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The subject of this functional Bachelor’s thesis was the launching of peer group ac-
tivities for people close to a person suffering from an eating disorder. The objective
was to establish operations supporting the welfare of people who live close to some-
one going through an eating disorder in Kymenlaakso. The aim was to entrench the
peer group support to be a part of the activities of Kaakkois-Suomen
Syomishairioperheet ry, an association founded in January 2011. Helping people
involved in their empowerment and ability to cope with life with someone with eating
symptoms can be seen as the most important functions of the peer group. The
operations also aim to increase the knowledge related to eating disorder issues among
the participants. The research for this Bachelor’s thesis included three meetings,
during which the need and the willingness for this type of support in Kymenlaakso
area were pictured. The possibilities to continue and develop the peer group
operations were considered after the realization.

The Bachelor’s thesis consists of two parts. Peer support, empowerment, eating
disorders and being close to somebody suffering from an eating disorder are handled
in the theoretical section. The second part describes the functional realization of the
thesis: planning, informing, group situations and the participants’ feedback.
Evaluations about the actions taken and reaching the targets can be found at the end,
as well as some overall thoughts about the thesis and ideas to develop the operations.

Each group meeting attracted 2 - 5 participants. Launched by the Bachelor’s thesis,
peer group activities in favour of people close to someone suffering from an eating
disorder will continue at Kaakkois-Suomen Syémishairiéperheet ry in autumn 2011.
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1 JOHDANTO

Syomishairioita esiintyy nykyaan lahes kaikkialla maailmassa (Keski-Rahkonen,
Charpentier, Viljanen, Nordgvist, Paikkala, Raevuori, Raitamaa, Saure & Tainio 2010,
31). Nama sairaudet ovat vakavia psyykkisia hairigita ja aiheuttavat merkittavaa kéar-
simysta seka sairastuneelle ettd hanen laheisilleen. Henkisen pahoinvoinnin lisaksi
syomishéiriot uhkaavat nuoren kehitystd. (Ingman 2011.) Tutkimukset osoittavat, etta
syomishairiot olisivat lisdantyneet erityisesti lansimaissa 1900-luvun jalkipuoliskolla.
N&ma sairaudet liitetdankin yleisesti moderniin laihuutta ihannoivaan lansimaiseen
kulttuuriin. Ei ole Kiistatonta, johtuuko késitys sydmishdairididen yleistymisesta todel-
liseen sairauksien lisddntymiseen vai siihen, ettd ne tunnistetaan nykyisin paremmin.
Yleisen vaikutelman mukaan néista hairidista karsii kuitenkin yh& suureneva joukko
ihmisia. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 30 — 31.)

Lahiympariston tuki on sydmishairiota sairastavalle hyvin tarkeda. Hairiota poteva
saattaa voida psyykkisesti erittdin huonosti yrittdessédan paésté sairaudesta eroon. Sil-
loin l1&heisen on jaksettava tukea, kannustaa ja vahvistaa sairastavaa monissa arjen ti-
lanteissa. (Van der Ster 2006, 311 — 312.) Laheisen syémishairioon sairastuminen on
monille hyvin traumatisoivaa. Henkinen kuorma voi heikentaa laheisen elamanhallin-
taa ja toimintakykyéa. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 225 — 226.) Sairastuneen pitaa kes-
t44 oman ahdistuksensa lisdksi myos laheistensa paha olo, jonka han tietaa aiheutta-
neensa. Syntyy noidankeha, kun laheisten ahdistus voimistaa sairaan oireita entises-
taan. (Syomishairiot.) Myos laheiset tarvitsevat apua ja tukea (Keski-Rahkonen ym.
2010, 225 — 226).

Vertaistuki on merkittdva ihmisten ja yhteisdjen hyvinvointia lisdavé tekijé erityisesti
vaikeissa elaméntilanteissa (Laimio & Karnell 2010, 11). Sosiaali- ja terveyspalveluja
tdydentdva vapaaehtoispohjalla toimiva vertaistuki auttaa ihmisia I0ytdmaan voimava-

roja ja lisédméan itsetuntemusta (Keski-Rahkonen ym. 2010, 222).

Keséllad 2010 kartoitin omasta kiinnostuksestani vertaistuen tarjontaa syomishéiriota
sairastaville ja heidan l&heisilleen asuinalueeni laheisyydessa. Havaitsin, etta télle
kohderyhmélle suunnattua vertaistukea ei ole saatavilla Kymenlaaksossa. Lahimmaét
toimijat 16ytyivat Lahdesta, Lappeenrannasta ja Helsingista. Vertaistoiminnalle on
kuitenkin ammattiauttajien mukaan selked tarve Kymenlaaksossa, joten paatin ryhtya

tyostdmaan aihetta opinnédytetyond. Samanaikaisesti omien suunnitelmieni kanssa
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muutama syomishéirion sairastanut ja siita toipunut henkilé pohti yhdistystoiminnan
aloittamista syomishairioisté kérsivien ja heidan laheistensa tueksi Kaakkois-
Suomessa. Tammikuussa 2011 perustettiin Syomishéirioliitto-SYLI ry:n jasenyhdistys
Kaakkois-Suomen Sydmishairioperheet ry, jonka toimintasuunnitelmaan opinnayte-

tyéhoni liittyva vertaistukiryhma sisallytettiin.

Taman toiminnallisen opinndytetyon tarkoituksena oli kdynnistaa avoin vertaistuki-
ryhméatoiminta syomishairiota sairastavien laheisille Kymenlaaksossa. Toiminnan ta-
voitteena on lisata kohderyhmaan kuuluvien ihmisten hyvinvointia ja tietdmysta hei-
déan eldmantilanteeseensa liittyvista asioista, voimaannuttaa heitd ja auttaa heitd jak-
samaan arjessa sairastavan laheisensa kanssa. Ryhmasté saatava tuki ulottuu vélillises-
ti myds syomishéirioistd karsiviin laheisten voimaantumisen ja tiedon lisdantymisen

myota.

Tavoitteena oli juurruttaa tdma tukimuoto osaksi Kaakkois-Suomen Sydmishairioper-
heet ry:n toimintaa. Toimin ryhmien ohjaajana opinndytteeseen rajatut kokoontumis-
kerrat yhdessé toisen vapaaehtoisen kanssa. Opinnéytetyon toteutuksen aikana arvioi-
tiin ryhméamuotoisen vertaistuen merkitysté ja yhteytta ryhmaélaisten voimaantumiseen
sekd toiminnan jatkumisen ja kehittamisen mahdollisuuksia. Vaikuttavuuden arvioi-

miseksi tehtiin kirjallisia kyselyita ryhman tapaamisiin osallistuneilta henkil6ilta.

Opinndytetyo jakaantuu kahteen osaan. Teoreettisessa osiossa késitellddn muun muas-
sa vertaistukea ja vertaistukiryhman kaynnistamiseen liittyvia asioita, voimaantumista,
syomishairioita seka laheisten asemaa ja tukemista sairastavan rinnalla. Syémishdiri-
6ihin liittyvaa problematiikkaa tarkastellaan padosin laheisten ndkékulmasta: aiheena
on vertaistukiryhmatoiminnan kaynnistdminen syomishairiota sairastavien laheisille,
ja jotta kohderyhmaan kuuluvien ihmisten hyvinvointia voidaan tukea, on perusteltua
laajentaa ymmarrysta heidan todellisuudestaan. Lé&heisill4 téssa tydssé tarkoitetaan
syomishéirioté sairastavan l&hipiiriin kuuluvia ihmisid, kuten vanhempia, sisaruksia,
isovanhempia, sukulaisia, ystavia tai puolisoita. Heihin liittyva4 tarkastelua on koh-
dennettu erityisesti vanhempiin, sisaruksiin ja puolisoihin, koska syomishairié kosket-
taa yleensé vahvimmin tatd, monesti samassa taloudessa asuvaa, l&dheisten joukkoa.
Vertaistukiryhman elinkaarta on selvitetty sen alkupééasté opinndytetyon aiheen mu-

kaisesti. Toinen osio kuvaa opinnaytetyon toiminnallista prosessia: suunnittelua, tie-
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dottamista ja ryhmatilanteita. Lopussa arvioidaan tavoitteiden toteutumista ja pohdi-

taan toiminnan kehittamisen mahdollisuuksia.

Koen opinndytetytn aiheen sopivan hyvin sosiaalialan opintoihin ja ammatilliseen ke-
hittymiseen. Sosionomin osaamisalueisiin kuuluu muun muassa erilaisten asiakkaiden
ja heidan osallisuutensa tukeminen seké asiakasryhmien tavoitteellinen ohjaaminen
(Sosionomi AMK -tutkinto 2010). Opinnéytety® on vahvistanut vapaaehtoistyon mer-
kitystd syomishairiota sairastavien laheisten tukemisessa Kymenlaaksossa. Tyon avul-
la kdynnistettiin toimintaa, jota voidaan myéhemmin raatéloida juuri tdamén alueen
tarpeita ja mahdollisuuksia vastaavaksi. Samalla oma ammattitaitoni toimintojen ke-

hittajana ja vertaistuen osaajana on laajentunut.

2 TAUSTAA

2.1 Toiminnallinen opinnaytety6

Ammattikorkeakoulussa opinnéytetyd voidaan toteuttaa tutkimuksellisen vaihtoehdon
lisaksi toiminnallisena, jolloin tavoitteena on kdytannén toiminnan ohjeistaminen,
opastaminen, jarjestdminen tai jarkeistaminen. Toiminnallisen opinndytteen toteutus-
tapana voi olla esimerkiksi opas, ohjeistus tai tapahtuma. (Vilkka & Airaksinen 2003,
9)

Toiminnallisen opinnaytetyon ei tarvitse siséltaa varsinaista tutkimuksen tekoa. Tuo-
toksena on lahinné selvitys, jota varten tiedon kerd&dmiseen kéaytetd&n samoja keinoja
kuin tutkimuksellisessa opinnaytetydssa. Valmiita tutkimuskaytantdja hyddynnetéan
perustasolla: maaréllisessa menetelméssa kyselyin keratty tieto analysoidaan perusta-
son tunnusluvuin esimerkiksi prosenttiosuuksina, kun taas laadullisessa menetelmassa
haastatellaan yksiloité tai ryhmia ja analyysi voi olla teemoittelua tai tyypittelya mel-
ko véljassa merkityksessa. (Vilkka & Airaksinen 2003, 57.)

Kun opinndytetyon tavoite on ymmartaa jokin ilmio kokonaisvaltaisesti tai toteuttaa
kohderyhmén tarpeisiin ja toiveisiin pohjautuva idea, toiminnallisen opinndytetyon
selvityksen tekemisessé laadullinen tutkimusmenetelma on varsin kayttokelpoinen.
Haastattelutapa valitaan tarvittavan tiedon tarkkuuden ja laadun mukaisesti. YKksilo-
haastattelut voidaan tehda strukturoitujen lomakkeiden avulla ja puolistrukturoituina

teemahaastatteluina joko paikan péalla tai puhelimitse. Ryhméhaastattelut toimivat
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selvitettdessa ryhmén yhteisia intresseja. Toiminnallisissa opinnédytetdissa tavoitellaan
useasti suuntaa antavaa tietoa, eiké haastatteluja tarvitse litteroida, kuten tutkimuksel-
lisissa opinndytetoissa. (Vilkka & Airaksinen 2003, 63 - 64.)

Tdassa opinndytetydssa tarkasteltiin ryhmaan osallistuvien kokemuksia ja toiveita laa-
dullisin menetelmin yksilollisten kyselyiden ja ryhmékeskustelujen avulla. Ryhman
iIImiGita seurattiin osallistuvan havainnoinnin keinoin. Selvitys ja analyysi tdhtasivat

vertaistukiryhmétoiminnan kehittdmiseen kohderyhman tueksi.

2.2 Tavoitteet ja merkitys

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kaynnistaa vertaistukiryhméatoiminta syomis-
hairiota sairastavien laheisille Kymenlaaksossa. Avointen, kuukausittaisten kokoon-

tumisten myota kartoitettiin tarvetta ja halukkuutta ryhmé&muotoiselle tuelle alueella.

Opinnaytetyohon sisaltyvien kolmen tapaamiskerran jalkeen pohdittiin ryhmatoimin-
nan jatkoa kertyneiden kokemusten ja ryhmaén osallistuneiden toiveiden perusteella.
Tarkoituksena oli, ettd ryhmémuotoinen laheisvertaistuki voisi jatkua opinnédytetyon

jalkeen osana Kaakkois-Suomen Sydmishairioperheet ry:n toimintaa.

Vertaistukiryhmatoiminnan tavoitteena on edistdd syomishéirioté sairastavien laheis-
ten hyvinvointia seka jaksamista sairauden ja toipumisen eri vaiheissa. Kun laheinen
sairastuu, tarvitaan tietoa luottamuksen, toivon ja myonteisyyden rakentamiseksi ja
vaalimiseksi. Syomishairiosta kérsivan rinnalla kulkeminen on raskasta, ja sairauden
pitkittyessa arki voi tuntua d&arimmadisen ahdistavalta. Vaikeassa elaméantilanteessa ih-
minen voi kokea monenlaisia tunteita: syyllisyyttd, avuttomuutta, vasymysta, raivoa,
luopumista ja pelkoa. Omaan voimaantumiseen, pelkojen kasittelyyn ja sairauden

kohtaamiseen tarvitaan tukea. (Laheisille.)

Sairastuneen l&heisié lohduttaa huomata, etteivét he ole yksin ajatustensa, pelkojensa
ja kohtalonsa kanssa. Vertaistukiryhméssa voi jakaa kokemuksia ja tietoa. Monet kay-
tdnnon asiat avautuvat ryhmassa keskusteltaessa laajemmin kuin niité itsekseen poh-
dittaessa. Ryhmaéssa voi kasitell tunteita ymmartdvassa ja turvallisessa ilmapiirissa.
Laheisryhma tarjoaa erilaisen ndkokulman asioihin, kun sairastava ei ole 1&sné ja kes-
Kipisteessa. N&in kuvaa eras toisella paikkakunnalla syémishéirioté sairastavien l&hei-

sille suunnatussa ryhméssa kayva henkild vertaistukiryhméstd saamaansa hyotya.
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Onnistuessaan ryhméamuotoinen vertaistuki lisaa osallistujien itsetuntemusta ja auttaa
I6ytdmaan tunnistamattomia voimavaroja, jotta voisi elaa tayspainoista elaméa (Ver-
taistukiohjaajille). Vertaistukiryhman hyoty ulottuu laheisten hyvinvoinnin kohenemi-

sen myota myds sairastaviin ja toipuviin (Laheisille).

Opinnaytety6hon sisaltyi ryhmatapaamisten suunnittelu ja ohjaaminen yhdessa toisen
Kaakkois-Suomen Sydmishdiridperheet ry:n jasenen kanssa. Tavoitteena oli tarkastel-
la ryhmadn osallistuneiden kokemuksia tapaamisista ja arvioida niiden merkitysté
ryhman jasenten hyvinvoinnille. Kertyneiden kokemusten ja palautteen perusteella
Kaakkois-Suomen Sydmishairioperheet ry:ssé pohdittiin mahdollisuuksia toiminnan

jatkumiselle ja kehittamiselle.

2.3 Yhteistyokumppanit

Opinnaytetyon sopimus tehtiin Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskus Oy:n,
Socomin kanssa 12.1.2011. Yhteisty0 sisaltyy Kaakkois-Suomen lasten ja nuorten hy-
vinvoinnin kehittdmisverkostoon, Kehikko-hankkeeseen (1.4.2009 — 31.10.2011),
jonka tehtavéna oli kehittaa lasten, nuorten ja perheiden hyvéksi tehtavéa tyota Kaak-
kois-Suomessa. Hankkeen kohderyhmané olivat alueen sosiaali- ja terveydenhuollon,
kasvatus- ja opetustoimen, nuorisotoimen seka kolmannen ja yksityissektorin toimi-
jat. Kehikko kokosi ja verkostoi alueen osaajia, loi toimintarakenteita ja osallistui ke-
hittdmistoimintaan. Painopisteet kehittamistydssa olivat lasten, nuorten ja perheiden
hyvinvointi ja osallisuus, laaja-alainen yhteisty®, ammattilaisten osaaminen ja asian-
tuntijuus, varhainen tuki ja hyvéat kaytannot. Liséksi Kehikko tuotti tutkimus- ja arvi-
ointitietoa hankkeen aihealueista. Yhtena hankkeen toiminnan osa-alueena olivat ver-
taisryhmat, joita suunnattiin ammattilaisille, lapsille, nuorille ja vanhemmille. Kehik-
ko oli yksi Etel&-Suomen Lapsen aani -kehittdmisohjelman (2009 — 2011) osahank-
keista. Lapsen aani kuuluu kansalliseen sosiaali- ja terveydenhuollon Kaste-

kehittdmisohjelmaan. (Lasten ja nuorten hyvinvoinnin kehittdminen — Kehikko 2010.)

Kaakkois-Suomen Sydmishairioperheet ry on Syémishairidliitto-SYLI ry:een kuuluva
jasenyhdistys, jonka toiminta-alueena ovat Kymenlaakso ja Etel&-Karjala (Kaakkois-
Suomen Syémishairioperheet). Yhdistyksen 26.1.2011 hyvaksymien séantdjen mu-
kaan sen tarkoituksena on toimia syomishairioon sairastuneiden ja heidan laheisten-
sa yhdyssiteena ja tukijana, edistaa jasenistonsa hoitoa ja kuntoutusta, toimia jasenis-

tonsa oikeuksien valvojana ja tehda tunnetuksi edustamansa ryhman erityispiirteita”.
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2.4 Voimaantumisteoria

Kun hankkeen tarkoitus on edistdd ihmisten hyvinvointia, jaksamista ja voimavaroja,
Juha Siitosen voimaantumisteoria vuodelta 1999 on toimiva teoreettinen viitekehys
asian tarkastelulle. Teorian mukaan hyvinvoinnin ja voimaantumisen valilla vallitsee
yhteys. Ihmisen hyvinvointi rakentuu hénesta itsestddn ja ihminen voimaantuu itse:
voimaa ei voi antaa toiselle. Tukea voimaantumiseen on kuitenkin mahdollista antaa
ja saada. Voimaantumiseen liittyy henkilokohtaisen prosessin lisaksi sosiaalinen ulot-
tuvuus, johon vaikuttaa toimintaymparisto sosiaalisine rakenteineen ja olosuhteineen,
kuten tasa-arvoisuus, yhteiset pddmaarat, yhteistoiminta, ilmapiirin avoimuus ja ih-
misten keskindinen arvostus. Suotuisessa toimintaympéristossa voimaantuminen on
todennakdisempad kuin sellaisissa, joissa edelld mainitut seikat eivét toteudu. (Siito-
nen 1999, 189.)

Voimaantumisen osaprosesseja ovat paamaarat (esimerkiksi tulevaisuuden toiveet,
halu menestyé, halu osallistua yhteisten paddmaarien asettamiseen, itsemaardédminen),
kykyuskomukset (esimerkiksi minakasitys, itseluottamus, itsearvostus), kontekstiusko-
mukset (hyvaksyntd, arvostus, luottamus, kunnioitus, ilmapiiri, turvallisuus, avoimuus,
rohkaiseminen, yhteistoiminta, tasa-arvoisuus) ja emootiot (esimerkiksi positiivisuus,
toiveikkuus, eettisyys, innostuneisuus, onnistuminen ja epdonnistuminen). Naiden va-
lilla vallitsee keskindisia merkityssuhteita. (Siitonen 1999, 157 - 158.) Vaikeudet yh-
dessa prosessissa voivat aiheuttaa epdonnistumisen voimaantumisessa; ihminen voi

jaada voimaantumattomaksi. Voimaantuneisuus ei ole pysyvéaa. (Siitonen 1999, 5.)

Voimaantuneena ihminen tiedostaa omat voimavaransa ja kykenee itsendiseen ajatte-
luun ja toimintaan ilman ulkoista pakkoa. VVoimaantuminen nayttaytyy yksilollisesti
eri ihmisissa. Ymparisto ja ajankohta vaikuttavat sen ominaisuuksiin ja voimakkuu-
teen. (Siitonen 1999, 93.) Voimaantumisessa ndhd&én teorian mukaan yhteys ihmisen
omaan haluun, omien pd&dmaérien asettamiseen, luottamukseen ja ndkemykseen itses-
td&n ja omasta tehokkuudestaan. Voimaantunut ihminen toimii eldmassaan aktiivisesti,
luovasti ja vapaasti asettaen jatkuvasti itselleen padmaarid. Uskomukset omasta itses-
td&n ja mahdollisuuksistaan syntyvat padasiassa sosiaalisessa kanssakdymisessa. (Sii-
tonen 1999, 117 —118.)
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Opinnaytetyon kaynnistamaa vertaistukitoimintaa suunniteltiin voimaantumisteorian
viitekehyksessa tavoitteena syomishairiota sairastavien laheisten hyvinvoinnin edis-

tdminen ja voimaantuminen.

2.5 Aiheeseen liittyvia tutkimuksia ja opinnaytetoitéa

Ryhmémuotoisen vertaistuen vaikutusta sydmishairiota sairastavien laheisen hyvin-
vointiin on kaiketi tutkittu yksittaisena teemana melko vahan. Useat tutkimukset si-
vuavat aihetta ja vahvistavat vertaistuen olevan merkittdva syomishairiosta kéarsivan
ldheisen hyvinvointia kohentava tukimuoto. Syksylld 2010 julkaistussa Seindjoen
ammattikorkeakoulun sosionomiopiskelija Helena Rihtolan opinnéytetydssa selvitet-
tiin muun muassa psyykkisesti sairastuneiden omaisten hyvinvointia seké laheisen sai-
rauden ja jarjestotoiminnan vaikutuksia omaiseen. Opinndytetydssa tutkittiin omaisten
tyytyvaisyyttd Omaiset mielenterveyden tukena Eteld-Pohjanmaa ry:n toimintaan ja
vertaistuen merkitysta omaisille. (Rihtola 2010, 2.) Tutkimukseen osallistuneista kuu-
den l&heiselld oli diagnosoitu syomishairio. L&heisen sairastuminen vaikutti tutkimuk-
sen mukaan merkittavasti omaisten hyvinvointiin ja mielenterveyteen: 59 % ilmoitti
sen vaikuttaneen jonkin verran, 21 % huomattavasti ja 11 % hyvin paljon. Omaiset
kokivat huolta, murhetta, masennusta, ahdistusta ja jaksamattomuutta. Muutokset na-
kyivat myos henkilokohtaisessa elaméssa, kuten taloudellisina seka tyon ja vapaa-ajan
ongelmina, pelkoina ja univaikeuksina. Vertaistuen vastaajat kokivat hyvin tarkeana:
49 % arvioi saaneensa vertaistukea muilta omaisilta jonkin verran ja 23 % tunsi tuen
maaran olevan paljon. Vertaistuki auttaa omaisia huomaamaan, etteivét he ole yksin ja
ettd on muitakin samankaltaisessa tilanteessa olevia, jotka ovat selvinneet. Vapaat
keskustelut, ymmarrys, neuvot ja kokemusten jakamiset ovat auttaneet omaisia jaksa-
maan arjessa. (Rihtola 2010, 49 —56.)

Jyvaskyléssa on tutkittu vanhempien kokemuksia arjessa selvidmisestd, kun perheessa
on syomishairiota sairastava lapsi. Katja Kojaman ja Henna Lautasen pro gradu -
tutkielmasta kdy ilmi, miten suuri eldmanmuutos lapsen syomishairiotn sairastuminen
on. Selviytyakseen vanhemmat tarvitsevat tietoa ja sosiaalisen tukiverkoston apua.
Tunne-elamassé nayttaytyvat hatd, ahdistus, pelko, syyllisyys, helpotus, ulkopuolisuus
ja tyytyvaisyys. (Kojama & Lautanen 2006, 2.) Tutkimuksen mukaan syémishairiota
sairastavien lasten vanhemmille suunnattu vertaistukiryhmé oli ehdottomasti térkein

tukimuoto vanhemmille. Tuki koettiin seka tiedollisena ettd emotionaalisena. Vertais-
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tukiryhmaén liséksi selviytymisess erittdin tarkeéksi koettua sosiaalista tukea van-
hemmat saivat perheen ulkopuolisilta henkil6iltd: ystavilta, lapsen hoitopaikoista ja
ammattilaisilta. (Kojama & Lautanen 2006, 48 - 49.)

Sisarusten asemaa ja tukemista syomishairiéperheessa on selvitelty Jyvaskylan am-
mattikorkeakoulun sosiaalialan opiskelijan Henna Mehton opinndytetydssa marras-
kuulta 2010. Tutkimuksen yksi tavoite oli kartoittaa vertaistukiryhman tarvetta syo-
mishairiota sairastavien sisaruksille. (Mehto 2010, 2.) Tutkimukseen vastanneet ilmai-
sivat olevansa kiinnostuneita vertaistukiryhmaan osallistumisesta. Heidén toiveena oli
vaihtaa ajatuksia ja kokemuksia vertaisten kesken, keskustella omaan jaksamiseen,
sairastuneen tukemiseen ja sairauden herattdmiin tunteisiin liittyvista asioista. Vertais-

tukiryhméssa mahdollistuisi erilaisen tiedon jakaminen. (Mehto 2010, 40.)

Syomishairioliitto-SYLI ry teki kyselyn sydomishairiota sairastavien laheisille vuonna
2008. Tulosten mukaan vain 30 % vastanneista koki saavansa apua tai tukea itselleen.
Eniten apua nayttéisi saavan anoreksiaa sairastavien perheenjasenet. Anoreksia tunnis-
tetaan muita syomishairioita helpommin ja useimmiten tasta tautiluokituksesta kérsi-
vat ovat alaikaisig, jolloin vanhempien mukanaolo hoitosuhteessa on helpompaa.

("Kaikki auki, odotamme mahdollisen hoidon alkamista jossakin” 2008.)

