois tutkimuksesta, elleivét ne kuvaile juuri tassa
tutkimuksessa valittua tarkkaan rajattua tutkittavaa ilmiota. Erillaan tehdyn tyon jalkeen
tekijat kavivat l&pi toistensa osat aineistosta ehdottaen tarvittaessa korjauksia. Keskuste-
lua kéytiin siita, mitka ovat merkitsevia ilmauksia juuri tassa opinnédytetydssa ja tulevat
nain ollen mukaan analyysiin. Ulkopuolelle rajattiin se osa aineistosta, joka ei vastannut
tutkimuskysymykseen tai sita ei ollut perusteltua ottaa mukaan. Merkitsevat ilmaukset

seka pelkistykset kaytiin lopuksi kokonaisuudessaan yhdessa lapi.

Seuraavaksi pelkistetyt ilmaukset luokiteltiin samansisaltdisten kanssa ja nimettiin luok-
kaa kuvaavin kasittein muodostaen ndin alaluokat. Alaluokista muodostettiin jalleen paa-
luokkia ja paaluokista muodostui yléluokka. Tytskentely tapahtui vaihdellen erilldén ja
yhdessa siten, ettd lopulliset ratkaisut tehtiin yhdessa. Tyohon otettavaa aineistoa karsit-
tiin vield ryhmittelyvaiheessa. Luokkia jérjesteltiin useamman kerran uudelleen, kunnes

ryhmittely muodostui tekijoiden mielesta loogiseksi ja turhat paallekkaisyydet luokissa
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oli poistettu. Sairastuneiden ja perheenjésenten haastattelut luokiteltiin yhdess4, sill& ne
olivat sisalloltd&dn samantyyppisid. Eroja luokittelussa oli enemmankin eri aihealueiden
painotuksissa eri haastateltavien kesken niin sairastuneilla kuin perheenjasenillakin. Lo-
puksi sairastuneiden ja perheenjasenten haastattelujen aineistot jaettiin omiin kokonai-
suuksiinsa ja taulukoitiin erilleen (liite 4 ja 5), jotta voitiin muodostaa vastaukset tutki-

muskysymyksiin.
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5 KOKEMUKSIA PERHEEN OSALLISUUDESTA

Sairastuneen ja perheenjasenen kokemukset perheen osallisuudesta ryhmittyivat yhden-
suuntaisesti (liite 4 ja 5). Ylaluokiksi muodostuivat sairastuneen ja perheenjasenen koke-
muksia perheen osallisuudesta kuvaavat luokat: perheen osallistuminen, perheen osallis-
tumisen haasteita, perheen ohjaaminen, perheen jaksamisen tukeminen seka perheen tuki

sairastuneelle (kuvio 1).

Paaluokka
Aikuisen syomishairioon sairastuneen Perheenjasenen kokemuksia perheen
kokemuksia perheen osallisuudesta osallisuudesta aikuisen syomishairioon
psykiatrisessa hoidossa sairastuneen psykiatrisessa hoidossa

MEI]{E!
Perheen P‘?rheef‘ Perheen . Perhe_en Perheen tuki
. . osallistumisen . . jaksamisen .
osallistuminen . ohjaaminen . sairastuneelle
haasteita tukeminen

KUVIO 1. Ylaluokkien muodostuminen.

Eroa ryhmittelyissé syntyi mychemmin kasiteltdvissa alaluokissa kohdassa tiedonkulku
ja tiedonsaanti hoidosta, joista jalkimmainen kuvaa termind paremmin perheenjasenen
nakokulmaa. Lisédksi ylaluokassa perheen tuki sairastuneelle sairastuneiden aineistosta
muodostui kaksi alaluokkaa, kun taas perheenjasenen kohdalla luokkia on vain yksi. Tu-
lokset kerrotaan jokaisesta luokasta edeten sairastuneen kokemuksista perheenjésenen
kokemuksiin luokka kerrallaan. Lihavoitu teksti erottaa, milloin tuloksissa puhutaan sai-

rastuneen kokemuksista ja milloin siirrytd&n perheenjasenen kokemuksiin.
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5.1 Perheen osallistuminen

Ylaluokka perheen osallistuminen siséltad alaluokat aloitteellisuus, perhesuhteiden huo-
miointi, tiedonkulku ja tiedonsaanti hoidosta seké& hoitotapaamiset (kuvio 2). Alaluo-
kassa aloitteellisuus sisdltdd sairastuneen ja perheenjasenen kokemuksia siitd, miten
perhe on otettu mukaan hoitoon vai onko perhe ollut aloitteellinen osallistumisen suhteen,
ja miten aktiivinen rooli perheelld on hoidossa ollut. Alaluokka perhesuhteiden huomi-
ointi pitaa sisélladn kokemuksia siitd, miksi ja miten perhe tulisi haastateltavien koke-
musten mukaan huomioida osana hoidon kokonaisuutta. Alaluokka tiedonkulku ja tie-
donsaanti hoidosta taas pitaa sisalladn kokemuksia hoitoon liittyvésté tiedonkulusta ja
tiedonsaannista. Alaluokka hoitotapaamiset sisaltdd kokemuksia erilaisista hoitotapaami-

sista, joissa perhe on ollut mukana.

Ylaluokka

Perheen osallistuminen

Alaluokka

Perhesuhteiden Tiedonkulku ja
Aloitteellisuus L tiedonsaanti Hoitotapaamiset
huomointi .
hoidosta

KUVIO 2. Perheen osallistuminen.

5.1.1 Aloitteellisuus

Sairastuneella oli kokemuksia siitd, miten hoitotaho oli heti hoidon alussa huomioinut
perhettd. Hoitotaho oli myds painottanut, miten tarke&a on saada perheenjasenid mukaan
hoitoon. Perheen tapaaminen heti hoidon alussa oli ollut hoitotahon mielestd tarke&a,

koska silloin voitiin keskustella hoidosta ja sen tavoitteista.
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”- - jo heti ensimmaisesta kaynnista alkaen, kun menin tapaamaan omaa
sairaanhoitajaa, ni sinne vastaanotolle, nii han puhui siit, kuinka tarkeeta

’

on, ett jos vaan niinku pystytddn saamaan ldheisid mukaan.’

Hoitotahon puolesta perheelle oli tarjottu erilaisia osallistumisvaihtoehtoja, minké sairas-
tunut oli kokenut hyvand. Heille oli myos kerrottu, ettd perheenjasenet voivat halutessaan
osallistua vastaanotoille, kotikdynneille ja hoitokokouksiin osastohoidon aikana tai avo-
hoidossa. Osastolla perheenjésenille oli jarjestetty tapaamisia erilaisissa kokoonpanoissa
tai otettu mukaan perheruokailutapaamisiin. Sairastunut koki tarkeand, etta perheenjase-
nen oli mahdollisuus osallistua vastaanotoille tai hoitokokouksiin, ja erés toivoikin lahei-

sié tietyille kerroille mukaan.

Sairastuneella oli kokemuksia myos siitd, ettei hoitotaho ollut huomioinut perhettd mi-
tenkaan erityisesti avo- ja osastohoitojaksoilla, jaksanut ndhdd vaivaa tai hoitotaho ei ollut
ehdottanut vaihtoehtoja perheen mukaan ottamiseksi. Perheen mukaan ottamista ei oltu

tiedusteltu uudelleen sairastuneen oltua toistuvasti osastohoitojaksoilla.

- - ett ku kaikille muille annettiin aina kaikki kaavakkeet ja tayta naa, ja
sillee jotenki niinku, must tuntuu, ett, tai sillee tavallaan niinku, ett otettiin
sillee kunnolla asiakseen, ett nyt tallane henkild tulee tédnne osastolle ja nyt
paneudutaanpa hanen asioihinsa ja jarjestetddn kaikkia verkostopalave-
reita, ja sit ma oon vaa jotenki ollu semmone niinku, jotenki semmone, joka

)

vaan niinku tulee sinne, koska se nyt vaan aina tulee tinne vililld.’

Sairastunut kuvasi, ettd paivaosastolla oli keskusteltu perhesuhteista, mutta ei oltu tarjottu
perheenjasenille mahdollisuutta osallistua. Erés sairastunut olisi kokenut perheenjasenen
osallistumisen paivaosastolla tarpeelliseksi. Sairastuneen mielesta olisi toivottavaa, etta
hoitotaho kannustaisi perheenjasenié osallistumaan hoitoon tai kannustaisi luonnolliseen

verkostoon tukeutumiseen.

” - - jotenki alottais pohjustaan sité ajatusta, etta luonnolliseen verkostoon
voisi tukeutua tai voisi haluta tukeutua, niin niin, se ois ollu se, mit& niinku
mulle ois pitdny alkaa syottamaan, niinku tuolta jotenkin jostain vield ai-

’

kasempaakin.’
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Useampi sairastunut kuvasi kokemuksiaan perheen aktiivisuudesta hoidossa. Osa heista
kertoi, ettd perhe oli ollut aktiivisesti mukana hoidossa. Sairastunut uskoi, ettd perheen-
jasenet eivét olisi suostuneet jaddmaan hoidon ulkopuolelle. Erés sairastunut oli tyytyvai-
nen perheenjasenen aktiivisuuteen. Kokemus oli myds siitd, ettd perheenjasenen aktiivi-
suus oli helpottanut hoitotahon yhteydenpitoa heihin. Perheenjdsenen tieto erilaisista
osallistumisen vaihtoehdoista oli edesauttanut sitékin, ettd han oli osannut aktiivisesti ky-

sya osallistumismahdollisuuksista.

" - - ettd tietysti niinku esimerkiks, ma koen etta X:l1a oli kans myds paljon
niinku osaamista osallistua siihen hoitoon siind mielessa, etta se osas kysya
tiettyja hoitomuotoja niinku, ettd voisko tulla tapaamaan tai voitasko me

saada perheterapiaa, koska se niinku tiesi, ett tdlldsid on olemassa.”

Perheenjasenella oli kokemus siit4, ettd 1a&kéari oli halunnut tavata avopuolison lisaksi
my0s sairastuneen vanhemmat. Toinen perheenjdsen koki, etté erityisesti kriittisessa ja
vakavassa tilanteessa olisi tarkeéé jarjestaa tapaamisia hoitotahon aloitteen pohjalta. Yksi
kokemus oli my®s siitd, miten hoitotaho ei ollut kutsunut perheenjasenté osalliseksi hoi-

toon.

” - - mutta ett sieltéakaan ei siita hoidon piirista tullu niinku sillai varsinai-

sesti mitddn kutsua.”

Molemmat perheenjdsenet kuvasivat omaa aktivisuuttaan hoidossa. Toinen perheenjasen
koki edukseen tiedon hoitojarjestelman toiminnasta, mika oli osaltaan edistanyt hanen
aktiivisuuttaan. Toinen kuvasi olleensa tiiviisti mukana hoidossa sairauden ollessa kriit-
tinen. Perheenjdsen Kkertoi ottaneensa yhteyttd hoitotahoon tilanteissa, joissa hén ei ollut
saanut yhteytté sairastuneeseen tai oli ollut t&sté huolissaan. Yksi kokemus oli myos siita,
ettei ldheinen ollut aktiivisesti mukana hoidossa, mutta oli perheenjdsenen roolissaan yrit-
tanyt tukea.

5.1.2 Perhesuhteiden huomiointi

Haastateltavilla oli erilaisia perhesuhteiden huomiointiin liittyvia kokemuksia. Useampi

sairastunut koki perheen mukaanoton tarkeéksi tai tarpeelliseksi. Erédan sairastuneen
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mukaan perheen mukaanotto oli tarpeellista, koska sairauteen liittyvat kommunikoinnin
vaikeudet ja vuorovaikutukselliset ongelmat. Toinen taas toi esiin, ettd mukana olo on

tarkead, koska sairaus vaikuttaa koko perheeseen.

” - - Ett se on oikeesti ensiarvosen tarkeeta, ett ne laheiset on mukana. Vaikka se
sairastunu niinko hoitaa itse itsedan, mut niinko sanoin, kyl siin yhessa vahan

)

niinko sitd sairastetaan, ett kyl siin on pakko olla mukana ja osallistuu.’

Sairastuneella oli my0s aikuisuuteen ja perhesuhteiden tai parisuhteen huomiointiin liit-
tyvid kokemuksia. Sairastunut koki, ettei han pérjaa ilman perheen tukea, vaikka han on
aikuinen. Eras sairastunut koki, ettd hanen on ajateltu olevan sen ikainen, ettei vanhem-
pien omaisina tarvitse enda osallistua hoitoon. Kokemuksista tuli ilmi myds, ettd olisi
tarkedd olla kiinnostunut sairastuneen l&heisista ihmissuhteista, vaikka sairastuneella ei

olisi muita laheisia ihmissuhteita kuin vanhemmat.

Parisuhteen huomiointiin liittyen sairastuneen kokemuksissa ilmeni, etté vointia oli huo-
mioitu enemman yksilona eika parisuhteen tilannetta oltu késitelty tai hoidossa oli keski-
tytty enemmaén vanhempi—lapsi -suhteeseen. Useampi sairastunut toi esiin kumppanin
osallisuuden hoidossa olevan ehdotonta, koska sairaus vaikuttaa parisuhteeseen. Sairas-
tuneen mukaan laheisen jadminen hoidon ulkopuolelle aiheuttaisi ristiriitoja hoidossa ja
parisuhteessa, ja toisen mukaan parisuhteen toimivuus taas vaikuttaa sairastuneen voin-
tiin. Er&s sairastunut toi ilmi, ettei seksuaalisuudesta puhuttu hoidossa. Yksi sairastunut
kuvasi osastolla jarjestettavan perhepéivallisia, mutta pariskunnalle ei oltu tarjottu mah-

dollisuutta perheruokailuun, vaikka he tarvitsevat siina yhta lailla tukea.

" - - Mut jotenkin tuntuu, etté tota, ett hoitohenkilokunta on jotenkin vaan niinku
fakkiintunu siihen, ett se on aina, on niinko sairastunu lapsi ja l&heiset on van-
hempia. Ni jotenkin ajatella sitd myos sita sillee parisuhdenakdkulmasta. Niin se

vois olla hyvd kehitys.”

Perheenjasenelld oli myds perhesuhteiden huomiointiin liittyvid kokemuksia. Toinen
perheenjasen koki, ettd koko perheen mukanaolon tarkeytt4d on painotettava hoidon
alussa, silla perheenjasenten ymmarrys auttaa sairaudesta toipumisessa. Toinen taas ku-

vasi sitd, miten hénesta sairaus ja siihen liittyva hdped koskettaa koko perhetta.
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”- - se on niinku psyykkinen sairaus, mutta etta se on niinkun erilainen, kun
monet muut psyykkiset sairaudet, niin sekin on siind niinkun kiusallista,
ettd, ja se, etté se sairastava kokee sen niin havettavana, hapeallisena. Niin
sekin tieto vois niinkun helpottaa, jos siita yleisesti niinkun puhuttais ja, ja
sitten, ettd olis semmonen tilanne, etté siellda kotona voi, vois puhua ihan
vapaasti ja vois vieraillekin tai omaisillekin, tai siis niinku laheisille niinku,
etta siit asiasta vois puhua. - - Ett se hdpea on niinku semmonen vaikee asia
siind, etta se, kun sitd monet niinkun ajattelee, ettd se on itse aiheutettu sai-

’

raus.’

Perheenjasenen kokemuksissa tuli myos ilmi, miten sairastunut olisi 1&heisen mukaan
hyotynyt vanhempien eron kasittelystd yhteistapaamisissa. Toinen kuvasi kokemusta
siitd, miten oli ollut epdvarma, kuinka toimia erilaisia hankaluuksia omaavien perheen-
jasentensa kanssa, ja olisi kokenut hyddyllisend koko perheelle jérjestettavat yhteistapaa-

miset.

5.1.3 Tiedonkulku ja tiedonsaanti hoidosta

Sairastuneen kokemukset kuvasivat luokassa tiedonkulkuun hoidosta, etté hoitotaho ei
ollut suoraan yhteydessd perheenjaseniin tai tieto oli kulkenut sairastuneen kautta per-
heenjasenille. Tiedonjako perheenjasenille tapahtui usein hoitokokouksissa, ja hoidon ta-
voitteista oli kerrottu hoitajien tapaamisten yhteydessa sekd puhelimitse. Erds sairastunut
kertookin perheenjasenen kokeneen, ettd hoidon tavoitteista on vaikea saada tietoa, jos ei

ole mukana hoidossa.

Useampi sairastunut kuvasi myos sitd, etteivat ole aina halunneet kertoa hoidosta tai ettei
laheisille ole saanut kertoa paljoa. Erés sairastunut totesi voivansa taysi-ikaisena paattaa,
mitd hanestd kerrotaan. Kokemuksissa ilmeni myds, etta sairastunut voi edetd omaa pro-

sessiaan siing, mitd haluaa jakaa muille.

” - - Ett on kuitenkin tosi tarkeetd, etta kunnioitetaan sitten niinku sita po-
tilaan tahtoa, ett& vaikka oiskin ite sitd mieltd, etta pitéis kertoa tai jotain
niin sitten se potilas kuitenkin etenee omaa prosessiaan siina, etta mita sit-

ten haluu jakaa muille.”
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Tiedonkulkuun hoidosta liittyivat myos sairastuneen kokemukset siitd, ettd hoidosta ei
kerrota laheisille ilman lupaa. Sairastunut koki hyvéna sen, ettd sairastuneelta kysytaan
tarkasti, mité tietoja perheelle voi luovuttaa ja mista sairastunut haluaa puhua yhteista-
paamisissa perheen kanssa. Erés sairastunut oli kokenut helpottavana, ettd hoitotaho oli

kertonut perheelle sellaisia asioita, joita sairastunut ei itse pystynyt kertomaan.

Sairastuneen kokemus oli, ettd on tarke&a kunnioittaa potilaan omaa tahtoa tietojenluovu-
tuksessa perheenjasenille. Sairastunut oli voinut luottaa siihen, ettd perheelle kerrotaan
vain sovitut asiat. Tietojenluovutuksesta sopiminen oli lisannyt sairastuneen luottamusta

my0s hoitosuhteeseen omahoitajan kanssa.

”- - niin on niinku hyva kayda eka niinku tarkasti tavallaan lapi se, ettd mista voi
niinku puhua ja mista niinku sitten taas niinku se potilas ei niinku halua, etta
niinku puhutaan - - etta se tuo niinku myos sellasta, niinku itelle on tuonu myos
sellasta niinku luottamusta sit siithen niinku hoitosuhteeseen sen, tota omahoitajan

Jja mun vdlilld, ettd tietdd, ett se niinku kunnioittaa sit niitd omia rajoja, ettd, joo.”

Perheenjasenen kokemukset luokassa tiedonsaantiin hoidosta kuvasivat tiedonsaannin
vaativan l&heiseltd oma-aloitteisuutta. Hoitoneuvotteluihin perheenjasen halusi osallis-
tua, koska niisté sai hyvin tietoa muun muassa hoidon tavoitteista. Tiedonsaaminen hoi-
dosta oli vaikeutunut sairastuneen tultua taysi-ikéiseksi. Toinen perheenjasen koki tamén

vaikeimmaksi vaiheeksi hoidossa, koska silloin ei ollut saanut enéa tietoja.

”- - mutta varmaan on se vanhempien siihen mukaantulo juuri silloin, kun
se on yli 18, se vaikein vaihe oli juuri se, etta kun just taytti 18, ja sit niinku

’

loppu ne. Niin md tarkotin sitd, ettd kun on 18 niin sd et saa endd tietoja.’

Perheenjésen koki vanhempien olevan avuttomassa tilassa, jos sairastunut kieltaa tietojen
luovutuksen. Perheenjdsen kuvasi myds sitd, miten ei aina ollut saanut tietoja soittaessaan
hoitopaikkaan, mutta vastaavasti sairauden ollessa Kkriittisessa vaiheessa tietoa oli saanut
melko paljon. Toisinaan perheenjasen oli kysynyt lupaa sairastuneelta ennen yhteydenot-

toa tai sopinut hoitajan kanssa, etta sairastuneelle kerrotaan jalkeenpéin yhteydenotoista.
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5.1.4 Hoitotapaamiset

Useampi sairastunut koki perhetapaamisten jarjestamisen hyvané asiana. Hyvéna pidet-
tiin myos sitd, ettéd niita oli jarjestetty matalalla kynnykselld ilman erityista syyta. Toisi-
naan perhe oli pyydetty hoitotapaamiseen jonkin tietyn aiheen kasittelya varten. Joskus
jokin asia olisi sairastuneen mielesta vaatinut nopeampaa kasittelyd perheen kanssa, kuin
mit& hoitotaho oli ndhnyt tarpeelliseksi. Erés sairastunut oli epéilevéinen perhetapaamisia

kohtaan, mutta oli kokenut olonsa helpottuneeksi tapaamisten jalkeen.

- - oli meilla mik& tahansa perhetapaaminen, niin kylla ma muistan, ettd en ma
niitd koskaan jalkikateen tavallaan katunut tai niinku, ett se oli kuitenkin sitten
aina sellanen niinku helpottava tunne, niinku ku niista lahti, tai ku ne oli loppunu,

vaikka alkuun saattoki olla niinku epdilevdinen.”

Yhteiset hoitotapaamiset perheen kanssa olivat sairastuneen mielesta hyvié siksi, etté sai-
rauden vaikutuksesta johtuen sairastunut olisi voinut vaaristaa tai jattaa kertomatta tietoja
perheelle. Sairastuneen mielesté olikin hyvé, ettd perheenjasen sai totuudenmukaista tie-
toa osallistuessaan hoitokokouksiin ja sai samalla tietoa sairauden ja hoidon tilanteesta.
Tapaamiset auttoivat sairastuneen perheenjésentd ymmartdmaan sairastuneen tilannetta

ja hyvaksymaan hénen sairastumistaan.

Hoitotapaamisissa oli keskusteltu perheen kanssa yhdessa avoimesti vaikeista asioista,
tulevaisuuden tavoitteista ja siitd, kuinka haastavissa tilanteissa voisi toimia. Hoitajan,
omahoitajan tai yleensdkin ammattilaisen lasna ollessa keskustelut koettiin turvallisina,
rauhoittavina tai rakentavina, silla ammattilainen piti keskustelutilanteet hallinnassa. Hoi-
totapaamisissa sairastuneen oli luontevaa puhua laheisten reagoinnista ja ajatuksista
yleensd tai kuulla heidén ajatuksiaan sairastumiseen liittyen. Kotioloissa keskustelu ko-
ettiin vaikeana. Omahoitajan osallistuminen perhetapaamiseen koettiin tarkeédna, silla
omahoitaja tunsi sairastuneen ja perheen tilanteen. Eraalla sairastuneella oli kokemuksia
kotona tapahtuneesta hoidosta. Sairastuneen kokemuksen mukaan hoitotapaamiset ja
hoito olisi parempi toteuttaa arkisessa kotiympéristossa perheenjasenen mukana ollessa.
Hén koki, ettd ongelmat esiintyvat juuri kotona ja sairastuneeseen vaikuttavat myos puo-

lison tavat ja mieltymykset.
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Perheenjasen kuvasi saaneensa hoitotapaamisista hyvin tietoa, ja halusi siksi osallistua
niihin. Hoitotapaamisissa oli mahdollista kasitella sellaisia asioita, joita perheenjasen ei
muuten olisi uskaltanut ottaa esille. Perheenjésen tunsi tulleensa hyvin kohdatuksi hoito-

tapaamisissa. Perheenjasen koki hoitotapaamisissa myods vastuun jakautuvan.

”- - siis ei 00 koskaan mitéaan negatiivista tullut, etta kylla ne on aina ollu niinkun
sitd, kokenu niinku, ett se vastuu jakautuu ja ett kyll& ne on aina ollu positiivinen
kokemus, ett koskaan ei 0o tullut sellasta, etté ois niinku jotenkin syyllistetty tai

ois joutunu johki kiusalliseen tilanteeseen tai ett semmosta ei oo tapahtunut”

5.2 Perheen osallistumisen haasteita

Ylaluokka perheen osallistumisen haasteita siséltéda alaluokat elamantilanne, vuorovai-
kutus ja sairastuneen vastahakoisuus (kuvio 3). Alaluokassa elaméntilanne kuvataan
haastateltavien eldmaéntilanteista johtuvien haasteiden vaikutusta perheen osallistumi-
seen. Alaluokassa vuorovaikutus kuvataan vuorovaikutuksellisia tekijoita, jotka vaikutta-
vat perheen osallistumiseen tai tulevat esille perheen ollessa mukana hoidossa. Alaluokka
sairastuneen vastahakoisuus sisaltdd sairastuneen kokemuksia vastahakoisuudesta per-

heen osallistumista kohtaan seké perheenjésenen kokemuksia sairastuneen vastahakoi-

suudesta ottaa perhettd mukaan hoitoon.

Ylaluokka

Perheen osallistumisen haasteita

Alaluokka

Sairastuneen

Elamantilanne Vuorovaikutus .
vastahakoisuus

KUVIO 3. Perheen osallistumisen haasteita.
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5.2.1 Elamantilanne

Sairastuneen kokemuksen mukaan asuminen yhdessd tai erikseen perheenjasenen
kanssa oli vaikuttanut perheen osallisuuteen hoidossa. Eras sairastuneista uskoi, etta olisi
tyontanyt kaikki perheenjésenet pois luotaan eiké olisi ottanut heitd mukaan hoitoonsa,

jos ei olisi asunut avoliitossa.

”- - kyl ma niinku omal kohallani, jos ajattelee niin, ettd me ei asuttais yh-
dessa, niin ma luulen, ettéd ma puskisin kaikki maholliset laheiset pois ym-
parilta, koska se on kuitenkin hyvin tyypillinen tapa toimia, tyontaa ihmisii
pois. - - mulla kaikki niinku perhe, muu perhe niinko asuu Y:ssa ja tuolla,
ett ne ei ees niinku tassa paivittaisessa toiminnassa 00, ni varmasti oisin

kylld niinko torjunu kaikki.”

Perheen asuminen et&alla koettiin ongelmalliseksi, minka vuoksi eradn sairastuneen per-
heenjésen ei ollutkaan osallisena hoidossa. Yhden sairastuneen kokemus oli, ettei aikui-

suuden myota enda ansainnut perheenjasenten apua.

”- - kakskytvuotiashan on tosi niinku nuori ja pieni, ett sais niinku oikeesti
olla semmonen niinku viela, ettd aikuset auttakaa mua, mut sillee jotenki
niinku ittella ollu semmonen luulo, etté pitéa olla niinku hirveen niinku, ett

)

md en niinku ees ansaitse endd mitddn apua.’

Myos perheenjasenella oli kokemus, ettd hoitopaikasta kaukana asuminen oli rajoittanut
osallistumista hoitopaikan jarjestamiin vanhempien tapaamisiin. Toinen perheenjéasen
koki omien voimavarojensa osaltaan vaikuttaneen siihen, kuinka paljon hén oli halunnut
tietdd sairastuneen asioista. Perheenjasen tiesi tehneensd parhaansa niilla voimavaroilla,

jotka hénelld oli ollut.

- - kylla varmaan oisin voinut tehda jotakin ja paljokin eri lailla ja ehka
sitten just se, ettd ois siihe hoitavaan henkilokuntaan X:n tapauksessa otta-
nut enemman, mutta siis ma oon kumminkin ihan aarilaidalla ollut kymme-
nen vuotta, ett sillain ma en niinku kuiteskaan koe kauheeta syyllisyytta - -
niin ma en niinku, nyt ma huomaan, ett ma en aina jaksa, etta nyt se pitaa

)

paikkansa, ettd md en oikeestaan halua ees kaikkee tietdd.’
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5.2.2 \uorovaikutus

Sairastuneiden kokemuksista, liittyen perheen osallistumisen haasteisiin, nousi esille
vuorovaikutukseen liittyvina tekijoina luottamus, suhteet perheenjaseniin seké halu tai
jaksaminen kertoa hoidostaan ja asioistaan laheisille. Perheenjasenten osallisuus hoidossa
heré&tti myos monenlaisia tunteita sairastuneilla. Osa sairastuneista nosti esille, etta per-
heen osallisuus hoidossa on tarke&é, vaikkakin se koettiin samanaikaisesti myos vaikeana

ja raskaana tai vaikeana saada toimimaan.

Yhdella sairastuneella oli kokemus siit4, etta suhteet perheenjéseniin eivét olleet hyvat
silloin, kun perhe ei ollut mukana hoidossa. Kokemuksia oli myas siitd, ettd perheenjase-
nen ja sairastuneen véliseen vuorovaikutukseen vaikuttaa luottamus; sairastunut kertoi
luottamuksen rakentamisen perheenjéseniin vievan aikaa. Luottamusta tulisi sairastuneen

mukaan rakentaa aika alusta lahtien, jos ei ole aiempaa kokemusta l&heisten tuesta.

”- - voi olla, ett se pitaad alottaa sillee tosi kaukaa, ett heti ei niinku voi
lahtee kasittelee mitaa asioita, vaan niinku jotenki, ett jos ei oo mitaan sel-
lasta niinku semmost pohjaa, ett vois kertoo mitédan asioita tai sais mitaan
apua vanhemmilta, niin sillon se pitaa jotenkin rakentaa aika alusta asti.

- - Ett ei heti voi niinku periaatteessa voi tyyliin vieraille ihmisille, vaikka
niiden ei pitas olla vieraita, mut silleen niinku, ett jotenki pitad niinku sita

)

ihan niinku pikkuhiljaa sitd sellast luottamusta.’

Hoidosta ei aina jaksettu kertoa perheelle tai ei haluttu ndyttaa perheenjasenille, etté voi
huonosti. Erds sairastunut oli tehnyt perheenjasenensa kanssa sopimuksen siitd, kuinka
he voivat olla vuorovaikutuksessa keskendan molemminpuolista kommunikointia helpot-
taakseen. Yksi sairastunut nosti esille, ettd sairauden myota olisi saattanut myds vaaris-

telld asioiden todellista tilaa perheenjasenille.

”- - mut ett& sairaus ois aiheuttanut sen, ettd ma oisin tehnyt jonku semmo-
sen fiksun pikkusen laivennuksen sinne ténne ja tuonne ja jattanyt sujuvasti

varmaan sairauden my6ta kertomatta asioita tai niinku ndin - -~

Perheenjasenten kysely vastaanotolla puhutuista asioista tuntui sairastuneesta ahdista-

valta ja vaikealta. Keskustelut perheenjasenten kanssa olivat olleet sairastuneelle raskaita,
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koska sairastunut prosessoi itsekin tilannetta paljon. Sairastunut koki ahdistavana myos
voinnin ja sairauden jakamisen l&heistensd kanssa. Perheenjasenten lasnéolo hoidossa oli
aluksi ollut vaikeaa sairastuneelle, koska kaikki tunteiden kirjo kaytiin lapi. My6hemmin
heidan lasndolonsa oli ollut sairastuneelle helpompaa, kun hén oli tullut sinuiksi tilan-
teensa kanssa. Myds perheenjésenten tunteiden pohtiminen aiheutti sairastuneelle ahdis-
tusta, ja sairastunut oli kokenut perheenjésenten herattdmat tunteet vaikeampina kuin hei-

dén lasnéolonsa.

”- - sitten ajattelen sitd, ettd kuinka paljon se heité kuormittaa, kuinka pal-
jon se niinku ahdistaa heitd, milta se tuntuu - - ne tunteet niinku tuntu silla
tavalla ehk& vaikeimmilta kuin ehké sitten ne tilanteet, ettd ollaan niinku

stind kaikki ldsnd.”

Perheenjasenen kokemuksissa tuli myos esille vuorovaikutukseen liittyvid perheen
osallistumisen haasteita. Perheenjasen ei uskaltanut kysya sairastuneelta hénen asiois-
taan, koska ei tiennyt, kuinka sairastunut suhtautuisi kysymyksiin. Erés perheenjésen us-
koi, etté sairastunut oli pitdnyt hanesté johtuvana, ettei han ollut ollut mukana hoidossa.
Yksi perheenjasen koki tehneensa parhaansa tukeakseen sairastunutta, mutta uskoi sai-

rastuneen kokemuksen olevan péinvastainen.

”- - sillain ma niinkun koen, ettd ma oisin kuiteskin tehny niinku parhaani,

mutta mé& kuiteskin luulen, ettd X on kokenu, ettéd mé en oo tehny parhaani.”

” - -ma luulen, etta X:11a on niinkun semmonen kasitys, ettd ma en 0o niinku
ollu siind, ett ma en oo niinku ollu siind hoidossa, tai ettd ma en oo ollu
siin& hoidossa mukana ja ehkd ma luulen etté se syyttaa, ettd se on niinku

)

minusta johtuvaa, ettd md en oo ollu mukana.’

5.2.3 Sairastuneen vastahakoisuus

Sairastunut toi esille taysi-ikaisyyden tekevan haasteelliseksi perheen osallistumisen,
koska sairastunut voi kieltdd sen. Yhdessa tapauksessa perhe olisi halunnut kdyda osas-

tolla enemman, mutta sairastunut ei halunnut heité aina sinne. Sairastuneen mukaan per-
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heeltd ei aina halua tai osaa haluta apua eika perheelle aina halua kertoa hoidostaan. Ko-
kemus oli my0s siit4, ettd perheen olisi voinut olla hyva ndhdd osaston kaytannot, mutta

sairastunut ei silloin kokenut tarvetta perheen apuun ja tukeen aikuisuutensa vuoksi.

”- - siellahan olis ollu mahdollisuus aloittaa se niin, ett joku l&heisist ois
tullut siihen ensimmaiseen paivaan mukaan, mutta ma jotenkin katsoin, ett
ku ma olen nyt jo n&in vahvasti aikuisikéinen niin tuskin tarvitsen sita apua,
tukea. Nain jalkikateen ajatellen ehk& ois voinu olla ihan hyva, etta siella
ois ollukin joku laheinen véahéan seuraamassa ihan niinku lahinna sita, etta
mik& se on se paivan rytmi, ja minkalaisia annoskokoja siella sitten on tar-

koitus ruokailla - -”

Sairastunut halusi olla itse vastuussa hoidostaan eika kokenut perheen lasnéoloa tarpeel-
liseksi hoitopd&toksia tehtaessa. Eradssa tapauksessa sairastunut ei ollut itse ottanut esille
tahtoaan ottaa perheenjésenidan mukaan hoitoon. Yksi sairastunut oli myos peléannyt, mil-
laista tietoa hoitokokouksissa tulee esille, jos perheenjasenet olisivat olleet lasné. Sairas-
tunut oli pelannyt hoitokokouksissa voivan tulla esille tietoa, jota han ei halua jakaa per-

heelle.

”- - ett jos ne ois ollu jossain sellasessa tilanteessa lasna niin ehka se, etta
tuleeks siella jotakin sellasta niinku tietoa sitten, mita tavallaan ei ehka ite
olisi niinku halunnu - - tai my6s se, etta ois pelottanu se, ettd minkalaista

)

tietoa siind niinku sit tulee.’

Perheen mukanaolo hoidossa olisi ollut tarkeaa sairastuneen mielestd, mutta han kertoi
aikaisemmin vastustaneensa sité, koska han koki sen vaikeana. Yksi sairastunut ei halun-
nut laheistensa sekaantuvan sairastamiseensa, koska han piti sairautta hapedllisend ja siité

puhumisen vaikeana, mutta ajatteli perheen mukaantulon olleen jalkikateen ajateltuna

hyva.

- - ku jalkeenpain aattelee, niin se on ollu hyva, mutta siina tilanteessa niin
tietysti siind on niinku, paljon varsinkin, jos on niinku aika nuori, niin var-
maan, en ma tieda onkse ikakaan siihen liittyvaa, mutta myos niinku tulee

sellanen niinku olo, ettéd mita teidan nyt pitda tdéhan niinku mun sairauteen
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sekaantua - - ku syémishairiotki, niinku ne asiat on sellasii niinku havetta-
Vvid, niinku ett niit hapee tosi paljon, niin voi olla vaikee kertoo, niin ma
luulen, ett niinku siitd johtuen myos niinku tulee se, ettd &lkaa nyt niinku
sekaantuko tahéan, ettd koska voi olla niinku ite ylipaataan niinku vaikee

puhuu niinku niista kenenkaan kanssa - -”

Yhdella perheenjasenelld oli kokemus sairastuneen vastahakoisuudesta niin, ettd hén

oli kasittanyt sairastuneen vastustavan perheenjasenen tuloa mukaan hoitoon.

- - mulla oli niinku sellanen kasitys, etta X ei olisi halunnut - -~

Toisen perheenjasenen kokemuksen mukaan sairastunut oli ollut kiukkuinen perheenja-
senen yhteydenoton vuoksi, mutta uskoi sairastuneen olleen lopulta hyvillaan. Yhden ko-

kemuksen mukaan sairastuneen oli vaikeaa ottaa apua vastaan ilman sairaudentuntoa.

”- - ma luulen, etté X:11a ei ollu niinku sellasta sairaudentuntoo viela siina
vaiheessa, etta se jai niinku vaha. Niin, jos ei oo sairaudentuntoo, sité on

’

vaikee ottaa apuakaan.’

5.3 Perheen ohjaaminen

Ylaluokka perheen ohjaaminen siséltaa alaluokat tiedollinen ohjaus ja taidollinen ohjaus
(kuvio 4, seuraava sivu). Alaluokassa tiedollinen ohjaus kuvataan haastateltavien koke-
muksia siitd, miten perhe on saanut hoidon aikana tietoa sairaudesta, miten ja millaista
tietoa he odottaisivat perheen saavan sek& miten merkittdvana tieto on koettu. Alaluo-
kassa taidollinen ohjaus kuvataan sairastuneiden ja perheenjasenien kokemuksia siita,
millaista taidollista ohjausta perheenjasenille olisi kaivattu, millaista taidollista ohjausta

perheenjasenet olivat saaneet ja mik& on taidollisen ohjauksen merkitys perheenjasenelle.
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Ylaluokka

Perheen ohjaaminen

A 4

Alaluokka

Tiedollinen ohjaus Taidollinen ohjaus

KUVIO 4. Perheen ohjaaminen.

5.3.1 Tiedollinen ohjaus

Usea sairastunut koki perheen tiedollisen ohjauksen tarkedné. Sairastuneen mukaan hoi-
don alussa olisi tarkeaa kertoa perheenjasenille sairauden koskettavan koko perhetta. Li-
séksi tulisi antaa perustietoa sairaudesta hoidon alussa perheen tietotason ollessa vahai-
nen. Sairastunut koki laheisilla olevan suuri tiedontarve, vaikka he eivat vélttdméatta osaa
kysya asioista, ja eras koki epatietoisuuden lisddvén perheen tuskaa. Yksi sairastunut koki
ensitietoryhman olevan yksi hyvé vaihtoehto, josta perheenjasenet voivat saada tietoa sai-

raudesta.

Sairastuneen kokemuksissa ilmeni, ettd perheelle tulisi antaa tietoa sairauden syntyyn liit-
tyvista tekijoistd, vaihtelevista oireista, erilaisista syémishairion tyypeista ja niille tyypil-
lisisté oireista tai sairaudesta kohdentuen juuri sairastavan tilanteeseen. Sairastunut ku-
vasi tiedon halventédvan perheenjasenten syyllisyydentunteita, auttavan heitd tunnista-
maan oireita ja reagoimaan oireisiin tai ottamaan puheeksi havaitsemansa oireet hoito-
henkilékunnan kanssa. Sairastuneen kokemuksen mukaan tieto ja avoimuus sairaudesta
auttaa perhettd myds ymmartdmaan sairautta ja sen, ettei sairauden kanssa voi tehda

kompromissiratkaisuja.

” - - Joo, siis jotenkin niinku, ett jotenkin se laheinen osais pysytell& he-
reillg, koska se niinko, se sairaustyyppiki voi muuttua tai se kayttaytyminen
voi muuttua, ni jotenkin, etté se laheinen osais pysya hereilla. Ja toisaaltaan
niinko sit myos ehka tarttua siihen tilanteeseen tai tuoda sit sielld sairaa-
lassa tai niille hoitajille niinko sen asian esille, ett nyt m& huomasin tam-

maosen asian, ett onks tdd nyt ookoo, tai onks tdd normaalia, tai ndin.”
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” - - he ovat saaneet sita tukea nyt tuolta osastolta niin paljon, ett he tietaa,
ettd t&n sairauden kanssa ei voi tehda tallasia kompromissiratkaisuja vaan
se on niinku on-off, ett joko tai, ett ndin se vaan on niinku mentava, ett ei

voi ldhted neuvottelemaan.”

Sairastuneen kokemuksista ilmeni, etta olisi myds hyddyllista kertoa perheelle, ettei esi-
merkiksi sairaalaan menoa tarvitse viimeiseen asti valttaa tai sairaalahoito voi toisinaan
olla ainut vaihtoehto. Erés sairastunut oli kokenut juuri hoitotahon antaman tiedon autta-

neen perheenjasenia ymmartdmaan osastohoidon tarpeellisuuden.

Sairastuneen kokemus oli, etté tietoa sairaudesta oli annettu sopivissa osissa. Kokemus
oli myos siita, miten hoidossa ollessa hoitohenkilokunnan tieto syomishairioista oli ollut
vahaistd, jolloin tiedonantaminen sairaudesta perheelle voi olla vaikeaa. Erdan sairastu-
neen kokemus oli, ettd perheenjasen oli saanut tietoa sairaudesta vertaistukiryhmista eiké
niink&an osastolta. Yksi taas toi esiin, ettei esimerkiksi tietopohjaista Kirjallisuutta oltu

tarjottu luettavaksi perheelle.

Perheenjasen koki, ettd perheen on térkeda olla hoidossa alusta asti mukana ymmartaak-
seen, millaisesta sairaudesta on kysymys. Tietoa sairaudesta tulisikin toisen mukaan antaa
heti hoidon alussa. Toinen perheenjéasen koki, ettd perheenjasenille varottiin puhumasta

tai ei puhuttu sairaudesta suoraan.

- - siis ma en tiedad onkse niill& sitten, hoitoalan ihmisill&, joku niinkun s&anto,
etta tota just niinku ei saa suoraan puhuu siita sairaudesta, niinkun oikeesti niinku
se on. Koska tota tavallaan ma oisin, no ma oisin kestanyt sen ihan ainaki reilusti,
mutta, mut se meni tavallaan, niinku sanotaan niinku kuukausia, meni tavallaan

’

hukkaan siind, ettd niinku siin, ett ymmdrtdd ite sen homman.’