Kyselyssa kartoitettiin muun muassa sitd, minkalaista apua vastaajat omasta mieles-
taén tarvitsisivat. Syomishairiota sairastavien laheiset kaipaavat monenlaista tietoa ja
huomiota omiin ongelmiin, kuten ahdistukseen, pelkoon, stressiin, eristdytymiseen,
yksindisyyteen, salailun tarpeeseen ja vaikeisiin tunteisiin. Vertaistukea kaivataan,
mutta joillakin hdpeén tunne estéé osallistumisen. Syomishairiosta karsivien l&heiset
kokevat tutkimuksen mukaan vasymystd, somaattista oireilua, vihaa, neuvottomuutta
ja itkuisuutta. EId&ma sairastavan kanssa on raskasta ja pelottavaa. Laheiset koettavat
peitelld omaa pahaa oloaan, jotteivét liséisi sairastavan taakkaa. Joillakin ihmissuhteet
tulevat etdisemmiksi. Omaisten vertaistukiryhmé on ollut osalle vastaajista kanava
purkaa tuskaa. (”Kaikki auki, odotamme mahdollisen hoidon alkamista jossakin”

2008.)

3 VERTAISTUKI

Psyykkisesti sairaan l&heisille sosiaalinen tuki on hyvin tarkeé&a. Jaksamista ja kriiseis-

t& selvidmistd edesauttaa huolen jakaminen toisten ihmisten kanssa. Laheisille erityi-
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sen merkittava sosiaalisen tuen muoto on vertaistuki, joka on yksi voimaantumista
edistavisté valittdméan tukitoiminnan muodoista. (Luodemaki, Ray & Hirstio-Snellman
2009, 25 - 27.) Vertaisella tarkoitetaan samoja asioita kokeneita ja samankaltaisessa
tilanteessa olevia ihmisia (Laimio & Karnell 2010, 10). Vertaiskokemus voi syntya
sairastavan omaisen kohdatessa toisen laheisen. Myos pelkka tietoisuus siitd, ettei ole
yksin asioidensa kanssa, saa aikaan vertaisuuden kokemisen. Vertaistuella tarkoitetaan
IImi6ta, kun oma tilanne helpottuu vaihdettaessa kokemuksia toisten vertaisten kanssa.
(Luodemaki ym. 2009, 32.)

Vertaistoiminnan muotoja on monia. Sita voivat organisoida jarjestot, muut yhteisot
tai julkinen palvelujarjestelm4, tai se voi toimia myds spontaanisti ilman varsinaista
taustayhteisté. Vertaistukea voi toteuttaa ryhméssa tai kahden kesken, fyysisesti kas-
votusten tai virtuaalisesti verkon ja puhelimen valityksella. Myos lehtia ja kirjoja lu-
kemalla seké taiteen kautta voi olla osallisena vertaistuesta. Vertaistydskentely perus-
tuu vastavuoroisuuteen, tasa-arvoisuuteen ja luottamuksellisuuteen. (Laatikainen
2010,5-7.)

1990-luvun lamasta alkaen vertaistuen merkitys on ollut jatkuvassa kasvussa. Se né-
kyy muun muassa lisdantyneina vertaistukiryhming, vertaistuen kehittdmishankkeina
sekd mainintoina erilaisissa hyvinvointistrategioissa ja uudessa lastensuojelulaissa.
Jarjestoilla on keskeinen asema vertaistoiminnan tuottajina, ja se onkin nopeimmin
kasvava toiminta-alue jarjestdissa. Kansalaiset odottavat jarjestojen toteuttavan ver-
taistoimintaa, joka ilmentdd modernin eldamanmuodon yhteisollisyyden tarpeita. Ver-
taistuessa kokemuksellinen tieto ja asiantuntijuus tulevat ammatillisen osaamisen rin-
nalle laajentaen erityisosaamista ja osittain haastaen ammatillista asiantuntijuutta uu-
distumaan. (Laimio & Karnell 2010, 10 —11.)

Vertaistuen keinoin pyritddn saamaan ihmisen omat voimavarat kayttéon. Muutos- ja
sopeutumisprosessissa syntyneiden tunteiden tunnistaminen ja ilmaiseminen lisadvat
hyvinvointia. Vuorovaikutus vertaisten kanssa joko ryhmdassa tai parina eheyttaa ja tu-
kee jaksamista. Vertaisten kesken voidaan puhua asioista kuormittamatta omaisia, jos
asia on kovin arka tai jos laheiset eivat jaksa aina kuunnella. (Laimio & Karnell 2010,
12 - 13.) Vertaistuen avulla ihminen oppii tekem&&n elamdssaan tietoisia ja harkittuja
valintoja, joita nyky-yhteiskunta pakottaa tekemaan yha enenevissa maarin (Kuuskos-
ki 2003, 35).



15

3.1 Vertaistukiryhma

Vertaistukiryhmat ovat saannéllisin véliajoin kokoontuvia ryhmid, joissa samankaltai-
sia prosesseja eldmassaan lapikdyneet ihmiset tukevat toisiaan keskustellen, kuunnel-
len seka ajatuksia ja kokemuksia vaihtaen (Vertaistuen toimintamuotoja 2009). Ryh-
man tavoite on edistaa jasenten hyvinvointia ja jaksamista, tukea itsetunnon lisdanty-
misté ja auttaa I0ytdmaan tunnistamattomia voimavaroja (Vertaistukiohjaajille). P&a-
osin vertaistukiryhmat ovat pienryhmig, joissa jokaisella rynmél&iselld on mahdolli-
suus henkilokohtaiseen vuorovaikutukseen kaikkien jasenten kanssa. Ryhman toimin-
ta liittyy usein Kriisien tai vaikeuksien yhteiseen kasittelyyn, mutta se voi suuntautua
my0s yhdessa tekemiseen, esimerkiksi harrastuksiin. Vertaistukiryhméssa voidaan
solmia ystavyyssuhteita ja tuntea yhtendisyytta. (Jyrkdma 2010, 25.) Tarkeinta on
mielekés yhteinen toimiminen ja jokaisen tuntemus hyvaksytyksi tulemisesta ja ryh-

maan kuulumisesta (Vertaistuen toimintamuotoja 2009).

Vertaistukiryhma voi olla jarjesto-, julkis- tai kansalaistaustainen. Ohjaaja on usein
vertainen, jolloin hanelld on omakohtaista kokemusta ryhméa yhdistévésta asiasta.
Myaos alan ammattilainen voi toimia ryhmén ohjaajana: oman kokemuksen sijaan hé-
nelld on ammatillista tietoa ja asiantuntemusta aiheesta. Ohjaaja voi olla seka vertai-
nen ettd ammattilainen samanaikaisesti. (Laimio & Karnell 2010, 16.) Vertaistuki-
ryhmasta kdytettyja synonyymeja ovat muun muassa tukiryhma, itseapuryhmé, oma-

apuryhma, kerho tai piiri (Laatikainen 2010, 5).

Tarkein voimavara ryhméssa on toimiva vuorovaikutus. Sen edellytyksena on aito
lasnéolo, toisen ihmisen arvostaminen, avoimuus, sallivuus ja kuuntelemisen taito.
Yhteinen vuoropuhelu, dialogi, on hyva keskustelumenetelma vertaistukiryhmassa. Se
perustuu tasavertaisuuteen ja toisten kuuntelemiseen ennakkoluulottomasti ilman Kii-
rettd ja kritiikkid. Tavoitteena on oppia sekd omasta ettd toisten ajattelusta. (Holm
2010, 52 - 53.)

3.2 Vertaistukiryhman k&ynnistdminen

Prosessi vertaistukitoiminnan kaynnistamiseksi kestaa yleensa 4 — 6 kuukautta, ja sii-
hen liittyy useita vaiheita. Kuka, miksi, keille, missa, mité ja miten ovat kysymyksia,

joihin tarvitaan vastaukset ennen toiminnan aloittamista. (Jyrkdma 2010, 30.)
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Vertaistukiryhman voi kdynnistéa yksittainen ihminen, jarjeston ammattilainen, jérjes-
ton jasen tai julkisen sektorin ammattilainen. Se voidaan perustaa myos laajapohjaise-
na yhteistyohankkeena usean toimijan kesken. Alkuun saattajana voi toimia ryhmén
ulkopuolinen henkil6 jonkun toisen vastatessa ohjaamisesta. Kéynnistaja ja ohjaaja
voivat olla myds sama henkild. Ryhmaa suunniteltaessa on mietittavé, onko toiminta
mielekasta kiinnittad esimerkiksi johonkin jarjestoon tai jarjestoverkkoon vai toimiiko
se itsendisesti omana ryhméanéan. Yhdelle diagnoosiryhmélle suunnattu ryhma kiinni-
tetddn usein diagnoosin ymparille muodostuneen jérjestén perustoimintaan. Yhteis-
tybkumppanit jarjestoistd, julkiselta sektorilta seka muilta paikallisilta toimijoilta voi-
vat olla usein tarpeen erityisesti yksittaisten ihmisten kdynnistamissa ryhmissa. (Jyr-
kama 2010, 29 - 33.)

Tarve on edellytys toiminnan kdynnistymiselle. Suunnitteluvaiheessa tdsmennetéén
joukko, jonka tarpeisiin toimintaa kohdistetaan. Perusta vertaisuudelle on riittavan
samankaltaisissa kokemuksissa tai samantyyppisessé elaméantilanteessa. Vertaiskoke-
muksen syntymiselle suotuisia ihmisia yhdistavia seikkoja ovat esimerkiksi erityislap-
sen vanhemmuus, tietty sairaus, omaishoitajuus sek& muutokset ja toiveet elaméassa.
Kohdejoukko voi olla tarkkaan rajattu, jolloin ryhméassa on mahdollisuus keskustella
hyvin henkilokohtaisista kokemuksista. Vertaisuus voidaan maaritella myos 16yhem-
min, kuten toimintaan suuntautuneissa ryhmissa. (Jyrkdma 2010, 34.)

Ryhmié on erilaisia. Ne voivat olla keskustelevia, toiminnallisia, yhdessé asioita teke-
via ja asioihin vaikuttavia, tai ohjelmaltaan monipuolisia, jotka tarjoavat mahdollisuu-
den ndille kaikille toiminnoille. Paikalliset ryhmat voivat lyhyen vélimatkansa vuoksi
kokoontua saannollisesti. Niissa tarjoutuu tilaisuus vaihtaa tietoja ja kokemuksia pai-
kallisista palveluista, mika on usein avuksi asioiden hoidossa. Kun kohdealue on laaja,
tapaamisia on yleensa harvemmin, esimerkiksi viikonloppuisin muutaman kerran
vuodessa. (Jyrkaméa 2010, 35.)

Ryhmatyyppi on yksi suunnittelussa huomioon otettava seikka. Ryhmét voivat olla
joko avoimia tai suljettuja. Avoimeen ryhméén voi liittya ja osallistua milloin vain,
kun taas suljetussa rynméassa kokoontuvat samat jasenet lapi méératyn toiminta-
aikansa. Suljettua ryhmaa voidaan tdydent&a sovittuina ajankohtina, jolloin uusien ja-

senten mukaan tuleminen mahdollistuu. (Jyrkdméa 2010, 35.)
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Ryhmékokoontumisille tarvitaan tila. Kohtaamisen kokemukseen vaikuttavat ymparis-
totekijat ja siitd syystd kokoontumispaikan valintaan on syyta kiinnittdd huomiota.
Tarkeité seikkoja ovat siisteys, rauhallisuus, viihtyisyys, esteettisyys seké esteetto-
myys. (Holm 2010, 52.) Tilan kalustus kannattaa jarjestéa siten, ettd ryhmén jasenet
nakevat toisensa. Kahvittelu alussa voi lieventéa jannitysté ja keventaa tunnelmaa.
(Jyrkédma 2010, 39.)

Kohderyhman tavoittaminen on haasteellista. VVaikka vertaistuesta ollaan kiinnostu-
neita ja sille on paljon tarvetta, ei ryhméaén tuleminen ole vélttamétt4 helppoa. Jotta
ryhma voi syntyé, tiedottamisen on oltava monipuolista ja oikeanlaista. Tiedottami-
sessa voidaan hyddyntad monia eri kanavia. Joissain tilanteissa ryhmaan lahtemisen
kynnysté voi madaltaa jarjestamalld ennalta vertaistapahtuma tai infotilaisuus, jossa
jaetaan tietoa tulevasta toiminnasta ja jossa ihmisilla on mahdollisuus tutustua toisiin-
sa. Yhteistyolla julkisen sektorin ammattilaisten kanssa voidaan valittaa tietoa suoraan
kohdejoukkoon kuuluville asiakkaille. My6s henkil6kohtaiset kontaktit, lentolehtiset,
jarjestojen tiedotuskanavat ja verkostot, sahkoposti, nettipalstat, yleiset ilmoitustaulut,
paikallislehtien ennakkojutut ja haastattelut, ilmaiset jarjesto- ja menovinkkipalstat,
paikallisradio, ”puskaradio” ja maksulliset ilmoitukset paikallislehdissé ovat varsin

kayttokelpoisia vaylia tiedottaa alkavasta ryhmasta. (Jyrkama 2010, 35 - 38.)

3.3 Ohjaajan rooli

Kun ryhmaa ohjaa vertainen, han toivoo itselleenkin vertaistukea ja toimii vapaaehtoi-
sena. Han on mahdollisesti kouluttautunut tehtavaan ja auttaa ryhmaé kehittymaan ja
toimimaan yhdessé. Kokemustieto on vahvasti esilld vertaisohjaajan luotsaamassa
ryhmassa, jota johtaa tasa-arvoisesti koko osallistujajoukko. Vertaisen vetdmaa ryh-
mé&a4 suositellaan ohjattavaksi parina. Siten tehtévid ja vastuuta voidaan jakaa. (Jyrké-
mé& 2010, 28 - 41.) Ryhmassé syntyneet tilanteet on hyvé purkaa heti tilaisuuden péaa-
tyttyd yhdessé toisen ohjaajan kanssa, ja myos oman ohjaamisen reflektoinnissa pari

on térked (Vertaistukiohjaajille).

Ammattilaisen ohjaamia ryhmié kutsutaan usein tuki- tai ryhmaterapiaryhmiksi, jotka
taydentavat julkisia palveluita. Ammattilaisen kanssa asioiden kasittely on turvallista
erityisesti silloin, kun ryhman lahtokohtana on vaikea elaméntilanne, esimerkiksi syva
uupumus. Ohjaajan ammattitietoa ja ammattikieltd vahvistaa ndissé ryhmissé ryhma-
laisten keskindinen tuki. (Jyrkdméa 2010, 31 - 35.)
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Ohjaajan rooli ja merkitys muuttuu ryhman eri vaiheissa. Suurimmillaan se on alussa,
jolloin ohjaaja koetaan turvatekijéksi osallistujien etsiessa paikkaansa ryhmassa. (Jyr-
kaméa 2010, 41.) Erityisesti ensitapaamisessa ohjaajan rooli korostuu, sill& ryhmaan tu-
leminen vaatii motivaation liséksi usein myos rohkeutta. Tulijan on hyva tuntea itsen-
sé tervetulleeksi, arvostetuksi ja hyvéaksytyksi. Tunnelman tulee olla leppoisa, rauhal-
linen ja turvallinen. Se edellyttd ohjaajalta empaattisuutta, ystavéallisyytté ja tasa-
arvoista kohtaamista. (Holm 2010, 51.) Ryhmé&toiminnan edetessa ohjaajan rooli va-
henee, kun taas muiden jasenten panos yhteistoiminnassa vahvistuu (Jyrkama 2010,
44).

Ohjaajan tehtavien kuormittavuus voi vaihdella hyvinkin kevyestd, esimerkiksi avai-
men hausta kokoontumispaivané, kaiken ryhman toimintaan liittyvan hoitamiseen.
Roolin muotoutumiseen vaikuttaa seka ohjaajan persoonallisuus ettd elamantilanne.
On muistettava, ettd ohjaajakin on usein tukea tarvitseva vertainen. Ryhma voi sopia
yhteisesti ohjaajalle kuuluvat tehtévat. Niit& voivat olla esimerkiksi paikan varaami-
nen, kokoontumisten aloittaminen, tasapuolisen ajankayton turvaaminen, sdantdjen
noudattamisesta ja aikatauluista huolehtiminen seké& kokoontumisten paattaminen. Jos
ohjaaja on saanut tehtdvaan koulutusta, han voi kéayttaa hyddykseen erilaisia menetel-
mi& ryhman tukemiseksi. Ne voivat olla tarpeellisia erityisesti ryhmaéléisten tutustut-
tamisessa ja osallistamisessa, tavoitteiden asettamisessa, uuden tulijan huomioimises-

sa ja toiminnan arvioimisessa. (Jyrkama 2010, 44.)

Ryhmélaiset saattavat olla hyvin eri vaiheissa asioidensa kanssa ja joillakin oman tari-
nan jakamisen tarve voi olla voimakas. Ohjaajan tulee turvata kaikkien mahdollisuus
tasapuoliseen ajankéyttoon ja kuulluksi tulemiseen. Pari- tai pienryhmakeskusteluihin
ohjaaminen voi olla joissain tilanteissa perusteltua varmistamaan kaikille mahdolli-
suuden puhua, kohdata ja tutustua. (Jyrkdma 2010, 41.) Ohjaajan on myos Kiinnitetta-
va huomiota omaan osallisuuteensa vuorovaikutuksessa. Vertaistuen saamisen ja an-
tamisen edellytyksend on paitsi samassa tilanteessa elédvien ihmisten kohtaaminen,
myads tilan antaminen vertaisten valiselle keskustelulle. Jos ohjaajan rooli on siina

vahva, vertaistuki vahenee. (Luodemaki ym. 2009, 32.)

Vuorovaikutuksen ohjaaminen rakentavalla tavalla on yksi tehtdvistd, jonka voidaan
katsoa kuuluvaksi ohjaajan lisaksi myos jokaiselle ryhman jasenelle. Vuorovaikutusta

voi tukea rohkaisemalla itseilmaisuun, osoittamalla ymmérrystg, tekemalla kysymyk-
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sid, kiinnittdmalla huomiota hiljaisempiin ryhmaéléisiin, jakamalla tietoa, antamalla
positiivista palautetta ja kdadntdméalla ongelmat tavoitteiksi esimerkiksi voimaantumis-
ja selviytymiskokemusten kautta. (Holm 2010, 54.) Ohjaajan aktiivisuus kuuntelijana
ja kyselijana edistaa ryhmaéléisten voimaantumista ja parantaa heidan itseluottamus-
taan. Ulkoapain tulevat kysymykset auttavat ryhmén jésenia oivaltamaan asioita, jotka
vahvistavat heidan ymmarrystaan elamansd merkityksellisyydestd, omista vahvuuksis-
ta, toiveista seka tavoista, joilla tavoitteisiin voi p4éasta. Omakohtainen oivaltaminen
motivoi ja sitouttaa paremmin kuin ulkoapdin tulleet neuvot ja ohjeet. Voimaantumis-
ta ja kuulluksi tulemista parantaa kuuntelijan vahvistus kuulemastaan. (Vertaistukioh-
jaajille.) Toisia kunnioittavaa vuorovaikutusta edistdd samanaikaisen puheen valttami-
nen. Huumoria voi hyddyntaa tilanteiden keventdmiseksi. Ohjaajalla on merkittava
rooli erilaisuutta hyvéksyvan ilmapiirin yllapitajana. (Holm 2010, 53 - 54.)

Ryhmaéssa esiintyy monenkirjavia tunteita: hdammennysté, pelkoa, epdvarmuutta, vi-
haa, syyllisyyttd, myos iloa. Ohjaajan tulee antaa tilaa kaikille tunteille ja pyrkia
suuntaamaan huomiota voimavaroja lisadviin ndkokulmiin. Myonteiseen ajatteluun
johdattaminen luo toiveikkuutta ja turvallisuuden tunnetta seka laannuttaa tehokkaasti
Kielteisia tunteita. Kritiikin ilmennyttya ryhmatilanteissa ohjaaja vastaa asian puheeksi
ottamisesta ja auttaa ryhméa 16ytdmaan ratkaisun pulmaan. (Holm 2010, 55 - 58.) Pa-
rasta palautetta ohjaajalle on ndhda ryhmén toimivan ryhmaldisten nauttiessa yhdessa-
olosta (Lehtinen 2010, 62).

Vertaistukiohjaajan kannattaa selvittaa itselleen toimintaan ryhtymisen motiivit, joihin
henkilokohtaiset odotukset ja tavoitteet perustuvat. Niitd voivat olla esimerkiksi aut-
tamisenhalu tai velvollisuudentunne. Saatuaan itse apua sité haluaa tarjota myos toisil-
le. Joskus toiminta ei kuitenkaan suju toivotulla tavalla tai asiat, kuten oma elamaénti-
lanne, muuttuvat. Vertaistukijaan voi kohdistua ongelmallisia odotuksia. Hanen voi-
daan esimerkiksi olettaa tarjoavan ratkaisuja arkipaivan vaikeuksiin. Myds omat toi-
veet vertaistuen vaikutuksesta voivat olla epérealistiset, jolloin vaarana on turhautu-
minen tai uupuminen. On muistettava, ettd vertaisohjaajalta vaaditaan kuitenkin vain
maallikon taidot, eikd ammattilaisen osaamista edellytetd. On osattava kuunnella itse-
aan ja tunnistettava omat rajat. Vertaisohjaajan ammattitaitoon kuuluu kyky hakea it-
selleen tukea esimerkiksi tyonohjauksesta. (Lehtinen 2010, 62 — 69.) Eettiseen osaa-
miseen kuuluu ymmartad, ettei vertaisohjaaja voi toimia ryhmasséa asiantuntijana il-

man asianmukaista koulutusta (Jyrkdma 2010, 49).
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3.4 Alkava ryhmé

Ensimmaéinen ryhmakerta aloittaa tutustumisvaiheen. Sen aikana luodaan ryhmalle pe-
rusta, joka koostuu luottamuksesta, avoimuudesta ja kiinteydestd. Tutustumisvaiheen
kesto riippuu ryhmén koosta ja kokoontumistiheydesta. Ensimmaisilla ryhmékerroilla
pyritadn keskindiseen tutustumiseen ja leppoisaan kohtaamiseen. Apuna voidaan kayt-
t&é erilaisia helppoja ja havainnollistavia toiminnallisia harjoituksia, joiden kautta
saadaan perustietoa osallistujista, esimerkiksi janatehtévid, kuvakortteja ja parikeskus-
teluja. (Jyrkamé 2010, 39 —40.)

Keskindisestd salassapidosta on tarkeda sopia ensimmaisessd kokoontumisessa. Kési-
teltavat asiat ovat usein hyvin henkilokohtaisia ja arkoja. Ryhmaéléisten on voitava
luottaa siihen, ettei niistd puhuta ryhmatilanteiden ulkopuolella. Tutustumisvaiheen
aikana madritellaan ryhmalle perusarvot ja pelisdannot, keskustellaan toimintamuo-
doista ja tavoitteista. Se on perusteltua, silla ryhméaan tai vapaaehtoistyéhon lahtemi-
selle voi olla erilaisia motiiveja: jotkut tavoittelevat asioiden pohtimista, toiset yhdes-
sé tekemistd. Sitoutumisen tarve voi vaihdella 10yhasta hyvinkin vahvaan. Kun perus-
arvot ja niista johdetut pelisdanndt laaditaan yhdessa, niihin on helpompi sitoutua. Yh-
teiset sopimukset synnyttavat luottamusta: ryhmaldiset tietdvat, miten heidén tulee
kayttaytyd, ja ne auttavat myds ennakoimaan toisten kayttdytymistd. Saantéjen myoté
yhteison harmonisuus ja toimintakyky lisdantyvét. Esimerkkejé sovittavista asioista
ovat kokoontumistiheys, puhelimien pitdminen kiinni ryhmatilanteissa, uusien jasen-

ten mukaan ottaminen ja kahvittelun rahoitus. (Jyrkdma 2010, 40 — 49.)

Eettisista periaatteista on myos syyta keskustella. Niitd ovat salassapitovelvollisuuden
lisaksi vastavuoroisuus, tasavertaisuus, toisen kunnioittaminen ja itsemaaraamisoike-
us. Vastavuoroisuuden periaate pitaa sisallaan ymmarryksen, ettd osallistujat ovat seké
tuen antajia ettd saajia. Oman vuorovaikutuksensa rajat madrittelee jokainen itse. Ta-
savertaisuuteen ja toisen kunnioittamiseen liittyy k&sitys jokaisen jasenen eldmén, tun-
teiden, kokemusten ja mielipiteiden arvokkuudesta ja ainutkertaisuudesta; ne ovat
kaikki yht& arvokkaita, eika niitd voi vertailla kesken&an. Jokaisella on oikeus olla
ryhmdassd omana itsenddn ja tulla kuulluksi. Itsemaardédmisoikeudella tarkoitetaan tas-
sé yhteydessa sitd, ettd jokainen on vastuussa itsestdan, elaméstaén ja omista ratkai-
suistaan, eivatkd ryhmaldiset voi maarata toisiaan toimimaan jollain tietylla tavalla.

Kysymyksid voi esittdd. (Jyrkama 2010, 40 —49.)
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Alkavassa ryhmassé jasenet pohtivat mahdollisuuksia, joita ryhmaé voi tarjota ja mité
itse voi sille antaa. Koossapitdvana voimana on innostuneisuus ja ilo ehké pitkaankin
kaivatun ryhman 16ytymisesté. Vertaiskokemus syntyy, kun tunne erilaisuudesta
muuttuu ymmarretyksi tulemiseksi. Ihminen madrittelee itsensé ryhman jaseneksi tun-
tiessaan kuuluvansa siihen ja hyvaksyessaan muut jasenet ja ohjaajan. Alkuvaiheen
jalkeen vertaistukiryhman viehatys perustuu tutustumiseen, aitoon kohtaamiseen,
kuulluksi tulemiseen ja yhteisollisyyteen. Se luo my6s ystavystymisen mahdollisuuk-
sia. Hyvin onnistuneen tutustumisvaiheen jalkeen ryhmassé vallitsee lammin ja avoin
tunnelma. Ryhma on kokonaisuus, jossa ohjaaja on yksi tasavertaisista jasenisté. Toi-
minnasta ja kiinteyden séilymisestd vastaa koko ryhma yhteisvastuullisesti. (Jyrkdma
2010, 42 - 46.)