Perheenjasenen kokemuksissa ilmeni, ettd tiedonsaamisen sairaudesta edellyttdd oma-
aloitteisuutta. Eraéssa tapauksessa hoitotaho ei ollut tehnyt aloitetta keskusteluun per-
heenjésenen kanssa sairaudesta ja sairastuneen tilanteesta. Perheenjasenen kokemuksia
olivat myos, ettd perheelle tulisi antaa perustietoa sairaudesta ja siitd, ettd sairaus vaatii
hoitoa tai ettd osastohoidosta hoitomuotona tiedonantamisessa olisi kehitettavaa. Koet-
tiin, ettd hoitotahon tulisi jakaa tietoaan perheenjésenille, ja sité toivottiin jaettavan kah-

denkeskisissa keskusteluissa perheenjasenten kanssa.
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Perheenjasen koki tiedonsaamisen sairaudesta merkittavand, silla tieto sairaudesta auttaa
ymmartamaan seka sairautta ettd sairastunutta ja jadsenndimaan asioita. Tieto sairaudesta
helpottaa myos siitd puhumista ulkopuolisille ja auttaa tukemaan sairastunutta toipumi-
sessa. Tietoa sairaudesta tulisi jakaa kaikille perheenjasenille, jotta he voisivat tukea sai-
rastunutta yhteisymmarryksessa. Kokemus oli, etta sairastunutta voi olla vaikeaa ymmar-
t&4, jos sairaudesta ei saa tietoa. Perheenjdsen kuvasikin sairauden ymmartdmisen olleen
merkittavinta sen rinnalla, ettd han oli ymmartanyt eron sairastuneen sairaan ja terveen

puolen vélilla ja oli ndin ollen voinut auttaa sairastunutta tukemalla tervetta puolta.

- - oli niinku semmonen niinkun, mink& ma iha oikeestaan ite hiffasin sen.
Ett nyt hetkinen, tés onkin niinku se terve ihminen. Jaha, nyt siel onki se
sairas ihminen, nyt taas keskustelee. Ett se on niinku, sillee vaha niinku oli
kova paikka mulleki niinku hiffaa, ett hetkinen etta, mitas tas nyt, kumpi siel
nyt sit oikee niinku tavallaan juttelee, etta. Ett se oli kova. Sen takii ma aina
monesti oon miettinyt noita vanhempia, koska lapsi on niille niinku nii 1&-
heinen, ett kuinka ne ymmartaa sen, etta sie on kummiskin se sairas puoli
ja terve puoli. Etta ne osaa tukee sita niinku tavallaan tervetta ja dissaa sita

sairasta - -”

5.3.2 Taidollinen ohjaus

Sairastuneen kokemuksissa kavi ilmi, ettd perheenjasenelle tulisi antaa konkreettista
ohjeistusta siihen, kuinka puuttua erilaisiin tilanteisiin sairastuneen kanssa. Eras sairastu-
nut koki, ettd perheenjasen oli saanut hyvin ohjausta, koska oli osallistunut hoitokokouk-
siin aktiivisesti tai oli halunnut hoitohenkilokunnalta neuvoja siihen, kuinka toimia eri-
laisissa tilanteissa. Eras kertoi, ettd perheenjasenille oli annettu ohjausta kahdenkeskisissa
keskusteluissa, kun taas toisen sairastuneen kohdalla jalkautuvat tydntekijat olivat anta-
neet ohjausta konkreettisiin tilanteisiin kotikdynneilld. Hoitotapaamisissa oli myds yh-

dessa pohdittu, kuinka haastavissa tilanteissa voisi toimia.

”- - osastolta oltu esimerkiks lomilla, tai ett on ollu esimerkiks joulu tai
jotakin tallasia niinku syntymapaivid, mitka on ollu yleensa aika haastavia
- - ett on voitu niinku yhessa puhua siita, ett miten me nyt saadaan naa

niinku sujumaan, etta niinku sellasta niinku ohjeistusta on niinku tullu. Tai



43

ettd, ehka se on mydskin sellasta yhdessa pohdiskelemista sitten myds. Ja
mité niinku sitten tietysti, ettd mitd me niinku ollaan toivottu, ettd mita

niinku pitaa eri tilanteissa niinku tehtais - -~

Eraan sairastuneen mielestd perheenjésenen ohjaus osastolta on vélttdmatonta, koska sai-
rastunut jattaisi osan hoito-ohjelmastaan kertomatta. Kokemuksissa tuli esille myos, etta
perheenjésenen oli hyva olla tietoinen sairastuneen kotilomien aikana, minkalaisiin hoi-
don tavoitteisiin sairastuneen tulee sitoutua. Erds koki hyvéna, ettd osastolta kotiutuessa
oli annettu ohjausta perheenjasenelle asioihin, jotka tulee ottaa huomioon sairastuneen
toipumisessa. Sairastunut piti tarke&dnd saannollisen ruokailun sek ravinto- ettd muiden
hoitosuunnitelmien tarkeyden korostamista perheenjésenille, ettei hénen tarvitse itse pe-

rustella niita heille.

- - koska ruokailun pitaa olla yleensa aika saannéllisia ja ettd on niinku,
jos on joku tietty ravintosuunnitelma tai sellanen niin sitten niinku, etté ehka
X:lle on pitény korostaa, etta taa on niinku aika tarkeetd niinku sellasten
asioiden noudattaminen - - just sen niinku ravintosuunnitelmien niinku tar-
keyden korostaminen ja sellanen, ettd koska mé& niinku koen, etté aika monet
laheiset aattelee, ett kylla sa voit ny tdn loman joustaa tai minka takii sun
nyt pitda saada aamupalaks ne kaks leipaa tai niinku sillain, etta sen niinku
korostaminen, etta tallaset hoitotoimenpiteet, mita ne kullekin on, etta ne
on niinku tarkeita ja niista niinku pitad pitaa kiinni tai silla tavalla, etta ei
joudu sielld kotona sit hirveesti perustelemaan tai niinku vaatimaan itel-

lensa niinku tietynlaista kohtelua - -

Eradn sairastuneen mukaan perheenjasenen voi olla vaikeaa havaita muutoksia oireissa ja
reagoida niihin. Toisen mielesté strukturoitu malli toimi vélineena perheenjésenelle sai-
rastuneen auttamisessa ja tukemisessa, kun perheenjasenella ei ollut muutoin tietoa sai-

raudesta tai sen hoidosta.

”-- m& luulen, ett tommonen tosi niinkun jotenkin strukturoitu ajatusmalli,
ni se ehka toimii mun mielesta ihan hyvin sen takia, etta just, koska eihan
X:lla ollut mitdan karya koko sairaudesta, tai ei silla ollu mitdan karya, ett
paljo mun ois vaikka pitany syoda. Nii sit tavallaan sillé on niita valineité,

’

mitd se voi kdyttdd apuna ja tukena.’
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Sairastunut koki hyvana perheenjasenen mahdollisuuden osallistua ohjattuun perheruo-
kailuun tai paivdosaston ruoanlaittoryhmaan. Osallistuminen ruoanlaittoryhmaéan olisi ol-
lut sairastuneen mielesta hyva siksi, kun suurimmat haasteet ilmenevét kotona ruoanlait-
totilanteissa seka ruokaillessa. Perheruokailuun liittyvissd kokemuksissa erds sairastunut
koki perheruokailun konkretisoineen ruokailun struktuuria l&heiselle, mika oli sairastu-
neen mielesta tarkeda. Jokaisen ruokailun suunnitteleminen sairastuneen kotilomalle oli

antanut tukea myos perheenjasenelle.

”- - jos ma nyt olin vaikka sen yhenkin yon jossain vaihees pois ni mul oli-
joka ikinen ateria oli, no ei nyt grammaa myoten suunniteltu, mutta kuiten-

kin. Nii, nii se toisaalta toi myds X:lle sité tukea - -~

Eraan sairastuneen kokemus oli, ettd perheenjdsen oli osannut rajoittaa sairastuneen liik-
kumista voimakkaasti sen vuoksi, ettd oli saanut siihen ohjausta. Kokemuksia oli myos
siité, ettd perheenjésen ei ollut saanut ohjausta litkunnan rajoittamiseen tai siité oli kes-
kusteltu liian yleisella tasolla. Perheenjasen ei ollut osannut rajoittaa sairastuneen liikku-

mista, koska ei ollut ymmartanyt sen merkitysta.

- - mihin my6s ehka ois voinu kaivata sita ohjausta, ni se, etté ku itella se
liikunta oli &arimmainen ongelma, niin ma muistan, ett se oli joku sellanen
viikonloppuloma, ettd X aatteli piristad meitd molempia, ett lahetaan pyo-
railemaan. Ja sit me koko paiva pyorailtiin ympari Y:ta - - osastolla sit ne
anto ehka vaha kritiikkid, ett nyt ei ollu ehka fiksuin mahdollinen aktiviteet-
tivalinta. Mut eihan X sita tajunnu, koska se ajatteli, ett ssmmonen lepponen
kesapyoraily niin se on ihan ookoo, mut ku ei se siina tilanteessa todella-

kaan ollut ookoo.”

Eréaan sairastuneen kokemuksen mukaan perheenjasen oli hyotynyt paljon DKT (dialek-
tinen kayttdytymisterapia) -ryhmasté. Sairastuneen mukaan DKT:n ohjaus perheenjése-
nille voisi auttaa monia, koska siiné harjoitellaan myds kommunikointitaitoja. Yhden sai-
rastuneen mukaan keskustelukulttuurin rakentaminen perheen kanssa olisi voinut lahted
alussa myos kevyemmista asioista kuin suoraan terapeuttisesta keskustelusta, ja vuoro-

vaikutuksen harjaannuttaminen voisi tapahtua yhteisen tekemisen kautta.
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”- - se ois voinu olla niinku ihan niinku jotain muutaki ku sellasta niinku
terapeuttista keskustelua, tai meill& ainaki sen ois pitany lahtee tosi paljon
niinku etddmpé&a ku suoraan johki niinku sinne - - niinku semmonen, ett just,
ett ei ois valttamatta tarvinnu niinku puhuu mistaan vaikeista asioista - -

1

Vihdn niinku jotain sellasta tekemistd.’

Perheenjasen toivoi, ettd perheenjésenille olisi ohjausta omaan toimintaansa. Perheenja-
sen olisi kaivannut usein neuvoja sairastuneen syomishairiokayttaytymiseen puuttumi-
seen. Toinen perheenjdsen koki itsensa avuttomaksi oman lapsensa tukemisessa, minka
vuoksi hén olisi kaivannut tukea hoitohenkilokunnalta. Perheenjésen ei ollut alussa osan-
nut kysya neuvoa, jolloin toivoisi hoitohenkilokunnan taholta annettavan ohjeistusta sel-

laisiin asioihin, joissa vanhemmilla on yleensa vaikeuksia.

”- - siind on varmaan se, etté ei siind alussa osannu kysya. Niinku, ei
osannu niinku kysyé sellasta asiaa, ettéa mitenka. Ett sekin ois niinkun hyva,
jos se tulis niinku sielta hoitavalta henkilokunnalta, koska nehan tietaa ne
kysymykset, jotka on ollu vuosia, niin tietaa, ettéd mita ne, mitka ne vanhem-

pien vaikeudet niinku on - -”

Myaos perheenjasenen kokemuksissa tuli esille ruokailuun liittyva ohjaus; perheenjése-
nelld oli usein ollut ruokailuun liittyvia tilanteita, joissa han ei ollut osannut toimia. Per-
heenjésenen mukaan etenkin ruokailutilanteisiin liittyy haasteita, joihin l&heisena kaipaa
ohjausta, kuinka voidaan toimia.

”- - monesti on sellanen ongelma, ettd laitetaanko se ruoka sen mukaan,
miten se on se sairastava lapsi, vai etté kuinka pitkélle mennaén niinku sen
sairastavan lapsen ehdoilla, jolloin sitten ne muut lapset ja& monesti niin-
kun huomioimatta. Ja sitten se, ettd istutaanko siind ja katotaan niin, etta
se ruoka menee, vai mitenka niinku. Ett ne on niinku suuria kysymyksia, etta
mit& ma teen - - joskus sitten aloin ite aloin tulla epdvarmaksi, ettd oonko
ma niinku liikaa aina niinkun, otan sen, rohkasen sitd, mika sille sairaalle
on niinku helpompaa, ettd ei menna semmoseen tilanteeseen. Etta tammo-
sig, tédd on hyvin yksinkertainen, mutta niita tulee tosi paljon kysymyksia,

niin ehkd sitd (ohjausta) kaipais.”
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5.4 Perheen jaksamisen tukeminen

Ylaluokka perheen jaksamisen tukeminen siséltad alakuokat jaksamisen huomiointi ja
vertaistuen merkityksen huomiointi (kuvio 5). Alaluokassa perheen jaksamisen huomi-
ointi kuvaillaan haastateltavien kokemuksia siitd, kuinka perheenjasenen jaksaminen tu-
lisi huomioida, kuinka jaksamista oli huomioitu ja millaista tukea perheenjésen oli saanut
hoitopaikasta. Alaluokassa vertaistuen merkityksen huomiointi kuvaillaan sairastuneen ja
perheenjasenen kokemuksia vertaistuellisista omaisten tapaamisista hoitopaikassa, hoito-
paikasta annettua ohjausta vertaistuen mahdollisuuksista sekd kokemuksia vertaistuen

merkityksesté perheenjésenelle.

Ylaluokka

Perheen jaksamisen tukeminen

Alaluokka

Jaksamisen huomiointi Vertaistuen merkityksen huomiointi

KUVIO 5. Perheen jaksamisen tukeminen.

5.4.1 Jaksamisen huomiointi

Sairastunut toi esille, ettd sairauden késittely vaatii laheiseltd paljon sairauden ollessa
lasna koko ajan. Sairastuneen mukaan l&heisen jaksamiseen ja tuen tarpeeseen voisi kiin-
nittdd enemman huomiota. Sairastunut ei ollut itse huomannut perheenjasenen uupumista

ja pohti, olisiko hoitotaho voinut tarjota apua perheenjésenelle.

”- - ainut semmone, mitd ma oon niinku miettiny tai mietin sillonki, ni siis
toki mua siind hoidettiin, mutta jotenki ois, m& en 0o varma, ett kysyttiiks
X:It& miss&an kohtaa, ett tyyliin, miten se voi, tarviikse apua, haluaakse tie-
taa jotain, tai niinko. Ni ehk& jotenki semmonen niinko se puolison niinku
yksilon huomioiminen, ni se ehk& niinku mun mielesté ois voinu olla parem-

2

min.
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- - Jalkikateen vasta, ku ollaan puhuttu, ja no, muutenki huomannu asioita,
ni X oli ihan sika loppu, ni jotenki, etté oisko sille voinu sit tarjota jotain

)

apua.’

Sairastuneella oli kokemuksia my®os siitd, ettd perheenjasenen jaksamista oli huomioitu;
perheenjasenell& oli ollut aina mahdollisuus olla yhteydessa tai mahdollisuus olla yhtey-
dessa niin paljon kuin oli tarvetta sekd mahdollisuus saada nopeastikin keskustelutukea
sairastuneen omahoitajan kanssa. Sairastuneen mukaan perheenjasenella saattaa olla sel-
laisia kysymyksid, joista perheenjasenen on hyva keskustella kahden kesken hoitajien
kanssa. Kahdenkeskiset keskustelut olivatkin toteutuneet useampien perheenjésenten
kohdalla. Sairastunut koki, ettd perheenjésenen ja hoitajan véliset kahdenkeskiset keskus-

telut voivat olla helpompia niin sairastuneelle itselleen kuin perheenjasenellekin.

”- - X:ll& oli viel mun mielesta pari sellastakin kertaa, ettd han oli osan
siitd mun vastaanottoajasta yksin siella sairaanhoitajan kanssa keskustele-
massa ihan sen takia, ettd me jotenkin niinku ajateltiin, ett se saattaa olla
hanellekin helpompi tilanne, ett ku mé en oo siind kuulemassa ja minullekin
helpompi, ku mé& en oo sitten kuulemassa, ett han voi sit niiku asiatuntijan

kanssa keskustella kahdestaan siina tilanteessa - - ”

Erdan sairastuneen kohdalla osastolla oli myos resursoitu aikaa hoidollisille keskuste-
luille perheenjasenen kanssa. Perheenjésenten osastolta saama tuki oli pitanyt yll& heidan
mielenterveyttdén, ja olemassa ollut hoitosuhde oli rauhoittanut perheenjasenta.

- - silla on ollut mydskin vahva mielenterveydellinen tuki, ettd osastolta
ollaan oltu niin hyvin kuitenkin mukana tukemassa laheisia -- se sellanen
tuntemus siita, etté sielld on olemassa se osasto, siell& on olemassa ne ih-
miset, jotka on asiantuntijoita, ja heidan puoleensa voi k&antya, sinne voi
olla yhteydessa, sielté saa apua, tukea, ja tota noin, se kuinka tarkeena esi-
merkiks X pitédd sen osaston tuen ja avun minulle ja sita kautta sitten ha-

nelle.”
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Myos perheenjasenen kokemuksissa nousi esille toive perheen jaksamisen huomioin-
nista. Perheenjésen toivoisi hoitopaikassa huomattavan, kun laheinen voi huonosti. Per-
heenjésen ei muistanut saaneensa ohjausta siihen, misté voi itse hakea tarvittaessa tukea.

Perheenjdsen toivoi, etta l&heisille olisi keskusteluapua.

- - kun vanhemmat vasyy oikeen, ja etta ajateltais myoskin sitd, ettéd missa
vaiheessa ne vanhemmat tarvii hoitoo, ja ehk& tarkempaa niinku, nii etta
olis niinku hyva, ettd vanhempienkin jaksaminen ottaa huomioon ja ohjata

’

sitten.’

”- - ylipaatansa, etta olis niinkun keskusteluapua, missa vois niinkun kes-

kustella, mika sulla henkilokohtasesti on se suurin huoli - -”

Perheenjdsen oli saanut tukea hoitajien kannustuksesta omahoitajakeskusteluissa. Per-
heenjésenen ainoa tuki oli ollut hoitohenkilokunnan kannustus oikein toimimisesta eri
tilanteissa. Eréds perheenjéasen oli kokenut hyvéana sen, ettd oli saanut kertoa oman huo-

lensa soittaessaan hoitopaikkaan.

”- - no siis ainut niinku tuki niinku minka ma sain, oli noi, ett ne niinku

sano, ett hyvin on menny, ett just noi sun pitaa tehdaki - -~

- - mul on kumminkin sillain hyvia kokemuksia ollu siind mielessa, etta ne

on antanu mun kertoo sen oman huolen - -”

5.4.2 Vertaistuen merkityksen huomiointi

Sairastuneen kokemuksien mukaan hoitopaikassa jarjestetyt omaisten illat olivat olleet
hyodyllisia perheenjasenelle, koska niissé l&dheinen oli voinut jakaa kokemuksiaan ja
niisté sai vertaistukea. Omaisten ilta oli myds saanut perheenjédsenen ymmartaméaan, mista

sairaudessa on kysymys. Omaisten illoissa oli ollut haastavaa erilaiset elamantilanteet.

”- - ja han koki sen omaisten illan &arettdman hyvéaksi itsellensa. Han sano
ett sen jalkeen han ihan oikeesti vasta niinku ymmarsi, ettd mista sairau-

’

desta on kysymys.’
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”- - olihan niilla muuten siell& osastolla, vélilla oli jotain laheisten iltoja.
Niin olikin. Mut nekin kaiketi oli vahan haastavia - - ni tietysti se, etta niinku

)

elamdntilanteet on vdihdn eri.’

Sairastunut koki syomishéirion hoitoon keskittyneessa hoitopaikassa olleen paremmin
mahdollisuuksia jarjestaa erilaisia tilaisuuksia perheenjasenille. Kaikissa hoitopaikoissa
ei kuitenkaan ollut mahdollisuutta perheenjésenille vertaistuen saamiseen; vertaistukea ei
jarjestetty osastolla, ja sen jarjestaminen osastolla olisi sairastuneen mielesta saattanut
olla hankalaa. Erédén sairastuneen mukaan pdivaosastolla jérjestetty vertaistuellinen

ryhma perheenjésenille olisi hyodyllinen.

Useampien sairastuneiden mukaan vertaistuella oli suuri merkitys perheenjasenelle. Joi-
denkin mukaan se oli perheenjasenelle jopa d&arimmaisen tarkeéa. Perheenjésen oli saanut
vertaistuesta apua erilaisista tilanteista selvidmiseen seka asioiden jakamiseen muiden
kanssa. Sairastunut ajattelee l&heistd auttavan, kun han saa puhua muiden samankaltai-
sessa tilanteessa olevien kanssa. Sairastuneen mukaan vertaistuki auttaa laheista pitamaan
itsestdan huolta, mika auttaa siten sairastunuttakin. Osa sairastuneista pohti, etté vertais-
tuki olisi hyodyllista perheenjasenille, koska se mahdollistaa jakamisen ja vahentaa syyl-

lisyyden tunteita.

”- - niita laheisia helpottaa, kun ne sillee saa puhua toisten samanlaises,

samankaltaises tilanteessa olevien kanssa - -”

”- - ne tunteet, tuntemukset, joita laheiset sitten kokee nditten sairauksien
edessa niin ne on varmaan kuitenkin jaettavissa olevia ja tarkeeta on niinku
huomata, ett meidan perhe ei 00 tassa yksin, tai ettd ainakin se, etta kuulla
se, ettd min& en oo téahan syyllinen, tai en ole aiheuttanut tata - -~

Joissakin tapauksissa syomishairioon keskittyneessa hoitopaikassa ei kerrottu vertaistuen
mahdollisuudesta tai siitd kertominen oli vahaista. Osassa hoitopaikoista oli annettu tietoa
vertaistukiryhmisté. Jalkautuvat tyontekijat olivat kannustaneet erdén sairastuneen per-

heenjasentd hakeutumaan vertaistukiryhmiin.

”- - ma olin niinku tietonen SYLI:n toiminnasta jo aikasemmin, ja mun

mielesta ne jalkautuvat puhu X:lle myos siitd SYLI:sta. Ja tavallaan
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niinku kannusti hakeutumaan sinne. Mutta sit ma néaén, etta ne oli ehka

’

vihdn sellasii epdvirallisia kehotuksia.’

Sairastuneen mukaan tarkeda olisi myos vertaistuen tekeminen ndkyvammaéksi, jotta se
olisi vahemmaén leimaavaa ja helpommin saavutettavissa. Sairastunut pitdisi hyvana sita,
etta perheelle ylipdatddn annettaisiin tietoa vertaistuen saamisen mahdollisuudesta. Toi-
vottavana pidettiin myos hoitotahon antamaa rutiininomaista ohjausta perheenjasenille

vertaistuesta ja kolmannen sektorin palveluista.

- - Tietysti se, ettd myos ohjattais sielta tota osastolta, tai niinku julki-
nen taho ylipaataan ohjais esimerkiks niinku kolmannen sektorin niinku
toimijoille, mikd mun mielesta niinku sekin on ihan lahivuosina niinku
varmasti parantunut, mutta jotenki viela sillon aikanaan, niin jotenkin
ei ehka, sita ei annettu esimerkiks SYLI:n toiminnasta niinku tietoa, etta
se vois olla sellanen niinku automaatio, ett& annettas esitetta, tai kerot-
tais, etté on joku vertaistukiryhma kunnalla tai jotain, ett sitten ma us-
kon, etta itikin on saanut sielta (vertaistukiryhmasta) kylla sellasta tu-

’

kea ainakin.’

Myds perheenjasenella oli kokemuksia hoitopaikan jarjestamista vertaistuellisista van-
hempien tapaamisista: perheenjasen mainitsi niiden jarjestamisen hoitopaikassa olevan
hieno asia, ja niissa oli voinut pohtia vaikeita asioita. Yksi perheenjésen ei muistanut saa-
neensa hoitotaholta tietoa kolmannen sektorin vertaistukiryhmista. Toisen perheenjése-
nen mukaan vertaistukea voisi edistdd antamalla siitd informaatiota ja rohkaisemalla l&h-
temaéan ryhmaan. Vertaistuen mahdollisuudesta voisi kertoa perheenjasenille myos kah-
denkeskisen ohjauskeskustelun yhteydessé. Toinen perheenjéasenisté oli aluksi epardinyt
vertaistuen hakemista, mutta han oli saanut siita lopulta apua.

”- - ma olin eka tietysti sillee, ett emma tommosii lahe, ja. Mut sitte aattelin,
ett perkele, ett maa ny katon kaikki maholliset, mitka taha liittyy, mika voi

vaa jeesaa tassa. Ja tota, ja kylla se jeesaski. ”

Perheenjésen uskoi vertaistuen olevan monelle l1&heiselle tarkedd kohdatessaan vertaistu-
kiryhmissa samoja ihmisid yha uudelleen. Perheenjésen pohti vertaistuen olevan monelle

tarkedd myos sen vuoksi, ettei muuta tukea perheenjasenille ole aina saatavilla.
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- - Ja varmaan sen takia, ku sita (tukea) ei aina oo ollu saatavilla, ne van-

hempien tapaamiset on muodostunut niinku kauheen tarkeeksi monelle - -

Perheenjasenelld oli hyva kokemus vertaistukiryhméssa kaynnista. Yksi perheenjasen
koki saaneensa vertaistuelta paljon, mutta ajan kuluessa vertaistuen merkitys oli vahen-
tynyt. Vertaistuki oli tarjonnut toiselle perheenjasenelle erilaista tietoa vertaistuellisten
kokemusten kautta, ja vertaistukiryhméssa muiden tarinoiden kuuleminen oli auttanut

perheenjasentda ymmartdmaan, ettei hén ole tilanteessa yksin.

- - Kavin niissa sit muutaman kertaa, ja sielki sai sillee aika, vaha niinku
vaha erilaist infoo taas, mutta niinku suoraa niinku omaisilta, kuinka ne
kokee sitd. Se oli kans ihan hyva kylla. - - se kyl yllattavan paljon niinku
jeesaa just tommoset, ett sa kuulet niinku muiden niinku tarinoita, ett sa et
tavallaan, sulle ei tuu sellast fiilista, ett s& oot yksin, painit sen sairauden
kanssa. S& niinku hiffaat, tad ei ookkaa mikaa niinku, mik&a tota meidan

Juttu. Itse asiassa aika moni muuki on tds ndin.”

5.5 Perheen tuki sairastuneelle

Ylaluokka perheen tuki sairastuneelle siséltaa alaluokat hoitoon motivoituminen ja toipu-
misen tukeminen (kuvio 6). Alaluokassa hoitoon motivoituminen siséltéa sairastuneiden
kokemuksia perheen tuesta hoitoon motivoitumisessa. Alaluokassa toipumisen tukeminen
kuvataan sairastuneen ja perheenjasenen kokemuksia siitd, milla tavoin perhe on kyennyt

tukemaan sairastunutta toipumisessa ollessaan osallisena hoidossa.

Ylaluokka

Perheen tuki sairastuneelle

Alaluokka

Hoitoon motivoituminen Toipumisen tukeminen

KUVIO 6. Perheen tuki sairastuneelle.
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5.5.1 Hoitoon motivoituminen

Sairastunut koki perheen tuen tarkeéksi hoitoon l&htiess, silla han ei olisi mennyt hoi-
toon, ellei perheenjasenet olisi piténeet sita vélttamattoméana. Myos perheenjasenten

vahva toive oli saanut sairastuneen lahteméaan osastohoitoon.

” Ei se mieli sithen oikein taipunut, mutta ehkd tdssd kohdassa sit se laheis-

ten toive oli niin voimakas, ettd md sitten annoin siind kohdassa periksi.”

Perhe oli my0s peruste sairastuneen hoitoon sitoutumiseen ja haluun kuntoutua. Sairastu-
nut koki, ettd ilman perheenjésenid han ei edes yrittdisi kuntoutua tai jaksaisi sitoutua
vaikeaan ja raskaaseen hoitoprosessiin. Perhe teki konkreettiseksi hoidon tarkeyden, ja

avoimuus perheenjaseniin pain oli auttanut hoitoon sitoutumisessa.

” - - jos tata tiedonvaihtoa, jos tata avoimuutta mydskin l&heisiin pain ei
olisi ollut, niin tota noin, hoito ois ollut varmasti huomattavasti paljon han-

kalampaa ja mun ois ollu ois ollu hankalampi sitoutua siihen - -~

5.5.2 Toipumisen tukeminen

Sairastuneen kokemuksissa ilmeni, etté perhe tarjosi henkista tukea esimerkiksi silloin,
kun sairastunut tarvitsi tukea paatoksenteossa ollessaan epdvarma paatoksentekokyvys-
taan. Sairastunut oli saanut perheeltd tukea myos hoitokokouksissa ja niihin valmistautu-

misessa.

” - - niitd ennen edeltavasti oltiin keskusteltu X:n kanssa ja sitten yhdessa,
tota noin, meidan X:n ja X:n kanssa siitd, ett mika tassa on nyt se jatko ja
niilla evailla sitten tultiin sinne hoitokokoukseen X:n kanssa. Se oli 8aret-
toman tarkee, koskan en mé& niinku, en ma siina ahdistuksessa ja siina ha-
dassé ois jotenkin varmaan osannut tavallaan pité& omia puolianikaan tai

nahda sitd, ettd mika mulle siina tilanteessa oli nyt niinku parasta - -”



53

Sairastunut koki perheenjdsenen toimineen eraanlaisena peilind. Sairastuneen mukaan
perheenjésenet edustivat hoitokokouksissa tervetta jarked ja heidan ndkemykseensa tilan-
teesta pystyi luottamaan. Sairastunut koki perheen myos auttavan realistisen kuvan vah-
vistamisessa sairastuneen tilanteesta. Yhden sairastuneen mielesta perheenjasenten ja
hoitotahon yhteneva nakemys sairastuneen oireilusta auttaa sairastunutta nékemaén tilan-

teensa totuudenmukaisemmin ja konkreettisesti.

" - - vaikka tota noin, tuli sita intosta ja mé kielsin asioita nii sain sen peilin
sieltd hoitajista, ett ndin tdma asia nyt kuitenkin on vaikka sina tassa nyt
nain koitatkin vakuuttaa ja sitten taas X saattoi sanoa, ettd no niin, etta
kylldhan minakin olen sit& kotona seurannut, ettd nainhan siin& tahtoo va-

han kayda - -”

Sairastuneen kokemuksissa tuli ilmi, etta sairastunut sai perheeltd tukea myos toimimi-
seen hoidon tavoitteiden mukaisesti. Sairastuneen mukaan perheenjésenten on vaikea tu-
kea sairastunutta hoidon tavoitteiden mukaisesti, ellei heilld ole kontaktia hoitotahoon.
Sairastuneen mukaan on helpointa, jos perheenjésen osaa toimia hoidon tavoitteiden mu-

kaisesti ja jos hoitotaholla on perheenjasenten kanssa yhteneva linja.

” - - ylipaatansa etta niinku laheiset ja hoitohenkilokunta olis jossain niinku
yhteisessd, etta niilla olis niinku jotenki yhteiset tavotteet tai niinku sillain,
etté sit se on vaikeeta, jos X sanoo toista ja hoitohenkilokunta toista ja

niinku, sit on sillain, mitd mun niinku nyt pitds niinku tehdd.”

Eras sairastunut koki itsensa onnekkaaksi sen vuoksi, ettd perheenjasen oli sitoutunut
hoito-ohjeisiin hyvin tarkasti. Perheenjasenen jamékkyys oli tukenut sairastunutta. Sai-
rastunut kuvasi hoitotahon ottaneen perheen ndkékulman huomioon hoitoa suunnitelta-
essa tiedustelemalla laheisiltd asioiden sujumisesta kotona seké pyytamalla palautetta ko-
tilomien onnistumisesta. Erads sairastunut kertoi perheenjasenen edellyttdneen sopimuk-
sia, miten asioita pyrittiin kotilomalla toteuttamaan. Perheenjésen oli ehdottanut tarkkaa
ruokailujen suunnittelua kotilomille ja tuonut esille nakemyksidan seka ehdotuksiaan ko-
tilomien sujumiseksi. Hoitotapaamisissa perheenjasen oli ottanut esille kotilomilla olleet
haasteet ja vaatinut niihin ratkaisuja. Vastaavasti sairastunut oli tuonut esille omia haas-

teitaan kertomalla, kuinka perheenjésen voi niissa tukea.
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7 - - Ja toisaaltaan sit, jos mulla oli ollu vaikka joku valipalaloma, tai yo-
loma tai viikonloppuloma, joku, ja sit se, jos se ny oli menny perseellee nii
sitte X kylla sano, ett jos tdhan ny ei tuu ratkasua, ett menis paremmin tai
keksita jotain, ett miten asiat voidaan tehda toisin nii tyyliin ni mulla ei oo
kotiin tulemista. Etta se myds sano, ettd, tai tavallaan niinko asetti semmo-
sia, mun mielesté ihan hyvia reuna- tai siis sillee reunaehtoja. Etta, taval-

’

laan, ett ei ne lomat oo perseilyd varten.’

Sairastunut kertoo tehneensé sopimuksen perheenjésenensé kanssa siita, etta perheen-
jasen voi tarpeen mukaan reippaasti puuttua hanen toimintaansa. Kokemuksista il-
meni rajojen asettamisesta syntyneen ajoittain konflikteja sairastuneen ja perheenjé-
senen valille. Sairastunut koki myds saaneensa apua perheeltd heidan puuttuessaan
tilanteisiin konkreettisesti, kuten soittamalla ambulanssin voinnin mentya Kriittiseksi

tai rajoittamalla litkkumista.

” - - jos X ei olis saanut sitéd tukea, apua, ohjeistusta, jos ei han ois ollut
naissa keskusteluissa mukana, niin méa luulisin, ett han ei olis ehka osannut
rajottaa sitd mun litkkumista niin voimakkaasti ja niin niinku jykevasti, ku

mihin han nyt sitten niinku pystyi - -”

Perheenjasen koki, ettei sairastunut valttdmatta uskalla pyytaa apua. Perheenjasenen
mukaan laheisen on hyva tiedostaa, ettd sairastunut tarvitsee ja haluaa apua aikuisuu-
destaan huolimatta.

”- - 0is just niinku tarkee sit, ettd omaiset niinku ymmartaa, mist on kysy-
mys. Oikeesti, etta ettd vaikka se nyt on aikuinen, ja se ei tarvii apuu, mut

)

oikeesti se tarvii ja se haluu sitd.’

Perheenjasenen mukaan sairastuneen tukeminen hoidon tavoitteiden mukaisesti oli
mahdollista, silla hén osasi tukea sairastunutta hoitotapaamisten keskustelujen avattua
hanelle hoidon tavoitteita. Perheenjasenelta oli tiedusteltu omahoitajakeskustelussa
myos palautetta siitd, miten kotona oli mennyt. Perheenjdsen kuvasi myds huomaut-
taneensa sairastuneelle tdman toimiessa tavoitteiden vastaisesti ja koki onnistuneensa

puuttumisessa sairastuneen toimintaan.
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7 - -Eftt, ei siin varsinaisesti mitdan sopimuksia ollut, vdha niinku, en ma
myd6skaan niinkun, miten ny sanosin, vakisinkaan sitte, sit vaan vaha niinku,
ett hei, ekstdd homma pitany tehda niinku néin ja tyyliin vahan niinku sita
kautta, pitda sit omat hermot kurissa siina asemassa - - useesti oli se (neu-
voton olo). Se oli tosi useesti, mut sit tavallaan niinku, ett tota, ett jotenki

)

ma vaan klaarasin niit hommii. Md en osaa ihan selittdd sitd.’
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6 POHDINTA

6.1 Eettisyys

Tutkimuksen teossa olennaista on hyvan tieteellisen k&ytdnnon noudattaminen, mika tar-
koittaa tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten ja tiedeyhteison yhteisten, sovittujen
kaytantdjen noudattamista. Tutkimuseettinen nakdkulma kulkee mukana tutkimuksen
suunnittelusta tiedottamisvaiheeseen saakka, silla tutkimus on suunniteltava, toteutettava
ja raportoitava tarkasti ja laadukkaasti tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten mu-
kaisesti. (Marshall & Rossman 2011, 39; Ronkanen, Pehkonen, Lindblom-Ylanne & Paa-
vilainen 2014, 152; Vilkka 2005, 29.) Tekijat tutustuivat hyvan tieteellisen kaytannon

oppeihin ja pohtivat eettisia seikkoja jo opinndytetyon suunnitteluvaiheessa.

Aiempaan aiheeseen liittyvaan tutkimustietoon perehdyttiin tuoden sen raportissa esille
asianmukaisin lahdemerkinndin. Kaytetyt tutkimusmenetelmat ja aineistonkeruu seka
analyysi on raportoitu seké kuvattu tarkasti vaiheittain opinnaytetyon prosessin etenemi-
sen mukaan. Tekijat perehtyivat kdytettyyn tutkimusmenetelméén, ja aineiston hankinta
suunniteltiin ja toteutettiin aiheen arkaluontoisuus seka tutkittavien anonymiteetin suo-
jaaminen huomioon ottaen. Tydssé on tuotu esille myds sen puutteet ja heikkoudet seké
niiden vaikutus tyon luotettavuuteen ja tulosten yleistettavyyteen. Opinnaytetyo esitettiin
seka opinndytetydseminaarissa etta tydelamataholle, ja tydn valmistumisesta tiedotettiin
haastateltavia.

Hyvan tieteellisen kaytdnndn mukaisesti ennen tutkimuksen aloittamista tarvittavat tutki-
musluvat on hankittu (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012-2014). Opinndytetyon
suunnitelma valmistui maaliskuussa 2017, ja sen myo6té tyota varten haettiin tutkimuslu-
paa Pirkanmaan sairaanhoitopiiriltd tavanomaisen menettelytavan mukaisesti. Pirkan-
maan sairaanhoitopiirin opetusylihoitaja myonsi luvan opinnaytetydn tekemiselle yhteis-

ty0ssé sairaanhoitopiirin kanssa.

Haastateltavien rekrytointi tehtiin yhteistydssa Syomishairioliitto-SYLI ry:n kanssa hei-
dan menettelytapojensa mukaisesti. Haastateltavat ottivat haastattelukutsun (liite 2) pe-
rusteella yhteyttd opinnaytetyon tekijoihin. Haastateltavat osallistuivat vapaaehtoisesti, ja

heilld oli mahdollisuus perua osallistumisensa missé tahansa opinndytetyon vaiheessa.
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Davies’in (2007, 45) sek& Kankkunen ja Vehvildinen-Julkusen (2013, 127) mukaan itse-
méaéraamisoikeuden kunnioittamiseksi tutkittaville tulee antaa mahdollisuus paattaa tut-
kimukseen osallistumisesta sen jalkeen, kun h&n on saanut riittavasti tietoa siitd mita tut-
kimuksessa tulee tapahtumaan. Opinnaytety6ssa haastateltavia tiedotettiin erillisella saa-
tekirjeellda (liite 6). Heilta pyydettiin lisaksi tietoinen suostumus haastatteluun erillisella
lomakkeella (liite 7), mik& edellytetadn tutkimukseen osallistuvilta (Davies 2007, 45;
Hirsjarvi ym. 2014, 25). Haastattelua aloittaessa opinndytetyon tekijat esittelivat itsensa,
tiedottivat kertaalleen opinndytetydsta suullisesti ja Kirjallisesti, ja antoivat haastatelta-
ville vield mahdollisuuden esittadd kysymyksid opinndytety6hon liittyen. Tamén jalkeen
haastateltavilta pyydettiin lupa (liite 7). Haastateltaville kerrattiin, ettd haastattelut nau-
hoitetaan ja kerrottiin, kun nauhoitus aloitettiin ja kun se paatettiin teorian ohjeiden mu-
kaisesti (Davies 2007, 45; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 127).

Haastateltavien aidon vapaaehtoisen osallistumisen lisaksi on tarkedd myos oikeudenmu-
kaisuuden toteutuminen tutkittavien valinnassa, jolloin tutkittaviksi valikoituvat ovat
tasa-arvoisia. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 219, 221.) Opinnaytetyon koh-
deryhméan kuuluvat haastateltavat valikoituivat heiddn oman vapaaehtoisuutensa perus-
teella, ja jokaisen haastateltavan kokemukset otettiin huomioon yhté arvokkaina seka
kunnioittaen haastateltavien kokemuksia. Haastateltavat kertoivat kokemuksistaan avoi-
mesti. lImapiiri haastatteluissa oli rauhallinen ja haastateltaville annettiin mahdollisuus

tuoda esille kaikenlaiset kokemuksensa tutkittavasta aiheesta.

Kankkunen ja Vehvildinen-Julkusen (2013) sek& Vilkan (2005) mukaan ty6ssa on tutki-
museettiselta kannalta tuotava esiin myos tutkimusaineiston sailyttdmista koskevat kysy-
mykset. Asianmukaisella sailyttdmisellda varmistetaan tutkittavien anonymiteetti siten,
etteivat ulkopuoliset paase aineistoon késiksi (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013,
221; Vilkka 2005, 35). Tassa opinndytetydssa aineiston séilyttdmisen toteutus suunnitel-
tiin opinndytetyon suunnitteluvaiheessa. Suostumuslomakkeet, joista ilmenee tutkittavien
henkil6llisyys, ja itse aineisto séilytettiin erilld&n. Kaikki tiedot sailytettiin niin, ettei nii-
hin pa&ssyt ulkopuoliset kasiksi. Tietokoneella olevaan litteroituun aineistoon ei Kirjattu
henkilGtietoja, ja tietokoneella olevat aineistot olivat salasanalla lukitussa tietokoneessa.
Kaikki haastattelujen nauhoitukset ja tietokoneella olleet aineistot havitettiin asianmukai-
sesti opinndytetyon valmistuttua. Aineiston séilyttdmisesté informoitiin tutkittavia suos-

tumuslomakkeessa.
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Haastateltavien tarkkoja ikié ei tuotu esille opinnaytetydssé, ja asuinpaikat mainitaan vain
l4&nin tarkkuudella anonymiteetin suojaamiseksi. Kankkunen ja Vehvildinen-Julkunen
(2013) muistuttavat, ettd alkuperdisilmauksia kaytettdessd on huomioitava, ettei niista
voida tunnistaa haastateltavaa. Arvioitava on muun muassa, taytyyko alkuperéisilmauk-
set kaantaa yleiskielelle, jos haastateltava puhuu murteella. (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2013, 219, 221.) Tydss& anonymiteetti huomioitiin myos tuloksia kirjoittaessa
jattamalla alkuperdisilmauksista erisnimet ja joissain kohden myos perhesuhteisiin viit-
taavat sanat pois. Joidenkin haastateltavien kokemuksen kuvausta jouduttiin myds muut-
tamaan anonymiteetin séilyttdmiseksi kuitenkaan muuttamatta asiasisaltéa. Alkuperaisil-
mauksia ei ndhty tarpeellisena kaantaé yleiskielelle, silla tekijoiden arvion mukaan niista
ei voida paatella asuinpaikkakuntaa. Alkuperéisilmauksissa sailyy néin myos parhaiten
haastateltavien aani, joka oli tekijoista tarkeaa saada esille opinnaytetydssa. Tydeldmayh-
teistydtaho mainitaan opinndytetydssé sovitusti sairaanhoitopiirin tasolla, ja ndin ollen
anonymiteetti on huomioitu Kankkunen ja Vehvildinen-Julkusen (2013, 219, 221) mu-

kaisesti my6s opinnédytetyon yhteistydtahon osalta.