4 SYOMISHAIRIOT

4.1 Diagnoosit

Syomishairiot ovat vakavia sekéd kehon ettd psyykeen sairauksia (Lasten ja nuorten
syomishéiriot 2009). Ne voidaan jakaa neljaan paatyyppiin, joista tunnetuin on lai-
huushairio eli anorexia nervosa (L&heisille). Siihen sairastunut vahentaa syomista
niin, ettd laihtuu vakavasti alipainoiseksi. Taustalla on voimakas lihomisen pelko ja
vaéaristynyt kehonkuva. Vaikka anoreksiaa sairastava on luurangonlaiha, hén tuntee it-
sensa lihavaksi. (Syomishairiot.) Toinen yleisesti tunnettu ja toiseksi yleisin syomis-
hairiéiden muoto on bulimia nervosa, johon sairastunut ahmii pakonomaisesti ja kom-
pensoi ahmimisen eri tavoilla, kuten oksentamalla, liiallisella liikkumisella tai erilai-
silla tyhjentdytymiskeinoilla (L&heisille). Bulimiaa sairastava kokee kehonsa vasten-
mielisend ja oireilulla h&n tavoittelee laihduttamista tai lihomisen estdmista (Syémis-
héiriot). BED eli Binge Eating Disorder on ylensyonti- ja ahmintahdirio (Laheisille).
BED:iin ei liity bulimian kaltaisia tyhjentdytymiskeinoja ja se johtaa usein vaikeaan
lihavuuteen (Keski-Rahkonen ym. 2008). Syomishéiriomuodoista yleisin on epatyy-
pillinen syémishairio, johon kuuluu useanlaista erityyppista syomishéiridoireilua.
Suomessa ortoreksia, pakonomainen terveellinen sydminen, ei kuulu viralliseen diag-

noosiluokitukseen. (Laheisille.)

Syomishairiooireilun taustalla on usein jonkinlainen epatasapainotila eldmassa, jota
yritetdan hallita tai ratkaista. Syomishéirioihin liittyy hallinnan menettdmisen pelkoa

ja pakonomaisuutta, joka kohdistuu muun muassa syomiseen, ruokaan, litkkumiseen
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ja oksenteluun. Pelottavia tunteita pyritaan hallitsemaan oireilun kautta ja aluksi se voi
tuntua turvalliselta. Myohemmin psyykkinen paha olo saa vallan ja ihmisesté tulee
hermostunut, vetaytyvé, kiukkuinen, toivoton ja epaluuloinen. Sydmishdirioon sairas-
tunut etdéntyy muista ihmisisté ja voimat vahenevat. Han tuntee itsensé arvottomaksi
ja riittaméattomaéksi. (Laheisille.) Sairastava on jatkuvasti ahdistunut ja kdyttaytyminen
voi muuttua jopa psykoottiseksi. Erilaiset pakkoajatukset, pakko-oireet ja rituaalit ovat
tavallisia syomishairidisilla. Elaméaéan liittyy usein tiukka kontrolli, itsekuri, askeesi,
suorituskeskeisyys, perfektionismi, pikkutarkkuus ja ylihygieenisyys. Impulssikontrol-
lin hairioité voi ilmetd, kuten myos itsetuhoisuutta ja erilaisia riippuvuuksia. (Keski-
Rahkonen ym. 2010, 41 — 42.)

Ongelmat ovat myos fyysisid. Anoreksiassa aliravitsemus aiheuttaa muutoksia hor-
monitoimintaan ja tytoilla kuukautiset jadvat pois, mika hedelmattémyyden uhan li-
séksi heikentaa luustoa jo muutaman kuukauden oireilun jalkeen. Nélkiintymisen pit-
Kittyessé aivoaine vahenee ja ajattelukyky heikkenee. Syomishairioté sairastavilla
esiintyy rytmihairigitd, jotka aiheutuvat suolojen epétasapainosta oksentamisen seura-
uksena. Hammasluuta sy6évyttaa suuhun nousevat hapot oksennettaessa. (Syomishéiri-
6t.) Niukan ravinnonsaannin johdosta ruumiinlampd ja verenpaine laskevat, pulssi hi-
dastuu, iho kuivuu, kynnet haurastuvat ja hiukset lahtevat. Sairastunut palelee ja ha-
nelld esiintyy ummetusta, vasymystd, uupumusta ja heikkoutta. Lasten pituuskasvu
pysahtyy ja murrosidn kehitys viivastyy. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 42 — 43.) Pitkal-

le edetessadn syémishairié on hyvin vaarallinen ja voi johtaa kuolemaan (L&heisille).

Syomishairididen hoitoprosessi on pitka: se kest&é usein viidestd kymmeneen vuotta.
Taydellisen paranemisen sanotaan vievan vahintdén kaksi vuotta. Syomishairiota sai-

rastavista paranee nyKkyisilla hoitomenetelmill& noin 80 %. (Charpentier.)

4.2 Esiintyvyys

Syomishairiot ovat tyypillisesti nuorten tyttdjen ongelma; pojilla niita tavataan huo-
mattavasti vahemman. Laihuushdiriot alkavat usein varhaisina nuoruusvuosina, kun
taas ahmimisen ensioireet ajoittuvat tyypillisimmin nuoruusian loppuvuosille. (Lasten
ja nuorten syomishéiriot 2009.) Syémishairiét eivat ole kuitenkaan ikaan eivatka su-
kupuoleen sidottuja, vaikka valtaosa sairastuvista onkin 12 — 18 —vuotiaita tytttja
(Sy6mishéiriot 2011).
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Helmikuussa 2011 julkaistun VTM Rasmus Isomaan vaitéstutkimuksen mukaan joka
kymmenes alle 18-vuotias tyttd kérsii tautiluokituksen mukaisesta syomishairiosta
(Ingman 2011). Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on tilastoinut erikoissairaanhoidon
ja mielenterveystyon avohoidon kaynnit koko maassa vuonna 2008. Raportti osoittaa,
etta psykiatrian avohoitopalveluita kayttivat eniten 15 -19 —vuotiaat naiset. Tassé iké-
ryhmassa laihuushairio on toiseksi yleisin paadiagnoosi mielenterveyden ja kéayttay-
misen héiridissa. (Saukkonen 2009.) Syomishairioliitto SYLI ry ja sen jasenyhdistyk-
set arvioivat, ettd muita syémishairiomuotoja sairastavia esiintyisi véhintaan yhta pal-
jon kuin laihuushéirioista karsivia (Viljanen 2010, 4). Syémishéirididen todellista
yleisyytta on vaikea selvitta4, silla kaikki oireilevat eivat hakeudu tai padse hoitoon.
Hyvin vakavastikin sydomishéiriota potevat jaavéat usein vaille hoitoa. Sairautta sala-

taan, eika hoitotarjonta ole kaikkialla riittavaa. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 30.)

Useat tutkimukset osoittavat anoreksian ja bulimian yleistyneen lansimaissa 1900-
luvun toisella puoliskolla. Diagnostiikka ja hoitomahdollisuudet ovat kuitenkin paran-
tuneet, joten on epaselvéd, johtuuko sydomishéirididen yleistyminen tilastoharhasta vai
todellisesta sairauksien lisaantymisesta. Ei mydskéan olla varmoja, onko sairauksien
maara kasvussa, laskussa vai kenties tasoittumassa. Arvellaan, ettd sydmishairididen
yleistymiseen olisi vaikuttanut laihuutta ihannoiva muoti. Lihavuus ja ylipainoisuus
ovat kasvava kansanterveydellinen ongelma, mink& on myads oletettu lisdnneen syo6-
mishairidoireilua. Epéatyypilliset sydmishairiot ja BED ovat syomishairidiné uusia,
eiké niista ole toistaiseksi kovin paljon tutkimustietoa. Maantieteellisesti sydmishairi-
0itd tavataan nykyaan lahes kaikkialla. Niiden on kuvattu yleistyvan nopeasti maissa,
joissa koetaan voimakkaita kulttuurisia muutoksia, kuten Kiina ja entiset It4&-Euroopan
maat. Erityisesti anoreksiaan on térmatty ympari maailman: lansimaiden lisdksi muun
muassa Japanissa, arabimaissa, Intiassa, Oseaniassa ja Karibian saarilla. Yleinen olet-
tamus onkin, ettd syomishairididen maaré on kasvussa maailmanlaajuisesti. (Keski-
Rahkonen ym. 2010, 30 -31.)

2000-luvun ilmi6 on alle kouluikaisten sydomishéiridoireilun lisddntyminen. Vanhem-
mat miettivat nykyaan tarkemmin, mit& syomisté lapsille tarjotaan missakin ikévai-
heessa. Ristiriitaa syntyy, kun lapset ovat samanaikaisesti hyvin omatoimisia syomi-
sensa suhteen. Yhtena syyna pienten lasten sydmishairididen yleistymiseen ndhdaan
ruoka-aineallergioiden lisd&ntyminen, mika supistaa ruokavaliota ja ruokamé&araa.

Lapsi oppii syomaan valikoiden. (Ylinen 2011.)
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5 SYOMISHAIRIOTA SAIRASTAVAN LAHEISET

5.1 Eldma sairastavan rinnalla

Psykiatrinen hoito on parin viimeisen vuosikymmenen aikana siirtynyt voimakkaasti
laitoshoidosta avohoitoon, jolloin laheisten osallisuus sairastavan elaméassé on kasva-
nut. Avohoidon resurssit eivéat ole lisdantyneet samassa tahdissa tapahtuneen muutok-
sen kanssa ja ldheisista on tullut tarkeé vahvistus ja voimavara hoitojarjestelmassa.
(Nyman & Stengard 2004, 15.)

Perheenjdsenen sairastuminen syémishairioon saa aikaan sekasorron kotieldmassa,
mika verottaa koko perheen voimavaroja. Kokemus on yksi eldman traumaattisimmis-
ta ja se jarkyttad vakavasti henkista hyvinvointia. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 224 —
225.) Sairastuminen synnyttaa kriisin, joka vaikuttaa kaikkien Iheisten elamé&an: ar-
keen, perheen keskindisiin suhteisiin ja toimintakykyyn (Koskisuu & Kulola 2005,
13). Psykologi, psykoterapeutti Juntusen mukaan sairaus terrorisoi pahimmillaan tau-
otta perheen eldmaé, kun sairas pyrkii hallitsemaan itsensa lisaksi koko lahipiiria
(Vanhempien oma jaksaminen). Sairas haluaa vaikuttaa ostovalintoihin ruokakaupas-
sa, ruoanlaittoon kotona sekd myds muiden perheenjasenten syomisiin. Vihanpurka-
uksia esiintyy, jos sairastavan rutiinit rikkoutuvat. Hanen luonteensa voi muuttua hert-
taisesta ja hyvin kayttaytyvasta kiukkuiseksi, helposti arsyyntyvaksi, dominoivaksi ja
negatiiviseksi. Sisdiseen tuskaan ja kaaokseen tuo helpotusta vain syomishéiridoireet:
paastoaminen tai ahmiminen sekd kompensointi. Sairastavan mielialavaihtelut ja per-
heen rauhan menettdminen saavat perheenjasenet tuntemaan hammennysta, kiukkua ja
avuttomuutta. (Syomishairiot.) Pitkadn kestdessaan sairaus voi kuormittaa perhetta
kohtuuttomasti ja haitata arkieldmasté selvidamistd (Keski-Rahkonen ym. 2010, 226).

L&hipiirin tuki on hoitoon ohjauksessa, hoidossa ja paranemisessa korvaamatonta (La-
heisend sairastuneelle? 2010). L&heisten huoli heréé tavallisesti paljon aiemmin kuin
sairastavan itsensd, silla syomishairidihin liittyy sairaudentunnottomuus. Sairastunut
kokee oireet ennemminkin hyddyllisiksi kuin haitallisiksi. (Keski-Rahkonen 2010, 61
—62.) Hoidon onnistuminen edellyttaa luottamusta hoitotahon ja hoidettavan valilla.
Sairaan kritisoidessa hoitoa on tarkedaa, ettd l&heiset ovat hoitolinjausten takana, jol-
loin sairastava voi luottaa saamaansa ammattiapuun. (L&heisena sairastuneelle? 2010.)
Mahdolliset aiemmat huonot kokemukset voivat olla syyna syomishdairiota sairastavan

hoitokielteisyyteen (Miten hoitoa haluamattoman saa hoitoon?).
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Laheinen haluaa useimmiten tehdd mité tahansa auttaakseen syomishairiosta karsivaa,
mutta tuntee itsensd voimattomaksi. Hyvin hankalaksi tilanne muuttuu, kun sairas yrit-
t&& paasta irti sairaudesta. Kontrollista ja sydmisen vaikeudesta eroon pyrkiessaan ih-
minen voi psyykkisesti erittdin huonosti ja ponnistukset sairauden nujertamiseksi tun-
tuvat suunnattomilta. (Van der Ster 2006, 311.) Laheisen tukea tarvitaan monissa arjen
asioissa sek& ymmarrysta siitd, ettd asiat etenevat hitaasti, vaikka laheinen haluaisikin
Kiirehti niit4. Sairasta on jaksettava kannustaa ja samat totuudet on vahvistettava to-
deksi kerta toisensa jalkeen, jotta sairas uskaltaa lopulta uskoa toimivansa oikein.

(Van der Ster 2006, 312.) Esimerkiksi syomistilanteessa sairastava pitaa yha uudelleen
ja uudelleen vakuuttaa siité, ettei kukaan halua lihottaa hanta ylipainoiseksi, vaan eli-
misto tarvitsee ravinnosta saatavan energian uusien kudosten rakentamiseen (Keski-
Rahkonen 2010, 132).

Syomishairioon liittyy perheenjasenten yhteinen ja samanaikaisesti jokaisen henkil6-
kohtainen toipumis- ja selviytymisprosessi, joka on usein pitk&aikainen ja johon liittyy
erilaisia odotuksia ja rooleja esimerkiksi suhteessa sairastuneeseen tai hoidosta vas-
taaviin. Laheisessa tapahtuvat muutokset ennen varsinaisen sairauden toteamista koe-
taan usein hAmmentéavind. Omainen saattaa vahéatella asioita ja syyllistaa itseddn toisen
kayttaytymisestd. Arjen tueksi kehitetaén erilaisia selviamiskeinoja. Sairauden totea-
misen myota tilanne kriisiytyy. Laheiset kokevat voimakkaita tunnereaktioita ja ja-
noavat tietoa. (Alftan 2010.) Ihmisen sairastuessa vakavasti tapahtuneelle halutaan
I0ytaa syy ja syyllinen. Jokainen luo asiasta oman kasityksensd, jolloin syyttava sormi
osoittaa usein omaan itseen tai muihin laheisiin. Syyllisyyteen ja syyllistamiseen liit-
tyy jossittelua: jos olisin toiminut toisin, néin ei olisi tapahtunut. (Koskisuu & Kulola
2005, 52 — 53.) On vaikea ymmartad, ettei sairauteen johtaneita syita voida varmuu-
della selvittaa, vaan kyse on aina usean tekijan summasta. Toisaalta diagnoosi herattaa
my®os toivoa hoidon mahdollisuuksista ongelmien selvittdmiseksi. (Luodemaki 20009,
39.)

Laheisen selviytymisprosessin tekee erityisen vaativaksi pitkdaikaissairauden luonteen
jaksottaisuus. Toipumisen ja sairauden vaikeutumisen vaihtelut saavat laheisissé ai-
kaan vuoroin toiveikkuuden ja romahtamisen tunteita. (Luodemaki 2009, 42.) Pa-
himmillaan hyvat hetket jad&dvat huomaamatta tai niista ei osata iloita huonoa jaksoa
odoteltaessa (Koskisuu & Kulola 2005, 68).
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Sairastuttaessa koetaan menetyksié ja muutoksia, joihin sopeutumista voidaan verrata
surutyon tekemiseen (Alftan 2010). On kyettava elaméén uudessa tilanteessa, usein
vailla riittavié tietoja ja taitoja. Tutun ja turvallisen sijan ovat vallanneet epdvarmuus,
ahdistus, pelko ja menettdmisen uhka. (Kaulio & Uotila 2009, 117.) Katkeruuden ja
vihan tunteet sairautta kohtaan ovat tavallisia. Sairaus ja huolenpitotehtéva juurtuvat
osaksi koko perheen arkea, eik& paluuta entiseen ole. Ajan ja surun kasittelyn myota
tosiasiat opitaan hyvaksymaan ja laheiset uskaltavat véhitellen eriyttaa sairauteen liit-

tyvat asiat muusta eldmasta ja itsestadn. (Luodemaki 2009, 40.)

Huolenpito sairaasta kuormittaa laheisid, aiheuttaa stressia ja lisaa laheisen riskié sai-
rastua masennukseen. Omaisen subjektiivisella kuormituksella viitataan tilanteesta
johtuviin psykologisiin seurauksiin, joita voivat olla syyllisyydentunne, epavarmuus,
viha, suuttumus ja suru. Objektiivisella rasituksella tarkoitetaan huolenpitotehtévan
aiheuttamia muutoksia, rajoituksia ja vaatimuksia laheisen eldmassé, jotka liittyvat
esimerkiksi arkiasioiden hoitamiseen, tyossakayntiin, ihmissuhteisiin ja vapaa-
ajanviettoon. Muita huolenpitoon liittyvid omaisen hyvinvointia uhkaavia riskitekijoi-
t& ovat muun muassa heikko taloudellinen tilanne, sairastuneen kanssa asuminen, yk-
sinhuoltajuus tai yksin asuminen, ldheinen suhde sairastuneeseen, lyhyt aika sairastu-
misesta, laheisen heikko toimintakyky ja vahdiset voimavarat, tyytyméattomyys hoi-
toon seka huolenpitotilanteen vaikeus ja siihen liittyvat kielteiset merkitykset. (Luo-
demaki ym. 2009, 18 — 20.)

Leimautuminen ja hépeé ovat uhka laheisen hyvinvoinnille. Psyykkiset sairaudet
poikkeavat normaaliuden kasitteestd aiheuttaen pelkoa, epdvarmuutta ja vieroksuntaa.
Psyykkisesti sairas kantaa erilaisen leimaa, joka ulottuu hdnen omaisiinsa ja saa ai-
kaan hapeén tunteen. Leimautuminen on kaksisuuntaista: se voi tulla ulkoapain sosi-
aalisten suhteiden heikentymisen myo6ta. Vanhat ystavyyssuhteet voivat jopa katketa.
Toisaalta ldheinen voi leimata itse itsensd” karttamalla toisten thmisten seuraa ja eris-

taytymalla. (Luodemaki ym. 2009, 22 -23.)

Laheiset saattavat hoitaa ja suojella sairastunutta liiaksi, jolloin hdnen oman aktiivi-
suutensa tukeminen voi jaada vahaiseksi. Sairastava ehké kokee, ettd hanta tarkkail-
laan koko ajan. Arkea hallitsevat oireiden tutkiminen, odottaminen ja pelkd&minen.
Laheisten uupumus voi tulla vahvemmin nakyviin sairastuneen tilanteen kohentuessa,

jolloin heille ja& enemman tilaa omille tunteilleen. Toipuvan saattaa olla vaikea ym-
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martad toisten uupumusta, kun hanen elaméansa alkaa vihdoin kirkastua. (Koskisuu
2004, 178 — 179.)

Sairastavan laheisena olo maarittaa usein ihmisen minuutta ja identiteetti&, jolloin
omainen tavallaan el&é sairastavan kautta. Nain helposti tapahtuu, silla sairauteen liit-
tyvat asiat vievét suuren osan laheisen ajasta ja energiasta. (Luodemaki ym. 2009, 29.)
Perheen hyvinvointi muuttuu riippuvaiseksi sairastavan olotilasta ja toimintaa sopeu-
tetaan sen mukaiseksi (Koskisuu & Kulola 2005, 67). Syyllisyyden tunteista johtuen
ldheisen on vaikea ymmartaa, ettd voidakseen tukea sairasta on itse voitava hyvin. He-
rédminen ndkemaan itsensa omana itsendén ja huolehtimaan omasta hyvinvoinnista

vie usein aikaa ja vaatii madratietoista ponnistelua. (Luodemaki ym. 2009, 29.)

Selviytymisprosessin edetessa asenteet, tunteet seka kasitykset elaméastéd, omasta par-
jadmisestd ja toisista ihmisista muuttuvat merkittavasti. Tukea opitaan antamaan ja ot-
tamaan vastaan, sekd ymmarretadn oman hyvinvoinnin tarkeys. (Luodemaki 2009,
42.) Perheen yhteenkuuluvuuden tunne, sopeutumiskyky ja yhteistyotaidot voivat ko-
hentua. On mahdollista oppia arvostamaan monia perusasioita eri tavalla kuin aiem-
min. Kun perheenjasenet venyvat ja joustavat vaikeassa tilanteessa, heidén sitkeyten-
sd, oma-aloitteisuutensa, empatiakykynsd, itsendisyytensa seka kykynsd ymmartaa eri-
laisuutta ja ottaa vastuuta kehittyvat. Kriisien myota voidaan oppia aistimaan, huomi-
oimaan ja sietdmaan tilanteiden vaihtelevuutta. Perheenjasenilld voidaan havaita myds
moraalista kasvua, joka loitontaa heité pois itsekeskeisyydesta. (Kaulio & Uotila
2009, 56.)

5.2 Vanhemmat

Syomishairio kehittyy vahitellen ja lahestulkoon huomaamatta. Nuori salailee oireilu-
aan, kuten ahmimista, tyhjentdytymista, kuukautisten poisjdédmisté tai inhoa ja hapeéa
omasta vartalosta. Useisiin kerroksiin ja véljiin vaatteisiin pukeutuneena nuori peitte-
lee laihtuvaa ja palelevaa kehoaan. L&heiset huolestuvat tilanteesta usein vasta ano-
reksiaan sairastuneen nuoren laihduttua huomattavasti. Ahminnan oireet voivat pysya
piilossa pidempaan. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 32 — 34.) Oman lapsen sairastuminen
syomishairioon tulee vanhemmille yllatyksend ja se aiheuttaa suurta ahdistusta, hataa,
syyllisyytté ja hapeéa. Tarkkaa tietoa sairaudesta ei monesti juurikaan ole, eika ku-

kaan tiedd miten asioiden suhteen tulisi menetelld. Vanhemmat miettivat omaa osuut-
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taan sairastumiselle: mit& ovat mahdollisesti tehneet tai jattaneet tekeméttd, olisiko

asiaan voinut puuttua jo aiemmin. (Miksi juuri meidan lapsemme?)

Sairastunut lapsi tai nuori torjuu toisten lahestymisyritykset ja kommunikointi vaikeu-
tuu. Psykologit ja psykoterapeutit Juntusen ja Charpentierin mukaan sisdinen ahdistus
ja paha olo saavat nuoren kayttaytymaan jarjenvastaisesti ja vihamielisesti. Sanoivat
tai tekivat vanhemmat mité tahansa, he voivat kokea tulleensa tulkituiksi aina vaarin.
Sairas mieli imee vahvistusta ymparistosta ja erityisesti ulkondkoon, painoon, ruokaan
ja menestymiseen liittyvét hyvéakin tarkoittavat kommentit kadntyvat merkitykseltaan
lisavaatimuksiksi tai epdonnistumisen osoituksiksi. (Miten tukea sairastunutta?) Juntu-
sen mukaan vanhemmista voi tuntua, etta kaikki aiemmin hyvaksi osoittautuneet kas-
vatusmenetelmét ovat muuttuneet tehottomiksi. Turhautuneisuutta ja epétoivoa aiheut-
taa oma avuttomuus ja voimattomuus tilanteessa, jossa hatéd lapsen voinnista ja tule-
vaisuudesta kasvaa jatkuvasti. Ahdistusta ja artymysté lisad, jos vanhemmat kokevat,
ettd hoitava taho ei kuuntele heit4 tai ota tilannetta riittdvan vakavasti. Vanhemmat
tuntevat myos vihaa. Sairastuneen kdytos vaikuttaa tahalliselta temppuilulta ja perhe-
eldmaé tuntuu kutistuneen pelkéksi syémisen ja syomattomyyden tarkkailuksi. Vihan-
tunne lietsoo vanhempien jo ennestdan kokemaa syyllisyyttd. (Vanhempien oma jak-

saminen.)

Ruokailutilanteet perheessa ovat usein painostavia. Sairastava voi olla vihainen, kiuk-
kuinen, pelokas, ahdistunut, surullinen ja negatiivinen. Han saattaa tarvita rohkaisua ja
kannustusta jokaiselle sydmalleen suupalalle. Keskustelu muuttuu herkasti kinasteluk-
si ja ilmapiiristé voi tulla sietdmaton. Silloin voidaan joutua sopimaan, etta toinen
vanhemmista keskittyy syomisella oireilevan tukemiseen toisen huolehtiessa muusta
perheestd. Sairastava voi myo6s sy0dé eri aikaan kuin muu perhe tai jossain muualla,

esimerkiksi isovanhempien luona. (Keski-Rahkonen ym. 2010, 133 — 134.)

Psykologi, psykoterapeutti Juntusen mukaan psyykkisesti sairastuneiden lasten ja
nuorten vanhemmat ovat suuressa vaarassa uupua. Kun lapsi sairastuu, odotukset van-
hempia kohtaan ovat monitahoisia. Heidan odotetaan rakastavan ja tukevan sairastu-
nutta lastaan, taistelevan hanen puolestaan, kulkevan hanen rinnallaan, ottavan asioista
selvad, huolehtivan itsestdédn, parisuhteestaan ja perheen muista lapsista, seké hoitavan
tdman kaiken keskell& vield tyonsd. Vanhemman omasta jaksamisesta huolehtiminen

on hyvin tarkead ja siitd hyotyy myos sairastava, silla nuoren tilanteesta johtuva van-
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hempien ahdistus ja pelko usein vahvistavat sairaan pahaa oloa ja oireilua. (Vanhem-

pien oma jaksaminen.)

Lapsi tai nuori saattaa ilmaista vanhemmilleen tyytyméttdmyytensd saamaansa hoitoa
kohtaan. Se saattaa olla nuoren mielestd ihan sietdmétontd. Vanhemmat voivat itsekin
epardida hoidon patevyyttd, jos tilanne ei tunnu muuttuneen mitenkaan. On ymmarret-
tava, ettd syomishairiot ovat pitkdaikaisia sairauksia, joissa edistymisaskeleet ovat uu-
vuttavan hitaita. Sairaus voi my0s pitkittyd, jolloin akuutti vaihe jaa paalle tai hienoi-
sen paremman jakson jélkeen vointi palautuu takaisin akuuttiin tilaan. (Mité sitten jos
mikaan ei tunnu auttavan?) Sairastunut ei ole mydskéaén aina valmis luopumaan oireis-
taan, eika siksi kykene ottamaan hoitoa vastaan (Keski-Rahkonen 2010, 107). Nuori
voi kokea hoitajat ja hoidon syylliseksi ahdistukseen, jonka oireista luopuminen ha-
nelle aiheuttaa. Epéaluottamus hoitovastaavia kohtaan vaikeuttaa hoidon onnistumista

ja sairaudesta toipumista. (Mita sitten jos mikaan ei tunnu auttavan?)

Lapsen syomishairio rasittaa vanhempien parisuhdetta. Aidin ja isan nakemykset sai-
rauteen suhtautumisessa ja asioiden hoidossa voivat poiketa toisistaan. Vanhempien
valit ovat helposti riitaisat, kun huoli lapsen selviytymisestd kuormittaa molempia.
Suuri osa syomishairiota sairastavien vanhemmista on jossain vaiheessa harkinnut
eroamista. Jos suhteessa on ollut epdvakautta ennen lapsen sairastumista, ongelmat
usein karjistyvat sairastumisen myota. Kriisitilanteesta yleensa selvitaan, jos suhteen
perusta on kunnossa. Selviamista edesauttaa, jos puolisot tukevat toinen toisiaan ja
toimivat yhdessa vaikeissa tilanteissa. Vahvemman ja heikomman osapuolen rooleja
vaihtelemalla vanhemmat voivat olla valilla toistensa tukijoita tai tuettavia. Toisen
ahdistuksen ymmartdminen ja salliminen, ystavéllinen puhetapa ja koskettaminen aut-
tavat ilmapiirid pysymaan siedettdvampana. Perheenjdsenten vélista kireytta ja jannit-
teitd voi helpottaa oman tilan ja rauhan antaminen jatkuvan asioiden puimisen sijaan.
(Keski-Rahkonen ym. 2010, 218 — 225.)

Vanhemmat kokevat helposti syyllisyytta Idhes kaikista lapsiin liittyvista vaikeuksista.
Todetaanhan vanhempien ja lasten suora yhteys jo Raamatussakin (Luuk 6:43 - 44):
”Yksikaan hyva puu ei tee kelvotonta hedelmaa eika yksikaan kelvoton puu hyvaa he-
delm&a. Hedelmé&stahan jokainen puu tunnetaan”. Erityisen herkkia syyllisyydentun-
noille ovat naiset. Epdonnistumisen kokemus &idin ja hoivaajan tehtavissa on kuin is-

ku minuuden herkk&éan ytimeen. Jos lapsi asuu vield kotona vanhempien luona, oireilu
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voidaan kokea reagointina kodin olosuhteisiin tai kasvatukseen, perustuipa kasitys to-
dellisuuteen tai ei. Aikuisiallg sairastuttaessa vanhempien saattaa olla helpompaa
etadnnyttad itsensé tilanteesta, eika syyllisyyttakaan podeta valttdmattd yhtd ankarasti.
(Kaulio & Uotila 2009, 54.)

Aikuisen lapsen sairastaessa syomishairiota vanhemmat joutuvat pohtimaan miké on
huolenpidossa sopivaa ja missé kulkevat vanhempien vastuun rajat. Hoivaajan rooli
on kuormittava, mutta siitd on usein hyvin vaikea luopua. Toiminnan, tekemisen, osal-
listumisen ja aktiivisuuden kautta vanhemmat voivat pyrkia selkiyttamaan ja hallitse-
maan kaoottista tilannetta. Aikuisen lapsen tulisi kuitenkin oppia vahitellen hallitse-
maan omaa elaméaansé ja vanhempien liiallinen yrittdminen toisen puolesta vain lisaa
voimattomuuden tunnetta molemmille osapuolille, Kiristad valeja ja véhentaa itseluot-
tamusta. (Kaulio & Uotila 2009, 33 — 37.)

Tukeakseen lastaan toipumisessa vanhempien tulee osata rakentaa uusia raja-aitoja ja
siséistettava, etteivat ne tarkoita kylmaé rakkaudettomuutta. On opittava luottamaan
omiin ajatuksiinsa, uskallettava avata suunsa seka kyettava sanomaan toistuvasti ja
tiukasti ei, vaikka mydntyminen olisikin hetkellisesti paljon helpompaa. Omaa lasta
kohtaan tunteman kiukun, vasymyksen ja turhautumisen sietdminen vaatii vahvuutta
vanhemmalta. Lisaksi on opittava sulkemaan ajatuksensa silt4, mit toiset asioista
ajattelevat. (Kaulio & Uotila 2009, 10 — 11.) Vanhempi, useimmiten &iti, kantaa mo-
nesti voimakasta hoitajan roolia, jolloin vaarana on, ettd kyky tunnistaa, ilmaista ja
laittaa etusijalle omia tarpeita ja tunteita menetetddn huomaamatta (Kaulio & Uotila
2009, 133). Han aistii herkasti toisten tunnetiloja ja tavoittelee perheelle tasapainoa
sopeutumalla niihin. Han vaatii itseltadn paljon, venyy &érettdmiin miellyttdakseen
muita ja rypee turhautuneisuudessa ja voimattomuudessa. (Kaulio & Uotila 2009,
160.) Vanhemman tulee opetella tervetta itsekkyytta: tarvitaan rajat omalle jaksami-
selle, tyolle ja vastuunkannolle. Kaikesta ei tarvitse suoriutua yksin. (Kaulio & Uotila
2009, 133.) Vaikeuksien my6ta vanhemmat voivat kehittyd ja oppia hyvaksymaan ka-

sitteen riittdvan hyvéstd vanhemmuudesta (Kaulio & Uotila 2009, 56).

5.3 Sisarukset

Perheen yhden lapsen sairastuminen syomishéairiéon ravisuttaa koko perhetta. Sairas-
tunut vie suurimman osan vanhempien ajasta ja energiasta. Aiti ja isa ovat niin kuor-

mittuneita, ettei heille jaa lilemmin voimavaroja havaita perheen terveiden lasten huo-
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lia ja murheita. Terveet sisarukset kokevat véhemmaén laheisyytta ja jadvat véahemmél-
le huomiolle niin perheen sisélla kuin ulkopuolellakin. Sairaan kuulumisia kysell&an,
mutta terveen sisaruksen asiat eivat tunnu kiinnostavan ketééan. Terve lapsi tuntee it-

sensa ulkopuoliseksi. (Kaulio & Svennevig 2008, 75.)

Sairastuminen synnyttaa perheeseen shokkitilan, jolloin vanhemmat ja sairas lapsi
taistelevat selvidmisestd niin voimakkaasti, etteivat ehdi ahdistua tai masentua. Sen si-
jaan terveet sisarukset reagoivat tasséd vaiheessa usein psyykkisesti ja sosiaalisesti,
esimerkiksi kayttaytymalla aggressiivisesti tai vetaytymalla. (Kaulio & Svennevig
2008, 76.) Lapsen koulumenestys voi kérsia (Kaulio & Uotila 2009, 121). Samaistu-
minen tai Kilpailu vanhempien huomiosta voi saada aikaan sen, etta terve sisarus ko-
kee samanlaisia oireita kuin sairas, erityisesti jos sisarukset ovat samaa sukupuolta.
Terveen lapsen tuntemus hylatyksi tai torjutuksi tulemisesta voi ilmentya erilaisina
fyysisina kipuina. (Kaulio & Svennevig 2008, 76.) Han on mustasukkainen ja kateel-
linen sairaalle tdmé&n saamasta huomiosta ja saattaa saalid itsedédn enemmaén kuin sai-
rasta siskoaan tai veljedan (Kaulio & Uotila 2009, 121). Terveen lapsen oireilu voi ol-

la jopa voimakkaampaa kuin sairastavan (Kaulio & Svennevig 2008, 76).

Tilanteeseen liittyva salailu perheen ulkopuolella, vanhempien suru ja toivottomuus
sekd oma hépeén ja erilaisuuden kokeminen kuormittavat perheen tervetta lasta. Usein
lapsi pyrkii suojelemaan vanhempiaan, ja helpottaakseen perheen ahdistusta terve si-
sarus voi kéayttaytya reippaasti ja aikuismaisen ymmartavasti katkien samalla oman su-
runsa, kiukkunsa, ahdistuksensa ja vasymyksensa. (Kaulio & Svennevig 2008, 76 -
82.) Paallisin puolin hdnen asiansa vaikuttavat olevan perheessé parhaiten, eika hanel-
I4 ole siksi, omasta tai toisten mielestd, oikeutta sdélid itseddn tai kapinoida (Kaulio &
Uotila 2009, 121). Pahimmillaan lapsi voi menett&dé kykynsa ilmaista tai tunnistaa
omia tarpeitaan ja tunteitaan. Ndenndisen vahvuutensa vuoksi vanhemmat saattavat
asettaa hanet joko tiedostamatta tai tietoisesti liialliseen tukijan ja kuuntelijan rooliin.
Terve sisarus voi jopa halveksia vanhempia heidan heikkoudestaan seké siité, ettd

vanhemmat tukeutuvat tilanteessa lapseensa. (Kaulio & Svennevig 2008, 76 - 78.)

Sisaruksen psyykkisté sairautta on vaikea ymmartaa ja siihen sopeutuminen voi olla
tyolastd. On opittava suvaitsemaan hénen poikkeavaa kéyttaytymisté tai ulkonakoa.
Tilanteesta aiheutuva hépeén tunne on kuin tabu: sité ei saa sanoa déneen. Terve sisa-

rus voi sairauden alkuvaiheessa luvata itselleen, ettei koskaan riitele sairaan kanssa,
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jos tdma paranee. Sairastamisen pitkittyessd suhtautuminen arkipdivaistyy ja riitoja
esiintyy, mika on varsin tervetullutta virkistysta sairaalle siskolle tai veljelle ainaisen
s&alin ja kuiskuttelun sijaan. Terve sisarus tarjoaa sairaalle yhteyden samanikaisiin. Se
on tarkeéa yksindisyyden ja eristyneisyyden torjumiseksi. Sairas voi turvata sisaruk-
seensa pelossaan, ettd vanhemmat sairastuisivat tai kuolisivat, eivétka voisi huolehtia
hanestd. Han voi tuntea kateutta terveen sisaruksen vapaudesta ja mahdollisuuksista.
Toisaalta terve sisarus voi edustaa sairaalle toivoa ja tulevaisuutta. Seurattuaan sairas-
tavan pitkaa taistelua terveen siskon tai veljen arvostus voi heréta sairaan vahvuuksia
kohtaan. (Kaulio & Svennevig 2008, 76 - 81.)

Vanhemmat saattavat suunnata tulevaisuuden toiveet terveeseen lapseen, joka pyrkii
miellyttdmaan ja tasapainottamaan perheen tilannetta kokemiensa odotusten mukai-
sesti. Lapsi vaatii itseltddn paljon, mutta suorittamisen pakon edessa pelkaa epaonnis-
tumista. Samanaikaisesti lapsi potee syyllisyytta siitd, ettd han saa olla terve ja kyke-
nee menestyméaan, kun taas sairaalla sisaruksella ei ole samoja mahdollisuuksia. Lap-
sesta voi tuntua, ettd hénen pitad rangaista itseddn tasta epdoikeudenmukaisuudesta.
Perheen ongelmien salailu, itsensa erilaiseksi kokeminen ja hdped murentavat lapsen
itsearvostusta. Tunteiden ristiriidassa lapsi voi ryhtya alisuoriutumaan kykyihinsa
nahden. Vélttdessaan pahan mielen aiheuttamista sairaalle sisarukselle terve lapsi ei
tohdi puhua kotona omista mukavista kokemuksistaan tai harrastuksistaan. (Kaulio &
Svennevig 2008, 81 - 82.)

Terve sisarus voi kokea vahentavansa omaa syyllisyyttaan hyvittamalla jotain sairaalle
siskolle tai veljelleen. Ahdistusta voidaan pyrkia hallitsemaan toiminnan kautta: oma
vapaa-aika uhrataan sairaan sisaruksen viihdyttdmiseen. Paranemista ei voi kuitenkaan
vauhdittaa pitdmalla jatkuvasti seuraa. Sen sijaan suorittajasisarus voi itse uupua ja
sairastua. Jatkuvan tekemisen vastapainoksi tarvitaan lepoa, mutta lupa siihen on saa-
tava itseltdén. Syyllisyydentunto on kuitenkin niin voimakas, ettd lapsi mieluummin

jatkaa suorittamista. Silti syyllisyys ei poistu. (Kaulio & Svennevig 2008, 83.)

Sisaruksen sairastaessa perheen terveilla lapsilla on suuri huomion tarve. Monesti lap-
sille annetaan jokin rooli kannettavakseen perheessé. Hoitajana ja vastuunkantajana

toimivat padsaantoisesti tytot ja vanhemmat sisarukset, jotka voivat olla ainakin néen-
naisesti taitavia ilmaisemaan tunteitaan. Todellisuudessa he saattavat kuitenkin katked

pahaa oloaan ja oireiluaan, esimerkiksi masennusta, ahdistusta, syyllisyytta, pelkoja,
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pakko-oireita, unettomuutta ja fyysisia vaivoja. Toisaalta hoivaamisen my6ta ndma si-
sarukset voivat purkaa ahdistustaan toimintaan, jossa heille avautuu auttamisen ja vai-
kuttamisen mahdollisuus. Hoitajan roolia on usein vaikea antaa pojille ja nuoremmille
sisaruksille, joiden ahdistus purkautuu yleensa toiminnallisesti ja nakyvasti. Kapi-
noinnilla ja vihamieliselld, artyisélla, taantuneella ja vélinpitaméattomalla kaytoksella
peitelladn avuttomuutta, pelkoa ja muita hankalia tunteita seka etsitdan syypaaté tilan-
teeseen. Téall4 puolustautumisreaktiolla lapsi saa enemman vanhempiensa huomiota
helpon ja huomaamattoman hoivaajasisaruksen jaddessa nakyméttomaéksi. (Kaulio &
Uotila 2009, 123 — 124.)

Haastavassa perhetilanteessa lapsien kokemus my®étailee usein vanhempien suhtautu-
mista asioihin. Miké&li vanhemmat kokevat taakan raskaaksi, myos lapset kuormittu-
vat. Sama suora verrannollisuus toteutuu, kun vanhemmat ottavat tilanteen haasteena,
jolloin lapset voivat oppia luottamaan perheen pysyvyyteen vaikeuksista huolimatta.
Terveiden sisarusten hyvinvointia edistaa perheen kyky toimia yhdessé seka vanhem-
pien arjen lasn&olo niin tunnetasolla kuin fyysisestikin. Ké&rsimystd véhentévat ela-
manmuutoksista puhuminen, tunteiden ilmaiseminen seka vanhempien parisuhteen lu-
juus, stressinsietokyky ja tyytyvaisyys sosiaaliseen tukeen. Avoin keskusteleminen
lapsen kanssa ja vastaaminen hanen kysymyksiinsé osoittavat kiinnostusta ja arvostus-
ta lapsen ongelmia, ajatuksia ja tarpeita kohtaan. Selvitdkseen hyvin terveet sisarukset
tarvitsevat perheessa tilaa omana itsendédn seka tunnetta siitd, etta he tulevat kohdel-
luiksi yksiloind. Merkitysté sisarusten hyvinvointiin on myaos silld, miten paljon saira-
us sanelee perheen arkea. Sisaruuskontaktin laadulla on vélia: sairaan kiintymys, kai-
paus ja ikava lisdavat terveen sisaruksen tuntemaa syyllisyytta, yhteydenpidon pakol-
lisuutta ja velvollisuudentuntoa, kun taas vahainen kommunikointi helpottaa tilantee-

seen suhtautumista ilman suurempaa syyllisyyttéd. (Kaulio & Uotila 2009, 118 - 127.)

Vanhempien realistinen késitys siit4, miten lapsi kokee tilanteensa, on lasta suojaava
tekija. Tata tietoisuutta lisdd lapsen mukanaolo sairauden aiheuttamiin toimiin, kuten
ladkarissé kaynteihin. Muita stressaavan eldamantilanteen vaikutuksilta suojaavia teki-
joita ovat lapsen oma temperamentti, alykkyys, itsearvostus, vahva tahto seka sisarus-
ten valinen suuri ik&ero, jolloin eldmantilanne on hyvin erilainen toisin kuin jos ikdero
on pieni. (Kaulio & Uotila 2009, 125.)
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Pahimmassa tapauksessa terveesta sisaruksesta voi tulla nakymaton ja hylatty. Han
kokee asemansa ja oikeutensa perheessd menetetyiksi. Raskaasti kuormittuneenakaan
han ei koe kuuluvansa mihink&an perheen sisaiseen tai ulkoiseen tukisysteemiin, vaan
tuen sijaan joutuukin kantamaan entista suuremman vastuun perheen arjesta. Ristirii-
taa aiheutuu lapsen kasittdessad miksi ndin on, kun taas toisaalta tuo ymmarrys sulkee
pois haneltd oikeuden loukkaantua tai tuntea olevansa hyljatty. Hén ei voi my6hem-
mink&an eldmé&ssaan luottaa saavansa tukea vanhemmilta vaikeisiin tunteisiinsa. (Kau-
lio & Uotila 2009, 122 - 127.)

Puolison psyykkinen sairastuminen ja siihen liittyvé kriisi aiheuttavat muutoksia pa-
risuhteeseen. Asiat eivét sujukaan kuten aiemmin oletettiin ja kuviteltiin. Mit& tiiviim-
pi ja ldheisempi suhde on ollut ennen sairastumista, sitd paremmin pari selviaa ja ky-
kenee jatkamaan yhteistd elaméaa. Sairastuminen on kuitenkin suuri uhka yhteiselolle

ja se voi johtaa teiden erkanemiseen. (Koskisuu & Kulola 2005, 13 —17.)

Sairastumisen mukanaan tuomat muutokset tapahtuvat hitaasti, kuin varkain hiipien.
Ne vaikuttavat toimintakykyyn ja kaikkiin elamanalueisiin, kuten laheisyyteen, koske-
tukseen ja seksuaalisuuteen. Ennen varsinaista sairastumista puoliso usein pyrkii ym-
martdmaan toisen pahaa oloa ja sopeuttamaan omaa kéyttaytymistaan toisen tunnere-
aktioihin, jolloin todellisen ongelman havaitseminen vaikeutuu. Puolisoiden véalinen
tyonjako voi muuttua, sekin hiljalleen huomaamatta. Sairastavan voimat vahenevat
hanen yrittdessaan jatkaa tydssa entiseen malliin, jolloin uupumus ja monitahoinen oi-
reilu pahenevat. Sairastava usein myds salaa vaikeuksiaan. Toiset syyttavat parisuh-
teen vuorovaikutusongelmia oireiden aiheuttajaksi, mika purkautuu artymykseng, ly-
hytpinnaisuutena, pahantuulisuutena tai vékivaltaisuutena. Ongelman ratkomisen
avuksi voidaan ottaa mukaan paihteet, joiden myo6té kierre usein pahenee. Tilanteen
todelliseen luonteeseen herétddn usein vasta jonkinmoisen pyséhdyksen myoté. Se voi

olla esimerkiksi sairasloma tai itsemurhayritys. (Koskisuu & Kulola 2005, 29 — 33.)

Avun hakemisen kynnys on usein korkea. Oman avuttomuuden tunnustaminen koe-
taan suurena h&peané. Se voi olla myds viimeinen yritys pelastaa parisuhde. Sairastu-
neen hoitoon hakeutumisessa, tai joutumisessa, puoliso voi tuntea jdavéansa ulkopuoli-
seksi. Tilanne on h&mmentéva ja puolison paédn voivat tayttaa erilaiset kysymykset,

mutta han ei valttdmatta kykene esittdméaan niitd. Hoidon alkuvaiheessa puoliso tarvit-
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see rohkaisua, myotaelamistd ja ymmartdmista. Han voi olla uupunut raskaasta ajasta
ennen hoidon alkamista, mutta tunteiden lapikdymiselle ei valttdmatta j&a aikaa, kun
arkiasiat, tyo ja mahdollisesti lapset on hoidettava. Puoliso saattaa kokea hoidon al-
kamisen myos helpotuksena, jolloin muun perheen tilanne paasee rauhoittumaan ja
sairastava on turvassa. Joskus hoidon jarjestdminen voi vaatia puolisolta vaikeiden
ratkaisujen tekemisté ja paljon voimavaroja, esimerkiksi muuttamista toiselle paikka-
kunnalle tai asioiden ajamista riittdvan hoidon turvaamiseksi. (Koskisuu & Kulola
2005, 35 —-51.)

Sairauden alkuvaiheessa puolisot monesti salailevat tilannetta. Muita laheisia, kuten
lapsia ja omia tai puolison vanhempia, ei haluta huolestuttaa. Ympariston reaktiot ai-
heuttavat pelkoa. Ajan myoté salailu voi kdyda raskaaksi ja yleensé asioista toisille
kertominen koetaan myonteisesti. (Koskisuu & Kulola 2005, 47 — 48.)

Molemmat parisuhteen osapuolet potevat syyllisyytta tilanteesta. Sairastunut kokee
aiheuttaneensa sairauden itse, eik& useinkaan koe puolisolla olleen osuutta asiaan.
Puoliso voi kuitenkin itse uskoa sairastavan syyttdvan hant4, jos vuorovaikutus ennen
sairauden toteamista on ollut ongelmallista. Lisataakkaa puolisolle tuo tunne siita, ett-
ei ole havainnut tilannetta ja kyennyt auttamaan riittdvan ajoissa. Puolison sairastumi-
nen voi tuntua parisuhteen epaonnistumisena. Pel&tédan, mité sairaudesta seuraa, min-
kalaisena elama jatkuu, hajoaako perhe. Tilanne voidaan kokea uhkana, haasteena tai
molempina. (Koskisuu & Kulola 2005, 53 —55.)

Sairauteen sopeutumisen myota perheen voimasuhteet ja toimintamallit muuttuvat.
Perheenjdsenten tehtévat ja arki on jarjestettavé uudelleen. Vastuu ja vanhemmuus
siirtyvét toiselle puolisolle ja hdnen roolinsa suhteessa sairastuneeseen muuttuu tasa-
veroisesta kumppanista hoivanantajaksi. Sairastava tuntee hapeaa ja syyllisyytta
omasta tilanteestaan ja toimintakyvyttomyydestaan. Arvottomuuden ja mitattdmyyden
tunteita koetaan erityisesti suhteessa l&heisiin. Sairastava pelkaa tulevansa hylatyksi ja
jatetyksi, mika saa aikaan mustasukkaisuutta tai vihamielisyytta puolisoa kohtaan.
Sairaan uskoessa, ettei kukaan halua eldd hanen kanssaan, han alkaa karkottaa puo-
lisoa luotaan, vaikka pelkaakin perheen menettamistd enemman kuin mitd&dn muuta.
(Koskisuu & Kulola 2005, 60 — 76.)

Psyykkinen sairaus, laakityksen sivuvaikutukset ja keholliset muutokset voivat aiheut-

taa seksuaalisen halukkuuden muutoksia ja seksuaalista kyvyttomyyttd. Sairastuminen
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saattaa nakya ongelmina parisuhteen laheisyydessd, hellyydessé ja fyysisessa rakkau-
dessa. Kuntoutuminen ei vélttamatta kaynnisté pitkaan tauolla ollutta seksuaalielamaa
automaattisesti. Joskus tarvitaan avuksi seksuaaliterapiaa tai pariterapiaa. (Koskisuu &
Kulola 2005, 106 - 111.)

Kuormitusta puolisolle ja parisuhteelle syntyy niin perheen sisalta kuin ulkopuolelta-
kin. Psyykkiset sairaudet ovat usein pitk&aikaisia ja voivat aiheuttaa taloudellisia vai-
keuksia. Elintaso ja kaytettavissé oleva rahaméara laskevat, silla sairastavan saamat
rahalliset etuudet ovat pienempié kuin palkkatulo. Erityisen vaikeaksi tilanne muodos-
tuu niille, jotka jo ennen sairastumista karsivat tydttomyydesta tai olivat velkaantunei-
ta. Toimeentulotuen ja sosiaalipalveluiden kayttdminen voi tuntua néyryyttavalta.
Helppoa ei ole my6skaan turvautua omaisten taloudelliseen apuun. (Koskisuu & Ku-
lola 2005, 85 — 86.)

Jos sairastaminen jatkuu pitkaéan, puolison voimavarat ehtyvét vastuun perheen elé-
masté jadtya yksin hénelle. Kumppanuus on vahaisté tai sitd ei ole ollenkaan. Kumpi-
kin tuntee itsensa yksindiseksi parisuhteessa, kun ei ole yhteisia asioita, joita jakaa toi-
sen kanssa. Ennen sairastumista ilmenneet vaikeudet voidaan jalkeenpain selittaa sai-
raudesta johtuviksi, mika lisaa sairastavan syyllisyytta ja vaikeuttaa ongelmien ratkai-
semista. Molemmat puolisot kaipaavat rakkautta ja tukea, mutta sen kokeminen voi
olla joskus olematonta sairauden vaikeuttaessa parisuhdetta. Jokainen kantaa vastuun
omasta eldmastaan, kun taas vastuu parisuhteesta on molemmilla osapuolilla. Sitou-
tuminen yhteiseen elamaan ei velvoita vastaamaan toisen terveydesté loputtomiin.
Pohdittavaksi ja&, onko kumppanina sairaus vai tasaveroinen ihminen, joka sairastaa.
(Koskisuu & Kulola 2005, 95 — 104.)

Puolisoiden yhteiseen selviytymiseen ja kuntoutumiseen vaikuttavat vuorovaikutus,
ongelmienratkaisutavat ja yhteiset voimavarat. Keskeista on 10yt&4 tasapaino kuormi-
tuksen ja suojaavien tekijoiden vélilla. Sairastuminen haastaa koko perheen ja se voi

parhaimmillaan lujittaa parisuhdetta ja perhesiteitad. (Koskisuu & Kulola 2005, 80.)

5.5 Laheisten tuki

Lahipiiri tarvitsee apua ja tukea vaativassa elamantilanteessa syomishairiota sairasta-

van rinnalla (Laheisena sairastuneelle? 2010). Vertaistuki ja tyontekijoiden antama tu-
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ki edistavat merkittavasti laheisten hyvinvointia ja voimaantumista (Luodeméki ym.
2009, 28).