6.2 Luotettavuuden tarkastelu

Tutkimustehtévat tdsmentyivat opinndytetydprosessin edetessd. Kananen (2015, 19) mu-
kaan ne tasmentyvatkin perehtymalla aiheeseen liittyviin aiempiin tutkimuksiin. Opin-
naytetyoprosessin alussa ei aikataulullisten seikkojen vuoksi jaanyt aikaa perehtya katta-
vasti aiheen teoriaan ennen haastattelun teemojen muodostamista. Luotettavuutta voi siis
heikentad se, ettd haastattelun teemat eivét olleet tarpeeksi kattavat tutkimusongelmaan
nahden. Empiirinen aineisto muodostui tastd huolimatta kuitenkin varsin informatii-

viseksi kaytettyihin teemoihin nihden.

Laadullisesta tutkimuksesta on todettu aiheen muototuvan tai muuttuvan tutkimuksen
edetessd, koska aihetta ei ole voitu maaritella tarkasti tutkimusprosessin alussa (Hirsjarvi,
Remes & Sajavaara 2009, 66). Ensimmaista haastattelua tehdessé havaittiin, ettd merkit-
tdva osa haastateltavien kokemuksista liittyi myos perheen osallisuuteen psykiatrisessa
hoidossa avohoidon puolella, ja kokemuksien erottelu teki haastattelusta jaykan oloista.

Jatkossa haastateltaville kerrottiinkin, ettd he voivat kertoa kokemuksia perheen osalli-
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suudesta myds muista psykiatrisista hoitopaikoista kuin osastohoidosta. Nain ollen tutki-
musongelmaa tdsmennettiin niin, ett selvitettiin sairastuneiden ja perheenjasenten koke-

muksia perheen osallisuudesta yksiselitteisesti psykiatrisessa hoidossa.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta pohdittaessa voidaan arvioida muun muassa us-
kottavuutta (credibility), siirrettavyytté (trasferability), riippuvutta (dependability) ja vah-
vistettavuutta (confirmability). N&iden kasitteiden tulkintojen painotukset ovat vaihtele-
via. (Marshall & Rossman 2011, 39; Tuomi & Sarajarvi 2018, 161-164.) Uskottavuus
edellyttad analyysiprosessin tarkkaa kuvausta niin, etta voidaan seurata, kuinka tuloksiin
on paasty. Tassa voidaan kayttad apuna taulukoita ja liitteitd, joilla havainnollistetaan
analyysin etenemistd alkuperaisilmaisuista lahtien. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013, 198.) Uskottavuutta on tydssa pyritty lissdamaan edella esitetyin keinoin. Lisaksi
aineiston litterointi tekstimuotoon tehtiin tarkasti. Kaikki haastattelut kuunneltiin litte-
roinnin jalkeen vield kertaalleen tarkistaen, ettei litterointiin jadnyt virheitd. Nauhoitukset
olivat hyvalaatuisia, ja haastateltavien vastaukset kuuluivat selkeésti. Haasteena oli litte-
roidun aineiston runsaus, joka saattaa johtua niin aiheen luonteesta kuin haastattelijan
kokemattomuudestakin. Kankkunen ja Vehvildinen-Julkusen (2013, 198) mukaan haas-
tattelutekstien suorien lainausten kaytolla pyritdédn vahvistamaan luotettavuutta, mihin
pyrittiin myos tassa tyossa kayttaméalla alkuperaisia lainauksia.

Analyysin tekemisessa haasteena oli aikataulu, mika on voinut vaikuttaa luotettavuuteen
aineiston runsaus huomioon ottaen. Tekijét eivéat ole mahdollisesti padsseet parhaaseen
lopputulokseen aineiston ryhmittelyssé, mik& on voinut vaikuttaa myos tulosten esittami-
seen seka niiden tarkasteluun. Uskottavuutta heikenténee se, ettei kumpikaan opinndyte-
tyon tekijoista ollut aikaisemmin kayttanyt laadullista tutkimusmenetelmaa, mika on voi-

nut vaikuttaa niin aineistonkeruun kuin analyysinkin tdsmallisyyteen.

Kankkunen ja Vehvildinen-Julkusen (2013) mukaan luotettavuutta arvioitaessa siirretta-
vyydella tarkoitetaan sitd, kuinka paljon tuloksia voidaan siirtda toiseen kontekstiin. Tut-
kimusympariston kuvauksella, osallistujien valinnalla ja taustojen selvittdmisella seké ai-
neiston keruun ja analyysin tarkalla kuvaamisella voidaan varmistaa siirrettavyytta.
(Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 198.) T&ssa tyossa haastateltavien rekrytoin-
nissa haastateltavilta edellytettiin perheen osallisuutta aikuisen syémishairiéon sairastu-
neen psykiatrisessa hoidossa. Haastateltavien taustatiedot on kuvattu raportissa yleisluon-

teisesti anonymiteetin sdilyttdmiseksi. Haastateltaviksi saatiin eri-ikaisia sairastuneita ja



60

perheenjésenid. Haastateltavien eldmantilanteet olivat myos erilaisia, silla osa haastatel-
tavista asui yksin ja osa yhdessé perheenjésenen kanssa. Haastateltavat olivat olleet hoi-
dossa seké avo- ettd osastohoidossa eri alueilla Suomessa. Nain ollen opinndytety6hon
saatiin kattavasti erilaisia haastateltavia siitd huolimatta, ettd haastateltavien tavoiteméaa-
réan ei paasty. Luotettavuutta lisdd aiheen tarkeyden kokemus myods haastateltavien
osalta, silla haastateltavat osallistuivat vapaaehtoisesti ja erés heistd mainitsi erikseen
haastattelun lopussa aiheen tarkeyden.

Haastattelun luotettavuutta lisattiin testaamalla haastattelurunko ennen haastattelun teke-
mista yhdella vapaaehtoisella, joka taytti haastateltavan kriteerit. Tata haastattelua ei
otettu mukaan opinnéytetydhon, silla haastateltavan kanssa oli sovittu pelkésté haastatte-
lurungon testaamisesta. Haastattelu varmistettiin teknisesti myds testaamalla sanelimen
toimivuus ja nauhoituksen hyvé laatu haastattelurungon testauksen yhteydessa. Haastat-
telujen onnistumiseksi ulkoiset hairidtekijat pyrittiin minimoimaan hankkimalla rauhalli-
set ja hairiottomat tilat haastatteluja varten. Haastateltavien anonymiteetti séilyi tilojen

jarjestelyssa, silla tilojen haltijat eivét saaneet tietoja haastateltavista.

Haastatteluja tehtiin korkeintaan kaksi perakkain, sill4 haastattelut olivat intensiivisia ja
aiheen sensitiivisen luonteen vuoksi ldsndolo ja vuorovaikutus haastateltavan kanssa tuli
olla mahdollisimman hyvéa ja keskittynyttd. Haastattelut olivat keskustelunomaisia ja
teemat kaytiin 1api tarvittaessa jarjestysta vaihdellen, jolloin keskustelunomaisuus haas-
tattelussa séilyi. Haastateltava sai ndin edeté kerronnassaan omaan tahtiinsa haastattelijan
samalla seuraten kaikkien teemojen tultua késitellyiksi. Haastattelija kysyi tarkentavia
kysymyksia haastateltaville siitd, mitd han tarkoitti kertomallaan varmistaen nain kysy-
myksillaén, oliko ymmartanyt haastateltavan kertoman oikein. Talldin haastattelija sai
varmuutta ja tarkkuutta tulkintaansa haastateltavien kokemuksista, mika lisd4 luotetta-
vuutta. Haastattelija antoi haastateltavalle aikaa pohtia haastattelun aikana vastauksiaan.
Lisdksi haastattelun lopussa haastateltavalle annettiin aikaa pohtia, oliko hanell vield
ajatuksia liittyen kasiteltyihin teemoihin tai yleisesti ottaen perheen osallisuuteen hoi-

dossa.

Tuomi ja Sarajarven (2018, 162) mukaan tutkimuksen luotettavuutta riippuvuuden néko-
kulmasta arvioidessa tutkimuksen osalta otetaan huomioon erilaiset vaihtelua aiheuttavat

sekd ennustamattomasti vaikuttavat tekijat ja tutkimuksen toteuttaminen tieteellisié peri-
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aatteita noudattaen. Opinndytetydssé luotettavuutta on pyritty vahvistamaan riippuvuu-
den ndkokulmasta ottamalla huomioon vaihtelua aiheuttavia ja ennustamattomia tekijoita
aineistonkeruussa. Tieteellisten periaatteiden noudattamista on kuvailtu aiemmin t&ssa

kappaleessa seka tyon eettisyyden tarkastelussa.

Vahvistettavuudella tarkoitetaan sitd, ettd ulkopuolinen henkild arvioi tutkimusten tuo-
tokset. My0s riippuvuuden ndkokulmasta luotettavuutta arvioidessa ulkopuolinen henkild
arvioi tutkimusprosessin toteutumisen. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 162.) Ennen opinnay-
tetyon julkaisemista raportti toimitettiin asianmukaisesti luettavaksi ja arvioitavaksi oh-
jaavalle opettajalle sek& rinnakkaisarvioijalle, toimeksiantajalle eli Pirkanmaan sairaan-
hoitopiirille sek& vertaisarvioijille.

6.3 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetyon tehtaviné oli selvittdd, millaisia kokemuksia aikuisella syomishéirioon
sairastuneella ja aikuisen syomishéairiéon sairastuneen perheenjasenella on perheen osal-
lisuudesta psykiatrisessa hoidossa. Sairastuneen ja perheenjasenen kokemukset muodos-
tivat luokat: perheen osallistuminen, perheen osallistumisen haasteita, perheen ohjaami-
nen, perheen jaksamisen tukeminen seka perheen tuki sairastuneelle. Tuloksia tarkastel-
laan tutkimuskysymysten mukaisesti edeten sairastuneen kokemuksista perheenjésenen

kokemuksiin ja luokkien mukaisesti. Selvennykseksi luokat ovat tekstissa lihavoituna.

Tyossa saadut tulokset eivat ole suoraan yleistettavissa, silla ne ovat pikemminkin sub-
jektiivisia kokemuksia kuin objektiivisia tosiasioita. Tutkimukseen osallistujien mééara oli
lisaksi pieni ja haastateltavien kokemukset perheen osallisuudesta sijoittuivat eri ajanjak-
soille ja erilaisiin hoitopaikkoihin. Tulokset kuitenkin vahvistavat ja tdydentdvat aiempaa
aihealuetta késittelevaa tutkimustietoa ja osoittavat hoitosuosituksiin perustuvien kaytan-
teiden merkityksen. Tulokset tuovat osittain myos uutta tietoa esimerkiksi siita, millaisia
asioita tulisi ottaa huomioon aikuisen sairastuneen nédkodkulmasta perheen ollessa hoi-
dossa osallisena ja millaiset asiat ovat tarkeitd perheenjasenen nakokulmasta. Tarkeim-
miksi tuloksiksi nousivat sairastuneen ja perheenjasenen kokemukset, jotka liittyivat per-
heen ohjaamiseen sek& perheen tukeen sairastuneelle. Perheen ohjaamisessa tulokset oli-
vat runsaat seké sairastuneen ettd perheenjésenen kohdalla, ja ne tuovat esille ohjauksen

tarpeen ja merkityksen. Niin sairastuneen kuin perheenjésenenkin kokemukset perheen
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tuesta sairastuneelle kertovat puolestaan perheen voivan tukea sairastunutta toipumisessa
monin eri tavoin. Tuloksista nousi esille myds kokemukset perheen jaksamisen tukemi-
sesta, jotka olivat molempien kohdalla samansuuntaisia sen suhteen, ett& perheenjésenen
jaksaminen tulisi ottaa huomioon hoidossa. Vertaistuki osoittautui merkittavéksi perheen-
jasenen jaksamista tukevaksi tekijéksi, ja on siksi tarked osa hoitoa koskevissa kokemuk-

sissa.

6.3.1 Aikuisen sydmishairioon sairastuneen kokemuksia perheen osallisuudesta

psykiatrisessa hoidossa

Luokka perheen osallistuminen toi vastauksia siihen milla tavoin perhetté osallistetaan
hoitoon. Tuloksissa tuli esiin my6s sairastuneen kokemukseen pohjautuvia ndkemyksia
siitd, miten ja miksi perhe tulisi huomioida osana hoidon kokonaisuutta. Tulokset tahden-
tavat osaltaan joitain aiempia tutkimustuloksia. Kokemuksissa oli havaittavissa, etta par-
haassa tapauksessa sairastuneen perhe oli heti hoidon alussa huomioitu, ja heille oli tar-
jottu monenlaisia mahdollisuuksia osallistua hoitoon. Hoitotaho oli painottanut perheen-
jasenten osallistumisen tarkeyttd hoidon alusta l&htien. Toisaalta ilmeni myds tilanteita,
joissa sairastuneen perhe oli jaanyt vaille erityistd huomiota tai sairastamisajan pitkitty-
essé ei hoitotaho ollut katsonut tarpeelliseksi ehdottaa uudelleen perheen osallistumista
hoitoon, jos sairastunut oli siita kertaalleen kieltdytynyt. Wonderlich ym. (2012) tutkimus
kuitenkin osoittaa, etta pitk&aikaista sydmishairiota hoidettaessa on suositeltavaa perheen
osallistaminen hoitoon. Hoidossa on hyva keskittya perhesuhteisiin ja auttaa perhetté so-
peutumaan tilanteeseen. (Wonderlich ym. 2012, 471.)

Sairastunut koki perheen osallisuuden térkeand, koska sairaus vaikuttaa koko perheeseen
jasiihen liittyvat perheen siséiset vuorovaikutukselliset ongelmat. Kuitenkaan sairastunut
ei ollut aina halukas kertomaan hoidostaan perheelle tai oli rajoittanut perheelle jaettua
tietoa, mihin saattoi liittya esimerkiksi sairastuneen oma tilanteen prosessointi. Sairastu-
nut toivoi hoitotahon kuitenkin kannustavan perheenjasenid osallistumaan hoitoon ja
luonnolliseen verkostoon tukeutumiseen. Tuloksissa tuli myds esiin, ettei sairastunut koe
parjadvansa ilman perheen tukea, vaikka han on aikuinen. limeni, ett& aikuisuus oli saat-
tanut vaikuttaa siihen, ettei lapsuudenperheen osallisuutta oltu néhty tarkeéng, vaikka sai-

rastuneella ei ollut muita laheisia ihmissuhteita.
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Parisuhteessa olleen sairastuneen nakoékulmasta késin hoidon koettiin keskittyvéan liiaksi
vanhempi-lapsi-suhteeseen. Hoidossa toivottiinkin huomioitavan myo6s parisuhdetta,
koska sen toimivuus koettiin vaikuttavan sairastuneen vointiin. Vastaavasti Dick, Renes,
Morotti ja Strange (2013) ovat havainneet, ettd syémishéiriota sairastavien parisuhteissa
on usein hankaluuksia mm. vuorovaikutuksessa, seksuaalisuuden alueella, suhteen ra-
joissa ja tunne-eldméssd. Hankaluudet ovat yhteydessé tyytyvéisyyteen parisuhteessa,
mutta ne myos vaikuttavat sairastuneen toipumiseen. (Dick ym. 2013, 232.) Tuloksissa
kuvattiin myos hoitotapaamisia, jotka olivat sairastuneen mukaan tilanteita, joista perhe
sai tietoa ja niissa kaytiin avointa keskustelua vaikeista asioista, tulevaisuuden tavoitteista
tai pohdittiin yhdessd, kuinka haastavissa tilanteissa voisi toimia. Hoitohenkilokunnan

lasna ollessa keskustelut koettiin turvallisina, rauhoittavina tai rakentavina.

Tuloksissa luokka perheen osallistumisen haasteet kuvasi kokemuksia tekijoistd, jotka
vaikeuttivat perheen osallistumista tai esiintyivat perheen osallistuessa hoitoon. Sairastu-
neen mukaan perheen osallistamista voi olla toisinaan vaikea toteuttaa. Sairastunut voi
my0s kokea, ettei ole aikuisena enda oikeutettu perheen apuun. Perheen mukanaolo tuotti
sairastuneelle myos ristiriitaisia kokemuksia; perheen osallisuus hoidossa oli sairastu-
neelle tarke&4 ja samanaikaisesti sairastunut koki sen vaikeaksi ja raskaaksi. Perheen osal-
listumisen ristiriitaisuutta kuvaa myos se, ettd alun vastustamisesta huolimatta sairastunut
koki jalkikéteen perheen osallisuuden hyvéna. Edelld kuvattua vastakkaisten tunteiden ja
tarpeiden esiintymistd samanaikaisesti havaitsivat myos Dimiripoulos ym. (2016, 268)
tutkimuksessaan, jonka mukaan ne muodostuvat toipumisprosessiin liittyvéastd ambiva-
lenssista, ja nuorten aikuisten ollessa kyseessa, myos samanaikaisesta aikuistumiseen liit-

tyvasté itsendisyyden ja laheisten tuen tarpeesta.

Tuloksissa ilmeni, ettd sairastunut ei aikuisuutensa vuoksi ollut aina kokenut valttamét-
toméksi perheen osallistumista tai tukea, ja sairastuneen voivan halutessaan kieltaa per-
heen osallistumisen hoitoonsa. Etaalld asuminen perheesté oli vaikeuttanut perheen osal-
listumista, ja vastaavasti asuminen perheenjésenen kanssa edisti sairastuneen halukkuutta
perheen mukaan ottamiseen hoitoon. Tuloksissa nousi esille, ettei sairastunut halunnut
perhettd aina mukaan hoitoonsa, koska ei halunnut jakaa tietoa hoidostaan perheelleen tai
halusi olla itse vastuussa hoidostaan. APA:n (2006, 12) suosituksissa sanotaankin, etta
vaikka perheen osallistuminen aikuisen syomishéiriota sairastavan hoitoon voikin olla

hyodyllistd, tulee perheen mukaanotto arvioida tapauskohtaisesti.
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Syomishairioon sairastuminen saattaa muuttaa perheen valistd vuorovaikutusta, miké voi
vaikuttaa oireilun séilymiseen ja pitkittymiseen sairastuneella. Hoidossa onkin tarkeda
arvioida ja korjata sairauden oireita yllapitavia kayttaytymis- ja vuorovaikutusmalleja
perheessa. (Syomishairiot: Kéypa hoito -suositus 2014.) Tuloksissa perheen valinen vuo-
rovaikutus olikin yksi perheen osallisuuden haasteista; sairastunut koki hyvien vuorovai-
kutuksellisten suhteiden puuttumisen perheenjéseniin tai kokemuksen perheen tuen ja
luottamuksen puutteesta vaikeuttavan perheen osallisuutta hoidossa. Sairauden luonteen,
sen kasittelyn tai siitd aiheutuvan hapean vuoksi sairastuneen oli vaikeaa puhua asiois-
taan, tilanteestaan tai voinnistaan perheen kanssa, mika vaikeutti myos perheen mukaan
ottamista hoitoon. Sairastunut ei vélttdmatta halunnut néyttaa laheisilleen voivansa huo-
nosti. Sairastuneelle aiheutui myds ahdistusta laheistensé tunteiden pohtimisesta. Dimitri-
poulos ja Freeman (2016, 381) ovatkin todenneet laihuushéiridtd koskevassa tutkimuk-
sessaan, ettd sairaus aiheuttaa siitd karsiville pelkoa pettymyksen tuottamisesta l&heisil-
leen, mika valtta heitd jakamasta vaikeuksiaan liittyen hoitoon ja sairauden pahenemi-
seen. Tassé tyossa tuloksissa ilmeni, ettd sairastuneesta perheen mukanaolon hoidossa voi
olla helpompaa sitten, kun sairaus ja oma tilanne tulivat tiedostetuiksi itselle ja perheelle.
Sairastunutta voi myos helpottaa sopiminen perheenjasenen kanssa tavasta kommuni-

koida keskenaan.

Tuloksissa perheen ohjaamiseen liittyvat kokemukset tuovat esiin todennakoisesti uutta
tietoa, silla niistd ilmenee sairastuneen nakemyksia siita, millaista ohjausta perhe tarvit-
see. Tulokset tukevat ja vahvistavat joiltain kohdin aiemmista tutkimuksista saatuja tu-
loksia. Niista ilmeni, ettd perheen tiedollinen ohjaus on tarke&a hoidon alusta alkaen. Per-
heelle tulisi antaa perustietoa sairaudesta, sairauden syntyyn liittyvista tekijoista ja vaih-
televista oireista. Téllaisen tiedon koettiin auttavan heitd tunnistamaan oireita, reagoi-
maan niihin sekd ottamaan puheeksi havaitsemansa oireet hoitohenkilokunnan kanssa.
Epatietoisuuden koettiin lisddvén perheen tuskaa, ja taas tiedon koettiin halventavéan esi-
merkiksi perheenjasenten syyllisyydentunteita ja auttavan ymmartdmaan sairautta. Aiem-
min Goddard, Macdonald ja Treasure (2010) ovat havainneet laheisille jarjestettyjen tai-
topajojen vaikuttaneen sairastavien nahden myonteisesti muun muassa léheisten tapaan
kommunikoida. Taitopajat olivat lisdnneet l&heisten ymmarrysté sairautta kohtaan, kehit-

tneet tunteiden ilmaisua ja parantaneet suhteita. (Goddard ym. 2010, 154-155.)
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Tuloksissa tuli myds esiin, ettd sairastunut koki perheen ohjauksen hoidon tavoitteiden
osalta vélttamattomand, koska sairastunut todennékoisesti jattaisi osan tavoitteistaan ker-
tomatta, mika oli sairastuneelta tdrke&d huomio. Tuloksissa nousi esiin, ettd perhe tarvitsee
konkreettista ohjeistusta sairastuneen kanssa toimimiseen eri tilanteissa ja etta haastavissa
tilanteissa toimimista voi pohtia yhdessa perheen kanssa. Yhdessa pohtiminen tuottanee
todenndkdisesti toimivimpia, yksilollisia ratkaisuja, ja tukee sairastuneen itseméaaraamis-

oikeutta.