Léaheisen sairastuttua tarvitaan tietoa sairaudesta, sen etenemisesta, sairastuneen kans-
sa elamisestd, hoitomahdollisuuksista ja hoidon vaikuttavuudesta (Viljanen, Mikkola,
Santala & Rekila 2009, 34). Asiallinen tieto vahentaa perheen siséisia jannitteita ja so-
siaalisia paineita, jotka kohdistuvat sairastavaan (Alftan 2010). Laheisten saamasta tu-
esta hyotyy myos sairastava. Ahdistus, jota laheiset kokevat vaikeassa eldmantilan-
teessa, ilmenee heidan kayttaytymisesséan ja tavassaan olla sairaan kanssa. Syémis-
hairiota sairastavan on kestettavd oman ahdistuksensa liséksi laheisten paha olo, johon
han tiet4dd olevansa syynd. Tama lis&a sairastavan ahdistusta ja voimistaa syomishai-
ridoireilua. Hakiessaan apua peloilleen ja ahdistukselleen laheiset eivét tahattomasti

kuormita sairastunutta omalla pahoinvoinnillaan. (Syomishairiot.)

Laheisten hyvinvointia voidaan edistaa vahentamalla riskitekijoita ja lisdamalla suo-
jaavia tekijoitd, joita ovat muun muassa ystéavat, liikunta ja hyva fyysinen kunto, har-
rastukset, yhdistystoimintaan osallistuminen, t6issa kaynti, arjen pienet ilot, luottamus
itseen ja omiin kykyihin seké positiivinen asenne. Tukea voidaan seka valittomasti et-
ta vélillisesti. Valitonta eli suoraa tukea ovat esimerkiksi henkilokohtaiset tapaamiset
erilaisten tyontekijoiden kanssa, laheisille jarjestetyt kurssit, koulutukset, luennot ja
virkistystapahtumat. Vlillisill4 tukitoiminnan muodoilla tarkoitetaan toimia, jotka ei-
vét kohdistu suoraan l&heisiin, vaan vaikuttavat heidan tilanteeseensa muutoin. Esi-
merkkeja vélillisesta tukitoiminnasta ovat omaisjarjestdjen edunvalvonta, hoitohenki-
I6kunnan kouluttaminen huomioimaan omaisnakdokulma ja tiedotustoiminta. (Luode-
maki ym. 2009, 24 — 27).

Laheisen voimaantumisella tarkoitetaan prosessia, jossa minuus rakentuu uudelleen
sairastavan l&dheisestd omaksi itsekseen ja oman eldmén hallinnan tunne palautuu.
Voimaantuessaan ihminen oppii tunnistamaan omat voimavaransa, jotka auttavat han-
t& toimimaan itsendisesti ja vapaasti. Voimaantunut ihminen kykenee tunnistamaan
tarpeensa ja tavoitteensa, toimimaan ennakkoluulottomasti ja nékemaan edesséén
mahdollisuuksia. H&n tunnistaa omat jaksamisen rajat ja voimavarat seké kykenee
kunnioittamaan niitd. Rajojen asettaminen selkiyttda rooleja ja vastuualueita laheisen,
sairastavan seka hoidosta vastaavien kesken, jolloin arki tulee hallitummaksi ja selke-

ammaksi. Oman itsendisyyden osoittaminen ei ole helppoa l&heisen ja sairastuneen
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vahvassa riippuvuussuhteessa, mutta rajojen asettamista pidetddn molempien osapuo-
lien toipumisen edellytyksend. Vaikka voimaantuminen on sosiaalinen prosessi, jossa
tukea ja kannustusta antavat toiset ihmiset, muutokseen tarvitaan aina ihmisen oma

aloite ja tahto. Ihminen voimaantuu itse. (Luodemaki ym. 2009, 29.)

Tunteita ja kokemuksia jakaessaan toisille ihmisille psyykkisesti sairaan laheinen voi
kohdata ymmartaméattomyyttd. Moni ei tiedd minkalaista arki sairauden kanssa on.
(Alftan 2010.) Vertaistuki on erityisen merkittava valittéman tuen muoto sairastavan
laheisille. Tietoiseksi tuleminen siitd, ettei ole yksin asioidensa ja tunteidensa kanssa,
on yksi tarkeé tavoite vertaistukiryhméatoiminnassa. (Luodemaki ym. 2009, 30.) Ver-
taisten parissa ihmiset voivat kokea tulevansa ymmarretyksi ja ryhméssa he voivat
puhua vapaasti elamastaan ilman leimautumisen pelkoa. (Viljanen ym. 2009, 35.)
Asioiden jakaminen ymmartavassa ilmapiirissa edesauttaa omien voimavarojen 16y-
tymistd ja oman hyvinvoinnin arvostamista. Vertaistukiryhma voi olla merkittava
voimavara vanhojen ystavyyssuhteiden heikennyttyd. Ammattilaistuki on tarkeaa sai-
rastavan laheiselle, mutta se ei véhennd tarvetta vertaistuelle. Sitd eivat ammattilaiset
voi tarjota. (Luodeméki ym. 2009, 23 - 30.)

Nykyiseen hoito- ja kuntoutuskaytantdon kuuluu laheisten mukana olo hoidon suun-
nittelussa ja toteutuksessa perheen tarpeet huomioiden (Koskisuu & Kulola 2005,
186). Lé&heisten tuen tarpeet ovat yksilollisia: kaikki tukimuodot eivét sovellu kaikil-
le, eivatka joka tilanteeseen. Ammattilaisen haaste onkin tarjota oikeanlaista tukea oi-
kea-aikaisesti. Esimerkiksi tiedon tarpeet vaihtelevat prosessin eri vaiheissa. Alussa
kaivataan konkreettista ja selke&a tietoa sairaudesta, sen syistd, ennusteesta, seké hoi-
don, kuntoutumisen, 14&kityksen ja tuen mahdollisuuksista. Sairastamisen ja huolenpi-
totehtdvan jatkuessa tiedon tarve kohdistuu oman kuntoutumisen edistdmiseen, stres-
sin hallintaan, ongelmatilanteiden ratkomiseen, omiin oikeuksiin ja oma-
aputoimintaan. Vaikuttamisen ja toisten auttamisen mahdollisuudet alkavat kiinnostaa
monia. (Luodemaki ym. 2009, 40 - 42.)

Syomishairiota sairastavan ldheinen saattaa olla ahdistuksensa vuoksi ladkérin, psyko-
login tai muun ammattilaisen avun tarpeessa. Useat nuorten syomishéirigita hoitavat
yksikot tarjoavat mahdollisuuden tavata vanhemmille osoitettua tyontekijad. Paljon
kaytetty hoitomuoto on perheterapia, johon osallistutaan tavallisesti koko perheen

voimin. Tavoitteena on avoimempi ja kuntoutumista paremmin tukeva perheenjasen-
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ten valinen vuorovaikutus. (Charpentier.) Terapiassa opitaan erottamaan sairauteen
nivoutuvat asiat normaaleista elamééan liittyvistd ongelmista ja halventdmaan sairau-
desta johtuvia hépeén ja syyllisyyden tunteita. Pyrkimyksena on auttaa perheenjasenia
paikalleen juuttuneissa tai toistuvasti kriisiytyvissé tilanteissa. (Koskisuu & Kulola
2005, 192 —194.)

Perhetapaamiset ovat osa nuoren syomishairioté sairastavan hoitoa. Ne ovat keskuste-
lukanavia, joissa vélitetaan tietoa, vaihdetaan kuulumisia ja pohditaan eri osapuolten
tavoitteita hoidosta. (Charpentier.) Psykoedukatiivisessa eli koulutuksellisessa perhe-
ty6ssa tavoitteena on antaa tietoa, kehittdd perheen ongelmanratkaisutaitoja ja opetella
kommunikaatiota kdytdnnonlaheisesti. Tyokaluina ovat tiedon jakamisen liséksi yhtei-
set istunnot, tehtavét ja kotikdynnit. (Koskisuu & Kulola 2005, 201 — 203.)

Perhekuntoutuksella tarkoitetaan esimerkiksi koko perheelle suunnattuja lomia ja eri-

laista kurssitoimintaa. Kuntoutus tahtdd perheen omien voimavarojen ja vahvuuksien

tukemiseen ja perheen sisdisten roolien tasapainottumiseen. Kurssien antina on tietoa,
uusia kokemuksia ja oivalluksia. Vertaistuki on usein tarkeé elementti timénkaltaises-
sa kuntoutustoiminnassa. (Koskisuu & Kulola 2005, 199 — 200.)

6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

6.1 Suunnittelu

Kesélld 2010 selvittelin omasta kiinnostuksestani vertaistuen mahdollisuuksia syo6-
mishairiota sairastavien laheisille Kymenlaaksossa. Y llatyksekseni havaitsin, etta ha-
lutessaan paasta osalliseksi organisoidusta vertaistuesta maakuntamme tahan kohde-
ryhméén kuuluvat joutuvat matkustamaan Lahteen, Lappeenrantaan tai Helsinkiin.
Tasta syntyi ajatus vertaistukiryhmatoiminnan kéynnistamisestd Kymenlaaksoon

opinnaytetyona.

Koska paadyin aiheeseen omasta kiinnostuksestani, opinnaytetyolle piti etsia yhteis-
tybkumppani tyoeldmastd. Syyskuussa 2010 esitin harjoittelupaikasta sopimisen yh-
teydessé suunnitelmani vertaistukiryhméstd Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamis-
keskus Oy, Socomin edustajille, jotka I0ysivét heti asiayhteyden kdynnissé olevaan
Kehikko-hankkeeseen. Y hteistytsopimus allekirjoitettiin 12.1.2011. Opinndytetyota

ideoidessani tutustuin kahteen syomishairiosté parantuneeseen henkiléon, jotka olivat
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suunnitelleet paikallisyhdistyksen perustamista syomishairidista karsivien ja heidén
l&heistensd tueksi. Sovitimme mielenkiinnon kohteemme yhteen, ja tammikuussa
2011 syntyi Kaakkois-Suomen Syomishairidperheet ry, jonka toimintasuunnitelmaan
opinnaytetyohoni liittyvéa laheisten vertaistukiryhma siséllytettiin. Toimin itse ryhmén
padvastuullisena ohjaajana ja huolehdin kéytannon jarjestelyistd, ryhmatilanteiden
suunnittelusta sek& kokoontumisten sujuvuudesta. Toinen ohjaaja I0ytyi yhdistystoi-
minnan suunnittelun lomassa joulukuussa 2010. Hanen roolinsa oli tukea ja avustaa
ryhmén ohjaamisessa. Ryhmékokoontumisen jélkeen pohdimme yhdessé paattyneité

tilaisuuksia ja kehittdmisajatuksia tulevia kertoja varten.

Opinndytetyon alkuvaiheessa perehdyin syomishairioihin, vertaistukeen ja l&heisna-
kokulmaan lukemalla aiheisiin liittyvaa kirjallisuutta, keskustelemalla alan ammatti-
laisten ja kokemusasiantuntijoiden kanssa seké osallistumalla Syémishairioliitto-SYLI
ry:n jasenyhdistyksen Etelan-Syli ry:n jarjestamaan vertaistukiohjaajakoulutukseen
Helsingissa 13.11., 27.11. ja 4.12.2010. Lis&ksi tutustuin sydomishéiriota sairastavien
l&heisille suunnattuun avoimeen vertaistukiryhmatoimintaan Saimaan kriisikeskukses-
sa Lappeenrannassa 20.1. ja 17.2.2011. Ensimmaisella vierailukerralla keskustelin
ryhméaa ohjaavan kriisityontekijan kanssa heidan kokemuksistaan ryhman kéynnista-
misestd ja ryhmadtilanteista. Toisella kerralla olin mukana ryhmékokoontumisessa yh-
dessa ohjaajaparini kanssa.

Vertaistukiryhmatoimintaa koskevat suuremmat linjaukset sovittiin yhdessa Kaakkois-
Suomen Syémishéiridperheet ry:n hallituksen kanssa. Opinnaytetyohoni liittyva ryh-
ma péatettiin suunnata kaikille, jotka ovat huolestuneita laheisensd syomiseen ja ruo-
kaan liittyvisté ajatuksista tai kayttaytymisesta tai kokevat tarvitsevansa tukea omaan
jaksamiseensa eldmasséan syomishéiriota sairastavan rinnalla. Koska tdménkaltainen
organisoitu vertaistukitoiminta oli suunnitteluvaiheessa uutta Kymenlaakson alueella,
paatimme vertaisohjaajakoulutuksessa saamieni suositusten mukaan kaynnistéa ryh-
mat avoimina. Silloin ennakkoilmoittautumisia eik& sitoumuksia tarvita ja kynnys l&h-
ted toimintaan mukaan on matalammalla. Ajatuksena oli, ettd aluksi ryhméssa voi
kéaydé pelkastéddn tutustumassa ja selvittdméssa mista toiminnassa on kyse, ja vasta sit-
ten péattad, haluaako jatkaa ryhman mukana myéhemmill& kerroilla. Tarke&a oli saada
kohderyhméan kuuluvat ihmiset tietoiseksi alkavasta toiminnasta ja rohkaista heita tu-
lemaan paikan paélle.
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Kaakkois-Suomen Sydmishairidperheet ry:n kotipaikka on Kouvola. Tasté syysté yh-
distyksesséa haluttiin, ettd vertaistukiryhma kokoontuu Kouvolassa. Paikan tuli olla
helposti 16ydettavissa ja yksityisyyden suojan vuoksi rauhallinen. Koska yhdistys oli
vastik&an perustettu, silla ei ollut alkuvaiheessa rahaa kaytettavanaan, eika kokoontu-
mistilasta ollut suotavaa aiheutua kustannuksia. Olin yhteydessa Carean nuorisopsy-
Kiatriaan, jossa oltiin kiinnostuneita yhteistyostd, mutta sopivaa paikkaa heilla ei ollut
tarjota. Yhtena vaihtoehtona pohdimme Kouvolan Vammaisjarjest6jen Yhdistys ry:n
hallinnoimaa toimitila Veturia, joka olisi ollut tarkoitukseemme sopiva kokoontumis-
tila, mutta se osoittautui maksulliseksi jasenisténsa ulkopuolisille toimijoille. Opin-
naytetyon yhteistydkumppani Socom tarjosi Kouvolan keskustassa sijaitsevan neuvot-
teluhuoneen kayttodmme maksutta opinndytetyon kaytannon toteutusta varten. Ver-
taistukiryhmé kokoontui Socomin tiloissa osoitteessa Salpausselédnkatu 40 A, Kouvo-
la, kolmesti: 18.4., 16.5. ja 13.6.2011. Kokemusasiantuntijat vertaisohjaajakoulutuk-
sessa ja ryhman ohjaajat Saimaan kriisikeskuksessa suosittelivat yhden ryhmakerran
kestoksi 1,5 tuntia, joten paatimme kokeilla sitd oman ryhmamme kokoontumissa.
Tapaamiset ajoitettiin myohaiselle iltapéivalle klo 17 — 18.30, sill& uskoimme ajan so-

pivan suurimmalle osalle kohderyhmaén kuuluvista ihmisista, myos tyossékayville.

6.2 Tiedottaminen

Laadin ryhmistd mainoksen (liite 1), jonka lahetin sahkdpostitse muun muassa Carean
psykiatrian yksikoille, Kymenlaakson alueen seurakuntiin ja mielenterveyden edista-
miseksi toimiviin yhdistyksiin (Omaiset mielenterveyden tukena, Kymenlaakso ry,
Kouvolan mielenterveysseura ja Kaakkois-Suomen Sosiaalipsykiatrinen yhdistys ry),
Kaakkois-Suomen Syomishairioperheet ry:n hallitukselle ja Socomille. Saatteessa
pyysin vastaanottajia vélittdmééan viestia kaikille, joiden hyvinvointia vertaistukiryh-
mé voisi edisté tai jotka tyossadn kohtaavat syomishdiriota sairastavia tai heidan 1&-
heisidan. Mainos oli nahtévilla Kaakkois-Suomen Syomishairidperheet ry:n ja Soco-

min internetsivuilla.

Kouvolan Sanomissa julkaistiin artikkeli (liite 2) Kaakkois-Suomen Syémishairidper-
heet ry:std ja alkavasta l&heisten vertaistukiryhmastd 20.3.2011. Yhdistyksesté ja sen
toiminnasta seké sairastavien ettd laheisten tueksi uutisoitiin Kaakkois-Suomen alue-
uutisten televisioldhetyksessa seka Kymenlaakson Radiossa 12.4.2011. Kaupunkilehti

Pohjois-Kymenlaakso julkaisi artikkelin aiheesta keskiviikkona 13.4.2011. Kotkassa
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Karhulan Kirjastoon sijoitetusta Syomishéiriéliitto-SYLI ry:n nayttelystd ”Joka viides
meistd?” Kymen Sanomat Kirjoitti 15.4.2011. Jutussa oli haastateltu kahta syomishai-
riot4 sairastavan vanhempaa, jotka kertoivat aikeistaan osallistua alkavaan laheisten
ryhméén. Kaupunkilehti Vartti uutisoi tuoreesta yhdistyksesta ja sen vertaistukiryh-
mista 20.4.2011.

Kouvolan Sanomien menopalstalla ilmoitettiin [&heisten ryhmista jokaista tilaisuutta
edeltdvana paivana seka varsinaisena kokoontumispaivanéd. Menovinkki julkaistiin
Kaupunkilehti Vartissa viimeisimméssa numerossa ennen tilaisuuksia, edellisen vii-
kon keskiviikkona. Tiedot kokoontumisista menopalstailmoituksia varten vélitin leh-
dille itse. Kaakkois-Suomen Syomishéirioperheet ry:n puheenjohtaja ja varapuheen-

johtaja vastasivat muista mediayhteyksisté.

6.3 Ryhmatilanteet

Saimaan kriisikeskuksen Kkriisityontekijan kokemusten mukaan avoimiin ryhmiin tule-
vat laheiset kaipaavat paéasiassa keskustelua samankaltaisessa tilanteessa olevien
kanssa. Vierailu ryhmassa Kirkasti tata kasitysta: 1,5 tuntia kului kuin siivilla ja jutun-
aihetta riitti alusta loppuun saakka keskustelun jatkuessa viela kokoontumistilan ulko-
puolellakin. Ryhman kéynnistamisvaiheessa paatimme toisen ohjaajan kanssa keskit-
tya sisallollisesti ryhmén jasenten véliseen vuorovaikutukseen: tutustumiseen, koke-
musten ja tiedon vaihtoon sek& keskusteluun. Tarkoituksemme oli avoimesti tunnus-
tella ryhman tunnelmia ja pohtia kokoontumisten jalkeen tulevien kertojen sisaltod il-
man ennakko-olettamuksia ja yksityiskohtaisen tarkkoja etukateissuunnitelmia. Mie-
lestdamme oli tarke&a, etta kehittaisimme tilaisuuksia joustavasti ryhméaén osallistuvien

toiveiden ja tarpeiden mukaisiksi.

Kirjasin ennalta joitakin keskustelun aiheita sellaisten tilanteiden varalle, joissa puhe
el etene luontevasti tai se ei pysy ryhméaén sopivissa raameissa. Esimerkkind naista ai-
heista mainittakoot itsestd huolehtiminen, omat voimavarat, verkostot, muutos ja pe-
lot, h&ped, syyllisyys, omien tunteiden tunnistaminen ja ilmaiseminen, rajojen asetta-
minen, syomishairidsivustot internetissé ja kommunikaatio perheessa. Keskustelun
vauhdittamiseksi suunnittelin tarvittaessa kayttdvani toiminnallisia menetelmid, joissa
apuna olisivat esimerkiksi voimavarakortit, maskotit, ryhmaan osallistuvien omat va-
lokuvat tai musiikki. Mielestani ryhmalla oli hyva olla olemassa valmiit séannét jo en-

simmaéisessa kokoontumisessa, jotta voitiin varmistua turvallisesta ja luottamukselli-
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sesta ilmapiirista seka toisia kunnioittavasta vuorovaikutuksesta. Paikallisyhdistykses-
s& sovimme hyddyntavdmme Syomishairioliitto-SYLI ry:n vertaistukiryhmien saanto-
ja, jonka periaatteet kaytiin l1&pi jokaisen tilaisuuden alussa. Tarpeen mukaan saannot
voidaan laatia yhdessd ryhméan kanssa myéhemmin, kun toiminta saadaan vakiintu-

maan.

Varasin aiheeseen liittyvad materiaalia jaettavaksi ryhmén osallistujille. Sain ver-
taisohjaajakoulutuksessa nipun Etelan-SYLI ry:n julkaisemia, paljon hyddyllista tietoa
sisdltavia Laheisille-esitteitd, joita on lupa kayttaa kaikkien Syomishéiridliitto-SYLI
ry:n aluejarjestdjen toiminnassa. Koska esitteen yhteystiedot viittaavat Etelan-SYLI
ry:een, eikd Kaakkois-Suomen Syomishairioperheet ry:een, tiedustelin paikallisyhdis-
tyksemme hallituksen kantaa esitteen kayttokelpoisuudesta omassa ryhméassamme.
Heidéan suhtautumisensa asiaan oli myotamielinen, kunhan vihkosta jakaessamme vain
mainitsisimme oman yhdistyksemme yhteystiedot. Muuta ryhmaléisille jaettavaa ma-
teriaalia olivat esitteet Kaakkois-Suomen Syomishairidperheet ry:n toiminnasta, I&-
heisten ryhmaésté ja yhdistykseen liittymisesta.

Ohjaamisen tueksi ja ajankayton hallitsemiseksi laadin tapaamisille alla olevan ohjel-

marungon, jota noudatettiin joustavasti tilanteen mukaan:

+ tervetuloa-toivotus, kahvi, tee, kahvileipd, ohjaajien esittaytyminen

+ ryhman tarkoitus: kokemusten ja tiedon jakaminen, oman hyvinvoinnin lisaan-

tyminen, yhdessaolo

+ ohjaajien rooli: tilaisuuden jarjestaminen, ajankaytosta huolehtiminen, turvalli-
sen ympariston luominen, tasavertaisuus ryhmaldisten kanssa, ei ammattiautta-

jia

+ ryhman saannot: luottamuksellisuus, jokainen voi kertoa sen verran kuin itse
haluaa, voi myos vain kuunnella, puhutaan omista kokemuksista, tunteista ja
ajatuksista, ei jaeta neuvoja, jokaisella mahdollisuus puhua, kuunnellaan toisia

keskeyttdmaétta, avoimeen ryhmadn voi tulla aina kun haluaa

+ tiedotettavat asiat
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+ esittelykierros: jokainen kertoo itsestadn sen verran mita haluaa

+ keskustelua ryhman ehdoilla

+ keskustelun paattaminen, loppukierros, palautteen antaminen, muistutus seu-
raavasta tapaamiskerrasta ja tulevista yhdistyksen tapahtumista, sahkopos-

tiosoitteiden kerddminen, esitteiden jakaminen

+ lopetus esimerkiksi runon, mietelauseen tai musiikin avulla, tarkoituksena jat-

t&& positiivinen ja rauhallinen olo ryhmasté poistuttaessa

+ ohjaajien purkupalaveri.

6.3.1 Ensimmainen kokoontuminen

Ryhman ensimmaisella kokoontumiskerralla 18.4.2011 saavuin paikalle tuntia ennen
alkamisaikaa. Olin laatinut tilaisuudesta opasteet, jotka kiinnitin sek& ulko-ovelle etta
kolmannen kerroksen kokoontumistilaan johtavalle ovelle, jarjestelin kdytossamme ol-
lutta neuvotteluhuonetta ja jaettavia materiaaleja seka keitin kahvia ja teetd. Katsoim-
me suunnitelmat l&pi ohjaajaparini kanssa. Koska kyse oli avoimesta ryhmastd, johon
ei tarvita ennakkoilmoittautumisia, meill& ei ollut mitdén tietoa osallistujama&rasta.
Ainoa viite mahdollisista osallistujista tuli reilua kuukautta ennen ensimmaista ko-
koontumista, kun erds syémishairiota sairastavan vanhempi otti yhteytta puhelimitse
saatuaan laatimani mainoksen ryhmasta nuorisopsykiatrian osastolta. Puhelimessa
keskusteltuamme han lupasi tulla paikalle puolisonsa kanssa. Ennen tilaisuuden alkua
moni asia jannitti. Tuleeko paikalle ketdédn vai kenties jopa turhankin suuri joukko,
miten keskustelu lahtee sujumaan, kuinka itse onnistuu ohjaajana turvallisen ja miel-

lyttdvan tunnelman luomisessa tai onko tieto toiminnasta tavoittanut kohderyhmén?

Ensimmaisen osallistujan saapuessa paikalle suurin jannitys hellitti, silld jo yhdenkin
ihmisen saaminen mukaan uuteen toimintaan tuntui merkittavéalta: syomishéiriosta
karsivien l&heisten vertaistuen tarve oli osoitettu. Kaiken kaikkiaan ensimmaiseen ko-
koontumiseen saapui viisi henkiloa: nelja syomishéirioté sairastavan aitia ja yksi isé.
Ohjelmarungon mukaisesti toivotin osallistujat tervetulleiksi, esittelimme ohjaajapari-
ni kanssa itsemme, kerroin tapaamisen aikataulusta, ryhmaén tarkoituksesta, ohjaajien

roolista ja ryhman sadnnoisté. Lisédksi mainitsin muutaman sanan Kaakkois-Suomen
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Syomishairioperheet ry:sté ja siitd, miten historiallista hetked olimme todistamassa:
kokoonnuimme yhdistyksen ensimmaiseen vertaistukiryhmétapaamiseen. Kerroin
myo0s vertaistukiryhmatoiminnan k&ynnistamiseen liittyvésta opinnaytetyosténi. Pai-
notin, etteivat osallistujien henkil6llisyys tai perhetilanteet tulisi olemaan mill&én ta-
paa tunnistettavissa opinndytetydn missadn vaiheessa. Dokumentoinnissa vertaistuki-
ryhmaétilanteita kuvattaisiin 1&hinn& prosessinomaisesti. Tapaamisista saatuja koke-

muksia tultaisiin hyddyntdméaan toiminnan kehittdmisessa.

Aloitimme esittelykierroksen ja pyysin osallistujia kertomaan itsestaan ja tilanteestaan
sen verran kuin sill& hetkelld kukin halusi. Ensimmainen kierros kantoi yllattaen lapi
koko varsinaisen keskusteluosion. Osallistujilla oli selkeésti valtava halu puhua omas-
ta tilanteestaan ja puheenvuorot olivat pitkid. Myds muut ryhmalaiset lisdilivat omia
kokemuksiaan ja kommenttejaan esittelyvuorossa olevan henkilén puheeseen. Sanan-
vaihto oli kuitenkin kohteliasta eika paallekkéista puhetta ilmennyt. Ryhmassé keskus-
teltiin muun muassa sairauden havaitsemisesta, hoitoon paasysté ja sen vaikeudesta,
erilaisista hoitomuodoista, yl&- ja alaméista sairastamisen aikana, toiveikkuuden yll&-
pitdmisesta sekd omasta jaksamisesta sairaan rinnalla. Keskustelu pysyi koko ajan ai-
hepiirin sisalla ja kommunikointi oli luontevaa, mutta koska puhumista ja puhumisen
tarvetta oli paljon, ohjasin vélill& puheenvuoroa seuraavalle osallistujalle esittelyrin-
gissd. Kaikki ryhmaldiset olivat hyvin aktiivisia ja antoivat toisilleen tilaa ilmaista it-
seaan kunnioittavassa ilmapiirissa, jossa puheenvuorot seurasivat toisiaan ilman sen
suurempaa erillistd ohjausta. Ohjaajan osa oli aktivoimisen ja keskustelun sujumisen

osalta &a&rimmaéisen helppo.

Noin 15 minuuttia ennen kokoontumiselle varatun ajan paattymisté keskeytin puheen,
kerroin ryhmakerran l&hentelevan loppua ja pyysin ryhmaélaisia kdymééan pikaisen
kierroksen sen hetkisista tunnelmista ja toiveista tulevien tapaamisten suhteen. Pu-
heenvuoroissa nousi selkeésti esiin tarve tdmankaltaiselle tuelle: sita oli etsitty ja kai-
vattu jo aiemminkin. Osallistujat kiittelivat tilaisuuden jarjestamisesté ja kokivat omis-
ta tunteista ja vaikeista asioista puhumisen ymmartavéssa seurassa tarkednd. Joillekin
laheisen sairastuminen oli havaittu melko vastik&én. Erityisesti heille oli helpottavaa
I0ytad muita samassa tilanteessa eldvié ja huomata, etteivat he ole yksin ongelmiensa
kanssa. Osa oli kertonut ryhmaén osallistumisestaan sairastaville laheisilleen, jotka
kokivat ajatuksen hyvana. Useinhan sairastava kantaa suurta huolta laheisistaan, joi-
den pahan olon hén tietad aiheuttavansa. Yksi dideisté oli tullut ryhmaan salaa syo-
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mishairiota sairastavalta tyttareltaan, joka ei hyvaksy sairaudesta puhumista ulkopuo-
lisille. Evéitd omaan jaksamiseen toivottiin. Erdéssé puheenvuorossa ihmeteltiin, mis-
sé ovat kaikki ne sadat alueella tukea tarvitsevat. Laheisia oli tilaisuudessa vain viisi,

ohjaajat mukaan luettuina seitsemaén.

Loppukierroksen jalkeen pyysin osallistujia tayttdmaan opinnaytetyéhoni liittyvén al-
kukyselyn. Samalla jaoin materiaalit, jotka olin varannut ryhmaén osallistujia varten.
Kerroin myos kansainvalisestd Al4 laihduta -tapahtumasta, johon Kaakkois-Suomen
Syomishairioperheet ry oli osallistumassa toukokuussa. Osa ryhméléisista halusi mu-
kaan tempaukseen, joten vaihdoimme yhteystiedot heidan kanssaan kaytannon jarjes-
telyja varten. Sahkopostiosoitteita pyysin jattaméan, mikali osallistujat haluaisivat sita
kautta tietoa yhdistyksen toiminnasta. Loppuaika meni nopeasti ja ihmiset ryhtyivat
liilkkumaan ja keskustelemaan vapaasti, osa jo ulkovaatteitaan etsien. Loppuun suun-
niteltu mietelma jai halinasta johtuen lukematta. Samoin unohtui ottaa puheeksi tule-
vien tapaamisten kahvitusten kustantaminen. Kiittelimme osallistujia ja toivotimme

heidat tervetulleiksi toukokuun tapaamiseen.

Ryhmaén toimivuuden kannalta osallistujamaéara oli mielestani ihanteellinen. Jokaiselle
jai riittavasti aikaa saada oma danenséa kuuluviin ja luonteva vastavuoroinen keskuste-
lu oli mahdollista. Kun osallistujamaé&ra on kohtuullisen pieni, on helpompi rohkaistua
puhumaan ja avautumaan henkiltkohtaisista asioista. Suuressa joukossa kynnys avoi-
meen keskusteluun voi olla joillekin korkeampi. Pohdimme ohjaajien purkupalaveris-
sa, ettd jos suurin piirtein sama porukka tulee paikalle seuraavalla kerralla, esittelyyn
ei ehkd menisi yhté paljon aikaa, vaan voisimme paneutua tarkemmin osallistujien
omaan jaksamiseen ja syyllisyyskysymyksiin. Jaiimme myds miettiméan mahdollisten
vierailevien luennoitsijoiden kutsumista mukaan tuleviin tapaamisiin, joissa teemoina
voisivat olla esimerkiksi hoidon eri mahdollisuudet ja laheisten jaksaminen. Veimme

vierailija-asiaa eteenpdin yhdistyksen hallituksen kasiteltavaksi.

Jotta loppuosio pysyisi hallittuna, paatimme jakaa seuraavalla kerralla osallistujille
kopiot ohjelmarungosta. Kahvituskustannusten kattamiseksi sovimme ohjaajaparin
kanssa laittavamme poydalle astian, jonne jokainen tarjoilua haluava voisi maksaa yh-
den euron korvauksen kahvista tai teetd ja keksisté. Seuraavalla kerralla sopisimme

yhdessa ryhmaéléisten kanssa haluavatko he kahvittelua tulevissa kokoontumisissa.
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Kyselystd saadun palautteen mukaan ryhmaan osallistujat olivat saaneet tiedon ver-
taistukiryhmésté sanomalehdesta, psykiatrian poliklinikalta tai osastolta, internetista,
séhkdpostitiedotteena ja tuttavalta. Vertaistukiryhmén toivottiin tarjoavan mukavaa
yhdessdoloa, mahdollisuutta tulla sellaisena kuin on, avointa keskustelua ja ajatusten
vaihtoa toisten samanlaisessa tilanteessa eldvien kanssa, neuvoja, tietoa syomishairio-
sairauksista, uusimmista hoidoista seka hoitomahdollisuuksista. My0s lisaa osallistujia
kaivattiin seka tiedotusta ja rohkaisua toimintaan mukaan l&htemiseksi.

Keskustelun luontevuus, sujuvuus ja henkilékohtaisuus tulivat minulle yllatyksena.
Olin ajatellut, ettd ensimmaisilla kerroilla luottamuksellisen avautumisen sijaan osal-
listujat tarkkailisivat tilannetta enemman, aprikoisivat osallistumistaan ja olisivat va-
rautuneempia omissa puheenvuoroissaan. Keskustelu oli hyvaé ja aktiivista alusta asti
tunnelman lammetessa Kiihtyvélla tahdilla loppua kohti. Mielesténi tilasta poistui ih-
misid, joilla oli edes hieman keventynyt lasti hartioillaan. Paikka oman tuskan purka-
miselle ja jakamiselle oli 16ytynyt. Minulle jai tunne, ettd ihmiset haluavat tulla ryh-
ma&an uudestaan ja oppia tuntemaan toisiaan paremmin. Itse olin huojentunut: ensim-

mainen kokoontuminen loi uskoa omille ajatuksille toiminnan tarpeellisuudesta.

6.3.2 Toinen kokoontuminen

Ryhmaé kokoontui toisen kerran 16.5.2011, ja se kerasi osallistujia saman verran kuin
edellinen, eli viisi henkil6d kahden ohjaajan liséksi. Ensimmaisen kokoontumisen
osallistujista toisella kerralla oli mukana kolme, uusia jasenia tuli paikalle kaksi.
Kaikki olivat aiteja, joilla on syomishairiota sairastava tytér, yhdella myds syomisella
oireileva aviomies. Yhdelld osallistujalla on tyttdren sairauden lisdksi itsell&an syo-

mishairiotausta.

Edelliskerralla tekem&mme suunnitelman mukaan jaoin ryhmaéléisille ohjelmarungon,
jonka tarkoituksena on rytmittdd puolitoistatuntisen kokoontumisen sisaltd. Uusille ja-
senille annettiin myds muut materiaalit. Tarjosimme osallistujille kahvia, teeté ja kek-
sejé yhden euron maksua vastaan, mika otettiin hyvéaksyen vastaan. Maksullisuuden
perusteluna oli, ettei tuoreella yhdistyksell& ollut varaa kustantaa tarjoilua, silla tuloja
el siind vaiheessa ollut ehtinyt karttua vield yhtaan. Tilaisuutta aloitellessamme kysyin
haluavatko ryhmaldiset jatkossa vastaavanlaiset tarjoilut ja vastaus oli selkea kyll&.
Moni tulee paikalle suoraan toisté ja silloin kahvi- tai teekupponen on paikallaan. P&a-

timme jatkaa tarjoilua samalla tapaa tulevilla kerroilla.
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Sovimme toisen ohjaajan kanssa, ettd han kay lapi ohjelmarungon alun ja mind jatkan
kohdasta “tiedotettavat asiat”. Oman osuuteni aloitin kertomalla 6.5. vietetysta Al4
laihduta —péivésté, johon Kaakkois-Suomen Syomishairidperheet ry osallistui. Ryh-
man jasenista kolme oli mukana tapahtumassa ja keskustelimme hetken péivan koke-
muksista ja tunnelmista. Seuraavaksi kavin lapi edellisen tapaamisen kyselyn tuloksia
ja toiveita ryhméaé kohtaan. Ryhmaélaisten pahimman tiedonjanon tukahduttamiseksi
olin ottanut mukaani muutaman kirjan, jotka kertovat syomishairigisté, niiden hoidos-
ta ja laheisen ndkokulmasta. Lisaksi mukanani oli internetista tulostettu Kaypéa hoito —
suositus lasten ja nuorten syomishairioisté. Esittelin materiaalia ja laitoin sitd kierta-
maan ryhmadssé. Kerroin yhdistyksen puheenjohtajan jarjestaméstd mahdollisuudesta
saada vierailija rynmaidmme elokuussa. Erés psykologi, kognitiivinen psykoterapeutti
oli lupautunut tulemaan veloituksetta luennoimaan ja keskustelemaan ryhméaédmme as-

karruttavista asioista. Ajatusta kannatettiin ja teemaksi sovittiin l&heisten jaksaminen.

Keskustelu oli jalleen vilkasta. Puheenaiheina olivat muun muassa erilaiset hoitoko-
kemukset ja kritiikki hoitoa kohtaan, ladkkeet, ld&kekielteisyys, arjen ongelmat ja vaa-
tivuus, oma jaksaminen, syyllisyys, pelottavat ajatukset, vihan tunteet, parisuhteen
haasteet, sisarusten tilanne, hdpea, alkoholi ja huumeet. Pohdittiin, mihin laheisen pi-
t&a riittdd? Missa tulee oman jaksamisen ja velvollisuuden raja vastaan? Puheenvuorot

olivat hyvin tunteikkaita ja reaktiot rynmal&isissa sen mukaisia.

Ylitimme ajan noin kymmenelld minuutilla, silla keskustelun vauhdikkaasta etenemi-
sestd johtuen minulla oli ohjaajana vaikeuksia katkaista kohteliaasti puheen tulva. Ak-
tilvisesta osallistumisesta kiittden paatin tilaisuuden Jim Rohnin ajatuksiin, jotka kan-
nustavat ihmisid pitdmaéan itsestaan huolta, siten he voivat huolehtia myds toisistaan.
Teksti toi esille oman hyvinvoinnin térkeyden ja sen yhteyden toisten hyvinvointiin.
Toivoin lopetussanojen rohkaisevan ryhmalaisia huolehtimaan itsestaan, silla laheisen

sairastaessa omaan hyvinvointiin panostaminen unohtuu liiankin helposti.

Yksi uusi jasen taytti alkukyselyn, toinen otti lomakkeen mukaansa ja lupasi palauttaa
sen mahdollisesti myéhemmin. Vertaistukiryhmaltd tdmankertainen vastaaja toivoi
hyvin samankaltaisia asioita kuin aiemmalla kerralla kyselyn palauttaneet. Niista
poikkeavana toiveena olivat ideat ja neuvot syomishéirion / sydmishéiriota sairastavan

kohtaamiseen.
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Osallistujien puhumisen tarve tuli osoitetuksi toistamiseen. Ryhmakokoon olimme
toisen ohjaajan kanssa tyytyvéisia, sillé jos se toteutuneesta vield merkittavéasti kasvai-
si, kaikkien &aneen péésy vaikeutuisi. Kun tilanne ja ihmiset tulevat tutummiksi, asi-
oista puhuminen helpottuu. Talld kokoonpanolla kaikilla oli mahdollisuus puhua, mut-
ta enemmankin asiaa jasenilla olisi ollut. Mieluisa huomio oli, kun edellisella kerralla
erés hiljaisempana pysytellyt jasen rohkaistui avautumaan vaikeuksistaan jo enem-
man. Lopuksi muutamat ryhmal&iset halasivat toisiaan ja sopivat mahdollisuudesta
soittaa toisilleen kaivatessaan ymmartavaa juttuseuraa. Vertaistukiryhmén hedelmalli-
nen maaperd ihmissuhteiden luomiselle nayttaytyi mielestani hyvin télla tapaamisker-
ralla. Myos jonkinmoista ryhméytymista oli havaittavissa, vaikka avoimessa ryhméssa
se ei usein osallistujien vaihtuvuudesta johtuen toteudu samalla tapaa kuin suljetussa
ryhmassa. Jasenistd huokui yhteenkuuluvuuden ja osallisuuden tunne. Toinen ensiker-
talaisista vaikutti hieman empivéltd, vaikka osallistuikin aktiivisesti keskusteluun. Ha-
nen eldméntilanteeseensa vaikuttavat monet muutkin vaikeudet, ei pelkéstdén syomis-

hairicihin liittyvat. Kenties han pohti onko tdma ryhmé hénen tarpeisiinsa sopiva.

Purkupalaverissa mietimme toisen ohjaajan kanssa, etta ensi kerralla, jos uusia jasenia
tulee, he voisivat esitelld itsensa haluamallaan tavalla, mutta muut aiemmin ryhméssa
mukana olleet voisivat jattda pidemmét esittelyt valiin ja keskittya alkukierroksella
kertomaan sen hetkisista kuulumisistaan. Me ohjaajat toteaisimme alussa, etta kaikilla
on syomishairiota sairastava laheinen ja jokaisen tarina on omanlainen. Néin toimien
samoja puheita ei toistettaisi kerta toisensa jalkeen, vaan paastaisiin suuntaamaan kes-
kustelu syvemmalle jasenten tunteisiin, pelkoihin ja tarpeisiin. Turvallisuuden, osalli-
suuden ja yhteenkuuluvaisuuden tunteen luomiseksi on kuitenkin tarkeéa, etta kaikki
tietdvat jakavansa samankaltaisen kohtalon ja kuuluvansa ryhman muodostamaan yh-

teisoon.

Pohdiskelimme ryhmétapaamisen sisélt6d. Puhuminen tuntuu olevan hyvin tarkeéé ja
aika vierahtaa hyvinkin helposti ilman sen suurempia johdattelemisia. Jaako aika jopa
lilan lyhyeksi? Voi kuitenkin olla, etteivat jasenet jaksaisi keskustella kovin paljon pi-
dempaan, eivét ainakaan yhta intensiivisesti. Vaikka kokemusten jakamisella ja ver-
taistuella on pidemmalla aikavalilla voimaannuttava vaikutus, vaikeiden asioiden
puiminen kuluttaa senhetkisid voimia. Jokaisella on myds omat arkieldmén askareet

hoidettavanaan ja kokoontumisten venyminen voi karsia osanottajia. Toiminnallisia
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menetelmid ryhma ei tuntunut ainakaan vielé alkuvaiheessa kaipaavan. Paatimme siis

jatkaa samalla keskustelulinjalla my6s seuraavalla kerralla.

6.3.3 Kolmas kokoontuminen

Kolmatta kokoontumista (13.6.) valmistelin l&hettdmalla muutamaa paivaa aiemmin
séhkdpostiviestin ryhméén osallistuneille ja muistuttamalla heité seuraavasta ryhma-
kerrasta. Tata toivoi erds ensimmaiseen tapaamiseen osallistunut jésen, ja péatin lahet-
t&a muistutuksen samalla muillekin. Viestissa mainitsin, ett4 tapaamisessa tulisimme
pohtimaan kysymyksia elokuiselle asiantuntijavierailijallemme, joka aikoi suunnitella
luentonsa toiveidemme pohjalta. Muistutusfunktion lisaksi ajattelin viestin houkutte-
levan osallistumaan ryhméaén, jossa padsisi vaikuttamaan asiantuntijavierailun sisal-
toon. Néain osallistujat voisivat saada vastauksia juuri niihin kysymyksiin, jotka mieti-

tyttavat heidan omassa eldmassaan sairastavan rinnalla.

Osallistujia kolmannelle kerralle tuli kaksi, molemmat syomishéiriété sairastavien tyt-
térien diteja. Toinen osallistujista oli ollut mukana molemmissa aiemmissa kokoontu-
misissa, kun taas toinen oli ryhméassa ensikertalainen. Edellisiin ryhmatapaamisiin
osallistuneista tiesimme kahden olevan estyneité tulemaan kesakuun ryhmékertaan.
Toinen heisté ilmaisi kiinnostuksensa jatkaa ryhméssa seuraavilla kerroilla. Avoimes-
sa ryhmassé osallistujien maaran vaihteleminen on normaali ilmi6. Kolmannen kerran
aiempia kokoontumisia véhaisempéan osanottoon arvelimme yhdeksi syyksi alkaneen

kesalomakauden.

Tilaisuutta aloitellessamme annoin uudelle ryhmalaiselle materiaalit ohjelmarunkoi-
neen. Molemmille osallistujille jaoin opinnaytetyohon liittyvan loppukyselyn seké laa-
timani tiedotteen tulevasta laheisryhmén teemaillasta. Tervetulotoivotusten ja alun
muodollisuuksien jalkeen kerroin, ettd ryhmamme vetaytyy tilaisuuden jalkeen kesé-
tauolle ja kokoontuu seuraavan kerran poikkeuksellisesti Kotkassa 30.8., jolloin ryh-
mamme asiantuntijuutta tulisi vahvistamaan erés psykologina ja kognitiivisena psyko-
terapeuttina toimiva henkild. Teemana olisi toisessa tapaamisessa yhteisesti sopi-
mamme l&heisten jaksaminen. Tilaisuutta varten tarkoituksena oli pohtia yhdessé
ryhman kanssa ennakkokysymyksié ja toiveita kasiteltavista aiheista. Ne tultiin toimit-
tamaan myo6hemmin vierailijalle, joka péési siten tutustumaan ennalta odotuksiimme
tilaisuuden siséllosta ja valmistelemaan omaa osuuttaan. Keskustelu virisi nopeasti ja

toiveet kohdistuivat seuraaviin laheisen ndkdkulmasta tarkasteltaviin aiheisiin:
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Misté laheiset saavat apua / tukea / tietoa erityisesti sairauden alkuvaiheessa, kun

kaikki on kaaosta ja omat voimavarat hukassa?

- syyllisyyden kaésittely

- arjen hallintakeinot

- Miten jatkaa normaalia elamaa?

- Miten pité4 itsensa toimintakykyisena?

- Miten suhtautua luontevasti ja normaalilla tavalla perheen muihin lapsiin?

- l&heisriippuvuus

- ylisukupolviset rasitteet, niiden tunnistaminen, niihin vaikuttaminen

- yksin jadminen, perheen ulkopuolisten henkildiden suhtautumisen vaikeus tilan-

teeseen

- l&heisen vastuun ja velvollisuuden rajat.

Keskustelu jatkui osallistujien omilla tarinoilla ja kokemuksilla sairaan rinnalla elami-
sestd. Ryhmaéssa pohdittiin muun muassa sitd, miten pitkittyneessa vaikeassa tilantees-
sa jaksaa selvitd omista elaman velvoitteista, mistd saa voimaa jaksaa eteenpadin ja
minkalaisia vaikeuksia on hoidossa, kun sairaus kroonistuu. Keskustelun aiheena oli
myas laheisen osallisuus hoidossa, kun kyseessa on alaikéinen tai taysikéinen sairas-

tava omainen.

Vaikka aiheet olivat raskaita, valiin mahtui myos naurua ja kannustusta. llmapiiri oli
valiton ja rento. Kolmas kokoontuminen oli hyvin erilainen kuin kaksi edellista: kes-
kustelu oli spontaania, lennokasta, aihealueiltaan vélilla jopa melko rohkeaa. Erilai-
seen tunnelmaan oli varmasti syyna pienempi henkilomééra, mutta kenties myos se,
ettd ihmiset olivat tutumpia toisilleen. Ohjaajat tunsivat ennestaan ryhmaén ensim-

maisté kertaa osallistuneen didin ja toinen osallistujista oli mukana jo kolmatta kertaa.
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Kymmenisen minuuttia ennen paattymisaikaa keskeytin keskustelun, kiitin aktiivisesta
osallistumisesta, kerroin Kaakkois-Suomen Syémishairidperheet ry:n suunnitteilla
olevasta yleis6luennosta ja pyysin tayttdmaan opinndytetyon loppukyselyn. Paatteeksi
luin vertaistukiohjaajakoulutuksessa saamani tekstin ”Ystavit, ettd osaisimme lentda
yhdessd. Meilld on paljon opittavaa kurjilta...”. Se kertoo miten kurkilauma toimii
maaréatietoisesti yhteisen tavoitteen eteen ja miten jokaisesta arvokkaasta jasenesta pi-
detaén hyvaa huolta. Mielesténi teksti sopii hyvin tilanteeseen, jossa toiminnan pyr-
kimyksend on kannustaa ja antaa voimavaroja ryhman jasenille seka luoda yhteishen-
ked. Toinen ryhmaan osallistunut pyysi saada tekstia itselleen. Otin paperista kopiot ja

annoin ne ryhmaén jasenille.

6.4 Osallistujien palaute

Kolmannessa kokoontumisessa, jossa oli kaksi osallistujaa, loppukyselyyn vastasi
vain yksi henkild. Han oli ollut mukana kaikilla kolmella ryhmékerralla. Kyselylo-
makkeen saatuaan hén kiinnitti huomionsa otsikkoon ”Loppukysely”. Han sdikéhti sen
tarkoittavan, ettd vertaistukiryhman toiminta loppuu. Selvensin sanan loppu viittaavan

opinnaytetyohoni, ei vertaistukiryhmaan.

Palaute kertoi tyytyvéisyydesta vertaistukiryhmén kokoontumisaikaa, kestoa, kokoon-
tumistiheytté ja ohjaajien toimintaa kohtaan. Vastaaja koki saaneensa toivomaansa tu-
kea ryhmaélté: aihe yhdistaa osallistujia, ja tieto siitd, ettei ole yksin ongelmien kanssa,
keventad taakkaa. Ryhméatapaamisella on koettu olleen merkitysta vastaajan arkeen ja
omaan jaksamiseen. Tulevaisuudelta hédn toivoi toiminnan jatkuvuutta ja on valmis
osallistumaan toimintaan tulevilla kerroilla. Syomishéirioté sairastavien laheisten tu-
kea kehittd&kseen vastaaja toivoi liséa tietoa esimerkiksi luentojen muodossa. Vastaa-

jan mielestd ”Alku on lupaava — tasta on hyva jatkaa.”

Koska vastausmaara jai vahaiseksi ryhméatapaamisessa, l&hetin seuraavalla viikolla
kyselyn sdhkdpostitse ryhmaén aiemmin osallistuneille. Viestissa kiitin osallistumises-
ta ja kerroin tulevasta toiminnasta. Vastauksia, kommentteja ja toiveita loppukyselys-
sé esitettyihin asioihin pyysin kesdkuun loppuun mennessa. Yksi kahdesti ryhméén
osallistunut henkild l&hetti oman palautteensa, jossa hén ilmaisi tyytyvaisyytensa ta-
paamisiin kerran kuukaudessa, mutta koki ryhmékerran keston hieman lyhyené. Kes-
kustelujen ja mielipiteiden vaihdon ollessa vilkkaita han toivoi lopetusaikaan joustoa

tarpeen mukaan. Toivomaansa tukea vastaaja koki saaneesta rynmaélta: asioiden &&-



53

neen sanominen ja toisten kokemusten kuuleminen auttavat jaksamaan. Ryhméassa
huomasi, miten monet muut, ihan samanlaiset ihmiset ja perheet, painiskelevat sa-
mankaltaisten ongelmien kanssa. Ryhman ohjaajat saivat kiitosta aktivoimisesta ja
puhumaan rohkaisemisesta. Tuleviin tapaamisiin vastaaja on halukas osallistumaan.
Hén toivoi niita jatkettavan samalla tyylilla, resurssien mukaan asiantuntijavierailuilla
hoystettynd. Neuvoja hén kaipaa avun hakemiseen, erilaisten hoitomuotojen 16ytami-
seen ja oikeudellisiin asioihin. Syomishairioita pidetdan hdnen mukaansa usein puh-
taasti alaikéisten anorektikoiden sairautena. Vastaaja toivoi keskustelua taysi-ikéisten
syomishéiriota sairastavien vaikeuksista seké tutkimuksista ja kokemuksista syomis-
hairidista karsivien alkoholiongelmiin liittyen. ”Toivotan aktiivista vertaistukitoimin-

taa jatkossakin.”

Kaikkien opinnaytetyohon sisaltyvien tilaisuuksien paatyttya jotkut osallistujat jaivét
keskustelemaan ohjaajien kanssa henkilokohtaisesti. Tdmankaltaista vertaistoimintaa
on kommenttien mukaan kaivattu alueellamme ja moni ilmaisi halunsa jatkaa ryhma-

tapaamisia. Tiedon jano sekd tarve puhua ja tuntea samankaltaisuutta ovat ilmeisia.