Ravitsemukseen ja ruokailuun liittyvat seikat korostuivat tuloksissa, ja ne ovatkin tarkeité
seikkoja toipumisen kannalta. Linvillen ym. (2012, 226) tutkimuksessa on havaittu, etta
toipumisen kannalta on merkittdvaa oppia sydomaan toisten edessa, oppia terveellisen syo-
misen tekijat ja oppia laittamaan ravitsevia aterioita. Perheenjasenen osallistuminen ruo-
anlaittoryhmaan ja ruokailuihin koettiin hyvéna, silla kotona suurimmat haasteet ilmene-
vt usein kotona ruoanlaittotilanteissa seka ruokaillessa. Saannollisen ruokailun ja ravin-
tosuunnitelmien térkeyden korostaminen perheelle ja ruokailujen suunnitteleminen esi-
merkiksi kotilomalle tulivat myds esiin. Sairastuneen kokemuksissa ilmeni, etta laheiset
tarvitsevat konkreettista ohjausta myos liikkumisen rajoittamisessa siten, etta se koskee

juuri sairastuneen tilannetta.

Tuloksissa perheen jaksaminen tukemiseen liittyvissd kokemuksissa nousi esille sai-
rastuneen kokemus laheisen tuen tarpeesta ja sen paremmasta huomioinnista hoitotahon
toimesta. Sairastuneen mukaan perheenjésenen jaksamista oli tukenut l&heisen mahdolli-
suus olla tarvittaessa yhteydessa hoitotahoon ja kahdenkeskisten keskustelujen tarjoami-
nen hoitajan kanssa perheenjasenelle. Myos hoitotahon tuki ja voimassa oleva hoitosuhde

olivat perheenjasenen jaksamista edistavia tekijoita.

Ké&ypa hoito suosittaa, ettd perheelle tulee tarjota mahdollisuus hyotyd samankaltaisessa
tilanteessa olevien vertaisten tuesta ja kokemuksesta (Syomishairiot: Kaypa hoito -suosi-
tus 2014). Tuloksissa nousi esille, ettd sairastuneen mukaan perhetté oli vaihtelevasti oh-
jattu vertaistuen pariin: vertaistuesta ei ollut annettu tietoa tai sitd oli annettu vahaisesti
ja vastaavasti kokemuksia oli myos vertaistuen pariin kannustamisesta. Sairastuneen mu-
kaan olisi hyv4, ettd vertaistukea tehtéisiin nakyvammaksi, vertaistuesta annettaisiin tie-
toa perheelle rutiininomaisesti ja ohjattaisiin vertaistuen ja kolmannen sektorin palvelui-

den piiriin.
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Ké&ypa hoito -suositus esittaa terapeutin vetamien vanhempainryhmien olleen hyodyllisia
vanhempien kokemusten mukaan, mutta niiden vaikuttavuudesta hoidossa ei ole tutki-
musnayttoa (Syomishéiriot: Kaypa hoito -suositus 2014). Téassa opinnaytetyossa tulok-
sissa nousi esille, ettd sairastuneen mukaan hoitopaikoissa jarjestetyt omaisten illat olivat
olleet hyodyllisia perheenjasenille, silla ne mahdollistivat kokemusten jakamisen, vertais-
tuen saamisen sek& auttoivat perheenjasentd ymmartaméan sairaudenkuvaa. Haasteena
hoitopaikan jérjestdmissd omaisten illoissa koettiin vertaisten erilaiset elamantilanteet.
Kaikissa hoitopaikoissa ei jarjestetty omaisten vertaistuellisia tapaamisia tai niiden jar-
jestaminen olisi saattanut olla vaikeaa. Syomishairioon keskittyneessé yksikossé koettiin
olevan paremmat mahdollisuudet jarjestéa vertaistuellisia tapaamisia perheelle, ja myos
paivéosastolla vertaistuellisten tapahtumien katsottiin voivan olla hyddyllisia.

Tulosten mukaan sairastunut pitda vertaistukea merkityksellisend ja tarkedna perheenja-
senelle. Sairastuneen kokemusten mukaan laheiset saavat vertaistuesta apua kokemusten
jakamisen kautta erilaisista tilanteista selvidmiseen. Vertaistuki voi sairastuneen mukaan
vahentéa perheenjasenen syyllisyyden tunteita ja auttaa perheenjasenté pitdmaan itsestaan

huolta, miké& hyodyttaa siten sairastunuttakin.

Luokka perheen tuki sairastuneelle ndyttaisi tukevan aiempia tutkimuksia ja vahvistaen
nakemysta siitd, ettd perheen osallisuudella hoidossa voi olla merkitysté aikuisen sairas-
tuneen toipumisen kannalta. Sairastuneen kokemuksissa ilmeni, ettd perheen osallisuus
hoidossa oli tukenut sairastunutta hoitoon motivoitumisessa ja sitoutumisessa seka vai-
kuttanut myonteisesti haluun kuntoutua. Aiemmin Steiger ym. (2017, 1058) ovat havain-
neet perheen ja laheisten tuella voivan olla myonteista vaikutusta hoitoon sitoutumisessa,
kun se on sairastuneen itsemaaradmisoikeutta tukevaa. Téassa tyossa itsemaaradamisoikeu-
den kunnioituksen merkitys ilmeni erityisesti tuloksissa liittyen tiedonkulkuun hoidosta.
Dimitripoulos ym. (2015), Murray (2014) seka Whitney ym. (2012) ovat my6s havainneet
aikuisen laihuushairité sairastavan hoidossa perheen osallisuuden voivan myétéavaikut-
taa ja liittya parempiin hoitotuloksiin. Perhemuotoisten interventioiden myo6té sairasta-
vien paino nousi, syémishairiokayttaytyminen véheni ja perhesuhteiden toimivuus pa-
rani. (Dimitripoulos ym. 2015, 300; Murray 2014, 395; Whitney ym. 2012, 148).

Carter & Kelly (2015) ovat havainneet, ettd sisdsyntyinen motivaatio on korkeampi poti-

lailla, joilla on enemman myodtatuntoa itseddn kohtaan ja jotka saivat sosiaalista tukea.
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Sisésyntyisen motivaation vaikutuksesta syomishairion psykopatologiset tekijat véheni-
vat nopeammin. (Carter & Kelly 2015, 76.) Taman tyon tuloksissa ilmeni, etté sairastunut
oli saanut hoidon aikana perheeltd tukea monessa kohtaa, kuten hoitoon liittyvéssa péa-
toksenteossa, hoitotapaamisissa ja niihin valmistautumisessa seka toimimisessa hoidon
tavoitteiden mukaisesti. Perheenjésenen nakemykset ja ehdotukset sekéd jamakkyys eri
tilanteissa olivat olleet tukena hoidossa ja siten tukeneet myds toipumisessa. Rajojen aset-
tamisesta oli toki syntynyt ajoittain konflikteja sairastuneen ja perheenjasenen vélille.

Aiemmin myos Linville ym. (2012) ovat havainneet kumppaneilla, perheella ja ystéavilla
olevan merkittavé vaikutus haluun toipua syomishairigsta. Sairastuneet olivat kokeneet
olonsa toiveikkaammiksi toipumisen suhteen, kun heidén tunneyhteys oli kehittynyt vah-
vemmaksi heitéd tukeviin perheenjaseniin ja ystaviin. (Linville ym. 2012, 216, 221, 223-
224.) Tuloksissa ilmeni lisaksi, ettd helpointa sairastuneen mukaan oli, jos hoitotaholla ja
perheenjasenilla on ndkemyksiltddn yhtenevé linja. Perheen koettiin auttavan myos rea-
listisen kuvan vahvistamisessa sairastuneen tilanteesta. Perheeltd saatu tuki on monessa

mainitussa kohtaa ollut riippuvainen perheen kontaktista hoitotahoon.

6.3.2 Perheenjasenen kokemuksia perheen osallisuudesta aikuisen syomishairi-

00n sairastuneen psykiatrisessa hoidossa

Luokassa perheen osallistuminen ilmeni, milld tavoin perhetta osallistetaan hoitoon. Tu-
loksissa tuli esiin perheenjasenen nakemyksia siitd, miten ja miksi heidan kokemusten
pohjalta perhe tulisi huomioida osana hoidon kokonaisuutta. Tulokset vahvistavat osal-
taan aiempia tutkimustuloksia. Perheenjasenen kokemuksissa ilmeni kuten sairastu-
neidenkin kokemuksissa, ettd perheen mukanaolon térkeytta olisi painotettava jo hoidon
alussa. Perheenjasenten ymmarryksen koettiin auttavan sairaudesta toipumisessa ja toi-
saalta sairauden ja siihen liittyvan hapeén koettiin koskettavan koko perhetté. VVastaavasti
aiemmin Fox ym. (2017) ovat esitténeet, ettd syomishairitté sairastavien hoidossa pitéisi
huomioida perhe ja laheiset, koska he tuntevat merkittavissa méarin syyllisyytta ja kéarsi-
mysta laheisen sairastuessa syomishairioén. Sairastavan perheelle koituu sairaudesta
merkittavaa rasitetta sekd perhesuhteisiin ettd ihmissuhteisiin yleensa. (Fox ym. 2017,
103, 122.) Abbate-Daga ym. (2013, 386) tutkimuksen mukaan taas vanhempien osallis-

taminen hoitoon mahdollistaa paremman ymmarryksen ja tuen antamisen sairastuneelle.
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Tuloksissa ilmeni, ettd sairauden ollessa Kriittisessd vaiheessa, hoitotaholta odotettiin eri-
tyisesti aktiivista roolia suhteessa perheeseen. Hoitoon liittyva tiedonsaaminen oli vai-
keutunut sairastuneen tultua taysi-ikaiseksi, mika oli ollut vaikea vaihe hoidossa ja ai-
heuttanut avuttomuuden kokemuksia. My6s Dimitropoulos ym. (2016, 268) ovat havain-
neet siirtymévaiheen aiheuttavan usein ristiriitoja nuoren ja perheenjasenten valille. Tie-
donsaaminen hoidosta vaatii tulosten mukaan l&heiseltd usein oma-aloitteisuutta. Hoito-
tapaamisista taas oli saanut hyvin tietoa, ja niissa oli mahdollista ké&sitell& sellaisia asioita,
joita ei muuten olisi uskaltanut ottaa esille. Perheenjasen koki tulleensa hyvin kohdatuksi

hoitotapaamisissa.

Perheenjasenen kokemuksissa perheen osallistumisen haasteista nousi niin ik&an esille
vuorovaikutuksellisia haasteita. Tuloksissa ilmeni, ettd perheenjéasenilla voi olla késityk-
sid tai uskomuksia tilanteeseen liittyen, joista ei valttamatta keskustella perheenjasenten
kesken. Perheenjasen uskoi sairastuneen ajattelevan, etté perheenjasen ei ole halunnut olla
hoidossa osallisena tai ei ollut tehnyt parastaan tukeakseen sairastunutta. Perheenjasen oli
kasittanyt sairastuneen vastustavan perheenjasenen osallistumista. Perheenjasen arveli
sairastuneen vastustavan avun vastaanottamista perheeltd myos sairaudentunnon puuttu-
misen vuoksi. limeni, ettd perheenjésen ei uskaltanut kysya asioista sairastuneelta, koska
pohti sairastuneen reagointia. Laheiset olivat myds Parkkalin (2011, 34) tutkielman mu-
kaan kokeneet ongelmia vuorovaikutuksessa sairastuneen kanssa, jolloin kommunikaa-
tiovaikeuksien seurauksena saattoi esiintya vaarinymmarryksia ja riitelyd. Vastaavasti
Kaypa hoito -suosituksessa todetaan vuorovaikutuksen saattavan muuttua yhden perheen-
jasenen sairastuttua syomishairioon (Syomishéiriot: Kaypa hoito -suositus 2014).

Tuloksissa ilmeni perheenjasenen, kuten sairastunenkin kohdalla, etdalld asumisen osit-
tain vaikeuttaneen osallistumista hoitoon. Perheenjésen voimavarat olivat myos vaikutta-
neet siihen, kuinka paljon hé&n oli kyennyt ja myoskin halunnut olla osallisena sairastu-
neen hoidossa. Aiemman tutkimustiedon mukaan perheenjésen voi puuttuvien voimava-
rojen vuoksi kokea syomishairioté sairastavan toipumisen tukemisen hyvin stressaavana
(Sepulveda ym. 2008, 584).

Tuloksissa perheen ohjaamiseen liittyvat kokemukset tukevat ja vahvistavat aiemmista
tutkimuksista saatuja tuloksia. Perheenjdsenen kokemuksissa nousi ruokailutilanteiden
haasteellisuus esiin, ja ruokalutilanteisiin kaivattiin neuvoja. Perheenjésen olisi lisaksi

usein kaivannut neuvoja sairastuneen syomishairiokayttaytymiseen puuttumiseen, ja olisi



69

toivonut saavansa niita erikseen kysymatta. Perheenjasen koki avuttomuutta sairastuneen
tukemisessa. Aiemmin Treasure ym. (2007) ovat havainneet, ettd aikuisen syomishairiota
sairastavan laheiset jaavéat usein vaille tarvitsemaansa tietoa ja tukea. Tuen ja tiedon puute
voi johtaa kérsimyksen lisadntymiseen, joka ruokkii kodin kielteista ilmapiirid, joka vuo-
rostaan pitaa ylla syomishéiridoireilua. (Treasure ym. 2007, 25.) Sepulveda ym. (2008,
584) tutkimuksessa taas ilmeni, ettd perhe ja laheiset kokevat syomishairiota sairastavan

toipumisen tukemisen hyvin stressaavana mm. puuttuvien taitojen vuoksi.

Tuloksissa toistui perheenjasenen kokemus, ettd tieto sairaudesta auttaa ymmartamaén
sitd ja tukemaan sairastunutta. Aiemmin Fox ym. (2017) ovat havainneet, ettd perheen
ymmarrykselld sairaudesta on havaittu olevan suora yhteys siihen, millaisena laheinen
kokee tukijan tai laheisen hoitajan roolinsa. Ymmarryksell& on vaikutusta muun muassa
myaos siihen miten laheinen kohtaa sairastuneen, etsii tietoa sairaudesta ja tukea. (Fox ym.
2017, 122.) Tuloksissa tahdentyi my0s se, etté perheenjasenelle tulisi puhua suoraan. Tie-
donantaminen tulisi tapahtua perheenjasenenkin mukaan hoidon alussa ja kaikille per-

heenjésenille, etta he voisivat tukea sairastunutta yhteisymmarryksessa.

Perheen ohjaukseen liittyen Sepulveda ym. (2008, 589) ovat havainneet taitopajojen hyo-
dyttaneen l&heisid ja perhettd mm. uusien taitojen oppimisessa, joita voi hyddyntaa vuo-
rovaikutuksessa sairastuneen kanssa. Sepulveda ym. (2008, 590) sekd Whitney ym.
(2012, 142) mukaan taitopajat ovat myos lievittdneet laheisten kokemaa ahdinkoa. Cou-
turier ym. (2013, 8) taas ovat esittaneet esimerkiksi perheterapian suotuisan vaikutuksen
toipumiseen selittyvan osittain sillg, ettd perhe voi tukea sydomishéiriota sairastavaa viela
terapian paatyttyakin sielld oppimiensa taitojen avulla. My6s Parkkali (2011, 37) havaitsi
tutkielmassaan, etta perheelle tulisi ennen kaikkea antaa mahdollisuus olla mukana hoi-

dossa ja antaa heille parempaa ohjausta.

Tassa tydssa perheenjasenen kokemukset perheen jaksamisen tukemiseen liittyen oli-
vat samansuuntaisia sairastuneen kokemusten kanssa siing, ettd hoitotahon tulisi kiinnit-
t44 huomiota perheenjésenen jaksamiseen. Aiemmin Fox ym. (2017, 103, 122) ovat ha-
vainneet, etta laheisten (carers) tarpeet jadvat usein tyydyttdmatta. Myos Parkkalin (2011,
39) mukaan laheisten kokemusten huomioimista tulisikin kehittda syémishairiépotilaiden
hoidossa, sill4 laheiset kokevat usein hyvin vaikeitakin tilanteita kotona sairastunutta hoi-
taessaan. Tuloksissa tuli esiin myds perheenjasenen kokemuksia saadusta tuesta seka

siité, ettei perheenjésen ollut saanut ohjausta siihen, kuinka voisi hakea itselleen tukea.
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Perheenjasen toivoi hoitotaholta keskusteluapua ja piti hyvand mahdollisuutta kertoa

omasta huolestaan hoitopaikkaan soittaessa.

Kéypa hoito -suosituksen mukaisesti tuki perheenjasenelle voi olla myds perheen ohjaa-
mista vertaistuen pariin, jonka kautta syomishairioté sairastavan omainen voi saada tietoa
sairaudesta, emotionaalista tukea seké taitoja arjen haasteista selviamiseen (Syomishai-
riét: Kdypa hoito -suositus 2014). Taman tyon tuloksissa ilmeni, etta vertaistuen mahdol-
lisuudesta oli kerrottu myds perheenjasen kokemusten mukaan véhdisesti. Vertaistuen
piiriin hakeutumista voitaisiin edistaa kertomalla ryhmista ja kannustamalla niihin esi-
merkiksi perheenjasenen ja hoitajan valisissa keskusteluissa. Tuloksissa ilmeni, etté ver-
taistuella on suuri merkitys perheenjésenelle, koska muuta tukea ei vélttamatta ole saata-

villa. Ajan kuluessa vertaistuen merkitys voi kuitenkin vahentya.

Tulosten mukaan perheenjasen koki vertaistuen kautta saaneensa erilaista tietoa vertais-
tuellisten kokemusten kautta sek& ymmarsi samankaltaisessa tilanteessa olevan muitakin.
Tulokset vahvistavat Sepulveda ym. (2008, 589) tutkimuksen tuloksia, joiden mukaan
taitopajojen muiden hydtyjen liséksi laheiset kokivat hyotyneensé toisten samankaltai-
sessa tilanteessa olevien laheisten tapaamisesta ja asioiden jakamisesta. Perheenjésenen
kokemuksissa, kuten sairastuneen kokemuksissa aiemmin, vanhempien tapaamiset hoito-
paikassa koettiin hyvand, silla niissa oli voinut jakaa asioita. Tama vahvistaa Kaypéa hoito
-suosituksen nakemysta vanhempainryhmien hyodyllisyydesta laheisille (Syomishairiot:

Ké&ypa hoito -suositus 2014).

Luokassa perheen tuki sairastuneelle perheenjasenen kokemuksissa tuli esiin nako-
kulma aikuisuuteen ja tuen tarpeeseen. Perheenjasen koki, ettd sairastunut tarvitsee ja ha-
luaa apua aikuisuudestaan huolimatta, vaikka ei aina uskalla sita pyytad. Goddard, Mac-
donald ja Treasure (2010, 154) ovat havainneet, ettd l&heisten vaivannékd, hankkiessaan
tukea ja tietoa sairaudesta tukeakseen sairastunutta, voi tukea sairastuneen kokemusta
siitd, ettd laheinen valittdd ja on todella valmis tukemaan sairastunutta lapi sairastamis-
ajan. Tassa tydssé perheenjésen kuvasi tukeneensa sairastunutta toipumisessa puuttu-
malla sairastuneen toimintaan, kun sairastunut vaikutti toimivan hoidon tavoitteiden vas-
taisesti. Perheenjasen koki puuttumisen olleen mahdollista, koska tavoitteista oli keskus-
teltu hoitotapaamisissa. Perheenjésenen kontakti hoitotahoon oli ollut olennaista sairas-

tuneen toipumisen tukemisen kannalta.
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6.4 Johtopaatokset, kehittamisehdotukset ja jatkotutkimushaasteet

Opinndytetyohon hakeutui haastateltaviksi henkil6itg, jotka nakivét perheen osallisuuden
aikuisen syoémishairioon sairastuneen hoidossa merkittdvéana ja aihetta késittelevéan opin-
naytetyon tarkednd. Tuloksissa kuvatut erilaiset kokemukset osoittavat, ettd perhe voi tu-
kea aikuista syomishéirioon sairastunutta monin eri tavoin hoidon aikana, milla voi olla
suuri merkitys sairastuneen toipumisen kannalta. Osallisuus voi tukea eri tavoin myos
perheenjédsenen jaksamista. Nain ollen hoitotahon on térkeda kannustaa perheen osalli-
suuteen hoidossa mahdollisimman aikaisessa vaiheessa hoitoa huolimatta mahdollisesta
vastustuksesta. Perheen osallisuuden haasteina nayttaytyvat muun muassa elamantilanne,

perheen siséiset vuorovaikutukselliset tekijat sekd sairastuneen vastustus.