7 ARVIOINTI

Toiminnallisen osuuden jalkeen opinnaytetyon kokonaisuutta pohtiessani voin ilokse-
ni todeta tuntevani tyytyvaisyyttd. Aiemmin Kymenlaakson alueella ei ollut organisoi-
tua vertaistukitoimintaa syoémishairiota sairastavien l&heisten hyvéksi. Opinndytetyon
myota talle kohderyhmalle suunnattu vertaistukiryhma kokoontui Kouvolassa kolmes-
ti ja jokainen tilaisuus kerasi osallistujia eli tuen tarvitsijoita. Syomishairiosta karsivi-
en laheisten sekd alan ammattilaisten nakemykset vertaistukiryhmén tarpeellisuudesta
tulivat ndytettyd toteen. Opinndytetyolla kdyntiin saatetun toiminnan tulevaisuus nayt-
t44 lupaavalta: ryhman kokoontumiset jatkuvat merkittdvana osana Kaakkois-Suomen
Syomishairidperheet ry:n toimintaa. Kehittdmistyota ryhmamuotoisen laheistuen vah-
vistamiseksi on jo tehty. Opinndytetyon toteutuksessa esiin tulleeseen tiedon tarpee-
seen vastattiin jarjestamalla laheisten ryhmalle elokuussa teemailta, jossa keskustelua
luotsasi vieraileva asiantuntija. Kiinnittyminen yhdistyksen toimintoihin lujittaa ryh-
mé&n asemaa laheisten tukimuotona, turvaa sen jatkuvuuden sekd toiminnan kehittymi-

sen myos tulevaisuudessa.

Opinnaytetyosta hyotyvét eniten sydmishairiota sairastavien laheiset Kymenlaakson

alueella. Heidan hyvinvoinnillaan on yhteys sairastavien olotilaan, joten valillisesti I&-
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heisten saama tuki auttaa myos syémishairioté sairastavia. Vertaistukitoiminnan
kaynnistymiselld ja vakiintumisella voidaan ndhdé laajempi alueellinen vaikutus. Se
vahvistaa vapaaehtoistyon merkitysta niiden kymenlaaksolaisten hyvaksi, joiden ela-

maa syomishairio koskettaa.

7.1 Tavoitteiden toteutuminen

Tavoite vertaistukiryhmatoiminnan kdynnistamisesta syémishairiota sairastavien la-
heisille Kymenlaaksossa toteutui. Samoin laheisvertaistuen juurruttaminen Kaakkois-
Suomen Syémishéiridperheet ry:n toimintaan on mielestani saatettu hyvéaéan alkuun.
Tyo6hon liittyvat ryhmékerrat tavoittivat kohderyhmansa ja yhdistyksen vertaistuki-
ryhméatoiminta syomishairiota sairastavien laheisten hyvéksi jatkuu myos niiden jal-
keen.

Tarkoituksena opinnaytetydssa oli edistaa syomishairiota sairastavien laheisten hyvin-
vointia ja voimaannuttaa heitd ryhmamuotoisen vertaistuen avulla. Voimaantuminen
on yksilon sisainen prosessi, jota voidaan tukea suotuisassa toimintaympéristossé.
Opinndytetyoné toteutettu vertaistukiryhma tarjosi mahdollisuuden sosiaaliseen tu-
keen kohderyhmaén kuuluvien ihmisten voimaantumiseksi. Ryhman kantavat raken-
teet koostuivat tasa-arvoisuudesta, yhteistoiminnasta, avoimuudesta, keskinaisesta ar-
vostuksesta ja yhteisistd pdamaaristd, jotka ovat voimaantumista edistavia ymparis-
toon liittyvia tekijoita. Toiminnassa tavoiteltiin luottamuksellista ja kannustavaa ilma-
piirid, jossa ryhmaldiset voivat oppia jasentamaan vaikeaa elamantilannettaan, usko-
maan ja luottamaan itseensa seké pitdmaan huolta omasta hyvinvoinnistaan. Toiveik-
kuus ja positiivisuus olivat johtotdhtind ryhmatilanteiden aikana ja niihin tunnelmiin
aiheiltaan raskaat tilaisuudet pyrittiin paattaméan, voimavaroiksi ryhmaldisten arkeen.
Vertaistukitoiminnan periaatteiden toteutumisessa apuvélineena olivat ryhmalle laadi-
tut s&&4nnot, jotka muun muassa velvoittivat pitdmaan ryhmén tapahtumat salassa ul-

kopuolisilta ja loivat puitteet toisia arvostavalle vuorovaikutukselle.

Ihmisten vélinen kanssakdyminen on voimaannuttavaa. Vertaistukiryhméssa voitiin
keskustella ja toimia yhdessa toisten samankaltaisessa elaméntilanteessa olevien kans-
sa. Kaikki osallistujat olivat tasa-arvoisia: auktoriteettiasemaa esimerkiksi tyonsa puo-
lesta ei kenelldkaén ollut, vaan jokainen oli oman tilanteensa asiantuntija. Syomishéi-
ridihin liittyvien puheenaiheiden liséksi ryhméssa mietittiin, miten toimintaa voisi ke-

hittaa laheisten hyvinvointia ja tarpeita paremmin tukevaksi. Keskustelua oli mahdol-
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lista kdyda henkilokohtaisesti ohjaajien kanssa puhelimitse, séhkdpostitse ja kasvotus-
ten ryhmétilanteiden yhteydessd, seka yhteisesti ryhméssa. Lisaksi opinndytetyon ky-
selyt valittivat vastaajien ajatuksia tuen tarpeista.

Havaintojeni mukaan osallistujille tarkeiksi asioiksi ryhman alkuvaiheessa muodos-
tuivat vertaisten 16ytyminen, mieltd kuormittavien asioiden yhteinen purkaminen ja
uusien nakokulmien avautuminen. Y lipadtansa mahdollisuus saada tukea omalle jak-
samiselle nahtiin toivoa heréttdvana seikkana. Laheiset kokevat helposti huonom-
muutta ja hapead tilanteestaan. Kokemukseeni perustuen uskon jo pelkén tiedon ryh-
man ja avun olemassaolosta auttavan. Se luo jonkinmoista oikeutusta omalle jaksami-
sen vaikeudelle, epéatoivolle ja tuskalle, jota eldminen sairastavan laheisen kanssa ai-
heuttaa. Naiden ihmisten vaikeudet on nahty ja tunnustettu, heitd halutaan auttaa, hei-
dan ei tarvitse yrittaa selvitd vaikeuksistaan yksin. Myds mahdollisuus esittaa toiveita
ja ajatuksia toiminnan kehittdmiseksi omia tarpeita vastaavaksi kirkastaa tunnelin paa-
t4 ja luo uskoa paremmasta huomisesta. Osallistumis- ja vaikuttamismahdollisuudet
voivat motivoida ihmisid pitdmaan huolta itsesté ja aktivoida toimiin, jotka edistavat
jaksamista ja tyytyvaisyyden kokemista. Toiminta, jonka keskidssa ollaan itse, eika
sairas omainen, voi auttaa eriyttdmaan sairautta laheisen omasta elamésté, mika on

tarked tekija hyvinvoinnin kohenemisessa ja voimaantumisessa.

Ryhmén konkreettista vaikutusta toimintaan osallistuneiden ihmisten voimaantumi-
sessa on vaikea arvioida vain kolmen kokoontumiskerran jalkeen, silld voimaantumis-
prosessi on usein pitkakestoinen. Palaute antaa kuitenkin viitteita siita, ettd tukea ryh-
masté oli saatu. Osallistumisen myota tietoisuus muista samojen ongelmien kanssa
painivista kohtalotovereista oli lisdédntynyt. HenkilGkohtaisten ja vaikeiden asioiden
jakaminen, toisten kokemuksista kuuleminen ja ymmarretyksi tuleminen helpottivat
ryhmaléisten taakkaa. Omat hankalat tunteet ja ongelmat kotielamassa saivat selityk-
sen tilanteeseen kuuluvina normaaleina ilmiding, kun ryhméssa kuultiin toisten rea-

goineen asioihin samalla tapaa. Tama oivallus voi vahentaa laheisten kokemaa syylli-
syytta.

Tarkempaa erittelyé siitd, milla tavoin ryhman vaikutus nékyi ihmisten voimaantumi-
sessa ja arjessa, en onnistunut osallistujilta saamaan. Syomishairiéon kuuluva aaltolii-
ke toipumisen ja sairauden vaikeutumisen valilla asettaa laheisten voimaantumiselle

omat haasteensa, silla voimaantuneisuuden tila myo6téilee usein sairauden vaiheita.
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Laheisten voi olla hankala tunnistaa yksittaisid voimaantumisen merkkeja, saati sitten
kohdistaa siihen avuksi olleita tekijoita. Voimaantuminen on mielesténi kokonaisuus,
johon tarvitaan useiden sité edistdvien osa-alueiden toteutumista. Voimaantuminen on
kuin moniulotteinen, hauras rakennelma, joka voi sortua herkasti yhden osasen heik-
kenemisen myoté. Toisaalta vahvistuminen yhdella saralla edistda rakennelman, ihmi-
sen hyvinvoinnin kokonaisuuden, muodostumista ja auttaa nakemaén uusia mahdolli-
suuksia ja tarkastelukulmia elaman muihin ulottuvuuksiin. Voimaantumisen tukemi-

sessa onkin tarkeda toimia hyvinvointia laaja-alaisesti ja kokonaisvaltaisesti edistaen.

Ryhmaéan osallistujat olivat padasiassa syomishairioté sairastavien vanhempia, joten
keskusteluja kaytiin 1&hinné heidan ndkokulmastaan. Ryhman puheenaiheita peilatta-
essa teoriaosuudessa késiteltyihin asioihin havaitsin useita yhtalaisyyksia. Vanhemmat
kertoivat kokevansa syyllisyyttd perheen tilanteesta ja lapsen sairastumisesta. Myos
hapeén ja vihan tunteet tulivat esiin keskusteluissa. Erés aiti koki huonommuutta tytta-
rensa sairaudesta, koska ammatiltaan han on ravitsemusalan asiantuntija. Hanen mie-
lestéan ei ole soveliasta, etté sellaisen ammattilaisen lapsi sairastaa syomishairiota.
Perheiden sosiaaliset suhteet olivat kérsineet sairastamisesta: kyldilyt ja vierailut oli-
vat jaaneet véhiin, joillakin niité ei harrastettu endé juuri lainkaan. Yhteisia ruokailu-
tai kahvittelutilanteita vieraiden kanssa karteltiin, silla niistd ryhmaélaisilla oli hankalia
kokemuksia. Osassa perheisté sairaudesta ulkopuolisille puhuminen oli ehdottoman

Kiellettyd, toisissa asiaan suhtauduttiin avoimemmin.

Laheisen oma jaksaminen erityisesti pitkittyneessd ongelmatilanteessa puhututti pal-
jon. Arki on &arettéman raskasta ja kuormittaa koko perheen voimavaroja. Ryhméssa
mietittiin, missa kulkevat vanhemman vastuun rajat ja mihin l&heisen tulee riittaa.
Kun sairastava lapsi on taysi-ikdinen, vanhemmat kyll& ymmarsivét, ettd vastuu toi-
pumisesta on sairastavalla itselld&n. Hoivaajan roolista on vain hyvin vaikea, joskus
jopa mahdoton irrottautua. Useat ryhman jasenista kokivat, ettd lapsen sairaus vaikutti
ty6ssa jaksamiseen. Erés aideistd tunsi olleensa sairausloman tarpeessa, muttei uskal-
tautunut jadmaan pois toistd, koska pelkasi tyosuhteen katkeamista. Yhden ryhméléi-
sen tilannetta oli helpottanut vuorotteluvapaa. Jotkut taas kokivat tyon olleen jaksa-

mista tukeva tekijéa.

Hoitoa kritisoitiin, mika teoriaosuuden mukaan on tavallista: onhan toipuminen uuvut-

tavan hidasta ja usein hoito vaikuttaakin tehottomalta. Lapsen sairauden kerrottiin
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haastaneen vanhempien vélisia suhteita. Ryhmé&éan osallistuneet kokivat, ettd puolisoi-
den suhtautuminen sairauteen ja sairastavaan oli aika ajoin erilaista, mika loi kitkaa
parisuhteelle ja h&mmensi sairastavaa. Vanhemmat toivat keskusteluissa esiin tervei-
den sisarusten vaikean, mutta sairastavalle merkittdvan aseman. Sisaruksiltaan sairas-
tavat saivat vanhempien mukaan erilaista tukea kuin muilta perheenjésenilta. Van-
hempia huolestutti kokevatko terveet sisarukset kuormituksen ja vastuun liian raskai-
na. Yksi keskustelun aihe oli sairastavan huoli vanhempiensa hyvinvoinnista. Joillekin

sairastaville tieto laheisen osallistumisesta vertaistukiryhmaan oli huojentava.

Yhtena tavoitteena opinndytetydsséa oli kehittaa tapaamisia ryhman toiveiden mukai-
siksi ja vastaamaan mahdollisimman hyvin syomishairiosta kérsivien laheisten tuen
tarpeita. Tapaamisten tunnelmia havainnoimalla, ryhmassa yhteisesti keskustelemalla
ja osallistujilta Kirjallista palautetta kerdamalla pyrittiin kartoittamaan néité toiveita.
Pohtiminen ryhmatilanteiden havaintoja yhdessa ohjaajaparin kanssa loi jonkinmoista
kuvaa mahdollisista kehittdmiskohteista. Suullisesti esiin tulleita seikkoja Kirjasin ylds
ryhmékeskustelujen tuotoksena. Puhelin- ja sahkopostiyhteydenottoja ei tapaamisten
sisaltoon liittyen tullut toteutuksen aikana yhtaan. Kirjallinen palaute jai kokonaisuu-
dessaan melko vahaiseksi. Alkukyselyn palauttivat kaikki ensimmaéisen kokoontumi-
sen osallistujat sek& yksi toisella kerralla mukana ollut henkil6. Loppukyselyyn sain
vastaukset vain kahdelta henkil6lta, ja siksi pohdinkin, olisiko niita pitanyt yrittaa
saada viel jollain tapaa lisda. Paadyin kuitenkin siihen, ettei palaute ole toiminnan it-
se tarkoitus, eika ryhméaéan osallistuneita voi uuvuttaa jatkuvilla kyselyilla. Se ei sopisi
vertaistukitoiminnan luonteeseen. Uskon, ettd toiminnan ollessa vield alkuvaiheessa
kokoon saadut tiedot ovat riittdvid, jotta toimia voidaan ohjata jatkossa kohdejoukkoa

yha paremmin hyodyttavaan suuntaan.

Kehittdmistyota tehtiin [api koko opinnédytetyoprosessin toiminnallisen osuuden. En-
simmainen kokoontuminen vahvisti kokemusasiantuntijoilta saamamme ennakkokasi-
tyksen siitd, ettd osallistujat kaipaavat padasiassa yhdessaoloa ja keskustelua toisten
samankaltaisessa tilanteessa olevien kesken. Myos tietoa, joka liittyy syomishéirididen
hoitoon, l&heisten hyvinvointiin ja toisten kokemuksiin, huomasimme ryhméén tuli-
joiden janoavan. Toisessa kokoontumisessa esittelin ryhmélle sydmishéiridaiheisiin
liittyvaa kirjallisuutta, johon jokainen voi tutustua omatoimisesti oman kiinnostuksen
ja jaksamisen mukaan. Yhteistydsséd Kaakkois-Suomen Syémishairidperheet ry:n pu-

heenjohtajan ja oman ryhmamme kanssa ryhdyimme valmistelemaan elokuussa toteu-
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tunutta l&heisten teemailtaa, johon saatiin mukaan asiantuntijavieras. Sanaa ryhmalais-
ten tiedon tarpeesta veimme ohjaajaparini kanssa yhdistyksen hallitukselle, joka alkoi
suunnitella laajamittaisempaa yleiséluentoa syémishairidista ja niiden hoidoista tule-
vaksi talveksi Kymenlaaksoon. Erds ryhméan osallistunut henkil6 kaipasi tietoa eri-
laisten hoitomuotojen mahdollisuuksista tilanteessa, jossa laheisen hyvinvointia hei-
kentévat samanaikaisesti myds muut vaikeudet kuin pelkastadn syomishéairioon liitty-
vat. Lahetin hénelle sdhkopostiviestin Syomishairiéliitto-SYLI ry:n syyskuussa jérjes-
tdmasta avoimesta keskustelutilaisuudesta, jossa teemana oli syémishdairididen hoito ja
kuntoutus. Yksittdisia ryhmaétilanteiden sujuvuuteen liittyviéd kehittdmisasioita olivat
muun muassa ohjelmarungon jakaminen osallistujille, kahvitusjarjestelyista ja kustan-
nuksista sopiminen seka esittelykierroksen puheenvuorojen lyhentdminen ryhméén ai-

emmin osallistuneiden kohdalta.

7.2 Oma toiminta

Opinndytetyon toteutuksen ajan toimin kahdessa roolissa: toiminnan k&ynnistéjana ja
vertaistukiryhman ohjaajana. Suunnitteluvaiheessa esitin ajatuksiani Kaakkois-
Suomen Syémishéiridperheet ry:n hallitukselle, jonka kanssa sovimme yhteisesti suu-
remmista linjauksista, kuten ryhmatyypistd, kokoontumistiheydestd, tiedottamisesta ja
ryhmaén sadnnoistd. Kéytannon jarjestelyt toteutusta varten hoidin itsendisesti. Niihin
kuuluivat muun muassa kokoontumispaikan etsiminen, aikavarausten tekeminen, ko-
koontumispaikkaan péasy ja avaimesta huolehtiminen, mainonta, ohjelmarungon laa-
timinen, tapaamisten siséllon suunnittelu seka kahvi- ja teetarjoilujen jarjestaminen.
Tiedottamisessa mukana olivat Kaakkois-Suomen Syomishéirioperheet ry:n hallituk-
sen puheenjohtaja ja varapuheenjohtaja, jotka markkinoivat uuden yhdistyksen toi-
mintaa ja sen yhteydessa myos alkavaa ldheisten rynmad. Meité ohjaajia oli ryhmati-
lanteissa kaksi, mutta opinndytetydhon sisdltyvien kertojen aikana kannoin ohjaami-
sesta padvastuun: avasin ja paétin tilaisuudet, ohjailin tarvittaessa keskustelua ja pu-
heenvuoroja, kerasin osallistujien yhteystiedot sek& hoidin ryhmén tiedottamisasiat.
Toinen ohjaaja, joka kutsui itsed&n apuohjaajaksi, toimi l&hinné ohjaamisen tukena
osallistuen itse aktiivisesti myos varsinaiseen keskusteluun. Ohjaajien purkupalave-
reissa kdvimme ohjaajaparin kanssa lapi havaintojamme kokoontumisista ja pohdim-
me, miten voisimme kehitt4d4 toimintaa sek& seuraavalla kerralla ettd my6s pidemmal-

14 aikavalilla.
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Suunnitteluvaiheen aikana perehdyin mielestani aiheeseen melko perusteellisesti. Eri-
tyisesti osallistuminen vertaisohjaajakoulutukseen seka vierailut Saimaan Kriisikes-
kuksessa olivat informatiivisia, ja ne konkretisoivat vertaistukiryhmén kaynnistami-
sessd ja ohjaamisessa huomioon otettavia asioita. Lappeenrannan ryhman kokoontu-
misessa mukana olo auttoi luomaan mielikuvan varsinaisista tulevista opinnaytetyon
toiminnallisista hetkist4. Se auttoi selkiyttdm&&n monia mieltd askarruttavia seikkoja
ja vahvistamaan ratkaisuja oman toimintamme suhteen. Oli huojentavaa huomata, ett-
ei ryhmatilanne vaatinut ohjaajilta sen suurempia erityisia taidonosoituksia, vaan ver-
taistukeen liittyvéat periaatteet mielessa pitden kykenisimme luottamaan osaamisemme

riittavyyteen.

Pidin koko opinnéytetydnprosessin ajan oppimispaivékirjaa. Merkitsin siihen pdiva-
maarét, jolloin asiat jollain tapaa etenivét seka pohdiskelin erilaisia aiheeseen liittyvia
asioita ja ilmioita. Aiempiin mietintdihin palaaminen ja uusien Kirjoittaminen auttoivat
jalostamaan omia ndkemyksiéni tulevasta tyosta. Paivakirjasta oli suurta hyotya siind
vaiheessa, kun ryhdyin kirjoittamaan opinnédytetydn suunnitelmaa seké varsinaista
opinndytetydraporttia. Monia yksityiskohtaisia tietoja ja tunnelmia olisi lahes mahdo-
tonta muistaa jalkikéateen, ellei niita olisi tullut Kirjattua ylos heti tapahtumahetken jal-
keen. Ryhmétapaamisten havainnot tallensin paivékirjaan heti seuraavana paivana,

paitsi toisella kerralla valiin jai reilu viikko henkil6kohtaisten menojen takia.

Ryhmétilanteet lahtivat kdyntiin luontevasti. Ihmisten tullessa sisaan pyrin Kiinnitta-
maan huomioni siihen, etta ottaisin heidat vastaan mahdollisimman ystavéllisesti ja
toivottaisin jokaisen tervetulleeksi, jotta he voisivat kokea kuuluvansa joukkoon.
Osallistujia ja tilaisuuden aloittamista odotellessamme jutustelimme leppoisasti pai-
kalle saapuneiden kanssa. Mielesténi tunnelma oli miellyttavé ja siind oli helppo olla.
Ensimmaisell& kerralla tunsin kihelmoivaa jannitysta varsinaista tilaisuutta avatessani.
Onneksi tunne kuitenkin hellitti melko pian, eika jannitys haitannut kykyéni olla lasné
ja ohjata keskustelua eteenpain.

Kuten teoriaosuudessa tuli ilmi, ohjaajan rooli ryhmaéa aloitettaessa on suurempi kuin
toimintaansa jatkavassa ryhmassé. Itse ohjaajana toimittuani tunnistin tdiman ilmion jo
kolmen kokoontumisen perusteella. Ensimmaisilla kerroilla osallistujat tuntuivat odot-
tavan tilanteen olevan ohjaajien hallussa ja turvallisen tunnelman luomiseksi olikin

tarkedd osoittaa asian olevan niin. Kolmannella kerralla kykenin pysyttelem&&n aiem-
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paa enemmadn taustalla osallistujien viedessé luontevasti keskustelua eteenpdin. Toki
pienelld ryhmakoollakin oli varmasti merkitystd ohjauksen tarpeen véhyyteen. Alku-
kerroilla erityisesti aloituksessa ja lopetuksessa ohjaajien vahva ote oli merkittava.
Oma esittaytyminen seké ryhman tarkoituksesta ja séanndista kertominen auttoivat
ihmisia hahmottamaan, mista toiminnassa oli kysymys ja millaisten ihmisten pariin he
olivat saapuneet. Jasenten aktiivisen puhumisosuuden aikana ohjaajien kiinnostuksen
osoittaminen ryhmal&isten osallistumista ja tarinoita kohtaan oli mielestani tarkeaa.
Néiden eleiden tarkoituksena oli auttaa ryhméa yll&pitamaan hyvéa keskustelua, roh-
kaista ihmisid avautumaan yha enemmaén seké saada ryhmaldiset kokemaan oman pa-
noksensa ja olemassaolonsa arvostetuiksi. Tilaisuuden lopettamisen positiivisuuden ja
toiveikkuuden hengessa uskon toimineen kannustimena itsensa tarkeaksi tuntemiselle
ja omasta hyvinvoinnista huolehtimiselle. Se voi myds innostaa osallistumaan ryhmén

kokoontumiseen uudestaan.

Ohjaajan tapa olla vuorovaikutuksessa ryhmalaisten kanssa vaikuttaa kokemukseni
perusteella merkittévasti ilmapiirin syntymiseen ryhméssa. Omalla lasnéolollaan, ai-
dolla kiinnostuksellaan sekd kokonaisvaltaisella luottamusta herattavélla viestinnél-
I4&n ohjaaja voi omalta osaltaan luoda tunnelmaa, jossa osallistujat voivat tuntea olon-
sa turvalliseksi ja joka kannustaa heitd jakamaan kipeitd, mieltd&n kuormittavia asioita
ryhmén kesken. Ohjaaja voi siten auttaa ryhmalaisia heidédn voimaantumisessaan. En-
simmaisen ryhmékerran aloitussanoissani totesin, miten hienoa oli, etta paikalla olevat
ihmiset olivat rohjenneet saapua ryhmaan ja tulleet hakemaan apua ja tukea vaikeaan
tilanteeseensa. Ryhmé&an kuuluvuuden ja osallisuuden tunnetta pyrin tukemaan muun
muassa painamalla ryhmaldisten etunimet mieleen ja kayttamaélla niitd puhutellessani
ryhman jasenid. llmapiirin kannustavuuteen ja arvostetuksi tulemisen tunteeseen koin
voivani vaikuttaa esimerkiksi kiittdmalla puheenvuoroista tilaisuuden aikana seka
osallistujien aktiivisuudesta tapaamista paattdessani. Kannustusta omaan voimaantu-
miseen on mielestani myos se, ettd tapaamisen lopussa toivotin kaikille voimia ja jak-
samista ja kehotin jokaista pitdmaan hyvaa huolta itsestdadn. Opinndytetyohon kuulu-
van viimeisen kerran jalkeen l&dhetin ryhmaélaisille séhkopostiviestin, jossa kiitin heita
osallistumisesta seké toiminnan kdynnistymisen mahdollistamisesta: ilman osallistujia

ei olisi ryhmadkaan. Samalla kerroin toiminnan jatkuvan syksylla.

Keskustelut olivat aiheiltaan raskaita, joten mielestani on tarkeéé, etta tunteille ja aja-
tuksille tulee lopussa mahdollisuus tasaantua ennen ryhmaétilanteen paattymisté ja pai-
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kalta poistumista. Loppukierros oli siksi merkittava, etta osallistujat voivat purkaa sen
hetkiset tunnelmansa ja kokemuksensa seké saattaa tilanteen paatokseen. Ohjelmassa
lopetukseksi suunniteltu runo, mietelause tai muu vastaava oli myos térked rituaali ti-
laisuudesta irtautumiseksi. Sen tarkoituksena oli luoda rauhallinen ja positiivinen olo
sekd antaa ihmisille elamyksia ja ajattelemisen aiheita hyvinvointinsa ja voimaantumi-
sensa edistamiseksi. Olikin harmillista, ett4d ensimmaéinen kerta loppui hieman levot-
tomasti ja hallitsemattomasti eiké& ohjelman mukainen tilaisuuden péattdminen toteu-
tunut. Tassé kohdin nayttaytyi kokemattomuuteni ohjaajana. Toisaalta mielestani on
tarkedd, ettd tilanteissa toimitaan joustavasti eika orjallisesti ennakkosuunnitelmia
noudattaen. Siind kohdassa ohjelman mukainen lopetus olisi tuntenut vakinéiselta ja
tilanteeseen sopimattomalta. Ratkaisu ohjelmarungon jakamisesta osallistujille osoit-
tautui onnistuneeksi rytmittdmaén seuraavia tapaamisia ja erityisesti hallitsemaan lo-

petusosiota.

Vertaistukiryhmassa mukana olemisesta tai ohjaamisesta minulla ei ollut aiempaa ko-
kemusta. Vertaisohjaajakoulutus auttoi minua muodostamaan késityksen siitd, minka-
laista vertaisryhmatoiminta voi olla ja miké& on ohjaajan rooli ryhméssa. Ensimmainen
kokoontuminen oli historiallinen Kaakkois-Suomen Sydmishairidperheet ry:n laheis-
ten tukemistydssé, mutta sitd se oli my6s minulle ryhmén ohjaajana. Tilannetta kan-
naltani helpotti ihmisten aktiivinen osallistuminen keskusteluun sek& ohjaajapari, jon-

ka tukeen voin luottaa tilaisuuden hallitsemiseksi ja sujuvuuden turvaamiseksi.

Omien ohjaustaitojeni voin sen suuremmin kehuskelematta sanoa kehittyneen opin-
naytetyon toteutuksen aikana, silla l&hdinhan liikkeelle nollatilanteesta. Taitava oh-
jaaminen vaatii harjoitusta ja kokemusta, jota vain kolmen ryhmékerran aikana ei ko-
vin paljon ehtinyt kertyd. Jakso antoi kuitenkin kasityksen ohjaajana toimimisesta,
omista mahdollisuuksistani ja kehittymisen haasteista. Opinndytety6ta suunnitellessa-
ni mietin, miten tulisin parjadmaan ohjaustehtavassa. Hienoisesta eparoinnista huoli-
matta paatin kuitenkin antaa ohjaustaidoilleni mahdollisuuden kehittyd. Kokemuksen
puutteen vuoksi tunsin etukéteisjannitysta ohjaajana toimimisesta. Sitd lieventaméaan
suunnittelin alussa sanomiseni ja tekemiseni hyvin tarkkaan ennalta. Seuraavilla ker-
roilla oli jo helpompi toimia ilman sanatarkkoja ja yksityiskohtaisia kasikirjoituksia,
vaikka toki ryhméssé késiteltavia asioita valmistelinkin. Harjoitusta toiminnallisista
menetelmistd en tdmdan ohjausjakson aikana saanut. Ryhmakokoontumisissa oli mie-

lestani tarke&& havainnoida ryhman tarpeita ja toimia niiden mukaisesti. Puhumiselle
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oli annettava mahdollisimman paljon tilaa ja ainakaan naihin alkuvaiheen tilaisuuksiin

eivat menetelmat olisi sopineet kovinkaan luontevasti.

Koen hyvét vuorovaikutustaidot yhtend vahvuuksieni alueena. Ohjaajana onnistuin
mielestani kohtaamaan ihmiset arvostavasti, ystavallisesti seka turvallista avoimuuden
ja luottamuksen tunnelmaa luoden. Ohjelma oli suunniteltu hyvin, minka ansiosta ti-
laisuuksien kulusta ja aikatauluista huolehtiminen oli suhteellisen vaivatonta. Ohjel-
marunko toimi myds hyvana muistilistana asioista, joiden esiintulo oli oleellinen ko-
koontumissa. Hyvaan suunnitteluun kannattaa kokemukseni perusteella panostaa, silla
se luo varmuutta omalle toiminnalle. Ohjaajan ryhmélle lahettdmat signaalit tilanteen
hallitsemisesta halventavat osallistujien epdvarmuutta ja véhentdvat varautuneisuutta.
Ne vapauttavat tunnelmaa, luovat turvallisuutta ja mahdollistavat avoimuuden ilmapii-

rin syntymisen.

Tapahtumia jalkeenpdin purkaessani ja opinndytetydn raporttia Kirjoittaessani koin
ymmaértaneeni syvemmin, miten ohjaaja voi toimia ryhman jasenten voimaantumista
edistden. Kyetékseen esittdmaan ryhmaldisten omia oivalluksia mahdollistavia kysy-
myksié ohjaajalta tarvitaan aitoa lasnéoloa, kuuntelemista, kannustusta ja empaatti-
suutta. Hanen tulee haastaa osallistujia ahaa-elamyksiin ja uusiin kokemuksiin. Ko-
koontumisia voi teemoittaa ja alustaa suuntaan, joka avaa uusia nékokulmia ryhma-
laisten voimaantumista edistavisté asioista. Lopuksi ohjaajan on hyvé koota keskuste-
lun aiheita yhteen ja kerrata ydinkohdat. Naissa edellda mainituissa kohdissa oma oh-
jaajuuteni kaipaa terastysta. Toisaalta on my®s muistettava omat voimavarat. Jos ryh-
matilanteet vaativat paljon etukateisvalmistelua ja perehtymistd, siitd muodostuu hel-
posti taakka, jonka alle ohjaaja voi uupua. Erityisesti vapaaehtoistyona toteutetun ver-
taistukiryhmén ohjaaminen ei saisi kuormittaa omia resursseja liikaa, silld monesti
ryhmad saatetaan vetda varsinaisen ansiotyon ohella. Silloin ohjaajan on osattava ja-

kaa vastuuta ryhmaldisten kesken, minka tunnistan omaksi kehittymishaasteekseni.

Tunteiden kirjo, jota ohjaajana koin ryhmékertojen aikana, oli laaja. Opinndytetyon
ohjaajani Socomilta kehotti minua olemaan maltillinen odotuksissani ryhméan k&ynnis-
tymisté kohtaan, silla monesti uuden toiminnan aloittaminen vie pitkdn ajan. Jannitys
ennen ensimmaista kokoontumista oli varoitteluista huolimatta kuitenkin tuntuva, ku-
ten oli myos helpotus, kun ihmisia saapui paikalle varsin kiitettavasti. Ryhmal&isten

tarinoiden kuuleminen ja tuskan valittyminen tuntuivat suruna ja myétatuntona. Toi-
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saalta osallistujien iloon kohtalotovereiden ja tuen 16ytymisesta seka vaikeuksien ja-
kamisesta oli helppo yhtyd. Ryhmétilanteissa koin vahvaa auttamisen halua, mutta
samanaikaisesti myds voimattomuutta ihmisten epatoivoisuuden edessa. Jouduin tie-
toisesti rajoittamaan omaa osallistumista puhumiseen, silla ohjaajana minun tuli antaa
tilaa ryhmalaisten keskustelulle ja tarvittaessa itse vain auttaa sitd eteenpdin esimer-
kiksi kysymyksin. Se tuntui valilla hankalalta, kun keskustelun aikana syntyi paljon
ajatuksia, jotka olisin halunnut sanoa &aneen. Kannustamisen koin ohjaajan toimin-
nassa tarkeana ja sita pyrin tuomaan esiin vuorovaikutuksessani osallistujien kanssa
sekd ryhmatilanteissa etté niiden ulkopuolella. Opinnaytetyén myoéta sain mahdolli-
suuden olla mukana tukemassa ryhméan osallistuneiden voimaantumista. Tasté koke-

muksesta olen hyvin kiitollinen.

8 POHDINTAA

Freud on maaritellyt terveytta kyvyksi rakastaa ja tehda tyotd, kun taas Lutherin mie-
lestd ollakseen terve ihmisen on osattava rukoilla ja tehdd ty6td. Nykymaailmassa tar-
vitaan naiden taitojen liséksi kyvykkyytta sietdd muutoksia ja sopeutua niihin. Muu-
tokset tapahtuvat seka ymparistossa ettd meissé itsessimme. Omat vahvuudet, osaami-
set ja kyvyt on jokaisen hyva tiedostaa. Haasteiden voittaminen seké peloista ja epéa-
varmuudesta selviytyminen auttavat uusien, elaman meille jokaiselle asettamien haas-
teiden kohtaamisessa. (Kaulio & Uotila 2009, 170 - 171.) Vertaistukiryhmissé voi-
daan oppia I6ytdmaan omia vahvuuksia ja voittamaan pelkoja muuttuneissa elaménti-
lanteissa. Siten niiden merkitys ihmisten terveydelle on suuri. Uskon, etta opinnayte-
tyon myota kaynnistetty vertaistukiryhmétoiminta voi olla apuna syémishéiriota sai-

rastavien ldheisten terveyden tukemisessa maakuntamme alueella.

Opinndytetyon ryhmat olivat tyypiltddn avoimia, jolloin kuka tahansa kohderyhmééan
kuuluva voi osallistua kokoontumisiin vailla minkanlaisia sitoumuksia osallistumis-
tiheyden tai jatkon suhteen. Matala kynnys on avoimen ryhman etu erityisesti toimin-
taa kdynnistettdessa. Jarjestajan kannalta se on kuitenkin haasteellinen, kun ennakko-
tietoa osallistujista ei ole. On mahdollista, ettei ryhméan tule ketédén. Toisessa &éari-
vaihtoehdossa joukko voi olla liian suuri, jotta sujuva vuorovaikutus ja jokaisen &a-
neen padseminen voidaan turvata. Jalkimmaisessé tapauksessa ohjaajaparin mu-
kanaolo pelastaa tilanteen ja ihmiset voidaan jakaa kahteen, yhden ohjaajan vetdmaén

ryhmaén. Avoimessa ryhmassa osallistujien kokoonpano usein vaihtelee, eika ryh-
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maytyminen etene aina samalla tapaa kuin suljetun ryhmén vakiona pysyvassé ihmis-

joukossa.

Ryhmétoimintaa suunniteltaessa kannattaa miettia huolellisesti, missa ryhmd kokoon-
tuu. Jotta ihmiset péésisivat mahdollisimman vaivattomasti osallistumaan, paikan tuli-
si olla hyvien yhteyksien ulottuvilla ja helposti l6ydettavissa. Pysékointimahdollisuu-
det on hyvé selvittad ennalta erityisesti isompien kaupunkien keskusta-alueilla. Ryh-
malaisten yksityisyyden suojaamiseksi tilan tulee olla rauhallinen, ei kovin julkinen
eikd avoin. Mahdollisten ikkunoiden tulee olla peitettavissa ohikulkijoiden katseilta ja
oven suljettavissa tydskentelyrauhan takaamiseksi. Miellyttdvan ja avoimen tunnel-
man luomiseksi koen tilan viihtyvyydelld olevan merkityst4d. Kodinomainen kalustus
tekstiileineen, tasot osallistujien kahvi- ja teekupeille, lammin valaistus ja ympyra-
muotoon asetetut istuimet mahdollistavat puitteet rennolle, leppoisalle ja tasa-
arvoiselle kohtaamiselle. Sellaisessa ympéristossé vaikeista asioista puhuminen voi ol-
la helpompaa kuin virallisen tuntuisessa miljodssa, johon varsinaiset ammattilaisten
tapaamiset ja hoitoon liittyvét tilanteet usein sijoittuvat. Vesipisteet ja keittotilat hel-
pottavat tarjoilujen jarjestamisessd. Sopivia tiloja voi olla joskus hankala l16ytaa, silla
parhaimmilla paikoilla sijaitsevat, hyvin varustetut kokoontumistilat ovat usein melko
varattuja ja vuokrat saattavat olla suhteellisen korkeita. Yhteisty0 eri tahojen kanssa
voi olla apuna kayttokelpoisen, kohtuuhintaisen tai jopa ilmaisen tilan hyédyntdmises-

s& ryhmatoimintaa varten.

Opinnaytetyon vertaistukiryhméa kokoontui keskeisella paikalla Kouvolan keskustassa.
IImaista paikoitustilaa oli tarjolla piha-alueella ja paikkaan oli suhteellisen helppo 16y-
taa. Kayttoon saamamme Socomin neuvotteluhuone sijaitsee rakennuksen kolmannes-
sa kerroksessa, jossa ei ollut samaan aikaan muuta toimintaa. Se on rauhallinen, mutta
varsinaisesta kayttotarkoituksestaan johtuen mielestani jokseenkin ankea. Tyypillises-
sé toimistomaisessa neuvotteluhuoneessa, jota kyseinen tila edustaa, valaistus on kova
eika kodinomaisuutta juuri 16ydy. Nostin kaytavélta 0ytamani silkkikukkamaljakon
poydalle pehmentdmé&én edes hieman neuvotteluhuonemaisuutta. Liinoja ja kynttiloita
olisi my6s voinut tilaan tuoda, mutta niitd meill& ei kevaisten kokoontumisten aikana
ollut. Téarkeda oli kuitenkin, ettd pystyimme istumaan yhteisen poydan aarella, nake-
maan jokainen hyvin toisemme ja sulkemaan tilan rauhallisuuden takaamiseksi. Kah-
vitukset oli helppo valmistella toimiston keittiétiloissa ja neuvotteluhuoneen laskutilat
tarjoiluille ja jaettaville materiaaleille olivat hyvat. Joskus taydellista tilaa tarkedmp&é
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on toteutumisen mahdollisuus. Pd&dyimme mielesténi hyvaan kompromissiin opin-
naytetyon tilavalinnassa, silld saimmehan varsin toimivan paikan kokoontumisille
vailla vuokrakustannuksia. Joskus minusta tuntui, ettd olin ainoa, jota tilan toimisto-
maisuus hairitsi. Tarkeinta oli ryhméaén osallistuneiden hyvaksynta asialle, ei niink&éan

ohjaajien.

Suositukset vertaistukiryhmien ohjaamisesta parina ymmarran oman kokemukseni
jalkeen hyvin. Se on perusteltua jo ihan k&ytdnnon syistd, silla saattaahan ohjaaja jos-
kus estya saapumaan paikalle. Esimerkiksi ohjaajan sairastuttua ryhma voi silti ko-
koontua toisen ohjaajan luotsaamana. Kahden henkilon ohjatessa keskustelua vastuu
tilanteiden sujuvuudesta puolittuu. Jos puhe ajautuu umpikujaan tai karkaa aiheesta,
kahden ohjaajan toimet voivat tukea toisiaan keskustelun johdattamiseksi eteenpdin ja
pitdmiseksi sitd asianmukaisissa teemoissa. Odottamattomissa tilanteissa on erityisen
tarkedd, ettd kaksi ohjaajaa on hallitsemassa niitd. Jos paikalle saapuu esimerkiksi
henkild, joka aiheuttaa hairiota tai ei ole kohderyhmé&én kuuluva, toinen ohjaajista voi
ottaa tilanteen hoidettavaksi ja jattdd muun ryhman jatkamaan keskustelua yhden oh-
jaajan voimin. Joskus tilanteet saattavat &itya jopa uhkaaviksi, jolloin parina ohjaami-

nen voidaan perustella turvallisuuskysymyksena.

Kokoontumisten havainnot ja tuntemukset on hyvé purkaa yhdessd ohjaajaparin kans-
sa. Erityisesti hankalat tilanteet on syyta kasitelld yhteisesti, etteivat ne jaa kuormitta-
maan ohjaajien mielia kokoontumisten jalkeen. Yhdessa on helpompi ideoida ja oppia
I0ytdmadn sopivimmat tavat tukea ryhman toimintaa ja kehittaa sitd. Ohjaajaparin pa-
laute voi olla apuna my6s omien ohjaustaitojen kehittymisessd. Henkildiden jatkaessa
ohjaajan tehtavéssa pidempaan heille olisi tarpeen jérjestad tyoénohjausta oman jaksa-
misen ja kehittymisen turvaamiseksi. Syomishairioliitto-SYLI ry jarjestaa aika ajoin
yhteisia vertaistukiohjaajien tapaamisia, jotka toimivat vertaisohjaajien vertaistukena
ja auttavat heitd syventdamééan omaa osaamistaan. Myos tyonohjaukseen on mahdolli-
suus osallistua yhdistyksen resurssien puitteissa. Ongelmana néihin tilaisuuksiin osal-
listumisessa ainakin omalla kohdallani on se, ettd niité jarjestetddn muualla kuin Ky-
menlaaksossa. Esimerkiksi elokuussa 2011 vertaisohjaajien koulutustilaisuus ja yh-

teistapaaminen olisi vaatinut viikonloppumatkaa Pirkkalaan.

Vaikka vertaistukitoiminta sydomishairiota sairastavien tueksi on opinnaytetyon myotéa

saatettu kayntiin, kokemusta ryhmaén tarpeisiin vastaamiseksi ja toiminnan kehittdmi-
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seksi tarvitaan paljon lisad. Jatkossa Kaakkois-Suomen Sydmishairidperheet ry:n
suunnitellessa laheisten tukea pohdittavaksi tulee muun muassa se, onko toimintaa
mielekast4 jatkaa avoimissa vai suljetuissa ryhmissa, tai kenties molemmissa rinnak-
kain. Ryhmia voidaan tarpeen mukaan kohdentaa myos tarkemmin rajatulle laheisten
joukolle, esimerkiksi vanhemmille, sisaruksille tai puolisoille. Kokoontumistiheytta ja
ryhmékertojen kestoa on syyté arvioida ja mukauttaa havaittujen tarpeiden mukaisiksi.
Alun kokemuksen perusteella uskoisin, etta laheisten ryhmassa esimerkiksi kesatauko
voi olla muiden menojen vuoksi paikallaan myos jatkossa. Opinnédytetydn kesékuun
kokoontumiseen saapui vain kaksi osallistujaa. Sairastaville kokoontumiset loma-
aikoina saattavat olla hyvinkin tarkeitd, silla varsinaiseen hoitoon voi tulla taukoja yk-

sikoiden sulkemisten takia.

Ryhmaétoiminnan vakiinnuttua ryhmaélaisten mielenkiinnon yllapitamiseksi ja voi-
maantumisen vahvistamiseksi kokoontumisia voidaan suunnitella kenties hieman oh-
jelmallisemmiksi kuin alkuvaiheessa. Tilaisuuksille voidaan sopia erilaisia teemoja,
jotka tukevat ryhmaldisten voimaantumista. Suljetuissa ryhmissa kokoontumisten si-
séllén suunnittelu teemojen ymparille tuntuu luontevalta, mutta samoin voidaan toimia
mya0s avoimissa ryhmissa. Teemakokoontumisia voivat alustaa ohjaajat, ryhmaélaiset
tai ulkopuoliset asiantuntijat. Toiminnallisia menetelmia voidaan kokeilla ohjauksen
vélineind ryhmalaisten voimavarojen 16ytymiseksi ja vahvistamiseksi. Ryhmat voivat
kokoontua erilaisissa ympaéristoissa ja yhdessaolo voi olla myds jotain muuta kuin

pelkkaa yhteistd keskustelua.

Vertaistukitoiminnan tarve syomishairiota sairastavien l&heisille on maakunnassamme
ilmeinen. Kaynnistymisen jalkeen haasteina ovat toiminnan jatkumisen turvaaminen,
kohderyhmén laajempi tavoittaminen ja toiminnan kehittdminen tarpeita mahdolli-
simman hyvin vastaavaksi. Kaakkois-Suomen Syomishairioperheet ry:ssé tarvitaan
aktiivisia vapaaehtoistyontekijoita, joilla on tahtoa ja taitoa olla mukana tukitoiminnan
jarjestamisessa ja kehittdmisessa syomishdirioté sairastavien laheisten hyvaksi. Hyo-
tydkseen tarjolla olevasta vertaistuesta sairastavien rinnalla eldvilti vaaditaan rohkeut-
ta ja ennakkoluulottomuutta osallistua toimintaan ja haastaa itsensé voimaantumaan.
Hyv4, innostava tiedottaminen ja yhdistyksen nékyvéksi tekeminen ovat edellytyksia
kysynnan ja tarjonnan kohtaamiselle talla inhimillisen auttamisen ja autetuksi tulemi-
sen saralla. Taloudellisten resurssien ollessa niukat markkinointia edistaa verkostoi-

tuminen alan ammattilaisten ja muiden vapaaehtoistoimijoiden kanssa, mik& on mer-
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Kittdvad myos toiminnan monipuolistamiselle ja kasvulle. Vapaaehtoistoimijoiden ja

inhimillisen pddoman tilaus on yhdistystoiminnassa jatkuva.
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AVOIN VERTAISTUKIRYHMA SYOMISHAIRIOTA
SAIRASTAVIEN LAHEISILLE

Onko ldheiselldsi todettu syomishdirio? Epdiletko ldheisesi kdrsivdn syomishdiriostd?
Oletko huolestunut ldheisesi syomiseen ja ruokaan liittyvistd ajatuksista tai kdyttdy-
tymisesta?

Jos syomishdirio koskettaa eldmddsi, olet ldmpimdsti tervetullut syomishdiriotd sai-
rastavien ldheisten vertaistukiryhmddn. Ryhmdssd voit saada tietoa, keskustella, vaih-
taa kokemuksia ja jakaa tunteita samankaltaisessa tilanteessa olevien kanssa luotta-
muksellisessa ja turvallisessa ilmapiirissd. Ldsndolo ja yhteisten kokemusten ymmdrrys
voivat antaa tukea omaan jaksamiseesi, jota ldheisen sairaus usein koettelee.

Vertaistukiryhmd on avoin ja voit tulla mukaan milloin itse haluat. Etukdteisilmoittau-
tumista ei tarvita, eikd osallistuminen edellytd sitoutumista.

Kokoontumisajat maanantai 18.4.2011 klo 17 - 18.30
maanantai 16.5.2011 klo 17 - 18.30
maanantai 13.6.2011 klo 17 - 18.30

Kokoontumispaikka Socom (Kaakkois-Suomen sosiaalialan osaamiskeskus Oy)
Salpausseldnkatu 40 A, 3. kerros
45100 Kouvola
Tervetuloa kokemaan vertaisuuden voima yhdessd kanssamme!

Ryhmdn ohjaajat vastaavat mielelldan kysymyksiisi ja keskustelevat toiveistasi.
Ota rohkeasti yhteyttd. Elina Mdkeld, p. 040 725 7856, elina.makela@kymp.net tai
Irja Luova, p. 040 511 7671, irja.luova@pp.inet.fi

Kaakkois-Suomen Syomishairioperheet
pjkaakkoissuomi@syomishairioliitto.fi
http://www.syomishairioliitto.fi/toiminta/jasenyhdistykset/kaakkoissuomi/
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Syomishadiridisten
lahelsllle tukiryhma

Laila Sairo
KOUVOLA. Kun liheinen ihmi-
nen sairastuu syomishairioon,
on monesti apu tarpeen —ai-
nakin henkinen tuki.
Huhtikuusta alkaen sitd on
tarjolla !(ouvolassa, jossa al-
kaa kokoontua avoin vertais-
tukiryhma syomishdiriota sai-
rastavien liheisille.
Kaakkois-Suomeen on tam-
mikuussa perustettu syomis-
hairioyhdistys Kaakkois-Suo-
men  SyOomishadirioperheet.
Sen puheenjohtajaksi valittiin
Anna-Liisa Luova Kuusankos-
kelta ja varapuheenjohtajak-
si Sanna Hilva. Yhdistys kuu-
luu Syomishdiridliitto SYLI
ry:hyn.

YHDISTYS TUKEE jasenidin,
jotka voivat olla itse syOmis-
hairigisia tai sen kokeneita se-
ka heidan laheisiaan. Yhdlstys
valvoo heidan oikeuksiaan ja
edistia Kaakkois-Suomessa
tarjottavaa hoitoa ja kuntou-
tusta.

Huhtikuussa yhdistys koko-
aa Karhulan kirjastoon niytte-
lyn, jonka nimi on Joka 5.

Toukokuun 6. pdivand yh-

distys on mukana Ala laihdu-
ta -pdivassa. Silloin muistute-
taan, ettd laihduttaminen voi
olla vaarallista, jos se ei ole
tarpeellista tai jos se tavallaan
»jaa paalle”

Anna-Liisa Luova suunnit-
telee, ettd syksylla Kaakkois-
Suomessa aloittaa vertaisryh-
ma syomishairiota sairastavil-
le.

SyomishairiGisten ldiheisten
tukiryhmaan han toivoo run-
sasta osanottoa. Han korostaa,
ettd ryhman vetdjit ovat ter-
veydenhuollon ammattilaisia

" ja ettd toiminta on asiantun-

tevaa ja ehdottomasti luotta-
muksellista. Ryhmin vetijilla
itsellian on kokemusta syo-
mishadiridisen ldheisend ole-
misesta.

Ensimmadisen kerran 18.4.
kokoontuvaan ryhmdin voi
kdydda vaikka vain tutustu-
massa, sitoutumista ei heti
edellytetd. Ryhmassa voi pur-
kaa omia tunteitaan ja jakaa
kokemuksia muiden kanssa.
Vertaistukiryhmd kokoontuu
18.4. klo 17 Socomin tiloissa,
Salpausseldnkatu 40 A 3. krs.
Kouvola.
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Liite 3
Alkukysely syémishairiota sairastavien laheisten vertaistukiryhman osallistujille
18.4.2011/16.5.2011

Suhteesi syomishairiota sairastavaan
aiti
isd
sisko / veli
isovanhempi
ystava
puoliso

muu, mika?

Misté sait tiedon vertaistukiryhmasta?
_____sanomalehdesta
internetisté
psykiatrian poliklinikalta / osastolta
___ tuttavalta

muualta, mista?

Minkalaista tukea toivoisit saavasi vertaistukiryhmalta?

Toiveesi ryhmén ohjaajille

Kiitos osallistumisestasi ©.
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Loppukysely sydomishairiota sairastavien laheisten vertaistukiryhman
osallistujille 13.6.2011

Suhteesi syomishairiota sairastavaan
aiti
isa
sisko / veli
isovanhempi
ystava
puoliso

muu, mika?

Mit& mielté olet vertaistukiryhman kokoontumisajasta, kestosta ja kokoontumistiheydesta?

Koetko saaneesi toivomaasi tukea ryhmaélta? Minkélaista?

Koetko ryhmétapaamisilla olleen merkitysté arkeesi ja omaan jaksamiseesi? Minkélaista?
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Miten ryhmén ohjaajat ovat toimineet mielestasi kokoontumisissa?

Miten ryhmén toimintaa tulisi mielestési kehittad, ettd se vastaisi paremmin syomishairiéisten

ldheisten tuen tarpeita?

Olisitko halukas osallistumaan ryhméamuotoiseen vertaistukeen jatkossa Kymenlaakson alueella?

Muuta palautetta

Kiitos osallistumisestasi ja hyvaa kesaa ©!
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