Syomishairio aiheuttaa sairastuneessa alituista ristiriitaa suhteessa painonnousuun ja/tai
syomishéiriokayttdytymisen muuttamiseen, ja motivoinnin on todettu olevan térked osa
hoitoa. Hoidossa osallinen perhe voi motivoida aikuista sairastunutta sitoutumaan hoitoon
ja motivoida toipumaan ymmartavalla suhtautumisella, ja tarvittaessa tukea sairastuneen
toipumista hoidon tavoitteiden mukaisesti puuttumalla sairastuneen tavoitteiden vastai-
seen toimintaan. Hoitotahon ja perheen yhtendinen linja, toisin sanoen yhteisymmarrys
sairaudesta ja hoidosta tavoitteineen, auttaa potilasta parhaiten. Ymmartava suhtautumi-
nen ja yhtendinen linja edellyttavat toisaalta sitd, ettd kaikki perheenjasenet ovat saaneet

sairaudesta tietoa.

Tulosten perusteella voidaan myds todeta, ettd perheen tiedollinen ja taidollinen ohjaus
on tarkedd aloittaa heti hoidon alussa. Talléin ymmarrys sairaudesta ja hoidon tavoitteista
muodostuu oikeanlaiseksi, ja laheinen saa keinoja tukea sairastunutta toipumisessa. Hoi-
totaho voi kannustaa avoimuuteen, silld mitd enemman perhe tietéé tilanteesta, sité pa-
remmin he voivat tukea sairastunutta toipumisessa. Sairastuneen tilanteesta puhuessa tu-
lee hanen itseméaaraamisoikeuttaan kuitenkin kunnioittaa. Taidollista ohjausta perhe tar-
vitsee erityisesti ruokailutilanteisiin, mutta ohjausta tarvitaan myos sairastuneen liikku-

misen rajoittamiseen.

Perheenjasenen jaksamiseen tulee kiinnittdd huomiota. Perheenjdsenen voinnin selvitta-
misen lisaksi perheenjasenen jaksamista voi tukea tarjoamalla keskusteluapua hoitohen-

kilokunnan kanssa ja tarvittaessa ohjaamalla perheenjasen muun tuen piiriin. Perheenja-
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senelle tulisi tarjota myds mahdollisuus hy6tya samankaltaisessa tilanteessa olevien ver-
taisten tuesta jarjestamalld laheisille tapahtumia hoitopaikassa tai ohjaamalla rutiinin-

omaisesti vertaistuen piiriin. Vertaistuen merkitys perheelle on merkittava.

Opinnaytety6ssa tuotettu tieto vahvistaa aiempaa tutkimustietoa ja osaltaan taydentaa sitéa
tarkastelemalla aihetta nimenomaan aikuisen syomishéirioon sairastuneen hoidon néko-
kulmasta selvittéden seka sairastuneen etté perheenjéasenen kokemuksia. Tyossa tuotettu
tieto lisdd ymmarrysta perheen osallisuuden merkityksestd syomishairididen psykiatri-
sessa hoidossa ja tuo esiin kehittdmiskohtia niin perheenjasenen kuin sairastuneen nako-
kulmasta. Opinndytety6ssa tuotetun tiedon avulla voidaan kehittdd perheen osallisuutta
aikuisen syomishairioon sairastuneen psykiatrisessa avo- ja osastohoidossa.

Jatkotutkimusaiheena voisi olla yhtendisen perheinterventiomallin kehittdminen, testaa-
minen ja vaikuttavuuden arviointi, jossa vaikuttavuutta mitattaisiin seka perheenjésenen
etta sairastuneen nadkokulmista. Perheinterventiomalli selkiyttéisi ja yhtendistéisi tyota-

poja ja lisdisi osaltaan hoidon vaikuttavuutta.
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LITTEET

LIITE 1 Perheen osallisuutta koskevaa aiempaa tutkimustietoa

Tutkimuksen

Tutkimuksen tarkoitus

Aineisto ja me-

Keskeiset tulokset

tekijat todi
Abbate-Daga, | Tutkimuksen tarkoituk- | Aineisto koostui | Padtulos oli vanhempien
G., Quaranta, | sena oli arvioida vanhem- | avohoitoon pe- | kehittyminen selviytymis-
M., Marzola, | pien neuvontainterventi- | rdkkdin ilmoit- | kyvyissd, ja sitd myo6té he
E., Cazzaniga, | oiden tehokkuutta, syo- | tautuneista 15- | saavuttivat tehokkaampia
G., Amianto, | mishéiridpotilaiden per- | 30 —vuotiaista, | taitoja olla sairastavan tu-
F. & Fassino, | heiden ominaisuuksia ja | syomishairiota | kena.
S. 2013. Italia. | selviytymiskykyd, seka | sairastavista,

arvioida  korreloivatko | vanhempiensa Lahes puolet perheista

perheen ominaisuudet po-
tilaiden syomiseen liitty-
van ankaran psykopatolo-
gian kanssa; ja arvioida
intervention lopputulok-
sen ennustajia.

luona asuvista
naisista (n=87)
seké heidan van-
hemmistaan
(n=174).

Kyseessd mé&a-
rallinen toimin-
tatutkimus.

saavutti merkittavaa pa-
rannusta perheen toimi-
vuudessa ja kyvyssa sel-
viytyad tyttdrensd syomis-
hairidongelmien kanssa.
Loput hyétyivat vain va-
hdisesti.

Syomishairiopotilaiden
perheiden  selviytymis-
kyky ja -keinot olivat yh-
tenevasti vajavaiset.

Yhtenevaisyytta ei 16yty-
nyt huonon perheen toi-
mivuuden ja psykopatolo-
gisen ankaruuden valilla.

Avoimuudessa ja lahei-
syydessa alhaiset pisteet
saaneet vanhemmat rea-
goivat huonosti hoitoon.
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Dimitropoulos,
G., Farquhar, J.,
Freeman, V.,
Colton, P., &
Olmsted, M.
2015. Kanada.

Tutkimuksen
tarkoituksena oli
tutkia usean per-
heen hoitomal-
lin (Multi-Fa-
mily Therapy,
MFT) toteutetta-
vuutta anorek-
siaa sairastavan
potilaan hoito-
ohjelmassa seka
tuottaa alustavaa
nayttoa siita,
ettd MFT tuottaa
tuloksia per-
heenjasenille ja
arvioida liit-
tyykd MFT pa-
rempiin tulok-
siin hoidossa
kuin yhden per-
heen hoitomalli
(Single-Family
Therapy, SFT).

Aineisto koostui ai-
kuisista anoreksiaa
sairastavista (n=37)
seké heidan per-
heenjasenista
(n=45). Kyseessa
toimintatutkimus,
kvantitatiivisella
menetelmalla toteu-
tettu pilottitutki-
mus, jossa lisaksi
hyodynnetty kvali-
tatiivista palautetta.

Tutkimus osoitti, ettd MTF- ja
STF-muotoisella hoitomuodolla
ei ole tilastollisesti merkittavaa
eroa. Kumpikin hoitomuoto kui-
tenkin johti tuloksien parantumi-
seen kaikilla mittareilla ja yksi-
16t kokivat syomiskayttaytymi-
sensé lieventyneen ja heidéan
painonsa nousi.

Tulokset ovat yhtenevaisia
aiempien tutkimusten kanssa.
Perhemuotoiset interventiot liit-
tyvét ja voivat myotavaikuttaa
parempien tulosten saamiseen
anoreksiaa sairastavan hoidossa.

Dimitropoulos,
G., Herschman,
J., Toulany, A.
& Steinegger, C.
2016. Kanada.

Tutkimuksen
tarkoituksena oli
ymmartéa ja ku-
vata syomishai-
riota sairasta-
vien nuorten ko-
kemuksia hei-
dan siirtyessaan
lapsille suunna-
tusta hoidosta
aikuisille suun-
nattuun hoito-
ohjelmaan eri-
tyisesti perheen
tuen merkityk-
sen nakokul-
masta.

Aineisto koostui
18-22 -vuotiaista
nuorista naisista
(n=15), jotka olivat
saaneet hoitoa las-
ten yksikossa syo-
mish&irioonsd, joko
diagnosoituun ano-
reksiaan tai bulimi-
aan. Kyseessa oli
laadullinen tutki-
mus metodinaan
Grounded theory -
menetelma.

Aineistosta nousi kaksi paatee-
maa. Toinen kasitti huomattavan
epévarmuuden kokemuksen
siitd, kuka on vastuussa ruokai-
lun hallinnasta, aterioista seka
toipumisesta sen jalkeen, kun
nuori on siirtynyt aikuisten hoi-
don piiriin.

Toisekseen nuoret toivoivat van-
hempien emotionaalisen ja kéy-
tdnnon tuen ja seurannan jatku-
van vield heidan ollessa aikuis-
ten hoidon piirissa.

Nuoret toivoivat vanhemmiltaan
tukea, jota kuvastaa yhteistyo-
henkisyys, pakottavan ja kont-
rolloivan suhtautumisen sijaan.
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Goddard, E.,
Macdonald, P.
& Treasure, J.
2010. Englanti.

Tutkimuksen
tarkoitus oli tut-
kia aikuisten,
laihuushairiota
sairastavien ja
sen vuoksi osas-
tohoidossa ole-
vien kokemuk-
sia heidan la-
heistensa osal-
listuttua taito-
pohjaisiin kou-
lutuksiin (Colla-
borative Care
skills training
workshops),
jotka toteu-
tuisvat kuutena
kahden tunnin
koulutuksena.

Aineisto koostui
nuorista aikuisista
(n = 10) lai-
huushairi6ta sairas-
tavista, joiden
keski-ika oli 22,9
vuotta. 9 heisté oli
osastohoidossa ja 1
odotti osastohoi-
toon padsya. Yksi
osallistujista oli
mies, loput naisia.

Aineisto kerattiin
sairastavilta puhe-
linhaastatteluin 3-6
kuukautta sen jal-
keen, kun laheinen
oli osallistunut tai-
topajoihin. Kaksi
haastatteluista to-
teutui kasvokkain.

Aineisto analysoi-
tiin tulkitsevalla fe-
nomenologisella
analyysillé (IPA).
Tutkimus oli laa-
dullinen.

Patilailla on myénteinen asenne
laheisten sisallyttdmiseen heidan
hoitoonsa.

Taitojen opettamisella laheisille
voi olla myonteisia vaikutuksia
aikuisten laihuushairiota sairas-
taviin osastohoitopotilaisiin.

Mydnteiset vaikutukset ovat yh-
tenevé taitopajojen tavoitteiden

kanssa, ja tukevat niiden luotet-
tavuutta.

Herpertz-Dahl-
mann, B.,
Dempfle, A.
Konrad, K.,
Klasen, F. &
Ravens-Siebe-
rer, U. 2015.
Saksa.

Tutkimuksen
tarkoituksena oli
tutkia syomis-
hairiokayttayt-
misen pysy-
vyyttd, vaiku-
tusta yli- tai ali-
painon kehitty-
miseen ja sen
haitallisia vaiku-
tuksia mielen-
terveyteen eten-
kin nuorten ai-
kuisten masen-
nustiloihin. Li-
séksi masennuk-
sen ja ahdistu-
neisuuden yh-
teyttd hairiinty-
neeseen syomi-
seen ja aarim-
maiseen pai-
noon.

Aineisto koostui
771 tutkittavan jou-
kosta naisia (n=
420) seké& miehid
(n=351) l&htotilan-
teessa ialtdaan 11-17
vuotta, seurantavai-
heessa 17-23. Tut-
kimus oli kvantita-
tiivinen seuranta-
tutkimus, jossa seu-
ranta tapahtui 6
vuoden jalkeen lah-
totilanteesta. Vain
seuranta-aineisto
analysoitiin.
aineisto kerétiin pu-
helinhaastatteluiden
seka itsearviointilo-
makkeiden avulla.

Korkeat pisteet syomiskayttayty-
miseen liittyen lapsuudessa tai
nuoruudessa oli merkittdva en-
nuste sille, ettd sydminen on héi-
riintynyttd myds nuorena aikui-
sena. Syomishairiokayttaytymi-
sen esiintyvyys seké vaikeus seu-
ranta-aikana  kuitenkin laski.
Syomishdiridoireilu  lahtdtilan-
teessa oli yhteydessa my6hem-
paan ylipainoon ja masennusoi-
reisiin. Syomishairigoireilun py-
syvyys ja sen merkittava yhteys
ylipainoon ja mielenterveyden
ongelmiin aikuisuudessa koros-
tavat aikaista puuttumista.
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Kirby, J. S., Katsauksen tar- | Kirjallisuuskatsaus. | UCAN (Uniting Couples in the
Runfola, C. D., | koitus oli tutkia Treatment of Anorexia Nervosa)
Fischer, M. S., empiirista kirjal- on paripohjainen hoitomalli ano-
Baucom, D. H., | lisuutta, joka tu- reksiaa sairastavan hoidossa,
& Bulik, C. M. | kee syomishai- jossa parit tydskentelevat tietyn
2015. Yhdys- rién hoitoa pari- mallin mukaisesti yhteistydssa
vallat. tydskentelyn toipumisen mahdollistamiseksi.
kontekstissa. Li-
séksi tarkoituk- UCAN mallin pohjalta on kehi-
sena oli kuvata tetty UNITE (Uniting Couples
olemassa olevia in the Treatment of Eating
ja nousevia pari- Disorders) hyodynnettavéksi
tydskentelyyn anoreksian ohella myds muiden
perustuvia syo- syomishéirididen paritydskente-
mishdirion hoi- lyyn pohjautuvassa hoidossa.
tointerven-
tiomalleja. Mikali nama (UCAN seka
UNITE) paritydskentelyyn poh-
jautuvat hoidon mallit osoittau-
tuvat tehokkaiksi, niilld on po-
tentiaalia muuttaa parisuhteessa
olevien sydmishairiota sairasta-
vien hoitokayténteita.
Linville, D., Tutkimuksen Aineisto koostui Aineistosta nousi nelja teemaa.
Brown, T., tarkoitus oli sel- | 23-55 vuotiaista, 1. Uudelleen loydetty yhteys it-
Sturm, K. & Vvittdd miten syomishéiriota toi- | seensé ja laheisiin on toipumista.
McDougal, T. perhe, ystavat, puneista naisista 2. Tuki ei ole aina tukevaa. 3.
2012. Yhdysval- | terveydenhuol- | (n=22), joilla oli Terveydenhuollon palveluntarjo-
lat. lon ammattilai- | diagnosoitu aiem- ajilla on valtaa 4. Silla on merki-

set ja muut sosi-
aaliset suhteet
tukivat ja auttoi-
vat tai estivéat
osallistujien
syomishairitsta
toipumista.

min anoreksia, bu-
limia, epéatyypilli-
nen syémishairié
tai yhdistelm4 eri
syomishairidista.
Tutkimus oli laa-
dullinen.

tystd, mihin hoidossa keskity-
taan.

Tulokset osoittavat, ettd tukijar-
jestelmat, kuten perhe, ystévét,
terveydenhuollon ammattilaiset
vaikuttavat merkittavasti syo-
mishairidsta toipumiseen.

Murray, S. 2014.
Australia.

Tapaus voi aut-
taa kehittamaan
hoitomenetelmia
silloin, kun stan-
dardoitu hoito
aikuisen syo-
mishairiota sai-
rastavan koh-
dalla ei onnistu
yksin&an paatta-
maan oireilua.

Tapaustutkimus 35
—vuotiaasta vaikeaa
ja pitkdaikaista ano-

reksiaa sairasta-
vasta australialai-
sesta miehesta,

jonka oireet eivét
lievittyneet yksilo-
hoidossa, mutta lie-
vittyivat hanen
aloittaessaan parite-
rapian.

Anoreksiaa sairastavan miehen
paino nousi terapian aikana ja
syomishéirion oireet helpottuivat
(EDE-Q —mittari). Kuuden kuu-
kauden kuluttua miehen paino oli
edelleen noussut ja molemmat
pariskunnasta raportoivat pari-
suhteen toimivuuden parantu-
neen.
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Sepulveda, A.
R., Lopez, C.,
Todd, G., Whit-
aker, W. &
Treasure, J.

2008. Englanti.

Tutkimuksen
tarkoituksena oli
tutkia the
Maudsley eating
disorder colla-
borative care
skills
workshops” -oh-
jelman toteutet-
tavuutta ja hy-
véaksyttavyytta
omaisiaan hoita-
vien keskuu-
dessa ja sitd, va-
hentaako oh-
jelma omaisen
vaikeuksia ja
hataa, joka liit-
tyy laheisen
syomishéiriota
sairastavan hoi-
toon.

35 laheistd (carer)
30 eri perheesta kut-
suttiin osallistu-
maan  ohjelmaan.
Omaisten tuli joko
asua syomishairiota
sairastavan kanssa
tai osallistua tdaman
hoitoon.  Sydmis-
héiriota sairastavat
olivat sekd nuoria
ettd aikuisia naisia.
Valtaosalla heista
oli diagnosoitu ano-
reksia nervosa, buli-
mia nervosaa sai-
rastavia oli vahem-
misto.

Ohjelma sisélsi
kuusi kaksituntista
tyopajaa  kolmen

kuukauden aikana.

Pilottitutkimuk-
sessa kaytettiin ko-
kemusperdistd  in-
terventiota ennen,
jalkeen ja kolmen
kuukauden seu-
ranta-ajan kuluttua.
Tallgin omaiset
tayttivat  itsearvi-
ointilomakkeet.
Kontrolliryhmé&a ei
kaytetty.

Lé&heisten (carer) henkinen ah-
dinko ja taakka vahenivat mer-
kittdvasti intervention jalkeen.
My0s tietyt sydomishéirioireista
johtuvat vaikeudet véhenivat.
Muutokset pysyivat ylla seu-
ranta-ajan.

Léaheiset arvostivat suuresti oh-
jelman puitteissa jaettua erityis-
osaamista, silld taidot vahvistivat
heiddn luottamusta omiin ky-
kyihinsa haastaa syomishairio
sairautena ja ndin ollen heidéan
kokemansa stressi vaheni.
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Whitney, J,
Murphy, T, Lan-
dau, S, Gavan,
K, Todd, G,
Whitaker, W, &
Treasure, J
2012. Englanti.

Tutkimuksen
tarkoituksena oli
verrata opetuk-
sellisia ja taito-
pohjaisia osioita
sisaltavien per-
hetyGpajojen te-
hokkuutta seka
kaytettavyytta
yksilolliseen
perhetyohon.

Toisena tarkoi-
tuksena oli tut-
kia tekijoita,
jotka ovat mer-
kityksellisia liit-
tyen osallistu-
jien sitoutumi-
seen seké kes-
keyttdmiseen
liittyvia syita.

Satunnaistettu
kontrolloitu tutki-
mus kahdesta eri
muotoisesta per-
heinterventiosta
sairaalahoidossa
oleville aikuisille
anoreksia nervosa
potilaille (n=48) ja
heidan perheenjase-
nilleen (n=119).

Toiminnallinen tut-
kimus, kvantitatii-
vinen menetelma.

Molemmissa ryhmissé myon-
teistd kehitysta tapahtui potilai-
den BMI:ss& sek& perheenjésen-
ten hadan vahenemisessa.

Alustavien 1dyddsten perusteella
voidaan todeta tydpajoihin poh-
jautuvien interventioiden kahden
perheen kanssa olevan yhté te-
hokasta kuin yhteen perheeseen
kohdistuvan intervention. Ty6-
pajaan perustuva interventio voi
lisdté kustannustehokkuutta.
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LIITE 2 Kutsu haastatteluun

KUTSU HAASTATTELUUN

o Oletko sairastanut syémishdiriotd aikuisidlla, ja ollut sen vuoksi psyki-
atrisessa osastohoidossa?¢ Millaisia kokemuksia Sinulla on perheesi
osallisuudesta hoidossa?

e Onko Idheisesi sairastanut syémishdgiridté aikuisidlld, ja ollut sen
vUOKsi psykiatrisessa osastohoidossa¢ Millaisia kokemuksia Sinulla on

osallisuudesta Idheisesi hoidossa?

Kokemustasi tarvitaan!

Olemme Sosiaali- ja terveysalan YAMK -opiskelijoita Tampereen ammatti-
korkeakoulusta. Teemme opinndytetydtd perheen osallisuudesta aikuisen
syémishdiriéta sairastavan potilaan psykiatrisessa osastohoidossa. Opin-
ndytetyd tehd@dén yhteistydssa Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kanssa. Ta-
voitteena on saadun tiedon avulla kehittdd aikuisen syomishdiridota sairas-
tavan poftilaan psykiatrista osastohoitoa perhekeskeisemmaksi. Osallistu-
malla haastatteluun Sinulla on mahdollisuus antaa arvokasta tietoa koke-
muksistasi.

Haastattelu pidetddan yhdessd sovittuna ajankohtana touko-heindkuun
2017 aikana esimerkiksi IGhimmdan SYLI-keskuksen ftiloissa. Haastattelu to-
teutetaan yksilbhaastatteluna ja siihen varataan aikaa noin tunti. Sinulta
kerattyd tietoa ja tutkimustuloksia kasitellddn luottamuksellisesti. Opinndy-
tetydssé ei esiinny tietoja, joiden perusteella Sinua voisi tunnistaa.

Olisimme eritt@in kiitollisia, jos voisit ottaa osaa haastatteluun. Annamme
mielelldmme lisGtietoa opinndytetydstd ja haastattelustal Ota rohkeasti
yhteyttd, jos Sinulla on kysyttavaa.

Parhain terveisin

Anna Konttinen: sairaanhoitaja (AMK), sairaanhoitaja (YAMK) -opiskelija
anna.konttinen@courses.tamk.fi

Marika Montti: sairaanhoitaja (AMK), sairaanhoitaja (YAMK) -opiskelija
marika.montti@courses.tamk.fi
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LIITE 3 Teemahaastattelun runko

TEEMAHAASTATTELU

Haastattelun alussa haastateltavilta kysytdan taustatietoja. Syomishdiriota sairastaneen
ollessa haastateltava kysytaan ikd, sairastumisikd, sairastamisaika ja psykiatriset hoito-
jaksot seké suhde perheenjéseniin, jotka ovat olleet osallisia hoidossa. Syomishéiritta
sairastaneiden ldheisiltad kysytddn suhde hoidossa olleeseen syomishairiota sairastanee-

seen potilaaseen.

Teemahaastattelun sisaltd nousee teoreettisesta viitekehyksestd ja haastattelu on jaettu

kahteen padteemaan:

1. SyoOmishairiota sairastaneen kokemukset perheen osallisuudesta potilaan psyki-
atrisessa osastohoidossa:
a. Hoidossa osalliset perheenjasenet
b. Tiedonkulku hoidosta perheenjasenille
c. Perheenjasenen kuuleminen hoitopaattksissa
d. Perheen osallisuus hoidossa saatuun ohjaukseen

e. Vertaistuki toisista perheista

2. Perheenjédsenen kokemukset perheen osallisuudesta syomishairiota sairastaneen
potilaan psykiatrisessa osastohoidossa:
a. Tiedon saaminen potilaan hoidosta
b. Tiedon saaminen sairaudesta

c. Perheenjasenen kuuleminen hoitopéatoksissa

o

Perheen osallisuus hoidossa saatuun ohjaukseen

e. Vertaistuki toisista perheista
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ALKUPERAISIL- PELKISTYS ALA- YLA- PAALUOKKA
MAUS LUOKKA LUOKKA

esimerkki

”- - osastoilla meilla | Osastolla on Aloitteellisuus | Perheen osal- | Aikuisen syo6-
on ollu ihan sellasia, | jarjestetty ta- listuminen mishairioon sai-
muistan ettd on ollu | paamisia per- rastuneen koke-

tapaamisia, missa
on ollu seka, etta ol-
laan néhty joko
niinku mina ja X tai
sitten ettéd on ollu
sellasia, missd on
mina ja X ollut, ja
on ollu myds ehka,
tai siis on ollu muu-
tama tai ainaki yks
sellane ku ollaan
oltu niinku X ja min&
ja X on ollu niinku
niissa tapaamisissa -

2

heenjasenille eri
kokoonpanoissa

“Mutta tietysti se,

Sairastunut ko-

Perhesuhteiden

ettd ma aloin jo olla- | kee, ettd on aja- | huomiointi
kin ehk& sen ikénen- | teltu h&nen ole-

kin, ettd monesti aja- | van sen ik&inen,

teltiin, ettd jos on ettei vanhem-

niinku vanhemmat pien l&heisina

laheisend, etté ei tarvitse enéda

niitten niinku jotenki | osallistua hoi-

tarvikaan endd osal- | toon

listua siihen hoitoon

”Joo ja varsinkin Sairastunut ko- | Tiedonkulku
siis ennen jotain téal- | kee hyvang, ettd | hoidosta

lasii tapaamisii, just
niiku naitd osastolla
jarjestettavii tapaa-
misia, niin on niinku
hyva kéyda eka
niinku tarkasti taval-
laan lapi se, ettd
misté voi niinku pu-
hua ja misté niinku
sitten taas niinku se
potilas ei niinku ha-
lua, etta niinku pu-
hutaan - -~

ennen tapaami-
sia perheenjéase-
nen kanssa kay-
daan tarkasti
lapi, mista poti-
las haluaa pu-
hua

muksia perheen
osallisuudesta
psykiatrisessa
hoidossa
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”Ni tavallaan siind
sitten, ku ollaan po-
rukalla, ja sitten hoi-
tohenkilokunta sa-
noo, ett ei ku se asia
on nain, ni sillon se
tavallaan se totuu-
denmukanen tieto
menee semmosenaan
X:lle. Ni se oli kyl
hyvd.”

Sairastuneen
mielesta oli
hyvé, etta per-
heenjésen saa
totuudenmu-
kaista tietoa
osallistuessaan
hoitokokouksiin

Hoitotapaami-
set

“Mut kyl md niinku
omal kohallani, jos
ajattelee niin, etta
me ei asuttais yh-
dessa, niin ma luu-
len, ettd m& puskisin
kaikki maholliset 1&-
heiset pois ympa-
riltd, koska se on
kuitenkin hyvin tyy-
pillinen tapa toimia,
tyontaa inmisii
pois.”

Sairastunut
tyontaisi kaikki
perheenjésenet
pois luotaan, jos
ei asuisi avolii-
tossa

Elamantilanne

”- - muistan ensim-
maiset kerrat, kun
tota noin, X oli siella
tai sitten X oli, niin
nehan oli ihan &a-
rimmaisen hankalia,
ja siis todellakin
silla tavalla, ett sil-
lon varmaan kaikki
tunteiden kirjo kay-
tiin 1&pi - -~

Perheen lasna-
olo aluksi han-
kalaa, koska sil-
loin kaikki tun-
teiden kirjo
kaytiin lapi

Vuorovaikutus

”- - ma en oo ha-
lunnu niiltd mitaan
apua.”

Sairastanut ei
ole halunnut
apua perheeltd

Sairastuneen
vastahakoisuus

Perheen osal-
listumisen
haasteita

- - |laheisen vakava
sairastuminen on
niin aarimmaisen
vaikee asia monella-
kin tavalla, niin
kyll& se tieto, ja se
tieto juuri nimen-
omaan kohdentu-
vasti niin, ettd mita
se tarkoittaa tassa
sun omassa laheises-
sasi, niin niin, se on
kuitenkin se avain-
asia. ”

Tieto sairau-
desta kohden-
tuen sairastavan
tilanteeseen on
avainasemassa

Tiedollinen oh-
jaus

Perheen ohjaa-
minen
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”- - mé ainakin oon | Hoitajat ohjeis- | Taidollinen

kokenut, etta tuolla | tivat perheenja- | ohjaus

omat hoitajat ja po- | sentd, miten

liklinikan sairaan- puuttua sairas-

hoitaja niin hyvin tavan toimin-

niinku silla tavalla taan

topakasti ja napa-

kasti ohjeistivat esi-

merkiksi X:44 tai tu-

kivat hanta. Ett hei,

sa voit ihan oikeesti

todellakin katsoa tai

sanoa -- tai missas

se nyt on se juusto

tai etpas nyt syonyt-

kaan lounasta, etta

missa se sun lounas

on, ett nyt on lou-

nasaika.”

- - omilla hoitajilla, | Osastolla oma- | Jaksamisen Perheen jaksa-
joita mulla téssd ta- | hoitajille oli re- | huomiointi misen tukemi-
pauksessa oli kolme, | sursoitu aikaa nen
niin niin tota noin, hoidollisille

heilla oli resursoitu
ihan aikaa siihen,
etté he saattoivat pi-
taa tallasia konsul-
tatiivisia ja hoitavia
keskusteluaikoja
myoskin laheisille - -

keskusteluille
my0s perheen-
jasenen kanssa
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- - han koki sen
omaisten illan aaret-
toméan hyvéksi itsel-
lensa. Han sano ett
sen jalkeen han ihan
oikeesti vasta niinku
ymmarsi, ettd mista
sairaudesta on kysy-
mys. Ett hankin
vaikka katsoo omaa
tytartansa ja tietad
etta ei ole teini-ikai-
nen, eika tota noin,
vaan niinku ihannoi
tikunlaihaa mallia,
vaan tota noin, niin
nain, niin han sano
ettd hanella oli sel-
lanen késitys etta se
on niin sanotusti tei-
nityttdjen sairaus, ja
tota noin, ett se on
vaan semmonen, ett
halutaan vaan olla
mahdollisimman lai-
hoja ja nythan han
vasta niinku oikeesti
ymmartaa, mista on
kysymys.”

Omaisten ilta
sai perheenjase-
nen ymmarta-
maan, mista sai-
raudessa on ky-
symys

Vertaistuen
merkityksen
huomiointi

- - se motivaatio
niinku tavallaan it-
sella siihen hirvitta-
van vaikeeseen ja
raskaaseen hoito-
prosessiin, sitoutu-
minen viela mittaa-
mattoman pitkéaksi
ajaksi, niin en ma
valttamatta niinku
lahtis siihen enaa
silla tavalla mukaan,
ettd tota, kyl se 1a-
heisten merkitys on
ihan aarimmaisen
tarkee - -”

liman perhetta
ei jaksaisi sitou-
tua vaikeaan ja
raskaaseen hoi-
toprosessiin

Hoitoon moti-
voituminen

Perheen tuki
sairastuneelle
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”Ja toisaaltaan sit,
jos mulla oli ollu
vaikka joku véalipala-
loma, tai y6loma tai
viikonloppuloma,
joku, ja sit se, jos se
ny oli menny per-
seellee nii sitte X
kylla sano, etta jos
tahan ny ei tuu rat-
kasua, ett menis pa-
remmin tai keksita
jotain, ett miten
asiat voidaan tehda
toisin nii tyyliin ni
mulla ei 0o kotiin tu-
lemista.

Etta se myds sano,
ettd, tai tavallaan
niinko asetti semmo-
sia, mun mielesta
ihan hyvia reuna- tai
siis sillee reunaeh-
toja. Etta, tavallaan,
ett ei ne lomat oo
perseilyd varten. ”

Perheenjésen
ottanut esille
kotilomilla ol-
leet haasteet ja
vaatinut niihin
ratkaisuja

Toipumisen tu-
keminen
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ALKUPERAIS- | PELKISTYS ALA- YLA- PAA-
ILMAUS LUOKKA LUOKKA LUOKKA
esimerkki

Sit oli tietysti Laakari halusi Aloitteellisuus Perheen osallis- | Perheenjasenen

yks isompi (hoi-
totapaaminen)
oli sit semmo-
nen, tota, ett se
yks taa kandi
niinku halus sit
tavata myoskin
X:n niinku van-
hemmat, koska
ne on elanyt
taas sen nuoruu-
den anoreksia-
ajan.

tavata avopuoli-
son liséksi van-
hemmat

Ja sitten, yks on
sitten se eroti-
lanne. Etta se on
vaikee, vaikee
ratkasta, mutta
Ma ymmarran,
tai ma luulen,
ettd X:t olis kui-
teskin hyotynyt
siita, etta meilla
olis ollut siitakin
vield yhteista-
paamisia.

Perheenjéasen
koki, etté sairas-
tunut olisi hyo-
tynyt vanhem-
pien eron késit-
telysta yhteista-
paamisissa

Perhesuhteiden
huomiointi

Ni kyl ma ihan
niinku sen ta-
kiikin halusin
niinku menna
siihen (hoito-
neuvotteluun),
ett niinku sa-
malla vahéan
kuulla, ett mita,
ett mist tas on
niinku kysymys,
ja.

Perheenjadsen
halusi osallistua
hoitoneuvotte-
luihin saadak-
seen tietoa

Tiedonsaanti
hoidosta

tuminen

kokemuksia per-
heen osallisuu-
desta aikuisen
syomishéirioon
sairastuneen
psyKkiatrisessa
hoidossa
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- - sitten se, etté
jos ois niinku
semmosia yh-
teistapaamisia,
sairas ja van-
hempi, vanhem-
mat ja hoitaja,
niin sielld voitas
ottaa niinkun
esille semmosia
asioita, joita ne
vanhemmat ei
uskalla. On pal-
jon sellasta, jota
sa et uskalla ky-
sya silta omalta
lapseltas jota-
kin.

Perheenjésen
kokee, ettd hoi-
totapaamisissa
voi késitelld asi-
oita, joita ei
muuten ei us-
kalla ottaa pu-
heeksi

Hoitotapaamiset

- - ja sitten toi-
saalta, kun ma
sairastuin
X:aan, niin ma
en niinku, nyt
ma huomaan, ett
ma en aina
jaksa, ettéa nyt se
pitda paikkansa,
ettd ma en oi-
keestaan halua
ees kaikkee tie-
taa. Ett mul ei
00 niinku kapa-
siteettia enaa.

Perheenjédsenen
omat voimava-
rat vaikuttaneet
sithen, kuinka
paljon halunnut
tietda sairastu-
neen asioista

Elamantilanne

- - sitten X on
sanonut, etta sa
et oo kiinnostu-
nut hanen asi-
oistaan, sa et
kysy hanen asi-
oista, mutta
siind on sella-
nen, ettd ma oon
pikkusen niinku,
niinkun pel-
kaankin kysyy
just niinku ei
tieda mika sen
reaktiot on - -

Perheenjésen ei
uskaltanut kysya
sairastuneelta
hénen asiois-
taan, koska ei
tiennyt, miten
sairastunut suh-
tautuu kysy-
myksiin

Vuorovaikutus

- - mutta siina
tietysti sitten X
oli sanonut, ja
se niinkun oli

Perheenjéasen
koki sairastu-
neen olleen lo-
pulta hyvill&an

Sairastunen vas-
tahakoisuus

Perheen osallis-
tumisen haas-
teita
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sitten kiukussa,
mutta sitten toi-
saalta se oli
ehka hyvillaan-
kin, ettd se oli
niinku semmo-
nen, etta se en-
simmainen reak-
tio oli sitten,
miks s& menit
sanomaan tai
miks s& menit
soittamaan tai,
mutta sitten
mulle jai sella-
nen kuva, ett se
sitte kuiteski

yhteydenotosta,
vaikka olikin
kiukkuinen sen
vuoksi

koki, etta vali-

tan.

Koska, kylla Hoitohenkil6- Tiedollinen oh- | Perheen ohjaa-
niinku ymmarre- | kunnan tulisi ja- | jaus minen

taan niinkun, kaa tietoaan sai-

alan ihmiset raudesta per-

niinku, etta tie-
téa minkalainen
sy6mishairit on
niinku kysymyk-
sessd. Ett jos on
niinku anoreksia
niin tota tiede-
taan aika pit-
kalle niinku, ett
mista se johtuu,
jasit just se ym-
marrys niinku
omaisille niinku
siina kohtaa, ett
hei tiiatkd milla-
nen sairaus ano-
reksia on, ja sit
ihan suoraan
siitd vaan
niinku.

heenjéasenelle

Ja sitten ylipaa-
tansa, etta olis
niinkun keskus-
teluapua, missa
vois niinkun kes-
kustella, mikéa
sulla henkil6-
kohtasesti on se
suurin huoli ja
mitenka séa niin-
kun, mitenka
sun olis hyva
toimia.

Perheenjasen
toivoo, etté per-
heenjésenille
olisi ohjausta
omaan toimin-
taansa

(my6s: Perheen-
jasen toivoo,
ettd perheenja-
senille olisi kes-
kusteluapua/
Jaksamisen huo-
miointi)

Taidollinen oh-
jaus
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- - se mité eniten
kaipais, etta se
on vaha niinku
neuvolassa, etta.
Neuvolassa
myoskin kaipas,
etté nahtais,
koska se aiti voi
huonosti, niin
tassakin on va-
han sama, etta,
tai aiti tai isa.

Perheenjésen
toivoo, etta hoi-
topaikassa huo-
mattaisiin, kun
laheinen voi
huonosti

Jaksamisen huo-
miointi

- - ettd antaa
vaan siis infor-
maatiota siita ja
rohkasta mene-

Vertaistuen saa-
mista voisi edis-
tda antamalla
siitd informaa-

maan sinne. tiota ja rohkaise-
malla lahtemé&én
ryhméén

Kylla se, siis se | Perheenjasen

on monelle, tai
joillekin ainakin
ihan kaanteente-
keva. Ett siel oli
esimerkiks yks X
joka oli joka
kerta. Ja sitten
se X parani ja
sitten se tuli vii-
mesen kerran ja
sano, etta nyt
han ei tuu enda
jakiitti ja oli to-
siaan. Ett kyll&-
han se, ett siel
on samat ihmi-
set, tulee kum-
minkin useam-
man kerran ja
vuosia niin on
0sotus siita, etta
silla on merki-
tys.

uskoo vertais-
tuen olevan mo-
nelle laheiselle
tarkead, koska
samat ihmiset
tulevat uudel-
leen ryhmiin

Vertaistuen
merkityksen
huomiointi

Perheen jaksa-
misen tukemi-
nen

Ett, ei siin varsi-
naisesti mitaan
sopimuksia ol-
lut, vaha niinku,
en ma myoskaan
niinkun, miten
ny sanosin, va-
kisinkaan, sitte,
sit vaan vaha
niinku, ett hei,
ekstdd homma
pitany tehda
niinku nain ja
tyyliin vahan

Perheenjadsen
huomauttanut
sairastuneelle,
jos tdmé& on
néayttanyt hanen
toimivan tavoit-
teiden vastai-
sesti

Toipumisen tu-
keminen

Perheen tuki sai-
rastuneelle
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niinku sita
kautta, pitaa sit
omat hermot ku-
rissa siina ase-
massa.
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LIITE 6 Saatekirje

TIEDOTE HAASTATTELUSTA 3.3.2017

Opinnaytetyd — Perheen osallisuus aikuisen syomishairiota sairastavan potilaan
psykiatrisessa osastohoidossa

Hyva Potilas / Omainen,

pyyddmme Teitd osallistumaan haastatteluun, jonka avulla kerataan tietoa
siitd, millaisia kokemuksia on perheen osallisuudesta psykiatrisessa osasto-
hoidossa aikuisialla syémishairion vuoksi hoidossa olleilla henkil6illa sek&
syomishdiriota sairastaneiden laheisill, jotka ovat olleet osallisia syomis-
héirioté sairastaneen potilaan hoidossa.

Osallistumisenne haastatteluun on tarkeaé, silla perheen osallisuudesta ai-
kuisen syémishairiota sairastaneen potilaan hoidossa on vain véhan tutkit-
tua tietoa. Haastatteluissa kerédtyn tiedon avulla on mahdollisuus kehitta
syomishdiriota sairastavan potilaan psykiatrista osastohoitoa perhekeskei-
semmaksi.

Haastattelut suoritetaan Syomishairioliitto-SYLI ry:n tiloissa. Haastattelut
toteutetaan yksildhaastatteluina ja niihin varataan aikaa noin tunti. Haastat-
telut nauhoitetaan. Teistd kerattyd tietoa ja tutkimustuloksia ké&sitellaan
luottamuksellisesti ja aineisto sailytetdan ulkopuolisten tavoittamattomissa.
Jos pééatatte osallistua haastatteluun, Teiltd pyydetdan suostumus haastatte-
luun osallistumisesta.

Opinnaytetyon tekijat ovat sairaanhoitaja YAMK —opiskelijoita. Opinnay-
tety0 tehd&an yhteistydssd Pirkanmaan sairaanhoitopiirin kanssa, ja luvan
opinnaytetyon tekemiselle yhteistytssa PSHP:n kanssa on myodntanyt sai-
raanhoitopiirin opetusylihoitaja. Opinnéytetyon tulokset julkaistaan opin-
naytetyon valmistuttua. Valmis opinnéytetyd on luettavissa Theseus -tieto-
kannasta.

Annamme mielellamme lisétietoa opinndytetyon kulusta ja tuloksista.

Opinnaytetyon tekijoiden yhteystiedot

Anna Konttinen: anna.konttinen@courses.tamk.fi, p. -
Marika Montti: marika.montti@courses.tamk.fi, p. -
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LIITE 7 Tietoinen suostumus

HAASTATELTAVAN SUOSTUMUS

Opinnaytetyd — Perheen osallisuus aikuisen syomishairiota sairastavan potilaan
psykiatrisessa osastohoidossa

Minua on pyydetty osallistumaan haastateltavaksi yllamainittuun opinndytetyohon. Olen
saanut siitd seka Kirjallista ettd suullista tietoa ja mahdollisuuden esittda kysymyksia haas-
tatteluun ja opinnaytetyohon liittyen. Minulle on selvitetty opinnéytetyon tarkoitus ja
opinnaytetydssa kaytettavat tutkimusmenetelmat.

Suostun siihen, ettd minua haastatellaan ja haastattelussa antamiani tietoja kdytetaan ky-
seisen opinnaytetyon tarpeisiin. Ymmarran, ettd haastatteluun osallistuminen on vapaa-
ehtoista ja minulla on oikeus kieltaytya siita sek& perua suostumukseni milloin tahansa
syyté ilmoittamatta. VVoin keskeyttdd haastatteluun osallistumiseni missé tahansa opin-
naytetyon vaiheessa ennen sen paattymista ilman, etté siita koituu minulle mitaén haittaa.
Mikali peruutan suostumukseni haastatteluun, minusta keréttyja tietoja ei kdytetd enaa
opinndytetyon tarpeisiin. Ymmarran, etta tietoja késitelladn luottamuksellisesti. Olen tie-
toinen myos siitd, ettd tutkimukseen ei kerété henkil6llisyystietoja ja henkil6llisyyteni jaa
vain opinnaytetyon tekijoiden tietoon. Liséksi minua koskeva aineisto hévitetaan opin-
naytetyon valmistuttua.

Opinndytetyon tekijat Anna Konttinen ja Marika Montti voivat olla minuun yhteydessé
haastatteluajan sopimiseksi annettuani suostumukseni haastatteluun.

Paikka ja aika: Paikka ja aika:

2017 . .2017
Suostun osallistumaan haastatteluun: Suostumuksen vastaanottaja:
haastateltavan allekirjoitus opinnaytetyon tekijan allekirjoitus
nimenselvennys nimenselvennys

Y hteystiedot:




